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OZET

AYKARA, Aslihan. Zihinsel Engelli Kardese Sahip Bireylerin Yasantilarinin
Degerlendiriimesi. Doktora Tezi. Ankara, 2015.

Bu arastirma, zihinsel engelli kardese sahip bireylerin yasantilarina iliskin
algilarini belirlemeye ve sosyal rol kurami acisindan yasadiklari sorunlarla ilgili
ne gibi bas etme stratejileri gelistirdiklerini ortaya koymaya yonelik olarak

gerceklestirilmigtir.

Arastirma, Ocak 2012-Ocak 2015 tarihlerinde Ankara’da gerceklestirilmistir.
Nitel desende tasarlanmis olan bu arastirmada, fenomenolojik yaklasim temel
alinmistir. Arastirmada kartopu ornekleme yoluyla 19 kadin ve 9 erkek toplam
28 zihinsel engelli kardese sahip bireyden yari yapilandiriimis derinlemesine

gorusmeler yoluyla toplanan veriler, tematik analiz ile ¢cozimlenmistir.

Arastirma sonucunda zihinsel engelli kardese sahip bireylerin yasadiklari en
belirgin gucluklerin engelli kardeslerinin toplumsal cinsiyet rollerine ve bakim
yukine, ebeveynlerinin ilgisizligine, sosyal c¢evrenin olumsuz tutum ve
davranislarina iliskin oldugu ortaya cikmistir. Yasadiklari tim bu sorunlar
toplumsal cinsiyet rolleri ile baglantilidir ve dolayisiyla kiz ve erkek kardeslerin

birbirinden farkl yasantilara sahip oldugu goértulmektedir.

Ulasilan bu sonugclara iliskin olarak, toplumsal cinsiyet esitligine, aile igcinde
ustlenilen rollerin adil dagilimina, toplumun engelli bireylerin ve ailelerinin sorun
ve gereksinimleri konusunda bilinglendiriimesine yonelik sosyal hizmetin mikro,

mezzo ve makro dizey uygulamalar gcercevesinde Oneriler gelistirilmistir.

Anahtar Sozcukler: Zihinsel engelli kardes, yasanti, toplumsal cinsiyet rolleri,

sosyal rol kurami, bas etme stratejileri, sosyal hizmet.
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ABSTRACT

AYKARA, Aslihan. Assessment of Experiences of Individuals with Mentally
Handicapped Siblings. Ph. D. Dissertation. Ankara, 2015.

This study had been conducted with the aim of determining the perception of
experiences of individuals who have mentally handicapped siblings and what
kind of coping strategies the came up with in the face of problems from the point

of gender approach and social role theory.

The field research had been conducted between January 2012 and January
2015 in Ankara. The research which used qualitative research pattern is based
on phenomenological approach. Qualitative data retrieved from 28 individuals
(19 female and 9 male) via semi structured questionnaire had been analyzed
with the technique of thematic analysis. As a result of the research, it is found
out that the most significant difficulties that individuals with mentally
handicapped siblings were related with their gender, the burden of providing
care, indifference of parents and negative attitudes and behaviors of social
environment. All of these problems are related with the view towards gender so

female and male siblings had been observed to have different experiences.

Related to these findings, suggestions at micro, mezzo and macro level
applications of social work in terms of gender equality, fair distribution of family
roles and awareness about the problems and needs of disabled individuals and

their families at societal level had been proposed.

Key Words: Mentally handicapped sibling, experience, gender roles, social role
theory, coping strategies, social work.
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Sonug ve Oneriler



BOLUM 1
GIRIS
insan sosyal bir varliktir. Bu nedenle bireylerin icinde bulunduklari durumu
anlamaya calisirken, onlarin cevreleri ile birlikte degerlendiriimeleri 6nem
tasimaktadir. Bireylerin sahip olduklar ¢evresel 6zellikler, farkli durumlar icinde

bulunmalarina neden olmaktadir. Bu nedenle sosyal hizmet acgisindan “cevresi

icinde birey” anlayisi dnemli bir yere sahiptir.

Zihinsel engelli kardese sahip bireyler icin de ayni durum s6z konusudur. Bu
bireyler, sosyal, kdiltirel, ekonomik ve psikolojik acidan bircok sorun
yasayabilmektedir ve onlarin yasadiklari sorunlar, aslinda iginde bulunduklari
toplumun tamamini ilgilendirmektedir. Bu nedenle zihinsel engelli kardese sahip
bireylerin yasantilarina iliskin algilamalarinin ve yasadiklari gucliklerle bas
etme yollarinin anlasilabilmesi 6nemlidir. Zihinsel engelli bir kardese sahip olma
durumu, bu bireylerin icinde bulunduklari ¢cevre ile birlikte ele alinmasi gereken
bir konudur. Zihinsel engelli kardese sahip bireylerin ¢cevreleri ile ifade edilmek
istenen, onlarin aile ortami, akrabalari, komsulari, egitim ve is yasamindaki
arkadaslari ve aslinda sosyal yasamlarinda iletisim halinde olduklari tim
bireylerdir. Bu bireylerle olan etkilesimleri nedeniyle, zihinsel engelli kardese

sahip bireylerin yasantilari farklilasabilmektedir.

Cevresi icinde birey ifadesi sosyal hizmet agisindan 6nemli yaklasimlardan biri
olan eko-sistem yaklasiminin temelini olusturmaktadir. Yine kdklerini eko-sistem
yaklasimindan alan ve toplumsal cinsiyet rollerine vurgu yapan sosyal rol
kurami, bireylerin yasadiklari cevrenin kultirel 06zelikleri ve kendilerine
cinsiyetleri dolayisiyla yuklenen rollere vurgu yapmasi acgisindan uzerinde
durulmasi gereken konulardir. Bireyin icinde yasadigi toplumun kultirel
Ozelliklerinin ve kendisine yuklenen rollerin de bu kapsamda ele alinmasi
gerektigi g6z 6nunde bulunduruldugunda, toplumsal cinsiyet rollerinin ve sosyal
rol kuraminin eko-sistem yaklasiminin igcinde yer alan 6énemli pargalar oldugu

acikca gorulmektedir.

Bireylerin yasantilari, icinde bulunduklari toplumun kultirel 6zellikleri ve bu

dogrultuda onlara yuklenen roller ile baglantiidir. Toplum icinde kadin ve



erkegin toplumsal cinsiyet dogrultusunda Ustlendigi roller g6z ©6ninde
bulunduruldugunda, bu kardeslerin cinsiyetlerinin de kardesleriyle ilgili
deneyimleri ile yakindan baglantili oldugu disuntlmektedir. Bu nedenle zihinsel
engelli kardese sahip bireylerin yasadiklari guclikleri anlamada, sosyal rol

kurami 6nemli bir yere sahiptir.

Bu tez calismasinin temel amaci zihinsel engelli kardese sahip bireylerin
yasantilarina iligskin algilarini belirlemek; yasadiklari sorunlarla ilgili ne gibi bas
etme stratejileri gelistirdiklerini ortaya koymak; toplumsal cinsiyet rollerine vurgu
yapan sosyal rol kurami acisindan bu yasantilarini ve bas etme stratejilerini
anlayabilmektir.

Calismada, arastirmaci tarafindan hazirlanan yari yapilandiriimis gortisme
formu ile sosyal rol kurami agisindan zihinsel engelli kardese sahip bireylerin
yasantilarina ve yasadiklari gucluklerle bas etme stratejilerine iligskin 6zellikleri
belirlenmeye calisiimistir.

Bu cercevede, oOncelikle arastirmanin problemi, amaci, 6nemi, tanimlari,
sinirhiliklari, stire ve olanaklari konularina yer verilmistir. Daha sonra, "Kuramsal
Cerceve" bolumunde konu hakkinda genel bir gergeve cizilebilmesi agisindan
oncelikle engellilige iliskin genel bilgilere yani kisaca engellilik tanimlari,
nedenleri, zihinsel engellilik gibi konulara deginilmis, arastirmanin temel
yaklasimi olan sosyal rol kuramina iligkin bilgilere yer verilmistir. Son olarak,
zihinsel engelli kardese sahip bireylerin yasantilarinin anlasilabilmesi agisindan
toplumsal cinsiyet dogrultusunda aile iginde Ustlendikleri roller, engelli bir
kardese sahip olduklarini 6grendikten sonra yasadiklari duygular, aile iliskileri,
sosyal cevre iligkileri, yasadiklari guclikler, gelecek endisesi ele alinmis ve bu
bireylere yonelik hizmetlerin daha iyi anlasilabilmesi acisindan, yasadiklari
gucliklerle bas etme stratejilerine ve zihinsel engelli kardese sahip bireylere
yonelik sosyal hizmet uygulamalari konusuna yer verilmigtir. Daha sonra
arastirmanin yontemi, analizi ile arastirmadan elde edilen sonuc¢ ve onerilere

yer verilmigtir.

Zihinsel engelli kardese sahip bireylerin yasantilarini, yasadiklari guclukleri ve
bu gucluklerle bas etme stratejilerini sosyal rol kurami agisindan ele almaya



yonelik olarak yapilmis bu tez calismasinin, bu bireylerin yasantilarini kendi
algilamalari dogrultusunda anlamaya ve gereksinimlerini yine kendi bakis
acilariyla belirlemeye yonelik olmasinin, literatirdeki bilgi boslugunu 6nemli
Olcide dolduracagi dusunulmektedir. Bununla birlikte konuya iliskin olarak
sosyal politika ve sosyal hizmet agisindan somut olarak gelistiriimis ¢6zum
Onerilerinin eksikligi, bu tez calismasinin énemli bir 6zelligidir ve bunun da
zihinsel engelli kardese sahip bireylerin yasadiklar gucliklerin ortadan

kaldiriimasinda énemli bir yere sahip oldugu dusunilmektedir.
1.1. ARASTIRMANIN PROBLEMI

Turkiye'de zihinsel engelli bireylerin azimsanamayacak bir sayidadir. Turkiye
Engelliler Arastirmasi (2002) sonuclarina gore; toplam engelli nidfusunun
1.772.315 kisi oldugu, engelli olan nifusun toplam nifus icindeki oranin %
12.29 ve engelli gruplar icinde zihinsel engellilerin %18.6 (331.215 kisi) orani ile
ikinci sirada yer aldigi saptanmistir. Dolayisiyla, bu durum zihinsel engelli
bireylerin aile ve sosyal cevreleri konusunun ©Onemini de gundeme

getirmektedir.

Zihinsel engellilik, bireyin kendisinin ve yakinlarinin yasaminda 6nemli etkilere
yol acan bir durumdur. Tim aile Gyeleri ve aile iligkileri engel durumundan
onemli oOlgcude etkilenmektedir. Sosyal hizmette cevresi iginde birey ilkesi
esastir. Ayni sekilde engelli bireylerin de, icinde bulunduklar fiziksel ve sosyal

cevre ile birlikte distnulerek durumlarinin degerlendirilmesi gerekmektedir.

Ailede zihinsel engelli Uyeyle en ¢ok etkilesim icinde bulunan ve hatta ¢ogu
zaman bakimindan sorumlu olan kardesler daha fazla etkilenen kisilerdendir.
Engelli bir kardesle buyime, engeli olmayan kardeslerin gunlik yasamlarinda
pek cok yobnden degisiklige yol acmakta, guclikler yasamalarina neden
olabilmektedir. Turkiye'de engelli bireylere yodnelik hizmetler ¢ogu zaman
sorunlarin ¢6zulmesi ve gereksinimlerin karsilanmasi konusunda yetersiz
kalabilmektedir. Bu durumda ise, ailelere o6nemli go6revler dismektedir.
Kurumlarin sagladigi hizmetlerin yetersiz kaldigi durumlarda, bu gereksinimleri

aile karsilamaya calismaktadir. Bu noktada, ailenin 6nemli bireylerinden olan



kardeslere buyuk roller dusmektedir. Bu da kardeslerin cesitli gucluklerle karsi
karsiya kalmasina yol acabilmektedir.

Tarkiye'nin toplumsal yapisi ve aile yapilari géz 6niinde bulunduruldugunda ve
kadin ve erkeklere bicilen roller dastunuldigunde, kiz ve erkek kardeslerin, aile
icinde engelli kardeslerine iligkin ytklendikleri rollerin ve bakim yuku konusunun
g6z onudnde bulundurulmasinin biydk bir 6nem tasidigr gorilmektedir. Bu
nedenle, zihinsel engelli kardesi olan bireylerin yasantilarinda toplumsal cinsiyet
rollerinin ve sosyal rol kuraminin yerinin daha iyi anlasiimasina yoénelik
calismalarin yapiimasi gerekmektedir. Bu iki yaklasim, aslinda gevresi icinde
birey ifadesinin vurgulandigi eko-sistem yaklasimindan ayri dasinilemeyecek
onemli iki yaklasimdir. Dolayisiyla, zihinsel engelli kardese sahip bireylerin
yasantilarina bu yaklasimlar acisindan bakilmasi bir gerekliliktir. Boylelikle
kadin ve erkek kardeglerin ne tir yasantilara sahip olduklari ve ne gibi sorun ve
gereksinimlerinin oldugu tespit edilebilecek, ayri ayri ¢ézim yollari Uretiimesi

yolunda adimlar atilabilecektir.

Konuyla ilgili literattire bakildiginda, dogrudan kardeslerinin kendi yasantilarina
iliskin distncelerine yonelik calismalarin sinirli oldugu gorilmektedir. Bu
acidan, kardeslerle ilgili yapilacak arastirmalarda, yasantilarini nasil
algiladiklarinin, yasadiklari gugluklerin, bu gugliklerle bas etme yollarinin,
¢6zim Onerilerinin ve sosyal hizmet bakis acisinin Gzerinde durulmasi énemlidir
ve bu nedenle bu konuya daha fazla agirlik verilmesi gerekmektedir. Bireylerin
bu yasantilarini kendi algilamalari dogrultusunda degerlendirmeleri 6nemlidir.
Bu sayede neye gereksinim duyduklarnt kendi ifadeleri dogrultusunda
belirlenebilecektir. Dinyada ve Turkiye'de bu konuya iliskin literattre
bakildiginda, hem yeterince calisma yapilmamis oldugu, hem de yapilan
arastirmalarin  sonucunda somut ¢O6zum yollari gelistirmeye yonelik

uygulamalarin gerceklestirilemedigi gorilmektedir.

Bu arastirmanin problemi, toplumsal cinsiyet rollerine vurgu yapan sosyal rol
kurami dogrultusunda zihinsel engelli kardese sahip bireylerin yasantilarini nasil

algiladiklarinin ve yasadiklari gugliklerle bas etme stratejilerinin belirlenmesine



olan gereksinim ve bu dogrultuda yasadiklari gucliuklere iliskin olarak

gelistiriimesi gereken ¢6zim oOnerileridir.
1.2. ARASTIRMANIN AMACI

Bu arastirmanin temel amaci zihinsel engelli kardese sahip bireylerin
yasantilarina iliskin algilarinin belirlenmesi; yasadiklari gugcltklerle ilgili ne gibi
bas etme stratejileri gelistirdiklerinin ortaya konmasi; bu yasantilari ve bas etme
stratejileri acisindan toplumsal cinsiyet rollerine vurgu yapan sosyal rol

kuraminin yerinin anlasilabilmesidir.

Bu genel amac¢ kapsaminda, arastirmanin amaclari asagidaki sorularla ifade
edilmigtir:

Zihinsel engelli kardese sahip bireyler, yasantilarini  nasil
algilamaktadirlar?

Zihinsel engelli kardese sahip bireylerin, yasadiklari gucliklerle bas etme

stratejileri nelerdir?
1.3. ARASTIRMANIN ONEMi

Zihinsel engelli kardese sahip bireylerin yasantilarinin ve yasadiklari gucliklerle
bas etme stratejilerinin belirlenmesine gereksinim duyulmaktadir. Bilimsel
arastirmalarla bu bilgilerin  edinilmesi ve yasanan olumsuzluklarin
saptanmasiyla, bunlarin  ¢d6zimine yoOnelik Oneriler ve hizmetler
gelistirilebilecektir. Bu nedenle, bu bireylerin, yasantilarina iliskin olarak kendi
algilamalarina ve degerlendirmelerine yer verilmesi ©6nemlidir. Ayrica bu
bilgilerin sosyal rol kurami acgisindan degerlendiriimesi 6nemlidir. Toplumlarin
kalturel 6zelliklerinin, kardeslerin aile iginde ustlendikleri roller acisindan
oneminin anlasiimasi dnemlidir. Bu nedenle bu arastirmanin zihinsel engelli
kardese sahip bireyler icin yapilacak calismalarda yol gosterici olabilecegi

dusunulmektedir.

Tdm bu boyutlarin sosyal rol kurami agisindan incelenmesiyle, zihinsel engelli
kardese sahip bireylerin icinde yasadiklar toplumda gereksinimlerinin
karsilanmasina ve sorunlarinin ¢6zimine yonelik daha verimli ve etkili

hizmetlerin  gelistiriimesi  saglanabilecektir.  Boylelikle, sosyal hizmet



uygulamalar acisindan da, zihinsel engelli kardese sahip bireylere yonelik
olarak birey, aile, grup, Orgit, topluluk ve toplum bazinda gerceklestirilebilecek

calismalarin netlik kazanmasi saglanabilecektir.

Sosyal hizmet uzmanlarinin, zihinsel engelli kardese sahip bireylerin sorun ve
gereksinimlerine yonelik gelistirecekleri midahalelerde, dogrudan bu bireylerin
duygu ve dusuncelerinden yola c¢ikmalar, uygulamalarin verimliligini ve

islevselligini artiracaktir.

Ayni zamanda cevresi icinde birey ilkesi agisindan da bakildiginda, sosyal rol
kurami cercevesinde bdyle bir ele alisin faydali olacagi dustnulmektedir. Bu
nedenlerle arastirmanin, hem bu alanda ¢alisan sosyal hizmet uzmanlarina ve
arastirmacilarina, hem yeni politikalarin Gretilmesine, hem de zihinsel engelli
Uyeye sahip aile bireylerine katkida bulunacag distuntlmektedir. Dolayisiyla bu
arastirmanin, hem kuramsal agidan, hem de uygulama agisindan alana katkida

bulunacag! dusunulmektedir.
1.4. ARASTIRMANIN TANIMLARI

Zihinsel Engelli Kardese Sahip Bireyler: Zihinsel engelli kardese sahip, on
sekiz yasini doldurup on dokuz yasindan gun almis olan, engelli kardesi ile ayni
evde yasayan, engelli olmayan bireylerdir.

Zihinsel Engelli Kardese Sahip Bireylerin Yasantilari: Zihinsel engelli
kardese sahip bireylerin engelli kardesleriyle baglantih olarak yasadiklar
deneyimlerin, gelecege iliskin duygu ve dusincelerinin ve yasadiklar

gucliklerle bas etme stratejilerinin tumudur.

Zihinsel Engelli Kardese Sahip Bireylerin Bas Etme Stratejileri: Zihinsel
engelli kardese sahip bireylerin zihinsel engelli bir kardese sahip olmaktan
dolay! yasadiklari gucluklerle bas etmeye yonelik olarak kullandiklari problem
odakh (sosyal yardim ve hizmetler) ve duygusal odakli (dini inang¢, olumlu
dustnebilme becerisi, 6zglven, kardes sevgisi, egitim durumu, sosyal destek)

bas etme yollaridir.



1.5. ARASTIRMANIN SINIRLILIKLARI

Zihinsel engelli kardese sahip bireylerden, vyalnizca ulasilabilenler yani
gorusmelerin gerceklestirildigi tarih arahginda Ankara ili icinde olanlar ve

yalnizca gonullu olanlar ile gérisulebilmis olmasi arastirmanin bir sinirhhgidir.



BOLUM 2

KURAMSAL CERCEVE

Zihinsel engelli kardese sahip bireylerin yasantilarini nasil algiladiklarini,
yasadiklari gucliklerin neler oldugunu ve bunlarla bas etme stratejilerinin neler
oldugunu, bu yasantilari acisindan toplumsal cinsiyet rollerine vurgu yapan
sosyal rol kuraminin yerini anlamak amaciyla gercgeklestiriimis olan bu tez
calismasinda, literatir taramasina dayall bazi konulara yer verilmesi uygun

goralmustar.

Oncelikle, engellilige ve zihinsel engellilige iliskin olarak bazi genel bilgilere yer
verilmistir. Bunlar engelliligin tanimlari, engel tdrleri, zihinsel engelliligin
tanimlari, zihinsel engelliligin turleri, engel nedenleri, engellilige iliskin modeller
gibi konulardir. Bu bilgilere yer verilmesinin nedeni, engelli bireylerin sahip
olduklari bazi 6zelliklerinin ve bu 6zelliklerinin yasantilarina yansimalarinin
anlasiimasiyla, bu bireylerin engelli olmayan kardeslerinin yasantilarina iligkin
bazi konularin da anlasilabilmesine temel olusturabilmektedir.

Daha sonra, tez calismasinin temel kuramsal yaklasimi olan sosyal rol
kuramina ve temel kavramlarina yer verilmis, zihinsel engelli kardese sahip

bireylerin yasantilari bu yaklasimlar acisindan ele alinmistir.

Zihinsel engelli kardese sahip bireylerin yasantilarn acisindan, aileleriyle ve
sosyal cevreleri ile iligkileri, zihinsel engelli bir kardese sahip olduklarini
ogrendikten sonra yasadiklari duygular, aile icinde engelli kardeslerinin bakim
yukune iliskin olarak Ustlendikleri roller, yasadiklari guclikler, gelecek endisesi
ve bas etme stratejileri bu tez calismasinda Onemli ozellikleri olarak ortaya
ctkmistir. Bu nedenle bu konulara iligkin literattr bilgilerine yer verilmistir.

Zihinsel engelli kardese sahip bireylerin yasadiklari gucliklerle bas etme
stratejileri ise problem odakh ve duygusal odakll bas etme stratejileri olarak ele
alinmig, arastirma sonucunda problem odakli bas etme stratejileri sosyal yardim
ve hizmetlerden yararlanma durumlari, duygusal odakli bas etme stratejileri ise

dini inang, olumlu distinebilme becerisi, 6zguven, kardes sevgisi, sosyal destek



ve egitim olarak bulunmustur. Bu nedenle bu bdlimde son olarak bu konulara

yer verilmesi uygun gérulmastur.

Zihinsel engelli kardese sahip bireylerin yasantilarini, yasadiklari guclukleri ve
bu gucliklerle bas etme stratejilerini belirlemeye yonelik olarak yapilmis bu tez
calismasinin da, literatirde bu konuya iliskin yer alan bilgiler gz 6niinde
bulunduruldugunda, bu bireylerin yasantilarini kendi algilamalari dogrultusunda
anlamaya ve bu yasantilar agisindan toplumsal cinsiyet rollerine vurgu yapan
sosyal rol kuraminin yerini anlamaya yonelik bilgi boslugunu doldurmasi

acisindan 6nem tasidigl dusunulmektedir.
2.1. ENGELLILIGE VE ZIHINSEL ENGELLILIGE iLISKIN GENEL BILGILER

Calismanin  bu boéliminde, zihinsel engelli kardese sahip bireylerin
yasantilarinin, yasadiklari gucluklerin ve kardesleriyle iliskilerine dair 6zelliklerin
daha iyi anlasilabilmesi acisindan engellilie ve zihinsel engelli bireylere iligkin
bazi bilgilere ve Turkiye'de ve dinyada engelli bireylere yonelik yasal
diizenlemelere kisaca yer veriimektedir. ilgili literatiire bakildiginda, engellilige
iliskin pek c¢ok tanimin yapimis oldugu gorilmektedir. Calismanin bu
boliminde, yapilan bu tanimlardan bazilarina yer verilmektedir. Tanimlarda
gecen “0zur-6zurli-6zarlalik-sakat-sakathk” gibi terimler, tanimlari oldugu gibi
verebilmek acisindan dedgistiriimemis olmakla birlikte, calismanin genelinde

“engelli” ifadesinin kullanilmasi tercih edilmistir.

Birlesmis Milletler Engellilerin Haklarina liliskin Sézlesme (2009)'de “engelli
kavrami, diger bireylerle esit kosullar altinda topluma tam ve etkin bir sekilde
katilimlarinin 6ntinde engel teskil eden uzun sdreli fiziksel, zihinsel, diusinsel ya
da algisal bozuklugu bulunan Kkisileri icermektedir” denilmektedir.01.07.2005
tarinli5378 Sayili  Ozirluler ve Bazi Kanun ve Kanun Hukminde
Kararnamelerde Degisiklik Yapilmasi Hakkindaki Kanun’a gore; “dogustan veya
sonradan herhangi bir nedenle bedensel, zihinsel, ruhsal, duyusal ve sosyal
yeteneklerini ¢esitli derecelerde kaybetmesi nedeniyle toplumsal yasama uyum
saglama ve gunluk gereksinimlerini karsilama gucltkleri olan ve korunma,
bakim, rehabilitasyon, danismanlik ve destek hizmetlerine ihtiya¢ duyan kisiye
O0zurli denilmektedir’. Bu tez calismasinda ise engelli bireyler, “bedensel,
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zihinsel veya ruhsal bazi farkliliklarindan dolayi, sosyal islevselliklerini toplumun
diger uyeleri kadar yerine getiremeyen ve gerekli destek hizmetlerinin
saglanmasiyla sosyal islevselliklerini yeniden kazanabilecek ve toplumla

batinlesebilecek olan bireyler” olarak gorulmektedirler.

Engel tirleri genel olarak fiziksel engelliler (gdrme engelliler, isitme engelliler,
konusma engelliler, bedensel engelliler), zihinsel engelliler ve duygusal
engelliler olarak siniflandirimaktadir. Turkiye’de nufusun %12.29'unu engelliler
olusturmaktadir. Bunlarin %2.60'1 bedensel engelliler, %0.48’i zihinsel engelliler,
%9.21'i ruhsal ve duygusal ve siiregen hastaligi olanlardir (Turkiye Ozirluler
Arastirmasi, 2002). Zihinsel engelin tirine gore, engelli bireylerin kardeslerinin
yasadiklar guclukler degisiklik gdsterebilmektedir. Bu konuya iliskin bazi

arastirma sonuclarina ¢alismanin ilerleyen bolumlerinde yer verilmektedir.

Bu tez calismasinda zihinsel engelli kardese sahip bireylerin ele alinmasi
nedeniyle, diger engel turlerinin timunin ayrintili bicimde ele alinmasinin
yerine, zihinsel engellilik konusuna agirlik verilmektedir. Engelli tanimlarindaki
durumun bir benzeri de zihinsel engelli tanimlarinda yasanmaktadir. Zihinsel
engelliligin kesin bir tanimi bulunmamaktadir. Kimi tanimlarda ‘geri zekalr’, ‘6zel
gereksinimli’, ‘gelisim geriligi gosteren’ gibi ifadelerin kullanildigi gorilmektedir.
Amerikan Zihinsel Ozirliler Derneginin (American Association of Mental
Deficiency) zihinsel engel ile ilgili 6ne strdigld tanim, en genel tanim olarak
kabul edilmektedir. Buna go6re zihinsel engel; “zihinsel islevlerin 6nemli
derecede ortalamanin altinda olmasi, iletisim, 6z bakim, ev hayati, sosyal
beceriler, toplumsal hayata katillim, saglik ve givenlik, islevsel akademik beceri,
bos zamani degerlendirme ve is alanlarindan iki ya da daha fazlasinda

sinirhih@in olmasi” seklinde tanimlanmaktadir (akt. Ahmetoglu ve Aral, 2004).

Zihinsel engellilerin tanilanmasi tibbi ve egitsel olmak Uzere iki sekilde
yapilmaktadir. Bunlar tibbi tanilama ve egitsel tanilamadir (Aral ve Girsoy,
2007, s. 161). Tibbi tanilamada tibbi veriler ve psikometrik dlctimler kullanilir.
Zedelenmenin olus zamani, yeri, derecesi ve engelin nasil bir gelisme
gosterecegi lUzerinde durulur. Tibbi tanilama modelinde zeka testleri ve uyum

testleri kullaniimaktadir. Bu tanilamaya gore, zihinsel engelli bireyler su sekilde
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siniflandinimaktadir (Ahmetoglu, 2004, s. 5): Hafif derecede zihinsel engelliler,
orta derecede zihinsel engelliler, agir derecede zihinsel engelliler, ileri derecede

zihinsel engelliler.

EQitsel tanilama ise, tibbi verilere ek olarak, ¢cocugun bilissel, duyussal ve
egitsel performans dizeylerine iliskin bilgilerin toplanmasini icermektedir.
Cocugun egitsel degerlendiriimesinde g6zlem ve o6lcit bagimh testlerden
yararlanilir.  EQitsel tanilama modelinde sorunun sadece c¢ocuktan
kaynaklanmadigi, cevreden de kaynaklandigl gorisu agirhk kazanmaktadir. Bu
tanilamaya gore, zihinsel engelli bireyler: Egitilebilir zihinsel engelliler,
ogretilebilir zihinsel engelliler, agir ya da cok agir zihinsel engelliler olarak
siniflandinimaktadir (Hallahan ve Kauffman, 1998, s. 156).Zihinsel engelli
kardese sahip bireylerin yapilan derinlemesine gorismelerde kardeslerinin
engel derecesini aldiklari teshis dogrultusunda hafif, orta veya agir olarak
tanimlamalari nedeniyle, bu tez ¢alismasinin ilerleyen boélimlerinde daha ¢ok

tibbi tanilamada kullanilan bu terimlerden yararlaniimistir.

Yaygin olarak zihinsel bozukluga yol acan hastaliklar, Down Sendromu,
Cerebral Palsy, Otizm ve Mental Motor Retardasyondur. Tum bu engel turleri
bireylerin yasantilarini farkli bigcimlendirebilmektedir. Bu engel tirlerine sahip
olan bireylerin kardeslerinin de yasantilarinin farkli bigcimlenebilmesi olagandir.
Bu nedenle bu tez calismasinda tim zihinsel engel turleri kapsama dahil edilmis

ve farkli yasantilar konusunda daha fazla fikir edinmeye calisiimistir.

Zihinsel engel nedenleri dort grupta incelenebilir (S6hmen ve Turkbay, 2003, s.
10): Dogum oncesi (genetik faktorler, annenin beslenme bozuklugu, asin stres,
hormonal bozukluklar, annenin cesitli metabolik/sistemik hastaliklari, gebelik
doneminde kontrolstiz kullanilan ilaclar, alkol ve uyusturucu maddeler, akraba
evlilikleri, kan uyusmazligi), dogum esnasi (dogum kanalinin enfeksiyonlart,
gelis pozisyonu anomalileri, erken ve ge¢ dogum, cogul gebelikler ve travma
gibi olumsuzluklar), dogum sonrasi (kizamik, bogmaca, kabakulak ve
tuberkiloz, menenijit, diyare, sarilik, kalp rahatsizliklari, dengesiz ve yetersiz

beslenme, ciddi kafa travmalari ve hipotroidizm; ev-is-trafik kazalari, savaslar ve
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dogal afetler, ana-gcocuk saghgi ve aile planlamasindaki aksakliklar, yashlik) ve
diger nedenler.

Engellilik konusuna iliskin olarak tarihsel sirecte bazi modeller oldugu
gorulmektedir. Toplumlarin engelli bireylere yonelik bakisinin ve onlara
sergilenen tutum ve davranislarin, gelistirlen hizmet ve uygulamalarin
aciklanmasi ve anlasilmasi agisindan bu modellerin incelenmesi 6nem
tasimaktadir. Bunlardan en c¢ok uzerinde durulanlar ahlaki model, medikal
model ve sosyal modeldir.

Bu modellerden ilki ahlaki modeldir. Bu model Sachs (2003)'in da ifade ettigi
gibi, engelliligin ahlaki ¢okuntiiden kaynaklandigini, insanin icindeki 'seytanin’
veya ‘'ahlaksizligin® disa wvurumu oldugunu ileri surmektedir. Engelliler
damgalanmiglar, suclanmiglar hatta cezalandiriimislardir. Bedenlerine seytanin
ve ko6t ruhlarin egemen olduguna inaniimistir (Arikan, 2001). Ahlaki model
sonrasinda ise medikal model ortaya ¢gikmistir.

Medikal model, engelli bireyi hasta olarak gormekte, teshis ve tedaviye
odaklanmaktadir. Bu model, engelli bireylerin yasadiklari sorunlarin sebebini

kendilerinde aramaktadir.

Sosyal model ise, medikal modele bir tepki olarak dogmustur ve engelli
bireylerin sorunlarinin sebebini topluma dayandirmaktadir. Bu model, bireylerin
onune engelleri koyanin toplum oldugunu ve bu engellerin ortadan
kaldiriimasiyla, engelli bireylerin diger herkes gibi esit kosullar altinda
yasayabilecegini savunmaktadir (Gabel ve Peters, 2004; Mackelprang ve
Salsgiver, 2009; Shakespeare ve Watson, 2001). Giirdal Unal (2011, s. 25) ise
benzer bicimde, sosyal modele gore engelliligin bedensel veya fiziksel sakatlgi
degil, bir toplumun organize olus bicimi dolayisiyla ortaya ¢ikan engellenmisligi

ifade ettigini belirtmigtir.

Sosyal hizmet bilimi ve meslegi ile sosyal modelin daha yakindan iliskili oldugu
aciktir. Bu nedenle sosyal hizmetin temel felsefesine de daha yakin olmasi
acisindan bu tez calismasinda da sosyal model benimsenmistir. Ancak
calismada ilerleyen bélimlerde de gorilecegi gibi, zihinsel engelli kardese
sahip bireyler konusu daha farkli yaklasimlar acisindan ele alinmistir. Bu da
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sosyal rol kuramidir. Bireyi ¢evresi ile birlikte ele almasi, onu ve ailesini yetersiz,
hasta olarak gormek yerine, icinde bulundugu kosullari da g6z ©6ninde
bulundurmasi, yasantilarinin kadlttrleri ile baglantih oldugunu g6z o6ninde
bulundurmasi gibi ortak 6zelliklere de sahip olmasi acisindan, bu yaklasim

engelli bireyler icin 6Gnemli bir yere sahiptir.

Ozetle, bu tez calismasinda engelli bireyler, dislanmasi veya acinmasi gereken
hastalar degil, sahip olduklari farkh 6zellikleri dogrultusunda kendilerine ve aile
tyelerine yonelik yeni ¢d6zum arayislari, yeni ve daha islevsel yardim ve
hizmetler gelistiriimesi gereken bireyler olarak ele alinmaktadir. Engellilik
konusu sosyal model ve hak temelli yaklasim agisindan degerlendiriimektedir.
Bu bireylerin ve ailelerinin, sirf insan olduklari icin toplumu olusturan diger tim
bireylerle esit ve adil kosullara sahip olmalari saglanmalidir. Bunun igin, s6zi
edilen yasal duzenlemelerin ve uygulamalarin yeniden ele alinmasi bir
gerekliliktir. Bu bireylerin ve ailelerinin sorun ve gereksinimlerine yonelik yardim
ve hizmetlerin gelistiriimesinde, engel turl, derecesi, nedeni ve diger tim

Ozeliklerinin g6z 6ninde bulundurulmasi 6nem tasimaktadir.

Engellilik ve zihinsel engellilikle ilgili genel olarak verilen bu bilgilerden sonra,
calismanin bundan sonraki boélumunde 6ncelikle bu tez ¢alismasinin kuramsal
yaklasimi olan sosyal rol kuramina, daha sonra ise zihinsel engelli kardese

sahip bireylerin yasantilarina iliskin ¢esitli 6zelliklerine yer verilmektedir.
2.2. ARASTIRMANIN KURAMSAL YAKLASIMI

Bu tez calismasinin temel aldigi kuramsal yaklasim, bireyin icinde bulundugu
cevre ile birlikte degerlendiriimesinin 6énemine vurgu yapan eko-sistem
yaklasimiyla aslinda yakindan iligkili olan ve yasadigi toplumun kilttrel
Ozelliklerinden bagimsiz disinulemeyecegini gosteren ve toplumsal cinsiyet
rollerinin 6nemini vurgulayan sosyal rol kuramidir. Calismanin bu boliminde,
bu konulara iliskin temel bilgiler Gzerinde durulmaktadir. Zihinsel engelli kardese
sahip bireylerin yasantilarinin, sosyal rol kurami agisindan ne anlama geldiginin
anlasilabilmesi acisindan, dncelikle bu yaklasimin ve icerdigi temel kavramlarin
anlasiimasi gerekmektedir. Bu nedenle bu bdlimde 6ncelikle cinsiyet, toplumsal
cinsiyet, toplumsal cinsiyet rolleri, cinsiyet kulttrd, ataerkil ideoloji, hegemonik
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erkeklik, eril tahakkim, sosyal rol kurami, rol ¢atismasi ve rol belirsizligi gibi

kavramlara yer verilmistir.
2.2.1. Sosyal Rol Kurami

Bu bélimde o6ncelikle toplumsal cinsiyet ile ilgili bazi temel kavramlara ve daha
sonra toplumsal cinsiyet rollerini ele alan temel kuramlardan biri olan ve

calismaya dayanak olusturan sosyal rol kuramina yer verilmistir.

Cinsiyet terimi, kadin ya da erkek olmanin biyolojik yonini ifade etmektedir ve
biyolojik bir yapiya karsilik gelmektedir. Cinsiyet, bireyin biyolojik cinsiyetine
dayali olarak belirlenen demografik bir kategoridir (Dokmen, 2006, s. 4).
Cinsiyet, bireylerin fiziksel farkhliklara gore erkek ya da kadin olarak
siniflandinimasi anlamina gelmektedir. Bu tanimlama kadinlar ve erkeklerin
organizmalarindaki dogurganlk, cinsel uzuvlar ve Uureme gibi biyolojik
farkhliklari esas kabul etmektir (Sugur, 2006, s. 3).

Toplumsal cinsiyet kavramini sosyolojiye dahil eden Oakley (1972)'e gore
cinsiyet, biyolojik acidan kadin ve erkek ayrimini anlatirken; toplumsal cinsiyet,
erkeklik ile kadinlik arasindaki toplumsal bakimdan esitsiz bolinmeye
gonderme yapmaktadir. Vatandas (2007)’a goére toplumsal cinsiyet, bireyin belli
bir cinsten olduguna iliskin bilgiye, bu bilgi dahilinde olmak Uzere toplumsal
diizlemde bireyden beklenenlere ve toplumda bireye bicilen konuma isaret
etmektedir. Rice (1996; akt. D6kmen, 2006, s. 5)'a gore ise toplumsal cinsiyet,
kadin ya da erkek olmaya toplumun ve kudltarin yidkledigi anlamlar ve
beklentileri ifade etmektedir, kultirel bir yapiy! karsilamaktadir, genellikle bireyin
biyolojik yapisi ile iligkili bulunan psikolojik 6zelliklerini de icermektedir ve
toplumsal cinsiyet rolleri kadinligin ve erkekligin sosyal ortamlarda ifade
edilisidir. Connell (2005)a gore toplumsal cinsiyet, beden ve bedenin
eylemlerini biyolojik olarak degil, toplumsal kabullere uygun olarak
yapilandirmaktadir.

Toplumsal cinsiyet rolleri terimi ise, bireyin kendi kimligini kadin ya da erkek
olarak algilayip cinsiyetin gerektirdigi davranisi gdstermesidir. Cinsiyet rold,
bireye icinde yasadig toplum kurallarina uygun olarak 6gretiimekte ve bireyden
bu cinsiyet kalip rolleri icinde davranmasi beklenmektedir (Tas, 1994).
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Toplumsal cinsiyet rolll, bireyin toplum tarafindan kendisine yiklenen kimligi,
kadin veya erkek olarak algilayip cinsiyetinin gerektirdigi davranisi ortaya
koymasidir (Kisac, 1999). Connell’e gére yeni dogan cocugun biyolojik bir
cinsiyeti vardir, ancak ¢cocuk heniz toplumsal bir cinsiyete sahip degildir. Cocuk
blylrken toplum da cocugun 6nine cinsiyete uygun kurallar ya da davranis
modelleri dizisi koyar (1998, s. 255). Toplumsal cinsiyet rolinin aktarimini
etkileyen 0zellikler ebeveynler, kardesler, akran gruplari, dgretmenler, kitle
iletisim araclari, aile tipi, ekonomik ve sosyal hayat, din ve diger toplumsal
olgulardir (Sayin, 2007, s. 9). Toplumsal modeller ya da kurallar, ayrintilari ne
olursa olsun, az ya da c¢ok igsellestirilirler. Bunun sonucunda, bir toplumsal

cinsiyet kimligi ortaya cikar (Oglesby ve Hill, 1993, s. 718).

Ataerkil terimi Weedon (1998, s. 21)'a gore kadin cikarlarinin, erkek c¢ikarlarina
tabi kilindig1 gug iligkisini ifade etmektedir ve ataerkil séylemde, kadinin sosyal
roli ve dogasi yine eril normlara gore tanimlanmaktadir. Renzetti ve Curran
(1999, 3) de oldukca benzer bir bicimde ataerkilligi, erkek iktidarini desteklemek
ve kadinlar erkeklere tabi kilmak amaciyla, genis dizeyde toplumsal denetim
mekanizmalari yaratan, cinsiyete dayali toplumsal tabakalasma sistemi olarak
tanimlamiglardir. Ecevit (2009)'e gore ise "ataerkil ideoloji, ataerkil sosyal
iliskiler sistemi icinde, erkekler ve kadinlar arasinda hiyerarsi ve esitsizligin
olusmasini ve bunun devamini saglayan disunceler butunadar [...] Ataerkil
iliskiler, toplumsal iliskiler dokusuna sinerek, Uretim sdreci, kdltr, sanat, dil,
hukuk, din ve toplumsal cinsiyet iligkileri ile tasinir ve surdurdlur [...] Ataerkil
ideoloji, kadina yonelik siddetteki, kadin emeginin kullanimindaki, cinselligin

dizenlenmesindeki veya yasal yapilanmadaki esitsizliklerin ortak paydasidir".

Hegemonik erkeklik kavramindan ilk s6z edenlerden biri Connell olmustur.
Connell (2002)’a gore bu kavram kulttrel olarak yuceltilen bir erkeklik bicimine
karsilik gelmektedir. Bu kavram erkeklikle ilgili 6grenilmis ve standart olarak
gorulen, yani bir erkegin nasil olmasi gerektigini ortaya koyan bazi davranislara
vurgu Yyapmaktadir. Burada amaclanan ise, kadinlarin Uzerinde baski
kurulmasini saglayacak bir erkekligin kurulmasidir. Bu kavramin, hem kaynagini
ataerkil yapidan alan cinsiyet diizenini, hem de sinif iligkilerini ve kultirel

dinamikleri kapsadigini belirten Connell (2002), hegemonik erkeklik kavraminin
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yalnizca erkeklerin kadinlar Uzerinde kurduklari hiyerarsiyi degil, erkeklerin
erkekler Uzerinde kurduklar hiyerarsiyi de kapsadigini ifade etmektedir. Bu
nedenle aslinda bu kavram, hegemonik konuma gecmek icin erkekler arasinda
edilen miucadeleleri de kapsamaktadir. Atay (2004) da bunu onaylamakta ve
erkekligin, yalnizca kadinlari degil, erkekleri de ezdigini, erkeklerin benlikleri
uzerinde baski kurarak onlari sekillendirdigini ifade etmektedir.

Hegemonik erkeklik kavrami ayni zamanda Bourdieu (2001)'nun (zerinde
onemle durdugu eril tahakkim kavramiyla da yakindan iliskilidir. Demren
(2001)'in de belirttigi gibi, “bir erkek tim yasami siresince icinde bulundugu
alan icerisinde belli bir otoriteyi kurmak zorundadir. Otoritesini basta kadin ve
cocuklar olmak tzere, kendisinden yasca ve statlce dusuk olanlari kapsayacak
sekilde kurar. Ataerkil ag, onun tim yasamini bir otorite olgusu icine yerlestirir.
Davranislarini bu ataerkil ag tarafindan belirlenmis otoriteye gore belirler [...]
Ataerkillik, erkek tzerinde Oyle bir baski kurar ki, erkek tim o silrece uymak
zorunda kalir. icinde hissettigi ama toplum tarafindan onaylanmadidi icin disa

vuramadigi duygularindan toplumun istedigi sekilde davranarak kurtulur.”

Din¢ Kahraman ve dig. (2012) tarafindan yapilan arastirma sonugclarina gére
egitim, evli erkeklerde iligkilere yonelik bakis agisi Uzerinde etkili olmakta, ancak
kadinlarin sosyal yasamlarindaki cinsiyet rollerinin esitligi konusunda etkili
olamamaktadir. Dolayisiyla, geleneksel toplumsal cinsiyet rolleri halen devam
etmekte ve bu da cocuklara aktariimaktadir. Bu ve buna benzer arastirma
sonuglari, bu konuya yonelik olarak gelistiriimesi gereken ¢alismalarin dnemini
ortaya koymaktadir.

Ev iglerinin paylasiminda gozlenen degisme, para kazanma rolinin
paylasiminda gozlenenin cok gerisinde kalmaktadir. Bunun temelinde ev
islerinde kadinlik ve erkekligin algilanisina iliskin toplumsal kalp yargilarin
yattigi soylenebilir. Para kazanma islevine iliskin kalip yargilara kiyasla, ev
islerinin paylasimi islevine iliskin kalip yargilar daha cok diren¢ gdstermektedir
(imamoglu; 1991, s. 834; akt. Giinay ve Bener, 2011).

Toplumsal cinsiyete iliskin bazi kuramlar vardir. Bunlar biyolojik kuramlar,
psikolojik kuramlar ve sosyolojik kuramlardir. Biyolojik kuramlar, kadin ve
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erkegin biyolojik farklihklarini temel almaktadir. Psikolojik kuramlarin icinde,
psikanalitik kuram, biligsel gelisim kurami, sosyal 6grenme kurami ve toplumsal
cinsiyet sema kurami; sosyolojik kuramlarin iginde ise Marksist kuram, islevselci
kuram ve etkilesimci kuram yer almaktadir. Sosyal rol kurami ise, sahip oldugu
Ozellikler nedeniyle hem psikolojik hem de sosyolojik kuramlarla benzerlikler
gOstermektedir.

Zihinsel engelli kardese sahip bireylerin Ustlendikleri rollerin ve bu rollerine
iliskin algilamalarinin daha iyi anlasilabilmesi acisindan sosyal rol kuramina
daha ayrintih bicimde yer verilmesi gerekmektedir. Sosyal rol kurami, bir
yandan bireylerin sosyal ¢evreleriyle olan iliskileriyle dogrudan baglantih olmasi,
bir yandan da bu iliskilerde Ustlendikleri rollerin onlarin psikolojik durumlari ile
baglantilarina odaklanmasi nedeniyle, hem psikolojik hem de sosyolojik

kuramlarla benzerlikler gostermektedir.

Sosyal rol kurami, toplumsal cinsiyet rollerinin; bireyin gelisim sirecindeki yerini
cinsiyetin sosyal ve psikolojik yonleriyle birlikte aciklamaya calisan kuramlardan
biridir (Sayin, 2007, s. 26). Sosyal rol kurami, kadinlarla erkekler arasindaki
biatin davranigsal farkliliklarin cinsiyet kalip yargilart ve sosyal rollerle
acliklanabilecegini ileri sirmektedir (D6kmen, 2006). Payne (1997, s. 160-161)'e
gore bu kuram, insanlarin sosyal yapilar icinde konumlarinin oldugunu ve her
konumun kendine ait rolleri oldugunu belirtmektedir. Roller sadece iliskiler
icinde anlasilabileceginden, sosyal cevre icinde g6z o6nidne alinmahdir. Bu
nedenle roller, digerlerinin bakis acisi araciligiyla kimligimizi ortaya koyar.
Roller kendimizin ya da c¢evremizdeki diger insanlarin beklentilerinden
kaynaklanabilecegi veya bir durumun sonucu olarak atfedilebilecegi gibi, bir sey
yapmak yolu ile de kazanilir. Roller toplumsallasma sireci icinde gelisir ve
bireyler model alma yolu ile kendilerinden beklenen davranislari 6grenirler.
Sosyal rol kurami, davranigi sosyal bir bakis acgisiyla ele almakta ve dolayisiyla
davranis problemleri ile sosyal ¢cevre arasindaki baglantiya vurgu yapmaktadir.
“Sosyal rol kuramina gore, kadin ve erkege toplum icinde farkli konumlar
verilmistir ve hiyerarsik yapi icerisinde erkekler daha yuksek konumlu rollere
sahiptirler. Bu farklihk kadin ve erkek icin ve dolayisiyla her iki cinsiyetin

kendisinden ve diger cinsiyetten bekledikleri davranis ve 06zellikleri de
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etkilemektedir. Boylece belirlenen sosyal rolleri farkl oldugu icin kadin ve erkek
arasinda farkhliklar olusmaktadir’ (Sayin, 2007, s. 26).

Sosyal hizmet uygulamasi agisindan rol kurami, pozisyonumuza uygun belirli
davranislarin sosyal sistem ve bireyin kendisi tarafindan belirlendigini
anlamamiz, her rolin kendimizden ya da digerlerinin beklenti ve
yeteneklerinden kaynaklandiginin bilincine varmamiz ve sosyal islevselligin
birey tarafindan basarilan rollerin toplami oldugunu gdstermesi acisindan
onemlidir (Sahin, 2000, s. 139). Dokmen (2006, s. 60)'in de belirttigi gibi, sosyal
rol kuramina gore, kadin ve erkege her toplumun kiltiri toplumsal hayatta
farkli stattler vermistir ve erkeklerin statisu kadinlara gore daha usttedir. Bu
farkhlik kadin ve erkek icin belirlenen kalip yargilari ve cinsiyetlerin birbirinden
bekledigi davranis ve 0zellikleri de etkilemektedir. Dolayisiyla, aslinda kadin
yuksek statuli rollere sahip oldukga cinsiyetler arasindaki esitsizlikler de
azalacaktir. Connell'e gore ise (1998, s. 79) sosyal rol kurami, bireylerin
toplumsal iliskilere yerlestiriimesini betimlemek Uzere onlara basit bir ¢erceve
Onerir. Bu cerceveye gore kadinlar ve erkekler toplumsallasma strecinde
birtakim rolleri 6grenirler ve bu roller yeniden Uretilerek kusaktan kusaga
aktarilir.

Sosyal rol kuraminin belli bash bazi kavramlari bulunmaktadir. Bunlar, rol,
sosyal rol, rol catismasi/celiskisi, rol belirsizligi, rol buatinlesmesi ve rol

fazlahgidir.

Rol, belirli stati ya da toplumsal konumlara atfedilen toplumsal beklentileri
ortaya koyar ve bu tir beklentilerin gergeklesip gerceklesmeme sirecini analiz
eder (Marshall, 1999, s. 624). Rol, orgutli sosyal bir yapi icinde bireyin
bulundugu pozisyonu, bu pozisyonla ilgili sorumluluklari, ayricaliklari ve diger
pozisyonlardaki insanlarla etkilesimi yoOnlendiren kurallari gosterir (Spence,
1985; akt. Dokmen, 2006, s. 16). Ceylan (2011)'a gore, roller, bireylerin sahip
olduklari konumlarla dogrudan baglantilidir. Diger bir deyisle rol, bireyin
bulundugu konumun davranisa doéntsmuis halidir. Toplumun bireyden
beklentileri farkhlasmaktadir ve bireyin toplumda en temelde sahip oldugu

konum onun ‘anahtar statisi/konumu’, bu konum dogrultusunda sergiledigi
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davranislar da ‘anahtar rolir’ olarak ifade edilmektedir. imamoglu (1991) ise, rol
dagihminin yalnizca teknik bir konu olmadigini, ayni zamanda sosyolojik ve
psikolojik etkenlerden de ©nemli Olclide etkilenen bir konu oldugunu ifade

etmistir.

Sosyal roller ise sosyal iliskileri dizenleyen mekanizmalardir ve kisiler sosyal
rolleriyle birbirleriyle eylemde bulunurlar (Gondilli ve igli, 2001, s. 85). Sosyal
rol, karsiliklik esasina dayali olup belli beklentileri icerir. Kocanin roli kadinin
roline karsilikl olarak baghdir ve taraflardan her birinin digerinden beklentileri
onlarin roluind belirleyici bir 6zellige sahiptir (Poloma, 1993, s.151).Bu
tanimlardan da yola ¢ikilarak, bu tez ¢alismasinda rol kavrami hem bireylere
yuklenen gorevier (dolayisiyla bu bireylerin gerceklestirdikleri davranislar), hem

de bu bireylere atfedilen konumlar agisindan ele alinmistir.

Ceylan (2011, s. 102)a gore, rol catismasi/celigkisi en acik ifadesiyle bireyin
nerede, kime, nasil davranacagini bilmedeki sosyal beceriden yoksun olmasi ya
da sistemden dolayr bunun bilinemez olmasidir. Rol celiskisi, bireyin rolleri
arasinda gerek kendisinden gerekse toplumsal sistemden kaynaklanan
uyumsuzluktan kaynaklandigi gibi, rolleri arasinda bulunan iglevlerin ayni anda
gerceklestiriiemez olmasindan da kaynaklanabilir. Bu durumda birey nerede,
kime, nasil davranacagini kestirmekte zorlanabilir ve sistemden kaynaklanan bir
rol celiskisi yasayabilir. Baltas ve Baltas (2000, s. 89)'a gbre ise rol ¢atismasi,
bir bireyden, birbirleriyle uyumlu olmayan veya catisan iki ya da daha fazla roll
yerine getirmesinin istenmesi ve kaynaklarin yetersiz olmasi sonucunda ortaya
ctkan bir durumdur. Erdogan (1994, s. 90)'a gore, rol ¢catismasinin birden ¢ok
nedeni bulunmaktadir. Kisinin rol ve statlsindeki degismeler, bir role iligkin
beklentilerin birbiriyle celiskili olmasi, kisilerin 6zellikleri ve yetenekleriyle rol
gereklerinin uyumsuzlugu ve kisinin sergiledigi roli benimsememis olmasi rol

catismasina neden olabilmektedir.

Sheafor ve Horejsi (2012, s. 300)'ye gore rol fazlahgi, kisinin yapabilecegi
rollerden daha fazlasini tstlenmesidir. Bir¢cok birey, rollerinin gerektirdigi tim

beklentileri her zaman karsilayamaz. Sinirli zaman ve enerjiye sahip olmalari
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nedeniyle bu rollerde gerileme yasayabilirler ve bu nedenle o6ncelik sirasi
belirlemeleri ve bu yolla bu sorunla bas etmeleri gerekebilir.

Rol belirsizligi ise bireyin goérev, yetki ve sorumluluklarinin iyi ¢izilmemis olmasi
ve bireyden beklenen gorev ile ilgili davraniglarin acik olmamasi; bireyin, isin
amaclarinin ne oldugunu tam anlamiyla bilmemesi; yaptigi isin bitin icinde ne
anlam tasidigindan haberdar olmamasidir (Baltas ve Baltas, 2000, s. 89). Katz-
Kahn (1977, s. 215)a gore ise bireylerin Ustlendikleri rol hakkinda ne
yapacaklarini bilememesidir (akt. Basim ve dig., 2010, s. 150).

Rol butiinlesmesi, bireyin rollerinin, davranislarinin ve beklentilerinin ¢cevredeki
diger bireylerin beklentileri ile uyusmasi anlamina gelmektedir. Zihinsel engelli
kardese sahip bireyler acisindan dusunuldiaginde, bu bireylerin ev icinde ve
sosyal yasamlarinda, kardeslerinin bakimiyla ve diger konularla ilgili
ustlendikleri rollerin, kendilerinin, ebeveynlerinin ve toplumun beklentileriyle

uyusmasi ve kaldirabilecekleri rolleri Gstlenmis olmalari buna 6rnek verilebilir.

Bu bdlimde calismanin temelini olusturan sosyal rol kuramina yer verilmis,
bunlarin temel kavramlari tGzerinde durulmustur. Géruldaga gibi, bu yaklasimlar
bireylerin iginde bulunduklari ¢evreden ayr disunulemeyeceklerini ve bu
bireylerin sorun ve gereksinimlerinin degerlendiriimesinde i¢inde bulunduklari

toplumun kaltarinin yerini vurgulamaktadir.

2.3. ZIHINSEL ENGELLI KARDESE SAHIP BIREYLERIN USTLENDIKLERI
ROLLERE SOSYAL ROL KURAMI ACISINDAN BIiR BAKIS

Bir kardese sahip olma ve kardes iliskilerinin niteligi, bireylerin yasaminda
onemli yere sahiptir. Sahip olunan kardesin zihinsel bir engelinin bulunmasi ise
bireylerin yasantilarini farkh bicimlendirebilmektedir. Kardesler arasi iligkinin
yapisi dort alt baslik altinda incelenebilir. Bunlar (Onat Zoylan, 2005, s. 17-18),
biyo-sosyal yapi, sistemik yapi, sosyo-duygusal yapi ve sosyal-rol yapidir. Biyo-
sosyal yapi terimi, bir cocugun diger bir cocuga biyolojik a¢idan yakinlk durumu
olarak tanimlanmaktadir. Kardeslerle ilgili calismalar yapan arastirmacilar,
bunlar genellikle, dogum sirasi, yas farki, cinsiyet gibi degiskenlerden
olustugunu belirtmektedir. Sistemik yapida ise, Onat Zoylan (2005, s. 18)'a
gore, annenin varligl kardes etkilesimi dizeyinde azalmaya neden olmakta,
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annenin olmadigi durumlarda ise kardeslerin daha olumlu ve daha az
dismanca egilimleri olmaktadir. Sosyo-duygusal yapi terimi, ¢cocuklarin kisisel
iliskilerindeki birbiriyle baglantili davranissal ve duygusal faktorleri adlandirmak
icin kullaniimaktadir. Bazi olgularda, birbirine bagimhliklar géndlstzdur, érnegin
bir yatak odasinin paylasimi ya da okul ortamindaki oyun alaninin paylasiimasi
gibi durumlar zorunlu etkilesimlerin olusumuna yol acgar. Bazi olgularda ise
gonullid bagimlihklar s6z konusudur, 6rnegin iki kardesin arkadas olmayi
secmeleri gibi. Her iki durumda da iligkilerdeki birbirine bagimlihgin zeminini
hazirlayan gereksinim karsilama tiplerini bilmek dnemlidir. “Sosyal-rol yapisina
gore, sosyal roller, iliski yapisinin 6nemli yonunu olusturmaktadir. Kardesler;
arkadas, rakip, bakici/bakilan, 6gretmen/6grenci, yoneten/yonetilen gibi her biri
farkh  davranis kurallarini  beraberinde getiren bircok degisik role
burtunebilmektedir. Yasamdaki herhangi bir iligki (kardes-kardes, arkadas, es
vb.), iliski icindeki kisilerin etkilesimine bagl olarak degisik rollere girip ¢iktigi
bircok roli kapsamaktadir” (Dunn, 1992; akt. Onat Zoylan, 2005, s. 17). Bu
yapilara bakildiginda, bireylerin biyolojik 6zellikleri, anneye olan yakinlk,
kardesler arasinda olusan duygusal baglar ve aile icinde iliskilerden dogan roller
gibi 6zelliklerin s6z konusu oldugu goérilmektedir. Bu tez ¢alismasinda sosyal
rol kuraminin, dolayisiyla aile Uyelerinin aile iginde Ustlendikleri rollerin ele

alinmasi nedeniyle, daha ¢ok sosyal rol yapisi Gzerinde durulmaktadir.

Yapilan calismalarda kardeslik yapilarinin ailedeki ¢cocuk sayisina, kardeslerin
dogum sirasina, kardesler arasindaki yas farkina ve kardeslerin cinsiyetlerine
gore farkhhk gosterebildigi bulunmustur. Ornegin Furman ve Buhrmester (1985,
s.448-461; akt. Erturk, 2009, s. 43), kardes iliskilerinin niteligini belirleyen
Ozellikleri; ailenin yapisi (yas, yas farki, cinsiyet, kardesin cinsiyeti, ailenin
baydkligu, dogum sirasi), ebeveyn cocuk iliskileri (iliskilerin niteligi, kardes
iligkilerinin yonetimi), cocuklarin karakter ozellikleri (bilissel, sosyal, Kkisilik)
olarak tanimlamislardir. Hannah ve Midlarsky (1987; akt. Senel, 1995, s. 34)
ise, bu kardeslerin uyum dizeylerini belirleyen degiskenleri engelli olmayan
kardesin yasl, yetersizlige sahip kardesle aralarindaki yas farki, cinsiyet, egitim
diizeyi olarak belirtmislerdir.
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Engellilige iliskin farkindaliklarinin aksine, cocuklarin ¢ogunlugu engelli
kardeslerini diger cocuklardan farkli gérmemektedirler. Kardeslerini oldukca
siradan bicimde, kendileriyle olan benzerlikleriyle tanimlamaktadirlar.
Kardesleriyle daha 6nce hi¢ tanismamis olan kisilere ‘onlari nasil tarif ederdiniz’
diye soruldugunda, cogunun tarifinde kardesinin engel durumundan sz
etmedigi gorulmektedir (Stalker ve Connors, 2004, s. 224). Bu sonuglar,
bireylerin, kardeslerinin engelli olmasindan dolay! degil, bu durumun onlarin
yasamindaki diger bazi 6zelliklerle birlesmesi sonucu cesitli sorunlarla
karsilastiklarini dusindurmektedir. Engelli olan ve olmayan kardeslerin sahip
olduklari sosyo-demografik 6zelliklerin, aile, egitim, is ve sosyal yasamlariyla,
yararlandiklari hizmetlerle ve zihinsel engelin tiri ve derecesiyle ilgili
Ozelliklerin, bu kardesler arasindaki uyum ve dolayisiyla engelli olmayan
kardeslerin yasantilari ile baglantili olabilecegi dustinilmektedir. Ayrica, zihinsel
engelli kardese sahip bireylerin yine yasantilari ile baglantili gelisim dénemi,
cinsiyet, aile ici iliskiler, sosyo-ekonomik ve kilttirel 6zellikler gibi bircok 6zellik

bulunmaktadir.

Toplumsal cinsiyet rolleri, daha dnceki bolimlerde de s6z edildigi gibi, bireylerin
yasantilari acgisindan oldukga 6nemli bir yere sahiptir. Bireyler toplumsal cinsiyet
rolleriyle baglantili olarak aile igcinde farkli roller tstlenmektedirler. Bu durum
bireyin icinde bulundugu toplumun kulttrel 6zellikleri ile yakindan iligkilidir.
Zihinsel engelli bir kardese sahip olmak tzere, basta kiz kardesler olmak Uzere

bu bireylerin yasantilari agisindan énemlidir.

Ornegin Hallahan ve Kauffman (1998), engelli kardesi olan bazi cocuklarin
olumlu, bazilarinin da olumsuz etkilenmelerinin nedeninin tam olarak
aciklanamayacagini belirtmisler, ancak engelli kardesi olan cocugun engelli
kardesine karsi olumsuz tavir gelistirmelerine yol acabilecek ¢ temel 6zellikten
soOz etmislerdir. Bunlar; kardesler arasindaki yas farkinin az olmasi, kardeslerin
ayni cinsiyetten olmasi ve engelli kardesten buyuk olan kiz cocuklarinin,
kardesleri ile ilgilenmek ve bakimlarini tstlenmek zorunda olmalari nedeniyle,
kardeslerine karsi buylk erkek cocuklara kiyasla daha olumsuz tutumlar
sergilemeleridir. Cinsiyetin, daha dogrusu toplumsal cinsiyetin énemi bu 6rnekte

belirgin bicimde gorulmektedir.
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Zihinsel engelli bir kardese sahip olmak, bireyin yasaminda basli basina 6zel bir
durumdur. Bu durum, cesitli rolleri beraberinde getirmektedir. Bireyin, sosyal
konumu dogrultusunda yerine getirmesi beklenen rollerinin yaninda, bir de
kardesine karsi yerine getirmesi gereken roller ortaya ¢cikmaktadir. Bu durumda
birey, ayni zamanda birka¢ rolii yerine getirmek zorunda kalmakta, 6rnegin
calisma yasamina veya egitimine ayirmasi gereken zamanin bir kismini
kardesinin bakimina ayirmasi gerekebilmektedir. Dolayisiyla birey rol ¢atismasi

yasayabilmektedir.

Zihinsel engelli kardese sahip bireyler, ebeveynlerin tutum ve davraniglariyla da
baglantih olarak, aile icinde uUstlenmeleri gereken rollere iliskin belirsizlikler
yasayabilmektedir. Evin ayni zamanda hem kicuk kiz/erkek cocugu, hem de
annesi/babasi haline gelen birey, zihinsel engelli kardesin bakim

sorumlulugundan kaynakli bir rol belirsizligi icinde olabilir.

Ayrica tum bu rollerin hepsini es zamanlh olarak yuritmek durumunda kalan
birey, rol fazlaligi yasamakta, kimi zaman Utzerindeki rollerden dolay! kendisini
asir yuklenmis hissedebilmektedir. Tim bu kavramlarin tanimina ve icerigine
bakildiginda, bunlarin zihinsel engelli kardese sahip bireyler agisindan dnemi
gorulebilmektedir. Bu bireyler, icinde bulunduklari toplumun kulttrel 6zellikleriyle
de baglantili olarak, cinsiyetleri nedeniyle c¢esitli roller yiklenmek durumunda

kalabilmektedirler.

Bakim yukd kavrami acisindan toplumsal cinsiyet rollerinin ve sosyal rol
kuraminin ne kadar o©onemli bir yere sahip oldugu bu agiklamalarda
gorilmektedir. Ornedin Girli (1995; akt. Unal, 2009, s. 50), yapmis oldugu
calismada; zihinsel engelli kardesi olan ¢ocuklar ile engelli olmayan ¢ocuklarin
engellilere yonelik tutumlar arasinda anlamli bir farkhlik bulunmadigini, bu
cocuklarin kardeslerini kabul ve kaygl duzeyleri ve psikolojik durumlarinin
yalnizca cinsiyete gore farklilastigini bulmustur. Bu sonuca toplumsal cinsiyet
acisindan bakildiginda, kiz kardeslerin ¢ogu zaman kardesin bakim yukinu
daha fazla Ustlenmek durumunda kaldigi acikca gorulmektedir. Bunda
ebeveynlerin tutumlart da etkili olmaktadir. Ailenin, toplumun kulturel

Ozelliklerinden etkilenmis olmasi, c¢evresel baskilardan ¢ekinmesi gibi
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nedenlerle, kiz kardegler aile icinde daha fazla rol Ustlenmek durumunda
kalabilmektedirler. Ornedin asiri koruyucu tutum icinde olan ebeveynlerin,
engelli cocuklarina yonelik bu tutumlari, engelli olmayan kardesin ¢ok fazla rol
Ustlenmesine yol acabilir. Benzer sekilde, otoriter tutumu benimsemis
ebeveynler de yine engelli olmayan cocuklarina fazla rol yukleyebilmekte ve
boylece onlarin rol gatismasi yasamasina neden olabilmektedir.

Cinsiyet farkhliklari, gelecekteki bakim gorevini Ustlenmeyle oldukca yakindan
ilgilidir ve hem engelli tGyeye sahip olan, hem de olmayan tim aileler icin bu
durum gecerlidir (Soldo ve Myllyuoma, 1983; Draugh, ve dig., 1995; akt. Kreeft
Turcic ve Scotti Hughes, 2004, s. 44). Eger engelli olmayan kardes engelli
kardesinden daha buyikse bakim sorumluluklarinin artmasi nedeniyle kardesler
arasinda daha az olumlu iletisim ve daha ¢ok catisma oldugu goérilmektedir
(Orsmond ve Seltzer, 2000).

Bakim sorumlulugunu Ustlenen kadinlarin durumlar toplumdan topluma ve
kultirden kdltire degisebilmektedir. Yine de pek c¢ok kadin bu sorumlulugu
Ustlenmek icin calisma yasamina Kkatilmaktan vazgecmekte, bireysel
amagclarini, isteklerini ertelemektedir. Bu slrecgte yalniz ve desteksiz olan
kadinlar mutlu olmadiklari gibi mutlu da edememektedirler (il, 2000, s. 57).
Kardesinin bakimi nedeniyle egitim ve calisma yasamindan feragat etmek
zorunda kalan kiz kardesler, bir siire sonra yerine getirmeleri gereken rollerin
asir gelmesinden dolay! tukenebilmektedirler. Bu durum ise, ileride kendi
kuracaklarn aileye olumsuz bicimde yansiyabilmektedir. Kendi kurduklar
ailelerde de gereginden fazla rol Ustlenmeleri, tukenmislikten dolayl kendi
rollerini yerine getirememeleri veya halen kardeslerinin bakim rolini yerine
getirmeye devam etmek zorunda kalmalari gibi nedenlerle, hem kendileri hem
de diger aile tyelerinin mutsuz olmalari s6z konusu olabilmektedir. Ornegin
Gath ve Gumley (1987) gibi arastirmacilar tarafindan yapilan arastirmalarin
sonucunda, engelli kardese sahip olan kiz kardeslerin, engelli kardeslerinin
bakimi konusunda asiri goérev aldiklarinda, sucluluk ve &fke duygulari
yasadiklari ve olumsuz davranislarinin arttigi bulunmustur. Correa ve dig.

(1986; akt. Verte ve dig., 2003, s. 202) ise, gelisim geriligi olan kardesi evde
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kalan bireylerin, kardesi kurum bakiminda olanlara gore ¢cok daha fazla stres
altinda olduklarini ve uyum sorunu yasadiklarini belirtmektedir.

Toplumsal cinsiyet kaynakli bu rol dagihmi, Turkiye gibi halen biyuk ol¢tde
ataerkil toplum yapisina sahip Ulkelerde 6n planda olmakla birlikte, diinyada pek
cok Ulkede de benzer bir durum s6z konusudur. Bu konuya yonelik Turkiye'de

ve dinyada yapiimis bazi arastirma bulgularindan s6z etmek mimkutndur.

Farber (1960; akt. Crnic ve dig., 1983), engelli cocuktan daha kicuk
kardeslerin, cogunlukla da kiz kardeslerin, engelli bireyin annesi gibi
davrandigini belirtmistir. Yapilan bircok arastirma (Gath ve Gumley, 1987; Gold,
1993; Mc Hale ve Gamble 1989; Mc Hale ve Harris, 1992; Stoneman ve dig.,
1988) engelli cocuga sahip ailelerde, buyik kiz kardeslerin ev isleri ve engelli
cocugun bakimiyla ilgili olarak erkek kardeslerden daha fazla rol tstlendiklerini

gOstermektedir.

Ayrica arastirmacilar engelli ¢ocuklarin kiz kardeslerinin daha c¢ok uyum
problemleriyle karsi karsiya olduklarini belirtmislerdir (Gath ve Gumley 1987,
Mc Hale ve Gamble, 1989). Ailedeki kardes sayisinin ve cinsiyetlerinin g6z
ondnde bulundurulmasi 6nemlidir. Kiz cocugu olmayan ailelerde, erkek ¢ocuklar
geleneksel bakim rollerini Ustlenebilmektedirler. Yalnizca bir kardes oldugunda
ise, kiz ya da erkek olsun, bakimi o Ustlenir (Kreeft Turcic ve Scotti Hughes,
2004, s. 46). Zihinsel engelli vyetiskinlerin kardesleri Uzerine yapilan
arastirmalar, kiz kardeslerin erkek kardeslere goére, engelli kardeslerinin
bakimina ve yasamina iliskin daha fazla roller Ustlendigini gostermektedir
(Greenberg ve dig. 1999; akt. Orsmond ve Seltzer, 2007, s. 683). Kiz kardesler
arasinda, kiz ve erkek kardesler arasindakinden daha farkli iliski kaliplar
bulunmaktadir ve bu da toplumda erkek cocuklarin daha fazla tercih
edilmesinden kaynaklanmaktadir (McGoldrick, 1989, s. 45). Bu durum 0Ozellikle
ataerkil yapiya sahip toplumlarda ailelerin erkek cocuklarini daha 6zerk
yetistirmeleri ve dolayisiyla kiz ¢cocuklarin da erkek kardeslerine yonelik boyle

bir tutum benimsemeleri seklinde agiklanabilir.

Orsmond ve Seltzer (2007, s. 683), kiz kardeslerin, engelli kiz ve erkek
kardeslerine esit olarak yakinlik hissettiklerini, ama zihinsel engelli kiz kardesi
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olan erkek kardeslerin, kardes iligkileri konusunda daha olumsuz duygulara
sahip olduklarini bulmustur. Kucuker (1997, s. 42), kiz kardeslerin engelli
kardesle yogun bir birlikteligin sonucu olarak yardim mesleklerini segmeye daha
fazla yoneldikleri ve kendi problemlerinin Ustesinden daha kolay geldikleri
belirtilmistir. McGoldrick (1989, s. 36)'e goére, sorumlulugu paylasabilecek
kardes sayisinin az olmasi nedeniyle, engelli cocuja sahip cekirdek aileler
daha fazla sorun yasamaktadirlar. Yasadiklari stres, engelli cocugun erkek
olmasiyla artabilir, ciinkd erkek ¢cocugunun engelli olmasi 6zellikle de babanin
onurunu kirabilir. Kiz kardesler, bakicilik rolint Ustlenmeyi erkek kardeslere
gore daha kolay kabullenebilirler. Kiz kardesler, bu durumdan erkek kardeslere
gore daha fazla etkilenmektedirler. Bunun nedeni bakim sorumlulugunu daha
fazla tstlenmeleridir. Kiz kardesler akranlariyla daha az zaman gecirmektedirler
ve engelli kardesleriyle daha fazla i¢ icedirler, en buyluk kiz kardesler
ebeveynlige daha fazla yaklastiklari icin daha fazla risk altindadir ve blyik kiz
kardes, diger kardesleriyle yakinlik kuramamaktan dolay! bosluk, yalnizlik ve
korku duyabilmektedir (McGoldrick, 1989, s. 36). Buyuk erkek kardeslerin
aksine, blyuk kiz kardesler ikili duygular ve rolleri hakkinda sucluluk duygusu
yasayabilmektedirler. Hicbir zaman bu bakim c¢abalarinin bir sonunun
gelmeyecegini ve ailelerinin durumunu duzeltemeyeceklerini
dusuinebilmektedirler (McGoldrick, 1989, s. 44).

Ailede ortanca kiz kardes sorumluluk alma konusunda daha az baski altindadir,
ancak 6zel bir rol olmadigi icin de kendisini ifade etmek i¢in daha fazla ¢caba
gostermesi gerekmektedir (Fishel, 1979; akt. McGoldrick, 1989, s. 44).
Grossman (1972) ise, engelli bir cocugun varhgindan en olumsuz etkilenenlerin
blyuk kiz kardesler oldugunu belirtmektedir. Ayrica, cocugun engelinin ciddiyeti
ve dolayisiyla bakim ihtiyaci arttikgca kardeslerin daha olumsuz etkilendigini
bulmustur. Ailenin maddi kaynaklarinin durumu engelin ciddiyeti ile etkilesim
icindedir ve hafif derecede zihinsel engelli kardesleri olan kizlar, daha siddetli
engeli olan kizlara goére daha basarili ancak daha kaygili bulunmustur.
Barrowclough ve Tarrier (1992) ve Magliano ve dig. (2000) ise aile Uyelerinin
ustlendikleri bakim yukinde islevsel olmayan vyollara basvurabileceklerini

belirtmislerdir. Ornegin, engelli bireyle daha fazla birlikte olabilmek icin sosyal



27

etkinliklerini birakarak, iglerinden, kariyerlerinden vazgecip adeta kendilerini
feda etmeleri s6z konusu olabilmektedir (akt. Gulseren, 2002).

Tdm bu arastirma sonuclari, toplumsal cinsiyet rollerinin ve sosyal rol
kuraminin, zihinsel engelli kardese sahip bireylerin yasantilari acisindan ne

kadar 6nemli oldugunu acik¢a gostermektedir.

2.4. ZIHINSEL ENGELLI KARDESE SAHIP BIREYLERIN YASADIKLARI
GUCLUKLER

Zihinsel engelli kardese sahip bireyler, engelli bir kardese sahip olmalarindan
itibaren kabullenme, aile ve sosyal cevre ile iliskiler, bakim yuki, gelecek
kaygisi gibi birgcok sorunla karsi karsiya kalmaktadirlar. Ornegin McCullough ve
Simon (2011, s. 321) bu bireylerin yasadiklar sorunlari, diger aile tyelerinin
ilgisizligi, kendini ifade edebilme olanaklarinin yetersizligi, akranlarindan uzak
kalma ve kardesinin engel durumu hakkinda yeterli bilgiye sahip olamama
olarak belirtmislerdir.

Bu tez calismasi acisindan, bu bireylerin yasadiklari gtcluklerin temelinde
toplumsal cinsiyet rolleri yer almaktadir. Yalnizca engelli bireylerin sorunlarinin
giderilmesine yonelik calismalarin yeterli olmadigi, tim aile tyelerinin, dzellikle
de engelli bireyin bakimindan buyidk oOlcide sorumlu olan kardeslerinin
yasadiklart gucltuklerin ve gereksinimlerinin ortadan kaldirilmasi, toplumla
batinlesebilmelerinin  saglanmasi igin o6ncelikle toplumsal cinsiyet rollerine

iliskin kalip yargilarin ortadan kaldirilmasi gerektigi aciktir.

Ataerkil toplum yapisindan dolay! kiz kardeslerin yasadiklari guglikler kimi
zaman daha fazla olabilmektedir. Zihinsel engelli bir kardese sahip olmak zaten
basli basina zor bir durumken, toplumsal cinsiyet rolleri bu durumun zorlugunu
daha da artirabilmektedir. Bu tez calismasi acisindan, zihinsel engelli kardese
sahip bireylerin yasadiklari guclukler, aile ve sosyal cevreleri ile iligkileriyle ve
aile icinde toplumsal cinsiyet dogrultusunda kardeslerinin bakim yukine iliskin
olarak Ustlendikleri rollerle de oldukca yakindan baglantili olan kabullenememe,
kardeslerinin saghk sorunlari, evden kacma aliskanliklari, sosyo-ekonomik

yetersizlikler, fiziksel ¢cevre kosullari ve gelecek endisesi gibi gugcliklerdir.



28

Zihinsel engelli kardese sahip bireylerin aileleri ile iligkileri bu bireylerin
yasantilari agisindan oldukgca 6nemli bir yere sahiptir. Bu iliskileri gergevesinde
ise ebeveynlerinin tutum ve davranislarindan, engelli kardeslerine iligkin
duygusal paylasimlarindan, aile tyeleri ve diger akrabalari ile iletisimlerinden,
evlilik iligkilerinden sb6z etmek mumkundur. Bireylerin bu iliskileri, 6ncelikle
zihinsel engelli bir kardese sahip olduklarini 6grendikten sonra yasadiklari
duygular ile yakindan baglantihidir. Aile ve sosyal cevre iliskileri, bireylerin bu

duygularina etki etmektedir.

Zihinsel engelli kardese sahip bireylerin yasadiklari bu duygular utanma,
sucluluk, kiskanma gibi olumsuz duygular olabilecegi gibi, kardes sevgisi,
sorumluluk ve fedakérlik gibi olumlu duygular da olabilmektedir. Engelli bir
kardesle yasamanin getirdigi olumsuz etkileri inceleyen cesitli arastirmalar
yapilmistir. Bu arastirmalarin sonucunda kardeslerin sugluluk, utang, ‘kusurlu
olma’ gibi olumsuz duygular yasadiklari bulunmustur. Kardeslerin davranis
problemlerinin oldugu, gelecek hakkinda daha fazla distinmekte olduklari ve
kardeslerini bir ytk olarak kabul ettikleri gorilmektedir (Bagenholm ve Gillberg,
1991; Gath ve Gumley, 1987; McHale ve Gamble, 1987). Ornegin Gargiulo
(1985)'ya gore, engelli olmayan kardesin engelli kardesine yodnelik duygusal
tepkileri kizginlik, kiskancglk, dusmanlk, sucluluk, keder, korku, utanma ve
sikintt ve reddetmedir. Koch-Hattem (1986) yapmis olduklari arastirmada
engelli olmayan kardeslerin, kendilerini suclu hissedebildiklerini ve hatta
kardeslerinin engelli olarak dogmalarindan da kendilerini sorumlu tutabildiklerini
bulmuslardir (akt. Kreeft Turcic ve Scotti Hughes, 2004, s. 43). Engelli bir
kardesle blyuyen cocuklarin daha fazla stres altinda olduklari, psikolojik uyum
ve gelismelerinde sorunlar yasadiklari belirtimektedir (Vadasy ve dig., 1984, s.
3-34).

“Zihinsel engelli kiz veya erkek kardesi olan birgok c¢ocuk, kardesinin zihinsel
engelli olmasina karsilik kendisinde bir zihinsel engel olmadigindan dolayi
sucluluk hissi, zihinsel engelli kardesin davranis ve gorinistnden utang duyma,
kendisinde de zihinsel engel olacag! korkusu duyma, zihinsel engelli kiz veya
erkek kardese gosterilen dikkat ve ilgiyi kiskanma, zihinsel engelli kiz veya

erkek kardesin yetersizliklerini telafi etmek icin basarili olma baskisi hissetme,
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zihinsel engelli kardese karsi olan bakma sorumlulugunun sikici gelmesi,
kardesin engeli hakkinda diger insanlari bilgilendirme gerekliligi duyma gibi
duygu ve dusincelere sahiptirler” (Valdivieso ve dig., 1988; akt. Bayhan, 2001,
s. 1-2). Benzer sekilde Vadasy ve dig. (1984, s. 158), engeli olan bir kardese
sahip ¢ocuklarin endiselerini, kardesin rahatsizhgindan dolay! sugluluk duyma,
kardesin davranis veya gorunumunden utanma ve onunla iletisimden kaginma,
kendisinde de ayni rahatsizligin olabilecegine dair korku, daha az ilgi gérdugu
icin kiskanchk veya ofke, baskalarinin yasadiklarini anlamadiklarini disindugu
icin kendini yalitma, kardesinin yapamadiklarini telafi etmek i¢in ¢ok basarih
olmasi gerektigine inandigindan Gzerinde baski hissetme, arkadaslari ile yaptigi
planlar ve diger rolleri ile ¢akissa bile kardese bakmak zorunda olmanin yukd,

kardesin rahatsizhgi ile ilgili bilgi intiyaci seklinde siniflandirmiglardir.

Powell ve Ogle (1985)'ye gore, engelli cocugun 6zel gereksinimleri nedeniyle
engelli cocuga ayrilan zaman ve dikkatin diger cocuklara gore daha fazla olmasi
ve engelli cocugun bilissel ve sosyal sinirliliklari nedeniyle, ailede engelli
olmayan kardegleri ile davranislarinin ayni standartlara sahip olmamasi, engelli
olmayan kardeslerde kiskanglik ve rekabete yol agabilmektedir. Ayrica Scelles
(1997), kardesler arasi iligkilerde sucluluk ve rol degistirme kavramlarina vurgu
yapmistir (akt. Banks ve dig., 2001, s. 801).

Bu bireylerin engelli bir kardese sahip olmalarindan kaynaklanan bazi olumlu
duygular da yasadiklari konusunda calismalar bulunmaktadir. Ornegin, engelli
bir kardesle buyumek, engelli olmayan c¢ocuklarda bireysel farkliliklara iliskin
anlayis, duyarlilik, sorumluluk, yeterlilik duygulariyla engelli kardesin biyime ve
gelisimine katkida bulunmaktan dolay! gurur duyma ve kendinden memnuniyet
duygularinin gelisimine katkida bulunabilmektedir (Mc Hale ve Gamble, 1989).
Kaminsky ve Dewey (2001), otizmli, Down Sendromlu ve engelli olmayan
kardese sahip 90 ¢ocuk Uzerinde yapmis oldugu arastirmanin sonunda engelli
cocuklarin kardeslerinin, engelli olmayan cocuklarin kardeslerinden daha fazla
engelli kardeslerini takdir ettiklerini belirlemistir. Engelli bir kardesle birlikte
yasamak engelli olmayan cocuklarda daha ilgili ve empatik olmayr ve de
bireysel farklliklara karsi daha hosgorili olmay saglamaktadir (Buhrmester ve
Furman; akt. Ertirk, 2009, s. 40).
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Zihinsel engelli bir kardesi olan g¢ocuklarin daha olgun, sorumluluk sahibi,
kendine guvenli, bagimsiz ve sabirli olma, liderlik etme gibi olumlu kisilik
Ozellikleri gosterdikleri bulunmustur (Lobato, 1990). Gray (1998) de, “otizmli
kardesi olanlarin yine akranlarina gére daha olgun olduklarini ve bunun da
benlik saygilarina ve akademik performanslarina etki edebilecegini
belirtmektedir” (akt. Macks ve Reeve, 2007, s. 1065). Bu tur calismalarda,
engelli bir kardese sahip olmanin, bazi guclikleri beraberinde getirmekle
birlikte, bireylerin kisilikleri Uzerinde olumlu etkilere yol acabildigi de

gorulmektedir.

Goruldugu gibi bu bireyler kendilerini oldukc¢a etkileyen bu durum karsisinda
farkh tepkiler verebilmektedirler. Bu duygular acisindan ise 0Ozellikle aile ve
sosyal cevre ile iligkilerinin 6énemli bir yeri bulunmaktadir. Bu nedenle bu

bireylerin aileleri ve sosyal gevreleri ile iligkilerine yer verilmesi 6nemlidir.

Kardeslerin birbirleri ile olan iliskilerinde aldiklari rollerle ilgili iki bi¢cim vardir
(Stoneman ve dig., 1991; akt. Bayhan, 2001, s. 3-4): Kardeslerin oyunlar ve
birbirleri ile etkilesimlerinde ortaya ¢ikan dogal bicim ve ana-baba tarafindan bir
ya da diger kardese devredilen ana-babalik rolleriyle ilgili bicim. Zihinsel engelli
kardese sahip bireyler icin bunlarin her ikisi de onlarin yasantilarinda ve
kardesleriyle iliskilerinde oldukca belirgin bir yer tutmaktadir. Ozellikle de
ebeveynlerin tutum ve davranislarinin, kardeslerin birbirleriyle etkilesimleri
Uzerinde 6nemli yansimalari olmaktadir. Bu nedenle ebeveynlerin, cocuklari icin

onemli rol modelleri olduklari sdylenebilir.

Ailelerin engelli bir ¢cocuga sahip olacaklarini 6grendiklerinde gosterdikleri
tepkileri aciklayan bazi modeller bulunmaktadir. Aileye yeni bir Gyenin katilmasi,
o aile icin 6nemli bir durumdur. Bu yeni tyenin bir engelinin bulunmasi ise,
ailenin icinde bulundugu durumu cok daha fazla etkileyecektir. Bu nedenle
engelli bir cocuga sahip olacagini 6grenen ailelerin tepkilerinin anlasiimasi bir
gerekliliktir. Ornegin bazi arastirmalar, engelli ¢cocuga sahip olan ailelerde
bosanma ve eslerden birinin evi terk etme durumlarina, hatta intihar olaylarina
ve alkol bagimliigina siklikla rastlandigini ortaya koymustur (icmeli ve dig.,
2008, s. 26-27).
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Akkok (2005)'e gore ailelerin tepkilerini aciklayan dért model vardir: Surekli
Uzuntd modeli, kisisel yapilanma modeli, caresizlik, glg¢suzlik ve anlamsizlik
modeli ile asama modeli. Surekli Gzuntid modeline goére, aileler aile ici
yasantilarindan ve toplumsal tepkilerden dolay! sdrekli bir Gzinti ve kaygi
icerisindedirler. Bu durum, bu modele gore dogal bir surec olarak algilanmakta
ve patolojik olarak distinuilmemektedir. Cocugun engelinin kabull ve Gzuntd bir
arada yasanabilir ve ailenin uyum streci boylece gelisir. Kisisel yapilanma
modeli ise, duygulardan c¢ok bilisi temel almakta ve ailelerin farkl tepkilerini, bu
duruma getirdikleri farkh yorumlara, farkli algilara baglamaktadir. Bu modele
gore, ailelerin kendilerine ve c¢ocuklarina iliskin ge¢mis deneyimleri ve
beklentileri onlarin tepkilerini belirlemektedir. Aileler hamilelik dénemi boyunca
ve icinde yasadiklari ¢cevrenin de deger yargilarina baglh olarak, kendilerinin ve
cocuklarinin gelecegine iligkin bilissel yapilar olustururlar. Engelli bir cocugun
dogumu, olusturduklar bu bilissel yapilara uymadigi icin bocalama yasarlar ve
bu sok déneminin ardindan tekrar bir yapilanma slrecine girerek kendilerine ve
cocuklarina iliskin farkh bilissel yapilar olusturmaya baslarlar. Caresizlik,
gucgsuzlik ve anlamsizlik modelinde ise, engelli bir cocugun ailede yarattigi
duygular, yakin cevrenin (buyukanneler, buylikbabalar, arkadaslar) tepkileriyle
¢cok yakindan iligkilidir. Onlarin, durumu olumsuz ve caresizlik icinde algilamasi,

anne babanin da benzer duygular icine girmesine neden olmaktadir.

Asama modelinde, ailelerin cesitli asamalardan gecerek kabul ve uyum
asamasina geldigi varsayillmaktadir. Buna goére, engelli bir cocugu oldugunu
ogrenen aileler, ilk asama olarak duygusal bir karmasiklik icine girerler. Daha
sonra yas, asiri Gzuntd, hayal kirikh@i, kaygi, ret, sucluluk ve savunma
mekanizmalarinin yogun yasandigi tepkisel asama gelir. Daha sonra ise, ¢6zim
uretmeye yoneldikleri uyum ve duruma alisma sureci gelir ve aileler ¢ocuklari ve
kendileri icin planlar yapmaya ve gelecegi disinmeye baslarlar. Erkan (1998, s.
96) ana babalarin engelli ¢cocuklarina uyumu konusunda iki temel yaklasim
oldugundan stz etmektedir. Bu yaklasimlar asama yaklasimi ve aile sistemleri
yaklasimidir. Asama modeli, ebeveynlerin belirli asamalardan gectikten sonra
bir ¢coziime ulastiklarini éne siurmesi nedeniyle elestiriimektedir. Ozellikle aile

sistemi yaklasimini savunanlar (Bernier, 1990; Getz ve Protinsky, 1994;
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Haskins, 2003; Madden, 2008), ebeveynlerin engelli ¢ocuklarina yonelik pek
cok farkli duyguya sahip oldugunu, onlarin tepkilerini bu sekilde
siniflandirmanin, ¢ok boyutlu degerlendirmeler yapmayi guclestirdigini

savunmaktadirlar.

Yirminci ylzyilin sonlarina dogru, genel sistemler yaklasimindan yola cikarak
olusturulan aile sistemleri yaklasimi, aile isleyisinin anlasiimasinda temel
kuramsal bir cerceve saglamis ve ailelere yonelik klinik uygulamalarin temelini
olusturmustur (Gokler, 2008). Aile sistemleri yaklasiminin amaci, hem
ailelerdeki yapisal karmasikliklari, hem de aile igi etkilesimleri yonlendiren
oruntileri anlamaya yardimci olmaktir (Anderson ve Sabatelli, 2006). Bu
yaklasimin batunlik, hiyerarsi, sinirlar, karsilikli bagimlihk, denge, degisim,
geribildirim gibi kavramlari bulunmaktadir. Ornegin karsilikli  bagimhlik
kavramina gore, aile sistemini olusturan, tek tek bireyler ve alt-sistemler
karsilikl olarak birbirlerine bagimhdir ve birbirlerinden etkilenmektedir. Gladding
(1998)’in de belirttigi gibi, aile bireylerinden birinin basina gelen bir sey ya da
yaptigi bir davranis, diger aile bireylerini de etkilemektedir. Aile sistemini
anlamak icin aileye “bir buatin olarak” bakmak gerekmektedir. Aile Uyeleri
arasinda etkilesim, aile Gyelerinin tek tek sagliklarina etki ettigi gibi, bir Gyenin
sagliksiz olmasi da tiim ailenin yapisina ve islevlerine etki etmektedir (icmeli ve
dig., 2008, s. 22).Locke ve dig. (2001)'ne goére ornegin butunsellik kavrami
ailenin, kendini olusturan bireylerin tek tek katihmiyla degil, bu bireylerin
aralarindaki etkilesimler ve davranis oruntuleri yoluyla sisteme katihmlariyla
tanimlanmasi seklinde acgiklanabilir. Aile sistemi, kendisini olusturan tyelerin bir
toplami olmayip, Uyeleri Gzerinde guclu etkisi olan bir varliktir (Erkan, 1998, s.
98).

Kavgacl (2012)'nin belirttigine goére; “sistemler teorisinde genel anlamda
sistemlerin birinci ilkesi butunlaktir. Btin parcgalarin  toplamindan daha
blyuktlr. Sistem ancak elemanlarin arasindaki etkilesimden dogar. Etkilesim
olmazsa sistem de olmaz. Sistemin ikinci 6zelligi iliskidir. Butiin aile sistemleri
birbiri ile baglantili iliskilerden olusur. Bir aileyi bir sistem olarak ele alabilmek
icin tek tek bireyler arasindaki baglantilari ve birbirlerine nasil tepki verdiklerini

ve hizalandiklarini gérmek gerekir [...] Sistem olarak ailedeki her bir birey bir
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digeri ile etkilesim igindedir. Etkilesimin olmamasi mumkin degildir. Hatta
etkilesimin olmamasi da bir etkilesim bicimidir [...] Ailedeki her bir birey bir
batinin bir parcasi ve ayni zamanda butin bir 6gedir. Kisinin benligi aile
icindeki her bireyle etkilesimleri sonucu olusur [...] Saglikli aile sistemlerinde
anne baba kendi rollerini, ¢cocuklar kendi rollerini oynar. Saglkl ailelerde roller

esnek, gecigli ve donusumludur.”

Bir aile sistemi, aileyi olusturan bireylerin toplamindan daha fazlasidir. Aile
dyeleri, diger tyelerle iliskileri tarafindan sekillenirler, aile sistemine karakteristik
Ozelliklerini verirler ve her bir Gyenin kimligine katkida bulunurlar. Aile sistemleri
yaklasimi aile iligkileriyle ilgili ¢calismalar igin, iletisim turleri, uyum saglama
bicimleri ve aile degerleri gibi konular hakkinda bilgi saglamaktadir (Madden,
2008, s. 439). Aileye katilan yeni bireyin engelli olmasi ise, ailede sok etkisi
yaratarak, dyelerin karmasik duygular yasamalarina ve aile yasaminin

bozulmasina neden olabilmektedir.

Aile sisteminin ve aile bireylerinin birbirlerini nasil sekillendirdigini aciklayan aile
sistemleri yaklasimi, duygusal tepkilerin kdk aileden nasil etkilendigini anlama
konusunda da meslek elemanlarina kolaylik saglamaktadir (Getz ve Protinsky,
1994). Ailenin engelli cocuga iliskin tepkileri, bireysel dizeydeki bircok 6zellik
yaninda (kisilik 6zelligi, yas, egitim durumu), sosyal destek mekanizmalarina ve
cocuk dogmadan 6nceki ailenin fonksiyonlarinin saglikli olup olmamasina goére
degisebilmektedir (Ozsenol ve dig., 2003, s. 157). Ailenin glicli ve zayif yanlari,
her bir Uyenin sosyal islevselligi tzerinde rol oynayabilmektedir. Evlilikte
yetersiz iletisim, is yasamindan dolayi ebeveynlerin ¢ocuklara yeterince zaman
aylramamasi vb. 6zellikler, cocuklar Gizerinde etkili olabilmektedir. Aile sistemleri
yaklasimini anlamak hem egitim hem de saglik alaninda calisan meslek
elemanlar icin, gugla aile iligkileri olusturmak, aile uUyeleri arasinda baglar
olusturmak, saglikl yasam bicimini getiren fiziksel aktiviteleri artirmak agisindan
onemlidir (Turnbull ve Turnbull, 1990). Bowen (1978) tarafindan gelistirilen aile
sistemleri yaklasimi, meslek elemanlarina ev icinde gelistirilen iletisim
bicimlerini tanimlamada kolaylik saglamaktadir. Ayni zamanda, ailenin ge¢gmis
deneyimlerinin, bireyin simdiki yasantilarina nasil etki ettigi konusunda daha

derin bilgi saglamaktadir (Brennan, Eulberg ve Britton, 2011, s. 75).
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Kardesler, ailede yasam boyu en uzun baglantiya sahip Uyelerdir. Kardes
iliskileri bu nedenle, engelli cocuga sahip ailelerde 6zellikle dnemli bir yere
sahiptir ve gelecekte bu engelli cocugun bakimi konusunda da etkilidir (Kreeft
Turcic ve Scotti Hughes, 2004, s. 42). Haskins (2003, s. 338)’in de belirttigi gibi,
kardes iliskileri ebeveyn-cocuk iliskilerinden farkhdir. Kardesler birbirleri igin
oldukga 6nemli seyler ifade etmektedir ve aile icinde en uzun sureli iliskilere
sahip olan bireylerdir. Kardesler birbirleriyle ilgili bilgiler, algilar, tutumlar,
inanclar ve duygular paylasirlar. Aile sistemleri yaklasimi da bu bilingten ortaya
ctkmistir. Kardes iliskileri bu modelde her bir birey veya alt sistemin, diger
bireyler veya alt sistemlere etki ettigi etkilesimsel ve birbirine bagimli bir ag

olarak gorulmektedir.

Aile Uyelerinden birinin engelli olmasinin, tim aileyi nasil etkiledigini Klein ve
Schleifer (1993)'1n yapmis oldugu gorismelerde, kardeslerden biri su sekilde
aciklamaktadir: “Ailemdeki tum dyeler engelli. Ama bir¢cok insan yalnizca kiz
kardesimin engelinin farkinda. Bir Uyenin engelli olmasinin, tim aileyi
etkilediginin farkinda degiller. Ebeveynler bunun farkindalar, cinki yasam
bicimleri, 6ncelikleri, tutum ve davraniglari bu durumdan bir sekilde mutlaka
etkileniyor.” Bu ifadelerden, zihinsel engelli bir Gyeye sahip ailenin ve 6zellikle
kardeslerin, bu durumdan ne kadar etkilendigi anlasilabilmektedir. Aile
sistemleri yaklasiminda s6z edilen parca butun iliskisinin ve denge kavraminin

onemi bu drnekte acgikca gorulmektedir.

Belsky ve Kelly (1994, s. 245)'ye gb6re, ¢cocuk dogmadan once beklentileri
yuksek olan ciftler aile icindeki rol farklilasmasina digerlerine gére daha az
uyum saglayabilmektedirler. Wolstenberger ise, zihinsel engelli cocugun aileye
katiimindan sonra, anne babalarin ilk krizi ¢ocuklarinin 6zarli oldugunu
ogrendikleri zaman yasadiklarini; ikinci krizi engelli ¢cocuga iliskin beklentilerini
gozden gecirmeleri gerektigi zaman; tc¢uncl krizi ise her gun karsilastiklar
sorunlarla bas ederken yasamakta olduklarini belirtmektedir (akt. Duman, 1995,
s. 3). Engelli cocuga sahip aileler Gzerine yapilan bircok arastirmada, engelli
cocugun bakim gereksinimleri, egitimi, giderek artan maddi gereksinimleri,
engele iliskin toplumsal tutum ve yargilar ile ¢cocugun simdiki ve gelecekteki
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durumuna iliskin belirsizlik, ailelerin karsilagsmak durumunda kaldiklari 6nemli

stres kaynaklari olarak tespit edilmistir (Dereli ve Okur, 2008, s. 165).

Zihinsel engelli cocuklarin dogumu ile aile bireylerinin etkilesimleri, paylasimlari
azalmakta, gorev ve sorumluluklarda bazi degismeler goriilmektedir. Baba daha
¢ok maddi durumla ilgilendigi ve zamaninin byuk bir kismini disarida gegirdigi
icin zihinsel engelli cocugun yarattigi olumsuz etki daha ¢ok anne Uzerinde
toplanmakla birlikte engelli olmayan kardesleri de buyik dl¢ciide etkilemektedir
(Alver ve dig., 2005). Isikhan (2005a, s. 114) yapmis oldugu calismada,
annelerin  engelli  ¢cocugun bakimindan dolayr kendilerine zaman
ayliramadiklarindan, babalarin ise zamanlarinin biyik ¢cogunlugunu ev disinda
gecirdiklerinden s6z etmistir. Buradan da anlasildigi gibi, engelli bireyin

dinyaya gelisi aile Uyelerini ve bu Uyeler arasindaki iliskileri etkilemektedir.

Crnic ve dig. (1983), zihinsel engelliligin etkisinin yalnizca zihinsel engelli bireyle
sinirh kalmadigini, tim aile Uyelerinin bundan cesitli derecelerde etkilendigini
belirtmislerdir. Yani zihinsel engelli bir cocugun varligi ailesini etkilerken, ailenin
tepkileri de zihinsel engelli cocugu etkilemektedir. Cocuklarinin engelli oldugu
teshisi konan ailelerde, tum aile bundan etkilenmektedir. Ebeveynler, kardesler
ve tum aile Gyeleri sok, hayal kirikhgi gibi duygular yasamaktadir. Maalesef ki,
aile tim odagint bu cocugun nasil bakilacagi konusuna yodnlendirmek
durumunda kalmaktadir. Boyle bir durum Kkardesleri de buyuk olctde
etkilemektedir. Aile mecburen yeni rol ve beklentiler yiklenmektedir. Kardesler,
cogunlukla da kiz kardesler, ailede ebeveynlik rolleri tstlenebilmektedir (Kreeft
Turcic ve Scotti Hughes, 2004, s. 42-43). Ornegin, Crockar (1981)'in yapti§
arastirmaya gore, engelli cocuga sahip olan ailelerde, ebeveynler ve engelli
olmayan kardes arasindaki acik iletisim yoklugu, en buylk problemdir.
Yetiskinler ile iletisimdeki basarisizlik, engelli olmayan kardesin engel
konusunda yanlis algilar edinmesine ve uyum problemleri yasamasina neden
olabilmektedir (akt. Powell ve Ogle, 1985). Bu ailelerde engelli olma durumu
yasak bir konu haline gelebilmektedir. Engelli olmayan cocuklar engellilikle ilgili

duygularini ailesi ile paylasamamaktadir (Huseyinalizadeh, 2008, s. 22).
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Engelli olmayan bir cocuk icgin, engelli bir kardesle yasamay! 6grenmek ve
kabullenmek  konusunda, alisiimis sureglerdekinden farkli  ozellikler
bulunmaktadir. Ebeveynlerin bilgilendirici tutumlari, ailenin yapisi, yas onceligi,
kardeslerin  cinsiyetleri ve cocuklarin  kisilikleri  bu  06zelliklerin  en
onemlilerindendir. Cocugun engelli bir kardese sahip olmayla ilgili biling
dizeyinin yuksek olmasi en 6nemli Ozelliklerden biridir (Aksoy ve Yildirim,
2008, s. 771). Bu nedenle ebeveynlerin cocuklarini bilgilendirmeleri ve
bilinclendirmeleri biyuk énem tasimaktadir. Bayhan (2001, s. 5)’a gbre de yine
zihinsel engelli olmayan ¢ocugun zihinsel engelli kardesine karsi olumlu tutum
gelistirmesi, zihinsel engelli kardesini kabul etmesi, duygusal ve davranis
problemleri yasamamasi, olumlu kisilik gelistirmesi, zihinsel engelli kardesi ile
ilgili strese girmemesi, zihinsel engelli kardesi ile ilgili hazir olmadigi rolleri

ustlenmemesi agilarindan ebeveynlerin rolleri 6nem kazanmaktadir.

Connors ve Stalker (2003, s. 21)'in de belirttigi gibi, engelli olmayan c¢ocuklarin
sergiledigi  problemlerin  kaynagi, engelli kardesten etkilenme yerine
ebeveynlerinin engelli cocuga yonelik tutumlari olabilmektedir. Ebeveynlerin,
engelli ¢cocuklarin kardeslerinden beklentilerinin artmasi durumunda, kardesler
arasinda catismalar ortaya cikabilir, daha olumsuz iligkiler gelisebilir ve ev disi
etkinliklerde kardeslerle geciriimek istenen zaman, arkadaslara kiyasla azalabilir
(Dunn, 1992; akt. Schuntermann, 2007, s. 97). Bu konuda aileye 6nemli
sorumluluklar diusmektedir. Ailelerin, cocuklarindan beklentileri net ve gercekgci
olmalidir. Kardesler arasindaki iligkileri olumsuz yonde etkileyebilecek
beklentilerden uzaklasiimasi gerekmektedir.

Engelli kardesi olan bireyler, aileleri tarafindan dislanma veya kardesler
arasinda tercih gibi durumlarla karsilasmadiklarinda daha kolay uyum
saglayabilmektedir (Powell ve Gallagher, 1993). Aileye, yeni bebegin katilimi ile
birlikte annelerin blylk cocuga daha az zaman ayirdiklari, 6nceki cocuga eskisi
kadar sevecen davranmadiklari ve onunla daha az oyun oynadiklari ileri
surilmektedir. Bu yaklasim, cocukta bebege karsi kizginhk, kirginhk gibi
duygularin gelistiriimesine ya da bu tir duygularin anne babaya yoneltimesine
yol agabilir. Cocuk kendini terk edilmis, glvensiz ve desteksiz hissetmeye

baslayabilmektedir. Bunun yani sira, zamanla, biylk ¢cocuk kaybettigi ilgiyi geri



37

almak icin beklerken, gerileme davranisi gosterebilmektedir (emekleme, kardesi
gibi biberonla sut icme gibi). Bu durum onun ruh sagligini blyik odlgtde
etkilemektedir(Yavuzer 1990; akt. Ahmetoglu, 2004, s. 41).

Toplumsal cinsiyet rollerinin aile Gyelerinin Ustlendikleri roller Gzerinde 6nemli
etkisi bulunmaktadir. Anneler zihinsel engelli cocugun bakiminda babalardan
daha fazla go6rev almaktadir. Bunun sonucunda annelerde de fiziksel
rahatsizliklar gorilebilmektedir (Yildirim, 2007, s. 20). Yavuzer (2013, s. 104)’e
gore de, kardes iliskilerinde babanin roli daha azdir. Baba, otoritesi ile anne
davranisini desteklemekte ve devamini saglamaktadir. Bu durum, toplumun
ataerkil yapisindan ve toplumsal cinsiyet rollerinden 6nemli Olcide

etkilenmektedir.

Bazi ailelerde engelli bir cocugun, esler arasindaki catismanin baslamasina ve
evlilik geriliminin siddetlenmesine neden olabilecegi; bazi ailelerde ise aksine
esler arasindaki iligkilerin kuvvetlenebilecegi, eslerin birbirilerine daha da
yaklasabilecekleri sdylenebilir. Ornegin Gargiulo (1985)ya gore, engelli bir
cocugun aileye katilimiyla, beklentileri yikilmis olan esler birbirlerini
suclayabilmekte ve bu nedenle aile i¢ci iligkilerde  gerginlikler
yasayabilmektedirler. Bir diger arastirma sonucuna gore ise, anne, baba, ¢cocuk
iliskisinin olumlu olmasi, ebeveynlerin tutumlari ile kardeslerin engelli ¢cocugu
kabulleri arasinda da énemli bir iliski oldugu belirtiimektedir. Engelli cocugu ve
yasam kosullari kabul eden ebeveynlere sahip olan kardesler bu duruma daha
iyi ve daha kolay uyum saglamaktadirlar. Ebeveynler ile gecirilen zaman olumlu
kardes iligkilerinde etkilidir (Mc Hale ve dig., 2000). Bu da yine ebeveynlerin ve
Ozellikle de annelerin tutum ve davranislarinin, kardesler arasi iliskiler
Uzerindeki 6nemini kanitlamaktadir. Esler arasindaki olumlu veya olumsuz
iligkiler, cocuk yetistirme tarzlarini etkileyebilmektedir. Kardesler arasindaki
etkilesimler, esler arasindaki etkilesimlerden etkilenmektedir. Bu nedenle engeli
olan ve olmayan kardesler arasindaki iliskinin niteliginin, esler arasindaki
iliskinin niteligi ile baglantili oldugu sdylenebilir. Seligman (1983) 'a gore de,

anne-babanin engelli cocuguna yonelik tutumu kardes tepkilerini etkilemektedir.
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Secer ve dig. (2006, s. 540-541)'nin de belirttigi gibi, her anne baba bilerek ya
da bilmeyerek ¢ocuklarina karsi farkl tutumlar sergilemektedirler. Bazi ¢ocuklar
cok sevilmekte, bazilarina baski yapiimakta, bazilari istenmeyen ¢ocuk olmakta
ve bazilarina daha c¢ok hosgori gosteriimektedir. Tum bu tutum cesitleri
cocugun hem ahlaki hem de sosyal gelisimlerini olumlu ya da olumsuz tarzlarda
etkilemektedir.

Belsky (1984; akt. Sertelin, 2003)’e gore, ebeveynlik U¢ ana gug¢ tarafindan
etkilenmektedir. Bu gucler, ebeveynlerin psikolojik iyi olus hali, cocugun
ozellikleri ve destek kaynaklaridir. Ornegin, aile sisteminden yeterince destek
alabilen ebeveynler, cocuklari zor Ozelliklere sahip olsa da durumu kontrol
edebildiklerini ileri sirmektedirler. Bunun yaninda Belsky (1984; akt. Sertelin,
2003), ebeveyn tutumlarini etkileyen 6zellikleri tice ayirmistir. Bunlar, ebeveynin
psikolojik Ozellikleri (ge¢cmis yasantilari, aile 06zellikleri, egitim, meslek,
cocuklardan beklentiler, c¢ocuk sayisi, ebeveynlie bakis acisi, psikolojik
durum), cocugun ozellikleri (yas, cinsiyet, dogum sirasi, gelisimsel 6zellikler,
mizacg) ve baglamsal ozellikler (evlilik iliskisi, sosyal aglar, calisma yasami)dir.
Unal (2009) ise, dogan cocugun ebeveynlerin beklentilerine uygun olma
durumunun ve cocugun cinsiyetinin, ebeveynlerin tutum ve davranislarini
etkiledigini belirtmektedir. McLyod (1990)'a gore, cocugun kronik davranis
bozukluklarinin, engelinin veya gelisim bozuklugunun olmasi gibi durumlar
ebeveynler Uzerinde baski olusturmakta ve bu baski da ebeveynin cocuguna

kars! tutumunu olumsuz yonde etkilemektedir.

Aile iligkilerinin yani sira, sosyal gevre ile iliskileri de bu bireylerin yasantilari

acisindan oldukca énemli bir yere sahiptir.

Engellilik toplumda farkli gorilen ve kimi zaman 6tekilestiriimeye yol acan bir
durumdur. Zihinsel engelli kardesi olan bireyler, toplum iginde, tuhaf bakislara,
alayci veya aciyici tutum ve davranislara maruz kalabilmektedirler. Bu durum,
onlarin kendi kardesleriyle ilgili duygu ve dusunceleri acisindan dadnemli
olabilmektedir. Oysa toplumun, bu bireylere yénelik destekleyici ve benimseyici
tutum ve davranislar sergilemesi, onlarin kendileriyle, aileleriyle, kardesleriyle
ve cevreleriyle daha fazla uyum icinde yasamalarini saglayacaktir. Bu nedenle
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yalnizca ailelerin ve kardeslerin degil, tum toplumun engellilik konusunda yeterli
bilgi ve biling duzeyine ulastirnimasi énemli bir gerekliliktir. Ancak Naylor ve
Prescott (2004), engelli kardese sahip cocuklarin, arkadaslarinin veya diger
insanlarin kendilerine farkh davrandiklarini hissetmediklerini bulmuslardir.

Goruldugu gibi, bu konuya iliskin arastirma sonuglari farklihk gosterebilmektedir.

Zihinsel engelli kardese sahip bireylerin yasadiklari en temel sorunlardan bir
digeri de gelecek endisesidir. Bunun nedeni ise, ¢cocukluk déneminden itibaren
pek cok sorunla karsi karsiya kalmalari ve bu sorunlarin ortadan kaldiriimasina
yonelik somut bas etme mekanizmalarinin olmayisi nedeniyle gelecekte de
devam edeceklerini distunmeleridir. Bu nedenle, gelecekte mutlu bir aile
kurmaya, saglikli bir cocuk sahibi olmaya, iyi bir is yasamina iligkin olarak cesitli

kaygilar tagimaktadirlar.

2.5. ZIHINSEL ENGELLI KARDESE SAHIP BIREYLERIN YASADIKLARI
GUCLUKLERLE BAS ETME STRATEJILERI

Zihinsel engelli kardese sahip bireylerin karsilastiklari gucliklerle bas etme
stratejilerinin  belirlenmesi, onlara yonelik sosyal yardim ve hizmetlerin
gelistiriimesi agisindan 6nem tasimaktadir. Bu nedenle bu konunun Uzerinde

durulmasi gerekmektedir.

Bas etme, stresli olarak degerlendirilen i¢sel ve dissal durumlarin Ustesinden
gelebilmek icin insanlarin kullandigi dusiince ve davranislardir (Lazarus, 1990;
akt. Kirci, 2010). Margalit, Raviv ve Ankonina (1992)ya gore bas etme
stratejileri temel olarak, birey tarafindan stres kaynaklarini degerlendirmek ve
bu kaynaklarin etkilerini azaltmak igin kullanilan davraniglar ve biligsel
sureclerdir. Literatire bakildiginda, bas etme stratejileriyle ilgili farkli
siniflandirmalar oldugu goérilmektedir. Bunlar, problem/yaklasma-yizlesme
odakh ve duygusal/kacinma-uzaklasma odakli bas etme stratejileridir. Problem
odakli bas etme stratejileri dogrudan strese neden olan 6zelliklere
odaklanmakta ve bu 6zelliklerle ilgili yardim arama ve bunlari yok etmeyi iceren
davranislari kapsamaktadir. Duygusal odakli bas etme stratejileri ise, bu

Ozelliklerle ilgili duygusal stresin yonetimine odaklidir ve bunlarla ilgili duygularin
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bosaltiimasi, duygusal destek arama ve duygusal rahatlama davraniglarini
icermektedir (Folkman ve Moskowitz, 2004).

Glidden, Billings ve Jobe (2006)'a gore bireylerin stresle bas etmelerini
etkileyen Ozellikler kisinin kaynaklari (sagligi ve enerjisi), inancglari, kontrol odagi
hakkindaki atiflari, baghliklari, problem ¢dzme becerisi, sosyal becerileri ve
maddi kaynaklaridir. Arastirmalarinda, gelisimsel bozuklugu olan c¢ocuklarin
ebeveynlerinin en sik kullandiklari bas etme biciminin problem ¢6zme oldugu,
en az kullandiklari bas etme biciminin ise kacma/kacinma tiri bas etme
oldugunu ve stresle bas etme stratejilerinin kullanimi konusunda annelerin
problem odakli stratejileri babalardan daha fazla kullandiklarini bulmuslardir.
Oldukca benzer olan bir diger siniflandirma ise Sheafor ve Horejsi (2012, s.
294) tarafindan yapilmistir. Onlara gére; meslek elemanlari tarafindan bas etme
ve savunma kavramlari kimi zaman birbiri yerine kullaniimakla birlikte,
aralarinda bazi farkhliklar bulunmaktadir. Tepkinin bilingaltindan mi
kaynaklandigi yoksa kontrollti, bilincli mi oldugunun belirlenmesi 6nemlidir.
Boylelikle bu tepkinin kendini kandirma ve gercekligi ¢carpitma olup olmadigi
anlasilabilir. Bu nedenle bas etmeyi, kisisel bir sorunu ¢bzmek ve sikintiyla
ugrasmak icin bilingli ve kasith bir caba olarak tanimlamaktadirlar. Bu agidan
bakildiginda, savunma mekanizmalarinin kullanilma dozu gerekenden fazla

oldugunda saglikli bir bas etme stratejisi olmadigi sdylenebilir.

Sheafor ve Horejsi (2012, s. 294)'ye gore, bas etme yontemlerinin iki temel
islevi vardir: Problemi ¢6zme (gorev odakli bas etme yontemi) ve duygusal
rahatsizhgi azaltma (duygusal odakli bas etme yodntemi). Bu iki yontem es
zamanl gerceklesebilir veya birey, sorunun ¢6zimine odaklanmadan 6nce,
kendini rahatlatma yontemlerine gereksinim duyabilir. Bireyler farkli duygusal
odakli bas etme yontemleri kullanabilirler, 6rnegin kendi iclerine kapanmayi
tercih edebilir, sosyal cevreleriyle gorismeyi artirabilir veya dua etmeye
yonelebilirler. Ebeveynler kadar, kardesler de zihinsel engelli bir kardese sahip
olmanin getirdigi bazi sorunlarla bas edebilmeye yonelik cesitli stratejiler
gelistirme gereksinimi duymaktadirlar. Senel (1995, s. 34)'in de belirttigi gibi,
anne-babanin 6liminden sonra bu kardeslerin bakiminin tamamen kendilerine

kalacag! gercedi bu bireyler icin kaygi yaratan énemli bir 6zelliktir ve bu bireyler
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gelecek planlarini ¢ogunlukla kardeslerinin gereksinimlerine goére ayarlamak
zorunda kalmaktadirlar. Bu durum ise, kacinilmaz olarak onlar tzerinde stres

yaratmakta ve onlari ¢esitli bas etme stratejileri bulmaya yoneltmektedir.

Bu tez calismasi agisindan, zihinsel engelli kardese sahip bireylerin yasadiklari
sorunlarla duygusal odakli bas etme stratejileri, daha ©Once so6z edilen
siniflandirmalar da g6z 6ntnde bulundurularak ele alinmistir. Duygusal odakl
bas etme stratejileri, inan¢ sistemleri (yasadiklari sorunlari anlamlandirmalari,
olumlu disinme becerileri, dini inang), kendilerine olan inanclari, savunma
mekanizmalari, aile ici iletisim siregleri (baghlik, duygulari agikca ifade
edebilme, birlikte problem ¢6zebilme), duygusal sosyal destek kaynaklari (aile
ve akraba iliskileri, sosyal c¢evre iligkileri)dir. Problem odakli bas etme stratejileri

ise, bu bireylerin sosyal yardim ve hizmetlerden yararlanma durumlaridir.

Bireylerin inan¢ sistemleri, belki de en oOnemli duygusal odakli bas etme
stratejilerinden biridir. Bireylerin yasadiklari sorunlara iliskin inanglari, bunlari
algilama bicimleri bu sorunlarla bas etmeleri ile yakindan baglantihdir. Zihinsel
engelli kardese sahip bireylerin, neden kendilerinin ve ailelerinin basina béyle
bir durum geldigine iliskin gerekcelendirmeleri, bu bireylerin kendilerini daha iyi
hissetmelerini saglayabilmektedir. Ornegin bu bireyler kardeslerinin engel
durumunu dogum 6ncesi, esnasi veya sonrasi bilimsel bir nedene dayandirabilir
veya bunun yerine kadere baglayabilmektedirler. Bunun yaninda bireylerin
olumlu diastinme becerileri de bas etmelerini kolaylastiran bir 6zellik
olabilmektedir. Yasadiklari bu sorunlarin ¢ozilecegine, engelli kardeslerinin
durumunun giderek diizelecegine veya kendilerine destek olacak hizmetlerin

gelistirilecegine inanan bireylerin bas etmeleri de daha kolay olabilmektedir.

Ayrica bu bireyler, karsilastiklari gucliklerle bas etmede, dini inanclarinin
gerektirdigi ibadetleri yerine getirerek kendilerini rahatlatabilecekleri gibi,
baslarina bu sorunlarin gelmesinin nedenlerini inanclari dogrultusunda bazi
temellere dayandirarak (sinaniyor olma, bununla bas edebilecek gicte
olduguna inanma, tecribe edinmesi gerektigi, mukafatlandirilacagr vb.)
kendilerini rahatlatabilmektedirler. Yildirrm (2005), dini inanislar bireyler
acisindan oldukca 6nemli bas etme yollarindan biridir ve dini aktiviteler iginde
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daha fazla bulunan annelerin, engelli bir cocuga sahip olma stresiyle daha kolay
basa ciktigini, kardeslerin ise depresyon ve kaygi gibi olumsuz duygulardan

daha az etkilendiklerini belirtmistir.

Benzer sekilde, bireylerin kendilerine olan glvenlerinin, yasadiklari zorluklarla
micadele edebileceklerine dair gliven duygularinin da yine onlar acgisindan
oldukca 6nemli bas etme stratejileri oldugu soylenebilir. Bu acidan ise, bireyin
Ozguvenlerinin, gecmis deneyimlerinin ve yetistiriime biciminin édnemli oldugu
dusunulebilmektedir. Zihinsel engelli kardese sahip bireylere, aileleri ve
cevreleri tarafindan hayatlarinin sonuna kadar engelli kardeslerine bakma ve
onlar yanlarindan hi¢ ayirmama misyonu verilmesi, bu bireylerin kendi
hayatlarini istedikleri ve gercekten sevdikleri insanlarla evlilikler kurarak
yasayamamalarina ya da yasayamayacaklarini duslinmelerine neden

olabilmektedir.

Bu noktada bireylerin sahip olduklari sosyal destek sistemleri 6nemli bir yere
sahiptir. Bireylerin aileleri, akrabalari ve diger yakinlari, bulunduklari ¢cevredeki
komsulari, egitim gordukleri veya calistiklarl kurum ve kuruluslardaki kisiler, bu
kapsama girmektedir. Zihinsel engelli kardese sahip bireylerin, bu kisiler ile
iliskilerinin niteligi onlarin yasantilari ve bas etmeleri acisindan 6nemlidir.
Sandalci (2002, s.87) kardesler arasindaki iligkinin niteligi Uzerinde
ebeveynlerin tutum ve davranislarinin etkili oldugunu, ebeveynlerin ¢cocuklarini
kicuk yaslardan itibaren  kardeslerinin  engel durumu hakkinda
bilgilendirmelerinin, ¢ocuklarin sorunlarla bas etme kapasitelerinin daha yuksek
olmasini sagladigini belirtmistir.

Bir diger duygusal odakli bas etme stratejisi ise, savunma mekanizmalaridir. Bu
savunma mekanizmalarinin kullanilmasi asiriya gidildiginde kacinma odakli bas
etme stratejileri olarak gorulebilmekte ve bireylerin kalici ¢bziimlere ulagsmasini
engelleyebilmektedir. Sheafor ve Horejsi (2012, s. 296)'ye gbre savunma
mekanizmasi, genelde bireyi endiseden, psikolojik tehditten ve duygusal acidan
koruyan bilingsiz bir sirectir. Herkes hayatin zorluklari ve siradan problemlerle
ugrasirken bir yere kadar bu mekanizmalari kullanmaktadir. Ancak bunlarin

asiri ve yersiz kullanimi, asil problem ¢c6zme asamasina gelindiginde sorun
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yaratmaktadir. Asiri savunmacilik ve gercegin carpitiimasi, ruhsal bozuklugun
bir géstergesidir. Belli bash savunma mekanizmalari bastirma, mantiga biriime,
yansitma, yadsima, yer degistirme, karsit tepki olusturma, kendine yodneltme,

yalitma, ylceltme, 6zdesim kurma, hayal kurma, kagma ve somutlastirmadir.

Bu savunma mekanizmalari, diger bas etme yollariyla birlikte, dozunda yer
aldiginda, zihinsel engelli kardese sahip bireylerin yasadiklari gugliklerle bas
etmelerini kolaylastirabilecektir. Ancak bunlarin abartili bicimde kullaniimasi, bu
bireylerin icinde bulunduklari durumu kabullenmelerini 6nleyecektir. Ornegin
bastirma savunma mekanizmasini kullanan bir birey, kardesinin zihinsel bir
engelinin  oldugunu, onun kendisinden farkli gereksinimleri oldugunu
kabullenmekte gucluk cekebilir. Mantiga birime savunmasini kullanan bir
bireyin ise, kardesinin engelli olmasinin aslinda onlar i¢in bir sinav oldugunu ve
onunla ilgilenmesinin mukéafatini alacagini dusunebilir. Bu durum ashnda bu
bireylerin dini inanclariyla da ilgili olmakla ve onlar rahatlatmakla birlikte,
gereginden fazla kullanilmasi onlarin kardesleri icin somut co6zimler
gelistirmelerini dnleyebilir. Yadsima savunma mekanizmasini kullanan bir birey,
kardesinin zaman iginde iyilesecegine ve kendisi gibi olacagina inanabilir veya
hayal kurma savunmasini kullanan bir birey surekli olarak kardesinin kendisiyle
birlikte tim sosyal etkinliklere katilabildigini hayal edebilir.

So6z edildigi gibi, bu savunma mekanizmalarinin dozunda kullaniimasi, bireylerin
bas etmelerini kolaylastirmakla birlikte, diger bas etme yollarina
basvurulmaksizin bunlarin asiri dozda benimsenmesi, bireylerin ¢dzimler

gelistirmelerinin 6ninde engel olusturacaktir.

Problem odakh bas etme stratejileri ise, zihinsel engelli bireyin kendisi ve diger
aile tyeleri icin alinan sosyal yardim ve destek hizmetleridir. Dogrudan zihinsel
engelli bireylere yonelik hizmetlerin yani sira, aile Gyeleri de kendileri igin gesitli
psikolojik destek hizmetlerinden ve maddi yardimlardan yararlanarak bas
etmelerini kolaylastirabilirler. Turkiye acisindan bakildiginda, hem kuramsal
hem de uygulama acisindan bir degerlendirme yapilacak olursa, zihinsel engelli
kardese sahip bireylerin bas etmelerini kolaylastiracak bu stratejilerin yetersizligi
acikca gorulmektedir. Bu nedenle bu bireyler genellikle kendilerini duygusal
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acidan rahatlatacak ancak kalici ¢ozimler getirmeyecek olan duygusal odakh
bas etme stratejilerine basvurmaktadirlar. Sosyal hizmet agisindan bu bireyler
icin gerceklestirilebilecek uygulamalara ise calismanin sonraki béliminde yer

verilmistir.
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BOLUM 3

ARASTIRMANIN YONTEMI

Calismanin bu bolumiunde, arastirmanin modeline, evren ve 06rnekleme,
verilerin toplanmasina, veri toplama araclarina, verilerin ¢cézimlenmesine ve

yorumlanmasina ve etik konulara iliskin bilgilere yer verilmektedir.
3.1. ARASTIRMANIN MODELI

Konuyla ilgili literatlr incelendiginde, zihinsel engelli bireylerin sorun ve
gereksinimleri, bu bireylere yonelik hizmetler, bu bireylerin ebeveynlerinin
yasadiklari guclukler gibi konularda bazi arastirmalarin yapiimis oldugu, bu
konulara iliskin bazi temel verilerin edinildigi belirlenmistir. Bu temel bilgilerin
ayrintilandiriimasina ve zihinsel engelli kardese sahip bireylerin yasantilarina
iliskin algilamalarina yer verilmesine gereksinim duyulmustur. Bunun igin
arastirmanin nitel arastirma deseni ile gerceklestiriimesi uygun goérulmastir.
Yildinm ve Simsek (2008, s. 221)'in de belirttigi gibi nitel arastirma, gozlem,
gorisme ve dokiman analizi gibi nitel veri toplama tekniklerinin kullanildigt,
algilarin ve olaylarin dogal ortamda, gercekci ve butincul bir bicimde ortaya
konmasina yonelik nitel bir strecin izlendigi arastirmadir. Bu yéntem insanlarin
nasil yasadiklarini, nasil konustuklarini, nasil davrandiklarini ve neye nasil tepki

gosterdiklerini anlamaya ¢alismaktadir.

Arastirmada fenomenolojik yaklasimdan vyararlaniimistir.  Fenomenolojik
yaklasim, nitel arastirma deseninin temel 06zelliklerinden biridir ve bu
yaklasimda belirli bir grup insanin belirli bir konuya yodnelik deneyimleri ele
alinmaktadir. Creswell (2013, s. 77-81)'e gbre fenomenolojik calisma, birkac
kisinin bir fenomen veya kavramla ilgili yasanmis deneyimlerinin ortak anlamini
tanimlamaktadir ve neyin nasil deneyimlendigini buatinlestiren, bireylerin
deneyimlerinin 6zUnun tartisildigi betimleyici bir calismadir. Veriler ise fenomen
ile ilgili deneyimi olan bireylerden onlarla derinlemesine ve coklu gérismeler
yoluyla toplanmaktadir. Patton (1990, s. 70)’'un da belirttigi gibi, fenomenolojik
yaklasim insanlarin “seyleri” nasil tanimladiklarina ve algilamalari yoluyla
onlarla ilgili nasil bir deneyime sahip olduklarina iliskin bir calismayi ifade

etmektedir.
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Bu arastirmada nitel arastirma yaklasimi kullanilarak, zihinsel engelli kardese
sahip bireylerle yari yapilandiriimis derinlemesine gortsmeler yapimis ve
zihinsel engelli bir kardese sahip olma durumunu deneyimleyen bu bireylerin
yasantilari kendi anlamlandirmalari dogrultusunda anlasiimaya calisiimistir. Bu
sayede ayni zamanda zihinsel engelli kardese sahip bireylerin, sosyal hizmetin
bilgi Uretimine dogrudan katilimi da saglanmistir. Bu ise nitel arastirmanin temel
Ozelliklerinden olan arastirmaci ile katihimci arasindaki yatay iliskiden ve
dogrudan katimdan kaynaklanmaktadir. Bunun yaninda ayrica gézlemden de
yararlaniimistir. Arastirmacinin  katihmcilarla gergeklestirdigi  derinlemesine
gorusmeler esnasinda aldigi goézlem notlari, verilerin ¢oziimlenmesi sirecinde

kullaniimistir.

Mertens (2003)'In da belirttigi gibi, ginimuzde engellilik konusuna iliskin
yapilan arastirmalarda, engellilik bir kusur olarak degil, bir farklilik olarak ele
alinmaktadir ve toplumun bu bireylere yodnelik tutum ve davranislarina da
odaklanmaktadir. Bu ac¢idan bakildiginda arastirmada zihinsel engelli kardese
sahip bireylerin yasantilarinin, yalnizca zihinsel engelli kardesleri ile dogrudan
baglantih olarak degil, icinde bulunduklar ¢evrenin tim boyutlari géz éninde
bulundurularak ele alinmasi uygun goérulmastir. Ayrica Stewart (1994) da
benzer sekilde, toplumsal cinsiyeti ve kadin meselelerini ele alan
arastirmalarda, cinsiyetin her bir birey icin degisim gosteren sosyal bir yapi
olarak ele alinmasi, kadinlarin kendi cinsiyetlerini nasil algiladiklarinin, gtc
iligkilerinin ve bireylerin sosyal konumlarinin ve bunlarin kadinlar agisindan

nasil bir anlam ifade ettiginin ele alinmasi gerektigini belirtmistir.

Bu arastirmada da zihinsel engelli kardese sahip bireylerin, cinsiyetleri
dolayisiyla ustlendikleri rollerin, bu rolleri ile baglantili 6zelliklerinin neler oldugu
ve katilimcilarin bunlara yonelik gorusleri ele alinmistir. Bu bireylerin yasantilari
ve yasadiklari gucliklerle bas etme yollar kendi algilamalari dogrultusunda ve
sosyal rol kurami agisindan ortaya konmaya calisiimistir. Calisma konusunun
daha 6nce bu yontem ile yapilmamis olmasi ve bu konu hakkinda ayrintili
bilgiye gereksinim duyulmasi nedeniyle, betimsel bir arastirma yapilmasi uygun

gorulmustar.
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3.2. EVREN VE ORNEKLEM

Bu arastirmanin evrenini, Turkiye'de aileleriyle ayni evde kalan ve zihinsel
engelli kardese sahip olan, kadin ve erkek, on sekiz yasini doldurup on dokuz
yasindan gun almis engelli olmayan bireyler olusturmaktadir. Calisma evrenini
ise, Ankara’da yasayan ve ayni Ozelliklere sahip olan kadin ve erkek bireyler
olusturmaktadir. Arastirmanin nitel arastirma deseni ile gergeklestiriimis olmasi
nedeniyle calisma evreni alinmis ve bu calisma evreninin icinden kartopu
ornekleme yolu ile katilimcilara ulasiimistir. Dolayisiyla, bu calisma evreninin
icinden, amacli 6rnekleme turlerinden kartopu o6rnekleme vyoluyla secilen,
zihinsel engelli kardesiyle ayni evde yasayan, on sekiz yasini doldurup on
dokuz yasindan gun almis engelli olmayan bireyler, arastirmanin érneklemini
olusturmaktadir. Neuman (2006, s. 324)'In da belirttigi gibi kartopu 6rnekleme,
arastirmacinin bir drnekolayla basladigi, daha sonra o 6rnekolaydan aldigi
baglantil iligkilerle ilgili bilgilere dayanarak baska ornekolaylar belirledigi ve

sureci tekrarladigi rastlantisal olmayan bir 6rnekleme taraddr.

Bireylerin gelisim dénemlerine iliskin kuramlar incelendiginde, belli bir olgunluga
erismis olmak i¢cin on sekiz yasini doldurmus olmak gerektigi sonucuna
ulasiimistir. Ornegin, Piaget'nin “Bilissel Gelisim Kurami'na gore, soyut islemler
donemine karsilik gelen bu yas, Erikson'un “Psiko-Sosyal Gelisim Kurami’na
gore ise kimlik kazanma cabalarinin ve rol karisikliginin sona erdigi yakinlhk-
yalnizhk dénemine karsilik gelmektedir. Dolayisiyla, arastirmada yer alan
katihmcilarin ge¢cmis ve simdiki yasantilariyla ve gelecege iliskin duygu ve
dusunceleriyle ilgili paylasimlarda bulunabilmeleri agisindan, on sekiz yasini

doldurmus olmalari uygun géralmustir.

Arastirmada toplumsal cinsiyet rollerini esas alan sosyal rol kuramindan
yararlaniimasindan dolayi, bu bireylere ulasmada, cinsiyet 6zelligi gz éninde
bulundurulmus ve hem kiz hem de erkek kardeslerle gérusilmeye calisiimistir.
Zihinsel engelli bireylerin engel tirleri ve dereceleri, diger kardesin
yasantilarinin ne yonde bicimleneceg@ini ve aile icinde ustlenilen rolleri
etkileyebilmekte ve bakim yuklyle dogru orantida olabilmektedir. Bu nedenle
calismada farkh engel tirlerine veya derecelerine go6re kardeslerin
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yasantilarinin  nasil  bicimlenebileceginin de anlasilabilmesi agisindan
kardeslerin engel tiurlerine veya derecelerine go6re bir sinirlandirmaya
gidiimemesi uygun goérulmistir. Bunun yaninda, sosyo-ekonomik, egitim ve
kultarel 6zellikler agisindan da herhangi bir sinirlandirmaya gidilmemis, béylece
farkli deneyimlerin (fenomenlerin) ortaya cikarilmasi ve arastirmaya zenginlik

katilmasi amaglanmistir.

Kiz ve erkek kardeslerle yapilan goérismeler, ayri ayri doygunluk noktasina
ulasilana, yani birbirine c¢ok benzer yanitlar alinmaya baslayana kadar
surdurtlmastir. Doygunluk noktasi, Merriam (2013, s. 79)'Iin da belirttigi gibi
amaca yonelik orneklemede, drneklemin bilyuklugunin bilgiler g6z 6ninde
bulundurularak belirlenmesi, amag bilgiyi artirmak oldugu icin secimin érneklem
birimlerinden yeni hicbir bilgi edilmediginde son bulmasidir. Doygunluk
noktasina ulasildiginin anlasilmasinda zaman, butce, ulasim sinirliliklari gibi
tum kaynaklarin tikenmesi; veri olarak toplanmasi umulan tim kategorilerin
tamamlanmasi; toplanan verilerde tekrarlarin ve cakismalarin siklasmasi;
arastirmanin odak konusundan uzaklasan bilgilerin ortaya cikmaya baslamasi
gibi 6lcutler bulunmaktadir (Lincoln ve Guba, 1985; akt. Tutty ve dig., 1996, s.
82). Bu nedenle, s6z edilen bu Odlgutlere ulasildiginin  dusuntlmesiyle
gorusmeler sonlandirilmistir. Sonug olarak ise 9'u erkek, 19'u kadin olmak

Uzere toplam 28 kisi ile gorusulmustar.
3.2.1. Katimcilarin Ozellikleri

Bu arastirma nitel arastirma deseninde gerceklestiriimis oldugu icgin, kendileriyle
derinlemesine gorusmeler gerceklestirilen bireylerin yasantilarinin daha iyi
anlasilabilmesi acisindan kendilerine, ailelerine ve engelli kardeslerine iligkin
bazi tanitici 6zellikleri 6nemlidir. Bu nedenle arastirmanin bu bdliminde
katilimcilari genel olarak tanitmak amaciyla tanitici 6zelliklerine iliskin bulgular

diizenlenmistir.

Gizlilik ilkesi cercevesinde, katiimcilarin gercek isimleri kullanilmamis, bunun
yerine takma isimler kullanilmistir. Takma isimlerin hepsi cinsiyete

bakilmaksizin ¢icek isimlerinden secilmistir. Boylelikle bir yandan da, gicek



49

isimlerinin yalnizca kadinlara verildigi kalip yargisinin da oniine gecilmesi

amaclanmistir.

Papatya: Erkek. 19 yasinda. Ogrenci. Bekar. Anne ve babasi birlikte. Engelli bir
erkek kardesi var. Kardesinin engel tlrl otizm, engel derecesi agir. Baska

kardesi yok.

Yasemin: Erkek. 38 yasinda. Serbest meslek sahibi. Evli. Bir kiz cocuk sahibi.
Annesi vefat etmis (intihar). Babasi ile gorismuyor. Engelli bir kiz kardesi var.
Kardesinin engel tiri mental retardasyon, engel derecesi agir. Engelli olmayan

evli bir kiz kardesi daha var.

Cigdem: Kadin. 30 yasinda. Ev hanimi. Bekar. Anne ve babasi birlikte. Engelli
bir erkek kardesi var. Kardesinin engel tlrl otizm, engel derecesi orta. Bir erkek

kardesi daha var.

Acelya: Kadin. 24 yasinda. Ev hanimi. Evli. Cocugu yok. Anne ve babasi
birlikte. Engelli bir agabeyi var. Engel tiri mental retardasyon, engel derecesi

agir. Baska kardesi yok.

Yonca: Kadin. 19 yasinda. Ogrenci. Bekar. Anne ve babasi birlikte. Agir

derecede otizmli bir erkek kardesi var. Engelli olmayan bir ablasi var.

Zambak: Kadin. 24 yasinda. Ogrenci. Bekar. Anne ve babasi birlikte. Agir
derecede mental retardasyonlu bir erkek kardesi var. Engelli olmayan bir

agabeyi ve bir kiz kardesi var.

Sardunya: Kadin. 19 yasinda. Ogrenci. Bekar. Anne ve babasi birlikte. Engelli
bir erkek kardesi var. Engel tiri mental retardasyon, engel derecesi agir.
Engelli olmayan bir agabeyi var.

Orkide: Kadin. 21 yasinda. Ogrenci. Bekar. Anne ve babasi birlikte. Engelli bir
agabeyi var. Engel turi mental retardasyon, engel derecesi agir. Engelli

olmayan iki ablasi, bir erkek kardesi, Ui¢ agabeyi var.

Mimoza: Kadin. 26 yasinda. Serbest meslek sahibi. Bekar. Anne ve babasi
birlikte. Agir derecede otizmli bir erkek kardesi var. Engelli olmayan bir kiz

kardesi var.
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Gul: Erkek. 24 yasinda. Serbest meslek sahibi. Bekar. Anne ve babasi birlikte.
Agir derecede mental retardasyonlu bir erkek kardesi var. Engelli olmayan iki

kiz kardesi var.

Sumbul: Kadin. 21 yasinda. Ogrenci. Bekar. Anne ve babasi birlikte. Agir
derecede mental retardasyonlu bir erkek kardesi var. Engelli olmayan bir ablasi

var.

Nergis: Kadin. 19 yasinda. Ogrenci. Bekar. Anne ve babasi birlikte. Agir

derecede otizmli bir erkek kardesi var. Baska kardesi yok.

Karanfil: Kadin. 21 yasinda. Ogrenci. Bekar. Anne ve babasi birlikte. Agir
derecede mental retardasyonlu bir erkek kardesi var. Engelli olmayan bir

agabeyi ve bir ablasi var.

Menekse: Kadin. 24 yasinda. Ogrenci. Bekar. Anne ve babasi birlikte. Agir
derecede mental retardasyonlu bir erkek kardesi var. Engelli olmayan bir kiz
kardesi var.

Leylak: Kadin. 24 yasinda. Serbest meslek sahibi. Bekar. Anne ve babasi

birlikte. Agir derecede otizmli bir erkek kardesi var. Baska kardesi yok.

Lale: Erkek. 30 yasinda. Memur. Bekar. Anne ve babasi birlikte. Orta derecede

otizmli bir erkek kardesi var. Engelli olmayan evli bir ablasi var.

Manolya: Erkek. 30 yasinda. Serbest meslek sahibi. Bekar. Anne ve babasi
birlikte. Orta derecede Down Sendromlu bir erkek kardesi var. Baska kardesi

yok.

Hanimeli: Kadin. 24 yasinda. Memur. Bekar. Anne ve babasi birlikte. Orta
derecede mental retardasyonlu bir kiz kardesi var. Engelli olmayan bir ablasi

var. Ablasi evli ve ayri bir evde yasiyor.

Fulya: Erkek. 19 yasinda. Ogrenci. Bekar. Annesi ile birlikte yasiyor. Babasi
vefat etmis. Agir derecede mental retardasyonlu bir erkek kardesi var. Baska
kardesi yok.
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Gardenya: Erkek. 24 yasinda. Serbest meslek sahibi. Bekar. Anne ve babasi
birlikte. Hafif derecede Down Sendromlu bir kiz kardesi var. Engelli olmayan bir

kiz kardesi daha var.

Frezya: Kadin. 24 yasinda. Ev hanimi. Bekar. Anne ve babasi ayri. Babasi ile
gorusmuyor. Agir derecede mental retardasyonlu bir erkek kardesi var. Engelli

olmayan bir ablasi var.

Kasimpati: Kadin. 30 yasinda. Memur. Evli. Bir erkek ¢ocugu var. Anne ve
babasi ayri. Agir derecede mental retardasyonlu bir erkek kardesi var. Kendisi,
annesi ve engelli kardesi ile birlikte ayni evde yasiyor. Engelli olmayan evli ve
ayri evde yasayan bir erkek kardesi daha var.

Lilyum: Kadin. 48 yasinda. Memur. Evli. Bir erkek, bir kiz cocugu var. Anne ve
babasi birlikte. Agir derecede mental retardasyonlu bir erkek kardesi var. Evli

bir erkek kardesi daha var.

Ortanca: Erkek. 54 yasinda. Memur. Evli. Bir erkek, bir kiz cocugu var. Anne ve
babasi vefat etmis. Agir derecede mental retardasyonlu bir kiz kardesi var. Bir

erkek kardesi vefat etmis, engelli olmayan evli bir kiz kardesi var.

Zakkum: Kadin. 24 yasinda. Ogrenci. Bekar. Anne ve babasi birlikte. Agir
derecede mental retardasyonlu bir agabeyi var. Baska kardesi yok.

Begonvil: Kadin. 30 yasinda. Memur. Evli. Bir erkek, bir kiz gocugu var. Anne ve
babasi birlikte. Orta derecede mental retardasyonlu bir agabeyi var. Baska

kardesi yok.

Begonya: Erkek. 26 yasinda. Memur. Evli. Cocugu yok. Anne ve babasi birlikte.
Agir derecede mental retardasyonlu bir erkek kardesi var. Engelli olmayan iki

ablasi, dort erkek kardesi var.

Gelincik: Kadin. 21 yasinda. Ogrenci. Bekar. Hafif derecede mental

retardasyonlu bir erkek kardesi var. Engelli olmayan bir agabeyi var.
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Cizelge 1: Zihinsel Engelli Kardese Sahip Bireylerin Kendilerine iliskin
Tanitici Ozellikleri

19 Kadin, 9 Erkek Toplam 28 Katilimcinin Kendilerine iligkin Tanitici
Ozellikleri

Kadin Erkek Toplam
Yas 19 3 2 5
21 4 0 4
24 7 2 9
26 1 1 2
30 3 2 5
38 0 1 1
48 1 0 1
54 0 1 1
Toplam | 19 9 28
Medeni Durum Evli 4 3 7
Bekar 15 6 22
Toplam | 19 9 28
Dogdugu, Buyudugu Ankara 9 5 14
Yerler Ankara digl 10 4 14
Toplam | 19 9 28
Egitim Durumu IIkogretim 4 0 4
Ortadgretim 10 3 13
Universite 4 5 9
Lisansustu 1 1 2
Toplam | 19 9 28
Calisma Durumu Ogrenci 10 2 12
Issiz/Ev hanimi | 3 0 3
Memur 4 3 I
Serbest Meslek | 2 4 6
Toplam | 19 9 28
Annenin Egitimi Ilkogretim 17 6 23
Ortadgretim 1 2 3
Universite 1 1 2
Toplam | 19 9 28
Babanin Egitimi IIkogretim 15 6 21
Ortadgretim 3 2 5
Universite 1 1 2
Toplam | 19 9 28
Annenin Meslegi Ev Hanimi 18 8 26
Memur 1 1 2
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Toplam | 19 9 28

Babanin Meslegi Memur 7 4 11
Emekli 8 1 9
Serbest Meslek | 4 4 8

Toplam | 19 9 28

Anne ve Babanin Birlikte | Birlikte 17 8 25
Olma Durumu Birlikte Degil 2 1 3

Toplam | 19 9 28

Arastirmaya katilan zihinsel engelli kardese sahip bireylerin tanitici 6zellikleri
yas, cinsiyet, medeni durum, dogdugu ve bulyudugu yerler, egitim durumu,
calisma durumu; anne ve babalarinin birlikte olma durumlari, onlarin egitim ve
calisma durumlari; zihinsel engelli kardeslerinin yaslari, cinsiyetleri, engel tird,
engel derecesi ve engel nedeni olarak ele alinmistir. Arastirmaya katilan
zihinsel engelli kardese sahip bireylerin yas dagiimi 19- 54 arasindadir.
Cogunlugu 24-30 yaslar arasinda yer almaktadir. 19'u kadin 9'u erkek toplam
28 kisi olan arastirmaya katilan zihinsel engelli kardese sahip bireylerin yaklasik
dortte Ugu bekar, dortte biri evlidir. Arastirmaya katilan zihinsel engelli kardese
sahip bireylerin dogduklari ve aileleriyle birlikte Ankara’ya gelip yerlesene kadar
yasamlarini surdurduikleri yerler, Ankara disi ve Ankara olarak ele alinmistir. Bu
acidan bakildiginda katilimcilarin  bu 6zelliklerinin  yari yariya oldugu
gorulmektedir. Arastirmaya katilan zihinsel engelli kardese sahip bireylerin
egitim durumlarina bakildiginda, 4 kisinin ilkdgretim mezunu oldugu, 13 kisinin
ortadgretim mezunu oldugu ve aralarinda Universiteye devam edenler
bulundugu, 11 kisinin de Universite mezunu ve lisansustl egitim alanlardan
olustugu gorulmektedir. Arastirmaya katilan zihinsel engelli kardese sahip
bireylerin calisma durumlarina bakildiginda, yarisinin zaten 6grenci oldugu,
devlet memuru ve serbest meslek sahibi olanlarin hemen hemen esit oranlarda

oldugu, U¢ kadin katihmcinin ise ev hanimi oldugu gortlmektedir.

Arastirmaya katilan zihinsel engelli kardese sahip bireylerin anne babalarinin
birlikte olma durumlarina bakildiginda, ikisinin anne babasinin ayri oldugu,
birisinin annesinin vefat etmis (intihar) oldugu, digerlerinin ise anne babalarinin

birlikte olduklar gorulmektedir. Arastirmaya katilan zihinsel engelli kardese
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sahip bireylerin anne babalarinin egitim durumlarina bakildiginda, egitim
dizeylerinin oldukca disuk oldugu ve yalnizca bir katihmcinin anne babasinin
Universite mezunu oldugu gérilmektedir. Anne ve babalarin egitim duzeyleri
arasinda ise belirgin bir farkhlik bulunmamaktadir. Arastirmaya katilan zihinsel
engelli kardese sahip bireylerin anne babalarinin c¢alisma durumlarina
bakildiginda, memur olan iki kisi disinda annelerinin hepsinin ev hanimi oldugu,
babalarinin ise birbirine yakin bir dagihmla memur, emekli ve serbest meslek
sahibi olduklari gorulmektedir. Sancar (2013, s. 45) cinsiyet ve sinif farki
arasindaki iliskiye vurgu yapmis, cinsiyetlendirilmis sosyallesme sureclerinin
mesleklesmeye etkisinden, erkeklerde vyarattigi ayricaliktan ve kadinlarin
dezavantajli olmasindan s6z etmistir. Sancar (2013)’In s6zunu ettigi cinsiyet
temelli tahakkim iligkileri ile sinifsal konumlar arasindaki iliski bu bulguda da
net bir bicimde gortulmektedir. Zihinsel engelli cocugun bakimi, ev isleri, bunlara
eslerinin yardimci olmamasi ve egitim dizeyinin de disik olmasi gibi
Ozelliklerle de birlestiginde, anneler calisma yasamina katilamamakta, ev

icindeki rollerin neredeyse tamamini Ustlenmektedirler.

Cizelge 2: Zihinsel Engelli Kardese Sahip Bireylerin Engelli Kardeslerine
lliskin Tanitici Ozellikleri

Zihinsel Engelli Kardeslerine iliskin Ozellikleri

Yas Yas Araligi Toplam say!
7-12 7
13-18 7
19-25 5
26-33 7
33-40 2
Toplam | 28
Cinsiyet Kadin 4
Erkek 24
Toplam | 28
Engel Turd Mental Retardasyon 19
Otizm 7
Down Sendromu 2
Toplam | 28
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Engel Derecesi Hafif 2
Orta 5
Agir 21
Toplam | 28
Engel Nedeni Dogum Oncesi 18 (8'i akraba evliligi)
Dogum Esnasi 7
Dogum Sonrasi 3
Toplam | 28

Arastirmaya katilan zihinsel engelli kardese sahip bireylerin kardeslerinin yas
araliklarindaki toplam sayilar birbirine oldukca yakindir. Cinsiyet dagilimlari
arasinda engelli erkek kardeslerin sayisinin daha fazla olmasi nedeniyle belirgin
farkhlik bulunmaktadir. Kardeslerinin engel durumlarina iliskin 6zelliklere
bakildiginda ise, ¢ogunlugunun mental retardasyon teshisinin oldugu, yine
onemli cogunlugunun engel dizeyinin agir oldugu ve engel nedenlerinde ise
basta akraba evliligi olmak (zere, dogum oncesi nedenlerin fazla oldugu

gorulmektedir.
3.3. VERILERIN TOPLANMASI

Bu arastirmada veriler iki teknik ile toplanmistir. Bunlardan ilki odak grup
gorusmesi, digeri ise derinlemesine goérismelerdir. Ayrica gbdzlemden de
yararlanilmistir.  Katilimcilarla gerceklestirilen derinlemesine goérismeler

esnasinda alinan gozlem notlari, verilerin ¢ézimlenmesinde kullaniimistir.

Oncelikle "arastirmaya temel teskil edecek hususlari, bireylerin grup icindeki
tartismalarindan hareketle olusturabilmek icin ilave bir ybntem olarak"
(Kimbetoglu, 2012, s. 121) odak grup calismasi yapilmistir. Gibbs (1997)e
gore odak grup gorismesi, secilmis bir grup bireyle onlarin bir konu hakkindaki
gorusleri ve deneyimleri hakkinda bilgi saglamak icin yapilan organize
tartismalardir. Odak grup calismasi, zihinsel engelli cocuklari Ankara’nin
Cankaya ilcesi’nde bulunan bir 6zel egitim uygulama merkezine devam eden
ebeveynler ile gergeklestirilmistir. Grup uUyelerinin bu merkezden secilmesinin
nedeni, devam eden cocuklarin engel tdrlerinin ve derecelerinin gesitlilik
gostermesi ve ailelerin orta sosyo-ekonomik diizeye sahip olmasidir. Béylelikle
gruptan alinan gorislerde, ebeveynlerin bu gibi konulardan ziyade, engelli olan
ve olmayan cocuklarinin yasantilariyla ilgili paylasimlara agirlhk verebilmeleri
icin engel tlrt ve derecesi, sosyo-ekonomik diizey gibi 6zelliklerin etkisi en aza
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indiriimeye calisiimistir. Calismaya dokuz ebeveyn katiimistir. Odak grup
calismasi esnasinda, grup uyelerinin kendilerini rahat hissedemeyeceklerini
ifade etmeleri nedeniyle ses kayit cihazi kullanilmamig, arastirmaci tarafindan

gerekli notlar alinmistir.

Yaklasik bir buguk saat suren bu odak grup ¢calismasinda, ebeveynlerin engelli
olan ve olmayan c¢ocuklari arasindaki iliski yapilari, aile i¢cinde bu kardeslerin rol
dagilimlari ve bu konuda yasadiklari guclukler gibi konular Uzerinde
durulmustur. Calisma sirasinda, 6zellikle anneler, zaman zaman duygusal anlar
yasamislardir. Bu anlarin en belirgin olanlari, zihinsel engelli ¢ocuklarinin
durumlarini kabullenmelerine ve yasadiklari sorunlarla bas etmelerine yardimci
olacak destek mekanizmalarindan yoksun oluslarina iliskin paylasimlarda
bulunduklart anlardir. Grup dyelerinden birinin  bir konuda paylasimda
bulunmasi, diger grup Uyelerini de paylasimda bulunmaya tesvik etmis,
boylelikle grup surecinde grup Uyeleri yasantilarinin ortak yonlerini gérme ve
birbirlerinin bas etme yollarini 6grenme firsatini bulmuslardir. Bu durum Morgan
(1997, s. 60)'In da belirttigi gibi odak grup calismasinda grup Uyeleri arasindaki

etkilesimin ve grup dinamiginin énemini gostermektedir.

Ayrica, calismaya katilan ebeveynlerin, kendilerini samimiyetle ifade etmeleri,
calismanin sonunda kendilerine bu firsatin verilmesinden dolayr memnuniyet
duyduklarini dile getirmeleri, bu bireylerin gereksinim duyduklarinda kendilerini
ifade edebilecekleri ortamlar bulmakta zorlandiklarini ve bu gereksinimlerini
karsilamaya yonelik hizmetlere agirhk verilmesi gerektigini diasindiarmustdr.
Calismaya katilan ebeveynlerin ¢cogunlugunu kadinlarin olusturmasi ve ¢cok az
erkeg@in bulunmasi ise, annelerin engelli cocugun bakimina yénelik tstlendikleri

rollerin babalarinkinden fazla oldugunu gostermesi agisindan énemlidir.

Odak grup calismasinda 6n plana c¢ikan konular, derinlemesine goérismelerde
kullanilan yari yapilandiriimis goriisme formunda (Bkz. Ek-1) yer alan sorulara
temel saglamistir. Bu calismanin ardindan ise, konuya iliskin literatiirde var olan
diger arastirmalarda yer alan sorular da g6z 6ninde bulundurularak yari

yapilandiriimis gérisme formunun son sekli verilmistir.
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Veriler, yari yapilandiriimis derinlemesine gorismeler yoluyla toplanmistir.
Oktem (2004, s. 67), insanlarin kendi yasamlarina iliskin bilgi elde etmenin en
iyi yolunun, onlara kendi terimlerini kullanarak kendilerini ifade etmelerine izin
verecek sekilde soru sormak yoluyla gerceklestiriliecegini ve bunun da
derinlemesine gorismeler ile saglanabilecegini belirtmektedir. Kus (2012, s.
87)a goOre derinlemesine gorusmeler, arastirma O6znelerinin bakis agilarini,
anlam dunyalarini ortaya koyma, dinyay! arastirma ©znelerinin go6zleriyle
gorme, onlarin duygu ve duslncelerini derinlemesine anlama amaciyla
gerceklestiriimektedirler. Bu arastirmada da zihinsel engelli kardese sahip
bireylerin yasantilari derinlemesine gorusmelerde onlarin kendi
degerlendirmeleriyle alinmis, yasantilarina kendi yikledikleri anlamlar
anlasiimaya calisiimistir. Bununla birlikte, bu bireylerin zihinsel engelli kardese
sahip olmalarinin, gegcmis ve simdiki yasantilarinin, gelecekle ilgili duygu ve
dusuncelerine nasil yansidigl anlasiimaya ¢alisiimistir.

Derinlemesine gdrismelerde, gorismeciler ile guven iligkisi kurulabilmesi
acisindan, oncelikle arastirmaci onlara kendisini tanitmis, onlara arastirmanin
gonallulik esasina dayandigi, konusu ve amaci hakkinda ve gorismelerde
edinilen bilgilerin, arastirmanin amaglari disinda kullaniimayacagi hakkinda
arastirmaci tarafindan bilgi verilmistir. Gorismeler sirasinda ses kayit cihazi
kullaniimasi konusunda katilimcilarin onayr alinmis ve yalnizca bunu
onaylayanlar ile gérismeler yapiimistir. Arastirmaci, katimcilarin kendisinden
herhangi bir yardim veya hizmet talebinde bulunmamalar ve etik bir soruna yol
acllmamasi acisindan, gérismelerin amacini ve icerigini acik bir bicimde ifade
etmistir. Katilimcilarin tm bu bilgileri edinebilecekleri ve onaylayabilecekleri bir
bilgilendirilmis onam formu (Bkz. Ek-2) hazirlanmis ve goriismelere baslamadan

once bu form katihmcilar tarafindan imzalanmistir.

Gorusme formu olusturulduktan sonra galisma evreninin niteliklerini karsilayan
kisilerden olusan bir grupla (iki kadin iki erkek olmak tzere toplam doért kisi ile)
pilot calisma yapilarak sorularin islerligi sinanmistir. Pilot calisma sonrasi ise

veriler toplanmistir.
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Gorusmeler sirasinda, katihmcilarin guvenilir yanitlar verebilmeleri agisindan,
gorusme ortaminda yalniz olmalar, ailelerinin  gorisme ortaminda

bulunmamalari saglanmistir. Bu konuda, ailelere gerekli bilgiler verilmistir.

Yar yapilandiriimis gérisme formunda yer alan sorular, daha 6nce yapiimis
olan odak grup calismasinda 6ne c¢ikan konular ve ilgili literatir taramasi
(Ahmetoglu, 2004; Akkok, 2005; Aksoy ve Yildirim, 2008; Akyilz ve dig., 2002;
Bayhan ve Artan, 2000; Charles, Connors ve Stalker, 2003; Dew, Llwellyn ve
Balandin, 2004; Donmez, Ferraioli ve Harris, 2010; Finzi-Dottan ve Cohen,
2011; Glidden, Billings ve Jobe, 2006; Glnay ve Bener, 2011; Isikhan, 2005a;
Isikhan, 2005b; Kadilar, 2011; Korkmaz, 2008; McCullough ve Simon, 2011;
Onat Zoylan, 2005; Pilowsky ve Yirmiya, 2004; Sayin, 2007; Shuntermann,
2007; Stainton ve Marshall, 2009; Stalker ve Connors, 2004; Unal, 20009;
Yildinm, 2005) sonucunda elde edilen bulgularin destegiyle arastirmacinin
kendisi tarafindan, arastirmanin amaclari dogrultusunda gelistirilmistir. Yari
yapilandiriimis gérisme formunda, arastirmada ele alinan konularla ilgili ana
temalar, bunlarin altinda yer alan bazi basliklar ve yine bu basliklarin altinda
sorulan sorulardan olusan bir liste hazirlanmistir. Ancak hazirlanan bu listedeki
sorular, siraslyla sorulmak vyerine, gorismelerin gidisati dogrultusunda
sekillendirilerek sorulmustur. Gorusmecilerin kendilerini rahat ifade edebilmeleri
acisindan, gorusmeler olabildigince “sohbet eder gibi” gerceklestiriimeye

calisiimistir.

Gorusmeler, genel olarak ¢ temel icerigi barindiracak bicimde kurgulanmistir.
Bunlar Dolbeare ve Schuman (1982; akt. Kus, 2012, s. 96)'In da belirttigi gibi,
oncelikle goérismenin bir baglama oturtulmasi, daha sonra katilimcilarin
yasantilarini kendi anlamlandirdiklari ve algiladiklari bicimde aktarmalari ve son
olarak, katilimcilarin bu yasantilarina iliskin duygu ve dusuncelerinin
alinmasidir. Derinlemesine gortsmelerde, dncelikle katilimcilardan kendilerini
tanitmalari beklenmis, kendi yasantilarina iliskin olarak Uzerinde 6ncelikle
durduklari konular (aile iligkileri, egitim yasamlari, sosyal iligskileri gibi), bu
konularin arastirma problemi igindeki yeri, yani zihinsel engelli bir kardese sahip
olma durumu ile iligkisi Gzerinde durulmustur. Daha sonra katilimcilarla bu

yasantilari (gecmiste ve simdi, olumlu ve olumsuz), bunlarin meydana gelme
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bicimleri (aile ve sosyal cevrenin yeri gibi) ve sonuclari (sugluluk ve utanma
duygusu, engelli kardes ile gurur duyma, mikemmeliyetcilik gibi) ile son olarak
bu yasantilarin katilimcilarin gelecek yasamlari acgisindan ne ifade ettigine

iliskin duygu ve dustincelerine yer verilmistir.

Derinlemesine gorusmeler cogunlukla goérismecilerin  kendilerini rahat ve
guvende hissedebilmeleri acisindan kendi evlerinde ve kendi odalarinda, bazi
durumlarda ise zihinsel engelli kardeslerinin hizmet almakta oldugu merkezlerin
gorisme odalarinda gerceklestirilmistir. Gorismeler ortalama 75 ila 150 dakika
surmustir. Gercgeklestirilen hemen hemen her derinlemesine gorismenin
ardindan, gortismecinin anlattiklari dogrultusunda, goériismecinin eksik oldugu
tespit edilen bilgileri (yardim ve hizmetlere iliskin) tamamlanmaya ve gereksinim

duydugu konularda rahatlatiimasina ve guclendiriimesine calisiimistir.

Kus (2012, s. 89)'un da belirttigi gibi, nitel gérismelerde arastirmaci, nétr,
mesafeli ya da duygularini gizleyen biri degildir ve gortsulen kisilerle bir iliski
olusturur. Benzer sekilde, Rubin ve Rubin (1995) de gorismecilerin dogal
aktorler olmadigini, bir gérisme iliskisindeki katilimcilar olduklarini, duygulari ve
kiltarel anlamalarinin gérisme Uzerinde etkili oldugunu belirtmislerdir. Peter
Collins (akt. Kus, 2012, s. 89)de derinlemesine goriismelerin yalnizca birer veri
kaynagl olmadigini, kisiler arasinda diyaloglarin insa edildigi dinamik sosyal

etkilesimler oldugunu belirtmistir.

Bu acidan bakildiginda arastirmaci ve katilimcilar arasinda olusan diyalogun,
arastirma sureci agisindan énemli oldugu sdylenebilir. Dolayisiyla veri toplama
surecinde arastirmacinin karsilastigi bazi avantajli ve dezavantajli durumlardan
sz edilebilir. Arastirmacinin kadin olmasi, 6zellikle kadin katilimcilarla yapilan
derinlemesine gorismelerde olumlu katki saglamistir. Kadin katihmcilar, ayni
cinsiyette olmalarindan dolayr arastirmaciya kendilerini yakin hissetmis,
kendileriyle empati kuruldugunu hissetmis ve samimiyetle yasantilarina iliskin
paylasimlarda bulunmuslardir. Benzer sekilde, arastirmacinin da bedensel bir
engele sahip olmasi, kadin ve erkek tim katihmcilarin, kendileriyle daha yutksek
diizeyde empati kurulabilecegi 6n izlenimini sagladigi icin, gérismeler sirasinda
kendilerini daha rahat hissetmelerini kolaylastirmistir.
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Ayrica, gorismeler esnasinda, yeri geldiginde arastirmacinin, katilimcilari
gereksinim duyduklari konularda bilgilendirmesi veya guclendirmeye yonelik
ifadelerde bulunmasi, katilimcilarin given duygusunu artirmis, daha sonraki
sureclerde de arastirmaciya ulasarak gereksinim duyduklari konularda

paylasimlarda bulunabilmeleri i¢in onlar tegvik etmistir.

Arastirmacinin veri toplama surecinde karsilastigr dezavantajli durumlar ise,
daha cok konunun hassasiyetinden kaynaklanmaktadir. Arastirmada toplanan
verilerin hassas, agir ve travmatik konulara iliskin olmasi, arastirmacinin zaman
zaman veri toplama surecine ara vererek, kendisine yonelik guclendirme
calismalari yapmasini ve yapilan goérismelerin yukind tzerinden attiktan sonra
calismaya devam etmesini gerektirmistir. Gortismelerde, katilimcilarin
yasadiklar travmatik olaylar, sahip olduklari sorun ve gereksinimler ve bu sorun
ve gereksinimlerle bas etmelerini kolaylastiracak destek sistemlerine sahip
olmayiglari gibi konular, arastirmacida hem vicdani hem de mesleki bir
sorumluluk duygusuna yol actigindan, bu sikintilarin ortadan kaldirilmasina
yonelik olarak onu katilimcilar icin hem somut hem de manevi destek vermeye
yonelik caba goOstermeye itmistir. Bu durum da, veri toplama surecinin
planlandigindan daha uzun sirmesine neden olmustur. Ayni dezavantajli
durum, toplanan verilerin desifre edilmesi, desifre edilen verilerin yorumlanmasi

asamalarinda da kendini gostermeye devam etmistir.

Gorusmeler esnasinda en dikkat ceken 6zelliklerden biri ise, zihinsel engelli
kardese sahip bu bireylerin, genellikle yasantilariyla ilgili ayrintilh bicimde hi¢
kimseyle paylasimda bulunamadiklarina ve dolayisiyla aslinda genel anlamda
kendilerini yalniz hissettiklerine dair ifadeleri olmustur. Bu bireyler, yapilan
derinlemesine go6rismelerde, arastirmaciya yasantilarina dair ayrintilar
anlatmaktan rahatsiz olmadiklarini ve neredeyse daha anlatmaya devam etmek
istediklerini -saka yoluyla- belirtmigler, ayni zamanda gorismelerin sohbet
havasinda ge¢cmesinden dolayi her seyi rahatlikla paylasabildiklerini ve ¢cekinme
gereksinimi duymadiklarini ifade etmislerdir. Bireylerin kullandiklari en dikkat
ceken rahatlama ifadeleri ise, ‘huzur doldum’, ‘mutlu hissediyorum’, ‘igcimi

doktim’ olmustur.
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"lyi hissediyom, rahat (gilerek) niyeyse senin karsinda hic
utangachgim olmadi. Ben aslinda yabancilarin karsisinda utanirim.
Niyeyse sende hi¢ utanmadim, sicak geldin bana.” (Cigdem, K, 30,

Ev Hanimi).

“Cok rahatladim. icimi dékmiis gibi oldum. Terapiye geldim borclu
ciktim (gulerek)! Cok sagolun..bayagidir boyle bu kadar konusup da
birinin beni dinledigi bi ortam olmamisti, daha devam edebilirim yani
anlatmaya (gulerek)... Bi psikolog, bi psikiyatrist gibi.. Valla i¢cimi ¢ok
rahatlattim, bu aksam cok rahat uyurum! Baskasina da anlatirsin
ama bi tanimadigi! insana insan daha rahat anlatiyo demek ki...” (Gul,
E, 24, Serbest Meslek).

“Daha iyi geldi bunlari anlatmak. Cok herkesle konusamiyosunuz.
Sizi anlayacagini disundugundz insanlarla paylasabiliyosunuz. Ne
kadar anlar ki herkes. Ama sizi anladigindan emin oldugunuz bi
kKisiyle konustugunuz zaman rahathyosunuz. Ailenin disinda bunu
yasayan bi insanla konusmak daha farkh bi de.” (Lilyum, K, 48,

Memur).

Zihinsel engelli kardese sahip bu bireyler, genellikle aile Gyeleri disinda
kimseyle yasantilariyla ilgili ayrintili bicimde paylasimlarda bulunamamakta, bu
nedenle kendilerini yalniz hissedebilmekte ve sorunlarla bas etme konusunda
guclukler yasayabilmektedirler. Kendileriyle sahip olduklari olumlu ve olumsuz
yasantilar konusunda paylasimda bulunabilecek guvenilir meslek elemanlarinin
olmasi bu bireyleri giiclendirmektedir. Ancak bu bireyler cogu zaman yasadiklar
deneyimleri paylasabilecekleri, givenebilecekleri kimseleri bulamadiklari icin
kendileriyle yasantilarina dair yapilan arastirma amach derinlemesine
gorusmelerin sonunda bile kendilerini rahatlamis hissetmektedirler. Bu agidan
bakildiginda, bu goérismelerin sonunda kendilerini anlayacak ve gerektiginde
profesyonel destekte bulunabilecek meslek elemanlarina kendilerini ifade
edebilecekleri ortamlarin yaratilmasinin ne kadar énemli oldugu goérulmdastur.
Bu nedenle hem engelli kardese sahip bireyleri anlamaya yonelik niteliksel
arastirmalarin  gelistiriimesi, hem de bu bireylerin yasamlarina dair
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paylasimlarda bulunabilecekleri mesleki ve sosyal ortamlarin artirilmasi dnemli
bir gerekliliktir. Kendileri ile benzer kosullara sahip birey ve ailelerden olusan
paylasim toplantilari  dizenlenerek, vyalnizhk duygusunun azaltiimasi
saglanabilecegi gibi, bu bireylerin sosyal hizmet uzmani ve psikolog gibi meslek
elemanlarina ulasimini  kolaylastiracak fiziksel ve maddi kosullarin
saglanmasinin da énemli bir gereklilik oldugu dusunilmektedir.

Cok mutlu oldum, ben daha farkli bi sey bekliyodum, buraya gelicem
ben kagit doldurucam gidicem diyodum (gulerek). Adam gibi
karsiniza alip gorustinidz, anlatabildim, ¢cok mutlu oldum.” (Papatya,
E, 19, Ogrenci).

“O az oOnce yaptigin vardl ya.. soylediklerin.. o bana cok iyi geldi
mesela. Mesela bu c¢cok kafamda kaldi ve evet dogru soyliyosun
aslinda. Bende isik yakti resmen. Tesekklr ediyorum..” (Kasimpati,
K, 30, Memur).

Katilimcilarin ifadelerinden de anlasilacagi gibi, kendi yasantilarini anlamaya
yonelik bir arastirmaya katkida bulunmus olma duygusu, zihinsel engelli
kardese sahip bireylerin kendilerini daha faydali hissetmelerini saglamaktadir.
Bunun yaninda zihinsel engelli kardese sahip bireyler, yasantilarina iligkin
paylasimlarda bulunurlarken, ayni zamanda kendi yasamlariyla ilgili bazi
konular hakkinda farkindalik gelistirme firsati da bulmakta, bazi yasantilarini
gozden gecirmeye baslamaktadirlar. Ayrica kendilerini anlamaya yoénelik bu
arastirmanin  sonugclarinin  kendileriyle paylasiimasini, bdylelikle farkina
varmamis olabilecekleri diger konular hakkinda da bilgi edinmeyi

istemektedirler.

“Sorulara hi¢c bakmiyosunuz, tam sohbet oldu yani (gulerek).
Yorulmadim da, kendimi iyi hissediyorum. Mutlu oldum acikgasi...
Acikcasl ben cok huzur doldum, hem rahatladim, hem de yardimci
olabildigim i¢in mutlu oldum. Bosaldim yani. Gergekten mutlu oldum,
iyi oldu. Cok uzun zamandir bunlari hi¢ konusmamistim biriyle.”
(Nergis, K, 19, Ogrenci).

“Belki benim bi kismini bilemeyecegim arka plani olan bazi
reaksiyonlarimi siz algilamis olabilirsiniz. Bu yuzden ulastiginiz
sonuclari benimle paylasmanizi isterim.” (Manolya, E, 30, Serbest
Meslek).
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“Su an rahatim, ¢ok rahatim yani. Anlatamadigim seyler oluyo bazen.
Burda anlattim her seyi yaa, baska bi sey yok, kalmadi (gilerek).
Ben konusunca rahatlyorum. Boyle hafiflemis hissediyorum kendimi.
Sanki her seye daha kolay ¢6zim bulabilecekmisim gibi geliyo.”
(Zakkum, K, 24, Ogrenci).

Yapilan her gérismenin sonunda, goérismecilerin bu gorismeyi yaptiklari icin
kendilerini ¢ok mutlu hissettiklerini, kendilerini hi¢c bu kadar acikca ifade
edebilme sansi bulamadiklarini, kendilerini guvende hissederek bu kadar
ayrintih - paylasimlarda bulunabilecekleri kimsenin olmadigini, kendilerini
terapiden cikmis kadar rahatlamis hissettiklerini, kendilerine deger verildigini
hissettiklerini belirtmelerinin, arastirmada kullanilan yéntem ve tekniklerin
uygunlugu ve gulvenilirligi  acisindan  6nemli  geribildirimler  oldugu

dusunulmektedir.

Yapilan bu gérismelerde, bireylerin gorismelere iliskin ifadeleri de g6z 6ninde
bulunduruldugunda, bu kosullar altindaki bireylerin kendilerini anlayacak ve
gerektiginde profesyonel destekte bulunabilecek kisilere kendilerini ifade
edebilmelerinin ne kadar 6nemli oldugu bir kez daha anlasiimaktadir.

Yari yapilandiriimis gérisme formuyla toplanan veriler tematik analize tabi
tutulmustur. Tematik analizin yapilmasinda sosyal rol kuramindan ve temel
kavramlarindan vyararlaniimistir. Bunun yaninda kardeslerin yasantilarina,
bunlarin gelecege iliskin disilincelerine yansimalarina, yasadiklari gtcliklerle
bas etme stratejilerine yer verilmistir. Bu analizden elde edilen bulgularin sosyal
hizmet acisindan degerlendirilerek genel sonuca baglanmasinda ise temel

olarak yine sosyal rol kuramindan yararlanilimistir.
3.3.1. Veri Toplama Araclari

Bu arastirmada veri toplama araci olarak yari yapilandiriimis gérisme formu
kullaniimis ve nitel arastirma deseninin kullanildigi arastirmalarda veri toplama

yontemlerinden biri olan derinlemesine gorismeler yapiimistir.

Bernard (1988; akt. Cohen ve Crabtree, 2006)'a gore, yari yapilandiriimis
gorusmeler, arastirmacinin katilimciyla tekrar karsilasma firsati olmadigi
durumlarda kullanilabilecek en iyi tekniktir. Ayrica, arastirmaciya acik bicimde

rehberlik saglar ve givenilir ve kiyaslanabilir nitel veriler saglar.
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Mack ve dig. (2005)'ne gore, derinlemesine gorusmeler bireylerin kisisel
tarihleri, bakis acilari ve deneyimleri hakkinda, Ozellikle de hassas konular
hakkinda veri toplamak igin ¢ok uygundur. Derinlemesine gortismeler, en
yaygin nitel tekniklerden biridir. S6z konusu deneyimleri yasayan Kkisilerle
dogrudan iletisim kurmay!i gerektirdigi icin oldukca etkin bir tekniktir ve yliz ylize
ayrintili gérismeleri icermesi nedeniyle hem arastirmacilar hem de katilimcilar

icin farkli deneyimler yasama olanagi saglayabilmektedir.

Arastirmada, arastirmaci tarafindan hazirlanan yari yapilandirilmis gorisme
formu ile yapilan derinlemesine gorusmeler yoluyla zihinsel engelli kardese
sahip bireylerin yasantilari, bu bireylerin zihinsel engelli kardese sahip
olmalarinin geleceklerine nasil yansidigina veya yansiyacagina dair goérusleri
ve yasadiklari gucliklerle bas etme yollari anlasilmaya calisiimistir. Bireylerin
yasantilarina iliskin bu dzellikler, toplumsal cinsiyet rollerini esas alan sosyal rol
kurami dogrultusunda ele alindigindan, gérismelerde katihmcilarin bu konulara
iliskin bakis acilarini ve deneyimlerini anlamaya yonelik sorulara yer verilmistir.
Gorusme formunda ayrica, bu bireylerin, sosyo-demografik 6zellikleriyle,
aileleriyle, kardesleriyle, egitim, is ve sosyal yasamlariyla ilgili sorular yer
almaktadir. Gérisme formu ekte yer almaktadir.

Daha once de belirtildigi gibi, yari yapilandiriimis gérisme formunda yer alan
sorular, arastirmanin amaclari dogrultusunda, gerceklestiriimis olan odak grup
calismasinda on plana cikan konular ve konu ile ilgili yapiimis arastirmalarda
(BkzVerilerin Toplanmasi) yer alan sorular da goz o6ninde bulundurularak

arastirmacinin kendisi tarafindan hazirlanmistir.

Gorusme formunda, oncelikle gérismecileri tanimaya yonelik sorulara yer
verilmistir. Bunlar, bu bireylerin ve aile Uyelerinin sosyo-demografik, sosyo-
ekonomik bilgilerini ve kardeslerinin engel durumuna iligkin bilgileri ve aile
iliskilerini kapsayan sorulardir. Daha sonrasinda ise, odak grup calismasinda da
on plana cikmis olan, bu bireylerin gecmislerinde yasadiklari guclikler, bu
guclukleri su anda yasayip yasamadiklari ve gelecekte bunlarin yasamlarina
nasil yansiyacagini disunduklerine iliskin konularla ilgili sorular yer almaktadir.
Bunlarin ardindan, yasadiklari bu gugcliklerin nelerden kaynaklandigina iliskin
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sorular yer almaktadir. Son olarak ise, bu bireylerin yasadiklari gigcliklerle bas
etme yollarini belirlemek ve yasadiklari sorunlarin ¢ézimi konusunda kendi

Onerilerini almak amaciyla olusturulan sorular bulunmaktadir.

Ornegin, aile iliskilerine iliskin sorularla, bu bireylerin yetistiriime bicimlerinin,
kardeslerine ve dolayisiyla engellilige bakislarl agisindan éneminin ne oldugu;
ilk anilarinin ne olduguna iliskin soru ile kardeslerine yonelik temel duygu ve
disuincelerinin, kabullenme durumlarinin ne oldugu; aile icinde ve diger
akrabalar arasinda kardesin bakimina iliskin rol dagilimi hakkindaki sorularla,
bu bireylerin sahip olduklar sosyal destek sistemlerinin ve Ustlendikleri rollerin
neler oldugu; bas etme yollarina iliskin sorularla ise, bu bireylerin yardim ve
hizmetlerden yararlanabilme durumlari yani problem odakli bas etme stratejileri

ve duygusal odakli bas etme yollari anlasiimaya calisiimistir.
3.4. VERILERIN COZUMLENMESIi VE YORUMLANMASI

Arastirmaci tarafindan hazirlanan yari yapilandiriimis gorisme formu ile
toplanan veriler yine arastirmacinin kendisi tarafindan ¢dézumlenmistir. Yari
yapilandiriimis goérisme formuyla toplanan veriler tematik analize tabi
tutulmustur. Derinlemesine gorismelerde yer alan temalar gérismelerden 6nce,
literatlr taramasi ve yapilmis odak grup calismasi dogrultusunda arastirmanin
amaclarina uygun bicimde genel hatlariyla belirlenmis olup, tim goérismeler
tamamlandiktan sonra tekrar gézden gecirilmis ve gérismelerin icerigine gore
gerekli ekleme ve cikarmalar yapilarak temalarin son hali verilmistir. Bu sirecte,
arastirmaciya U¢ ayri arastirmaci daha destek olmus, bu arastirmacilar da
metinlerin déne done okunmasi ve temalarin belirlenmesi gibi asamalarda yer

almislardir.

Hubermann ve Miles (1998, s. 177)’a gore nitel veri analizi birbirine bagh tc¢ alt
surecten olusmaktadir. Bunlar, veri azaltmak, verilerin sergilenmesi ve
sonucglandirma ve dogrulamadir. Buna go6re, arastirmada oOncelikle veri
azaltmada vyapilan gorismeler yaziya aktarilmis ve ilgili gézlem notlar
eklenmistir. Verilerin sergilenmesinde, elde edilen verilerin arastirmanin
amaclari dogrultusunda islenerek bilgiye dondstirilmesi ve belli bir ana hat

cercevesinde sunulmasi saglanmistir. Bu islem temalar ve kategoriler
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aracihgiyla yapiimistir. Sonlandirma ve dogrulamada ise, arastirmaci cesitli

yontemler kullanarak verileri yorumlamis ve sonuglar ortaya ¢ikarmistir.

Nitel verinin analizi sirecinde izlenmesi gereken 8 adim bulunmaktadir (Tesch,
1990, s. 142-145; akt: Creswell, 1994, s. 153): 1.Verinin bittntne iliskin bir
genel fikir edinme, 2. Butin c¢6zimlemeleri dikkatlice okuma, en cok dikkat
ceken, en kisa olan, en Ustte duran belgeyi alip, bu dokiiman araciligiyla bunun
ne ile ilgili oldugunu sorma; gozle gorilen bilgiye takilip kalmadan, altinda yatan
anlami c¢ikarmay! calisma, 3. Bu gorev bitince konularin bir listesini ¢ikarip,
benzer konulari kiimelendirme, 4. Bu konulari sttunlar haline getirme, buradan
temel konular, farkli konulari ve geriye kalanlari g¢ikartma, konulara iliskin
kisaltmalar yapip bunlari metinlerin yanina yazma, bodylece yeni konular ve
siniflandirmalar yapma, 5. Belirlenen konular icin en tanimlayici sézcukleri
secip kategorileri olusturma, 6. Birbiriyle iliskili olan konulari tespit edip
siniflandirmalari azaltma, 7. Her bir siniflandirma igin kisaltmalar hakkinda son
karari verme ve bu kodlari alfabetize etme, 8. Verileri yapilan siniflandirmalara

gore isleme, gerekirse verileri yeniden kodlama.

Verilerin ¢ozimlenmesinde, oncelikle goriisme verileri yaziya gecirilmistir. Ses
kayitlarinin  dokimua toplamda 480 sayfa tutmustur. Tum veriler yaziya
dokuldukten sonra, arastirmaci tarafindan oOncelikle birka¢ kez bastan sona
okunmustur (déne done okuma). Daha sonra arastirmanin amacina uygun
bicimde, gruplanmis, siralanmis ve 6zetlenmis, islenip bilgiye dondsturilmus ve
anlamh veriler saptanmaya calisiimistir. Bu asamadan sonra c¢6zimlemesi
yapilmis ve yeniden olusturulmus olan gérisme metinleri arastirma sorulari g6z
onune alinarak birka¢ kez daha okunmus ve arastirmanin amaclarina gére son
hali verilmistir. Boylelikle anlamli veriler elde edilmis ve bu dogrultuda temalar,
temalarin farkhlasan ve benzerlik gosteren yonleri ve kategoriler taslak olarak
ortaya c¢ikmistir. Bunlarin kontrol edilmesi ve kesinlestiriimesinin ardindan,
temalar arasi iligkilere son hali verilmis, temalar arastirma sorulari altinda
organize edilmistir. Boylece tekrarlayan ve farklilasan temalar netlestirilmistir.
Bu temalar 1siginda metin incelenerek kategoriler olusturulmus, bu kategoriler
Isiginda yazim asamasina gegilmis, belirlenen kod ve temalara gore veriler

ayrintili bicimde betimlenmis, 6rneklendirilmis ve yorumlanmistir. Daha sonra
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yapilan bu analizin ardindan, olusturulan metin tekrar tekrar okunarak
katilimcilarin ifade etmek istedikleri gercek anlam ortaya cikarimaya ve
yorumlanmaya cahlisiimistir. Arastirmanin amacini gugclendirmesi acisindan
katilimcilarin konuya iliskin dikkat cekici ifadeleri degistiriimeden kullaniimistir.

Bu slire¢ sonunda yedi ana tema elde edilmistir. Bunlar;

- Toplumsal cinsiyet (cinsiyet, aile icinde Ustlenilen roller ve bakim yuku,

ailenin yetistirme tarzi, sosyal ¢evrenin etkisi),

- Yasanan duygular (teshis sireci, kabullenme, kiskanma, utanma ve

sucluluk, kosulsuz sevgi, sorumluluk ve fedakarlik),

- Aile (ebeveyn tutum ve davranislari, anne ile iliskiler, baba ile iligkiler,

diger kardeslerle iligkiler, akrabalarla iligkiler, es ve ¢ocuklarla iliskiler),

- Sosyal cevre (sosyal cevrenin tutum ve davranislari, komsu ve

arkadaslarla iligkiler, sosyal cevreye karsi guivensizlik),

- Yasanan gugclukler (yasanmamisliklar, engelli olmayan bir kardes 6zlemi,
kardesin fiziksel saglhgi, evden kacma, fiziksel ¢evre kosullari, yalnizlik

duygusu, sosyo-ekonomik durum)

- Gelecek endisesi (engelli kardesini velveya ebeveynlerini kaybetme
endisesi, engelli kardesine gelecekte kimin bakacagi endisesi, mutlu bir
aile kurma, ¢ocuk sahibi olma ve engelli bir cocuga sahip olma endisesi,

calisma yasamina iliskin endiseler) ve

- Bas etme stratejileri (problem odakli bas etme stratejileri, duygusal odakli

bas etme stratejileri)dir.

Yapilan gorusmeler sirasinda gozlemlerden edinilen notlarin degerlendirilmesi
ve bu gozlemlerin gbz ardi edilmemesi agisindan ses kayit cihazina alinan

gorusmelerin desifresi kisa sure icinde yapilmistir.

Ses kayitlan disinda, 6zellikle de kisinin icinde yasadigi ortam ve konusurken
kullandigi beden dili, jest ve mimikler ile ilgili gbzlem notlarinin olmasi oldukca
onemli veri saglamaktadir. Bu nedenle goriismeler esnasinda gerekli gozlem
notlarinin tutulmasina 6zen gosterilmis ve ¢cézimlemelerde bu notlar da g6z

ondnde bulundurulmustur. Bu dogrultuda katihmcilarin ifadelerinde sessiz
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kaldiklari yerler (..) ile, alintilarin daha net verilebilmesi agisindan katilmcilarin

ifadelerinin ¢ikarildigi yerler ise (...) ile belirtiimistir.
3.5. ETIK KONULAR

Gorusme yapilan bireylere, arastirmanin konusu ve amaci ile ilgili gerekli bilgiler
verilmis, kendi onaylari alindiktan sonra arastirmaya katilmalari saglanmistir.
Benzer sekilde gdriusmeler esnasinda ses kayit cihazinin kullanilabilmesi icin

de yine katihmcilarin onayi alinmistir.

Arastirmanin yazilmasi asamasinda, her bir katilimciya takma isimler verilmis
ve kimliklerinin gizli tutulmasi saglanmistir. Arastirmacilarin ifadeleri,
arastirmanin sonugclarini giclendirmek amaciyla ‘degistiriimeden’, oldugu gibi
kullanilmis, en dikkat ceken ve katilimcilarin deneyimlerini en iyi yansitan

ifadeler secilmistir.
3.6. ARASTIRMANIN SURE VE OLANAKLARI

Arastirma Ocak 2012-Ocak 2015 tarihlerinde Ankara’'da gerceklestiriimis olup,
arastirmanin verileri ise Eylil 2013-Nisan 2014 tarihlerinde toplanmistir.

Arastirmanin tim maliyeti arastirmacinin kendisi tarafindan karsilanmistir.
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BOLUM 4

ZIHINSEL ENGELLI KARDESE SAHIP BIREYLERIN
YASANTILARINA VE YASADIKLARI GUCLUKLERLE BAS ETME
STRATEJILERINE ILISKiIN ANALIZ

Zihinsel engelli kardese sahip bireylerin yasantilarina ve yasadiklari gucluklerle
bas etme stratejilerine iliskin olarak yapilan analiz sonucunda yedi ana tema
ortaya cikmistir. Bu ana temalar toplumsal cinsiyet, yasanan duygular, aile,

sosyal ¢evre, yasanan guglukler, gelecek endisesi ve bas etme stratejileridir.

Zihinsel engelli kardese sahip bireylerin yasantilarinin, en temelde toplumsal
cinsiyet rolleri ve engelli kardeslerinin bakim yukid dogrultusunda sekillendigi
gorulmustar. Bu bireylerin yasadiklari duygular acisindan da kardesleri ile ilgili
olarak Ustlendikleri rollerin 6nem tasidigi anlasiimistir. Bu nedenle bu bireylerin
yasantilarinda toplumsal cinsiyet rollerinin yeri ilk ana tema, zihinsel engelli bir
kardese sahip olmalarinin kendilerinde yarattigi duygular ise ikinci ana tema

olarak ele alinmistir.

Ayrica engelli kardeslerine iliskin olarak Ustlendikleri roller agisindan basta aile
iliskileri ve sosyal cevre ile iliskileri olduk¢ca dnemli bir yere sahiptir. Ancak bu
iliskilerin ve kardeslerinin bakim yuUkindn, zihinsel engelli kardese sahip
bireylerin ve ailelerinin bazi gucliklerle karsi karsiya kalmalarina neden oldugu
gorulmus ve bu nedenle aile ve sosyal gevre ile iliskileri ana temalarindan sonra
yasadiklar gigliikler ana temasina yer verilmesi uygun bulunmustur. Gegmiste
yasadiklari ve su anda yasamaya devam ettikleri bu gucliklerin, gelecekte de
benzer gucliklerle karsilasmaya devam edeceklerini distinmelerine ve
dolayisiyla da gelecek endisesi duymalarina neden oldugu anlasiimistir. Bunun
temelinde ne yazik ki bu bireylerin yasadiklari gugliklerin ortadan kaldiriimasina
yonelik uygun sosyal yardim ve hizmetlerin olmayisi yatmaktadir. Bu nedenle
cogu zaman kendi bas etme stratejilerini gelistirmek durumunda kalmaktadirlar.
Dolayisiyla zihinsel engelli kardese sahip bireylerin gelecek endiseleri ve bas

etme stratejileri ana temalari ile bu analizin sonlandiriimasi uygun géralmustir.
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Bu yedi ana temanin altinda ise alt temalar bulunmaktadir. Bu alt temalar ait
olduklari baslklarin altinda agiklanmistir.

4.1. ZIHINSEL ENGELLI KARDESE SAHIP BIREYLERIN USTLENDIKLERI
ROLLERDE SOSYAL ROL KURAMININ YERI

Toplumsal cinsiyet, zihinsel engelli kardese sahip bireylerin ve engelli
kardeslerinin cinsiyetleri, aile icinde ustlendikleri roller ve bakim yuku, ailenin
etkisi ve sosyal cevrenin etkisi alt temalarini icermektedir. Zihinsel engelli
kardese sahip bireylerin yasantilarinin, basta kendilerinin ve daha sonra da
engelli kardeslerinin cinsiyetleri dogrultusunda buyudk o6lcude sekillendigi
gorulmustar. Ailelerinin, engelli bireyin bakim yukune iligkin olarak kendilerinden
bekledikleri ve dolayisiyla da aile iliskileri agisindan toplumsal cinsiyet rolleri
onemli bir yere sahiptir. Ailelerinin ve kendilerinin toplumsal cinsiyet ve sosyal
rollere iliskin gorislerinin, sosyal ¢evrelerinin bakis acisi ile yakindan baglantili
oldugu gortlmastir. Bu nedenlerle ortaya ¢ikan bu alt temalara yer verilmistir.

4.1.1. Zihinsel Engelli Kardese Sahip Bireylerin Kendilerinin ve Engelli
Kardeslerinin Cinsiyetleri Acisindan Ustlendikleri Roller: “Kiz Olunca

Olmuyor”

Zihinsel engelli kardese sahip bireylerin cinsiyetleri, aile igcinde Ustlendikleri
roller agisindan 6nem tasimaktadir. Kiz kardes veya erkek kardes olmak,
bireyin yasantisinda farkliliklara neden olmaktadir. Bunun nedeni ise biyolojik
cinsiyetten ziyade, toplumsal cinsiyet rolleridir. Toplumun ve bununla baglantih
olarak ailenin bireyden beklentileri bu toplumsal cinsiyet rolleri dogrultusunda
belirlenmektedir. Bu beklentiler ise bireylerin kendi rollerine iliskin algilarina etki

etmekte, bireyin de bunlari benimsemesine neden olmaktadir.

Benzer sekilde engelli kardesin cinsiyeti de bu algilamalar acisindan énemlidir.
Zihinsel engelli kardese sahip bireyler, kardeslerinin cinsiyetleri agisindan,
cogunlukla ayni cinsiyette olmay! tercih edebilmektedirler. Bunun nedeni ise, o
zaman belki kardeslerini daha iyi anlayabileceklerini ve daha fazla zaman
gecirebileceklerini disunmeleridir. Bu algilari acisindan toplumsal cinsiyet
rollerinin ne kadar énemli bir yere sahip oldugu gorilmektedir. Oysa zihinsel
engelli bir bireyin erkek ya da kadin olmasi engeline iligkin 6zellikleri ve onunla
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birlikte gerceklestirilecek sosyal etkinlikleri degistirmeyecegdi gibi onun kendi
durumundan daha fazla utan¢ duymasina neden olacak bir durum da degildir.
Tim bu inanislar toplumsal cinsiyet rollerinin bireyler tarafindan ne kadar
icsellestirildiginin  bir gdstergesi olarak degerlendirilebilir. Bireyler, engelli
kardeslerinin cinsiyetlerinin farkli olmasi durumunda, farkh yasantilarinin
olabilecegine dair inan¢ tasimaktadirlar. Burada dikkat ¢ceken 6nemli nokta,
engellilik durumunun g6z ardi edildigi ve cinsiyet konusuna aslinda ne kadar

fazla 6nem verildigidir.

“Erkek olsaydi belki su ankinden daha farklh olurdu. Su an kiz,
anlayamiyorum tabi farki ama.. Erkek olsaydi daha farkli olurdu. Onu
daha farkli bi sekilde yasatirdim, daha farkli 1 daha farkli bi hayat
beklerdim ama. Kiz olunca olmuyo... Bi erkek ortamina gittigin
zaman, erkek olsaydi kardesim, o zaman goturebilirdim. Mag
yapmaya go6turirdim, oyun oynamaya falan gotarardim...”
(Gardenya, E, 24, Serbest Meslek).

"Hani sunu dusundyosunuz. Evlendigi zaman.. Belki de birisi karisina
zarar verecek.. belki de onu fark edemiycek, koruyamiycak..! Onun
icin diyorum yani herkes onunla evlenmeyi kabul etmez. Erkek
olarak.. erkege bi bakis acisi vardir ya. Etmezler... Clnki ¢ok saglikli
bi insan, hicbi engeli olmayan bi insan, acik konusayim, hani tutup da
bdyle bi insanla evlenmez... Cunku erkek..! Cinkd 1 hani erkekte
sey vardir ya, evi cekip cevirecek, gecindirecek, parasina, karisina
sahip cikacak, otorite olacak, erkek oldugu icin iste..!... Kizin hicbi
seyi yok, bunu nasil idare etsin, erkek.. koca diye alacak! Mesela
boyle bi ifade kullaniimis, koca olacak. E koca c¢ocuk gibi olursa
toplum icinde karisini, evini seyini bilmezse, nereye kadar
yurtyecek?!..." (Lilyum, K, 48, Memur).

Bunun yaninda, engelli bir erkek kardese sahip olan bireyler, ¢cogunlukla
kendilerini daha sansli hissetmekte ve kiz kardesleri olsaydi hem biyolojik
gelisimleri nedeniyle, hem de sosyal cevreden dolayl daha c¢ok zorluk
cekeceklerini dusunmektedirler. Kiz kardesi olanlar, kardeslerini daha fazla
korumak zorunda hissetmekte, kot niyetli insanlarin kardeslerine zarar
vermesinden endise duymaktadirlar. Engelli kardeslerinin erkek olmasi,
neredeyse engel durumundan bagimsiz dasuntlen veya engel durumuyla bir
arada dustnulemeyen bir durumken, kadin olmasi engelli olmanin

dezavantajini iki katina ¢ikaracak bir durum olarak algilanmaktadir.
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“... Bi erkek olmasi 1 bi bakima iyi bi sey, kiz olsaydi daha zor
olabilirdi diye dusuniyorum. Kizlar daha utanir, ne biliyim, evde
kalicak endisesi olurdu, bi seylerin farkina varacag icin, ama erkek
oldugu icin 6yle bi sorun olmiycaktir...” (Gll, E, 24, Serbest Meslek).

“Kardesim kiz olsaydi ama.. ayy.. seyi dusunuyorum.. bi kere
kardesimin okulunda bi kizin annesi anlatmisti. Ogrenme geriligi var
kizin. Kizi bi guin ders ¢alismaya diye evlerine gotirmdis birileri, orda
kiza tecaviz etmisler!.. Kardesim kiz olsaydi.. ben delirirdim yaa,
paranoyak olurdum! O zaman daha farkl bi sorun olurdu yani.”
(Sumbdil, K, 21, Ogrenci).

“... Ama artik erkek olmasi daha iyi geliyor ya. Kiz ¢cocugunun, engelli
olan kiz cocugunun tanidiklarimiz var yani tanidiklarimizi annem
anlatiyor yani seyden adet donemi oluyor ve bilmiyor onlar,
anlamiyorlar. O sey daha kotu olurdu...” (Menekse, K, 24, Ogrenci).

“Ama o kiz olsaydi, ¢cok daha sikintilarimiz buyudk olurdu. Bu kagma
konusunda sikintilarimizin - daha blyuk olacagini dusuntyorum
acikcasl hani ¢cevreden dolayi...” (Zakkum, K, 24, Ogrenci).

Kimi zaman ise bireylerin ifadelerinde kendilerinin ya da kardeslerinin
cinsiyetlerinin olumlu yénlerini gérmeye calistiklarl, bunun avantajlarini dile
getirdikleri goralmustur. Aslinda zihinsel engelli bir kardese sahip olma durumu
ve zihinsel engelli kardesle birlikte yasanabilecekler Uzerinde cinsiyetin
dogrudan ve tek basina cok buyuk bir 6nemi olmamakla birlikte, bireylerin bu
avantajlari gérmeye calismalarinin bas etmelerini kolaylastiran bir yol oldugu
soylenebilir. Cinsiyetin bu konuya iliskin 6nemi, toplumsal cinsiyet rolleriyle

birlikte ortaya ¢ikmaktadir.

“Onun cinsiyeti durumu c¢ok degistirmiyo bence. O kiz da olsa erkek
de olsa ayni cocuk gibi olcakti yani c¢unki. Cok farkli olacagini
distnmudyorum yani. Clnkul paylastigin sey sinirl oluyo yani, kiz da
olsaydi anlatamadigim seyi gene anlatamiycaktim yani, 06yle
dusundyorum.” (Leylak, K, 24, Serbest Meslek).

Petalas ve dig. (2012) ise yari yapilandirilmis gorismelerle yapmis olduklari
arastirma sonucunda engelli kardesin cinsiyetinin, yasantilar acisindan
dogrudan bir farkliiga neden olmadigini, yasantilar agisindan bireylerin kendi

algilamalarinin 6nemli oldugunu bulmuslardir.
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Engelli kardese sahip bireyler kendi cinsiyetlerinin yasantilari agisindan dnemi
ile ilgili olarak ise, daha ¢ok toplumun bireylere cinsiyetleri nedeniyle yukledikleri
roller cercevesinde bir algiya sahipler. Erkek kardesler, kadin olsalardi
annelerine ev islerinde daha fazla yardimci olabileceklerini ve engelli
kardeslerinin bakimini daha fazla Ustlenebileceklerini, su an erkek olduklari igin
buna gerek olmadigini distinmekte; kiz kardesler ise, erkek olsalardi daha
rahat olacaklarini, daha serbest hareket edebileceklerini ve su an yapmak

zorunda olduklari bircok rolden muaf olabileceklerini dustinmektedirler.

“Kiz olsaydim daha zor olurdu. Disarda bakmak da dyle. Ablam da
blyudukten sonra disarda gezmesin diye gérev bana kaldi toplumsal
cinsiyetten dolayl. Benim kiz olmam disarda isimi zorlastirirdi.
Toplumun bakisindan kaynakli. Gl¢ de gerektiren bi sey onu yerden
kaldirmak elli kilo oluyo sana yuz kilo, biyolojik farklliklar énemli
cunkl bakimi zor oluyor.” (Begonya, E, 26, Memur).

Bireylerin kendi cinsiyetleri ile ilgili yasantilari ise daha c¢ok aile iginde
ustlendikleri roller ile ve engelli kardeslerine iliskin bakim yikui ile baglantihdir.

Bu nedenle sonraki bolimde bu konuya yer verilmistir.

4.1.2. Zihinsel Engelli Kardese Sahip Bireylerin Aile icinde Ustlendikleri
Roller ve Bakim Yuku: “Anne-Abla, Abla-Anne”

Zihinsel engelli bir kardese sahip olmak, bireylerin yasantilari agisindan énemli
rol oynamaktadir. Aile icinde ve toplumda dstlenilen rollerin yani sira, engelli
kardesin bakim yuki konusu ortaya cikmaktadir. Ancak bu durum bireylerin
cinsiyetleri ile baglantihdir. Bu nedenle aile icinde kiz ve erkek kardeslerin
ustlendikleri roller ve engelli kardeslerinin bakim yukune iliskin olarak
ustlendikleri roller degisiklik gdstermektedir. Zihinsel engelli kardese sahip
bireyler, cinsiyetlerinden dolayi bu sekilde roller tstlendiklerinin farkindadirlar ve
ustlendikleri bu rollerin kendilerine 6gretildigini, ctinki ailelerine de kok aileleri
tarafindan bu sekilde &gretildigini, bunun bir aliskanlik haline geldigini
distnmektedirler. Bazilari bu durumun degismesi gerektigini dusundrken,

bazilari da bunu olagan karsilamaktadirlar.

Toplumun kadin ve erkeklere yukledigi toplumsal cinsiyet rolleriyle baglantili

olarak, kiz kardesler ev icinde daha ¢ok anneye ev islerinde ve engelli bireyin
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bakiminda yardimci olan kigiler iken, erkek kardesler tipki babalari gibi ev disi
sorumluluklari yerine getiren ve aileye maddi katki saglayan kisiler olmaktadir.
Aile ici rol dagihmlarina ve engelli cocuga sahip ailelerdeki rol dagihimlarina
iliskin olarak bazi arastirmalar (Erkal ve Copur, 2014; Finzi-Dottan ve Cohen,
2011; Yildinm, 2007; Yavuzer, 2013; il, 2000; Mc Hale ve Gamble, 1989; Gath
ve Gumley, 1987; Stoneman ve dig., 1988; Mc Hale ve Harris, 1992; Gold,
1993; McGoldrick, 1989, s. 36) yapimis ve bu arastirmalar sonucunda,
erkeklerin, kadinlara kiyasla ¢ok daha az ev ici rol Ustlendikleri ortaya ¢cikmistir.
Buna gore, evdeki sorumlulugun buyik bélumi anneye, kiz ¢cocuklarina, ¢ok az
bir kismi ise babaya ve erkek cocuklarina kalmaktadir. Bunun en temel nedeni
ise toplumsal cinsiyet rolleridir. Ustlendikleri bu roller, annelerin psikolojik ve
fiziksel pek cok acidan cesitli sikintilar yasamasina neden olmaktadir. Bu tez
calismasinin kapsamina giren zihinsel engelli kardese sahip bireyler acgisindan
da oldukc¢a benzer bir durum s6z konusudur. Aile iginde engelli bireyin bakimina
ve diger ev islerine yonelik rollerin tamamina yakini kadinlarin Gzerindedir.

Ailenin erkek lyeleri ise, eve para getirmekle sorumludurlar.

Zihinsel engelli kardese sahip erkekler, calisma yasamina kuiguk yaslardan
itibaren atilmak durumundadirlar. Bunun en temel nedeni toplumun erkeklere
yukledigi rollerdir. Hem kendi egitim harcamalarini ve kendi gereksinimlerini
karsilayabilmek, hem de aileye maddi destek saglayabilmek icin toplumsal
cinsiyet rollerinin kendilerine 6grettigi gibi bu bireyler ki¢cik yasta calisma
yasamina girmektedirler. Daha c¢ocuk yasta iken sirf erkek olduklari igin
ekonomik kaygilar yasamalari, tam da toplumsal cinsiyet rolleri baglaminda
degerlendiriimesi gereken bir durumdur. Bu durumdaki bireyler, sorumluluk
duygularinin gelismesinde ve su anda calisma yasamina daha kolay uyum
saglamalarinda kuguk yaslardan itibaren calismaya baslamis olmalarinin katkisi
oldugunu dusunmektedirler. Bu durum ise aslinda c¢ocukluktan itibaren
yasadiklari sorunlarla bas etmelerini kolaylastiran bir yol olarak karsimiza

ctkmaktadir.

“... Ama neydi, iyi ki 6yle bi sey yasadik, ¢uinki her seyin farkina
vardik. Simdi nedir, is hayatini daha fazla anliyorum ben... Mesela
ben yaz aylarinda gelirdim Ankara’ya, Universite okurken, iki yil
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okudum, bu donemde yaz aylarinda gelirdim Ankara’ya calisirdim,
parami toplardim, giderdim. Babamin bana maksimum goénderdigi
yluz lira ve bende soOyle bi dusunce var, zaten onun o6ncesinde
ddemesini yaptim onun. Surekli calistim. Yirmi bes liraya Ankara'ya
geldigimiz donemde cay ocaginda calisiyodum, bes lirasi benim ya
da on lirasi benim on bes lirasi evindi. Pazar parasini 6derdim...”
(Gdl, E, 24, Serbest Meslek).

Bunun yaninda, zihinsel engelli kardese sahip erkekler, aile yapisindan kaynakl
bazi sorunlar yasadiklarini, bunlarin basinda ise insan iligkilerinde sevgilerini
belli edememelerinin geldigini dusunmektedirler. Bu erkekler, engelli
kardeslerini aslinda ¢ok sevmekle birlikte, diger aile Gyelerinin yaninda onlara
bu sevgilerini gosterememekte, kardesleriyle bas basa olduklari zamanlarda
onlara yakinlk gosterebilmektedirler. Dolayisiyla aile icinde, kardeslerine karsi
ilgisiz gibi gorinuyor olmaktan endise duymaktadirlar. Ancak, aslinda bunun
nedeni aile yapisidir ve gecmisten beri siregelen yetistirilme tarzlar buna
neden olmaktadir. Bu durum kok ailelerinden gelen aliskanliklarla baglantihdir.
Bu ifadeleri kullanan bireylerin erkek olmasi ise 6zellikle dikkat cekicidir. S6z
edilen bu aile yapisinin ve kok aileden o6grenilenlerin hepsi aslinda ataerkil
toplum yapisinin ve toplumsal cinsiyet rollerinin Grintddr. Toplumun erkege
yukledigi roller geregi, erkekler sevgi gostermeyi erkeklige yakismayan ve
kendilerini aciz gdsteren bir durum gibi algilamakta ya da en azindan béyle

algilanmasindan endise duymaktadirlar.

"Mesela onu gordigim zaman gider basini oksarim ya da sarilirim
biraz, ama bunu kimse gérmez! Annem ya da kiz kardeslerim, onlar
gormez, onlarin goérmedigi bi anda giderim. Onlar oldugu zaman daa,
birbirimize sevgimizi gosteremedigimiz icin, engelli kardesime de
yansiyor. Bilmezler yani benim onunla ilgilendigimi sey yaptigimi
amaa, kardesim bende cok cok biyuk bi yere sahiptir... Gecgen
drnegin, ben uzunca bi sire onunla ilgilendim, annem disari ¢ikti,
kardesim iste uyuyo, gittim yanina uzandim, sarildi.. onun durumunu
zaten biliyosun.. sarildim.. o da bana sarildi.. sanki bi 6zlem ¢ekmisiz
birbirimize... Cok glzelmis yaa. Kapi caldi annem geldi, normalde
kardesimin yaninda uyuyacaktim, annem geldigi icin kalktim odama
gittim, orda kaldi yani seyimiz, sarilmamiz... Bilmiyorum, neden bu
sekilde yani..." (Gul, E, 24, Serbest Meslek).
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Bu durum 0zellikle ataerkil toplum yapisi ve toplumsal cinsiyet rolleri ile belirgin
bicimde baglantihidir. Erkekler, duygusal degil gucli olmalari gerektigi
dusuincesiyle buyataldikleri icin, kiz kardesleri tarafindan kucik diusurulecekleri

korkusuyla, engelli kardeslerine sevgilerini gdstermekten kacinmaktadirlar.

Erkek kardesler, her ne kadar engelli bir tyeye sahip olmayan ailelerdekinden
farkli bazi ek roller Gstlenmeleri gerekse de; egitim, is ve sosyal yasamlarindan
arta kalan zamanlarda annelerine ve kiz kardeslerine yardimci olsalar da, aile
icinde evin erkek cocugu ve erkek kardes/agabey disinda herhangi bir rol
ustlenmek durumunda kalmamaktadirlar. Dolayisiyla rol catismasi veya rol

fazlaligr yasama durumlarina cogunlukla rastlanmamaktadir.

"Ya biraz annem Ustlenir her seyi. Evi toparlama olsun, temizlik
olsun, yemek olsun, o igler olsun, annem biraz o konuda baskin.
Zaten ben iste anneme yardim ederim. Annem evin islerini yapar.
Kardesimle ben biraz ilgilenirim... Annem bazen sey yapar, ev
islerine hi¢ yardim etmiyosun evi hep ben topluyorum falan der. Biraz
haklidir da. Ben biraz tsengecimdir o konuda. Hani biraz tembelligim
vardir o konuda, anneme pek sey yapamam ama..." (Fulya, E, 19,
Ogrenci).

"Valla en ¢ok sorumlulugu annem aliyo. Hani babam da aliyo da.. 1
onun isi ¢ok agir, hani ona da hak veriyorum ben, anneme gerektigi
zaman o da yardim eder, ben de ¢cok yardim ederim... Sonucta bi kiz
yok ben varim... Evin erkek ¢cocugu ve onun abisi roliindeyim, onun
disinda bi rolim yok benim. Naparim yani bi evde erkek ¢ocuk ne
yaplyosa onu yaparim, iste okula giderim, gelirim..." (Papatya, E, 19,
Ogrenci).
Bakim yukinu dstlenen kisiler, fiziksel, psiolojik, ekonomik veya sosyal pek ¢cok
sorunla karsi karsiya kalabilmektedir. Arslantas ve Adana (2011, s. 258)'in de
belirttigi gibi, bakim yiktu bakim veren kisilerde asiri rol yuklenmesine neden
olmaktadir. Ayrica Fengler ve Goodrich (1979; akt. Arslantas ve Adana, 2011,
s. 262) de yapmis olduklari arastirmada, kadinlarin bakim sirecinde topluma
diger bireyler kadar serbestce karisma ve iletisim kurma konusunda sorunlar
yasadiklarint ve engellenmiglik, Uzuntl, keder ve hastalarinin durumuna

dayanamama gibi duygular yasadiklarini ifade bulmuslardir. Erkekler ise
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yalnizca zorunlu durumlarda bakim yukine destek olmaktadirlar ve dolayisiyla
kadin ve erkeklerin bakim ylku esit olmamaktadir.

Kadin ve erkeklerin engelli bir kardese sahip olmalarindan dolayi Ustlendikleri
rollerin temelinde toplumsal cinsiyet rolleri bulunmaktadir. Bunlar, bireylerin kok
ailelerinden ve onlarin da kok ailelerinden gelen degistirilemez 6zellikler haline
gelmis ve bireylerin bunun disina c¢ikabilmeleri neredeyse olanaksiz hale
getirilmistir. Ornegin, Sancar (2013, s. 102)'In da ifade ettigi gibi, issizlik
erkekler icin kadinsilasmak ile es anlama gelmektedir ve asagilama ve suclama
icermektedir. “Bir erkegin yetiskinliginin ve gercek bir erkek olarak goérilmesinin
en onemli 6l¢cutli dazenli bir is sahibi olmasidir. Bir baska deyisle, erkegdin
sosyal degeri ekonomik gicuyle olculur. Hakim gorise gore isi olmayan bir
delikanh gercek anlamda bir erkek olamaz” (Suzik, 1999; akt. Sancar, 2013, s.
102). Bu nedenle, bu erkeklerin bircogu kendini is yasamiyla birlikte
tanimlamakta ve hatta var etmekte, bunu yaparak aslinda ailenin tim yutkunu

zaten ustlendigini distinmektedir.

"Ben hep ailemin maddiyattan sorumlu kigisi olarak, eve giren
paradan sorumlu olarak goériyorum... Hani sorumlulugun bana cok
fazla yuklendigini disuntyorum. Blyuk olctide degil ama ben de o
evin geginmesinden sorumlu insanlardan biriyim. Babamda ve
bende, sadece babamda ve bende oldugunu disiniyorum ki zaten
oyle. isin maddi boyutunda ben varim. Kardesim boyutunda, sevgi
olarak kiz kardesim universitede oldugu icin annem, annemden
sonra diger erkek kardesimdir." (Gl, E, 24, Serbest Meslek).

Nadir durumlarda ise, erkek kardeslerin annelerinin tamamen desteksiz kalmasi
ve baska kardeslerinin de olmamasi nedeniyle, babalarinin yerine ge¢cmeleri,
evin ve aile dyelerinin sorumlulugunu Gstlenmeleri s6z konusu olabilmektedir.

Bu durum ise bu bireylerin rol fazlaligi yasamalarina neden olmaktadir.

"... Babada ekstra durumlar olunca, bir yerde baba yerine
geciyorsunuz. Abi degil de baba yerine geciyorsunuz, dolayisi ile
daha yakin oluyorsunuz. Kardesiniz icin baba oluyorsunuz yeri
geliyor anneniz icin koca bile oluyorsunuz. Annem benden para
isterdi. Istemese bile ben kendimi 6yle zorunlu hissederdim... iste
size de kendinizden buyuk bir yik ydkleniyor." (Yasemin, E, 38,
Serbest Meslek).
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Erkek kardesler kimi zaman daha belirsiz dustincelere sahip olabilmektedir. Bir
yandan kendilerine 6gretildigi sekilde davranmaya alistiklari igin, ev iglerine,
anneye fiziksel ve psikolojik acidan destek olmaya ve engelli kardeslerinin
bakimina iliskin rollerin kiz kardesler ve anne tarafindan tstlenilmesi gerektigini
dustnurken, diger yandan onlara ne kadar fazla rol yiklendiginin farkina
varmakta, ancak yasadiklan sucluluk duygusunu bastirmak igin, tekrar kendi
rollerinin ne kadar 6nemli olduguna odaklanmaktadirlar. Bu durum ise bir kisir
dongu haline gelmekte, degisme ve gelismenin 6nini kapatmakta ve aslinda
ataerkil toplum yapisinin, erkek hegemonyasinin kadin ve erkek tum bireylerin

ne kadar ezilmesine neden oldugunu géstermektedir.

Erkek kardeslerin bu ifadelerinde, toplumsal cinsiyet rollerinin etkisi ve
erkeklerin aile icinde ustlendikleri rollerin kadinlarinkinden ne kadar farkli oldugu
gorulmektedir. Bu agidan kiz kardeslerin Ustlendikleri rollerin anlasiimasi
gerekmektedir. Kiz kardesler, Ustlendikleri “evin kiz1”, “bakici”, “anne”, “6grenci”,
“arkadas” gibi rollerin hepsini birden strdirmekte guclik cekmekte, bu nedenle

rol catismalari yasamaktadirlar.

“... Zaten kimse seni anlamiyor falan. O zamanlar ¢ok kotuyda.
Okulda mesela bir sey oluyordu... Okuldan c¢iktigin an eve
geleceksin gezmek gibi bir liksin yok. Eve geliyorsun yorgunsun
zaten, hemen gecip ortaligi topla, ocak sil, cay koy... Annem yemegi
yapiyor, ben kardesime bakiyorum... Bi de ilkokulda iste, ben hep
duyuyodum iste sinemaya gitmigler, bilmem nereye gitmigler iste,
ben hi¢c bi yere gidemiyodum. Ee sen nerdesin, ben kardesime
bakiyodum gelemedim falan. O zamanlar da bdyle gene bi sey
olmustum, kardesim olmasaydi daha eglenceli bi hayatim olurdu
falan.” (Sumbidil, K, 21, Ogrenci).

“Mesela ilkokuldayken yaptigim omzuma bi yUkti. Mesela ben
kardesime baktigimda, annemler misafirlige gidiyolardi. Ben
kardesimin yanindaydim. Valla parayla maraylakandiriyodu annem
beni, iste bes milyon vereyim dur, ¢clinkd benim yasitlarim piknige
gidiyolardi. Ben oturmusum mesela kapinin 6ntinde, arkadaslarim
cagirlyodu, ben kardesime bakiyorum diyodum mesela. Bu.”
(Zambak, K, 24, Ogrenci).

Kiz kardeglerin, engelli kardeslerinin bakim yidkind neredeyse tumdiyle

dstlenmis olmalarinin, kicuk yasta annelik roline burinmis olmalarinin,
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cocukluk ve gencliklerini yasayamamalarina, yipranmalarina neden oldugunu
ve hatta kendi kimliklerini tanimalarina engel oldugunu didstnmeleri olduk¢a
dikkat cekicidir. Hallahan ve Kauffman (1998)'In da belirttigi gibi, engelli
kardesten buyuk olan kiz cocuklari, kardesleri ile ilgilenmek ve bakimlarini
ustlenmek zorunda olmalari nedeniyle, blyik erkek cocuklara kiyasla daha
fazla olumsuzluk yasayabilmektedirler. Sales (2003) ise, bakim yukinin dort
boyutundan s6z etmistir. Bunlar, dogrudan bakimla ilgili olan konular, dogrudan
bakimla ilgili olmayan konular, bireyin duygusal gereksinimleri, bakim vermenin
diger yasam rollerine etkisidir. Bu boyutlarin da gosterdigi gibi, zihinsel engelli
kardese sahip bireyler hem kardeslerinin bakim yukinden dolayi bazi guclukler
yasamakta, hem de dolayll olarak bakim yikinden kaynakh bicimde diger

yasam rollerinde de sorunlarla karsilasmaktadirlar.

Kiz kardesler, evde kardeslerine bakmak veya ev isleriyle ilgilenmek zorunda
kaldiklari igin, sosyal yasamlarinin olmamasi, arkadashk iligkileri
gelistirememeleri, psikolojik acidan kendilerini sinirli ve gergin hissetmeleri gibi
sikintilarla karsilasmakta ve ebeveynlerinin kendilerine bu konuda yeterince
anlayis gostermediklerini dusunmektedirler. Bununla baglantih olarak ise,
Ozellikle cocukluk ve ergenlik donemleri acisindan énemli olan birgcok duyguyu
yasayamamakta, bunun yerine erken yasta olgunlasmak ve sorumluluk sahibi

olmak zorunda kalmaktadirlar.

Zihinsel engelli kardese sahip bireylerin yasantilari (zerinde kardeslerine
duyduklari sevgi dnemli bir yere sahiptir. Kiz kardesler, engelli bir kardese sahip
olmanin kendisine bircok farkli duyguyu tattirdigini, hatta yeri geldiginde
kardesinin bakimina yonelik tstlendigi rollerden dolayr annelik duygusunu bile

yasadigini belirtmistir.

“Olumlu olarak sey diyebilirim hani iyi ki tek ¢gocuk olarak yetismemis
ee hani kardesimin en azindan abla abi iliskisi olmasi ¢ok iyi oldu,
hani ben kendim icin de dusunirsem bi kardesim var, butlin
duygulari yasadim aslinda ben, abla, abi, kardesim var yani bu
benim i¢in mathis bi sey, ni.. hatta bi bakima annelik duygusunu bile
yasiyorum, o da var.. bunlar olumlu seyler.” (Hanimeli, K, 24,
Memur).
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Kiz kardesler, kendilerini engelli kardeslerinin ebeveyni gibi goérebilmekte,
kardeslerine karsi baska bir sekilde tarif edemedikleri, cocuk sevgisine benzer
bir sevgi duymaktadirlar. Bunun en temel sebebi ise engelli kardeslerine yonelik
olarak Ustlendikleri rollerdir. Toplumun bakim gereksinimi olan bireyin
sorumlulugunu kadinlara yiklemesi nedeniyle, bu bireyler kardeslerinin annesi
konumuna gelmislerdir. Kardeslerinin bakim yuku, bu bireylerin ¢ocukluk
doneminden itibaren ebeveynlik rollerini 6grenmelerine neden olmustur.
Cocukluk déneminden itibaren yasadiklari bu durum, bu bireylerin engelli

kardeslerine yonelik su anki algilarina yansimaktadir.

"... Hep ilkokuldan beri ona bakmisimdir. Hani biraz 6tede olsam, ben
ikinci anne olarak geldigim icin.. kiz kardesim o kadar degil... Onun
sevgisine gelince, bana sorsaniz onu nasil seviyosun diye, anne
degil, baba sevgisi ayri, hani birine asik olsan ya da bi sevgili olsun bi
sey degdil yani, ben sevgisini anlatamiyorum, anlatiimaz bi sey,
kardes sevgisi desen degil, diger kardeslerime de bi sey olsa cok
canim acir ama, o ¢ok farkl bi sey, hicbiri degil.. hani bebegim gibi
mi acaba.. daha o hissi tatmadigim icin, hani belki o da olabilir.. ¢cok
baghyim yani ona. Cok dualarim vardir 6yle, Allah'im o benden 6nce
gitmesin, ya beraber dlelim.. o duam vardir, ¢inki bi sey olmasini
asla istemem, ya ondan 6nce benim canimi alsin ya da beraber.. ben
asla dayanamam. Allah'im bana bunu yasatmasin." (Zambak, K, 24,
Ogrenci).

"... Ona su ac¢idan bakiyorum, anlamiyo. Kiyamiyorum. Gecen hasta
oldu mesela, babam da isi vardi, anneme gotir dedi hastaneye,
annem de goétirmese ben goturarim. Aldim kucagima, direkt indim
asaglya, baba gorevini yaptim galiba (gulerek). " (Zambak, K, 24,
Ogrenci).

"Yaa ¢ocugum gibi geliyo! Yani ¢cok sey.. Kardes gibi degil yaa. Yani
hani elimden ne gelirse ben ona yapmak istiyorum. Ama hani bi
yandan da yapamiyosun, her seyi sinirli yapabiliyosun. Diger
kardesimden farkl tabi. Daha agir basiyo. Bakim istedigi icin."
(Kasimpati, K, 30, Memur).

"I ama kardesi hani dogdugundan beri nasil desem bdyle yardimci
annelik gibi boyle icgudulerimle onun surekli yaninda oldugum igin
hani yeri cok daha farkli geliyor... Ama kardesim i¢in zor. O kadar ¢ok
baktim ki artik bazen ¢ocugum gibi geliyor. O bile bazen sey yapar -
anne abla, abla anne- bdyle seyleri de oluyor." (Gelincik, K, 21,
Ogrenci).
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Zihinsel engelli bireylerin kiz kardesleri, aile icinde tstlendikleri roller agisindan
karmasa yasayabilmekte, hem ev islerine hem de kardeslerinin bakimina iligkin
yuklendikleri rol nedeniyle, kendilerini o ailede “anne” gibi hissedebilmekte, bu
nedenle de rol belirsizligi yasayabilmektedirler. Oysa engelli kardesleri onlari
“anne” gibi degil, yine “abla” veya “kiz kardes” gibi gérmektedirler Bu durum da
bireyde az dnce de deginildigi gibi rol belirsizliine neden olmaktadir.

“In kardesimle de cok fazla seye gecmek istemiyorum cunki eee
soyle bi sey siz ne kadar ona anne gibi bakmaya c¢alissaniz da o sizi
ablasi olarak goriyo ve en kucuk soylediginiz iyi bi seyi bile farkli
tarafa cekip eee olaylari farkli yone géturiyo. O ylzden ¢ok fazla sey
yapmamaya calisiyorum bu dénemde, hani 1 iletisim kurmamaya
calistyorum, iyi iletisim kurmaya calisiyorum, ¢ok Ustliine gitmemeye
calisiyorum. Kendimi koydugum yerle onun beni koydugu yer cok
farkli, ister istemez ¢ok farkli.” (Hanimeli, K, 24, Memur).

Zihinsel engelli kardese sahip kadinlarin, kardeslerinin olmamasi, onlari
kaybetmek veya onlardan ayrilmak zorunda kalma gibi durumlarla
karsilastiklarinda buna dayanamayacaklarina, bdyle bir durumun distncesine
bile tahammul edemeyeceklerine yonelik ifadeleri, annelerinin de kendilerinin
veya cocuklarinin éliumane iliskin distinceleriyle oldukca benzerlik géstermesi
acisindan dikkat cekicidir. Zihinsel engelli cocuga sahip anneler de, engelli
olmayan cocuklarinin ifadelerinde gorildugu gibi, cocuklarindan ayri kalmaya
dayanamayacaklarini diusinmektedirler. Bu acidan bakildiginda, bireylerin,
engelli kardeslerini c¢ocuklari gibi goérmeye basladiklart acik bigcimde
gorulmektedir. Bu durum, toplumsal cinsiyet dogrultusunda aile icinde

ustlendikleri rollerle ve bakim yikleriyle yakindan iliskilidir.

Ailede bir veya birden fazla kiz cocugunun bulunmasi durumunda ise, engelli
bireyin bakimindan buyldk 6l¢iide bu bireyler sorumludurlar. Bu durumda kiz
kardesler farkh roller tstlenmek durumunda kalmaktadirlar. Bu bireyler bir
yandan evin kizi, bir yandan kiz kardes/abla, bir yandan da engelli bireyin
‘annesi’ roline burinebilmektedirler. Bu nedenle c¢odu zaman sosyal
yasamlarinda Ustlenmeleri gereken, 6grenci, is kadini, arkadas gibi rollerinde
sikintilar yasamaktadirlar. Bireylere yuklenen tim bu roller, onlarin rol

catismalari yasamalarina neden olmaktadir. Es zamanl olarak surdiarmeleri
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gereken bu roller bu bireylere agir gelebilmekte ve psikolojik, fiziksel, sosyal
birgcok sorunla karsi karsiya kalmalarina neden olabilmektedir. Evdeki erkekler

ise bakim rolti konusunda ¢cok daha geri plandadir.

"... l, evde bir anne var neredeyse bitliin sorumluluk onun dstiinde
denebilir. Kardesimden dnce de, sonra da bu boyleydi. Hani babada
biraz daha sorumsuzluk degil de aslinda vurdumduymazlik denebilir,
hani c¢cok fazla bir seyleri 6nemsemeyen, gelecegi cok fazla
disiinmeyen bir adam roli. Ben de kicuk anne modelinde iste,
anneme yardimci olayim, onun yaninda olayim... Yani kuc¢ik anne...
Bdyle.. anne yoksa abla var. Veya anne varsa da yine abla var..."
(Gelincik, K, 21, Ogrenci).

"Annemgile hi¢ gitmiyo, hep bende kaliyo. Uzerini degistiriyorum,
tuvaletini yikiyorum, alistirmaya calisiyorum ama yapamiyo.. dus
aldinyorum, kiyafetlerini degistiriyorum, yikiyorum dtaltyorum.. yani
icim rahat etmiyo. Bi anne naparsa iste aynisini yapiyorum...
Annemgillerde yasarken de abimle hep ben ilgileniyodum..." (Acelya,
K, 24, Ev Hanimi).

Zihinsel engelli kardese sahip bireyler, zaman zaman engelli kardeslerinin
kontrolden cikabileceginden ve onlara veya kendilerine bir zarar geleceginden
tedirginlik duyabilmekte, bu nedenle daha az iliski kurabilmektedir. Boyle
durumlarda bir diger aile Uyesi, engelli bireyle daha fazla iletisim halinde
olabilmektedir. Engelli bireyle daha fazla etkilesim halinde olmasi gereken bu
kisiler ise genellikle kiz kardeslerden biri olmaktadir. Bu kardesler bir yandan
kadin olmalarindan dolayi toplumun kendilerine yukledigi rolleri yerine getirmek
icin, bir yandan da diger kardeslerinin yasamlarini kolaylastirabilmek ve en
azindan onlarin daha iyi bir gelecek kurabilmeleri icin engelli bireyin bakimini

ustlenmektedirler.

"Kiz kardesim bakti ona kiucukliginden beri, parka goéturiyor. Ben
hic hani tek basima cikartmadim. Korkuyorum. Ama géturuyor.
Gecenlerde kuzenlerim buradaydi. Parka gitmigler oynamis, oynamis
gelmis. Ben korkuyorum buradaki park acik kossa pesinden
yetisemem, hizli kosuyor." (Menekse, K, 24, Ogrenci).

"Bunu hi¢ disinmedim ama.. Ya da soyle dusinelim. Sanirim ablam
olmasaydi ben onun rolint alirdim. Ama simdi iki kiz kardesiz, o
biraz daha buyilk benden, onunla ilgilendi bebeklikten beri, onu hani
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asiri asiri seviyo... Ablam kardesimin ikinci annesi, bunu diyoruz her
zaman... Ablam olmasaydi ben o gorevi Ustlenirdim. Ama simdi
ablam o gorevlerin hepsini Ustlendigi i¢in..ben biraz daha rahatim
hani o konuda..." (Karanfil, K, 21, Ogrenci).

Bu durum hem bu bireylerin kardeslerinin engel durumuna iliskin bilgi
eksikliginden, hem de kardesleriyle yeterince zaman gecirmemelerinden yani
deneyim eksikliginden kaynaklanabilmektedir. Diger kardeslerinin veya aile
Uyelerinin daha fazla rol Ustlenmesi ise bu durumun sirmesine neden
olmaktadir. Aile icinde daha esitlik¢i bir rol dagiliminin gergeklestiriimesi, bu
bireylerin de kardesleriyle daha fazla yakinlasmalarini ve onlarn daha fazla

tanimalarini saglayabilecektir.

Zihinsel engelli kardese sahip evli kadinlarin kendileri; evli erkeklerin ise esleri
engelli kardesin bakimini Gstlenmektedirler. Kadinlar, engelli olmayan erkek
kardeslerinin is yogunlugu nedeniyle fazla rol Ustlenemediklerini, bu nedenle
kendilerinin engelli kardesin bakim yukiand Gstlendiklerini ve eslerinin de
kendilerine anlayisla vyaklastiklarini ifade etmislerdir. Erkekler ise, kiz
kardeslerinin eslerine ve onlarin ailelerine ayip olacagi, onlardan bdyle bir sey
isteyemeyecekleri icin, kendi eslerinin bu sorumlulugu Ustlenmelerinin uygun
oldugunu dustunmektedirler. Bu durum da toplumsal cinsiyet rollerinin ne kadar

icsellestirilmis oldugunu géstermektedir.

"En ¢cok annemle kiz kardesim bakiyordu ona.. son yillarda da benim
karim... E yani, gelenekler goérenekler. Kaynanasi, baldizi, esi..
birileri ileri geri konusur. Kiz kardesim de onu yaninda tutmayi ¢ok
istedi, arzuladi ama, olmuyor. Yani ben hanima yardim ediyorum.
Enisteme, gel yardim et diyemem. Ben, baldizimin ¢ocugu olsa
mesela, bu kadar yapar miyim. Olmaz... Ya laf s6z olur. Yani ben
simdi nasil enisteme nasil diycez yani ben bacimi kaldiriyorum
getiriyorum, tuvalete goéturtyorum, bdyle bi sey bekleme hakkim yok
kil.. Ha diyeceksiniz ki esiniz yapiyor diyeceksiniz. Ama yok iste yani
bu da beyin kodlarina yerlesmis... Bizim toplumumuzda genel
anlamda simdi kizini kocaya verir, kizina der ki, kizim kendini
ezdirmiyesin ha, kizim damada sotyle icabinda ben de onun annesi
sayllinm haa..diyelim alti ay sonra bi sene sonra oglunu evlendirir,
oglum bak vakit gecirmeden korkutasin haa, sonra basina ¢ikar haa,
oglum bi tane anan baban benim haa. E simdi boyle bi toplum... Bu
orf ve adetler, daha dogrusu bu gerceklik karsisindaki durusumuza
ayak uyduramayanlar sikinti yasiyor." (Ortanca, E, 54, Memur).
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Engelli kardese sahip kadinlar ile ilgili yapilan bazi arastirmalar bulunmaktadir.
Ornegin engelli ¢cocuktan daha kiigiik kardesler, cogunlukla da kiz kardesler,
engelli bireyin annesi gibi davranmaktadirlar (Farber, 1960; akt. Crnic ve
dig.,1983). Greenberg ve dig.(1999; akt. Orsmond ve Seltzer, 2007, s. 683) de
benzer sekilde zihinsel engelli yetiskinlerin kardese sahip kadinlarin, erkek
kardeslere gore, engelli kardeslerinin bakimina ve yasamina iliskin daha fazla
rol Ustlendiklerini bulmuslardir. Kreeft Turcic ve Scotti Hughes (2004, s. 42-43),
cogunlukla da kiz kardeslerin, ailede ebeveynlik rolleri Ustlenebildiklerini
belirtirken, Grossman (1972) ise, engelli bir cocugun varligindan en olumsuz
etkilenenlerin buyuk kiz kardesler oldugunu belirtmektedir. Bu tez c¢alismasi
acisindan da benzer bir durum s6z konusudur. Cogunlukla evin en bilyuk kiz
cocugu, engelli kardesin bakiminin tamamini Ustlenmekte, kardesine ‘annelik’
yapmakta, engelli olan ve olmayan kardeslerine karsi farkli tutum ve davranislar
sergilemek durumunda kalmakta, ancak kardeslerinden de beklentilerinden
farkh tepkiler alabilmektedir. Bu durumda ise rol belirsizligi ile karsi karsiya
kalmakta, ne yapmasi ve ne yapmamasl gerektigi konusunda belirsizlik,
kararsizlik yasayabilmektedir. Erkek kardegler ise, ¢cogunlukla kiz kardeslerinin
ustlendikleri bu roller nedeniyle ve ailenin kendilerinden bdyle bir beklentisinin
olmamasi nedeniyle ek roller alma geregdi duymamakta, egitimlerini sirdirmekte
veya babalarinda oldugu gibi evin yalnizca maddi gecimine katki saglamakta,
ancak bir yandan da bu konuda vicdani agidan ikilemler yasamaktadirlar. Erkek
cocuklarinin ev iginde Ustlendikleri roller ise, cogunlukla bir kiz kardese sahip
olma durumlarina ve engelli kardeslerinin cinsiyetine goére de dedgisiklik
gosterebilmektedir. Bu bireyler, her ne kadar kardesleri zihinsel engelli olsa da,
onlara  yonelik davranislarini onlarin cinsiyetleri dogrultusunda
belirleyebilmektedir. Kiz kardeslerin ustlendikleri roller ile ise yalnizca yaslarn
arasinda bir baglanti kurulabilmektedir. Ailedeki en biylk kiz cocugu genellikle
en fazla rol istlenen kisi olmaktadir. icagasioglu Coban ve icagasioglu (2014, s.
140)'nun da ifade ettigi gibi, Turkiye'de bakim gereksinimi olan kisinin bakimini
saglama daha c¢ok kadinlara atfedilen bir roldir ve ashinda bu konu tim aile
dyelerini ilgilendirmelidir. Ancak geleneksel olarak bu roltin yalnizca kadinlardan

beklenmesi ve onlarin dogal gorevlerinden biri olarak gérilmesi, kadinlarin
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yukunu artirmakta ve yasam kalitelerini dusurmektedir. S6z edilen bu sorunlar
acisindan toplumsal cinsiyet rollerinin ne kadar énemli oldugu goérilmektedir.
Oysa Vassaf (2013, s. 101-104)'in da belirttigi gibi, bireyler kendilerine hangi
roller 6gretilirse, onlari 6grenirler ve aslinda kadin ve erkeklerin biyolojik acidan
cinsel kimliklerinin kendilerine izin verdiginden c¢ok daha fazla ortak yonu
bulunmaktadir. Ancak kati cinsiyet rollerinin korunmasinin topluma dizen

sagladigl dusunulmektedir.

4.1.3. Zihinsel Engelli Kardese Sahip Bireylerin Ustlendikleri Roller
Acisindan Ailelerinin Onemi: “Bizde Roller Cok Belirgin”

Zihinsel engelli kardese sahip bireylerin toplumsal cinsiyet rolleriyle baglantili
olarak aile icinde engelli kardeslerinin bakimina yonelik Ustlendikleri roller
acisindan aileleri dGnemli bir yere sahiptir. Bireylerin tstlendikleri bu rollere iliskin
algilamalari, ¢cogu zaman ailelerinin toplumsal cinsiyet algisi ile benzerlik
gOstermektedir. Ailelerin bu bireyden beklentileri, bu bireylerin Ustlendikleri
rolleri belirleyebilmektedir. Bu durum vyine kadin ve erkekler acisindan

farkhliklara neden olmaktadir.

Zihinsel engelli kardese sahip kadinlar, ¢cogu zaman eve hapsolmakta,
ebeveynlerinin de bu konuda onlara yeterli destegi verememesi nedeniyle, hem
egitim yasamlarinda, hem de calisma ve sosyal yasamlarinda énemli élgctide
sinirlanmaktadirlar. Cogu zaman egitim veya sosyal yasamlarindan fedakarlik
etmek durumunda kalmaktadirlar ve evde engelli bireye bakma konusunda ilk
akla gelen kisi olmaktadirlar. Bu da toplumsal cinsiyet rollerinin ve ataerkil
toplum yapisinin bir sonucudur. Toplum kadinlardan bu fedakarhg: bekler ve
bunu onun zorunlu hatta dogal gorevi olarak gorir. Dolayisiyla aile de bu bakis
acisina sahip olur. Bu durum ise, bu kadinlarin kendilerini aile icinde nerede
gorduklerini gostermesi agisindan 6nemlidir. Kendilerini ¢ogunlukla engelli
kardeslerinin annesi gibi gorur, Ustlendikleri rollerin annelik rolleriyle benzer
oldugunu dustnur ve kardeslerini cocuklart gibi sevdiklerini hissederler.
Kardeslerinin tuvalet egitimi, alt dedgistirimesi, yemek yedirme, gezdirme,
uyutma, ilaclarinin  verilmesi, alig-veriglerinin  yapilmasi, banyolarinin

yaptirilmasi gibi tum gereksinimlerinden sorumlu olmalari ve bazen anne de



86

dahil olmak uzere ailenin higbir tyesinin bu rollerin altindan kalkabilecek
durumda olmamasi ise bunun temel nedenidir. Bu durum ise zaman zaman bu
bireylerde kullanilma duygusuna yol a¢cmakta, ebeveynlerinin kendilerine cok
fazla rol verdiklerini diastinmelerine neden olmaktadir. Bu kadinlar bakim
yuklerini hafifletecek uygun sosyal yardim ve hizmetlerin olmayisi nedeniyle bu
agir yuka kaldirmak durumunda kalmaktadirlar.

"Annemin mesela komsulariyla diyalogu fazladir. Mesela annem
kapinin onudne c¢ikacak oturmaya, bana seslenir, cocugun yemedgi
orda, verirsin, ben c¢ikiyorum, ben anne diyene kadar annem kaplyi
cekip giderdi mesela. Kuzenim ders calisirken, annesi ona meyve
getirirdi." (Zambak, K, 24, Ogrenci).

"Anneme sOylemedim de, icimden sunu diyorum bazen, ben
bakmasam, annem kaldiramaz. Cunkl altini, hem yemegini, hem
banyosunu, kaldirmayi, hemen yapabilecek biri degil, kaldiramaz.
Ben burdayken annem cok gezmistir. Ben de cok kisitlanmisimdir
zamaninda, annem de c¢ok Kkisitlanmistir... Annem anjiyo olup
hastanede yattiginda babaannem bakamadi mesela kardesime. Ben
annemin yaninda refakat¢i olarak kallyodum, sabah erken saatte
kosup gelip evde kardesime bakiyodum... Sinavlarima ¢ gun kala
calisabildim, sinavlarim kot gecti tabi." (Zambak, K, 24, Ogrenci).

Ailelerin kiz ve erkek cocuklardan beklentilerinin farkli olmasi ve dolayisiyla
esitsiz bir rol dagiminin bir parcasi olmak, aslinda bu bireyleri rahatsiz
etmektedir. Pit-Ten Cate ve Loots (2000, s. 403) yapmis olduklari arastirmada,
engelli kardese sahip bireylerin, ebeveynleri tarafindan ihmal edildiklerini
dusunduklerini, ev islerine ve kardeslerinin bakimina yonelik olarak
ebeveynlerinin beklentileri dogrultusunda bircok rol Ustlendiklerini ve bu

durumdan dolay1 kendilerini kimi zaman yalniz hissettiklerini bulmuslardir.

Ayrica, zihinsel engelli kardese sahip kadinlar, her ne kadar engelli kardeslerine
kars! buyuk bir sevgi duyuyor olsalar da, erkek olmalari durumunda daha rahat
ve sorumsuz davranabileceklerini disinmektedirler. Bu sekilde distinmelerinin
nedeni, toplumda erkege bicilen roller, onlarin daha rahat, basina buyruk ve
sorumsuz olmalarinin olagan olduguna dair inang ile bu kadinlarin babalarinin
da bu dogrultuda davraniyor olmalaridir. Babalarinin tutum ve davraniglarinin

nedeni ise, onlarin da kendi kok ailelerinden yani bu kadinlarin dedelerinden
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ornek almalarndir. Bu durum ebeveynlerin ne kadar 6nemli rol modelleri
oldugunu ve toplumsal cinsiyet rollerinin ve kltlrel 6zelliklerin aileler tarafindan
ne kadar kaniksanmis oldugunu ortaya koymasi agisindan onemlidir. Ayrica
zihinsel engelli kardese sahip kadinlar, erkek olsalardi engelli kardeslerinin
bakimina ve ev islerine bir katkida bulunamayacaklarini dustinmektedirler.
Bunun nedeni ise hem kendilerinin hem de annelerinin, erkeklerin bu
konulardan anlamadigini  ve deneseler bile bunu yapamayacaklarini
dustnmeleridir. Erkek kardeslerinin ve babalarinin davraniglarinin, kendi kisilik
Ozelliklerinden, yapilarindan kaynaklandigini distnebilmekte, kendilerinin
engelli kardeslerine bakmasi ile onlarin bakmasi arasinda c¢ok buyuk fark
oldugunu, onlara bu konuda gtvenmekte zorluk cektiklerini, ¢linkid bunun
icgudusel bir durum oldugunu dusunebilmektedirler. Bunun da yine 6grenilmis
bir distnce oldugu, toplumun kultirel 6zelliklerinden ve ataerkil toplum
yapisiyla baglantili  olarak ailenin yetistirme tarzindan kaynaklandigi
gorulmektedir. Erkek kardesler ise, kadin olmalari durumunda ev islerine ve
kardeslerinin bakimina mecburen yardimci olacaklarini, ailelerinin kendilerinden
beklentilerinin farkhlasacagini dusinmektedirler. Ancak bu kardeslerin hem bu
ifadelerde bulunmalari, hem de ayni zamanda evin gec¢imine katkida
bulunduklarina ve bunun aslinda daha 6nemli olduguna iliskin ifadelerde
bulunmalari celiskili gorilmektedir. Bu durum ise, daha 6nce s6z edildigi gibi
yasadiklari ikilemlerin bir gostergesidir. Bir yandan ailelerine manevi acidan da
destek olmak isterlerken, bir yandan toplumun erkeklere yukledikleri rolleri
yerine getirmeleri gerektigi inanci, bu bireylerin tutarsiz tutum ve davranislar

sergilemesine neden olabilmektedir.

. Bizde roller c¢ok belirgin. Kesinlikle yetistirme tarzi... Benim
hayatimda en cok istedigim sey, esimle beraber yemek yapmak,
esimle vakit gecirmek, yasayacagim her seyi esimle yasamak.
Hayatimda en c¢ok istedigim sey, o ytuzden hani ben orda esime bi rol
yuklemiycem... Hani ben her giin esime yardim edicem degil, haftada
uc gun.. Yemegi ben yaparim ya da beraber yapicaz, ama tabi ki sey
olcaktir belli bi rolti olucaktir yani, cogu zaman o yapicakama, ben de
elimden geldigi kadar ona yardimci olucam o roliinde... Seviyoruz
ama ne bileyim... Hani ylz verdigim zaman o0 sevgiyi
kaybedecegimden korkuyorum. Boyle bi saygi gosterdiler bize...
Rolimiz boéyleydi, ¢uinki biz hicbi buyugumuizden o6pilmedik, hig
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boyle koklanilmadik ya da hi¢ bize bu kadar deger verildigi
gosterilmedi, o ylzden hani onlarin yaninda bu sekilde
davranamiyorum, icimden gelmiyor, diyorum ya hani onlar olmadigi
zaman kardesimi 6pebiliyorum ya da sarilabiliyorum, ama bdyle
ogretildigi icin ve bdyle goérdugumuiz icin, onlari baskasinin yaninda
yapamiyoruz..." (Gll, E, 24, Serbest Meslek).

"Toplumdan gelen baski da var. Belki hani ne biliyim dedemin de
etkisi oldu bu sirecte, yetistiriime tarzi falan... Ama erkek olsaydim
belki degisebilirdi. O kadar da altini degistiremezdim belki. Hani
yemegini verebilirdim belki ama.. onu yapamazdim. Mesela su an
diger kardesim de, sadece yemek verebiliyo, altini degistiremiyo ya
da yikayamiyo.. Yapamiyo. Belki annem hi¢ d6gretmedi ona, belki
onun etkisi var. Belki o 6grenmek istemedi. Toplumsal cinsiyet
giriyo." (Kasimpati, K, 30, Memur).

"Erkek olsaydim bilmiyorum yani... Daha buyuk sikintilar olurdu.
Erkedim nasil olsa, basima buyruk olurdum, o yizden bdéylesi daha
iyi. Cunkl biliyorum, cevrede var mesela. Engelli cocugu var, erkek
cocugu da var, erkek cocugu ilgilenmiyo!.. Kiz olunca hani evde
oluyosun, kizsin sonucgta. Erkek olunca, ona zaman ayiramazsin,
firsatin olmaz. Cunku erkegin yiuku daha fazladir. Her ne kadar
babamda olmasa da." (Mimoza, K, 26, Serbest Meslek).

Engelli kardesin erkek olmasi durumunda, kiz kardes bir yandan evin kiz
cocugu, kiz kardes, anne gibi roller Ustlenirken, bir yandan da babanin erkek
cocuguyla yasayamadiklarini kapatabilmek icin evin erkek cocugu rollni
ustlenmek durumunda kalabilmektedir. Ancak bir yandan da annenin
kendilerine yonelik kiz cocugu gibi davranmasi gerektigi uyarilarina maruz
kalmaktadir. Bu ise, bu kadinlarin rol belirsizligi yasamasina, hangi cinsiyet
rollerini, ne zaman, nerede ve ne sekilde yerine getirmesi gerektigi konusunda

kararsizlik yasamasina neden olmaktadir.

"Sonucta kardesimden hicbi sey beklemiyolar, ama her seyi benden
bekliyolar yani. Ne biliyim en basitinden, torun beklentisi bile bende
yani, kardesimde degil. Ben evlenmesem onlar torunsuz kaldi yani,
bitti, bu kadar basit. Bu bile benim Gzerimde en nihayetinde. Bi okul
kazanma, bi atama, kiminle gurur duyacaklar, benimle duyacaklar!...
Kardesimden goremeyecekleri ya da onunla yasayamadiklari seyleri
benle yasamalari tabi ki normal yani. Onlarin da ihtiyaci olan bi sey.
Ben de elimden geleni yapmaya calisiyorum bu konuda..." (Nergis,
K, 19, Ogrenci).
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"... Benden zaten her zaman ¢ok sorumluluk beklenirdi. Hep ben
onlarin hem ogullari hem kiziyim. Oglundan bekledigini de babam
benden bekler, kizindan bekledigini de benden beklerdi, hep bdyle
buytudim ben..." (Zakkum, K, 24, Ogrenci).

"... Biraz sikayetciler su anki halimden tabi yani, babam daha cok
sikayet eder. Kiz cocugu dedigin bdyle mi olur.. daha bdyle hanim
hanimcik, annecim babacim diyen, hizmette kusur etmeyen, guler
ylzla falan, ne biliyim dyle Pollyanna filan gibi bi tip istiyolar yani.
Oyle degilim. O ylizden sikayet ediyolar yani. Babam der, oglan
olucakmisin sen diye. Oyle yetistirmediler zaten yani, normal kendi
halimde yetistim gittim yani..." (Leylak, K, 24, Serbest Meslek).

Ailelerin beklentilerinin toplumsal cinsiyet rollerinden ne kadar etkilendigi ve bu
durumun da bireylerin yasantilari acisindan ne kadar 6nemli oldugu, bu
ifadelerinde acgikga gorilmektedir. Ailelerin toplumsal cinsiyet rolleri agisindan
da sosyal cevrenin 6nemli bir yere sahip oldugu gortlmektedir. Bu nedenle

sonraki bélimde bu konuya yer verilmistir.

4.1.4. Zihinsel Engelli Kardese Sahip Bireylerin Ustlendikleri Roller
Acisindan Sosyal Cevrenin Onemi: “Kiz, Erkegin Elinin Kiri”

icinde bulunduklari toplumun kiiltirel 6zellikleri, zihinsel engelli kardese sahip
bireylerin yasantilari acisindan 6nem tasimaktadir. Ozellikle kadinlarin,

ustlendikleri roller kalttirden kiltire degisebilmektedir.

“...0 kucuk yasta kanepelerin altini kaldinp stpurardim, hali
yikardim ben. buraya geldigimde.. batinin kizlari birazcik daha
boyle.. yapsalar da benim kadar yapamazlar.. tanisinca, onlar pek
yapmayinca, ben de biraz elimi ¢gektim. O zaman annem iste bilmem
ne.. ¢cinkd adamistim kendimi.. tamam da kendini 6ldirmenin anlami
yok yanil.. Annemin gunu var diye ben sinava gitmedigimi
hatirhyorum. Teyzemin evine temizlige gittim ben! Teyzemin kizi
uyurken ben onlarin evini temizledim! Bence annem bunlan da
goriyodu.” (Zambak, K, 24, Ogrenci).

"Benim kan kanseri erkek kardesim hastanede yatarken gelen
gidenler oluyodu. Simdi ben cicege karsi degilim tabi ama. Hastaya
cicek getiriyosunuz, bika¢c gun sonra soluyor. Ama bizde de.. yani
bize feodal diyebilirsiniz, bize ¢ok 6zir dilerim kiro diyebilirsiniz, kaba
diyebilirsiniz. Bizde de elinden gonlinden ne kopuyorsa onu yastigin
altina birakirlar. Gida mi alir, ic camasirt mi alir, baska bi sey mi alir.
Daha yararli degil mi. Yani feodalitenin her yeri de kotl degil yani.
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Yasanan gercekler var. Biz ne gorduysek o." (Ortanca, E, 54,
Memur).

"Annem ... Il 0 da kdyde yetismis. Ama nispeten daha sehirliydi. O
koydeki feodal yapinin vermis oldugu kadini ezme icgudist geregi
biraz da sinmis bir kadin. Calisma hayati yoktu surekli evinde. Oyle
bir kadin. Sosyal cevresi de ona gore... Kiz olsaydim daha farkli
olurdu.. dogudaki kiz ¢cocuklarini ezme, eve kapatma bu tarz seyler
olurdu diye dusunidyorum... Maalesef bizim toplumumuzda mesela
kiz erkegin elinin kiri denir... Ben hep seye dikkat ettim kaynana gelin
iliskisi. Kadinin erkek evladi varsa gelinini sever ama kizi varsa
gelinini ezer. Bundan kaynakli gibi geliyor bana..." (Yasemin, E, 38,
Serbest Meslek).

Bireylerin ifadelerinden de anlasilacag gibi, yasantilari acisindan buyudukleri
yerlerin kalttrel o6zellikleri énemlidir. Bunun nedeni ise iginde bulunduklari
cevrenin kaltarel 6zellikleri, ataerkil toplum yapisi ve toplumsal cinsiyet rolleridir.
Tarkiye'nin 6zellikle bazi kesimlerinde toplumsal cinsiyet rollerinin ¢ok daha
belirgin oldugu gorilmektedir. Bu bolgelerde kadin ve erkeklerin yerine
getirmesi gereken roller daha kesin kurallara gore belirlenmistir ve bireylerin bu
rollerin disina c¢ikmalari neredeyse olanaksizdir. Bu durum ise zamanla bu
bireyler tarafindan icsellestirilmistir. Bu nedenle icinde yasadiklari toplumun
Ozellikleri zihinsel engelli kardese sahip bireylerin yasantilari acisindan dnemli

bir yere sahiptir.

S0z edilen tim bu konulara bakildiginda, toplumsal cinsiyetin bireylerin
yasantilari agisindan ne kadar onemli oldugu gorilmektedir. Bu nedenle bu
konunun bilincinde olunmasi gerekmektedir. Ornegin Birlesmis Milletler
Kalkinma Programi (UNDP) tarafindan 2014 yilinda gerceklestirilen “insani
Gelisme Endeksi” (IGE) raporu baglaminda Tirkiye 187 ilke arasinda 69.
sirada yer almaktadir. Turkiye, Cinsiyete Dayali Gelisme Endeksinde ise 149
Ulke arasinda 118. siradadir. 2013 yilinda ise Turkiye Toplumsal Cinsiyet
Esitsizligi Endeksine gore 149 Ulke arasinda 69. sirada yer almaktadir. Yine
Birlesmis Milletler Kalkinma Programi (UNDP) tarafindan 2009 yilinda
gerceklestirilen “insani Gelisme Endeksi” (IGE) raporunun kadinlarin ekonomik
ve politik hayata aktif katilimini 6lcen Cinsiyet Giiglendirme Olgiti'ne gore

Turkiye diger ulkelerin oldukca gerisindedir. Cinsiyet Giiclendirme Olciiti'ne
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gore Turkiye 109 ulke arasinda 101. sirada, yani sondan sekizinci sirada yer
almaktadir. 2008-2013 doénemini iceren bes yillik siirecte Tiirkiye insani
Gelisme Endeksinde 16 basamak 6ne gecmis olmakla birlikte, insani Gelisme
Endeksi “Cok Yiiksek insani Gelisme Endeksine” sahip Ulkelerin gerisindedir.
Soyle ki 1980-2013 yillari arasinda onar yillik periyodlarla belirtecek olursak
Turkiye'nin insani Gelisme Endeksi, 1980 igin 0.496; 1990 icin 0.576; 200 igin
0.653; 2010 icin 0.738dir. insani Gelisme Endeksinde ilk sirada bulunan
Norvec'in ise 1980 yilinda bile insani Gelisme Endeksi 0.793'diir. 2010 yilinda
ise 0.939'dur. 2013 yilinda Toplumsal Cinsiyet Esitsizligi siralamasinda 149
ulke arasinda 69. sirada bulunan Turkiye'nin Endeksi 0.360; birinci sirada
bulunan Slovenya’nin Endeksi 0.021; ikinci siradaki Isvicre'nin Endeksi ise
0.030’dur. Tim bu oranlara bakildiginda, bu konu uzerinde vyapilacak

calismalarin 6nemi bir kez daha gorulmektedir.

4.2. ZIHINSEL ENGELLI KARDESE SAHIP BIREYLERIN ENGELLI BIR
KARDESE SAHIP OLDUKLARINI OGRENDIKTEN SONRA YASADIKLARI
DUYGULAR

Zihinsel engelli bir kardese sahip olmak, bireylerin pek c¢ok farkli duygu
yasamasina neden olmaktadir. Yasadiklari bu duygular engelli bir kardese
sahip olduklarini 6grendikleri andan itibaren ortaya c¢ikmakta ve kabullenme
surecleriyle sekillenmektedir. Bu kabullenme sirecinde ise ailenin ve sosyal
cevrenin 6nemli bir yeri bulunmaktadir. Bu nedenle kabullenme sirecinin bireyin
kendisi ve ailesi acisindan ayri ayri ele alinmasi 6nemlidir. Bireylerin yasadiklari
bu duygularin anlasilabilmesinin en 6nemli yollarindan biri ise onlarin anlattiklari
anilardir. Bu acidan, bu temanin alt temalarini engelin teshisinden sonraki
sureg, kabullenme, kiskanma, utanma ve sucluluk, kosulsuz sevgi, sorumluluk

ve fedakarlik ile engelli kardese iligkin ilk anilar olusturmaktadir.
4.2.1. Engelin Teshisinden Sonraki Suirec: “Keske Olseydi Diyeceksiniz!”

Zihinsel engelli kardese sahip bireylerin kardesleriyle ilgili duygulari agisindan
engel teshisinin ilk kondugu andan itibaren yasadiklari ve engelli bir kardese
sahip olmaya iligskin ilk algilart 6nemli bir yere sahiptir. Bu teshis sirecinde ise

saglik personelinin tutum ve davraniglari, ebeveynler ile etkilesimler 6nemlidir.
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Zihinsel engelli kardese sahip bireyler, cogunlukla kardeslerinin teshisinin
kondugu doénemi olduk¢ca olumsuz olarak nitelendirmektedirler. Doktorlarin
tutumlarinin ve icinde bulunduklari kosullarin olumsuzlugu nedeniyle, bu
yasadiklarini unutamamaktadirlar. Bu donemde bir yandan da cesitli
operasyonlar geciren kardesleri icin UzUntl duymakta, ebeveynlerinin
yiprandigini gérerek olumsuz duygular hissetmektedirler.

“Hastaneye qittik, oyle bi telasla cikmisiz ki, kimligini evde unuttuk...
islem yapmiyolar kardesime bi sey yapmiyolar, yapin diyoruz kaydini
yapcaz, yok kayit olmadan midahale edemeyiz dediler. Ablam orda
sinirlendi. iste bu normal biri degil, bu engelli biri ve bakcaksiniz dedi
ve bakmadilar!... ... 'da mesela.. Annem degil sadece, annem gibi
niceleri. Biz zaten Ankara’ya geldik. Onlar ne yapsinlar! ...’da
ozellikle yetersiz ¢ok cok sey var!” (Karanfil, K, 21, Ogrenci).

“... Doktor sey demis biz yapacagimizi yaptik ama ilerde diyceksiniz
ki, keske Olseydi! diyceksiniz. Ya birakin gidin bi yerlere ya da keske
olseydi diyceksiniz demis...” (Yonca, K, 19, Ogrenci).

Bu bireylere goére, kardeslerinin engel durumunun en 6nde gelen nedenlerinden
biri doktorlarin hatasi veya ilgisizligidir. Dogumun gerceklestigi hastanenin
kosullari, dogum esnasinda veya sonrasinda doktorlarin tutum ve davranislari,
zihinsel engelli kardese sahip bireylerin kardeslerinin engel durumuna iliskin

duygu ve dusuncelerinde 6nemli bir yer tutmaktadir.

"Sabah dogum yapti, 6gleden sonra eve gonderdiler! Hastaneden
cikarken imza attirdilar gonderdiler. Anlamamiglar kil.. Yok yok
demisler, bi seyi yok bunun... Eve geldiler iste, atesi yok ama, agzi
g6zu yamuluyo... Ug¢ gun oyle kaldi. Annem dedi ki G¢ gindir
dizelmiyor yani, hasta, bu cocukta bi sey var. Orda bi muayenehane
vardi 0zel, oraya goturduler. Orda demigsler ki acilen bunu hastaneye
gotirmeniz lazim. Hastaneye goturduler. Bi sey iddia edemediler tabi
imza atip ciktiklari icin, biz size verdigimizde saghkliydi dediler.
Sonra dava falan da acilamadi. Zaten doktorlar 6zelden mezun olup
gelmigler, parayla okumuglar, ne kadar bilgiye sahipler artik orasini
da siz dusunun..." (Mimoza, K, 26, Serbest Meslek).

"... Zaten engel durumu dogum sirasinda meydana geldi, hamilelikte
bi sikintisi yoktu, dogum sirasinda... Hatta babama da dogum
sirasinda sormugslar, ¢cok riskli bi dogum gerceklesiyo su an icerde,
anneyi mi kurtaralim, cocugu mu kurtaralim olumsuz bi durumda, yaa
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bdyle sagcma soru olur mu? Babam demis ki tabi ki anneyi kurtarin
yani boyle bi sagma soru olur mu!.. Tamamiyla dogum esnasindan
kaynaklanan, yaa doktor hatasi da demek istemiyorum ama biraz da
onlarin hatasi da var. Yani sonucta bdyle bi dogum s6z konusu,
bunun o6nlemlerini almak tabi ki onlara disuyo..." (Lale, E, 30,
Memur).

Bununla birlikte, zihinsel engelli kardese sahip bireyler, kardeslerinin engeline
iliskin teshisin ilk konuldugu veya kardeslerinin engelli oldugunu fark ettikleri ilk
ani ayrintilaniyla  hatirlamayabilmektedirler.  Bunun  cesitli  nedenleri
bulunmaktadir. Kardeslerinin engel durumunu fark etmeleri icin yaslarinin hentiz
cok kuguk olmasi, ailelerinin kendilerini yeterince bilgilendirmemesi veya
yasadiklart sok nedeniyle bu durumu bastirmis olmalari bu nedenlerden

bazilarndir.

"Hatirlamiyorum desem.. Hatirlamiyorum. Ama ilkokul dénemlerinde
biliyodum. Ya onu c¢ok iyi hatirlamiyorum, ¢ok uzun zaman gecti
cunkd... Belki de bi seyler yasadiysam da bilmiyorum,
hatirlamiyorum. Bastirmis olabilirim, o da olabilir." (Lilyum, K, 48,
Memur).

"Hatirlamiyorum. ilkokuldayken, annem mutfakla ugrasirdi, ablamla
ben nébetlese bir giin o bir giin ben kardesimin tuvaletini yaptirmaya
calisirdik. Onun 6zel durumuyla ilgili tek hatirladigim bu, zaten iki yas
var aramizda ¢cok yok, o yuzden aklima su an gelen bu." (Begonya,
E, 26, Memur).

Zihinsel engelli kardese sahip bireylerin bu ifadelerinde, gecmiste yasadiklari
olumsuzluklarin onlar tzerindeki yansimalari acikca gorilmektedir. Yasadiklari
bu olumsuzluklar genel olarak onlarin kiguk yasta ustlenmeleri gereken birgok
sorumlulugun ve kaldirmalari gereken yiklerin bir anda ortaya cikmasiyla
ilgilidir. Bu durum ise bu bireylerde belirgin bicimde rol catismalarina ve rol
fazlaligina neden olmaktadir. Evin icinde ayni anda hem cocuk hem ebeveyn;
sosyal yasamda ise ayni anda hem o6grenci hem calisan olmak durumunda
kalmalari, bu bireylerin yasantilarina genellikle olumsuz olarak yansimaktadir.
Dogum veya teshis slrecinde yasanan olumsuzluklar bireylerin kardeslerinin

engel durumunu kabullenmeleri acisindan énemli bir yere sahiptir. Bu nedenle
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kardesin engel durumunu kabullenme sireci Uzerinde durulmasi ve bunun

bireyin kendisi ve ebeveynleri agisindan ayri ayri ele alinmasi gerekmektedir.

4.2.2. Zihinsel Engelli Kardese Sahip Bireylerin Kardeslerinin Engelini

Kabullenme Durumlari: “O Mutluysa Herkes Mutlu”

Bireylerin, kardeslerinin engel durumunu ve engelli bir kardese sahip olma
durumunu kabullenmeleri kolay degildir ve zaman almaktadir. Bu kabullenme
surecinde ise, bireyin ailesinin ve icinde bulunduklari sosyal ¢evrenin tutum ve
davraniglari, teshisin kondugu andan itibaren yasanan surec¢ gibi 6zellikler

onemli rol oynamaktadir.

Zihinsel engelli kardese sahip bireyler, kardeslerini kabullenme konusunu iki
bicimde algilamaktadir. Oncelikle ebeveynlerinin engelli cocugu kabullenmesi
onlar acisindan 6nem tasimakta, bunun ardindan ise kendi kabullenme

durumlari 6nem kazanmaktadir.

Arastirmanin “BOLUM 2 KURAMSAL CERCEVE” bolimiunde de s6z edildigi
gibi kardesler arasi yapi dort kategoride ele alinabilmektedir. Ornegdin biyo-
sosyal yapi acisindan zihinsel engelli bireyin ve kardesinin biyolojik
Ozelliklerinden olan cinsiyetleri, iligkileri agisindan ©6nem tasiyabilmektedir.
Ancak cinsiyet konusunu iligkilerini etkilemesinden daha ziyade, yasadiklari
glclikler agisindan ele alabilmektedirler. Ornedin birey, engelli kardesiyle
hemcins olmayi veya toplumun fiziksel veya cinsel istismarda bulunabilecegi
endisesiyle engelli kardesinin erkek olmasini tercih edebilmektedir. Benzer
sekilde, sosyo-duygusal yapida s6z konusu olan kardes olmaktan kaynaklanan
bagimhhgin yerini, burada engelli bireyin 6zel gereksinimlerinden dogan bir
bagimlilik iliskisi almakta, bireyler engelli kardeslerinin bakimindan buyuk
Olcide sorumlu olmaktadirlar. Sistematik yapi acisindan bakildiginda ise, bu
bireylerin annelerinin kendilerine ve engelli kardeslerine yo6nelik tutum ve
davranislarinin  ve engelli c¢ocugunu kabullenme durumunun, onlarin

aralarindaki iliskiyi ne kadar etkiledigi acikca gorilmektedir.

Zihinsel engelli kardese sahip bireyler, engelli kardeslerinin dogumundan sonra
ebeveynlerinin bu durumu kabullenmekte gucluk ¢ekmeleri, hatta halen tam

anlamiyla kabullenebilmis olmamalari nedeniyle Gzuntd duymaktadirlar.
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Ebeveynlerinin, zihinsel engelli bireyin dogumunu veya durumunu
kabullenemedikleri durumlarda, onlara bu durumla basa ¢ikabilmeleri
konusunda yardimci olmaya calismakta, kardeslerinin bu durumundan utang
duymak bir yana, onlarla gurur duymakta, bunu ise, kardeslerinin olumlu
yanlarini gérmeye calisarak yapmaktadirlar. Ozellikle de babalarinin bu durumu
kabullenmekte gucluk cektikleri, bu nedenle rollerini yerine getirmediklerini
disunmektedirler. Annelerinin  kabullenme durumunun ise, aile icginde
ustlendikleri rollerle baglantili oldugunu distunmektedirler. Ornegin Ozbay ve
Aydogan (2014, s. 141)In engelli cocuga sahip ailelerin bas etme yollarina
iliskin arastirmalarinda derinlemesine gorismeler gerceklestirdikleri babalarin
tamami, engelli bir cocuga sahip olma durumuna annelerin daha kolay uyum
sagladiklarini ifade etmislerdir. Bristol (1994; akt. Ozbay ve Aydogan, 2014, s.
142) ise, annelerin, sosyal destek kaynaklari gucli oldugunda daha az
depresyon belirtileri gdsterdiklerini, daha mutlu bir evliliklerinin oldugunu ve

otizmli cocuklarini daha fazla kabul ettiklerini belirtmistir.

"Dogum oldugunda nasil biliyo musun, yikildilar diyeyim yani! Halen
de Oyleler yani. Ben ne kadar teselli etmeye calissam da, teselli
etmeyi gectim, ben sahsen gurur duyuyorum kardesimle. Annemle
babam cok kabul edemediler hala..." (Gardenya, E, 24, Serbest
Meslek).

"Valla babam kabullendi mi kabullenemedi mi bilmiyorum da, sdyle bi
sey var hani, zaman gectikce anliyolar, ben de dyle mesela. Hani
yediremiyoduk, nasil yaa, yok yaa diyoduk hani. Ama simdi... Babam
da belki kabullenmedigi icin ona o sekilde davraniyor, kabullenmis
olsa belki daha farkli davranir. Bence kabullenmemis ama annem
kabullenmis, onu biliyorum..." (Mimoza, K, 26, Serbest Meslek).

"Biz hepimiz, babam ve kardeslerim esit bicimde kabullendik onun
durumunu ama belki annem biraz daha az kabullenmisti diyebilirim,
hani niye boyle oldu diye. Clnki annem ¢ok kisitlandi. Annem c¢ok
cok fazla kisitlandi.” (Gul, E, 24, Serbest Meslek).

"Babam hani kigukken bizle de pek alakadar olmazdi. Sabah cikip
ise gidiyo, aksam geliyo. Ama mesela okulda kardesimin égretmeni
demis, ona tuvalet egitimini bi tek babasi verebilir, gérerek 6grenmesi
lazim diye. Annem babama soéyledi. Babam iste yok ben utanirim
diye yapmadi. Utanmak ne demek! Ben gercekten anlayacagini
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bilsem 6gretirim ama ¢ocuk hani farkli oldugunu anlar. Sen hani bi iki
kere ugrassan en azindan, olmazsa da olmaz, ama hani ¢cekinmek
ne demek! Su anda evdeki en buylk sorunumuz zaten tuvalet... Biz
bi sey istesek, Allah bilir ne zaman.. hatirlamiyorum bile yani..."
(Sumbdl, K, 21, Ogrenci).

"Babam ilk baslarda hi¢ ilgilenmiyodu. Onun kabullenmesi biraz daha
ge¢ oldu, anneme goére. O biraz daha inkar mekanizmasi fazlaydi.
Hatta dyle ki, bosanalim, ben sizi ...'a yerlestireyim diyebilecek kadar!
Cunku yediremedi herhalde kendine, bilmiyorum, oyle bi sikintilari
oldu..." (Nergis, K, 19, Ogrenci).

"Babam hi¢ kabullenmedi. Allah daha beter etsin Allah daha kotu
etsin. O sekil. Her zaman bebenin yizine vururdu sen bi engellisin,
senin aklin yok fikrin yok, Allah seni daha koétu yapsin... Yani
cocuklarina destek ol, babam bize hi¢ destek olmadi..." (Frezya, K,
24, Ev Hanimi).

Ebeveynlerinin, zihinsel engelli cocuklarinin durumunu halen kabullenemedikleri
durumlarda, kendilerine daha fazla rol yiuklenmektedir ve bu bireyler hem
kardeslerinin yalniz kalmamasi i¢in onlarla daha fazla ilgilenmeye calismakta,
hem de ebeveynler ve akrabalar ile engelli kardesleri arasinda iletisim
baglarinin gelistiriimesi icin ¢caba gostermektedirler. Bu esnada ise zaman
zaman kardeslerini kabullenememelerinden dolay! ebeveynlerine, 6zellikle de

babalarina kizginlik duymalari s6z konusu olmaktadir.

"... Ben bunu babama her zaman soylerim.. babam konusunda. lii..
annemi hep tek birakmistir yani.. bunu yizine de sdylerim cogu
zaman... Simdi bakin boyle bi gocuk var, annesi var, babasi var,
kardesleri var. Cocuga her zaman kardeslerinden daha yakindir
annesi, basta annesi daha sonra babasi gelir. Yani biz bile kardesimi
babamdan daha 6nce kabul ettik dyle sdyleyeyim...” (Lale, E, 30,
Memur).

"... Ben c¢ok basarili bi 6grenciydim bitiin egitim yasamim boyunca,
benim veli toplantilarimda annemin koltuklari kabarirdi, kiz kardesim
de keza dyle, biz akliniza hangi ortam geliyosa, annemle babamin
girdigi batiin ortamlarda onlarin basini dik, alnini ak etmisizdir yani.
Boyle bi tepeden bi distus yasadi annemle babam, kardesim
geldikten sonra, yani bu noktada onu kabullenemediler. Bu g¢ocuk
niye boéyle, bu bizim ¢ocugumuz mu? Boyle seyler yasadilar yani
kendi iclerinde... Birden, su cocuga bi sey sdyleyin, ¢cocugunuza
sahip olun.. bunu kaldiramadilar anlatabildim mi. Birden damdan
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duser gibi, afedersiniz esekten duser gibi, sikayetler, asagilayici
seyler duyduklari zaman, onlar da alt Gst oldular yani.” (Lale, E, 30,
Memur).

Bazi durumlarda ise, ebeveynlerinin engelli kardeslerinden ziyade kendileri ile
daha fazla ilgilenmeleri, engelli ¢cocuklarinda yasayamadiklari tim duygulari
engelli olmayan ¢ocuklarinda yasamaya calismalari s6z konusu olabilmektedir.

Bunun nedeni ise yine engelli bireyi tam olarak kabullenememeleridir.

"... O konuda eksiklikler oldu bence. Bilmiyorum belki de reddetmistir
yaa (babam kardesimin engel durumunu). Sevgi anlaminda sikintisi
yok ama ilgi anlaminda sikinti olmus olabilir. Mesela bazi ailelerde de
sanirim ¢ok ustiine disme oluyo. Bizde dyle bi sey yasanmadi. Tam
tersi, benim Gzerime ¢ok dusdldu... Yaa o donem c¢ok kiuc¢iktim ama
bence ben bunu bayadi gec¢ kabullendim yaa. O aksiyona ¢ok dnce
gecilmeliydi yani. Engel durumu g6z ardi edildi, yok gibi davranildi,
dyle oldu. iste o zaman ben ¢ok kiiciigiim, gézlemleyemem yani."
(Manolya, E, 30, Serbest Meslek).

Kardeslerin bu ifadelerine bakildiginda, 6zellikle babalarinin engelli cocugu
kabullenme konusunda 6nemli guglukler yasadigr goérilmektedir. Kabullenmeye
iliskin bu sorunlarin temelinde ataerkil toplum yapisi ve toplumsal cinsiyet rolleri
olarak yatmaktadir. Engelli bir cocugu bir “eksiklik”, “basarisizlik” olarak goéren
babalar, bu durumdan dolayr toplum tarafindan kicimseneceklerini ve
dislanacaklarini diastinmektedirler. Toplumun erkekler Uzerinde yarattigi bu
baski ise, hegemonik erkeklik kavrami ile agiklanmaktadir. Toplumun erkeklere
atfettigi “guclid” olma roli, hem erkeklerin ezilmesine, hem de yasadiklari bu
ezilme nedeniyle kendilerinden “glicsiiz” olarak gorduikleri kadinlari ve
cocuklarini ezmelerine yol agmaktadir. Engelli bir cocugun dinyaya gelmesi bu
erkeklerin gliciini sarsmakta, bu da kabullenmelerinin 6niine gegmekte ve tim

aile Gyelerinin yasantilarini olumsuz yonde bicimlendirebilmektedir.

Zihinsel engelli kardese sahip bireyler, kimi zaman kardeslerinin engel
durumunu ilk fark ettikleri zamani oldukga ayrintili bir bicimde hatirlamakta,
onlarin zaman ilerledikge bir gelisme godsterememesi sonucu bu durumu daha
fazla kabullenmeleri gerektigini anlamaktadirlar. Bu noktada, 0&zellikle

kardeslerinin fiziksel anlamda cektikleri sikintilar ve ailelerinin ¢ektikleri zorluklar
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onlar acisindan Onemlidir. Bu surecte yasadiklarn guclikler ve duygusal

travmalar, bireylerin duygularina yansimaktadir.

"... Surekli hastaneye gidildi, hastaneden gelindi. Bu olurken sadece
onun hasta oldugu sdylendi. Kardesin hasta denildi, kardesin hasta
denildi, kardesin hasta denildi. Oyle duydugumuz i¢gin.. Dogrudan onu
oyle kabullendik biz. Oyle gérdiik. Oyle yasiyoruz... Kardesim hasta
olarak geldi, hasta olarak devam ediyo." (Giul, E, 24, Serbest
Meslek).

"... Hastalanmasi yaklasik bir yasina yakin. Yine fenalasmis. Devlet
hastanesine go6turmusler bacimi, orda da acil mudahale ediliyor.
Ondan sonra da maceramiz basladi, bi turli maalesef
toparlanamadi. ...’'da yuz kere, ...’da on kere, biz o zaman kuguktik
tabi, eve hocalar gelir, cin carpmis der okurlar falan, bitakim
hareketler falan. Diyemiyoruz tabi iste, desek sanki dinsizmigiz gibi
olur o zamanki konjonktirde. Ama dedigim gibi belki mibalaga
ediyorum ...'da yuz kere ...'da bes alti kere goturduler. Ama bi tarli
sey olmadi.” (Ortanca, E, 54, Memur).

Zihinsel engelli kardese sahip bireyler, engelli kardesleri icin Uzunti duymakta,
kardesleri engelli olmasaydi onlarla birlikte daha farkli seyler yapabileceklerine
iliskin hayaller kurmaktadirlar. Bu durum, onlarin kardeslerini sevmesine engel
olmamakla birlikte, kardeslerinin zamanla dlzelebilecegine inanmalari,
gecmiste ve su anda hissettikleri eksiklikler ve yasanmamisliklari gelecekte
kardesleriyle birlikte telafi edebileceklerini dusinmelerine, dolayisiyla
kabullenme konusunda bazi guclukler yasamalarina yol acabilmektedir.

"... Ozellikle kardesimin bu durumda olmasi benim her zaman, yirmi
uc yasindayim, yirmi t¢ yildan beri bi yarim kalmishgim var. Nedir,
eee, abi kardesleri goruyoruz disarda, beraber el ele ya da hall saha
magcina gittikleri oluyo. Ha arada bir mesela kuguk erkek kardesimi
alip kendi hali saha macima goturiyorum. Beni ordan izliyo. Engelli
kardesim, 111... yasi da zaten hani uygundu benimle gelmesine falan.
Ama iste o durumdan c¢ok eksik hissediyorum kendimi, bi
yasanamamislik var icimde, her zaman da olacaktir..." (Gul, E, 24,
Serbest Meslek).

Zihinsel engelli kardese sahip bireyler, kardeslerinin engeline iliskin teshisin
konuldugu ilk ani oldukca travmatik bicimde hatirlamakta, 6zellikle de ailelerinin

yasadiklart sok ve kabullenme gucligi nedeniyle olumsuzluklarla
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karsilasmaktadirlar. Bu olumsuzluklar ise kimi zaman isyan etmelerine varacak

kadar bu durumu kabullenememelerine neden olmaktadir.

"... Herkes kulaktan duyma mi diyim artik, ortaya bi sey mi atmis
napmis, demis iste sinaniyoruz, Allah tarafindan gonderilen bi sey,
yok iste birisi demis ki iste, aileyi birlestirmek amach géndermis,
herkes bi sey atmis, bi seyler sdylemis. Bana da dediler ki iste
sinanmak icgin, iste seni sinamak icin, sdyle olmasi icin, boyle olmasi
icin. Ben hi¢ dyle bi sey dusinmuyorum. Yani 111 ¢yle bi sey olacagi
da varsa, Yaradan eger guzelligini gostermek icin bize génderdiyse..
Sinayarak da 111 nasil diyim, yani bi seyin sabrini deneyemezsin yaa,
sonucta dinyaya gelmissin, guzelligini gérmeye calisiyosun, ama
daha cirkinligini goruyosun, daha c¢ok uzuliyosun, daha cok sey
oluyo yani... Mesela gérme engelli vatandaslarimiz.. Neden onlara bu
eziyeti cektiriyo, neden bu... Herkesi ayni sekilde sey yapabilirdi,
baska bi vatandasin cektigi zorlugu biz ¢cekmiyoruz, gérmuyoruz
ama, baska bi insan engelli olup da baska insanlar gorsin diye bi
distince tarzi olamaz yani. Hi¢ hos degil yani! Onun ginahi ne?!...
Niye ona veya herkese karsi esit davranmadi. Bdyle dustniyorum
yani." (Gardenya, E, 24, Serbest Meslek).

Zihinsel engelli kardese sahip bireyler, kimi zaman halen kardeslerinin engelini
kabullenememektedirler. Bunun en temel nedenlerinden biri ise, zaman
ilerledikce kardeslerinin gelisecegine ve iyilesecegine dair 'umutlaridir. Bu
bireylere gore umut etmeye devam etmek, aslinda her zaman tam bir
kabullenmenin gerceklesememesine neden olabilmektedir. Bu bireylerin
kabullenmesini kolaylastiran tek wunsur, zaman ilerledikge kardeslerinin
yapabileceklerini  umduklar  eylemleri yapamiyor olmalarindan dolayi
iyilesmelerine iliskin  beklentilerinin  kérelmesidir. Bazi durumlarda ise
kardeslerinin  teshisini tam olarak anlayamamalari, kabullenmelerini
guclestirmektedir. Bu durum bir bakima, kullandiklari 'reddetme’, 'bastirma’,
'mantiga burandirme’ gibi savunma mekanizmalari ile de agiklanabilir. Ancak
bireylerin, olumsuz dusincelerden kendilerini uzaklastirmak icin kullandiklari bu
savunma mekanizmalari, dozu asiriya kactiginda kardeslerini kabullenmelerinin

onune gecebilir ve onlara zarar verebilir.

"Hala, hani sdyle uygun biri ¢iksa da hani bi evlense.. o da o seyi
yasasa.. ama gercekten onu kabullenen, gercekten sahiplenecek
biriyle, onu tasiyabilecek, kaldirabilecek biriyle evlense.. cocugu olsa
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da olur, ¢unkl ka¢ yasindaki erkeklerin cocugu oluyo hani.. olmasa
bile hani en azindan, annem babam biraz rahat etse simdi..
evlendirdik, yaninda karisi var, gboziimiz arkada kalmadan bi yere
gidebiliriz falan seyi yasasalar.." (Lilyum, K, 48, Memur).

"Ben onu kabullenmedim aslinda, daha onun hala buyuyip ne biliyim
evlenebilecegini, askere gidebilecegini  didstntyorum.  Yani
duzelmiycek, bi yonim dyle diyo... Ama dizelse, dyle hayallerim de
var, iste bazen konusuyoruz, askere gider mi, gider yaa diyorum.
Belki yirmi yasina geldiginde, aa gitmiyomus, hani yasayarak ben
kendimi motive ediyorum, 6bur tirli olmuyo yani. Bence umudunu
kaybetmeme. Hani biliyorum o hasta. Kabullenmemis olsam kimseye
kardesim hasta demem. Bence umudunu kaybetmeme hani ya da o
biyuyecek, belki on sekiz yasina kadar zamani var, hani o yasa
kadar belki gercekten kendi kendine yetecek seviyeye gelcek."
(Mimoza, K, 26, Serbest Meslek).

“lleriki donemde o da kendisinin farkinda oldugu zaman, cunkii
kardesim hep boéyle sey olmiycak, bildigimiz kadariyla, 6grettikleri
kadariyla ileriki dénemde onda bir farkindalik olucak, her seyin
farkina varicaak, o da ozurli oldugunun farkina varicaak, engelli
oldugunun, onun da algisi degisiceek..." (Gul, E, 24, Serbest
Meslek).

"Bazen diyorum, keske zihinsel olmasaydi diyorum. Fiziksel olsaydi..
sonra kendi kendime kiziyorum, ama elimde olmadan. Sanki o bi
sekilde telafi edilebilir de, bu telafi edilemiyo. Hani bunu
kapatamiyosun..." (Lilyum, K, 48, Memur).

Yukaridaki ifadelerde de goraldugu gibi, zihinsel engelli kardese sahip
bireylerin, kardesleriyle birlikte veya onlar nedeniyle eksik kaldigini
dusundukleri, yasayamadiklari mutluluklari bulunmaktadir ve bu da onlarin
kabullenme durumlarina olumsuz yansiyabilmektedir. Ancak bu bireylerin
bunlar ileride kardeslerinin iyilesmesiyle birlikte yasayabilecekleri umudunun
yerini, kardeslerinin durumlarinin degismeyeceg@i ve bu 06zelliklerinin devam
edecegi gerceQi aldiginda tam bir kabullenmenin gerceklesebildigine

inanmaktadirlar.

"... Yasamak bir stre sonra kabullenmenizi sagliyor.. Degismedigini
anlamak.." (Yasemin, E, 38, Serbest Meslek).
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"... Hani bi yasanmishk olsaydi, kaybetseydik ¢ok Gzulirdik. Cok
sikintl. Sonradan olsa ¢ok ¢ok fazla Gzulirdim ama. Dedigim gibi,
biz dyle aldigimiz icin onu, bi kabullenme sireci yasamadik.
Kardesim hasta olarak geldi, hasta olarak devam ediyo.” (Gul, E, 24,
Serbest Meslek).

Engelli bir kardesle birlikte bayumek kabullenmeyi kolaylastirirken, belli bir
yastan sonra bu durumla karsilasmak bireyin daha fazla tepki gostermesine

neden olabilmektedir.

"... Simdi olsa, ne bileyim gezmeye tozmaya alismis olsam, evde
kalmamaya alismis olsam c¢ok zorlanirdim, belki hi¢ kabul
edemezdim. Ama kardesim dogdugundan beri evde sadece annem
var, ablam gezmeye mi gitti, ben gidemiyorum. Ben gezmeye mi
gittim ablam gidemiyor. Yani hep birisi kalmak zorunda onun
yaninda. Hani ona da alistim, planimi ona goére yapmaya alistim."
(Sumbdl, K, 21, Ogrenci).

"... Bi de hani bi seylerin farkinda olmadigimiz zamanda kardesim
geldigi icin, hani beraber blyuduk... Beraber buyudugumiz icin,
alisarak geldi yani o bize..." (Gul, E, 24, Serbest Meslek).

"Simdi mesela rahat anlatip konusabiliyorum. Onceden lisedeyken
falan, anlatirken hep aglardim kardesimin durumunu, birine acilirken,
¢ok wUzulurdim, c¢ok kota gelirdi. Veya ortaokuldayken higbi
arkadasimla tanismasini istemezdim, bi de ayni okula gidiyoruz filan,
ya ufff filan diye, sen de ¢ocuksun daha ergensin, utanirdim yani,
simdi salaklik yapcak filan diye bdyle. Ama sonra tabi alisiyosun,
sana da bi olgunluk geliyor, gayet normal karsiliyosun, onunla
yasamayi 6greniyosun biraz da." (Leylak, K, 24, Serbest Meslek).

Zihinsel engelli kardese sahip bireyler, engelli olma durumunu bir yaradilis
0zelligi, hatta bir tercih olarak gorebilecekleri gibi, kardeslerini bir engelli olarak
gormemeleri ve diger insanlardan farksiz gormeleri de s6z konusu
olabilmektedir. Bu noktada, bireylerin kardeslerinin engelli oldugunu fark ettikleri
zamanlarin, ¢cogunlukla sosyal ¢evre ve sosyal etkinliklerle ilgili konularin ortaya
ciktigr zamanlar olmasi dikkat ¢ekicidir.

"Cok istisnai durumlar disindaa..ona bi 11 engelli goztyle bakmadim,
hic bakmadim ona. Hani engelli gozlyle baktigim durumlar nedir.
Disari gidicez eglenicez ya da piknige gidicez..hani arada keske
boyle olmasaydi, onunla da top oynasaydik ya da ben otursaydim
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da, cali cirpiyl o toplasaydi, o durumlarda bi bakmistim..." (Gdl, E,
24, Serbest Meslek).

"Ona ben engelli olarak bakmiyorum, engelli olarak bakarsak ¢inku
sorunlarla biz de basa cikamayiz. O normal bi insan olarak
degerlendiriyorum. Ben kigticiik cocuktum, ¢cocuk tiyatrosuna abimle
birlikte gidiyoduk, abim tiyatro mu biliyo Allah askina, ama gidiyoduk."
(Begonvil, K, 30, Memur).

"... Abim onlarin hayati, dinyaya geldiginden itibaren, onlarin ve
benim, hepimizin yani hayatiydi, o sekilde devam ediyo. Evdeki ilgi
odagl odur bizim, o mutluysa herkes mutlu, o mutsuzsa herkes
mutsuz durumdayiz yani..." (Begonvil, K, 30, Memur).

Bu bireylerden bazilarinin okul veya is arkadaslari onlarin engelli bir kardese
sahip olduklarini halen bilmemektedirler. Cunkd bu konuyu konusmaya gerek
duymamakta, kardeslerini engelli olarak degil, 'normal’ olarak gérmekte, bu
durumu kabullendiklerini diisinmektedirler. Ornegin Stalker ve Connors (2004)
yapmis olduklari arastirmada, engelli kardese sahip cocuklara iliskin 6nemli
bulgular elde etmislerdir. Bu cocuklarin, kardeslerini diger insanlardan farkh
gormediklerini  belirten bu arastirmacilar, kardeslerini tarif ederlerken
kendileriyle benzer Ozelliklerine vurgu yaptiklarini ve onlarn tarif ederken engel
durumundan s6z etmenin akillarina gelmedigini belirtmisleridir. Ancak bu
aciklamanin dogruluk pay! tartismahdir. Zihinsel engelli kardese sahip
bireylerin, kardesleriyle ilgili paylasimlarda bulunmamalarinin, gercekten gerek
duymamalari mi, yoksa halen sosyal cevreden utanmalart mi dolayisiyla

kabullenememe mi oldugunun anlasiimasi 6nem tasimaktadir.

"Arkadaslarimi eve de cagiririm, utanmam yani! Cok sosyetik bi
arkadasim vardi boyle havali, onu da cagirdim yani. ilkokulda bi ara
disar cikarirken falan utanmistim, acaba gorirler mi falan diye ama
bir anlik, tek onu hatirliyorum, baska hi¢cbi sey olmadi. Cunkd hani
biz dyle olsaydik millet daha c¢ok konusurdu. Aaa yaziik laflar
olabiliyodu, bana o zaman c¢ok koymustu o laflari, cevap
verememistim. Bi de onlar bizi bile eziyodu, giyim olsun.. kardesim
nasil ezilmesin ki..." (Zambak, K, 24, Ogrenci).

"Hani arkadaslarirm da biliyor ama sadece eve geldiklerinde
konusuyoruz bu konuyu. Onun disinda c¢ok severler onu bazen
soruyorlar nasil diye o zaman bile anlatmak istemem... Onlarin bile
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sorusu bana sey geliyor, niye soruyor ki, muhabbeti niye buna
dondurdi falan oluyorum, gecistiriyorum. Gergcekten onlarin
sevdiklerini biliyorum ama hani bazen gercekten o anda yok saymak
istiyorum. Evden uzaklastigimda, gercekten her seyden uzaklasmak
istiyorum. Kendimce onu silmek istiyorum... Arkadaslarim
sordugunda, arkadaslarim sevgisinden soruyor, ilgisinden soruyor
ama ben niye bu konuda gindeme geldim ki simdi, baska bir konu
gelebilecekken niye bu konuda gindeme geldim, oluyor..."
(Menekse, K, 24, Ogrenci).

Zihinsel engelli kardese sahip bireylerin, engelli kardeslerini tam anlamiyla
kabullendiklerinin 6nemli bir gostergesi, kardeslerine bir "engelli" olarak degil,
bir "insan" olarak bakmalari, sahip olduklari haklar ve yasadiklari sorunlar
Uzerinde durmalaridir. Bu bireyler, engelli olmasinin vurgulanmasinin yerini,
sahip oldugu farkh Ozellikler nedeniyle farkl gereksinimleri oldugu bilincinin
almasi gerektigini distinmektedirler. Hak temelli bakis acisini iceren bu algilari,
zihinsel engelli kardese sahip bireylerin engellilige iliskin algilarini ve

kabullenme durumlarini géstermesi agisindan 6nemlidir.

"Mesela biz simdi etik dersleri de aliyoruz, bunlar konusuyoruz.
Soruyo mesela hoca, hani bdyle bi durum olsa, arkadaslarimin kimi
diyo evet aldiriimali kesinlikle, éyle olmaz, niye dyle yasasin, kimi
diyo ki onun da yasamaya hakkH var.. ben kesin bi sey
sOyleyemiyorum. Evet onun o sekilde yasamasi.. yani bilmiyorum,
cok biyuk bi ikilem.. o inaniimaz bi sey.. hi¢ kimse bdyle bi ikilemde
kalsin istemem. Evet onun yasamaya hakki var, ben mesela abim iyi
ki var diyorum, ne olursa olsun iyi ki var.. ama.. o sekilde de
yasamasaydi keske, cok zorlaniyo..0yle yasamak da c¢ok zor."
(Zakkum, K, 24, Ogrenci).

"... Aslinda su an dusuniyorum, o ilaglari vermeye kalksalar babam
ya da annem, buna izin verecegimi zannetmiyorum. Cunki o ilaglan
almasina gerek kalmamali, uyusturulmamali yaa bu cok haksiz bi
sey! Su an diusunince cok haksiz bi sey yani sen niye onu
uyusturuyosun?! Baska seyler yapabiliriz ashnda o 6fkelendigi
zaman. Biz alttan aliriz, karismayiz, onun istedigi olur. Bunun baska
bi caresi vardir, o ilaci almasina gerek yoktur diye distntyorum su
anda." (Orkide, K, 21, Ogrenci).

"... Gegen bi tane sey anlatiyim mesela, ¢cok komik oluyo tabi ¢ocuk
biraz dogal komik oluyo ama onun farkinda degil (gulerek). Yazin
Ozellikle evde yalniz kaliyo, ¢cinki ben de ise gidiyorum, annem de
ise gidiyo, evde yalniz kalmasi gerekiyor, sikiliyo. O ylzden sey
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diyodu anneme iste, sinemaya gitmek istiyo, anneme diyo ki, (sesini
incelterek) “ya anne ama siz ise gidiyosunuz, ben yalnizim, ablam ise
gidiyo, ben evde yalnizim, babam ise gidiyo, ben evde yalnizim, dyle
bi yalnizim ki, yalnizim iste!” diyo (kahkaha ile gulerek)..." (Leylak, K,
24, Serbest Meslek).

Kabullenme konusu, zihinsel engelli kardese sahip bireylerin yasadiklari
duygular ve dolayisiyla da yasantilari acisindan oldukca énemli bir yere sahiptir.
Yasadiklari bu duygularin basinda ise kiskanma, utanma, sucluluk, kosulsuz
sevgi, sorumluluk ve fedakarlk gelmektedir.

4.2.3. Kiskanma, Utanma ve Sucluluk: “Onu Al, Goétur Buradan!”

Zihinsel engelli kardese sahip bireyler, kardeslerinin engeline iliskin teshisin ilk
kondugu andan itibaren farkli duygular yasamaktadirlar. Bu duygulari aileleriyle,
sosyal cevreleriyle ve yasadiklari gugcliklerle baglantili olabilir. Bu duygular
kiskanma, utanma ve sucluluk duygusu gibi olumsuz duygular olabilecegi gibi,
kosulsuz sevgi, sorumluluk ve fedakarlik gibi olumlu duygular da olabilmektedir.
Bu duygular, bireylerin icinde bulunduklari gelisim dénemlerinin 6zellikleri ve
toplumsal cinsiyet rolleri dogrultusunda degisebilmektedir.

Bu bireyler, cocukluk donemlerinde, ailelerinin engelli kardesleriyle daha fazla
ilgilenmelerinden dolayr onlari kiskandiklarini kabul etmektedirler. Bunun
yaninda, ebeveynlerinin tim ilgisinin engelli kardesleri Uzerinde olmasi

nedeniyle kendilerini degersiz ve dislanmis hissetmiglerdir.

“Kucukken onu hep kiskanirdim. Cunki ona hep hala daha iste
diyorum ya birlikte yatiyolar sariliyolar, ah oglum filan diye bdyle
(gulerek). O yuzden kugukken kiskaniyodum vyani, ona c¢ok iyi
davraniyosunuz bilmem ne. O zaman annem de babam da diyodu
yaa 0 c¢ocuk, dyle davranmamiz gerekiyor, durumunu da biliyosun,
napalim. Offf iyi tamam, onu daha ¢ok seviyosunuz iste!” (Leylak, K,
24, Serbest Meslek).

“Valla hep ilgisiz ben oldum zaten. Bana hi¢ ilgi gostermediler.”
(Cigdem, K, 30, Ev Hanimi).

Kendi ifadelerine bakildiginda, ebeveynlerinin engelli cocuga daha fazla ilgi
gostermesini kardesleri olagan karsilamaktadir. Ancak bu durumdan memnun

olmakla birlikte, aslinda kullandiklari bazi ifadelerden ve beden dillerinden
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(gbzlem notlarindan), bastirmaya calistiklari bir kiskanma duygusu yasadiklari
gorulmektedir.

"Cok iyidir. Babam felan 6lur yani. Hani ben bazen kiskaniyomus gibi
yaparim, kiskanmam da yani, baba beni niye 6pmuyosun derim, yani
oglum sen buyddun diyo, onun agzi var dili yok diyo. Cok iyi, babama
cok duskin, babam da ona duskin, anneme de dyle, yani kardesimle
iliskimiz cok iyi. Babam ilgilenir sey yapar sever kardesim de 6yle,
yabancilik yok aramizda, onda zaten ¢ok arti oluyo ona, bize de arti
oluyo, taniyorum yani, biliyorum, cocugu 6yle olup da sevmeyen
insanlar var bence yanlis..." (Papatya, E, 19, Ogrenci).

Zihinsel engelli kardese sahip bireyler, kardesleri engelli olsa da, yetistiriime
tarzini algiladiklarini ve bu algilari dogrultusunda davranislar gelistirdiklerini
dusunmektedirler. Her ne kadar aile uyeleri ile engelli kardesleri arasinda
olumlu iligkiler olmasina seviniyor olsalar da, ebeveynleri engelli kardeslerini
fazla ilgi gostererek simartabilmekte, bu nedenle engelli kardesleri asiri
davranislar gosterebilmekte ve kendilerinin de bu davraniglari bastirmaya
yonelik olarak kimi zaman kati tepkiler gostermeleri gerekebilmektedir. Bu
noktada ise kimi zaman kardeslerinin kendilerinden daha fazla ilgi gordtklerini

dusuindukleri yontinde bazi ifadelerine rastlanmaktadir.

"Simarik, ¢cok kiskang. Keske bu kadar simarik olmasaydi. Acaba biz
mi simarttik, bu kadar simartmasaydik daha mi rahat bir seyleri
ogrenirdi diye ddsuniyoruz bazen. Yetistirme tarzi etkilerdi
algilamasini bence. Babam ona bize gostermedigi sefkati gosterdi.
Bebek gibi dusunltyor onu, ama biraz daha buyik oldugu icin guc
kullanabiliyor, oynayabiliyor onunla... Annemle konusurken ben, o
kendini yerden yere vurur, bagirir..." (Begonya, E, 26, Memur).

Bireylerin bu konuya iliskin ifadelerine bakildiginda iki konu dikkat cekmektedir.
Bunlardan biri ailelerinin  engelli kardeslerine y6nelik olumlu tutum
benimsemelerini 6nemsemeleri, digeri ise her ne kadar olumlu iliskilerinin
olmasini isteseler de, bu durumdan dolayl kardeslerine karsi az da olsa
kiskanchk duymalarndir. Bu nedenle aile Gyeleri arasindaki bu iligkilerin zihinsel
engelli bireyler tarafindan olumlu veya olumsuz bigcimde degerlendiriimesinin, bu
iliskilerin  bireylerin  yasantilarini  da olumlu veya olumsuz yo6nde

sekillendirebildigi gorilmektedir. McGraw ve Walker (2007), yapmis olduklar
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arastirma sonucunda, engelli kardese sahip kadinlarin, kardeslerini
kiskanmadiklarini, olumsuz dusulncelerini en aza indirmeye calistiklarini ve
kardeslerinin bakim yuktne iliskin rollerini yerine getirdiklerini bulmuslardir. Bu
acidan bakildiginda kiskanmama durumu, kadinlarin bakim yitikinden dolayi
engelli bireyi tam olarak bir kardes gibi degil, cocuklariymis gibi gérmeleri ile
aciklanabilir.

Zihinsel engelli kardese sahip bireylerin, yasadiklari kiskanma duygusu daha
cok aileleri ile ilgiliyken, utanma ve sucluluk duygusunun sosyal cevre ile ilgili
oldugu gorulmastir. Bu durum, ilerleyen bolimlerde ele alinmis olan bireylerin

anilari ile ilgili paylasimlarinda da acikga gorilmektedir.

Aronson (2009), arastirmasinda otizmli kardese sahip ergen bireylerin,
kardesleriyle birlikte sosyal etkinliklere katilma ve onlari akranlariyla tanistirma
konusunda utan¢ duyduklarini bulmustur. Bu bireyler, kardeslerinin bir engelinin
oldugunu fark etmelerinde kimi zaman sosyal ¢evrenin de katkisi olmustur. Bu
farkindalik ise bireylerde utanma veya sucluluk duygusuyla birlikte ortaya
cikmistir. Ozellikle gocukluk veya ergenlik donemlerinde kardeslerinin engel
durumunun farkina varan, bunu kabullenmekte gucluk c¢eken, sosyal
cevrelerinden, 6zellikle de arkadaslarindan utandiklari igin bunu saklama gereqgi
duyan bireyler, yaslari ilerledikge bu durumu kabullenmeye baslamaktadirlar.

"... Insanlara anlatiyorum: ‘kardesim adim attr’, ‘ka¢ yasinda?’, ‘iki
bucuk yasinda.’, ‘eeee?’ falan yapiyorlar. Sonradan onu da fark ettim
aslinda geriden geldigini. ilk basta seyde de sikinti yasamistim,
arkadaslar mesela eve geliyorlar. Kardesim buyudaginde iyice sinir
krizleri baslamisti, ev hep daginik zaten... O zamanlar mesela ¢ok
utanityordum, simdi Oyle bir sey yok. Ama iste o zamanlar anneme
‘onu al, gotir buradan’ falan diyordum. Ben bile henlz kabul
edememistim, arkadaslarim benden soguyacak falan saniyordum
herhalde..." (Sumbdl, K, 21, Ogrenci).

Zihinsel engelli kardese sahip bireyler, kardeslerinin engel durumundan ve
onlarla olan etkilesimlerinden dolayr utanma ve sucluluk duygusu
hissedebilmektedirler. Sucluluk duygusuna neden olan 6zelliklerin basinda ise,
kardeslerine karsi hissettikleri olumsuz duygular, engel durumunu ve ailenin

engelli bireye ilgisini kabullenememe, kardesleriyle yasadiklari geg¢misten
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itibaren gelen olumsuz iligkiler ve ailelerinin, sosyal ¢evrelerinin olumsuz tutum

ve davraniglari gelmektedir.

“Benim Gzuldigum nokta su, yani dyle olsun istemezdim. Mesela ben
gecmise donsem neyi degistirirdim desem, kardesimle olan iliskimi
degistirirdim, cunki.. Kardesimin hakkaten bir numarasi degilim..
Gercekten arkadasi olmak, en sevdigi insan ben olmak isterdim.
Cunku dyle olmadigini gérmek insani tziyo... O da biraz benden
kaynaklaniyo, biraz korku verdim yani... Daha iyi bi iliski kurmak en
basindan isterdim. Buna da kendim yol actim ama sen de bilingsiz
oldugun icin... Daha iyi davranmam gerekiyodu mesela yani demek
Ki... Sucluluk duygusu biraz var tabi...” (Leylak, K, 24, Serbest
Meslek).

Bu bireylerin yasadiklari kiskanma, utanma ve sucluluk gibi olumsuz duygularin
yani sira, kosulsuz sevgi, sorumluluk ve fedakarlik gibi olumlu duygular da
bulunmaktadir. Ancak sonraki bélimde de gorulebilecedi gibi, sorumluluk ve
fedakarhk gibi duygulari aslinda daha cok kiz kardegler tasimaktadir ve bunlar

toplumsal cinsiyet rolleri, bakim yuki ile de baglantili olarak gelisen duygulardir.

4.2.4. Kosulsuz Sevgi, Sorumluluk ve Fedakarlik: “Hayatta Bir Nedeninizin

Olmasi Guzel Bir Sey”

Zihinsel engelli kardese sahip bireyler, engelli kardesleri ile olan iligkilerini, diger
aile Uyelerinden farkl olarak gérmektedirler. Bu bireyler, kardeslerine duyduklari
sevginin ve dolayisiyla onlarla olan iligkilerinin daha karsiliksiz, daha icten ve
daha gercek oldugunu dustunmektedirler. Bunun nedenini ise engelli
kardeslerinin kosulsuz sevgiye daha acik olmalarina dayandirmaktadirlar. Bu
bireyler ayni zamanda, sevgi, sayqgl, ilgi gibi bazi duygulari nasil daha fazla
gosterebileceklerini engelli kardeslerinden 6grendiklerini ve onlarin bu konuda
cok daha iyi olduklarini disinmektedirler. Zihinsel engelli kardeslerini olduklari
gibi kabul etmekte ve onlarla gurur duymakta, onlarin davranislarini, engelli
olmayan birgok insanin davranislarindan daha igten bulmakta, kendilerini onlara

daha yakin hissetmektedirler.

"Diger kardesimle aramiz hi¢ iyi degil. Bi yere gidelim, gezelim, bi
yerde oturalim seyimiz hi¢ yok. Gérusme seyimiz de yok. Aramizdaki
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konusma hep sey yani. Ama engelli kardesim, onunla baglantilarimiz
cok farkli..." (Gardenya, E, 24, Serbest Meslek).

"Yani ailemde en c¢ok sevdigim insan, ¢uinki en zararsiz olani ve..
nasil séyleyim, hicbi seyin farkinda olmayan biri. O yluzden onu ¢ok
severim, oyle yani.." (Gul, E, 24, Serbest Meslek).

Bunun yaninda, zihinsel engelli kardese sahip bireylerin, engelli kardeslerine
kars! duyduklari sevgi, diger insanlara karsi duyduklari sevgiden ¢ok farkhdir ve
ayni sekilde, kardeslerinin de kendilerine karsi kosulsuz bir sevgi duyduklarini
dusunmektedirler.

“Yani ben normal bi insan oldugum halde anneme babama sevgi
veremiyorken, benim kardesim benden kat kat Uzerinde sevgisini
veriyo, gosteriyo.” (Gardenya, E, 24, Serbest Meslek).

“Bana en c¢ok kattigi sey... Yaa cok salt.. yani gerceklik olgusunu
kattigini diisintyorum aslinda. Gergek sevgi..cunki hicbi seyi sahte
degil, diger insanlar gibi degil, sahte degil yani...” (Nergis, K, 19,
Ogrenci).

“En olumlusu bence sorumluluk duygusunun gelismesi... O duygunun
gelismesi bence cok hos. Soyle bi dustniyorum, kardesim
olmasaydi eger, bu tarz bi sorumluluk duygusunu hig¢ tatmiycaktim.
Ama simdi mesela kardesimin mutlu oldugunu gérmek benim i¢in bi
deger... Bi sey icin yasamak. Hayatta bi nedeninizin olmasi gizel bi
sey.” (Manolya, E, 30, Serbest Meslek).

Zihinsel engelli kardese sahip bireyler, yasadiklar siregte olgunlastiklarini ve
sorumluluk  sahibi olduklarini  distnmektedirler. Geg¢miste yasadiklari

olumsuzluklarin kendilerini olgunlastirdigini ifade etmislerdir.

“Ben herhalde asmis miyim, yasimdan daha olgun oldugumu
biliyorum. Bazen yasimin verdigi seyi yaplyorum ama bazen olgun
oldugumu dastntyorum, olgun dusunidyorum yani.” (Zambak, K, 24,
Ogrenci).

“Olgunlastiriyo insani, sorumluluk duygusu veriyo. Basina buyruk,
sunu yapilyim bilmem ne degil, daha dustnceli oluyosun bdyle...”
(Leylak, K, 24, Serbest Meslek).



109

Bakim yukidndn getirdigi olumsuzluklara ek olarak bazi olumlu katkilari da
olabilmektedir. Ornegin Grossman (1972)'nin de belirttigi gibi geng yasta bakim
yukinu Gstlenen bireyler, diger akranlarina kiyasla, insanlarin gereksinimlerine

kars! daha duyarli ve anlayigli olabilmektedirler.

Cocukluk doneminden itibaren sorumluluk sahibi olmaya baslayan, fedakar ve
olgun davranmak durumunda olan zihinsel engelli kardese sahip bireyler, bu
durumun zamanla kigiliklerine yerlestigini ve artik bu 6zelliklerinden
vazgecemediklerini, bu durumun da zaman zaman kendilerini yordugunu ve
sosyal iliskilerine olumsuz olarak yansidigini disinmektedirler. Benderix ve
Sivberg (2007) arastirmalarinda, engelli kardese sahip bireylerin yaslari ve aile
Ozelliklerinin - sorumluluk duygulari ile baglantih oldugunu, aile iginde
kardeslerinin bakim ytkune iliskin daha fazla rol tGstlenen bireylerin sorumluluk

duygularinin da daha fazla gelistigini bulmusladir.

“Ama c¢ok vericiyiz yaa. Artik o kadar verici oluyoruz ki her yerde
herkese, hep destek olmayl ©greniyosun, destek almayi
dgrenemiyosun. Bu artik senin kigiligine islemis degistiremiyosun. Bi
muddet sonra da artik ¢cok yoruluyosun, yipraniyosun.” (Begonvil, K,
30, Memuir).

“Her seyi inanilmaz en ince ayrintisina kadar dusinen bi insanim.
Cevremdekiler bu kadar ¢ok distinme derler bana. Karamsarlik biraz
fazla bende sanirim. Bu da olmiycak kaygim coktur.” (Zakkum, K, 24,
Ogrenci).
S6z konusu bu duygularin, bireylerin bas etmelerini de kolaylastiran bir 6zellik
olmakla birlikte, cogu zaman kardeslerinin bakimina iliskin tstlendikleri rollerle
baglantih bicimde gelistigi goérilmektedir. Bu konunun daha iyi anlasilabilmesi
acisindan kardeslerine iliskin anilari hakkindaki paylasimlarina bakilmasinda

yarar vardir.

4.2.5. Zihinsel Engelli Kardese Sahip Bireylerin Engelli Kardeslerine iliskin
ilk Anilari

Zihinsel engelli kardese sahip bireyler, kardeslerinin teshisinin ilk kondugu ana
ve kardeglerinin engelli oldugunu ilk anladiklari ana iliskin olarak paylastiklari

anilari, bu bireylerin yasadiklari duygularin ve kabullenme sireclerinin
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anlasilabilmesi acisindan 6nem tasimaktadir. Bu paylasimlarinda bireyler, bir
yandan daha somut bilgilere yer verirken, bir yandan da kendilerini derinden
etkileyen bu farkina varma durumuna iliskin duygu ve dustncelerine yer

vermiglerdir.

Zihinsel engelli kardese sahip bireyler, kardesleriyle ilgili olarak bircok aniya
sahiptirler. Bunlar c¢ogunlukla kardeslerinin teshisinin kondugu ve tedavi
surecinin basladidi ilk zamanlara, kardesleriyle birlikte gecirdikleri zamanlara,
kardesleriyle ilgili endise, sucluluk gibi duygular yasadiklari anlara, ailelerinin
ilgisinden yoksun kaldiklari zamanlara veya sosyal cevreleriyle yasadiklarina
iliskin anilaridir. Bireylerin bu anilarinda kendi duygu ve dustncelerine agirlik
verdikleri veya daha nesnel bicimde doktorlarla, teshis ve tedavi sireci ile ilgili
paylasimlarda bulunduklari goéralmustir. Bunlardan bazilari kardesleriyle ilgili
olumlu anilar, bazilari ise olumsuz anilardir ancak, anlattiklari bu anilara
bakildiginda 6zellikle olumsuz yasantilarinin daha ©6n planda oldugu

gorulmektedir.

Zihinsel engelli kardese sahip bireyler, 6zellikle de cocukluk dénemlerinde,
ebeveynlerinin asir ilgisi nedeniyle kardeslerini kiskanmakta ve bu nedenle
zaman zaman onlara zarar verebilecek davranislarda bulunabilmektedirler. Bu
bireyler bu kiskanma duygusu nedeniyle kardeslerine zarar verebilecek bazi
davranislar sergileyebilmekte, yaptiklarini 6grendiklerinde ebeveynlerinin
kendilerine kizmasindan korktuklari icin bunu saklayabilmekte veya bunu engelli
kardeslerinin  Gzerine atabilmekte, ancak engelli kardesleri kendilerini
savunamadiklari i¢cin daha sonrasinda vicdan azabi1 duymaktadirlar.

“li sey bi giin..evde kuaférciiliik oynuyoruz abimle (gulerek)... iste
tarlyorum. Ama sonra ne oldu hatirlayamiyorum ama yani demek ki
orda bir kiskanclik miydi acaba (sesini al¢altarak, heyecanla). Yani
hatirlayamiyorum bak..taragi abimin kafasina vurdum. Ve ben abime
asla zarar vermem, herkesten korurum!.. Yani hani hafif sdyle kanadi
suradan. Ay ben o kadar agladim, o kadar agladim, o kadar tGzuldim
kil Abimi gidip gidip ©6ptim (gulerek)... Sonucta abimin kafasina
tarakla vurmustum yani.” (Begonvil, K, 30, Memur).

“O galiba sey, vicdanimda kalan bi sey. Bi orgu vardi onun, cok
severdi onu c¢almayl abim. Org bdyle yatagin Uzerindeydi, ben de
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yatagin Uzerinde ziplarken onu kirdim. Ve ben yaptim demedim,
abim yapti dedim. Abime kizmisti babam. Ben bunu daha hig
kimseye sOylemedim (gulerek). Su an hala bilmiyolar. Babam abime
benim yuzimden kizdi!..” (Zakkum, K, 24, Ogrenci).

“Annem magazaya girdi, biz de disardayiz iste, bunun elinde
dondurma mi var bi sey, beni sinirlendirdi falan bu béyle, vurdum bi
tane, merdivene carpti dustu, kiicik ama bayagl.. Onu mesela hig
unutmam yani, icimde hep bi vicdan azabi olarak kalir... Sonra ¢inki
annem de geldi sordu falan noldu diye, dusti dedim ben, vurdum
demedim...” (Leylak, K, 24, Serbest Meslek).

Bu paylasimlarda en dikkat ¢ceken noktalardan birisi, kiz kardeglerin zihinsel

engelli bireyden kendi ¢cocuklariymis gibi s6z etmeleridir.

“Onsuzluk! Cunki yeni dogmusken gitti altt aylikken geldi! Hic
goremedik yani soyle bi bes ay falan... Giderken kapkara boyle, daha
kicuktl, geldiginde artik sevimli bi bebek olmustu. O ani hig
unutamiyorum yani. Eve geldigi ilk ani mesela, dogumdan sonra. Bi
baktim bdyle hii sarisin, tipki bana benziyo! Annemden cok bana
benziyo, tipi de bana benziyo! O ani hi¢ unutamiyorum. Bi de
gittiklerinde yelegi kalmisti, o6rgu yelegi, ordaki kokusu hala
burnumda yani, kokusu sinmisti boyle, hirkasini unutmuslar nasil
unutmusglarsa, nerdeyse her gin onu kokluyoduk boyle, bes ay
boyunca kokladik kokladik durduk, en sonunda kirlenmisti (gulerek).”
(Mimoza, K, 26, Serbest Meslek).

“... Simdi ben nasil desem boyle nasil desem kisa bilegi olmayan diiz
bir ayakkabi almisim bdyle vyazlik. Bdyle bitin cocuklarin
giyebilecegi gibi, nasil desem disI boyle keten gibiydi yumusak bir
ayakkabiydi. Aldim goéturdim, iste annem dedi ki -kardesin bunu
giyemez kizim- ¢linki hani ayaginin basma icin de bodyle saglam
bilekli ayakkabilar 6zel yaptirilmasi falan gerekiyormus. Ben hani onu
duyunca c¢ok Uzulmustim bdyle hani o yastasin, harcligindan para
biriktirip ayakkabr aliyorsun bunu giyemez deyince huisrana
ugramistim resmen. Ama yani pes etmedim gittim o ayakkabiyi
degistirdim bilekli bdyle bir bot almistim. Sonra onu goétirdim annem
dedi ki -kizim bu cok agir, kaldiramaz-. Hani yuritmeye falan
calisiyoruz ¢iinkil... ilk o zaman galiba farkina varmistim yani bir
sikinti var ve her sey normal bir ¢cocukta oldugu gibi olmuyor... O
ylzden oturup agladigimi biliyorum mesela.” (Gelincik, K, 21,
Ogrenci).

“Babami ben c¢ok nadir aglarken gordim, bunlardan bi tanesi de,
abim kayboldugunda polis karakoluna gidip abimi aldigi zamandi.
Cunkl polisler babama, ne bicim adamsin, neden ogluna sahip
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ctkmiyosun, sokaklarda gezecegine oglunu tutsaydin, biz senin
oglunu bulmak zorunda miyiz demigler. Biz bunlari bilmiyoduk, biz
hep babama yukleniyoduk mesela, biz soyleriz, sonucta bizim de
canimiz yaniyo, ama kalkip da disardan bi insanin bunlari séylemesi,
babamin da bunlara karsi bi sey sdyleyememesi orda (aglayarak),
cunkl biz onlara muhtaciz, onlara gidiyoruz yani... Yemin ederim
ben hepsine nefretle bakiyorum..kesinlikle yani (aglayarak)... Boyle
durumlarda bi tek diyosunuz ki Allah’indan bulsun yani, ¢inki sizin
yapabileceginiz higcbi sey yok. Zaten kendi acim var, benim ¢ocugum
ne olmus, nereye gitmis, bi de onunla mi ugrasicam ben orda..”
(Zakkum, K, 24, Ogrenci).

Bireylerin bu anlatilarinda toplumsal cinsiyet rollerinin yeri gortulmektedir. Kiz
kardesler, henliz kardesleri diinyaya geleli cok kisa bir zaman ge¢cmis olmasina
ragmen, onun “bakima muhta¢” olmasi nedeniyle, kendilerini anne gibi gérmeye
baslamis ve bakim yukunu tstlenmislerdir. Zakkum'un "benim ¢ocugum” ifadesi

ise, bu durumu 6zetler niteliktedir.

4.3. ZIHINSEL ENGELLI KARDESE SAHIP BIREYLERIN AILELERI ILE
ILISKILERI

Zihinsel engelli kardese sahip bireylerin yasantilarinda aile olduk¢a 6nemli bir
yere sahiptir. Bireyin duygulari, engelli kardesini kabullenme durumu, kardesine
iliskin olarak Ustlendigi roller, sosyal yasam ve daha bircok konuda aile iligkileri
ve ebeveynlerin tutum ve davranislari buytk bir rol oynamaktadir. Aile
dyelerinin her biriyle farkli etkilesimlerde bulunan bu bireylerin, iliskilerinin
niteliginin kendi algilamalari dogrultusunda anlasiimasi 6nem tasimaktadir. Bu
acidan bu boélumde aile iligkilerini olusturan aile ile iletisim, anne ile, baba ile,
diger (engelli olmayan) kardesler ile, akrabalar ile, es ve cocuklar ile iliskiler alt

temalarina yer verilmistir.
4.3.1. Aile Uyeleri ile iletisim

Zihinsel engelli kardese sahip bireylerin yasantilari agisindan en 6nemli
Ozelliklerden biri aileleriyle iligkileridir.  Zihinsel engelli ¢ocuga sahip
ebeveynlerin engelli cocuklarini kabullenme durumlari, ¢ocuklarina karsi tutum
ve davraniglari, bu cocuklarin birbirleriyle iligkileri ve kardeslerinin engelini
kabullenme durumlari ile yakindan baglantilidir. Engelli cocugun ebeveynler

tarafindan erken kabuli, kardesinin de kabullenmesini kolaylastirmaktadir.
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“... Abim benim ic¢in ¢ok degerli birisi, yani belki kigicuk dogdum
ama belki o benim bebegdimdi, éyle diyim (aglayarak)... Bu mendilin
neden burada oldugunu simdi anladim (gulerek)... Yani kicuklikte
cok seydik yani, arkadas gibiydik. Mesela bi markete girdigimde
cikolata alicaksam, iki tane alirdim, hi¢cbi zaman bencillik nedir
bilmeyiz, ayni sekilde o da dyle.” (Begonvil, K, 30, Memur).

“Bizim temel seyimiz, ben hep onu Opme telasesindeydim, ben
Opunce o bagirirdi, onun fircasini yerdik yani, genelde bu sekildeydi.
Aile de onu engelli olarak bence ¢ok gérmedi yani.” (Manolya, E, 30,
Serbest Meslek).

Bu konuya iliskin olarak, Connors ve Stalker (2003, s. 21), engelli olmayan
kardesin sorunlarinin nedeninin, engelli kardesten etkilenmekten ziyade,
ebeveynlerinin engelli kardesine yonelik tutumlari oldugunu ifade etmis, Bayhan
(2001, s. 5) da benzer sekilde, engelli olmayan kardesin, engelli kardesini

kabullenmesinin ebeveynlerin tutumlarina bagh oldugunu belirtmistir.

Zihinsel engelli kardese sahip bireyler, kardeslerinin yaslari ilerledikge
gelisimlerinin ilerlemedigini, yasitlarindan farkli olduklarini gérmekte, bdylece
kardeslerinin engelli oldugunun farkina varmaktadirlar. Bu konuda aileleri ile
aclk iletisim kuramamalari yasamlarinda onemli degisiklikler yaratmaktadir.
Kardesinin engel durumuna dair aile tarafindan farkindalik kazandirilmayan
bireyler, bu durumu kabullenmekte gec kalabilmektedirler. Burada, ailelerin hem
cocuklarinin engel durumunun farkinda olmamalari veya bunu kabullenemiyor
olmalari hem de engelli olmayan cocuklarini bilinclendirmeye yonelik

tutumlarinin yetersizligi s6z konusudur.

"Bu cocuk boyle falan diye beni karsisina alip oturtturup konusan
olmadi. Anladik yani o sure¢ icinde. Boyle dedim, cok da anlamadim.
Zamanla gelisti. Once boyle bi gicik oldum falan, niye boyle oluyo
bilmem ne. Utandim arkadaslarimla tanistirmaktan falan filan. Sonra
da artik yavas yavas yillar geciyo yani, anlamiyosun bile..." (Leylak,
K, 24, Serbest Meslek).

"Abim boyle surekli kayboluyodu, biz onu hep ariyoduk boyle, nerde
diye.. agladigimi hatirhyorum, agliyodum o zamanlar abim yok diye
falan. O zamanlar bilmiyoduk tabi hani hasta, zihinsel 6zurli diye.
Hani ben kiciikken hep soyle disuniyodum, acaba sonradan mi
boyle oldu diye, aklim ermiyodu, anneme soruyodum, annemin bana
soyledigini hatirlamiyodum... Bakiyodum bdyle, niye acaba bdyle



114

baginyo, cagiriyo falan diye... Krize giriyodu falan. Muhtemelen bizim
de psikolojimiz bozuluyodu, niye bagirnyo gibisinden, c¢inki
bilmiyoduk neyin ne oldugunu." (Acelya, K, 24, Ev Hanimi).

"Hani ailede bu strecte bizi hazirlamamisti. Biz her seyi bdyle olagan
akisinda sey yapiyoduk, 6greniyoduk. Koétliydu (aglayarak)... Ama
sonrasinda hani.. kabullendik.. bize agiklama yapan bi ailemiz yoktu
durumu ya da cevre olsun 1 alistirmaya calisan kimse yoktu..."
(Kasimpati, K, 30, Memur).

Zihinsel engelli kardese sahip bireylerin, yasadiklari gtcltklerle ilgili olarak aile
tyeleriyle paylasimlarda bulunamadiklari zamanlar olmakta ve bunun eksikligini
hissetmektedirler. Bu durum, aile tyelerinin her birinin kendi sorunlariyla mesgul
olmasindan, engelli Gyenin bakimina diger pek ¢ok seyden daha fazla zaman
ve emek harcanmasindan veya yasanan sorunlarin yok saylimasindan
kaynaklanabilir. Bu duygusal paylasim eksikliginin savunma mekanizmalarindan
mi, farkindalik eksikliginden mi yoksa is yuki fazlahgindan mi kaynaklandiginin

belirlenmesi ise 6nemlidir.

“...Bunlari aramizda hi¢ konusmadigimiz igin hi¢ bilmiyorum. Bu
konulari evde hi¢ konusmuyoruz. Durumumdan sikayetci degilim
ama konusulsaydi nasil olurdu bilmiyorum. insanin aklina bagka bi
sey gelmiyo, bdyle baslamis, boyle gidiyo.” (Sardunya, K, 19,
Ogrenci).

“Kardesim de bizim seviyemize gelse, tamam, artik onunla da
ilgilenmez, ama onun durumu c¢ok farkli. Bunu yapmak zorundayiz.
Ben de onunla ilgilenmek zorundayim. Herkes onunla ilgilenmek
zorunda. Ama bizimle de ilgilenmesini isterdim. Meselaa.. kizdim
anneme dedim sen niye benimle ilgilenmiyosun. Ben sinava
hazirlaniyorum, umurunuzda bile degil dedim. Ama oysa ki o kadar
umrunda ki, amaa yapacak bi sey yok. Kardesimle ilgilenmekten
vakit kalmiyo.” (Yonca, K, 19, Ogrenci).

Ailelerinin zihinsel engelli ¢ocuklarina iliskin daha bilgili ve duyarli olduklari
durumlarda, engelli olmayan cocuklar da bu sireci daha rahat gecirebilmekte,
kardeslerinin durumunu daha kolay kabullenebilmekte ve aileleriyle paylasimda

bulunabilmektedirler.
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"... Benim teyzemin de bir kizi engelli o da prematire dogmus alti
aylik dogmus. Hani oradan az ¢ok biliyorlar, onun da engelli cocugun
ablasi var kuzenim iste. Onu birazcik boglamiglar anladigim
kadariyla zamaninda. Onda bayagi bir sikintilar var psikolojik
anlamda... iste herhalde ondan da gérdiikleri icin bildikleri igin benim
Uzerime daha da bir dustiler diyebilirim. Beni ihmal etmemek igin
ellerinden gelen her seyi yaptilar agabeyime de ayni sekilde... Tabi
bu da ailemin kabullenmesinden geliyor." (Gelincik, K, 21, Ogrenci).

"ilk fark etmem Ankara’ya geldigimizde oldu. Hastaneye gittik, ben de
vardim. Beni bi odaya aldilar. Orada bi psikolog vardi, benle beraber
kaldi. Niye dyle bi sey yaptilar bilmiyorum ama herhalde kendimi iyi
hissedeyim, rahatsiz hissetmeyeyim diye. Kardesime teshisi
koydular, ondan sonra basladi. Onun 6ncesinde benim bu konuda bi
bilincim yoktu, fark etmedim, hissetmedim. Ailem fark etti bunu.”
(Nergis, K, 19, Ogrenci).

"Ben ilk engelli falan oldugunu bile kavrayamamistim. Ne oldugunu
bilmiyorsun, c¢evrende de g6rmemissin, sadece ‘engelli’ falan...
Resmen su konuma gelmistim, ‘merhaba ben Sumbil, kardesim
engelli.’ Herkese aciklama gereksinimi, herkes bilsin... ilk baslarda
‘dalga gecerler mi, benimle arkadaslhk kuramazlar mi?’ diye
dusundyordum. Ama Allah’tan hi¢ olmadi. Sonra bir gin toplandik,
annem anlatti: ‘Hayatimiz boyunca ona destek olacagiz. Hep birlikte
onu iyilestirmeye calisacagiz’ deyince oturdu bir seyler zaten. Sonra
zaten yavas yavas alisiyorsun." (Sumbiil, K, 21, Ogrenci).

Zihinsel engelli kardese sahip bireyler, ebeveynlerinin kendilerinden ¢ok fazla
beklenti icinde olmalari nedeni ile kendilerini psikolojik baskl altinda
hissedebilmektedirler. Bunun nedeni ise, genellikle, ailenin engelli cocuklari ile
yasayamadiklari duygulari, diger cocuklariyla yasamak istemeleri ve
cocuklarina bu sorumlulugu yiklemeleri olmaktadir. Ebeveynlerin  bu
beklentileri, engelli olmayan cocuklarinin degil ama engelli olan ¢ocuklarinin
cinsiyetlerine gore sekillenebilmektedir. Ornegin erkek c¢ocugu engelli olan
ebeveynler, engelli olmayan kiz ¢cocuklari ile erkek cocuklar ile gerceklestirmek

istedikleri etkinlikleri gerceklestirmeye calisabilmektedir.

“Tabi onlar da iyi olmami istiyolar, ¢unkul iki ¢cocuktan birinden higbi
beklentileri olmayinca, biraz daha Oburine yukleniliyor. Butln
seylerini, istedikleri hayallerini senin Uzerinde gerceklestiriyolar yani
hani ondan zaten bi beklenti yok. Onun tabi farkinda olmak énemli bi
sey. Biraz baski var tabi, oluyo. insanin ister istemez bunaldig
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zamanlar oluyo ama s6yle tabi bunaldim, hani daha iyisini
yapmaliyim, ben de iyi olmak istiyorum sonucta... Bi de tabi ilerisi igin
de ben daha iyi olmaliyim cinkd hani ilerde kardesime de benim
bakmam gerekebilir diye distuntyorum. O biraz baski yaratiyo yani
insanda. (Leylak, K, 24, Serbest Meslek).

“Su an bile hissediyorum, kardesimdeki yetersizligi kapatmak icin
beni bu sekilde yetistirmeye calistigini. Cunkd hani kardesimle
yasayamadigl bicok seyi benimle yasamaya calisti. En basitinden
araba yikama mesela. Biz beraber yikardik babamla. Normalde bi
erkek cocukla babasi yapar bu isi genelde. Ya da ne biliyim benle
cikip top oynamak isterdi. Ben de ¢cok sevmiyodum. O da olmad!.”
(Nergis, K, 19, Ogrenci).

Kiz cocuklarina yuklenen bu fazla roller ise, onlarin rol catismalari veya rol
belirsizlikleri yasamalarina neden olmaktadir. Bu bireyler, ebeveynleri, 6zellikle
de babalari tarafindan kendilerine ek olarak yiklenen bu rolleri yerine getirme
konusunda zorlanmakta, birbiriyle uyusmayan rolleri ayni anda gerceklestirmek
durumunda kaldiklari icin rol catismalari yasayabilmekte veya kendilerine
yuklenen bu rollerle ilgili ne yapmalari gerektigini bilememelerinden dolay! rol

belirsizligi yasayabilmektedirler.

Ailelerin egitimli olmasi ayrica énemli bir 6zelliktir ve zihinsel engelli bir aile
dyesini kabullenme konusunda egitim duzeyi ve biling duzeyi etkili
olabilmektedir.

"Annemin babamin egitim dizeyi daha ylksek olsaydi tabi ki
kesinlikle daha farkli olurdu yani. EQitimin biraz daha kabullenme
konusunda seyi olurdu yani. Tabi ki bu ¢ocuk diinyaya geldigi zaman
Uc Universite bitirmis anne babalar bile bu soku yasarlar ilk basta,
ama.. hayata geri donmeleri daha c¢abuk olur, emin olun yani, o
cocugu kabullenmeleri, yani artik bizim bdyle bi cocugumuz var
demeleri cok daha erken olur..." (Lale, E, 30, Memur).

Aile iligkilerinin bu bireylerin yasantilari acisindan énemi bu ifadelerinden de
anlasiimaktadir. Bu konunun daha iyi anlasilabilmesi agisindan, aile tyelerinin
her biri ile iliskilerini nasil degerlendirdiklerine kendi algilamalar dogrultusunda

yer verilmesinde yarar gortlmektedir.
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4.3.2. Zihinsel Engelli Kardese Sahip Bireylerin Anneleriyle iliskileri:
“Sagolsun Annem Var”

Zihinsel engelli kardese sahip bireyler, anneleri ile genellikle olumlu iligkilere
sahiptirler. Anneleri ile bircok paylasimda bulunabildikleri, birbirlerine karsilikh
destek olabildikleri i¢in kendilerini sansli hissetmektedirler. Engelli kardeslerinin
bakiminin buydk bolimdnd annelerin  Ustlenmis olmasi ise, bu bireyleri
Uzmekte, annelerine ellerinden geldigince yardimci olmaya calismalarina neden

olmaktadir.

Gulseren ve dig. (2010) ailedeki anne ve kiz kardesler gibi kadinlarin bakim
yuklind en fazla ustlenen kisiler olduklarini belirtmisleridir. Genel olarak tim
dinyaya bakildiginda, cocuklarin bakimina iliskin olarak babalardan ziyade
annelerin ¢cok fazla sorumluluk Ustlendikleri gorilmektedir. Bu nedenle de
engelli cocuga sahip anneler daha fazla stresle karsi karsiya kalmaktadirlar ve
daha incinebilir durumdadirlar. Bunun yaninda, bakim yuki konusu ailelerin
yasadiklart olumsuzluklarin anlasiimasinda ve azaltlmasinda ©6nemli bir
konudur ve bakim verenlerin ve engelli bireylerin iyilik hali acisindan da énem
tasimaktadir (Oha ve Leeb, 2009).

Zihinsel engelli kardese sahip bireyler, annelerinin ¢cok gucli ve sabirh
olduklarini, onlarin yerinde baskasi olsaydi bu yikd kaldiramayacagini
disinmekte ve onlara hayranlik duymaktadirlar. Anneleri genel olarak,
yasadiklari hicbir zorlugu onlara yansitmamaya calismaktalardir. Ancak yine de
bu bireyler, gin gectikce annelerinin Ustlendikleri agir rollerden dolayi

yiprandiklarini gbzlemleyebilmektedirler.

"... Aslinda cok sey, direncli bi kadin. Hani onun yerinde baskasi
olsaydi gercekten simdiye kadar 111 yani.. intihar olabilirdi, ne biliyim
psikiyatrik rahatsizliklar cikabilirdi, yani Allah’a sukir saglam. Hic
destek almadi. Kendisi de istemiyo zaten, benim ihtiyacim yok diyo.
Cok sabirh, hosgoruld.” (Kasimpati, K, 30, Memur).

"Annemle beraber. Sagolsun annem var. Onun sayesinde buralara
geldik. Hani derler ya yemedi yedirdi giymedi giydirdi, annem yapti
yani onu. Ona bor¢luyum yani... Annem beni bu yasa getirdi..."
(Fulya, E, 19, Ogrenci).
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Zihinsel engelli kardese sahip bireylerin anneleri, zihinsel engelli ¢cocuklari ile
ilgilenmek durumunda olmalari nedeniyle ¢ocukluk yillarinda engelli olmayan
cocuklarina yeterince zaman ayiramamakta ve bu nedenle sucluluk
duyabilmektedirler. Gecmiste ebeveynler ile yasanan iletisim bozukluklari ve
ebeveynler tarafindan yeterince ilgi ve destek gérememis olma ise, bu ¢ocuklar
acisindan ileriki yillara yansimakta ve bu bireylere bazi yasanmamigliklarin

telafi edilmesinin zor oldugunu distindirmektedir

"Annem ben kilcukken surekli gelir gelir 6zur dilerdi, ne oldugunu
anlamazdim. O da seymis, hani sonradan acikladi, o zamanlar
sizinle hi¢ ilgilenemiyodum, ne derslerinizle, ne sizin sikintiniz ne
bilmiyodum, birisi sizi dévdi muiu bilmiyodum... Annem o yodnden
kendini kot hissediyomus, gecen dedi yani. Hep kendini sucluyo,
ben yeterince senle ilgilenemedim diye. Ablan yine biraz gelismisti,
on iki yasina gelmisti, sen daha kucuktin, o yuzden falan diyo. O
konuda bile kendini sucluyo yani." (Sumbiil, K, 21, Ogrenci).

Kicukkaraca (2006)'nin da belirttigi gibi, “engelli birey ile en yakin bakim,
egitim, sosyal bag kurma gibi gorevleri Ustlenen kisi kadindir. Cunki geleneksel
toplumlarda kadin “zaten” evdedir ve “zaten” evdeki her turli sorun yasayan
ihtiyac icindeki bireyden sorumludur. Aslinda kadinin engelli birey ile iliskisinde
oncelikle bu engelden dolay! “suclu” olarak sorumlu oldugu gé6zlenmektedir.
Engelli cocuga sahip olmanin temel nedeni ve tek sorumlusu kadin olarak
degerlendirilen aile sayisi olduk¢a fazladir. Hatta engelli cocugu olan babalarin
pek cogu engelli cocugu ile ilgilenmedigi gibi kisa zaman iginde yasanan
ayriliklarda da ¢ocugu hicbir sekilde desteklemek, aramak, gérismek gibi bir

durum da yasanmamaktadir. Cinkl anne bu engelden sorumludur.”

Zihinsel engelli kardese sahip erkeklerin, zaman zaman annelerine kizmalari ve
dolayisiyla iligkilerinin bozulmasi s6z konusu olabilmektedir. Bunun nedeni ise,
annelerinin kiz kardeslerine daha farkli davranmasi ve erkeklerin ise kendilerini
dislamis  hissetmeleridir. Bu durum, toplumsal cinsiyet rollerinden
kaynaklanmaktadir. Kiz kardeslerin evde annelerine daha fazla destek olmasi
nedeniyle iligkilerinin de daha samimi olmasi s6z konusu olabilmekte, bu durum
ise aile icinde fazla rol Ustlenmeyen erkeklerin kendilerini rahatsiz

hissetmelerine yol acabilmektedir. Oysa engelli bireyin bakim yukunt birlikte
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paylasan annelerin ve kizlarinin yakin iliskiler icinde olmasi olagan bir durumdur
ve ayni zamanda onlar gigclendirmektedir. Ancak bu duygusal paylasimin
disinda kalmalari, engelli bireyin bakimina iliskin  yeterince rol
Ustlenmemelerinin  getirdigi  sucluluk duygusuyla da birleserek, erkek

cocuklarinin kendilerini diglanmis gibi hissetmelerine neden olabilmektedir.

"Ya aslinda annemde benim tek kizdigim nokta, kizlar konusunda
biraz daha sey tutumlu. Kizlari benden daha cok ayiriyor, daha el
ustinde tutuyo. O da beni ¢ok sinirlendiriyor bayagi... Tamam beni
de seviyor. Benimle tamamen ilgilenmiyor degil. Kizlar biraz dedigim
gibi el Ustinde tutmasi, bu sefer bana bu yaptirrmi sagliyo, ben
erkegim ben vyaparim, ben gezicem, ben erkegim, ben para
harciycam, ben erke@im, ben her seyi yaparim, kimse karismiycak
bana, o yaptirnmi getiriyo bana, normalde hani 6yle bi seyim yok,
ama annemin boyle davranmasi beni buna itiyo..."(Gul, E, 24,
Serbest Meslek).

Zihinsel engelli kardese sahip bireyler, zaman zaman annelerinin kendilerini
yeterince anlamadigini, hatta anlamaya calismadigini dustinebilmektedirler.
Yasadiklari sikintilarla bas etmede annelerinden bekledikleri yeterli destegi ve
ilgiyi alamadiklarini dusunebilmekte, bu da aralarinda iletisim kopukluguna
neden olmaktadir. Bunun temel nedenlerinden biri, ailenin kalabalik olmasidir.
Aile kalaballk oldugunda ebeveynler cocuklarina daha az zaman
aylrabilmektedir. Bu da ¢ocuklarda degersizlik ve yasanmamislik gibi duygulara

yol acabilmektedir.

"Yani kalabalik bi aile oldugu i¢in aslinda, herkeste bi sey eksik
kalabiliyo. Birinde saglik, birinde egitim, birinde 6zgtiven. Herkeste bi
seyler eksik kalabiliyo. Bana sorsaniz ben kalabalik aile taraftari
degilim (gulerek)... Az cocuk olsa daha az zorlanirlardi. Daha iyi bi
cocukluk yasayabilirdim diye dusundyorum... Annemle iletisimimiz
daha iyi olabilirdi, egitim agisindan. Mesela bakiyorum, cocugu okula
getirip goturen, ihtiyaclaryla ilgilenen, bugin okulda ne yaptin
gibisinden soruyo mesela anne c¢ocuguna, gordyorum bunu.
Kardesimi okula gétirdigim zaman da fark ediyorum.. Yani.. Biraz
aslinda egitim seviyesiyle de alakali, anne babamin... Ama annem
cok farkhdir... Annem oldugu halde ben gidip konusuyorum. Bi gin
gelip de hani bi sikintin var mi gibisinden bana sordu mu c¢ok fazla
hatirlamiyorum yani." (Orkide, K, 21, Ogrenci).
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Bu konuyla ilgili literattire bakildiginda ise, cogunlukla aile genisligiyle ilgili daha
farkli sonuclar ortaya koyan calismalarin da oldugu gorulmektedir. Ornegin
Ahmetoglu ve Aral (2004), Onat Zoylan (2005) gibi arastirmacilar yapmis
olduklar calismalarda, genis ailelerde yasayan kardeslerin, cekirdek ailelerde
yasayanlara gore engelli bir kardesle yasamaya daha kolay uyum sagladiklari
sonucuna ulasmislardir. Cocuklardan birinin engelli oldugu iki ¢ocuklu ailelerde,
ebeveynler tim umut ve beklentilerini diger kardese baglamaktadir. Genis
ailelerde ise, bu umut ve beklentiler birka¢ cocuga dagitiimakta ve boylelikle tek
bir cocugun baski altinda kalmasi onlenebilmektedir. Bu nedenle, genis
ailelerde engelli olmayan cocuklar, engelli kardesleri ile ilgili olarak daha az

utanma ve sikilma hissetmektedirler.

Ancak anneler ile iligkilerin olumlu veya olumsuz yonde olmasi agisindan 6nem
tasiyan tek Ozellik aile genisligi degildir. Bunun yaninda, annelerin egitim
dizeyi, kultirel ozellikleri de ©6nem tasimaktadir. Bu agidan annelerin
blayudukleri cevrenin kultarel 6zellikleri, toplumsal cinsiyet rolleri, engellilige,
engelli bireylerin bakimina yonelik bakis acilari olduk¢ca onemlidir. Bu bakis
acilart  zihinsel engelli kardese sahip bireyler ile anneleri arasindaki
etkilesimlerde 6nemli bir yere sahiptir.

4.3.3. Zihinsel Engelli Kardese Sahip Bireylerin Babalariyla iliskileri: “Eve
Para Getirmek Babalik M1?”

Zihinsel engelli kardese sahip bireylerin babalari ile iliskilerine bakildiginda, ¢ok
azinin olumlu iligkiler icerisinde olduklari gortulmektedir. Cogunlukla oldukca
olumsuz ve bu bireylerin yasantilarini guglestiren iligkilere sahiptirler. Bunun
nedeni ise daha dnce de belirtildigi gibi babalarin erkeklik rollerine iliskin algilar
ve zihinsel engelli cocuga sahip olmayi bu erkeklik algisiyla bagdastirmamaktan
dolay! kabullenememeleridir. Baykara Acar (2014, s. 154)'1n da belirttigi gibi,
Turkiye'de cinsiyet esitligi politikalari kadini her alanda korumaktan uzaktir; bu
politikalari gelistirmenin yalnizca kadinlari degil tim toplumu ilgilendiren bir
konu oldugu bilincinin kazandiriimasi énemlidir ve kadinin toplumda bagimsiz

bicimde vyerini alabilmesi i¢in toplumsal cinsiyet temelli politikalarin hayata
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geciriimesi, toplumun insan haklari, kadin haklari, toplumsal cinsiyet gibi
konularda bilinglendirilmesi gerekmektedir.

Babalar ile olumlu iliskilerinden s6z eden bireylere gore, babalari hem
kendilerini gelistirmeye, hem de calisma yasamlarindan arta kalan zamanda
ellerinden geldigince diger aile Uyelerine destek olmaya calismaktadirlar. Ancak
yine de engelli ¢cocugun tam olarak kabullenilemedigi ve engelli olmayan
cocuklar ile ayrim yaptiklarini distundirecek tutum ve davranislar sergiledikleri

gorulmektedir.

“Babam biraz daha teferruatli dusunir, daha ilgilidir, bizim her
seyimizle ilgilenir mesela. Bu cocuk bdyle, bdyle bi problemi var,
napalim, Allah’tan gelen bi sey falan diyen bi insan degil, hi¢cbi zaman
da oyle olmadi...” (Lilyum, K, 48, Memur).

“Babam her zaman okumamiza tesvik etti ama.. bu yonden bi seyler
cabaladi mi, cok fazla olmadi. Gerek cok fazla calismasi, gerek
yorgun argin eve gelmesi, ¢ocukla ugrasmasi.. ona da hak vermiyo
degilim ama... Babam okuyamadi ama, istedigi seviyeye gelemedi
ama, ¢ok sey yapar, medyayi ¢ok takip eder, ¢ok televizyon izler... O
belki babami bilinglendirdi.” (Orkide, K, 21, Ogrenci).

Babalari ile olumsuz iligskilere sahip bireylerin durumlarina bakildiginda ise,
bunun temel nedenlerinden birinin, engelli cocugun dogumundan sonra babanin
bu durumu kabullenemeyerek kendisini aileden uzaklastirmasi oldugu
gorulmektedir. Babalarinin engelli kardeslerinin diinyaya gelmesinin ardindan
alkol, kumar, kotu arkadashklar, evlilik disi iliskiler veya siddet gibi aliskanliklar
edinmeleri, ailelerine olan ilgilerini tamamen yitirmeleri ve bunun nedeninin
engel durumunu kabullenememe olmasi dikkat cekicidir. Bu kabullenememe
durumunun altinda yatan nedenlerin belirlenmesi 6nemli bir gerekliliktir. Bu
babalar, kucuklikten beri geleneksel aile yapilari icinde yetistiriimelerinden
dolayi, toplumsal cinsiyet rolleri acisindan belirli kalip yargilar edinmislerdir. Bu
kalip yargillara gore, erkek olmalari gugli ve kusursuz olmalarini
gerektirmektedir ve bunun aksi kabul edilemez. Engelli bir cocuga sahip olmayi
bir eksiklik, gugcsuzlik, kusur gostergesi olarak sayan bu babalar, kendilerini
sucglu hissetmekte, toplumun dislamasindan endiselendigi icin careyi
reddetmekte, alkol gibi kotu aliskanliklar edinmekte, siddet gOostermekte veya
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aileden kendini uzaklastirmakta bulmaya calismaktadirlar. Ornegin icmeli ve
dig. (2008, s. 26-27), engelli cocuga sahip olan ailelerde bosanma ve eslerden
birinin evi terk etme durumlarina, hatta intihar olaylarina ve alkol bagimliligina

siklikla rastlandigini ortaya koymustur.

“Babam hep uzak, hep uzakti. Hatta bir donem o6ldu gozuyle bile
bakti kardesime... Zaten yasayan Ooluydi kardesim. Dolayisi ile
babam biraz daha 6ne almis oldu bu durumu. Biz de bir sey
diyemedik tabii... Alkol de vardi.” (Yasemin, E, 38, Serbest Meslek).

“Babam zaten biraz seydi, 111 bize kargi sorumsuz... Bikag defa hani
boyle ciddi, 6limle sonucglanabilecek seyler de oldu, Allah’'tan
zamaninda hastaneye yetistirildigi icin hani su an hayatta annem.
Alkol de vardi isin icinde, 111 sey de vardi hani baska biri de vardi
hayatinda, yani strekli oldu... Bi de seyi de kabullenemedi babam,
yani hani engellenmis, ertelenmis yas diyoruz ya bu, engelli
kardesimi hani bi turli o durumu kabullenememisti. Onun da etkisi
vardi... Dogru dizgin hani baba cocuk iligkisi yoktu yani.
Kardeslerime karsi da dyle... Belli olmayan bi baba... olay cikaran...
Bize karsi hep kendini sey yapti, hem maddi hem manevi anlamda
kendini hep geri ¢ekti...” (Kasimpati, K, 30, Memur).

“Babam bi ara bi alkole ¢ok sarmisti kendini. Bilmiyorum belki de o
sekilde uzaklasiyodu hani. Ama fiziksel olarak degil de, ruhsal olarak
uzaklasti bizden. Konusmuyodu falan.” (Nergis, K, 19, Ogrenci).

Bireylerin bu ifadelerinde, zihinsel engelli cocuklarini kabullenememelerinin
babalari bu tir olumsuz davranislara ittigi acik¢ca gorilmektedir. Bununla birlikte
bu babalarin ciddi siddet egilimi icerisinde olmalari da s6z konusudur.

“Belki bi kere anneme de vurmus olabilir. Belki annem beni korumak
icin 6nume atladiysa o sirada denk gelmis olabilir, tam
hatirlamiyorum ama.” (Nergis, K, 19, Ogrenci).

‘... Ya babamin disan ayag! vardi. Hi¢ para getirmezdi eve. Bizi
doverdi, annemi doverdi. Yani, hic bize hi¢ yani faydasi olmazdi.
Sadece otel niyetine kullanirdi evi, yani gelir yatardi, yerdi icerdi.
Ama maastan hicbirimize de vermezdi.. ya disarida kumar
oynuyormus, kari-kiz ayagl varmis... Her giin annemi déviyodu, her
gun. Yani benim zihinsel engelli kardesimi ¢ok déviyodu..onu da
doviuyodu... Gitmis kendine ev mi almis ev mi tutmus hi¢ evini bile
gidip gormedik. Sadece gecen iste ufak kardesim hastaydi
hastaneye goturirken disarida gordik. Bizi gorda suratini gevirdi...



123

Yani o evladim deyip sariilmadi. Yani bize hig... Hicbir sey. Ne
anneme ne bize...” (Frezya, K, 24, Ev Hanimi).

Zihinsel engelli kardese sahip bireylerin yasadiklari en belirgin sorunlardan biri
babalarinin hemen hemen hicbir rol Ustlenmiyor olmalarndir. Bu bireyler,
babalarinin sorumsuz davranislarinin altinda iki neden yattigini, bunlardan
birincisinin toplumsal cinsiyet, ikincisinin ise engelli ¢cocugu kabullenememe
oldugunu dusunmektedirler. Babalar, sirf erkek olmalarindan dolayi, eve para
getirmekle sorumlu olduklarini, evi gecindirmenin zaten yeterince 6nemli bir
gorev oldugunu ve hatta en dnemli gorevi kendilerinin Ustlendiklerini, kadinlarin
ise sirf kadin olduklar icin zaten ev isleriyle ve engelli ¢cocukla ilgilenmeleri
gerektigini dustnmektedirler. Engelli cocugu kabullenememenin altinda yine
ataerkil toplum yapisinin oldugu gértlmektedir. Babalar, ‘engelli’ yani ‘yetersiz’,
‘eksik’ bir cocuga sahip olmay! gururlarina yedirememekte, bunu kendi
yetersizlikleri gibi gérmekte, toplumun kendilerine bu dogrultuda bir yaklasim
sergilemesinden yani ezilmekten endise duymakta ve dolayisiyla cocugu
reddetmektedirler. Cocugu reddetmeleriyle birlikte bir bakima o aileye ait olmay!
da reddetmis olmaktadirlar. Hegemonik erkeklik kavraminin etkisi bu durumda

yine oldukca belirgin bicimde kendisini gbstermektedir.

"... Babam sadece maddi seyleri karsilayan bi insan benim géztimde
yani." (Sumbdil, K, 21, Ogrenci).

"... Belki ben bu kadar bakmasaydim bu goérev babama da dagilirdi,
anneme de dagilirdi. Ben bu gorevi aldigim icin.. Babam da bakmaya
bakmaya, simdiden sonra babama agir gelir, bunu yedir dediginde
yediremez, yapamaz yani." (Zambak, K, 24, Ogrenci).

"... Babam eve sadece para getiriyo. Babam sunu distniyo, ben eve
para getiriyorum, tamam, benden baska bi sey beklemeyin. Ben para
getiriyosam tamam bu kadari yeter." (Yonca, K, 19, Ogrenci).

Sonugta annem bayan, bayanin glcuyle erkegdin gicu
kiyaslanamaz, erkek daha gucli daha kuvvetli. Almiyor, ben aliyorum
kardesimi... Ama bu bize kalcak, gerekirse basindan ben tutcam,
ayagindan sen tutcan, ama biz c¢ikarcaz yani, niye sen ¢ocuklarina
veriyosun ki yani... Ve sen babasin! Alsana! Ilgisiz yani... O yiizden
babam, sadece baba! Neden, Oyle yetismis clnki, 6yle goérmis
hani... Sunu yapalim diyo mesela annem, naapiyim ben daha diyoo,
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para kazaniyorum diyo, ben paray! getiriyorum, daha napabilirim?!
Ben de en sinir oldugum sey hani para kazanmak babalik m1? Ben
de para kazaniyorum o zaman, ben de mi babayim?! Yani boyle bi
sey yook, para kazanan herkes baba degiill ya da babalik para
kazanmak degiil." (Mimoza, K, 26, Serbest Meslek).

Zihinsel engelli kardese sahip kadinlar kimi zaman, babalarinin kardeslerinin
bakimiyla ilgilenmediklerini, ancak ilgilenmek isteseler de bunu
basaramayacaklarini distnmektedirler. Bunun onlarin erkek olmalarindan
kaynaklandigini aciklamaktadirlar. ifadelerinden ya babalarinin ya da hem
babalarinin hem de kendilerinin bdyle dusundukleri anlasiimaktadir. Toplumun
bireylere cinsiyetlerinden dolayi vyukledigi roller bu noktada da kendisini
gostermektedir. Babalarinin ayni davranislari sirdirmeye devam etmeleri ve
bunun nedenini erkeklik rollerine dayandirmalari nedeniyle, belli bir stireden
sonra kiz kardesler, babalarinin kendilerine engelli kardeslerinin bakim yuiku
konusunda destek olmamalarinin nedenini, sirf onlarin erkek olmalarina ve

farkh rolleri olmasina dayandirmaya baslayabilmektedirler.

“Babam cok ilgisiz. Hep kavga ederiz babamla bu konuda. Gegen
noldu ya, yemek yiyoduk biz ramazanda. Kardesime yemek yediriyo,
agladi mi, mizmizlandi mi, simarik ya, hep onun dedigi olucak.
Babam da kizdi birden, vurdu bi tane, babam kardesime vurdu.
Babami aldigim gibi firlattim yani! Kardesimi aldim kucagima, ver
dedim, cik git dedim yaa, ¢ik git yani, hani gitmen gerekiyo senin!..
Sen niye boyle bi sey yapiyosun kil.. Cok sinirleniyorum!.. Sen
babasin! Babam cok fenadir, isine geldigi gibi davranir. Hicbi zaman
kendinden fedakarlik etmez. Hep karsidakinden fedakarlik etmesini
bekler... Neden hep annem, niye hep annem yani?!... Annem her
zamanki gibi ¢cok olgun, ama babam, elli yasinda da olsa, seviyesi
yirmi yasindaki gibi...” (Mimoza, K, 26, Serbest Meslek).

"Babamin dizelecegine dair bi umudum yok." (Kasimpati, K, 30,
Memur).

“Gecen hasta oldu mesela, babam da isi vardi, anneme gotur dedi
hastaneye, annem de gotirmese ben goéturirim. Aldim kucagima,
direkt indim asagiya, baba gorevini yaptim galiba (gulerek)... Mesela
o hastalandiginda sabaha birakallm demesini istemezdim hani,
hemen gotirelim falan demesini isterdim.” (Zambak, K, 24, Ogrenci).
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“Yani babam maas alir bir milyonunu gérmeyiz. Bir lirasini gérmeyiz.
Yani biz gérmedigimiz gibi. Okula giden kardesim var yani bes milyon
de ki; kizim bunu okul harch@! yap. Benim gecen okulda kardesim
sinif arkadasinin babasina sdylemis kitabimi alamadim diye. Adam
da tutmus on milyon para vermis.” (Frezya, K, 24, Ev Hanimi).

Ornegin Kasimpatrnin ifadesi oldukca dikkat cekicidir. Belki de zihinsel engelli
bireyin saglik durumu icin bile umutsuzluga kapilmamaya calisan bu bireylerin,
babalar ile iligkileri konusunda bu derece umutsuz olmalari, tzerinde durulmasi

gereken bir konudur.

Bunun yaninda, babalarinin kendi kok aileleri tarafindan yetistiriime bicimleri de
yine olumsuz iligkilerinin bir diger nedenidir. Babalarinin oldukca sorumsuz,
ilgisiz ve duyarsiz olduklarini distnen zihinsel engelli kardese sahip bireyler,
bunun nedeninin dedelerinin ve babaannelerinin yetistirme bicimi oldugunu
distinmektedirler. Onlara gore, dedeleri yani babalarinin kok aileleri tarafindan
geleneksel aile yapisi icinde, sevgi gosterilmesinin ayip oldugu inanciyla
yetigtirilen babalari, gocuklarina da sevgilerini gosterememektedirler. Bu durum
ise yine iligkilerini olumsuz yonde bicimlendirebilmektedir. Hegemonik erkeklik
kavraminin izleri bu ifadelerde acik bicimde gorulmektedir. Kendi babalar

tarafindan ezilen erkekler, simdi de kendi eslerini ve ¢cocuklarini ezmektedir.

“...Bir kere ortaokul sondayken, yolda yurirken babam elini
omuzuma atti (gOstererek). Yani duslnin, boyle bir olayi
unutmuyorum, artik aile iligkilerini siz disunun! (gulerek). Boyle bi
ailemiz var yani.” (Gul, E, 24, Serbest Meslek).

“Ben iste ona c¢ekmisim, biraz da ona benziyorum, bi ailede nasil
yetisirsen, gorursen, onu yapiyosun. Hani tamam bi ailenin alkolik
veya cok dayakcl mesela, cocugu cok mikemmel olabiliyor, ben
bdyle yapmiyim diyerek ama, bazen de ona cekiyosun hakkaten.
Yani simdi evde annem bi sey diyince ona bagiran biri olunca sen de
bagiryosun. Oyle 6greniyosun yani. Bence bu kiigiikken 6grenilen bi
sey, davranis tarzi. Ben bdyle 6grendigimi distunuyorum...” (Leylak,
K, 24, Serbest Meslek).

“Dedem de acaip sinirli biriymis. Yani nasil diyim babam iste soyltyor
mesela saat altida geldigi zaman yemek hazir olmazsa ortalg yakip
yikarmis yani, masayi devirirmis. Dedemle amcam daha sey. Babam
kavga oldugu zaman kenara koseye cekilirmis, ezilip buzulerek
blyumus yani.” (Gardenya, E, 24, Serbest Meslek).
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Cok onemli bir gereksinim olmadik¢a veya anne dogrudan babadan destek
istemedikce, babalar kendiliginden herhangi bir konu hakkinda dusunip
yardimci olmaya calismamaktadirlar. Ailedeki tim yuk annenin ve kardeslerin
Uzerine kalmakta, bu durum da kardesleri rahatsiz etmektedir ve bundan dolayi
babalarina kizginlik duymaktadirlar. Anneleri veya kendileri, gerektiginde her
seylerinden fedakarlik edip kardesleri ile ilgilenirken, babalarin, bu durumu
kullandiklarint  ve onlarin fedakarligindan vyararlanarak rol Ustlenmekten
kactiklarini dusinen bu bireyler, bunun nedenini ise yine onlarin kendi kok
aileleri  tarafindan  yetistirime  bigimlerine  ve  erkeklik  algilarina

dayandirmaktadirlar.

Bunun yaninda, babalarinin genel olarak kendilerine karsi ya cok ilgisiz ve
sorumsuz ya da cok elestirel ve kati yaklastiklarini distinmektedirler. Babalari
tarafindan takdir edilmediklerini dusunmeleri, onlarla acik iletisim ve empati

kurmakta zorlanmalari, bu bireylerin guclukler yasamasina neden olmaktadir.

“Kardesim hastaysa herkes hasta o gun, yani dusuncede, yani
herkesin cani sikilir. Hani ben hastaysam kimsenin cani sikilmaz
yani bogazim agrisa felan, niye cunki kocaman olduk artik. Hani
annemin yine cani sikilir, her annenin cani sikilir da babamin
sikilmaz, nolcak iste ilaci var i¢sin, hastanedir saghk ocagidir
yaninda zaten, kocaman adam der hani yani bilmiyorum yani.”
(Papatya, E, 19, Ogrenci).

“Hani kicukken pek fazla sey yapmazdik. Mesela her insan ¢ok ister,
babasinin yaninda yatmak falan filan, babam yatirsin beni uyutsun
veya annem yatirsin uyutsun, bu olursa ¢ bes defa olmustur, yani
parmakla sayilir... Babamin soyle bi hayali vardir, deniz kenarina
gidip, orda bi tane ev alip, bahcesi olur iste, orda bi seyler yetistirir,
balk avlar, boyle bi hayali var. Bunu gerceklestirse daha iyi olur.
Evde oturuyo zaten, bi sey yapmiyo. Daha iyi olur, hem bizim igin
hem onlar icin yani.” (Gardenya, E, 24, Serbest Meslek).

“Bence kardesimden ziyade babamla problemliyim yani. Bizim ¢unku
su anda normal bi iliskimiz yok ¢ok. Konusmuyoruz ¢ok yani gunk
her konusmanin sonu kavgaya variyo, o beni sinir ediyo ben de
dayanamiyorum cevap veriyorum, ben cevap verince is buyuyo,
cigirindan cikiyo filan, éyle olunca hi¢ konusmuyoruz..." (Leylak, K,
24, Serbest Meslek).



127

“Surekli sucglanan bi ¢ocuktum aslinda babam tarafindan. Yanlis
yaptin, ©6yle yapmiycaktin, bdyle yapmaliydin, zaten sen hep
bdylesin, boyle huylarin var, soyle, boyle.. nasil derler.. bi insanin iyi
bi huyu oldugu zaman ya da iyi bi sey yaptiginda nasil onu aa gtizel
bi sey yaptin kizim diye cesaretlendirirsin, kot bi sey yaptigi zaman
bak bu kotl bi sey bunu bi daha yapma dersin.. boyle degil! Strekli
kotu yanlarini insan 6nuine sdrince, insan bi bakiyo kendine, bende
hic mi glizel bi sey yok diye disiunebiliyosun. Bana 6yle oldu!”
(Nergis, K, 19, Ogrenci).

Zihinsel engelli kardese sahip bireylerin kimi zaman, engelli kardesleri olduktan
sonra, babalarinin daha tahammiulsiz, daha mukemmeliyet¢ci bir hale
geldiklerini ve durumu da kendilerine yansittiklarini duastnmektedirler.
Kendilerinden surekli olarak kusursuz olmalarini bekleyen babalari, en kuguk bir
hata yapmalari sonucunda onlara karsi asirt tepkiler verebilmektedirler.
Kardesler bu durumu babalarinin engelli olan c¢ocuklarinda bulamadiklarini
kendileri ve diger engelli olmayan kardesleri ile telafi etmek istemelerine
dayandirmaktadirlar.

Zihinsel engelli bireylerin yasantilarinin olumsuz yonleri agisindan bakildiginda,
engelli bir kardese sahip olmaktan ziyade, sorumsuz ve ilgisiz bir babaya sahip
olmanin onlari hayal kirikhgina ugratmis olmasi ve daha fazla olumsuzluk
yasiyor olmalari oldukca dikkat cekici bir durumdur. Bu bireyler, babalarinin
kendilerine ilgi ve sevgi gostermemesinden, babalik yapmamasindan dolayi,
onlara karsi baba sevgisi duyamamakta, aile icinde bu tar sorunlar
yasamaktansa, babalarindan ayrt yasamanin daha uygun olacagini
dustnmektedirler. Bu agidan bakildiginda, engelli kardese sahip bireylerin
babalari ile iliskilerinin ve bu iligkileri ile baglantili 6zelliklerinin belirlenmesine
yonelik olarak kapsamli calismalar yapiimasi gerektigi gérilmektedir. Babalari
ile olumsuz iligkiler icinde olmalarinin en temel nedenlerinden birisi stphesiz
zihinsel engelli ¢ocugun kabullenilememesidir. Bununla baglantili bir ikinci
neden ise toplumsal cinsiyet rolleridir. Babalar, aileye iliskin rollerini ¢alisip para
kazanmak olarak belirlemiglerdir ve bunun disinda rol almaktan
kacinmaktadirlar. Onlara gore geriye kalanlar kadinlarin yerine getirmesi
gereken rollerdir. Bunun yaninda engelli bir cocuga sahip olma durumunu

kabullenememeleri de yine benzer sekilde toplumsal cinsiyet bakislarina,
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erkeklik algilarina dayanmaktadir. Toplum baskisi bu babalarin engelli bir
cocuga sahip olmayi bir utan¢ konusu olarak goérmelerine ve dolayisi ile
gucsuzlik ve eksiklik kaniti  oldugunu varsaydiklari engelli c¢ocugu
reddetmelerine ve aileden kendilerini uzaklastirmalarina neden olmaktadir. Bu
durum ise ayni zamanda engelli olmayan cocuklari ile iligkilerinin olumsuz

gelismesine yol agcmaktadir.

4.3.4. Zihinsel Engelli Kardese Sahip Bireylerin Diger (Engelli Olmayan)
Kardesleriyle iliskileri

Zihinsel engelli kardese sahip bireylerin, engelli olmayan kardesleri ile iligkileri
onlarin yasantilari agisindan énemli bir yere sahiptir. Bu iliskilerinde, cinsiyetleri,
yaslari, aile icinde ustlendikleri roller, birbirleriyle paylasimlari ve yasadiklari

sorunlar 6nemli olabilmektedir.

Zihinsel engelli kardese sahip bireylere, engelli olmayan buyuk kardesleri
onemli derecede destek olmakta, cogu zaman ebeveynlerinden géremedikleri,
ilgi, sevgi ve destegi onlara géstermektedirler. Bazilari ise, onlar olmadan icinde
bulunduklari aile ortamina katlanmalarinin ¢ok daha zor olacagini

dusunebilmektedirler.

"Gergekten ablamla aram c¢ok iyi. Ablam olmasa ben o evde
duramam. Cunkl ablamdan baska konusacak kimsem yok. Annemle
konusuyorum ama bi yere kadar. Ablama her seyi anlatiyorum.
Babamla zaten konusulmaz, babamla hic konusamam ben. Hani iyi
ki ablam var diyorum..." (Yonca, K, 19, Ogrenci).

"Yani acikcas! kicuk erkek kardesimin yerinde olmayi cok isterdim.
Cok fazla isterdim. Cunkd bi abim var. Guvenip derdimi
paylasabilecegim ya da nasil sdyleyim, yani bi bakima engelli
kardesimle yasayamadiklarimi onunla yasiyorum, beraber top
oynuyoruz, beraber hall sahaya gidiyoruz ya da hani Kizilay'a indigim
zaman onu yanimda getirebiliyorum, beraber yemek yiyebiliyoruz...
Bi nevi, olaya 0Oyle bakarsaniz, gercekten de engelli kardesimle
yasayamadiklarimi yasiyorum..." (GUl, E, 24, Serbest Meslek).

Zihinsel engelli kardese sahip bireyler, engelli olmayan kardesleriyle duygusal
paylasimlarda bulunamadiklarini, aile ortaminin 06zellikleri ve Ustlendikleri

rollerle de birlikte birbirlerine yeteri kadar ilgi ve anlayis gosteremediklerini,



129

yalnizca ihtiya¢c durumlarinda Dbirbirlerine destek olmaya calistiklarini
disunebilmektedirler. Bunun yaninda, kardeslerinin aile iginde yasanan
sorunlara, engelli kardesleri ile ilgili konulara yeterince ilgi gdstermediklerini,
kayitsiz  kaldiklarini  disinebilmekte ve bu nedenle onlara kizginlik

duyabilmektedirler.

"Aramiz hi¢ iyi degil. Bi yere gidelim, gezelim, bi yerde oturalim
seyimiz hi¢ yok. Gérisme seyimiz de yok. Aramizdaki konusma hep
sey yani." (Gardenya, E, 24, Serbest Meslek).

"Ablamla da aramiz o kadar degil. Kafa yapilarimiz farkli. Mesela
oturup ona sevgililerimi anlatamiyorum. Ne biliyim hemen elestiriyo,
akil veriyo. Kucuklikten beri hep bdyle seyler, aramizi soguttu. Biz
tam bi abla kardes hi¢ olamadik..." (Sumbiil, K, 21, Ogrenci).

"Onu biz hi¢ konusmadik biliyo musun (hizinli bi sekilde). Ya hani
diyoruz, biz destek olalim, annem bi yere gitsin gezsin, kafa dagitsin,
biz ilgileniriz diye. Ama onun haricinde konustugumuzu
hatirlamiyorum. Cok ko6tu. Birbirimize zaman ayiramadik. O ortam
hepimizi birbirimizden uzaklastirdi belki de..." (Kasimpati, K, 30,
Memur).

"Valla, onla da ayni bdyle iki G¢ ayda, ¢ dort ayda gelir, gider, sorar.
Yani o evinin derdine gec¢iminin derdine dismdis. Bi boyle yoklar yani
-naplyonuz, ne ediyonuz-. Oyle... Yani hicbir faydasi olmaz. Yani
maddi yonden bize hi¢ faydalari yok. Sadece kapida duran el adami
gibi girerler bir bardak cayimizi icerlerse icerler, - napiyonuz- bu..."
(Frezya, K, 24, Ev Hanimi).

Bu bireylerin engelli olmayan kardesleri ile iliskilerinin olumlu yénde olmasi
onlara sosyal destek saglarken, olumsuz yonde olmasi da yasadiklari
gucluklerin artmasina neden olmaktadir. Bu agidan kardes iliskilerinin ne kadar
onemli oldugu bir kez daha gortulmektedir. Bu durum, zihinsel engelli kardesleri
ile iliskileri ve bu kardeslerine yonelik duygularinin anlasilabilmesi agisindan da

onemli ipuclari vermektedir.

4.3.5. Zihinsel Engelli Kardese Sahip Bireylerin Akrabalariyla iliskileri: “El
Adami Onlardan Daha lyi”

Zihinsel engelli kardese sahip bireylerin diger akrabalari ile iliskileri olumlu veya

olumsuz yonde olabilmektedir. Ancak genel olarak bakildiginda olumsuz yonde
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iliskilerin daha fazla oldugu gorulmektedir. Bunun nedeni, engelli kardeslerine
yonelik ilgisizliklerinden rahatsiz olmalari ve onlardan bekledikleri destegi
cogunlukla goéremiyor olmalaridir. Zihinsel engelli kardese sahip bireylerin
engelli kardeslerinin bakimina iliskin Ustlendikleri rollerde kendilerine en ¢ok
yardimcl olan kisiler ¢ekirdek ailelerinde yer alan anneleri ve kardesleridir. Diger
akrabalarindan ve yakin cevrelerinden herhangi bir destek gorememektedirler.
Nadir durumlarda yakin komsu ve arkadaslari kendilerine yardimci

olabilmektedir.

Zihinsel engelli kardese sahip bireylerin ifadelerinde dikkat ¢eken bir diger
nokta, basta babaanneleri olmak Uzere babalarinin akrabalarinin, annelerine
karsl olumsuz tutum ve davranislar icinde olmalari, anne baba arasindaki
iliskilerin duzeltiimesi bir yana, bozulmasina yol acacak davraniglarda
bulunmalari ve hatta engelli cocugun dinyaya gelmesinden anneyi sorumlu
tutmalaridir. Bu bireyler 6zellikle de babalarinin akrabalari ile samimi olmayan
mesafeli iliskilerinin oldugunu, kendileriyle uzaktan ilgilenildigini, yalnizca
misafirlige gelip gittiklerini, ancak engelli kardesleriyle veya kendileriyle ilgili
somut bir destekte bulunmadiklarini ve ailelerinin yardim taleplerine karsilik
vermediklerini dusunmektedirler. Bu durum, kendilerini yalniz hissetmelerine
neden olmanin disinda ayni zamanda akrabalarina karsi kirginlik ve kizginlik
hissetmelerine de neden olmaktadir. Oyle ki, bu bireylerden bazilari, sosyal
cevrelerinde yer alan komsu, arkadas gibi diger bireylerin bile, kendilerine
akrabalarindan daha fazla destekte bulunduklarini dusinmektedirler. Bireylerin
bu ifadelerinde c¢ogunlukla amca, hala gibi babalarinin akrabalarindan s6z
etmeleri dikkat cekicidir. Bu durum, babanin aileye nasil yaklasiyorsa, kendi
ailesinin de o sekilde yaklastigini gostermesi acisindan 6nemlidir. Bununla
birlikte, babaanne kavrami hemen hemen tum kardesler acisindan énemli bir
yere sahiptir. Babaanne ile olumsuz iliskiler icinde olmak bu bireyler agisindan
Ozellikle olumsuzluk tasimaktadir. Bunda ise yine toplumsal cinsiyet rollerinin
onemli oldugu dusunulmektedir. Turkiye gibi ataerkil toplum yapisina sahip
ulkelerde, kiguk ¢ocuklarin bakimina genellikle anne ile babanin kendi anneleri
destek olmaktadir. Engelli cocugun bakim yikine destek olmasi beklenen

babaannenin bile bunu gerceklestirmemesi, engelli bir cocugun eksiklik olarak
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algilandigini, babanin bu algisinda kendi kdk ailesinin de yeri oldugunu
gostermektedir ve bu durum kardesleri daha buydk hayal kirikhgina

ugratmaktadir.

"Babamin tarafiyla hep koétuylzdir. Babaanne c¢ok 6nemli bi rol
modeli ve halalar da onun yolundan ilerlerler yani, dyle diyim. Mesela
abim engelli oldu, annemi sucladilar, sen ne yaptin da bu cocuk
engelli oldu, Allah bilir gencliginde birisine mi guldin, mesela hani.
Bdyle iste hani bilingsiz, cahil insanlarin oldugu bi grup babamin
tarafl." (Begonvil, K, 30, Memur).

"Lafa geldiklerinde o bi tane, ama eyleme geldiklerinde.. hele
babaannem, on dakika sonra gotirin bunu demeye baglar. Kardesim
sanki canavar! Kendine sor, kardesimi ¢cok sever, ama baskalarina
falan sey gibi anlatiyo sanki canavar!" (Stimbiil, K, 21, Ogrenci).

"Yok hayir asla 6yle bir destek almadik, babaannem bile bes dakika
dahi olsa bile bakmamistir. Ornegin komsunun bi isi var, hastaneye
gitcek, cocugunu birakacak yeri yok, babaanneme gelip biraktiginda,
babaannem bakar. Ama asla annemin.. ne bana ne abime bes
dakika olsun bakmamistir. Asla..." (Begonvil, K, 30, Memur).

Zihinsel engelli kardese sahip bireyler, engelli kardeslerini akrabalarina emanet
edebilecek kadar guvenemedikleri durumlar olmaktadir. Bunun nedeni ise
akrabalarinin, engelli kardeslerine yonelik olarak siddeti de iceren olumsuz
durumlarla karsilasmis olmalaridir. Ayrica zihinsel engelli kardese sahip bireyler
kimi zaman, akrabalarinin hem maddi durumlarindan dolayr, hem de engelli
kardeslerinden dolayr kendilerine acidiklarini, onlari  kugumsediklerini
disinmekte ve bu nedenle kendileri de akrabalarinin bu tutum ve

davranislarindan rahatsizlik duymaktadirlar.

"Yalniz kaldik. Yalniziz. Ben hatirliyorum, hala veya amcalarim biz
bakmayiz bunlara dedi, ki cocukluk déneminde, anlatilir, cok sessiz
ve sakin kigilerdik, kardeslerim olarak, ama 111 hani amcalarim ya da
halalarim biz bakmayiz buna dediginde bunun buruklugu vardi
icimizde, n c¢ok yalniz kaldik, 6yle bi eksiklik var..." (Gul, E, 24,
Serbest Meslek).

"Soyle sOyleyeyim, halamlar var, halamin kizi var, benden bi yas
kicuk, korkarlardi mesela, ben bunu ne zaman yasadim, iki yil 6nce.
Kardesim onun yanina gidince, git burdan diye bagirmaya baslar,
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otururken dokunmasin diye dizlerini ceker, o dyle yaptigi icin, klguk
kardesi de onun yanindan gecerken korkarak gecer." (Zambak, K,
24, Ogrenci).

"Ne sen sor ne de ben sdyliyim. Kimse gapimizi agmaz, kimsenin de
biz gapisini agmayiz. Yani bize faydalari olmaz bizim onlara
faydamiz olmaz. Merhaba, merhaba. El adami onlardan daha iyi.
Yani kendim komsularimiz kendi teyzelerimden dayilarimdan ¢ok iyi.
Yilda bir yani gériismemiz. Oyle, gitmeyiz yani..." (Frezya, K, 24, Ev
Hanimi).

"Mesela kendi akrabalarimiz, yalan yok kendi akrabalarimiz, beni
temizlige cagiriyolardi mesela, haftada bi kere, durumu iyi olanlar
diyeyim yani. Cagirmadan yardim etmiyolardi ama. Annem de artik
gitme diyodu..." (Acelya, K, 24, Ev Hanimi).

Zihinsel engelli kardese sahip bireylerin ¢cok azi, akrabalari ile iliskilerinin iyi
oldugunu, kardesleriyle ilgili bir yardima gereksinim duysalar, akrabalarinin
kendilerine yardimci olacaklarina inandiklarini, ancak simdiye kadar bdyle bir
gereksinimlerinin olmadigini, kendilerinin ve ailelerinin sorunlarin Ustesinden bir
sekilde geldiklerini ifade etmislerdir. Ancak so6zunu ettikleri bu akrabalari
annelerinin akrabalaridir ve c¢ok nadir zamanlarda da olsa bu Kisilerin,

kardeslerinin bakimina yardimci olmaya calistiklarini ifade etmislerdir.

"Yakinlarimizin, akrabalarimizin manevi anlamda ¢ok ¢ok destegi
oldu, yeri geldi maddi anlamda da oldu. Biz yani dogulu mogulu
demeyin o konuda cok farklyizdir. Ankara'da herkes kendi halinde
burda, goériyorum yani. Nerdeee.. 0 konuda akrabalarim, esim,
dostum ¢ok seydir.." (Ortanca, E, 54, Memur).

"... Ona kars! tavirlarinda annem tarafi cok daha iyi. Egitim seviyesi
acisindan da annem tarafl daha iyidir baba tarafindan.” (Orkide, K,
21, Ogrenci).

Zihinsel engelli kardese sahip bireylerin cekirdek aile disindaki akrabalari ile
oldukca olumsuz iliskilere sahip olduklari gérilmektedir. Burada dikkat ceken
husus, olumsuz iligkiler icinde olduklari akrabalarinin ¢ogunlukla babalari
tarafindan akrabalari olmasidir. Engelli bireyin dinyaya gelmesinden sonra
akrabalarindan bekledikleri ilgi ve destedi gérememeleri bu bireyleri hayal
kirikh@imna ugratmaktadir.
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4.3.6. Zihinsel Engelli Kardese Sahip Bireylerin Esleriyle ve Cocuklariyla
lliskileri

Zihinsel engelli kardese sahip bireylerden evli olanlarin yasantilar acisindan,
eslerinin ve cocuklarinin engelli kardeslerine yonelik tutum ve davranislari
onemli bir belirleyicidir. Eslerinin ve c¢ocuklarinin anlayish yaklasimlari, bu
bireylerin yasantilari acisindan olumlu bir 6zelliktir. Es ve ¢ocuklarinin olumlu
tutum ve davraniglari, bu bireylerin destek gorduklerini hissetmelerini
saglamaktadir. Ancak burada ©6nemli olan husus, bu kisilerin tutum ve
davraniglarinin olumlu yoénde gelismesinde en biyuk unsurun, engelli olmayan

kardesin yonlendirmeleri ve hatta rol modeli olmasidir.

“Belki biz k6t davransaydik abime, kizim da bizden goérip belki o da
kotu davranicakti ama biz sirekli abimi kollayan, abimin yaninda
olan, iste o senin dayin felan dedigimiz, surekli bu mesaji verdigimiz
icin.. nasil senin kardesin varsa, o da benim kardesim, o yuzden
dayina iyi davranacaksin gibi bu tarz soézleri ben surekli sdyledigim
icin bi sorun yasamadik. Ama dedigim gibi yani olabilirdi de, burada
benim ve esimin rolii cok 6nemli.” (Begonvil, K, 30, Memur).

“Ben esimle doksan dortten beri tanisiyorum. Yirmi iki senedir
tanisigiz, on iki senedir evliyiz. O dénem icinde hi¢ 6yle endisem
olmadi. Kardesimin durumunu gizlemek gibi bir durumum da olmadi.
Dolayisi ile kabullenilecek bir durum yoktu. O da Allah razi olsun
anlayishdir.” (Yasemin, E, 38, Serbest Meslek).

"Esimle cok iyi anlasirlar, sakalasirlar, kardesim de esimi ¢cok sever,
cocuklarim da 6yle, ¢cok seviyolar. Cok cabuk farkina vardilar onlar
da zaten. Hi¢ O0yle yadirgama ya da dislama seyi olmadi yani bizde.
Benim ¢ocuklarimda da olmadi.” (Lilyum, K, 48, Memur).

Bu durum, zihinsel engelli kardese sahip bireylerin, engelli kardeslerine nasil
davranirlarsa, cocuklarinin da onlara 6yle davranacaklarinin ve cocuklarina
engelli bireylere nasil yaklasiimasi gerektigi konusunda bilgiler verdiklerinde,
cocuklarinin zihinsel engelli birey ile olumlu iliskiler gelistirebileceklerinin bir
gostergesidir. Ayni yaklasimin diger tim c¢ocuklara da sergilenmesinin, engelli
bir akrabasi olsun olmasin, tim cocuklarin bu bilinci kazanmasi acisindan

onemli bir gereklilik oldugu acikca gorilmektedir.
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4.4. ZIHINSEL ENGELLI KARDESE SAHIiP BIREYLERIN SOSYAL
CEVRELERI ILE ILISKILERI

Zihinsel engelli kardese sahip bireylerin yasantilari agisindan sosyal ¢evrenin
tutum ve davraniglari, sosyal etkinliklere katilabilme durumlari ve sosyal iliskileri
onemli bir yere sahiptir. Bu konulara bakildiginda yine toplumsal cinsiyetin
onemi gorulmektedir. Sosyal cevrenin bireyden beklentileri toplumsal cinsiyet
rollerine gore sekillenmekte, bu da bireyin yasantilarina farkl bicimlerde
yansimaktadir. Tum bunlar g6z 6ninde bulundurularak bu bélimde, sosyal
cevrenin tutum ve davranislari, sosyal cevre ile iligkiler ve sosyal cevreye

guvensizlik alt temalarina yer verilmistir.

4.4.1. Sosyal Cevrenin Zihinsel Engelli Bireylere ve Aile Uyelerine Yonelik

Tutum ve Davraniglari: “Konusmasalar Olmaz Yani”

Sosyal ¢evrenin yani komsu ve arkadas c¢evresinin ve diger insanlarin tutum ve
davraniglari, zihinsel engelli kardese sahip bireylerin yasantilari agisindan
onemlidir. Bu bireylere yonelik dislayici, kiicimseyici, anlayissiz veya duyarsiz
tutumlar, rahatsiz edici bakislar, sorular ve yorumlar rahatsizlik vermekte,
onlarin toplumdan kendilerini geri cekmelerine neden olmaktadir. Bu olumsuz

tutum ve davraniglarin temelinde ise biling ve farkindalik eksikligi yatmaktadir.

"Kadinin biri bi sey dedi, demek ki ¢ok aklimda kalmig, ben o zaman
ilkokula gidiyodum, anneme dedi ki -keske 6lseydi degil mi-, cahil bi
insan, tanimiyorum, belki annem de tanimiyodur, komsu mu desem,
ya sokaktaki biri, annem de hatirlamaz yani, ama iste cahillik, baska
ne olabilir ki.. insanin en son istedigi sey olabilir yani,
patavatsiz."(Zambak, K, 24, Ogrenci).

"ilk baslarda sey bekliyosun, iste herkes sana destek olsun, herkes
derdini anlasin, herkes desin ki iste aa bunlar da cok zor bi sey
yapiyolar desin istiyosun.. sonradan da kimse bi sey yapmiyo,
kimsenin umrunda degil, lafa geldi mi herkes ayy sizin de isiniz zor,
ee 0 zaman bi sey yap, kimse bi sey yapmiyo. Cocuk orda ne biliyim
kendini yerden yere atarken, uzaklasiyolar, ¢cocuklarini kaciriyolar,
akil veriyolar. Sonra insanlardan beklentin de azaliyo zaten. Ben ¢ok
sinirleniyorum." (Sumbil, K, 21, Ogrenci).

"Bir keresinde ben duraktayim gérme engelli birisi geldi otobis sordu.
Oradaki kadinlar cevap verdi hani... Yani sey yapiyorlar yazik filan
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diyorlar boyle. Adam da yani baslarinda. Ben de dondim o dedim
duymuyor degil gérmiuyor dedim sinir oldum. Sustular yani adamin
yaninda sen niye dyle konusuyorsun. Adam da hicbir sey demedi
yani sustu. Ne bileyim bizlere yazik yani." (Menekse, K, 24, Ogrenci).

"Tepkilerle bas etmek ¢ok zor, yani gercekten o kadar zor kil Ancak
yasayan bilir. O kadar zor bir durum ki, insanlar yani.. otobusteki hic
tanimayan insan, bunu okula gotirmedin mi gétirmedin mi diyo. Yani
sana ne, sana ne yani?!Seninle ilgili biz bi sey soyliyo muyuz.
Cocugu almisiz biz disari ¢ikariyoruz gezsin diye, o0 zaman bile tepki
gosteriyolar, yani ¢cok zor, toplumla miicadele etmek ¢ok zorladi bizi,
bu noktada ¢ok zorlandik hepimiz." (Begonvil, K, 30, Memur).

Engellilik konusunda bilgi sahibi olmayan insanlarin kirici ve rahatsiz edici
davranislari, bu bireylerin 0Ozellikle de cocukluk ve ergenlik dénemlerinde

olumsuzluklar yasamalarina neden olmaktadir.

“... Biz de bilmiyoruz yani, yasamadikca, insanlarin seyleri ¢ok farkli,
i normal insanlarin bilmedikleri seylere yorum yapmalari...
Konusmasalar olmaz yani.” (Gardenya, E, 24, Serbest Meslek).

“Komsularin bakis acisi beni rahatsiz ederdi. Acima duygusuyla
baktiklar i¢in rahatsiz oluyodum. Dedim ya hani biz kardesimi Oyle
bildigimiz icin, bizde bi problem yok. Ama disardan gelen bi insan
acima duygusuyla baktigi icin bi gurur olusuyo, bu durumdan c¢ok
rahatsiz oluyodum...” (Gul, E, 24, Serbest Meslek).

Zihinsel engelli kardese sahip bireyler, 6zellikle c¢ocukluk ve ergenlik
donemlerinde, sosyal cevrelerinin de tutum ve davranislariyla birlikte,
kardeslerinden utanmakta, arkadaslarinin kardeslerini gérmelerini ve onlar
hakkinda soru sormalarini istememektedirler. Bu bireyler, sosyal ¢evrenin -hem
yasitlarinin hem de buyuklerinin- engelli bireye karsi aciyici, kigumseyici,
diglayici ve otekilestirici tutum ve davraniglarini, 6zellikle gocukluk ve ergenlik
donemlerinde daha fazla hissetmekte ve hatta utanma duygusu nedeniyle
engelli kardeslerini kabullenmekte zorlanabilmektedirler. Ancak arkadaslari ile
engelli kardegleri karsilastiktan sonra, aslinda bu olumsuz duygularin gereksiz
oldugunun farkina varmislardir. Bu olumsuz duygularinin temelinde toplumdan
dislanma  endisesinin  oldugunu  anlamislardir.  Akranlari  tarafindan

dislanacaklarina yonelik yogun bir korku yasayan bu bireyler, toplumda zihinsel
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engelli bir kardese sahip olmanin ne ifade ettigi, dislanmalarina veya
kicumsenmelerine yol acip acmayacagr gibi konularda endise

duyabilmektedirler.

“Iste bi giin, ortaokuldayiz, arkadaslarim dedi ki size gelicez dedi,
yaa ama ben gelmelerini istemiyorum, cunki geldiklerinde abimle
tanisicaklardi. Ben davet etmiyorum, ama onlar ¢ok gelmek istiyolar,
o kadar istiyolar ki...Mecburen evi tarif etmek zorunda kaldim, yoksa
kUsucekti bana. Geldi, abimi gordi... Cok utandigimi o da mi anladi
bilmiyorum ama, o zamana kadar bi sey sdylememistim ¢linki ona
da... Oyle gecti iste. O bi yikilmaydi belki bizim icin. Ondan sonra
acildi. Hi¢c cekinmedim.” (Begonvil, K, 30, Memur).

"Mesela sunu hatirliyorum, ¢ok bdyle utanmistim sonrasinda, yani
bunu disundikge hala utaniyorum. Arkadasima, iste kardesimden
bahsetme sakin arkadaslarina tamam mi falan diye c¢ocukken..
utaniyosun yaa.. ¢cok kotl yaa.. su anda bile sey yapiyorum boyle..
Hani ailede bu sirecte bizi hazirlamamisti. Biz her seyi bdyle olagan
akisinda sey yapiyoduk, 6greniyoduk. Koétuyda (aglayarak)... Ama
sonrasinda hani.. kabullendik... Neden béyle bi sey sdyledim ki yaa,
0 benim kardesim yani ne olursa olsun (aglayarak)..." (Kasimpati, K,
30, Memur).

Zihinsel engelli kardese sahip bireyler, kardeslerinin bakim yuki nedeniyle
sosyal yasamdan geri kalma, sosyal cevrelerinin tutum ve davranislari
nedeniyle engelli bir kardese sahip olmaktan utanma, dislanmis ve yalniz
hissetme gibi bircok giclikle karsi karsiya kalmaktadirlar. Bu durum ise, onlarin
engelli bir kardese sahip olma konusundaki bakis acilari ile baglantilidir. Bu
gucluklerin ortadan kalkabilmesi icin, toplumun daha fazla bilgilendirilmesine ve
bilinclendirilmesine gereksinim oldugunu disinen zihinsel engelli kardese sahip
bireyler, Turkiye'de henliz bu asamaya gelinmedigini, bunun igin ¢ok calisiimasi

gerektigini distinmektedirler.

"Mesela otobiiste ¢codu zaman karsilasiyoruz engelli bireylerle. iki
kisilik koltuk var diyelim, annesi bu cocugu normal vatandasin yanina
oturtuyo, bu normal vatandas hemen kalkiyo anneye yer veriyo. Ya
burda emin olun o vatandasin psikolojisi ne biliyo musunuz, ayakta
kalan annesine yer vermek degil, yanima engelli ¢ocuk oturdu, o
seyde durmak istemiyo. Ben 6yle dusiniyorum ya, bilmiyorum. Ben
mesela Oyle yapmak yerine, cocukla iletisime giriyorum, annesinin
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hosuna gidiyo. Toplumda bu insanlarla ¢ok iletisime girilmiyo, toplum
cok anlayamiyo, biraz disliyo yani." (Lale, E, 30, Memur).

"... Paranoyaklastiriyor insani, kardesimden mi kacgiyorlar, onu mu
istemiyorlar?.. Hem cok fazla duyarli hem de c¢ok fazla tepkili olmaya
basladim. Karsindaki bir insan gercekten tzilse de sey gibi geliyor
hani sen yasamadigin i¢in bilmiyorsun gibi geliyor. Halbuki onun da
vicdan! var o da insan uzilebilir degil mi ama onunki gercek degil
benimki gercek gibi geliyor bana. Oyle olmadigini biliyorum,
konusurken ya da ona tepki verirken belki ayarlayamayabilirim."
(Menekse, K, 24, Ogrenci).

Sosyal ¢evrenin merakl sorulari, bu bireylerle sirekli olarak kardesleri ile ilgili
konusmalari, onlarin kendilerini degersiz hissetmelerine ve kardeslerinden
bagimsiz birer birey olduklarinin fark edilmesine gereksinim duymalarina neden
olabilmektedir. Ayrica yeterince bilgi sahibi olunmadigi halde insanlarin
yaptiklari yorumlar bu bireyleri ve ailelerini rahatsiz etmekte, utang, kirginlk ve
hatta 6fke duymalarina neden olmakta ve kabullenmelerini geciktirebilmektedir.
Burke ve Parker (2007, s. 22)'in da belirttigi gibi, engelli olmayan kardesler,
kardeslerinin engelleriyle baglantih goriinmez bir kimlik tasimaktadirlar ve

bunda sosyal ¢cevrenin buyuk bir rol oynadigi soylenebilir.

'... Ik basta utaniyordum. Herkese aciklama geredi duyuyordum,
hani hata yaparsin da hata oldugunu bilip herkese ‘6zir dilerim’
tarzinda yaklasirsin ya..o tarz bir seydi. Sonradan yavas yavas
gelismeye basladi, dizelmeye basladi... Mesela annem onu okula
baslatt, engelli ailelerle tanistik, onlarin ablalari kardesleri.. onlarla
konustukca iyice benimsiyorsun. Aslinda engelli olmasinin canavar
gibi bir sey olmadigini fark ediyorsun. ilk baslarda insanlara su
aciklamay! yapiyorsun, tamam sinirleniyo ama size zarar vermez.
Sonradan fark ediyorsun ki kimseye aciklama yapmak zorunda
degilsin, onlar bilsin ya da bilmesin..." (Sumbiil, K, 21, Ogrenci).

"Benim kardesime karsi bir seyim yok ama ¢evredekiler gercekten de
rahatsiz oluyorlar engelli bireyden. Cok sey yapmak istemiyorum.
Onunla o ortamlarda ¢ok bulunmak istemiyorum. Bazen ailemiz ¢ok
ilyi ama yine de hissedebiliyorsunuz. Bir sey diyeyim mi bir dogum
guini oldugunda ya da bir davet oldugunda direkt akla biz
gelmiyoruz. ilk ¢cagrilan biz olmuyoruz. Acaba bu kardesimden dolay!
mi?" (Menekse, K, 24, Ogrenci).
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"Utanma duygusunu da ¢ok yasadim. Soruldugunda, iki kardesiz biz
dedigimde, oteki kacginci sinifa gidiyo diye sorduklarinda, hep icimde
oluyodu aslinda... uyduruyodum bazen, kaginci sinifa gitmesi
gerekiyo normalde, benden bi yas buylik mu, mesela ben birinci
sinifa gidiyosam, abim de ikiye gidiyo derdim, bi dénem bunu yaptim.
Sonra baktim ki ben niye bdyle diyorum, yalan sdyliyorum ben yani,
ben yalan sdyliyorum, niye yalan soyliyorum ben!... Ne engeli var
dediklerinde mesela, zihinsel demek de insana zor geliyodu, ben
bunu da yasadim. Fiziksel daha kolay sdylenebilcek bi sey c¢lnku
onun akli var demek. Ama zihinsel onun akli yok demek yani hani.
Onda da c¢ok zorlandigim dénem olmustu iste ilkokuldayken..."
(Begonvil, K, 30, Memur).

Sosyal ¢evrenin, engelli kardeslerine yonelik aclyici ve kigimseyici bakislari,
konu hakkinda bilgi sahibi olmamalarina ragmen bazi yorumlarda bulunmalari,
gerekli durumlarda onlara yardimci olmamalari bu bireylerin yasamlarini daha
da zorlastirmaktadir. Bu kisiler, engelli kardeslerine yonelik ifadelerine 6zen
gostermemekte, onlari kirabileceklerini disinmemekte veya ilgileniyormus gibi
gorunmek icin samimiyetsiz ifadelerde bulunmaktadirlar. Zihinsel engelli
kardese sahip bireylerin, bu kisilerden beklentisi ise, samimiyetsiz ifadeler
yerine, daha samimi, somut, destek olmaya yonelik tutum ve davraniglar

sergilemeleridir.

Zihinsel engelli kardese sahip bireyler, kimi zaman insanlarin herhangi bir
ifadesine veya bir davranisina sinirlenebilmekte veya kirilabilmektedir. Ancak
daha sonra dusunduklerinde karsilarindaki insanlari da anlamaya calismakta,
kendilerinin verdikleri tepkilerin de asiri oldugunu fark etmektedirler. insanlarin
kendilerini her zaman anlamak ve dinlemek zorunda olmadiklarini, boyle bir
beklenti icine girmelerinin dogru olmadigini fark etmekte, ancak karsilastiklar
bazi olumsuz tepkiler karsisinda da bu insanlarla empati kuramamaktadirlar ve

dolayisiyla da bu durum iletisimlerine olumsuz yansimaktadir.

"Daha yeni yasadim, kardesim hala bez kullaniyor, ilk zaten herkes
‘ayy, cok 0dzuldim! falan yapiyor. Sonra biyuk ihtimalle
akrabalarindan, taa bilmem nesinin nesi engelleymis de ‘cok zor
biliyoruz.” falan. Bazen kicumsidyorum ama sonra ne tepki
verebilirler ki diye diusundyorum. Ama bazen ¢ok komigime gidiyor.
Halasinin kizinin dayisinin oglu da engelliymis, ¢cok zor biliyorlarmis.
‘Yaa, birak’ diyorum ya... Bu tepkiyi vermesine gerek yok kimsenin.
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Sonra dusuniyorsun ne tepki verebilir ki insan yani." (Sumbdl, K, 21,
Ogrenci).

"Bi kere parka gitmistik, bi tane kiz bana senin gibi geri zekalinin geri
zekall kardesi olur dedi! Bir giristim ¢ocuga, gérmeliydin. Ben tepki
gOsterince de bu sefer insanlar, ayy yok ben kardesine demedim, yok
ben engellilere saygiliyimdir falan diyolar bu sefer. Empati
kuramiyorum onlarla, kendimi de kabul ediyorum... islerine geldigi
zaman da engellileri topluma kazandiralim..hee oldu, ben de yedim!"
(Sumbdl, K, 21, Ogrenci).

Zihinsel engelli kardese sahip bireyler, sosyal cevrelerinin kot niyetli olmadigini
hissettikleri durumlar icin, onlarin rahatsiz edici davraniglarda bulunmadiklarini,
yalnizca gorduklerinde bazi sorular sorduklarini, meraklarini tatmin etmek
amacinda olmadiklarini ve iyi niyetli olduklarini distinmekte, bu sorulardan
rahatsizlik duymadan yanitlamaktadirlar. Cunk birbirlerine sorular sorarak bu
konuda hem  kendilerini  hem de birbirlerini  gelistirebileceklerini

dusunmektedirler.

"Soranlar oluyo iste, onlarin meraklarini gidermek igin cevap
veriyoruz biz de. Clinkl bizim de merak ettigimiz sordugumuz seyler
oluyo, hasta oluyo mesela, neyi var diye soruyoruz yani. Acaba bi
tedavi olmus olabilir, yarari olmus olabilir, bizimkine de yarari olur mu
falan diye. Yoksa sorulmasi falan hi¢ rahatsizlik olmuyo yani..."
(Mimoza, K, 26, Serbest Meslek).

Zihinsel engelli kardese sahip bireyler, engellilik ve engelli bireyler konusunda
bilgi ve biling sahibi olma konusunu olduk¢ca dnemsemekte, bu konuya yonelik
biling duzeyi Uzerinde bu tarz bir yasantiya sahip olma, ailenin bilgilendirmesi

gibi konularin dnemini vurgulamaktadirlar.

"... Toplum engellilikte 0 zaman bu kadar sey degildi. Simdi ¢ok sukur
daha bilingli. Tabi zordu yaa. Engellilik nedir bilmiyolardi, deli
diyolardi yani abime. Ama iste annem, babam, yani burda aile ¢ok
onemli. Biz onlar hi¢ hissettirmedik abime." (Begonvil, K, 30,
Memur).

Bu bireyler kimi zaman rahatsiz edici bakiglari veya davranislari olan kisiler
cocuklar oldugunda, onlara kardeslerinin durumu ve engellilik hakkinda

bildiklerini anlatarak onlarin da 6grenmesini saglamaya c¢alismaktadirlar. Kendi
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cocukluk ve ergenlik donemlerinde, diger cocuklarin kardesleriyle oynamadiklari
ve onlar digladiklari durumlarda, buna uGzlldukleri icin kendileri de diger
cocuklarla oynamak yerine kardesleriyle oynamaktadirlar. Bu durum da ister
istemez onlarin daha fazla yalnizlasmasina neden olmaktadir. Ayrica zihinsel
engelli kardese sahip bireyler ¢ogunlukla ¢ocukluk ve ergenlik dénemlerinde
arkadaslarinin tepkilerinden c¢ekinmekte, arkadaslarinin gosterdikleri olumsuz
tepkilerden rahatsizlik duymakta, ancak vyaslari ilerledikce bu durumu

kabullenmeye baslamaktadirlar.

"... Eskiden kagarken gocuklar ondan, yemez sizi diye arkalarindan
bagirirdim. Simdi anlatiyorum. Ama buyuklere hala ayniyim yani.
Cok dustincesizler yaa!" (Sumbdl, K, 21, Ogrenci).

"Etraftakiler mesela sokakta gercekten 6ciu gérmus gibi bakiyorlar
falan ona cok takiyordum c¢ok kavga ediyordum agliyordum filan...
Ama cocugun yapabilecegi bir sey yok ¢lnki o da kucgik deli de der
sey de der, bunu ailelerin bilinglendirmesi gerekiyor. Sen ¢ocuga
delilerin okuluna gitme dersen, ¢cocuk delinin ne oldugunu bilmiyor ki
sadece korkulan bir sey zannediyor." (Menekse, K, 24, Ogrenci).

. Mesela birinin yizinde bi yara oluyo, ¢cocuk boyle tuhaf tuhaf
bakiyo, anne anne diyo falan. Bu da mesela annenin verdigi bi
egitim. Diyecek ki bi daha bdyle bi insan gordiaginde, farkhiligr olan bi
insan gordigunde, bodyle yapma. Rahatsiz olur, kendini Kkoti
hisseder. Hi¢ distinmuyolar...” (Stumbdl, K, 21, Ogrenci).

Toplumun engelli bireylere yodnelik tutum ve davraniglari agisindan
ogretmenlerin 6nemli bir yere sahip oldugunu, ancak dgretmenlerin de bu
konuda yeterli bilgi ve bilince sahip olmadiklarini distinmeleri ise dikkate
degerdir.

Tamamen egitim  boslugundan kaynaklanan, okuldaki
ogretmenlerden, yoneticilerden kaynaklanan.. bu ylzden c¢ocuk
topluma kazandirilamadi, kazandirilabilirdi ama. Tamamiyla
kabullenememekten... O ilk 6gretmeni mesela, kardesim tenefflsten
iceri girmezmis, o6gretmen derse devam edermis, cocugu gidip
almazmis. Cocuklar dermis, 6gretmenim gelmedi diye, birakin
gelmesin biz rahat rahat dersimizi yapalim dermis. Bi de onu en
arkaya tek basina oturturmus... Duvar kenarinda, en arkada ve
yaninda kimse yok! Tek basina! Ya bi kere sen dgretmen olarak
cocuklara o izlenimi verirsen, cocuklar zaten gocuk! Ogretmen ne
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yaparsa onu yaparlar, cocuk psikolojisi... Cocugun ilk sosyallestigi
yerdir yani! Ogretmen o c¢ocukta ilk ne uyandirirsa, é6mir boyu o
cocukla gidecektir yanil.." (Lale, E, 30, Memur).

"llkokulda zaten onun gibi bi kiz arkadasimiz daha vardi,
hatirhyorum. Onu daha sonra baska bi okula gonderdiler. O zaman
tabi daha anlayamiyosunuz, nereye qitti diye. Sadece sinif
dgretmenimizle kizin babasinin konustuguna tanik olmustum, hatta
bana sey demisti sen de babani cagir, abinle ilgili falan.. ama o
zamanlar gitmek istememisti. Hatta sey olmustu, o kizla abimi surekli
yan yana oturturdu, biz o zamanlar tabi anlam veremiyoduk ama
simdi dusunidnce, aslinda yaptiginin ne kadar mantiksiz oldugunu
anlayabiliyorum, hani siz baskasiniz, onlar baska gibisinden..."
(Orkide, K, 21, Ogrenci).

Sosyal cevrenin olumsuz tutum ve davranislarinin temelinde bilingsizligin
oldugunu distinen  bu bireyler, toplumun bilgilendiriimesine ve
bilinclendirilmesine yonelik egitim ¢alismalariyla, bu sorunlarin azaltilabilecegini

belirtmiglerdir.

“Mesela otizm evet var, Down Sendromu da var, bedensel engelli
insanlar da var. Hani bunlara karsi biraz daha egitimli biraz daha
bilingli olmallar diye duistuniyorum. Mesela kardesimin hastaligi
bulasici bir hastalik degil, hapsirinca gecmez sana, kagmanin bir
anlami yok!” (Gelincik, K, 21, Ogrenci).

“Yani aslinda ¢ok zor. Ama bdyle yani bir seminer verilse atiyorum
blyuk bir konferans salonunda halka acik bir sekilde secim
calismalari yaptiklari gibi ama ona da insanin katilmasi lazim.
Billboardlara yazilar asilmasi lazim mesela.. Bu sekilde
bilingclendirme calismalar olabilir, 6zellikle Universitelerde yapilabilir
bu hani mesela bir ev hanimini toplayip da konferansa gotlirmek
sikintt ama uUniversitelerde bu gayet rahat en azindan bu sekilde bir
seyler yapilabilir.” (Gelincik, K, 21, Ogrenci).

Sosyal ¢evrenin biling ve farkindalik eksikliginden dolayi sergilemekte oldugu bu
olumsuz tutum ve davraniglarin sonucunda giderek tikenmekte olan zihinsel
engelli kardese sahip bireyler, icinde bulunduklari durumu ve hissettikleri
duygulari oldukca etkileyici bir bicimde ifade etmislerdir. Bireylerin bu
ifadelerinde var olan durum ile olmasi gereken durum hakkindaki algilamalari

arasindaki farkliliklar agikga gortulmektedir.
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"Yani soyle dusunidyorum, eger anne karninda engelli oldugu belli
olmus olursa, dogurmam! Yook tekrar kaldiramam yani, kardesimden
de gordim... Belki 6zir durumu ¢ok agir olcak. Artik hani bdyle birini
gordugunde bi tekme de cevre atiyo yani yerden kaldirmiyo! Cok
nadirdir kaldiran, belki benim ¢cocuguma da 6dyle yapcaklar (oldukca
endiseli bir sekilde). Hic o riske giremem vyani." (Mimoza, K, 26,
Serbest Meslek).

"Ya Rabbim diyorum c¢evremizde bi kisi de bize destek olsun ya, zor
duruyoruz zaten, yalniz hissediyosun kendini yani, c¢ok vyalniz,
gercekten, insanlar iyilik yerine kotulik yapmaktan.. biz bu kadar
glcliylz diye cevre de o kadar Ustimiize biniyo (aglayarak). ..
insanlar o kadar bencillesmisler ki, cevrelerindeki herkesi kotii
gormek istiyolar. Ben kendimi bazen gitgide eriyo gibi hissediyorum.
Artik micadele gucinu azaltiyolar.” (Begonvil, K, 30, Memur).

“Onlari daha ¢ok toplum icine cikarsalar... Onlar da bu toplumda
yaslyan bireyler, bunu hak etsinler yani. Ama herkes diyo yok Avrupa
Birligi, yok kisi basina dusen milli gelir, yok bilmem ne, bunlara
ugrasilacagina, daha cok engellilerle ugrasilsa daha iyi.” (Karanfil, K,
21, Ogrenci).

"Devletten istedigimiz bi sey yok yaa aslinda. Toplum da insan gibi
gorip acima duygusunu bi kenara biraksa. insan gibi davranip,
normal bi insanmis gibi. Engellerini gérmeden. Engelli olmayan birine
gibi." (Gdl, E, 24, Serbest Meslek).

Sosyal cevrenin zihinsel engelli kardese sahip bireylere yo6nelik tutum ve

davranislari, bu bireylerin sosyal ¢cevre ile iligkileri agisindan 6nem tasimaktadir.

4.4.2. Zihinsel Engelli Kardese Sahip Bireylerin Sosyal Cevreleriyle

lletisimleri

Zihinsel engelli kardese sahip bireylerin yasantilari acisindan sosyal cevre ile
iliskileri 6nemlidir. Zihinsel engelli kardese sahip bireyler, arkadaslari ve ayni
apartmanda yasadiklari komsulari ile olumlu iligkiler icinde bulunmaktadirlar.
Arkadagslari ve komsulari bu bireylere hem dostluk etmekte hem de gerekli
zamanlarda engelli bireyin bakimi konusunda destek olmaktadirlar. Oyle ki, bu
bireyler ~ akrabalarindan  goremedikleri  destedi  komsularindan  ve
arkadaslarindan gorduklerini hissetmektedirler. Bunu ise, akrabalarinin surekli

destek olmak zorunda kalma kaygisina, arkadas ve komsularinda ise engelli
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bireyin bakimini surekli tGstlenmek zorunda kalmaya yonelik boyle bir kaygi

olmamasina dayandirmaktadirlar.

Zihinsel engelli kardese sahip bireyler, komsularinin genellikle iyi niyetli ve
anlayish olduklarini, kardeslerinin aglama, bagirma gibi gurdlttlerini tolere
ettiklerini, kardesleri evden cikip gitmeye kalkistiginda kendilerini uyardiklarini,
bu nedenle yakin ¢evrede oturan insanlarin kardeslerini tanimalarinin olumlu bir

0zellik oldugunu dusinmektedirler.

"Sosyal ¢cevremizdekiler daha iyiler akrabalarimiza nazaran. Bilmem.
Daha iyiler. Daha anlayislilar en azindan yani. En azindan senin ne
halde oldugunu anhyolar. En azindan annem bi isi oldugunda,
kardesimi onlara birakabiliyo mesela, bakarlar. Ama akraba birinde
bakarsa, hani akraba ya, slrekli ona verceksin, ikincisinde bi laf
soyler yani, mutlaka soyler, bidi bidi yapar. Ama komsu ya da
arkadas, es dost yapmiyo. Gayet rahat bakiyo. Bizim akrabalar ¢yle,
ilging." (Mimoza, K, 26, Serbest Meslek).

"Komsular falan yardimci olur mesela. Karsi apartmandaki teyze de,
ben yoksam o gelir kardesimin yaninda kalir falan. Diger mesela
karsi komsusu da c¢ok destektir, annem onunla mesela c¢ok
paylasimda bulunur.” (Kasimpati, K, 30, Memur).

"Benim arkadaslarim var, kardesim gibidirler. Kardesime bakmak
gerekirse onlar bakarlar. Onlarla bi sekilde birlikte olur bakariz yani...
Kardesim hari¢ diger kardeslerim onlar. Arkadaslarim evime gelirler.
Ben ders calisirken mesela, Universiteye, kardesimi alir cikarir
gezdirirler, onu oyalarlar, ben rahat calisayim diye. O konuda gayet
iyiler yani." (Fulya, E, 19, Ogrenci).

Zihinsel engelli kardese sahip bireyler, kicik sehirlerde komsuluk iligkilerinin
daha iyi oldugunu disinmekte, cocukluk yillarinda komsulariyla daha olumlu
iligkiler iginde olduklarini hatirlamakta, buyik sehre gelmeleriyle ve zamanin
ilerlemesiyle komsuluk iliskilerinin de zayifladigini distinmektedirler.

"Komsuluk iliskilerimiz normal. Zaten buytk sehirlerde boyle bi sorun
var. insanlar yabancilasti. Eskisi gibi degil yani. Hani ben daha
hatirlarken mesela eski zamanlari, daha iyiydi, daha siki fikiydi
komsuluk iligkileri. Gelmeler gitmeler daha fazlaydi, kapisini
kapatiyorlar insanlar. Selamlasiyolar sadece. Gercek bi komsuluk
yok yani ortada, yok yani, yabancilasma var." (Nergis, K, 19,
Ogrenci).
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"Oturdugumuz cevrenin de etkisi var ama basta da dedigim gibi
giderek kot oldu. Baslarda hem durumu daha iyiydi hem de ¢evrenin
etkisi vardi, internet diye bir sey yoktu insanlar birbirine daha
baglydi. Simdi her sey insanlari birbirinden uzaklastiryor.
Arkadagliklar da sicaktl o yizden daha kolaydi. Konu komsu anneme
yardima gelirlerdi.” (Yasemin, E, 38, Serbest Meslek).

Gilson ve dig. (2003)'nin yapmis olduklari arastirmada, engelli kardese sahip
bireylerin arkadashk iligkilerinin ve onlardan etkilenme sureglerinin, kimlik
olusumlari ve daha sonraki gelisimleri acisindan énemli bir yere sahip oldugu

bulunmustur.

Zihinsel engelli kardese sahip bireylerin, arkadaslari ve komsulari ile sosyal
cevreleri ile ilgili ifadeleri arasindaki farkliliklar dikkat cekicidir. Arkadaslari ve
ayni apartmanda oturduklari komsulari ile oldukc¢a olumlu iligkiler icindedirler ve
bunlar kardeslerine karsi anlayish, duyarli ve ilgili, gerektiginde kardeslerine
bakabilecek kadar yardimsever kisilerdir. Sosyal ¢evrelerindeki diger kisiler ise
bir o kadar duyarsiz, ilgisiz, anlayissiz ve bilingsizdir. Bu durum, toplumun
engellilik konusunda bilgilendirilmesinin ve bilin¢lendiriimesinin, engelli bireylerle
dogrudan etkilesim halinde olmasinin ne kadar 6nemli oldugunu agikca ortaya
koymaktadir. Arkadaslari ve komsulari, bu bireylerle bire bir iletisim kurduklan
ve engelli birey hakkinda paylasimlarda bulunduklar icin, toplumdaki diger
insanlar ise bu durumda olmadigi icin farkh tutum ve davranislar
sergilemektedirler. Bu konuyla ilgili olarak Vassaf (2013, s. 51-52) 6énemli bir
tespitte bulunmustur. insanlarin genel olarak beklenmedik, bilinmedik seylerden
tedirginlik duydugunu belirten Vassaf, zihinsel engelli bireylerle bir arada
olmanin yarattigi tedirginligi de buna dayandirmaktadir. Bu bireylerin ne zaman
ne sekilde davranacaklarinin belli olmamasi nedeniyle, diger insanlar korku
duyabilmektedirler.  Zihinsel engelli bireylerin davraniglarinin  6nceden
yapilandiriimamis ve 6zgur oldugunu ifade eden Vassaf, onlarin beklenmedik
davraniglarini denetleyebilme yetisini kullanamayacak olma kaygisi nedeniyle
insanlarin  bu bireylere karsi olumsuz tutum ve davraniglar icerisinde

bulunabildiklerini vurgulamaktadir.

Zihinsel engelli kardese sahip bireylerin sosyal cevre ile iligkileri, sosyal

yasamlari ve sosyal etkinliklere katilma durumlar acgisindan 6nemli bir yere
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sahiptir. Zihinsel engelli kardese sahip bireyler, hem psikolojik hem de fiziksel
acidan yipranmakta, tahammul duzeyleri dismekte ve karsilastiklari guglikler
karsisinda kendilerini zayif hissetmektedirler. Bunun nedeni ise, kardeslerinin
bakimina yonelik bircok rol Gstlenmeleri, kendilerine bile zaman ayiramamalari
ve ¢ogu zaman hem ebeveynlerinin ilgisinden mahrum kalmalari, hem de

sosyal ¢cevreden soyutlanmak zorunda olmalaridir.

4.4.3. Zihinsel Engelli Kardese Sahip Bireylerin Sosyal Cevrelerine

Duyduklari Guvensizlik: “Derisinin Altina GPS Yerlestirelim”

Sosyal cevreye duyduklarn guvensizlik, zihinsel engelli kardese sahip bireylerin
yasantilarini olumsuz yonde etkileyen 6énemli gugcliklerden biridir. Bu bireyler
kimi zaman gecmiste yasadiklari bazi olumsuz deneyimler nedeniyle, engelli
kardeslerinin sosyal ¢cevre tarafindan zarar gérmesinden, psikolojik veya fiziksel
siddete ugramasindan endiselenmekte, bu nedenle sirekli temkinli olmak
zorunda kalmaktadirlar. Bu konuya yonelik olarak kardeslerini bilinglendirmeye
calismakta, aile tyeleriyle birlikte bir seyler yapmaya calismaktadirlar. Ancak bu
konuya yonelik olarak da herhangi bir sosyal yardim veya hizmetten

yararlanamamaktadirlar.

“Bi kere okulda taciz olayl oldu kardesime karsi.. tabi benim
bunlardan sonradan haberim oldugu icin.. bdyle bi seyden haberim
olsa gider doverdim onu. ilkégretim okulunda.. olayr cok fazla
anlatmiyolar bana, tepki gosterecegimi bildikleri icin.. bi cocuk taciz
mi etmis nolmus iste, engelli degil normal bi ¢ocuk.. kardesim de
kendini savunamadigi i¢in, bi sey sdyleyemedigi icin.. o olayda iste,
bi kere ¢cocugumu yalniz biraktim, bi daha asla birakmam, bi sey
olursa ben onun yaninda olmaliyim ki onu koruyabileyim seyi var
annemde. Simdi bile asla birakmiyo yani.” (Nergis, K, 19, Ogrenci).

"Eehh.. Cevrede cok olumsuzluk var aslinda yani. ister istemez
duyuyosunuz 111 ve de iste hastaneye geliyor bi seyler eee
Uzdliyosunuz, bu tacizler, tecavuzler onlar cok Uzuyo, 111 ister
istemez bunun i¢in seyleriniz var eee tedbirleriniz var yani hani yalniz
birakmamaya calisiyosunuz, eee onunla konusuyosunuz, arkadas
gibi sey yapmaya calisiyosunuz, butin hayatini kurtarmak icin
elimizden geleni yapiyoruz annem olarak da.. hani.. bitin iste bu
seylerini.. hani, kiz meslek lisesine gidiyo ama ister istemez hani kiz
arkadaslarinin erkek arkadaslari var onlarla tanisiyo sey yapiyo..."
(Hanimeli, K, 24, Memur).
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Zihinsel engelli kardese sahip bireylerin, sosyal ¢evrenin, engelli kardeslerine
zarar vermesinden endiselenmelerinin birkag farkli nedeni daha bulunmaktadir.
Koth niyetli insanlarin  engelli kardeslerine psikolojik veya fiziksel zarar
verebilme ihtimalinin yani sira, fiziksel cevre kosullari da buna neden
olabilmektedir. Bu nedenle bu bireyler kimseye guvenememekte, kardeslerini
disarilya génderememekte ve yalniz birakamamaktadirlar.

“Kapiya biri gelir melir acar mesela, ¢cok saf, kolay kandirilabilir.
Ondan korkuyoruz...” (Leylak, K, 24, Serbest Meslek).

“... Ailede asir korumaci bi tavir var, endise. Ee..bende de vardi bu
tip dusunceler de, ben ama tabi onlara gore daha seyim, yasimin
verdigi bi sey belki de. En extreme case de sudur, dedim derisinin
altina GPS yerlestirelim (kahkaha ile gulerek). Psikologu bunu
duydugu zaman, bence siz de psikologa gidin dedi sagolsun
(kahkaha ile gulerek). Yani tabi ki takip edilmeli. Ortam simdi ¢ok
glvensiz. Bi de bizim ev ¢cok merkezi yerde oldugu icin..” (Manolya,
E, 30, Serbest Meslek).

"Yani sonucta.. abim.. birisi gelse dese ki iste.. yaa cok kolay
kandirilabilen birisi yani..i... her insanin tehlikeli olabileceginin o
kadar da farkinda degil.. hani biz bunu 6gretmeye calisiyoruz su
aralar yani onun uzerinde duruyoruz iste mesela camiye gidiyo
geliyo, camideki herkes ¢cok da iyi degildir gibi hani.." (Begonvil, K,
30, Memuir).

Zihinsel engelli kardese sahip bireylerin barinma kosullariyla ilgili olarak en ¢ok
onem verdikleri bir diger 6zellik ise oturduklari bdlgedeki sosyal cevreleri,
komsuluk iligkileridir. Gilven iliskisine cok 6nem veren bu bireyler, kardeslerinin
kacmasi, kaybolmasi gibi durumlarda guvenebilecekleri ve birbirlerini taniyan
insanlarin bulundugu bir ¢evrede oturmayr 6nemli bulmaktadir. Bu kosullarin
eksikligi ise bu bireyleri rahatsiz etmekte, olumsuz insan iligkileri ve sosyal
cevrenin engelli kardeslerine yodnelik anlayissiz tutum ve davraniglari onlari

Uzmektedir.

"Cok kacardi kardesim kugukken. Hani ne kadar da dikkat etsek
bazen bir anlik dalginhga geliyor o zaten ¢cok hizli hareket ediyor.
Kapiyr agik unutmusuz, kagmis. Bizim hemen boyle yanimizda
bakkal var, bakkala ¢ok kaciyordu. Onlar da artik taniyor, bizim eski
mahalle de cok taniyorlardi kardesimi. Oyle bir ortam yani ¢ok giizel
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boyle engelli cocuklar igin. Cunkii en azindan bize geri
getirebiliyorlar..." (Menekse, K, 24, Ogrenci).

"Ya bazen o kadar ciddi felaket senaryolari yaziyorum ki yuh diyorum
yani... Ya iste oturdugumuz yeri begenmiyorum acikcasl. Biraz daha
klcuk, tasra gibi, herkesin herkesi bildigi bi yer olmus olsaydi... Bi de
esnaf da taniyo, etraftakiler de taniyo yani. Bi sey oldu mu da bi
haber alabileceginiz bi sey var. Simdi burdan ¢iktiginda bazen ne
oldugu belirsiz insanlarin dolastigini goriyorum. Simdi onlardan biri
gercekten kagirsa, bulma sansimiz ¢ok dusik. Kagirma yodninde
meyilleri var midir, vardir herhalde, bi bobrek nerden baksaniz iki yiiz
milyar (gulerek)." (Manolya, E, 30, Serbest Meslek).

Zihinsel engelli kardese sahip bireylerin yasantilari acisindan énemli bir yere
sahip olan sosyal cevreye yonelik olarak yasadiklari bu guvensizlik duygusu,
karsilastiklari gugliklerden biridir. Bununla birlikte, bu bireylerin yasamakta
olduklari temel bazi gtcltklere sonraki bélimde ayrintili bicimde yer verilmistir.

Ancak bu bireylerin sosyal yasamlari ile ilgili 6zelliklerine bakildiginda 6zellikle
bir husus dikkat cekmektedir. Bu bireyler sosyal iligkilerini yalnizca komsu ve
arkadas cevresi ile sinirh olarak algilamakta, sosyal cevrenin engelli
kardeslerine yonelik tutum ve davranislarina deginmekte ve yer aldiklari sosyal
etkinliklerden s6z etmemektedir. Gérismelerde bu konuya iliskin olarak sorulan
sorular ise yanitsiz kalmistir, ctiinkll bu bireyler herhangi bir sosyal etkinlikte
bulunamamaktadirlar, yani aslinda bir sosyal yasamlari yoktur. Bunun temel
nedenleri sosyal cevrenin olumsuz tutum ve davraniglarinin yani sira,
kardeslerinin bakim yukinld fazlasiyla Ustlenmis olmalarindan dolayr c¢ogu
zaman evden disari bile ¢cikamiyor olmalaridir. Ancak bu durum da yine daha
cok kiz kardesler icin gecerlidir. Toplumsal cinsiyet rolleri nedeniyle engelli
kardeslerinin bakim yukint Ustlenen kiz kardeslerin ne yazik ki sosyal
yasamlari olamamaktadir. Bu acidan bakildiginda, toplumsal cinsiyetin bu
bireylerin yalnizca aile yasamlarini, duygu durumlarini veya yasadiklar

guclukleri degil, sosyal yasamlarini da biyuk 6lgtde etkiledigi gérilmektedir.
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4.5. ZIHINSEL ENGELLI KARDESE SAHIP BIREYLERIN YASADIKLARI
GUCLUKLER

Zihinsel engelli kardese sahip bireyler, engelli bir kardese sahip olduklarini
ogrendikleri andan itibaren bircok guclukle karsi karsiya kalmaktadirlar. Yapilan
derinlemesine gorismeler sonucunda bu bireylerin yasadiklari gugcliklerin
yasanmamisliklar, engelli bireyin saglik sorunlari, engelli bireyin evden kacma
aliskanhq, fiziksel cevre kosullari, calisma ve gelir durumu olmak tzere bes alt
temada incelenmesine karar verilmistir. Bu bireylerin yasadiklari tim bu
gucluklerin ¢6zulemeyeceg@ine dair inanglarl ise gelecek endisesine neden
olmaktadir. Gelecek endisesi basli basina incelenmesi gereken bir konu oldugu

dusuinuldugunden, ayri bir ana tema olarak ele alinmistir.

Bu bireylerin yasadiklar gucluklerin basinda, engelli bir kardese sahip
olmalarindan dolayr yasayamadiklari ve eksik kalan yasantilarinin olduguna
iliskin duygu ve dusunceleri yer almaktadir. Bu duygu ve dusunceleri ise
kardeslerinin saghk sorunlariyla, evden kacma aligkanliklariyla baglantilidir ve
bunlar da bu bireylerin fiziksel ¢evre kosullari, calisma ve gelir durumlari ile

baglantilidir.
4.5.1. Yasanmamigliklar, Yarim Kalmislhklar

Zihinsel engelli kardese sahip bireyler, engelin teshisinden sonraki sirecte
engelli bir kardese sahip olmayi kabullenememekten ve engelli olmayan bir
kardes 06zlemi duymaktan, ebeveynlerinin ilgisinden mahrum kalmaktan ve
yalnizlik duygusundan dolayi yasayamadiklari, eksik kalan yasantilar oldugunu
dusuinebilmektedirler.

Zihinsel engelli kardese sahip bireyler, 6zellikle cocukluk dénemlerinde

eksikligini hissettikleri konulari halen ilk giinkl gibi hatirlamaktadirlar.

“Yasayamadiklarim... Yasanmamisliklar var ya, iste onlar hep igimde
kalacak.” (Gll, E, 24, Serbest Meslek).

Keske yani o kardesim.. hi¢ olmasaydi.. c¢unki hicbi sey
yasamadi.. otuz dokuz yasinda, kirki ¢ikmamis bebek gibi. Kirki
ctkmamis bebegin af buyur altini temizlersin, bezini alirsin, gerisi
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nobetler, ndbetler, nébetler, ahh. Ahh, ahh, ahh.." (Ortanca, E, 54,
Memur).

"... Eger engelli olmasaydi olumlu olurdu tabi yaa. Su an okula gidiyo
olurdu. Arkadaslari olurdu veya ben onunla gezerdim, yine geziyoruz
da, bakildigi zaman, daha iyi olurdu." (Fulya, E, 19, Ogrenci).

Bu bireyler, daha fazla paylasimda bulunabilecekleri bir kardes 6zlemi
duyabilmekte, bu nedenle kendilerini yalniz hissetmekte, ancak bu tur

dusuncelere sahip olduklari igcin kendilerini suclu hissedebilmektedirler.

“Bana destek olacak bi kardesim olmasini ¢ok isterdim. Sanityorum
yasadigim en buyuk sey yalnizlik benim... Su an hi¢ kimsem yok
destek olabilecek bana. Anneme, babama, abime bi sey olsa,
gercekten tek basinayim, hic kimsem yok. Bunu istemezdim. Annem
de su an c¢ok pisman, keske bi tane daha ¢ocugum olsaydi, en
azindan ikiniz birbirinize destek olurdunuz diye. Onu cok isterdim...
Ben cok yalnizim (gulerek). Biri benim igin bi sey dusunsin bi kere
de yaa, her seyi ben disinmeyeyim istiyorum. Daha gtvenli olcam o
zaman sanki.” (Zakkum, K, 24, Ogrenci).

“Insanin icini kemiren bdyle, hep Uzuldugin.. iste dedigim gibi, baska
birisi olsaydi, normal olsaydi.. keske normal olsaydi, ne gtizel olurdu
falan diye iste.. (aglayarak)...” (Leylak, K, 24, Serbest Meslek).

Zihinsel engelli kardese sahip bireylerin yasadiklari bu durum, ayni zamanda
kendilerini yalniz ve yipranmis hissetmelerine, sosyal iligkilerinin olumsuz yonde
bicimlenebilmesine ve icinde bulunduklari gelisim déneminde, diger akranlariyla
birlikte, yasamak istedikleri halde yasayamadiklari, eksik kalan yasantilarinin

olmasina yol agabilmektedir.

"Hasrettim tabi sonucta anneme, calisan anne gibiydi annemiz,
abimle ilgilendigi icin. Seye hasrettim, hani bdyle sicak bi eve
gelsem, yemek hazir olsa felan, hep bunu bdyle hayal ederdim
icimden... Yani benim hayatta hi¢c relaks olabilecegim, nazimi
cekecek kimse yok, bunu biliyosun, mecbursun. Rahathg,
nazlanmay! 06zliyodum. Hastalanmay! cok seviyodum cocukken,
¢cunkd o zaman ilgi bende oluyodu (gulerek). Annem basimda sicak
corbayla bekliyodu, babam ne alayim sana diye soruyodu. Ama onun
disinda sikinti yoksa, onlar da seni sikintili olarak gérmuyolar.”
(Begonvil, K, 30, Memur).
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“...Kardesim surekli aghyor, surekli bir seyleri kiriyor, o sinirli olunca
annem de sinirli oluyor, ben ya da ablam kucik bir sey yapinca bize
pathyor hakli olarak. Babam geliyor, sinirleniyor. Tum aile boyle sinir
patlamasi yasiyor. Ben de okulda onlari ¢ikartiyordum.” (Sumbuil, K,
21, Ogrenci).

“... Ayni sey hayat icin de gecerli, her donemin lezzetleri vardir,
mesela ergenlik doneminde &sik olursun ne bileyim.. biz onlardan
diger normal bireylerin gectigi gibi gecemedik yani, hep eksik gectik,
tamamlayamadik.” (Lale, E, 30, Memur).

Zihinsel engelli kardese sahip bireyler, kardeslerinin tedavi sirecinde
ebeveynlerinin surekli hastanelerde olmasindan dolayl yalniz ve ilgisiz
kaldiklarini hissetmekte, dolayisiyla da olumsuzluklar yasamaktadirlar. Bu
nedenle, cocukluklarinda yasayamadiklari, eksik kalan seyler oldugu igin, bir
yandan ebeveynlerine kizginlik duyabilmekte, bir yandan da onlari anlamaya

calismaktadirlar.

“Bi de kardesimden dolayi biraz yalniz kaldik aslinda. Yani sirekli
gelip gitmeler... Pek glzel bi ¢cocukluk yasamadim acikcasi... En ¢ok
anne veya babamin uzakta olmasi. Surekli sehir disinda... O anne
veya babanin yalniz birakmalarindan dolayr zorluk yasadik
acikcasl... Aslinda farkindalardi. Bizi yalniz  biraktiklarinin
farkindalardi... Hani zorunlu bi yalniz kalmamiz vardi, bunun
farkindalardi ama elden gelen bir sey yoktu...” (Gul, E, 24, Serbest
Meslek).

"Ben kicukken c¢ok huysuz bi cocuktum. Huysuzdum yani! Her
zaman huysuzdum. Gergi su anda var huysuzluk ama, o zaman ¢ok
asin vardi. Biraz da ben dikkat cekeyim istiyodum kesinlikle. Bu
kacinilmazdi. Cunku ilgisizlik de insani bi yerden sonra rahatsiz
ediyo. Sonugta annen baban var ama, yok yani, var ama yok gibi,
geliyo gidiyo..." (Nergis, K, 19, Ogrenci).

“... Bi gun, yagmur yagiyodu, ¢ok aglamistim, anne beni birakma,
anne beni birakma, c¢unku kalkip gidiyolardi ve ben tek basima
kallyodum evde mecburen. Baba ise gidiyo, anne kardesimi alip
gidiyo, ben orda tek basima. Bi gin oOyle ¢cok aglamistim. Sanki
gidicek de bi daha gelmiycek.. bilmiyorum.. belki ilgi istedim ama
onun da zamani yok iste..” (Sumbiil, K, 21, Ogrenci).

“... Butun ailedeki herkes hep aldiklari basarilari konusurlardi, benim
basarilarimin adi bile ge¢cmezdi. Yani boyle bir insan yoktum sanki o
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sulalede. Ta ki Universite sinavini kazanana kadar. Yani annem hep
bunu der, senin nasil buyddigund, yetistigini hic ben anlamadim
kizim der... Ta ki Universiteyi kazandim, benim de bi birey oldugum,
benim de o evde oldugum anlasildi, o zaman bdyle herkes bi
silkelendi, hem annem hem babam.” (Begonvil, K, 30, Memur).

Sharabi ve dig. (2012), yapmis olduklari arastirmada, cocuklarin yalnizlik
duygusunun en temel nedenlerinin ebeveynlerin yetersiz ilgisi ve umutsuzluk

oldugunu bulmuslardir.

Yasadiklari bu gugclikler, zihinsel engelli kardese sahip bireylerin dayanma
glcundn gun gectikce azalmasina neden olmaktadir. Yasadiklari gucliklerle
bas etmelerini kolaylastiracak destekler bulamamalari ise bu bireylerin
sorunlarini artirmaktadir. Psikolojik agidan umutsuzluk, tikenmiglik gibi bir¢cok
sorunla karsilagsmaktadirlar.

"Belki aslinda bilincaltimda kardesimin asla iyilesmeyecegini
dusundyorum, hani belki ondandir. Tamam, hep bi umut var ama tam
olarak iyilesmeyecegini dusunuyorum, belki o yuzden her sey
kendimce kotu bitiyo." (Sumbiil, K, 21, Ogrenci).

"Psikolojik destek alacam. Benim de psikolojim normal degil. Yani
ben kendimden fark ediyorum yani normal degil. Arttk ben de
bozdum yani bu yasananlar kolay degil. Babadan hicbir sey yok. Bi
anne, etraftan da bir destek yok. Yani insan ister istemez ¢okintu
yasiyosun, psikoloji olarak.” (Kasimpati, K, 30, Memur).

Bdyle durumlarda ise, zihinsel engelli kardese sahip bireylerin kendilerini
caresiz hissetmeleri s6z konusu olabilmektedir. Bu durumda ise bireyler,

kardeslerinin yasadiklari zorluklar nedeniyle buyuk tzuntt duymaktadirlar.

"Uzun bir sire yasadiginiz zaman ¢6zum olmadigini anliyorsunuz.
Tek ¢O6zUm o6lum... Yok, yani soyle hep sey diyorsunuz Allah iki
guzellikten birini versin. Tamam ama iyilesme olasihgl olmayinca
Olmesini istiyormus gibi oluyorsunuz. Bu da artik son ¢6ziim oluyor...
Siz bu cocugu yapiyorsunuz, belli bir yasa kadar cocuk sizinle
yasayacak sonrasinda bu cocuk ne yapacak? Onu idare etsin diye
bir cocuk daha yapiyorsunuz o ¢ocuga kendinden daha agir bir yik
yukliyorsunuz. Yani o kardesine bakmak zorunda degil ki. (Kendi
cocuklugunu kastediyor). Biz dogarken anne babamizi secemiyoruz,
ismimizi koyamiyoruz. Cocuga niye boyle bir yuk yukleyelim. Ya bu
bunun gibi bir sey... Benim annem intihar etti. Yalniz kalinca,
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babamdan da destek gérmeyince, bir yere kadar katlanabiliyor."
(Yasemin, E, 38, Serbest Meslek).

Zihinsel engelli kardese sahip bireyler, engelli kardeslerinin karsi cins olmasinin
iletisimleri agisindan 6nemli oldugunu, hemcins olmay: tercih edebileceklerini,
boylelikle daha fazla etkinligi kardesleriyle birlikte yapabileceklerini
distnmektedirler. Bu noktada, hem toplumsal cinsiyet, hem de kardesin engel
durumunu tam anlamiyla kabullenememis olma konusu devreye girmektedir.
Engelli bireylerin bircogunun engel dizeylerinin agir oldugu g6z 6nlnde
bulundurulacak olursa, cinsiyetleri ne olursa olsun, onlarin geceleri disari
ctkma, farkl sosyal etkinliklere katilma gibi olanaklardan yararlanma durumlari
degismeyecektir. Bu noktada, engelli kardese sahip bireylerin toplumsal cinsiyet
rollerine iliskin algilar dikkat ¢cekmekte, hemcins bir kardese sahip olma
duygusunun, kardesin engelini hafifletecegine inandiklari gértlmektedir. Bu
durum ise aslinda henlz kardeslerinin engel durumunu tam anlamiyla
kabullenemediklerini  gostermektedir. Bu nedenle eksik kalan ve
yasayamadiklari seyler oldugunu hissetmeleri s6z konusudur.

“Erkek olsaydi belki su ankinden daha farkli olurdu. Su an kiz,
anlayamiyorum tabi farki ama.. Erkek olsaydi daha farkh olurdu. Onu
daha farkli bi sekilde yasatirdim, daha farkli 1 daha farkh bi hayat
beklerdim ama. Kiz olunca olmuyo. Yani nasil diyim 111 geceleri
eglenirdik falan filan..” (Gardenya, E, 24, Serbest Meslek).

Bu bireylerin yasanmamisliklar olarak nitelendirdigi sorunlari, ayni zamanda
engelli kardeslerinin yasadiklar fiziksel gucluklerden, evden kacma gibi
aliskanlklarindan, ekonomik gucltklerden ve fiziksel ¢evre kosullarindan da

kaynaklanabilmektedir.
4.5.2. Engelli Bireyin Saglik Sorunlari

Engelli bireylerin saghklariyla ilgili yasadiklar sorunlar, kardeslerini iki sekilde
etkilemektedir. ilki, bu sorunlarin engelli kardeslerinin bakimina iliskin yiiklerinin
artmasina neden olmasi, ikincisi ise engelli bireylerin ¢ektikleri acilari gérdukleri

halde bir sey yapamamalarindan kaynakli Gzunttleridir.
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Zihinsel engelli kardese sahip bireylerin yasadiklari en 6nemli gucltklerden biri,
engelli kardeslerinin fiziksel gelisimleri ilerlerken, zihinsel gelisimlerinin
ilerlememesidir. Bu nedenle bireylerin kardeslerine iliskin bakim yukia énemli
Olcide artmakta ve zorlasmakta, fiziksel anlamda guclikler ve hatta saglik

sorunlari yasamalarina neden olmaktadir.

“Kardesim buyuyor ve gugleniyor. Hani sokakta zapt etmek cok
zorlasmaya basladi... Kuciukken sokaga ciktigimizda ya da parka
gittigimizde, durmadiginda kucagima alabiliyordum ama su anda
beni yikabilecek durumda. Beni sirtkleyebilecek vaziyette ve bu beni
cok korkutuyor. Bu nedenle hi¢ tek basima sokaga c¢ikmadim,
clkamam da ¢unki korkuyorum hani tutamam kacar. Buyudugu icin
zorlasiyor.” (Menekse, K, 24, Ogrenci).

“... Bakimi biraz daha zor olabiliyo, bluyldugu icin... Kanepeyi falan
tek basina kaldirabiliyo. Halilari felan yoluyo. Biz yoruluyoruz, o
yorulmuyo. Biraz o konuda yorucu olabiliyo.” (Fulya, E, 19, Ogrenci).

“... Benim mesela en cok sasirdigim sey kardesimde, cinsellik.
Mesela cok ilging bi sey, yani ben hi¢c bdyle beklemiyodum, ona
bakinca hep ¢ocuk gibi falan ya, hani o konulara sanki hi¢chi zaman
giremiycekmis gibi gelirdi bana, ben bunun zekayla ilgili bi sey
oldugunu disuniuyodum. Sonra bakiyosun, hakkaten o ergenlikte
falan, kadinlara ilgisi, oturuyor video izliyo falan, klipler falan acaip
ilgisini ¢ekiyo ve soruyo bana yani, ben o zaman anladim ki tamamen
hormonal bi sey yani!.. Valla bilmiyorum iste nolcak, simdiye kadar bi
sey olmadi yani 0yle ama... Onu napcaz bilmiyorum yani.” (Leylak, K,
24, Serbest Meslek).

Zihinsel engelli bireyler, zaman zaman kontrol edilemeyen bazi tepkiler
verebilmekte, kendilerine veya gevrelerine zarar verebilmektedirler. Bazilari ise,
saglk sorunlar nedeniyle fiziksel acidan zorluklar yasayabilmekte veya sosyal
yasamdan tamamen soyutlanmak durumunda kalabilmektedirler. Bu durum ise
bu bireylerin kardeslerine olumsuz yansimakta, onlar igcin UzlUlmelerine ve

endiselenmelerine neden olmaktadir.

“... Sinir krizi geciriyor, go6zleri filan déntyor yani kipkirmizi oluyor.
Bazen tutuyoruz sakinlestiriyoruz bazen sakinlestiremiyoruz o kendi
gidiyor duvara kafa atiyor vuruyor, elini kolunu isiriyor &yle
sakinlesiyor. Gec¢mesini bekliyoruz cinki yapacak bir sey yok.
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Kendinden bagimsiz hareket ediyor kendi de fark edemiyor, aniden
bir sey tetikliyor herhalde.” (Menekse, K, 24, Ogrenci).

“Bazen c¢ok Uzuluyoruz, kendi de c¢ok Uzuluyor. Disarida gocuklar
oynarken camdan izliyor bdyle, hani biraksak, ama birakamiyoruz.
Belki de fark ediyor kendinin farkh oldugunu. Onun i¢ dinyasini hig
bilmiyorum. Bazen yalnizca izliyor ¢ocuklari. Sonra cam o6ninde
aglamaya bashyor. Hani niye agliyor, ne gérdi de agladi ya da
sadece cocuklarla oynayamadigl icin mi agladi onu bilmiyoruz.”
(Menekse, K, 24, Ogrenci).

“Hanim son zamanlarda onunla yatiyo artik. Aksamlari yanina
geliyorum OplUyorum falan ama zaten yaninda c¢ok fazla durmaya
tahammul edemiyorum (aglayarak). .. Doktorlar ne ugrasiyorsunuz,
zaten bunun cani yok gibi bi sey diyolar. Finali boyle mi olmali. Biz
yillarca yedirmisiz, icirmisiz, tuvaletini yaptirmisiz, yaninda
oturmusuz, temizligini yapmisiz, batin bunlari inanin ki biz keyifnen,
zevknen, heyecannan yapiyoduk, hic mecbur kalmamisizdir... Batin
bunlar hi¢ sikinti, dert degildir, ama o nébetlerin gelisi, o kasilmasi, o
kopuklenmesi... Aclyi, tatliyl, hicbi seyi hissetmemesi yani.. o bizi
kahrediyor. Bu sekil (aglayarak).” (Ortanca, E, 54, Memur).

Zihinsel engelli kardeslerinin fiziksel acidan cektikleri zorluklar, saglik sorunlari
ve bu nedenlerle de cocukluk dbénemlerinde kardesleriyle oyun
oynayamamalari, diger c¢ocuklar oyun oynarken, kardeslerinin evde oturmak
zorunda kalmasi, zihinsel engelli kardese sahip bireylerin yasadiklari
gucluklerdendir.

“Hani bazen dzuliyoruz ediyoruz, hani mesela ameliyat oldugu
zaman ¢ok Uzuldum sey yaptim ama su an hi¢ Gzilmuyorum c¢unki
ameliyatl var. iste onlar bizi ¢cok (izdi mesela. Annem bayag bi
yiprandi yanil.. Veyahut da mesela baska cocuklarla, yasi kuguk
cocuklarla top oynarken... Kardesimle oynayamamam.. Mesela o
beni sey yapti, o beni biraz Gzdi mesela.” (Gardenya, E, 24, Serbest
Meslek).

"... Bi de psikolojik yani var yani boyle de bi sikintilh yani var simdi.
lii..geliyosun eve, kardesin hasta, yatakta yani. Hakkaten yani... E
sanirim annemle babam da c¢ok Uzuluyolardi yani, disardan belli
etmiyolardi ama. Babam hep Allah'im sen buna bi avuc toprak ver,
bana bi saat Omur ver diyodu. Cok uUzulduler, ¢ok ¢ok uzulduler
(aglayarak).” (Ortanca, E, 54, Memur).
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Bu ifadelere bakildiginda, zihinsel engelli bireyin saglik sorunlarinin kiz ve erkek
kardesleri farkli bicimlerde etkiledigi gorilmektedir. Kiz kardesler, bu sorunlar
daha cok kardeslerinin bakim yikune iligkin rolleri acisindan degerlendirmekte
ve bu nedenle gelecege iliskin olarak da endise duyabilmektedir. Bu durum da
yine toplumsal cinsiyet rollerinden kaynaklanmaktadir ve bu gucluklerin
giderilmesine yonelik mekanizmalarin eksikligi bu bakis acisindan dogmaktadir.

4.5.3. Engelli Bireyin Evden Kacma Aliskanligi

Zihinsel engelli kardese sahip bireylerin en buyldk sikintilarindan biri
kardeslerinin evden kagmalaridir ve bu duruma c¢ok rastlanmaktadir. Zihinsel
engelli bireyin, aile Uyelerinin haberi olmaksizin evden c¢ikip gitmeleri, basta
kardesleri olmak Uzere tum aile dyelerini zor durumda birakmakta,

endiselenmelerine neden olmaktadir.

"Evden kagma gibi bi huyu vardir... Asil ama¢ hani evden ka¢gmak
degil de, disan ciktiginda, otobuslere binip, otobislerde gezmeyi
seviyo. Geziyo, evi bulamiyo ve kaliyo... Bu zamana kadar gercekten
Allah korudu... Cok zor inanin. Ve sayisi yok yani, anlatamam... Biz
istasyonda kameralara bakmak icin, iki gece ugrastik, biz ilk gece
bakabilseydik, hani biliyoruz sonucta bu ¢cocugun ne yapabilecegini..
bildigi seyi yapiyo, bilmedigi seyi hi¢c yapmadi bugline kadar. Ama
bunu kimseye anlatamiyosunuz. Biz polisi bile aradigimizda.. gece
on ikiden sonra aramamiz gerekiyo.. ondan 6nce ilgilenmiyolar, acil
kapsamina girmiyo.. séyliyosunuz iste.. gecmis on sekizini, gelir o
yaa diyolar.. yaa diyoruz bu cocuk zihinsel engelli.. gelir o..
ilgilenmiyo hi¢ kimse!.. Hi¢ kimse o olayin vahimligini, ciddiyetini
anlamiyo... Yani babam kameraya bakmak icin araya adamlar soktu
bir sird, ordan burdan tanidik bulup, anca o sekilde bakabildik, o da
iste orda bakan bi adamin oglu da mi engelliymis neymis, o sekilde..
hani bizi anladi da, o sekilde.. baska degil.. kesinlikle, yok yani,
anlasiimiyo, hi¢ kimse yardim etmek istemiyo..." (Zakkum, K, 24,
Ogrenci).

“Surekli kayboluyodu zaten, surekli biz onu arar bi vaziyette, her gin
rutinimizdi bu! Her hafta surekli kayboluyo cocuk! Cok acaip bi
cocuktu yaa... Kayboldugu zaman, bi yandan bi rahatlama, bi yandan
bi sikinti, boyle sagcma salak, karmakarisik bir duygular silsilesi!..
(aglayarak).” (Nergis, K, 19, Ogrenci).

“Valla evden kacgtiginda ben c¢ok kotu oldum, bakmadigim yer
kalmadi oturdugumuz yerde vyani... Cok zor, Allah kimseye
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yasatmasin. Ama ¢ocuk kayboldugunda tamam hadi dersin kendisini
anlatabiliyo, iste kendisini anlatamiyo bir, karsisina hangi insan cikar
iki. Annem perisan, babam da aksam kopurir, ben de daha
kucigum... Cok kotl yaa...” (Papatya, E, 19, Ogrenci).

“Surekli bi de sey yapiyodu, dolmusa atlayip gidiyodu, biz onu takip
ediyoduk, nereye gidiyo diye, dolmusu durduruyoduk onu indiriyoduk
dolmustan yani, sdrekli pesindeydik... Cunkid dolmusa atlyodu
gidiyodu yani..” (Acgelya, K, 24, Ev Hanimi).

Zihinsel engelli bireyin evden kagmasinin 6nine gecilebilmesi agisindan bu

bireylerin fiziksel ¢cevre kosullarinin dizenlenmesi 6nemli bir yere sahiptir.
4.5.4. Fiziksel Cevre Kosullari

Zihinsel engelli kardese sahip bireylerin fiziksel ¢evre kosullarina bakildiginda,
onlar agisindan en dnemli dzelliklerden birinin evlerinde bir bahge, balkon veya
parkin bulunma durumu oldugu gortulmektedir. Evlerinin bir parka yakin olmasi
veya bir bahcelerinin olmasi durumunda bu bireyler de daha rahat etmekte,
kardeslerinin bu mekanlarda zaman gecirebilmeleri, disariya c¢ikabilme olanagi
bulmalari kolaylagsmaktadir. Bu kosullara sahip olamayanlarin ise en buyuk
istekleri bu olanaklara sahip bir yerde yasayabilme yonindedir. Oztirk
(2011)'Un de belirttigi gibi, engelli bireylerin toplumla bitlinlesmesinin énindeki
engellerden biri fiziksel cevrenin bu bireylerin gereksinimlerini karsilayacak
bicimde yapilandiriimamasidir ve parklar, bahceler, icinde yasadiklari konutlar
gibi birgok 6zellik bu bireylerin yasantilar agisindan dnemlidir ve bu olanaklara
sahip olmamak onlarin giglikler yasamasina neden olmaktadir.

"Sey olsaydi iyi olurdu yaa, bi bahceli ev. Sey yapardik hani, ¢ok iyi
olurdu, ben onun arkasinda, o benim 6nimde kosardi, 0 zaman evi
de o kadar dagitmazdi. Gelisimi agisindan daha iyi olabilirdi. Onun
gelisimi acisindan daha iyi bi ortam olsaydi." (Fulya, E, 19, Ogrenci).

"... Ama simdi ¢ok sukur evimizin bahcesi var bdyle oyun parkimiz
filan da var." (Gelincik, K, 21, Ogrenci).

"Uzun zamandir ayni evde oturuyoruz. Abimi herkes taniyo orda,
kendi sokagimizi gecin, etraftaki herkes taniyo. Annemi de taniyolar.
Annemi goriince siz onun annesi misiniz diyolar, alakasiz bi yere
gitse bile, o ylzden abim disar c¢iktiginda da ¢ok rahat oluyo.
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Balkona cikmay! da cok seviyo. Orda oturuyor gelene gecene laf
atiyo, cok sever konusmayi (gulerek). O yizden zorluk ¢cekmiyoruz.
Bu cocuk niye konusuyo, niye bizi rahatsiz ediyo demiyo hi¢ kimse,
hic kimseden bi sikayet almiyoruz, o yluzden rahatiz yani." (Zakkum,
K, 24, Ogrenci).

Zihinsel engelli kardese sahip bireylerin barinma kosullarina iligkin
gereksinimleri ise, yasadiklari bdlgede engelli kardeslerinin hareket alaninin
genigletilebilecegi, glven endisesi yasamayacaklari park ve bahcelerin
olmasidir. Bu kosullarin saglanmasi, bireylerin psikolojik ve fiziksel agidan
rahatlamasini saglayacak, diger aile Uyelerinin ise yukind hafifletecektir. Bu
nedenle zihinsel engelli kardese sahip bireyler, evlerinin yakininda cevresi
gavenilir, kendilerine yardimci olacak meslek elemanlarinin bulundugu park ve

bahcelere gereksinim duymaktadirlar.

“Mesela cevresi kapali, etrafi citle cevrili bi park olabilir. Cunki
cidden yani parka gidiyoruz, kardesimin pesinde kosturuyoruz. Eger
Oyle bi sey olsa, ne biliyim, bi gorevli kapida durur, o kosarken
arkasindan bakariz.” (Stumbidil, K, 21, Ogrenci).

Zihinsel engelli kardese sahip bireylerin, oturduklari apartmanda asansér olmasi
veya olmamasi onlarin yasantilari acisindan en o6nemli 0Ozelliklerden bir
digeridir. Merdivenleri kullanmak durumunda kalanlar hem kendilerinin hem de
kardeslerinin bundan dolay! olduk¢a zorlandigini, asansor olanlar ise bunun
onemli bir kolaylastirici oldugunu distiinmektedirler.

"Mesela daha c¢ok parka go6tiurmek isterdik, daha cok disari
ctkarabilirdik, ama asansorli olmamasi isimizi zorlastiryo. Cunku
cikinca seviniyo. En azindan degisik yerler gérmek istiyo. Asansor
olsaydi en azindan gezdirirdik, bi yere goturebilirdik.” (Zambak, K,
24, Ogrenci).

"Iste disarlyi ¢ok istiyo. Bizim evde merdiven ¢ok fazla. Eee bayag: bi
merdiven var, keske asansotr olsaydi, ¢lnki kardesimin ordan inip
¢cltkmasi zor oluyo. Kucagimizda. Ve bunu ablam yapiyo!
Yoruldugunda ver diyoruz, yok, kesinlikle vermiyo!.." (Karanfil, K, 21,
Ogrenci).

"Biz yeni eve gecerken asansorli ev cok aramistik. Asansorli
bulamadik. Hadi asansérden gectik, giris kat olsun dedik, onu da
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bulamadik maalesef. O yuzden de biz birinci kattan ev almak
zorunda kalmistik. Simdi hani c¢ikartamiyoruz. Ama annem arada
diyo acaba asansor mu yaptirsam hani balkondan indirip ¢ikarmasi
icin. Bazen geciyo aklimizdan ama zannedersem o da pahali bi
sey..." (Kasimpati, K, 30, Memur).

Zihinsel engelli kardese sahip bireylerin fiziksel cevre kosullarina iligkin
yasadiklart gucluklerin temelinde ne vyazik ki sosyo-ekonomik durumlari
bulunmaktadir. Maddi olanaklarinin yetersizligi nedeniyle fiziksel c¢evre
kosullarini gereksinimleri dogrultusunda dizenleyemeyen bu bireyler, cesitli

gucluklerle karsi karsiya kalmaktadirlar.
4.5.5. Calisma ve Gelir Durumu

Zihinsel engelli kardese sahip bireylerin sosyo-ekonomik 6zelliklerine iligkin
yapillan arastirmalarda, ailelerin sosyo-ekonomik dizeyinin kardeslerin
psikolojik durumlarini etkiledigi ve dusuk sosyo-ekonomik dizeyin daha
olumsuz yasantilara yol actigi bulunmustur (Crockar, 1981; akt. Powell ve Ogle,
1985). Ayrica ailenin sosyo-ekonomik dizeyi, engelli kardese sahip bireylerin
kardeslerine yonelik tepkilerini de etkileyebilmektedir (Kose, 2003; akt. Unal,
2009, s. 39).Yuksek sosyo-ekonomik konuma sahip aileler, bakim hizmetlerine
ve meslek elemanlarina daha kolay ulasabilmektedir, ancak disik sosyo-
ekonomik konumdaki ailelerde ise kardesler daha fazla sorumluluk almak
zorunda olduklari igin asir yuk almak zorunda kalabilmektedir (Lobato, 1990).
Dyson (1999; akt. Unal, 2009, s. 40), ust sosyo-ekonomik diizeydeki kardeslerin
engelli kardesin sorumlulugunu daha az Ustlendiklerini, disaridaki aktivitelere
daha fazla katilim gosterdikleri ve arkadaslariyla daha fazla vakit gecirdiklerini
bulmustur. Stoneman ve digerleri (1988) de, yiuksek gelirli ailelerde kardeslerin
disaridaki aktivitelere daha fazla katihm gosterdigini ve arkadaslariyla daha

fazla vakit gecirdigini bulmustur.

Bu acidan bakildiginda, sosyo-ekonomik diizeyin zihinsel engelli kardese sahip
bireylerin yasantilari acisindan 6nemli bir 6zellik oldugu goérilmektedir. Bu
bolumde bu o6zellikler calisma ve gelir durumuna iliskin 6zellikler olarak ele

alinmaktadir.
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Zihinsel engelli kardese sahip bireyler yapilan derinlemesine gorismelerde
sosyo-ekonomik duzeylerini orta olarak nitelendirmis, temel gereksinimlerini
karsilayabilecek durumda olduklarini, ancak ilave etkinliklerde bulunacak
durumda olmadiklarini belirtmiglerdir. Burada dikkat ¢ceken nokta, bu bireylerin
onemli bir kisminin, ailelerinin sosyo-ekonomik durumu konusunda kendilerini
de sorumlu hissetmeleri, en azindan kendi egitim masraflarini ve diger

harcamalarini karsilamak icin ¢alistyor olmalaridir.

"Babam hafta ici sabah alti aksam alti ise gidiyo, astsubay, emekli
olmak istiyo ama olamiyo, benim yiuzimden, ekonomik durumumuz
yluzinden... Eger ekonomik durumumuz biraz daha iyi olsaydi,
kardesime ¢ok daha fazla katkida bulunabilecegimizi dusundyorum.
Zamanimiz yetmiyo, ekonomik durumumuz yetmiyo. Hayvanlarla
terapi yapiyolar mesela..daha ¢ok sosyal aktiviteye gonderebilirdik."
(Nergis, K, 19, Ogrenci).

"En son iste daha gecenlerde bin yuz lira oldu, o da ka¢ aydir
calisiyorum ben yani, bi zahmet yapilsin. Yeni girenler bin yizle
basliyo, benim nerdeyse bi yil olcak daha yeni bin yiz oldu. Ama
hani bi seyler yapabilmek icin su an icin mecburum tabi calismaya.
Cok yoruluyorum." (Mimoza, K, 26, Serbest Meslek).

"Hayatim boyunca hep calistim. Kendimle ilgili séyleyebilecegim tek
konu bu aslinda. Ortaokuldan itibaren ¢alismaya basladim.” (Gul, E,
24, Serbest Meslek).

Zihinsel engelli kardese sahip bireylerin 6nemli bir 6zelligi ise ekonomik
yoksunluk icinde olma durumuna yonelik bakis acilaridir. Bu bireyler bir yandan
daha iyi durumda olabilmeyi dilemekte, bir yandan da bu duruma sukretmekte
ve daha koéti durumda olmadiklari icin kendilerini sansli goérmektedirler.
Yasadiklari bu ekonomik sikintilarla ilgili olarak akrabalarindan ve yakin
cevrelerinden herhangi bir yardim alamamakta, aile icinde birbirlerine destek
olmaya calismaktadirlar. Bu durum da, bu bireylerin yasantilari acisindan

ekonomik kosullarin ne denli 6nemli oldugunu goéstermektedir.

"Bizimkiler hani babama belki kizdiklari igin, yani su anda bize de sey
yapmiyolar, destek olmuyolar, babamin ailesi. Annemin ailesi de
zaten maddi anlamda destek olmaz... Onceden bayagi iyi halliydik
yani. Simdi kotl. Kot bile degil. Yoksulluk siniri... Aslinda gercekten
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hepimizin bi psikiyatriste gitmesi gerekiyo (giilerek). lyiden kotiye
gecmek cok zormus. Kétuden iyiye bunu kabullenirsin, daha kolay
gelir. Ama hani 6bdr turlisi hem gurur giriyo isin igcine, hem
muhtaclik giriyo, hem statl kaybettiriyo belki.. bu da insan iligkilerine
yansiyo." (Kasimpati, K, 30, Memur).

"Ev kira. Abimin de, kira. Kirasini veriyoruz. Diyo ki ben size de
vermesem baskasina da versem sonucta kira alcam. O bizi baskasi
olarak goriyosa. Ha noluyo ki alti yize oturacagimiza bes ylze
oturacagimiza u¢ yuze oturuyoz." (Frezya, K, 24, Ev Hanimi).

"Geginip gidiyoz iste. Bi gun iyi bi gin koti. Her zaman ayni olcak
degil ya... Orta valla kot demiyelim simdi kotd olup da ¢ok kotu bi
evde degiliz. Sokaga cikip da ekmek dilenen bi insan da degiliz. Hani
onlari asagiladigimdan degil valla yeri gelir onu da yapariz. Ama orta
iste kimseye muhtachgimiz yok dyle." (Cigdem, K, 30, Ev Hanimi).

Zihinsel engelli kardese sahip bireylerden calismakta olanlar, maaslarinin
aslinda yetersiz oldugunu, ancak bununla gec¢inmek zorunda olduklarini,
ailelerinin gecimine biraz olsun katkida bulunmak, en azindan kendi
masraflarini karsilamak icin buna mecbur olduklarini distinmektedirler. Bunlarin
bircogu aslinda yaptigi isi severek degil, ailesinin gecimine katki saglamak
amaciyla yapmaktadir ve asil yapmak istedigi iste calismamaktadir.

"... Tamam c¢ok bi maasi yok ama, gecinebiliyorum yani o parayla,
ayin sonunu gorebiliyorum, kendimi rahat hissediyorum.” (Gul, E, 24,
Serbest Meslek).

"Bi noktadan sonra tabi ki maddi 6zgurluigi kazanmak gerekiyo,
aileden bagimsiz, kendi ayaklari Gzerinde durmamiz gerekiyo... Ben
biraz daha mutlu olmay! istiyorum, severek yapmaniz gerekiyo bi isi
yaparken... Yine bu sene sinava hazirlaniyorum. Ogretmenlik
yapmak istiyorum. Zaten hani kardesimden dolayi da.. dgretmenlik
yazmamda onun da etkisi var, zihinsel engelli 6gretmenligini de ilk
baslarda ¢ok dustunidyodum ama.. durum béyle. Bi noktadan sonra
insan farkli seyler istiyo yani. Mutlu degilsin.. tamam isini yapiyosun
ama.. mutlu olmadan.. sonucta o isi yaparken amacin para
kazanmak, maddi 6zgurligini kazanmak.. ayin on besinden on
besine gibi oluyo, gerisi bosa gidiyomus gibi geliyo.. adapte
olamadim..." (Lale, E, 30, Memur).

Zihinsel engelli kardese sahip kadinlar, engelli kardeslerinin dogumunun egitim

yasamlarini dolayisiyla da ¢alisma yasamlarini olumsuz yénde bicimlendirdigini,
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bu durum olmasaydi daha iyi bir egitim gorebileceklerini disinmektedirler. Bu
durum basta kadinlar olmak Uzere, aslinda zihinsel engelli kardese sahip tum
bireyler icin gecerlidir. Bu durumun nedenini engelli bireyin varligina
dayandirmak olduk¢ca yanhs olacaktir. Bunun cesitli nedenleri bulunmaktadir.
Ozellikle kadinlar, toplumsal cinsiyet rolleri nedeniyle, engelli kardeslerinin
bakim yukini blyik o6lcide uUstlenmek durumunda kaldiklari igin, egitim
yasamlari aksayabilmektedir. Bunun yaninda aile ilgisinden mahrum kalmalart,
yalnizhk duygusu ve sosyal cevrenin duyarsizligi gibi nedenlerle, egitim
yasamlari yine olumsuz yodnde bicimlenebilmektedir. Ayrica kardeslerinin
durumu nedeniyle ailelerine katki vermek zorunda kaldiklar i¢in aslinda hayal
ettiginden farkli islerde calisan kardesler bulunmaktadir. Tim bunlarin Gzerinde
ise toplumun kadinlara ve erkeklere yukledigi ve yerine getirmelerini bekledigi

rollerin 6nemli yeri bulunmaktadir.

“Keske dedigim cok oldu. Hani en basitinden egitimimi etkileyen..
Keske dersaneye gitseydim de hani simdi ¢coktan mezun olmustum.
Dusuinsene, iki bin alti, iki bin yedide Ankara'ya geldik, ben
dersaneye yazildim... Su an iki bin on G¢. Ug dort senedir calisiyo
olurdum ben yaa. iste neyse.” (Mimoza, K, 26, Serbest Meslek).

“... Ben aslinda tiyatro okumak istiyodum. Kardesim dogana kadar
hep glizel sanatlar okumak isterdim, o kadar kiguk yasta bile. Sonra
iste kardesim dogunca, bizim her seyimiz.. onlar da dogal olarak
6zenli yaklasamadilar bize o kadar.” (Stimbdil, K, 21, Ogrenci).

“... Ben o zaman ilkokul birinci sinifta ve ¢ok gizel bi yazim vardi,
ikinci sinifta aynen o sekilde. Uglincli sinifta basladi! Kardesimle
birlikte, annemlerin ya da babamlarin ona yogunlasmasindan
kaynakli, yazim bozulduu, farkli bi sey oldu... Tabi, farkh bi yerde
olabilirdim diye disunuyorum... Altinci sinifa gectigimde alti tane
falan zayifim vardi... li liseye gectikten sonraa, ne olursam olayim,
yeter ki parami kazanabileyim, mutlu bi sekilde yasiyim. Kendimi
kurtarma olsa git bi kahvede calis!” (Gul, E, 24, Serbest Meslek).

Kendilerini orta ve biraz Uzeri diizeyde goéren zihinsel engelli kardese sahip
bireyler, engelli kardesleri icin aldiklari maddi yardimin bir énemi olmadigini,
daha farkh hizmet anlayislarina gerek oldugunu, ortanin altinda gérenler ise,
gecimlerini saglama konusunda kardegleri icin aldiklari maddi yardimlarin
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onemli bir destek oldugunu disunmektedirler. Burada, bu bireylere saglanan
maddi yardimlarin niceligi ve niteligi konusunun tzerinde daha fazla durulmasi

gerektigi acikca gorulmektedir.

"Belki aldigimiz para yardimi daha fazla olsaydi daha rahat olurduk
ama ¢ok gecinemiyo degiliz cok sukir." (Fulya, E, 19, Ogrenci).

"Ekonomik durumumuz daha dusuk olsaydi devlet destegi daha fazla
olabilirdi belki ama." (Begonya, E, 26, Memur).

Begonya'nin bu ifadesi, aslinda engelli bireyler icin verilen maddi yardimlarin
durumunu ortaya koymaktadir. Ailesinin ortanin biraz altinda ekonomik diizeye
sahip oldugunu distinmekte, dolayisiyla verilen maddi yardimlar da g6z
onunde bulundurdugunda, ellerine temel gereksinimlerini karsilayabilecek kadar
kazanc gectigini, durumlari daha koti olsaydi daha fazla yardim alabileceklerini,

ama her iki durumun da yetersiz oldugunu distunmektedir.

Zihinsel engelli kardese sahip bireylerin bircogu ise, kardeslerinin bakimi igin
annelerine verilen evde bakim Ucretinin, kardesleri vefat ettikten sonra
kesilecegi icin ve gecen sure zarfinda annelerinin yasi ilerlediginden herhangi
bir ise de giremeyecegini distinmekte ve aldiklari bu yardimdan baska maddi
kazanclarinin olmadigindan dolay!r endiselenmektedirler. Bu endiseleri de
aslinda yine sosyal guvenlik ile ilgili 6énemli bir sosyal soruna dikkat
cekmektedir. Dyson (1999; akt. Unal, 2009, s. 40) ve Lobato (1990) gibi
arastirmacilar, yiksek sosyo-ekonomik konuma sahip ailelerde, bakim
hizmetlerine ve meslek elemanlarina daha kolay ulasabildigini, disik sosyo-
ekonomik konumdaki ailelerde bunun tam tersinin oldugunu ve dolayisiyla da
kardeslerin daha fazla bakim sorumlulugu almak zorunda olduklari, Ust sosyo-
ekonomik dizeydeki kardeslerin engelli kardesin sorumlulugunu daha az
ustlendikleri, sosyal aktivitelere daha fazla katilabildikleri ve arkadaslariyla daha
fazla vakit gegirebildiklerini bulmuslardir. Bu bulgularin birbiriyle ne kadar
ortastugu, sosyo-ekonomik dizeyin disuk olmasinin, zihinsel engelli kardese
sahip bireylerin ailelerine katkida bulunabilmek icin belki de istemedikleri
alanlarda calismak durumunda kaldiklari ve sosyal yasamlarina zaman
aylramadiklari goralmektedir.
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Zihinsel engelli kardese sahip bireylerin yasadiklari bu gucluklere yonelik somut
¢6zum yollari bulamamalar, bu gugcliklerin gelecekte de devam edecegini

distinmelerine ve dolayisiyla gelecek endisesi duymalarina neden olmaktadir.

4.6. ZIHINSEL ENGELLI KARDESE SAHIP BIREYLERIN GELECEGE
YONELIK ENDISELERI

Zihinsel engelli kardese sahip bireyler, engelli bir kardese sahip olduklarini
ogrendikleri andan itibaren yasamaya basladiklari ve halen var olan gtcluklerin,
gelecekte de devam edecegini disinmektedirler. Bunun nedeni ise yasadiklari
bu gucluklerin ortadan kaldirimasina yonelik somut ¢6zim yollarina
ulasamamalardir. Bu durum onlarda gelecek endisesine neden olmaktadir. Bu
bireylerin gelecege iliskin endiselerini iki farkli bicimde incelemek mumkunduir.
Oncelikle kendi geleceklerine iliskin endiseleri sz konusudur. Bu kapsamda
daha cok evlilik ve ¢cocuk sahibi olmayla ilgili konular yer almaktadir. Engelli
kardeslerinin gelecegine iliskin olarak ise, ebeveynlerini veya kardeslerini
kaybetme endisesini ve kardeslerinin bakiminin ileride nasil karsilanacagi
endisesini duymalari s6z konusudur. Gelecege iliskin olarak yasadiklari tim bu
endiselerin temelinde ise yine toplumsal cinsiyetin ve bu bireylerin aile icinde
ustlendikleri rollerin etkili oldugu gorulmektedir. Aile icinde engelli kardeslerinin
bakim yukinden buyidk Olcide sorumlu olmalari nedeniyle, kiz kardesler
gelecege iliskin ¢cok daha fazla endiseye sahiptirler. Bu endiseler yine rolleri
acisindan 6nem tasiyan evlilik ve annelik konularinda yogunlasmakta; engelli
bireylere yonelik hizmetlerin gelistirilememesi nedeniyle ve toplumun cinsiyetci
bakisinin da bakim yikini kadinlara yiklemesi sonucu kadinlarin daha yogun

olarak engelli bireyin gelecegine iliskin endiseleri ortaya ¢cikmaktadir.

4.6.1. Zihinsel Engelli Kardese Sahip Bireylerin Kendi Geleceklerine iliskin
Endiseleri: “ilerisi Hep Bir Yikilis, Hep Bir Aglayis”

Zihinsel engelli kardese sahip bireylerin kendi gelecekleri ile ilgili kaygilandiklar
en temel konular evliliklerine, evlenecekleri kisinin niteliklerine, ¢ocuk sahibi
olmaya, engelli bir cocuk sahibi olmaya iliskin konulardir. Gecmiste yasadiklari

ve su anda yasamaya devam ettikleri olumsuzluklar nedeniyle bu bireyler,
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yasamlarinin yoluna girmeyeceginden ve bunlar gelecekte de yasamaya
devam edeceklerinden endise duymaktadirlar.

"llerde evlendijimde esimin de babam gibi olmasindan cok
korkuyorum. Acaip korkuyorum... Bizimkiler dalga geciyo, ya baban
gibi olursa, eminim baban gibi olucak.. Cok korkuyorum mesela. Hani
sey derler ya, blyik kizlar annenin kaderini yasarmis. Oyle bi sey
duymustum ben, yani. Annenin kaderini buyuk kiz da yasarmis!..
Korkuyorum bi bakimdan. Hani ¢ocuk yapsam mi, yapmasam mi,
kesinlikle cok disundigum seyler mesela. Olursa, hiii, naparim yaa,
ne kadar agir bi yuk! Altindan kalkilmasi ¢ok zor bi durum. Hele esim
babam gibiyse! Kafayr yerim yanil.." (Mimoza, K, 26, Serbest
Meslek).

"Her hayalimin sonu panikle bitiyo. Her seyde dyle... O ne ki. Gelecek
kaygisi mi var acaba. Olabilir valla. Hi¢c bdyle seye inanmiyorum
valla, gelecekte her sey iyi olacak, hi¢ inanmiyorum ona. Herkes sey
yapiyo, her sey rayina oturacak falan, hi¢ inandirici gelmiyo, hic
inanmiyorum yani, daha da koétu olabilir diye diisinilyorum... ilerisi
hep bi yikilis, hep bi aglayis, 6lim falan.. kardesimin durumunun
gercekten etkisi olabilir..." (Sumbdl, K, 21, Ogrenci).

Toplumun bu bireylere vicdani olarak yaptigi baski ve bakim yukini
hafifletecek herhangi bir sosyal yardim veya hizmet yoluyla bas etme yollarinin
olmayisi, bu bireylerin gelecek endiselerinin artmasina neden olmaktadir.
Zihinsel engelli kardese sahip bireyler, her ne kadar evlenmeyi ¢ok istiyor ve
evlenecekleri kisiyi ¢cok seviyor olsalar da, engelli kardeslerini her zaman 6n
planda tutmaktadirlar. Bir tercih yapmak durumunda kaldiklarinda kardeslerini
tercih edeceklerini belirtmislerdir. Bu durumu evlenecekleri kisi ile mutlaka
paylastiklarini veya paylasacaklarini belirten zihinsel engelli kardese sahip
bireyler, aksi halde tim gelecek hayallerinden vazgecebileceklerini dile

getirmiglerdir.

"... Esimle tanistim. Cok &sik oldugum bi insandi gergekten. Ben hig
kimseye asik olmadim hayatim boyunca... Sonrasinda esim karsima
cikti, cok biyiik bir agk yasadim yani resmen. ilk gériismemizde de
soyledim benim abimin durumu budur diye. Ve ona dedim birak bir
sbzunu, yuzundeki bir ifade bile ona karsi, ne kadar seversem
seveyim seni, her seyi bitirebilir, bunu bil dedim. Bu benim icin en
buyuk kriter. Ama boyle bir yukimluligin yok senin, yani bakmakla,
ben bakicam zaten, sadece sen bunu bil, ona karsi lyi



165

davranicaksin... O sadece senin kardesin degil, hepimizin kardesi
seklinde vyaklastigi icin esim de, evlendik..." (Begonvil, K, 30,
Memur).

Zihinsel engelli kardese sahip bireylerin, kendi gelecekleri ile ilgili planlarinda,
engelli kardeslerine mutlaka yer vermeleri oldukca dikkat cekicidir. Bireylerin
kendi geleceklerine iligkin duygu ve dusuncelerini engelli kardeslerinden
bagimsiz bir bicimde aktaramiyor olmalari Gizerinde 6énemle durulmasi gereken
bir konudur. Bunun tek nedeni kardeslerine duyduklari sevgi ve baghlik olarak
gorulmemeli, bu bireylerin istedikleri gibi bir gelecek kurmalarini saglayacak
mekanizmalarin olmadiginin farkinda olunmalidir. Bu bireylerin olduk¢a uzun bir
zamanlarini yogun bicimde kardeslerinin bakimi ile gecirmis olmalari, onlarla
aralarindaki baglihgr kuvvetlendirmektedir. Bu da onlara duyduklari sevginin
yogunlasmasina ve onlardan bagimsiz hareket edememelerine neden
olabilmektedir. Ancak ayni zamanda, engelli kardeslerini giivenip emanet
edebilecekleri kisi veya kurumlarin olmadigina iliskin gorusleri oldukca dikkate
degerdir. Gelecek yasamlarinda engelli kardeslerinden bagimsiz hareket
edemeyeceklerini dusinmelerinin  baska nedeni ise, toplum baskisi
hissetmeleridir. Toplumun *“kardesini ytz Usti birakti”, “vicdansiz” gibi
yargilarindan sakinan bu bireyler, ister istemez gelecekte de engelli
kardesleriyle birlikte yasamalari gerektigini distnebilmektedir.

"Evlenecegim kisi, kardesim hakkinda, en ufak bi hatasini gérirsem
direkt onu aynen bitiririm yani hic..!" (Gardenya, E, 24, Serbest
Meslek).

"Bize bi sey olursa bu ¢ocuga nolcak kaygisi yok, ¢unki ben varim
(gulerek). Ben zaten ¢ok netim yani. Allah korusun, ben evlenmeden
anneme babama bi sey olursa, evlenmeyi bile dusinmem vyani
(aglayarak). .. Evlendigimde de, hani hayat hi¢ belli olmaz ama,
elimden geldigi kadar.. bekéra koca bosamak kolay olur derler,
bosarim ben kocami nolcak (gulerek). " (Zakkum, K, 24, Ogrenci).

Disardan birini ya da bi misafir getirmiyorum eve! Kendi
canimizdan olan birini eve getiriyorum. Eminim o da direnmiycektir
ama istemese de o zaman gonlim kardesimden yana olacaktir...
Orda agirhgimi koyarim, ya kabul edicek, ya kabul edicek. Oyle,
bosanirm ya da cik git derim.” (Gul, E, 24, Serbest Meslek).



166

Zihinsel engelli kardese sahip bireylerin evlilikle ilgili duygu ve dusuncelerinde
oldugu gibi, ¢ocuk sahibi olmaya iliskin duygu ve disunceleri agisindan da
engelli bir kardese sahip olma durumu 6nem tasimaktadir. Bu bireylerden
bazilari, engelli bir kardesle biyumenin vermis oldugu yorgunluk ve yilginlikla,
bir cocuk sahibi olmaktan, 6zellikle de engelli bir cocuga sahip olmaktan
cekinmekte, endise duymaktadirlar.

O konu (engelli bir cocugumun olma ihtimali) evet biraz
endiselendiriyo aslinda... Hani benim ¢cocugumda da olur mu.. ya tabi
bu karsimdaki insanla da alakal tabi, evlenecegim insanla da.. hani
olabildigince sorunsuz bi insanla evlenmem gerekir diye
distindyorum ama.. bilmiyorum ya hayirlisi... Tum silalesinde degil
belki ama en azindan kendisinde bi saglik sorununun bilinmesi
gerekir yani... Olabildigince riskleri ortadan kaldirip, ondan sonra
yine olursa, yaa bu da Allah vergisi demek var, bi de bile bile lades
deyip, haa bu ¢ocuk oldu demek var diye dustinayorum..." (Nergis, K,
19, Ogrenci).

“Ben mesela ¢ bes sene hi¢ cocuk distinmuyorum. Cinki kardesim
¢ok yordu bizi. Cocuk acgisindan yoruldum yani, ¢ocuk lafini duymak
istemiyorum!” (Mimoza, K, 26, Serbest Meslek).

"Engelli bi cocugum olsa nolur diye diasindim.. kardesimden dolay!
tabi cabuk alisirm. Ama yine de ilk bi sey yaparim yani, gene bi
kabullenme sirecim olur. Dusunsene hem ¢ocugun, hem kardesin
engelli! ikisi birden bana ¢ok fazla adir gelir! Belki annem kadar bile
gucli olamam diye dustniyorum!.." (Sumbdl, K, 21, Ogrenci).

"Ben 0&yle bi c¢ocugum olsa aldirr miydim. Kendi ag¢imdan
aldirmazdim, ama ona yaratacag! etki acisindan aldirabilirdim. Sanki
0 o kadar seyden mahrum ve eksik... E simdi onlardan mahrum
kalmasini istemem hicbi insanin yani..." (Manolya, E, 30, Serbest
Meslek).

"Cocuk dogana kadar dogrusunu istersen biz dokuz dogurduk yani,
Allah go6stermesin yani, kardesim gibi bi sey olacak diye. Tabiri
yerindeyse icimiz icimizi yedi, Allah gdstermesin onun gibi olmasin
diye. Kaldiramazdik." (Ortanca, E, 54, Memur).

Kardeslerin bu ifadelerinde de gorildugu gibi, cocuk sahibi olma konusu onlar
icin 6nemli bir risk unsurudur ve bu riski alabilecek cesareti kendilerinde

gorememektedirler. Bunun nedeni ise engelli kardeslerinin bakim yukinin
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kendilerini ve annelerini ne kadar yiprattiginin farkinda olmalaridir. Bu bireyler
engelli bir cocuga sahip olmaktan korkabilecekleri gibi, engelli bir cocuga bakma
tecriibesi kazanmis olduklari icin bu durumu dogal karsilamalari da mumkin
olabilmektedir. Bireylerin bu konudaki goérusleri ise, engellilige iliskin algilar

hakkinda fikir vermektedir.

Zihinsel engelli kardese sahip bireylerin kendi gelecekleri ile ilgili beklentilerinin
toplumsal cinsiyet rolleri ile de iliskili oldugu gorulmektedir. Ozellikle kadinlar,
kendilerini kardeslerinden bagimsiz dusinememekte, onlarin bakim yuiktnd
Ustlenmeyi hayat boyu strdirmeleri gerektigini distinmektedirler. Bu durum ise
daha c¢ok toplum baskisindan ve toplumun bu bireylerden yerine getirmelerini

bekledigi rollerden kaynaklanmaktadir.

4.6.2. Zihinsel Engelli Kardese Sahip Bireylerin Kardeslerinin Gelecegine

lliskin Endiseleri: “Ben Olmeden Allah’im Onun Canini Alsin”

Zihinsel engelli kardese sahip bireylerin, kardeslerinin gelecegine iliskin duygu
ve dusitnceleri ise tek bir konu Gzerinde odaklanmaktadir: Engelli kardeslerinin
gelecekte kendi ayaklar Uzerinde bagimsiz olarak yasayabilmeleri. Bu konuya
iliskin olarak bireyler olumlu gelismelerin olacagina inanip kardeslerinin kendi
bagimsizliklarini kazanabilecekleri konusunda umutlar tasiyabilecekleri gibi; bu
konuda umutsuzluga kapilip ebeveynlerinin vefat etmesi durumunda bu

durumla nasil basa cikabilecekleri konusunda endise duyabilmektedirler.

"Kendine yetebilecek konuma gelse. Su an hani kendi yemedgini
hazirlayip yiyebiliyo, suyunu icebiliyo. Biraz kendini gecindirebilse,
tuvaletini 6grense.. biraz iste mantikh distnebilse, ¢cok az yani, bana
da yeter, ona da yeter. O zaman insan rahat olur yani." (Stimbdl, K,
21, Ogrenci).

"... Kendi ayaklari Uzerinde dursun, gelecek igin benim en sey
yaptigim nokta bu, bu ¢ocuk kendi ayaklari tUzerinde dursun. Sabah
kalkip elini yuzinu yikayip, Uzerini basini giyip, kendine bi kahvalti
hazirlayip, normal bi birey gibi degil belki ama kendini kotarabilecek
sekilde.. evden cikip, toplu tasima araglarini kullanip isine gidip,
ordan geri evine gelebilmesi... Ama yeter ki kendi ayaklari Gzerinde
dursun, c¢unkl insan yUki insana gercekten agir. Bu kardesin de
olsa, ¢cocugun da olsa, ne olursa olsun. O ylzden temennimiz bu
yani." (Lale, E, 30, Memur).
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“... Engelli insanin Turkiye'de gelecegi gdozikmuyor, yok. Hani bdyle
duyma acisindan gérme acgisindan degil, otizm, yani beyinle ilgili olan
sorun, yok yani. Devlet istese yapabilir mi yapamaz mi o ayri konu da
uzmanlar daha iyi bilir o konulari da bence zor gibi. Yani bi insan
oturup hani.. gérme engelli olan bi insan oturup c¢agri merkezinde
calisabilir yani, belli bi sinava girer kazanir, onu yapabilir yani. Ama
mesela kardesim cagri merkezinde oturup uzun zaman o karsidaki
onun dedigini anlayamaz...” (Papatya, E, 19, Ogrenci).

Zihinsel engelli kardese sahip bazi bireyler, gelecekte de kardeslerine bakmaya
devam edecekleri i¢in kardeslerinin gelecegine iliskin endise tasimadiklarini
ifade etmislerdir. Ancak kardeslerin bu dustnceleri Gzerinde, ebeveynlerin de

onemli rol oynadigi gorilmektedir.

“Ablam da hep diyo ben gittigim yere kardesimi de gétiircem, onu da
yanima alcam diye, bu da bizi ¢cok duygulandiriyor acgik¢asi. Cunku
kimi aileler normal ¢cocuguna bile bunu yapmiyo. Engelsiz bebekleri
bile ¢cope attiklarini gériyoruz. Engeli olanlarin bunu kaldirmasi zor
ama ablam evlenirsem esime soyliycem, kardesim benimle beraber
yaslycak diyo.” (Karanfil, K, 21, Ogrenci).

“Baskalarina agiz egmemek, dyle seyleri ben sevmiyorum. Abimin de
kendimin de hicbi seyden geri kalmasini istemiyorum. Hayata abimle
sonuna kadar devam etmek istiyorum, sonuna kadar ben hep onun
arkasindayim, birakmam da asla yani.” (Acelya, K, 24, Ev Hanimi).

Zihinsel engelli bireylerin anneleri, engelli cocuklarinin gelecegine iliskin olarak
yuksek diizeyde endise tasimaktadir. Bu durum ise engelli olmayan kardesler
Uzerinde olumsuzluklara yol agmakta, gelecekle ilgili kaygilarinin artmasina
neden olmaktadir. Bu kaygly! tasiyanlarin ¢ogunlukla kiz kardesler olmasi
dikkat cekicidir. Bunun nedeni ise toplumsal cinsiyet rollerinden dolayi,
kardeslerinin bakim yukini buyuk O6lgude kiz kardeslerin Ustlenmeleridir.
Anneler, kendileri 6ldukten sonra engelli ¢ocuklarina kimsenin bakmayacagi
endisesi ile bu cocuklarinin da kendilerinden kisa sire sonra ya da
kendilerinden o©nce 0&lmelerini dileyebilmektedir. Bu durum, bireylerin hem
annelerine hak vermelerine ve onlarn anlamalarina, hem de kendilerine
guvenerek kardeslerine bakabileceklerini dusiinmelerine yol agmakta ancak her
iki durumda da Uzerlerinde yogun bir psikolojik baski hissetmelerine neden

olmaktadir. Bu durum ayrica bireyler Uzerindeki toplumsal baskinin da bir
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sonucu olarak degerlendirilebilir. Kardeslerinin bakimini en az ebeveynleri
kadar Ustlenmemeleri, toplum tarafindan vyargilanacagi ve vicdansizlik,
sorumsuzluk olarak algilanacagi icin bu bireyler gelecekle ilgili endise

duymaktadir.

"Annemin mesela bi duasi var, kiziyorum ama bi anlik ytzinin
haline bakinca tabi anliyorum. Ben olursem diyo, ¢cok gecmeden o
(kardesim) da 0Olstin diyo. Hani duasi bu yani. Arkadan hakkaten onu
distinmek kotu oluyo yani. Ben de clnkl bazen kendime diyorum,
annem kadar sahip ¢cikamayiz biz herhalde. Annem hep diyo siz diyo
iki glin sonra evlenceksiniz diyo, yaninda gotiremezsin diyo. Biz
mesela kendi aramizda konusurken, baban bile hala onu kabul
edememisken, senin kocan zaten kabullenemiycek diyo..." (SUumbdl,
K, 21, Ogrenci).

"Annem, o benim c¢ocugum, ben onu baskasina veremem veya bi
yurda, rehabilitasyona asla yani, ben 6lecegim zamana kadar ona
bakarim, sonrasinda da artik onlarin vicdanlarina kalmis diyo, ama
bize sey yapiyo, ben o6ldikten sonra kardesine sen bakicaksin, iste
diger kardesime sen bakicaksin, ara ara donustirin falan diyo. Bize
guveniyo. Biz de kendimize guveniyoruz. Ama.. Boyle bi durumda
ben isten cikmak zorunda kalicam. Kardesime bakmak zorunda
kalicam. Bu durum hem maddi hem manevi, esimle olan iliskimi de
belki etkiliycek... Clinkl hani zaten benim su an bi sosyal hayatim
yok. lyice bu sefer ben eve kapanicam." (Kasimpati, K, 30, Memur).

"Annem diyo ki, ben 6lmeden Allah’im onun canini alsin sonra da
benim canimi alsin, ¢cinkld ben 6lirsem kimse buna bakmaz. Baba
zaten hayirsiz yarin hadi ben bi evlilik yaptigim zaman mutlaka
eloglu hic bakitmaz. Diyecek ki ben senin bi de kardesine mi
bakayim deli kardesine.." (Frezya, K, 24, Ev Hanimi).

Zihinsel engelli kardese sahip bireyler, ebeveynlerinin, 6zellikle de annelerinin
vefat etmesi durumunda engelli kardeslerine kendilerinin bakmak zorunda
olacaklarini, bunun da belki calisma ve hatta evliik yasamlarina olumsuz
yansiyabilecegini dusinmektedirler. Annelerini hayattaki en bluytk destekgileri
olarak goren bu bireyler, onlara bir sey olmasi durumunda bu durumla basa
ctkmakta zorlanacaklarini dusunmektedirler. Toplumsal cinsiyet rollerinin Gnemi
bu noktada belirgin bicimde goérilmektedir. Tum sorumlulugu annelerin ve kiz
kardeslerin Ustlenmis olmasi, onlara bir sey olmasi durumunda, engelli bireyin

bakiminin  tehlikeye girecegini dusunmektedirler. Ailenin erkek yeleri
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kendilerinden sonra guvenebilecekleri kisiler olarak akillarina  dabhi
gelmemektedir ve bu da kendilerini ¢aresiz hissetmelerine neden olmaktadir.
Bireylerin ifadelerinde babalarinin veya erkek kardeslerinin neredeyse hig

gecmiyor olmasi oldukca dikkat cekicidir.

"Cok korkularim vardi. Yani... sey gibi bdyle.. iste anneme bi sey
olursa.. ne yapicam.. abim degil de annem, ¢tinki ¢ok gtcli olan o
(aglayarak). Blyuk bi gicuim gitcek. Gelecek deyince herkes agliyor
degil mi? (gulerek). Yani engelli ailelerinin en ¢ok endiselendigi nokta
gelecek aslinda, korkuyolar. ne olacaklarini bilemiyolar c¢inki. En
korktugumuz noktalardan biriydi zaten bizim, hepimizin yani, ailedeki
herkesin." (Begonvil, K, 30, Memur).

"... Dustinmiyo da degilim yani, anneme bi sey olursa, abime nasil
bakariz. Benim sorumluluguma ge¢mek zorunda kalcak, naparim ne
ederim bilmiyorum yani. Bakmak zorunda oldugum icin bakabilirim,
ister istemez 6grenirim, yaparim gibime geliyo yani..." (Sardunya, K,
19, Ogrenci).

"Bize bir sey olsa Allah etmesin anama bir sey olsa bana bi sey olsa,
babam zaten hasta onun ise giict yetmez ki onlar nolur cok perisan
olur Allah gostermesin... Gergi Allah korusun anama babama bi sey
olsa ben 6mrim yettigi kadar bakarim onlara. Hi¢c isyan etmem
gicenmem de. Bana da bi sey olursa tamamen kaldilar. O korkuyu
yaslyo insan tabi.” (Cigdem, K, 30, Ev Hanimi).

"Valla o gelecekle ilgili annemle babamin yasadi§i kaygiy! biz de
yaslyoruz. Hani tabi ki yalniz kalmasina goénlimiz razi olmiycak, tabi
ki destek olcaz, tabi ki sey yapicaz... isin icine fiziksel saglik
acisindan, fiziksel demeyeyim de, hani hepimizin basina gelebilir,
bakalim benim sagligim ne kadar elverecek, o endise var. Hadi
benim saghgim ona bakabilecek durumda olmazsa. Hadi onun
saghgr benim kaldiramayacagim boyuta gelirse?!dusincesi... O
endiseleri tagtyorum tabi.." (Lilyum, K, 48, Memur).

Engelli kardeslerine onlar yokken kimin bakacagi, kardeslerinin kendi baslarinin
caresine bakabilecek durumda olup olmayacaklari gibi kaygilari olan bu
bireyler, hic kimseye ve hicbir kuruma guvenip kardeslerini emanet
edemeyeceklerini, guven verecek o6zelliklere sahip kurum ve kuruluslar
olmadigini distinmektedirler. Kardeslerinin durumunun didzelmemesi, hatta
giderek agirlasmasi, ancak buna ragmen herhangi bir destek bulamamalart,
zihinsel engelli kardese sahip bireyleri bu dusincelere itebilmektedir. Isikhan
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(2005b, s. 145), zihinsel engelli cocuga sahip annelerin gelecekte ¢ocuklarinin
kendi ihtiyaclarini karsilayabildiklerini ve basarili olabildiklerini gormek
istediklerini belirtmistir. Senel (1995, s. 34)’in de belirttigi gibi, anne-babanin
oluminden sonra bu kardeslerin bakiminin tamamen kendilerine kalacagi
gercegi bu bireylerde endise yaratan énemli bir 6zelliktir ve bu bireyler gelecek
planlarini ¢ogunlukla kardeslerinin gereksinimlerine goére ayarlamak zorunda

kalmaktadirlar.

Bunlarin yaninda bu bireyler, engelli kardeslerinin bir tehlikeyle
karsilasmasindan veya onlari kaybetmekten olduk¢a endiselenmekte, buna
iliskin anilarini hatirlamaktadirlar. Bu anilarini paylasirken, her ne kadar zaman
zaman onlardan sikilsalar da, onlari kiskansalar da, engelli kardeslerini aslinda
ne kadar sevdiklerini fark ettiklerini, onu kaybetme endisesinin kendilerini ne
kadar Gzdugund belirtmeleri dikkat cekicidir. Bu durumlar yasayana kadar,
kicuk yasta olmalariyla da birlikte, kardeslerine duyduklar kiskanclik, kizginlik
gibi duygularin, onlari sevmemeleri anlamina geldigini sanmaktadirlar. Bu
noktada ise, kardeslerinin engel durumunu da o ana kadar tam anlamiyla

kabullenememis olduklari dusunulebilir.

“Bi kere mesela evden kagmis. Gormedik bilmiyoruz hani. Kapi
acllmis galiba. Ben inanmadim ilk basta, saka sandim. Sonra baktim
evin kapisi acik. Annem bagiriyo, cildirmis. Bayagi polise falan
gidiyo, yanda karakol var. Ben de bakiyorum falan, bitin sokak
seferber olmus. Neyse ki bulundu...” (Fulya, E, 19, Ogrenci).

“Bi kere trafik kazas! gibi ufak tefek bi sey atlatmisti. ik defa aslinda
0 gun kardesime olan sevgimi hissettim ben belki de... Araba geldi,
kardesim de bi anda kendini yolun ortasina atti! Bi anda annemin
elinden kurtuldu atti kendini yolun ortasinal.. Cok sert bi carpisma
olmadi Allah'tan ama nolur nolmaz diye paldir kalddr poliklinige
goturduler iste. Hani ben soka girdim falan... O zaman c¢ok
korkmustum mesela. O giin hani kaybetmekten cidden korkmustum.
Belki de ilk defa ona olan sevgimi duydum. Endiselenmistim.”
(Nergis, K, 19, Ogrenci).

Ayrica, zihinsel engelli kardese sahip bireyler, sosyal cevrelerinde zihinsel
engelli yetiskin bireylerle karsilasmiyor olmalari nedeniyle de engelli



172

kardeslerinin uzun yillar hayatta kalamayabileceginden ve onlari erken yasta
kaybetmekten de endise duyabilmektedirler.

"Cok tedirginim, her seye karsi cok tedirginim yani... Mesela sey
dediler, annem mesela dedi ki, 6murleri pek fazla uzun olmuyo dedi.
Ondan ¢ok kaygim var. Bdyle yani... Yani ne biliyim yani, genelleme
olarak bakildiginda bu rahatsizligi olan insanlarin émrinin daha kisa
oldugu soyleniyo. Ben demiyorum ki kardesimin de émri boyle kisa
olacak. Ama boyle bi kaygiya yol aciyo ve dustinmesi bile sey yani..."
(Gardenya, E, 24, Serbest Meslek).

"Ne dusunuyorum.. Allah korusun sunu da dusinmuasimddr.. siz de
belki bu isin icinde oldugunuz icin.. Cok 11 yash olan ya da cok
yasayan bi engelli gérmiyorum, kardesim gibi. Neden gormuyorum?
Allah korusun." (Zambak, K, 24, Ogrenci).

"Ben ileriyi ¢cok dusunidyorum. Hani kardesimi bi gin kaybedersek,
ben ne yaparim, ne yasarim onu dusinemiyorum hi¢c (aglamaya
basladi). Cunki yani normal degil ve hani yasamasi falan.. Bi sey
olursa, eger onu kaybedersek.. Cok agir olur!" (Karanfil, K, 21,
Ogrenci).

"Bi de bu c¢ocuklarin é6mrinidn ¢ok da uzun olmadigini dusindyoruz.
Soyle ki epilepsisi var ve her gecirdigi nébet beyin hiicrelerinin biraz
daha 6lmesi demek. Beyin zamanla kendi 6lumunu gerceklestiriyor
zaten bu surecte. Bdyle bi travma var, evden ben her ¢ikacagimda
kardesini bu son gortsiun olabilir diyolar, ben de belki de ben 6larim
diyorum (gulerek). Boyle de bi durum var." (Begonya, E, 26, Memur).

Bireylerin gelecege iliskin bu endiselerinin ortadan kaldirilabilmesi icin 6éncelikle
gecmiste yasadiklarl ve su anda yasamaya devam ettikleri gucliklerin ortadan
kaldirimasina yonelik bas etme yollarinin gelistiriimesi gerekmektedir. Bu

nedenle bu bas etme yollarinin anlasiimasi 6nem tasimaktadir.

4.7. ZIHINSEL ENGELLI KARDESE SAHIP BIREYLERIN BAS ETME
STRATEJILERI

Calismanin “BOLUM 2 Kuramsal Cergeve” bolimiinde de séz edildigi gibi bu
bolimde bas etme stratejileri problem odakli bas etme stratejileri ve duygusal
odakli bas etme stratejileri olarak ele alinmistir. Problem odakli bas etme
stratejileri, zihinsel engelli kardese sahip bireylerin yasadiklari gucluklerin

ortadan kaldirilabilmesi i¢cin somut ¢6zim yollari olan sosyal yardim ve
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hizmetlerden yararlanma durumlaridir. Duygusal bas etme stratejileri, bu
bireylerin duygusal rahatlamalarini saglayan dini inang, olumlu dustinebilme
becerisi, 6zguiven, kardes sevgisi, sosyal destek ve egitim durumu gibi bas
etme yollaridir. Ancak boélimin ilerleyen kisimlarinda bu bireylerin
yararlandiklari sosyal yardim ve hizmetlere iliskin kendi goruslerinde de
gorulebilecegi gibi, aslinda mevcut olan problem odakli bas etme stratejileri,
yasadiklari gugcliklerin ortadan kaldiriimasina yardimci olamamaktadir. Bu
nedenle kendi bas etme stratejilerini gelistirmektedirler. Bireylerin kullandiklar
bu duygusal odakli bas etme stratejileri, Folkman ve Moskovitz (2004), Lazarus
ve Folkman (1984), Carver ve Scheier (1994) gibi arastirmacilarin da belirttigi
gibi, yalnizca gecici rahatlama saglamaya degil, sorunlarin ¢ézimune yonelik

olarak da katki saglamaktadir.

4.7.1. Zihinsel Engelli Kardese Sahip Bireylerin Problem Odakli Bas Etme
Stratejileri: “Devlet Sanki Yok!”

Bu bélimde zihinsel engelli kardese sahip bireylerin problem odakli bas etme
stratejileri maddi yardimlar, egitim ve rehabilitasyon hizmetleri, saglk hizmetleri,
bakim hizmetleri ve sosyal ve psikolojik hizmetler olmak Uzere bes baslik
altinda ele alinmistir. Turkiye'de rehabilitasyon hizmetleri, yararlanilan kurulusa
gore kimi zaman egitim kimi zaman da saglik hizmetleri kapsaminda yer
almaktadir. Benzer durum bakim hizmetleri icin de gecerlidir. Bakim hizmetleri
saghk hizmetlerinin icinde ele alinabilecegi gibi, ayr olarak da ele
alinabilmektedir. Bu tez ¢calismasinda yukarida s6z edildigi gibi bir siniflandirma
yapilmasi uygun gorulmuastur. Evde bakim hizmetleri ise, gelismis ulkelerdeki
gibi buttincul bir bicimde verilmedigi ve yalnizca maddi boyut ile sinirli kaldigi

icin, maddi yardimlar basligi altinda ele alinmistir.

4.7.1.1. Maddi Yardimlar

Bu tez calismasi kapsaminda yer alan zihinsel engelli kardese sahip bireylerin
onemli bir cogunlugu, engelli kardesleri icin evde bakim yardimi/parasi (2015
yilinda evde bakim dcretleri icin uygulanacak net asgari Ucret tutari,
01.01.2015- 30.06.2015 dénemi icin 858,96 TL, 01.07.2015-31.12.2015 dénemi
icin 910,43 TL, http://www.yenisafak.com.tr/lyazarlar/ahmet_unlu/asgari-ucret-
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artisi-memurdan-issize-kadar-milyonlari-etkiledi-2006981/,2015)veya on sekiz
yasinin Uzerinde engelli kardeslerinin olmasi durumunda engelli maasi (engel
derecesi %40 ila %69 arasi ise maas 874,87 TL (1 aylik miktar: 291, 62 TL )
engel derecesi %70 ve Uzeri ise maas 1,312,30 TL (1 aylik miktar 437,43 TL),
http://www.engellilersitesi.com/haber/76637/#.VMeAyWisXPU, 2015)
almaktadirlar.

Bunlarin yani sira yalnizca zaman zaman belediyelerin sagladigi Ucretsiz ev
temizligi ve gida yardimi gibi bazi hizmetlerden yararlanmaktadirlar. Karatas
(2011)in da belirttigi gibi, evde bakim hizmeti multidisipliner ekip calismasi
icinde kapsamli ve organize bicimde yurutilmesi gereken koruyucu-6nleyici ve
tedavi edici hizmetlerin bir blatinudir ve bakim gereksinimi olan bireyin ve
ailesinin fiziksel, duygusal, ekonomik ve cevresel tim boyutlari ile birlikte ele
alinmasi gerekmektedir. Ancak bireylerin yararlandiklari bu yardim ve
hizmetlere iliskin  goruslerine  bakildiginda, onlarin  bas etmelerini
kolaylastirmaktan cok uzak oldugu gorilmektedir. Alinan yardim ve hizmetlere
iliskin olarak dikkat ¢ceken bir diger nokta ise, ekonomik diizeyi daha dusuk olan
bireylerin, maddi yardimlardan faydalanirken ve en azindan kardeslerinin gida
ve bez masraflarini karsilayabildiklerini distntrken, ekonomik durumu daha iyi

olanlarin ise bu yardimlarin herhangi bir katkisinin oldugunu distinmemeleridir.

"Bu aldigimiz yardimlar falan, egitimler geri planda kaliyor aslinda
bas etmemde c¢lnkiu mesela ilk basta boyle bir sey yok zaten... Bu
yardimi vermeselerdi maddi anlamda o zaman da ona gore yasardik.
Cok cok etkisi yok..." (Gelincik, K, 21, Ogrenci).

"Bi bucuk senedir engelli maasi aliyoruz... Olmasa cok eksikligini
hissedecegimiz bi sey degil yaa, sonucta yirmi sene boyunca almadi
yani. Ama almasi tabi ki maddi acidan babama destek oldu.” (Orkide,
K, 21, Ogrenci).

"Bakim Ucreti ¢cok az yaa, ilaclarina yetiyo iste yani." (Mimoza, K, 26,
Serbest Meslek).

"Acikcasi devlet diye bi sey hi¢ aklima gelmiyor, sanki yok. Oyle yani.
Devletten hichi sey beklemiyorum gercekten. Beklesem de bi de
onun hayal kirikigini yasamak istemiyorum acikcasi. istemiyorum."
(Zakkum, K, 24, Ogrenci).
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"Bezi karsilamiyorlar. Aldigimiz bakim parasi ona gidiyor. Bez i¢in
filan da para veriliyormus. Annem onlara sey yapmadi.. ilaclari biz
kendimiz aliyoruz. Zaten raporlu ilaglari var... Bezler ¢ok pahal.
Gergekten o para olmasa beze para yetistiremeyiz..." (Menekse, K,
24, Ogrenci).

Bunlarin yaninda, Harding ve Higginson (2003) de, evde bakim sirecinde genel
olarak birincil bakim veren Kkisilerin aile Gyelerinden biri oldugunu, bu kisilerin
uzman meslek elemanlarn 6rnegin hemsireler tarafindan bir egitimden
gecirilmeleri gerektigini ve bakim veren bu kisilere yeterli ve gerekli destegin
verilmemesinin, bakimin niteligini olumsuz etkileyecegini belirtmiglerdir.
Tarkiye’'deki evde bakim hizmetlerine bakildiginda, iceriginde mesleki destegin

yer almadi§i ve daha ¢ok maddi yardimlarin 6n planda oldugu gortlmektedir.

Dunya Saglik Orgitii (2014)'ne gore evde bakim, formel ve informel bakim
verenler tarafindan ev ortaminda sunulan bakimdir. Evde bakim hizmetleri
genel olarak bireyin sagligini korumak, artirmak veya bireyi yeniden sagligina
kavusturmak amaciyla saglik hizmetlerinin ve sosyal hizmetlerin profesyonel
dizeyde veya aile bireyleri tarafindan, bireyin kendi evinde veya yasadigi
ortamda sunulmasidir (Yavuz ve dig., 2012, s. 1134). Turkiye'de Saglik
Bakanhginin 2005 tarihli 25751 sayili Evde Bakim Hizmetleri Sunumu Hakkinda
Yonetmeligi cercevesinde baslatilan bu hizmetler, Camur Duyan (2013, s.
271)in da belirttigi gibi evde yardim, evde takip hizmetleri, evde saglik
hizmetleri, streli bakim, evlere yemek hizmeti, telefonla yardim ve evlere bakim
onarim hizmetlerini kapsamaktadir. Dogan (2001, s. 42)'a gore, evde bakim
hizmetleri, daha ¢ok hastane ve ila¢ tedavilerini destekleyici, hastanin bagimsiz
islev goérmesini artirici, saghk hizmetlerinin insancil yonina giclendirici, strekili
ve organize bir bicimde sunulan koruyucu ve tedavi edici hizmetlerdir. Ancak
uygulamaya bakildiginda, bu hizmetin cogunlukla Aile ve Sosyal Politikalar
Bakanlhgi tarafindan engelli bireyin evde bakimindan sorumlu kisiye evde bakim
parasi verilerek karsilandigi gorulmektedir. Cunki engelli bireyin evde
bakimindan aile tyelerinden birinin, Ozellikle de basta anne olmak Uzere bir
kadinin  sorumlu oldugu dustnulmekte ve bu kisinin  maddi ac¢idan
desteklenmesi yoluyla yasanan guclikler gideriimeye calisiimaktadir. Bu

yardim, engelli bireyin bakimindan sorumlu bireyleri rahatlatmasi agisindan
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onemlidir ve dolayisiyla zihinsel engelli bireylerin bakimindan buyuk ol¢tde
sorumlu olan kardeslerin bas etmelerini kolaylastiran dnemli bir 6zelliktir. Ancak
bu miktar genellikle zihinsel engelli birey icin yapiimasi gereken harcamalari

karsilayamamaktadir.

Evde bakim hizmetlerinin, bireyin topluma uyumunu Kkolaylastirmak ve
surdirmek, toplumda bagimsiz olarak ve en st dizeyde islev gdrmesini
saglamak, kendi evinde yasama olanaklarini artirmak, yasam Kkalitesini
yukseltmek (Hellwig, 1996); bireyin yani sira ailesine de psiko-sosyal ve egitim
destegi vermek, yararlanabilecekleri kaynaklari artirmak ve devreye sokmak
gibi amaclari bulunmaktadir (Saunders, 1999). Saunders (1999) ayni zamanda,
evde bakim hizmetinden yararlanan bireylere iliskin olarak yapilan bazi
calismalardan s6z etmis ve bakim verenlerin durumlarina iliskin olarak sikinti,
gerginlik, aile iliskilerinde bozulma, is performansinda disme gibi durumlarin
ortaya c¢iktigini ifade etmistir. Bunun nedeni ise bakim veren Kkigilerin

yuklendikleri bakim yukudur.

Yalnizca maddi yardim ile sorunlarinin c¢ozilemeyecegini, Ustelik maddi
yardimlarin da miktarinin oldukca yetersiz oldugunu disiunen zihinsel engelli
kardese sahip bireyler, daha fazla egitsel, psikolojik ve sosyal etkinlige yonelik
hizmetlerin gelistiriimesi gerektigi gorusundedirler. Zihinsel engelli kardese
sahip bireyler, engelli kardesleri icin aldiklari maddi yardimin oldukca yetersiz
olmasindan dolayl, bu miktarin artirilmasi gerektigini ve gereksinim tespiti
yapilarak belirlenmesi gerektigini disinmektedirler. Meslek elemanlarinin,
evlere gidip 6nceden belirlenmis 6lcutlere gére maddi durum tespiti yapmasinin
degil, ailenin ne tir danismanlk hizmetlerine gereksinim duydugunun,
gereksinimlerinin neler oldugunun tespitini yapmasinin asil gerekli olan
oldugunu disunen zihinsel engelli kardese sahip bireyler, bu durumdan
rahatsizlik duymakta ve yararlandiklari maddi yardimlar nedeniyle kendilerini
kotl  hissedebilmektedirler. Ayrica zihinsel engelli bireyin engeline iliskin
Ozelliklerin belirlenmesi, bunun aileyle paylasilmasi ve bu dogrultuda isbirligi
icinde gereksinimleri karsilamaya yonelik hizmetlerin gelistiriimesi de yine bu
bireylerin beklentileri arasindadir.
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“Hicbi sey yeterli degil bence yani. Mesela uzman gelmis eve, sorular
sormus onu yapabiliyor mu bunu yapabiliyor mu, gitmis. Sen
denetlemeye gelecegine, bi psikolog gelsin ya da bi danisman,
yasadiginiz sorunlar ne desin, bas edemediginiz seyler ne, yol
gOsterelim desin, ama bunu yapmiyolar. Verdikleri paranin pesine
dustyolar sadece. Bu da hic hos bi sey degil aslinda. Annem o
paray!l allyo ama, abim daha rahat etsin diye, kendimiz igin
kullanmiyoruz sonucgta. Devlet béyle bi hak vermisse bize, niye
almayalim...” (Zakkum, K, 24, Ogrenci).

“Yani zaten kardesim icin alinacak bi para baska yerde
kullanilacaksa o parayl almak bence zaten etik degil. Ama onun icin
harcanicak bi kaynak, halihazirda okula devam ediyo zaten, onun
disinda da bi seye gerek duymadik. Ama ben tabi bu durumdan
rahatsizim, sdyle rahatsizim, ekstra bi seyler olmasi lazim, sadece
parasal kaynak degil, zamansal kaynak da ayirilmasi gerekiyo.”
(Manolya, E, 30, Serbest Meslek).

“Biraz daha onun egitimine yonelik hizmetler olsaydi.. yaa bu
noktada ben aslinda devletten gelen maddi yardimlarin ¢ok bi ise
yarayacagini disinmiyorum. Bu noktada ailelere biraz daha sosyal
destek, psikolojik destek, manevi destek verilmesi gerektigini
distntyorum, egitim konusunda desteklerin verilmesi gerektigini
dusuindyorum. Keske hani temizlik gorevlileri gelmeseydi de onun
yerine kardesimi iyi diizeye getirebilecek ogretmenlerin oldugu bi
egitim verilebilseydi veya ailesine farkindalik kazandirabilecek
egitimlerin verilmesini daha mantikli buluyorum yani. Yoksa hani ev
temizlenmis, ayda bana ¢ yiz lira verilmis...” (Lale, E, 30, Memur).

TUIK’in 2010 yilinda yaptdi Ozurlillerin Sorun ve Beklentileri Arastirmasina
gore, engellilerin yluzde 38,40 sosyal vyardimlardan duzenli olarak
yararlanmaktadir. Bunlarin yluzde 27’si engelli ayligindan; yizde 11,2'si de
sosyal yardimlasma genel mudurliginidn veya hayirsever yurttaslarin ayni ve
nakdi yardimlarindan yararlanmaktadir. Bu arastirmaya gore kayith engelli
bireylerin ylzde 85,7'si sosyal yardim ve desteklerin yetersiz oldugunu

dusunmekte ve artiriimasini istemektedirler.

Maddi yardimlarin yetersiz oldugunu dusinen engelli bireylerin ve ailelerinin
orani dikkat cekmektedir. Bu tez calismasi agisindan da benzer bir durum s6z
konusudur ve bu yardimlara iliskin goruslere bakildiginda genel olarak olumsuz
yonde oldugu gorilmektedir. Bu maddi yardimlarin istenilen amaca

ulasamamasinin bir diger nedeni ise, engelli bireyin engel durumunun degil,
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ailenin gelir durumunun g6z ©Ondnde bulundurularak bu yardimlarin
saglanmasidir. Bu ise, ailelerde bu yardimlarin engelli birey icin alinan bir
yardimdan ziyade ekonomik gereksinimleri icin alindigi izlenimi yaratmakta,
ailenin  temel gereksinimlerini ancak karsilayan bir yardim olarak
algilanmaktadir. Bu durum ise, bu yardimin amacindan uzaklasmasina,
bireylerin bagimli, aciz ve muhta¢ konumda go6rilmesine ve hayirseverlik
anlayisinin surdurialmesine yol agcmaktadir. Gelismis Ulkelerde engelli bireylere
yonelik olarak verilen yardim ve hizmetlere bakildiginda ise, maddi yardimlarin
miktarinin, Tuarkiye'dekinin aksine, ailenin ekonomik geliri degil, engelli bireyin
engel derecesi temel alinarak belirlendigi gorilmektedir. Bu anlayis ise hak
temelli yaklasim ile baglantiidir ve bireylerin muhtachk durumundan ziyade
gereksinimlerinin g6z 6nidnde bulundurulmasi, onlarin bu yardimlardan daha

fazla yararlanabilmelerine olanak tanimaktadir.
4.7.1.2. Egitim ve Rehabilitasyon Hizmetleri

Engelli bireyler acisindan 6nemli bir diger hizmet tirt ise 6zel egitimdir.
Turkiye'de 6zel eg@itim hizmetleri Milli Egitim Bakanhgi Ozel Egitim ve Rehberlik
Hizmetleri Genel Mudirligince saglanmaktadir. Ozel egitim 6rnegdin Baykog
(2011, s. 20)'un da belirttigi gibi, normal gelisimden farklilik gdsteren, normal
egitim-0gretimden yararlanamayan, kismen yararlanabilen veya yararlandigi
halde destek programlari ile egitimlerine devam edebilen bireyler icin, 6zel
yetistiriimis meslek elemanlari tarafindan ekip anlayisiyla sunulan, gerektiginde
0zel mekanlarda, her 6zel gereksinimli grup igin farkl bicimde gelistiriimis 6zel

programlarla verilmekte olan egitimdir.

Zihinsel engelli kardese sahip bireylerin, kardeslerinin egitimleriyleilgili olarak
yararlandiklari hizmetler hakkindaki goérusleri dikkat cekicidir. Bu egitimlerin
hem nicelik, hem de nitelik bakimindan yetersiz oldugunu dusinen bireyler,
bunun nedeninin hem ders saatlerinin yetersizligi ve ders iceriklerinin engelli
cocuklarin gereksinimlerini karsilamaya donidk olmayisi, hem de egitim veren
personelin gerekli bilgi, biling ve duyarlihga sahip olmayisi oldugunu

dusunmektedirler.
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"Zaten burda aldigi iki saat emin olun hicbi seye yaramiyo...
Ogretmenler sadece geliyolar, derslerini anlatiyolar ve c¢ikiyolar...
Eee birazcik, bence ders saatlerini artirmak 111 ¢ézim olabilir ya da
bu cocuklar icin ayri okullar acilabilir ya da daha fazla 6gretmen
yetigtirilebilir.. yani..sagma yani, neden sa¢cma, bi sinif 6gretmeni
bence burada is yapamaz. Sinif 6gretmeni gidicek kendi okulunda
seyini yapcak, ya da burda zihinsel engelli 6gretmenliginden mezun
olan 6gretmenler gelip caliscak bence.. ¢iinkd cok farkh iki grup var..
yani o yuzden..yanhslar ¢ok aslinda, dizeltimesi gereken ¢ok yanlis
var." (Hanimeli, K, 24, Memur).

"Bi rehabilitasyon merkezine gidiyo iki ¢ yildir, yine basladi, bayagi
blyuk bi yer, 6grencisi de cok fazla. Annem aslinda bu kadar
kalabalik bi yer istemiyo. Ama, bizim apartman asansorli olmadigi
icin, seyden rehabilitasyon merkezinden gelen gorevliler kardesimi
tasiyo, indiriyor, kaldiriyor, arabaya bindiriyor, o yizden hani mecbur
oraya devam ediyo..." (Kasimpati, K, 30, Memur).

Zihinsel engelli kardese sahip bireylerin, en belirgin hizmet gereksinimlerinden
biri engelli kardeslerinin egitimlerine iliskindir. Bu bireyler, zihinsel engelli
kardeslerinin daha fazla egitim alma firsatt olmasini, egitim saatlerinin
artinlmasini  ve egitim mudfredatinin  iceriginin  gbézden  gegciriimesini
istemektedirler. Ancak cogunlukla maddi durumlari buna olanak vermemekte,
her ne kadar kardeslerinin doktorlari da egitim hizmetlerinden daha fazla
yararlanmalari gerektigini ©nerseler de, engeli bireylere yo6nelik egitim
programlarinin  yeterince iyi planlanmamasi nedeniyle bu mumkin
olamamaktadir. Engelli bireylerin egitiminde, &6gretmenlerin 6nemli rol
oynamakta, engelli olmayan &grencilerin tutum ve davraniglarinin
gelistirimesinde, 6gretmenlerin dislayici degil kapsayici bir tutum sergilemesi
gerekmektedir. Ancak kimi zaman bu durum saglanamamaktadir. Zihinsel
engelli kardese sahip bireyler, kardesleriyle bire bir ilgilenecek egitimcilerin
olmasini istemektedirler. Bu egitimciler, engelli bireylere ve ailelerine yalnizca
egitim vermeyecek, ayni zamanda danismanlik hizmeti verecektir. Onlarin
sorun ve gereksinimlerini tespit ederek uygun yardim ve hizmetlere de
yonlendirebileceklerdir. Engelli kardeslerinin aldiklari 6zel egitim, zihinsel engelli
kardese sahip bireylere gore hem nicelik hem de nitelik bakimindan oldukc¢a
yetersizdir. Ders saatlerinin az olmasi, ders igeriklerinin zihinsel engelli

bireylerin gereksinimleri dogrultusunda hazirlanmamasi ve egitimcilerin gereken



180

duyarliigi gostermemeleri, kardeslerin elestirdikleri konulardir. Yasanan bu
sikintilar ise onlara gore basta egitim sisteminin 6zelliklerinden ve sonra da
ogretmenlerin yanlis tutum ve davranislar sergilemelerinden

kaynaklanmaktadir.

“Bize okulda dyle seyler dgretiyolar ki, bu ¢cocuklara boyle yapilimali,
soyle okutulmali, kaynastirma egitimi boyle olmali..ama ne yazik ki
meslege girdiginiz zaman, kimse orali olmuyo. Yani okulda o
ogrenilenler falan hep havada kaliyo. Bu gercekten aci bi sey yaal..
Ozel egitime nerdeyse bi on bes yildir hala devam ediyo yani.
Kaynastirmada sure¢ tam tersine isledi zaten. Butin sinif arkadaslari
onu disladi. Burda 6gretmenlerimizden kaynaklanan sikintilarin ¢ok
blyuk etkisi oldu. tamam biz de Uzerimize disen gorevleri tam
yapamamis olabiliriz ama..6gretmenler de bu konuda gercekten ¢ok
sorumsuzdular yani.” (Lale, E, 30, Memur).

“... Ama mesela seye c¢ok sinir oluyorum ben, mesela 6gretmene
soruyorum ne yaptiniz diye, kagit kirpmay1 6grendik diyo. Mesela bu
cocuga el yikamayi ogretin, takma c¢ikarmayi ogretin, kapi calarak
girmeyi 6gretin. Ne biliyim hani bdyle seyleri 6gretin, sacini taramayi
ogretin. O yuzden pek bi ise yaradigini diasinmiyorum, ama hig
olmazsa sosyallesiyo, insan gortiyo.” (Sumbuil, K, 21, Ogrenci).

“Hakkaten o 06zel egitime filan ben gittigimde, her goérdigimde
gOzlerim yasariyo bakamiyorum o tarafa... O cocuklarin o halini
gormek, birinin kucaginda tasindigini gérmek ya da ne biliyim Down
Sendromlu ¢ocuklari.. Ben oturamiyorum aglamaya basliyorum ister
istemez... Kotl bi sey o durumu bilmek. Korunmaya muhtacg insanlar
hakkaten. Cok igren¢ bi dinya yani (aglayarak)...” (Leylak, K, 24,
Serbest Meslek).

Goruldugu gibi, zihinsel engelli kardese sahip bireylerin, engelli bireylere yonelik
egitim hizmetlerine iliskin farkh beklentileri bulunmaktadir. Bu beklentilerinin
karsilanmasi, bu bireylerin  yasadiklari  gucluklerle bas etmelerini

kolaylastiracaktir.
4.7.1.3. Saglik Hizmetleri

Zihinsel engelli kardese sahip bireyler, saglik hizmetleriyle ilgili 6nemli
eksikliklerin ve c¢6zilmesi gereken sorunlarin oldugunu dusinmektedirler.
Ornegin, engelli bireyin rapor almasi gereken dénemlerde, doktorlarin muayene
biciminin rencide edici oldugunu belirtmekte, engelli bireyin doktorlar heyetinin



181

bulundugu odaya girmesi ve tim doktorlarin ona bakmasinin, hem engelli
bireyi, hem de aile Uyelerini rahatsiz ettigini distinmektedirler. Bunun yerine
kapsamli testlerden gecirerek rahatsizliklarinin neler oldugunun tespit edilmesi
ve bu islemin belirli araliklarla sirekli tekrarlanmasi yerine yalnizca bir kez

yapilmasinin yeterli olmasi bu bireyler agisindan daha olumlu olacaktir.

“Hastaneye gidince gordik iste, bu heyet raporu falan almaya
gelenleri.. insanhk disl.. Ankara’nin gobeginde Turkiye’nin
baskentinde o tabloyu goriyosun. Yani ustlerinden baslarindan belli,
bunlarin yizde besi 06yle degildir belki. Hem insanhgindan
utaniyosun, hem Uulkenden utaniyosun yani. Nedir o insanlarin
cektigi. Gitmedik biz de o yuzden yani. Almadik bi sey. Ugrasmadik.”
(Ortanca, E, 54, Memur).

“Birka¢ seyi gezdik..bakim merkezi gezdik. Hepsini de ben kot
gordim ya. Hepsini koti gordim. Surasi ¢ok iyi diyebilecegim bir
bakim merkezi yok. ...’de var zihinsel engelli bakim merkezi var. Yani
Allah kimseyi dusurmesin. Cok kotlydd. Hangisi iyiydi hi¢ birisi iyi
degildi ama devletin kendi kurumu boéyleyse 6zeli distinemiyorum
ben. Ki aldiklar para da oyle az buz para almiyorlardi yani. Alinanin
karsiliginda biraz daha duzgin olmalarini isterdim.” (Yasemin, E, 38,
Serbest Meslek).

“Her senede bir yani sey alinmasi ¢ok yanlis bence saglik raporu..
yani ¢unkd.. yani zaten olan bi sey, siz damgay! yapistirmissiniz..o
damgay! zaten... bi hastaneye gidiyosunuz, manken gibi iste,
giriyosun, c¢ikiyosun..heyete. Bitin doktorlar oturmus, bakiyolar
karar veriyolar!... Cok guzel valla bilmiyorum i¢i goériyolarsa super!!
Zihinleri herhalde ¢ok farkh ¢alisiyo!” (Hanimeli, K, 24, Memur).

4.7.1.4. Bakim Hizmetleri: “Bize Yakismaz”

Zihinsel engelli kardese sahip bireyler, bir yandan ileride kendilerine bir sey
olursa kardeslerinin ne yapacagl konusunda yogun endise yasarlarken, bir
yandan da her ne olursa olsun engelli kardeslerini bir kurum veya kurulusa
yerlestirmeyi diastinmemektedirler. Bu konunun (zerinde 6nemle durulmasi
gerektigi aciktir. Bu bireylerin, engelli bireylere bakim hizmeti veren kurum ve
kuruluslara yonelik guven duygularinin olmayisi, gereksinim duyduklari veya
duyacaklari durumlarda basvurabilecekleri kaynaklarin olmadigina dair diisiince

ve inanclari, yasadiklari sorunlarin artmasina neden olmaktadir.
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“Onu bir kuruma yerlestirmeyi asla distinmem. Asla! Asla, asla!
Ailem dusinse boyle bi seyi, ben vermem... Bakmayan ailelerin
kuruma vermesi daha iyi, ¢unkd bakilmiyosa, daha iyisi yapiliyosa
verilsin. Ama ben benden daha iyi yapilacagina inanmiyorum...”
(Zambak, K, 24, Ogrenci).

“Kesinlikle hayir! Asla! Ben tahammil edemiyorum zaten, bunu
yapan insanlari da bi tirli anlayamiyorum! Ne olursa olsun, ne kadar
kotl olursa olsun, o senin evladin en nihayetinde, ya da kardesin.
Benim i¢cim almiyo bunu. Nasil.. sokaga atmak gibi bi sey yani..ben
bunu kabul edemem yani, olmaz béyle bi sey. Ona olan sevgim buna
musaade etmez c¢unku ben onu o sekilde terk edemem... Kesinlikle
terk etme olarak bakiyorum ben buna, bunun baska bi adi var mi
bilmiyorum yani, terk ediyosun, ¢cocugundan vazgeciyosun resmen!”
(Nergis, K, 19, Ogrenci).

“Bi rehabilitasyon merkezine verme fikrini de kabul etmiyor. Bize
yakismaz biz c¢ocugumuzu kimsesiz birakmayiz kurum bakimi
kimsesizler icindir diyor annem.” (Begonya, E, 26, Memur).

“Bi kuruma yerlestirmeyi de distnmeyiz yani. Ben distinmuyorum.
Babam da distunmuyo... Cinku nasil bi yashy! huzurevine birakmak
yadirganiyosa, bu da 0Oyle o sekil yadirganir yani, 6zellikle
cevremizde.” (Orkide, K, 21, Ogrenci).

Cogu kez de televizyonda izledigim zaman, yurtta 6zdrlilere nasil
davrandiklarini gérdigim zaman, resmen ben aglamisimdir yani,
agladigimi bilirim. Adam kadini fircayla yikiyo, bunu televizyonda
gosterdiler yani. Hemen akhma o gordigim geliyo, diyorum ki,
Allah’im dyle bi sey oldugu zaman hep birlikte olsun diyorum yani
(6lim). Cunkld kimseye ben guvenemiyorum. Ailem de glvenemez
kimseye. Sanmam yani..insanlar ¢cok koti. Kimseye guvenmem,
abimi ona birakayim da..” (Acelya, K, 24, Ev Hanimi).

Engelli bireylere yatili hizmet veren kuruluslara yonelik bu olumsuz tepkinin
Uzerinde ayrica arastirmalar yapilmasi dnemli bir gerekliliktir. Bu bireylerin
glvensizligine neden olan, hizmetlerin yetersiz oldugunu distinmelerine yol
acan Ozelliklerin belirlenmesi, bu konu Uzerinde toplumun 6n yargilarinin ve
baskisinin dneminin belirlenmesi gerekmektedir. Cunkd bu bireylerin, engelli
kardeslerinin kurum bakimi almasina yoénelik goérislerinde belli bash bazi
unsurlar dikkat cekmektedir. Bunlardan en belirgin olani, kurum bakimini ‘terk
etme’, ‘acimasizlik’, ‘gucsuzluk’ gibi goérmeleridir. Onlar icin, engelli bireyin

kuruma ‘terk edilmesi’, sosyal cevrelerinin uygun bulmayacag! bir davranistir.
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Bireylerin dusinceleri ve davraniglari agisindan toplumun yargilarinin ne kadar
onemli oldugu bu drneklerde belirginlik kazanmaktadir. Bu noktada toplumsal
cinsiyet rollerinin 6nemi, engelli bireyin bakim yukinidn ailedeki kadinlarda

olmasi gerektigi inanci agik¢a gortlmektedir
4.7.1.5. Sosyal ve Psikolojik Hizmetler

Zihinsel engelli kardese sahip bireyler, engelli Gyeye sahip ailelere yonelik
psikolojik hizmetlerin gelistiriimesi ve artirilmasi gerektigini, her ailenin psikolojik
destek almasi gerektigi bilincinde olamayabilecegini, bu nedenle bu hizmetlerin
artirilmasi ve duyurulmasi yoluyla, herkesin ulasabileceg@i bir hale getirilmesi
gerektigini distinmektedirler.

“In engelli cocuklari olan ailelere béyle psikolojik yardim muhakkak
yapiimal diye distunuyorum. Evet biz kendi capimizda bir seyleri
kendi kendimize asmis olabiliriz ama bunu bircok aile basaramiyor.
Biz de hani ¢cok ¢cok kolay da basardigimiz sdylenemez. Yani o
ylzden ailelere bu konuda muhakkak destek olunmasi gerekiyor diye
distintyorum. Ve hani c¢ocuklarini hala su cagdayiz boyle ozel
egitime gotirmeyen ondan utanan, eve kitleyen aileler var ya hani
bunlarin da tespit edilip bu konuda bir seyler yapilmasi gerektigini
dustniyorum...” (Gelincik, K, 21, Ogrenci).

“Rehber 6gretmenin bana c¢ok biylk seyi oldu, dedi ki sen dedi
herkesi dinleme dedi ya, sen yolunda ilerle, sen bu yolda ilerle yani,
cevrendeki butin insanlara bu kadar takilirsan, ilerleyemezsin...
Biraz onun da seyi oldu yani yardimi rehber 6gretmenin.” (Hanimeli,
K, 24, Memur).

Psikolojik destege gereksinim duymalarina ragmen, cok az zihinsel engelli
kardese sahip bireyin ve ailelerinin bu hizmetlerden yararlanabiliyor olmasi
dikkat cekicidir. Bu da yine bu bireylere yonelik psikolojik ve sosyal hizmetlerin

yetersizligini gostermektedir.

"Ben kendim icin psikolojik destek ihtiyaci duyuyorum ¢ogu zaman.
Ama abimin durumu icin degil de, hani kendim icin. Acgik¢asl bazen
istiyorum... Annem igin de aslinda gerekebilir, ¢lnki cok yalniz.
Arkadasi olmadigl icin, kafasini dagitacak bi sey olmadigi icin,
annem ¢ok bunaliyo... Bunlari yasamasi annemin de ¢ok zor. Fark
ederseniz babam hi¢c magdur kisimda yok (gulerek). Babam
duygusal degildir ¢iinki..." (Zakkum, K, 24, Ogrenci).
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"Biz bireysel olarak psikolojik destek almadik. Sadece kardesimin
gittigi 6zel egitim kurumunun bizlere verdigi rutin psikolojik destek
hizmetlerinden yararlandik. Onlarin da ¢ok faydasi oldu tabi yani ona
nasil davranmamiz gerektigi konusunda. Olumlu yonde de etkileri
oldu acikcasi..." (Lale, E, 30, Memur).

Zihinsel engelli kardese sahip bireyler, kardeslerinin gelismis Ulkelerde
verilmekte olan hizmetlerden yararlanabilmelerini istemektedirler. Turkiye'de
engelli bireylere ve ailelerine yonelik hizmetlerin halen cesitlilik kazanmamis
olmasi, maddi yardimlar ve saglik hizmetleri 6n plandayken, sosyal etkinliklere
yonelik hizmetlerin geri planda kalmasi, bu bireylerin ve ailelerinin toplumla
blatinlesmesinin 6nine gecen engellerdendir. Zihinsel engelli kardese sahip
bireyler ve ailelerinin bu hizmetlere yo6nelik beklentileri, ¢cogunlukla engelli
bireyin sosyallesmesini saglayacak ve ebeveynlerin de kendilerine zaman

ayirmasini kolaylastiracak, guvenilir nitelikte hizmetler olmasidir.

“Mesela kadin kocaslyla disari ¢ikacak, gezecek belki bas basa bir
seyler yapmak isteyecek belki yalniz kalmak isteyecek. Yani her
ailenin boyle bir imkani yok. Hani kres tarzinda belki bazen
birakabilecegi bazen kafasini dinlemek icin uzak kalabilecegi bir sey
olsa guizel olabilir.” (Gelincik, K, 21, Ogrenci).

“Ekstra tatiller olabilir. Su an var ama, bundan maalesef aileler ¢ok
yararlanamiyo. imkanlari biraz daha artirilabilir yani, Avrupa’daki
sistem gibi, daha guzel olabilir. Ben sansh bi ailedeyim ama ¢ok
sanssiz aileler var, bunu gorebiliyorum.” (Begonvil, K, 30, Memur).

“Annelerin haftada 2-3 gin akillarinin ¢ocuklarinda olmayacagi
yasam alanlari. Mesela bi engelli o yasam alanina gider ¢ocuklarin
birbirine zarar vermeyecegi yerler. Sabah gelip o ¢cocugu alacaklar.
Anne bi iki gin cocugu gormesin ya. Komsuya gitsin sohbet etsin.
Hep birlikte olmak c¢ok yildiriyor, o sevgi baglarini giclendirmek
gerek, bi giin gérmemek ¢cok 6zlemek demek. Egitim bunlarsiz olursa
hicbi sey olmaz, bazen o ortami degistirmek gerekir. Cocugun
durumuyla ilgili cok dogru tespitlerin yapildigi yerler olmali. Bu ¢cocuk
bunu bunu yapabilir bunu bunu yapamaz bunlari beklemeyin
demeliler. Mesela bu benim annemi ¢ok guclendirebilir.” (Begonya,
E, 26, Memur).

Zihinsel engelli kardese sahip bireyler, engelli bireylere yoénelik yardim ve

hizmetlerin gelistiriimesinde, engelli bireylerle yasayan insanlarin yer almasi
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gerektigini, bu insanlarin engellilik konusunda daha anlayish ve bilgili
olabileceklerini, aksi halde yetersiz kalinacagini dustinmektedirler. Bunun
temelinde ise zaman zaman meslek elemanlarindan karsilastiklari anlayissiz ve

duyarsiz tepkiler yer almaktadir.

“Peki bu konularda ¢alisan insanlarin bi yankini ya da tanidigi engelli
midir? Cunklu boyle olmasi lazim yani basindan gecmeden
anlayamiyor kimse disardan, durumunu seyini. O yizden hep merak
ediyorum bu konuda okuyanlar, 6zel egitimi seyi, 11 sosyal hizmet ya
da iste zihinsel engellilerle ilgili bolumleri okuyanlar diyorum hani
nicin okumak isterler. Gormusler midiir, ilgilenmisler midiir, hani
zorlugu vardir onlara gore... Yasamis biri daha iyi bilir. Yani biz
goriyoruz kardesime bakis acilarini, disardan biri kolay kolay
secmez bu bolimleri.” (Karanfil, K, 21, Ogrenci).

“Gecen kardesimin psikologlarindan biri sey dedi, bi kiz arkadasi
olsun dedi. bi kizi varmis onun da.. kiziniz ka¢ yasinda dedim,
soyledi, kardesim de ayni yasta dedim. Mesaji almistir herhalde.
Madem 0Oyle kiz arkadasi olsun (gulerek).” (Manolya, E, 30, Serbest
Meslek).

Bireylerin bu konuya iligskin goruslerinde, engelli bir bireyle birlikte yasamanin
veya bu bireylerle ilgili ayrintili bilgi ve tecribeye sahip olmanin, birebir etkilesim
icinde olmanin, hizmetlerin etkililigini artiracagina dair ifadeleri dikkat
cekmektedir. Bu bireylerle yakin iligki icinde olmayan kisilerin etkili yardim ve

hizmet saglamayacagini dusinmeleri dikkat cekicidir.

“Sikinti, o insanlarin zihinsel engelli insanlarin hayatlarini yasamayan
insanlar tarafindan bakiliyor. Yani ne tir ihtiyaclari oldugunu
bilmeyen insanlar tarafindan bakiliyorlar. Onlar da tabi ya mecburi,
yatirtyim kaldiriyim, altini temizleyim amac orda para kazanmak
oldugu icin bir isim olsun para kazanayim hayatimi gecindireyim
oldugu icin amaclari o insan ile yasayan birileri olsalar belki daha iyi
bakarlar. Veya kendilerinden bir parca olsa daha iyi bakarlar. Kendi
cocugu da engelli olan bir kadinin bakigi ile digerlerinin cok farkli
olur.” (Yasemin, E, 38, Serbest Meslek).

“Ben diyorum bi engelliler bakanliginin olmasi iyi degil midir.. digerleri
goérmiyo! Hani en azindan iginde olan, yasayan bu sorunu daha iyi
anlar, fark eder ve yardimci olmaya calisir... Ya o engelli bakanhg!
keske olsa (gulerek)!” (Kasimpati, K, 30, Memur).
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Zihinsel engelli kardese sahip bireylerin yararlanmakta olduklari sosyal yardim
ve hizmetlere iligkin goruslerine bakildiginda o6zellikle bazi noktalar dikkat
cekmektedir. Yararlanilan maddi yardimlarin nicelik ve nitelikleri bu bireylerin
gereksinimleri g6z ©6nunde bulundurularak belirlenmemektedir. Bu da bu
yardimlarin etkililigini dusurmektedir. Psikolojik gereksinimlere ve sosyal
yasamlarina yonelik hizmetler yok denecek kadar azdir. Var olanlar hakkinda
ise bilgi sahibi olmamaktan veya ulasamamaktan dolay! yararlanilamamaktadir.
Ayrica hentiz en temel gereksinimler dahi giderilememisken, bu hizmetlerden

yararlanmaya sira gelememektedir.

S0z edilen tim bu nedenler ise, bu bireylerin aslinda sosyal yardim ve hizmetler
yoluyla bas etme yollarindan faydalanamadiklarini ve sorunlarinin ¢ézimuine
yonelik sosyal yardim ve hizmetlerin yetersizligini gozler 6niine sermektedir. Bu
durum, toplumsal cinsiyet rollerinden dolay! 6zellikle anneler ve kiz kardesler
acisindan daha olumsuz bir hal almaktadir. Aile icinde engelli bireyin
bakimindan buyuk 6lctide sorumlu olan anneler ve kiz kardesler, bakim yiktine
iliskin  GOstlendikleri  rolleri  hafifletecek  yardim ve  hizmetlerden

yararlanamamakta, bu da onlarin yasadiklari giglikleri artirmaktadir.

Zihinsel engelli kardese sahip bireylerin problem odakli bas etme
stratejilerinden olan sosyal yardim ve hizmetlere iligkin goéruslerini yansitan
ifadelerine bakildiginda, bunlari bas etmelerini kolaylastiran 6zellikler olarak
gormekten cok uzak olduklari anlasiimaktadir. Bu bireyler, Turkiye'de engelli
bireylere yonelik olarak dizenlenmis var olan hizmet ve yardimlar yetersiz ve
hatta bir kismini ise gereksiz bulmaktadirlar. Bunun temel sebebi ise, bu yardim
ve hizmetlerin gelistiriimesinde, bu bireylerin gorislerine basvurulmamasidir.
Oysa her bireyin essiz oldugu ilkesinden yola cikilarak farkli sorun ve
gereksinimlere sahip olan engelli bireyler ve ailelerine yodnelik yardim ve
hizmetlerin gelistiriimesi énemli bir gerekliliktir. Bu bireyler, var oldugu bilinen
hizmetlerin gerceklestiriime durumundan dahi siphe duymakta, bu yardim ve
hizmetlere iliskin glvensizlik duygusu tasimaktadirlar. Hem devletin hem de
diger tim meslek elemanlarinin énemli rolleri oldugunu distnen zihinsel engelli
kardese sahip bireylerin sosyal yardim ve hizmetlere iligkin goruslerinde,

bunlara yonelik given duygularinin yetersiz olduguna, 6zellikle hak temelli
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yaklasimin belirginlik kazanmasi ve engelli kardeslerinin toplumun bir parcasi
olduguna dair farkindalik kazanilmasi gerekliligine yonelik vurgular ise dikkat

cekicidir.

“Ya bu hizmetler gercekten yapiliyo mu bilmiyorum. Yani var.. bir
surd gesit cesit alanlarda soyluyolar. Hani soyle bi calisma yapiyoruz,
televizyonlara cikiyolar.. 111 ben ¢ok inanmiyorum yaa.. ¢cok tam
anlamiyla yapildigina inanmiyorum desem. Tam anlamiyla
yapiimasini isterdim yani. Toplumun bakis acisini degistirmek
isterdim. Bu da cok zor. Ne biliyim yani mahallelerde mesela. Ozel
yerlerde yapiyolar, maddi. Herkesin parasi ona yetmiyo ki. Nasil
yetsin! Devletin de ben bu konuda c¢ok yeterli oldugunu
distinmiyorum...” (Lilyum, K, 48, Memur).

“Mesela teshis edildigi an direkt basliycak sosyal hizmet sireci! O
anda basliycak! Ama yok bu utlkemizde, yok, bu blytk bi eksiklik!
Basliycak ve siirekli gitcek bu sosyal hizmet akisi. iste var bu
Avrupa’da, bizde yok... Anneler depresyona giriyo, babalar birakip
kaciyo, kadin tek basina kaliyo, adam birakip gidiyo, c¢unku
micadele edemiyo, baska bi kadin buluyo ve kadin tek basina o
cocukla kallyo. Sugu ne, onu dogurmak mi? O cok eksik bi nokta
bizim Glkemizde...” (Begonvil, K, 30, Memur).

“Yaa 0, bence ailenin, 6gretmen ya da iste 6zel dersleri felan verdigi
sekilde bi yerlere getiriliyo, yoksa devletin verdigi imkanlar belli yani.
Cok fazla bi sey de sey olmuyo yani... Keske hani yurtdisindaki gibi
seylerimiz olsa ama yani...” (Hanimeli, K, 24, Memur).

Zihinsel engelli kardese sahip bireylerin engellilik alanindaki sosyal yardim ve
hizmetlere iliskin distincelerine bakildiginda, basta toplumun bilgilendiriimesi ve
bilinclendirilmesi ve engelli bireylere yodnelik egitim hizmetleri olmak Uzere,
maddi yardimlar, sosyal etkinlikler, barinma kosullari, saglik ve bakim hizmetleri
gibi bircok konuda hizmet beklentileri oldugu goériilmektedir. Ornegin Gurdal
Unal (2011, s. 11)in yapmis oldugu Turk Cocuk Edebiyatinda Engellilik isimli
arastirmada, engelli imgesinde edilgenden etkene dogru bir degisme oldugu;
soyutlanmis zavalli sakat algisinin, toplum icine girmis aktif bir engelli algisina
dogru yonelme oldugu; eksik ve kusurlu birey yerine farkh birey algisinin agirlik
kazanmaya basladigi sonuclarina ulasiimistir. Edebiyat eserlerine yonelik
olarak yapilan bu incelemenin, toplumun bakisini 6nemli 6l¢ciide yansittigr g6z

onunde bulundurulursa, cok yavas ve az da olsa engellilige iliskin bir
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bilinclenmenin  s6z konusu oldugu soylenebilir. Bu nedenle toplumun
bilinclendirilmesi ve farkindaliginin artiriimasina yoénelik calismalarin 6nemli

oldugu dasuntlmektedir.

4.7.2. Zihinsel Engelli Kardese Sahip Bireylerin Duygusal Odakli Bas Etme
Stratejileri

Duygusal odakli bas etme stratejileri, zihinsel engelli kardese sahip bireylerin

yasantilari acisindan oldukca énemli bir yere sahiptir.

Ozbay ve Aydogan (2014, s. 136), ailelerin bas etmelerine iliskin kategorileri ve
alt kategorileri su sekilde belirlenmistir: aile inan¢ sistemleri (olumsuzluga anlam
verme, pozitif bakis acisi, degerler ve dini inang), yonetim sekilleri (esneklik,
baglilik, sosyal destek), aile ici iletisim surecleri (aciklik, duygular ifade etme,
isbirlikci problem ¢6zme), 6zginluk sistemleri (6zgin olma, iliskisel 6zgunlik).
Ozbay ve Aydogan (2014, s. 132)'in da belirtti§i gibi, her aile kendine 6zgudur
ve her ailenin basa c¢ikma kaynaklari, gelisim gosterme sureci farkhdir ve
Ozellikle de engelli bir cocuga sahip olma gibi durumlarla karsi karsiya kalan
aileler icin bu durum daha fazla s6z konusu olabilmektedir. Bu dogrultuda
yapmis olduklari arastirmada da, engelli bir Uyeye sahip olan ailelerin bas
etmelerini kolaylastiran en 6nemli 6zelliklerin sosyal destek, dini inang, sahip
olduklari pozitif bakis acisi, aile icinde birbirlerine baglilklari, esneklik ve
O0zgunlik oldugu sonucuna ulasmiglardir. MacDonald, Fitzsimons ve Walsh
(2006) yapmis olduklari calismada, zihinsel yetersizligi olan c¢ocuga sahip
annelerin, babalara oranla ‘bir rutin olusturma ve ona uyma’, ‘ise yarayana
kadar pek ¢ok ¢6zum yolu tretme’, ‘problem hakkinda olabildigince ¢ok bilgiye
ulasma’ gibi bas etme stratejilerini daha fazla kullandiklarini, babalarin ise
annelere oranla, ‘her durumun olumlu yanlarini arastirma’, ‘durumu oldugu gibi
kabul etme’, ‘kendine inanma ve durumla basa cikabilecegine dair inang
gelistirme’ gibi stratejileri daha fazla kullandiklarini bulmustur.

Bu tez calismasi acgisindan duygusal odakli bas etme stratejileri, zihinsel engelli
kardese sahip bireylerin dini inanclari, olumlu dusinebilme becerileri,
0zguvenleri, kardes sevgileri, sosyal destek kaynaklari ve egitim durumlaridir.

Olumlu dusunebilme becerilerinin igcinde savunma mekanizmalari da yer
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almaktadir. Cunku bazi durumlarda bu bireyler yasadiklarn gucluklerle basa
cikabilmek icin yalnizca gergekgi bir olumlu dustinebilme becerisine degil, ayni
zamanda bazi sorunlari bastirmaya ve bunlarin yerine farkli algilamalarla
olusturuimus sahte ancak rahatlatici duygular koymaya gereksinim
duyabilmektedirler. Sosyal destek kaynaklarinda ise aileleriyle, akrabalariyla ve
sosyal cevreleriyle iligkileri, maddi imkénlari yer almaktadir. Bu bas etme
stratejileri, 6zellikle de bu bireylerin problem odakli bas etme stratejilerinden
geregince yararlanamadiklari g6z o6nidnde bulunduruldugunda, yasadiklar

gucliklerle basa cikabilmeleri acisindan olduk¢a 6nemli bir yere sahiptir.
4.7.2.1. Dini Inang: “Biz Onu Cennetim Diye Severiz”

Dini inang, zihinsel engelli kardese sahip bireylerin, gelecekle ilgili kaygi
duymalarinin 6nine gecen ve onlara umut veren 6nemli bir unsurdur. Bu
bireylerin duygusal odakli bas etme stratejileri arasinda en belirgin olani dini
inancglaridir. Yildinm (2005), dini inanislarin bireyler agisindan olduk¢a dnemli
bas etme yollarindan biri oldugunu ve dini aktiviteler icinde daha fazla bulunan
annelerin, engelli bir cocuga sahip olma stresiyle daha kolay basa ciktigini,
kardeslerin ise depresyon ve kaygl gibi olumsuz duygulardan daha az
etkilendiklerini belirtmistir. Zihinsel engelli kardese sahip bireyler ve aileleri,
kadere inanmakta, engelli bir kardese sahip olmalarinin mutlaka bir nedeni
olduguna, bir sinava tabi tutulduklarina ve bu sinav sonucunda
odullendirileceklerine inanmaktadirlar. Bu inan¢ ise yasadiklari gicliklerle bas

etmelerini kolaylastirmaktadir.

"Yani, bence ¢ocuklugumda da simdi de kardesimden 6nce de sonra
da ben sadece imanima bagliyorum bir seyleri. inancima bagliyorum
yani bir seylerin Ustesinden gelebilmeyi... Yani sunu da c¢ok
dusuindyorum eger ki inancim olmasaydi bir Allah inancim olmasaydi
yani muhakkak c¢ok kotu seyler yapabilirdim. Hani insan ¢ok sarsilir
diye dusiniyorum. O zaman derdim, niye benim basima geldi sunun
basina gelseydi diye veya anneme diyebilirdim aldirsaydin bu ¢ocugu
diyebilirdim ama mesela bunun ginah oldugunu biliyorsun, bu
cocugu da Allah yaratti bunu biliyorsun veya bunun pesine takilip
cennete gidebileceksin hani ona verdigin emekle beraber hepsi bir
araya gelince cok sukur bile diyorum... Kabullenmemi kesinlikle
inancim kolaylastiriyor. Onu cennetim diye severiz annem de ben
de..." (Gelincik, K, 21, Ogrenci).
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"Suna c¢ok takiliyorum ben mesela, bi sey yaptik ki basimiza bu geldi,
buna asla katilmiyorum! Boyle bi sacmalik olamaz yani! Hicbi sey
yapip da..bdyle bi sacmalik olabilir mi, olamaz. Bunu asla bi ceza
olarak gormuyorum. CunkU oduldiar. Ben 6yle dusiniyorum. Bu
bizim icin buyuk bi 6dulddr. Yani hatta abime de saka yollu takiliriz,
abi bak cennete tek basina girme, bizi de al yanina falan deriz yani
hani, ¢unki gunahsiz bi melek gercekten, Allah sevdigi kula bunu
ikram eder, bizim de dyle oldu..." (Begonvil, K, 30, Memur).

"Aldirmay1 disuinmem valla. Sonugta Allah iyi verince iyi kot verince
kot ma?.. Tabi Allah vermis. Allah’a ¢cok inaninm. Kurban oliyim
Allah’a. Allah iyi de verse koétlu de verse ne olursa olsun. Hayatimda
isyan etmedim valla bak. Bazen Kuran-i Kerim okurum, namaz
kilarim, ¢cok duygulanirim o zamanlar. Valla hep aglarim okurken."
(Cigdem, K, 30, Ev Hanimi).

Zihinsel engelli kardese sahip bireyler, ailelerinin engelli ¢cocugu bir imtihan
olarak gormeleri ve mukafatini 6teki diinyada alacaklarina inanmalari nedeniyle
kendileri de bu tir inanclara sahip olabilmektedir. Diger yandan bunun aksine,
ailelerinden farkh diastinmeleri ve sinandiklarina inanmamalari da s6z konusu
olabilmektedir. Bireylerin bu konudaki inanclari, engellilige ve engelli bireylere
yonelik bakiglar ile yakindan baglantilidir. Engelli olma durumunu bir édal, bir
ceza veya kader olarak gérme, zihinsel engelli bir kardese sahip olma
durumuna yonelik bakis ve kabullenme acisindan 6nem tasimaktadir. Bazi
bireyler, tipki ebeveynleri gibi, kardeslerinin bu durumunu dini inanclarina
dayandirmakta, bir sinavdan gectiklerini ve bunun mukéafatini alacagini
disunmekte, yasadiklan gucluklerle bu sekilde daha kolay bas
edebilmekteyken, bazilari ise buna inanmamakta, kardeslerinin cektikleri

guclukler nedeniyle Gzlntl ve hatta 6fke duyabilmektedirler.

“O daha ¢ok annemde var. Hani -bana bir sey olursa- falan. Ben
distinmiyorum acikcas! bunlari c¢inkd hepimizi yaratan Allah.
Hicbirimizin yarin ne olacagi belli degil. Bana da bir sey olabilir Allah
korusun fel¢ kalabiliim. O zaman bana kim bakacak. Bunu
disunmuyorum acikcasi. Elbet bizi yaradan bize sahip cikacaktir...
inancim giriyor bu konuda devreye.” (Gelincik, K, 21, Ogrenci).

"... Annem bu konuyla ilgili hep sey derdi, Allah sevdigi kuluna dert
verirmig, sevdigi kulunu sinarmis falan, hep onu dusunidyorum
mesela... Bi de mesela annem hep anlatirdi kigukken, kardesim
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cennete giderken bizi de yaninda istiycek, hani onlar bana sahip
ciktilar, ben de onlara burda sahip ¢ikicam falan diye derdi. Hep ona
inanarak sey yaptim..." (Sumbiil, K, 21, Ogrenci).

Bazi bireyler ise, ailelerinin bu inanclar tasidiklarini, ancak kendilerinin buna
katilmadigini, bunun dogru bir disince olmadigini, engelli kardeslerine
bakmaktan dolayi odullendirilmeyi beklemenin yanlis olacagini
savunmaktadirlar. Her iki durumda da, bu bireylerin duygusal odaklh bas etme
stratejileri konusunda dini inan¢ konusuna 06zellikle vurgu yapma gereksinimi

duymalari dikkat cekicidir.

"Babam ve annem bunun bi sinav oldugunu dusundyolar, iste bu
bizim icin bi imtihan, biz de bu sekilde sinaniyoruz, elimizden geleni,
uzerimize diseni yapiyoruz, en iyi sekilde gecgebilmek igin, takdiri
Allah’a kalmig, bdyle seyler yani. Ben bazen dusunidyorum, acaba
yaptiklari hatalar yapmasalardi boyle olur muydu.. ne biliyim mesela
akrabalar, evlenmeselerdi ya da ne biliyim kardesimden 6nce o
cocugu aldirmasalardi boéyle olur muydu.. ben aslhnda soyle
dusuindyorum, cezalandiriimak ya da hani kot bi sey yaptin, belki o
kotu seyi yapmasaydin, boyle olmiycaktl. Yapilan her seyin bi bedeli
vardir diye goriyorum ben aslinda, sinavdan ziyade. Aslinda evet
biraz cezalandirildiklarini distiniyorum... Babamin ge¢miste yaptigi
hatalarin bedeli midir.. eger gercekten Tanri varsa, Allah varsa eger,
burda yapilan hicbi sey cezasiz kalmaz diye duasuntyorum..."
(Nergis, K, 19, Ogrenci).

"... Her seyde bi hayir oldugunu ben de disuntyorum. Belki bu
annemin pompalamasiydi bize. Ama bunda da demek ki bi kismet
vardi, ne biliyim olmasi gerekendi belki. Bilmiyorum ki. Ben
disunmuyorum da, annem disunuyo hani demek ki bu da benim
sinavimmis yani diyo..." (Kasimpati, K, 30, Memur).

Dini inan¢ disinda bu bireylerin bas etmelerini kolaylastiran bir baska 6zellik ise

olumlu dustinebilme becerileridir.
4.7.2.2. Olumlu Dusunebilme Becerisi

Zihinsel engelli kardese sahip bireylerin, dini inang, sevgi ve 0Ozguven gibi
kendilerini psikolojik acidan rahatlatan bir diger duygusal odakli bas etme
stratejisi de olumlu distnebilme becerileridir. Bu bireyler, akillarina olumsuz

dustinceler geldiginde bunlari zihinlerinden uzaklastirarak, bunlarin yerine
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olumlu dusunceler gelistirmeye calismakta, bu sekilde yasadiklari gugcluklerle
daha kolay bas edebilmektedirler.

"Uzuldugum vakit, akhima gelecek geldigi vakit, diyorum ki (kendi
kendime) otur calig, oku, sen biraz cabala ki, ilerde iyi seyler olsun,
calis cabala ki, ilerde iyi seyler olsun, o aklima geliyo, o anda
unutabiliyorum hani. ilerde mutlaka iyi seyler olur, ama sen boyle
seyler disunirsen, koti olur. insan kétt dusunince kot olur, iyi
disundnce iyi olur, o yuzden kotu dusunme..." (Fulya, E, 19,
Ogrenci).

"Bazi kisiler diyolar hani nasil dayaniyosun, c¢ok pozitifsin falan,
gercekten de dyleyim yani. Bazi kigileri gériyorum, boyle bi tuhaflar,
Uzgunler, ben istesem de 6yle olamiyorum yani, tizgin olamiyorum.
Diyorum ki hani insanin kaderinde varsa boéyle bi sey, yasar yani,
yoksa ne yapayim vyani, kendimi o6ldirecek degilim herhalde."
(Acelya, K, 24, Ev Hanimi).

Ayrica bu bireyler, gecmiste ve simdi yasadiklar olumsuzluklarin artik son
bulacagina ve gelecekte olumlu olaylarla karsilasacaklarina inanmaktadirlar.

“Bu son ug¢ dort yil icinde o kadar cok kot seyler yasadik ki biz..
onun etkisiyle pek olumlu bakamiyorum. Ama bi yandan da hani ben
hicbi zaman umudunu kaybeden bi insan degilim, bi yandan sanki iyi
bi seyler olcak gibi. Hani hep seyler ya, bu kadar kotl sey yasarsin
yasarsin, sonrasinda ¢ok guzel olcak. Bazen de aklima bu geliyo. Bu
belki icimi rahatlatiyo, hani her sey yoluna gircek. Bekliyoruz,
bakalim.” (Kasimpati, K, 30, Memur).

“Sey dusiniyorum hani, niye kot olsun ki yani. Belki bahcgeli bi
evimiz olucak kardesimi kosturabilecegim. lyi hayallerim var yani.
insallah iyi bi seyler olucak gibime geliyo yani. Umudum var yani.”
(Fulya, E, 19, Ogrenci).

Zihinsel engelli kardese sahip bireyler, her ne kadar kardeslerinin engel
dizeyinin agir olsa da, sahip olduklar 6zelliklerden dolayi yine de kendilerini
sansli hissetmekte, daha olumsuz seyler yasayabileceklerini, daha kotu
durumda olan insanlar oldugunu dusinerek sikretmekte, kardeslerinin engel
durumunun onlari ¢cok fazla yipratmadigini dustinmektedirler. Ancak bu
ifadeleri, yasadiklari sorunlarla ve bas etme vyollar ile ilgili ifadeleriyle de

karsilastinldiginda, aslinda bir tir bas etme yolu olarak gorulebilir ve bireylerin
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yasantilarinin olumlu yoénlerini gérmeye calismalariyla aciklanabilir. Kowalski's
(1980; akt. Aksoy ve Yildirnm, 2008, s. 777), engelli kardesin engel derecesinin,
engelli olmayan kardesin yasantilari acisindan 6nem tasimadigini
belirtmektedir. Benzer sekilde Vadasy ve dig. (1984, s. 38)'ne gore de, zihinsel
engelli bireylerin engellerinin derecesi kardesler arasindaki iligskileri nadiren
etkilemektedir.

“Daha fazla bi engelli olsa, nasil diyim, kendi ihtiyacini
karsilayamasa, mesela konusamasa.. Belki beni daha c¢ok
etkileyebilirdi ama, daha c¢ok Uzebilirdi, daha c¢ok yipratabilirdi belki
beni ama..kardesimde Oyle bisey gormedim, nasil diyim yani iste
sunu yapamadi diye sey yapmadim yani.” (Gardenya, E, 24, Serbest
Meslek).

Yasadiklari olumsuzluklarin son bulacagina veya gelecekte olumlu seyler
yasayacaklarina dair olumlu disuncelerinin yani sira, bu bireyler mevcut
duruma iligkin olarak baskalari tarafindan belki de aslinda olumsuz olarak
nitelendirilebilecek bazi durumlari, olumlu olarak gérmeye calisabilmektedirler.
Bu durum, zaman zaman bastirma, reddetme, mantiga burindirme gibi
savunma mekanizmalarini kullandiklarini gdstermektedir. Kandel ve Merrick
(2003), yapmis olduklari arastirmada, engellilik ile bas etme yollarindan birinin

de savunma mekanizmalarini kullanmak oldugunu bulmusglardir.

Bu savunma mekanizmalarinin dozunda kullanimi bireylerin bas etmelerini
kolaylastirirken, asiri kullanimi ise sorunlardan kacmalarina ve dolayisiyla
¢cozum vyollarinin ertelenmesine yol acabilmektedir. Ornegdin zihinsel engelli
kardese sahip Dbireylerden Dbazilari, halen kardeslerinin  durumunun
diuzelebilecegine inanmakta, gecmiste onlarla birlikte yasayamadiklarini,

gelecekte yasayabileceklerini dustinmektedirler.

“Kardesim kendi kendine konusabilecek dizeye geldigi zaman, o
yasayamamigliklari yasiycam ben onunla beraber, inaniyorum...
Teknolojiyi takip edip, bu durumda, tamamen degil de, kendini
gecindirebilecek durumda olan hastalari gériince, insan ne de olsa
var bi umut, umut var, insallah. Bi giin ben de kardesimi alip kendi
hali saha macgima goturtp izletebilicem.” (Gul, E, 24, Serbest
Meslek).
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Bunun yaninda, zihinsel engelli kardese sahip bireyler her ne kadar sosyal
cevreleri kendilerine acisa da, ¢ok buyuk sorunlar yasadiklarini diusinse de,
kendilerini o kadar sorunlu godrmediklerini, zamanla engelli kardeslerinin
durumuna uyum sagladiklarini ifade etmislerdir. Zaman ilerledikge bu duruma
daha fazla uyum saglayabildiklerine ve yasadiklari sorunlarin azaldigina inanan
bu bireyler, kardeslerinin durumunu olagan gormeye basladiklarini

belirtmiglerdir.

"... Baskasl bize ¢ok zorlaniyosunuz gibi bakabilir mesela, ama degil
yani, alisik oldugumuz icgin bize zor gelmiyo." (Zambak, K, 24,
Ogrenci).

"Su an dort kisiyiz, annem, ben, babam, annem, hepimiz onun
Uzerine titriyoruz. Herkes diyo ki ya siz ne kadar iyi bakiyosunuz, ne
kadar bilin¢li bi ailesiniz. Ama boyle olmak zorundasiniz zaten,
herkes boyle olmali bi engelliye karsi bence. O yuzden bilmiyorum
ya..0 kadar sevgisi farkli ki bunlarin. Bunlar sevgisi olmazsa
gercekten bakilmaz, cekilmezler. Dusiinsenize yedi yasindakinin
altini temizliyosunuz, sevmeseniz yapamazsiniz ki. Su an mesela
bazilari, hala bez mi bagliyo hmm, falan yapiyo ama siz yani ¢ok
dogal karsiliyosunuz, ne var yani evet bez bagliyoruz diyosunuz,
cunkl o kadar cok seviyosunuz ki, o kadar cok baglanmigsiniz ki
artik, gayet normal.” (Yonca, K, 19, Ogrenci).

Zihinsel engelli kardese sahip bireyler, engelli kardeslerinin dinyaya
gelmesinin, diger aile Uyeleri arasindaki baglari guclendirdigini, aile tyelerinin,
bu birey icin gosterdikleri cabalarin, birbirlerini motive etmelerini kolaylastirdigini
ve boylelikle daha fazla igbirligi icinde bulunduklarini ifade etmislerdir. Zihinsel
engelli kardese sahip bireyler, su anda var olan aile baglarinin, olumlu aile
iliskilerinin, kardeslerinin engel durumu nedeniyle pekistigini, bunun da su anki

yasamlari acisindan olumlu bir durum oldugunu belirtmislerdir.

“... Ben mutlu aile olmamizi abime bor¢lu oldugumuzu diastntyorum.
Onun bizi bu kadar siki bagladigini dastiniyorum. Aslinda daha cok
olumlu sey katti. Su an goériyorum bosanan ciftleri falan, belki
annemle babam da bosanabilirdi diyorum. Abim bizi c¢cok siki
baglamis yani.” (Zakkum, K, 24, Ogrenci).

“Su anda benim psikolojim bile bozuk degil. Onceden psikiyatriye
falan gitmistim, konusmaya... lla¢ vermedi, benle sadece konustu,
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etrafindaki insanlar sana nasil bakiyolar bu énemli bizim icin, eger
seni hor goérir gibi bakiyolarsa, psikolojin daha da bozulur, o yizden
konusmamiz lazim, yasin kuguk oldugu igin ilag vermek istemiyorum
demisti bana o doktor. Ailem ve etrafimdaki insanlar da hi¢cbi zaman
hor gorur gibi bakmadilar bana, destek ciktilar...” (Agelya, K, 24, Ev
Hanimi).

"... Bazen dustniyorum o olmasa su evde birbirimize bu kadar bagli
olmayabilirdik. Ben iyice mesela aileden kopmus bir insan bile
olabilirdim. Ama cidden onun igin herkes ¢abaliyor, herkes birbirinin
cabasini gordikcge iyice baglaniyoruz... Onun sayesinde birbirine
bagl bir aileyiz yani." (Sumbiil, K, 21, Ogrenci).

Zihinsel engelli kardeslerinin dogumunun ardindan, aileleriyle birlikte yasadiklari
kicuk sehirlerden Ankara’ya gelmek durumunda kalan bireyler, bu durumun
egitim, calisma ve sosyal yasamlarina olumlu bicimde yansidigini ifade etmis,
kiicuk sehirlerde elde edemeyecekleri daha iyi egitim veya c¢alisma kosullar,
daha fazla sosyal etkinlik veya engelli bireylere yonelik hizmetler gibi firsatlara
Ankara’'ya gelmeleri sayesinde ulasabildiklerini, kardeslerinin engelli olarak

dogmasinin buna vesile oldugunu belirtmiglerdir.

“Keske daha oncesinde gelseydik Ankara’ya, kardesimin yasantisi
bizim yasantimiza ¢cok blyuk bi etken oldu, aslinda buylksehirde
toparladik kendimizi, devam edicez yani. Hem bizim agimizdan, okul
okuduk, hayata atildik, daha yeni seyler 6grendik, onun haricinde
kardesim icin de daha iyi oldu, takibi oldu, hastaneye gidip
gelebiliyoruz... Hastaneler daha gelismis, daha deneyimli doktorlar
var burda... Yani gelmeden 6nceki hayatimi 6zliyo muyum, hayir,
6zlemiyorum... O yiuzden hani 111 Ankara’ya gelisimizle baslayan her
seyi daha ¢ok seviyorum...” (Gul, E, 24, Serbest Meslek).

Zihinsel engelli kardese sahip bireyler, sosyal cevrelerinin bazi tutum ve
davranislarinin  nedenini, engelli  kardeslerinin  durumunun disaridan
bakildiginda anlasiimamasina dayandirmaktadirlar. Bu durum ise onlarin
hosuna gitmekte, sirf bununla bile mutlu olabilmektedirler. Aslinda buoldukca
dikkat cekicidir. Bircogunun kardesinin engel diizeyinin agir oldugu g6z 6éninde
bulunduruldugunda, disaridan bakildiginda fiziksel veya davranissal acidan
farkli olduklarinin anlasilmamasi olasi gérinmemektedir. Bu durum ise, iki

sekilde aciklanabilir. Ya bu bireylerin sosyal cevrelerindeki insanlar gercekten
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ilgisiz, duyarsiz ve bilingsiz olduklari igin bu farkhliklari algilayamamaktadirlar ya
da zihinsel engelli kardese sahip bireyler bu durumu bir c¢esit savunma
mekanizmasi haline getirmekte ve engelli kardeslerini diger herkesten farksiz

gormeleriyle aciklamayi tercih etmektedirler.

"Disardan bakinca ¢ocuklar falan anlamiyolar durumunu. Ona bile
mutlu oluyosun. Bi kere kardesim bi cocuga vurmus, annesi de geldi
kardesime kiziyo, niye vuruyosun o senden kuguk falan diyo kadin,
sonra ben acikladim, o anlamaz, engelli diye, kadin 6zir diledi falan.
O bile insanin hosuna gidiyo. Disardan anlasiimiyor galiba." (Sumbdl,
K, 21, Ogrenci).

"Hi¢c simdiye kadar rahatsiz edici bi seyle karsilasmadim, hi¢ 6yle bi
sey olmadi. Zaten disardan bakildiginda bi sey anlasiimiyor yani
(kardesimin durumu hakkinda). " (Leylak, K, 24, Serbest Meslek).

"Bi sikinti olmadi ¢unkd 111 yani nasi diyim size ¢ok fazla anlamiyolar
aslinda, hani belli etmedigi icin aslinda herhalde." (Hanimeli, K, 24,
Memur).

4.7.2.3. Ozguven: “Kucuk Yasta Buyuk Seyler Kaldirmak”

Bu bireylerin bir diger duygusal odakl bas etme stratejisi kendilerine duyduklari
guvendir. Zihinsel engelli kardese sahip bireyler, yalnizca kendilerine
glivenmenin yasadiklarn gucliklerle bas etmelerini kolaylastirdigini, baska

guvenecek hicbir seyleri olmadigini distinebilmektedirler.

"Biraz hani takmamaya calisiyorum agikgasi. Boyle kafami kasiyip
da dusinmemeye calisiyorum. Yapcak bi sey yok. Kendi kendime
bas etmeye calisiyorum, Oyle ailemdir, sosyal c¢evremdir, isimdir
falan, 1 1h, yook yook yook. Tek basina olmam beni guclendiriyor.
Baska biriyle olsam bu kadar gucli olmam, ona guvenirim. Ama su
an tek basimayim, bdyle olmasi daha iyi yani..." (Mimoza, K, 26,
Serbest Meslek).

"Kardesimden dolay! ¢cok duygusal oldugumu dusunidyorum. Kuguk
yasta blyuk seyler kaldirdim. Normal degil yani. Ben zorla arkadas
edindim, ben zorla sosyal aktivitelere soktum yani, bu benim ¢cabam.
Arkamda annem yoktu. Ben anneme derdim ki, beni pohpohlama
ama bari hakll gordugun yerde arkamda ol." (Zambak, K, 24,
Ogrenci).
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"Kendi basima hallettim. Cunku ¢ok Oyle zaten oturup konusan bi aile
degiliz bu konu icin, ya bunu da napalim diye. Oyle bi seyimiz yok
yani, herkes kendi basina. Kendini nasil hissediyosun ya da iste
bdyle bi durumumuz var diye birbirimize sordugumuz, irdeledigimiz
ettigimiz olmadi yani pek." (Leylak, K, 24, Serbest Meslek).

Ozglvenin yani sira, engelli kardeslerine duyduklari sevgi de bu bireylerin bas

etmelerini kolaylastiran 6zelliklerdendir.
4.7.2.4. Kardes Sevgisi: “Bir Gulusu Yetiyor”

Zihinsel engelli kardese sahip bireylerin bas etmelerini kolaylastiran bir diger
duygusal odaklh bas etme stratejisi, onlarin  engelli kardeslerini
kabullenmelerinin ardindan gelen sevgileridir. Bu bireyler zaman gectikce
kardesleriyle yakinlagsmakta, onlarin durumunun degismeyecegini anlamakta ve
onlar bu sekilde kabullenmektedirler. Bu ise onlara olan sevgilerinin artmasini

ve dolayisiyla yasadiklari gucliklerle daha kolay bas etmelerini saglamaktadir.

"Sevgim, kardesime olan sevgim her seyi kolaylastiriyo yani.
Sevmedigin insana ne bakmak istersin, ne bi sey. Onun sevgisi
anlatamayacagim kadar buydk oldugu icin..o yani. Aglamasina
mesela dayanamam..sevgimdenbaska bas etmemi Kkolaylastiran
hicbi sey yok... Dinimden dolayl degil, sevgimden dolay! isyan
etmedim. Tam tezat yani. Hak agisindan bakiyorum." (Zambak, K,
24, Ogrenci).

"Kardesimle ilgili bi sikinti oldugunda, genellikle ona sevgimi
gostermeye calisiyorum, 6puyorum, sariliyorum. Kendimi dyle daha
lyi hissediyorum, hem o da daha iyi hissetsin diye. O sekilde asmaya
calistyorum.” (Nergis, K, 19, Ogrenci).

"Hani yasiyorum, korkularim var endiselerim var ama sevgim
bastiryor buydk ihtimalle. Bazen c¢ok sinirlendiriyor beni nefret
ediyorum kendimden uzaklastirlyorum gergekten ¢ok 6fkeliyim ama
bir gulust yetiyor. Oyle gelip bana sarilip bir gulisi yetiyor. Onun
sevgisi gercekten kabullenmeme sebep oluyor..." (Menekse, K, 24,
Ogrenci).

Kardes sevgisinin yaninda, ailenin ve sosyal ¢evrenin destegi de yine dnemli
duygusal bas etme stratejilerindendir.
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4.7.2.5. Sosyal Destek

Zihinsel engelli kardese sahip bireylerin duygusal odakl bas etme yollarindan
bir digeri onlar acisindan 6nemli sosyal destek kaynaklarindan olan aileleri,
akrabalari ve yakin cevreleri ile olan iligkileridir. Bu kisilerin kendilerine yonelik
olumlu tutum ve davraniglar sergilemeleri, olumlu iligkiler kurmalari ve
gereksinim duyduklarinda yardimci olmalari, bas etmelerini kolaylastiran 6nemli

bir 6zelliktir.

Bakim yukil, sosyal destek kaynaklarina sahip olma durumuyla yakindan
baglantihdir ve yapilan arastirmalar sosyal desteklere sahip olmanin, bakim
ylukini hafiflettigini ortaya koymaktadir. Ornegin, Leonard ve dig. (1993), dusik
sosyo-ekonomik dizeye sahip ailelerde, engelli bireyin bakimindan sorumlu
kisilerin, sosyal desteklere sahip olduklarinda daha olumlu etkilendiklerini
bulmuslardir. Bu da her ne kadar maddi kosullar engelli bireylerin ailelerinin
yasantilari acgisindan onemli olsa da, sosyal destegin onlarin yasadiklari
guclukleri hafiflettigini gostermektedir. Barakat ve Linney (1992)'nin belirttigine
gore de, sosyal desteklere sahip olmak, bakim verenlerin depresyon oranini
azaltmakta ve fiziksel sagliklarina da olumlu etki etmektedir. Ozbay ve Aydogan
(2014, s. 139) da benzer sekilde, yapmis olduklari ¢alismada, sosyal destegin
ailelerin engelli bir cocuga sahip olma durumu ile bas etmeleri agisindan énemli

oldugunu bulmuslardir.

"Gercgekten bi sorunumuz oldugunda maddi manevi destek verecek
akrabalarimiz var, komsularimiz var, iyiyiz yani o anlamda, gercekten
isimizi kolaylastiriyolar." (Sardunya, K, 19, Ogrenci).

"Nasil  sOylesem.. iste..  ¢evremdeki insanlarla.. benle
konusmalariyla.. ailemin destegiyle.. simdiye kadar yani o, bu
zamana kadar geldim. Hani derler ya biri olcak ki o kisi de hayata
kismesin diye. Hani ben de 6yleydim iste yani, ailem bana destek
ctkiyodu. Ailem benle konusuyodu, akrabalarim, cevremdekiler benle
konusuyodu, hani beterin beteri vardir gibisinden. Hep bana ailem,
akrabalarim falan destek c¢iktt yani. Bi nevi onlarin sayesinde
toparlandim...” (Acelya, K, 24, Ev Hanimi).

Ayrica Furstenberg ve dig. (1999), komsulari ile iyi iligkileri olan engelli cocuga

sahip ailelerin, toplum icinde kendilerini daha guvende hissettiklerini; Bowen,
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Richman ve Bowen (2000) ise, bu durumun 0Ozellikle de dusik sosyo-ekonomik
diizeye sahip aileler i¢cin daha fazla s6z konusu oldugunu belirtmislerdir(akt.
Ozbay ve Aydogan, 2014, s. 142). Sosyal cevreleri ile iliskileri, bu bireylerin
yasadiklar gugliklerle bas etmeleri agisindan énemlidir. Ozellikle de toplumun
kendilerini dislamadigini goérmeleri, kendilerinden baska, benzer durumda
ailelerin de oldugunu fark etmeleri, bu bireylerin bas etmelerini blyuk 6l¢ctide
kolaylastirabilmektedir. Bu nedenle engelli Gyeye sahip ailelerin birbirleriyle

iletisim halinde olmalari kolaylastirici bir 6zellik olabilmektedir.

"... Bi de iste engelli aileleriyle tanisinca, aslinda bunu ilk basta sey
saniyosun, sadece kardesimde var, sadece biz farkli bi aileyiz.
Aslinda bi bakiyosun bir strt engelli var, isin icinde olmadigin igin
bilmiyosun. Sonra ic¢in rahatliyo. Tamam bi farklilik belki, ama 6yle
utanilacak bi sey degil. Allah yaratmis yani napcaksin.” (Sumbdl, K,
21, Ogrenci).

"Mesela o komsumuzun kizinin bir gocugu olmustu hani normalde
aileler cocuklarini kardesimden daha bdyle uzak tutarlardi. O boéyle
kizini bebekken bile kardesimin kucagina verirdi, bak sev falan
diye... Kardesim mesela ondan sonra boyle cocuklarla, kuguk
kendinden kiguk cocuklarla oynamayi o6grendi. Onlara agabeylik
yapmay! ogrendi. Mesela o komsumuzun kizi olmasaydi kardesim
bunu 6grenemeyebilirdi. insanlarin da etkisi ¢ok cevremizdeki
insanlarin. Bas edebilmemizde." (Gelincik, K, 21, Ogrenci).

"Kabullenmemi saglayacak olan sey, bdyle yavas yavas giriyosun
artitk ortamlara, bakiyosun, aaa engelli varmis, herkes kabullenmis,
normal hayattaymis gibi yasiyo yaa diyosun, o. Onu fizik tedaviye
goturiyosun bakiyosun engelliler, okula go6tiriyosun bakiyosun
engelliler, yavas yavas ¢cevrende engelli ailesi olmaya basliyo, engelli
olmaya basliyo. Allah Allah bakiyosun bunlar normal hayatini yasiyo,
demek ki sen de yasayabilirsin, sen bununla basa cikabilirsin...
(Yonca, K, 19, Ogrenci).

Zihinsel engelli kardese sahip bireylerin sosyal desteklere iliskin bas etme
yollarindan bir digeri ailelerinin sahip oldugu maddi olanaklaridir. Engelli
kardesleri nedeniyle pek ¢cok harcama yapmak durumunda olan bu bireyler ve

aileleri acisindan, maddi olanaklar dGnemli bir bas etme yolu olabilmektedir.

"Babam calisiyordu, ben calisiyordum. Yatimiz katimiz yoktu ama,
bizim kazancimiz, yakinlarimizin getirdikleri gecindik iste. Belki daha
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¢cok paramiz olsaydi hastaneye getir gbtur daha rahat olabilirdi ama.
Baska hastalara baktigimizda kendimizi avantajli gériyorduk. Bunlar
az buz degil yani, avantajdir babam calisiyordu, ben calisiyorum,
ayrimiz gayrimiz yoktu." (Ortanca, E, 54, Memur).

"Yani.. nasil basa cikiyoruz.. vallaa, paraniz varsa ¢ok giizel basa
cikarsiniz ama paraniz yoksa, basa cikamazsiniz yani boyle bi seyle
cunkl ister istemez maddiyata dayaniyo her sey, eee iste 6gretmen
tutmak ya da iste baska seyler yapmak sosyal aktivitelere yollamak,
hani baska seyler yapmak istediginiz zaman ister istemez ucu paraya
dokunuyo yani, kimse Ucretsiz bi sey yappmiyo.. bizim enn seyimiz
bas etme seyimiz paramiz oldu herhalde, ¢ok sikur en azindan bi
paramiz var.." (Hanimeli, K, 24, Memur).

Zihinsel engelli kardese sahip bireylerin yasadiklari ¢cevrenin sosyal kosullari, bu
bireylerin bu kosullara bakis acisi, bas etmeleri acisindan 6nem
tasiyabilmektedir. Farkl ilgi alanlar, farkli kaygilari olan bireyler, kardesleriyle

ilgili yasadiklari gucliklerle daha kolay bas edebilmektedirler.

"Cocukluk déneminde, aa bu ne hastalik, bak iste delisi var, altini
kirletiyo falan dediler. Ama inan ki biz bunlari ¢cok cabuk astik yaa.
Kurban oldugum Mevla’'min verdigi cografyanin o ginki acimasizhg,
o yillardaki konjonktirdeki devrimci hareketliligi.. o baski, o zulim
aslinda bize biraz da iyilik yapti, bizi belli bi yere getirdi. Onun igin
hastanede mesela arabesk dinlemedik, Selda Bagcan, Ahmet Kaya
dinledik. Baskasinin bizim paramizla yasamasina misaade etmedik.
Yani o sekilde bas ettik. Belki o kosullarda buyimeseydik, eziklik
atmosferi altinda baska sikintilar yasardik.. Dedim ya o zamanki
politikalar, devrimler, yasaklar, konjonktlr, yani bunlar cok sey
goturdi bizden belki ama, kendi ayaklarimiz Uzerinde durmamizi,
kisilikli olmamizi da ayni zamanda sagladi. Belki l[GUmpenolsaydim,
biatin bunlardan etkilenirdim yani, kiz arkadasima karsi, gidecegim
ortama karsi." (Ortanca, E, 54, Memur).

Bu bireylerin duygusal odakli bas etme stratejilerinden bir digeri ise, aldiklar

egitime ve gelecekteki ¢calisma yasamlarina iligkin algilamalarndir.
4.7.2.6. Egitim Durumu

Zihinsel engelli kardese sahip bireylerin aldiklari egitim, daha dogrusu aldiklari
bu egitime iliskin algilari bas etmeleri acisindanonemlidir. Ozellikle psikoloiji,
psikolojik danismanlik, sosyal hizmet, hukuk, hemsirelik, 6zel egitim gibi
dogrudan insanla ¢alismayi gerektiren sosyal bilim alanlarinda daha fazla 6nem
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tasidigi goriimektedir. Bu bireyler, engellilik, 6zel gereksinimleri olan bireyler ve
aileleri gibi konularda edindikleri bilgileri bilince donustirmeye calismakta,
ailelerini ve sosyal cevrelerini de bu konularda bilinglendirmeye
calismaktadirlar. Bu sayede 6zguvenlerinin de arttigini disinmektedirler ve bas
etmeleri de kolaylasmaktadir. Kése (2003; akt. Unal, 2009, s. 41), egitim
diuzeyinin tek basina bir etken olmadigini, ancak engelli olmayan kardesin
egitim duzeyinin yuksek olmasinin, onun engelli kardesine karsi tutumlarini
olumlu yonde etkiledigini belirtmistir. Kuc¢uker (1997, s. 42) ise, kiz kardeslerin
engelli kardesle yogun bir birlikteligin sonucu olarak yardim mesleklerini
secmeye daha fazla yoneldikleri ve kendi problemlerinin tstesinden daha kolay

geldiklerini belirtmistir.

Benzer sekilde, zihinsel engelli kardese sahip bireyler, engelli bir kardese sahip
olmanin getirdigi kendi yasam deneyimlerini egitim yasamlarina yansitmaya
calismaktadirlar. Okul arkadaslari ile kardesleri hakkinda konusarak, hem
kendilerini daha iyi hissetmekte, hem de ayni zamanda bu Kisileri
bilinclendirmekte, derslerde zaman zaman engellilik konusunu acgarak bu biling
ve farkindaligr artirmaya calismaktadirlar. Bu bireylerin, sosyal cevrelerini
bilinglendirmeyi kendilerine gorev edindikleri agik¢ca gorulmektedir. Tum bunlari
ise bir tir bas etme yolu olarak kullanmaktadirlar.

“Biz ¢ok iyi bi egitim aldik bence. Ben mesela sosyal hizmet uzmani
olmasaydim, bu kadar genis dusinemezdim, simdi her acidan
bakabiliyorum, olasilikli diistinebiliyorum. Yani bana cok sey katti, iyi
ki okudum. Bana da aileme de c¢ok sey kazandirdi bu egitim.”
(Begonvil, K, 30, Memur).

“lyi ki 6zel egitimde staj yapmisim, ¢ok tecriibe oldu. Hem zihinsel
hem bedensel engelli c¢ocuklar vardl. Zihinsel engellilerle
ilgileniyoduk daha cok...” (Sardunya, K, 19, Ogrenci).

“Ben mesela zihinsel engelliler (cocuk gelisimi) okumak istemezdim
ama okuyup 6greneyim, kendimi gelistireyim, kardesime yardimim
dokunsun. Daha cok yardim ederim, kendini gelistirmesine yardim
ederim.” (Sumbdil, K, 21, Ogrenci).

“Cunku artik cok fazla daha sey gérmeye basliyosun, farkli insanlarla
farkli yerlerden sehirlerden gelmis insanlarla tanisiyosun, farkli bi
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bakis agisi, biraz hukuk okumanin getirisi oldu bunda, cok seye
bakiyosun ediyosun, olaylar sunlar bunlar. Universitede basladi ama
yani su son bikag yildir daha iyiyim yani. Fark ediyorum...” (Leylak, K,
24, Serbest Meslek).

“Eee.. Tabi ki var. Eee empati kuruyosunuz yani gelen hastalarla.
Hani eger bdyle bi hasta geliyosa, daha sey davraniyosunuz, hani
kardesinizi gordigunuz icin, hani aci, nasidiyim hep daha fazla
canini acitmamak icin elinizden geleni yapiyosunuz, cunki bazen
algilama problemi de yasiyolar, bazen mesela benim kardesimden
dahakoéti durumda olanlar var, sey boyle bakiyorum aslinda, empati
kuruyorum, bitin hastalarla tabi ki..Bolumaman faydasi var tabi ki...”
(Hanimeli, K, 24, Memur).

Zihinsel engelli bir kardesin bakimini buydk 6lgctide ustlenmek durumunda
kalmak kimi zaman bu bireylerin egitim yasamlarinin aksamasina, okul
basarisizligina neden olabilmektedir. Ancak ayni zamanda, egitim yasaminda
elde edecekleri basarilar, bu bireyler acisindan olduk¢ca motive edicidir. Egitim
yasamlarina devam eden zihinsel engelli kardese sahip bireyler, hem
kendilerine, hem de ailelerine daha fazla yetebilmek gelecekte iyi bir is ve gelir
sahibi olmayi istemekte ve bunun olacagina inanmaktadirlar. Bu dusinceleri ise

bas etmelerini kolaylastirmaktadir.

“Kiiglk hayallerim var, dyle buyik hayaller kurmuyorum. Ogretmen
olayim, doguda bi yere atanayim. Dogudakilerin daha c¢ok ihtiyaci
var, iyi biogretmene. Anneme bi banka karti cikartmak isterim
dgretmen olunca. Kiz kardesim de 6yle, aksini disiinmez.” (Zambak,
K, 24, Ogrenci).

“Alleme daha iyi bi yasam sunmak i¢in atanmayi istiyorum. Yakin
gelecek ama bunu planhyorum. Atanayim, zaten ablama dedim, kredi
cekip hemen evi almayi, ailemi birazcik rahata sokmayi...” (Karanfil,
K, 21, Ogrenci).

Zihinsel engelli kardese sahip bireylerin problem odakli ve duygusal odakh bas
etme stratejilerine bakildiginda, yasadiklari gugcliklerin céziimine yonelik somut
mekanizmalarin olmadigi, bu nedenle de ¢cogu zaman kendi bas etme yollarini
gelistirmeye calistiklari goérilmektedir. Bu sorunun temelinde ise engelli bireyin
bakimini aileye ve 06zellikle de ailedeki kadinlara yikleyen toplumsal cinsiyet

yatmaktadir. Kadinlarin, engelli bireyin sorun ve gereksinimlerini karsilamaktan
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sorumlu bireyler olarak gorulmeleri de, kendi sorun ve gereksinimlerinin g6z

ardi edilmesine yol agmaktadir.

Zihinsel engelli kardese sahip bireylerin yasantilarina iliskin olarak elde edilen
bu bulgulara genel olarak bakildiginda belli bash bazi noktalar dikkat
cekmektedir. Oncelikle bu bireylerin cinsiyetlerinin 6nemli bir 6zellikleri oldugu
gorulmektedir. Ancak bunun nedeni yalnizca bireyin cinsiyeti degildir. icinde
bulunduklari c¢evrenin kultirel o6zellikleriyle de baglantili olarak toplumsal
cinsiyet rolleri bu bireylerin yasantilari acisindan olduk¢ca 6nemli bir yere
sahiptir. Dolayisiyla kiz kardesler daha ¢ok “annelik” roltine iliskin yasantilara
agirlikli olarak sahipken, erkek kardesler ise, “eve ekonomik katkida” bulunma
rolini dstlenmektedirler. Bununla birlikte bu bireylerin gecmiste ve su anda
“yasayamadiklarina” iliskin olarak ailelerinden bekledikleri ilgiyi, akrabalarindan
ve sosyal cevrelerinden bekledikleri destek ve anlayisi gorememeleri, onlari
farkli bas etme yollari bulmaya itmektedir. Bu durumda ise daha c¢ok dini
inanclari ve olumlu duygu ve dusunceleri ile bas etmeye calismaktadirlar.
Sosyal yardim ve hizmetler yoluyla bas etme stratejilerinden yeterince
yararlanamiyor olmalari en 6nemli bulgulardandir. Bu bireyler her ne kadar
ustlendikleri roller nedeniyle destege gereksinim duysalar da, engelli bireylere
yardim ve hizmet saglayan kurumlara “asla” gluvenememeleri dikkat

cekmektedir.

Bu konuya iliskin sonu¢ ve oOnerilere, calismanin bir sonraki boliminde yer

verilmistir.
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BOLUM 5
SONUC VE ONERILER

Bu bdlimde, bu tez galismasinda ortaya ¢ikan bazi dnemli sonuglara iligkin
genel bilgilerin verilmesinin ardindan, tez calismasinda ele alinan konulara
yonelik ayrintili sonug ve Onerilere yer verilmistir. Bu sonu¢ ve Oneriler, asagida

yer alan sekilde anlatildigi bicimiyle kurgulanarak ele alinmistir.

Sekil 1: Zihinsel Engelli Kardese Sahip Bireylerin Yasantilarina iliskin

Sonug ve Oneriler

Bilgi-Beceri-Dedger Temeli

Kurams=sal Yaklagimilar (Hak Temelll Yaklagim, Giglendirme
Yaklagimm, Toplumsal Cinsiyet Bakisi, 3osyal Kol Kurami)

Mikro-Mezzo-Makro Miidahale Diizeyleri

Ekosistem

Hizmetler, Polltlikalar,
Yasal Dizenlemeler,
Medya, Sosyal Medya

Sosyal Cevre

Zlhinaesl
Engelli
Karcdes

Calisma
Yagarm

Zihinsel Engelli
HKardess Sahip
Birey

Ale ve

Akrabalar Editim Yasami

Arkadaslar ve
Homsular
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Zihinsel engelli kardese sahip bireyler ve Ozellikle de kadinlar, toplumsal
cinsiyet rollerinin de etkisiyle kardeslerinin bakimina yonelik 6nemli roller
Ustlenmektedirler. Bu durum onlarin aile icinde, sosyal yasamda, egitim ve is
yasamlarinda ustlendikleri rollerle birlestiginde rol catismalari, rol fazlaliklar ve
rol belirsizlikleri yasamalarina neden olmaktadir. Yine toplumsal cinsiyet rolleri
nedeniyle bakim yukunin baydk bélimind dstlenen anneleri kendilerine yeterli
ilgiyi verememekte, babalari ise engelli bir cocuga sahip olmay! ‘erkekliklerine’
yediremedikleri icin aile ile aidiyetlerini koparmaktadirlar. Bu durumla karsilasan
bireyin, teshis surecini anlamlandirabilmesi ve engelli kardesini
kabullenebilmesi guclesmektedir. Bu durum, aile iliskilerine ve sosyal ¢evre ile
iliskilerine olumsuz yansimaktadir. Ailesinden bekledigi psikolojik destegi
bulamayan kardesler, engelli bir kardese sahip olmanin getirdigi karmasik
duygulara, toplumun aciyici ve duyarsiz tutum ve davraniglari da eklenince,
sucluluk, utanma, kiskanma gibi pek ¢cok olumsuz duygu yasamaktadirlar. Bu
bireyler psiko-sosyal acidan yasadiklari bu sorunlara ek olarak, ayni zamanda
engelli kardeslerinin karsilastiklari fiziksel cevre kosullarindan kaynaklanan
gucliklerden de etkilenmektedirler. Bakim yukanin etkisiyle kardeslerini bir
sure sonra evlatlari gibi gérmeye baslayan bu bireyler, engelli birey igin
ebeveynlerinin  duydugu gelecek endisesini duymaya baslamaktadirlar.
Yasadiklari tim bu sorunlarla bas etmelerine yonelik problem odakli bas etme
yollarinin, yani somut ¢6zim yollarinin olmayisi, bu bireyleri kendi bas etme
stratejilerini gelistirmeye itmektedir. Sorunlarin ortadan kaldiriimasina yonelik
somut adimlarin atilamayisinin temel nedeni ne yazik ki yine engelli bireyin
bakim sorumlulugunu aileye ve 6zellikle de kadinlara yukleyen toplum yapisidir.
Toplumsal cinsiyet esitsizliginin, yasanan tim bu sorunlarin temelinde yer aldig!

acikca gorulmektedir.

Toplumsal cinsiyet esitsizliginden kaynakl olarak yasanan bu sorunlar, insan
haklari ile ve engellilige iliskin sosyal model ile ¢celismektedir. Engelli bireyler ve
aile Uyeleri, sirf insan olduklari icin ve toplumun sosyal ve fiziksel bazi 6zellikleri
tarafindan yasadiklari kisittamalarin ortadan kaldiriimasi gerektigi icin,
haklarinin sosyal politikalarca guvence altina alinmasi gerekmektedir. Ancak

toplumsal cinsiyet esitsizliginin bu kadar yerlesmis olmasi ve bunun sosyal
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politikalara bile yansimasi, bu bireylerin ve tim aile tyelerinin haklarinin ihlal

edilmesine neden olmaktadir.

Ortaya cikan bu sonucun dedgistirilebilmesi agisindan, bu bireylerin sorun ve
gereksinimlerinin kendi algilamalari dogrultusunda belirlenmesi, bu dogrultuda
hizmet modelleri gelistiriimesi ve 0zellikle de toplumsal cinsiyet rolleri
konusunda bilgilendirmeye ve bilinclendirmeye yonelik calismalara agirhk
verilmesi gerekmektedir. Zihinsel engelli kardese sahip bireylerin kendi
algilamalari dogrultusunda yasantilarinin anlasilabilmesi icin ©6ncelikle bu
konuya yonelik akademik arastirmalara agirlik verilmesi gerekmektedir.
Literatlire bakildiginda, 6zellikle son yillarda engelli bireylere ve aile lyelerine
yonelik arastirmalarin sayica yetersiz oldugu ve bu konuya iligskin bilgi
boslugunun doldurulmasi gerektigi gérilmektedir. Ayrica bu alanda yeniden ele
alinmasi gereken sosyal politikalar bulunmaktadir ve bunlarin gelistiriimesi
yoluyla daha islevsel yardim ve hizmetler gelistirilebilecektir. Bu tez
calismasinin da engellilik alanina iliskin bu boslugu doldurmasi

amaclanmaktadir.

Zihinsel engelli bireylerin ve aile Uyelerinin sorun ve gereksinimlerine yonelik
sosyal politikalarin gelistiriimesinde, bunlarin uygun icerikte olmasina yonelik bir
hazirlik surecinin olmasi 6nemlidir. Bu bireylerin sorun ve gereksinimlerinin
kendi algilamalari dogrultusunda belirlenmesi bu agcidan énem tasimaktadir. Bu
acidan arastirma ve gelistirme calismalari énemli bir yere sahiptir. Bundan
sonra ise sosyal politikalar agisindan verilen bu kararlarin surdurilebilmesi
acisindan gerekli calismalar yapiimahdir. Bu esnada ise kamuoyu olusturma ve
toplumla iligkiler gibi konular 6nemlidir. Bunlara ek olarak, bu politikalarin
uygulanip uygulanmadiklari denetlenmeli ve izlenmelidir. TUm bu streclerde ise
sosyal hizmet uzmnai, psikolog, 6zel egitim uzmani, doktor, avukat gibi bircok
meslek elemanindan olusan danisma gruplarinin, koordinasyon ekiplerinin

olusturulmasi gerekmektedir.

Bu tez calismasinda zihinsel engelli kardese sahip bireylerin yasantilari ve
yasadiklar gucliklerle bas etme stratejileri toplumsal cinsiyet rollerine vurgu
yapan sosyal rol kurami agisindan ele alinmaya calisiimistir. Calismada bu
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bireylerin kardeslerine iliskin Ustlendikleri roller ve bakim yuku, engelli bir
kardese sahip olmanin onlarda yol actigi duygular, aileleri ve sosyal ¢evreleri ile
iliskileri, yasadiklari guclikler, gelecek endisesi ve bas etme stratejileri gibi
konulara iliskin yasantilari kendi algilamalari dogrultusunda anlasiimaya

calisiimistir.

Arastirma  Ocak, 2012-Ocak, 2015 tarihleri arasinda Ankara'da
gerceklestiriimistir. Nitel arastirma yontemi ile gerceklestirilen bu arastirmada,
zihinsel engelli kardese sahip 9 erkek ve 19 kadin olmak tzere toplam 28 kisi ile
yari yapilandiriimis derinlemesine gorismeler gerceklestirilmistir. Derinlemesine
gorusmelerden 6nce, 9 ebeveynden olusan bir odak grup calismasi

gerceklestiriimistir. Arastirmada fenomenolojik yaklasimdan yararlaniimistir.

Gergeklestirilen odak grup calismasi ve derinlemesine goérismelerin ardindan
zihinsel engelli kardese sahip bireylerin yasantilarina iligkin temalar ortaya
cikariimis ve tematik analiz dogrultusunda veriler ¢c6zimlenmistir. Elde edilen

bulgular dogrultusunda, belirlenen temalara yonelik sonuclara ulasiimistir.

Tez calismasinin bu boéliminde, zihinsel engelli kardese sahip bireylerin
kardeslerinin bakim yuktne iliskin Ustlendikleri roller, engelli kardeslerinin
dogumundan sonra yasadiklari duygular, aileleri ile iligkileri, sosyal cevre ile
iliskileri, yasadiklari guclukler, gelecek endisesi ve bas etme stratejileri

konularindaki sonug ve Oneriler yer almaktadir.

5.1. ZIHINSEL ENGELLI KARDESE SAHIP BIREYLERIN SOSYAL ROL
KURAMI ACISINDAN USTLENDIKLERI ROLLER

Zihinsel engelli kardese sahip bireylerin aile iginde ustlendikleri rollere
bakildiginda, engelli bireyin bakimina ve diger ev islerine ydnelik rollerin
tamamina yakininin kadinlarin Gzerinde oldugu gortlmektedir. Ailenin erkek
dyeleri, eve para getirmekle sorumludurlar. Bunun en temel nedeni toplumsal
cinsiyet rolleri ve ebeveynlerin nasil rol modelleri olduklaridir. Toplumsal
cinsiyet rollerini benimsemis olan kadinlar, ev ici tum rolleri ve bakim yukinu
ustlenmekte, erkekler ise erkeklik rollerinin eve para getirmekten ibaret
oldugunu dusundukleri icin, engelli bireyin bakimina iliskin herhangi bir rol

ustlenmemektedirler. Annelerinin tum yuku dstlenmeleri ve eslerinden, erkek
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cocuklarindan ev iginde bir talepte bulunmamalari, kiz ¢ocuklarinin da bu isleri
kendi gorevleri olarak gérmelerine ve babalarindan veya erkek kardeslerinden
yardim beklememelerine neden olmaktadir. Babalarin is yasami disinda aileye
manevi bir destekte bulunmamalari, erkek ¢cocuklarinin bu sekilde 6grenmesine
neden olmaktadir. Bu durum, 0Ozellikle kiz kardeslerin ev iginde ve sosyal
yasamda, kaldirabileceklerinden fazla rol Ustlenmelerine ve rol catismalari

yasamalarina yol acmaktadir.

Bu kadinlar, kimi zaman engelli kardeslerinin bakimi nedeniyle egitim veya
sosyal yasamlarindan fedakarlik etmek durumunda kalmaktadirlar. Bu durum,
kendilerini cogunlukla engelli kardeslerinin annesi gibi gérmelerine, Ustlendikleri
rollerin annelik rolleriyle benzer oldugunu dastinmelerine ve kardeslerini
cocuklart gibi sevdiklerini hissetmelerine neden olmaktadir. Kardeslerinin
altlarinin  degistiriimesinden  alis-veriglerinin ~ yapilmasina  kadar tim
gereksinimlerinden sorumlu olan bu kadinlar bayutk bir yik altinda ezilirken ve
yasantilari buna goére sekillenirken, erkek kardesleri ise toplumsal cinsiyet rolleri
nedeniyle tim bunlarnn disinda kalmaktadirlar. Bazi erkekler bu durumu
icsellestirmekte, bu rolleri olagan bulmaktayken, bazilari ise bu durumdan
rahatsizhk duymakta, ellerinden geldigince ailelerine destek olmaya
calismaktadirlar. Ancak bir baska durum daha s6z konusu olmaktadir. Bu da,
erkek kardeslerin bir yandan kendilerini yeterince/'bir kadin kadar rol
almadiklari icin suclu hissederken, bir yandan da babalarinin ve tabi ki
toplumun baskisi nedeniyle, erkeklik rollerinin disina ¢gikamamalari durumudur.
icinde bulunduklari bu ikilem gicliikler yasamalarina neden olmaktadir. Erkek
kardeslerin yasadiklari bu durum erkek hegemonyasinin kadin ve erkek tim
bireylerin ezilmesine neden oldugunu bir kez daha g6stermesi acisindan
Onemlidir. Burada dikkat ¢ceken nokta, ister kadin ister erkek olsun zihinsel
engelli kardese sahip bireylerin, cinsiyetlerinden dolayi bu rolleri Ustlendiklerinin
ve Ustlendikleri bu rollerin tipki ailelerinde oldugu gibi, kendilerine 6gretildiginin
farkinda olmalaridir. Bu durum, bazi bireyler icin diizeltiimesi gereken bir sorun,

bazilari icin ise olagan bir aliskanliktir.

Zihinsel engelli kardese sahip bireyler, aile icinde engelli bireyin bakimina

yonelik en cok rol dstlenen kisilerdendir. Bu durum cogu zaman diger aile
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dyelerinden farkli iligkiler gelistirmelerine neden olmaktadir. Bu bireyler, 6zellikle
de kadinlar, toplumsal cinsiyet rolleriyle birlikte, tstlendikleri roller nedeniyle bir
sure sonra kendilerini kardeslerinin ebeveyni gibi gormeye baslamakta, bu
dogrultuda iliskiler gelistirebilmektedir. Ancak bu durum kardeslerinden
beklentileriyle de baglantii olabilmekte, bazi iletisim sorunlarina yol
acabilmektedir. Kardeslerinin onlari ebeveynleri gibi gormemesi, kendilerini
hayal kirikligina ugratabilmekte, gosterdikleri ¢cabanin bosa oldugunu onlara
dusuindurebilmektedir. Bu gibi durumlarda ise iligkilerini dengelemeye

calismaktadirlar.

Kiz kardesler, erkek olsalardi daha rahat ve sorumsuz olabileceklerini, bu kadar
fazla rol Ustlenmek zorunda kalmayacaklarini dusunurlerken; erkek kardesler
ise kadin olsalardi kardeslerinin bakimini Ustleneceklerini, annelerine ev
islerinde daha fazla yardimci olacaklarini disiinmektedirler. Bu durum aslinda
bir yandan erkek kardeslerin durumun farkinda olduklarini ve kiz kardeslerin de
yiprandiklarini gosterirken; diger yandan her ne kadar engelli bir bireyin bakimi
ve aile Uyelerine destek olma gibi 6nemli bir konu s6z konusu olsa da toplumsal
cinsiyet rollerinin her zaman gecerli oldugunu goéstermesi agisindan énemlidir.
Benzer bir durum, evli olan kardeslerin egleri icin de gecerlidir. Kiz kardeslerin
kendileri, erkek kardeslerin ise esleri engelli bireyin bakimini Gstlenmektedirler.
Bunun yaninda engelli kardesin erkek olmasi durumunda, kiz kardes ayni
zamanda evin hem kiz hem de erkek cocugu rolini dstlenmek durumunda
kalmaktadir. Bunun nedeni ise, babanin erkek ¢cocuguyla yasayamadiklarini kiz
cocuguyla sanki bir erkek cocuguymuscasina gidermeye calismasidir. Bu da,
engelli kardese sahip kadinlarin rol belirsizligi yasamalarina neden olmaktadir.
Ancak engelli kardesin kiz olmasi durumunda, erkek cocuk evin hem kiz hem
erkek ¢cocugu rolini Ustlenmek durumunda kalmamakta ve baba da kiz ¢cocugu

ile yasayamadiklarini erkek ¢cocugu ile gidermeye calismamaktadir.

Zihinsel engelli kardese sahip bireylerin rol konusunda yasadiklari en belirgin
sorunlardan bir digeri ise babalarinin ilgisizligi ve sorumsuzlugudur. Babalar,
engelli cocugu kabullenememe ve toplumsal cinsiyet rolleri nedeniyle bu tdr
tutum ve davranislar sergilemektedirler. Erkek olduklar icin, eve para

getirmekle sorumlu olduklarini, bunun zaten yeterince ©6nemli bir gorev
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oldugunu, kadinlarin ise sirf kadin olduklari igin ev isleriyle ve engelli cocukla
ilgilenmeleri gerektigini dusunmektedirler. Engelli cocugu
kabullenememelerinde de yine ataerkil toplum yapisinin, toplumsal cinsiyet
rollerinin 6nemli oldugu gorilmektedir. Babalar, engelli bir cocuga sahip olmay:
yetersizlik, eksiklik gibi gérmektedirler. Ctnki toplumun onlar bdyle gorecegini
dusunmektedirler. Toplumun kendilerini ezmesinden endise duymakta ve hem
engelli cocugu, hem de aileyi reddetmektedirler. Bu durum kimi zaman eslerine
ve cocuklarina siddet uygulamalarina kadar gidebilmektedir. Erkek
hegemonyasi bu noktada da yine kendisini belirgin bicimde gdstermektedir.
Erkekler ezildiklerini ya da ezileceklerini hissettikleri kadar ezmeye

calismaktadirlar.

Ozellikle de ataerkil toplum yapisina sahip olan Turkiye gibi tlkeler agisindan,
ustlenilen rollerde kadinlarin yasadiklari magduriyet daha fazla olmakta,
kadinlar daha fazla guclukle karsi karsiya kalmaktadirlar. Charles ve dig. (2009,
s. 40)'ne gore, kardeslerine bakim vermekte olan bireylere yonelik olarak akran
destek aglari, savunuculuk hizmetleri ve danismanlik gibi hizmetler
bulunmaktadir. McCullough ve Simon (2011, s. 327)'un da belirttigi gibi, sosyal
hizmet uzmanlan icin kardeslerin deneyimleriyle ilgili farkindalik ve icinde
bulunduklart durumun aile Uzerindeki etkilerini anlama 6nemlidir. Bu tir
durumlardaki bireylerle calisan sosyal hizmet uzmanlarinin midahaleleri
acisindan, bu kardeslerin deneyimlerinin oldukc¢a bilgilendirici ve gelistirici

oldugunun farkinda olunmalidir.

Ayrica, bu sorunun c¢6zimuine yonelik olarak yapilmasi gereken calismalar
daha cok makro duzeydeki calismalardir. Oncelikle engelli bireylere yonelik
sosyal politikalarin gelistiriimesinde sosyal hizmet uzmanlarinin lobicilik
faaliyetleri 6nem tasimaktadir. Toplumsal cinsiyet esitligi esas alinarak
dizenlenecek olan bu sosyal politikalarda, kadin haklarinin 6zellikle
vurgulanmasi gerekmektedir. Bu noktada gelistirilecek bu sosyal politikalarin
Ozellikle kadinlarin gugclendiriimesine yonelik olmasi 6nemlidir. Bakim yukdndn
biyuk kismini Ustlenen bu bireylerin haklarinin politikalarla givence altina

alinmasi 6nemli bir gerekliliktir.
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Zihinsel engelli kardese sahip bireylerin yasadiklari sorunlarin bircogunun
temelinde toplumsal cinsiyet esitsizliginin bulundugunun farkina varilmasi
onemlidir. Bu durum, insan haklari, sosyal model, sosyal rehabilitasyon gibi
bircok konu ile celiski yaratmaktadir. Bu acidan dncelikle sosyal politikalardan
kaynaklanan sikintilarin tespit edilmesi, bu politikalarin icinde toplumsal cinsiyet
esitsizligine yol acan konularin belirlenmesi ve bunlarin yerine esitlikgi

politikalarin gelistiriimesi gerekmektedir.

Bununla birlikte, toplumun toplumsal cinsiyet algisinin dedgistiriimesi, kadin
erkek esitligi, roller gibi konularda bilgilendiriimesi ve bilinclendiriimesi énem
tasimaktadir. Bu noktada sosyal hizmet uzmanlari sosyolog, psikolog gibi bu
konuya hakim olabilecek diger meslek elemanlari ile ekip calismasi icinde,
planlayicilik rolini Ustlenerek cesitli egitim calismalari dizenlemelidirler.
Dlzenlenen seminer, konferans, toplanti gibi bu egitim calismalarinda uzman,
sosyal hizmetin egitim iglevini ve toplumu bilgilendirme rollini yerine getirir.
Ekip calismasi icinde ydritilen bu calismalarda kaynak yonetimi sosyal
hizmetin 6nemli islevlerinden biridir. Bu noktada uzmanin disiplinler arasi
calismalarla hizmetleri harekete gegirmesi s6z konusudur. Gunay ve Bener
(2011, s. 168)'in de belirttigi gibi, toplumda var olan geleneksel kadin erkek
rollerine karsi esitlik¢i bir yaklasimi saglayacak egitim anlayisi ¢ocukluktan

itibaren her yastaki bireye verilmeye calisiimahdir.

Toplumu bu konuda bilgilendirmeye ve bilingclendirmeye yodnelik calismalarda
medyanin, kamu spotu reklamlarinin, egitim programlarinin ve sosyal medya

aracihgiyla bu bilgilerin yayginlastiriimasinin énemi bayukttr.

Bireylerin  Ustlendikleri rollere iliskin olarak yasadiklari bu gugcliklerin
kendilerinden degil, toplum yapisindan ve sistemden kaynakli oldugu fark
edilmeli, buna yonelik politikalarin ve bu dogrultuda hizmetlerin gelistirilebilmesi
icin  makro dlzeyde calismalar gergeklestiriimelidir. Farkli sorun ve
gereksinimleri olabileceginden, kiz kardesler icin ayri erkek kardesler icin ayri
calismalar planlanmalidir. Ornegin, toplumda var olan 'bakim kadinin gérevidir
anlayis’'nin ~ 6ntne  gecilmesi ve kiz kardeslerin de toplumla

butlinlesebilmelerinin - saglanmasi acisindan, toplumu bilgilendirmeye ve
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bilinglendirmeye yonelik c¢ok disiplinli ekip calismalariyla gercgeklestirilecek
egitimler olduk¢ca 6nemli bir yere sahiptir. Bu egitim calismalarinda kadin ve
erkeklerin gereksinim duyduklari tim bilgiler ayri ayri ele alinmali, bu egitimler
ayrintili bicimde planlanmahdir. Bu egitimlerin iceriginde ise, toplumsal cinsiyet
esitliginin temel bir insan hakki oldugu, aile icinde adil bir rol dagihminin aile
iligkileri ve bireylerin yasantilar tzerindeki etkisi, toplumsal cinsiyet rollerine
iliskin kalip yargilarin ataerkil toplum yapisindan ve erkek hegemonyasindan

kaynaklandigi gibi konularin yer almasi gerekmektedir.

Makro diuzeyde gercgeklestirilecek bu calismalarda 6nemli bir baska konu,
cinsiyet esitligine dayali sosyal politikalardir. Bu konuya iligkin politikalarin
gozden gecirilmesi ve gerekli dizenlemelerin yapiimasi gerekmektedir. Ancak
bu gerceklestikten sonra, yapilan egitim calismalari ve diger uygulamalar anlam
kazanacak ve gecerli hale gelecektir. Cinsiyet esitligi anlayisi tlke politikalarina
yerlesmedigi ve benimsenmedigi slrece, yapilacak c¢alsmalar etkililigini
gosteremeyecektir. Segal (1992)'in de belirttigi gibi, toplumsal cinsiyet esitligini
saglamak icin, oncelikle toplumdaki sinifsal, ekonomik, etnik ve cinsiyet
esitsizliklerini ortadan kaldirmaya yoOnelik demokratik Gtretim ve refah
sistemlerinin olusturulmasi gerekmektedir. Bu nedenle 0Oncelikle toplumsal
yasamda kadin erkek esitliginin saglanmasina yonelik politik adimlarin
gerceklestirimesi 6nemlidir. Ornegin, yasal diizenlemeler incelendiginde, gerek
cocuk veya yasli, gerekse engelli bir birey olsun, bakim yuki agisindan aslinda
kadinlarin erkeklere kiyasla ne kadar 6n planda tutuldugu gortlmektedir. Bu da,
kadinlarin ev icinde kapali kalip 06zel gereksinimi olan bireye bakmasi,
erkeklerin ise calisma yasaminin icinde yer almasi gercegini ortaya
cikarmaktadir. Zihinsel engelli kardese sahip bireyler acisindan da benzer
durum gecerlidir. Kiz kardesler kardeslerinin bakim yiki nedeniyle ¢cogu zaman
egitim ve calisma yasamindan geri kalmakta, erkekler ise bu sorumlulugun
disinda kalmay bir hak olarak gérmektedirler. iste bu noktada hem yapilacak
yasal dizenlemelerin, hem de bu dogrultuda gerceklestirilecek uygulamalarin
Onemi blyuktir. Sosyal hizmet uzmanlari politikalarn harekete gecirme ve
savunuculuk gibi rolleri ile bu calismalarin gergeklestiriimesine 6n ayak

olmahdir. Cinsiyet esitsizliklerine, zihinsel engelli kardese sahip kadinlarin daha
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fazla olumsuzlukla karsi karsiya kalmalarina neden olan politik dizeydeki
aksakliklarin giderilmesi konusunda gelistirilecek fikirlerde, sosyal hizmet
uzmanlarina énemli gorevler diusmektedir. Baykara Acar (2014, s. 152)'In da
belirttigi gibi, cocuklarin, ev islerinin ve ailedeki diger ihtiya¢c gruplarinin bakim
sorumlulugu konusunun ¢6zime baglanmasi gerekmektedir ve kadinlarin
calisma yasaminda yer almalarinin ontndeki en 6nemli engellerden birisi de
budur.

Ornegin TUIK (2013) verilerine goére erkeklerin is giiciine katilim orani (%72,1),
kadinlarinkinin (%31,2) iki katindan fazladir. Bunun temel nedenlerinden biri,
¢ogu zaman kadinlarin evde bakmakla yukimlti oldugu bir birey olmasidir. Bu
acidan bakildiginda, bakim gereksinimi olan bu bireylere yonelik farkh hizmet
modelleri gelistiriimesi gerektigi acikca gorilmektedir. Turkiye’de, hentiz bu
gelismelerden ¢ok uzak, yalnizca kadinin bakim yukini kolaylastirmaya yonelik
maddi yardimlardan ibaret bir hizmet anlayisi gorulmektedir. Var olan bakim
uygulamalari engelli bireylerin ailelerine glven veremedigi icin, bu bireylerin
anneleri ve kiz kardesleri onlara kendileri bakim vermeyi tercih etmekte, bunun
karsiliginda ise evde bakim ucretinden yararlandiriimaktadir. Bu durum, bu
kadinlarin  sosyal yasamlarini  ve  bircok alandaki  6zgurluklerini
sinirlandirmaktadir. Oysa yapilmasi gereken, bu kadinlarin sosyal ve ekonomik
yasamdan geri kalmalarina neden olmayacak bakim hizmetlerinin
dizenlenmesi, bakim verecek givenilir personelin yetistiriimesi, engelli
bireylerin guvende olacaklari bakim kuruluglarinin ve sosyal ortamlarin
saglanmasi gibi ¢calismalar olmalidir. Ayrica bu bakim Ucreti, kadinin gelecegini
glvence altina alan bir sigortalilik olanagli da sunmamaktadir. Bu da ayri bir

sorun olarak karsimiza ¢ikmaktadir.

Politik dliizeyde gerceklestirilecek bu calismalarin ardindan daha once so6zi
edilen egitim calismalarinin dizenlenmesi 6nemlidir. Tim bu calismalarin
olusturulmasinda toplumsal cinsiyet esitliginin temel bir insan hakki oldugu
anlayisindan hareket edilmesi gerekmektedir. Bu noktada aslinda en basindan
itibaren hak temelli yaklasim dogrultusunda hareket edilmesi gerektigi
gorulmektedir. Bireyler ne kadin ne de erkek, sirf insan olduklari igin esit
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haklara sahiptirler ve bu nedenle esitlige iliskin bu kosullarin saglanmasi icin

gerekli politikalarin gelistiriimesi ve diizenlemelerin yapilmasionemlidir.

Bu anlayisin tum toplum tarafindan benimsenmesi icin erkeklerin de en az
kadinlar kadar bu egitimlerden yararlanmalari saglanmahdir. Yalnizca egitim
calismalarinda degil, mezzo dizeyde gerceklestirilecek grup calismalarinda,
egitim veya paylasim gruplarinda, mikro dizeyinde gerceklestirilen sosyal
hizmet midahalelerinde, bire bir gérismelerde de yalnizca kadinlarin dedgil,
erkeklerin de kendilerini ifade edebilme olanagi bulmalari 6nemlidir. Erkeklerin
rollerle ilgili algilarn ve buna yo6nelik tutum ve davraniglarinin temellerinin
anlasilabilmesi icin onlara bu ortamlarda s6z hakkir verilmesi buyik bir
gerekliliktir. Erkeklerle yapilacak bu calismalarda, toplumsal cinsiyet rollerine
iliskin algilarinin, kendi Ustlendikleri rollerle, bu rollerin altinda ezilmeleriyle ilgili
duygu ve duslncelerinin anlasiimasi, bu dogrultuda yasadiklari gugliklerin
¢Ozilmesi, sahip olduklari yanls inaniglarin yerine yasantilarini daha olumlu
hale getirecek bilgilerin verilmesi ve toplumsal cinsiyet esitligi bilincinin
kazandiriimasi, en az bu calismalarin kadinlarla gerceklestiriimesi kadar
onemlidir. Erkeklerin ve kadinlarin  bu ortamlarda dislanmadiklarini,
yargilanmadiklarini hissetmeleri, kendileriyle ilgili daha fazla paylasimda
bulunmalarini ve degisip gelismeye olan isteklerinin artmasini saglayacaktir. Bu

noktada sosyal hizmet uzmanlarinin rol modeli olmalari énemlidir.

Ornegin yine makro diizeyde, Tirkiye'de Kadinin insan Haklari Egitimi, babalik
egitimleri gibi cesitli egitimler bulunmaktadir. Bu egitimlerin artirilmasi ve tim
kadin ve erkeklere hitap edecek bicimde yayginlastirilmasi dnemlidir. Yalnizca
babalara degil, tim erkeklere yonelik toplumsal cinsiyet esitligi temali egitimlerin
gelistiriimesi, toplumu olusturan bireylerin kadin ve erkek haklari konusunda
yalnizca kendi haklarini degil birbirlerinin haklarini da 6grenmeleri ve
icsellestirmeleri saglanmalidir. Bir erkegin baba veya erkek kardes oldugu igin,
bir kadinin anne veya kiz kardes oldugu icin degil, bunlarin her birinin ailenin bir
dyesi, toplumun bir parcasi oldugu icin cesitli rollerinin oldugu ve bunlarin
paylasiminin esit ve adil olmasi gerektigi bilincini kazandirilmalidir. Bu egitim
calismalarinin ek olarak saglanmasinin yani sira, egitim sisteminin bir parcasi

haline gelmesi, ders mifredatlarina girmesi 6nem tasimaktadir. Bu sayede,
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toplumu olusturan bireylerin toplumsal cinsiyet rollerine iliskin kalip yargilardan
once kucuk yastan itibaren rollerini esitlik, adalet ve insan haklari temelinde

ogrenmeleri saglanacaktir.

So6z edilen tim bu sonuclara bakildiginda, zihinsel engelli kardese sahip
bireylerin, bir bakima engelli ¢ocuga sahip ebeveynlerle olduk¢ca benzer
yasantilara sahip olduklar, benzer gugcluklerle karsilastiklari, ¢ocukluk
doneminden itibaren kendilerine oldukca agir gelen bu yuklerle bas etmeye
calistiklar gérulmektedir. Bu nedenle, s6z edilen ¢alismalarin gerceklestiriimesi
ile zihinsel engelli kardese sahip bireylerin kardeslerinin bakimina iligkin
yasadiklari olumsuzluklarin, rol catismalarinin ve rol belirsizliklerinin 6niine

gecilmesi saglanabilir ve bu da énemli bir gerekliliktir.

5.2. ZIHINSEL ENGELLI KARDESE SAHIP BIREYLERIN ENGELLiI BIR
KARDESE SAHIP OLDUKLARINI OGRENDIKTEN SONRA YASADIKLARI
DUYGULAR

Zihinsel engelli kardese sahip bireyler, engelli kardeslerinin teshisinin ardindan
olumlu ve olumsuz bazi duygular yasamaktadirlar. Oncelikle engelli bir kardese
sahip olma durumunu kabullenebilme konusu ortaya ¢ikmaktadir. Ebeveynlerin
kendi kabullenebilme durumlar ve ¢ocuklarina yonelik tutum ve davranislari,
kardeslerin kabullenebilme durumu Uzerinde 6nemli bir belirleyicidir. Bu
kabullenme surecinde ebeveynlerinden bekledikleri ilgiyi géremeyen
kardeslerde, engelli bireye yonelik kiskanma duygusu ortaya c¢ikabilmektedir.
Bununla birlikte sosyal ¢evrenin anlayissiz ve dislayici tutum ve davraniglari, bu
bireylerde utanma duygusuna yol acabilmektedir. Kimi zaman bu bireyler,

kardeslerinin durumu nedeniyle kendilerini suclayabilmektedir.

Bu olumsuz duygularin yani sira, kardes sevgisi ve fedakarlik duygusu gibi
olumlu duygular yasamalar s6z konusudur. Engelli bir kardese sahip olmanin
kendilerini daha sorumluluk sahibi, vicdanli ve bilin¢li bireyler haline getirdigini,
ailelerine erken vyasta destek olmalar gerektigi bilincini kazandirdigini
dusuinebilmektedirler. Bu bireyler, engelli kardeslerinin sevgisinin diger
insanlarinkinden ¢ok farkl oldugunu, gercek ve kosulsuz sevginin bu oldugunu

dusunmektedirler. Bu bireyler, cocuk sahibi olmaya benzer bir duygu
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yasadiklarini ve bunun de kendilerine sorumluluk duygusu kazandirdigini
dusunebilmektedirler. Bunun temel nedeni ise, kardeslerinin bakimina yonelik
onemli roller Ustlenmis olmalaridir. Bu konuda da toplumsal cinsiyet rollerinin
onemli oldugu gorulmektedir. Bireylerin bu duygulari acisindan 6zellikle aile ve

sosyal cevre iligkilerinin belirleyici oldugu gérilmektedir.

Zihinsel engelli kardese sahip bireylerin kardeslerine duyduklari sevgi bu
bireylerin yasantilari acisindan olumlu nitelik tasiyan ve bas etmelerini
kolaylastiran 6zelliklerinden biridir. Sahip olduklari bu olumlu duyguyu, bir bas
etme yolu olarak gorebilmeleri agisindan sosyal hizmet uzmaninin bu bireylerde
farkindalik yaratmasi ©Onemlidir. Burada guclendirme yaklasimi devreye
girmektedir. Kardeslerine karsi kiskanclk, utan¢ gibi olumsuz duygular yerine,
sevgi gibi olumlu bir duygu besledikleri icin kendilerini gucli hissetmeleri

gerektiginin bu bireylere vurgulanmasi gerekmektedir.

Kiskanma, utanma ve sucluluk gibi olumsuz duygulara dolayisiyla tam bir
kabullenmenin gerceklesememis olmasina yonelik olarak farkli calismalar
yapiimahdir. Engelli kardesleri dinyaya geldiginde, sosyal cevrelerinin
kendilerine ve engelli kardeslerine yonelik aciyici, ki¢cimseyici, dislayici ve
anlayissiz tutum ve davraniglari, bu bireylerin ¢ocukluk veya ergenlik
doneminde olmalan ile de birlestiginde, oldukca zor bir sure¢ yasamalarina
neden olmus, kendilerini dislanmis ve asagilanmis hisseden bu bireyler, utanc,
sucluluk, ofke gibi bircok olumsuz duyguyu bir arada yasamislardir. TUm
bunlarla birlikte, bu bireyler, kardeslerinin engel durumuna iliskin teshis
konulmasi sirecini oldukga travmatik bicimde yasamiglardir. Bunun nedeni,
zaten basli basina zor bir durum olan engelli bireyin dinyaya gelmesinin
Uzerine, saghk personelinin duyarsiz tutum ve davranislar sergilemesi, sosyal
cevrenin bu teshise yonelik olumsuz yorumlari, ebeveynlerin yasadiklari sok
nedeniyle bu bireyleri yalniz ve ilgisiz birakmalarinin da eklenmesidir.

Ebeveynlerin engelli bireyi kabullenmeleri, kardeslerinin engelli bireyi
kabullenmeleri ile yakindan baglantihdir. Ebeveynlerin, c¢ocuklarinin engel
durumunu kabullenmelerinin  zaman almasi durumunda, engelli olmayan

kardeslerin de yasadiklari olumsuzluklar artmaktadir.
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Bu konuya iliskin olarak sosyal politika acisindan yapilmasi gereken bazi
calismalar bulunmaktadir. Ornegin toplum ruh sagligi merkezleri gibi bireylere
0zel ruh saghgr merkezlerinin aciimasina yonelik yasal dizenlemelerin
hazirlanmasi 6nemlidir. Bu sistem, Saghk Bakanhgr'nin katkisiyla olusturulmali
ve bireylerin ruh saghginin korunmasina yonelik hizmetlerin de bu kapsamda
gelistirimesi gerekmektedir. Bireylerin engelli kardesleriyle baglantih olarak
yasadiklari bu duygularin onlarda yarattigi sonuclara yonelik bu tir dnlemlerin
alinmasi oOncelikle sosyal politikalar ve yasal dizenlemeler yoluyla glivence
altina alinmalidir. Milli Egitim Bakanhgi ise benzer sekilde bu bireylerin
yasadiklart bu duygularin nedenlerine ve sonuclarina iliskin olarak gerekli
bilgileri edinebilmelerine yonelik egitim calismalarini planlamahdir. Ginimuzde
hizmetlerin insancillastiriimasi egiliminin artmasi, insan haklarinin éneminin
anlasiimasi gibi nedenlerle, saglik ve egitim gibi bu alanlarda yapilmasi gereken
bu duzenlemelerin ilgili bakanliklarin ¢alisma stratejilerine alinmasi bir

zorunluluk olmahdir.

Zihinsel engelli kardese sahip cocuk ve ergenlerle yapilacak mesleki
gorusmelerde ise, dncelikle engelli bir kardese sahip olmanin onlar i¢in ne ifade
ettiginin anlasiimasi 6nemlidir. Bu konuya iliskin algilarini agiklarken
deginecekleri kavramlar ise 6nemli ipuclaridir. Ornegdin bu bireylerin yasantilari
acisindan en olumsuz 6zelliklerinin sosyal ¢cevrenin dislayici tutumlari mi yoksa
ebeveynlerin ilgisiz tutum ve davranislari mi  oldugunun anlasiimasi
gerekmektedir. Engelliligin olumsuzluk degil yalnizca bir farklilik oldugu, sosyal
cevrenin olumsuz tutumlarinin nedeninin kendi hatalari degil, cevrenin
bilingsizligi oldugu, bu durumun aslinda sosyallesmelerinin 6ninde bir engel
olmadigi, ebeveynlerinin tim cocuklarini esit sevdigi, kardes iliskilerinin 6nemi
gibi konularda ise bilgiler verilmesi gerekmektedir. Bu psikolojik ve egitsel
danismanlik hizmetlerinde sosyal hizmetin birey ve aileler dizeyinde
danismanlik islevi 6Gnemli bir yere sahiptir. Sosyal hizmet uzmanlarinin zihinsel
engelli kardese sahip bireylere ve ailelerine bu konularda danismanlik vermesi
bu bireylerin yasantilari agisindan biyuk rol oynamaktadir. Bu ¢alismalar ayni
zamanda grup duzeyinde de gergeklestiriimelidir. Zihinsel engelli kardese sahip

cocuk veya ergenlerden olusan paylasim gruplari yoluyla, bu bireylerin en
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belirgin olarak yasadiklari olumsuzluklar anlasiimaya, bunlara iliskin algilar
ogrenilmeye ve paylasimlar yoluyla birlikte ¢6zim yollar Uretiimeye

calisiimalidir.

Bunlarin yani sira, saglik personelinin tim teshis ve tedavi slreci boyunca
engelli birey ve ailesine yonelik olarak sergilemesi gereken yaklasim konusunda
bilgilendiriimesine ve bilin¢lendiriimesine yonelik egitim c¢alismalari, uygun
yaklasimin sergilenmedigi durumlara yonelik yaptirimlarin politikalar agisindan
ele alinmasina yonelik calismalar, makro diizeyde sosyal hizmet mudahaleleri
acisindan oldukca onemli bir yere sahiptir. Aile Uyelerine engelli ¢cocugun
durumu hakkindaki ilk bilgilerin, yalnizca saglk personeli tarafindan degil,
sosyal hizmet uzmani, psikolog gibi meslek elemanlarindan olusan bir ekip
tarafindan verilmesi saglanmalidir. Verilecek bu bilgilerin icinde, engelli bireyin
bundan sonraki tedavi ve bakim sireci, aile Uyelerine disen gorevler, aile
dyeleri arasindaki dayanismanin ve paylasimlarin 6nemi gibi konular yer

almaldir.

Kabullenme ve yasanan olumsuz duygulara yonelik olarak, yalnizca kardeslerin
mikro dizeyde danismanlik hizmeti almasinin yeterli olmayacagi aciktir.
Ebeveynlerin ve hatta tum aile 0Oyelerinin yukarida s6z edilen konularda
danismanlik almasi 6nemlidir. Bunun yani sira, ebeveynlerin yasadiklari sok ve
engelli cocugun tedavi ve bakim sireci nedeniyle tim ilginin onda olmasi ve
engelli olmayan kardeslerin yalniz kalmasi, akrabalarin ise bir o kadar ilgisiz ve
anlayissiz tutumlari g6z éniinde bulunduruldugunda, engelli olan ve olmayan bu
cocuklara nasil yaklasmalari gerektigi konusunda da egitim almalari
gerekmektedir. Bu noktada sosyal hizmetin egitim islevi devreye girmektedir.
Sosyal hizmet uzmanlarn 6greticilik ve edgiticilik gibi rolleri aracihgiyla, aileleri
cocuklarina boyle bir durum karsisinda nasil davranmalari gerektigi konusunda
bilgilendirmelidir. Bu esnada mesleki gorismeler gerceklestirilebilecegi gibi,
ayni zamanda mezzo diuzeyde grup calismalar ile de bu calismalar
desteklenmelidir. Ebeveyn tutum ve davraniglari, aile iligkilerinin 6énemi gibi
konularda duzenlenecek egitim gruplari ile bu bilgilendirme ve bilinglendirme
calismalari gerceklestiriimelidir. Toplum dizeyinde ise yine c¢esitli seminerler,

konferanslar, egitim ve toplantilar diizenlenerek, medya ve sosyal medyadan
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yararlanilarak, ailelerin, engelli olan ve olmayan ¢ocuklarina nasil yaklasmalari

gerektigi konusunda bilgi ve biling kazanmasi saglanmahdir.

Zihinsel engelli bireylerin kardeslerinin engeline ve bunu kabullenmelerine
yonelik danismanlik hizmetlerinde, bu kardeslerin kendi algilamalarina yer
verilmesi Onemlidir. Bu algilarinin anlasilabilmesi agisindan cgesitli teknikler
kullanilabilir. Bunlardan birisi anlati terapisidir. Sosyal hizmet uzmani veya
psikolog, danisanina engelli kardesi ile ilgili bazi anilarini anlattirarak, bu
anilarin icinde belirgin olarak vurguladigr kavramlari, dolayisiyla dncelik verdigi
konulari anlamaya calisir. Bu anilarin icerigi ve niteligi, bireylerin yasantilari
hakkinda 6nemli ipuclari verebilir. Boylelikle, bu bireylerin basta kardesleriyle
ilgili duygu durumlari olmak tzere, kabullenme konusunda sorun yasadiklari
pek cok konu hakkinda bilgi edinilebilir. Bunun yaninda danisanin icinde
bulundugu gelisim doénemi g6z ©6nidnde bulundurularak, onunla birlikte bu
gelisim donemine uygun oyunlar oynanabilir ve bdylelikle anlati terapisinde

oldugu gibi, yasantilarina iliskin dnemli bilgilere ulasilabilir.
5.3. ZIHINSEL ENGELLI KARDESE SAHIP BIREYLERIN AILE iLISKILERI

Zihinsel engelli kardese sahip bireylerin yasantilarinda aile dnemli bir yere
sahiptir. Bu bireyler yasantilariyla ilgili pek c¢ok alani aileleriyle
bagdastirmaktadirlar. Kardeslerine iliskin duygu ve dusunceleri, aile iginde
ustlendikleri roller, yasadiklan guclikler, gelecek kaygisi ve hatta bas etme
stratejileri acgisindan aileleriyle iliskileri 6nem tasimaktadir. Duyan (2005, s.
12)'in belirttigine goére, sosyal desteklere sahip olan anneler, kendilerine daha
fazla glvenirken ve engelli bir cocuga sahip olma durumu ile daha kolay bas
ederken, sosyal desteklere sahip olamayanlar ise sorunlarla daha gic¢ bas
edebilmektedirler. Bu acidan aile Uyelerinin birbirlerine destek olmalarinin ve
aile tyeleri arasindaki acik iletisimin ve duygusal paylasimlarin, zihinsel engelli
kardese sahip bireylerin yasantilari agisindan ne kadar o6nemli oldugu
gorulmektedir. Akkok (1991)'Gn de belirttigi gibi, ebeveynlerin engelli cocuklarini
kabullenebilmeleri acisindan belli bir bilin¢g diizeyine gelmeleri 6nemlidir ve bu
nedenle de duygu ve davranislarinda bazi dedgisikliklerin olusmasi
gerekmektedir. Bu acgidan bu bireylerin aile Uuyeleri ile iliskilerine ve
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ebeveynlerinin kendilerine yonelik tutum ve davraniglarina ayri ayri yer

verilmesinde yarar vardir.

Ebeveynlerin engelli olmayan cocuklarini ihmal ederek tim ilgilerini engelli
bireye yonlendirmeleri de s6z konusu olmaktadir. Bu durumda hem engelli
cocukta davranis sorunlari ortaya ¢ikmakta, hem de onlarin engelli olmayan
kiskanabilmektedirler. Dolayisiyla ebeveynlerin  bu tutumlar kardesler
arasindaki iliskiyi olumsuz yonde bicimlendirmektedir. Benzer sekilde,
ebeveynlerin tutarsiz davranislar sergilemesi, ebeveynlerden birinin engelli
cocuktan beklentisinin digerininkinden farkli olmasi veya beklentilerin zamana
gore dedgisiklik gostermesi, engelli bireyin davraniglari acisindan olumsuz
olabilmekte, bu nedenle engelli olmayan kardesleri devreye girerek disiplini
saglayan kisi olmak durumunda kalabilmektedirler. Bdyle durumlarda ise,
ebeveynlerin tutarsizliklarinin cezasini kendilerinin gekmek zorunda kaldiklarini

dustnmektedirler ve kardesleri ile iliskileri ise olumsuz olabilmektedir.

Zihinsel engelli kardese sahip bireyler, ailede en buyik destekcilerinin genellikle
anneleri oldugunu dusunmektedirler. Anneleri bir yandan ailenin tim yukinu
cekmekte, bir yandan da kendilerine destek olmaya ¢alismaktadirlar. Kadinlar
acisindan ise bu durum daha da belirgindir. Ev icinde ortak gorev
paylasimlarinda bulunmalariyla da birlikte anneleriyle daha fazla duygusal
paylasimlarda bulunmaktadirlar. Ancak ayni zamanda annelerinin yasadiklari
zorluklarin onlari ne kadar yipratmakta olduguna da tanik olmak bu bireyleri

derinden Uzmektedir.

Bu bireylerin babalariyla olan iliskileri ise yasantilari acisindan en ¢ok Gzerinde
durulmasi gereken o6zelliklerindendir ve bu konuya iliskin olarak ayrica
calismalar yapilmasi gerektigi distintilmektedir. Babalariyla genellikle olumsuz
iligkiler icinde olan bu bireyler, onlarin sorumsuz ve ilgisiz olduklarini, bunun
nedeninin ailelerinden dyle gérmis olmalari ve toplumsal cinsiyet acisindan
erkeklere yuklenen roller oldugunu dusinmektedirler. Babalari ile iligkilerinden
oldukgca memnuniyetsiz olan bu bireyler, kimi zaman onlarsiz bir yasami dahi

tercih etmekte, baba duygusunu yasayamamaktadirlar. Babalarin bu olumsuz
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tutum ve davranislan ise, ¢cogunlukla engelli cocugun dogumundan sonra bas
gostermektedir.  Babalar, engelli bir c¢ocugun dinyaya gelmesini
kabullenememekte, bunu gurur meselesi yapmakta, kendilerini eksik ve suclu
hissetmektedirler. Bu durumu disariya yansitmamak icin ise reddetme yoluna
gitmekte, alkol gibi koétu aliskanliklara yonelebilmekte ve hatta eslerini ve
ailelerini terk edebilmektedirler. Bunu yapmak yerine ailesiyle olan baglarini
korumaya ve engelli cocuklarini kabullenmeye calisan babalarda ise, engelli
olmayan cocuga yonelik asiri beklenti icine girme, mukemmeliyetcilik, asiri
otoriter ve baskici tutum sergileme gibi durumlar goértlebilmektedir. Bu durum
ise ataerkil toplum yapisi, hegemonik erkeklik gibi kavramlarla aciklanabilir.
Cocukluk doneminden itibaren ailesi ve toplum tarafindan baskilanan, belirli
kaliplara sigdirilmaya, “erkek gibi gucli" olmaya yodnlendirilen erkekler,
yetiskinlik doneminde kendilerine bicilen bu rollere "uygun dismeyen" bir
durumla karsi karsiya kaldiklarinda ezilmekten endise duymakta ve héakimiyet
kurabilecegi, ezebilecegi tek varlik olarak gérdigu ‘kadin’a bu duygusunu
yoneltmektedir. Bu durum ise ne yazik ki bir kisir dongi halini almaktadir.
Babalarin engelli cocugu kabullenememeleri, rollerinden kagcmalari, aileyi g6z
ard1 etmeleri veya evin maddi gecgimini saglama rollerini Ustln tutarak ev igleri
ve bakim yukid gibi ‘kadinlik rollerini’ reddetmeleri bundan kaynaklanmaktadir.
Bu durum ise ailedeki erkek cocuklarinin babalarini rol modeli almasi veya
babalarindan utan¢ duymalari; kiz cocuklarinin toplumsal cinsiyet rollerini
icsellestirmeleri veya basta babalari olmak tzere erkeklerden korkmalari gibi
her sekilde olumsuz sonuglara yol agmaktadir.

Engelli olmayan diger kardesleriyle olan iligkileri de bu bireylerin yasantilarina
yansimaktadir. Ancak bu konu da yine kardeslerin cinsiyetinden bagimsiz ele
alinamamaktadir. Bu kardeslerin hemcins olmalari birbirlerine destek olmalarini,
paylasimlarda bulunmalarini kolaylastirirken, farkl cinsiyetlerden olmalari ise
yasantilarini  kolaylastirmamakla birlikte, kardeslerin Ustlendikleri roller
acisindan kendilerini haksizliga ugramis hissetmeleri, birbirlerini suclamalari ve
olumsuz iligkiler icinde olmalari s6z konusu olabilmektedir. Burada dikkat ceken
bir diger nokta ise, bu bireylerin engelli kardeslerine duyduklari sevgiyi, diger



222

kardeslerine duyduklari sevgiden ayri bir yere koymalari ve engelli kardeslerine

karsi daha hassas duygular igerisinde olmalardir.

Evli olan kardeslerin esleri ve cocuklari, engelli bireye karsi olumlu tutum ve
davranislar icerisindedir. Bu noktada, rol modeli olma konusundan s6z etmekte
yarar vardir. Ebeveynlerin olumlu tutum ve davraniglari kardesler arasi iligkiler
acisindan 6nem tasimakta, engelli olmayan kardeslerin ileride eslerine ve

cocuklarina da bu duyarlihgr kazandirmasina olanak saglamaktadir.

Zihinsel engeli kardese sahip bireylerin diger akrabalar ile iligkileri ise belirgin
bicimde olumsuzdur. Cekirdek aileleri disinda kendilerine destek olan kimsenin
bulunmadigini diasinen bu bireyler, ailelerinin yalniz oldugunu, 6zellikle de
babalarinin akrabalari ile olumsuz iligkiler icerisinde olduklarini, bunun
nedeninin ise engelli kardeslerine yonelik olumsuz tepkileri ve bakim yukinden

kacmalari oldugunu dustinmektedirler.

Zihinsel engelli kardese sahip bireylerin aile iliskileri agisindan yasadiklari
sorunlar acisindan 6ncelikle gelistirilecek sosyal politikalar 6nem tasimaktadir.
Aile ve Sosyal Politikalar Bakanhgr'nin énculiginde planlanacak aile egitim
programlari ile, iligkilerde yasanan sorunlara iliskin farkindalik kazandiriimasi
saglanacaktir. Engelli bireylerin ve aile Gyelerinin gereksinimlerinin belirlenmesi
ve bunun ardindan gereksinimlerine yonelik egitim ve hizmet programlarinin
gelistiriimesi gerekmektedir. Bu programlarin olusturulmasinda o6zellikle aile
uyelerinin gigclendiriimesinin esas alinmasi onemlidir. Ornegin bu bireylerle
yapilan gorusmelerde edinilen bilgilere gore, bakim yuki genellikle ailedeki
kadinlar arasinda paylasilmakta ve bundan dolaylr da 6zellikle babalari ile
olumsuz iliskilere sahip olmaktadirlar. Bu nedenle bu bireylerin babalariyla
iliskilerine yonelik gereksinimlerin belirlenmesi ve bu konuya yodnelik egitimlerin
dizenlenmesi, bu egitimlerin sidrekliik kazanmasi konularinda Bakanlik

destegiyle sosyal politikalarin gelistiriimesi gerekmektedir.

Ebeveynlerin, cocuklari acisindan ne kadar 6énemli rol modelleri oldugunun
bilincinde olmalari oldukca 6nemlidir. Bu acidan sosyal hizmet uzmanlarinin
mikro, mezzo ve makro duzeylerde gerceklestirecekleri uygulamalar 6nem

tasimaktadir. Engelli ¢cocuga sahip ebeveynlerle birebir gorismeler yoluyla,
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engelli olan ve olmayan cocuklarina yonelik sergilemeleri gereken tutum ve
davranislar konusunda bilgi paylasiminda bulunulmasi 6nemlidir. Ebeveynlerin
cocuklarina yaklasimlarinin, bu cocuklarin kardeslik iliskileri acisindan énem
tasidigr bilincini kazanmalar gerekmektedir. Bu acidan sosyal hizmetin
danismanlik ve egitim iglevleri 6énem tasimaktadir. Bu konuya iliskin olarak
gerektiginde grup calismalari dizenlenmeli, egitim gruplari yoluyla ebeveynlere
uyguladiklari dogru ve yanlis yaklasimlar konusunda bilgiler verilmelidir. Yine
benzer sekilde, toplumun bilgilendiriimesine ve bilinclendiriimesine yoénelik
olarak cesitli konferanslar, toplantilar diizenlenmeli, medya yoluyla ebeveynlerin
engelli olan ve olmayan c¢ocuklarina yonelik tutum ve davraniglarinin
gelistiriimesi ve bunlarin cocuklarl acgisindan 6neminin farkina varmalari
konusunda bilgi ve farkindalik kazanmalari saglanmalidir. Bu calismalarda
sosyal hizmet uzmanlarinin planlayicilik ve toplumu bilgilendirme rolleri 6nemli
bir yere sahiptir. Psikolog, doktor gibi meslek elemanlari ile ekip calismasi
halinde planlanacak ve toplumun bilgilendirilimesini ve bilinclendirilmesini

saglayacak bu egitim calismalarinda sosyal hizmet uzmanlarinin rolt buyuktdr.

Aille iligkilerinin niteliginin anlasiimasi, aile Uyeleri arasindaki iliski dinamikleri,
iliskilerde aksayan yoOnler gibi konularin belirlenmesi gerekmektedir. Burada
sosyal hizmetin danismanlik islevi 6nemlidir. Bireylerle c¢alisma duzeyinde
sosyal hizmet uzmanlari kolaylastiricilik roltint Ustlenmeli ve bu 6zelliklerin
belirlenmesi ve gelistiriimesi saglanmaya calisilmali, gruplarla c¢alisma
dizeyinde de cesitli paylasim gruplari araciligiyla bu aile iliskilerinin olumlu
yonleri gelistiriimelidir. Toplum dizeyinde calismalarda aile iligkilerinin engelli
Uyeye sahip aileler acisindan 6nemini vurgulayan calismalara agirlik verilmesi
gerekmektedir. Ailelerin bu konunun 6nemi hakkinda bilgilendiriimesine yonelik
toplantilarin  ve konferanslarin dizenlenmesi 0Onemlidir. Ayrica medyanin
ebeveynlerin cocuk yetistirme tutum ve davranislart konusunda toplumu
bilinglendirmesine yodnelik olarak da yine sosyal hizmet uzmanlarina 6énemli
gorevler dismektedir. Burada sosyal hizmetin egitim islevi ve sosyal hizmet
uzmanlarinin toplumu bilgilendirme roli 6ne ¢ikmaktadir. Engelli cocuga sahip
ebeveynlerin yalnizca engelli cocuklarina degil, engelli olmayan diger

cocuklarina ne sekilde yaklasmasi gerektigi ve kardesler arasi iligskilerde
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rollerinin neler oldugu konularinda bilinglendirilmeleri agisindan mikro, mezzo ve

makro duzeyde gercgeklestirilecek bu gcalismalar 6nem tasimaktadir.

5.4. ZIHINSEL ENGELLI KARDESE SAHIP BIREYLERIN SOSYAL
CEVRELERI ILE ILISKILERI

Zihinsel engelli kardese sahip bireylerin yasantilari agisindan sosyal ¢evreleri ile
iliskileri 6nemli bir yere sahiptir. Bu bireylerin kendilerine ve engelli kardeslerine
yonelik tutum ve davranislant ve sosyal etkinliklere katilabilme durumlari

acisindan bakildiginda, yapilmasi gereken calismalar oldugu gorilmektedir.

Charles ve dig. (2009, s. 41)'nin de belirttigi gibi, aile, ayri ayri Gyelerinin
birlesiminden daha fazlasini ifade etmektedir ve ailenin icinde yasadigi
toplumun tutum ve degerleri, ailelerin yasantilari Gzerinde belirleyici olmaktadir.
En yalnizlastiriimis aileler bile cevrelerinden etkilenmektedir. Eger toplum aileyi
yargilarsa, zihinsel engelli bir lyeye sahip olan ve ona bakma yukimlaligu olan
aile bundan olumsuz olarak etkilenecektir. Eger toplum, aileye ve engelli bireye
bakmakla yukumli olan bireylere destek olursa, olumsuz etkiler azalacak ve ¢cok

daha olumlu sonugclar ortaya cikacaktir.

Thomas (1999, s. 124)’a gore “engellilik gligsiiz olan (yetersizligi olan) ile gugla
olan (yetersizligi olmayan) arasindaki iliskidir. Normallik, yetersizligin olmamasi
durumudur ve sosyal etkilesim surecinde bir yetersizlik, engellilik haline
gelmektedir. Bir birey engelli olarak damgalandiginda, ‘normal’ bireyler
algilanan bu damgalamanin bulasiciigint énlemek icin bariyer kurarlar” (akt.
Burke ve Parker, 2007, s. 24).

Zihinsel engelli kardese sahip bireyler, arkadaslar ve ayni apartmanda
yasadiklart komsular gibi dogrudan iletisim halinde olduklar kisiler ile
akrabalarina kiyasla ¢cok daha olumlu iligkiler icindedirler. Bu bireylerle hem
duygusal paylasimlarda bulunabilmekte, hem de gerektiginde engelli bireyin
bakimi konusunda birbirlerine destek olmaktadirlar. Ancak bu bireylerin
yasantilari acisindan ayni zamanda sosyal cevrelerinin olumsuz tutum ve
davranislari da oldukca dnemlidir. Engelli kardeslerine yonelik actyici bakislari,
rahatsiz edici yorumlarda bulunmalari, gereksinim duyduklarinda onlara

yardimci olmak yerine seyirci kalmalari, bu bireylerin yasamlarini daha da
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zorlastirmaktadir. Toplumun, aile tyelerine ve 6zellikle de kardeslere yonelik
olarak, engelli bireyin bakimi konusunda baskida bulunmasi, bu baskiyi da o
bireyin ‘bakima muhta¢’ olmasi ve bakim gorevinin ailenin gorevi olmasi ile
gerekcelendirmesi s6z konusudur. Bu gibi durumlar, engelli bir birey ile yakin
cevrede yasiyor olmanin bir sire sonra anlayis ve duyarhligi beraberinde
getirmesi, aksi takdirde toplumun engellilik konusunda bilingsiz olmasi ile
aciklanabilir. Engellilik ve engelli bireyler konusuna yonelik biling duzeyi
Uzerinde engelli bir aile Uyesiyle birlikte yasamanin dnemli oldugunu distinen
bu bireyler, bu konuya duyarli olan insanlarin genellikle ailelerinde ya da
yakinlarinda engelli bir bireyin bulundugunu, bu durumu yasamayanlarin
kendilerini yeterince iyi anlayamayacaklarini distinmektedirler. Ayrica bu
bireyler cogu zaman sosyal cevrelerine gliivenememekte, kardeslerine fiziksel

veya psikolojik bir zarar gelmesinden endiselenmektedirler.

Sosyal yasam veya sosyal etkinliklere katilma gibi konular ise bu bireyler igin
neredeyse s6z konusu bile degildir. Engelli kardeslerinin bakim yuki
zamanlarinin bldyuk bélimunt aldigindan, geriye yalnizca ev isleri, egitim veya
IS yasamina ayirabilecek kadar zamani kalan bu bireyler, sosyal yasamdan
dogal olarak uzak kalmaktadirlar.

Zihinsel engelli kardese sahip bireylerin sosyal yasamlari ve sosyal cevreleri ile
iliskileri konusunda yasadiklar gticltkler acisindan 6ncelikle toplumun engellilik
konusunda egitimi 6nemli bir yere sahiptir. Bu konuya yodnelik gerekli sosyal
politikalarin ve yasal duzenlemelerin olusturulmasi, toplumun bu konuda
bilgilendiriimesine ve bilin¢lendiriimesine yonelik egitim c¢alismalarinin zorunlu
hale gelmesini saglayacaktir. Toplumda engelli bireylerin evde bakimi veya
kurum bakimi gibi konularda pek ¢ok dnyargi bulunmaktadir ve bu ényargilarini
engelli bireylerin ailelerine de yansitmaktadirlar. Bu durumda ise aileler
anlasiimadiklarini ve yalniz kaldiklarini hissetmektedirler. Bu nedenle 6ncelikle
engelli bireylerin evde veya kurumlarda bakimini givence altina alacak
sistemlerin gelistiriimesi gerekmektedir. Bu bakim hizmeti modellerinin
gelistiriimesi, toplumdaki onyargilari ortadan kaldiracaktir. Ornedin bu bakim
modellerinin gelistirilmesiyle, toplumun engelli bireyin bakim yiku aileye ve

kadina aittir 6nyargisinin éntine buyudk o6lctide gecilecektir.
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Bununla birlikte, zihinsel engelli kardese sahip bireylerin goérismelerde de
belirttikleri gibi, yasadiklari en buyik gucluklerden biri, kendilerine veya
ebeveynlerine bir sey olmasi durumunda, engelli bireyin bakimini kimin
Ustleneceg@i kousuna iliskin duyduklari endisedir. Bu konuda da yine bakim
hizmeti modellerinde cesitliligin saglanmasi 6nemli bir gerekliliktir. Bu bireylerin,
kendilerine bir sey olmasi durumunda engelli kardeslerinin bir an dnce bakim ve
koruma altina alinacagl konusunda givence duymasi saglanmalidir. Bu da
ancak sosyal politikalarin gelistiriimesi ve yasal dizenlemeler yoluyla
saglanabilir. Devletin engelli bireylerin korunmasina yénelik yasal diizenlemeleri
gelistiriimesi ve bu bireylerin givencede olmasini engelleyen unsurlari ortadan
kaldirmasi gerekmektedir. Bu noktada ise toplumun neler yapabilecegi, bu
konuda nasil yardimci olabilecegi belirlenmeli, topluma disen goérevlerin yasal

dizenlemeler altina alinmasi saglanmalidir.

Sosyal hizmet mesledi acgisindan, zihinsel engelli kardese sahip bireylerin
sosyal cevre ile iliskileri konusunda yapilmasi gereken bircok calisma
bulunmaktadir. Bunlar daha c¢ok makro dizeyde gerceklestirilecek olan
uygulamalardir. Oncelikle, bu bireylerin yakin cevrelerinin kendilerine karsi
oldukga anlayisli olmasina ragmen, dis cevrenin bir o kadar anlayissiz
olmasinin ve engelli bir bireyle dogrudan iletisim icinde olmayan insanlarin daha
anlayissiz ve duyarsiz olduguna dair kardeslerin algilarinin Gzerinde durulmall,
bunlarin temel nedenleri anlasiimaya calismaldir. Yalnizca engelli bir bireyle
dogrudan etkilesim halinde olan insanlarin digerlerine kiyasla daha hassas
olmasi gergeginin yanhshigi Gzerinde durulmasi gerekmektedir. Her ne kadar bir
bireyin sorun ve gereksinimlerini anlama, onunla daha etkili iletisim kurabilme
Uzerinde o bireyi yakindan taniyor olmak etkili olsa da, sirf hakkinda yeterince
bilgi sahibi olunmadigi ve farkli gelisimsel 6zelliklere sahip oldugu i¢in engelli bir
bireyin dislanmasi, aslinda hak temelli anlayisa aykiri bir durumdur ve bir tir
insan hakki ihlalidir. Zihinsel engelli bu bireylerin, kardeslerinin ve diger tim aile
dyelerinin, yalnizca sahip olduklari bu farkh gelisimsel 6zellikleri nedeniyle
toplumun bir pargcasi olamamalari, gdrmezden gelinmeleri, sosyal adalet ve
insan haklari gibi sosyal hizmetin temelini olusturan ilkelere ters dismektedir.

Sosyal hizmet uzmanlari da topluluklarla ve toplumla gerceklestirecekleri
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calismalarda bu noktadan yola c¢ikarak hareket etmelidirler. Toplumun
bilgilendiriimesine ve bilinclendiriimesine yonelik seminer, egitim, toplanti,
konferans gibi calismalarda bu kavramlar Uzerinden gidilmesi, farkindaligin
artmasini ve yapilan yanlislarin daha gortundr kilinmasini saglayacaktir. Bu

noktada savunuculuk da oldukgca énemli bir yere sahiptir.

Bunlarin yaninda yine bu icerikteki bilgilerin daha genis kitlelere ulastirilabilmesi
acisindan medyadan yararlaniimasi énemlidir. Cesitli kamu spotu reklamlari
yolu ile ve hatta bu konuya yo6nelik kisa filmlerle, egitime yonelik televizyon
programlariyla toplumun bilgilendiriimesi ve bilin¢lendirilmesi saglanmalidir. Bu
programlarin hazirlanmasi sirecinde ise 6nemli olan konuyla ilgili uzman
meslek elemanlarinin yer almasinin zorunlu olmasinin saglanmasidir. AKsi
takdirde amactan uzaklasiimasi ve hatta bu bireylere yonelik aciyici bakislarin
artmasi gibi bir riskin ortaya ¢ikmasi mumkun olabilmektedir. Sosyal medyanin
kullanilmasi ise bir baska yoldur. internet aracilijiyla da yine toplumda daha
genis kitlelere ulasilarak sosyal ¢evrenin zihinsel engelli bireylere ve ailelerine
yonelik tutum ve davranislarinin énemi konusu aktariimaldir. Sosyal hizmetin
makro dizey muidahalelerde egitim islevi burada kendisini gostermekte,
uzmanlarin toplumu bilgilendirme ve mesleki bilgilendiricilik rolleri 6nem

kazanmaktadir.

5.5. ZIHINSEL ENGELLI KARDESE SAHIP BIREYLERIN YASADIKLARI
GUCLUKLER

Zihinsel engelli kardese sahip bireyler, psiko-sosyal ve sosyo-ekonomik agidan
gucluklerle karsi karsiya kalmaktadirlar. Daha 6nce de sz edildigi gibi, bu
bireylerin Ustlendikleri roller altinda ezilmeleri, bazi karmasik duygular
yasamalari, aile ve sosyal ¢evre ile olumsuz iliskiler yasamalari s6z konusudur.
Cocukluk ve ergenlik donemlerinde ebeveynlerinin ilgisinden yoksun kalan
zihinsel engelli kardese sahip bireyler, sosyal ¢evrelerinin ve hatta akrabalarinin
ilgisizligi nedeniyle de guclukler yasamaktadir. Zaten basli basina bir sorun olan
engelli bir kardese sahip olma durumunu kabullenme konusunun Gzerine bir de

sosyal cevrenin ilgisiz, duyarsiz, anlayissiz, kicimseyici ve aclyicl tutum ve
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davraniglari eklenmekte, bu bireylerin yalnizhk duygusunun artmasina yol
acmaktadir.

Yalnizlik, yasanmamislik gibi duygular yasamakta olan zihinsel engelli kardese
sahip bireylere yonelik olarak ¢6zim odakli yaklasim dogrultusunda bazi
hizmetlerin  gelistiriimesi O0nemlidir. Bu bireylerin duygusal bosaltimini
saglamaya yoOnelik olarak planlanacak bu c¢alismalarin sosyal politikalar
icerisinde yer almasi dnemli bir gerekliliktir. Bu calismalar bireysel gérismeler
yoluyla saglanabilecegi gibi, paylasim veya kendine yardim gruplari yoluyla da
saglanabilir. Politikalarin bu yonde yeniden ele alinmasi ve 6rnegin Aile ve
Sosyal Politikalar Bakanligi blnyesinde bu konuya yonelik projelerin

gelistiriimesiyle, bu bireylerin yasadiklari olumsuz duygularin éniine gecilecektir.

Engelli kardeslerinin evden ka¢cma aliskanliginin olmasi ve bu nedenle sosyal
cevreden onlara bir zarar gelmesi endisesi de kardeslerin yasadiklari dnemli bir
gucluktir. Bu soruna yonelik olarak, engelli bireyin bulundugu yerin
saptanmasini  saglayacak, kendisini givensiz  hissettigi durumlarda
kullanabilecegi bir ‘buton’un, onun kullandigi esyalarina yerlestiriimesi bir
cozim yoludur. Ornegin evden cikip gittijinde ve evin vyolunu tekrar
bulamadiginda bu butona basarak ailesini veya ilgili personeli yanina
cagirabilmek, engelli bireyde ve aile Uyelerinde glven olusturacaktir. Bu
konunun oncelikle bir proje haline getiriimesi ve sonrasinda ise devamlliginin
saglanmasi 6nem tasimaktadir. Bunun saglanabilmesi icin 6éncelikle projede aile
dyelerinin  bu konuda egitim almasina yonelik calismalarin yer almasi
gerekmektedir. Sinyal sistemine bagh olarak gelistirilecek bu uygulama yoluyla,
engelli bireyler ve aile Uyeleri bu tir durumlarda nereye basvurabilecekleri
konusunda endise yasamayacaklardir. Ayni zamanda toplumun da bu konuda
bilinglendirilmesi yoluyla, bu bireyleri goren kisiler de tereddit yasamadan ilgili
yerlere basvurabileceklerdir.

S6z konusu bu uygulamalarin gerceklestiriimesi ve engelli bireylerin
glvenliginin saglanmasi konusunda halihazirda varolandan daha farkli bir
guvenlik sisteminin olusturulmasi gerekmektedir. Bu konuda Aile ve Sosyal
Politikalar Bakanligrnin pilot calismalar gergeklestirmesi dnemlidir. Yalnizca
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zihinsel engelli bireylerin glvenligine iligkin olarak kurulacak ve sinyal yoluyla
iletisim saglanabilecek guvenlik merkezlerinin olusturulmasi, bu bireylerin ve

aile Uyelerinin yasamlarinin kolaylastiriimasi acgisindan bir zorunluluk olmalidir.

Zihinsel engelli kardese sahip bireylerin belirgin olarak yasadiklari bir diger
glcliik ise kardeslerinin bakim yiikiine iliskindir. Ozellikle kadinlar agisindan bu
durum daha da belirgindir. Basta kiz kardesleri tarafindan olmak tzere, engelli
bireyin bakim yukindn tamamina yakini dstlenilmektedir. Bu durum ise, kicuk
yastan itibaren bir bireyin her tirlii temel gereksinimini ve bakimini karsilamaya
calisan bu bireylerin fiziksel ve ruhsal olarak yipranmasina neden olmaktadir.
Ayni zamanda engelli kardeslerinin yasadiklari saglik sorunlari ve bnunlarin
cobzilememesi de s6z konusudur ve saglk konusunda yasanan bu sorunlar

bireylerin yasantilarini olumsuz etkilemektedir.

Daha o6nce de belirtildigi gibi, saghgin insancillastiriimasi kavrami agisindan
bakildiginda, toplumda bu bilincin olusturulmasi ve gelistiriimesi acisindan
Saglik Bakanhgrnin katkilariyla duzenlenecek bazi yeni hizmetler s6z
konusudur. Bu hizmetlerin olusturulabilmesi acisindan &ncelikle saghgin
insancillastiriimasi gerektigi  anlayisinin sosyal politikalarda yer edinmesi
saglanmahdir. Bundan sonra ise, engelli bireylerin saglik sorunlarina iliskin
olarak farkh alanlarda (fizik tedavi vb.) uzmanlasmis alt birimlerin olusturulmasi
gerekmektedir. Boylelikle engelli bireylerin aileleri devamli olarak farkh birimlere
yonlendiriimeyecek, hangi saglik sorunu icin nereye basvurabileceklerini bilecek

ve hem fiziksel hem de duygusal agidan ¢ok daha az yipranacaklardir.

Ayrica saglik konusunda yasanna bir baska guclik ise bu bireylerin bakim yuku
ile de ilgili olan tedavi sureclerinde refakat etme konusudur. Bu konuda yasanan
sikintilara yonelik olarak, is yerlerinden izin alma konusunun kisilerin inisiyatifine
bagl olmamasinin ve bu konunun bir sisteme baglanmasinin, her ailenin kendi
Ozellikleri g6z 6nuinde bulundurularak tedavi ve bakim sirecinin planlanmasinin
saglanmasidir. Benzer sekilde, bu bireylerin saglik hizmetlerine ulasim
konusunda kalacak yer, ulasim, izin alma gibi sosyal haklarinin hem maddi hem
de sosyal acilardan guvence altina alinmasi gerekmektedir. Bu nedenle de bu
bireylerin yasadiklari sosyo-ekonomik gugliklerin giderilmesi 6nemlidir.
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Ellerinden geldigince maddi konularda ailelerine destek olmaya calisan zihinsel
engelli kardese sahip bireyler, temel gecimlerini saglayabilmekte ancak, engelli
kardeslerinin gelisimlerini artirmaya yonelik ek kaynak ve etkinliklerden
yararlanamamaktadirlar. Kimi zaman ise ailelerine maddi katkida bulunabilmek
icin  zorunlu olarak istemedikleri alanlarda c¢alismak durumunda
kalabilmektedirler. Cekirdek aileleri disinda, akrabalarindan veya yakin
cevrelerinden maddi destek gérmemekte, devletten aldiklari maddi yardimlari
yeterli bulmamaktadirlar. Ayrica, bu bireylerin evlerinin bir park veya bahceye
yakin olmasi, kardesleriyle farkl odalarda kalabilmeleri, binalarinda asansor
olmasi, komsulari ile yakin iliskiler icinde olmalari yasantilarini buyuk o6lgtde
kolaylastirmaktadir. Bu kosullara sahip olamadiklarinda ise engelli kardesleri

acisindan guclukler yasamaktadirlar.

Sosyo-ekonomik  Ozellikler ve  fiziksel c¢cevre  kosullari  agisindan
gerceklestiriimesi mumkuin olan pek c¢ok calisma bulunmaktadir. Maddi
yardimlarin miktari, bu bireylerin gercek gereksinimleri onlarin algilamalari
dogrultusunda belirlenerek yeniden belirlenmelidir. is yasamlarinin yani sira
kardeslerinin bakimiyla ilgilenmeleri gereken bu bireylere destek olacak bakim

personeli yetistiriimelidir.

Fiziksel cevre kosullari ise bu bireylerin gugclik yasadigi bir baska konudur.
Oncelikle sosyal politikalarda ‘engelli dostu kentlerin’ yer almasi saglanmalidir.
Boylelikle engelli bireylerin ve ailelerinin sosyal islevselliklerini gerceklestirmeleri
saglanacaktir. Bunun hayata geciriimesi acisindan ise, fiziksel c¢evre
dizenlemelerinin istege bagli, gonulli uygulamalar degil, zorunlu uygulamalar
olmasi sosyal politikalar ve yasal duzenlemeler yoluyla glvence altina
alinmahdir. Var olan dizenlemelerde yapilabileceklerin gerceklestiriimesi, yeni
yapilacak olanlar da ise (6rnegin binalar vb.) en bastan bu anlayisin g6z
onudnde bulundurulmasi gerekmektedir. Tum bu fiziksel ¢evre diizenlemelerinin
ise, belirli bir zaman araliginda gerceklestiriimesi, aksi takdirde yaptirim

uygulanmasi saglanmalhdir.

Zihinsel engelli bir Gyeye sahip oldugu belirlenen ailelerin barinma kosularinin

bu bireylerin gereksinimleri dogrultusunda dizenlenmesi bir zorunluluk
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olmalidir. Oncelikle bu ailelerin belirlenmesi icin yapiimasi gereken calismalarin
planlanmasi 6nemlidir. Yerel diizeyde her bdlgede bulunan érnegin muhtar gibi
kisilerin yardimina basvurulabilecegi gibi, daha sistemli bir hale getirilerek de bu
tespit islemi gerceklestirilebilir. Daha sonra ise, sosyal hizmetin kaynak yonetimi
islevi 6ne ¢ikmaktadir. Sosyal hizmet uzmanlari bu ¢alismalarin saglanabilmesi
icin aracilik, rolini Ustlenerek s6z konusu kaynaklarin gelistiriimesi icin gereken
iletisim aglarini olustururlar ve harekete geciricilik, hizlandiricilik gibi rolleri
yoluyla da degisimi baslatir ve toplum hizmetlerini harekete gecirip
hizlandirirlar. Boylelikle zihinsel engelli bireylerin ve aile Gyelerinin gereksinim
duyduklari sosyo-ekonomik ve fiziksel ¢evre kosullarin saglanmasi kolaylasir.
Sosyal hizmet uzmani engelli bireye sahip ailelerin yasadiklari maddi
gucluklerin giderilmesi amaciyla saglanan sosyal yardimlar konusunda kanun
yapicilarla goriserek lobicilik faaliyetleri yolu ile bu hizmetlerin gelistiriimesini
saglamalidirlar.

5.6. ZIHINSEL ENGELLI KARDESE SAHIP BIREYLERIN GELECEK
ENDISELERI

Zihinsel engeli kardese sahip bireylerin, her ne kadar kendilerinin ve
kardeslerinin geleceklerine iligkin farkli duygu ve dustinceleri olsa da, gelecek
ile ilgili ttm duygu ve dusuncelerinde, kendilerini engelli kardeslerinden
bagimsiz dustinemedikleri ve tim hayallerinde bir sekilde onlarin da yer aldigi

gorulmektedir.

Zihinsel engelli kardese sahip bireylerin gecmiste ve su anda yasadiklari
guclukler, bunlara yonelik somut ¢6zim yollari bulamamalari nedeniyle dogal
olarak gelecekle ilgili beklentilerine yansimakta ve gelecege yonelik olumsuz
duygu ve dusuncelere sahip olmalarina neden olmaktadir. Zihinsel engelli
kardese sahip bireyler, kardeslerini kaybetmeye, ebeveynlerini kaybettiklerinde
tum sorumlulugun kendilerine kalacagina, kendilerine destek olacak guvenilir
kisi veya kuruluslarin olmamasina, evlilik yasamlarinda mutlu olamayacaklarina,
sosyal cevreden kardeslerine gelebilecek tehlike gelebilecegine, ¢cocuk sahibi

olmaya, ¢ocuklarinin engelli olmasina iliskin birgok endise tagsimaktadirlar.
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Yasadiklari bu kaygilarin temelinde yalniz olmalari ve kendilerine destek olacak
sosyal yardim ve destek hizmetlerinden yoksun olmalari ve yine ataerkil toplum
yapisi bulunmaktadir. Oysa sosyal devlet anlayisinin temelinde, tim yurttaslarin
devlet korumasi altinda olmasi, bu baglamda sorun ve gereksinimlerinin
ortadan kaldirilmasina yonelik gerekli dnlemlerin alinmasi bulunmaktadir. Bu da
bu bireylerin gelecege yonelik gliven duygularini artirici bir 6zelliktir. Ancak,
engelli bireyin bakimina yonelik tim yudkin aile Uyelerine birakilmasi, hem
bakim yuki konusunda hem de bu bireylerin diger yasam alanlari konusunda
guclikler yasamalarina neden olmakta, dolayisiyla da yasanan bu gugliklerin
gelecekte de devam edecegine yonelik endiseler kacinilmaz olmaktadir.

Bu konuya yonelik olarak en basta yapiimasi gereken, mevcut olan gugcliklerin
ortadan kaldirilmasina yonelik hizmetlerin gelistiriimesidir. Bu bireylerin kendi
algilamalari dogrultusunda sorun ve gereksinimlerinin belirlenmesi, buna
yonelik yardim ve hizmetlerin gelistiriimesi, bunun igin Oncelikle politikalarin
yeniden ele alinmasi gerekmektedir. Sosyal hizmetin makro dlzeyde
gerceklestiriimesi gereken bu uygulamalarinda multidisipliner ekip calismasinin
oldukga 6nemli bir yeri bulunmaktadir. Ornegin toplumun engelli bireye zarar
verebilecegi endisesi bu bireylerde oldukc¢a belirgindir ve buna yonelik olarak
oncelikle toplumun bilinglendiriimesine, bu tir tutum ve davraniglarda bulunan
kisilere caydirici yaptirimlar uygulanmasina iligskin politikalarin gelistiriimesi
gerekmektedir. Benzer sekilde, engelli bireyin evden kacmasi ve bir daha
bulunamamasi endigesine yonelik olarak, fiziksel ¢cevre kosullarinin ve guvenlik

onlemlerinin yeniden ele alinmasi gerekmektedir.

En boydk endiselerden olan, ebeveynleri olmadiginda engelli bireye tek
baslarina nasil bakacaklari ve dolayisiyla mutlu bir aile kuramayacaklari
endisesi ile kendileri de olmadiginda engelli bireye kimin nasil bakacag!
endisesi, Uzerinde Ozellikle durulmasi gereken konulardir. Bunlara yonelik
olarak, bakim yukuni kolaylastirici ek hizmetlerin saglanmasi, bu konunun
yalnizca maddi acidan ele alinmasinin yerine, guvenilir ve bilin¢li personelin
yetistiriimesi, engelli bireylere hizmet veren vyatili kuruluglarin kosullarinin
lyilestiriimesi makro dizeyde yapilmasi gereken calismalardir. Tim bunlarin
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gerceklestiriimesi icin ise, oncelikle bakim yukunin kadinin gorevi oldugu
anlayisindan uzaklasiimasi gerekmektedir.

Zihinsel engelli kardese sahip bireylerin gelecege yonelik duyduklari bu
endiseleri birbirleriyle paylasabilecekleri ortamlarin saglanmasi ve bunun sosyal
politikalarda yer almasi 6nemli bir gerekliliktir. Bu paylasimlar aile egitimleri
yoluyla saglanabilece@i gibi, bu bireylerin cevrelerinin yani aslinda icinde
bulunduklar toplumun da yine gelecek endisesi konusunda gerekli bilgi ve
bilinci kazanmasi saglanmahdir. Kimi zaman kic¢uk gruplar, kimi zaman ise
daha genis gruplar halinde gercgeklestirilecek bu egitim calismalari yoluyla, bu
bireyler hem engelli kardeslerine daha fazla yardimci olabilecek, hem de kendi
gelecek endiseleriyle daha kolay bas edebileceklerdir. Bunun igin bu egitim
calismalarinin  yasal dizenlemelerle givence altina alinmasi 6nem

tasimaktadir.

5.7. ZIHINSEL ENGELLI KARDESE SAHIP BIREYLERIN YASADIKLARI
GUCLUKLERLE BAS ETME STRATEJILERI

Zihinsel engelli kardese sahip bireyler, yasadiklari gucltklerle bas etmede,
problem odakh bas etme stratejilerinden ve/veya duygusal odakli bas etme
stratejilerinden yararlanmaktadirlar.

Zihinsel engelli kardese sahip bireylerin yasadiklari gigcliklerle bas etmelerini
kolaylastiran bas etme stratejilerinden ilki, problem odakli bas etme stratejileri

olan yararlandiklari sosyal yardim ve hizmetlerdir.

“Sosyal hizmet; sosyal degisimi, insan iliskilerinde problem ¢6zmeyi, insanlarin
lyilik hallerinin artirilmasi amaciyla guglendiriimesini ve 6zgurlesmesini gelistirir.
insan davranisi ve sosyal sistemler teorilerinden yararlanarak, insan ve gevresi
arasindaki etkilesimlere mudahale eder” (International Federation of Social
Workers, 2012). insan haklari ve sosyal adalet ilkeleri, sosyal hizmetin temelidir.
Sosyal hizmet tim bireylerin kendi ayaklari tzerinde durabilmeleri ve adil
haklara sahip olabilmeleri icin gerekli kosullari saglamayi amaclamaktadir. Bunu
yaparken ise, bireylerin, icinde bulunduklari ¢evre ile birlikte degerlendiriimesine

onem verilmektedir.
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Zihinsel engelli kardese sahip bireyler, en 6nemli bas etme stratejilerinden olan
sosyal yardim ve hizmetlere yonelik olarak genel olarak olumsuz bir algiya
sahiptir ve bircok beklenti icerisindedirler. Bu bireyler, Turkiye’de engelli
bireylere yonelik olarak dizenlenmis var olan hizmet ve yardimlar yetersiz ve
hatta bir kismini ise gereksiz bulmaktadirlar. Bunun temel sebebi ise, bu yardim
ve hizmetlerin gelistiriimesinde, bu bireylerin goriglerine basvurulmamasidir. Bu
kardeslerin, yararlanmak istedikleri yardim ve hizmetlere iliskin yeterince given
duymadiklari, bu yardim ve hizmetlerin engelli kardeslerinin toplumla
butiinlesmesine degil, onlara acindigina yonelik izlenim verdigini dusundukleri
acikca gorilmektedir. Bir diger sorun ise, Turkiye’'deki yardim ve hizmetlerde
engelli bireylerin dogrudan kendilerinden goéris alinmamasi ve aile Uyelerinin,

Ozellikle de kardeslerinin cogunlukla g6z ardi edilmis olmasidir.

Engellilik, sosyal hizmetin dnemli ¢alisma alanlarindan biridir. Diinyada engelli
bireylere yonelik sosyal hizmet uygulamalarina bakildiginda, aslinda engelli
bireylerin ve ailelerinin benzer sorun ve gereksinimlere sahip oldugu, ancak bu
sorun ve gereksinimlere yonelik daha gelismis bir hizmet anlayisi oldugu
gorulmektedir. Ornegin Bates ve Davis (2014), ingiltere’de 6grenme giicliigii
olan bireylerin kamu alanlarinda ve toplu tasimada yer alma konusunda
guclikler yasadiklarini belirtmislerdir. Bu konuya yoOnelik olarak ise sosyal
hizmet uzmanlarinin savunuculuk rolind Ustlenmeleri, medyanin kullanimi,
toplum kalkinmasi, saglk firsatlari ve damgalanma gibi konulara agirlik veren

calismalar yapiimaktadir.

Priestly ve dig. (2014)'nin Hirvatistan, irlanda, Norveg, Danimarka, Belgika,
Sirbistan, ingiltere, Aimanya ve daha bircok ulkede yer alan engelli bireylere
hizmet saglamaya yonelik orgutlerle kapsamli bicimde yaptiklari arastirmanin
sonucunda bu drgutlerin, akademi ile isbirligi icinde calisma gereksinimi oldugu,
bu alanda vyapilacak akademik arastirmalarin sonuclarinin hizmetlerin
gelistiriimesi acisindan énemli oldugu gorusleri elde edilmistir. Pagan (2014) ise
Amerika’da ve bircok Avrupa Ulkesinde, engelli bireylerin mesleki
rehabilitasyonuna yonelik olarak, bu bireylerin kendi iglerinin sahibi olmalarina,
kendi drettikleri Granler yoluyla Ucret kazanmalarina yonelik uygulamalarin

gelistirildigini, boylelikle bu bireylerin toplumda Uretici konuma gecebildiklerini
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belirtmistir. Goraldigu gibi, engelli bireylerin toplumla butinlesebilmeleri ve
toplumda yer alma, ulasilabilirlik gibi konularda yasadiklari sorunlarin ¢ézumu
acisindan, yalnizca fiziksel cevre kosullarinin iyilestiriimesine degil, toplumsal
bilincin gelistiriimesine ve engelli bireylerin haklarinin savunulmasina, onlarin
toplumda tuketici degil Uretici konumda olmalarina yonelik ¢calismalara agirlik
verilmektedir. Turkiye’'deki sosyal hizmet uygulamalari ile gelismis ulkelerdeki
uygulamalar arasindaki en belirgin farklihk da budur. Bu farkhligin ortadan
kaldirilabilmesi icin ise oOncelikle géz 6nunde bulundurulmasi gereken bazi

noktalar bulunmaktadir.

Karatas ve Oran (2007, s. 9)'in da belirttigi gibi, toplumun adil olabilmesi, bitin
toplumsal siniflar ve kesimler tarafindan esit olarak yonetilmesi ve butin
toplumsal siniflara ve kesimlere gereksinim duyduklari hizmetlerin ayrim

gozetmeksizin sunulmasi gerekmektedir.

Zihinsel engelli bireylerin aileleri, yasadiklari gugcliklerle bas etme konusunda
genellikle yalniz kalmakta, bu nedenle de kendi bas etme yollarini bulmaya
calismaktadirlar. Bu nedenle ©ncelikle bu bireylerin yasadiklart gucluklerin
¢bzimune yonelik olarak nerelerden yardim alabilecekleri, haklarini nasil
arayabilecekleri, neler yapabilecekleri konusunda bilgi edinmeleri saglanmalidir.
Bu bireylere yonelik sosyal politikalar ise oldukca yetersizdir. Aile ve Sosyal
Politikalar Bakanhgi cercevesinde bu konuya iliskin kararlarin alinmasi
gerekmektedir. Daha sonrasinda ise Bakanlhga bagl Engelli ve Yash Hizmetleri
Genel Mudurlugu isbirligi ile bu konulara yoénelik hizmet veren kurum ve

kuruluslarda egitim programlari gelistiriimelidir.

Zihinsel engelli kardese sahip bireyler engellilik alanindaki sosyal yardim ve
hizmetlere iliskin belli basli bazi gereksinimlere sahiptirler. Oncelikle toplumun
engellilik konusunda bilgilendiriimesi ve bilinglendiriimesi, engelli bireylere ve
ailelerine yonelik egitim hizmetleri, sonrasinda ise maddi yardimlar, sosyal
etkinlikler, barinma kosullari, saglhk ve bakim hizmetleri gibi konularda

gereksinimleri oldugu gorulmektedir.

Bu bireylerin 6nemli bir ¢ogunlugu, engelli kardesleri icin evde bakim
yardimi/parasi veya on sekiz yasinin Uzerinde engelli kardeslerinin olmasi
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durumunda engelli maasli almakta, kardeslerini 0zel egitim kuruluglarina
gondermektedirler. Bunlarin yani sira zaman zaman belediyelerin sagladigi
Ucretsiz ev temizligi ve gida yardimi gibi bazi hizmetlerden yararlanmakta,
dizenli olarak vyararlandiklari  herhangi bir yardim veya hizmet
bulunmamaktadir. Yararlandiklari bu yardim ve hizmetlere iliskin goruslerine
bakildiginda, bas etmelerini kolaylastirmadigi gorilmektedir. Bu bireyler maddi
yardimlarin yetersiz oldugunu, bundan ziyade daha fazla egitsel, psikolojik ve
sosyal etkinlige yonelik hizmetlerin gelistiriimesi gerektigini distinmektedirler.
Yararlandiklari maddi yardimlarin nicelik ve niteliklerinin bu bireylerin
gereksinimleri géz 6nidnde bulundurularak belirlenmemesi 6nemli bir eksikliktir.
EQitim hizmetlerinde g6z o©nidnde bulundurduklari 6ncelik ise, egitimin
iceriginden ziyade, engelli bireyin egitim kurulusuna ulasimini kolaylastiracak
servis hizmetinin olup olmayisidir. Bunun yaninda bu bireyler, bilgi sahibi
olmamaktan veya ulasamamaktan dolay! var olan bircok yardim ve hizmetten
yararlanamamaktadirlar. Zihinsel engelli bireye veya aile Uyelerine yonelik
hizmet aliminda herhangi bir hak ihlaline ugramalari durumunda bu bireylerin
basvurabilecekleri Uicretsiz hukuki yollar yeterince islevsel degildir. Bu bireylere
hukuki islemler konusunda yasal danismanlik yapmak Uzere cesitli orgut ve
kuruluglarin hizmet Uretmesi ve sunmasi gerekmektedir. Tim bunlar, bu
bireylerin aslinda sosyal yardim ve hizmetler yoluyla bas etme yollarindan
faydalanamadiklarini ve sorunlarinin ¢ézimine yoénelik sosyal yardim ve

hizmetlerin yetersiz oldugunu gostermektedir.

Zihinsel engelli kardese sahip bireylerin yasadiklari sorunlarin énemli bir kismi,
hizmet ve politikalarin yetersizligidir. Oncelikle bu bireylerin sorun ve
gereksinimleri, kendi algilamalari dogrultusunda belirlenmeli, bunlara yonelik
politikalar yeniden olusturulmali, bundan sonra ise hizmetler yeniden
yapilandiriimahdir. Tim bu sureglerde ise sosyal hizmet uzmanlarina 6nemli

gorevler dusmektedir.

Zihinsel engelli birey hayatta iken ve evde bakimi saglanirken, bakim giderlerini
karsilamaya yonelik olarak zaten verilmekte olan evde bakim Ucreti
veriimektedir. Ancak, zihinsel engelli bireyin vefat etmesi durumunda, sosyal

glvenlik kapsaminda olmayan ve bu bireye bakmakla yukimli olan birinci
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derecede yakinina aylik baglanmasi gerekmektedir. Cunkid bu bireylerin
gelecege iliskin hicbir maddi guvencesi kalmamaktadir. Bu bireylerin yeni bir
sosyal guvenlik kapsami altina girene kadar maddi acidan desteklenmelerinin

saglanmasi, Aile ve Sosyal Politikalar Bakanhgi'nin gérevidir.

Zihinsel engelli kardese sahip bireylerin, en belirgin hizmet gereksinimlerinden
biri, engelli kardeslerinin egitimlerine iliskindir. Bu bireyler, zihinsel engelli
kardeslerinin daha fazla egitim almalari, egitim saatlerinin artirilmasi ve egitim
mifredatinin iceriginin gézden gecirilmesi gerektigini dusinmektedirler. Zihinsel
engelli bireylere devletin sagladigi egitim olanaklari hem nicelik hem de nitelik
bakimindan yetersizdir. Sosyal politikalara bakildiginda sosyal rehabilitasyon
anlayisindan oldukca uzak olundugu gorulmektedir. EQitim ve rehabilitasyon
hizmetleri yapiliyor gérinmekle birlikte, icerikleri bu bireylerin gereksinimlerini
karsilamaya yonelik degildir. Bu nedenle dncelikle sosyal politikalar acisindan
sosyal rehabilitasyon kavraminin benimsenmesi, egitim ve rehabilitasyon
hizmetlerinin iceriginin bu bireylerin gereksinimleri dogrultusunda olusturulmasi

saglanmahdir.

Ders saatlerinin artirilmasi, ancak bu yapilirken de sosyal hizmet uzmani,
psikolog, ¢cocuk gelisimi uzmani, 6zel egitim uzmani gibi meslek elemanlarinin
goruslerine basvurularak egitim iceriklerinin belirlenmesi 6nemlidir. Zihinsel
engelli bireylerin temel gereksinimlerinin belirlenmesi ve gercekten 6grenmeleri
gereken Dbilgilerin  onlara kazandirilmasi  gerekmektedir. Bu slrec¢
gerceklestirilirken, sosyal hizmetin temel ilkelerinden olan “bireyin essizligi” goz
ondnde bulundurulmalidir. Zihinsel engelli bireyler, ortak standart dgrenme
gereksinimleri olan gruplar olarak goérilmemeli, her birinin kendine 6zgu
ogrenme gereksinimleri oldugu dusundlmelidir. Bu egitim sireclerinde, 6zel
gereksinimi olan bu bireyler konusunda uzmanlasmis egitimcilerin yer almasi
onemli bir gerekliliktir. Her bir zihinsel engelli bireyin 6grenme gereksinimlerini
belirleyerek, o bireyin 6grenebilecegi teknikleri kullanacak bu egitimciler, bu
bireyler ve ailelerinin yasantilarina olumlu katkilar vereceklerdir. Ancak bunun
saglanabilmesi icin, egitim ortamlarinin dizenlenmesi gerekmektedir. Her bir

egitimciye ne kadar 6grenci diisecegi, haftada ka¢ saat egitim alacaklari, egitim
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iceriginin bu sureye nasil yerlestirilecegi gibi konularin énceden planlanmasi

onemlidir.

Zihinsel engelli kardese sahip bireyler, kardeslerinin gelismis Ulkelerde
veriimekte olan hizmetlerden yararlanamamalarindan dolayr guclikler
yasamaktadirlar. Bu Ulkelerde daha ¢ok sosyal etkinliklere ve bu bireylerin ve
ailelerinin  toplumla butliinlesmelerine yonelik hizmetler 6n plandayken,
Tarkiye’de bu hizmetlerin halen cesitlilik kazanmamis olmasi, maddi yardimlar
ve saglik hizmetleri ile yetinilmeye calisiimasi 6nemli bir sorundur. Ancak
zihinsel engelli kardese sahip bireylerin, gelismis Ulkelerde var olan hizmetler
hakkinda bilgi sahibi olmalari olumlu bir durumdur. Bu, haklarinin bilincinde
olduklarini, yeni ve daha nitelikli yardim ve hizmetlerden yararlanmak
istediklerini gostermektedir. Bu bireylerin sahip olduklari haklarin bilincinde
olmalarinin yani sira bu haklari talep eder hale gelmeleri 6nemlidir. Boylelikle
bu bireylerin bir cati altinda 6rgutli olarak hareket edebilmeleri ve kendi

haklarinin savunuculari olmalari saglanacaktir.

Zihinsel engelli bireylerin toplumla batinlesmelerini saglayacak, 6rnegin
kendilerini degerli hissedebilecekleri, kendileri bir seyler Uuretebilecekleri
hizmetlerin tasarlanmasi o6nemlidir. Uretmek, bir bireyin kendisini degerli
hissetmesini saglayacak yegane etkinliklerden biridir. Bu nedenle cesitli beceri
kurslari gelistiriimesi bu bireyler acisindan olduk¢ca énemlidir. Bunun yaninda,
engelli bireyin bakim yikid nedeniyle tikenmislik yasayan aile Uyelerinin
kendilerine zaman ayirabilecekleri veya sosyallesebilecekleri ortamlarin
yaratilmasi gerekmektedir. Engelli bireyin bakimini  Ustlenecek uzman
personelin destegiyle, aile Uyeleri tatil veya c¢esitli hobiler gerceklestirebilecekleri
bos zaman etkinliklerinden yararlandirilmalidirlar. Bu olanak ayni zamanda, her
ne kadar gtzetim altinda olsa da ailesinden bagimsiz hareket edebildigini
hissedebilmesi agisindan zihinsel engelli bireyi; bakim yukinin disinda
etkinlikler gerceklestirebilme 6zgurliguni yasatmasi acisindan ise aile tyelerini

glclendirecektir.

Engelli bireylerin bakimi icin ailelere verilen maddi yardimlar, bu bireylerin
gereksinimlerini  karsilama konusunda oldukgca vyetersiz kalmaktadir. Bu
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yardimlarin miktarinin artirilmasi gerekmektedir. Ancak bu maddi yardimlarin
saglanmasinda oncelikle gereksinim tespiti yapilmasi gerekmektedir. Meslek
elemanlarinin, evlere gidip 6nceden belirlenmis olcitlere gére maddi durum
tespiti yapmalari aile Qyelerini rencide etmekte, kendilerini kotl, aciz
hissetmelerine neden olmaktadir. Bunun yerine, ailenin ne tir danigsmanlik
hizmetlerine gereksinim duydugunun, gereksinimlerinin neler oldugunun
tespitinin yapilmasi gerekmektedir. Gelismis Ulkelerde 6rnegin Almanya’da
engelli bireylere ve ailelerine saglanan maddi yardimlara bakildiginda, bunlarin
ailenin gelirinden ziyade, engelli bireyin engel turd, derecesi, gereksinimleri gibi
Olcutler g6z onunde bulundurularak hak temelli bakis acisiyla saglandigi
gorulmektedir. Tarkiye'de ise bu yardimlar gelir dizeyi temel alinarak bir
lGtufmus gibi verilmekte, bu da ailelerde muhtaclik algisina yol agmakta, alinan
yardimin engelli bireyin gereksinimleri icin dedgil, ailenin temel gereksinimlerini

karsilamak icin kullaniimasina neden olmaktadir.

Zihinsel engelli kardese sahip bireyler, kendilerine ve annelerine bir sey
oldugunda engelli kardeslerine nasil bakilacagi konusunda yogun endise
yasamaktadirlar. Ancak duyduklari bu yogun endiseye ragmen, kardeslerini
herhangi bir kurulusa vyerlestirme konusuna son derece olumsuz
bakmaktadirlar. Bu bireylerin, engelli bireylere hizmet veren kurum ve
kuruluslara yonelik guven duygularinin olmayisi Uzerinde 6énemle durulmasi
gereken bir konudur. Zihinsel engelli kardese sahip bireylerin, engelli
kardeslerinin kurum bakimi almasina yonelik goruslerinde, kurum bakimini ‘terk
etme’, ‘acimasizlik’, ‘gug¢suzlik’ gibi gorduklerine dair ifadeleri dikkat
cekmektedir. Kardeslerin bu kurum ve kuruluslara iligskin distnceleri, diger
sosyal yardim ve hizmet veren kisi ve kuruluslar icin de gecerlidir. Zihinsel
engelli kardese sahip bireyler, uygun bulmadiklar kosullara uyum saglamaya o
kosullari uygun hale getirmek icin micadele etmeye calismaktansa, gerekirse
bu yardim ve hizmetlerden yararlanmamay! tercih etmektedirler. Meslek
elemanlarindan gordukleri anlayissiz  ve duyarsiz tepkilerin de bu

dusuncelerinde yeri bulunmaktadir.

Kardeslerin engelli bireylere ve ailelerine hizmet veren kurum ve kuruluslara

iliskin bu gorasleri, durumun ne kadar olumsuz oldugunu gozler o6nine
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sermektedir. Bu kurum ve kuruluslarin yapi ve isleyislerinin gézden gegcirilmesi
onemli bir gerekliliktir. Ailelerin glvensizligine neden olan 6zelliklerinin neler
oldugu tespit edilmelidir. Bu kurumlarda calisan personelin muhakkak engelli
bireylerin bakimi, sorun ve gereksinimleri konusunda gerekli egitimleri almis
olmasi saglanmali, kurumlarin fiziksel c¢evre kosullari uygun bicimde
tasarlanmalidir. Ailelerle periyodik olarak gerceklestirilecek toplantilar ile onlarin

sorulari yanitlanmali, giiven duygulari pekistirilmelidir.

Bu kurum ve kuruluglarin toplumdaki ve engelli ailelerindeki olumsuz yargilari
ortadan kaldiracak bicimde yeniden ele alinmasi, olumlu bakim hizmeti
modellerinin gelistiriimesi gerekmektedir. Bunun igin kamu spotu reklamlarinin
veya ailelerin yasadiklari deneyimlerin  kullanilmasi, gerekli bilincin

kazandiriimasi konusunda kolaylik saglayacaktir.

Ayrica engelli bireylere yonelik hizmet veren kurum ve kuruluglarda ailelerin
basvurabilecekleri danismanlik merkezlerinin olusturulmasi, bunlarin projelerle
gelistiriimesi saglanmalidir. Bu konuda ise yine Aile ve Sosyal Politikalar

Bakanhgi'nin destegi 6nemlidir.

Sosyal cevrenin aciyici ve kigumseyici tutum ve davraniglari, bu bireylerin
kendilerini sosyal yasamdan soyutlamalarina neden olmaktadir. Bu nedenle bu
konuya yoOnelik olarak makro dizeyde yapilacak mudahaleler 6nemlidir.
Duzenlenecek seminerler, toplantilar, konferanslar gibi egitim calismalaryla,
medyanin ve sosyal medyanin genis kitlelere ulasabilme gictunden de
yararlanilarak toplumun engellilik, engelli bireylerin ve ailelerinin sorun ve
gereksinimleri  gibi  konularda  bilgilendiriimesi  ve  bilin¢glendiriimesi
gerekmektedir. Bunun yaninda engellilik, engelli bireylerin ve ailelerinin sorun
ve gereksinimleri, toplumsal cinsiyet esitligi, insan haklari gibi temel konularin ilk
kademeden itibaren egitim mufredatina girmesi icin gerekli calismalarin
yapilmasi 6nemlidir. Bu konuya iliskin olarak Girdal Unal (2011, s. 151)in
ifadeleri olduk¢ca ©nemlidir: "Dilin, engelsiz 6znenin bakisindan 6n yargi
yaratacak bicimde kullaniimasina bir 6rnek ’tekerlekli sandalyeye mahkim’
soylemidir. Tekerlekli sandalye yiriyemeyen icin bir 6zgurlik semboli

olmasina karsin, muktedir 6znenin bakisindan bir mahkimiyet htcresi olarak
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stylemlestiriimistir. Engellilere yonelik bir tutum degisikligi amaclaniyorsa
bedenen muktedir 0Oznenin bakis agisindan yansiyan dilin kugultici
kullanimlarinin 6énce farkinda olmak, sonra da micadele etmek gerekecektir."
Bu ifadeler, toplumun engelli bireylere bakisini, bu bireyler acisindanénemini ve
bu konuya yonelik olarak sosyal hizmet agisindan yapilmasi gereken egitim
calismalarini aslinda agik bigcimde 6zetlemektedir.

Zihinsel engelli kardese sahip bireylerin duygusal odakli bas etme yollari ise,
genel olarak dini inanclari, olumlu distinebilme becerileri, kardes sevgileri,
Ozguvenleri, ailelerinden ve sosyal cevrelerinden aldiklari destektir. Bu bireyler,
Ozellikle dini inanclarinin yasadiklari gucliklerle bas etmelerini kolaylastirdigini,
baslarina gelen bu durumu gerekcelendirmelerine ve bunu kabullenmelerine
yardimci  oldugunu dusunmektedirler.  Kardeslerinin  engel durumunu
kabullenmeleri ise, bu durumun degismeyecegini anlamalarnyla
gerceklesmektedir ve ebeveynlerinin tutum ve davranislarl ile yakindan
baglantiidir. Ebeveynlerinin kendilerine destek olmasi, gerek duyduklari
konularda onlari bilgilendirmesi, duygusal paylasimlarda bulunmasi bu
bireylerin gucluklerle bas edebilmeleri agisindan 6nem tasimaktadir. Benzer
sekilde, yakin cevreleri ve arkadaslari ile de olumlu iliskiler iginde olan bireyler
gucliklerle daha rahat bas edebilmektedir. Bu tur destekler bulamadiklarinda
ise, en guvendikleri kisi kendileri olmakta, 6zguvenleri yolu ile gicliklerle bas

etmeye calismaktadirlar.

Engelli kardeslerine duyduklarn sevgi ve olumlu disinebilme becerileri bu
bireylerin yine en sik kullandiklari bas etme yollarindandir. Kardeslerinin bakim
yukint buyudk olctde Ustlenmis olan bu bireyler, onlara karsi ¢ok farkl, evlat
sevgisine benzer bir sevgi duymakta, olumsuzluklarla karsilastiklarinda ise bu
sevginin kendilerini ayakta tuttuguna inanmaktadirlar. Karsilastiklari guclukler
yerine daha olumlu seyler dusunerek, kardeslerinin gosterdikleri olumlu

gelismelere odaklanarak bu gucluklerle bas etmeye calismaktadirlar.

Bireylerin iyilik halinin bir batiin oldugunun, bireylerin duygusal yasamlarinin ve
duygusal odakli bas etme yollarinin 6neminin, bu konunun éneminin toplumda

gorundr kilnmasi gerektiginin farkinda olunmasi gerekmektedir. Bireylerin bas
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etmeye iliskin olarak gelistirdikleri her bir farkli stratejinin aslinda bir farkhlik ve
her farkhhdin da bir zenginlik oldugunun bilincinde olunmasi 6nemlidir. Bu
acidan bakildiginda oncelikle bireysel degerlere saygli konusunun ne kadar
onemli bir yere sahip oldugu acikca gorulmektedir. Bu nedenle de sosyal
politikalarda Oncelikle bu konunun yer almasi gerekmektedir ve tim topluma
yonelik degerler egitimi verilmesi konusu yasal diizenlemelerle giivence altina

alinmahdir.

Kardeslerin sahip olduklari bu duygusal odakli bas etme stratejileri, ayni
zamanda bu bireylerin guclu yanlar olarak gorilmelidir. Bireyin sorunlarla bas
etmede bir inangtan gl¢ almasi, ¢evresinde glvenebilece@i ve paylasimlarda
bulunabilecegi birilerinin oldugunu distinmesi veya kendisine duydugu guven,
bu bireylerin yasantilarini kolaylastiran ve onlari giclendiren 6zelliklerdir.
Sosyal hizmet uzmanlarinin zihinsel engelli kardese sahip bireylerle
gerceklestirecedi mesleki gorismelerde veya grup calismalarinda, bu guclu
yanlarini ortaya cikarmasi ve bu konuda onlarda farkindalik yaratmasi
onemlidir. Boylelikle kardesler kendilerini daha gucli hissedecek ve yasadiklari
olumsuzluklara yonelik ¢cozimler gelistirme, uzmanla isbirligi yapma konusunda
daha istekli olacaktir. Bu acidan bakildiginda, bireylerin bu bas etme
stratejilerinin mesleki uygulamalarda guglendirme igin kullanilmasinin dnemli
oldugu goérulmektedir. Ayrica, bu bireylerin 6nemli bas etme yollarindan dini
inan¢ konusu g6z 6ndnde bulunduruldugunda, dini inancin bas etme konusunda
tek basina yeterli olamayacagi, bilimsel ve mesleki yollarla desteklenmesi
gerektigi bilinmekle birlikte, bireylerin bu inanclarina da saygi duyulmasi ve bas
etmelerini kolaylastirdiginin kabul edilmesi gerekmektedir. Bireylerin bu konuda
basvurduklar kaynaklardan olan dini konularda yetkin kisilerin, engelli bireylere
ve aile uyelerine iliskin farkindalik kazanmalari, onlara karsi nasil bir tutum ve
davranis  sergilemeleri  gerektigi konusunda bilgilendiriimelerine  ve

bilinclendirilmelerine yonelik egitim calismalari yapiimahdir.

Zihinsel engelli kardese sahip bireylerin yasantilarina iliskin bu sonuclara genel
olarak bakildiginda ise, yasadiklari gugliklerin ortadan kaldiriimasinda ‘cevresi
icinde birey’ anlayisinin benimsenmesinin 6nemi agik¢a gortulmektedir. Hem

bireyin aile 6zelliklerinin géz 6nidnde bulundurulmasi, aile Oyelerinin tek tek
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oldugu gibi bir bdtin icinde yani aile sistemleri yaklasimi g6z 6ninde
bulundurularak ele alinmasi; hem de bu bireylerin iginde bulunduklari toplumun
kultarel 6zelliklerinin ve inanclarinin géz éndnde bulundurulmasi, yasantilarinin

anlasiimasi acgisindan énemli bir yere sahiptir.

Tum bunlara bakildiginda ise toplumsal cinsiyet rollerinin, ataerkil toplum
yapisinin bu bireylerin yasantilari acisindan ne kadar dnemli bir yere sahip
oldugu go6rulmektedir. Engelli bireyin bakimindan ailenin ve 06zellikle de
kadinlarin sorumlu oldugu anlayisi, bu bireylerin agir bakim yuki altinda
ezilmesine, rol catismalari, rol fazlahgdi ve rol belirsizlikleri yasamalarina neden
olmaktadir. Bu da yasadiklari duygulari, aileleriyle ve sosyal cevreleriyle
iliskilerini etkilemektedir. Ailelerinin ve sosyal ¢evrelerinin de toplumsal cinsiyet
rollerine iliskin olarak benimsemis olduklari gorusler, bu bireylerde gelecek
kaygisina yol acmakta, yasadiklar gigliklerle bas etmelerini kolaylastiracak
somut ¢6zum yollari bulamamalariyla da birleserek, onlari kendi bas etme
yollarini gelistirmeye yonlendirmektedir. Bu nedenle sosyal hizmet meslegi
acisindan zihinsel engelli kardese sahip bireylere yonelik gelistiriimesi gereken

hizmet ve politikalar 6nemli bir yere sahiptir.
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Ek 1:

YARI YAPILANDIRILMIS DERINLEMESINE GORUSME YONERGESI

“Zihinsel Engelli Kardese Sahip Bireylerin Yasantilarinin Degerlendiriimesi”
isimli bu arastirma, Hacettepe Universitesi Sosyal Bilimler Enstitiisii Sosyal
Hizmet Anabilim Dali bunyesinde gerceklestirilecektir. Vereceginiz yanitlar,
arastirmanin amaclari ¢ergevesi disinda hicbir amacla kullanilmayacak ve gizli
tutulacaktir. Gérisme, soylediklerinizin unutulmamasi ve gérismenin akisinin
bozulmamasi amaciyla ses kayit cihaziyla kaydedilecektir. Gorismeyi kabul
ettiginiz ve size yoneltilen sorulari igtenlikle yanitladiginiz igin simdiden tesekkir

ederim.
Ars. Gor. Aslihan Aykara

1- Kendinizden s6z eder misiniz? (Yas, medeni durum, egitim ve calisma

durumu, dogdugu yer, yasadigi yer).

2- Birlikte yasadiginiz aile Uyelerinizden s6z eder misiniz? (Yas, medeni durum,

egitim ve calisma durumu, dogdugu yer, yasadigi yer).
3- Birlikte yasadiginiz aile Uyelerinizle iliskilerinizden s6z eder misiniz?
4- Diger akraba cevrenizle iligkilerinizden sz eder misiniz?

5- Zihinsel engelli kardesinizden s6z eder misiniz? (Yas, medeni durum, egitim

ve calisma durumu, dogdugu yer, yasadigi yer).

6- Zihinsel engelli kardesinizin engel durumu hakkinda bilgi verir misiniz? (Engel

turd, engel derecesi, engel nedeni).

7- Kardesinizin zihinsel engelli oldugunu 6grendiginizde/anladiginizda ilk duygu

ve dustinceleriniz nelerdi?

8- Kardesinizle ilgili ilk akliniza gelen aniniz nedir?

9- Zihinsel engelli kardesinizle iliskinizden s6z eder misiniz? Bu iligkiyi nasil
degerlendiriyorsunuz? (Zorluklari ve kolayliklar).

10- Zihinsel engelli kardesinizin, diger aile Uyeleriyle iliskilerinden stz eder

misiniz? Bu iliskileri nasil degerlendiriyorsunuz?
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11- Ailenizde zihinsel engelli kardesinizin bakimi konusunda siz ve diger aile
dyeleri arasinda nasil bir rol paylasimi bulunmaktadir? Bu rol paylasimlarinin
nedenleri nelerdir? (Uyelerin, bakim rollerini Gstlenme dereceleri, paylasilan

rollerde cinsiyetin etkisi).

12- Kardesinizin engel durumunun, aile ve sosyal yasaminizda ne gibi etkileri
oldugunu dusunidyorsunuz? Bunun, aile icinde ve sosyal yasamda Ustlendiginiz

rollerde etkisi oldugunu distinilyor musunuz?

13- Bugune kadar yasaminizda zihinsel engelli bir kardese sahip olmanin
getirdigi olumlu katkilar veya yasadiginiz olumsuzluklar oldu mu? Bunlardan

sz eder misiniz?

14- Su anda sizin icin zihinsel engelli bir kardese sahip olmak ne ifade

etmektedir?

15- Zihinsel engelli bir kardese sahip olmanizla da baglantili olarak
yasaminizda hangiozelliklerin nasil etkilere yol actigini distniyorsunuz?

(Olumlu ve olumsuz).

16- Zihinsel engelli bir kardese sahip olmanin, gelecekte sizin yasaminiza nasil
etki edece@i konusundaki duygu ve duslncelerinizden s6z eder misiniz?

(Olumlu ve olumsuz).
17- Gelecekten beklentileriniz nelerdir?

18- Zihinsel engelli kardesinizin gelecegiyle ilgili duygu ve dustncelerinizden
s6z eder misiniz? (Olumlu ve olumsuz).

19- Zihinsel engelli bir kardese sahip olmanin getirdigi zorluklarla bas etme
yollariniz nelerdir? Bunlarla ilgili distinceleriniz nelerdir? (Duygusal odaklibas

etme stratejileri ve problem odakli bas etme stratejileri, yararlanilan yardim ve

hizmetler, yardim ve hizmetler hakkinda bilin¢ diizeyi, beklentiler).

20- Son olarak belirtmek istediginiz bir sey var mi?



265

Ek 2:

KATILIMCILAR iCiN BILGILENDIRILMIS ONAM FORMU

(Arastirmacinin Agiklamasi)

“Zihinsel Engelli Kardese Sahip Bireylerin Yasantilarinin Degerlendirilmesi”
isimli bu arastirmanin amaci, sosyal rol kurami dogrultusunda zihinsel engelli
kardese sahip bireylerin yasantilarini nasil algiladiklarinin ve yasadiklari
gucliklerle bas etme stratejilerinin belirlenmesi ile konuya yonelik ¢6zim

Onerileri gelistiriimesidir.

Bu arastirmaya sizin vereceginiz  katkilar, arastirmanin  amacinin
gerceklestiriimesi ve ¢c6zim o6nerileri gelistirilebilmesi agisindan buyik 6nem
tasimaktadir. Bu arastirmaya katilip katilmamakta serbestsiniz. Arastirmaya

katilim gonalliluk esasina dayahdir.

Kararinizdan once arastirma hakkinda sizi bilgilendirmek istiyorum. Bu bilgileri
okuyup anladiktan sonra arastirmaya katilmak isterseniz, latfen formu
imzalayiniz. Bu arastirmayi yapmak istememin nedeni, zihinsel engelli kardese
sahip bireylerin, yasantilarini kendilerinin nasil algiladiklarini ortaya koyabilmek,
aile icinde kardeslerinin bakimina iliskin tstlendikleri rolleri anlayabilmek, bu
roller tzerinde toplumsal cinsiyetin etkisi anlayabilmek, yasadiklari gucliklerle
bas etme stratejilerini belirleyebilmektir. Dolayisiyla, zihinsel engelli kardese
sahip olmanizin, sizi, egitim, is ve sosyal yasaminizi, aile ve arkadas iligkilerinizi
nasil etkiledigini, yasadiginiz gucliklerle nasil bas ettiginizi kendinize 6zgu
tecriibelerinizle anlamak istiyorum. Bu arastirmaya vereceginiz katkilar zihinsel
engelli kardesi olan bireylerin yasadiklari gtcliklerin azaltimasinda ve daha iyi
hizmetler almalarinda yardimci olacaktir. Arastirmanin uygulamasi, sizinle,
ortalama bir saat slrecek ve ses kaydinin yapilacag! yuz yuze goérisme ile
gerceklesecektir. Konusmalarinizin tamamini yazmak ya da akilda tutmak cok
zor ve aktaracaginiz her s6z ¢cok 6énemli oldugundan gérismenin kayit cihaziyla

kaydedilmesi gerekmektedir.

Hacettepe Universitesi iktisadi ve idari Bilimler Fakiiltesi Sosyal Hizmet Bolimi
ogretim Uyesi Prof. Dr. Vedat Isikhan ve Ars. Gor. Aslihan Aykara tarafindan

gerceklestirilecek bu arastirmaya katiliminiz, arastirmanin basarisi igin
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onemlidir. Bu arastirmaya katilmaniz igin sizden herhangi bir Ucret
istenmeyecektir. Arastirmaya katildiginiz icin size ek bir 6deme de
yapilmayacaktir. Arastirma uygulamasi sonucunda sizden alinan bilgiler bilimsel
arastirma amaclari disinda kesinlikle kullaniimayacaktir. Bize verdiginiz
bilgilerin  gizliligi  kesinlikle  korunacaktir. Bu arastirmaya katiimayi
reddedebilirsiniz. Bu arastirmaya katilmak tamamen istege baghdir ve
reddettiginiz takdirde aldiginiz hizmetlerde herhangi bir degisiklik olmayacaktir.
Yine calismanin herhangi bir asamasinda onayinizi cekme hakkina da

sahipsiniz.
Katilimcinin Adi-Soyadi:

Bu arastirmaya kendi istegimle katiliyor ve yukaridaki kosullari kabul ediyorum.

imza:

Katilimci ile Gorusen Arastirmacinin Adi Soyadi: Ars. Gor. Aslihan Aykara

imza:
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(Katilimcinin Beyant)

Prof. Dr. Vedat Isikhan ve Ars. Gor. Aslihan Aykara tarafindan bir arastirma
yapilacagi belirtilerek bu arastirma ile ilgili yukaridaki bilgiler bana aktarildi. Bu
bilgilerden sonra bdyle bir arastirmaya “katilimci” olarak davet edildim. Eger bu
arastirmaya katillirsam arastirmaci ile aramda kalmasi gereken bana ait
bilgilerin gizliligine 6zen ve sayg! ile yaklasilacagina inaniyorum. Arastirma
sonuclarinin egitim ve bilimsel amaclarla kullanimi sirasinda kisisel bilgilerimin
ihtimamla korunacagl konusunda bana vyeterli gtven verildi. Arastirmanin
yurutulmesi sirasinda herhangi bir sebep gostermeden arastirmadan
cekilebilirim. Ancak arastirmacilari zor durumda birakmamak igin arastirmadan
cekilecegimi dnceden bildirmemim uygun olacaginin bilincindeyim. Arastirma
icin yapilacak harcamalarla ilgili herhangi bir parasal sorumluluk altina
girmiyorum. Bana da bir 6deme yapilmayacaktir. Bu arastirmaya katiimak
zorunda degilim ve katilmayabilirim. Arastirmaya katilmam konusunda zorlayici
bir davranisla karsilasmis degilim. Eger katilmayi reddedersem, bu durumun
kardesimin aldigi hizmetlere herhangi bir zarar getirmeyecegini de biliyorum.
Bana yapilan tum aciklamalari ayrintilariyla anlamis bulunmaktayim. Bu konuda
yapilan daveti biyuk bir memnuniyet ve gonullilik igcerisinde kabul ediyorum.
imzali bu form kagidinin bir kopyasi bana verilecektir.

Katilimcinin Adi ve Soyadi:
Adres ve Telefon:
imza:

Katihmci ile Goriuisen Arastirmacinin Adi ve Soyadi: Ars. Gor. Aslihan

Aykara

Adres ve Telefon: Hacettepe Universitesi [IBF Sosyal Hizmet Boélimi
06800 Beytepe Ankara-(312) 297 63 62; 297 63 63; 297 63 64.
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Ek 4:

ETIK

KURUL iZIN MUAFIYETI FORMU

& FORMU
HACETTEPE UNIVERSITES]
SOSYAL BILIMLER ENSTITOS(
TEZ CALISMAS] ETIK KURUL [ZIN MUAFIVETI FORMU

HACETTEPE UNIVERSITES]
SOSYAL BILIMLER ENSTITUSO
SOSYAL HEZMET ANABILIM DALI BASKANLIGINA

Tarih: 16/03/2015

Ter RBaglii / Kosuwa: Tikinsel Engelll Kardege Sahip Bireylerin Yagantlannin Degerlendirilmesd
Yuhanda hagluh /eonuie goaterilen tex cabymam:

1. Ieean v hayvan ereninde deney nitelifi tapmamaitadar, II

1 Biyolopk materyal [kan, idrar v blyolejik sbar ve numuneler] kullamimesn gerektirmemeltedi

1 Beden bitGniifiine midahale Kermamehtedir

4 Geézbewmaed vo betimiel arayurma {snkes, Slgok/skala galigmalan, dosya mramalan, ven kaynaklan taraman,
sistem-mael gelipirme calismalan) nicelifinde degildir.

Hacettepe Universitest Btk Kurullar ve Komisyonlannn Yonergelerind inceledim ve bunlara gire tez qalypmamm
yuratilebilmesl igin herhangi bir Efl Kuruldan e alnmanna gerek olmadsbing akst darumda dogabilecei her virid
Fuakuld sorumiobugu kabul erti@imi ve yskaruds vermiy obdugum bilgilerin degru okiuguna heyan ederim

Geregini saygpilanmia ary ederim
1600 ey
Tarih ve imaa
AdiSoyad:  Ashhan Aykara o
OfrenciNo:  NOOZ412T0
Anabilim Dby Soyal Hizmet
Programi Dabzrsrs
Stardsit: [ Ylsane XD Doktors [ moniiiyii Pr. l
|
DANISMAN GORUSU VE ONAY]
L/ H
Pral. Dr, ¥ Igikhan
[Uavan, Ad Seyad. Imeza)
Detayls Bilgh hitp/fowoscspovalbilimber hacetiepe edu ir
Telefon: 0-312-297 6860 Faks: 0-31 22992147 E-posta: soncalbillmier @ hagellepredu It
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TR HACETTEPE UNIVERSITY
I—. GRADUATE SCHOOL OF SOCIAL SCIENCES
ETHICS BOARD WAIVER FORM FOR THESIS WORK

HACETTEPE UNIVERSITY
GRADUATE SCHOOL OF SOCIAL SCIENCES
SDCIAL WORK TO THE DEPARTMENT PRESIDENCY

Dhate- 164022015

Thesis Title / Tophe: Assevment of Experiences of Individuals with Mentslly Handicapped Siblings
My thesly work related w the title feopic above:

Does mot perform experimentation oo animals or prophe,

(D ot Becesgitite the use of blologhcal material (blood. urthe, blological Mulds and samples. ete ).

Do not invodve any imerference of the hody's integrity,

In not based on observational and descriptive research [survey, messuresfocales, data scanning system-
maite] development),

R =

i declare, | have carelfully read Macettepe University's Ethlcs Regulations snd the Comimbision's Guidelines, snd in
order to proceed with my thesti scoonding o these regulations | do not have to get permission from the Ethics Roard
for anyihing in any. infringement of the regulstions | acoept all legal rewponvibilicy and | declare that all the
infirrmation | kave provided iv true

| respectiully aubmit this for appeuval

102 . 200s
Phate andd Signature
Name Surname:  Asiihan Ayiara _d/-().\b\
StudentNa:  NDRI41270 -5
Department:  Soclal Werk
Program: g %)
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Prof. Dr. Veddt 1sikhan
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