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0z

Bu ¢alisma, deneyimlerin etkisiyle ortaya c¢ikan insan iliskilerini inceleyerek, insanlarin
sosyal gercekliklerinin zaman icinde nasil degistigini ele almistir. Ozellikle, 6zel gereksinimli
bir prematiire cocuga sahip olmak ebeveynlerin sosyal iligkilerini 6nemli dl¢iide etkilemistir.
Bu etkiyle birlikte ebeveynler, yogun ve hizli bir siire¢ i¢inde yer alarak farkinda olup
olmadan belirgin bir degisim yasamislardir. Ebeveynler, bu degisimi oncelikle kendi i¢
diinyalarinda ve 6zel alanlarinda hissetmis, ardindan sosyallesme siirecinin de etkisiyle
kamusal alandaki iligkilerinde de doniisiim yasamaya baglamiglardir. Bu baglamda, ¢aligsma,
6zel gereksinimli prematiire gocuk sahibi ebeveynlerin degisen sosyal iligkilerini ve giindelik
hayatlarini incelemeyi hedeflemistir. Ayrica, ebeveynlerin ¢ocuklarinin ihtiyaglarini nasil
karsiladiklar1 da arastirilmistir. Arastirmada nitel bir yontem kullanilarak yar1 yapilandirilmig
goriisme teknikleriyle derinlemesine goriismeler gerceklestirilmistir. Calisma, ebeveynlerin
sosyal iligkilerindeki degisimlerle birlikte hem iliskilerin yogunlugunda hem de bireysel
farkliliklarda belirgin degisiklikler yasandigini vurgulamustir. Ebeveynlerin ¢ocuklarina
yonelik yaklagimlarda damgalanma sorunuyla sikca karsilagtiklari, bu yiizden ¢ocuklarinin
geligimini olumsuz etkileyen olaylar, kisiler ve mekanlardan uzak durduklari, tepki
gosterdikleri veya goz ardi ettikleri belirlenmistir.
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ABSTRACT

This study examined how people's social realities change over time by examining human
relationships that are influenced by experiences. In particular, having a premature child with
special needs significantly affected parents' social relationships. With this effect, parents have
experienced a significant change, whether they were aware of it or not, by taking part in an
intense and rapid process. Parents first felt this change in their own inner worlds and private
spheres, and then started to experience transformation in their relationships in the public
sphere with the effect of the socialization process. In this context, the study aims to examine
the changing social relations and everyday life of parents of premature children with special
needs. In addition, how parents meet the needs of their children was also investigated. In-
depth interviews were conducted with semi-structured interview techniques using a
qualitative method. The study emphasized that with the changes in parents' social
relationships, there were significant changes in both the intensity of relationships and
individual differences. It was determined that parents frequently face the problem of
stigmatization in their approaches towards their children, so they avoid, react to or ignore
events, people and places that negatively affect their children's development.
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1. Giris

Insanlarin giindelik hayat iliskilerini belirleyen faktérlerin basinda deneyimlenen olaylar gelmektedir. Bu
olaylar giindelik hayat iligkilerini belirleyebildigi gibi etkilesimin 6znelerini de degistirebilmektedir. Ayn1
zamanda olaylar, giindelik hayat iliskilerinin bi¢imini ve yoOniinii de dogrudan etkilemektedir. Buradan
hareketle bu ¢alismanin konusu, 6zel gereksinimli prematiire ¢ocuga sahip ebeveynlerin giindelik hayat
iligkilerinde yasadig1 degisimdir. Cocugun dogmasi ve 6zel durumunun boyutu ebeveynin giindelik iligkilerine
dogrudan etki etmektedir. Yogun ve tempolu siire¢, ebeveynin ¢cocugu kendi giindelik hayatinin merkezine
almasina ve iligkisel agin bu sekilde olugsmasina sebep olmaktadir.

Ebeveynin 6zel gereksinimli prematiire gocuga yaklagimin duygusal yogunlugu ve hassasiyeti 6zel ve kamusal
alanlarda belirgin hale gelirken birincil iligkilerin kuruldugu kisilerde 6nemli degisim yasanmaktadir. Cevrenin
¢ocuga yaklagimi burada etkili olurken ebeveynin duygu yogunlugunu anlayan, paylasan ve “yasayan” insanlar
birincil iligkilerde tercih edilmektedir. “Ortak bir diinya” etrafinda sekillenen giindelik iliskiler yogun bir
duygudashiga dogru tezahiir etmektedir. Ozel gereksinimli prematiire cocuga sahip olan ebeveynlerin ortak
diinyasint anlamak ve gilindelik hayatlarindaki belirgin degisimleri ele almak ¢alismanin amacini
olusturmaktadir. Ebeveynlerin sosyal ger¢ekligi 6zel gereksinimli prematiire ¢ocuk etrafinda sekillenmekte ve
olayla bir sekilde temas eden insanlarin tutumlariyla vuku bulmaktadir. Gorece iyi niyet olarak adlandirilan bu
tutumlar 6ziinde olumsuz duygularin ve davraniglarin agiga ¢ikmasina sebep olmaktadir. Ebeveynler, acima
veya yok sayma gibi tutumlar karsisinda iiziilme ve dfkelenme duygularini yagayabilmektedir. Dolayisiyla
ebeveynler, 6zel gereksinimli prematiire cocugun temel ihtiyaclarini karsilama miicadelesi verirken 6zel ve
kamusal alanlardaki karsilasmalarda da farkli bir miicadele igindedirler.

Deneyimlenerek 6grenilen spesifik bir yasam miicadelesi, tanidigin ya da yabancinin damgalamasiyla daha
zorlu hale gelebilmektedir. Ozel gereksinimli prematiire ¢ocuga sahip olmak bu zorlu alamin &nemli bir
temsiliyetine tekabiil etmektedir. Ebeveynler, giindelik hayatlarinda 6zel gereksinimli prematiire ¢ocuklarla
ilgili tiim bilgilerini neredeyse deneyimleyerek 6grenirken olusan hassasiyet sonucu bir damgalanma duygusu
icindedirler. Gerek ebeveynler gerek 6zel gereksinimli prematiire ¢ocuklar 6zel alandan kamusal alana kadar
hem soylem olarak hem jest ve mimiklerle bir 6tekilestirme tutumuna maruz kalmaktadirlar. Bu minvalde
calisma, Alferd Schutz’un deneyim ve Erving Goffman’in damga kuramlarini referans alarak hazirlanmigtir.
Bunun yaninda diistiniimsellik ¢aligmada kendisini ziyadesiyle hissettirmistir. Fenomenolojinin sosyolojideki
en onemli temsilcisi olarak kabul edilen Schutz, insanlarin giindelik hayat deneyimlerini yasarken bilgi stoku
ve tiplestirmelere bagvurdugunu belirtmistir. insanlar verili hayatta diinyaya gelirken —bu bilgi stokudur- belirli
bir yaptirim eylemini yerine getirir. Ayrica birey, giindelik hayatin yiiz yiize etkilesiminde bilgi stokundan
faydalanarak tiplestirmenin de etkisiyle iligkisel bir yontem gerceklestirir. Buna benzer bir yontemle Goffman,
insanin giindelik hayat eylemlerini teatral bir sekilde yorumlarken beklenilen performansin sergilenmesi
onemlidir. Dramaturjik kavramsallastirmasiyla Goffman, bireyin beklenilen performansi sergilememesi
durumunda damgalanarak toplum tarafindan tekrardan kabul edilmesi uzun siirebilir. Distiniimsellik,
Bourdieu’nun sosyolojide gelistirdigi haliyle bireyin kendi eylemlerini, iliskilerini, kosullarimi ve diisiincelerini
farkinda olma durumunu yani kendilerini degerlendirme yetilerini agiklamaktadir.

2. Prematiire Nedir?

Bir bebegin anne karnindaki gelisimsel diizeyinin normal seyretmesi i¢in 38-42 hafta kalmasi bilinmektedir.
Ancak her gebelik siireci bu siire araligina tekabiil etmemektedir. Prematiire, kelime anlam1 “olgunlagmamis”
olarak kabul edilmekle beraber tip diinyasinda genel olarak 37 haftadan 6nce dogan ¢ocuklar1 tanimlamak i¢in
kullanilmaktadir. S6z konusu zaman diliminden 6nce dogan c¢ocuklarin saglik durumlarn ii¢ diizeyde ele
alimmaktadir: 32-37 hafta aras1 dogan bebekler hafif, 28-32 hafta aras1 dogan bebekler orta ve 28 hafta 6nce
dogan bebekler ise agir diizeyde prematiire olarak tanimlanmaktadir (Sola ve Diken, 2008: 229). Bebegin anne
karninda ge¢irdigi zaman ne kadar uzun olursa hayatta kalmasini ayni1 zamanda saglik sorunlarinin diizeyini
ve 6nemini belirlemektedir. Prematiire ¢ocuklarin kag haftalik dogduklarinin yani sira dogum sirasinda kayda
gecilen kilolar1 yagama(ma)larint ve olasi sorunlar i¢in veri olarak kabul edilmektedir. Dogum kilosuna gore
bebeklerin yagam miicadelesi oldukg¢a degismektedir. Yasam miicadelesinin yani sira kuvézde kalinacak siire
ve bedensel gelisim bebegin kilosuyla belirlenebilmektedir. Akcigerleri olugsmamis ya da olusma agamasinda
olan ¢ocuklarin oksijen ihtiyacinin yapay yollardan karsilanmasinin zorunlulugu ve bunun sonucunda hayatta
kalsa bile bebegin belirli bir siire cihaza bagl kalmasina neden olmaktadir. Son kertede dogum kaydinin kag
hafta oldugunun 6nemiyle beraber prematiire cocuklarin gosterdikleri yagsam miicadelesi ve 6zel gereksinim
diizeylerinin ¢cogu zaman, talihlerine gore degiskenlik gostermektedir (Bingoller vd., 2016).
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3. Prematiire Cocuklarin Karsilastiklar1 Baz1 Problemler

Diinyada her on ¢ocuktan birinin prematiire olarak diinyaya geldigi tahmin edilmektedir. Prematiire dogan
cocuklarin bir kismi hayatin1 kaybederken bir kismi da degisik hastaliklarla miicadele etmek zorunda
kalmaktadir. Hayatta kalma durumu tilkelerin gelismisligine gore degismektedir. Gelismis lilkelerde prematiire
cocuklarin agir diizeyde (28 hafta ve dncesi dogan ¢ocuklar) olan gocuklarin yasama oran1 10°da 9 iken geri
kalmus iilkelerde bu oran 10°da 1’dir (WHO, 2023: 1;2). Gelisen teknoloji ag1, yeni dogan yogum bakim
iinitelerin geligmisligi bu oranda degiskenlige sebep olabilmektedir. Insan kaynaklarmin geligimi,
uzmanlagmanin artmast ve sosyo ekonomik durum bir diger belirleyici etmenler olarak kargimiza ¢ikmaktadir.
Prematiire gocuklarda goriilen 6nemli ndrolojik sorunlarin ana temasini “serebral palsi” (beyin felci) olarak
belirtmek miimkiindiir.

Prematiire ¢ocuklar giindelik hayatta hem fiziksel hem zihinsel olarak hangi sorunu yasarlarsa yasasinlar
beynin bir kisminin ya da tamaminin zarar gordiigii kabul edilmektedir. Cocuklarin agir motor gelisimine
dogrudan etki eden serebral palsi, onlarin normal hayata karismasini son derece zorlagtirabilmektedir. Beyinde
kan akigindaki dalgalanmalar prematiire cocuklarinin sorunlarinin ne olacagi yoniinde 6nemli veriler
sunabilmektedir (Onal, 2017: 46). Norolojik gelisimi olumsuz olarak nitelenen sorunlar1 sdyle siralanabilir:
akcigerin yeteri kadar olusamamasindan 6tiirii ortaya ¢ikan solunum eksikligi, beynin i¢cindeki s1vi kanallarinda
bulunan kanamalar, bagirsak sorunu, yogun enfeksiyon, kalp problemi, gérme, duyma, konusma, biiylime, vs.
Prematiire ¢ocuklar fiziksel sorunlarin yani sira sosyal gelisimsel, biligsel ve iligkisel anlamda 6nemli
problemler de yasayabilmektedir (Mohay, 2007). Nihayetinde prematiire cocugun karsilagtigt sorunlar 6nemli
sekilde degiskenlik gostermekle beraber beynin hasar durumuna gore sekillenmektedir.

4. Materyal ve Yontem Boliimii

Nitel arastirmalarda “birkag sosyal diinya” ve “hayat hikaye”leri 6zellikleri kullanilmaktadir (Dikegligil, 2017;
Neuman; 2017). Deneyimle biitiinlesen bu yasam diinyalar1 ve hikdyeler sosyologlar tarafindan son yillarda
ziyadesiyle tercih edilmektedir. Yani Bourdieu’niin diisiiniimsellikle beraber sosyologlarin yapacaklari
arastirmalarda kendi konumlarini unutmamalarini ve duruma gore 6znel bir tutum i¢inde olabileceklerini
belirtmistir (2018: 27). Dolayisiyla nitel arastirmalarda arastirmacinin konuyla iligki i¢inde oldugu 6zelligi
bilingli olarak kullanilmistir (Neuman, 2017: 21). Bes yildir 6zel gereksinimli prematiire bir cocuga sahip
olmanin verdigi deneyimle konuya kars1 bir yaklasim sergilenmistir. Yart yapilandirtlmis goriisme teknigiyle
gerceklestirilen goriigmelerde zaman zaman hem dogrudan hem de dolayli olarak kendimle de miilakat
yaptigim sdylenebilir (Gardiner, 2016: 18).

Deneyimin belirgin olarak rol oynadigi g¢aligmada arastirmanin evrenini 6zel gereksinimli prematiire
cocuklarin ebeveynleri olusturmaktadir. Arastirmanin Srneklemini amaca yonelik olarak belirtmek
miimkiindiir. Fazla tekrara girmemek ve birkag sosyal diinyanin incelenmesi nitel aragtirmalarda kabul gérmesi
adina bes anne, bes baba ve bir tane fizik tedavi uzmani® ile goriisme gergeklestirilmistir. Anne ve babalardan
iicer tanesi ayni gocugun ebeveyninden olugmaktadir. Ayrica kodlamalar da anne ve baba statiisii lizerinden
yapilmigtir. Anne olan goriismecileri 1A, 2A ... baba olan goriismecileri ise 6B, 7B ... seklinde kodlarken fizik
tedavi uzmani (bobath terapistti) goriismeciyi de 1F olarak tamimlanmistir. Gorlismecilerden alinan verilerin
nihai kodlanmas1 goriismecinin siralamasi, yasi ve mesleginden olusmustur.

5. Deneyimle Beraber Yeniden insa Edilen Ozel Alamin Giindelik Pratikleri

Giindelik hayat iliskilerinin yoniinii ve bigimini belirleyen etmenlerin baginda deneyim gelmektedir. Giindelik
hayatin kuramsal yaklasimlarinda “deneyim” kavramina sik¢a basvurulmustur. Fenomenolojik yaklasimin
oncli ismi Alfred Schutz, gesitli kavramsallagtirmalarla insa ettigi diisiincelerinde deneyim kavramini
kullanmistir (Schutz, 2018). Deneyim, 6znel olarak bireyin bilinglenmesinin 6niinii agcarken sosyal gercekligi
inga ettigi somut alan olarak islev gérmektedir. Genelde fenomenoloji 6zelde Schiitz, bireyin verili olan bir
hayatta diinyaya gelmesinin yani sira kendi diinyasini insa etmede algisal ve anlamsal agidan yiiklemeler
gerceklestirdigini soyler (Wagner, 2018: 21).

Cocuk sahibi olmakla beraber ebeveynlerin giindelik pratikleri deneyimlenerek yeniden iiretilmektedir. S6z
konusu cocugun ozel gereksinimli olmast bu durumu daha da keskinlestirmektedir. Ozel gereksinimli
prematiire ¢ocuklarin ihtiyaglarii karsilamak ve onlarin dezavantajli durumlarini minimum seviyeye
indirgemek icin &zel alan, hem fiziksel hem de islevsel olarak farklilik gostermektedir. Ozel alana dahil olan

1. Fizik tedavi uzmanryla gériisme yapmamin farkli sebepleri vardir: 1. Yasanilan siirecin hem i¢inde hem disinda
olmasidir 2. Ailelerle siirekli iletisim halinde ve hangi ebeveynin ¢ocukla daha fazla ilgili oldugu konusunda bilgiler
vermesidir. 3. Cocuklarin genel durumuna en ¢ok hakim olan kisi olmasidir.
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tanidik diyebilecegimiz kisilerin cocuklara olan yaklagimlari ebeveynlerin onlarla giindelik etkilesimlerini
belirlemektedir (Cooley, 2010: 30-90). Burada ev ortaminda agirlanan misafirleri kastedilmektedir. Ozel
gereksinimli prematiire cocugun ebeveynin hayatina girmesiyle yakin akraba ve dostlarla kurulan iliskilerde
onemli degisimler goriilebilmektedir. Boyle olmasinda iki 6nemli faktor vardir: Birincisi, ebeveynlerin yakin
iliskide bulunduklar1 kisilerin gocuklara bakislar1 ki bunun acima, zavalli, gariban, vs. (Cant, 1992: 35; Yildiz
ve Ozgedey, 2018: 79) seklinde Stekilestirici bir tutum olarak vuku bulmasi, ebeveynlerin tanidik insanlarla
kurduklar1 yiiz yiize etkilesimleri ya azaltmakta ya da tamamiyla kesmesine sebep olmaktadir. Ikincisi,
cocuklarin 6zel gereksinimin karsilanmasi i¢in gilindelik hayat iliski yogunlugunun azaltilmasi diisiincesiyle
olugmaktadir.

Ikinci faktorden hareketle 6zel alanin 6nemli mekani olarak evler, kiiciik fizik tedavi salonlarma déniismekte
ve 0zel gereksinimli prematiire ¢cocugun gelisimine yonelik pratikler gergeklesmektedir. Yani yasanilan ev,
normal bir mekan goriiniimiiniin disina ¢ikmakta evde yasayan diger bireylerin iliskilerine yon vermektedir.
Ebeveynler, ¢ocugun 6zel egitim siirecinde deneyimleyerek dgrendikleri pratikleri evlerde uygulamaktadir.
Burada ebeveynin 6zel gereksinimli prematiire ¢ocuklarla beraber 6grendigi deneyimlere deginmek gerekir.

5. 1. Ozel Cocukla Beraber Ebeveynin Yasadig1 Deneyimler

Yapilan goriismelerde ebeveynlerin ¢ogu bazi kavramlar: ve pratikleri deneyimleyerek dgrendikleri tespit
edilmistir. Yani ebeveynler, cocukla beraber prematiire olmak {iizere serebral palsi, hidrosefali, vs. gibi
terimlerle karsilasmiglardir. Baz1 goriismecilerin meslekleri dogrudan 6zel gereksinimli insanlarla ilgili olsa da
asil 6grenim asamasim deneyimlerken olustugunu belirtmistir.? Deneyimle beraber hayatlarina farkl
kavramlar ve uygulamalar girmistir. Cocugun anne rahmine diismesiyle beraber ebeveynlerin hayatlarinda
degisimler belirmeye baglamaktadir. Cocuga gore sekillenen bir glindelik hayat, dogumla beraber yogunlasan
bir duruma déniismektedir (Berger ve Luckmann, 2018: 86). Ustelik ¢ocugun 6zel gereksinimli prematiire
olmas1 ebeveynin giindelik hayatimin yogunlagmasiin ¢itasini bir hayli yiikseltmektedir. Ozel gereksinimli
prematiire cocugun durumu ebeveynin is hayatindan arkadaglik ortamina kadar 6zel alan kamusal alan ayrimi
gozetilmeksizin etkisi kaginilmazdir. Eger ebeveyn, cocugun durumunu kabullenip ve onun gelisimi i¢in ¢aba
sarf etmesi gerektigi bilincini i¢sellestirip benimserse 6zel gereksinimli prematiire gocugu hayatinin merkezine
alarak yagamaya baslamaktadir (Schiitz, 2018: 87-306). Giindelik rutine déniisen bu durum ebeveynleri yogun
bir tempoyla ¢ocugun ihtiyaclarini karsilama telasina siiriiklemektedir. Cocugun gelisimine katki saglayacak
ufak ayrintilardan 6nemli kararlara kadar ona gore sekillenen giindelik pratikler inga edilmektedir.
“Ben igkolik biriydim (...) Cocugum dogdugundan beri ¢esitli sebeplerden otiirli isten uzagim. (...)
Ozel gereksinimli bir cocuk olmasaydi, belki is hayatima oldugu yerden devam edecektim. Sirnak’ta
yastyorduk ve ¢ok giizel bir hayatimiz vardi. Ama Sirnak saglik sektorii konusunda ¢ok gerideydi.
Hemen tayin istemek zorunda kaldik. Siirt’e geldik. Cocuk i¢in bunu yapmak zorundaydik. Kisacasi
¢ocukla beraber biitiin hayatim degisti. Bu aralar ise geri donecegim. Ama biliyorum ki ¢ocukla beraber
ise doniisiim o kadar heyecanli olmayacak. Bir an 6nce mesai bitsin de gocugumun yanina gideyim diye
bekleyecegim” (2A, 30, Hemsgire).
“Baba olduktan sonra adanmis bir hayatim var. Yani zamanimim 6nemli kismuni ya fiziksel olarak
cocukla ya da zihinsel olarak onun i¢in daha neler yapabilirim diye telefon internette arastirmalar
yapiyorum. (...) Istedigim zaman ¢ikamiyorum, gezemiyorum, dzgiir degilim (...) Bu da siradan bir
hayatin ne kadar degerli oldugunu gérmiis oldum. Olumlu bir seyirde olmadigini itiraf etmeliyim. Ilerisi
icin de pek olumlu olacagini diisinmiiyorum. Ama bu durum siikiir etmemiz gercegini
degistirmeyecektir. Cocugun varligimin bizi nelerden korudugunu bilmiyoruz” (6B, 32, Akademisyen).
“Kizimdan &nceki ben ile onunla olan ben ¢ok farkli (...) Ondan 6nce ¢ocuklarimiz olmasina ragmen
sosyal ortamimiz ¢ok genisti. Ama kizim dogduktan sonra sosyal etkinliklerimin ¢ogunu kestim. Burada
maddi boyutu kismak zorunda olmak etkili olurken duygusal olarak da pek istekli olunmuyor. Ozel
olmak burada baslhiyor. Biz de onunla beraber 6zellesiyoruz” (9B, 39, Sofor).
Ebeveynler, yasadiklar1 olayin travmasimi kabul etmekle beraber degisen bir giindelik hayat akisim
irdelemektedir. Duygusal yogunlugun bir hayli fazla oldugu anlik durumlarin yan1 sira siradan bir hayatin
degerli oldugunu itiraf etmektedirler. Ayrica 6zel gereksinimli prematiire ¢ocuktan 6nce is ve bos zaman
degerlendirmesi gibi sosyal aktivitelere yiiklenen anlamlar ¢ocukla beraber farklilagmaktadir. Normal olarak
kabul edilen ¢ocuklara sahip olan ebeveynlerin giindelik hayatlarinda ¢ocuktan uzak oldugu anlarda onlara
6zlem duyulmasina denk gelinmektedir. Ancak 6zel gereksinimli prematiire ¢ocuklara sahip olan ebeveynlerin

2. 2A goriigmeci yeni dogan yogun bakim hemsiresi ve esi 10B goriismeci ise sosyal hizmet uzmani olarak goérev
yapmaktadir. Bunlar dogrudan 6zel gereksinimli insanlarla iliskide olmalarina ragmen duygusal anlamda bircok seyi
yasadiklar1 deneyimle beraber 6grendiklerini belirtmislerdir.
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sorumluluk duygusu bunun 6tesindedir. Uzak kalinan anlik durumlarda &zel gereksinimli prematiire cocuga
sahip olan ebeveyn, sadece 6zlem duymakla yetinememektedir. Ebeveyn, ¢ocugunun oyun oynama, fizik
tedavisini yapma, temel ihtiyaglarinin karsilanmas1 gibi kaygilar1 ¢ogunlukla yasamaktadir. Normal ¢ocuga
gore daha fazla ilgiye ihtiyaci olan 6zel gereksinimli prematiire gocugu olan ebeveyn, bu bilingle oldugu ortama
ve yaptig1 ise odaklanma problemi yasayabilmektedir (Karsli, 2013: 126; Karatas ve Duyan, 2021: 5494-5495).
Burada suna deginmekte yarar vardir: Ebeveynler, bir sikayet tutumu sergilememektedir. Ebeveynler, yapilan
goriismelerde hayatlarinda olan degisimi analiz etmektedirler. Dolayistyla bir sonraki baslikta cocuklara olan
bakislarinin nasil oldugu konusunda 6rnekler bulunmaktadir. Ebeveynler, ¢ocuga yiikledigi anlami “6zel”
olarak kabul ederken zamanla yasadiklar1 deneyimlerle beraber 6zellesen ebeveynler olarak bir bakis acisina
sahiplerdir.
Bu ozellesmenin farkli boyutlar1 vardir: Birincisi, ebeveynler, yasadiklar1 6zel duyguya yogun ve uzun bir
stirecin sonucunda ulagmaktadir. Onlarin giindelik pratiklerinde ¢ocuga daha fazla zaman ayirma bilinci ve
¢ocugun hem zihinsel hem fiziksel tedavilerini yerine getirmek i¢in 6zel alana daha fazla ¢ekilmektedirler.
Ikincisi, daha sonra ayrintilandirilacag: iizere kamusal alandaki iliskiler, ebeveynin psikososyal durumunu
anlama ve ¢ocuga yaklasimi iizerine sekillenmektedir. Uciinciisii, ekonomik kaygilardir. Ozel gereksinimli
prematiire ¢ocugun tedavi siireci ekonomik agidan sancili olmaktadir. Gelisim diizeyine gore ihtiya¢ duyulan
uzman, ortez-protez, ameliyat, vs. durumlar ebeveynleri ekonomik acidan zorlamaktadir (Yildiz ve Ozgedey,
2018: 87-88). Devletin ve devlet hastanelerinin 6zel gereksinimli prematiire ¢ocuga olan desteklerinin
smirlilig1 ebeveynin cocugun ihtiyaglarmi karsilamada zorluklar yasamasina sebep olabilmektedir. Ozel
gereksinimli prematiire cocugun ebeveynine yogun ihtiyact olmasina ragmen ekonomik kaygilar cogu zaman
her iki ebeveynin ¢aligmasini zorunlu kilmaktadir. En azindan bir ebeveynin ¢ocukla ilgilenebilmesi cocugun
gelisimi i¢in ¢ok degerlidir. Dordiinciisii, 6zel gereksinimli prematiire cocuga sahip ebeveynlerin merhamet ve
farkindalik diizeyinin artmasidir. Ebeveynler, 6zel gereksinimli insanlarin kamusal alanda hayatlarini
zorlastiric1 6rneklerle karsilastiklart zaman tepkileri normal bir insandan oldukga farkli bir diizeye gegmektedir.
“Onunla beraber hayata bakis agimiz ¢ok degisiyor: onun 6zelligi ile beraber biz de 6zellesiyoruz.
Cocuk, bizi 6zel kiliyor” (9B, 39, Sofor).
“Kurumlarimizda ilkokuldan liseye kadar birgogunda engelli rampalari, asansorler gibi fiziksel 6gelerin
arttirtlmas1 6nemlidir. Bunlar, 6viiniilecek durumlar ve icraatlar degildir. Bunlar, toplumun normu
olmalidir (...) Ne yazik ki bu konuda ¢ok yetersiz bir konumday1z. Biz de yetersiz durumdayiz, devlet
de. Ciinkii ¢ocuklarin normallesmesi zaman altyor. Daha hizli uyum saglama adina uygulamalarin
olmasi gerekiyor” (6B, 32, Akademisyen).
“Devletin destegi yeterli degildir (...) Onlara medikal aletler aliyoruz: devlet karsilamiyor. 4.500 TL
dafo yaptiriyorsun, devletin verdigi 300-400 TL (...) Ozel doktorlarin muayene iicretleri cok pahals,
onlara gotlirmek istiyoruz ama gétiiremiyoruz” (SA, 42, Ev hanimi).
Ebeveyn ve cocuk arasindaki iletisimin dnemine pediatri uzmanlart yogunlukla deginmektedir. Cocugun
saglikli gelisimi i¢in uzmanlarin uyar1 ve dnerileri giindelik hayatimizin sosyal gergekligine denk diigmektedir.
Dolayisiyla 6zel gereksinimli prematiire gocugun gelisimi i¢in Onemli bir bilinglenme siireci yasayan
ebeveynler, normal ¢ocuga sahip ebeveynden daha etkili bir iletisim kurmalar1 gerekmektedir. Yani algisal
anlamda bir cabanin olmas1 gerekir. Ornegin, fiziksel aktiviteler yapilirken o aktivenin ne oldugunu, ne amagla
yapildigin1 ve ona nasil fayda saglayacagi ¢ocuga tekrar tekrar anlatilmalidir. Buradan hareketle ebeveynler,
6zel gereksinimli prematiire gocugun ihtiyaglarini karsilarken verilen emegin degerli oldugu konusunda 6zel
bir tutum sergilemektedirler (Goffman, 2019: 169).

5.2. Ebeveyn-Cocuk iliskisi

Gilinitimiiz modern toplumlarda giindelik dilde ¢ocuklarinizla arkadas olma 6giidii siirekli telaffuz edilmektedir.
Ancak s6z konusu 6zel gereksinimli prematiire ¢ocuklar olunca bu arkadasligin farkli ve yogun olmast
muhtemeldir. Giindelik hayatlarinda ebeveynler ile 6zel gereksinimli prematiire ¢ocugu arasinda kurulan
baglarin geldigi nokta ¢ok yonlii olmak durumundadir. Ebeveyn-cocuk iligkisi, anne-baba-c¢ocuk iliski aginin
Otesine gegmek zorundadir. Ebeveyn, 6zel gereksinimli prematiire ¢ocugun giindelik hayatini insa ederken
¢ocugun yas ve gelisim diizeyine bagli olarak anne-baba olmanin disinda arkadas, 6gretmen, doktor, vs. gibi
cok yonlii bir gorevi yerine getirmekle yiikiimliidiir (Ozkan vd., 2023: 327). Mesela, ebeveynlerin bilinglilik
diizeyi; cocukla daha fazla zaman harcama, onun sosyal bir birey olarak yetistirme gayreti, son kertede kurulan
rasyonel ve duygusal bag “arkadas olmusuz” (5A, 42, Ev hanim1) noktasina ulagmstir.

“Arkadasimiz olmuslar; onunla ¢ikiyorum, onunla dolagiyorum” (4A, 45, Ev hanimi).

“Kizim, benim arkadasim. Onunla her yere gidiyoruz. Bu beni ¢ok olgunlastirdi. Dost, arkadas

olmusuz” (5A, 42, Ev hanimi).
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Zorunlu isler disinda giindelik etkinliklerinin ¢ogunu 6zel gereksinimli prematiire ¢ocuklarryla gegiren
ebeveynler, insan ihtiyacinin 6nemli oldugu noktalardan biri olan arkadagligi onlarla paylagsmaktadirlar.
Ebeveyn-cocuk iliskisi, bu haliyle farkli bir forma biiriinmekte ve ¢ocugun sadece fiziksel ihtiyacini
gidermemektedir. Bu tiir ¢ocuklara sadece giinliik egzersizler yaparak 6zel gereksinim diizeyini iyilestirmek
yeterli olmayacaktir. Ebeveyneler, ayn1t zamanda yapilan egzersizleri ve giindelik hayatin siradan tiim
eylemlerini de anlatarak biligsel diizeyini gelistirmek zorundadir (Go6ziin Kahraman ve Cetin, 2015: 99).
Cocuk, ebeveyn ya da fizik tedavi uzmani tarafindan ¢ok boyutlu bir egitim siirecinden ge¢mektedir.
Onun temel ihtiyaglari i¢in sosyal olarak yetismesi i¢in yaptigimiz giinliik aktiviteleri sadece yerine
getirerek degil aym zamanda anlatarak da yapiyoruz (...). Ornegin, benim ¢ocugumun yutma kaslarinda
problem var. Biz ona yemek verirken ¢ignemenin ne oldugunu, dislerinin islevini ne oldugunu anlatarak
kendimizle de kiyaslayarak yerine getiriyoruz. Bu tiir 6zel giindelik tutumlar dogal olarak bizi de
ozellestiriyor” (6B, 32, Akademisyen).
Ebeveyn-cocuk iliskisini arkadaghk noktasina getiren ilk asama, ¢cocugun 6zel gereksiniminin oldugu ebeveyn
tarafindan “kabullenilmesidir”. Ne kadar erken kabullenme olursa o kadar erken egitime baslanmaktadir.
Dolayisiyla ebeveynler, gerekli arastirmalar yapmakta ve ona gére adimlar atmaktadir. Hem yasal prosediirler
hem de ebeveynlerin gocuklari igin yapmasi gerekenler yerine getirilmektedir (Calis vd., 2023; Deniz vd.,
2009: 957). Onemli bir siirecin baslangicina tekabiil eden kabullenme, ebeveynlerin yasam kosullarma bagh
olarak degiskenlikler icermektedir. Kabullenmeyi asan ailelerin attiklart soyledir:
“Kabullenmek bu isin kilit asamasidir. Biz olay basimiza geldiginde kabullenme siirecine hemen gegtik.
Neler yapabiliriz arastirmasina girerken tayin hakkimiz1 6grendik (...) 657. maddeye® gére biz kamu
personellerin bir kereye mahsus tayin hakk: vardir. Bosandiktan sonra erkegin kiitligiiniin oldugu yere,
kadmin da ailesinin ikametgah adresine tayin hakki vardi. Kosullarimizi ¢ocugumuza iyi gelecek
durumlar1 g6z 6niinde bulundurularak Karaman’dan Siirt’e bu yolla tayin istedik, Esimle resmi olarak
bosanmak durumunda kaldik. Arastirmalarimiz sonucunda Siirt’e iyi bir fizik tedavi uzmani hatta daha
ileri bir seviye olan bobath terapisti oldugunu 6grendik” (10B, 34, Sosyal Hizmet Uzmani).
“Kabullenmek ebeveynlerin en biiyiik miicadelesi olarak géze carpiyor. Aileleri ikna etme siireci bazen
¢ok uzun siiriiyordu. Cocugunun 6zel gereksinimli oldugunu kabul etmeyen baya aileyle karsilastim.
Tedavi siiresi bu tiir durumlarda pek olmaz ama aileler iste kag ay, kac y1l gelecegiz diye hep sorarlar.
Uzun bir siireg, ara veren aileler oluyor ama tam olarak birakan olmadi” (1F, 37, Bobath Terapisti).
Ebeveynler, ¢cocugun durumunu kabullendikten sonra onun 6zel gereksinim diizeyine gore uzun bir egitim
slirecine baslamaktadir. Siire¢ igeresinde artan deneyim ve edinilen yeni bilgiler, egitim durumunun seyrini
belirlemektedir. Burada ebeveyn g¢ocuk iliskisini enteresan kilan nokta, ¢cocugun 6zel gereksinimini yerine
getirirken ebeveynin bakis acgisidir (Mc Guigan vd., 2000; Deniz vd., 2009: 957). Cocuguna bakma konusunda
ebeveynin benimsedigi ylikiimliiliik hangi amagcla (dini, insani, ahlaki, vs.) olursa olsun dikkate degerdir. Anne
ve baba duygusunun ¢ok 6tesinde bir hal alan bu durum her agidan yogun bir yaklasimi iginde barimdirmaktadir.
“Ben ¢ocuga bakmay1 imtihan ve kader olarak gdormilyorum. Cocugumdur, dogmustur, tizerime diigen
gorevi yerine getirmeye ¢alistyorum. Fiziksel olarak yetemedigi durumlarda bize ihtiyaglar1 var, hepsi
bu” (10B, 34, Sosyal Hizmet Uzmani).
“Ben, gorevim olarak bakiyorum. Allah’m bir hediyesidir” (5A, 42, Ev hanimi).
“Biz genel olarak ¢ocugun Allah tarafindan bize verilen bir imtihan olarak gérmeyiz. Bir nimet olarak
goriiriiz. (3A, 31, Ev hanimu).
Giindelik hayatin 6nemli boliimiinii 6zel gereksinimli prematiire cocuguna ayirmaya gayret eden ebeveynlerin
durumu igsellestirme konusunda Onemli bir yol kat ettikleri sdylenebilir. Cocuklariyla olan iligkilerinde
ebeveynler, acimanin aksine farkli misyonlar yiiklenmekte ve ona gore bir siire¢ yasamaktadirlar. Ebeveynler,
6zel gereksinimli prematiire gocuklarini her giin fizik tedaviye gotiirme, 6grendiklerini evde uygulama, evlerini
kiiciik fizik tedavi salonlarina g¢evirme, alternatifler arayisinda olma gibi yiiksek bir tempo iginde giindelik
hayatlarin1 idame etmektedirler (Lefebvre, 2016: 18). Yorgunluk olussa da sikdyet etme konusunda bir
hassasiyet olusmaktadir. Bu hassasiyet dini, ekonomik, kiiltiirel, duygusal, vs. hangi sebeple olursa olsun
deneyimlemeyenin anlamakta zorluk ¢ekecegi bir olaydir. Asirt duygu yiikliidiir. Ancak bilimsel bir giiven ve
emek de kendisini ebeveynlerde ziyadesiyle gostermektedir. Genel olarak sikdyet etmeye ¢ekinen hatta sikayet
etmeyi diisinmekten bile utanan bir durum s6z konusudur.*

3. Tiirkiye Cumhuriyeti Anayasasinda Devlet Memuru Kanunu olarak bilinen yasadir.

4. Ben bu duygulan olayin 6znesi olarak fazlasiyla yasiyorum. Hatta goriismeleri gerceklestirirken ebeveynlerin
degindigi bir noktay1 burada belirtmek istiyorum. Goriismecilerden bazilar1 goriismeyi gergeklestirmek istemediler.
Onlar, duygularini anlayamayacagimi diigiindiikleri igin bdyle bir tutum sergilediler. Benim de bir prematiire ¢cocuga
sahip oldugumu &grenince goriismeyi kabul ettikleri gibi yasadiklari bu 6nemli deneyimi tiim boyutlariyla anlatmaya
calistilar.
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Ebeveyn-¢ocuk iligkisinde anne-baba arasinda bazi farkliliklar bulunmaktadir. Cocugun 6zel gereksinimli
prematiire olmasi onun sergiledigi bazi davraniglari torele etme konusunda anne ve baba agisindan degiskenlik
gostermektedir. Her iki ebeveynde de torele etme s6z konusuyken yapilan goriigmelerde ¢ocugun ihtiyaglartyla
yogun olarak ilgili ebeveynin daha bilingli bir tutum sergiledigi sdylenebilir. {lgili ebeveyn, cocugun yaptig1
hatalar1 uyarmakta daha israrciyken daha az ilgili ebeveyn, ¢ocugun hicbir sekilde uyarilmamas: gerektigi
diistincesindedir (Deniz vd., 2009: 958). Son derece duygusal olan bu yaklasim “kiyamiyorum” seklinde
tezahiir etmektedir.

“Esim, kizim yanlis yaptiginda onu uyarirken ben uyarmasini istemiyorum. (...) Rehabilitasyona uzun

bir aradan sonra gétiirdiim, kizim yaramazlik yapiyordu, hocamiz sugu bana atti: “annesiyle geldiginde

daha usluyken seninle geldiginde yaramazlik yapiyor” dedi” (7B, 33, Bankac1).

“Kimsenin ona kizmasina izin vermiyorum. Annesi ona kizdiginda ben de annesine kiziyorum. (...)

Allah’tan gelmis ¢ok giizeldir” (8B, 50, Serbest).

“Ben de kizima kizildig1 zaman bazen miidahale ederim” (9B, 39, Sofor).
Cocuklara sinirsiz 6zgiirlikk alan1 sunmak 6zel ¢ocuk olsa bile gelisimine olumsuz yanstyacaktir. Burada ilgili
ebeveynin genellikle anne oldugunu goriismecilerden babalarin “kiyamiyorum, kizmalarim istemiyorum”
sOylemlerinden anliyoruz. Toplumsal cinsiyet agisindan belirtmek gerekirse kadinin yiikii 6zel gereksinimli
prematiire ¢cocugun ihtiyacinin eklenmesiyle bir hayli artmaktadir. Nitekim goriigmeler esnasinda babalarin
pek bir sey yapmadigini hem anneler hem babalar belirtmektedir. Babanin evdeki roli, lojistik ve ekonomi
ihtiyacint karsilamak oldugu dolayisiyla annenin ¢ocugun &zel ihtiyaglarini karsilamada basat rol oynadigt
vurgulanmistir. Ailenin kendi arasinda yaptig1 is boliimiine baktigimizda 6zel gereksinimli prematiire cocugun
yani sira varsa baska ¢ocuklarin ihtiyaglari, evin bakimi, kisisel ihtiyaglar, vs. hepsi kadinin omuzlarindadir.
Yani anne, giindelik hayatta hem zihinsel hem fiziksel olarak 6nemli bir ¢aba sarf etmektedir (Tetreault vd.,
1994: 75; Aykara, 2011: 78). Ustelik genis aile 6zelligini tasiyan ailelerde bu yiik daha da artmaktadir.

“Kizima bakma konusunda tek basimayim. Ben kaynanamla oturuyorum. Kaynanam da benden is

bekliyor. Hem ona bakiyorum hem ¢ocuklarima. Ona bakmadigim zaman sikintt oluyor. Evde

yorgunluktan bir seyler eksik gidince kaynanam basliyor sikdyet etmeye: bak burasi pis kaldi. Bazen

cocuklari birakip kaynanamla ilgileniyorum”. (1A, 39, Ev hanimu).

“Glinliik ihtiyaclartyla genellikle annesi ilgilenmektedir. Ben de evde oldugum siirece yardim

ediyorum” (8B, 50, Serbest).

“Babalar, seanslara pek gelmez. Genellikle annelerle ¢alisirim. Ama anneler hakikaten ¢ok yorgun (...)

Evet, babalar1 ¢cok duygusal, ¢ok seviyorlar, koruyorlar ama bu kadar” (1F, 37, Bobath Terapisti).
Ebeveyn ¢ocuk iliskisinde 6nemli bagka bir etmende ¢ocugun biiyiimesi ve 6zel durumuyla ilgili sorgumalarin
baglamasidir. Ebeveynleri bir hayli zorlayan bu sorgulamalar ¢ocuklarin biiyiimesiyle daha da
belirginlesmektedir. Cocugun gelisimine olumsuz etki yapmak istemeyen ebeveynler, g¢esitli yollar
denemektedirler. Kendini ¢cocugun gelisimine ya da onu normal insan seviyesine getirmeye adayan ebeveynin
gocugun sorular karsisinda basvurdugu yontemler farklilasmaktadir. Mesela, zihinsel gelisiminde problem
olmayan ¢ocuklarin sordugu sorular cogu zaman ebeveyni zorlamakta ve onu ikna etmede yalana basvurmasina
sebep olmaktadir. Bu konuda 6zellikle dokuz ve on ii¢ yasinda iki 6zel gereksinimli prematiire gocugun yaptigi
sorgulamalara su sekildedir:

“Biiylimesi beni ¢ok duygulandirtyor. Ciinkii sorgulamaya basladi. Diyor anne, Allah bana bu hastalig1

niye verdi? Ben ne yaptim?” (5A, 42, Ev hanimu).

“Cocukta sorgulamalar bagladi. Mesela, “Allah beni neden sevmiyor” diye sordu. Beni sevseydi, beni

yiiriitebilirdi. Mesela, o ikna olsun diye bazen yalan sdyledim: ben de senin gibi gocukken

yiirliyemiyordum, ge¢ yiiriidiim diye” (9B, 39, Sofor).
Ebeveyn-6zel gereksinimli prematiire ¢ocuk iligkisinin boyutlarinin sinirt gorilldiigi tizere bulunmamaktadir.
Ebeveyn, yasadig1 tecriibeyle cocugun gelisimine odaklanmakta ve giindelik pratiklerini bu minvalde insa
etmektedir. Uretilen giindelik hayat 6grenilen yeni bilgilerle siireklilik kazanmaktadir. Ebeveynin ¢ocugu igin
sifa bulmanin sinir1 yoktur. Gergek hayattan sosyal medyaya kadar ¢esitli arayislara giren ebeveynler, bunlar
yillarca yapmay1 kabullenerek yerine getirmektedir. Ebeveynin is yiikii 6zel alandan ¢ikip kamusal alana
girerken daha da artmaktadir. Cocugun gelisimi i¢in sosyal olma durumu 6nemli oldugu bilincinde olan
ebeveyn, kamusal alanda kurdugu iligkilerle ayr1 bir miicadele alanina girmektedir.

6. Kamusal Alanin Giindelik Pratikleri

Ebeveyn ¢ocuk iliskisini belirleyen etmenlerden biri de kamusal alandaki giindelik hayat etkilesimleridir. Ozel
gereksinimli prematiire cocugun gelisiminin dnemli bir ayagina tekabiil eden kamusal alan ¢ocukta fiziksel ve
biligsel etkiler birakabilmektedir. Ebeveynin bu konuda titiz davranmasi ve ¢ocugunu kamusal alanin olumsuz
etkilerinden korumasi gerekebilmektedir. Cocugun sosyallesmesi sosyal hayattan uzak kalmamasi adina

101



F.U. Sosyal Bilimler Dergisi 2025-35/1

kamusal alanda bulunma zorunlulugundan o6tiirii bir takim rahatsiz edici yaklasimlar s6z konusu olmaktadir.
Sozli etkilesimlerden jest ve mimiklere kadar yabancinin gereksiz meraki ebeveynin cocuguyla beraber
kamusal alanda vakit ge¢irmesinin yoniinii ve bi¢cimini belirleyebilmektedir. Kamusal alanda 6zel gereksinimli
prematiire ¢cocuga normal olmadigini hissettiren yaklasimlar ebeveynlerin giindelik iliskilerine ziyadesiyle
yanstyabilmektedir. Gorligmecilerin aktardiklari ¢ergevesinde kamusal alan iliskilerini iki baslikta ele
alacagim: Birincisi, tanidikla (arkadas ve akraba) olan kamusal karsilagmalar. Tkincisi, yabanciyla olan kamusal
kargilagmalar.

6.1. Tamdik Karsilagmalar: “Iyi Niyetin Engelliligi”

Ozel gereksinimli prematiire cocuklarin ebeveynleri cocuklara olan yaklagimlarin onlarmn giindelik hayat
iliskilerini donistiirdiigliine metin boyunca yer verdim. Bu baslik altinda ebeveynlerin birincil iliskileri yasadigi
kisilerin ¢ocuklara olan yaklagimla beraber onlara kargi tutumlarin nasil oldugunu analiz edecegim. Yukarida
da belirttigim gibi ebeveynler, 6zel gereksinimli prematiire ¢ocukla beraber yakin ve samimi iliskide
bulundugu insanlarla siire¢ igerisinde bir kopma yasayabilmektedir. Bunun temel nedeni ¢ocuga karsi bakis
acisidir. Ebeveyni anlama noktasinda yetersiz olan tanidik insanlar “iyi niyet”le bile olsa ebeveynde duygusal
kirilmalar hatta travmalar yaratabilecek pratiklere sebep olabilmektedir (Cant, 1992; Yildiz and Ozgeday:
2018). Haliyle bu durum ebeveynin birincil iligkileri yasadig1 insanlara kars1 giindelik davranisi etkilemektedir.
Ozel gereksinimli prematiire cocuga sahip olmak gerek dzel alanda gerek kamusal alanda birincil iliskilerin
gerceklestigi kisilerin degigmesi sik goriilen bir durum olarak karsimiza ¢ikmaktadir (Goffman, 2018: 16). Bu
iligkilerdeki kisilerin degismesi ebeveynin anne-babasiyla birlikte kardesleri de olabilmektedir.
“Yakin akrabalarim, dostlarimin iyi niyet de olsa bakis acilar1 onlarla arama mesafe koymaya, soguk
davranmama sebep oldu (,,,) Mesela bir akraba teyzemiz, ka¢ ¢ocugun var diye sormustu. Ben, alt1
¢ocugum var dedim; ii¢ kiz ii¢ erkek... Teyze yine sordu: “prematiire oglumu isaret ederek” bununla
mu ii¢ erkek diye sordu. Bunu duyunca deli oldum. Delirirken hem giilme hem aglama krizine girdim
(4A, 45, Ev hanimi1)”
“Cocuguma esim, dostum, giinahmis gibi baktiginda ister istemez yiiziimiiz diigiiyor. Ciinkii
etkileniyoruz. Her seyini tamamlamaya calisiyoruz. Ben bu sefer onlardan uzak durmaya ¢alisiyorum.
Yanlarina gétiirmiiyorum” (7B, 33, Bankacr).
Bilingli yaklagimin olmamasi birincil iligkilerdeki insanlarin degismesine sebep olabilmektedir. Yeni arayislara
giren ebeveynler, iyi niyet gOstergesi altindaki yapay yaklasimlardan uzak durmaktadir. Duygusal ve
deneyimsel anlamda bir ortak diinya insa edilerek sosyal iligki ag1 tekrardan olugmaktadir (Schiitz, 2018: 186-
187-267). Ebeveynlerin ¢ocuklarin gelisimine olumlu yansiyacagini diisiindiigii bu iliski ag1 hem ailelerin
birbirini anlama konusunda rehabilite® islevi gormekte hem de onlarmn “akran zorbali§i”na maruz kalmasina
karsin korumaktadir. Ayrica bu durum ortak diinyanin disinda kalanlara kars bir ayrismay1® da beraberinde
getirmektedir. Ebeveynlere yakinlik derecesi ne olursa olsun insanlarin tutumu ayrigmay1 baslatan etmen olarak
karsimiza ¢ikmaktadir. Bu, bir nevi savunma mekanizmasinin iglemesidir. Yani ebeveynlere karst bu tiir
davraniglarin sergilenmesi hem onlarin sosyallesmesini hem de kisilere kars1 etkilesim agin1 engellemektedir.

6.2. Yabana Karsilagsmalar “Normal”in Yoklugu

Kanadali sosyolog Erving Goffman, damga kuramini ele alirken herkesi normal sapkin olarak nitelemekteydi.
Normalin insan hayatinda olmadig: diisiincesi géz 6niinde bulundurulsa 6zel gereksinimli prematiire gocuklar
da haliyle normal sayilmayacaktir. Goffman’a gére onaylanmamis davranig kaliplarini sergileyen insanlar
toplumsalligin disinda kabul edilmektedir. Buradan hareketle Goffman, damgayi ii¢ sekilde ele almaktadir
(2019: 31): “1) Bedenin korkungluklart —muhtelif fiziki deformasyonlari- gelir. 2) zayif irade, baskiya
miistahak ya da dogal olmayan tutkular, sapkin ve kat1 inanglar ve ahlaksizlik olarak algilanan bireysel karakter
bozukluklari, 3) 1rk, ulus ve din gibi etnolojik damgalar” Kamusal iliskilerde damga tiirlerinin ¢esitlerini ve
bigimlerini gérmek miimkiindiir. Gerek dogrudan bir etkilesimle olsun gerek jest ve mimiklerle olsun
damganin her gesidiyle giindelik hayatta insanlar performanslar sergilemektedir. Ozel gereksinimli prematiire
cocuklarin ebeveynleri damgay1 ¢ogu zaman yasayan ve normalin digindaymis gibi davraniglara maruz kalan
gruplar arasindadir. Burada damgalanmadan etkilenen kisi sadece 6zel gereksinimli prematiire ¢ocuk degil,

5. Goriismeleri gergeklestirirken ebeveynler, “hocam senin bizimkine benzer bir durumun olmasayd: bunlar1 sabaha
kadar sana anlatsaydik bizi anlayamazdin” diye belirttiler.

6. Burada Chicago Okulu’nun 6nemli temsilcilerinden Robert Park ve Ernest Burgess’in The City (1924-1967) kitab1
referans olarak gosterilebilir. Onlar, 20. yy’in basinda Chicago’nun farkli sosyo kiiltiirel topluluklar tarafindan géce
maruz kalmalarini arastirirken gogmenleri ortak diinya gergevesinde “zonal ayrigmaya” kavramiyla agiklamiglardir.
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¢ocugun ebeveyni ayrica etkilenmektedir. Otekilestiren damga eylemi 6zel gereksinimli prematiire ocugun ve
ebeveynin kamusal alanda daha az goriiniir olmasina sebep olabilmektedir.
Goffman’in damga cesitleri dikkate alinirsa 6zel gereksinimli prematiire cocuklar muhtemelen 1. Maddedeki
damga tiirline girmektedir. Damgalanan 6zel gereksinimli birey sosyal iliskilerde olumsuz denebilecek
durumlarla kargilagmaktadir. Kendi icine kapanma, kamusal alandan c¢ekilme ve asosyal iliskilerin
yasanmasina yonelik dramatik etkiler goriilmektedir (Fine ve Asch, 1988; Link ve Phelan, 2001). Burada
ebeveynlerin 6zel gereksinimli prematiire ¢ocuga duydugu hassasiyet rol oynamaktadir. Ozel gereksinimli
prematiire ¢cocugunu normalin pek de disinda goérmeyi reddeden ebeveynler onlarin “sadece” ihtiyaclarinin
daha fazla oldugu konusunda 1srarcidirlar.
“Bu tiir gocuklara 6ziirlii ya da engelli denilmesi ¢ok rahatsiz edici. Ozel gereksinimli cocuk demek en
dogrusu. Normal ¢ocuk kelimesi de ¢ok rahatsiz edici. Yok, benimki normal seninki degil. Benimki de
normal, gereksinimi fazla diye normalin disina itilemez” (2A, 30, Hemsire).
“Kizzmin normal g¢ocuktan fiziksel olarak bir farki yok ki, neden odak noktasini dogrudan onu
yapiyorsunuz. Bunlar {iziiyor bizi. Bilingli insan bunu yapmaz. Acima olmamali. Sahiplenerek
yaklagmalarini isterim” (7B, 33, Bankact).
Gerek 0zel alanda gerekse kamusal alanda 6zel gereksinimli prematiire ¢ocuklara yaklasimlar iyi niyet gibi
goriilse de ebeveynlerin reaksiyonlar1 sinirlenme, iiziilme ve geri g¢ekilme seklinde tezahiir etmektedir
(Goffman, 2019: 110). Ozellikle insanlarin prematiire ¢ocuklara aciyarak bakmasi ailenin ¢abasinin
goriilmemesi anlamina gelebilmektedir. Ebeveynler, bu tiir durumlarda farkl arayislara gidebilmektedir. Bunu
ti¢ sekilde yerine getirmektedirler: birincisi, ebeveynler kendi deneyimlerine benzer olaylar yasayan ailelerle
vakit gecirmeyi secmektedir (Goffman, 2016: 169; Wagner, 2018 40). Ikincisi, kamusal alana fazla
karismayarak bir giindelik hayat yasamaktadirlar. Ugiinciisii, ebeveynler, yukarida bahsettigim “kabullenme”
mevzusunu astiktan sonra kamusal alanda insanlarin yaklagimini aldirmadan ¢ocuguyla vakit gegirmeyi, ona
sosyal ortamlarin nasil oldugunu gosterme ve onun gelisimine katki saglama adina bir yol tercih etmektedirler.
“Cocugumla kalabalik yerlerde yiiriidiiglim zaman bakan insan ¢ok oluyor. Ama onlar1 yok sayiyorum,
rahatsiz olmuyorum. Bu tiir bakislar beni disardan sogutmuyor. Vakit buldukga her yere gidiyoruz. ik
baglarda walker ile yiiriidiigiimiizde insanlar ¢ok tuhaf bakiyordu. Esim bile biz walkerla nasil
cikaracagiz disari, herkes bize bakacak diyordu. Biz anne baba olarak bile baglarda yadirgiyor,
yakistirmiyoruz.” (3A, 31, Ev hanimi).
Cocuklarin yaglarina ve 6zel gereksinim durumuna goére kamusal alan etkisi farklilagsmaktadir. Okul ¢agina
gelmis bir ¢ocugun girecegi ortamda maruz kalacagi davraniglar onun gelisimine olumsuz etki etmesi
muhtemeldir. Ebeveynler, bu konuda hakli bir kaygi duygusuna kapilmaktadir. Cocuklarin hem 6zel hem
devlet okullari tarafindan kabul edilmesi bir kaygi durumu olustururken kabul edildikten sonra okula
adaptasyon siireci (6zellikle akranlarin tutum ve davranislari konusunda) ayr1 bir kaygiya sebep olabilmektedir
(Fauth vd., 2017: 47-48).
“Anasinifina gonderdim, 6gretmen kabul etmedi. Diigiiyor, parmaklari {izerinde yiiriiyor, oynamiyor
dediler (...) Ogretmen her giin sikdyet ediyordu, oynamiyor diye. Ama biliyorum, dgretmen ugrasmak
istemiyordu. Sonra agik a¢ik dedi: gocuklarim var, okula gétiiriip getiriyorum, bir siirii 6grencim var,
ugrasamam senin kizinla. Miidiire hakkimiz olduguna dair resmi yaz1 gotiirdiikten sonra kabul etmek
zorunda kaldi. Ama dgretmen kabul etmemek icin ¢cok ugrast1” (1A, 39, Ev hanimi).
“Okulda ¢ocuguma kirict bir ciimle kurulursa okuldan sogur ya da alismaz diye g¢ekincelerim var.
Cocuklarimizi kimse yadirgamazsa normal bir karsilagma olursa zaten kendileriyle barisiklar. Biz
onlarin ufak gelisimlerine dnemli bir deger atfederken disaridan farkli bir yaklasim onlar1 tamamiyla
demorilize edebilir”’ (2A, 30, Hemsire).
Kamusal alanlardaki yogun karsilasmalar parklar, avmler ve ¢arsilarda yasanmaktadir. Bu tiir mekanlarda
cocuklara olan yaklagimlarda hem sdylem olarak hem jest mimikler araciligiyla bir etkilesim
gerceklesebilmektedir. Otekilestirmenin yogun yasandigi bu mekanlarda &zel gereksinimli prematiire
¢ocuklarin goriiniirligi garipsendigi gibi diglayici tutumlar da s6z konusudur (Jeanes ve Magee: 2012: 206-
207).
“Nereye gotlirsem insanlar bunun neyi var diye sormaya bagliyorlar: Doktora gotiiriiyor musun? Fizige
gotlirliyor musun? Gorenler hemen ayaklarina bakiyorlar. Higbir sey sormasalar da bakislar benim
zoruma gidiyor. Insanlar, ¢ok actyarak bakiyorlar” (1A, 39, Ev hanimi).

7. Burada Peter Warner’in yonetmenligini yaptig1 Front of the Class filmini nerebilirim.
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“Yabancilar da akrabalar gibi parklarda, avmlerde giinahmus gibi bakiyordu. Onceden sinirleniyordum.
Ama simdi takmryorum. Bakmiyorum. Kizim da bazen etkileniyordu. Ama bu, disar1 ¢ikmami
engellemiyordu. Kizim arada etkilenir, onu da diizeltirim, o da takmaz” (5A, 42, Ev hanimi).
“Yabancilarin oldugu alanlarda tedirginiz, endiseliyiz. Avm’nin oyun alanlarinda bagka c¢ocuklu
ebeveynlerin tepkilerini gorebiliyoruz. Durumu anlatinca degisen reaksiyonlar gorebiliyoruz. Bazi
aileler dogal hakki oldugunu diisiiniice, bazilart 6n yargilt oldugu i¢in 6ziir dilemektedir. Bir bagka
aileler de sakat ve engelli yaklagimi i¢inde olabiliyor. Yani hadi o da eglensin diye liituf da
bulunabiliyor. Jest ve mimikler de ¢cogu zaman bize ¢ok sey ifade ediyor. Bu durum bir tik bizi o alanlara
gitmemizi etkiliyor olsa da zamanla alisirken ve insan dogasinin kotii olduguna inanarak gitmekte bir
sakinca gérmiiyoruz” (6B, 32, Akademisyen).
Ozel gereksinimli prematiire cocuga sahip olmak kamusal alan iliskilerini dnemli sekilde doniistiirmektedir.
Ebeveynlerde farkindalik diizeyi artarken farkli bir tutum da séz konusu olabilmektedir. Cocuklara olan
yaklagimlar ebeveynleri Ofkelendiren bir duygu haline sokabilmektedir. Tiim olumsuzluklara ragmen
bilinglenme diizeyi arttik¢a goriiniir olma siklig1 da artmaktadir.

7.Sonug ve Tartisma

Bu ¢aligmada insanin duygusal yogunluk yasadigi spesifik bir deneyimden yola ¢ikarak degisen giindelik hayat
iliskileri incelenmistir. Insanlarin yiiz yiize yasadig1 etkilesim aglar1 deneyimle beraber belirmekte karsilikli
damgalanmayla sekillenmektedir. Otekilestirme ya da gormezden gelme pratikleri giindelik hayatta siradan bir
goriintiiye ulasmisken deneyimlenen olayin siire¢ igerisinde deneyimleyen kisinin hassasiyeti olabilmektedir.
Dolayistyla burada dikkat edilmesi gereken husus; degisimi etkileyen faktorlerin 6zne iizerindeki etkisidir.
Ozne, deneyimledigi olaya yiikledigi anlam ve sahip oldugu insan ekolojisinin olaya yaklasimi giindelik hayat
iligkilerine fazlasiyla yansimustir.

Bu calisma, 6zel gereksinimli prematiire ¢ocuklara sahip ebeveynlerin gocukla beraber degisen giindelik
iliskilerini ele alirken hem duygusal hem g¢evresel bir miicadele icine girdiklerini tespit etmistir. Ozel
gereksinimli prematiire ¢ocugun ihtiyaglarini karsilamaya odaklanan ebeveynler, onlari ihmal etmemenin
gayreti igindeyken ayn1 zamanda ihtiyaglarini karsilamada calisma zorunlulugunu da yasamaktadr. Is yiikiiniin
giindelik hayatta artmasiyla beraber ebeveynler arasinda kendiliginden isboliimii kiiltiirel kodlarla beraber
olusabilmektedir. Cocugun 6zel durumunu kabullenmek daha dogrusu neyle karsilastiginin bilincinde olmak
burada 6nemli bir etmendir. Ebeveynin ¢ocuga bakis agist bu yolla olusurken ¢ocuk disinda kurdugu iliskilerin
onemli ol¢lide degistigi sdylenebilir. Cocugu normal bir insan seviyesine nasil getirebilirim ya da getirebilir
miyim kaygisinda olan ebeveyn, igini zorlastiran durum ve kisilerden uzak durma yolunu se¢mektedir. Bu
calisma, olay1 deneyimlemeyenin anlamakta zorluk ¢ekecegi kirtlgan bir psikolojik yapiya sahip ebeveynlerin
sosyal iliskilerde onlardan uzak durmasi dogal bir durum olarak kabule etmektedir.

Calismada uzak durmayi iki sekilde yorumlamak miimkiindiir: Birincisi, ligiincii kisilerin ¢ocuga bakis agisinin
hem ebeveyni hem ¢ocugu olumsuz etkilemesidir. ikincisi, gocugun biiyiimesi, fiziksel zorlugun yam sira
¢ocugun sorgulamaya baslamasi ebeveyni bir hayli zorlamaktadir. Farkli zorluklarin iistesinden gelmeye
calismak ebeveyn i¢in zamanla siradanlagabilmektedir. Bagskalari igin siradist olan giindelik pratikler
ebeveynler i¢in yapilmasi gereken siradan aktivitelere déniismektedir. Ozel alandan kamusal alana kadar bunun
ornekleri mevcuttur. Mesela, evlerde ¢ocugun 6zel gereksinim diizeyine gore medikal aletler yogun sekilde
goriilebilmektedir. Normal bir ev goriintiisiiniin digina ¢ikabilen barinma yerleri 6zel gereksinimli prematiire
¢ocugun ihtiyaglarini karsilamak i¢in fizik tedavi mekanlarin1 andiracak niteliktedir.

Ebeveynlerin bilinglenmesi 6zel gereksinimli prematiire gocugun ihtiyacini karsilama adina yogun bir emegi
beraberinde getirir. Normal olarak kabul edilen bir siiregten gegmeyen ebeveynlerin duygu yogunlugu goz
oniinde bulundurulsa ¢ocuklara ve onlara olan yaklagimlara olumsuz denebilecek tepkiler verebilmektedir.
Ebeveynin kirilgan yapisiyla kizma, 6fkelenme, reddetme gibi sergiledigi davranislar onlarla yiiz yiize
etkilesimde bulunan insanlarin karsilasabilecegi bir durumdur. Bu durum, onlarin ¢evresinde degisimlere
sebep olurken ayni kaderi paylasan insanlara bir yonelme oldugu goriilmektedir. Iginde nemli bir ayrismay:
barindiran bu durum, “duygudas ayrigma” olarak ifade edilebilir. Bu calisma, ebeveynlerin giindelik
hayatlarinin mikro dlgeginde degisimin belirgin oldugu sonucuna bu sekilde ulagmistir. Yani 6zel gereksinimli
prematiire ¢ocukla beraber ebeveynin makro ve mikro iliskilerinin 6nemli 6l¢iide farklilagtigt sdylenebilir.
Ozel gereksinimli prematiire gocugun ihtiyaglarinin karsilanmasinda ebeveynler arasinda farklhiliklar oldugu
goze carpmaktadir. Annenin daha fazla ilgili oldugu sonucuna ulagilmistir. Annenin is yiikiiniin fazla olmasi
cocukla beraber daha da artmistir. Ancak muhafazakar ve geleneksel bir yasam anlayigia sahip olmasina
ragmen anneye bir 6zgirliik alant da sunmustur. Makro etkilerin deneyimle beraber énemli bir degisim
yasadig1 goriilmektedir. Oncelikle kadm olarak belirgin bir baski altinda olan annenin 6zel gereksinimli
prematiire ¢ocugu icin yapacagi pratiklerin sinir1 yoktur. Temel amacin ¢ocugu daha iyi nasil gelistirebilirim
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kaygist olan annenler arasinda okuma yazma bilmeyenin okuma yazma 6grenmesi ve sanal ortama karigmasi
bu sinirlarin zorlandigimi gostermektedir. Ancak goriismelerde nasil bir yagam modeline sahip olunursa
olunsun ¢ocugun tedavisinde bilimsel bir giivenin oldugu ortaya ¢ikmistir. Sinirsiz bir doktor ve hastane trafigi
yasayan ¢ocuklar, annenin 6nciiliigiinde ilerledigi goriilmiistiir. Hatta sunu da belirtmekte yarar vardir: annenin
0zel gereksinimli cocukla ilgilenmesinin yogunlugu, ¢cocugun gelisiminde onun babadan daha bilingli bir tutum
sergiledigi tespit edilmistir. Babanin duygusal yaklagimina karsin annenin bilingliligi goze ¢arpmaktadir.

Son olarak 6zel gereksinimli prematiire ¢ocuklarin giindelik hayatlarindaki zorluklara dikkat ¢ekmek i¢in on
iic yasindaki bir cocugun ebeveyni ile yaptig1 bir diyalogla ¢calismayi bitirecegim: Ailesiyle misafirlige giden
cocugun asansore binerken kendini tutmasi i¢in iki tane tutacak yerinin olmasi ve buna sevinirken annesine
keske bizim asansorde de iki tane tutacak yer olsaydi, daha rahat tutunur, ayakta dururum diye sdylemde
bulunmus... Normal insan i¢in yok hiikmiinde ya da siradan olan nesnelerin onlarin hayatlarinda ne denli
onemli oldugunu ve deneyimlemeyenin asla anlamayacag: hatta ebeveynleri olarak bizim de ¢ogu zaman
g6zden kagirdigimiz noktalarin oldugunu bu ¢alismayi okuyan herkesin bilmesini hedeflenilmektedir.
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