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OZET

SANIYAMAN, Secil. Engelli Olan Cocuklarin Engelli Olmayan Kardegleriyle

lliskileri Uzerine Sosyolojik Bir inceleme, Doktora Tezi. Ankara, 2023.

Kardeslik iligkilerini engelli ve engelli olmayan kardeslerin g6zinden incelemeyi
amaclayan bu calismada engelli olmanin aile ortaminda kardeslik iligkisi
Uzerinde oynadigi rol hem engelli c¢ocuklar hem de engelli olmayan
kardeglerinin bakis acisiyla betimlenmistir. Calisma kapsaminda kardeslik
iligkileri engellilik, engelli birey, kendini/ kardesini engelli bir birey olarak nasil
tanimladigi; kardeglik iligkisinde Ustlenilen gorev ve sorumluluklar; kardeslik
iliskisinin degerlendirme bicimleri ve engel durumunun kardeslik iligkisi Uzerinde
yarattigi degisimler cercevesinde arastiriimistir. Calismada engelli ve engelli
olmayan kardeslerin anlam dunyalari resmediimek amaglandigindan nitel
arastirma deseni kullaniimigtir. Calisma bedensel, gorme ve isitme engel
turlerinden bir ya da birkagina sahip engelli ¢ocuklar (15-18 yas grubu) ve
onlarin birlikte yasadiklari engelli olmayan kardesleri (11-27 yas araligindaki) ile
yurutulmastar. Bu kapsamda bedensel, gérme ve isitme engelli 4’er gocuk ve
onlarin kardeglerine ulasilarak toplamda 24 kisi ile derinlemesine gorusmeler
gerceklestiriimigtir. YUz yluze yapilan goérismelerde veriler yari yapilandiriimig
soru formlari kullanilarak toplanmistir. Ulasilan veriler sosyal insa yaklasimi ve
aile sistem teorisi ¢ercevesinde gergeklestirilen tematik analiz ile
degerlendirilmigtir. Ulasilan temalar kapsaminda engelliik ve engelli birey
tanimlamalarinki engelliligi agiklayan tibbi modelin hakimiyeti dikkat ¢cekerken
engelli kardesle ilgili tanimlamalarda sosyal model bakis agisinin ortaya ¢iktigi
gOrulmustur. Kardeslerin Ustlendikleri gérev ve sorumluluklara bakildiginda ise
engelli olmayan kardeslerin hem engelli kardeglerine yardim etmek hem de
evdeki isler icin ailesine yardim etmek anlaminda fazlaca sorumlulugu oldugu
dikkati c¢ekmistir. Diger taraftan kardeglerin iligkilerini degerlendirirken
catismalar, kavgalar, uyum, yardimlagsma ve destek gibi hem olumlu hem de

olumsuz yorumlari oldugu aktariimistir. Son olarak da engelli olmama veya
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engel derecesinin daha dusuk olmasinin kardeslik iligkilerine nasil yansidigi
uzerinde durulmustur. Engelli kardeslerin yeti/islev kaybina bagh kisitlamalar
uzerinden degerlendirme yaparken engelli olmayan kardeslerin hayatlarinda

yasanacak degisimleri vurgulamalar dikkat cekmistir.

Anahtar Sozciikler

Kardeslik iligkileri, engellilik, sosyal inga yaklasimi, sistem teorisi
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ABSTRACT

SANIYAMAN, Secil. Sociological Research on Sibling Relations of Children
With and Without Disability, Ph. D. Dissertation, Ankara, 2023.

In this study, which aims to examine sibling relationships from the eyes of
disabled and non-disabled siblings, the role of disability on the sibling
relationship is described. Within the scope of the study, sibling relations,
disability, how the disabled individual defines themselves/their sibling as a
disabled individual; Duties and responsibilities undertaken in the brotherhood
relationship; It was researched within the framework of the evaluation styles of
the sibling relationship and the changes that disability creates on the sibling
relationship. Qualitative research design was used in the study. The study was
conducted with 4 disabled children (15-18 age group) who had one or more of
the physical, visual and hearing impairment types and their non-disabled
siblings (11-27 age group) with whom they lived. In this context, 12 disabled
children and their siblings were reached and in-depth interviews were held with
a total of 24 people. Data were collected using semi-structured questionnaires
during face-to-face interviews. The data obtained were evaluated with thematic
analysis carried out within the framework of social construction approach and
family system theory. While the dominance of the medical model in the
definitions of disability and disabled individuals within the scope of the themes
reached was remarkable, it was observed that the social model perspective
emerged in the definitions of the disabled sibling. When we look at the duties
and responsibilities undertaken by siblings, non-disabled siblings have more
responsibilities in terms of both helping their disabled siblings and helping their
families with the work at home. On the other hand, it has been reported that
siblings have both positive and negative comments when evaluating their
relationships. Finally, it was focused on how not having a disability or having a
lower degree of disability reflects on sibling relationships. It was noteworthy that

while disabled siblings made evaluations based on limitations due to loss of
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ability/function, non-disabled siblings emphasized the changes that would occur
in their lives.

Keywords

Sibling relationships, disability, social construction approach, systems theory
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GIRIS

Engelli bireyler, uzun yillar boyunca topluma etkin sekilde katilamayan fiziksel
ve zihinsel bozuklugu olan bireyler olarak tanimlanmiglardir. 1970’ler ile birlikte
Vic Finkelstein gibi engelli akademisyenlerin bizzat kendi deneyimleri ile
sekillendirdigi yeni bir bakis acisi gelistirilmistir. Bu bakis agisinda engellilik
tamamen sosyal nedenlerden kaynaklanan bir olgu olarak ele alinmistir. Bu
sosyal bakis engelli bireylerin istihdam, barinma, egitim, sivil haklar, ulagim,
cevre gibi yasamlarinin hemen her alaninda karsilastigi sosyal dezavantajlara
ve diglanmalara odaklanarak engelli bireyin taniminin yeniden formule
edilmesini dnemsemistir. Boylelikle geleneksel tibbi engellilik modelinin yaygin
olarak benimsedidi ‘kisisel trajedi' yaklasimi terkedilmeye baslanmis ve
‘engelliligin sosyal modeli' guclenmigtir (Thomas, 2004, s.21). Sosyal modele
gore engellilik kultire bagh olarak sosyal baglam, sosyal normlar iginde insa
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edilmektedir. Toplumda neyin “iyi”, “normal”, “saglikli” oldugu yéninde gelisen
bakis acisi hakim dile yansimakta buna bagli olarak da bireylerin disinme sekili
uzerinde belirleyici olmaktadir (Donoghue, 2003). Bu dongusel inga 6zellikle aile
icindeki sosyalizasyon sureci ile surekli olarak yeni nesillere aktariimaktadir

(Burcu, 2020).

Garbarino’nun tanimiyla (aktr. Seligman ve Darling, 2007, s.18) “aile”, kendi
basina kiuguk bir toplumdur ve bu anlamda her ailenin kendi kuguk olcekli
kaltard, yonetimi, dili, politikasi ve kendi mitleri vardir. Bu nedenle, aile hayati en
iyi, Uyeleri arasindaki iligkiyi inceleyerek anlagilabilir. Aile, bir insanin ait oldugu
birincil ve en gug¢lu sistemdir. Bu sistem kendi icinde de es, ebeveyn ve kardes
alt sistemleri olmak Uzere alt sistemler barindirir. Kardes alt sistemi araciligiyla
cocuklar karsilikli destek saglamayi, rekabet etmeyi, birbirleriyle muzakere
etmeyi ve sosyal beceriler gelistirmeyi 6grenirler ve kardes alt sisteminin kalitesi

diger alt sistemlerin nasil galistigina baghdir (Seligman ve Darling, 2007, s.23).

Aileler, kendi igyapilarinda ya da sosyal cevrelerinde meydana gelen olaylar

tarafindan yeniden sekillenebilen dinamik yapilardir. Aile Gyelerinin birini



etkileyen bir olay, nihayetinde, tim aileyi ilgilendiren sonuglar dogurabilmektedir
(Hsiao, Higgins, Diamond, 2018, s.44). Bu baglamda, aileye engelli bir cocugun
dahil olmasi ya da g¢ocugun sonradan engelli bir birey haline gelmesi, aile
dizeninde buyuk degisikliklere yol agmakta, bu degisikliklere paralel olarak bazi
zorluklarin yasanmasina neden olmaktadir. Zira ailede engelli bir ¢ocugun
gereksinimleri ile engelli olmayan bir ¢cocugun gereksinimleri arasinda buyuk
farklar bulunabilmektedir. Ozellikle engelli cocugun saglik durumlarinin kontrol
altinda tutulmasi gereksinimi, hastanede ya da cgesitli saglik kuruluslarinda
gegirilmesi gereken gunlerin sikhigi ve buna bagh olarak da aile ekonomisine
binen yukun dikkat c¢ekici 6rneklerdir. Bunun yani sira ailenin gelir dizeyinin
dusuk olmasi, cocugun bakimi igin ebeveynlerden birinin isini birakmak zorunda
kalmasi ile gelirin daha da dismesi, resmi kanallardan ya da sosyal ¢evrelerden
yeterli destek alinamamasi, aile Gyelerinin yasamlarini (egitim, kariyer, sosyal
iligkiler) engelli cocuga gore duzenlemek zorunda kalmasi, ev ortaminin engelli
cocugun gereksinimlerine goére yeniden dizenlenmesi ve diger engeli olmayan
cocuklarla gecirilen zamanin niteliginin dismesi ve niceliksel agidan azalmasi
gibi zorluklarin yasanabileceg@i sdylenebilir (Mouzourou, Santos, Gaffney, 2011,
s.710). Diger taraftan Widmer, Kempf-Constantin, Robert-Tissot, Lanzi,
Carminatti'nin (2008, s.178) de belirttikleri gibi engelli gocugu olan ebeveynler,
zamanla diger cocuklarindan uzaklasabilmekte ve kendilerini diger aile
dyelerinden izole edebilmektedirler. Bu baglamda “engellilik”, adeta kendi

basina, bir aile Gyesi gibi aile i¢cinde yerini alabilmektedir.

Suphesiz kardesgler arasindaki iligskiler tim insan iliskileri g6z 6nlnde
tutuldugunda en 6nemli, dinamik, etkili ve uzun sureli olanlarindan biri olarak
dugunulebilir.  Cocuklar aile ortaminda anneleriyle gecirdikleri kadar
kardesleriyle de etkilesim icinde vakit gecirmekteler ve bu slrenin babalariyla
gegirdikleri vakitten daha uzun oldugu bilinmektedir (Lobato, Faust ve Spirito,
1988 aktr. Cox, Marshall, Mandleco, Olsen, 2003, s.398). Hayatin buyuk
bdlimuna kaplayan bu iligki engelli kardesi olan ¢ocuklar agisindan daha da

onem kazanmaktadir. Seligman ve Darling’e gore (2007, s.23) bir kardes engelli



oldugunda, ozellikle engelli olmayan kiz kardese “bakicilik” sorumlulugu
yuklenmekte ve bu zaman zaman aile iligkilerinde énemli bir sorun alani olarak
ortaya cikmaktadir. Ayrica Seligman ve Darling’e gére (2007, s.23), anne-
babalar gelecekteki bakim sorumluluklarini ve beklentilerini engelli olmayan
cocuklarina yukleyebilmektedirler ve engelli bir gocuga bakma sorumlulugunun
engelli olmayan ¢ocuga yuklenmesi bazi gocuklar tarafindan sogukkanhlikla

karsilanirken bazilarina ¢gok daha agir gelebilmektedir.

Aile sistem teorisi, hikayelerine anlam veren ancak degisim olasiliklarini
sinirlayan kulttrel anlatilari incelemek igin sosyal insayi kullanir (Smith-Acuna,
2010, s.11). Sosyal insaci yaklasim, g6z ardi edilen sorunlari, konulari genis bir
perspektiften inceleme imkani tanir. Bu yaklasim, aile ici iligkilerin nasil yeniden
ve yeniden uretildiginin sorulmasina olanak tanir. Zira surekli degisen sosyal ve
tarihsel baglamlar icerisinde bireyler de sosyal iligkilerini surekli olarak yeniden
insa ederler. Kardes olarak duygularini degerlendirme sureci ise bireysel
duzeyde yasanan bir inga surecidir. Ayrica blyuk veya kuguk olmak, evli veya
bekar olmak gibi kendine has oOzellikleri olan farkli kardeslik baglar iginde de
ortaya c¢ikar (Walker, Allen, Connidis, 2005, s. 170-171). Bu cercevede aile
sistemi icinde ¢ocugun engelli olmasi ve olmamasi Uzerinden gelisen kardeslik

bagdlar incelenebilecek énemli bir alandir.

Bu calismanin literatlir, kavramsal ve kuramsal ¢ergcevesinde detayli anlatildidi
sekliyle engelli ve engelli olmayan kardes ciftleri Gzerine yapilan arastirmalarda
kardeslerin iligkileri GUzerinde yagslarinin, cinsiyetlerinin, engelli olma durumunun,
engellilik taranan ve engellilik derecesinin rol oynadigini belirten calismalar
bulunmaktadir. Diger taraftan belirtilen hususlari sosyolojik kavramlarla ve
kuramlarla ele alan aragtirmalarin yeterli sayida olmadigi dikkat ¢ekicidir. Bu
nedenle bu tez ¢alismasinda engellilik sosyolojisi bakis agisiyla ailede engelli
olan ve engelli olmayan kardeslerin iligkileri anlasiimak istenmistir. Bu anlama

cabasi sosyal insa yaklasimi ve aile sistem teorisi kullanilarak agiklanmaya



calisiimisgtir. Bu baglamda en genel ifadeyle bu tez ¢alismasinda ailesi (anne-
baba ve kardegler) ile birlikte yasayan ve bedensel, gorme ve isitme engel
turlerine sahip ¢ocuklarin onlarin yine birlikte yagamakta oldugu ve herhangi bir
engeli olmayan kardesleri arasindaki sosyal iligkiler betimlenmek istenmistir ve
bu betimlenen sosyal iligkilerin arkasindaki sosyolojik gérinumlerin anlagiimasi
amaclanmistir. Bu g¢alismada nitel arastirma deseni kullaniimig, veriler engelli
olan ve olmayan kardeglerle yapilan derinlemesine goérismeler araciligiyla

toplanmisgtir.

Belirtilenlerin 1s1§ginda bu tez ¢alismasinin genel tanitimi asagidaki gibidir.

Calismanin birinci  bdliminde arastirmanin  kapsamina yer verilmigtir.
Arastirmanin konusu, amaci ve 6nemi aciklanmis, arastirmanin bes problem
cumlesi ile bunlara bagh alt problem cumleleri belirtiimis ve arastirmanin
literatlr taramasi ve tanitimina yer verilmigtir. Sonrasinda arastirmanin metodu
baslgi ile arastirmanin nitel tasarimi, veri toplama sureci ve veri analiz sureci

anlatilmistir.

Calismanin ikinci bolumunde, arastirmanin kavramsal ve kuramsal gergevesi
belirtiimistir. Calismanin kavramsal bolumudnde iki temel kavram olarak
“‘engellilik” ve “aile” kavramlari ele alinmis ve aile kavrami aciklanirken
“kardeslik” ve “kardes iligkileri” engellilik Gzerinden iliskilendiriimeye calisiimistir.
Calismanin kuramsal cergevesinde ise engellilik sosyolojisi bakis acisiyla
“sosyal inga yaklasimi” ve “aile sistem teorisi” bilgilerinden destek alinarak

arastirmanin problem ctimlelerine iliskin bulgular yorumlanmistir.

Calismanin Uguncu bdliminde arastirmanin bulgulari cevap aranan problem

cumlelerine iliskin temalar Uzerinden sunulmustur. Bu gergcevede 24 katilimci ile



(12 engelli kardes ve 12 engelli olmayan kardes) gerceklestirilen gorusmelerden
elde edilen nitel veriler arastirmanin 5 problem cumlesi ve bunlara bagh alt
problem cumlelerine iligkin olarak analiz edilmistir. Arastirmada hem engelli
kardesin hem de engelli olmayan kardesin gozunden kardes iligkisi
degerlendirilmigtir. Bulgulardaki bu degerlendirmelerde “engellilik” ve “bireyin
engel durumu’na iligkin tanimlamalarda engelliligi aciklayan tibbi modelin
hakimiyetinin devam ettigi ancak engelli ¢ocuklarin kendilerine ve engelli
olmayan kardesin de engelli kardese iliskin tanimlamalarinda sosyal model
bakis acisinin s6z konusu oldugu dikkat g¢ekici bulgu olarak sunulmustur.
Sonrasinda kardegslik iligkilerindeki gorev ve sorumluluklarina iliskin bulgular
Uzerinde durulmustur. Kardeslerin iliskilerinde hangi sorumluluklari ve goérevleri
ustlendikleri, engelli olmayan kardesin engelli olan kardesiyle ilgili hangi
sorumluluklari tasididi engel tiurleri de dikkate alinarak aktariimistir. Diger
taraftan bulgularla kardeslik iliskisini degderlendirme bigimleri ve yasanan
sorunlar sunulmustur. Bu kapsamda kardeslerin s6z konusu iliskilerini nasil
degerlendirdikleri, yasadiklari catismalar ve bu ¢atismalarin ortaya ¢cikmasinda
engel durumunun ne kadar belirleyici oldugu ve kardeslik iligskilerinde engelli
olmanin getirdigi olumlu yanlar ortaya konulmustur. Son olarak da bulgularda

engelli olmanin kardeglik iliskisinde yarattigi degisimlere yer verilmistir.

Calismanin son bolumuinde ise ulasilan temalar Uzerinde agiklanan bulgulara
dayall olarak galismada benimsenen sosyal insaci yaklasim ile aile sistem
teorisinden destek alinarak bir sonu¢ yazilmistir. Bu baglamda c¢alismanin
Ozellikle kardeslik iligkilerine odaklana yonu engellilik sosyolojisi bakis agisiyla

sunulmustur.



1. BOLUM ARASTIRMANIN KAPSAMI

Bu bélimde arastirmanin konusu, amag ve énemi, problem cumleleri, literattr

taramasi ve tanitimi ile arastirmanin metoduna yer verilmigtir.

1.1. ARASTIRMANIN KONUSU

Toplumun en eski ve en temel kurumlarindan biri olan aile, bireylerin iginde
dogduklari ve toplumsal hayati 6grendikleri bir gruptur. Ginimuzde ¢ok gesitli
tanimlari yapilmakta ve olusum sekilleri farklilagsmakla birlikte en basit tanimiyla
aile, birbirine kan bagi ile bagh bireylerden olusan bir grup olarak kabul edilebilir
(Ozkalp, 2000, s.133-134). Ailenin sorumluluklarindan birisi de gocuklarin
yetistiriimesidir (Ozkalp, 2000, s.140), onlarin ait olduklari sosyal grup ya da
kaltarin bir Uyesi olarak gelecekteki rollerine hazirlanmasi ve egitiimesidir
(Stemana, Robinson ve Rote, 2015, s.60). Cocugun dogumuyla baslayan bu
sosyalizasyon surecinde ailenin etkisi, yas ilerledikce azalsa da devam
edebilmektedir. Cocugun okula baslamasiyla 6dretmenlerin ve arkadaslarin
etkisi devreye girmektedir. Hatta is ortamlarina katiimak, belki evlilik gibi
kendine 06zgu nitelikleri bulunan sireglerin baslamasi ile birlikte, yaslilik

donemlerine dek c¢esitli sosyalizasyon evreleri yagsanabilmektedir.

Temelde ebeveynlerin yerine getirdigi cocugun yetistiriimesi gorevinde, evde
birden fazla g¢ocugun bulundugu durumlarda, kardeslere de sorumluluk
yiklenebilmektedir. Ozellikle biylik cocuklar, ebeveynlerinin ihtiyac duymasi
halinde, kardeslerine bakma sorumlulugu Ustlenebilmektedir. Kardeslerin
iliskilerinde olumlu veya olumsuz duygular 6n planda olabilmekte, buna bagli
olarak da cesitli anlasmazliklar yasayabilmektedirler. 2-4 yas grubu gelisim
surecine bagh olarak anlasmazliklar yasarken 4-8 yas grubu ise ilgi alanlariyla
ilgili anlagsmazliklar yasayabilmektedir. 4-12 yas donemiyle birlikte kardesler

arasinda yagsanmakta olan anlasmazliklar yerini telkin etmeye, bicimlendirmeye,



hakli gormeye ve anlagsma planlarinin yapilmaya baglandigr bir déneme
birakmaktadir.  Kardesler  paylastiklari  vakitlerin  artmasiyla  birlikte,
ebeveynlerinden sonra, birbirlerinin gelisimlerini en c¢ok etkileyen Kkisiler
olmaktadirlar. Diger taraftan kardeslerin iligkilerinin nasil gelisecegi bireysel
farkhliklarina, kaginci sirada dogduklarina, cinsiyetlerine, aralarindaki yas
farkina, her birinin ebeveynleri ile iligkilerinin niteligine gore de degismektedir
(Dunn, 2015, s.182-188).

Evde engelli bir gocugun bulunmasi ise, aile Uyelerinin birbirleriyle iligkilerini ve
aile ici rolleri olumlu ve olumsuz anlamda etkileyebilmektedir (Aksoy ve Bergin-
Yildirim, 2008, s.771). Anne-babanin bakim saglama rollnu yeteri kadar yerine
getiremedidi ailelerde, engelli cocuga yardimci olacak kisiler dncelikle kardegler
olmaktadir (Heller ve Kramer, 2009 akt. Arnold, Heller ve Kramer, 2012, s.373).
Engelli kardesi olan gocuklar, kardeslerinin nasil bir farklili§i oldugunu ¢ézmeye
calisirken ayni zamanda yasitlarina kiyasla daha fazla sorumluluklari oldugunu
ve aileleri tarafindan ihmal edildiklerini hissedebilirler (Senel, 1995, s.33).
Seligman’a (1983 akt. Aksoy ve Bergin-Yildirrm, 2008, s.771) gore, ailelerin
engelli gocuklarina goésterdikleri tutumlar, engelli olmayan ¢ocugun, kardesinin
bakimi icin tasidigi sorumluluklarla ilgili adaptasyon problemleri yasamasina ve
ayni zamanda engelli olmanin nasil bir sey oldugunu anlamakta zorlanmasina
sebep olabilir (Heller ve Arnold, 2010).

Engelli kardesi olan ¢ocuklar acima, korku, empati, umut gibi karigik duygular
icinde olabilmektedir. Ozellikle otizm veya zihinsel engelli kardesi olan gocuklar
bir yandan kardesglerinin gelecegi igin Uzulirken bir yandan da ebeveynlerine
fazla yik olmamak igin kendi ihtiyaglarini dile getirmekten ¢ekinmektedirler
(Benderix ve Sivberg,2007, s.416). Kendilerini kardesten ¢cok ebeveyn, saglik
gorevlisi ya da iligkiyi yonlendiren kisi olarak goérebilmekte (Meltzer, 2017)
uzerlerine dusen sorumlulugun fazlaligindan yakinmakta hatta bazilari

kardeglerini reddetmektedirler (Corsano, Musetti, Guidotti ve Capelli, 2017).



Diger taraftan pozitif yonde etkilenenler ise, farkliliklara daha toleransli
olabilmekte, kolaylikla empati yapabilmekte, daha olgun, 6zguvenleri yuksek ve
daha fazla sorumluluk sahibi olmakta, kendi sagliklari ile zekalari igin daha fazla
sukran duymaktadirlar (Begum ve Blacher, 2011, s.1581). Ancak her durumda
ebeveynlerin yaslanmasi ve engelli olan c¢ocuklarina verdikleri destegin
azalmasi durumunda kardeslerin, engelli olan kardeglerinin hayatindaki yeri

daha 6nemli hale gelmektedir (Heller ve Arnold, 2010).

1970’ler ile birlikte geleneksel bireyci tibbi modele alternatif olarak geligtirilen
sosyal model aracihidiyla, bireyci ve patolojik bakis acgisinin yerini bireyi
engelleyen asil sebebin sosyal organizasyonun basarisizli§i oldugunu
vurgulayan bakis acisi almistir (Dowling ve Dolan, 2001, s.23). Burcu (2015,
s.32)'nun da belirttigi gibi engelliligi toplumun diginda tutmak s6z konusu
degildir. Aksine sosyolojik ¢calismalar ile irk, sinif, toplumsal cinsiyet, yas, gelir
dizeyi, egitim dizeyi gibi etkenlerle engellilik arasindaki bagdlantilar
arastinimahdir (Sherry, 2016, s.732-735). Hatta engelli bireyler ve aileleri,
yapilan arastirmalardan dogrudan etkilendikleri i¢in arastirmanin her
asamasinda yer almalidirlar (Turnbull ve digerleri, 2004 akt. Burcu, 2015, s.76).
Engelli bireylerin gorlgslerini 6n plana c¢ikartan calismalarin yapiimasiyla
engellilik konusunda yeni bakis acilari gelistirilebilir. Bu sayede engelli olan ve
olmayan kardeslerle yapilan c¢alismalarda da yeni perspektifler geligtirme

olanagi saglanabilir (Meltzer ve Kramer,2016, s.22).

Engelli birey, kardegleri ve ailelerini konu alan c¢aligmalarin zihinsel engelli
bireylere yogunlagmasi (6rnegin Aldan ve Vural,2013; Aykara, 2015; Begum ve
Blacher, 2011; Benson ve Karlof, 2008; Cuskelly ve Gunn, 2003; Kahraman ve
Soylu-Karaday1,2015) ve farkli engel tdrlerini arastiran c¢alismalarin (Birinci
Toson,2022; Bischoff ve Tingstrom, 1991; Pit-ten-Cate ve Loots, 2000; Yersel
Durualp ve Baran, 2019) azhd: dikkat cekmektedir. Kardes iligkilerine dair
sosyolojik bakig acisini yansitan c¢alismalarin ise (Birinci Toson, 2022;



Kaya,2014) az sayida olmasi engelli bireyler ve kardeslerinin iligkilerini

toplumsal boyutta yeteri kadar incelenmedigi kanaatini olugturmaktadir.

Bu cergevede bu calismada ailesiyle birlikte yasayan daha genis bir ifadeyle
kendinden buylk ya da kuguk kardesi ile bir arada yasayan engelli bireylerin,
“kardes iligkileri” anlasilmaya calisiimistir. Bu calismada engelli ve engelli
olmayan kardesler acisindan iligkiler betimlenmistir. Onceki c¢alismalarda
yetersiz oldugu gorilen ve Turkiye literaturinde de sosyolojik olarak
incelenmekte gecikilen aile iginde engelli kardesin, engelli olmayan kardesi ile
iliskisi sosyolojik olarak incelenerek sosyal iligskilere odakli bir acgiklama
getirilmistir. Bu ¢alismada, engelli bireyin engellilige bakis agisinin ne oldugu,
engel durumunun kardesi ile iligkisine nasil yansidigi, ailede ustlendigi gorev ve
sorumluluklarin ne oldugu ve engelli olmayan kardegine gore bu goérev ve
sorumluluklarin farkhhigi, engelli olmanin yarattigi sorunlar, bunun yani sira
engelli olmayan kardesin engellilie iliskin bakis acisinin ne oldugu, engelli
olmayan kardeslerin aile iginde aldiklari sorumluluklar, engelli kardesleriyle ne
tur bir iliski (uyum, c¢atisma, rekabet gibi) kurduklari, ¢alismanin incelenen
noktalari arasindadir. Ayni zamanda engelli ve engelli olmayan kardeslerin

iliskilerinde rol oynadidi1 disunulen gesitli unsurlar da dikkate alinmigtir.

1.2. ARASTIRMANIN AMACI VE ONEMI

Engellilik “kisisel trajedi’den ibaret olmadigi gibi kardeslik de yalnizca bireysel
boyuta indirgenebilecek bir iligki degildir. Ailenin toplumsal sistemin bir pargasi
olmasi, onu toplumun o6zelliklerini yansitan bir pargasi haline getirmektedir.
Cocuklar icinde dogduklari aileler araciligiyla ait olduklari kilttrel yapiya ait
normlari ve degerleri 6grenmektedirler. Onlar toplumsal rollere hazirlayan
aileleri, ayni zamanda farkli nesillerin birbiriyle bag kurmasini da saglayan bir
ortam olusturmaktadir. Bu nesiller arasi iliski babaanne/anneanne ve dede ile

torun arasinda olabilecegi gibi farkli yaslardaki kardesler arasinda da olabilir
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(Giddens, Duneier ve Appelbaum, 2007, s.92,96). Kusaklar arasi bu bagin
kurulmasinin yani sira, anne-babanin ihtiya¢g duydugu hallerde, kiguk kardesin
bakiminda buylk c¢ocuklara da sorumluluk yuklenebilmektedir. Kardeslerin
birbirleriyle gecirdiklerin zamanlarin artigi birbirlerinin gelisimleri Uzerinde de
belirleyici olmalarina olanak tanimaktadir (Dunn, 2015, s.182-188). Cocuklardan
birinin engelli olmasi halinde ise, anne-babaya yardimci olma gorevini yine
engelli olmayan diger kardes Ustlenebilmektedir (Arnold vd.,2012, s.373).
Ebeveynler yaslanip engelli ¢ocuklarina verdikleri destek azaldikga engelli
olmayan kardeslerin engelli kardeslerle ilgilenmesi daha o6nemli hale
gelmektedir (Heller ve Arnold, 2010).

Buradan yola g¢ikarak yapilan bu ¢alismanin amaci, kardeslik iligkilerinin engelli
ve engelli olmayan kardesler Gzerinden incelenmesidir. Kardeglerden birinin
engelli olmasinin kardeslik iliskisinde ne gibi degisiklikler yarattigi sosyolojik
bakis acisiyla degerlendirilmistir. Uluslararasi alanda yapilan c¢alismalarda
engelliligin kardes iligkileri kapsaminda sosyolojik bakis agisi ile yeteri kadar
incelenmedigi vurgulanmaktadir. Bellin, Bentley ve Savin (2009) sosyal ekolojik
model gergevesinde yaptiklari calismada engelli olmayan gocugun psikolojik ve
davranissal gelisimi tzerinde dururken, Friedman (2017) engelli kardesi olan
bireylerin engellilie karsi acik ve gizli tutumlarini saptamaya c¢alismislardir.
Caldin ve Cinotti (2016) ise kardes iligkilerini egitim bilimleri perspektifinden ele
almistir. Benzer sekilde Turkiye literaturinde de kardeslik iligkilerinin, psikoloji
(Aldan ve Vural, 2013), sosyal hizmet (Aykara, 2015) ve egitim bilimleri (Aksoy
ve Bergin-Yildirrm, 2008; Konuk ve Yildirrm-Dogru, 2012) gibi alanlarda ele
alindigr ancak sosyolojik bakis agisiyla yeteri kadar incelenmedigi fark
edilmistir. Bu ¢alisma literatlrdeki sosyoloji alaninda kardeslik iligkileri Gzerine

yapilan engellilik calismalarina katki sunmayi amacglamaktadir.

Zira bu calisma kapsaminda engellilik, engelli ve engelli olmayan kardeslerin

gorugleri Uzerinden sosyolojik olarak yordanmistir. Uluslararasi c¢aligmalar
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arasinda (Mandleco, Olsen, Dyches, ve Marshall, 2003; Petalas vd., 2009; Pit-
ten-Cate ve Loots, 2000; Rossiter ve Sharpe, 2001 akt. Begum ve Blacher,
2011, s.1581) bulunmaktadir. Ancak Baldwin ve Carlisle (1999, s.359) ve
Begum ve Blacher (2011, s.1581) belirttigi gibi, engelli bireylerin bakis agisini
ele alan gcaligmalar yeterli sayida dedildir. Yapilan ¢alismalarda, agirlikli olarak
engelli olmayan kardesin gelisimi, evde engelli bir kardesinin olmasinin
hayatinda nasil bir roli oldugu ile engelliik ve kardesinin engelli olmasi
konusundaki goérusleri Uzerinde durulmaktadir (Bellin, Bentley ve Savin, 2009;
Benderix ve Sivberg, 2007; Caldin ve Cinotti, 2016; Friedman, 2017). Benzer
sekilde Turkiye literatirinde de (Aldan ve Vural, 2013; Aykara, 2015; Konuk ve
Yildirnrm-Dogru, 2012) engelli bireylerin goéruslerine yeteri kadar yer veriimedigi
gorulmektedir. Buradan hareketle bu calismanin diger bir amaci da engelli
bireylerin kendilerini ifade etmelerine de olanak saglayarak literatirdeki

eksikligin giderilmesine katki saglamaktir.

Bunlara ek olarak kardeslik iligkilerini inceleyen c¢alismalarin zihinsel engelli
(Arnold vd., 2012; Begum ve Blacher,2011; Burbidge ve Minnes, 2014;
Stoneman, 2001) ve/veya otistik (Benson ve Karlof, 2008; Benderix ve Sivberg,
2007) gocuklar Uzerinde yogunlasmakta oldugu dikkat ¢cekmektedir. Bu durum
diger engel turlerine yeteri kadar yer verilmedigi distindirmektedir. Farkli engel
gruplarini ayni anda ele alan galismalarin (Pit-ten Cate ve Loots, 2000) azligi
dusundldugunde bu calisma, kardeslik iligkisi Uzerinde farkli engel tirlerinin
nasil rol oynadigina deginmesi ile literatirde eksik oldugu duasunulen

kargilastirmali bakis acisina yer vermeyi amacladigi icin énemlidir.

Ayrica kardeslik iligkileri, c¢ocukluk déneminden genclik ve yetigkinlik
donemlerine gegiste farkh ydnlerde gelisebilmektedir. Bazi kardesler
birbirlerinden uzaklasabildikleri gibi bazilari da daha yakin ve samimi iligkiler
kurabilmektedirler (Burbidge ve Minnes, 2014). Zira bu noktada kardeslik

iligkilerinin degisen bu yapisi dikkate alindiginda bu tez galismasinda, 6zellikle
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engelli kardes ve engelli olmayan kardese bir arada ulasilabilmenin guglagu
dusundlerek ve deneyimlenerek kardesleri sadece ¢ocukluk donemindekilerden

degil genclik ve yetiskinlik dénemlerinden de segmek geregi dogmustur.

1.3. PROBLEM CUMLELERI

Kardeslik iligkilerini engelli ve engelli olmayan kardesler tzerinden incelenmesini genel
bir amag cercevesinde ele alan bu ¢alismada engelli olmanin aile ortaminda kardeslik
iliskisinde oynadigi rol hem engelli olan hem de engelli olmayan 11-27 yas araliginda
yer alan kardeslerin bakis acisi ile anlasiimak istenmistir. Asagida bu ¢alismanin cevap

aradigi problem cimleleri yer almaktir.

1. Engelli gocugun, “engellilik” ve “engelli birey olmaya” iligkin bakig agisi nasildir?
2. Engelli olmayan ¢ocugun/ bireyin, “engellilik” ve “engelli birey olmaya” iliskin bakis
acisi nasildir?

2.1. Engelli olmayan kardesin, kardesinin engelli olmasi “engellilik” ve “engelli
bireye” bakis acgisinda nasil bir farklilik yaratmaktadir?
3. Engelli cocuk aile iginde hangi gbrev ve sorumluluklar Gstlenmektedir ve engelli
olmayan kardesine goére kendisine verilen bu goérev ve sorumluluklar nasil
karsilastirmaktadir?
4. Engelli olmayan ¢ocuk aile icinde hangi gérev ve sorumluluklar Gstlenmektedir ve
engelli olan kardesine gobre kendisine verilen bu gérev ve sorumluluklar nasil
karsilastirmaktadir?
5. Engelli ve engelli olmayan kardesler arasi iligkiler aile icinde nasil sekillenmektedir?
Engelli Kardesin-Engelli Olmayan Kardegle Olan ligkisi

5.1. Engelli kardes, kardesiyle iligkisini nasil tanimlamaktadir?

5.2. Engelli kardese goére kendisinin engelli olmasi kardesiyle iligskisinde hangi
sorunlari olusturmaktadir?

5.2.1. Engelli kardese goére kendisinin engel tirli ve derecesi kardesiyle olan

iliskisindeki sorunlarda rol oynamakta midir?

5.3. Engelli kardese goére kendisinin engelli olmasi kardesine hangi goérev ve

sorumluluklari yiklemektedir?
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5.3.1. Engelli kardese goére kendisinin engel tlri ve derecesi kardesin
kendisiyle ilgili Gstlendigi gérev ve sorumluluklarda rol oynamakta midir?
Engelli Olmayan Kardesin-Engelli Kardesle Olan iligkisi
5.4. Engelli olmayan kardes, engelli olan kardesiyle iligkisini nasil tanimlamaktadir?
5.5. Engelli olmayan kardese goére kardesinin engelli olmasi iligkilerinde hangi
sorunlari olusturmaktadir?
5.5.1. Engelli olmayan kardese gore kardeginin engel tiru ve derecesi onunla
olan iligkisindeki sorunlarda rol oynamakta midir?
5.6. Engelli olmayan kardese gore kardesinin engelli olmasi kendisine hangi gérev
ve sorumluluklari yiklemektedir?
5.6.1. Engelli olmayan kardese gore kardesinin engel tirl ve derecesi kardesi

ile ilgili Ustlendigi gorev ve sorumluluklarda rol oynamakta midir?

1.4. LITERATUR TARAMASI VE TANITIMI

Kardeslik iligkilerinin ailesiyle birlikte yasayan, engelli olan ve olmayan bireylerin
bakis agisindan betimlendigi bu galisma icin engelli gocuga sahip ailelere iligkin

ulusal ve uluslararasi galigmalar incelenmisgtir.

Engelli cocugu olan aileler pek ¢ok bilim dal kapsaminda arastirilan bir konu
olmustur. Ulkemizdeki calismalar psikoloji, sosyal hizmet, saglk ve sosyoloji
gibi alanlarda c¢esitlilik gdstermektedir. Turkiye’deki aile ve engelli ¢ocuk
iligkiselligini ele alan sosyolojik calismalar 2000’li yillar ile birlikte engellilik
sosyolojisinin gelisimine paralel olarak dikkat cekmistir. Ornegin Burcu’nun aile,
geng, cocuk odakh (2001, 2002, 2004, 2005, 2007, 2013) engellilik sosyolojisi
calismalari ile Birinci Toson’'un (2022), Kaya'nin (2014), Der’in (2014),
Glllipinar'in (2013), Uzer'in (2013), Guindiiz'iin (2003), Kamanhoglu'nun (2003)

calismalari 6rnek olarak verilebilir.
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Burcu'nun 2007 yilinda gergeklestirdigi ve “Turkiye’de yasayan bedensel/fiziksel
ve gorme engelli bireylerin sosyo-demografik, sosyo-ekonomik, sosyo-kultirel
Ozelliklerini tespit etmek ve sorunlarini ortaya koymak’ amaciyla yuaruttaga
Tiirkiye'de Oziirlii Birey Olma: Temel Sosyolojik Ozellikleri ve Sorunlari Uzerine
Bir Aragstirma adli arastirmasinda O6rneklemin (1321) %23,2’sinin  1-2,
%34,6'sinin 3-4, %22,4’Gnun 5-6, %11,9’unun 7-8, %4,5’'inin 9-10 ve %1,7’sinin
ise 11 kardesi vardir. %1,5’inin ise kardesi bulunmamaktadir. Kardesi olan
engelli bireylerin %64,5’i kardesiyle ¢ok iyi anlastigini, %29,5’i ise ara sira
kavga ettiklerini, %4,5’i hig anlasamadiklarini ve surekli kavga ettiklerini
belirtmistir. Engelli bireylere, yirime ve gorme engelli nedeniyle kardesleriyle
aralarinda sorun olup olmadigi soruldugunda %6,1’i evet, %9.8’'i zaman zaman

ve %84,4°U ise hayir yaniti vermiglerdir. (s.172)

Gullipinar Toplumsal lligkiler Kiskacinda Zihin Engelli Olan Bireyler ve Aile
Yapilari: Eskisehirde Engelli Ailesi Hakkinda Sosyolojik Bir Alan Calismasi adli
calismasinda (2013) ise, zihinsel engelli ¢ocuklari olan ailelerin toplumsal
iligkiler agi icinde deneyimledikleri imkan, sinirhilik ve bas etme stratejilerini
analiz etmektedir. Ailelerin arkadas, akraba, komsu ve hemserileri arasinda
gbrisme imkani bulduklari grup ancak arkadaslari olabilmektedir. Ailelerin
yardimlagsmak adina fazla destekleri olmadigini dile getiren Gullipinar, ailelerin
sosyal izolasyon yasadiklarina vurgu yapmaktadir. Ayrica ev igin is boliumunde
ise evde herkesin sorumlulugu artmasina karsin annenin roli agisindan
bakildiginda “esitsizligin derinleserek pekistigini’nin altini gizmektedir. Diger
onemli bir sonug¢ da toplumdan beklentileriyle ilgilidir. GullGpinar, ailelerin farkli
beklentileri oldugunu ve kiminin zihinsel engelli gocuklarini diglanmasi, acinarak
bakilmasini dnlenmesini 6nemli bulurken bazi aileler ise “toplumun engellilerle
ilgili olarak bilinglendiriimesi (medya ve sdylesiler yoluyla)’” konusuna dikkat

cektiklerini dile getirmistir.
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Bir diger calisma Kaya (2014)’'nin Zihinsel Engelli Cocugun Bulundugu Ailelerde
Kardeslik lliskisi adli lisans bitirme tezidir. Kaya calismasinda, zihinsel engelli
bireyin varliginin aile Gyeleri arasindaki iliski Gzerinde édnemli bir roli oldugunu
belirterek 6zellikle kardesler arasindaki iliskiye odaklanmistir. Zihinsel engelli
cocuklar ile engelli olmayan kardeslerin iligkisinde engelin nasil bir rolu
oldugunu, kardegler arasinda vyarattigi problemler, kardeslerin yaslari ve
cinsiyetleri, engelli olmayan c¢ocugun yuklendigi sorumluluklar ve yasadigi
baskilarin cinsiyeti ve yasi ile iligkisi, ebeveynler ile gocuklarin iligkisinin bu
durumdan nasil etkilendigi ve engelli olmayan c¢ocugun gelecekle ilgili

duguncelerinin neler oldugu incelemistir.

Kardes iliskilerine odaklanan diger ¢alisma ise, Birinci Toson (2022)’'un Engelli
Kardesi Olmak: Mardin Ornegi adh yiiksek lisans tezidir. Mardin Artuklu
Universitesinde okuyan ve engelli kardesi [gorme engeli, serabral palsi
(bedensel velveya zihinsel engelli), gelisim geriligi, down sendromu, zihinsel
engel] olan bireylerle yaptigi arastirmasinda katilimcilarin kardeglerinin 6z
bakim, egitim, guvenlik gibi her tarld ihtiyaglarini dogumdan itibaren
karsilayarak adeta ebeveyn roll Ustlendiklerini, bakim verme gorevinde en ¢ok
kiz kardeslere gorev dustigunu, akrabalarinin dislayici davraniglari kargisinda
kendilerini yalniz hissettiklerini, ¢evrenin dislayici ve rahatsiz edici s6z ve
davranislariyla siklikla karsilastiklarini tespit etmislerdir. Olumlu kazanimlar
olarak ise, farkliliklara kargi anlayigh olmalari, digerlerini oldugu gibi kabul
edebilmeleri, anlayigl, sabirli, gl¢li ve sorumluluk sahibi olmayi édrendiklerini
dile getirmiglerdir. Engelli bireyi benimseyen Kkisiler sayesinde kendi aile
yasantilarinda olumlu katkilar olmus, bdylelikle sosyal yagsama katilma istekleri

artmigtir.

incelenen ulusal sosyoloji alanindaki literatirde genellikle ailede aile-engelli
cocuk-engelli gen¢g odaklart ele alnmistir. Ailede engelli bir bireyin

bulunmasinin ailenin diger tyeleri tarafindan nasil kargilandigi ve onlarin hayati



16

uzerinde nasil rol oynadigi ile ilgili sosyolojik arastirmalar yetersizdir. Bu tezin
konusu olan engelli olan ve olmayan kardes iligkileri Uzerine yapilan
calismalarda benzer sekilde yeterli gézikmemektedir. Yine de konuya iligskin
literatir incelendiginde sosyolojinin disinda egitim bilimleri, psikoloji, ¢ocuk
gelisimi ve sagligi, sosyal hizmet gibi farkl bilim dallari kapsaminda cesitli
calismalar gorulmektedir (Aksoy ve Bergin-Yildirim, 2008; Aldan ve Vural, 2013;
Angin, 2015; Apalagi, 1996; Atasoy, 2002; Aykara, 2015; Bozbey-Akalin, 2005;
Ertirk 2009; Glveng, 2016; Kahraman ve Soylu-Karadayi, 2015; Konuk-Er ve
Yildirrm-Dogru 2012; Konuk-Er, Yildirnm-Dogru ve Temel 2013; Onat-Zoylan,
2005; Yildirrm-Dogru vd., 2013; Yersel vd., 2019).

Bu cgalismalar 6zellikle engelli ¢gocuklarin gelisimsel donemleriyle ilgili oldugu
gorulmektedir. Sosyal Hizmet bakis agisindan yapilan Aykara’nin (2015)
Zihinsel Engelli Kardegse Sahip Bireylerin Yasadiklari Giigliiklerin Sosyal Rol
Kurami Agisindan Degerlendiriimesi adli ¢alismasinda, zihinsel engelli kardese
sahip bireylerin yasantilarina ve vyasadiklari gugluklere iliskin algilarini
belirlemeye ve sosyal rol kurami agisindan yasadiklari bu guglukleri anlamaya
ve ¢Ozum oOnerileri gelistirmeye calismistir. Arastirmada hem 9 ebeveynden
olusan bir odak grup calismasi hem de Ankara'da zihinsel engelli kardesi ile
birlikte ayni evde yasamakta olan, on sekiz yasinin Gzerindeki herhangi bir
engeli olmayan bireyler arasindan 19 kadin ve 9 erkek olmak Uzere toplam 28
zihinsel engelli kardese sahip birey ile yari yapilandirilmis derinlemesine
gorusmeler yapilmistir. Arastirma sonucunda zihinsel engelli kardese sahip
bireylerin  yasadiklari  guclikler yasanmamisliklar (yas ddnemlerinin
gereklerinden ve anne-baba ilgisinden mahrum kalmak), zihinsel engelli
kardesin saglik sorunlar (surekli bakim saglama gerekliligine bagli olarak
yukumlalUklerinin artmasi), zihinsel engelli kardesin evden kagma aligkanligi
(onu surekli gozlem altinda tutmak ve bu sebeple de egitim ve ig olanaklarindan
yeteri kadar yararlanamamak), fiziksel-cevre kosullari (apartmanda asansor
olmamasi ve park-bahcge gibi alanlarin azligi) ve sosyo-ekonomik durum (gelir

duzeyinin dusuk olmasi nedeniyle gocuklar i¢in yapilan etkinliklere ve bakim
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hizmetleri ile meslek elemanlarina ulasabilmekte sorunlar yasamak) olarak
saptanmigtir. Yasadiklari tim bu sorunlar acisindan ise aile icinde zihinsel
engelli kardeslerinin bakim yulkune iligkin olarak uUstlendikleri roller énem
tasimaktadir. Bu nedenle kiz ve erkek kardesler, birbirinden farkli yasantilara ve
gugluklere sahip olabilmektedirler. Ayrica bakim yukund blyluk olglde
ustlenince kendilerini ebeveyn gibi hissetmeye baslamakta ve bu yuzden

kardeslik ve ebeveynlik rolleri arasinda belirsizlik yagsamaktadirlar.

Uluslararasi literatlire bakildiginda ise Arnold ve digerleri (2012), Begum and
Blacher, (2011), Benson ve Karlof (2008), Burbidge ve Minnes, (2014), Connors
ve Stalker (2007), Corsano ve digerleri (2017), Cuskelly ve Gunn (2003),
Gibbons ve Gibbons (2016), Heller ve Arnold (2010), Hwang ve Charley (2010),
Meltzer (2017), Meltzer ve Kramer (2016), Pit-ten Cate ve Loots (2000) Portner
ve Riggs (2016), Rozzetti ve Hall (2015)'nin cocuk ve aile ilgili caligmalari dikkat
cekmektedir. Calismalarda ailede engelli ¢ocugun durumu, farkli yas
gruplarindaki engelli olan ve olmayan bireylerin kardeslik iligkilerini nasil
tanimladiklari, engelli olmayan kardeslerin yasadiklari sorunlar ve ihtiyaglar

Uzerine odaklanmiglardir.

Ornegin Meltzer (2017) 15-29 yas araliginda 25 engelli geng, 21 engeli olmayan
gengle yaptigi galismasinda, geng yetiskinlik doneminde kardeslerin iligkisini
incelemigstir. Engeli olmayan kardeslerin, bakim verme sorumluluklari nedeniyle
kendilerini kardesten c¢ok ebeveyn, saglik goérevlisi ya da iligkiyi yonetmesi
gereken Kisi olarak gordiklerini tespit etmislerdir. Kimisi bu durum karsisinda
bakim vermeyi reddederek, bunu tamamen ebeveynlerine birakmaktadirlar.
Benson ve Karlof (2008) calismalarinda, otizm tanisi alan ve almayan
kardeslerin gelisimlerini karsilastirmiglardir. Genetik aktarimin yani sira otizmli
cocukla, kardesiyle ve ailesiyle iligkili olarak hangi faktérlerin kardeslerin gelisimi
uzerinde belirleyici oldugunu da arastirmislardir. Tani konmamis kardesler ve

‘normal” d6rneklem ile tani konan kardesler karsilastirildiginda, tani konan
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kardeslerin zorluk yagsama oranlarin daha fazla, toplum yararina gosterdikleri
davranis oranlarinin ise daha dusuk oldugunu bulmuslardir. Rozzetti ve Hall
(2015), ciddi engelli bir erkek ya da kiz kardesi olan yetigkinlerin, kardesleriyle
iligkilerini ve iligkilerini etkileyen bakis agilarini incelemiglerdir. 19-72 yaslari
arasinda herhangi bir engeli olmayan yetigkin bireyler, entelektiel ve gelisimsel
engelli (IDD) ve yaygin ya da yaygin destek ihtiyaclari olan erkek ve kiz
kardegleriyle iliskilerine dair acgik ucglu sorulardan olusan anketi
tamamlamiglardir. Sonugta anketi tamamlayanlarin yarisi iligkilerini olumlu
olarak nitelendirmesinin yani sira iligskilerin duygusal etkisiyle ilgili olarak
aktarilan sucluluk ve seving duygulari ile hayal kirikligi ve stres ise, mevcut
bakim ve gelecek planlama sorumluluklari ile iliskilendirilmistir. Heller ve
Kramer'in yaptigi The Supporting Siblings Survey’in bir pargasi olarak
gerceklestirdikleri calismalarinda Arnold ve digerleri (2012), gelisim bozuklugu
olan bireylerin yetiskin kardeglerinin destek ihtiyaglarini arastirmiglaridir.
Kardesi engelli olan 139 kisiyle yapilan alan arastirmasinda 2 adet acik uglu
soru ile bireylerin ihtiyaclarini tespit etmeye calismiglardir. Sonugcta ihtiyaclar 3
ana tema altinda toplanmistir: 1)engellilikle ilgili bilgi almak (Konferans, atdlye
ve seminer gibi egitim olanaklarinin arttirilmasi; finansal ve yasal planlama,
bakim veren kigilerde gegigliik ve miras gibi gelecegin planlanmasi ile ilgili
konularda yardim ve bilgi desteginin verilmesi; sistemin nasil yonetilecegi ile
ilgili bilgi saglanmasi; engelli bireylerle ilgili topluma egitim veriimesi) 2)bakim
saglama rolleriyle ilgili destek almak (engelli kardesi olan kisilerle “kardes
destek servisleri’ne ihtiyaglari oldugunu ve kendileri gibi engelli kardesin
bakimiyla ilgilenen kisilerle iletisime gecgerek bilgi paylasimi yapmak ve yardim
saglamak) 3) kardeslerin ihtiyaglarina goére resmi destegin /devlet desteginin
arttirlmasi (daha kisa bekleme listeleri, servis igleyisinin iyilestiriimesi, ulagsim,
bakim vermekten dncelikle sorumlu kisilerin daha yuksek gelir ve kariyer gelisim
olanaklarinin olmasi gibi destek sistemlerinin gelistiriimesi; var olan sistemin
butcesinin arttirlmasi; evde ya da ev diginda bakim hizmetine mola verebilme
olanaklarini olmasi). Hwang ve Charley (2010), otizmi anlamada kultarin
etkisini arastirdiklari c¢alismalarinda, Guney Koreli 9 cocukla etnografik bir

arastirma yudrutmuslerdir. Glney Kore’de otizmli bireylerin, garip ve sira digi
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olarak tanimlanmasina karsin bu calisma kapsaminda yer alan cocuklari
kardeglerini siradan olarak tanimlamaktadirlar. Cocuklara kardeslerini daha gok

hasta olarak tanimladiklari icin mevcut durumu normallestirmektedirler.

Bu galismalarin yani sira ozelikle aileye odaklanan c¢alismalardan biri olan
Corsano ve digerleri (2017) c¢alismalarinda, otizmli erkek kardesi olan
cocuklarin ve annelerinin, yasam deneyimlerini arastirmislardir. Cocuklarin
bazilari kardeslerin reddetme egilimindeyken bircogu da sorumluluk
hissetmekle birlikte gelecek kaygilarini oldugunu, kendi arkadaslariyla yeteri
kadar vakit gegiremediklerini, yasadiklari sorunlar hakkinda konusabilmek ve
destek almak istediklerini belirtmislerdir. Bu c¢alismalar ile gencler igin
kardegleriyle ilgilenmek yogun baski yapabildigi érneklendirilmistir. Yine Portner
ve Riggs (2016), calismalarinda belirli ebeveynlik faktorlerini (yani, Bakim ve
Kontrol) ve kardes iligkisinin spesifik yonlerini (yani, Etki-kardese yonelik
duygular-, kardegler arasi Davranislar ve Biligler-bireylerin kardesleri hakkinda
sahip oldugu inaniglar) tanimlayarak, yetiskinlige gecis surecindeki kardeslerin
iligkisini daha iyi anlamak igin ¢elisen kuramlar (or., Telafi edici ve uyumlu), ile

ilgili faktorleri incelemiglerdir.

Sosyal yagsamda dogrudan engelli gocuga odaklanan galismalar arasinda ise,
Connors ve Stalker (2007), iki yil sure ile gorustukleri 26 engelli cocugun engelli
olmak, farklilk, diger insanlarin onlara karsi tutumlari ve fiziki engellerin varligi
konularinda yasam deneyimlerini paylagsmiglardir. Pek c¢ogu olumsuz
deneyimlere sahip olmasina karsin kendilerini engelli olmayan ¢ocuklarla ayni
gorduklerini belirtmislerdir. Ayrica galismalarin engelli kardese sahip olmanin,
engelli olmayan c¢ocuklari nasil etkiledigi Uzerinde yodunlasmasini 6nemli
oldugunu dile getiren Gibbons ve Gibbons (2016), kendi kardeslik iligkileri
uzerinde her ikisinin de engelli olmalarindan dolay! bir arastirma yapmiglardir.
Caligsmalarinda fiziksel engelin, rollerde asimetri yarattigini ve gug farkhliklari

yarattigini dile getirmislerdir. Ancak her ikisinde de bulunun psikolojik engellerin,
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daha yakin iligki kurmalarina olanak tanidigini ve birbirlerine daha ¢cok destek

olduklarini tespit etmiglerdir.

Literatirden de anlasildigl Uzere engelli gocuk ve aile, engeli ¢gocuk ve sosyal
yasam ve engelli cocuk ve kardesler iligkisi odaklarinda Turkiye'nin aksine Bati

literatGriinde 6nemli galismalarin oldugu dikkat cekmektedir.

1.5. ARASTIRMANIN METODU

Bu boélimde galismanin metodu olarak benimsenen nitel arastirma yénteminin
tasarimi, katihmcilarin sosyo-demografik Ozellikleri, veri toplama teknikleri ve
sureci, verilerin analizi ve sureci ile arastirmada karsilasilan gugluklere yer

verilmistir.

1.5.1. Arastirmanin Tasarimi

Arastirma problemlerine nasil yaklasildigi ve cevap arandidi ile arastirmanin
nasil yuratilecegi metodolojik yaklasimi belirlemektedir. Kigilerin kendi 6zgin
ifadelerinden yararlanilarak betimleyici bir arastirma yapilmasi igin uygun olan
yaklasim ise nitel metodoloji olacaktir. Sosyoloji literaturiindeki tarihi LePlay ve
Durkheim’a kadar uzandigi dusinulen nitel arastirma, kisilerin hayatlarindaki
‘anlamlar’ lzerine odaklanmaktadir. Nitel arastirmacilar, 6nceden hazirlanmis
modelleri, hipotezleri veya teorileri degerlendirmek icin veri toplamaktan ziyade
verilerdeki kaliplardan kavramlar, ic goruler ve anlayislar geligtirirler (Taylor,
Bogdan ve DeVault, 2016, s.3-7). istatistiki verilere odaklanildiginda sosyal
dinyanin bu insani boyutu gbézden kacirilabilmektedir. Buradan hareketle,
engelli ve engelli olmayan kardeslerin bakis acilarindan yola kardeglik
iligkilerinin sosyal boyutunu inceleyen bu calismada nitel arastirma deseni

kullaniimistir.
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Nitel aragtirma esnek bir yapiya sahiptir. Katimcilarin kendi anlam, anlayis ve
kavramlari elde edildikge degerlendirme yapilmakta ve daha fazla veri toplanip
toplanmamasina karar verilebilmektedir (Taylor, Bogdan ve DeVault, 2016, s.8).
Sahada gecirilen slre elde edilen verilerin arastirma amaci igin gerekli tatmini
saglayana kadar devam edebilmektedir. Bu baglamda calisma, ailesi (anne-
baba ve kardegler) ile birlikte yasayan, cesitli engel turlerine (bedensel, gdérme
ve isitme) sahip g¢ocuklar ile onlarin yine birlikte yasamakta oldugu ve herhangi
bir engeli olmayan kardesleri ile yuarutalmustir. Calismaya zihinsel engele
(zihinsel engel turu fark etmeksizin) sahip gocuklar dahil edilmemistir. Bu engel
tirGndn digsarida birakilmasinin  ana nedeni katilimcilarin  kendi anlam
dinyalarindan yorumlarini aktarmalarinin beklenmesidir. Bu ¢ergevede
dogrudan katihmcilarla gériisme imkani verebilecek engel tirline sahip bireyler

(gbrme, bedensel ve isitsel) galismaya dahil edilmigtir.

Bu calismanin katihmcilari arasinda yer alan engelli ¢ocuklar icin BM’nin
kriterleri temel alinarak, 15-18 yas grubuna dahil olmasina dikkat edilirken daha
once de belirtildigi Uzere engelli ve engelli olmayan kardes olma durumunun bir
arada olmasinin saglanmasi gerekliligi nedeniyle engelli olmayan ancak birlikte
yasanilan kardesler icin herhangi bir yas siniri konulmamistir. Bununla birlikte
kardeslerin 12 yas Uzerinde olmasi tercih edilmistir. Bu tercihte 12 yas alti
cocuklarin zihinsel gelisim asamalari agisindan soyutlama becerilerinin henlz
gelismemis oldugu, arastirmacinin yapmasini bekledigi yorumlari dile getirme
kapasitesinin dusuk olabilecegi ihtimali etkili olmustur. Arastirma kapsaminda
bedensel, gérme ve isitme engelli 4’er cocukla ve onlarin kardesleriyle
gorusmeler yapilmigtir. Calisma toplamda 24 kisi (12 engelli gocuk ve 12 engelli

olmayan kardesleri) Uzerinde gergeklestiriimistir.

Nitel galisma, insanlarin yasadigi ve calistigi siradan ortamlarda neler olup
bittigini arastirir ve / veya temel konularda siradan konusmalari yapmak Uzere

tasarlanmis goérismeler kullanir (Hammersly, 2013, s.13). Nitel arastirma



22

kisilerin kendi sosyal dunyalarindan nasil yasiyorlarsa oldugu gibi yansitmayi
amagclamaktadir. Bu arastirmada da engelli ve engelli olmayan kardeglerin
iligkileri, onlarin iligkilerini dogal ortamlarinda gézlemlemek ve kardeslerin bakis

acllarini arastirmaya yansitmay1 amacglamaktadir.

1.5.2. Katilimcilarin Sosyodemografik Ozellikleri

Arastirma Ankara’da yasayan ve hem engelli hem engelli olmayan ¢ocuga
sahip aileler odagina engelli olan ve engelli olmayan c¢ocuklarla/ bireylerle
gorusulerek gergeklestirilmistir.  Oncelikle kisisel baglantilar ile kurumsal
kimlikleri olan anahtar kisilere ulasiimistir. Anahtar kigiler aracihgiyla Ankara
merkez ilgelerindeki cesitli derneklerle, 6zel egitim kurumlariyla ve egitimcilerle
gorusulmustur. Bu sayede 0Ozel egitim kurumlarindan engelli gencglerle
tanisiimistir. Ayrica Milli Egitim Bakanli§i web sayfasindan ulagilan 6zel egitim
merkezleri listesi ile de daha genis oOlgcekte arastirma yapilma firsati
yakalanmistir. Ozel egitim merkezleri ve egitimcilerle yiiz yiize ve telefon
araciligiyla gorusulerek arastirma hakkinda bilgi verilmigtir. Farkli zamanlarda
bu kurumlar araciligiyla bedensel, gérme ve isitme engelli genglerle tanigilarak
kendilerinin engelli olmayan kardeslerinin oldugu o&grenildikten sonra

arastirmaya katilmalari saglanmigtir.

Saha calismasina, kurumlarda egitim alan ve arastirmaya katilmayi kabul eden
genglere gonulli katiim formu ve velilerine ise veli onay formu imzalatilarak
baslanmigtir. Katilimcilardan yalnizca birinin velisi herhangi bir imza vermeyi ve
ses kaydi alinmasini kabul etmedigi icin onay formlari alinmadan ve gorusmeler
elle not alinarak gerceklestirilmistir. Diger taraftan isitme engelli cocuklardan iki
tanesinin isaret dili kullanmasi nedeniyle gorusmeler terciman destegi ile

yapimigtir.
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Saha galismasi 12 engelli cocuk ile 12 herhangi bir engeli olmayan kardes ile

gerceklestiriimigtir. Katilimcilara engel turleri ve kardes olma durumlarina gore
kod isimler verilmistir. Engelli cocuklara BE1, BE2, BE3, BE4, GE1, GE2, GE3,
GE4, IE1, IE2, IE3, G-IE4; kardeslere ise K-BE1, K-BE2, K-BE3, K-GE1, K-
GE2, K-GE3, K-GE4, K-IE1, K-IE2, K-IE3, K-G-IE4, K-G-IE5 kodlar! verilmistir.

G-IE4 kodu katiimcinin hem isitme hem de gérme engeli olmasi nedeniyle iki

engeli de temsil eden harfler ile kodlanmistir.

Engelli kardeslere iliskin sosyo-demografik ve engellilik durumlarina iligkin

bilgiler asagidaki gizelgelerde sunulmustur.

Engelli Cocuklarin Sosyo-Demografik Bilgileri

Kardes
Engelli Dogum | Yasadigi sayisli
Cocuk | Cinsiyeti | Yas1 | Yeri Il Egitimi | Kimlerle birlikte yasadigi | (toplam)
BE1 Kiz 16 Ankara | Ankara Lise Anne- Baba- 2 kardes 3
BE2 Kiz 16 Ankara | Ankara Lise Anne- 1 kardes 2
BE3 Erkek 17 Erzurum | Ankara Lise Anne- Baba- 1 kardes 2
BE4 Erkek 16 Ankara | Ankara Lise Anne, Baba, 2 abla 3
GE1l Erkek 15 Artvin Ankara Lise Anne-Baba-1 Abla 2
GE2 Erkek 16 Yozgat | Ankara Lise Anne- baba- 1 abla 3
Anneanne, Anne, Teyze, 1
GE3 Kiz 15 Ankara | Ankara Lise kardes, 1 kuzen 2
GE4 Erkek 15 Ankara | Ankara Lise Anne-Baba- 1 kardes 2
IE1 Kiz 17 Ankara | Ankara Lise Anne- Baba ve 2 kardes 3
) Anne ve 1 kardes (baba
IE2 Erkek 15 Ordu Ankara Lise yurtdisinda isgi) 2
IE3 Erkek 18 Ankara | Ankara Lise Anne, baba, 1 kardes 2
G-IE4 |Kiz 16 Ankara | Ankara Lise Anne- Baba ve 2 kardes 3
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Saha calismasina katiimayl kabul eden ve arastirmada yer alan engelli
cocuklarin hepsi lise o6grencisidir. Kendilerinden baska engelli kardesleri
bulunmamaktadir. Dogduklari sehirler, BE3’Un Erzurum, GE1’in Artvin, GE2’nin
Yozgat, IE2’nin Ordu ve diger tum katilimcilarin Ankara’dir. Ankara disinda
dogan katilimcilar engelli olmalarina neden olan ve tedavi gerektiren durumlar
icin Ankara’ya ¢ok sik geldiklerini, nihayetinde okula baglama yasi geldiginde
egitim olanaklarindan yararlanmak icin aileleriyle birlikte Ankara’ya tasindiklarini

belirtmiglerdir.

Engellilik Durumlarina iligkin Bilgiler

Kag yildir engelli
Engelli Gocuk Engelinin tiirii | oldugu
BE1 Bedensel- 16
BE2 Bedensel 15
BE3 Bedensel 17
BE4 Bedensel 16
GE1 Goérme 15
GE2 Gdrme 9
GE3 Gdorme 15
GE4 Gdrme 15
IE1 isitme 17
IE2 isitme 13,5
iE3 isitme 18
G-IE4 isitme ve Gérme | 16

Engelli olma nedenleri ve engel tura ile dereceleri agagida belirtilmigtir:
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BE1, dogdugunda belinde bir acgiklik bulundugunu ve omurilik felci teghisi
kondugunu belirtmistir. Birkac kez ameliyat gegcirdigini ancak ylramesini
saglayan gelismelerin olmadidini dile getirmistir. Su an ev ortaminda
emekleyerek hareket etmektedir. Disarida mutlaka tekerlekli sandalye
kullanmaktadir. BE2, 1 yaginda gogus bolgesinde damarin patlamasi nedeniyle
yurime kaybi yasamistir ve gogus hizasindan asagisini kullanamamaktadir.
Doktorlar, anne ve babasinin akraba olmasini yasadi§i saglik sorununa
gerekce olabilecegini belirtmiglerdir. Her zaman tekerlekli sandalye
kullanmaktadir. BE3, dogumdan sonra kendisine Spina Bfida teshisi konmustur.
Aile ilk andan itibaren saglik destegi almistir. Bacaklarina takilan desteklerle
kisa mesafe yulruyebilmektedir. Uzun mesafelerde ise tekerlekli sandalye
kullanmasi gerekmektedir. BE4, erken doguma bagl olarak kuvozde kaldigini
ancak bu surecte fazla oksijen verilmesine bagh olarak bedeninin sol tarafinin
etkilendigini ve %20-30 civarinda bir kullanim kaybi yasadigini belirtmistir.
Kolunda fark edilmeyecek oranda oldugu gozlemlenmistir. Daha 6ncesinde
ayagini kullanma guglugu de yasadigini ancak kendisinin “lGzerine giderek bunu

yendigini” belirtmigtir.

Gorme engelli gocuklar iginde GE2, 2 aylikken fark edilen Hidro sefali hastali§i
nedeniyle beyninde su toplandigini belirtmistir. Bu suyun beynine takilan bir
sant araciligi ile bosaltildigini ancak 7 yasina geldiginde santin ariza yapmasi
neticesinde g6z sinirlerinde olusan baskiyla gérme duyusunu tamamen
kaybettigini aktarmistir. Diger gorme engelli katihmcilar (GE1, GE3, GE4) erken
dogum nedeniyle kuvoz bakimina alindiklarini belirtmiglerdir. Burada fazla
oksijen verildigi icin GE1'in goz damarlari ¢atlamig, GE3’Un ve GE4’Un ise
retinasi zarar gormustir. GE1 %5 oraninda gorebilirken diger katilimcilar

yalnizca 1s1g1n varligini algilayabilmektedirler.
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Isitme engelli katiimcilardan IE1 ve G-IE4 kuvozde fazla oksijene maruz
kalmiglardir. IE1, kiiglik yaslarda isitme cihazi kullanmis, 8,5 yasina geldiginde
bir kulagina implant takilarak duyma orani arttiriimistir. isiten bireyler gibi
konusabilmekte ve anlayabilmektedir. G-IE4, yalnizca isitme degil gérme
duyusunu da buyik oranda kaybetmistir. G-IE4'Un bir gézini tamamen
kaybederken diger gozu uzak gozlugu kullanarak gormektedir. Bu durumu aile
kayip olarak gormemekte, G-IE4'0 vyalnizca isitme engelli olarak
tanimlamaktadirlar. G-IE4’iin de bir kulaginda implant takilidir, diger kulaginda
ise isitme cihazi bulunmaktadir. G-IE4 de sozIi iletisim kurabilmektedir. IE2 ise,
1,5 yasinda gecirdigi atesli bir hastalik nedeniyle igsitme kaybi yasamistir. IE3,
isitme kaybina neden olan tibbi gerekgeyi bilmemektedir ve bu durumu “Allah
vergisi” olarak aktarmistir. IE2 ve IE3 kayip icin bir oran veremeseler de cok
yuksek sesleri algiladiklar anlasiimaktadir. Her iki katiimci da implant veya
isitme cihazi kullanmamakta, isaret dili ile anlasma saglamaktadirlar. Bu
nedenle bu katilimcilar ile isaret dili tercimani aracihd ile goértsmeler

yapiimigtir.

Engelli olmayan kardeslerin de hemen hepsi diger kardesleriyle ayni sehirlerde
dogmustur. Dogduklari sehirler, K-BE3’Un izmir, K-GE1’in Artvin, K-GE2’nin
Yozgat, K-IE2’nin Ordu ve diger tim katiimcilarin Ankara’dir. BE4'(in kardesleri
saha cgalismasina katilmamistir. G-IE4’Un ise iki kardesi (agabey/K-G-IE5 ve
ikizi/K-G-IE4) calismada yer almaktadirlar. Engelli olmayan kardeslerin yas,
cinsiyet, egitim durumlar, meslekleri, kimlerle yasadiklari, toplam kardes
sayllari ve ailenin kacinci cocugu olduklarinda dair bilgiler Tablo 2’'de
aktariimistir. ikizi olan cocuklar, kaginci ¢ocuk olduklari hanesinde ikizleri ile

sirada gosterilmistir.

Engelli olmayan kardeslere iliskin sosyo-demografik bilgiler asagidaki gizelgede

sunulmustur.



Engelli Olmayan Kardeglerin Sosyo- Demografik Bilgileri
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Engelli o o . - Kardes
Olmayan | Cinsiyeti | Yasi nglr’im Ya§ﬂd'g' Egitimi | Meslegi Klmlczrlcaadbltr:lkte sayisl
Kardesler yasadig (toplam)
K-BE1 Erkek 11 | Ankara | Ankara | Ortaokul | Ogrenci Anne- Baba- 2 3
kardes
K-BE2 Kiz 17 | Ankara | Ankara Lise Ogrenci Anne- 1 kardes 2
K-BE3 Erkek | 21 | Izmir | Ankara |Universite | Ogrenci | ~MNe Baba- 1 2
kardes
K-GE1 Kiz 21 | Artvin | Ankara |Universite | Turizimci Anne-Baba-1 2
kardes
Sosyal
K-GE2 Kiz 26 | Yozgat | Ankara |Universite | Hizmet Anne- baba- 1 3
kardes
Uzm.
) Anneanne, Anne,
K-GE3 Kiz 12 | Ankara | Ankara | Ortaokul | Ogrenci | Teyze, 1 kardes, 1 2
kuzen
K-GE4 Erkek | 15 | Ankara | Ankara Lise Ogrenci Anne-Baba- 1 2
kardes
K-IE1 Erkek 12 | Ankara | Ankara | Ortaokul | Ogrenci Anne- Baba ve 2 3
kardes
. . Anne ve 1 kardes
K-1E2 Kiz 15 Ordu Ankara Lise Ogrenci | (baba yurtdisinda 2
iSGi)
K-IE3 Kiz 15 | Ankara | Ankara Lise | Ogrenci | AN baba, 1 2
kardes
K-G-IE4 Kiz 16 | Ankara | Ankara Lise | Ogrenci | A& Baba ve 2 3
kardes
K-GIE5 | Erkek | 25 | Ankara | Ankara | YUKSEK | jjicatg | Anne-Babavez | 4
Lisans kardes

1.5.3. Veri Toplama Teknikleri ve Siireci

Arastirmanin nitel arastirma olmasi dolayisiyla veri toplama teknigi olarak

derinlemesine goérisme teknigi kullaniimistir. Gérisme, sosyal bilimlerde yaygin

olarak kullanilan bir veri toplama aracidir (Packer,2011, s.42) Bilgi edinmenin

konusarak elde edilme sureci, sosyal bilimlerde 20.yy ilk yillarindan itibaren

gorusme olarak kavramsallastiriimigtir. Terimin kendisi, insan dogasin karsilikli

diyalog halinde olmasina atifta bulunmaktadir (Brinkmann, 2014, s.278). Bu
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arastirma, engelli c¢ocuklarin ve kardeslerinin kardeglik iligkilerini, onlarin
g6zunden, onlarin kavramlari ile anlamay! amaclamasi, derinlemesine gorisme

teknigini kullanmaya yoneltmektedir.

Aragtirmanin 5 Haziran 2018 tarihinde Hacettepe Universitesi Etik Kurul
Komisyonu tarafindan onaylanmasinin ardindan saha ¢alismalarina
baslanmistir. Oncelikle kigisel baglantilar ile anahtar kisilere ulasiimaya
calisiimistir. Bu sayede 6zel egitim kurumlarindan engelli genclere ulagiimaya
baslanmigtir. Ayrica Milli Egitim Bakanhgr web sayfasindan ulasilan 6zel egitim
merkezleri listesi ile de daha genis oOlcekte arastirma yapilma firsati
yakalanmistir. Ozel egitim merkezlerine telefon ile ya da yiiz yize iletisime
gegilerek arastirmanin amaci ve yontemi hakkinda bilgi verilmistir. Arastirmada
ihtiyag duyulan 15-18 yas araligindaki bedensel, gorme ve isitme engelli
genglerin egitim aldiklari kurumlar tespit edilmeye calisiimistir. Bu kurumlarda
egitim alan ve arastirmaya katilmayi kabul eden genclere goénullt katilim formu

ve velilerine ise veli onay formu imzalatilarak gérigsmelere baslanmistir.

Nitel arastirmalarda, genellikle (odak grup, yasam hikdyesi ya da
yapilandiriimamis gorismeler disinda) yari yapilandirilmig gérisme formlarini
kullanmaktadir. Yari yapilandiriimis gorusmelerde arastirmacinin arastirma
konusuna bagli olarak genel bir plani bulunmakla birlikte, sabit bir soru sirasini
takip etmek ya da sorularin kelimeleri aynen kullanmak zorunda degildir
(Packer,2011, s.43). Gorismenin gelisimine gore bazi sorular ekleyebilir, bazi
sorularda ise katilimcinin demografik 6zelliklerine bagli olarak soruyu onun
anlayacagi sekilde sorabilir. Bu arastirma kapsaminda kullanilan vyari
yapilandiriimis gorasmeler, yapilandiriimig goérismelerle karsilastirildiginda,
arastirmacinin 6nemli gordugu her turll bilgiye deginmesine olanak taniyarak
diyaloglarin bilgi Greten potansiyellerini daha iyi kullanilabilmesini saglamaktadir
(Brinkmann, 2014, s.286). Arastirmacinin amaci, katilimcinin sorulara kendine

Ozgu kelimelerle yanit vermesini saglamaktir. Bu arastirmada da yari
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yapilandiriimis sorularin  kullanilmasi, g¢ocuklarin ve onlarin kardeslerinin
deneyimlerinden elde edilen verilerin daha derinden anlagilmasina olanak

tanimistir.

Calisma kapsaminda kullanilan soru formu arastirmaci tarafindan
hazirlanmistir. Katilimcilarin demografik 6zellikleri ve/veya engel durumlari,
sorularin anlagiimasini zorlastirdigi durumlarda sorularin anlami ve kapsami
degistiriimeden anlasilir duruma getiriimeye calisiimistir. Gerektiginde sorular
ek sorularla desteklenmis, gerektiginde ise ayni sorunun farkl yollarla ifade
edilmesi ile katihmcilarin cevaplamasi saglanmistir. Gérismelerin sureleri en az
1 saat en c¢cok 1,5 saat slrecek sekilde planlanmistir ancak katihmcilarin
paylasimlarina baglh olarak en kisa gorugsme 30 dakika, en uzun goérusme ise 1
saat 40 dakika surmustar. Katilimcilarin 22 tanesi ile ikiser gorisme, 2 tanesi ile
de birer gérisme yapilmistir. Birer gérisme yapilan son iki katilimci ile Covid-
19 pandemisi ilani sonrasinda tekrar goérisme olanagi bulunamamistir. Yiz
yuze yapilan goruasmeler sirasinda, herhangi bir veri kaybi yasanmamasi igin
ses kaydi kullanilmistir. Sadece bir katihmcinin ailesi onaylamadigi icin ses
kaydi yerine elle not alma yontemi kullaniimistir. Bu gorigmeler daha sonra
bilgisayar ortamina aktariimistir. Goérismelerin yerleri, katimcilarin tercihleri
yonunde belirlenmigtir. Katilimcilarin gcogu evlerinde ziyaret edilirken, bazilari ile
egitim aldiklari okulda veya 0Ozel egitim merkezinde ya da rahatga
konusulabilecek kafe ortamlarinda gérismeler yapilmistir. Isitme engelli
genclerin ikisinin (IE2 ve IE3) yalnizca isaret dili kullanarak iletisim kurmalari
nedeniyle onlarla yapilan goérismeler isaret dili tercimani araciligiyla
gerceklestirilmistir. ilk gorismeler icin Hacettepe Universitesi Engelsiz Yasam
Kuliblnin bir Gyesi ile ikinci gorusmelerde Cankaya Halk Egitim Merkezi

egitmenlerinden olan bir kisiden génulli olarak terciman destegi alinmistir.
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1.5.4. Verilerin Analizi ve Sireci

Nitel arastirmalarda, veri toplama ve analizi birlikte isleyen bir strectir. Verilerin
duzenlenmesi ve kontrolu veri toplamayla baslar. Bu arastirma kapsaminda bir
yandan engelli c¢ocuklar ve kardesleriyle derinlemesine gorismeler
surduralirken bir yandan da toplanan veriler icerik analizine tabi tutulmustur. Bu
kapsam da sahada tutulan notlar da analize dahil edilmigtir. Lune ve Berg'’in de
belirttigi gibi, icerik analizi, belli konu, varsayim ve anlamlarin incelenmesini ve
yorumlanmasini saglayan detayli ve sistematik bir analiz siirecidir. igerik analizi,
yazili metinlerde oldugu kadar bireyler arasi iletisim ve ses kayitlarinin
analizinde de kullanilabilmektedir (2017, s.182). icerik analizi igin veriler
oncelikle, acik, eksen ve secici kodlamalar ile siniflandiriimistir. Kodlama,
verilerin calisma amacina uygun olarak c¢esgitli sembolik kisaltmalar ile
gruplandinimasini ifade eder. Bu kisaltmalar harf, sayi, sdézcuk grubu veya
renklerden olusabilir (Merriam, 2013, s.165).

Acik kodlama, toplanan verilerin ilk gbzden gegirilisinde gergeklestirilir. Bu
noktada baslangic icin dngorilen temalar ve bu temalar icinde ilk adimda ortaya
cikan baslangic kodlari belirlenir. Her analizde yeni temalar yaratmak buna
bagdli olarak da baslangi¢ kodlarini degistirmek mumkuandur. Bu haliyle esnek bir
yapisi olan kodlarin belirlenmesinde kuramsal ¢ergeve de yardimci olmaktadir
(Neuman, 2010, s.664). Bu baglamda arastirmanin kuramsal cergevesi olarak
yararlanilan sosyal insa yaklasimi ve aile sistem teorisi kodlarin belirlenmesinde
de yardimci olmustur. Aragtirma kapsaminda kardeslerin engelliligi ve kardesligi
nasil anlamlandirdigi ve tanimladigi kendi bakis acilariyla ortaya konmaya

calisiimistir.

Eksen kodlama, verilerin Gzerinden ikinci kez gecilmesiyle olusturulur. Agik

kodlama sirasinda olusturulan baslangi¢ kodlari ile ilk bagta belirlenen temalar
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uzerine odaklanilir. Bu asamada ek kodlar ve yeni bir bakis agisi gelistirilebilir
ancak onemli olan birbiriyle iligkili ve tutarli kodlar olugsturulmasidir. Segici
kodlama asamasinda ise butln veriler ve dnceki kodlar detayli olarak taranir.
Boylelikle kavramsal ve kuramsal gercevenin de katkisiyla temalar belirlenir
(Neuman, 2010, s.667, 669). Temalar, ortak bir fikir olusturmak icin bir araya
getirilmis birka¢g koddan olusan genis bilgi birimleridir (Creswell, 2013, s.186).
Bu baglamda bu ¢alismanin ana kavramlar olan engellilik, kardeslik iligkileri, aile
icinde kardeslik iligkilerinin nasil yasandigi arastirilirken sosyal inga yaklasimi

ve aile sistem teorisinin bakis agisindan yararlanilarak temalastirma yapiimistir.

Son asamada ise, siniflandirilan veriler aralarindaki iliskiler géz 6énine alinarak
yorumlanmistir. Yorumlama asamasinda verilerin karsilastiriimasi ve teyit
edilmesidir. Bodylece sonuglarin anlamlandiriimasi ve gegerliligi mumkun
olmaktadir (Yildirim ve Simsek, 2008, s.223).

1.5.5. Arastirmada Karsilagilan Guglukler

Arastirmanin en buyudk kisithihidr ayni zamanda arastirmanin gergeklestiriimesi
icin belirlenen kriterler olmustur. Arastirma, 15-18 yas araligindaki engelli
cocuklar ile herhangi bir engeli olmayan Kkardegleri ile yuruatilmesi
hedeflenmigtir. Ancak hem bu yas araliginda olan hem de bu iki kriterin ayni
anda bulundugu engelli cocuklara ulagsmak kolay olmamistir. Oncelikle bireysel
baglantilar ile ulasilan anahtar kisilerin yoénlendirmelerinden yararlaniimaya
calisiimistir. Ancak bu yonlendirmeler her zaman katihmci bulmak anlaminda
katki saglamamigtir. Bu girisimlerin yani sira 6zel egitim merkezlerine ulagilarak
buralara devam eden ¢ocuklarla calisiimak istenmistir. Ozel egitim merkezlerine
gidildiginde birgogunda arastirmanin kapsamindaki bedensel, isitme ve gorme
engelli ¢ocuklar bulunsa dahi yas kriterine uymamistir. Yas kriterini saglayan
¢ocuga ulasildiginda bazilarinin kardeslerin evlilik veya okumak maksadi ile

evden ayrildigi gorulurken, bazilarinin ise ayni evde yasayan kardesleri
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olmasina karsin yas olarak ¢ok kuguk olmasi gorusme yapmayi engellemistir.
Diger taraftan ulasilan igitme engelli ¢ocuklarin bazilarinin hem isaret dili
kullanmamasi hem de isitme cihazi takmamasi kelimelerle iletisimi olanaksiz
kilmistir. Bunun yani sira 4 katilimci gérismeye baslandiktan sonra herhangi bir
gerekce gostermeden gorugmeyi birakmig, 1 katilimci ise yalan beyanlarda
bulundugunu ifade ettigi icin hem kendisi hem de engelli kardesi ¢alismadan
cikarilmigtir.  Katiimcinin itirafina ragmen kendisine glven sarsildigi igin
sonrasinda da dogru beyanlarda bulunmayacagi stphesi olusmustur. Bu

durumlar saha galismalarinin uzamasina neden olmustur.

Gorisme vyapilan katilimcilar ile ilgili zorluklar ise konuskan olmamalari,
gorusmeler sirasinda cabuk sikilmalari, sorulara “bazen, aynen, evet, hayir” gibi
tek kelimelik kisa yanitlar vermeleridir. Gorusmeler kimi zaman katihmcilarin
hobileri, ilgileri dogrultusunda ilgi ¢cekici hale getiriimeye calisilsa da pek katkisi
olmamistir. Bu durum derinlemesine gértisme tekniginin uygulanmasina mani

olmustur.

isitme engelli cocuklarla yapilan gérismeler de derinlemesine bilgi almak
mimkin olmamistir. isitme engelli cocuklarin ikisi ile isaret dili terciimani
araciliiyla iletisim kurulmustur. isaret dilinin dogasi geregi kelime cesitliliginin
azhgi yine alinan cevaplarin kisa olmasina ve fazla yorum igermemesine neden
olmustur. Buna ek olarak, c¢ocuklarin her kelimeyi bilememeleri, soru
kapsaminin anlatiimasini zorlastirmis bu sebeple de goérisme sureleri
uzamistir. Ozellikle isaret dili kullanan bireylerin uzun sirelere ve konularin

uzamasina sabirli davranamadiklari gézlenmigtir.

Gorusme esnasindaki diger bir zorluk da ses kaydini kabul etmeyen aile
nedeniyle katihmcilarla yapilan goérismelerin elle yazilmasi olmustur. Her iki
kardesin cevaplari deftere not alinmaya c¢alismistir. Bu durum goérismelerin

duraganlagsmasina sebep olmus, cocuklarin ilgilerinin dagiimasiyla birlikte de
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gorusmenin verimini dusurmustur. Ayrica gorugsmeler uzun surse de yoneltilen

sorularin cevaplari istenen sekilde detaylandirilamamistir.

Gorusme yapmayl kabul eden c¢ocuklardan birinin kardesleri c¢alismaya
katilmay! istememiglerdir. Bu nedenle bir engelli ¢ocuk, kardes yorumlari
olmadan calismaya dahil edilmistir. Ancak baska bir ¢ocugun iki kardesinin
olmasi ve gérismeleri tamamlamasi hedeflenen sayidaki katilimciya ulasmayi

olanakli kilmistir.
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2. BOLUM ARASTIRMANIN KAVRAMSAL VE KURAMSAL ARKA
PLANI

2.1. ARASTIRMANIN KAVRAMSAL ARKA PLANI

Calisma kapsaminda engelli ¢ocuklarin engelli olmayan kardesleriyle olan
iligkileri, aile icinde yasandidi sekliyle konu edilmektedir. Buradan vyola
cikildiginda arastirmanin temel kavramlari engellilik ve engelli birey olma, aile,

kardeslik, kardeslik iligkileri olarak belirlenmistir.

2.1.1. Engellilik ve Engelli Birey Olma

Engellilik, cok eski ¢aglardan beri var olmakla birlikte nasil tanimlandigi surekli
olarak degisen bir kavram olmustur. Engellilige bakis acisi, toplumun kalttrel
Ozelliklerine, deg@erler ve inancglarina gore farklilasmaktadir. Engelli bireyler ise
bunlara badli olarak yok sayilmis ya da yok edilmis; tedavi edilmesi gereken,
acinan, dislanan ve son donemlerde ise 6zel gereksinimleri olan bireyler olarak

algilanmiglardir.

Engelliligin zayifik unsuru olarak goéruldugu Spartalilarda, engelli bireyler
sehirlerden uzak noktalarda olime terkedilirken Antik Yunan ve Roma
doénemlerinde de bedensel deformasyonla dodan bebeklerin Tanr’'nin gazabi
olarak nitelendirildigi gorllmektedir. Ancak diger taraftan da savaslarda
sakatlanan askerlere ise maas baglanmistir. Ortagag’da ise dini telkinlerin etkisi
hakim olmustur. Bu donemde engellilik metafizik bir olay olarak ele alinmis ve
engelli bireyler seytani guglerin etkisinde, hatta cadi olarak goérulup eziyete
maruz kalmiglardir. Ronesans ve Aydinlanma donemiyle birlikte engelli
bireylere bakis acisi blyuk oranda degismis, tibbi agidan tedavi edilmesi

gereken Kkisiler olarak nitelendirilmiglerdir. Bu durum ¢ok sayida hastanenin ve
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egitim kurumlarinin aciimasini saglamis ancak engelliligi kigilerin bireysel
problemi haline getirmistir. Engelliligin tedavi edilmesi gereken ‘bireysel trajedi’
oldugu bakis acisi 19. yuzyilla birlikte tibbi model (medikal model, geleneksel
bireyci tibbi model)’'in kabul gérmesini saglamistir (Erten ve Aktel, 2017, s.81;
Braddock ve Parish, 2011, s.107-109, 114, 126, 141). Bu modele gore,
engellilik bireyin kendine aittir. Bedenindeki engel durumu onu “tibbi sorunu
olan”, “yetersiz”, “igslevsiz” ve “anormal”’ haline getirmektedir dolayisiyla tedavi
edilmelidir. Engelliligin bireye ait bir saglik sorunu olarak tanimlanmasi slreg
icerisinde elestiriimeye baslanmis ve bu yaklasima alternatif olarak sosyal

model gelistirilmistir (Burcu, 2015, s.24-25).

Engelli kisiler, BM Engelli Haklarina iliskin Sézlesme’de yer alan tanim ile,
“diger bireylerle esit kosullar altinda topluma tam ve etkin bir gekilde
katilimlarinin éniinde engel tegkil eden uzun siireli fiziksel, zihinsel, diigtinsel ya
da algisal bozuklugu bulunan kigiler’ (2008, Madde 1) olarak tanimlanmis olsa
da sosyal model, engelli bireyin bedenine odaklanmak yerine onu sosyal hayata
katimaktan  alikoyan toplumsal pratiklere  odaklanmak  gerektigini
vurgulamaktadir. Bu baglamda UPIAS (Union of the Physically Impaired Against
Segregation) engelliligin engelli bireyleri géz ardi eden ve onlarin toplumsal
etkinliklerin disinda kalmasina neden olan toplumsal dizen sebebiyle
olustugunu belirtmektedir (Burcu, 2015, s.12). Oliver ise, “engelli olan bireyleri
g6z ardi eden ya da cok az dikkate deger bulan ve dolayisiyla ¢ogunlugun
katildigi toplumsal etkinliklerden dislayan toplumsal dizenin inga ettigi hareket
kisittamasi ya da dezavantajli durum” seklinde tanimlar (Altuntas ve Doganay,
2016, s.316).

Engellilik, sosyal bir tanimlamadir. Farkh kultirel zeminlerde bireylerin
toplumsal rol ve statlleri Uzerinden kurduklari sosyal iligkiler ile sekillenir.
Engelli olmak, bireyin fiziksel 6zelliginden ¢ok bu duruma toplumun bakis agisi

uzerinden, diger bir deyigle nelerin kabul gorup nelerin diglandigi Uzerinden
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degerlendiriimektedir (Burcu, 2007, s.9). Bu baglamda engelli bireyler cesitli
sosyal tepkilerle karsilasmis ve c¢ok sayida etiketlemeye maruz kalmistir.
Tarihsel slreg igerisinde engelli bireylerin “tehdit edici”, “yik” ve “aciz” seklinde
etiketlenmesi toplumsal dizeyde verilen tepkileri de sekillendirmistir. “Tehdit
edici” algisi, toplumu/ sistemi koruyucu tedbirler almaya yoneltirken “yuk” algisi
engelliligi ortaydan kaldirma c¢abalarini ortaya c¢ikarmigtir. “Aciz” algisi ise
engelli bireylerin korunmasi ya da acinmasi gereken Kigiler olarak
algilanmasinda yol acmistir. Diger taraftan bu toplumsal etiketlemeler ile birlikte
resmi soylemler de engelli bireylerin etiketlenme surecinde etkili olmustur.
Ozellikle tibbi agiklamalardan ve kitle iletisim araglarinin engellilik imajini daha
populist hale getirmesinin etkisiyle engelli bireylere yodnelik “negatif’
tanimlamalar pekistirilmistir. Bu pekisen negatif tanimlamalarda engelli bireyler,

” “* ” “* ” 1}

“sekli bozuk olan”, “zihinsel anormalligi olan”, “acinan”, “verimsiz/Uretemeyen”,
‘korunmaya muhtag¢ olan” vb. sekillerde anlamlandirmalar igine sokulmuslardir

(Burcu, 2006, s.69).

Engellilik ve engelli birey olmanin nasil tanimlandigi sosyo-kultirel cevrede
sosyal inga surecinde ortaya ¢ikmaktadir. Toplumsal duzen engelli olmayan
cogunlugun ilgi, ihtiyag ve ¢ikarlarina gore sekillenmektedir. Engelli bireyler hem
bu dlzene ayak uydurmalari icin yénlendiriimekte hem de yetkin olamamalari
nedeniyle negatif damgalanmalara maruz kalmaktadirlar (Burcu, 2006, s.70).
Bu baglamda Burcu'nun Tirkiye'de Oziirlii Birey Olma, Temel Sosyolojik
Ozelflikleri ve Sorunlari Uzerine Bir Arastirma adli galismasi 6rnek verilebilir.
Calismada engelli bireyler, diger insanlarin engelliler hakkinda “acinan’,
“‘dislanan/ reddedilen”, “alay edilen/ kigumsenen/ vyetersiz” seklinde
dusunduklerini iletmistir. Diger taraftan engelli bireylerin kendilerine iliskin bakig
acisi soruldugunda ise kendileriyle ilgili olarak, “engelini kabul edeni kendisiyle
barisik ve kendisine guvenen”, “kendini engelli olarak gormeyeni digerlerinden
farkh oldugunu disinmeyeni kendisiyle barisik, kendine glivenen” ve “duruma

iliskin sorunlarin farkinda olan ama yine de daha koétl durumda olanlara goére
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kendini sansh goren” geklindeki dusincelerin agirlik kazandigr gorulmektedir
(Burcu, 2007, s.203).

Engellilik, toplumdaki farkh rol ve statuler Gzerinden farkli yasam deneyimlerine
yol agabilmektedir. Bu arastirma kapsaminda engelliligi aile, aile ici iligkiler ve

kardeslik iligkileri baglaminda nasil yansimalari olduguna da deginilmektedir.

2.1.2. Aile- Kardeslik- Kardeslik iligkileri ve Engellilik

Toplumsal kurumlar, insanlarin toplumsal dizeyde organize ettikleri, farkli
ihtiyaglarini kargilamak Gzere bu ihtiyaglara uygun islevleri olan sosyal yapi ve
mekanizmalardir (Adak, 2017, s.29). Toplumun vyapisi, temel degerleri,
inanclari, gelenek-géreneklerini de gézeterek érgltlenmis ve surekliligi bulunan

kurumlara aile, egitim, siyaset, hukuk, ekonomi érnek olarak verilebilir.

Aile kurumu diger kurumlara gére degisime uyumu daha hizli olan ve bicimleri
ile islevlerinin toplumdan topluma goére farkhlasmasi neticesinde (Poyraz
Tacoglu, 2018, s.266) pek cok degdisik tanima sahiptir. Gokge'nin (1996, s.155-
156) tanimi ile aile, “ana-baba-gocuklar ve taraflarin kan akrabalarindan olusan
ekonomik ve toplumsal bir birliktir’. Neslin devamini saglama iglevi, aile
kurumunu diger kurumlar icerisinde daha 6énemli hale getirmektedir. Biyolojik

islevinin yani sira ailenin toplumsal, psikolojik, ekonomik islevleri de vardir.

Aile bireylerinin toplumla butlinlesmesinde aile icinde gerceklesen sosyallesme,
Ozellikle yeni kusaklar icin 6nemli bir deneyim kazanma aracidir. Bu baglamda
ailenin toplumsal iglevi, yeni kusaklarin toplumsal rol ve sorumluklarini,
toplumun kualtarand, degerlerini, dini gerekliliklerini, 6rf-adet ve gelenekleri ile

yasal yukumlalUklerini 6grenmeleri anlamina gelmektedir. Ailenin sosyo-kulturel
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yapisina bagl olarak ¢ocuga belirli adet, gelenek ve tutumlar aktarilirken bu
kapsamda dualari, dinsel torenleri de oOgrenirler; dogumdan o6lume kadar
hayatin her alaninda aileyi ilgilendiren adetleri deneyimlerler. Aile Gyelerince bir
arada olunan bu deneyimler aile baglarinin guglenmesine, dayanismanin
artmasina katkida bulunur sosyalizasyon sureci olarak da adlandirilan bu
surecgte bireyler toplumsal yasama hazirlanmaktadirlar. (Adak, 2017, s.45;
Aslan, 2002, s.27; Gokge, 1996, s.156; Dogan, 2016, s.3 Poyraz Tacoglu, 2018,
S.267-268).

Psikolojik islev ise, aile Uyelerinin duygusal olarak desteklenmesini, samimi
iliskilerin yasanmasina firsat vererek bireylerin guvende ve mutlu hissetmelerine
katki yapmasi olarak aciklanabilir. Ekonomik iglevi, sanayilesme ddnemi
Ooncesinde ailenin hem Uuretim hem tuketim birimi olmasiyla tanimlanmigtir
ancak aile giinimuzde daha ¢ok bir tiketim birimi olarak goértlebilir. Yine de aile
dyelerinin her tarli maddi gereksinimlerini ailenin kendi i¢cinde karsilanmaktadir
(Gokge, 1996, s.156, Dogan, 2016, s.3, Poyraz Tacoglu, 2018, s.267-268).

Bahsedilen iglevlerin hepsinin birden gergeklesmesi birka¢ kusagin (btylikanne-
blylkbaba, anne-baba, ¢ocuklar, evli cocuklar ve esleri ile onlarin da gocuklarr)
birlikte yasadigi genis ailelerde daha kolayken g¢ekirdek ailelerde islevler gesitli
kurumlara dagilmis olabilmekte ya da farkli destek mekanizmalari devreye
girebilmektedir. Kirsal yorelerde sikga gorilen genis aile 6zellikle sanayilesme
oncesi donemde diger kurumlarin yayginlasmamis olmasi nedeniyle pek ¢ok
igslev yuklemig, aile hem dretim hem de tuketim birimi olarak varligini
surdirmustur. Gunumuzde kentlesmenin hiz kazanmasiyla ve kirdan kente
gbcgun artmasiyla birlikte ayni evde yasanmasa bile ayni sehre yerlesen
akrabalarin ayni mabhalleyi tercih etmeleri benzer yasam tarzinin
surdurtilmesine olanak tanimaktadir. Genis akraba agi kisilerin barinma,

ekonomik, sosyal ve duygusal destek ihtiyacini da kargilamaktadir. Bireyler
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destege ihtiya¢ duyduklarinda 6ncelikle akrabalarindan yardim almaktadirlar
(Adak, 2017, s.34, 39, Zeybekoglu, 2009, s.38).

Sanayilesme dénemi ile birlikte yayginlasan c¢ekirdek ailede ise ailenin islevleri
azalmig, neslin devami ve c¢ocuklarin sosyalizasyonu on plana gecmistir.
Akrabalardan uzaklasiimakla birlikte ikamet yeri, is olanaklari gibi tum aileyi
ilgilendiren konularda onlardan bagimsiz sec¢imler yapilabilmektedir (Adak,
2017, s.34). Sanayilesmenin sagladigi olanaklarla, farkh is kollarinin ortaya
clkmasi ve sehir hayatinda yasayabilmek icin ailelerin kugulmesi ¢ocuk
egitiminde baska kurumlarin devreye girmesi, ailenin egitim ve sosyalizasyon
konusundaki iglevlerini goreli olarak zayiflatmistir. Bdylece aile, toplumsal
degerleri geng kusaklara aktarirken toplumun yeniden yapilanmasindaki rolini
bagka kurumlarla paylasmak durumunda kalmigstir (Aslan, 2002, s.28).
Baoylelikle ailenin egitimdeki roli azalmis ancak tamamen de sona ermemigtir.
Orglin egitim kurumlarinda egitim almasi gereken gocugun okula hazirlik streci
yine ailelerin sorumlulugundadir. Aile tarafindan verilen degerler, sosyal
normlar, sorumluluklar cocuklarin geleceklerini sekillendiren temek kaynak
olmaktadir (Adak, 2017, s.49-50).

Bu tez calismasinda belirtilenlerin i1s1§inda aile; ¢ocuklarin dogdugu ve onlarin
bayatulup toplumsal rolleri 6grendikleri, “birbirlerine biyolojik ve psikolojik
bicimde bagl; birbirleriyle ge¢mis, duygusal ve ekonomik anlamda baglari
olmakta olan; birbirlerini ayni ev ortamlarinin birer Gyesi biciminde kabul eden
insanlar’in  (Kirkguoglu, 2016, s.35-36) olusturdugu bir grup olarak tarif
edilebilir. Bu benimsenen tanimdan da anlasgilacagi Uzere ailede anne-baba,
ebeveyn- cocuklar ve c¢ocuklar arasindaki (kardesler arasindaki) iligkiler

onemlidir.

Bircok farkh kultirde ve eski donemlerde Bati Avrupa'da kardeslik badlar

ailenin temelini olugturmus; ebeveynler ile ¢gocuklar arasindaki baglardan daha
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onemli kabul edilmistir (Pehlivanoglu, 2017, s.17). Bir bireyin kardegleri ile olan
iligkisi dogumdan yasaminin sonuna kadar devam etmekte, bireyin tum
davraniglarini ve tutumlarini etkileyebilmektedir. Cocugun ailede anne ve baba
disinda iliski kurdugu ilk kisiler kardesleri oldugundan onun zihinsel, duygusal,
dil ve sosyal gelisiminde buyuk etkiye sahiptir. Erkek ve kiz kardegler
birbirilerinin ilk oyun arkadasi olup zaman igerisinde birbirilerine rehber,
ebeveyn, ortak, rakip veya disman olarak farkli roller alabilmektedirler.
Kardesler arasinda olusan iliski bir dmur surebilen glgli bir baghliktir (Birinci
Toson, 2022, s.32).

Cocugun Kisiliginin olusumu, karakterinin bigcimlenmesi ve benlik saygisinin
gelisimi, buyuk oOlgide 6zdesim modelleri olan anne babanin kigilik yapilarina
baghdir. Anne ve baba o6zguvenli oldugunda ¢ocuk da bunu o6rnek alarak
guvenli olmaktadir (Yavuzer, 2013, s.39). Cocuklarin 6rnek aldigi diger bir
model de kardesleridir. Kardeslerin varligi birbirleri igin paylasim ve 6grenme
ortaminin zenginlesmesi anlamina gelir. Cocuklar gunluk hayatta ne yapiimasi
veya ne yapillmamasi gerektigini kardeslerinden &grenirler (Bergin-Yildirim,
2005, s.1).

Kardesler arasi iligkinin yapisi, dogum sirasi ve cinsiyetleri ile yakindan
iligkilidir. Kaginci sirada dogduklari ¢ocuklarin anne, baba ve kardesleriyle
iliskilerinde davranislarini belirler. ilk cocuk, dnce tek cocuk oldugu icin anne ve
babanin tim ilgi ve sevgisi kendi tUzerindedir. Ancak kardesin dogumuyla birlikte
bayUk ¢ocuk haline gelir ve bu durum kardesini rakip olarak gormesine neden
olur. Catismay! azaltmak i¢in blyUk ¢ocuga kardesini koruma goérevi verilmesi
Ozellikle erkek cocuklar icin onurlandirici bir davranis olabilmektedir (Yavuzer,
2013, s.104-106). Ozellikle kirsal ve yoksul kesimlerde en biylk kiz cocugunun
klguk kardeslerine bakma sorumlulugunu Ustline almasi yaygin olarak goérilen

bir uygulamadir (Pehlivanoglu, 2017, s.17).
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Dogum sirasini konu alan galismalarda kuguk kardeslerin blyuk kardeslerine
saygl ve hayranlik duyarken, blyuk kardeslerin kiiguk kardeslerini rahatsiz edici
bulduklar gériimustir. Diger taraftan bazi arastirmalar da buylk kardeslerin
kigcuk kardeslerine akil hocasi ve Ogretmen olarak hizmet edebilecegini
gostermigstir. Ayrica ¢cocukluk doneminde buyuk kardeslerin iligskiyi yonlendirme
olasiligi daha yuksektir. Duygusal destek ve tavsiye isteyen genellikle kiguk
kardegsler olmaktadir. Kardeslerin iligkililerinde sicakligin ve ¢atismanin yas ve
dogum sirasi ile iligkili olabildigi de belirtimektedir. Buyuk kardeslerin iligkilerini
catismali olarak yorumlama olasiligi daha dusuktir. Kardes sicakhginin
anlaminda da buyldk kardesleri olan katiimcilarin, klguk kardesleri olan
katiimcilara gore kardes iliskilerinde daha fazla sicakliga degindikleri
gorulmektedir (aktr. Milevsky, 2011). Kardes sicakhgi (or. sefkat, ilgi, duygusal
destek, yakinlik) genclerin kendini agmasiyla iligkilidir ve genglerin yasam
olaylari sirasinda stres yukint hafifletme, uyumsuzluk riskini azaltma
potansiyeline sahiptir (Waite, Shanahan, Calkins, Keane ve O'Brien, 2011,
s.903).

Yas farkini inceleyen calismalarda yas farki eger iki yas ve daha kuglkse daha
fazla catisma oldugu belirlenmistir. Yas farkinin ikiden blyuk oldugu durumlarda
ise kardeglerin ya daha rekabetci ve stresli olduklari ya da pozitif davraniglar
sergiledikleri belirlenmistir. Cinsiyetin etkisini arastiran ¢alismalarda ise, farkh
cinsiyetten kardeslerin ayni cinsiyetten kardeslere oranla daha fazla catismaya
girdikleri belirlenmistir. Kizlarin iligkilerinde daha samimi ve destekleyici

olduklari da gorulmuagtur (aktr. Milevsky, 2011).

Aileye engelli bir ¢ocugun katilmasi ise, ailenin tum Uyelerini bayuk bir
savunmasizlik durumuna sokan kritik bir olaydir. Kardesler, engelli bir gocugun
varliginda aile Uyelerinin karsihkh olarak etkilendigi -farkinda olsun ya da

olmasin- kurallar, davranislar ve roller batinu olarak anlasilan “aile oyununda”
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en ¢ok zarar goren bireyler olabilmektedir. Engelli gocugu olan aileler, sosyal
destek aginin zayiflamasina bagh olarak izolasyon bigimlerini yasama riski
tasimaktadir. Bu durumda kardegler de ihmal edilme konusunda daha da buyuk
bir risk tasir hale gelirler. Kardes duygulari yasa (bireysel yasam doéngusu),
ailenin tarihsel anina (aile yasam dongusu) ve ulasilan psikolojik ve duygusal

gelisim duzeyine gore degistirmektedir (Caldin ve Cinotti, 2016,4).

2.1.3. Ailede Engelli Bireyin/ Gocugu Durumu

Aile, her vyeni neslin birincil sosyallesme kaynagidir. Cocuklarin icinde
yasadiklari kultartn degerlerini, normlarini, kurallarini 6grendikleri ve bdylelikle
toplumla uyum ve buatinlesme surecini deneyimledikleri ilk grup ailedir. Bu
Ozelligi ile aile, engellige iliskin kultarel anlamlarin da Uretildigi veya yeniden

insa edildigi ve yeni nesillere aktarildigi bir birimdir (Burcu, 2015, s.95).

Aileye yeni bir Uyenin katiimasi tum aile uUyelerinin hayatinda belirgin bir
degisiklige neden olmaktadir. Yeni bir bebek, aileye katihimi ile ilgi odagi
almakla birlikte ayni zamanda aile duzeninde yarattigi buyuk degisimle bir stres
kaynadi haline de gelmektedir. Bebedin ayni zamanda bir “farkhliginin”
oldugunu fark etmek ise ailelerde sok etkisi yaratmakla birlikte karisik duygulara
neden olabilmektedir (Burke, 2004, s.42-43). Aileler, Gzulup “yikilmakta” ve
kargilastiklari  acima ve diglanma tutumlan  karsisinda  caresizlik
hissedebilmektedir (Aslan ve Seker, 2011, s.458).

Aile Uyelerinin yasadiklari bu olumsuz duygularla baglantili olarak kardeslerinin
de travma, stres, ilgi eksikligi, damgalanma, utan¢ ve diglanma yasamasina
sebep olacagina dair gorugler nedeniyle 1920’lerde engelli ¢ocuklarin onlarin
bakimiyla ilgilenecek kurumlara gonderilmeleri tegvik edilmigtir. 1950’lere kadar

bu sekilde devam eden sure¢ kurumlardaki kotu uygulamalarin ortaya ¢ikmaya
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baslamasiyla azalma egilimine girmistir. 1960’larla birlikte de daha fazla
gocugun evde aileleriyle yasadigi goérulmektedir (Meltzer ve Kramer, 2016,
s.19).

Engelli cocugun bakiminin aileleri tarafindan yapilmasi énemli olmakla birlikte
yine de ebeveynler, ne yapacaklarini bilemeyebilir ve kendilerini caresiz
hissedebilirler. Hatta onun bakimiyla ilgilenmek, egitimi ve sosyal ihtiyaclarinin
karsilanmasini planlamak ve bunu hayat boyu sutrdirmeleri gerektigini fark
etmek yasadiklari stresi daha da arttirmaktadir. Bu stresle yuzlesenler oncelikle,
annelerdir ¢unkd engelli ¢ocuklarin bakimlarini saglayanlar, temelde anneler
olmaktadir. Hatta Crettenden, Lam ve Denson (2018, s.36)’in de aktardigi gibi
engelli gocugu olan anneler, engelli gocugu olmayan annelere kiyasla daha
fazla depresyon belirtileri gostermektedirler. Ayrica yogun uzuntu ve yas (Deniz
vd., 2009, s.955), Akdenizli ailelerde de utan¢ ve sugluluk (Mouzourou vd.,

2011, s.694) yasanan duygular arasindadir.

Anneler, surekli olarak ¢ocugun saglik, egitim ve anlik duruma bagli olarak
dogan gereksinimlerini hesap etmek zorunda kalmaktadir. incelenen galigmalar,
annenin bu gereksinimleri karsilamada destekten yoksun kalmasinin onu zayif
dusurdigund, cocuguyla ilgilenmesinin is firsatlarinin kisittanmasina neden
oldugunu ve buna bagl olarak da gelir duzeyinin azaldigini, diger aile tyeleriyle
kaliteli zaman geciremedigini belirtiimektedir (Bhopti, 2016, s.204; Case-Smith,
2012, s.219-220). Bunun gibi Neikrug vd., (aktr. Bhopti, 2016, s.204-205) de
pek cok ebeveynin, mesleklerini surdiremediklerini, uyku ve 6z bakim igin
yeterli vakti ayiramadiklarini, diger ¢ocuklariyla esit derecede ilgilenemediklerini
belirtmektedirler. Mesleklerini surdirememeleri ailenin  gelir  dlzeyinin
dismesine neden olmaktadir. Engelli cocugun aileye katilmasiyla aile Gyelerinin
ve Ozellikle de kardeslerin ihtiyaglari finansal krizi blyutebilmektedir. Bu durum
da haliyle esler arasi iligkiyi ve kardeslerin ruhsal durumunu olumsuz

etkilemektedir.
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Ekonomik sikintilari buyuten diger bir unsur da engelli cocugun, surekli olarak
tibbi destege gereksinim duymasidir. Cocugun saglik durumuna bagh olarak
siklikla hastaneye gidilmesi, gerekli tibbi cihazlarin evde bulundurulmasi,
terapiler ve alinmasi gereken egitimler maddi bir kulfet yaratmaktadir. Ayrica
cihazlarin evdeki varligi, ev ic¢i sosyal aktivitelerin yapilmasini zorlastirirken,
diger aile Uyeleri ve arkadaslarin da kendilerini rahatsiz hissetmesine yol
acabilmektedir. Ailece yapilan sosyal aktivitelerin azalmasi ve onlarin yerini
gunluk bakim gereksinimlerinin almasi ebeveynlerin kendilerini sosyal olarak
izole edilmis hissetmesine yol acabilmektedir (Case-Smith, 2012, s.220;
Gullipinar, 2013, s.48). Bunun yani sira engelli cocuklari icin bakici
bulamamak, ebeveynlerin evin disinda c¢esitli ortamlara katilmasini da
kisittamaktadir. Bu durumda engeli cocuklariyla gidebilecekleri mekanlari
se¢me ve onlara gore etkinlik planlama zorunlulugu dogmaktadir. Buna ragmen
cocuklarin saglik durumlari el vermediginde her tirli sosyal aktivite yarida
kalabilmektedir. Ustelik ¢ocuklar hasta oldugunda terapiler ve rutin isler de
aksamakta, buna bagli olarak da ebeveynler kendi programlarini (mesai, sosyal
aktivite vb) iptal etmek durumunda kalmaktadir. Hastallk ddénemleri ayni
zamanda engelli ¢cocugun mevcut becerilerini kaybetmesine ve yenilerinin
ogrenilmesine engel oldudu igin gelisiminin sekteye ugramasina yol agmaktadir.
Bu rutinlerin  disinda oyun ve sosyal etkilesim ihtiyaglarinin  tam
karsilanamamasi nedeniyle ¢ocuklarinin gelisimleri ve baska insanlarla iletisim
kurma becerisi geligtirmelerinin ne kadar mumkdn oldugunu bilememek

ebeveynler icin bir gelecek kaygisi yaratmaktadir (Case-Smith, 2012, s.224).

Arkadaglar, genis aile, finansal guvenlik, profesyonel hizmetler ve topluluk
kaynaklari seklindeki destekler, ailelerin saglikli ve dengeli yasamlarini
surdurmelerine katkida bulunabilir. (Case-Smith, 2012, s.221). Buyuk anne ve
blylk babalar, resmi olmayan sosyal destek i¢in en sik basvurulan (aktr.

Brown, Hamilton-Mason, Maramaldi, Barnhill, 2016, s.141-142) ve ailelere
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duygusal ve aragsal destek saglayan kilit kaynaklardir (Gardner, Scherman,
Efthimiadis, Shultz, 2004, s.306).

Baranowski ve Schilmoeller (1999, s.436-437) arastirmalarinda blyuk annelerin
en ¢ok sohbet etme ya da ev igi islere yardima gitme, torununu kabullenme ve
zorlandiklarinda kendilerini cesaretlendirmeleri gibi yardimlar yaparken, buyuk
babalarin ise torunun kabullenme, maddi destek saglama, torunuyla ilgilenme
ve torununa gereksinimlerini satin alma ile ilgili destek sagladiklarini tespit
etmiglerdir. Cocuklarina engelli torunlarinin bakimi i¢in en ¢ok yardim eden
blylk anne ve babalar, torunun 6zel ihtiyaglarini kabullenen, onun pozitif
yanlarina odaklanan ve gelisimleriyle ilgilenenlerdir. Her ne kadar Gzlntu, 6fke,
kayip, belirsizlik hissetseler ve duygusal anlamda destege ihtiya¢ duysalar da
blyUk anne ve babalar, engelli torunlarina ekonomik destek saglamak, bakicilik
yapmak ya da hastane randevularina gétirmek gibi dogrudan pratik faydalar
saglamak, torunlarinin duygusal ihtiyaglarini karsilamak, onlarla oyunlar
oynamak, sosyal aktiviteler ile egitim ve gelisim amacli aktivitelerde yer almak,
dogum gunu gibi 6nemli gunlerin kutlamalarina katiimakla ilgili istekleri
oldugunu dile getirmektedirler (Baranowski ve Schilmoeller, 1999,428, s.441;
Gardner vd.,2004, s.306).

Diger taraftan bUyuk anne ve babalarin da yasadiklan zorluklar da
bulunmaktadir. Kisith ekonomik kaynaklarin olmasi, hayat tarzlarindaki
degisimler, yasitlarindan ayri kalmak, aile igindeki c¢atismalar streslerini
yukseltmektedir (Dunne ve Kettler, 2008, s.334). Buyuk anne ve babalar, engelli
torunlarina ve onlarin ebeveynlerine kargi surekli pozitif olmak, onceligi her
zaman aileye ve Ozellikle de engelli torunlarinin ailesine vermek, aile tyeleri
(6zellikle de engelli torunlari ile diger torunlan) arasinda dengeyi saglamak,
emeklilik tarihini 6ne gekmek/ileri atmak ve gelecekle ilgili kaygilarinin olmasi
acisindan zorlanmaktadir. Ustelik aile Uyeleri ve torunlar arasinda denge

kurulamadiginda yasanan gatismalar artmaktadir. Bu nedenle diger ¢cocuklarin
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ve torunlarinin ihtiyaglarinin farkinda olmayi basarili bir sekilde yonetmek
konusunda endiselenmektedirler (Miller, Buys ve Woodbridge, 2012, s.105-
107). Bunlara ek olarak aile iginde iletisimin yetersiz olmasi ya da isitme engeli
gibi, cocuklari dogrudan etkileyen engelin olmasi halinde blylk anne ve
babanin yasadigi stres daha da artmaktadir (Raya, Ruiz-Olivares, Pino,
Herruzo, 2013, s.210). Yine de buylk anne ve babalar destek saglamadiginda
bunun engelle degil, daha 6ncesinde aile igci iliskilerin nasil oldugu ile iliskisi

bulundugunu tespit edilmistir (aktr. Miller, Buys ve Woodbridge, 2012,103).

Aileler, baylk anne ve babanin diginda diger akraba, arkadas ve komsulardan
fazla destek (para, ¢gocuk bakimi, ev isleri vb.) almadiklarini belirtmiglerdir (aktr.
Rillotta, Kirby, Shearer ve Nettelbeck 2012, s.72). Birgok aile, arkadas ve
akrabalarina bagka c¢are bulamadiklarinda yonelmektedir. Ancak aile
dyelerinden ve arkadaslardan gelen yardimla ilgili genel memnuniyet dizeyinin
dusiik oldugu gérilmustir. Ozellikle hafta sonu, seyahat veya yogun gecen
gunlerde aile ve arkadas cevresinden gerekli pratik yardimi bulamadiklarini, bu
eksigi doktor ve hastaneler ile kapatmaya calistiklarini belirtmislerdir (aktr.
Bhopti, 2016, s.203).

Avustralyali  zihinsel/gelisimsel engelli ¢ocuklari olan ailelerle yapilan
calismalarda, ailenin anlamli bir sosyal yardim aldiginda stres seviyelerinin
distigunli, hayat memnuniyetlerinin ve aile yasam Kkalitelerinin arttigini
bulunmustur. Bu nedenle engelli bireylere servis saglayan kurumlarin aileyi
(sistem icine dahil olabilecek en genis haliyle) merkeze alan bir yaklagim
sergilemesinin yararli olacagini belirtmektedir (aktr. Rillotta vd., 2012, s.74;
Skok, Harvey, Reddihough, 2006). Bir diger calismada, cocugu zihinsel engelli
olan ailelerin, toplumdan ve sosyal hayattan dislandiklarini belirtmekte ve bunu
onlenmesi icin de arkadashk agi ve destegin arttirilarak toplumsal destegin

buyudtulebilecegini dnermektedirler (aktr. Rillotta vd., 2012, s.82).
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2.1.4. Engellilik ve Kardes iligkileri

Ebeveynlerin kisa ve uzun doénemli tim zorluklarla daha etkin muicadele
edebilmesi i¢in gerekli olan genis bir sosyal destek aginin temel bilesenlerinden
biri de ailenin diger ¢ocugudur (Mouzourou vd., 2011, s.711-712). Kardesler,
engeli gocuklar igin tim hayatlari boyunca 6énemli bir role sahiptir. Aile Uyesi
olarak bakim saglamada etkin rol oynayabilirler. Sunduklari bakim, fiziksel,
aragsal ve duygusal destedi kapsayabilir. Aile yasami baglaminda, engelli
bireylerin kardesleri farkli zamanlarda bu bakimi ebeveynlerle birlikte veya
onlarin yerine saglayabilir (Meltzer, 2017, s.1). Ebeveynleri yasamlarini
kaybederse veya engelli cocuklari ile ilgilenemezlerse, bakim verme
sorumlulugu blUyuk oranda kardeslere kalmakta bdylelikle hayatlarindaki
onemleri giderek artmaktadir (Grossman ve Magafia, 2016, s.243). Ancak
kardeslik iligkisi yalnizca bakim verme destedi degil, ayni zamanda kardesler
arasi etkilesim sayesinde, engelli gocuklarin biligssel gelisimlerini sosyal boyutta
destekleyen bir akran iligkisidir (Pavlopoulou ve Dimitriou, 2019, s.1).
Kardeslerle kiguk yaslarda paylasilan olumlu deneyimler, engelli gocugun ileriki
okul hayatinda ve akran iligkilerinde dnemli bir role sahiptir (Kim ve Horn, 2010,
s.80).

Bir kardesin kronik bir hastaligi veya engeli oldugunda, erkek ve kiz kardeslerin
evle ilgili sorumluluklarinin arttigi ve daha fazla ev igleri, cocuk bakimi ve
genellikle ebeveyn destedi kaynagi olarak yer aldiklari bildiriimektedir. Evde
artan katilimla birlikte okul ve sosyal etkinliklere katiimlari da azalabilmektedir.
Kiz kardesler, ev igleri ve gocuk bakimi konusunda en fazla sorumluluk alan
kardes olabilmektedir (Cox vd., 2003, s.399), hatta evlenip ¢ocuk sahibi olmayi
dahi ertelemeleri s6z konusudur (aktr. Friedman, 2017, s.87). McGraw ve
Walker (2007 aktr. Pavlopoulou ve Dimitriou, 2019, s.2) da sosyokulturel
sinirlarin  kadinlarin ~ kardesligi deneyimleme  seklini  etkileyebilecegini
vurgulamaktadir. Arastirma bulgulari, kiz kardeslerin aile bakiminin cinsiyete

dayali dogasini kabul etme egiliminde olduklarini ve gelisimsel engelli
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kardeslerine bakmakla ilgili bir ahlaki gelisme duygusu vyarattiklarini
desteklemektedir.

Evde bagka cocuklarin olmasi aile ortamini da olumlu etkilemekte, genis
ailelerde pozitif aile rutinleri daha sik gergeklesmektedir. Ikiden fazla gocugun
bulundugu genis ailelerdeki kardegler, iki ¢ocuklu ailelere oranla daha iyi bir
gelisim gosterebilmektedir (Pavlopoulou ve Dimitriou, 2019, s.2). Babalar,
cocuklarina drnek olmakta ve onlarla daha yakin iligkiler kurmaktadirlar (Hogan,
Shandra, Msall, 2007, s.1016). Bunun yani sira kardesinin engelini kendilerini
zenginlestiren bir unsur olarak yorumlayan c¢ocuklar da bulunmaktadir (aktr.
Bhopti, 2016, s.204; Rillotta vd., 2012). Diger taraftan ¢ocuklarin yasadigi bazi
zorluklar da bulunmaktadir. Engelli kardesleriyle ayni okula gitme, ayni
ortamlarda bulunma vb. zorunluluklar nedeniyle cocuklar, kendi tercihlerini
ortaya koyamadiklarini dile getirmislerdir (Bhopti, 2016, s.204). Buna ek olarak
zihinsel engelli kardesle yasama deneyimi olan ¢ocuklar, ailelerinden yeterli ilgi
gorememe, kardeglerine bakmak gibi artan sorumluluklar, kardeglerinin
davraniglarindan utanma ve hafta sonu 0Ozel etkinlikler yapamamak gibi
dezavantajlardan bahsetmislerdir (aktr Brown, vd. 2016, s.146). Paviopoulou ve
Dimitriou, (2019, s.2) ise, daha 6nce yapilan nitel arastirmalarda kardesglerin,
fiziksel ve s6zel saldirganliga baglh olarak yasadiklari olumsuz deneyimlerinden
bahsedildigini aktarmaktadir. Yapilan arastirmalarda, katilimcilarin yorumlarinin
blayUk kismi kardegleriyle yasadiklari gatigmalar ile iligkili olmustur (aktr. Brown,
vd. 2016, s.141-142).

Stalker ve Connors (2004, s.227-229) ise ¢alismalarinda, engelli kardesi olan
cocuklarin disarida “normal”i yasarlarken evde de engelli kiz veya erkek
kardesleriyle vakit gegcirdiklerini  belirtmiglerdir. Cocuklar kardeslerinin
bedenlerindeki degisikligin farkindadir ancak c¢ogunlugu bunun kardeslerini
"farkli" yaptigini disunmemektedirler. Kardeslerinin durumunu tibbi hataya,

maneviyata baglama egilimindedirler. Cocuklarin ¢ogu, kardeslerini 6zinde
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kendilerinden farkli gdrmemekte ve gogu ¢ok siradan sekillerde sunmaktadirlar.
Boylelikle rutin g¢ekismelerin, sinirlenmenin ve rekabetin altinda sevgi ve
sadakat duygularinin oldugu c¢ok tipik kardes iliskileri tablosuna ulagsmislardir.
Benzer sekilde Kahraman ve Soylu-Karadayi (2015, s.404) calismalarinda
kardeglerinin engelli oldugunu 6grenen ¢ocuklarin dnce uzintu ve belki de sok
etkisi yasadiklari ancak zamanla duygularinin mutluluga doénduguna
belirtmektedir. Bu sonu¢ normal gelisim gdsteren cocuklarin kardeslerinin
durumunu bir engel durumu olarak gérmeden kan bagini daha 6n planda
tuttuklarini dasindurmektedir. Bu durum ise kardeglerini kabullenme ve lyi

iligkiler kurma potansiyellerini arttirmaktadir.

Son donemlerde, engelli bireylerin kardesleri, engelli kardesleriyle
butinlesmeye, kendi bakis agilarini paylasmaya ve kendilerini engelli yakini
olarak konumlandirmaya baslamislardir. Engelli olmayan kardesler, engelliligi
engeli olan bireylerden daha farkl tecribe etmektedirler. Farkli tecribeleri,
genig acgidan bakmalarini saglayan konumlari nedeniyle engellilige dair farkli bir
anlayiglari ve iligkileri vardir. Bu farkli engellilik tecribesine engellileri diglayan
bir toplumsal yapi eklendiginde bircok kardesin engellilige karsi gizlenmis
negatif tutumlarinin olmasi beklenebilir. Belirgin ve gizli tutumlar, engel tlrlerine
gore farkl sekilde yansitilabilmektedir. Ornegin, fiziksel engelli bireyler zihinsel

engelli bireylere gbre daha tercih edilebilir konumdadir (Friedman, 2017, s.86).

2.2. ARASTIRMANIN KURAMSAL ARKA PLANI

Engellilige aile ve 6zellikle kardesler arasi iligki Uzerine bakmaya ¢alisan bu
arastirmada o6ncelikle engellilik sosyolojisinin ana kabulleri benimsenmistir.
Burcu'nun (2023) belirttigi gibi engellik sosyolojisinin ana kabulleri engelli
bireylerin sosyal organizasyonlar tarafindan g6z ardi edilmelerinden dolayi
sosyal hayatin icine girmelerinin ve aktivitelere istedikleri kadar katilmalarinin

mumkun olmamasi, engelliligi aciklarken engelli birey ve gevre etkilesiminin g6z
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onunde bulundurulmasi, engellilik agiklamalarinin sosyal ve kultirel anlamlara
odaklanmasi ile engelliligin engelli bireyi temsil eden yegane 0Ozellik olmamasi
olarak ifade edilebilir. Bu baglamda bu arastirmada belirtilen ana kabullerden
hareketle aile ve engellilik iligkiselligi 6zellikle kardeslik iligkisi odaginda
degerlendiriimis ve belirtilen konu sosyal ingaci yaklasim ile aile sistem

teorisinden destek alinarak agiklanmaya c¢aligiimigtir.

2.2.1. Sosyal ingsaci Yaklagimda Engellilik ve Aile iligkiselligi

Sosyal modele goére engelli bireylerin sorunlarinin sosyal ve kiltlrel nedenlerini
aciklarken engelliligin kultire bagl olarak o toplumda nasil insa edildigini
anlamak 6nemlidir. Bu baglamda engelli bireylerin toplumsal hayatta yasadiklari
sorunlara bagli olarak gelisebilecek ayrimci, diglayici ve otekilestirici tavrin bir
sosyal problem olarak nasil gelistigini ve tanimlandigini anlama ve acgiklamada

sosyal insaci yaklasim énemli bir agiklama araci olabilir (Burcu, 2015, s.56).

Sosyal insaci yaklagsima gore, engellilik bedenin sosyal olarak insa edilmis
halidir. Tibbi modelin engelliligi bedene indirgeyip hasta ve kusurlu olarak
bireyleri izole etmesine karsin sosyal insaci tavir bazi bedenlere disman
olunurken neden bazilarina tepkisiz kalindigini gérmeyi saglar (Siebers, 2011,
s.82). Sosyal ingaci yaklagim engelliligi, onun nasil “ortaya ¢iktig1” sorusunu
yanitlayarak aciklar; hatta olasi tarihsel faktorlerin, politik kararlarin veya
sdylemsel ve kurumsal normallestirme uygulamalarinin bu kavramlari insa etme
yollarini isaret ederek bunu yapar (Hall, 2017, s.345). Nitekim sosyal insaci
yaklagsima gore sosyal baglam, sosyal normlar, insa edilen ¢evre ve kurumsal
uygulamalar, biyolojik  farkhliklarin  nasil  deneyimlendigini  derinden
sekillendirmektedir (Shifrer ve Frederick, 2019). Ayrica sosyal ingaci yaklagim
anlamlarin ortaya ¢ikiginda dilin etkisini vurgular. Tanimlar ya da acgiklamalar
yapilirken dilin séylemsel etkisi ile gegekligin bicimlendirildigini dolayisiyla agik

gibi goruinen sosyal gergekligin dile baglh olarak insa edildigini isaret eder.
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Bununla birlikte insa edilmenin yani sira nasil insa edildigi de onemlidir.
Engelliligin ve engelli birey olmanin kultirel olarak nasil yapilandirildigi ve farkli
toplumlarda nasil farklilastigi Gzerinde durmanin 6énemine dikkat ¢eker (Burcu,
2015, s.57,59).

Toplumda bireyler, yasadiklari dinyayl sosyal olarak insa ederler. Dunyayi
tanimak igin c¢evredeki farkli olgulara yuklenen anlamlar, yaratilan farkh
semboller dil araciliiyla 6grenilmekte ve paylasiimaktadir. Bu paylasim
sayesinde bireyler, baskalarinin bakis acgisini benimsemeyi 6drenmektedir
(Soder, 1989). Bu benimseyis gergevesinde engelliligin ya da engelli bireyin
bedeninin toplumsal degerler ve inancglara goére yorumlanarak insa edildigini

sdylemek mimkindur (Séder, 1989).

Kalturler veya topluluklar insan gruplarina farkl degerler atfederler. Bu nedenle
daha yuksek deder verilen gruplardaki (6rnedin, beyazlar, erkekler, saglamiar)
kisilerin daha az deger verilen gruplardaki (6rnegin, siyahlar, kadinlar, engelliler)
kisilerden daha fazla kaynak ve 6dul almasi olagan ve adil gorulur (Shifrer ve
Frederick, 2019). Bu anlamda “anormal” olarak tanimlanmalari nedeniyle engelli
bireylerin de engelli olmayan ¢ogunluk tarafindan diglanmasi ve izole edilmesi
mesrulasmaktadir. Boylelikle engelli bireylerin topluma vyaptiklari ve
yapabilecekleri katkilar ku¢iumsenmekte ve degersizlesmektedir. Bundan
etkilenen engelli bireylerin de kendilerinden beklentileri olumsuz ydnde inga
olmaktadir zira kendilerine yonelik gorUslerinde kendilerini asadi gérme hakim
olabilmektedir (Donoghue, 2003, s.204). Kisinin kendisiyle olan iliskisi dnemlidir
¢unkl ¢ogunlukla bilingsiz ve tespit edilmesi zor olan i¢sellestiriimis kabuller s6z
konusudur (Ejaz, 2020, s.787). Toplumda neyin “normal/anormal”, “iyi/kotd”,
“saglikli/hasta” olarak algilandigi, hakim dile ve dolayisiyla bireylerin dislinme
sekline yansimakta, kendilerini tanimlarken bu kavramlarn kullanmaya
yoneltmektedir. Burcu’nun (2020) da belirttigi gibi bu bir ingsadir ve surec igerir.

Dolayisiyla engeli olan bireye yonelik toplumda kultirel olarak olumsuz anlamda
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inga edilen ve surdirulen bakis agisi Ozellikle aile igindeki sosyalizasyon

surecine baglh olarak da aktariimaktadir.

Bilindigi Uzere sosyalizasyon, bireylerin iginde yasadiklar kultire uyumlanmak
icin gereken becerileri, davranig kaliplarini, degerleri ve motivasyonlari
ogrendikleri bir suregtir. Bu suregte kultir, yeni nesillere aktarilir (Maccoby,
2015, s.3). Aile sikhkla 6zellikle engelli olmanin anlamina iliskin 6grenmelerin
yasandigi sosyal bir ortamdir. Bu baglamda ailede engellilige iliskin anlam
toplumdaki hakim kulturel sdylemler, medyadaki engelliligin yansitiima sekli,
hakim tibbi aciklamalar ve kendi yasam deneyimlerinden elde ettikleri i¢
gorilerle insa edilir. Engelli gcocuk ebeveynleri hem engelle iligkili tibbi sdylemler
hem de toplumsal sdylemler arasinda gidip gelmekte, bu sdylemelere uyum
saglamakla muhalefet etmek arasinda kararsiz kalmaktadirlar. Engelli gocuklar
da kendilerine bigilen tibbi sdylemden kaynaklanan damgalanmalari
reddederken diger yandan 6rnegdin okullarindaki sartlara uyum saglamak igin bu
damgalar kabul etmek zorunda kalabilmektedir (Stamou, Alevriadou ve Soufla,
2016, s.2). Damgalanmaya yatkinlik, bir nesilden digerine sosyal 6grenme veya
sosyallesme yoluyla aktarilir. Yetigkinlerde benzer davraniglar sosyal olarak
kabul edilemez gobrilse de kigluk c¢ocuklara damgalanmis insanlardan
kacinmay! veya onlardan hoslanmamayi ogretirler ve ¢ocuklar damgalamayi
"neden" yaptiklarini hi¢ anlamadan 6gdrenebilirler (Coleman, 2006, s.144). Bu

durum da siklikla aile ile aktarilandir.

Kaltarel farkliliklar ailenin engelli bireylere yaklasimlarini sekillendirmektedir.
Tsai, Cebula, Liang ve Fletcher-Watson’in (2018, s.210) belirttiklerine gore
“baskalarinin fikirlerinin” daha c¢ok ©Onemsendigi kultirlerde ebeveynler
cocuklarinin engelli olmasindan utanmakta ve bu gergekligi saklama egilimine
girmektedirler ancak “bireysel 6zelliklerin” dnemsendigi kulturlerde ise aileler
engelin teshis ve iyilestiriimesinden 6te engelli gocuklarinin farkli yeteneklerine

odaklanarak aile aktivitelerini dnemsemektedirler. Bu baglamda bireysel
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Ozelliklerin hé&kim olmadigi aile kultirinde ebeveynler, gercek bozuklugun
gorunurligunu gizleme gabasinda olup toplumun belirledigi ve saglamci bakigin
hakim oldugu "normal” gorunimu korumaya c¢alisabilmektedir. Van Der Horst ve
Hoogsteyn’in (2014, s.826-827) verdigi 6rnekteki gibi kimi aileler isitme
cihazinin kullanimini énleyerek kimi aileler de protez kol takmay1 zorunlu kilarak
cocuklarinin  engellerinin  fark  edilebilir olmasinin  online geg¢cmeye
calisabilmektedir. Bu anlamda engelli bireyler igin gelistirilen teknolojik aletlere
kendi “normal” stratejilerini destekleyecek sekilde yaklagsmaktadirlar. Bu durum
cocuklarin evdeki hayatlarini “engelli” hale getiren bir sonu¢ yaratmakta ancak
ebeveyn evinden ayrildiktan sonra g¢ocuklar kendileri igin olanak saglayan
durumlari (isitme cihazi kullanimini artirmak veya protez kolu takmamak)

yasama firsati yaratabilmektedir.

Ailenin 6nemli bir pargasi olan c¢ocuklarin perspektifinden bakildiginda ise
suphesiz onlarin da kendi kultarlerini gelistirme yetenekleri vardir. Cocuklarin
yenilikgi ve yaratici yonleri sadece kultird igsellestirmekle kalmayip ayni
zamanda kultura sekillendirmeye ve degistirmeye de aktif olarak katkida
bulunmaktadir. Diger bir deyisle c¢ocuklar karsilastiklari kadltirel yapilar
tarafindan sadece kisittanmamakta, ayni zamanda onlari sekillendirmektedirler.
Ayrica cocuklarin es zamanl olarak birden fazla sosyal grupla (6rnegin aile,
okul, arkadaslar) etkilesime girdikleri sdylenebilir. Boylece ¢ocuklarin segimler
yapip yetigkin kultirana etkileyebilmeleri mimkan olabilmektedir (Davis, 2012,
s.418). Davis’e (2012) gore cocuklar hakim kultlrel Granleri kullandiklar veya
onlara farkh anlamlar vyukledikleri icin kendi sosyal yasamlarinin ve
etraflarindakilerin yasamlarinin ingasina aktif olarak dahil olmalari mimkin
g6zukmektedir. Zira Stemana, Robinson ve Rote’un (2015, s.61) belirttikleri gibi
cocuklar ve ergenler, yetiskinlerin ve akranlarinin onlarin davranislarini kontrol
etme, yonlendirme veya etkileme c¢abalarini kendi iglerinde yorumlayarak
bunlara yanit vermektedirler. Diger bir deyisle sosyallesme suregleri dinamik ve
karsiliklidir, gocuklar ve gencler gelisimlerine aktif olarak katiimakta ve aracilik

yapmaktadirlar.
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Bu baglamda sdylenebilir ki gocuk sadece pasif bir 6ge degil aktif bir 6znedir ve
sosyal inga surecinde rolu vardir. Bu rol engelligin anlaminin ingasinda 6ne
cikabilir ve kultire bagl olarak ¢ocuk hem alici hem de inga edici rolle aktarici

konumda yer alabilir.

Engelli bireylerin birlikte yasadigi ortamlardaki kigiler 6zellikle anne, baba ve
kardes gibi aile Uyeleri, engelli bireylerin kigisel ve sosyal gelisimlerinde dnemli
rol oynarlar (Whitburn ve Michalko, 2020, s.225). Bu iligkiler icinde o6zellikle
kardes iligkileri ve rolleri, tim aile Gyelerinin katkilarini igeren, dinamik, yasam
boyu devam eden ve karsilikli bir suregle sekillenmektedir. Kardesler, yagsam
boyunca birbirlerinin geligsimi Uzerinde onemli, karsilikli potansiyel bir etkiye
sahip olmaya devam ederler. Bir kardes émuir boyu engelli oldugunda, diger
kardes(ler) tarafindan saglanan destegin miktari ve tirl, diger kardes
iliskilerinde tipik olarak gosterilenin ¢ok Otesine gegebilir (Avieli, Band-
Winterstein ve Bergman, 2019, s.1739). Bu anlamda sosyalizasyon surecinde
ogrenilen engellilik bakis agisi kardeglerin hayatlarini sekillendiren diger nemli
bir ara¢ olmaktadir. Bu arag ile birlikte engelli kardese iliskin kilttirel anlamlarin
ingasi engelli bireyin icinde bulundugu ailenin sosyal, kiltirel ve yapisal
farkliliklariyla sekillenebilir. Burcu’nun (2007) arastirmasinin sonuglarinda ailede
engelli gocuga ve kardesler arasindaki iligkilerde engelli, kardese iligskin olarak
‘acinan’, ‘korunmasi gereken’, ‘ikincil ve ‘utanilan’ gibi olumsuz kultirel
anlamlarin oldugu ve bu olumsuz kulturel anlamlarin aktarilarak inga edildigi
gorulmektedir. Bu baglamda soOylenebilir ki aile, engelliligin olumsuz ve
pasiflestirici anlamlarinin yeniden uretiminde oldugu gibi bu anlamlarin yapi

bozumunda énemli bir sosyalizasyon araci olarak kabul edilebilir.
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2.2.2 Aile Sistem Teorisi ve Engellilik

Sistem teorisi, sistemlerin organizasyonu ve igleyisi ile ilgili bir dizi birlestirici ilke
olarak tanimlanabilir. Sistemler, parcalarinin etkilesimi ile surdurtlen anlamli
batanler olarak tanimlanir. Bu genel tanimi kullanarak, sistemler organizmalari,
sosyal gruplar ve hatta elektronik varliklari icerebilir (Smith-Acuna, 2010, s.6).
Aile sistem teorisi, aileleri, birbirleriyle ve c¢evreleriyle etkilesim halindeki
birbirine bagli bilesen pargalarindan olusan, butunun pargalarinin toplamindan
daha buyuk oldugu sistemler olarak gorur (Zimmerman, 2005, s.173-196).
Insanlarin davraniglarinin nedenlerini, gruplar icerisindeki insanlarin birbirleriyle
olan etkilesimlerini inceler ve temel aldigi nokta ailelerin tim pargalarinin
birbirleriyle etkilesim igerisinde olmasidir. Bununla birlikte, tim Gyelerin

birbirleriyle olan iligkileri de kendilerine 6zeldir (Kirkguoglu, 2016, s.37).

Sistem teorisinin, bazi temel varsayimlari vardir. ilki, yukarida deginildigi gibi,
sistem bir butiin olarak kendini olusturan pargalardan daha buayuktur. Sistemin
parcalari yeni ve farkli bir sey yaratmak igin birlikte ¢aligir. Sonugta ortaya gikan
Ozellikler veya davranislar, var olanin 6zeti degil yeni sistem dizeyindeki yeni
sonuclardir. ikinci olarak, sistemdeki parcalardan birinin degismesi sistemi
meydana getiren tim parcalari etkileyecek olmasidir. Uglincuisi, aile sistemleri
kendi kendini yansitir ve kendi kendini duzenler. Aileler kendi kendilerini
surdirmek icin kendi 6z degerlendirmesinin sonucu olarak mumkin olan
degisimleri yapmaktadir. Bu anlamda sistemler arasindaki iletigsim, ailelerin
anlam yaratma, hedefe ulasma ve geri bildirimlere dayal olarak gelecege
yonelik hedeflerini sekillendirme becerilerini arttirmaktadir. Sonuncusu ise hem
bireylerin hem de ailelerin davraniglarini anlamanin baglam iginde olmasi
gerektigidir. Aile sistemlerini, diger sistemlerden ayiran ve kimin sistemin icinde
kimin disinda oldugunu gosteren sinirlart vardir. Bir aile ¢evresinden aldigi
girdileri “enerji, madde ve bilgi” seklinde ¢iktilara donusturar. Bu girdi ve ¢kt
aligverisi ile hem ailede hem de yer aldiklari ¢evrede degisim meydana gelir
(Baptist ve Hamon, 2022, s.212).
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Sistemlerin gesitli seviyeleri oldugu gibi alt sistemleri de icerebilir. Bir alt sistem,
sistem ve diger alt sistemler ile aligverisi agisindan ayri ayri analiz edilen bir
sistemin pargasidir (White, Martin ve Adamsons, 2019, s.200). Bunlar, ailelerde
uc versiyonda gorunebilir (Suppes, 2022, s.138-139).:

* Ebeveyn alt sistemi (ebeveyn ve Uvey ebeveynleri icerebilir)

» Kardes alt sistemi (biyolojik, Uvey veya koruyucu ve evlat edinilmis kardesleri
icerir)

* Ebeveyn/gocuk alt sistemi (biyolojik veya bagka tirli)

Her alt sistem hem kendi icinde hem de diger alt sistemlerle iligkilerini
dizenleyen Kkurallar ve sinirlara sahiptir. Bu sayede alt sistemler kendi

Ozerkliklerini koruyabilmektedir (Poyraz Tacoglu, 2018, s.281).

Sinirlar, aile sistemini dig ortamlardan veya Ust sistemlerden ayiran, kimin
ailenin bir pargasi olup kimin olmadigini belirleyen sinir gizgileridir. Ebeveyn ve
cocuk alt sistemleri arasinda oldugu gibi, aile alt sistemleri arasinda da sinirlar
vardir. Sinirlarin gegirgenlik derecesi, iki varlik arasindaki enerji ve bilgi akisini
etkiler (Baptist ve Hamon, 2022, s.212). Sinirlar, nasil etkilesimde
bulundugumuzu ve bir sistemi paylastigimiz kisilerden ne beklendigini belirler.
Bir aile sisteminde sorumluluk ve yetkiyi gizlice iletirler. Bu kurallar agik ve net
olabilir, ancak genellikle konusulmaz veya varsayilir. Sinirlarin amaci, kisinin
bireyselligi ile baskalariyla baglantilili§i veya beraberligi arasindaki dengedir. Bu
ayni zamanda yakinhdi yonetmek, sistemler arasinda veya bir sistemin Uyeleri
arasinda yakinhk ve mesafe dengesi olarak da adlandinlabilir (Suppes, 2022,
$.138-139).

Sistemin yapisi sinirlarla tanimlanmissa, sistemin isleyisi kurallarla belirlenir.
Kuruluslar, ¢caligmalarini nasil yurattiklerini tanimlayan yazili ve yazili olmayan

politikalar ve prosedurler formule eder. Ailelerin ayrica etkilesimlerini yoneten



57

aclk ve gizli kurallari vardir ve aile Uyeleri 6zellikle de gocuklar bu kurallari
sorgulamadan kabul etmek durumundadir (Langer ve Leitz, 2015, s.36).

Kurallar ayrica sistem icerisinde bireylerin rollerini de tanimlamaktadir.

Roller, aile de dahil olmak Uzere sistemin her Uyesinin yerine getirmesi gereken
sisteme karsi davranigsal sorumluluklarini tanimlamayi ve sistemdeki gug
dagihmini igerir. Bir annenin c¢ocuklari Uzerindeki etkisi gibi, bir Kkisinin
sistemdeki nufuz konumunu belirler. Bu etkinin ayrintilari duruma, uygunluga ve
kisinin o role dayali yukumlultklerine baghdir. Kurallar, aileyi istikrarli ve bir
arada tutmak icin davranigsal beklentilerin dizenlenmesidir. Kurallar nesiller
boyunca uzanabilir, belki biraz degisebilir. Kurallar, aileyi benzersiz kilan
hikayeler ve 6grenilmesi gereken aile dersleri gibi aile icindeki mitlerle de ilgili
olabilir. Kurallar, bir ailenin kendisini diger sistemlerden ayirmasinin ve aileyi bir
arada tutmasinin bir yoludur (Suppes, 2022, s.4). Aile Uyeleri, toplumda
islevlerini gerceklestirmesi icin kari-koca, erkek kardes-kardes, baba-ogul,
baba-kiz, anne-ogul ve anne-kiz rollerini yerine getirilmesi gerekir. Boylelikle
saglanan etkilesim araciligiyla bir aile iligkileri agi gelisir (Zimmerman, 2005,
s.173-196). Benzer sekilde kardes alt sistemi gocuklarin akran deneyimlerini ilk
defa yasadigi alan olarak tanimlanabilir. Kardes iligkileri ile birlikte cocuklar,
muzakere etmeyi, is birligi kurmayi ve rekabet etmeyi 6grenirler (aktr. Yiimaz ve
Atalar, 2021, s.595).

Aile sisteminde en kiguk sistem bireyin kendisidir ve birden c¢ok sistemin
ayesidir. Bu birgok sistem iginde, bir kisi sistemden sisteme degisen rollere ve
hiyerarsi yerlesimine sahip olabilir. Bir sistemdeki Uyelikleri, bagka bir
sistemdeki deneyimlerini etkiler. Kisinin yakin g¢evresi bunun bir érnedi olarak
verilebilir (Suppes, 2022, s.119). Aile sisteminin herhangi bir duzeyinde
(cocugunki dahil) degisiklikler meydana gelebilir ve herhangi bir dlizeydeki
degisiklik, bireysel bir Uyede degisikligi tesvik edebilir (Cox & Paley, 2003).

Benzer sekilde, kisinin duzenli olarak iletisim kurdugu sinif arkadaslari,
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igsyerindeki bir 6gretmen veya gbzetmen, bir bakici, baylkanne, blyukbaba,
teyzem dedigi annenin can dostu ya da ayni okula giden yakin yaglardaki

kuzenler vb. arasindaki etkilesim de ¢ok yonludur. (Suppes, 2022, s.119)

Bir ailede c¢ocuklarin varligina bagl olarak, aileler ya yetigkin ya da ¢ocuk
merkezli kaliplara dusebilir. Yetiskin merkezli bir aile, aile sisteminde
yetiskinlerin ihtiyag ve isteklerini on planda tutar. Bu, yetiskinlerin ¢ocuk sahibi
olmamasini veya ¢ocuklarin blyuylp yasamlarinda artik yetiskinlere bagimli
olmamalarini igerebilir. Diger taraftan evde bagimli/ engelli gocuklar oldugunda,
cocuk merkezli bir aile olacaktir. Bu aileler, cocuklarin/cocuklarin refahi ve
blylumesi etrafinda érgutlenir (Suppes, 2022, s.4). Bu durumu Lutherman (aktr.
Seligman ve Darling, 2007, s.17-18), soyle ifade etmistir: "bir ailede sagir bir
cocuk dogdugunda, bir dereceye kadar herkesin sagir oldugu anlamina gelir".
Aile bakim maliyetlerinin yuksekligi ve erigilebilirligin kisith olmasi birgok
sebeple tum imkanlarini engelli ¢ocuklari igin kullanabilmektedir. Dolayisiyla
aileler temel iglevlerini gegmiste oldugundan daha fazla oranda yapabilmektedir
(Zimmerman, 2005, s.173-196).

Engelliligin nasil algilandigi ailenin yapisiyla yakindan ilgilidir. Engelliligin
damgalayici veya sorunlu olmadigi ve kimliklerinin, aileleri ve sosyal aglari
disindaki insanlardan gelen etiketler veya tepkilerden ¢ok birbirleriyle olan
iligkilerine bagh oldugu bir dinya insa edebilen aileler de bulunmaktadir. Aileler,
engelli Gyeleri de dahil olmak Uzere, bireylerin kendilerini ve baskalarini nasil
tanimladiklari konusunda buyuk bir rol oynamaktadir. Ailelerin yasamlarini
surdirme Dbigimleri, engelliligin yasamlarinda ne anlama geldigini nasil
yarattiklarina dair zengin bir i¢c goru saglar (Canary, 2008, s.440). Bu baglamda
aile bir sistem olarak dusunuldigunde engelli gocugun engelli olmayan kardes
ya da kardeglerle ve ebeveynleri ile bir sosyal ortamda olusu énemlidir. Engelli

cocugun kardesleriyle ya da anne ve babasiyla iligkileri 6zellikle engelli gocuga
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ve engellilige iligkin olumlu ya da olumsuz kultirel anlamlarin Gretiminde rol

oynamaktadir.

Tam belirtilenlerin 1s131nda engelliligin toplumsa sistem iginde surekli olarak ingsa
edildigi soOylenebilir. Kdalturel anlamlar, degerler, inanglar nesilden nesile
aktarilarak yasatilmaktadir. icinde yasanilan kiltirel sistemin  kiicik
parcalarindan biri olan aile de toplumun geneline hakim olan bu yapida kendi
sisteminin degerlerini, inanglarini yaratarak var olmaktadir ve bunlarn da
sosyalizasyon sureci ile gocuklarinda aktarmaktadir. Cocuklar ise kendilerine
aktarilanlari kendi dinyalarinda yorumlayarak 6grenmekte ve yine ailelerine ve
girdikleri diger cevrelere bunu yansitmaktadirlar. Boylelikle dongusel bir sekilde
blayUk toplumsal sistem ve onu olusturan parcgalari olan daha kuguk boyuttaki
sistemler arasinda surekli bir etkilesim s6z konusudur. Buna bagl olarak da ‘bir
parcada yasanan degisim sistemin tim pargalarinda degisim meydana’
gelmesine aracilik etmektedir. Bu baglamda engellilik ve engelli birey olmak bir
toplumda var olan kultlrel anlamlar, politik sdylemler, inaniglarla sekillenmekte
ve ayni zamanda bireylerin hayatlarindaki somut gergekliklerle yeniden insa
olmaktadir. Ailelerin ¢ocuklarinin engeline karsi verdikleri ilk tepkiler yasadiklari
toplumun engellilige ve engelli bireye bakis acisiyla paralellik gdsterirken
zamanla kendi somut deneyimleri Uzerinden yeniden kendi bakis acilarini
gelistirmektedirler. Bu dongu icinde engelli cocugun kendisi ve kardesleri de
benzer bir insa surecini yine kendi i¢lerinde deneyimlemektedirler. Bu anlamda
engellilik, toplum, aile ve bireysel boyutta ve engelli olma ya da olmama

durumuna bagl olarak farkl ve/veya benzer sekilde yasanmaktadir.
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3. BOLUM ARASTIRMANIN BULGULARI

Engelli ve engelli olmayan kardeslerin bir arada oldugu aile ortaminda engellik
durumunun engelli olan ve olmayan kardesler arasindaki iliskiye nasil
yansidiginin anlagilmasi baglaminda kardeglerin, ‘engellilige’ ve ‘engelli bireye’
bakis acisi, engelli kardesin bir engelli birey olarak kendini tanimlama bigimi,
kardeslik iliskilerinde alinan gérev ve sorumluluklarin neler oldugu, bu durumun
engelli olma durumuna goére nasil farklilastigi, engel durumu kaynakli olarak
kardegler arasinda ne tur sorunlarin yagsandigi ve engelli olmamanin kardeslik
iliskisini nasil degistirecegine iliskin dusincelerin neler oldugu seklinde
belirlenebilecek hususlarda analizler gergeklestiriimistir. Bu baglamda
karsilastirmali bir yaklasimla yukarida belirtilen noktalar engelli kardesin ve

engelli olmayan kardesin goézinden ayri ayri ele alinmistir.

3.1. ENGELLI KARDESIN GOZUNDEN ENGELi OLMAYAN KARDESIYLE
ILiSKisSi

Engelli kardesin engeli olmayan kardesiyle iligkisine iliskin veriler
degerlendirildiginde “engelliligi ve engelli bireyi tanimlama bicimi”, “engelli
kardesin bir engelli birey olarak kendini tanimlama bicimi”, “engelli olmayan
kardesleriyle sosyal iligkilerinde alinan goérev ve sorumluluklar’, “yasanan
iliskilerdeki sorunlarin engel durumu baglaminda tanimlanmasi” ve “engelli
olmamanin kardeslik iligkisini nasil degdistirecegdine iligskin distnceler’ seklindeki

belirtilen noktalar gergevesinde asagidaki temalara ulasiimistir.

Bu cercevede Oncelikle engellilige ve engelli bireye iliskin tanimlamalar
noktasinda “islev yitimi: gérememek- duyamamak- yuriGyememek” temasina
ulasiimistir. Engelli kardegsin kendisinin engel durumuna iliskin tanimlamalari ise
“engellilik kotl bir sey degil sadece bir farklilik: bilinglenme gerekli” ve “bu bir
imtihan: Allah’in takdiri” temalar ile degerlendiriimigtir. Diger taraftan “engelli

olmayan kardesleriyle sosyal iligkilerinde alinan sorumluluklar, gorevlere” iligkin
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olarak “yasamin her alaninda yardim” temasina ve “yasanan iligkilerdeki
sorunlar baglaminda tanimlanmasi” agisindan da “normal iligkiler: her kardeste

oldugu gibiyiz”, “kardeslik iligkilerindeki ¢atisma odagi: yuklenilen sorumluluklar”
temalarina son olarak da “engelli olmamanin kardeslik iligkisini nasil
degistirecegine iligkin dusunceler’le baglantili olarak “sUper olurdu: gezerdik,

LT

sosyallesirdik”, “gormek: kendini kaybetme hali” temalarina ulasiimistir.

3.1.1. Engelli Kardesin Engelliligi, Engelli Bireyi ve Kendine iliskin

Tanimlama Bigimi

Islev Yitimi: G6rememek- Duyamamak- Yiirilyememek

Oncelikle engel durumu tibbi bir tanimlamayla engelli olan kardeslerin
gozunden sekillenmektedir. Engelli kardesler engelliligin bireylerin saglik
durumlariyla ilgili oldugunu vurgularlarken engel ve engelli bireyi fiziksel/
bedensel olarak yeti/iglev yitimi durumunda olan kisi olarak gérmektedirler. Bu
durum kardeslerin engel turi fark etmeksizin benzer bir tanimlamay temsil
etmekte ve engellilik yeti/islev yitimi nedeniyle gorememek, duyamamak ve
yuriyememek olarak belirlenmigtir. Engelli birey ise bu yeti/iglev yitiminden
dolayi toplumda zaman zaman dezavantajli konumda olan, eksik, yetersiz ve

kisitlanan olarak engelli kardeslerin gdézinden tanimlanmistir.

Katihmci GE1, GE3, IE1, IE2 ve BE71in asa@idaki ifadeleri bu durumu

orneklendirmektedir.

Bedensel sorunlar... Bedensel sikintilar oldugu igin  gérmliiyor,

konugamiyor, yirimiiyor. Duymadidi i¢in. Bence 6yle (GEL).

Duymayan, gérmeyen Kkisiler engellidir. Ben duymuyorum, isitme engelliyim.
Goérmeyen gérme engelli demektir. Bacaklari kirdi mesela. Sandalye
sdrtyor, yirime engellidir. G6rmeyince, duymayinca, ydriimeyince engelli
olur (IE1).
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Duymuyorsa engel demek, konusamiyor engel demek. Yani ona benzer.
Sen de séyleyebilirsin. Ne anladiysan. Duymamak engel diyor (IE2).
Engelli nedir biliyor musun? Engel bacak yok, kol yok (IE3).

Nasil tarif edeyim? Viicutta bazi yerlerin kusurlu olmasi, eksik olmasi gibi
bir sey baska naslil tarif edecegimi bilmiyorum. ... Engellilik viicudunda bir
yerinde cesitli eksiklik (fiziksel eksiklik) (GE3).

Engel bir sey yapamamaktir ... engel sadece bir sey yapmamaktir (BE1).

Genetik bir hastalik. Genetik de olmuyor bazen, akraba eviiliginden falan

oluyor. Benimkisi o mesela. Ondan dolayi oluyor (BE2).

Daha 6nce de vurgulandigi gibi yukaridaki ifadelerde de engel tirl ne olursa
olsun engelli kardesin gdézinde engelli olmak tibbi bir durumdur ve bir yeti/ iglev
kaybidir. Burcu'nun (2020) da belirttigi gibi engel durumu sadece tibbi bir durum

olup engel durumunu engellilik haline dénustiren toplumun Gretimidir.

Asagidaki ifadelerde engelli kardesin kendinin engelli olmasina iliskin taniminin
ne oldugu ve toplumun goéztinde kendisinin engel durumuna bagl olarak nasil
tanimlandigina yonelik ifadeler “engellilik kétl bir sey degil sadece bir farkhlik:

bilinglenme gerekli” temasi Uzerinden érneklendirilmistir.

Engellilik Kéti Bir Sey Degil Sadece Bir Farklilik: Bilinglenme Gerekli

Engelliligi agiklayan tibbi model, bedensel farklliklari vurgulamaktadir. Engeli
bireysel boyutta ele alan bu bakis agisi, kisinin saglik sorunlari yagsamasinin ve
buna bagh olarak organlarini ya da duyularini kaybetmesinin onu engelli
yaptigini iddia eder. Bu gorusu elestiren sosyal model ise engelin fiziksel
kisithihklardan degil, bu kisithliklari bertaraf edecek bir sosyal dizenlemenin
gerekliligine vurgu yapmaktadir. Engelli kardeglerde engel durumu bir gergeklik

olarak benimsenmekte diger bir ifade ile saglik durumuna iligkin bir bozukluk
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olarak algilanmakta ancak toplumda var olan bu gergekligin kisithlik,
dezavantajli bir durum, sanki kotu bir seymis gibi goéruldugu onemle
vurgulanmistir. Bu duruma iligskin olarak asagidaki katilmcilarin ifadeleri dikkat

cekicidir.

Ama engel kétii bir sey degil. Uziintillii bir sey degil ama insan mutlu
oluyor. Bir tek biz degil, herkes de var. Mesela ben kii¢clikken hep sey
derdim “bir tek ben mi isitme engeliyim? Onlar duyuyor, ben duymuyorum.”
Sonra annem, babam sey der, ‘kizim sen yalniz degilsin” dedi, “herkeste
var. Bu koéti bir sey degil.” dedi. “Bu glizel bir sey” dediler bana. Tabii ben
tzilmistim isitme engelli oldugumu dzilmdstim. Kéti bir sey degil yani

engelli (G-IE4).

Ben igsitme engelliyim, onlar normal. Ben ‘neden bdyle oldum? Onlar
olmadi?’ diye uzdliiyorum. Onlar da Utziliiyordu. Clnki ben engelliyim,
onlar da (beni) engelledi (G-IE4).

Bizim pek digari ¢ikma aliskanhigimiz yok. Bir markete gider geliriz, o da
zorla. Genellikle annemle gider gelirim markete. Onun disinda disari tek
basimiza, ikimiz ¢ikalim olayi yok bizde. Isteriz de ¢ikmayi istemiyoruz. ...
biz biraz asosyaliz. Cinkii diger insanlar cahil oldugu igin. Engellisin,
farklisin tamam da aciyarak bakma, “vah vah, tiih tih” diyerek bakmalari,
Ozellikle yasi gegcmis insanlarin gelmis gérmdis bir insanin da aynisini
yapiyor. Bu tir insanlarin bu sekilde bize yaklasmasi beni biraz igme
kapandiriyor. Bir su¢musg gibi, genetik bulasici hastalikmis gibi, bize
yaklasiyorlar ve bu benim sinirimi ¢ok bozuyor... Istedigimiz yere
gidebilirdik. Ozgiir olabilirdik. Oniimiizde hicbir engel olamazdi diye
diisiiniiyorum (BE2).

Tabi, sorun yaratiyor. Digarida biz disinilmemigiz. Kaldirimlar bize gére
degil. Yollar bize gére degil yani disarida. Biz diiginilmedigimiz icin tek
basima digsari ¢ctkmam ¢ok zor oluyor. Rampalar bize uygun olmuyor bir
kafeye ya da bir yere giriste rampa olmuyor. O ylizden ¢ok zorlaniyorum.
Yanimda sdrekli birisi olmasi gerekiyor. Ben de bunu istemiyorum. Kendi

kendime sandalyemi kullanmaya c¢alisiyorum 6yle gecirmeye ¢alisiyorum...



Ben kendimi kendi i¢gime kapatmam slrekli disaridayim ama digaridaki
engeller bize gbre olmadigi i¢in disari ¢ikmak da ¢ok zorlaniyoruz. Bu

yluzden neredeyse bitin engelliler evdedir. Clnki disarida engeller

ytiziinden kimse digari ¢ikamiyor (BE1).

Yolda géren insanlar tabii ki rahatsiz ediyor ¢linkii ¢ok farkl bakiyorlar.
Bakig acilari ¢ok farkli. Cok merakli bakabiliyorlar, ona bir sey diyemem
ama acinacak sekilde bakiyor. Bazilari aciyorlar. O tiir bakislardan ¢ok haz

etmiyorum ¢linkli biz acinacak bir sey yapmiyoruz (BE1).

Benim durumum anne karninda belliymis zaten. Annemin cevresindekiler,
babamin cevresindekiler, “bu engelli, bir sey yapamaz. Bosuna dogurma.
Engelli oldugu icin higcbir sey yapamaz. Bosuna dogurma basiniza bela

olur” diye séylemisler (BE1).

Disaridaki insanlar bazen her engelli oldugu gibi bize de &yle sey
yaklagiyorlar. Benim mesela bir tane kuzenim var, dayimin ¢ocugu. Onlarin
evleri site, asagisinda spor alani var. Oraya gidecegiz. “Abla gel beraber
gidelim”. Ben bagta gitmek istemedim c¢link( bir rampa var, ¢ok dik ve
inerken herkes bize bakiyor. Ben de bunlari gbriiyorum, pek fazla
istemiyorum. Ondan sonra asagdi indik. “Hadi kirmayayim geleyim” dedim.
Geldim tam iniyordum, tahmin ettigim gibi oldu. Herkes bakmaya basladi.
iste geri geri iniyordum bir sey varmis gibi bakmaya basladilar.
Beklemedigim anda beklemedigim kisiden bir cevap geldi. “ya” dedi,
kuzenim kiiciik olan o da 4 de falan gidiyor. “Abla” dedi “Sen bu halinden
utanmiyor musun? Herkes sana bakiyor.” “Ben oldugum durumdan da
oldugum konumdan da yaptigim seylerden de ancak gqurur duyarim,
pisman olmam.” dedim, gectim. Cocuk, fazla takilmiyorum Oyle seylere.
Bliyiik insanlarin da bana 6yle, gelmis gérmiis insanlarin da beni byle

karsilamasi agrima gidebilir (BE2).

(Ortaokul dénemindeki arkadaglariyla aramiz) iyiydi. (Bazilari)) Bana bir
cephe aldilar. Dersliklerimiz vardi yukarda bizim, 3 katlyd: okulumuz.
“Yukari dersliklere ¢ikamiyoruz” diye stirekli beni suglarlardi. “Beden

dersinde asagi inemiyoruz” Strekli asagi indirirdi oradaki materyalleri.
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Sdurekli beni suglarlardi “senin yiiziinden yukari ¢ikamiyoruz” falan o6yle
yani. Ogretmenim zaten sey. Ben de onlari fazla takmiyordum. Takmaya
takmaya bu asamaya kadar geldim c¢linkii herkes ayri bir sey soyliyor.
Sagcma sapan geyler c¢ikiyor, cahiller ¢linkii. Cocuktum tabii ki de
iziiliiyordum. Uziiyordu yani her insan gibi ama artik &yle bir insan degilim.

Takmiyorum, takmamaya ¢alisiyorum (BE2).

Beyin igcinde oldugu igin tanismamig gibi diigtinin. Yukari baktigim zaman
basim déniiyor. Hassas oldugum kusuyorum. Sada yatamiyordum ¢inki
doktor “bir yil éyle atmayacaksin” dedi. Ben slirekli diiz-sol-diiz-sol yatip
durdum. Bunaldim, yeter artik iyilesmek istiyorum. Neyse iyilestim,
taktirdm ama tabi iletisim kuramiyorum. Utaniyorum herkes benle dalga

gececek diye, gecti zaten. Bayagdi zorluklar yasadim... (G-IE4).

Engelli kendi isini kendi yapabilir. Bi kisiye muhta¢ degilsin sen. Her tirli
her ihtiyacini karsilayabilir. Senin bir kisiye muhta¢ olmana gerek yok.
Herkesin bilmesi gerekiyor ¢linkd disaridan bir bakis oldugu zaman
muhtagsin gibi gériintiyorsun. Kimsenin bunu béyle gérmemesi gerekiyor
aslinda. Clinkii aslinda kimseye muhta¢ degilsin, kendi isini kendin
yapabilirsin. Kendim digari ¢ikip kendin gezebilirsin, herkesin bilmesi
gerekiyor (BE1).

Birey acisindan dedim ama ben kendimle barisik bir insan oldugum igin
ben kendimle ilgili dezavantaj gérmiiyorum. Sadece suglamak gibi olmasin
ama toplumda bilingli olma meselesi var. Toplum bilin¢gli oldugu zaman
hicbir engelle karsilasiimaz. Dezavantajlar ortadan kalkar. Benimsemek
acisindan. Engelli, toplumun onu igine katmak acgisindan benimsemeleri
gerekiyor. Anlayisli olmalari gerekiyor. Kendilerinin de bir engelli adayi

oldugunu bilerek yasamalari gerekiyor (GE2).

... Zaten engel diye bir sey yoktur. Farkindaliktir. Ben engellilik kelimesini
farkindalik olarak degerlendiriyorum (GE2).

‘Bizden degil’ gibisinden degil. ‘Bizim igimizden ama biz ondan biraz

farkliyiz.” ‘Biz de iyi ybnlerini érnek almaliyiz’ ya da ‘o bizden bir seyler
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kapmali, 6grenmeli’ yani. ‘Birbirimizden bilgi alisveriginde bulmaliyiz’
gibisinden diigtinmediler. Engelli birey de dlisiinmeli, toplum da diigtiinmeli
(GE2).

Engelli kardesin kendi engelligine iliskin bakis agisini yansitan énemli bir vurgu
da “bu bir imtihan: Allah’in takdiri” temasi Uzerinden degerlendirilmistir. Buna
gore yasamanin bir imtihan oldugu ve engelligin aslinda bir kader olarak
gorulmesi gerektigi engelli kardeslerin ifadelerinde dikkat ¢ekicidir. Bu kaderci
ve imtihan odakli bakis agisi inan¢ ve kdilturle i¢ ice insa edilmektedir. Bu insa

surecinde ise aile sosyalizasyon araci olarak rol oynamaktadir.

Bu Bir Imtihan: Allah’in Takdiri

Ozellikle geleneksel yapidaki ailelerde sosyalizasyon siirecinde 6grenilen ve
Ogretilen bilgilerden bazilari da dini bilgileridir. Cocuklarin engellige, engelli
olarak yagsam surmeye iligkin bakis agilari, din ve pratiklerine baglh olarak aile igi
sosyalizasyon sirecinde sekillenmektedir. Bu baglamda engelli c¢ocuklar
Allah’in  kendilerini engelli birey olarak yarattigini ve boéyle takdir ettigini

belirterek engelli olma durumlarini agiklamaya galismislardir.

... Allah’in takdiri nasil olsa da. Bizi de béyle yaratmis bir sey yapamayiz
biz bu konuda. Sagma sapan konuganlar var. Yok bu bdyle yok bu béyle

diye. Onlara da bir sey demiyoruz artik alistik (BE4).

Allah bilir (Allah tarafindan) ... Dogustan olmus ya... yasamda herkes
engelli olabilir (IE3).

Bu tema iginde yer alan diger bir vurgu da yasamin imtihan igerdigidir.
Yasanilan engelliligin ve hatta “saglikli” olmanin insanlar igin bir gesit sinav

oldugu gorusu engelli kardeslerde dikkat ¢ekicidir.
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Zaten belki de benim béyle olacagimi, olmami istedigi icin Allah bbyle
imtihan bu sekilde vermis olabilir. ... Her kul bir imtihandadir. Oyle
sbéyleyeyim yani. (Ablalari) Tabii imtihanlardalar. Basarili olacaklar mi
olmayacaklar mi? Ben bagarili olcam mi [olacak miyim] olmicam mi
[olmayacak miyim]? Bilmiyorum. insallah basarili oluruz. insan mesela tim

saglikli, hicbir sey yok. O bile imtihandir. Saglik da bir imtihandir (GE2).

3.1.2. Engelli Kardesin Géziinden Kardeslik iligkilerindeki Gorev ve

Sorumluluklar

Bu arastirmanin bir diger odagi olan engelli kardegin engelli olmayan kardesi ile
iligkilerinde hangi sorumluluklari, gorevleri aldigini digundugu ya da engelli
olmayan kardesinin kendisine yonelik olarak sorumluluk ve gorevleri alma
durumuna iligkin goérusleri engel tlrt dikkate alinarak asagida belirtilen temalar
Uzerinden degerlendiriimistir. Buna goére engelli kardesin géziinden kardeslik
iligkilerindeki gorev ve sorumluluklar “yagsamin her alaninda yardim” temasi

uzerinden acgiklanmistir.

Yasamin Her Alaninda Yardim

Engelli kardes yasaminin hemen her alaninda engeli olmayan kardeginin
kendisine yardim etme konusunda bazi gorev ve sorumluluklar Ustlendigini
belirtmistir. Engelli kardes okula giderken, ddevlerini yaparken engelli olmayan
kardesin kendisine yardim etme sorumlulugunu Ustlendigini ayrica alisveris,
gezme, disari ¢ikma, ev i¢ci domestik rollerde (temizlik, sofra kurmak, bulasik,
elbiseleri katlamak, odayi dizenlemek, anneye yardim etmek gibi) engelli
olmayan kardesin destekleyici oldugunu vurgulamislardir. Bu durum ozellikle
gérme ve bedensel engelli kardesler icin gegerli goziikmektedir. isitme engelli
kardes ise aile iginde kendisinin tipki diger kardesleri gibi gorevier ve
sorumluluklar aldigi, ev digi sosyal ortama girerken Ozellikle bir kardes yardimi
almadigi dikkat gekicidir.



Kardesimden yardim istiyorum c¢inkii yetismeyecegim yerler oluyor ...
(BEL).

(Hepimizin) Temizlik gérevi var (evde). Mesela ben tozlari alirim.
Yapabilecegim igleri yaparim. Yapamayacagim igleri de kardesim yapar...

Asil agirlik kardesimde dezavantajim var benim (BE2).

... Benim yiiriimemde c¢ok bir sikinti olmadigi icin belirli bir mesafeye kadar
ylrtdyebiliyorum.  Yiriyemedigim mesafede ben tekerlekli sandalye
biniyorum. Abim [agdabeyim] de onu siiriiyor. Oyle hallediyoruz isimizi digari
clktigimizda... Sandalyeyi ¢ikarip hazirlamasi biraz zaman aliyordur ama
onun diginda problem yasamiyoruz. Abim [agabeyim] bliyik oldugu igin

degil de benden daha uzun mesafe gidip gelebildigi icin (BE3).

Odevlerimi falan yapiyor (GE1).

Tabi (yardim) isterim bir seyler olunca. ... Makyaj yapacagdim zaman
istiyorum. Kendim yapamiyorum. Mesela érnek veriyorum, bazi kiyafetlerin
diiziinii tersini bulmak ¢ok zor oluyor. Onlar da yardim istiyorum. Bir seyimi
bulamadigim zaman ya da telefonla ilgili seyler de yardim eder. Instagram

fotograflarimi o ¢eker, TikTok ¢eker bana (GES3).

Gérev olarak algilamayallm da okula beraber gidip geliyoruz. Bir yere
gitmemiz gerektiginde, mesela genellikle ayriyeten benim gittigim bir yer
olmuyor (GE4).

Genellikle sey kardesim babama yardim eder de. Nadir, nadir demeyeyim
de bazen ben de yardim ediyorum. Nadir biraz daha diiglik bir ihtimal
oluyor bazene gére.... Zaten gérmemenin verdigi dezavantajla onlar kadar

yardim edemem zaten (GE4).

Cok fazla yapamayacagim bir seyse o zaman sey oluyor. Genellikle bir sey

tasimak olsun, toplamak olsun onda fark gbzetilmiyor (GE4).
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Daha 6nce de vurgulandigi gibi bu tema altinda isitme engelli kardeglerin engelli
olmayan diger kardesten yardim alma noktasinda o6zel bir ihtiyaclari

gbzukmemektedir.

Kardesimle birlikte geziyorum, evde oturuyorum. Misafire gidiyorum. Birlikte
dolagiyoruz. ... Kardesim bana derste yardim ediyor bazen... Sinemaya
gidiyoruz. ... Ayrica arkadaglarimla da beraber Kizilay'a gidiyoruz. Alisveris

yapiyoruz (iE3).

Aileye engelli bir birey katildiginda engelli bireyin bakimi ve ev igi islerin agirlikla
anneye kaldigi ancak kendisine yardimci olacak birey olarak oncelikle evdeki
engelli olmayan diger kardese sorumluluklar yiklendigi sOylenebilir. Zira benzer

bir durum bu arastirmanin bulgularinda da gérulmastur.

Aslinda gérevin blylik ¢ogunlugunu abime veriyorlar. O da ekmek alsin,
evin eksik malzemelerini alsin, ¢épleri atsin falan filan. Bana ¢ok gsey
dismiiyor aslinda. Benden istedikleri tek sey derslerime calismak. (sofra
hazirlamak, odayi toplamak) Genelde bana demiyorlar. Onu da abime. ...

Abimi ne kadar hor kullaniyormusuz béyle ya! (BE3)

Arada bir annemle babam ikisi bir arada digsari ¢ikiyorlar. O vakitlerde
veriyorlar. ... Ben sdrekli ilag kullaniyorum, glinde 2 adet olmak (lizere.
“Kardesin ilaglarini vermeyi unutma.” Iste bez kullaniyorum. “Onu sey

yapmayi unutma, degistirmeyi” o yani (BE3).

3.1.3. Engelli Kardeslerin Kardeslik iliskisini Degerlendirme Bigimi

ve Yasanan Sorunlar

Engeli olan kardeglerin engelli olmayan kardesleriyle iligkilerini nasil
degerlendirdigi, hangi noktalarda gatisma yasadigi, yasadigi bu catismalar ya
da sorunlari kendi engel durumu Gzerinden gérip gormedigi ayrica engelli bir

kardes olarak engelli olmayan kardesi ile iliskilerinde hangi olumlu yanlari
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gordugu ya da avantajlarinin neler oldugu degerlendirildiginde ise “normal
iligkiler: her kardeste oldugu gibiyiz”, “kardeslik iligkilerindeki ¢atisma odagt:

yuklenilen sorumluluklar” temalarina ulasiimistir.

Normal lliskiler: Her Kardeste Oldugu Gibiyiz

Engelli olan kardesler aile ortaminda engelli olmayan kardesleriyle (ablalariyla,
agabeyleriyle, erkek kardesleriyle, kiz kardesleriyle) her ailedeki “normal” kabul
edilen zaman zaman uyumun zaman zaman da c¢atismalarin yasandigi bir
iligkiyi surdurduklerini ifade etmiglerdir. Engelli olan kardegler kardegleriyle ortak
zaman gecirme, aile islerini paylasma, sohbet etme, televizyon izleme, oyun
oynama gibi hususlarda uyumlu iligkilerini “normal” iligki olarak tanimlarken bu
suren “normal” iligkinin zaman zaman ailedeki buyuk ya da kuguk kardes olma,
gorev dagilimlari ve sorumluluk alma agisindan sorunlara da yol agtigini

belirtmislerdir.

Vakit gegirmede sorun oluyor ama engelli oldugum igin degil. Kardesim
k6t dusdinmdyordur. ... Ayni seyleri izlesek daha ¢ok vakit gegiririz.
Odama gelmesine izin vermedim. Blyik oldugum igin benim dedigimi

yapsin istiyorum (iE1).

Kavga oluyor. Televizyon kumanda olayi. ...Yok, hi¢ yok. lyi aramiz.

Telefon oynuyorsun. O baska bir sey yapiyor (IE3).

Kavga. Bazi anlasmadigimiz bir konu var, kiyafet, bulasik falan béyle.
Yanls anladigimda kavga ediyoruz. Ben kavgadan nefret ederim. Nefret
ettigim icin daha kétii oluyor kavgamiz. Annem, babam bir sey demiyor,
Oyle bizi dinliyor. Cok uzattigimizda annem, babam” kizim yeter” diyor. Ben
de korktum, irkildim. Hi¢ konusmuyoruz. Birka¢ dakika sonra barigiyoruz.
Yani en ¢ok sorunumuz kavga. Bir de ¢alisma konusu, mesela matematik
konusu anlamadim. Birbirimiz ~ ¢alistirdigimiz zaman sanki yanls

égrenmisiz gibi tartisiyoruz (G-1E4).



Tabii ki kendi kafalarinda biraz daha igine kapanik veya farkli dlsdindyor
olabililer ama kardeglerim bana karsi her zaman iyi. Beni hi¢ baskasi gibi
goérmediler hep sevdiler. Ne olursa olsun digsariya bile kendileri ¢ikmazlar,

hep sorarlar “Abla geliyor musun?” (BE1).

Ablalarimla benim iliskim sbéyle kardeglik iliskim yani bastan beri, gérme
éncesi dénem yani gérdiigim zamanlarda da ¢ok iyiydi. lyiyiz cok SUKkdir.
Goérme engelimden sonraki dénemde de bilingsiz insanlar olmadilar.
Benimsemeyen grubu se¢cmediler. Bana yénelik faydali olan ya da benim
onlara faydali olabilecegim konularda beraber istisare yoluyla kardeslik

iliskimizi ydrdtiyoruz (GE2).

Bazen (unutuyorlar) oluyor, evet. Zaten gbérme engelini engel olarak
diusinmdyorlardir. Ailemin en sevdigim 6zelliklerinden birisi bu. Bir aile
cocugunu gérme engelini engel olarak digliniirse ona diizgiin bir sekilde
disari cikartir ya da O&zglivenini gelistirir. ... Gergekten engel olarak
digtndrse sdrekli yanimda olur. Siirekli ya nasil diyeyim? Stirekli yanimda
olur derken olumlu anlamda yanimda da zaten. Her seye karisanlar olur ya
bir sey alacagimiz zaman “Dur ben getireyim” diyenler, bir sey yapacagimiz
zaman “Dur ben yapayim” diyenler. Oyle bir sey yok. O iyi yani éyle olmasi.
Ben yardim istedigimde ve ¢ok zor durumda halledemedigim bir sey olursa

yardim ediyor (GE4).

Kliglikken ¢ok mutsuz oldugumuz zaman ve ¢ok sikildigimiz zaman abim
bizi gidiklardi. Saklambag¢ oynardik. Bir de futbol oynardik. Sonra
kovalamaca, ebeleme gibi bir sey. Siz evimize geldiniz ya oturdugumuz
yerde kapi agik ya hani déniiyor ya orada stirekli kosup duruyorduk. Abim
masallah dana gibi bacak var. Bizim ayagimiz kiiciik. Sanki biz kosmaya
calisiyoruz ama abim biz diismeyelim diye sanki kogsuyormus gibi yapiyor,

yavas kosuyor (G-IE4).

Vakit gecirmede sorun oluyor ama engelli oldugum icin degil. Kardesim
kéti ddsdinmdyordur. Ben. Ayni seyleri izlesek (TV’de) daha c¢ok vakit
geciririz. Odama gelmesine izin vermedim. Bliylk oldugum igin benim

dedigimi yapsin istiyorum (IE1).
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Disari ¢ikma korkumla ilgili (kardesim) tabii hep sey yapmaya cesaret
vermeye calismistir beni. Kag yildir hani (GE3).

Bulgularda dikkat gekici bir husus da -ki asagidaki ifadelerde érneklendirilmistir-
zaman zaman Ozellikle oyun ile ortak vakit gecirme sirecinde engelli kardesin

engel durumuna uygun duzenlemeler ve aktiviteler yapiimaktadir.

Evde vakit gecirdigimiz de bazen konusuruz, sohbet ederiz. Bazen oyun
oynariz. Disarida da yani normal. Nereye gidersek &6yle birlikte dolasiriz.
Birlikte gezeriz. ... Unodur (kart oyunu). Kart oyunlari falan yani
oynadigimiz. Ailecek oynadigimiz. Bazen canimiz istemediginde oyun
oynariz telefonla falan. Bazen film seyrederiz. Dizi izleriz. Oyle. Hangisini
begenirse konu izliyoruz. Aksiyon oluyor drama oluyor. Sikinti yok yani
uyarim. Benim istedigim filmi bazen onlar da izliyor yani o. Sikintimiz yok.
(BE4).

Yaptigimiz etkinlikler bana uygun yani. Onlar da seciyor. Ben de segiyorum
etkinlikleri. Bana uygun genelde. Hepsi bana uygun olmus oluyor ¢lnkli
ben kendime uygun hale getirmeye calisiyorum. Satran¢ demistim mesela
bize 6zel satrang takimlari ile oynuyoruz. Sorun olmuyor. Ornek vermek
gerekirse dedim. Dedigim gibi sinema ama seylerin de onlar anlatiyor. Ben
kendimi ¢ikarmaya caligiyorum filmi. Bir sorun yasamadim ben o konuda.
... En ufak bi nebze bile belki diigiiniiyorardir 6yle ama bilmiyorum yani

ama bence de sorun olmuyordur. (GE2).

Sbéyle mesela bazen kelime oyunu oynadigimizda yazilmasi gerekiyor. Ben
kendim yaziyorum. Onlar kendi yaziyor. Braille okuyorum. Kendime uygun
hale getiririm tabii ki. Satrang demistim mesela. Kendi satran¢ oyunumuz
var. Sadece ylizeyler farkli, kurallar ayni oldugu igin bir sorun olmuyor.

Kendime uygun satrang takimi yine oynuyoruz (GE2).

Ozellikle bu noktada bu arastirma igin dnemli goéziikken “kardesin engel
durumunun” diger kardegle iliskide ne kadar odak oldugu diger bir ifadeyle bir

sorun teskil edip etmedigidir. Bu baglamda ailenin engelli olmayan kardese
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engelli kardes acgisindan vyukledigi goérev ve sorumluluklar zaman zaman
catisma odagi olusturmaktadir. Bu noktada “kardeslik iligkilerindeki ¢atisma

odagi: yuklenilen sorumluluklar” temasi dikkat ¢ekicidir.

Kardeslik lliskilerindeki Catisma Odadi: Yiiklenilen Sorumluluklar

Engelli kardesin engelli olmayan kardesleriyle iliskilerinde “engel durumu’

” [T ” 13

Ozellikle “yuk gérme”, “Gzuntd duyma”, “engelli olmasina alisma ve kabullenme”

ile ilgili olarak sorunlar olusturabilmektedir.

Tam olarak aslinda bilmiyorum dlsiincesi nedir ama pek bir sorun teskil
ettigini sanmiyorum. Bazen biraz ylik olabiliim diye dlisdnlyorum. ...
Genelde aslinda ¢ok bir sorun olmuyor ama ne bileyim? Mesela bir yere
gidecegiz. Hep kardesimin koluna girmek zorundayim. Ondan yani. Evet
tek basima bir yere gidemedigim icin ona ylk gibi hissediyorum biraz
(GE3).

En cok su konuda yardim istiyorum. Kagitta bir sey yaziyordur ya da
televizyon ekraninda okuyamayacagim bir seyse, en ¢ok okutturmak
konusunda yardim aliyorum ben. (Sorun) Etmiyordur yani ¢ok zor bir sey

degil aslinda. Bize gbre zor da size gére degil (GE4).

Ne olabilir? Mesela bazen bazi geylere konsantresinde sorun oluyor.
Oyuna konsantre oluyor. Ben alakasiz bir sey soruyorum. Ekranda bir yazi
oluyor. Birisi bir sey s6ylemis oluyor. Ben “ne dedi veya ne yaziyor” diye
soruyorum ige konsantre olurken. Tek o oluyor veya benim gitmek
istedigim, onun gitmek istemedigi yerler oluyor. Onda da anlagiyoruz
(GEA4).

. Kardeslenm sadece canlari sikilinca oyun oynamak istediklerini de

sandalyeni stireyim derler ama onun disinda yok (BE1).

Béyle dogdum. (Kardegim) biraz tziiltiyor. O saglam ben engelli oldugum

igin Giziiliiyor biraz (IE3).
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Hem (ziiliiyor hem seviniyor ¢link(i glizel konustugumu ve glizel anladigimi
mutlu oluyor. Eskiden ¢ok dziiltiyorlardi ama hi¢ belli etmiyorlardi. Simdi

mutlu oluyorlar ve memnun oluyorlar (G-iE4).

Mesela ben mesela banyoya girmek igin cihazim ¢ikariyorum ya, kapall
oluyor ya, kulakligim varmig gibi beni diigtiniiyorlar. Ben duymuyorum. Beni
cagdiriyorlar, ben duymuyorum. Sonra abim, ikizim sasiriyorlar, “bu niye
duymuyor?” Affedersin “salak” diyorlar bana béyle. Iste éyle (iziiliiyorlar,
ben duyamadigim icin (ziiliiyorlar tabii. Hala da dyle. Bu kadar biliyorum
zorluklari yasadiklari, pek benimle paylasmiyorlar da. Benim gérdigim

seyleri bu kadar biliyorum... (G-IE4).

Anaokulundan ortaokula kadar hep zorba yasadim. Benimle dalga gecerdi,
“senin gbéziin yok, bizim var” derlerdi. Ben de tabii ki (ziillirdiim. Benim
ikizim hep benim yanimda oldu. (Aglamaya basladi). Ya ¢cok sey yasadigim
icin icim daraldi. ikizim siirekli beni korurdu. “Siz kimsiniz benim kardesime
dalga gecersiniz” diye “siz kendinize bakin” derdi boyle. Ben de tabii ikizim
sayesinde kendini glivende hissediyordum. Ama tabii bana bdyle demesi
hi¢ hos degil. Ben zor yasiyorum. Siz yagsamiyorsunuz. Nasil gordiigimd,
nasil géremedigimi siz bilmiyorsunuz. Ama sonra liseye girdigimde herkes
beni daha gegmedi (G-IE4).

Kardesimi benim yiiziimden tizenler oldu. Onceden biraz iiziiliiyordu ¢iinkii

kardesimin arkadaslarinda senin bu yok (kulaklari gbstererek) (iE3).

Sagma sapan alay eden, pek olmadi 1-2 kisi olmusgtur... Yolda baston sey
yapmaya c¢aligiyorlardl. Zorla elime baston vermislerdi. Kardesim de
yanimdaydi. Millet ona bakarken “ne bakiyorsun?” diye sey yapiyordu
(kiziyordu- benim igin Gzdiliiyordu) (GE3).

Engelli kardesin bakis agisinda 6zellikle engel durumuna kardeginin alismasi ve
kabullenmesi, engelli kardesin korunmasi noktasinda zaman zaman utanma

duygusuyla sorunlarin  yasandigi  anlasilmaktadir. Burcu’'nun  (2007)
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arastirmasina paralel olarak bu arastirmada da engelli kardes engelli olmayan
kardesin kendinden utandigini 6zellikle akran gruplari icindeyken bu durumun

on plana ¢iktigini vurgulamalari dikkat ¢ekicidir.

Evet. Hizli konusunca okuyamiyorum. Benimle konusmasi bitince ikizim
abimle arasinda konusunca hizli konustuklari igin yetisemiyorum. Ben
zorluk ¢ekiyorum. Onlar zorluk ¢ekmiyor. “Yavas olun” diyorum,
‘okuyamiyorum” diyorum. “Tamam” diyor. Ama yine de onunla konugtuktan
sonra bana anlatmaya basliyor. Ben béyle “Of ya” diyorum, sasiyorum
yani..(G-IE4).

Evet bence yasamistir. Mesela beni birileriyle mi tanigtiracak insanlarin
verdigi tepki ya da ne bileyim belki de benden utanmistir. Bilmiyorum.
Olabilir de. Kabullenmekte zorlanmistir illaki. Bana nasil davranacagini

bilememistir. Sonra alisma stireci, falan filan éyle seyler (GE3).

... Kardesim isitme engelliligin zor oldugunu séyliiyor (IE2)

Kardesimin arkadaglari arasinda yani bana dik dik bakanlar oluyor ama
benim kardeslerim aliskin olduklari i¢in kendileri izah ediyorlar béyle boyle
diye. Bana geliyorlar bana da soruyorlar. Bana gelenler oldu, karsilagtim
ama ben bilingli oldugum icin onlarin da anlayabilecegi dille konustum,
gosterdim. O yizden c¢ok fazla sikinti olmadi. Zaten kardeglerimle
arkadasglari da beni tanir. ik baglarda (izen seyleri tabii ki séylemiglerdir
ama ben kardeglerimi biliyorum bunun altinda kalmazlar. Cevaplarini

vermislerdir. Ortanca kardesim, o kesinlikle cevabini vermistir (BE1).

(arkadaslar kéti davraninca) (Agabey) Sinirlendi. Aramiz iyiydi ama benim
arkadasim c¢ok kétii sey yaptigi zaman abim [agabeyime] sinitleniyor.
Sonra abimle [agabeyimle] birlikte okula gidip onu uyariyor. “Bir daha
kardegime bulasirsan seni dbvecem” dedi. Cocuk korkunca bana
bulasmadi. Abime [agabeyime] siirekli anlatmiyordum. Anlatiyordum da
anlatmaya c¢ekiniyordum. Bir tek babamla ikizime gikdyet ediyordu. Abimle
[agabeyimle] aramiz (diistiniiyor) sey diyordu, “insanlar béyle, hep kétiiliik

var hem (iziileceksin ama sen hi¢ takma. Onlar seni kiskaniyor. Sen béyle
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sey edince senle ugragiyorlar. Sen normal degilsin, biz normaliz diye.
Yanlis anlama sen normal degilsin demiyorum ama sadece insanlarin
distincesini konusuyorum.” dedi abim [agabeyim]. “Sen hi¢ (ziilme sen
akilli bir kizsin.” diye 6vdi beni. Sonra abim [agabeyim] sbyleyince
takmaya basgladim. Sonra gene ben sey yapiyor gene Uliziliiyorum ama
sorunun takmamaya basliyorum. Abimle [agabeyimle] iliskimiz iyi yani, hi¢
kétilik sey yapmadi. Sadece onlari kirdl. “Béyle bdyle konugsma” dedi,
“Senin agzina boyle béyle sey yaparim” diye kiziyor. Clinkd sinir oluyor ben

iziiliiyorum diye (G-IE4).

Ayrica engelli kardeglerin engelli olmayan kardesleriyle olan iliskilerinde engel
durumu kaynakli olarak engelli olmayan kardesin kendisine sinirlenmesi ya da

kizmasi yonunde bazi tepkilerinin oldugu da goérulmustar.

...Yine kardesimin bir iyi bir kétii huyu var. lyi anini yakaladiginda c¢ok
pamuk, her seyi yaptirabilirsin, her dedigini. Bazen ¢ok sinirli olur, higbir sey
yaptiramazsin. Ben de genellikle sinirli anina denk geliyorum. Yumusak

anindan da faydalaniyorum... (BE2).

Kastettigim sey, o bazen o kligliclik seyi bile aliyor ¢ok bliylik tartisma
konusu haline getirebiliyor. Sonra da az O6nce anlattigim kigilk
miuinakasalar oluyor. Zemin hazirliyor yani bir nevi. Ben ona &yle

yapmazdim mesela (BE3).

Onun soyledigi bazi laflar agrima gidiyor. En son neydi? “Sen kendi basina
hicbir sey yapamiyorsun sen herkesten sey yapiyorsun” filan diyordu (not:
yardim istemesini kastediyor). Evet yani “kendi bagina hi¢bir seyin kararini
veremiyorsun” diyordu. Gérmeyenler ¢irkin olur, bir gsey olur. Kendilerini
gbremezler, siirekli birilerinden fikir istemek zorundadir. Ne yapayim bunu
sanki ben mi secgtim? Diger seyleri hatirlamiyorum da o kadar masum saf

durur ki ama laf soktu mu da bayagi sokar (GE3).
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3.1.4. Engelli Olmanin Kardeslik iligkisinde Yarattigi Degisimlere

iliskin Diigiinceler

Engelli kardeslerin kendilerinin engelli olma/olmama durumlarinin kardeslik
iligkisini nasil degistirecegine iligkin dusunceleri iki agidan degerlendirilmigtir.
Engelli kardeglerin engelli olmamalari halinde iligkilerinin nasil bir degisime
ugrayabilecegi ve ayrica mevcut engel durumlarinin daha duguk derecede
olmasi halinde nasil bir farkhlik olusturacag:r yoéninde dederlendirmeler
yapilmigtir. Bu noktada engelli kardeslerin “daha iyi olacagina” iligkin bakig
acilari agirlik kazanmigtir. Bu baglamda “super olurdu: gezerdik, sosyallesirdik”

ve “gormek: kendini kaybetme hali” temalarina ulagiimistir.

Stiper Olurdu: Gezerdik, Sosyallegirdik

Engelli kardesler engelli olmamalari ve engel derecesinin daha duguk bir
oranda olmasi halinde hayatlarinin ve engelli olmayan kardesleriyle iliskilerinde
yasanabilecek degisimi dederlendirdiklerinde daha iyiye dogru yasanan
degisime vurgu yaptiklari dikkat cekmektedir. Bu degisimin hem iligkilerini hem
de birlikte daha fazla disari gikmayi ve bu sayede daha fazla sosyallesebilmeyi
kapsadigini belirtmektedirler. Ozellikle bedensel engelli grupta mevcut sartlarin
onlari eve kapatti§i vurgusu dikkat cekicidir ki bu durum sosyal model bakis
acisindan degerlendirildiginde bireylerden ziyade sosyal ortamlarin Kisileri

engelli yaptigi sOylenebilir.

O zaman (engelin derecesi diislik olsaydi) daha rahat olurdu, evet. Kendim
disari ¢ikip ydrtiyebilecek olsaydim, cihazlarla bile yliriiyebilecek olsaydim,
daha rahat olurdu. Disaridaki engeller cidden cok fazla bize gbére, bu
engelleri daha kolay asabilirdim. Kardeslerim icin engelin derecesinin
o6nemli degil. (BE1)

(lliskimiz) Bence daha iyi olabilirdi. Ne degigirdi? Ben biraz disariya beraber
¢clkmamasinin nedeni, kaldirimlar bana gére uygun olmadigi i¢in pek fazla
disar1 ¢itkmak istemiyorum ben. Bence bu konuda ben engelli olmasaydim

bu konuda biraz iyi olabilirdik. ... daha ¢ok sosyallesirdik... istedigimiz yere
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gidebilirdik. Ozgiir olabilirdik. Oniimiizde higbir engel olamazdi diye
digtintiyorum. (BE2)

Daha iyi olabilirdi. Dedigim gibi bu araba engeli kalksaydi, %45 bence
engelliler orani arasinda en iyi oran diyebilirim. Bastonlarla, tripotlarla yavas

yavas ¢ikabilirdim. Gezebilirdim. Alisveris yapabilirdim. (BE2)

Su an oldugundan belki biraz daha iyi olabilirdi. Yani acgikcasi ama
bilmiyorum da pesinden ayrilmazdim o kesin. Pesini bir saniye

birakmazdim ondan eminim (BE3)

isitme engelli kardesler acisindan ise sadece disari cikma ve
sosyallesme deg@il ayni zamanda engelli olmayan kardesleriyle

iletisimlerinin artmasi ve daha iyiye gitmesi s6z konusudur.

Daha cok sohbet ederdik. Simdiki iliskiden daha iyi olurdu. Daha c¢ok
gezerdik. Daha iyi anlagirdik. (IE1)

Su an zor kardesiyle konugsmak, anlasmak. O zaman kolay olurdu... iyi
olurdu. (iE3)

isitme engelli kardeslerden G-IE4’Un belirttigi gibi engelli olmayan kardesin artik
onu korumaya mecbur olmamasi iligkilerinde olumlu katki yaparken kullandigi
cihazla baglantili olarak her ortama rahatlikla girememekle ilgili sikintisinin da

asllabilecegi gorulmektedir.

Cok gtizel olurdu. Yani bizim aramiz ¢ok glizel ama benim diigtindiigime
gére abimle [agabeyimle] ¢cok kavga ederdik. ikizim beni korumazdi. Ben
kendimi korurdum. Bir sey oldugu zaman ikizimle birbirimiz hallederdik.
Oyle nasil diyeyim? Cok sey yapardik gilgin, eglenceli yapardik. Zararsiz
degil de béyle isitme engelli oldugum igin su gegirmesini istemiyorum. Su
gegince bozuluyor. O yiizden ¢ilgin oyunlar yapamiyoruz. Bence ¢ok ¢ilgin

savas! yapardik agabeyimle. Her seyi yapardik lunapark giderdik. Ben
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gitmek istiyorum ama annem babam endiseleniyor cihazi bir sey olacak

diye. Bence 6yle olacak. (G-IE4)

Engelli olmayan kardesleriyle iliskilerin mevcut durumla kiyaslayarak
degerlendirme yapan engelli kardesler de engelli olmamalari halinde

iliskilerinde daha iyi ydonde bir dedisim olacagini distinmektedirler.

Belki daha iyi olabilirdi ama su anki iliskimiz olabilirdi yani... (su anki
durumun) Koéti etkisi yoktur. Ayni yere gidiyorsak o ayri gidip ben ayri

gitmiyorum. Ayni anda gidiyorduk her yere. Oyle oldu yani (BE4)

Az gbren olsaydim gayet gériiyor olsaydim sorun olmazdi bence. Daha iyi
olurdu. ... Hi¢ gbérmiyor olmak bir sorun yaratmiyor aramizda. Daha iyi

olurdu az géren ya da tam géren olsaydim. (GE3)

Katilimcilardan GE1 ise ablasiyla iliskisinin daha iyi olabilecegini belirtmekle
birlikte aslinda arkadaslariyla olan sosyallesme imkanlarinin ve onlarla gegirdigi
vaktin artacagini belirtmektedir. Ayni zamanda ablasinin yardimina gerek
kalmayacagini, benzer sekilde BE2 ise kardesinin evde Ustlendigi gorevier

baglanimda ona katki yapabilecegini dusunmektedirler.

(%100 gbrseydi) Allaaah! Bence siiper olurdu. (Ablayla iligki) Glizel olurdu.
Odevlerimi kendim yapardim. Digari gergi kendim de gidebiliyorum da daha
fazla giderdim. ... Ben bir yerlerde olurdum. Geldigi zaman arkadaglarim

oldugu igin pek konugsmazdim. (GE1)

O zaman (%50 gérse) gbren yaziyi ful 6grenirdim. Onun disinda oyunlarda
su an yapamadigim yerde rahatlikla yapardim. (Abla) Odev konusunda
yardim etmezdi. Onun disinda (iliskimiz) normal olurdu. (GE1)

Oturmasaydim eger onun (stiindeki birka¢ ylkid alabilirdim. Su an &byle
degdil. (BE2)
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Engelli olmayan kardegleriyle iligkisinde olumsuz yonde farkhlik olabilecegini
belirten tek katilmci GE2 ise konuyu kendini kesfetme ve kisinin kendini
gelistirmesi acisindan yorumlamaktadir. Kendini kesfetmesi, kendine hedefler
koymasi ve bir amag pesinde kosabilmesinde mevcut gbrememe durumunun

katkisi oldugu inancindadir.

Goérmek: Kendini Kaybetme Hali

Engelli kardeslerdeki yasanilan engelliligin ve hatta “saghklh” olmanin insanlar
icin bir ¢esit sinav oldugu gorusune paralel olarak goren “normal” insanlar
icerisinde yanliglara dugsen bireyler oldugu gorusu dikkat gekicidir. Bu gorus
cercevesinde engelli birey olmak toplumda var olan “aciz” insan bakis agisinin
tersine kendini gelistiren insan bakis agisiyla ele alinmakta ve engellilik bir firsat

olarak degerlendiriimektedir.

Ablalarimla iliskim belki bu kadar iyi olmazdi. Belki de diisiinmek lazim diye
disiindim bir anda... Belki ben gérdiigiim halde, normal bir insan oldugum
halde, géren bir insan oldugum halde hayattan sikilabilirdim. Kendimle
barisik olmayabilirdim. Her seyi negatif diistintiyor olabilirdim. Yanls yollara
sey yapabilirdim. Kendimi kaybedebilirdim. Var béyle hayatta &rnekler.
Bilirsiniz. Ben mutluyum béyle. Gergekten. Kendimi kesfettigim igin. Yoksa

boyle olup da kendini kegfetmeyenler de var. (GE2)

Belki yasam amacim olmayabilirdi. Yagsam gayem olmayabilirdi. Belki bos
bir insan olarak yasayabilirdim. Hedeflerim olmayabilirdi. Clinkii bir sey
kaybetmek c¢ok sey kazandirdigi igin kaybetmemek de c¢ogu sey
kaybettirebilir, kazandirmaz bence. Clnki bir sey kaybettiginizde degerini
anladiginiz igin kaybettigimiz seyin, onun yoklugunu bastirmaya ¢aligirsiniz

yani. Unutmaya, unutmak degil de bastirmaya ¢aligirsiniz (GE2)
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3.2. ENGELLIi OLMAYAN KARDESIN GOZUNDEN KARDESIYLE iLiSKisSi

Engelli olmayan kardesin gozinden engelli kardegiyle iliskisi ile baglantili
veriler, engelli kardesin géziinden yapilan degerlendiriimelerle paralel olarak
incelenmig ve “engelliligi ve engelli bireyi tanimlama bigimi”, “engelli olmayan
kardesin engelli birey olarak kardesini tanimlama bicimi”, “engelli olan
kardesiyle sosyal iligkilerinde alinan gérev ve sorumluluklar”, “iligkilerinde
yasanan sorunlarin engel durumu baglaminda tanimlanmasi” ve “kardesin
engelli olmamasinin kardeslik iligkisini nasil degistirecegine iliskin dusunceler”

seklindeki belirtilen noktalar ¢cercevesinde agsagidaki temalara ulagiimigtir.

Bu cergevede oncelikle engellilige iliskin tanimlamalar noktasinda “eksiklerin
olmasi: hayatini tam yasayamamak” “normal insanlardan eksik degil: engeller
asilabilir’ “Allah’in verdigi sans” temalarina ulasiimistir. Engelli olmayan
kardesin engelli bireye ve engelli birey olarak kardesine iliskin tanimlamalari ise
‘cozUmu olmayan kayiplar’, “gérinenin otesine gecemeyenler” ve “engeller
hayata engel degildir’ temalari ile degerlendiriimigtir. Diger taraftan engelli olan
kardesiyle sosyal iligkilerinde alinan gorev ve sorumluluklara iligkin olarak “evde
her ise yardim: kardesim ne isterse” temasina ve iliskilerinde yasanan
sorunlarin engel durumu baglaminda tanimlanmasi agisindan da “zorluklar bizi
yildirmadi: birlikte yasamayi 6grendik® ve “toplumun ona yaptigi: dislama”
temalarina son olarak da kardesin engelli olmamasinin kardeslik iligkisini nasil
degistirecedine iliskin dusuncelere baglantili olarak “iliskimiz ayni olsa da
hayatimiz degisirdi” ve “bana ihtiyaci olmazdi: sadece kardes olurduk”

temalarina ulasiimistir.
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3.2.1. Engelli Olmayan Kardegin Engelliligi, Engelli Bireyi ve

Kardesine iliskin Tanimlama Bigimi

Engelli olmayan kardeslerin gézinden engellilik ve engelli bireyleri tanimla
bigimleri, engelli kardeslerinin tanimlama bigimlerine benzer olarak 6ncelikle
tibbi model bakis agisiyla sekillendigi gorulmastir. Engelliligi tanimlarken bir
duyunun/ yetinin veyahut zihinsel kapasitenin yitiriimesine ve buna bagh olarak
da islevin kaybedilmesi sonucu yasamlarinda olusan eksiklige dikkat

cekmislerdir.

Aile sistem teorisinin belirttigi gibi aile Uyeleri dahil olduklari diger sistemlerde
yasadiklari  tecribeleri ile degismekte ve hayata bakis acilarini
sekillendirmektedirler. Bu baglamda engelli olmayan kardeslerin tanimlamalari
yaparken en ¢ok kardeslerinin engel durumundan yola ¢iktiklari anlasiimaktadir.
Onlarin engellilik deneyimlerinin yani sira kendilerinin bu engel durumuna bagli
olarak disarida ve okul/is ortamlarinda kargsilastiklari toplumsal tepkiler bakis
acilarini sekillendirmektedir. Bu baglamda ilk olarak “eksiklerin olmasi: hayatini

tam yasayamamak” temasina ulagiimigtir.

Eksiklerin Olmasi: Hayatini Tam Yasayamamak

Engelli olmayan kardegler birlikte yasadiklari ve engelli olan kardeslerinin
yasadiklarindan, buna bagh olarak da kendilerinin edindikleri tecrubeler
uzerinden engelliligi tanimlamaktadirlar. Bu tanimlamalarin engel turinden
bagimsiz olarak benzer bir bakis agisini yansittigi gorulmektedir. Engelliligin
yitirilen uzvun ya da duyunun tim hayatlari boyunca yasamlarinin merkezinde
yer alan bir eksiklik yarattigi dusunulmektedir. Bu eksiklik bireysel boyutta
yasanan bir yapamama hali ve ¢6zUmsuzIligu, bu sebeple de bagkalarina
bagimhigi yaratmaktadir. Ayrica yasanan eksiklik bireyin toplumdan
uzaklastirimasina ve eksik olusundan dolayr utang yasamasina sebep

olmaktadir.



Kot bir sey. Kendi isini yapamiyorsun. Zorla bagkalarina yaptiriyorsun.
Kendi basina gezemiyorsun tozamiyorsun. Arkanda birisi olacak illa (K-
BE1)

Bir kaza sonucu falan herkes bir sekilde engelli olabiliyor. Kimisi bir kaza
sonucu bacagdini kaybedebiliyor... Dogustan da gelebiliyor. Tam kaybetmek

degil de kullanamamak da bir nevi engellilik diye diisiiniiyorum ben (K-BE3)

Engellilik bireyin herhangi bir uzvunun olmamasi mantiken ama psikolojik

etkisi var. Hayattan 1-0 geri diyebiliriz. (K-GE2)

Engelli olunca insanlar seni diglayabiliyor eksikligin ylzinden. EKsikligin
oluyor gémme engelli falan olunca. Utaniyorsun insanlardan. Kendini

dislayacaklar gibi hissediyorsun. Benim ablam da dyle hissediyor. (K-GE3)

Bir saglik sorunu olup bir engeli asamamaktir. Ornegin ablam duysaydi

notlari daha ytiksek olurdu. (K-IE1)

Engelli kavrami deyince aklima ne geliyor, dedil mi? Bence ¢ok zor sartlar
geliyor aklima. Ciinkl insan hayatinda bir sorunu var. Viicudunda herhangi
bir yerinde sorunu var ve hani hep o konu hep biraz engel olabiliyor
insanlara. Mesela ikizim engelli biri, bizim gibi davranmayabiliyor. Bizim gibi
digtinmeyebiliyor, bizim gibi konusamayabiliyor. Hayatinin hep bir
noktasinda var ve bu ona zor sartlar getiriyor... Bir yiriime engelli olsa
mesela, o da kosmak ister ylrimek ister konugsmak ister ve hayatin bu
noktasinda hep bu durum vardir. Bu onu hep hem duygusal olarak ¢ok

yipratir hem de etraftan aldigi tepkilerle, bunu gérmiis biri olarak. (K-IE2)

Bir sey eksik duymasi ve konusmasi yok. Zihinsel engelli zihni kapasitesi
kendisine gére degil. Kol bacak bedenselde, kol bacak hareket ettiremiyor.
Onlar yok (K-IE3)

Engellilik yasantimda olan birinin agisindan baktigimiz zaman bir nevi bir
seyleri tam olarak yasayamamak ¢lnkd engelin bir strti sekli vardir. Ama

yasantimda olan birinden, ikizimden gérdiigiim kadariyla o engel, onun
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hayatindan bir seylerin kisitlanmasi. Mesela ben iki gbziimle gérebiliyorken
o tek géziiyle gérebiliyor, tek gbziiyle yasamaya calisiyor. Bence bu bir
engel ama bu onun elinde olmayan bir engel. Benim i¢in engel istemli ya da

istemsiz, hayatimizdan bir seylerin eksik olmasi bence (K-G-IE4)

Bir bireyin bir sey yapamama durumu... net bir engelli tanimi ¢ok zor bana
gére hi¢c géremeyen birisi gérme engelli olabilir ama. ... hani séyle bir sey
yapmak isteyip yapamamaktaki gibi bir engel dedil de elinde olmayan
sebeplerden 6tiirii, ne kadar ugrasirsa udgrassin bir gey yapamamasi
sonucu ortaya c¢ikan sey engellilik. Gerek dogustan gerek sonradan olusan.
(K-G-IE5)

Engelin bedensel boyutundan ¢ok toplumda nasil yorumlandigi Gzerinde duran
sosyal modelin de vurguladigi gibi bireylerin uzuvl/yeti kaybi yagsamalari degil
bunu yasayan bireylerin toplumsal sistem icinde islevsiz olduklari bakis agisi
onlari engellemektedir. Engelli bireylerin yiksek deger verilen grupta
olamadiklarina dair bu bakis agisi onlarin diglanmalarini mesrulastirmaktadir.
Bu durum topluma yapabilecekleri katkilarin en basindan yok sayilmasina
neden olmaktadir (Shifrer ve Frederick, 2019). Bireyler bir duyunun eksikligini
farkh yollarla gidererek farkli yeteneklerini ortaya ¢ikarabilirler. Boylelikle engelin
yarattigi kisittamayr asip kendilerini geligtirebilirler. Bu baglamda “normal

insanlardan eksik degil: engeller asilabilir’ temasina ulagiimistir.

Normal insanlardan Eksik Degil: Engeller Asilabilir

Engelli olmayan kardesler, kardeslerinin yalnizca bedenlerinde bir sikinti
yasamalarina ragmen “normal” insanlarin katildigi aktivitelere katilabilmelerinin
mumkun oldugunu deneyimlemislerdir. Dolayisiyla toplumsal bakis acgisinda
“eksik” olarak damgalanan engelli bireylerin aslinda “normal” kisilerden farkli
olmadiklarini vurgulamaktadirlar. Hatta bazi Ustinlikleri oldugu vurgusu da
dikkat gekicidir.
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Bence c¢ok bir fark yok digerlerine gére. Su anki kosullara gére bizim
katildigimiz seylere onlar da katilabiliyorlar ama bazi seyleri yardim
almadan yapamiyorlar... (Engellilik) Var da yok gibi bir sey. Su anki
kogullarda bizim yaptigimiz her seye katilabiliyorlar. O yiizden... Engel var
ama agsilabilir. (K-GE4)

Bence engelli diye bir sey yok. Yani bilmiyorum. Her insanin vicudunda
kendisi ile ilgili bir sikintisi olabilir. Sadece kardesim gibilerde degil, bizde
de olabilirdi. Ben bunu engel olarak gbérmiiyorum. Ben masa tenisi
turnuvalarina gidiyorum. Gegen seyde, turnuvada, bir kizin kolu falan yoktu.
Tek bir kolu vardi. O kadar giizel oynuyorduk ki ona engelli denilebiliyor

ama benden daha iyi oynuyordu. (K-iE2)

Bana gére aslinda hicbir sey yok. Engelliler her sey yapabilir zaten. Sadece
bunu diisiinceye gére yargilamak gerekiyor. Her seyi yapabilirler. Onlarin
engelli olmas: sadece kendilerine gére. Aynaya baktiklarinda engelliler ama
baska her seyde engelli dediller. Her seyi yapabilirler. Kolunu dogru diirtist
hareket efttiremeyen, bir parmagini hareket ettiren bile bir Kkitap

yazabiliyorken her seyi yapabilirler. (K-IE3)

Koéti bir sey degil. Hatta engelliler normal onlardan daha dstiin olabilirler.
Mesela kardesim benden daha zekidir. (K-BE2)

Yasanan engel durumunun bireylerde “farklihk” yaratmasi, toplumsal boyutta bir
bilinmezligi ortaya c¢ikarmaktadir. Engelli olmayan kardesler, engelliligi
kardesgleri Uzerinden deneyimlemektedirler. Ancak toplumda bu deneyime sahip
bireylerin az olmasi engelli bireylerle karsilastiklarinda “garip” bakislarla onlari

incelemelerine neden olabilmektedir.

Bence insanlarin hepsi engelli diye disiniyorum ¢linkli kardesim o gbzle
bakmadim igin kiglkliginden beri eksiklik de demek istemiyorum farkli
biraz. Ozel bir insan oldugunu diisiiniiyorum. Diinyada genel adi ile engelli

olabilir ama onlar bizim igin &yle degil. O sadece 6zel insan bizim igin ben o



sifatla bakmiyorum. Klglklliglinden beri 6yle bakmadigimiz igin normal her

sey bizim igin benim igin normal yani (K-GE1)

Bence ayni statiide, ben gériyorum. Normal insan nasilsa bana gbre
engellilik de &yle. Toplumun da. Duyarlayim o konuda. Normal insan
nasilsa ben kardegime de &yleyim. insanlarin da tabii yle duyarli olmasini
isterim. Yani engel olarak gérmiiyorum. Tabii bu engele gére de degisebilir.
(K-GE2)

Yani onlar (aileden olmayan kisiler) o gézle bakiyor. Insanlarin geneli
gbérme yliriime zihinsel vesaire dedil, genelinde hepsi insanin hepsinde
disiince yapisinda engelli olduklarini dlisiiniiyorum. Onlar da bir engelli
olduklarini dlisiiniiyorum. Sadece gérmdiyor ylridmdiyor degil bunlari engelli
olarak bakmak dogru degil. Yani ben béyle diistinliyorum ama diinya geneli
tabii ki engelli diye tabir oldugu icin buna da bir sey demiyorum... Kisi
karsidaki insani nasil gériiyorsa 6yle bence ya da toplum. insanlarin bakis
acisi neyse odur yani... yagsamayan insanlar bilmedikleri icin bdyle
diusdndyorlar. Clnki elin kesilse acir. Bunu yasamayan insan bunu
anlayamaz, kiglk bir kesik olsa bile. Biz ne kadar acidigini biliyoruz ama
karsidaki ‘kiiglik kesik iste. O kadar abartmaya gerek yok derler’ ya onun
gibi. (K-GE1)

insanlar ¢ok garip bakiyorlar. Aslinda garip bakmalari kétii bir sey degil
¢linkli hayatlarinda ilk defa gérmis olabiliyorlar. Hani bazen bakiyorum
yollarda falan gérme engelli kigileri igin yollarin (izerine araba park ediliyor
ve ¢ok sagma bir sey, gereksiz de bir sey. Ve onlarn ¢ok degisik tepkileri
olugabiliyor. Bazen ikizimle yolda yliridigimiizde ikizim bagirabiliyor,
kendi sesini duymadidi icin. illaki badirarak konusacak, onu belirleyemiyor.
insanlar hemen déniip bakiyor giinkii bunun ne oldugunu bilmiyorlar nasil
bir durum oldugunu da bilmiyorlar. Bence merak bir bakig, kéti bir bakisi
oldugunu ddsinmiiyorum. Bence normal bir gey. Yani digarida birini
gorsem ben de bakiyorum, illaki normal bakmalari. Merak bence iyi bir sey
¢linkii engelliler hayatimizin her yerinde var. Bunu engelli kavrami ile sey

yaparsak, bunu bilip merak etmek ki merak etmeyi ben ¢ok severim. Clinkii
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merak hep bilgi getirir insana diye digiiniiyorum ben. Bence iyi bir sey gibi
geliyor bana. (K-IE2)

Engelli olmayan kardeglerin bakis acisinda da kardeslerine paralel olarak
engelli olmak kaderci ve sinav odakli bir yaklagimla ele alinmaktadir. Bu bakis

acisi “Allah’in verdigi sans” temasinda érneklendirilmistir.

Allah’in Verdigi Sans

Onceden de vurgulandidi gibi, ailedeki sosyalizasyon sirecinde dini bilgiler de
cocuklara oOgretiimekte ve ailenin dinya goérlisune paralel bilgilerle
aktariimaktadir. Bu anlamda c¢ocuklar/gengler yasanilan engel durumunu

Allah’in verdigi bir sans olarak agiklamaya ¢alismaktadirlar.

Bence engellilik bir hastalik degil kesinlikle. Bence Allah'in verdigi bir sans
gibi bir sey, sinama gibi bir sey disiiniyorum ben... Allah’in en sevdigi
kulusun ve seni hayatta bir seyle sinar ya seni de o seyle siniyor. Sey
yapacak misin? Isyan mi edeceksin? Yoksa bu halden daha kétii

olabilirdim diye stikredecek misin? Gibi bir sey engellilik. (K-BE2)

Yani bdyle zorluklarla kargilasabiliyoruz. Allah insanlari ya zenginlikle
siniyor ya fakirlikle. Onun da seyi buymus sinavi. Bilmiyorum ki yani. O da
tzdliyor bu duruma tabi. Yaninda olmaya c¢alisiyoruz. Elimizden geldiginde

yardim ediyoruz. (K-GE3)

Engelli olmayan kardesler, engelliligi kardesleri ile yasadiklari deneyimler
uzerinden sekillendirmigler dolayisiyla engelli bireyi ve kendi engelli kardeslerini
tanimlarken de i¢ ice ge¢gmis yorumlar yaptiklari dikkat ¢cekmistir. Bu baglamda
ulagilan temalar engelliligi tanimlarken ulasilan temalara paralellik
gOstermektedir. Engelli bireyin tanimlanmasinda tibbi modelin bakis agisiyla
bedende meydana gelen yeti/islev yitimi sonucunda gérme, duyma, ylrime
imkanlarini kaybeden kisiler tanimlanmaktadir. Bu tanimlar “¢c6zimu olmayan

kayiplar’” temasinda érneklendirilmigtir.
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Céziimi Olmayan Kayiplar
Gémmeyen var, duymayan var, konusamayan var. Baska gelmedi aklima
(K-BE1)

Goérme, duyma, yliriyememe gibi. Onlara engelli derim yani... Down

Sendromu falan da var. Daha kim bilir gérmedigimiz seyler vardir. (K-BE3)

Boyle gézleri gérmeyenlere, duymayanlara filan. Bir de zeka eksikligi gibi
bir sey... Bence viicudumuzda bir sey eksik oluyor. Mesela gbrme duyusu,

ytridme duyusu filan (K-GE3)

Baska engellilerde var. Yiiriiyemeyenler, konusamayanlar, duyamayanlar
ya da zihinsel olarak (K-GE4)

Duyamayan, kiiglikten kolu ya da ayagi kesilmis kisiler. Sadece kiiglikken
degil blyiikken de olabilir. Blylikken bir kaza gecirebilir. Kolunu ya da
ayadini kimildatamayacak hale gelir. (K-IE1)

Co6zimi olmayan engellilere engelli, yani tam béyle uzvunu kaybetmis degil
de caresiz ¢bziim olmayan, belki ilerde ¢éziim olur o da benim gbziimde

engellilik seyinden ¢ikar. (K-G-IE5)

Cesidine gére, bir bireyin o konuyu yapamamasi, bence. Oniinde bir engel
olmasi. Bu isitme engelinde mesela, isitme yetisinin olmamasi... net bir
engelli tanimi ¢ok zor bana gére hi¢ gbéremeyen birisi gérme engelli olabilir
ama. Benim halam da igitme engelli. O hi¢ duyamiyor, cihazla da olsa. Agiz
okuyup igaret diliyle konusabiliyor. O mesela isitme engelli ama kardesim
degil bence. (K-G-IE5)

Gériinenin Otesine Gegemeyenler

Engelli bireylerin toplum icinde daha alt gruplarda gorilmesi, onlarin
diglanmalarina “k6tu”, “anormal” gibi tanimlarla damgalanmalari ile birlikte zaten
engelli olmayan cogunluga gore duzenlenmig toplumsal duzenin i¢ine dabhil

olamadiklari igin daha da ezilmelerine neden olan bakis acgisi surekli olarak
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yeniden insa edilerek varligini korumaktadir. Bu durumun surekliligi engelli
bireylerin de zamanla kendilerini bu yonde algillamalarinda ve ise
yaramayacaklarina dair bir bakis acisi gelistirmelerine sebep olmaktadir
(Donoghue, 2003; Ejaz, 2020). Bu anlamda engelli olmayan kardeslerin
tanimlamalarinda da engelli bireylerin bedensel farkhliklarini onlari diglamak ve
ise yaramaz hissettirmek igin kullananlarin engelliligi asil yaratan kesim oldugu
vurgusu dikkat gekmistir. Buna bagli olarak da engel durumu nedeniyle kendini
kisitlayarak kendilerini asamayanlarinda engelli olarak nitelendiriimektedir. Bu

tanimlamalar “gorunenin 6tesine gecemeyenler’ temasiyla dérneklendirilmigtir.

Bence insanlarin hepsi engelli diye diistiniyorum ¢linkli kardesim o gézle
bakmadim igin klglklliginden beri eksiklik de demek istemiyorum farkli
biraz. Ozel bir insan oldugunu diigiiniiyorum. Gériiniirde engelli ama biz onu
herhangi bir seyden engelli olarak gérmiiyoruz. Her isini kendi yapabilir diye
sey. O sadece 6zel insan bizim icin ben o sifatla bakmryorum.
Kigukliuginden beri 6yle bakmadigimiz icin normal her sey bizim igin benim
icin (K-GE1)

Tabi goériiniirde éyle (uzvu/duyusu olmayan) kisiler. Bunun baska bir boyutu
da var. Ruhani boyutu mu diyeyim size. Insanlara engelli oldugunu
hissettiren kisiler de bence O&yledir. Kiginin kafasiyla da alakali, beyni,
diisiince tarzi ile de alakall. Onlar daha biiylik engelli bence. Herhangi bir

uzvu olmamasindan ¢ok bu davranigi sergileyenler engellidir bence. (K-GE2)

Kendilerini engellerine gére kisitlayanlar. Engel dedigimiz tanimdaki seylere
uyup isitme engelli oldugu halde konugsmaya c¢alismazsa ya da bir sair yazar
olmayan c¢aligmayan bir bedensel engelli biri. Onlar daha ¢ok engelli diye

diisiiniiyorum ben. Kendisi denemiyorsa. (K-IE3)

Yani genel olarak bakinca toplumda adlandirildigi icin gérme engelli, isitme
engelli vesaire engelli grubuna giriyor ama farkli seyler de olabilir. Ben
mesela kétii bir insan gérdigimde ‘engelli bu’ diye yaklagirim. Aslinda bu
da toplum i¢cinde gérme engellilere engelli deniyor ya onlara hakaret olarak

bile algiliyorum. Kéti distinceleri olan bencil olan insanlari gériince. Genel
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olarak igitme engellilere engelli denildigi icin engelli grubu, onlar da

insandan insana degisebilir. (K-GE1)

Engelli olmayan kardesler, kendi kardeslerinin engel durumlarinin yarattigi
eksikligi farkh yonlerini gelistirerek kendilerini astiklarini distinmektedirler. Bunu
orneklendiren ifadeler “engeller hayata engel degildir’ temasi (zerinden

aktariimigtir.

Engeller Hayata Engel Degildir

Engelli olmayan kardesler, abla, agabey, kiz veya erkek kardesleriyle
yasadiklari deneyimlerde engelli kardesleri ile hemen hemen benzer seyleri
yapabildiklerine dikkat c¢ekmiglerdir. Bunun vyani sira ise kardeslerinin
kaybettikleri duyu ya da organlarinin kendilerini durdurmadigini, farkli duyularini
ya da becerilerini gelistirdiklerine sahit olmaktadirlar. Sahip olduklari engelin
toplumun bakis agisinda hala diglanmalarina yol agmasina karsin kardeslerini

“olduklari gibi” kabullenme egiliminde olmalari da dikkat gekicidir.

Bence degil ama gercekte éyle. islerinin ¢cogunu kendi yapabiliyor o yiizden
(engelli degil). (K-BE1)

Onun (kendi isini kendi yapabilmesinin) da etkisi var. Engelli sonugta
tamam ama onu engelli hissettirmemeye caligiyoruz. En az derecede (K-
GE2)

Benim yaptigim ¢ogu seyi o da yapiyor. Zaten ¢ogu seyi birlikte yapiyoruz.
Oyle. Bazi seyleri birlikte yapmiyoruz. Okulda falan arada kendi geziyor,
arada benimle geziyor. Oyle. (Kendini) Asiyor. Benden daha aktif ¢ogu
seyde. Kendini anlatabiliyor. Benim sayemde, arkadaglarimizin sayesinde

baya da cevresi var. Kétii bir gbzle bakan yok. (K-GE4)

(Agabeyim) Bir yandan &yle (engelli) bir yandan degil. Yani yine miizik falan
dinlemeye calisiyor ama konusmaya da ¢alismiyor. O kendi tercihi. Yine de
ilgisi olan seyleri yapiyor. Spor, su bu. Her seyi yapiyor ama bu konusmak

istememesi, konusmaya ¢alismamasinin sebebi engelinden dolayi degil. O
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daha cok ilgi duymuyor. Konussam da ayni, bu da ayni. Bir ihtiyag¢ degil. Bi
sinir degil seklinde... (Duyunun olmamasi) Hayata engel dedildir. (K-IE3)

Engelli kardeslerinin yeti/islev yitimine ragmen farkh becerilerini ortaya
cikarabilmeleri, engel durumunun kurduklar iletisim sayesinde goze
batmamasi, iletisim zorluklarina ragmen hayatin c¢esitli alanlarinda
yardimlagmalari, okulda ve sosyal alanlarda kazandiklari basarilar bireysel
olarak kendilerini asmalarini saglamaktadir. Engelli olmayan kardeslerinin
gbzinde onlarin kendi c¢abalariyla engelin vyarattigi kisittanmalardan
kurtulmalari kardesglerinin engelli olmayan bireyler gibi gérmelerine katki

yapmaktadir.

(Kardes engelli) Degildir. Yani acigini cenesiyle kapatabiliyvor ¢ok rahat
sekilde.... Hem biraz ylriadlgid icin hem de istedigini istedigi sekilde
soyliiyor (K-BE3)

Engelli diyorlar da ama engelli oldugunu bazen ikizimin gériip gérmedigini
sey yapmiyorlar. Gériyormus gibi zannediyorlar. Bu asmak mesela. O
ylizden ¢ok bir énemi yok engelli kelimesinin asanlar icin... Disari ile

iletisim iyi olunca zaten engel falan kalmiyor. (K-GE4)

(Ablam) Bence engelli bir insandir ama ¢ok iyi idare ediyor. llkokuldakiler
takdir alamazken ablam aliyordu. Kendi istedigi her seyi yapabilir. Derim

ablam igitme engelli diye. (K-IE1)

Distan bakan birisi ¢ok garip karsilayabiliyorlar. Bazilari onun konugmasini
garip bulup korkabiliyor kiigciik c¢ocuklar. Ama ben sanki kardesimle
birbirimize siirekli yardimimiz dersler konusunda ikiz oldugumuz igin ¢ok

avantajli oluyoruz bu konuda. Ben onu 8yle gérmiiyorum pek fazla. (K-IE2)

. Sadece sunu diglinliyorum ‘Tamam duymuyor olabilir ama digerleri
(duyulari) duruyor, onlar devam ediyor.” O yiizden kendini ¢ok daha
gelistirebiliyorlar. istedi mi, ikizim buraya ilk geldiginde ya da 5 yasindayken

anne bile diyemeyen bir gocuktu. Su an giirese gidiyor, basketbola gidiyor.
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Sehir digina maclara gidiyorlar. Bu benim hayran oldugum bir konu kardegi
olarak... ¢linkl ilk zamanlarini biliyorum, su anki halini biliyorum. Arada ¢ok
biiyiik fark var. (K-IE2)

Engelli kardesin cihaz yardimi ile de engelin sinirlandirmalarindan kurtulmasi
mumkin olmaktadir. Ancak sokaktaki insanlarin hala daha engelin varhgini
kanitlayan bu destekleri dikkatli sekilde incelemeleri engelli olmayan kardeslerin
toplumsal bakis agisi ile birincil derecede karsi karsiya gelmelerine sebep

olmaktadir.

Mesela kardesim isitme engelli olmasina ragmen duyabiliyor aslinda tam
bir engelli de sayilmaz bu konuda... Evet, isitme engeli var belli bir yiizde
de olsa ama éniine bir engel degdil, duymasina. Bu engellilik kavrami fazla
goreceli bir sey... Toplum tarafindan dislaniyor, herkes tip tip bakiyor yolda
giderken. Bu tip seylerden kurtulamiyorsun ama c¢aresiz olanlara gobre,

gene bi garesi var o yiizden ikisi ayni yerde dedil. (K-G-IE5)

Cihaz yardimi ile olsun ya da olmasin engelli kardesin kendini gelistirmesi ve
hayatlarini aktif bir sekilde yagsamasi engelli olmayan kardeglerin gdzunde onlari

mevcut durumlari ile kabullenmeyi kolaylagtirmaktadir.

Ikizimi ben cocukken evet gériiyordum c¢iinkii diyorlardi ki, biiyiiklerim
ybnlendiriyordu, “Onun bdyle bir engeli var” diye. Biylidiikge fark ettim ki
aslinda bu onun engeli degil, bu da onun yasami, dedim. Cilnkii o bunu
kabullenmis. Kabullenmese, diyecegim ki “evet, kardesim bu senin
engellisin” ama ikizim kendiyle o kadar barisik bir ¢cocuk ki... Ben ikizimi
engelli olarak gbérmiiyorum, o da benim gibi bir insan neticede. Benimle
dertlegebiliyor konugabiliyor. Climleleri biraz yeni Tirkgeyi 6grenmis insan
gibi ama o da 6yle zaten yeni Tirkge &greniyor, yeni yeni. Bence engelli
degil. (K-G-IE4)

Bir farklilik gériyor muyum? Farkli yasiyor. Farkli oldugunu gériiyorum
biliyorum ama bizim igin hep ayni kardegim ablasiyim bu farkli oldugunu

6zel oldugunu biliyorum bu kadar... Yani ben engel kelimesini
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anlamiyorum. O yizden béyle konusuyorum. Yani engel tanimini
anlamiyorum. Yani o (kardegi) O&yle yaratiimig. Nasil ben bobyle
yaratiimissam, o da Oyle yaratiimis. Farkli bir sinifa sokmak bana gére

degil... o da bir insan benim igin. Kardesim. (K-GE1)

3.2.2. Engelli Olmayan Kardesin Géziinden Kardeslik iliskilerindeki

Gorev ve Sorumluluklar

Bu arastirma kapsaminda incelenen konulardan bir tanesi de engelli olmayan
kardeglerin, engelli kardesleriyle ilgili hangi gdérev ve sorumluluklar
ustlendikleridir. Engelli olmayan kardeslerin Ustlendikleri sorumluluklar, engelli
kardeslerinin onlardan beklentileri ve bu beklentilerin engel turlerine gore ne gibi
degisiklikler igerdigi bu bolim kapsaminda “evde her ise yardim: kardesim ne

isterse” temasiyla aktariimigtir.

Evde Her ise Yardim: Kardesim Ne isterse

Engelli olmayan kardegler evde engelli birey olmasi nedeniyle anne ve
babalarin 6ncelikli olarak destek aldiklari aile Gyeleridir (Mouzourou vd., 2011)
Arastirma bulgularinda da bu kapsamda sonugclara ulasiimistir. Engelli olmayan
kardesler Oncelikle evde annenin talep ettigi yardimlari yerine getirmekle
sorumludur. Engelli kardesten beklentileri fazla olmadidi igin engelli olmayan
kardes evdeki her iste gorev alabilmektedir. Bunun yani sira engelli
kardeslerinin engel tirine de bagli olarak onun ihtiyaglari dogrultusunda ona
destek olmaktadirlar. Bedensel engelli genglerin oturmak zorunda olmalari ve
bedenlerini rahatca kullanamamalari nedeniyle su ve yiyeceklere ulagmalari,
Ozbakimlarini tek baslarina yapmalari mimkin olmamaktadir. Engelli olmayan
kardeglerin yardimlari, anne ve babalarinin yani sira, bu konularda 6n plana

gecmektedir.

Var. Odami toplamak, anneme yardim etmek, arada bir sofra bezini
seriyorum. Dedim de hep seriyorum. Annem mesela dolap silerken ‘bezi

suradan getir’ diyor, getiriyorum. ‘Su fisfisi getir’ diyor, getiriyorum. (K-BE1)
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Ablam tekerlekli sandalyede dolagsmadiginda suyu ben veriyorum... Arada

bir dolaptan Uziim falan istiyor, onu veriyorum. (K-BE1)

Yo, genel olarak ben yaparim. Kardesim yapmaz. Mesela su 6niindeki su
olsa bile elini uzatip almaz, gene olarak benden ister. Genel olarak tembel
bir kiz. Her geyi ben yapiyorum. Mutfak toplamayr ben yapiyorum.
Kardesim sadece ben makineyi tuttugumda suraya gelir, tozlari alir. Bir
yapabilecegi igleri de yapmaz, sadece toz alir. Hepsini ben yaparim.

Annem de yapar. Kardesim devre disi bu konularda (K-BE2)

Gecgen arabadan dismis. Onu kaldirdim. Dengesini kaybettigi zaman
arabadan dlsdyor. Aliyorum koyuyorum. Mesela arabadan arabaya
bindiyorum, manuel arabasindan akiilli arabasina. Kardegsimin genel olarak
her seyini ben yaparim, dogal ihtiyacglar karsisinda. Yemek, a¢ olur. Annem
¢ok hasta oldugu zaman, giderim yemegini ben hazirlarim. Dusta kafasini
yikadigim da olmustu. Yaparim, hi¢ bunlari yadirgamam. Bazen (igenirim
ama yadirgamam yani... Kardegimin genel ihtiyacglarini annem yapiyor. Bir
yemedini ya annem hazirlar ya ben hazirlarim. Full annemin Ustiine
kalmaz. (K-BE2)

is dagilimi oluyor. Mesela annemle babam disari ¢ikiyor. Kardesim ¢ikmak
istemedigi zaman benim yanimda kaliyor. Ben ilgileniyorum onunla. Ben
evde kalmak istedigim de o da cogunlukla evde kaliyor... Kardegimin
yiyecedi ile ilgileniyorum. Isitmak gibi. Bazen makarna yapiyorum, kardegim
sevdigi icin. Onu yiyoruz. Evde yalniz kaldigimiz zaman a¢ kalmiyoruz yani.
Oyle temizlik falan yaparken, babam siipiirilyor, ben siliyorum...
Olabildigince anneme yardim etmeye c¢aligiyorum. Cogu zaman anneme
temizlikte yardim ediyorum. Kardesimin ilaglarini unutmamasi igin ona
hatirlatiyorum ¢linki telefona daldigi zaman unutuyor direkt... Ya da ben
veriyorum ilaglarini falan. Su i¢miyor su igmesini hatirlatiyoruz. Kendi

masami topluyorum. Yatagim diizeltiyorum. (K-BE3)

Gorme engelli kardesler gorsel ddevlerin anlatimi, disari giktiklarinda gitmek
istedikleri yerin yolunu bulma ve genel gérinugleri ile ilgili olarak kiyafetlerinin

secimi konularinda kardeslerinden yardim istemektedirler. Engelli olmayan
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kardegler engelli kardesleriyle ilgili tim sorumlulugu tasimasa da kardeglerinin
kendilerinden dogrudan talep ettigi her tarli yardim igin sorumluluk

almaktadirlar.

Herkes kendi alaninda her sey yapiyor zaten. Onun diginda gérev olarak
bilmiyorum. Kardegsim ergenlik déneminde oldugu igcin ona karismiyoruz.
Ben zaten galigiyorum, izin giintinde bir seyler yapmaya ¢aligiyorum evde
ilgili. Onun disinda babam zaten ige gidiyor. Aksam evde ancak geliyor.
Annem, slirekli evde olan annem. En biiylik is anneme dlsgiyor diye
dusdndyorum... ben biraz daha yorgun oluyorum ama yine de yapiyorum.
Bos zamanlarimda yapiyorum. Kendi odamla ilgileniyorum kendi

ihtiyacglarimi ile ilgili yapabildiklerimi yapiyorum. (K-GE1)

Bazen yardimci olmak gerekiyor édevlerini vesaire. Normal okula gittigi icin
bir seyler gbnderiyorlar fotograf gibi. Onlari yorumlamak gerekiyor. Onun
disinda kendi yapabildigi icin, her sey kendi ¢6zd(igii icin, kendi kendine bir
seyler yaptigi icin bize sorarsa yardimci oluyoruz. Her sey kendi yapmak isi

yapmak istiyor zaten isterse biz yapryoruz. (K-GE1)

Annem genelde. Anne diizeni altinda biz de yardim ederiz... Oyle
paylastirma gibi degil. Bir is yapilacaksa hepimiz yardim ediyoruz. Herkes
lizerine ddseni biliyor. Mesela sabah uyaniriz, kahvalti yapariz. Herkes
yatagini falan diizenler. Sonra kahvaltiya gecgeriz. Evde ne ig varsa yapariz.
Anne su yapin bunu yapin demez... Bazen ben yaparim yemegi. Annem

bazen yapmiyor. O sekilde is paylagimi oluyor ister istemez. (K-GE2)

Yok ézellikle bir sey yok. Kendi zaten islerini, yemedini kendisi yiyebiliyor.
Lavabosuna kendisi gidebiliyor. Bu konuda yok Oyle bir seyimiz...
kardegimin de bu sorumlulugu bana ait diyemem. Oyle isim yok. Annemin
de beraber yaptigi seyler oluyor, babamin da benim de. Hepimizin ortak.
(K-GE2)

Okuldan gelince bugiin okulda ne oldu filan diyorum. O da anlatiyor.
Tavsiye veriyorum... Ben servise bindiriyorum. Servisten filan indiriyorlar.

Bazen biz yetisemiyoruz, evin 6niine filan birakiyorlar. Daha ¢ok arkadasi
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oldu. O zaten gogu zaman “kardesim bana giysi se¢” diyor, “sa¢imi ér filan”
diyor. “Sabah kivircik olsun” diyor. Ben de o6riiyorum. Bazen begenmiyor,
geri bozuyor. Sonra her giin kiyafetlerini ayarliyoruz onun. Bazen
begenmedikleri oluyor. Zorlaniyor giymekte ama yine giyiyor. Bu yani. Fikir
filan veriyoruz... o da hep glizel gbziikmek istiyor insanlara. “Zaten

gérmiyorum bazi glizel gériineyim” diyor. (K-GE3)

Cok bir goérevimiz yok evde. Kendi iglerimizi gbriiyoruz. Kendimize ait
seyleri toplamakla sorumluyuz. Baska bir gérevimiz yok... Yemek falan ‘isit’
derse isitiyorum. Bazen annem perde asmaya (seniyor. Ona yardim

ederim... kendim yapmam yani. (K-GE4)

. Zaten evde birlikte ¢ok sey yapmiyoruz. Kendini odaya kapatiyor.
Sabahtan aksama kadar arkadaslari ile konusuyor. Oyun oynuyor...
disarilarda. Bir yere gitmek istediginde ya ben goétiiriiyorum ya babam
gétiiriiyor annem gétiiriiyor... (Kendi basina) Yok birakmiyorum yoksa
kayboluyor. (K-GE4)

isitme engelli kardeslerin ise iletisim kurmakta yasadiklari zorluklar nedeniyle
terciman ihtiyaclari (televizyonda veya gundelik hayatta bilmedikleri kelimeleri
anlatma, sosyal ortamlarda isaret dili bilmeyenlerle aralarinda geviri yapma gibi)
bulunmaktadir. Engelli olmayan kardesler gerek sosyal aktivite sirasinda
gerekse resmi kurumlarla iletisim kurmak gereken zamanlarda kardeslerine
yardimci olabilmektedir. Bununla birlikte yardim konusu kardesin farkli
alanlardaki ihtiyaglarina (bilgisayar kullanirken anlamadigi  noktalarin

aciklanmasi, 6devlerini yaparken yardim edilmesi) gore sekillenmektedir.

Evde biz ders calisinz, dagittiklarimizi toplariz. Kendi odami toplamak
benim gérevim... Annem gérev verir. Mesela markete yollar beni. Yerleri
silmemi istiyor. Ben de paspasla yerleri silerim. Bazen sofra kurarim. Her
sabah yatagimi toplarim, giysilerimi toplarim. Biraz daginik oldugum igin
stirekli toplarim. (K-IE1)



Bir isi yapmadiysa ben de ona yardim ediyorum. Yani hepsine yardim
ediyorum. Evde 0érnegin televizyon izlerken yaninda oluyorum. Ablam
derslere yardim ediyor. ‘Arkadaslarinla neler yaptin?’ diyor. Okulda ne
yaptigimi, televizyonda neler oldugunu anlatiyorum... Televizyonda
gérdiigii, bilmedigi kelimeleri soruyor. isitme sorunu oldugu igin biitiin
kelimeleri bilmiyor. Kelimelerin anlamini anlatirim. Once bana sorar,

olmazsa annemle babama sorar. (K-IE1)

Evin tabi her béliimi bize ait degil. Mutfak anne olur, bizim odamiz
kendimize olur. Tabii annemiz ise geldiginde, illaki evde durunca evi
toplayabiliyoruz, paylasabiliyoruz... (Annenin talebi) Degisiyor. Hep ayni
degil, bazen bizde (isenmislik oluyor. Bazen sdyliiyor, bazen kendimiz
yapiyoruz... Kendisi halledebiliyor yani ama hani ev olsun yapiyoruz.

Gergekten yapiyoruz. (K-IE2)

Yardimci olmak her seyine. Bir ihtiyaci oldugunda bilgisayardayiz mesela,
evdeyiz, orada bir sey anlamadiginda, bir sey yapamadiginda benden
yardim isteyebiliyor sirekli. Burada da sabir olarak yapmam gerekiyor...
Hepsinde ddevierinde olsun yine yardim ediyorum. Sosyal medya fotograf
ylikleyecek geliyor bana soruyor “séyle mi? Bunu mu yapayim? Bunu nasil

yapiyoruz?”. Orada bile bunu yardim edebiliyorum. (K-IE2)

(Annem) Sadece rica eder bazen “sunu yap” diye. O sekil. Oyle tam béliim
yok. “Sen sunu yapacaksin her giin” diye bir sey yok... Yardim (isterse)
ediyorum... Fazla agir is yaptirmaz. Agir temizligi kendi hallediyor. Bana
kalmiyor... Belediye falan gittiklerinde onunla alakali yardimci olmam
gerekiyor ¢linkli oradakiler anlamiyorlar... Babam direk ya beni ariyor ya da

ben orada oluyorum, birlikte gidiyoruz. Ben de geviri yapiyorum. (K-iE3)

(Disarida ihtiyag) Yok kendi gezebiliyor. Arkadaslari da var zaten. Kendi
gezebiliyor. Bana ihtiyac/ olmuyor... Bazen film izlerken c¢eviri yapmami
istiyor. Clnkd izliyor izliyor, sonra bir gsey oluyor. Aglyor bir sey oluyor.

Neden, ne oldu falan o sekilde geviri yapmani gerekiyor. (K-IE3)
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Atiyorum, bugiin sofrada yemek yenildi, sey yapildi. Herkes sofraya
yardimci olur ama o glin, sofra toplama giinii benimse bulasik yikama giinii
ikizimindir. Ben sofray! toplarim, o yikar... Temizlikte de zaten annemle
babama yaptirmiyoruz artik. Bir tek hali ¢irpomadir falan, babamla abim
[agabeyim] yapiyor. Onun diginda yer stplrmedir, vitrinin tozunu almadir;
vitrin béliimi kardesimindir televizyon tozunu almak falan filan. Yer, silmek
stiptirmek benimdir. Cam béliimleri, annemindir. Koltuk ¢cekmek ya da hal
ciromak, perdeleri ¢ekip ¢ikarmak falan abimin [agabeyimin] gérevidir. (K-
G-1E4)

Ocagi, cogu zaman ben siliyorum. Hatta lavaboyu falan bazen ben
tekrardan geciyorum c¢lnkl ikizim, zaten tek bir gbzii gérmedigi igin
goérdiigl kadari ile yapiyor... Bir bakiyorum etrafa yarim yamalak kalmis
béyle. Ona sorsaniz o “gok glizel yaptim” diyor. “Kardesim, surada kalmis
surada kalmis demektense”, evet silmeye devam. Ikinci bir seyi ben de
geciyorum ya da annem gecgiyor... ama ¢oKk da yeteneklidir, ¢ok glizel

yemek yapar. Biraz meziyetli bir gocuk. (K-G-IE4)

Zamaninda kardeglerim kiiglikken onlarin bezlerini gétir, yemeklerini sey
yap. Annemin yardimcisiydim ¢lnki ikiz ¢cocuk tek basina zor oluyordu.
Ben ona yardimci oluyordum... (Simdi) Temizlik yapilacaksa ona yardim
ederim. Halilar sey yapilacaktir, ben kaldirirrm ederim. Seyler ¢ekilecektir
filan onlari ben yaparim. Onun haricinde kendi odamin temizligini hep ben
yaparim (K-G-IE5)

Ders mers calistirtyorum. Kardesim mesela matematigi anlamadigi yerler
oluyor. Tiirkgede falan, ben anlatiyorum. Diger kardesime de ayni sekilde

hatirladigim kadariyla yardimci olmaya ¢alisiyorum. (K-G-IE5)

3.2.3. Engelli Olmayan Kardeslerin  Kardeslik iligkisini

Degerlendirme Bigimi ve Yasanan Sorunlar

Engelli olmayan kardeslerin engelli kardesleriyle nasil bir iligkilerinin oldugu,

yasanan sorunlar veya catigmalarin iligkiyi nasil sekillendirdigi, hangi noktalarda
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uyumlu ve sicak bir iligki gelistirdikleri ve iligskilerinde kardeslerinin engel
durumunun hangi noktalarda belirleyici oldugu degerlendirilmistir. Bu baglamda
“zorluklar bizi yildirmadi: birlikte yasamayi 6grendik” ve “toplumun ona yaptigi:

dislama” temalarina ulasiimistir.

Zorluklar Bizi Yildirmad: Birlikte Yasamayi Ogrendik

Engelli olmayan kardesler aralarindaki iligskiyi genel olarak iyi oldugunu
belirtmiglerdir. Ara sira yasanan kavgalarin “her kardes arasinda” olabilecek
kavgalar oldugunu, bu kavgalarin engelli olmalarindan kaynaklanmadigini ve bu
durumun iligkilerini olumsuz yonde etkilemedigini dile getirmiglerdir. Aralarindaki
kan baginin ve ortak bir noktada birlesme ¢abasinin varligi iligkiyi olumlu yonde
surdirmek icin temel dayanaklar olarak karsimiza c¢ikmaktadir. Kardeslerin
bircok aktiviteyi (televizyon izleme, oyun oynama, sinemaya gitme, parka gitme,
gezme, aligveris, muzik dinleme) birlikte yapmaktan keyif aldigi da
gorulmektedir. Bu noktada yapilan yorumlarda kardeslerin engel tiriine gore

belirgin bir farklihk olmadigi dikkat cekmektedir.

Cikiyoruz, geziyoruz... Arada bir televizyona film oluyor, onlar izliyoruz.
Hep birlikte izliyoruz. Oyun oynuyoruz. Uno var onunla oynuyorduk. Jenga
var, su gubuklarla. (K-BE1)

. Bence beni kiskaniyor. Glzelligimi falan kiskaniyor. Sey ne bileyim.
Kardesim ¢ok egoist kizdir, ¢ok kendini 6ver. Ben de hi¢c gelemem.
Gelemedigim igin de ¢ok tartisiriz. Cok artist artist konusunca ben her seye
sinirlenebilen bir tipim. Ne bileyim sinirlenirim, laf atarim. O da bana laf atar,
hi¢ altta kalmaz. Ben de altta kalmam... Her kiz kardesin arasinda, hatta

her kardegin arasinda olan bir sey bence. (K-BE2)

Bana gére gayet iyi. Her ailede oldugu gibi, yani her kardes de oldugu gibi
bazi tartismalarimiz oluyor ama onu hallediyoruz bir sekilde kendi
aramizda. Bana gére iyidir. Bunu sadglayan kan bagi olmasi diye
disiiniiyorum ben acikgasi. Bir de sirekli ayni evin icindeyiz. Sirekli vakit
geciriyoruz. Istemesek de vakit gegirmek zorunda kaliyoruz. Ondan dolayi.

istek de var ama sonugta yiiz yiize baktigin igin zorunluluk da var. (K-BE3)



Bazen kardesimin oyunu var, pes 17 diye, futbol oyunu. Onu agiyor ben
eslik ediyorum. Karsilikli oynuyoruz. Bazen ayni takimda oluyoruz. O yani.
Televizyon izliyoruz bazen. Onun harici telefonu gémiilliyor. Sinemaya
falan gétiirliiyorum bazen. Nadiren de olsa... Ben asagi top oynamaya
giderken o da geliyor. izlemek igin falan. Bazen hakemlik yapiyor. Film
izlemek keyiflidir. Sdirekli konusuyor. (K-BE3)

lliskimiz iyi. Arada siirtiismeler oluyor ufak tefek. Bu ergenlik déneminin de
getirdigi bir sey. Arada cani sikiliyor ofluyor pufluyor da hani elimizden
geldigi kadar destek olmaya calisiyoruz. Aramiz iyi genelde. lyidir yani
aramizda 10 yas var. Bazen kugak catismasi gibi oluyor. Bazen istedigi
seyler bana c¢ocukca gelebiliyor. Bazen benim istedigim seyler ona sey
gelebilir ama ortak noktayr bulmaya c¢alisiyoruz genelde... Bir sey isterse
mesela onu yapiyoruz. llla su olsun bu olsun demiyor. Bir sey yapilacak
mesela, ortak bir karar verip “olur veya olmaz”, ona gbére hareket
ediyoruz... Pek de zaman olmuyor buna acgikg¢asi. Evde kardegsim
televizyon izliyor. Beraber oturuyoruz. Cok seyimiz yok evde. Arada satrang

oynuyoruz. Kardesimin kabartma satranci var. (K-GE2)

Mesela arkadaslarim bana hediye falan aliyor. O almak istiyor. Ben de ben
de izin vermiyorum. Mesela giysi falan oluyor. Onu ben hazirliyorum yarin
icin. “Ben giyecegim” diyor. Sonra geliyor elimden filan aliyor. “Yarin
gidersin” diyorum. Oyle kiigiik tartisma oluyor... Su an iyi yani bir sikintimiz

yok. Kavga her kardeg arasinda oluyor bence. (K-GE?3)

... Evde olmadigimiz zaman, ailecek disari ¢iktigimiz zaman, telefonlarla
oynamiyoruz ¢odu zaman. Orada geziyoruz. Oyle daha ¢ok egleniyoruz
telefon olmadigi zaman.... Biz ikimiz dedil de (g¢limiiz yapiyoruz
g¢ogunlukla, kuzenimi ayirmiyoruz. Disari ¢iktigimizda orada g¢imenlikler
filan olur. Piknige falan gitmis oluruz. Orada parklar var... Ugiimiiz parkta
falan ¢ok eglenmistik. Spor aletlerine binmistik... Yokus filan vardi. Oraya

falan tirmandik tglimiiz. Teyzem de vardi. Cok eglenmistik. (K-GE3)

Ablamla genelde iyi. Genelde iyi anlagiriz. Bazen ¢ok gey istiyor. Kumanda

kavgasi! ¢ok yapariz. Annemin telefonunu almak istedigimde almayin diyor.
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En son babam ne derse o oluyor. Kiiglik kardegim de kahvaltida benim

yerimi ister, kavga ederiz onun igin. (K-IE1)

Evde oyun oynuyoruz... Ablamla sohbet ediyoruz. Televizyonda
izlediklerimizi ya da kafasina takilanlari soruyor. Kelimelerin anlamlarini
soruyor ben de cevapliyorum... Puzzle, satrang gibi oyunlar oynuyoruz...
Sosyal medyaya bakariz... komik videolar izleriz. Iste Soda Crush

oynuyoruz, birlikte yemek yiyoruz. (K-IE1)

Isitmedigi icin benim igin hi¢c problem olmuyor. Hicbir sekilde garip
karsilamiyor ama her kardes arasinda olan kavgalar. Yani illaki kardesler
arasinda kavgalar vardir. Bizim daha ¢ok béyle kavgalarimiz olur. Normal

telefondu, kumandaydi, normal kardeslik kavgalari gibi... (K-IE2)

Cok gezebiliyoruz. Ben gezmeyi seven bir tipim. ikizim de gezmeyi seven
bir tip. Onunla ¢ok geziyorum hosuma gidiyor... Ortaktir zevklerimiz, yemek
zevklerimiz olsun, eglencelerimiz olsun ya da illaki aile ortaminda bir yere
gidersin, ikizimle ortak kararimiz oluyor, biz onu istemiyoruz direk.
Kararlarimiz, gérislerimiz daha ¢ok ayni oluyor... Kardesim benim kafa
dengim biri. Tarzim olsun, seyim olsun yedigimiz yemekler bile cogu zaman
aynidir onunla. Onunla aligveris yapmak, bir yerlere gitmek hos oluyor. (K-
IE2)

Normal. Yani fazla iletisimde degiliz... Engelli ile alakasi yok. Sadece ge¢
geliyor. O geldiginde ben odada oluyorum, filan... Normal Abi [agabey]-
kardes. Abimle [agabeyimle]- iyiyiz yani. Ara sira kavga ederiz. Tartigiriz
daha c¢ok. Yine iyiyiz konugsmuyoruz diye bir sey yok. Her tirli
konusuyoruz. (K-IE3)

Bizim ortak sevdigimiz bir grup var. Cogu zaman onlar hakkinda videolar
izliyoruz ya da birlikte dans ediyoruz, acgip mizigi... Geziyoruz, disari
cikiyoruz... Iste benim arkadaslarim var ¢ok seviyorlar ikizimi, bulusuyoruz
hep birlikte ya da ben gittigimde, “Kardesini niye getirmedin?” diye ling
yiyorum bazen. Clinkii ¢ok seviyorlar onu... Herkes seviyor... Geziyoruz,

dolagiyoruz. Birlikte de resim yapiyoruz... Birlikte mizik dinliyoruz.
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Birbirimize bir seyler anlatiyoruz strekli. Sagini ériilyorum, o benim sagimi
ordyor 6yle. Abimle [agabeyimle] her aksam, her aksam ikizim, ben, abim
[agabeyim]. Abim[agabeyim] oyun oynuyor, ikizimle ben oturup onu
izliyoruz. En blyik zevkimiz bu, ¢ok seviyoruz. Arkadaglariyla sohbet
ediyor, bir yandan oynuyor. Biz gikimizi ¢ikartmiyoruz, béyle (gézlerini
acarak, dikkat kesilmis sekilde) izliyoruz. Cok seviyoruz, yani abimle
[agabeyimle] yalniz kaldigimiz zaman ¢ogu zaman. Yemedi yiyoruz birlikte,
direk abiminfagabeyimin] odasina gidiyoruz. Videolari izliyoruz, ortak takip
ettigimiz adamlar var, onlarin videolarini izliyoruz. Komik videolar falan

izliyoruz. Abimle [agabeyimle] de ¢ok iyi anlasiyoruz. (K-G-IE4)

Engelli olmayan kardeslerin iligkilerinden bahsederken yaptiklari dayanisma ve
anlayis vurgusu da dikkat cekicidir. Engelli kardegleriyle her asamada
ilgilenmeleri, birbirlerine destek olmalari ve anlayisli tavirlar sergilemeleri engelli
kardesleriyle olan iligkilerinde hayatlarinin biraz daha kolaylagmasi anlaminda

kendilerine katki yapmaktadir.

Kliglklikten beri hep kardesimle ilgilenen ben oldum. Annem de zaten
hastaydi. Kardesim yaninda hep var ben vardim. Bir seyleri ona ben
ogrettim. Nasil desem? Aramizda bir sey yok. Bir sey oldugunda anneme
degil bana soyliiyor. Kiigliikken beraber yapmisiz ya bir seyleri. Simdi bana
danigiyor o hosuma gidiyor. Ufak tefek kardes tartismalari vs. olabilir, onun
disinda ¢ok bliyiik bir sey degil. (K-GE1)

Bence iyi. lleride ¢ogu seyi beraber yaparsak. Simdi de beraber yapiyoruz.
Birbirimize destek ¢iktikga her sey kolaylagsiyor. Kolaylastikga daha ¢ok sey
olmaya basliyor, artiyor. llerde de birbirimize destek gikarsak gogu sey
kolay gelir. Cogu seyi birlikte bagarabiliriz. Ne kadar destek cikarsak o
kadar yasantimiz da kolay olur. Bir seyi bir kigi yapmak var, bir de bir seyi
iki kisi yapmak var. Kolay olurdu. Simdi de iyi yani... lyi olmasini saglayan
seyler. Akllma gelmedi ama hep beraber takildigimiz igin birbirimizi
anlayabiliyoruz. lyi yani... Sorun bazen oluyor bazen de olmuyor. Giinliik
degisiyor. (K-GE4)



isitme engelliler ¢ok dedisik, iliskimiz. Gergekten dijer kardeslere
baktigimda bazen diigiiniiyorum, “Ikizim béyle olmasa biz su an béyleydik”
diye illaki bir diisiince oluyor aklimda. Birbirinizi anladiginizda ya da onun
anki hassasiyetinin ya da o noktasini bildiginizde anda ya da bu konuda
anlayigli oldugunuzda higbir sekilde sikinti olmuyor. Birbirimizi glizel

anliyoruz. (K-IE2)

Ikizimle aramiz séyle deyim, etle tirnak gibi... okulda bi derdi olur direk
bana anlatir, dertlesiriz. Anlamadigim bir konu olur, eskiden hep ben ona
anlatirdim. Simdi o bile bana anlatiyor... Cok ¢ok seviyorum onu.
Kiliciikken, sdyle diyim; birinci sinifa ilk anaokulu, kres falan bitti. Babam
dedi “sizi okula yazdirdik, ilkokula” dedi. Biz béyle bi ¢iglik, tufan,” yasasin,
okula gidecegiz”, falan. Okulun ilk giini, bana bir soru sormuslard.
Normalde ikizleri ayni sinifa koymak yasak.  Koyulmuyor ki kendi
hayatlarinda arkadas cevrelerini olustursuniar diye. Annem giic bela
miidiirle konustu. Bana sordular. Ikizim C Subesi'ndeydi. Ben B’ye
gecgecektim. Dedi “seni B'ye aliyoruz”. “Hayir” dedim, “kardesim de var mi?”
dedim. “Yok” dediler, “O, C subesinde”. “O zaman B'ye gitmek istemiyorum”
dedim. “Niye?” dediler. Benim kardegsim korumam lazim demisim. Annem
diyor. lyi ki de gegmisim. O insanlarin eline biraksaydim... Bir giin bir sinifa
girdim mesela, kardesime bagiriyorlar kulagina, cihazina ki kardesim ¢ok
hassas. Ddsiinin, duymuyorsunuz. Bir cihaz var ve yaklasik bizim
duydugumuzun 10 kati derecesinde ve kulaginiza bagiriyorlar... Bir gdn
ikizimi béyle buldum. Dedim, “ben o glin orada olmasaydim, arkadaslarimla
olsaydim, kardesim ne yapacakti?”. lyi ki de ge¢misim diyorum. O derece
¢ok seviyorum onu. Kiiglik yasta onu anlayabilecek derecede seviyorum.
(K-G-IE4)

... mikemmel. S6yle diyeyim; benim etrafimda ¢ok fazla abi kardes, abla
kardes sey var ama ben higbirinde bizim (i¢glimiiziin arasindaki seyi, yani
bunu hi¢ ego oldugu igin demiyorum, aramiz yani bdyle ¢ok (ellerini
kenetleyip siki igaret yapiyor). Benimkisi, onlara kargi sevgi, koruma

kollama; onlarinkisi bana fazla diiskiinlik. “Sen olmazsan biz ne
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yapacadiz.” inanilmaz pis gériimce olacaklar bence. Allah korusun yani
diyim. (K-G-IE5)

Kardeglerinin engelinden dolayr yasadiklari farkhliklari olagan bir durum
seklinde degerlendirmeleri ve onu oldugu gibi kabul etmeleri engelli kardesleri
ile ilgilenmek, onunla vakit gecirmek s6z konusu oldugunda engel durumunu
zorluk olarak degil yasamin bir pargasi sekilde yorumlamalarini saglamaktadir.
Boylelikle arkadas cevrelerinde de kardeglerinin engel durumundan rahatlikla
bahsedebilmektedirler. Onlardan olumsuz tavir gérmemeleri kendileri icin ayrica

bir rahatlama saglamaktadir.

Bana bir zorluk yagsatmiyor. En kéti mesela AVM'ye gidecegimiz zaman
tekerlekli sandalyesini ¢ikartiyoruz. Onunla gétiirliyorum kardesimi. Benim

icin bir zorluk yagatmiyor. (K-BE3)

Kardesimin hastaligindan bahsederim. Bilirler. Hatta benim arkadaslarimin
hepsi ile gériisir kardesim de. Onu severler. Beraber Umut'u gétiirmek
istedim birka¢ defa (iniversiteye arkadaslarimi tanisin diye. Zaten seviyor

konusmayi... isteyerek gétiiriirim. (K-BE3)

Okuldan c¢evreden arkadaglarim biliyordu farkli bakis hi¢ gérmedim ne
yalan séyleyeyim biliyorlardl. Hatta kardesime ekstra daha yakin
davraniyorlardi. Farkli bakis ile karsilasmadim arkadaslarim acisindan
ekstra bir yakinlik vardi hatta benden daha yakin oluyorlardi... Ozellikle
Universitede bdyle bunalima girer ya insan uzak kalinca. Siirekli yanimda o
insanlar var. Onlara bahsederdim, icimdeki seyleri onlara bahsederdim.
Tabii ki Gzilebiliyorlardi yani ama bana da bir sey yansitmamaya
calisiyorlardi. (K-GE1)

Yok herhangi bir sorun yaratmiyor alistigimiz igin. Kardesimi de bu gekilde
kabul ettik. Etmemiz de gerekiyor. Dedigim gibi biz siirekli arkasindayiz her
konuda egitim olsun. Bilingli bir aileyiz gercekten. En ufak bir sey olsun

gétirdriz. Higbir seyden onu mahrum birakmiyoruz. Bunun benim igin bir
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sorun teskil ettigini didgtinmiyorum. Ailem igin de &yle. Mecburuz hani.

Yapabilecegimiz bir sey yok. (K-GE2)

Yok bir zorluk yasamiyorum, ben onu kendim gibi ddsdndyorum... Onun
yaninda olunca da diger insanlara daha iyi davraniyorum, diger engellilere
karsi falan. Sinif arkadasimizin bir tanesi engelli. Cogu sinif onu béyle
disliyor... Sonra biz de onun yanina falan gidiyoruz. Kovalamaca falan
oynuyoruz onunla. lyi davraniyoruz ablami diisiiniince... Mesela diyelim...
Yatagin lizerine (ablam) oturacak. Yatagin (lzerinde esyalar falan vardi.
Onlari yanhlighkla devirdi yani... Kaldiriyorum esyalari. “Sen gel buraya otur”
diyorum. Yok benim icin sorun degil. Benim normal arkadaslarim da
yapabiliyor. Mesela gbérmdiiyorlar dagitabiliyorlar. Baska bir seyi yanlislikla
elleri bana c¢arpa biliyor olabiliyor. Onu ylik gibi hi¢ diisiinmedim. (K-GE3)

Hayir. Daha cok daha rahatim c¢lnkii ben telefonda sesli konusan bir
insanim. Bagdira ¢agira, biitiin evi inletiyorum. Belki yandakiler de duyuyor
olabilir beni. Ozel bir sey konusurken falan ¢ok rahat bir sekilde
konuguyorum. Normalde insanlar odaya ¢ikip ‘evet éyle. Evet boyle’ diye
konusuyor. Ben bagira cagira kimsenin beni duyma gibi ihtimali olmuyor.
(K-IE3)

Bana hi¢ zorluk gibi gelmedi. Hep sey, hani, bisiklete binmek igin ayagini
pedala koyman lazim. Kardesimle oynamak igin bunlara dikkat etmen
lazim. Bir zorluk degil, olayin gerceklesmesi icin gereken kosullar gibi. Hi¢
séyle giicenmedim 6yle diyim. O ylizden zorluk olarak hi¢ gérmedim. Yani
ikizine de ders calistirryorum. Ona biraz farkli konu, ona farkli konu ama

zaten abi [agabey] olarak yapmam gereken bir sey. (K-G-IE5)

Engelli olan ve olmayan kardesler arasindaki iliskilerde her zaman olumlu
yonler bulunmamakta ve engelli olmayan kardesler acisindan bazi zorluklar da
yasanmaktadir. Engelli olmayan kardes kimi zaman eglence amagli kimi
zamanda ders c¢alismak gibi bazi aktivitelerde kardesinin engeline

uyumlanamamasindan dolayi zorluk yagsamaktadir.



Lunaparka gidiyoruz. Oyuncak oluyo, yanimda arkadasim oluyor ve
kardegim binemiyor... Bunda hafif ylikseklik korkusu var. Ailecek gittigimiz
bir yerlerde benim girebilecegim yerlere o giremiyor. Mesela geg¢en yaz
havuza gittik. Ben 160 boyumla 150’lik havuza girdim, 2 metrelik havuz
varken. Kardesim yiirlise beraber girebilirdik mesela. Genel olarak hayir
orani %90, evet orani %5 gibi bir sey... bazi aktivitelere gbre degigiyor. (K-
BE2)

Mesela ona ders anlatiyorum diyelim. Ben biraz sesim yiiksek
kullaniyorum, ikide bir bana “yavas” demek zorunda kaliyor. “Sessiz ol, ¢cok
rahatsiz oluyorum” diyor. Ben sag elimle yaziyorum, onun gérebilmesi igin
sola gegmem lazim gerekiyor. Sol elimle de yazamiyorum. Cogu zaman bel
agrilarima sebep oluyor bu. Dans ederken, “ben yapayim sen benimkileri
yap” ya da “sen yap ben seninkileri yapayim” diyorum. Gérmiyor, bana
carpiyor. Solunda oluyorum, sak diye geciriyor bir tane... Onun disinda,
disarida ¢ok problem oluyor. Yiiriiyoruz, mesela, benim son koluma
girecedi zaman insanlar ona sdirekli ¢arpiyor. Bu tarafi (solunu) gérmiiyor.
Gelen gegen koluna carpiyor, sikistiriyorlar ¢ocugu... Bu tarafini (solunu)
géremiyor. Su tarafini érecek oluyor mesela, 6zel durumlarda ben devreye

girmek zorunda kaliyorum. Géremiyor, falan béyle. (K-G-IE4)

olabilmektedir.

Annem babam evde yoksa ablam da cihaz takmayinca duymuyor, o
duymamasi zorluk oluyor. Takinca hep anlasiyoruz. Uyuyunca da c¢ikarir,

sonra hep takar. Sorun olmaz. (K-iE1)
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Yasanan problemler igsitme engelli kardesi olan katihmcilar igin temelde iletisim
zorlugu olarak ortaya cikmaktadir. isitme cihazinin takiimamasi, duymayi
onlemekte bu durum da kardeslerin birbirini anlamasina engel olmaktadir. Bazi
durumlarda isitme cihazi kullanmasina karsin isitme engelli kardes, sdylenenleri
anlamamakta ya da yanls anlamaktadir. iletisimin saglamamasi kardeslerde ve

diger aile Uyelerinde bunalma ve 6fkelenme duygularinin yasanmasina neden
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Bi tek yizmede ¢linki ylizerken kulaklik takamiyor. Oradaki iletisimimiz
tamamen birbirimizi gérmemize dayali oluyor. Gézligi de olmadigi igin
yakin mertebe yiizmemiz gerekiyor. Bir tek o tip faaliyette. Bunun haricinde
bu implant oldugu icin kafasina sert darbe almamasi gerekiyor. Basket
oynarken, spor faaliyetlerinde bir tik daha dikkatli olmamizi gerektiriyor.
Uzerine, top mu gidecek, hemen kos ¢linkii gézii de gérmedidi igin o

taraftan top gegecek oldu mu hemen firla o topu kap oradan. (K-G-IE5)

ikizim bir seyleri anlamayinca ben de anlatamayinca o zaman sorun oluyor
diye dlsiiniiyorum ¢linkii o anlayamiyor. Anlamayinca insana sinir geliyor
normal olarak. Ben de anlatamiyorum. O bastiriyor anlamak istiyor. Ben de

anlatabilecek herhangi bir yol bulamsyorum. Orda sorun oluyor. (K-iE2)

Maddi olarak degil de ikizim, giin geliyor 6yle bir oluyor ki cileden ¢ikartiyor
bizi. Mesela aramizda bir sohbet geciyor. Sanirnm yanlis duydugundan
kaynakli, ¢cok farkli algiliyor ve hi¢ susmuyor. O konu hakkinda stirekli
yorum yapiyor. Giiniin yorgunlugu biniyor, sey biniyor. ster istemez bir sey
olabiliyor duymasindan kaynakli. Ya da igte ani bir sey olur da sinirlenirsiniz
ya mesela, sol tarafi gérmdyor, yanlislkla séyle bir hareket (elini havaya
savuruyor) yapiyor. Cay dokdliyor... Yani herkesin ayri bir sikintisi var.
Yani bu diinyadaki herkes igin gegerli ama arada bir patladigimiz oluyor.

Arada bir, ¢ok ¢ok iyi oldugumuz oluyor. (K-G-IE4)

Engelli olmayan kardesler, yasadiklari sehirlerden ayrilip Ankara’ya tasinmis
olmalarini da o dénemde kendilerine zorluk yasattigini dile getirmislerdir. Engelli
kardeglerinin egitimi icin aileleri kendi dogduklari sehirlerden ayriimis ve
kardeglerinin engel tlrine uygun olan okulda okumasini saglamislardir.
Tasindiklar yillarda kendi arkadaslarindan, okullarindan ve ahstiklari dizenden
kopmak engelli olmayan kardesleri ilk basta olumsuz etkilese de zamanla
Ankara’ya alistiklarini ve hatta kendi gelisimleri iginde bu degisimin katkisi

oldugunu dile getirmiglerdir.

Sehir degistirmek biraz zor oldu benim igin. Dogdugum ortamdan

uzaklastim. “Niye tagindik” demistim sanirim... Sorguladim, ‘neden iste
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arkadaslarimdan ayriliyorum, yeni okula gidiyordum’. O zaman sorguladim
neden gitmek zorundayiz diye. Sonra alismigtim... Yakin ¢evremden yani
tanidigim insanlardan uzaklasmak. Artik géremeyecek olmak, daha c¢ok

vakit gecirememek (zor oldu). (K-GE1)

Baska sehre tasinmak illaki zorluk yaratmigtir. Yaratti da belki. Gergi o
zamanlar bilmiyorsun. 18 yasindaydim ben buraya geldigimizde. Her sey
bir anda gelisti. Olumsuz yanlari da olabilir olumlu yan/ari olmug olabilir.
Kiiciik sehirden bliyiik sehre gelmek gibi. Yapacak baska bir seyimiz
olmadigi igin o gekilde ilerledik... Tamam bizim icin de blylik bir degisim
ama mecburiyetten oldugu icin hi¢ &6yle hayiflanmadik. Kardesime bu
durumu asla biz belli etmeyiz. Etmiyoruz da zaten hicbir zaman. Oyle bir
seyimiz olmadi. Belki de iyi olmus olabilir. Yeni bir hayat... Tabii ki bu
sekilde gelmeseydik normal bir sekilde gelseydik ¢cok daha iyi olacakti ama
tziilerek geldik. (K-GE2)

Ordu’da kalsaydik ben orada da pek fazla gelisebilecegimizi diigtiniiyorum.
Soyle bir sey var, annem babam zaten kéyde biyimliis insanlar. Kbye
yagantisina gére egitim dlzeyi olsun daha algak olurdu bizde. Burada
annem c¢aligiyor. Sehir gérmiis, her tarafi bilen, nerde ne oldugunu bilen
kisiler oldular. Zaten 10 senedir buradayiz. Ordu da olsa evet kardegimle
iletisimimiz giizel olurdu ama egitim diizeyi olsun, normal bakis a¢isi olsun
cok diisiik olurdu. (K-IE2)

Engelli olmayan kardesler, engelliligi yasayan degil cogu zaman maruz kalan
olmaktadirlar. Engelli kardeslerin varligi onunla birlikte kendilerini de sosyal
ortamlardaki olumsuz tepkilere maruz birakmaktadir. Bu noktada engelli

kardeglerin deneyimleri “toplumun ona yaptigi: dislama” temasinda aktariimigtir.

Toplumun Ona Yaptigi: Dislama

Engelli olmayan kardeslerin toplumsal sistem iginde karsilastiklari olumsuz
tepkiler onlar kardeslerini savunmaya mecbur birakmistir. Ozellikle lise
dénemine kadar gecirdikleri g¢ocukluk déneminde c¢evrelerindeki c¢ocuklarin

davraniglari ve okuldaki akranlarinin tepkileri toplumda yerlesmis olan
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“‘istenmeyen”, “anormal” damgalarinin toplumsal sistem igerisinde yeni nesillere
de aktarilarak varliklarini surdurduklerini gostermektedir. Akranlardan gelen
olumsuz tepkiler yaslari bluyldikce azalsa da sokakta karsilasilan garipseyen
bakislar devam etmektedir. Engelli kardesin gormedigi ya da fark edemedigi
tavirlarla engeli olmayan kardesler “muicadele” etmek zorunda kalmaktadirlar.
Kardeglerini “normal”, “oldugu gibi” kabul etmek isteseler de girdikleri sosyal

ortamlarda karsilastiklari olumsuz duygularla bas etmekte zorlanabilmektedirler.

Sokakta gérenler yan yan bakiyorlar. llk defa gérenler gaktirmadan
bakiyor... Ik defa gérmiis gibi bakiyorlar. O da sinir ediyor beni.
“Bakiyorsaniz normal bakin” diyorum igcimden. Ablamin umurunda degil kKi.
Aldirmiyor... Ablam da “ilk defa gériiyorlar herhalde” diye dalga gegiyor. (K-
BE1)

lletisim sorunu oldu. Hani yolda yiiriirken ikizim bagdiriyor. Burada insanin
bakiglari olunca 6yle bir ¢cekinme, bir seylik olabiliyor. Bir ¢ekinmemezlik
falan olabiliyor. O an diyorum “az sonra konusuruz, hallederiz. Sakin ol”

ama ikizim diretince insanin bakis acilari beni etkileyebiliyor. (K-IE2)

Yani sagkinlik bakiyorlar uzun sire. Yoldan gecerkenkiler abartiyor onu
biraz. Bir yerde duruyorduk... Adam gecti karsiya durdu ve bakiyor. Baya
bir bildigin béyle bakiyor. Anlamaya c¢alisiyor baya, altta ylikleme simgesi
belirdi herifte. Bir bak iki bak, en son dayanamadim “daha hala
anlayamadin mi neye bakiyorsun?” dedim. “Ya iste!”, ben “6yle sey yapma”
dedim, “daha da uzatma ya bagka tarafa bak ya da biz sey yapalim,
tatsizlik ¢ikmasin”. Kirici da olmak istemiyorsun ama bazilari da bir
acayipler. Benim topluma bakis ag¢imi degistiren bir olay o. kardesimin
elinde olan bir sey yok. Toplum tarafindan ona yapilan bir sey var. Benim
topluma olan O6fkemi nefretimi belki biraz daha azaltirdi. Niye? Onu
bilmedigim igin. Ama iyi ki de iyi ki dogmus da denmez de buna, biraz daha

pis ytiziinii gérmemi sagladi. (K-G-IE5)

Engelliligin nasil tanimlandigi, kuilturlere gore degismektedir. Bagkalarinin

fikirlerinin 6nemsendigi kultlrlerde bireyler engellilerin varligindan rahatsiz
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olmakta, bu nedenle de ailesinde engelli birey bulunan kisiler utanabilmekte ve
onun engelinin gorunur olmasina Onlemeye c¢alismaktadirlar (Tsai, 2018;
Hoogsteyn, 2014). Cocuklarsa bu kultirel yapiyi igsellestirmekte ve ayni
zamanda tekrar topluma yansitmaktadirlar. Bu baglamda engelli olmayan
kardeglerin de baskalarinin fikirlerini onemseyerek kardesleri ile sosyal
ortamlarda bulunduklarinda diger kisilerin bakiglarindan rahatsiz olmakla birlikte
bu rahatsizligi yasamamak igin kardeslerinin engelini saklama egilimine

girdikleri de gértlmektedir.

Kiiglikken kardesimi anlayamiyordum. Kiiglikken disarda birazcik utanma
gibi bir his vardi. Digsaridan ne derler géziiyle bakilmasiydi. Sonradan
sonraya engelliler artmaya bagladi. Engelli olma kaygisi artmaya basladi
toplumda. Artmayanlar da var gerci... Bize ayak uydurabilir mi bazi
seylerde? Nasil derler disardakiler? Hangi gézle bakarlar gibi. Yani béyle
kiiclikliik seyiydi. Simdi yok. Bliyiidiikce daha bdéyle olgun olgun, daha
degisik diistinmeye basladim. (K-GE4)

Arkadaslara engelli oldugunu sbéylemem. Saklarim ¢linkii dalga gegenler
olavilir. Birkag kere denk geldim. (K-IE1)

Garip buluyorlar aslinda biraz. Isitme engelli dedigimde garip
karsilayabiliyorlar ama ben daha ¢ok engelli kismini sey yapmadigim igin
‘ikizim var” diyorum... Kardesimi ¢ok sorunlu gibi gérmelerini istemiyorum.
O yizden anlatmiyorum. Engel igitme engelli deyince insanlar ¢ok sey oldu
‘hicbir sey yapamayan’ éyle bir algi olusuyor insanlarda. Baktigimda benim
kardesimi higc béyle bir seyin oldugunu disinmiiyorum ben. Bobyle

diisiinmelerini istemedigim icin anlatmiyorum. (K-IE2)

Ben ilk defa ikizimi, birine tanitirken, ¢ok korkuyordum. Bir bakis bile onu
etkileyebilirdi. Clinki bi séyle (olagan bir durusla) bakmak var, bir de
“bunun géziine n'olmus?” dermigcesine bakmak var. Ki ¢ok sansliyim hig
béyle arkadasim olmadi su an. Kendi ¢evremi olusturdugumdan bu yana
kendimi tebrik ediyorum o kadar dogru insanlar se¢misim ki. Mesela

kardegim sinifimiza geldi ki, neredeyse kimse onu tanimiyordu, bir iki
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arkadasim hari¢, o kadar sicak davrandilar ki. O kadar iyi davrandilar ki,

dedim ki “ne kadar giizel bir seymis blylimek”. Clnkl kiglikken

tanigsalardi belki béyle tepki vermezlerdi. (K-G-IE4)
Engelli bireysel tarihsel sureg igerisinde “tehdit edici”, “aciz”, “sekil bozuk olan”
gibi tanimlamalara maruz kalmisgtir. Burcu’nun (2007) calismasinda da
toplumda engelli bireylerin dislandiklari, yetersiz goéruldikleri, kigimsendikleri
bilgisine ulagmistir. Yasanilan toplumda engelliligin nasil algilandigi sahip
olunan kulturel semalar vasitasiyla sekillenmektedir ve engellilie dair inan¢ ve
fikirler bu semalarin nesiller boyu aktariimasi ile ¢gocuklara da 6gretilmektedir.
Bu anlamda ¢ocuklar engelli bireyleri “aptal, sikicl, ¢irkin, korkak ve fakir” olarak
algilama egilimindedir (Beckett, 2014). Engelli bireyleri algilama bigimleri
cocuklarin akranlarina karsi davraniglarini belirlemektedir. Engelli kardeslerin
akranlari tarafindan dislanmasi karsisinda engelli olamayan kardesler
uzulduklerini, akranlarina siddet uyguladiklarini ve kardeslerinin diglanmasi

nedeniyle kendilerinin de diglandigini belirtmektedirler.

Anadolu ortaokul, normal bir okul, herkesin gittigi... O okulda lizen olmadi
ama biri vardi okul merdivenli oldugu igin ressamlik atélyesine inemiyorduk.
inemedigimiz igin bazilari kardesime tepki gésteriyordu... ‘Niye biitin sinif
iniyor da biz inemiyoruz? Senin yliziinden inemiyoruz.’ gibi bir ima etti. Ben
de dayanamayip ¢ocugum bogazina yapismistim. ‘Sen kime diyon bunu?’
diye... Tepki gésterenlerin hepsini de Allah igin dbvdim... Bazilari,
kardesime en ufak laf bagirani bile déven bir insanim. Ona en ufak ithamda
bulunan insanlar olsa direk tepki gdsteririm. Hatta bu okulda olsa da yine
gosteririm. Okulu birakir Dogan Caglar'’a bile giderim. Kardesime bi laf

edilmesini istemem. (K-BE2)

Oldu ilk liseye basladigi giin, ortaokulda hepsi gérme engelliydi. Lisede de
kaynastirma oldugu igin diger biitiin ¢ocuklar gériiyor. Ik giin annem,
kardesim, ben gitmistik. O gin hayatimin en zor gdndydd diyebilirim.
Duygusal agidan gok zor oldu bizim igin. Insanlarin bakis agisi falan,
¢ocuklar da bilmiyor zaten. Yadirgadilar, ‘Acaba okulu mu kapandi da

buraya geldi’ gibisinden. Hocasi boéyle sbéyledi. Biz de dedik “gbrme



engellilerin lisesi yok. Kaynastirma egitime geliyorlar lise déneminde”. O
giin gittik ama eve geldik béyle. Uziilmiistik baya... hocanin bilgisizligi
diyebiliim belki. Hi¢ kargilasmamis bdyle bir durumla. Canimiz sikildi,
tzdldik. Diger ¢cocuklara bakiyorsun herkes normal kosuyor. Bunu yagayan
bilir gercekten. Zorlandigimiz bazi konular da oluyor digarida. ‘Niye
gérmiyor? Gérse iyi olur’ diye dzildigim bir zamanlar oluyor. Okulun ilk
glni zorlanmistik. Ama aligtik hani. Gérliyoruz yollarda falan, ‘yalniz degil’
diye disiniyoruz. Ama algtik. Hani fazla da zorlanmiyorum digari
gittigimiz zaman. Zaten insanlarimiz yardimci oluyor. Otoblise bindigimiz

zaman hemen yer veriyorlar. lyi yani fazla bir seyimiz olmuyor. (K-GE2)

... Her zaman iletisimimiz oluyordu ama mesela bir ortama girdigimizde
kiiclikken bir ortamimiz vardi. Oraya ben girdigimde normaldi ama
kardesim girdiginde kimse onu istemiyordu. Cocuklar da zaten bilgi sahibi
degil. O zaman kardeginin digslanmasi kétii bir his veriyordu insana...
Normal akraba ziyaretlerinde kuzenler, yani kuzen demeyeyim de ¢ocuklar
falan. Orda olmusgtu hatirlryorum. Kardesim okula gidince ¢ok degisti. Okula
gidince degil de su an cok degisti mesela. Kardesimi taniyan herkes o
normal  biriymis gibi konugabiliyorlar, iletisim kurabiliyorlar. Bizim
stilalemizde dedigim gibi gilires ¢ok bliyiik bir spordur. Herkes onunla bu
konu hakkinda konugabiliyor. Gayet rahatlar. (K-IE2)

Simdi sbyle, ilk basta ézellikle de kiiglikken, sbyle bir algi vardi benim
yasimdaki insanlarda “senin kardegin béyle, ya o ya biz” diyorlardi. Ben
‘kardesim” diyordum ve hep diglandik. Hep dislandik, her yénden. Bir
arkadas c¢evrem olmadi. 8 yil boyunca kardesimi digladiklari igin Ust
siniflarla stirekli kavgaliydim. Hocalarim digsinda zaten neredeyse kimseyle
iyi bir iliskim olmadi. Ki bazen hocalarimla bile bu ylizden kavga ediyordum.
Bagiris cadins falan degildi fakat artik kizma derecesinde geliyordu
onlarinki bana... (K-G-IE4)

Sdyle, mesela benimle anlasiyorlardi ama ikizime sira geldi mi kisa kestirip
atiyorlardi. “Aynen aynen” falan diyorlardi. Bana geldi mi bir seylerini
anlatiyorlardi. Bir sey oluyordu, hemen bana séylliyorlardi. Kardesim

bakiyordu “bana niye anlatmiyorlar?” diyordu. Yani diigiiniin artik kendisini
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arttk normal gériiyor. Tam boyle hissederken insanlar onu gérmemeye
basladi tekrardan. Arada bir bana kiziyordu, kidsdyordu. “Benim niye yok?
Niye benimle konugsmuyorlar? Niye arkadaslarinla konusuyorsun? Benimle
konusg. Yeter!” falan deyip duruyordu. Ama gimdi kendi arkadagi var ve ¢ok
mutlular. (K-G-IE4)

3.2.4. Engelli Kardese Sahip Olmanin Kardeslik iliskisinde Yarattigi

Degisimlere iliskin Diisiinceler

Engel durumunun kardeslik iliskisi Uzerine olan yansimalari engelli olmayan
kardes perspektifinde de iki acidan degerlendirilmigtir. Engelli olmayan
kardesler, kardeslerinin herhangi bir engeli olmamasi ve mevcut engelin daha
hafif bir derecede olmasi halinde iligkilerini yorumlamislardir. Bu baglamda
“lligkimiz ayni olsa da hayatimiz degigirdi” ve “bana ihtiyaci olmazdi: sadece

kardes olurduk” temalarina ulagiimigtir.

lliskimiz Ayni Olsa da Hayatimiz Degigirdi

Engelli olmayan kardesler kardeglerinin engel durumundan kaynaklanan ve
hayatlarini degistiren deneyimler yasamislardir. Engelli kardeglerinin egitimi igin
Ankara’ya tasinan kardesler o donemde bu degisiklige karsi olsalar da yakin
donemde Ankara’da yasamaktan memnun olmusglardir. Ancak kardesleri engelli
olmasaydi bu degisim hi¢c yagsanmayacak ve kendilerini gelistirmeleri mumkun
olmayacak yorumunu yapmislardir. Diger taraftan engelli olmamak veya daha
dusuk derecede engelin olmasi iletisim zorluklarini ortadan kaldirmayi saglasa
da hem arkadas cevrelerindeki degisim hem de ailesinin pargalanacagini
disunen kardesler yasamlarinin ¢ok daha farkli ydnde gelisecegini

belirtmislerdir.

Evet dlsiindim. Hayatimiz ¢ok ¢ok g¢ok farkli olabilirdi. Yani ne bileyim, hig
Ankara'ya gelmemis ya da istanbul'a gitmemis olacaktik. Iste yasadigimiz
yerde kalmig olacaktik... Bazen iyi ki taginmigiz diye digtiniyorum. lyi ki



kardesimin okulu orada yok da blyliksehirde var o ortamdan taginmisiz ve

biylik sehre gelmigiz diye digiiniiyorum. (K-GE1)

O zaman tabi bu kadar birbirimize yardim etmezdik. Ailemizin
yetistirmesine bagli olurdu aramizdaki iliski. Ne kadar fazla gérseydi o
kadar bana ihtiya¢ duymazdi, aileye ihtiya¢ duymazdi. Yardim etme
konusunda. Oyle bir dedisik olurdu ama simdi gérmesi diistiikge
yardimimiz artacak. Oyle bir farklilik olurdu. (K-GE4)

(Dayanisma) Olurdu ama iste kendi arkadaslarimiz farkli olurdu. Simdi o
benimkileri taniyor ben onunkileri taniyorum. Samimi oldugumuzdan,
birbirimize yakin oldugumuzdan. O zaman birbirimize ayri, bu kadar sey
takilmazdik. Su an bir arada ¢ok duruyor gibiyiz. O zaman durmazdik gibi.

Kavga acisindan degil de normal yasanti agisindan. (K-GE4)

Ordu’da kalsaydik ben orada da pek fazla gelisebilecedimizi diistintiyorum.
Soyle bir sey var, annem babam zaten kbéyde biyimdis insanlar. Kbye
yasantisina goére egditim diizeyi olsun daha algak olurdu bizde. Burada
annem c¢aligiyor. Sehir gérmiis, her tarafi bilen, nerde ne oldugunu bilen
kisiler oldular. Zaten 10 senedir buradayiz. Ordu da olsa evet kardegimle
iletisimimiz giizel olurdu ama egitim diizeyi olsun, normal bakig ag¢isi olsun
¢ok disik olurdu. Bende de &yle oluyordu. Burada ¢ok insan var
Ankara'da. Bir otobiise binince bile bir insana bakip diisiinebiliyorsun.
Ordu’da c¢ok bilgisiz olurduk. Ben gimdi bile Ordu’ya gittigimde bazi
insanlara baktigimda c¢ogu seyden habersizler. Cogu seyden bilgisizler.
Diyorum ki niye arastirmiyorlar? Arastirsinlar, bilgili olsunlar ki bdyle
bilgisizler insanlarin tepki olusturuyor. Cok blylik tepki veriyorlar aslinda

normal bir sey o. Aynen diistik olurduk. Dar bir bakig agimiz olurdu. (K-IE2)

O kadar gliizel olurdu ki. Ne ben yorulurdum ne o yorulurdu. Ne annem
babam yorulurdu. Cok daha ¢ok giizel bir hayatimiz olurdu. Ama biz
ayirirlardi... Yani boganirlardi biiylik ihtimalle ¢linkii onlari bir arada tutan
kigi ikizim. Cdnkd ikizim bana ¢ok bagli, bensiz hayatta yapamaz. Normal
olsaydi kendi arkadas cevresi olacakti. Beni bir slire sonra unutmaya

alisacakti ¢linkii farkll bir hayat kuracakti. Kendi arkadaslari, kendi hayati...
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iki yabanci gibi. Blyik bir ihtimal c¢inki dedigim gibi ilkokuldan beri
ayrilacagiz. Hep farkli diinyalarda farkl insanlarla farkli arkadas gruplari ki
su an ikizimle benim arkadas gruplarim ortak. Ben onunkine gidiyorum, o
benimkine geliyor bu. O benimkine ya da ben onunkine katiimak zorunda
kalmayacaktim. (K-G-IE4)

Engelli olmayan kardesler engelin yarattigi yardimlari yapmak zorunda
kalmadiklarinda iligkinin ihtiya¢g boyutundan c¢ikarak “normal” kardesler gibi
surdurebileceklerini disunmektedirler. Kimisi engelin olmama halini iligkiyi
degistirmeyecegini belirtirken kimisi de daha iyi anlasabileceklerini ve birlikte
daha fazla vakit gecirebileceklerini belirtmektedirler. Bununla baglantili veriler

“bana ihtiyaci olmazdi: sadece kardes olurduk” temasinda érneklendirilmistir.

Bana Ihtiyaci olmazdi: Sadece Kardes Olurduk
Arada bir yardim igin agsagi indiriyordum. O zaman hi¢ sey yapmazdim,
yardim etmek zorunda kalmazdim... Baston gibi bir seyle gezerek ayakta

olsun isini yapardi. Daha kolay olurdu. (K-BE1)

(lliskimiz) Yine ayni olurdu bence. Dedisen hicbir sey olmazdi. Su anki
haliyle yine ayni olurdu ¢linkii engelli gibi durmuyor ki. Hatta yliriiyormus
gibi duruyor... Hi¢ degisen bir sey olmazdi bence. Yiiriidiigiinde aramizdaki
hicbir sey degismezdi. Hep ayni sekilde giderdi. Sadece dedigim gibi bi
fiziginin glizel olmasi, bi de benden uzun olmasi ¢ok fazla koyardi bana.
Baska iste 0. Daha ¢ok kavga ederdik. Orda da benden uzun ve fizigi glizel
oldugu igin. Bence mesela olabildigince benim egyalarimi giymeye
calistiginda. Yine de giyiyor ama mesela pantolon, ayakkabi giymeye
calistiginda, hatta olabilecek akla gelecek, her tirlii her seyden kavga
ederdik... Biraz anlasmamazlik olurdu ama yine ayni devam ederdi. (K-
BE2)

Biraz daha etkisi olmustur da yine mesela yiizde on biraz daha gérmesi
olsaymig bazi iglerini daha rahat kendi yapabilirmis. Bir o degigiklik olurdu.
(lligkimizi) Degistirmezdi. (K-GE4)
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Bana fazla ihtiyaci olmazdi. Gelip konugsmazdi benle. Daha ¢ok kendini
sey yapardi. Simdi iletisimiz birbirimize ihtiyacimiz oldugu igin. Ihtiyag
iliskisi gibi... yani bizi etkilemiyor zaten bu dedigim gibi. Her tirlii ayni
olacak. Mesela konugsa daha az olacak. Bu haliyle de isitme engelli haliyle
de sikintisi olmuyor. Arada bir yardim. Onu da ediyorum, konusuyoruz. (K-
IE3)

Ne bileyim degistirmez ki! Yani bir de o glinler (korumasi gereken)
gecmiste kaldi. Su anda da korumama c¢ok ihtiyaci da yok. Kendi agzi da
laf yapiyor. Eli kolu da isi yapiyor... ayaklari lizerinde durabiliyor. O yiizden
onu kiyaslayamiyorum hi¢ olmasaydi. Onun agisindan iyi olurdu, bizim
acimizdan bir sey degismezdi agik¢as!. Clink(i bir de zorluk ¢ikaran bir
tarafi yok. Kendi yasadigi zorluk sadece yine de bizi (iziiyo. Bazen bir sey
anlayamiyor, kardesim ben konusurken mesela li¢climiiz anlayamiyor. Biz
sakir sakir konusurken orada bir duraksiyor mesela. Suraya (kalbini
gosterek) bir oturuyor onun haricinde hi¢c olmasaydi da buraya oturmazd.
“Lan tih! Kegke su olsaydi” diyecegimiz bir sey olugsmazdi ya da su an

“Lanet olsun niye béyle bir sey var”. Yani var. (K-G-IE5)

lligkilerinin daha iyi olacagini belirten kardesler engelin olmamasinin birlikte
gecirdikleri vaktin artmasini saglayacagini, kardeslerini kollamak zorunda
kalmayacaklarini, daha rahat iletisim kuracaklarini ve bunlara bagl olarak da
iligkilerinin ¢ok daha iyi hale gelecegini dusunmektedirler. Sosyal hayat iginde
engel durumunun yarattigi kisitliklar, yabanci kisilerin bakiglari engelli olmayan
kardesleri her zaman tetikte tutmakta ve kardeslerini korumak zorunda
birakmaktadir. Bu zorunluluklarin ortadan kalkmasi kardeslik iligkilerinin de

rahatlamasini ve daha iyi hale gelmesini saglayan katki yapabilmektedir.

Daha iyi olurdu. Her seyi beraber yapardik. En basiti futbol oynamak olsun.
Arkadaslarim mesela beni ¢agiriyor top oynamaya. Kisin oldugu zaman

kardegimi gétiiremiyorum, (gtr diye. (K-BE3)



Kollamak kardeg oldugu igin yine sey olurdu ama ¢ok fazla gerekmezdi.
Kendi kendine de zaten hayata devam ederdi. Benim gibi, kendi gibi.
Normal bir iligki. Yani yine normal bir iliski ama dedigim gibi ben kligiikken
¢ok evhamli olmazdim herhalde, (istiine o kadar ¢cok zorlamazdim 6zgiiveni
icin... Sadece abla kardes olurduk. Kendini rahat birakirdim... Daha iyi
hissederdik sanki. (K-GE1)

Sanirim gériiyormus gibi olurdu. Su anda da her seyi kendi yapiyor. Ya bir
tik daha gbérme orani fazla olsaydi daha normal olurdu okul vesaire. Yani
gbérme engelliler okuluna yine giderdi ama normal yaziyi bliyiik olunca
okuyabiliyor ya yani yazmasi falan da olurdu daha farkli yliksek olsaydi
biraz daha. (K-GE1)

iliskimiz abla kardes daha ¢ok vakit gegirdik. Tabii gérme engelli olmazsa
benle ¢ikardi. Bence o da kendini yiik gibi hissetmezdi... Su an sadece
181g1 gorebiliyor. Bir seyleri Bulanik gbrebiliyor olsa 6nline birisi gegtiginde
daha iyi fark edebilirdi. Daha iyi olurdu. (K-GE3)

Engelli olmasaydi daha iyi olurdu. Her geyi anlardi. Daha ¢ok iletisim
kurardik. Daha ¢ok sosyal faaliyetlere giderdi. Ornegin spor yapamiyor su
anda. Annemle babam spor yapsin istiyorlar ama o istemiyor. Onun igin
resim 6n planda. Duysaydi daha rahat ederdi. Biz yine iyi anlasirdik.

Kelimeleri duydugu igin anlatmam gerekmezdi o kadar. (K-IE1)

Cok giizel olurdu... Anlasmamiz, birbirimize karsi bakis agimiz, sabrimiz,
her seyimiz daha farkl olurdu. lyi olurdu bence. Nasil desem? Ayni okula
giderdik kardesimle. Ayni O&gretmenler, ayni Sinaviara giriyoruz. Ayni
sekilde yorumlayabilirdik her seyi... ¢ok farkli iletisimimiz olurdu. Sonugcta
her ne dersem anlayan biri duyabilecek kavrayabilecek biri daha rahat
olurdu. (K-IE2)

Ayri siniflarda olurduk. Ya da nasil desem? Daha iyi dertlesirdik, pozitif yani
da bu. Daha iyi konu aktarim yapabilirdik ya da birbirimize olan
duygularimiz daha iyi dile getirebilirdik. Su an biraz zorlaniyor ikizim bir sey

derken. Ya da bir yere giderken 7/24 onu ddgsinmek zorunda
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kalmayacaktim. Mesela arkadaslarimla buluguyorum “su an evde ne
yapiyor?” demeyecektim, “O da bir ihtimal arkadaslariyladir” falan
diyecektim. Ya da ne bileyim? “Evde yalniz su an ne digtiniiyor? Kegske
onu da alsaydim” demek yerine “kitap okuyordur ya da ders c¢alisiyordur”

falan gibisinden seyler. (K-G-IE4)

Kapali, muhafazakar bir aile yapisi s6z konu oldugunda engelli birey ailesinin
korumasi ve yonlendirme altinda hareket etmektedir. Engelin olmama hali bireyi
daha 6zgur birakmasina ve toplumsal yapida erkeklere daha rahat bir alan
saglanmasina bagli olarak kardesin kontrolden ¢ikma ihtimalini de

dusundurmektedir.

Onu bilemiyorum kéti mii olurdu iyi mi olurdu. Séz dinlemesine de bagili.
Simdi gérmdiiyor. Belki o zaman daha mi kendi bagina olurdu gériiyor erkek
cocugu. Belki olabilirdi. Dis arkadaslari olacakti. Telefonla ilgilenecekti. Dis
cevrenin de etkisi de olabilirdi. Telefon, dikkati dagitacak hicbir sey yok
kardesimin. Sadece okuluna gidiyor, dersleri ile ilgileniyor. Gérmdiis olsa
telefon simdi genclerin hepsinin elinde zaten. Belki dikkatini dagitabilirdi.
Akl bagka geylere gidebilirdi. Belki gérseydi nasil olurdu diye aklima geliyor
bazen. O zaman iliskimiz iyi olurdu ama dig ybnlere kayabilirdi diye
diisiiniiyorum... Erkek ¢ocuklari biraz daha hirgin. Iki kiz kardesten sonra
bir erkek. Bana &yle geliyor daha 6zgiir ruhlu olabilirdi. istedigini yapmak
ergenlikte bu daha c¢ok oluyor hani erkeklerin. Disari falan giderdi
arkadaslariyla dinlemeyebilirdi. (K-GE2)

O zaman daha iyi olabilirdi ama bu ergenlik déneminde belki zorlanabilirdik.
Erkek c¢ocugu biraz kizlara gére farkli oluyor. Ama ‘keske” diyoruz
“gérseydi de yapsaydi”. Uziicii bir durum bizim icin. Siirekli karsimiza
cikiyor. Gérseydi disari giderdi, ekmek alirdi, isimizi yapardi... Gérmesi
kardesim bize sey oldudu icin gérmedigi icin biz ne sbylersek kendi basina
hareket edemiyor. G6rmiis olsaydi istedigi seyi yapabilirdi. Belki haberimiz
olmayabilirdi. O da biraz bizi etkilerdi kbt bir sey yaptigi zaman. Belki de
iyi bir sey yapabilirdi onu bilemiyorum tabii. Ama bu yetisme tarzi ile de
alakall tabii. Kétiiye de gitmezdi diye diigtinliyorum. Dis ¢evre bilemiyorsun.

Arkadag cevresi de bozabiliyor insani. O sekilde oldugu zaman belki
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olabilirdi kéti. Degigebilirdi... Olumsuz etkilerdi. Uyarirdim. Gene elimden
gelen destegi verirdim ama. Olumsuz olabilirdi ufak tefek hatalari oldugu
zaman. (K-GE2)



120

SONUG

Aile, kllttrlere goére yapisi ve iglevleri farklihk géstermekle birlikte temel olarak
akrabalik baglariyla dogrudan birbirine baglanan, yetiskin Gyelerinin ¢ocuklarin
bakiminin sorumlulugunu Ustlendigi bir grup insan olarak tanimlanmaktadir
(Giddens, 2014, s.241). Cocugun toplumla tanistigi ilk kurum oldugu igin onun
sosyallesmesinde sorumlulugu buydktir. Cocudun icine dogdugu ailenin
kultarel deg@erleri, inanglari gocugun da hayata bakis agisini belirleyen temelleri
saglamaktadir. Aile Uyeleri (kardesler, buylkanne ve buylkbaba ya da diger
akrabalar gibi) arasindaki etkilesim sayesinde c¢ocuklar kigiler arasi iletisimi
ogrenip deneyimlemektedirler (Berns, 2013, s.44-45). Bu etkilesim icerisinde
kardegler arasi iligkiler, dmur boyu surmesi, bireyin duygusal, zihinsel ve sosyal
gelisimine katki yapmasi bakimindan onemlidir. Kardeglerden birinin engelli
olmasi sonucunda ise engelli olmayan kardesin bakim verme ve ev islerinde
aileye destek olma godrevlerinin artmasina bagli olarak engelli kardesiyle
yasadigi iliski farkli sekillerde gelisebilmektedir. Bu baglamda arastirma
kapsaminda ailesiyle (anne-baba ve buyuk/kuguk kardegleriyle) yasayan engelli

olan ve olmayan kardeslerin kardeslik iliskileri incelenmistir.

Calismada ilk olarak engelli ve engelli olmayan kardeglerin engellilige ve engelli
bireye bakis agisi, engelli kardesin engelli bir birey olarak kendini tanimlama
bicimi ile engelli olmayan kardesin engelli birey olarak kardesini tanimlama
bigimi ele alinmigtir. Tanimlamalar incelendiginde kardeslerin bakis agilarinin
birbirine paralel oldugu soylenebilir. ilk olarak engellilik ve engelli birey
tanimlamalari karsilastirildiginda tibbi model bakis agisinin giinimuzde de hala
var oldugu goérulmektedir. Tibbi modelin bakis agisiyla engellilik fiziksel veya
zihinsel bozukluktan kaynaklanan bir durumdur. Dolayisiyla yuriyemeyen bir
birey, yuriyemedigi icin engelli olarak gorilmektedir (Dowling ve Dolan, 2001,
s.24). Engelli olan ve olmayan kardeslerde de dncelikle fiziksel anlamda vyitirilen
bir duyu veya uzvun olmamasi ya da olsa bile tam anlamiyla kullanilamamasi

durumunun engelliligi yarattigi gorisu dikkat cekmektedir. Engelli kardegler icin
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yuriyememek, duyamamak, gorememek engelliligi yaratmakta ve bireyi engelli
bir birey haline getirmektedir. Diger taraftan engelli olmayan kardeslerin bakis
agisinda ise benzer bir sonug¢ ¢ikmakta ancak bu yorumda engel durumunun bir
¢6zUmU olmamasini vurguladiklari gérulmektedir. Bunun yani sira engelli birey
tanimlarini kardeslerini gozlemleyerek yapmaktadirlar. Yaptiklari tanimlarda
kardeglerinin hayatlarinda her zaman onlari kisitlayan bir durum oldugu vurgusu
ve Kimi zaman da yasadiklari diglanma bulunmaktadir. Bununla birlikte engelli
olmayan kardesler, kendi engelli kardeslerinin kimi zaman yardim alsalar da
kendileriyle ayni aktivitelere katilabilmelerinin onlari “normal” bireylerden ayri
gormediklerini aktarmiglardir. Bu anlamda sosyal modelin bakis agisinin engelli
olmayan kardeslerin tanimlarinda daha net goéruldigu soylenebilir. Sosyal
model engelliligi sosyal organizasyon kaynaklandigini yani bireyin engelli
olmasinda kendi yurlyememe durumunun degil, toplumun ylrdyememesine
uyum saglamamasi oldugunu ortaya koymaktadir (Dowling ve Dolan, 2001,
s.24). Engelli olmayan kardesler engelli bireyi tanimlarken de benzer bir
yaklasim sergilemektedirler. Onlara gore bireyi engelli yapan yeti/islev kaybinin
¢6zumu olmamasi ve bu kaybin kisiyi hayata atiimaktan geri birakmasidir.
Toplumda var olan “aciz”, “kétlu”, “yetersiz” damgalari sdrekli olarak insa
edilerek varligini surdurmesi engelli bireylerin de kendileri icin benzer
sOylemlere inanmasina ve bu anlamda kendini tanimlamasina yol
acabilmektedir. (Donoghue, 2003; Ejaz, 2020). Engelli olmayan kardesler de
toplumda engelli bireyleri ise yaramaz kabul edenlerle kendilerini bu kaliplara
gore tanimlayan engelli bireyleri engelli kabul ettiklerini dile getirmiglerdir.
Onlara gore engelli bireyleri kendi eksikleri yluzinden diglayanlarin bakis
acisinin daha buyuk bir sorun olarak gorulmelidir. Ayrica engelli bireylerin de
kendilerine yonelik bu bakis acisi nedeniyle hayata atiimak ve kendilerini farkli
alanlarda gelistirmek yerine kenara c¢ekilmelerinin onlari engelli yaptigini
belirtmislerdir. Belirtilenlerin diginda engelli olmayan kardeslerin engelli bireyleri
tanimlarken kullandidi diger bir yaklagim da engelliligi dini referans almalaridir.
Buna gore engelli olmayi Allah’in verdigi bir sans ya da bir ¢esit sinav olarak

gOrmeleridir.
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Engelli kardeslerin kendilerini tanimlamalari ile engelli olmayan kardeslerin
kendi kardeslerini tanimlamalarina bakildiginda ise yukarida bahsedilenlerin
benzerleriyle karsilasiimistir. Engelli kardesler kendileriyle ilgili yaptiklari
yorumlarda kendi engel durumlarini benimsemekle birlikte asil rahatsiz eden
konunun toplumda engelli bireylere kotu bir sey gibi bakilmasi, engelli bireylerin
mevcut  durumlarindan  dolayr daha c¢ok kisittanmasi  oldugunu
vurgulamaktadirlar. Yolda gorenlerin aciyarak bakmalarindan rahatsiz
olduklarini, yollarin  ve kaldinmlarin  tekerlekli sandalyelere  gore
dizenlenmemesinin kendilerini asosyal olmaya ve eve kapanmaya yonelttigini
belirtmiglerdir. Toplumda bilinglenmenin saglanarak yaratilan dezavantajlarin
ortadan kaldiriimasinin da mamkin oldugu goérisund dile getirmislerdir. Engelli
kardeslerin daha ¢ok kendileriyle ilgili yorumlarda sosyal model bakis agisini
yansittiklari  gorulmektedir. Kendilerinin  yasamlarini  muhta¢g olmadan
surdurebilmelerinin engeli yaratan asil kaynagin toplumdaki bakis agisi oldugu
da boylelikle dile getirmektedirler. Diger taraftan kendilerine yodnelik
yorumlarinda dini pratiklerin etkisi de goértlmektedir. Engelli birey olmayi Allah’in
takdiri oldugunu belirtmektedirler. Bu bakis agisinda “saglikh” olmayi da yine bir
cesit sinav olarak algilamaktadirlar. Engelli olmayan kardesler ise kendi
kardesleriyle ilgili yaptiklari yorumlarda benzer bir “Allah’in sinavi” bakis agini
dile getirmiglerdir. Ancak kardeslerinin kaybettikleri duyu ya da organlarinin
kendilerini durdurmadigini, farkh yonlerini gelistirdiklerini, toplumun ne kadar
garip bakarsa baksin onlari “olduklari halleriyle” kabul ettikleri bakis agisi daha
¢ok vurgulanmistir. Kardeglerinin  kendilerini asma ¢abalarini  takdirle
karsilamaktadirlar. Bu anlamda toplumda insa edilen engellilik algisinin engelli
olmayan kardeslerde degistigi sOylenebilir. Kendi kardeslerinin gosterdigi caba
ve ilerleme onlari engeli bireysel boyuttan ziyade toplumsal boyutta yaratildigi

yonundeki bakis agisina yoneltmektedir.

Kardeslik iligkisi degerlendirilirken incelenen diger bir konu da Ustlenilen gorev
ve sorumluluklardir. Engelli ve engelli olmayan kardeslerin ev igerisinde ne gibi

sorumluluklar Ustlendikleri, engelli kardeslerin engelli olmayan kardeslerinden
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beklentileri ile engelli olmayan kardeslerin engelli kardesleriyle ilgili gérevleri bu
kapsamda aktarilmigtir. Engelli kardesler yasamlarinin her alaninda
kardeglerinden yardim ve destek almaktadirlar. Okula gitmek, ddev yapmak,
sosyallesmek ve ev icindeki islerde birebirleriyle yardimlagmaktadirlar. Bu
yardimlagsma Ozellikle bedensel ve gorme engelli genclerde 6n plana
gecmektedir. Isitme engelli genclerin ise ev disi sosyal alanlarda ve ev islerinde
“herkes” gibi gdrevler Ustlenebilmektedirler. Ancak yine de ev igindeki islerde
engelli kardeslerin aileleri onlardan fazla bir beklenti icinde olmamaktadirlar. Bu
anlamda ailelerinin onlarin derslerine c¢alismasini ve egitimlerini basariyla
tamamlamasini beklediklerini dile getirmislerdir. Diger taraftan aileler engelli
olmayan cocuklarindan daha fazla yardim talep etmektedir. Engelli kardeslerin
kendilerinin da farkinda oldugu bu durum engelli olmayan kardeslerce de dille
getirilmistir. Evde engelli bir gocuk bulundugunda ev iginde 6ncelikle engelli
olmayan diger cocuklardan destek alinmaktadir (Mouzourou vd., 2011). Engelli
olmayan kardeglerin de en ¢ok dile getirdikleri anneye yardim etmek olmustur.
Gullipinarin (2013) calismasina benzer olarak bu calismada da ev iglerinde
asil sorumlulugu annenin aldigi, ona yardim edenin 6ncelikle egi ve sonrasinda
ise engelli olmayan cocugu oldugu goérulmastir. Bu anlamda engelli olmayan
kardegler annelerinin yardima ihtiyaci olan konularda (temizlik, yemek ve sofra
hazirligi, alisverig) ona yardim etmekte, odalarini toplamaktadirlar. Bunun yani
sira engel turtine bagh olarak kardeslerinin ihtiyaclari icin destek olmaktadirlar.
Bedensel engelli kardesi olanlar onlarin uzanamadigi noktalarda bulunan
egyalari onlara vermek, onlarin kigisel bakimlariyla ilgilenmek, gerektiginde
onlarin yemeklerini pisirmek/isitmak gibi konularda kardegslerine yardim
etmektedirler. Gorme engelli kardesi olanlar ise, ev disinda gidilmesi gereken
noktalara kardeglerini gotirmek, gorsel ddevleri oldugunda betimleme ve
gereken diger yardimlari yapmak, kiyafet secgimlerine destek olmak gibi
konularda goérev Ustlenmektedirler. isitme engelli kardesi olanlar daha c¢ok
iletisim kurma konusunda destek olmaktadirlar. GUnlik hayatta kardeslerinin
anlamadidi kelimeleri onlara aciklamakta, isaret dili kullananlar ise onlarin
tercimanhigini yapmaktadir. Ancak yine de kardesler kendi aralarinda hangi

konuda ihtiyag var ise birbirlerine destek olmaya ¢alismaktadirlar.
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Kardeslik iligkisine dair arastirilan diger bir baglhk da kardeglik iligkilerini
degerlendirme bicimleri ve yasanan sorunlardir. Engelli ve engelli olmayan
kardeglerin perspektifinden yasanan sorunlar ve catismalarin iligkiyi nasil
sekillendirdigi, hangi konuda uyumlu ve sicak bir iligki gelistirdikleri, engel
durumunun iligkilerinde belirleyici oldugu noktalar degerlendirilmistir. Engelli
kardegler iligkilerinden bahsederken hem uyumun hem de ¢atismanin yasandigi
bir iligkileri oldugu yorumunu yapmiglardir. Buna benzer bir yorumun Burcu’nun
(2007) calismasinda da ortaya ¢iktidi kardeslerin kavga yasansa da genellikle
iyi anlastiklarini dile getirdikleri gértlmektedir. Bu ¢alismada ise kardesleriyle
birlikte sohbet etme, televizyon izleme, oyun oynama gibi aktiviteler
yaptiklarinda uyumlu olan iligkilerine yaslarindan, aldiklari sorumluluklardan
kaynakli sorunlar yasayabildiklerinden bahsetmislerdir. Sorunlar kardeslerin
kendinden klg¢lk olmasindan, televizyon izlerken farkli program secimleri
olmasindan ve kumandaylr kapma c¢abasindan, kiyafet paylasimindan
kaynaklandidini ve bunlarin olagan ve “her kardes” arasinda yasanan
problemler oldugunu dile getirmiglerdir. Kendilerinin engelli olmasindan dolayi
yasanan problem olmadigdini, kardeslerinin  kendilerini  bu  sekilde
benimsediklerini hatta bazen engelli olduklarini unuttuklarini distinmektedirler.
Bununla birlikte oyun oynamak gibi beraberce yaptiklari aktiviteler s6z konusu
oldugunda engel durumuna gore diuzenlemeler yaptiklarini da aktarmislardir.
Bedensel engeli olan kardegler daha ¢ok oturarak oynanacak oyunlar secgerek,
televizyon izleyerek ve sohbet ederek vakit gecirmektedirler. Gérme engelli
kardegler de kardesleriyle televizyon ve sinema izlemektedirler ancak bu
durumda kendilerine oyuncularin replikleri bulunmayan sahnelerde neler
yasandigina dair anlatim yapmaktadirlar. Diger taraftan kabartma iceren
satrang da oynadiklari oyunlar arasindadir. Bu anlamda birlikte vakit gegirmek
icin uyum cabasi sergiledikleri dikkat gekmektedir. iliskide engel durumunun
sorun yarattigini disunmeseler de her zaman uyum saglanmasi da mumkun
olmamaktadir. Kendilerini yuk gibi algiladiklari, durumlarindan dolayr hem

kendilerinin hem de kardeslerinin Uzuntu duyduklari da olmaktadir. Ev disinda
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gittikleri yerlerde kardeslerinin koluna girmeleri, 6zellikle 6dev yaparlarken
kagitta yazilmis metinleri onlara okutmalari, isitme cihazlarini c¢ikardiklari
zamanlarda iletisim kuramamalari kardeglerinin birebir iletisimde yasadiklari
zorluklar olurken ev disinda yolda goéren insanlarin ve akranlarini kardeslerine
olumsuz tutumlar sergilemeleri, zorbalik yapmalari okul ve sosyal ortamlarda
yasadiklari zorluklardir. Ozellikle ayni yas grubunda kendilerine yapilan zorbalik
ve digslama her iki kardesi de Uzen en belirgin sorundur. Engelli kardeglerine dik
dik bakanlar oldugunda, sinif ortaminda ona zorluk yasatildiginda engelli
olmayan kardeslerin siddete basvurdugu dahi olmustur. Digarida engeli
kardeglerini  koruma ve onlarin morallerini yUkselmek igin ¢aba
harcamaktadirlar. Diger taraftan ise kardesleriyle kendi aralarinda da
munakasalar yasanabilmektedir ki bunlarin bazilari engel durumundan kaynakl

olarak gergeklesebilmektedir.

Kardeslik iligkilerinin nasil degerlendirildigi engelli olmayan kardeglerin
g6zunden incelendiginde kardeslerine benzer bir bakis agisinin oldugu
sOylenebilir. Engelli olmayan kardegslerin degerlendirmesinde de yasanan
catismalar ve kavgalarin “her kardesin” yapacagi turden kavgalar oldugu
yorumu dikkat c¢ekicidir. Engelli olmayan kardegler kan baginin yani sira
kardesler arasinda ortak noktaya ulagmaya c¢abasinin iligkilerini olumlu yonde
etkiledigini belirtmektedirler. Kardeglerin engel turu fark etmeksizin televizyon
izleme, oyun oynama, sinemaya gitme, parka gitme, gezme, aligveris, muzik
dinleme gibi pek c¢ok aktiviteyi birlikte yapmaktan keyif aldiklarini dile
getirmiglerdir. Kimi kardesler kafa dengi olmalarindan dolayi ortak zevklere
sahip olduklarini belirtirken kimileri de her iki kardesin de keyif alabilecegi
¢ozumler Urettiklerini dile getirmektedirler. Yasanan c¢atismalar ise kiyafet
secimi, televizyonda izlenecek programin secimi, ergenlik dénemindeki engelli
kardesin yasadigi sikintilardan kaynakh oldugunu belirtmiglerdir. Yasanan sorun
ya da catismalar kardegler arasindaki dayanisma ve destegin yasanmasinda
engel olmamistir. Yasca daha blylUk olan kardesler engelli kardeslerinin

bakimlariyla ilgilenmis, annelerine bu anlamda da yardim etmiglerdir ve
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glinimizde de ihtiyaglarina uygun olarak desteklerini sirdirmektedirler. ikiz
olan kardeslerde de 6dev ya da ikizinin destek istedigi hangi konu olursa olsun
yaninda olma c¢abasi sergiledigi gorulmektedir. Birbirlerine olan anlayiglarinin
da yaslarn buyudukge gelistigi ve arttigi soOylenebilir. Bu anlamda kardeslerini
“olduklar halleriyle” anlama c¢abasi sergilemeleri ve onlari kabullenmeleri
sayesinde yasadiklari zorluklari “normallestirmeleri” mumkin olmaktadir. Tabi
bu durum ara sira bunalmalarini engellememektedir ancak yine kardeslik
bagdinin 6n plana gectigi anlasiimaktadir. Stalker ve Connors (2004) da belirttigi
gibi kardesler ev disinda toplumun “normal’ine uyum saglamaya caligirken ev
icinde farkl bir duzeni surdurebilmekte ve birbirlerine destek olmaktadirlar.
Engelli olmayan kardesler girdikleri sosyal ortamlarda toplumda nesilden nesile
aktariimaya devam eden ve engelli bireyleri diglayan damgalarla da “mucadele”
etmek zorunda kalmaktadirlar. Engelli kardesler kendilerine yonelik tutumlarin
farkinda olsalar bile engelli olmayan kardeslerin nelere maruz kaldiklarini tam
anlamiyla bilememektedirler. Engelli olmayan kardesler kardeslerine “garip”
bakanlara, kardesleri nedeniyle diglamalara maruz kalmaktadirlar. “Aciz”, “tehdit
edici”, “yuk” gibi toplumda yaygin olarak bulunan damgalanmalarin (Burcu,
2007) kaltarel semalar yoluyla aktariimakta ve ¢ocuklarda da bu yonde gelisen
bir bakis acisi bulunmaktadir (Beckett, 2014). Bu anlamda engelli olmayan
kardesler kendilerini olumsuz bakis acilarindan korumak adina kardeslerinin
engelli oldugunu saklama egilimi de gosterebilmektedirler. Bu egilim kuguk yas
gurubu kardeglerde bulunmaktadir ancak lise donemi ve daha buyuk
kardeglerde ise anlayis ve olgunlagsma ile birlikte saklama egiliminin azaldigi
dikkat cekmistir. Ancak tim bu yorumlar degerlendirildiginde engeli olmayan
kardeslerin hem kardesleri nedeniyle engelli olmayi yasadiklari hem de
kendilerinde bir engel olmamasi nedeniyle toplumsal boyutta engellilige nasil

bakildigini digsardan bir gozle degerlendirdikleri dikkat ¢ekmisgtir.

Calisma kapsaminda ele alinan son baslik ise engelli olmanin kardeslik
iliskisinde yarattigi degdisimlerdir. Engelli olma/olmama durumu iki boyut

uzerinden degerlendirilmigtir: engelli olmama hali ve mevcut engel durumunun
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daha dusik bir derecede olmasi hali. Engelli kardesler mevcut engel
durumlarinin daha duguk bir derecede olmasi veya hicbir engellerinin
olamamasi durumunda kardesleriyle aralarindaki iligkinin olumlu yénde
degisecegine inanmaktadirlar. Ozellikle bedensel ve gérme engelli kardesler
sokaga c¢ikabilmek ve sosyallesmek anlaminda daha fazla imkana
ulasacaklarini dusunmektedirler. Hem kardesleriyle hem de tek baslarina
istedikleri yere gidebilmenin onlari 6zglrlestirecegini vurgulamislardir. isitme
engelli kardesler acgisindan ise en buylk sorunlari olan iletisim sorunun bitmesi
anlamina gelmektedir. Ayrica kardeslerinden engel durumuna bagli olarak talep
ettikleri yardimlara artik gerek kalamamasi da iligkilerinde yasanacak diger bir
olumlu yon olarak degerlendirmektedirler. Engelliligi sinav olarak degerlendiren
bakis acgisi nedeniyle yasam amacinin kalmamasi, daha amacgsiz bir hayat
tehlikesi icermesi anlaminda engel durumunun degismesinin sakincali bulan
kardegler de olmustur. Engelli kardeslerin yorumlari genel olarak bakildiginda
yeti/islev kaybinin hayatlarinda kisitlamalar yarattiyi gorilmektedir. Kendileri
iligkilerini olumlu yénde degerlendirme egiliminde olsa da engel durumunun
yarattigi kisittamalarin iligkilerine yansimasi oldugu da ortaya g¢ikmaktadir.
Engelli olmayan kardesler ise iliskiden ziyade hayatlarindaki degigimleri
vurgulamiglardir. Bu anlamda kardeslerinin engelli olmamasi onlarin egitimi
gerekgesiyle yasadiklari sehri terk etmelerinin 6nline gegebilecegini ancak bu
durumda da geldikleri sehirlerin kiiclik sehirler olmasi kendi bireysel gelisimleri
icin olumsuz olabilecegi yorumunu yapmislardir. Bununla birlikte kardeslerinin
engelli olmamasi veya mevcut engel durumun daha diguk derecede olmasi
engelden kaynaklanan yardimlarin yapilma zorunlulugunu ortadan kaldirarak
aralarindaki mecburi etkilesimi sona erdirebilecektir. Su anda bile iligkilerin
‘normal” olarak nitelendirirken kardesleri engelli olmadiginda ya da engel
derecesi daha dusuk oldugunda yasanan tum sikintilarin bitecegini ve “sadece
kardes” olabileceklerini distinmektedirler. Engelli kardesi koruma ve kollama
zorunlulugunun olmamasi, sosyal hayat icerisinde daha rahat hareket etmelerini
ve bunun da iligkilerini rahatlatacagini belirtmislerdir. iligkilerinde olumlu
degisimler ve katkilar Ongorseler de bazi kardesler ise geleneksel ve

muhafazakar bir yapida yetismelerine bagh olarak toplumda erkeklere taninan
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Ozgurlugun kardeslerini de “s6z dinlemez” hale getireceginden endise
edebilmektedir. Bu anlamda mevcut durumu ne kadar “normal’lestirseler de
aslinda o kadar da normal goéremedikleri ve hayatlarinda pek ¢ok zorlugun

belirleyici oldugu da sdylenebilir.

Kardeslik iligkileri yogun, uzun sireli ve doénguseldir. Bu uzun sureli iligki,
yasamlari boyunca kardeslerin birbirlerini etkilemelerini olanakh kilar. Yascga
bayUk olan kardesler, kardeslerine bakim verme konusunda ailelerine yardim
ederlerken kucguk kardesler de buyuk kardeglerinin yardimlari ve destekleri
sayesinde hayat hakkinda bilgi edinebilmektedirler. Kardesler hem evdeki isleri
paylasmakta hem de sosyal hayatta birbirlerini desteklemekte ve
korumaktadirlar. Erken c¢ocukluk vyillarinda kendi kardegleriyle birlikte
geligtirdikleri sosyal iliski becerileri okul yillarinda aile digindaki bireylerle iligki
kurarken de kardeslerin temel dayanag olabilmektedir (Seligman ve Darling,
2007, s.234). Bu anlamda aile sistemi iginde gelisen iliskilerin aileden farkli
sistemlere de yansimasi olmaktadir. Bireylerin gelistirdikleri beceriler hayatlari
boyunca dahil olduklari okul, is yerleri gibi farkli toplumsal sistemler i¢inde var
olmalarina katki yapmaktadir. Diger taraftan da katildiklar1 yeni sistemler halen
dahil olduklari aile sistemindeki iligkilerinin degisip dénismesine de etki
edebilmektedir. Bununla birlikte aile icinde engelli bir bireyin olmasi aile igindeki
iliskileri en basindan etkilemekte 6zellikle engelli gocugun varligi daha fazla
0zen gerektirmektedir. Dolayisiyla engelli cocugun ihtiyaglari 6n plana gegtigi
icin kardesler arasinda da yardimlasma konulari onun ihtiyaglari Gzerinden
sekillenebilmektedir. Bu g¢alismada da engeli ve engelli olmayan kardeslerin
iligkilerinin engel durumu odaginda yasandigi gorulmektedir. Engelli kardesler
duyu/iglev kaybi yasadiklari konularda kardeslerinden yardim almaktadirlar.
Kimi zaman ¢atismalara yol agsa da engelin yarattigi kisithliklar hem aile iginde
onlara fazla sorumluluk verilmesini 6nlemekte hem de kardeslerin kendisine
nasil davranacagini belirlemektedir. Engelli kardesin evdeki sorumluluklarinin
az olmasi ya da olmamasi engeli olmayan kardesin Uzerindeki sorumluluklari

arttirmaktadir. Bununla birlikte engelli olmayan kardesler kimi zaman bunalsalar
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da kardeslerinin engel durumuna uyum saglamaya gayret etmektedirler. Mevcut
durumu “olagan” gorme c¢abasi sayesinde kardeglerini kabullenmeleri de
mumkin olmaktadir. Ancak toplumun genelinde engelli bireylerin hala “aciz’,
“yuk” gibi algilanmalari engelli kardeslerin dislanmalarina, yolda gdrenlerin
onlari ayiplayan ve garipseyen sekilde bakmasina yol agmaktadir. Engelli
olmayan kardesler de bu durumda kardegleriyle birlikte diglanabilmektedir.
Ancak engelli ve engelli olmayan kardeslerin duyu/iglev kaybindan kaynaklanan
engel durumunu kabul ederek sosyal hayatta yaratilan engellenmelerin
degismesi gerektigine yonelik egilimleri kendi iglerinde engelliligi yeniden inga
ettiklerinin de bir drnegini olusturmaktadir. Burcu’nun (2023) da belirttigi gibi
kiltarel olarak surekli aktarilan ve insa edilen olumsuz engellilik algisinin
degismesi igin engelli bireylerin farkli gereksinimleri géz énline alinarak yeni bir
bakis acisi geligtiriimelidir. Mevcut onyargilar, etiketler, kalturel agiklamalar
engelli bireylere iligkin sorunlarin devam etmesinde etkili olmaktadir. Engelli
bireylerin bulunmadigi aileler deneyimlemedikleri yagsami toplumsal kaliplarla
yeni nesillere aktarabilmektedir. Ancak engelli ve engelli olmayan kardeslerin
deneyimleri ile farkli bakis acilarinin gelistirilebilmesi, onyargilarin kirilmasi

mUmkin olabilmektedir.
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EK 1. GORUSME SORULARI
Engelli Kardese Yoneltilen Sorular
Demografik Bilgiler:

Adt:

Yasl:

Cinsiyeti:

Dogum Yeri:

Egitimi:

Meslegi:

Kimlerle birlikte yasadigi:

Kardes sayisi/ Kaginci ¢gocuk oldugu:

Ne zamandan beri engelli oldugu:

10.Kardesleri arasinda baska engelli olup olmadigt:

11.Engellilik durumunun nedeni (genetik/dogum sirasinda yasananlar/kaza vb.):

12.Kendisinin (ve varsa kardeslerinin) engelinin tirt ve derecesi:

N

o 0 bk~ w

Gorusme Sorulari:

Sence engellilik ne anlama gelmektedir?

Kimler igin ‘bu kigi engellidir’ dersin? Bahsettigin konulara bagli olarak, kendini
engelli olarak tanimlar misin?

Engel durumunla baglantili herhangi bir ara¢ kullaniyor musun?

Sence kardesin senin engelli olman konusunda ne disunuyor?

Kardesinle birlikte vakit gecirdiginizde neler yaparsiniz?

Ikinizin birlikte vakit gecirmenizde senin engelli olmanin sorun yarattigini
dusundyor musun? Boyle disinmende/ disinmemende etkili olan seyler
nedir?

Aile icinde yapman gereken igler var mi? Evde Uzerine dugen gorevler nelerdir?
Kardesinin yapmasi gereken isler/ gorevler nelerdir?

Senin gorevlerin ile kardesinin gorevleri arasinda fark var midir? Varsa, ne gibi

farkhhklar var?

10. Sorumluluklarinizi yerine getirmezseniz neler olur?

11.Kardesinle iliskinde ebeveynlerinin etkili oldugunu digsunuyor musun?



12.Kardesinin senin engelli olman nedeniyle zorluklar yasadigini disunuyor
musun? Evet ise, ne gibi zorluklar yagiyor?

13.Sen kardesinin yerinde olsan, engelli kardesine onun sana davrandigi gibi
davranir miydin?

14.Sence, kardesinle iliskinde sorunlar var mi? Varsa, bunlar neler?

15. Ailede senin engelli olman nedeniyle ne gibi sorunlar yagsanmaktadir?

16.Cevren (akrabalar, komsular, arkadaslar) kardesinle iligskini etkiliyor mu?
Kardesine seninle ilgili olumlu ya da olumsuz davranislari/ sézleri var m?

17.Herhangi bir engelin olmasaydi kardesinle iliskin nasil olurdu?

18.Engelinin derecesi iligkinizi nasil sekillendirmektedir?
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Engelli OlImayan Kardese Yoneltilen Sorular
Demografik Bilgiler:

Adr:

Yasi:

Cinsiyeti:

Dogum Yeri:

Egitimi:

Meslegi:

Kimlerle birlikte yasadigi:

Kardes sayisi/ Kaginci gocuk oldugu:

Kardesinin ne zamandan beri engelli oldugu:

10.Kardesleri arasinda baska engelli olup olmadigi:

11.Engellilik durumunun nedeni (genetik/dogum sirasinda yasananlar/kaza vb.):

12.Kardesinin (ve varsa baska kardeslerinin) engelinin tird ve derecesi:

Gorusme Sorulari:

1. Sence engellilik ne anlama gelmektedir?

N

S

8.
9.

Kimler igin ‘bu kigi engellidir' dersin? Bahsettigin konulara bagl olarak, kardesini
engelli olarak tanimlar misin?

Kardesinin engelli olmasaydi yine ayni sekilde dusundr maydin?

Aile icinde yapman gereken igler var mi? Evde Uzerine disen gorevler nelerdir?
Kardesin ile ilgili yapman gereken isler/ gbrevler nelerdir?

Senin gorevlerin ile kardesinin gorevleri arasinda fark var midir? Varsa, ne gibi
farkhliklar var?

Sorumluluklarinizi yerine getirmezseniz neler olur?

Kardesinle iliskinde ebeveynlerinin etkili oldugunu disiniyor musun?

Kardesginle iligkini nasil tanimlarsin?

10.Kardesinle birlikte vakit gegirmekten hoglanir misin? Birlikte neler yaparsiniz?

11.Kardesinin engeli nedeniyle zorluklar yasadigini disunidyor musun? Evet ise,

ne gibi zorluklar yagiyorsun?

12.Sen engelli kardesinin yerinde olsan, sence iligkiniz nasil olurdu?

13.Sence, kardesinle iliskinde sorunlar var mi? Varsa, bunlar neler?
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14. Ailede senin kardesinin engelli olmasi nedeniyle ne gibi sorunlar
yasanmaktadir?

15.Cevren (akrabalar, komsular, arkadaslar) kardesinle iligkini etkiliyor mu?
Kardesinle ilgili olumlu ya da olumsuz davranislari/ sézleri var m?

16.Kardesinin herhangi bir engeli olmasaydi kardesinle iliskin nasil olurdu?

17.Kardesinin engelinin derecesi iligkinizi nasil sekillendirmektedir?
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EK 2. GONULLU KATILIM FORMU
GONULLU KATILIM FORMU

Engelli Olan Cocuklarin Engelli Olmayan Kardesleriyle iliskileri Uzerine

Sosyolojik Bir inceleme

Sayin Gondalla,

Hacettepe Universitesi Sosyoloji Boélimi'nde Prof Dr. Esra Burcu-Saglam
danismanhginda yurutilmekte olan Doktora Tezi icin bir arastirma sureci planlanmistir
ve bu arastirma streci icin Hacettepe Universitesi Etik Komisyonundan gerekli onay
alinmistir. Yukarida bashgi bulunan tez hakkinda asagdida detayli bilgiler yer
almaktadir. Tez kapsaminda yapilan arastirmaya katilmasi icin davet edilen
gonullilerin  oncelikle bu bilgileri okumasi beklenmektedir. Verilen bilgilerden
anlasilmayan kisimlar arastirmaciya sorulabilir.

Arastirmanin amaci, engeli ve engelli olmayan kardesler Uzerinden kardeslik iligkilerinin
incelenmesidir. Kardeslerden en az birinin engelli olmasinin kardeslik iligkilerini nasil
sekillendirdigi sosyolojik bakis agisiyla incelenecektir. Aragtirma, ailesi (anne-baba ve
kardesler) ile birlikte yasayan, cesitli engel tirlerine (bedensel, gérme ve isitme) sahip
cocuklar ile onlarin yine birlikte yasamakta oldugu ve herhangi bir engeli olmayan
kardesleri ile yurUtllecektir. Arastirmaya dahil edilecek engelli ¢ocuklarin, 15-18 yas
araliginda olmasi planlanmakla birlikte, engelli olmayan ve birlikte yasadiklari
kardesleri icin herhangi bir yas sinirn bulunmamaktadir. Arastirma kapsaminda
bedensel, gorme ve isitme engelli 4’er ¢ocukla ve onlarin kardesleriyle gérismeler
yapilacaktir. Toplamda 24 kisi (12 engelli gocuk ve 12 engelli olmayan kardesleri)
Uzerinde yapilacak calisma, bireylerin kardes sayilari ve toplanan verilerden elde
edilen bilgilerin tatmin edici olmasina bagh olarak daha az ya da daha fazla kisiyle de
tamamlanabilecektir. Arastirmaya katilan goéndllilerle derinlemesine goérusme
yapilacaktir. Her goérismenin sdresinin en az 1, en ¢ok 1,5 saat surmesi
beklenmektedir. Gérigme sureleri, gonullilerin paylagimlarina bagli olarak daha uzun
surebilir. Gondlldler ile birden fazla gérisme yapilabilir. Gérigmeler sirasinda, herhangi
bir veri kaybi yasanmamasi igin ses kaydi yapilacaktir. Gérisgmeler, gonullllerin
kendilerini rahat hissedecekleri ve arastirmaci ile birebir konusabilecekleri herhangi bir
mekanda gerceklestirilebilir.

Arastirma kapsaminda toplanan bilgiler bilimsel amagli kullanilacak olup yalnizca

arastirmayi ydriten Secil Saniyaman ve tez danismani Prof Dr. Esra Burcu-Saglam
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tarafindan incelenecektir. Gonulliler, arastirmanin  herhangi bir asamasinda
arastirmadan ayriimay talep edebilirler. Bu durum kendileri icin herhangi bir sorun
yaratmayacaktir. Arastirma sorularinin tamami uygulanmadan ayrilan gonullulerin
bilgileri arastirmaya dahil edilmeyecektir. Ayrica arastirma slrecinde kendilerini
rahatsiz hissedecek herhangi bir durum meydana geldiginde bunu arastirmaci ile
paylasabilir ve dizeltiimesini talep edebilirler. Gonudlltlerin isimleri ve iletisim bilgileri
higcbir yerde kullaniimayacaktir. Arastirma metni icinde kendilerinden takma isimler ile
s6z edilecektir.

Sayin Gondlli, arastirma hakkinda verilen bu bilgileri tarafinizdan anlasiimis olmasi
onemlidir. Eksik kaldigi distndiguniz noktalari sorabilir ve yanitlanmasini talep
edebilirsiniz. Bu bilgilendirme sonucunda arastirmaya katilip katiimamay: tercih etmek
sizin karariniza bagh olacaktir. Bu belgeyi imzalayarak sahsiniza ait bilgilerin bilimsel
amaclarla kullaniimasini, gizlilik kurallarina uyulmak kaydiyla sunulmasini ve
yayinlanmasini, hicbir baski ve zorlama altinda kalmaksizin, kendi 6zgir iradenizle

kabul ettiginizi beyan etmis olacaksiniz.

Tarih:

Katilimci Adi, Soyadt:
Adres:

Tel:

e-posta:

imza:

Arastirmaci Adi, Soyadi:
Adres:

Tel:

e-posta:

imza:
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EK 3. VELIi ONAY FORMU
VELI ONAY FORMU

Engelli Olan Gocuklann Engelli Olmayan Kardesleriyle iligkileri Uzerine

Sosyolojik Bir inceleme

Sayin Veli,

Hacettepe Universitesi Sosyoloji Boélimi'nde Prof Dr. Esra Burcu-Saglam
danismanhginda yurutilmekte olan Doktora Tezi icin bir arastirma sureci planlanmistir
ve bu arastirma sireci icin Hacettepe Universitesi Etik Komisyonundan gerekli onay
alinmistir. Yukarida basligi bulunan tez hakkinda asagida detayli bilgiler yer
almaktadir. Tez kapsaminda vyapilan arastirmaya katiimasi icin davet edilen
gonallulerin ve gonallulerin 18 yagin altinda olmasi durumunda velilerinin 6ncelikle bu
bilgileri okumasi beklenmektedir. Verilen bilgilerden anlagiimayan kisimlar
arastirmaciya sorulabilir.

Arastirmanin amaci, engelli ve engelli olmayan kardesler Uzerinden kardeslik
iliskilerinin incelenmesidir. Kardeslerden en az birinin engelli olmasinin kardeslik
iligkilerini nasil sekillendirdigi sosyolojik bakis agisiyla incelenecektir. Arastirma, ailesi
(anne-baba ve kardesler) ile birlikte yasayan, c¢esitli engel tirlerine (bedensel, gérme
ve isitme) sahip ¢ocuklar ile onlarin yine birlikte yasamakta oldugu ve herhangi bir
engeli olmayan kardesleri ile ydritilecektir. Arastirmaya dahil edilecek engelli
cocuklarin, 15-18 yas araliginda olmasi planlanmakla birlikte, engelli olmayan ve
birlikte yasadiklari kardesleri igin herhangi bir yas sinirt bulunmamaktadir. Arastirma
kapsaminda bedensel, gorme ve isitme engelli 4’er gocukla ve onlarin kardesleriyle
gorusmeler yapilacaktir. Toplamda 24 kisi (12 engelli gocuk ve 12 engelli olmayan
kardesleri) Uzerinde yapilacak ¢alisma, bireylerin kardes sayilari ve toplanan verilerden
elde edilen bilgilerin tatmin edici olmasina bagli olarak daha az ya da daha fazla kisiyle
de tamamlanabilecektir. Arastirmaya katilan gondllilerle derinlemesine goérisme
yapilacaktir. Her goérismenin slresinin en az 1, en c¢ok 1,5 saat slrmesi
beklenmektedir. Gérigme sureleri, gondllilerin paylagimlarina bagli olarak daha uzun
surebilir. Gonulldler ile birden fazla gérisme yapilabilir. Gérigmeler sirasinda, herhangi
bir veri kaybi yasanmamasi igin ses kaydi yapilacaktir. Gérigmeler, gonullilerin
kendilerini rahat hissedecekleri ve arastirmaci ile birebir konusabilecekleri herhangi bir

mekanda gergeklestirilebilir.
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Arastirma kapsaminda toplanan bilgiler bilimsel amacli kullanilacak olup yalnizca
arastirmayi ydriten Segil Sanilyaman ve tez danigsmani Prof Dr. Esra Burcu-Saglam
tarafindan incelenecektir. Gondlliler, arastirmanin  herhangi bir asamasinda
arastirmadan ayrilmayi talep edebilirler. Bu durum kendileri i¢in herhangi bir sorun
yaratmayacaktir. Arastirma sorularinin tamami uygulanmadan ayrilan gonallulerin
bilgileri arastirmaya dahil edilmeyecektir. Ayrica arastirma slrecinde kendilerini
rahatsiz hissedecek herhangi bir durum meydana geldiginde bunu arastirmaci ile
paylasabilir ve dlzeltiimesini talep edebilirler. Gondullilerin isimleri ve iletisim bilgileri
hicbir yerde kullanilmayacaktir. Arastirma metni icinde kendilerinden takma isimler ile
s6z edilecektir.

Sayin Veli, arastirma hakkinda verilen bu bilgilerin tarafinizdan anlasiimis olmasi
onemlidir. Eksik kaldigi disundiguniz noktalari sorabilir ve yanitlanmasini talep
edebilirsiniz. Bu bilgilendirme sonucunda c¢ocugunuzun arastirmaya katilip
katimamasini tercih etmek sizin karariniza bagh olacaktir. Bu belgeyi imzalayarak
gocugunuza ait bilgilerin bilimsel amaglarla kullaniimasini, gizlilik kurallarina uyulmak
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