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Ozet

Bu metin, dogustan gelen nadir hastaliklari nedeniyle yuzlerinde gérunir farkhliklari olan bireylerin
toplumsal yasamda karsilastiklari zorluklara ve engellere odaklanmaktadir. Yuzlerinde farklilik olan
bireyler, toplumsal yasama dahil olduklari ilk dénemlerden itibaren ayrimci ve 6rseleyici bakislara
maruz kalirlar. Gindelik yasamlarinin hemen her alaninda dislanmishgin acisiyla micadele etmek
zorunda birakilirlar. Bu arastirmada, yizinde farklilik olan bireylerin sosyal etkilesim sirasinda
yasadiklari guglikler is yasami merkez alinarak incelenmektedir. Bir yandan dis gorindsin
glinimizde toplumsal normlarin sinirlarini belirlemedeki siiregelen etkisine isaret edilmektedir. Ote
yandan hayatlari boyunca dislayici tutum ve davranislara maruz kalan bireylerin yasadiklari aciyla
micadele etme bicimleri degerlendiriimektedir. Metinde ele alinan is yasamina dair sorunlar,
yuzunde farklilik olan ve Yazimle Mutluyum Dernegi Uyesi bireylerle yapilan gérismelerden elde
edilen verilere dayanmaktadir.

Anahtar Kelimeler: Yiz, Toplumsal Dislanma, Is Yasami, Ayrimcilik, Yizimle Mutluyum Dernegi
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Carrying the Difference on Face:
Working Life, Limits, and Obstacles

Abstract

This article focuses on the difficulties and obstacles faced by individuals with visible differences in
their faces due to rare congenital diseases. Individuals with differences in their faces are exposed to
discriminatory and harassing gazes from the first period of their involvement in social life. They are
forced to struggle with the pain of exclusion in almost every aspect of their daily lives. In this
research, the difficulties experienced by individuals with differences in their faces during social
interaction are examined by focusing on working life. On the one hand, the ongoing influence of
appearance in determining the boundaries of social norms today is pointed out. On the other hand,
the ways of coping with the pain experienced by individuals who have been exposed to exclusionary
attitudes and behaviors throughout their lives are evaluated. The problems related to working life
discussed in the text are based on data obtained from interviews with individuals who have
differences in their faces and who are members of the | am Happy with My Face Association.
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Farki Yuziinde Tasimak: is Yasami, Sinirlar ve Engeller

GIRIS

Bu arastirmanin odaginda, nadir hastaliklari nedeniyle yizlerinde gorintr farkhiliklart olan
bireyler var." Dogustan itibaren saglk sorunlariyla dmuir boyu ugrasmak zorunda kalan bu
bireyler toplumsal alanda da cesitli bicimde esitsizlige maruz kalrlar. YUzlerindeki farkin
belirleyiciligi altinda stren yasamlarinda her gtn karsilastiklari dislayici ve 6rseleyici bakislarin
hedefindedirler. Aile, akraba iliskilerinden egitim hayatlarina, arkadasliklarindan is diinyasina
kadar yasamin her alaninda toplumsal normlarin ve on yargilarin Grind olan soylem ve
pratiklerle cevrelenirler. Bu cember gittikce dyle bir hal alir ki icine sikistirilanlarin 6zglnliklerini
eritir. Kimligi dis gortnise indirgeyen bakislarin hedefinde olmak, fiziksel sakathgin getirdigi
zorluklardan ¢ok daha fazla yaralayicidir, insani kendi acisina hapsolmus ve caresiz hissettirir.

Farkiyizinde tasiyan kisilerin sistematik olarak maruz kaldiklari bu 6rseleyici davranislar
onlari arzularindan uzaklastirir, karsilastiklari engeller istedikleri is ve yasam kosullarina
ulasmalarini glclestirir ve toplumda kendilerine yakistirilan sosyal ve ekonomik konumda
kalmaya zorlanirlar. BUtln hayatlari boyunca belirli sinirlarda tercihler yapmak durumunda
birakilirlar, toplumun kenarinda kalmaya itilirler, yeteneklerini ve &zglnliklerini
gosterebilecekleri ortamlara ulasmalari cesitli bicimlerle engellenir. En temel haklarini dahi
kullanma konusunda motivasyonlari kirilir. Dislanmisligin acisiyla bas basa kalirlar.

Bu arastirma, ylzinde farkli olmanin sosyal etkilesim icinde nasil tecriibe edildigini,
farkh olanlar tarafindan bakarak anlamaya calisiyor. Butlniyle toplum disinda kalmama
imkanini elde etmis olanlar icin bile glindelik hayat, sinirlari belirlenmis bir tanima sikistirilmak,
sosyal yasama dahil olmanin zorluklariyla miicadele etmek demektir. Sosyal etkilesimin olumsuz
yonlerinin kisilerin yasam motivasyonunu nasil etkiledigini farkli boyutlariyla incelemek icin
bireylerin dogrudan kendi deneyimlerine ulasiimasi bu nedenle blytk 6nem tasir. Boylelikle
gindelik yasam icinde otekine ydnelen ve refleks haline gelmis davranislarin nasil karsilik
buldugu veya hangi duygulari harekete gecirdigi ve bu duygularla mevcut dislama
mekanizmalari arasindaki baglar fark edilebilir. YUzinde farkhlik olan bireylerle yapilan
gorismelerde anlatimlarda 6n plana ¢ikan, onlara yoneltilen bakislarda nefret, korku, tiksinme
gibi duygular hissettikleri olmustur. Bu nedenle, toplumsal yasamda ve is yasaminda ugradiklari

dislayici davranis, edim ve sdylemlere karsilik var olma micadelesi icindeyken, glindelik yasamin
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olagan akisinda rastladiklari kisilerden gelen rahatsiz edici bakislarla da bas etmeye calistiklarini
anlamak gerekir.

Bu arastirmanin odaklandigl grup acisindan hayata tutunma cabasi, ayni zamanda
cocukluktan itibaren kendilerine yonelen olumsuz duygularla micadele etme tarihidir. Bu
mucadelenin nasil ve kimlerle verildigi, bireyin kimligini insa etme sirecini dnemli oranda
etkiler. Cogunluk acisindan siradan kabul edilen yasam evreleri, onlar icin hayatin hemen her
alaninda bir dizi 6zgin taktik (De Certeau, 2008, s. 53-55) gelistirmek ve kendini itildigi
konumdan cikarmak icin hazirlanmak anlamina gelir. Bitlin bu cabanin glindelik yasam
zorunluluklari icinde kristallestigi yerlerden biri calisma hayatidir. Ekonomik bagimsizlik
kazanma, herkes kadar siradan rutinlerin icinde var olma; yeteneklerini, becerilerini veya
arzularini karsilayan islerde calisma gibi olagan hak ve talepler yiziinde farklilik olan kisiler icin
bin bir glclikle, hayal kirikliklariyla, vazgecmisliklerle dolu yollarin israrla ve sabirla yeniden
gecilmesi demektir.

Dolayisiyla calisma hayati, so6zlni ettigimiz kimseler icin sosyal etkilesimin yansimalarini
gormemizi olanakli kilan somut bir alandir. Elinizdeki arastirma, yizinde gorindr farkliliklari
olan bireylerin yasam icinde maruz kaldiklari dislayici ve damgalayici davranislarin neden oldugu
etkileri is yasamina odaklanarak degerlendirmeye aliyor. Dislanmis konumunda olmanin ayni
zamanda hayata tutunmak icin gerekli en temel haklardan mahrum birakilma ile
sonuglanabilecegini, dislayici bakisin besledigi belli duygularin insanin bitin yasamsal
motivasyonunu zayiflatacak kadar tehlikeli olabilecegini ve insani yasamini idame ettirebilecegi
geliri kazanma gibi en temel haklarini kullanamadigi bir konumda birakabilecegini gostermeyi

hedefliyor.

ARASTIRMANIN METODOLOJISINE DAIR

Bu arastirmanin oykisi Yuzimle Mutluyum Derneginin Instagram hesabiyla basladi." Yuzinde
gorlnUr farkhliklari olan bireyleri ve ailelerini desteklemek amaciyla 2018’de kurulmus dernegin
Instagram hesabinda, yapilan etkinlikler, farkindalik calismalari, sdylesiler, Gyelerin fotograflari
ve videolarl paylasiliyordu. Bu hesapla tanisikligin, sonrasinda bir arastirmaya dénlismesi
sirecinde dernek Uyelerinin “gérinir olma talebi” arastirmacilarin esas motivasyon kaynagi
oldu. Toplumda azinlikta kalan ve hak mucadelesi veren gruplar icin gdérinurlik, kamusal alana
girisin 6nemli bir parcasidir. Ginimuz medyasl, 6zellikle sosyal medya cok fazla bilginin es

zamanli tasindigl, etkilesime acik, metinlerin, gorsel imgelerin, sesin bir arada dolasima girdigi
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bir ortam saglamaktadir. Medyanin bu coklu ve akiskan 6zellikleri dusinuldigiinde, sosyal
medya hesaplari esitsizliklerle micadele eden gruplarin dikkat cekebilecekleri bir kanal
islevindedir. Yizimle Mutluyum Dernegi; yaptigi etkinliklerle, paylastigi gorintilerle toplumsal
yasamin disina itilmis, gdrmezden gelinen bireyler icin bir varlik alani yaratiyor ve “bakis acini
degistir” cagrisinda bulunuyordu. Elinizdeki metnin yazarlari acisindan ilk sorgulamalar bu
cagriyi gerekli kilan toplumsal, tarihsel ve kiltirel kosullar Gzerine yUrtttigimuz tartismalarla
baslad:.™

Arastirmanin ilerleyen donemlerinde ylze ylklenen toplumsal anlamlari irdelemeye
devam ettikce yizinde farkhlik olan bireylerin giinimuzdeki gorindrlik ihtiyaclarinda sosyal
medya ortamlarinin 6nemi daha iyi anlasildi. Arastirmanin farkli asamalarinda, bireylerin medya
ortamlarindaki etkinlikleri ile kimlik ve aidiyet talepleri arasindaki iliskilerin nasil karsilik buldugu
sorusu varhgini korudu. Bu metnin esas dikkatini yonelttigi sorunsalin belirlenmesinde de
dernegin kendi hesaplarinda éne cikan paylasimlarin incelenmesi etkili oldu. Ozellikle is
yasamina dair farkindalik gelistirici paylasimlar, dernek Uyelerinin sdylesileri, isverenlere yonelik
kilavuzlar gibi  malzemeler Uyelerin  yasamsal problemlerini ve acil ihtiyaclarini
degerlendirebilmemiz acgisindan fikir aciciydi. Baska bir ifadeyle toplumda hakim olan alginin

|H

disinda kalan veya bir bicimiyle “anormal” kabul edilen bireylerin temsil sahnesine nasil ¢iktigi,
onlarin kendi temsillerini ne oranda denetleyebildigi gibi meseleler, grubun kamusal alandan
taleplerini anlayabilmek ve ihtiyaclarini goérebilmek icin &nemliydi. Ayrica, bizler de
arastirmacilar olarak grupla sosyal medya hesabi Gzerinden tanismistik ve Gyelerle dogrudan
gorismeler yapma olanagini da yine dernek Uzerinden kurdugumuz baglantilar araciligiyla
bulabilmistik. Bu gérismeler, sosyal medya gorlnUrligl sayesinde fark ettigimiz ayrintilar
sinamamiza olanak tanidig gibi, medya goérinUrliginin o6tesinde yUzinde farklilik olan
bireylerin glindelik yasam zorluklarini onlarin aktarimlari aracihgiyla kavramamizi saglad.

Bu metne kaynaklik eden veriler, pandeminin etkili oldugu ginlerde, Ocak-Mart 2022
tarihleri arasinda yaptigimiz yapilandiriilmamis gérismelerden derlendi. Dogustan gelen nadir
hastaligl nedeniyle ylazinde gortntr farkliligi olan, yirmi bir ile otuz bes yas araliginda ve
Yizimle Mutluyum Dernegi Uyesi alti kisi ile goriistldi. Oncesinde ilk temas dernek baskani ile
saglanmisti ve kendisi ile hem dernek hakkinda hem de arastirma hakkinda ayrintih bilgi
alisverisinde bulunulmustu. Arastirmaya dahil olan Uyelere dernek baskani arastirma hakkinda

bilgilendirici bir cagri yapmisti. ilk temasin bu sekilde kurulmasi, grubun hassasiyetleri

disdndldaginde given iliskisinin tasarimi acisindan 6zellikle tercih edilmistir. Gorusilen kisiler
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Yizimle Mutluyum Derneginde aktif ve arastirmaya gonillli olarak katilmis  kisilerdi.
Arastirmaya dahil olan grup, dernek calismalarinda gortisme yaptigimiz sirada aktif gbrev alan
kisilerin yarisi buytkligindeydi. Dernek Uyelerinin kisisel verileri degiskenlik gdstermekle
birlikte goristtgimuz kisiler, yasadiklari problemlere dair farkindaliklari yiksek ve ailelerinden
sosyal destek almis bireylerdi.

Goridsmelerin tamami online ortamda gercgeklestirildi. Online gértsmeler, pandeminin
risklerinden korunmak igin -iletisim kurdugumuz grubun saglik problemlerine dair hassasiyetleri
de disUnuldiginde- gerekliydi. Bunun oOtesinde bazi avantajlari oldugunu da vurgulamak
gerekir. Gorlsttgumuz kisiler arasinda arastirmacilarin yasadigi sehir ve llke disinda hayatlarini
sirdirenler vardi. Online gdériismeler mekansal uzakligi sorun olmaktan cikarmisti. Ote yandan,
cocukluklarindan itibaren yizlerindeki farkhliklar nedeniyle 6zellikle tanimadiklari insanlarla ilk
iletisimlerinde sorun yasamis, drselenmis kisiler arasinda en azindan ilk temaslarini online
ortamda yapmanin rahatlatici oldugunu belirtenler vardi. Bununla birlikte gériismeler sohbet
ortaminda gerceklesti, goristigliimiz kisiler onlara yoneltilen sorulari mimkin oldugu kadar
cok ayrinti vererek yanitladilar ve kisisel tarihleriyle ilgili bilgileri ictenlikle paylastilar.

Ylizimle Mutluyum Derneginin Instagram hesabiyla tanismamizdan baslayarak dernek
dyeleriyle yaptigimiz gérismelere kadar gecen slre icinde arastirmacilarin yeni deneyimlerle
kendi bakis acilarinin nasil dénUstigluni tartismalara ekleme ihtiyaci duyduklarini da
vurgulamak gerekir. Baska bir ifadeyle, metnin arka planindaki édnemli tartismalardan biri
arastirmacilarin kendi konumlarina dair sorgulamalariydi. Diger herkes gibi sosyal bilimcinin
bakisi da karsi tarafa Oznellik atfettigi kadar, arastirdigi grubu belli bir kategorinin icinde
degerlendirme riskini tasir. Toplumda yok sayilan, gérmezden gelinen bireylerle calismanin bu
acidan oOzginltkleri var. Bu arastirmanin 6nemli bir boliminde kilavuzumuz; baglant
kurdugumuz kisilerin temas kurma, kendilerini anlatma, gdérUntulerini paylasma yonindeki
istekleriydi. Onlarin yasadiklarini duyurma cabalari bizlerin arastirmacilar olarak kendileriyle
iliski kurmamizi kolaylastirdi. Boylelikle duygularimizi stirece dahil etmemiz ve karsimizdakilerin
cagrisini duymamiz daha mimkin hale geldi.

Ote yandan, arastirma sirasinda nadir hastaliklarini gériinir kilmak isteyen, sosyal
medyayi aktif kullanan ve kamusal haklari konusunda bilincli bir grupla iletisim kurulmus oldu.
Bu gruptan edinilen derinlikli bilgiler, benzer sorunlar yasayan bireylerin problemlerine dair
genis cercevede distiinme olanagi actl. Boylelikle, gbristiglmiz kisilerin maruz kaldiklari tutum

ve davranislarin onlarin yasam tercihlerini ne oranda etkileyebilecegini gordik. Bununla birlikte,
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Turkiye’de nadir hastaliklardan mustarip kisilerin tibbi gerekliliklerinin ve sosyal sorunlarinin
anlasilabilmesi icin cok daha kapsamli arastirmalara ihtiyac oldugunu eklemek gerekir (ilbars
vd., 2014; Kilic vd., 2013; Pak, 2017; Urek ve Karaman, 2019). Nadir hastaliklari olan bireylerin
buglin Tarkiye’'de hem kamusal yasamda sahip olduklari resmi haklardan ne kadar
yararlanabildikleri hem de yasadiklari ayrimciligin farkli bicimlerinin nasil gérintr kilinabilecegi
meseleleri (zerine dnemli oranda veri ve bilgi eksikligi vardir. Basta egitimi, sagligi ve is yasamini
dizenleyen kurumlar olmak zere konunun halk saghgl meselesi olarak kavranmasi, resmi
kurumlarin muidahil oldugu ve uzmanlarin yer aldigi arastirmalarla, giincel verilerle yeniden

degerlendiriimesi ve yasal diizenlemelerle desteklenmesi gereklidir.

TOPLUMSAL YASAMDA KABUL SINIRLARI VE DAMGA

Normatif beden algisinin disinda kalmak, toplumda itibarsizlastirici bir konuma itilmek, siradan
sosyal etkilesimlere dahi damgali bir birey olarak girmek anlamina gelir. Goffman damga
kavramini, sosyal acidan kabul gérmeyen ve itibarsizlastirilan bireylerin durumu icin kullanir. Bu
durumun disinda kalanlari ise normal olanlar diye adlandirir (2014, s. 31). Goffman, toplumsal
yasamda farkli damga tipleri oldugundan bahsederken ilk gruba bedenlerinde fiziki
deformasyonlar olan bireyleri dahil eder.V Bu bireyler, sosyal yasamda dis gorunusleri
Uzerinden belirli bir grup kimligine atifta bulunarak tanimlanirlar. Ne var ki, kategorik bakislarin
ardnG olan grup kimligi o gruba dahil oldugu varsayilan bireylerin biricik kimligi olamayacagi
gibi, grubun Uyeleri arasinda batinlUklU ve sabit bir etkilesim 6rgilisiinden de s6z edilemez.
Buna karsin, toplumsal yasamda belirgin bir damgaya sahip olmak, kisinin glindelik yasaminda
dahil oldugu, yeteneklerini gosterebildigi, isteklerini gerceklestirdigi diger tim 6teki gruplarin
geri plana itilmesi anlamina gelir. Belirgin gortnis farkhliklari gibi durumlarda toplumsal yargilar
cok daha etkili isler. Dis gorinls Uzerinden tanimlanan grup kimligi, kisinin kendisi gibi
yoksunluklar yasayanlarla ortaklastigl gercek grubu olarak kabul gorir (2014, s. 160).

Kisinin fiziksel farklihginin yizde oldugu durumlarda ise, s6zinU ettigimiz grup kimligini
tanimlayan nitelikler cok daha vurgulu bir hal alir. YUz, tarihsel, toplumsal ve kiltUrel
boyutlariyla toplumsal etkilesim alaninda karsilikh iliskilerin niteligini dnemli élclide belirler
(Breton, 2018). Toplumsal ve kultlrel anlamlarla cevrelenmis ylzin, giinimuz dinyasinda
normalin kurulusunda etkin rolt vardir. Normatif algida ylz glzellik, cirkinlik, genclik, yashlik
gibi ikiliklerle siniflandirilir ve bu ikilikler arasindaki hiyerarsi sosyal iliskiler alaninda dislama

mekanizmalarini harekete gecirir. Ylzinde farkhhgi olanlar, toplumsal yasamin hemen her
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alaninda fiziksel gortnisleri ylizinden dahil edildikleri grup kimligi icinde gorilirler. Bu 6ylesine
giclU bir cercevelenmedir ki, karsilikli sosyal iliskilerin reddine, egitim, calisma ve meslek
edinme gibi en temel haklarin kaybina neden olur (Bozok ve Toksoy, 2022, s. 240-241). Kamusal
yasamin ylzinde farkhhgr veya benzemezligi olan gruba adeta kapatilmasi, farkhligin veya
sakathgin toplumda nasil yorumlandigiyla ve normal olanin nasil tanimlandigiyla dogrudan
baglantilidir (Davis, 2011, s. 187,189).

Normal olanlarin, bedensel farkliliklara ve sakatliklara sahip bireylere yonelik siradan
gindelik iliskilerdeki dislayict davranislari, onlarin fiziki 6zelliklerinin toplumsal etkilesim
alaninda damgaya ddénlsmesinin asil nedenidir. Bedenin gorinUsinin toplumsal karsilig
toplumun yerlesik deger yargilarina, farkhlklara ve sakatliga bakisiyla iliskilidir (Oliver, 2011, s.
227). GUnUmuz neoliberal toplumunda farkli gériinenlere, fiziksel acilar cekenlere sirt cevirmek
toplumsal yasamin cesitli alanlarinda stren bir pratiktir. Gittikce acidan daha cok kacginan
palyatif toplum, farkl gérliinenleri cercevenin disina iter, “insanlari biz olarak bir araya getirmek
yerine tekillestirir” (Han, 2022, s. 22-24). Goffman’in tanimiyla damgali birey, hayatinin her
parcasinda digerlerinin onu yerlestirdigi kategoriyi kabullenme ydniinde baskilanarak yasar. Dis
dinyadan bireye yoneltilen dislayici tanimlamalar, adlandirmalar ve pratikler bireyin kendisiyle
ilgili bazi duygular gelistirmesine neden olur. Maruz kaldigi ayrimciliga, kendi sahip oldugu
niteliklerin yol actigini disiinmesi bunlar arasindadir. GinUm{z kapitalist iliskilerinde basari ve
ylksek performans kiltlrinln yarattigl baski distnildtginde bu duygular daha da yogunlasir
(Sennett, 2002, s. 10 ve s. 124-142). Bu durumda birey cesitli bicimlerde maruz kaldigi
toplumsal basinca engel olmaya calisir. Fiziki deformasyonu olan bireylerin plastik cerrahi
yontemlere bas vurmasi, bireyin basarisizliginin nesnel temeli olarak varsaydigi seyi dogrudan
dizeltmeye yoneldigi drnekler arasindadir. Maruz kaldigl toplumsal baskilarin sonucu olarak
ylrdyemeyen bir kisinin strls yapmayi, tenis oynamayil 6grenmesi; kor bir kisinin dagcilikta
uzman hale gelmesi orneklerinde oldugu gibi birey kendisine kapali oldugu dusUnulen
etkinliklerden birinde yetkinlesebilir (Goffman, 2014, s. 36-37).

Sosyal yasamda damgali bireyin digerleriyle girdigi her tlrli temasta gorinlr
farkhhigindan kaynakli cesitli etkilesimler ortaya cikar. Bu etkilesimler sonucunda saglikh geri
bildirimler alamadiginda birey, kendini toplumsal yasamdan izole edebilir ve cevresine karsi
olumsuz davranislar sergileyebilir (Goffman, 2006, s. 136). Glndelik yasamin akisinda belli
duygularin sirekli muhatabi haline gelmek kacinilmaz olarak kisinin kendine ve sosyal cevresine

bakisini belirler. Siradan iliskilerde olumlu karsilik almaktan yoksun birakilanlar, endiseli,
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sipheci, bunalimli kisilere donusurler (Goffman, 2014, s. 41). Bireyin toplumda kendini
gerceklestirebilmesi icin hukuki haklari kadar, duygusal ilgilerinin ve yetilerinin de diger bireyler
tarafindan taninmasi ve olumlu degerlendirilmesi gerekir. Toplumda karsilikh deger vermeye
dayanan iliskilerin kurulmasinin ve bireylerin kendi yeti ve 6znelliklerini 6tekilerin yasaminda
pozitif katkiya donustlrmesinin kosulu budur (Honneth, 2015, s. 201).

Gorunlr bedensel farkliligl olan bireylerin digerlerinden aldiklari tepkiler cok daha
dogrudandir ve sosyal ortama dahil olduklarinda karsilasabilecekleri tepkileri bilmeleri
kendilerini korumak icin farkh stratejiler gelistirmelerine neden olur. Kisi sinerek kendisine
uygun gorilen davranis kaliplarina girebilir. Sakat bireyin, sahip oldugu damgayla bas etme
yollarindan biri olarak kendisinden beklenen pasif, muhtac, bagimh gibi nitelikleri kabul etmesi
buna 6rnektir (Brown, 2013, s. 154). Tersine, karma sosyal ortamlarda varlik gostermek icin
kendisine yoneltilen ve cesitli dlzeylerde rahatsizlik veren davranislari da gégisleyebilir. Her
durumda birey, ne kadar zorlayici olursa olsun sosyal ortamda itibarsizlasmamak icin cesitli
yontemler gelistirmek durumunda kalir.

Damganin idaresinin, toplumsal etkilesimin ortaya cikardigi bir olgu yani kamusal
yasamin dizenlenme bicimleriyle iliskili bir mesele oldugunu akilda tutmak gerekir. Benzer bas
etme yontemleri, 6tekinin davranis ve karakterine iliskin normatif beklentilerin tek tiplestigi
dolayisiyla belirli kategoriler icinde kisinin degerlendirildigi her durumda gorilebilir. Damgaya
sahip olan birey, dahil oldugu sosyal iliskiler aginda kendisine bicilen rolleri yerine getirmesi
beklenendir. Onun hangi gruba ne kadar dahil olabilecegini veya hangi kimligi tasiyabilecegini
belirleyenler normallerdir. Damgalilardan onlara konulan sinirlari asmamalari, tasidiklar
farkhligr normallerin dinyasini rahatsiz edecek noktaya getirmemeleri, geneli kabul etmeleri
yani “iyi bir uyum” gostermeleri beklenir.

lyi bir uyumun yolu geleneksel toplumun bakis acisini benimseyenler
tarafindan sunuldugu icin, bu yolun damgali kisiler tarafindan takip ediliyor
olmasinin normaller icin ne anlama geldigini sormak gerekir. Bu, bir damgaya
sahip olmanin hissettirdigi adaletsizligin ve acinin hicbir zaman bir normal
tarafindan tamamiyla deneyimlenemeyecegi anlamina gelir; normallerin
kendi anlayislarinin  ve toleranslarinin  ne kadar sinirh  oldugunu
goremeyecekleri manasina da gelir; ayrica damgalilarla kurduklari yakin
temastan gorece etkilenmeksizin, sahip olduklari kimlik inanclari icerisinde
gorece tehdit hissetmeksizin yasamlarina devam edebileceklerini de ifade
eder. Saglikli uyumun ayrintilari gercekte bu anlamlardan tiurer. (Goffman,
2014, s. 169-170)
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Toplumun dis gortnist farkli bireye atfettigi kimlik, ikircikli bir konumu dayatir ve damgali
bireyleri degisken toplumsal alanlara ragmen tutarli bir kimlik siyaseti gelistirmeye mecbur
birakir. Bir taraftan farkliliklari olan bireye herkes gibi oldugu soylenir; toplumun bir parcasidir
ve herkes gibi haklari vardir. Ote yandan, herkes gibi degildir; farkliliklari vardir ve bunu kabul
ederek kendisini temsil eden grup kimligini sahiplenmesi yararina olacaktir (Goffman, 2014, s.
172-173). Kendisinden beklenen kimlige burinmek toplumsal yasam icinde bireyin maruz
kaldig1 belirli duygularla bas etme glictine baghdir. Duygularin isleyis pratikleri sosyal norm ve
iktidar iliskilerinden bagimsiz distinilemez. Duygularin icgtidisel oldugunu, icten disari dogru
yoneldigini, yayildigini soylemek dislayici davranis ve yaklasimlari dogallastirarak, iktidar
iliskilerini gérinmez kilar. Hangi bedenlerin tiksinti, korku ve nefret duygulariyla anildig
tarihsel, toplumsal ve politik bir meseledir. Ancak duygularin normatif olan pratiklerle
bicimlenisi tek yonlu degil, iliskiseldir. “Emotion” (duygu) kelimesinin Latincede “hareket
etmek”, disari cikmak “emovere” kelimesinden tlredigini unutmamaliyiz.” CinkU duygular ayni
anda hareket eden, degisken ve ayni zamanda da bireylere atfedilen sabit 6zellikleri, bagliliklari
imler (Ahmed, 2019, s. 21). Yuzinde farkh olanlar icin toplumsal yasamda maruz kaldiklari
ayrimci davranislarin yarattigi olumsuz duygularla micadele kolay degildir. Clinkd bu duygular
belirli 6tekilestirme pratikleriyle iliskili olarak var olur ve ylziinde farkl olan bireylerin giindelik
yasamlarinda olumsuz etkiler Uretir. Ben’in baskalariyla temasla sekillendigi (Ahmed, 2019, s.
20) dustnaldugiunde, yazinde farklilik olanlar icin glindelik yasamin siradan herhangi bir rutini,
herhangi bir sosyal karsilasma, kendisine yoneltilen rahatsiz edici bakislarin, sézlerin ve
davranislarin yarattigl olumsuz duygulara karsi kabul gdstermek ve onlarla bas etmek anlamina

gelir. Bu da, is ve toplumsal yasamda var olmanin politik micadelesine donUsr.

YUZUNDE FARKLA DOGMAK

Dogumdan itibaren ylz bdlgesinde olan anomaliler sadece goriniste farklilik degil; isitme,
gorme, koku alma ve beslenme kayiplari gibi karmasik bir dizi sakathgin ve hastaligin bir arada
gelismesidir. Birbirinden farkli dereceleri olmakla birlikte bu tir hastaliklara sahip bireyler
bebekliklerinden itibaren cesitli sekillerde tibbi tedaviler ve ameliyatlar gecirmek zorunda
kalirlar. Bu arastirma siresince tanidigimiz, nadir hastaliklarindan dolayl dogustan ylziinde
anomali olan kisilerin hepsinin tehlikeli ve uzun iyilesme slresi olan birden fazla ameliyatlar

vardl. Bu ameliyatlarin sayisi yirmili yaslarinin sonundaki biri icin yirmi bese kadar
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cikabilmektedir. Bazi hastaliklar belli siirelerde niksettigi icin 6mUr boyu tekrarlanmasi gereken
ameliyatlar, egitim ve calisma hayatinin tedaviler nedeniyle dénem dénem kesilmesi ve sosyal
yasamin askiya alinmasi anlamina gelir. Boylesi bir yasam bebeklikten itibaren aile ve yakin
cevrenin Ozel ilgisi, maddi ve manevi destegi olmaksizin slrdurilemez. Hastaligin glindelik
yasamda neden oldugu bu tabloyu gormek, nadir hastaligi olan bahsettigimiz kisilerin calisma
hayatina kadar gecirdikleri donemin zorluklarini kavramak ve onlarin bitln bu zorluklardan
gecerek calisma arzusuna ve yeterliligine ulasmak icin ailelerle birlikte harcanan olaganUsti
cabayi anlamak acgisindan énem tasir.

Nadir hastaliklara sahip bebeklerin aileleri, tedavi sireci dncesinde tani koymanin
zorluklari ile basladiklari mucadeleye, akrabalarin, sosyal cevrenin, okul yasaminda akran
iliskilerinin getirdigi olumsuz davranislarla devam ederler. Aileler bu sirecte ekonomik,
psikolojik ve sosyal acidan sayisiz gliclikle bas etmek durumunda kalirlar (Gire, 2021, s. 26-36).
Ailenin zorluklarla micadele etme kapasitesi, farkliliklara dair gelistirdigi olumlu yaklasimlar ve
sosyal yasama cocugu ile birlikte dahil olma ¢abasi, kisinin erken yaslarda hastaligina ragmen
diren¢ kazanmasi icin oldukca onemlidir. Aile desteginin ozellikle ebeveynlerin yaklasiminin
nadir hastaligli olan bireyin cocukluktan itibaren yasam motivasyonunu ne kadar etkiledigi
gorlsttgimuz kisilerin anlatiminda da belirgindi. Fiziksel sagliklari konusunda ailenin cabasi,
Ozellikle maddi zorluklarla miicadelesi ilk ifade edilenler arasindaydi. Bunun o&tesinde,
ebeveynlerin cocuklarini psikolojik yonden desteklemeleri, ailede kardes varsa kardeslerin
destege dahil edilmeleri, yakin akrabalarla iliskilerin dizenlenmesi, okul yasaminin ve
arkadasliklarin  yonlendirilmesi gibi konulardaki vyaklasimlar, kisilerin gelecek hayalleri
kurmalarini ve is yasamina yonelmelerini énemli oranda etkiler. Goristigimuz gruptakiler
ailelerinden aldiklari giiclU destekle sosyal yasama dahil olmus kisilerdi. Hemen hepsi aile icinde
deger verilmis, farkhliklarinin dezavantaja déntsmemesi icin 6zen gdsterilmis, saglik sorunlari
ve egitim hayatlariicin gerekli destegi 6zveriyle saglamis ailelerden geliyorlardi.

Ailenin destegi ile sosyal yasama ve egitim hayatina baslamis olmanin avantajlarina
ragmen, ylzinde gortndr farkliliklari olan bireyler icin okul yasami asiimasi gereken glcliklerle
doludur. Goffman, damgal bireyin ailenin ona sagladigi korunakli alandan ¢ikmak durumunda
kaldig1 ilk deneyimlerinin egitim hayatina basladigi donem olduguna isaret eder. Birey burada
kendisine yoneltilen dislayici tepkilerle sert bir sekilde yizlesmek zorunda kalir (Goffman, 2014,

s. 65). Gorustugumauz kisilerin anlatilarindaki vurgulardan, ilk okul yillarinin, yani ilk akranlarla
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sosyal iliskilerin basladigi donemin, onlara yoneltilen dislayici bakislarin da tanimlandigi donem
oldugu anlasiliyor.

ilk okula gittigim ginU hatirhyorum, insanlar uzaklasiyordu. Yakin
arkadaslarim vardi ama hemen arkadas olamiyorsun, onlar énce senden
korkuyorlar. En yakin arkadasim var, hala gortsiyorum E. diyor ki, ‘ben
senden ilk basta korktum, yanasamadim ama sonra nasil biri oldugunu
tanidim’. Su an ¢ok yakin arkadasim. (Himeyra)¥

ilkokulda ¢ok cocuksun, daha anlamiyorsun ya hani. Mesela cocuklar
soruyordu, bilmedigimi soyliyordum. Bir 6gretmenim vardi, ‘bu kiz 6zirlidUr,
okumaz, niye okusun’ diyordu. Sirekli aileme baski yapiyordu. Benim sag
olsun annem bu konuda c¢ok bilincliydi. Okuyacak benim kizim filan derdi.
Hocayi cok sey yapmisti bu konuda, yani Gzerine ylrimek demeyeyim de nasil
tabir kullansam, uyarma diyeyim. (Masal)

Okulu ben sevdim ama kimse benle oynamazdi. Ben tek basima oynardim.
Sanirim ondan kaynaklaniyor hala tek basima gezmekten zevk alirnm. Okulda
hep tek basima oynardim. Hic arkadasim yoktu. Kabullenemiyordum... Okul
zamaninda dislanmak, insan kendini veremiyor okula. (Semih)
Otekilerin bakislarindan duyulan rahatsizlik ve kendi farkliliginin nasil algilandigina dair ilk
tanimlamalar ergenlik donemlerine gelindikce daha net anlamlara burindr. Bir yandan
hastaliklarin bilylik oranda ergenlik yillarindaki bedensel degisikliklere bagl olarak
ilerlemesi 6te yandan yetiskinlik evresine girdikce bireylerin kendilerine yoneltilen dislayici
edimlere dair duyarhliklarinin daha da artmasi lise ve sonrasi donemlerdeki egitim hayatini
etkiler. Gortstugumuz kisiler “ergenlik zordu, strekli yalniz birakildigimi hissediyordum
(Kemal)”; “lise tam tedavilerimin oldugu zamandi (Nese)”; “zorlugu ben Universite
hayatinda yasadim. insan buyldikce bazi seylere daha cok aldiris ediyor (Masal)” gibi

ifadelerle vyaslari ilerledikce disaridan kendilerine yoneltilen olumsuz etkiye dair

farkindaliklarinin arttigini belirttiler.

Universitede daha cok olgunluk cagindasin, bir seyleri anliyorsun. Ciinki
cevrende soru soruyorlar sana; neden boylesin, nicin boyle, doktora gidiyor
musun, ameliyat oluyor musun, sana ne oldu, kaza mi yaptin, neden bdylesin,
iste gbzln goriyor mu, cok soru var, cok sagcma sapan sorular. Yani ben en
cok Universitede zorluk yasadim. ClnkU bir topluma girmek beni geriyordu.
Mesela amfide ders oluyordu. Cok yogun oluyor, iki tGc¢ sinif birlestigi icin.
Mesela gelenler baktigi zaman ¢ok rahatsiz oluyordum. Cok icime kapanik
oluyordum. Bir seneye yakin icime kapaniktim. Oda arkadaslarim disari
cikalim deyince ben iceride kalacagim siz gidin diyordum. Bakislardan cok
rahatsiz oldugum durumlar oluyordu. Mesela ilk gérip bismillah diyenler,
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cocuklarii sakladiklarint biliyorum, korktuklarini biliyorum, mesela toplu
tasimada yanima oturmadiklarini biliyorum ya da yanimdan kalkanlar da
oluyordu. Ya korktugu icin ya da belki sey disindi, bulasici hastalig varsa
bana bulasir diye, o da olabilir yani. (Masal)
Ylizinde farkliik olan bireyler, ailenin destekleyici ortamindan ayrildiklari ilk egitim
doénemlerinden itibaren kendilerine yoneltilen rahatsiz edici bakislarla bir 6mur boyu
ugrasmak zorunda kalirlar. Kamusal yasama dahil olduklari her yerde sokakta, toplu
tasimada, kafede, alisveris merkezinde yani siradan insanlarin oldugu glindelik yasam
alanlarinda cesitli bicimlerde kendilerine yoneltilen ve olumsuz duygular yaratan edimlere
maruz kalirlar. Bedenlerin yizeylerinin, nesnelerin ve gostergelerin etkilesiminin
(yapiskanliklarin) bir sonucu olarak duygulardan bahsederiz (Ahmed, 2019, s. 239). OtobUs
yolculugunda yan yana oturan iki kisinin birbirleriyle temasinda oldugu gibi. Yukaridaki
anlatida bahsedilen bu temasin rahatsiz edici gelmesi, kisilerin gecmis yasantilari ve
deneyimleri ile dogrudan iliskilidir ve normatif olanin etkisi altindadir. Bu etkinin sonucu
olarak yanimizda oturan kisiye dair bir algi ve idrak edimi olusur, onun “igreng” diye
tanimlanmasi, korkulacak bir hastalik olarak gorilmesi bir gbsterge olusturur, bu gosterge
kot olan sey her neyse ona yapisir ve otekilestirme pratigini pekistirir. Normatif olanin
disinda tanimlanan bedenlerle sosyal yasamin icindeki temastan kagcinma bu yaratilan
imgeden uzaklasma cabasidir. Bedenin 6teki bedenle temasi sonucu kisi kacinmaya,
kendisine yapistigini (ya da yapisma ihtimalini) disindUgu seye karsi mesafe almaya calisir
(Ahmed, 2019, s. 72-73). Dolayisiyla igrenme, korku, nefret gibi duygular bedenlerin,
gostergelerin, nesnelerin etkilesimi sonucu oldugu kadar kisilerin gecmis yasantilarini,
deneyimlerini ve bakis acilarini etkileyen kamusal politikalar ve iktidar iliskileri ile de
bicimlenir. Boylelikle, siradan bedenler icin olagan bir rutin olan toplu tasima aracina
binmek dis gortnisU farkli olanlar icin karsilanmasi gereken olumsuz duygularla cevrilmek
anlamina gelir.

...Zorbalik devam ediyor, sadece okulda kalmiyor, bundan bir ay 6ncesine
kadar (otobiste) sapka ile kafami kapatiyorum, isten ciktim, kulakhk
kulagimda; ayni maymuna benziyorsun! cevabini aldim...Bir bakislari var sanki
kusur isledim, bir sey yapmisim gibi rencide ediyorlar. Niye bakarsin ki, merak
onemli bir sey ama bir yerden sonra rahatsiz ediyorsun, yani yaklasim bizim
icin cok 6nemli. (Kemal)

Cafe’de cok bakiyorlardi...Beni ilk gordiklerinde Bismillah dediklerini
hatirliyorum. Ya da cocuklarini sakladiklari, toplu tasimada yanimda
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oturmadiklarini biliyorum. Bu bulasici hastalik olarak disinmus olabilirler.

(Masal)
Ylzinde farkh olanlar icin glindelik yasamin siradan bir rutini olan toplu tasima aracina binmek,
kafede oturmak veya konsere gitmek gibi sosyal karsilasmalar rahatsiz eden bakisin, sdylenen
sozln ve davranislarin yarattigl olumsuz duygulara karsi kendini kamusal alanda var etme ve
gorlinlr olma mucadelesine donUslr. Bu micadeleye is yasamina gelindiginde yeni zorluklar

eklenecektir.

FARKI YOZUNDE TASIYAN BIREYLERIN iS YASAMI

Cogunlugun bakis acisina gore normal disi kabul edilen ve cesitli bicimlerde itibarsizlastirilan
bireyin sosyal yasamda kendisine yoneltilen olumsuz davranislarla en sert karsilastigi alanlardan
biri is yasamidir. Damgali bireyin yasamda aldig1 yol, egitim basarisi, cevre iliskileri takdir ediliyor
olsa dais diinyasinin kati sinirlar bambaska miicadele yontemleri gelistirmeyi gerektirir. Bireyin
o zamana kadar dis diinyadan kendisine yoneltilen bakislarin ailesi, yakin cevresi ve egitim aldig|
donemlerdeki cesitli desteklerle idaresi mimkin olmus olsa da is dinyasl toplumsal
kategorilerle en sert bicimde yiizlesilen alandir. is yasaminin dayattigi kosullar giiclii toplumsal
on yargilari aciga cikarir. Ozellikle séz konusu olan dis gériintisteki farkliliklar veya sakatliklar ise
is basvurusundan uygun gorilen is tanimina kadar calisma hayatinin her asamasi apacik ayrimcl
pratiklerle tecribe edilir. Asagida bu arastirmaya kaynaklik eden gértismelerden elde edilen
bilgiler dogrultusunda, is yasaminin yizinde farkhlik olan bireylerin kendi failliklerini insa etme
noktasinda nasil gicltkler ve engeller barindirdigini anlamaya dontk temalara yer verilmistir.
Ylizinde farkh olan bireyler is yasaminda cesitli bicimlerde farkliliklari nedeniyle
gicltkler, engeller yasarlar ve ayrimciliga maruz kalirlar. Yasadiklari zorluklar ve engeller
calisma hayatina nasil dahil olduklarina gore degiskenlik gdsterir. Bu arastirmaya katilmis
kisilerin hepsi isci veya ciftci ailelerin cocuklari ve yasamlarini kazanmak icin calismak zorunda
olan bireylerdi. Ozellikle hastaliklarindan kaynakli masraflar icin sosyal giivencesi olmayanlarin
Uzerinde is bulma baskisi daha belirgindi. Her birinin calisma yasamina dahil olma oykuUsi
kendine 6zgl olmakla birlikte, is yasamina girislerinin ve is arama slreclerinin onlarin sahip
olduklari egitimden, bilgi ve yeteneklerinden bagimsiz olarak degerlendirilmis olmasi ortak
noktaydi. Goristigimuz kisilerin anlatilarindaki bu ortaklik, basvurulan veya calisilan yerle

tanidiklik iliskileri Gzerinden baglanti kurulmasinin kolaylastiriciligiyla ilgiliydi. Akrabalik iliskileri,
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aile dostluklari veya ayni mahallede, cevrede olmak gibi unsurlar, ise kabullerinde etkili olmus
ve calisma hayatinin icinde olumsuz tutumlarin en az sekilde yasanmasina hatta
hissedilmemesine olanak tanimisti. Bu olanaklardan yararlanamadiklari zaman yasadiklari
zorluklar artiyordu.

Gorastugimuz kisilerden Kemal, babasinin yillarca calistigi is yerinde ¢ocuk yaslardan
itibaren cirakhk yapmis ve ascilik meslegine baslamisti. Ardindan ayni is yerinde calismaya
devam etmisti. Calisma hayatina dahil edilme asamasinda veya is yerinde, isverenlerinin
olumsuz bir tutumuyla karsilasmamisti ve is yasaminda destekleniyordu. Buna karsin Nese,
Masal, Semih, Eda ve HUmeyra is arama slrecinde ve calisma yasamlarinda, farkhliklari
nedeniyle zorluklarla ve engellerle karsilasmislardi. Goristigimiz sirada Nese henlz
ogrenciligine devam ediyordu, egitimini desteklemek icin kitlphanede veya okul kantininde
gecici islerde calisiyordu. Masal ise Universite egitimini bitirmesinin ardindan uzun sire is
aramis, is arama sirecine ara vermek zorunda kalmis ve issizdi. Benzer sekilde Semih ve Eda
uzun sire is aradiktan sonra bulabilmislerdi. Semih bir kurumda muhasebeci olarak ¢alisiyordu,
Eda Almanya’da sekreterlikten engelli haklarindan yararlanarak emekli olmustu. Himeyra ise
erken yaslarda calisma hayatina baslamis, kendi tanidik cevresinde is bulabilmis ancak farkli
islere gecmek durumunda kaldiginda ve tanidik olmayan is ortamlarinda zorluklar yasamisti,

gorisme yaptigimiz sirada calisma yasamina ara vermisti.

Baba meslegi asciligl devam ettiren Kemal, hem kendisinin hem de ailesinin ekonomik
ihtiyaclarini karsiliyordu. Ekonomik zorluklara karsin yaptigi iste kendini iyi hissediyor,
yeteneklerini gosterebildigini ve gelistirebildigini disintyordu. is arkadaslar tarafindan dis
gorlinusinden dolayl ayrimciiga maruz kalmamisti. Restoranin mutfak bélimunde calistigl icin

tanimadigi kisilerle cogunlukla karsilasmiyordu.

Ben ascilik yapiyorum. Babam asciydi, amcalarim asciydi, sira bende, UglncU
nesil olarak ben devam ettiriyorum. on ¢ on dort yasimdan beri meslegin
icerisindeyim, profesyonel olarak yapiyorum bu isi. on ¢ senedir de ayni is
yerinde calisiyorum. Ayni is yerinde blyidim diyebilirim. Babamin biraktig
yerden ben devraldim. Meslek hayatimda hastaligimla alakali aslinda
zorbaliga hi¢c maruz kalmadim. Okul ve disarisi haricinde, is hayatimda
zorbaliga hic maruz kalmadim. ClnkU patronum ve yanimdaki arkadaslarim
ailem gibi oldu artik. Her sikintimda yanimdaydilar, o kadar operasyon
gecirdim her seferinde patronum destek verdi...Aslinda 6zel musterilerim var
birebir muhatap oldugum. Onlarla muhatap oluyorum, hastahgimi bildikleri
icin, beni bildikleri icin hicbir sekilde yadirgama olmadi. Ama bir iki mUsterinin
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bdyle bir bakisi oluyor, rahatsiz oluyormus gibi...tiksiniyorlar, tiksinilecek bir
sey yok ki ben de insanim. (Kemal)

Tanidik baglari olmaksizin is aramak zorunda kalanlar icin ise basvuru asamasi, gecilmesi zor bir
sire¢ anlamina gelir. Karsilasilan ilk glclik 6zgecmisleri icin istenen fotografla baslar.
Ozgecmislere konulan fotograflar kisilerin kendi yetenekleri, egitimleri ve tecriibeleri
dogrultusunda adil olarak degerlendirme slreclerini daha en basta olumsuz etkiler.
Gorastugimuz kisiler “Cv verirken Cv'de fotograf istiyorlar. Neden biz Cv'ye fotograf koyuyoruz
ki (Kemal)”; “Dolu bir Cv'ye fotografina bakmadan da karar verebilirsin (Himeyra)” gibi
ifadelerle bu ayrimciligi vurgulamislardi. Yizinde farkhlik olan bireylerin is gérlismesinde
yasadiklari Otekilestirici pratikler, yasamlarini yalnizca ekonomik ve sosyal yonden
sirdirememeleri degil, ayni zamanda bu ayrimci pratigin yarattigi olumsuz duygularla da karsi
karslya kalmalari anlamina geliyordu. GinUimiz ekonomik kosullarinda is aramak genis kesimler
icin zor bir doneme baslamak demektir. Egitimini henlz tamamlamis ve ¢alisma ortamina dair
tecribeleri az kisiler icin bu slre¢ cok daha mesakkatlidir (Erdogan, 2021, s. 62-70). Benzer
sekilde is gorismeleri de calisma yasaminin gesitli asamalarinda farkl zorluklar barindirir. Bu
gorismelerde dogrudan isin gerektirdigi niteliklerle bagi kurulamasa da dis gorlinUsin etkisi
vardir. Kilk kiyafet kadar bedensel kusurun olup olmadigi da dikkate alinan etkenler arasindadir
(Erdogan, 2021, s. 127-130). Calisanlarin gizellik normlarina uymasi beklenir, 6zellikle kadin
calisanlar icin dis gorlntsin beklenen glzellik kriterlerine uygunlugu performans
degerlendirmelerinde ©n siralardadir. is basvurularindaki ve gériismelerindeki bu beklentiler,
ylzunde farklilk olan kisiler icin yasanabilecek ayrimciligin endisesini strekli tasimak ve bu
durumlari go6glslemek demektir.

Masal, finans alaninda egitimini tamamladiktan sonra akrabasinin yaninda staj yapmis
ve bu slre icinde calisma arkadaslarinin veya isvereninin herhangi bir olumsuz davranisina
maruz kalmamisti. Ancak sonrasinda, kendi alaninda is basvurulari yaptiginda cesitli bicimlerde

ayrimci pratiklerle karsilasmisti.

Ondan fazla is gorlGsmesine gittim. Cogu da glzellik algisi yUzinden
olmad:...Bir kadinla konusmustuk, biz daha alimli daha gizel, boylu poslu
birini istiyoruz. Ben size Cv gdndermistim, orada her sey yaziyordu. Demek
incelememissiniz  veya alay etmek icin beni cagirdiniz... Telefonla
konusuyorum, daha aliml insanlar istiyoruz, alimli ne demek ben bunu
anlayamiyorum, glizel olsun istiyorlar... Kac¢ is gortsmesi olmustur boyle
ayrimci, Ankara’da, ondan fazla olmustur, cogu da guzellik algisi ylziinden

185



Toksoy & Ayma, Akogul, Eyigiin ViraVerita E-Journal: Interdisciplinary Encounters / Vol. 17

olmadi. Kendisine de soyledim, bunlari séylemek icin mi beni cagirdiniz.
(Masal)

Semih de Universiteyi bitirince uzun stre is aramis, bircok basvuruda bulunmus ancak olumlu

sonug alamamisti.

Gittigim yerler de hep, tamam biz seni arayacagiz, diyordu. Tam tamina da

kirk bir yere basvurdum. Benim is arama sirecim yaklasik iki seneye kadar

devam etti...Basvurdugum vyerlerden birinde basima geldi. Oraya danisman

olarak basvurmustum kendi alanim disinda. Biz seni alalim almasina ama seni

bu sekilde gorenlere nasil birimaj olusturur gibi bir séylem olmustu, ben bunu

duyunca c¢ok etkilendim. Daha 6nce basima gelmemisti. Cok kotl olmustum.

(Semih)
Semih uzun slren is arama slrecinin ardindan lisedeyken staj yaptigl kurumla gérismustd.
Kurum Semih’in basvurusunu olumlu degerlendirmis ve ise kabul etmisti. Birlikte calisma
deneyimi, Semih’in dis gorinisindeki farkliliga karsi bakislarini degistirmisti. Is yerinde
yOneticileriyle ve is arkadaslariyla bir arada olmaktan mutluydu ve isinden keyif aliyordu.

Veznede olmasi nedeniyle insanlarla ylz ylze calisiyordu. Buna ragmen, karsilastigi kisilerin

kendisini rahatsiz edecek boyutta tepkisini almiyordu.

insanlarla strekli temas halindeyim hem muhasebe isi yapiyorum hem de
veznedeyim. Slrekli diyalog halinde olan bir bolimdeyim...Gérenler
sasirmiyor cok fazla tepki almiyorum... Cok az oluyor, binde bir. (Semih)

Hameyra ilk isine yasadigl cevrede ve onu taniyan insanlarin oldugu ortamda girmis, zorluk
yasamamistl. Ancak is degistirmek durumunda kalip farkh bir ortama dahil oldugunda, farklihgi
nedeniyle insanlarin dikizleyici davranislarina maruz kalmusti. ilk isine égrencilik yillarinda bir
tekstil fabrikasinda calisarak baslamisti. Mahalleden tanidiklarinin da calistig1 bu fabrika, bildik
bir ortamdi. Tekstil fabrikasinda ise basladigi ilk glinden “calisanlar da beni mahallede gordugi
icin bir yabancilik cekmedim” diye bahsetmisti. Tanidik bildik bir cevrede olmasi Himeyra’'nin
yabancilik cekmeden calismaya devam etmesini saglamisti. Universiteyi bitirdiginde ise
elektronik fabrikasinda calismaya baslamisti. Bu ortamda da ayrimcilifa maruz kalmadan
calismaya devam etmisti. Sonrasinda ise insanlarla ylz ylze karsilastigl bir markette kasiyer
olarak ise girmisti. MUsterilerle dogrudan temas halinde oldugu ve kendisine yabanci olan bu
ortamda oldukca zorlanmisti. Tanidik olmayan bu cevrede vyizindeki farklihk adeta

belirginlesmisti.
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Basta bayaa sikildim, ben isi birakacagim muhabbetine girdim...Tabii
insanlarla ylz ylze geliyorsun her gelen sana bakiyor, noldu diyor, gecmis
olsun diyor, o beni biraz zorladi. Bir de ayni mahalle degildi, kimse beni
tanimiyordu, farkli bir ortamdi. Hatta bayagi bir alerji doktiim, doktora falan
gitmistim, stresten dolayi...Sonra bir iki ayi atlattim, insanlar seni taniyor
yavas yavas, alistim. (Himeyra)

Is basvuru sirecini ve ise alim tercihlerini etkileyen konulardan bir digeri engelli raporuydu.
Gorastigimuz kisilerin dordindn engelli raporu vardi. Her ne kadar is yerlerinde engelli
statlsinde calisan bulundurma zorunlulugu varsa da engelli statlslinde ise alimlarda ylzinde
farkhlik ikinci bir engel olarak ortaya cikiyordu. ise alimda yuziinde farkhlik olanlar yerine
bedeninin baska yerinde farklilik olanlar tercih ediliyordu. Masal, is basvurularini engelli
statlsiinde yapmis olmasinin da tek basina ona avantaj saglamadigini “ylziinde degil de mesela
bacaginda bir engel olaniistiyor ya da kolunda olan birini almak istiyor, ya da baska herhangi bir

sey” sozleriyle vurgulamisti.

Almanya’da dogup blylmuUs Eda ise ise basvuru slrecinde ayrimci bir yaklasimla
karsilasmadigini, ancak Almanya’daki calisma yasasinin farkliligina deginerek ilk isinde yasadigi

6zgln sorunu ifade etmisti.

Sen cok glizel calisiyorsun ama seni sirekli alamayiz, ¢cinki senin engelli
raporun var. Almanya’da engelli raporun olunca bir ise girdigin zaman
cikaramiyorlar ve patron da dedi ki su an cok iyi calisiyorsun ama nereden
bilelim boyle devam edecegini, ¢linkl seni ¢ikaramayacagiz, dedi. (Eda)

GoOrdstigimuz sirada 6grenci olan Nese Universiteyi okudugu sehirde 6grenci kantini gibi
yerlerde geciciislerde calisarak ek gelir elde ediyordu. Onun deneyiminde de farklilig§ina ragmen
alisilmis yerlerde is bulmasi mimkin olmustu. Sosyal hizmetler alaninda egitimini sirdrtyordu

ve meslek seciminde nadir hastaliginin etkisi oldugunu belirtmisti.

Sinop’a gelince calismak istemistim. insanlarin tepkisi ile karsilastim. Beni
almadilar ama benden sonrakileri almislar. Beni mi begenmediler gitmisler
bdyle uzun boylu glizel kizlari almislar. Veya vilcudumdan dolayr miylizimden
dolayl mi bilmiyorum. is konusunda insanlar ayrimcilik yapiyorlar, almadilar
beni...Gitmistim 6nce telefonla gortstim, gelin goriselim dediler sonra gittim
biz sizi arariz dediler, ama almadilar, sinif arkadasim da gitmis, basvurmus kiz;
benden daha wuzun, sarisin, daha alimh bir kiz, biraz acikca belli
oluyor...Universite kantininde calistim, gayet iyiydi, herkes beni taniyordu
zaten. (Nese)
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Herkes gibi sosyal yasamda yer almak, yargilanmadan taninmak, Uretken olmak, cevresiyle
sosyal iliskileri strdirebilmek baska bir ifadeyle siradan yasam alanlarina dahil olmak yiziinde
farkh olanlar icin micadeleyle elde edilmis kazanimlardi. Sosyal yasam alanlarinda kendileri gibi
olanlar kadar olmayanlarin arasinda da varlik géstermenin yasam motivasyonlari icin degeri

gorismelerde aciga cikiyordu.

YUZ YUZE BAKMAK, DOSTLUK VE PAYLASIM

Batin zorluklara ragmen, dis gorinUslerinin esas alinmadigl ve calisma performanslariyla
degerlendirildikleri is ortamina dahil olabilmisler icin calisma deneyimi, onlara hem kisiliklerinin
gelismesi hem de hastalikla iliskilerinin olumlu anlamda degismesi yoniinde katki saglar. Calisma
hayati yeni insanlarla tanisma, is arkadasindan destek gérme ve karsilikli yardimlasmayi pratik
etme firsati yaratir. Bu tlr destekler onlara yasam icinde maruz kaldiklari érseleyici bakislarin

ortak bir calisma deneyiminde farklilasabilecegini ve asilabilecegini gosterir.

Calisma hayatinin icinde olmak mutluluk verici, mutlu hissediyorum, huzurlu
hissediyorum c¢Unkl diger insanlardan bir farkim yok, onlarin yapabilecegi
seyleri ben de yapabilirim, gllebiliyorum, distnebiliyorum, aslinda benim
gibi bireylerin de yapabilmesi lazim, bu biraz sey, icine kapanik insanlar
yapamiyor mesela, aslinda evden hi¢ ¢ikamayan, bakislardan rahatsiz olup
icine kapanan insan cok var. is hayatinda cok mutlu, huzurlu hissediyordum,
ben de yapabiliyorum bak benim gibi bireyler de yapabiliyor, calisabiliyor, bu
disinceye sahibim, bdyle dislnen bireyler olsun isterim ama bazilari icine
cok kapal yapmiyorlar, gitmiyorlar. ...Yanimda calisan arkadasim cok iyiydi,
bana olan tutumunu cok seviyordum, beraber calisiyorduk muhasebede, cok
iyi tutumu vardi, beni bazi konularda destekliyordu, boyle seyler var,
katilabilirsin, vyapabilirsin, slrekli etkinlikler gosteriyordu, gidebiliriz
yapabiliriz, hic cekinme, bu durumdan niye cekiniyorsun diyordu. Yabanci
arkadaslar da vardi. (Masal)

Calisma hayatimda (dis gorinidsimuin) olumsuz etkisi olmadi, insanin
kendinde olan bir sey, ben kendimi gelistirmek istiyordum, ama ben
kosusturmasaydim olmaz bundan diyebilirlerdi. lyi ki de calistim diyorum tabii
ki, ben cevreme bakiyorum gelismemis insanlari gdériyorum, CV’si hos ama
kendini gelistirmiyor ki, bos durabiliyor, bes ay 6nce evlendim, buraya geldim,
bizim burada bir 6zel hastane var, dedim ben sikildim bir ise gireyim, alismisim
ben oyle bos duramadim, hastaneye girdim, CV'me bakiyorlar, sen bayagi
calismissin dediler aldilar. (Himeyra)
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Bu is problemi genel bir sorun aslinda vazgecmemek 6nemli. Bir de kendini
her zaman mutlu edeceksin. Yani kendini geri disirmeyeceksin. Ben
yapamam ya da olmaz, bir sey olmuyorsa elinde farkh b planin ¢ planin her
zaman olmali diye disinliyorum ben bu olmazsa o, o olmazsa bu, bu sekilde
ilerlenebilecegini distniyorum. Kendim de bu sekilde yaparak farkli yerlere
basvurdum. insanin kendinde basliyor kendinde bitiyor, kendini ne kadar
6zglvenli, kendini ne kadar hazir bulundurursa her seyi asabilir. (Semih)

Nadir hastaliklarindan dolayr yuzinde gorinidr farkhiliklari olan bireylerin, ailelerinde ve
cevrelerinde kendileri gibi olan baska kisilerle karsilasma olasiliklari ¢ok duastktdr.
Gorastugimuz kisiler, hastanede tesadifen karsilastiklari ve temaslarinin olmadigi kimseler
disinda uzun sire hastaliklarindan sadece kendilerinin mustarip oldugunu disinduklerini ifade
ettiler. Bu durum onlara kendilerini yalniz hissettirir ve en yakinlarinin dahi kendilerini
anlayamayacagina dair kanaatlerini glclendirir. Dis dinyayla kurduklari bag, bu nedenle
kirllgandir. Bu noktada, YizUmle Mutluyum Derneginin Uyeler acisindan tasidigi dnemi
vurgulamak gerekir. Dernek daha 6nce bdyle bir olanagi olmayan kisiler icin tanisma agidir ve
benzer problemler yasayanlarin sorunlarini paylasabilecekleri bir zemin saglar. Dernegin
organize ettigi yUz ylze toplantilar, sosyal medya etkinlikleri, videolar vb. ile kisiler benzer
sorunlar yasayan baskalariyla temas kurabilirler. Ylzinde gortndr farkliliklari olan bireyler bu
yollarla sosyallesebilmisler, is bulmada vyasadiklari sorunlar gibi sorunlari birbirlerine

aktarabilmis ve ortak bir paylasim zemini yaratmislardi.

Benim bu kadar sosyal olmam, bu kadar etkinlige katiimamin sebebi de ikinci
ailem olarak gordugim sevgili dernegim, Yiizimle Mutluyum Dernegi. iki ¢
sene oOncesine kadar bu kadar aktif degildim aslinda. Bu kadar etkinlige
katilan, dernek icin ¢cabalayan biri degildim. Gene bir giin is yerinden ciktim,
soruyordum kendime neden bu kadar zorbaliga maruz kaldim, artik zoruma
gidiyordu ¢linki, neden ben sorusunu kendime soruyordum, yani neden bu
hastaliga sahibim ben...(dernek vasitasiyla) benim gibi nadir hastaliga sahip
bireylerle, ailelerle, genclerle tanismis oldum...dernekle tanistiktan sonra
daha farkli oldu ¢linkl soyle hissediyordum bu hastaligl tasiyan sadece ben
varim, benle ayni hastaliga sahip hicbir bireyin olmadigini distniyordum,
halbuki oyle degil yizlerce insan varmis, simdi onlarla gorisiyoruz,
konusuyoruz, bir cok sikintimizi derdimizi paylasiyoruz, bu da bizim faydamiza
oluyor. (Kemal)

Cok mutlu oldum dernekle iliski kurdugumda, kendimi yalniz hissediyordum,
benim gibi insanlar hani, zaten ¢cok az tanidim, hic karsilasmadim. (Eda)
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Dernekle tanismadan once hi¢c kendimle ayni hastaliga sahip kimseyi
tanimiyordum. Bu dernege katilmadan &6nce sadece bende varmis gibi
hissediyordum. Zaten hastaligim da (g bin kiside bir kiside goriliyormus...
Dernekten 6nce bu hastaliga sahip kimse yok zannediyordum, biraz kendimi
yalniz hissediyordum. (Nese)

Dernek icinde konusmalar vyapildi, birbirimize destek oluyoruz... Bizim
amacimiz bu, farkindalik yaratmak, icimize kapanik olmamaya calismak,
mesela disari cikabilmeyi, evden disari c¢ikabilmeyi 6neriyoruz, cikabilin,
topluma katilin, toplumla ic ice olun. (Masal)

Hem sosyal medya hesaplari araciliglyla hem de yiz ylze gérisme ortamlariyla dernek, benzer
hastaliklari olan bireylerin karsilasmasina ve kendileri disindaki diinya ile ortaklik duygusu
Uzerinden iletisim kurmalarina olanak yaratir. Sosyal medyanin sagladigl gorindrlik, nadir
hastaliklarin tanitiimasinda bir avantajdir. Zira sosyal yasamda ytzUinde gorintr farkliligi olan
bireyler, kendilerine yonelik dikizci ve ayrimci bakisin insanlarin onlarin hastaliklarini
bilmediklerinden kaynaklandigi ortak gorlsiine sahipler. Sosyal yasamda ve o&zellikle is
hayatinda  yasadiklari  sorunlarin  ¢6zUmUnidn, hastaliklari  konusunda  insanlarin

bilinglendirilmesine bagli oldugunu dile getirdiler.

Disaridaki insanlar yargilayicilar ¢linkl kendi iclerinde yok, ailelerinde yok, bu
konuda bilingsiz kaldiklari icin olabilir. Arastirmadiklari, gérmedikleri,
okumadiklari icin. Egitim, aile egitimi, bilinmiyor, hastaliklar bilinmiyor
aslinda, bilmedikleriicin toplumdan dislaniyoruz, gdz éniinde olmadigimiz icin
bu da bizi cok yaraliyor, cok fazla yaraliyor. (Masal)

Farkl gérindtGgimiz icin distncelerimizin de farkli oldugunu saniyorlar... Bu
nasil degisir, mesela dizilerde bizim gibi birileri oynasa bu degisir... Bir kisi olsa
bir dizi oynasa dyle alisilir hani disarida ben de karsilasmadim farkli gérinenle.
Tekerlekli sandalyede olan ¢ok var, ondan dolayi insanlar farkli bakmiyor,
aliskinlar. Ama yiiz olunca bu hani cok yok, cevrede cok yok. (Eda)

insanlar bilgi sahibi olunca bu fikrin degisecegini disiniyorum. Zaten
dernekle, grupla da bunu yapmaya calisiyoruz ama insanlarin hepsi bir
olmuyor. Milyonlarca insan var, bunu yapmak cok da kolay olmuyor.
Kendimizden bahsettirerek bunu yapmaya calisiyoruz. Sosyal medyayi en iyi
sekilde kullanmaya calisiyoruz. (Semih)

Bilinmiyor, anlatamadiginiz icin, tipta bile bilinmedigi icin. TV'lerde, filmlerde

nedense hep tek tip karakterler, neden bir filmde bir hastaliga sahip jon yok...
Bilmedikleri icin, gbz 6niinde olmadigimiz icin. (Kemal)
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Buradaki alintilarda oldugu gibi, goristigimuz kisilerin hemen hepsi hayatlari boyunca sosyal
yasamin icinde cesitli bicimlerde karsilastiklari kendilerine yonelik korku, sasirma ve nefret gibi
duygulari asmanin yolunun kendilerinin gorinlrligtne bagl oldugunu vurguladilar. Ayrimci
davranislari sergileyenlerin kendileri gibi kisilerle karsilasmadiklari, bilmedikleri icin boyle
davrandiklarini  dolayisiyla tanidikhk duygusu edindikgce bu durumun degisecegini

disinduklerini ifade ettiler.

Instagramin ¢ok buytk katkisi oldu, yapilan canli yayinlardan sonra dernegin
Instagram sayfasi duyuldu, dinyada ve Tlrkiye’de duyuldu ama belli bir
seyden sonra insanlardaki merak duygusu bitince aa tamam takipten cikalim
dUsdste su an Instagram sayfasi. Ben kendi sayfamda videolar cekerek hem
kendi hastaligimi hem diger nadir hastaliklara sahip bireyleri anlatarak bir
sekilde sesimi duyurmaya calisiyorum, hatta gecen yayinladigim bir video on
dokuz bin izleme almis, bu kadar izleme alacagini bilmiyordum, demek ki bir
yerlere gelmeye basladim. insanlara bir sekilde kendimi duyurmaya basladim
benim icin ¢ok giizel bir sey...ne kadar gortnir olursak bizim icin o kadar iyi
ama ne kadar kendimizi kapatirsak o kadar koti. (Kemal)

Disarida karsilasmadigim (benim gibi) insanlarla Instagramda karsilasiyorum,
o yonden cok gizel. Benim de Instagramda ismim var, kendi fotograflarimi
paylasiyorum. (Eda)

Instagrami ¢cok kullaniyorum, fotograf falan post falan atiyorum. Bence benim
gibi veya hanifarklh goriinen veya engelli bireyler icin cok iyi bir ortam. Kendini
kapatmak degil de bu sekilde bu uygulamalari kullanarak bence bizim hani
ben buradayim, ben varim, ben sizden biriyim demenin en giicll yolu bence.
Yani bunu dogru kullandigimiz zaman bize aslinda ¢ok faydasi olacagini
distntyorum. (Nese)

...(Benim gibi olan kisilerle iliski kurmak) cok iyi hissettiriyor, cinkl yalniz
olmadigimizi hissediyoruz hani bir amac¢ ugruna degil aslinda bizim orada
olmamiz, bizi dislayan toplumda yeni bir toplum yaratmaya calisiyoruz
aslinda. Bakis acisinin degistigi, farkliliklarin oldugu, bizim de kabul
gordigimiz bir toplum yaratmaya calisiyoruz. Yani sesimizi duyurmaya
calisiyoruz. (Kemal)

Ben mesela fotograf koyuyorum, hastaligimla alakal bilgiler paylasiyorum
ama aclkcasl insanlarin cogunun kaydirip gectigini distintyorum. Cok da
insanlarin Gnemsedigini disinmuyorum c¢inkld hani acin halinden acg anlar
atas6zU var ya yanhs soylemediysem, benzer hastalifa sahip bireyler
birbirlerini daha iyi anliyorlar bence. Kaydirip gectiklerini dtsintyorum, cok
da empati yaptiklarini hani benim gibi bireyleri anladiklarini tam da
distnemiyorum acikcasli. (Nese)
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Dernegin Instagram hesabi, bireylerin birbirlerini tanidiklari, dis dinyaya sorunlarini ve
beklentilerini ifade ettikleri, bilgi ve deneyim paylastiklar bir kanal islevindedir. Uyelerin
bircogunun kendi kisisel hesaplari da vardi. Gortstiglimuz kisiler, her ne kadar tek basina sosyal
medya paylasimlarinin kisilerin tutum ve davranislarini degistirmeye yetmeyecegini ifade
etseler de hepsi Instagram hesaplarini aktif kullaniyorlardi. Glndelik yasamlarina dair
gorlntlleri bu hesaplardan paylasiyor ve kendilerini ifade etmenin araci olarak

degerlendiriyorlardi.

SON SOz

Kisilerin dis goérinUslerinden dolayr maruz kaldiklari ayrimcilik ve yasamsal ihtiyaclarinin
engellenmesi meselesi, kamusal yasamin tim aktorlerinin midahil olmasi gereken bir sorundur.
Calisma hayatinin éntndeki glclikler ve engeller ayrimciligl yasayan gruplarin dertleri olarak
gorildikce ve onlarin micadeleleri vasitasiyla asilmasi gereken sosyal problemler olarak
kavrandikca toplumsal sorumluluk alani daraltilir. Oysa kamusal yasamda bedene yonelik
dislayici ve siniflandirici politikalarla micadele cok boyutludur ve her birimizin 6tekiyle kurdugu
iliskide ahlaki sorumluluk almasini gerektirir. NiGfusun oldukca kicUk bir grubunu olusturan,
nadir hastaliklarindan kaynakli dis gortndsleri farkl olan bireylerin hayat miicadelesinin karsihgi
biraz da bu sorumluluklarin toplum tarafindan ne kadar sahiplenildigine baglidir.

Calisma vyasaminin  nadir  hastaliklar  gibi  farkhliklari  gozeterek  yeniden
dizenlenmesinden dis gorinlsin toplumsal yasamdaki yerinin sorgulanmasina, mevcut
haklara iliskin vyasalarin kapsaminin genisletilmesinden toplumsal farkindaligi artiran
calismalarin yayginlasmasina kadar oldukca genis bir alanda ayrimciligin yeniden tartisiimasi
ihtiyaci acildir. Bu nedenle elinizdeki arastirmada, sozinU ettigimiz tartismalari besleyecek,
ylzinde goérintr farkhhgl olan bireyler icin calisma yasaminin nasil tecriibe edildigine dair fikir
verecek ve dis gorlnltsin vyarattigi toplumsal esitsizligin - sonuclarindan  bazilarini
gorlnurlestirecek deneyimlere odaklanildi.

Toplumsal yasama dahil olduklari andan itibaren bakislarin siddetine maruz kalan
bireyler, yasam micadeleleriyle toplumda maruz kaldiklari engellerin, asagilanmanin ve ayrimci
tutumlarin bir insanin yasaminda nelere mal olabilecegini disliinmeye bizi sevk ediyor. Herkes
gibi egitim ve calisma haklarini kullanmak isteyen bireyler bu haklarini dile getirebildikleri
alanlari agma gayretindeler. Calisma hayatini deneyimlemis ytzinde farklilik olan bireyler bu

vesileyle yasama dahil olmanin onlar icin ne kadar degerli oldugunu vurguluyorlar. Kendilerini

192



Farkhilig Yiiziinde Tasimak

gelistirme, dis gérintsini asma, insanlarin onlar hakkinda distndiklerini artik umursamama,
ylzleri nasil gérintrse gorinsin calisma performanslariyla tercih edilme, kendi yetenekleri ile
taninma konularinda yol kat ediyorlar.

YlUzinde farkli olan bireyler icin gorinUrlik alanindaki temsiliyet, dista birakildiklar
yasama dahil olmanin gerekli bir adimi gibi duruyor. Toplumun kendilerine asina oldukga kabul
sinirlarinin degisecegi distncesi, gérinurlik alanin dizaynina ydnelik cabayi getiriyor. Bununla
birlikte, sosyal medyayi aktif kullanan ve kusak olarak da iletisimin bu tiriyle yakindan iliskili
dernek Gyeleri, kendi gorindrliklerinin cogunluk acisindan ne kadar etkili olabilecegine temkinli
yaklasiyorlar. Onlari sinirlayan dinyanin aktoérlerinin ayni zamanda sosyal medyayl da bu

sinirlarin icinde insa etmeye devam ettigini akilda tutmak gerekiyor.
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Nadir hastalik tanimi gincellenen verilere bagl olarak ve Ulkelerin 6n plana aldiklari olgitlere gore
degisebilmektedir. Bu arastirma, tibbi olarak anomali diye tanimlanan ve ylzde farkliliklara neden olan nadir
hastaliklara sahip bireyler ile sinirlandiriimistir.

i https://www.instagram.com/yuzumlemutluyum/?hl=en. Bu hesap ile karsilasmamizi saglayan Vahit Kiresci'ye
tesekkir ederiz.

it By arastirmanin zeminini hazirlayan, MSGSU, Sosyoloji Béliimiinde verilen Gérsel Calismalar doktora seminerleri
kapsamindaki tartismalar oldu. Arastirmanin yazarlari, dncesinde seminerler vasitasiyla gorsel dinyanin isleyisine
dair teorik ¢alismalar yapmisti. Sosyal iktidarin isleyisi ile gorsel temsil arasindaki iliskiler, gorme rejimi, ayrimci
bakis, bakisin siddeti, gorindrlik alaninin dizenlenmesi gibi temalar incelenmisti. Bu tartismalar, ginimuz gorsel
dlinyasinda ylze yiklenen toplumsal anlamlari degerlendirmek icin derinlikli bir bakis acisi saglamistir.
Arastirmanin  ilerleyen  asamalarinda  Nihan  Bozok ile  birlikte  vyapilan  c¢alismalar  (Bkz.
https://dergipark.org.tr/en/download/article-file/2279610) bu metnin c¢ercevesinin belirlenmesine katki
sunmustur. Tulin Ural ise, “farki yuziinde tasimak” tanimini dnererek metne katki sunmustur. Kendilerine tesekkar
ederiz.

v Goffman, ¢ damga tipinden sz eder. ilki, bedendeki fiziki deformasyonlar ve sakatliklardir. ikincisi, ruh
bozukluklari, akil hastaliklari, bagimliliklar vb. gibi sapkin, kati inanglar ve ahlaksizlik olarak algilanan bireysel
karakter bozukluklandir. Uclincisu, irk, ulus ve din gibi etnolojik damgalardir (Goffman, 2014, 31).

¥ Metinde yer verilen isimler, arastirmaya katilan kisilerin gercek isimleri yerine kendilerinin sectigi takma
isimlerdir.
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