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Ozet

Bu arastirmanin amaci; engelli ¢ocuk sahibi kadinlarin yasadiklar
giclikleri butiinciil bir bakis agisiyla incelemek ve aragtirmadan
elde edilen bulgular dogrultusunda sosyal politika 6nerileri sun-
maktir. Arastirma, nitel arastirma yontemlerinden olgu bilim des-
enine gore tasarlanmigtir. Veri toplama araci olarak acik uglu soru-
larin yer aldig1 yar:1 yapilandirilmig goriisme formu gelistirilmistir.
Aragtirmanin katilimecilar1 amacgli 6rnekleme stratejisine gore

belirlenmigtir. Bu baglamda goriisme formu yardimiyla 20 engel-
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li cocuk sahibi kadindan nitel aragtirma yontemleri gercevesinde
veri toplanmistir. Veriler MAXQDA programi kullanilarak icerik
analizine tabi tutulmustur. Arastirma bulgular: tablolar, sekiller,
kod haritalar1 ve direk katilimci ifadeleri egliginde sunulmustur.
Aragtirmadan elde edilen verilere gore engelli ¢ocuk sahibi kadin-
larin yasadiklar: baz gii¢liikkler; umutsuz, mutsuz ve ¢aresiz ruh
hali, endise ve kaygi diizeylerinin yiiksek olmasi, ek harcama-
lar sebebiyle gelir yetersizligi, isgiicii piyasalarindan uzaklagma
ve bakim yiikiinin ¢alisma hayatina girisi engellemesi, engelli
cocugun bakim gicligi ve bagimhiliginin getirdigi saglik sorun-
lari, sosyal diglanma ve ayrimciliga maruz kalma, aile i¢i sorunlar
ve yalnizlagsma, caligan kadinlara yonelik uygulanan sosyal poli-
tikalarin yetersizligi seklinde ifade edilebilir. Ayrica engelli ¢ocuk
sahibi kadinlarin beklentileri ve 6nerileri dogrultusunda mevcut
sosyal politikalarda degisiklikler ve yeni sosyal politika onerileri

sunulmustur.

Anahtar Kelimeler: Engelli, Engelli Cocuk Sahibi Kadin,
Bakim Yiiki, Giicliik, Sosyal Politika.

Abstract

The aim of this research is to examine the difficulties expe-
rienced by women with children with disabilities from a holistic
perspective, and to present social policy recommendations in line
with the findings obtained from the research. The research was
designed according to the phenomenology pattern, which is one
of the qualitative research methods. A semi-structured interview
form with open-ended questions was developed as a data collection
tool. The participants of the research were determined according
to a purposive sampling strategy. In this context, with the help of
an interview form, data were collected from 20 women with chil-
dren with disabilities within the framework of qualitative research
methods. The data were subjected to content analysis using the
MAXQDA program. Research findings are presented with tables,
figures, code maps and direct participant statements. According
to the data obtained from the research, some of difficulties experi-
enced by women with children with disabilities are; hopelessness,
unhappiness, and a feeling of helplessness, and also high levels of

worry and anxiety, a lack of income due to additional expenses,
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alienation from the labor market, and the burden of care prevent-
ing entry into working life, health problems caused by the diffi-
culty and addiction of caring for the disabled child, exposure to
social exclusion and discrimination, family domestic problems and
loneliness can be expressed as the inadequacy of the social policies
implemented for working women. In addition, changes to existing
social policies and new social policy proposals are presented, in line
with the expectations and suggestions of women who have children
with disabilities.

Keywords: Disabled, Woman with Disabled Child, Burden of
Care, Difficulty, Social Policy.

Extended Abstract

The aim of this research is to examine the difficulties expe-
rienced by women with children with disabilities from a holistic
perspective, and to offer new social policy suggestions in addition
to the existing social policies for women with children with dis-
abilities in line with the findings obtained from the research. In
line with this main purpose, answers were sought for the following
sub-objectives:

e What are the difficulties experienced by women who have
children with disabilities?

* What are the suggestions for overcoming the difficulties ex-
perienced by women who have children with disabilities?

Qualitative research method techniques were used in this re-
search, which was carried out to examine the difficulties experi-
enced by women with disabled children, and to offer social policy
recommendations. Qualitative research helps to analyze a prob-
lem, situation, phenomenon in detail and provides the research-
er the opportunity to obtain in-depth information (Yildirim &
Simsgek, 2013). According to Glesne (2012), a qualitative research
approach that is conducted for the purpose of understanding and
interpreting the research problem, can result in hypotheses and
theory, is less digitized, and investigates patterns. In this study,
it was designed according to the phenomenology pattern, which is
one of the qualitative research methods. Phenomenology studies
focus on phenomena that are known, but do not have in-depth and
detailed information (Yildirim & Simsek, 2013). The participant
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group of the research consisted of 20 women with disabled chil-
dren. The interview technique, which is frequently used in phe-
nomenological studies, was used as a qualitative data collection
tool in the research. The data obtained from the research were sub-
jected to content analysis. Content analysis aims to reach concepts
and relationships that can explain the collected data. The MAX-
QDA program, which is used in qualitative research, was used in
the analysis of the data. After deciphering the qualitative data ob-
tained with the audio recordings on the Microsoft Word program,
they were uploaded to the MAXQDA program and the data were
grouped under themes in terms of similar features.

According to the findings obtained from the interviews with
women with disabled children, it was observed that women expe-
rienced economic, social, emotional and physical difficulties. Par-
ticipants in this study experience economic difficulties such as car-
egiver expenses, additional work demand, disability care pension,
disability salary, financial inadequacy, medical/medical expenses,
living costs, working life problems, demand for work and leaving
the labor market. The economic difficulties most expressed by the
participating women are; financial inadequacy, demand for work
and medical/medical expenses. Social difficulties experienced by
women with children with disabilities include; discrimination,
family problems, social exclusion, social isolation and difficulties in
participating in social activities. Participating women; they state
that they are exposed to discrimination more intensely by their
close circle, neighbors and acquaintances. Family problems are
usually; intensification of problems in relations with the spouse,
inability to deal with other children and lack of communication,
being seen by the spouse’s family as the source of the child’s dis-
ability and being blamed. Emotional difficulties experienced by
women who have children with disabilities are; devotion, boredom,
depression, disappointment, fatalism, anxiety, protectionism, un-
happiness, blame, expert support, loneliness, helplessness and
denial. Women state that they shape their entire lives for the wel-
fare of the disabled child and that they do not consider other pri-
orities in this context, that is, they dedicate themselves to their
disabled children. They state that they have reached the level of
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severe boredom due to the heavy care burden, housework and other
responsibilities, and that their health status is adversely affected
by the effect of intense stress and sadness. They state that after
learning that their child is disabled, they enter a state of general
unhappiness and sadness, and the pleasure they get from life has
changed. Women with children with disabilities state that they
have physical difficulties related to physical strain, care of other
children, housework, accessibility, home health services, location
and location of the house, daily care, hospital practices, and health
problems. Women who state that they have more physical difficul-
ties as their children grow older, and that they experience various
orthopedic diseases in this context. They state that they have to
spare a lot of time for the care of their disabled children, there-
fore they cannot take care of their other children enough, and they
delay the care of their other children due to both time problems
and fatigue. They also state that they cannot do their housework
and they need help because of the long time they spend for their
disabled children. Women who have children with disabilities state
that they experience physical difficulties due to the difficulties of
daily care as a result of their children’s disability and, in this con-
text, the negativity of their health. Women state that they have
health problems and that the main cause of their health problems
is that they have a child with a disability. They state that their
children’s disability requires physical strength for care, that they
do not feel well psychologically, and that they cannot leave their
children and receive treatment because of this, their health prob-

lems are intense.
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Giris

Dezavantajlilik kavramini sadece dil, din, 1rk, gelir yetersizligi ya
da cinsiyet gibi unsurlarla diisiinmek yeterli degildir (Ozer ve Colak,
2015). Mayer (2003)’'a gore; dezavantajh olarak kategorilestirilen birey-
ler toplumun geneli tarafindan kolay erisilebilen egitim, saglik, toplum-
sal destek, saygi, bilgiye ulagim ve istihdam gibi olanaklarin uzaginda
kalmaktadirlar. Dezavantajlilik tanimi dogrultusunda bir ¢ikarim yapi-
lacak olursa; engelli cocuk sahibi kadinin yiikii, normal gelisim gésteren
cocuk sahibi kadinin yiikiine gore ekonomik, sosyal, duygusal ve yagsam
kalitesi agilarindan olumsuz sekilde farklilagsmaktadir. Bu baglamda
engelli cocuk sahibi olmak bir dezavantajlilik durumu olarak ifade edi-
lebilir. Dolayisiyla kadin olmanin yani sira engelli ¢ocuk sahibi olmak
kadinhigin getirdigi dezavantaj ile birlestiginde dezavantajliligin bir
adim Gtesini ifade etmektedir. Toplumsal cinsiyete dayal ig bolimiinde
kadinin bagta cocuk bakimi olmak tizere ev i¢i hizmetlerin sorumlulu-
gunu tasidigr goriilmektedir (Ozaydin, 2013; Oztiirk ve Sahverdioglu,
2019). Gokbayrak (2009)a gore de geleneksel refah rejimi, bakim so-
rumlulugunu aile icerisinde kadina vermektedir. Bu baglamda engelli
cocuk sahibi kadinlarin; ekonomik, sosyal, duygusal ve fiziksel sorun-
larla miicadelesinin bilimsel yontemlerle tespit edilmesi ve iyilestirici
politikalar iireterek miicadelelerine destek verilmesi sosyal politika di-
siplininin sorumlulugundadir.

Alan yazinda farkli disiplinlerde engelli ¢ocuk sahibi kadinlary/
ebeveynleri konu alan ulusal ve uluslararas1 arastirmalar bulunmak-
tadir. Lewis, Kagan ve Heaton (2000) calismalarinda; engelli cocuklarin
caligan ebeveynlerinin bakim verme ve gelir elde etmeye yonelik aile
stratejilerini incelemislerdir. Kearney ve Griffin (2001) caligmalarinda
gelisimsel engelli ¢ocuk sahibi ebeveynlerin deneyimlerini arastirmis-
lardir. Bumin, Giinal ve Tikel (2008) ve Dereli ve Okur (2008) engelli
cocuk sahibi annelerin depresyon, anksiyete ve yasam kalitesi tizerine
arastirma makalesi kaleme almiglardir. Dogru ve Arslan (2008), Cos-
kun ve Akkas (2009) ile Akandere, Acar ve Bastug (2009) ele aldiklar:
calismalarinda anne ve babalarin yasam doyumu ve umutsuzluk diizey-
leri ile sosyal destek algilarini konu alan arastirma yiiritmiglerdir. Oh
ve Lee (2009) engelli cocuk yetistiren annelerin bakici yiikiinii ve sosyal
desteklerini ele alan bir arastirmay: kaleme almiglardir. Laskar, Gupta,
Kumar, Sharma ve Singh (2010) bedensel engelli cocuklarin aileleri-



KADEM KADIN ARASTIRMALARI DERGISI 189

nin tzerlerindeki mali ve psikolojik yiikii belirlemeyi amaclamiglardir.
Ghosh ve Parish (2013) engelli cocuk yetistiren hanelerin yayginligim
tahmin etmeyi ve bu ailelerin ekonomik durumlarini arastirmiglardir.
Thuy ve Berry (2013) engelli cocuk sahibi annelerin sosyal sermayeleri
acisindan yasadiklar1 sikintiy1 incelemiglerdir. Yazici ve Durmusoglu
(2017) caligmalarinda 6zel gereksinimli cocugu olan ailelerin karsilag-
tiklar1 zorluklar ve beklentilerinin tespit edilmesini amaclamiglardir.
Avsaroglu ve Okutan (2018) zihinsel engelli ¢cocugu olan anne babalarin
yasam doyumlari, iyimserlik ve psikolojik belirtilerinin yagsam doyumu-
nu etkileri incelenmistir. Pepperell, Paynter ve Gilmore (2016) otizm
spektrum bozuklugu olan cocuk yetistiren ebeveynlerin psikolojik ve
sosyal ihtiyaclarini kaleme almiglardir. Adams, Rose, Jackson, Kara-
katsani ve Oliver (2017) coklu engelli ¢ocuklarin anneleri tarafindan
kullanilan basa ¢ikma stratejilerini incelemiglerdir. Carlson ve Miller
(2017) epilepsili cocuklarin ebeveynlerinde basa c¢ikma davraniglari,
sosyal destek ve zihinsel saglik durumlarinin incelenmesi amaclan-
mistir. Can-Yagar ve Yildiz-Bicaker (2019) zihinsel engelli cocuk sahibi
annelerin yalmzlik diizeylerini incelemek amaciyla caligmalarini yi-
ritmiuslerdir. Bu baglamda alan yazinda engelli ¢ocuk sahibi kadin/
ebeveyn tizerine bircok calismaya rastlanilmistir (Porterfield, 2002; Yil-
dirim- Sar1, 2007; Hodge, Hoffman ve Sweeney, 2011; Kaytez, Durualp
ve Kadan, 2015; Fairthorne, Klerk ve Leonard, 2016; Oti- Boadi, 2017,
Gobrial, 2018; Ersoy- Quadir ve Temiz, 2018; Giiler ve Carpi, 2019; Bu-
lus ve Ersoy, 2019; Oren ve Aydin, 2020; Kayahan- Yiiksel ve Emmioglu-
Sarikaya, 2021).

Bu arastirmanin amaci, engelli cocuk sahibi kadinlarin yasadiklar:
giicliikleri biitiinciil bir bakis acisiyla incelemek ve arastirmadan elde
edilen bulgular dogrultusunda engelli ¢cocuk sahibi kadinlar 6zelinde
var olan sosyal politikalara ek yeni sosyal politika onerileri sunmaktir.
Bu ana amag dogrultusunda asagida yer alan alt amaclara yanit aran-
magtir.

® Engelli ¢ocuk sahibi kadinlarin yagsadiklar: giicliikler nelerdir?

* Engelli ¢ocuk sahibi kadinlarin yasadiklar giicliikklerin gideril-
mesine yonelik onerileri nelerdir?

Yontem

Engelli cocuk sahibi kadinlarin yasadiklar: giicliiklerin incelenme-
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si ve sosyal politika onerileri sunmak amaciyla gerceklestirilen bu arag-
tirmada nitel arastirma yontemi tekniklerinden yararlamilmistir. Nitel
aragtirmalar bir problemin, durumun, olgunun ayrintili bir gekilde in-
celenmesine yardimei olmaktadir ve arastirmacinin derinlemesine bilgi
edinmesini saglamaktadir (Yildirim ve Simsek, 2013). Biiyukoztirk ve
dig. (2014)'ne gore nitel arastirmalar; dogal ortamda meydana gelen
olgu, olay ve davraniglar lizerine odaklanan bir arastirma yontemidir.
Glesne (2012)’ye gore ise nitel arastirmalar arastirma problemini an-
lama ve yorumlama amaciyla gerceklestirilen, varsayim ve kuram ile
sonuglanabilen, sayisallagtirmanin az oldugu ve oruntiileri arastiran
bir arastirma yontemidir. Ozellikle toplumsal olgularin incelenmesin-
de ya da sayisal toplanan verilerin yorumlanmasinda nitel aragtirma
teknikleri kullanilabilir (Sonmez ve Alacapinar, 2011). Bu arastirmada
nitel aragtirma yontemlerinden olgu bilim desenine gore tasarlanmig-
tir. Olgu bilim arastirmalarinda farkinda olunan ancak derinlemesine
ve ayrintili bir bilgiye sahip olunmayan olgular tizerine ¢aligilir (Yildi-
rim ve Simgek, 2013). Olgu bilim arastirmalar: kesin ve genellenebilir
sonugclar ortaya koymayabilir fakat olguyu daha iyi anlamaya yardimc:
olacak ornekler, aciklamalar ve yasantilar ortaya koyabilmektedir (Yil-
dirim ve Simsek, 2013).

Arastirmanin Katilimei Grubu

Aragtirmada o6rnekleme stratejisi olarak amach ornekleme tercih
edilmistir. Amach 6rnekleme; arastirma problemine konu olan olgu
veya olaylarin derinlemesine incelenmesine olanak veren ve evren igeri-
sinden aragtirilmak istenilen ozellikleri tasiyan grubu secme teknigidir
(Patton, 2014). Nitel arastirmalarda 6rneklem biiytikligi belirlenirken,
kesin ve kuralli bir yaklagim bulunmamaktadir. Kullanilan arastirma
deseni ve veri toplama teknigine gore farkli sayida katilimciyla calisi-
labilir (Nastasi, t.y.) ve orneklem biiyiikliigi belirlenirken aragtirmaci-
nin karar: etkinlik gostermektedir. Aragtirmacinin topladig: verilerde
tekrara diistigiini anlamasi veya alan yazinda “doyma noktasi” olarak
adlandirilan yani verilerin degismedigi gozlemlendiginde arastirmanin
veri toplama siireci bitirilebilir. Bu arastirmanin 20 katilimecisi bulun-
maktadir ve katilimcilara yonelik bazi1 demografik bilgiler Tablo 1’de
sunulmaktadir.
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Tablo 1. Katilime1 Kadinlarin Demografik Ozelliklerine Tliskin Bulgular

Katihmer | Yas | Egitim Durumu Medeni Durum Calisma Durumu
K, 46 Tlkokul Evli Caligmiyor

K, 53 Tlkokul Evli Caligmiyor

K, 37 Lise Bekar Calismiyor

K, 37 Tlkokul Evli Caligmiyor

K, 37 Tlkokul Evli Caligmiyor

K, 35 Tlkokul Evli Caligmiyor

K, 41 Tlkokul Evli Caligmiyor

K, 32 Ortaokul Evli Calismiyor

K, 32 Lise Evli Calismiyor
K, 41 Universite Evli Kamu Calisant
K, 36 Ortaokul Evli Caligmiyor
K, 35 Ortaokul Evli Ozel Sektor
K, 52 Universite Bekar Kamu Calisant
K, 33 Lise Evli Calismiyor

K, 41 Universite Evli Caligmiyor

K, 41 Universite Evli Kamu Calisant
K, 42 Universite Evli Caligmiyor
K, 52 Universite Evli Kamu Calisant
K, 33 Universite Evli Kamu Calisant
K, 43 Universite Evli Kamu Calisant

Tablo 1’de katilimc1 kadinlarin yas, egitim, calisma ve medeni du-
rumlarina iliskin demografik bilgileri yer almaktadir.

Veri Toplama Araci

Bu aragtirmada nitel veri toplama araci olarak, olgubilim arastir-
malarinda siklikla kullanmilan goériisme tekniginden yararlanmilmigtir.
Gortusme, katilimeilarin konu ile ilgili fikirlerini almak ve bakis aci-
larin1 belirlemek amaciyla kullanilan bir veri toplama teknigidir (Pat-
ton, 2014). Balc1 (2013)’ya gore goriisme, kiginin ilgili konu hakkindaki
duygu, diisiince ve bilgilerini belirlemek amaciyla yapilan bire bir goriis
alma yoludur. Bu arastirmada veri toplamak amaciyla yar1 yapilandi-
rilmig gorisme teknigi kullanilmistir. Yar1 yapilandirilmig gériismeler
hem basit segenekli cevaplamay:r hem de ilgili alanda derinlemesine
bilgi toplamay1 saglamaktadir (Biiyiikoztirk ve dig., 2014). Bu aras-
tirma i¢in hazirlanan gorisme formu tc¢ sosyal politika ve bir 6lgme
degerlendirme alan uzmanindan alinan gorusler ile kapsam gecerlili-
gi var sayillmistir. Uzmanlardan alinan donitler dogrultusunda ilgili
diizenlemeler yapilarak katilimec1 grubuna benzer 6zellikteki bir birey
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(engelli ¢ocugu olan bir kadin) ile pilot caligsma yapilmigtir. Gortisme
formu gelistirme siirecinde pilot calisma yapilmasinin amaci goriisme
sorularinin anlagilabilirligini kontrol etmektedir. Pilot ¢aligma sonra-
sinda gorisme formuna son hali verilmigtir. Goriisme formunun ilk
béliimiinde katilimer kadinlarin demografik oézellikleri hakkinda bilgi
toplamaya yonelik olgusal sorular yer almaktadir. Ikinci boliimiinde ise
kadinlarin yasadiklar: giicliikler ve bu giicliiklerinin ¢éziimiine yonelik
beklentileri ve onerileri hakkinda diisiincelerinin alindigi sorular (20
madde ve sonda sorular1) bulunmaktadir.

Arastirma Siireci

Aragtirmanin katilimer grubu ile 6nceden randevulasarak 6zel egi-
tim ve rehabilitasyon merkezinde goriismeler yiritilmustir. Arastir-
mac1 tarafindan yapilan ilk goriismelerde cinsiyet farklilig1 sebebiyle
goriismenin verimli ge¢medigi, ayrintili veri toplanamadigi kanisina
varilmigtir. Goriismelerde engelli ¢ocuk sahibi kadinlarin kendilerini
daha rahat ifade edebilmeleri amaciyla kadin bir raportor miilakatla-
ra dahil edilmistir. Psikolojik Danismanlik ve Rehberlik alaninda yik-
sek lisans 6grencisi olan ve 6zel egitim kurumunda caligsan raportore
aragtirmanin konusu, amaci ve yari yapilandirilmig miilakat sorular
hakkinda bilgi verilmistir. Bu baglamda aragtirmaci ve raportor, engelli
cocuk sahibi kadinlar ile goriigsmeleri birlikte yuriutmislerdir. Katilim-
cilarla yapilan goriismeler ortalama 30’ (otuz dakika) stirmiigtiir.

Etik Unsurlar

Bu arastirmanin basglangicindan bitigine kadar tim etik degerler
dikkate alinarak arastirma siireci tamamlanmistir. Aragtirma siirecin-
de dikkate alinan etik degerlere iligkin bilgiler asagida siralanmakta-
dir.

* Ankara Haci1 Bayram Veli Universitesi Etik Kurul Komisyonu
11/08/2020 tarihli ve E.21933 sayili yazisi ile arastirmanin etik degerler
tagidigina iligkin etik kurul onayi.

e Katilimcilara arastirmanin amaci, kapsami ve aragtirma siireci
hakkinda bilgi verilerek bilgilendirilmis onam formu doldurtulmustur.

e Katilimcilara arastirmaya katilmalar: i¢cin herhangi bir baski
yapilmamis ve herhangi bir hediye, 6diil vb. tesvik edici unsur teklif
edilmemistir.

e Katilimcilar isimleri, telefon numaralari, adresleri ve ¢alistiklari
ig yeri gibi tanitici bilgilerin paylasilmayacag ve kimlik bilgilerinin giz-
li tutulacagi hakkinda bilgilendirilmislerdir.

e Katilimcilarin gonilli katilmalari, istedikleri zaman aragtirma-
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dan ayrilabilecekleri, kendilerini rahatsiz hissetmeleri halinde sorulan
soruya cevap vermeme ve goriusmeyi sonlandirma haklarimin oldugu
yapilan goriismelerden once belirtilmigtir.

® Aragtirma bulgularinin sunumunda engelli ¢ocuk sahibi kadin-
larin (K, K,, K, vb.) ve cocuklarinin (C,, C,, C, vb.) isimleri gizlenerek
kod isim kullanilmigtir.

e Katilimcilardan elde edilen ham veriler (ses kaydi, kisisel bilgi-
ler, goriisme transkript dosyalar: vb.) tictincii kigilerle paylasilmayacak
ve elektronik ortamda korumali dosya olarak saklanacaktir.

Verilerin Analizi

Aragtirmadan elde edilen veriler icerik analizine tabi tutulmus-
tur. Icerik analizinde, toplanan verileri aciklayabilecek kavramlara ve
iligkilere ulagsmak amaclanmaktadir. Verilerin analizinde nitel arastir-
malarinda kullanilan MAXQDA programi kullanilmigtir. Ses kayitlar:
ile elde edilen nitel veriler Microsoft Word programi tizerinde desifre
edildikten sonra MAXQDA programina yiiklenmistir ve veriler benzer
ozellikler bakimindan temalar altinda gruplandirilmistir. Alt temalar
altinda gruplandirilan veriler icerik analizi geregi kodlanmigtir. Aras-
tirmada i¢ tutarhiligin saglanmasi adina kodlayicilar aras: goris birligi
olarak bilinen Miles ve Huberman (1994) tarafindan gelistirilen ben-
zerlik formiiliinden yararlanilmigtir. Buna gore kodlayicilar arasindaki
tutarhilik %88 olarak kabul edilebilir oldugu goriilmiustir. Ayrica kati-
limc ifadelerine direk alintilar yapilarak arastirmanin i¢ gecerligine de
katk: saglanmistir.

Bulgular

Aragtirma bulgulari, aragtirmanin katilimcis1 (n=20) olan engelli
cocuk sahibi kadinlarla gerceklestirilen yar1 yapilandirilmis gériisme-
lerden elde edilen veriler ve bu verilerin analizlerinden olusmaktadir.
Aragtirma bulgulari; katilimer kadinlarin yasadiklar giigliiklere iligkin
bulgular ve katilimec1 kadinlarin yasadiklar giicliklere yonelik ¢oziim
onerilerine iligkin bulgular seklinde sunulmaktadir. Bulgularin sunu-
munda ilgili bulguya yonelik baz1 katilimer ifadeleri agiklamalar sonu-
na eklenmigtir.

Katilimc1 Kadinlarin Yasadiklar: Giicliiklere Iliskin
Bulgular

Katilimer kadinlarin yasadiklar giicliikkler temasinin alt temalar:
ve kodlarina iligkin bulgular Tablo 2’de sunulmaktadr.
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Tablo 2. Katilime1 Kadinlarin Yagadiklar: Giigliikklerin Alt Temalar ve Kodlara

Gore Dagilim

Alt Temalar Kodlar Katihmer (n) f
Bakic1 Giderleri Ko Ky 2
Ek Is Talebi K, 1
Engelli Bakim Ucreti Ko, Ky, K K 4
Engelli Maas1 K, K, K, K, 4
Maddi Yetersizlik K, K,, K, K, K, K, K, K, K, 19
Tibbi/ Medikal K, K, K, K, K,K ,K, 14
Ekonomik Giderler
Gk Yagam Maliyetleri K, K, K, K, 8
Calisma Hayat: K K, 7
Sorunlart
Caligma Talebi K,K,K,K,K,K,K,K,K,K,K;K, 14
K]7
Isgiicii Piyasasindan K., K., K, 3
Ayrilma
Aiile I¢i Sorunlar K, K, K, K, K, K, K, K,K ,K,K, K, 23
Ayrimeilik K, K,, K,, K, K, K, K, K, K, K, 13
Sosyal Sosyal Diglanma K, K, K, K, K, K, K;, K,, K, K. K¢ 23
Giiglik | osyal Faaliyetlere | K, K, K, K, Ky, K, K, K K 15
Katilim Durumu
Sosyal Izolasyon K, K, K, K, K, K, K,K,K,K/ K, 12
Adanmislik K, K, K, K, K ,K, 8
Bikkinlik K, K, KKK, K. 6
Depresyon K,K,K,,K,K, 9
Hayal Kirikligt K, K, K, K, K,K,K K, ,K,K.,K;, 17
Kadercilik K,K,K,K,K,K,K K, 10
Kaygi K, K, K,K,K,K,K,K,K,K K, K, 16
Korumacilik K, K, K, K, K 5
Duygusal | Mutsuzluk K, K, K, K, K,K,K,K,K,K,K,K.| 23
Giicliik K, Ky Ko Ky
Suglama K,K,K, 4
Suglanma K, K, K, K, 4
Uzman destegi K, K, K, 4
Yalnizlik K, K, KK, 4
Caresizlik K, K, K, K, K, K, K, K, K, K 14
inkar K, K, Ko K Ko Ko K KL K K Ko K |15

10° 11’ 14 152 167

K

19
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Bedensel Zorlanma K, K,, K, K, K, K11, K, K 11

Diger Cocuklarin K, K,, K, Kg 5

Bakimi

Erisilebilirlik K, K K 12

Ev Isleri K, K.K, 4
Fiziksel Evde Saglik Hiz- K,K, 2
Giicliik metleri

Evin Yeri ve Konumu | K, K| 4

Giinliik Bakim K, K, K, K, K, K, K, KK, 10

Hastane Uygula- K, K, K,, K, K, K, Ki, K, K., K, KL, K 17

malart

Saglik Sorunlart K, K, K, K, K, K, K (. K 12

Toplam 378

Tablo 2’ye gore arastirmanin katilimcis1 konumunda olan engelli
cocuk sahibi kadinlarin yasadiklar: giicliikkler; ekonomik, sosyal, duy-
gusal ve fiziksel giicliikk olmak tizere 4 alt tema ile ifade edilmistir.
Bahsi gecen 4 alt tema tizerinde 38 farkli kodla toplam 378 kodlama
yapilmigtir. Tablo 2’de her kodun yaninda o kodla ilgili ifadeleri bulu-
nan katilimcilarin (n) numaralar: sunulmaktadir. Ayrica katilimcilarin
bahsi gecen kodla ilgili giicliige hangi siklikla katildiklar: f siitununda
verilmigtir. Bir koda iligkin bir katilimci birden fazla ifadede bulunabil-
diginden dolay: f degeri katilimc1 sayisina esit degildir.

Katilime1 kadinlarin yasadiklar: ekonomik giicliige

iliskin bulgular
Sekil 1. Katilime1 Kadinlarin Yasadiklar1 Ekonomik Giiclige Tliskin Kod Haritas:
(Cl (Gl
Engelli Maas! Maddi Yetersizlik
] ca|
Bakici Giderleri / Galisma Talebi
- (G| > (]
Galisma Hayati Sorunlan / Ekonomik Gugluk \:Qﬁcﬁ Piyasasindan Aynima
Gl Gl
Tibbi/Medikal Giderler Ek is Talebi
(G| Gl

Engelli Bakim Ucreti Yasam Maliyetleri
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Yukaridaki Sekil 1’de katilime1 kadinlarin yasadiklar: ekonomik
gicluge iligkin kod haritas: sunulmaktadir.

Sekil 1 incelendiginde engelli ¢cocuk sahibi kadinlarin; bakic gi-
derleri, ek ig talebi, engelli bakim ticreti, engelli maagi, maddi yetersiz-
lik, tibbi/ medikal giderler, yasam maliyetleri, ¢calisma hayati sorunlari,
calisma talebi, iggiicii piyasasindan ayrilma ile ilgili ekonomik gii¢cluk
yasadiklar: anlagilmaktadir.

Katilime: kadinlar (n=2) engelli ¢ocuklarina bakan bakicilarin nor-
mal geligim gosteren cocuklara bakan bakicilardan daha yiiksek ticret
talep ettiklerini ifade etmislerdir. Sadece bakici maliyetleri acisindan
bir giicliik degil ayn1 zamanda engelli ¢ocuga bakacak nitelikte kigilerin
de bulunmasinin gii¢ oldugunu belirtmektedirler.

Ben caligan bir anneyim o sebeple bastan beri bakicimiz
var, o ilgileniyor kizimla. Ancak ben mesai sonrasinda il-
gilenmeye baghiyorum, tabi ig sonras: yorulmus bir sekilde
donip kizim uyuyana kadar onunla vakit ge¢iriyorum. Di-
ger cocugumda engel durumu yoktu. Kiyaslama yapilirsa
mutlaka ¢ok daha zor hatta bakicimiza bile normal tsti
lcret 6demesi yapiyoruz, ¢iinki daha fazla efor sarf edi-
yor. Ogle aras1 tatilinde gelip yardim ediyorum. Aksamlar
hem iste yorulma etkisi hem de kizimla ilgilenmek beni
gercekten perisan ediyor kendime vakit ayiramiyorum, za-
ten siirekli bir kayg1 endise hali. (K,,)

Engelli cocuk sahibi katilimcilar (n=4) engelli bakim ayliginin ye-
tersiz oldugunu, ¢ocuklarinin bakim masraflarinin kargilanmasinda
aylik miktarin arttirilmasi gerektigi ve ayliktan faydalanamayan kati-
limcilar, ayliklarin gelir testi ve ¢ocugun engellilik diizeyine gore kade-
melendirilmesi gerektigini ifade etmisglerdir. Ayrica engelli bakim aylig:
alan kadinlarin ¢alisamadiklar: ve bu sebeple sigortalarinin da karsi-
lanmas1 gerektigini ifade etmiglerdir.

Evde bakim ticreti maddi durumuna gore tim ailelere ve-
rilmesi lazim. Cinkii 6zellikle ¢aligan anneler bakici tutu-
yorlar bakici bugiin yiiksek fiyatlarla calisiyor. Dolayisiyla
annenin kazancinin biiyik bir bélimu zaten bakic1 aktari-

liyor hatta bazilarinin basa bas oldugunu duyuyoruz. (K,,)

Engelli ¢ocuk sahibi kadinlar (n=4) ¢ocuklarinin engellilik maagim
alabilmeleri i¢in gerekli sartlarin diizenlenmesi/degistirilmesi gerekti-
gini, ozellikle gelir testinin yapilmasinin engelli maasi i¢in uygunsuz
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bir sart oldugunu belirtmisglerdir. Evde bakim ayliginin ve engelli maa-
sinin her sartta verilmesi gerektigini, maddi giderlerinin yiiksek olmasi
sebebiyle bu maaglarin kesildiginde sorun yasadiklar: asagida yer alan
K&8’in séylemlerinde goriilmektedir.

Gecmiste esim sigortali iste calismiyordu, cocuklarin en-
gelli maagim1 da aliyorduk ¢ocuklarin ihtiyacimi karsili-
yorduk bakim ticreti ile de elektrik kira su kargiliyorduk.
Ama egim sigortali ise girdigi zaman, otomatik olarak
cocuklarin engelli maag: kesiliyor bu ticret devam etmeli
zaten asgari ucretle gecinmek ¢ok zor zaten. Bir markete
girince sadece cocuklara yiyecek bir geyler alsam 300-400
TL tutuyor, kiramiz var elektrigimiz var, kiralar 700-800
TL asgari ticret kirayi, dogalgazi, suyu 6demeye yetmiyor
iki engelli cocugum var asla yetmiyor. Engelli maasg: bile
bizim i¢in ¢ok biiyiik bir para yani. (K,)

Aragtirma kapsaminda yer alan engelli cocuk sahibi kadinlar (n=9)
engelli ¢cocuklarinin olmasinin maddi imkanlarini zorladigini, daha faz-
la maliyete sebep oldugunu ve gelirlerinin bu durum karsisinda yetersiz
oldugunu belirtmislerdir. Engelli ¢cocuklar: sebebiyle farkli giderlerinin
ortaya ¢iktiginmi1 (medikal, techizat ve israf vb.) ve diisiik gelirli olmalar:
sebebiyle bu durumu karsilamakta giicliik ¢ektiklerini ifade etmekte-
dirler.

Illaki maddi durumunuzu zorluyor mesela ben bir
defter aliyorum yirtik geliyor ya da Youtube kanallarini
izliyor, kalkip sekiz yumurta kirip kek yapmaya ¢alisiyor
onlar1 cesmeye dokiiyor. Bir giin ben orugluydum biraz
uyuyacagim sen akilli dur dedim, biraz uyudum, uyandim
ki evde sal¢ca kokuyor mutfaga gittim baktim makarnayi
pisirmis, salcay1 katmis bir seyler yapmis tutumlu olmalari
da ogretilmeli. (K))

Engelli cocuk sahibi kadinlar (n=7) ¢cocuklarinin giderleri arasinda
tibbi ve medikal unsurlarin biiyiik bir paya sahip oldugunu belirtmek-
tedirler. Tuvalet ihtiyacini karsilamak i¢in bez kullanan kadinlar rapor
ile aldiklar bezin yeterli olmadigini, tibbi cihazlarin degisim ve onarim
icin maliyetler olusturdugunu, bazi ilaglarin 6demelerinin sahislarca
yapildigini ve yurt disi ilag temininde sikintilar yasandigimi ifade et-

mislerdir.
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hibi olmanin yagam maliyetlerini arttirdigini, normal gelisim gésteren
cocuk sahibi ailelere gore daha fazla harcamaya yonelttigini belirtmig-
lerdir. Siirekli ev degistirmek durumunda kaldiklarini, yine ¢ocuklari-
nin engeli sebebiyle birinci kat daireleri tercih etmek zorunda olduklar:
i¢in 1s1nma maliyetlerinin ve tibbi cihazlar sebebiyle elektrik faturala-

Mesela ev konusunda ihtiyacimiz oluyor mesela medikal
sonda kullaniyoruz bez kullaniyoruz ilaglari var o yiizden
esim asgari tcret aliyor yetmiyor acikcasi. Bakim ticreti
aliyorum o da zaten ilaclarina medikal malzemelerine
onun icin gerekli saglik giderlerine gidiyor. (K,)

Aragtirma kapsamindaki katilimc1 kadinlar (n=4) engelli ¢ocuk sa-

rinin yiiksekligi gibi ifadelerde bulunmaktadirlar.

kiini iistlenmenin ¢alisma hayatlarinda olumsuzluklara sebebiyet ver-
digini ifade etmektedirler. Bu olumsuzluklar; calisma motivasyonu ve
verimliliginin diisiik olmasi, igyeri amir ve yoneticileri ile izin kaynakl

Evler genelde hep birinci katlar bos, ben zaten birinci kat-
ta oturuyorum cok yiiksek faturalar 6diiyorum su iki ayda
odedigim 2 milyar (2.000% kastedilerek) dogalgaz faturasi.
Diizayak C1 ile daha rahat gireyim diye tuttum ama alt
kat1 bog bodrum oldugu i¢in 1sinamiyorum. Baktigimiz ev-
ler hep birinci kat soguktan ¢ikip soguga girmek istemiyo-
rum asansorli evlerinde fiyatlar: yuksek genelde. Giicim
yetmiyor yani 1000 liradan 1500 liradan asag1 ev yok, ev
bulamiyorum yani. (K,)

Engelli ¢ocuk sahibi kadinlar (n=2) engelli ¢ocuklarinin bakim yii-

yasanan sorunlar seklindedir.

Is hayatinda bir problem yasiyorum gece uyuyamadigim
i¢in uykusuz geldigimden dolay: ¢alisma motivasyonumla
ilgili sorun oluyor, aslinda verimliligimde disiiyor.
Caligma ortaminda o6ncelikle bir amirimizin, sefimizin bizi
anlamasin isteriz yani durumumuzdan dolay: anlayigh
davranilmasi gerekiyor. Cocugum hasta denildiginde
senin yerine kim bakacak denilecegini duymak olmamali
ama maalesef bu yonde yasadiklarimizdan izin istemeye

bile ¢ekiniyorum amirlerimden. (K,,)
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Engelli cocuk sahibi kadinlar (n=14) engelli ¢ocuk sahibi olmanin
caligma hayatina girisi engelledigi ve caligan kadinlarin ise ¢aligsma ha-
yatlarinda zorlandiklar1 ifade edilmislerdir. Calismayan katilimcilar,
is aramadiklarin1 ve calismalarimin engelli ¢cocuklarinin bakimi sebe-
biyle miimkiin olmadigini belirtmektedirler. Maddi olarak gereksinim
duymalarina ragmen cocuklarinin bakimi sebebiyle calisma hayatina
giremeyeceklerini ancak evde ig imkéani olursa caligabileceklerini ifade
etmektedirler. Calisma hayatinda olan engelli cocuk sahibi kadinlar ise
motivasyon ve verimlilik kayb: yasadiklarini s6ylemektedirler.

Calismiyorum ama maddi getiri olsun diye yesillik sati-
yorum, 6rgii yapip satiyorum. Calismak isterdim ama C,
oldugu i¢in calismam imkénsiz. Onun sorumluluklar: yap-
mam gerekenler bunlar yiiziinden C7’yi birakamam, me-
sela diin annem yogun bakimdan ¢ikti ama C7 servisten
gelecegi icin gidip goremedim bile. (K,)

Cok istiyorum calismak hem maddi olarak ihtiyacimiz var
hem de biraz daha insanlarin i¢inde olmak iyi gelir bana.
Ama oglumu birakip nasil ¢alisayim ki yapamam bunu.
Bakici tutsak aldigim maas direkt bakiciya gider ki kim-
se zaten bakmak istemez normal ¢ocuk gibi degil hocam,
daha zor, bakicilar da ugrasmak istemez. (K,

Calisan engelli cocuk sahibi kadinlar (n=3) engelli cocugun bakimi
ve gelisiminin destelenmesini saglamak amaciyla ig giicii piyasasindan
ayrilmak durumunda kaldiklarini ifade etmektedirler. Ayrica aile-akra-
ba, sosyal ve is yeri ¢evresinde engelli ¢ocugu oldugu i¢in isi birakmasi
gerektigi yoniinde, caligmasinin uygun olmayacagina benzer séylemler-
le kargilagildig: da katilimcilar tarafindan ifade edilmistir.

Evet, etkiledi, is hayatimi1 sonlandirdim ¢cocugumun baki-
m1 ve gelisimine yardimei olmak icin igimi biraktim. Yani
ogretmendim, cocugum icin 6gretmenlik mesleginden isti-
fa ettim. Meslegimi ¢ok seviyor hatta zevkle yapiyordum
ise gitmek i¢in insan zamanin ge¢cmesini ister mi o derece
severdim isimi fakat cocugum her seyden onceliklidir ve
biraktim igimi. (K,,)
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Katilimci kadinlarin yasadiklar: sosyal giicliige iliskin
bulgular

Asagida Sekil 2’de katilimer kadinlarin yasadiklar: sosyal giicliige
iligkin kod haritas1 sunulmaktadir.

Sekil 2. Katilme1 Kadinlarin Yasadiklar: Sosyal Giigliige Iliskin Kod Haritas1

Aile |§I Sorunlar Sosyal Diglanma

Sosyal Gugluk

@ @

Aynmcilik Sosyal Izalasyon

]

Sosyal Faaliyete Katilim Durumu

Sekil 2 incelendiginde aragtirmanin katilimcilar: olan engelli ¢o-
cuk sahibi kadinlarin; aile i¢i sorunlar, ayrimcilik, sosyal digslanma,
sosyal faaliyetlere katilim durumu, sosyal izolasyon ile ilgili konularda
giicliik yasadiklar1 goriilmektedir. Katilimeilar (n=12) engelli ¢cocuklar:
sebebiyle aile i¢i problemler yasadiklarini dile getirmektedirler. Aile i¢i
sorunlar siklikla es ile iligkilerin sorunlu hale gelmesi, diger ¢ocuklar
ile iletisimsizlik ve esin ailesiyle yasanan olumsuzluklardan olusmak-
tadir. Ozellikle eslerinin ailesi tarafindan olumsuz davranislarla kar-
silagtiklarim1 ve suclandiklarina yonelik soylemlerin oldugunu belirt-
mektedirler.

Yok, hocam hicbir destek saglanmadi, hatta basimizdaki
biiytikler kostek oldular. Aile biiyiiklerimiz hi¢ destek ol-
madilar bu siirecte hatta sen sugluymugsun gibi ¢ocugu
yaptigin icin bizim yiiziimiizden olmus gibi 6yle davrandi-
lar, onun da can sikintisi oldu. (K, )

Engelli ¢ocuk sahibi kadinlar (n=10) engelli ¢ocuklarinin ve ken-

dilerinin toplumda ayrimciliga maruz kaldiklarimi ifade etmektedirler.
Yakin cevre, komsu ve tanidiklarinda daha yogun sekilde ayrimcilik
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tutumlariyla kargilagtiklarim1 belirtmektedirler. Engelli ¢ocuklarina
yonelik “hasta”, “6ziirli” ve “deli” sifatlarinin kullanildigi bu nedenle,
cocuklarinin ayrime: davraniglarla kargilastiklarini soylemektedirler.

Cocuklarimiz zaten toplumdan ayristiriliyor. Okullarda
ozel alt simflarinda ayristiriliyor, ise gelince korumali is-
yerleri acalim engellilerinin gitti igyerleri olsun yine ayris-
tirildik. Okullarda siniflarimizi, hatta okullarimizi ayristi-
riyoruz. Boyle toplum ile ayrisarak sosyallesmek olmaz o
zaman hocam mezarliklarimizi da ayrigtiralim. (K ,)

Katilimeir kadinlar (n=11) sosyal diglanma olgusuyla kargilastikla-
rin1 ifade etmektedirler. Sosyal dislanmanin yakin cevreden basladigini,
ozellikle komsu iligkilerinde ve akraba diizeyinde yasadiklarini, engelli
cocuklari ile normal gelisim gosteren ¢ocuklarin kiyaslanmasinin; en-
gelli cocuklarina acinarak bakilmasinin rahatsiz edici davraniglar oldu-
gunu ifade etmektedirler. Bu sebeplerle sosyal diglanma etkisiyle kendi
diinyalarim1 yaratip dis iligkilerini zayiflattiklarini belirtmektedirler.
Ayrica toplumsal hayatta engellilik haklar: baglaminda kimlik kartlari-
nin kullanilmas: sonucu da tepkiyle karsilastiklarimi ifade etmektedir-
ler. Sosyal ortamlarda engelli cocugun davraniglarindan rahatsiz olan
bireyler tarafindan ¢ocugunu susturmasi i¢in imada bulunuldugunu ve
uyarildiklarini belirtmektedirler.

Bazen carsida falan igsim oluyor, o zamanlar ya da hasta-
neye, postane gitmek gibi iste her yere beraber gidiyoruz.
Ama ¢ok zor oluyor, bagiriyor bazen huysuzlaniyor, insan-
lar rahatsiz oluyor bana bakiyorlar sustur der gibi bir sey

yapamiyorum bu durum ¢ok kéti. (K, ,)

Katilimcilar (n=9) ¢cocuklarinin engelliligi sebebiyle sosyal faaliyet-
lere katilamadiklarini, ¢ocuklariyla ilgilenmek durumunda olduklar:
i¢in sosyal hayatlarinin ev, hastane ve 6zel egitim merkezi arasinda si-
kistigini belirtmektedirler. Engelli cocuguna yonelik olumsuz bir dav-
ranigla karsilamamak adina sosyal ortamlara girmekten cekindikle-
rini ifade etmektedirler. Cocugun engelli olmasinin 6zel bakim ve ilgi
gerektirdigini, bu sebeple ¢ocuklarin bagkalarina birakmak i¢in uygun
olmadigini hatta ev i¢i kendi 6zel ihtiyaclarini bile evde bir kigi olmadan
yapmakta zorlandiklarini ifade etmektedirler. Engelli cocuklarinin ken-
dilerine bagimlilig1 sebebiyle sosyal hayattan uzaklagtiklarini1 ancak co-
cuklariyla birlikte yapabilecekleri etkinliklere katilim gosterdiklerini
belirtmektedirler.

Acikcasi bir sosyal hayatim yok belki de kizimin duru-
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mundan dolay1 boyleyim sadece gidip geldigim bir 6zel egi-
tim okulu var onun diginda sosyal bir hayatim yok agik¢as:
olmasini da isterdim yani. (K,)

C10’dan 6nce daha sosyaldik, esim de ben de otizm tanisi
konulmadan 6nce arkadaglarimizla daha ¢ok gorusirdik
ailemizle de 6yle. Bir siire sonra artik C10’un hir¢inliklar:

yavag yavas basladi, durumunu da 6grendikten sonra gi-
demedik. (K, )

Katilimcilarla yapilan goriismeler esnasinda kadinlarin sosyal ha-
yattan uzaklastiklar: ve kendilerini yalnizlagtirdiklar: anlagilmaktadar.
Kadinlar (n=11) ¢ocuklarinin engeli sebebiyle karsilastiklar: sosyal dig-
lanma ve ayrimci muameleler karsisinda sosyal izolasyona yonelmigler-
dir. Engelli cocugunun anneye olan bagimliligi ve bakim yiikii sosyalligi
kisitlamakta ve sosyal izolasyona sebebiyet vermektedir.

Miumkiin oldugunca bagkalarina ziyarete gitmemeye ca-
hisiyorum. Oglumun bedensel engelli olmasinin yani sira
zihinsel de engeli oldugu icin insanlar bu durumun far-
kindaligina sahip degiller o sebeple biraz daha kendimizi
soyutluyoruz. Bagkalarinin oglum hakkinda aciyarak soru
sormasindan hoglanmiyorum bu yiizden ailelerimiz digin-
da ve ayni durumda oldugum kisiler disinda pek goriismek
istemiyorum. (K,,)

Katilimci kadinlarin yasadiklar: duygusal giicliige
iliskin bulgular

Asagida Sekil 3’te katilime: kadinlarin yasadiklar: duygusal giiclii-
ge iligkin kod haritas1 sunulmaktadir.

Sekil 3. Katilme1 Kadinlarin Yasadiklar: Duygusal Giigliiklere Iliskin Kod Haritas:

Depresyon Mutsuzluk

Bikkinlik

inkar
Kaygi
/ya Kinkige

. »
- >

Suclanma / Duygusal Gclty \ o

Suglama

Yalnizlik

Kadercilik
erett Adanmishk

Korumacilik Garesizlik



KADEM KADIN ARASTIRMALARI DERGISI 203

Sekil 3 incelendiginde engelli ¢cocuk sahibi katilime1r kadinlarin;
adanmiglik, bikkinlik, depresyon, hayal kirikligi, kadercilik, kaygi,
korumacilik, mutsuzluk, suglama, suclanma, uzman destegi, yalniz-
lik, caresizlik ve inkar kodlar: ile ifade edilebilecek duygusal giiclitk
yasadiklar1 gorilmektedir. Kadinlar kendilerini engelli ¢cocuklar: igin
adadiklarini (n=6) yani tim yasamlarini engelli cocugun refahi icin se-
killendirdiklerini ve bu baglamda bagka oncelikleri dikkate almadikla-
rim1 ifade etmektedirler. Yine kadinlar (n=6) uizerlerinde bulunan ba-
kim yiikiiniin yogun olmasi, ev isleri ve diger sorumluluklar sebebiyle
bikkinlik seviyesine geldiklerini belirtmektedirler. Her seyle ilgilenmek
durumunda kaldiklarini ve dinlenmek i¢in bile vakit bulamadiklarinm
bu durumun ise yipranmalarina sebep oldugu goriisiindedirler. Kati-
limcilar (n=5) yasadiklar1 yogun stres ve tiziinti ile ruhsal ve fiziksel
sagliklarinin bozuldugunu ifade etmektedirler.

Her seyimiz ona bagl artik, mesela oglum bir kardes daha
istiyor ama ben kendime giivenip yapamiyorum. Diyorum
ki ben de ¢ocugu dogursam belki kizim ilgiden mahrum
kalacak, ister istemez onun tizerinden ilgimi biraz azalta-
cagim. Sadece kizim var benim ic¢in bagka hicbir sey yok
kizim iyi olsun kizima bakayim ona adanmis vaziyetteyim.
(K,)

Katilimcilar (n=11) ¢ocuklarinin engelli olmasini 6grenmekle bir-
likte hayal kiriklig1 yasadiklarini, cocuklarin bir seyleri yapamama-
simin hayal kirikhigin1 daha da yogunlastirdigimi ifade etmektedirler.
Engelli cocuklarinin ilerde yasama kisitli katilabilecekleri olgusunu
diistinmenin umutsuzluklarini artirmakta oldugunu belirtmektedirler.
Yasadiklar: duruma yonelik duygularini dini inanglar dogrultusunda
i¢sellestiren engelli cocuk sahibi kadinlar (n=8) kadercilik yaklagimi
gostermektedirler. Yine kadinlarin (n=12) kayg1 diizeylerinin yiiksek
oldugu anlagilmaktadir. Cocuklarinin gelecekte yasam sartlarina nasil
uyum saglayacaklari, ¢cocuklarina bakamayacak duruma geldiklerinde
veya vefat ettiklerinde ¢ocuklarinin durumunun ne olacagini diigiinmek

engelli cocuk sahibi kadinlarin kaygi duygularini yogunlastirmaktadir.

Aslinda okuma yazmasi olur diye bekliyordum, kendi kendi-
ne baz seyleri becerebilir diye diigiiniiyordum. Ama olmadi
yani su anda c¢ok biiyiik bir karmasa igerisinde oldugunu
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soyleyebilirim. Gelecekte diyorum, evlenemez diyorum, ya-
nmimda kalacak diyorum, bunlar1 diisiinmek illaki tiziiliiyor
diisiindiikge mutsuz oluyorsun kaygilaniyorsun &yle iste.
(K,

Katilime1r kadinlar duygusal olarak korumaci, mutsuz, suclama
ve suclanma ile caresizlik olarak adlandirilacak duygu durumlarindan
bahsetmiglerdir. Kadinlar (n=5) ¢ocuklarinin engelinden dolay1 korun-
maya muhtag olduklarini, siirekli gézetim halinde olunmasi gerektigini
belirtmektedirler. Cocuklarinin engelli oldugunu 6grendikten sonra ge-
nel bir mutsuzluk ve tziinti haline biiriindiiklerini, hayattan aldiklar:
hazzin degisime ugradigini ifade etmektedirler. Bu durumun kendile-
rinden kaynaklandigimi diisiinerek kendilerini sucladiklar1 (n=3) za-
manlarin oldugunu ya da aile ici ve akrabalar tarafindan suclandiklari-
ni1 (n=4) belirtmektedirler. Katilimci1 kadinlar (n=10) yasadiklar: duygu
durumundan bahsederken caresizlik halinin hakim oldugu goriilmek-
tedir. Cocuklar: i¢in her tirli fedakarligr yaptigini belirten kadinlar
sonucta biiyiik degisikliklerin olmamasi, bagka neler yapabileceklerini
bilmemelerinin kendilerini ¢aresizlik durumuna distirdigint ifade et-
mektedirler.

Ben hamileyken, alt1 aylikken kizim, o zaman 6grendik en-
gelli oldugunu. Bize sirtinda kese var, sonra kafas1 daha
biiyiik su toplamis gibi seyler soylediler zaten alti ayliktan
dogana kadar siirekli hastaneye gittik geldik. Alalim dedi-
ler, karninda 6ldiirelim dediler ama nasil aldirabilirdim ki
o zaman karmima vurdugu tekmeleri bile hala unutama-
dim. Doktor bana séyledi; 6liisti olan bir giin aglar, delisi
olan her giin aglar dedi ¢cekecegim zorluklardan bahsetti,
yapacagim islemlerden bahsetti ama olsun aldirmadim
ben. (K,)

Katilimer kadinlarin duygusal giigliikk olarak kodlanan yalnizlik,
uzman desteginden yoksunluk ve inkar duygularin1 da yasadiklar: ya-
pilan goriismeler esnasinda verilen ifadelerden anlagilmaktadir. Engel-
li cocuk sahibi kadinlar (n=4) cocuklariyla bas basa kaldiklarini, ken-
dilerini sosyal hayattan izole ettiklerini ve yalniz hissettiklerini ifade
etmiglerdir. Katilimc1 kadinlar (n=3) duygusal olarak destek almaya
ihtiyaclarinin oldugunu belirmektedirler. Yapilan goriismelerde (n=13)
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cocuklarinin engelli olduklarim1 6grendiklerinde bu durumu inkar et-
tiklerini kabullenmediklerini soylemektedirler.

Vallahi duygusal olarak soyleyim; yiprandim, ¢oktiim. Tek
basina miicadele etmek ¢ok zor. Oglum i¢in gitmedigim yer
kalmadi, elimden gelen her seyi yaptim ama yalnizdim bu
beni ¢ok yordu yani esim bu konuda bana hi¢ yardimei ol-
muyor. Oglum da bu durumun farkinda babam bana ilgisiz
diyor. (K ;)

Katilime1 kadinlarin yasadiklar: fiziksel giicluge
iliskin bulgular

Asagida Sekil 4’te katilimer kadinlarin yasadiklar: fiziksel giicliige
iligkin kod haritas1 sunulmaktadir.

Sekil 4. Katilma Kadinlarin Yasadiklar: Fiziksel Giicliige Iliskin Kod Haritas1

Gunluk Bakim DlgerCocuklarm Bakimi

Bedensel Zorlanma
\ / Byl

Er|§ebmrhk Fiziksel Gugluk Sagllk Sorunlan

N

@] (Gl

Hastane Uygulamalari

Evde Saglik Hizmeti

c|

Evin Yeri ve Konumu

Sekil incelendiginde engelli ¢ocuk sahibi katilime1 kadinlarin; be-
densel zorlanma, diger ¢ocuklarin bakimi, ev isleri, erisilebilirlik, evde
saglik hizmetleri, evin yeri ve konumu, giinliik bakim, hastane uygu-
lamalar1, saglik sorunlar ile ilgili fiziksel giclik yasadiklar1 goriil-
mektedir. Katilime1 kadinlar; engelli ¢cocuklarinin olmasinin bedensel
zorlanma, diger ¢ocuklarin bakimini aksatma ve ev igleri konularinda
sorunlar ortaya ¢ikardigini belirtmektedirler. Kadinlar (n=8) ¢ocuklari-
nin bakiminin kendilerini bedensel olarak yordugunu ifade etmektedir-
ler. Cocuklarinin biiytidiikce agirliklarinin artmasiyla beraber bedensel
olarak daha c¢ok zorlandiklarini ifade eden kadinlar bu baglamda cesitli
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ortopedik hastaliklar yasadiklarini da soylemektedirler. Katilimecilar
(n=4) engelli ¢ocuklarina daha fazla zaman ayirdiklarini, bu sebeple
diger cocuklariyla yeterince ilgilenemediklerini hem zaman problemi
hem de yorgunluk sebebiyle diger ¢ocuklarinin bakimini aksattiklarini
ifade etmektedirler. Ayrica kadinlar (n=3) engelli ¢ocuklarina ayirdikla-
r1 vaktin uzun olmasindan dolay ev islerini yetistiremediklerini, yardi-
ma ihtiyac¢ duyduklarini ifade etmektedirler.

Bazen temizlige bile zaman ayiramaz oluyorum cocuklar-
la ilgilenmekten, fizik tedavileriyle ilgilenmekten, okula
hastaneye gotiirmekten aksami zor yapiyorum, temizlige
zamanimiz olmuyor. (K8)

Katilimcilar ¢ocuklarinin engelligi sebebiyle giinliitk bakimin getir-
digi zorluklar ve bu baglamda sagliklarinin olumsuzlugu tizerine fizik-
sel giiclikler yasadiklarini ifade etmiglerdir. Engelli ¢ocuklarinin be-
densel ve zihinsel yetersizlikleri sebebiyle giinliik yasam aktivitelerini
yerine getirmekte zorlandiklarini dile getiren kadinlar (n=9) bu sebeple
cocuklarinin kigisel bakimlarindan tiim ihtiyaclarina kadar destek sag-
ladiklarin belirtmektedirler. Ayrica kadinlar (n=8) saglik problemleri
yasadiklarim1 ve saglik problemlerini yasamalarinin baglica sebebinin
engelli ¢cocuk sahibi olmalar1 oldugunu séylemektedirler. Cocuklarinin
engelli olmasi bakim i¢in fiziksel gii¢ gerektirdigini, psikolojik olarak
da iyi hissetmediklerini ve ¢ocuklarini birakip tedavi olamadiklarini bu
sebeple de saglik sorunlarinin yogun oldugunu ifade etmektedirler.

Bedensel anlamda ¢ok etkiliyor, kas romatizmas1 c¢ikt1
bende bir muayene etti beni doktor sirtima bastirir bas-
tirmaz senin engelli cocugun mu var dedi, ila¢ kullaniyo-
rum su anda ilacim bittiginde yine agrilarim baghyor C.’i
kaldirip indiremiyorum. Yoruluyorum agrilardan uyku
bile uyumuyorum. Artik giiciim de yetmiyor ne yapacagim
bilmiyorum Allah benden sonra ya koymasin diye dua edi-
yorum. (K,)

Katilimci kadinlar ¢ocuklarinin engelli olmasi sebebiyle erisilebilir-
lik, evde saglik hizmetleri ve hastane uygulamalari konularinda giicliik
yagsadiklarinmi belirtmektedirler. Kadinlar (n=3) erisilebilirlik konusun-
da yasadiklar1 sikintilar1 asansorsiiz binalarin olmasi, bazi binalarin
girisinde rampa olmamasi ya da rampanin ¢ok dik olmasi, asansorli
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olan fakat ara kat sistemi olan binalarin merdiven kullanimina zorla-
mas1 ve kaldirnmlardaki rampa yapimlarinda yola olan baglantisinin
bitisik olmamas1 seklinde giicliikler yasadiklarimi ifade etmektedirler.
Engelli ¢ocuk sahibi kadinlar (n=2) evde saglik hizmetleri kapsaminda
aldiklar: hizmetlerin yeterli olmadigini bu durumun yasadiklar fiziksel
guicliigi hafifletmedigini belirtmektedirler. Ayrica kadinlar (n=12) has-
tane iglerinde zorluklar yasadiklarimi ifade etmektedirler. Hastanelerde
engelli ¢cocuklarinin 6ncelik hakkinin her yerde dikkate alinmadigini,
engelli cocuklara karg: 6zenli ve dikkatli olunmasi gerektigini aksi hal-
de ¢ocugun korktugunu soyleyen kadinlar, saglik personelinin engelli
cocuklara kars1 yaklagimlarinin yetersiz oldugunu ifade etmektedirler.

C1 mesela bir rahatsizlandi; kasiginda bir sislik olmustu,
hatta ameliyata kadar gitti, sonra doktor engelli oldugu
icin ayakta tedavi verdi, igne verdiler sabah aksam. Me-
sela ben o zaman ikinci katta oturuyordum, evde saghk
hizmetlerine gittik miiracaat ettik. Evde ignesini bile yap-
madilar neymis hastaneye gitmeliymisiz. Yani ben ¢ocugu
indirip ¢ikaramiyorum ki giiciim yetmiyor, Ramazan ay1
orug, esim igte sabah gotiriyorum igneyi vurdurup geri
getiriyorum. Kucagimda alip ¢ikamiyorum. O zaman ne-
den evde saglik hizmet oldun sen, ne anlami1 var? Yani be-
nim ¢cocugumu asag1 indirdikten sonra ne anlami var ya da
evde neden ignesini yapmiyorlar, doktor hemsire geliyor
baktiklar1 zaman bir tansiyon ates 6l¢me ile evde saglik
hizmeti olmuyor. Mesela evde ignesini yapabilirlerdi ya
da ambulans gibi iki tane tagima gorevlisi olup ¢ocugumu

sedye ile tagiyabilirlerdi asansorlii sedye ile. (K,)

Katilimci kadinlarin yasadiklar: giicliiklere iliskin ¢6ziim
onerilerine yonelik bulgular

Engelli ¢ocuk sahibi kadinlar ile yapilan yar1 yapilandirilmig go-
rismelerin icerik analizi sonucunda ortaya ¢ikan bir diger tema ise 6ne-
riler olarak ifade edilmistir. Tablo 3’te katilimc1 kadinlarin yasadiklar
giicliiklere yonelik ¢oziim 6nerilerinin alt tema ve kodlara gore dagilimi
sunulmaktadir.
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Tablo 3. Katilime1 Kadinlarin Yasadiklar: Giicliiklere Yénelik Coziim Onerilerinin

Alt Temalar ve Kodlara Gére Dagilimi

Alt Temalar Kodlar Katihmer (n) f
Erken Miidahale Sisteminin Uygulanmas1 | K, K ;, K, K ., K 5
Uzman Egitim Uzman1 Destek Talebi K K, K K Ky Ko 8
DCIL Psikolojik Destek Sunulmast K, K, K, K K K K 10
Onerileri K K
18 19
Sosyal Hizmet Uzmani Destek Talebi K, K K, K K K 8
AL Eve Yardime1 Personel Talebi K, Ky, K, K K, K 8
Ol Kisa Siireli Bakim Merkezi K., K, K, 5
Evde Saglik Hizmeti Kapsami Genisle- K. K. K, 4
tilmesi
Hastanede Yardimei Personel Destegi K K 2
Saghk Hastanede Ozel Oda Talebi K K, 2
Hizmeti
Oneri Personele Engellilere Yaklagim Egitimi K, K, K¢ 4
Talebi
Saglik Kuruluslarina Ulagim K 1
Ozel Hastane Hizmetlerinden Faydalanma | K,, K, K, K, K|, K 11
AKkiilii Arag Yardimi K 1
Medikal Bez Yardimi K. K, 3
ihtiyacl . .
Yﬁ;ye&:igkara Fizik Tedavi I¢in Yardime1 Alet Yardimi K 2
Oneriler Medikal Cihaz Yardimi K, 1
Yurt Dist {lag Tedarik Kolayhigi Talebi K, 1
Aile Egitimlerinin Sunulmast K, K, K, K, K, K 9
Destek Egitim Seanslarinin Artirilmasi K, K, K, K, K, 5
Engelli Cocugun Sosyallesmesi K., K, 2
Engellilere Yonelik Kurslarin Yayginlas- K, 2
tirilmast
Ozel Evde Destek Egitim Hizmetlerinin K, K., K, 3
Egitim ve Sunulmasi
Rehabilitasyon | piim personelinin Bilgilendirilmesi ve K. K, 2
Onerileri Denetimi
Fizik Tedavi Seanslarinin Artirilmast K, K,, K, K, 7
Kaynagtirma Egitiminin Yayginlastiriimast | K, K, K, K, K 5
Istegi
RAM islemlerinin Sistematiklestirilmesi 20 1
0Ozel Okul Imkan K, 1
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Sosyal Igerme Uygulamalarinin Yapilmast | K5, Ko, K, K¢ 6
Engelli Yasam Merkezlerinin Yayginlas- K, K. K. K, 4
tirllmasi
Engelli Cocuk Aileleri igin Merkez K, K, K. KK ,K, 8

Sosyallesme

Onerileri Giindiizlii Bakim Evlerinin Yaygilasti- K, K, K, K 5
rilmast
Sosyal Etkinliklerin Diizenlenmesi K K¢ 3
Toplumsal Duyarlilik K, K, K, K, K, K, K, K, | 22

K‘)’ I(I(l’ I<l|Y KIZ’ Kl}’ Kl()’ KZO

Aileye Engelli Haklarinin Bilgilendirilmesi | Ky Ky K Ko, Ko, Ko Ky 7

Engelli ve i K 2

—— Cezai Islem Uygulanmasi |

Haklarma Engelli Yakint Oncelik Hakki Ky !

iligkin . :

Oneriler Fiziksel Cevre Diizenlemeleri K, 3
Yardim ve Desteklerin Gizli Kalmasi Istegi | K; 1
Arag Desteginin Diizenlenmesi Ky 2
Ek Maddi Desteklerin Sunulmast Ky Ky, Ko Ky Ky Ky 6

Maddi Engelli Bakim Ayligi Diizenlemesi K, KKy Ky Ky 6

Desteklenme

Onerileri Engelli Maag1 Diizenlemesi K Koy K, Ko 6
Konut Kredisi Destegi K, 1
Toplu Konutta Ev Tahsisi Ky 4
Engelli Ailesi Uyelerine Devlet Memurlu- | K 1
§u Kontenjani
Erken Emeklilik Hakkinin Diizenlenmesi | K5 K, K, Ky 4
Evde js 1mkén1 K]’ Ks’ K“, K7’ Kx’ Kn’ Kl3’ KM 8
Gelir Vergisi Diizenlemesi K 1

Galisms Magzeret {zninin Artirilmasi Ko K Ky 3

Hayati

Onerileri Uygun Departmanlarda Calistirilma K 2
Tayin Imkaninin Tyilestirilmesi K, 1
istihdamda Kalma Destegi K K Ky 4
Giinliik Bakim ve Egitim Izni K5 Kig Ky Ky 4
Calisma Hayatinda Is¢i Memur Sozlesmeli | K 3
Ayrimmin Olmamasi

Toplam 231

Tablo 3’e gore arastirmanin katilimecis1 konumunda olan engelli

cocuk sahibi kadinlarin yasadiklar gugliklere yonelik ¢oziim onerile-

ri; uzman destegi onerileri, bakim o6nerileri, saglhik hizmeti onerileri,

medikal ihtiyaclara yonelik 6neriler, 6zel egitim ve rehabilitasyon one-

rileri, sosyallegsme onerileri, engelli ve yakini haklarina iligkin 6neriler,




210 KADEM KADIN ARASTIRMALARI DERGISI

maddi desteklenme onerileri ve ¢alisma hayati 6nerileri olmak tizere 9
alt tema ile ifade edilmigtir. Bahsi gecen 9 alt tema tizerinde 54 farkh
kodla toplam 231 kodlama yapilmigtir. Tablo 3’te her kodun yaninda o
kodla ilgili ifadeleri bulunan katilimcilarin (n) numaralar: sunulmakta-
dir. Ayrica katilimcilarin bahsi gegen kodla ilgili giicliige hangi siklikla
katildiklar f siitununda verilmistir. Bir koda iligkin bir katilime1 bir-
den fazla ifadede bulunabildiginden dolay: f degeri katilime1 sayisina
esit degildir.

Katilimel kadinlarin uzman destegi onerilerine iliskin

bulgular

Katilimer kadinlar (n=5) engelli ¢ocuklarinin oldugu/olacag: belli
olduktan sonra bilgilendirme, destek verme ve kabullendirmeye yar-
dime olacak bir sisteminin olmasi gerektigini belirtmektedirler. Bu
sistemle birlikte aileler yalniz olmadiklarini hissedecek ve travmatik
donemi daha hafif atlatacaklardir. Katilime1r kadinlar (n=9) bir diger
uzman destegi olarak bu siiregte duygusal giiglikklerinin hafifletilmesi
adina psikolojik destege ihtiya¢ duyduklarinmi ifade etmektedirler. Ka-
dinlar ayrica aile hekimi sistemine benzer sekilde engelli ¢cocuk sahi-
bi ailelerin danigabildikleri ve onlar:1 takip ederek yonlendiren sosyal
hizmet uzmanin olmasi gerektigini ifade etmektedirler. Engelli ¢ocuk
sahibi kadinlar (n=6) ¢cocuklarinin egitimi konusunda yeterli bilgi sahi-
bi olmadiklarini ve egitim uzmani desteginin gerekliligini ifade etmek-
tedirler.

Engelli cocuk sahibi kadinlarin kendileri ve ¢ocuklarinin
haklar icin iletisimde olduklar: sosyal hizmet uzmaninin
bulunmasim isterim. Yani nasil aile hekimi varsa engelli
kigilerin hanesi i¢in de sosyal hizmet uzmanlarinin olma-
sim1 biz kadinlar acisindan cok iyi olur. Aile hekimleri tek
baslarina her konuda yardimci olamiyorlar sadece tibbi
olarak destek saglaya biliyorlar o yiizden dolay: ailenin
sosyal hizmet uzmani erken miidahale sistemi ile ailenin

gerek duydugu hizmete yoneltebilir. (K ,)

Katilimei kadinlarin bakim énerilerine iliskin bulgular

Katilimer kadinlarin ¢cocuklarinin bakima ile ilgili olarak, eve yar-
dimc1 personel talebi ve kisa siireli bakim merkezi talepleri oldugu go-
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rillmektedir. Ozellikle bedensel engelli cocugu olan kadinlar (n=6) fizik-
sel yorgunluktan dolay: ev iglerini yapamadiklarini, engelli ¢ocugunun
ihtiyacini (banyo vb.) tek basina kargilamakta zorlandiklarini, belli bir
giin ve saatte yardimciya ihtiya¢ duyduklarini ifade etmektedirler. Ka-
tilimcilar bu taleplerine 6rnek olarak yashlara yonelik belediye ve sos-
yal hizmetlerin uygulamakta oldugu eve temizlik hizmeti uygulamasi-
m ornek gostermektedirler. Kadinlar engelli cocuklarini birakacaklar:
kimsenin olmadigini ve tek baslarina da birakip bireysel igleriyle ilgile-
nemediklerini, hastaneye gidemediklerini hatta evin iginde bile kisisel
gereksinimlerini yerine getirmekte zorlandiklarini ifade etmektedirler.
Bu gibi durumlar i¢in ¢cocuklarini birakabilecekleri giivenilir merkezle-
rin olmasi gerektigini (n=3) belirtmektedirler.

Bakimi tamamen bana ait o sebeple yoruldugum oluyor.
Bir insan icin gerekli olabilecek her seyi yapiyorum oglu-
ma. Tuvaleti, banyosu daha 6zel ihtiyaclari. Sunu isterdim
engelliligi yiiksek ve bakimi zor olan ailelere haftanin belli
ginleri belli saatler bakic1 destegi verilse kegke. Kisisel
bakimini1 yapabilecegim konu tizerine egitimli bir gorevli
olsa belki daha kolay tistesinden gelirim. (K,,)

Katilimci kadinlarin saghik hizmeti 6nerilerine iliskin
bulgular

Katilime1 kadinlar (n=3) evde saglik hizmetleri kapsaminda su-
nulan hizmetin yetersiz oldugunu, sunulacak hizmet tirinin genis-
letilmesinin ailenin yiikini azaltacagimi belirtmektedirler. Bedensel
engelli ¢cocuk sahibi kadinlar (n=1) saglik kuruluslarina ¢ocuklarini go-
tiurmekte problem yasadiklarini ifade ederek ulagim konusunda destek
beklemektedirler. Engelli ¢ocuk sahibi kadinlarin (n=2) diger bir istek-
leri ise hastanede yardimeci personel destegidir. Engelli cocuklarini has-
taneye gotiirdiiklerinde ¢ocuklariyla ilgilenmek, tagimak ve ¢ocuklari-
n1 sakinlestirmek gibi durumlardan dolayi hastane igslemlerini yerine
getirmekte zorlandiklarini ve igslemlerin uzun siirdigini kendilerine
yardime olacak, yonlendirecek bir personelin olmasi giicliiklerini azal-
tacagim ifade etmektedirler.

Engelli bireylere davranig iizerine yetkin saglik personeli
ya da doktor olmali béliimlerde engellilerle onlar ilgilen-
meli. Hem yogunluk az olur 6nceligimiz olsa da bekliyoruz

hem de cocuklar daha diizgiin kontrol olur. (K,,)
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Katilimcilar (n=2) engelli ¢cocuklarin bakiminin daha gii¢ olmasi,
davranms problemi gostermeleri ve bagisiklik sistemlerinin daha zayif
olmasindan dolay: hastanede yatacaklar: déonemde 6zel oda oéncelikle-
rinin bulunmasi gerektigini ifade etmektedirler. Kadinlar (n=3) ayrica
saglik calisanlarinin engelli ¢ocuklara yonelik davraniglarinin normal
insanlara yonelik davraniglar gibi oldugunu oysa bu cocuklarin 6zel ge-
reksinimleri sebebiyle hassas olduklarini bu sebeple iletisim kurarken
daha sabirli yaklagsmasi gerektigini belirtmektedirler. Katilimcilarin
(n=6) saglik hizmetlerine yonelik diger talepleri ise 6zel hastanelerden
ucretsiz bir gsekilde yararlanmaktir.

Saglik alaninda saglik personelinin 6ncelik hakkini tani-
masini doktorlarin bilin¢li davranmasim istiyoruz. Hasta-
ne gitmekten korkuyor ¢ocuk bir de doktor dyle davraninca
hi¢ gitmek istemiyor. C,iin rahatsiz olmadig1 doktorlara
gotiiriiyorum, ona nasil davranmasi gerektigini bilen dok-
torlar1 tercih ediyorum ciinkii C, hassas bir yapida. Dok-
torlarin nasil yaklagim gosterilecegi ailelere nasil dav-
ranilacag1 seklinde bilgilendirilmeler yapilmali. Aileye
olumluyu da olumsuzu da anlatacak destek verilmeli. Uz-
manlar ¢ocukla ilgili olumlu seyleri de olumsuz durumlar:
da ailelere anlatmal ve yonlendirmeli. (K,)

Katilimel kadinlarin medikal ihtiyaclara yonelik
onerilerine iligskin bulgular

Katilimc1 kadinlar (n=1) akiilu arag fiyatlarinin yiiksek olmasi se-
bebiyle alamadiklarini, bu sebeple akiilii ara¢ fiyatlarinda diizenleme
yapilmasi gerektigini ifade etmektedirler. Ayrica bez yardiminin da ye-
tersiz (n=2) oldugunu bez yardimlarinda adet sayisinin arttirilmasin
istemektedirler.

Devletin 6dedigi 6denekle aliyorum 6 paket o da bana yet-
miyor, benim ¢ocugum siirekli oturdugu icin bagirsaklar
diizenli ¢aligmiyor affedersiniz bir hafta on giin buiyiik tu-
valetini yapmiyor, ondan sonra yapinca da ishal oluyor 5
dakikada bir bez degistiriyorum bez bana yetmiyor devle-
tin bunu 8 pakete ¢ikarmasi benim i¢in iyi olur. (K,)

Katilime:r kadinlar (n=1) ¢ocuklarinin aldig: fizik tedavi seanslari-
nin yetersiz oldugu ve kendilerinin evde techizatsiz yaptiramadiklarini,
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parklarda bulunan spor aletlerinin de yetersiz oldugunu ifade etmisgler-
dir. Fizik tedavi alan ¢ocuklara yonelik evde uygulamak tzere techizat
yardiminin siireli veya siiresiz yapilmasini istemektedirler. Arastirma
kapsamindaki bir engelli ¢ocuk sahibi kadin (n=1) ¢ocuklarinin beyin
geligsimi i¢in gerekli olan bir ilacin Tirkiye’de bulunmadigini, sadece
yurt disindan geldigini ve kargolarin ilac1 getirmedigini, birisini bul-
mak ve ilac1 getirtmek durumunda olduklarini belirterek bu konuda
tedarik zincirinin olusturulmasi gerektigini ifade etmektedir.

Katilime1 kadinlarin 6zel egitim ve rehabilitasyon
onerilerine iliskin bulgular

Katilimcilar (n=6) cocuklarina daha fazla egitsel ve davramsgsal
katk:i saglayabilmeleri i¢in ¢ocuklariyla ilgili, onlara yardimei olacak-
lar1 alanlarda egitim almalarimin faydali olacaginmi belirtmektedirler.
Ayrica kadinlar ¢ocuklarinin aldigr 6zel egitim (destek egitim) (n=5)
ve fizik tedavi seanslarinin (n=4) arttirilmas: gerektigini ifade etmek-
tedirler. Katilimcilar (n=2) cocuklarimin sosyallesmelerine yardimci
olacak derslerinde egitim kurumlarinda verilmesi gerektigini belirt-
mektedirler. Bu baglamda cocuklarin toplum icerisinde nasil davranig
gostermesi gerektigi gibi egitimlerin verilmesi ¢ocugun sosyallesme-
sini, ¢cocugun sosyallesmesi de ailenin sosyallesmesini saglayacagini
ifade etmektedirler. Egitim personelinin bilgilenmesi ve denetlenmesi
konusunda da 6nerilerini ifade eden kadinlar (n=2), ¢ocuklarin egitsel
durumu hakkinda 6gretmenlerin aile ile fikir aligverigsinde bulunmasi
ve cocuklarina yonelik egitim faaliyetlerinin denetlenmesi gerektigini
belirtmektedirler. Katilimcilar (n=1) engelli ¢ocuklarin katilacag: 6zel-
likle engelliligine yonelik gelisim gosterebilecekleri kurs imkanlarinin
diizenlenmesi gerektigini belirtmektedirler. Kadinlar (n=3) cocuklari
i¢cin destek egitim hizmetlerinin evde de yurutiilmesini istemektedirler.

Ben koyde okudum ilkokul mezunuyum, tam anlamiyla
cocuguma yardimeci olamiyorum. Ama elimden geleni yapi-
yorum, kegke bilsem daha iyi olur daha ¢ok yardimei olu-
rum ama ben gétiiriiyorum sinifin kapisinda bekliyorum,
iniversiteyi kazansin iiniversiteye de gotiirecegim. (K,)

Mesela ¢ocugum fizik tedavi aliyor, verilen hareketi bura-
da yaptiriliyor ama ben evde diin denedim kaldirip beni
ustinden atiyor ama burada (rehabilitasyon merkezi) fi-
zikgiye bir gsey diyemiyor, bu sebeple ders sayisinin artiril-
masini istiyoruz. (K1)
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Katilimcilar (n=5) ¢ocuklarinin gelisimleri agisindan kaynastirma
egitiminin daha faydali olacagi, ¢cocuklarinin sosyallesecegi ve 6zel egi-
tim simiflarinda birbirlerinden olumsuz davranis 6grenme durumlari-
nin ortadan kalkacagini savunmaktadirlar. RAM iglemlerinin her yil
tekrarlanmasi ve iglem basamaklarinin dizenlenmesi gerektigi ifade
edilmektedir (n=1). Ayrica kadinlar (n=1) engelli cocugunu ozel okula
gondermek isteyen ailelerin maddi acidan desteklenmesini istemekte-
dirler.

Bizim cocuklarin taklit yetenegi ya da taklit etme durumu
cok yiiksek, o nedenle gittigi okullarda kendisine benzer
cocuklarin taklitlerini yapiyorlar, olumsuz davranis kaza-
niyorlar. Yani kaynastirma olsalar daha iyi olur diye diisii-
niiyorum ya da param olsa 6zel okula gonderebilsem bunu
istiyorum. Ozel egitim sinifinda sekiz tane benzer cocugu
ayni sinifa koyuyorlar, hepsi birbirinden farkli olumsuz
davranmiglar 6greniyor. Maddi yetersizliklerden dolay1 bu
duruma katlanmak durumundayiz. (K,)

Katilime1 kadinlarin sosyallesme 6nerilerine
iliskin bulgular

Katilimcilar (n=4) sosyal icerme uygulamalarinin yapilmasina yo-
nelik caligmalarin olmasi gerektigini, kaynastirmanin 6nemli oldugunu
ve toplum ile biitiinlestirme faaliyetlerinin yiiriitiilmesinin sosyal haya-
ta katilimlarini saglayacagini ifade etmektedirler. Kadinlar (n=6) ken-
dilerini ancak ayni durumdaki kisilerin anladig: diistincesiyle ortak bir
alanda bulusabilecekleri engelli ¢cocuk sahibi ailelere yonelik bir mer-
kezin olmasi gerektigini ifade etmektedirler. Ayrica engelli cocuk sahibi
kadinlar (n=4) engelli ¢cocuklar: i¢cin yasam merkezlerinin arttirilmas:
gerektigini, engelli cocuklarina yonelik spor, kiiltiir ve eglence faaliyet-
lerinin bu yasam merkezlerinde diizenlenmesini talep etmektedirler.

Toplum ile kaynastirilma projelerinin desteklenmesi en-
gelli bireyler ve ebeveynlerinin daha ¢ok sosyallesmesini
saglar. Burada onemli olan aslinda engelli olmayan ¢ocuk
ile engelli ¢cocugu ve aileleri bir araya getirip farkindalik

yaratmak olmal kimseyi diglamadan. (K ;)

Katilimcilar (n=4) sosyallesmeleri i¢in giindiizli bakim evlerinin/
merkezlerinin yayginlagmasi gerektigini ifade etmektedirler. Giivenilir
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ortamda ve engelli bakim alaninda uzman kisilerin ¢cocuklarina bakim
vermeleri kadinlarin sosyal hayata katilimini arttiracagini belirtmek-
tedirler. Engelli cocuk sahibi kadinlar toplumun engellilik hakkinda
bilgilendirilmesini (n=15) hatta engellilere yonelik yaklagimin ana si-
niflarindan itibaren egitim miifredatinda olmasini, ders olarak okutul-
masini ve duyarl bir neslin yetistirilmesinin toplumsal baris1 artiraca-
g ifade etmektedirler. Ayrica engelli cocuklara ve ailelerine yonelik
sosyal faaliyetlerin arttirilmasi da hem gocuklarin hem de ailelerin top-
lumla kaynagmalarini saglayacagini belirtmektedirler.

Diger veliler ¢cok acimasiz, yadirgama, tiksinme ¢ocugunu
yaklagtirmama, bugiin banaysa yarin sana anlayigh ol-
malar1 lazim. Aslinda bize verilen egitim normal ailelere,
okullarda ¢ocuklara da verilse daha iyi olur, bazi insanlar
bizim ¢ocuklarimiza dislanma onlar1 kabullenmeme anla-

tiyorlar o yiizden onlara bu durumu anlatmak lazim. (K,,)

Toplumun engellilige bakisinda sorun oldugunu distni-
yorum. Bu nedenle kreglerde ana sinifindan itibaren egi-
tim mifredatinda mutlaka engellilere yonelik derslerin

okutulmasi gerekir. (K,,)

Katilimei kadinlarin engelli ve yakini haklarina iliskin
onerilerine yonelik bulgular

Engelli ¢cocuk sahibi kadinlar (n=7) ¢ocuklarinin engellilik haklar:
ve kendilerinin engelli yakini haklarinin neler oldugu konusunda tam
bilgi sahibi olmadiklarini bu haklara yonelik bilgilendirici faaliyetlerin
yuritilmesi gerektigini ifade etmektedirler. Engellilere saygili olma-
yan bireylere yonelik cezai iglemlerin agirlagtirilmasini, engelli yakini
oncelik hakkinin uygulanmasi ve fiziksel ¢evre diizenlemelerinin yay-
ginlagtirilmas: erigilebilirliklerini arttiracagimi ve de alinan yardim ve
desteklerin gizli kalmasi gerektigini ifade etmektedirler.

Engellilerin ne tiir 6ncelikleri oldugu hakkinda bilgimiz yokmus
sonradan 6grendik mesela hastaneye gittigimiz zaman onun oncelik s1-
rasi oldugunu bilmiyorduk, C, hastanede beklemekten ¢ok sikiliyordu
ama sonradan o6ncelik siramizi oldugunu 6grendik. Engelli ailelerine
yonelik bilgilendirici toplantilar, egitimler yapilabilir ¢inkii birgok en-
gelli ailesi annesi haklar1 hakkinda tam bilgiye sahip degiller. (K,)
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Katilimei kadinlarin maddi desteklenme Onerilerine
iliskin bulgular

Katilimer kadinlar (n=5) hane halk: gelir testi ve ¢cocugun engel
oranina bakilarak engelli bakim parasinin 6denmesinin dogru bir uy-
gulama olmadigin1 bakimi istlenen kisiye her sartta 6denmesini ve
kademeli olacak gekilde hane toplam gelirine ve engel durumuna gore
diizenlenmesi gerektigini ifade etmektedirler. Ayrica kadinlar (n=4)
engelli maaglarinin engelli bireyin yasam sartlarimi iyilestirmesi i¢in
kullandigini1 bu sebeple engelli bireyin ailesinin gelir durumuna bakail-
maksizin 6demenin yapilmasini talep etmektedirler.

Evde bakim ayligi alan anne var, bu hesaplamada kullani-
lan asgari ticretin belli bir oranini 5 TL gecti diye kesiyor-
lar bu uygulama degistirilmelidir, agamali sekilde doniis-
turilmelidir. Kurum ariyor, raporunuzu yenileyin diyor,
aslinda siirekli rapor yenilemeye gerek yok ama verilen
ucretin yapilan yardimin kisilmasi i¢in surekli siirekli ug-
rastiriyorlar. (K,)

Katilimcilar (n=9); arag¢ desteklerinin yeni araclar i¢in gecerli oldu-
gunu sifir ara¢ alamayan engelli aileleri icin ikinci el araglarda da bu
yonde bir diizenleme yapilmas: gerektigini, engelli ¢gocuk sahibi ailele-
rin harcamalarinin daha yiiksek oldugunu bu sebeple ek maddi destege
ihtiyac duyduklarimi, 6zellikle bedensel engelli ¢ocuklar i¢in asansorli
ev aliminda uygun kredi imkanlarinin taninmasi gerektigini ve Toplu
Konut Idaresi Bagkanligi’nin engelli ailelerine yonelik imkanlarinin ge-
nigletilmesi gerektigini ifade etmektedirler.

Bizim bir y1l icinde iki ti¢ kere ev tagimamiz gerekiyor, ta-
simak zorunda kaliyoruz o da bizi bayag bir etkiliyor. Her
taginmamiz 2000-2500 TL tutuyor bir destek olsa cok iyi
olur aslinda TOKI gibi bir sey, siirekli tasinmak zorunda
kalmayacagiz maddi destege ihtiyacimiz kalmayacak as-
linda. (K,)

Katilime1 kadinlarin calisma hayati 6nerilerine
iliskin bulgular

Katilimc1 kadinlar (n=3) cocuklarinin engelliliginden dolay1 ebe-
veynlerden birine taninan 10 giinliik mazeret izninin yetersiz oldugunu
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ve ebeveynler icin ayr1 ayr1 tanimlanmasi gerektigini ifade etmektedir-
ler. Kadinlar (n=4), engelli ¢cocuk sahibi kadinlara yonelik uygulanan
erken emeklilik avantajinin yetersiz oldugunu, ozellikle agir engelli
cocugu bulunan kadinlarda erken emeklilik sartlarinin daha da iyiles-
tirilmesi gerektigini ve ¢ocugun engellilik durumu dikkate alinarak ka-
demeli sekilde emeklilik avantajlar1 gelistirilerek uygulanmasini ifade
etmektedirler. Calisma hayatinda olan katilimcilar (n=4) ¢ocuklarinin
ozel egitim kurumuna gidecekleri saatlerde yanlarinda bulunmak ve
giinlik bakimlarin1 da gerceklestirebilmek adina giin ici izin talepleri
oldugunu ifade etmektedirler.

Mazeret izni on giin ama bu kesinlikle yeterli degil. Mesela
gecen hastaneye yattik bir bucuk ay yani yeterli degil. Su
olabilir mazeret izni 6zellikle cocugun hastanede yattigi
giinlerde siiresi hastaneye yatigla uzayabilir, yani hasta-

neye yatiglar siireden diismeyebilir. (K,,)

Engelli cocuk sahibi annelerin emeklilikleri dikkate alin-
mal1 yani uygulanan politika daha da annelerin lehine
yonelik geligtirilmeli. Biz tabi istemezdik bdyle olsun ¢o-
cugumuz ama boyle olduysa da pozitif ayrimcilik uygula-
malarinin olmasi1 lazim, yani sartlarimizin olabildigince
iyilesmesi lazim. (K,

Engelli cocuk sahibi kadinlara (n=1) yonelik uygulanan gelir ver-
gisi indiriminin yetersiz oldugunu, engelli ¢cocuk sahibi ailelerin gider-
lerinin daha yiiksek olmasi sebebiyle gelir vergisi indirim oranlarinin
arttirilmasi gerektigini ifade etmektedirler. Kamu kurumunda ¢aligsan
engelli cocuk sahibi kadinlarin ikametgah adreslerine yakin birimlerde
caligtirilmay1 eger yoksa kurum degisikligi imkéaniyla bunun saglanma-
s1 gerektigini talep etmektedirler. Kadinlar (n=3) yasadiklar: giglikler
sebebiyle calisma hayatina son verme egiliminde olduklarini bu sebeple
engelli ¢cocuk sahibi kadinlara isttihdamda kalmalar: i¢in yar1 zamanlh
caligsma, esnek caligma vb. gibi desteklerin saglanmasini ifade etmek-
tedirler.

Aslinda ¢ocugumun gelecegi biraz belirsizdi, bu tetikledi
igi birakmami biraz da duygusal yaklastim sanirim icgii-
diisel oldu. Yar1 zamanli ¢aligabilseydim, devam ederdim
sanirim. Ne kadar bakici alsamiz da 6zel ¢ocuklarda bu
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biraz daha 6zen gerektiriyor bu sebeple herkese giivenil-
miyor. Ama ben bir ilce kdyiinde calisiyordum servis ile
gidip geldigim icin ders arasinda ya da 6glen tatilinde eve
ugrama ihtimalim yoktu. Su imkanlar olabilirdi merkeze
tayinim, tabi tayin ile bitmiyor bakim, hastane ve egitimi
icin yar1 zamanli ¢alisma durumu da olsaydi sanirim de-
vam edebilirdim. (K,

Katilimcilar, calisma hayatinda engelli cocuk sahibi kadinlara
taninan haklarin ig¢i ve memur ayrimi yapilmadan tim calisanlara
uygulanmasi (n=1) ve ebeveynlerin kamuda caligma imkanin (devlet
memurlugu kontenjani) olmasi gerektigini ifade etmektedirler (n=1).
Ayrica, istihdamda olmayan engelli ¢ocuk sahibi kadinlar (n=8) evde is
imkani sunulmasini arzulamaktadirlar. Engelli ¢cocuklarinin bakimi se-
bebiyle is piyasalarina giremeyen engelli ¢ocuk sahibi kadinlar evde is
imkaniyla ¢ocuklarinin bakimini yapabileceklerini ifade etmektedirler.

Esim asgari ticretle caligiyor, diger kizim tiniversiteye ha-
zirlaniyor. Akiilii ara¢ alamiyoruz. Sadece sandalye aldik,
raporla gittik. Ucretini verip, maddi yetersizlikten dola-
y1 alamadik akiilii ara¢. Esim benim tiniversite mezunu,
saatcide calisiyor, devletin engelli cocuk ailelerine destek
olup igse almasi lazim bize evde is versin devlet evde yapa-
Im. (K,)

Sonuc ve Oneriler

Engelli cocuk sahibi kadinlarla yapilan goriismelerden elde edilen
bulgulara gore kadinlarin ekonomik, sosyal, duygusal ve fiziksel giic-
likler yasadiklar: gorilmistir. Katilimer kadinlar bakicr giderleri, ek
is talebi, engelli bakim ayligi, engelli maasi, maddi yetersizlik, tibby/
medikal giderler, yasam maliyetleri, ¢calisma hayati sorunlari, ¢calisma
talebi ve iggiicii piyasalarindan ayrilma seklinde ifade edilen ekonomik
giiclikler yasamaktadir. Katilime1 kadinlarin en fazla ifade ettikleri
ekonomik giicliikler; maddi yetersizlik, caligma talebi ve tibbi/medikal
giderler seklindedir. Katilimc1 kadinlar ¢ocuklarinin engeli nedeniyle
maddi olarak zorluklar yasadiklarini, ¢cocuklarinin artan giderleri kar-
sisinda maddi imkéansizliklar yasadiklarim ifade etmislerdir. Kadinla-
rin en ¢ok belirttikleri giderleri tibbi/medikal gereksinimlerle ilgilidir.
Ozellikle cocuklarinin kullandiklari tibbi cihazlar ve siirekli kullanmak
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zorunda olduklar1 hasta bezlerinin temini ile ilgili ekonomik gii¢liik ya-
sadiklarini ifade etmislerdir. Ayrica ¢ocuklarin kullanmak zorunda ol-
duklar ilaglarin bazilarinin temininde zorlanildig: 6zellikle yurt disin-
dan gelen ilaclara erisimde giicliiklerle karsilastiklar: anlagilmaktadir.
Ekonomik boyutta karsilasin bir diger giicliik ise engelli ¢cocuk sahibi
olmanin bakici maliyetlerini arttirmasidir. Katilimc1 kadinlar engelli
cocuklarina bakacak nitelikte kigilerin bulunmasinin gii¢ oldugunu,
bu niteliklere sahip kisilerin daha ytiksek ticret talep ettiklerini ve bu
durumun ekonomik giicliige sebep oldugunu belirtmektedirler. Goriis-
melerden elde edilen bulgulara gore engelli ¢ocuk sahibi olmak genel
yasam maliyetlerini artiran bir unsur olarak goriilmektedir. Ozellikle
cocuklarinin engelliliginden o6tiirt strekli ev degistirmek durumunda
kalinmasi ve bedensel engelli ¢cocuk sahibi kadinlarin erisilebilirlik kri-
terlerini saglayan ev tercih etmeleri yiiksek maliyet gerektirmektedir.
Ayrica bedensel engelli cocuk sahibi kadinlar genellikle giris kat tercih
etmek zorunda kalmakta ve bu durum i1sinma maliyetlerini artirmak-
tadir. Yine katilimcilar bir diger maliyet unsuru olarak kullanilan tibbi
cihazlarin elektrik maliyetlerini arttirdigini ifade etmektedirler. Calig-
mayan katilimc1 kadinlarin biiytuk bir ¢ogunlugu engelli ¢ocuk sahibi
olmanmin calisma hayatina girmelerini zorlastirdiklarini ancak evden
caligabilecekleri is imkani olmasi halinde istihdama katilip gelir sahibi
olmak istediklerini ifade etmiglerdir. Bu baglamda hem c¢ocuklarinin
bakimini tstlenip hem de evde calisabilecekleri is talepleri bulunmak-
tadir. Calisan kadinlarin ise ¢aligma motivasyonu ve verimliliklerinin
diisiik olmasi, ig yeri amir ve yoneticileri ile izin kaynakli sorun ya-
samalar1 seklinde calisma hayatinda giicliiklerle kargilagtiklar: anla-
silmaktadir. Caligma hayatinda yasadiklar: giigliikkler ve engelli cocuk
bakimini iistlenme, kadinlarin calisma hayatindan uzaklagmalarina
sebep olmaktadir. Engelli cocuk sahibi kadinlar engelli bakim aylikla-
rinin ¢cocuklarinin bakim masraflarimin karsilanmasinda yetersiz oldu-
gunu ayrica gelir testi ve engellilik diizeyine gore kademelendirilmesi
gerektigini belirtmektedirler. Ayrica kadinlar engelli maaglarinin mik-
tarmnin arttirilmasi ve her sartta engelli bireyin bu maastan faydalan-
mas1 gerektigini ve gelir testinde engelli bakim aylig ile ayrigtirilmasi-
n1 ifade etmektedirler.

Engelli cocuk sahibi kadinlarin yasadiklar: sosyal giicliikler; ay-
rimcilik, aile i¢i sorunlar, sosyal diglanma, sosyal izolasyon ve sosyal
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faaliyetlere katilimda yasadiklari zorluklar seklinde ifade edilmistir.
Katilime1 kadinlar; yakin c¢evre, komsu ve tanidiklarinda daha yogun
sekilde ayrimciliga maruz kaldiklarini ifade etmektedirler. Aile i¢i so-
runlar genellikle; es ile iligkilerindeki sorunlarin yogunlagmasi, diger
cocuklar ile ilgilenememe ve iletisimsizlik, esin ailesi tarafindan cocu-
gun engelli olmasinin kaynagi olarak goériilme ve suclanma seklindedir.
Kadinlar, engelli ¢cocuklarinin siirekli olarak normal gelisim gésteren
cocuklarla kiyaslanmaya caligilmasi, ¢ocuklarina acinarak bakilmas: ve
“deli, oztirlia, hasta” gibi kavramlarin kullanilarak ayrimei ve diglayic
davramiglarla karsilastiklarini ifade edilmektedirler. Toplumun ortak
kullanim alanlarinda engelli gocugun davraniglarindan rahatsiz olan ve
bunu imalarla belirten kisilerin olduklarini belirtmektedirler. Bu bag-
lamda kadinlarin, engelli ¢ocuklarina yonelik olumsuz davraniglarla
karsilasmamak icin sosyal ortamlardan uzaklastiklar1 goriilmektedir.
Ayrica engelli ¢ocuk sahibi kadinlar engelli ¢ocuklarin siirekli bakim
ve gozetim gerektirmesi sebebiyle kendi 6zel ihtiyaglarin1 kargilamada
zorlandiklari, engelli ¢ocuklarimin 6zel bakim gerektirmesi sebebiyle
cocuklarini birakip sosyal hayata katilim gosteremediklerini ancak co-
cuklariyla birlikte sinirh alanlarda sosyal hayata katilim gosterdikleri-
ni ifade etmektedirler. Engelli cocuk sahibi kadinlar cocuklarinin engel-
liligi sebebiyle kargilagtiklar: sosyal diglanma ve ayrimci muameleler
kargisinda sosyal izolasyona yonelmiglerdir. Engelli cocuktaki davranis
bozukluklari, ¢cocugunun bagkasina rahatsizlik verecegi ya da bagka bi-
risinin ¢ocuguna rahatsizlik verecegi diisiincesiyle kadinin cocuguyla
birlikte sosyal ortamlardan uzaklagmasina neden olmaktadir. Engelli
cocugunun anneye olan bagimliligi ve bakim yiikiinii baska tistelenecek
bireyin bulunmayis1 da yine bireysel sosyalligi kisitlamakta ve sosyal
izolasyona sebebiyet vermektedir.

Engelli ¢ocuk sahibi kadinlarin yasadiklari1 duygusal gugclikler;
adanmiglik, bikkinlik, depresyon, hayal kiriklig, kadercilik, kaygi, ko-
rumacilik, mutsuzluk, su¢lama, su¢glanma, uzman destegi, yalnizlik, ca-
resizlik ve inkar seklinde ifade edilmektedir. Kadinlar tiim yagamlarin
engelli cocugun refahi icin sekillendirdiklerini ve bu baglamda baska
oncelikleri dikkate almadiklarini yani kendilerini engelli cocuklari i¢in
adadiklarimi belirtmektedirler. Uzerlerinde bulunan bakim yiikiiniin
yogun olmasi, ev igleri ve diger sorumluluklar sebebiyle bikkinlik sevi-
yesine geldiklerini ayrica yogun stres ve tuiziintiiniin de etkisiyle saghk
durumlarinin olumsuz etkilendigini ifade etmektedirler. Cocuklarinin
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engelli oldugunu 6grendikten sonra genel bir mutsuzluk ve tiziintii hali-
ne biriindiiklerini, hayattan aldiklar: hazzin degisime ugradigim ifade
etmektedirler. Engelli cocuk sahibi kadinlar ¢ocuklarinin engelli olma-
sinin ve bir seyleri basaramamalarimin hayal kirikligi yasamalarina
sebep oldugu, cocuklarinin ilerde hayata kisith katilacaklar: ve kendi-
leri olmadiginda nasil ihtiyaclarimi giderecekleri diisiincesi kaygilarini
arttirdigini belirtmektedirler. Cocuklarinin engelli olmasinin sebebinin
kendilerinden kaynaklandigimi diisiinerek kendilerini sucladiklar: za-
manlarin oldugunu ya da aile i¢i ve akrabalar tarafindan ¢ocuklarinin
engelli oldugu i¢in kendilerinin suclandiklarini belirtmektedirler. En-
gelli ¢ocuk sahibi kadinlar yasadiklar1 duygu durumundan bahseder-
ken c¢aresizlik halinin hakim oldugu goriilmektedir. Katilime1 kadinlar,
duygusal olarak destek almaya ihtiyaclarinin oldugunu belirmektedir-
ler. Yine yapilan goriismelerde cocuklarinin engelli oldugunu 6grendik-
lerinde bu durumu oncelikle inkér ettiklerini, kabullenmediklerini ve
sonrasinda kabul siirecinin uzun stirdigint ifade etmektedirler. Ayrica
yasadiklar1 duruma yonelik duygularim1 dini inanglar dogrultusunda
icsellestiren engelli cocuk sahibi kadinlar kadercilik yaklagimi da gos-
termektedirler.

Engelli ¢cocuk sahibi kadinlar; bedensel zorlanma, diger ¢cocuklarin
bakimi, ev igleri, erisilebilirlik, evde saglik hizmetleri, evin yeri ve ko-
numu, ginliik bakim, hastane uygulamalari, saglik sorunlar ile ilgili
fiziksel giiclik yasadiklar: ifade etmektedirler. Cocuklarinin biiyudik-
ce agirhiklarinin artmasiyla beraber bedensel olarak daha c¢ok zorlan-
diklarini ifade eden kadinlar bu baglamda cesitli ortopedik hastalik-
lar yasadiklarini da belirtmektedirler. Engelli cocuklarinin bakimi i¢in
fazla zaman ayirmak zorunda kaldiklari, bu nedenle diger ¢ocuklariyla
yeterince ilgilenemediklerini hem zaman problemi hem de yorgunluk
sebebiyle diger cocuklarinin bakimini aksattiklarini ifade etmektedir-
ler. Yine engelli ¢cocuklarina ayirdiklar: vaktin uzun olmasindan dolay:
ev iglerini yetistiremediklerini ve yardima ihtiya¢ duyduklarini belirt-
mektedirler. Engelli cocuk sahibi kadinlar ¢ocuklarinin engelligi sebe-
biyle giinliik bakimin getirdigi zorluklar ve bu baglamda sagliklarimin
olumsuzlugu tizerine fiziksel giicliikkler yasadiklarinm ifade etmektedir-
ler. Kadinlar saglik problemleri yasadiklarini ve saglik problemlerini
yasamalarinin baslica sebebinin engelli cocuk sahibi olmalari oldugunu
belirtmektedirler. Cocuklarinin engelli olmas1 bakim i¢in fiziksel gii¢
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gerektirdigini, psikolojik olarak da iyi hissetmediklerini ve ¢ocuklarini
birakip tedavi olamadiklarini bu sebeple de saglik sorunlarinin yogun
oldugunu ifade etmektedirler. Erigebilirlik konusunda; asansorsiiz bi-
nalarin olmasi, bazi binalarin girisinde rampa olmamasi ya da rampa-
nin ¢ok dik olmasi, asansorlii olan fakat ara kat sistemi ile insa edilen
binalarin bireyleri merdiven kullanimina zorlamasi ve kaldirimlardaki
rampa yapimlarinda yola olan baglantisinin bitisik olmamasi gseklinde
fiziksel giicliikk yasamalarina sebep olan durumlarla karsilagtiklarin
ifade etmektedirler. Engelli cocuk sahibi kadinlar, evde saglik hizmet-
leri kapsaminda aldiklar1 hizmetlerin yeterli olmadigini bu durumun
yasadiklar: fiziksel gucliigi hafifletmedigini, bu sebeple ¢ocuklar: igin
sik sik hastaneye gittiklerini ve hastane islemlerinde zorluklar yasa-
diklarimi ifade etmektedirler. Asagida katilimc1 kadinlarin ifadeleri
dogrultusunda aragtirmadan elde edilen bulgular 1s1g1nda sosyal politi-
ka onerileri sunulmaktadir:

* Evde bakim ayligindan faydalanan ailenin ¢ocugun engelli maasi
alma durumu gelir testi sebebiyle zorlagsmaktadir. Bu durum engelli
bireyi bakim yiikii agisindan anneye, gelir acisindan aileye bagimli hale
getirmektedir. Engelli maaginin her sartta engelli bireye saglanmasi ai-
leye olan bagimlilik seviyesini diisiirecek ve sosyallesmesine katki sag-
layacaktir. Bu sebeple engelli maaginin gelir testine tabi tutulmaksizin
tum engelli bireylere saglanmasi 6nerilmektedir.

e Engelli cocuk ve ailelerine yonelik sosyallesmenin saglanmasi
adina sosyal organizasyonlarda vergi indirimi, ulagim ve seyahat des-
tekleri gibi tegvik edici desteklenmelerin yapilmasi 6nerilmektedir.

* Toplumun engelli ve engelli cocuk sahibi kadinlara yonelik dav-
ranig degisimini saglamak i¢in egitim kademelerinde “engellilere yone-
lik davranig ve yaklagim” igerikli ders okutulmasi 6nerilmekte ve uzun
vadede etkili ¢coziimler saglayacag disiiniilmektedir.

e Katilimca1 kadinlarin ¢ocuklarinmin gelecegi hakkinda endise ve
kayg1 duygularini hafifletmek i¢in devlet eliyle engellilere saglanan
refah ve bakim hizmetleri hakkinda bilgi verilmesi, yapilan bilgilen-
dirmenin verilen hizmetlerin tanitimiyla somutlastirilmas: kadinlarin
giiveninin artmasina ayrica kaygi ve endise durumunun azalmasina
yardimc olacag distiniilmektedir.

e Katilime1 kadinlar; ¢ocuklarinin engelli oldugunu 6grendikten
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sonra yogun duygusal giiclitkk yasadiklarini ve psikolojik destege ihtiyag
duyduklarini ifade etmektedirler. Bu baglamda ¢ok boyutlu psikolojik
destek hizmetlerinin erigilebilir sekilde sunulmasi énerilmektedir.

* Engelli cocuk sahibi kadinlar bakim yiikiiniin verdigi fiziksel giic
kullanim1 sonucu ortopedik saglik sorunlari ve engelli cocugu birakip
saglik hizmetlerinden yararlanma konusunda yasadiklar1 giiclikten
dolay1 saglik problemlerinin arttigini belirtmektedirler. Bu bulgular 1s1-
ginda, belirli periyotlarda, ¢ocuklarinin bakiminin iistlenilerek kadinla-
rin rutin saglik kontrollerinin yapilmasinin saglanmasi 6nerilmektedir.

* Engelli ¢cocuk sahibi kadinlar, evde bakim aylig1 alabilmek igin
gerekli olan gartlarin diizenlenmesi gerektigini ifade etmektedirler. Bu
bulgular dogrultusunda; ¢ocugun engellilik derecesinin ve ailenin top-
lam gelir durumunun kademeli gsekilde ele alinarak evde bakim ayligi-
nin da kademeli hesaplanarak 6denmesi 6nerilmektedir.

e Katilimc1 kadinlar bazi medikal iiriinlerin (bez) yetersizligi, ba-
kim ve onariminin ek maliyetler dogurdugunu ekonomik giicliige sebep
oldugunu ifade etmektedirler. Bu bulgular dogrultusunda bireysel ta-
leplerin kontrollii bir sekilde dikkate alinarak, ailelere yonelik sosyal
giivenlik sisteminin sagladigi imkéanlarin tizerinde tibbi ve medikal
uriinlerin temininin saglanmasi 6nerilmektedir.

* Engelli cocuk sahibi kadinlar engelli ¢ocuklar1 ve ebeveynlerin
faydalanabilecegi imkanlar hakkinda yeterli bilgi sahibi olmadiklari-
m ifade etmektedirler. Ayrica sosyal hizmet alaninda uzman destegine
ihtiyaclar1 olduklarini belirtmektedirler. Bu bulgular dogrultusunda
engelli cocuk sahibi kadinlarin sosyal hizmetler alaninda; durumlarini
takip eden, aileyi bilgilendiren, belirli periyotlarda goriismeler yaparak
gereksinimleri raporlastiran ve aile ile sosyal hizmet kurumlari arasin-
da kopri konumunda olacak sosyal hizmet danigmanlarinin istihdam
edilmesi onerilmektedir.

e Engelli ¢ocuk sahibi kadinlar c¢ocuklarinin egitsel durumunu
takip eden, aile ile igbirligi halinde olan uzmana ihtiya¢ duyduklarini
ifade etmektedirler. Bu bulgular 1s1ginda engelli cocuklarin egitsel geli-
simini takip eden ve aile ile iletigim halinde olan, egitim danismanhg
gorevi yuriitecek uzman onerilmektedir.

® Engelli cocuk sahibi kadinlarin uzman destegi olarak gerekesim
duyduklarini ifade ettikleri psikolojik, egitim ve sosyal hizmet uzman
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destek sistemi butiincil bir sekilde kurumsallastirilabilir. Cocugun en-
gelli oldugu 6grenildigi andan baslamak tizere hem engelli cocuga hem
de aileye yonelik gerekli desteklerin saglanmasi adina erken miidahale
sistemi olarak kurumsal bir yapi olusturulmasi 6nerilmektedir.

® Engelli cocuk sahibi kadinlar engelli ¢cocugun yalniz birakilma-
sinin tehlikeli oldugu ve stirekli gozetilmesi gerektigini, bireysel gerek-
sinimlerini gidermekte zorlandiklarini bu sebeple kisa siireli bakim
merkezleri veya eve yardimci bakim personeli talepleri oldugunu belirt-
mektedirler. Bu bulgular baglaminda kadinlarin bireysel gereksinim-
lerini kargilamalarina zaman yaratmak icin kisa stireli bakim merkezi
uygulamasinin kadinlarin yasadiklar1 gucliigi hafifletecegi diistintile-
rek onerilmektedir.

® Engelli ¢cocuk sahibi kadinlarla yapilan goriismelerde, hastane ve
saglik alaninda yasadiklar: giigliikleri ifade etmiglerdir. Aragtirmadan
elde edilen bulgular 1s181nda evde bakim hizmetlerinin igeriginin genig-
letilmesi, engelli bireylere hastane igslemlerinde yardimec: olacak perso-
nel istihdami ve saglik calisanlarinin engellilere yaklagimlarinin iyi-
lestirilmesine yonelik egim faaliyetlerinin ytirutiilmesi 6nerilmektedir.

* Bedensel engelli ¢cocuk sahibi kadinlar engelli erigimine uygun
asansorli dairelerin kira bedellerinin yiiksek oldugunu, giris katlar
tercih etmek durumunda kaldiklarim yiiksek faturalar 6dediklerini ifa-
de etmislerdir. Bu bulgular dogrultusunda TOKI’nin engelli bireylere
yonelik 6ncelik kontenjan oranimin arttirilmas: ve engelli cocuk sahi-
bi ailenin/kadinin da eklenmesi, engelli ¢cocuk sahibi ailenin/kadinin
TOKI disindaki konut alimlar i¢in kullanacaklar: konut kredisi faiz
oranlarinda ve tapu masraflarinda belirli diizeyde indirim yapilmasi
onerilmektedir.

¢ Katilimc1 kadinlar eslerinin kamu kuruluslarinda istihdam edil-
mesini talep etmektedirler. Engelli cocugun engellilere yonelik istih-
dam imkanlarindan faydalanma yeterliliginde olmamasi durumunda
ebeveynlerden birinin istihdam edilme imkéanlarindan faydalanmasi
icin 4857 sayili Is Kanunu 30. maddesi ve 657 sayili1 Devlet Memurlar:
Kanunu 53. maddesindeki kota oraninin arttirilarak sistemine dahil
edilmeleri 6nerilmektedir.

e Katilimcilarla yapilan goriismelerde erken emeklilik uygula-
masinda iyilestirilme ve diizenleme yapilmasina yonelik bulgular elde
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edilmigtir. Kadinlar erken emeklilik imkaninin sadece agir engelli co-
cuk sahibi kadinlara yonelik oldugunu bu durumun ¢ocugun engellilik
durumuna gore kategorik olarak ele alinmasin talep etmektedirler. Bu
bulgular 1s181nda engelli ¢cocuk sayisina, cocugun engellilik diizeyine ve
kadinin tek ebeveynlik durumu da dikkate alinarak kategorilestirilmis
erken emeklilik imkaninin diizenlenmesi 6nerilmektedir.

¢ Katilimc1 kadinlar mazeret izni siiresinin uzatilmasi ve iki ebe-
veyn i¢cinde ayr1 ayr1 tanimlanmasini talep etmektedirler. Arastirmadan
elde edilen bulgularin katkisiyla; ebeveynlerden birine engelli cocukla-
r1 hastaneye yatis yaptiginda ¢ocugun hastanede yattigi siire boyunca
mazeret izninden dismemek kaydiyla izin hakki taninmasi, hastane
yatig1 olmayan durumlarda ise mazeret izni siiresinin uzatilmasi 6ne-
rilmektedir.

® Aragtirmadan elde edilen bulgulara gére engelli ¢ocuk sahibi ebe-
veynlere/kadinlara yonelik uygulanan “engellilige bagh yer degisikligi”,
gerek duyulmasi halinde kurum degisikligi yapilarak tiim kamu cali-
sanlarin1 kapsayacak sekilde diizenlenmesi 6nerilmektedir.

e Katilimcilar gelir vergisi indiriminin maddi olarak ¢ok bir etkisi-
nin olmadigini, indirim oranlarinin yiikseltilmesini istemektedirler. Ay-
rica ¢alisan engelli ¢ocuk sahibi kadinlarin evde bakim aylig1 ve cocuk-
larinin engellilik maas1 alma olasiliklarinin gelir testi sebebiyle diisiik
oldugu dikkate alindiginda nakdi yardimdan faydalanma imkanlarinin
pek miimkiin olmadig bilinmektedir. Bu baglamda Gelir Idaresi Bas-
kanlig1 tarafindan her yilbasinda aciklanan gelir vergisi indirimlerinin;
satin alma giicii ve bakmakla yukiimli engelli birey giderleri dikkate
alinilarak daha yiiksek diizeyde belirlenmesi énerilmektedir.

* Nitel bulgularda, kadinlar maddi olarak sorun yasadiklarini bu
sebeple calismak istediklerini fakat ¢ocuklarinin bakim yiikii sebebiyle
calismadiklarini belirtmektedirler. Ayrica engelli ¢ocuk sahibi kadin-
lar evde is imkani oldugunda hem cocuklarinin bakimi gerceklestirip
hem de caligabileceklerini ifade etmektedirler. Aragtirmanin bulgular:
1s18inda engelli ¢cocuk sahibi kadinlara yonelik kamu sektériiniin par-
ca basi is imkani1 sunmasi ve 6zel tesebbiisiin de engelli cocuk sahibi
kadinlara yonelik parca basi is vermesine tesvik edici politikalar uygu-
lamas1 6nerilmektedir.

e Katilime1r kadinlar nobet muafiyeti ve giunlik bakim ve egitim
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izninin her kurum i¢in uygulanmadigini, bunun yani sira genelge ice-
riginde sadece “kamu c¢aligan1” ibaresinin bulunmasi is¢i ve sézlesmeli
statiilerde calisan bireylere yonelik aciklayiciliginin olmadigimi ifade
etmektedirler. Arastirmadan elde edilen bulgulara dayanarak; engelli
cocuk sahibi kadinlara yonelik ¢ocuklarin 6zel egitim kurumuna gide-
cekleri saatlerde ve giinliik bakimlari i¢in izin verilmesi, nébet ve gece
caligma muafiyetinin tiim kurumlarda ¢alisma statiisii fark etmeksizin
uygulanmasi énerilmektedir. Bu baglamda TSK izin Yonetmeligindeki
hususlar 6rnek alinarak diger kurumlar iginde uygulanmasi 6nerilir.

® Devlet memuru statiistiinde ¢aligsan engelli ¢cocuk sahibi kadinlar/
ebeveynler gerekli kogullarin saglanmasi durumunda refakat izninden
yararlanabilmektedirler. Arastirma bulgularinda rastlanilmayan fakat
alan yazinda yer alan bu aciklamalar baglaminda 657 sayili Kanunun
105. maddesi geregi refakat izninin sadece devlet memuru statiisiinde
calisanlara 6zgii oldugu goriilmektedir. Isci statiisiinde caligan engel-
li yakimi bireylerinde refakat iznine gerek duymas: kac¢inilmazdir. Bu
baglamda refakat izninin 4857 sayili Is Kanunu'na gore caligan iscileri
de kapsayacak sekilde diizenlenmesi 6nerilmektedir.

® Memurlar i¢in 657 sayili Devlet Memurlar1 Kanunu 104. madde-
si, isciler icin 4857 sayili Is Kanunu 74. maddesi geregi; dogum sonrasi
cocugun engelli dogmasi ya da dogum sonrasindaki 12 aylik sire iceri-
sinde ¢cocugun engelli oldugunun tespit edilmesi halinde, engelli cocuk
sahibi kadinin 12 ay yar1 zamanh caligma kargiliginda tam maag alma
hakkina sahiptir. Engel tiirleri baglaminda bakildiginda otizm gibi baz1
engellilik tanilarinin dogum sonrasi ilk 12 aylik siirede konulamamasi
soz konusudur. Ayrica dogum sonrasi sebeplerden kaynaklanan engelli-
lik durumu da yasanabilir. Aragtirmanin kapsaminda yapilan gériisme-
lerde K17 durumu ifade etmektedir. Bu baglamda engelli ¢cocuk sahibi
kadinlarin istidamda kalmalarin1 desteklemek adina Devlet Memurlar:
Kanunu 104. maddesi ve 4857 sayili Is Kanunu 74. maddesi “engellilik
tanis1 konuldugu andan baslamak tizere” ve “cocugun engel tanisi ve de-
recesine gore siire tayin edilir” seklinde degistirilmesi 6nerilmektedir.

® Engelli cocuk sahibi kadinlar/ebeveynler iizerine yeni aragtirma-
cilar icin; cocuklarin engel tiirlerine gore yasanilan giicliikler ve sosyal
politika 6nerilerinin aragtirilmasi 6nerilmektedir. Bu arastirma engel-
li ¢ocuk ozelinde ele alinmaktadir. Aragtirma siirecinde gorilmiustir
ki engel tirlerine gore anne ve ebeveynlerin yasadiklar: giiclikler ve
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beklentiler farklilagmaktadir. Dolayisiyla konunun derinlemesine anla-
silmas: i¢in engel tiirleri 6zelinde arastirma yapilmasinin alan yazina
katki sunacag dustiniilmektedir.
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