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OZET

Bu c¢alismada, evde bakim hizmetleri agisindan engelli ve aile iliskisinin sosyolojik boyutunun izmir 6rnegi iizerinden
incelenmesi hedeflenmektedir. Caligma, sosyolojide yaygin olarak kullanilan nitel arastirma yontemi kullanilarak
gerceklestirilmistir. Calismanmin evrenini Izmir ili, érneklemini ise Gaziemir ilgesinde faaliyet gosteren Engelsiz Yasam
Dernegi’ne iiye engelli bireyler olusturmaktadir. Bu agidan Orneklem teknigi olarak amagli 6rneklem teknigi uygun
goriilmiistiir. Toplamda 12 kisi olmak {izere 8 kadin ve 4 erkek katilimci ile derinlemesine yapilandirilmanmug goriigmeler
yapilmustir. Goriismelerden elde edilen verilerin analizinde betimsel yontem kullanilmistir. Verilerden elde edilen bulgular,
psikolojik, ekonomik ve sosyal bakim temalar1 agisindan degerlendirilmektedir. Sonug olarak, evde bakim hizmetleri engelli
ve yasl bireyler i¢in 6zellikle de yash engelliler igin 6ncelikli bir konu haline gelmektedir. Toplumda engellilerin bakimi
sorumlulugunun ¢ogunlukla ailenin {izerine yiiklenmesi sosyal devlet anlayiginin ¢eligkili bir durumunu yansitmaktadir. Bu
acidan evde bakim hizmetlerinin yayginlagsmasi ve kurumsallagsmasi 6nem tagimaktadir.

Anahtar Kelimeler: Evde Bakim Hizmetleri, Engelli, Aile

ABSTRACT

In this study, it is aimed to examine the sociological dimension of the relationship between the disabled and the family in terms
of home care services through the izmir example. The study was carried out using the qualitative research method which is
widely used in sociology. The population of the study is composed of individuals with disabilities who are members of the
Engelsiz Yasam Dernegi, which operates in Izmir and Gaziemir. In this respect, purposeful sampling technique has been
considered suitable as sampling technique. In-depth interviews were conducted with 8 female and 4 male participants, 12 in
total. Descriptive method was used in the analysis of the data obtained from the interviews. The findings obtained from the
data are evaluated in terms of psychological, economic and social care themes. As a result, home care services are becoming a
priority issue for disabled and elderly people, especially for elderly people with disabilities. The fact that the responsibility of
caring for the disabled in society is mostly placed on the family reflects a contradictory state of social state. In this respect, it
is important that home care services become widespread and institutionalized.
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1. GIRIS

Engellilik, topluma tam katilimin engellendigi, toplumdan izole edinilen ve fiziksel bozulmalarin 6n
plana ¢ikarildigi bir durum olarak ifade edilmektedir. Bdylece engelliler, toplumda ezilen grup olarak
goriilmektedir. Bu durum, giindelik hayatta bir sosyal gerceklik olarak fiziksel bozulma ve hareket

kisitlamas1 sonucunda engellilere yonelik ortaya ¢ikan toplumsal insaya dayanmaktadir (Oliver, 1996:
22).
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Bakima muhtag engellilik kavrami ise, Tiirkiye Biiyiik Millet Meclisi’nin (TBMM) ydnetmeliginde
belirtilmektedir. Bu yonetmeligin uygulanmasinda, bakima muhtag engelli, engellilik siniflandirmasina
gore agir engelli oldugu belgelendirilenlerden, giindelik hayatin alisilmis, tekrar eden gereklerini 6nemli
Olclide yerine getirememesi nedeniyle hayatim1 bagkasinin yardimi ve bakimi olmadan devam
ettiremeyecek derecede diigkiin olan kisilerden, sosyal giivenlik kurumlarina tabi olmayan; ailesini

kaybetmis olanlar ile ailesi ekonomik veya sosyal yoksunluk igerisinde bulunanlar olarak ifade
edilmektedir (TBMM, 2007).

Sosyal gergeklik artik salt kurumsal diizeneklerin veya yapisal unsurlarin agikligina ya da sadece insan
Oznenin yapip ettiklerine dayali analiz edilebilecek bir gerceklik olarak tasvir edilmemektedir. Tersine
daha once karsit olan her iki teorik zaviyenin birlikte kullanilmasina olanak veren daha gercekei bir
gerceklik analizine odaklanmaktadir. Dolayisiyla giindelik hayati nesnelestirmek, gegmisten gilinlimiize
degisen bakis acilarnin izini siirerek farkindalik gelistirmektedir. Sosyal gergekligin ifsasinin sosyal
olanin kilcal damarlarina kadar niifuz etmeden veya giindelik hayati ve onu insa eden dinamikleri hesaba
katmadan miimkiin olmamaktadir (Esgin ve Cegin, 2018: 11-12).

Gilndelik hayat, faillik kapasitesi i¢ine gomiilii olan siirekli iligkileri ve etkilesimleri igerip kesintisiz
bicimde yeniden iiretilmekte ve yeniden sekillenmektedir. Yani, aktdr degil de aktdrler-arasi olan
bireyler iliski i¢indeki aktdr konumunda goriilmektedir. iliskiler, hem indirgenemez bir dinamik hem de
dogmakta olan dzellikle sergilemektedir. iliskiler esnasinda ortaya ¢ikan davranis oriintiileri birinin bir
digerine verdigi tepki ve bir digerinin de bir digerine verdigi tepki olarak boyle devam etmektedir.
Bireyin davranisi, sadece metodolojik agidan bireyin bir iliski ve etkilesim ag1 igindeki konumuna kars1
dikkatli olundugu taktirde anlasilabilir ve aciklanabilir hale gelmektedir. Bireyin algilari, diisiinceleri,
hisleri ve davraniglar1 hepsi bu ag iginde sekil almaktadir (Crossley, 2015: 196).

Sosyal gerceklik giindelik hayatta iliskiler baglaminda toplumun siirekliligini saglayan ve bireyin ile
toplumun bagimi olusturan bir sosyal kurum olarak ailede engelli ¢ocugun bakimi, ihtiyaglarinin
giderilmesi olarak sosyal insasi ger¢eklesmektedir (Dikegligil, 2012: 24). Engelli ¢ocugu olan ya da
‘engelli es’ durumuna sahip olan ailelerin yasadiklar1 zorluk veya sorunlarla nasil ve ne 6l¢iide basa
¢iktiklar1 sahip olduklari formal ve informal destek kaynaklarina bagli olmaktadir. Bu durumda aileler,
engelli cocugun dogumundan sonra, yakin ¢evresini olusturan bilyiik anne ve bilylik babalarin, yakin
dost ve akrabalarin kendilerine farkli davranacagindan ve zamanla yalmiz birakacaklarindan
cekinebilmektedirler.

Bu bakimdan o&zelllikle son zamanlarda goriiniirligii artan “evde bakim hizmetleri” nin toplum
acgisindan 6nemi On plana ¢ikmaktadir. Evde bakim hizmetleri, gelismis saglik hizmetinin alt grubu
olarak tanimlanmaktadir. Akut, kronik veya kalici engelliligi olan kisi ve ailesine kendi ortamlarinda;
bagimsizliklarini en iist diizeyde tutan, hastalik ve engelleri en aza indiren, saglig1 koruyan, siirdiiren ve
rehabilite eden, hasta ve ailesinin gereksinimlerine gore planlanan bir hizmet bi¢imini ifade etmektedir
(Coban ve Esatoglu, 2004: 110).

Uzun vadeli bakim sorunlariyla ilgili endiseler, biiyiik 6lgiide daha uzun yasam beklentisi olan hizli bir
sekilde artan yash ve engelli niifusun yiiksek saglik ve destek hizmeti gereksinimi olan bir niifus
kesiminin genislemesiyle sonuglandigi gergeginden dolayi, son yillarda artmaktadir. Ozellikle kurumsal
bakim maliyetlerinin artmasi ve bireylerin kurumsal ortamlara uygun olmayan sekilde
yerlestirilmeleriyle ilgili endigelerle, bireyleri uygun, daha az yogun ve daha az maliyetli olan uzun
siireli bakim seviyelerine yerlestirme vurgusu artmaktadir (ASPE, 2012: 83-96). Gelecek on yillarda,
bulasici olmayan hastaliklar1 olan kisilerin ve engellilerin ihtiyaglarinda carpici degisiklikler gormek
miimkiin olacaktir. Bir¢ok insanin hareket zorlugu, kronik durumlar gibi nedenlerle evde bakim ihtiyaci
ortaya ¢ikacaktir. Agir saglik problemleri olanlar, zihinsel engelli kisiler, yataga bagimli yaslilar en ¢ok
evde bakima ihtiya¢ duyan kisiler olmaktadir (Tarricone ve Tsouros, 2008: 1).

Ozellikle engelli ¢ocuklari olan aileleri anlamak icin destek hizmetlerinin bulunmas: gerekmektedir.
Herhangi bir egitim gérmemis ya da engellilik sorunlar1 hakkinda ¢ok az deneyimi olan kisiler engelli
bir ¢ocukla ve aileyle karsilastiginda, aileyi nasil destekleyecekleri konusunda endigeli
olabilmektedirler. Bu destek hizmetleri, bu konudaki egitimde bir boslugu doldurmaya ve engelli
cocuklarin ¢cogu bakimdan diger ¢ocuklarla ayni oldugunu ve diger tiim ¢ocuklarla ayni haklara sahip
oldugunu anlamaya yardime1 olacaktir. Dahasi, bu aileler i¢in tipik bir egitimsel gelismeden 6te daha
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fazla destek gerekebilmektedir. Ciinkii engelli ¢ocugu olan aileler, ¢ocuklarinin gelecegi hakkinda
disiinmekten bunalmis ve toplum aynakli olusabilecek her tiirlii problemden korkmus olabililer. Bu
nedenle destek hizmetleri engelli aileler ve engelli ¢ocugu olanlar i¢in énemli bir yardimci1 kaynak
olusturacaktir (Sammon ve Burchell Gwen, 2018: 6).

Evde bakim kavraminin igerigi konusunda da literatiirde farkliliklar bulunmaktadir. Evde bakim
hizmetleri ile ilgili yapilan ¢aligmalarda bu kavramsal ve iceriksel farkliliklar ¢alismalarin giicliikleri
arasinda ifade edilmektedir. Avrupa Birligi {ilkelerindeki evde bakim hizmetlerini haritalandirilmaya
yonelik ¢alismada, tilkeler arasinda evde bakim hizmetlerinin icerigi, kapsami ve tanimi konusunda bir
ornek uygulamaya rastlanilmamis olup evde sunulan tim bakim ve saglik hizmetleri evde bakim
uygulamalar1 olarak kabul edilmistir. S6z konusu c¢alismada evde bakim, evde tedavi, evde saglik, ev
ziyareti gibi tim kavramlar evde saglik uygulamalar1 ve bakimlari olarak ele alinmis ve temel ayirt edici
noktanin evde kisiye saglik ve bakim uygulamalarin profesyoneller tarafindan yapilmasi olarak
belirlenmistir (Coban, Esatoglu ve izgi, 2014: 155). Aile, Calisma ve Sosyal Politikalar Bakanlig1
tarafindan evde saglik bakimi yerine evde bakim hizmetleri kavramiminin kullanildigi goriilmektedir
(Aile ve Sosyal Politikalar Bakanligi, 2012).

Tirkiye’de, Umumi Hifzissihha Kanunu (UHK) c¢ercevesince yiiriitiilen evde bakim hizmeti
uygulamalari, Saglik Hizmetlerinin Sosyallestirilmesi Hakkinda Kanun (SHSHK) c¢ergevesinde
yiiriitilen evde saglik hizmeti uygulamalari ve 1980 yili sonrasi yiiriitilen evde bakim hizmeti
uygulamalaridir. Yasal cergeve acgisindan durum degerlendirildiginde ise 2005 yilina kadar evde bakim
hizmetlerini saglayacak tesekkiiller olusturulmamistir. Evde bakim bakim hizmetlerinin kanuni
cergevesi 10.03.2005 tarihinde ve 25751 sayili Resmi Gazete’de yayimlanan “Evde Bakim Hizmetleri
Sunumu Hakkinda Y&netmelik” ile yiiriirliige girmistir (Ozer ve Santas, 2012: 99).

Evde Bakim Hizmetlerinin Sunumu Yonetmeligi’nde; “hekimlerin onerileri dogrultusunda hasta
kisilere, aileleri ile yasadiklar: ortamda, saglik ekibi tarafindan rehabilitasyon, fizyoterapi, psikolojik
tedavi de dahil ubbi ihtiyaglarim karsilayacak sekilde saglik ve bakim ile takip hizmetlerinin sunulmasit”
olarak evde bakim hizmetinin 10.03.2005 tarihli, 25751 sayili Resmi Gazete’de tanimi yapilmaktadir
(Resmi Gazete, 2005)

Evde bakim hizmetleri, bir¢ok iilkede oldugu gibi Tiirkiye'de yeni gelismeye baslayan miisterek bir
saglik hizmeti tiirii olmaktadir. Yash niifus oranindaki artis beraberinde kronik hastaliklarin ve
engelliliklerin yiiksek oranlarda seyretmesine neden olmaktadir. Tedavisi uzun siiren hastaliklarda
yatakli tedavi kurumlarindaki gegen siire goz Oniine alindiginda ekonomik agidan saglik
harcamalarindaki maliyet de artmaktadir (Evcimen, Uncu ve Dogan, 2017: 22). Bu durum engelli
bireylerin finansmanlarinin ne sekilde ve nasil saglanmasi gerektigi konusunu agiga c¢ikarmaktadir.
Ozellikle de bu konu, agir engelli raporuna sahip bireyleri dogrudan ilgilendirmektedir.

Engellinin bakima muhtaglik raporu bulunmasi ve ailenin gelir durumunun uygunlugu saglandig
takdirde, engelli bireye bakan kisi il Sosyal Hizmetler Miidiirliiklerinden “evde bakim veya kurum
bakimi” talep etmekte ve almaktadir (MEB, 2013: 9). Ozellikle evde bakim hizmetlerinde, engellilik ve
istihdam ile saglik politikalar1 arasindaki baglantilar planlama, politika ve program analizi, yasal
incelemeler, yasal tekliflerin olusturulmasi, politika arastirmasi, degerlendirme ve veri planlama gibi
faaliyetler yoluyla gergeklestirilmektedir (Stewart vd., 2014: 3).

Evde bakim verilen hizmetin tibbi veya sosyal hizmet olmasina, siireye (Kisa siireli, tibbi agirlikli olan
bakim hizmeti ya da uzun siireli, sosyal hizmetler) ve bakimin kimler tarafindan verildigine gore ii¢
grupta ele alinmistir. Hizmet sunumunda en 6nemli kismi, hastaneler biinyesinde kurulan Evde Saglik
Birimleri {istlenmis durumdadir. Bu nedenle hizmetin basamaklar aras1 esgiidiimiiniin il Saglik
Miidiirliikleri tarafindan iyi yonetilebilmesi i¢in miidiirliikkler biinyesinde Evde Saglik Hizmetleri
Koordinasyon Merkezleri kurulmustur. Merkeze gelen bagvurular, bu merkezce gorevlendirilen
personel tarafindan kayit altina alinarak en yakin hastanenin evde bakim birimine ydnlendirilmektedir
(Tekin, 2018: 116-117).

2.  YONTEM

Her bilimsel girisim birkag¢ dernek iizerine yogunlasarak belli bir tiirdeki her seye uygulanabilecek bir
sey bulmaya ¢alismaktadir. Calismanin sonuglari sosyal bilimciler agisindan s6z konusu kategorinin
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icine girebilecek biitiin diger seyler i¢in “genellestirilebilir” olmaktadir. Incelenen kategorinin tiimiine
genellenebilecek seyler iddia edilmesi durumunda insanlart ikna etmek igin Ornekleme ihtiyag
duyulmaktadir (Becker, 2015: 121). Arastirmanin evrenini izmir ilinde yer alan Gaziemir ilgesi,
orneklemini ise Gaziemir ilgesinde faaliyet gosteren Engelsiz Yasam Dernegi’ne liye fiziksel engelliler
olusturmaktadir.

Aragtirmada sosyolojide siklikla kullanilan nitel aragtirma yonteminden yararlanismistir. Nitel
arastirma, arastirmacinin katilimi, biitiinciil yaklagim, arastirma deseninde esneklik, dogal duruma
iligkin olma, algilar1 ortaya g¢ikarma, tlimevarimci analiz ve nitel veri toplama ve yorumlama
Ozelliklerini tagimaktadir (Yazicioglu ve Erdogan, 2014: 26-27). Calismada nitel arastirma yontemlerini
iceren derinlemesine goriisme tekniginden faydalanilmaktadir.

Derinlemesine goriisme bir veri toplama teknigi olarak, agik uglu sorularin sorulmasi, dinlenmesi,
cevaplarin kaydedilmesi ve iliskili ilave sorularla arastirma konusunun detayli bir sekilde incelenmesini
miimkiin kilmaktadir (Kiimbetoglu, 2005: 71). Toplamda 12 kisi olmak iizere 8 kadin ve 4 erkek
katilimei ile derinlemesine yapilandirilmamis goriigmeler yapilmistir. Katilimceilarin yag gruplar: 40-60
arasinda degisiklik gostermektedir. Medeni durumu evil olan 7 kisi, bekar olan 4 kisi ve boganmis olan
1 kisi bulunmaktadir.

Verilerin yorumlanmasi agsamasinda betimsel analiz kullanilmistir. Betimsel analizde, goriisme yapilan
bireylerin diislincelerini etkili bir sekilde okuyucuya sunmak amaciyla dogrudan alintilar kullanilarak
okuyucuya sunulmaktadir. Bu dogrultuda elde edilen veriler, dnce sistematik ve agik bir bigimde
betimlenmektedir. Sonrasinda yapilan bu betimlemeler, agiklanmakta ve yorumlanmaktadir. Ayrica,
neden-sonug iligkileri irdelenmekte ve birtakim sonuglara ulasiimaktadir (Yildirim ve Simsek, 2013:
256).

Aragtirma olgusunun miimkiin oldugunca kendi dogal kosullarinda inceleme arayisi yani miimkiin
oldugunca alandan uzak durma, her tiirlii nitel arastirma i¢in gegerli olmaktadir. Anlamli bir insa i¢in
alanine arastirmaciya agik olmasi, aragtirma siirecine pek bir etkide bulunmamasi ve arastirmacinin hem
devam eden siirece katilabilmesi hem de elestirel bir uzaklikta kalmas1 gerekmektedir (Mayring, 2011:
61).

3.  BULGULAR

Evde bakim hizmetleri agisindan engelli ve aile iliskisinin sosyolojik boyutunun Izmir 6rnegi iizerinden
incelenmesi hedeflenen bu ¢alismada, verilerin toplanmasi ve analizi islemlerinden sonra ¢esitli bulgular
elde edilmistir. Bu kisimda belirlenen temalar sirasiyla;

- Aile iligkileri ve psikolojik etkenler,

- Evde bakim hizmetlerinin ekonomik yonii,

- Koruyucu saglik hizmetleri agisindan sosyal bakim,

seklinde belirlenen {i¢ ana tema iizerinden anlamlandirilmis, yorumlanmis ve degerlendirme yapilmstir.
3.1. Aile Iliskileri ve Psikolojik Etkenler

Bireylerin, beseri, kiiltiirel ve psikolojik sermayeyi insan iligkilerine ithal etmesi sonucunda giivenin ve
konsensiisiin bunlardan beslenmesi muhtemel olmaktadir. Bu kisisel 6zellikler metoforik manada hem
birlikteliklerin istikrarina hem de bu birliktelige saglikli ve mutlu bir izlenim vermede meydana gelen
¢ikarlara katki sunmak suretiyle, ailenin sosyal sermaye liretimini arttirmaktadir. Sosyal sermaye ayni
zamanda istikrarli birlikteliklerin art1 iirlinli olmaktadir. Aileler ¢ocuklarini sanki dogal bir varlikmig
gibi bu alt kiiltiire dahil edip kendi ortak anlayislarin1 yayarak cocuklar1 alt diinyalarina dahil
etmektedirler yani, ebeveynler ¢ocuklarina iligkin aile diinyalarini inga etmektedirler (Aksan, 2013:163-
164). Bu temada, engelli bireyin psikolojik bakimdan ‘yalmzlik’ duygusunun 6n plana ¢iktigi
goriilmektedir.

Cocugun engelli olusunu esine, diger ¢cocuklarina ve esinin ailesine ve ¢evredekilere agiklayabilmede
aileler, cesitli duygusal sorunlar yasayabilmektedir. Hatta zaman gectikge anne-baba {iziintiiye yol agan
engelli bir ¢cocuklarinin oldugu gergegini yakin ¢evresinden saklamayi tercih edebilmektedir. Toplumun
engelli bir cocuga kars1 tepkileri genellikle merakli, aciyan, tedirgin edici bazen de hosnutsuz ve korkulu
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olabilmektedir. Aile, toplum tarafindan damgalanacagi korkusunu yasayarak bu durumu saklama yolunu
gidebilir ve ¢ocugunu eve kapatabilir (Ozsenol vd., 2003: 161). Bu durum goriisme yapilan evli bir
erkek tarafindan su sekilde ifade edilmektedir:

“Hani engelli suna benziyor ormandasin ¢evren hep agag, yesillik ama sen oyle bir
yerdesin ki ormanin, serinligin, gélgelerin igerisinde, bir ¢6l dibinde yagayorsun. Ne
agacin golgesinden istifade edebiliyorsun ne de ormanin serinliginden iste engellinin ailesi
var ya iste engelli ailede oyle bir ¢ol ortaminda. Engellilerin sosyal ihtiyaclar aile
tarafindan iiretilir.” (Erkek, 45, Evli)

Ailenin ekonomik durumu, ailenin tiiketim egilimlerini ve yasam kalitesini de etkilemektedir. Gelir
diizeyinin diismesiyle beraber yasam kalitesinin diismekte ve ailenin biiyiikliigii ve aile tiyelerinin
kompozisyonuna bagl olarak harcamalarin yonii de degismektedir. Yeterli ve diizenli bir gelire sahip
olmayan yoksul aileler toplumlarin 6nemli bir soruna haline gelmektedirler (Adak, 2005: 73).
Dolayisiyla bu sorun da engelliler agisindan psikolojik agidan bir kaygi durumuna neden olabilmektedir.

“Aksam eve varp yattgim zaman surdan bazen arkadaslar hep diyor ki yine
karamsarligin iistiinde ama beni anlayamiyorlar. Benim yagantimi, iginde bulundugum
yasantimi. Anneme katkida bulunmak istiyorum. Elde avucta hicbir sey yok. Kardesime
katkr sunabilmek istiyorum...Engelli siirekli evdedir. Aile mutlu ise o da mutlu. Artik
kendisini bir kenara atiyor.” (Erkek, 47, Bekar)

“Ben yalmizliktan ¢ok korkarim. Hatta ben 6liimden de ¢ok korkuyorum yani. Eskiden ben
oliicem diye oturup agladigimi bilirim. Hani ¢cok duygusal bir insanim o agidan yani hi¢chbir
zaman annemin babamin bagindan gidebilecegini, olebileceklerini hi¢ bir zaman diisiinmek
istemiyorum. Diigtindiigiim anda karamsarliga gidiyorum Ciinkii 6yle bir huyum da var o
yiizden bakimevleri evet belki devletimiz ¢ok giizel yapiyordur bilmiyorum gidip gormedim
ama yani orada yalniz oradaki insanlar tabii ki evet belki de yoldasin olacak ama ailenden
birinin yaminda olmasiyla orada gidip baskalarimin sana bakmasi yani ¢ok farkl.” (Kadin,
30, Evli)

Mutlu ve huzurlu bir ailenin iiyesi olmak bile sosyal giivenlik ag¢isindan bash basina bir giivence
sayllmaktadir. Aile, bireyin i¢inde yasadigi diinyaya, bulundugu g¢evreye duydugu toplumsal giiven
duygusunun olustugu bebeklikle baslayan, ilk ¢ocuklukla devam eden temel bakim hizmetlerinin yam
sira ¢evreden gelebilecek maddi manevi her tiirlii tehlikeye karsi da ¢ocugu korumaya almaktadir. Aile,
bireyin ergenlik, genclik, yetiskinlik ve yasliliga kadar yasam dongiisiiniin tiim evrelerinde tehlikelere
kars1 korundugu, kollandig1 bir giivenlik birimi, hem de tehlike aninda en giivenilir si§inag1 olmaktadir
(Koyuncu, 2013: 359-360)

“Hala da ¢ocuklarvmin bakiminda destek gormiiyorum. A¢ikcast annemle yasamamiza
ragmen annem ozgiirdiir, rahattir. Iste benim doktora gidecegim ya da isim oldugunda asla
ilgilenmez. Cikar, gider evden. Iste ilgilenir hakkim yiyemem. Altini degistiriyor, yemek
yedirir. Iste gidecegimiz zamanda hichir sey onu kisitlamaz. Biz cocuklarimizi tek basimiza
biiyiitiiyoruz agikgasi. Hala da oyle. Ben gegen yil oglumu stinnet yaptim ve siinnette hicbir
destegi yoktu. Benim ben iki ¢ocugumu, aldim kucagima. Bir yanima bir ¢ocugumu, bir
yanima oteki ¢cocugumu alip biitiin siinnet alisverislerini ben yaptim. Alisverise dahi gelen
olmadi. Benim yammda aymi evde yasamamiza ragmen ¢ocuguma bakan olmadi. Benim,
hep buna, bize su séylendi. Cocuk yaparken bana mi sordunuz. Bizde hep sunu soyledik.
Evet sormadik sizden de yardim istemiyoruz bu sekilde.” (Kadin, 40, Evli)

Engelliler degisik sebeplerden dolay1 gerek sivil, gerekse kamusal sosyal yardimlara ihtiyag
duymaktadir. Bunlarin baginda kendilerinin c¢alismaya muktedir olamamalari, yan isgiicii niteligi
tagimamalar1 gelmektedir. Calismayan bir engelli, mutlak anlamda bagkalarinin maddi destegine ihtiyag
duymaktadir. Bunun yaninda ¢alismaya ¢ok ya da az muktedir oldugu halde emek piyasasinda is
bulamadigi i¢in issiz kalan engelliler de olabilmektedir. Issiz engelliler de is bulamadiklari siirece basta
devletin sosyal yardimlari olmak {izere toplumun destegine ihtiya¢ duymaktadirlar. Yoksa onlar da aym
isglicli niteligi tagimayan engelliler gibi hayatlarm idame ettirememe sorunuyla karsi karsiya
kalabilmektedirler. Kendi kendilerine hicbir surette yeterli olmayan bakima muhtag engelliler de basta
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kamu kurumlar1 olmak iizere sivil toplum Orgiitlerinin, sosyal ¢evrenin ve ailenin maddi-manevi
destegine ihtiya¢ duymaktadirlar (Seyyar, 2015: 60).

3.2. Evde Bakim Hizmetlerinin Ekonomik Yonii

Evde bakim hizmetlerinin kamu kaynaklariyla finanse edilmesi, saglik giderlerinin kontrol altina
alimmas1 ve yatakli tedavi hizmetleriyle ilgili giderlerin azaltmasi i¢in 6nemlidir. Bazi iilkelerde evde
bakim hizmetlerinin sosyal giivenlik sistemlerinin kapsaminda olmamasi sonucunda, ailelerin bu
hizmetleri kendi kaynaklar ile 6demek zorunda kalmasi ailelerin oldukg¢a yiiksek maliyetlerle kars
karsiya kalmasina neden olmaktadir. Bu durumda, maddi agidan gii¢lii olmayan kisiler evde bakim
hizmetleriyle ilgili gereksinimlerini tam olarak karsilayamamaktadir ve kisiler arasinda esitsizlikler
ortaya ¢ikmaktadir (Ozer ve Santas, 2012: 102).

“Bilet saticiligi yapiyorum. 15-16 yil oldu bu isi yapali. Bagkur 6dedim emekli oldum. O
yiizden o sekilde gecimimizi yapiyoruz. Esim de iste insaat bekg¢iligi yapiyor o da bazen
oluyo bazen olmuyo, is bulamadigi ¢ok zaman geciyo yani ii¢ dort ay gegiyo iste biz de bu
maagla boyle idare etmeye ¢alisiyoruz. Benim engelli maasim bu ige basladigim giin bitti.
Cuinkii sigortali oldugu icin hem de ordan maas ikisi bir arada olmuyomus o yiizden
kestiler” (Kadin, 50, Evli)

Aile gereksinimlerinin gelir durumuna gore farklilik gosterdigi sdylenebilir. Bu sonug ise, ¢alismayan
ailelerin ekonomik durumlarinin zaten iyi olmamasi ve buna engelli ¢ocugun ihtiyaclarinin ve
gereksinimlerinin eklenerek artmasi ailelerin maddi gereksinimlerini arttiran bir neden oldugunu
gostermektedir. Genellikle calismayan ebeveynin evde cocukla birlikte vakit gegirmesi ve c¢alisan
ebeveynin ise tim c¢alisma sorumlulugunu tstiine almasi ailede kesin bir is bolimiini
gerektirebilmektedir. Bu durumda aile isleyisi ile ilgili sorunlara yol agabilmektedir. Bu ailelerin
ekonomik giigsiizliikleri nedeniyle gerekli yardimi ve destegi alamamalarina neden olabilmektedir
(Kaytez, Durualp ve Kadan, 2015: 209).

Muhtaclik degerlendirmesi, 2022 sayili Kanun kapsaminda engellilerin muhtaclik degerlendirmesi
hanede yasayan tiim bireylerin gelir, servet ve harcamalari ile nafaka yiikiimliliigii dikkate alinarak
yapilmaktadir. %70 ve tizeri engelli ayligina bagvururken muhtaglik degerlendirmesinde ise yine ayni
sekilde hanedeki tiim bireylerin gelir, servet ve harcamalar1 dikkate alinmaktadir. Bu hesaplamada hane
icinde kisi basina diisen ortalama aylik geliri asgari {icretin aylik net tutarinin 1/3'linden (2018 yil1 i¢in
483,64-TL) az olmas1 gerekmektedir (Aile, Caligma ve Sosyal Hizmetler Bakanligi, 2019).

“Simdi esim emekli ben bi de bakim parasi altyyorum. Eee ikimizin de oldugu i¢in onun
parasiyla benim bakim parasini birlestirdim mi ¢ok rahat geginiyoruz yani. Dort yiiz kira
veriyorum ama benim faturalarim ¢ok klima kullaniyorum ki bu sene kullanmaya bagladim.
Daha énceleri komiir kullaniyodum. Ama artik esim yaslandigy i¢in hani kovay: kaldirmasi
zorlaniyo ondan dolayr bu sene klima yakiyorum yaa (durakliyor) mesela bu ay iki yiiz on
dokuz elektrik geldi. Eee internetim var, ev telefonum var cep telefonum var, dijitiirk 'iim
var. daha sayiyim mi? (kahkaha atiyor). Yani alti tane fatura odiiyorum, alti tane
faturayada her ay nerden baksan 500 TL gidiyo. Eee 500 Tl oraya gidiyo 400 TL de kiraya
gidiyo, bu arada klima aldim 200 de oraya édiiyorum ondan sonra kredi borcum var 150
onu odiiyorum yani giderlerim bu kadar ama gene de geginiyorum Allah ima bin siikiir
olsun. Egsimden dolayr sosyal giivencem oldugu icin tic aylik olan engelli maagsin
alamiyorum ama bakim parasini alabiliyorum. Bakim parasi da zaten bana verilmiyo bana
baktigy icin esime veriliyo iste aylik 890 TL. Toplamda da eve 2200 TL falan geliyo.”
(Kadin, 56, Evli)

Burada goriildiigli gibi, goriisme yapilan evli kadin giindelik yasam kosullarimin énemli bir kismini
olusturan ekonomik duruma ilgkin bilgiler aktarmaktadir. Bu durum hem sosyal politikalar hem de
sosyal hizmetler agisindan engelli bireyin ekonomik finansmaninin yeterli 6l¢iide desteklenmedigini
gostermektedir. Ayrica engelli bireyler her ne kadar belli 6l¢iide ekonomik olarak ihtiyaglar1 karsilansa
da giindelik bakimlarini yine kendi olanaklar1 dogrultusunda karsilamaktadirlar. Bosanmig bir erkegin
yanliz bagina ne sekilde ve nasil bir yagsam siirdiirdiigli asagida su sozlerle belirtilmektedir:
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“Yerimi sattim ben ayagima harcadim. Dedim ayagima harcayayim bir siirii param gitti,
ilaglar ¢ok pahaliydi. Yani sifirladim kendimi ve sonra yesil karta basvurmak durumunda
kaldim ve artik devlet bakiyor bana. Ug ayda bir olan yoksulluk maast aliyorum. Aile ve
Sosyal Politikalar Bakanligi tarafindan veriliyor bu maasim. Yemegimi kendim yapiyorum,
sobami kendim yakiyyorum. Komiirii, odunu kendim kiriyom, kendim yapiyom, kendim
dokiiyom. El sanatlart da var bende. Bunlari pazarliyorum bileklik falan.” (Erkek, 59,
Bosanmis)

Engelli bireylerin bu temada karsilasilan en 6nemli sorunlarinlarindan biri ise gelecekte ailelerinin ve
kendilerinin konumunun hangi durumda olacagi olmaktadir. Engelli bireyin bakimini ¢ogunlukla
kendileri tistlenen ebeveynlerin “yaslilik” ve “maddi durum” olarak belirlenen bu iki 6nemli husustaki
rolleri biiylik onem tagimaktadir. Goriisme yapilan bekar kadinin da ifade ettigi gibi, anne ve babanin
yaslanmasi veya herhangi bir ekonomik birikimin olmamasi1 durumunda engelli bireyin ve ailesinin
bakiminin ne sekilde ve nasil yapilacagi endisesi ortaya ¢cikmaktadir.

“Hani ekonomik problemleri olmayan veya deviet destegi altinda yasayan biriyle
yasadigumiz zaman ve bir de aileniz yaslandigi zaman engelli oluslari var. Hayatlart
boyunca zaten sizinle bir asama kaydediyorlar ya da size bir imkan kalmasi icin miicadele
ediyorlar. Ne zaman elden ayaktan diigiiyorlar o zaman yalniz kalacaginizi diigiiniiyorlar.
Iste benim anneme séyledigimde bu. O zaman kendileri icin yapacagi bir birikim olmali.
Engelli icin yapacaklarimin da artik bir derece oldugu...yani olant paylasmak zorunda
kalyyorlar.” (Kadin, 45, Bekar)

Engelli bireylerin yasliligi, ebeveylerin yasliligi ve bakimlar1 konusu biiyiik 6¢lide engelli bireylerin
birinci derece yakinlari olan kardeslerini de yakindan ilgilendirmektedir. Engelli bireylerin ebeveynleri
kadar kardeslerini de bakim konusu dogrudan ilgilendirmektedir. Oyle ki engelli bireylerin kardeslerinin
giindelik yasantilarmin i¢inde engelli bireyler kendilerini “kaybolmus” ya da “goriinmez”
hissedebilmektedirler.

“Kardegimin yanminda kaltyorum. Kardesim ii¢ aydur issiz anne ve babamin herhangi bir
sosyal giivencesi yok, kazammlart da yok. Babam 78 yasinda, annem de 6yle. Bunlar
bakima muhtag insanlar. Herhangi bir ekonomik yok yani. Sekiz kardesiz yani inanin bu
sekiz kardeginde iki milyar olan bir geliri her ay yok. Hep boyle kendimize bakamadik
kendimize boyle bir rahat hayat saglayabilecek bir imkana sahip olamadik. aAnemize
babamiza da katki sunamadik. Onlar disinden tirnagindan artirip onlara génderebilmenizi
muhtaglar. Kardesimin dort tane ¢ocugu var. Evimiz kira darbogazdayiz.” (Erkek, 46,
Bekar)

Burada ifade edildigi gibi, engelli bireylerin evde bakimi aile bireyleri tarafindan Ustlenilmektedir.
Gerek ebeveynler gerekse kardesler tarafindan bakimui iistlenilen engelli bireylerin en g¢ok ihtiyag
duyduklar1 konunun “ekonomik” kosullarinin giderilmesi yoniinde oldugu saptanmaktadir. Evde
bakimin birinci derece akrabalar tarafindan iistlenilmesi duygusal agidan her ne kadar bir rahatlik
saglasa da engelli birey ekonomik acidan kendisini ailesinden soyutlanmis hissedebilmektedir. Bu
bakimdan hem sosyal bakim hem sosyal hizmet hem de sosyal politikalar konular1 englliler agisindan
onemli konular olarak ortaya ¢ikmaktadir.

3.3. Koruyucu Saghk Hizmetleri Acisindan Sosyal Bakim

Sosyal giivenlik ve bakim hizmetleri agisindan engellilige iliskin ortaya c¢ikan bazi sorular
bulunmaktadir. Bunlar; bakimin {istlenildigi kisinin, bakimi gergeklestiren kisinin vefat etmesi
durmunda ne olacagi, engelli bireyin bagskasina muhtag kalma, ortada kalma endisesi, engelli birey
bakima muhta¢ oldugu i¢in aile bireylerinin disinda bakimimi {istlenecek kimsenin bulunmamasi,
ekonomik bagimlilik ve gecim problem, gelecekte bir is imkaninin olmamasi ve sosyal gilivence
teminatinin yoksunlugu, engelli bireyin hayatta yalmiz kalacagi, ileide yasamlarini nerede ikame
ettirecekleri ve hangi sartlarda siirdiirebilecekleri, anne-babadan bagimsiz ne yapabileceleri olmaktadir
(Uluocak ve Arslan, 2012: 123-124).
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Huzurevlerinin bulundugu yere gore degisimi ve yagam kalitesi standartlar1 da 6nemli bir konu olarak
ortaya ¢ikmaktadir. Ciinkii yasam hakki1 standartlarinin yiikseltimesi engellilerin yaglilik siirecini daha
rahat kosullarda gegirmelerini olanakli kilmaktadir (Gorgiin Baran, 2008: 87-88).

“Gerekirse hergiin disarda yerim kimseye yiik olmam. Yatmadan yatmaya veya banyodan
banyoya evde sey yaparim (!). gerekirse biriyle anlasirim onu kendime sey olarak bakici
olarak tutarim. Devletin verdigi paray! ona éderim. Ikimiz gecinip gideriz béyle kimsesiz
biri sokakta kalmis biri hem yapar, evde pisirir, eder. Gerekirse birimiz kirayi dderiz
birimiz faturalar dderiz, boyle geginip gideriz yani. Hi¢ olmadi, hi¢ yapamadi, gider bir
bakim evine yatarim. Hi¢ olmadi devletin verdigi parayr oraya veririm bakim evine
giderim.” (Kadin, 53, Evli)

[radesi ve ruh yapisi giiclii olan engelliler, fiziki bagimliligin getirdigi olumsuz sartlar1 daha kolay kabul
etmekle birlikte, sabir ve inangla kendi 6zel sartlarina uygun miicadele yontemleri gelistirerek,
karsilastiklar1 engelleri ve giigliikleri, daha basarili bir bicimde agabilmekte ve yenebilmektedir. Umudu
yitirmeden, durumu kendi lehine c¢evirebilen bir insanin basarisinin sirrini, kendi gegmisine ait hayat
tecriibelerinde ve genel olarak giiclii iradesinde gérmek miimkiin olmaktadir (Seyyar, 2013: 215).

“Bir kiiciik arastirma yaptim engellilerin kalabilecegi (111) boyle bakim evleri var diye
arkadaglarla goriistiik, konustuk. Oralart aragtirdim gittim, gordiim. Ama benim oralarda
yvapabilecegimi (giiltiyor) bir tiirlii kanaat getiremedim. Eee ger¢ekten zor bir yagam. (111)
Allah kimseyi diistirmesin ama tabi (111) orda yasayanlarda (u1) onlarin sartlarina uyum
saglayip tabiki yasamak zorundalar yani.” (Kadin, 55, EVIi)

Bakima muhtaglik derecesinin objektif tespiti bakima muhtag engellilerin ¢evre ile kurabilecekleri
diyalog imkanlar1 ve istekleri ile yakindan iligkilidir. Bakim planlar1 ¢ergcevesinde durum tahlil ve
teshiste, bakima muhag¢ engellilerin motivasyonu, morali, azmi, yasama arzusu ve kendi saglik
durumlari ile ilgili sahsi goriis ve yaklasimlari olduk¢a 6nem kazanmaktadir. Bunun i¢in, bazen objektif
olarak benzer fiziksel engellere maruz kalan bakima muhtaglar, farkli motivasyon ve ruh yapilarindan
dolayi, fiziki engelleri, farkli sekillerde ve derecelerde algilamakta ve subjektif dgerlendirmelerde
bulunmaktadirlar (Seyyar, 2015: 359).

“Engelli maast aliyyorum daha yeni basladik zaten, onlara soylemedik ama ¢iinkii biliyoruz
zaten geyler onlar derken ¢ocuklar, ¢ocuklara séylemedik. Ciinkii onlarda beklerler
benden. Esimin de bi emekli maagsi var onla geginip duruyoruz. Simdi maas aliyoruz ben
kartla ¢ekiyodum bankadan onun iizerine zaten para ben ¢ekiyodum hepsini aliyodu
elimden bakim ayligi esimin iizerine o bakiyo diye aldim. Gergekten de evde benle o variz
yani. 1500-2000 e yakin aliyoruz ikimiz ama yetmiyo. Kira 500 bi de seyy mesela oglan
calisiyo eve hi¢ para girmiyo mesela ondan yani o hep biraya yatirtyo. Isi biraksin simdi
anne sigara parast (!). evden geginiyo zaten ¢camasirt herbigeyi yikaniyo, yemegini yiyo.
Kiiciik oglan zaten kendi igi, gciicii var. ama o da sagolsun bizden bekliyo yine biseyler.”
(Kadin, 50, Evli)

Hasta, yasl, engelli yakinin bakimi, genel olarak ruh sagligi ile iliskili yonleri olan bir durumdur. Ruh
saglig1 ile hasta, yaslh, engelli yakinin 6zellikleri, bakim verenin 6zellikleri ve sosyal destek anlamli
iligkiler gostermektedir. Seve-istege iistlenilen ve adeta adanmislikla baslanan bu gorev ve sorumluluk,
gerekli destek alinamazsa bir siire sonra aile iiyelerinin ruh sagliklarinin bozulmasi, titkenmislik, sosyal
izolasyon vb. riskleri beraberinde getirmektedir. Bu nedenlerle de sosyal destek ve koruyucu ruh saglig
onemli hale gelmektedir (Dokmen, 2012: 28).

“Anne ve babamin dlmesini niye kabullenemiyorsun? iste sana baktiklari i¢in mi? Haywr
ben sevdigim insanlart kaybetmek istemiyorum. O yiizden belki de asik olmaktan da
sevmekten de cok korkuyorum. Insallah benim hayatima daha kendi kurallarinin icerisinde
olan bir insan girsin. Neden olmasin ben bu konuda gii¢ sarf edebilirim. Ailem kabul etmese
dahi ben bu konuda miicadele edebilivim. Yeter ki o giiveni versin ki ben ailemin karsisinda
cevaplayamadigim bir soru kalmasin veya onlara karsi ¢iktigimda bunu onlara
kanitlayabileyim. Kahretsin keske ekonomik gii¢c bu sekilde olmasaydr maddi problemler
olmasaydi.” (Kadin, 43, Bekar)
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Engelli yash bireylerin ¢ocuklarinin bakim verme nedenleri; duygusal yakinlik, baglilik, yaslh bireyden
gegmiste aldig1 destek ve yardimin geri 6denmesi ya da minnettarlik duygusu, bakim alanin hasta
roliinde olmasi nedeniyle gereksinimlerini karsilayamamasi, “aile dayanigsmasi” ve “evlat olma
sorumlulugu” gibi toplumsal degerlerdir. Bununla birlikte, bireylere kendi yakinlari tarafindan bakim
verilmesi fiziksel ve psikolojik olarak yaslilarin iyilik halini olumlu etkilese de, yasl bakimi veren
kisilerin %36’smin bakim vermede yetersiz kaldiklar1 da ifade edilmektedir (Karahan ve Islam, 2013:
55-56).

Huzurevinde yasayan ve evde bakim hizmeti alan yashlarda yalmizlik diizeyinin miimkiin olan en alt
diizeye cekilebilmesi icin ¢ocuklari ve ¢esitli aile bireyleri gibi akrabalarinin yaslilar ile daha fazla vakit
gecirmeleri icin piknik, cay toplantilarinin yapilmasi, yaslilarin toplum igerisinde yer alabilecekleri
ortamlara aileleri ve kurumlar tarafindan yonlendirilmeleri onerilmektedir. Huzurevinde yasayan
yaslilarin sosyal destegini arttirmak i¢in ailelerinin, arkadaslarinin sik ziyaret etmesi, yaslilara 6zel gezi,
etkinlik vb. aktivitelerin diizenlenmesi 6nerilmektedir (Ozgelik ve Altay, 2017: 14).

4.  SONUC

Engelli cocugun saglikli biiyiitiilmesi ve gelisebilmesi icin aile i¢indeki rollerin yeniden yapilanmasi
gerekebilir. Eger aile, cocuk dogmadan 6nce sagliksiz fonksiyonlara sahipse bu durum ailenin yeniden
yapilanmasi ve varolan sorunlarin ¢oziimlenmesi yoniinde calismalarin yapilmasini zorunlu hale
getirecektir. Aile iiyelerinin sorumlulugu, liyelerin iletisim iligkileri, statiileri ve bu statiilerden beklenen
rollere gore degismektedir. Beklentiler dogrultusunda, anne babalarin rollerini yerine getirirken gii¢liik
¢ektikleri konularda yardimer olmak gerekir. Cocugun engelinden dolayi, aile i¢inde meydana gelen
veya ailenin ¢evresiyle iligkilerinde karsilagtigi giicliikleri ortadan kaldirabilmesinde ve sorunlarla basa
cikabilmesinde sosyal hizmet uzmani, rehberlik, gii¢ verici ve danismanlik rolleriyle ailelere yardime1
olabilir. Sosyal hizmet uzmani, aile iyelerinin yeteneklerini ve kaynaklarini kullanmak igin
(gliclendirme) onlar tesvik eder, engelli ¢ocugun bakimi, tedavisi ve ¢evre ile olan iliskilerinde
gerginlik yasanan konularda ailelerin bu endise veya duygusal catigmalarinin ¢6ziimlenmesi
konularinda yardime1 olmaktadir (Ozsenol vd., 2003: 163).

Engellilerin ve ailelerinin tim alanlarda yasam kalitesinin daha olumsuz bir sekilde gerceklestigini
degerlendirmek miimkiindiir. Anneleri, engelli ¢cocuklarinin bakim sorumlulugundan belirli bir siire
kurtarmak, sadece kendilerine ayirdiklari kaliteli zamanlar i¢in firsat yaratmak ve toplumsal yasama
katilimlarini1 saglamak, yasam kalitelerinin yiikselmesini ve hayata daha olumlu bakmalarin
saglayabilir. Egitimli bakici kisiler tarafindan engelli ¢ocuk annelerine, cocugunun giinliik yasaminda
bakim destegi hizmeti verilmeli, sosyal destek saglanmali ve bunun devlet tarafindan
kurumsallagtirilmasi igin gerekli tedbirler alinmalidir (Canarslan ve Ahmetoglu, 2015: 26).

Aym sekilde engelli bireyin evde bakimi, aile i¢in hem kendi i¢inde hem de cevresel faktorlerle
kusatilmig bir konu olmaktadir. Engelli bireylerin aileleri ve kendileri bakim kosullar1 hususunda
yalnizlagtirilmakta, yiik ailenin ve engelli bireylerin kendilerinin tistiine kalmaktadir. Engelli bireylerin
ekonomik anlamda 2022 kapsamindaki maaslarinin giincel durumu ise, yasam kalitesini sekteye ugratan
en biiyiik problem olmaktadir. Engelli bireylerin ailelerinin gelir durumuyla 6zdeslestirilerek birey
olarak ihtiyaclarinin 6niiniin kesilmesi sosyolojik olarak toplumdan 6tekilestirmenin farkli bir yoniinii
gostermektedir.
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