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OZET

Bu arastirma, zihinsel engelli kardese sa-
hip bireylerin yasantilarina ve yasadiklari
giicliiklere iliskin algilarini belirlemeye ve
sosyal rol kurami ag¢isindan yasadiklart bu
giicliikleri anlamaya ve ¢oziim onerileri ge-
listirmeye yonelik olarak gergeklestirilmistir.

Nitel desende tasarlanmis olan bu arastirma-
da, fenomenolojik yaklagim temel alimmistir.
Bu dogrultuda, bu bireylerin yasantilari ve
yasadiklar:  giicliikler, kendi deneyimleri,
kendi duygu ve diisiinceleri yoluyla anlasil-
maya ¢alisilmigtir. Arastirmada oncelikle 9

ebeveynden olusan bir odak grup c¢alismasi
ile, engelli olan ve olmayan ¢ocuklarinin
iliskilerine ve yasadiklary giicliiklere iliskin
goriigleri anlasiimaya ¢aligilmis, daha sonra
kartopu drnekleme yoluyla 19 kadin ve 9 er-
kek olmak iizere toplam 28 zihinsel engelli
kardese sahip birey ile yart yapilandiriimig
derinlemesine goriismeler yoluyla veriler top-
lanmistwr. Veriler tematik analiz yoluyla aras-
tirmacimin kendisi tarafindan ¢oziimlenmistir.

Arastirma sonucunda zihinsel engelli kardese
sahip bireylerin yasadiklar: giicliikler yasan-
mamughklar, zihinsel engelli kardesin saglik
sorunlari, zihinsel engelli kardesin evden
ka¢ma aliskanhg, fiziksel-cevre kosullari ve
sosyo-ekonomik durum olarak bulunmustur.
Yasadiklart tiim bu sorunlar agisindan ise
aile iginde zihinsel engelli kardeslerinin ba-
kim yiikiine iliskin olarak iistlendikleri roller
onem tasimaktadir. Bu nedenle kiz ve erkek
kardegler, birbirinden farkli yasantilara ve
giicliiklere sahip olabilmektedirler.

Arastirma bulgularimin analiz edilmesinin
ardindan ise, zihinsel engelli kardese sahip
bireylerin aile i¢inde kardeslerinin bakim
yiikiine iliskin olarak iistlendikleri roller ile
vasadiklar: giigliikler arasindaki iligki ve bu
giicliiklerin ortadan kaldirilabilmesi agisin-
dan, sosyal hizmetin mikro, mezzo ve makro
diizey uygulamalari ¢ergevesinde somut one-
riler gelistirilmistir.

Anahtar Sézclikler: Zihinsel engelli kardes,
vasanan giicliikler, sosyal rol, rol belirsizli-
gi, rol ¢atismasi, rol fazlaligi, 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.

1 Bumakale, yazarin “Zihinsel Engelli Kardese Sahip
Bireylerin Yasantilarmmn Degerlendirilmesi” basliklt
doktora tezinin bulgulan kullanilarak yazilmustir.
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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.

GiRiS

Yeni bir kardesin dinyaya gelisi, birey
acisindan yeni bir yasam anlamina
gelmektedir. Bu bireyin zihinsel bir en-
gelinin olmasi, bu yeni yasamini bi-
yik dlglide etkilemektedir. ilk yillarda
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yasanan sok ve kabullenme gibi glc-
[Uklerin yerini, zamanla kardes iligkile-
rinde ve zihinsel engelli kardesin bakim
yukine iligkin olarak Ustlenilen rollerde
yasanan guglikler almaktadir. Ataerkil
toplum yapisinin ve toplumsal cinsiyet
rollerinin de etkisiyle, kiz ve erkek kar-
deslerin yasadiklari guglukler farklilik
gOsterebilmektedir. Toplumsal cinsi-
yet rolleri dogrultusunda, kiz ¢ocuklari
daha ¢ok annelerine benzer sekilde ev
isleri ve engelli kardesin bakim yukune
yardimci olma gibi roller Ustlenirlerken,
erkek ¢ocuklari ise babalari gibi aileye
maddi destek saglama gibi roller Ust-
lenmektedirler. Bu da, s6z konusu bu
rollerin 6grenilerek devam ettirildigini
gOstermektedir.

Zihinsel engelli kardese sahip birey-
ler, engelli bir kardese sahip oldukla-
rini 6grendikleri andan itibaren birgok
glclukle karsi karsiya kalmaktadirlar.
Bu arastirmada, bu bireylerin yasadik-
lari guglukler yagsanmamisliklar, engelli
bireyin saglik sorunlari, engelli bireyin
evden kagma aliskanligi, fiziksel gev-
re kosullari ve sosyo-ekonomik durum
olarak ele alinmaktadir. Bu bireyler,
zihinsel engelli kardeslerinin dinyaya
gelmesiyle birlikte, ebeveynlerinin ilgi-
sizligi, sosyal ¢evrelerinin olumsuz tu-
tum ve davranislari, engelli olmayan bir
kardesle farkli paylasimlarda buluna-
bilme 6zlemi ve engelli kardegin bakim
yukune iligkin Ustlendikleri rollerden do-
layl, yalnizlik duygusu yasayabilmek-
tedirler. Zihinsel engelli kardeslerinin
saglik durumunda iyilesme olmamasi,
onlarin aci gektigini gérme ve buna
karsin bir sey yapamama veya engelli
bireyin evden kagma aliskanhgindan
vazgegmemesi gibi durumlar, Uzunti
ve caresizlik yasamalarina neden ol-
makta, sosyo-ekonomik yetersizlikler
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ve fiziksel g¢evre kosullarindaki yeter-
sizlikler yasadiklari bu guglikleri ar-
tirmaktadir. Bireylerin yasadiklari bu
glclukler acisindan kardeslerinin baki-
mina iliskin olarak aile iginde Ustlendik-
leri roller Gnemli yere sahiptir.

Bu agidan bakildiginda sosyal rol kura-
minin énemli bir yere sahip oldugu go-
rulmektedir. Connell (1998: 79)a gore
sosyal rol kurami, bireylerin toplumsal
iliskilere yerlestiriimesini betimlemek
Uzere onlara basit bir ¢erceve dner-
mektedir ve bu gergeveye gore, kadin-
lar ve erkekler toplumsallasma slirecin-
de birtakim rolleri dgrenirler ve bu roller
yeniden uretilerek kusaktan kusaga
aktarilir. Sosyal rol kuramina goére, Sa-
yin (2007: 26)'1n da belirttigi gibi, kadin
ve erkege toplum iginde farkli konumlar
verilmektedir ve bu farkhhk her iki cin-
siyetin kendisinden ve diger cinsiyetten
bekledikleri davranis ve Ozellikleri de
etkilemektedir. Fengler ve Goodrich
(1979; akt. Arslantas ve Adana, 2011:
262) yapmis olduklari arastirmada,
kadinlarin bakim surecinde topluma
diger bireyler kadar serbestge karisma
ve iletisim kurma konusunda sorunlar
yasadiklarini ve engellenmislik, tzin-
tl, keder ve hastalarinin durumuna
dayanamama gibi duygular yasadikla-
rini bulmuslardir. Erkekler ise yalniz-
ca zorunlu durumlarda bakim yukune
destek olmaktadirlar ve dolayisiyla
kadin ve erkeklerin bakim yuku esit
olmamaktadir.

Sosyal hizmet uygulamasi agisindan
rol kurami ise, pozisyonumuza uygun
belirli davraniglarin sosyal sistem ve
bireyin kendisi tarafindan belirlendigi-
ni anlamamiz, her rolin kendimizden
ya da digerlerinin beklenti ve yete-
neklerinden kaynaklandidinin bilincine
varmamiz agisindan 6nemlidir (Sahin,

2000: 139). IFSW (2014) ve IASSW
(2014)'te de belirtildigi gibi sosyal hiz-
met, “sosyal degisimi ve geligimi, top-
lumsal baglihgi ve insanlar guglendi-
ren ve 6zgurlestiren uygulamaya dayali
bir meslek ve akademik bir disiplindir
ve sosyal adalet, insan haklari, ortak
sorumluluk ve farkhhklara saygi sosyal
hizmet icin merkezi bir 6nem tagimak-
tadir”. Bu agidan bakildiginda sosyal
hizmet bilimi ve meslegdi acisindan sos-
yal rol kuraminin énemi bir kez daha
gorulmektedir.

Sosyal rol kuraminin belli basl bazi
kavramlari bulunmaktadir. Bu arastir-
mada bu kavramlardan rol ¢atismasi/
celiskisi, rol belirsizligi ve rol fazlahgi
ele alinmaktadir.

Rol ¢atismasi, Baltas ve Baltas (2000:
89)'In da belirttigi gibi bir bireyden, bir-
birleriyle uyumlu olmayan veya c¢atisan
iki ya da daha fazla rolli yerine getirme-
sinin istenmesi sonucunda ortaya ¢ikan
bir durumdur. Ceylan (2011: 102)'a gore
de, rol geliskisi, bireyin rolleri arasinda
gerek kendisinden gerekse toplumsal
sistemden kaynaklanan uyumsuzluk-
tan kaynaklandigi gibi, rolleri arasinda
bulunan islevlerin ayni anda gergekles-
tirlemez olmasindan da kaynaklanabil-
mektedir ve bu durumda birey nerede,
kime, nasil davranacagini kestirmekte
zorlanabilir ve sistemden kaynaklanan
bir rol geliskisi yasayabilir. Zihinsel en-
gelli kardese sahip bir kadinin, engelli
kardesinin bakim yikunu ve is yagami-
ni bir arada yuritmeye calismasi, kimi
zaman ayni anda iki farkli yerde bu-
lunmasini gerektirecek acil durumlarin
ortaya gikmasi, kadinin yasadigi bu rol
catismasindan dolayi is yasamini sur-
diremeyecek duruma gelmesi buna bir
ornek olarak verilebilir. Barrowclough
ve Tarrier (1992) ve Magliano ve dig.
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(2000) ise aile uyelerinin Ustlendikleri
bakim yukiinde iglevsel olmayan yolla-
ra basvurabileceklerini belirtmislerdir.
Ornegin, engelli bireyle daha fazla bir-
likte olabilmek icin sosyal etkinliklerini
birakarak, islerinden, kariyerlerinden
vazgegcip adeta kendilerini feda etmele-
ri s0z konusu olabilmektedir (akt. Gul-
seren, 2002).

Rol belirsizligi, Katz-Kahn (1977: 215)’a
goére bireylerin Ustlendikleri rol hak-
kinda ne yapacaklarini bilememesidir
(akt. Basim ve dig., 2010: 150). Zihinsel
engelli kardese sahip bir erkegin, bir
yandan annesi ve diger kiz kardesle-
ri tarafindan engelli kardesinin bakim
yukine yardimci olmasi beklenmek-
te, diger yandan babanin ve toplumun
ondan evin maddi gegimine katkida
bulunmasi beklenmektedir. Ev isleri ve
bakim ylku gibi konularda rol almasinin
ise, erkeklik rolleri ile gelistigine yonelik
tutum ve davranislar gdsterilmekte, bu
da erkek kardesin rol belirsizligi yasa-
masina, farkli ortamlarda nasil davran-
masi gerektigi konusunda kararsizliga
dismesine neden olmaktadir.

Rol fazlaligi ise, kisinin yapabilecegi
rollerden daha fazlasini Ustlenmesidir
(Sheafor ve Horejsi, 2012: 300). Zi-
hinsel engelli kardese sahip bireylerin
ayni anda evin maddi ge¢imi konusun-
da babaya, ev isleri ve engelli kardesin
bakim yiku konusunda anneye destek
olmaya caligirken, bir yandan egitim,
calisma ve sosyal yasamlarini da sur-
dirmeye calismalari, bu bireylerin rol
fazlaligi yasamalarina yol agmaktadir.
Arslantas ve Adana (2011: 258)'in de
belirttigi gibi, bakim yUki bakim veren
kisilerde asiri rol yliklenmesine neden
olmaktadir.

Zihinsel engelli kardese sahip birey-
lerin yasadiklari guglikler, yalnizca
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kardeslerinin engel durumundan kay-
naklanmamaktadir. Aile iligkileri, sosyal
cevre ile iligkileri, toplum yapisina ilig-
kin 6zellikler de yasadiklari bu sorunlar
acisindan 6nemli bir yere sahiptir. Bu
bireyler yalnizca engelli kardeslerinden
dolayi degil, ebeveynlerinin ilgisiz tutum
ve davraniglarindan, toplumun aciyici
bakislarindan dolayi yalnizlik ve yagan-
mamislk duygularini hissetmektedirler.
Ayni zamanda, toplumdan gelebilecek
tehlikeler nedeniyle kardeslerinin ev-
den habersizce ¢ikip gitmelerinden en-
diselenmekte, saglik personelinin an-
layissiz tutum ve davraniglari ve saglik
hizmetlerindeki yetersizlikler nedeniyle
de caresiz kalmaktadirlar. Ayrica, eko-
nomik yetersizliklerden dolayi fiziksel
gevre kosullarinda gereksinim duyduk-
lari dizenlemelere sahip olamamakta-
dirlar. Daha makul ekonomik kosullara
sahip olabilmek icin erken yasta calis-
ma yasamina katilan bu bireyler, buna
ev islerine ve bakim yukine yardimci
olma konusu da eklenince rol fazlalig
ve rol catismalari yasayabilmektedirler.
Zihinsel engelli kardese sahip bireyle-
rin yasadiklari bu gugliklere yonelik
olarak ise sosyal hizmet uzmanlarinin
yerine getirmeleri gereken rol ve iglev-
ler bulunmaktadir. Ozellikle de kiz kar-
deslerin aile icinde Ustlendikleri rollere
bakildiginda, toplumsal cinsiyet baki-
sinin anlasilmasi ve toplumun kultirel
Ozellikleri konusunda bilgi sahibi olun-
masi, sosyal hizmet uzmanlari agisin-
dan dnemli bir yere sahiptir.

Farber (1960; akt. Crnic ve dig., 1983),
engelli cocuktan daha kiguk kardes-
lerin, ¢ogunlukla da kiz kardeglerin,
engelli bireyin annesi gibi davrandigini
belirtmigtir. Bu nedenle, kardeslerinin
evden kagmasina ve saglik sorunlarina
iliskin olarak, uzun sure kardeslerinin
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bakimini Ustlenmeleri nedeniyle onlari
neredeyse evlatlari gibi géormeye bas-
lamalariyla birlikte, endigse duymakta,
kardeslik ve ebeveynlik rolleri arasin-
da belirsizlikler yasayabilmektedir-
ler. Ornegin Gath ve Gumley (1987)
gibi arastirmacilar tarafindan yapilan
arastirmalarin sonucunda, engelli kar-
dese sahip olan kiz kardeslerin, en-
gelli kardeslerinin bakimi konusunda
asiri gorev aldiklarinda, sugluluk ve
ofke duygulari yasadiklari ve olumsuz
davraniglarinin  arttigr  bulunmustur.
Gulseren ve dig. (2010) ailedeki anne
ve kiz kardegler gibi kadinlarin bakim
yukind en fazla ustlenen kisiler olduk-
larini belirtmislerdir.

Tum bunlar, zihinsel engelli kardege
sahip bireylerin yasantilari ve yasadik-
lar1 guglukler agisindan, toplumsal cin-
siyet rollerinin ve aile icinde engelli kar-
deslerinin bakim yukine iliskin olarak
ustlendikleri rollerin ne kadar 6nemli
oldugunu ve bu konuda sosyal hizmet
uzmanlarinin yerine getirmeleri ge-
reken rol ve islevlerin 6dnemini agikca
gOstermektedir.

YONTEM

Bu arastirmada, nitel arastirma deseni
kullanilmistir. Zihinsel engelli kardese
sahip bireylerin yasantilarina ve yasa-
diklari gugcliklere iliskin ayrintilh veri
saglayabilmek acisindan bu yontem
secilmistir. Arastirma fenomenolojik
yaklasim ile gergeklestirilmis olup, fe-
nomenolojik yaklasim Patton (1990:
70Yun da belirttigi gibi, insanlarin
“seyleri” nasil tanimladiklarina ve al-
gilamalari yoluyla onlarla ilgili nasil bir
deneyime sahip olduklarina iligkin bir
calismayi ifade etmektedir. Dolayisiyla
arastirmada, zihinsel engelli kardese

sahip bireylerin yasantilarinin ve ya-
sadiklari gugluklerin kendi algilamalari
dogrultusunda anlagiimasi esastir.

Calisma Grubu

Arastirma, Ankara'da zihinsel engelli
kardesi ile birlikte ayni evde yasamak-
ta olan, on sekiz yasinin Uzerindeki
herhangi bir engeli olmayan bireyler ile
gercgeklestiriimistir. Bu bireylere karto-
pu 6rnekleme yoluyla ulasiimistir. Go-
rismelerde, doygunluk noktasi esas
alinmig olup yapilan gérismeler birbi-
rini tekrarlamaya basladiktan bir sire
sonra sonlandiriimistir. Bu dogrultuda
dokuzu erkek, on dokuzu kadin olmak
Uzere toplam yirmi sekiz kisi ile yar
yapilandiriimig derinlemesine gorisme
gerceklestirilmistir.

Arastirmaya katilan zihinsel engelli
kardese sahip bireylerin yas dagihimi
19-54 arasindadir ve ¢ogunlugu 24-30
yaslari arasindadir. Bu bireylerin yak-
lasik dortte gl bekar, dortte biri evli-
dir. Egitim durumlarina bakildiginda, 4
kisinin ilkégretim mezunu oldugu, 13
kisinin ortadgretim mezunu oldugu ve
aralarinda Universiteye devam edenler
bulundugu, 11 Kkisinin de Universite
mezunu ve lisansistu egitim alanlardan
olustugu; galisma durumlarina
bakildiginda ise, yarisinin 6grenci ol-
dugu, devlet memuru ve serbest mes-
lek sahibi olanlarin hemen hemen esit
oranlarda oldug@u, g kadin katilimcinin
ise ev hanimi oldugu goérulmektedir.

Arastirmaya katilan zihinsel engelli kar-
dese sahip bireylerin anne babalarinin
birlikte olma durumlarina bakildiginda,
ikisinin anne babasinin ayri oldugu, bi-
risinin annesinin vefat etmis (intihar) ol-
dugu, digerlerinin ise anne babalarinin
birlikte olduklari gorulmektedir. Anne
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babalarinin egitim durumlarina bakil-
diginda, egitim dizeylerinin oldukca
dusuk oldugu ve yalnizca bir katilimci-
nin anne babasinin Universite mezunu
oldugu gorulmektedir. Anne ve baba-
larin egitim duzeyleri arasinda belirgin
bir farklilik bulunmamaktadir. Anne ba-
balarinin calisma durumlarina bakildi-
ginda ise, memur olan iki kisi diginda
annelerinin hepsinin ev hanimi oldugu,
babalarinin birbirine yakin bir dagihmla
memur, emekli ve serbest meslek sahi-
bi olduklari gorliimektedir.

Aragtirmaya katilan zihinsel engelli
kardese sahip bireylerin kardeslerinin
engel durumlarina iligkin o&zelliklere
bakildiginda, ¢ogunlugunun mental
retardasyon teshisinin oldugu, yine
onemli gogunlugunun engel dizeyinin
agir oldugu ve engel nedenlerinde ise
basta akraba evliligi olmak Uzere, do-
gum oncesi nedenlerin fazla oldugu
gorilmektedir.

Veri Toplama Araglari

Arastirma verilerinin  toplanmasinda
odak grup c¢alismasi, yari yapilandi-
riimis derinlemesine goérlismeler ve
gozlem notlari kullaniimistir. Oncelikle
derinlemesine goérismeleri “bireylerin
grup icindeki tartismalarindan hareket-
le olusturabilmek icin ilave bir yontem
olarak” (Kimbetoglu, 2012: 121) odak
grup calismasi  gercgeklestirilmistir.
Dokuz ebeveyn ile gercgeklestirilen bu
odak grup calismasinin ardindan ise,
literatlr taramasindan elde edilen bil-
giler de butunlestirilerek arastirmacinin
kendisi tarafindan yari yapilandiriimis
gorisme formu olusturulmustur. Go6-
risme formunda, zihinsel engelli kar-
dese sahip bireylerin ve aile Uyelerinin
sosyo-demografik, = sosyo-ekonomik
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bilgilerini ve kardeslerinin engel duru-
muna iligkin bilgilerini ve aile iliskilerini
kapsayan sorular, yasadiklari guglik-
lerin neler olduguna ve yasadiklari bu
gucluklerin nelerden kaynaklandigina,
bunlarin ¢ézimuine yodnelik Onerileri-
ne iliskin sorular yer almaktadir. Ayni
zamanda, yari yapilandiriimis derinle-
mesine gorusmeler esnasinda tutulan
g6zlem notlarindan da yararlaniimistir.

Veri Toplama Siireci

Odak grup calismasi, zihinsel en-
gelli c¢ocuklari Ankara'nin Cankaya
iicesi'nde bulunan bir dzel egitim uy-
gulama merkezine devam eden do-
kuz ebeveyn ile gerceklestirilmigtir. Bu
calismada, grup uyelerinin kendilerini
rahat hissedemeyeceklerini ifade et-
meleri nedeniyle ses kayit cihazi kulla-
nilmamis, gerekli notlar arastirmacinin
kendisi tarafindan alinmistir. Yaklasik
bir buguk saat slren bu odak grup c¢a-
lismasinda, ebeveynlerin engelli olan
ve olmayan cocuklari arasindaki ilig-
kiler ve yasadiklari guglikler tzerinde
durulmustur. Odak grup calismasinda
on plana gikan konular, derinlemesine
goérusmelerde kullanilan yari yapilandi-
rilmis gérisme formunda yer alan so-
rulara temel saglamistir.

Daha sonra yari yapilandiriimis derin-
lemesine gortismeler gergeklestiril-
mis ve zihinsel engelli kardese sahip
bireylerin yasantilarina ve yasadiklari
glcluklere, bu glgliklerin ¢ozum yolla-
rina iliskin kendi deneyimleri, duygu ve
disunceleri anlasilmaya calisiimistir.
Oktem (2004: 67)in de belirttigi gibi,
insanlarin kendi yasamlarina iliskin
bilgi elde etmenin en iyi yolu, onlara
kendi terimlerini kullanarak kendilerini
ifade etmelerine izin verecek sekilde
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soru sormaktir ve bu da derinlemesine
goOrusmeler ile saglanabilir.

Derinlemesine goérusmeler igin ses
kayit cihazi kullaniimasi konusunda
katilimcilarin  onayr alinmistir.  Ayni
zamanda, arastirmanin amaci ve ne
sekilde kullanilacagi, gizlilik ilkesi gibi
konulari igeren bir bilgilendirilmis onam
formu hazirlanmis ve goérismelere
baslamadan 6nce bu form katiimcilar
tarafindan imzalanmigtir. Ayrica bu
suregte her bir katilimciya takma isim-
ler verilmistir ve higbirinin gergek ismi
arastirmada yer almamistir.

Gorusme formu olusturulduktan sonra
calisma evreninin niteliklerini karsila-
yan, ikisi kadin, ikisi erkek olmak tzere
toplam dort kisiden olusan bir grup ile
on deneme gerceklestiriimis ve bunun
ardindan veriler toplanmistir.

Yari yapilandiriimis derinlemesine go-
rismeler cogunlukla kendi evlerinde ve
bazi durumlarda da zihinsel engelli kar-
deslerinin gittigi egitim ve rehabilitas-
yon merkezlerinin gérigsme odalarinda
gerceklestiriimistir. Bunun nedeni ise,
kendilerini rahat ve glivende hissetme-
lerinin saglanabilmesidir. Goérusmeler
ortalama 75 ila 150 dakika sirmustir.

Gorusmeler esnasinda katihmcilarin
birgogunun, yasantisina ve yasadigi
glcluklere dair ayrintilari anlatmanin
kendisini rahatlattigini ifade etmesi dik-
kate degerdir. Katihmcilarin, “Cok ra-
hatladim. Igimi dékmiis gibi oldum. Te-
rapiye geldim borglu ¢iktim (giilerek)!..”
(Gdl, E, 24, Serbest Meslek), “Cok
mutlu oldum, ben daha farkh bi sey
bekliyodum, buraya gelicem ben kagit
doldurucam gidicem diyodum (glile-
rek). Adam gibi karsiniza alip goriis-
tliniiz, anlatabildim, ¢ok mutlu oldum.”
(Papatya, E, 19, Ogrenci) ve “Béyle

hafiflemis hissediyorum kendimi. Sanki
her seye daha kolay ¢éziim bulabile-
cekmisim gibi geliyo.” (Zakkum, K, 24,
Ogrenci) gibi ifadeleri bunu destekler
niteliktedir.

Verilerin Analizi

Veriler arastirmacinin kendisi tarafin-
dan, tematik analiz yolu ile ¢6ziimlen-
mistir. Bu dogrultuda dncelikle derinle-
mesine gorusmelerin yer aldigi tim ses
kayitlari oldugu gibi metne aktariimigtir.
Bunlar toplamda dort yliiz seksen say-
fadir. Ortaya ¢ikan bu metin defalarca
okunmus ve katilimcilarin ifadelerinin
0zU anlasilmaya cgahlsiimistir. Bu oku-
ma islemleri Gg ayri arastirmaci tarafin-
dan daha gergeklestirilmis ve bdylece
glvenilirik saglanmaya c¢alisiimistir.
Daha sonra bu okumalar sonucunda
temalar ve alt temalar ortaya ¢ikmigtir.
Son olarak ise, anlami guglendirebil-
mek acisindan katilimcilarin bazi ifade-
leri degistiriimeden kullaniimistir.

BULGULAR

Zihinsel engelli kardese sahip bireyler,
engelli bir kardese sahip olduklarini
anladiklari andan itibaren gesitli glg-
lUklerle karsi karsiya kalmaktadirlar.
Bu guglikler, yalnizlik duygusu gibi
daha ¢ok kendi igsel dlnyalariyla ilgi-
li olabilecegi gibi, ilgisizlik, diglanma
gibi aileleriyle ve sosyal cevreleriyle
iliskileriyle ilgili de olabilmektedir. Bu-
nun yaninda fiziksel c¢evre kosullari
veya sosyo-ekonomik yetersizlikler gibi
daha yapisal guclukler yasamalari da
s6z konusu olmaktadir. Bu arastirma-
da ise, zihinsel engelli kardese sahip
bireylerin yasadiklari guglikler, yasan-
mamislklar, zihinsel engelli kardesin
evden kagma aliskanligi, yine engelli
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kardesin saglik sorunlari, fiziksel gev-
re kosullari ve sosyo-ekonomik durum
olarak bulunmustur. Bu bireylerin yasa-
diklari giglukler acisindan Ustlendikleri
roller 6nemli bir yere sahiptir. Kiz ve
erkek kardeslerin, zihinsel engelli bire-
yin bakim yukune iliskin olarak Ustlen-
dikleri roller, bu bireylerin kimi zaman
rol ¢catismalari, rol belirsizlikleri ve rol
fazlalklari yasamalarina neden olmak-
ta, yasadiklari bu gugltkleri etkilemek-
tedir. Arastirma bulgularinda ortaya
cikan gugclukler ve bunlarin nedenleri
agisindan bakildiginda ise, bu bireyler
icin sosyal hizmetin rol ve islevlerinin
ne denli dnemli oldugu acikga gorul-
mektedir. Bu nedenle arastirma bulgu-
larina yer verildikten sonra, bu bireyle-
rin yasadiklari gugliklere ve bunlarin
nedenlerine yonelik olarak sosyal hiz-
met agisindan Onerilere yer verilmistir.

Yasanmamishiklar

Zihinsel engelli kardese sahip birey-
ler, zihinsel engelli bir kardese sahip
olduklarini anladiklari andan itibaren
kabullenememe ve engelli olmayan bir
kardes ile farkl paylasimlarda buluna-
bilme 0Ozlemi duyma, ebeveynlerinin
ilgisinden mahrum kalma ve yalnizlik
duygusu gibi nedenlerle, yasayama-
diklari, eksik kalan yasantilari oldugu-
nu disunebilmektedirler.

“Bana destek olacak bi kardesim ol-
masini ¢ok isterdim. Saniyorum
yasadigim en buylk sey yalnizhk
benim... Su an hig kimsem yok des-
tek olabilecek bana... Annem de su
an ¢ok pisman, keske bi tane daha
¢ocugum olsaydi, en azindan ikiniz
birbirinize destek olurdunuz diye.
Onu c¢ok isterdim... Ben ¢ok yal-
nizim (gllerek).” (Zakkum, K, 24,
Ogrenci).
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“Yasayamadiklarim... Yagsanmamislik-
lar var ya, iste onlar hep igcimde ka-
lacak.” (Gul, E, 24, Serbest Meslek).

Zihinsel engelli kardese sahip bireyle-
rin yasadiklari bu durum, aile ve sosyal
iliskilerinin olumsuz etkilenmesine ve
icinde bulunduklari gelisim dénemin-
de, yasamak istedikleri halde yasaya-
madiklari seylerin iglerinde kalmasina
neden olmaktadir.

.. Ayni sey hayat icin de gegerli, her
donemin lezzetleri vardir, mesela
ergenlik doneminde asik olursun ne
bileyim.. biz onlardan diger normal
bireylerin gectigi gibi gegemedik
yani, hep eksik gectik, tamamlaya-
madik.” (Lale, E, 30, Memur).

“Biraz da ben dikkat gekeyim istiyodum
kesinlikle. Bu kaginilmazdi. Cinku
ilgisizlik de insani bi yerden sonra
rahatsiz ediyo. Sonugta annen ba-
ban var ama, yok yani, var ama yok
gibi, geliyo gidiyo...” (Nergis, K, 19,
Ogrenci).

Sharabi ve dig. (2012), yapmis olduk-
lari arastirmada, cocuklarin yalnizlik
duygusunun en temel nedenlerinin
ebeveynlerin yetersiz ilgisi ve umutsuz-
luk oldugunu bulmuslardir. Bu arastir-
ma acisindan da bakildiginda, oldukga
benzer bir durumun s6éz konusu oldu-
gu gorulmektedir. Bunun yaninda bu
bireylerin kaldirabileceklerinden ¢ok
fazla rol yliklenmeleri rol fazlalig ya-
samalarina neden olmakta, dolayisiy-
la yasamak istedikleri diger seylerden
mahrum kalmalarina yol agmaktadir.

Engelli Bireyin Saglik Sorunlari

Engelli bireylerin sagliklariyla ilgi-
li yasadiklari sorunlar, kardesleri-
ni iki sekilde etkilemektedir. ilki, bu
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sorunlarin engelli kardeslerinin baki-
mina iliskin yUklerinin artmasina neden
olmasi, ikincisi ise engelli bireylerin
cektikleri acilar karsisinda ellerinden
bir sey gelmemesi nedeniyle garesizlik
hissetmeleridir.

Zihinsel engelli kardese sahip bireyle-
rin yasadiklari en énemli glcluklerden
biri, engelli kardeslerinin fiziksel geli-
simleriilerlerken, zihinsel gelisimlerinin
ilerlememesidir. Bu nedenle bireylerin
kardeslerine iligkin bakim yUku belirgin
bicimde zorlagmaktadir.

“Kardesim blyuyor ve glgleniyor. Hani
sokakta zapt etmek ¢cok zorlasma-
ya basladi... Klglkken sokaga ¢ik-
tigimizda ya da parka gittigimizde,
durmadiginda kucagima alabiliyor-
dum ama su anda beni yikabilecek
durumda. Beni surlkleyebilecek
vaziyette ve bu beni ¢ok korkutuyor.
Bu nedenle hi¢ tek basima sokaga
¢cikmadim, gikamam da ¢lnkU kor-
kuyorum hani tutamam kagar. Bi-
yudugu icin zorlasiyor.” (Menekse,
K, 24, Ogrenci).

Zihinsel engelli bireyler, saglik so-
runlari nedeniyle sosyal yasamdan
tamamen soyutlanmak durumunda
kalabilmektedirler. Bodyle durumlarda,
zihinsel engelli kardese sahip bireyler
blylk Gzintld duymaktadirlar ve kendi-
lerini caresiz hissetmeleri s6z konusu
olabilmektedir.

“Doktorlar ne ugrasiyorsunuz, zaten
bunun cani yok gibi bi sey diyolar.
Finali boyle mi olmal. Biz yillarca
yedirmigiz, icirmisiz, tuvaletini yap-
tirmisiz, yaninda oturmusuz, temiz-
ligini yapmisiz, batiin bunlari inanin
ki biz keyifnen, zevknen, heyecan-
nan yapiyoduk, hi¢c mecbur kalma-
migizdir... Bitin bunlar hi¢ sikinti,

dert degildir, ama o ndbetlerin ge-
lisi, o kasilmasi, o kdpuklenmesi...
Aciyi, tathyl, higbi seyi hissetme-
mesi yani.. o bizi kahrediyor. Bu
sekil (aglayarak).” (Ortanca, E, 54,
Memur).

Zihinsel engelli bireylerin yasadiklari
bu saglik sorunlari, kardeslerinin hem
bakim yUkinu artirmakta ve onlarin
fiziksel ve psikolojik sagliklarinda ha-
sarlara yol agmakta, hem de ellerinden
herhangi bir sey gelmemesi ve somut
¢6zum yollari Uretilememesi nedeniy-
le kendilerini caresiz hissetmelerine
neden olmaktadir. Bu durum ise ayni
zamanda rol belirsizlikleri yasamala-
rina neden olmaktadir. Kardeslerinin
bakim yUukunu de blyuk dlgtude Ustlen-
meleri ile birlikte, zamanla kendilerini
ebeveyn gibi hissetmeye baglayan bu
bireyler, kardeslik ve ebeveynlik rolleri
arasinda belirsizlik yasamakta, kardes-
lerine karsi ebeveynlerinin duyduguna
benzer endiseler duymaktadirlar.

Engelli Bireyin Evden Kagma
Aliskanhgi

Zihinsel engelli kardese sahip bireylerin
yasadiklari bir diger guglik, kardesleri-
nin evden kagmalaridir ve bu duruma
¢ok rastlanmaktadir. Zihinsel engelli bi-
rey, evde kalmaktan sikildiginda digari
¢ikip gezmek ve yoruldugunda tekrar
eve donmek amaciyla, diger aile tyele-
rinin haberi olmaksizin evden ¢ikip git-
mekte, ancak ¢ogu zaman evin yolunu
bulamadigi i¢in geri donememektedir.
Bu durum da tum aile Gyelerini zor du-
rumda birakmakta, endiselenmelerine
neden olmaktadir.

“Evden kagma gibi bi huyu vardir... Asil
amag¢ hani evden kagmak degil de,
disari ¢iktiginda, otobuslere binip,
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otoblslerde gezmeyi seviyo. Ge-
ziyo, evi bulamiyo ve kaliyo... Bu
zamana kadar gercekten Allah ko-
rudu... ok zor inanin. Ve sayisi yok
yani, anlatamam...” (Zakkum, K, 24,
Ogrenci).

“Strekli kayboluyodu zaten, stirekli biz
onu arar bi vaziyette, her giin ruti-
nimizdi bu! Her hafta siirekli kaybo-
luyo ¢ocuk! Cok acaip bi gocuktu
yaa... Kayboldugu zaman, bi yandan
bi rahatlama, bi yandan bi sikinti,
bdyle sagma salak, karmakarisik
bir duygular silsilesi!.. (aglayarak).”
(Nergis, K, 19, Ogrenci).

Orsmond ve Seltzer (2007: 683), kiz
kardeslerin, engelli kiz ve erkek kar-
deslerine esit olarak yakinlk hissettik-
lerini, ama zihinsel engelli kiz kardesi
olan erkek kardeslerin, kardes iliskileri
konusunda daha olumsuz duygulara
sahip olduklarini bulmustur. Bunun te-
mel nedenlerinden biri ise, engelli olan
kiz kardesin disaridan gelecek fiziksel,
cinsel veya psikolojik tehlikelere daha
acik oldugunu disinmeleridir. Engel-
li bireyin evden kagma aliskanhgdinin
Uzerine, bu bireyin kadin olmasinin
eklenmesi, sosyal ¢evreden gelebile-
cek tehlikeleri artiran bir 6zellik olarak
gorilmektedir.

Bunun yani sira, bu bireyler somut
¢6zim yollari bulamamalar nede-
niyle, kardesglerinin evden kag¢masini
oOnleyebilmek igin zamanlarinin  bu-
yuk cogunlugunu onlarla birlikte evde
gecirmek durumunda kalmakta, bu da
egitim veya is yasamlariyla birleserek
rol catismalari yasamalarina neden
olmaktadir.

Fiziksel Gevre Kosullar

Zihinsel engelli kardese sahip birey-
lerin, fiziksel ¢cevre kosullarina yonelik
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olarak yasadiklari giglukler, oturduklari
apartmanda asansOr ve apartmana
yakin yerlerde de, guvenlik 6nlemle-
ri alinmis park ve bahgelerin olmasi
durumudur. Oturduklari apartmanda
asansor olmasi, bu bireylerin yasanti-
lari agisindan en dnemli 6zelliklerden
biridir. Apartmanda bir asansoérun ol-
mamasi durumunda hem zihinsel en-
gelli birey, hem de onun bakimindan
sorumlu kardesleri ¢cogu zaman eve
hapsolmak zorunda kalabilmektedirler.

“Mesela daha c¢ok parka gotirmek
isterdik, daha ¢ok disari c¢ikara-
bilirdik, ama asansorli olmamasi
isimizi zorlastiriyo. Cunku ¢ikinca
seviniyo. En azindan degisik yerler
gormek istiyo. Asansor olsaydi en
azindan gezdirirdik, bi yere gotire-
bilirdik.” (Zambak, K, 24, Ogrenci).

“iste disaryr ¢ok istiyo. Bizim evde
merdiven ¢ok fazla. Eee bayag bi
merdiven var, keske asansor ol-
saydi, ¢linkl kardesimin ordan inip
¢ikmasi zor oluyo. Kucagimizda. Ve
bunu ablam yapiyol..” (Karanfil, K,
21, Ogrenci).

Bu bireylerin, apartmanlarina yakin bir
bahcge veya parkin bulunmamasi duru-
mu yine yasadiklari gUgluklerden biri-
dir. Oztiirk (2011)'lin de belirttigi gibi,
engelli bireylerin toplumla butinlesme-
sinin 6énindeki engellerden biri fiziksel
cevrenin bu bireylerin gereksinimlerini
kargilayacak bicimde yapilandiriima-
masidir ve parklar, bahgeler, icinde ya-
sadiklari konutlar gibi birgok 6zellik bu
bireylerin yasantilari agisindan énem-
lidir ve bu olanaklara sahip olmamak
onlarin guglikler yasamasina neden
olmaktadir. Bu kosullarin saglanma-
si, hem engelli bireylerin hem de kar-
deslerinin psikolojik ve fiziksel agidan
rahatlamasini saglayacaktir. Bu durum
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ise kismen de olsa bu bireylerin bakim
yukin iligkin olarak Ustlendikleri rolleri
hafifletecektir.

“Sey olsaydi iyi olurdu yaa, bi bahceli
ev. Sey yapardik hani, ¢ok iyi olur-
du, ben onun arkasinda, o benim
onumde kosardi, 0 zaman evi de o
kadar dagitmazdi. Geligimi agisin-
dan daha iyi olabilirdi. Onun gelisimi
agisindan daha iyi bi ortam olsaydi.”
(Fulya, E, 19, Ogrenci).

“Mesela gevresi kapall, etrafi ¢gitle gevri-
li bi park olabilir. Clinkii cidden yani
parka gidiyoruz, kardesimin pesin-
de kosturuyoruz. Eger 6yle bi sey
olsa, ne biliyim, bi gorevli kapida
durur, o kosarken arkasindan
bakariz.” (Simbiil, K, 21, Ogrenci).

Zihinsel engelli kardese sahip birey-
lerin fiziksel cevre kosullarina iliskin
yasadiklari gugliklerin temelinde sos-
yo-ekonomik vyetersizlikler yatmak-
tadir. Maddi olanaklarinin yetersizligi
nedeniyle fiziksel ¢evre kosullarini
gereksinimleri dogrultusunda dizen-
leyemeyen bu bireyler, Ustlendikleri
rollerin birbiriyle gelismesine veya fazla
gelmesine yonelik cgesitli gugliklerle
karsi karsiya kalmaktadirlar.

Sosyo-Ekonomik Durum

Ailelerin  sosyo-ekonomik duzeyleri,
kardeslerin psikolojik durumlarini etki-
lemektedir ve disuk sosyo-ekonomik
dizey daha olumsuz yasantilara yol
acmaktadir (Crockar, 1981; akt. Powell
ve Ogle, 1985). Yiksek gelirli ailelerde,
kardesler disaridaki aktivitelere daha
fazla katim gostermekte ve arkadas-
lariyla daha fazla vakit gecgirmekte
(Stoneman ve digerleri, 1988), bakim
hizmetlerine ve meslek elemanlarina

daha kolay ulasabilmekte, ancak du-
stk sosyo-ekonomik konumdaki aile-
lerde kardesler daha fazla sorumluluk
almak zorunda olduklari igin asir yuk
almak zorunda kalabilmektedir (Lo-
bato, 1990). Bu acidan bakildiginda,
sosyo-ekonomik dizeyin zihinsel en-
gelli kardese sahip bireylerin yasanti-
lari acisindan 6nemli bir 6zellik oldugu
gOrulmektedir.

Zihinsel engelli kardese sahip bireyler
yapilan derinlemesine goérismeler-
de sosyo-ekonomik dlzeylerini orta
olarak nitelendirmig, temel gereksi-
nimlerini karsilayabilecek durumda ol-
duklarini, ilave etkinliklerde bulunacak
durumda ise olmadiklarini belirtmisler-
dir. Bu bireylerin birgogu kendi egitim
masraflarini ve diger harcamalarini
karsilamak icin calismaktadir. Yine
birgogu aslinda yaptigi isi severek de-
gil, ailesinin gecimine katki saglamak
amaciyla yapmaktadir ve asil istedigi
iste calisamamaktadir.

“En son iste daha gecgenlerde bin yliz
lira oldu, o da kag aydir ¢alisiyorum
ben yani, bi zahmet yapilsin. Yeni
girenler bin ylizle basliyo, benim
nerdeyse bi yil olcak daha yeni bin
yuz oldu. Ama hani bi seyler yapa-
bilmek i¢in su an igin mecburum
tabi galismaya. Cok yoruluyorum.”
(Mimoza, K, 26, Serbest Meslek).

“Hayatim boyunca hep calistim. Ken-
dimle ilgili soyleyebilecegim tek
konu bu aslinda. Ortaokuldan itiba-
ren gcalismaya basladim.” (Gll, E,
24, Serbest Meslek).

.. Bi noktadan sonra insan farkh sey-
ler istiyo yani. Mutlu degilsin.. ta-
mam isini yapiyosun ama.. mutlu
olmadan.. sonugta o igi yaparken
amacin para kazanmak, maddi
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Ozgurluglnu kazanmak.. ayin on
besinden on besine gibi oluyo, ge-
risi bosa gidiyomus gibi geliyo...”
(Lale, E, 30, Memur).

Bu bulgulardan, sosyo-ekonomik du-
zeyin dusuk olmasinin, zihinsel engelli
kardese sahip bireylerin ailelerine kat-
kida bulunabilmek icin belki de isteme-
dikleri alanlarda galismak durumunda
kaldiklari ve sosyal yasamlarina za-
man ayiramadiklari ve dolayisiyla ya-
sadiklari gugluklerin artmasina neden
oldugu goérilmektedir.

TARTISMA ve SONUG

Nitel arastirma deseninde ve fenome-
nolojik yaklasim ile gerceklestirilen bu
arastirmada, zihinsel engelli kardese
sahip bireylerin kendi yasantilarini ve
yasadiklari gugclukleri nasil algiladik-
lari anlasiimaya calisilmistir. Bu bi-
reyler yasadiklari en belirgin gugclik-
leri yasanmamisliklar, zihinsel engelli
kardeslerinin saglhk sorunlari, zihinsel
engelli kardeslerinin evden kag¢ma
aliskanlklari, fiziksel c¢evre kosulla-
r- ve sosyo-ekonomik durum olarak
nitelendirmiglerdir.

Zihinsel engelli kardese sahip birey-
lerin yasadiklari glglikler, engelli kar-
deslerinin bakim yukuine iliskin olarak
ustlendikleri roller ile oldukga yakindan
iliskilidir. Kardeslerinin bakim yukina
biyuk olgiide Ustlenmis olan bu birey-
ler, kardesleri i¢in neredeyse ebeveyn-
lik rolinl Ustlenmekte, bu nedenle de
karsilastiklar guglikleri daha fazla his-
setmektedirler. Bu nedenle yasadiklari
gugliklerin ele alinmasi agisindan sos-
yal rol kurami énemli bir yere sahiptir.
Bu bireyler bir yandan s6z edilen bu
glgluklerle karsi karsiya kalirken, diger
yandan ise bunlarla baglantili olarak rol
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fazlalhgi, rol gatismalari ve rol belirsiz-
likleri yagsamaktadirlar.

So6zu edilen bu gugliklere bakildigin-
da, bu arastirmanin en temel o6nerisi,
zihinsel engelli kardese sahip bireyle-
rin yasantilarinin ve yasadiklari guglik-
lerin anlasilabilmesi ve bu gugliklere
yonelik somut ¢ézim yollari gelistirile-
bilmesi igin, dncelikle bu bireylere yo6-
nelik sosyal yardim ve hizmetlerin ge-
listiriimesinde, kendi deneyimlerinin
ve bunlara iligkin algilamalarinin g6z
onlinde bulundurulmasi ve toplumsal
cinsiyet esitligine dayal politikalarin
geligtirilmesidir. Sosyal yardim ve hiz-
metlerin, ancak bu temelden yola ciki-
larak gelistirildiginde islevsel olabilece-
gi dusunulmektedir.

Arastirmanin bu son boéliminde, zi-
hinsel engelli bir kardese sahip birey-
lerin yasadiklari gucliklere yodnelik
olarak, sosyal hizmetin Miley, O’Melia
ve DuBois (1998; akt. Duyan, 2010:
22) tarafindan da belirtilen danigman-
Ik, kaynak ydnetimi ve egitim iglevleri
g6z onldnde bulundurulmus ve sosyal
hizmet uzmanlarinin bu islevler iginde
yer alan muktedir kilici, planlayici, bag-
lanti kurucu, savunucu, araci, harekete
gegirici, 6gretici, toplumu bilgilendirme
ve arastirmaci rolleri agisindan ¢ézim
Onerileri gelistirilmistir.

Duyan (2010: 21)’in de belirttigi gibi,
sosyal hizmet cocuklarin, genglerin,
yetigkinlerin, yaghlarin, kadinlarin, en-
gellilerin ve diger 6zel nufus grupla-
rinin gelistiriimesi ve korunmasi icin
hizmet veren bir disiplin ve meslekiir.
Bu acidan, zihinsel engelli kardese
sahip bireylere, onlarin engelli olan ve
olmayan kardeslerine, tim aile Uyele-
rine ve sosyal ¢evrelerine yonelik ola-
rak gerceklestirilecek calismalarda,
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sosyal hizmetin bu rol ve iglevleri Gnem
tasimaktadir.

Zihinsel engelli bir kardese sahip ol-
mak, engelli olmayan cocuklar icin
ebeveynlerinin neredeyse tum ilgisinin
engelli kardeglerinde olmasi anlamina
gelmektedir. Bu da 0Ozellikle gocukluk
ve ergenlik donemlerinde ilgisizlik, de-
gersizlik, yalnizlik gibi duygulara yol
acmaktadir. Ebeveynlerin ilgisinin ken-
di Uzerlerinde oldugu nadir zamanlari
bu bireyler halen hatirlamaktadirlar.

. Hastalanmayi ¢ok seviyodum c¢o-
cukken, glinkli o zaman ilgi bende
oluyodu (gllerek). Annem basimda
sicak corbayla bekliyodu, babam
ne alayim sana diye soruyodu. Ama
onun diginda sikinti yoksa onlar da
seni sikintil olarak gérmuyolar.”
(Begonvil, K, 30, Memur).

Ebeveynlerin ilgisizligi en temelde, en-
gelli bireyin bakimi konusunda aileye
destek olacak akraba, sosyal gevre ve
bakim verecek personelden yoksun
olma ile baglantiidir. Zihinsel engelli
bireyin bakim yukine destek olacak
personelin bulunmayisi, ebeveynlerin
engelli gocuklari ile daha ¢ok ilgilenme-
sine, asiri rol yliklenmelerinden dolayi
engelli olmayan cocuklarina ve hatta
kendilerine ayiracak zamanlarinin kal-
mamasina ve dolayisiyla engelli olma-
yan gocuklarin yalnizlagsmasina neden
olmaktadir.

Zihinsel engelli kardese sahip birey-
ler, cocukluk ve ergenlik donemlerinde
ebeveynlerinin ilgisinden yoksun kal-
makta, akrabalarinin ve sosyal gevre-
lerinin duyarsizligi nedeniyle guglik-
lerle karsilagsmakta, yalnizlik duygusu
yasamaktadirlar. Bu gugligun ortadan
kaldirilabilmesi igin, oncelikle ailele-
rin engelli bireyin bakimi konusunda

bilgilendiriimesine ve bilinglendirilme-
sine yonelik egitim galismalarina ge-
reksinim duyulmaktadir. Burada sosyal
hizmetin egitim islevi 6n plandadir. Bu
egitim calismalari bireylerle ve aile
Uyeleriyle bireysel gorismeler yoluyla
mikro dlzeyde gergeklestirilebilecegdi
gibi, egitim veya paylasim gruplari yo-
luyla mezzo dizeyde de gerceklestiri-
lebilir. Ancak makro diizeyde, sosyal
hizmet uzmanlari, psikologlar, ¢cocuk
gelisim uzmanlari ve doktorlardan olu-
san bir multidisipliner ekip calismasi
icerisinde tum topluma y6nelik olarak
dizenlenecek egitim c¢alismalari da
oldukga etkili olacaktir. Sosyal hizmet
uzmanlari bu egitim g¢alismalarinda
zihinsel engelli kardese sahip bireyler
ve aile Uyeleri agisindan 6gretici rolu-
nd yerine getirerek, onlarin gereksinim
duyduklari konularda bilgi edinmelerini
saglamalidirlar. Bununla birlikte tipki
bu bireylerin bilgilendiriimeye gereksi-
nim duymalari gibi, toplumun da engelli
bireylerin ve aile Gyelerinin yagadikla-
ri otekilestiriime ve yalnizhik duygusu,
sosyal destek gereksinimleri gibi konu-
larda bilgilendiriimesi gerekmektedir.
Bu acidan sosyal hizmet uzmanlarinin
arastirmaci roli ile konuya yoénelik ola-
rak yeni bilgiler saglamalari ve ayni
zamanda toplumu bilgilendirme rolu ile
gerekli egitim caligmalarini strdirme-
leri Gnem tasimaktadir.

Bunlarin yani sira, engelli bireyin baki-
mi konusunda gerekli ve yeterli egitimi
almis personelin yetistiriimesi ve aile
icinde tum aile Uyelerine bu persone-
lin destek vermesi bir zorunluluktur.
Bdylelikle ebeveynlerin ¢ocuklarina
gOsterecekleri ilgi de daha adil bigimde
dagilacaktir. Bu durum ayni zamanda
tim aile uyeleri arasinda daha adil bir
rol dagihmini da getirecektir.
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Bakim yukunln ailedeki kadin Gyelerin
yani annenin ve kiz kardeslerin esas
sorumlulugu oldugu anlayisinin yerini,
sosyal devlet olmanin bir geregdi olan,
bakimdan sorumlu personelin yetistiril-
mesi ve bakim icin gerekli maddi kay-
naklarin da buna ek olarak saglanmasi
gerektigi anlayisinin  benimsenmesi
onemli bir zorunluluktur.

Yasanan bu guglikler, engelli bireyin
saglik sorunlari ile birlikte daha agir bir
hal alabilmektedir. Kardesleri, engelli
bireyin iyilesebilecegine dair umutlarini
giderek yitirmeye baslamakta ve kendi-
lerini garesiz hissetmektedirler.

“Uzun bir sure yasadiginiz zaman ¢o6-
zim olmadigint anliyorsunuz. Tek
¢6zim Olum... Dua ederdim, sifa
olsun derdim ama olmayacagini
da bilirdim. Elinizi kesersiniz, bant
yapistirayim, tenturdiyot sureyim
dersiniz ama bunda o6yle bir sey
yok. Daha iyi bakayim duzelir gibi
bir sey olmadi... Yok, yani sOyle hep
sey diyorsunuz Allah iki guzellikten
birini versin. Tamam ama iyilesme
olasiligi olmayinca 6lmesini istiyor-
mus gibi oluyorsunuz. Bu da artik
son ¢Ozum oluyor... Bana da biraz
sagma geliyor... Yani iki guzellikten
birini versin tamam, Allah inancimiz
var ama duzelme yontemi yok. Do-
layisi ile 6lsUn istiyorsunuz.” (Yase-
min, E, 38, Serbest Meslek).

Engelli kardeslerinin yasadiklari saglik
sorunlari, bu bireylerin ayni zamanda
bakim yukine iligkin rollerinin de art-
masina neden olmaktadir. Kardesleri-
nin érnegdin giderek kilolarinin artmasi
veya boylarinin uzamasi, onlari tasi-
malarini  guglestirmekte, gegcirdikleri
sinir krizlerinin artmasi da yine bas
etmelerini zorlastirmaktadir. Bu gibi
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durumlarla karsilagsan bireyler, kendi-
lerine destek olacak mekanizmalarin,
bakim personelinin olmayigi gibi ne-
denlerle, kendi baslarina micadele
etmek zorunda kalmaktadirlar. Cogu
zaman egitim veya calisma yasami-
na odaklanamamakta, kimi zaman da
egitimlerini ya da ¢alisma yasamlarini
sonlandirmak veya en azindan bunlara
ara vermek durumunda kalabilmekte-
dirler. Bu durum ise ozellikle kiz kar-
desler agisindan daha belirgin bigim-
de yasanmaktadir. Toplumsal cinsiyet
rollerinin etkisiyle, engelli kardeslerinin
bakimindan buyuk 6lgide sorumlu tu-
tulan bu kadinlar, engelli kardeslerinin
giderek artmakta olan bakim gerek-
sinimlerini karsilayabilmek igin, diger
yasam alanlarindan kendilerini geri
cekmektedirler.

Bu konuya yoénelik olarak sosyal hiz-
met uzmanlarinin yerine getirebile-
cekleri rolleri bulunmaktadir. Oncelikle
egitici rolunud kullanarak, saglik perso-
nelinin engelli bireylerin bakimina ve
bu konuda aile Uyelerinin yasadiklari
glgluklere yonelik bilgilendiriimesi ve
bilinglendiriimesine ydnelik c¢alisma-
larda bulunabilirler. Bunun yaninda,
kardeslerin yasadiklari umutsuzluk ko-
nusunda sosyal hizmetin danismanlik
islevi kapsaminda muktedir kilici ro-
IinlG Ustlenerek, onlarin glglenmesini
saglayabilirler.

Ancak bu konuya yoénelik olarak 6zel-
likle yerine getiriimesi gereken, sosyal
hizmetin kaynak yonetimi iglevi kapsa-
minda yer alan baglanti kurucu, araci
ve harekete gegcirici rolleridir. Sosyal
hizmet uzmanlari, zihinsel engelli bire-
yin bakimindan sorumlu aile tyelerinin
yerine getirmekte zorlandiklari eylem-
lerde destek alabilecekleri kurum ve
kuruluglar, saglik ve egitim personeli
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ile baglantiya gecebilmelerini sagla-
maktan ve ayni zamanda gereksinim
duyduklari sosyal ve maddi kaynakla-
rin harekete gegiriimesinden sorumiu-
durlar. Sosyal hizmet uzmanlarinin bu
rolleri kapsaminda yerine getirecekleri
uygulamalar ile, zihinsel engelli karde-
se sahip bireylerin, kardeslerinin saglik
sorunlarina iligkin yagadiklari giglukler
azaltilabilecektir.

Yasanan gugcluklerden bir digeri ise
zihinsel engelli bireyin evden kagma
aliskanhgidir. Bu da yine bu bireylerin
kardeslerinde endiseye ve umutsuz-
luga neden olmakta, bakim yukine
iliskin aldiklari rollerin artmasina yol
acmaktadir. Yasanan bu guglukler de,
kendilerine yardimci olabilecek ilgili
personelin bulunmayisi nedeniyle bu
bireyler tarafindan daha belirgin bigim-
de hissedilmektedir.

“Biz istasyonda kameralara bakmak
icin, iki gece ugrastik, biz ilk gece
bakabilseydik, hani biliyoruz sonug-
ta bu ¢ocugun ne yapabilecegini..
bildigi seyi yapiyo, bilmedigi seyi hi¢
yapmadi bugine kadar. Ama bunu
kimseye anlatamiyosunuz. Biz poli-
si bile aradigimizda.. gece on ikiden
sonra aramamiz gerekiyo.. ondan
once ilgilenmiyolar, acil kapsamina
girmiyo.. soylliyosunuz iste.. gec-
mig on sekizini, gelir o yaa diyolar..
yaa diyoruz bu gocuk zihinsel en-
gelli.. gelir o.. ilgilenmiyo hi¢ kim-
sel.. Hi¢ kimse o olayin vahimligini,
ciddiyetini anlamiyo...” (Zakkum, K,
24, Ogrenci).

Zihinsel engelli bireyin saglk sorunla-
rina ve evden kagma aliskanhgina ilis-
kin olarak yasanan guglukler agisindan
bakildiginda, yine ailede engelli bireyin
bakimindan en fazla sorumlu olan aile

Uyelerinin bu gugliklerle daha fazla
karsilasmakta olduklari gorilmektedir.
Oysa gerekli bakim personelinin yetis-
tirilmesi ve fiziksel g¢evre kosullarinin
bu bireylerin gereksinimleri dogrultu-
sunda yeniden ele alinmasi, yasanan
glclukleri buyuk olclide azaltacaktir.
Bu noktada 6énemli olan, toplumu olus-
turan tim bireylerin aslinda sorumluluk
sahibi olduklarinin bilincine varmala-
rinin saglanmasidir. Dolayisiyla, en-
gelli bireylerin bakim gereksinimleri
konusunda 6nemli olan dlglt cinsiyet
degildir. Sosyal devlet olmanin 6n ko-
sulu, tim vatandaslarin esit haklardan
yararlanmasinin saglanmasidir ve bu
dogrultuda hareket edilmesi gerekti-
ginin bilincinde olunmasi 6nemlidir.
Bu bilincin saglanmasi agisindan ise,
sosyal hizmetin egitim islevi ve toplu-
mu bilgilendirme rolG 6nemli bir yere
sahiptir. Engelli bireyin evden kagtigi
durumlarda, ailenin onu bulmasina yar-
dimci olmasi gereken personelin ge-
rekli duyarliligi kazanmasi konusunda,
sosyal gevrenin ise bdyle bir durumla
karsilastiginda ne yapmasi gerektigi
konusunda biling kazanmasi agisindan
toplumu bilgilendirme roli énemli bir
yere sahiptir.

S0z konusu soruna yoénelik olarak yeri-
ne getiriimesi gereken bir diger 6nem-
li rol ise savunuculuk rolidur. Sosyal
hizmet uzmanlarinin, gereksinim duy-
duklarinda kendilerine destek olmakla
sorumlu personelin olumsuz tutum ve
davranislari kargisinda veya toplumun
duyarsizligi karsisinda kendi haklarini
nasil savunabilecekleri konusunda zi-
hinsel engelli kardese sahip bireylere
ve tim aile Uyelerine bilgi ve biling ka-
zandirmasi gerekmektedir. Duyarl tu-
tum ve davranislarin gelismesi, yalniz-
ca bu tutum ve davraniglari gdsteren
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kisilere egitim verilmesiyle degil, ayni
zamanda bu tutum ve davranislara
maruz kalan bireylerin kendi hakla-
rini  savunmayl ogrenmeleri yoluyla
saglanabilecektir.

Zihinsel engelli kardese sahip bireylerin
yasadiklari bu gugliklerin giderilmesi
acisindan, sosyal hizmet uzmanlarinin
onayak olacaklari projelerin gelistiril-
mesi gerekmektedir. Engelli kardesle-
rinin hem evden kagma riskinin azalti-
labilecegi, hem de daha 6zgur hareket
imkani bulabilecekleri fiziksel c¢evre
kosullarina sahip olmalari agisindan
bu projeler 6nemli katki saglayacak-
tir. Sosyal hizmetin danismanlik islevi
ve planlayici rolli ¢ergevesinde makro
dizeyde gerceklestirilebilecek bu ga-
lismalarin yani sira, bu bireylerle birey-
sel gorusmeler yoluyla kardeslerinin
yasadiklari saghk sorunlarinin sorum-
lusunun kendileri olmadigi, umutsuzlu-
ga kapilmak yerine neler yapilabilecegi
konusunda birlikte somut ¢6zim yollari
gelistirilebilecegdi gibi konular Gzerinde
de durulmalidir.

Zihinsel engelli bireyin evden kacmasi-
na yonelik ¢6zim yollarinin bulunama-
yisl, bir yandan da yasanan bir bagka
guglik olan fiziksel gevre kosullariyla
baglantihdir. Bu bireylerin oturduklari
bdlgede glvenlik dnlemlerinin alinmis
oldugu park ve bahge gibi alanlarin ol-
mamasi, engelli bireyin ve kardesleri-
nin hareket alani agisindan 6énem tasi-
maktadir. Fiziksel gevre kosullarinin bu
bireylerin gereksinimlerini karsilayacak
ozelliklere sahip olmasi ise gogunluk-
la sosyo-ekonomik durumla baglan-
tiidir ve bu nedenle sosyo-ekonomik
yetersizlikler zihinsel engelli kardese
sahip bireylerin yasadiklari 6nemli
glcluklerdendir.

102

“Babam hafta i¢i sabah alti aksam alti
ise gidiyo, astsubay, emekli olmak
istiyo ama olamiyo, benim yuzim-
den, ekonomik durumumuz yuzin-
den... Eger ekonomik durumumuz
biraz daha iyi olsaydi, kardesime
¢ok daha fazla katkida bulunabile-
cegimizi distniyorum. Zamanimiz
yetmiyo, ekonomik durumumuz yet-
miyo...” (Nergis, K, 19, Ogrenci).

Sosyo-ekonomik yetersizlikleri de yine
bu bireylerin yasadiklari rol ¢atisma-
larinin artmasina neden olmaktadir.
Bir yandan kardeslerinin bakim yika-
ne yardimci olmaya calisan bireyler,
diger yandan da aileye maddi destek
saglamak amaciyla calismaktadirlar.
Bu nedenle, is yasamlarinin yani sira
kardeslerinin bakimiyla ilgilenmeleri
gereken bu bireylere destek olacak ba-
kim personeli yetistirilmelidir. Buna ek
olarak, sosyal hizmet uzmanlari engelli
bireye sahip ailelerin yasadiklari maddi
glcluklerin giderilmesi amaciyla sagla-
nan sosyal yardimlar konusunda kanun
yapicilarla goériserek lobicilik faaliyet-
leri yolu ile bu hizmetlerin gelistirilme-
sini saglamaldirlar. Boylelikle zihinsel
engelli bireylerin ve aile Uyelerinin ge-
reksinim duyduklari sosyo-ekonomik
kosullar, kendi belirttikleri gereksinim-
ler dogrultusunda belirlenecek ve ¢ok
daha islevsel olacaktir.

Sosyo-ekonomik yetersizlikler ayni za-
manda zihinsel engelli kardese sahip
bireylerin, kendilerini ailelerinin gegi-
minden sorumlu hissetmelerine, bu
nedenle erken yasta ¢alisma yasamina
katilmalarina, kimi zaman ise isteme-
dikleri alanlarda galismalarina neden
olmaktadir. Kimi zaman ise ailelerine
yuk olduklarini hissetmelerine ve suglu-
luk duygusuna yol agabilmektedir. Bu-
nun Uzerinde, engelli bireyin bakimina
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yonelik olarak dizenlenmis olan maddi
yardimlarin yetersizliginin etkisi bulun-
maktadir. Burada sosyal guvenlik ile
ilgili dGnemli bir sosyal sorunun oldugu
acikca gorllmektedir. Bu sorun, engelli
bireyin vefat etmesi durumunda ailenin
ve Ozellikle de annelerin, engelli bireyin
bakimi icin aldiklari maddi yardimin ke-
silmesi ve annenin herhangi bir gtiven-
cesi olmaksizin yasamini surdirmek
zorunda kalmasidir. Bu noktada, sos-
yal hizmet uzmanlarinin harekete gegi-
rici, baglanti kurucu gibi rollerini yerine
getirerek, maddi olanaklar ile engelli
bireylerin ailelerini bulusturmalar s6z
konusudur. Ayni zamanda planlayici ve
arastirmaci gibi rollerini yerine getirme-
si gereken sosyal hizmet uzmanlari, bu
konuya yonelik olarak neler yapilmasi
gerektigi konusunda bilgi toplamali ve
bu dogrultuda ¢alistirmalar gelistirerek,
bunlarin programlar ve politikalar hali-
ne gelmesini saglamalidirlar.

Zihinsel engelli kardese sahip bireyle-
rin yasadiklari tim bu guglikler agisin-
dan, engelli bireyin bakim yukine ilig-
kin olarak Ustlenilen rollerin ve bunun
Uzerinde toplumsal cinsiyet bakiginin
ne kadar etkili oldugu agikga gorulmek-
tedir. Bu nedenle, s6z edilen tim bu
uygulamalarda, 6ncelikle engelli bireyin
bakim yuklne iligkin olarak Ustlenilen
roller konusunda toplumda farkinda-
ik saglanmasi, politikalarin bu bakis
acisiyla yeniden ele alinmasi ve bu
dogrultuda sosyal yardim ve hizmetle-
rin gelistiriimesi 6nemli bir gerekliliktir.
Tum bunlarin saglanabilmesi ve ¢6zim
yollarinin  dretilebilmesi  agisindan,
sosyal hizmetin danismanlik, kaynak
yonetimi ve egitim islevlerinin g6z
ondnde bulundurulmasi ve sosyal
hizmet uzmanlarinin muktedir kilici,
planlayici, baglanti kurucu, savunucu,

aracl, harekete gecirici, 0Ogretici,
toplumu bilgilendirme ve arastirmaci
rollerini gerektigi gibi yerine

getirebilecekleri kosul ve imkanlarin
saglanmasi gerekmektedir.
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