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ÖZET
Bu araştırma, zihinsel engelli kardeşe sa-
hip bireylerin yaşantılarına ve yaşadıkları 
güçlüklere ilişkin algılarını belirlemeye ve 
sosyal rol kuramı açısından yaşadıkları bu 
güçlükleri anlamaya ve çözüm önerileri ge-
liştirmeye yönelik olarak gerçekleştirilmiştir.

Nitel desende tasarlanmış olan bu araştırma-
da, fenomenolojik yaklaşım temel alınmıştır. 
Bu doğrultuda, bu bireylerin yaşantıları ve 
yaşadıkları güçlükler, kendi deneyimleri, 
kendi duygu ve düşünceleri yoluyla anlaşıl-
maya çalışılmıştır. Araştırmada öncelikle 9 

ebeveynden oluşan bir odak grup çalışması 
ile, engelli olan ve olmayan çocuklarının 
ilişkilerine ve yaşadıkları güçlüklere ilişkin 
görüşleri anlaşılmaya çalışılmış, daha sonra 
kartopu örnekleme yoluyla 19 kadın ve 9 er-
kek olmak üzere toplam 28 zihinsel engelli 
kardeşe sahip birey ile yarı yapılandırılmış 
derinlemesine görüşmeler yoluyla veriler top-
lanmıştır. Veriler tematik analiz yoluyla araş-
tırmacının kendisi tarafından çözümlenmiştir.

Araştırma sonucunda zihinsel engelli kardeşe 
sahip bireylerin yaşadıkları güçlükler yaşan-
mamışlıklar, zihinsel engelli kardeşin sağlık 
sorunları, zihinsel engelli kardeşin evden 
kaçma alışkanlığı, fiziksel-çevre koşulları ve 
sosyo-ekonomik durum olarak bulunmuştur. 
Yaşadıkları tüm bu sorunlar açısından ise 
aile içinde zihinsel engelli kardeşlerinin ba-
kım yüküne ilişkin olarak üstlendikleri roller 
önem taşımaktadır. Bu nedenle kız ve erkek 
kardeşler, birbirinden farklı yaşantılara ve 
güçlüklere sahip olabilmektedirler.

Araştırma bulgularının analiz edilmesinin 
ardından ise, zihinsel engelli kardeşe sahip 
bireylerin aile içinde kardeşlerinin bakım 
yüküne ilişkin olarak üstlendikleri roller ile 
yaşadıkları güçlükler arasındaki ilişki ve bu 
güçlüklerin ortadan kaldırılabilmesi açısın-
dan, sosyal hizmetin mikro, mezzo ve makro 
düzey uygulamaları çerçevesinde somut öne-
riler geliştirilmiştir.

Anahtar Sözcükler: Zihinsel engelli kardeş, 
yaşanan güçlükler, sosyal rol, rol belirsizli-
ği, rol çatışması, rol fazlalığı, sosyal hizmet.

ABSTRACT 
This study has been conducted with the aim 
of determining the perception of experiences 
and difficulties of individuals who have men-
tally handicapped siblings and the possible 
solutions which can be found from the point 
of social role theory.

Araştırma

1	 Bu makale, yazarın “Zihinsel Engelli Kardeşe Sahip 
Bireylerin Yaşantılarının Değerlendirilmesi” başlıklı 
doktora tezinin bulguları kullanılarak yazılmıştır.
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Based on phenomenological approach, a qu-
alitative research pattern is used in this rese-
arch.  The individuals in this research have 
been interpreted in terms of their difficulties 
experienced in life, with their own thoughts 
and emotions. First, with a focus group of 9 
parents who have both mentally disabled and 
non-disabled children was handled. The re-
searcher also aimed to understand the relati-
onships between the siblings in order specify 
which difficulties they have. Then qualitative 
data retrieved from 28 individuals (19 female 
and 9 male) via semi structured questionna-
ire had been analyzed with the technique of 
thematic analysis.

As a result of the research, it is found out that 
the difficulties of individuals with mentally 
handicapped siblings were missing life expe-
riences, home desertion, health problems of 
mentally disabled siblings, physical environ-
mental circumstances, and socio-economic 
status. The burden of caring for a handicap-
ped sibling differentiates with the role of the 
individual in the family, so female and male 
siblings had been observed to have different 
experiences.

The roles of individuals with mentally disab-
led siblings related to burden in family, some 
concrete suggestions had been proposed at 
micro, mezzo and macro level applications of 
social work.

Keywords: Mentally disabled siblings, 
problems, social role, role ambiguity, role 
conflict, role overload, social work.

GİRİŞ

Yeni bir kardeşin dünyaya gelişi, birey 
açısından yeni bir yaşam anlamına 
gelmektedir. Bu bireyin zihinsel bir en-
gelinin olması, bu yeni yaşamını bü-
yük ölçüde etkilemektedir. İlk yıllarda 

yaşanan şok ve kabullenme gibi güç-
lüklerin yerini, zamanla kardeş ilişkile-
rinde ve zihinsel engelli kardeşin bakım 
yüküne ilişkin olarak üstlenilen rollerde 
yaşanan güçlükler almaktadır. Ataerkil 
toplum yapısının ve toplumsal cinsiyet 
rollerinin de etkisiyle, kız ve erkek kar-
deşlerin yaşadıkları güçlükler farklılık 
gösterebilmektedir. Toplumsal cinsi-
yet rolleri doğrultusunda, kız çocukları 
daha çok annelerine benzer şekilde ev 
işleri ve engelli kardeşin bakım yüküne 
yardımcı olma gibi roller üstlenirlerken, 
erkek çocukları ise babaları gibi aileye 
maddi destek sağlama gibi roller üst-
lenmektedirler. Bu da, söz konusu bu 
rollerin öğrenilerek devam ettirildiğini 
göstermektedir.

Zihinsel engelli kardeşe sahip birey-
ler, engelli bir kardeşe sahip oldukla-
rını öğrendikleri andan itibaren birçok 
güçlükle karşı karşıya kalmaktadırlar. 
Bu araştırmada, bu bireylerin yaşadık-
ları güçlükler yaşanmamışlıklar, engelli 
bireyin sağlık sorunları, engelli bireyin 
evden kaçma alışkanlığı, fiziksel çev-
re koşulları ve sosyo-ekonomik durum 
olarak ele alınmaktadır. Bu bireyler, 
zihinsel engelli kardeşlerinin dünyaya 
gelmesiyle birlikte, ebeveynlerinin ilgi-
sizliği, sosyal çevrelerinin olumsuz tu-
tum ve davranışları, engelli olmayan bir 
kardeşle farklı paylaşımlarda buluna-
bilme özlemi ve engelli kardeşin bakım 
yüküne ilişkin üstlendikleri rollerden do-
layı, yalnızlık duygusu yaşayabilmek-
tedirler. Zihinsel engelli kardeşlerinin 
sağlık durumunda iyileşme olmaması, 
onların acı çektiğini görme ve buna 
karşın bir şey yapamama veya engelli 
bireyin evden kaçma alışkanlığından 
vazgeçmemesi gibi durumlar, üzüntü 
ve çaresizlik yaşamalarına neden ol-
makta, sosyo-ekonomik yetersizlikler 
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ve fiziksel çevre koşullarındaki yeter-
sizlikler yaşadıkları bu güçlükleri ar-
tırmaktadır. Bireylerin yaşadıkları bu 
güçlükler açısından kardeşlerinin bakı-
mına ilişkin olarak aile içinde üstlendik-
leri roller önemli yere sahiptir.

Bu açıdan bakıldığında sosyal rol kura-
mının önemli bir yere sahip olduğu gö-
rülmektedir. Connell (1998: 79)’a göre 
sosyal rol kuramı, bireylerin toplumsal 
ilişkilere yerleştirilmesini betimlemek 
üzere onlara basit bir çerçeve öner-
mektedir ve bu çerçeveye göre, kadın-
lar ve erkekler toplumsallaşma sürecin-
de birtakım rolleri öğrenirler ve bu roller 
yeniden üretilerek kuşaktan kuşağa 
aktarılır. Sosyal rol kuramına göre, Sa-
yın (2007: 26)’ın da belirttiği gibi, kadın 
ve erkeğe toplum içinde farklı konumlar 
verilmektedir ve bu farklılık her iki cin-
siyetin kendisinden ve diğer cinsiyetten 
bekledikleri davranış ve özellikleri de 
etkilemektedir. Fengler ve Goodrich 
(1979; akt. Arslantaş ve Adana, 2011: 
262) yapmış oldukları araştırmada, 
kadınların bakım sürecinde topluma 
diğer bireyler kadar serbestçe karışma 
ve iletişim kurma konusunda sorunlar 
yaşadıklarını ve engellenmişlik, üzün-
tü, keder ve hastalarının durumuna 
dayanamama gibi duygular yaşadıkla-
rını bulmuşlardır. Erkekler ise yalnız-
ca zorunlu durumlarda bakım yüküne 
destek olmaktadırlar ve dolayısıyla 
kadın ve erkeklerin bakım yükü eşit 
olmamaktadır.

Sosyal hizmet uygulaması açısından 
rol kuramı ise, pozisyonumuza uygun 
belirli davranışların sosyal sistem ve 
bireyin kendisi tarafından belirlendiği-
ni anlamamız, her rolün kendimizden 
ya da diğerlerinin beklenti ve yete-
neklerinden kaynaklandığının bilincine 
varmamız açısından önemlidir (Şahin, 

2000: 139). IFSW (2014) ve IASSW 
(2014)’te de belirtildiği gibi sosyal hiz-
met, “sosyal değişimi ve gelişimi, top-
lumsal bağlılığı ve insanları güçlendi-
ren ve özgürleştiren uygulamaya dayalı 
bir meslek ve akademik bir disiplindir 
ve sosyal adalet, insan hakları, ortak 
sorumluluk ve farklılıklara saygı sosyal 
hizmet için merkezi bir önem taşımak-
tadır”. Bu açıdan bakıldığında sosyal 
hizmet bilimi ve mesleği açısından sos-
yal rol kuramının önemi bir kez daha 
görülmektedir.

Sosyal rol kuramının belli başlı bazı 
kavramları bulunmaktadır. Bu araştır-
mada bu kavramlardan rol çatışması/
çelişkisi, rol belirsizliği ve rol fazlalığı 
ele alınmaktadır.

Rol çatışması, Baltaş ve Baltaş (2000: 
89)’ın da belirttiği gibi bir bireyden, bir-
birleriyle uyumlu olmayan veya çatışan 
iki ya da daha fazla rolü yerine getirme-
sinin istenmesi sonucunda ortaya çıkan 
bir durumdur. Ceylan (2011: 102)’a göre 
de, rol çelişkisi, bireyin rolleri arasında 
gerek kendisinden gerekse toplumsal 
sistemden kaynaklanan uyumsuzluk-
tan kaynaklandığı gibi, rolleri arasında 
bulunan işlevlerin aynı anda gerçekleş-
tirilemez olmasından da kaynaklanabil-
mektedir ve bu durumda birey nerede, 
kime, nasıl davranacağını kestirmekte 
zorlanabilir ve sistemden kaynaklanan 
bir rol çelişkisi yaşayabilir. Zihinsel en-
gelli kardeşe sahip bir kadının, engelli 
kardeşinin bakım yükünü ve iş yaşamı-
nı bir arada yürütmeye çalışması, kimi 
zaman aynı anda iki farklı yerde bu-
lunmasını gerektirecek acil durumların 
ortaya çıkması, kadının yaşadığı bu rol 
çatışmasından dolayı iş yaşamını sür-
düremeyecek duruma gelmesi buna bir 
örnek olarak verilebilir. Barrowclough 
ve Tarrier (1992) ve Magliano ve diğ. 
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(2000) ise aile üyelerinin üstlendikleri 
bakım yükünde işlevsel olmayan yolla-
ra başvurabileceklerini belirtmişlerdir. 
Örneğin, engelli bireyle daha fazla bir-
likte olabilmek için sosyal etkinliklerini 
bırakarak, işlerinden, kariyerlerinden 
vazgeçip adeta kendilerini feda etmele-
ri söz konusu olabilmektedir (akt. Gül-
seren, 2002).

Rol belirsizliği, Katz-Kahn (1977: 215)’a 
göre bireylerin üstlendikleri rol hak-
kında ne yapacaklarını bilememesidir 
(akt. Basım ve diğ., 2010: 150). Zihinsel 
engelli kardeşe sahip bir erkeğin, bir 
yandan annesi ve diğer kız kardeşle-
ri tarafından engelli kardeşinin bakım 
yüküne yardımcı olması beklenmek-
te, diğer yandan babanın ve toplumun 
ondan evin maddi geçimine katkıda 
bulunması beklenmektedir. Ev işleri ve 
bakım yükü gibi konularda rol almasının 
ise, erkeklik rolleri ile çeliştiğine yönelik 
tutum ve davranışlar gösterilmekte, bu 
da erkek kardeşin rol belirsizliği yaşa-
masına, farklı ortamlarda nasıl davran-
ması gerektiği konusunda kararsızlığa 
düşmesine neden olmaktadır.

Rol fazlalığı ise, kişinin yapabileceği 
rollerden daha fazlasını üstlenmesidir 
(Sheafor ve Horejsi, 2012: 300). Zi-
hinsel engelli kardeşe sahip bireylerin 
aynı anda evin maddi geçimi konusun-
da babaya, ev işleri ve engelli kardeşin 
bakım yükü konusunda anneye destek 
olmaya çalışırken, bir yandan eğitim, 
çalışma ve sosyal yaşamlarını da sür-
dürmeye çalışmaları, bu bireylerin rol 
fazlalığı yaşamalarına yol açmaktadır. 
Arslantaş ve Adana (2011: 258)’in de 
belirttiği gibi, bakım yükü bakım veren 
kişilerde aşırı rol yüklenmesine neden 
olmaktadır.

Zihinsel engelli kardeşe sahip birey-
lerin yaşadıkları güçlükler, yalnızca 

kardeşlerinin engel durumundan kay-
naklanmamaktadır. Aile ilişkileri, sosyal 
çevre ile ilişkileri, toplum yapısına iliş-
kin özellikler de yaşadıkları bu sorunlar 
açısından önemli bir yere sahiptir. Bu 
bireyler yalnızca engelli kardeşlerinden 
dolayı değil, ebeveynlerinin ilgisiz tutum 
ve davranışlarından, toplumun acıyıcı 
bakışlarından dolayı yalnızlık ve yaşan-
mamışlık duygularını hissetmektedirler. 
Aynı zamanda, toplumdan gelebilecek 
tehlikeler nedeniyle kardeşlerinin ev-
den habersizce çıkıp gitmelerinden en-
dişelenmekte, sağlık personelinin an-
layışsız tutum ve davranışları ve sağlık 
hizmetlerindeki yetersizlikler nedeniyle 
de çaresiz kalmaktadırlar. Ayrıca, eko-
nomik yetersizliklerden dolayı fiziksel 
çevre koşullarında gereksinim duyduk-
ları düzenlemelere sahip olamamakta-
dırlar. Daha makul ekonomik koşullara 
sahip olabilmek için erken yaşta çalış-
ma yaşamına katılan bu bireyler, buna 
ev işlerine ve bakım yüküne yardımcı 
olma konusu da eklenince rol fazlalığı 
ve rol çatışmaları yaşayabilmektedirler. 
Zihinsel engelli kardeşe sahip bireyle-
rin yaşadıkları bu güçlüklere yönelik 
olarak ise sosyal hizmet uzmanlarının 
yerine getirmeleri gereken rol ve işlev-
ler bulunmaktadır. Özellikle de kız kar-
deşlerin aile içinde üstlendikleri rollere 
bakıldığında, toplumsal cinsiyet bakı-
şının anlaşılması ve toplumun kültürel 
özellikleri konusunda bilgi sahibi olun-
ması, sosyal hizmet uzmanları açısın-
dan önemli bir yere sahiptir.

Farber (1960; akt. Crnic ve diğ., 1983), 
engelli çocuktan daha küçük kardeş-
lerin, çoğunlukla da kız kardeşlerin, 
engelli bireyin annesi gibi davrandığını 
belirtmiştir. Bu nedenle, kardeşlerinin 
evden kaçmasına ve sağlık sorunlarına 
ilişkin olarak, uzun süre kardeşlerinin 
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bakımını üstlenmeleri nedeniyle onları 
neredeyse evlatları gibi görmeye baş-
lamalarıyla birlikte, endişe duymakta, 
kardeşlik ve ebeveynlik rolleri arasın-
da belirsizlikler yaşayabilmektedir-
ler. Örneğin Gath ve Gumley (1987) 
gibi araştırmacılar tarafından yapılan 
araştırmaların sonucunda, engelli kar-
deşe sahip olan kız kardeşlerin, en-
gelli kardeşlerinin bakımı konusunda 
aşırı görev aldıklarında, suçluluk ve 
öfke duyguları yaşadıkları ve olumsuz 
davranışlarının arttığı bulunmuştur. 
Gülseren ve diğ. (2010) ailedeki anne 
ve kız kardeşler gibi kadınların bakım 
yükünü en fazla üstlenen kişiler olduk-
larını belirtmişlerdir.

Tüm bunlar, zihinsel engelli kardeşe 
sahip bireylerin yaşantıları ve yaşadık-
ları güçlükler açısından, toplumsal cin-
siyet rollerinin ve aile içinde engelli kar-
deşlerinin bakım yüküne ilişkin olarak 
üstlendikleri rollerin ne kadar önemli 
olduğunu ve bu konuda sosyal hizmet 
uzmanlarının yerine getirmeleri ge-
reken rol ve işlevlerin önemini açıkça 
göstermektedir.

YÖNTEM

Bu araştırmada, nitel araştırma deseni 
kullanılmıştır. Zihinsel engelli kardeşe 
sahip bireylerin yaşantılarına ve yaşa-
dıkları güçlüklere ilişkin ayrıntılı veri 
sağlayabilmek açısından bu yöntem 
seçilmiştir. Araştırma fenomenolojik 
yaklaşım ile gerçekleştirilmiş olup, fe-
nomenolojik yaklaşım Patton (1990: 
70)’un da belirttiği gibi, insanların 
“şeyleri” nasıl tanımladıklarına ve al-
gılamaları yoluyla onlarla ilgili nasıl bir 
deneyime sahip olduklarına ilişkin bir 
çalışmayı ifade etmektedir. Dolayısıyla 
araştırmada, zihinsel engelli kardeşe 

sahip bireylerin yaşantılarının ve ya-
şadıkları güçlüklerin kendi algılamaları 
doğrultusunda anlaşılması esastır.

Çalışma Grubu

Araştırma, Ankara’da zihinsel engelli 
kardeşi ile birlikte aynı evde yaşamak-
ta olan, on sekiz yaşının üzerindeki 
herhangi bir engeli olmayan bireyler ile 
gerçekleştirilmiştir. Bu bireylere karto-
pu örnekleme yoluyla ulaşılmıştır. Gö-
rüşmelerde, doygunluk noktası esas 
alınmış olup yapılan görüşmeler birbi-
rini tekrarlamaya başladıktan bir süre 
sonra sonlandırılmıştır. Bu doğrultuda 
dokuzu erkek, on dokuzu kadın olmak 
üzere toplam yirmi sekiz kişi ile yarı 
yapılandırılmış derinlemesine görüşme 
gerçekleştirilmiştir.

Araştırmaya katılan zihinsel engelli 
kardeşe sahip bireylerin yaş dağılımı 
19-54 arasındadır ve çoğunluğu 24-30 
yaşları arasındadır. Bu bireylerin yak-
laşık dörtte üçü bekâr, dörtte biri evli-
dir. Eğitim durumlarına bakıldığında, 4 
kişinin ilköğretim mezunu olduğu, 13 
kişinin ortaöğretim mezunu olduğu ve 
aralarında üniversiteye devam edenler 
bulunduğu, 11 kişinin de üniversite 
mezunu ve lisansüstü eğitim alanlardan 
oluştuğu; çalışma durumlarına 
bakıldığında ise, yarısının öğrenci ol-
duğu, devlet memuru ve serbest mes-
lek sahibi olanların hemen hemen eşit 
oranlarda olduğu, üç kadın katılımcının 
ise ev hanımı olduğu görülmektedir.

Araştırmaya katılan zihinsel engelli kar-
deşe sahip bireylerin anne babalarının 
birlikte olma durumlarına bakıldığında, 
ikisinin anne babasının ayrı olduğu, bi-
risinin annesinin vefat etmiş (intihar) ol-
duğu, diğerlerinin ise anne babalarının 
birlikte oldukları görülmektedir. Anne 
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babalarının eğitim durumlarına bakıl-
dığında, eğitim düzeylerinin oldukça 
düşük olduğu ve yalnızca bir katılımcı-
nın anne babasının üniversite mezunu 
olduğu görülmektedir. Anne ve baba-
ların eğitim düzeyleri arasında belirgin 
bir farklılık bulunmamaktadır. Anne ba-
balarının çalışma durumlarına bakıldı-
ğında ise, memur olan iki kişi dışında 
annelerinin hepsinin ev hanımı olduğu, 
babalarının birbirine yakın bir dağılımla 
memur, emekli ve serbest meslek sahi-
bi oldukları görülmektedir.

Araştırmaya katılan zihinsel engelli 
kardeşe sahip bireylerin kardeşlerinin 
engel durumlarına ilişkin özelliklere 
bakıldığında, çoğunluğunun mental 
retardasyon teşhisinin olduğu, yine 
önemli çoğunluğunun engel düzeyinin 
ağır olduğu ve engel nedenlerinde ise 
başta akraba evliliği olmak üzere, do-
ğum öncesi nedenlerin fazla olduğu 
görülmektedir.

Veri Toplama Araçları

Araştırma verilerinin toplanmasında 
odak grup çalışması, yarı yapılandı-
rılmış derinlemesine görüşmeler ve 
gözlem notları kullanılmıştır. Öncelikle 
derinlemesine görüşmeleri “bireylerin 
grup içindeki tartışmalarından hareket-
le oluşturabilmek için ilave bir yöntem 
olarak” (Kümbetoğlu, 2012: 121) odak 
grup çalışması gerçekleştirilmiştir. 
Dokuz ebeveyn ile gerçekleştirilen bu 
odak grup çalışmasının ardından ise, 
literatür taramasından elde edilen bil-
giler de bütünleştirilerek araştırmacının 
kendisi tarafından yarı yapılandırılmış 
görüşme formu oluşturulmuştur. Gö-
rüşme formunda, zihinsel engelli kar-
deşe sahip bireylerin ve aile üyelerinin 
sosyo-demografik, sosyo-ekonomik 

bilgilerini ve kardeşlerinin engel duru-
muna ilişkin bilgilerini ve aile ilişkilerini 
kapsayan sorular, yaşadıkları güçlük-
lerin neler olduğuna ve yaşadıkları bu 
güçlüklerin nelerden kaynaklandığına, 
bunların çözümüne yönelik önerileri-
ne ilişkin sorular yer almaktadır. Aynı 
zamanda, yarı yapılandırılmış derinle-
mesine görüşmeler esnasında tutulan 
gözlem notlarından da yararlanılmıştır.

Veri Toplama Süreci

Odak grup çalışması, zihinsel en-
gelli çocukları Ankara’nın Çankaya 
İlçesi’nde bulunan bir özel eğitim uy-
gulama merkezine devam eden do-
kuz ebeveyn ile gerçekleştirilmiştir. Bu 
çalışmada, grup üyelerinin kendilerini 
rahat hissedemeyeceklerini ifade et-
meleri nedeniyle ses kayıt cihazı kulla-
nılmamış, gerekli notlar araştırmacının 
kendisi tarafından alınmıştır. Yaklaşık 
bir buçuk saat süren bu odak grup ça-
lışmasında, ebeveynlerin engelli olan 
ve olmayan çocukları arasındaki iliş-
kiler ve yaşadıkları güçlükler üzerinde 
durulmuştur. Odak grup çalışmasında 
ön plana çıkan konular, derinlemesine 
görüşmelerde kullanılan yarı yapılandı-
rılmış görüşme formunda yer alan so-
rulara temel sağlamıştır.

Daha sonra yarı yapılandırılmış derin-
lemesine görüşmeler gerçekleştiril-
miş ve zihinsel engelli kardeşe sahip 
bireylerin yaşantılarına ve yaşadıkları 
güçlüklere, bu güçlüklerin çözüm yolla-
rına ilişkin kendi deneyimleri, duygu ve 
düşünceleri anlaşılmaya çalışılmıştır. 
Öktem (2004: 67)’in de belirttiği gibi, 
insanların kendi yaşamlarına ilişkin 
bilgi elde etmenin en iyi yolu, onlara 
kendi terimlerini kullanarak kendilerini 
ifade etmelerine izin verecek şekilde 
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soru sormaktır ve bu da derinlemesine 
görüşmeler ile sağlanabilir.

Derinlemesine görüşmeler için ses 
kayıt cihazı kullanılması konusunda 
katılımcıların onayı alınmıştır. Aynı 
zamanda, araştırmanın amacı ve ne 
şekilde kullanılacağı, gizlilik ilkesi gibi 
konuları içeren bir bilgilendirilmiş onam 
formu hazırlanmış ve görüşmelere 
başlamadan önce bu form katılımcılar 
tarafından imzalanmıştır. Ayrıca bu 
süreçte her bir katılımcıya takma isim-
ler verilmiştir ve hiçbirinin gerçek ismi 
araştırmada yer almamıştır.

Görüşme formu oluşturulduktan sonra 
çalışma evreninin niteliklerini karşıla-
yan,  ikisi kadın, ikisi erkek olmak üzere 
toplam dört kişiden oluşan bir grup ile 
ön deneme gerçekleştirilmiş ve bunun 
ardından veriler toplanmıştır.

Yarı yapılandırılmış derinlemesine gö-
rüşmeler çoğunlukla kendi evlerinde ve 
bazı durumlarda da zihinsel engelli kar-
deşlerinin gittiği eğitim ve rehabilitas-
yon merkezlerinin görüşme odalarında 
gerçekleştirilmiştir. Bunun nedeni ise, 
kendilerini rahat ve güvende hissetme-
lerinin sağlanabilmesidir. Görüşmeler 
ortalama 75 ila 150 dakika sürmüştür.

Görüşmeler esnasında katılımcıların 
birçoğunun, yaşantısına ve yaşadığı 
güçlüklere dair ayrıntıları anlatmanın 
kendisini rahatlattığını ifade etmesi dik-
kate değerdir. Katılımcıların, “Çok ra-
hatladım. İçimi dökmüş gibi oldum. Te-
rapiye geldim borçlu çıktım (gülerek)!..” 
(Gül, E, 24, Serbest Meslek), “Çok 
mutlu oldum, ben daha farklı bi şey 
bekliyodum, buraya gelicem ben kağıt 
doldurucam gidicem diyodum (güle-
rek). Adam gibi karşınıza alıp görüş-
tünüz, anlatabildim, çok mutlu oldum.” 
(Papatya, E, 19, Öğrenci) ve “Böyle 

hafiflemiş hissediyorum kendimi. Sanki 
her şeye daha kolay çözüm bulabile-
cekmişim gibi geliyo.” (Zakkum, K, 24, 
Öğrenci) gibi ifadeleri bunu destekler 
niteliktedir.

Verilerin Analizi

Veriler araştırmacının kendisi tarafın-
dan, tematik analiz yolu ile çözümlen-
miştir. Bu doğrultuda öncelikle derinle-
mesine görüşmelerin yer aldığı tüm ses 
kayıtları olduğu gibi metne aktarılmıştır. 
Bunlar toplamda dört yüz seksen say-
fadır. Ortaya çıkan bu metin defalarca 
okunmuş ve katılımcıların ifadelerinin 
özü anlaşılmaya çalışılmıştır. Bu oku-
ma işlemleri üç ayrı araştırmacı tarafın-
dan daha gerçekleştirilmiş ve böylece 
güvenilirlik sağlanmaya çalışılmıştır. 
Daha sonra bu okumalar sonucunda 
temalar ve alt temalar ortaya çıkmıştır. 
Son olarak ise, anlamı güçlendirebil-
mek açısından katılımcıların bazı ifade-
leri değiştirilmeden kullanılmıştır.

BULGULAR

Zihinsel engelli kardeşe sahip bireyler, 
engelli bir kardeşe sahip olduklarını 
anladıkları andan itibaren çeşitli güç-
lüklerle karşı karşıya kalmaktadırlar. 
Bu güçlükler, yalnızlık duygusu gibi 
daha çok kendi içsel dünyalarıyla ilgi-
li olabileceği gibi, ilgisizlik, dışlanma 
gibi aileleriyle ve sosyal çevreleriyle 
ilişkileriyle ilgili de olabilmektedir. Bu-
nun yanında fiziksel çevre koşulları 
veya sosyo-ekonomik yetersizlikler gibi 
daha yapısal güçlükler yaşamaları da 
söz konusu olmaktadır. Bu araştırma-
da ise, zihinsel engelli kardeşe sahip 
bireylerin yaşadıkları güçlükler, yaşan-
mamışlıklar, zihinsel engelli kardeşin 
evden kaçma alışkanlığı, yine engelli 
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kardeşin sağlık sorunları, fiziksel çev-
re koşulları ve sosyo-ekonomik durum 
olarak bulunmuştur. Bu bireylerin yaşa-
dıkları güçlükler açısından üstlendikleri 
roller önemli bir yere sahiptir. Kız ve 
erkek kardeşlerin, zihinsel engelli bire-
yin bakım yüküne ilişkin olarak üstlen-
dikleri roller, bu bireylerin kimi zaman 
rol çatışmaları, rol belirsizlikleri ve rol 
fazlalıkları yaşamalarına neden olmak-
ta, yaşadıkları bu güçlükleri etkilemek-
tedir. Araştırma bulgularında ortaya 
çıkan güçlükler ve bunların nedenleri 
açısından bakıldığında ise, bu bireyler 
için sosyal hizmetin rol ve işlevlerinin 
ne denli önemli olduğu açıkça görül-
mektedir. Bu nedenle araştırma bulgu-
larına yer verildikten sonra, bu bireyle-
rin yaşadıkları güçlüklere ve bunların 
nedenlerine yönelik olarak sosyal hiz-
met açısından önerilere yer verilmiştir.

Yaşanmamışlıklar

Zihinsel engelli kardeşe sahip birey-
ler, zihinsel engelli bir kardeşe sahip 
olduklarını anladıkları andan itibaren 
kabullenememe ve engelli olmayan bir 
kardeş ile farklı paylaşımlarda buluna-
bilme özlemi duyma, ebeveynlerinin 
ilgisinden mahrum kalma ve yalnızlık 
duygusu gibi nedenlerle, yaşayama-
dıkları, eksik kalan yaşantıları olduğu-
nu düşünebilmektedirler.

“Bana destek olacak bi kardeşim ol-
masını çok isterdim. Sanıyorum 
yaşadığım en büyük şey yalnızlık 
benim... Şu an hiç kimsem yok des-
tek olabilecek bana... Annem de şu 
an çok pişman, keşke bi tane daha 
çocuğum olsaydı, en azından ikiniz 
birbirinize destek olurdunuz diye. 
Onu çok isterdim... Ben çok yal-
nızım (gülerek).” (Zakkum, K, 24, 
Öğrenci).

“Yaşayamadıklarım… Yaşanmamışlık-
lar var ya, işte onlar hep içimde ka-
lacak.” (Gül, E, 24, Serbest Meslek).

Zihinsel engelli kardeşe sahip bireyle-
rin yaşadıkları bu durum, aile ve sosyal 
ilişkilerinin olumsuz etkilenmesine ve 
içinde bulundukları gelişim dönemin-
de, yaşamak istedikleri halde yaşaya-
madıkları şeylerin içlerinde kalmasına 
neden olmaktadır.

“… Aynı şey hayat için de geçerli, her 
dönemin lezzetleri vardır, mesela 
ergenlik döneminde âşık olursun ne 
bileyim.. biz onlardan diğer normal 
bireylerin geçtiği gibi geçemedik 
yani, hep eksik geçtik, tamamlaya-
madık.” (Lale, E, 30, Memur).

“Biraz da ben dikkat çekeyim istiyodum 
kesinlikle. Bu kaçınılmazdı. Çünkü 
ilgisizlik de insanı bi yerden sonra 
rahatsız ediyo. Sonuçta annen ba-
ban var ama, yok yani, var ama yok 
gibi, geliyo gidiyo…” (Nergis, K, 19, 
Öğrenci). 

Sharabi ve diğ. (2012), yapmış olduk-
ları araştırmada, çocukların yalnızlık 
duygusunun en temel nedenlerinin 
ebeveynlerin yetersiz ilgisi ve umutsuz-
luk olduğunu bulmuşlardır. Bu araştır-
ma açısından da bakıldığında, oldukça 
benzer bir durumun söz konusu oldu-
ğu görülmektedir. Bunun yanında bu 
bireylerin kaldırabileceklerinden çok 
fazla rol yüklenmeleri rol fazlalığı ya-
şamalarına neden olmakta, dolayısıy-
la yaşamak istedikleri diğer şeylerden 
mahrum kalmalarına yol açmaktadır.

Engelli Bireyin Sağlık Sorunları

Engelli bireylerin sağlıklarıyla ilgi-
li yaşadıkları sorunlar, kardeşleri-
ni iki şekilde etkilemektedir. İlki, bu 
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sorunların engelli kardeşlerinin bakı-
mına ilişkin yüklerinin artmasına neden 
olması, ikincisi ise engelli bireylerin 
çektikleri acılar karşısında ellerinden 
bir şey gelmemesi nedeniyle çaresizlik 
hissetmeleridir.

Zihinsel engelli kardeşe sahip bireyle-
rin yaşadıkları en önemli güçlüklerden 
biri, engelli kardeşlerinin fiziksel geli-
şimleri ilerlerken, zihinsel gelişimlerinin 
ilerlememesidir. Bu nedenle bireylerin 
kardeşlerine ilişkin bakım yükü belirgin 
biçimde zorlaşmaktadır.

“Kardeşim büyüyor ve güçleniyor. Hani 
sokakta zapt etmek çok zorlaşma-
ya başladı... Küçükken sokağa çık-
tığımızda ya da parka gittiğimizde, 
durmadığında kucağıma alabiliyor-
dum ama şu anda beni yıkabilecek 
durumda. Beni sürükleyebilecek 
vaziyette ve bu beni çok korkutuyor. 
Bu nedenle hiç tek başıma sokağa 
çıkmadım, çıkamam da çünkü kor-
kuyorum hani tutamam kaçar. Bü-
yüdüğü için zorlaşıyor.” (Menekşe, 
K, 24, Öğrenci).

Zihinsel engelli bireyler, sağlık so-
runları nedeniyle sosyal yaşamdan 
tamamen soyutlanmak durumunda 
kalabilmektedirler. Böyle durumlarda, 
zihinsel engelli kardeşe sahip bireyler 
büyük üzüntü duymaktadırlar ve kendi-
lerini çaresiz hissetmeleri söz konusu 
olabilmektedir.

“Doktorlar ne uğraşıyorsunuz, zaten 
bunun canı yok gibi bi şey diyolar. 
Finali böyle mi olmalı. Biz yıllarca 
yedirmişiz, içirmişiz, tuvaletini yap-
tırmışız, yanında oturmuşuz, temiz-
liğini yapmışız, bütün bunları inanın 
ki biz keyifnen, zevknen, heyecan-
nan yapıyoduk, hiç mecbur kalma-
mışızdır... Bütün bunlar hiç sıkıntı, 

dert değildir, ama o nöbetlerin ge-
lişi, o kasılması, o köpüklenmesi... 
Acıyı, tatlıyı, hiçbi şeyi hissetme-
mesi yani.. o bizi kahrediyor. Bu 
şekil (ağlayarak).” (Ortanca, E, 54, 
Memur).

Zihinsel engelli bireylerin yaşadıkları 
bu sağlık sorunları, kardeşlerinin hem 
bakım yükünü artırmakta ve onların 
fiziksel ve psikolojik sağlıklarında ha-
sarlara yol açmakta, hem de ellerinden 
herhangi bir şey gelmemesi ve somut 
çözüm yolları üretilememesi nedeniy-
le kendilerini çaresiz hissetmelerine 
neden olmaktadır. Bu durum ise aynı 
zamanda rol belirsizlikleri yaşamala-
rına neden olmaktadır. Kardeşlerinin 
bakım yükünü de büyük ölçüde üstlen-
meleri ile birlikte, zamanla kendilerini 
ebeveyn gibi hissetmeye başlayan bu 
bireyler, kardeşlik ve ebeveynlik rolleri 
arasında belirsizlik yaşamakta, kardeş-
lerine karşı ebeveynlerinin duyduğuna 
benzer endişeler duymaktadırlar.

Engelli Bireyin Evden Kaçma 
Alışkanlığı

Zihinsel engelli kardeşe sahip bireylerin 
yaşadıkları bir diğer güçlük, kardeşleri-
nin evden kaçmalarıdır ve bu duruma 
çok rastlanmaktadır. Zihinsel engelli bi-
rey, evde kalmaktan sıkıldığında dışarı 
çıkıp gezmek ve yorulduğunda tekrar 
eve dönmek amacıyla, diğer aile üyele-
rinin haberi olmaksızın evden çıkıp git-
mekte, ancak çoğu zaman evin yolunu 
bulamadığı için geri dönememektedir. 
Bu durum da tüm aile üyelerini zor du-
rumda bırakmakta, endişelenmelerine 
neden olmaktadır.

“Evden kaçma gibi bi huyu vardır... Asıl 
amaç hani evden kaçmak değil de, 
dışarı çıktığında, otobüslere binip, 
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otobüslerde gezmeyi seviyo. Ge-
ziyo, evi bulamıyo ve kalıyo… Bu 
zamana kadar gerçekten Allah ko-
rudu... Çok zor inanın. Ve sayısı yok 
yani, anlatamam…” (Zakkum, K, 24, 
Öğrenci).

“Sürekli kayboluyodu zaten, sürekli biz 
onu arar bi vaziyette, her gün ruti-
nimizdi bu! Her hafta sürekli kaybo-
luyo çocuk! Çok acaip bi çocuktu 
yaa... Kaybolduğu zaman, bi yandan 
bi rahatlama, bi yandan bi sıkıntı, 
böyle saçma salak, karmakarışık 
bir duygular silsilesi!.. (ağlayarak).” 
(Nergis, K, 19, Öğrenci).

Orsmond ve Seltzer (2007: 683), kız 
kardeşlerin, engelli kız ve erkek kar-
deşlerine eşit olarak yakınlık hissettik-
lerini, ama zihinsel engelli kız kardeşi 
olan erkek kardeşlerin, kardeş ilişkileri 
konusunda daha olumsuz duygulara 
sahip olduklarını bulmuştur. Bunun te-
mel nedenlerinden biri ise, engelli olan 
kız kardeşin dışarıdan gelecek fiziksel, 
cinsel veya psikolojik tehlikelere daha 
açık olduğunu düşünmeleridir. Engel-
li bireyin evden kaçma alışkanlığının 
üzerine, bu bireyin kadın olmasının 
eklenmesi, sosyal çevreden gelebile-
cek tehlikeleri artıran bir özellik olarak 
görülmektedir.

Bunun yanı sıra, bu bireyler somut 
çözüm yolları bulamamaları nede-
niyle, kardeşlerinin evden kaçmasını 
önleyebilmek için zamanlarının bü-
yük çoğunluğunu onlarla birlikte evde 
geçirmek durumunda kalmakta, bu da 
eğitim veya iş yaşamlarıyla birleşerek 
rol çatışmaları yaşamalarına neden 
olmaktadır.

Fiziksel Çevre Koşulları

Zihinsel engelli kardeşe sahip birey-
lerin, fiziksel çevre koşullarına yönelik 

olarak yaşadıkları güçlükler, oturdukları 
apartmanda asansör ve apartmana 
yakın yerlerde de, güvenlik önlemle-
ri alınmış park ve bahçelerin olması 
durumudur. Oturdukları apartmanda 
asansör olması, bu bireylerin yaşantı-
ları açısından en önemli özelliklerden 
biridir. Apartmanda bir asansörün ol-
maması durumunda hem zihinsel en-
gelli birey, hem de onun bakımından 
sorumlu kardeşleri çoğu zaman eve 
hapsolmak zorunda kalabilmektedirler.

“Mesela daha çok parka götürmek 
isterdik, daha çok dışarı çıkara-
bilirdik, ama asansörlü olmaması 
işimizi zorlaştırıyo. Çünkü çıkınca 
seviniyo. En azından değişik yerler 
görmek istiyo. Asansör olsaydı en 
azından gezdirirdik, bi yere götüre-
bilirdik.” (Zambak, K, 24, Öğrenci).

“İşte dışarıyı çok istiyo. Bizim evde 
merdiven çok fazla. Eee bayağı bi 
merdiven var, keşke asansör ol-
saydı, çünkü kardeşimin ordan inip 
çıkması zor oluyo. Kucağımızda. Ve 
bunu ablam yapıyo!..” (Karanfil, K, 
21, Öğrenci).

Bu bireylerin, apartmanlarına yakın bir 
bahçe veya parkın bulunmaması duru-
mu yine yaşadıkları güçlüklerden biri-
dir. Öztürk (2011)’ün de belirttiği gibi, 
engelli bireylerin toplumla bütünleşme-
sinin önündeki engellerden biri fiziksel 
çevrenin bu bireylerin gereksinimlerini 
karşılayacak biçimde yapılandırılma-
masıdır ve parklar, bahçeler, içinde ya-
şadıkları konutlar gibi birçok özellik bu 
bireylerin yaşantıları açısından önem-
lidir ve bu olanaklara sahip olmamak 
onların güçlükler yaşamasına neden 
olmaktadır. Bu koşulların sağlanma-
sı, hem engelli bireylerin hem de kar-
deşlerinin psikolojik ve fiziksel açıdan 
rahatlamasını sağlayacaktır. Bu durum 
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ise kısmen de olsa bu bireylerin bakım 
yükün ilişkin olarak üstlendikleri rolleri 
hafifletecektir.

“Şey olsaydı iyi olurdu yaa, bi bahçeli 
ev. Şey yapardık hani, çok iyi olur-
du, ben onun arkasında, o benim 
önümde koşardı, o zaman evi de o 
kadar dağıtmazdı. Gelişimi açısın-
dan daha iyi olabilirdi. Onun gelişimi 
açısından daha iyi bi ortam olsaydı.” 
(Fulya, E, 19, Öğrenci).

“Mesela çevresi kapalı, etrafı çitle çevri-
li bi park olabilir. Çünkü cidden yani 
parka gidiyoruz, kardeşimin peşin-
de koşturuyoruz. Eğer öyle bi şey 
olsa, ne biliyim, bi görevli kapıda 
durur, o koşarken arkasından 
bakarız.” (Sümbül, K, 21, Öğrenci).

Zihinsel engelli kardeşe sahip birey-
lerin fiziksel çevre koşullarına ilişkin 
yaşadıkları güçlüklerin temelinde sos-
yo-ekonomik yetersizlikler yatmak-
tadır. Maddi olanaklarının yetersizliği 
nedeniyle fiziksel çevre koşullarını 
gereksinimleri doğrultusunda düzen-
leyemeyen bu bireyler, üstlendikleri 
rollerin birbiriyle çelişmesine veya fazla 
gelmesine yönelik çeşitli güçlüklerle 
karşı karşıya kalmaktadırlar.

Sosyo-Ekonomik Durum

Ailelerin sosyo-ekonomik düzeyleri, 
kardeşlerin psikolojik durumlarını etki-
lemektedir ve düşük sosyo-ekonomik 
düzey daha olumsuz yaşantılara yol 
açmaktadır (Crockar, 1981; akt. Powell 
ve Ogle, 1985). Yüksek gelirli ailelerde, 
kardeşler dışarıdaki aktivitelere daha 
fazla katılım göstermekte ve arkadaş-
larıyla daha fazla vakit geçirmekte 
(Stoneman ve diğerleri, 1988), bakım 
hizmetlerine ve meslek elemanlarına 

daha kolay ulaşabilmekte, ancak dü-
şük sosyo-ekonomik konumdaki aile-
lerde kardeşler daha fazla sorumluluk 
almak zorunda oldukları için aşırı yük 
almak zorunda kalabilmektedir (Lo-
bato, 1990). Bu açıdan bakıldığında, 
sosyo-ekonomik düzeyin zihinsel en-
gelli kardeşe sahip bireylerin yaşantı-
ları açısından önemli bir özellik olduğu 
görülmektedir.

Zihinsel engelli kardeşe sahip bireyler 
yapılan derinlemesine görüşmeler-
de sosyo-ekonomik düzeylerini orta 
olarak nitelendirmiş, temel gereksi-
nimlerini karşılayabilecek durumda ol-
duklarını, ilave etkinliklerde bulunacak 
durumda ise olmadıklarını belirtmişler-
dir. Bu bireylerin birçoğu kendi eğitim 
masraflarını ve diğer harcamalarını 
karşılamak için çalışmaktadır. Yine 
birçoğu aslında yaptığı işi severek de-
ğil, ailesinin geçimine katkı sağlamak 
amacıyla yapmaktadır ve asıl istediği 
işte çalışamamaktadır.

“En son işte daha geçenlerde bin yüz 
lira oldu, o da kaç aydır çalışıyorum 
ben yani, bi zahmet yapılsın. Yeni 
girenler bin yüzle başlıyo, benim 
nerdeyse bi yıl olcak daha yeni bin 
yüz oldu. Ama hani bi şeyler yapa-
bilmek için şu an için mecburum 
tabi çalışmaya. Çok yoruluyorum.” 
(Mimoza, K, 26, Serbest Meslek).

“Hayatım boyunca hep çalıştım. Ken-
dimle ilgili söyleyebileceğim tek 
konu bu aslında. Ortaokuldan itiba-
ren çalışmaya başladım.” (Gül, E, 
24, Serbest Meslek).

“... Bi noktadan sonra insan farklı şey-
ler istiyo yani. Mutlu değilsin.. ta-
mam işini yapıyosun ama.. mutlu 
olmadan.. sonuçta o işi yaparken 
amacın para kazanmak, maddi 
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özgürlüğünü kazanmak.. ayın on 
beşinden on beşine gibi oluyo, ge-
risi boşa gidiyomuş gibi geliyo...” 
(Lale, E, 30, Memur).

Bu bulgulardan, sosyo-ekonomik dü-
zeyin düşük olmasının, zihinsel engelli 
kardeşe sahip bireylerin ailelerine kat-
kıda bulunabilmek için belki de isteme-
dikleri alanlarda çalışmak durumunda 
kaldıkları ve sosyal yaşamlarına za-
man ayıramadıkları ve dolayısıyla ya-
şadıkları güçlüklerin artmasına neden 
olduğu görülmektedir.

TARTIŞMA ve SONUÇ

Nitel araştırma deseninde ve fenome-
nolojik yaklaşım ile gerçekleştirilen bu 
araştırmada, zihinsel engelli kardeşe 
sahip bireylerin kendi yaşantılarını ve 
yaşadıkları güçlükleri nasıl algıladık-
ları anlaşılmaya çalışılmıştır. Bu bi-
reyler yaşadıkları en belirgin güçlük-
leri yaşanmamışlıklar, zihinsel engelli 
kardeşlerinin sağlık sorunları, zihinsel 
engelli kardeşlerinin evden kaçma 
alışkanlıkları, fiziksel çevre koşulla-
rı ve sosyo-ekonomik durum olarak 
nitelendirmişlerdir.

Zihinsel engelli kardeşe sahip birey-
lerin yaşadıkları güçlükler, engelli kar-
deşlerinin bakım yüküne ilişkin olarak 
üstlendikleri roller ile oldukça yakından 
ilişkilidir. Kardeşlerinin bakım yükünü 
büyük ölçüde üstlenmiş olan bu birey-
ler, kardeşleri için neredeyse ebeveyn-
lik rolünü üstlenmekte, bu nedenle de 
karşılaştıkları güçlükleri daha fazla his-
setmektedirler. Bu nedenle yaşadıkları 
güçlüklerin ele alınması açısından sos-
yal rol kuramı önemli bir yere sahiptir. 
Bu bireyler bir yandan söz edilen bu 
güçlüklerle karşı karşıya kalırken, diğer 
yandan ise bunlarla bağlantılı olarak rol 

fazlalığı, rol çatışmaları ve rol belirsiz-
likleri yaşamaktadırlar.

Sözü edilen bu güçlüklere bakıldığın-
da, bu araştırmanın en temel önerisi, 
zihinsel engelli kardeşe sahip bireyle-
rin yaşantılarının ve yaşadıkları güçlük-
lerin anlaşılabilmesi ve bu güçlüklere 
yönelik somut çözüm yolları geliştirile-
bilmesi için, öncelikle bu bireylere yö-
nelik sosyal yardım ve hizmetlerin ge-
liştirilmesinde, kendi deneyimlerinin 
ve bunlara ilişkin algılamalarının göz 
önünde bulundurulması ve toplumsal 
cinsiyet eşitliğine dayalı politikaların 
geliştirilmesidir. Sosyal yardım ve hiz-
metlerin, ancak bu temelden yola çıkı-
larak geliştirildiğinde işlevsel olabilece-
ği düşünülmektedir.

Araştırmanın bu son bölümünde, zi-
hinsel engelli bir kardeşe sahip birey-
lerin yaşadıkları güçlüklere yönelik 
olarak, sosyal hizmetin Miley, O’Melia 
ve DuBois (1998; akt. Duyan, 2010: 
22) tarafından da belirtilen danışman-
lık, kaynak yönetimi ve eğitim işlevleri 
göz önünde bulundurulmuş ve sosyal 
hizmet uzmanlarının bu işlevler içinde 
yer alan muktedir kılıcı, planlayıcı, bağ-
lantı kurucu, savunucu, aracı, harekete 
geçirici, öğretici, toplumu bilgilendirme 
ve araştırmacı rolleri açısından çözüm 
önerileri geliştirilmiştir.

Duyan (2010: 21)’in de belirttiği gibi, 
sosyal hizmet çocukların, gençlerin, 
yetişkinlerin, yaşlıların, kadınların, en-
gellilerin ve diğer özel nüfus grupla-
rının geliştirilmesi ve korunması için 
hizmet veren bir disiplin ve meslektir. 
Bu açıdan, zihinsel engelli kardeşe 
sahip bireylere, onların engelli olan ve 
olmayan kardeşlerine, tüm aile üyele-
rine ve sosyal çevrelerine yönelik ola-
rak gerçekleştirilecek çalışmalarda, 



Aykara

99

sosyal hizmetin bu rol ve işlevleri önem 
taşımaktadır.

Zihinsel engelli bir kardeşe sahip ol-
mak, engelli olmayan çocuklar için 
ebeveynlerinin neredeyse tüm ilgisinin 
engelli kardeşlerinde olması anlamına 
gelmektedir. Bu da özellikle çocukluk 
ve ergenlik dönemlerinde ilgisizlik, de-
ğersizlik, yalnızlık gibi duygulara yol 
açmaktadır. Ebeveynlerin ilgisinin ken-
di üzerlerinde olduğu nadir zamanları 
bu bireyler halen hatırlamaktadırlar.

“... Hastalanmayı çok seviyodum ço-
cukken, çünkü o zaman ilgi bende 
oluyodu (gülerek). Annem başımda 
sıcak çorbayla bekliyodu, babam 
ne alayım sana diye soruyodu. Ama 
onun dışında sıkıntı yoksa onlar da 
seni sıkıntılı olarak görmüyolar.” 
(Begonvil, K, 30, Memur).

Ebeveynlerin ilgisizliği en temelde, en-
gelli bireyin bakımı konusunda aileye 
destek olacak akraba, sosyal çevre ve 
bakım verecek personelden yoksun 
olma ile bağlantılıdır. Zihinsel engelli 
bireyin bakım yüküne destek olacak 
personelin bulunmayışı, ebeveynlerin 
engelli çocukları ile daha çok ilgilenme-
sine, aşırı rol yüklenmelerinden dolayı 
engelli olmayan çocuklarına ve hatta 
kendilerine ayıracak zamanlarının kal-
mamasına ve dolayısıyla engelli olma-
yan çocukların yalnızlaşmasına neden 
olmaktadır.

Zihinsel engelli kardeşe sahip birey-
ler, çocukluk ve ergenlik dönemlerinde 
ebeveynlerinin ilgisinden yoksun kal-
makta, akrabalarının ve sosyal çevre-
lerinin duyarsızlığı nedeniyle güçlük-
lerle karşılaşmakta, yalnızlık duygusu 
yaşamaktadırlar. Bu güçlüğün ortadan 
kaldırılabilmesi için, öncelikle ailele-
rin engelli bireyin bakımı konusunda 

bilgilendirilmesine ve bilinçlendirilme-
sine yönelik eğitim çalışmalarına ge-
reksinim duyulmaktadır. Burada sosyal 
hizmetin eğitim işlevi ön plandadır. Bu 
eğitim çalışmaları bireylerle ve aile 
üyeleriyle bireysel görüşmeler yoluyla 
mikro düzeyde gerçekleştirilebileceği 
gibi, eğitim veya paylaşım grupları yo-
luyla mezzo düzeyde de gerçekleştiri-
lebilir. Ancak makro düzeyde, sosyal 
hizmet uzmanları, psikologlar, çocuk 
gelişim uzmanları ve doktorlardan olu-
şan bir multidisipliner ekip çalışması 
içerisinde tüm topluma yönelik olarak 
düzenlenecek eğitim çalışmaları da 
oldukça etkili olacaktır. Sosyal hizmet 
uzmanları bu eğitim çalışmalarında 
zihinsel engelli kardeşe sahip bireyler 
ve aile üyeleri açısından öğretici rolü-
nü yerine getirerek, onların gereksinim 
duydukları konularda bilgi edinmelerini 
sağlamalıdırlar. Bununla birlikte tıpkı 
bu bireylerin bilgilendirilmeye gereksi-
nim duymaları gibi, toplumun da engelli 
bireylerin ve aile üyelerinin yaşadıkla-
rı ötekileştirilme ve yalnızlık duygusu, 
sosyal destek gereksinimleri gibi konu-
larda bilgilendirilmesi gerekmektedir. 
Bu açıdan sosyal hizmet uzmanlarının 
araştırmacı rolü ile konuya yönelik ola-
rak yeni bilgiler sağlamaları ve aynı 
zamanda toplumu bilgilendirme rolü ile 
gerekli eğitim çalışmalarını sürdürme-
leri önem taşımaktadır.

Bunların yanı sıra, engelli bireyin bakı-
mı konusunda gerekli ve yeterli eğitimi 
almış personelin yetiştirilmesi ve aile 
içinde tüm aile üyelerine bu persone-
lin destek vermesi bir zorunluluktur. 
Böylelikle ebeveynlerin çocuklarına 
gösterecekleri ilgi de daha adil biçimde 
dağılacaktır. Bu durum aynı zamanda 
tüm aile üyeleri arasında daha adil bir 
rol dağılımını da getirecektir.
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Bakım yükünün ailedeki kadın üyelerin 
yani annenin ve kız kardeşlerin esas 
sorumluluğu olduğu anlayışının yerini, 
sosyal devlet olmanın bir gereği olan, 
bakımdan sorumlu personelin yetiştiril-
mesi ve bakım için gerekli maddi kay-
nakların da buna ek olarak sağlanması 
gerektiği anlayışının benimsenmesi 
önemli bir zorunluluktur.

Yaşanan bu güçlükler, engelli bireyin 
sağlık sorunları ile birlikte daha ağır bir 
hal alabilmektedir. Kardeşleri, engelli 
bireyin iyileşebileceğine dair umutlarını 
giderek yitirmeye başlamakta ve kendi-
lerini çaresiz hissetmektedirler.

“Uzun bir süre yaşadığınız zaman çö-
züm olmadığını anlıyorsunuz. Tek 
çözüm ölüm… Dua ederdim, şifa 
olsun derdim ama olmayacağını 
da bilirdim. Elinizi kesersiniz, bant 
yapıştırayım, tentürdiyot süreyim 
dersiniz ama bunda öyle bir şey 
yok. Daha iyi bakayım düzelir gibi 
bir şey olmadı... Yok, yani şöyle hep 
şey diyorsunuz Allah iki güzellikten 
birini versin. Tamam ama iyileşme 
olasılığı olmayınca ölmesini istiyor-
muş gibi oluyorsunuz. Bu da artık 
son çözüm oluyor... Bana da biraz 
saçma geliyor… Yani iki güzellikten 
birini versin tamam, Allah inancımız 
var ama düzelme yöntemi yok. Do-
layısı ile ölsün istiyorsunuz.” (Yase-
min, E, 38, Serbest Meslek).

Engelli kardeşlerinin yaşadıkları sağlık 
sorunları, bu bireylerin aynı zamanda 
bakım yüküne ilişkin rollerinin de art-
masına neden olmaktadır. Kardeşleri-
nin örneğin giderek kilolarının artması 
veya boylarının uzaması, onları taşı-
malarını güçleştirmekte, geçirdikleri 
sinir krizlerinin artması da yine baş 
etmelerini zorlaştırmaktadır. Bu gibi 

durumlarla karşılaşan bireyler, kendi-
lerine destek olacak mekanizmaların, 
bakım personelinin olmayışı gibi ne-
denlerle, kendi başlarına mücadele 
etmek zorunda kalmaktadırlar. Çoğu 
zaman eğitim veya çalışma yaşamı-
na odaklanamamakta, kimi zaman da 
eğitimlerini ya da çalışma yaşamlarını 
sonlandırmak veya en azından bunlara 
ara vermek durumunda kalabilmekte-
dirler. Bu durum ise özellikle kız kar-
deşler açısından daha belirgin biçim-
de yaşanmaktadır. Toplumsal cinsiyet 
rollerinin etkisiyle, engelli kardeşlerinin 
bakımından büyük ölçüde sorumlu tu-
tulan bu kadınlar, engelli kardeşlerinin 
giderek artmakta olan bakım gerek-
sinimlerini karşılayabilmek için, diğer 
yaşam alanlarından kendilerini geri 
çekmektedirler.

Bu konuya yönelik olarak sosyal hiz-
met uzmanlarının yerine getirebile-
cekleri rolleri bulunmaktadır. Öncelikle 
eğitici rolünü kullanarak, sağlık perso-
nelinin engelli bireylerin bakımına ve 
bu konuda aile üyelerinin yaşadıkları 
güçlüklere yönelik bilgilendirilmesi ve 
bilinçlendirilmesine yönelik çalışma-
larda bulunabilirler. Bunun yanında, 
kardeşlerin yaşadıkları umutsuzluk ko-
nusunda sosyal hizmetin danışmanlık 
işlevi kapsamında muktedir kılıcı ro-
lünü üstlenerek, onların güçlenmesini 
sağlayabilirler.

Ancak bu konuya yönelik olarak özel-
likle yerine getirilmesi gereken, sosyal 
hizmetin kaynak yönetimi işlevi kapsa-
mında yer alan bağlantı kurucu, aracı 
ve harekete geçirici rolleridir. Sosyal 
hizmet uzmanları, zihinsel engelli bire-
yin bakımından sorumlu aile üyelerinin 
yerine getirmekte zorlandıkları eylem-
lerde destek alabilecekleri kurum ve 
kuruluşlar, sağlık ve eğitim personeli 
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ile bağlantıya geçebilmelerini sağla-
maktan ve aynı zamanda gereksinim 
duydukları sosyal ve maddi kaynakla-
rın harekete geçirilmesinden sorumlu-
durlar. Sosyal hizmet uzmanlarının bu 
rolleri kapsamında yerine getirecekleri 
uygulamalar ile, zihinsel engelli karde-
şe sahip bireylerin, kardeşlerinin sağlık 
sorunlarına ilişkin yaşadıkları güçlükler 
azaltılabilecektir.

Yaşanan güçlüklerden bir diğeri ise 
zihinsel engelli bireyin evden kaçma 
alışkanlığıdır. Bu da yine bu bireylerin 
kardeşlerinde endişeye ve umutsuz-
luğa neden olmakta, bakım yüküne 
ilişkin aldıkları rollerin artmasına yol 
açmaktadır. Yaşanan bu güçlükler de, 
kendilerine yardımcı olabilecek ilgili 
personelin bulunmayışı nedeniyle bu 
bireyler tarafından daha belirgin biçim-
de hissedilmektedir.

“Biz istasyonda kameralara bakmak 
için, iki gece uğraştık, biz ilk gece 
bakabilseydik, hani biliyoruz sonuç-
ta bu çocuğun ne yapabileceğini.. 
bildiği şeyi yapıyo, bilmediği şeyi hiç 
yapmadı bugüne kadar. Ama bunu 
kimseye anlatamıyosunuz. Biz poli-
si bile aradığımızda.. gece on ikiden 
sonra aramamız gerekiyo.. ondan 
önce ilgilenmiyolar, acil kapsamına 
girmiyo.. söylüyosunuz işte.. geç-
miş on sekizini, gelir o yaa diyolar.. 
yaa diyoruz bu çocuk zihinsel en-
gelli.. gelir o.. ilgilenmiyo hiç kim-
se!.. Hiç kimse o olayın vahimliğini, 
ciddiyetini anlamıyo...” (Zakkum, K, 
24, Öğrenci).

Zihinsel engelli bireyin sağlık sorunla-
rına ve evden kaçma alışkanlığına iliş-
kin olarak yaşanan güçlükler açısından 
bakıldığında, yine ailede engelli bireyin 
bakımından en fazla sorumlu olan aile 

üyelerinin bu güçlüklerle daha fazla 
karşılaşmakta oldukları görülmektedir. 
Oysa gerekli bakım personelinin yetiş-
tirilmesi ve fiziksel çevre koşullarının 
bu bireylerin gereksinimleri doğrultu-
sunda yeniden ele alınması, yaşanan 
güçlükleri büyük ölçüde azaltacaktır. 
Bu noktada önemli olan, toplumu oluş-
turan tüm bireylerin aslında sorumluluk 
sahibi olduklarının bilincine varmala-
rının sağlanmasıdır. Dolayısıyla, en-
gelli bireylerin bakım gereksinimleri 
konusunda önemli olan ölçüt cinsiyet 
değildir. Sosyal devlet olmanın ön ko-
şulu, tüm vatandaşların eşit haklardan 
yararlanmasının sağlanmasıdır ve bu 
doğrultuda hareket edilmesi gerekti-
ğinin bilincinde olunması önemlidir. 
Bu bilincin sağlanması açısından ise, 
sosyal hizmetin eğitim işlevi ve toplu-
mu bilgilendirme rolü önemli bir yere 
sahiptir. Engelli bireyin evden kaçtığı 
durumlarda, ailenin onu bulmasına yar-
dımcı olması gereken personelin ge-
rekli duyarlılığı kazanması konusunda, 
sosyal çevrenin ise böyle bir durumla 
karşılaştığında ne yapması gerektiği 
konusunda bilinç kazanması açısından 
toplumu bilgilendirme rolü önemli bir 
yere sahiptir.

Söz konusu soruna yönelik olarak yeri-
ne getirilmesi gereken bir diğer önem-
li rol ise savunuculuk rolüdür. Sosyal 
hizmet uzmanlarının, gereksinim duy-
duklarında kendilerine destek olmakla 
sorumlu personelin olumsuz tutum ve 
davranışları karşısında veya toplumun 
duyarsızlığı karşısında kendi haklarını 
nasıl savunabilecekleri konusunda zi-
hinsel engelli kardeşe sahip bireylere 
ve tüm aile üyelerine bilgi ve bilinç ka-
zandırması gerekmektedir. Duyarlı tu-
tum ve davranışların gelişmesi, yalnız-
ca bu tutum ve davranışları gösteren 
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kişilere eğitim verilmesiyle değil, aynı 
zamanda bu tutum ve davranışlara 
maruz kalan bireylerin kendi hakla-
rını savunmayı öğrenmeleri yoluyla 
sağlanabilecektir.

Zihinsel engelli kardeşe sahip bireylerin 
yaşadıkları bu güçlüklerin giderilmesi 
açısından, sosyal hizmet uzmanlarının 
önayak olacakları projelerin geliştiril-
mesi gerekmektedir. Engelli kardeşle-
rinin hem evden kaçma riskinin azaltı-
labileceği, hem de daha özgür hareket 
imkanı bulabilecekleri fiziksel çevre 
koşullarına sahip olmaları açısından 
bu projeler önemli katkı sağlayacak-
tır. Sosyal hizmetin danışmanlık işlevi 
ve planlayıcı rolü çerçevesinde makro 
düzeyde gerçekleştirilebilecek bu ça-
lışmaların yanı sıra, bu bireylerle birey-
sel görüşmeler yoluyla kardeşlerinin 
yaşadıkları sağlık sorunlarının sorum-
lusunun kendileri olmadığı, umutsuzlu-
ğa kapılmak yerine neler yapılabileceği 
konusunda birlikte somut çözüm yolları 
geliştirilebileceği gibi konular üzerinde 
de durulmalıdır.

Zihinsel engelli bireyin evden kaçması-
na yönelik çözüm yollarının bulunama-
yışı, bir yandan da yaşanan bir başka 
güçlük olan fiziksel çevre koşullarıyla 
bağlantılıdır. Bu bireylerin oturdukları 
bölgede güvenlik önlemlerinin alınmış 
olduğu park ve bahçe gibi alanların ol-
maması, engelli bireyin ve kardeşleri-
nin hareket alanı açısından önem taşı-
maktadır. Fiziksel çevre koşullarının bu 
bireylerin gereksinimlerini karşılayacak 
özelliklere sahip olması ise çoğunluk-
la sosyo-ekonomik durumla bağlan-
tılıdır ve bu nedenle sosyo-ekonomik 
yetersizlikler zihinsel engelli kardeşe 
sahip bireylerin yaşadıkları önemli 
güçlüklerdendir.

“Babam hafta içi sabah altı akşam altı 
işe gidiyo, astsubay, emekli olmak 
istiyo ama olamıyo, benim yüzüm-
den, ekonomik durumumuz yüzün-
den... Eğer ekonomik durumumuz 
biraz daha iyi olsaydı, kardeşime 
çok daha fazla katkıda bulunabile-
ceğimizi düşünüyorum. Zamanımız 
yetmiyo, ekonomik durumumuz yet-
miyo...” (Nergis, K, 19, Öğrenci).

Sosyo-ekonomik yetersizlikleri de yine 
bu bireylerin yaşadıkları rol çatışma-
larının artmasına neden olmaktadır. 
Bir yandan kardeşlerinin bakım yükü-
ne yardımcı olmaya çalışan bireyler, 
diğer yandan da aileye maddi destek 
sağlamak amacıyla çalışmaktadırlar. 
Bu nedenle, iş yaşamlarının yanı sıra 
kardeşlerinin bakımıyla ilgilenmeleri 
gereken bu bireylere destek olacak ba-
kım personeli yetiştirilmelidir. Buna ek 
olarak, sosyal hizmet uzmanları engelli 
bireye sahip ailelerin yaşadıkları maddi 
güçlüklerin giderilmesi amacıyla sağla-
nan sosyal yardımlar konusunda kanun 
yapıcılarla görüşerek lobicilik faaliyet-
leri yolu ile bu hizmetlerin geliştirilme-
sini sağlamalıdırlar. Böylelikle zihinsel 
engelli bireylerin ve aile üyelerinin ge-
reksinim duydukları sosyo-ekonomik 
koşullar, kendi belirttikleri gereksinim-
ler doğrultusunda belirlenecek ve çok 
daha işlevsel olacaktır.

Sosyo-ekonomik yetersizlikler aynı za-
manda zihinsel engelli kardeşe sahip 
bireylerin, kendilerini ailelerinin geçi-
minden sorumlu hissetmelerine, bu 
nedenle erken yaşta çalışma yaşamına 
katılmalarına, kimi zaman ise isteme-
dikleri alanlarda çalışmalarına neden 
olmaktadır. Kimi zaman ise ailelerine 
yük olduklarını hissetmelerine ve suçlu-
luk duygusuna yol açabilmektedir. Bu-
nun üzerinde, engelli bireyin bakımına 
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yönelik olarak düzenlenmiş olan maddi 
yardımların yetersizliğinin etkisi bulun-
maktadır. Burada sosyal güvenlik ile 
ilgili önemli bir sosyal sorunun olduğu 
açıkça görülmektedir. Bu sorun, engelli 
bireyin vefat etmesi durumunda ailenin 
ve özellikle de annelerin, engelli bireyin 
bakımı için aldıkları maddi yardımın ke-
silmesi ve annenin herhangi bir güven-
cesi olmaksızın yaşamını sürdürmek 
zorunda kalmasıdır. Bu noktada, sos-
yal hizmet uzmanlarının harekete geçi-
rici, bağlantı kurucu gibi rollerini yerine 
getirerek, maddi olanaklar ile engelli 
bireylerin ailelerini buluşturmaları söz 
konusudur. Aynı zamanda planlayıcı ve 
araştırmacı gibi rollerini yerine getirme-
si gereken sosyal hizmet uzmanları, bu 
konuya yönelik olarak neler yapılması 
gerektiği konusunda bilgi toplamalı ve 
bu doğrultuda çalıştırmalar geliştirerek, 
bunların programlar ve politikalar hali-
ne gelmesini sağlamalıdırlar.

Zihinsel engelli kardeşe sahip bireyle-
rin yaşadıkları tüm bu güçlükler açısın-
dan, engelli bireyin bakım yüküne iliş-
kin olarak üstlenilen rollerin ve bunun 
üzerinde toplumsal cinsiyet bakışının 
ne kadar etkili olduğu açıkça görülmek-
tedir. Bu nedenle, söz edilen tüm bu 
uygulamalarda, öncelikle engelli bireyin 
bakım yüküne ilişkin olarak üstlenilen 
roller konusunda toplumda farkında-
lık sağlanması, politikaların bu bakış 
açısıyla yeniden ele alınması ve bu 
doğrultuda sosyal yardım ve hizmetle-
rin geliştirilmesi önemli bir gerekliliktir. 
Tüm bunların sağlanabilmesi ve çözüm 
yollarının üretilebilmesi açısından, 
sosyal hizmetin danışmanlık, kaynak 
yönetimi ve eğitim işlevlerinin göz 
önünde bulundurulması ve sosyal 
hizmet uzmanlarının muktedir kılıcı, 
planlayıcı, bağlantı kurucu, savunucu, 

aracı, harekete geçirici, öğretici, 
toplumu bilgilendirme ve araştırmacı 
rollerini gerektiği gibi yerine 
getirebilecekleri koşul ve imkanların 
sağlanması gerekmektedir.
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