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OTiZMLI COCUGU OLAN AIiLELERIN SOSYAL
DISLANMASINI ONLEYICI- BiR SOSYAL
ICERME ORNEGI

Ogr. Gor. Rahile GURAN*
OZET

Sosyal diglanma; c¢ocuklar, yaslilar, engelliler, go¢menler, hiikiimliiler
gibi  dezavantajli  grup olarak nitelendirilen  bireylerin  toplumdan
soyutlanmasidir. Sosyal icerme, dezavantajli gruplarin toplumsal hayata
katilmalarin1 anlatan bir kavramdir. Caligmanin amaci, otizmli ¢ocugu olan
ebeveynlerin bir toplulugun pargasi olduklarinda, hissettiklerini anlamaktir. Nitel
veri toplama teknigi ele alinan arastirmada, yapilandirilmig goriisme teknigi
kullanilmistir.  Veri toplama araci olarak, yapilandirilmis goriisme formu
kullamlmustir. Arastirmaya, sosyal icerme ornegi olarak iIZOT Izmir Otizm
Orkestras1 ve Korosu’ndaki katilimeilarin aileleri katilmistir. Orneklem 22 kadin
(%88) ve 3’0 erkek (%12) toplam 25 kisiden olusmaktadir. Her aileden tek
ebeveynle gorisiilmiis olup, c¢ocugu koro caligmalarina getiren ebeveynle
gorisiilmeye dikkat edilmistir. Aragtirma sonucunda, bir toplulugun pargasi
olmanin otizmli ailelerin sosyal diglanmalarini azalttig1 sonucuna varilmustir.

) Anahtar kelimeler: Engellilik, Aile, Otizm, Sosyal Dislanma, Sosyal
Icerme.

THE EXAMPLE OF SOCIAL INCLUSION WHICH
PREVENTS THE SOCIAL EXCLUSION OF
FAMILIES WITH AUSTISTIC CHILDREN

ABSTRACT

Social inclusion is a concept that describes the participation of
disadvantaged groups in social life. The aim of this study is to understand the
changes in social exclusion when families of children with autism are part of a
community. Qualitative data collection and structured interview techniques were
used in this study. A structured interview form developed by the researchers was
used as a data collection tool. As an example of social inclusion, families of
individuals with autism in 1ZOT Izmir Autism Orchestra and Chorus participated
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in the study. The sample consists of 22 women (88%) and 3 men (12%) in total
25 people. Interviews were made with one parent from each family, and attention
was paid to interviewing the parent who brought the child to choral work. As a
result of the research, it was concluded that being part of a community reduces
the social exclusion of families with autism.

Keywords: Disability, Family, Autism, Social Exclusion, Social
Inclusion.

1. GIRIS

Birlesmis Milletlere gore engelli kavrami, “diger bireylerle esit
kosullar altinda topluma tam ve etkin bir sekilde katilimlarinin 6niinde
engel teskil eden uzun siireli fiziksel, zihinsel, diisiinsel ya da algisal
bozuklugu bulunan kisileri icermektedir” olarak tanimlanmistir (BM,
2008: 1135). WHO - Diinya Saglhk Orgiitii’ne gore ise;_Engellilik,
semsiye bir terimdir. Viicut islevinde veya yapisinda meydana gelen bir
bozukluk, aktivite sinirlamasi, bir bireyin bir gdrevi veya aktiviteleri
yerine getirmesinde karsilasilan bir zorluk ve bir bireyin yasam
kosullarina katilimiyla yasanan katilim kisitlamasi problemidir (WHO,
2018: 24).

Engellilerde, sosyallesme a¢isindan en diisiik gruplardan biri olan
otizm ise ilk kez Amerikali psikiyatrist Leo Kanner tarafindan 1943
yilinda, 11 ¢ocukta gordiigii benzer 6zellikleri belirterek otizme, "Erken
Cocukluk Otizmi" (Early infantile Autism) demesiyle baslamistir. Ayni
donemlerde, Avusturyali psikiyatrist Hans Asperger de bir grup ¢ocukta
gordiigli bazi davraniglari tanimlamis ve bu davraniglari "Otistik
Psikopati" olarak adlandirmistir. Asperger, tanimlamay1 savas yillarinda
ve Almanca yazdigi i¢in o donemde uluslararasi alanda fazla
taninmamustir. Fakat daha sonralari, Kanner ile Asperger'in ayni zihinsel
durumu anlattiklar1 anlasilmistir. (Ozbey, 2005: 36; Bicak, 2009: 114).
Kanner’a gore otizmliler, tekrar eden davramiglar gosteren, sahis
zamirlerini ayiramayan, dil gelisimi gecikmis, hafizalar ¢ok iyi, kendi
diizenlerinden c¢ikmak istemeyen, sosyal yonii zayif olan cocuklardir
(Kanner, 1943: 217). Otizm; cocuklarin genellikle ilk 3 yasinda fark
edilen, ge¢ konusma, ice kapanik bir hal, degisikliklere normalden fazla
tepki, Ozellikle soyut kavramlar1 6grenmede giicliik, zaman kavramini
O0grenememe, konusmalar1 algilamada giiclik ya da algilayamama ve
cevre iliskilerinin sinirli olmasi gibi isaretleri olan gelisimsel bozukluktur
(Ozbey, 2005: 265).

Otizm i¢in yayginlik tahminleri son kirk yilda istikrarli bir artis
gostermistir. 1978'de klasik otizm i¢in fikir birligi tahmini 10000'de 4'tir;
Hastaliklar1 Kontrol Etme ve Onleme Merkezi (Centers for Disease
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Control Prevention)’nin 2018 verilerine gére gunimizde otizm
goriilme sikligi ise her 59 ¢ocukta 1°dir (Baron-Cohen, 2009: 500;
http://www.tohumotizm.org.tr/). Tiirkiye’de ise Mart 2020°de yaymlanan,
Tiirkiye Biiylik Millet Meclisi, Engelliler Komisyonu Raporu’na gére 2019
tarihi itibariyle 34589 otizmli birey oldugu bildirilmistir (TBMM Engelliler
Komisyonu Raporu, 2020: 117). Mevcut teshis hizmetlerinde artis,
profesyoneller ve ebeveynler arasinda artan farkindalik, otizmin bir dizi
baska kosulla birlikte var olabilecegini kabul etmek ve tani kriterlerinin
genisletilmesi gibi sebeplerle otizmi tespit etme farkliligi giinden giine
artmaktadir.

Otizm, bireylerin toplumun bagimsiz bir {iyesi olmasini
engelleyebilen ciddi bir gelisimsel bozukluktur. Fakat otizmli her ¢ocuk,
diinyay1 yorumlamasi ag¢isindan benzersizdir. Duyusal-motor ve isitsel
uyum ve uygulamali davranis analizi gibi bazi terapiler, otizmli
cocuklarin bagimsiz bireyler olarak islev gérmelerini ve onlarin bir biitiin
olarak hayata katilimlarin1 saglamaya yardimci olabilmektedir (Barrow-
More: 2007: 6). Otizmli bir ¢gocuga yardim edebilmek igin, ¢ok sayida
program ve terapi yontemi vardir. Bu gelisimsel siireglerde sorumlulugun
biiyiik kismu genellikle ebeveynlere diismektedir. Cocuklara, en iyi neyin
ise yarayacagini bulmaktan ebeveynleri sorumludur. Bu terapiler ve
programlar tekrarlayan, fiziksel tip terapilerden obeziteyi engellemeye
yonelik gesitli kisitlayici diyetlere kadar degisebilir. Her ¢ocuk yardimci
olabilecek kanitlanmis bir terapi veya program yoktur. Otizmli her ¢ocuk,
diinyalarin1 bir sonraki c¢ocuktan farkli sekilde yorumlamalar1 ve
yanitlamalar1 bakimindan benzersizdir. Bu nedenle her ¢ocuk igin hangi
tedavinin, hangi egitimin en iyi sekilde ise yarayacagini bulmak farkl bir
yolculuktur (Barrow- More:, 2007: 6).

Bu c¢aligmada, otizmli bireylerin ebeveynlerinin yasadiklar
sosyal diglanma ve sosyal dislanmaya bir tampon niteliginde ¢tzim
Onerisi olan sosyal igerme konu edinilmistir.

2. LITERATUR TARAMASI

Yoksulluk, yoksunluk ve dezavantaj kavramlarmin uzun bir
geemisi vardir. Hills vd (2002)’e gore, sosyal dislanma kavrami, 19.
ylizyilin sonu ve 20. yilizyilin baslarinda, Alman politik iktisatc1 ve
dislamay1, bir grubun kendisini baska bir gruba gore ayricalikli bir
konuma getirme ¢abasi olarak goren sosyolog Max Weber'e kadar
dayanir. Lenoir (1974)’e gore ise sosyal diglanma teriminin modern
kullanimi, sosyal sigorta sisteminden dislananlar1 tanimlamak icin
Fransa'da ortaya ¢ikmustir (Lenoir, 1974: 362). Sigorta sisteminden
dislananlar; engelli, yalmiz ebeveynler ve sigortasiz igsizlerdir. Bu tiir
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insanlar ya da istisna tutulan gruplar, firsat eksiklikleri nedeniyle, ¢cok
cesitli sosyal ve ekonomik katilim alanlarindan diglanmistir (Saunders
vd., 2007: 256). Ardindan sosyal dislanma kavrami, Fransa'da buyik
sehirlerin eteklerindeki konut alanlarinda artan sosyal sorunlarla birlikte
hosnutsuzluga maruz kalmig gencleri ve izole bireyleri igerecek sekilde
genisletilmis ve ilerleyen donemlerde de sosyal diglanma kavramiyla
issizlik vurgulanmigtir (Paugam, 1993: 86). 1980'lerde sosyal dislanmaya
ilgi Avrupa'ya yayilmistir; Ayricalikli Gruplarin Ekonomik ve Sosyal
Entegrasyonunu Tegvik Etmek i¢in Avrupa Toplulugu Programinin
kurulmasi ile 6rneklendirildigi gibi resmi politika ¢ercevelerinde giderek
daha fazla benimsenmistir. Bunu 1990'larin basinda, Avrupa Sosyal
Dislanma ile Miicadele Politikalari Gozlemevi izlemistir. Bu donemde
Avrupa Birligi (AB) i¢inde, sosyal dislanmanin ele alinmasi artik ana
akim bir politika ¢ercevesi haline gelmistir. Sosyal diglanmaya 1980'lerde
ve 1990'larin basinda Birlesik Krallik'ta (ingiltere) dikkat cekti. 1997
yilinda Blair Caligma Hiikiimeti'nin sec¢ilmesinden ve Sosyal Diglama
Birimi'nin (SEU) kurulmasiyla 6n plana ¢ikmistir (Hayes vd., 2008: 5).

Sosyal dislanma bireyin, herhangi bir nedenle toplumun
disinda/uzak tutulmasimi ifade etmektedir. Sosyal diglanma, sosyal tecrit,
sosyal izolasyon, soyutlanma gibi kavramlarla es anlamli olup dinamik
bir siire¢ anlamima gelmektedir. Sosyal diglanma birey ve gruplarin
igsizlik, yoksulluk, engellilik, etnik farklilik, toplumsal cinsiyet, yaslilik,
sucluluk gibi nedenlerle topluma esit vatandaslar olarak katilamamalari
durumudur (Seyyar ve Geng, 2010, s. 645-646’den aktaran Giindiiz,
2018: 16). Cok boyutlu olan dislanma kavrami, maddi yoksulluk, saglik
ve egitim yoksunluklari, cografi dezavantaj, fiziksel veya =zihinsel
engeller gibi ¢esitli dezavantajlar1 igerecek sekilde bazen de finansal
hizmetlerden veya siyasi katilimdan dislamanin farkli yonlerini igermek
icin kullanilir (Reilly, 2005: 81).

Farkli yerlerdeki farkli tarihler, kiiltiirler, kurumlar ve sosyal
yapilar, sosyal diglanmanin bazi boyutlarini ekonomik, sosyal veya
politik acidan digerlerinden daha belirgin ve &nemli kilar. Ornegin,
homojen Avrupa {ilkeleri sinif ¢atigsmalarini vurgulama egilimindedirler.
Buna karsilik, irksal boliinmeler olarak Amerika Birlesik Devletleri,
Guney Afrika, Karayipler ve Brezilya tarihlerinde belirgin bir sekilde
sosyal diglanma goriilmektedir. Yerli gruplarla catismalar Kanada,
Avustralya, Hindistan ve Latin Amerika iilkelerinin ¢ogunda olmasa da
pek cogunda dikkat ¢ekicidir. Her ne kadar cinsiyet, yas, go¢ ve engellilik
hemen hemen tiim ulkelerde sosyal dislanmanin temelleri olsa da, bu
sosyal farkliliklarin kapsami ulusal olarak da degismektedir. Bu nedenle
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ulusal baglamlar, sosyal dislanmanin gozlemlenen bigimlerini ve kiiltiirel
olarak 6nemli boyutlarini; ekonomik, sosyal ve politik hayata sosyal
katilimla ilgili politika yaklasimlarini sekillendirmektedir (Silver, 2005:
15). Sosyal igermenin amaci, yoksullugun ve sosyal diglanmanin ortadan
kaldirilmas: iizerinde belirleyici bir etki yaratmaktir (Social Protection
Committee, 2006: 18). Sosyal igerme, bazi iilkelerde sosyal politika igin
bir diizenleme ilkesi olarak kabul edilmis olsa da, bu durum her iilkenin
kendi yapisina gore degismekte ve sosyal igermenin ne Olgiide basarili
olacagi durumu ilkeden iilkeye degisiklik gostermektedir (Hayes vd.,
2008: 18).

Sosyal igerme; sosyal diglamanin Onlenmesi amaciyla ele
almmalidir. Sosyal dislanmayla miicadele edebilmek igin, tiim
kaynaklarin, haklarin ve hizmetlerin erisiminde dislanmaya yol agan her
tiirli ayrimciligin 6nlenmesi gerekmektedir. Dezavantajli gruplarin hem
isgiicli piyasasina katilimmnin tesvik edilmesi i¢in hem de yoksulluk ve
dislanmayla miicadele edilerek herkesin toplumda aktif sosyal bir rol
icermesi i¢in sosyal icerme politikalarinin iyi koordine edilmesi
gerekmektedir. Sosyal icerme, tim hikimet dizeylerinin ve ilgili
aktorlerin igerildigi, ekonomik, biitce, egitim ve Ogretim politikalar ile
yapisal fon programlar1 da dahil olmak iizere ilgili kamu politikalarinin
etkin ve etkili olmalariyla birlikte saglanilabilir (Social Protection
Committee, 2006: 18).

3. YONTEM

3.1. Arastirmanin Amaci

Bu caligmanin amaci, otizmlilerin yasadigi sosyal diglanmalara
bir ¢éziim Onerisi sunma amaciyla olusturulan ve basli basina bir sosyal
icerme oOrnegi olan IZOT Izmir Otizm Orkestrast ve Korosu
katilimcilarinin ebeveynlerinin sosyal icerme algilarinin aragtirilmasidir.

3.2. Arastirmanin Deseni

Bu arastirma, nitel arastirma desenlerinden olgu-bilim
kapsaminda yiiriitiilmiistiir. Bu yontemde veri toplama tekniklerinden
miildkat ve gbzlemden yararlanilmistir.  Arastirmanin  verileri,
arastirmacinin hazirladigi bir gériisme formu yardimiyla toplanmustir.
S0z konusu formda, otizmli bireylerin ebeveynlerine bir topluluk
igerisinde bulunmanin sosyal iliskilerden dislanmaya etkisi, kiiltiirel
faaliyetlerden dislanmaya etkisi, toplumsal faaliyetlerden dislanmaya
etkisi ve yakin c¢evreden diglanmaya etkisini anlamaya yonelik sorular
sorulmus, kisaca IZOT’un dislanma konusuna nasil bir ¢dziim oldugu
anlagilmaya ¢aligilmustir.
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3.3. Orneklem

Arastirmanin 6rneklemini, Izmir Otizm Orkestras1 ve Korosu’nda
aktif iiye olan otizmli ¢ocuklarin aileleri olusturmus; toplamda 25 otizmli
Ogrencinin ailesiyle (anne ya da baba) yapilandirilmis derinlemesine
miilakat yapilmustir. Goériismeler 16 Mayis — 1 Haziran 2019 tarihleri
arasinda yapilmis ve 20 ile 30 dakika arasi stirmiistiir.

3.4. Veri Toplama Araclari

Arastirmanin verileri yapilandirilmig goriisme formu sayesinde
toplanmustir. Arastirmada kullanilan goriisme sorulart su sekildedir.

1. Yagmiz? Cinsiyetiniz? Medeni Durumunuz? Egitim
durumunuz? Mesleginiz?

2. Cocugunuzun  otizmli  oldugunu  6grendiginizde
hayatinizda neler degisti?

3. [ZOT’la tamismadan &nce otizmden dolayr  hig
dislanmiglik hissettiniz mi?

4. Otizmden dolay1 kendinizi ¢ok yalniz hissettiginiz

donemler oldu mu? Yalniz hissetmenize sebep olan kisiler kimlerdi? Ne
tiir olaylar yasadiniz?

5. [ZOT un sosyal iliskileriniz konusunda size sagladig
faydalar nelerdir?

6. [ZOT’la birlikte yapmis oldugunuz ulusal ve uluslararasi
seyahatlerin size kazandirdiklarindan bahseder misiniz?

7. [ZOT biinyesinde bir toplulugun pargasi olmak size neler
hissettiriyor? 1ZOT’la ilgili sizin icin 6zel olan bir animzi paylasir
misiniz?

8. Sizce 1ZOT’la hi¢ tanismamiz olsaydimz hayatiniz nasil
olurdu?

3.5. Verilerin Analizi

Veri analizi igin igerik analizinden yararlanilmigtir. Goriigmeler
kayit altina alinmig ve kaydedilen veriler tekrar dinlenilerek toplanmugtir.
Toplanan ham veriler kodlama yapilarak, temalar ve kategoriler
belirlenmistir. Veriler bu kategori ve temalar altinda siniflandirilarak
okuyucu i¢in anlamli bir hale getirilmistir. Olusturulan temalar, 2 alt
kategoride toplanmistir. Sosyal diglanmislik kategorisi; sosyal iligkiler,
kiiltiirel faaliyetler, yakin c¢evre, toplumsal faaliyetlerden digslanma
temalar1 altinda toplanmustir. Sosyal icerme kategorisi ise sirasiyla
umutlu olma, bilinglendirme sorumlulugu, aidiyet duygusu, aile olma
temalar altinda toplanmustir.
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4. BULGULAR

) 4.1. Korodaki Otizmli Katihmcilarin Sosyo-Demografik
Ozelliklerine Iliskin Bulgular

Izmir Otizm Orkestras1 ve Korosu’na katilan otizmlilerin yaslari
16 ile 36 arasinda degismektedir. Yas ortalamalari 21,75 olan engelli
bireylerin cogunlugunu erkekler (%70) olusturmaktadir.

4.2. Otizmlilerin Otizm Durumuna Goére Bulgular

Koroda katilimeilarin, 34’1 otizm, 5’1 asperger ve 1’1 hem gorme
engelli hem otizmlidir.

4.3. Otizmlilerin Ailelerinin Sosyo-Demografik iliskilerine
Yonelik Bulgular

Arastirma goriismeleri, Izmir Otizm Orkestras1 ve Korosu’na
katilan otizmli 6grencilerin aileleriyle saglanilmistir. Goriismeler, her
aileden tek ebeveynle yapilmis olup, cocugu koro calismalarina getiren
ebeveynle goriisiilmeye dikkat edilmistir. Orneklemde ki ebeveynlerin
yaslar1 37 ile 61 arasinda degismektedir. Yas ortalamalart 49 olan
ebeveynlerin ¢ogunlugunu kadinlar olusturmakta olup, 22’si kadin
(%88), 31U erkek (%12)’si erkektir. Katilimcilarin egitim durumlari,
ilkokul (%20), ortaockul (%15), lise (%27), 6n lisans (%10), lisans (%12)
ve yuksek lisans (%8) duzeyindedir. Okur-yazar olmayanlar ise; %38’lik
bir dilimi kapsamaktadir.

4.4. Tematik Analize Dair Bulgular
4.4.1. Sosyal Dislanma Kategorisi

Sosyal dislanma kategorisine ait temalar ve siklikla tekrarlanan
ifadelerden olusturulan kodlara dair tablolar Tablo 1’de verilmistir.

Tablo 1: Otizmli Ebeveynler I¢in Sosyal Dislanma
Kategorisine Ait Temalar ve Kodlar

Kategori Tema Kod
Kaliplarda Yasama
Sosyal Iliskilerden Soyutlanma
Dislanma

Misafir Kabul Edilmeme
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Tepkiler

Sessizlik Bozucu
Kiltirel Gortilme
Faaliyetlerden Odak Dagitict Goriilme
Diglanma

Korkutucu Gortlme

Sosyal Dislanmislik Onyargilar

Es Destegi Gorememe

Yakin Cevreden

Dislanma Anne/Baba/Kardes

Destegi Gorememe

Arkadas Destegi
GOrememe

Bosanmalar

[stihdama Katilamama

Toplumsal
Faaliyetlerden
Dislanma

Cevre Tarafindan
Anlasilmama

Farkliligin Siirekli
Olarak Hissettirilmesi

Uzaklagtirilma

4.4.1.1. Otizmli Ailelerin Sosyal Iliskilerden Dislanma Temasi
icerigi

K1: Otizmli birey ailesi olarak c¢ocugun kaliplarinda yasama
zorunlulugundayiz. Bu da bizi zaman igerisinde dost, arkadas iliskilerinde
soyutladi ve sadece birey ve egitimcileri ile bas basa kaldik. Cocuk
biylylup bu zor suregteki yikiimiz biraz olsun rahatlarken birlikte
girebilecegimiz sosyal ortamlara ihtiya¢ duymaya bagladik.

K4: Maalesef otizm biitiin iligkilerimizi zamanla degistirdi.
[ZOT’la tamsmadan o6nce bir yere gidemiyorduk, seyahatlere
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¢ikamiyorduk. Cilinkii benim kizim evin disinda hic¢bir ortamda bulunmak
istemiyordu. Bulununca ise aglama ve bagirma tepkileri vardi. Insanlarda
boyle olunca bizi misafir etmeyi istemiyorlar. Zaten bende baskalarina
rahatsizlik vermekten kagindigim igin gitmiyorum.

K12: Bizim gocuklarimizda, bizde dogum giinlerine ¢agirilmayan
insanlariz.

K22: Ofke nobetleri yiiziinden komsularimiz bile bize ocii
muamelesi yapiyordu eskiden. Suan 6fke ndbetlerimiz azaldigi i¢in bu
durumu eskisi kadar yasamiyoruz.

4.4.1.2. Otizmli Ailelerin Kiiltiirel Faaliyetlerden Dislanma
Temas1 Icerigi

K4: Tiyatroya, sinemaya, konsere gitmenizi bile etkiliyor otizm.
Gidemiyoruz ¢iinkii benim ¢ocugum belli bir siire ayn1 yerde duramiyor,
kalkiyor, yiirliyor, kosturuyor, bagiriyor. Durum bdyle olunca da baska
insanlar rahatsiz oluyor. Zor durumda kaliyorum.

K13: Degil sinemaya, avm’ye gidiyoruz oglum bagiriyor, kendi
kendine vurmaya basliyor ve baska insanlar korkuyorlar, rahatsiz
oluyorlar, siirekli bir bakig altinday1z biz.

K12: Sinemay1 denedik birlikte bir kez ailecek ve babasi bir daha
gitmeme karar1 aldi. Ciinkii filmin sikici bir sahnesiyse bagirmaya
basliyor. Bazi insanlar korkuyor, bazis1 odagi bozuldu diye sinirleniyor.

4.4.1.3. Sosyal Dislanmanin__Yakin Cevreden Dislanma
Temasi I¢erigi

K1: Biz direk bosandik.

K8: Cocugumun otizmli oldugunu Ogrendigimde siirecin bu
kadar zor olacagini tahmin etmemistim. Otizmli bir ¢ocugun oldugunu
ogrendikten sonra yasayacak olacaklarinin basindaki sey, siireci en basta
kendine kabul ettirmeye ¢alisiyorsun. Daha sonra ailene, arkadaslarina.
Maalesef, hi¢bir zaman tam anlamiyla ¢evremden destek goremedim.

K10: Otizmli ¢ocugu olan ailelerde bosanma ¢ok fazla ve
maalesef biz de ¢ocugumun otizmli oldugunu Ogrendikten sonra
babasinin istegiyle ayrildik. Biitiin sorumluluklar bana kaldi. Otizmli bir
cocukla tek ebeveynin ilgilenmesi ise ¢ok yorucu.

K13: Eskiden arkadaslarimla sik sik disari ¢ikardim, eglenmek
icin planlar yapardik. Fakat otizmin hayatimiza girmesiyle bu planlara
cocuksuz dahil edilmek istendim. Sen gel ama yalniz dedi arkadaslarim.
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Ciinkii giiriiltili bir ortamda bizim c¢ocuklarimiz bagirma nébetleri
yasayabiliyorlar ve insanlar da buna ¢ok anlayigsiz olabiliyorlar maalesef.

4.1.14. Sosyal Dislanmanin Toplumsal Faaliyetlerden
Dislanma Temasi Icerigi

K6: Etkinlik olur ¢agrilmazsiniz, giin olur ¢agirilmazsiniz, isteme
olur ¢agirilmazsiniz.

K8: Tabii erken emekli olusum oglumla daha fazla ilgilenmek
icin.

K11: Otizmli bir birey annesiyseniz, sizi en iyi otizmli bireylerin
anneleri anliyorlar.

K15: Zaten otizmin en biiyiik savasi, topluma g¢ocugu kabul
ettirmek. Insanlar bize farkli oldugumuzu hissettirmekten zevk aliyorlar.
Bu da bizi tzlyor.

K23: Ben cocugumun otizmli oldugunu Ogrenince isimden
ayrilmak zorunda kaldim.

4.1.2. Sosyal icerme Kategorisine Ait Temalar

Sosyal icerme kategorisine ait temalar ve siklikla tekrarlanan
ifadelerden olusturulan kodlara dair tablolar Tablo 2’de verilmistir.

Tablo 2: Otizmli Ebeveynler Icin Sosyal icerme Kategorisine
Ait Temalar ve Kodlar

Kategori Tema Kod
Basarilar
Umutlu Olma Bilgi Aligverisi

Ozel Hissetme

Yurt i¢i ve yurt dist
etkinlikler

Sosyal igerme Gonalluluk

Bilinglendirme Farkindalik
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Sorumlulugu Etki Birakma

Benimsenilme

Es Destegi Gorememe

Aidiyet Duygusu Anne/Baba/Kardes

Destegi Gorememe

Arkadag Destegi
Gorememe

Bosanmalar

Aile Olma Kader Yoldaslhigi

Anlagilma

Arkadaglik

Zor glinlerde yalniz
olmama

4.1.2.1. Sosyal icermenin Umutlu Olma Temas: Icerigi

K1: Onunla ayn1 durumda olan ayni duyguya sahip arkadaglarinin
basarilarin1 gérmek benimde oglumla ilgili gelecek hakkindaki kaygimin,
endisemin yersiz oldugunu, ¢alisma ve sabirla her seyi yenebilecegimizi
ogretti bana 1ZOT.

K4: Cevremizin genislemesi ve her kesimden farkli insanlari
tamimak onem kazaniyor. Sorunlarimizi ¢éziime ¢abuk ulastirabiliyoruz
bilgi aligverisi hayatimizi kolaylastiriyor. Farkli kiiltiirler ve insanlar
tamimak, siradanlik ve monotonluktan insani kurtariyor insanin bakis
agis1 degisiyor ve bunlar olurken yeni dostluklar kazaniyoruz.

K8: IZOT’la birlikte yurt dis1 deneyimlerimiz inanilmaz giizeldi,
otizm tanili bir bireyle kendi basimiza ¢ikacagimiz turlarda sorun yasar
miy1z diye cesaret edip gitmemiz biraz giictii ama hepsi otizm tanili bir
grupla yola ¢ikmak, veli olarak bizi cesaretlendirdi. Birbirini anlayan ayn
kaderi paylasan kisilerle yola ¢ikmak giliven verici oldu. Hocalarimizin
ilgi ve alakasi sevgisi, ¢ocuklarimiza pozitif olarak yansiyor ve rahat
yolculuk yapiyoruz. O giizel uzun yollarda giile oynaya sarkilar
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soyleyerek, cok glizel zaman gegiriyoruz. 1ZOT sayesinde farkli iilkeler
gordiik esimle hayal edip gidemedigimiz bir¢ok iilkeye gittik, bizim
hayatimiza unutulmaz anlar katt: IZOT. Ailelerin bir arada olmasi, hem
de yabanci bir iilkede olmak bize inanilmaz iyi geliyor. Hepimizin
psikolojisine cok iyi geliyor. Bizler IZOT’la birlikte yasadigimzi
anladik. Bizlerde baskalar1 gibi yurtdisina gidebilirmisiz dedik, 1ZOT
sayesinde deneyimleyebildik. Yurtdisinda da tanidigimiz kisilerle sosyal
medyada goriisiiyoruz

K15: 1ZOT’la birlikte yapmis oldugumuz seyahatlerden en biyiik
kazanim, bence bu 6zel ¢ocuklara firsat yaratilirsa yapabileceklerinin ¢ok
daha giizel seyler olacagidir.

K19: Ulusal ve uluslararasi seyahatler bizim i¢in harika. Seyahat
etmek en biiyiik ruh sagligi destekgisidir. Farkli ortamlarda birlikte olmak
gorsel, ruhsal yonden zenginlik saglamistir. Japonlarin uzun yagam sirr1
olarak ifade ettikleri tam da bizim bu ¢alismamizdir. Ayni gaye etrafinda
birlesmek, bir araya gelmek suretiyle Ornek olacak ve idealini
gerceklestirmeye yonelik ¢aba sarfiyla canimiza can katiyoruz aslinda.

K21: Cocukken tanidigim otizmlilerden simdi {iniversiteye
baslayanlar var ve bu muhtesem bir olay.

4.1.1.2. Sosyal icermenin Bilinclendirme Sorumlulugu
Temas1 Icerigi

K1: Géniilliilerimiz oluyor. Istenmeyen olmaktan ¢iktik biz.

K2: Gitmis oldugumuz her bir konserde, yeni yeni 6gretmenler
bir siirii gen¢ ve ¢ocuklarla giizel diyaloglarimiz oluyor. Onlar bizden
otizmi 6grenme ¢abasinda biz ise bilinglenmeleri farkinda olmalar1 adina
bildiklerimizi anlatma ¢abasinda oluyoruz.

K16: Cocuklarin basarisin1 gordiikge insanlar bizi benimsiyorlar.
Koroyla birlikte “Mucize Doktor” dizisinin gergek oldugunu goriiyorlar.

K17: 1ZOT’un sosyal iliskiler konusunda bize o6zellikle bana
sagladig1 en biiylik yarar, oglum gibi otistik bir ¢gocuga sahip aileler ve
cocuklarimizla bir araya gelip; 6zellikle ¢ocuklarimizin mutlulugu ve
toplum iginde benimsenmesi i¢in yapilan ¢alismalardir.

4.1.1.3. Sosyal icermenin Bir Sosyal Toplulukta Aidiyet
Duygusu Temasi I¢erigi

K1: IZOT bu anlamda bizi ve ¢ocuklarimiz1 anlayan, kendimizi
iyi hissettigimiz bir sosyal ortam igerisindeyiz.
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K2: 1ZOT ile birlikte bilgi aligverisi hayatimizi kolaylastiriyor,
sorunlarimizi ¢6ziime ¢abuk ulastirabiliyoruz.

K5: Cok giizel sicak dostluklar kuruyoruz ve sosyal medya
aracilig ile iletisimimizi koparmiyoruz, IZOT sayesinde biiyiik bir ¢evre
edindik ve edinmeye devam ediyoruz.

K16: 1ZOT sayesinde biiyiik bir ¢evre edindik, edinmeye devam
ediyoruz. Yurt i¢i ve yurt disinda IZOT sayesinde, gecirmis oldugum 4
yil boyunca ¢ok mutlu huzurlu glinlerimiz oldu ve olmaya devam edecek,
¢linkii ¢ocuklarimiz bir arada olmaktan ve miizikten ¢ok hosnut ders
giiniimiizli iple g¢ekiyorlar. Sicak bir ortamda tiim streslerini atiyor ve
rahathiyorlar. Onlar mutlu, biz mutlu. Onlar sosyal ortamda biz onlardan
da daha sosyal ortamday1z.

4.1.1.4. Sosyal Icermenin Aile Olma Temas Icerigi

K9: Bir¢ok yeni arkadas edindim, ayni kaderi paylasan herkesin
ayr1 hayat Gykistine sahit oldum. Hepimiz ayr1 yasam hikayeleri var ve
biz ayn1 ¢ati altinda toplandik. IZOT bizi biiyiik bir aile yapti.

K11: Onunla ayni durumda olan baska ¢ocuklar da var. Hem de o
cocuklar da ¢ocugumun arkadaslari. Anneleri de benim arkadagim. Biz
aileyiz.

K15: Hep birlikte arkadaglariyla geziye katilmalar aile kardeslik
duygusunun pekismesine yardimci oluyor.

K24: Bizi kaderlerimiz bulusturdu ve biz aile olduk. En son
otizmli ¢ocuklarimizdan biri vefat etti. Cok kalabalik bir cenazeyle
ugurladik. O giin yine anladim aile oldugumuzu.

Yukarida verilen bulgulara ait IZOT tan 6nce hissedilen sosyal
dislanma ve IZOT’u hayatlarma dahil ettikleri dénemden sonrasi igin
olusturulan sosyal icerme kategorilerine ait olusturulan alt temalar Tablo
3’de karsilikli olarak toplanmustir.
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Tablo 3: Otizmli

Bireylerin Ailelerinin Yasadiklarn

Dislanmaya Dair Temalara Karsihk Onerilen Sosyal Icerme

Temalar

OTiZMLIi iZOT’U HAYATLARINA
BIREYLERIN DAHIL ETTIKTEN SONRAKI
AILELERININ YASAMLARINA DAIR
YASADIKLARI SOSYAL iCERME
DISLANMAYA DAIR TEMALARI

TEMALAR

Otizmli Ailelerin Sosyal

Bir Sosyal Toplulukta Aidiyet

Iliskilerden Dislanma Duygusu
Hissetmeleri

Klturel Faaliyetlerden Umutlu Olma
Dislanma

Toplumsal Bilingclendirme

Faaliyetlerden Diglanma

Yakin Cevreden Aile Olma
Dislanma

5. TARTISMA ve SONUC

Sosyal i¢erme ve diglanmanin kurucu o6zelliklerinden biri
toplumdaki gruplagsmalardir. S6z konusu gruplar; irksal, biyolojik veya
ulusal gibi dogal bir 6zellikle veya ahlaki, davranigsal tanimlamalar
acisindan tanimlanabilir. Bazen kimlik politikalari veya tanima
miicadelesi olarak tanimlanan bu gruplar aras1 dinamikler sorunu, sosyal
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icerme ve diglamanin temel bir boyutudur. Gruba dahillik, bireysel deger
yonelimleriyle de agikga iliskilidir. Bununla birlikte, toplumsal hareketler
tarihinden itibaren bir gruba dahil olmanin bireysel 6zerklik ve sosyal
degisimin artmasinin araci oldugu aciktir (Reilly, 2005: 89). Genel
farkliliklarina ragmen bireyler, i¢sellestirdikleri degerler ve dolayisiyla da
benlik saygilar itibariyle sosyal icerme uygulamalarinin onlara ne kattigi
konusunda, bireysel kazanimlar agisindan da farklilik gostereceklerdir
(Pyszczynski vd., 2004: 437).

Bu c¢alismanin orneklemindeki ailelerin otizmli ¢ocuklarinin
%70’nin erkek olmasi Baron-Cohen vd. tarafindan 2005 yilinda yapilan
bir arastirmanin  sonucuyla ortiismiistiir. Ilgili arastirmada, otizm
spektrum tanisi alan ¢ocuklarin tamami (n=41) , bir ¢ocuk harig, erkektir.
Literatiirde, erkekler arasinda otizm spektrum kosullarin daha yiiksek
bir oranmnin bulundugu ve sosyal gelisiminde farkliliklar oldugu
belgelenmistir (Baron-Cohen, 2005: 503).

Dilk ve Bond (1996), yapmis olduklari bir arastirmada ciddi
zihinsel hastalig1 olan bireyler i¢in egitim becerilerinin etkinligini, sonug
Ol¢iimlerinin se¢imi ve hizmet ayarlarn gibi faktorlerin etkisini
incelemistir. Arastirmacilar egitim becerilerinin, beceri kazanimini
artirma ve psikiyatrik semptomlari azaltmada orta derecede etkili oldugu
bulunmustur (Dilk ve Bond, 1996: 1337). Yine 6grenme {izerine Barrow-
More (2007) tarafindan yapilan, bagka bir ¢alismada ise, 6grenciler icin
miizik kullanildiginda belirgin bir iyilesme oldugu, fakat geleneksel
Ogretim yontemleri kullanildiktan sonra daha fazla iyilesme goriilmedigi
bulunmustur (Barrow- More, 2007: 6).

Genel bulgulardan sonra, arastirmanin konusunu olusturan esas
bulgulara gelecek olursak;

Bir topluluga dahil olmak; bireylerin sosyal iliskilerinden
diglanmasini azaltarak aidiyet duygusunu artirmaktadir. Bu bulguya
istinaden, insanlarin samimi, tutarli ve anlamli iliskiler kurma ve
gelistirme konusunda dogal bir egilimi vardir. Bu hipotezi destekleyen
2006 Kanada niifus sayimi, niifusun % 90'min (yani 26 milyondan fazla
bireyin) en az iki kisilik bir evde yasadigini gostermistir (Statistics
Canada, 2006: 1). Ait olma ihtiyacina bir de otizmli bireyler agisindan
bakildiginda, Burcu (2002) tarafindan, yapilan bir aragtirmada engelli
ogrencilerden birinin sosyallesme adina "Aktivitelerde, “Ozirluler de
katilabilir." demiyorlar bu da benim kendime olan giivenimi azaltiyor,
soramiyorum, onlardan davet olmali" sdylemi arastirma bulgumuzla
ortiismektedir. Yapilan goriismelerin sonucunda bir topluluga dahil
olmak; bireylerin sosyal iliskilerinden dislanmasin1 azaltarak, aidiyet
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duygusunu artirmaktadir, bulgumuzla anlamli sekilde oOrtiismektedir.
Otizmli oldugu i¢in dislanma hisseden bir bireyin bir topluluga dahil
olmasiyla, sosyallesme ihtiyaci biiyiik oranda karsilanmaktadir (Burcu,
2002: 19).

Engelli cocugu olan bireylerin gelecege dair yasadigr umutsuzluk
bir ¢ok aragtirmaya konu olmustur (Akgiin ve Cift¢i, 2010: 136; Davut
vd., 2017: 24). Bireyler kendileriyle ayn1 durumda olan bagka bireylerle
bir arada kiiltiirel faaliyetlere (yurt dis1 seyahatleri, farkli kiiltiirden
insanlarla tanigsma, paylasimda bulunma) katildiklarinda gelecege dair
olumlu beklentilerinin arttirdigini ifade etmislerdir. Olumlu beklentiler,
umutluluk temasi altinda toplanmistir. Bireylerin gelecege dair yasadigi
umutsuzluk, seyahatler, konserler gibi kultlrler faaliyetlerle birlikte hem
kiiltiirel faaliyetlerden dislanma sorununu ¢6zmiis, hem de ailelerin
basariya dair umutluluk haline gegmesine yardimci olmustur. Koroda bu
calismanin hazirlandigi tarih itibariyle, tniversiteyi bitirmis bir,
Universitede okuyan bes tane dgrencinin olmasi otizmli bireylerin aileleri
icin bir umut Ornegidir. Ayrica yurt i¢i ve yurt disi yarigsmalarda
cocuklarin basarili olduklarini goren aileler, kendi ¢ocuklarminda iyi bir
egitim sonucu basarili olabilecegini diisiiniip daha olumlu bir egitime
egilim icerisindedirler.

Toplumsal faaliyetlerden dislanmada ise otizmli bireylerin
konserler sayesinde otizmle ilgili farkindalik ¢aligsmalar1 igerisinde
oldugunu ve bagka insanlar1 bilinglendirme faaliyetleri gergeklestirmenin
kendilerini memnun ettiklerini ifade etmislerdir. Bu bulguyla ilgili olarak,
Tellioglu (2019) tarafindan yapilan bir arastirmaya gore, bireyler engelli
bireylere nasil davranacagi hakkinda yeterli bilgi sahibi degildir
(Tellioglu, 2019: 818). Bireylerin, engelli bireylere nasil davranacagi
hakkinda yalnizca igsel dirtiiler yeterli degildir, mutlaka farkindalik
olusturmak adina egitim gereklidir. IZOT un gergeklestirdigi ve topluma
farkindalik kazandirma c¢alismalar1 ve ebeveynlerin  goriismeler
sirasindaki sOylemleri, sosyal diglanmaya bir ¢6ziim Onerisi olarak ve
sosyal igermeye bir 6rnek olarak karsimiza c¢ikmaktadir. Bireylerin
kendilerini  otizm yiiziinden toplumdan dislanmis hissetmeleri,
toplumdaki diger insanlar1 otizm hakkinda bilinglendirme faaliyetlerini
misyon edinmis bir toplulugun igerisinde olmakla birlikte dislanmiglik,
toplumu bilinglendirme hizmetine déniismiistiir. Ozellikle son donemde
otizmle ilgili yasanan ruh incitici durumlarla birlikte, otizmle ilgili
bilinglendirme faaliyetleri artmistir. Kendi gézlemlerime dayanarak, bu
bilinglendirme hizmetini, hem otizmli bireyler arkadaslariyla birlikte
konser vererek, hem de ebeveynlerinin konserden dnce ya da sonrasinda

[268]



Otizmli Cocugu Olan Ailelerin Sosyal Dislanmasimi Onleyici- Bir Sosyal icerme Ornegi

otizmin ne oldugu, 6zel egitimin 6nemi gibi konularda konusma yaparak
sagladiklarm soyleyebilirim.

Ozellikle bosanmalar, ¢ocuktan sorumlu ebeveynin birden tek
ebeveyne diismesi durumu otizmli ailelerde siklikla karsilasilan bir
orneklem goriilmiistiir. Baz1 ebeveynler annesinden, babasindan bekledigi
ilgiyi, destegi bulamadigini belirtmistir. Bu sonug ise, birbirleriyle hemen
hemen ayni hayat1 yasayan, ¢cocuklarinin egitimini {istlenmek i¢in siirekli
kendi hayatlarindan, kendi zamanlarindan fedakarlik etmek durumunda
olan ebeveynler, iZOT topluluguyla birlikte her biri ayr1 bir bireyken
birlesip aile olmuslardir. Bu bulgu sonucunda ise, yakin cevresinden
dislanan bireyler, IZOT’la tamistiktan sonra kendi sosyal cevrelerinde bir
aile kurarak sosyal igerme 6rnegi gostermiglerdir. Scarf (2001), yapmis
oldugu arasgtirmada engelli yakinlarinin “Bu  mubhitte kimseye
giivenilmez” veya “yardima ihtiyacin oldugunda burada kimse yardim
etmez” gibi climleleri savunduklarina ve kendilerini sosyal dislanma
icerisinde kendilerinin de gordiiklerine dikkat ¢ekmistir (Scarf, 2001: 19).
Aslinda, bireylerin yalniz kaldikca daha fazla yalniz kalacagini
diisiinmesi beklenen bir sonuctur. IZOT ebeveynlerin yalmz kalma
problemini ¢dzen bir drnektir. Ciinkii, IZOT otizmli bircok katilimciy1
blnyesinde barindirdigindan katilimcilarin yardima ihtiyaglari olmast
halinde diger otizmli ¢cocugu olan ailelerin kendilerine yardim ettigini,
aralarinda bilgi aligverisi oldugunu bildirmislerdir. Bu durumda sosyal
igerme altinda aile olma temamizla rtiismektedir.

Engellilerin yasadig1 zorluklarin iistesinden gelmek, cevresel ve
sosyal engelleri kaldirmak igin cesitli miidahaleler gerektirmektedir.
Engelli insanlarin diglanma riski, sosyal politikalarla diger iilkelerde
oldugu gibi lilkemizde de engellenmeye calisilmistir. Engelli bireyler icin
ozellikle cocuk merkezleri, evde egitim ve 6zel egitim veren kurumlarda
saglanan imkanlarin tim okullarda yayginlastirilmasi konularinda daha
fazla incelemeye ihtiya¢ duyuldugu agiktir.

Ozellikle okul tatil dénemlerinde agilacak olan tatil kultiplerinin,
aile ve c¢ocuga sunulacak tatil olanaklarinin sosyal politika
uygulamalarina eklenmesi sosyal icerme agisindan 6nemlidir (Simsek,

2017: 6).

Bu calismada otizmlilerin yasadigi sosyal dislanmalara bir
miidahale maksadiyla bash basina sosyal icerme &rnegi olan 1ZOT’la
¢Ozlim Onerileri sunma amaglanmistir. Elde edilen bulgulara gore, otizmli
cocugu olan ailelerin hissettikleri dislanmalar ve bir miizik topluluguna
dahil olunmasi durumunda ortaya ¢ikan sonuglar iki grupta 4’er farkli
tema altinda toplanmustir. Yapilan goriismelerin sonucunda bir topluluga
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dahil olmak; bireylerin sosyal iligkilerinden diglanmasini azaltarak aidiyet
duygusunu artirmaktadir. Kiiltiirel faaliyetlere katilimdan diglanan
bireylerde yurt dis1 seyahatleriyle birlikte gelecege dair olumlu
beklentilerini arttirmigtir. Olumlu beklentiler umutluluk temasi altinda
toplanmustir. Toplumsal faaliyetlerden diglanmada ise otizmli bireylerin
konserler sayesinde otizmle ilgili farkindalik calismalar1 igerisinde
oldugunu ve bagka insanlar bilin¢lendirme faaliyetleri gerceklestirmenin
kendilerini memnun ettiklerini ifade etmislerdir. Otizmden dolay1 yakin
cevrelerinde yasadiklar1 dislanmanin ise 1ZOT’ta olarak hissettiklerinin
aile olma kavramiyla ortiistiiglinii géstermektedir.

Bu arastirmanin genel sonucu, bir toplulugun parcasi olmak,
otizmli ailelerin sosyal diglanmalarin1 azaltmaktadir. Bu sonuca istinaden
de sadece otizmli bireylerin degil, sosyal icerme Ornekleriyle
ebeveynlerinde toplum igerisinde tutulmas1 6nemlidir. IZOT, yalnizca
otizmli bireyler i¢in degil, ebeveynleri de sosyal yasamin igerisine dahil
ederek, hem ailelere otizm hakkinda bir bilinglendirme sorumlulugu
getirmistir, hem de sosyal politikanin toplumda refaha ve barisa hizmet
etmesinin doyurucu bir rnegidir. Bu noktada, IZOT gibi sosyal igerme
ornekleri daha da arttirnlmalidir. Bagka engel gruplan iizerinde de bu
sekilde, cocuklarin performans gosterebilecegi miizik ve sanat odakl
calismalar yapilmalidir. IZOT, Izmir’de faaliyet gdsteren bir topluluktur.
Bagka illerde de bu sekilde otizmli ya da farkli engel gruplar igin
korolarin kurulmasi, hem ¢ocuklarin hem de ebeveynlerin sosyal icermesi
agisindan Oneridir.

Bu c¢aligmanin odak noktasi bir topluluk iiyesi olmanin,
dezavantajli bir grup olan otizmli bireylerin ebeveynlerine neler
hissettirdigini ortaya koymaktir. Calismada, miizigin otizmli bireylere
etkisi incelenmemistir. Fakat ebeveynlerin otizmli bireyler hakkinda
miizigin dil agisindan, sosyallik acisindan, odaklanma agisindan vd.
iyilestirici etkiler gibi sdylemlere sik sik yer verilmesi dikkat ¢ekici bir
sonugtur. Bu sonug; gelecekteki aragtirmalar i¢in yon gosterici olabilir.
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