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OZET

Bashk: Ozel Gereksinimli Cocugu Olan Ailelerin Sosyal Sorunlari: Karaman Ili
Ornegi
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Ozel gereksinimli bireylerin sayis1 her gegen giin artmaktadir. Ozel gereksinimli olmak hem bireyin
kendini hem de ailesini etkilemekte, birgok sorun yasamalarina neden olabilmektedir. Dolayisiyla bu
calismada 6zel gereksinimli ¢ocuga olan ailelerin sosyal sorunlar1 basta olmak iizere ailelerine iliskin
sorunlarinin  ortaya ¢ikarilmasi ve sorunlarina yonelik ¢6ziim Onerilerinde  bulunulmasi
amaglanmaktadir. Arastirma nitel olarak tasarlanmis olup Karaman’ daki 6zel gereksinimli ¢ocuga sahip
18’1 kadin, 6’s1 erkek toplamda 18 katilimeryla gergeklestirilmistir. Aragtirma grubundaki katilimeilar,
amaca yonelik drnekleme teknigi ve kartopu teknigi kullamlarak secilmistir. Ozel gereksinimli gocuga
sahip ailelerin sorunlar1 sunlardir: Kabul siirecinde ve planlamalarda yasanilan olumsuzluklar, es
iliskilerindeki degisimler, bakima yonelik olumsuzluklar, kardes iliskilerindeki etkilenimler, ebeveynin
cocuklariyla olan iligkileri ve yeniden ¢ocuk sahibi olma fikrinin etkilenimi, sosyallesmeye iligkin
olumsuzluklar ve dislanma deneyimleri oldugu goriilmektedir. Bunlar yaninda aileleri ilgilendiren
sorunlar sosyal destek, ekonomik durum, saglik, gelecege yonelik beklentiler, cocuga yonelik beklentiler
ve egitim konularinda olumsuz etkilenimlerdir. Ailelerin kabul siirecine kadar karmagik duygular gectigi
sOylenebilmektedir. Genellikle bakim roliinii anneler iistlenmektedir. Anne ve babalarin yasadigi
sorunlar bazi durumlarda benzeyip bazi durumlarda farklilasmaktadir. Ozel gereksinimli cocugun 6n
planda konulmasi es iliskileri ve kardes iligkilerini olumsuz etkilemektedir. Ailede 6zel gereksinimli
cocugun olmasi sosyallesmeyi azaltabilmekte ve dislanma olasiligmi arttirabilmektedir. Ozel
gereksinimli gocuga sahip ailelerin sosyal ¢evresinden destek gormesi 6nemlidir. Caligmada ailelerin
bakima bagli olarak farkli ekonomik sorunlarla karsilagtigi, bakim rolii nedeniyle fiziksel ve psikolojik
saglik sorunlarinin ortaya ¢ikabildigi goriilmektedir.

Anahtar Kelimeler: Ozel gereksinimlilik, engellilik, toplumsal sorunlar, dislanma, aile
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The number of individuals with special needs is increasing day by day. Having special needs affects both
the individual and his family and can cause many problems. Therefore, this study aims to reveal the
problems of families with children with special needs, especially their social problems, and to suggest
solutions to their problems. The research was designed qualitatively and was conducted with a total of
18 participants, 18 women and 6 men, who had children with special needs in Karaman. Participants in
the research group were selected using purposive sampling technique and snowball technique. The
problems of families with children with special needs are as follows: Negativities experienced in the
acceptance process and planning, changes in spousal relationships, negativities regarding care, effects
on sibling relationships, parents' relationships with their children and the impact of the idea of having
children again, negativities related to socialization and experiences of exclusion. In addition, the
problems that concern families are negative effects on social support, economic situation, health, future
expectations, expectations for the child and education. It can be said that families go through complex
emotions during the acceptance process. Mothers generally undertake the care role. The problems
experienced by mothers and fathers are similar in some cases and different in others. Prioritizing the
child with special needs negatively affects spousal and sibling relationships. Having a child with special
needs in the family can reduce socialization and increase the possibility of exclusion. It is important for
families with children with special needs to receive support from their social environment. The study
shows that families face different economic problems depending on care, and physical and psychological
health problems may arise due to the care role.

Keywords: Special needs, disability, social problems, exclusion, family




GIRIiS

Ozel gereksinimlilik dogustan ya da sonradan olusan 5 duyuda meydana gelen organ ya
da yeti kayiplarimi ifade etmektedir. Toplumsal olarak 6zel gereksinimlilik beden
biitiinliigiiniin normalin disinda olma durumudur (inal, 2011: 69; Eripek akt. Geng, 2012:
35). Toplumun goziinde farkli olmak sosyallesmeyi etkileyip dislanmaya neden
olabilmektedir. Ozel gereksinimliligin hayat boyu siirecek olan bir durum olmasi

bireylere yasami boyunca siirecek bir dislanmay1 getirebilir.

Diglanma ve sosyallesme kavramlarinin i¢ ice oldugu sdylenebilir. Bu dogrultuda
dislanmak toplumdan uzaklasmay1 ve biitiinlesememeyi ifade etmektedir. Dislanmak
toplum goziinde marjinallesmektir (Sahin, 2009: 17-26; Bilton, 2009: 79-80).
Sosyallesme kavrami ise taklit yoluyla toplumun yapip ettiklerini igsellestirmektir
(Tezcan, 2011: 43-54; Bozkurt, 2015: 112; Marshall, 2021: 760-761). Ozel gereksinimli
bireylerin yeterince sosyallesememesi dislanmayr getirdigi gibi birey i¢in kimlik
olusumunun etkilenmesi anlamina gelebilmektedir. Bu durum 6zel gereksinimli bireyin

cesitli sorunlar yasayacagini gosterebilmektedir.

Bir aile iiyesi olarak 6zel gereksinimli bireyin yasadigi sorunlar diger aile liyelerine de
etki edebilmektedir. Bu baglamda 6zel gereksinime sahip olmak bir taraftan kisilerin
kendisini, diger yandan ailelerini etkilemekte, ¢esitli toplumsal sorunlar yagamalarina yol
acabilmektedir. Dolayisiyla bu calismada 6zel gereksinimli ¢ocuga sahip ailelerin
sorunlarinin ortaya ¢ikarilmasi ve sorunlarina yonelik ¢6ziim 6nerilerinde bulunulmasi
amaclanmaktadir. Calismanin konusunu Karaman’da yasayan ve Ozel gereksinimli
cocugu olan ailelerin basta sosyal sorunlar1 olmak iizere diger sorunlarinin bulunmasi
olusturmaktadir. Arastirmanin 6nemi, literatiir taramasi yapilirken 6zel gereksinimli
bireylerin  toplumsal sorunlar1  hakkinda Karaman’da yapilan c¢alismalara
rastlanilmamasidir. Ozel gereksinimlilik konusundaki calismalar genelde saglik, egitim,
psikoloji gibi alanlarda gerceklesmektedir. Bu konu hakkinda yapilan sosyolojik
calismalar diger alanlara gére daha azdir. Literatiir taramasinda sosyoloji alaninda yapilan
caligmalarin konuya genellikle sinirli agilardan yaklastig1 goriilmiistiir. Aragtirmanin 6zel
gereksinimli ¢cocuga sahip ailelerdeki pek cok farkli soruna deginiyor olmasi ve sadece

bir aile iiyesinin (anne, baba ve ¢ocuk/cocuklar) sorunlariyla yetinilmemesi agisindan



onemli oldugu diistiniilmektedir. Arastirmanin farkli 6zel gereksinimlilik tiiriine sahip

cocuklarin aileleriyle yapilmis olmasi sorunlari ¢esitli yonleriyle ortaya koymaktir.

Aragtirma nitel olarak tasarlanmistir. Arastirmanin evreni Karaman ilinde yasayan ve
0zel gereksinimli ¢ocuga sahip olan ailelerdir. Arastirma grubunu, Karaman ilinde 6zel
gereksinimli ¢cocuga sahip olan 18’1 kadin, 6’s1 erkek toplamda 24 kisilik bir grup
olusturmaktadir. Katilimcilarla goriistildikten sonra veriler yaziyla desifre edilip

yorumlanmugtir.

Arastirmada sinirliliklar: olarak 6zel gereksinimli ¢ocuga sahip ailelerde, aile tiyelerinin
(anne, baba ve c¢ocuklar) cesitli sorunlar1 (kapsaml) oldugu diisiiniilmektedir.
Aragtirmadaki ilk kisithilik arastirmanin Karaman il smirlart (kapsam?2) icerisinde
yapilmis olmasidir. Sahada goriismeler yapilirken aileler dogal ortamlarinda (park, okul,
gibi) gozlemlenmistir. Ancak iki kisi haricinde ailelerle evlerinde goriisiilememistir.
Calisma yalnizca arastirma grubundaki bireylerden olustugu icin bahsedilen sorunlar
yalnizca onlarin deneyimlerini kapsamaktadir. Arastirmadaki katilimcilarin anlatmak
istemedigi olay ya da durumlar goriilmiistiir. Bunun yaninda katilimcilarin konu hakkinda

objektif olacaklar1 varsayilmistir.

Aragtirmanin basinda anne ve babalarin neredeyse yar1 yariya olmasi istenmistir. Cilinkii
anne ve babalarin konuya yonelik deneyimleri ve problemlerinin farkli olabilecegi
distiniilmiistir. Ancak c¢alisma basladiktan sonra babalara ulasilmakta zorluk
yasanmigtir. Cilinki cocuklarin egitimini anneler istlendigi icin rehabilitasyon
merkezinde yalnizca ii¢ babaya, Cocuk Oyun Koyl Ana Kucagi’'nda ise hi¢ babaya
rastlanllmamistir.  Rehabilitasyon  merkezindeki babalardan biri  ¢ocugu igin
rehabilitasyondan egitim almakta, iki baba da rehabilitasyonun sahiplerindendir. Babalara
katilimci esleri vasitasiyla goriisme talebinde bulunulmustur. Ancak babalarin ¢aligmast,
yogun olmasi gibi nedenlerle goriisme ayarlanamamaistir. Bu noktada katilimer annelerin
sayis1 arttirilmig ve goriisme ayarlanabilen babalarla yetinilmistir. Katilimci annelerin
egitim aldiklar1 rehabilitasyonlar farklihik gdstermektedir. Bunun yaninda bazi
nedenlerden dolayi ¢ocugu i¢in rehabilitasyon egitimi alamayan aileler de bulunmaktadir.
Calismada katilimcilarin yas araliklar1 farklilik géstermektedir. Ancak egitim seviyeleri

genellikle ilkokul ve lise seviyesinde yogunlasmistir. Calismada gérme olarak o6zel



gereksinimli ¢ocuga sahip ailelere ulagilamamistir. Bu yiizden bu ailelerin deneyimleri ve

sorunlar1 ortaya konamamustir.

Calisma ti¢ boliimdiir. Calismanin birinci boliimiinii kavramsal ve kuramsal ¢erceve
olusturmustur. Bu baglamda birinci bolimiin ana basliklar1 kavramlar, 6zel
gereksinimlilik tiirleri, 6zel gereksinimli bireylere taninan haklar, sosyal problem
baglaminda o6zel gereksinimlilik, o6zel gereksinimlilikle ilgili modeller ve &zel
gereksinimlilikle ilgili kuramlardir. Kavramlar kisminda 6zel gereksinimlilik/ engellilik,
sosyallesme (toplumsallagsma) ve diglanma kavramlari agiklanmistir. Daha sonra 6zel
gereksinimlilik tiirlerinin agiklamalar1 yapilmistir. Bunlar: Zihinsel engellilik, fiziksel/
bedensel engellik, gérme engellilik, konusma/dil engellilik, isitme/duyma engellilik ve
coklu ve siiregen engelliliktir. Bu boliimde 6zel gereksinimlilik yerine engellilik
kelimesinin kullanilmas1 toplumda bir kalip olarak kullanilan ifadelerin daha kolay
anlasilirlig1 icin yapilmustir. Ozel gereksinimlilige yonelik modellerden olan tibbi model
ve sosyal modelin goriislerine yer verilmistir. Calismanin kuramlarini, yapisal islevselci
kuram, simgesel/sembolik etkilesimci kuram, catismaci kuram, sosyal aligveris

(miibadele) kurami ve damga kurami olusturmaktadir.

Calismanin ikinci boliimi yontem ve perspektifidir. Bu boliimii ¢alismanin konusu,
amaci, onemi, 0zginliigii, yontemi, anlayisi, veri toplama yontemi, veri toplama araci
evreni, goriisme grubu, calismanin gecerliligi ve glivenilirligi ve siirlar olusturmaktadir.

Ek olarak goriismeci gozlemleri ve literatiir 6zeti de yer almaktadir.

Calismanin tgiincii bolimii bulgular ve yorumlardir. Bu boliimde goriismeler ve
gozlemler sonucunda elde edilen bulgular yorumlanip sonuca ulasilamistir. Bu
dogrultuda 9 tane ana tema olusturulmustur. Bunlar: Ozel gereksinimle yiizlesmek,
duygular ve deneyimler, es iliskileri ve bakim, (kardes iligkileri, ebeveynin ¢ocuklariyla
iliskileri ve yeniden g¢ocuk sahibi olmaya iligkin fikirler), sosyallesme ve dislanma
deneyimleri, sosyal destek, ekonomik durum, saglik, gelecege yonelik beklenti ve cocuga
yonelik beklentiler ve son olarak egitimdir. Bu ana temalar altinda temayla iligkili olarak

farkli sorunlara yer verilmistir. Temalardan hareketle sonug ve oneriler kism1 yazilmistir.



1.BOLUM: KAVRAMSAL VE KURAMSAL CERCEVE

1.1. Kavramlar

Ozel gereksinimli bireylerin ve ailelerinin sorunlarinin ortaya konulabilmesi icin
oncelikle konu ile ilgili temel kavramlarin anlasilmasi gerekmektedir. Dolayistyla
calismanin bu bdliimiinde 6zel gereksinimlilik (engellilik) kavrami detayli olarak
aciklanmaya ¢alisilmistir. Ardindan 6zel gereksinimli birey ve ailesi i¢in ¢ok dnemli 1ki
kavram olan sosyallesme ve dislanma (yalnizlasma) kavramlar1 hakkinda bilgi

verilmistir.
1.1.1. Ozel Gereksinimlilik/Engellilik Kavram

Ozel gereksinimlilik ve engellilik kavramlar1 birbirinin yerine kullanilabilmektedir.
Engellilik kavrami toplumda yetersizlik, alay etme gibi olumsuz anlamlara da sahip
olabilmekte, dolayisiyla 6zel gereksinimli bireyler ve ailelerinin bu konuda hassasiyeti
bulunabilmektedir. Bu nedenle c¢alismanin biitiiniinde engellilik yerine 6zel

gereksinimlilik kavraminin kullanilmasi tercih edilmistir.

Ozel gereksinimlilik “yasamlarmin herhangi bir doneminde ya da dogustan, bes duyu
organlarindan birini ya da daha fazlasini kaybetmis olan, zihinsel islevlerinde yetersizlik
gosteren, fiziksel hareketlerini kisitlayan organ kaybina ugramis olan bireyleri” ifade
etmektedir (Eripek akt. Geng, 2012: 35). Ozel gereksinimlilik bir yeti kaybi (fiziksel,
zihinsel) olarak kabul edilmektedir. Ozel gereksinimli bireylerde normal disinda var olan
ve toplumun kabul ettigi beden biitiinliigiine aykir1 bir beden tipi gériilebilir (Inal, 2011:

69). Bu aykirilik 6zel gereksinimli bireylerin farkli algilanmasina yol agabilir.

Toplumun genel beden algisina uymayan ve topluma sosyal yonden uyum saglamada
sorun yasayan 6zel gereksinimli bireyler cesitli sorunlar yasayabilmektedirler. Ozellikle
0zel gereksinimli olma durumunun disardan fark edilebilmesi toplumsal sorunlar
arttirabilmektedir. Ornegin gdrme engeli olan biri bu 6zel gereksinimini gozliik
yardimiyla kapatabilmektedir. Ancak tekerlekli sandalye kullanan bir birey disaridan
daha kolay anlasilabilir.



Ozel gereksinimliligin bir hastalik olmamasi ve hayat boyu bireyle birlikte devam edecek
olmast bircok olumsuzlugu icerebilmektedir. Ciinkii 6zel gereksinimli olmak bireyin
diger insanlara gore bir¢ok farkli ihtiyaci oldugunu gostermektedir. Bunlar: egitim,
saglik, hizmet gibi bir¢ok baslig1 icermektedir. Bunlarin yanm sira 6zel gereksinimli
bireyin sosyal etkilesimlerden mahrum kalmasi durumu daha sorunlu hale getirebilir.
Ayrica 6zel gereksinimli olma durumu sadece bireyi degil ailesini de derinden
etkileyebilir. Ozel gereksinimli bir ¢ocugun ebeveyni ya da kardesi olmak, ¢ok fazla

sorumluluk ve farkli sorunlarla miicadele etmek anlamina gelebilir.

Tiirkiye niifusu icerisinde %12 civarinda o6zel gereksinimli bireyin yer aldig
bilinmektedir (Cavkaytar, 2017: 9). Bu oran iizerinden 6zel gereksinimli bireylerin hi¢ de
azimsanmayacak sayida oldugu goriilmektedir. Gegmis donemlerde 6zel gereksinimli
bireyler farkli nedenlerden dolay1 dislanmis, hor goriilmiis, egitim alamamis ve onlarin
0zel yani anlasilamamistir. Ancak oOzellikle 6zel egitim okullarinin agilmasiyla 6zel

gereksinimli bireylere daha ¢ok dikkat ¢ekilerek, onlara verilen 6nem artmistir.

Citil 17. yy.dan itibaren Bati’da 6zel gereksinimli bireyler i¢in egitim kurumlarinin
acildigin1 aktarmaktadir. Bu okullar; 1600’lerde isitme engelliler, 1700’lerde gdrme
engelliler ve 1800’lerde zihinsel engellilere yoneliktir (MEB akt. Citil, 2015: 180).
Osmanli'da ilk sistematik kurum olan Sagirlar ve Dilsizler Mektebi 1889 yilinda
acilmistir. Bu kurumdan sonra Osmanli Devleti’'nde 6zel gereksinimliler i¢in farkl

kurumlar a¢ilmaya devam edilmistir (Citil akt. Citil, 2015: 180-181).

Gliniimiizde 6zel gereksinimli bireylerin egitim almasi i¢in olanaklarin arttig1 goriilmekle
birlikte, 6zel gereksinimli bireylerin egitim alabilmesi i¢in belli sartlar1 saglamasi
gerekmektedir. Cavkaytar bireyin egitim hayatinin gereklerini yerine getirememesi ve
simif ortam1 icinde diger arkadaslarindan belli Olcililerde ayrilmasi gerektigini
soylemektedir (MEB Ozel Egitim Hizmetleri Yonetmeligi akt. Cavkaytar, 2017: 5).
Bireyin bu gibi davranislar sergilemesi, 6zel bir ilgi ve alakayla egitim almasinin

gerekliligine isaret etmektedir.

Sonug olarak 6zel gereksinimli bireylerde farkli yeti kayiplar1 bulunmaktadir. Bu yeti
kayiplar1 bireyleri olumsuz yonde etkileyebilmektedir. Tarihsel siire¢ icerisinde 6zel

gereksinimli bireylere farkli kiiltiirlerde farkli yaklagimlar sergilendigi goriilmektedir.



Glintimiizde 6zel gereksinimli bireylerin goriinlirliigiiniin arttig1 ve bu sayede bireylere

yonelik imkanlarin da arttig1 ifade edilebilir.
1.1.2. Sosyallesme (Toplumsallasma)

Sosyallesme, bireyin i¢inde yasadigi grup ve toplumun yapip etmelerini 6grenmesi ve
igsellestirmesidir. Sosyallesme dogumla ve aile iliskileriyle baslamaktadir. Bir bireyin
sosyallesmesini ilk etapta sosyal cevresi belirlemektedir. Ciinkii birey cevresindeki
insanlarin yasayis tarzi, diinya goriisiinden etkilenmektedir. Sosyallesme taklit yoluyla
gerceklesir. Sosyallesme araglar aile ve okulun yani sira arkadaslar, kitle iletisim
araclaridir. Sosyallesme: 6znel ve nesnel olmak iizere ikiye ayrilmaktadir. Nesnel
sosyallesme, kiiltiir aktarimi; 6znel sosyallesmeyse, bireyin toplumun kiiltiiriinii 6grenip
ona gore davranmasini ifade etmektedir (Tezcan, 2011: 43-54; Bozkurt, 2015: 112;
Marshall, 2021: 760-761).

Bir toplumdaki iki farkl kisi ayn1 dlciide toplumsallagmamaktadir. Toplumsallasmada
yasanan farkliligin temelinde tecriibe bulunabilmektedir. Ancak bireysel tecriibeler de
toplumun yapip etmeleriyle alakalidir. Cilinkii bireyler toplumun kabullerine gore
o0grenme egilimindedir. Bireyler yasamlari boyunca yeniden toplumsallasma i¢indedir
(Tezcan, 2011: 52-57). Dolayisiyla toplumsallasmanin 6liime kadar devam ettigi ifade
edilebilir.

Bir birey sosyallesirken aslinda iki farkli sosyallesme seklinden bahsedilebilir. Bu
dogrultuda sosyallesme kavrami toplumun genel kaliplarin1 6grenmemizi icerdigi gibi;
sosyal ¢evre ve toplumun geneliyle olan etkilesim ve iletisimlerimizin de bir biitiiniidiir.
Ornegin bir ¢ocugun digerlerinden taklit yoluyla ahlaki normlar1 6grenmesi
sosyallesmedir. Bunun yaninda c¢ocugun parka gidip diger ¢ocuklarla iletisimde
bulunmasi da sosyallesmedir. Birinci 6rnekte ¢cocuk toplumun genel kabul ve semalarimi
icsellestirirken; ikinci 6rnekte iletisimler vasitasiyla bireysel, psikolojik ve sosyal doyum
saglayabilir. Buna karsin her sosyallesme deneyimi bireyleri olumlu etkilememektedir.
Omegin o6zel gereksinimli bir birey ya da onun ailesinden bir iiye toplumsal
etkilesimlerde olumsuz deneyimler kazanabilir. Ya da bir bireyin ¢ocukluk ¢agindan
itibaren cevresindeki insanlardan 6zel gereksinimliligi istenmeyen bir durum gibi

O0grenmesi ve buna yonelik davraniglar sergilemesidir. Bu dogrultuda Burcu (2015) 6zel



gereksinimli olma durumunu toplumun kurdugu bir gergeklik olarak agiklamaktadir. Ozel
gereksinimlilik  kiiltirden kiiltire farklilik gosterebilir. Bazi toplumlarda 6zel
gereksinimli birey haklarini yeterince kullanabilirken; bazi toplumlarda 6zel gereksinimli
olma durumu istenmeyebilir. Burcu, bu bireylerin toplumdan uzak kalmasini sosyal
organizasyon yetersizligi olarak acgiklamaktadir. Sosyal organizasyon yetersizligi 6zel
gereksinimli bireyin toplumsal yasamdan ve sosyallesmeden uzak kalmasi anlamina
gelebilmektedir (Burcu, 2015: 11-13). Ozel gereksinimli bireylerin toplumdan uzak
kalmas1 ve toplumun 6zel gereksinimlilige yonelik kabulleri 6zel gereksinimli bireylerin
kimlik olugumunu etkileyebilir. Ciinkii 6zel gereksinimli birey toplumda yasayan bir
ferttir. Bu ylizden 6zel gereksinimli birey toplumun kalip yargilari, sdylemleri ve

kabullerini i¢sellestirebilir.
1.1.3. Dislanma

Toplumsal hayatta 06zel gereksinimli bireyler ve onlarin ailelerinin dislanma
deneyimlerine sahip oldugu bilinmektedir. Bu dogrultuda sosyal dislanma kisinin is
yasamindaki yerinden, hizmetlerdeki payindan, gruplardan ve toplumdaki farkli
bireylerle olan ya da olmasi gereken iliskilerinden ve toplumsal kurumlardan mahrum
birakilmasidir. Sosyal diglanma yasayan birey toplumun iliski aglarindan

uzaklasabilmektedir (Giddens, 2008: 403; Sahin, 2009: 17-26; Marshall, 2021: 150).

Bilton ve digerleri sosyal dislanmay1 marjinallesme olarak gérmektedir. Diglanan kisiyi
toplum marjinallestirmektedir. Bu dogrultuda kisi hizmet, egitim ve politik haklarindan
uzaklagtirllmaktadir. Toplumdaki 6zel gereksinimli bireyler dezavantajli bir konuma

diiserek ayrimciliga maruz kalabilmektedir (2009: 79-80).

Toplumdan dislanan bireylerin toplumla biitiinlesememis hissetmesi normaldir. Ciinkii
toplumdaki alanlar ve kurumlar birbiriyle i¢ icedir. Kisinin bir alan ya da kurumdan
dislanmasi diger alan ya da kurumlardan da dislanmasini getirebilir. Bir toplumdaki
dislanma, toplumdaki dayanisma aglar1 ve toplumsal yap1 hakkinda fikirler
sunabilmektedir. Sosyal diglanma olan toplumlarda yap1 bozumu ve dayanigma aglarinin

zay1f oldugu sdylenebilir (Sahin, 2009: 17-26).

Toplumda her bireyin hayatinin birgok farkli zamaninda sosyal dislanmayla

karsilagabilecegini unutulmamalidir. Kéten ve Erdogan (23-28: 2014), sosyal dislanma



kavraminin karsit1 olarak “sosyal dahil edilme” kavraminin varligindan s6z etmektedir.
Bir birey toplumsal olarak dislanmiyorsa sosyal dahil edilme ¢ergevesinde toplumla
biitiinlesme yasamaktadir. Burcu ise 6zel gereksinimli bireyin toplumdan diglanmasinin
“sosyal biitiinlesme” sorununa yol agtigini ifade etmektedir (2015: 148). Sosyal
biitlinlesme ve sosyal dahil edilme kavramlar1 beraberinde sosyallesmeyi getirmektedir.
Boylelikle toplum i¢inde sosyallesebilen birey topluma dahil edildigini ve toplumla

biitiinlestigini hissedebilmektedir.

Burcu’ ya gore 6zel gereksinimli olma ve 6zel gereksinimli olmama durumunu {ireten
toplumdur. Toplumun 6zel gereksinimlilige yonelik olumlu ya da olumsuz fikirleri
onemlidir. Burcu Tiirkiye dahil diinyadaki birgok iilkede 6zel gereksinimli bireylerin
toplumdan dislandigini sdylemektedir. Bu baglamda 6zel gereksinimli bireyler aile,
istthdam, egitim gibi birgcok alandan uzak kalmakta ve haklarimi yeterince
kullanamamaktadir. Bu durum tiizerinde 6zel gereksinimli bireyin toplumsal hayatin
bir¢cok alaninda basarili olamayacagi, 6zel gereksinimli bireyin tek basina 6zgiir bir birey
olamayacag gibi diisiinceler etkili olmaktadir. Ozel gereksinimli bireylerin egitim almasi
ve istihdama katilmasi 6zel gereksinimli bireyin bagimsiz olmasmin ilk sartidir. Ozel
gereksinimli bireyin haklarmi kullanabilmesi zaruridir. Bu sayede 6zel gereksinimli
bireyi toplumdan uzaklastiran etkenler ortadan kalkacak ve bu bireylerin benlik saygisi

giiclenebilecektir (Burcu, 2015: 141-147).

Sosyal diglanma bir yoniiyle adaletsizlik kavramiyla baglantilidir. Ciinkii bir bireyin ya
da grubun toplumdan dislanmasi1 ve haklarina ulasamamasi, toplumda imkan ve haklara
rahat ulasabilenlerin varligina isaret edebilir. Aslina bakilirsa bir toplumda sosyal olarak
dislananlar ve toplumsal olarak biitiinlesebilenler ikileminin olmas1 bile o toplumda bir

adaletsizlik olustugunun ipucudur.

Ozel gereksinimli bireyler toplumdan uzaklastirilmalarini kendi eksikligi olarak
yorumlayabilir. Bu durum 6zel gereksinimli bireyleri olumsuz etkileyebilmektedir. Ozel
gereksinimli bireyin diglanmasinin toplumsal boyutu ise toplumdaki bireylerin hal ve
hareketleridir. Ozel gereksinimli birey toplumdan dislandiginda bircok hakkindan
mahrum kalabilmektedir. Ozel gereksinimli bireyin yan1 sira ailesi ve dzellikle bakim

veren aile ferdi bu siirecten olumsuz etkilenebilmektedir.



1.2. Ozel Gereksinimlilik/Engellilik Tiirleri

Arastirmanin  genelinde hassasiyetten dolay1r “engellilik” kavrami yerine “dzel
gereksinimlilik” kavrami kullanilmistir. Ancak bu bolimde diger boliimlerden farkl
olarak engellilik kavramima yer verilmektedir. Cilinkii “gérme engellilik”, “igitme
engellilik” gibi tabirlere toplumda sikga rastlanilmaktadir. Ayni1 zamanda goérme
engellilik yerine gorme olarak 6zel gereksinimlilik gibi tabirleri kullanmak daha zor

anlasilabilmektedir.

Ozel gereksinim tiirleri yedi ana bashk altinda toplanmaktadir. Buna gore ozel
gereksinimlilik tiirleri bedensel engellilik, gérme engellilik, isitme engellilik, zihinsel
engellilik, konugma engellilik, birden fazla engele sahip olma ve diger engeller olarak
siralanmaktadir (Cavkaytar akt. Ustiin, 2018: 19-20). Bunlarin yam sira duygusal ve
ruhsal engellilik tiirii de bulunmaktadir (Salc1, 2022: 43-44; Ozel Egitim Y &netmeligi akt.
Ozdemir, 2019: 33). Ozel gereksinim tiirlerinin igerigi ve kategorik siralamalari
kurumlara ya da uzmanlara gére farkliliklar icerebilmektedir. Ornegin diger engellilik

tiirleri baslig1 bircok calismada goz ard1 edilebilmektedir.
1.2.1. Zihinsel Engellilik

Gegmis donemlerde zihinsel engelli bireyler alay konusu olmustur. Bazi toplumlarda ise
yaramaz olarak goriiliirken, bazi toplumlarda divane olarak adlandirilmislardir.
Gilinlimiizde insanlarin biling diizeyinin artmasiyla birlikte zihinsel engelli bireyler i¢in
farkli kurumsal ve toplumsal diizenlemelere gidilmektedir. Zihinsel engelli bireyler i¢in
kullanilan adlandirmalar kurumlara ve meslek gruplarina gore degisebilmektedir. Ancak

bu isimlendirmeler yine bir yetersizligi cagristirabilmektedir.

Zihinsel engel, toplumsal uyum becerilerindeki ve kavram becerilerindeki eksiklikleri
ifade etmektedir. Bu dogrultuda zihinsel engelli kisi, yasitlarinin zeka seviyesinden ve
becerilerinden geride kalmaktadir (MEB akt. Sucuoglu, 2017: 77). Zihinsel engellilik
grubunda yer alan bazi engel tiirlerinden onde gelenleri asperger sendromu, otizm,
epilepsi (sara hastaligi), rett sendromu, mental reterdayon, down sendromu, fenilketoniiri
(zeka geriligine yol agmigsa), serebral palsi, 6zgiil/6zel 6grenme giigliigii (hiperaktivite,
disleksi, dikkat eksikligi vb.)’diir (Sahbikan, 2019: 7-14; Salc1, 2022: 43-44).



Zihinsel engelligin sebepleri arasinda kalitimsal, organik, kiiltiirel ve ¢evresel sebepler
yer almaktadir. Bu hususta kaliimsal sebepler, genetik Ozelliklere bagli olarak
gelismektedir. Organik sebepler, annenin kotii gebeligi, sinir sistemi hastaliklari,
gebelikte alkol kullanimi, dogumun vaktinde olmamasi, bebegin anne karninda darbe
almasi, dogum sonrasi kafa {istii diismeler ve kafaya alinan darbeler gibi etkenlere
baglanabilmektedir. Annenin ve cevresinin yeterli bilingte olmamasi ise sosyal ve
kiltlirel sebepler arasindadir (Caglar, 1974: 54-74). Bu engellilik tiirliniin nedeninin
arastirtlmasi diger engellilik tiirlerine gore daha zordur. Ciinkii beyin heniiz tamamiyla

¢oziilebilmis bir organ degildir.
1.2.2. Fiziksel/Bedensel Engellilik

Gegmisten gilinimiize bireyleri 0nemli Olclide etkileyen engel tiirlerinden biri de
fiziksel/bedensel engelliliktir. Fiziksel engelin kalitimsal, kaza ve yaralanmalar, kas-
iskelet sistemi, sinir sistemi, kardiyovaskiiler sistem, solunum veya endokrin sistemi tutan
hastaliklar gibi saglik sorunlarindan kaynaklanan nedenleri bulunabilmektedir. Fiziksel
engelli bireylerde omurga, kas, iskelet, el gibi viicudun herhangi bir yerinde eksiklik,
kisalik, islevini yerine getirememe, organin ya da uzvun gereken goriiniimii disinda
olmas1 gibi sorunlar goriilebilmektedir. Kas gii¢siizliigili, kemik hastaligi, felg, serabral
palsi ve sipina bifida baslica fiziksel engellilik tiirleridir (Inal, 2011: 183-185; Sahbikan,
2019: 6).

Tiim 6zel gereksinimli bireyler i¢inde fiziksel engelden mustarip olan ¢ocuklarin orani su
sekildedir: Yiirlimede zorluk yasayanlar %4 civari, tagima ve tutmada zorluk yasayanlar
%4 civaridir (TUIK 2015: 57). Fiziksel engelli ¢ocuklarin sayis1 toplamda %8 civarinda

goriilmektedir. Sayisal verilerden hareketle bu rakam hi¢ de azimsanmayacak diizeydedir.
1.2.3. Gorme Engellilik

Goz bizim g¢evreyi ve diger insanlari gdrmemizi saglayan duyu organidir. Insanlar
bebekliginden itibaren c¢evresini, nesneleri, diger insanlar1 gorerek ve gordiikleri
baglaminda onlara anlamlar yiikleyerek kendilerini konumlandirmaktadirlar. Bu

baglamda gorme engeli olanlar dezavantajli pozisyondadirlar.
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Gorme engellilik “kisinin sosyal, duyusal, dil ve zihinsel gelisimi ile birlikte, fiziksel
gelisimini ve bagimsiz hareket becerilerini olumsuz olarak etkileyen bir duyu kaybidir”
seklinde tanimlanabilir (Farrell; Geng; Ozyiirek akt. Ayyildiz, 2011: 101). Gérme engeli
bulunan kisilerde bir ya da iki goz belli dlglilerde ya da tamamen islevini yerine
getirememektedir. Bunun yaninda gorme engellik kategorisi altinda goz protezi
kullananlar, renk korii olanlar ve gece korliigii (tavuk karasi) bulunanlar yer almaktadir
(Sahbikan, 2019: 6). Gorme engeli dogum 6ncesi, dogum an1 ya da dogumdan sonraki
donemde farkli nedenlere bagli olarak ortaya ¢ikabilmektedir. Bu dogrultuda annenin
hamileligi sirasinda bilingsiz ila¢ kullanimi ve annenin gecirdigi hastaliklar, annenin
hamileligi sirasinda maruz kaldig: isiklar, hamilelikte bebegin g6z gelisiminin eksik
olmasi ve kalitimsal bozukluklar dogum 6ncesi nedenlerdendir. Dogumun normal zamani
disinda ve zor gerceklesmesi, dogum sirasindaki aksakliklar dogum esnasinda; yasanan
kazalar, gecirilen hastaliklar gibi nedenler ise dogum sonrasi nedenlerdendir (inal akt.
Ayyildiz, 2011: 103). Tiim engelli bireyler i¢indeki goérme engelli ¢ocuklarin orani
yaklasik olarak %8 civarindadir (TUIK, 2015: 57).

1.2.4. Konusma/Dil Engellilik

Dil ve konusma engeli olan bireylerde bu engel dogustan ya da sonradan ortaya
cikabilmektedir. Bu kisiler konusma eylemini ya hig¢ gergeklestirememekte ya da yetersiz
bir sekilde yapabilmektedir. Konusamadigi igin alet kullanan kisiler de konusma engelli
olarak sayilmaktadir. Konusma engeline hastaliklar, kalitim, zeka sorunlari, igitme engelli
olma, duygusal problemlere sahip olma, gecikmis konusma, ses ve sesletim bozuklugu,
artikiilasyon bozuklugu, yarik damak, beyin zedelenmesi, yabanci dil ve bolgesel
konusma ayriliklar, isittigi halde duymama, afazi, girtlagin alinmasi, kekemelik, dil-
dudak-damak-g¢ene yapisindaki sorunlar yol agmaktadir (Baskaya, 2019: 40-41; Mavis,
2011: 120-128; Sahbikan, 2019: 7). Tim engelli niifus icerisindeki konusma engelli
cocuklarin oran yaklasik olarak %21 civarindadir (TUIK, 2015: 57).

Konusma eylemi insan i¢in son derece dnemlidir. Konugmak en basta diger insanlarla
iletisim kurmay1 saglamaktadir. Insanlar birbiriyle konusabildigi 6lciide ihtiyaglarmi
karsilamakta, duygusal doyum saglamakta, dertlerini anlatabilmektedir. Konusma
eylemini yapamayan kisiler bu ihtiyaglardan mahrum kalabilmektedir. Ayni zamanda

konusma engelli kisiler duygularin1 ve isteklerini digerleri gibi disa vuramadiklarindan
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tiziintii, 6fke, hir¢inlik ve el hareketleri gibi duygu ve davraniglarla kendini ifade

edebilmektedirler.
1.2.5. isitme/Duyma Engellilik

Isitme engellilik, kulagin boliimlerinden (dis, orta, i¢) birinin goérevini kismi ya da tam
olarak yerine getirememesidir. Isitme engeli dogustan, dogum aninda ya da dogumdan
sonra meydana gelebilmektedir. Bu engellilik tiirli testlerle tespit edilip, tani
konulmaktadir. Isitme engelli bireyler isitme cihazz kullanmak zorunda
kalabilmektedirler. Isitme engeli konusmay1 da olumsuz etkileyebilmektedir (Akay,
2011: 225; Tifekgioglu akt. Geng, 2012: 35; Sahbikan, 2019: 7). Tiim engelli niifus
icerisinde isitme engelli cocuklarin oram yaklasik olarak %6 civarindadir (TUIK, 2015:
57). Kulak bizim hayatimizi devam etmemizi kolaylastiran bes duyumuzdan biridir.
Isitme duyusu, yine konusma duyusu gibi insanlarin birbirini anlayip iletisim
kurmasindaki basat faktorlerdendir. Kisi isitme duyusunu kullanamadiginda etkili
iletisim sans1 azalabilmektedir. Bu durum isitme engelli bireyler i¢in dezavantaj

olusturmaktadir.

1.2.6. Coklu Engellilik ve Siiregen Engellilik

Coklu ya da siiregen engellilik de engellilik tiirlerinden biridir. Coklu engele sahip
bireylerde “gérme engeli, isitme engeli, zihinsel engel, beyin felci (serebral palsi), otizm”
ve devamli hastaliklardan en az 2 tanesi bulunmaktadir (Ayyildiz; Best ve Bigge akt.
Ayyildiz, 2011: 113). Engelli ve Yashlara iligkin istatistiklere gore sliregen hastalik
engeli diger engellilik tiirleri icinde yaklasik %40°1 olusturmaktadir (Tiirkiye Istatistik
Kurumu, 2002). Siiregen engellilik tiirinde birey kendi ihtiyaglarimi kendi
karsilayamamaktadir. Bu kisiler devamli olarak doktor kontroliinde olmalidir. Onemli
hastalik tiirlerine sahip olan bu kisilerde kanserler, sindirim sistemi hastaliklari, kan
hastaliklari, endokrin ve metabolik hastaliklar, sinir sistemi hastaliklar1, kalp-damar
hastaliklari, HIV, idrar yollar1 ve iireme organi hastaliklari, cilt ve deri hastaliklar1 ve
ruhsal bozukluklar goriilebilmektedir (Engelli ve Yaslh Istatistik Biilteni akt. Ozdemir,
2019: 31; Sahbikan, 2019: 7). Coklu engellilik ve stiregen engellilik tiirlerine sahip olan
bireylerde yasam kalitesi diisiik seyredebilmektedir. Ciinkii bu bireyler birden ¢ok saglik

sorunuyla ugragsmak zorundadir.
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1.3. Ozel Gereksinimli Bireylere Taninan Haklar

Tiim diinyada ve Tiirkiye’de 6zel gereksinimli birey sayisi arttikca bu bireylere yonelik
haklar taninmasi1 ve politikalar yapilmasi zorunlulugu olusmustur. Ancak 6zel
gereksinimlilige yonelik politikalar yapilmasi ve onlara haklar taninmasi ancak 1950 ve
1960’larda miimkiin olabilmistir. Bu dogrultuda o6zel gereksinimlilige yonelik
uluslararas1 anlamdaki en 6nemli adim Engellilik Haklar1 Sozlesmesi’dir. Diger bazi
diinya devletlerinde 6zel gereksinimlilige yonelik atilan adimlardan sonra iilkemizde de
bu durumun 6nemi kavranmis ve bu alana yonelik adimlar atilmasi gerektigi anlagilmistir.
Tiirkiye’deki ilk hareketlenmeler 6zel gereksinimlilige yonelik derneklerin kurulmasiyla
(1950-1960’lar) olmustur. Ancak devlet bu derneklere kendi goérevini yiiklemis ve
dernekler dogal olarak bu sorumluluklarin altindan kalkamamuistir. Ciinkii hatir1 sayili bir
kesime yonelik basta maddi yardimlar ve farkli yardimlar yapilmasina derneklerin giicii

yetmeyecek ve gorev sorumluluklarini asacaktir (Yilmaz, 2016: 61-73).

Ulkemizde 6zel gereksinimlilige yonelik ilk ve &nemli politikalar olarak maluliyet
sigortasi, engelli calistirma yiikiimliiligii ve engelli aylig1 goriilmektedir. Bu adimlar 6zel
gereksinimli bireyler i¢in bir yonden iyi olsa da bir yonden eksik ve kisitlamalar1 ¢cok
fazlaydi. Ulkemizde 6zel gereksinimlilige yonelik atilan en 6nemli adim Oziirliiler Yasas1
(2005)’yla olmus ve bu baglamda 6zel gereksinimlilere genis haklar taninmistir. Bu
yasanin yuriirliige sokulmasinda Avrupa Birligi’ne girme politikalar1 da etkili olmustur.
Yasayla birlikte eskiye oranla engelli ayliginda ve engelli ¢alistirma yiikiimliiliigiinde
tyilestirilmelere gidilip evde bakim ayligi (bakim icin 6deme ayligi) verilmeye
baslanmistir. Ozel gereksinimli bireylere yonelik ayrimciliga ve is yasamina girmelerinin
oniinii kesen bazi engellere kars1 politikalar yapilmistir (Yilmaz, 2016: 69-75). Oziirliiler
Yasast’yla 6zel gereksinimli bireylere farkli haklar verildi. Ancak bu haklarin yeterliligi
ve Ozel gereksinimli bireyler ve onlarin ailelerine getirdigi farkl yiikiimliiliikkler hala

tartisilmaktadir.

Evde bakim ayligi yoniinde bakildiginda bu imkani alabilmek i¢in 6zel gereksinimli
bireyin rapor almasi gerekmektedir. Bunun yaninda yasamina bir bakici ya da
yardimciyla devam edebilmek, “hanede kisi bas1 aylik gelirin asgari {icretin {igte ikisini
asmamast” gibi farkli kistaslar1 vardir. Ancak Yilmaz bu hakki bir noktada

elestirmektedir. Clinkii bakim aylig1 verilen aile devletin sosyal devlet rolii baglamindaki
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sorumluluklarini paylasmaya itilmektedir. Bunun yaninda ¢alisabilen 6zel gereksinimli
birey bu haktan yararlanamamaktadir. Evde bakim maasinin durdurulmasina iligkin
durumlardan bazilar1 sunlardir: Aile gelirinin belirtilen esigi gegmesi, 6zel gereksinimli
birey ya da bakicisinin o6liimii/degisikligi, bakim verenin sorumlulugunu yerine
getirmemesi/hiikiim giymesi, bakici ve 6zel gereksinimli bireyin ayni adreste olmamasi
ya da 0zel gereksinimli bireyin bakim evi gibi bir yere devamli yerlestirilmesi, saglik
raporunun siiresinin dolmasi gibi durumlardir. Bulundugu ilden ya da iilkeden belli bir
stire ayrilanlara yonelik olarak (dilek¢e zorunluluguyla) 6 ayr gegerse yardim
sonlandirilabilmektedir (T. C. Aile ve Sosyal Hizmetler Bakanligi Engelli ve Yash
Hizmetleri Genel Miidiirligii; Yilmaz, 2016).

Evde bakim aylig1 6zel gereksinimli yakinina bakim veren bireylere ve aileye
verilmektedir. Genel olarak toplumda bakim verici rolii kadinin iistlendigi bilinmektedir.
Bu baglamda 6zel gereksinimli bireye ailenin bakim vermesi ve bunu kadinin yapmasi

gerektigini toplum gibi devletin de istedigi seklinde yorumlanabilir.

Ozel gereksinimli bireyin kendi i¢in verilen aylik tiirii ise engelli ayligidir. Yonetmelikte
engelli aylig1 alma sartlar1 (yasl olmayan kisiler icin ve 18 yas alt1 ve iistii i¢in sartlar
degisebilmektedir) hane ici aylik gelirin (16 yasindan biiyiikler i¢in) kisi basina diisen
payin asgari licretin 1/3” iinden az olmast, (%40-69/ %70 oran yasa gore degisir) saglik
kurulu raporu olmasi, 18 yasindan biiylikse ise girmemis olmasi, nafaka almamasi gibi
farkli kosullar1 saglamakla alinabilmektedir. Engelli ayligi rapor siiresinin dolmast, 6liim,
adres degisikligi, vatandaghiktan men, 6zel gereksinimli bireyin bakiciyla ayni evde
oturmamast gibi farkli nedenlerden kesilmektedir (T.C. Aile ve Sosyal Hizmetler

Bakanligi Engelli ve Yash Hizmetleri Genel Miidiirliigii).

Ozel gereksinimli cocugun ve ailesinin rapor alirken zorlanmamast i¢in Cozger Yasasi
cikarilmistir. Bu yasa dogrultusunda alinan rapor 6zel gereksinimli ¢ocuklarin 6zel egitim
almasinin Oniinii acip ¢ocugun haysiyetini zedeleyici ibarelere bagvurmadan O6zel
gereksinimli olduguna yonelik bir rapordur. Saglik kurulu raporundan ayrilip ailenin tani
almasinda igini kolaylastirmaktadir (Down Tiirkiye). Ozel Egitim Hizmetleri
Yonetmeligi 2018’de yeniden giincellenmis olup 6zel gereksinimli bireylerin egitim
almas1 ve egitim almasinin kolaylagsmasina yonelik hiikiimleri barindirmaktadir. Bu

baglamda hastanede egitim, rehabilitasyon egitimi, kaynastirma egitimi, 6zel egitim
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simiflarin  agilmasi, 6zel yeteneklilerin egitimi gibi egitim tiirleri i¢in kolayliklar
saglamaktadir. Ayrica 6zel gereksinimli ¢ocugun egitim alma hakkini kullanabilmesi

acisindan 6nemli goriilmektedir (T.C. Milli Egitim Bakanligi).

Ozel gereksinimli bireylere ve ailelerine verilen diger bazi imkanlar su sekildedir: Toplu
tasimadan indirimli ya da fticretsiz yararlanma, Devlet Tiyatrolari’ndaki gosterilere
ticretsiz katilabilme, Tirk Hava Yollari’nda yolculukta ve cep telefonu tarifelerinde
indirim hakki, oy kullanim1 ve yiiksek 0gretim sinavlarinda diizenleme yapilmasi ve bu
yerlerde cesitli kolayliklar saglanmasi, h tiirii ehliyet alabilme ve otomobillerde vergi
indirimi ya da muafiyeti, kaynastirma egitimi ve 6zel egitim okulu ve 6zel egitim ve
rehabilitasyonlardan yararlanma hakki, meslegi olan 6zel gereksinimli bireyin is yerinde
meslegini icra etme hakki, en az 50 is¢i ¢alistiran kamu kurumlarinda %4, 6zel sektor
firmalarinda %3 0zel gereksinimli birey calistirma zorunlulugu gibi farkli haklari

bulunmaktadir (Baykog ve digerleri, 2017: 567-571).

Ozel gereksinimli bireylere verilen haklar ve onlar igin yapilan politikalar bu bireyler igin
olumlu olmakla birlikte onlarin toplumdaki goriiniirliigiinii arttirabilmektedir. Bu
baglamda toplumda dezavantajli kesimde olan 6zel gereksinimli bireyler ve onlarin
aileleri igin pozitif ayrimeilik yapilmasinin gerektigi diisiiniilmektedir. Ozel gereksinimli
bireylere ve onlarin ailelerine yonelik yapilan politikalarin daha da artmasi gerekmekte
ve yapilan politikalarin gercek anlamda hedefine ulagsmasi ve altinin doldurulmasi énem

tagimaktadir.
1.4. Sosyal Problem Baglaminda Ozel Gereksinimlilik

Bireyler giinliikk yasam icerisinde bir¢ok problemle karsilasabilmektedir. Bu problemler
birey ya da bireyler ve onlarin kararlarindan olusabilecegi gibi toplumdan kaynakli da
olabilmektedir. Bu dogrultuda yasamdaki problemler 2’ ye ayrilmaktadir (Adak, 2010:
106). Sadece bireyi ilgilendiren problemler birey i¢in ¢ok hayati olsa bile genel i¢in sorun
olmayabilir. Ancak toplumu ilgilendiren problemler genis kesimi ilgilendirdigi i¢in
dikkat ¢eken ve herkesin {izerine diisiiniip ugrastigi bir hal alabilir. Ornegin 6zel
gereksinimli olmak sadece bir bireyi ya da onun ailesini ilgilendirirken; 6zel gereksinimli
olan bircok birey ya da onlarin aileleri bir araya geldiginde biiylik bir topluluk

olusturabilir. Bu baglamda tilkemizde ilk baslarda 6zel gereksinimli bireyler ve onlara
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yonelik haklar ve politikalar ¢ok onemsenmezken; (Devlet Istatistik Enstitiisii ve
Oziirliiler Idaresi Bakanlig1 akt. Yilmaz, 2016: 67-68), 2002 yilinda ilk defa Tiirkiye
Oziirliiler Arastirmasi’nin yapilmasi dzel gereksinimli bireylerin sayisinin goriilmesine
ve bu kesime yonelik gercek anlamda politika yapilmasinin zorunlu oldugunu

gostermistir.

Sosyal problem, toplumdaki bir kesimi ya da toplumun tamamini ilgilendiren bir seydir.
Bir olgunun sosyal problem olmasi tarihe ve i¢inde var oldugu topluma gore farklilik
gosterebilmektedir (Cakir, 2022: 3-4). Bu dogrultuda her iilkenin ya da toplumun
Oonemsedigi sorunlar ya da bu sorunlarin tarihi olarak 6nemsenmesi farklilik gosterebilir.
Ornegin 6zel gereksinimlilige ydnelik politikalar yapmaya ¢ok eski zamanlarda baslayan
devletlerin, eger gercek anlamda bir ¢dziim ve politika tirettikleri diistiniildiigiinde yeni
politika yapmaya baglayan bir devlete gore 6zel gereksinimlilige yonelik sorunlara ¢6ziim
acisindan daha 6nde oldugu goriilebilir. Diger bir 6rnek olarak 6zel gereksinimli bireylere
yonelik politikalarm yapilmasi Ikinci Diinya Savasi’ndan sonraki dénemlerdedir. Ciinkii
savastan c¢ikan iilkelerin 6zel gereksinimlilige yonelik politikalardan 6nce yapmasi
gereken lilke biitiinliiglinli korumak ve tiim iilkenin ¢ikari i¢in farkli politikalara dncelik

vermesi olabilir.

Toplumdaki bireylerin bazi problemlerine bakildiginda aslinda toplumda var olan sosyal
problemlerden ve ‘“sosyal ve Kkiiltiirel yap1” dan kaynaklandigi anlasilabilmektedir
(Wallace ve Wolf akt. Adak, 2010: 106). Bu yonden bakildiginda ilk basta bireysel
problem gibi goriinen bir seyin altindan da aslinda toplumsal ve kiiltiirel 6geler
cikabilmektedir. Oyleyse birey aslinda i¢inde yasadigi toplumun minik bir gostergesi
olabilir. Merton toplumsal diizen igerisinde acik, kapali ve bozuk islevlerden
bahsetmektedir. Bu baglamda acik islev ortaya c¢iktigi toplumsal baglam icerinde
beklenen sonucu veren ve fayda saglayan bir seyken; kapali islev fayda saglar ancak bu
basta ongoriilemezdir. Bunlarin yaninda agik ve kapali islevin zamanla islevini yitirip
zarara neden olmasiyla ortaya ¢ikan bozuk islevden soz edilebilir (Cakir, 2022: 13). Bu
dogrultuda bozuk islevin aslinda sosyal sorunlara neden olan seylerden oldugu

sOylenebilir.

Sosyal problemin ortaya ¢ikmasi ve bir sorunun sosyal olarak kabul edilmesi bazi

durumlarda toplumda kendini kabul ettirmis ve giicii elinde bulunduran gruplarla
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miimkiindiir. Toplumdaki bir problemin genis kitleleri ilgilendirmesi bazen “... iist
otorite, medya miti yahut sorun alaniyla ilgili yetkililerden 6grenmekte ve 6grenebildigi
dlgiide sorunu, sorun olarak tanimlamaktadir” (Cakir akt. Sullivan, 2022: 6). Ornegin
toplumda sevilen bir {inliiniin 6zel gereksinimli ¢ocugunu ekranda gostermesi ya da 6zel
gereksinimli ¢ocuklarin ve onlarin ailelerinin sorunlarina deginmesi toplumda bir biling
uyandirip 6zel gereksinimli bireylerin goriiniirliigiinii saglayabilir. Ya da Tirkiye’de
Oziirliller Yasasi’nin ortaya ¢ikmasi ve kabul edilmesinde dzel gereksinimli bireylere
yonelik calisan dernek ya da oOrgiitlerin yaninda iktidar partisinin gérme engelli
Milletvekili Lokman Ayva’nin da roliiniin biiyiik oldugu anlagilmaktadir (Yilmaz, 2016:
69). Boylece toplumumuzda azimsanmayacak sayida olan ancak dnceleri goriilmeyen,
sorunlar1 yeterince bilinmeyen ve toplumsal bir sorun olarak atfedilmeyen o0zel
gereksinimli bireyler ve onlarin ailelerin sorunlari biiyiik 06l¢lide olmasa da
anlasilabilmistir. Bu bireylere yonelik verilebilecek haklarin ve yapilabilecek

politikalarin gegmisten giiniimiize arttig1 sdylenebilir.

Toplumun bir sosyal problemi kendini agik bir sekilde ele verip gostermezken; baska bir
sosyal problem toplumun kiltiirii i¢indeki degerlerle ve toplumun idealleriyle
uyusmayarak kendini belli eden bir 6zellik tasiyabilmektedir (Cakir, 2022: 7). A¢ik bir
sekilde kendini gosteren probleme belli 6l¢iilerde miidahale etme sansi artabilir. Ancak
gizli ozellik tasiyan ve kendini gizleyen problem ya sadece bir kesimi ilgilendirip
toplumun tamamina yayilmamistir. Ya da problemin daha sonra gizli bir sekilde ilerleyip
bliyiilk bir yankiyla ortaya c¢ikabilme kapasitesine sahip olabilecegi kendini
diistindiirtmektedir.

Bir problemin sosyal problem olmasi o problemin insanlar tarafindan onlenebilmesi
anlamina gelmektedir. Diger yandan insanlarin engelleyemeyecegi problemler sosyal
problem olarak kabul edilmemektedir (Loseke akt. Adak, 2010: 107). Ornegin bireyin
down sendromlu olmasidir. Bu kalitimla alakali olan bir 6zel gereksinim tiirii oldugu i¢in
kiirtaj disinda tibbi bir miidahalesi yoktur. Bireyin diinyaya gelmesi ancak 0&zel
gereksinimiyle olacaktir. Yani bu duruma doktorlarin miidahale sanst yoktur. Ancak
down sendromlu (6zel gereksinimli) bireylerin sorunlarina yonelik alinabilecek 6nlem ve

cozlimlerle onlarin yasadig1 ya da yasayabilecegi problemlerin 6nlenmesi saglanabilir.
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Ozetle 6zel gereksinimli bireyler ve onlarin aileleri toplumun sayica fazla bir kesimini
olusturmaktadir. Bu bireylerin ve onlarin ailelerinin sorunlar1 ayn1 zamanda toplumsal bir
problem olarak goriilmektedir. Ornegin dzel gereksinimli bireye bakim veren annenin
fiziksel sorunlar1 bireyselken; annenin ¢ocuguna bakmak i¢in igten ayrilmasi toplumsal
bir sorundur. Bu baglamda 6zel gereksinimli ¢ocuga sahip bir¢ok annenin calisma
hayatindan ayrilmasi durumun ciddiyetini arttirmaktadir. Ciinkii iilke olarak ig giiciinden
kayip verdigimiz sdylenebilir. Ozel gereksinimli bireyler ve onlarin ailelerinin bir¢ok
sorunu bulundugu i¢in ¢ogu sorunlar1 toplumsal problem formunda goriilebilmektedir.
Bu dogrultuda bu ailelerin sorunlarina ¢6ziim bulunmasi ayn1 zamanda sosyal

sorunlardan bazilarina da ¢6ziim bulmak anlamina gelebilmektedir.
1.5. Ozel Gereksinimlilik ile Tlgili Modeller

Modeller boliimde tibbi model ve sosyal modelin 6zel gereksinimlilige yonelik bakis
acilarina deginilmektedir. Tibbi model, tibbin uzmanlig: altindaki sdylemlere bagh bakis
acisim1 icermektedir. Bu model 6zel gereksinimliligi bireyin kendi eksikligi olarak
goriirken; sosyal model 6zel gereksinimli bireyin fiziki ¢evresi, sosyal ¢evresi ve iginde

yasadig1 toplumun etkisiyle yasadigi sorunlara odaklanmaktadir.
1.5.1. Tibbi Model

Shakespeare’e gore Aydinlanma oncesi doneme kadar 6zel gereksinimli olma durumu
dini ac¢idan aciklanmaktadir. Aydinlanma sonrasi donemde 6zel gereksinimli olma
durumu din otoritesinden tip otoritesine geg¢mistir. Shakespeare tip kurumunun 6zel
gereksinimli bireylerin “kisisel kusurlarin1” 6n plana ¢ikardigini ileri stirmektedir.
Shakespeare’e gore tip kurumu o6zel gereksinimli bireyin tiim sikintilarinin tibbi

yontemlerle ¢oziilebilecegini savunmaktadir (2011: 51-54).

Tibbi model, tip uzmanlarinin sdylemlerine dayanmaktadir. Bu dogrultuda bireyler
saglikli ve sagliksiz olarak ikiye ayrilmaktadir. Saglikli birey, olmasi gereken insan
bedenini ifade ederken; sagliksiz birey, toplum ve tip tarafindan istenmemektedir (Burcu,
2015: 23-28). Tip uzmanlar1 toplumda bir otorite olusturdugu icin kisiler ve toplum
tarafindan soylemleri kabul gorebilmektedir. Tibbin bu sdylemleri ile kisilerin saglikli ve

sagliksiz olarak ayrilmasi, etiketlenmeyi beraberinde getirebilmektedir. T1ip uzmanlarinin
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etiketlemeleriyle normal beden algisindan uzak olan 6zel gereksinimli bireyler farkli

sorunlara maruz kalabilmektedir.

Giddens'a gore tibbi modelde, 6zel gereksinimli bireyin sorunlarinin kaynagini yine kendi
kisithiligr olusturmaktadir. Bu modelde bireye “talihsiz bir kaza kurbani” olarak
bakilmaktadir (Giddens, 2008: 325). Bu dogrultuda 6zel gereksinimli birey damgalandigi
gibi acima duygusuna da maruz kalabilmektedir. Her iki durumda 6zel gereksinimli birey

icin ciddi psikolojik ve sosyal sorunlar1 beraberinde getirebilmektedir.

Ozel gereksinimli bireyler modern tibbin ortaya koydugu ‘hasta rolii’ kimliginden dmiir
boyu kurtulamamaktadir. Bu durum hem 6zel gereksinimli bireyin kendi duygu durumu
tizerinde, hem de toplumdaki 6zel gereksinimli kimligine yonelik algilar {izerinde
etkilidir (Bilton ve digerleri, 2009: 89). Toplumda 6zel gereksinimli birey kimligine
yonelik kalip semalar olmasi 6zel gereksinimli bireyin, bireyselliginin goz ardi
edilebildigini gdsterebilir. Ornegin toplumda dzel gereksinimli bireylerin meslek sahibi
olamayacagina dair bir diisiincenin varligina ragmen birgok 0zel gereksinimli bireyin

meslek sahibi oldugu goriilmektedir.
1.5.2. Sosyal Model

Ozel gereksinimlilige yénelik olan bir diger model sosyal modeldir. Shakespeare sosyal
modelin tibbi modelin sdylemlerine bir karst ¢ikis olarak ortaya ciktigini dile
getirmektedir. Sosyal model, UPIAS Orgiitiiniin ortaya attigi ve 0zel gereksinimli
bireylerin haklarin1 savunmay1 amaglayan fikirlerden olusmaktadir. UPIAS’in amaglari
arasinda 6zel gereksinimli bireylerin istthdam edilmesi, 6zgiirce topluma karisabilmesi,
Ozglir yasam ve kendi hayatlar1 hakkinda karar alabilmesi bulunmaktadir. Sosyal modele
gore dzel gereksinimli olan bireyler digerlerine gore ezilen gruptadir. Ozel gereksinimli
kisilerin haklara sahip olmasi Onemlidir. Shakespeare sosyal modelin bir ayrima
gittiginden bahsetmektedir. Buna gdre sosyal model i¢in “yeti yitimi bireysel ve
kisiseldir, sakatlik ise yapisal ve kurumsaldir”. Shakespeare sosyal modele gore sakatligin
ozel gereksinimli bireyin toplumsal olarak bir engellenisi oldugunu sdylemektedir. Ozel
gereksinimlilik her toplumun tarihi ve kiiltiiriine gore farklilik gosterebilmektedir. Ozel

gereksinimli bireyler toplumun ayrimciligina maruz kalabilmektedir (2011: 51-54).
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Sosyal model tibbi modelin aksine 6zel gereksinimli bireylerin yasadiklar1 sorunlarin
kaynaginin bireysel olmadigin1 savunmaktadir. Bu bireylerin sorunlarinin kaynagini, 6zel
gereksinimli bireyin yasadigi kiiltiir ve yasanilan yerin alt yap1 eksikligi olusturmaktadir
(Burcu, 2015: 25-32). Ozel gereksinimli bireylere ydnelik tasarlanmayan gevre onlarin
magduriyetini artirmaktadir (Bilton ve digerleri, 2009: 88). Ornegin gérme engelliler icin
yapilan sar1 seritli yolun ortasindan belediye otobiis duraklarinin ge¢mesi ya da trafik

levhalarin yer almasi gibi.

Sosyal modelin tibbi model gibi 6zel gereksinimli bireye fiziksel olarak sug yiiklememesi
0zel gereksinimli bireyler i¢in dnemlidir. Bu dogrultuda sosyal model 6zel gereksinimli

bireye sucluluk degil, kendine yonelik cesaret asilamaktadir (Shakespeare, 2011: 55).

Tiim bunlardan hareketle 6zel gereksinimli bireylerin durumunu agiklayan tibbin tekeline
kars alternatifler cogalmistir. Bu dogrultuda sosyal model 6zel gereksinimlilige yonelik
bakis acisini genisletmektedir. Sosyal model 6zel gereksinimliligin, 6zel gereksinimli
bireyden kaynakli olmadigini ileri siirmektedir. Sosyal model, tibbi modelin 6zel
gereksinimli bireye yonelik olan damgalanmanin 6niine gecerek, kiiltiir, toplum ve cevre

gibi etkenlerin 6zel gereksinimlilik lizerindeki etkisine deginmektedir.
1.6. Ozel Gereksinimlilik ile Tlgili Kuramlar

Calismanin bu boliimiinde 6zel gereksinimlilikle alakali sosyolojik kuramlara yer
verilmistir. Bu dogrultuda yapisal islevselci kuram, sembolik etkilesimei kuram,
catismaci kuram, feminist kuram, sosyal aligveris kurami ve damga kurami acgisindan 6zel

gereksinimli bireyler ve onlarin aileleri ele alinmaktadir.
1.6.1. Yapisal Islevselci Kuram

Yapisal islevselci kuramda parca ve biitiin iliskisi 6n plandadir. Toplumun pargalar1 ve
biitiinii arasindaki denge ve diizen 6nemlidir. Ozel gereksinimli bireyler toplumun pargasi
niteligindedir. Ancak 06zel gereksinimli bireylerin toplumdaki is boliimiine katki
saglamalar1 yoniinden kisitliliklar s6z konusu olabilir. Bu durum hem 6zel gereksinimli
bireyin engelinden hem de toplumun onu sosyal hayattan dislamasindan kaynaklanabilir.

Ornegin bir is verenin ise alimlarda 6zel gereksinimli bireyi tercih etmemesidir. Ozel
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gereksinimli bireyler toplumdaki farkli nedenlerden dolay1 is bdoliimiiniin diginda

kalabilmektedir.

Yapisal islevselci kuramda esas olan parga-biitiin iliskisidir. Yapisal islevselci kurama
gore parcanin islevsel olusu normlar ve kurallar1 yerine getirebildigi 6l¢iidedir. Bu sayede
toplum denge halinde olur (Canatan ve Yildirim, 2011: 38-39). Bir toplum kendini devam
ettirebilmek i¢in normlar ve kurallara ihtiya¢ duymaktadir. Bunun yaninda normlar ve
kurallar bireyler iizerinde etkiye sahiptir. Bir toplumdaki bireyler normlar ve kurallar
dogrultusunda yasamlarin siirdiirmektedir.

Bir par¢anin diger pargaya etkisi onemlidir. Bir parcadaki degisim diger pargay1
etkileyebilmektedir (Ritzer ve Stepnisky, 2012: 62). Yapisal islevselci kuramda
sistemdeki parcalar farkli islevlere denk gelmektedir. Pargalar bagimsiz olabilecegi gibi
birindeki degisim biitiinii etkileyebilmektedir (Poloma, M.M. 1993: 32). Dolayisiyla
pargalardan olusan biitiin (yap1) bir par¢adaki degisimden az ya cok etkilenebilmektedir.
Parsons’a gore toplumdaki sistemlerin birbiriyle uyumlu olmasi ve birbirinden yardim
almas1 gerekmektedir. Toplumsal sistemlerin isler nitelikte olabilmesi toplumdaki
insanlarin gereksinimlerini karsilamasina baglhdir. Yine toplumsal sistemlerin isler
nitelikli olabilmesi i¢in toplumdaki insanlara ihtiya¢ duyulmaktadir. Bu dogrultuda
sistemlerin insanlarin davraniglarimi kisitlayici bir yoniinlin bulunmasi gerekmektedir.
Yapisal islevselci kuramda sistemlerin isleyebilmesi i¢in toplumun iletisim kurabilecegi
bir dilin varligina ihtiya¢ duyulmaktadir. Toplumsal sistemde g¢atisma olusturabilecek
etkenlere karsi bir kontrol mekanizmasi olmalidir. Bu sayede toplumun varligi

stirdiiriilebilmektedir (Ritzer ve Stepnisky, 2014: 246-247).

Yapisal islevselciligin Onciilerinden olan Durkheim’a gore toplumda gereksinimlere
karsilik gelen bir par¢a olmadiginda ‘patolojik’ bir olay gerceklesmektedir. Bu da
toplumda dengesizlige isarettir. Bunun 6nlenebilmesi i¢in diizen gerekmektedir (Poloma,
M.M. 1993: 32-33). Ornegin, dzel gereksinimli bireylerin ailelerinin bakim vermekten
vazgectigi diisliniildiigiinde bir¢ok alanda karisiklik ve dengesizlik ortaya cikabilir.
Yapisal islevselci kurama gore 6zel gereksinimli bireyler toplumdaki is bdliimiine
katilamadig1 i¢in bu denge halini bozabilmektedir. Ancak 6zel gereksinimli bireyin

ailesinin ona bakim vermesi toplumdaki dengeyi yeniden saglayabilir.

Avci ve Aksoy (2016)’un belirttigine gore; yapisal islevselci kuramda aile toplumun

yapitasidir. Aile toplumun birtakim sorumluluklarini yiiklenmektedir. Bu sorumluluklara
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ornek olarak neslin devamini saglama, ¢ocuk yetistirme, hasta bireye bakim saglama
verilebilir (52-54). Yapisal islevselci kurama gore toplumda 6zel gereksinimli bireye

bakim verilmesi ailenin bir gorevi olarak goriilebilmektedir.

Cicekli, modernlesme ile birlikte ailenin islevlerinden bir kismini yitirdigini dile
getirmektedir. Ailenin yerine getiremedigi islevlerini ise toplumsal bazi kurumlar
tistlenmektedir (2019: 45). Bu da aile yapisinda degisim oldugunu ve ailenin islevlerinin
degismeden etkilendigini gosterebilmektedir. Ozel gereksinimli bireye ailesinin bakim
vermeyip onu kurum bakimina vermesi bu duruma 6rnek olarak gosterilebilir. Ya da
yapisal islevselci kuramda bakim roliinii toplum anneye vermektedir. Ancak 06zel
gereksinimli bir cocuga sahip annenin ¢alistigi i¢in ¢ocuguna bakim vermeyip, gocugunu
bakiciya birakmasi Ornek verilebilir. Arastirmalara gore ikinci Ornege sik
rastlanmamaktadir. Cilinkli 6zel gereksinimli ¢ocuga sahip bircok anne Onceden
calistyorsa bile cocuguna bakim verebilmek icin islerini birakabilmektedir. Bu durumda
zaten Ozel gereksinimli bir¢ok birey is diinyasindan uzakken ona bakim verecek kisinin
de is boliimiinden uzak kalmasi anlamma gelebilmektedir. Ancak diger taraftan anne

¢ocugun bakimini tistlenerek, toplumun aile kurumundan beklentisini karsilamaktadir.

Yapisal islevselci kurama gore, 6zel gereksinimli birey toplumdaki diger bireyler gibi
toplumun ona verdigi rolii sergileyebilmektedir (Giddens, 2008: 309). Dolayisiyla
toplumun 6zel gereksinimli bireyden bekledigi davranis bigimleri bulunmaktadir. Ozel
gereksinimlilik her toplum ve kiiltiirde farklilik igerdigi i¢in toplumun 6zel gereksinimli
bireye nasil baktig1 onemlidir. Sayet toplum 6zel gereksinimli bireyi ve ailesini digliyorsa
par¢a (0zel gereksinimli birey ve ailesi) ve biitiin (toplum) iliskisinde sorunlar
gozlenebilir. Dolayistyla bu durum biitiin igerisinde diizensizlik haline isaret edebilir.

Parsons ozel gereksinimlilik baglaminda hastaligin bir rol oldugunu sdylemektedir.
Toplumda hastalik roliiniin mesrulastirilmasi doktorlar tarafindan yapilmaktadir. Hastalik
rolii esasinda hasta rolii iistlenen bireyin sorumluluklarindan belli bir siire ya da tamamen
muaf oldugunu gosterebilir. Toplum ve doktorlar hasta kisinin sagligina kavusmasini ve
is boliimiinde yerini almasini istemektedir. Bu dogrultuda hasta bireyin tedavi olmasi
beklenmektedir (Marshall, 2021: 294). Ancak 6zel gereksinimliligin 6miir boyu siirecek
olmas1 6zel gereksinimli bireylerin 6miir boyu belli basli rollerinden muaf oldugunu

gosterebilmektedir.
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Ozetle yapisal islevselci kurama gore toplumda dzel gereksinimlilik istenmemektedir. Bu
durum hem toplumdaki bireyler hem de otoriteler (tip uzmanlar1 gibi) i¢in s6z konusudur.
Ciinkii toplumsal diizen igerisindeki her birey is boliimiinde iistline diisen gorevi yerine
getirmelidir. Ozel gereksinimli bireylerin bu is boliimiinde ya belli dlgiilerde ya da
tamamen yer alamayacag goriilebilmektedir. Ozel gereksinimli bireyler ve onlarin
ailelerinin toplumda etiketlendigi de sdylenebilir. Toplumda is boliimii igerinde olan
digerleri haklar ve politikalardan daha fazla yararlanabilmektedir. Ancak bu durum 6zel
gereksinimli bireyler ve onlarin aileleri i¢in tam tersi olabilir. Ciinkii bu grup toplumdaki
digerlerine gore daha az goriiniirdiir. Toplumda sayica fazla olanlar ve giicii elinde

bulunduranlar kendine daha fazla fayda saglayabilir.
1.6.2. Simgesel/Sembolik Etkilesimci Kuram

Sembolik etkilesimci kuramda 6zel gereksinimli bireyin ailesi ve toplum ile olan
etkilesimlerinde belirli simgeler “seyler” oldugu savunulmaktadir. Toplumsal olarak bu
simgeler 6zel gereksinimli bireylerin benlik ve kimlik olusumunu etkileyebilmektedir.
Ozel gereksinimli birey icin ailedeki ve toplumdaki sembollerin arkasindaki anlamlar
onemlidir. Bu durum ayni sekilde 6zel gereksinimli bireyin ailesinin, 6zel gereksinimli

bireyle ve toplumla olan etkilesimleri i¢in de s6z konusudur.

Sembolik etkilesimeci kurama gore, bireyin davranislarini yorumlayabilmek i¢in onun
icinde bulundugu anlamlar diinyasinin ¢éziimlenmesi gerekmektedir. Yani bireyin i¢inde
yasadig1 aile ve toplum yasamindaki ‘anlamli’ ve ‘karsilikli’ iligkilerin arkasinda yatan
anlamlar 6nemlidir (Canatan ve Yildirim, 2011: 43). Bu baglamda 6zel gereksinimli
cocuk ve ailesinin yasadig1 toplum onlarin diisiince yapisim etkileyebilmektedir. Ozel
gereksinimli ¢cocugu olan ailelerin diisiince yapisi ve eylemlerinin arkasindaki anlamlarin
anlasilabilmesi toplumdaki anlamli iligki ve sembollerin varligina bakilarak anlagilabilir.
Ornegin 6zel gereksinimli cocuk ya da bakicisina sosyal hayatta birinin actyarak bakmasi
ya da sagkinlik ifadesi gostermesi seklindedir. Bu ifadeler yapan tarafindan ve kendine
yapilan tarafindan da ortak ve anlamli sekilde yorumlanir. Toplumdaki bireylerin “sey”
leri yorumlamasi bir anlamda deneyimlerden de ge¢mektedir. Bu anlamda ortak
yorumlamalar1 da yine toplumdan 6grendigimiz soylenebilir.

Sembolik etkilesimci kuramda davranislart toplum sekillendirmektedir. Birey bu

davranislari ilk olarak ailesi araciliiyla 6grenmektedir. Bu kuramda aile iiyeleri arasinda
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etkilesim s6z konusudur. Sembolik etkilesimci kuramda aile {iyeleri arasindaki bu
etkilesimlerle aile iiyelerinin eylemde bulunduklar1 kabul edilmektedir. Ancak sembolik
etkilesimci kuramda birey pasif degildir. Aksine bireyler bagimsizdir ve karar alici
pozisyondadir. Bu yiizden bireyler yasadigi toplumu yorumlamakta ve
anlamlandirmaktadir. Birey ve yasadigi toplum arasindaki etkilesimler 6nemlidir. Ancak
bu iki 6ge ve bu iki 68enin aralarindaki iliskinin degisebilecegi unutulmamalidir (Ritzer
ve Stepnisky, 2014: 336; Avci ve Aksoy, 2016: 59). Boylece kisisel ve toplumsal
degisimlerin varlig1 goz 6niinde bulundurulmalidir.

Sembolik etkilesimeci kuramda benlik, toplum yasami igerisinde olusmaktadir. Birey
davranislar, roller gibi toplumsal 6geleri 6grenirken kendini digerlerinin yerine koyarak
bunlar1 6grenmeye calismaktadir. Bu noktada birey kendini digerlerinin goziinden gérme
egilimindedir (Ritzer ve Stepnisky, 2014: 380). Ozel gereksinimli bireyin toplumdaki
“engelli” algisina gore benligini sekillendirmeye gidebilecegi diisiiniilebilir. Ornegin
toplumun 6zel gereksinimli bireyleri bakima muhta¢ olarak gormesinden dolay1 6zel
gereksinimli bireyin kendi yapabilecegi ihtiyaglarini bile bakicisina yaptirtmasidir.
Toplumun 6zel gereksinimlilige yonelik olumsuz tutumlari 6zel gereksinimli cocugu olan
ebeveynlerin kimliklerinde de degisimlere yol acabilmektedir. Ciinkli toplumun 6zel
gereksinimli ¢ocugu olan kisilere kars1 olumsuz tutumlar iginde bulunmasi ve acima gibi
yiiz ifadeleri ebeveynleri yetersizlik duygusuna itebilmektedir. Ornegin 6zel gereksinimli
cocugu olan bir ebeveyn ¢ocugu dogmadan 6nce neseli ve sosyal bir insanken; toplumun
olumsuz tutumlarindan dolayi i¢e kapanik ve sosyallesmeden uzak bir insan olabilir.
Sembolik etkilesimci kuramda giinliik yasamda bireyler sembollerle iletisim kurmaktadir.
Bireyler arasindaki iletisim ve etkilesimde dil semboldiir. Dil iletisimdeki anlamlari
bireyler arasinda tasimaktadir (Ritzer ve Stepnisky, 2014: 345-355). Bu baglamda 6zel
gereksinimli birey ve onun ailesinin toplumla iletisiminin ilk ayagini olusturan
pargalardan birinin dil oldugu kabul edilebilir. Toplumda dil vasitasiyla olumlu olumsuz
iliskiler kurulabilir. Boylece 6zel gereksinimli birey ve onun ailesi ya toplumla daha fazla
biitiinlesebilir. Ya da toplumsal yasamdan kendini dislayarak ya da digerlerinin
dislamasiyla sosyallesmekten uzak durabilir. Sembolik etkilesimci kuramda dil yaninda
jest ve mimiklerinde 6nemli iletisim araglar1 oldugu séylenebilmektedir.

Sembolik etkilesimci kuram “hastalifa getirilen yorumlar1 ve bu yorumlarin tasidigi

anlamlarin insanlarin eylemlerini ve davranislarini nasil etkiledigini agia ¢ikarmay1”
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amaglamaktadir. Kuramda kisilerin hastalik deneyimleri 6nemli bir yer tutmaktadir.
Kisinin ya da toplumun hastalig1 ilk duydugundaki tepkileri, buna yonelik diisiinceleri
onemlidir. Bunlarin yaninda hastaligin kisinin giinliik hayatina etkisi ve kisinin hastaliin
tam tersi olan saglik hakkindaki algilar1 6nem tasimaktadir. Kisinin baskasina muhtag
olmasi gibi durumlar benligini zedeleyebilmektedir. Kisilerin hastaliklarindan kaynakli
olarak bununla nasil bas ettigi de dnemli bir noktay1 olusturmaktadir (Giddens, 2008:
309-313). Bu dogrultuda toplumun 6zel gereksinimli olmak ya da 6zel gereksinimli
olmamaya yonelik tutumlarinin 6nemli oldugu goriilebilir. Toplum 6zel gereksinimliligi
istenmeyen bir durum olarak goriiyorsa bu 6zel gereksinimli cocugu olan aile ve 6zel
gereksinimli bireyi de etkileyebilir. Ciinkii istenmeyen bir duruma sahip olmak ve bunun

toplumda olumsuz algilanmasi rencide edici bir hal alip benligi zedeleyebilir.

Ozetle sembolik etkilesimci kuramda toplumun 6zel gereksinimliligi nasil algiladig ve
bunu iligkiler ve iletisim sirasinda sembollerle karsiya nasil aktardigi onemlidir. Bu
dogrultuda toplum diisiince yapist ve sembollerinin altindaki anlamlara bagli olarak 6zel
gereksinimli birey ve onun ailesini ya Otekilestirmekte ya da sosyal destek
gosterebilmektedir. Sembolik etkilesimei kurama gore ikinci durumun daha az oldugu
sOylenebilir. Cilinkii bu kurama gore toplum agik ve gizli anlamlarla 6zel gereksinimli
bireyi Oteleyebilmektedir. Toplumun 6zel gereksinimliligi olumsuz algilamasi ortak
anlamlar disindaki alisik olunmayan seye bir tepki olarak goriilebilmektedir. Bu tepki
normalin disindaki seyi “sapkin” olarak algilamaktan gecip onu etiketlemeyle devam
etmektedir. Ozel gereksinimli bireyin toplumda normal dis1 gériilmesi onun kimligini ve

sosyal konumunu olumsuz etkileyebilmektedir.
1.6.3. Catismaci1 Kuram

Catismac1 kuramda, 6zel gereksinimli birey ve digerleri arasindaki c¢atigmalar, giic
iligkileri ve esitsizlikler vasitasiyla agiklanabilir. Catismact kuram esitsizliklerden dolay1
0zel gereksinimli bireyin aile i¢cindeki ve toplumdaki yasadigi sorunlara deginmektedir.
Bunun yani sira bakici rolii iistlenen annelerin ¢alisma hayatindan uzak kalmasi yine bir
esitsizlik gostergesidir. Catismaci kurama gore esitsizlikler taraflar arasinda bir ¢atisma

olusturabilir.
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Catigma kurami genel olarak toplumda var olan sosyal sinif ve cinsiyet gibi farkliliklarin
neden oldugu esitsizlikleri farkli yonleriyle incelemektedir (Cicekli, A.2019: 48). Bu
kuramda 06zel gereksinimli kisilerin toplumda iiretime katki saglayamamasi
“yabancilagsmaya” yol agmaktadir (Burcu, 2015: 49-50). Catismaci kurama gore
kapitalizm i¢in iiretim biiyiik bir Oneme sahiptir. Ancak 06zel gereksinimli bireyin
kapitalist diizende tiretim iliskileri disinda kalmasi normal olarak karsilanmamaktadir.
Ozel gereksinimli birey iiretim yapamadigi icin toplumdan ve is yasamindan
otelenebilmektedir.

Catismact kuramda {iretim iligkileri yaninda aile kurumunda farkli gii¢ iliskileri
bulunmaktadir. Bu gii¢ iligkilerinde erkekler avantaji1 elinde tutmaktadir (Avci ve Aksoy,
2016: 66). Bu baglamda literatiir boliimiinde goriildiigi gibi bakici rolii kadinin ¢alisma
hayatina yani iretime girmesine engel olabilmektedir. Catismact kuram kadini
dezavantajli gérmektedir. Kadina bakici roliinii toplum yiiklemektedir. Bu roliin kadina

yiiklenmesiyle babalarin ¢ocuga karsi olan sorumluluklar: azalabilmektedir.

Catismact kuramda gilic ¢atismasi olan taraflar arasinda cikarlar bulunmaktadir. Bu
cikarlar dogrultusunda c¢atisma meydana gelmektedir. iki taraf arasindaki ¢ikar
catigmasinda taraflar toplumun verdigi rollere gére davranmaktadir (Ritzer ve Stepnisky,
2014: 270). Bu kurama gore aile kurumunda da diger kurumlardaki gibi catisma ve
rekabetle kaynak paylasimi yapilmaktadir. Bu paylagim giiclii ve gii¢siiz taraflar arasinda
esitsizlik olusturmaktadir (Canatan ve Yildirim, 2011: 40). Buna 6rnek olarak o6zel
gereksinimli bireyin 6zel gereksiniminden dolay1 diger aile iiyelerine nazaran daha
gii¢siiz olmasi verilebilir.

Avct ve Aksoy (2016)’un belirttigi gibi ¢atismaya her zaman olumsuzluk yiiklememek
gerekmektedir. Catisma taraflar arasindaki iligkilerin sonucudur (Avci ve Aksoy, 2016:
64-66). Catismaci kuramda toplum tarafindan 6zel gereksinimli ¢ocugu olan anne ve
babaya verilen roller onlar1 ¢atismaya itmektedir. Catismaci kuramda bakim veren
anneler sistem tarafindan somiiriilmektedir. Ancak ¢atigmaci kuramin savundugu gibi bu
iki taraf arasinda gergekten bir catisma s6z konusu mudur ve eger gercekten bir ¢atigma
varsa bu catisma sistemde degisiklige neden olur mu? Ayrica is yasami i¢indeki baba da
liretim sistemi tarafindan somiirtilmiis olmaz mi1?

Dahrendorf” a gore, gruplar arasi ¢atigsma basladiginda degisim kendini gostermektedir

(Ritzer ve Stepnisky, 2014: 271). Catismaci kurama gore 6zel gereksinimli ¢ocugu olan
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anne ve baba arasindaki iligki ya da 6zel gereksinimli olan ve 6zel gereksinimli olmayan
birey arasindaki iliskiden catisma dogmalidir. Ancak bu ¢atigmalarin degisim
getirebilmesi icin toplumda var olan rollerde ve kabullerde degisimler olmasi
gerekmektedir. Aksi halde degisim gergeklesmesi olas1 degildir. Catismaci kurama gore
degisim gerceklesmedik¢e bakim veren anne ve 6zel gereksinimli birey toplumsal olarak
yine dezavantajli konumda yer alabilir.

Tim bunlarin yan1 sira ¢atismaci kurama gore iiretim iligkileri igerisinde bireylerin 6zel
gereksinimli olma ihtimalleri de vardir. Ciinkii iyi olmayan ¢alisma kosullar1 en basta
fiziksel olarak olumsuzluklar getirebilir. Bunun yaninda is¢ilerin islerini yaparken bir
kazaya kurban gitmesi de olasidir. Catismact kuramda kapitalist sisteme goére 6zel
gereksinimlilik iyilestirilmesi ve dnlenmesi gereken bir durumdur. Ciinkii birey ne olursa
olsun {iretim iligkilerine katilmak zorundadir (Abberley akt. Burcu, 2015: 49-51).
Catismaci kurama gore burjuvaziye gore ezilen grupta olan is¢i sinifindan (proleterya)
birinin daha dezavantajli bir konuma diiserek 6zel gereksinimli olabileceginden s6z
edilebilmektedir. Bu baglamda 6zel gereksinimli bireylerin sinif bilinci olusturup

olusturulamayacag: tartigilabilir.

Sonug olarak catismaci kuramda aile iginde giiclii ile gii¢siiz arasinda ¢atisma vardir.
Catismaci kuramda g¢atismayla birlikte degisim kac¢inilmaz olarak goriilmektedir. Bu
dogrultuda catigmaci kuramda esler arasindaki rollerin esitsizligi, 6zel gereksinimli
cocuk, annesinin ve babasinin arasinda ¢atigmalarin toplumsal olarak degisimi getirecegi
sOylenebilir. Bunun yaninda g¢atismaci kurama gore 6zel gereksinimli olan ve 6zel
gereksinimli olmayan bireyler arasinda da bir ¢atigma goriilmesi olasidir. Ancak bu
catismanin gerceklesmesinin ve catisma olsa bile 6zel gereksinimli bireylerin bu
catismadan galip ¢ikmasinin zor oldugu diisiiniilmektedir. Dolayisiyla kurama gore 6zel
gereksinimli bireylerin ¢ikarlar1 dogrultusunda haklarini elde etmesi (gii¢) ve firsatlara
ulagiminin 6nii agilamamaktadir. Bunun yaninda 6zel gereksinimli bireylerin ve onlarin
ailelerinin goriiniirliigiiniin yine az olacagi sdylenebilmektedir. Ancak ¢atismaci kuram
acisindan bakilmadiginda 6zel gereksinimli bireyler ve onlarin ailelerinin, toplumdan
bazi kesimlerin ve dernek, STK gibi kuruluslarin birleserek 6zel gereksinimlilige yonelik

hak arayisina girebileceginin miimkiin oldugu diisiiniilebilir.
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1.6.4. Feminist Kuram

Feminist kurama gore, toplum i¢inde kadin ve erkek ayni rollere ve esit konumlara sahip
degildir. Bu kurama gore toplumda kadin ezilen ve haksizlik edilen aktordiir. Feminist
kuram dogrultusunda bakici rolii iistlenen annelerin ezilen tarafta oldugu sdylenebilir.
Feminist kurama gore toplumda 6zel gereksinimli kiz ¢ocuklari da yine ezilen tarafta yer
almaktadir. Ancak buna karsin c¢aligmanin literatiir kisminda 6zel gereksinimli kiz
cocuklarin aile ve toplumda daha kolay kabul gordiigiinii gosteren calismalar soz

konusudur.

Feminist kurama gore aile; “toplumsal cinsiyet (gender) rolleri, toplumsal sinif, 11k, yas,
cinsel yonelim ve medeni konumlar1 temelinde, {iyelerinin toplumsal olarak belirlenmis
beklentileri 6grendigi bir kurumdur”. Feminist kurama gore ailede ataerkillik yani erkek
egemenligi hakimdir. Bu yilizden iki cinsiyet arasindaki iliskilerde esitsizlik s6z
konusudur (Canatan ve Yildirim, 2011: 41-42). Ornegin bakici roliinii anne iistlenirken
babanin bu siirecte higbir rol {istlenmemesidir. Ya da babanin sadece yardimci bir aktor

olarak gdrev almasi gosterilebilir.

Feminist kuram temelinde kadinlarin sorunlar iizerine durmaktadir. Bu kuram kadini
erkek karsisinda dezavantajli bir konumda gormektedir. Feminizme gore kadin ve erkek
arasindaki esitsizlik iligkisini toplum olusturmaktadir (Ritzer ve Stepnisky, 2014: 444-
445). Bu baglamda toplum herkese belli bagl roller vermektedir. Toplum i¢inde var olan
bireyler olarak eger bu rollere uymazsak toplumun belli bash dislayici ve yargilayici
mekanizmalar1 kendini géstermektedir. Aile i¢inde kadinlara anne olma, es olma, ¢ocuk
bakma, ev temizligi yapma gibi roller verilirken; erkeklere ev gecindirme ve aileyi
koruma gibi roller verilmistir. Geleneksel ataerkil toplum yapisinda kadinlar erkeklere
gore toplumdan 6telendigi gibi (6zel alanla sinirli) aile i¢inde de daha geri plandadir.

Feminizme gore ailede erkek egemenligi vardir ve erkek efendi roliinii oynamaktadir. Bu
egemenlik altinda olan gruptakiler hizmet etme roliinii almaktadir. Feminist kurama gore,
hizmet etme roliinii kadin iistlenmektedir. Kadinlarin geri planda kalmasi kasten yapilan
bir seydir. Bu durum kadinlarin toplumda belli bash rollerinin olmasindan
kaynaklanmaktadir. Feminizme gore kadinlar, erkekler gibi alanlar1 yarattigi halde o
alanlarda kabul gérmemektedir. Bu da esitsizlikleri olusturmaktadir (Ritzer ve Stepnisky,

2014: 445-446).

28



Feminist kuram, bakici roliindeki annelerin dezavantajli olmasinin kasitli bir sekilde
yapildigin1 savunmaktadir. Kuramda kadinin 6zel alandan kamusal alana ¢ikmasi ve
haklarini ele gecirmesi gerektigi iizerine durulmaktadir. Ancak literatiirdeki ¢alismalarda
0zel gereksinimli ¢ocuga sahip annelerin is yasaminda olsalar dahi islerini biraktiklari
goriilmektedir. Bu da kadinin potansiyelinin 6zel alanla smrlt kalmasina yol
acabilmektedir. Ancak feminist kuramin atladig1 nokta toplumdaki baz1 kadinlarin is
yasamindan kendi rizasiyla uzak durdugudur. Bu baglamda 6zel gereksinimli ¢ocuga
sahip olmadan 6ncede kendi istegiyle caligmayan kadinlar da mevcuttur. Feminist kurama
gore Ozel gereksinimli ¢ocugu olan anneler ve 06zel gereksinimli ¢ocugu olmayan
annelerin, 6zel gereksinimli kiz ¢ocuklar1 ve 6zel gereksinimli olmayan kiz ¢gocuklarinin,
0zel gereksinimli kadinlar ve 06zel gereksinimli olmayan kadmlarin arasindaki
esitsizliklere bakilabilecegi de diisiiniilebilmektedir. Cilinkii 6zel gereksinimli ¢ocuk,
kadin ve 6zel gereksinimli ¢cocuga sahip annenin diger hemcinslerine gore toplumda daha
dezavantajli konumda oldugunu sdylemek miimkiindiir. Bu kisilerin hemcinslerine gore

daha geri planda kaldigindan da bahsedilebilir.
1.6.5. Sosyal Alisveris (Miibadele) Kuram

Sosyal aligveris kuramina gore, bir bireyin digerleriyle iliskileri karsilikli etkilesimlerle
stirmelidir. Toplumsal yasamda kisinin giiciinii i¢inde bulundugu etkilesim aglarinin
coklugu belirlemektedir. Bu da bireyin ne kadar ¢ok etkilesim ag1 igerisinde bulunursa o

kadar avantaj saglayacagini gosterebilir.

Sosyal aligveris kuramimin alt kolu olan ag aligverisi kuramina gore bireylerin farkl
iliskiler icerisinde bulunmasi1 imkan ve yararlar1 ¢ogaltmaktadir. Bu da kisinin konumuyla
dogru orant1 olusturmaktadir. Sosyal aligveris kuraminda, bireyler arasindaki “aligveris
iligkileri de toplumsal yap1 tarafindan” belirlenmektedir (Ritzer ve Stepnisky, 2014: 431-
432). Bu dogrultuda 6zel gereksinimli bireyler ve onlarin ailelerinin etkilesim aglarinin
siirhiligt toplumsal hayatta dezavantajli olmalarina yol agabilir. Ornegin 6zel
gereksinimlilik hakkinda calisan bir STK’ya {iye olan 6zel gereksinimli birey burada
baska bireylerle sosyallesebilir, kendi gibi olanlara dertlerini anlatip psikolojik destek
saglayabilir ve bazi noktalarda bilgi aligverisi yapabilir. Bu anlamda bakildiginda 6zel
gereksinimli birey kurdugu sosyal aglar vasitasiyla kendi i¢in maddi ya da maddi olmayan

faydalar1 elde edebilir. Hatta bu STK’da gorev alarak konumu i¢in avantaj saglayabilir.
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Sosyal aligveris kuraminda, bireyler arasindaki etkilesimlerde maddi ve maddi olmayan
seyler takas edilmektedir. Bireyler arasi etkilesimler sonucunda taraflar arasinda bir
alisveris s6z konusudur. Insanlar konum ve avantaj elde edebilmek igin birbiriyle

etkilesim kurmak zorundadir (Avei ve Aksoy, 2016: 6; Poloma, M.M. 1993: 54).

Sosyal aligveris kuramina gore aile liyelerinin birbirine bagli olmasini karsiliklr iliskiler
saglamaktadir. Aile iliskilerinin yan1 sira diger 6znelerle olan iligkiler de son derece
onemlidir. Ozel gereksinimli ¢ocugu olan ailelerde bu etkilesim aglarinin kuvvetli olmas1
hem Dbireysel doyumu arttirabilmekte hem de sorunlarla bas etmeyi
kolaylastirabilmektedir. Ozel gereksinimli gocugu olan ailenin hem birbiriyle hem de
diger kisilerle etkilesimlerinin iyi olmast ve farkli sosyal aglar icinde bulunmasi
psikolojik, ekonomik ve sosyal sorunlar yoniinden avantaj saglayabilmeleri anlamina
gelebilmektedir. Ancak 6zel gereksinimli bireyler ve onlarin ailelerinin toplumsal
yasamdan, is yasamindan ve bazi sosyal iligkilerinden diglanmasi onlar igin olumsuzluk
getirebilir. Ayni zamanda bu aktorlerin toplumdaki goriiniirligiiniin azlig gii¢ elde etme

ve haklara ulasim baglaminda da yine olumsuz olarak sonuglanabilir.
1.6.6. Damga Kurami

Goffman damga kuraminda toplumda belli semalara uymayan bircok grubun
damgalandigindan bahsetmektedir. Bu gruplar igerisinde 6zel gereksinimli bireylerin ve
onlarin ailelerinin de damgalanip dislandig1 goriilebilir. Bu dogrultuda calismanin bu
boliimiinde Goffman’in damga kurami baglaminda 6zel gereksinimli bireyler ve onlarin
ailelerinin diglanma deneyimleri anlagilmaya caligilmaktadir. Goffman toplumun
dislamalarindan dolayr hem 06zel gereksinimli bireylerin hem de onlarin ailelerinin

yasadig1 zorluklardan bahsetmektedir.

Damga kuramina gore damga ve damganin niteligi toplum tarafindan olusturulmus ve
tarihsel bir nitelik tasimaktadir. Toplumdaki her insan damgalanma riski tasimaktadir.
Damga isin 6ziinde bir denetim aracidir ve onun devam ettirilmesi, olusturulmasini yine
toplum i¢indeki insanlar istlenmektedir (Slatteryy, 2020: 190-191). Damga toplumun
kiltliriiyle i¢ icedir. Bir damga tiiriinlin algilanis1 toplumdan topluma degisiklik

gosterebilir.

30



Goffman, damgay1 lice ayirmaktadir. Bunlar: bedensel damga, iradeye bagli olan damga
ve etnolojik (din, ulus, soy) damgadir. Goffman damgalanmay1 bir itibarsizlasma ve
“iliski dili” olarak tanimlamaktadir. Ona gore toplumdaki kisiler “damgalanmis™ ve
“normal” olarak ikiye ayrilmaktadir. Bu ayrimdan yola ¢ikarak damga toplumun
belirlemis oldugu “normaller” ve kabuller disinda yer alan kisileri ifade etmektedir. Kisi
damgalandiktan sonra hayatin1 zorlastiracak davranis ve tutumlara maruz kalmaktadir
(Goffman, 2014: 33-36). Ciinkii toplumsal yasam igerisinde bu kisi artik normal degildir

ve toplumun goziinde yargilanabilecek bir pozisyonda goriilebilmektedir.

Goffman’a gore damga “goriinen ve goriinmeyen damga” olarak ikiye ayrilmaktadir. Bu
dogrultuda goriinen damga fiziksel Ozellikler olarak disaridan algilanmaktadir.
Gortinmeyen damga ise toplumsal ve ahlaki bir nitelik tasimaktadir. Goffman toplumda
daha hos goriilebilir olan damganin goriinen damga oldugunu sdylemektedir (Slattery,
2020: 189-190). Ozel gereksinimli olmak goriinen damgaya girmektedir. Toplum
goziinde Ozel gereksinimli olmak ahlaki damgaya gore daha kabul edilebilir bir
boyuttadir. Ancak toplum i¢inde goriinmeyen damgaya gore gorlinen damgaya sahip
olmak daha fazla yargilayici bakislara ve acima tutumuna sebep olabilir. Ciinki
goriinmeyen damgay1 toplumun geneli anlamayabilir ama 6zel gereksinimli olmak

toplumdaki digerlerinin dikkatini ¢gekebilmektedir.

Goffman'a gore “normal” ve “damgali” bireyler sosyal hayatta birbirleriyle iligki icine
girmekten kacinmaktadir. Ancak bu durumdan “damgali” birey daha fazla mustarip
olabilmektedir. Damgalanan kisi yagsamin1 gézlerden uzak yasamaktadir. Goffman’a gore
damgali kisiler “siipheci, bunalimli, hasmane, endiseli ve ne yaptigini bilmez saskin biri”
olabilmektedir. Ote yandan “damgal1 olan” ve “normal olan” etkilesim igine girdiginde
iki tarafinda rahatsiz olmas1 muhtemeldir. Iki taraf da bu etkilesimde nasil davranmasi
gerektigini sasirabilir. Bu da iletisimin kalitesini diistirmektedir. Goffman bu duruma
sebep olan seyin toplumun kisilik kategorilerini olusturmus olmasi seklinde
aciklamaktadir. Ona gore toplumun olusturdugu kisilik kategorilerine uymayan bireyleri
nereye koymamiz gerektigini bilemeyiz. Damgalanan kisiye yonelik olusan iletisimdeki
kalip yargilar, sozler, imali bakislar, tutumlar gibi 6geler onun benligi {izerinde olumsuz
bir etki olusturabilir. Davranig, s6z gibi iletisim unsurlarinin bir niyet tagimasi bazen
damgal1 birey i¢in rahatsiz edicidir. Damgalanan kisiye toplumda istenmeyen lakaplar

takilabilmektedir. Bu lakaplar zamanla toplumun dilinde sdylemlere doniisebilir. Toplum
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olarak damgalanan kisinin bireysel olan davranis ve tutumlarini genelleme algisina
gidilmektedir. Damgali birey, toplumdan biri oldugu i¢in toplumun kabullerini
benimseyebilmektedir. Bu durumda damga sonucu itibarsizlastirilmis birey toplumun
dayattig1 seyleri kabullenebilir. Bu durum damgalanan kisi i¢in kimligi iizerinden
yetersizlik gibi duygularin olusturmasina sebebiyet verebilmektedir (Goffman, 2014: 33-
51).

Goffman, sonradan 6zel gereksinimli olan kisilerin eski iliski kurdugu sosyal ¢evresinin
goziinde yetersiz oldugu ve acima gibi duygularla kendine yaklasilmasinin muhtemel
oldugunu sdylemektedir (2014: 70). Bu durum sonradan 6zel gereksinimli olan bireylerin
yaninda onlarm ailelerinde de goriilebilir. Ornegin eskiden komsulariyla iligkisi iyi olan
bir annenin ¢ocugu 6zel gereksinimli olduktan sonra komsularindan uzaklagmasidir. Bu
durum 6zel gereksinimli ¢cocugu olan annenin sosyallesmesini olumsuz etkileyebilecegi

gibi psikolojik olarak kendini kotii hissetmesine neden olabilir.

Damgalanan kisiler eger toplumdan kendilerini uzaklagtirmadilarsa toplumun goziinde
kabul gormek i¢in kendilerini iyilestirme egilimine girebilmektedirler. Damgalanan birey
kendini iyilestirme egilimine girdiginde kendi igin yeni bir kimlik olusturmayi kabul
etmektedir (Slattery, 2020: 192-193). Bu durum &zel gereksinimli bireylerde iyilesmek
icin rehabilitasyon hizmeti almak ya da kendini basarili olabilecegi bir alanda (6rnegin

spor) yetistirmek seklinde goriilebilir.

Damga toplumsal olarak olumsuz algilanmaktadir. Toplumda yasayan herkes az ya da
cok damgalanmanin smirlarinda yasayabilmektedir. Bu yilizden toplumdaki insanlar
damgalanma korkusu tasimaktadir. Yine ayn sekilde damgalanan bireylerde damgalarini
saklama, gizleme egilimi giitmektedir. Eger damgali kisi damgasini saklayamiyorsa
toplumda kendine 1liml1 yaklagacak kisilerle etkilesime girmek ister. Damgalanan kisilere
1limh yaklasacak kisiler sunlardir: Benzer damga ge¢misi olanlar, kisinin damgalandigi
alanda konu hakkinda uzmanhgi olanlar ya da o damgaya dair kurum altinda ¢alisan
kisiler (bilgeler) ve damgali kisinin kendi sosyal ¢evresinden insanlardir (Atkinson, 2017:
192-195). Damganin goriiniir olmasi, niteligi, ¢esidi damgaya karsi stratejileri
degistirebilir (Slattery, 2020: 189-190). Ornegin kol uzvu olmayan bir bireyin kolunu
saklayacak sekilde giyinmesi, 6zel gereksinimli ¢ocugu olan annenin diger o6zel

gereksinimli ¢ocugu olan annelerle arkadaslik kurmasi gibidir. Bunlar yaninda ailelerin
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cocuklar1 i¢in diger kisilere nazaran tip uzmanlarindan ya da Ozel egitim

Ogretmenlerinden destek isteme olasiliginin daha yiiksek oldugu diistintilmektedir.

Goffman'a gore, damgal1 birey bazi durumlarda toplumun kendini etiketledigi durumlari
avantaja cevirebilmektedir. Bu durum toplumun baska biri yapsa tasnif etmeyecegi bir
davranis1 damgali birey yaptiginda hos gormesi seklindedir (Goffman, 2014: 40). Ornegin
0zel gereksinimli bir bireyin sorumluluklarindan muaf olmasidir. Baz1 durumlarda 6zel
gereksinimli birey kendi yapabilecegi davraniglari bakicisindan isteyebilmektedir. Aslina

bakilirsa bu durum yine 6zel gereksinimli bireyin dezavantajinadir.

Sonu¢ olarak toplum nezdinde 6zel gereksinimli bireyler kaliplagmis kategorilere
uymayan kisilerdir. Bu durum 6zel gereksinimli bireyin toplumda damgalanmasina neden
olabilmektedir. Ozel gereksinimli birey yaninda ona bakim veren aile iiyesi ya da tiim
ailenin de damgalanmasinin s6z konusu oldugu gériilebilir. Ozel gereksinimli bireyler ve
ailelerinin damgalanmas1 onlart sosyal iliskilerden uzaklagmasina belki de
uzaklastirilmasina nedendir. Bu durum 6zel gereksinimli bireyler ve onlarin aileleri igin
psikolojik olarak olumsuz hissetmek, kimlik zedelenmesine ve sosyal iliskiler vasitasiyla

elde edebilecekleri faydalardan mahrum olmalari gibi farkli kayiplari getirebilmektedir.
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2. BOLUM: ARASTIRMANIN YONTEMI ve PERSPEKTIFI

Calismanin bu boliimiinde tezin amaci, 6nemi, yontemi, arastirma sorular1 gibi bilgiler

verilmistir. Bunlar yaninda sahaya iligkin gézlemler ve literatiir 6zeti de yer almaktadir.
2.1. Tezin Konusu, Amac, Onemi ve Ozgiinliigii

Arastirmanin konusunu 6zel gereksinimlilik olusturmaktadir. Bu dogrultuda konunun
daraltilmas1 Karaman’da yasayan ve 6zel gereksinimli ¢ocugu olan ailelerin sorunlarina
yoneliktir. Giiniimiizde 6zel gereksinime sahip bireylerin sayis1 giderek artmaktadir. Ozel
gereksinime sahip olma bir taraftan kisilerin kendisini, diger yandan ailelerini
etkilemekte, ¢esitli toplumsal sorunlar yasamalarina yol agabilmektedir. Dolayisiyla bu
calismada 6zel gereksinimli ¢ocuga sahip ailelerin sosyal sorunlar1 basta olmak iizere
ailelerine iligkin sorunlarinin ortaya c¢ikarilmasi ve sorunlarina yonelik ¢6ziim

onerilerinde bulunulmasi amag¢lanmaktadir.

Literatiirde 6zel gereksinimli ¢ocugu olan aile liyelerinden kardeslere ve babalara iligkin
yapilan arastirmalarin sayisinin az oldugu anlasilmaktadir Bu dogrultuda calismada 6zel
gereksinimli ¢ocugu olan ailelerdeki kardeslerin ve babalarin sorunlarina yonelik
boliimler bulunmaktadir. Ek olarak 6zel gereksinimli ¢ocugu olan ailelerin egitim
alanindaki sorunlarina yonelik arastirmalarin da az oldugu gorilmiistiir. Bu yiizden
ailelerin 6zel egitim alaninda yasadigi sorunlar ve 0Ozel egitime iliskin

degerlendirmelerine yer verilmektedir.

Aragtirmanin 6nemi, literatiir taramasi yapilirken 6zel gereksinimli bireylerin toplumsal
sorunlart hakkinda Karaman’da yapilan ¢aligmalara rastlamlmamasidir. Ozel
gereksinimlilik konusundaki ¢alismalar genelde saglik, egitim, psikoloji gibi alanlarda
gerceklesmektedir. Bu konu hakkinda yapilan sosyolojik ¢alismalar diger alanlara gore
daha azdir. Literatiir taramasinda sosyoloji alaninda yapilan calismalarin konuya
genellikle sinirlt agilardan yaklastigi goriilmiistiir. Arastirmanin 6zel gereksinimli cocuga
sahip ailelerdeki pek ¢ok farkli soruna deginiyor olmasi ve sadece bir aile iiyesinin (anne,

baba ve c¢ocuk/¢ocuklar) sorunlariyla yetinilmemesi agisindan Onemli oldugu
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diistiniilmektedir. Aragtirmanin farkli 6zel gereksinimlilik tiirline sahip g¢ocuklarin

aileleriyle yapilmis olmasi sorunlari ¢esitli yonleriyle ortaya koymaktir.

2.2. Arastirma Sorusu ve Alt Problemleri

Temel arastirma sorusu: Ozel gereksinimli cocuga sahip ailelerin sorunlar1 nelerdir?

*(Ozel gereksinimli gocugu olan ailelerde durumla bas etme stratejileri nelerdir?

*QOzel gereksinimli gocuga sahip ailelerde bakimi hangi aile iiyeleri vermektedir? Bu

ailelerde bakim is boliimii nasildir?
*(Ozel gereksinimli gocuga sahip olmak es iliskilerini ne yonde etkilemektedir?
*QOzel gereksinimli gocuga sahip ailelerde kardes iliskileri nasildir?

*(Ozel gereksinimli gocuga sahip ailelerin sosyal sorunlar1 (sosyallesme, dislanma, sosyal

destek vb. gibi) nelerdir?

*QOzel gereksinimli ¢ocugu olan ailelerin katildigi faaliyetler var midir? Varsa bu

faaliyetlerin ailelere etkisi nedir?

*(Ozel gereksinimli ¢cocuga sahip ailelerde sosyal destek hangi kisiler ve kurumlarca

verilmektedir?
*(Ozel gereksinimli gocugun dogumu aileyi ekonomik olarak nasil etkilemektedir?
*(Ozel gereksinimli cocu@a sahip ailelerde, aile iiyelerinin saglik sorunlar1 var midir?

*(Ozel gereksinimli cocugu olan ailelerde egitimle ilgili sorunlar nelerdir? Gibi alt sorular

icermektedir.

2.3. Arastirma Yontemi, Anlayisi/Deseni ve Arastirmamin Veri Toplama Yo6netimi

ve Veri Toplama Araci

Aragtirmanin yontemi nitel arastirma yontemi olarak secilmistir. Tag’a gore nitel
yontemde katilimcilarin “anlamlar diinyasina inmek” amaglanmaktadir (2018: 173).
Ciinkii 06zel gereksinimli ¢ocuklar1 olan ailelerin sorunlarinin ortaya konmasi

amacglanmistir. Bunun yaninda veri toplama tekniklerinden olan anket yonteminin 6zel
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gereksinimli ¢ocugu olan ailelerin sorunlarin1 anlamada s1g kalacagi diigiiniilmektedir.
Arastirma yorumsamaci bir anlayigla tasarlanmistir. Bu dogrultuda aragtirma deseni
olarak fenomenoloji se¢ilmistir. Bu yontem “...farkinda oldugumuz ancak derinlemesine
ve ayrintili bir anlayisa sahip olmadigimiz olgular1” anlamamizi saglamaktadir (Yildirim
ve Simsek, 2013: 78). Ozel gereksinimlilik konusu ve 6zel gereksinimli ¢ocuga sahip
ailelerin sorunlar1 oldugu tahmin edilebilir. Ancak ¢alismada s1§ olarak bilinen konunun
detayli anlasilmasi ve sorunlarin bulunmasi istenmistir. Arastirmanin veri toplama
yontemleri: Yiiz yiiz goriisme, derinlemesine goriisme ve Sistemsiz gozlemdir.
Aragtirmanin veri toplama aract ise yari yapilandirilmis goriisme formudur. Literatiir
taramas1 ve kuramsal cer¢evenin hazirlanmasiyla goriisme formu olusturulmustur.
Goriisme formundaki sorular uzman goriisleri almarak yeniden diizenlenmistir.
Calismanin 20-55 dakika civarinda siirdiigli goriilmiistiir. Elde edilen bulgular yazili

ortamda desifre edilip daha sonra yorumlanmistir.
2.3.1. Arastirmamin Evreni, Goriisme (Arastirma) Grubu/Katihmcilar

Calismanin evreni Karaman ilinde yasayan ve 6zel gereksinimli ¢ocuga sahip olan
ailelerdir. Arastirmanin goriisme grubunu, Karaman ilinde 6zel gereksinimli ¢ocugu olan
18’1 kadin, 6’s1 erkek toplamda 24 kisilik bir grup olusturmaktadir. Bu dogrultuda 6zel
gereksinimli ¢ocuga sahip anne ve babalarin ¢esitli sorunlari ele alinmaktadir.
Katilimcilar iginde bulunan bir ¢ift ¢ocuklarinin egitimi i¢in Karaman’dan Konya’ya
gitmistir. Ancak bu gift siirece Karaman’da baslamis ve burada 3-4 yil civari siireci devam
ettirmislerdir. Arastirma grubundaki katilimcilar, amaca yonelik Ornekleme teknigi
(rastlantili olmayan 6rnekleme tiirii) ve kartopu teknigi kullanilarak se¢ilmistir. Amaca
yonelik orneklemede bir olay secilmektedir. Bu olay derinlemesine incelenmektedir
(Ozel gereksinimli cocuga sahip ailelerin sorunlarinin detayli bulunmasi istenmektedir).
Kartopu 6rneklem ise bir katilimcidan hareketle konuyla baglantili olan diger 6znelere
ulagsma yontemidir (Neuman, 2016: 324). Bu yontemde, katilimcilarla gériisme yapilarak
belli veriler iizerinde doyum olugmasi saglanmaktadir (Yildirim ve Simsek, 2013: 139).
Calismanin saha asamasinda farkli rehabilitasyonlardan katilimcilar bulunmus ve
Karaman Belediyesine bagli Cocuk Oyun Koyii Ana Kucagi kurumuna gidilip buradan
egitim destegi alan katilimcilarla gorisiilmistir. Rehabilitasyona giderken hem

goriismecinin hem de yoneticilerin ortak tanidigi olan biriyle gidilmistir. Bunun yaninda
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goriisme gergeklestirilen kisilere c¢alismaya katilma olasiligi olan tanidiklari olup
olmadig1 sorulmustur. Bazi katilimcilar diger katilimcilarin bulunmasinda araci rol
tistlenmistir. Cocuk Oyun Koyt Ana Kucagi’na gidildiginde oradaki hocalardan gériisme
yapilmasi hususunda izin alinip onlarin yonlendiriciligi ve katilimcilarin da yardimiyla
yeni katilimecilara ulagilmigtir. Tiim bunlarin yaninda rehabilitasyona ve Cocuk Oyun
Koyt Ana Kucagi’na diizenli gidilip oradaki annelerin giiveni saglanilmaya calisilmistir.
Clinkii agina olunan ve ara sira bile olsa sohbet edilen biriyle goriisme yapmaya yonelik

giivenin artacag diistiniilmiistir.
2.3.2. Arastirmamin Gegerliligi ve Giivenilirligi

Arastirmanin gecerliligi ve giivenilirligini saglamak i¢in 2 kisilik bir pilot arastirma
gerceklestirilmistir. GOriisme formu sorulart i¢in uzman goriisiine bagvurulmustur.
Goriisme formunda sorularin birbirini desteklemesi saglanilmistir. Arastirma grubu
olusturulurken katilimc1 baba sayis1 arttirilamasa da veri doygunlugu i¢in annelerin sayisi

ylksek tutulmaya ¢alisilmistir. Ayrica etik kurul izni alinmistir.
2.3.3. Arastirmanin Simirhliklar:

Arastirmada sinirliliklar: olarak 6zel gereksinimli ¢ocuga sahip ailelerde, aile tiyelerinin
(anne, baba ve c¢ocuklar) g¢esitli sorunlart (kapsaml) oldugu diisiiniilmektedir.
Arastirmadaki ilk kisitlilik arastirmanin Karaman il smirlart (kapsam?2) igerisinde
yapilmis olmasidir. Sahada goriismeler yapilirken aileler dogal ortamlarinda (park, okul,
gibi) gozlemlenmistir. Ancak 2 kisi haricinde ailelerle evlerinde goriisiilememistir.
Calisma yalnizca arastirma grubundaki bireylerden olustugu i¢in bahsedilen sorunlar
yalnizca onlarin deneyimlerini kapsamaktadir. Arastirmadaki katilimcilarin anlatmak
istemedigi olay ya da durumlar goriilmiistiir. Bunun yaninda katilimcilarin konu hakkinda

objektif olacaklar1 varsayilmistir.

Aragtirmanin basinda anne ve babalarin neredeyse yar1 yariya olmasi istenmistir. Cilinkii
anne ve babalarin konuya yonelik deneyimleri ve problemlerinin farkli olabilecegi
distiniilmiistir. Ancak c¢alisma basladiktan sonra babalara ulasilmakta zorluk
yasanmistir. Calismada gorme olarak 6zel gereksinim c¢ocuga olan ailelere

ulasilamamustir. Bu yiizden bu ailelerin deneyimleri ve sorunlar1 ortaya konamamustir.
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2.4. Sahaya lliskin Gézlemler

Calismada rehabilitasyon merkezi ve Cocuk Oyun K&yii Ana Kucagi’na diizenli olarak
gidilmesindeki nedenlerden biri orada gézlem yapmaktir. Bu hususta su bilgiler elde

edilmistir:
Rehabilitasyon merkezlerindeki gozlemler:

Genellikle goriigmeye katilan annelerin ¢ogunun durumu kabullendigi anlasilmaktadir.

Bu annelerin sosyal oldugu ve kendine giivendigi gézlemlenmistir.

Annelerin goriigme yapmay1 kabul etmeme nedenleri sunlardir: Ses kaydindan dolay1
rahatsiz olmak, goriisme yaparken heyecanlanacagi hissine kapilmak, baska arastirmalara
katilimdan dolay1 sikilmak ve yaninda 6zel gereksinimli cocugu haricinde bir gocugunun

daha olmasidir.

Bir anne 1srar edilmemesine ragmen kendi istegiyle 2 kez goriisme yapmak igin gelip
baslamadan vazgecmistir. Annenin 2 defa goriigme yapmak i¢in gelmesi korkularinin
iistiine gitmek seklinde yorumlanabilir. Bu anne ¢alismaya katilmama nedenini siirecte
yalniz olmasina baglayarak aklina gelecek kotii an1 ve kotii duygularin onu uyutmayacagi
endisesiyle agiklamistir. Goriigmeye katilmayan bagka bir anne bosanma agamasinda
oldugundan duygular1 ve yasadig sikintilar1 dile getirmenin onun i¢in zor oldugundan
bahsetmistir. Ancak bu annenin sonraki giinlerde rastgele bir sekilde gelip sorunlarini

anlattig1 gorilmistiir.

Rehabilitasyon egitimi i¢in gidis gelislerde kurumun servisleri kullanilmaktadir. Baz1
annelerin devamli olarak ¢ocuklariyla rehabilitasyona geldigi goriiliirken; diger yandan
baz1 ¢ocuklarin devamli olarak yaninda ailesinden kimse olmadan servisle geldigi
goriilmektedir. Bu durum farkli nedenlerle aciklanabilmektedir. Cocugun c¢ok kiiciik
olmamasi, gocugun gereksinim derecesinin yiiksek olmamasi, ¢ocugun anneden bagimsiz

bir seyler yapabilmesi ya da ¢ocugun ihmali seklindedir.

Bazi annelerin birbiriyle arkadas oldugu, birbirlerinden fikir aldig1 ve sakalasip motive

olduklar1 goriilmektedir.

Kurumda psikolog/rehberlik uzmaninin (?) annelere yaptig1 grup terapisinde “Bir erkekte

ne ararsiiz?”’ sorusuna annelerin biiyiik bir kismi yardim etmesi demistir. Diger cevaplar
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saygl ve sevgi seklindedir. Bu cevaplarin annelerin bakim siirecinde esinden bekledigi

bazi davranis sekilleri oldugu sdylenebilir.

Annelerden bazilar1 goériisme sonrasinda dertlerini anlatmanin onlar igin terapi gibi
olduguna deginmektedir. Katilimcilardan biri goriisme sorularini “yumusak dil”
kullanilmis seklinde yorumlamistir. Bu katilime1 sorularin bu sekilde olmasin1 duygu
durumu agisindan olumlu gormiis, diger tiirlii duygularina hakim olamadigini ve ge¢miste

baska arastirmalarda onu aglatan sorular oldugunu dile getirmistir.

Saha ¢aligmasi sirasinda siirekli rehabilitasyona gitmenin olumlu oldugu gériilmiistiir. Bu
dogrultuda annelerden biri daha 6nceki goriigme yapma teklifini reddetmesine ragmen

daha sonra kendi goriisme yapmak i¢in gelmistir.

Annelerin birbirini etki altinda birakabildigi goriilmistiir. Bu hususta bir annenin
kendinin gdriisme yapmayacagini ve yanindaki anneye de yapmamasi gerektigini
sOylemesi lizerine diger annenin de goriismeye katilmadigr gézlenmistir. Buna karsin bir
annenin diger anneye goriismeye yonelik olumlu sdylemleri ve “ben yaptim sen de yap

ne var ki bunda” demesi tizerine diger annenin de ¢alismaya katildigi goriilmiistiir.

Calismaya katilan katilimcilara isimlerinin agik bir sekilde tezde geg¢meyecegi
sOylenmistir. Cogu katilimci isimlerinin kullanmasinin onlar i¢in sorun olmayacagini ve
“o bizim ¢ocugumuz” ya da “bunlar bizim sorunlarimiz” gibi ifadeler kullanmalarinin
durumu kabullendikleri ve durumdan g¢ekinmedikleri seklinde yorumlanmistir. Bazi
katilimcilarin sorunlarini anlatirken g¢aligmanin {ist makamlara ulagabilme ihtimali olup
olmadigini sordugu goriilmiistiir. Bu durum katilimcilarin sorunlarinin goriiniir olmasini

istemeleri seklinde diistiniilmektedir.

Aragtirmaya katilan anneler vasitasiyla babalarla iletisime ge¢ilmeye calisilmistir. Ancak
babalarin ya yogun olmasi ya da c¢alismasi gibi nedenlerden dolay1 goriisme
gerceklestirilememistir. Rehabilitasyon merkezinde sadece 3 babayla karsilagilmistir. Bu
durum babalarin iste olmasi ya da ¢ocugun egitime yonelik sorumluluklari annenin
almasiyla agiklanabilmektedir. Bazi anneler eslerinin goriismek istemedigini ya da
cekindigini sOylemistir.

Rehabilitasyonda gecirilen siirede bir¢ok annenin ¢ocugunun erken doguma bagl olarak

0zel gereksinimli oldugunu duyulmustur.
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Karaman Belediyesi Cocuk Oyun K&yii Ana Kucagi’ndaki gézlemler:

Bir katiimci1 goriismede dislanma deneyimi olmadigimi sdylerken; konusma aninda
dislanma deneyiminden bahsetmistir. Bu durum katilimcmin olumsuz deneyimlerini
anlatmama isteginde oldugu ya da dislanma durumunun farkinda olmadigi seklinde

diistiniilmektedir.

Annelerden biri ¢ocugu icin artik rehabilitasyon hizmeti alamadigindan bahsetmistir.
Anne bunun nedeni olarak ¢ocugun alabilecegi tiim egitimleri aldiktan sonra devletin

artik rehabilitasyon hizmetini kestigi seklinde agiklamistir.

Kadinlarin toplu sekilde muhabbet ettigi sirada bakim maas1 alan kisinin, devlete evde
dogan ve Olen kisileri, eve giren farkli yardimlar1 ve kredi bile ¢ekse bunun bildirilmesi

yukiimliiliiglinde oldugu 6grenilmistir.

Karaman Belediyesi Cocuk Oyun Koyli Ana Kucagi’nda anneler igin de etkinlikler ve
veli rehberligi oldugu goriilmiistiir. Cocuklariyla buraya gelen annelerin diger annelerle

sosyallestigi, beraber etkinlik yaptig1 gézlemlenmistir.

Diger

Gorlismeci ve annelerin ortak tanidigi olmasi arastirmaya katilimi kolaylastirmistir.
Iki katilimciyla Millet Bahgesi’nde goriisiilmiistiir. Bu anneler ve gdriismecinin

ortak tanidig1 olmasi ve goriisme dncesi beraber piknik yapilmasi goriismeci ve katilimcei

arasindaki gliveni arttirmistir.
2.5. Literatiir Ozeti

Calismanin bu boliimiinii literatiir 6zeti olusturmaktadir. Arastirma konusunu olusturan
0zel gereksinimli cocugu olan ailelerin sorunlarina iliskin aragtirmalara yer verilmektedir.
Bu dogrultuda konu ile dogrudan ya da dolayli olarak iligkisi bulunan ¢alismalardaki

bulgular 6nem arz etmektedir.

Ulkemizde &zel gereksinimli cocuklar {izerinde saglik, egitim, psikoloji, Sosyoloji
baglaminda bircok ¢alismaya ulasmak miimkiindiir. Ozel gereksinime sahip olma bir
taraftan bireyin kendisini etkilerken, diger yandan ailenin de etkilendigi ifade edilebilir.
Bu nedenle 6zel gereksinimli ¢ocugu olan ailelere yonelik caligmalarin yapilmasi

onemlidir. Ulkemizde 6zellikle 2000°li yillardan sonra yogunluk kazanan galismalar sdz
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konusudur. Bu baglamda Karyelioglu (2002) “Zihinsel Engelli Cocuklara Sahip Ailelerde
Iletisim Sorunlarr” adli calismasini Izmir’de gergeklestirmistir. Ozel gereksinimli
cocuklarin anne, baba ve kardesleriyle toplamda 71 kisilik bir katilimci grupla ¢alismistir.
Arastirma zihinsel olarak 6zel gereksinimli ¢ocuga sahip ailelerin iletisim sorunlarin
bulmayr amaclamaktadir. Karyelioglu zihinsel engellilik tiirleri arasinda iletisim
agisindan en sansli grubun down sendromlu ¢ocuklar oldugunu sdylemektedir. Ozel
gereksinimli ¢ocuga sahip ailelerde kardesler arasi iletisim sorunlar1t zamanla
astlmaktadir. Psikolojik iyilik ve sorunlarla kolay bas etmede eslerin birbirine destegi ve

olumlu iletisimleri 6nemlidir (Karyelioglu, 2002).

Ozel gereksinimli cocugu olan aileler bazen dislanmayla karsilasabilmektedir. Goffman
0zel gereksinimli ¢ocugu olan ailelerin dislanmasina neden olarak sunlardan
bahsetmektedir: Goffman (2014) “Damga” kitabinda 3 ayr1 damga tiiriinden
bahsetmektedir. Damga ona gore birey ya da bireyleri “itibarsizlastirma” seklidir.
Toplumdaki damgalar aslina bakildiginda bir denetim aracidir. Toplumdaki herkes her an
damgalanma ihtimaliyle kars1 karsiyadir. Goffman 6zel gereksinimli bireylerin de
toplumda damgalanan kisilerden oldugunu soylemektedir. Bu baglamda 06zel
gereksinimli  bireyler toplumdaki normallestirilmis  kategorilerinden  farklilik
gostermektedir. Toplumda damgali bireylerin yani sira damgali olmayan bireyler de
bulunmaktadir. Ancak toplumun bu karsit siniflandirmalart bu 2 grubun birbiriyle iletisim
kurmas1 durumunda zorluklara neden olabilmektedir. Hatta damgali olmayanlar damgal
olanlar1 diglayabilmektedir. Bu yiizden toplumda damgali bireylerden olan 06zel

gereksinimli bireyler de diglanabilmektedir (Goffman, 2014).

Ozel gereksinimli bireyler ve onlarin ailelerinin sorunlar1 oldugu bilinmektedir. Burcu
(2015) “Engellilik Sosyolojisi” kitabinda 6zel gereksinimlilige yonelik birgok farkli
konuya deginmektedir. Bu baglamda kitapta 6zel gereksinimliligin tarihi, modeller,
kuramlar, 6zel gereksinimli bireylerde sosyallesme ve diger bazi sorunlara da yer
verilmektedir. Burcu 6zel gereksinimli bireylerin dislandig1, dezavantajli grupta oldugu,
kaliplasmis beden anlayisina uymayabildikleri ve bazi haklarina ulasmalarinda zorluklar
yasadiklar1 gibi konulardan da bahsetmektedir. Ozel gereksinimli olma durumunu toplum
kurmaktadir. Bu yiizden 6zel gereksinimlilige yonelik tutumlar kiiltiirden kiiltiire farklilik

gosterebilir. Ozel gereksinimli bireylerin diglanmasi topluma dahil olmalarinin Sniinii
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kesebilmektedir. Bunun yaninda 6zel gereksinimli bireylerin diglanma nedenlerinden biri
toplumsal organizasyon eksiklikleridir. Kitapta 6zel gereksinimlilige yonelik baska

calismalara yer verilen bir boliim bulunmaktadir.

Ozel gereksinimli ¢ocugu olan ailelerde dislanma sorunu disinda psikolojik sorunlar da
goriilmektedir. Annelerin diglanma sorunlar1 yasamalar1 bazi durumlarda psikolojik
sorunlara yol acabilirken; bazen de annelerin psikolojik sikintilar yasamalar1 6zel
gereksinimli ¢ocuklarinin bakimina ve bununla iliskili olarak farkli faktorlere
dayanabilmektedir. Bu baglamda Durukan (2015) “Ozel Egitim ve Rehabilitasyon
Merkezine Devam Eden Zihinsel Ve/Veya Bedensel Engelli Cocuklarin Annelerinin
Benlik Saygisi, Umutsuzluk ve Stresle Basa Cikma Diizeylerinin Karsilastirilmasi™ adli
arastirmasini Istanbul ilinde gergeklestirmistir. Durukan, arastirmasinda ilkokul mezunu
ve hi¢ egitim almayan kadinlarin benlik saygisinin diger egitim diizeylerindeki kadinlara
gore diisiik oldugunu belirtmektedir. Calismada ilkokul mezunu ve hi¢ egitim almayan
kadinlarin umutsuzluk diizeyinin diger kadinlara nazaran daha yiiksek oldugu
goriilmektedir. Okuryazar olmayan kadmnlarin diger kadinlara gore “Boyun Egici
Yaklasim™ alt 6l¢egi puanlariin yiiksek oldugu saptanmistir. “Sosyal Destek Arama” alt
Ol¢egi sonuglar1 ilkokul mezunu annelerin grubunda daha yiiksek seyretmektedir

(Durukan, 2015).

Ozel gereksinimli ¢ocugu olan ailelerin yasadig1 sorunlar igerisinde ekonomik sorunlar
da bulunmaktadir. Bu dogrultuda ekonomik sorunlar baska faktorlerle iliski
gosterebilmektedir. Kizilkaya (2016) “Yoksulluk-Engellilik Iliskisi ve Evde Akraba
Bakimi Uygulamalarinin Degerlendirilmesi” adli calismasini Istanbul’da 17 kisilik bir
katilimc1 grupla gergeklesmistir. Kizilkaya aragtirmasinda bir ailede birden fazla 6zel
gereksinimli birey bulunmasinin ailedeki bakici sayisini arttirdigini belirtmektedir.
Arastirmaya gore diizenli bir geliri olmayan ailelerde bakim ayligi 6nemli bir ekonomik
kaynak gorevi gormektedir. Kizilkaya calismasinda 6zel gereksinimli ¢ocugu olan
ailelerde sosyal aglarin dnemli oldugunu ve bu sosyal aglarin ailenin hayatin1 olumlu

(maddi manevi) etkiledigini soylemektedir (Kizilkaya, 2016).

Ozel gereksinimli ¢ocugu olan ailelerin bircok sorunu olmasi bazi1 durumlarda anne ve
babanin evliligini etkileyebilmektedir. Bu dogrultuda Tiirkan (2017) “Isitme Engelli

Cocuklarin Annelerinin Stres Diizeyini ve Evlilik Doyumlarini Yordayan Degiskenlerin
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Incelenmesi” adli calismasinda 6zel gereksinimli ¢ocuga sahip annelerin stres diizeyi ve
evlilik doyumlari arasindaki iliskiyi bulmaya c¢aligmaktadir. Calismada annelerin bagka
0zel gereksinimli cocugu olma durumunda stres diizeyinin arttig1 goriilmektedir. Tiirkan'a
gbre eslerin stresi ve es uyumu arasinda ters oranti bulunmaktadir. Anne ve g¢ocuk
iletisimin azalmasi eslerin baglhihigini diisiirebilmektedir. Anne ve ¢ocuk iletisiminin
azalmasi esler arasi sevgi gostermeyi azaltmaktadir. Tiirkan’in ¢alismasinda psikolojik
saglamlik ve ebeveyn stresi, cocugun diisiince ve isteklerini sdyleme becerisi ve ebeveyn
cocuk etkilesimde bozulmalar faktorleri arasinda ters orantili bir iliski oldugu
goriilmektedir. Bunun yani sira psikolojik saglamlik ve ¢ocuk ebeveyn etkilesimi, anne
stresi ve cocuktaki problemli davramig, ¢ocuktaki dikkat problemi ve annenin zor
cocuktan kaynakli stres diizeyi, ebeveyn stresi ve ¢ocuktaki engellenmeye dayaniksiz
olma durumu, annenin stres diizeyi ve ¢cocugun asir1 hareketliligi faktorleri arasinda dogru

orantilt bir iligki gériilmektedir (Tiirkan, 2017).

Kanbir de Tiirkan gibi 6zel gereksinimli bir gocuga sahip olmanin evlilik iliskilerini
etkileyebildigini diisiinmektedir. Bu dogrultuda Kanbir (2018) “Engelli Cocuga Sahip
Ailelerde Evlilik Doyumu: Niteliksel Bir Calisma” adli arastirmasmi Giresun ilinde
gerceklestirmistir. Arastirma grubunu 6zel gereksinimli cocuga sahip 18 anne ve 18 baba
olusturmaktadir. Calisma niteldir ve derinlemesine goriisme teknigi kullanilmistir.
Kanbir’e gore 0zel gereksinimli cocuga sahip ailelerde evlilik doyumu diismekte,
genellikle bakim yliikiinii anneler sirtlanmaktadir. Arastirmada destek goren ve birlikte
miicadele eden ciftlerin evlilik iligkileri ve birine yaklasimi daha olumludur. Kanbir
egitim seviyesi diistiikce evlilige yoOnelik beklentilerin de diistiglinii soylemektedir

(Kanbir, 2018).

Balik 6zel gereksinimli cocugu olan annelerin yasadig1 sorunlari su sekilde anlatmaktadir:
Balik (2019) “Bakima Muhta¢ Engellilere Bakim Veren Kadinlarin Yasadiklar
Giicliikler: Mugla Ili Ornegi” adli arastirmasini cocuguna bakim veren ve bakim iicreti
alan kadinlarin sorunlar tizerine gerceklestirmistir. Balik calisma grubundaki annelerin
sosyal, psikolojik ve fiziksel sorunlarinin bulundugunu belirtmektedir. Annelerin
sorunlar1 olarak sunlar1 siralanmaktadir: Mahremiyet sorunu, sosyal giivencesi olmama,
is yasaminda yer alamama, esten destek gérememe, aile iiyelerinin su¢lamalari, bakimdan

dolay1 hi¢ dinlenememe, aile iligkilerinde bozulmalar, psikolojik tiikenmislik, anne-¢ocuk
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iligskilerindeki olumsuzluklar, bazi ailelerde bakim ayliginin tek ekonomik kaynak olmasi
gibi sorunlardir. Cocugun 6zel gereksinimli olmasina en ¢ok tepkiyi babalar vermekte ve

cocuk kabulii en son babalarda gerceklesmektedir (Balik, 2019).

Ozel gereksinimli ¢ocugu olan ailelerin ¢ocuklarinin durumunu ilk égrendikleri zaman
farkli duygularda gegebildikleri bilinmektedir. Aileler duygu karmasasindan sonra
cocugun ozel gereksinimini ve durumu kabullenebilmektedir. Ancak ebeveynlerin ¢ocuk
kabullerini etkileyen farkli faktorler bulunabilir. Balikgr da c¢alismasinda anne ve
babalarin 6zel gereksinimli ¢ocugu kabullerinde farkli faktorlerin  oldugunu
sOylemektedir. Balik¢1 (2019) “Engellilik Baglaminda Ebeveyn Kabulii/Reddi Ve Sosyal
Destek: Ebeveyn Ve Cocuk Algilar1” arastirmasin1 Mardin ilinde 101 anne, 101 baba ve
101 6zel gereksinimli olup kendini anlatabilen ve denilenleri anlayabilen ¢ocuklarla
gerceklestirmektedir. Balik¢1 “Ebeveyn Kabul-Red Kontrol Olgegi”ne gore annelerin
babalara gore cocuklarimi kabul oranmmin daha yiliksek oldugunu sdylemektedir.
Calismada gorme engelli ve fiziksel engelli cocuklarin diger engellilik tiiriindeki
cocuklara gore daha az kabul edildigi goriilmektedir. Ailelerin gelir diizeyine gore diistik
gelirli babalarin ¢ocuklarini kabul etme orani, 2001-5000TL aylik geliri olan babalara
gore daha diisiik seyretmektedir. Balik¢i'nin arastirmasinda 6zel gereksinimli erkek
cocuga gore, 6zel gereksinimli kiz ¢cocugun kabul orani daha yiiksek goriilmektedir.
Annelerin sosyal kabul diizeyi babalarin sosyal kabuliinden daha yiiksektir (Balikgi,
2019).

Toplum 6zel gereksinimli cocugu ve onun ailesini diglayabilmektedir. Bu dogrultuda
Baskaya c¢alismasinda 6zel gereksinimli ¢ocuga sahip ailelerin dislanma deneyimlerini
anlamaya caligmaktadir. Bagkaya (2019) “Engelli Cocuklara Sahip Ailelerin Sosyal
Dislanma Problemi Uzerine Bir Arastirma: Corum Ornegi” adli arastirmasinin ¢alisma
grubunu 15 kisilik 6zel gereksinimli ¢ocuga sahip annelerden olusturmaktadir.
Arastirmada nitel yontem kullanmistir. Ozel gereksinimli bireylerin ve onlarin ailelerinin
diglanma deneyimlerine maruz kaldigi goriilmektedir. Baskaya’ya gore annelerin
dislanma deneyimlerinde alay, korku, degisik ifade ve bakislara maruz kalma

bulunmaktadir (Baskaya, 2019).

Ozel gereksinimli cocugu olan aileler igin sosyal destegin énemli oldugu sdylenebilir. Bu

aileler sosyal c¢evrelerinden gordiikleri farkli yardimlarla sorunlarina ¢oziim
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bulabilmektedir. Bu dogrultuda Ozdemir (2019) “Ozel Gereksinimli Cocuga Sahip
Annelerin Sosyal Destek Algisi: Ankara Sincan Ornegi” adli calismasini 6zel
gereksinimli ¢ocuguna bakim veren 100 anneyle gerceklestirmistir. Calisma karma
yontemle yiiriitiilmiistiir. Ozdemir’e gore kadinlarin sosyallesmesinin dniindeki engeller,
dislanma ve annelerin bakim verici rolidiir. Katilimcilarin destek aldiklar1 seyler
sunlardir: Inang, aile, es, devlet, akraba, arkadas ve diger kisilerdir. Bunun yan1 sira

annelerden bazilar1 hi¢ kimseden bir destek gdrmediklerini sdylemektedir (Ozdemir,

2019).

Ozel gereksinimli gocuga sahip ailelerde sorunlar karsisinda bu sorunlarla nasil miicadele
edilecegi onem tagimaktadir. Sahbikan bu dogrultuda (2019) “Zihinsel Engelli Cocugu
Olan ve Olmayan Annelerin Sosyal Sorun C6zme Becerilerinin Karsilastirilmasi” adl
arastirmasin1 Gaziantep’te gergeklestirmistir. Aragtirma niceldir. Calismanin 6rneklem
grubu ve amaci su sekilde belirtilmektedir: 90 6zel gereksinimli cocuga sahip annenin ve
90 ozel gereksinimli ¢ocuga sahip olmayan annenin sosyal sorun ¢ézme becerilerinin
karsilastirmasidir.  Ozel gereksinimli cocuga sahip olup okula hi¢ gitmemis ve evli
kadinlarin sosyal sorun ¢ézme becerileri, 6zel gereksinimli ¢cocugu olmayan annelere
oranla daha diisiik seyretmektedir. Annelerin sorun yonelimi 6zel gereksinimli ¢ocuga

sahip annelerde daha diisiik seyretmektedir (Sahbikan, 2019).

Ozel gereksinimli ¢cocugu olan aileleri toplumdaki digerleri dislayabildigi gibi kendi
sosyal cevreleri de diglayabilmektedir. Bu dogrultuda Tekin (2021) “Engelli Cocuga
Sahip Ailelerin Sosyal Yasamdan Dislanmasi: Kilis Ornegi” adli arastirmasi nitel
yontemle ve Ozel gereksinimli c¢ocuklarin ailelerinden olusan 14 anne, 6 babayla
gerceklestirmistir. Calismada katilimc1 grubun kiigiik bir kismi 6zel gereksinimli
¢ocugunun bakiminda ¢evresel olarak yardim gormektedir. Arastirmada sosyal
cevresinden uzaklasan aileler bulunmaktadir. Tekin'e gore sosyal cevresinden uzaklasan
katilimcilar insanlarin onlar1 anlamadigini ve kendileri gibi olan ailelerle yakinlagmak

istediklerini sdylemektedir (Tekin, 2021).

Ozel gereksinimli yakinina evde bakim veren kisiler oldugu gibi bu bakimi kuruma
birakanlarda vardir. Salci ¢alismasinda bu duruma etki eden seylerden bahsetmedir. Salct
(2022) “Engelli Bireyin Evde Bakildig1 ve Kurum Bakimina Verildigi Aileler Arasindaki

Sosyolojik Farkliliklar: Aksaray 1li Ornegi” adli arastirmasinda karma ydntem
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kullanmigtir. Arastirmanin saha kismimi 15 evde bakim veren aile ve 15 kurum
bakimindan yararlanan aile olusturmaktadir. Salci'ya gore evde bakim veren ailelerde
sorun ¢ozme kabiliyeti, ¢iftlerin birbirine bagliligi, olumsuz davranis ve aligkinliklarin
birakilmasi, dayanigmaci iligkilerin yayginligi, komsuluk iligkilerinin saglam olusu,
geleneksel akrabalik baglarinin olumlu etkisi, sosyallesebilme, dinin rahatlatici bir etkisi
olmasi, diizenli gelir, kendinin yetemedigi durumlarda genis aileden yardim alma gibi

durumlar oldugu goriilmektedir (Salci, 2022).

Yukarida literatiir taramasinin bir kismina yer verilmistir. Bu dogrultuda arastirmada bu
kaynaklardan yararlanilmistir. Literatiirdeki diger arastirmalardan da anlasildig1 gibi 6zel

gereksinimli gocugu olan ailelerin ¢ok ¢esitli sorunlari oldugu goriilebilmektedir.
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3. BOLUM: BULGULAR VE TARTISMA

Calismanin bu boéliimiinde bulgular ve yorumlara yer verilmektedir. Elde edilen

bulgulardan 9 tema olusturulmustur. Bunlar: Ozel gereksinimle yiizlesmek, duygular ve

deneyimler, es iliskileri ve bakim, (kardes iliskileri, ebeveynin diger ¢ocuklariyla

iligkileri ve yeniden ¢ocuk sahibi olmaya iligkin fikirler), sosyallesme ve dislanma

deneyimleri, sosyal destek, ekonomik durum, saglik, gelecege yonelik beklenti ve ¢cocuga

yonelik beklentiler ve son olarak egitimdir. Bu ana temalar altinda temayla iliskili olarak

farkli sorunlara deginilmektedir.

3.1. Demografik Bilgiler

Bu boliimde katilimcilara ait demografik bilgiler yer almaktadir. Katilimcilara yas,

medeni durum, gibi katilimciy1 tanimaya yonelik sorular sorulmustur. Elde edilen bilgiler

tablolastirilmistir.

Tablo 1: Cinsiyet, yas, egitim, cocuk sayisi

Katihmc1 Cinsiyet Yas Egitim Cocuk sayisi
numarasi

1 Erkek 36 Lise terk 3

2 Kadin 45 [1kokul 2

3 Kadin 36 Lise 3

4 Kadin 33 Orta 6gretim 3

5 Erkek 49 - 2

6 Kadin 45 Lise 2

7 Kadin 44 [1kokul 2

8 Kadin 55 Tlkokul 3

9 Kadin 39 Lise 3

10 Erkek 62 Lise 3

11 Kadin 26 Lise 3

12 Kadin 36 Orta 6gretim 3

13 Kadin 27 Lise 1

14 Kadin 27 Orta 6gretim 1

15 Kadin 52 Tlkokul 3

16 Kadin 72 Okumayazma | 2sag, 4 vefat

bilmiyor. etmis

17 Kadin 36 Lise 2

18 Kadin 35 Lise 2

19 Kadm 41 [1kokul 3

20 Erkek 40 [1kokul 2
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21 Kadin 36 Lise 2

22 Erkek 35 Lise 2

23 Kadin 47 Lisans 2

24 Erkek 76 Tlkokul 2 sag, 4 vefat
etmis

Aragtirmada 18’1 kadin, 6’s1 erkek toplam 24 katilimci1 bulunmaktadir. Katilimcilarin yas

araligi 26-76'dir. Egitim seviyesinde dikkat ¢ekici olarak katilimcilardan biri lisans

mezunu, biri hi¢ egitim almamistir. Diger katilimcilar i¢in bakildiginda ilkokul ve lise

cevaplariin yogunlastig1 goriilmektedir. Calismada katilimer olarak dort ¢ift vardir. Bir

¢ift ¢ocuklarmin egitimi i¢in Karaman’dan Konya’ya gitmistir. Annelerden hepsi ev

hanimidir. Babalardan biri ¢iftei, ikisi rehabilitasyon sahibi, biri siit fabrikasinda ¢alisan,

biri esnaf ve biri emekli esnaftir.

Tablo 2: Ozel gereksinimli gocuk, dzel gereksinimi, kag yildir 6zel gereksinimli, hane

niifusu/tlirt
Katihma1 | Kaginei cocuk | Ozel gereksinimi Kag Aile yapisy/ ka¢
numarasi | ozel yildir Kkisi
gereksinimli ozel
gereksin
imli
1 Ikinci, kiz, 7 Yiriime, fiziksel 4 Aile apartmani (5
yas bozukluklar, konugma kisi cekirdek aile
bozuklugu (tan1 belirsiz) iiyesi)
2 Ikisi de 6zel Kiz>konusma bozuklugu, |14ve2 |4
gereksinimli, biligsel gelisimsel gerilik
kiz 8, erkek 16 | Erkek>hafif zihinsel
gereksinim
3 En kiigiik, kiz, | Dil gelisiminde gerilik 2 5
S5 yas
4 Ikinci, kiz, 7 Yiiriime bozuklugu, denge | 4 Aile apartmani (5
yas sorunu, konusma kisi ¢ekirdek aile
bozuklugu (tan1 belirsiz) iiyesi)
5 Ik, erkek, 16 | Otizm 16 4
yas
6 Ikinci, erkek, 7 | Dil, konusma 3 4
yas
7 Ikinci, erkek, Otizm, bipolar bozukluk 15 4
16 yas
8 Ugiincii, kiz, Zihinsel gereksinim, 17 4
17 yas epilepsi
9 Uciincii, erkek, | Otizm 8,5-9 5
12 yas
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10 Ikiz, ilk Serebral palsi 25 4 kisi+ 2 bakici
¢ocuklari, kiz
ve erkek, 25
yas
11 Uglincti, erkek, | Serebral palsi 3ay 5
bebek
12 Ugiincii, kiz, 7 | Serebral palsi ve dil 7 5
yas konusma
13 Tek ¢ocuk, kiz, | Otizm spektrum 2 3
4 yas bozuklugu
14 Tek ¢ocuk, {1k tanis1 otizm olarak 3 Bosanma
erkek, 5 yas belirlenmis, daha sonra asamasinda oldugu
rapor degisip gelisim icin ailesiyle
geriligi tanis1 almas. kaliyor.
15 Ik, k1z, 29 yas | Zihinsel gereksinim, sag 29 4
kulak hi¢ duymuyor, sol
kulak cihazla belli 6l¢tide
duyuyor. (%79 agir
engelli)
16 Ikinci, erkek, Konusma gereksinimli, 42 4
43 yas ayaginda felce baglh
ylirlime sikintisi var.
Duymuyor.
17 Ikinci, kiz, 6 Down sendromu 6 4
yas
18 Ikinci, erkek, 6 | Otizm (ekolalisi var) 2,5 4
yas
19 Ikinci, ikiz Hafif diizeyde otizm, 2 5
teki, erkek, hiperaktivitesi var.
6,5- 7 yas
20 Ikinci, kiz, 6 Down sendromu 6 4
yas
21 Ik, kiz, 7 yas | A tipik otizm 5 4
22 Ik, k1z, 7 yas | Otizm spektrum 5 4
bozuklugu (A tipik otizm)
23 Ikinci, erkek, Serebral palsi (zihinsel ve | 12-13 3
23 yas fiziksel yetersizligi var.
Yiirliyemiyor.)
24 Ikinci, erkek, | Ayaginda felg oldugu icin | 42 4
43 yas yiiriimesinde sikinti var.

Kulagi duymuyor,
konusamuiyor.
(%92>Konya,
%70>Karaman raporu
var.)
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Katilimcilardan iKisinin 2 tane 6zel gereksinimli gocugu bulunurken; diger katilimeilarin
0zel gereksinimli ¢cocuga sahip olma sayisi birdir. Birden fazla 6zel gereksinimli gocuga
sahip olan katilimcilardan biri erken dogum nedeniyle ikiz ¢ocuklarinin 6zel gereksinimli
oldugundan bahsetmektedir. Katilimcilardan altis1 ailesinde (kendi ailesi ya da esinin
ailesi) baska ozel gereksinimli biri daha oldugunu sdylemektedir. Bes katilimcinin
cocugu sonradan 6zel gereksinimli olmustur. Katilimcilardan ikKisi aile apartmaninda
yasamakta ve aile iiyesi sayisi bestir. Bir anne bosanma asamasinda oldugu i¢in kendi
ailesiyle birlikte kalmakta ve diger tiim katilimcilar cekirdek aile diizenindedir.
Yukaridaki tabloda ¢ocuklarin 6zel gereksinim tiirii katilimcilarin gdriismeciye anlattigi
sekilde degistirilmeden yazilmistir. Aragtirmada gérme olarak 6zel gereksinimli ¢ocugu
olan ailelere ulasilamamistir. Cocuklarin 6zel gereksinimlerinin genellikle ¢oklu oldugu

goriilmektedir. Bu durumun ailelerin sorunlarin1 daha da arttiracag: diistintilmektedir.
3.2. Ozel Gereksinimle Yiizlesmek, Duygular ve Yeni Deneyimler

3.2.1. Ozel Gereksinimle ilk Kez Tamsmak “Fakat farkhydi yani. Cocugum
dogdugundan bu yana farkhyd:.”

Katilimecilara ¢ocuklarinin durumunu ilk ne zaman anladiklar1 ya da ogrendikleri
sorulmustur. Bunun yaninda ailelerin o siiregte yasadiklart deneyimler bulunmaya
calisilmistir. Katilimer anne ve babalarin cevaplari grup bazinda (anneler grubu, babalar

grubu) ele alinmustir.

Anneler grubunda ¢ocuklarin 6zel gereksiniminin ilk 6grenilmesi genellikle hamilelik
donemi (iki kisi) ve 2-3 yas araliginda degismektedir. Kadin katilimcilardan bircogu
cocuklarinin 6zel gereksinimli oldugunu cocugun gelisim donemine gore geride
olmasindan anlamigtir. Bunun yaninda anneler 6zel gereksinimi belli belirsiz olarak fark
ettiklerinden s6z etmektedir. O. Bardak¢1 ve Kutluata’nin ¢alismasinda da anneler

cocuklarin 6zel gereksinimli olma durumunu cocuk dogduktan sonra 6grenmislerdir

(2021: 3749).

Anneler siireci anlatirken ¢ocuklarmin durumunu normale uymayan hareketlerinden ya

da davranislarindan anlamiglardir.

“29 yasinda dogum yaptim Mustafa'yr. Hani biraz tecriibeli bir anneydim. Cocugum
2 aylikti. Gelisimde geri oldugunu bildigim zaten. Kafasini tireyememe. Bir boyle
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civik hareketleri kisitli. Dedim doktora gittigimde Fadime Hanim'a yok dedi. Bir seyi
yok dedi. O anda da Mustafa bayagi bir kafayr tiredi. Normalde o kadar
tireyemiyordu. Ondan sonra biz bir anormallikler oldugunu fark ettigimizde
Konya'ya gitmistik. Konya'daki otizm olsa stikiir ederiz demisti. Daha kétiiydii yani.
Kafa tireme yok, el kullanma yok, hicbir sey yoktu. 9 aylikken evdeki hareketlerini
cocuk doktoruna soylemistim. O da dedi ki otizm olabilir dedi. Elini takip ediyordu
mesela. Mesela emecek bana bakmiyordu. O emmeyi goriince bir sevinir ya da
teyzesi benden aldiginda aglar ya da beni goriince takip eder. Evin iginde oyle bir
seyleri olmayinca fark etmistim. O da otizm olabilir demisti. Bende ameliyatlik bir
sorun sanmistim. Hani demigtim eczacimiza doktorumuz Mustafa'ya otizm olabilir
dedi. Napmam lazim, nasil bir sey dedim? Abla onu anlatamam o ¢ok genis bir sey
demisti. Gergekten de ¢ok genis bir seymis. 16 yildir icindeyiz. Daha nereden oldugu
belli degil yani kimi diyo bagirsak, kimi diyo beyin daha ne oldugu bile belli degil. ”
(Katilime1 7, kadin, yas 44).

Katilimci 17 gocugunun 6zel gereksinim durumunun hamilelikte ihtimal olarak oldugunu

ve dogumla kesinlestigini sdylemektedir.

“Hamileyken olabilme ihtimali var dediler iste amino sentez yaptirmadim. Ciinkii

cocugu aldirmayr diigiinmiiyordum. Daha sonrasinda doktorlar bakti. Renkli

ultrasonda bile ¢ocugumun down sendromlu oldugunu gériilmedi. Bende olmaz

herhalde diye diisiinmiigtiim ama dogumda oldugu goriildii. Konya'ya yogun bakima

gittik iste biz Karaman'da yasiyoruz. 20 giin hem beslenmesi hem solunumu igin

yogun bakimda yatmigst: o sekilde.” (Katilimc1 17, kadin, yas 36).
Bazi annelerin ¢ocuklarinin tanist doktorlar tarafindan hemen konulurken; bazi
cocuklarin tanis1 ge¢ konmustur. Cocuklarinin tanisi ge¢ konan anneler doktorlarin
kendilerini dinlemediginden bahsetmektedir. Cigerli ve digerleri ailelerin doktorlarla
ilgili diistincelerinde karamsar olduklarini ifade etmektedir (2014: 76-78). Ciinkii aileler
cocuklarinda bir farklilik oldugunu anlayip doktorlardan bunun kaynaginin ne oldugunu
soylemelerini istemektedir. Ancak bir cevap bulamayan aile i¢in siire¢ daha yorucu bir
hal alabilmektedir.

“Valla dogdu. Dogum kilosu ¢ok giizeldi. Emmesi beslenmesi iyiydi. 3 aylikken ben

anladim. Ama doktorlarimiz anlamadi. Altint ¢iziyorum onun. Ya mesela ¢ocugun

ayaklarini boyle tuttugunda basmasi gerekir. Hi¢ basamiyodu. Goz temasi kurmasi

gerekir, kuramiyodu. Boyle siiphelenmeye bagladim, gotiirdiim hep sey dediler.
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Vitamin eksikligi, demir eksikligi. Sonra hiposonik bebek teghisi koydular iste hamur

gibi normal diizelir dediler. Béyle hamur bir ¢cocuktu, bebekti yani. Sonra 10 aylik

olana kadar stirekli siiphelendim. Stirekli gotiirdiim. 4 aylik cocugun oturmast lazim.

Desteksiz oturmast lazim. Hi¢birini yapamiyodu. 10-11 ay olana kadar siirekli

bahaneler, ilaclaria. Bazi ¢ocuklarda Qelisim geriligi olur. Geg yiiriir dediler. Ya

ben de bunun egitimini aldim. Hep soyledim, ¢ok da kavga etmisligim vardir

doktorlarla. Hani bir gelisim alant yavasken digeri hizli olur. Bunun hepsi yavag

yani hepsi geri. 4 yasinda konustu. 2-3 yasindayken oturmaya basladi. Yani ben

onlari annelik icgiidiisiiyle anladim. Ama karsiya sey goremedim. 10 ay, 1 yil

kaybimiz oldu. Belki tedavisi erken olsa daha ¢abuk toparlardi.” (Katilimci 23,

kadn, yas 47).
Ug anne ¢ocuklarmn sonradan 6zel gereksinimli oldugunu belirtmektedir. “Allahim, 2
yasindan sonra bir atesle oldu bu.” (Katilmei 16, kadmn, yas 72) ve “Ilk 2 bucuk yasinda
anladik konugsup yiiriiyen ¢ocuk bir anda konusmayi kaybetti, yavas yavas. Sonra dengede
duramiyordu, diisiiyordu. O zaman hemen doktora bagvurduk.” (Katilimcei 4, kadin, yas
33). Cocuklar1 sonradan 6zel gereksinimli olan ailelerde siirecin ¢ok daha zor oldugu
tahmin edilebilmektedir. Ciinkii bu ailelerde diger ailelerdeki gibi gocugun kendini belli
eden davraniglart yoktur ve ¢ocuk saglikliyken bir anda 6zel gereksinim durumu

gerceklesmistir.

Katilimei 13 pandemi doneminde tan1 almalarinin zor olduguna deginmektedir. Bu durum
aile igin siirecin daha olumsuz olmasina neden olabilir. Clinkii ailenin aklindaki soru
isaretlerinin bir cevap almasi gecikmistir. Bunun yaninda aile siirece iligskin bir yol
cizmekte, cocugun durumuna yonelik careler aramakta ge¢ kalmistir. Cocugun

durumunun daha iyiye gitmesi i¢in bir miktar siirenin de bosa gittigi anlasilabilmektedir.

“4 aylikti. Otizm spektrum bozuklugunda goz temast yok. Cocugumu emzirirken
siirekli bakmiyodu. Hani g6z temast kurmuyo. Bi farklilik oldugunu anlamistim.
Bazen isme tepki vermesi ge¢ oluyodu. Bu nedenle doktorlara basvurduk. Tam da
pandemi donemiydi. Doktorlar hasta kabul etmiyordu, hastaneler. Bu siirecte biraz
zorlandik, raporu alabilmekte, tant koyabilmekte. Fakat farklyydi yani. Cocugum
dogdugundan bu yana farkliydr.” (Katilime 13, kadin, yas 27).
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Katilimer annelerden ikisi de pandemi doneminde kimseyi gérememe Ve ekrana maruz
kalma gibi nedenlerle ¢ocuklarinin 6zel gereksinimli oldugunu sdylemektedir. Katilime1
18 siirecte yasadig farkli sorunlar1 da anlatmaktadir.
“2 buguk-3 yas arasindaydi. Abisi birinci sinifa basladi. Pandemi vardi. O swrada
Yakup Emir telefona yoneldi. Hani ben ébiiriiyle de ilgilenirken, sonra Yakup normal
seyrindeyken o zamana kadar yemesi, i¢mesi, konugmasi, hareketleri ¢ok yerli
yerindeydi. O sene bozuldu. Konusan ¢ocuk sustu anne, baba bile demiyodu, artik
yani isaretle gosteriyodu. Ara ara anlattiklarim anlamayan ya da inat edisi
zannediyordum Ki. Inat bir cocuk zannediyordum. Bunu yapmakta inat ediyor ama
oyle olmadigini o sene fark ettim. 2 bucuk 3 yas arasi. 3 yasinda da psikologa gittim.
Ondan sonra zaten o dedi. Cok yalniz biiyiidii Yakup Emir hani pandemiden dolay:
krese git. Bir krese gonder, krese gonderdim normal krese. Yavas yavas konusmaya
bagsladi. Sey yapti. Ama sonra hala bir yerde bir degisiklik vard: farklilik. Stirekli
takipteydik zaten. Sonra doktor hammla oyle ilerlettik yani hiperaktivite
bozukluguyla basladik. Ondan sonra dedigim gibi benim islem siiresi ¢ok uzun
siirdii. Kagut isi. Hani doktorlar zihinsel nasil diyeyim. Ozel gereksinimi var diye de
isaretlemis. Bizim gittigimiz heyettekiler. Ama sadece dil terapistligi icin gelecektik
basta. RAM (Rehberlik Arastirma Merkezi) kabul etmedi. RAM Yakup Emir'i teste
aldi, 2 uzman. Bana ¢iktiklarinda ben bu raporu sizin ¢ocuga vermem. Ustiin zekali
kategorisinde bir cocugunuz var dedi. Itiraz et dedi. Biz itiraz ettik. Yakup Emir geniz
etinden dolayr kulak testinden gegemedi. Bir seyler oldu. Doktorlar anlasamad, is
¢ok uzadi. En son burdaki Ayse Hanim var, hastanede o dedi. Kabul ederseniz taniyt
yiikseltelim, zaten dedi ufak bir belirtisi de var otizme de dair. Hani sey ¢tksin, rapor
¢tksin egitime baglasin, sonra zaten degisir, rapor da degisir dedi. Kabul ettik biz
oylelikle. Ondan sonra bir hafta i¢inde iglemler ¢oziildii ve buraya basladik. Gegen
sene nisan ayinda.” (Katilimer 18, kadin, yas 35).
Babalar grubu i¢in g¢ocugun 6zel gereksinimini ilk fark etme siireci annenin hamilelik
dénemi ve dogumdan sonraki donemlere denk gelmektedir. Babalardan ikisi ¢ocuklarinin
sonradan 6zel gereksinimli oldugunu belirtmektedir. Bu babalardan birinin ¢ocugu atesli
bir hastalik sonrasinda digerinin de ¢ocugunun heniiz tanist konamamis bir nedenden
dolay1 Ozel gereksinimli oldugu Ogrenilmistir. Geriye kalan katilimcilardan biri
¢ocugunun dogmadan 6nce down olabilme ihtimali oldugunu, biri de ikiz ¢ocuklarinin

erken dogumuna bagli olarak 6zel gereksinimli oldugunu séylemektedir. Yine babalar
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grubundaki katilimcilardan ikisi ¢ocuklarinin normal gelisim donemine gore geri olmasi

nedeniyle doktora bagvurduklarindan bahsetmektedir.

Calismanin saha asamasinda rehabilitasyon merkezindeyken bir¢ok ebeveyn erken
doguma bagl olarak ¢ocuklarinin &zel gereksinimli oldugunu sdylemistir. Genellikle bu
durum Tlzerinde erken dogumdan kaynakli gelismeyen organ vs.’nin etkili oldugu
diistiniilmektedir. Cocuklarinin erken doguma bagl olarak 6zel gereksinimli oldugunu

sOyleyen katilime1 10 sunlar1 anlatmaktadir:

“Dogum esnasinda erken dogum. Cigerleri gelismemis dogdular. Cigerleri yeterli
gelismis olmadigi icin, yeterli oksijen beyne gitmedigi i¢in beyindeki santral sistemi
diyelim. Hareket sistemleri iste konusma aklina gelebilecek viicudun hareket
edebilecegi tiim sistemler maalesef yeterli oksijeni alamadigi i¢in. Ne diyelim ona
Kitlemis diyelim artik. Efendime séyliyim. Bunu adina beyin felci serebral palsi
diyorlar. Kisaca SP diye geciyor. Konulan teshis bu dogumdan itibaren baslad.
Tabii biz bunlarin fizik tedavileri olsun. Cok gittik geldik yillarca halen de devam
ediyor. Biiyiik sey oglan da randiman aldik. Kiz biraz daha agwr. O biraz daha yavag
gidiyo. Oylelikle devam edivoruz iste.” (Katilimei 10, erkek, yas 62).
Katilimer 22 ¢ocugunun 6zel gereksinimini fark etmesindeki neden olarak ¢ocugun
farklilig1 tizerine durmaktadir. Baba doktora bagvurmadan dnce arastirarak cocugun 6zel

gereksinimli  olabilme ihtimaline wulastiklarini = sdylemektedir. Cocugun farkli

davraniglarinin aslinda aileyi yavas yavasta olsa duruma hazirladig1 anlasilabilmektedir.

“Kizimla oglum arasinda 2 yas var. Oglum ilk dogdugu dénemde kizimda zaten
normal ¢ocuga gore farkliklar oldugu belliydi. Ama kardesi olduktan sonra iyice
belirginlesti durumu. Bizde dedik bu durumun ne oldugunu arastirmaya bakarak
otizm olma ihtimalini goz oniinde bulundurduk. Cocuk psikiyatrisi ile goériisme
sonrasi zaten tani konulmus oldu. Tani konulmasindan beri siirekli egitime giderek

ona destek olmaya ¢alisiyoruz.” (Katilime1 22, erkek, yas 35).

Arastirmada goriildiigii tizere katilimcilarin ¢ocuklar1 annenin hamilelik donemi, dogum
sonrasi Ve ilerleyen zamanlarda farkli nedenlerden dolay1 6zel gereksinimli olmus ya da
tanist konmustur. Hamilelik 6ncesinde goriinen nedenler ¢ocugun down sendromlu
olmasi ve ¢ocugun anne karninda beyin kanamasi gegirmesine baglidir. Ancak
cocuklarinin down sendromlu oldugunu sdyleyen ¢ift ¢gocuklarinin 6zel gereksiniminin

dogumdan sonra kesinlestigini belirtmektedir. Bes katilimcinin ¢ocugu sonradan 6zel
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gereksinimli olmustur. Cocuklarin sonradan 6zel gereksinimli olma nedenleri yiiksek ates
ve tanisi 4 yildir konamayan bir nedendir. Diger ¢ocuklarin 6zel gereksinimli olmasi uzun
stire ekrana maruz kalma, pandemi déneminde kimseyi gorememe Ve erken dogum gibi
farkli nedenlerden dolay1 ortaya c¢ikmustir. Diger katilimcilarin cocuklarinin 6zel
gereksinimlilik tlirlerinin kaynagi ve hangi evrede ortaya ciktigina yonelik kesinlik bir
yarglya varmak dogru olmayacaktir. Ancak bircok katilimcr ¢ocuklarmin 6zel
gereksinimli  oldugunu dogumdan sonra farkli zamanlarda fark ettiklerinden

bahsetmektedir.

3.2.1.1. Ozel Gereksinim Karsisinda ve Siirecte Hissedilenler “Utanmiyorum otizm

oldugu icin gurur duyuyorum”

Aile tiiyeleri, annenin hamile oldugunu 6grendikleri andan itibaren ¢ocuklari tizerinden
hayal kurabilmektedirler. Bunun yaninda aileler bebeklerine yonelik hazirliklarimi 6zel
gereksinimi olmayan bir bebekleri olacagi diisiincesiyle yapmaktadir. Bebek bekleyen her
aile psikolojilerini, ekonomik kaynaklarin1 ve sosyal iligkilerini bu duruma gore
diizenleyebilmektedir. Cocuklarinin 6zel gereksinimli olacagint 6grenen ailelerin
bebeklerine yonelik hayalleri, beklentileri ve hazirliklar1 sekteye ugrayabilmektedir.
Ciinkii 6zel gereksinimli bir bebegin durumu ve ihtiyaglar1 farklidir. Yine aym sekilde
0zel gereksinimli bir bebege sahip olan ailenin duygulari, ihtiyaclar1 ve beklentileri ayn
olmayabilir. Ozel gereksinimli bir bebege sahip aileyi bircok belirsizlik
bekleyebilmektedir.

Katilimcilara ¢ocuklarinin 6zel gereksinimini 6grendikten sonra neler hissettikleri ve
neler yasadiklar1 sorulmustur. Annelerin siirecte ya da durum karsisinda hissettigi
olumsuz duygu ve tutumlar sunlardir: Uziintii hissetmek, zor siirecten dolay1 korku
duymak, ozel gereksinimi bilmemeye bagli kaygi ve korku hissetmek, daha kétiiye
gideceginden ve diger belirsizliklere karsi korku hissetmek, bakim siirecine iliskin
korkular, durumu kabullenememe/¢ocugunun 6zel gereksinimli oldugunu kabul etmeyip
diizelecegine inanmak ve garesizce doktor doktor gezmek, hamilelik/bebeklik, beslenme
ya da farkli bir seye bagli olarak kendinin nerde yanlis yaptigin1 sorgulamak, uzun, zor
ve kotii giinler olacagini hissetmek/stirecin kotii olmasindan sikayetgi olmak, diinya
basina yikildi hissi, kendini suglamak, inkar ve isyan etmek, saskinlik duymak,

toparlanmaktan baska caresi olmadigini diisiinmek, siire¢ zorlugundan yipranmak,
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psikolojik ve ruhsal, duygusal olarak yipranmak, kendini oldugundan yaslh hissetmek
seklindedir.

“Nlk deneyim olarak ilk dgrendigimizde ézel durumunu diinyamiz basimiza yikildi.
Kabullenme siireci uzun siirdii. Once kabullenemedik durumunu. Tabi kotii zamanlardi
cok zordu, kotii giinlerdi ama atlattik.” (Katilimer 21, kadin, 36 yas).

Annelerin siirecte hissettigi olumlu duygu ve durumlar sunlardir: Durumu
kabullenmek/esin destegiyle kabuliin kolaylagmasi, es ve aile destegini hissetmektir. E.
Kanbir’e gore 6zel gereksinimli ¢ocugu olan ailelerde eslerin birbirine destek vermesi
kabul siirecini olumlu etkilemektedir (2018: 53). Calismada da benzer sekilde esinin
destegini alan bir¢cok annenin durumu daha ¢abuk kabullendigi goriilmektedir. Kadin
katilimcilarin duruma ve siirece iliskin diger olumlu duygu ve tutumlari, yalniz
olmadigini hissetmek, alismak, ¢ocugunun ileride kendi ayaklari tizerinde durabilmesi
icin neler yapabilecegini diisinmek ve arastirmak/careler aramak, zayif ve giigsiiz
olmadigini1 diisiinmek, yaraticidan gelen bir sey oldugunu diisiinerek giic bulmak ve

devletin destegini hissetmek seklinde bulunmustur.

“Valla ne hissettim. Zorlu bir siire¢ oldugunu diistindiim ama yani birebir yasadigim
zaman yani asamayacagim bisey yok. Ya ¢ok zayif oldugumu da diisiinmiiyorum.
Gligsiiz oldugumu da diisiinmiiyorum. Hani bir anne, baba olarak yetebiliriz ya

sevginle yardiminla. Bilmiyorum ben zorlugunu ¢ekmedim ¢ocugumun.” (Katilimct

19, kadin, 41 yas).

Katilimer 17 ¢ocugunun 6zel gereksinimli olma ihtimaline kars1 yaptirdigi testin ve
tahlillerin negatif oldugunu ancak dogumdan sonra g¢ocugunun oOzel gereksinimli
dogmasina baglh saskinlik yasadigim1i soylemektedir. Cigerli ve digerleri de
arastirmalarinda ailelerin bazilarinin haberi bir anda aldiklarin1 séylemektedir. Bu durum

aileleri bir yas siirecine itmistir (2014: 76-78).

“Aslinda ¢cabuk kabullendim. Ama iste insan yine de iiziiliiyor annesin sonugta. Hani
boyle bir sey niye oldu? Asla olmaz diye beklemiyordum. Acikcasi testte
yaptirnugtim. Ama hani olmaz diye bekliyordum. Ciinkii renkli ultrasyonda filan
hi¢bi sey goziikmedi yani. Karninda iifiiriim var o bile géziikmedi. Yani iiziicii bir

stire¢. Sonucta hani ilk basta insan bir neden oldu falan diye biraz iiziiliiyor,
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yiprantyor. Ama daha sonrasinda zaten yogun bakim siireci olunca toparlanmaktan

baska ¢areniz yok zaten.” (Katilimc1 17, kadin, yas 36).
Annelerin siiregte olumsuz olarak hissettigi sosyal ¢evre ya da toplum kaynakli durumlar:
Etraftaki insanlarin olumsuz sdylemleri, c¢ocugun durumunun ciddiyetinin
Onemsenmemesi ve gegeceginin sdylenmesi, gocugun davraniglarinin yaramazlik olarak
goriilmesine bagli anlagilamadigini hissetmek, toplumdan uzaklagmak, insanlarin tepki
ve hareketlerinden korkmak, baba dahil ¢evreye kendini anlatamama sonrasi yipranmak,
kendini toplumdan ve sosyal ortamlardan geri ¢ekme istegi, uzmanlardan olaya kars1

yeterli ilgiyi bulamama sonrasi iiziintii ve ¢aresiz hissetme seklinde goriilmektedir.

“Bahsedeyim. Zorlu bir siirecti hem de baya bir zorlu. E ¢evre yoniinden de baya zordu,
alismasi. Insanin, insanlarin tepkisi, ters bakmalar, iste bunun bir seyi yok ki demeleri

gibi.” (Katilimci 14, kadin, yas 27).

Katilimc1 18 ¢evresindeki insanlarin 6zel gereksinimi bilmemesine bagli olarak yasadigi
sikintilar1  anlatmistir. Bu dogrultuda toplumda o6zel gereksinimlilife yonelik bir
bilgisizlik ve bilingsizligin oldugu sdylenebilmektedir. Ailenin ¢evresindeki insanlarin
Ozel gereksinimlilige yonelik bilgi eksikligi ve bilingsizligi ailenin kendini
anlatamamasina ve anlasilmadigini hissetmesine neden olabilir. Destek bulamadigini

diistinen aile i¢in olumsuz psikolojik etkilenimler olabilmektedir.

“Ilk basta zor oldu. Hani ilk basta sey oluyor. Daha dogrusu hemen kabullenmeme
durumu oluyor. Hem de bir baba dahil birilerine anlatma ¢abast oluyor. Ciinkii
otizm bir hastalik olmadigi icin herkes diyor ki ya bu sadece yaramaz, bunda bir sey
yok. Yani bizim insanimiz béyle diyor. Bunu da anlatana kadar baya bigey cektim.
Bir sene baya bir yogun gecti. Hani his olarak yogun ge¢ti ama sonra soyle bir sey
var, gergekten boyle seyler destek istiyor. Hani ablalarim var, ailem var. Allah'a
stikiir her tiirlii anlamaya bagsladilar. Sonra onlar yardim etti, yalniz olmaynca isin
icinden ¢tkryon. Hani simdi bir senenin sonunda hemen seye basladik. Hani nasil

faydali olabiliriz, neresinden dondiirebiliriz. Ona ¢abaliyoruz.” (Katilimer 18,

kadin, yas 35).
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Birgok arastirmada 6zel gereksinimli cocugun kabullenilmesinde annelerin daha basaril
oldugu ifade edilmektedir (Balik¢i, 2019; Karyelioglu, 2002: 72; Tekin, 2021: 74-86).
Bu durum annenin, annelik ig¢giidiisiinden kaynaklanabilir. Ciinkii anne ve ¢ocuk
arasindaki bag hamilelik donemine dayanmaktadir. Cocugun babayla olan iliskisiyse
cocuk diinyaya geldikten sonra yogunlasmaktadir. Babalarin duruma uyum
saglayamamalar1 ¢ocuk ve baba iliskisinin yani1 sira tiim aile iligkilerini olumsuz yonde
etkileyebilir. Ancak literatiirde bulunan bu sonuca karsin ¢alismada bu sonug yalnizca
birka¢ anne i¢in gegerlidir. Bu yilizden yapilan aragtirmada 6zel gereksinimli ¢ocugun
kabuliiniin annelerde ya da babalarda daha ¢abuk gerc¢eklestigine yonelik kesin bir sonug

ctkmamustir.

Iki katilime siirecte yasadiklar olumsuzluklar ve bu olumsuzlarin yaninda durumu daha
fazla zorlagtiran farkli faktorlerden de bahsetmektedir. Bu katilimcilarm ikisi de tan1 alma
slirecinin uzun olmasinin duygularina nasil yansidigini anlatmaktadir. Annelerden biri
stireci zorlastiran seyler olarak Hatay depreminde yasadiklar1 ve covid-19 pandemisinin
duygu durumlar1 tizerinde olumsuz etki ettigini soylemektedir.
“Ben ¢ok iiziildiim ama herkes kendini su¢lar ya ben hi¢ o arayislara girmedim.
Boéyle inkar ediyosun, isyan ediyosun, niye ben oldum falan. Ben o stireci ¢ok uzun
yasamadim. Bazi arkadagslar var, mesela depresyona giriyolar falan ben yasamadim
onu. Hep boyle ne yapabilirim? Hep béyle diizelecegine inandim. Bilmiyorum.
Neden? Hi¢ konusmuyordu, gotiiriiyodum. Hi¢ konusmaz diyorlardi. Bende diyodum
ben onunla ¢ok konustum, o konusacak diye, diyordum. Gergekten kiigiikken evde
bebek arabasina koyardim. Oglum iste simdi bulasik yikiyorum. Bak deterjan
koydum, sabun koydum. Sunu yaptim, bunu yaptim. Iste yemek yapardim, sogan
dogradim. Her seyi boyle anlatirdim. Duysun bir girdi olsun diye. Onun faydasini
gordiim ama hep inantyordum. Simdi ses ¢ikarir. Ciglk atiyodu, hep inandim yani
konusacagina da yiirtiyecegine. Su an hi¢bi gelisme yok yiiriimesinde. Konusuyo,
ovle de ileri seviye degil tabii ki ama en azindan derdini anlatabilivo. Ama
yiiriimesinde ¢ok sey yapamadim. Yiiriir diye diigiindiim de ¢ok havaleler gecirdi.
Onceden 5-10 adim atabiliyodu. Sonra havalelerinde ¢ok artis oldu. O olunca bi de
iistiine korona oldu. Bir de havaleler artti. 2 yil okula gidemedi. Ustiine koronadan
da 2 yil gidemedi.4 yil okula gidemedi. Oyle bi kaybimiz oldu. Tam biraz
toparlamaya bagsladik, deprem oldu. Cadirda kalmaya basladik, evimiz yikildl.

Enkazda kaldik sonra kendi imkanmimizla 4-5 saat sonra c¢iktik. Orada da iste
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ilaglarin hepsini alamadim diye ciddi bir havale gecirdi besinci giin sonunda
cadirda. O zaman da bastik, gaza ¢iktik yola nereye gidecegiz, nereye gittigimizi hig
bilmiyoruz esimle, cocuklarimia. Sonra Nigde've gittik. Bi doktor bulalim, o ilaglari
alabilelim, bulamadik. Cok basvuru yaptik, bulamadik tabi. Kiyamet gibiydi.
Bulamadik. Sonra oradan da Nigde'ye geldik. Bize bir hak verdiler. Cocuklari boyle
olanlarin tayin hakki, esim 6gretmen. O yiizden tayin istedik, sonra Karaman’a
yerlestik. Bir buguk yildir buradayiz.” (Katilimer 23, kadin, 47 yas).

Katilimer 15 gegmis donemlerdeki duygularindan ve siirecin ve tam1 koymanin

zorlugundan soyle bahsetmektedir. Bu katilimer kdyde yasadigi i¢in ve kiiciik sehirdeki

imkan yetersizlikleri nedeniyle daha fazla sorun yasadigi tizerine durmaktadir.

“Tabi ilk zamanlar kendimde ¢ok kiiciiktiim. 24 yasinda, 23 yasinda biraz korktum.
Acikgast biraz iiziildiim. Cok agladim ama soyle bir diisiindiim. Benim ¢ocugum
Allah bana boyle bir ¢ocuk nasip etmis. Esim de aymi durumda. Tabii biraz ¢ok
tiziildiik. Sonra ne yapabiliriz diye de biz, ikimiz ¢areleri aramaya basladik. 7 sene
Konya Tip’a tedavi igin gittik. Ama tabii bir sonug¢ alamadik. Doktorumuz. dogustan
oldugu icin sonra dediler. Ben Devlet Hastanesine gittim. Devlet Hastanesine
doktorlar dedi ki abla sag kulagi duymayip da sol kulak duyar diye. Hicbir doktor
bana inanmadi. Biitiin doktorlar beni digsart atti. Ne bicim annesin dediler bana.
Kendin uyduruyosun dediler. Dedim bak artyum telefona ver dedim kulagina, tepki
vermiyo doktor bey dedim. Sonra sag olsun bir yakinmimiz dedi ki gelin ben sizi
hastaneye gonderiyim. Tabi eskiden bdyle hemen birden hastaneye gidip doktora
varip ¢ocugunu gosteremiyosun. Ilk Saghk Miidiirliigiine varacaksin derdini
anlatacaksin. Saghk Miidiirliigii seni hastaneye génderecek. Hastanedeki doktor
senin ¢ocugunun hasta olduguna ikna olunca ondan sonra sana sey ¢ikarticak ki,
rapor ¢ikarticak ki. Sen ondan sonra gideceksin ki sira alacaksin.. Sira almast filan
0 kadar zordu ki Hacettepe Hastanesi’nde Konya'dan falan ¢ok zordu. Yani
alacaksin da gideceksin sabah. Orada varyyordum, swraya giriyordum. Cocukla
birlikte aksam saat 7’de kapatip tekrvar geri geliyordum. 5 giin gittim. Benim
cocugum 7 sene deneme tahtasina ¢evirdiler. Her konuda denediler. En sonunda
orada ¢alisan abi dedi ki biz deneme tahtasina ¢evirmeden senin ¢ocugunu profesor
goremez dedi. Daha sonra profesor gordii. Bana dedi ki senin ¢ocugun yapacak
bisey yok. Hepsi dogustan dediler ama tabii ki 7 sene gectigi icin tizerinden tekrar

yeniden basa gecis. Dedim ki, ben basa gegis istemiyorum. O zaman Hacettepe
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Hastanesine dediler. 2 bucuk sene Hacettepe Hastanesine gotiirdii esim kendisi tek

basina.” (Katilimer 15, kadin, 52 yas).

Cigerli ve arkadaglarina gore ebeveynlerin sokunu arttiran ve kotii ruh haline neden olan
bazi etkenler s6z konusudur. Uzmanlarin yeterli bilgi vermemesi, ¢ocugun durumunu
onemsememesi, 6zel gereksinimlilikle ilgili yeterince bilgi sahibi olmamasi, kullandiklari
dil ve iislubun dogru olmamasi (etiketleme) bu etkenlerdendir (2014: 76-78). Ozel
gereksinimlilik konusunda saglik ¢alisanlarinin (6zellikle doktor ve hemsireler) belli bir
bilgi birikimi ve bilingte olmas1 gerekmektedir. Ozel gereksinimli cocuga sahip ailelerin
belki de c¢ocuklarinin durumuyla ilgili karsilastiklar1 ilk meslek grubu, saglik
calisanlaridir. Bu dogrultuda aileler i¢inde bulunduklar1 bilinmezlik i¢in onlardan ¢esitli
sekillerde yardim gormek (empati, bilgi paylasimi, yol gosterici vb.) isteyebilmektedir.
Ancak aileler saglik ¢alisanlarindan istedikleri destegi géremediklerinde olumsuz bir ruh
haline girebilmektedir. Bu durum ailenin ilk kez karsilastiklar1 bir olay karsisinda

duygusal olarak olumsuz etkilenimlerini arttirabilmektedir.

“..Tabii. Bir de burdan da degil biz Ayranci’dan Kwaman, Kavakozii kéyiinde
calistyordu esim.. Saglik ocaginda hizmetliydi. O zamanlar ben oradan geliyodum
dolmugsla Karaman’a. Saglk Miidiirliigiinden test yaptirip ayarlattirip hastaneden
sevkimi yaptiriyodum. Bir giin boyunca ondan sonra bir de bu arada ortanca kizim
vardi. 4 yasinda onu da ya anneannesine birakiyodum bir hafta Karaman’a., bir
hafta da Yollarbasi Kéyii'nde kaynanama birakiyodum. Kendim gidip geliyodum.
Iste goziinde sasilik vardi. Konya Tip’ta ameliyat ettirdim goziinden. 2 senede 2
buguk senede gotiirdiim. Parayla profesorlere Kattum. Hi¢bir sey ¢tkmadi. Onlar

bana dedi ki dogustan sonra kizimi aldim geldim eve.” (Katilmc1 15, kadin, 52
yas).

Ozel gereksinimli bireylere yonelik yapilan ¢alismalar ve firsatlara ulasimin kolay olmasi
acisindan kentte yasamak 6zel gereksinimli bir birey i¢in 6nemlidir. Bu duruma 6rnek
olarak Aksakal kirda yasayan 6zel gereksinimli gocuga sahip ailelerin sorunlarinin daha
fazla oldugunu soylemektedir. Kirsal yerlesimlerde saglik kurumlarinin ya olmamasi ya
da yetersiz olmasi yeterince tedavi almay1 engeller ve 6zel gereksinimliligin ortaya
cikmasina neden olabilir (Aksakal, 2016). Kiiciik sehirlerde yasamak da bazi dl¢iilerde
imkanlara erisimi engelleyebilmektedir. E. Kanbir aragtirmasinda ¢ocuklarin egitimi i¢in

bazi sehirlerde bir kurumun var olmadigini belirtmektedir (2018: 82-84). Ancak kirsalda
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ya da kiigiik bir sehirde yasamak her zaman olumsuzluklar da getirmeyebilir. Ornegin bu
yerlesim yerlerinde dayanismanin fazla olmasi 6zel gereksinimli ¢ocuga bakimi ve

gbzetimi saglayabilir. Yine biiyiik bir kentte yasamak her zaman avantaj getirmeyebilir.

Babalara siirece iliskin neler hissettikleri ve neler yasadiklar1 sorulmustur.
Katilimcilardan besi siirecin zor oldugundan bahsetmektedir. Babalar durum karsisinda
moral bozuklugu, kendini kaybetme, maddi ve manevi zorluklardan bahsetmektedir.
Katilime1 24 daha 6nce de dort gocugunu kaybettigi i¢in durumdan psikolojik olarak ¢ok
daha fazla olumsuz etkilendigi tizerine durmaktadir.

Katilime1 22 durumu daha normal karsilamis ve herkesin basina gelebilecek bir sey olarak
gormiistiir. Katilimeinin bu tutumu siirece ve duruma karsi psikolojik saglamligi
arttirdigindan durum karsisinda daha sakin kalmayi saglamaktadir. Benzer sekilde Igmeli
de ailelerin siirecte anlayishh ve sabirli olmasinin  durumun olumsuzluklarini

azaltabilecegini soylemektedir (2008: 24).

“Yani herkesin basina gelebilecek bi durum olarak gérdiigiim icin cok farkl
diistinmedim hani. Sonucta herkes bi engelli adayi, otizm engelli olarak gériilmiiyor.
Zaten farkindalik olarak géziikiiyor. Insanlardan nasil tepkiler —gérdiik?
Farkindaliklar, farkliiklar, illaki insanlar belli etmeye ¢alistilar. Ama mesela otizm
olan ailelerin bir grubunda tant almayacagim ¢ocuguma ileride bilmesin, hayatint
etkiler diye bir goriis var. Ben de bilsinler yani ¢ocukta otizm olmast yani otizm
oldugundaki yapilabilecek olan faydalar gizlenmesinden daha dnde. Hani her
konuda egitim alanminda ozellikle. Tanist oldugu igin ileride hayati etkilenir. Mesela
nasil etkilenebilir? En koti, en kétii diyor ki karsisindaki insan tanist oldugu igin
evlenmeyebilir. Oyle bir insan benim cocugumla evlenmesin zaten. Ben de bu
goriisteyim, utanmiyorum. Otizm oldugu i¢in gurur duyuyorum hatta. Hani yani
benim ¢ocugumda otizm var diye iiziilmedim yani. Allah'tan gelen bir sey sonugta
herkesin basina gelebilir.” (Katihmce1 22, Erkek, Yas 35).
Alt1 erkek katilimeidan ikisi dini ag¢idan yaraticidan gelen bir sey oldugunu diistinerek
stirecte giic bulduklarin1 ve olayin zorlugunu atlattiklarini ya da atlatmaya caligtiklarini
anlatmaktadir. Benzer sekilde Bakirtas ve Imamoglu (2022: 22)’nun arastirmasinda da
0zel gereksinimli ¢ocugu olan ailelerde manevi degerlere inanmak siireci daha kolay bir

hale getirmektedir.
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“Zor bir siire¢c. Ama Rabbimden geldigi icin onu sey yapiyoruz yani. Inancimiz geregi
¢ok boyle kafaya takmamaya ¢alistyoruz yani.” (Katilimei 1, erkek, yas 36).

Babalarin hissettigi duygular olarak zor bir siire¢ oldugunu hissetmek, moral bozuklugu
yasamak, kendini kaybetmek, maddi ve manevi yonden yiprandigini hissetmek, zorlu
hastane siirecleri yasadigini hissetmek, tiziintii duymak; durumun agirligini ruhsal olarak
atlattigini hissetmek, careler icin ugragsmak ve arayisa girmek, herkesin basina gelebilecek
durum olarak gérmek, yaraticidan geldi diisiincesiyle kabullenmek, herkesin bir engelli

aday1 oldugunu diisiinmek ve olay1 kabullenmek olarak goriilmektedir.

“Cocugumun durumundan dolay1 biraz tabi zor giinler atlattik ve hastane siireci baya bi,

¢ok zor bir siire¢ gecti.” (Katilimei 20, erkek, yas 40).

Katilimer 10 siiregte yasadigi maddi ve manevi zorluklardan bahsetmistir. Ozel
gereksinimli ¢ocuga sahip ailelerde psikolojik ve sosyal etkilenimler oldugu gibi
ekonomik olarak da olumsuzluklar goriilmektedir. Maddi olarak yetersizlik ¢ekmek aileyi
psikolojik olarak daha zor bir siirece itebilmektedir. Bu ylizden maddi durumun iyi olmasi
hem psikolojik olarak olumsuz etkilenimleri azaltabilmekte ve hem de artan masraflara

kars1 kaygiy1 azaltabilmektedir.

“Hem maddi yonden hem de manevi yonden insan tabii sikintiya giriyor. Maddi
yonden gergekten. Cok rehabilitasyon merkezleri olsun, doktorlar olsun. Ciddi bir
masraf gerekiyo. Yasadigimiz memleket kiiciik  bir il yeterli seyleri
karsuayamadigimiz icin biiyiik sehirlere gidiyoruz. Ev tutuyosun, orada yastyosun
belli bir siire onlarin maddi sikintis1. Bir taraftan da ¢evredeki yakin dostlarindan,
ailenden, akrabalarindan da ¢ok yakin destek goremedigin zaman ister istemez

manevi yonden de sikintilar yasiyorsun.” (Katilimer 10, erkek, yas 62).

Iki baba kiigiik bir sehirde yasiyor olmanin imkanlara erisimi kisitladigini séylemektedir.
Ciinkii kiigiik sehirlerde yasamak hastane siirecinde yeterli sayida uzmana ulasmayi ve
Ozel egitime yonelik segenekleri diisiirebilmektedir. Ancak Karyelioglu da biiyiik bir
sehirde yasamanin aileleri ekonomik olarak olumsuz etkileyebilecegini belirtmektedir
(2002: 66-67). Oyleyse 6zel gereksinimli cocugu olan aileler icin kiiciik sehirde ya da

bliyiik sehirde yasamanin farkli sorunlara yol actig1 anlasilabilmektedir.

“Tabii biiyiik bir moral bozuklugu oluyor. Ilk basta kendinizi kaybediyorsunuz. Daha

sonra yavas yavas toparlyorsunuz. Baya miicadele verdik. Ankara'da, Istanbul’ da,
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Karaman bu konuda kisir oldugu icin siirekli biiyiik sehirleri sectik. Elimizden

geldigince destek vermeye calistik. Bir noktava getirdik ama getirene kadar da bava

bir miicadele verdik.” (Katilime1 5, erkek, yas 49).
Calismada goriildiigi tizere hem annelerin hem de babalarin 6zel gereksinimi ilk
ogrendiklerinde siirece iliskin karmagsik duygular hissettikleri anlasilmaktadir.
Literatiirde de benzer sekilde ebeveynlerin liziintii ve korku duydugu, caresizlik ve 6tke
gibi duygular hissettigi, durumun manevi yoniinii diistiniip moral buldugu anlagilmaktadir
(Bakirtas; Imamoglu, 2022: 17).
Ozel gereksinimli ¢cocu@a sahip aileler durumu kabullenene kadar sok, inkar, 6fke ve
icerleme, uzlasma ve pazarlik ile kabul asamasina gecebilmektedir (Aksakal, 2016: 29-
31; Kaner, 2017: 366-370). Kaner 6zel gereksinimli gocuga sahip ailelerin ilk olarak
hazirliksiz yakalanmaktan kaynaklanan sok ve inkar agamalariyla karsilastiklarini ifade
etmektedir. Bu asamada ac1 ve depresyon gozlenebilmektedir. Ikinci asamada sugluluk,
kizginlik, utang ve birbirine ters duygular yasanabilmektedir. Ugiincii asamada ailelerin
pazarlik yapmasi, duruma uyumu ve kabullenisi goriilebilmektedir. Bu evre ebeveynlerin
¢ocuklarinin durumunu diizeltmeye yonelik tutum ve davranislarini igermektedir (Kaner,
2017: 366-368). Ebeveynlerin hazir bulunuslugu, psikolojik saglamhigi, 6zel
gereksinimliligi algilayis big¢imi, sorun ¢ozme kapasitesi gibi farkliliklari, onlarin
tepkilerini belirleyebilmektedir. Calismada da ¢ogu katilimci kabullenme evresine kadar
benzer duygular yasadigini anlatmaktadir. Ancak tiim katilimcilarin ayni duygular1 ayni
sekilde ve ayni Ol¢iilerde yasadigindan s6z edilememektedir.
Ozel gereksinimli gocuga sahip ailelerde durumun kabullenilmesi aile ve ¢ocuk agisindan
son derece Onemlidir. Uyum siirecinin kisa olmasi bir taraftan aile iliskilerinin
gliclenmesine diger yandan ¢ocugun 6zel gereksiniminin kisa siirede tespit edilmesine
olanak saglayabilmektedir. Boylelikle 6zel gereksinimli ¢cocugun ihtiyaglarina dogru

karsilik verilebilir ve ¢ocugun gelisimi i¢in ge¢ kalinmasinin 6niine gegilebilir.

Ozel gereksinimli ¢ocuga sahip ailelerde, durumu kabul edememe ve yas tutma gibi
duygular olsa da bu ailelerin beklemedigi bir seye karst psikolojilerini savunma sekli
olarak goriilmelidir. Ciinkii insanlar hayatlarinda istemedikleri bir durumla
karsilastiklarinda giiven arama psikolojisine gegebilmektedir. Ailenin belli bir siire bu tiir

davranislarda bulunmasi normal olarak goriilebilir. Ancak ailelerin kotii duygu durumu
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ve donma psikolojilerini uzun siire devam ettirme egiliminde olmalar1 ve ¢are

tiretmemeleri sorun teskil edebilir.

Babalar grubundaki katilimeilar annelerden farkli olarak siirecin maddi zorlugundan da
bahsetmektedir. Ozel gereksinimli ¢ocugu olan babalarin calistig1 ve evi gegindirdigi
diistintildiiginde bu sonu¢ normal kargilanmistir. Kadin katilimcilar ise bakim
stirecindeki zorluklardan dolay1 kaygilanmaktadir. Bu durumunun kadinlarin bakim
roliinii Gistlenmesinden ortaya ¢iktigi disiiniilmektedir. Ayrica babalar annelere gore
stirece ve duruma iligskin daha az duygu ve durumdan bahsetmistir. Bunun babalarin
sayica annelerden daha az olmasi ya da duygularin1 daha az anlatma isteginden ortaya
ciktig1 disiiniilmektedir. Ayrica annelerin babalardan farkli olarak hamilelik, beslenme
vb. nerede yanlis yaptigimi sorguladigi goriilmektedir. Cocugun 6zel gereksinimine
yonelik taninin ge¢ konmasi da ailelerin duygularini olumsuz etkileyen unsurlardandir.
Calismada ozel gereksinimli ¢ocugu olan ailelerin ikamet ettigi yer ve ekonomik

durumlarinin da hissettigi duygular etkiledigi anlagilmaktadir.
3.2.1.2. Siirece Yonelik Planlar “Devletin iivey cocugu gibi 6zel egitimler”

Katilimeilara ¢ocuklarmin durumunu 6grendikten sonra ne tlir planlamalar yaptiklar
sorulmustur. Bu dogrultuda katilimcilarin kimlerle ya da hangi kurumlarla siireci
ylriittiigii anlasilmaya c¢alisgilmistir. Anneler grubundaki katilimcilarin bu siiregte destek
aldig1 kurumlar, kuruluslar su sekildedir: Ozel egitim ve rehabilitasyon merkezleri, fizik
tedavi boliimleri, gesitli boliimlerdeki doktorlar, gocuk doktorlari, cocuk psikiyatristleri,
akran etkilesimi i¢in anaokullari/6zel egitim anaokulu ve Down Tiirkiye’dir. Bunun
yaninda anneler kendilerine yardimei olabilecek kurum ve kuruluslarin varligini ve ne
sartlarda {icretsiz egitim alabileceklerini bazi kisilerden 6grenmislerdir. Bu kisiler 6zel
egitim ve rehabilitasyonda calisan komsu kizi, rehabilitasyonda ¢alisan bir tanidik, bir
arkadas, c¢ocuk psikiyatristleri ve Down Tiirkiye’deki ailelerdir. Katilimcilardan

bazilarinin gocuklar1 yogun bakim tedavisi almis ve uzun hastane siiregleri gegirmistir.

Kadm katilimeilarin bir kismi 6zel egitim ve rehabilitasyon merkezlerinin verdikleri
egitimleri tamamen {icretli zannettikleri i¢in 6zel egitime ilk Once tereddiitle
yaklagmislardir. Ciink{i maddi anlamda bu ticreti karsilayamayacaklarini diisiinmiislerdir.

Ama daha sonra doktor tarafindan ¢ocugun 6zel egitime ihtiyacinin raporlanmasiyla belli
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ders saatlerine (genellikle haftalik 2 saat) kadar iicretsiz egitimden yararlanabildiklerini

ogrenmiglerdir.

“Mustafa'min fizikte sikintist vardi. Dedim onu, o dénemde ¢alismiyodum. Ama
calisayim, fizik tedavi aldirayim dedim. Hani onlar é6zel olunca baya maliyetli diye
fabrikaya gideyim. Para kazanayim, fizik tedavi aldirayim diye diisiiniiyordum.
Bizim bir tane c¢alisanimiz vardi. Seyde tamidigimiz vardi. Rehabilitasyonda
calisiyordu ama biz o igerigi hi¢ bilmiyorduk. Engelli okulu 5 tane varmuig, hic¢
haberimiz yoktu. Bu kadar engelli oldugunu bilmiyorduk. Boyle boyle esim gitmis,
goriismiis. Yok abla demis gerek yok demis. Zaten bunlarin fizik tedavi veren
rehabilitasyon var, oraya basvuralim. Siz rapor ¢ikartin, ben o donemde gelin sizi
bir degerlendireyim dedi, degerlendirmisti. Ben diyodum biz gercekten 5
rehabilitasyon varmis, hi¢ haberimiz yok. Boyle bir rehabilitasyon oldugundan.
Engelliligin ne oldugunu biliyoruz. Bir okula gidiyor. Ama nasul bir egitim, nasil bir
sey hig¢ bilmiyorduk.” (Katilimei 7, kadin, yas 44).
Katilime1 9 rehabilitasyon merkezlerinden ilk egitim almaya bagladigindaki siirecten ve
olumsuz deneyimlerinden bahsetmektedir. Anneye gore bazi rehabilitasyon merkezleri
isin ticari boyutuyla yaklastigi icin ¢ocuklara yararli olup olamayacaklarini
degerlendirmeden egitim verebileceklerini sdylemektedir. Bu durum ailenin ve ¢ocugun
zamaninin bosa gitmesine neden olmaktadir. Ayrica ailenin egitim kurumunun
yetersizligini fark ettikten sonra manipiile edildiklerini anlamasi ve bu duruma baglh
olarak siirece iligkin olumsuz bir psikolojiye girdigi diistiniilmektedir.
“Ilk ... burada bagsladik. Orda zaten ¢ok garip bir siirecti. Yani hemen yani
kaparcasina bir psikolojiye biiriindiik. Yani egsim de ben de o sekilde diigiindiik. Sanki
havada kaptilar bizi gibi hissettik. Aldilar gétiirdiiler tabi biz bilmeyince bu isin nasil
olacagini. Bir sene orada egitim aldik. Bir sene sonra artik daha bilingliydik. Biraz
daha bilinglenince ¢ocugumuz i¢in dogru egitimin nerede olabileceginin
arastirmasma girdik. O kurumun artik bize yeterli gelmedigini diistindiik ve kurum
degistirdik. Yaklasik artik tarih olarak hafizam pek kuvvetli degil. Tam 7,8 olabilir.
Baska bir rehabilitasyon merkeziyle ¢calisiyoruz su an. Bir ara Ankara'yva da tasimayr
diigtiindiik. Ankara'daki rehabilitasyon merkezlerini gezdik. Oranin diizenine baktik.
Hani buradaki is diizenimizi vesaireyi tamamen bozup orda hayatimizi devam
ettirecektir. Cocugumuz icin oraya gidecektik. Baktik oranin da biraz daha maddi
agidan bizi ¢ok yipratacagim diistindiik. Ciinkii biiyiik sehirlerde rehabilitasyon

farkly gozle bakiliyo. Bunu gézlemledim. Ben kendi adima konusuyorum ..... Biraz
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daha ticari bakiyorlar ise. Karaman bize biraz daha samimi geldi. E bi de kendi
esimin yasadigi toprak, dogdugu, biiyiidiigii toprak burayr daha mantikli gordiik.
Sene sene, her sene ¢ocugumun ihtiyacina gore sey yaptik. Egitimde yol katettik.
Hani gerektiginde hocayr kendim degistirdim. Bu konuda idareye hi¢ firsat
birakmadim rehabilitasyon merkezinde. Sag olsunlar onlar da beni anlayisla
karsiladilar. Egitimcilerimiz ile hem paslasarak, hep iletisim halinde olarak....
Rabbim bize emanet etti emanete nasil giizel bakabiliriz o gozle baktik o seyde
yiridiik.” (Katilimei, 9, kadin, yas 39).
Katilimer 17 ¢ocugu igin rapor ¢ikartirken zorlandiklarindan bahsetmektedir. Annenin
rapor c¢ikartirken zorlanmasi siireci yiiriitiirken olumsuzluklar yasamasina neden
olmustur. Bu durumdan annenin psikolojik olarak olumsuz etkilendigi de anlasilmaktadir.
Katilimer Down Tiirkiye ve oradaki ailelerin kendine rapor konusunda nasil rehberlik
ettigini anlatmigtir:
“Zaten ben hastanedeyken, Medova Hastanesinde yattik biz. Oramin kiiciik ¢cocuk
yogun bakumimin bas hekimi, bas hemgiresi filan ya ben ne yapabilirim? Bana bir
yol gdsterin demistim. Hatta benimle sakalasiyorlar. Sana kurum bile acacagiz, ¢ok
ilgili bir annesin falan demislerdi. Yani oradan itibaren sormaya, sorusturmaya
basladim. Karaman’da arastirmaya basladim ilk baslarda bir yasindan itibaren
gorebilir (6zel egitim) falan dediler. Dort aylikken Down Tiirkiye'ye tiye olmustum.
Down Tiirkiye’'de iki bucuk aylik ¢cocuklarin rehabilitasyon destegi felan aldigin
gordiim. Ondan sonra gittim, bir seneden once olmaz dediler. Kendim bir rapor
almayr deniyim dedim. Dort aylikti tiim doktorlardan imza aldim. Fizik doktoru bana
dedi ki, rehabilitasyona gétiiriip cocugunu hasta mi edeceksin, ne isi var dedi. Bana
raporu vermedi. En ¢ok siirecte yiprandim. Hani ben alamiyorum, millet aliyor da
ben mi alamiyorum gibi seyler. Cok iiziilmiistiim yani ondan sonra da Down
Tiirkiye've yazdim. Karamanly aileler bana ulasabilir mi dedim. Sag olsun ailelerin
biriyle yazismaya bagladik. Bana Uyum Rehabilitasyon’una gidin. Onlar size
yardimct olur dediler. Cocugu aldim, gittim, sag olsunlar onlar da dediler. Tamam
siz gelmeye baslayin dediler. Raporsuz basladik 5 bucuk aylikken daha sonrasinda
da o sekilde devam etti. Raporumuz bizim yedi, yedi bu¢uk aylikken ¢ikti. O sekilde
bir yol izlendi iste.” (Katilimc1 17, kadin, yas 36).
Katilimcilardan 18 siireci planlarken izledigi yoldan ve yasadig1 zorluklardan

bahsetmektedir. Bunun yaninda katilimer siireci yiiriitiirken arastirmalari sonucu yeni bir
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tedavi yonteminin bulundugunu gérmiistiir. Anne tedavi ve tedavi siirecine yonelik olarak

yasadiklarini sdyle anlatmaktadir:

“Ben ilk fark ettigimde dnce bir ¢cocuk doktoruna danigtim, sonra psikologa gittim.
Psikolog, direkt seyle kresle basladim. Egitime baslayalim dedi. Hani bir ara biraz
orasmin eksik oldugunu ve oradaki dgretmenlerin seyi iizerine hani istegi tizerine
ozel egitime karar verdik. O yiizden raporu sey yaptik. Hani psikologla bir daha
goriistiik. Sonra psikologun yonlendirmesiyle gittim ilk baslarda. Sonra kendim
arastirmaya basladim. Ne tedavileri var, ne egitim var, ne sey var diye. O ara Yakup
Emir’de bir senenin i¢inde anlaml konusmaya basladi. Allah'a siikiir baya baya
ilerlemeye basladi. Ondan sonra bir senedir burada tedavi vardi. Ozel egitimi.
Ashinda kaynastirma égrencisi ama aswrt hareketli oldugu igin bizi devlet okullar
almad. Ozel egitime sey yaptim, oraya gitti. Onun yani sira égretmenlerin tavsiyesi
tizerine evde etkinlik ayarladim hem. Béyle disariya daha ¢ok Yakup Emir'in enerjisi
aswri fazla, daha ¢ok digariyla etkinlik yaptik. Su gectigimiz bir buguk ay énce otizm
i¢cin kok hiicre tedavisi uygulattik. Yakup Emir. Kimse fazla bilmiyo. Ben TMS
tedavisi arastirirken bu beyin dalgalariyla ilgili hani bir tedavi var. Biraz daha algist
acihr m1 diye ugrasirken kok hiicre tedavisinde bulduk. O tedaviyi arastirdik.
Konya'da yapiliyor Fizikon (?) Tip Merkezi'nde. Mayisin 26 swydir yaptirdigimiz,
ovle iste mayisin 26’siydi. 4 giinliik bir islemdi. Béyle 3 giinliigiine tedavisi, 0
tedavinin dordiincii giinii, iste legen kemiginden ilik aliniyor. Islemden gecirip kok
hiicre ayristirtlip yani tekrardan kemiginden beyne giden bir damara enjekte edildi.
Koltuk altlarindan da, béyle 2,3 yerde var. Bir ay sonra kalan kok hiicreyi tekrar
enjekte ettiler koltuk altlarindan. Bi profesorle islem yaptik. Tepki olarak agresiflik
gegebilir demisti. O da oldu ama algi ¢ok ilerledi. Yani bizim bir ay daha, sonug alti
ayda daha netlesecek. Ama bir bucuk ayda bile su anki hali bile bana baya baya
yetti. Hani biraz daha eskisi gibi degil, dizgin. Biraz daha algisi iyi, kendini daha iyi
anlatiyo ciimleleri uzadi béyle bir anda. Yani bizim burda bir yilda kat ettigimiz yol.
O sekilde bir buguk ay iginde oldu. Yani daha anlamli ve daha sey konusuyo. Bir iste
Yakup Emir'in zapt edemedigimiz bir hareketliligi var. Diirtiisellik fazla bir de bu
ister istemez okul kapandi ya televizyona degil de telefona. Televizyona ¢ok bakmaz

o biraz etkiliyo ekolalisi artiyo ama o az oldugunda ekolali de gidiyor.” (Katilimc1

18, kadin, yas 35 yas).

Katilimcilardan 23 siiregte doktor doktor gezdiklerinden s6z etmektedir. Bu durum bir

yonden ailenin ¢ocuguna yonelik careler aramasi agisindan olumludur. Ancak stirekli
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¢ocugun durumunun normale donebilecegi diisiincesi ve doktorlardan olumsuz sonuglar

almak ailenin yipranmighgini (duygusal ve ekonomik) arttirabilmektedir.

“Camim ben hicbhi kuruma gitmedim de ben doktor doktor gezdim. Yani
konduramadim. Hani niye bazi ¢ocuklarda tipinden yiiziinden anliyosun, yemesinden
anliyosun ya. Benim oglum hi¢ oyle sinyali vermedi. Hani boyle ¢ok giizel bir
cocuktu. Herkes diyodu Kirpikler uzun, kas iri, goz iri, Kilosu normal, emmesi
normal. O yiizden sey yapamadim. Ben de dnce ¢ok inandim. Vitamin sey ya diizelir
diye boyle konduramadim. Hep gezdim bdyle hastane hastane. Adana'ya gittim.
Basgskent 'te iyi bi ¢ocuk néroloji doktoru var dediler Oraya gittim o bana ayni sonucu
verdi. Ayni seyi dedi. Bu sefer onu biraktim. Osmaniye'de esim gorev yapryodu.
Orada yastyorduk, orada birisini duyduk. Cocugun yiiriiyemedigini, doktorun igne
verip iyi geldigini. Kim bu? Kayseri'ye gotiiriin diye duyduk. Kayseri'ye gotiirdiik iKi,
ii¢ yil, bir profesor 0 da ayni sonucu verdi. Sonra Cukurova Universitesinde Noroloji
Anabilim Dali Baskam var. Oraya gidelim. Bir, iki yil gittik ona da. Lzmir'e gittik,
orda Cocuk Hastanesi’'nde tirnagindan sagina kadar her seyine bakiyolar dediler.
Orda tahlilleri, kromozom, metabolizma tiim tahliller yapildi. Yine sonu¢ dogustan
diiz beyin gelisimi var. Lizin sefali ona bagli olarak da epilepsi hastast dediler. On
yasindan sonra esimle biktik. Kabullenip gezmeyecez dedik. Ama fizik tedaviye

gidiyoruz yine. Hani dedik toparlar gelisir diye.” (Katilime1 23, kadin, yas 47).

Babalar grubundaki katilimcilarin temasa gegtikleri kurumlar cesitli bolimlerdeki
doktorlar, hastaneler, ¢ocuk psikiyatristleri, devlette ve 6zelde fizik tedavi boliimleri,

sanat kursu ve 6zel egitim ve rehabilitasyon merkezleri olarak ¢esitlenmektedir.

“Once ne oldugunu anlamaya ¢alistik. Ciinkii otizm kavramiyla ilk kez karsilastik.
Stireci atlattiktan sonra rehabilitasyon merkezi ile once Karaman ’la basladik. Sonra
Ankara'ya gittik, sonra Istanbul, tekrar Ankara. Yaklasik yirmi kadar kurum gezdik.
Yani ilerleyebilmek icin daha sonra da kendi kurumumuzu actik. Su an Karaman’da

faaliyet gosteriyoruz.” (Katihmer 5, erkek, yas 49).

Bazi aileler siirecte farkli sehirlerde birgcok rehabilitasyon merkeziyle calistiklarindan,
bazi aileler ise ¢gocuklarinin birgok tibbi operasyonlardan gectiginden bahsetmektedir. Bu
dogrultuda ailelerin psikolojik, ekonomik ve fiziksel yonlerden yiprandigi

distiniilmektedir.
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“Valla iste doktorlarla ilk 6nce goriismelerimiz oldu. Onlarin belli ila¢ programlar
oldu. Arkasindan fizik tedavilerimiz basladi. Ozel rehabilitasyon merkezlerine gittik
stirekli. Zaten devlette ¢ok isimiz olmadi. Bunlar hep rehabilitasyon merkezine
gittiler. Fizik tedavi aldilar, gerekli ameliyatlar oldu bir siirii. Soyle soyliyim iste,
kas gevsetme ameliyatlar:. Oglanda sasilik vardi, gozlerini diizeltme ameliyatlari.
Iste bileklerinde gevsetme operasyonlar: gibi. Su anda aklima gelmiyecek. En

asagiya 7-8 operasyon gegirdiler yani.” (Katilimer 10, erkek, yas 62).

Katilimer 22 siirece iliskin planlamalarda c¢ocugu icin sehir degistirdiginden
bahsetmektedir. Bu durum ailenin hayatlarin1 yeni bir sehirde sifirdan planlayarak
basladiklar1 seklinde yorumlanabilmektedir. Siirecte yapilan sehir degisikligi ailenin
psikolojik, sosyal ve ekonomik etkilenimlerini arttirabilmektedir. Katilimci 6zel egitimin

devlete bagli olmamasinin siireci daha da zorlastirdigina deginmektedir.

“Ne tiir planlamalar yaptik. Zaten en basta bu konuyu direkt ¢cocuk psikiyatrisinin
baktigi bir alan oldugunu ogrendik. Cocuk psikiyatrisine gidip konustugumuz
zaman. O zaman bile ¢ocuk psikiyatrisinin bizim ¢ocugumuza séyledigi otizm
olabilir de olmayabilir de. Cok kiiciik yasta ama biz varmis tarafindan bakalim ki
cocuk fayda gorsiin dedi. Bende, kabul ettik. Direkt yani zorlamadik hi¢. Sonrasinda
kimle goriistiik? Yani direkt devletimiz bu konuda ¢ok ozel egitimi diglamis yani.
Devletin tivey ¢cocugu gibi dzel egitimler. Hani boyle bir durum var gergekten. Direkt
ozele sallanmig bi durum. Kendileri ugrasmak istemedikleri i¢in ozel kurumlara
vermigler. Ozel kurumlarda bu isin sadece ticari boyutunda etkinler yani. /llaki
herkes kendine bir sey almak icin kaliteli ogretmen, kaliteli kadrolar kurmaya
caligsa bile. Hani Konya'dan, Karaman'da yagayan bir aileydik biz. Cocugum 3
vasima 4 yasina geldikten sonra Karaman'daki ozel egitimlerin sadece bisey
oldugunu gordiim ben. Yani kandirmaca, yani ozel egitim sifir Karaman 'da. Hani
seviye olarak yiizde yirmilerde. Kimler kimler gordiik. Hani devietimiz ozel egitimi
dislamis dedigim gibi ozel olarak biz bi siirii online dersler. Ben yurt disi ¢evirilere
baktim. Otizm nedir, nasil, neler yapilabilir? Sonugta bilmedigimiz bir seydi bizim
icin. Ilk baslarda cevirileri okuduk. Yurt icinde otizmi bilen, Qergekten bilen.
Gergekten dokunabilen, otizme dokunmak ¢cok onemli. Dokunabilecek kisiler kim?
Ya aile egitimi bile aldigimiz bir grup var. Ama hepsi ozel devletin hichir katkist
olmadan kendi imkammizla aile egitimi filan aldik. Sonra dedigim gibi sonraki
siirecte Konya'ya gittik. Ama hi¢bir sekilde devletin ¢ok yetersiz ve geride oldugunu

diistiniiyorum bu konuda. Ve bu isi dislamig, sadece Vermis ozel kurumlarin eline.
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Onlarda tamamen ticari boyutunda herkes para kazanma pesinde. Yoksa yani kurum
olarak herhangi bir sey beklemeye gerek yok Sadece. Bu grubun hepsi i¢in gegerli.
Hani engelli grubu icin. Bir ¢ocuk psikiyatristi, 2 RAM. Yani bu igle baska devlette

bl

ilgilenen bir kurum yok. Hani devietin bu konuda ¢ok biiyiik eksiklikleri var.’
(Katilimer 22, erkek, yas 35).

Tim katilimcilarin planlama yaparken wugradiklari ilk kurum olarak hastaneye
basvurduklari (sorunu anlamak ve teshis igin) goriilmektedir. Ozellikle ¢cocuk psikiyatri
doktorlarinin 6nemli bir rolii oldugu anlasilmistir. Calismada bazi ¢ocuklarin cerrahi
islemler ya da farkli tedaviler aldigi bulunmustur. Bu dogrultuda bazi katilimcilar
cocuklarinin uzun siire hastanede tedavi aldigindan bahsetmislerdir. Daha sonra tiim
katilimeilarin ¢ocuklart i¢in rapor alip 6zel egitim ve rehabilitasyonlardan egitim hizmeti
aldiklar1 goriilmektedir. Destek alinan bu kurumlar yaninda aileler ¢ocugun yasi ve
durumuna gore kaynastirma egitimi ya da devlet okullarindaki 6zel egitim siniflarinda
egitim hizmetinden yararlanmaktadir. Bazi aileler birden ¢ok egitim kurumundan dersler
almaktadir. Bunlarin yaninda ¢alismadaki bir ¢iftin gocuklari igin sehir degistirdigi

bulunmustur.

Bazi ailelerin teshis konduktan sonra ¢ocugunun 6zel gereksinimin ne oldugunu, neler
yapabileceklerini anlamaya c¢alistiklar1 goriilmektedir. Bu durum ailenin bilmedigi bir sey
karsisinda kafa karisikligi yasadigi seklinde aciklanabilir. Ailelerin siirecin nasil
yiirlitecegine yonelik planlamalar yaparken yasadiklart diger sikintilar: Rapor ¢ikarma
sikintisi, careler i¢in doktor doktor gezmek, baz1 doktorlarin {islubunun yanlis olmasi ve
0zel gereksinimlilige yonelik bilin¢li olmamalari, ailelerin 6zel egitim ve rehabilitasyon
merkezlerindeki egitimi tamamen {icretli sanmasi, rehabilitasyondaki ek derslerin
ticretlerinin pahali olmasi ve bazi rehabilitasyonlarin ticari kaygilar giitmesi seklindedir.
Aileler siirecte ya da siirece iligkin gidisattan dolay1 farkli sorunlara maruz kalmaktadir.

Bu dogrultuda ailelerin psikolojik, sosyal ve ekonomik olarak yiprandigi anlasilmaktadir.

3.2.1.3. Ebeveyn Goziinden Ozel Cocuklar “Firsatiiiz varken yarinlari degil am

yasamakt1”

Katilimcilardan ¢ocuklarini anlatmalari istenmistir. Bu dogrultuda annelerin ¢ocuklarini
anlatirken, ¢ok sakin, ¢ok yavas, yaramaz, tertipli diizenli, cok hareketli, hi¢ oturmaz, cok

huysuz, “duygu gegisleri ¢ok farkli”, “her seyi aglayarak soyliiyor”, ¢ekingen, “fazla
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harflerde dili donmiiyor”, sevecen, giiler yiizlii, “bakisi diinyaya bedel”, “dogdugunda

2 ¢C 99 ¢e

cok giizel bir bebekti”, “gok ndbet gecirdi”, “cool bir ¢cocuk”, soguk, vicdanli, “en hassas
noktamiz”, “tatli yaramaz tek eliyle bile her seyi yapabilme kapasitesine sahip”, ¢ok cana
yakin, sen sakrak, “i¢ giidiileri ve sezgileri ¢cok fazla”, ¢ok farkli, “4 yasinda ama 8
yasinda gibi davraniyor”, naif, duygusal, “asir1 bana bagli”, “konusuyor ama benimle
iletisime gegemiyor”, “hiperaktif bir cocuk”, hareketli, “neseli biri”, “%79 engelli ama
cok akilli”, distinceli, civil civil, “Allah’1im sifa versin herkese i¢inde benim guzuma da”,
“kiigtik bi melek”, tatl, “cok agik gozli”, zeki, “duygusal ama duyguyu yeni yeni agiga
vurabiliyor”, “bir seyi ¢dzmeyi seven”, inat, “hi¢ kimseyi tehlike olarak gormez”,
miitevazi, sevgi dolu, “6zel bir cocuk”, “6zel gereksinimli bir ¢ocuk”, hayat dolu, “i¢ine
kapanik degil”, “her seyi yapmaya ¢alisiyor”, “o benim hayatimin anlami” gibi ifadeleri
kullanmistir. Goriildiigii lizere anneler ¢ocuklari ya karakter ozellikleri ya da 6zel

gereksinimi ve buna bagl olan kisitliliklariyla tarif etmektedir.

“Cok mizilyyor. Her seyi aglayaraktan séyler. Zaten iicii de miziliyor benim kizlar.
Hep aglayaraktan bir seyler yaptirmaya ¢alisiyor. Ama yapacak bir sey yok. Bazen
aglayarak yaptiriyor, bazen yaptirmiyor. Bazen kafamiz sistigi zaman mecbur
agladigint sey yapiyoruz. Bazen de gaddar oluyoruz. Yapacaksin mecbur yani
aglamakla ¢oziim olmuyor. Anlat diyorsun. Anlatinca ¢oézmeye ¢alisiyoruz.”
(Katilimer 3, kadin, yas 36).

Katilimer 7 6zel gereksinimli ¢ocuguna ve diger cocuguna duydugu sevginin
farkliligindan bahsetmektedir. Bu durum iizerinde annenin ¢ocuguna asir1 baglanmasi,
cocugun devamli olarak anne ilgisine ve bakimina muhta¢ olmasi ve annenin ¢ocugunun
gelismesi i¢in  devamli olarak c¢abalamasi gibi durumlarin etkili olabilecegi

diistiniilmektedir.

“Bakist bana her seye, diinyaya bedel. Sarildig1 zaman o sicaklik var ya. Bana o kadar
da bir sevk. Bana, anlatilmaz yani. Kizzim 18 yasinda belki bana adima siir yazsa...Ama
o sadece bir bakigi aym deger olabilir, biliyor musun? Cok giizel, ¢cok farklh.” (Katilimci
7, kadin, yas 44).

Gorlisme sirasinda katilimer 9 cocuguna duydugu hisleri anlatirken duygulanmaistir.

Annenin sdyledigi bir climle dikkat ¢ekmistir:
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“Oglum cool bir ¢ocuk, soguk, ¢ok vicdanli. Seviyoruz ya. Ailece seviyoruz. Yani bazen

hepimizin en hassas noktasi. Abimizin géziinde, ablamizin goziinde. Burada

duygulanicam.”

-Isterseniz soruyu gecelim mi? “Bekleyelim” (Burada bir miiddet ses kayd: durduruldu.
Daha sonra katilimci devam etti): “Hepimiz aglayabiliriz, o benim duygum yani.”
(Katilimer 9, kadin, yas 39).

Katilimci 19 ¢ocugunun yabancilardan gelebilecek tehlikelere karsi savunmasiz oldugunu
anlatmaktadir. Bu durum bakim veren kisinin sorumlulugunu arttirabilir. Clinkii devaml

olarak ¢ocugunu gozetmesi ve yalniz birakmamasi gerekmektedir.

“Neler soylerim ¢ok sevecendir. Hi¢ kimseyi tehlike olarak gormez herkese gider.
Yabanci kimseyi bilmez, zarar gelecegini bilmez. Miitevazidir, ¢cok boyle nasil diyim
sevgi dolu, cana yakindir. Kendini savunamaz, biri bir sey dedigi zaman kendi yasiti
da olsa kendisini savunamaz. Bir késeye ¢ekilir aglar ama bunu kardesinde aynisini
yvapryor mu? Kardesiyle aynisimi yapmaz, direk karsiligini verir. Ama disarida da bu

sekilde yani sessiz kalir. Kendi kabuguna biiriiniiyor.” (Katilimer 19, kadin, yas
41).

Katilime 23 ¢ocugunu kendi yazdig: siirle anlatmak istemistir:

“O benim hayatimin anlami. Sana onu, ona yazdigim bir siirle anlatayim. Engelliler
Haftasi 'nda okumugstum, vali tebrik etmisti beni.

Masum bakiglarint ¢ok sevdim cocuk.

Ellerini aldigimda avuglarima

Huzur oldun

Mutluluk oldun.

En dibe vurdugum anlarda

Tarifsiz bir umut oldun.

Anladim ki anne olmak

Karsiliksiz sevebilmekti seni.

Incitmeden sarabilmekti yaralarini.

Frsatimiz varken yarinlari degil ani yasamakt.

Yorgun diistiigiim gecelerde oldu ¢ocuk

Epey caresiz hissettigim anlarda

Neden benim evladim diye isyan ettigimde olmustur elbet

Inkar etmek ¢cok kolaydi kabullenmekse ¢cok daha zor
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Ama anladim ki anne olmak

Karsiliksiz sevebilmekti seni

Incitmeden sarabilmekti yaralarini

Fursatimiz varken yarinlart degil ant yagsamakn.” (Katilimer 23, kadin, yas 47).
Babalarin ¢ocuklarin1 anlatirken su ifadeleri kullandigr goriilmektedir: “Diinya bir
tanesi”, “en merhametlimiz, en duygusalimiz”, 6zel, “diinyalara degisilmez”, tarifsiz,
“kipir kipir yerinde duramayan”, “masum bir ¢ocuk”, ¢ok tatli, sirin, akilli, “yas geregi
diger insanlardan geride”, fazla hareketli, “kontrol olarak kendisini zorluyor”, “kendi isini
goriiyor”, “herkes gibi saglikli birey olmasini biz de isterdik”, “Allah’tan geldi”, “ilerde
bizim en biiyiik diisiincemiz biz 6ldiikten sonra bu ¢ocuklara ne olacak™ gibidir.
“Valla kizim diinya bi tanesi, en merhametlimiz, en duygusalimiz. Beni parmaginda ¢ok
giizel oynatir, herkesi. Ozeldir yani onu diinyada bir seye degismem, diinyalar: degisecek

bir cocuk degildir yani. Baska anlatabilecegim tarifler yok yani. Tarif edemiyorum.”
(Katilimer 1, erkek, yas 36).

Katilimer 10 ¢ocuklarini anlatmanin yaninda devlet bazinda Tiirkiye’deki ve Avrupa’daki
0zel gereksinimli ¢ocuklara ve ailelerine yonelik imkanlardan bahsetmektedir. Bu baba
kendilerine bir sey oldugunda c¢ocuklarinin gelecegi icin endiselendigini de
sOylemektedir. Literatiirdeki aragtirmalarda da ailelerin kendilerine bir sey oldugunda

cocuklarma kimin bakacagini merak ettikleri bulunmustur (Ozsenol vd., 2003: 158).

“Vallaha oglumla kizimi anlatmak istesem nasil bir sey anlatiyim. E tabi herkes gibi
saglikli bir birey olmasini isterdik. Ama iste hep buna ne diyoruz? Biraz isin manevi
yoniinii sokuyoruz isin icine. Allah'in takdiri diyoruz. Herkes bi imtihanda diyoruz.
Efendime sdyliyim ondan sonra Allah’tan geldi ama biz elimizden geldigince
¢ocuklart en iyi sekilde nasil rahat ettirebiliriz diyerekten. Calismalarimizi biitiin
giiciimiizle maddi manevi yetistirmeye ¢alistyoruz. Ama bu ¢ocuklarin ileride bizim
en biiyiik diisiincemiz. Biz oldiikten sonra bu ¢ocuklara ne olacak yani? Biz ne de
olsa sosyal devletiz falan desek hikaye. Bizim en ¢ok kafamizdaki soru, hadi biz iyi
kotii bakiyoruz simdi tamam da. Hadi biz yarin yaslandik, 6ldiik, elden ayaktan
kesildik. Avrupa’da bunun stkintisi yok. Devlet buna bakiyo altyo ¢cocuklart her tiirlii
senden iyi bakiyo yani. Hamim gitti Almanya'va bu rehabilitasyon merkezlerini
inceledi. Hakikaten hayran kaldi her seyiyle. Devlet her seyde sahip ¢ikiyo
cocuklara. Hatta anne baba saglikliyken bile veriyorlar yani. Veriyolar ¢cocuklarin

kendileri gidip goriiyolar, geliyolar. Canlart istedigi zaman alryorlar evlerine. Sonra
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tekrar gotiiriiyolar. Yani bir¢ok iyi sekilde devlet bunlara yardimci oluyor engelli
ailelere. Yani bizde maalesef boyle bisey yok.” (Katilimei 10, erkek, yas 62).
Katilimer 22 ¢ocugunu anlatirken ¢ocugunun elinde olmayan durumlardan ve bu yiizden
cogu ozel gereksinimli gocugun ¢ektigi zorluklardan da bahsetmektedir:

“Kizim nastl diyeyim otizmde mesela biitiin otizmli bireylerin seyi ¢ok farkli. Mesela
bu ¢cocuk otizmliyse bu ¢ocuk nasil otizmli denebilecek seylerde ¢ok fazla. Hani biitiin
uzman goriigleri bizim kizzmizda otizmin ¢ok az oldugu, dokundugunu. Hani bir
dairesel olarak diistiniildiigiinde teget gectigini bile diistinenler var. Grup olarak
yani genelde az etkilenen bireylerden. Anlatmam gerekirse illaki otizmin etkileri var
¢ocukta. Ama diger otizmlilere gére sansh oldugumuz dogru ...... Cok biiyiik gelisim
var ama anlatmam gerekirse yani illaki kontrol olarak kendisini zorluyor. Yani bizde
Sabir edemedigimiz zaman ¢ocuga kizdigimiz yerler oluyor. Ama ¢ocuk da highbir
seyin, hi¢birini bilerek isteyerek yapmiyor sonugta. Hani hiperaktivite degil bizimki.
Ama bir tik fazla hareketlilik var. Bilingli hiperaktivite gibi nobetsel degil. Ama bir
tik daha normale gore kipwr kipwr hareketliligi var ¢ocugun. Rahatsiz edici
hareketliligi diyelim. Yani bunlardan bizim en biiyiik etkisi bu. Saglik olarak hi¢bir
sorunumuz yok. Yani mide, bagirsak da otizmli grupta gériilen biiyiik sorunlardan
hi¢biri goriinmiiyor. Bu yonden sanslyiz. Ama sey yani illaki etkileri var. Cocuktaki
de bireysel olarak anlatmam gerekirse ya bunun farkinda olmadan bununia
yasamaya ¢alistyor. Yani sonugta o da, Olaylarin en masumlari tanisi olan bireyler
zaten. Hani ailelerden énce bile onlar. Anneler, babalar iste soyle zorlaniyoruz,
boyle zorlaniyoruz. Ama asil burdaki seyler hikayenin masumlart her zamanki gibi
bireyler yani. Otizmli olan ya da ne bileyim, herhangi bir engeli olan bireylerin hepsi
astl bu olaylarin masumlar:. Anne baba ne kadar etkileniyor olsa da senin bir iraden
var sonucta. Iradesi olmayan grupta yani istemeden yaptigi bir seyin sucu icin
suglaniyor, eziliyor. Toplumdan dislaniyor. Ailede siddet goren cocuklar var. Ilaca
baglanan. Ozel kurumlara devletin verdigi imkanlar var. Mesela ¢ok ileri boyutta
ailenin bas edemedigi cocuklar: gonderiyorlar. Direkt génderilen ¢ocuklar var
mesela. Bu cocuklar bunlari ister mi mesela. Belki istemiyor ama diirtiisellikle
hareket ediyor. Tanilarin getirdigi seyler. Dislanan kendi ailesinde, akraba
cevresinde, evde bile diglanan bi stirii cocuk var. Yani kuzeni goriiyor iste bu ¢ocuk
béyle aile icerisinde 6biir cocuk boyle. Bu cocuk boyle iste. Obiir torunum béyle, bu
torunum boyle hani digsaridaki alana girmeden bile. Aile icerisinde baslayan bir
dislamaya baslyyorlar hayata zaten. Okul hayatinda ¢ocuklar bilmiyor en acimasiz

grup ¢ocuklar, ozellikle 5-10 yas arast grup. Bu yas araligi sonrasinda bilingleniyor.
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Yani ¢ocuk sebepsiz yere akran zorbaligina maruz kalmast yiiksek.” (Katilimer 22,

erkek, yas 35).
Katilimc1 24 ¢ocugunu anlatirken ¢ocugunun kendine yetebildiginden bahsetmektedir.
“Valla ne séyleyeyim ben. Oglumdan memnunum ben. Akl basinda kendi islerini
diizenliyor. Gendi igini kendi goriiyor. Bana sey goymuyor, hatta beni pazara mazara
gotiirtiyor.” (Katilimc1 24, erkek, yas 76).
Sonug olarak her iki gruptaki ebeveynler ¢ocuklarini ya 6zel durumu (ve buna bagh
faktorler-kisitliliklarla) ya da kisilik ozellikleriyle anlatmaktadir. Bazi katilimcilarin
cocuklarini anlatirken ¢ok mutlu oldugu goézlemlenmistir. Bazi katilimeilarsa ¢ocuklarini
0zel kelimelerle tarif etmislerdir. Literatiirdeki diger ¢alismalarda ailelerin ¢ocuklarini
“mutluluk kaynagi”, “cocugum benim her seyim” gibi ifadelerle anlattigi bulunmustur
(Bakirtas; Imamoglu, 2022: 10). Bunun yaninda bazi ailelerin ¢ocuklarmi anlatirken
gelecek kaygist giittiigii goriilmektedir. Bu durum ailenin siirece iligkin umutsuzluguyla

da agiklanabilmektedir.

E. Kanbir calismasinda ¢ocugunu hediye ya da imtihan olarak goéren ailelerden
bahsetmektedir (2018). Buna benzer sekilde c¢alismada katilimcilarin bir kismui
cocuklarini isin manevi boyutuyla anlatmaktadir. Bunlar: Imtihan, hediye, emanet ve
“Allah’tan geldi” gibi ifadelerdir.

3.3. Es lliskileri ve Bakim.

3.3.1. Ozel Gereksinimli Cocukla Bir Giin “Bes tane Eren'e bakmak m kolay bir

tane Sura’ya mi deseniz? Bes tane Eren'e bakmak daha kolay.”

Katilimeilarin giinliik rutinlerini 6grenmek i¢in evde bir giinlerinin nasil gectigi ve 6zel
gereksinimli ¢ocuklartyla giin iginde neler yaptiklari sorulmustur. Annelerin neredeyse
hepsi (biri kisi hari¢) bakim verici rolii iistlenmekte ve ¢ocuklariyla ilgilenmektedir.
Literatiirde benzer sekilde O. Bardakc¢i ve Kutluata da bakim verici rolii annelerin
istlendigini sOylemektedir. Anneler zamaninin biiyiik ¢ogunlugunu belki de tamamin

cocuklaryla ilgilenerek gegirebilmektedir (2021: 375).

Anneler genellikle ¢ocuklarin durumuna bagl (agir, orta, hafif 6zel gereksinim) olarak

¢ocugun bakimi ve ihtiyaglarina oncelik verebilmektedir. Bunun yaninda katilimci
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annelerden hepsi ev hanimdir. Birgok anne ev hanimi rollerine bagl olarak ev islerini de

devam ettirmek zorunda oldugunu belirtmektedir.

“Benimle beraber arkamda. Ben ¢ay koyarim arkamda, masa hazirlarim arkamda,
camaswr sererim arkamda. Ben komut verirsem yapiyor, komut vermezsem de hadi
bunu yap diyor. Caydanliga getiriyo ¢ayr koy hadi diyo mesela. Siikiir beni dinliyo
evde verdigimiz komutlari yerine getiriyor. Televizyonu ag diyor. Ben de diyorum ne
istiyorsun diyorum. Youtube diyor, youtube deyince a¢iyorum. Mesela beraber
yiiriiytise gideriz. Beraber arabayla gezeriz, akraba ziyaretine gideriz. 24 saat
beraberiz.” (Katilimei 7, kadin, yas 44).

Bazi anneler ¢ocugunun tim bakimimi kendi istlendiginden ve g¢ocugunun Kendi

ihtiyaglarin1 hi¢ karsilayamadigindan bahsetmektedir. Cocugun ihtiyaglarini kendi

karsilayamamasi durumunda anneye bagimli oldugu sdylenebilmektedir. Bu durumun
cocukla gegirilen siireyi etkiledigi ve bakim yiikiinii arttirdig1 anlagilmaktadir. Anne ve
cocugun hi¢ ayrilmaksizin devamli birlikte vakit gecirmesi annenin psikolojik ve
bedensel yipranmighgini etkileyebilmektedir.
“Evde bir giintim Hayrunnisa'yla daha ¢ok ilgileniyorum. Onu yedirmeye, icirmeye,
iste biitiin ihtiyaglart bana ait. Sadece biraz yiiriiyebiliyor. Bir bebek gibi bakima
ihtiyact var. Giin boyu o ne isterse onu yapiyorum. Akiilii arabasi var. Ona
bindiririm, onu eglendirmek i¢in. Ne isterse o yani. Televizyon mu istiyor?
Televizyon. Cok az bir telefon, ¢ok vermek de istemiyorum telefonda yiiriimesini
engeller diye korkuyorum. Oyle yani daha ¢ok egleniyoruz.” (Katilimer 4, kadin,
yas 33).

Katilimer 13 ¢ocuguyla giin icerisinde siirekli ilgilenmesi gerektiginden bahsetmektedir.
“Tabi normal bir ¢ocukla gectigi gibi ge¢miyo. Ornegin beni anliyo ama cevap
vermiyor. Tepki veremiyo istem disi rahatsizligindan dolayi. Yani béyle biraz
telefon, televizyon yasak oldugu igin siirekli benim zapt etmem gerekiyo. Siirekli
aktivite bulmam gerekiyo. Materyalleri gosterip oynatmam gerekiyo. Yapabiliyor
muyum? Elimden geldigince yapryorum. Ona zaman ayiwriyorum fakat ¢ok zor
geciyo. Yani siirekli aglamalari oluyo. Konusamadig icin kendini ifade edemedigi
icin. Hwr¢in yapiya sahip oluyor ama alistik diyelim artik aliymak zorundayiz.

Insallah temennimiz iyi olmast yoniinde.” (Katilimei 13, kadin, yas 27).

Annelerin bakim yiikiiniin azalmasi ve rutinlerinin daha normal bir hal almasi ¢ocugun

gereksinim derecesine, yasina, giinlilk hayatini devam ettirme becerisini edinmesine ve
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az da olsa kendi sorumluluklarini alabilmesine baglidir. Cocugun az da olsa kendi
ihtiyaclarii karsilayabildigi durumlarda annenin bakim yiikiiniin azalabilecegi
goriilebilmektedir. Bu ayn1 zamanda ¢ocukla beraber gegirilen siireyi belli olgiilerde
azaltip tam bagimli olma durumunu etkilemektedir. Ornek olarak katilimci 15’in

sOyledikleri sunlardir:

“Anlatiyim sabah beraber kalkariz, kahvaltimizi hazirlarim. Onun kuglari vardir,
kuslart ¢ok sever. Iki tane mavi kusu vardir. Biisra ile giderler, ikisi éperler,
kaldirrlar. 10°da kahvalti yapariz, beraber, ondan sonra o telefon konusma. Kulak
duymadigi igin ben ona ¢ok giizel telefon kullanmayr ogrettik esimle. Cok giizel
mesaj yazmayi falan bilir. Benden daha giizel telefon kullamr, bilgisayar kullanir.
Hepsini ogrettim ona. Onun i¢in beraber yiiriiyiisler yapariz aksamiistleri. Carsiya
gideriz. Bizim kiitiiphanemiz vardwr. Biz her hafta kiitiiphaneden on tane kitap alir,
okuruz. Bir senede biz ii¢ binden fazlaya yakin kitap okuruz. Biz bu kitap okuma
aliskanhigimiz oldugu icin konusmasi falan ¢ok diizgiindiir. Kulak duymadigi icin
devamli konusmamiz gerekiyodu. Iste cok giizel yani konusmasi. Oyle gecer
giinlerimiz. Ha c¢ok giizel bize salata yapar, kahve yapar benim kizzm, menemen

yapar bana.” (Katilimer 15, kadin, yas 52).

Calismanin bu boliimiinde annelere giinlerinin nasil gectigi ve ardindan ¢ocuklartyla
giinlerinin nasil gegtigi sorulmak istenmistir. Ancak ¢ogu anne ikinci soru sorulmadan,
ilk soruda cocuklariyla giinlerinin nasil gectigini anlatmaya baslamistir. Bu dogrultuda
¢ogu annenin ¢ocuguyla giin iginde hi¢ ayrilmadigi ve kendine hi¢ zaman ayiramadigi
anlagilmaktadir. Annelerin anlatimlarindan yaptiklar1 her is i¢inde ¢ocuklarinin oldugu
ve gerceklestirdikleri ¢cogu aktivitenin ¢ocuguna yonelik oldugu sdylenebilmektedir.
Ayrica annelerin anlatimlarindan kendileri i¢in yaptiklar1 bir sey olmadigi goriilmektedir.
Ozdemir de calismasinda annelerin kendine vakit ayiramadigini, kendini geri plana

attigii ve ¢ocugunun ihtiyaclarini 6nceledigini bulmustur (2019: 102-103).

“Mehmet Akif ¢ok uyuyan bir ¢ocuk degil, aksam erken yatar. 9°da, 10°da baslar
uyuycam demeye ama sabahin kériinde ayaktadir. Genelde araba sesi, silah sesi
duyarsin. Oyuncaklarin tikirtisini duyarsin, oyle uyanmirsin. Cok erken uyaniyo.
Ilaglar da oldugu icin boyle birakamiyosun. O konuda biraz sikayetciyiz. Yalniz
problemimiz var, benim daha dogrusu. Sonra kalkiyoruz iste. Ilaglarla kahvaltisim
9’da aliyo. Hani epilepsi ilaglar: tehlikeli, saatinde direkt alman gerekiyor. Biz bir

de ¢ok yogun kullaniyoruz. Dért tane hap kullaniyor ve iKi hap olarak atiyor. Yani
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sekiz tane giinde ila¢ alryor. Sabah sekiz, aksam sekiz, on alti tane aliyo. Hapi
vermek bir ogleni buluyor, 10-11 kahvaltiyla filan. Temizligini yapryoruz. Tuvalet
kontrolii olmadigi icin alt temizligi. Ustii kiyafetleri giydiriyoruz. Sonra
oyuncaklarmmi veriyoruz. Sonra rehabilitasyon varsa ona hazirlaniyoruz. Yoksa ya
oyun oynuyoruz ya da parka bir yere gotiiriiyorum Sicak degilse hava. Genelde evde
birlikte zaman gegiriyoruz. Ben varken yalnizken ¢ok iyi. Evde baba, abla varsa ¢ok
sorun ¢ikartan bir ¢ocuk... Ya paylasamadigindan mi ne? Bikag kisiyi aynt anda
sevebilen biri degil. Onun ayrimini yapamiyo. Ben varken ablaya tepki gosteriyo.
Bazen abla varken beni istemiyor, babay: istemiyo. Baba varken beni istemiyo falan
bayle seyleri var. Yemek yiyoruz, disari ¢ikiyoruz. Buraya geliyoruz, markete
gidiyoruz. Yiiriiyiis yapryoruz aksamlari. Evde sevdigi ¢izgi filmleri aciyoruz, dyle
geciyor zamammiz.” (Katilimer 23, kadin, yas 47).

Anneler ve cocuklarmin rutinlerini yogunlastiran bir baska faktér ¢ocugun ihtiyacina gore
aldig1 egitimlerdir (6zel egitim, fizik, kaynastirma ve farkli seanslar gibi). Bu dogrultuda
devamli olarak egitim alinan kurum/kurumlar ve ev arasinda gidip gelindigi
sOylenebilmektedir. Capan ve Sariyildiz da caligmalarinda annelerin ¢ocuklarinin
egitimiyle daha fazla ilgilendiklerini bulmustur (2017: 29-30). Annelerin gocuklarinin
egitimlerinde daha fazla rol almasi yine bakim verici roliin getirdigi bir sorumluluk olarak
goriilebilir. Ayrica anneler g¢ocuklarmin egitimlerini kurum harici evde de kendileri

devam ettirmektedir.

“Ag¢ik¢ast ben goyle soyliyim. Haftada iKi saat devietin verdigi ders var. Kendim
Ikra’min dil terapisinden de ders almasi icin bir saatte onu aliyorum. Telafilerle
beraber iki saat falanda onu aliyorum. Haftanin iKi giinii rehabilitasyon. Oncesinde
ozel egitim anasinifina gidiyorduk zaten hafianin bes giinii okulu var. Ikra’nin yaz
tatilinde de Ana Kucag diye bir yer var. Ordan giinliik iste pazartesi, sali, persembe
Ikra’min rehabilitasyonu olmadigi giinlerde birer saat dersini aliyorum. Hani
olabildigince egitimle i¢ ice olmaya ¢alisiyorum iste ne yapiyoruz? Kahvalti
yapryoruz, okula gidip geliyoruz, oyun oynuyoruz, ablasi var zaten onlar oynuyor.
Iste kitap okuyor ablasi, o sekilde vakit geciriyoruz. Iste biz Ikra’yi iceriye kapama
degil de sosyal bir aileyiz. Diigiine gidilecekse hep beraber gideriz. Tatile
gidilecekse gideriz. Hafta sonlart genelde piknige gotiiriiriiz. Oyun evlerine

gotiiriiriiz. Oyle hani bizim pazar giinlerimiz de o sekilde gecer.” (Katilimer 17,
kadin, yas 36).
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Calismada c¢ogu katilimcinin  glinlik programlarint  ¢ocuguna gore ayarladigi
goriilmektedir. Cogu anne hayatin1 kendi i¢in degil, cocugunun bakim ve ihtiyaci igin

yasamaktadir. Bu dogrultuda annelerin hayatini ¢ocuguna adadig1 séylenebilmektedir.

“Biz tiim yagamamizi, hayatimizi kizimiza gére odaklandik. Ona gére yasantimizi
diizenledigimiz i¢in ¢ogunlugumuz onunla ilgilenmekle geciyor. Dedigim gibi
egitimde birebir egitimle, terapilerle geciyvor. Saatlerimiz tamamen ona yonelik
gegivo. Yani bizim tek derdimiz onu tamamen hayata baglamak. Hayata
kazandirmak normal bir insana déniistiiremeyecegimizi biliyoruz. Ama normale en
yakin insan, kisi olmasi icin tim saatlerimizi, zamanlarimizi ona aywriyoruz.”

(Katilimei 21, kadin, yas 36).

Ozetle calismada bakim verici ilk aktdriin anne oldugu goriilmektedir. Annelerden
hepsinin ev hanimi oldugu, calisanlarin bile islerini birakti§i bulunmustur. Katilime1
annelerin ¢ogunun rutini yogun geg¢mektedir. Bakim verici rol yaninda annelerin ev
islerini yaptig1, cocugun egitim programlarina gore hareket ettigi ve egitim kurumlarinda
uzun vakitler gecirdikleri goriilmektedir. Anneler ¢ocuklarinin ihtiyaglarini 6n plana

koyarken, kendilerini ihmal edebilmektedir.

Babalar grubundaki katilimcilardan tigii iste ¢alistiklari igin ¢ocuklarinin bakim ve egitim
isleriyle eslerinin ugrastigin1 sdylemektedir. Bu babalar daha ¢ok isten geldikten sonra
cocuklariyla oyun oynamak, ilgilenmek gibi etkinleri yapabilmektedir. E. Kanbir de
annelerin bakim yikiinii sirtlanirken; babalarin ¢ocuklariyla kisa zamanli aktivitelerle

ilgilendigini bulmustur (2018: 22).

“Evde giiniimiiz maraton ozellikle esim tarafindan daha ¢ok maratonlu. Cocuklarin
agirligi yiizde sekseni onu iizerinde. Ben ¢ifici oldugum igin bizim is genelde disarida
oluyo. Bu konuda en ¢ok hammin iizerine ¢ok gérev diisiiyo. O da sag olsun hi¢
seysiz giizel bi sekilde gotiiriiyo. Maraton bir sekilde gidiyorlar. Ug ¢ocugun
arasmnda ...... Ha kizimizla giiniimiiz tabi onla ézel giinlerimiz var. Ozellikle yiizmeye
gittigimiz giinlerimiz var. Evde oldugum zamanlarda siirekli bi disarrya ¢ikalim,
stirekli bir diikkandan alisveris yapalim. Evimizin yaminda diikkanimiz var. Siirekli
benle ilgilenin iste oglanla fazla ilgilenmeyin. Siirekli boyle ilgi alaka isteyen biri.”

(Katilime 1, erkek, yas 36).

Katilime1 22 ¢ocugunun egitimi i¢in ¢alismasi gereken saatler disinda fazladan ¢alistigini

sOoylemektedir. Bu durum baba igin farkli sorunlari (psikolojik, fiziksel) getirebilir. Baba
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0zel gereksinimli ¢gocugunun bakiminin normal ¢ocuguna gore ¢ok daha zor oldugunu

belirtmektedir. Ayrica babanin evi gegindirme roliine vurgu yaptigi goriilmektedir:

“Ben baba oldugum i¢in benimki maddi durumu idare etmem gerektigi icin ben ige
gidiyorum. Otizmin bizim hayatimizda etkisi nedir? Biz Sura i¢in dersler alyyoruz.
Bi 15.000 aylik ders iicretine gidiyor. Bunu karsilamak icin normal maasim
yetmediginden ben on bes saat ¢alistyorum. Yani is yerimden, isimden de dolayi konu
hakkinda rahatum. Benim isim 3 'te basliyor gece, 3 'ten 18 e kadar ¢calistyorum ben.
Hani maddi boyutta bende oldugu i¢in 18-19'da evime geliyorum iste. O arada bir,
iki saat ¢ocuklarla ilgilenme siirecimiz. Sonra aksam yemegi. Iste yani hayatimiz bu
sekilde. Asil bizdeki sey annede yani egitimle anne ilgileniyor. Onunla da siirekli
ilgilenen, siirekli kurum kurum, okul okul gezdiren annesi var ...... yani oglumla
kizimi kiyasladigimizda ikisinin arasinda ¢ok biiyiik farklar var. Ama hicbir zaman
biz kizimizda otizm var diye onu geri plana atmay: diisiinmedik zaten. Onun igin
hayatimizi degistirmeye ¢aligtik. Nasil geciyor yani gercekten zor bi siire¢. Yani bi
bizim kizimiza ozel degil. Biitiin herkesin seyine devam edilirse Siire¢ ¢ok zor bir
siire¢ degil. Yani benim oglum var, kizim var. Ikisi de bizim ¢cocugumuz. Bes tane
Eren'e bakmak mi kolay, bir tane Sura’ya mi deseniz? Beg tane Eren'e bakmak daha
kolay. Hani bebekliginden itibaren ki tiim siireglerde akran grubundan zor ama
simdi egitimin meyvelerini almaya bagladik. Cocuk bilinglendi. Otizmde birinci
doniim noktalarindan biri konusma. Biz bunu astik mesela. Ikinci doniim noktas
okula adaptasyon oldugu zaman ¢ocukta gelisim devam ediyor. Son bir yildir bi tik
daha rahatladik. O kadar verdigimiz ¢abanin meyvelerini gérmeye basladik.”
(Katilimer 22, erkek, yas 35).

Katilimcilardan ikisi (katilime1 5 ve katilimei 10) kendi rehabilitasyon merkezleri oldugu

icin ¢ocuklariyla giin i¢inde daha ¢ok goriisiip ilgilenebilmektedir.

“Mert’in pesinden kosturarak geciyor. Ciinkii evde her seyi karistirtr. Onu durdurmak
icin onu Kovalamakla gegiyor. Onun disinda diger rutinleri yapiyoruz, kardesiyle
ilgileniyoruz. Mert'i bazen yalniz birakiyoruz. Bazen yiiriiyiislere falan ¢ikarvyoruz.”
(Katilimer 5, erkek, yas 49).
Diger katilimci sunlar1 anlatmaktadir:

“Nasil gegiyor? Evde zaten bi giiniim ge¢cmiyor. Rehabilitasyon merkezindeyiz.

Sabahleyin ¢ikiyoruz, oglumuzu da aliyoruz, geliyoruz. Obiir kizimiz genelde evde

kalyor, onun da bakicisi var. Onunla beraber kaliyorlar. Aksam 6-7'de eve
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giriyoruz. Iste rutin seyler. Yemegimizi yiyoruz, televizyon karsisina geciyoruz.

Cocuklart uyutuyoruz, baska bir sey yok iste.” (Katilimei 10, erkek, yas 62).

Babalardan biri emekli ve yaslidir. Bunun yaninda ogluna da yardimci oldugunu ve
oglunun (43 yas) kendi islerini yapabildiginden bahsetmektedir. Bu katilimcinin esi de
kendi gibi yasli oldugu i¢in baba onunla da ilgilenip ev islerini iistlenebilmektedir.

“Teyzen sabahtan aksama gadar yatar, oturur yani hasta. Beni disen, ben de

rahatsizlastim. Ben de oturuyorum, bazi ¢arsiya ¢ikarim.” (Katilimer 24, erkek, yas 76).

Babalar grubundaki katilimcilardan {i¢iiniin isinden dolay1 bakim yiikiine ¢ok fazla zaman
ayiramadig goriilmektedir. Kendi rehabilitasyon merkezine sahip olan katilimcilarin giin
icinde cocuklariyla daha fazla ilgilendigi sdylenebilir. Emekli babanin c¢ocugunun
durumunun agir olmamasi ve yetiskin olmasi nedeniyle tam bagimli sekilde bakim
vermedigi gorilmektedir. Sonu¢ olarak babalarin bakim sorumlulugunu esiyle

paylasabilmesi babanin galisip ¢alismamasina ve is tiiriine gore degisebilmektedir.

Bazi babalarin evi gecindirme roliine vurgu yaptig1 goriilmektedir. Calismayla benzer
olarak feminist kurama gore toplum kadinlara ve erkeklere belli basli rolleri vermektedir.
Buna gore kadinlar 6zel alanda ev islerini istlenirken; erkekler kamusal alanda (is
yasami) kendilerini gdstermektedir (Ritzer ve Stepnisky, 2014: 445-446). Buna benzer
olarak caligmadaki annelerin de ev hanimi oldugu ve bakim verdigi goriilmektedir. Ancak
arastirmanin literatiirle ortiismedigi nokta bakimi biiyiik 6l¢iide iistlenen ve esiyle bakimi

yar1 yartya paylasan babalar da olmasidir.

3.3.1.2. Ebeveynin Bakimdaki Rolii “Yani ben ona daha bebekmis gibi

davraniyorum”

Calismada anne ve babalarin ¢ocuklarinin bakiminda neler yaptiklar1t merak edilmistir.
Bu dogrultuda katilimcilara ¢ocuklarinin bakimi i¢in neler yaptiklari sorulmustur.
Katilimci anneler bakim siirecinde ii¢ gruba ayrilmaktadir: Bu gruplardan ilkinde bulunan
anneler (yedi kisi) ¢cocuklarinin kiigiik olmasina bagl olarak daha tam anlamiyla bakim
becerilerini kazanamadigini veya otizm gibi nedenlerden ¢ocuklarinda farkli hassasiyetler
(yemek secmek, 1513a ve sese duyarli olmak gibi) oldugunu sdylemektedir. ikinci gruptaki
annelerin ise (yedi katilimci) g¢ocuklariin 6zel gereksinim derecesinin fazla oldugu

goriilmektedir. Bu duruma bagl olarak bazi ¢ocuklarin 6grenmede zorluk yasadigi ve

81



annenin ¢ocugunun her seyine yardimei oldugundan séz edilebilmektedir. Son gruptaki
annelerin ¢ocuklart kendi 6z bakimlarini kendileri yapabilmektedir. Arastirmadaki ii¢

anne modelinden yola ¢ikarak annelerin bakim yiiklerinin degistigi S6ylenebilmektedir.

“Yoo 6z bakimini kendisi yapabiliyo. Allah'a siikiir onu 6grendi bir tek sey var. Ben
kiractyim. Hani benim evimden normal tuvalet var alaturka. Yakup Emir klozet
kullaniyor. Onun i¢in mecbur klozet seklinde lazimlik aldim ki. Onu bir ileri seviyeye
tastyamadik. Ama mesela burada ya da klozeti olan bir yerde beni aramaz, onu da

kendisi halleder.” (Katilimc1 18, kadin, yag 35).

Cocuklarinin kendi kigisel bakim ya da ihtiyaglarini kargilayamadigini belirten anneler
cocuklar1 ve cocuklarinin bakimina yonelik neredeyse her seyi kendileri yapmaktadir. Bu

durum annenin hi¢ durmadan bakim vermesi anlamina gelebilmektedir.

“Bakim tamamen... Tepeden tirnaga balkim. Altini degistirmem gerekiyor, yedirmem
gerekiyor. Sadece dedigim gibi sadece biraz yiiriiyor yani. Her sey bana ait actktim
dedigi zaman yedirmem lazim, susadim diyor. Hi¢chir seyini kendi yapamiyor, tabaga
katip da yiyemez kesinlikle. Suyunu katip da icemez. Anca oniine koyman lazim her
seyini. Ama ¢ok siikiir ki her seyini anlatabiliyor, artim o benim. Yoksa daha da zor

olabilir diye diisiiniiyorum.” (Katilimc1 4, kadin, yas 33).
Diger katilimci sunlar1 soylemektedir:

“Bakim icin neler yapmamiz gerekiyor. Ornegin dort yasinda daha corabimi yeni
¢ctkarmaya bagsladi. Yani ben ona daha bebekmis gibi davraniyorum. Cis egitimi
veremedik. Kendini ifade edemedigi icin daha ¢isinin geldigini bilemiyo. Yani bir bebek
gibi daha. Yani ¢isini, bezini, kiyafeti her seyiyle ben ilgileniyorum.” (Katilimci 13, kadin,
yas 27).

Katilimct 15 ¢ocugunun kendi bakimini kendi yaptigindan bahsetmektedir. Ancak anne
cocugunun kendi dldiikten sonra arkasinda kalmasini istememektedir. Literatiirle benzer
sekilde baz1 ¢alismalarda da 6zel gereksinimli cocugu olan ailelerin ¢ocuklariyla birlikte

olmeyi istedigi bulunmustur (Ustiin, 2018: 81-82; Ozdemir, 2019: 117-119).

“Cocugum zaten kendi bakimini ¢cogunlukla 6grettim. Iyi kotii idare ediyoruz. Banyosunu

da kendi yapiyor. Arada ben hallediyorum da mecbur. Yani bir giin ben olmadigim zaman
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da olacak. O yiizden Allah arkama koymasin onun icin. Cogunlugu kendisi yapar, ¢ok
titizdir benim kizim.” (Katilimer 15, kadin, yas 52).
Calismadan farkli olarak E. Kanbir’in belirttigine gore 6zel gereksinimli ¢ocuga bakim
verebilmek i¢in yalniz anneler degil babalarda islerini birakabilmektedirler (2018: 83).
Bu baglamda 6zel gereksinimli cocugu olan ailelerde farkli baba modellerinin bulundugu
goze carpmaktadir. Baba modellerinin ilkinde bakimi1 ve ev islerini kadinin gorevi olarak
goren baba figlirii 6ne ¢ikmaktadir. Annelerin babalara paralel bir diisiince yapis1 i¢inde
oldugu bu ailelerde babalar ¢ocukla oyun oynama, aligveris yapma ve sosyal aktivitelere
katilm gibi gorevleri listlenmektedir. Babalarin bakima yardimecir olmamasinin ana
nedeni geleneksel diisiince yapisindan kaynaklanmaktadir. Ancak ikinci modelde yer alan
anne ve babalar bakim ve ev islerini sadece kadinin gorevi olarak gérmemektedirler
(Aksakal, 2016: 59-60; Balik, 2019: 69-79; Eren Kanbir, 2018: 22; Tekin, 2021: 86-97).
Dolayisiyla 6zel gereksinimli ¢ocugun bakiminda anne ve babalarin aktif bir rol
sergiledikleri ifade edilebilir.
Calismada babalar grubundaki katilimcilardan ikisi sadece ¢ocugunun bakiminda ilgi
verdigini bagka bir sey yapmadigini, biri ¢ocugunun kendi kisisel bakim becerilerine
sahip oldugunu, biri (76 yas) ¢ocugunun bakimini kendi iistlendigini ve banyo yaptirma,
tiras etmeye yardim ettigini ve iki katilimci da ¢ocuklarinin bakiminda her tiirlii bakimi
esiyle birlikte yaptigini sdylemektedir.
“Mert kendi basina iistiinii basini degistiremez. O yiizden stirekli giinliik giysilerini
giydirmemiz gerekiyor. Yikamasini yapmamiz gerekiyor. Bazen altini degistirmemiz
gerekiyor boyle.” (Katilimci 5, erkek, yas 49).
Cocugunun bakimini esiyle paylasan babalarin bakim sorumlulugunda is boliimii yaptigi
goriilmektedir. Bu durum bakim vermenin zorluklarini ve annenin yipranmasini
azaltabilir. Bunun yaninda eslerin birbirinden destek almasi esler arasi iligkileri
kuvvetlendirip sorunlara kars1 birlik olma hissini getirebilir.

“Cocuklarin bakimi soyle. Cocuklar, bunlar fiziksel engelli. Cocuklarin zaten her

tirlii bakimlarim giyimlerinden tutun, banyo yapmalarina tutun. Efendime soyliyim

her tiirlii temizliginden tutun, tuvaletlerinde tutun da akliniza gelebilecek her seyi

yapamadiklart igin kesinlikle anne ve babanin veya yanminda bir yardimcisiyla

beraber bu islerin yapimast gerekiyor. Bunu tek basina bir anne veya baba

yapamaz, zor ama yaninda bir yardimcisi olursa daha i kolaylasiyor tabii. Bakimi
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genelde ailesi iistleniyor. Baska da yapacak bisey yok iste. Her tiirlii bakimlarin

iistleniyoruz.” (Katilmer 10, erkek, yas 62).
Cocugunun kendi kisisel bakimlarimi yapabildigini sdyleyen katilimci 22 sunlari
anlatmaktadir:

“Kisisel bakimlarimin hepsini kendisi yapabiliyor. Yani biz ¢ocugumuzu hi¢bir

zaman otizmli diye geri kalmasi taraftar: degil de her zaman akranlari ne yapiyorsa

onu yapmas: gerektigini diisiinerek egitim verdik. Mesela, tamam tuvalet. Tuvaletini

ti¢ yasina dogru égrendi. Ama yapabiliyor. Su anki kisisel bakimi temizligi herhangi

bir stkintisi yok. Onun i¢in de ekstra bir sey harcamiyoruz.” (Katilime1 22, erkek,

yas 35).
Calismada anneler grubu igin, annelerin ¢ogunun bakim verici rolii istlendigi
goriilmektedir. Annelerden bazilarimin c¢ocuguna tiim zamani ayirdigi ve tepeden
tirnaga tiim bakimini yaptigr bulunmustur. Bazi kadinlar ise esinden destek gordiigiini
soylemektedir. O. Bardak¢1 ve Kutluata da ¢alismasinda bazi eslerin birbirine destek
verdigini belirtmektedir (2021: 3753). Bunun yaninda literatiirdeki yapilan diger
calismalarda da babalarin bakimda farkl: roller (2) iistlendigi bulunmustur (Balik, 2019:
69-79; Tekin, 2021: 86-97). Ancak bu ¢alismada diger ¢alismalardan farkli olarak dort
baba modeli goriilmektedir. Bunlardan ikisi bakimi esiyle yaptigindan, biri bakimda
yardimer rolde oldugundan, diger ikisi ise ¢ocuklarmin bakiminda oyun oynamak,
gezdirmek gibi isleri yaptigindan bahsetmektedir. Caligmadaki son baba modeliyse bakim
verici rolii kendisi tistlenmistir. Arastirmadaki yasl ¢iftten anne hasta oldugu i¢in bakimi

babaya birakmustir.

Sonu¢ olarak o6zel gereksinimli bireylerin bulundugu ailelerde bakim sorunu
yasanmaktadir. Bu noktada genellikle toplumdaki diisiince yapisina bagli olarak bakici
roliinii kadinlar istlenebilmektedir. Kadinlarin bakim yiikiinii tek basina sirtlanmasi
onlar1 psikolojik, fiziksel ve sosyal olarak etkileyebilmektedir. Annelerin tek basina
bakim sorumlulugunu iistlenmesi onlar1 diger aile iiyelerinden uzaklastirabilir. Ozel
gereksinimli ¢ocugu olan ebeveynlerin bakim yiikiinii ve ev islerini birlikte yapmasi ise

evlilik baglarinin pekistirebilir.
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3.3.2. Bakim ve is Boliimii “Her sey analarin iistiinde”

Giliniimiizde genel olarak cekirdek aile yapisi yaygindir. Cekirdek aile yapisinda temel
olan aktorler anne, baba ve c¢ocuklardir. Normal sartlarda toplumsal hayat i¢inde her
bireyin tizerine diisen roller ve gorevler bulunmaktadir. Ancak 6zel gereksinimi bulunan
bir birey kismen ya da tamamen bu roller ve gorevlerden muaf olabilmektedir. Ozel
gereksinimi  bulunan bireyin rol ve sorumluluklar1 bir baska {iye tarafindan

ustlenilmektedir.

Ozel gereksinimli bir cocuga sahip olan ailelerde ¢ocugun bakimi nemli bir konudur. Bu
cocuklarin bakimi aileye biiylik bir sorumluluk getirmektedir. Buradaki basat faktorler,
aile bireylerinin ne Olglide bakim sorumlulugunu paylastigi ve aile {iyelerinin

dayanismaya ne kadar yatkin oldugudur.

Calismada katilimcilara bakim igin aile iiyeleri arasinda bir is boliimii olup olmadigi
sorulmustur. Bu dogrultuda is bolimii olan ailelerde, hangi {iyenin ne is yaptigi
anlasilmaya ¢alisiimstir. Is boliimii olmadigimi sdyleyen katilimeilarin ailelerinde bakimi

kimin tistlendigi ve bu kisinin bakim i¢in neler yaptig1 6grenilmistir.

Anneler grubunda on bir katilimci bakimda ¢ogu rolii kendilerinin iistlendiginden
bahsetmektedir. Bu katilimcilar igindeki bes anne bakimda higbir is boliimii olmadigini
belirtmektedir. Turgut 6zel gereksinimli gocugu olan ailelerde sadece annenin bakim
vermesinin anneyi olumsuz etkileyebilecegini soylemektedir (2022: 211). Sekiz katilimci
esinin isten geldikten sonra yardim ettigini ve aile iginde is bolimii oldugunu, bir
katilimciysa kendi hasta oldugu i¢in bakim ve ev iglerini biiyiik 6l¢iide esinin yaptigindan
bahsetmektedir. Anneler grubunun cevaplarina gore (biri hari¢) bakimda en biiyiik gérev

annelere diismektedir.

Calismada bazi1 katilimcilar bakimda hig is boliimii olmadigindan ve tiim bakimi kendinin
iistlendiginden bahsetmektedir. Yapisal islevselci kurama gore parga ve biitiin iliskisi
onemlidir (Canatan ve Yildirim, 2011: 38-39). Bu dogrultuda ailenin bir biitiin oldugu
diistintildiiglinde, biitiinii olusturan parcalarin aile liyeleri oldugu sdylenebilir. Parcalarin
gorevini yerine getirmesi biitiinde denge halini ifade etmektedir. Ancak babanin bakim

i¢in is boliimiinde rol almamas: biitiine zarar verebilmektedir.
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“Esim ¢alisir, aksam eve gelir. Tiim ¢cocuklarin her seyiyle ben ilgilenirim, is boliimii yok.

Yani tiim hepsi benim tizerimde.” (Katilimer 17, kadin, yas 36).

Bazi katilimcilar ¢ocugunun bakim ve ihtiyaglarinda hi¢ kimseye gilivenemedigini
sOylemektedir. Cocugun gereksiniminin agir oldugu diisiiniildiigiinde yaninda devaml
olarak birinin ihtiyaglarim1 vermesi gerekmektedir. Bu durum annenin bakim yiikii ve

stres diizeyini arttirabilmektedir.

“Is boliimii yok, her sey analarin iistiinde ama tabi seyse. Olaganiistii durumlarda
abla yapiyo. Hani bu erkek ¢cocuk, geng kiza zaten soylemek dogru degil. Hasta bile
olsam kalkip altini ben degistiririm bugiine kadar. Yatacak bile olsam kalkiyorum
ama yapiyo geri gidip yatyorum. Diger seyleri ablasi yapryor. Ama iste altini
ilaglart onlart kimseye giivenmiyorum. Altini hani etik olarak giivenmiyorum.
Haglarim da giivenemiyorum Kimseye yani. Ciinkii ¢cok ¢ektim. Depremdeyken o

havalesini hi¢ unutmuyorum yani.” (Katilimc1 23, kadin, yas 47).

Annelerden bakimda ¢ok fazla es destegi almadiklarini sdyleyen bazi anneler eslerinin
iste calismasi ve evi gegindirmesi gerektigini soylemektedir. Bu durum bazi babalarin bir
zorunluluktan dolay1 bakima ¢ok fazla destek olamadiklarini gosterebilir. Katilimeilar bu
konu hakkinda sunlar1 sdylemektedir:

“Yok, esim ¢iinkii 12 saat ¢aligan bir insan ¢alismak zorunda. Onun gorevi sadece babalik
yaparak bize maddi olarak, manevi olarak sevgisini de tabii ki veriyo. Ama en ¢ok ben
ilgileniyorum. Esimden ¢ok.” (Katilimer 13, kadin, yas 27).

Diger katilimci sunlar1 anlatmaktadir:

“Maddi durumunu esim karsilyyor. Ya ¢alismasi gerektigi icin maddi boyut esim de o
karsitliyor. Kalan da anne olarak ve kardesi var. Onunla birlikte egitiminde ev
ortamindaki desteklerde ben ilgileniyorum.” (Katilimci 21, kadin, yas 36).

Annenin evde bakim verip babanin iste ¢alismasi toplumsal rollerin benimsendigi
anlamima gelebilmektedir. Bu baglamda katilimcilarin ataerkil toplumun beklentilerini
karsiladig1 goriilmektedir. Balik da ¢alismasinda annelerin bakimi kadinin gérevi olarak
gordiigiinden bahsetmektedir (2019: 69-79). Ataerkil toplum yapisindaki ailelerde
bakimda is boliimii oldugu sdylenemeyebilir. Ancak bu aile yapisindaki is boliimii
annenin evdeki gorevleri istlendigi, babaninsa ise gidip para kazandigr seklinde

aciklanabilmektedir.
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Anneler grubunda esinden bakim destegi gordiigiinii soyleyen anneler de bulunmaktadir.
Bu dogrultuda aile icinde bakimda is boliimii oldugu anlasilmaktadir. Diger grubun
aksine bu gruptaki annelerin bakimdan kaynakli yipranmalarinin daha az oldugundan s6z
edilebilmektedir:
“Esim sag olsun mesela aksam geliyor. Bes bugukta geliyor. Ona veriyorum artik benim
mesaim bitti. Tuvalet isidir, banyodur. Yemektir, yiyecekse, ila¢ icecekse. O yonden esim
destekgi. Giin i¢inde ben aksamlar: esim.” (Katilime1 7, kadin, yas 44).
Arastirmada is boliimii olan ailelerde bakimda rol alan diger kisiler olarak kiz ¢ocuklart,
kayinvalide, goriimce ve tiim aile cevaplar1 goriilmektedir. Caligmada anne ve baba
haricinde anne ve babanin {ist soy ailesinin de bakima yardimci oldugu sdylenebilir.
Bakim destegi gordiigiinii diisiinen annelerin bakim yiiklerinde belli 6lgiilerde azalmalar
olabilecegi diisiiniilmektedir. Bu dogrultuda bakim destegi goren annelerin, bakim
destegi gormeyen annelere gore kaygi durumlarimin ve yipranmisliklarinin daha az
olabilecegi tahmin edilmektedir.
“Hepimiz yapiyoruz mesela baba da yapiyor. Mesela yeri geliyor swrtint giydiriyor,
ekmegini yediriyor. Mesela ben de oyleyim, abileri de oyle. Yani hepimiz ayni
paylasiyoruz.” (Katilimei, 8, kadin, yas 55).
E. Kanbir caligmasinda bakima destek veren kisiler olarak kiz c¢ocuklarindan
bahsetmektedir (2018: 23). Bakimda kiz ¢ocugundan yardim alan katilime1 kizinin ogluna
gore daha ¢ok bakima yardimeir oldugunu sdylemektedir.

“Cocugumuzun bakimiyla mu ilgili dedigim gibi esim. Dedigim gibi evde ben

ilgilenirim, egitimiyle ben ilgilenirim. Egitimi ile ilgili babaya bir sey sorsam bilmez

... Genelde kiz evladim, daha ¢ok yardimct olur. Erkek ¢cocugum biraz daha sey ....

Erva mesela onunla birlikte yiiriiyiise ¢tkar. Mesela diin ornek veriyim. Diin benim

hafta sonu biraz iglerim birikti. Kizimin igcinden ¢tkamayacagini diistindiigiim. Hani

Erva destek verir bana evde. Ama bazen Erva'min da kaldiramayacagi isler olur. O

seyle diin ben rica ettim. Ervacim sen kardesini gotiiriir miisiin Ana Kucagi'na

dedim. Tamam anne dedi getirdi. Oglene kadar o ilgilendi, burda onunla o sey yapti.

Ben evde kendi iglerimle ilgilendim. O sekilde bazen paylasabiliyoruz.” (Katilimct

9, kadin, yas 39).
Katilmc1 4 de bakimda yardim gerektiginde kizinin bir¢ok seyi yapabildigini
sOoylemektedir. Bu katilimci kizi yaninda kayimvalidesi ve gériimcelerinin de yardimini

aldigin1 anlatmaktadir:

87



“Cok siikiir bir tek bana ait degil. Kayinvalidem de bakiyor. Goriimcelerim bakiyor.
Yani iizerimden bi nebze olsun alabiliyorlar. Tamam, agirligi bende ama onlar da
biraz bakinca ben daha ¢ok rahatliyorum. Cogu kisi bu sansa sahip degil. Ama
elhamdiilillah o sans bende var, iyi ki de var. Sey kizzm var on iKi yasinda o da
ilgileniyor yani Cogunlukla paylasiyoruz ya aramizda ...... Mesela bezine
degistirmesi gerekirse bezini degistiriyorlar, karmini doyuruyorlar, iizerine
batiyorsa degistiriyorlar. Oynamak isterse oyun oynatiyor. Bir yere gitmek isterse
gotiiriiyorlar hepsi yani daha bigok sey var, hepsini yapiyorlar yani.” (Katilimc 4,
kadin, yas 33).

Anneler grubundaki katilimcilarin sdylediklerinden hareketle bakim roliinii
anneler lstlenmektedir. Bunun yaninda esinden bakim destegi alabilen ve alamayan
anneler bulunmaktadir. Bazi anneler eslerinin ¢alisma zorunlulugu oldugunu
belirtmektedir. Eslerinden bakim destegi gordiiklerini sOyleyen annelerin goriisme
esnasinda genel olarak daha neseli oldugu gozlemlenmistir. Yine bazi annelerin
cocuklarinin bakiminda kimseye giivenemedikleri goriilmektedir. Bu durumun anneye

daha fazla olumsuzluk getirebilecegi diisiiniilmektedir.

Ozel gereksinimli ¢cocugu olan ailelerde, ailenin kendini toparlamasi icin babaya da
onemli roller diismektedir. Bu rollerin en basinda babanin bakimda sorumluluk almasi
gerekmektedir. Babalarin bazi nedenlerden dolay1 bakima destek vermedigi/veremedigi
goriilmektedir (Turgut, 2022: 216). Calismada da babalardan bazilarinin bakimda anneye
yardimci olduklari goriiliirken; bazi babalarin bakima destek veremedikleri bilinmektedir.
Catismaci kurama gore bakimda destek géoremeyen anneler ve esleri arasinda bir esitsizlik
s6z konusudur. Esitsizligin oldugu yerde ¢atisma da kaginilmazdir. Toplum bireylere
roller verir ve bireyler rollere gore davranir (Ritzer ve Stepnisky, 2014: 270). Bakim
yiikiindeki esitsizlikte bundan kaynaklanmaktadir. Annelerin bakim yiikiinii tek basina
istlenmesi toplumsal rollere gore davranmasiyla agiklanabilmektedir. Ancak ¢atismaci
kuramin sdyledigi gibi anne ve baba arasinda bakimda kaynakli bir ¢atigmanin oldugu
dogru degildir. Arastirmada babalarin da iste calistig1 diisliniildiigiinde is bdliimiinde
tamamen bir esitsizlik oldugunu diisinmemek gerekir.

Babalar grubunda iki katilimci ¢ocugun bakimindaki is boliimiiniin biiyiik bir kismini
eslerinin iistlendiginden bahsetmektedir. Bu babalar genellikle iste ¢alistiklar1 icin isten

arta kalan 1-2 saatlik slirede cocuklariyla ilgilenebilmektedir. Bir katilimci aile
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apartmaninda oturduklar1 i¢in bakimda yardimeci olabilecek kisilerin oldugunu
sOylemektedir. Bu ylizden bakima anne diginda baba ve babanin kendi iist soy ailesi
yardimc1 olmaktadir. Yaglh katilime1 esinin de yasl olmasi ve hasta olmasina bagli evdeki
birgok isi ve cocugunun bakimina iliskin ¢ogu seyi kendinin yaptigindan bahsetmektedir.
Diger katilimc1 ¢ocugu ergen oldugu i¢in banyo hari¢ her seyi esiyle birlikte yaptigini
sOylemektedir. Son katilimciysa rehabilitasyon merkezleri oldugu i¢in tiim giin esiyle iste
olduklarindan ve evde iki tane bakicilart oldugundan bahsetmistir. Bu katilimci isten arta
kalan vakitlerde esi ve kendinin de bakima dahil oldugunu séylemektedir.

“Genelde bos olan yapar. Bizde hani kim yakinsa kim bossa o elinden geldigince yapiyor.
Yani sadece banyo islerini ben kendim yaparim erkek oldugu igin onun disinda tiim isleri

beraber yapariz.” (Katilime 5, erkek, yas 49).

Aile apartmaninda yasayan ve ailesinden farkli bir schirde yasayan katilimcilarin
kiyaslanabilmesi agisindan sdyledikleri dnemlidir. Bu dogrultuda aile apartmaninda

oturan katilimci 1 sunlar1 anlatmaktadir:

“Oncelikle esimle alakali bastan ama sonrasinda annem ve babam da olmak iizere onlar
boyle hepsi hanimin tizerindeki yiikii almak i¢in ¢cabayla ugrasirlar. Yani biraz hanimda,
biraz annem ilgilenir, babam ilgilenir, ben ilgilenirim. Herkes bos olan herkes ilgilenir

Hayrunnisayla. Oyle yani.” (Katihmer 1, erkek, yas 36).

Katilime1 22 ¢ocugu igin sehir degistirip ailesinden uzakta oturmaktadir. Bu yiizden

kimseden bakim destegi alamadiklarini sdylemektedir:

“Biz baska bir sehirde yasadigimiz i¢in. Ya babaanne, akraba grubumuzun hepsi
ayri sehirde. Biz onun i¢in kimseden bi destek alamadigimiz i¢in. Benim iste oldugum
her saat siiresinde. Iste iKi yil kizimiz anaokulundaydi annesi birakir alir, yarim giin.
Ondan sonra her giin bosluksuz ozel egitim, Spor egitimi falan bu tarz gruplarda
egitim aldig1 icin. Ogleden sonraki siirecler, onun 6zel egitim siiregleri zaten. Siirekli
anne ve kardesiyle birlikte oralardalar. Aksamiistii ben isten geldigim zaman kis
aylarinda o kadar disarida etkilesim olmasa da igerde etkinlikler yapmaya ¢alisarak
gegiriyoruz. Disarida hava durumlart iyiyse iste bisiklettir, arkadaslariyla etkilesime
girmesini saglamak. Kardesiyle siirekli disarida. Yani, ondan sonraki siirecte birkag

saat benim katkim oluyor anneye. Sonra yemek seyimiz bu sekilde.” (Katilimc1 22,

erkek, yas 35).
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Gorildiugh tizere 6zel gereksinimli ¢ocuga sahip ailelerin, kendi ailelerine yakin ya da
uzak oturmalar1 da bakim yiikiine etki edebilmektedir. Bu dogrultuda kendi ailesine yakin
oturan katilimci esinin bakim yiikiiniin paylasildigindan séz etmektedir. Ozel
gereksinimli ¢ocugu olan ailelerin kendi ailelerine yakin oturmasi disinda ailenin
ekonomik durumu da bakim yiikiine etki edebilmektedir. Bu dogrultuda katilimer 10
evlerinde iki bakici galistirdiklarindan bahsetmektedir. Ekonomik durumu iyi olan aileler
ve ekonomik durumu ge¢imlerini saglamaya yeten aileler arasinda bakim yiikiine etki
etmesi agisindan bu yonden bir fark oldugu goériilmektedir. Evinde ¢ocugunun bakimi i¢in
bakici ¢alistiran ailedeki bakim yiikiiniin daha az oldugu sdylenebilir. Bunun haricinde

anne is yasamini devam ettirmek istediginde bunu yapabilir.

“Kart koca ikimizin de oniinde bir rehabilitasyon merkezi oldugu i¢in biz genelde
ise geliyoruz. Evde bakicimiz var. Onlar zaten ¢ocugun biri onunla kaliyor, digeri
de zaten bizimle rehabilitasyona geliyor. Biitiin giin aksam beraberiz, aksamlar
zaten hep beraber oluyoruz. Aksam da zaten bir, iki saat sonra, yemekten sonra onlar

da yoruluyorlar, uyutuyoruz.” (Katilimer 10, erkek, yas 62).

Katilime1 24’ {in (76 yas) esinin hasta olmasindan dolay1 ¢ocugunun bakimini iistlenmek,
esine yardimei olmak gibi bir¢ok sorumlulugu bulunmaktadir. Katilimeinin yasinin ileri
oldugu diisiiniildiigiinde ve ailede iki kisinin bakim ve ihtiyag¢larina yardim etmesi isleri
daha fazla zorlastirabilir. Ancak katilimcinin goriisme boyunca hicbir seyden dolayi
sikayet¢i olmadigini sdylemesi dikkat ¢ekmistir. Bu durumun duygularini gizlemeye
yonelik oldugu ya da yaraticinin verdiklerine karsi bir sabir gostergesi oldugu

diistiniilmektedir.

“Hi¢ boyle mi yok, hep ne varsa ben yaparin. Banyosunu tirasini ben yaptiririm.

Yemegini hazirlariz sirtint yuruz.” (Katilimer 24, erkek, yas 76).

Ozel gereksinimli ¢ocugun bakiminda ailede is bdliimii olmas1 énemlidir. Ancak ailede
bir is boliimii olmadiginda bakim yilikiini anne tek basina {istlenmek zorunda
kalabilmektedir. Calismada ¢ocugun bakiminda anneye yardimci olan kisiler olarak baba,
bakicilar, goriimce, kayimnvalide, anne ve babanin kendi ailesi ve kiz ¢ocuklar1 oldugu
goriilmektedir. Arastirmada bazi babalarin esiyle bakim yiikiinii paylagtig1 goriilmektedir.
Bakim yiikiine etki eden diger faktorler kendi ailesine yakin oturmak ve ekonomik

durumdur.
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3.3.2.1. Bakim Siirecindeki Sorunlar “Devam etmelisin her zaman”

Bu boliimde katilimcilarin bakim siirecinde ya da siiregte yasadiklar1 sorunlara yer
verilmistir. Annelerin bakim siireci ya da siirecte yasadigi sorunlar su sekildedir: Dort
katilimc1 herhangi bir sorun yasamadiklarindan bahsetmektedir. Bu katilimcilardan biri
esinin kendine destek olmasini gerekge gostermektedir. Geriye kalan on dort katilimei
bakimda sorun yasadiklar1 farkli nedenler oldugunu sdylemektedir. Annelerin bakim
stirecinde yasadig1 sorunlarin genellikle cocuktan kaynakli ve toplumdan kaynakli oldugu
goriilmektedir. Bunun yaninda annelerin bakim siirecinden kaynakli psikolojik sorunlar

yasadiklar1 da bulunmustur.

Annelerin bakim siirecinde ¢ocuktan ya da cocugun gereksinimden ve hassasiyetlerinden
dolay1 yasadigi sorunlar sunlardir: Huysuzluk donemlerinde tiim hayati ona gore
planlamak, agiz bakimiyla alakali sikintilar yasamak, kiyafete karsi fazla titizlik
gostermesi, tuvalet egitimine yasina gore ¢ok ge¢ baslamak ya da hi¢ baglayamamak,
¢ocugun anneye saldirmasi ve vurmasi, ¢ocugun inat¢i olmasi, alt degistirirken ve kiyafet
degistirirken yapmak istememesi ve annenin elini tekmelemesi, annenin giiciiniin ¢ocuga
yetmemesi, ¢ocugun hizli olan bir davranis ve rutine karsi tedirgin olmasi ve uyum
saglayamamasi, sudan korktugu i¢in banyo yapmak istememesi, ac1 esiginin yiiksek
olusu, ¢ocugun biiylimesine ragmen bebek gibi olmasi ve gerekli motor becerilere ve
yeteneklere sahip olmamasi, hir¢in olmasi, siirekli aglamasi, ¢ocugun stirekli bir yerleri
dokmesi ve bir seyleri kirmasi, yetiskin oldugu i¢in s6z dinlememesi ve gitme dendigi

halde siirekli bir yerlere gezmeye gitmesi gibi siralanmaktadir.

“Ya bakim sorunlart degil. Ama béyle cocuklar inat oluyo biliyorsunuz. Hepsinin en
belirgin ozelligi o altim degistirirken veya giydirirken ¢ok biiyiik sikinti yasiyoruz.
Bir ayagini geciriyor. Ozellikle okul zamani servisle giden kigileriz mecbur o servise
yetismem lazim, ister istemez geriliyosun. O da onu fark ediyor diye mi? O da yap1
geregi mi? Biraz inat¢i iste mesela bi ayagini giyiyorsa ¢orabini, pijamasini, diger
ayagwn iKi saat gegirmiyor. Altimi baglamak istiyorsun? Elini tekmeliyo. Hani oyun
sanwyor. O siireyi bilmedigi i¢in zamani kavrayamadigi icin. Az zamanda oraya
yetismen gerekiyor. Sen aslinda ondan hizli hareket ediyosun. O hizllik onu tedirgin
ediyor ama sende mecbur kalryosun. Servise yetisemezsin, okula gidemezsin. Evde
daha ¢ok sikilacak. Yasayarak ogreniyorsun artik se¢cim sunuyorum. Bunu yaparsan

okula gidemezsin. Evde daha ¢ok sikilirsin. Serviste bizi beklemez gider diyorum.
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Ondan sonra béyle birakiyo. Ama gergin oldugunda asla yaptirmiyor yani? Cok

aglatmighg vardw beni.” (Katilime1 23, kadin, yas 47).

Annelerin bakim siirecinde sosyal ¢evre ve toplumdan kaynakli yasadigi sorunlar:
Kendinin ameliyat silirecinde ¢ocugunun egitimi i¢in destek gérememesi, cocugun tezgah
tizerinde gezinmesi ve insanlarin buna inanmamasi, yakin ¢evrenin olumsuz séylemleri,
cocugun fiziksel olarak 6zel gereksinimli olmasina bagli otobiislere bebek arabasiyla
binmenin insanlardan tepki almasi, otobiislerin dolu olmasidir. Bunlar haricinde down

sendromlu ¢ocuga RAM’1n dil terapisi raporu vermemesidir.

Katilimer 12 toplu tasima da bebek arabasina tepki gosteren kisiler oldugundan
bahsetmektedir. Bu dogrultuda toplumdaki bazi insanlarin 6zel gereksinimlilige yonelik
duyarsizligindan s6z edilebilmektedir. Ozel gereksinimli ¢ocugu olan ailelerde
toplumdan herhangi bir tepki almak aileyi toplumdan uzaklastirip sosyal iligkilerine de

zarar verebilmektedir.

“Ister istemez tasirken biraz daha sey oluyor. Toplu tasimaya binerken siirekli hastanede
fizik aliyoruz. Sey aliyoruz mesela otobiisler seyler dolu oluyor. Ister istemez ¢ocuk
arabasina tepki gosterenler var. Iste 6yle seyler, biraz can sikict oluyor.” (Katilimer 12,
kadin, yas 36).

Annelerin bakim siirecinden kaynakli yasadig1 psikolojik sorunlar sdyledir: Biiyiik bir
cocugun bezini degistirmenin ve siirekli tuvalet yapmasimin psikolojik olarak anneyi
olumsuz etkilemesi, cocuk ve annenin karsilikli birbirini anlayamamasi ve buna bagl
olarak psikolojik ve fiziksel yipranmalar, maddi ve manevi yipranmak, giicliniin

tilkendigini hissetmek ancak ¢ocugu i¢in devam etmek zorunda hissetmek gibidir.

“Karsilastigim sorunlar ... Eee ... Bez sorunu beni daha ¢ok ywpratiyo. Disaridaki
insanlar diyor ki bazen belki onlarin da bir art niyeti yoktur ama ne var
degistiriyorsun, ¢ope atiyorsun? Hayir dyle degil iste. Yedi yasinda, psikolojik
olarak o kadar etkiliyor ki. Bir yasindakinin altimi da degistiriyorum erkek
kardesinin ama bu beni o kadar ypratmiyor. Ama Hayrunnisa biiyiik olunca beni
cok yipratiyor. Cok denedim, iizerine ¢ok ¢abaladim ama kesinlikle bir ¢caba yok.”
(Katilimer 4, kadin, yas 33).

Bazi katilimceilar siirecte hem maddi hem de manevi yiprandiklarindan bahsetmektedir.

Bu durum ailenin daha fazla sorun yasamasina neden olabilir.
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“Tabii ki bu siirecte hem madden hem manen ¢ok yipraniyosun. Yani ¢ok agsiri
vipraniyosun. O yiizden ¢ok ypratici bir siireg giictintin tiikendigini hissediyorsun bazen.
Ama yine de ayakta kalmak zorundasin. Cocuguna destek olmak zorundasin. Ozel bir

cocuk oldugu igin birakma sansin yok. Devam etmelisin her zaman.” (Katilime1 21, kadin,

yas 36).

Katilimcer babalarin siirecte ya da bakim siirecindeki yasadigi sorunlar su sekildedir:
Cocuga bazi durumlarda giiclin yetmemesi, hastanede yasanilan sorunlar, egitim ve
ithtiyaclar agisindan maddi sikintilar ve 6zel gereksinimli ¢ocuga bir sey 6gretmenin zor
olmasi seklindedir. Katilime1 24 ¢ocugunun bakimini kendi yaptigindan ancak herhangi
bir sorun yasamadigindan, Katilimei 20 tiim bakimi esinin tistlendiginden dolay1 kendinin

herhangi bir sorun yasamadigindan bahsetmektedir.

“.... Hastanedeki sorunlar tabi. Devlet Hastanesi. Bunlar boyle seyler olarak
gitmiyor yani. Istediginiz sekilde tikir tikir isleyen bi siire¢ degil. Bugiin git yarin gel,
bugiin git haftaya gel. Iste sonuclar ¢ctkmiyor. Bi neydi o MR okumast icin Ankara'da
ben, sadece bir giin onu okumasi icin bir giin bekletiyorlar. Yani bigey yok. Devlet
hastanesi akmiyor, herkes hasta ¢ok bizim Tiirkiye olarakta. Iste yani sey benzer
tablo her yerde. Yani Karaman olsun, Ankara'da olsun, Konya'da olsun.”

(Katilimer 1, erkek, yas 36).

Ailelerin ¢ocuklarin1 baska sehirde hastaneye gotiirmesi yasadiklari sehirdeki imkan
yetersizliginden kaynakli olabilmektedir. Bunun yaninda aile ¢ocuklarini devamli olarak
bagka sehirde hastaneye gotiirdiigiinde ekonomik agidan olumsuzlar yasayabilir. Babanin
isinden siirekli izin almasina ve varsa diger kardeslerin de magdur olmasina neden

olabilir. Bunlar yaninda psikolojik ve fiziksel olarak da yipranmalar1 getirebilir.

“Sorunlar derken bakim siirecinde mesela maddi olarak devletin bize vermis oldugu
bez olayr var mesela. Bu bez olayr mesela su anda devlet ¢ok ciizi bir rakam veriyor.
Maddi durumu hadi iyi kotii Allah'a siikiir. Bizim maddi durumumuz iyi kotii
karsiliyo da. Biz bezi aliyoruz. Evet, deviet bize veriyo bez parasi ama yani bugiin
bezin tanesi atiyorum. On liraysa on bes liraysa devlet ii¢ lira veriyo, bes lira veriyo
basina. Gerisini cebinden karsilamak zorundasin. Bu bir kere biiyiik stkinti. Devietin
tamamen vermesi lazim ama devlet ¢ok ciizi yardimlarda bulunuyor. Komik
rakamlar. E tekerlekli sandalye almaya kalkarsan e bugiin iyi kaliteli bir sandalye

on bin liradan, on bes bin liradan asag: degil. E devlet veriyo sana iki bin lira, bin
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lira para. Bu tirlii medikal aletler de bu ¢ocuklarm medikal ihtiyaclarinda alet
edavat diyelim. Artik seylerde devietin yardimct olmast lazim degilse bu tiirlii aileler
¢ok biiyiik zorluk ¢ekiyolar.” (Katilimer 10, erkek, yas 62).
Katilime1 22 6zel gereksinimli ¢ocuklarin egitiminin maddi zorlugundan ve ¢ocuguna bir
sey O0gretmenin diger ¢cocuklara gore ugrastirict oldugundan bahsetmektedir:
“Normal ¢ocuga gore zorluklart ve farkliliklar baska. Diger ¢ocuklara gore daha
zor bi egitimi var. Normal ¢ocuk bir kerede anlatilani anliyyorsa ozel ¢ocuk da en az
tic kere daha anlatiimasi gerekiyor. Yani ti¢ kati daha bir emeginiz olmast lazim.
Sadece bireysel ev ¢calismalarinda. Normal ¢ocuga gére bir 10-15 kat maddi kiilfeti
var. Bu isi yapan grup otizmin bize zengin hastaligi. Zenginlerde olan zengin

cocuklarinda oldugu zaman daha kolay oldugunu kabul ediyor artik herkes. Otizmin

bl

mizahi acgiklamasi, zengin hastaligi zaten. Maddi kiilfeti yiiksek bir durum.’

(Katilimer 22, erkek, yas 35).

Sonug olarak anneler ve babalar grubundaki cevaplar farklilik gostermektedir. Annelerin
bakim verici rolii Gistlenmesi nedeniyle sorunlarindaki gesitlilik dikkat gekmistir. Bunun
yaninda annelerin babalara gore daha fazla psikolojik sorunlar ve gevre ve toplumdan
kaynakli sorunlar yasadigi goriilmektedir. Anneler babalara gore bakim verirken
cocuktan kaynakli sorunlar1 yine daha fazla yasamaktadir. Katilimc1 babalar annelere

gore daha fazla maddi sorunlardan bahsetmektedir.
3.3.2.2. Bakim Verici Kisiler “bakimini ben iistleniyorum ev hanimi oldugum i¢in”

Katilimcilara 6zel gereksinimli ¢ocuga bakim veren kisilerin kimler oldugu sorulmustur.
Annelerin verdigi cevaplar ben 17, esim 8, biiyiik ablasi/kizim 2, ailece 1, anneanne 1,
dede 1, kayinvalide 1, yegenim 1, ablalarim 1 seklinde dagilim gostermektedir. Bu
dagilimda on sekiz katilime1 annenin on yedisinin bakimda en ¢ok katki veren kisi olarak

kendini sdylemesi dikkat ¢cekmektedir.

“Cocugumun bakimini ben iistleniyorum. Ev hanimi oldugum igin esim de ¢alistigt icin
kizlarda okudugu icin evde bi ben oldugum icin ben yapryorum.” (Katilimei, 15, kadin,
yas 52).

“Ben ben. Yani okula getirip gétiirmesi ben ama diger seylerinde esim her seyini karsilar

yani.” (Katilimci 6, kadin, yas 45).
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“Ben iistleniyorum sadece simdilik .... Ya simdilik ben onlar biraz okulla sey yaptiklari
icin herhalde sey yapmak istemiyorlar. Iste de benim ¢ocuk bana biraz daha diiskiin gibi
oluyor o yiizden.” (Katilimci 12, kadin, yas 36).

Aragtirma yiirttiilirken kardeslerin kii¢iik olmasimin oyun agisindan olumlu etkiledigi
sOylenebilmektedir. Kardesin kiigiik olmasi, evli olmasi, okula gitmesi ya da farkli bir
sehirde okumasi biiytik 6l¢lide bakima yardimcei olmay1 engellemektedir.

“Ben her seyini ben yapryorum, iste yemesi, i¢mesi, uyumasi, ¢amasiri tizerinin
degistirilmesi tuvalete gotiiriilmesi. Yani bir insanin geyine ne yapilacaksa o. Babasi eve
gelir, bi oyun oynar. Iste kardesi oynar o sekilde.” (Katilime1 17, kadin, yas 36).
Annelerden yalnizca biri (72 yas) hasta oldugu i¢in bakim verici olarak esinden
bahsetmektedir. Katilimcilardan biri esiyle bosanma asamasinda oldugu i¢in bakim verici
olarak kendini, dede ve anneanneyi saymaktadir. Bu annelerden bazilar1 hi¢ kimseden bir
destek gormezken, sekizi esinden bakim destegi gorebilmektedir. Bakimda yardim
goremeyen annelerin psikolojik ve sosyal olarak daha fazla etkilendigi sOylenebilir.

Bunun yaninda kiz evlatlarin da bakimda destek oldugu anlagilmaktadir.

“Cocugunuzun bakimini daha c¢ok kimler istlenir?” sorusu katilimci babalara
yoneltilmistir. Babalarin verdigi cevaplar igerisinde bes es, bir anneanne, dort ben, bir
ticretli bakicilar siralanmaktadir. Alti katilimcinin cevaplari igerinde bes anne cevabi
dikkat ¢ekicidir. Bu katilimcilardan biri esiyle is boliimii yaptigini, biri de iki bakicilari
oldugunu ve esi ve kendinin de bakimda rol iistlendigini sdylemektedir. Bir katilimci esi
yapamadig1 icin bakimi biiyiik 6lciide kendinin iistlendiginden bahsetmektedir. Iki

katilimciysa bakimi en ¢ok listlenenler segceneginde kendilerini saymamaktadir.
“Anneannesi, annesi ve ben iistleniyorum.” (Katilimci 5, erkek, yas 49).

“Valla ¢ocukken biz iistleniyoduk. Ama biiyiidiiler yirmi bes yasina geldiler. Oyle olunca
mecburen tabi bi bakict almak zorunda kaldik. Iki tane bakicimiz var. Biri giindiiz, biri
vatili. Onlarla idare ediyoruz, hep beraber bakiyoruz diyim yani. Giindiiz onlar bakiyo
gece biz bakiyoruz hesabi. Beraber is birligi yaparaktan gétiiriiyoruz.” (Katilimei 10,
erkek, yas 62).

“Kisisel bakimin da zoraki bisey yok. Normal bir ¢ocuk nasilsa oyle. Tabii ki yiizde
doksani anne de. Bende baba olarak yapabilecegimi neyse ufak tefek yani sa¢ tarama

falandir. Yani onun haricinde her sey annede.” (Katilimce1 22, erkek, yas 35).
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Tiim bunlardan hareketle ¢aligsma giivenilirligi agisindan cevaplar biiyiik 6l¢iide bakima
yonelik onceki sorularin cevaplariyla ortiismektedir. Annelerin bakim verici kisilerde ilk
sirada oldugu goriilmektedir. Bazi ailelerde anne disinda bakim verici kisilerin oldugu da
goriilmektedir. Bu dogrultuda bakim destegi goren ailelerin sorunlardan daha az

etkilenebilecegi diistintilmektedir.

3.3.3. Yeniden Planlanan Hayatlar “Biz izmir Karaman yolunda tasinmaya karar

verdik”

Ozel gereksinimli ¢ocugu olan anne ve babalarin ¢ocuklar1 dogduktan sonra hayatlarinin
etkilenip etkilenmedigi ve etkilendiyse hangi agilardan etkilendigi bulunmaya
calistlmigtir. Verilen cevaplardan katilimci annelerin hayatlarindaki degisimler olarak,

sosyal degisimler, diger degisimler ve olumlu degisimler adli {i¢ baglik olusturulmustur.

Ozel gereksinimli ¢ocugu olan anneler gocuklarinin sosyal hayatlarina etkisini su
ifadelerle dile getirmektedir: Evden ¢ikamamak/eve bagimli olmak, disarda isi olsa bile
gidememek, istedigi yere zamaninda ve istedigi zaman gidememek, istedigi yere gitse
bile rahat edememek, sosyal hayat olmamasi, sosyal aktivitelerden, toplumdan ve arkadas
ortamindan uzak kalmak, ¢ocugun 151k, ses gibi hassasiyetlerinden dolay1 kalabalik
ortamlara girememek, aile ve ¢evrenin olumsuz tepkileriyle karsilasmak, ¢ocugun diger
cocuklar tarafindan dislanmasi seklinde siralanmaktadir. Literatiirde benzer sekilde E.
Kanbir annenin bakim yiikiinii biiyiik olgiide istlendiginde sosyal ortamlardan ve
sosyallesmeden uzak kaldigini séylemektedir (2018: 52). Bu dogrultuda sosyal alisveris
kuramma gore sosyallesmeden wuzak kalan anneler farkli sosyal iligkilerde
bulunamamakta ve kendileri agisindan imkanlardan (sosyal aglar) uzak kalmaktadir

(Ritzer ve Stepnisky, 2014: 431-432).

“[ster istemez etkiliyo ya. Mesela bi yere gidecegim de biraz daha erken gidecegime
biraz daha geg¢ gidiyorum. Daha mesela ... Bu yonden ¢ok etkileniyorum. Onun
mecburen tiim bakimini yapwp oyle ¢tkmam lazim. Tamam, bi yere istedigim gibi
gidebiliyorum. Elhamdiilillah yatalak degil ama ister istemez etkiliyo. Ya istedigim

gibi hareket edemiyorum ama olsun ne diyelim saglk olsun.” (Katilimci 4, kadin,

yas 33).
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Bazi katilimcilar sosyal ortamlardan uzak kaldigini ve eve bagimli oldugunu
soylemektedir. Bu durumun g¢ocugun ozel gereksinim derecesiyle iliskili oldugu
diistiniilmektedir. Ayrica annenin bakimi biiytlik 6l¢lide listlenmesi ve cocugunu kimseye

emanet edememesi sosyallesmesinin oniine gegmektedir.

“Cok etkiledi. Séyle istedigin yere gidemiyosun, gitmek istiyosun, ¢agiriyolar. Evet,
bu sefer rahat edemiyosun. Kendine ayiracak zamanin olmuyor. Ben bazen 10°da
Mehmet Akif'i uyuturum. Bire, ikiye kadar otururum. ik basta esim diyodu yat artik.
Migrenin var erken kalkacak, bas agrin tutar. Ya ¢ok yoruluyorum diyorum, en
azindan kendime ayiracak bir zamamm olsun. Uykumdan kendimden fedakariik
ediyorum. Yine kendime diyorum yatirim yapmak igin. Simdi anladi artik o da 6yle
sey yapiyo 10°dan sonra bana ¢ay, kahve biseyler yapryo. Zaten o da biliyor. Uyusun
da oturalim. Ikiye iice kadar diye film aciyo. Film izliyorum mesela. Etkiliyo. Yani

yiiriiyiise gidemiyosun mesela eve bagimli olmaktan ¢ok kilo aldim.” (Katilime1 23,

kadin, yas 47).

Annelerin hayatlarinda yasadiklar1 diger olumsuz degisimler sunlardir: Her seyin
kisitlanmasi, ¢ocugun hayatta birinci oncelik olmasi ve her seyi onun ihtiyaglarina ve
gereksinimine gore ayarlayip planlanmasi, kendini geri plana atmak ve kendine vakit
ayiramamak, hasta bile olsan bakici roliinii devam ettirmek zorunda olmak, ¢ocugu
kimseye glivenememek, ¢ocugun egitiminin (6zel egitimi) hayatta bir¢ok seyin Oniine
gegmesi, kendini teknolojik yonden kisitlamak, stres seviyesinde ciddi artis ve psikolojik
olarak olumsuz etkilenmek, kar1 koca arasinda 6zel hayatin kalmamasi, 6zel gereksinimli
cocugun ister istemez kardesinin hayatini kisitlamasi ve ¢alisma hayatinin kalmamasi
gibidir. Diger olumsuzluklar bashigi altindaki cevaplar gesitlilik gostermektedir. Bu

durum bakim verici roliin bir¢ok sorunu da beraberinde getirdigini gosterebilmektedir.

“Cok fazla etkiledi. Evden ¢ikamiyorsun artik. Her zaman bir yere gidemiyorsun,
kafana takildr aha ben bugiin bi ¢arsiyt gezeyim geleyim diyemiyorsun. Bu mesela
sosyal hayatimizi ¢ok etkiledi. E kari koca ikimizin arasindaki hayatimizi ¢ok
etkiledi. Sey olarak yani normal hayatimizi degil de, ozel hayatimizi ¢ok fazla etkiledi
cocuklar bizim. Artik dedim ya hayatimiz onlar, énceligimiz onlar oldugu icin biz

hep geri planda kaldik. Oyle etkiledi bizi.” (Katilimc1 2, kadin, yas 45).

Bazi katilimcilar hayatlarindaki degisiklik olarak ¢ocugu igin ¢alismay1 biraktigindan

bahsetmektedir. Bu dogrultuda bakim roliinii Gistlenen annelerin emeklilik ve sigortali
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olma gibi geleceginin giivence altina alan faktorlerin belirsizlik gosterdigi sdylenebilir.
Ayrica ¢ocugunun bakimi i¢in ¢aligmay1 birakan annelerin kariyer planlamasinin yarida
kalmasi anneleri psikolojik agilardan da olumsuz etkileyebilmektedir. Bu dogrultuda
Maslow kendini gerceklestirme kuraminda ihtiyaglar piramidinin en {iist basamagini
bireyin kendini gergeklestirmesi olarak agiklamaktadir. Bu basamakta birey i¢indeki
potansiyel ve yetenegi ortaya ¢ikaran seylere yonelip onu yaparak hayattaki amacina
ulagmalidir. Ancak birey bu asamaya gelene kadar oncelikli ihtiyaglarini kargilamasi
gerekmektedir (Maslow akt. Inang ve Yerlikaya, 2018: 303- 311). Kendini gerceklestirme
kuramina gore katilimcit annelerin isini birakmasi, is sahibi olma fikrini
gerceklestirememesi ve almak istedigi kurs ve egitimleri alamamasi kendi
potansiyellerini ortaya c¢ikarabilecek faaliyetlerden uzak kalmalar1 anlamina

gelebilmektedir.

“Ben daha oncesinde ¢alisiyodum. Ozel ¢ocuk oldugu icin  kimseye
birakamiyorsunuz, ister istemez. Egitimiyle ¢ok ugrasiyorum. Ya haftada en az bir
saat bazen iki saat okula gittigi zaman ben gétiiriiyorum. Bekleme seylerim ¢ok
oluyor. Hayatimi bir nevi Ikra min iizerine kurmus gibi bir sey oldum. Fizigiydi,
egitimiydi. Yani ¢ok ilgilenmem gerekiyor. Ailecek hafta sonu sey yapiyoruz ama
hafia ici hi¢ kendime ayiwrdigim bi saat yok. Ikra 'min ihtivaclart, bir tane daha kizim
var onun da egitimiyle ben ilgileniyorum. O normal ama okula gétiir, getir her

seyiyle. Her sey benim iistiimde yani.” (Katilimct 17, kadin, yas 36).

Kadinlarin hayatlarindaki olumlu degisimler, ev i¢ci oyun ve aktiviteleri arttirmasi, 6zel
gereksinimlilige ve hayata dair farkindaligin artmasi, engellige yonelik bakis agisinin
degisimi ve iyilesmesi, diger insanlara gore artik hayata daha detayli bakabilmek, 6zel
gereksinimli ¢ocugu oldugu igin sansh kisiler oldugunu diisiinmek, 6zel gereksinimlilik
hakkinda daha duyarli olup bilgi sahibi olmak seklindedir. Karyelioglu da ¢alismasinda
ailelerin ¢ocuklar1 dogmadan 6nce konuyla alakali bilgi sahibi ve bilin¢li olmadigini

sdylemektedir (2002; 75-76).

“Tabi ¢ok etkiledi. Farkindaligimiz artti, bu ¢ok onemli. Hayata bakis acimiz
tamamiyla degisti. Ashinda ¢ok sansh kisiler oldugumuzu diisiiniiyorum. Farkl
kisileriz, yani bakis agisi degistigi icin diger insanlar gibi bakmiyoruz hayata. Daha
farkli daha detayli bakiyorsun her geye her agidan her konuya daha detayli
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bakiyorsun. O yiizden ben sansl oldugumu diisiintiyorum bu konuda.” (Katilimet

21, kadin, yas 36).

Ozel gereksinimli ¢ocugu olan ailelerde her aile iiyesinin farkli sekilde etkilendigi
goriilmektedir. Katilimer 18 diger gocugunun hayatinin kisitlandigindan bahsetmektedir.
Bu dogrultuda sadece anne ve babanin hayatinda degisimler oldugunu séylemek dogru

olmayacaktir.

“Soyle etkiledi. Diger oglum biraz sikayet¢ci ama bu ekrandan uzak durmaya
calisiyoruz. Malum teknoloji ¢aginda uzak durmasi biraz sey oluyor, zor oluyo evin
icinde. Bir ara televizyonu falan sokmiistiik hani ama onun giizel bir etkisi oldu.
Simdi ona bakmriyor. Biraz o yénden teknoloji yoniinden kisitladi. Kendimizi daha
¢ok oyun oynamaya, birlikte vakit gecirmeye. Aslinda olumlu yanlari da ¢ok fazla.
Olumsuz degil de olumlu da etkiledi. Ama iste diger oglaninda teknolojiye daha
merakli su an. O istiyor, daha rahat oyniyim ama abisinin yagamini biraz daha fazla

kisitladi.” (Katilmer 18, kadin, yas 35).

Babalarin hayatlarindaki degisimler ve etkilenimler olarak sunlar bulunmustur: Duygusal
ve psikolojik yonden etkileme, sehir degisikligi yapma fikrinin glindeme gelip
gitmesi/sehir degisikligi yapmak, 6zel gereksinimli ¢ocugun diger ¢ocuklara gore daha
fazla ilgi istemesi, yasamda sosyal aktivite kalmamasi, hayatta cocugun birinci dnceligi
almasi ve tiim kararlarin ona gore verilmesi, 6zel egitim ve rehabilitasyon merkezi agma

karandir.

“Tabii ¢ok etkiledi ¢cogu zaman hani Ankara'ya mi tasinsak geri gelsek bir siirii kararla
ugrastik. Ama sonugta memleketten ayrilmadan yani bu noktaya kadar getirdik. Onun

sayesinde bir igimiz oldu. Bu yonden de iyi diisiinebiliriz.” (Katilimci 5, erkek, yas 49).

Katilimc1 22°nin ¢ocugu i¢in sehir degistirdigi ve biiyiik sehirlerde avantajlarin ¢okluguna
degindigi goriilmektedir. Diger caligmalarda da 6zel gereksinimli ¢ocuga sahip aileler
icin biiyiik sehirlerin egitim kurumu ve hastane acisindan daha fazla olanaga sahip oldugu

goriilmektedir (E. Kanbir, 2018: 84; Baskaya, 2019: 127).

“En birincisi sehir degistirdik mesela. Sehir degistirmemiz, ticari ig, kariyer bi
durum yoktu. Sura’min durumundan dolayt o donem aile egitimi aldigimiz bi uzman.
Izmir'e gotiirdiik Sura'yi. Durumuna bakti. Cocugun algist cok iyi ama aldigi egitim

iki yillik bir egitimden az gibi goziikiiyor goriisiinti aldigimiz i¢in. S6zde Karaman'in
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en iyi ogretmenine gidiyorduk ama c¢ocugun egitiminin yetersiz oldugunu ben
anlyordum. Izmir Karaman yolculugunda biz tasimmaya karar verdik. Yani
hayatimizda en biiyiik etkisi Konya'ya gitmemizdir. Ama iyi ki de gitmigsiz yani. Ozel
egitimde Konya Karaman'a gore %50 onde. Ama bu tiim kurumlar icin gecerli degil
aranip bulunursa. Ayni kurumda Karaman'dan daha geride olan 6gretmenler var.
Ama aramp bulunursa 6zel muayene poliklinik demeyelim. Ozel derslik icin acilmas,
kendine giivenen herkes biraz iviyse ailelerin aradigint biliyor. Ozel derslik agryor.
Ozel durumlu ¢cocuklar icin. Yani herkes bu isin ticari boyutunda. Daha ¢ok para
kazanma derdinde. Mesela kamuda ¢alisip kendi ozeli olan. Cok biiyiik paralarla
cocuk psikiyatristlikleri yapan, ¢ok biiyiik paralarla 6zel dersler veren var. Ciinkii
bu bir ihtiyag. Artik devletin verdigi egitimin ne kadar kisith oldugunu herkes bildigi
icin Konya'da ¢ok fazla. Karaman’da ozel ders almak istesek, belki rehabilitasyon
disinda yok. Konya'da o kadar ¢ok var ki. Kurum harici sahsi ézeller var maddi
olarak biraz. Biraz degil de sizden fazla fazla seyler alinarak ¢ocugunuza ders
aliyorsunuz yani. Biiyiiksehirler biraz daha o yonden avantajh.” (Katilimcr 22,
erkek, yas 35).
Ozel gereksinimli cocugu olan ailelerde ebeveynlerin cogu zaman ¢ocugun ihtiyaglarma
gore hayatlarin1 sekillendirdigi goriilmektedir. Bu dogrultuda aile hayatlarindaki her
karart o6zel gereksinimi ¢ocugun saglik durumuna ve ihtiyaglarina gore
ayarlayabilmektedir. Bu durum cocuk odakli yagsamayr getirip ebeveynlerin bazen
kendilerini bazen de diger aile liyelerini geri plana atmasina neden olabilmektedir.
“E tabi etkiledi. Soyle ki bir yere gidemiyosun, gelemiyosun, tamam, benim iKi
bakicim var ama o bakicilara birakip da hadi on giin gidelim suraya gidelim, buraya
gidelim yok yani belki senede yapabilirsek ii¢, dort, bes giin bir tatil yapabilirsek
yapryoruz. Onun haricinde tamamen evdeyiz. Boyle ¢ok bizim aksamlar
gezmelerimiz, oturmalarimiz gibi seylerimiz de yok zaten. Genelde hep ¢ocuklara
odaklyiz, ¢ocuklarla beraber gegiyo. Giiniimiiz dyle soyleyeyim sana. Baska bir
sosyal faaliyetimiz yok yani ¢ocuklarla.” (Katilimei 10, erkek, yas 62).
Katilime1 24 ¢ocugunun hayatini hig etkilemediginden bahsetmektedir. Ancak bu fikrin
cocugun Allah’tan geldigi ve bu yiizden sikdyet etmemeye yoOnelik oldugu
anlagilmaktadir. Katilimer 1 ¢ocugun durumunun Allah’tan geldigi ve Allah’in bu
durumu onlara verdiginde se¢ilmis olduklarina inandiklar1 ve durumun agirligiyla boyle

basa ¢iktigini soylemektedir.
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“Yoo etkilemedi. Sikdyetimiz yok. Allah'a siikiir memnunum yani bundan.” (Katilimci 24,
erkek, yas 76).
“Duygusal yonden biraz daha etkilivor tabii ki. Insan istiyor ki herkes ¢ocugu
saglikli olsun. Benim ¢ocuklarimda ayni yasta olanlarla beraber kossun, eglensin,
her seyi anlatsin, konussun istiyorsun. Ama olmadig icin insant duygusal olarak
birazcik ¢okertiyo. Ama biz bu her zaman icin Rabbimin bizleri ozel insan olarak
tamdigint bildigim icin ¢ok sey yapmiyoruz yani. Segilmis insanlariz diyoruz yani,
tesellimizi orada buluyoruz. Belki de cennet anahtarumiz onlar bilemeyiz yani. O

yiizden bi sikdayetimiz yok.” (Katilimc 1, erkek, yas 36).

Cocuklarinin 6zel gereksinimli olma durumu ¢ogu aileyi asabilmektedir. Bu yiizden 6zel
gereksinimli cocuga sahip aileler sorunlar1 agkin bir varliga dayandirarak ve ondan gii¢
alarak psikolojik olarak iyi hissetme haline girebilmektedir. Birgok arastirmada din
faktoriiniin psikolojik olarak rahatlatici ve anlamlandirmay1 kolaylastiric1 etkisinin
oldugu diisiiniilmektedir. Ayrici dindar ailelerde dinin psikolojik olarak rehabilite edici
islevinin olmas1 maddi olarak avantaj saglayabilir (Aksakal, 2016: 54-55; Eren Kanbir,
2018; Bagkaya, 2019: 147-151; Tekin, 2021: 73). Bu sayede psikolojik tedavileri i¢in bir

ticret demeyebilirler.

Sonug olarak o6zel gereksinimli bir ¢ocuga sahip olmak hayatta birgok degisikligi
beraberinde getirebilmektedir. Cigerli ve arkadaslar1 da ailelerin bu yeni hayata gore
planlariin ve o6ncelikli tercihlerinin degistirdigini sdylemektedir (2014: 78). Ozel
gereksinimli bir ¢ocuga sahip olmak sosyallesme de dahil olmak {izere kisinin
hayatindaki birgok seyi olumsuz etkileyebilmektedir. Bu olumsuz etkilenimler aile ve aile
diyelerinin psikolojik sagligi1 da bozabilmektedir. Calismada katilimcilarin verdigi
cevaplardan ailelerin hayatlarindaki degisimlerin ¢esitliligi dikkat ¢ekmektedir. Bazi
katilimeilarin sehir degistirmek gibi biiyiik kararlar aldigi da bulunmustur. Ancak
calismada bazi1 katilimcilar ¢ocuklarinin hayatlarindaki olumlu degisimlere de neden
olduguna deginmektedir. Calismada dinin katilimcilarin hayatlarinda olumsuz giden

seylere kars1 bir psikolojik gii¢ toplama araci oldugu goriilebilmektedir.
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3.3.4. Esler Arasi Iletisim ve Iliskiler “Birbirimize daha ¢ok baglandik”

Ozel gereksinimli ¢ocugu olan eslerin birbiriyle olan iliskileri aile i¢i sorunlar ve
sorunlarla bas etme kapasitesi lizerinde etkili olabilmektedir. Bu dogrultuda esler arasi
iliskilerin olumlu olmasi ailenin sorunlarla basa ¢ikma kapasitesinin artmasini, eslerin
birbirlerinden gii¢ almasini, evlilik doyumunun artmasin1 ve aile i¢i biitiinlesmenin
artmasini beraberinde getirebilir. Bu durumun aksine esler arasi iliskilerin saglikli

olmamasi ailenin problemlerini yogunlastirabilir.

Katilimcilara 6zel gereksinimli ¢ocuga sahip olmanin esiyle iliskilerinde ve iletisiminde
degisime neden olup olmadigi sorulmustur. Bu dogrultuda katilimcilardan bir kismi1 es
iligkilerinin etkilendigini bir kismi ise es iliskilerinin etkilenmedigini sdylemektedir.
Esiyle iligkilerinde etkilenim oldugunu sdyleyen annelerden bir kismi siirecin basinda
sorunlar yasadiklarini ama sonra her seyin diizeldigini belirtmektedir. On sekiz kadin

katilimcidan ti¢ii esiyle 6zel hayatlarmin olumsuz etkilendigi tizerine durmaktadir.

“Dedigim gibi ozel hayatimizi etkiledi amma birbirimize ¢ok bagladi. Yani artik baska
seyle ugrasamvyosun, Siirekli ¢ocuklarla ugrasiyorsun ya. Birbirimize daha ¢ok
baglandik. Ne kadar diger tiirlii ayiwrsa da birbirimize ¢ok bagladi.” (Katilimer 2, kadin,
yas 45).

Esiyle 6zel hayatlarmin etkilendiginden bahseden katilimcilarin ¢ocugun bakim ve
ihtiyaglarini 6nceledigi ve ebeveynlerden birinin ya da ikisinin de kendini ¢ocuga adadigi
goriilmektedir.
“Tabii ki de. Aile hayatimizi ¢ok etkiledi. Artik dzel hayatimiz hemen hemen kalmadi
diyebilirim. Egim biraz daha kendini Emre’ye adadi. Esim kendini biraz daha
Emre'ye adayinca bu konuda ben de esime ¢ok da bir sey diyemiyorum artik. Yasimiz
da ¢ok genciz. Ama tabii her sene her sene bir yas daha ilerliyoruz. Bizim de
ihtiyaclarimiz ona gore degisiyo. O sanki halinden memnun gibi bazen sikdyet etse
benden. O benden sikdyet eder, ben de bazen ondan sikayet ederim. Ama aramizda
tatl bir ¢ekisme. Bazen biiyiik oglum miidahale eder. Sakin diyorum, miidahale etme.
Biz kendi aramizda boyle c¢ekise cekise anlasiyoruz diyorum. Hani c¢ekiserek
anlastigimiz igin ¢ok bir sey olmuyor, degismiyo.” (Katilime1 9, kadin, yas 39).
Ozel gereksinimli cocuga sahip ailelerde cocugun 6n plan konmasi es iliskileri olumsuz

etkileyebilmektedir. Bu dogrultuda eslerin birbirini ve es roliini unuttugu
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anlagilmaktadir. Boyle ailelerde kar1 koca yerine 6zel gereksinimli gocugun annesi ve
babasi oldugu goriilebilmektedir.
“Evet, etkilenme oluyor, olmuyor diyenler yalan séyler. Kesinlikle oluyo ne oluyor?
Tiim zamamni ¢ocuguna ayiriyorsun, ona odaklaniyorsun. Onun egitimiyle,
ihtiyaglaryla bir de ¢ok detayli ilgileniyorsun her seyiyle. Biitiin zamanint ona
ayirdigin icin esinde tabii ki senden insani olarak duygular besliyor. Ilgi bekliyo,
alaka bekliyo, kendisinin duygularini hissedilmesini istiyor. Ama bu miimkiin
olmadig icin tabii bir yerde boslukta kalmis gibi oluyosun. Yani yoruldugunu
hissediyosun bazen, ¢iinkii sende sey bekliyorsun. Ne diyeyim, sana karsindaki
insandan anlayis beklersin ya, anlayisl olmasini bekliyosun hani. Benim hayatim bu
sekilde tempolu, ¢ocuguma biitiin hayatumi aywdim. Onu toparlamak igin aywdim.
Sende bana bir anlas goster diyorsun. Ama karsindaki insan bazen tahammiil noktasi
bitiyo. Yani tahammiilii kalmiyor. Artik yeter diyebiliyor. Benimle de ilgilen beni de
dinle artik diyebiliyor. Ya bu noktada ¢ok etkileniyor tabi. Anne de baba da ¢ok
etkileniyor ikisi de.” (Katilimer 21, kadin, yas 36).
Ozel gereksinimli ¢cocugun merkeze alindig1 ve yakin cevre destegi alamayan eslerin
arasindaki iligki ¢ok daha problemli olabilmektedir. Bu esler ¢ocuk haricinde birbirleriyle
iletisim kurmamaktadir (E. Kanbir, 2018: 60). Eslerin birbiriyle iletisim kurmamasi hem
evlilik doyumunu azaltmakta hem de aile kurumu i¢in bir tehdit olusturabilmektedir.
Ayrica bu ailelerde, esler es rollerini unutabilmektedir. Bu da es destegini azaltan

faktorlerdendir.

Cocugun 6zel gereksiniminin es iliskilerini etkilemesindeki nedenlerden biri de annenin
stirekli bakimdan dolay1 yipranmishgidir. Bu dogrultuda kadin kendini geri plana attig1
gibi esini de geri plana atabilmektedir. Bazi durumlarda tiim ilgi ve alakanin ¢ocuga

verilmesi esi rahatsiz edebilir.

Katilimei 3 esinin bazen kendine ve ¢ocuklaria olumsuz séylemlerde bulundugundan

bahsetmektedir:

“Cocugun gereksinim olan mi? Tabii etkiler. Niye boyle oluyor? Bu konuda beraber
olduk. Hani destek ¢iktik. Ben mesela su egitimlere gittigimde bana kiziyor, ¢ocuk
konusuyor. E canim egitim almayinca konusur mu dedim. Iste her yere gétiiriiyor,
ben iste her seyleri yapryorum. Hep ben yaptigim icin bilmiyor ortami da ondan.
Degilse okul seylerini bilse yapmazdi yani. Kendi gitseydi kesinlikle kendisi de

egitim isterdi. Okul ortaminda béyle ¢ocuk konusmadiginda iiziilmez mi insan?
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Uziiliir... Yani ..... Onu da ayni, onu da her yere gotiirdiin dedi. Hicbir seye yaramadi
dedi. Cocugun yiiziine o soylenir mi? Bazen iste gereksiz konusmalar yapiyor. Ama
¢ocugun giictine gitti. Ben de ¢ocugu zor toparladim. Annem baban o sinirle diyor,
yok dyle soylemek istemedi diyorum. Oyle toparlamaya c¢alisiyorum ama yok.

Cocugun kafasina o anda ne girdiyse odur. Dogru degil mi?” (Katilimer 3, kadin,
yas 36).

Es iliskilerini olumsuz etkileyen faktorlerden biri de ¢cocugun durumunu eslerden birinin
kabullenememesidir. Bu dogrultuda esler arasi1 anlasmazliklar ve tartismalarin ¢ocuktan
kaynakli oldugu soylenebilmektedir. Cigerli ve digerleri de ¢ocugun durumunu

kabullenememenin es iliskilerini olumsuz etkiledigini bulmustur (2014: 78).

“Evet etkiledi. Cok biiyiik etkiledi. Ciinkii esim bir erkek yapisi olarak yani biraz sert
yvapida, ¢ok yumusak kalplidir. Fakat ¢ocuguna konduramiyo. Bir anne gibi
kabullenmedi bu siireci. Yani ben c¢ocugumuzun bu ihtiyaci var dedigimde
abartiyosun oldu. Ta ki ¢ocugumuz dort yasina gelip diger cocuklardan farkl
oldugunu gérene kadar. Cok iletisim kopuklugu oldu, ¢cok anlagmazliklarimiz oldu.
Okula gonderdigim icin kizdi. Hani gerek yok, fikir ayriliklari ¢ok oldu cocuk
tizerinde .... Hayir, su anda devam etmiyo tamamen esim anladi. Daha giizel
davraniyo hani soyle soéyliiyiim. Cocuguna daha c¢ok diiskiinlesti bu siirecte.
Kabullendi.” (Katilmer 13, kadin, yas 27).

Esler arasindaki tartisma kaynaklarindan biri de eslerden birinin ¢ocugun durumunu
yeterince Onemsememesidir. Bu dogrultuda katilimer 12 ve katilimci 18 sunlardan

bahsetmektedir:

“Ilk baslarda anlasamiyoduk. O ilk basta yaramazhk olarak diisiindiigii icin beni
anlamiyodu hani. Ama sonra doktora gidince o da anladi ¢iinkii gordii. Doktor
acikladi. O giinden beri Allah'a siikiir. Ha ev i¢inde tartismamiz olmuyor mu? Oluyo.
Hani ¢iinkii Yakup Emir bazen diyorum ki biraz ilgilen su isim var, ocakta yemek var
falan. O ara o telefona daliyo filan. Yakup Emir bir seyler yapmis oluyo,
bagrisryoruz ama o kadar yani.” (Katihimer 18, kadin, yas 35).

“Iletigim olarak yasanmustir. Ciinkii ben diyorum. Cocugun ihtiyaglari. Her seyi, her
duydugumu yapmak istiyorum. Her duydugum seye gore gotiirmek istiyorum. Egim
de diyor, sabret zamanla olur. Bende buna kiziyorum biraz biz ¢abalamazsak o

cocuk orda kalwr diyorum. Yani bizim ¢abamiz lazim. O yénden mesela egim
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bekleyerek zamanla halledilecegini zannediyor. Ama ben é&yle diigiinmiiyorum,
cabayla olacagin diisiiniiyorum.” (Katilimc1 12, kadin, yas 36).
Katilimcilardan ikisi siirecin basinda esiyle iliskilerinde etkilenimler oldugundan ama
sonra bu olumsuzluklarin diizeldiginden bahsetmektedir: “Yo hi¢ etkilemedi. Ya ilk basta
bi etkilendik. O gerek yok dedi, gondermeyelim. Ne gerek var konusur dedi. Ama benim

israrim da yani oldu. Her sey benim seyimle oldu. Yani simdi iyiyiz.”” (Katilimer 6, kadin,

yas).

Annelerden sekizi ¢ocuklarmin 6zel gereksinimli olmasinin es iliskileri ve iletisimi
tizerinde etkili olmadigindan bahsetmektedir. Bunun yaninda esiyle iliskilerinde olumlu
etkilenimler oldugunu diisiinen alti katilimci bulunmaktadir. Bu anneler olumlu es
iligkilerinin birbirine destek olma ve bakima destek olma seklinde gergeklestiginden s6z

etmektedir.

“Hayir, hig¢ etkilenmedi, daha aksine daha da kuvvetlendi mesela. Allah razi olsun,
cok biiyiik bir destek¢im. Hicbir seyden bizi mahrum birakmiyo. Daha ¢ok ben
etkileniyorum diye benim igin, napabilirim diyor. Onlar: planliyor her giin. Azicik
tizgiin oldugumu gorse, hadi seni bir yere gotiiriiyiim. Cik gidiyoruz diyo. Yani
bagimiz ¢ok kuvvetlendi elhamdiilillah. Iyi ya Allah'im herkese de nasip etsin.”
(Katilime1 4, kadin, yas).

Katilimcilardan biri esiyle bosanma siirecinde oldugundan ve esinden daha once siddet
gordiigiinden bahsetmistir. Bu anne esiyle olan olumsuz iliskilerinin gocugunun otizm
tanis1 almasina neden oldugunu sdylemektedir. Katilimecinin sdylediklerine bakildiginda
cocugun Ozel gereksiniminin es iliskilerini degil, olumsuz es iliskilerinin ¢ocugun 6zel

gereksinimini etkiledigi goriilmistiir.

Ozel gereksinimli cocuga sahip ailelerde es destegi biiyiik dnem tasimaktadir. Ancak es
destegi almak konusunda cinsiyetler arasinda farkliliklar géze ¢carpmaktadir. Cutrona’a
gore kadinlar destek istediklerinde bunu duygu ve diisiinceleriyle disariya daha rahat
dokmektedir. Ancak erkekler kadinlara gore destek alma konusunda daha kontrollii
davranabilmektedirler (Cutrona akt. Hendrick, 2016: 65). Erkeklerin diger kisilere gore
esinden destek istemesi daha kolay olabilir. Bu dogrultuda c¢alismadaki bazi erkek
katilimcilar esiyle birbirinden destek aldiklarmi soylemektedir. Alt1 babadan ikisi es

iliskileri ve iletisiminin hi¢ etkilemedigini, ikisi etkilenmedigini ama iliskilerinin
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kuvvetlendigini, biri kendi esi yerine bagka biri olsa daha zor olacagini ve bir baba es

iliskileri ve iletisimlerinin olumsuz etkilendigini belirtmektedir.

“Yo. Cok siikiir hi¢ etkilenmedi. Aksine daha ¢ok baglandi yani. Hayrunnisa evin seyiydi,
bizim evin c¢ekirdegidir yani. Onun iizerine kurulmus gibi sanki herkes. hi¢ kimseyi

etkilemedi aksine herkesi birbirine daha ¢ok bagladi. Yani onun o6zel gereksinimi’

(Katilmer 1, erkek, yas).

Esiyle iliskilerinin olumlu etkilendigini sOyleyen babalar esiyle birbirine destek

olduklarindan bahsetmektedir.

“Hani benim egim degil de baska biriyle olsa bilmiyorum. Cok etkilenebilirdik. Cok zor
bir siire¢. Ciinkii eslerin birbirine anlayisl olmasi gerekiyor. Bilmiyorum Allah nasip etti.
Biz su ana kadar dyle ¢ok biiyiik bir kavga yasamadik yani ama. Cok zor, ger¢ekten zor.”
(Katilimer 5, erkek, yas).

E. Kanbir ¢ocugun merkezde oldugu ve yakin ¢evre destegi alamayan ailelerde esler arasi
iliskilerin ve evliligin daha olumsuz etkilendiginden bahsetmektedir. Bu esler birbiriyle
yalnizca ¢ocuk ve ¢ocugun sorunlart igin iletisim kurmaktadir (2018). Katilimc1 22’nin
farkli bir sehre tasinmasina bagli olarak akrabalarindan bakim destegi alamadigi ve

bakimi biiyiik dl¢lide esinin listlendigi bilinmektedir.

“Ya olmadi diyen yalan soyler. Bos verin esimle ikimizi. Kiiciik oglum var mesela.
Cocuk bile dogdugu giinden beri abi. Hani dogustan abi dogdu c¢ocuk. O bile
cocuklugunu yasayamadi. Ozel tamli ablasi var. Onunla bir tik daha fazla
ilgilenilmek zorunda oldu. Biitiin hayati onun iizerinde. O ézel egitime gidiyo, o da
onun arkasindan gitmek zorunda. Illaki 6zel hayat. Ozel hayatimiz diye bir seyimiz
yok zaten evde iste. Isten geliyosun ¢ocukla ilgilenme. Annesi siirekli egitimde,
fiziksel kismi onda. Oyle oldugu icin aile hayatinda ya da zaten ¢cogu otizmli aileye
bakildiginda ¢ogunda bosanma oluyormus zaten. Bu oran fazla genelde babalar
kagryor bu isin sonunda zaten. Genel olarak diisiiniince herkesin etkilendigi belli

zaten.” (Katilime1 22, erkek, yas 35).

Literatiirdeki diger calismalarda 6zel gereksinimli ¢ocugu olan esler arasindaki iletisimin
iyl olmadig: ailelerde siddet, erkeklerde alkol bagimlhiligi, ev i¢i huzuru bozacak
hareketleri ve evden uzaklagma ile eslerin birbirini aldatmasi gibi sorunlar yasanabildigi

bulunmustur (E. Kanbir, 2018: 44-62; Karyelioglu, 2002: 72-73; Salci, 2022: 148). Ancak
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calismada bu sonuglar gorilmemistir. Evlilik iligkilerindeki olumsuzluklar ailenin
fonksiyonlarina zarar verebilmektedir. Birgok arastirma sonucuna gore ¢ocuklarinin 6zel
gereksinimli olmasiyla ebeveynler bu yeni durum karsisinda bocalayabilmektedir. Bu
noktada Oonemli olan eslerin birbirine kenetlenmesi ve sorunlara karsi birlikte ¢oziim
arayigina girmeleridir. Bu kisilere saglanacak olan evlilik damigsmanhigi, 6zel

gereksinimlilige dair egitimler gibi hizmetler hayat kurtarici olabilir.

Sonug olarak 0zel gereksinimli ¢ocuga sahip ailelerde esler arasindaki iletisim ve
iligkilerin olumlu ya da olumsuz etkilendigi goriilebilmektedir. Literatiirdeki ¢aligmalarda
da esler arasi iligkinin hem iyi hem de kotii yonde etkilendigi bulunmustur (Kaner, 2017:
354-362). Baz1 katilimcilarin esiyle iligkileri bozulsa da zamanla tekrar diizelmistir.
Calismada genel olarak katilimcilar es iligkilerinin degismedigi ya da olumlu etkiledigi
tizerine durmaktadir. Es iligkilerinin etkilenmedigini sOyleyen katilimcilar esleriyle
birbirlerine destek olduklarindan bahsetmektedir. Esler arasindaki iligkilerin degismesi
cocugun durumunu 6nemsememe, kabullenememe, babanin alinan egitimi gereksiz
gormesi, ¢ocugun ihtiyaclarinin 6n plana konmasi ve g¢ocugun ailenin merkezine
yerlestirilmesidir. Es iligkilerinin etkilendigini syleyen katilimcilarin esiyle arasinda
sorunlara yol agan seyin ¢cocugun durumu ve egitimi hakkindaki fikir catigmalar1 oldugu

anlasilmaktadir.

Calismada yirmi dort katilimeidan yalmizea dordii esiyle 6zel hayatlarinda bir degisim
oldugundan bahsetmektedir. E. Kanbir de 6zel gereksinimli ¢cocugu olan esler arasindaki
cinsel hayatin etkilendiginden bahsetmektedir. Bu durumun ortaya ¢ikmasindaki neden
cocuk merkezli bir hayat secilmesinin es ihmalini getirmesidir (2014: 76-80). Bazi
katilimeilarin bu konuya deginmeden hizli bir sekilde gecistirdigi gézlemlenmistir.
Calismada bu konu hakkinda dort kisinin konusmasi cinsellik konusunun toplumumuzda
tabu olarak goriilmesiyle iliskilendirilebilmektedir. Bunun yaninda goriismecinin ilk kez
karsilasilan yabanci biri olmasi ya da sorunun katilimcilara cinsellik konusunda bir sey

anlatmasi gerektirdigini ¢cagristirmadigi icin olabilir.
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3.4. Kardes iliskileri, Ebeveynin Cocuklariyla fliskileri ve Yeniden Cocuk Sahibi
Olmaya Iliskin Fikirler

3.4.1. Kardes Iliskileri “kardesi icin zor, 6zel gereksinimli cocuk icinse kardes bir

zorunluluk”

Calismanin bu bdliimiinde 6zel gereksinimli ¢ocuk ve kardesleri arasindaki iliskilerin
nasil oldugu anlasilmaya calisilmaktadir. Annelerden ikisinin tek ¢ocugu vardir. Geriye
kalan on alt1 anne i¢in genellikle cevaplar ¢ocuklart arasindaki iligskinin ¢ok iyi oldugu
yoniindedir. Ama anneler bazen ¢ocuklari arasinda ufak seylerden tartisma ¢ikabildigini

sOylemektedir.

Ozel gereksinimli ¢ocuk ve kardesleri arasindaki iliskilerde, kardeslerin hepsinin kiigiik
olmasi ve kardeslerden birinin bebek olmas1 “Benim diger ¢cocuklarim da aslinda kiiciik
oldugu igin ¢ok sey yok yani onlar da aslinda oyun yapiyo...” (Katilimei 11), evde birden
fazla 6zel gereksinimli cocuk olmast “...benim oglum oyun oynamasini ¢ok seven bi ¢ocuk
degil. Boyle bir kardesine bir onciiliik yapayim diyen bi ¢ocuk degil. O yiizden dedim ya
0 oturur televizyon seyreder .... kiz da biraz abisine sey yapiyor. Sahiplenme duygusu
basladi.....” (Katihme1 2), kardeslerden hepsinin ergen olmasi “... Ergenligin ikinci
bahari. Bu da daha ergenligin basinda ¢ekismeler oluyor. Ama éyle kavga siddet olmuyo.
Sadece agiz kavgast oluyo.” (Katilimci 9) ve 6zel gereksinimli ¢ocuk ve diger kardesinin
ikiz olmas1 ya da kardeslerin yasinin yakin olmas1 “Ablalariyla ¢ok iyi. Iki tane ablas:
var ama ortancayla biraz c¢akisiyorlar...” (Katilimec1 12) gibi faktorler kardesler
arasindaki iligkileri etkileyebilmektedir. Bu durumlarda kardesler arasindaki iligskinin ya
nasil olacagi bilinememekte ya da kardes tartigsmalar artabilmektedir.

Katilimcilardan bazilar1 6zel gereksinimli ¢ocugun kardes iliskilerinde daha avantajli
oldugunu ama kardesi i¢in bu iliskinin daha zor oldugunu dile getirmektedir. Ciinkii
ebeveynlerin bakim ve ilgisinin biiyiik bir kismin1 6zel gereksinimli ¢ocugun alabildigi
distintilmektedir. Bu yiizden diger kardes/kardesler geri planda kalabilmektedir. Bunun
yaninda kardesin 6zel gereksinimli cocuga rol model olma zorunlulugu, kii¢iik bile olsa
abi ve abla olma zorunlulugu ve 6zel gereksinimli cocugun kardesinin hayatini istemeden

de olsa kisitlamasi gibi durumlar goriilebilmektedir.

“Kardes iliskileri abisinden baskasiyla bag kuramiyo. Abisi de soyle, yazik

oyunlarin seklini stirekli degistirir. Ciinkii dikkat siiresi ¢ok az. Oyun yerini siirekli
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abisi degistiriyo, degistiriyo ona gore. Béoylelikle oynuyo abisiyle. Ama abisinin
kisitladigr seyi ¢ok fazla yani. Onun dersini etkiliyo, oyununu etkiliyo. Bir oyun
kuruyor diyelim diger oglum kendine gore geliyor. Pat yikiyo deviriyo hani dikkati
daginik oldugu igin abininkini de dagitiyo.” (Katilimer 18, kadin, yas 35).
Diger katilimci sunlar1 sdylemektedir:
“Yani bazen ¢ok iyi, bazen de boyle bir her an tartisabiliyorlar bazi konularda.
Giizel anlasirken bazen de anlasamayabilivorlar. Inisli yokuslu gidiyor yani. Ama
genel itibariyle iyi, yani kardesi ¢cok anlayish zaten. Durumundan az buguk farkinda
gibi goziikiiyor. Daha bes yasinda ¢ok kiiciik, daha anlayabilmesi imkdnsiz gibi
goziikiiyor. Ama olgun bir ¢ocuk anlayisl bir cocuk. Bu yiizden biraz hissedebiliyor,
farkliigimi. Ablasimin farkindaligini biraz hissedebiliyor. Digerlerinden farki
oldugunu, diger ¢ocuklardan farkl oldugunu hissedebiliyor. O yiizden de bir tik
daha anlayisl yaklasabilir ablasina karsi. Ablast da daha avantajlt oluyor bu
durumda.” (Katilime1 21, kadin, yas 36).
Diger calismalara gore 6zel gereksinimli ¢ocuga sahip ailelerde kardeslerin yaslarinin
kiiciik olmas1 farkli sorunlar1 beraberinde getirebilmektedir. Arastirmalarda o6zel
gereksinimli ¢ocuktan kiiciik olan kardeslerin onu taklit ettigi belirtilmektedir. Zihinsel
olarak 6zel gereksinimli ¢ocuga yakin yasta olan kiiciik erkek kardeslerin, kendinden
biiylik erkek cocuklarindan ve kiz kardeslerden daha fazla etkilendigi goriilmektedir.
Bunun yaninda kiz kardesler sorunlardan psikolojik olarak daha az etkilenmektedir

(Hames; Hutt, Gibby ; Gatt, Gumley akt. Kendell ve Merrick,2003: 746-747).

“Ablast ii¢ buguk yas daha biiyiik Ikra’dan. Hani ¢cok sever Ikra’yi1 onunla oyunlar oynar,
kitap okur yani arkadaslariyla oynatir. Iyidir yani aralari. Nisa ¢ok duyarli bir cocuktur,
kardesiyle ilgilenir.” (Katilimc1 17, kadin, yas 36).
Diger bir katilime1 sunlart soylemektedir:
“Haliyle ikiz olduklart icin anlagamadigi, paylasamadigi  diisiinceleri
diigtinmedikleri. Tabii ki cok ayri ayri seyler oluyo. Ablasinin da 6yle yeri geliyor.
Ablasi ¢ok sevecendir. Haliyle o da bi ¢ocuk nereye kadar ablalik yapabilir.
Aralarinda iKi yas var yok yani. Onun haricinde ikiziyle cok anlasamaz. Ikisi de biraz
daha seydir. Benim dedigim olsun, o da seydir sinirli bir yaprya sahip. Yani sinirli
demeyim. Cok agresif bir ¢cocuk degildir. Ama hayir Recep, séyle boyle dedigin
zaman. Anne bakar misin? Bana hayw dedi. Anne bana olmaz diyor bu sekilde.”

(Katilimer 19, kadin, yas 41).
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Baz1 katilimcilar 6zel gereksinimli olmayan kiz ¢ocugunun bakimda yardimci
oldugundan bahsetmektedir. E. Kanbir de anneler yaninda kardeslerinde bakim roliinii
iistlendigini bulmustur (2018: 53-55). Ozel gereksinimli gocugu olan ailelerde kardeslerin
bazen yasindan biiyliik sorumluluklar almasi kendinin ilgiden mahrum olmasina ve
cocuklugunu yasayamamasina neden olabilir. Bu durum kardeslerin gelecekteki yagamini
da etkileyebilmektedir. Ciinkii bakici rolii devam ettiren diger kardesler egitim alamama,
evlenememe ve bakici roliin getirdigi psikolojik, sosyal ve ekonomik sorunlar gibi

durumlarla karsilasabilmektedir.

“Cok iyi, ablasi ¢ok giizel ilgilenir. Ben bir yere gidecegim zaman bir bak derim. Biitiin
bakimint yapar yani. Kardeslerin iletigimi iyi ¢cok giizel. Beraber vakit gecirir, oynarlar.

Yani iyi iletisimlerinde hi¢chir problem yok.” (Katilime1 4, kadin, yas 33).

Literatiirdeki bazi ¢calismalarda annenin 6zel gereksinimli gocuga bakim vermesinin diger
cocuklara vakit ayirmayi azalttigimi gostermektedir (Kizilkaya, 2016: 107). Bu
dogrultuda katilimc1 23 ¢ocuklart arasindaki iligkinin iyi oldugunu ama bazi konularda

bliyiik ¢ocugu i¢in “vicdan azab1” duydugundan bahsetmektedir.

“O ¢ok iyi, ablasini ¢ok sever ... Cok olgun bir cocuktu. Bes yasindayken ben Mehmet
Akif'e hamile kaldim. Hi¢ beni arka plana attin demedi. Ister istemez arka planda
kaldi. O benim vicdan azabim. Biiyiidiigiinii goremedim gibi. Kiiciikken ¢calistim hep
bakicilara biraktim. Kardesi olunca da ben ¢alismicam dedim esime hem birinci sinif
hem hamilelik zor olur dedim. Onla kalicam dedim. Bir yil onunla kaldim, éyle kendi
kendine ¢alisti, hep fedakdriik yapti. Hastaneye giderdik. Onu pesimizde stiriiklerdik
yani. Kiiciik ¢ocuk nereye bwrakabilirim? O yiizden hastanelerden nefret eder.
Olecek kadar hasta olunca gider, 0 doktorla o kokuyla biiyiidiigii i¢in.” (Katilime1
23, kadin, yas 47).

Babalar grubundaki katilimcilarin 6zel gereksinimli ¢ocuklar1 ve kardesleri arasindaki
iliskilerde, dort baba ¢ocuklari arasindaki iyi iliskilerden, bir baba ¢ocuklar1 arasinda
mesafeli iliskiden ve bir baba da 6zel ¢ocuk i¢in kardesin zorunlu oldugunu ancak kardes

acisindan iligkilerinin daha zor oldugunu dile getirmektedir.

Babalar grubundan elde edilen bulgulara gore 6zel gereksinimli ¢ocugun kardesinin
kendinden kiigiik olusu ve 6zel gereksinimli gocugun istem dis1 hareketleri “Mert genelde

zarar vermiyor. Kardesi de ona ¢ok yaklasmamaya calistyor. Ciinkii giiciinii kontrol
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edemiyor. Genelde seviyeli bir iliskileri var...” (Katilimer 5), kardeslerden birinin bebek
olmast “Cok iyi ablasiyla. Kardesi daha bir yasinda, iyi olacak umut ediyorum. Simdiden
soyliiyorum zaten ‘ablanla ¢ok ilgilen’ diye...” (Katilimc1 1) gibi faktorler kardes
iliskilerini etkilemektedir. Bunun yaninda kardesin 6zel gereksinimli ¢ocuga liderlik etme
zorunlulugu ve evde birden fazla 6zel gereksinimli ¢ocuk olmasi kardes iliskilerini

etkileyen diger faktorlerdir.

“Oglum bes yasinda kiiciikliigtinden biraz hirpalanan bi ¢ocuk. Hani ablasinin
durumundan dolay: anlayamadigi icin istemsiz olarak biraz daha siddete maruz
kalmwstir illaki. Ya ¢ok biiyiik olmasa da siirekli bir vurma iteleme yasadi. Kardes
iletisimi nasil? Yani oglumuz da bu bilingle geldigi i¢in bilingli. Yani o da ablasinin
durumu kabullendi. Artik dogustan beri bu is oldugu icin. Ama yani kardes iliskileri
kiictik olan o oldugu halde abi havast vermek zorunda olan da o. Ama hani son bir
yildir diisiiniildiigii zaman. Ozel durumdaki ¢ocuklarin bir tane kardesi olmas: gerek
diye diistiniiyorum. Ciinkii akran iletisimi bu iste en biiyiik sey. Ekranla degil akranla
diye bir soz var hatta ozel egitimde. Akran iletisimi olmast gerektigi icin yakin
yastaki kardes ¢cocuklar: ¢ocuk icin en biiyiik etmen olabilir. Yani kardesi icin zor,
ozel gereksinimli ¢ocuk i¢inse kardes bir zorunluluk diyebilirim yani. Tek bir
ciimleyle anlatilmas: gerekirse. Kardes yaninda o yas grubu igin ne yapiyorsa ozel
cocuk igin bu oOrneklendirmeli egitim gibi bir sey yani. Ama kardes icin zor.”
(Katilimer 22, erkek, yas 35).

Diger ¢aligmalarda da yas faktoriine baglh olarak yonlendirici bir kardesin varliginin
sorunlar1 azaltabilecegi ve ailede birden fazla 6zel gereksinimli cocuk olmasinin kardesler
arasi iligkileri olumsuz etkileyebilecegi bulunmustur (Karyelioglu, 2002: 76-81). Bu

durumlar ¢aligmada katilimcilarin sdyledikleriyle uyusmaktadir.

“Ne soyleyeyim? Zihinsel oldugu icin kizimiz erkek olan daha boyle sey akli basinda.
Bir sikantilart yok zaten ikisi de engelli olunca herhangi bir sekilde bagirip ¢cagirma,
konusma gibi seyleri yok zaten. Kizimizda konusma da yok. Oyle olunca oglan ne
dese kiz hu der geger ..... Bi de kiiciik var on alti yasinda ..... lyi canim, o da onlara
sahip ¢ikar yani bi abi, bi abla olarak onlarla ilgilenir. Bazen biz ¢agiririz. Tabi
daha on alti yasinda lise iice gidiyor. O da yavas yavas ¢ok biiyiik seyler vermek
istemiyoruz. Sorumluluk vermek istemiyoruz. Bu yasta daha erken bakicimiz da

oldugu icin ona ufak tefek, bazen onlart eglendirmesi veya onlara bir takim
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eglenceler yapmasi agisindan bazen onlarla ilgileniyor. Onlarla ilgili bir stkintimiz
yok.” (Katilimer 10, erkek, yas 62).
Calismada bazi aileler kardeslerden bakim verici rolii devam ettirmeyi
bekleyebilmektedir. Bu yiizden diger kardesleri bu role odakli biiyiitebilmektedir. Bu
durum literatiirle Ortiismektedir. Literatiirde de 6zel gereksinimli ¢ocugun kardesleri
ilerde bakim roliinii devam ettirmektedir. Ciinkii ebeveynler kardeslerden bu rolii

istlenmesini beklemektedir (Karyelioglu, 2002: 77).

Ozetle 6zel gereksinimli ¢ocuk ve kardesleri arasindaki iliskilerde, kardeslerin hepsinin
kiiglik olmasi, kardeslerden birinin bebek olmasi, evde birden fazla 6zel gereksinimli
cocuk olmasi, kardeslerden hepsinin ergen olmasi, 6zel gereksinimli cocugun kardesinin
kendinden kiiciik olusu, 6zel gereksinimli cocuk ve kardesinin yasinin yakin olmas1 ya da
ikiz olmasi ve 6zel gereksinimli gocugun istem dis1 ve kontrol edemedigi davraniglari gibi
faktorler kardesler arasindaki iligkileri etkileyebilmektedir. Bu durumlarda kardesler
arasindaki iliskinin nasil olacagi bilinememekte ya da kardes tartismalar1 artabilmektedir.
Bazi aileler kendilerinden sonra Kkardeslerden bakim roliinii istlenmesini

bekleyebilmektedir.

Ozel gereksinimli cocuga sahip ailelerde dogum gergeklesmeden dnce diger kardeslerle
durum hakkinda konusulmasi gerekmektedir. Ciinkii kardeslerin kafasindaki kardes fikri
farkli olabilir. Anne ve babanin diger cocuklariyla 6zel gereksinimin ne oldugu,
kardeslerinin diger ¢ocuklara gore daha yavas ilerleme kaydedecegi, goriintiisiinde
farklilik olabilecegi gibi konularda konugmasi fayda saglayabilir. Bunlarin yaninda eger

sartlar el veriyorsa ailelerin gocuklari i¢in profesyonel destek almasi 6nemlidir.
3.4.2. Ebeveynin Diger Cocuklariyla iliskileri “annem ablam daha mi ¢ok seviyor?”

Aile, anne, baba ve ¢ocuklardan olusan bir biitiindiir. Bu biitiin icerisinde aile iiyelerinin
birbirine karsi olan tutum ve davraniglariin niteligi 6nemlidir. Ciinkii aile iiyeleri
arasindaki etkilesimin iyi diizeyde olmasi tiim ailenin iyilik haline isaret edebilir. Aksi

halde iligkiler baglaminda olumlu degerlerden yoksun bir aile kendini gdsterebilir.
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Bir ailede, sevgi, saygi gibi karsilikli ve olumlu duygularin varligi ailenin saglikli
oldugunun gostergesi olabilir. Bu duygularin eksik olmasi aile iliskilerini olumsuz
etkileyebilmektedir. Ozel gereksinimli cocugu olan ebeveynlerin g¢ocuklariyla

iligkilerinin iyi olmamasi aile i¢i sorunlari arttirabilir.

Bu boliimde katilimcilarin 6zel gereksinimli bir ¢ocuga sahip olmasinin diger
ikisinin tek ¢ocugu oldugu i¢in bu soru onlara sorulmamistir. Bes katilimci diger
cocuklariyla iliskilerinde etkilenme olmadigini sdylemektedir. Bu annelerden katilimci
15 siirecin basinda diger cocuklarni karsisina alip konusmanin iliskileri i¢in olumlu

oldugunu anlatmaktadir:

“Yoo hig etkilemedi, ¢iinkii cocuklarimizla oturup konugstuk. Biz anne baba olarak bakin
kizim sizi de seviyoruz, onu da seviyoruz. Ama onun boyle bi durumu oldugu igin biraz
daha ona tolerans tanimamiz gerekiyo dedik. Bunu bilin kiskanmayin, iiziilmeyin dedik.
Oyle olunca oturup bir aile anne, baba olarak konustugumuz icin hichir stkintimiz yok.”

(Katilimer 15, kadin, yas 52).

Katilime1 17 biyiik ¢ocuguyla iliskilerinde etkilenim olmamasimi iki ¢ocuguyla da
ilgilenebilmesine baglamaktadir. Annenin iki gocuguyla da ilgilenebilmesi diger cocugun
ihmalinin 6niine gegebilir ve anne ve diger ¢ocugun iliskilerindeki olumsuz etkilenimleri

azaltabilir.

“Hayir. Ikisinde de aymi seyim. Oyle Ikra down sendromlu diye. Tamam egitimine ister
istemez ders yaptirtyosun, sey yapryosun. Ama ben diger kizimin dersiyle de aynen
ilgilenen bir insanim. Oyle etkilenmedi.” (Katilime1 17, kadm, yas 36).

Ebeveynin 6zel gereksinimli gocuguna baglanmasi ve asir1 ilgisi diger ¢cocuklariyla olan
iligkilerini etkileyebilmektedir. Bu durum ebeveyn ve diger cocuklar1 arasindaki saglikli
iligkilerin olusamamasina neden olabilir. Annenin 6zel gereksinimli cocugun iistiine fazla
titredigini gbren kardesler ebeveyne karsi olumsuz bir tutum gelistirebilir. Bu durum tim

aileyi olumsuz etkileyebilmektedir.

“Hig¢bi degisiklik olmadi ama Hayrunnisa 'ya daha ¢ok baglandim. Onun bakiyorum,
bana daha c¢ok ihtiyact var. Tabii iiciinii birbirinden aywrt etmiyorum ama

Hayrunnisa bi tik fazla. Ciinkii onu biraz iizgiin gorsem dayanamiyorum. Ama
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digerleri oyle degil. Digerleri kendilerini idare edebilirler ama Hayrunnisa'm
edemez. Onun i¢in Hayrunnisa'm bi tik fazla benim igin.” (Katilimei 4, kadin, yas
33).

Ozel gereksinimli ¢ocugu olan ailelerde annenin 6zel gereksinimli ¢ocugunun bakim,
ithtiyag ve egitimiyle ilgilenmesi diger cocuklarin geri planda kalmasinda neden olabilir.
Ebeveynin diger ¢ocuklarina yeterince zaman ayiramamasi ve onlarla ilgilenememesi
anne ve cocuk iligkileri lizerinde olumsuz etkilenime neden olmaktadir. Bu dogrultuda

diger cocugun ihmali ve beraber vakit gecirememe gibi sonuglar ortaya ¢ikabilmektedir.

“Etkiledi. Nasil etkiledi mesela kizzm Mustafa'yla okula daha sabah gidiyordum.
9’dan 2'ye kadar oradan rehabilitasyona. Kizimla d&glen geldiginde ben
ilgilenemedim. Kizimla karsi komsum ilgilenmisti. Ondan sonra onun ddevini karsi
komsum yapmuisti. Dort, bes yil boyle gecmisti. Ama, hani kizim da anne benimle sen
ilgilenmiyorsun Hacer Teyzem ilgileniyor. Niye ilgileniyor? Dememisti. Kizim da
kabullenmigti. Yani o yonden komsum da Allah razi olsun. Gergekten ¢ok iyi bir
komsuydu. Allah gokten yagdirsin Yerden toplasin ¢ok iyi yani o yonden hig
zorlanmadim. Karsi komsumun ¢ok iyi olmasindan dolayr hi¢ zorlanmadim.”

(Katilime1 7, kadin, yas 44).

Aksakal’a gore zihinsel olarak 6zel gereksinimli cocuga sahip ailelerde, 6zel gereksinimli
cocuga gosterilen fazla ilgi problemlere yol agabilir (Aksakal, 2016: 59-60). Annenin
bakim yiikiiniin tamamini almasi diger aile iiyeleriyle iligkilerini olumsuz etkilemektedir.
Anne 0zel gereksinimli ¢cocuguyla ilgilenirken diger aile iiyelerine yeteri kadar zaman
ayiramamaktadir. Bu durum ailede 6zel gereksinimli cocuga karsi bir kiskanglik
duygusunu tetikleyebilmektedir. Ozel gereksinimli ¢ocuga sahip ailelerdeki diger
cocuklar yillar gegmesine ragmen hala bu duyguyu asamayabilirler (Esen; Mese akt.

Aksakal, 2016: 33; Tekin, 2021).

“Etkiliyo ciinkii Yakup Emir abisine gore ii¢ fazla ilgi istiyor. Abi baslyor bu sefer
kiskanghk seylerine. Beni sevmiyon, benimle ilgilenmiyon. Halbuki ondan ¢ok ona
yonelmeye ¢alistyorum. Bu ara onun da okul degisimi var filan. O biraz daha biiyiik,
daha bir disaryla etkilesim halinde. Yani daha sey boyle yine de bi oluyor. Ama
eksik, stirekli bir kiskanclik oluyo, ister istemez. Arkasinda doniiyorum ¢iinkii onun.”

(Katilimer 18, kadin, yas 35).

Diger katilimci sunlar1 séylemektedir:
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“Biraz etkiledi. Ciinkii onlara ister istemez fazla zaman ayiramadim. Ortanca biraz

daha sey oldu. O da yedi yasindayd, kardesi dogdusunda. Ister istemez biraz daha

hastane siirecinde birakip gidiyom sey yapryom. O biraz sey oldu, etkilendi. Etkilendi

gibi biraz. O da biraz bana diiskiindii. Sonra biraz sey oldu gibi oldu insallah

diizelecek.” (Katilimer 12, kadin, yas 36).
Annelerin bakimi tek basina sirtlanmasi da ebeveyn ve diger cocuk iliskilerini olumsuz
etkileyebilmektedir. Bu dogrultuda annenin 6zel gereksinimli cocugu i¢in fazla enerji sarf
etmek zorunda kalmasi, diger ¢ocuguyla ilgilenememesine neden olmaktadir.
“Etkiledi. Biraz ister istemez ihmal ediyorsun, o dengeyi kuramiyorsun bilmiyorum. Ben
tizerime diigeni yaptim ama gsey. Sey derdi, benle film izlemiyosun. Ben de giiniin
yorgunlugunu atmaya ¢alisiyordum o an. Hani o konusurken dinlemezsem daha kotii.
Bilmiyorum yani.” (Katilimer 23, kadin, yas 47).

Calismada annelerin 6zel gereksinimli ¢ocuklarina fazla ilgi géstermesinin diger
kardeslerde kiskanglik duygusunu uyandirdigi bulunmustur. Ancak bu durum goriiniirde
kardesi kiskanmak seklinde olsa da aslinda ¢ocugun tepkisi kendinin ikinci planda
kalmasinadir. Bu durumun yaninda diger kardesin dogdugundan beri ikinci planda
kalmasi ¢ogu seyi 6zel gereksinimli kardesinin hakki olarak gormesine neden olabilir.
Ciinkii diger kardes bebeklikten beri anne ve babanin ilgisinin merkezinde hi¢ olmamustir.

“Cok fazla etkiliyo. Ciinkii tiim zamamni, enerjini, herseyini ona aywdigin igin
kizzma. Cok ilgili anlayisli, sabirli olmam lazim. Tiim zamanint onla harciyosun gibi
oluyor. Diger ¢ocuk da bir kenarda kalabiliyor. Yani o da diyor ki bazen hatta ben
sunu yasadim. Acaba annem ablami daha mi ¢ok seviyor? Acaba benimle ilgilenmek
istemiyo mu? Benimle ilgilenmiyo ya da ben babami daha ¢ok seviyorum. Ciinkii
annem ablami daha ¢ok seviyor. Ona aywriyor biitiin zamanmini. Her sey onun
hakliymis gibi diisiiniiyo. Tiim seyler ablasimin hakliyymis gibi onun yapmast
gerektigini diisiiniiyo. Ha, benim hi¢bir sey de hakkim yokmus gibi. Kendini kenarda
tutuyor oyle tabi etkiliyo ¢ok fazla etkiliyor.” (Katilimer 21, kadin, yas 36).
Babalardan ikisi diger c¢ocuklariyla iligkilerinin etkilenmediginden bahsederken,
babalardan dordii diger ¢ocuklariyla iligkilerinde bir etkilenme oldugundan
bahsetmektedir.
“Ya tabi simdi Hayrunnisa'ya biraz daha ézen gésteriyoruz. Ister istemez diger
kizimda ¢ocuk hala on iKi yasinda. Ama yani ne kadar da biiyiise hafif bir kiskanglik
olabiliyor. Tabi etkiliyor ister istemez. Tabii onun da ézel gereksinim oldugunu ona

stirekli izah ediyoruz. Yani onun bizlere ihtiyaci oldugunu izah ediyoruz. O da
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anlwyor ama ya bazen diyor ki iste abartiyoz mu artik bizde. Ya abartabilirizdir belki,
bilmiyorum. Ufak tefek oluyor iste ablasiyla arasinda onlar ¢ok degil ama ondan
hemen bir oziir dileyip iki opiiciikle diizeltiyoruz ortami.” (Katilimci 1, erkek, yas
36).

Ebeveyn ve diger ¢ocuklar1 arasindaki iliskilerde etkilenim genellikle 6zel gereksinimli

cocugun daha fazla ilgi istemesi ve bakim ihtiyag¢larina dayanabilmektedir.

“Tabii hayatimizin yiizde doksani Mert iizerine gegiyor ama kizimizla da ilgileniyoruz.
Ha bazen kiskandigi oluyor ama anlatmaya ¢aligsiyoruz. Tabi ozel gereksinimi var. Soyle
bayle atryorum, tizerini degistirmek istemiyor. Abimi giydiriyosunuz, beni girmiyorsunuz
gibi konularda sikinti yastyoruz ama atlatmaya ¢alisiyoruz. ” (Katilime 5, erkek, yas 49).
Ozel gereksinimli cocuga sahip ailelerde birden fazla 6zel gereksinimli ¢ocuk olmasi ve
0zel gereksinimin derecesinin fazla olmasi gibi faktorler ebeveyn ve diger cocuklar
arasindaki iligkiyi olumsuz etkileyebilmektedir. Clinkii bu gibi durumlarda ebeveyn daha
fazla bakim vermek zorunda kalip 6zel gereksinimli ¢ocuklari i¢in daha fazla enerji
harcamaktadir.

“Soyle c¢ocukken diyim, ben. c¢ocukken tabi onlarla c¢ok ilgilenmek zorunda

kaldigimiz icin onu biraz ihmal etmis olabiliyoruz. Ama oyle ¢ok da ihmalkariik

yapmadik. Ama belki o cocugu istedigi gibi gotiiremedik gezdiremedik. Yani istedigi

yerlere gotiirememis olabiliriz. Ama tamamen bu abisi ve ablasindan kaynakli bigey.

Onlari evde birakip gidemedigimiz i¢in. Bu da mecburen evde kaldi bizimle beraber

ama 0 da bi sitkinti yasatmad, biiyiiyiince. Simdi bol bol disart ¢ikiyor, eve

girmiyor.” (Katilme1 10, erkek, yas 62).
Ozel gereksinimli ¢ocugu olan annenin bakim yiikiiniin biiyiik bir boliimiinii iistlenmesi
ve cevresinden bakim destegi alamamasi diger cocuklartyla iligkilerini
etkileyebilmektedir. Bu dogrultuda anne ve diger ¢ocuklar arasindaki gelismeyen baglar
nedeniyle diger ¢ocuklar anne yerine koyabilecekleri farkli bir aile tiyesine siginabilir.

“Etkilenmesin diye ¢ok ugrastik ama illaki etkilendi. Biz yansitmamaya calistik.

llaki yansiyan bir seyler var her zaman igin. O kiigiikmiis havasim hi¢ yasayamadi.

O siirekli ozel egitime gidiyor diye Konya 'da tek basimiza yasadigimiz i¢in. Mesela

li¢c yasinda krese gitmek zorunda kaldir bir dénem. Sonraki dénemde o ¢ocugunda

kreste rahatsiz oldugunu fark edince. Onunla beraber annesiyle yaz ks siirekli onun

arkasinda ozel egitim rehabilitasyon merkezinde onu bekledi hayati boyunca. INlaki

bir etkilenim var ama biz sevgi olarak etkilenmemesine ¢alistyoruz. Anneyle kizim
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biraz daha yakin oldugu icin ben de oglumla biraz daha yakinlastik mesela. Hani

cocuk beni annesi gibi goriiyor. Oyle soyleyeyim. Bes yasinda su an hani. Anneye

bagh degil de babaya bagh bir ¢ocuk yani. Etkilendigi buradan belli oluyor zaten.

Annesi ablasiyla ¢ok ilgilendigi i¢in ¢ocuklar bizi boliismiis gibi oldu.” (Katilimei

22, erkek, yas 35).
Katilimeinin sdylediklerinden hareketle ebeveyn ve ¢ocuk arasindaki baglarin saglamligi
onemlidir. Ebeveyn ve cocuk arasindaki baglarin saglam olmamasi ¢ocuk ve ebeveynin
ileri zamandaki iliskilerini ve ¢ocuk biiylidiigiindeki diger iliskilerini de olumsuz olarak
etkileyebilir.

Ozetle anneler ve babalar grubundaki ¢ogu katilime1 diger gocuklariyla iliskilerinde
etkilenimler oldugundan bahsetmektedir. Bu durum ebeveynlerin 6zel gereksinimli
cocuga asirt ilgi ve bakim vermesinden kaynaklanmaktadir. Diger kardesler anne ve
babanin bu asir1 ilgisinden rahatsizlhik duyup 0©zel gereksinimli kardesi
kiskanabilmektedir. Bunun yaninda 6zel gereksinimli c¢ocugun ihtiyaclarinin
oncelenmesi diger ¢ocuklara zaman ayirmay etkilemektedir. Ayrica 6zel gereksinimli
cocuga sahip ailelerde annenin bakici rolii tek basina tistlenmesinin, akrabalardan uzakta
oturmanin, evde birden fazla 6zel gereksinimli gocuk olmasinin, gocugun 6zel gereksinim
derecesinin fazla olmasmnin ebeveyn ve diger cocuklarmin iligkilerini etkiledigi
goriilebilmektedir. Bunlarin yaninda ebeveynler kardesler arasi iligkiler boliimiinde ¢ok
fazla kardes kiskangligindan bahsetmezken; bu boliimde diger kardeslerin 6zel
gereksinimli  kardesini kiskandigint  soylemektedir. Bu durum o6ziinde kardes
kiskangliginin  6zel gereksinimli kardese yonelik olmadigimi ancak ebeveynden

alinamayan ilgiye bir tepki seklinde ortaya ¢iktigini diistindiirmektedir.
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3.4.3. Yeniden Cocuk Sahibi Olmak “Hastaneye giderken onu da siiriikleyeceksin”

Ozel gereksinimli ¢cocugu olan ailelerde yeniden gocuk sahibi olmaya iligkin fikirler
ailenin sorunlar1 arasinda bulunabilir. Ciinkii baz1 ailelerde yeniden ¢ocuk sahibi olmak
sorun olarak goriilmezken; bazi ailelerde bu durum ikilem yaratabilmektedir.
Katilimcilara 6zel gereksinimli bir gocuga sahip olmalariin yeniden ¢ocuk sahibi olma
fikri tizerinde etkili olup olmadigi sorulmustur. Katilimeir 16 (yas 72)’ ya gegmiste
cocuklarini kaybettigi icin bu soru yoneltilmemistir. Geriye kalan on yedi anneden dordii
fizyolojik nedenler ve gegirilen operasyonlardan dolayr yeniden c¢ocuk sahibi
olamayacaklarin1 sdylemektedir. Bu dort anneden ikisinin son gocuklari 6zel gereksinimli
cocuklaridir. Katilimer 8 yeniden ¢ocuk sahibi olmay1 istemis ama olamamistir. Diger
anneler ise yeniden ¢ocuk sahibi olmak istememistir. Katilimci 2°nin ise iki tane 6zel

gereksinimli ¢ocugu vardir.

On dort anneden 10’ unun son ¢ocuklart 6zel gereksinimli ¢ocuklardir. Bu durum ¢ogu
annenin yeniden ¢ocuk sahibi olmaya iliskin fikrinin ya da korkularinin agiklamasi
sayilabilmektedir. iki annenin ilk gocuklar1 6zel gereksinimlidir. Bu annelerden katilimei
15 diger c¢ocuklarini (ii¢ ¢ocugu var) planl sekilde, katilimci1 21 ise ¢ocugunun 6zel
gereksinimin kardesi dogduktan sonra ortaya ¢iktigini sdylemektedir. Katilimei 4’lin 6zel
gereksinimli gocugu ortancadir ve son ¢ocugu plansiz dogmustur. Katilimcilardan sekiz
anne asla yeniden ¢ocuk sahibi olmay1 diisiinmemektedir. Bu anneler genellikle 6zel
gereksinimli ¢ocuklarinin ¢ok ilgi istedigini, yeni dogacak bir ¢ocukla yeterince
ilgilenemeyecekleri ve yeterince enerjileri olmamasini gerekce gostermektedir. Annelerin
yeni bir ¢ocuk istememesindeki diger nedenler 6zel gereksinimli gocugun omiir boyu
anneye muhtag¢ olmasi, ilgilenmesi gereken baska ¢ocugunun da olmasi, 6zel gereksinimli
¢ocugun egitim programinin yogun olmasi, diger kardeslerin geri planda kalmasi ve
onlara yeterince zaman ayrilamamasi, yeni dogacak bir ¢cocuga fazladan bakim verecek
kisi olmamasi ve bu g¢ocugun da diger ¢ocuk arkasinda hastanelerde rezil olacagi
seklindedir. Bazi anneler yeni bir ¢ocuk istemedikleri i¢in gerekli tibbi Onlemleri

aldiklarindan da bahsetmektedir.

Ozel gereksinimli gocuga sahip annelerden bazilar1 yeniden ¢ocuk sahibi olmayi
istemedigini sOylemektedir. Bu durum annenin esinden bakim destegi gérememesiyle de

iligkilidir. Annenin 6zel gereksinimli ¢gocuguna durmaksizin bakim vermesi ve siirekli
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beraber zaman gegirmesi psikolojik ve fiziksel tiikenmisliginin arttirabilir. Bu dogrultuda
anne yeniden ¢ocuk sahibi oldugunda tiikenmisligiyle durumun altindan kalkamayacagini

diistinebilmektedir.

“Etki ediyor. Ya iki tane ¢ocugumla ilgileniyorum. Deminden de bahsettigim gibi

Ikra’min haftamin her giinii egitimi var hemen hemen. Biiyiik kizimin da ayni sekilde

okulu var. Etkinlikleri var yani stirekli. Arkalarinda ben ilgilendigim icin ikisiyle de

yani dyle iigiincii bi ¢ocuk hem o ¢ocuk agisindan. Hem Ikra’min egitimi acisindan

tokezleyebilir yani. O ¢ocukla da ilgilenmem gerekecek ya bazen gergekten ¢ok

yoruluyorum yani. Ciinkii sadece egitimiyle ben ilgilendigim icin bazen ¢ok yorucu

olabiliyor. Ugiincii bir cocuk hem ona hem bize yazik yani.” (Katilime1 17, kadin,

yas 36).
Ozel gereksinimli ¢ocuga sahip annelerden bazilarinin yeniden ¢ocuk istememesindeki
neden tiim bakimi kendinin istlenmesinden kaynaklanmaktadir. Bunun yaninda yeni
dogacak ¢ocugun bakimiyla da kendi ilgilenecegi ve yeni dogan ¢ocugun bakimi igin
kendine kimsenin yardimci olmayacagi seklindedir. Annenin 06zel gereksinimli
¢ocugunun yaninda yeni dogana da bakim verme ihtimali is ylikiinii daha da arttiracaktir.
“Evet, asla diigiinmedim. Zaten bi ¢ocuk var. Cok ilgi istiyor, baska bi tane daha olacak.
Fizyoterapist énerdi ona bakarak daha iyi gelisir diye. Oglum var rehabilitasyona
gidiyoruz. Anneanne, babaanne yok yammda. Yeni olsa hastaneye giderken onu da
stiriikleyeceksin. Daha zor yani, o yiizden hi¢ diisiinmedim.” (Katihimer 23, kadin, yas
47).
Ozel gereksinimli cocuga sahip olan ailelerde baska kardeslerin olmasi farkli sorunlari
beraberinde getirebilmektedir. Bu dogrultuda annenin bakim yiikiiniin fazla olmasi diger
cocukla ilgilenmeyi etkilemektedir. Hatta bazi durumlarda diger c¢ocugun ihmal
edilebildigi goriilebilmektedir. Bu ailelerde yeni dogacak bir gocugun da ilgiden mahrum
kalmas1 muhtemeldir.

“Tabi ¢ok etkili oldu. Kesinlikle d¢iincii cocuga karsym. Hatta otizmli birey varsa

bi ailede ve ilk ¢cocuksa kesinlikle ikinci cocuk olmasin. Yani kardesi olmasin. Otizmli

birey varsa kardes olmasin diyorum ben Miimkiinse eger. Olmasin kesinlikle

karstyum ¢iinkii o ¢ocukla ilgilenemiyosun. Bir de ikisiyle de ilgilenemiyosun, biriyle

ilgilensen digeri kalyyo onunla ilgilensen digeri kalyyor gibi oluyo olmuyor. Yani

enerjin kalmiyo.” (Katilimer 21, kadin, yas 36).
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Annelerden bazilar1 yeni dogacak ¢ocuklarinin da 6zel gereksinimli olma ihtimalinden
korkabilmektedir. Bunun yaninda 6zel gereksinimli ¢ocugun yeni dogan g¢ocuktan
etkilenebilecegi ve  durumunun kotiye — gidebilecegi, c¢ocuklarin  anlasip
anlagamayacaklarinin belli olmamasi gibi nedenlerin de etkili oldugu goriilmektedir.
“Ediyor! Evet etki ediyor, oyle ediyor. Acaba yine... Tamam giizel bir duygu ozel
cocuk annesi olmak. Gergekten ozel bir sey. Ama sey diisiindiiriiyor. Ikinci ¢ocukta
ayni olur mu ki? Ya da ikisi anlasabilir mi? Daha ¢ok ben su an onu diistiniiyorum.
Hadi Allah’ tan gelen kabuliimdiir. Ama sey diistintiyorum Evkan’in bir kardesi olsa
o cocuga da... Nasil bir etkili olur? Ister mi istemez mi? Geriler mi o konuda? Mesela
hastaligi konusunda gibi.” (Katilimcer 14, kadin, yas 27).
Katilimcilardan ikisi (katilimei 7, katilimer 15) gegmiste 6zel gereksinimli ¢ocuklarindan
sonra yeniden c¢ocuk sahibi olmaya bagli olarak karsilarina ¢ikan farkli sorunlardan

bahsetmektedir.

“Ben tigiinciiyii diistindiim, yaptim oldu esim hani demisti. Ankara'ya gitmistim. O

zaman ozel ogretmen almaktan kiigiik bir kardesin daha iyi olur demisti. Esimle

goriistiim dedi. O zaman yasim otuzdu, dogum yaptim ama ¢ocugum yasamadi.

Dokuz ayda doktora gitmistim, hi¢ bi sikinti yok dedilerdi. Yasanmad: hi¢ akciger

gelismemiys dediler. Vefat etti. Ben zaten hani yaptim 6yle bir sey ¢iinkii dokuz ay

doktora gidersin. Cocugun hi¢cbir seyi olmaz. Dogar bir trafik kazasinda da engelli

olur. O yiizden de ben hi¢ o yonden. Hani... Bunu da dogumda dogum yapsam engelli

olur. Bir daha yapmayim. Hi¢ dyle bisey diisiinmedim.” (Katilime1 7, kadin, yas

44).
Toplumdaki 6nyargilar ve genellemelerden dolay1 6zel gereksinimli ¢cocuga sahip olan
ailelerin yeni dogacak ¢ocuklarinin da 6zel gereksinimli olacagina yonelik yanlis bir
diisiince oldugu goriilebilmektedir. Bu diisiincenin olugmasinda tek bir Ornegin
genellenmesi s6z konusudur. Goffman’in damga kuramina gore de disiiniildiigiinde bu
ailelerin damgalanmasi toplumsaldir. Ciinkii damganin niteligini ve ortaya ¢ikmasin
toplum belirlemektedir. Toplumda var olan damgalar1 uzmanlar da pekistirebilmektedir
(2014). Bu dogrultuda katilimct 15 in sdyledikleri dikkat ¢gekmektedir.

“Tabii bundan sonra esim istemedi, ikinci ¢ocugumu. Ben de dedim ki bir kardes

olsun ona dedim, basina kalmasin dedim. Belki dedim, saglam olacak bilmiyoruz

dedim. Benim istememle gercekten saglikli bir kizim oldu. E simdi kardesler oliip

gider. Hepsi birbiri igin. Ondan sonra tekrar Allah‘tan on bir, dokuz sene sonra bi
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tane daha kiz verdi bana. Onda tabii biraz daha korktuk, engelli olacak dediler.
Bizde hi¢hi sey yapamadik. Gittik doktorlarla gériistiik, aldirmak istedik, ikinci
engelliyi kaldiramam diye. Doktor dedi, ne tahlil yapildi, hi¢hir tahlil yapiimad
doktor bey bana sadece engelli dediler olacak dediler dedim. Gel bir bakalim dedi.
Sag olsun doktor bey bakti. Sapasaglam ¢ocugun olacak hi¢ engelli degil dedi. Simdi
de sapasaglam on sekiz yasinda bir kizim daha var.” (Katilimc1 15, kadin, yas
52).
Bazi katilimcilar ¢ocuk sahibi olma fikri {izerinde etkili olan farkli nedenlerden

bahsetmektedir.

“Baska bir ¢ocuk diigtintiyoruz. Su an bir sey diyemem yani. Etkiliyor, korkuyorum. Bu
diinyanin durumundan korkuyorum. Ne durumda olacagiz, nasil bakacagiz? Biiyiitme isi

zor ¢linkii. Iste bakacaz. Zaman ne gésterecek bilmiyorum.” (Katilimer 3, kadin, yas 36).

Katilimer 18 glindemlerinde yeni bir ¢ocuk sahibi olma fikrinin oldugunu ama bdyle bir
kararda karsisina olumsuz olarak c¢ikabilecek 6zel saglik nedenlerinden soyle

bahsetmektedir:

“Bu ara giindemimizde ¢ok fazla var. Yakup Emir asla kardes istemiyo. Esim ¢ok

istiyo ama ben ¢ok kararsizim. Benim séyle bir sey var, benim hamileliklerim de

gebelik kolestast diye bir rahatsizligim var ortaya ¢ikiyo. Yani keseyi benim viicudum

istemiyo istemedigi icin de tirli tirlii hastaliklarim ¢ikiyo. Yakup Emir'in

hareketliligiyle benim hamileligi gotiirebilmem géziimde ¢ok biiyiidii. Bir de soyle

bir sey var, Yakup Emir biraz daha rayina otursun daha sey. Ha digeri de boyle olur

mu? Diistinceleri tabii ki var.” (Katilimc1 18, kadin, yas 35).
Babalar grubundaki bir katilimcinin yas1 76 olmasindan dolayr bu soru ona
yoneltilmemistir. Ancak bu babanin alti ¢ocugundan dordiiniin kiiclikken oldiigi
bilinmektedir. Babalar grubundaki bes katilimcidan dordiiniin 6zel gereksinimli
¢ocugundan sonra yeniden ¢ocuk sahibi oldugu goériilmektedir. Bu babalardan birinin 6zel
gereksinimli ¢ocugunun gereksiniminin kardesinin dogum siirecinde ortaya ¢iktigi ve tani

aldig1 anlasilmaktadir.

Katilimer 1 esiyle akraba evliligi yaptigim1 sdylemektedir. Literatiirde yapilan diger
caligmalarda da akraba evliligi yapan katilimcilarin oldugundan goriilmektedir
(Karyelioglu, 2002: 65; A. Ozsoy vd., 2006: 72). Ancak 6zel gereksinimliligin nedenini

sadece akraba evliligi olarak gérmek dogru olmayacaktir.
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“Ya tabi simdi bizde bir ozellikle akraba evliligi vardi. Biz akraba evliligi iizerinde
daymmn kiziyla eviliyim. Bu konuda biz gerekli t1bbi arastirmalar, vesaireler yapildi.
Oglum da plansiz bir sekilde diinyaya geldi. Allah'in liitfu olarak Halil Ibrahim’im.
Ama tabi diistiniiyorduk, yani diger ¢cocuklarimizda olma olasiligi olur mu? Bunu
genetikle beraber gidelim. Gerekirse tiip bebek, vesaire diye diistincelerimiz vardi.
Bi baktik siirpriz olarak Halil Ibrahim diinyaya geldi. Ha sundan sonrakini
bilmiyorum. Ben ¢ocuk ¢ok severim kalabalik ailede yetistik. Allah'tm nasip ederse
sey yok yani Hayrunnisa’yla devam, diger ¢ocuklarimizi da bir etki yapacagin

sanmiyorum.” (Katilimer 1, erkek, yas 36).

Ozel gereksinimli ¢ocugu olan aileler yeniden ¢ocuk sahibi olma fikrini yillarca
etkileyebilmektedir. Bu durum {iizerinde bakim yiikiiniin artacagi diisiincesi ve yeni
dogacak olan c¢ocugun da o6zel gereksinimli olma ihtimali vardir. E. Kanbir de
calismasinda benzer olarak 6zel gereksinimli ¢ocuga sahip ailelerin yeniden ¢ocuk sahibi
olma fikrini ertelediklerini bulmustur (2018: 23). Babalardan ikisi (katilimci 5 ve

katilimc1 10) yeniden ¢ocuk sahibi olma fikrini yillarca ertelediklerinden bahsetmektedir.

“Tabii cok uzun stire diisiindiik, ikinci bir ¢cocuk icin bir anda karar verdik, bir anda oldu
yani. Oyle ama yaklasik on sene kadar bekledik yani. Yapalim yapmayalim baya
diistindiik. ” (Katilimer 5, erkek, yas 49).

“Simdi su anda tabii bizim yas itibariyle zaten o isimiz ge¢mis durumda. Oyle bisey
istesek de olmaz. Ama bunlar yeni dogduklarinda kiigiikken sey yaptik. Yani
kafamizdan gecti. Bir daha olur mu diisiinelim mi diyerekten karar verdik. Dedik ki
bunlara bir kardes gelsin ki yarin ilerde yaslaninca bunlara bakar iyi ki de olmusg
yani Ismet'in kiiciik oglamn ismi Ismet. O da insallah bakacagini umuyorum.
Simdilik tabii herhangi bir tepkisi yok tabii abisine ablasina karsi. Ama bakacagina
inantyorum yani iyi ki de var yani bizim i¢in bisey destek.” (Katilimer 10, erkek,
yas 62).
Bazi katilimcilarin sdylediklerinden hareketle yeniden ¢ocuk sahibi olma fikri altinda
kendilerinden sonra bakim roliinii devam ettirebilecek biri olmasi vardir. Bagkaya da
(2019) calismasinda 6zel gereksinimli ¢ocuga sahip ailelerde yeniden ¢ocuk sahibi olma
fikrinin oldugunu sdylemektedir. Bu dogrultuda ailenin yeni gocugu isteme nedeni

kendilerinden sonra bakim sorumlulugunu alacak birileri olmasi diigiincesidir (111-114).
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iki katilime1 yeniden gocuk sahibi olmay1 diisiinmediklerini belirtmektedir. iki katilimc1
da 6zel gereksinimli ¢ocuklartyla daha fazla ilgilenmek istediklerini sdylemektedir. Bu
babalardan biri iilkedeki ekonomik durumu ve yasadiklart olumsuzluklar1 gerekge
gostermektedir. Ozel gereksinimli ¢ocuga sahip ailelerin artan ihtiyaglardan dolayi
giderlerinin arttig1 bilinmektedir. Bunun yaninda iilkedeki parasal dalgalanmalar

enflasyon ve kriz gibi olaylar bu aileleri de farkli yonlerden etkileyebilmektedir.

“Zaten iki cocugumuz oldugu icin. Su anki iilkenin durumu belli. Yani iki cocuktan
fazla ¢ocuk yapmay diisiinmiiyoruz tabii Ki. Ama ¢ocuk fikrini etkilemis midir?
%100 etkilemis olabilir diisiince olarak. Ciinkii dedigim gibi milletin bi enerji
harcayarak biiyiittiigii cocuk icin biz bes enerji harcadik. Bes ¢ocuk biiyiitmiis gibi
enerji harcadigimiz igin yani. Hi¢ diistinmemiz mantikli degil. Su ana kadarki
yasantilara gore.” (Katilime1 22, erkek, yas 35).
Diger baba sunlar1 anlatmaktadir:
“Su anda éyle bir diisiincemiz yoktur. Bunun ag¢iklamasini §éyle yapabilirim. Tabii
cocugumuz daha kii¢iik oldugu i¢in ona daha bi ilgi, alaka, sevgi ve egitimden dolay: 6yle
bir diisiincemiz yok.” (Katilimci 20, erkek, yas 40).

Yeniden ¢ocuk sahibi olmay1 diisiinmeyen ailelerin bakim, ekonomik giigliikler ve 6zel
gereksinimli  ¢ocugun zorlanacagi gibi disilincelerle bu karan erteledikleri
goriilebilmektedir (Aksakal, 2016: 58; Baskaya, 2019: 111-114). Literatiirle paralel
olarak bazi ailelerin yeniden ¢ocuk sahibi olma fikri tagimadig1 ya da bu fikri ileriye
oteledigi goriilmektedir. Bu durum tizerindeki en 6nemli neden o6zel gereksinimli
¢ocugun bakim ihtiyaci ve farkl ihtiyaglarinin olmasidir. Ek olarak yeniden ¢ocuk sahibi
olmay1 diisiinmeyen katilimcilar sunlari sdylemektedir: Ozel gereksinimli ¢ocuk
biiylitmenin fazla enerji gerektirdigi, ilgilenilmesi gereken baska kardeslerinde olmasi,
diger ¢ocugunda ayni olabilecegi, fazladan bakim verecek kisi olmamasi, ¢ocugun
egitimlerinin yogun olmasi, 6zel gereksinimli gocugun 6miir boyu bakima muhtag olmasi,
annenin farkli saglik sorunlari, 6zel gereksinimli ¢ocugun yeni doganla anlasip
anlagamayacagimin belli olmamasi ve 0Ozel gereksinimli ¢ocugun yeni dogacak
kardesinden dolay1 gerileyebilecegi seklindedir. Ayrica bazi ailelerin yeniden g¢ocuk

istemelerindeki neden kendilerinden sonra bakim roliini tUstlenecek birinin olmasidir.
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3.5. Sosyallesme ve Dislanma Deneyimleri
3.5.1. Sosyal Iliskilerde Degisim “sosyal insanlardik”

Insan sosyal bir varliktir. Tarih boyunca digerleriyle sosyal baglar kurarak hayatta
kalmaya calismistir. Insanlar sosyal iliskiler vasitasiyla maddi ve manevi ihtiyaglarini
karsilamaktadir. Ancak sosyal iligkileri iyi olmayan bir birey bu ihtiyaglarini

karsilayamadiginda eksiklik hissedebilir.

Ozel gereksinimli ¢ocugu olan aileler igin sosyal gevreyle olan olumlu iliskiler ve
yeterince sosyallesebilmek &nemlidir. Ozel gereksinimli ¢ocugu olan ailelerin
sosyallesmesi Oncelikle ev i¢inde baslar. Kaner’e gore 6zel gereksinimli ¢ocuk ve
ailesinin iligkisi karsiliklidir (2017: 354). Bu karsilikli iliskide eksik olan ogeler ev
icindeki sosyallesmeyi 6nleyebilir. Ozel gereksinimli bireyi ailenin kabullenememesi ve
sonucunda g¢ocugun ailesine baglanamamasi gibi sorunlar goriilebilir. Aile i¢indeki
sosyallesmenin eksikligi ev disindaki sosyallesmenin de (toplumla) Oniinii
kesebilmektedir. Esasinda 6zel gereksinimli ¢ocugu olan ailelerin toplumun bir yansimasi
oldugu sdylenebilmektedir. Bu durum ailenin ¢ocuga davranis seklini etkileyebilir. Eger
toplum Ozel gereksinimli bireyi dighyorsa, aile toplum igine karigmaktan

kacinabilmektedir.

Calismanin bu boliimiinde 6zel gereksinimli bir ¢ocuga sahip olmanin sosyal iliskilerde
bir degisim olusturup olusturmadigina bakilmaktadir. Bu dogrultuda katilimcilarin
deneyimleri G6grenilmeye calistlmistir.  Annelerden altist  sosyal iligkilerinin

etkilenmediginden, on ikisi ise sosyal iliskilerinin etkilendiginden bahsetmektedir.

Sosyal iligkileri bozulmayan annelerden dordii c¢ocuklariyla sosyallesebildigini,
cocuklarinin sosyallesmeyi sevdigini ve topluma uyum saglayabildigini sdylemektedir.
Sosyal iligkilerinde bir degisim olmadigina vurgu yapan annelerden biri 6zel gereksinimli
¢ocugu dogmadan dnce de toplumdan uzak durdugunu belirtmektedir. Bu durum iizerinde
annenin ¢ocuklarmin hepsinin kii¢iik olmasi etkilidir. Geriye kalan bir anne de sosyal
ortamlara girerken karsisindaki insanlara ¢ocugunun 6zel durumundan bahsettigini
anlatmaktadir. Bunlar disinda sosyal iliskilerinin degismediginden bahseden diger

anneler sunlar1 eklemektedir:
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“Hig¢bir degisim yasamadim, aksine daha da fazlalasti sosyal etkinligim. Her yere uyum
saglayabiliyo, Hayrunnisa'yla da birlikte vakit gecirebiliyorum. Istedigim gibi hareket
ediyo. Yani onu da eglendire biliyorum yani. Hi¢chbi degisiklik olmad:.” (Katilimci 4,
kadin, yas 33).

“Yasamadim her yere gittim Mustafa'yla. Mustafa'yla ben Istanbul'a. Misir Carsisi’na
bile gittim yani. Her yere gittim yani etkilemedi.” (Katilimci 7, kadin, yas 44).

O. Bardake¢1 ve Kutluata 6zel gereksinimli ¢ocuga sahip annelerin sosyallesemedigini
sOylemektedir. Buna 6rnek olarak annelerin kalabalik ortamlara giremedigi, cenazelere
katilamadigi, gezmeye gidemedigi, diigiin gibi yerlerde bulunamadigini belirtmektedirler
(2021: 3754). Literatiirle benzer olarak sosyal iligkilerinin etkilendigini sdyleyen on iKi
anne sosyal hayatlarinin hi¢ kalmadigini, arkadas ortami1 dahil higbir yere gidemediklerini
ve bir yere gidince rahat edemediklerini soylemektedir. Bunlar haricinde annelerin sosyal
iliskilerinde degisime neden olan faktorler iki baslhiga ayrilmistir. ilki toplumdan ve
cevreden kaynakli faktorler; ikinciSiyse ¢ocuktan kaynakli faktorlerdir. Annelerden
bazilari bu nedenlerden dolay1 psikolojik olarak da olumsuz bir etkilenme
yasadiklarindan bahsetmektedir.

Annelerin sosyal iliskilerinin degismesinde etkili olan toplumdan ve ¢evreden kaynakli
faktorler sunlardir: Yakin ¢evre baskisi ve ¢evrenin ¢ocuga yonelik olumsuz sdylemleri,
yakin ¢evrenin bakimda yardimci olmamasi, yakin ¢evreden bazi kisilerle soylemlerinden
dolay1r araya mesafe konmak, insanlarin g¢ocuga yonelik sorulari ve annenin ¢ocuga
yonelik sorular1 almamak i¢in kendi kendini toplumdan dislamasi, diger ¢cocuklarin 6zel
gereksinimli ¢ocukla oynamak istememesi gibidir. Ozdemir, annelerin toplumdan
kaynakli dislanma deneyimlerini su sekilde oldugu bulmustur: Olumsuz tavir, merakl
bakig, karsilasma endisesi ve diger cocuklarin olumsuz tutumlaridir (2019: 89).
Annelerin ¢evreden kaynakli sosyallesememe nedenlerine bakildiginda bir dislamanin da
s6z konusu oldugu goriilmektedir. Goffman kuraminda (2014) damgalanan kisilerin
sosyallesemediginden ve bu kisilere yonelik yapilan her olumsuz davranisin kisinin

benligine zarar verdiginden bahsetmektedir.

“Yasadim. Ben kendim oncelikle insanlardan kendimi dislandim. Swrf soru sormasinlar
veyahut da ‘niye hala ¢ocugun bezli, neden konusamiyo? Ama benim sorduklarina cevap
vermiyor’ diye. /nsanlarla biraz arama mesafe mi actim. Séylemek istemedigim igin.”
(Katilimer 13, kadin, yas 27).
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Goffman, sonradan damgalanan kisinin sosyal iliskilerden kagtigin1 bahsetmektedir.
Ciinkii kisi kendine acinmasi ve yetersiz goriilmeyi istememektedir (2014: 70). Bu
baglamda Goffman’in kuramina gore 6zel gereksinimli ¢ocuga sahip ailelerin sonradan
damgalandig1 soylenebilmektedir. Bu ailelerden bazilari ge¢misteki sosyal iliskileri
igcinde bulunmak istemeyebilir. Ciinkii digerleri tarafindan acinmak ve yetersiz goriillmek

aileleri psikolojik olarak olumsuz etkilemektedir.

Katilimer 14 sosyallesmeye ¢alisirken yasadigi olumsuz deneyimlerden bahsetmektedir.
Bu dogrultuda katilimcinin anlattiklarindan hareketle toplumun gézetiminin bir yonden
olumlu oldugu disiiniilmekte; diger yandan toplumsal gozetimin bazen yanlis

anlasilmaya yol acabilecegi anlagilmaktadir.

“Evet, yasadik saten o sikintilar Evkan stirekli agladig icin siirekli hir¢in oldugu

icin bi parka gétiirdiigiimiizde ters tepki veriyolardl ya da oynatmak istemiyolardi.

‘Bunun ¢ocugu neden boyle siirekli aglyyor?”’ ‘Annesi susturmuyor gibi’. Bi ¢carsiya

gittigimde iste meydandayiz. Mesela bi giin siirekli agliyo Erkan kendini yere atti,

boyle ywrtiniyo yani resmen ondan sonra polisler bile geldi. Neden agliyor diye. Ben

dedim boyle bdyle ondan sonra tamam oziir dileriz dediler, gittiler. Ya bunun gibi

bicok sikinti var. Bir markette bir seyde ama su an egitim aldigimiz icin,. ilerledi

icin siikiir. Allah'a siikiir su an iyi, yani bir yere gittigimizde markete gittigimizde

annecim bir tane hakkim var diyorum. Mesela markette tamam diyo ondan sonra bir

tane istedigini alryoruz, ¢ikiyoruz ..... Aktekke Meydani 'nda polisler oldugu icin, iste

‘cocugu zorla gotiiriiyo, ¢ocugu doviiyor’ gibi seyler soylemisler. Ondan sonra

Erkanda kendini yere atinca dedik boyle boyle. Kendi istegi olmadiginda ya da sey

yaptiginda konusamadigi igin de ¢ok hir¢indi, o yiizden dedik, tamam dediler. Kimlik

neyin gosterince.” (Katilme1 14, kadin, yas 27).
Ozel gereksinimli gocuga sahip ebeveynlerin kendi ailesi ya da esinin ailesinin olumsuz
soylem ve hareketlerinden dolay1 onlarla mesafeli oldugu goriilebilmektedir. Bu durumlar
ailenin sosyallesmesini olumsuz etkileyebilmektedir. Ciinkii kisinin ¢evresi ona
sosyallesme acisindan olumlu destek saglayabilir. Bu baglamda sosyal ¢evrenin
sosyallesmeyi olumlu ya da olumsuz etkiledigi diisiiniilmektedir.

“Tabii ki de. Basta benim burda kimsem yok. Ben burada yabanciyim. Esimin ailesi

bu tarafta. Esimin ailesiyle su an aswi bir mesafemiz var. Mesafe koymak zorunda

kaldik. Bazi hafif séylemleri de olsa. Yani aile demek ben soyle diisiiniiriim. Aile

demek, yiik kaldirmak demektir. Yani aile dedigin zaman sen benim yiikiimii alirsin.
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Ben senin yiikiinii alirum, birbirimize destek oluruz, paylagmakur. Aile, yani
bilmiyorum aile dedigin aile olmali ya. Eger bir insan benim anne olarak yiikiimii
almiyorsa tabii bu komple benim sorumluluklarim alsin degil. Yanls da anlasilmak
istemiyorum. Komple hani benim sorumlulugumu almak degil. Bana destek olmak,
aile demek destek olmaktir. Yiik olmamall aile birbirine eger bir aile yiik olabiliyorsa
bence o aile degil orada bir durmak lazim, diisiinmek lazim. O nedenle esimin
ailesine gayet mesafeliyim. Hepsi bana saygt duyar. Ben de onlara sayg duyarim.

Birbirimizi sevemeye biliriz ama saygi duyuyoruz.” (Katilime1 9, kadin, yas 39).

Ozel gereksinimli ¢ocugu olan aileler sosyal hayatlarinda insanlarin bilingsizliklerine
bagli olarak olumsuz deneyimler yasayabilmektedir. Toplumdaki insanlarin &zel
gereksinimlilik hakkinda bilgi sahibi olmamasi ve 06zel gereksinimli bireylere ve
ailelerine nasil davranacaklarini bilmemelerine bagli olarak aileler sorunlar yasamaktadir.
Bu sorunlar iletisim sorunlar1 ve psikolojik ve sosyal sorunlardir. Ailenin ¢evresinden

uzaklagmasi ekonomik desteklerinin de kaybolabilecegi anlamina gelebilir.

“... Sosyal durumlar dis ortamlarda da etkiliyo, tabii ¢ok etkiliyo. En basiti bir parka
gittigin zaman, bir AVM'ye gittigin zaman tuhaf tuhaf bakislar. ‘Aaa bu ¢ocuk niye
boyle davraniyor?’ ‘Aa, bu ¢cocuk niye boyle yapiyor?’ ‘Niye boyle konusuyo?’ Niye
tuhaf konusuyo gibi bakislar oluyor? 'Hatta sézel seyler de olabiliyo. Soyledikleri
de olabiliyo. O yiizden ¢ok etkileniyosun tabii ki. Tabi karsidaki insan seni anlamiyo.
Ozel durumunu ¢ocugun fark edemiyo farkindalik olmadigy icin. Insanlarin cogunda
farkindalik yok. Karaman’'da hi¢ yok. O yiizden seni anlamiyolar. Bir bosluga
diistiyosun, psikolojik olarak yipraniyosun. Cocuk da anlatamadig icin derdini o da
yipraniyo. Anlayabiliyo her seyi ama kendini ifade edemiyo mesele bu zaten. O

yiizden ¢ok fazla etkiliyo.” (Katilimer 21, kadin, yas 36).

Annelerin sosyallesememesine neden olan ¢ocuktan kaynakl faktorler: Ozel gereksinimli
cocugun hir¢in olmasi, stirekli aglamasi, ¢evresine zarar vermesi sonucu insanlardan uzak
durmalar1, tlim hayatlarinin 6zel egitim olmasi, ¢ocugun kendini disariya ifade
edememesi ama sdylenilen her seyi anlamasi, cocugun motor becerileri gelismedigi i¢in
kontrol edemedigi davranislari, ¢ocugun kendi ve karsisindakilerin davranislarini
anlamlandiramamasi, ¢cocugun biiylik olmasina ragmen hala bez takilmasi, ¢ocugun

ithtiyag ve hastaliklarinin gidilecek ortam ya da zamani etkilemesi ve ¢ocugun siirekli
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hasta olmasina bagli olarak sik sik hastaneye gidilmesi ve hastanede kalinmasi gibi

nedenlerdir.

Calismada katilimcilarin sosyallesememe nedeni olarak ¢ocugun saglik durumunun etkili
oldugu goriilmiistiir. Bu dogrultuda cocugun saglik durumu ailenin yapacagi sosyal

aktiviteleri ve sosyal aktivitelerin zamanini etkileyip degistirebilmektedir.

“Yani sosyal insanlardik biz. Ama yani ister istemez ikra’mn ilk basta anlattigim

gibi ¢ok hastane stiregleri oldugu icin boyle daha insanlarin eskiden mesela evime

cok gelip giden olurdu. OKul siireci de oldugu icin erken yatip erken kalkmalari

gerekir. Yani o yiizden mesela hafta i¢i hi¢hir yere gotiirmem. Gelen olursa da ona

gore sey yaparim. O yiizden de tabii eski sosyalligimiz kalmadi. Ama pazar giinleri

hafta sonlart o sekilde etkinlik yapiyoz. Tabi etkiledi /kra ' nin saglik durumu iyiyse

oyle.” (Katilimc1 17, kadin, yas 36).
Ozel gereksinimli cocuga sahip ailelerde ailenin sosyallesmemesindeki en dnemli neden
cocugun bakim ve ihtiyaclaridir. Bu dogrultuda ¢ocugun 6zel egitim ihtiyacindan dolay1
aile sosyallesememektedir. Ciinkii anne ve c¢ocuk devamli olarak egitim kurumlar

arasinda git gel yapmakta ve buralarda uzun siireler harcayabilmektedir.

“Evet tabii. Sosyal durumlari ¢ok etkiliyor. Cok fazla etkiliyo. Disarwyla iliskilerin
tamamen bitiyo, oyle soyliyim. Tiim hayatin ozel egitim oluyo. Birebir egitim, ozel
egitim, terapiler bu sekilde gegiyo zaten biitiin zamanmin. Diger sosyal iliskiler diye
bir sey kalmiyo. Oyle de bir zamanin kalmiyo zaten. Biitiin sosyal hayatin ézel

egitimle geciyor....” (Katilimer 21, kadin, yas 36).

Katilimer 23 sosyallesmedigini ve sosyal ortamlara gittiginde rahat edemedigini

anlatmaktadir:

“Yasadim. Cok yasadim, karst tarafla ilgili degil sen rahat edemiyosun. Cocuklar
var, oyun oynayacaklarinda benim oglumun kas kontrolii yok. Soyle bir dokunacak
olsa bile bize vurda oluyo. Sonra benim oglum oyun saniyor. Birine eli degdi diyelim,
giildii ya tekrar onu yapmaya calisir. Lyi bisey yaptigini zanneder, onun kiiciik
cocuklara agiklamiyosunuz. Yemegi problem altini degistiriyosun, problem. Eskiden
kiictikken daha rahattum. Gitmiyorum simdi on ii¢ yasinda ergen bi ¢ocuk. Alt
degistirmek icin evde oda mi arayayim. Altinda ¢ok yogun bir koku oluyo. Ister

istemez rahatsiz oluyosun. Cok nadir gitmem gerekirse iki, ii¢c bez takiyorum
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cocuguma. O da eziyet ama yapryorum mecburen. Oyle yani ¢ok gitmiyorum. Bir tek
annemin yaninda rahat ediyordum. Onlarla da ayrildim. Simdi onlar Antalya'da ben

burada. Babam, annem ¢ok destek olurlard: ....” (Katilimce1 23, kadin, yas 47).

Babalar grubuna ¢ocuklarinin 6zel gereksinim durumuna bagh olarak sosyal iliskilerinde
bir degisim yasayip yasamadiklart sorulmustur. Babalardan iicli sosyal iligkilerinin
etkilenmedigini, ticli etkilendigini sdylemektedir. Sosyal iliskilerinde degisim olmadiginm
sOyleyen babalardan katilimec1 1 ¢ocugu 6zel gereksinimli olduktan sonra ¢cocugu i¢in
daha fazla sosyallesmeye basladigini, katilimci 20 psikolojik olarak daha fazla
etkilendigini ve katilimc1 24 de ¢ocugunun hasta olmasina bagl zor giinler gegirdigini

ama bunun sosyal iligkilerine yansimadigin1 deginmektedir.

Sosyal iliskilerinin olumsuz etkilendigine de§inen babalar sunlari sdylemektedir:
Misafirlik ve piknige gidememek, gezmelere ¢ikamamak, “normal bir aile” nin yaptigini
yapamamak, eskiden yaptigi aktiviteleri ve seyleri yapamamak, sosyal hayatin hig
olmamasi, tiim hayatini ¢ocuk tizerine yeniden planlamak, ¢ocugun hareketleri yiiziinden
insanlardan uzak durmak, hi¢ komsuluk iliskilerinin olmamasi ve kendi ¢evrelerinden
dislanmalar1 gibidir. Bu nedenlerin ¢ogunlugunun annelerden farkli olarak g¢ocuktan
kaynakli oldugu ve sadece iki tanesinin toplumdan ve g¢evreden kaynakli oldugu

goriilmektedir.

Ozel gereksinimli gocuga sahip aileler toplumdan aldiklar1 ya da alabilecekleri tepkiler
yiliziinden sosyallesmekten uzak kalabilmektedir. Bu baglamda aileler ¢ocuklarinin
davranislarindan dolay1 da sosyallesmeden kaginabilmektedir. Katilimc1 22

sosyallesmeme durumunun artik aliskanliga dondiigiinden bahsetmektedir:

“Evet. Sosyal hayatimiz yok her zaman. Bu tani olayindan sonra tiim hayatimiz her
seyimiz ¢ocuk iizerine zaten. Ilk ii¢, dort yilda biraz daha hareket bilinci diisiik
oldugu icin zaten insanlardan uzak durduk. Yani bu ailesel bile olabilir. Kuzen
cevresinde bile ¢ocuga diglama illaki goriildii yani her alanda. Komsu dyle
iliskilerimiz yok zaten. Git gel, onlara gideriz, buna otururuz. Boyle bi diinyamiz yok.
Zaten gitmiyoruz da hala bile. Ama gidersek su anda etkilenir miyiz? Etkilenmez
diye diisiiniiyorum. Ama artik bu sey oldu. Aliskanlik gibi bir sey oldu zaten. Sosyal
bir hayatimiz yok.” (Katilime1 22, erkek, yas 35).
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Ozel gereksinimli cocuga sahip aileler ¢cocuklarinm durumundan kaynakli eskisi gibi
sosyallesemedikleri goriilebilmektedir. Bu durum iizerinde etki eden faktorlerden bazilari
cocugun her gidilen ortama ayak uyduramamasi ve ¢ocugun ihtiyaglarinin her seyin

Oniine gegmesidir.

“Biz normal siradan bir aile gibi disarida ¢ikip oturamiyoruz. Ne biliyim, herkesin
yaptigi ¢ogu seyi yapamiyoruz ama bizim de kendimize gore bir sosyal hayatimiz oluyor.
Gezmelere giderken bazen gotiiriiyoruz, bazen gotiiremiyoruz. Gidecegimiz yere gére

ama tabi sosyal hayati bayag etkiliyor.” (Katilimci 5, erkek, yas 49).

“Sosyal iliskilerim benim ¢ok yogun degildi zaten. Yani biz ticaretle ugrasan insan

oldugumuz icin sabahtan aksama kadar igimizle beraberiz. Aksamlart arada bir es,

dost, akraba gezinmemiz olurdu. Oturmalara giderdik aksam oturmalarina. Iste bir

hafta, sonlart piknige giderdik, bi yerlere giderdik. Onlar biraktik, mecburen

bwraktik. Ama gene yapiyoruz, simdi bir diizen Kurunca, bakicilarimizla bi diizen

oturunca iyi koti onlari da yapmaya c¢alisiyoruz. Ama tabi bunlar ¢ocuklar

dogmadan onceki rahat aile ortami yasantimiz yok tabi.” (Katilimer 10, erkek, yas

62).
Calismada c¢ogu katilimcinin sosyal iliskilerinde degisimler yasadigir goriilmektedir.
Katilimcilarin sosyal iligkilerinde degisim yasamasi iki nedene baglidir. Bunlar gocuktan
kaynakli nedenler ve toplumdan ve ¢evreden kaynakli nedenlerdir. Cocuktan kaynakl
faktorlerde cocugun bakim, ihtiyaglar1 ve saglik durumu sosyallesememenin oniindeki
asil nedendir. Yalnizca anneler degil babalar da sosyallesemediklerine deginmektedir.
Literatiirle paralel olarak Ozdemir de (2019) calismasinda ailelerin sosyallesemedigine
deginmektedir. Katilimcilardan bazilar1 ¢cocuga yonelik asir1 merak ve sorularin onlari
rahatsiz ettiginden bahsetmektedir. Baskaya da ¢alismasinda ailelere ve ¢ocuklara yapilan
olumsuz davranis ve hareketlerin aileleri rahatsiz ettigini soylemektedir (2019). Bazi
katilimcilar kendilerinin yaninda ¢ocuklarinin da dislama deneyimlerini anlatmistir. Aile
ve akrabalarin ¢ocuga yonelik tutumlart ve sOylemleri ve aileden uzak oturmak

sosyallesmeyi etkileyen faktorlerden bazilaridir.

Ozel gereksinimli cocuga sahip ailelerde sosyal iliskiler énemlidir. Bu iliskiler ev igi ve
ev disindaki insanlarla karsilanabilir. Ancak 6zel gereksinimli bireylere karsi toplumun
duyarsiz oldugu goriilebilmektedir. Toplumun olumsuz tutumlari ¢ocukluktan baglayarak

bilinglenmeyle Onlenebilir. Aile kurumu igerisindeki bilingli anne ve babalarin

130



cocuklarini 6zel gereksinimlilige karsi iyi yonde tesvik etmesi gerekmektedir. Toplumda

bir davranisin yerlesmesi yillar alsa da bir yerden baslamak gerektigi unutulmamalidir.
3.5.1.1. Akrabalik iliskileri “basta kimse anlamak istemedi”

Ozel gereksinimli ¢ocugu olan aileler igin sosyal cevrenin destegi gereklidir. Ozel
gereksinimli bireyler ve aileleri sosyal destek ihtiyaclarim1 kendi soy ailelerinden,
akrabalar1, arkadaslari, komsulari, diger 6zel gereksinimli ¢ocuga sahip aileler gibi
aktorlerle karsilayabilmektedir. Sosyal destek farkli sorunlarin ¢éziimlerinde olumlu etki

saglayabilmektedir.

Sosyal ¢evrenin ilk olumlu etkisine 6rnek olarak 6zel gereksinimli ¢cocugu olan ailelerin
sosyal destek gormeleri ¢ocuklarini tehlikeden korumalarina yardimer olmasidir. Ozel
gereksinimli ¢ocuklarin bedenen ya da zihnen korunmasiz olmalar1 onlarin zarar gérme
olasiligimi arttirmaktadir. Sosyal ¢evresinin yardimiyla ¢cocuk ona zarar verebilecek her
tirlii olasiliktan korunabilmektedir. Seyyar 6zel gereksinimli ¢gocugun asir1 korumaci
(¢evreden yalitilmig) sekilde yetistirilmesinin biiyiik tehlike igerdigini sdylemektedir
(Seyyar, 2011: 164-165). Ozel gereksinimli gocugun sosyal gevresinden uzak kalmasi
toplum yagamina ayak uyduramama gibi sonuglar1 ortaya ¢ikarabilmektedir. Ancak 6zel
gereksinimli ¢ocugun sosyal cevresinden dolayr olumsuz davraniglara yoneldigi de

goriilebilmektedir.

Sosyal ¢evrenin diger olumlu etkileri, bakim destegi saglama, ailenin ¢ocugun durumunu
ogrendikten sonra sok duygusundan ¢ikmasi i¢in yardimci olmasidir (Karyelioglu, 2002:
73; E. Kanbir, 2018: 23). Sosyal ¢cevre ayn1 zamanda “duygusal/sosyal destek™ ve “aragsal
destek” saglamaktadir. Sosyal destek, kisinin etrafindaki kisi ve iligki aglar1 vasitasiyla
duygularmi disar1 dokmesidir. Aragsal destek ise bilgi olabilecegi gibi elle tutulan
yardimlari da igermektedir (Kaner, 2017: 381-382).

Katilimcilara 6zel gereksinimli ¢ocuga sahip olmanin akrabalik iliskilerine etki edip
etmedigi sorulmustur. Annelerden aile iliskilerinde degisim olanlarin sayisi bes, aile
iligskilerinde degisim olmayanlarin sayis1 13’ tiir. Literatiirle benzer olarak Bagkaya’nin
calismasinda da akrabalik iliskilerinin bozuldugundan s6z eden anneler bulunmaktadir

(2019: 129-139).
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Ozel gereksinimli cocugu olan ailelerden bazilar1 akrabalarmimn cocuguna yénelik
olumsuz sdylemlerinden bahsetmektedir. Bu dogrultuda sembolik etkilesimci kuramda
bireyler sembollerle iletisim kurmaktadir. Glinliik yasamdaki sembollere 6rnek olarak dil
verilebilmektedir (Ritzer ve Stepnisky, 2014: 345-355). Calismada katilimcilarin
akrabalarindan ¢ocuguna yonelik olumsuz sdylemler duymasi aktorler arasi iletisimi
olumsuz etkileyebilmektedir. Bu durum ailenin sosyal sermaye kaybina ve
sosyallesmelerinin azalmasina neden olabilir. Soylemler yaninda diger calismalarda
(Ozdemir, 2019) ailelerin ¢ocuklarina yonelik actyarak bakan insanlardan da rahatsiz

oldugu bulunmustur.

“Evet yasadim. Herkes aciyarak bakti. Oncelikle cocuguma herkes iste farkl seyler

de dillendirmeye basladi. Cocugumun otizmi oldugunu anliyolardr ama siirekli beni

uyaryolardi. Doktora git soyle. Beni kirmadan fark ettirmeye ¢alistyolardi ama bu

beni iiziiyodu. Ben arama mesafe koymak istedim hi¢ kimsenin, herkesin dedigini

takmak istemedim. Yani ben biraz soyutladim kendimi.” (Katilimei 13, kadin, yas

27).
Ozel gereksinimli cocugu olan aileler igin sosyal destek gdrmek gelecege yonelik umudu
arttirip sorun ¢ozmeyi kolaylastirabilmektedir. Bunun aksine sosyal destek gorememek
gelecege yonelik olumlu diistinmeyi engellemekte ve yipratict olabilmektedir. Tekin' e
gore cevresinden sosyal destek goremeyen annelerde toplumsal baski ve esinin ailesinin
davranis ve tutumlar1 yipratict olmaktadir. Tekin’in aragtirmasinda insanlarin ¢ocugun
durumuna iligkin annelere daha fazla baski yaptigin1 sdylenebilmektedir. Bu yiizden en
cok yipranma annelerde goriilmektedir (Tekin, 2021: 86-97). Ancak Balik¢i (2019) 6zel
gereksinimli ¢ocuga sahip annelerin sosyal kabul diizeyinin babalardan daha yiiksek

oldugunu sdéylemektedir (33-36).

Ebeveynlere yoneltilen farkli imalar hem aile iligkilerini hem de toplumla kurulmasi
gereken baglar1 olumsuz etkileyebilir. Bu durumda yine dezavantajli konumda olan
kisiler 6zel gereksinimli ¢ocugu olan ailelerdir. Cocugun durumunu anne ve babanin
kabul etmesi kadar akrabalarin da kabul etmesi 6nemlidir. Bu durum ailenin destek
gormesini kolaylastirmaktadir. Aile ve akraba destegi goren katilimcilardan bazilarinin
siiregte bakim destegi, psikolojik destek ve sosyal destek gordiigii sOylenebilmektedir.
Ailelerin sosyal sermayesinin oldugu varsayilirsa bu sosyal sermayenin aileye fayda

saglayacagi diistiniilmektedir.
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“Akrabalarim kendi tarafim, kendi akrabalarim ¢ok yardimct oldu. Su an hala yardim
ediyolar ciinkii Erkan'in durumunu biliyorlar, alistilar da. Yani nasil davranacaklarini
ogrendiler artik, yani oyle diyim. Ama esim akrabasiyla seyi, Kendi tarafi pek kabul
etmedi ama su an halen de kabul etmiyo.” (Katilimc1 14, kadin, yas 27).

Katilimer 14°1in tersine katilimer 7 ve katilimer 17 sunlart anlatmaktadir:

“Yok yasamadim. Bizimkiler sag olsunlar, hepsi kabullenik. Mesela ben dogum
yvapip bir hafta hastanede yattigimda Mustafa bana kiismiistii. Hani kardesim niye
gelmedi diye. O donem kiz kardesimle kayinvalidem bakmisti Mustafa'va. Onun
disinda ben beyincik ameliyati gegirdim. Ankara’da yattim. Aym zamanda o
zamanda kardesimle kayinvalidem bakti. Hani sag olsunlar hi¢ etkilenmedik. Hep

beraber olduk. Biz ailecek.” (Katilime1 7, kadin, yas 44).

“Hayrr, herkes kabul etti yani. Hi¢ kimse down sendromlu soyle, boyle bir sey duymadim.
Biz Ikra y1 6yle bir engelli olarak gérmiiyoruz. Ailede diyeyim. Herkes biraz daha kiiciik
bebekmis muamelesi gosteriyor. Alti yasinda ama herkes Ikra kiigiik bebekmis gibi o
sekilde davraniyor. Oyle bir sey gérmedim yani.” (Katilime1 17, kadin, yas 36).
Ozel gereksinimli ¢ocugu olan ebeveynler aile ve akrabalarindan ¢ocuklarinin durumu
icin anlayis ve dnemseme beklemektedir. Ailenin bunlar1 akrabalarindan bulamamasi
akrabalik iligkilerini olumsuz etkileyebilmektedir. Ciinkii aile kendilerinin iizerine
titredikleri cocuklaria yonelik ¢evresinden yeterli ilgiyi géremediklerinde ailelerinden
uzaklasabilmektedir.
“Yok. Allah'a siikiir oyle kotii yonden bir sey yasamadik. Ama ilk basta kimse
anlamak istemedi hani? Ciinkii Yakup Emir’in otizm seviyesi ¢ok Allah'a siikiir
asagida. Hani goz temasi kuvvetli. Bir iste bu var ekolalisi, kendi kendine konusmast.
Onun disinda becerikli de yani herkes diyoki bir sey yok. Onda bisey yok,
abartiyorsun. Bunu anlatmam zaman biraz zaman aldi. Hani onda da kotii gozle
bakan da olmadi. Allah'a siikiir yargilayan da olmadi. Sadece onu anlayp da bize
destek olma siireleri bir seneyi buldu. Hani beni anladiktan sonra onun hareketlerini
tam gordiikten sonra iste o sira evden ¢ikamayisimizin etkisi var. Onlar gérmedi.
Yakup'un nasil hareketli olup nasil zarar verebildigini. Sonra herkes daha yardimci
oldu.” (Katilimc 18, kadin, yas 35).
Katilimer 21 aile ve akrabalarinin ¢ocugunun 6zel gereksinimliligine yonelik bilgi ve
biling sahibi olmamasindan dolay1 psikolojik olarak yiprandigin1 ve destek géremedigini

anlatmustir.
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“Yasamda tabii Ki ailelerden ¢ok destek bekliyosun. Bu konuda maddi olarak degil,
tabii ki de manevi olarak ¢ok destek bekliyosun. Anlama bekliyosun, durumunu
anlatmaya ¢alisiyosun. Ama karsindaki insanlara o hayatin icinde olmadig igin o
hayatta daha oncesinde yasanmadigi icin, Qormedikleri icin tam olarak idrak
edemiyolar durumu. Anne ilgilendigi icin cocukla siirekli. Disaridan biraz daha
basit goriiniiyor. Her sey daha kolay géziikiiyo ama ¢ocugun yasi biraz daha
ilerledikge biiyiidiik¢e onlar da o yasantilar: gordiik¢e cocugun durumunu daha ¢ok
fark etmeye basliyolar. Bu sefer daha ¢ok anlayisli oluyolar. Durumu anlyyolar tabii
ki o siiregte ¢ok yipraniyosun. Anne ¢ok yipraniyo.” (Katilime1 21, kadin, yag 36).
Babalardan ikisi haricinde diger babalar aile ve akrabalik iliskilerinde bir degisim
yasamadiklarint sfylemektedir. Degisim yasamadigini sdyleyen babalar akrabalarindan
psikolojik destek ve bakim destegi gordiiklerine deginmislerdir.
“Bunlar dogdugunda babam zaten vefat etmisti. Annem vardi. Annem bayagt
yashcanaydi. O elinden geldigince biseyler yapmaya ¢alisti ama giicii yetmiyordu
da. Ben esimin ailesi tarafindan ¢ok destek gordiim. Gerek rahmetli
kayinpederimden, gerekse kaymnvalide olsun, baldizlar olsun. Ozellikle bacanaklar
olsun. Ellerinden geldigince yardimci oldular. Bizi yalniz birakmadilar, onlara da
tesekkiir ederiz. Simdi halen bile benim bir ihtiyacim olsa. Alo desem telefon agsam
hemen gelirler yani. O bakimdan sanslyim, yani ¢ok yalniz kalmadim.” (Katilimci
10, erkek, yas 62).
Katilimer 1 akrabalarinin ¢ocuguna actyarak bakmasindan ve arkadan konusmalarindan

rahatsizlik duydugunu belirtmektedir.

“Akraba akreptir. Yani akrabayr ben bu yasima kadar ¢ok seven bir insanim. Bu
yagstan iKi yil oncesine kadar akrabalarla seyim yok yani. Ben suna ¢ok kiziyorum.
Yani boyle cocuguma acirmig muamelesiyle bakan gézlere, o anda o gozlerin ikisini
birden ¢ikarasim gelir. Benim ¢ocugumun acimacak bir hali yok, ¢cok siikiir. O gozle
bakip iste, arkadan da konusmalar veya iste akraba degil mi? Ben bu soruyu ¢ok

boyle kizarak belki cevaplayabilirim ama akrep ya.” (Katihimer 1, erkek, yas 36).

Calismada 6zel gereksinimli ¢ocugu olan ailelerin kendi aile ve akrabalarina karsi
beklentilerinin arttigi ve bu beklentilerin karsilanmamasi durumunda akrabalik

iliskilerinin etkilendigi goriilmektedir.
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“Illaki normal bir ¢ocuga gore daha zor oldugu icin ihtiva¢ sahibisin. Ihtiyag sende
oldugu icin beklenti yiiksek oluyor. Istemsiz bile olarak beklenti ¢ogaldigi icin illaki bir
etkilenim olmugtur.” (Katilime1 22, erkek, yas 35).

Sonu¢ olarak katilimcilarin geneli aile ve akrabalik iliskilerinde c¢ok degisim
olmadigindan bahsetmektedir. Katilimcilarin aile ve akrabalarindan beklentileri bakim
destegi ve psikolojik destek saglamalaridir. Bunun yaninda ¢ocuga yonelik olan olumsuz
davranis ve sOylemlerin aileleri lizdiigli ve ¢evreSinden uzaklastig1 sdylenebilmektedir.
Ozel gereksinimli ¢ocugu olan ailenin kendi akrabalarindan uzaklagmasi
sosyallesmelerini olumsuz etkilemektedir. Bunun yaninda katilimcilarin kendi ailesinden
destek gérememesi ya da ailesinden olumsuz tepkiler almasinin topluma yonelik bakisi
da olumsuz etkileyecegi diisiinlilmektedir. Ciinkii aileler kendi yakinlarindan gordiigi
olumsuzlugu, yabanci insanlardan da haliyle gorebilecegi hissine kapilabilir. Sosyal ¢evre
ev halki ve toplum arasinda bir koprii islevi gormektedir. Ailelerin kendi sosyal
cevrelerinden kopmamalar: hem aile iliskilerini giiclendirir hem de toplumun geneliyle

olan baghlig: arttirabilmektedir.

Akrabalik iliskilerini etkileyen diger faktorler cocugun durumundan kaynakli ailenin
onlar1 ziyaret edememesi, akrabalarin ¢ocugun durumunu kabullenmemesi,
onemsememesi, beklentiyi karsilamamalari, gereksiz tavsiyeleri, 6zel gereksinimlilige
kars1 bilgi ve biling sahibi olmama ve nasil davranacaklarini bilmemeleridir. Calismada
akrabalik iliskilerinin etkilenmediginden bahseden katilimcilar bakim destegi, sosyal
destek ve psikolojik destek gordiiklerini sdylemektedir. Ayrica ¢alismada akrabalarin

cocugun durumunu kabullenmesinin yardim gérmeyi kolaylastirdigi anlagilmaktadir.

3.5.1.2. Arkadas ve Komsuluk fliskileri “ben biraz soyutladim kendimi”

Katilimc1 annelere c¢ocuklarinin 6zel gereksinimli olmasindan dolay1 arkadas ve
komsuluk iliskilerinde bir degisim yasayip yasamadiklari sorulmustur. Annelerden
arkadas ve komsuluk iliskilerinde degisim yasayanlarin sayisi yedidir. Cangiir de
calismasinda katilimcilarin arkadas ve komsuluk iliskilerinde gerileme oldugu iizerine
durmaktadir (2013: 4). Arkadaslik ve komsuluk iliskilerinde degisim olan annelerden tigii

¢ocuguna Oncelik verdigi i¢in arkadas ve komsularina kendi sinir koymustur.

“Ilk basta herkes siirecler ¢ok zordu. Hastane siirecleri. Cogu insant hayatimdan

eledim diyebilirim. Ama yine de hala arkadaslarim var tabi ki ..... Onlar normal
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devam etmek istiyor. Senin ¢ocugun ona gore tabi nasiul diyeyim. Manevi yonden
destek gormek istiyorsun maddi degil ama. Onu gdstermeyenler de felan seyimiz ¢ok
bizim ¢iinkii yani ¢ogunu sey yapmiyorum yani. Gidip gelmiyorum. Sadece birkag
arkadasim dostum var. Tamam.” (Katilimc1 17, kadin, yas 36).
Ozel gereksinimli ¢ocuga sahip ailelerin sehir degisikligi yapmas1 komsuluk iliskilerine
etki edebilmektedir. Bu dogrultuda katilimei 21 i¢in yer degisiminin komsuluk iliskilerini

olumsuz etkilemedigi, hatta katilimei igin daha iyi oldugu anlasilmaktadir.

“Evet, kesinlikle yasiyosun dedigim gibi sosyal hayatin kalmiyo. Sosyal hayat
kalmadigi zaman arkadas, akraba ya da komsu diye de bir sey kalmiyo. Sifirlyyorsun,
hayatini hi¢hi sey kalmiyo. Tek hayatinda 6zel egitim ve cocugun o sekilde gegiyo
hayat ..... Tabii ki var simdi Konya'daki komsularim daha anlayisiilar. Bakis agilart
daha farkli. Konya'dakiler yardimct olmaya calisiyolar. Cocugun ézel durumunu
bildikleri i¢in destek olmaya ¢alisiyolar. Karaman’dakiler daha ¢ok sadece
ayiklayict bakigla bakiyolardi. Kinama ve ayiplama, niye bu ¢ocuk boyle yapiyo niye
anormal? Nesi var ¢ocugun? Ya da ozel durumunu o6grendiler. Biz saklamadik.
Kesinlikle 6grendikten sonra bu sefer de ¢ok affedersiniz, deli muamelesi yaptilar
cocuga. Bu daha da kétii bi durum. Tabii ki Konya dakiler farkindaligr daha yiiksek
insanlar. Ozel durumun farkindalar, yardimcr olmaya calisiyolar. O acidan ¢ok
destekleyici oldu. Yani yer degisikligi.” (Katilime1 21, kadin, yas 36).
Ozel gereksinimli ¢ocugu olan anneler ¢ocuguna yonelik olan olumsuz sdylem ve

hareketlerinden dolay1 arkadas ve komsularindan uzaklasabilmektedir. Bu durum anneyi

sosyal yonden etkiledigi gibi psikolojik olarak da etkileyebilmektedir.

“Etkilendi, dedigim gibi ben biraz soyutladim kendimi. Ama insanlar ¢ok kirict, ¢ok
kirict bakiyolar, laflart var. Ornegin bir otobiise biniyoruz senin adin ne diyo bi
teyze. Cevap veremedigi zaman sana diyorum sst felan diyo o beni kiriyo iiziiyo o
yiizden fazla. Ilk zamanlar topluma ¢ikmadik. Ama su an gayet iyiyiz. Su an bir siirii

arkadasim da var. Hi¢ kimsenin dedigine de takmiycak seviyedeyim.” (Katilimct
13, kadin, yas 27).

Anneler i¢in  komsuluk iligkilerinin  degisimi siki  komsuluk iliskileriyle
aciklanabilmektedir. Bu dogrultuda oturulan mahallede komsuluk iligkilerinin iyi
olmamas iligkileri etkilememektedir. Ancak komsuluk iliskilerinin bozuldugundan

bahseden katilimcilarin komsulariyla aralarindaki baglarin zedelendigi sdylenebilir. Bu
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durum beklentinin karsilanmamasi ya da beklenilmeyen bir tepki ya da davranistan
kaynaklanabilir.

“Olmadi. Komsularim, Allah razi olsun derdi ben bakiyim Mustafa'va sen evierin igini
vap derdi. Hadi, Mustafa'yvi disar: ¢ikar da biraz giines alsin. Hadi ben bakiyim da sen
otur biraz derlerdi. Hi¢ etkilenmedim. On ti¢ yil ayni mahallede oturdugum icin bir de iKi
kathlardi. Boyle eski komsuluk iliskisi vardr bizim orada. O yiizden hi¢ yasamadim.”
(Katilimer 7, kadin, yas 39).

Arastirmada arkadas ve komsularindan manevi destek ve ilgi gordiigiinii sdyleyen

katilimcilarin iligkilerinde olumsuz bir degisme olmadigi anlasilabilmektedir.

“Hayir, etkilenmedi. Hepsiyle ayniyiz diizen hichir sey olmamis gibi. Kimse
Hayrunnisa’m: yadirgamiyo Cevremde arkadaslarimda aksine onunla daha fazla
ilgileniyorlar. Misafirlige gittigim zaman Hayrunnisa'm én planda oluyor. Bu beni
cok mutlu ediyo. Bwrak istedigini yapsin diyolar Daha da mutlu oluyorum. Yani
arkadaglarima gittigim zaman bi daha gitme istegi geliyo icimden bakiyorum ki ilgi

cok fazla memnunum ya hi¢bir sikintim yok.” (Katilimci 4, kadin, yas 33).

Katilimcr 23 esi devlet memuru oldugu i¢in yeterince gelismeyen sosyal iligkilerine

karsin ¢ok iyi komsuluk ve arkadaslik iliskileri oldugundan bahsetmektedir.

“Biz devlet memuru olunca siirekli tayinin oluyor, komsuluk olmuyo. Bir insana
alistyosun ama kalict degilsin. Karsi taraf da sana oyle bakar. Nasil olsa gidecekler.
Cok baglanmaya gerek yok gibi. Goriisiiliir ama ¢ok siki stk olunmaz. Oyle bi sikinti
yasamadim. Ama Hatay'dayken iki tane ¢ok iyi oldugum komsum vardi. Omiir boyu
goriisecegim tarzda. Hatta bizim apartmamn alt katinda esim onlara ev bulmus.
Sonra onlarla gece giindiiz birlikteydik. Onlarin da ¢ok yardimlarini gordiim. Hatta
bana tekrar ¢alis biz bakariz Mehmet Akif'e filan beni boyle gazladilar. Ben béyle bi
calistim. Iki yil onlarin ¢cok yardimini gérdiim. Bir daha boyle komsum olmaz dedim.
Az onceki dedigim bacimi buldum sonra. Onla da alth iistlii oturduk. Yani gece
glindiiz beraberdik, o esini génderirdi, ben ¢ocugumu. Hadi bacim kahve koydum,
gel hep beraber gezerdik tozardik gelirdik eve. Iyi olurdu, bi enerji atardik,
komgularim ¢ok iyiydi.” (Katilime1 23, kadin, yas 47).
Annelerden bir kismi arkadas ve komsuluk iliskilerinde degisim yasadigini
soylemektedir. Katilimcilar arkadas ve komsuluk iliskilerinin degisimine neden olarak

olumsuz séylemler ve kirict bakislar, duyarsiz olus, kinamak, ayiplamak, ¢ocugun

137



durumuna iligkin gereksiz sorular sormak, manevi yonden destek gérememek gibi
faktorleri saymaktadir. Bunlarin yaninda katilimer 21°in gehir degistirmesi komsuluk
iliskileri agisindan olumlu olmustur. Arastirmada annelerin yasadigi mahallelerde siki
komsuluk iliskilerinin olup olmamasi komsuluk iligkilerini etkilemektedir. Katilimcilarin
sik1 komsuluk iligkilerinin olmasi anneler i¢in avantaj saglayabilmektedir. Arkadas ve
komsuluk iligkilerinde degisim yasamadigin1 sdyleyen bazi annelerin arkadas ve
komsularindan bakim destegi ve psikolojik destek aldigi sdylenebilmektedir.

Babalar grubunda arkadas ve komsuluk iligkilerinde degisim yasayan iki kisi
bulunmaktadir. Literatiirle paralel olarak Bagkaya ¢alismasinda katilimeilarin komsuluk
ve arkadaslik iliskilerinin olumsuz etkilendiginden bahsetmektedir (2019: 129-139).

Babalardan biri degisen komsuluk iliskilerini gocuga bagli nedenlerle agiklamaktadir:

“Tabii Mert hareketlenmeden dnce komgsulara gidip gelebiliyorduk. Artik gidip
gelemiyoruz. Genelde kendi evimize cagiriyoruz herkesi. Ciinkii evde kendine ait bir
ortam var. O ortam degisince sikinti ¢cikiyor ama genelde kendi evimizde agirlamaya
calisiyoruz misafirleri.” (Katiime 5, erkek, yas 49).
Diger baba Karaman ve Konya’daki komsuluk iliskilerini kiyaslamaktadir. Baba
Konya’ya gitmenin kendilerine olumlu yansidigini sdylemektedir. Bu durum iizerinde
biiylik sehirdeki bireyselligin insanlar iizerindeki baskiy1 azalttigi diistiniilmektedir.
Bunun yaninda 6zel gereksinimlilige yonelik bilincin iKi sehir arasinda farkli diizeyde
olmasi da bir diger nedendir.
“Komsuluk iliskilerinde Karaman'la Konya'va kiyasiayacagim direkt. Karaman
sehrindeki insanlar daha bir yaban. Yani bu bir gergekten gozle goriiliir bir yabanlik
var. Bu konularda ozellikle. Hani yabanilesmis bir insan grubu. Hani boyle
muhafazakdr ve dindar bir il ikisi de yani kiiltiirel etkilesim olarak birisi Konya birisi
Karaman. Yani ayni sehir sayilabilecek kadar sey. Ama biraz daha Konya'nin insanz,
Karaman'im insamina gore daha bi bu durumlara hos karsilayabilen, ya olur mu
deyip ¢cocugu daha onde tutabilen sehir Konya. Karaman insant bu konuda daha
yabani. fliski olarak birebir kimseden beklentiye girmiyoruz. Sorun yasamamak icin
daha dogrusu. Hi¢ kimseyle bi etkilesim alanimiz yok. Sadece sosyal yasantida ne
gerekiyorsa sadece o kadar iliskimiz var. Bire bir iliskimiz yok. Kimseyle komsu
olarak.” (Katilime1 22, erkek, yas 35).
Arkadas ve komsuluk iliskilerinde degisim yasamadigini sdyleyen baba sunlari

anlatmaktadir:
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“Yok. Hayir, hi¢hir sorun yasamadik. Yani herkes sag olsun. Bu ¢ocuklarin engelli
oldugunu sey yapanlar, ¢cevremizdeki dostlarimiz yani herhangi bir konuda yardimci
olmaya ¢alistilar. Bizim yapacagimiz bisey varsa bizde katilalim diyerekten bize
belirttiler yani. Ihtivacimiz olanlar séyledik, olmayanlar: sag olsunlar tesekkiir

ettik. Yani bir stkinti yasamadik, ¢evremizdeki insanlardan.” (Katilimer 10, erkek,

yas 62).

Babalar grubundaki katilimcilardan arkadas komsuluk iligkilerinde degisim yasayan
babalardan biri durumu ¢ocugunun hareketliligiyle agiklamaktadir. Diger babanin ¢ocugu
icin sehir degistirdigi goriilmektedir. Bu babanin sehir degistirmesi komsuluk iligkileri
agisindan olumlu olmustur. Iki baba da komsulariyla ¢cok yakin iliskiler kurmadiklarin:
anlatmaktadir. Calismada arkadas ve komsuluk iligskilerinde sorun yasamayan
katilimeilar onlardan manevi destek gordiiklerini belirtmektedir. Bu durum aile i¢in

psikolojik destek ve sosyal destek saglayabilmektedir.
3.5.2. Sosyal Aktiviteler “saghk durumu el verdigince”

Katilimcr annelere 6zel gereksinimli ¢ocuklariyla sosyal aktivite yapip yapamadigi ve
beraber hangi sosyal aktiviteleri yapabildikleri sorulmustur. Annelerden biri haricinde
tiim annelerin ¢ocuklariyla sosyal aktivitelere katilabildigi anlagilmaktadir. Cocuguyla
sosyal aktivite yapamayan annenin 6zel gereksinimli iki ¢ocugu vardir. Bagkaya ise
calismasinda higbir sekilde sosyal aktiviteye katilamayan kadinlarin ¢ocuklarinin agir
0zel gereksinimli olmasini neden olarak gostermektedir (2019: 111-114). Yash kadin
katilimer oglunun yetiskin olmasina ve kendi isini kendi yapabilmesine bagli olarak

beraber ¢ok fazla aktivite yapamadiklarini sdylemektedir.

Calismanin aksine literatiirdeki diger calismalarda toplumdan dislandigi i¢in sosyal
aktivitelere katilmaktan geri duran anneler oldugu bulunmustur (Bagkaya, 2019: 140-147;
Eren Kanbir,2018: 86; Ozdemir, 2019: 89). Cocuguyla aktivite yapabildigini sdyleyen
annelerin cevaplarinda on iki tane parka gidebilme cevabi bulunmaktadir. Bu annelerin
diger cevaplar1 su sekildedir: Sinemaya gitmek, yliriiyiise gitmek, market alisverisi
yapmak, akraba ziyaretine gitmek, ¢arsiya gezmeye gitmek, beraber sehir igi ve sehir disi
seyahat etmek, piknige gitmek, oyun alanlarina gitmek, kiitiiphaneye gitmek ve oradaki
aktivitelere katilmak, top sahasina gitmek, havuza gitmek, hayvan sevmeye gitmek, at

ciftligine gitmek, cay bahgesine gitmek, camiye gitmek, esnafla oturup sosyallesmesine
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katki saglamak, Karaman’ da yeni agilan yerlere gidip gezmek, diigiine gitmek, tatile
gitmek, tiyatroya gitmek, pazara gitmek, ev icinde ailecek aktivite yapmak ve oyunlar

oynamak ve ¢ocukla ilgili her yere gitmektir.

“E tabii yapiyoruz, hepsini yaptik. Biz Emre igin séyle yaptik, hani sinemaya da
giderdik. Az cifiligine de giderdik ondan sonra. Su an babamiz ugrasiyor, babamiz
berbere gotiiriiyor, belediye otobiisiine bindiriyor. Belediye otobiisiiyle otogara
gidiyorlar. Orada soforlerle oturup ¢ay iciyorlar, muhabbet kuruyorlar, berberle
oturup berberle samimiler, berberle muhabbet kuruyorlar. Orada taksi duragina
gotiirtir. Taksi duraginda arkadaslariyla muhatap etmeye ¢alisir Emre'yi. Bazen
organize de arkadaslart var, onlarla sohbet ederler, bazen beraber olurlar. Cay
bahgesine giderler. Camiye mesela ramazanda ben iist kata gecerim. Onlar alt katta
baba ogul gegerler. O sekilde elimizden geldigince topluma katalim ki kurallari
bilsin. Nerde durmas: gerektigini bilsin, Nerde durmamasi gerektigini bilsin diye
elimizden geldigince ailece bu sekilde ugrasiyoruz.” (Katilimcet 9, kadin, yas 39).
Ozel gereksinimli ¢ocuga sahip olan ailelerde ailenin sosyal aktivitelere katilabilmesi
cocugun saglik durumuna ve hareketlerinin kisitlanmamasina gore degisebilmektedir.
Literatiirle benzer olarak O. Bardake1 ve Kutluata calismalarinda annelerin ¢ocuklarina
uygun aktiviteler sectigini soylemektedir (2021: 3756).
“Evet parka gideriz, sinemada /kra durmuyor oraya daha gidemedik. Gece seansina
gittik. Bir defa gece oldugu icin durdu. Giindiizleri hi¢ durmuyor. Gezmek istiyor.
Tiyatroda ayni sekilde oluyor IKra’da. Oyun evine gétiirmeye calisiyorum. Ondan
sonra piknige biz zaten gideriz. Denize gotiirdiik, diigiine gideriz. Ikra’mn ¢ok boyle
hareketlerini kisitlanmayacagi her yere gidiyoruz. Ciinkii Tkra cabuk sikiliyor,
gezmek istiyor, gidebilecegi her yere gideriz. Biz saglik durumu el verdigince.”
(Katilimer 17, kadin, yas 36).
Calismada sosyal aktivite yapmay1 zorlastiran ya da kisitlayan durumlar ¢ocugun
ergenlige bagl olarak davranis degisikligi, birden fazla 6zel gereksinimli cocuga sahip
olmak, evde birden fazla kiigiik ¢ocuk olmasi, ¢ocugun yetiskin olmasi, otizmli

cocuklarin farkli hassasiyetleri olmasi (asir1 kalabalik, ses ve 1518a duyarlilik) gibidir.

“Evet, katilabiliyoruz. Soyle ben gittigim biitiin ortamlara ¢ocugumu da
gotiirtiyorum zaten. Higbir yerde birakmiyorum. Cocugumu, ¢arsi, pazar, sinema
park neresi olursa olsun sosyal ¢evreler her yere gétiiriiyorum ¢ocugumu. Ha stkint

yasiyo muyum? Yasiyoruz. Su an onceki kadar yasamiyorum ama oncesinde ¢ok
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yasadim. Béyle dayatmalar oluyodu. Boyle aglamalart oluyodu. Sesten ¢ok rahatsiz
oluyodu gibi. Duyusal hassasiyetleri vardi. Oncesinde ¢ok sikinti yasiyoduk. Ama
yine de gétiirtiyodum. Hig¢ bir zaman bir yerde birakmadim. Eve kapatmadim ama
iyi ki de gotiirmiistiim. O ortamlara tabii ki zamanla alisiyo. Farkindaligr onun da
artiyor. O yiizden gittigim her yere sosyal ¢evreye kesinlikle dahil ediyorum.
Sosyallesmesi igin iyi oluyo.” (Katilime1 21, kadin, yas 36).
Katilimer babalara ¢cocuguyla birlikte sosyal aktivite yapip yapamadiklari sorulmustur.
Babalarm altis1 da ¢ocuklariyla birlikte sosyal aktivite yaptiklarindan bahsetmektedir.
Katilimcilarin 6zel gereksinimli ¢ocuklariyla yaptiklar aktiviteler su sekildedir: Parka
gitmek, diigiine gitmek, yiizmeye gitmek, sinemaya gitmek, piknige gitmek, oyun
salonlar1 ve oyun yerlerine gitmek, spor derslerine gitmek, camiye gitmek, belediye ve

ona bagli kurumlarin 6zel gereksinimli gocuklara yonelik programlarina katilmaktir.

Baz1 katilimcilar ailecek faaliyet yapamadiklarina deginmektedir. Bu durum ailenin
birlikte vakit gegirmesini azaltabilmektedir. Ancak ailecek sosyal faaliyet yapabilmek

aile liyeleri arasindaki iligkilerin gelisebilmesine olanak tanimaktadir.

“Biitiin hayatimiz parklarda gegti zaten. Hani normal bir ¢ocugum olsa bu kadar
parka gider miydim? Zannetmiyorum. Surf etkilesimde daha ¢ok akran gorsiin, daha
cok etkilesime girsin diye zaten. Sura yirmi dort ayliktan oncesinden beri siirekli bir
parkimiz. Sosyal olarak sura nerden mutlu olur? Iste oyun parklari, oyun evleri,
oralar. Iste Konya'daki biiyiik alisveris merkezlerindeki oyun yerleri. Siirekli ugrak
yerlerimiz oldu her zaman ..... Aktivite olarak zaten ailesel olarak yapmiyoruz. Ama
Sura’min spor aktivitesi. Hatta diizenli olarak dersleri var. Aktivite olarak baska ¢ok
biiyiik biseyimiz yok. Ara swra tek tiik gittigimiz yerler var. Ama yok.” (Katilimci
22, erkek, yas 35).
Ozel gereksinimli ¢ocuklarin her gittigi ortama uyum saglayamamasi ailenin aktivite
yapma sikligin1 ve seklini degistirebilmektedir. Ciinkii aile ¢ocugunun durumuna gore
gidecekleri yerleri ve etkinligi se¢mektedir. Bunlar yaninda ailelerin 6zel gereksinimli
¢ocugu tastyamamast ve onu toplum iginde zapt edememesi zorluk c¢ikaran

faktorlerdendir.

“Genelde parka falan gidiyoruz. Ama hani ¢ok kalabaliga karismamaya ¢alisiyoruz.

Clinkii giiciimii asan seyler yapabiliyor. Bazen kontrol edemiyorum. O yiizden genelde
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sessiz yerlerde gitmeye ¢alistyoruz ama parka gidiyoruz. Sosyal aktivite olarak su anda

park var.” (Katilimc1 5, erkek, yas 49).

Ailelerin ¢ocuklariyla disarda aktivite yapabilmesi i¢in dnemli olan seylerden biri de
cevrenin fiziksel olarak uygun olmasidir. Bu sorundan en ¢ok mustarip olan fiziksel
olarak 6zel gereksinimine sahip bireyler ve aileleridir. Katilime1 10 sosyal aktivitelere
katilabilmelerinin 6n sart1 olarak tekerlekli sandalyeyle gidilebilecek yerler olmasinm

belirtmektedir.

“Tabi tabi park daha ¢ok piknik gibi efendime séyleyeyim. Bazi engelli ¢cocuklarla
ilgili programlar yapuiyor. Gerek belediyeler olsun gerek bagh kurumlar olsun.
Onlarin etkinliklerine katiulyyoruz. Genelde gotiiriiyoruz. Tabi bu tiirlii ¢ocuklar
sosyal hayata katma agisindan elimizden geldigince katmaya ¢alistyoruz. Ama o da
suirl sayida oluyo. Tabii her yere giremiyolar, ¢ikamiyolar. Tekerlekli sandalye.
Hepsi uygun degil, her yere uygun degil. Oyle olunca gittikleri yerlere gétiirmeye
calisiyoruz.” (Katilimei 10, erkek, yas 62).
“Bi camiye gideriz.” (Katilimc1 24, erkek, yas 76).
Literatiirde ailelerin sosyal etkinliklere katilmasini engelleyen faktorler cesitlilik
gostermektedir. Bu faktorler sunlardir: Sosyal yasama katilim zorlugu, kendine vakit
ayiramama, istthdam saglayamama ve erisilebilirlik (¢ocugun 6zel gereksiniminden
dolay1 fiziki sartlara ulasimda zorluk) gibi zorluklardir. Bunlarin yani sira aileyi
sosyallesmeden alikoyan cocuktan kaynakli etmenler sunlardir: Saldirganlik/kontrolsiiz
davraniglar, rahatsizlarin niiksetmesi, enfeksiyon kapma olasiligi, devaml ilag

kullanmasidir (Ozdemir, 2019; Salc1, 2022: 150-154).

Katilimcilarin  cevaplarindan hareketle 6zel gereksinimli ¢ocuga sahip ailelerin
cocuklariyla birlikte sosyal faaliyet yapabildigi sdylenebilmektedir. Ancak bu ailelerin
sosyal aktiviteleri cocugun gereksinimine, yasina, sagligina, hassasiyetlerine, gittigi yere
uyum saglayabilmesine ve bazi ¢ocuklarin zapt edilebilmesine bagli olarak
etkilenebilmektedir. Parklarin ¢ocuklar ve aileleri i¢in sosyal aktivite yoniinden énemli
oldugu goriilmektedir. O. Bardak¢1 ve Kutluata da calismalarinda ailelerin sosyal aktivite
olarak parklara gittigini belirtmektedir (2021: 3756). Katilimcilarin verdigi cevaplar

icerisinde dikkat ¢ekici olanlar vardir. Bunlar: 2 6zel gereksinimli ¢ocugu oldugu i¢in hig
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aktivite yapamamak, ailecek sosyal aktivite yapamamak, sadece parka gitmek ve
tekerlekli sandalyeyle gidilebilecek olan yerlere gitmektir.

3.5.3. Sosyal Yasama Katihmi Engelleyen Fiziksel Faktorler “illa tekerlekli

sandalyeyle mi gotiirmek sart”

Calismanin bu boliimiinde katilimcilarin ¢ocuklariyla birlikte sosyal yasama katilimini
engelleyen fiziksel faktorler olup olmadigi anlasilmaya ¢alisilmistir. Bu hususta katilimci
annelerden on ikisi hayir cevabi verirken, altisi evet cevabini vermektedir. Literatiire
paralel olarak Ozdemir calismasinda 6zel gereksinimli bireylerin sosyal yasama
katilimim etkileyen fiziksel faktorlerin oldugundan bahsetmektedir (2019: 86-87).
Cocuguyla birlikte sosyal yasama katilimini engelleyen fiziksel faktorler oldugunu
sOyleyen anneler hangi faktorlere bagli olarak zorluk yasadiklarini soyle belirtmektedir:
Toplu tasimanin kalabalik olmasi ve ¢ocugun denge kurma gii¢liigii, toplu tasimaya bebek
arabasi ya da tekerlekli sandalyeyle binmenin gii¢ligii, ¢cocugun merdiven dahil her
ylksek yerden korkmasi, parktaki kirik camlar, kaldirim olmayan yerlerde ¢ocugun

bocalamasi ve Karaman’ da biiyiik ¢ocuklara gore park olmamasidir.

Ozel gereksinimli ¢cocuga sahip ailelerin sosyallesebilmelerindeki énemli faktdrlerden
biri de sosyal yasama katilimlaridir. Ailelerin ¢ocuklariyla sosyallesebilmesi igin
¢evrenin gocugunun 6zel gereksinim tiirtine uygun olmasi gerekmektedir. Bu dogrultuda
cevredeki engeller insanlardan ya da alt yap1 eksikliginden kaynaklanabilmektedir.
“Var. Ben mesela oglumla parka gitmek istiyorum. Oglum bazen kosuyor, bazen
duruyor. O an bir bakiyorum ki camlar. Mesela o parkta igiyorsunuz, soda sisesini
karwyorlar. Yani ben parkta en ¢ok zorlandigim seylerden biri o. Bizim orada kapalt
parklar da var. Benim oglum ka¢cmaz Allah'a giikiir. Boyle bir birakip da
diistiverecek elinden kan akacak her yer cam. O yiizden en ¢ok zorlandigim biri o.
Ikincisi de mesela yaya gecidi demiyim. Mesela kaldirimda yiiriimeyi istiyor
Mustafa. Hep kaldirim, hani kaldwim olmayan yerlerde bir bocalwyor, bir yola
gidiyor, bir oraya gidiyor. En zorlayan beni o.” (Katilimc1 7 kadin, yas 44).
Ailelerin ¢ocuguyla sosyal aktivite yapabilmesi ¢ocugun yasina ve gereksinim tiirline
gore yerlerin ve etkinliklerin olmasiyla iliskilidir. Bu dogrultuda katilime1 9 ¢ocuguyla
sosyallesmelerini engelleyen fiziksel faktorler olarak ¢ocugunun yasmna gore park

olmamasini gerekce gostermektedir.
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“...Yani mesela Karaman adina soyliyim. Cok biiyiik bir parka ihtiyacimiz var. Béyle
halatla vesaire yiiksek yiiksek salincaklart olan, mesela bak ¢carsi merkezde ¢ok giizel
bir ¢alisma olmustu. Orada da ¢ok giizel bir park var. Ama ¢arsi merkezde biraz
daha miilteci insanlarin oturdugu bir kisim oldugu icin. Mesela once Emre'yi birkag
sefer gotiirdiim. Hep boyle o tiir insanlarla. Insan ayrimi yapmam ama durmamiz
gereken yeri de bilmemiz gerekir. Bazen haddini asan insanlar oluyor. O nedenle
¢ok giremiyorum oraya o tiir bi parka Karaman'in gergekten iki, ti¢ yerinde. Hani bi
mahalleye degil. Bi mahallede oldugu zaman biitiin koskoca Karaman oraya sey
oluyo, yiikleniyo. Birkag¢ yerde olursa hani Karaman’in bir ucu Dogukisla bir ucu
Larende. Bir ucundan bir ucuna gidecegimize, burdaki benim ihtiyacim karsilansa,
Larende ‘deki adamlarin orada ihtiyaci karsilansa o yiiklenme olmaz. O nedenle
insanlar biraz daha aktiviteye para vermezler. Bedava havadan da faydalaniriar.
Bedava topraktan da faydalanrlar. Yani bu Karaman wn bir toprak parka ihtiyact
var.” (Katilime1 9 kadin, yas 39).
Ozel gereksinimli gocuga sahip ailelerin cogu zaman sosyallesebilmesi bir yerden bir yere
ulagimla miimkiin olabilmektedir. Bu dogrultuda ailenin gidecegi yerin uzak olmasi ve
cocugun gereksiniminden dolay1 ¢ok fazla yiirimemesi toplu tasima (belediye otobiisii,
dolmus) kullanmay1 gerektirmektedir. Calismada annelerden toplu tasimadan kaynakli
sorun yasayan ti¢ katilimci vardir. Bu sorunlar ¢ocuktan ve toplu tasimadaki insanlardan

kaynaklidir.
Toplu tasimada ¢ocuktan kaynakli faktorler:

“Toplu tasimada kalabalik oldugu igin sorun yasiyoruz. Kizim kalabaligi sevmedigi i¢in
oraya girince orada bir stkinti yasiyoruz. Oglumda sey de var, kas zayifligi da var hafif-
Mesela oturmadigr zaman tabi o da dengesini ¢ok saglayamiyo, saglayamaz. Oyle bi

stkinti yasiyorum. Baska bir tiirlii sikinti yasamiyorum.” (Katilimci 2 kadin, yas 45).

Toplu tagimadaki diger insanlardan kaynakli faktorlerde insanlarin duyarsiz ve bilingsiz

olusu etkilidir:

“Toplu tasima su anlik ben stirekli hastaneye gittigim icin toplu tagima biraz daha benim
icin sey gibi. Asirt kalabalik asirt sey ister istemez ¢ocuk arabasiyla biniyosun. O sorun
indirip kaldirmas: biraz sey oluyor. Illa tekerlekli sandalyeyle mi gétiirmek sart yani?
Oyle sey olmas igin o yani.” (Katilime1 12 kadin, yas 36).

-Baska yasadiginiz sorunlar var mi? Simdilik yok.”
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Katilimer 2’nin son sdyledigi ciimleden annenin ilerde yasayabilecegi sorunlara
deginmek istedigi anlasilabilir. Bu dogrultuda annenin ¢ocugun biiyiimesi ve buna bagl
sorunlarin belirsizligine yonelik bir kaygi tasidig1 seklinde yorumlanabilir.

Cocuguyla birlikte sosyal yasama katilimini engelleyen fiziksel faktorler olmadigini
sOyleyen annelerden bazilar1 ¢ocuklarinin fiziksel olarak 6zel gereksinimi olmadigini
bazilar1 da kendi 6zel araglariyla her yere gittikleri i¢in boyle sorunlar yasamadiklarini
soylemektedir. Tkinci gruptaki annelerden bazilarinin ¢ocuklarmnin fiziksel olarak 6zel
gereksinimi bulunmaktadir. Katilimc1 18 eskiden gocugunun toplu tagimaya bindiginde
¢ocugunun bagirmast ve inmek istemesine bagli olarak sorunlar yasadiklarindan
bahsetmistir. Bu durum yine ailenin toplumdaki insanlardan tepki almasina neden
olabilir.

Babalara ¢ocuklariyla birlikte sosyal yasama katilimlarini engelleyen fiziksel faktorlerin
olup olmadig1 sorulmustur. Ug¢ baba kendilerine engel olan hicbir fiziksel faktorden
bahsetmemektedir. Bu Ug babadan ikisinin ¢ocugunda farkli gereksinimler esliginde
fiziksel olarak 6zel gereksinim de bulunmaktadir. Babalarin bu cevaplari vermesindeki
neden olarak cocugun kiiciik olup kucakta tagmabilmesi ve digerinin 43 yasinda bir
yetiskin olup kendi motoruyla her yere gidebilmesi gibi nedenlerin etkili oldugu
diistiniilmektedir.

Katilimc1 20°nin  simdilik sosyal yasama katilimlarimi engelleyen fiziksel faktor
olmadigin1 sdylemesine karsin ilerde olabilecegine yonelik ifadeleri bulunmaktadir. Bu

babanin ¢ocugu down sendromludur.

“Fiziksel faktorler olarak ileriye doniik giizel gelismeler var tabi. Bunun oncesinde
yiirtimede olsun, apartman merdivenlerinde veya araca binis iniglerdeki konumlarda tabi

engel oluyor bu.” (Katilimci 20, erkek, yas 40).

Ailelerin fiziksel fakt6rlerden sorun yasamasini daha fazla arttiran seyler ¢cocugun fiziksel
olarak ozel gereksinimli olmasi, ¢ocugun yetiskin olmasi ve birden fazla o6zel
gereksinimli ¢ocuga sahip olmaktir. Bu dogrultuda katilimci 10’un yetiskin ikiz
cocuklarinin ikisi de fiziksel olarak 6zel gereksinimlidir. Katilimcinin ¢ocuklariyla
birlikte sosyallesmesini zorlastiran birgok faktoriin i¢ ige oldugu goriilmektedir. Bu baba
fiziksel faktorlerden kaynakli birgok olumsuz deneyimlerinden bahsetmektedir. Bunun

yaninda katilime1 ¢ocuklarinin tek basina tekerlekli sandalyeyle sosyallesemeyecegini ve
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yardim edilmesinin sart oldugunu séylemektedir. Bu durum hem aileyi hem de

cocuklarini olumsuz etkileyebilmektedir.

“Ha sey mi? Engellilerin tabii engellilerin su anda Tiirkiye'de hakikaten de zellikle
tekerlekli sandalyelilere biiyiik sikinti. Yani (?) tamam. Belediyede var bazi
otobiislerde. Engelli seyi rampa onu kullaniyolar, iyi kotii. Ama dedigimiz gibi ¢ogu
yerlere engelliler maalesef gidemiyolar. Simdi engelli bir cocuk kafeye gideyim dese
stkintt garsonlar geliyolar, tutuyolar iceri aliyolar. Yani muhakkak Kesinlikle
birilerinin yardimiyla oluyor. Hatta soéylemesi ayiptir. Simdi Milli Egitim
Bakanligi'na gitseniz. Milli Egitim Bakanlhigi seye Il Miidiirliigiine engellilerin
gelecegi bir asansér var bozuk. Aylardan beri bozuk engelli giremiyo napsin onlar
engellerin ayagina geliyolar. (Not: Burada baba duraksadi kisa ve kesik sekilde
giildii.) Cok enteresan boyle veya bir okula génderiyosun. Cocugu karma egitime
katilryor, cocuk zihinsel. Ama fiziksel rahatsizligi var ¢ocugun. Cocuk tekerlekli
sandalyede. Cocugu iiciincii kata simifa veriyolar bak simdi. Ugiincii katta bu ¢ocuk
nasil ¢itkacak? Asansorle cikacak. Tamam, asansor var mi var hani nerde? Bozuk.
Bozuk yani béyle ¢ok absiirt ve sagma seylerle karsilastyor engelli aileleri ..... Ben
cocugumu Gazi Okulu’na gétiirdiim. Ugiincii katta iste aynisini soyliiyorum, ikinci
katta bir sinmif vermisler. Dedim, bu ¢ocuk nasil ¢ikacak asansor var. Hani ¢alistyor
mu? Calismiyo. Ben kendim yaptirdim, masrafini édedim. Ustayr cagirdim,

masrafim ddedim. Asansorii ¢alistirdik napalim? ” (Katilimer 10, erkek, yas).

Yeterli ¢cevre diizenlemelerinin yapilmamasi ve farkli imkanlarin ortaya konmamasi 6zel
gereksinimli bireyler ve onlarin aileleri tarafindan dislanma olarak algilanabilmektedir.
Ciinkli bu durumla kars1 karsiya kalmak aileleri, toplumda istenmedikleri, insanlar ve
devlet tarafindan dikkate alinmadiklar1 seklinde bir diisiinceye itebilir. Bu durumda
aileler toplumdan uzaklasabilmektedir. Ozel gereksinimli bireyler ve ailelerinin
toplumdaki yasama rahat bir sekilde katilimi i¢in her tiirlii alanda iyilestirilmelere

gidilmesi gerekmektedir.

Genger’e gore Ozel gereksinimli bireyler toplumdaki diger insanlarin duyarsizligi,
soforlerin anlayissizligi, binalarda asansoér olmamasi, insanlarin hizmetine bir seyler
yaparken 6zel gereksinimli vatandaglarin diisiiniilmemesi, kaldirimlarin yiiksek olusu,
“otobiislere alinmama, hissedilebilir zeminlerin (sar1 seritlerin) olmamasi, rampa
bulunmamasi, ibadethanelere ulasamama, alisveris merkezlerine erisememe” gibi

faktorlerden dolay1 sosyallesememektedir. Gencer toplum tarafindan 6zel gereksinimli
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bireylere karsi olusacak biling ve anlayis sayesinde bu sorunlarin bir¢ogunun

¢oziilecegine inanmaktadir (2019: 49-52).
Katilimer 5 toplu tasimada ¢ocugundan kaynakli sorun yasadigindan bahsetmektedir.

“Toplu tasimaya binebiliriz Mert’le. Ama kendi aracimiz oldugu icin genelde ozel arag
kullaniyoruz. Seyahat etmeyi sevdigi i¢in dolmustur, Otobiistiir bu tip yerlere rahatlikla
binebilir. Ama bazen de inmekte zorluk ¢ikarabilir, o yiizden de pek kullanmiyoruz.”
(Katilimer 5, erkek, yas 49).
Katilimc1 22 ¢ocugunun 6zel egitime gitmesine ve farkli kurumlarda ders almasina bagh
olarak yasadiklar1 ekonomik sorunlarin oldugunu séylemektedir.
“Bu biraz daha bedensel engelli aileler icin bir soru onlara yonelik. Ama bizim igin
de zor olan kisim ne hani normal bir ¢ocuk tek bir okula gidip gelirken ki imkan.
Mesela servis imkdni saghyorsa tek bi okula gidip gelmesi gerekiyor ama senin
cocugunda ozel egitime gidecegi igin yani ¢arpi ikiye yakin. En az ikiye yakin bir yiik
var bu konuda da. Ehliyeti olan anne araba kullanmay: bilmiyorken ¢ocuk i¢in hatta
biraz da korkak, bir trafik korkusu oldugu halde bunu yapmak zorunda oldugu icin
araba kullanmayr égrendi. Mesela su anda ¢ok iyi araba kullaniyor. Etkilenim

olarak illaki bizi de etkiledi. Yani bizimki otizm oldugu icin hayat iizerindeki yogun

tempo iizerinden devam ediyor.” (Katilime1 22, erkek, yas 35).

Ozel gereksinimli gocuga sahip baz ailelerin sosyal yasama katilimini1 engelleyen fiziksel
faktorler oldugu goriilmektedir. Calismada bazi ailelerin toplu tasimada olumsuz
deneyimleri (kalabalik olmasi, bebek arabasi ya da tekerlekli sandalyeyle binmenin
zorlulugu) oldugu bulunmustur. Katilimci 10 binalarda asansor olmamasi/ bozuk olmast,
bazi kurum/ kurumsal planlamalarinin iyi yapilmamasi (fiziksel olarak 6zel gereksinimli
cocugun sinifinin okulda en iist kata verilmesi) ve tekerlekli sandalyedeki gencin yalniz
basina sosyallesemeyeceginden bahsetmesi dikkat ¢ekmektedir. Bazi ailelerin sosyal
yasama katilimini engelleyen fiziksel faktorler cocugun duyusal hassasiyetlerine baglidir.
Fiziksel olarak 6zel gereksinimli ¢ocugu olan ama fiziksel engellerden dolay1 sosyal
yasama katilimlarinin engellenmedigini sdyleyen ailelerin ¢ocugunun kiiclik olmas1 ve
kendi arabalar1 olmas: etkilidir. Ancak ilerde ¢ocuklar biiytlidiiglinde ya da toplu tasima
kullanma durumuna bagli olarak gelisebilecek sorunlar oldugu ongoriilebilmektedir.
Calismada 6zel gereksinimli ¢ocuga sahip ailelerin kendi 6zel araci olmasinin sosyal

yasama katilim1 kolaylastirdigi anlasilmaktadir.
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3.5.4. Dislanmak “oglum otizmli uzaydan gelmedi”

Ozel gereksinimli ¢cocugu olan ailelerin toplumdan diglanma ya da olumsuz yaklagim
goriip gormedikleri merak edilmektedir. Bu dogrultuda katilimcilara ¢ocuklart dogduktan
sonra toplumdan herhangi bir dislanma ya da olumsuz yaklasim goriip gérmedikleri
sorulmustur. Katilime1 annelerden sekizi toplumdan olumsuz yaklagim ve dislama
gordiiklerini belirtmektedir. Geriye kalan anneler cocuklarinin 6zel gereksinimin
disardan belli olmadigini, ¢ocugun gereksinimi digsardan belli olsa bile bunu sorun
etmeyen insanlarin oldugunu, bazi cocuklarin kendini ister istemez sevdirttigini ve ilgiyi

iistlerine ¢ektigi gibi nedenler sdylemektedir.

Bazi katilimecilar ¢ocugunun 6zel gereksiniminin disardan belli olmamasinin
dislanmalarin1  dnledigini anlatmaktadir. Ozdemir de calismasinda benzer sekilde
cocugun Ozel gereksinim tiirtiniin (fiziksel vb.) disaridan belli olmamasinin dislanmay1
azalttigin1 bulmustur (2019: 110-111). Goffman (2014) da 6zel gereksinimin disardan

belli olmamasinin dislanmay1 azalttigini séylemektedir.

“Yani hi¢ 6yle bisey gérmedim. Benim ¢ocugum ufak oldugu icin hi¢ éyle de belirtisi
goziikmiiyo. Su anda da getirsen bilemezsin. Sadece kulagina cihaz goriirsiin. Kendi yirmi
dokuz yasinda ama 13-14, 12-13 yasinda gibi biseye sahip biinyesi var. Hi¢ dyle bir sey
yvasamadim.” (Katilimer 15 kadin, yas 52).

Katilimcr 4 toplumdaki insanlarin yaklagimlarinin iyi olduguna deginmektedir. Bu
dogrultuda toplumdaki tiim insanlarin bilingsiz oldugunu sdylemek dogru olmayacaktir.
Ozel gereksinimli bireyler ve aileleri icin toplumdaki bdyle kisilerin varlig1 ailenin
toplumla biitlinlesmesini saglamakta ve bu biitiinlesmeyi aile hissedebilmektedir. Bu
sayede 0zel gereksinimli bireyler ve aileleri igin sosyallesmek ve kendini topluma ait

hissetmek kolaylasabilmektedir.

“Haywr gormedim. Gayet herkesin yaklagimi iyi sanki rahatsiz bir ¢ocuk gibi degil de iyi
bir ¢ocuk gibi davraniyorlar. Hi¢bisey yasamadim. Cok siikiir. Allah'tim da yasatmasin.
Oyle diyecegim.” (Katilime1 4 kadm, yas 33).

Baz1 6zel gereksinimlilik tiirleri fiziksel olarak disaridan fark edilmezken; davranigsal
olarak fark edilebilir. Bu durum aile igin hem avantaj saglamakta hem de dezavantaja

neden olmaktadir. Genellikle davranigsal olarak fark edilen 6zel gereksinimlilik
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tiirlerinde ¢ocuk i¢ giidiisel olarak hareket etmekte ve bu davranislar toplumun belli baglh
kurallariyla ortiismemektedir. Bu yiizden aile ve ¢ocuk dislanmalar yasayabilmektedir.
Toplumdaki insanlarin nedeni anlamaya ¢alismadan pesin hiikiimlii oluslar1 da ailelerin

isini zorlastirip sosyallesmelerini olumsuz etkileyebilmektedir.

“Yoo hala oyle aswri davranmislart var ama kimse éyle yargilanmadi. Hani sey
bakmadilar. Allah’a siikiir kendini sevdiriyo durduk yere insanlara. Disaridan. fark
etmiyorlar iste bana gére var. Béyle davramslart ya ben bilingli oldugumdan ¢ok
okudum ¢iinkii ilk duydugum andan itibaren doktorlar ¢ok kitap onerdi. Okudum
ogrendim. Bana mi goziikiiyo ya da ne bileyim disaridan bakinca normal mi geliyor?
Kimse bir sey demiyo. Artik daha diizgiin davrandigi i¢in de olabilir.” (Katilimci
18 kadin, yas 35).
Toplumdaki diger insanlar gibi 6zel gereksinimli ¢ocuga sahip ailelerin toplu tasima
kullanmas1 bir ihtiyactir. Bu dogrultuda dort anne toplu tagimada farkli nedenlerden
dolay1 olumsuz yaklasim ve sdylemlere maruz kaldiklarmi belirtmektedir. ilk katilimei

toplu tasimada ¢ocugun davraniglarindan dolay1 dislandiklarini anlatmaktadir:

“Ilk etapta olmuyodu. Bir ufak tefek bir seyler oldugu zaman da otizm dedigimizde
a oyle mi? Hi¢ belli olmuyo derlerdi. Ama bu sene Emre artik ergenlik
davramslarindan kaynakli kendini belli etmeye basladi. Otizmli oldugunu belli
ediyor. Mesela otobiise biniyorum. Béyle Emre en arka koltuga geciyor. O koltuktan,
o koltuga oturuyor. O koltuktan, o koltuga ge¢mek istiyo. Sey yapmak istiyo. Kimseyi
rahatsiz etmiyor aslhinda. Hani birilerini yerinden kaldirayim, ben oturayim yok. O
kalkar kalkmaz arkasindan oturuyor, digerleri béyle garip garip bakiyolar. Bazen
bir pankart tasyim c¢antamda diyorum benim oglum otizmli uzaydan gelmedi
diyeyim. Bazen boyle diisiinmiiyor degilim, diisiiniiyorum. Hani bazen bizim
toplumumuzda bir yerde de dyle. Cocuk agliyodur. Feryat figan hepimiz séyle bir
doner bakariz. Yani ney ¢ocuk agliyor ya annesinden su istiyo ya mama istiyo ya bir
sey istiyo ya hasta bilemezsin. Yani garip garip bakislarimiz var, insanlarin
bakiglarini degistiremezsin. Hani ben seninle konusurum seninle yiiz yiize senin belki
bakisini degistirebilirim. Ama toplumu degistiremeyiz, kendimizi degistirebiliriz.

Toplumu degistiremeyiz.” (Katilimer 9 kadin, yas 39).
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Toplu tasimada diglanma gordiigiinii sdyleyen katilimcilar insanlarin 6zel gereksinimini
bilmeden c¢ocuga oOn yargiyla yaklastigini ve ¢ocugun gereksiniminden dolay1
yapamayacagi seyleri kestiremedigi i¢in dislandiklarin1 anlatmaktadir. Bu annelerin sozli
ve davranigsal diglanma deneyimlerine maruz kaldigi anlasilmaktadir. Hatay'dan
Karaman’a gelen katillmcimmin Hatay’dayken toplu tasimaya bebek arabasiyla
bindiklerinde insanlarin tekrar tekrar gocuga egilerek bakmalarindan rahatsiz oldugu ve
otobiis sofbrlerinin anlayigsizliklarindan olumsuz etkilendigi goriilmistiir. Annelerin
diger dislanma deneyimleri arasinda ¢ocugunun kiigiikken diger ¢ocuklar tarafindan
dislanmasi, anneye yonelik c¢evre baskist ve suclamalar, olumsuz sdylemler, garip
bakislar/imali bakiglar, 6n yargilar, cocuga ve 6zel gereksinimine iligskin farkli ve ¢ok
fazla sorular sorulmasi, 6zel gereksinimlilige yonelik kirict ifadeler (6ziirlii) kullanilmas,
insanlarin anlayissiz olmasi bulunmaktadir. Calismayla paralel olarak Tekin ¢alismasinda
ailelerin toplum ve yakin gevresi tarafindan dislandigin1 ve acima ifadelerinin onlari
lizdiigiinii soylemektedir (2021: 97-108).

Katilimc1 7’nin diglanma deneyimleri sunlardir:

“Gordiim. Gérdiim. Ug, dort kere yasadim hayatimda. En son bir tanesinde
komsumun kizi kapryr ¢aldr. Abla dedi, sana bir sey soyliycem. Ama bunu komsumuz
soyledi dedi. Sana bunu soylemesem ben iiziiliiyorum. Ben de ne oldu dedim. Dedi,
Sen oglunla el ele tutusup geziyorsunuz ya aksamlari dedi. Komsunun biri dedi ki
dedi. Kopek gibi dedi. Elinden tutuyor, gezdiriyor dedi. Bunu soylemesem c¢ok
uziiliiriim dedi. Ben de olabilir ablam, o onun bakis agisi ben yine gezdiricem. O dyle
dedi diye gezdirmiycek degilim. Oglumun da temiz havaya, enerjisini atmaya ihtiyact
var dedim. Ikincisinde is yapiyordum. Salca kaynatacaktim. Komsumun ¢ocugu
gelmisti. Ondan sonra benim Mustafa'nin da vurma davranisi var. Kizim da uyarmis.
Cocugu biraz uzaklastir da belki sey yapar demis. O anda duymamis, herhalde
¢ocuguna vurdu. Sonra kiz bu ¢ocugu evden ¢ikarmayin, iste baskasina vuruyor
falan diye. O zaman ¢ok iiziilmiistiim bu ikisi.” (Katilimct 7, kadin, yas 44).
Babalar grubunda katilimei 22 haricinde digerleri toplumdan olumsuz yaklasim ve
diglama gibi bir sey gérmediklerini séylemektedir. Toplumdan dislanma ya da olumsuz
yaklagim gordiigiinii sdyleyen babanin ¢ocugunda otizm oldugu i¢in disaridan yalnizca

davranigsal olarak fark edilme olasilig1 bulundugunu belirtmektedir.

“Bizim bedenen ¢ok belli olmadigi i¢cin ¢cok disaridan bir tepki ¢cekmiyor. Hatta otizm

oldugunu soyledigim zaman hig belli degil gibi tepkiler aliyoruz. Davranigsal olarak
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belli oldugu yerler oluyor. Dislandigimiz yerler de oldu. Anlayissiz insanlar oldugu
kadar anlayislar da var. Kimi insanlar hos karsilaywp daha iyi daha farkinda tepkiler
verirken; kotii 6rneklendirerek farkly tepki veren insanlar da oldugu zamanlar oldu.”
(Katilimer 22, erkek, yas 35).
Toplumdan dislanma ya da olumsuz yaklasim goérmedigini sdyleyen bes baba
bulunmaktadir. Katilimer 5 diger insanlarin sorgulayici bakislarina maruz kaldiklarindan
bahsetmektedir. Aslina bakilirsa bu davranigin da bir ima igerdigi goriilmektedir. Ancak

katilime1 bu davranisi olumsuz algilamamastir.

“Dislanma gérmiiyoruz ama gozlerin tizerimizde oldugunu hissediyoruz ama alistik.
Artik herkesin alismasint saglamaya ¢alisiyoruz.” (Katilimet 5, erkek, yas 49).
Katilimc1 10 tekerlekli sandalyeyle sorun yasadiginda diger insanlardan yardim

gordiigiinii soylemektedir.

“Yok ya, bi dislama gormedik hatta. Bilakis yardimlarini da gordiik. Bazi hi¢ kimse

sey yapmadi. Oyle bir diglama olmadi. Tam tersine bir sikistigimiz alan olursa da

yardima geldiler. Yani ozellikle tekerlekli sandalye tasima olayinda bir yerde mesela

bir kaldirimdan ¢ikamadik. Bir sey oldu. Hemen géren geldi bir el atti, kaldirima

¢tkardik gibi o tiirlii yardimlarim gordiik vatandasmn.” (Katilimer 10, erkek, yas

62).
Katilimcilarin kendi sosyal c¢evresinden ya da toplumdaki bazi kisiler yliziinden
dislandiklar1 bulunmustur. Bu durum {izerinde insanlarin bilgisiz ve bilingsiz olmasi,
sOylemlerindeki kullandiklar1 dilin kirici1 oldugu anlayamamasi, 6zel gereksinimlilige
yonelik duyara sahip olmamalarinin etkili olmasi gibi nedenler goriilebilmektedir.
Goffman damgali bireyler ve damgasiz bireylerin iletisime girmekten kagindigini
soylemektedir. Bu dogrultuda iki taraf arasinda birbirine nasil davranacagina yonelik bir
belirsizlik vardir. Digerleri tarafindan yapilan kasitli hareketlerin damgali bireyi rahatsiz
ettigi soylenebilmektedir (2014: 33-51). Ozel gereksinimli ¢ocuga sahip bireyler ve
olumsuz davranis ve sdylemlerde bulunanlar arasinda bir iletisimsizligin oldugu
diisiiniilebilmektedir. Ozel gereksinimli ¢ocuga sahip ailelerin kendini digerlerinden
saklamasi sosyallesememeye neden olabilmektedir. Ancak sosyal aglarin kolaylastirici
bir islevi oldugu aciktir. Bu aglardan mahrum kalan aileler hem psikolojik hem de

ekonomik yonden olumsuz etkilenebilmektedir.
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3.6. Sosyal Destek
3.6.1. Yasamdaki En Biiyiik Destek “En biiyiik destegi kendimden aliyorum”

Katilimcilara yasamlarindaki en biiyiik destegin onlar i¢in ne ya da kim oldugu
sorulmustur. Anneler grubunda cevaplar arasinda esi (12), kendi (5), kendi ailesi ve esinin
ailesi (15) (kayinvalide, kayinbaba, goriimce/goriimceler, kiz kardesler, kendi annesi),
cocuklar1 (kiz, erkek) (7), ¢ekirdek aile (2), rehabilitasyon hocasi/sahibi (1), Allah (2),

0zel gereksinimli cocugu (1), 6zel gereksinimli cocuguna olan sevgisi ve inanci (1) vardir.

Bakimi iistlenen annelere destek olabilecek kisilerin varligi 6nemlidir. Bu dogrultuda
annelere en basta esinin destek olmasi gerekmektedir. Annelere esi yaninda kendi ailesi
ve esinin ailesi ve sosyal ¢evresinin destek verdigi goriilebilmektedir. Bu dogrultuda
destek ¢esitleri psikolojik destek, bakim destegi, sosyal ve ekonomik destek gibi farkli
faktorleri icermektedir. Bazi anneler tiim destek tiirlerine sahipken; bazilar1 o kadar sansh

degildir.

“Yasamda en biiyiik destegi esimden baska kimseden degil. Mesela esimden aliyorum
yvardimu, her tiirlii yardim ediyor. Gerekiyorsa yemekte yapiyor. Gerekiyorsa bulasik da
vikiyor. Her tiirlii yardim ediyor.” (Katilimc1 2, kadin, yas 45).

Esi disinda diger aile iiyelerinin de hayattaki en biiyiik destegi oldugunu diisiinen

annelerin goriisleri su sekildedir:

“Esim, Kiz kardesim, kizim, ailem yani .... Mesela Mustafa olduktan sonra temizlik
yapmam. Ondan sonra ev isim hep yarim kaliyodu. Kiz kardesim mesela. On iki, on
i¢ yildur hig iicretsiz evimi siirekli temizledi mesela. Ucret karsihig degil kesinlikle.
Mesela okula giderken anahtarimi birakirdim. Ben geldigimde ev boyle piril piril
vemekler pismis, iitiiler yapilmis ¢ok giizeldi. Yani kiz kardesim Allah razi olsun.
Annem babam vefat etti. Annem, babamdan kalan en giizel miras. Yani trilyonlara

degismem kiz kardesimi.” (Katilimct 7 kadin, yas 44).

“En biiyiik destegi Nisa'dan aliyorum. Iste annem yardim ediyor. Kiz kardesim tabii Ki,
esim, kayinvalidem. Hani onlar bir béyle. Mesela acil bir yere gidecek olsam filan sag
olsunlar onlar bakiyolar. Kizim da kardesiyle ilgileniyor, ilgili bir abla onlardan

alryorum iste.” (Katilimci 17 kadin, yas 36).
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Katilimcilarin kendi ailesi ya da esinin ailesinden bakim destegi ya da psikolojik destek
almasi anneleri olumlu etkilemektedir. Psikolojik destek dertlesmek, dogru sekilde teselli
vermek gibi farkli faktorleri igerebilmektedir. Baz1 durumlarda destek tiirlerinin dolayh
olarak birbirini etkiledigi ve birbirine doniisebildigi goriilmektedir. Ornegin bakim
destegi goren anne i¢in bu psikolojik destege doniisebilmektedir.
“En biiyiik destegi ilk olarak esimden aliyyorum. Onun destegi benim igin ¢ok onemli
zaten. Onun da fazlasiyla bize aktarabilivo. Kaywnvalidem, kayinbabam
goriimcelerim bu konuda ¢ok biiyiik destekler. Yani benim yiikiimii baya
hafifletiyolar. Anne babamdan bu kadar gérmedim. Onlardan gordiim ¢ok siikiir.

Destekgilerim fazlastyla var ¢ok siikiir.” (Katilimci 4 kadin, yas 33).

“Basta tabi esim. Yani o olmazsa olmaz bir de ablalarim, kaymvalidem. Ciinkii diger

oglum da isin ig¢inde. O en son tedavide daha okul vardi. Diger oglumu

kayinvalideme birakip yegenimi yamma gotirip esim basta izin alamadi.

Kardesimle kaldim, kardeslerim ailemiz diyeyim. Birinci derece ailemiz, iKi tarafli

da esimin tarafi da benim tarafimda en ¢ok onlardan destek goriiyoruz.” (Katilimci

18 kadin, yas 35).
Calismada 6zel gereksinimli ¢ocugu olan aileler igin destegin kaynagi bir insan
olabilecegi gibi Allah ya da manevi 6nemi olan bir sey de olabilir. Ailelerin Allah’tan
destek aldigim1 diisiinmesi {stesinden gelemedikleri zorluklarla bas etmeyi
kolaylastirmaktadir. Ancak 6zel gereksinimli ¢ocuga sahip ailelerde dinin sorunlari
cozmeye etkisinin dindarlik derecesine gore degisebilecegi diigiiniilmektedir. Bazi
ailelerde dindarligin hi¢ olmamasi gibi durumlar goriilebilir. Bu dogrultuda din aileler
icin higbir islev saglamaz. Hatta sorunlara care arayisinda farkli faktorlerden destek
aldiklar1 goriilebilmektedir. Ancak az ya da ¢ok dindar olan ailelerde iki farkli bakis agis1
vardir. Tlki 6zel gereksinimli cocugun aileye hediye geldigi anlayisidir. Aile bu sayede
cocugun durumunu daha kolay kabul edip duruma daha hizli uyum saglayabilir. Ayrica
dindar olan ailelerde anne karnindaki bebegin aldirilmasi giinah olarak goriilebilmektedir.
Diger anlayis ise Ozel gereksinimli ¢ocugun bir sugun karsiliginda ceza olarak
verilmesidir. Bu dogrultuda E. Kanbir'e gore ¢ocugunu Allah’in imtihani olarak géren
gruptakilerin kendilerini toplumdan o6tekilestirme egilimine girebilmektedir. Clinkii bu
ailelere gore toplum onlar1 giinahkar olarak algilamaktadir (2018: 66-76). Ailelerde Allah
tarafindan verilen derde sabretme anlayis1 da goriilebilmektedir. Bu anlayis baz1 aileler

icin gii¢ bazi aileler i¢in psikolojik olarak yorgunluk verici olabilir.
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“Yasamdan en biiyiik destegi cenabi Allah'tan aliyoruz basta onu bir konusalim.
Allah 'tan aliyoruz, rabbim yardim ediyo bize. Rabbim yardim ettikten sonra once kendim,
sonra egim, sonra da ¢ocuklarim diyelim.” (Katilimc1 9 kadin, yas 39).
Katilime1 23 ¢ocugundan, ona duydugu sevgi ve inangtan da destek aldigini
belirtmektedir.
“En biiyiik destegi kendimden aliyorum, kendimden. Cocugumdan, ¢ocuguma olan
sevgimden, inancimdan. Yani soyle evlat saglikli, saghksiz diye bisey yok ya eviat
evlattir. Benim ailem annem de bilir. Bir giin aramayayim. Mehmet AKif'e bisey mi
oldu? Benim baska ¢ocugum var. Ben, esim var. Size bir sey oldu mu demez. Bilir
beni en ¢ok etkileyecek sey hayattaki Mehmet Akif’tir. Bu hayatta. Ona ayr: biseyim
var. Eviatlarim arast ayrim yapmiyorum ama o baska. Ya bir kere giiliiyosun, sana
oyle bir icten bakiyor ki. Direkt onu karsiuigimi aliyorsun ya. Ya da mesela hir¢in,
bazen her yeri tekmeler migrenim tutar. Mesela kusarim ve o giin o ¢ocuk hig
kimildamaz. O kadar engelli bi cocugun o kadar sey yapmamasi gerek ama yapiyo.
Bazi seyler zekayla ilgili degil. Bilmiyorum ¢ok farkli ¢ocuklar.” (Katilimer 23
kadin, yas 47).
Katilimer annelerden ikisi yasamda en biiyiik destegi sadece kendilerinden aldiklarini
sOylemektedir. Bu durum annelerin bakim destegi de dahil olmak iizere hi¢ kimseden
destek alamadiklarin1 gosterebilmektedir. Bu annelerin destek alamamasi olumsuz

etkilenimlerinin artabilecegini diistindiirtmektedir.

Katilimcr babalara yasamlarindaki en biiyiik destegin kim ya da ne oldugu sorusu
yoneltilmistir. Babalardan ii¢li hayatlarinda en biiylik destegi esi olarak goriirken, ikisi
cekirdek ailesini ve katilimci 24 de kendini sdylemektedir. Babalarin cevaplari igerisinde
kendi aileleri (kendi anne ve babasi, esin anne ve babasi, kiz kardesler, baldiz, bacanak,

cocuklar) ve ticretli bakicilar da yer almaktadir.

Esinden destek aldigini sGyleyen babalardan ikisi esi disinda diger aile iyelerini de
saymaktadir. Bireyin destek aldig1 kisi sayis1 ¢cogaldik¢a hayattaki zorluklarla bas etme

kapasitesinin artt1g1 soylenebilir.

“Esimden. En biiyiik destegim benim esim. En biiyiik destegi veren esimden
alryorum. Esim ozellikle bagsta tabii burada anne babamin da destegi var, onlar da
¢ok siikiir. Yani biz bazen sey oldugunda gegen haftalarda kiz kardesim Bursa'ya

gotiirme gereksinim vardi. Cocuk iki kizima da onlar bakti yani onlara birakabildim.
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Ug giin boyunca hem kiz kardesimi yerlestirdik hem de bizimle bir tatil yaptik, geldik.
Ha burada ablam var, bir tane de kiz kardesim var. Hepsi Hayrunnisa’yr ¢ok asirt
severler. Hepsi bizim icin de ¢ok biiyiik destek¢imdir yani, kiz kardesim. Ama basta
hamnum. Yiizde elli hanim diyeyim. Diger yiizde elliyi kendi ailem Allah razi olsun.

Hanimn tarafindan pek bisey yok.” (Katilimci 1, erkek, yas 36).

Katilimer 22 ailesinden baska sehirde yasadigi i¢in onlardan destek alamadigi ve bu
ylizden hayattaki en biiyiik destegi kendi ¢ekirdek ailesinden aldigindan bahsetmektedir.

Bu dogrultuda aileden uzakta oturmanin destek almayi azalttig1 goriilmektedir.

“Disarda yasadigimiz icin kendi ailemizden ¢ok biiyiik destek alamiyoruz. O yiizden
cekirdek aile bazinda kendi destegimizi imkdanimiz bazinda devam etmeye ¢alistyoruz.”

(Katilimer 22, erkek, yas 35).

Katilimcilara yasamlarindaki en biiyiik destek sorulmustur. Cevaplarin ¢esitli oldugu
goriilmektedir. Literatiire paralel olarak en ¢ok destek veren kisinin es oldugu
anlagilmaktadir. Buna ilave olarak diger cevaplar abla/kiz kardes, kendi annesi,
kayivalide, kaymbaba, kendi babasi, Allah, ¢ekirdek aile, bacanak, baldiz ve kendidir.
Katilimer 10 ticretli bakicilardan da destek gordiigiinden bahsetmektedir. En dikkat ¢ekici
cevap olarak sadece kendini sdyleyen katilimcilarin bakimda ya da diger zorluklarda
yeterince destek gormedikleri sdylenebilmektedir. Bazi calismalarda katilimcilarin
ailelerinden ve yakin cevresinden destek alamadigi goriilmektedir (O. Bardakei ve
Kutluata, 2021: 3757-3758; Bakirtas ve Imamoglu, 2022: 30). Katilimcilar agisindan
ailelerinden aldiklar1 desteklerin psikolojik destek, sosyal destek ve bakim destegi oldugu

bulunmustur.
3.6.1.1. Aile ve Akraba Destegi “onlarin da bi diizeni var”

Annelere ¢ocuklar1 dogduktan sonra aile ve akrabalarindan yeteri kadar destek (bakim,
psikolojik vb.) goriip gormedikleri sorulmustur. Annelerden on biri evet, yedisi hayir ve

biri de evet ne hayir demistir.

Katilimcilardan biri esinin ailesinden ve akrabalarindan hasta oldugu zamanlarda yeterli

destegi goremediginden bahsetmektedir.

“Diistinmiiyorum. Diigiinmiiyorum. Hi¢ yok hig sifir ..... Iste az 6nce dedigim gibi

ameliyat oldugumda hi¢ destek olmadi. Yani en azindan babaannesi getirip
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gotiirebilirdi. Dedesi gotiirlip getirebilirdi, amcas1 vardi. Boslardi. Kisin boslar,
yazin ¢alisiyorlar. Ona lafim yok, ondan sonra benim annem zaten benim
bagimdaydi. Benim kendi babam zaten getirmez o yapmaz ama bu taraftakiler
yapabilirdi. Yani yapmadilar.” (Katilime1 6, kadin, yas 45).
Katilimer 7 akrabalarindan yeteri kadar psikolojik destek ve bakim destegi gordiigiinii
sOylemektedir.
“Bir giin abim demisti ki. Bi psikologumuz konusma yapmusti psikiyatristimiz. Ona
abim. Ailenizi de ¢agirin dedi. Cagirdigimda, abim dedi ki ben. Mustafa’yla haftanin
belli bi saatleri ilgilenicem demisti. Cok hosuma gitmisti yani. Ondan sonra teyzemin
kiz1 diyodu. Ben Mustafa'ya bakayim da. Sen de kizinla bir vakit gecir. Hani Allah
raz1 olsun boyle ¢ok seyleri akrabamdan, kardesimden duymustum. Ben Mustafa’
yla ilgileniyim de sen bi uzan ondan sonra karsi komsum demisti ki. Benim sehir
disinda kardesim vardi. Kiz kardesim gelmisti. Ben Mustafa'ya bakayim da
kardesinle vakit gecir demisti. Cok hosuma gitmisti.” (Katilimei 7, kadin, yag 44).
Katilime1 21 konunun toplumda bilinmedigi i¢in akrabalarindan yana ¢ok beklentiye
girmediklerinden bahsetmektedir.
“Destek olarak durumu bizde ¢ok anlayamadik igin acig1 yani ¢ocugumuza nasil
yakalayacagimizi bilmiyoduk. Biz kendi annesi, babasi olarak durumu tam idrak
edene kadar anlayana kadar bi zaman gegti. Durumu biz bile anlayamamisken
cevremizdeki insanlardan, ailemiz de kesinlikle bizim tziilmememiz istiyolardi.
Cocugumuzun iizilmesini istemiyolardi ama onlar bile farkinda degiller durumun
hassasiyetinden. O yiizden de ¢ok yargilamiyorum. Ben de ¢ocuguma nasil
davranacagim bilmiyodum. Ozel egitimlerle, terapilerle 6grendim. Fazla da agikcast
biz beklentiye girmedik. O yiizden de o konuda ¢ok yipranmadik.” (Katilime1 21,
kadn, yas 36).
Aile ve akrabalarindan bakim destegi gordiigii soyleyen on bir kisi, aile ve akrabalarindan

psikolojik destek gordiigiinii sdyleyen dort kisi vardir.

“Evet, bakimin1 da istlenebiliyolar. Kayinvalidem, kaymbabam, goriimcelerim, esim.
Hepsini yapiyolar yani. Dedigim gibi yiikiim yar1 yariya hafifliyo. Bu beni ¢ok mutlu
ediyo. Bazen sikildigim zaman disar1 ¢ikmak istiyorum. Rahatlikla birakip gidebiliyorum.

Cok biiytik destekleri var yani.” (Katilimc1 4, kadin, yas 33).
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Dyke ve arkadaglar1 6zel gereksinimli bireyin bakiminda ailenin kalabalik olmasinin katki
sagladigin1 sdylemektedir. Buna gore bakim aile liyeleri arasinda paylasilabilir (2008:
23). Ozel gereksinimli ¢ocugu olan ailelerde genis aileyle birlikte yasamak bakim yiikii
yaninda dayanisma acisindan avantaj saglayabilmektedir. Bu sayede anneler diger
cocuklariyla ilgilenebilir, ev iglerini yapabilir, ¢ocugunu birakarak disaridaki islerini
halledip sosyallesebilir. Ancak genis aile igerisindeki bireylerin is boliimiine katilip
katilmamasi 6nemlidir. Yoksa tiim bu avantajlar yerini dezavantajlara birakabilmektedir.
Bunlara ek olarak genis aile icerisinde bakima muhtag¢ olan bagka aile iiyelerinin olmasi
bakic1 roliindeki annenin islerini daha da zorlastirabilmektedir. Hatta bir hanede birden

fazla bakici olabilir.

Katilimer 23 kendi anne ve babasinin destegini gordiigii i¢in diger insanlarin destegini

aramadigini soylemektedir.

“Yani soyle, benim ailem hep yanimdaydi. Annem, babam onlardan ¢ok destek
gdrdliim. Digerlerine ¢ok ihtiya¢ duymadim. O ylizden e gérdiim ama tabii ki. Dayim
vefat etti. Amcam yine vefat etti. Cenazeye giderken kizimi biraktim, kizima
baktilar. Esim bitkisel hayata girdi. O zaman da geceleri kardesleri kaliyodu. Ben
giindiizleri gidiyodum. Allah onu bize bagisladi. Mesela o hastayken benim ogluma
da, kizzima da onlar bakti yani. Ben onu inkdr edemem. Hani bana demediler,
¢ocugunu birakip gidiyosun da yogun bakimda goziinii agmiyo zaten gdremiyosun

demediler, yani baktilar.” (Katilime1 23, kadin, yas 47).

Katilimcinin sdylediklerinden hareketle Bagkaya bu aileler i¢in akrabalariin desteginin
onemli oldugunu soylemektedir (2019: 130-134). Bazi ailelerin sosyal aglardan
yararlanabilmek icin akrabalarina yakin yerlerde oturmayi tercih ettigini
goriilebilmektedir. Ozel gereksinimli ¢ocuga sahip bazi ailelerin yakin gevresinden
deneyim aktarimi, ev bulma ve egitim destegi gibi konularda da yardim aldig1

anlasilmaktadir (Kizilkaya, 2016: 159-161).

Babalara akrabalarindan yeteri kadar destek goriip gérmedikleri sorulmustur. Babalardan
dordii evet cevabi verirken, ikisi hayir cevabini vermektedir. Olumsuz cevap veren bir

baba herhangi bir agiklama yapmak istememistir.

“Ya illaki vah tiihleri ¢ok duymusuzdur. Ama yani otizm olarak ¢ok ham bir konu

iilke olarak devletin bile kistas gectigi bir duruma aileler zaten otizmi bilmiyor
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mesela. Yani seni daha ¢ok yiireklendirmek yerine ya iste her ¢cocuk da olabilir gibi.
Biiyiiyiince diizelir gibi ya da psikolojik olarak hazir olunmayan bir ortamda zaten
hi¢bir sey bilmeyen bir insan seni hazirlayabilir mi? Destegimiz yok yani. Bence
yok, destek almiyoruz. Psikolojik olarak da yok yani.” (Katilimei 22, erkek, yas
35).
Aile ve akrabalarindan yeterli bakim ve psikolojik destek gordiigiinii diisiinen babalarin
licii bakim desteginden bahsederken, bir baba manevi yonden destek gordiigiinii

sOylemektedir.

“Yani ¢ok ihtiyacimiz olmadi. Hani disaridan. Ama tabii akraba da. Anneannesi 6zellikle
dedesi bunlar bize ¢ok yardimci oluyor. Bazen gezdirirdiler ederler. Bizden daha ¢ok
baktiklar1 olmustur. Bu tip seyler yasadik.” (Katilimc1 5, erkek, yas 49).
“Tabi desteklerini illaki gordiik. Nasil bir destek gordiik derseniz bize karsi bir ilgi olarak
manevi ilgi destek morel olarak gordiik.” (Katilimer 20, erkek, yas 40).
Aile ve akrabalarindan yeteri kadar bakim ve psikolojik destek gordiigiinii sdyleyen bir

baba bu yardimlarin sinirli olabileceginden bahsetmektedir.

“Soyle ki, yani inanin biz bile yetisemediginiz zamanlar oluyor. Simdi ben burada
aileleri ve akrabalarimi su¢lamiyorum ama onlarin da kendi ¢cocugu var. Colugu var,
aile diizeni var, tamam gelir de ¢agirirsin. Biz sikiginca gelir ama sen otur benim
¢ocuguma bak diyemezsin kimseye. Ne ablama diyebilirim, ne abime diyebilirim.
Benim ablam var abim var. Ha onlarla bir sikintimiz olmadi ama onlarin da tabi
zamaninda geldiler, gittiler kar1 koca. Ama hep simirlidir yani. Ciinkii onlarin da bi
diizeni var. Onlarin da bir ¢cocuklar1 var. Hepsi herkesin bir diizeni var arkadasim.
Kimseye her igini birak da gel, benim g¢ocuklarima bak diyemezsin. Ama bu
atiyorum. Ama bir bakic1 isten ayrildi. Biz yalmiz kaldik geldiler, birkag giin kaldilar
birini buluncaya kadar yardimci oldular. O ayr1 mesela. Onun haricinde pek sey
olmaz. Oyle bir sikintim olmadi. Akrabalarimdan ihtiyactm olunca g¢agirinca

geldiler.” (Katilimei 10, erkek, yas 62).

158



Ozetle ailelerden bazilarmin akrabalik iliskilerinde degisimler oldugu gériilmektedir.
Literatiirle benzer olarak Kizilkaya 6zel gereksinimli ¢ocuga sahip ailelerde ¢ocugun
dogumundan sonra akrabalik iliskilerinin olumsuz etkilendigini sOylemektedir (2016:
128). Katilimcilardan aile ve akrabalarindan destek aldigini diisiinenler bunun bakim ve
psikolojik destek oldugunu sdylemektedir. Katilimcilardan aile ve akrabalarindan destek
gormedigini diislinenler, aile ve akrabalarinin 6zel gereksinimlilik hakkinda bilgi sahibi
olmadigi, kendi ailesinin uzakta oldugunu ve yakinlarmin ¢ocuga yonelik olumsuz
sOylemlerinin oldugunu sdylemektedir. Bu katilimcilar aile ve akrabalarindan yeteri
kadar bakim destegi ve psikolojik destek gdrmediklerini belirtmektedir. Ustiin
calismasinda 6zel gereksinimli ¢ocugu olan ailelerin kendi ailelerinden sosyal destek
gdrmesinin olumlu oldugunu bulmustur (2018: 79). Ozel gereksinimli ¢ocuga sahip
ailelerin kendi akrabalarindan destek gormesi bakim yiikiinii hafifletebilir ve bu bakim

verici roldeki kisiye psikolojik agidan olumlu yansiyabilir.

3.6.1.2. Sosyal Cevre Destegi “Kimseden bir destek gormiiyoruz. Ama kétiiliikk de

goérmiiyoruz.”

Katilimcilara ¢ocuklar1 dogduktan sonra cevresinden (arkadas, komsu, toplumun
genelinden vb.) yeteri kadar destek (bakim, psikolojik vb.) goriip gormedikleri
sorulmustur. Anneler grubunda yedi kisi sosyal cevrelerinden destek gordiiklerini
soylemektedir. Literatiirle paralel olarak E. Kanbir de ¢aligsmasinda ailelere komsularinin

destek verdiginden bahsetmektedir (2018: 83).

Katilimer 7 komsusundan gordiigii psikolojik desteklerden sdyle bahsetmektedir:
“Mesela bana karsi komsum her zaman der herkesin bir imtihant var. Derya
Mustafa’ya hi¢bir zaman sey yapma. Hep destek oldu. Hep destek oldu. Ama demedi
ki ya Mustafa'yi, sen boyle napacaksin? Hi¢ olumsuz beni etkilemedi. Hep boyle
olumlu sekilde. O yiizden gergekten ¢cevremde kaliteli insanlar var. Hani boyle hepsi
okumusg, profesor olmus ya da iiniversite mezunu degil. Ama beni benim gibi kabul
edikler. Hi¢hir zaman su ¢ocuguna bir bak diyen olmadi yani. On alti yildwr, hep
hafta sonu da gezerim, hafia igi de. Aksam c¢aya da giderim. Higbirinden bir
komsudan, bir akrabamdan ziyarete gittigim yerde ¢ocugunla ilgilen kelimesini hi¢
duymadim.” (Katilimct 7, kadin, yas 44).

Katilimer 3 arkadasiin kendine verdigi bakim desteginden ve psikolojik destekten sdyle

bahsetmektedir:
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“Arkadasim var, benim bakar. Hani ben bir yere gittigim zaman. Onun da kii¢iik cocugu
var. Onunla birlikte oynuyor Elif. Onunla beraber olunca psikolojik destek de gériiyom
arkadasimdan mesela. Uziildiigiim zaman konusuyoruz. Beraberce bir yol yordam

bulmaya ¢alistyoruz. Yani destek veriyor o konuda.” (Katilimer 3, kadin, yas 36).
Bosanma evresinde olan bir katilimc1 ¢evresinden destek gordiigiinden bahsetmektedir:

“Cevremizden yani ¢evremde gordiim. Ailem olsun akrabalarim iste okul ¢ok desteklerini
gordiim her konuda ..... Bosanma evresindeyiz mesela hem Erkanin 0 durumu hem
bosanma evresi yani buradaki Ogretmenlerimiz olsun. Ailem, akrabalarim hep
yammdaydi. Cok destek oldular.” (Katilimc1 14, kadin, yas 27).
Annelerden biri gocugu i¢in yaptirdigi tedavide tiim tanidiklarinin maddi anlamda yardim
ettiginden bahsetmektedir.
“Evet, maddi manevi gegen yaptirdigimiz tedavi ¢ok maliyetliydi. Beg bin dolar ki
artist da oldu. Yani ilagti seydi falan maddi manevi Allah'a siikiir herkes destek verdi.
Tanwdiklarimiz olsun, komsularimiz diyeyim. Oyle ailelerimiz. Ciinkii tek basimiza
kaldirabilecegimiz bir sey degil. Hani en belirgin en yakin o var. Maddi ve manevi
destek gordiik dedigim gibi. Diger ¢cocuguma baktilar. Hani durumu idare ettiler,
gelip gittim hani. O siireci yalniz birakmadilar. Allah'a siikiir o seyleri Allah'a giikiir
goriiyorum. Yalmz degilim yani.” (Katilimcr 18, kadin, yas 35).
Katilimer 23 gevresinden destek gormedigini ama dislamada gérmedigini anlatmaktadir.
Anne diglama géormemesini bile destek olarak algiladigini belirtmektedir.
“Yani séyle bi stkinti da gérmedim, bir elestiri de gormedim. Yardim da gérmedim ama
hi¢ dislanmadim yani digslandigimi hissetmedim. Benim icin o bile bir destektir. En
azindan ¢ocugu istemeseler bile beni istiyolar.” (Katihmei 23, kadin, yas 47).
Katilimcilardan sosyal ¢evresinden destek gérmedigi diisiinenler de vardir. Bu soruya
hayir cevabini veren kisi sayist dokuzdur. ki katilime1 da ne evet ne hayir cevabini

vermistir.

“Ya soyle séyliyim. Toplum bu konuda biraz geri veyahut da basina gelmedigi icin
bilmedigi icin sadece sabwr diliyo bizlere. Aciyarak bakiyolar bize oyle teselli
vermeye ¢alisiyolar. Halbuki bunun biseyi var. Biz artik bu isin i¢inde oldugumuz
icin. Yani binevi egitim aliyoruz. Biz nasil konusacagimizi biliyoruz ama onlar

stirekli biraz bizim istedigimiz gibi davranmiyolar maalesef.” (Katilimei 13, kadin,

27 yas).
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Iki katilimer eski komsuluk iliskilerinin kalmadigindan ve bir katilimc1 manevi degerlerin

yitiminden bahsetmektedir.

“Hi¢ almadim. Hi¢ almadim ya dedigim gibi énce Allah sonra ben sonra ailem.
Ctinkii bu devirde hani giiniimiizde insanlarin ¢ok yani manevi degerlerimiz bitti.
Yani toplum olarak degerlerimizi yitirdik. Toplum olarak biz degerlerimizi yeterince
artik ¢ekirdeklestik, ¢cekirdeklesince kimsenin kimseye tavizi kalmad:. Biraz da variik
insanlar bu hale getirdi. Hepimiz sonradan gériince bazen degistirebiliyoruz. Insan

sosyal bir varlik ya degerlerini kaybetmemeli. Degerlerimizi kaybettik maalesef.”

(Katilimer 9, kadin, yas 39).
Eski komsuluk iliskilerinin olmadigini s6yleyen katilimc1 sunlar1 anlatmaktadir:

“Yok diisiinmiiyorum. Sadece ailem dedigim gibi az onceki soruyla hemen hemen
yakin. Yok.. Yani artik simdi eskisi gibi insan iliskileri yok. Yani komsu boyle sirf
cocuktan dolayr ya da ne biliyim ya ekonomik sikintilardan dolayr ¢ok vatandas
simdi ¢calisiyo. Esli seyli eskisi gibi komsuluk iliskileri yok yani, eskiden béyle degildi
ama su an sadece evin i¢indeyiz.” (Katilimci 11, kadin, yas 26).
Babalara sosyal cevrelerinden yeteri kadar destek gorlip gormedikleri sorulmustur.
Babalardan ti¢ii yeteri kadar bakim destegi ve psikolojik destek gérmediklerini, ikisi

manevi yonden destek gordiiklerini sdylemislerdir.

“Yani ¢ok béyle bi yardirganma da olmadi. Destek konusunda olacak olursak boyle. Yani
olumlu gibi yani manevi bir destektir. Yani i¢inin herkesin kendi yarasi kendi kanarda.
Ama digarida ne arti, ne negatif, ne pozitif, ¢ok bi stkintili bisey gormedik. Gormiis gibiyiz
yani disarida ¢ok boyle sey degil. ” (Katihimer 1, erkek, yas 36).

Sosyal ¢evresinden destek gormedigini diisiinen katilimcilar sunlar1 sdylemektedir:

“Yok canim ya simdi soyle. Bakim olay: bir kere aileye ait. Yani kimseye yani boyle.
Agwrlikly olarak kimsenin sana bir yardim etmez. Kimse kimseye yetmez yani. Bir
yere kadar onun icin hep anne, babada bitiyo is. Cogunluk agirlikli anne babadadir.
Ama iste nedir? Cok sikisirsin ne biliyim kaymvaliden gelir bi dede sagsa bi dede
gelir. Ama bir yere kadar hep bir yere kadardwr. Yani bunun stirekligi olmaz ..... YOO,

haywr, haywr. Psikolojik destek gormedik.” (Katilimei 10, erkek, yas 62).

Diger katilimci insanlarin bilingsiz olmasina deginmektedir:
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“Bilingli insan varsa motivasyon agisindan seni hi¢cbir sey olmasa bile elinden
geldigi kadar destekliyor. Cok bilingli olan arkadas grubun olursa ya sadece sozlii
olarak helal olsun iste bu sekilde seyler. Yani onun haricinde herhangi bir boyle bir
sansin yok zaten. Biraz profesyonellesmenin getirdigi bir konu. Profesyonelligin
olmadigi yerde yani yok yani. Yine basa doniiyor olay.” (Katilimc1 22, erkek, yas
35).
Bir baba insanlardan kétiilik gormemeyi de destek olarak algilamaktadir.
“Kimseden bir destek gormiiyoruz. Ama kétiiliik de gérmiiyoruz. Iyiyiz komsularla.”
(Katilimer 24, erkek, yas 76).
Katilimc1 5 evet ya da hayir gibi net bir cevap vermemekle birlikte sosyal ¢evresiyle
olumsuz bir sey yasamadigini belirtmektedir. Ancak bu katilimc1 sorun yasamamak igin

dikkatli davrandiklarindan da bahsetmektedir.

“Cevremden su ana kadar olumsuz bir sey yasamadim. Dedigim gibi biz biraz daha
dikkatli davraniyoruz. Cok haz almadigim insanlara gitmem mesela Mert’ le
beraber. Bazen Mert yiiziinden gidemedigim yerler olmustur. Genelde ya esim gider
va ben evde kalirim, ya ben giderim esim evde kalir. O sekilde idare ediyoruz. Pek

kimseye Mert'i emanet etmeyi diisiinmiiyoruz.” (Katilimct 5, erkek, yas 49).

Ozel gereksinimli gocuga sahip ailelerin sosyal cevresiyle iliskilerinde degisimler oldugu
goriilmektedir. Bu dogrultuda Cangiir ve Baskaya da calismalarinda arkadaglik ve
komsuluk iligkilerinin olumsuz etkilendiginden bahsetmektedir (Cangiir vd. 2013: 4;
Bagkaya, 2019: 129-139). Katilimcilardan sosyal gevresinden destek gordiiklerini
diistinenler (yedi kisi, ikisi baba) bunun psikolojik boyutta (dertlesmek, teselli vermek,
vakit gegirmek) oldugunu diistinmektedir. Bunun yaninda annelerden iki katilimci ¢ok
acil oldugunda komsularinin ¢ocuga g6z kulak oldugunu, katilime1 23 ¢ocugunu bakim
icin kimseye emanet etmeyecegini ve katilimci 18 sosyal ¢evresinin tedavi i¢in ekonomik
olarak destek oldugunu soylemektedir. Cogu katilimer sosyal ¢evresinden bir destek
gormedigini  belirtmektedir. Bu katilimcilardan bazilar1  sosyal ¢evrelerinin
dislamamasini, faydalari olmadigi gibi zararlarinin da olmamasini, kotiiliiklerinin
dokunmamasini bile psikolojik destek agisindan olumlu gérmektedir. Annelerden 1’i
(katilmer 13) toplumdaki insanlarin acityarak bakmasi ve nasil teselli verecegini
bilmemesinden dolay1 rahatsizlik duymaktadir. Anne bu kisilerin yardimdan c¢ok

psikolojik olarak kotii hissettirdigini soylemektedir. Calismayla benzer olarak Ozdemir
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(2019:110) katilimeilarin  kendine yonelik ilgiyi ve teselliyi ayrimcilik olarak
gordiiklerini belirtmektedir.

3.6.2. Ozel Gereksinimli Cocuga Sahip Diger Ailelerle Tamismalar “Her cocuk bir
hayat dgretiyor gibi”

Katilimcilara diger o6zel gereksinimli ¢ocuga sahip ailelerle tanisip tanigsmadiklari
sorulmustur. Bu boliimde ailelerin diger ailelerle tanistiktan sonra ne hissettigi ve hangi
acilardan etkilendigi merak edilmistir. Annelere bu soru soruldugunda genellikle biiyiik
bir hevesle cevap verdikleri gézlemlenmistir. Katilimce1 16 disinda diger tiim anneler 6zel
gereksinimli ¢ocuga sahip baska ailelerle tanistiklarindan s6z etmektedir. Bu annenin
cocugu 43 yasinda oldugu icin eski zamanlarda bu kadar fazla 6zel gereksinimli cocugu
olan ailelerin bir araya gelebildigi ortamlar olmadigi disiiniilebilmektedir. Bunun
yaninda toplumda 6zel gereksinimlilik konusunda son 15-20 yil civarinda bilinglenme
oldugu sdylenebilir. Toplumumuzda bundan 6nceki yillarda 6zel gereksinimli bireylerin
ve ailelerinin damgalanmasi bu ailelerin kendilerini toplumda ¢ok goriiniir kilmak
istememesine neden olabilir. Eski donemlerde 6zel gereksinimli bireylerin egitim
alabilecegi rehabilitasyon merkezlerinin bu kadar yaygin olmamasi, bu ailelerin
cocuklarini egitim merkezlerine gonderecek imkani olmamas: gibi nedenler de goz

oniinde bulundurulmalidir.

Annelerin verdigi cevaplara bakildiginda kendinden koétiiyli goriip siikretmek cevabi
yogunluktadir. Bunun yaninda kendinden iyiyi goriip timit etmek, agir 6zel gereksinimli
cocuklar ve aileleri i¢in iiziilmek, diger ailelerin yasadiklar1 zorluklara iiziilmek,
rehabilitasyon merkezlerinde kendinin ve ¢ocugunun arkadas edinmesi, 6zel gereksinimli
cocuga sahip annelerle konusup kendini psikolojik olarak iyi hissetmek, anlasildigin

hissetmek, yalniz olmadigini hissetmek gibi cevaplar oldugu goriilmektedir.

Bazi katilimcilar rehabilitasyon merkezinde kendi ¢ocugundan kotii durumda olanlart
gorlip siikrettigini ve kendi cocugundan iyi durumda olan ¢ocuklari gordiigiinde
cocugunun da ilerleyebilecegine yonelik umuda kapildigindan bahsetmektedir. Bu

dogrultuda her iki durumun da anneleri olumlu hissettirdigi goriilmektedir.

“Tabii ki tabii ki ben soyle yaptim. Ablam ilk Emre rehabilitasyon merkezine

basladiginda o bana bir terapi gibi geldi. Rehabilitasyon merkezine giderken bir
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baktim ¢ocugumdan iyisine baktim, umut ettim dedim ki benim ¢ocugum da iyiye

gidebilir. Cocugumdan daha diiskiin durumdaki ¢ocuklara baktim, siikrettim dedim

Ki Allah'im beterinden Korusun daha zar zor durumda olan aileler var. Daha zor

durumda olan ¢ocuklarimiz var. Oyle dyle yol katettim. Hani umutla iimit arasinda

stikiir arasinda geldim, gittim. O da bana terapi oldu.” (Katilimer 9, kadin, yas

39).
“Evet ¢ok tanigtik mesela her insanin bir senin seyin yok ki kendi derdini unutursun. Daha
ozelliklerini gordiikten sonra daha 6zel ¢cocuklar: goriirstin. Hani her bir hayat 6gretiyor
gibi. Her ¢ocuk bir hayat égretiyor gibi geliyor bana sey olarak.” (Katilimer 12, kadin,
yas 36).
Ozel gereksinimli gocuga sahip ailelerin ¢ocuklarin1 &zel gereksinimli olmayan
cocuklarla kiyaslamasi ailenin kotii hissetmesine neden olmaktadir. Ailelerin diger 6zel

gereksinimli ¢gocuga sahip ailelerle karsilasmasi bu yonden de olumludur.

“Ya sadece rehabitasyonlarda tamstim. Soyle anlatayim, rehabilitasyonuna
geldigim zaman. Biraz daha gey yapryorum. Kendimi teselli ediyorum. Niye? Ciinkii
benim ¢ocuklarim artik her seylerini kendileri yapabiliyorlar. Atryorum. Bir tuvalet
ihtivaglarimi  kendileri  gidebiliyolar, yemeklerini  kendileri  yiyebiliyolar.
Temizliklerini yapabiliyolar. Ama buraya geldigim zaman benim ¢ocuklarimdan
daha agwr ¢ocuklar var. Onlart gérdiikce tabi ben biraz teselli olup gidiyorum.
Buradan. evde ev ortaminda veya arkadas ortaminda veya akraba ortaminda kendi
cocuklarimla kiyasladigim zaman hepsi normal. O zaman iiziiltiyosun ama buraya
geldikten sonra gsiikrediyosun. Ya benim ¢ocuklarim da boyle olabilir ama siikiir

diyorsun. Hep bir teselli oluyo yani. buralara gelmek” (Katilimer 2, kadin, yas
45).

Baz1 durumlarda 6zel gereksinimli ¢ocuga sahip ailelerin birbirini kétii etkileyebildigi
durumlar oldugu gériilmektedir. Bu dogrultuda ailelerin kotii deneyimlerini ve gelecek
kaygilarin1 paylagmasi bir yonden kaygi olusturabilir. Ancak ailelerin kotii ihtimalleri
bilip ona gore hazirlikli olabilecegi de diigiiniilebilmektedir.
“Evet tamgtim. Genelde benim konusmalarim, diger ailelere terapi gibi geliyodu her
zaman. Ciinkii ben her zaman pozitif yaklagan bir insamim. Hig¢ birine zaman negatif
olmadim. Ciinkii olumsuzluklar her zaman olumsuzluklar: ¢eker. Pozitif olmak lazim.
Onlarla bizim konugsmalarimiz bana iyi gelmiyodu. Ciinkii hep negatif olumsuz

diisiiniiyolardi.  Gelecek kaygisi ¢ok fazla. [leride ne olacak? Onlara
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konusmalarimda faydali oldugum igin devam ettim.” (Katilimci 21, kadin, yas

36).
Ozel gereksinimli ¢ocuga sahip olan annelerin bir araya gelip kendilerine g¢evre
olusturmasi ¢esitli yonlerden dayanismay1 arttirabilmektedir. Bu dogrultuda annelerin
birbiriyle bilgi aligverisi yapmasi, duygularini paylagsmasi gibi faktorler anneler igin

psikolojik ve sosyal destek saglayabilmektedir.

“Yo zaten Egitim Uygulama Okulu 'na gidiyoruz ya. Orada zaten hepimiz boyleyiz.
Ben burada Karaman'da égrendim. Onu daha oncesinde Hatay'da ozel egitim alt
swniflart vardi. Veliler gegirirdi mesela ama buradaki egitim uygulamada bi veli
odast yapmislar. Cocugunla gidiyosun. Orada oturuyosun, arkadagslarinla oturup
kahvalti yapryosun. Yemek yapiyoruz, ¢ay yapiyoruz. Bir ¢evre edindim mesela bana
¢ok iyi geldi. Hani zaten hi¢ bi ¢evrem yoktu burada. Hatay'dan o hale gelmisim.
Biitiin sevdiklerimden ayrilmisim. Es dost akrabadan. Burda oyle bi cennet gibi oldu
yani benim igin. Cok iyi motive etti beni. Biraz dnceki konusan Derya’ yla da okulda
da beraberiz. Oglum dogmadan once engelli ¢cocuklar bana boyle giizel gelirdi.
Béyle sevimli gelirdi, oyle sey yapmazdim. Cekiniyim korkiyim falan diye. Ama biz
cocukken hatirliyorum. Bizi 6yle yetistirdiler. Vardi mahallede firina hi¢ gitmezdim.
Kiz vards, ¢ikardi boyle 30 yasinda sagi kisacik kesmisler. Iri boyle hasta oldugunu
anlamazdim. Deli o derlerdi ¢ocuklari kacirir gétiiriir derlerdi. Ben de korkardim.
Beni de dyle yapacak kagirip gidecek diye. Su an olsa onlart diigiinmezdim, aile ve

cevre bilingli olsa.” (Katilime1 23, kadin, yas 47).

Annelerin 6zel gereksinimli ¢cocuga sahip ailelerle tanistig1 yerler ¢ocuklar: ig¢in 6zel
egitim aldiklari rehabilitasyon merkezleri, belediyenin agtigi Karaman Belediyesi Cocuk

Oyun Kdyii Ana Kucagi, Egitim Uygulama Anaokulu ve sosyal medya mecralaridir.

“...burada simdi Ana Kucagi diye bir yer acilmis. Cok giizel bir yer. Buradaki tiim
engelliler artik ¢ocuklarumiz. Bir aradayiz. Annelere de ¢ok giizel bir sey oluyor,
motivasyon oluyor, burada oturuyoruz hep beraber ne getirdiysek beraber agryoruz
ortaya koyuyoruz, yiyoruz igiyoruz. Hepimizin bir derdi var. Hepimizin onceligi
cocuklarimiz tabii ki, hepimizin ¢cocuklar: degisik degisik seyleri var, sorunlart var.
Beraber oturup konusuyoruz, aglyoruz, giiliiyoruz, mutlu oluyoruz. Hepimiz ondan

sonra evimize gidiyoruz ¢ocuklarimizla.” (Katihmer 15, kadin, yas 52).
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Katilimer 11 sosyal medya tizerinden tanistigi 6zel gereksinimli ¢ocuga sahip ailelerin

oldugunu soylemektedir.

“Tanmistim. Evet, sosyal medya tizerinden. SP’li olan ailelerle mesela ¢ok
sohbetimiz, muhabbetimiz oldu ..... Ya tabi her biiyiik sorunu gériince
stikrediyosunuz mesela ézellikle goriistiigiimiiz ailelerin ¢cocuklari biraz daha agirdi.
Engelleri biraz daha agir oldugu icin mesela bana da dediler. Sey tek tarafli olmasi
cok giizel bisey kolunda olmast ¢ok giizel bisey. Bizimki ¢ok zor diye. Ister istemez
yani biiyiigii goriince kiigiik de siikiir ediyosun yani. Ya bu kadar genellikle psikolojik
acgidan yani bilmedigimiz i¢cin boyle bir hastaligi ilk defa gérdiim. Olumlu etkiledi.
Onlarin yol géstermelerini mesela doktor 6nermeleri, ¢cok doktor énerdiler. Mesela
ister istemez olumlu etkiledi. Evet.” (Katilimei 11, kadin, yas 26).
Ozel gereksinimli gocugu olan aileler bir araya geldiklerinde ayn1 sorunlarla ugrastiklari
icin birbirini anlamalar1 kolaylasabilir. Bunun yaninda dislanmadiklarini hissedebilirler.
Ciinkii toplumdaki diger insanlardan goremedikleri anlayis ve bilince bu ortamlarda
rastlayabilirler.
“Cok aileyle tanistim. Ciinkii kizzm okula da gitti, rehabilitasyon olsun. Ozel Egitim
Anaokulu olsun. Cok rahatladim. Tamstigim aileler sayesinde. Ciinkii o ortama
girdigim zaman biliyorum ki karsidaki ¢ocugun da engeli var, yaramazlik yapsin
veyahut da bir hareket yapsin. Asla ortamdan dislamadim. Ciinkii beni anlayan
aileler vardi. Ben kizima ¢ocuguma kizdigim halde karst taraf kizma ya.. Hani
cocuktur bu yapar denildi ama Normal yasittaki normal disaridaki arkadaslar
tolerans gostermiyo maalesef.” (Katilimet 13, kadin, yas 27).
“...Ikra yogun bakimdaydi iste. Siit sagma odalar oluyor, Kaldigim odada. Oradaki
hastamin birisi ama nasu aglyor kadin boyle hem siit sagiyor hem gozlerinden
cesmeden akar gibi su akiyor. Ne oldu neden bu kadar agliyorsun? Dedim. Cocugum
dedi down dedi. Bende dedim ki benimki de down sendromlu dedim. Kadin dedi ki
benim ¢ocugumun dedi beyin sivist yokmus dedi. Hani yiiriiyemiycek, konusamiycak
hi¢bir sey yapamiycak. Doktorlar demis ki, senin ¢ocugun dlecek kadina siit
sagmaya gerek yok demisler. Bes, alti giin sonra ¢ocuk dlmeyince geri
cagirnuslar. Kadmin ailevi problemleri de varmig. Cocugun dyle oldugunu duyunca
hem iiziiliiyosun. Hem siikrediyosun. Ilk sira rehabilitasyonlara da gttigimde béyle
yani geng geng ¢ocuklar hani biiyiik biiyiik ¢ocuklar tekerlekli sandalyede serebral

palsililer, kimisi agzindan su akiyor, yiirtiyemiyolar sey yapamiyorlar. Gériince ¢ok
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tiztilmiistiim. Daha sonra aslinda alistim. Bir de ailelerin kimisi bilingli oluyor,
kimisi ¢ok bilingsiz oluyor.” (Katilime1 17, kadin, yas 36).
Katilimci 24 (76 yas) haricinde tiim babalar 6zel gereksinimli gocuga sahip baska ailelerle
tanistiklarin1 sdylemektedir. Bu katilimci eski zamanlarda ¢ocugu i¢in egitim almistir.

Babalardan ikisi beterin beteri olabilir diisiincesinde olduklarindan bahsetmektedir.

“Cok ozel gereksinimli ¢cocukla tamisryoruz. Ailelerle de tamisryoruz. Her biri ¢ok farkli,
bazen kendi ¢cocugum ¢cok agwr diyorum. Bazen kendi ¢cocugum digerlerine bakinca ¢ok
hafif diyorum. Bazen ¢ok siikrediyorum bazen daha az olabilir miydi diye diisiiniiyorum
ama Allah béyle bir sey vermis. Biz de elimizden geldigince uymaya ¢alistyoruz.”
(Katilimer 5, erkek, yas 49).

Katilimeilardan 22 bdyle bir seyin sadece kendi baslarina gelmedigini fark ettiklerinden,
katilimc1 20 oradaki ailelerle tanisip bag kurduklarindan ve katilimer 10 ise ozel
gereksinimli cocuga sahip ailelerin egitim almasi gerektigini ve bu egitimlerin de devletin

kendi imkanlar1 ve memurlariyla yapmasi gerektigini sdylemektedir.

“Soyle dedik. Demek ki bir tek bizim basimiza gelmiyormus bu. Demek ki isin manevi

yonii diistintiyosun, maneviyati diigiiniiyosun. Demek ki bu bi imtihan diyoruz. Biz

elimizden geldigini yapryoruz....” (Katilimer 10, erkek, yas 62).

Ailelerin diger 6zel gereksinimli cocuga sahip ailelerle tanigmasi ¢ocuklarinin durumunu

kabullenmede ve sadece kendilerinin basina gelen bir sey olmadigini anlamasi agisindan

onemlidir. Bu dogrultuda aileler siirece iliskin psikolojik olarak iyi hissedebilmektedir.
“Bircok ailede gordiik. Beg yildir bu isin icindeyiz. Giinde beg tane 6zel gereksinimli
cocugu olan aileyle tanmistigimiz donemler oldu. Ben egitime su an isimden dolayt
¢ok gidemiyorum. Esim gidiyor. Yani ¢ok var, ailelere ¢ok egitimsiz bir sistem. Yani
bir kere aile egitimi iizerinde ¢ok durulmali. Bu isin devletin kendisi yapmali.
Devletin kendi kurumlari, miifettisleri ile yapmali, 0lmasi gereken durum. Hani ozele
vermig zaten. Tamgtigimiz ailelerdeki sorun yani ailelerin ne yasadigi tek tek
orneklendirmektense, bu ailelere egitim verilmesi taraftaryim. Bu soylediklerimin
mesaj olarak alinma sansi varsa. Bu seyin sonunda deviete giden bi yol oluyorsa?
Devletten tek istedigim su olabilir. Sonucta orada ikili bir iliski var. Ozel egitim
merkezleri ve miisteri olan aileler, yani sonugta. Ordaki 0 miisteri olan aileler de bi
dinlensin. Hani gel kurumu denetle git, gel kurumu denetle git yani miifettisin isi
kurumu denetlemek mi? Egitimi denetlemek. Egitim hi¢ denetlenmiyor bence. Sadece

ordaki ortam denetleniyor.” (Katilime1 22, erkek, yas 35).
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Ozetle 6zel gereksinimli cocuga sahip ailelerin diger ailelerle tanismas: genel olarak
olumlu goriilmektedir. Buna uyumlu olarak Cigerli vd. ailelerin baska 6zel gereksinimli
¢ocuga sahip ailelerde tanismasinin onlara sosyal destek sagladigini, birbirlerine deneyim
aktarma konusunda ve sorun ¢éztimlerinde yardimci olduklarini belirtmektedir (2014: 78-
79). Calismada ailelerin birbiriyle tanistig1 yerler olarak 6zel egitim ve rehabilitasyon
merkezleri, Ozel Egitim Anaokulu, Cocuk Oyun Kdyii Ana Kucag1 ve sosyal medya
mecralar1 sayilabilmektedir. Katilimcilarin genellikle kendinden koétii durumdakilere
bakip siikrettikleri ve kendilerinden iyi durumda olanlara bakip motive olduklari
goriilmiistiir. Ailelerin diger ailelerle tanismasinin en olumlu etkisi olarak g¢ocuk
kabuliiniin kolaylasmasi ve durumun normallesmesi sdylenebilmektedir. Bunun yaninda
durumun herkesin basina gelebilecegi diisiincesini drneklerle gérmek ailelere yine fayda

saglayabilmektedir.

Katilimcilarin diger ailelerle bir araya geldiginde sosyallestigi, dislanma gormedigi, diger
insanlarda olmayan anlayis1 burada gordiikleri, yalniz olmadiklarimi hissettigi ve kendine
cevre edindigi, kendilerini teselli ettigi ve diger ailelerle fikir alisverisi yapmak gibi
olumlu bagka etkileri de bulundugu goriilmektedir. Goffman’a goére 6zel gereksinimli
cocugu olan ailelere diger ailelerin sosyallesme imkani sagladigi yani “halden anlayanlar”
olduklar1 goriilebilmektedir (2014: 51-52). Katilmci 21 diger ailelerle bir araya
geldiginde ailelerin gelecek kaygisi, ilerde cocuga ne olacagi gibi diisiincelerinden dolay1
kendini bu ortamlarda iyi hissetmedigini sOylemektedir. Katilime1 22’de ailelere, aile
egitimleri verilmesi gerektigini belirtmektedir. Anneler grubundaki ¢ogu katilimci igin
diger annelerle bir araya gelmek psikolojik destek saglamaktadir. Ancak saha c¢alismasi
boyunca rehabilitasyon merkezinde yalnizca {i¢ baba gormek babalarin diger 6zel
gereksinimli  ¢ocuga sahip ailelerle tamisma ihtimalinin  diisik oldugunu
diisiindiirtmektedir. Bu durum babalarin diger ailelerden sosyal destek alma ve

sosyallesme imkanin1 diisiirebilmektedir.
3.6.3. Goniilliiliik Faaliyetleri “dernektir, mernektir onlar hikaye.”

Calismanin bu boliimiinde katilimcilarin 6zel gereksinimlilik konusunda katildigi dernek
ve STK’larin olup olmadigi, eger katildiklart STK’lar varsa buralarda ne tiir etkinlikler
yapildigrt ve katilmcimin bu tiir faaliyetlerdeki roliinlin ne oldugu anlasilmaya

calisilmaktadir.
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Katilime1r 9 Karaman’da kurulan Otizm Vakfi i¢in goniillii baskanlik yaptigini
sOylemektedir.
“Ilk etapta Karaman'da ilk Otizmliler Dernegi acilacaginda goniillii baskanlik
yaptim. Aileleri bir araya topladim, geri ¢ekildim, goniilliiydiim. Hemen hemen iki,
tic ay belki bes, alti ayda siirmiis olabilir. Ge¢mig yillardi tarih hatirlamayacagim.
Goniillii olarak katildim. Aileleri bir araya getirdim. WhatsApp gruplarini kurdum.
Ondan sonra kendi istegim iizerine ¢ocugumla ilgilenmek iizere, kendi saghk
sorunlarimdan dolayi, cocugumun saglik sorunlarindan dolayt geri ¢ekilmek istedim
..... Aile Sosyal Politikalar Miidiirliigiiniin destegiyle. Benim maddi bir ¢ikarim
olmadi. Maddi bir giderim de olmadi. Maddi bir gelirim de olmadi. Bu konuda
sadece ben araci gibi bir sey oldum. O siirecte ailelerimize piknik senlikleri yaptilar.
At ¢iftligine gotirdiiler. Gegmis seneler uzunca bir siire gegtigi  igin
hatwrlayamiycam. Bu tiir etkinlikler oldu. O etkinlikte aileleri bir araya getirdik.”
(Katilimer 9, kadin, yas 39).
Katilimec1 17 ve katilimer 23 bazi dernek vs.’ye sosyal medya iizerinden iiye olmus ve
sosyal medya lizerinden derneklerin faaliyetlerini takip ettiklerini sdylemektedir. Bir anne

de fiili olarak bir dernegin etkinliklerine katildigindan bahsetmektedir.

“Evet. Evet. Rehberlik Arastirma’nin seyi var. Okul aile birligi oradayim. Ondan
sonra bir sosyal bir seylerle ilgili degil de. ENDES (Engellilere Destek ve Yardim
Dernegi) diye bir program bulmustu. Onun programlarimin hepsine katilmistik
Mustafa'yla beraber. 2011°de de engelli annelerine takim yapidi. Takim kursu
vermislerdi. Ona filan hep katilmistim ..... Oluyor mesela biz TBMM Otizm Vakfi
bizi iki yildir seye gotiirdii, denize gétiirmiistii. Orda hep engelli aileleri vardi,
goniillii 6gretmenler vardi. Onlar gelip bizim ¢ocuklarimizi bizden alip gotiiriip
dinleniyoduk. Oyle bir yardim olmustu. ..... gorevli olarak yer almistim ... Orada
konusma yapmistim. Sey demistim Qittigim tatillerde ile bu tatil arasindaki fark:
soyliiycem demistim. Ne diye sorduklarinda. Biz mesela begs yildizli bir otele de gitsek
herhangi bir yere de gitmis olsak hep sorarlar iste. Cocugunuz dogustan mi? Ondan
sonra akraba evliliginiz var mi? Obiir ¢cocugunuz normal mi? Ama burada hi¢ kimse
sormamistt mesela. Sizin ¢cocugunuz engelli mi? Kag¢ ¢ocugunuz var? Aile akraba
eviiligi var mi? Hicbir sey sorulmadan boyle Mustafa'yi. Kabullenmislerdi. Hig
kimse anormal bir sekilde bakmanmugsti.2 yil gittik bu seye tatile.” (Katilimct 7,

kadin, yas 44).
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Katilime1 17 Down Tiirkiye’ye tiye oldugundan bahsetmektedir. Ancak katilimecinin iiye

oldugu dernegin yalnizca sosyal medya lizerinden faaliyet yiiriittiigii anlagilmaktadir.
“Down Tiirkiye var iste dedigim gibi hi¢ duymamistim ben. Karaman’da downla
ilgili bisey yok. Yani kii¢iik sehir sonucta. Facebook’'tan Down Tiirkiye'ye tiye
oldum. Oradaki ailelerle tamistim. Faydasimi gordiim ilk seyde bize hediye
gonderdiler ... Orada boyle konusmacilar falan oluyor da hani seminer tarzinda
online seminer yapiyorlar yani ..... Iste rehabilitasyon yapiyor. Su anda Ana Kucagt
diye bi yere basladik. Boyle biiyiik ¢ocuklara etkinlik filan yapiiyor. Orada
belediyenin katkistyla, benim cocugum da kiiciik oldugu icin yine de 40 dakikalik
ders veriyorlar. Hani oralarda var yani.” (Katilime1 17, kadin, yas 36).

Yine sosyal medya ilizerinden bir vakfa iiye olan katilimci 23 sunlar1 sdylemektedir:
“Yoo internetten takip ettigim seyler var. SP’li Cocuklarin Dayanisma Vakfi’na
iiyeyim. Facebook ya da gruplar iizerinden. Oyle ozellikle bir seye iive falan degilim
ama oradan takip ediyorum. Bir de epilepsi hastalarimin oldugu bir grup var.
Oradan da takip ediyorum .... Séyle okulda etkinlikler oralara gidip katilyyoruz.
Ondan dolay1 éyle katiliyoruz mesela Engelliler Giinii'nde program vardi. Oyle
seyler var ama hani ozellikle bir dernek kurulup. Ama su olabilir, imkdnim olsa
kurardim. Ya da aktif olarak icinde yer alirdim. Ama birakacak yerim o kadar
imkanim olmadig i¢in.....” (Katilimer 23, kadin, yas 47).

Geriye kalan annelerden bazilari etkinlikleri duydugunu ve ¢ocuklarinin 6zel gereksinimi

ve duyusal hassasiyet gibi nedenlerden dolay1 onu birakip bir yere gidemediklerini,

bazilar1 Karaman’da yapilan faaliyetlerden haberdar olmadigin1 ve duymadigini
sOylemektedir. Ancak anneler genel olarak dernek, sivil toplum kurulusu gibi kurumlarin
yerine kendi gittikleri rehabilitasyon merkezlerinin, Karaman’daki Cocuk Oyun Koyii

Ana Kucagr'nin, Rehberlik Arastirma, Halk Kiitiiphanesi, Ozel Egitim Anaokulu’nun

yaptig1 etkinlikleri saymaktadir. Bu yerlerde yapilan piknik, boyama, film giinleri, pilav

giinleri, hokkabaz gosterileri, bazi1 geziler ve benzeri seklindedir. Bu noktada annelerden
bazilarmin sivil toplum kurulusu ya da derneklerin islevlerini bilmedikleri
sOylenebilmektedir. Ayrica annelerden biiyilk ¢ogunlugu Karaman’da yapilan
faaliyetlerden haberdar olmadigini s6ylemektedir. Bu noktada dernek ya da STK’larin
aktifligi ve toplumdaki bireylere ulasabilirligi sorgulanabilmektedir. Dernek ya da
STK’lara katilan annelerden biri haricinde digerleri de Karaman’daki dernek ya da

STK’larin varligini bilmemektedir.
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Karaman’da bu dernek ya da STK’larin aktif hale gelip gerekirse 6zel gereksinimli
¢ocuga sahip ailelere ulagsmasi ve etkinliklerinden haberdar etmesi gerekmektedir. Bunun
yaninda Karaman’ da yeteri kadar dernek ya da STK’larin kurulup acilmasi tesvik

edilmelidir.

Babalar grubunda katilimcilardan besi 6zel gereksinimlilik hakkinda ¢alisan dernek ya da
STK’lara iiye olmadiklarindan bahsetmektedir. Bu katilimcilardan iKisi eslerinin bu tiir

dernek ya da STK’larda aktif olduklarini sylemektedir.

“Benim kendimin yok ama esim Otizm Vakfi gibi kurumlarda ¢alisiyor .... Tabii
oluyor .... Mesela piknik diizenleme gibi iste toplantilar, seminerler bu tip
organizasyonlar yapuliyor, yapryoruz kendimiz de .... Ben genelde arka planda yer
alyyorum ama esim daha ¢ok on planda o ilgileniyor.” (Katilimer 5, erkek, yas
49).

Diger katilimci sunlar1 soylemektedir:

“Ben degil de esim bu konuda aktif belediyede Kent Konseyi Engelliler Meclisi
Baskanhigi yapti. Bi dernegi var, o dernegi kurdu .... Valla hatirlamiyorum kendisi
biliyor da ger¢i o dernek su anda ¢ok faal degil. Daha ¢ok bu belediyeyle ilgili
kendisi su anda belediye meclis tiyesi, belediye baskaniyla bu konuda ¢ok giizel bir
calisma yaparaktan Ana Kucagi diye belediyenin bir yerini actilar. Tamamen
engellilere hizmet amaciyla hatta orda ¢ok engelli aileleri de var. Tavsiye ederim.”
(Katilimer 10, erkek, yas 62).
Katilimer 24 bu tiir dernek ya da STK’lara iiye olmadigini ve Karaman’daki yapilan

faaliyetlerden haberdar olmadigini sdylemektedir.

“Yok, sadece Engelliler Okulu 'na yolladik .... Bilmiyoruz valla hicbir sey de yok, yapan
da yok.” (Katilimc1 24, erkek, yas 76).

Iki baba konuya iliskin farkli memnuniyetsizliklerini dile getirmektedir. Katilimer 1
dernekleri gereksiz gordiiglinii sdylemektedir. Bu yiizden soruya 6zel egitim derslerinin
fazla olmasi, rehabilitasyonlar yerine devlet okullarinin agilmasi gerektigi seklinde cevap

vermistir.

“Yok biz sadece rehabilitasyon merkezimize geliyoruz.  Rehabilitasyon
merkezimizden de evimize gidiyoruz .... Yani bi zamanlar Engelli Dernegi vesaire

filan vardi. Ama ben édyle dernek, mernek tarzi bi yerlere hi¢ gitmedim. Varsa da
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bilmiyorum. Yani ¢cok da gerekli bisey degil yani. Benim derdim asil buradan istegim
bu rehabilitasyon merkezine gelen dgrencilerin devletin fizik saatini, iste de ozel
egitim saatlerini, dil saatlerini yiikseltmesi .... Bu rehabilitasyon merkezieri ¢ok
giizel bir sey ama bunlarin saatinin arttirilmasi. Cok ¢ok ¢ok verim olacak, dernektir,

mernektir onlar hikdye.” (Katilimer 1, erkek, yas 36).

Katilimer 22 vakif adi altinda g¢ocuklar igin egitim veren kurumun aldigi ders

ucretlerinden ve farkli sorunlarindan bahsetmektedir:

“Sivil toplum kurulusu yok. Sadece devlet vakif olarak .... var Konya'da. Tiirkiye'nin
en biiyiigii bu konuda ogrenci sayisi olarak vakif. %75 burslu giderken bile cocugum
ben oradaki seyinden vazgegerek ayrildim oradan. Hani bir yerden sonra
cocugumun ihtiyaglarim karsilamadigini gordiim. Ciinkii vakif oldugu igin biz burslu
veriyoruz diye kafalarmma gore ogretmen degigimi. Orada da ayni sekilde daha
zengin ailelere daha iyi égretmenler. Ozel ders alan ailelere daha iyi 6gretmenler.
En iyi ogretmenleri gitmisler Kiiciik yas grubundaki zengin aile ¢ocuklarina. Yani
her yerde bu is para. Klasmani para. Yani sey degil, ¢cok iyi egitim verelim degil, cok
iyi para kazanalima dénmiis orada bile aymisiyla karsilastigimiz icin. Mesela alti
aylik, bir yillik ogretmen ¢ok iyi geldikten sonra o6gretmenin gelistigi yer var.
Ogretmenlere talep cogaldiktan sonra o égretmen zaten zengin. Ozel egitim
ogretmeni olarak parall sisteme ¢evirme isi ¢cok fazla. Onun i¢in katiimiyorum Higbir
STK yla iligkim yok .... Goniilliiliik degil, etkinlik faaliyetleri ¢ok fazla. Dedigim gibi
spor parayla, at binimi bile var parayla. Yiizmesi var parayla yine kendi paran varsa
oradaki belediye destekli! Vakif olan yerde bile olan olay bu. Herkes devletin verdigi
iki saatle yola ¢ikiyor raporunu istiyor. Ondan sonrasinda ozelden ders bagliyor.
Eger ozel arti durumlarin hepsi paraya bagh olarak durumlar. Oralarda bile
tamamen biz sizin ¢ocugunuza spor egitimi veririz ama bu kadar iicretlendirme var.
Iste su kadar at bildiririz. Ama bu kadar iicretlendirme var. Her seyi para iizerinden
donen sistem var .... Evet, su anda bile ¢ocugum ...." nin sporunda ozel! Bakn ...
nin degil benim parayla aldigim ozel spor dersine gidiyor. Ee oranin kuruma ait ama
ben paramla aliyorum. Iste sorun buradan kaynaklaniyor bence.” (Katilimer 22,
erkek, yas 35).
Katilimc1 babalardan ikisi Karaman’daki Cocuk Oyun Koyii Ana Kucagi ve
faaliyetlerinden bahsetmektedir. iki katilimei eslerinden dolay: dernek ya da STK lardan
dolayli olarak haberdardir. Bir katilimci higbir etkinligi duymadigini, bir katilimci da

dernek vs.’yi gereksiz buldugunu sdoylemektedir. Karaman'dan Konya’ya giden katilimc1
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bir dernege bagl egitim kurumundan egitim aldigin1 ancak bu dernegin parayla hizmet

verdiginden bahsetmektedir.

Yazicioglu ve Durmusoglu c¢alismalarinda katilimcilarin STK’lardan beklentileri
oldugunu sdylemektedir. Bu beklentiler sosyal aktivite, ekonomik destek, egitime destek,
kendi haklar1 hakkinda ve toplumun duyarlifini arttirmak adina ¢aligmalar yapilmasi,
cocuklara meslek edindirilmesi gibidir. Sekiz katilimc1 STK’lardan bir sey
istememektedir (2017: 672). Calismada ailelerin STK ve benzeri kuruluslardan higbir
beklentisi olmadigi, ailelerin genelinin bu STK’lara iiye olmadigi, yaptiklar1 etkinlikleri
duymadiklari, baz1 katilmecilarin STK’larin fiili olarak olmadigini ve bazilarin da
STK’nin bir islevi olmadig1 goriisiinde oldugu bulunmustur. Cevaplardan en dikkat ¢ekici

olan vakif, dernek adi altinda kurulup ailelere parali hizmet veren bir kurumun oldugudur.
3.6.3.1. Yapilan Faaliyetlerin Degerlendirilmesi “Hicbir sey degismiyo”

Katilimcilara 6zel gereksinimli ¢ocuklar i¢in yapilan faaliyetlerin onlar1 nasil hissettirdigi
sorulmustur. Anneler grubundaki katilimcilar genellikle memnun olmak, iyi hissettirmek,
mutlu hissetmek, artmasinin iyi olacagi fikri, toplumun konu hakkinda bilinglendigi
diislincesi, bu ¢ocuklarin toplumda goriilmesi/kabullenilmesi i¢in iyi oldugu, yapilsa iyi
olacagi, cocuklarin unutulmadigi fikri ve ¢ocugu mutlu oldugu i¢in kendinin de mutlu

oldugu gibi diisiinceler s6z konusudur.

“Mutlu oluyorum. Bu c¢ocuklarin bu diinyada var oldugunu deger gordiigiinii

kabullenildigini gormek gerekiyor. Hani bi klise var ya, hepimiz bi engelli adayiyiz.

Ama bu hep klise yani. Hep lafta kaliyo. Hi¢ kimsenin bu ¢ocuklara onem verdigini,

ilgilendigini diisiinmiiyorum. Mesela deprem en giizel ornek. Biz orda mesela

tekerlekli sandalyemiz merdiven altinda, digeri de evdeydi. Ikisi de enkaz altinda

kaldi. Tekerlekli sandalyeyi ayarlayamadilar. Alti giin boyunca ¢adir i¢inde kaldik.

Hi¢ yardimlara ulasamad:.” (Katilime1 23 kadin, yas 47).
Katilimer 7 oOnceki yillara gore bu faaliyetlerin arttigini ama yetersiz oldugunu
soylemektedir. Ozel gereksinimlilie yonelik bilincin son 15-20 yildir arttig
diisiiniildiiginde ve bir Onceki sorudan alinan cevaplara bakildiginda faaliyetlerinin
yetersiz algilanmasinin normal oldugu dislinilmektedir. Karaman’da dernek ya da

STK’larin yeterince aktif olmadig1 goriilmektedir.
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“Ya cok ileri derecede degil ama ¢ok kotii de degil. Ondan mesela bir on sene once bu
kadar yani engellilere sey yoktu. Ama simdi var mesela. Bi 3 Aralik kutlamasi olsun, 1
Mays 'in, engelli haftalarini kutlamasinda ¢ocuklarimizi gotiiriiyorlar. Ugurtma senligi,
pilav diizenliyorlar. Daha iyi, onceki yillara gore daha iyi ama daha yetersiz.” (Katilimct
7, kadin, yas 44).

Katilimc1 9 yapilan faaliyetlerin sadece gostermelik oldugundan ve higbir seyi
degistirmediginden bahsetmektedir. Bu durum iizerinde katilimcinin hayal kirikliginin

etkili oldugu diistintilmektedir.

“Artik sikict gelmeye basladi. Hani her sene 2 Nisan Otizm Farkindalik Giinii benim
adima, ben kendi sahsim adina konusuyorum. Bana sikici gelmeye basladi. Hi¢bir
sey degismiyo. Hani o giin mavi balon sisirip u¢urmak, hi¢hir sey degistirmiyo. Bu
ailelerin baska sorunlari var. Bu ¢ocuklarin baska ihtiyaglar: var. Bu ay hani
cocuklarin bir balon sisirmek, bir renkli, o giin mavi giyinmek de hichir sey
gercekten bir sey degistirmiyor. Ve son 3 yildir bu tiir etkinliklere katilmiyor.”
(Katilime1 9, kadin, yas 39).
Katilimer 13 devletin yaptigi hizmetlere ve bu hizmetlerle ¢gocugun farkli faaliyetlere

gotiirilebilecegine deginmektedir:

“Gergekten ben konusmaya basladigimdan beri siirekli soyliiyorum. Allah razi
olsun. Devletimizden ¢ok giizel faalivetlerimiz var. Ornegin engelli kartimla ben
cocugumu baska sehirde hastaneye  gétiiriiyorum. Ucretsiz  bir  sekilde
gotiirebiliyoruz. Karaman belediye otobiislerine binebiliyorsun. Arti tiyatrolarda
miizelerde bu giris iicretleri ddemiyoruz. Cocugum yani maddi durumu kétii olan bir
aile bile cocuguna bir¢ok faktorde faaliyetlere katilabilir bu yénde. O yonden ¢ok
giizel.” (Katilimci 13, kadin, yas 27).

Katilimer 2 bu tiir etkinliklere olumlu baktigindan ancak katilamadigindan soz

etmektedir. Calismada katilimemin iki 6zel gereksinimli ¢ocugu oldugu bulunmustur.

Katilimer kizinin hassasiyetleri nedeniyle kalabaliga karigamadigindan bahsetmektedir.
“Giizel hosuma gidiyor ya. Katilmama sebebimde zaten dedigim gibi ben kizimdan
dolayi katilamiyorum. Kalabaligi sevmedigi icin bi yere gidemiyorum. Degilse giizel
cocuklar icin yapilanlar gercekten giizel seyler var. Ozellikle Karaman'da son
zamanlarda giizel seyler var ..... Iste Ana Kucagi acildi mesela. Engelli cocuklar
orada ¢ok giizel faydalar sagliyolar. Bir¢ok seyde gercekten engelliler icin sey giizel

seyler var ama ben katilamiyorum, o ayri.” (Katilimei 2, kadin, yas 45).
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Babalar grubundaki cevaplar su sekildedir: Karisik hissettirdigi, daha giiglii hissettirdigi,
bilmedigi seklindedir. Bir katilimc1 kendilerinin rehabilitasyon merkezi oldugunu ve

burada bu ailelere yardim etmekten mutlu oldugunu séylemektedir.

Katilimer 10 faaliyetlerin artmasi gerektigini belirtmektedir. Baba bunun haricinde farkli

konulara da deginmektedir:

“Iyi olur bunlarin artmast lazim. Ciinkii cocuklara topluma kazandiracaksak. Eger
bu ¢ocuklart ayrigtirmadan bir takim sosyal faaliyetler yaparaktan. Bu ¢ocuklara
topluma karistirmak lazim. Bunlara ayristitrmamamiz lazim. Yarin bi giin daha
Avrupa'da ilkokulda. Ben bir televizyon programinda izlemistim, ilkokul birinci
swiftan itibaren rehberlik dersinde iKi sey ogretiyorlarnmig Almanya'da cocuklara.
Bir trafik kurallari iki sosyal hayatinizda bi engelliye nasil davranirsiniz? Mesela
yolda gordiiniiz. Mesela bunlar ¢ok onemli seyler. Bak ¢ok giizel seyler. O ¢ocuk
yetistigi zaman okulda yarin bir otobiisiin oniinde ya da yolda karsidan karsiya
gecerken bir engelliyi gordiigii zaman nasil yardim edecegini biliyo. Efendime
soyliyim, trafik kurallarini 6greniyo. Mesela onun gibi giizel seyler bunlar. Bunlari
egitmek lazim. Ogretmek lazim. E varip ta simdi tuh tuh tuh vay cocuga bak yazik ya
falan onlarin duyduk hep. Hep iiziintiilerini ¢ok dile getirdi tamimadigimiz insanlar
da. Ya ondan ziyade yardimct olsunlar arkadas. Ya yardimci olsunlar.” (Katilimet
10, erkek, yas 62).
Katilimer 22 faaliyetlerin olmadigini ve dernek ya da STK’larin gergek anlamda olduguna

inanmadigini séylemektedir.

“Sadece devletin verdigi iKi saat disinda bir faaliyet yok. Faaliyet olanlarin hepsi
dedigim gibi ailelerin kendi imkanlari, yetenlerin satin aldigi faaliyetler. Ister STK
lar bilmiyorum. Bu STK’lar nerede kime ulasiyor bunu da bilmiyorum. STK
olduguna da inanmiyorum. Bes yildir ben bu isin i¢indeyim. Hi¢bir toplumsal STK
gelmedi ailelere. Mesela iiniversitelerden arastirma yapmak icin bir siirii hoca
gordiik biz. Universiteden egitimciler geliyor iste. Sizle roportaj yapalim, soyle
yapalim, boyle yapalim. Ama hi¢bir STK'min ..." de dahil olmak iizere Konya'da ii¢
kurum, Karaman 'da ii¢ kurum géren bir veliyim. STK yani sivil toplum kuruluslar
bu konuda herkes sadece yer almis diye diisiiniiyorum. Gergekten fiziki ve fiili olarak

hi¢ kimsenin dahil olmadigi bir ozel egitim Sektoriinde ve siirecindeyim.” (Katilimci

22, erkek, yas 35).
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Ozetle katilmcilardan bazilar1 yapilan etkinlikleri iyi goriirken; bazilari da yapilan
etkinlikleri yetersiz gormektedir. Arastirmada STK’lara katilimm ¢ok olmadigi
goriilmiistiir. Baz1 katilimcilar higbir seyin degistirmedigini, STK’larin islevsiz oldugunu,
gereksiz oldugunu ve aktif olmadigin1 sdylemektedir. Caligmadaki baz1 katilimcilarin
cevaplarindan anlasildig1 iizere ailelerin 6zel gereksinimlilik hakkinda iyilestirilme
yapilmamast ve hicbir seyin degismedigi gibi nedenlerle kiiskiin cevaplar verdigi
diistiniilmektedir. Bu durum tizerinde dernek, STK gibi kurum ya da kuruluslarin ailelerle

iletisime gegmemesi ve onlarin haklarina yonelik bir sey yapmamas: etkili olabilir.
3.7. Ekonomik Durum

3.7.1. Ekonomik Durumun Degisimi “Hig¢ sifirda borcumuz yokken su anda birka¢

yilimiz ipotek altinda diyebiliriz.”

Ozel gereksinimli ¢ocuga sahip ailelerdeki sorunlardan biri de ekonomik sorunlardir.
Ozel gereksinimli ¢ocugun aileye katilmasiyla birlikte gocugun farkli ihtiyaclar1 ortaya

cikmaktadir. Bu durum ailenin harcamalarini arttirabilmektedir.

Ozel gereksinimli ¢ocugu olan ailelerin 6zel gereksinimli cocugu olmayan ailelere gore
gelir diizeylerinin diisiik oldugu goriilmektedir. Ciinkii 6zel gereksinimli ¢ocugu olan
ailelerin farkli ek masraflar1 olusmaktadir. Bu ek masraflara 6rnek olarak, 6zel egitim ve
rehabilitasyon merkezine gitmek, tibbi gereksinimler ve diizenli olarak hekim kontroli,
ulasim, ¢cocugun durumuna 6zel yeme, igme ve giysi ihtiyact ve sosyal gereksinimler
(sinema, tiyatro) gosterilebilir (Ozsoy vd., 2006: 72; Igmeli, 2008: 25-26; Aksakal, 2016:
32; Sevim akt. Aksakal, 2016: 32; Kizilkaya, 2016: 107; Sahbikan, 2019: 53; Baskaya,
2019; Tekin, 2021). Ayrica 6zel cocugun olusabilecek farkli bir ihtiyacina karsi, aile bunu
karsilayabilmek i¢in baska giderlerinden kisabilmektedir. Ailelerde kenara para
koyamamak stres olusturabilmektedir. Dereli ve Okur ¢alismalarinda maddi durum ve
depresyon seviyesi arasinda iliskisellik oldugunu saptamiglardir. Buna gore ozel
gereksinimli ¢ocugu olup maddi durumu iyi olmayan katilimecilarin depresyon

seviyelerinin yiiksek seyrettigi bulunmustur (Dereli ve Okur, 2008: 167).

Ozel gereksinimli ¢ocu@a sahip ailelerde cocugun durumunun ekonomik durumu
etkileyip etkilemedigi anlagilmaya ¢alisiimaktadir. Anneler grubunda ¢ocuklarinin 6zel

gereksinimli olmasinin ekonomik durumlarini etkileyip etkilemedigine yonelik fikirler su
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sekildedir: On bes anne evet cevabini, ti¢ anne hayir cevabini vermistir. Evet cevabini
veren katilimcilar masraflarin arttigindan, 6zel ders iicretlerinin ¢ok pahali oldugundan,
cocugun hastaneye (kontroller, tibbi miidahaleler, belki faydasi olur diye farkli farkl
doktorlara gotiiriilmesi) gitme sikligiin ¢ok olmasi ve biiyiik sehirlerdeki hastanelere
gitme zorunlulugundan, cocugun bez ihtiyaci ve diger ihtiyaclarinin oldugundan, otizmli
cocuklarin yemek se¢mesi gibi duyusal hassasiyetlerinin olmasi ve buna baglh farkli
ihtiyaclarin dogdugundan, ¢ocuklarin ila¢ masrafi oldugu ve baz1 ¢ocuklarin ilaglarni

devletin karsilamadigi ve bazi ¢ocuklarin ilaglarinin yurt disindan geldigi seklindedir.

Bagkaya (2019) ¢alismasinda 6zel gereksinimli ¢ocuga sahip ailelerin yeni giderlerden
dolay1 ekonomik olarak olumsuz etkilendigini sdylemektedir. Katilimci 4 de ¢ocugunu
stirekli doktora gotiirmeye bagli olarak yasadigi ekonomik sorunlardan bahsetmektedir.
Bu hususta ailenin bagka bir sehirde doktora gitmesinin yol, yemek, konaklama, ila¢ gibi
farkli giderleri ortaya ¢ikarabilecegi diistiniilmektedir. Katilimet 4 diger ¢ocugu ve 6zel

gereksinimli gocugunun masraflarinin ayni olmadigini da belirtmektedir.

“Onceden tabii biraz sey yaptik etkilendi haliyle. Ciinkii onu siirekli doktora
gotiirmemiz gerekiyordu. E daha oncesinde bir tane ¢ocugum vardr dediklerini
alirdim biterdi. Mesela ihtiyaglarimi alirdim. Cok siikiir onun da saghg: yerinde
oldugu igin ¢ok da hastaneye gétiirmedik ama sonrasinda Hayrunnisa'min ¢ok
hastaneye gotiirme ihtiyaglart oldu. Siirekli doktor ¢agiryyodu. Bugiin su tahliller
yvapilacak, yarin bu tahlili yapicaz. Ee her giin gitmen lazim sonrasinda haftaya ¢kt
bu sonrasinda aya c¢ikti. Tabi ekonomik olarak baya etkiledi onceye gore.”

(Katilimer 4, kadin, yas 33).

Katilimc1 17 6nceden calisma hayatinin oldugundan bahsetmektedir. Kizilkaya da
calismasinda 6zel gereksinimli ¢ocuga sahip ailelerde annenin is istihdamindan uzak

kaldigini soylemektedir (2016: 105). Bu durum ailenin aylik gelirini diisiirebilmektedir.

“Oncesinde calisiyordum. Cocuk dogduktan sonra zaten dogum iznine ayrilmistim.
Daha sonrasinda ¢alismadim. Bunun yaninda ¢ocugumun devaml ilaglart vard.
Hact doktor yazdi. Konya'daki bir eczane Karisimi bir ilag yapiyordu. On bes giine
bir getirttiyoduk. O siirecte bizim icin baya bir sikintiliydi. Ciinkii on bes giin bir ilag
yaptirtyorsunuz. Zaten hemen hemen on bes giine bir hastaneye gidiyorduk. Yani
bizim ilk iki senemiz ézellikle baya bir seydi. Hani sikisiyoruz, maddi agidan da tabii
ki.” (Katilimer 17, kadin, yas 36).
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Ozel gereksinimli cocugu olan ailelerde ekonomik soruna yol agan bir diger faktor
bakimdir. Bu durum aileden en az bir kisinin ekonomik olarak ig giicliniin diginda
kalacagimi gostermektedir. Genellikle anneler is yasamindan uzakta kalmaktadir. Artan
masraflara kars1 ailedeki c¢alisan sayisinin az olmasi babalarin ekonomik giderlere
yetisememesine neden olabilmektedir.
Katilimcr 18 ¢ocugunun yemek sectiginden, ilaglarinin parali oldugundan ve cocugunun
egitimi i¢in ¢ok fazla masraf ettiklerinden bahsetmektedir.

“Tabii ki. Az énce de dedigim gibi ézel ¢ocugu olanlar daha ¢ok dogrusu otizmliler

asirt yemek segiyo. En bastan bununla baglyor. Masraf siirekli onlara gore bir

yemek seyi diizenliyosunuz. Bir o var bir de béyle egitimine ¢ok para gidiyo, ilaglart

var, ilaglart devlet 6demiyor. Hani ¢ogu ilaci édiiyo ama onlarin ddedikleri yeterli

gelen tiirden degil. Ilaclar parali yeme i¢me 6yle bi de egitim her yer almadigi icin

’

illaki ozel egitime bagvuruyosun. Onun da cebinden ddedigin zaman oluyo.’
(Katilimer 18, kadin, yas 35).
Katilimc1 21 artan masraflara esinin yetebilmek icin ¢ok uzun saatler g¢alistigini
soylemektedir. Tekin de caligmasinda 6zel gereksinimli ¢ocuga sahip ailelerin birikim
yapamadigini ve artan ihtiyaglar karsisinda borg alip olan birikimlerini de harcadigini

bulmustur (2021: 97-108).

“Benden ziyade esimi daha ¢ok etkiledi. Ciinkii durumun maddi boyutuna esim
bakiyo. Tabii gecesini giindiiziine katarak ¢alisarak uykusundan fedakdarlik ederek
kendi saghgindan fedakdrlik ederek ¢ok ¢cok ¢ok ¢alisti. Hakki 6denmez kesinlikle. O
yiizden bu konuda ¢ok iyi bir baba. O konuda ¢ok sanshyiz. O ¢ok yiprand ¢iinkii
yetmiyo. Ozel egitimde kesinlikle maddi boyutu cok yiiksek. Yetmiyo ne kadar
calisirsan ¢alig yetmiyo, ucu bucagi yok. Bu is ¢ok yipratici bir siire¢ maddi olarak.”

(Katilimer 21, kadin, yas 36).

“Yasadik tabii mesela ben ¢alisamaz oldum bir. Ikincisi de biliyorsunuz ézel egitim
para igi. Hem egitim alarak hem fizik tedavi alarak yeterli gelmiyo. Mesela ilaglara
¢ok yurt disindan geldigi icin para édiiyosun. Ozel ilaglar oldugu i¢in katki payin
fazla édiiyosun. Hlaglart euro iizerinden getiriyosun. Bir kutu ilac bin lira sadece on

bes giin gidiyo. O ilag hep sikinti oluyor tabii ki.” (Katilime1 23, kadin, yas 47).

Bakim maaglar ailelerin ekonomik sorunlarina bir dl¢iide de olsa yardimer olmaktadir.

Bu dogrultuda bakim maaglarinin aile ekonomisine katki sagladigi goriilmektedir. Evde
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bakim maasg1 alip ailede diizenli bir iste ¢alisan en az bir birey olmasi ailenin ekonomik
durumuna olumlu yansimaktadir. Buna karsin bakim maasi alamayan bazi aileler
ekonomik olarak olumsuz etkilenebilmektedir (Kizilkaya, 2016: 123-140; Tekin, 2021:
97-108). Ancak 6zel gereksinimli ¢ocugu olan ailelere yapilan farkli yardimlar onlar1
damgalayici bir isleve sahiptir. Kizilkaya bu dogrultuda 6zel gereksinimli ¢ocugu olan
ailelere yapilan yardimlarin gevreleri tarafindan durumlarinin iyi oldugu yoniinde
algilanabildigini sdylemektedir. Bu da ailelerin ekonomik durumuyla ilgili tartismalara

yol acabilmektedir (2016: 180-181).

Katilimc1 12 ekonomik durumlarinda degisim olarak bakim ayliginin olumlu etkisinden

bahsetmektedir.

“Iik basta sey yaptik. Cocuga ozel egitime ayligi aldigimiz icin biraz daha ¢ocugun
seyine, egitimine daha ¢ok katkida sagladi. O ayligi almamiz, ozel egitim dersleri
almamizi sagladi. Once sadece esimin maaswyla geginiyoduk, simdi de ¢ocuga sey

alyyoruz. Ona da ek ders alryoruz.” (Katilimer 12, kadin, yas 36).

Ug katilimec1 ekonomik olarak etkilenmede devleti destegi oldugundan ve eslerinin
maaslart yaninda bakim ayligi aldiklarindan s6z etmektedir. Katilimcilar genel olarak
bakim ayligimin hepsini ya da biiyilkk ¢ogunlugunu fazladan alinan o6zel derslere
harcadiklarindan bahsetmektedirler. Ancak bakim aylig1 devletin bakim veren kisiye
emegi karsiliginda verdigi bir ticrettir. Bakim ayliginin ¢ocuklarin derslerine harcanmasi
annenin emeginin goériinmemesine ve 6zel gereksinimli ¢ocugu olan ailelerde ekonomik

olarak olumsuzlar olduguna isaret olabilir.

Ozel gereksinimli ¢ocuklarmin kendilerini ekonomik olarak olumsuz etkilemedigini

sOyleyen katilime1 7 su agiklamalarda bulunmaktadar:

“Hi¢ yasamadik, hichir zaman da mesela ben tedaviye de gittim. Cocugum icin
Ankara, Konya, Adana'ya gittik. Hi¢ komsudan, akrabadan para almadan gittik.
Hani gergekten rabbim bi kolaylik veriyor. Ozel ders de aldirdik. Ozel hoca tuttuk
spor da aldirdik. Yiizme kursu aldik. Hicbirini borgta yapmadik mesela ¢ok sansliyim
bu konuda. Yasamadim, ¢iinkii sey gercekten 6zel hoca tuttuk. Ozel hastaneye gittik,
ozel muayene aldik ozel. Hi¢ bi komgudan, akrabadan, ailemden bor¢ almadan gittik
geldik. Rabbim bir yerden veriyorsa da bir yerden fazlasiyla da veriyor. Ben mesela
sifir evde oturdum sifir arabaya da bindim. Oglumdan sifir araba aldim. 2011 °de
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sifir araba OTV'yle almistim. Hala da biniyoruz mesela ondan sonra TOKI'den
zeminleri bizlere verin diye soylemistik. Toki bize zeminleri verdi. Sifir evde oturduk.
3 + 1 evim de bol mekdn: da iyi yani.” (Katilimc1 7, kadin, yas 44).
Goriildigii tizere katilimcinin konusmasinda aile ekonomisini olumsuz etkileyecek bir¢ok
faktor oldugu goriilmektedir. Ancak anne borcu olmamasini ve devletin verdigi destekleri

olumlu olarak yorumlamaktadir.

Babalar grubunda bir kisi haricinde 6zel gereksinimli ¢ocuga sahip olan babalar
ekonomik durumlarimin etkilendiginden bahsetmektedir. Geriye kalan bes babadan ikisi
Karaman’in kiigiik olmasi sebebiyle biiylik sehirlere hastane ve 06zel egitim igin

gittiklerini sOylemektedir.

“Tabii yasatti, su sekilde yasatiyo. Siirekli hastaneye gitmem gelmem gerekiyo.
Karaman imiz kiigiik yer burada ¢ocuk noroloji yok. Mecburen onun igin Konya'ya
gitmemiz gerekiyor Konya' ya da defalarca gittik. Bir verim alamadik. Tabii orada
hep ozel seyine gidiyorsun yazihanesine hani 6zel muayenesine gidiyon. Sagda solda
profesérlerimiz pek yiiziimiize bakmiyo direkt asistan ile muhatap oluyorsun. Iste
suraya git, bunu ¢ekin bir hafta sonra gel git gel ¢oklar oluyo, sonradan kizdik. Biz
su anda Ankara'yva basladik. Ankara'va git geller var. Bu ekonomi agisindan ¢ok ¢ok
¢ok insana dokunuyor ister istemez bugiin Ankara gibi bi yere gidiyorsun, mecbur
kalman gerekiyo, kan veriyosun. Yarin ¢ikacak bir kan sonucu igin beklemen lazim.
Yani Konya'va da gitsen Ankara' ya da gitsek ekonomi a¢idan ¢ok stkintilar asmaya

basladik.” (Katilimci 1, erkek, yas 36).

Katilimer 10 6zel gereksinimli ¢gocuklarinin bakim maaliyetinin ¢ok fazla oldugundan ve
devletin yardim konusunda yetersiz oldugundan bahsetmektedir. Bu durumlar da aileleri

olumsuz etkileyebilmektedir.

“E tabii. Bunlarin maliyetleri gercekten sey bakim maliyetleri ciddi anlamda sey
yiiksek. Ben bi esnaf oldugum i¢in ticaretle ugrastigim icin iyi kotii karsiladik. Ama
devlet falan bu konuda hi¢ bi yardim falan yok. Yazik ben seyi diistiniiyorum. Bu
konuda ¢ok maddi durumu zayif aileler var. Onlar ¢ok zor durumda gergekten. Hatta
ben biliyorum bayag sikintilarinin ¢ogunu. Elimizden geldigince onlara da yardim
etmek istiyoruz ama devletin bu igleri artik sosyal devletse egilmesi lazim. Bunlara
yardimci olmasi lazim ama maalesef iste Tiirkiye'miz bu konuda eksik.” (Katilimci

10 erkek, yas 62).
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Katilimer 22 tiim ekonomik kosullarini ve hayatlarini ¢ocuklarina gore ayarladiklarindan
s0z etmektedir. Ayrica baba yiklii bor¢lar altina girdiginden de bahsetmektedir.
Aksakal’da caligmasinda artan ekonomik harcamalara yetisemeyen babalar oldugunu
sOoylemektedir (2016: 32). Bu baba ayni1 zamanda ¢ocugunun 6zel gereksinimi i¢in sehir

degistirmistir. Tiim bunlarin aileyi ekonomik olarak olumsuz etkiledigi goriilmektedir.

“Evet, biitiin ekonomik durumumuzu bu ¢ocuk iizerinde harcamaya basladik. Hig
borcum yokken su anda bir siirii kredi odeyebiliyorum c¢ocuk icin. Kiiciik yasta
egitimin katkisinin ve farkindaligimin biiyiik olacagini diisiindiigiimiiz igin biitiin
hayatimizi su anda hi¢ diisiinmeden Sura’ya daha c¢ok egitim nasil alabiliriz?
Yolunda gidiyoruz. Ama illaki bizde bir yerde durmak zorunda kalacagiz. Su anda
cocuk yedi yasinda okula wyum adaptasyon siirecine gore yol sekillenecek. Ama evet,
ekonomik olarak ¢ok biiyiik etkilenimlerimiz var. Hi¢ sifirda borcumuz yokken su

anda birkag yilimiz ipotek altinda diyebiliriz.” (Katilimc1 22 erkek, yas 35).
Diger katilimcinin konu hakkindaki fikri su sekildedir:

“Valla etkileyipte yani engelli. bi sikayetim yok. Para seyinden tedavilerini, her seyini
ben édedim. Elimden ne gelirse yaptim.” (Katilimci 24 erkek, yas 76).

Ozetle katilimcilarin biiyiik bir ¢ogunlugu ekonomik olarak olumsuz etkilenmektedir.
Katilimcilar ekonomik durumlarina olumsuz yansiyan cesitli faktorler saymaktadir.
Bunlardan en dikkat ¢ekici olan1 cocugun 6zel egitimi i¢in harcanan paralardir. Bunun
yaninda ¢ocugun ilaglari, doktor masraflar1 gibi ekonomik durumu olumsuz etkileyen
faktorler de bulunmaktadir. Bu ailelerde ¢ocuk i¢in harcanan paralar birikim yapmanin

Oniine gegebilmektedir.
3.7.2. Calisma Hayati1 “cocugum oldugu icin biraktim calismay1”

Anneler grubundaki katilimcilara ¢ocuklarinin 6zel gereksiniminin ¢aligma hayatlarin
etkileyip etkilemedigi sorulmustur. Bu soruya annelerden onu evet derken, sekizi hayir
cevabini vermektedir. Cocuklarinin 6zel gereksiniminin ¢alisma hayatlarini etkiledigini
diisiinen bazi anneler dnceleri bir iste calistiklar1 ve cocugunun bakimindan dolayi tekrar
islerine donemediklerinden bahsetmektedir. Kizilkaya da 6zel gereksinimli ¢ocugu
dogduktan sonra isini birakan annelerin oldugundan bahsetmektedir (2016: 107).

Annelerden bazilar artik galismak istemediklerini, bazilar1 da gocuklar1 6zel gereksinimli
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olmadan 6nce de ¢alismadiklarini ama ¢ocugu bu durumda olmasa ¢alismak istediklerini

soylemektedir.

Balik caligmasinda annelerin ¢cocugu kimseye giivenmedigi i¢in emanet etmedigi ve
cocuga kendinden bagka bakim verici olmamasini neden gostererek calismadiklarindan
bahsetmektedir (2019: 83-86). Bu c¢alismada da anneler ¢ocuklarini birakabilecekleri
kimse olmadigini, g¢ocuklarini birakacak biri olsa bile giivenemediklerini, annenin
sagligiin el vermemesi ve cocugu birakip ise gittigi takdirde cocugun eski haline geri

donmesinden korktuklar1 seklinde cevaplar vermislerdir.

“Etkiledi. Calismiyorum su anda ozel ¢cocugum oldugu icin biraktim ¢calismayt ... Tabii

diigtintirdiim yani.” (Katilime1 17, kadin, yas 36).

Katilimer 19 saglik sorunlari nedeniyle de ¢alismay1 diisiinmediginden bahsetmektedir.
“Calismiyorum, ev hanumiyim, ¢alisirsam etkilenir mi? Bi mesela ailemden birisi
bakarsa. Calismam etkilemez ..... Calistim ama dogumdan sonra tabii ki calismadum
da. Cocuklarim, ilk kizim varken de ¢alistyordum. Ama ikizler olduktan sonra sey
yapmadim, ¢alismadim ..... Diistintiyorum da zor varislerim var. Bacaklarimda
ondan dolayt rahatsizligim var. Zor yani.” (Katilimei 19, kadin, yas 41).

Bazi anneler ¢alisma hayatlarina yonelik planlarinin ve hayallerinin ger¢eklesmediginden

bahsetmektedir. Bu durum anneler i¢in kendi potansiyellerini agiga ¢ikaramama adina

psikolojik olarak yipratict olabilir.

“Evet ¢calisamadim. Ciinkii onu uzun stire koyup da bir ¢calisamadim. Calisilmyyor, yani

calisma planim vardi. Onu yapamadim. Degisik kurslara da gitmek istiyodum ben. Onlart

da yapamadim mecbur, onunla ilgilenmem lazimdi.” (Katilmer 18, kadin, yas 35).
“Tabii ki de yani ben kendi butigimin hayalini kurarken ¢ocugum éyle olunca sey
yapmadim. Nasip dedim. Onunla ilgilenince cok iiziilmedim. Oyle aman aman séyle
olsayd, iste calissaydim yok yani.” “Yani ben hi¢bir zaman. ¢alismay: diistinmedim.

Hani kendim de kendi hayallerim vardi, ikizlerim dogduktan sonra kendi butigim
agicaktim. Ciinkii belgelerim sertifikam her gseyim hazirdi. Sonra vazgegtik rabbim

bize emanet etti emanete nasil giizel bakabiliriz o gozle baktik o seyde yiiriidiik.”

(Katilimer 9, kadin, yas 39).
Katilimer 23 ¢ocugu icin 6gretmenlik meslegini biraktigindan s6z etmektedir.

“Olumsuz etkiledi. Isi birakmak zorunda kaldim. Ciinkii siirekli havale geciriyodu.

Yiiriiyememe mesela bir bakict koyarsin. Ama havale 6yle degil, o yiizden siirekli
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goziiniin ontinde olmasi gerekir. Calistim olmadi, denedik, yiiriitemedik, huzursuz
oldum. Aldigim para gidiyo mesela zaten. Surada verdikleri bir asgari ticretin az
tistii. Evde iistiindekini giyiyosun ama ¢aligsan giyinmen, bakman gerek kendine.
Aldiginda oraya bakiciya gidiyor zaten. Tabii esim ¢alismanin bi anlami yok dedi.
Hem yipraniyosun hem sey yapiyorsun dedi. Oyle biraktik yani.” (Katilimer 23,
kadin, yas 47).
Iki anne ev islerinin ¢ok etkilendigini ve islerinin bitmedigi sdylemektedir. Cocugunun
caligsma hayatin1 etkilemedigini diisiinen annelerden ¢ogu daha 6nce hi¢ ¢aligmadiklarini
ve ev hanimi olduklarini, bazilar1 da ¢alisma hayatina 6nce de/simdi de atilmayi hig
diistinmediklerini sdylemektedir. Baskaya da calismasma on iki annenin hi¢ ¢alisma
hayatina atilmamis oldugundan bahsetmektedir (Baskaya, 2019: 101-108). Buna 6rnek

olarak katilimci 4 sunlari soylemektedir:

“Etkiliyo. Ister istemez mesela benim isim bir saat icinde biterken benim aksama
kadar hi¢ bitmez. Daha dogrusu yatana kadar. Daha da ¢ogaldi islerim ama napalim
beterin beteri vardir derler ya. Ben hayatimdan memnunum ya. Allah'tm baska sey
vermesin. Nisa’'m bu durumdayken daha kotii olmasin? O beni ¢ok yipratir .... Yok
ev hammi olmayt tercih ederim, seviyorum cocuklugumdan beri ev hammligini.
Cocuklarimla. ilgilenmek, onlar: daha iyi yetistirmek isterim. Bi yerde ¢alismak

istemezdim agikgasi.” (Katilimei 4, kadin, yas 33).

Katilimc1 16 (72 yas) eskiden durumlarinin iyi olmasi ve okuma ve yazmama

bilmemesine bagli olarak ¢alismadig1 ve hi¢ caligsmak istemedigini sOylemektedir.

Babalar grubuna cocuklarmin 6zel gereksiniminin calisma hayatlarin1 etkileyip
etkilemedigi sorulmustur. Babalardan biri haricinde diger tiim babalar ¢ocuklarinin 6zel
gereksiniminin ¢aligma hayatlarin etkilediklerinden bahsetmektedir. Babalarin cevaplari
ciftci oldugu ve esinden tarla islerinde yardim goremedigi, eskiden ¢ok calistigl ve
cocugunu diisiindiigii i¢in bir isi kolay kolay birakamadigi, eve daha bagimli oldugu ve
belli bir saatte evde olmasi gerektigi, cocugunun egitimi i¢in sehir degistirdiginde isini de
degistirmek zorunda kaldigi ve cocugunun oOzel gereksiniminin g¢aligma hayatini

psikolojik olarak etkiledigi yoniindedir.

“Ya tabi etkilemesi konusunda esimle bazen yardimlasmamiz oluyor. Yani ufak tefek
islerimizde ciftcilikte az ¢ok siz de bilirsiniz. Ha, bu sefer esimin yardimi olamiyo.

Veya iste atiyorum bugiin sey giintimiiz var. Baska bir isim vardi. Mesela seye
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gelemedik. Tarlaya gidemedim buraya gelmek zorunda kaldim. Cumartesi giinii
aslinda servisleri var ama sabah erken olunca Hayrunnisa’ma kiyamiyorum bu
arada. O yiizden kendimizi getirip gotiiriiyoruz biz her hafta, etkiliyo tabi ister

istemez.” (Katilimer 1, erkek, yas 36).

Katilimcr 5 gegmiste calistigi isi birakma riskine giremediginden bahsetmektedir. Bu
hususta babalarin issiz kaldiginda masraflara yetemeyecegini diistinmesi olumsuz bir
psikoloji girmesine neden olabilir. Istemedigi bir iste calismak zorunda olmak is
doyumunu azaltabilir. Ayni1 zamanda psikolojik etkilenim zamanla fiziksel yipranmay1

da getirebilir.

“Zamaninda etkiledigi ben genelde ¢alisan kisminda oldum. Esim bakan kisimda oldu.
Genelde ¢ok stirekli ¢calismak zorunda kalvyordum. Hani arkanda bir ¢ocuk oldugu icin
de isi kolay kolay birakamiyorsunuz. Oyle bir zorluk oluyor.” (Katilime1 5, erkek, yas
49).

Cocugu icin sehir degistiren katilimcr 22 c¢alisma hayatinin  etkilendiginden
bahsetmektedir. Bu katilimcinin kendine sifirdan bir kariyer ¢izdigi gorilmektedir. Bu
durum iginde bir¢ok riski de barindirmaktadir. Ornegin issiz kalma tehlikesi, yeni isini
begenmeme gibi durumlardir.

“Sehir degistirdigim i¢in ¢aliyma hayatimi etkilendi. Evet ama biz bunun arkasina
siginmadik. Yani bu normal sartlarda da gidebilirdik. Ayni sektorde ¢alismaya devam
ediyorum ama ¢alisma hayatimiz etkilendi. [llaki bir sehirden baska bir sehre gittigim
icin is degistirmek zorunda kaldik.” (Katilimc1 22, erkek, yas 35).

Katilimer 20 ¢ocugunun ¢aligma hayatint psikolojik olarak etkiledigini sdylemektedir.

Katilimeinin ¢ocugunun gelecegi i¢in kaygilanmasinin isine de yansidig1 anlasilmaktadir.

“Psikolojik olarak tabi ¢calismami biraz etkiledi. Ciinkii cocugun down sendromlu olmasi
arkadaslarindan biraz geri olmasi. Tabi is hayatinda psikolojik etkiliyor.” (Katilime1 20,
erkek, yas 40).

Calismada katilmcilarin ¢alisma hayatlarinin  etkilendigi gorilmektedir. Anneler
grubundaki bazi katilimcilarin  ¢ocugunun bakimi i¢in tamamen isini biraktigi
bulunmustur. Bu durum annelerin gelecege yonelik emeklilik ve sigorta gibi haklarindan

mahrum kalabilmesi anlamina gelebilmektedir. Babalar grubundaki bir katilimer gocugu
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icin sehir degistirip is yerini degistirdigini sdylemektedir. Cigerli arkadaslari
calismasinda ailelerin yasadigi yeri degistirme ve igini birakmak gibi kararlar aldigindan
bahsetmektedir (2014: 78). Diger babalarin da psikolojik ve farkli agilardan calisma

hayatlarinin etkilendigi anlagilmistir.

3.7.3. Sosyal Cevrenin Maddi Destegi “Ekonomik olarak sosyal ¢cevrenizden destek

goremezsin”

Katilimcilara ekonomik olarak sosyal c¢evrelerinden destek goriip gormedikleri
sorulmustur. Babalar grubunda iki katilimer ve anneler grubunda dort katilimer sosyal
cevrelerinden ekonomik olarak destek gordiiklerinden bahsetmektedir. S6z konusu olan
alt1 katilmcinin ekonomik olarak sosyal destek gordiikleri kisiler kendi ailesi ve esinin
ailesidir. Katilimcilarin aldigi ekonomik yardimlar acil ihtiyaglarda ya da maddi olarak

yetilemeyen zamanlardadir.

“Ekonomik olarak sosyal ¢evrenizden destek géremezsin ya. Goremezsin yani 6yle bi
diinya yok bence. Haywr gormiiyoruz ailem disinda degil mi bu? .... Sosyal i¢ine ailem de
giriyorsa sadece kendi ailem yani annem, babam, ablam, kiz kardesim onlardan
gortiyorum. Ama bi tik disarrya attiginda oyle bir diinya yok.” (Katihmer 1, erkek, yas
36).

“Ailemle yasiyorum zaten annem babam kardeslerim destek oluyo.” (Katilime1 bosanma
asamasinda oldugu i¢in ailesiyle yastyor.) (Katilimer 14, kadin, yas 27).

“Evet, gectigimiz ay otizm icin kok hiicre tedavisi yaptirdigimizda ¢ok maliyetliydi.
Allah'a siikiir herkes yardim etti, destek oldu, oyle yaptirdik. Kendi basimiza
yvaptirabileceginiz bir sey degildi. Maddi manevi yardim gordiim yani.” (Katilimct 18,
kadin, yas 35).

Yirmi dort katilimcidan on sekizi sosyal cevresinden maddi destek gormedigini
soylemektedir. Katilimcilarin 6nceki boliimlerde ekonomik olarak yasadigi zorluklar
tespit edilmistir. Yasanan bu maddi zorluklar ¢ok cesitlilik gosterip aileler igin sikinti
olusturmaktadir. Ancak katilimcilarin kendi aileleri ya da ¢evrelerinden maddi imkanlar
gorememeleri  katilimcilar igin psikolojik, sosyal olumsuz etkilenmelere de yol

acabilmektedir.
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3.7.4. Ekonomik Sorunlarla Bas Etmede Destek Goriilen Kaynaklar “Bankalardan
kredi cekiyoruz.”

Katilimcilara ekonomik sorunlarla bas etmek icin hangi kaynaklardan destek aldiklari
sorulmustur. Anneler grubunda sekiz katilimci devletten ya da herhangi bir kurumdan
bakim maast gibi imkanlar almadiklarin1 séylemektedir. Bu annelerden birii ¢cocugunun
heniiz tanist1 konmadigi i¢in bakim maasi alamadigini ama bez yardimi aldigini
belirtmektedir. Bakim maas1 almayan annelerin ¢ocuklarinin 6zel gereksinim oraninin
diisiik oldugu, gelirlerinin belirlenen esigi gectigi, eve iki maas girdigi, esin memur
olmasi, ¢ocugun tanisi olmamast ve daha dnce bakim ayligi alirken belli nedenlerden

dolay1 bu ayligin kesildigi goriilmektedir.

Esi devlet memuru olan katilimc1 23 bakim maas1 alamadigini sdylemektedir. Katilimci
bakim maag1 alabilmek i¢in ya evde yasayan kisi sayisinin artmasi ya da esinin gérevden
istifa etmesi gerektigini sOylediklerini anlatmaktadir:
“Higbirinden sey gérmiiyoruz. Ciinkii devlet memuru olunca siirekli geliriniz sey
tistiinde diyip Ya bi ¢cocuk daha yapin diyorlar ya da sey yapin diyorlar hizmetten. O
yiizden bakici falan Qérmiiyoruz. Bence bakict ayligi herkese verilmesi gerekir, gelir
kriteri olmadan. Ciinkii sen cocuga parayla bakmiyosun zaten. Bakiyosun ama nedir
daha iyi bakacaksin iste. Hani yipranacak degil. Mesela bu kadar yiikiin tistiine o
annenin maddi stkinti ¢ektigini diistindiigiinde ¢ok daha zor ..... Ya nasil diyeyim.
Yeterli degil tabii ki. Yani mesela su anda yedi bin lira, 7.500 lira olmus bakict
ayligi....bu cocuklara yapilanlarin yeterli oldugunu diigiinmiiyorum. Su anda bi
araba almak istesen devlet sana bes yiiz lirasini édiiyo. Gerisini sen édeyeceksin. En
kotiisii bile alti bin- yedi bin lira.” (Katilime1 23, kadin, yas 47).
Katilimer 4 bakim aylhigi alamadigimi ve diger ailelere verilen imkanlarin da yetersiz
oldugunu sdylemektedir.
“Sadece bez harici hi¢bir yerden bi destek alamiyoruz. Tanist konunca mesela bana
¢ok dediler. Hani bu imkanlardan faydalanabilirsin. ..... Ben her seyi ona
harcayayim. Icinden bir kurus desen ben yemem icmem sadece Hayrunnisa’ m icin
harcamak istiyorum. Alicam fikrim degisti. O da yararlansin herkes yararlaniyor
olsa ama sadece ona harciycam, Ne istiyorsa o ..... Yeterli degil ¢cok az miktarda
veriyorlar ya on giin icinde bitiyor mesela. Verdikleri ¢ok yetersiz. Gerisini kalanint
biz tamamiyoruz. Daha fazla da olabilir mi? Olabilirdi. Yani keske hi¢ ihtiyacimiz

olmasa almasaydi. Yedi yasinda bir ¢ocugun da kolay degil, gercekten bez
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baglamasi. Ama yetersiz yani gerisini biz tamamliyoruz. Baktik bu gseyin
imkanlarindan biz de faydalamin deyince biz de dedik Hayrunnisa’'mda bu seyden
yararlansin diye aldik yani .... Ben yetersiz goriiyorum ve az goriiyorum. Gergekten
anneler o kadar ¢ok emek harciyolar ki. Keske daha fazlasi olsun ki onlarin da daha
bir hevesle artsin istiyorum. Hepsi yetersiz bana gore daha fazlasi olabilirdi yani.
Devletimiz giiclii elhamdiilillah ve ozel gereksinimli ¢ocuklar icin daha fazla bir
seyler yapabilirlerdi. Ben ¢ok az goriiyorum.” (Katilimci 4, kadin, yas 33).

Katilimer 15 kendilerine verilen destekleri yetersiz buldugunu ve ¢evresinde bu konuda

sikintilar yasayanlarin oldugunu soéylemektedir.

“Yo ben evde bakim parast altyorum. On dért, on ii¢ senedir falan alyyorum. Once
almyodum, bilmiyodum ama sonradan 6grendim. Simdi evde bakim parasi aliyorum
.... Ne yonden yeterli degil. Ciinkii bizim ¢ocuklarimiz ne zaman ne olacagi belli
olmayan bir de hasta ¢cocuklarimiz. Affedersin, tamam ben altint bez baglamiyorum.
Benim burda arkadasim altina her giin bez bagliyor. Bez parasmi on Sekiz yagint
gectigi icin bez parasini karsilamiyor. Kadin ¢ok zor durumda. O yiizden yani béyle
seylere biraz daha imkan olmasin isterim yani.” (Katilimer 15, kadin, yas 52).
Katilimer 18 bakim maasi aldigini ancak bunun yetersiz oldugunu séylemektedir. Anne
cocugu icin aldigi ilaglarin devlet tarafindan 6denmedigini belirtmektedir.
“Bakim maagt altyyorum. Bir senedir baska tiirlii destek almiyorum ..... Yeterli degil ¢iinkii
dedigim gibi ilaglart falan parali yani pahali. Onlar yeterli olmuyo, bir de gereksiz
dedigim gibi denetliyolar, her seyi kisitlryolar. Herseyi haber veriyosun. Adim attigini,
gezdigini, igtigini yani yeterli degil.” (Katilimci 18, kadin, yas 35).
Aragtirmada alti annenin bakim maas1 aldigi, iki annenin de engelli ayligi aldigi
bilinmektedir. On sekiz kadin katilimcidan sadece biri ¢ocuguna devletin verdigi
imkanlardan iki saatlik egitimi yeterli goriirken, on alt1 anne 6zel gereksinimli gocuklara
ve ailelerine verilen iki saatlik 6zel egitim dersini, bakim aylig1 gibi imkanlar1 yeterli
bulmamaktadir. Engelli aylig1 ya da bakim ayligi almadigin1 sdyleyen dokuz anne, bu
imkanlardan faydalanan aileler i¢in de imkanlarin yetersiz oldugunu séylemektedir. Bir
anne 6zel gereksinimli ¢ocugu olan ailelere verilen imkanlar ya da aylik hakkinda fikri
olmadigini belirtmektedir. Ciinkii bu anne hi¢bir imkan ya da ayliktan yararlanmadigini
sdylemektedir. iki annenin daha énce bakim aylig1 aldigi ancak bu ayligin daha sonra

kesildigi goriilmektedir. Kizilkaya da ¢aligmasinda ikamet degisikligi, rapor yenileme
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stireci gibi nedenlerden dolay1 bakim ayliginin kesildiginden s6z etmektedir (2018: 90).

Ancak calismada kesilen bakim ayliklarinin farkli nedenlerden kesildigi goriilmektedir.

“Esim ¢alistyo kendim bakim maasim var. O da bize yetiyo ¢ok siikiir .... Ay yok yok.
Sadece devietin verdigi egitimden faydalaniyoruz. Devletin verdigi bakim
maagsindan faydalaniyoruz. O da artik son bir yildir, ay1 ucu ucuna getirmeye
basladik. O da yani artik Tiirkiye'nin biitiin kanayan yarast diyelim yani ..... Daha
artmasi gerekir yani. Ciinkii ben kendimce belki sey yapabilirim. Ama yapamayan
aileler de var. Tek maasla ¢alisan aileler var. Asgari iicretle kiiciik bebegi olan bir
aile yapamayabilir. Mesela ¢ocugun engeli vardir, baba tek basina c¢alismak
zorunda. Engelli ailelerde zaten hep babalar c¢alisir. Anneler ¢ocuga bakmak
zorundadir. O biraz maddi konuda devletin bu konuda. Desteklemesi gerekiyor.”
(Katilime1 9, kadin, yas 39).
Katilimer 14 bakim maasinin kesildiginden bahsetmektedir. Bu anne boganma siirecinde
oldugu i¢in baska bir geliri olmadigim1 sdylemektedir. Annenin ekonomik sorunlardan
daha fazla etkilendigi 6ngoriilebilmektedir. Ancak katilimciya ailesinin destek vermesi
olumludur.
“Engelli ayligi ve bakim ayligi aliyodum ama oglumun raporu degistigi i¢in onu
kestiler .... Evde bakimi sadece engelli ayligi alryorum. Evde bakimi kestiler. O da
seyden dolayr raporun bir yiizdesi oluyomus. O yiizden dolayt kestiler ..... Bence
bazilar yeterli degil yani ben siikiir Allah'tma arkadaglarim, ailem destek oluyo ama
kendi basima yagsamis olsaydim ve de o ayligin kesildigi su an kesildi mesela. Yani
kendi bagima sadece Yasanmuis olsaydim. Benim su an bir, yani bir gelirim yok, bir
ihtiyacim yok, ev hanimiyim oglum da.(Katilimci burada bir duraksadi.) Yani hasta,
yani bir rapor, bir yiizde, yani bir seyin yiizdesi olmamasi gerekiyor. Oyle yonden
de bakarsak su an yani ben kendi basima yasamis olsaydim biiyiik ihtimalle
yasayamazdim yani. Ciinkii hi¢bir gelirim yok.” (Katilimc1 14, kadin, yas 27).
Evde bakim maagsimin kesildigini sdyleyen katilimc1 21 konuya iligkin farkl fikirler ve

bilgiler vermektedir.

“... ¢ok kisa bir siire aldik. Evde bakim iicreti su anda almiyoruz ..... Egitim
Konusunda yeterli degil, diger konularda yeterli olabilir ama egitim konusundaki
destegin devletin verdigi destek ¢ok ¢ok yetersiz. Niye? Ciinkii otizmli bi ¢ocugun
sadece birebir egitime degil, terapilere ihtiyact olabiliyo ki terapilerin hepsi iicretli.

Maliyeti de ¢ok yiiksek birebir egitim kesinlikle ¢ok yetersiz saatler. O yiizden egitim
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konusunda devletin biraz daha desteklemesi gerekiyo bu cocuklari. Gergekten

maliyeti ¢ok yiiksek dzel egitimin. Yani bir kirk dakikaya bile ciddi rakamlar édeniyo.

Aileler olarak artik ¢ok yipranmis durumdayiz. Maddi giiciimiiz kalmadi. Yani iKi

vasinda basladik. Egitime su an Yyedi yasinda. Maddi giiciimiiz gercekten ¢ok

yipranmis durumda. Yani zor toparliyoruz gibi bi durum var su anda. O yiizden biraz

daha destek bekliyoruz devietten.” (Katilimc1 21, kadin, yas 36).
Babalar grubundaki katilimcilara ekonomik sorunlarla bas etmek i¢in hangi kaynaklardan
destek aldiklar1 sorulmustur. Babalardan biri devlete bagli bakim aylig1 aldiklarini, biri
devletten bez yardimi aldiklarini, biri de oglu yetiskin oldugu i¢in oglunun devletten
engelli ayligi aldigin1 sdylemektedir. Babalardan ikisi gelirleri yiiksek oldugu i¢in higbir
yardim almadiklarini ve bu babalardan biri gegmis donemde 6zel gereksinimliler igin arag
yardimindan faydalandigini belirtmektedir. Babalardan biri de ¢ocugunun ihtiyaglarina
ve Ozel derslerine yetebilmek i¢in ¢ok fazla ¢alistigin1 ve bu yiizden bakim ayliklarinin

kesildiginden sz etmektedir.

“Evet sadece bez yardimi alyyoruz .... Simdi bez yardimindan ayda 388 lira yatiyor.
Zaten bi bez paketi 300, 400, 500 TL civarinda zaten o bir hafta on giin gidiyo. Tabi
buradan bir devleti de ben tam otuz giinliigiimii isteyemem. Devietin de tabii
diyemem. Ben hani tiim bir ayligim boyunca hepsini vermesini isteyemem. Ama
disaridan bakinca vermesi de gerekiyo yani. Bugiin kendi kullandiklart aragta
vesaireler. Bunu vekillerin igte sudur, budur ve o yardimcist o onlara agilan 0 kapt
engelli bireylere yani bir anahtar deligi gibi bisey oluyo. Yani agilmasi lazim .... Yani
bu hani bizleri ¢ok siikiir maddi durumumuz var da bizler iyi kétii idare edebiliyoruz.
Hem ozel gereksinimli ¢cocugu olup hem maddi sikintisi olan ve asgari ticretli bir
insan da bugiin en maddi sikintida yasayan insandir. Bu insan o bez parasi ya da
verdigi o engelli maast ya da bakim parasi bence ¢ok diisiik bi para yani bence
vermese daha iyi ¢tkip en azindan biz engellilerimize maag veriyoruz, bakim parasi
veriyoruz, bez parasi veriyoruz. Konusu olmaz. Ama mecbur ¢aresiz kalan bir¢ok

insanimiz var bildigim kadarwyla yetersiz yani.” (Katihmer 1, erkek, yas 36).

“Bankalardan kredi ¢ekiyoruz ..... Ya devletten bir donem aldigimiz oldu, bakim
ayligi adi altinda. Hi¢ STK'lar, sivil toplum kuruluslariyla baglantimiz yok. Ama, su
anda bile orada da bir yanhilik yapildigint diisiiniiyorum. Bugiin kiralarin boyutu
belli kira édeyenler ddemeyen ailelerin ayni Qegimi yani belli maag seyine koymus.

Bu aile kigi basina 11.000 lira kazaniyorsa senin ¢ocugun maagini keserim gibi bi
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uygulama var devlette. Onun icin su anda faydalanamiyoruz zaten. Faydalandigimiz
bi donemde oldu ..... Kesinlikle degil, yani sadece c¢aresizlik babinda gergekten
maddi ekonomik. Yani zorakilik var. Mesela ben zorunlu oldugum icin gidip egitim
almaya ¢alisiyorum. Cocugumu Kurtarmak icin. Fiziksel ya da bedensel ¢ok biiyiik
stkantilart olan ailelerde bir can suyu olabilir ama kesinlikle yeterli oldugunu

diistinmiiyorum.” (Katilimei 22, erkek, yas 36).

Katilimcilara ekonomik sorunlarla miicadele etmek ig¢in hangi kaynaklardan destek
aldiklar1 sorulmustur. Bazi katilimcilar higbir kaynaktan destek almadigini soylerken;
baz1 katilimcilarin da bakim maasi, engelli maasi, bez iicreti gibi imkanlar1 saydigi
goriilmektedir. Tekin de c¢alismasinda baz1 ailelerin  yapilan yardimlardan
yararlanamadigr bulmustur (2021: 97-108) Imkanlardan yararlanan c¢ogu katilimci
imkanlarin yetersiz oldugundan bahsetmektedir. Calismada dikkat ¢eken husus bakim
maas1 almaya yonelik sartlar ve bazi nedenlerden dolay1 kesilmesi halidir. Bunun diginda
anneler aldiklart bakim maasin1 yine ¢ocugun ek derslerine harcamaktadir. Bu maas
annenin emeginin karsilig1 verilmis olsa aileye ekonomik olarak bir yardim sagladig:
sOylenebilir. Benzer sekilde E. Kanbir de ailelerin aldigi bakim maasini c¢ocuga
harcanmasi gereken bir {icret olarak gordiiklerine deginmektedir. Ama yine de maddi
desteklerin ailelere katki sagladigini belirtmektedir (2018: 90). Ozel gereksinimli gocugu
olan ailelerde c¢ok c¢esitli ihtiyaclarin olmasi aileleri ekonomik olarak olumsuz
etkilemektedir. Bu ailelerin artan ihtiyaglardan dolay1r birikim yapamadiklar
diistiniilmektedir. Ailedeki artan ekonomik baskilar psikolojik olarak da baski
yapabilmektedir. Bu dogrultuda aile iiyelerinde 6zellikle ¢alisan babalarda farkli saglik
sorunlarina yol agabilmektedir. Ozel gereksinimli ¢ocugu olan ailelerde babanin sagligini

kaybetmesi annenin de ¢alismadig diisiiniildiiglinde ¢ok ciddi sorunlari ortaya ¢ikarabilir.
3.8. Saghk
3.8.1. Saghk Sorunlar: “ben gercekten sinir hastasi olacak derecedeyim”

Katilimc1 anneler grubuna ¢ocuklarinin 6zel gereksinimine bagli olarak herhangi bir
saglik sorunu yasayip yasamadiklar1 sorulmustur. Annelerin cevaplar1 arasinda on fi¢
psikolojik etkilenme, on tane de fiziksel etkilenme cevaplar1 vardir. Bazi anneler hem
fiziksel rahatsizlik hem de psikolojik olarak rahatsizlik yasadiklarini sdylemektedir. Bu

noktada psikolojik rahatsizlik ve fiziksel rahatsizliklarin birbiriyle iliskili olabilecegi
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diisiiniilebilir. Benzer olarak Ozdemir’ de ¢alismasinda annelerin fiziksel ve ruhsal olarak
olumsuz etkilendigini séylemektedir. Bu baglamda annelerde fitik, giicii olmama, bakima

bagli ¢esitli psikoloji sorunlar goriildiigiinii belirtmektedir (2019: 97-99).

Ozel gereksinimli ¢ocuga sahip ailelerde genellikle annelerin bakim verdigi
bilinmektedir. Ozel gereksinimli gocuga sahip annelerde zamanla ve siirekli strese bagl
olarak psikolojik agrilar ortaya ¢ikabilmektedir. Cocugunu baskasina emanet edemeyen
anneler fiziksel agrilari igin tedavi imkani bulamayabilir. Bu agrilar zaman igerisinde
ilerlemekte ve hayat kalitesini ciddi sekilde etkileyebilmektedir.

Katilimer 18 6zel gereksinimli gocuguna bakim verirken siirekli ayakta durmasina bagh
olarak fiziksel rahatsizliklardan mustarip oldugunu sdylemektedir.

“Yastyorum, hani ister istemez stres ¢ok oldugu icin ve ben Yakup Emir'in arkasinda
ayakta ¢ok durdugum icin ayagimda sorun var. Doku siigmeleri oldu. Her tarafimda o
yiizden ayakta duramiyorum. Hani stirekli agriyo. Bir de tansiyon hastasi ve tiroit hastast
oldum. 7ki, ii¢ senedir onlar ¢ikti yani.” (Katilimer 18, kadm, yas 35).

Literatiirdeki arastirmalarda bedensel olarak 6zel gereksinimli ¢ocugu olan annelerin
fiziksel rahatsizlik ¢ektigi goriilmektedir (Balik, 2019: 104-105; Sahbikan, 2019: 45).
Calismada da katilimer annelerden bazilari ¢ocuklarini siirekli kucaklarinda tagimaya

bagli olarak fiziksel rahatsizlik ¢ektiklerini belirtmektedir.

Ozel gereksinimli cocugu olan ailelerde 6zellikle bakici roliinii iistlenen kisiler fiziksel
sorunlardan mustarip olabilmektedir. Bakici rolii iistlenen kisiler 6zel gereksinimli
cocugun durumuna gore (bedensel olarak 6zel gereksinimli olma ya da 6zel gereksinimin
derecesinin fazla olmasi gibi) bakim ihtiyacim karsilarken 6zel gereksinimli ¢ocugu
kaldirma, bez degistirme, banyo yaptirma gibi faaliyetlerde beden giicilinii
kullanabilmektedir. Ailelerde bu durum ilk basta c¢ok zorlayici olmazken ¢ocuk

biiyiidiikge zor bir hal alabilmektedir.

“Yasiyorum, ellerimde eklemlerimde sey var. Yas biiyiidiigii icin giic seyi oluyor.
Mesela sikma seyi oluyor istemeden de olsa elimdeki eklemlerdeki ¢ikintilara. Kemik
egriligi oluyor. Nobet ge¢irdigi i¢in hep yaminda yatiyodum. Gizli havalesi vardi,
hep stres ve hi¢ uyumuyodum. Ama hep sabaha kadar boyle onu izliyodum. Bel fitig

oldu. Hep tekerlekli sandalye olmuyo, tasimak zorunda olduk. Bel fiigim var.’
(Katilimer 23, kadin, yas 47).
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Katilimer 11 psikolojik olarak olumsuz etkilendiginden bahsetmektedir. Bu katilimci
cocugunun fiziksel olarak o©zel gereksinimi yliziinden ilerde digslanmasindan
endiselenmektedir. Cigerli vd. (2014: 79) de ¢alismalarinda ailelerin ¢ocugun dis
goriiniisiinden kaynakli sorun yasamasindan korktuklaria deginmektedir.
“Fiziksel yasamiyorum. Ama psikolojik sorun yasiyorum yani. Giindiiz belki her sey ¢ok
giizel olabilir. Ama aksam ister istemez diigiiniiyosun, ileriyi diistiniiyosun. Cocuk
biiyiidiigiinde ne gibi sorunlar seni karsilayacak diisiiniiyosun. Biiyiidiikce biiyiidiikce
akran zorbalig: olacak bence yani. Onlar diisiiniiyosun, psikolojik yonden ekledi yani.”
(Katilimer 11, kadin, yas 26).
Toplum kafasindaki semaya uymayan kisileri 6teleyebilmektedir. Bu dogrultuda fiziksel
olarak 6zel gereksinimli bireylerin toplumdan dislanmasinin nedeni toplumun kaliplagmis
diistinceleridir. Clinkii bu kisilerin kafasinda belirlenmis viicut biitiinliigii fikri ve normal
kabul edilen viicut standartlar1 bulunmaktadir.
Calismalarda psikolojik yonden destek alan ve ilag kullanan katilimcilar oldugu gibi,
destek alamayan katilimcilar da vardir (Ozdemir, 2019: 97-99). Cogu katilimcinin
herhangi bir profesyonel yardim aldig1 goriilmemistir. Sadece katilimer 13 profesyonel
anlamda yardim aldigini ve ila¢ kullandigini belirtmektedir.
“Psikolojik olarak cok destek aldim. Bu durumu asamadim. Cok su an sizle
konugabiliyorum. Ama ben sorularimiz yumugak hani biraz daha sert sorularla
karsiastigim zaman duygusalim. Asirt aglamalarim vardi, bu biraz dindi. Fiziksel
olarak da ¢ocugum hamilelik doneminde bana biraktigr hastaliklar var. Guatr gibi
seyler. Ama ben gercekten sinir hastasi olacak derecedeyim yani. Tahammiil seviyem
kalmadr. Cocugun aglamasina bile agladigi anda sinir Seviyelerim yani ¢ok
yiprandi. Duygusalligim ¢ok oynadi. Hani yani biraz hafiflettik. Doz diistii”
-llag tedavisi mi? “Evet ila¢ tedavisi.” (Katilime1 13, kadin, yas 27).
Katilimer 4 biiylik cocugunun bez kullanmasina bagli olarak psikolojik rahatsizlik

duydugunu anlatmaktadir:

“Psikolojik olarak yedirme igirme degil de ozellikle bez konusunda yast biiyiik oldugu
icin beni ¢ok etkiliyo. Mesela yaptigi zaman bana psikolojik olarak bisey oluyo yani. Nasil
diyim ya psikolojik olarak sey i¢im sikiliyor, tamam sey...Ne kadar zor? Gergekten ¢ok
zor. Bez konusunda ¢ok zorlaniyorum, yeme icme konusunda degil ama.” (Katilimci 4,

kadin, yas 33).
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Literatiire gore Ozel gereksinimli ¢ocugu olan ailelerde en ¢ok psikolojik problem
yasayan aile bireyi annedir. Annelerin bakict roliinii silirdiirmesine bagli olarak
dinlenememeleri, hayal kirikligina ugrama ve sok olma hali psikolojik tiikenmisligi
arttirabilmektedir. Ozel gereksinimli cocuga sahip annelerde cocuklarinin durumlarindan
kaynakli olarak ruhsal karmasa yasama, depresyon, sinirlilik hali goriilebilmektedir.
Birgok arastirmada psikolojik sorun yasayan annelerin ¢ocuklarinin bakimini dnceleyip
kendi psikolojik sorunlarina ¢oziim aramadiklar1 goriilmektedir. Bazi ailelerde ¢ocugun
0zel gereksinimli olmasinin suglusu anne olarak goriilmektedir. Bu durum yine anneleri
psikolojik olarak yipratmaktadir (Dereli ve Okur, 2008: 165; Ustiin, 2018: 65; Ozdemir,
2019: 92-93; Balik, 2019: 87; Sahbikan, 2019: 44; Tekin, 2021).

Bazi anneler psikolojik Sorunlar1 bir dongii icinde yasamaktadir. Ciinkii ¢ocuklarina dmiir
boyu bakim verme zorunluluklar1 vardir. Uzun vadede bakim verme diisiincesi de aileleri
olumsuz etkileyebilmektedir. Bu dogrultuda fiziksel ve psikolojik olarak olumsuz

etkilenimler 6miir boyu devam etmektedir.

“Psikolojik, aksam yatarkene psikolojim bozuk olarak yatiyorum. Sabahta diizelmis
olarak kalkiyorum ama c¢ok fazla bi etkilemedi. Cok fazla bir seyim olmad: yani. Bi
hastaligim bi seyim sagligimda bir problem olmad:.” (Katilimci 2, kadin, yas 45).

Bir anne ¢ocugunun 6zel gereksiniminden dolay1 hicbir saglik sorunu yasamadigini, iKi
anne de saglik sorunlarinin 06zel gereksinimli ¢ocuklarindan kaynakli olmadigi
sdylemektedir. Ug annenin kendilerinin saglik sorunlart soruldugu halde c¢ocuklarimi
anladig1 goriilmiistiir. Bu annelere soruyu yanlig anladiklari izah edildikten sonra anneler
kiiglik bir saskinligin ardindan kendi saglik sorunlarini anlatmislardir. Bu noktada
annelerin kendilerini ikinci plana atmalar1 seklinde yorumlanabilecegi ihtimali

diistiniilmektedir. Goriismeci katilimcilarin soruyu yanlis anlamalarina karsin “siz

kelimesini daha belirgin sdyleme yolunu se¢mistir.

Dereli ve Okur ebeveynlerin psikolojik olarak olumsuz etkilendiginden bahsetmektedir.
Arastirmada her iki ebeveyninde depresyonda oldugunu ve bunun cinsiyete gére anlaml
bir farklilik gdstermedigini goriilmektedir. Ancak Dereli ve Okur bu sonucun literatiirden
farkli oldugunu belirtmektedir. Onlara gore bu sonucun ¢ikmasinda arastirmaya katilan
anne ve baba sayisi etki etmektedir. Diger ¢alismalarda anneler babalara oranla daha

yiiksek depresyon seviyesine ulasmaktadir (2008: 165-166). Ozdemir de yine
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aragtirmasinda her iki ebeveynin de depresyon gibi psikolojik rahatsizliklara maruz
kaldigini1 séylemektedir. Bu dogrultuda cinsiyetler arasi bir fark bulunmamistir (2019:

97-99).

Katilimer babalardan ¢ocuklarinin 6zel gereksinimine bagli olarak saglik sorunlari
yasayan dort baba, herhangi bir saglik sorunu yasamayan bir baba bulunmaktadir. Bu
babalardan biri fiziksel saglik sorunlari yasadigindan bahsederken, {i¢ii gocugunun

durumuna bagl olarak psikolojik etkilenme yasadiklarini séylemektedir.

“Fiziksel yok ama psikolojik var....Gece uyku arasinda Hayrunnisa’'nin bi bogulma
anind denk geldik. Yani balgam tikamast sonucuydu. Tam orada bir sirtina vurduk
iste elimi, parmagimi soktum. Cocuk ¢irpiniyor gecenin 12°si. Cocuk bir anda saldi
kendini, eli yiizii mosmor oldu, eli yiizii. Dedim herhalde 6ldii yani. Sonra suni
teneffiis aklimiza geldi. Hani hi¢hir bilgimiz yok ama geldi yani o Allah tarafindan
..... Uyuyamadik geceleri. Bisey olacakmais, korkusu icerimize oturdu ama yani hep.
Yani her an bir sey olacakmis gibi uyurken sesini hiriltilamasi degistiginde. Ben de
oyle hanimda daha fazladwr belki bilmiyorum ama ben de éyle. Yani ses degisiyor
bir sey mi var diye, korkusu var. O seyi yasadiktan sonra psikolojimizi mahvetti....
Hayrunnisa bdyle bir sey oldugunda korkuyorum ya gecenlerde annesiyle birlikte
havuza gitmisler. Ben de vardum kii¢iik yani séyle bir 40 santim ancadr.... Simitini
annesi gisirmesi i¢in almis, o an kendini suya birakmis. Hi¢ kipirdamamig. Hanim
onu goriince boyle bir yandan psikolojik hemen ¢ok dagildi. Bu can ya su, nefes o
cirpinmast gerekir. Bilmiyorum Hayrunnisa neye dayanarak saldr giiveniyor ama
bize her tiirlii bize ¢ok agwr1 giiveniyo .... ama hanim onu o sekilde goriince farkl
duygulara girdi. O da yakin bir zaman oldu. On bes, yirmi giinliik bir zaman
acisindan psikolojiyi baya etkiledi. Ya siirekli seyle bakiyosun yani. Bi bisey
olacakmis korkusu var. Hep bu hep bisey olacakmus gibi biiyiik kizzmda, oglumda
oyle bir sey yok ¢ok siikiir. Ama Hayrunnisa her an bisey olacakmus gibi ne bileyim.
Biiyiik bir sitkinti yasayacakmis korkusuyla siirekli tizerine diismelerimiz var. Yani

psikolojikmen duman ediyor. Ama fiziksel baska bi stkintisi yok oyle.” (Katilimer 1,
erkek, yas 36).

Katilimer 10 ¢ocuklariin fiziksel gereksinimine bagli olarak esinde ve kendinde fiziksel

sikintilarin olustugundan bahsetmektedir:
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“Soyle biiyiidiikce stirekli biz bunlart tekerlekli sandalyeye olsun. Tuvalet

sandalyesine olsun. Yataklarina olsun indirip kaldirmada oturtma da hep siirekli

tuttugumuz igin ister istemez. Bende ve esimde bir takim bel rahatsizliklar olustu

ama su anda ¢ok oyle afaki degil amma kendimizi o konuda biraz korumaya

calistyoruz ama yine de hissettiriyor yani.” (Katilime 10, erkek, yas 62).
Geriye kalan 1 babaysa farkli bir bakis agisiyla soruyu cevaplamustir.

“Biz alistik zaten durumuna sikdyetimiz yok Allah'a siikiir.” (Katilimc1 24, erkek, yas 76).

Katilimer annelerin babalara gore daha fazla fiziksel rahatsizlik yasadigi goriilmektedir.
Bu sonug iizerinde annelerin bakim roliiniin etkili olabilecegi diisliniilmektedir. Capan ve
Sariyildiz bakim destegi goremeyen annelerde fiziksel ve psikolojik rahatsizliklar
goriilebilecegini sOylemektedir (2017: 29-30). Literatiirdeki c¢alismalarda kadinlarin
bakim roliinii tistlenmesine bagl olarak bir¢ok soruna maruz kaldigi ve bu sorunlardan
dolay1 ¢esitli hastaliklardan mustarip oldugu goriilmektedir. Bunun yaninda bu kadinlarin
kendini ikinci plana atmalarina bagh olarak ya tedavi géremedigi ya da bir tedaviye
baslansa bile devam ettiremedikleri bulunmustur (Eren Kanbir, 2018: 109-110; Balik,
2019: 83-86; Baskaya, 2019: 111-114). Ancak akla gelen bir baska ihtimal erkeklerin
kadinlara gore hastaliklarin1 daha az Onemseyip doktora gitmedigi seklindedir. Bu
ailelerdeki babalar ekonomik olarak yetebilmek igin ek islerde ve fazla mesai yapmaya
bagl olarak fiziksel sorunlar yasayabilmektedir. Her iki grubun da psikolojik olarak

etkilenmeleri oldugu sdylenebilmektedir.

195



3.9. Gelecege Yonelik Beklenti ve Cocuga Yonelik Beklentiler

3.9.1. Gelecege Yonelik Beklentiler “artik biz éldiikten sonra devlet mi sahip cikar

bunlara? Yoksa artik akrabalarimiz mi sahip c¢ikar, nasil olur bilemiyoruz.”

Katilimer annelere ¢ocuklarinin  6zel gereksinimli olmasmin gelecege yonelik
beklentilerini etkileyip etkilemedigi sorulmustur. Annelerden altis1 hayir cevabini
verirken, on iki kisi evet cevabini vermistir. Annelerin cevaplari arasinda ¢ocugun
geleceginin nasil olacagi, kendi hayatini idame ettirip ettiremeyecegi, anne 6liince cocuga
kimin bakacag1 ve ¢ocuga ne olacagi, ¢ocugunun egitiminin 1yi olmasi, ¢ocugun simdiki
durumuna gore daha iyi olmasimi istemesi, ¢ocugun bakimiyla nasil basa ¢ikacagi
seklindedir. Annelerden bazilarinda ¢alismadiklart igin gelecek kaygisi goriilmiistiir. Bu
sonuclara benzer olarak Ozdemir annelerin gelecekte kendine bir sey oldugunda

cocuguna bakimi kimin verecegine yonelik korktugunu sdylemektedir (2019: 94).

“Etkiliyor. Yani ¢ocuklar: etkiliyor, baska bir sey etkilemedi. Gelecege ydnelik ¢ok
fazla bi plan yok. Ama artik gelecegin hep ¢ocuklar nasil olacaklar? Biiyiiyiince
kendilerini hayatlarini idame ettirebilecek mi? Ben olmasam onlar napar? Kimin
eline diiser? Kim bakar? Bunlar baska bi sey degil yani, gelecege dair kendimizle
alakali bigeyimiz yok ¢iinkii. Tiirkiye gibi bir yerde Qiinliik yasiyoruz.” (Katilimci
2, kadin, yas 45).

Katilimer 7 ¢gocuguna yonelik beklentilerini kii¢iik tuttugunu sdylemektedir.

“Yani soyle, benim ¢ok biiyiik beklentilerim yoktu. Mustafa dogduktan sonra
beklentilerimi kiiciik tuttum ki daha basarili, daha mutlu oluyum diye. Hani ben
mesela Mustafa dogdugunda benim oglum ilkokul bitirsin, ortaokula gegsin diye
diistinmedim. Okula gidebilsin, ortama ayak uydurabilsin arkadaslariyla vakit
gegirirsin dedim. O yiizden ¢ok biiyiik bir sey olmadim. Ama hani soyle diistiniiyorum
mesela bana bir sey Olursa nolur diye ¢cok diisiinmiiyor degilim. Sonra dedim

tevekkiil Allah. Allah var keder yok diyorum.” (Katilimce1 7, kadin, yas 44).

Katilimer 13 ¢alisma hayatina yonelik planlarinin ger¢eklesmediginden bahsetmektedir.
Bu anne ¢ocugunun durumuna bagli olarak planlarinin her hafta bile degisebildigini

sOylemektedir.
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“Tabii ki de cok etkiledi. Ornegin her insamin bir hedefi vardir. Dedigim gibi
sigortam diistintiyodum. Primimi diigiiniiyodum. Calismayr diistintiyodum. Bir ev
sahibi olmay: diistiniiyodum. Ve bunlarin hi¢biri su an gerc¢eklesmeyecek diizeyde,
¢linkii ¢cocuguma birakacagim bir yer ve destek alabilecegim bir yakinimiz yok.
Etkiledi. Cocuguma yénelik de hani ileriki seyinde dedigim gibi zekasal bi
problemimiz yok fakat bu isme tepki. Goz temasi olmadigr igin hani ¢ocugumun artik
dogmadan énce dogduktan sonra ilk aylarinda planlarim varsa. Ileride boyle olur
soyle olur, hi¢biri yok su anda. (Burada annenin sesinde titremeler oldu.)Sadece.
Her hafta bile degisebiliyo durumu yani bir plan kuramiyosun asla. Soyle olacak
boyle olacak diyemiyorum.” (Katilimet 13, kadin, yas 27).
Annelerin gelecege yonelik beklenti ve planlarindaki degisimlerde diger cevaplar su
sekildedir: hangi egitimlerin ¢ocuk i¢in iyi olabilecegi, ¢cocugun normal okula gidip
gidemeyecegi, tam konusmasi ve kendini ifade edebilmesi, normal bir birey olabilmesi,
cocugu icin deniz kenarinda ev alma fikri olmasi, uzun vadeli plan yapilamamasi ve her

seyin ve her planin ¢ocuga gore ayarlanmasidir.
Katilimc1 23” iin gelecek planlar1 su sekildedir:

“Etkiledi. Soyle bahgeli, bir ev alacagim diyoruz. Denizi ¢ok seviyo mesela deniz
kenarinda bir harabe bile olsa. Niye diyoruz bunu? En azindan biiyiidiigiinde o
yiiriiyemiycek sen tastyamiycan. Denizle kumla sevdigi seyle ve agik alanda daha
kolay zapt edersin. Evde nasil sabredeceksin? Cikmak isteyecek yoksa komgsulari
rahatsiz edecek. Oyle bir planlamamiz var. Araba mesela istedigimizi alamiyoruz.
Bagaja tekerlekli sandalyenin sigmast lazim. Bir de her ilagtan bir kutu depremde
tecriibe ettik. O yiizden koyuyoruz. Kisin mont hi¢ inmeyecek bi battaniye, bi
tekerlekli sandalye mutlaka araba da olacak. Eve istedigin esyayi alamiyosun,
carpip diiser diye ya da nobet ge¢irir Kafasint ¢arpar diye. Hig siis esyast olmamasi
lazim.” (Katilime1 23, kadin, yas 47).

Ucg anne gelecege yonelik beklenti ve planlarinin olmadigini sdylemektedir. Bu annelerin

gelecek planlar1 cocuklarinin daha iyiye gitmesi seklindedir.

“Benim plamim oyle gelecege yénelik planim yoktu ama c¢ocuk icin ¢ocugumun
gelecegini diigiinerekten o sekilde etkiliyo. Mesela diisiiniiyorum acaba diyorum,
ayagint da kullanmazsa tamamen bana bagimli kalicak. Tamamen yataga bagimll

kalacak diyorum. Ister istemez bunun okuluydu, calisma hayati her seyini
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diistintiyorum. Binevi bunun ilerisini diigiiniiyorum ¢ocugumun.” (Katilimer 11,

kadin, yas 26).
Ozel gereksinimli ¢ocugu olan aileler gesitli sorunlarla ugrasmaktadir. Bu yiizden aileler
gelecege yonelik karamsarlik duygulart tasiyabilmektedir. Arastirmalarda 6zel
gereksinimli ¢cocugu olan ailelerin gelecek hayalleri ve gelecek planlarmin olumsuzluk
tasidigr goriilebilmektedir. Gelecege yonelik beklentisi olmayan aileler tiikenmislik
yasayabilir. Ailelerdeki kaygi duygusunu arttiran basat faktorler kendilerinden sonra 6zel
gereksinimli cocuklarina kimin bakacaginin belli olmamas1 ve ekonomik yetersizliklerdir
(Ozsenol vd., 2003: 158; Cigerli, 2014: 79; Aksakal, 2016: 39; Kanbir, 2018: 65; Balik,
2019: 83-86; Ozdemir, 2019; Baskaya, 2019: 129-139).

Katilimer 1 ¢ocugunun 6zel gereksinimli olmasimin gelecege yonelik beklentilerini
etkilemedigini sOylemektedir. Bu baba g¢ocugunun 6zel gereksiniminden gelecege
yonelik planlarimi etkilenmeme nedeni olarak ekonomik kaygilar ¢ekmedigini gerekce
gostermektedir.
“Bence etkilemedi ya etkileyecek bir durumu olamaz. Tabi bu ben kendi ¢apimda
konusuyorum. Hani bir maddesel sikintiya giren bir insan degiliz. Maddi sikintist
olmug olan biri olmus olsak da belki bizi katardi ama bugiin ¢ok siikiir bir maddi
stkintimiz yok. Gelecek olan planlarimda da benim Hayrunnisa. Yani kizim hi¢bi
seyde etkilemedi yani. Soyle etkilemedi, en biiyiik destegim hanmimim var yani ben
bugtin bir is plani kursam Hayrunnisa’nin bana bir stkinti olmaz. Ciinkii hanimim
en biiyiik destek¢im o var o ilgilendigi i¢in. A belki onun icin bir planlarin etkilemis
olabilir mi. Olabilir. Bilemem. Benim bi planimi etkilemedi yani.” (Katilimer 1,

erkek, yas 36).

Bir baba her seyi ¢ocuklarina gore planladiklarini, iki baba ¢ocuklarinin ileriki yasantilari
hakkinda endiselendiklerini belirtmektedir. Buna benzer sekilde Ozsenol ve digerleri
annelerin yaninda babalarin da gelecege yonelik olarak kendine bir sey oldugunda
¢ocuguna ne olacagi konusunda endise duydugunu séylemektedir (2003: 158). Baska bir
baba oglu i¢in ev almak istedigini ama bunun ¢ok zor oldugunu deginmektedir. E. Kanbir
ailelerin gocuklarina yonelik gelecek kaygist oldugu i¢in birikim yapmaya calistigini ve

bu diisiincenin ailedeki kaygiy1 arttirdigini bulmustur (2018: 65).

“Tabii ozel gereksinimli bir ¢ocukla beraber yasadigimiz icin tatilleri istedigimiz gibi

planlamiyoruz. Otel tatil yapmak isterseniz daha sessiz bir ortama gitmek zorundasiniz.
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Ne biliyim, bi piknige gideceginiz zaman 2 kere diistinmek zorundasiniz. Bu gibi
stkintilarimiz oluyor.” (Katilimer 5, erkek, yas 49).
Katilimc1 10 ¢ocuklarinin gelecekleri i¢in kaygilandigimi, kendileri o6ldiigiinde
cocuklarina ne olacagini merak etmektedir.
“Valla soyle, yani tabii biz onu diisiiniiyoruz. Bizden sonra ne olacak diyoruz ama
yapacagimiz bir sey yok. Elimizden geldigince iyi bir sekilde bakmaya ¢alisiyoruz
ama bundan sonra artik biz oldiikten sonra devlet mi sahip ¢ikar bunlara? Yoksa
artik akrabalarimiz mi sahip ¢ikar, nasil olur bilemiyoruz. Bunlar igin ben bir
program yapamam. Yapacak hi¢bi seyimiz yok. Ancak teyzeleri enisteleri sahip
¢tkacak varsa onlar yetistirecek bu isi. Yapacak baska bir sey yok ya da devlete
vericez devlet bakicak.” (Katilimei 10, erkek, yas 62).
“Gelecege yonelik beklentimiz tabii giizel bir yere gelmesi, meslek edinebilmesi,
memurluk olarak.” (Katilime1 20, erkek, yas 40).
Katilimc1 22 uzun vadede plan yapmadiklarini ve sadece giincel planlar yaptiklarindan
bahsetmektedir:
“Cocugumuzun kendi ayaklari iizerinde kendi isini gorebilecek kapasiteye
gelebilmesi yonelik. plan yapmiyoruz zaten. Genel olarak giincele gey. Yani bu
¢ocuga daha ¢ok nasil Katkimiz olur. Gelecege yonelik sadece kendi isini kendi
gorebilsin. Herhangi bir sey yasadiginda gelip anlatabilirsin. Bunu istiyoruz. Baska
da gelecege yonelik planimiz yok.” (Katilimei 22, erkek, yas 35).
Literatiirde 6zel gereksinimli cocugu olan ailelerin gelecege yonelik beklenti olusturdugu
konular sunlardir: Ileride toplumun 6zel gereksinimli bireylere karsi daha olumlu
yaklagim sergilemesi, yasamlarindaki sorunlarin ¢éziim bulmasi, ¢ocugun sagliginin
iyilesmesi ve gocuguyla ayni anda dlebilmektir. Ozel gereksinimli cocugu olan aileler
cocuklarinin kendine yetebilmesini, ¢ocugun ileride kendi ihtiya¢larini karsilayabilecek
bir ekonomik durumu olmasii ve ¢ocugun ihtiyaglarimi karsilayabilecek bir merkez

acilmasini istemektedir (Ustiin, 2018: 81-82; Ozdemir, 2019: 117-119).

Aragtirmada ailelerin ¢ogunda gelecek planlarinin etkilendigi soylenebilmektedir. Bunda
bakim sorunu, ekonomik sikintilar ve ¢ocuklara yonelik farkli faktorler etkili olmaktadir.
Bazi katilimcilar gelecege yonelik planlari olmadigindan bahsetmektedir. Caligmadaki

katilimcilar gelecekte kendileri i¢in degil gocuklari i¢in kaygilanmaktadir.
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Ozel gereksinimli gocugu olan bazi ailelerin gelecege yonelik beklentilerinin olumsuzluk
tasidig1 goriilebilmektedir. Ailelerin kaygilarinin en énemli nedeni kendilerinden sonra
cocuklarmin bakim ihtiyacinin belirsiz olmasidir. Bunun yaninda aileler ¢ocuklarinin
sagligl, (kadmlar) ekonomik gelirinin olmamasi, ¢ocugun disg goriiniisii gibi farkli
durumlardan dolay1 ruhsal sorunlar yasayabilmektedir. Bu durum ailelerin sorunlarin
arttirmakta ve baska sorunlarin ortaya ¢ikmasini tetiklemektedir. Ozel gereksinimli
cocugu olan ailelerin bu belirsizlikler i¢cinden ¢ikabilmeleri i¢in devletin 6zel gereksinimli

bireylerin ilerideki yasamlarini garanti altina alabilecek adimlar atmas1 gerekmektedir.
3.9.1.1. Cocuga Yonelik Beklentiler “kendi isini kendi gorebilsin”

Katilimcilarin ¢gocuklarina yonelik beklentileri kendi ayaklari iizerinde durmasi, mesleki
anlamda iyi yerlere gelmesi/memur olmasi, egitimine saygi gosterilmesi ve cocuga sevgi
gosterilmesi, kendine bakabilmesi/giinlik yasamimi idame ettirmesi, diizgiin
yiirimesi/konusmasi/kendini toplamasi, fizik tedavinin/aldigi egitimin ise yaramasi,
“engelinin sadece kolunda olmasi ayaginda olmamas1”, diger insanlara muhtag¢ olmamasi,
normal okula gitmesi/normal bir birey olmasi, toplumda kendini kabul ettirmesi, okuma
yazma 0grenmesi, bagimsiz digar1 ¢ikmasi ve anne olmadan bir seyler yapabilmesi, diger
insanlarla normal iletisim kurmasi, giizel gelecek ve saglik, hi¢ kimsenin emri altinda

olmamasi, normal bir insan gibi hayatin1 devam ettirmesi seklindedir.

Katilimecr 7 ¢ocugunun giinlilk yasamim1 idame ettirebilecek seviyeye gelmesini

istemektedir.

“Benim ¢ocuguma beklentilerim. Bir mutfak dolabt acip bir tost yapabilsin. Bir cani
kahve istediginde kahvesini yapabilsin. Terlerse bir dus alabilmeyi ogrenebilirsin ya da
bir cam ¢ikolata isterse gitsin. Markete ¢ikolata alabilsin, beklentilerim bunlardir.”
(Katilimer 7, kadin, yas 44).

Ozel gereksinimli bireylerin bagimsiz bir yasami olmasindaki énemli adimlardan biri de
meslek edinmesidir. Bu dogrultuda 6zel gereksinimli birey kendi yasamini devam
ettirebilecek bir potansiyele kavusabilmektedir. Katilimer 17 ¢gocugunun meslek sahibi
olup toplumda kendini kabul ettirmesini beklemektedir.

“..Béyle kendi ayag: iistiinde dursun istiyorum. Ikra en azindan bi devlette ise girsin,

toplumda kendini kabul ettirsin. Konusmasi artsin. Okuma yazmay: sokiip arkadaslarina.
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Tam onlar kadar olmayacaginmin farkindayim. Ama en azindan bir nevi Ulasmasini
istiyorum.” (Katilimer 17, kadin, yas 36).
Katilimc1 21 ¢ocugunun kendini ifade edebilmesini ve kimseye muhta¢ olmamasini
istemektedir.
“Normal insanlar gibi hayatini siirdiirebilmesi, kendi ihtiyaclarin hi¢ kimseye, hi¢
kimseden destek almadan hi¢ kimseye muhta¢ olmadan Kendisi karsilayabilmesi.
Kendi ayaklari tizerinde kendisi durabilmesi kendini tam anlamiyla ifade edebilmesi.
Biitiin hayati boyunca kimseye mahrum kalmadan. Kimsenin emri altinda olmadan
hayatin siirdiirebilmesi.” (Katilime1 21, kadin, yas 36).
Ug anne c¢ocuklarna yonelik ¢ok fazla beklenti iginde olmadiklarini séylemektedir. Bu
annelerden biri ¢ocugu igin yapabilecegi her seyi yaptigindan ve c¢ocugunun kendi

olmadan da hayatin1 devam ettirebileceginden bahsetmektedir.

“Cocuguma beklentim o kadar fazla degil. Ben yapicagimi yaptigim icin benim

cocugumun seylerini toparladigim icin bensizde hayatini devam ettirebilecegi icin o

kadar fazla beklentim yok.” (Katilimc 15, kadin, yas 52).

“byi olsaydi everseydim. Coluk cocugu olsaydi beklentim oydu. Yok o da olmadi.”

(Katilimer 16, kadin, yas 72).

Babalar grubundaki katilimcilara cocuguna yonelik simdiki ya da gelecekteki beklentileri

sorulmustur. Tki baba cocuklarina yénelik bir beklentileri olmadigim belirtmektedir.
“Yani valla ¢ocuklara yonelik bir beklentimiz yok. Bunlar daha kétiiye gitmeden
saghkly bir bicimde ne diyim? Omiirlerini tamamlamalarim rahat bir bicimde.
Ailelerini sitkintiya sokmadan anneyi, babayt rahat bir bicimde. Bunlar artik yiiriir,
yiirtimez. Artik o Allah'a kalmis bir sey. Ona bir sey diyemeyiz ama kendileri ne
kadar rahat olurlarsa kendileri ne kadar huzurlu olurlarsa evdekiler de o kadar iyi
olur. Onun igin benim seyim hep duamiz rahat olsunlar, huzurlu olsunlar, hasta
olmasmnlar.” (Katilime1 10, erkek, yas 62).

Katilimer 24°1in ¢ocugu i¢in gelecek giivencesi olarak ev istedigi goriilmektedir.

“Derdim tasam buna énce bir ev yani. Baska bir beklentim yok.” (Katilimci 24, erkek,
yas 76).
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Uc baba ¢ocuklarmin kendine yetebilmesini, kendi ihtiyaclarini karsilayabilmelerini ve
meslek sahibi olmasina yonelik beklentileri oldugunu sdylemektedir. Bu diisiinceye
benzer sekilde Ustiin ve Ozdemir’ in ¢alismalarinda da aileler ¢ocugun kendine
yetebilmesini ve bir ekonomik geliri olmasini istemektedir (Ustiin, 2018: 81-82; Ozdemir,
2019: 117-119).

“Meslek sahibi olmasi.” (Katilmei 20, erkek, yas 40).

“Dedigim gibi kendi isini kendi gorebilsin. Bisey alacaksa alsin, satacaksin, satsin.
Verecekse versin. Yani mesela ornegin bakkal, terzi gibi yerlerde aligverisini
yapabilsin. Oradaki yasadigi olumsuzluklara karsi durabilsin ve Qeldigi zaman
yasadigt olumsuzluklar: bana anlatabilirsin. Onun haricinde yok su olsun bu olsun
oyle bir beklentim yok zaten.” (Katilimc1 22, erkek, yas 35).

Katilime1r 1 ¢ocugunun diizelecegine yonelik umutlarimin  hi¢  tiikenmedigini

sOylemektedir.

“Valla hep umudumuz var. Umudumuzu hi¢hi zaman bitirmedim. Hep diizelecek

umuduyla bakiyoruz. Ya umudumuzu yitirmiyoruz ya. Oyle.” (Katilimer 1, erkek, yas 36).

Goriildiigi lizere bazi ailelerin ¢ocuguna yonelik beklentileri varken; bazi aileler
cocuguna yonelik bir beklentisi olmadigindan bahsetmektedir. Bu durum iizerinde
cocugun Ozel gereksinim derecesinin ve ebeveynin ruhsal yipranmisghiginin etkili oldugu
diistiniilmektedir. Ailelerin bu diisiincede olmasi belki de hayal kirikligi yasamamak
istememesinden kaynaklanmaktadir. Cocuguna yonelik beklentilerini yiiksek tutan ya da
0zel gereksinimin gececegine yonelik umut tasiyan katilimcilarin hayal kirikligi yasama
ihtimalinin yiiksek oldugu goriilebilmektedir. Bu durum ebeveynler igin psikolojik

sorunlar1 arttirabilir.
3.10. Egitim
3.10.1. Cocugun Aldig1 Egitimler

Annelere cocuklarmin aldig egitimler sorulmustur. iki anne disinda diger tiim annelerin
cocuklari i¢in 6zel egitim ve rehabilitasyon merkezlerinden egitim aldig1 goriilmektedir.
Bu annelerin ¢ocuklarinin yaslari 29 ve 43 tiir. iki anne de ge¢mis yillarda cocuklar igin

ozel egitim almistir.
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“Benim ¢ocugum hi¢cbir egitim almiyo. Bitirdik iste. Devlet bize 500 saat vermis.
Sahika’ da da biz 650 saat aldigimiz igin bi sene oldu. Bizim kesildigi icin biz simdi
burda Savas Kalayci'mn Ana Kucagi dive bir yer acmuis. Iki haftadir biz buraya
basladik, burada da cok mutluyuz ..... Iste vericekleri formiillerin hepsini almisiz biz.
Devlette vericegi formiil kalmadigi i¢in o yiizden kestiler.” (Katilimct 15, kadin,
yas 52).

Annelerin diger cevaplar1 su sekildedir: 5 6zel egitim alt simf (farkli kademeler) /

anaokulu, 2 Egitim Uygulama, 4 Cocuk Oyun Koyii Ana Kucagi seklindedir.

Katilimer 11 bebeginin daha kiiclik olmast ve raporu ¢ikmamasi sebebiyle devletin
verdigi iki saatlik ticretsiz egitimden yararlanamadiklarini ve ders iicretlerinin tamamini

kendilerinin 6dedigini soylemektedir.

“Sadece fiziksel sey aliyo rehabilitasyonda ..... Yok raporu heniiz ¢tkmadi. Biz ozel olarak
gonderiyoruz su an.” (Katilimer 11, kadin, yas 26).

Katilimc1 24 ¢ocugu 43 yasinda oldugu icin su an higbir egitim almadigini sdylemektedir.
Bu baba ¢ocugu kiigiikken ¢ocugunu “engelliler okuluna” génderdigini, ondan sonra da
bir sanat okuluna gonderdigini ve oglunun orada tahta isleme sanati 6grendigini
belirtmektedir. Bu baba haricinde geriye kalan bes babanin ¢ocuklari rehabilitasyonda
Ozel egitim almaktadir. Bu iki babalardan ikisi ¢ocuklarinin kaynastirma 6grencisi

(anaokulu ve 1. sinif) oldugunu belirtmektedir.

“Ozelden paran oldugumu her tiirlii egitimleri alabiliyorsun, onun haricinde sadece
devletin verdigi iKi saat bi 6zel egitim var. Onun haricinde hi¢ bir katki sunulmayan bir
ortamda paray: verdigim zaman her tirlii egitim var. Evet, her tirlii egitim var ama

parayt verirsen ..... Kaynastirmaya gitti iki y1l. ” (Katilimei 22, erkek, yas 35).

Arastirmada ii¢ katilimci haricinde tiim g¢ocuklarmin rehabilitasyondan ders aldigi
goriilmektedir. Bunlar disinda katilimer  10’un  ¢ocuklar1 da devletin verdigi
rehabilitasyon  hizmetlerinden  yararlanamamaktadir.  Ancak  katilimer  kendi

rehabilitasyon merkezi oldugu i¢in sorun yasamamaktadir.
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3.10.2. Egitim Alirken Yasanan Sikintilar “Ogretmen bana bir tane tokat vurdu
dedi”

Annelerin 6zel gereksinimli ¢ocuklari i¢in egitim alirken yasadiklari sikintilar bir¢ok okul
tiiriinde degismekte ve farkli faktdrlerden olusmaktadir. Oncelikle devletin ya da ailenin
buldugu kaynastirma okullarindaki sorunlar sunlardir: Kaynastirmadaki 6gretmenin
¢ocugu yadirgayip istememesi, cocugu okulda istemedikleri i¢in devamli olarak aileye
cocuklarin1 doktora gotiiriip farkli organ ve organ islevlerini kontrol ettirmelerini
istemeleri, 6gretmen/diger aileler /6grencilerin 6zel gereksinimli ¢ocugu dislamasi, diger
ogrencilerin ¢ocuga deli goziiyle bakmasi, 6gretmenin ¢cocuga yonelik olumsuz séylem
ve olumsuz davranislari, 6zel gereksinimli ¢ocuklar i¢in kaynastirma okulu bulmanin zor
olmast ve kaynastirma okullarinin ¢ocugu istememesi, ¢ocugun kaynastirma okuluna
gittiklerinde kapidan kovulmalari, ¢ocuga yonelik olumsuz sdylemler ve davraniglar
yaninda aileyi yildirmaya yonelik farkli tutumlar, bu okullarda ¢ocuk ve veliye yonelik

oteleme ve diglamalardir.

“Ilkokulda ¢ok dislamamiz oldu. Ilkokulda iKi taneydiler ayni sinifta engelliydi.
Onun sade ayaklarindan engeli vardi. Tabii ki annesi istemedi. Hocayla bir oldular.
Benim ¢ocugumu ébiir sinifa verdi. Benim ¢ocugumla ilgilensin ki onun ¢ocuguyla
ilgilenmesin diye ama Allah razi olsun hoca da erkek bir hocaydi. Kolunun altinda
onu bes sene baba gibi sefkatiyle okuttu beraber. Ama ortaokula gegtikten sonra
tabii ki orta okuldaki éretmenlerimizden ¢ok tepki gérdiim. Ilkokuldayken Ana
Kucagi’ndaki 6gretmenlerin seklini ortaokulda tam tersini gordiim. Benim ¢ocugum
kaynastirma raporuyla gidiyodu ortaokula da. Ama ogretmenler normal ¢ocuk
seylerini derslerini veriyolardi. ..... En basta da matematik hocamiz kendisi lisenin
derslerini gosteriyodu. Benim ¢ocuguma lisenin derslerini veriyordu. Bende onunla
¢cok kavga ediyordum. Affedersin bana soyledigi bi soz vardi. Hi¢ unutmadim.

Gerizekali cocugunu al git, ben ilgilenmem dedi bana. Yani boyle ¢ok seyler yasadim

okulda. Ben okulu degistirdim, onun sayesinde baska bir okula aldim. Miidiire
anlattim durumu onlar da dedi ki abla biz beraber bir olalim. Sen her hafta gel imza
at okula ortaokulu bitirtelim dedi. Sag olsun Allah razi olsun hocanin yle bitirdi
cocugum okulu. Yani ¢ok rezillik ¢ektik. llkokulda da cekmedim ama ortaokulda da
¢ok ¢ektim. O zamanlar bisey vardi. Cocuklar anneleri de artik anlatiyorlar miydi
bilmiyorum. Simdi bilgim de yok ama tabi ¢ocuklarda deli olarak bakiyolardi. Benim

cocuklarima deli diye ¢agiriyolardi. E kitaplarini kalemlerini alip yerlere atiyorlard:
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..... Evet, diger cocuklar simiftaki cocuklar her giin ben ¢ocuguma kalem silgi
koyuyodum. Eve geldiginde ne kalemi ne silgisi, ne defteri oluyodu, hepsini
aliyolardi. Yani ben boyle ¢ok seyler yasadim.” (Katilimer 15, kadin, yas 52).
Katilimc1 18 rapor c¢ikartma ve kaynastirma okulu bulmada sorun yasadigindan
bahsetmektedir.
“Rapor ¢tkarmada sekiz ay sorun yasadim. Ama o ¢oziildii. Raporda sorun kalmadi
ama kaynastirma olarak gretmen ya da okul bulabilmek ¢ok zor. Onu bulamiyorum,
hala ugrasyyorum. Yani birinci suifa baslayacak ama git geller var. Ana sinifim
birinci simif mi yapardr yapmazdi. Bir de ugrasmak istemiyolar. Hareketliligini
goren direkt bu cocugu ozel egitime ihtiyaci var. Ozel egitime gitsin diyolar. Bastan
savuyolar.” (Katilimer 18, kadin, yas 35).
Ozel gereksinimli bireyler toplumda dezavantajli bir konumdadir. Ancak bu bireylerin de
diger herkes gibi ¢esitli haklar1 vardir. Bu haklardan biri de egitim hakkidir. Ozel
gereksinimli cocugun bazi nedenlerden dolay1 egitim alamamasi ya da bu hakkinin ihlali
dislanma ve negatif ayrimciliga neden olmaktadir. Ancak bu bireylerin digerleriyle esit
olabilmesi haklarimi yeterince kullanabilmesinden ve onlara yonelik pozitif ayrimcilik
yapilmasindan gegmektedir.
Katilimei 21 anne okul yonetimi tarafindan yasadiklar1 diglamalar1 anlatmaktadir.
“Tabii kotii deneyimlerimiz oldu, ilk anaokulu deneyimimiz ¢ok kotii gecti.
Kaynastrmada kizim tabii okulda daha cocugumu gormeden Kaydi yapimisti
cocugun. RAM tarafindan yapiliyo kayitlar ana okulunda. Kaydi yapildigim
ogrendik okulun birine. O okula goriismek icin gittigimizde resmen bizi kapidan
kovdular almak istemediler. Daha ¢cocugu gérmeden hatta sizi buraya kim génderdi?
Nasul gelebiliyorsunuz? Buralarda sizin ¢ocugunuz ne isi var gibi ibareler
kullandilar. Tabii ki oralarda cok dislamalar oldu. Biz basladik anaokuluna o
diglamalar, on yargilar devam etti. Cok uzun siirmedi tabii Ki bunlar biz biraktik
orayr. Daha dogrusu zorunda bwrakildik. Caydirici ¢ok seyler yapildi. Olumsuz
ifadeler ¢ocuga yonelik davranislar ¢ok fazlaydi. Cogu ailede bunu gériiyo zaten.
Bu dislamalart ételenmeleri on yargilari. Ilkokul deneyiminde yasiyolar. Onun
haricinde ¢ok fazla bir sey yasamadik.” (Katilime1 21, kadin, yas 36).
Aksakal ¢aligmaya paralel olarak okuldaki 6gretmenlerin ilgisizliginden, kaynastirma
okullarinda sorunlardan ve 6gretmenlerin siirekli yer degistirmesi/ tayin sorunundan
bahsetmektedir (2016: 39-65). Calismada Ozel Alt/Egitim Uygulama ve benzeri

okullarda annelerin yasadig sikintilar, 6gretmenin ¢ocukla ilgilenmemesi veya yeterli
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ilgiyi vermemesi, ¢ocugun durumuna gore davranmamalari, 6gretmen atamasi olmadigi

icin stirekli 6gretmen degismesi goriilmektedir. Ailelerin daha farkli olumsuz deneyimleri

bulunmaktadir.
“Oglum da c¢ok degisti. Oglum da c¢ok degistirdik onu, siirekli ogretmeni
degistirmeyi. Mesela okulda normalde okula gidiyoduk Ozel alt simfa gidiyordu. O
zaman igte yanda geyler oluyodu. Yedek ogretmenler oluyodu onlara giriyordu.
Rehabilitasyonunda siirekli 6gretmen degistiriyordu. Sonra okulunu degistirdik.
Okulda sey olarak normal okulunu degistirdik. Orada tekrar aym sekilde atamali
ogretmenler geldi. Sonra tekrar kadrolu dgretmen geldi. Onda baya bir dgretmen
degisti, degistirdik. Kizda ogretmen Zaten baska ogretmen kabul etmiyoruz onda .....
Osglumda dedim ya onu ilkokulda Ug sene seye gitti. Oglum Ozel Alt sinifina ii¢ sene
miydi? Evet, ii¢ sene bir 6gretmene gittik. U¢ sene ¢ok sikinti yasadim. Niye cok fazla
ilgilenmedi su gozle bakiliyor ¢iinkii. Oyle ozel egitim alt sinifina geldiyse bu
cocuktan bir sey olmaz. Ug sene kirmiziyla yazdilar. Cocugun oniine koydular iki,
ti¢ sayfa o ¢cocuk onu okul sey yapincaya kadar yani 6glen arasina kadar o ¢ocuk
onun tistiinden gitti. Baska hi¢bi sey olmaz. Daha iyi olabilirdi yani. Biraz daha
ilgilenselerdi daha iyi olabilir ama dedim ya hi¢ ilgilenmedi. U¢ sene hadi bir
senesini yazmasini bilmiyordu. Iki senesini ii¢ senede mi yazmasini bilmiyordu?
Ugrasmamak igin Sadece kirmizi kalemle onlar yazdilar, ¢cocuk iistiinden gitti. Hig
ugrastirmiyor ¢iinkii. Yarim saatin bir saatini aywiyosun. Cocuklarin hepsinin
yaziyorsun ikiser iicer sayfa oniine koy. Bunlarin iistiine gideceksiniz de onlar
gidiyor.” (Katilme1 2, kadin, yas 45).

Katilimer 7 6gretmenlerden dolayr yasadigi farkli sorunlarindan bahsetmektedir. Bu

baglamda 06zel gereksinimli ¢ocuga egitim veren Ogretmenlerin c¢ocuga yonelik

yaklagimlarinin olumlu olmas1 gerekmektedir.

“Yasadim mesela benim gegen seneki 6gretmenle yasadigim sikintiyi anlatayim.
Hani bu bana kara bir sey gercekten ¢ok iiziiliiyorum. Iki dzel egitim ogretmeni ikisi
de erkek. Ben markette oluyorum. Bana Mustafa'y: tuvalete gotiiriir miistiniiz diyor.
Ben de marketteyim siz gotiiriin. Biz gosteremeyiz. Ya siz 6zel egitimsiniz. Yani
herkesin annesi gelmiyor ki? Gétiirmediler ikisi de. Onun disinda bir giin Mustafa'yi
aradilar. Bir gelin diye. Odaya geldigimde Mustafa kakasini siirmiis her yere. Iki
ogretmen napryodu sinifta. Bir de stajyer var. Yani ger¢ekten bu ikisine de hakkimi

helal etmiyorum. Obiir diinyada da gériisiicez. Yani o ¢ocuk o kakayr duvara
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stiresine kadar masaya siiresine kadar neredeydiniz? Oda icinde ya o da i¢inde iKi
ogretmen bir stajyer nerdesiniz?....” (Katilime1 7, kadin, yas 44).
Ailelerin ¢ocuklari i¢in rapor ¢ikarmak istediklerinde sorun yasamalar1 raporu doktorun
vermemesi, her sene formaliteden raporun yenilenmesi ve ailenin oradan oraya
gonderilmesi gibidir. Giindiiz de arastirmasinda rapor c¢ikartirken sorun yasayan
ailelerden bahsetmektedir. Bu dogrultuda aileler rapor ¢ikarirken tedavi i¢in bekleyen
diger kisilerin anlayigsiz olusu, rapor ¢ikartmanin uzun siirmesi ve rapor igin olan
randevularin aralikli verilmesi, hastanede uzun stireler gegirmeleri ve bu ailelere dncelik
verilmemesi gibi farkli sorunlar yasamaktadir (2022: 73).
“Yok yok. Hi¢bir seyimiz yok. Sadece rapor doneminde formaliteler var ya. Ordan oraya,
ordan oraya gitmek. Senede bir kez. O bizi sitkintiya sokuyo. O da iste formalite artik.
Buna yapacagimiz kimsenin bir seyi yok yani.” (Katilime1 9, kadin, yas 39).
Katilimer 17 stirecte 2 kez farkli sebeplerden rapor sorunu yasadigini anlatmistir.
“Iste dedim ya ilk basta rapor ¢ikartamadim. Buradaki fizik doktoru, senin cocugun
rehabilitasyonda hastalanir. Senin ne isin var? Dedi. Dért aylik cocuga ondan sonra
psikolojim falan bozuldu. Cok iiziildiim yani alamadim. Rehabilitasyon 2 buguk ay
idare etti. Ondan sonra Konya’ dan aldim. Bu sorunu yasadim RAM dan da iste dil
terapisti alamadim. Cok ugrastim. Bizim raporumuzda o yokmus, doktorla
konustum, RAM’la konustum. Down sendromlulara olmuyor dediler. Ozel egitim

destegi olunca tekrar dil terapisti vermiyorlarmis. Oyle bir seyle karsilastim,

alamadim. Su anda ozelden almaya c¢alisiyorum. Elimden geldigi kadar.”
(Katilimer 17, kadin, yas 36).
Katilime1 23 6zel gereksinimli ¢ocugunun okulunda ¢ocugun 6zel durumunu anlamak

istemedikleri igin yasadigi sikintilardan bahsetmistir.

“Burada yasamadik. Hatay'da oluyodu. Niye? Burada alt sinif, hepsi aymi. Ama
orada sadece engelliler olmadigi igin bizim girmemize izin yoktu. Ama benim siirekli
yamimda olmam gereken bi ¢ocugum var. Siirekli havale geciriyor, istemsiz
hareketler yapiyo. Kafasi one arkaya gidebilir. Bunu ¢ok yasadik. Bir ara ¢ok havale

gecirirken ozel koltuk yaptik, oturtup kemerle bagliyoduk. Bir yerlerini vurmasin
diye.” (Katilime1 23, kadin, yas 47).
Devletin 6zel egitim yonetmeliginde otizmli ve down sendromlu ¢ocuklara dil raporunu
vermemesi, rehabilitasyon merkezlerinde devletin verdigi 6zel egitimin az olmasi gibi

durumlardan dolay aileler sikint1 yasadiklarini sdylemektedir. Bu yiizden ¢ogu ailenin
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¢ocugu i¢in fazladan ek ders almasi ve bu ders ticretlerinin pahali olmasi aileleri olumsuz

etkilemektedir.

“Rapor aynen evde ozel egitim aliyoruz. dil terapisi alyyoruz ve ozel egitim aliyoruz.

Ciinkii devletin verdigi saatler yetmiyo dedigim gibi. Arti rapor konusunda da

stkintimiz oluyo. Tabiki. otizmli ¢ocuga dil raporu vermiyolar fakat benim ¢cocugum.

Dért yasinda ve konusamiyo. Konusuyo ama bizimle iletisime gecemiyo. Iletisim icin

dil terapistine ihtiyacumiz var. Bu yonde bize dil raporu ¢ikmiyo, ¢ok iiziilliyoruz,

basvuruyoruz ama olmuyo yani o yiizden de biz kendimiz ozel destek aliyoruz.”

(Katilimer 13, kadin, yas 27).
Bes anne 0zel gereksinimli c¢ocuklari i¢in egitim alirken herhangi bir sikinti
yasamadiklarini soylemektedir. Ancak bu annelerden biri diger tanidig1 annelerin farkli
sikintilar ¢ektigini duymustur. Bir anne ge¢mis zamanlarda ¢ocugunu toplu tasima,
dolmus ve benzeri olmadig1 icin sirtinda tasiyarak okula gotiirdiiglinii sOylemektedir:
(Katilimer 16, kadin, yas 72): “Zor oldu tabi dalimin da ¢ocuk dasidim. Araba yogudu,
bisi yogudu, dolmus yogudu. Te birincisi istasyonunda orda otururdum ben. Karaman

Lisesi nin yaninda ordan Ishani 'na getirirdim dalimda.”

Katilimci1 15 rehabilitasyon hizmeti alirken bir 6gretmenin ¢ocuguna tokat attigindan

bahsetmektedir. Bu durum 6zel gereksinimli ¢ocugun haklarinin ihlali ve 6gretmenin etik

olarak mesleginin getirdigi sorumlulugu kaldiramadigini gosterebilir. Ancak tek bir
ornekten genelleme yapmak dogru degildir. Ciinkii meslegini hakkiyla yapan
ogretmenlerin de oldugu goz ardi edilmemelidir.

...... Bir giin geldim. Cocugun yiizii asik. Ben ¢ocugumun yiiziinden, bakigindan
anlayan bir insamim vardim. Ne oldu kizim dedim. Anne yapamadim diye dedi.
Ogretmen bana bir tane tokat vurdu dedi. Ne diyorsun sen? Dedim. Esime dedim,
sabah gidiyosun dedim. O hocayla konusuyorsun dedim. Ben gidersem hocayi
oldiiriiriim dedim. Tamam dedi. Varmis, bagirarak varmis kim demis benim kizimin
ogretmeni demig, ne oldu demig miidiirler. Benim ¢ocuguma nasil tokat atabilir? Ben
buraya tokat atmasi i¢in mi gonderdim demis 6gretmeni arka kapidan kagirmislar
..... 7 (Katilimer 15, kadin, yas 52).

Babalardan higbiri ¢ocuklarina rapor ¢ikarirken sorun yasamadiklarin1 sdylemektedir.

Bunun yaninda iki baba egitim alirken higbir sikinti yasamadiklarini belirtmektedir.

Katilimer 5 ¢ocuguna anaokulu bulamadigini anlatmistir:
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“Evet, mesela anaokullarina aldiramadik. Baya bi ugrasmak zorunda kaldik. Onun
disinda tabi Karaman kiigiik bir yer oldugu i¢in baya bir 6gretmen sikintisi ¢ektik. En son
dayanamadik. Kendimiz bir kurum asmaya kalktik bu sekilde.” (Katilimci 5, erkek, yas
49).

Katilimci 1 yine anaokulunda yasadigi sikintilar oldugunu anlatmistir.

“Yani rapor ¢ikarmada bir sikinti yasamadim. Ana sunifindaki 6gretmenlerimizie ilk
baglarda sikanti yasadik. Sonug ¢ok giizel oldu. Yani onlarda ilk basta istemedikleri
dislama olarak degil de hani ¢ocuga bir zarar gelir diyerekten istemediler. 71k
baslarda. Iki hocamla da dyle ama sonrasinda da ¢ok sey oldu. Hayrunnisaya ¢ok
baglandilar... Yani raporlarda soyle bir sikinti yani. Once gibi heyet veya saglik
kurulu degil herhalde ilkinde biraz yorucu ama sonrasinda. Kagida burada RAM da
da ¢ok sikinti agmadilar. Devlet hastanesinde pek a¢ilmiyo. Yani agmasinlar da bi
zahmet ciinkii hasta olan bir cocuk var ortada. Bunun hemen bir anda diizelecek
bisey olmayan bir durum. Yani bunun iki yillik gidilir, ii¢ yillik gidilir. Tamam
gideyim. Gelelim gidip gelmemiz bizim ¢ok sorun degil ama. Cok da sagma geliyor
bana. Yani burada bu ¢ocuk burada bir yil sonra diizeltebilecek bir sey var mi?...
Cok sagma geliyor yani burada vatandas: iiziiyorlar ama rahatsiz ediyorlar. Yani

zaten insan kendi sikintisiyla birlikte ¢abaliyor. Bir de kagit kiirek vesaire igleri yani

baska bir sey sagmalik.” (Katilimct 1, erkek, yas 36).

Katilimet 10 her kurum ve 6gretmenin farkl bir yol izledigini sdylemektedir:
“Rapor ¢ikarmada bisey degil de tabii rehabilitasyon merkezlerine biz zamaninda
cok gittik. Yani Karaman disina da gittik. Ev tuttuk, Ankara'ya da Istanbul'a da gittik,
her tarafa da gittik. Tabi rehabilitasyon merkezinin, her hocanin bir ayri teknikleri
oluyo. Bir dgretme teknikleri oluyo. Oraya gidiyosun ayri bir sekilde buraya
gidiyosun ayri bir sekilde. Yani bunlar aldiklari egitime gore kafalarina gore bir
takim egitimler uyguluyolar. Bunlardan faydasini gordiik, gérmedik, bilemiyorum
yani sonugta su ana kadar kendi is yerimizi agtik. Rehabilitasyon merkezi actik,
orada devam ediyor cocuklarimiz fizik tedaviye. Goziimiiziin oniindeler yani
yapabilecegimiz bu kadar baska yapabilecegimiz bisey yok.” (Katilimei 10, erkek,
yas 62).

Katilimer 22 kaynastirma okulundaki sorunlardan ve bazi rehabilitasyonlarin 6zel egitim

verirken isi ticarete doktiiglinden bahsetmektedir.
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devietin imkaniyla gelen Kurumun sectigi herhangi bir dgretmenle alwr egitimini.
Ders saati bile ayarlama konusunda stkinti olusuyor. Oraya gelen miifettislerin de
sadece kurumlardan. Ne hangi siniflarda ders goriiyor, bu sunif nasil bu varmus, su
var mit dan ziyade verilen egitiminde denetlenmesi gerektigini diigtiniiyorum .... Bu
cocuk ne egitim alyyor? Aileler de goriisiilmesi taraftariyim ..... Ama okula gittigi
zaman o kaynastirmadaki devletin kurumu olan Rehberlik Arastirma Merkezi’ nin
(RAM) verdigi karart égretmenlerin tartisg bir ortamdayiz. Ogretmen diyor ki
milletin ¢ocugu iKi saat geliyor. Sizinki niye tam geliyor? RAM 'in verdigi bir rapor
seyi var. Bu c¢ocuk yarim giin gider. Bu c¢ocuk tam giin gider. Bu ¢ocuk
kaynastirmaya gider. Bu ¢ocuk ozel alta gider. Bu kararlart RAM veriyor. Bu
kararlarin verildigi halde ogretmen seninle tartisiyor. Yani 6gretmenlerin ozel
egitim degil de normal kaynastirma simiflarindaki ogretmenlerin  ¢ok iyi
denetlenmesi. Milli Egitim tarafindan gerekirse egitim verilmesi ve miifettisler
ailelerle ozellikle goriismesi gerektigi taraftaryyim.” (Katilime1 22, erkek yas 35).
Ozetle o6zel gereksinimli ¢ocuga sahip aileler egitim alirken ¢esitli sikintilar
yasamaktadir. Ailelerin yasadigi sikintilar her okul tiiriinde farklilik géstermektedir. Bu
sikintilar rapor ¢ikarmak, ek ders iicretlerinin pahali olmasi, kaynastirma okullarindan
dislanmak ve ¢ocuga yonelik olumsuz davranislar, 6gretmenlerin ilgisizligi, tayin sorunu
gibi gesitlenmektedir. Ailelerin ¢ocuklar1 i¢in egitim alirken farkli nedenlerden dolay1
sikint1 yasamasi ve diglanmalari aile ve ¢ocuga daha fazla olumsuzluk getirmektedir. Bu
baglamda psikolojik, sosyal ve ekonomik sorunlarin arttigi anlasiimaktadir. Ozel
gereksinimli ¢ocuklarin ilerleme sansinin bebeklik ve ilk ¢ocukluk doneminde daha fazla
oldugu bilinmektedir. Ayrica 6zel gereksinimli ¢ocugun iyi egitim alamamasi ya da
Oogretmen ve diger c¢ocuklar tarafindan dislanmasi g¢ocugun egitimini olumsuz

etkileyebilmektedir.

Ozel gereksinimli bireyler i¢in egitim almak onlarin hayatlarinda 6zgiirlesmeleri
anlamina gelebilmektedir. Bu baglamda 6zel gereksinimli bireyin egitim almasi ilerde
meslek sahibi olmasini saglayabilir. Meslek sahibi olan bir 6zel gereksinimli birey diger
kisilere kars1 tam bagimli olma durumundan kurtulabilir. Ote yandan 6zel gereksinimli
bireylerin kii¢iik yaslardan itibaren egitim gormesi becerilerinin gelismesine, bireyin

kendine 6zgiiven duymasina ve basarma duygusuna erismesine yardimci olabilmektedir.
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Ozel gereksinimli bireyin egitim almasi sosyallesmesinin 6niinii agip kiigiik yaslardan
itibaren ailesi disindan birileriyle bag kurmasimi saglayabilmektedir. Tiim bunlarin
yaninda 6zel gereksinimli bireylerin egitim almasi onlarin toplumdaki goriiniirliiklerini
artirtp biling olusmasina ve haklarina yonelik adimlar atilmasina yardimer olabilir.
Omegin kaynastirma egitimi alan &zel gereksinimli cocugun arkadaslar1 ozel
gereksinimlilik hakkinda fikir sahibi olabilir. Ya da meslek sahibi olan bir 6zel
gereksinimli birey, kendi gibi bireylerin sorunlarina hakim oldugu igin hak arayisina

girebilir.

3.10.3. Egitime Yonelik Degerlendirmeler “Paran varsa egitim var. Paran yoksa

egitim de yok.”

18 katilimci1 annenin ¢ocuklari i¢in aldigi egitimi degerlendirmesi hususunda sunlar
goriilmektedir: Ozel gereksinimli gocuklara egitim veren dgretmenlerin ¢ocugun ozel
gereksinimli olmasindan dolayr “bundan bir sey olmaz” yaklasiminda olmamasi
gerektigi, annelerin 6zverili olmasi gerektigi, 6gretmen atamalarin artmasi ve stirekli
ogretmen degisimi olmamasi, egitim saatlerinin yetersiz olusu, fizik tedavi saatlerinin az
olusu ve fizik tedavide makine ve farkli tekniklerin artmasi gerektigi, ¢ocuk i¢in alinan
ek derslerin tiicretinin pahali olmamast gerektigi, devletin 6zel 6grenciler ig¢in olan
okullarinda her seviyeden ¢ocugun ayni smifta olmamasi ve bu g¢ocuklar i¢in bire bir
egitimin daha iyi olacagi, 6zel gereksinimli gocuklara matematik, Tiirk¢e gibi akademik
dersler vermek yerine daha c¢ok giinlik hayatlarin1 devam ettirmeye ve temel bakim
becerilerine yonelik derslerin verilmesi gerektigi, cocugun durumu ¢ok agir olmadigi igin
raporunun gelecek hayatinda goriinmemesi istegidir. Giindiiz de ¢alismasinda ailelerin
rapor aldiktan sonra ¢ocuklarinin hayatini etkilemesinden ve “yetersiz bir ¢cocuk diye

diistiniilmesinden” korktuklarini soylemektedir (Giindiiz, 2022: 123).

Katilimer 7 siirekli 6gretmen degismesinin getirdigi sikintilar1 sdyle anlatmaktadir:

“Ya egitim giizel devietimiz Allah razi olsun birebir egitim veriyor, sinif veriyor ama
stk sik ogretmen degisip siirekli Sozlesmeli 6gretmenler geliyor. Bir bakiyo agir ya
da ben bu ¢ocuga bir sey Katamadim diye birakip gidiyor. Ya bu sézlesmeleri atasin
va da bizim ¢ocuklarimiz birebir ogretmene gidiyor. Tamam ama sik stk 6gretmen

degistirmesin. Bir yilda dort ogretmen, bes ogretmen degismesin. Biz bile kendimiz
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bile bes d6gretmen degistiginde o6gretmenlerle diyalog yasarken 0 ¢ocugum ozel
gereksinimli zaten yasar yani. O benim sikinnom.” (Katilimcet 7, kadin, yas 44).
Katilimc1 17 devletin verdigi egitimlerin saatlerinin az oldugu séylemektedir.
“Az yeterli degil ...... Haftada iki saat devlet ders veriyor. Bu da ayda sekiz saate
tekabiil ediyor. Yani ozel egitimde de her giin sey yapilmasi gerekiyor. Cok az. Yani
ben evde falan kendim ¢ok yani ders yaptim Ikra’yla hala da yapiyoruz. Yani ézel
almaya ¢alisiyorum. Ciinkii cok az. Tamam ana sinifinda RAM oraya gittik ama hani
orast sonugta hani aslinda orast oyun gibi bir sey az yani. Bu saatlerin ¢ogalmast
lazim. En azindan ne biliyim. 3’erli 5°erli kisilik. Yani daha rehabilitasyon
desteginin artmast lazuvm. Tamam, devletin istinde onlar da yiik olabiliyor. Cok
engelli ¢cocuk insan var. Onlara da bir sey demiyorum ama bunun bir ¢oziimiin
bulunmast lazzm.” (Katilime1 17, kadin, yas 36).
Katilime1 23 6zel egitim siniflarinda her seviyeden 6grenci olmasinin ¢ocuklar i¢in iyi
olmadigin1 sdylemektedir. Anne bunun yaninda 6zel gereksinimli ¢ocuklarin giinliik
yasamut slirdiirme becerilerini 6grenmesini istemektedir.
“Okulda yeterli degil de. Cok az kisiler yedi kisiler zaten. Ama iki hoca bakiyo. Ama
teke tek bazen grup olarak ilgilenebilecek sekilde olabilir. Sinifta bi daha iyiler var.
Daha kétiisii de var. Bu ¢ocuklar ortada kalryo. Bu hangi gruba giricek? Diger
cocuklar da ayni stkintt mesela onlar da yazik mesela bunlarin iginde. Tek olmalarin
isterdim ve daha ¢ok boyle ya aslinda egitim ¢ok onemli degil. Tiirkce ’ye matematik
ogrenmeye agirlik veriyolar. Bunlar ¢ok énemli degil ki bu ¢cocuga en uygun temel
bakim becerileri. Bi gomlegini giyebilmek, bi ayakkabisini giymeyi ogretmek bu
cocuklar icin daha iyi. Sen anne olarak ilgileniyosun ama anne kimligin olunca seni
pek dinlemiyo. Bu ¢ocuklar en ¢ok ogretmenlerini dinliyor ve severler.” (Katilimei
23, kadin, yas 47).
Diger calismalarda ailelerin sorunlarindan bazilar1 6gretmelerin siirekli degismesi, farkli
0zel gereksinim tiirline sahip ¢ocuklarin ayni sinifta egitim almasi, konusma engelli 6zel
gereksinimli ¢ocuklarin kaynasmasini engelleyen dil faktoriiniin olmasi, farkli 6zel
gereksinimlilik tiirlerine sahip ¢ocuklarinin birbirini taklit etmesine bagli olarak olumsuz
davranislar da 6grenmesi gibidir (Glindiiz, 2022: 121-122).
Alt1 anne ¢ocuklarinin aldig1 egitimden dolayr memnun oldugunu sdylemektedir. Ancak
bu anneler de eksik bulduklar1 noktalar oldugunu belirtmektedir. Iki anne su anda
cocuklar1 i¢in Ozel egitim alamamaktadir. Katilmer 15 Cocuk Oyun Koyl Ana

Kucagi’nda aldig1 egitimi anlatmaktadir:
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“Cok giizel bi yer, faaliyetler var, fizik alacak. Benim ¢ocugum iste belinden agrisi var,
stkintist var. Burada fizik aliyyo, matematik hocamiz var, matematik goriiyor.
Faaliyetlerle, eglencelerle. Ama gergekten ¢ok giizel bir yer yapmislar. Hocalarimiz da
gergekten ¢ok giizel davraniyorlar. Hi¢ boyle bi sikinti gormedik, yasamadik.” (Katilimel
15, kadin, yas 52).
“Yeter guzum gene o kadar okudu ya. Allah'ma siikiirler olsun her seyi biliyor.”
(Katilimer 16, kadin, yas 72).
Katilimci babalardan dordii rehabilitasyondaki devletin vermis oldugu haftalik iki saatlik
egitimlerin saatlerinin yetersiz oldugunu sdylemektedir. iki baba devletin vermis oldugu
iki saatlik egitim disinda alinan ek derslerin ¢ok pahali oldugunu belirtmektedir.
“Aldig1 egitim sadece devletin verdigi egitimle geliyorsa dedigim gibi 168 saatte
sekiz saat bi egitimi ben egitim olarak gormiiyorum. Ha ¢ocugumun aldigi egitimde
ben elimden geldigince maddi imkanimi cocugum tizerinde kullandigim icin yani iyi
seviyede egitim aldiginmi diisiiniiyorum. Ama dedigim gibi Tiirkiye'de genel olarak
bakildigi zaman ozel egitim sistemi gergekten ozel ! Egitim. Paran varsa egitim var.
Paran yoksa egitim de yok. Bu durumun bir an donce gozden gecirilip deviet
tarafindan ozel egitim merkezlerinin aradan ¢ikarilip devlet memurlarimin isin
basinda ¢ok iyi denetlenip ailelerle gériisiilen. Hatta biraz da bu isin sosyal medya
ayagwla sosyal olarak duyurularak yapilmasi gerektigi. Ciinkii utanmasi gereken
¢ok fazla durum oldugunu diisiiniiyorum.” (Katihme1 22, erkek, yas 35).

Bunlar disinda babalarin memnun olmadigi1 konular sunlardir:

“Genelde bana anlatilan kirmiziyi, renkleri ogretmek gibi igler. Benim istedigim kendini
idame ettiricek elbisesini ¢ikarip giydiricek. Iste tuvaletine gitmek gibi fiziksel aktiviteleri
yapabilmesi. Bu konuda baya bi ¢elistik. Ama en son dedigim gibi kendi kurumumuzu
a¢wnca rahatladik bi an.” (Katilimet 5, erkek, yas 49).

Katilime1 24 ¢cocugunun aldigr egitimler sayesinde kendini idare edebildigi i¢in memnun
oldugunu, diger bir baba da gocugunun aldig1 egitimlerden su an igin memnun oldugunu
ve ¢ocugun yasina gore daha iyi olacagini umdugunu belirtmistir. Diger ¢calismalarda
aileler ¢ocuklarinin kendine yetmesini ve normal bir ¢ocuk gibi olmasimi istemektedir
(Glindiiz, 2022: 124).

“Valla kendini idare edecek sekilde aldi egitimlerini. Memnunum yani.” (Katilimci 24,

erkek, yas 76).
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Aileler ders saatleri ve 6gretmenlerin sayilarinin artmasini, egitimin kalitesinin artmasini,
derslerde birebir 6gretmen olmasini, devlete ait rehabilitasyonlarin olmasini, kaynagtirma
okullarinin ve smiflarin arttirilmasini ve fizik tedaviye iliskin iyilestirilmeler yapilmasini
istemektedir. Bunun yaninda bazi annelerin ¢ocuklari i¢in tiim giin okulda bekledigi, 6zel
gereksinimli ¢ocuklarin kaynastirma okullarinda baz1 6grenci, veli, idareciler tarafindan
istenmedigi ve gittigi okulda ¢ocugun kabuliiniin zor oldugu goriilmektedir (Yazici ve
Durmusoglu, 2017: 671; Kot, Sonmez ve Eratay, 2018: 90-92; Yazar, 2021: 114-115).
Literatiirle paralel olarak ailelerin egitim alaninda yasadig1 sorunlarin ve egitime yonelik

isteklerinin benzer oldugu goriilmektedir.

Calismada baz1 ¢ocuklarin eskiden 6zel egitim alirken simdi alamadiklar1 bulunmustur.
Bu durumda ¢ocugun tiim giin evde kalmasi annesinin bakima yonelik stresini arttirabilir.
Cocugun ve annenin sosyallesmesi azalabilir, aile ¢ocugu icin 6zel terapi vs. alarak
ekonomik yonden daha c¢ok yipranabilir. Calismada bazi aileler 6zel gereksinimli
cocuklarinin egitim almasi ve sosyallesebilmesi i¢in Cocuk Oyun Koyt Ana Kucagi’ndan
ticretsiz yararlandiklarindan bahsetmektedir. Bu anlamda kurum aileler i¢in olumlu

goriilmektedir.

Bunlar yaninda c¢ocugun ve ailelerin 0Ozellikle bazi kaynastirma okullarinda
istenmedikleri ve kotii muamelelere maruz kaldiklari bulunmustur. Aile ve ¢ocugun
dislanmas1 psikolojik olarak olumsuz etkilenmelerine neden olabilmektedir. Ote yandan
bazi aileler ¢ocuklar1 ve kendilerinin okuldaki diger ¢ocuklar ve ailelerinden de dislanma

gordiiklerini soylemektedir.

3.11. Katimcilarin Beklenti ve Onerileri

3.11.1. Katihmecilarin Beklentileri

1) Rehabilitasyondan alinan iicretsiz ders saatlerinin artmasi gerekmektedir.
2) Ozel gereksinimli ¢ocuklar i¢in hastanelerde bir boliim agilmalidir.

3) Ailelere iicretsiz olarak psikolojik tedavi verilmelidir.

214



4) Ozel gereksinimlilik ve 6zel egitimin sdmiiriiye agik bir alan olmasi ve fazla
bilinmemesi nedeniyle ailelerin bu somiiriilere karst dik durup bilingli olmasi

gerekmektedir.

5) Ozel gereksinimlilik Tiirkiye’de ¢ok ilgilenilmeyen bir alan oldugu igin ailelerin
cocuklariyla ilgilenmesi gerekmektedir. Eger aileler bilingli olup ¢ocuklarina yeterli ilgiyi

vermezse ve ilgilemezse ¢cocugun gelisim gosteremeyecegidir.

6) Devletin ailelere yonelik maddi imkanlar1 arttirmasi gerekmektedir. Diger tiirlii var

olan maddi desteklerin hi¢birinin yeterli olmadigidir.
7) Cocuklara verilen 6zel egitimin kalitesinin arttirilmasi gerekmektedir.

8) Ozel gereksinimli ¢ocuklarin meslek edindirilmesinin ve memur olmasinin Onii

ac¢tlmalidir.

9) Kaynastirma Ogretmenleri ve idareciler 6zel gereksinimlilik ve 6zel gereksinimli

ogrenciler hakkinda bilin¢lendirilmelidir.

10) Rehabilitasyon 6zelin elinde degil devlete bagli olmalidir. Bu konu hakkinda devletin
sistemi, devletin memuru ve devletin denetleyen miifettisi olmalidir. Egitimi denetleyen
miifettis siireci aileyle yonetmeli, aileye danismali ve ailelerle goriismelidir. Ozel egitim

her acidan denetlenmelidir. Sifirdan 6zel egitim hizmeti yeniden yapilandirilmalidir.

11) Ozel gereksinimlilere yonelik TOKI gibi bir kolaylik ¢ikip bu ¢ocuklarin ileriye
doniik olarak ev sahibi olmasi saglanmalidir. (Burada yasl katilimc1 maaginin simdiye
kadar kiraya ve ihtiyaglarina yeterken, bundan sonra ev sahibinin kiray1 arttirmasiyla

maasinin anca kiraya yetecegini sdylemektedir.)

12) Cocuklarin kendine ilgi, 6zen ve sevgi verilmeli. Ozel gereksinimli gocuklarin
egitimine ve kendine saygi gosterilmesi ve egitim iyilestirilmesine yonelik ¢aba sarf

edilmelidir.

13) Ozel gereksinimli ¢ocuklar icin iicretsiz spor dersi ve spor faaliyetlerinin olmasi

gerekmektedir.
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14) Katilimcilardan biri toplumdaki diger insanlarin gocuga garip garip bakmak yerine

gerekirse gébrmemis gibi yapmasini istemektedir.

15) Karaman' da kiigiik yas gruplar i¢in etkinlik ya da faaliyet yapilacak bir yerin

ac¢ilmasi.

16) Bir anne otizmliler igin bir kaynastirma okulu agilmasi gerektigini séylemektedir.
Anne gerekgeleri olarak kaynastirma 6grencileri ig¢in okul bulmanin zor oldugunu ve
normal kaynastirma okullarinda ¢ocugun digerlerinden geride kalip dislanabildigini

sOylemektedir.

17) Katilimcilardan biri ailelerin rapor almaktan korktugunu sdylemektedir. Bu
katilimeinin anlattigina gore bazi aileler raporun ¢ocugun ilerdeki yasantisini (egitim,
askerlik gibi) etkileyeceginden korkmaktadir. Anne bunlara ek olarak bazi ailelerin sirf
bu ylizden rapor almadigini anlatmaktadir. Bu anne bu tip korkular iginde olan ailelere
egitimin Ozel gereksinimli ¢ocuklar i¢in sart oldugunu ve raporun c¢ocugun ilerdeki

yasamini etkileyeceginden korkmamalar1 gerektigini belirtmektedir.

18) Baska bir anne, ailelere ¢ocuklarmin farkliliklarini hissediyorlarsa doktordan erken
tan1 alip bir an Once yogun egitime baslamalar1 gerektigini sdylemektedir. Bu anne
ailelerin tan1 almaktan g¢ekinmemelerini, zamanin ¢ocuk i¢in ¢ok Onemli oldugunu
belirtmektedir. Katilimc1 bunlara ek olarak dogru yer ve dogru egitimci bulmanin ¢ok
daha 6nemli oldugunu aksi takdirde zaman kaybina bagli olarak ailelerin hem madden

hem de manen yiprandigin1 vurgulamaktadar.
3.11.2. Katihmeilarin Onerileri

1) Ozel gereksinimli ¢ocuklarin durumu bir hastalik gibi gecici olmadig1 i¢in rapor
yenileme zamanlarinda aileler ve cocuklarint RAM ya da baska bir yere cagirmak yerine

gezici bir heyet olusturulup evlere gelinebilir.

2) Annelerden biri 6zel gereksinimlilik hakkinda saglik¢ilarin yeterli bilgi ve bilince
sahip olmadigini sdylemektedir. Bu anne saglik¢ilara 6grencilik doneminde ya da sonraki
donemlerde egitimler verilebilecegini sdylemektedir. Katilimci yine bazi doktorlarin da

0zel gereksinimlilige yonelik yaklagimlarinin 1yi olmadigini s6ylemektedir.
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3) Ozel gereksinimli cocuklarin ailelerine iicretsiz aile egitimlerinin saglanmasi
gerekmektedir. Bu konu hakkinda ¢6ziim onerileri olarak, bu egitimleri devletin kendi
ticretsiz bir sekilde vermelidir. Bu egitimler her aileye ¢ocuklarinin 6zel gereksiniminin
ne oldugu, c¢ocuklar i¢in neler yapilmasi gerektigi, g¢ocuklara nasil egitimler
verilebilecegi, cocuklara neler yapilirsa daha ¢ok katki saglayabilecegi hakkinda bilgileri

icermelidir.

4) Ozel gereksinimli gocuklarin egitimi liseden sonra bitmemelidir. Anne burada
tiniversite seviyesindeki ¢ocuklarin siirekli evde zapt edilmesinin ve siirekli aktivite
bulunmasinin zorluklarma deginmistir. Anne ¢6ziim Onerisi olarak hayat okulu gibi

devamli bir egitimin saglanabilecegi lizerine durmaktadir.

5) Katilimcilardan biri Ana Kucagi’na yonelik olumlu elestiri olarak giizel buldugundan

bahsetmektedir. Ancak katilimci kalitesinin daha fazla arttirilabilecegini sdylemektedir.
6) Karaman’ da genglere yonelik ii¢ tane toprak park gerekmektedir.

7) Kaynastirma egitiminin ¢ok sikintili olmasi hakkinda iyilestirilmeler yapilmalidir.
Ogretmenlerin cocukla yeterince ilgilenmedigi, siniflarin ¢ok kalabalik oldugu, annenin
tim giin ¢ocugun yaninda oldugu ve akademik derece zorlastikca 6zel gereksinimli
cocugun buna yetisemedigi gibi zorluklari bulunmaktadir. Katilime1 bu sorunlara yonelik
kaynastirma egitiminde sinif 6gretmeninin yaninda goélge abla/golge abi gibi kisilerin
olabileceginden bahsetmektedir. Bunlarin yaninda kaynastirma egitiminde bir siirii farkli
brans olmasi, kaynastirmada g¢ocuklara verilen kitaplarin bu ¢ocuklar i¢in karmasik
olmasi ve kafa karistirict olmasi cocugu bosluga diisiirebilmektedir. Buna yonelik olarak
kaynastirma Ogrencilerine 6zel alt smifinda verilen kitaplar verilmelidir. Cocuk bu
kitaplariyla kaynastirmada simif ortaminda golge abla/abi esliginde derslerine

katilmalidir.

8) Cocuk egitime birinci smiftan baslamamalidir. Onun yerine Ozel gereksinimli

Ogrenciler i¢in ana siifi ve birinci sinif arasinda alt sinif gibi bir kademe olabilir.
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SONUC VE ONERILER

Calisma 06zel gereksinimli ¢ocuga sahip ailelerin gesitli sorunlarin1 bulmak amaciyla
yapilmistir. Bu dogrultuda ailelerin sorunlarini iceren 9 ana tema olusturulmustur.
Calisma i¢in olusturulan temalar 6zel gereksinimle yiizlesmek, duygular ve yeni
deneyimler, es iliskileri ve bakim, (kardes iliskileri, ebeveynin diger ¢ocuklariyla
iliskileri ve yeniden ¢ocuk sahibi olmaya iliskin fikirler), sosyallesme ve dislanma
deneyimleri, sosyal destek, ekonomik destek, saglik, gelecege yonelik beklenti ve cocuga

yonelik beklentiler ve egitimdir.

Ozel gereksinimle yiizlesmek, duygular ve yeni deneyimler temasinin ilk baslhigini 6zel
gereksinimle ilk kez tanigmak basligi olusturmaktadir. Bu baslik altinda incelenen alt
basliklar, 6zel gereksinim karsisinda ve siiregte hissedilenler, siirece yonelik planlar ve

ebeveynin goziinden 6zel ¢cocuklardir.

Calismada ¢ocuklarin 6zel gereksinimli oldugunu 6grenme durumu hamilelik donemi ve
sonrasindaki donemlere denk gelmektedir. Hamilelik doneminde cocugunun o6zel
gereksinimli oldugunu 6grenen katilimci ¢ocugun beyin kanamasi gegirmesi iizere SP’li
oldugunu, bir katilimciysa ¢ocugun hamilelik déoneminde down olabilme ihtimalinin
dogumdan sonra kesinlestigini sdylemektedir. Bes katilimcinin ¢ocugu sonradan 6zel
gereksinimli olmustur. Bu katilimcilar yliksek ates, erken dogum ve tanis1 konamamais bir
nedenden dolay1 ¢ocuklarinin 6zel gereksinimli oldugunu belirtmektedir. Bazi ¢ocuklar
pandemi doneminde kimseyi gérememe ve uzun siire ekrana maruz kalma gibi
nedenlerden 6zel gereksinimli olsa da ¢cogu ¢ocugun 6zel gereksinim nedeni ve bunun ne
zaman ortaya ¢iktig1 belirsizlik gosterebilmektedir. Ancak ¢ogu ailenin ¢ocuklarindaki
farkliligt gormesi dogumdan sonra birka¢ ay i¢inde ve 2-3 yas araligindadir.
Katilimcilardan bazilar1 ¢ocugunun tanisin1 hemen alabilirken; bazilar1 da tan1 konma

isinin uzun siirdiigiinii sdylemektedir.

Aragtirmada katilime1 anne ve babalarin siirece ya da duruma iliskin olumlu ve olumsuz
duygular hissettigi goriilmektedir. Anneler grubunda hissedilen olumsuz duygulardan
bazilari: Bakim ve siirecin zorluguna iliskin gesitli korkular, {izlintli, inkar, kendini

suclama, caresizlik, psikolojik, fiziksel ve duygusal olarak yiprandigini hissetmek,
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kendini yasl hissetmek gibi siralanmaktadir. Katilimci annelerin siirece ve duruma
yonelik hissettigi olumlu duygulardan bazilari ise esinin destegini aldigini hissetmek,
kabullenmek, yalniz olmadigini hissetmek, duruma yonelik ¢are aramak, devlet destegini
hissetmek ve yaraticidan geldi diisiincesinin psikolojik olarak iyi hissettirmesi gibi
faktorleri icerebilmektedir. Annelerin toplum ve cevre kaynakli hissettigi olumsuz
duygulardan bazilari, tepkilerden korkmak, olumsuz sdylemler gibi davraniglardan dolay1
kendini toplumdan geri ¢ekme istegi, kendini anlatamadigini hissetmek gibi
cesitlenebilmektedir. Babalar grubundaki katilimeilarin siirece ve duruma iliskin olumlu
ve olumsuz bazi duygulari sunlardir: Psikolojik ve maddi yonden yipranmak, zor bir siire¢
oldugunu hissetmek, kendini kaybetmek, iizlintii, ¢are aramak, kabullenmek, herkesin
basina gelebilecegini diisiinmek, yaraticitdan geldi diisiincesiyle rahatlamak gibi
siralanabilmektedir. Anneler ve babalarin duygularina bakildiginda babalarin maddi
konularda yiprandig; annelerinse bakima bagli olarak yiprandigi ve hamilelik, beslenme
gibi konularda nerede yanlis yaptigini sorguladigi goriilmektedir. Caligmada diger bir¢cok
caligmanin aksine ¢ocuk kabuliiniin annelerde daha 6nce olduguna yonelik bir bulguya

rastlanmamistir. Ancak bu durum birkag¢ anne icin gecerlidir.

Calismada katilimlarin siirece yonelik yaptig1 planlamalar cesitli doktorlara gitmek
(cocuk doktorlari, ¢ocuk psikiyatristleri, bazi durumlarda cerrahi doktorlari, fizik
boliimleri), ¢esitli hastanelere gitmek, rehabilitasyon merkezlerinden ¢ocugu igin ders
almak, kaynastirma egitimi/6zel egitim okullar1 ve ¢esitli ana okullarindan egitim almak
ve ¢cocugu icin sehir degistirme kararidir. Ebeveynlerin siirece yonelik ilk plan1 hastaneye
gidip cocugunun durumunun ne oldugunu Ogrenmeye g¢alismasidir. Bunun yaninda
katilimcilarin siire¢ planlamast yaparken yasadigi zorluklar, baz1 6zel gereksinim
tiirlerinin  bilinmemesi nedeniyle durumun ne oldugunu anlamaya c¢aligmak,
rehabilitasyon merkezlerindeki dersleri tamamen ticretli sanmak, rehabilitasyonlardan
aliman ek ders icretlerinin pahali olmasi, bazi rehabilitasyonlarin isi ticarete dokme
¢abasi, birden ¢ok egitim kurumundan ders almak ve bunun yorucu olmasi, zorlu hastane
siirecleri gegirmek, doktor doktor gezmek, cesitli ve pahali tedavilere yonelmektir.
Calismadaki katilimcilarin bazilarinin rehabilitasyon merkezlerinden sonradan haberdar
oldugu goriilmektedir. Bunun yaninda rehabilitasyon egitimlerinin rapor alindiginda belli
bir saate karar lcretsiz oldugunu sonradan Ogrenen katilimcilarda bulunmaktadir.

Katilimcilarin - rehabilitasyon merkezlerini ve egitimlerin T{cretsiz olma sartini
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tanidiklarindan, Down Tiirkiye’deki ailelerden, rehabilitasyona gidince oradaki

yoneticilerden ve ¢ocuk psikiyatristi gibi kisilerden 6grendigi goriilmektedir.

Aileler cocuklarini, cocugun 6zel durumu ve buna bagli olan yetersizlikleriyle ve cocugun
kisilik o6zellikleriyle anlatmaktadir. Bazi katilimcilarin ¢ocuklarina Allah’tan geldi
diistincesiyle baktig1 goriilmiistiir. Ailelerin ¢ocuklarinin gelecegine yonelik kaygi

giittiigii, cocugunu anlatirken 6zel ifadeler kullandig1 ve mutlu oldugu gézlemlenmistir.

Calismadaki ikinci tema olarak es iliskileri ve bakim temasi olusturulmustur. Bu tema
altinda ele alinan alt bagliklar 6zel gereksinimli ¢ocukla bir giin (alt baslig1 ebeveynin
bakimdaki rolii), bakim ve is bolimii (bakim sorunlari, bakim verici kisiler), yeniden

planlanan hayatlar, esler arasi iletisim ve iliskiler seklindedir.

Bakim verici rolii annelerin tistlendigi (bir kisi harig, yash ve hasta) ve tiim annelerin ev
hanimi oldugu goriilmektedir. Anneler ¢ocuklarina bakim verirken ¢ocugun ihtiyaglarimi
on plana alip kendini ihmal etmektedir. Bakim yiikiinii artiran faktorler ¢cocugun 6zel
gereksinim derecesinin fazla olmasi, yasiin kii¢iik olmasi ve giinliik hayat becerilerini
kazanmamis olmasidir. Calismada ayni zamanda bu faktdrlerin rutinlerin normallesip
normallesmemesiyle de ilgili oldugu goriilmektedir. Diger ¢calismalarda iki baba grubu
goriiliirken; bu ¢alismada dort baba grubu goriilmektedir. Babalar grubundaki iki baba
bakimi eslerinin {istlendiginden ve ¢ocukla oyun oynayip ilgi verdiklerinden ve bir baba
da bakimda yardimci rolde oldugundan s6z etmektedir. Babalardan biri (emekli) esinin
hasta ve yasli olmasma bagli olarak bakimla alakali seyleri kendinin istlendigini
sdylemektedir. Tki baba kendi islerine sahip oldugu i¢in ¢ocuklariyla giin i¢inde daha fazla
ilgilenebilmektedir. Bu dogrultuda ¢alismada literatiirden farkli olarak babanin g¢alisip

calismamasinin ve yaptigi is tiiriiniin bakima etki ettigi anlagilmaktadir.

Diger ¢alismalarin aksine bakim verici roldeki anneler ii¢ gruba ayrilmaktadir. Bunlar:
Cocugu kendine tam bagimli olanlar, cocugunun yasi kii¢iik olup bakim becerilerini tam
kazanmamis olanlar ve ¢ocugu tiim bakim becerilerini kazanmig ve 6zel gereksinim
derecesi ¢ok yiiksek olmayanlardir. Babalarin bakimda {istlendigi roller dorde
ayrilmaktadir: Bakimi kendi yapan, bakimi esiyle paylasan, bakimda sadece yardimci
olan ve bakimda rol almayip cocukla oyun oynayip ilgilenen seklindedir. Anneler

grubundaki katilimeilar bakimi kendi yaparken eslerinin de ¢alismak zorunda oldugunu
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ifade etmektedir. Bu durum geleneksel rollerin  benimsendigi  seklinde
yorumlanabilmektedir. Bazi kiz ¢ocuklarinin kardeslerinin bakiminda rol aldigi da
goriilmektedir. Kendinin ve esinin iist soy ailesine yakin ya da uzak oturmanin bakima
etki ettigi bulunmustur. Bu baglamda aile apartmaninda oturan katilimecinin esine ailesi
bakimda yardimci olurken; ¢ocugu icin sehir degistirip tiim akrabalari uzakta oturan
katilime1  ¢ocugunun bakiminda kimseden yardim alamadiklarini belirtmektedir.
Katilimc1 babalardan birinin evinde iki bakici oldugu bulunmustur. Bu durumun bakimi
kolaylagtirmaktadir. Ekonomik durumun iyi olmasinin da bakima etki ettigi

goriilmektedir.

Annelerin babalara gore bakim siirecinde daha fazla sorunlar yagadigi goriilmektedir. Bu
sorunlar ¢ocuktan kaynakli ve toplum ve cevreden kaynakli sorunlardir. Cocuktan
kaynakl1 baz1 sorunlar, inat¢1 olmak, anneye saldirmak, siirekli aglamak, esyalara zarar
vermek gibi sorunlardir. Toplumdan kaynakli bakim sorunlarindan bazilar1 destek
gorememek, toplu tagimada tepki almak, olumsuz sdylemler gibidir. Annelerin bu
sorunlardan kaynakli psikolojik problemler yasadiklar1 da goriillmektedir. Babalar
grubundaki sorunlara 6rnek olarak g¢ocuga giicliniin yetmemesi, hastanelerde yasanan

sikintilar, maddi sikintilar, cocuga bir sey 6gretmenin zor olmasi gibidir.

Bakimi daha ¢ok kimin iistlendigine yonelik annelerin verdigi cevaplar ben 17, esim 8,
biiylik ablasi/kizim 2, ailece 1, anneanne 1, dede 1, kayinvalide 1, yegenim 1, ablalarim
1 seklinde dagilim gostermektedir. Bu dagilimda on sekiz katilimci annenin on yedisinin
bakimda en ¢ok katki veren kisi olarak kendini sOylemesi dikkat ¢cekmektedir. Bu
annelerden bazilar1 hi¢ kimseden bir destek gormezken, sekizi esinden bakim destegi
gorebilmektedir. Bunun yaninda kiz evlatlarinda bakimda destek oldugu anlasilmaktadir.
Kardeslerin bakimda yardimc1 olamama nedenleri egitim gérme, yasi kiiclik olma ve evli
olma seklindedir. Babalarin cevaplari bes es, bir anneanne, dort ben, bir ticretli bakicilar
seklinde siralanmaktadir. Alti katilimcinin cevaplari igerinde bes anne cevabi dikkat
cekicidir. Bu katilimcilardan biri esiyle is bolimii yaptigini, biri de iki bakicilar
oldugunu ve esi ve kendinin de bakimda rol Gistlendigini sdylemektedir. Bir katilimci esi

yapamadigi i¢in bakimi biiylik 6l¢lide kendinin iistlendiginden bahsetmektedir.

Annelerin hayatlarina ¢ocuklariin etkisi tige ayrilmaktadir. Bunlar: Sosyal hayata etkisi,

olumlu etkisi ve diger olumsuz etkileridir. Sosyal hayata etkisi sosyallesememe, eve tam
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bagimlt olma, ¢ocugun hassasiyetlerinden dolay1 kalabaliga girememe gibi bazi
orneklerindendir. Annelerin hayatina c¢ocuklarin olumlu etkisi hayata ve 0Ozel
gereksinimlilige karsi bakisin iyi anlamda degismesi, ev i¢i aktivite ve oyunlar1 artmasi,
sanslt oldugunu disiinmektir. Annelerin hayatlarina ¢ocuklarin diger olumsuz etkisine
ornek olarak is yasamindan uzak kalmak, her seyin cocuga gore ayarlanmasi, psikolojik
olarak olumsuz etkilenimler, kar1 koca aras1 6zel hayatin kalmamasi, annenin kendine
vakit ayiramamasi ve geri planda kalmas1 bu sorunlardan bazilaridir. Ozel gereksinimli
cocuklarin babalarinin hayatlarina etkisi sehir degistirmek, rehabilitasyon merkezi
acmak, duygusal ve psikolojik olarak olumsuz etkisi, gocugun birinci 6ncelik olmasi bazi
ornekleridir. Ozel gereksinimli ¢ocugun anne ve babanin hayata farkli agilardan etki
ettigi goriilmektedir. Annelerin hayatlarindaki etkilenimler babalardan daha fazladir.
Ancak annelerden ii¢ii, babalardan biri gocuklarinin hayatlarinda degisime neden

olmadigini sdylemektedir.

Ozel gereksinimli ¢cocu@a sahip ailelerde ¢ocugun es iliskileri ve iletisimine etkisi iki
yonliidiir. Baz1 aileler ¢ocugun es iliskilerini olumlu, bazilar1 da olumsuz etkiledigini
soylemektedir. Es iligkilerinin olumlu etkilenmesi eslerin zorluklar karsisinda birbirine
destek vermesi ve eslerin bakimda destek gormesidir. Cocugu aile iginde o6zel
gereksinimli gibi gormemek evliligi olumlu etkileyebilmektedir. Esler iliskilerini
olumsuz etkileyen faktorler, kabullenememe, egitimi gereksiz gérme, cocugu 6n plana
koyma ve ¢cocugun durumunu 6nemsememe gibi nedenlerdendir. Katilimcilardan sadece

dordii esiyle 6zel hayatinin kalmadigindan bahsetmektedir.

Calismanin tigiincii temas1 ve ayn1 zamanda alt bagliklar1 kardes iliskileri, ebeveynin diger
cocuklartyla iliskileri ve yeniden ¢ocuk sahibi olmaya iliskin fikirlerdir. Ozel
gereksinimli ¢gocuga sahip ailelerdeki kardes iligkilerini etkileyen faktorler evde birden
fazla ergen ve birden fazla 6zel gereksinimi ¢cocuk olmasi, tiim ¢ocuklarin kii¢lik olmasi
ve kardesinin 6zel gereksinimli g¢ocuktan kii¢iik olmasidir. Annelerden on altisi,
babalardan dordii cocuklari arasindaki iligkiyi iyi olarak agiklamaktadir. Katilimcilardan
birinin 6zel gereksinimli gocuk i¢in kardesin 6nemli oldugunu ama kardesi i¢in durumun

zor oldugunu sdylemesi dikkat ¢ekicidir.

Ozel gereksinimli ¢ocuga sahip ailelerde ebeveyn ve diger cocuk arasindaki iliskiler

cogunlukla degismektedir. Bu durum iizerinde etkili olan en énemli neden anne ya da
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babanin 6zel gereksinimli ¢ocuga bakim vermesi ve bazi durumlarda asir1 ilgisinden
kaynaklanabilmektedir. Ozel gereksinimli ¢ocugun o6n plana konmasi diger
cocuk/gocuklarin geri plana atilmasina ve kardes kiskangligina neden olabilmektedir.
Ancak diger calismalarin aksine kardes kiskangligi 6zel gereksinimli kardese yonelik

olmamakla birlikte diger kardesin ikinci planda kalmasina yonelik bir tepkisidir.

Ozel gereksinimli cocuga sahip olan ailelerin cogunlukla yeni ¢ocuk fikrine uzak oldugu
ya da bu fikri yillarca oteledikleri goriilebilmektedir. Ailelerin yeniden ¢ocuk sahibi
olmay1 istememe nedenleri olarak yeni dogacak ¢ocuga ailede bakim verici bir kisi daha
olmamasi, 6zel gereksinimli gocugun ¢ok ilgi istemesi, yeni cocuga yetemeyecek olmak,
enerjisi olmamak, 6zel gereksinimli ¢ocugun anneye muhta¢ olmasi, yeni dogacak
cocugunda 0zel gereksinimli olabilecegine yonelik kaygi duymak, evde ilgilenilmesi
gereken baska ¢ocuklarin da olmasi, iilke ekonomisinin durumu ve yeni dogacak olan
kardesin hastaneye stiriiklenecegi fikri goriilmektedir. Yeniden ¢ocuk sahibi olmak
isteyen ailelerden bazilari kendilerinden sonra bakici rolii iistlenecek kisi olmasini

istemektedir.

Dordiincii tema olarak sosyallesme ve dislanma deneyimleri se¢ilmistir. Bu tema altinda
sosyal iligkilerde degisim (akrabalik iliskileri, arkadas ve komsuluk iligkileri), sosyal
aktiviteler, sosyal yagama katilim1 engelleyen fiziksel faktorler ve dislanmak bagliklarina
yer verilmistir. Calismada katilimcilarin sosyallesme ve dislanma deneyimlerine
bakildiginda ¢ogunun sosyallesemedigi ve dislanmaya maruz kaldigi goriilmektedir.
Annelerin babalara gore daha fazla sorunu oldugu ve dislanmaya yonelik deneyimleri
daha fazla yasadigi bulunmustur. Sosyallesme ve dislanma deneyimlerine 6rneklerden
bazilar1 sunlardir: Hig sosyal hayati olmamak, hi¢bir yere gidememek, cocugun toplumsal
yasama uyum saglayamamasi ve davranislariyla dikkat ¢ekmesi, cocugun c¢evreye zarar
vermesi, bez takmasi, insanlarla iletisim kuramamasi, ¢evre baskisi, olumsuz sdylemler,

destek gorememek, kendini toplumdan uzaklastirmak gibidir.

Calismada aile ve akrabalik iliskilerinde degisim yasayan katilimcilarin sayis1 yedidir.
Aile ve akrabalik iligkilerindeki degisim yasanma nedenleri bakim destegi ve psikolojik
destek gérememek, gereksiz tavsiyeler, olumsuz sdylemler, aciyarak bakanlar olmasidir.
Aile ve akrabalik iligkilerinin etkilenmemesi bakim destegi, psikolojik destek gérmeyle

baglantilidir. Arkadas ve komsuluk iliskilerini olumsuz etkileyen faktorler olumsuz
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sOylem, aciyarak bakmak, kiric1 bakis, kinamak, ayiplamak, cocuga ve ozel
gereksinimine yonelik gereksiz sorular sormak, diglanmak, manevi yonden destek
gorememek, cocugun hareket ve davraniglarindan dolayr komsuluk iligkisi kuramamak
seklindedir. Calismada eski komsuluk iligkilerinin devam etmemesinin ve memur
olmanin komsuluk ve arkadaslik iligkilerinin kurulmasinin 6niine gectigi bulunmustur.
Bunun yaninda sehir degisikligi yapan katilimcinin arkadaslik ve komsuluk iliskilerinin
degistigi gorilmektedir. Katilimer Karaman’a gore Konya’daki komsularinin daha

anlayisl oldugunu sdylemektedir.

Evde birden fazla o6zel gereksinimli ¢ocuk olmasinin sosyal aktivite yapmay1
onleyebildigi goriilmektedir. Ozel gereksinimli ¢ocugu olan aileler icin park ve oyun
alanlar1 6nemli bir sosyal aktivite aracidir. Cocugun 6zel gereksinimine uygun olan,
hassasiyetlerini tetiklemeyen ve hareketlerini kisitlamayacak sekilde ailelerin ¢ogu sosyal
aktivitelere katilabilmektedir. Ornek vermek gerekirse piknik yapmak, markete gitmek,
diigiine gitmek, 6zel gereksinimli ¢ocuklara yonelik programlara gitmek, at binmeye

gitmek bazi aktivite tiirleridir.

Toplu tagimanin kalabalik olmasi ve tekerlekli sandalye ve bebek arabasiyla toplu
tagimaya binmenin zor olmasi, parktaki camlar, biiylik ¢ocuklara gore park olmamasi,
cocugun Ozel gereksinimine bagli zorluklar, ¢ocugun merdiven dahil her tiirlii
yiikseklikten korkmasi, asansorlerin bozuk olmasi, yetiskin c¢ocugun tekerlekli
sandalyeyle yaninda kimse olmadan sosyallesememe durumu gibi bir¢ok neden ailelerin
ve ¢ocuklarinin sosyal yasama katilimin1 engellemektedir. Ailelerin ¢cocuklarinin kiigiik
olmast ve kendi 0Ozel araglarima sahip olmasi sosyal yasama Kkatilimi olumlu

etkilemektedir.

Calismada 6zel gereksinimli gocuga sahip ailelerin (sekiz kisi) dislandiklart goriilmiistiir.
Cocugun 6zel gereksiniminin digsardan belli olmamas ailelerin toplumdan diglanmasinin
oniine gecebilmektedir. Bu ailelerin gordiigii dislanma deneyimleri ve olumsuz
yaklagimlardan bazilari sunlardir: Su¢lamalar, garip ve imali bakislar, cocuga yonelik cok
fazla ve gereksiz soru sorulmasi, kirict ifadeler kullanilmasi, komsularin olumsuz
sOylemleri ve dislamalari, 6n yargili insanlar ve g¢ocugun dis gorliniisiinden &zel

gereksiniminin anlasilmasa da davranigsal olarak kendini belli etmesi gibidir.
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Katilimcilarin en ¢ok diglanma ve olumsuz yaklasim gordiigli yer ve kisiler, toplu

tagimalar ve komsulardir.

Calismanin besinci temasi sosyal destektir. Bu tema altinda yasamdaki en biiytlik destek,
0zel gereksinimli ¢ocuga sahip diger ailelerle tanigsmalar ve goniilliilik faaliyetleri
incelenmektedir. Kadin katilimcilarin hayatlarindaki en biiytik destek es (12), kendim (5),
kendi ailesi ve esinin ailesi (15) (kayinvalide, kaymbaba, goriimce/ goriimceler, kiz
kardesler, kendi annesi), ¢ocuklar1 (kiz, erkek) (7), ¢ekirdek aile (2), rehabilitasyon
hocasi/sahibi (1), Allah (2), 6zel gereksinimli ¢ocugu (1), 6zel gereksinimli ¢gocuguna
olan sevgisi ve inanct (1) seklindedir. Babalardan {i¢ii hayatlarinda en biiyiik destegi esi
olarak goriirken, ikisi ¢ekirdek ailesini ve biri de kendini sdylemektedir. Babalarin
cevaplari igerisinde diger kisiler olarak kendi aileleri (kendi anne ve babasi, esin anne ve

babasi, kiz kardesler, baldiz, bacanak, ¢cocuklar) ve ticretli bakicilar da yer almaktadir.

Aile ve akrabalarinin destegini gordiigiinii diisiinenler bakim destegi ve psikolojik destek
gordiiklerini sdylemektedir. Aile ve akrabalarin olumsuz sdylemleri, uzakta oturmasi ve
0zel gereksinimlilige yonelik bilgi ve biling sahibi olmamalar1 destek gérmeyi olumsuz
etkileyebilmektedir. Katilimcilardan sosyal ¢evresinden destek gordiigiinii diigsiinenlerin
sayist 9’dur. Bu destek genellikle psikolojik oldugu gibi (2) bakim destegi seklindedir.
Bir kisi maddi destek gordiigiinii soylemistir. Sosyal destek gormenin bunlarin yaninda
dislamamak ve bir zararin1 gormemek seklinde de oldugu bulunmustur. Calismada nasil
destek verilecegini bilmemenin ve acityarak bakmanin manevi yardimdan ¢ok psikolojik

olarak olumsuz etkilenime yol agtig1 goriilmektedir.

Calismada bes katilimcr disinda dernek ya da STK’lara {iye olan yoktur. Bu
katilimcilardan ikisi sosyal medya iizerinden faaliyetleri takip etmekte, ikisi gorev
aldiklar1 ve etkinliklere katildiklarindan bahsetmektedir. Bu annelerden biri degisen bir
sey olmadigimni gordiigii i¢in birka¢ senedir etkinliklere katilmadigini sdylemektedir.
Karaman’dan Konya’ya tagman katilimer katildigi vakfin, vakif adi altinda egitim igin
ticret aldiklarindan s6z etmektedir. Bagka bir katilimcida dernekleri islevsiz ve gereksiz
gormektedir. Karaman'daki katilimcilarin goniilliiliik faaliyeti ve etkinlikleri duymadigi
bulunmustur. Bu dogrultuda STK’larin aktif hale gelip ailelere ulagsmasi 6nemlidir. Bu
ailelerin bazi haklarina ulagmasi, seslerini duyurabilmesi, destek hissetmesi ve

sosyallesebilmesi adina gereklidir.
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Besinci tema ekonomik durumdur. Bu tema altinda ekonomik durumun degisimi, calisma
hayati, sosyal ¢evrenin maddi destegi ve ekonomik sorunlarla bas edilen kaynaklar ele
almmistir. Ozel gereksinimli cocuga sahip aileler ekonomik ydnden bir¢ok olumsuzluk
yasamaktadir. Bu olumsuzluklarin artmasi 6zel gereksinimli ¢ocugun bakim ve
ihtiyaclarinin artmasiyla iliskilidir. Ozel gereksinimli cocugun bez kullanmasi, alinan ek
derslerin ¢ok pahali olmasi, ¢ocugun kullandigi ilaglar1 devletin 6dememesi ya da
ilaglarin yurt disindan gelmesi, cocugun farkli nedenlerden siirekli sehir i¢i/sehir dis1
hastanelere gitme ihtiyaci, ¢cocuklarin yemek se¢cme gibi hassasiyetleri olmasi aileyi
ekonomik olarak etkileyen nedenlerdendir. Bazi babalarin yiiklii borglar altina girdigi ve
bunlar1 6demek icin ¢alismasi gereken saat dilimlerinin disinda da ¢alistigi
goriilmektedir. Annelerin bakim emegi i¢in verilen bakim maasinin ek derslere gittigi

bulunmustur.

Ozel gereksinimli ¢ocugun calisma hayatim etkiledigi goriilmektedir. Anneler cocuklar
dogduktan sonra eger calisiyorsa c¢alistigl isi birakmaktadir. Calisma hayatina yonelik
etkilenimler iki cinsiyet i¢in farklilik gostermektedir. Anneler ve babalarin is yasamina
yonelik olumsuz etkilenimleri sunlardir: Anneden bagka bakim verecek kisi olmamasi
nedeniyle annenin c¢alisamamasi, ¢ocugu kimseye emanet edememek, annenin ise
basladiginda ¢cocugun kétiiye gidebilecegini diislinmesi, babanin ihtiyaglara yetebilmek
i¢in ¢ok calismak zorunda olmasi ve isi birakamamasi, mesai sonrasi belli bir saatte eve
donmek zorunda olmak ve ¢ocugun durumuna bagli kaygilarin is yasamina yansimasidir.
Bu dogrultuda calisan annelerin hayallerinin yarim kaldigi, emeklilik gilivencesinin
olmadig1 sOylenebilir. Baz1 annelerin ¢cocuk dogmadan 6nce de ¢alismadig1 ve calismak
istemedigi bulunmustur. Cocugu icin sehir degistiren katilimcinin tiim ¢alisma hayati
etkilenmistir. Katilimcilarin biiyiik bir kismi kendi sosyal ¢evresinden maddi anlamda
destek gormemektedir. Sosyal ¢evresinden maddi olarak destek gorenler kendi ailesi ya
da esinin ailesi gibi kisilerden destek gormektedir. Bir katilimer gocuklari i¢in pahali bir
tedavi uygulattig1 icin tiim cevresinden destek gormiistiir. Ailelerin bir siirii maddi
zorluklarla ugrastigi diigtiniildiigiinde sosyal ¢evresinden maddi destek gérememenin

aileleri olumsuz etkileyecegi diisiiniilmektedir.

Ekonomik sorunlarla bag etmede destek goriilen kaynaklar bakim maasi, engelli ayligi,
bez parasi ve arag aliminda indirimden yararlanmak seklindedir. Baz ailelerin bu kaynak

ya da kaynaklardan destek gérememesi, memur olmasi, evdeki kisi sayisinin az olmasi,
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gelirin bakim maag1 Gist sinirin1 gegmesi, eve iKi maas girmesi, ¢gocugun heniiz tanisi
olmamast ve ¢ocugun Ozel gereksinim oraninin diisiik olmasi gibi nedenlerdir. Bazi
ailelerin farkli nedenlerden dolay1 bakim maasi ya da engelli maasi tamamen kesilmis ya
da sartlar1 sagladig1 anlasildigi icin tekrar maasa baglanmistir. Cogu aile kendilerine

sunulan diger imkanlar ve bakim maas1 ve engelli maasini yetersiz gérmektedir.

Calismadaki bir bagka tema saglik temasidir. Ozel gereksinimli cocuga sahip olmak
psikolojik rahatsizliklari, fiziksel rahatsizliklar1 ve her ikisini de iliskili sekilde ortaya
cikara bilmektedir. Annelerin babalara gore daha fazla saglik sorunlariyla ugrastigi
goriilmektedir. Her iki grubunda psikolojik olarak olumsuz etkilendigi goriilmektedir.
Bazi katilimcilarda psikolojik olarak kendini 1yi hissetmeme hali bir dongii iginde devam

etmektedir.

Gelecege yonelik beklenti ve cocuga yonelik beklentiler hem ana tema hem de alt
basliklar olarak ayri ayri incelenmektedir. Ozel gereksinimli gocuga sahip olmanin
gelecege yonelik planlart etkiledigi goriilmektedir. Cocugun egitiminin iyi olmasi,
sagliginin iyi olmasi, uzun vadeli planlar yapilmamasi, calisma hayatina yonelik planlarin

degismesi, bakima yonelik kaygilar baz1 6rnekleridir.

Cocuga yonelik beklentiler kendine yetebilmesi, bagimsiz hareket edebilmesi, egitiminin
1yl olmasi1 ve ise yaramasi, kendini toplumda kabul ettirmesi, konusabilmesi, insanlarla
iletisim kurabilmesi, 6zel gereksiniminin sadece kolunda olup ayaginda olmamasi,
giinliik yasam becerilerine sahip olmasit gibi farkli 6geleri igermektedir. Cocugun 6zel
gereksinim derecesinin ailenin gelecege yonelik beklentilerini ve c¢ocuga yonelik
beklentilerini etkiledigi goriilmektedir. Bazi ailelerde gelecege yonelik beklenti ve

cocuga yonelik beklenti olmadigi bulunmustur.

Cocugun aldig1 egitimler, egitim alirken yasanan sikintilar ve egitime yonelik
degerlendirmeler egitim temasi altinda ele alinmaktadir. Cocuklarin aldig1 egitimler 6zel
egitim ve rehabilitasyon egitimi, kaynastirma, devlet okullarindaki 6zel egitim siniflari,
sanat okulu gibidir. Cocuk i¢in egitim alirken kaynastirma okullarinda yasanan sikintilar,
kaynastirma okulu bulamamak, Ogrenci/veli/6gretmen/yonetim tarafindan c¢ocugu
dislayic1 davranislar ve aileyi yildirmaya yonelik hareketler gériilebilmektedir. Ozel
Alt/Egitim Uygulama ve benzeri okullarda annelerin yasadigi sikintilar, 6gretmenin

cocukla ilgilenmemesi ve yeterli ilgiyi vermemesi, c¢ocugun durumuna gore
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davranmamalari, Ogretmen atamasi olmadigi i¢in siirekli Ogretmen degisimi
goriilmektedir. Baz1 aileler ¢ocuklar1 i¢in rapor alirken farkli sikintilar yasamustir. Ozel
egitim ve rehabilitasyon egitimi saatlerinin az olmasi ve ailelerin ek dersler almak
zorunda kalmalari, ek ders ticretlerinin pahali olmasi, bazi rehabilitasyonlarin isi ticarete

dokmeye ¢alismasi aileleri olumsuz etkilemektedir.

Caligsmada bircok ailenin siirekli 6gretmen degisikligi istememesi, 6gretmenlerin ¢gocuga
kars1 6z verili olmas1 ve ¢ocuga beklentisini diigiik tutmamasi, fizik tedavi ve diger
derslerin saatlerinin az olmasi, ¢cocuklara akademik dersten ¢ok bakim becerileri ve
glinliik hayat1 devam ettirmeye yoOnelik dersler verilmesi gerektigi, 6zel gereksinimli

cocuklarin devletin verdigi tiim egitimleri aldiktan sonra egitim alamadig1 bulunmustur

ONERILER

Calismada ailelerin ilk etapta 6zel gereksinimi bilmemelerine bagl olarak bocaladig:
goriilmektedir. Ailelere 6zel gereksinimi 6grendigi ilk andan itibaren aile egitimleri
verilmelidir. Bu ailelere kabul asamalar1 anlatilmali ve gogu 6zel gereksinimli ailenin bu

karmasik duygulardan gegtigi belirtilmelidir.

Ozel gereksinimli cocuga sahip ailelerdeki tiim aile iiyelerine psikolojik danismanlik ve
profesyonel yardimlar yapilmasi gerekmektedir. Ciinkii ¢alismada her aile {iyesinin farkli

zorluklar ¢ektigi ve buna bagli olarak psikolojik sorunlar yasandigi goriilmektedir.

Arastirma yapilirken siire¢ planlamasinin ilk ayaginin doktora gidip tani alma isi oldugu
goriilmiistiir. Bazi ailelerin doktordan kaynakli tam1 almasinin ve rapor almasinin
zorlastiZ1 bulunmugstur. Bazi katilimcilar diger saglik calisanlarinin 6zel gereksinimlilik
ve silire¢ hakkinda bilgi sahibi olmadig1 belirtmigtir. Tiim bunlardan hareketle saglik
calisanlarinin da 6zel gereksinimlilik ve siire¢ planlamalar1 hakkinda bilgilendirilmesi ve

egitim alinmasi saglanmalidir.

Calismada bazi ailelerin rehabilitasyonlar hakkinda bilgi sahibi olmadig1 ve cocuga rapor
aldiktan sonra belli bir saate kadar iicretsiz egitimlerden yararlanabileceklerini
bilmedikleri ortaya ¢ikmigtir. Bu noktada devlet tarafindan 6zel gereksinimli gocugu olan
ailelere bu bilgilerin verilmesi gerekmektedir. Bilgilendirilmelerin yapilmasi i¢in dogum
Oncesi-sonrasi- tani aldiktan sonra hastanelerde gérevli uzmanlar bulunmasi ya da bu

uzmanlarin aileyi evlerinde ziyaret edip bilgilendirmeleri yapmasi saglanabilir.
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Ozel gereksinimli ¢ocuga sahip ailelerde es iliskilerinin etkilenebildigi goriilmiistiir.
Bundan hareketle eslere ¢ift danismanligi veya aile danigmanligi saglanarak evliliklerinde
yolunda gitmeyen seylerin ve bakimda is boliimiinden kaynakli sorunlarin ¢oziilebilecegi
diisiiniilmektedir. Ozel gereksinimli ailelerde kardeslerin de farkli sorunlari oldugu

goriildiigii i¢in kardeslere siirecin basindan itibaren profesyonel destek saglanmalidir.

Ozel gereksinimli cocu@a sahip annelerin sosyallesemedigi ve kendine zaman
ayiramadig1 bulunmustur. Bazi ailelerde bakim ytikiinii sadece annenin {istlendigi ve bu
annelerin ¢ocugunu birakacak kimsesi olmadig1r goriilmektedir. Bu baglamda ailelerin
bakim yiikiinii diisiirmek i¢in giindiiz bakim evleri veren bir kurum agilabilir. Bdylece
anneler sosyallesmek istediginde ya da isleri oldugunda ¢ocuklarini bu gibi kurumlara
emanet edebilir. Ya da bu kurum i¢inde annenin ¢ocugunu emanet ettikten sonra
sosyallesebilecegi etkinlik ortamlar1 ve dinlenme odalar1 olabilir. Iki tarafli suistimallerin
onlenebilmesi i¢in 6nlemler alinabilir. Ornegin anne ve ¢cocuk agisindan ¢ocuklarin bakim
gordiigii yerlere kamera takilip ortak alanlardan izlenme sansi sunulabilir. Kurum
acisindan suistimalin 6nlenmesi adina anneye ¢ocugunu birakabilmesi igin haftalik ya da

aylik kota konabilir.

Agir 6zel gereksinimli ¢ocuklar igin evde bakim verecek personeller yetistirilebilir. Bu
dogrultuda annenin isi oldugunda, hasta oldugunda ya da sosyallesmek istediginden bu

personeller eve gelip ¢ocuga bakim verebilir.

Ozel gereksinimli ailelerin sosyal ¢evresi ya da toplum tarafindan dislandig
goriilebilmektedir. Bu yiizden toplumdaki insanlarinda bilinglenmesi gerekmektedir.
Toplumda bilinglendirme faaliyetleri ve egitimler yapilabilir. Bunun yaninda 6zel
gereksinimli olan ve 6zel olmayan insanlarin bir araya gelebilecegi toplantilar, etkinlikler
yapilabilir. Burada devlet ve STK’lara gorevler diismektedir. Ayrica STK’larin ailelere
ulasmasi, aktif olmasi, ailelere haklarini anlatmasi ve ailelerin haklarin1 aramasi, onlari
bilin¢lendirmesi, 6zel gereksinimli bireyler ve 6zel gereksinimli olmayan bireyler icin
ortak bilinglendirme etkinlikleri diizenlemesi, 6zel gereksinimli ailelerin bir araya gelip

sosyallesmelerini saglayacak etkinlikler gibi faaliyetler diizenlenmesi gerekmektedir.

Toplumun bilinglendirilmesi adina okullarda 6zel gereksinimliligin ne oldugu, 6zel

gereksinimli  bireylere nasil davranilmasi gerektigi gibi konularin anlatilmasi
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gerekmektedir. Boylece c¢ocuklarin kendilerine yanlis rol model almasinin Oniine

gegilebilecektir.

Ozel gereksinimli ¢ocuga sahip aileler ve cocuklar icin aktivite yapabilecekleri yerler
acilabilir. Ancak bu yerlerde her yas grubundan olan 6zel gereksinimli ¢ocuklara ve
ailedeki diger bireylere uygun aktiviteler olmasi Onemlidir. Bunun yaninda 6zel
gereksinimli bireyler ve ailelerinin sosyal yasama katilimin1 engelleyen fiziksel faktorler
oldugu bulunmustur. Bu sorunlara uygun olarak ¢evre tasarimlari ve engelleri kaldirmaya
iliskin diizenlemelere gidilebilir. Calismada fiziksel olarak 6zel gereksinimli genglerin
yaninda biri olmadan ve tekerlekli sandalyesiz sosyallesemedigi goriilmistiir. Bu
baglamda bu genglerin kendi baslarina sosyallesebilecegi yerler tiim fiziksel engeller
kaldirilarak acilabilir. Ornegin down cafeler gibi yerler olabilir. Bu gibi yerlerde fiziksel
olarak 6zel gereksinimli bireyler ve diger 6zel gereksinimli bireyler yaninda ailesinden
biri olmadan da sosyallesebilir. Ayrica bu gibi yerlerde 6zel gereksinimli bireylere 6zel

gereksinimi el verdigince is imkan1 da sunulabilir.

Calismada katilimcilarin geneli ekonomik olarak olumsuz etkilendiklerini sdylemektedir.
Bu anlamda 6zel gereksinimli ¢ocuga sahip ailelere yapilan bez, aylik gibi yardimlarin
arttirtlmas1  gerekmektedir. Katilimcilardan birinin bakim maasimin tiim annelere
verilmesi gerektigi fikrinde oldugu goriilmiistiir. Arastirmadaki katilimcilarin bakim
maas1 almalart icin bir takim sartlar1 saglamalar1 gerektigi ve eve giren tiim ekonomik
unsurlar1 ve yardimlar1 devlete bildirmekle mesul olduklari bulunmustur. Bu anlamda
durum karsisinda ¢ogu katilimcr rahatsizlik duymaktadir. Yapilabilecek diizenlemeler
olarak bakim maas1 alabilme ekonomik iist sinirmin yiikseltilmesi, ailelerin her seyi
devlete bildirme yiikiimliiliklerinde de sadelesmeler uygulanabilir. Bu baglamda eve
giren yardimlar1 devlete bildirmek i¢in belli bir {ist sinir uygulanabilir ve bu sinir
arttirtlabilir. Katilimcilardan biri bakim maasi alindiginda kredi ¢ekilmesi durumunda
bunun da devlete bildirilmesi gerektigini sdylemistir. Ancak ailelerin kredi ¢ekmesinin
bir refah gostergesi olmadig1 aksine; ailelerin ekonomik sorunlara maruz kaldiginin
gostergesi olabilir. Katilimcilar bunlarin yaninda devamli olarak biiyiik sehire hastaneye
gitmenin zor oldugundan ve c¢ocugun bazi ilaglarini devletin karsilamadigindan
bahsetmektedir. Bu anlamda hastanelerdeki ¢ocuk uzmanlarinin arttirilmasi ve ozel

gereksinimli ¢ocuklarin ilaglarinin devlet tarafindan karsilanan ilaglar listesine girmesi
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(ya da daha fazla ilag listeye girebilir) gerekmektedir. Ailelerin ekonomik olarak olumsuz
etkilendiginin gostergelerinden biri de bazi babalarin gereginden fazla ¢alismalaridir. Bu
anlamda babalarin  psikolojik ve fiziksel olarak olumsuz etkilenebilecegi
diisiiniilmektedir. Babalara iicretsiz sekilde psikolojik destek saglanabilir. Ozel
gereksinimli  ¢ocuga sahip ailelerde annelerin is yasamindan wuzak kaldigi
goriilebilmektedir. Bu durumda kadinlar ileriye doniik olarak kaygilar tagiyabilmekte,
emeklilik ve sigorta gibi haklardan mahrum olabilmektedir. Bu annelerin ¢ocuklarina
bakim vererek iilkeye katki sagladigi ve devletin yiikiinii azalttig1 sdylenebilir. C6ziim

Onerisi olarak annelere kolay emeklilik haklarinin sunulabilmesi 6nerilebilir.

Katilimcilarin beklenti ve Onerileri kisminda egitim alaninda yapilmasini istedikleri
iyilestirilmelerden bazilar1 sunlardir: Devletin ticretsiz verdigi ders saatlerini arttirmast,
kaynastirma egitimlerindeki sorunlarin ortadan kaldirilmasi, c¢ocuga okul bulma
zorlugunun ortadan kalkmasi, smf iginde ¢ocuga eslik edecek gdlge abla/abi
uygulamalarina gegilmesi, ders kitaplarinin igeriklerinin ¢ocuklara uygun olmasi ve
ogrencilerin/dgretmenlerin/idarecilerin egitimlerle bilinglendirilmesi seklindedir. ilkokul
ve ortaokul ders miifredatlarinda 6zel gereksinimli bireyle iletisim ve 6zel gereksinimli
bireyle birlikte yasam gibi baslikli konulara yer verilebilir. Ayrica devlet okullarinda 6zel
gereksinimli olan/olmayan 6grencilere yonelik isaret dili kursu gibi kurslar agilarak biling
saglanmasi ve dgrencilerin bu hizmetlerden yararlanmasi saglanabilir. Okullarda dikkat
edilebilecek hususlar basinda asansorlerin calismasi, egimli giris olmasi, derslikler
ayarlanirken ¢ocugun gereksinim tiiriiniin dikkate alinmasi, 6zel gereksinimli bireyin 6zel
gereksinimine gore sinif i¢i masa ve farkli materyallerin olmasi ve okul genelinde islerini
kolaylastiracak arag ve gereclerin olmas1 (6rnegin gérme olarak 6zel gereksinimli bireyler

icin yer yon levhalari) gerekmektedir.
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Anabilimdal1 biinyesinde ve Dog. Dr. Oya Eryigit GUNLER danismanliginda yiiriitiilen “Ozel
Gereksinimli Cocuga Sahip Ailelerin Sorunlari: Karaman ili Ornegi” isimli calismada veri
toplamak amaciyla kullanilacaktir. Calismada 6zel gereksinime sahip gocugun ailesinin sosyal
sorunlart basta olmak {izere aileye iliskin sorunlarin da ortaya konulmasi amacglamaktadir.
Gorligmeye katiliminiz tamamen goniilliik esasina dayanip, ¢calisma sonunda sizden bir iicret talep
edilmeyecek ya da size herhangi bir ticret 6denmeyecektir. Kimlik bilgileriniz herhangi ti¢iincii
sahislarla paylasilmayacaktir. S6zli edilen gorlismeyi istediginiz zaman birakabilme hakkina
sahipsiniz. Goriismeden ayrilmaniz halinde herhangi bir yaptinm ya da sorunla
kargilagmayacaginiza emin olabilirsiniz. Goriisme yiiriitiiliirken izniniz dogrultusunda ses kaydi
yapilacaktir. Yapilan ses kayitlar1 yaziyla desifre edilecek olunup, ses kayitlarimiz kimseyle
paylasilmayacaktir. Goriisme esnasinda cevaplamak istemediginiz sorulari belirtebilirsiniz. Bu
goriisgmede elde edilen veriler yalnizca adi1 gegen yiiksek lisans tezi i¢in kullanilacaktir. Caligmaya
dair bizimle _ adresi lizerinden iletisime gegebilirsiniz. Caligma bittikten sonra bulgular isteginiz

dahilinde e-mail vasitasiyla paylasilacaktir.

Onemli katkilarimizdan dolayi tesekkiir ederiz.

Yiiksek Lisans Ogrencisi Hayriye DOLEK
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DEMOGRAFIK BILGILER

Bana biraz kendinizden bahsedebilir misiniz? (Yasiniz, medeni durumunuz, egitiminiz?)
Mesleginiz nedir?

Kag cocugunuz var? Yaslar1 nedir?

Cocugunuzun gereksinim tiirii nedir?

Cocugunuz kag yildir 6zel gereksinimlidir?

Ailenizde bagka 6zel gereksinimli birey var m1?

Hanenizde kag kisi var? Kimlerle birlikte yasiyorsunuz?

1. TEMA: Ozel gereksinimle yiizlesme ve duygular, yeni deneyimler

Soru: Cocugunuzun 6zel gereksinimli oldugunu ilk ne zaman anladiniz veya 6grendiniz?

O streci biraz anlatabilir misiniz?

A) Bu durum karsisinda ya da siiregte neler hissettiniz? Yasadiklarinizdan bahsedebilir

misiniz?

B) Cocugunuzun durumunu O6grendiginizde ilk olarak ne tiir planlamalar yaptiniz?

Kimlerle/hangi kurumlarla temasa gectiniz?

C) Oglunuzu/kiziniz1 bana anlatmanizi istesem neler soylemek istersiniz?

2. TEMA: Es iliskileri, bakim.

Soru: Evde bir giiniiniiz nasil geg¢iyor anlatabilir misiniz?

A) Oglunuz/kizinizla giiniiniiz nasil gegiyor? Anlatabilir misiniz?

B) Cocugunuzun bakimi i¢in neler yapmaniz gerekiyor? Biraz bahsedebilir misiniz?

Soru: Ailenizde 6zel gereksinimli ¢ocugun bakim ve ihtiyaglari ile ilgili nasil bir is

boliimii vardir? Orneklerle bahsedebilir misiniz?

A) Bu siirecte karsilastiginiz sorunlar var mi1? Deneyimlerinizden bahsedebilir misiniz?
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B) Cocugunuzun bakimini daha ¢ok kimler iistleniyor? Agiklar misiniz?

Soru: Oglunuzun/kizinizin durumu hayatmizi, yasam seklinizi etkiledi mi? Ornekleriyle

bahsedebilir misiniz?

Soru: Ozel gereksinimli bir ¢ocuga sahip olmaniz esinizle iletisiminizi/iliskilerinizi

etkiledi mi? Orneklerle anlatabilir misiniz?

3. TEMA: Kardes Iliskileri ve Ebeveynin Cocuklariyla Iliskileri, Yeniden Cocuk Sahibi
Olmaya Iliskin Fikirler.

Soru: Ozel gereksinimli cocugunuz ve (eger varsa) kardesleri arasindaki iliskiler nasildir?

Ornekleriyle agiklar misiniz?

Soru: Cocugunuzun 6zel gereksinimli olmasi (eger varsa) diger ¢ocuklariniz ile olan

iliskilerinizi etkiledi mi? Ornekleriyle bahsedebilir misiniz?

Soru: Baska bir ¢ocugu daha diinyaya getirme fikrine nasil bakiyorsunuz? Ozel

gereksinimli bir ¢ocuga sahip olmanizin bu fikriniz iizerindeki etkisini nasil anlatirsiniz?
4. TEMA: Sosyallesme ve Diglanma Deneyimi.

Soru: Ozel gereksinimli cocugunuz dogduktan sonra sosyal iliskilerinizde bir degisim

yasadmiz m1? Ornekleriyle agiklayabilir misiniz?

A) Ozel gereksinimli ¢ocugunuz dogduktan sonra kendi aileniz ya da esinizin ailesiyle,

akraba iligkilerinizde bir degisim yasadiniz m1? Bahsedebilir misiniz?

B) Ozel gereksinimli ¢ocugunuz dogduktan sonra arkadas ve komsuluk iliskilerinizde bir

degisim yasadiniz m1? Bahsedebilir misiniz?

Soru: Ozel gereksinimli ¢ocugunuzla birlikte sosyal aktivitelere (parka gitmek, sinema,

tiyatro vb.) katilabiliyor musunuz? Bu aktiviteler ne tiirden aktivitelerdir?

Soru: Sizin ve ¢ocugunuzun sosyal yasama katilimimi etkileyen, engelleyen fiziksel
(ulasim, okul, toplu tasima gibi fiziki ¢evreden kaynakl) faktdrler var m1? Ornekleriyle

bahsedebilir misiniz?
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Soru: Ozel gereksinimli ¢ocugunuz dogduktan sonra toplumun genelinden (yolda,
sokakta, carsida, toplu tasimada vb.) herhangi bir dislama, olumsuz yaklagim

(damgalanma) gérdiiniiz mii? Ornekleriyle agiklar misiniz?
5. TEMA: Sosyal Destek

Soru: Yasaminizda en biiyilik destegi nelerden ya da kimlerden aliyorsunuz? Bahseder

misiniz?

A) Ozel gereksinimli cocugunuz dogduktan sonra aile ve akrabalarinizdan yeteri kadar

destek (bakim, psikolojik vb.) gordiigiiniizii diislinliyor musunuz? Agiklar misiniz?

B) Ozel gereksinimli ¢ocugunuz dogduktan sonra cevrenizden (arkadaslarmizdan,
komsularinizdan, toplumun genelinden) yeteri kadar destek (bakim, psikolojik vb.)

gordiigliniizii diisiiniiyor musunuz? Aciklar misimniz?

Soru: Ozel gereksinimli cocuga sahip baska ailelerle tamistiniz m1? Bu tanmigmalar sizi

nasil hissettirdi ve hangi agilardan etkiledi? Ornekleriyle anlatabilir misiniz?

Soru: Ozel gereksinimlilik konusunda calisan katildigimz dernek, STK vb. var mi?

Bahsedebilir misiniz?

A) Katildiginiz kurum/kurulusta 6zel gereksinimli cocuklara yonelik etkinlikler,

goniilliiliik faaliyetleri vb. oluyor mu? Ornek verebilir misiniz?
B) Bu etkinlik ya da faaliyetlerde yer aliyor musunuz? Nasil?

C) Ozel gereksinimli ¢ocuklara yonelik yapilan faaliyetler size nasil hissettiriyor? (daha

giiclii, yalniz olmadig1 vb. gibi) Bahsedebilir misiniz?
6. TEMA: Ekonomik Durum

Soru: Ozel gereksinime sahip ¢ocugunuz dogduktan sonra ekonomik durumunuzda bir

degisim yasadiniz m1? Sebepleriyle birlikte agiklar misiniz?

Soru: Cocugunuzun o6zel gereksinimli olmasinin calisma hayatiniza etkisi nedir?

Bahsedebilir misiniz?
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Soru: Ekonomik olarak sosyal cevrenizden destek goriiyor musunuz? Ornekleriyle

birlikte bahsedebilir misiniz?

Soru: Ekonomik sorunlarla bas etmek i¢in hangi kaynaklardan (devlete bagli bakim ayligi
ya da engelli aylig1 gibi imkanlar, belediyelere bagli imkanlar, STK’ lar gibi farkli
kurumlar/ dernekler vb.) destek goriiyorsunuz? Size sunulan hizmetler yeterli midir?

Agiklar misiniz?
7. TEMA: Saglik

Soru: Ozel gereksinimli ¢ocugunuzun bakimindan kaynaklanan herhangi bir saglik
sorunu (fiziksel ya da psikolojik) yasiyor musunuz? Varsa deneyimlerinizi benimle

paylasabilir misiniz?
8. TEMA: Gelecege Yonelik Beklenti ve Ozel Gereksinimli Cocuga Ydnelik Beklentiler

Soru: Ozel gereksinimli bir ¢ocuga sahip olmamz gelecege yonelik beklentilerinizi ve

planlarinizi etkiledi mi? Bahsedebilir misiniz?
A) Cocugunuza yonelik beklentileriniz nelerdir? Agiklayabilir misiniz?
9.TEMA: Egitim

Soru: Cocugunuz egitim alryor mu? Bu egitim ne tiirdiir? (Ozel egitim, kaynastirma

egitimi gibi).

Soru: Cocugunuzun egitimi hakkinda yasadiginiz sikintilar (rapor ¢ikarma, 6gretmen

sorunu, dislanma gibi) var m1? Ornekleriyle bahsedebilir misiniz?
Soru: Cocugunuzun aldig1 egitimi nasil degerlendiriyorsunuz? Ac¢iklar misiniz?
Konuya Iliskin Diger Fikirler

Soru: Konusmay1 bitirmeden dnce eklemek istediginiz bagka fikirler var midir? Liitfen

belirtir misiniz?

243



EK-2 Etik Kurul izni

Ewrak Tardh ve Exyicc 0B.07_20248-20141%8

T.C.
KARAMANOGLU MEHMETBEY UNIVERSITESI ]
S0SYAL VE BESERI BILIMLER 0507202
BILIMSEL ARASTIRMA VE YAVIN ETIK KURULU KARARLARI

Toplanh Tarh . Toplant Sayizu . Karar Sayiz

04.07.2024 09 118

Universitemiz Sosyal ve Beseri Bilimler Bilimsel Arastuma ve Yaym Etik Kurulu
Prof Dr. Tbrahim COSEUN bagkanhfmda 04.07.2024 gimil toplanarak asatdakd karan
almugtr.

KARAR 09-2024/218 Universitemiz Edebiyvat Fakiiltesinde sdrsv vapmakta olan
Dog. Dr. Oya ERYIGIT GUNLER'in damsmanlhizmda Yiksek Lizans Programun Gerencisi
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gerekll izinlerin ahmmasi kaydivla fikmi, hokuka ve tehf haklan bakmmdan soruomlubogu
bagvuran kisilere ait olmak fizere etik clarak uyzun olduguna ov birhEl 1le karar venld:.
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