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Bu arastirmada otizm ve zihinsel yetersizlikten etkilenmis ¢ocuga sahip ailelerin sosyal iligkilerinde karsilastiklari
sorunlarin ve bu sorunlarla bas etme yollarmin saptanmasi amaglanmistir. Arastirma, 6zel gereksinimi olan
cocuklara sahip ailelerin kurdugu bir dernege iiye olan ebeveynler ile Malatya ilinde, Nisan, 2018 yilinda
yiriitiilmiistiir. Aragtirmanin 6rneklemi 6 anne ve 4 babadan olusmustur. Anne ve babalarla iki ayr1 oturumda odak
grup goriigsmesi yapilmustir. Veriler betimsel analiz tekniklerini kullanarak analiz edilmistir. Arastirmanin temalari
iki ana baglik altinda simiflandirilmgtir: Sosyal dislanma ve izolasyon ile bag etme yollar1. Sosyal dislanma ve
izolasyon temast i¢in yedi alt kategori belirlenmistir. Bu kategorilerden bazilari: Sosyal kabul ve destek géormeme,
bulasict hastalik gibi goriilmesi, damgalanma/etiketlenme, sorunun bireysellestirilmesidir. Bas etme yollar1 temasi
icin ise dort alt kategori belirlenmistir: Derneklesme, 6zel gereksinimi olan ¢ocuga sahip diger ailelerle
sosyallesme, kamusal alanda gériinmez olmaya ¢alisma ve dini degerler. Arastirmanin sonucunda ailelerin, sosyal
izolasyon ve dislanmayla bas edebilmeleri i¢in ¢ok yonlii sosyal programlarla desteklenmeleri gerektigi
gorilmiistiir.

Anahtar sézciikler: Ozel gereksinimi olan bireyler, sosyal problemler, damgalanma, bas etme yollar1, odak gruplar.

Onerilen Atif Sekli

Yiiksel, H., & Tanriverdi, A. (2019). Ozel gereksinimli gocuga sahip olan ailelerin yasadiklar1 sosyal sorunlar ve
bas etme yollari. Ankara Universitesi Egitim Bilimleri Fakiiltesi Ozel Egitim Dergisi, 20(3), 535-5509.
doi: 10.21565/0zelegitimdergisi.493089

*Bu ¢aligmanin erken bir versiyonu I. Uluslararasi Sosyal Bilimlerde Kritik Tartigmalar Kongresinde (ICCDSS) sézlii bildiri
olarak sunulmustur.

**Dog. Dr., E-posta: hulya.yuksel@gmail.com, https://orcid.org/0000-0003-1975-2248

*Sorumlu Yazar: Dr. Ogr. Uyesi, E-posta: arzu.tanriverdi@inonu.edu.tr, https:/orcid.org/0000-0002-3850-7419

OZEL EGITIM DERGISI


https://orcid.org/0000-0003-1975-2248
https://orcid.org/0000-0002-3850-7419
https://orcid.org/0000-0003-1975-2248
https://orcid.org/0000-0002-3850-7419

536 HULYA YUKSEL-ARZU TANRIVERDI

Ozel gereksinimi olan ¢ocuk (OGC) sahibi aileler sosyal, ekonomik ve psikolojik bircok sorunla
yiizlesmektedir. Bu calismada ailelerin yasadiklari sosyal sorunlar ele alinmistir. Burada dikkat ¢ekilmek istenen
nokta, ailelerin yagadiklari sorunlarin, ¢ocuklarmmin 6zel gereksinimli olmasinin yol agtifi farkliliklardan
kaynaklanmaktan ziyade, 6zel gereksinimliligi dezavantaja doniistiiren toplumsal, yonetimsel tutum ve
uygulamalar sonucunda ortaya ¢iktigidir. Sosyal ve fiziki gevrenin 6zel gereksinimli bireylerin ihtiyaglarini
dikkate almadan kurgulanmasi sonucunda, 6zel gereksinimi olan birey, yasaminin bir¢ok alaninda kisitlama ve
engellerle karsilasmaktadir. Diger bir deyisle, 6zel gereksinimi olan birey ve aileleri hem bu 6zel gereksinimden
dolayr hem de toplumun bu gereksinimleri géz ardi etmesinden dolay1 yasamlarinin her alaninda dezavantajli
konumda bulunmaktadirlar. Dolayisi ile engel sosyal bir olgu olup, bireyin zedelenme ya da yetersizligi sonucunda
ortaya ¢ikan sosyal ve ¢evresel sonuglari temsil eder. Toplum ve politikalar diizeyinde &zel gereksinimli olmay1
ele aldigimizda ise engel durumunun yalnizca bireylerden degil, ayn1 zamanda toplumsal yapinin onlar
diglamasindan, firsat esitliginin gerceklesmesi i¢in gerekli diizenlemelerin yapilmamasindan kaynaklandigidir
(Altuntas ve Atasii-Topguoglu, 2016). Bu anlamda 6zel gereksinimi olan bireylerin (OGB) ve ailelerinin
yasadiklar1 sorunlar1 onlarin bakis acistyla ortaya koymak dnemlidir.

Tiirkiye’de OGB’nin sayilar1 konusunda farkli istatiksel veriler séz konusudur. Bunun nedeninin farkli
kurumlarim veri toplamak i¢in kullandig1 anket formunun igeriginden ve drneklem tekniklerinden kaynaklandig:
diisiiniilebilir. T.C. Aile ve Sosyal Politikalar Bakanlig1 (2017) tarafindan yapilan calismada, OGB’nin oran1 %6.9
olarak rapor edilmistir. Tiirkiye Istatistik Kurumunun (TUIK) 2002 rakamlaria gére ise, bu oran %12.3tiir. Bu
konuda yapilmis diger bilimsel ¢aligmalarda, OGB’in oram %12.29 (Akbulut, 2012; Seydel, Yikilkan ve
Gérpelioglu, 2016) olarak belirtilmistir. Ulusal Oziirliiler Veri Tabanina kayitli OGB’nin % 29.2’sinin ise zihinsel
yetersizligi olan bireyler oldugu belirtilirken (TUIK, 2010); her altmus sekiz cocuktan birinin otizmden etkilendigi
tahmin edilmektedir (T.C. Aile ve Sosyal Politikalar Bakanligi, 2016).

OGB’nin toplam niifus i¢indeki oranlarina bakildiginda, toplumun her kesiminden aileyi farkli
derecelerde etkileyerek, dnemli bir toplumsal sorun haline geldigini séylemek yanlis olmaz. Genel olarak OGB
toplum ortalamasi ile karsilastirildiginda, daha kotii saglik durumuna, daha diisiik egitim diizeyine, daha az
ekonomik firsata ve daha yiiksek oranda yoksulluga sahiptir. Bunun en biiyiik sebebi kendilerine sunulan
hizmetlerin smirlt sayida olmasi ve giinliik hayatlarini devam ettirebilmek icin bir¢ok engeli agmalarimin
gerekmesidir (World Health Organization[WHO], 2011) Diinya’da ve Tiirkiye 6zelinde OGB'lerin temel yasam,
egitim, saglik gibi haklarim giivence altina alan ¢esitli politikalar ve yasal diizenlemeler yapilmasina karsin,
bunlarin uygulanmasinda ve ailelerin sorunlarinin ¢éztiimiinde yetersiz kalinmaktadir (Kis ve Sarica, 2018; Le
Fanu, 2014; Okur ve Erdugan, 2010; Ozbulut ve Ozgiir-Sayar, 2009; Pinnock ve Nicholls, 2012; Trainor, 2010;
United Nations International Children's Emergency Fund [UNICEF], 2011).

Tiirkiye’de OGB igerisinde tanmimlanan, zihinsel yetersizligi olan bireylerin aileleri ile yapilan
aragtirmalarda ailelerin yasadigi birgok sorun saptanmistir. Bu sorunlardan bazilari; maddi sorunlar, toplumun
bakis agisindan rahatsiz olma, gevreleri ile iletisim kurmakta giigliik gekme, cocuga iligkin siirekli yaralanma/kaza
korkusu yasama, ¢cocugun geleceginden kaygi duyma, ¢ocuklarinin engeli nedeniyle sugluluk duygusu yasama,
tedavi siirecinde zorlanma ve gevrelerinden sosyal destek gormemedir (Altug-Ozsoy, Ozkahraman ve Call1, 2006;
Ayyildiz, Konuk Sener, Kulak¢1 ve Veren, 2012; Karadag, 2009; Kurt ve ve dig., 2008). OGC sahibi aileler,
cocuklarinin hem maddi hem manevi bakim yiikiiyle yeterli sosyal destek almadan bag etmeye ¢aligmaktadirlar
(Aktiirk, 2012; Ayyildiz ve dig., 2012; Ersoy ve Ciiriik, 2009). Bu durum, her agidan tiikkenmislik seviyesinde olan
ailelerin ve 6zellikle annelerin kaygi diizeyini arttirmakta, kendilerini yalniz ve izole edilmis hissetmelerine sebep
olmaktadir (Akdogan, 2016). Sosyal normlar ¢ergevesinde anneler, ¢cocuklarinin temel yasamsal ve gelisimsel
gereksinimlerinden birincil sorumlu olarak goriilmektedirler (Tezcan, 1993). Bu baglamda, OGC sahibi ailelerin
cevrelerinden alabildikleri sosyal desteklerin 6zellikle anneler icin gerekli ve 6nemli oldugu cesitli calismalarla
ortaya konulmustur (Aktiirk, 2012; Cift¢i Tekinarslan, Sivrikaya, Keskin, Ozlii ve Ucar Rasmussen, 2018; Ersoy
ve Ciiriik, 2009; Koksal ve Kabasakal, 2012).
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OGB’nin ailelerinin yukarda sayilan sorunlari i¢inde, maddi sorunlar 6nemli bir yer tutmaktadir. Ozel
gereksinimli ¢ocuga sahip olmanin, ekonomik olarak ailelerin masraflarin1 diger ailelere goére 4-5 kat artirdigt
bilimsel calismalarla desteklenmistir (Kurt ve dig., 2008; Oztiirk, 2011). Zihinsel yetersizligi olan ¢ocuga sahip
110 aile ile yapilan diger bir ¢alismada, ailelerin %83.6’s1 ¢ocugunun engel durumunun aile biitcesine ek yiik
getirdigini ifade etmistir (Altug-Ozsoy ve dig., 2006). Ayrica OGB'nin ekonomik olarak genellikle zaten
yoksunluk yasayan kesimlerden geldiklerine yonelik tespitler de yapilmis ve ailelerin 6zel gereksinime dayali ek
maddi sorunlar yasadiklar1 belirlenmistir (Kurt ve dig., 2008; Oztiirk, 2011). Malatya ilinde Ozbulut ve Ozgiir-
Sayar (2009) tarafindan yapilan arastirmada, OGC sahibi ailelerin biiyiik bir kismimin issiz, yoksul, egitimsiz ve
sosyal giivencesiz olup, yasadiklart konutlarin da yetersiz oldugu bulunmustur.

OGB'nin ve ailelerinin yasadiklar1 sorunlar, ekonomik faktorlerin Gtesinde cok daha karmasik boyutlar
icermektedir. Toplumun, OGB ve ailelerini &tekilestirmesi ve sosyal olarak dislamasi sonucunda aileler, psiko-
sosyal agidan da toplumla biitiinlesmede sorunlar yasamaktadirlar (Akbulut, 2012; Demirbilek, 2013; Hannon,
2007). OGB’nin ailelerinin, ¢ocuklarina ydnelik olarak cevreden gelen tepkilerden kaginmak igin toplum icinde
yer almaktan kagindiklar1 bilimsel calismalarla ortaya konulmustur (Aktiirk, 2012; Ozbulut ve Ozgiir-Sayar,
2009). Bu ailelerin kamusal alanlarda bulunmayi tercih etmemeleri, toplum tarafindan diglanmalarinin bir
sonucudur (Ozbulut ve Ozgiir-Sayar, 2009). Oysa insanlar sosyal varliklardir ve toplumun diger bireyleri ile
sosyallesmek toplumsal biitiinlesmenin en 6nemli aracidir. Ancak bu biitiinlesmenin OGC sahibi aileler igin
istenen diizeyde gergeklesememesi ve sosyal destek aglarinin zayifligi énemli bir sorun teskil etmektedir. Bu
ailelerin dislanmasi, toplumdaki Onyargilarla, bilgisizlikle ve iletisimsizlikle beslenmektedir (Aktiirk, 2012;
Ayyildiz ve dig., 2012; Seydel ve dig., 2016). Sosyal destek, insan yagami agisindan biiyiik 6neme sahiptir. Hatta
saglik alaninda yapilan ¢alismalar, kanser gibi 6liimciil hastaliklarla bag etmede sosyal destegi olanlarin daha etkin
oldugunu ve yasam kalitelerini de arttirdigini ortaya ¢ikarmistir (Atkins, 2016; Fong, Scarapicchia, McDonough,
Wrosch ve Sabiston, 2016; Haugland, Wahl, Hofoss ve DeVon, 2016). Bu anlamda OGB’nin ailelerinin sosyal
iligskilerinde yasadiklari sorunlarin ortaya konulmasi ve sosyal destek aglarimin giiglendirilmesi 6nemlidir.

Sosyal destek aglari ailelerin yasadiklar1 sorunlarla yiizlesebilmeleri igin énemlidir ancak, OGC sahibi
aileler toplumdan dislanmalar1 ve hissettikleri sucluluk duygusuyla sosyal iligkilerini sinirlandirmaktadirlar.
Aktiirk’iin (2012) arastirmasinda, OGC sahibi olmaktan utanan ebeveynlerin problem ¢ézme ve sosyal destek
arama Olceklerinde aldiklar1 puanlar1 diisiik bulunurken, kaginma puanlarinin ise yiiksek oldugu gozlenmistir. Bu
bulgular sonucunda, ebeveynlerin ¢ocuklarinin durumlarini kabul edememeleri, ¢evre tarafindan suglanmalari,
yasadiklart yogun kaygi, anksiyete ve utang gibi duygularin, problem ¢ézme becerilerini azaltarak onlarin
toplumdan kaginmasina neden olabilecegi tartisilmistir. Buna karsin ¢ocugun ¢evre tarafindan kabul gérmesi
durumunda ise ebeveynlerin problem ¢ozme ve sosyal destek arama yoniinde cesaretlerinin artacagi
distintilmektedir. Ayrica, ailelerin sosyal destegi faydali bulma orani arttik¢a iyi olma durumunun da arttig1 ortaya
cikmistir (Koksal ve Kabasakal, 2012). Otizimli gocuga sahip ailelerde, destek agmin genisligi ve destege iliskin
memnuniyetin, ebeveynlerin ruh sagligi ile de olumlu iliskileri oldugu saptanmustir (Yurdakul ve Girli, 1999).

Ailelerin gocuklarmin engel durumlart ile ilgili yasantilar1 ¢ocuklarinin dogmasi ile baslar ve farkli
siireglerden gecerler. Bu siiregler, OGB’nin tanilanmasi, ailenin bilgilenmesi, destek ve bakim hizmetlerinden
yararlanilmasi, ¢evreye ¢ocugun ozel gereksinimi hakkinda bilgi verilmesi, kabuliiniin saglanmasi ve ailenin
toplum igindeki statiisiiniin yeniden belirlenmesi gibi agamalar1 igerir. Bu siireclerle ilgili ailelerin yasadiklari
sorunlarin sosyal ve kiiltiirel agidan incelenmesi, onlarin sosyal entegrasyonunun saglanmasi i¢in biiyiik 6nem
tasimaktadir. Bu konuda birgok nicel arastirma (Akdogan, 2016; Aktiirk, 2012; Altug-Ozsoy ve dig., 2006; Ciftci
Tekinarslan ve dig., 2018; Ersoy ve Ciiriik, 2009; Karadag, 2009; Koksal ve Kabasakal, 2012; Kurt ve dig., 2008;
Ozbulut ve Ozgiir-Sayar, 2009; Oztiirk, 2011) yapilmis olmakla birlikte nitel arastirmalar goreceli olarak simrli
sayida kalmistir (Atila Demir ve Keskin, 2018; Burcu, 2011). Bunun yaminda, ailelerin sosyal iliskilerinde
karsilastiklar1 sorunlarla bag etme yollarina odaklanilmasi bu c¢alismanin 6zgiinliigiinii ortaya koymaktadir.
Ailelerin sosyal iligkilerinde yasadiklar1 sorunlarin ve bag etme yollarinin onlarin goziinden tanimlanmasi,
sorunlarin ¢6ziimii acisindan 6nem arz etmektedir. Betimleyici tipte olan bu nitel aragtirmada, 6zel gereksinimi
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olan ¢ocuga sahip olmanin aileler agisindan ne anlama geldigini anlamak ve ailelerin ¢ocuklarinin engel durumu
ile ilgili olarak sosyal iliskilerinde karsilastiklar1 sorunlarin ve bu sorunlarla bas etme yollarmin saptanmasi
amaglanmistir. Béylece sorunun sosyal boyutlari ortaya konularak OGC sahibi ailelerin sorunlarmin ¢dziimiine
katkida bulunacag: diisiiniilmektedir.

Yontem

Arastirmada nitel arastirma yontemi kullanilmistir. Arastirmada temel ama¢ durum tespiti oldugu i¢in
nitel aragtirma yontemlerinden betimsel model temel alinmistir (Karasar, 2006). Nitel arastirma ydntemlerinin
dogal ortama duyarli olmasi, arastirmacinin katilimer rolii olmasi, biitiinciil bir yaklasima sahip olmasi,
katilimeilarin algilarinin ortaya konmasini saglamasi ve arastirma deseninde esnekligi olmasi nedeniyle bu
arastirmada ele alinan konuya uygun oldugu diisiiniilmiistiir (Yildirirm ve Simsek, 2006). Veriler odak grup
goriismeleri teknigi ile toplanmustir (Ekiz, 2009; Finch ve Lewis, 2003; Karasar, 2006). Odak grup gériismeleri,
belirli bir konu c¢ergevesinde se¢ilmis katilimcilar grubunun disiincelerini, bakis agilarini, deneyimlerini,
algilarini, yasantilarini ayrintili bir sekilde agiga ¢ikarmak amaciyla soru sorma teknigidir (Kitzinger, 1994; 1995).
Arastirmacilar, odak grup goriismelerinin mevcuttaki aragtirmanin amaclari ¢er¢cevesinde en uygun nitel arastirma
teknigi olduguna karar vermislerdir. Bu anlamda, odak grup goriismelerinin 6nemli avantajlarindan biri olan grup
ici etkilesimin ve grup dinamiginin bir sonucu olarak yeni ve farkli bilgilerin ortaya ¢ikarilmasina katki
saglayacag diisliniilmistiir (Kitzinger, 1994).

Odak grup goriismelerinde kullanilan yar1 yapilandirilmig soru formunun hazirlanmasi i¢in alanyazin
incelemesi yapilmis ve 6zel gereksinimli cocugu olan ailelerin yasadiklar: sorunlara dair veriler gozden gegirilerek
hazirlanan yar1 yapilandirilmig gériisme formu alanda uzman iki kisinin goriisii alinarak son haline getirilmistir.
Ailelerin yasadiklari sorunlart kendi bakis agilarindan dile getirebilmeleri igin sorularin yénlendirici olmamasina
dikkat edilmistir. Odak grup goriismesinin baginda dncelikle moderatdr ve raportor kendilerini tanitmig daha sonra
katilimcilarin her birinin kisaca kendilerini tanitmasi istenmistir. Ardindan dagitilan demografik bilgi formuyla
katilimcilarin bilgileri toplanmistir. Daha sonra katilimcilar: tartisilacak konuya 1sindirmak igin genel bir soru
sorulmustur: “Cocugunuz tanilandiktan sonra ne hissettiniz ve neler yasadiniz? Bu siiregte size kimler destek verdi
(kisi, kurum, kurulus)? Bu ilk sorunun ardindan anahtar iki soru sorulmustur: “Ozel gereksinimi olan bir cocuga
sahip olmak sizin aginizdan ne ifade ediyor ve bu durum sosyal iliskilerinizi nasil etkiliyor? Karsilastiginiz
sorunlarla bag edebilmek i¢in neler yaptiniz/yapiyorsunuz? Kapanis sorusu olarak da “Sorunlarinizin ¢dziimii i¢in
neler yapilmasi gerektigini diisiiniiyorsunuz?” diye sorulmustur. Odak gruplarin sonunda katilimcilara dnemli
gordiikleri ancak deginilmeyen bir konu olup olmadigi da sorulmustur.

Aragtirmanin odak grup goriismeleri 2018 yili Nisan ayinda, Malatya ilinde bulunan Milli Egitim
Bakanligina bagli bir 6zel egitim okulunda gergeklestirilmistir. Calismayi yiiriiten arastirmacilardan birinin bu ilde
yastyor olmasi ve Malatya ilinin Aile ve Sosyal Politikalar Bakanliginin yiiriittiigii yenilik¢i uygulamalarda pilot
uygulama bolgesi olmast Malatya ilinin arastirma evreni olarak segilmesinde etkili olmustur.

Aragtirmanin katilimeilar1 kartopu yontemi ile belirlenmistir. Oncelikle okul yoneticileri araciligi ile
OGB’lere yonelik kurulmus olan bir dernegin ydneticisi olan bir babaya ulasilmistir. Bu baba aracilig1 ile de
goriisiilen diger anne ve babalara ulagilarak aragtirmaya katilim konusunda goniillii olanlar belirlenmistir. Ailelerin
belirledigi goriisme tarihinde, uygun olan ebeveynler arastirmada yer almistir. Katilimeilar 6zel gereksinimi olan
bireyler i¢in kurulmus bir dernegin iiyesidir. Goriismeler, arastirmaya katilmaya goniillii olan ailelerle birlikte
belirlenen giin ve saatlerde, 6zel egitim okulunun toplanti salonunda gergeklestirilmistir. Goriigme yerinin
secilmesinde ailelerin tercihi etkili olmustur. Aileler ¢ogunlukla okul saatlerinde orada bulunmak zorunda
olduklar1 ve okul ¢ikisinda da ¢ocuklarina bakabilecek bagka kimse olmadigr icin goriismeler ¢ocuklarin okulda
oldugu saatlerde gerceklestirilmistir. Arastirmanin drneklemi, 6 anne ve 4 babadan olusmustur. Ilk odak grup
goriismesi annelerle gerceklestirilmistir. Ardindan babalarla ayr1 bir oturum yapilmistir. Gorligmeler iki ayr1 grup
icin de ikiger saat siirmiistiir. Ebeveynlerle yapilan bu goriismeler sirasinda hem annelerin hem babalarin benzer
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sorunlari tekrar etmeleri sonucunda arastirma verilerinde bir doygunluga ulasildigi izlenimi dogmus ve ikinci bir
goriismeye gerek duyulmamaistir.

Katilimcilara goriigmelerin baglangicinda, kisaca aragtirmanin amaglarindan s6z edilerek katilime1 onam
formlar1 dagitilmis, ¢calismaya katilimlarinin tamamen goniilliiliik esasina dayandigi, goriismeler sirasinda veri
kaybini engellemek icin hem ses hem de goriintii kayitlarinin alinacagi, arastirmanin gizlilik esasina dayandigi,
kimlik bilgilerinin gizli tutulacagi ve elde edilen verilerin sadece bilimsel amagli olarak kullanilacagi agiklanmustir.
Katilimeilara bu gerekli bilgiler verildikten sonra katilimc1 onam formlar1 imzalatilmistir. Bu asamadan sonra
katilimcilarin, aragtirmacilar tarafindan olusturulmus olan demografik bilgi formlarini doldurmalari istenmis ve
ardindan goriismeler gergeklestirilmistir. OGC sahibi ailelerin sorunlarini paylasma yoniinde istekli olduklar1 ve
diislincelerini genelde acgiklikla ifade edebildikleri goriilmiistiir. Arastirmanin sadece Malatya ilinde goreceli
olarak kii¢iik bir 6rneklemle yapilmasi aragtirmanin sinirhiligidir.

Katiimcilarin Demografik Ozellikleri

Aragtirmaya katilan annelere iliskin demografik bilgiler Tablo’1 de, babalara ait bilgiler ise Tablo 2°de
yer almaktadir.

Tablo 1
Annelerin Demografik Ozellikleri

Egitim . Esin Esin Cocugun Engel  Cocugun
Anne Meslek Yas Durumu Gelir Meslegi  Egitim Durumu  Durumu (Yas1)  Cinsiyeti
1 EvHammi 37  Ortaokul 1000 TL ng’gaitlta Hayatta degil Otizm (10) Erkek
2 Ev Hanim 40 Ortaokul 200 TL Serbest Lise Otizm (9) Erkek
3 Emekli 56  Ortaokul ~ CMeki Emeki Lise Down Sendromu )
maasi Polis (16)
. Emekli .
4 Ev Hanim 42 Lise maast Serbest Ortaokul Otizm (9) Erkek
Ilkokul - o .
5 Ev Hanim 30 terk Ciftei Ciftei Ortaokul Otizm (9) Erkek
6 EvHammi 48 flkokut  EMKI Erei Lise Otizm (8)/Fragile gy o
maast X Sendromu (28)

Tablo 1’de goriildiigii gibi arastirmaya dahil edilen ailelerin sahip oldugu OGC’nin yas ortalamasi
10.16’dir. Aragtirma kapsaminda goriisiilen anne-babalarin yaslart 30 ile 64 yaslart arasinda degismektedir.
Arastirmada odak grup goriismelerine katilan alt1 annenin egitim durumlarini inceledigimizde; 1°1 ilkokul terk, 1’1
ilkokul, 3’1 ortaokul ve 1°i de lise mezunudur. Annelerden sadece biri daha 6nce ¢alisip su an emekli ev hanimi
konumundayken, besi de ev hanimidir. Annelerin yaglart ise 30 ile 56 arasinda degismektedir. Aylik gelir
durumlarini soruldugunda, {i¢ anne eslerinin emekli maag1 aldigini, biri ¢ift¢i oldugunu, biri de gelirinin 200TL
oldugunu ifade etmistir. Annelerden bir kisi esinin hayatta olmadigin1 ifade etmistir. U¢ annenin 9 yasinda, bir
annenin 10 ve bir annenin de 8 ve 28 yaslarinda olmak iizere iki OGC vardir. Yirmi sekiz yasinda olan ¢ocugu
herhangi bir egitim kurumundan yararlanmamaktadir. Cocuklarinin 6zel gereksinim durumlarina bakildiginda ise,
4’niin otizmi, 1’nin Down Sendromu ve 1’nin Fragile X Sendromu vardir. Cocuklardan 1’1 kiz ve 5’i erkek
¢ocugudur.
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Tablo 2
Babalarin Demografik Ozellikleri
Egitim Esin Esin Esin Gelir Cocugun Engel Cocugun
Baba Meslek Yas £ Gelir S Egitim $ 8 g ocugun
Durumu Meslegi Durumu Durumu (Yas1) Cinsiyeti
Durumu
1 Emekli 55  Lise  1600TL EvHanmi ilkokul Bali‘égt?ﬁ_teg‘ Otizm (12) Erkek
2 Emekli 62 Ortaokul 1658TL EvHammi Yok Yok Otizm (12) Zihinsel  Erkek
yetersizlik (19) Kiz
3 Emekli 54 Lise 4000 TL  EvHanmmu  ilkokul Yok Otizm (12) Erkek
4 Emekli 64 ilkokul 1610 TL EvHammu  ilkokul Yok Otizm (12) Erkek

Tablo 2’de yer aldig1 gibi arastirmaya dort baba katilmistir. Yaslar1 54-64tiir. Egitim diizeyleri, 1 ilkokul,
1 ortaokul ve 2 lise mezunu seklindedir. Gelir durumlari incelendiginde, 3 baba asgari iicret diizeyinde gelire
sahipken sadece bir baba 4000 TL emekli ayligina sahiptir. Eslerinin hepsi ev hanimidir. Babalardan birinin 2
OGC (1 erkek ve 1 kiz) vardir. 12 yasindaki erkek cocugu otizmliyken 19 yasindaki kiz ¢ocugu hafif diizey zihinsel
yetersizlige ve direngli epilepsi durumuna sahiptir. Diger babalarin OGC’larmin hepsi otizmli olup, 12
yasindadirlar. Her iki grubun da esleri arasinda en yiiksek egitim durumu lise egitimiyken, egitim kurumuna hig
devam etmemis bir es oldugu ifade edilmistir. Ozetle ailelerin egitim durumlari incelendiginde en yiiksek egitim
diizeyi lisedir ve ii¢ katilimer lise mezunudur. Diger katilimeilar agirlikli olarak ilkokul ve ortaokul mezunudur.
Ailelerin gelir diizeylerine baktigimizda ise bir aile disinda hepsinin geliri asgari {icret diizeyinde veya altindadir.

Verilerin Analizi

Veriler betimsel analiz tekniklerini kullanarak analiz edilmistir. Arastirmada elde edilen goriintii ve ses
kayitlar1 izlenerek dokiimleri yapilmis ve sonrasinda katilimcilarin kisisel verilerinin gizliligi agisindan gercek
isimleri kod isimlerle degistirilmistir. Gorligme ve gézlemlerde yer alan boyutlardan yola ¢ikarak, verilerin analizi
i¢in bir gergeve olusturulmustur. Arastirma sirasinda katilimeilara yoneltilen sorulara verilen cevaplardan iki genel
tema Ongoriilmiistiir. Bu baglamda, ailelerin ¢ocuklarinin 6zel gereksiniminden kaynakli olarak 6zellikle sosyal
iliskilerinde yasadiklar1 sorunlar ve bu sorunlarla bas etme yollar iki temel tema olarak belirlenmistir. Iki ana
temanin belirlenmesinden sonra, her temanin altinda yer alacak alt kategoriler verilerin iki arastirmaci tarafindan
ortak olarak analizi sonucu olusturulmustur. Bu asamadan sonra, taslak olarak belirlenen bu temalar ve alt
kategoriler rehberliginde, arastirma verileri iki aragtirmaci tarafindan bagimsiz olarak analiz edilerek kodlanmistir.
Veri analizinin giivenilirligini saglamak i¢in, aragtirmacilar birbirlerinden bagimsiz olarak yaptiklar: kodlamalari
kargilagtirmak i¢in bir araya gelerek farkli alt kategorilere iliskilendirilen kodlar i¢in uzlagiya varmustir.
Arastirmacilarin farkli alt kategorilerle iligkilendirilen kodlamalarinda, biiyiik 6l¢iide tutarlilik s6z konusu oldugu
goriilmiistiir. Veri analizinden sonra, arastirmanin iki katilimcistyla iletisime gegilerek olusturulan tema ve alt
kategorilere dair gerekli goriilen teyitler yapilmistir.

Bulgular ve Tartisma

Aragtirma sonucunda ortaya ¢ikan temalar iki ana baglik altinda siniflandirilmigtir: Sosyal diglanma ve
izolasyon ve bag etme yollari. Sosyal diglanma ve izolasyon temasi i¢in yedi alt kategori belirlenmistir: (1) Sosyal
kabul ve destek gormeme; (2) sosyal ¢evrenin 6zel gereksinimi olan gocuklara dair bilgisizligi; (3) toplumun bakig
acisindan rahatsiz olma; (4) bulasici hastalik gibi goriilmesi; (5) damgalanma/etiketlenme; (6) sorunun
bireysellestirilmesi ve (7) gelecek kaygisi. Bag etme yollar1 temasi i¢in ise dort alt kategori belirlenmigtir: (1)
Derneklesme; (2) 6zel gereksinimi olan ¢ocuga sahip diger ailelerle sosyallesme; (3) kamusal alanda goriinmez
olmaya calisma; (4) dini degerler.

Tema 1. Sosyal Dislanma ve izolasyon

OGB’nin ve ailelerinin psiko-sosyal ve ekonomik acidan toplumla biitiinlesmede cesitli sekillerde
sorunlar yasadiklari, toplum icerisinde yer almay: istemedikleri ve bundan kagindiklari arastirmalarla ortaya
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konulmustur (Aktiirk, 2012; Ozbulut ve Ozgiir-Sayar, 2009). Arastirmaniza katilan anne ve babalar da genel
anlamda toplumun bakis agisindan rahatsiz olduklarini, kendilerini dislanmis ve izole edilmis hissettiklerini ve
sonug olarak sosyallesmekten kacindiklarini ifade etmislerdir. Sosyal dislanma ve izolasyon temasi altinda yer
alan yedi kategori agsagida, katilimcilarin birebir ifadelerinden 6rneklerle ele alinmstir.

(1) Sosyal kabul ve destek gormeme. Aileler sosyal ¢evrelerinin onlar1 anlamadigini, ¢ocuklarina karsi
anlayis gostermedigini ve destek olmadiklarini dile getirmislerdir. Bu da onlarin dislanmis ve izolasyonda
hissetmeleriyle sonuglanmaktadir. Daha 6nce yapilan ¢alismalar da sosyal destek gérmeyen ailelerin diglanma
yasadiklarim (Kabasakal, Girli, Totan ve Aysan, 2012) gosterirken; 6te yandan sosyal destekleri arttikga,
umutsuzluk diizeylerinin azaldigim (Erhan, 2005; Karadag, 2009), iyi olma durumlarinin (White ve Hastings,
2004) arttigim gostermistir.

Aileler, cocuklarinin bebeklikten itibaren farkli oldugunun ¢evre tarafindan anlasilmasindan ve 6zellikle
¢ocuklarinin tan1 almasindan sonra yalnizlastiklarini ve kendi aileleri de dahil olmak iizere yakin gevrelerinden
yeterince destek goremediklerini ifade etmislerdir. Daha Once goriistiikleri sosyal g¢evreleri ile eskisi gibi
goriisemediklerini ve sosyal ortamlara dzellikle de ¢ocuklarinin biiylimesi ile katilamadiklarini ifade etmislerdir.
Akrabalarinin bile eve gelmek istemediklerini, 6zellikle ¢ocuklart ile gelmekten kacindiklarini, kendilerinin de
onlarin evine gitmekten ¢ekindikleri belirtilmistir. Baba 3 bu konudaki diislincelerini $oyle ifade etmistir:
“Akrabalarimizin ¢ocuklar: bize evierinde olmayan seylerle oynamaya geliyorlar. Telefonu veriyorum ki oynasin
video oyunu da oynasin. Yoksa benim ¢ocugumu gérmek onunla oynamak icin gelmiyorlar.” Babalarin hepsi
benzer durumlar1 yasadiklarini sdyleyerek anlatilanlari teyit etmislerdir. Annelerle yapilan goriismelerde de
¢ocuklari i¢in oyun arkadasi bulmanin zorlugu tekrar eden bir tema olmustur.

Babalar, eslerini alip bir diigiine bir cenazeye ya da disarida yemek yeme gibi bir etkinlige
gidemediklerini belirterek sosyal hayatlarinin olmadigint vurgulamiglardir. Down sendromlu kiz ¢ocugu olan
Anne 3 bu konudaki diisiincelerini soyle dile getirmistir: “Nereye gitsen sigmazsin. Hep diglanmirsin. Gegen yil
parayla gittigimiz otele bile sigamadik goze battik. Kimse bizi anlamaz. Ancak damdan diigen bizi anlar.” Aileler
bu yetersiz sosyal destek ve dislanma nedeniyle tikenmislik yasadiklarini; artik sosyallesme adina herhangi bir
cabaya girmediklerini vurgulamiglardir. Bunun sonucu olarak, anneler hi¢ sosyal hayatlarinin olmadigini ifade
ederken, babalar dernek icerisinde kismen de olsa sosyallesebildiklerini ifade ettiler. Gorligmeler sirasinda
ozellikle annelerin hem fiziksel hem ruhsal olarak tiikenmis olduklar1 gériilmiistiir. Arastirmamiz, OGC sahibi
ailelerin ve ozellikle annelerin ¢evrelerinden aldiklar1 sosyal destegin 6nemini ortaya koyarak daha onceki
caligmalar teyit eder niteliktedir (Aktiirk, 2012; Demirbilek, 2013; Ersoy ve Ciiriik, 2009).

Baba 3 bu konuda: “Cok yoruluyoruz. Hi¢ yardim alamiyoruz. Psikolojik destek dahi alamadik. Cok
bunaliyoruz. Ben hamimdan korkuyorum. Bazen evde diger taraflara gidiyor. Geg kaldiginda pesinden gidiyorum.
Kendine bir sey yapmasindan kovkuyorum. Cok bunaldik... Kaymmvalidem oldii. Cocugu birakip ikimiz birden
gidemedik. Cocugumuza bizden baskasi1 bakmiyor, bakamiyor. Bi o gitti bi ben gittim... Boyle hayat mi olur?” Bu
ornekler ailelerin yasantilarinin birgok agidan zor olmasinin yani sira ailelerin ¢evrenin bilgisizligi ve duyarsizlig
ile de ylizlestigini gostermektedir. Aileler ihtiyag duyduklari sosyal destegi alamamanin yaninda; gerekli
psikolojik destekten de mahrum olmalar1 nedeniyle ciddi psikolojik sorunlar yagamaktadirlar.

Burada Baba 1 ise duygularini soyle ifade etmistir: “Ben bazen hanima kiziyorum. Bizim gibi emekliler
gezip tozuyor, keyif yapryorlar. Biz cocuga bakiyoruz. Niye yaptin bu ¢ocugu diyorum... Ama kadinin ne sugu var.
Sakasina séyliiyorum ama ¢evremize baktigimizda biz neden hanimla bir basimiza disart ¢ikamiyoruz diye
soruyorum. Bunlar ¢ok bunaltiyor bizi...” Odak grup goriismeleri sirasinda biitiin babalar benzer duygular ifade
ederek Baba 1’1 desteklemiglerdir.

Bu aragtirmada, ¢ocugun bakimindan agirlikli olarak annelerin sorumlu oldugu anlasilmistir. Geleneksel
olarak toplumsal cinsiyet rolleri baglaminda kadina ¢ocuklarin bakim gérevi verilmistir (Tezcan, 1993). Bu
caligma kapsaminda goriisiilen anne-babalarin da bu rolleri igsellestirdigi goriilmiistiir. Ayrica, arastirma
orneklemindeki annelerin hepsinin ev hanimi olmasinin da bu durum {istiinde etkisinin oldugu diisiiniilebilir.
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Arastirmaya katilan babalar, ¢ocugun bakimindan daha ¢ok annelerin sorumlu oldugunu kendilerinin destek
olmaya ¢aligmakla birlikte kadinlarin cok daha fazla yoruldugunu, islerinin ¢ok daha zor oldugunu, yiprandiklarin
ve sosyallesmek icin hi¢ firsatlariin olmadigini belirtmislerdir. Arastirmacilar da sahadaki gbzlemleri sirasinda
annelerin babalara gére ¢cok daha yorgun ve yipranmis oldugunu gézlemlemislerdir.

(2) Sosyal cevrenin 6zel gereksinimli cocuga dair bilgisizligi. Aileler kendilerinin otizme ve diger
zihinsel yetersizliklere dair kendi bilgisizliklerinin yaninda, sosyal ¢evredeki diger insanlarin da bu konuda bilgisiz
oldugunu ifade ederek; bunun sonucunda gocuklarinin durumuna kars1 anlayissiz davranildigini diigiindiiklerini
belirtmiglerdir. Aileler, ¢ocuklarinin durumuna dair siirekli bilgi verme ve agiklamada bulunmak zorunda
kalmaktan kaynaklanan hognutsuzluklarini ifade etmislerdir. Baba 3 bu konudaki diisiincelerini soyle ifade
etmistir: “Cocugumuza ilk tami konuldugunda ilk basta reddettik geger dedik. Ben de kiigiikken hareketliydim
dedim. Otizmin ne anlama geldigini bilmiyordum ki... Cocugunuz otizimli denilince ‘ne ki dedim?’ Atletizm gibi
bir sey sandim.” Bu konuda Anne 1: “Biz kanser gibi bir sey zannettik ama tedavi olacak gececek diizelecek sandik.
Her yil daha iyiye gidecek sandik. Olmadi... Cevre otizmin ne oldugunu bilmiyor. Biz de aile olarak
kabullenemedik.” Anne 2’de goriislerini benzer bir sekilde ifade etmistir: “Cocugum 4 yasindayken doktora
gotiirdiim. Doktor otizm dedi. Hastalik zannettim. Tedavisi var zannettim. Sonra internetten arastirip 6grendim.
Biz basimiza gelince 6grendik ne oldugunu. Basina gelmeyen bunu zaten bilmiyor. Cocuk otizmli dedigimizde ne
oldugunu bilmiyorlar anlamiyorlar ki.” Anne 5 ve 6’da ¢ocuklarinin tanilanmasindan dnce 6zel gereksinimliligin
ne olduguna dair higbir fikirleri olmadigini ifade ederek Anne 1 ve 2’nin sdylediklerini desteklemislerdir.
Katilimeilar genel olarak zihinsel yetersizlie ve otizme dair bilgiyi kendilerinin bile baslarina geldiginde
6grendiklerini ve toplumun genelinin bu konuda bilgisiz oldugunu belirtmislerdir.

Baba 2 ¢ocugun durumu hakkinda diger aile iiyelerine ve ¢evreye siirekli agiklamada bulunmak zorunda
kaldigin1 su sekilde ifade etmistir: “Oglumun su sigelerine zaafi var. Gérdiigii yerde alip kafasina dikiyor. Bir giin
kuyrukta bekliyoruz. Siradaki bir kizin surt ¢antasinda siseyi gordiik. O anda aman Allah demeye kalmadi kizin su
sisesini ¢antasindan alip kafasina dikti. Kizdan 6ziir dileyip durumu anlatmaya ¢alistim. Bu arada ‘anadan gir
babadan ¢ik hadi anlat bakalim otizmi’ dedim kendi kendime. Allahtan kiz ‘amca merak etme bende bu ¢ocuklarla
ilgili okuyorum’ dedi. Aileler ¢ocuklarinin durumu ile ilgili toplumun bilgisinin olmadigini, kamusal alanlarda
cocuklarinin sergiledikleri norm dis1 davramiglardan kaynakli sorunlar yasadiklarim1 (Demirbilek, 2013) ve
insanlara siirekli ¢ocuklarinin 6zel gereksinimini anlatmak zorunda kaldiklarini ve buna ragmen insanlarin bunu
anlayamadiklarin1 (Burcu, 2011) belirtmislerdir.

(3) Toplumun bakis acisindan rahatsiz olma. Aileler cocuklari ile toplum i¢ine karistiklarinda, ¢evredeki
insanlarin bakislarindan rahatsizlik duyduklarini belirtmiglerdir. Anne ve babalarla yapilan gériismelerde hepsinin
ortak fikri, ¢ocuklarima ve kendilerine kamusal alanlarda (hastanelerde, marketlerde, ulasim araglarinda ve
parklarda) yadirganarak bakilmasidir. Cocuklarina toplumun bakisinin, bazen tiksinerek, bazen aciyarak bazen de
taciz edici oldugunu belirtmislerdir. Cocuklarinin &zellikle problem davranis sergiledigi zamanlarda toplumun
yaklagiminin onlari rahatsiz ettigini ve bu durumda kendilerini suglu hissettiklerini ifade etmiglerdir. Baba 1 bu
durumu: “Toplum iginde ¢ocugumun tuhaf davramglarindan dolay: etraftaki insanlar merakla bakiyor ve bizi
sorguluyor. Ornegin bir giin oglumu ¢arsiya gétiirdiim. Carsidan eve donmek istedigimizi otobiis duragina gelince
anladi. Eve donmek istemedigi icin kendini yere atti. Kaldirmaya ¢alistikca kendini yere birakti kaldiramadim.
Etrafima insanlar topland.. Ne istiyorsa ¢ocuk versene demeye basladilar.” seklinde ifade ederken, Baba 2: “Bizim
cocuklarimiz baktiginizda diger insanlar gibi gériiniiyor ama ne zamanki bagirmaya ve dénmeye bagslasa insanlar
saskinlikla ve korkarak bakiyorlar. Sonrasinda da ¢ocugunuza sahip ¢ikin, koca adam olmus yaptigina bakin,
¢ocugunuza terbiye veremiyor musunuz gibi seyler soyliiyorlar” seklinde ifade etmistir. Benzer bir sekilde Anne
3: “Cukurova iiniversitesinden destek aldik. Kabullenmek ¢ok zor oldu. Halen de otobiis duraginda filan beklerken
de ‘cocugunuz oziirlii mii?’ diye soruldugunda ¢ok iiziiliiyorum” seklinde toplumun bakis agisindan rahatsizligini
dile getirirken; Anne 1 ise: “Eve gelen misafirler oglumun davramglarma ve yaptiklarmma giiliiyor...” diyerek
lizlintlstini belirtmistir.
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Aileler genel olarak, yadirganma, tepkili, taciz edici bakislara ve ifadelere maruz kalmalari nedeniyle
kamusal alanlarda bulunmay tercih etmediklerini dile getirmislerdir. Babalar ayrica ¢ocuklariin davranislardan
dolay1 bir giin ciddi bir sorunla karsilagsmaktan kaygilandiklarini ifade etmislerdir. Ailelerin ¢ocuklarinin 6zel
gereksinimlerinden kaynakli nedenlerle toplumun bakis agisindan rahatsizlik yasadigi ve kendilerini bu nedenle
soyutlanmus hissettikleri (Ayyildiz ve dig., 2012; Buz ve Akbulut, 2015; Demirbilek, 2013; Kaya, 2016; Kurt ve
dig., 2008; Ray, 2003) yapilan diger arastirmalarda da desteklenmistir. Ailelerin ifadelerinde yer alan “koca adam
olmas1” c¢ocuklarmin yaglarimin biiylimesi ile birlikte yasadiklar1 sosyal kabul sorunlarinin fazlalagtigin
gostermektedir. Ray’inde (2003) ifade ettigi gibi OGC’un yaslarmin biiyiimesi ile birlikte toplum igerisinde
yasadiklar1 sorunlarin ve tepkilerin bilyiidiigii ve zorlastig1 ifade edilmektedir. Kaya (2016) da arastirmasinda
toplumdaki bireylerin OGC’un farkli davramslar ile karsilastiklari zaman, “korktuklarini, ¢ekindiklerini, hatta
ofkelendiklerini belirtmigtir.” Bunun temel nedeni ¢ocuklarinin davraniglarinin akranlarindan anlamli diizeyde
farkli olmasi ve toplumun kabul ettigi normlara uymamasidir.

(4) Bulasic1 hastalik gibi goriilmesi. Ailelerin kabul etmekte zorlandiklart diger bir sorun da ¢ocuklarinin
durumunun ailelerin ortak terimiyle “bulasici bir hastalik gibi goriilmesidir.” Bu baglamda ailelerin bir
normallesme duygusuna ihtiya¢ duyduklarini sdylemek yanlis olmaz. Bu anlamda, anne ve babalarin en biiyiik
isteklerinden biri ¢ocuklarinin durumunun toplum tarafindan normal kabul edilmesi, bdylece vebali gibi
algilanmaktan kurtulmak istemeleridir. Baba 1 bu durumda hissettiklerini: “Cocuguma yeni aldigim kiyafet kiiciik
geldi. Sadece iki kez giydi. Akrabamin ¢ocuguna vermeye c¢alistim. Kabul etmedi. Bulasici bir hastalik gibi
goriiyorlar.” Baba 3 ise “élenin kiyafetini kimse giymek istemez ya aynen oyle goriiyorlar.” Baba 1 soze soyle
devam etti: “Eve gelip giden bazi akrabalarim ¢ocugumun basin bile swvazlamiyor. Sanki sivazlarlarsa onlara
bulasacakmis gibi davraniwyorlar. Dokunsa sanki deriden gegen bir hastalikmis gibi goriiyor. Yoksa neden
dokunmasinlar...” Baba 4 ise benzer bir 6rnek vererek: “Insanlar ¢cocugumun basini bile sivazlamaz, sanki bizim
cocugumuz dciiymiis gibi goriiliiyor diyerek Baba 1 ve 3’iin séylediklerini desteklemistir.”

Bu bulgular toplumun 6zel gereksinime bakis agisi ve tutumunun genel anlamda sorunlar tagidigini
gostermesinin yaninda ortiik bir sekilde bu durumun bulagici olmasina yonelik bir inancin (Demirbilek, 2013) da
bilin¢ altinda halihazirda var oldugunu gostermektedir. Bu inancin toplumun dini veya kiiltiirel dgretilerinden
beslendigi diisiiniilmektedir (Clark-Soles, 2016; Vidali, 2010). Ozel gereksinimin bulasici hastalik gibi gériilmesi
nedeniyle ebeveynlerin ve OGB’in 6cii gibi (Buz ve Akbulut, 2015) goriildiiklerini hissetmeleri ve sosyal hayattan
dislanmalari, onlar i¢in gercekten yikici bir durum olarak giindeme gelmektedir.

(5) Damgalanma ve etiketlenme. OGC sahibi ailelerin sosyal izolasyon yasamasinin énemli bir nedeni
sosyal etiketlenme ya da diger bir deyisle damgalanmadir (Yildirim Sar1, 2007). Goffman (1963) bedenin fiziki
deformasyonu gibi nedenlerde bireylerin toplumda damgalamp &tekilestirilebileceklerini ifade etmistir. OGB’nin
yasadiklar1 dezavantaj kisinin genel normlara uyamamasi sonucunda meydana gelir (Mitra, Posarac ve Vick, 2013;
Powell, 2006). Yetersizlik durumu, toplumun kusursuzlugunu golgeledigi igin toplum tarafindan kabul
gdrmemekte ve OGB'yi ve ailesini etiketleyerek toplumdan dislamaktadir. OGB nin genel egitim okullarinda dzel
gereksinimi olmayan akranlari ile egitimlerinin diger ailelerin, 6gretmenlerin, akranlarinin tepkileri ya da egitim
sisteminin yapisal kosullar1 nedeniyle engellendigi goriilmiistiir (Akbulut, 2012; Danforth, 2018; Hannon, 2007;
J.J.W. Powell, Edelstein ve Blanck, 2016). Anne 4 bu konudaki diigiincelerini soyle dile getirmistir:

Cocugum normal ¢ocuklarla sosyallessin istiyorum. Diger ¢cocuklarin yaptiklarina yaramaziik deniyor ama
ayni seyi benim ¢ocugum yaptiginda normal gériilmiiyor. Ciinkii o damgalanmis. Diger ¢ocuklarla zaman
gecirmesi ona katki sagliyor. Ornegin okulda diger ¢ocuklarla beslenme saatine katilmisti. Daha sonra
evde mutfaktan aldigi peceteyi yere serip iizerine zeytinyag sisesini koyup, mutfaktan getirdigi diger
yiyecek ve malzemelerle beslenme yapti. Diger ¢ocuklardan hemen bir sey kapt.

OGB’nin damgalanma/etiketlenme yoluyla sosyal hayattan ve egitim hakkindan dislandig1 goriilmektedir.
Bu durum aileleri sosyal ve psikolojik acidan olumsuz olarak etkilemektedir. Ailelerin yeterince sosyal destek ve
hizmete erisememesinde damgalanmanin 6nemli bir etken oldugu goriilmektedir. Damgalanma ve etiketlenmenin

OZEL EGITIM DERGISI



544 HULYA YUKSEL-ARZU TANRIVERDI

toplumun bakis agisini etkileyerek, OGB ve ailelerine ne kadar destek verilecegini dogrudan etkiledigi
aragtirmalarla ortaya konulmugtur (Aunos ve Feldman, 2002; Demirbilek, 2013).

(6) Sorunun bireysellestirilmesi. Goriismeler sirasinda aileler tarafindan vurgulanan diistincelerden biri
de hem sosyal ¢evrelerinin hem de politikacilarin tutumlart nedeniyle yasadiklar1 sorunlarin bireysellestirilmesi
olmustur. Aileler aslinda hepimizin birer engelli aday1 oldugunu ve bu soruna dair hepimizin duyarli olmasi
gerektigini ifade etmislerdir. Baba 2 duygularini sdyle dile getirmistir:

Sosyal ¢evrede durumumuzu géren insanlar bize “Allah yardimciniz olsun” diyorlar.” Bu durumu sadece
bizim sorunumuz olarak goriiyorlar. Bu ¢ocuklar bize ait diye kimse umursamiyor. Sadece orada burada
karsilastiginmiz insanlar degil kamuda yénetici ve biirokrat olan insanlar da boyle diigiintiyor ve
davraniyor. Yardim alamiyoruz. Kimse otizmin ne oldugunu bilmiyor. Ulusal eylem plani 2016 °da gegti.
Hala uygulanmadi. Bir Milletvekilimiz geldiginde, sorunlarimizla ilgili destek almak i¢in konusmaya
calistik. Bir tiirlii bizi anlamadi, soylediklerimizi abarttigimizi diisiindii. Ben de otizmin ne oldugunu
anlatmak i¢in ¢ocugumla ilgili yasadigim bir érnegi anlatttm. Gece uyanip kakasini salonun ortasina
haliya yapip sonra biitiin yiiziine siirdiikten sonra [ ...] kalani da koltuklara, duvarlara ve diger esyalara
surdiigiinii anlattim. Ondan sonra susup bizi dinlemeye bagsladi. Otizmin ne oldugunu tam olarak
anlamiyorlar. Tiim oftistik ¢ocuklarda bu sorun goriilmiiyor ama otizmin agir seyrettigi durumlarda
yasanan stkintilar biiyiik. Kurum ve kuruluglardaki yoneticilerde ozel egitime yabanci ve bu isi bilmiyorlar.
Onceki genel miidiirii tanwrsimz. Ozel egitimciydi ve ¢ok katkisi oldu. Simdikini taniyor musunuz?
Mesleginin ne oldugunu biliyor musunuz? Bu gercekten herkesin sorunu olmaya bagsladi. Daha éncesinde
diinya genelinde 600 ¢ocuktan 1’in de goriiliirken otizm rastlanma sikligi 68 ¢cocukta 1 oranina inmigtir.

Baba 2’yi destekleyerek soze giren diger babalar da sorunlarini anlatabilmek taleplerini iletebilmek i¢in
ancak bir buguk yilda belediye baskanindan randevu alabildiklerini ifade ettiler. Baba 2 sézline devam ederek:
“Insami yasat ki yasa! Benim oglumun da devletisin, bu ¢ocuklar hepimizin.” Baba 3: “Sadece bizim ¢ocugumuz
degil toplumun da ¢ocugu” seklinde duygularini ifade etmistir. Ailelerin ¢evrelerinden algiladiklar: bu yaklagim
tarz1 genel anlamda toplumun, OGB’in ve ailelerinin sorunlarini gormezden geldigini ortaya koymustur. Sosyal
cevredeki bireyler, OGC’un sadece ailesinin sorumlulugunda oldugunu ve yasanilanlarin onlarin sorunu oldugunu
diistinmektedirler. Sosyoloji alaninda etkili diisiiniirlerden Wrigth Mills’in (1959) ifadesiyle, toplumsal sorunlarin
bireysel sorunlar gibi algilanmasi sorunun bireysellestirilmesi ile sonuglanabilir. OGB’nin sorunlar1 toplumda ¢ok
sayida kisiyi etkilemesi nedeniyle ¢oziimlerin de bireysel boyutta degil toplumsal boyutta aranmasi gerekir. Otizm
oranlarinin giiniimiizde giderek arttigin1 da diisliniince bunun 6nemi artmaktadir. Danforth (2018) o&zel
gereksinimliligin tarihgesine bakildiginda da OGB’nin ¢ogunlukla gérmezden gelindigini siklikla toplumda ve
tarihsel anlatimlarda bireysel bir trajedi olarak gosterildigini ve bunun politik bir egilim oldugunu belirtmistir.

(7) Gelecek kaygisi. Ailelerin giindeme getirdikleri bir diger sorun ise ¢ocuklariin gelecegi ile ilgili
kaygilart olmustur. Yetiskin olduklarinda ne olacak, baslarina ne gelecek? Okuldan sonra bir yerlerde
calisabilecekler mi? Ailelerin en biiyiik kaygilari: “Biz éliince ¢ocuklarimiza ne olacak?” olarak belirtilmistir.
Aileler 6zel gereksinimi olmayan diger ¢ocuklarinin kardeslerine bakacagini umut ettiklerini dile getirmiglerdir.
Higbir aile devletin bakim kurumlari ile ilgili bir diisiince ya da ¢6ziim Onerisi belirtmemistir. Baba 3 kendisinden
sonra ¢ocuguna ne olacagi konusunda ki diistincesini “Allahim evladim benden énce dlsiin diyorum” seklinde
aciklarken; Anne 3 ise bu kaygisini: “Bir insan nefessiz yasayamaz. Biz nefessiz kaltyoruz (aglayarak anlatiyor).
Benim kizvm bizim aldigimiz nefes. Ug tane daha ¢ocugum var. Ugii de dag gibi oglum var. Hepsi okudu. SSK’dan
emekliyim. Ben oliince kizim napicak? Simdi regli basladi. Kendi bas edemez. Her giin okula geliyorum.” Diger
anneler de gozleri sulanarak bizden sonra ¢ocuklarimiza kim bakacak kaygilarini dillendirmislerdir.

Gortldugii iizere ailelerin ortak olarak ¢ocuklarma kendilerinden sonra ne olacag: ile ilgili kaygilari
yiiksektir (Demirbilek, 2013; Kurt ve dig., 2008). Ozellikle ebeveynlerin yaslanmalar1 ve ¢ocuklarmin da
biiyiimesi sonucunda bu kaygimin daha da arttig1 goriilmektedir. OGC sahibi olmak &zellikle sosyo-ekonomik
statiisii diisiik aileler i¢in daha biiylik sorun olusturmaktadir. Egitim alaninda iilkemizde de 6énemli ¢alismalar
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yapmus olan ve OGC sahibi olan diinyaca iinlii Amerikali diisiiniir egitimci John Dewey’in bile oglunun 6zel
gereksinimlerinden kaynakli sorunlar yasadigi literatiirde rapor edilmistir. Ekonomik ve sosyal statii iistiinliigline
ragmen Dewey ve oglunun egitimi, gelecegi ve yasam Kkalitesi ile ilgili caresiz kaldigini belirtmistir (Danforth,
2018). Bu giice sahip olmayan ailelerin ise gelecek kaygisi ile basa ¢ikmasi oldukga zordur.

Tema 2. Bas Etme Yollari

Bu tema altinda ailelerin sosyal hayatta karsilastiklar1 sorunlarla bag etmek igin hangi stratejileri
kullandiklar1 tartisilmastir.

(1) Derneklesme. Aileler bireysel olarak sorunlarinin ¢6zmede girisimlerinin basarisiz oldugunu ancak
dernek kurduktan sonra kismen de olsa taleplerinin gerceklesmesinin kolaylastigint ve taleplerinin daha ciddiye
alimmaya bagladigint belirtmislerdir. Dernek kurmadan 6nce sorunlarin ¢éziimiine doniik olarak yoneticilere ve
politikacilara ulagamadiklarin1 Baba 2 ve diger babalar soyle agiklamislardir: “Bireysel olarak denedigimizde
belediye baskamndan 1.5 yilda ancak randevu alabildik. Sosyal devlet anlayisi Insani yasat ki yasa! Benim
cocugumun da Devletisin! Hakkimizi soke soke almaya ¢alisiyoruz. Istemeden ver kardesim.”

Sorunlariizla bas etmek i¢in bagka neler kullaniyorsunuz? Teknoloji kullaniyor musunuz? sorusu iizerine
dernek {iiyeleri olarak WhatsApp gruplar araciligi ile haberlestiklerini ifade etmiglerdir. Ayrica, dernek gatisi
altinda sorunlarini konustuklarini, birbirlerine destek olmaya ¢alistiklarini sdylemislerdir. Annelerin ¢ocuklarinin
bakim yiikleri sebebiyle dernek iginde babalar kadar aktif olamadiklarini da belirtmislerdir. Bu bulgu
derneklesmenin, sorunlar1 yetkililere ulastirmada etkili oldugunu ancak annelerin bakim yiikiinii azaltmada
herhangi bir katki saglamadigini gostermektedir.

(2) Ozel gereksinimi olan cocuga sahip diger ailelerle sosyallesme. Aileler toplumda hissettikleri
otekilestirme ve dislanma sebebiyle genellikle sorunlar1 ortak oldugu icin ancak kendileri gibi OGC sahibi ailelerle
sosyallesebildiklerini ifade etmislerdir. Ozellikle kurduklar1 dernek araciligi ile ortak piknikler, ¢ig kofte yapma
ve farkli toplantilar diizenlediklerini belirtmislerdir. Ailelerin kendileri gibi OGC sahibi ailelerden sosyal destek
alabildikleri ve bu destegin onlar iizerindeki olumlu etkisi alanyazinda desteklenmistir (Karpat ve Girli, 2012).
Babalarla yapilan goriigmelerde Baba 1: “Dernekte toplaniyoruz biz. Hatta Adyyaman’dan da oranmin dernek
tiveleri ile haberlesiyoruz. Gelip gidiyoruz. Bizleri birbirimizden baska anlayan yok. Ben sikilinca onlara
saryorum onlar da sikilinca bana sariyor. Bir araya gelip rahatliyoruz ama hanimlar bunu pek yapamiyorlar.”
seklinde aciklamistir yasadiklarmi. Diger babalarda bu soylemi desteklemisler ve neredeyse baska sosyal
desteklerinin olmadig1 konusunda hemfikir olmuglardir. Bu konugmalar sirasinda anneler ¢ocuklarimi kimseye
emanet edemedikleri i¢in bu sosyal faaliyetlere daha az oranda katilabildiklerini ifade etmislerdir.

(3) Kamusal alanda goriinmez olmaya ¢alisma. Goriistiigiimiiz anne ve babalar toplumda hissettikleri
dislanma, kabul gérmeme gibi durumlarla bas etmek i¢in kullandiklari farkli stratejilerden s6z etmislerdir.
Bunlardan bazilari, ¢ocuklariyla kamusal alanlara gitmekten ve sosyal ortamlara girmekten kag¢inmak; varsa
gocugu Ozel aragla gotiiriip getirmek, toplu tagim araglarini kullandiklarinda otobiisiin en arkasina oturmak ya da
¢ocuklarint cam kenarina oturtup ¢evredeki insanlardan uzak tutmak; ¢ocuklarla disar1 ¢ikmaktansa ev diginda
halledilecek isleri ebeveynlerden birinin tistlenerek yapmasi. Bunlari ¢ocuklarini daha kolay kontrol edebilmek ve
toplumda dikkat ¢cekmemek i¢in yaptiklarini sdylemislerdir. Aileler bir anlamda toplum i¢inde goriinmez olmaya
caligmaktadirlar. Bununla birlikte, aileler ¢ocuklarinin bakimu ile ilgili yasadiklart sorunlari gizlediklerini de ifade
etmislerdir.

Ailelerin ¢ocuklariin sorunlarindan utanmalar1 ve toplumda hissettikleri diglanma sonucunda kamusal
alanda goriinmez olmaya ¢aligmaktadirlar. Bu durum bir yerde aileleri 6grenilmis ¢aresizligi deneyimlemelerine
yol agmakta ve sorunlari i¢in destek ve ¢oziim arama konusunda onlari isteksiz hale getirmektedir. Bu konuda
daha once yapilmis bilimsel ¢caligmalar da bu bulgumuzu destekler niteliktedir (Akdogan, 2016; Aktiirk, 2012).

(4) Dini degerler. Daha Once yapilan arastirmalar dini inanglar1 kuvvetli olan ailelerin ¢ocuklarinin
durumunu daha kolay kabullendiklerini ortaya koymustur. Bunun yaninda, dini inancin yasadiklar1 durumla bas
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etmede etkili bir yol oldugu belirtilmistir (Ozbay ve Aydogan, 2013). Katilimc1 babalarin su ifadeleri inanglari
sayesinde kendilerini nasil rahatlattiklarimi gostermektedir: Baba 3: “Bunu Allah verdi Allah bakacak diye
diisiintiyorum” derken; Baba 1 “Ben de bu ¢ocugu Allah verdi benden sonra Allah bakacak diyorum.” olarak
diisiincesini ifade ederek Baba 3’iin diisiincesini desteklemistir.

Bununla birlikte goriistiglimiiz babalardan biri ¢ocuklarinin bakimu ile ilgili olarak dini temalarla toplum
tarafindan kendilerine yaklasilmasini ve toplumun bu konudaki sorumlulugunun géz ardi edilmesini elestirerek
diistincelerini soyle dile getirmistir: Baba 2: “Herkes Masallah siz bu ¢ocuga bakiyorsunuz cennete gideceksiniz
diyor. Ben de ‘ben cennete gitmek istemiyorum. Sen bak sen git diyorum.’ Gerekli yasalar ge¢sin. Niifusun %12 ’si
engelli. Insallahla Magsallahla olmaz bu isler.”

Arastirmamizda katilimer anneler 6zel gereksinimi olan bir gocuga sahip olmanin yaradanin bir testi olarak
gordiiklerini ifade etmiglerdir. Bunun yaninda, 6zellikle bazi anneler bunun kendileri igin iyi bir anne olmanin testi
olmasinin 6tesinde; zaman iginde ¢ocuklarinin engeli ve masumluklari araciligi ile bu durumu Allah’in bir Litfu
gibi gdormeye basladiklarini da ifade etmislerdir. Bu bulgu literatiirdeki bulgularla benzerlik gostermektedir (Kis
ve Sarica, 2018; Skinner, Rodriguez ve Bailey, 1999). Yaratanin bir imtihanina tabii tutulduklari diisiincesi
katilimcilarimizdan bir annenin sozlerinde viicut bulmustur: Anne 3: “Bizler yiiregi yanik anneleriz. Olii miiyiiz,
diri miyiz, yastyor muyuz bilmiyoruz. Belki bu yaradanin imtihani.” Bu tarz bir kabullenmeyle ailelerin kendilerini
psikolojik olarak rahatlatmaya ¢alistiklart goriilmiistiir.

Sonug¢ ve Oneriler

Bu aragtirmanin ve literatiirde yer alan daha 6nce yapilan arastirmalarin (Akdogan, 2016; Aktiirk, 2012;
Altug-Ozsoy ve dig., 2006; Ciftci Tekinarslan ve dig., 2018; Ersoy ve Ciirsiik, 2009; Karadag, 2009; Koksal ve
Kabasakal, 2012; Kurt ve dig., 2008; Ozbulut ve Ozgiir-Sayar, 2009; Oztiirk, 2011) verileri degerlendirildiginde
OGC sahibi ailelerin hissettikleri tilkenmislik, sosyal dislanma ve izole olma durumuyla bas edebilmeleri i¢in cok
yonlii sosyal programlarla desteklenmeleri ve gii¢lendirilmeleri gerektigi sonucuna ulasgilmistir. Cok yonli
programin amaci, ele alinan sorunun sosyal, ekonomik ve psikolojik bir¢ok yonii olmasi sebebiyle ¢oziimlerinin
de kapsayici olmasinin gerekmesidir. OGB bagimsiz olarak toplumsal yasama katiliminda yasadiklar1 engeller
bulunmaktadir. OGB’nin de diger bireyler gibi hayata esit katilimmin saglanmasi i¢in sorunlarin biitiinciil bir
yaklagimla ele alinmasi gerekmektedir. Bu anlamda dort boyutta yapilmasi gerekenlere dair 6neriler sunulmustur:
Politikalar, toplum ve ¢evre, aile ve OGB.

Politikalar bazinda yapilmasi gerekenler Aile ve Sosyal Politikalar Bakanligi (2016), tarafindan da ifade
edildigi gibi basta 6zel egitim olmak iizere saglik, mesleki egitim, istihdam olanaklarinin arttirilmasi igin sosyal
politika tedbirlerinin gelistirilmesi ve uygulanmasidir. Bu politikalarin yapilandirilmasi ve uygulanmasinda
OGB’nin ve ailelerin topluma entegrasyonu i¢in kitle iletisim araglarinda etkili bilinglendirme kampanyalari
yiriitiilmelidir. Bu konuda gelistirilen ve gelistirilecek olan miidahale programlarmin siirdiiriilebilirligi de
saglanmalidir. Bu alanda yapilan bilimsel ¢aligmalarin Devlet boyutunda degerlendirilip politikalarin uygulanmasi
ve gelistirilmesine rehber olmalidir. Bu miidahale programlarindan biri bakim destegi olabilir. Ebeveynlerin kaybi
durumunda ¢ocuklarin bakimini iistelenecek kurumsallasmaya gidilmesi dnemlidir. OGC sahibi ailelerin hepsinin
en biiyiik kaygisi kendileri bu hayattan gog ettiklerinde ¢ocuklarina kimin bakacagidir. Bu nedenle Devletin bu
durumlarda devreye girecek bakim kurumlarinin olmasi ve ailelerde “ben olmasam da bu ¢ocuga bir sekilde
bakilacak’ diisiincesini olusturmasi gerekmektedir. Devletin politikalarinin ve kurumlarinin bu konuda daha fazla
sorumluluk {istlenmesi ailelerin bugiinkii yiikiinii ve gelecek kaygisini azaltacaktir.

Toplum ve gevre agisindan ise ailelerin ve ¢ocuklarinin sosyal destek aglarinin giiglendirilmesi ve sosyal
kabuliin artmasi igin gerekli tedbirlerin alinmasi saglanmalidir. Toplumda OGB’ler gibi damgalanmus bireyleri
gormezden gelmeyerek ve onlara bir birey olduklari i¢in hak ettikleri saygiy1 gostererek toplumumuzun bir {iyesi
olduklarini onlara hissettirmek onemlidir. OGB sorunlarina déniik ¢alismalarin biiyiik gcogunlugunun saglik
calisanlar1 (Aktiirk, 2012; Altug-Ozsoy ve dig., 2006; Ayyildiz ve dig., 2012; Karadag, 2009; Kurt ve dig., 2008)
tarafindan yapilmasi da dikkat ¢ekici bir durumdur. Bu yaklagim yasanan sorunlarin sosyal boyutunu maskeleyip,
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OGB’nin ve ailelerin sorunlarmin medikallestirilmesi gibi bir sorunu giindeme getirebilir. Bu nedenle sorunun
sosyal boyutlarma dikkat ¢eken caligmalarin artmasi gerekmektedir. Béylece toplum genelinde OGB’nin ve
ailelerine yonelik onyargilarin azalmasina katki saglanabilir. OGB’nin ve ailelerinin ihtiyaglarinin toplum
tarafindan fark edilmesi onlarin yasam kalitelerinin artmasina katki saglayacaktir. Bu konuda toplumsal duyarlilik
olusturulmas1 ve OGB’nin haklarmin insan haklar1 ¢ergevesinde degerlendirilmesi gerekir. Ozel gereksinimden
dolay1 kaynaklanan ihtiyaclarinin yaninda, OGB’ler de toplumun ‘normal” kabul ettigi kaliplara uymasalar bile,
herkes gibi sevgi, sosyal kabul ve destege ihtiya¢c duymaktadirlar. Bunun kitle iletisim araglar1 ve zorunlu egitim
aracihigryla toplumun {iiyelerine belletilmesi ve bu konuda toplumsal biling kazandirilmasi gereklidir. Ozel
gereksinime sahip olmayan ¢ocuklarin ve yetiskinlerin OGB’ler hakkinda bilgilendirilmesi ve egitilmesi 6nem arz
etmektedir. Toplumun OGB’ye dair yargilarmin olmasinin bir nedeni de OGB’ler hakkinda bilgileri olmamasidir
yani onlara karst nasil davranacaklarini bilememektedirler. Bu nedenle toplumun geneli diizeyinde egitim ve
bilinglendirme kampanyalarinin énemi biiyliktiir. Bu kampanyalar kapsaminda toplumumuzda biiyiik izleyici
kitlesine sahip diziler aracilig1 ile de OGB’nin sorunlari gériiniir kilinabilir.

OGB’ye doniik tepkilerin azaltilabilmesi i¢in OGB ’nin sosyal etkinliklere ve rutinlere daha sik katilmalari
gerektigi daha nceki calismalarda ifade edilmistir (Kaya, 2016). Bu nedenle, OGB’lere 6zel gereksinimi olmayan
akranlar1 ile daha ¢ok sosyal ortami paylasabilecekleri olanaklar saglanmalidir. Ancak, OGC sahibi aileler
toplumdaki taciz edici bakiglardan ve tepkilerden c¢ekindikleri i¢in kamusal alanda gecirdikleri zamanlari
kisitlamaktadirlar. Bu OGB’nin toplumla biitiinlesmeleri agisindan bir kisir dongii olusturmaktadir. Bu kisir
dongiliden ¢ikilmasini saglamak admna ailelere ve sosyal gevreye egitim verilmesi gerekmektedir. Ailelerin
cocuklari ile birlikte sosyallesebilecekleri ortamlarin arttirilmasi yolu ile toplumun geri kalani ile biitiinlesmesinin
onii acilabilir. Ayrica, sosyal ortamlarin rahatga paylasilabilmesi i¢in kent planlari ve kamu hizmetlerinin
planlanmasinda ulasabilirlik, OGB nin ihtiyaclarin1 gz éniinde bulundurarak yapilandiriimahdir (Seydel ve dig.,
2016).

Ancak bu hizmetlerin en {ist diizeyde saglandigi durumlarda bile OGB’nin ve ailelerinin toplumsal
iligkilerinde sorunlar yasamasi s6z konusudur. Bu nedenle yukarda bahsedilen hizmetlerin yaninda aile diizeyinde
de yapilmas: gerekenler mevcuttur. Oncelikle, ailelere cocuklarinin egitim ve bakinu ile ilgili verilen desteklerin
nicelik ve nitelik olarak arttirilmasi gerekmektedir. Bunun yaninda, ailelerin sosyal destek aglariin
gliclendirilmesi gerekmektedir. Bu konuda yapilan bilimsel ¢alismalar sosyal destek gormeyen ailelerin, sosyal
dislanma yasadiklarini ortaya koymustur (Kabasakal ve dig., 2012). OGB’in ve ailelerinin toplumda yasadiklar1
dezavantaj bireyin 6zel gereksinimi sonucu ortaya ¢ikan sosyal ve gevresel sonuglari temsil eder. Oysa sosyal
cevrenin yogun destegi sayesinde OGB’ler ve aileleri ¢ok daha diisiik diizeyde dezavantaj deneyimleyebilir. OGC
sahibi ailelerin de 6zel gereksinimlilige dair toplum genelindeki benzer 6nyargilara sahip olmasi da bu siirecte
yasanan zorluluklara katki saglamaktadir.

Aile ve akrabalarinin OGB’nin gereksinimleri ve 6zellikleri hakkinda detayli olarak bilgilendirilmesi,
hizmetlere erigsmeleri i¢in gerekli desteklerin saglanmasi Onemlidir. Ayrica ailelere diizenli, sistematik ve
stirekliligi olacak sekilde saglik hizmeti, psikolojik ve sosyal destek verilmeli ve bu ailelere hizmetlerde 6ncelik
taninmalidir. Bu destek programlarinda 6rnegin, ailelere haftanin belirli giinleri evlerinde ya da kurumlarda,
cocuklari i¢in bakim destegi verilip bdylece ailelerin sosyallesmek icin kendilerine zaman ayirmasi saglanabilir.
Sorunlarin ¢dziimiine doniik olarak hazirlanacak miidahale programlar i¢in oncelikle ailelerin mevcut kosullar
icinde, sosyal iliskilerinin gii¢lii ve zayif yonleri ailelerle birlikte tespit edilmelidir. Aragtirmamizin bu noktada
katki saglayabilecegi diisiiniilmektedir. Sonrasinda ise ailelerle birlikte miidahale programlarinin detaylari
gelistirilebilir. Bu konuda diinya genelinde daha 6nce uygulanmis ve basarili olmus programlardan yararlanilabilir.
Icinde yasadigimiz iletisim ¢aginda ayrica internet ve sosyal medya kullaniminin sosyal destek aglari
olusturulmasindaki potansiyeli degerlendirilebilir. Ancak alt sosyoekonomik diizeydeki ailelerin bu kaynaklara
ulagimlar ile ilgili sorunlar1 da g6z oniinde bulundurmak gerekir. Gelecek aragtirmalarda internet kullaniminin
biling diizeyinin arttirllmasindaki potansiyel katkis1 aragtirilabilir. Ayrica internet araciligl ile sosyal medya
iizerinden miidahale ¢alismalar1 da yapilabilir.
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OGB icin bireysel diizeyde yapilabilecek miidahalelerden bazilari ise, topluma ait bir birey olarak
yasayabilmeleri i¢in gerekli olan nitelikli egitim, bakim ve rehabilitasyon hizmetlerinin saglanmasidir. Biitiin
toplumsal sorunlarin ¢éziimiinde oldugu gibi miidahalelerin erken ¢cocukluk doneminde yapilmasi ve etkilerinin
degerlendirilmesi nemlidir (Dunst, 1985). Ayrica OGB nin tercihlerinin sosyallestirme siireglerinde goz dniinde
bulundurulmasi gerekmektedir. Diger bir deyisle onlar i¢in iyi oldugu “diisiiniilen” programlar degil OGB’nin
tercih ettigi aktivitelere yonelinmelidir. Son olarak, OGB’ler ¢ok kiiciik yastan itibaren egitime tabii tutulmalidir.
OGB’yi destekleme amacl olarak ailelerin de egitilerek, okuldaki beceri egitimlerine destek olmasi saglanmalidir.

Sonug olarak bu arastirmada OGB’lerin ve ve ailelerinin yasadig1 sosyal sorunlari, sosyal kabul ve destek
gormeme, sosyal cevrenin OGC/OGB dair bilgisizligi, toplumun bakis acisindan rahatsiz olma, bulasici hastalik
gibi goriilmesi, damgalanma/etiketlenme, sorunun bireysellestirilmesi ve gelecek kaygisi oldugu bulunmustur.
OGB’lerin ailelerinin yasadiklar1 bu sorunlar nedeniyle yalmzlagmalari, kendilerini toplumdan soyutlamalari,
OGB’nin gelisimi acisindan énemli bir dezavantajdir. Bu ¢alismanin politikalar, toplum, gevre, aile ve bireylere
verilmesi gereken destekler anlaminda OGB ve ailelerinin ihtiyaglarinin anlagilmasinda katki saglayacagi
diisiiniilmektedir. OGB’nin sorunlarinin ¢dziimiine yénelik olarak kamu kurum ve kuruluslarindan baslayarak,
toplumun geneline yayilan bilinglendirme egitimlerinin verilmesi ve politikalarda gerekli diizenlemelerin
yapilmasi sosyal devlet anlayisinin geregidir. Ayrica OGB’nin ailelerinin giinliik ve sosyal hayatlarina devam
edebilmeleri i¢in bakim ve koruma gereksinimlerine yonelik hizmetlerin iyilestirilmesine gerek duyulmaktadir.
OGB’nin sorunlarini ¢ézmek igin calisan derneklere verilen desteklerin arttirilmasi da 6nemlidir. Son olarak
bilimsel ¢alismalar 15181nda, OGB ve ailelerinin 6ncelikli sosyal gereksinimlerini temel alarak alternatif destek
hizmetlerin olusturulmasi biiyiikk 6nem arz etmektedir.
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Parents having children with special needs face many social, economic and psychological problems. This
study focused on the social problems families face in their daily lives. Emphasis will be placed on social,
managerial practices that cause special needs to be perceived as disadvantages, rather than differences. Individuals
with special needs (ISN) encounter many barriers to fully realized lives owing to societal attitudes. The obstacles
they face are socially constructed. Whether through injury or some inborn deficit, ISNs are marginalized at great
cost to themselves and to society. Social and policy constraints impact individuals with disabilities directly, and
the lack of appropriate accommodations for their special needs impinges on the greater goal of equality of
opportunity for all (Altuntas, Betiil and Atasii-Topguoglu, 2016). The Turkish Statistical Institute reported that by
2002, ISNs constituted 12.3% of the population, that 29.2% of ISNs had intellectual disabilities (TUIK, 2010), and
one out of 68 children was estimated to be affected by autism (T.R. Ministry of Family and Social Policies, 2016).
ISNs generally have poorer health status, lower education levels, less economic opportunity and suffer higher rates
of poverty. Despite the various policies and legal regulations guaranteeing the rights of ISNs to a basic standard
of living, education and health, both in Turkey and worldwide, shortcomings and inadequacies in implementation
and solving the problems of families with ISNs still exist (Kis and Sarica, 2018; Le Fanu, 2014; Okur and Erdugan,
2010; Ozbulut and Ozgiir-Sayar, 2009; Pinnock and Nicholls, 2012; Trainor, 2010; Unicef, 2011).

Studies have identified many problems of families of individuals with ISNs in Turkey, including financial
problems, discomfort with society’s views, difficulty communicating with other people, continuous fear of child
suffering an injury or accident, concerns for the future of the child, a sense of guilt from the disability of the child,
difficulty in treatment process, and lack of social support from relatives and friends (Altug-Ozsoy, Ozkahraman
and Calli, 2006; Ayyildiz, Konuk Sener, Kulak¢i and Veren, 2012; Karadag, 2009; Kurt et al., 2008). According
to studies, ISNs and their families experience various problems regarding their psycho-social and economic
integration into society and reject interacting with society to avoid people’s reactions (Aktiirk, 2012; Ozbulut and
Ozgiir-Sayar, 2009). This predicament, which is generally fed by society’s prejudices, ignorance, and
miscommunication, causes marginalization and social exclusion of ISNs and their families, resulting in
discrimination (Akbulut, 2012; Demirbilek, 2013; Hannon, 2007).

Exclusion from society is the reason why families avoid being in public places (Ozbulut and Ozgiir-Sayar,
2009). People are social beings, and socialization is the most important factor of social integration. However, lack
of this integration among families with ISNs indicates a weakness in social support networks (Akttrk, 2012;
Ayyildiz et al., 2012; Seydel et al., 2016). Families with ISNs are forced to deal with shouldering the material and
spiritual/moral care of their children without any social support (Aktiirk, 2012; Ayyildiz et al., 2012; Ersoy and
Ciriik, 2009), which increases the anxiety level of the families, especially the mothers, to the point of burnout and
makes them feel alone and isolated (Akdogan, 2016).

Families with ISNs experience distinctive processes from the birth of their child(ren), including diagnosis
stages of ISN, getting information about the child’s disease and special needs, benefiting from support and care
services, providing other people, especially relatives and friends with information about the child’s special needs,
ensuring acceptance and re-determining the status of family within society. The social and cultural aspects of the
problems experienced by families regarding these processes have major consequences for their social integration.
Despite quantitative studies on this subject (Akdogan, 2016; Aktiirk, 2012; Altug-Ozsoy et al., 2006; Ciftci
Tekinarslan, Sivrikaya, Keskin, Ozlii and Ugar Rasmussen, 2018; Ersoy and Ciiriik, 2009; Karadag, 2009; Koksal
and Kabasakal, 2012; Kurt et al., 2008; Ozbulut and Ozgiir-Sayar, 2009; Oztiirk, 2011), there are relatively limited
number of qualitative studies (Atila Demir & Keskin, 2018; Burcu, 2011). Therefore, defining the problems of
these families in social life from their own perspective is important to find solutions. This qualitative, descriptive
study aims to understand the meaning of having a child with special needs, and to determine their problems
regarding the disability of their children and their ways of dealing with these problems. Thus, identifying the social
dimensions of the problem may contribute to its solution.
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Method

The study population included students from a special education school in Malatya, Turkey. Participants
were selected using snowball sampling. First, a father, who is the director of an ISN association, was contacted
through the school. Information of other parents was obtained through the director, and individuals agreeing to
participate in the study were identified. Meetings were held at the school with six mothers and four fathers. Two
focus group interviews were held separately with the mothers and fathers in April 2018, and they lasted two hours.
Researchers informed the participants about the study objectives, and explained that their participation was
voluntary, audio-visual recordings would be taken to prevent data loss during interviews, the study was based on
the principle of confidentiality, and the data would be used for scientific purposes only. Then consent forms were
distributed. Being conducted only in Malatya with a small study sample was the main limitation of the study.

Data Analysis

Data were analyzed using descriptive analysis techniques. A framework for the data analysis was
established based on the interviews and observations. Research data analyzed and coded for emerging themes and
sub categories. The data were summarized and interpreted according to themes identified in the data.

The visual and audio recordings were watched, listened to and decoded, and the participants’ real names
were replaced with codes in the data sheets and analysis forms for the privacy of personal data. The data were
coded and analyzed independently by two researchers according to predetermined themes, and these codings were
compared for the reliability of the analysis. After the analysis, two participants confirmed the themes and
categories.

Demographic Characteristics of the Participants

The mean age of the ISNs was 10.16, while the parents were between the ages of 30 and 64. Three
participants were high school graduates, and the other participants were mainly primary and secondary school
graduates. Furthermore, all except one participant earned minimum wages or below.

Four of the mothers had children with autism, one had a child with Down's syndrome, and one had a child
with Fragile X Syndrome. One of the children was a girl and five were boys. One father had two ISNs, a 12-year-
old son with autism and a 19-year-old daughter with mild intellectual disabilities and refractory epilepsy. All the
other fathers had children with autism.

Results and Discussion

Two main themes were classified as social exclusion & isolation and coping mechanisms. Six sub-
categories were identified under social exclusion & isolation: (1) Lack of social acceptance and support (2)
society’s ignorance about children with special needs; (3) discomfort with society’s views; (4) being perceived as
an infectious disease; (5) stigmatization/labeling; (6) individualization of the problem; and (7) concerns about the
future. Four sub-categories were identified under coping mechanisms: (1) Establishment of association; (2)
socialization with other families having children with special needs (3) trying to be invisible in public spaces; (4)
religious values.

Theme 1. Social Exclusion and Isolation

Studies report that ISNs and their families have various problems regarding their psycho-social and
economic integration into society and unwilling interactions with society to avoid people’s reactions (Aktiirk,
2012; Ozbulut & Ozgiir-Sayar, 2009). The participants stated that they were uncomfortable with society’s view in
general, felt isolated and excluded, and consequently, avoided becoming socialized. Seven categories under the
social exclusion and isolation are discussed below using examples from the one-to-one interviews.

(1) Lack of social acceptance and support. The participants stated that their social circle did not
understand them and did not empathize with the challenges they faced with their children, indicating that they

OZEL EGITIM DERGISI



556 HULYA YUKSEL-ARZU TANRIVERDI

became lonely, especially after learning their children’s diagnosis, and they could not get enough support, even
from their immediate circle, including their own families. This situation made them feel excluded and isolated.
Previous studies showed that families with no social support experience exclusion (Kabasakal et al., 2012) also
reporting that as social support for such families increase, their feelings of hopelessness decrease (Erhan, 2005;
Karadag, 2009), and their well-being levels increase (White and Hastings, 2004).

Fathers emphasized that they had no social life, stating that they could not attend special events, like
weddings or funerals or go out for dinner with their spouses. Mother 3, who had a daughter with Down’s syndrome
said, “You cannot fit in any place wherever you go. You are always excluded. Last year, we went to a hotel, and
although we had paid for the hotel we could not fit in there because we stuck out like a sore thumb. Nobody
understands us...only those who have children with special needs can understand us.” The participants reported
that they were exhausted because of lack of social support and severe social exclusion. During the interviews, it
was observed that mothers particularly were exhausted, both physically and spiritually. The study results confirm
the related previous studies by demonstrating the importance of social support for families, in particular mothers,
with ISNs (Aktiirk, 2012; Demirbilek, 2013; Ersoy & Ciiriik, 2009).

Father 3 stated, “We are very tired. We can’t get any support. We did not even get psychological support.
We are very depressed. | am worried about my wife. Sometimes she disappears in the house. | go after her if she
does not come back after a while. I am worried that she will do something bad to herself. We were very depressed...
My mother-in-law died, but we could not leave our child alone at home and go to the funeral together, my wife
and . Nobody other than us looks after or can look after our child. We went to the funeral separately... How does
such a life continue?” These examples show that parents experience various difficulties and are faced with the
ignorance and insensitivity of their social circle. In addition to the lack of social support, the parents suffer serious
psychological problems due to the privation of necessary psychological support.

(2) Society’s ignorance about children with special needs. Besides their own ignorance about autism
and other intellectual disabilities, the participants stated that other people in their social circle were ignorant about
this subject and were therefore insensitive to ISNs. They expressed displeasure about having to give information
frequently about their children’s situation. Father 3 said, “When our child was diagnosed with the disease, we
refused to accept it, thinking that it could be cured. I told myself that | was also active in my childhood... When the
doctor told me “your child has autism,” I replied “what is it?” I thought it was something like athletics.” Mother
1 said, “We thought it was something like cancer, but we supposed that it could be treated and cured... But it did
not happen. Society does not know what autism is. We, our whole family, could not accept it. ”

Father 2 stated that he frequently had to make explanations to people about his child’s condition and
expressed one of his relevant experiences as follows: “My son has a weakness for water bottles. He takes them
wherever he sees them, and drinks them down. One day, we were waiting in a queue. He saw a bottle in a girl’s
backpack. At that moment, he suddenly took the girl’s water bottle from her bag and drank it. I apologized to her
and tried to explain the situation. In the meantime, | was trying to figure out how I could explain autism to her in
any way. Fortunately, she said to me “Don’t worry sir, I also study these types of kids, that is, children with special
needs.”

(3) Being uncomfortable with society’s views. The parents stated that when they go out with their
children, they feel uncomfortable with people staring. They stated that society sometimes viewed them as
disgusting, they would be looked at pitifully or stared at rudely. Furthermore, society’s approach was disturbing,
especially when their children displayed problematic behaviors, so that they felt guilty in such cases.

The parents generally stated that they preferred avoiding public places, because they were exposed to
insulting, reactive and rude stares and expressions. Similar experiences and feelings were also reported in other
studies, where families stated that they felt discomfort from society’s view towards them and their children due to
the special needs of their children, making them feel isolated (Ayyildiz et al., 2012; Buz and Akbulut, 2015;
Demirbilek, 2013; Kaya, 2016; Kurt et al., 2008; Ray, 2003).
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(4) Being perceived as an infectious disease. All participants commonly stated to have difficulty in
accepting that their children’s condition is “perceived as an infectious disease.” Here, it could be argued that
families with ISNs need to be considered normal by others. In other words, one of their greatest desires is that their
children’s condition is seen as normal in society so that they avoid being perceived as someone with a plague.
Father 1 said, “The new clothes I bought for my child didn’t fit him. He only wore the outfits I bought for him
twice. 1 tried to give the new clothes to my relative’s child. He didn’t accept the clothes, as he believed that my
child’s condition was an infectious disease. Some of my relatives who come to my home don’t even caress my
child’s head...” Father 4 gave a similar example and supported this statement by saying that “People don’t even
caress my child’s head; our child is seen as an ogre.”

These findings indicate that society’s views and attitudes toward ISNs are generally problematic and
society subconsciously believe this condition to be an infectious disease (Demirbilek, 2013). This belief is
nourished by the religious and cultural teachings of the society (Clark-Soles, 2016; Vidali, 2010).

(5) Stigmatization/labeling. One of the major reasons behind the social isolation experienced by families
with ISNs may stem from social labelling and stigmatization (Yildirim Sar1, 2007). Goffman (1963) argues that
individuals can be stigmatized and/or marginalized in a society due to physical deformations. The disadvantages
experienced by ISNs appear when they fail to comply with general social norms (Mitra et al., 2013; Justin J.W.
Powell, 2006). The condition of inadequacy is not accepted by society because it threatens the perceived perfection
of society, thus, society excludes ISNs and by association, their families labeling them. Studies report that
educating ISNs in general education schools with their peers having no special needs is hindered by the reactions
of other families, teachers, peers or the structural conditions of the education system (Akbulut, 2012; Danforth,
2018; Hannon, 2007; J.J.W. Powell et al., 2016). Mother 4 said “I want my child to socialize with normal children.
When other children misbehave it is called mischief, but when my child does the same, it isn’t seen as normal,
because he has been stamped. Spending time with other children affects his behavior positively. For example, he
attended lunch with other children at school, which was beneficial for him... In other words, he had learned
something from the other kids.”

Stigmatization presents a major obstacle for families to access adequate social support and services.
Studies report that stigmatization and labeling directly affect how much support is given to ISNs and their families
influencing society’s perspectives on this matter (Aunos & Feldman, 2002; Demirbilek, 2013).

(6) Individualization of the problem. One of the issues emphasized by the participants was the
individualization of the problems due to the attitudes of both their social circles and politicians. The participants
stressed that we all have the potential to be disabled one day. Therefore we should all be sensitive about this
problem. Father 2:

“People who see our situation in the social environment tell us, “May God help you.” They see this only
as our problem. No one cares, as these kids belong to us. Not only the people we meet here and there, but
also the public officials and bureaucrats, think and act like that. We can't get help. Nobody knows what
autism is. A national action plan was prepared and published in 2016, but it still has not been
implemented. When one of our parliament members came here, we tried to speak to him to get support
for our problems. But for some reason he didn 't understand us; he thought we were exaggerating. I told
him about an incident I had experienced with my child in an effort to explain the severity of autism. |
explained to him that one day my child woke up at night and defecated on the rug in the middle of the
sitting room and then rubbed it all over his face, and [then] spread the rest all over the seats, walls and
other stuff. It was only after telling him that story that the parliament member started listening to us.”

The statements from other fathers supported those made by Father 2. They expressed that they wanted to
discuss their problems with the mayor, but it took one and a half years to get an appointment with the mayor.
Father 2 continued, “Let humanity live so the state can also survive! My son also lives in this country; these
children are all of us.” Father 3 said, “They are not only our children, but also the children of this society.” Society
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considers ISNs as the mere responsibility of their families and they are the only persons to deal with the problems
of ISNs. The perception of social problems as individual problems can lead the individualization of the problem
(Mills, 1959). However, since the problems involving ISNs affect many people in the society, their solutions need
to be addressed in a social dimension, not on an individual scale.

(7) Concerns about the future. Another problem was parents’ concerns about their children’s future.
The parents’ greatest concern was stated as, “What will happen to our children when we die?”, and they hoped
that their other children without special needs would look after their siblings. Regarding this concern, Father 3
said, “God, please let my son die before me.”

Theme 2. Coping Mechanisms
This theme discusses the strategies of the parents to cope with the problems in social life.

(1) Establishment of association. The participants stated that their individual attempts to solve their
problems failed, but after an association was established, their demands were partially met and taken more
seriously by the authorities.

(2) Socialization with other families who have children with special needs. The parents stated that
they could generally socialize only with other families with ISNs because they had common marginalization and
social exclusion problems. Particularly, they would have shared picnics and organize different meetings through
their association. They also stated that they were only able to get support from other families with ISNs (Karpat
& Girli, 2012).

(3) Trying to be invisible in public spaces. The parents talked about different strategies of coping with
social exclusion and rejection, including avoiding public places and social environments when they are with their
children, traveling by private vehicles, if available, with their child, sitting at the back of the bus, placing the child
on the window side to keep them away from the surrounding people when they use public transportation, and
letting one of the parents run all the errands outside the house. They reported that they developed these strategies
to control their children more easily and not to attract attention in society. Thus, they try to be invisible in society.
Furthermore, they stated that they conceal their problems in providing care to their children.

(4) Religious values. According to previous studies, families with strong religious beliefs which is an
effective coping method are more likely to accept the situation of their children (Ozbay and Aydogan, 2013). The
following statements of participating fathers illustrate their consolation through their religious beliefs: Father 3
said, “I think Allah gave it, and Allah will take care of it.” Mothers expressed that they considered having a child
with special needs as a test from the God. Moreover, some of them felt that beyond seeing it as a test of being a
good mother, they began to see this situation as a blessing from Allah, one that was bestowed through their
children’s disability and innocence. These particular findings are similar with the literature (Kis and Sarica, 2018;
Skinner, Rodriguez and Bailey, 1999).

Conclusion

After evaluating the results of the present research and those from studies in the literature, it was
concluded that families having children with special needs feel exhausted, socially excluded, and isolated and
therefore should be supported with multifaceted social programs to cope with these problems. ISNs encounter
obstacles in independent participation to social life. ISNs problems should be addressed with a holistic approach
to provide them equal participation as other individuals. Therefore, the following dimensions were proposed:
policies, society, environment, family, and ISN.

According to the Ministry of Family and Social Policies (T.R. Ministry of Family and Social Policies,
2016), developing and implementing social policy measures to increase health, vocational, educational (especially
special education) and employment opportunities for ISNs and their families are necessary. Effective awareness
campaigns should be run through mass media when structuring and implementing these policies to integrate ISNs
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and their families into society. Ensuring the sustainability of the related intervention programs developed is
necessary and establishing an institutionalization mechanism that ISNs are cared for and supported in case of
loss/death of their parents is important.

In terms of society and environment, necessary measures should be taken to strengthen the social support
networks of ISNs and their families and to increase their acceptance socially. Many studies on the problems
experienced by ISNs are conducted by health professionals (Aktiirk, 2012; Altug-Ozsoy et al., 2006; Ayyildiz et
al., 2012; Karadag, 2009; Kurt et al., 2008). This approach may mask the social dimension of the problems and
bring about the medicalization of the problems suffered by ISNs and their families. Therefore, studies aiming at
drawing attention to the social dimensions of the problem need to be augmented, whereby greater social sensitivity
can be shown to ISNs and their problems, and their rights and benefits within human rights can be evaluated. ISNs
need love, social acceptance and support, like everyone else, even if they are not accepted as “normal” by society.
Members of the society should learn this matter through public awareness campaigns on mass media and
compulsory education. The integration of families with ISNs into society can be done by increasing the number of
places and environments where ISNs and their families can socialize. Furthermore, accessibility in urban plans
and public services should be restructured considering the needs of ISNSs, to facilitate sharing social environments
(Seydel et al., 2016). Improving the quality and increasing the quantity of the support given to the families for
their children’s education and care is necessary. Moreover, families should be provided with regular, systematic,
and continuous health care, psychological and social support, and have priority access to services.

High quality education, care and rehabilitation services, all of which are necessary for ISNs to live as
individuals in society can be provided at an individual level. Early childhood interventions and evaluating their
effects is important (Dunst, 1985). Moreover, preferences of ISNs should be considered in the socialization
process. ISNs’ families should be trained and encouraged to support their children in skills training given at
schools.

Lastly, the present study revealed that social problems of ISNs and their families include lack of social
acceptance and support, ignorance of society regarding children with special needs, discomfort with society’s
views, being perceived as an infectious disease, stigmatization/labeling, individualization of the problem, and
concerns about the future. The isolation of ISNs from society and the problems experienced by their families is
disadvantageous for ISNs development. This study can contribute to better understanding of the needs of ISNs and
their families concerning the policies, society, environment, and supports to be provided at the individual level.
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