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Stigmatization of Children with Autism and Their Parents
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Abstract

Some autistic behaviors accompany with autism which is common and on the increase these days. Since
these behaviors do not comply with the definition of normality, it causes some children to be labeled and
stigmatized as ‘different' and /or ‘odd' and because of this situation parents are also affected. In the
research, it is aimed to detect the stigmatizing of the children with autism and their parents among
relatives and in a circle of friends, public spaces and educational field and the formation of stigmatization
in these places and the ways how parents deal with this issue. The data of the research which was
designed with the quantitative method has been obtained from semi-structured interview technique
which was done with the mothers of 12 children with autism. In the research, it is concluded that children
with autism and their parents are exposed to stigmatization. Some of the findings of the research are that
people do not want children with autism around them, they define and call them with humiliating names,
they limit or stop their contact with the parents of the autistic children, they see their parents are
responsible for their children's autism and in public spaces the children with autism and their parents are
exposed to reactive and abusing words and staring. Furthermore, it is understood that parents with
autistic children incline to apply strategies such as concealing the situation of their children, secluding, or
keeping in touch with people who comprehend them and do not find them strange or contacting with
families who also have children with autism.
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Gilnidmizde oldukga yayginhk gosteren ve goriilme sikligi gittikce artan otizme, bazi otistik davranislar
eslik etmektedir. Bu davranislarin toplumun normallik tanimlarina uymuyor olmasi, ¢ocuklarin “farkl’”
ve/veya “garip” olarak etiketlenmesine ve damgalanmasina neden olmakta, bundan cocugun ailesi de
etkilenmektedir. Arastirmada, otizmli ¢ocuklarin ve ailelerinin akraba ve arkadas ortamlarinda, kamusal
ortamlarda ve egitim alaninda damgalanmasini, bunun aldigi bicimi ve ebeveynlerin bununla basa ¢ikma
yollarini tespit etmek amacglanmistir. Nitel arastirma yontemi ile tasarlanan arastirmanin verileri, 12
otizmli ¢ocuk annesi ile gercgeklestirilen yari yapilandirilmis gortisme teknigiyle elde edilmistir.
Arastirmada, otizmli ¢ocuk ve ailelerinin damgalamaya maruz kaldiklari sonucuna ulasilmistir.
cagirilmasi, ebeveynleriyle gortsmenin sinirlandiriilmasi  veya kesilmesi, ebeveynlerin ¢ocugun
durumundan sorumlu tutulmasi, kamusal ortamlarda tepkili-taciz edici s6z ve bakislara maruz kalmasi gibi
hususlar arastirmanin bulgularidir. Ayrica, otizmli ¢ocuga sahip olan ebeveynlerin damga ile basa
cikabilme adina, ¢ocugun durumunu gizleme, eve kapanma, sadece kendilerini anlayisla karsilayacak ve
yadirgamayacak kisilerle veya engelli cocuklari olan ailelerle gériisme seklinde stratejilere basvurduklar
da anlasiimaktadir.

Anahtar Kelimeler: Otizm, Otizmli Cocuklar, Ebeveynler, Damga, Damgalama, Etiketleme, Dislama.

Giris

Otizm spektrum bozuklugu, dogustan veya yasamin ilk ti¢ yili icinde ortaya ¢ikan ve yasam boyu devam
eden, sosyal iletisim ve etkilesimde problemler, motor gelisiminde sorunlar, tekrarlayici davranislar,
zaman zaman uyum problemleri ve kisith ilgi alanlari ile kendini gosteren, karmasik ve nérolojik bir
gelisimsel bozukluktur. Agirlik derecesi, zekad dizeyi, otizme eslik eden rahatsizliklar, egitimlere verilen
tepki dlzeyi, disaridan ihtiya¢ duyulan destek dizeyi gibi unsurlara bagl olarak bireyden bireye
farklilasmaktadir (Kili¢ Ekici, 2013: 30). Otizmin yayginlik derecesi ise hizla artmaktadir. Oyle ki, diinyada
otizm tanisi 1985 vyilinda her 2.500 cocuktan 1’ine konulurken, bugin her 68 cocuktan 1’ine
konulmaktadir. Diinyada her 20 dakikada 1 cocuk bu taniyi almaktadir. Ulkemizde otizmin yayginlik
derecesini gosteren kesin rakamlar olmamakla birlikte niifusa projeksiyon yapildiginda yaklasik olarak
1.142.586 otizmli birey oldugu ve bu durumdan etkilenen 4.568.000 aile Uyesi bulundugu tahmin
edilmektedir (Sezgin, 2016).

Otizmli cocuklar, rahatsizliklarindan kaynakli olarak toplumun “normallik” tanimlarina uymayan bazi
otistik davranislar sergilemektedir. Bu davranislar, onlarin ‘farklr’, ‘tuhaf, ‘ilging’ olarak etiketlenmesine,
Goffman’in deyimiyle damgalanmasina neden olmaktadir. Baska bir ifadeyle, bu ¢ocuklar kendilerinden
beklenen niteliklere sahip olamama ve eylem kaliplarini yerine getirememe nedeniyle dislanmaktadir.
Halka acik alanlarda diger insanlarin kizgin bakislarina ve sozlii uyarilarina maruz kalmakta, incitici
isimlendirmelerle nitelendiriimekte, normal tanimlarina uyan yasitlarina yaklagsmasi istenmemekte, belli
alanlara girisleri engellenmeye calisiilmaktadir. Otizmli ¢ocuklarin ebeveynleri de ¢ocugunun damgasindan
etkilenmektedir. Onlar, ¢ocugunun otizmli olmasindan dolayi suglu goérilmekte, akrabalari ve arkadaslari
tarafindan belli aktivitelerin disinda tutulmakta, kamusal ortamlarda tepkili s6z ve bakislara maruz
birakilmaktadir. Gerek otizmin yayginlik derecesi gerekse otizmden otizmli bireylerle birlikte gevresindeki
insanlarin da etkileniyor olmasi, otizmi ve insanlarin buna yaklasimini olduk¢a 6nemli bir sosyal sorun
haline getirmektedir.
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Arastirmanin konusu, otizmli cocuklara ve ailelerine yonelik damgalama olarak belirlenmistir. Calismada
otizmli ¢ocuklarin ve ailelerinin akraba ve arkadas ortamlarinda, kamusal ortamlarda ve egitim alanlarinda
damgalanmasini, damgalanma bigimini ve ebeveynlerin bununla basa c¢ikma vyollarini saptamak
amaclanmistir. Konu ele alinirken, teorik degerlendirmeler ile yetinilmeyip, 2014 yilinda “Doktora
Semineri”* olarak hazirlanan calismanin verilerinden yararlaniimistir. Veriler, Kastamonu’da bulunan
Erdem Ozel E§itim ve Rehabilitasyon Merkezi’ne gelen 12 otizmli cocuk annesi ile gerceklestirilen yari
yapilandiriimis gériismelerden elde edilmis ve degerlendirilmistir.

1. Kavramsal ve Kuramsal Cergeve
1.1. Otizm Spektrum Bozuklugu

Otizm kelime olarak “kendine déniik” anlamina gelmektedir. Ondan ilk olarak, 1700°lii yillarda Fransa’da
Jan Hard ve ingiltere’de Jon Haslan bahsetmistir. Bu bilim adamlari otizmi ve otizmli kisileri, otizm
kavramini kullanmaksizin ve herhangi bir tani koymaksizin incelemis, inceledikleri kisileri “farkli kisiler”
olarak tanimlamistir. Kavram, ilk defa 1910 vyilinda isvigreli psikiyatr Eugen Bleuler tarafindan
kullanilmistir. Oyle ki, Bleuler sizofreni hakkinda calisirken rahatsizhigin bazi belirtilerini tanimlamanin bir
yolu olarak Latince bir kelime olan “autismus” kavramini kullanmistir. Autismus kelimesi “kendi” demek
olan Yunanca “autos” kelimesinden tiiretilmis ve ingilizceye “autism” olarak cevrilmistir. Otizmin
sizofreniden ayri bir rahatsizlik olarak tanilanmasi ise bundan otuz Ug¢ yil sonra gergeklesmistir. 1943
yilinda Avusturyali Doktor Leo Kanner, yaslari 2 ila 8 arasinda degisen 11 ¢ocuk lzerinde gerceklestirdigi
ornek olay calismasi sonucunda yayinladigl “Autistic Disturbances of Affective Contact” isimli makalesinde
bazi benzerlikler olmasina ragmen otizmi sizofreniden farkl bir rahatsizlik olarak degerlendirmistir (Gallo,
2010: 1; Alkis Ayten: 2015). Kanner inceledigi cocuklarda diger insanlarla duygusal temasta eksiklik,
diizenin ayni kalmasinda israrcilik, konusmada anormallik, nesnelerin oynatilmasi durumunda biyilenme,
baska alanlardaki 6grenme zorluklarina karsilik yiiksek diizeyde goérsel beceri ve ezber bellegi, ¢ekici,
dikkatli ve zeki bir dis gorinis gibi bazi 6zelliklerinin oldugunu goézlemistir. Bunlari tani belirtileri kabul
ederek, rahatsizhga “Erken Bebeklik Otizmi” adini vermistir. S6z konusu tarih ve c¢alisma otizmin,
profesyonel literatiirde tartisilmaya baslandigi ilk tarih ve galisma olmasi agisindan dnem tasimaktadir
(Wing, 2012: 11-12).

Bunu takiben, Avusturya’da 1944 yilinda Dr. Hans Asperger, "otistik psikopatoloji" hastasi olan 4 gocugu
betimledigi bir makale yayinlamistir. Makalesinde timi erkek olan bu g¢ocuklarin zayif motor
koordinasyonuna sahip olma, garip konulara yogun ilgi duyma, arkadas edinmede zorlanma, tek tarafli
konusmalara girme ve empati kuramama gibi 6zelliklere sahip oldugunu belirtmistir. Asperger, bu
¢ocuklara yardim etmek igin Il. Dinya Savas’nin sonlarina dogru bir okul agmistir. Ancak okul
bombalanmis, ¢alismalarinin blyiik bir bélimi kaybolmus ve 1981 yilina kadar da konu Uzerine ¢alisma
olmamistir. 1981’de ingiliz psikiyatrist Lorna Wing, Asperger’in “Asperger’s Syndrome: A Clinical Account”
isimli makalesini ingilizceye cevirerek yayinlamis ve Asperger’in arastirmasinin daha yaygin bir sekilde
bilinir hale gelmesini saglamistir. Bu tarihten itibaren otizm Uzerine ¢alismalar da yayginlik kazanmistir
(Gallo, 2010: 2).

Otizmin ortaya c¢ikis nedeni tam olarak belirlenmis degildir. Ancak 1970’lere kadar cocuklarin bu
durumunun anne ve babalarin ¢ocuklarini yetistirme tarzindan kaynaklandigi disiintilmis ve ‘Buzdolabi
Anne Sendromu’ olarak tanimlanmistir. Buna karsin otistik ¢ocuklarin ebeveynleri ile normal gocuklarin
ebeveynleri arasinda yapilan karsilastirmali ¢alismalar, bu tezi destekler nitelikte sonuglar vermemistir
(Wing, 2012: 12; Darica, Abidoglu ve Gimiisgli, 2011: 27). Bununla birlikte ailesel yatkinliklar baglaminda

* Semra Uz (2014), “Otizmli Cocuklar ve Ailelerine Yonelik Damgalama: Sosyolojik Bir Arastirma”,
Yayimlanmamis Doktora Seminer Calismasi, Siileyman Demirel Universitesi, Isparta.
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genetik bazi faktorler, otizmin ortaya cikis nedeni olarak goriilmektedir. Oyle ki, otistik 6zellik gdsteren
cocuklarin anne, baba ve akrabalarinda konusma glicligi, dilsel ve gelisimsel bozukluklar gibi hafif otistik
izlere rastlanabilmekte ve otistik 6zellikler gbsteren kisilerin soy agaglarinda kaygi bozuklugu, panik atak
ve depresyona sik¢a rastlandig goriilmektedir (Grandin, 2005: 173). Ayrica ¢evresel faktorlerin de otizmin
ortaya cikisinda etkili oldugu distnilmektedir. Kimyasal Grinler, bocek ilaglari gibi toksinlere maruz
kalma, erken bebeklik doneminde yapilan asilar, gida alerjileri, viicuttaki agir metal birikimleri, annenin
hamileligi sirasinda gecirdigi agir grip ve bazi atesli hastaliklar otizmin ortaya ¢ikmasini tetikleyen unsurlar
olarak sayilmaktadir (McCarthy ve Kartzinel, 2012: 31; Kilig Ekici, 2013: 31).

Otizm, glinimuzde oldukca yaygin bir norolojik rahatsizlik olarak gorilmektedir. Hastaliklari Kontrol Etme
ve Onleme Merkezinin (Centers for Disease Control Prevention) 2006 yili verilerine gére, her 150 ¢cocuktan
1’inde, 2012 yili verilerine gore her 88 ¢ocuktan 1’inde, 2014 yili verilerine gore her 68 ¢ocuktan 1’inde
gorilme sikhg vardir. Bu veriler Amerika Birlesik Devletleri kaynaklidir. Ulkemizde heniiz otistik
bozuklugun yayginligina iliskin yeterli bilimsel veri bulunmamaktadir. Bununla birlikte otizm, son yillarda
adi ¢ok sik duyulan bir 6zel egitim kategorisini olusturmaktadir. Her toplumda, her irkta, her etnik grupta
ve sosyal statlst farkl olan her ailede gorilebilmektedir. Ailenin yasam bicimi, egitim durumu, gelir
durumu ile otistik spektrum bozuklugu arasinda bir bag bulunmamaktir (http://www.tohumotizm.org.tr/
otizm-nedir). Otizmin gorilme sikligr erkek c¢ocuklarda kiz cocuklara gore 4 kat fazladir. Ancak kiz
¢ocuklarda belirtileri daha agir seyretmektedir. Kiz gocuklarda daha ¢ok beyinde hasar ve disiik 1Q gibi
ciddi yetersizlikler, erkek cocuklarda ise daha ¢ok dil ve zihinsel fonksiyonlarda yetersizlikler gériilmektedir
(Darica ve digerleri, 2011: 23).

1.2. Damga Kurami

Damga kavrami, ilk olarak kisinin ahlaki statislindeki olagan disi ve kot seyleri ifsa eden isaretleri ifade
etmek amaciyla Yunanlilar tarafindan kullaniimistir. Bu donemde s6z konusu isaretler, bedene kazilmis ya
da yakilmis ve tastyicisinin kéle, hain, suglu oldugunun kaniti sayllmistir. Béylece bu kisi, kamusal alanlarda
kaginilmasi gereken biri durumuna duslrtlmustir. Hiristiyanlik doneminde ise, cildin tGzerindeki tomurcuk
seklindeki yaralar ve fiziki bozukluklar Tanri’'nin merhametinin bedensel isaretleri olarak degerlendirilmis
ve bu duruma atifta bulunmak adina damga kavrami kullaniimistir (Goffman, 2014: 29).

Gilnldmizde damga kavrami, kelime anlami olarak iz, isaret, leke anlamina gelmekte ve algaltici olarak
tanimlanan ve toplumsal acidan onaylanmayan, asagilanmaya, sosyal mesafeye ve ayrimciliga neden olan
fiziksel ya da sosyal 6zellikleri ifade etmektedir. Damgalama, bir kisi veya grubun, utaniimasi gereken bir
durumun varligi, normal disiligl ya da herhangi bir 6zelligi ile diger bireylerden farkliligi nedeniyle suglayici,
dislayici, kurban edici yaklasim ve tutuma maruz kalma durumunu yansitmaktadir (Giddens ve Sutton,
2016: 319; Avcil, Bulut ve Hizli Sayar, 2016: 176).

Damga ve damgalama sireciyle ilgili sosyolojik ¢alismalar, 1960’h yillarin basinda Goffman ile baslamis,
hastalik ve saghk alaninda c¢alisanlar icin 6nemli bir ilgi alani haline gelmistir. Bu c¢alismalarda,
rahatsizliklarin damgalanabilir etkileri Gzerine odaklanilimis, damgalama sirecinin ayrimcilik yaratma
konusunda naslil isledigi kuramsallastiriimis ve damgalanan insanin bunu algilayisi ve buna nasil tepki
verdigi arastirlmistir. Ancak yine de damgalamanin olusumuyla ilgili en basarili ve sistematik agiklama
Goffman’a aittir (Giddens ve Sutton, 2016: 319; Gray, 1993: 104). Ona gore damgalanma, fiziki
deformasyon, bireysel karakter bozukluklari ve damga unsuru olabilecek irk, ulus, soy gibi 6zelliklerden
birine ya da birkagina sahip olmasi nedeniyle bir kisinin, diger insanlar tarafindan “tuhaf”, “girkin”, “farkl’”
olarak etiketlenmesi ve buna bagh olarak etiketlenen kisinin kendini dislanmis, topluma yabanci biri gibi
hissetmesi durumunu ifade etmektedir. Damgalanma, kisinin fiziksel 6zelliklerinden kaynaklanabilecegi
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gibi davranislarindan da kaynaklanabilir. Damga unsuru da dogumla getirilebilecegi gibi sonradan da
edinilebilir (Slattery, 2012: 188-189).

Goffman’a gore toplum, kisileri kategorilere ayirmakta ve bu kategorilerin lyelerine dogal ve siradan
oldugu dislintlen nitelikler belirlemektedir. Bu nedenle insanlar, bir yabanciyla karsilastiginda bu kisiden
dahil oldugu kategoriye uygun niteliklere sahip olmasini beklemektedir. Ancak bazen karsilasilan bir kisiye
yakistirilan sifat ve buna bagl olarak ondan beklenenler (varsayilan toplumsal kimligi) ile s6z konusu
kisinin gercekten dahil oldugu kategoriler ve sahip oldugu sifatlar (fiili toplumsal kimligi) arasinda
uyusmazhk olabilmektedir. Boyle oldugunda s6z konusu kisi, zihnimizde saglikli ve siradan olmaktan
cikarak lekeli, sakat, kale alinmayan biri konumuna indirgenmekte, s6z konusu sifatin itibarsizlastirici
etkisinin buydkligine bagh olarak damgalanmakta ve kimligi 6rselenmektedir (Goffman, 2014: 30-31).
Damgalanmislar ve normaller damganin iki ytzinl olusturmaktadir. Damgalilar, normaller tarafindan
reddedilmekte, bir tehdit olarak goriilmekte ve dislanmaktadir. Goffman’a gore, gerek toplumlarin
normallik tanimlari gerekse damgali ve normal seklindeki kategorilendirme insanlara, zamana, yere ve
duruma goére degiskenlik gostermekte, bir durumda anormal olan baska bir durumda normal
olabilmektedir. Bu agidan damgalar, toplum tarafindan Uretilen bakis agilarini olusturmaktadir (Slattery,
2012:190-191).

Normal insanlar tarafindan damgal bireylere kaliplasmis bir hayat sunulmakta ve hayatlarina sirekli
olarak miuidahale edilmektedir. Normal insanlar ile etkilesimleri esnasinda damgali bireyin nasil
davranmasi gerektigi, etkilesimin siniri ve damgali bireylerin girebilecegi etkilesim alanlari normal insanlar
tarafindan belirlenmekte ve damgali bireylerden onlara sunulandan fazlasini istememesi beklenmektedir
(Goffman, 2014: 167-172). Buna karsilik gozden diistrlici bir 6zellige veya duruma sahip olmalari itibariyle
normal insanlar tarafindan farkli olarak gortlen, degeri disiiriilen, tam insan olarak degil, kimlikleri bozuk
addedilen ve Orselenen damgali bireylerin bununla basa ¢ikmak adina bazi stratejilere basvurdugu
gorilmektedir (MacRae, 1999: 54).

Damgali bireyler, herkes gibi saygi gérmeyi ve dikkate alinmayi istemekte, ancak normal insanlardan buna
karsilik bulamamaktadir. Béyle bir durumda bazi damgali bireylerin, plastik cerrahi miidahale igin bigak
altina yatmasi, kor birinin gz icin tedavi gérmesi, okuma-yazma bilmeyen birinin telafi edici bir egitim
almasi gibi basarisizhginin nesnel temeli addettigi seyi dogrudan dizeltmeye ¢alistigi gorilmektedir.
Bazilari ise, s6z konusu fiziksel deformasyonundan gocunmaksizin oldugu gibi yasamayi sirdirebilmekte,
hatta bazilari gergeklik denen seyden kopup bikmadan usanmadan (gérme engelli bireyin dagci olmasi,
sakat bireyin milli basketbolcu olmasi gibi) toplumsal kimliginin mahiyetine iliskin alisilmadik bir yorum
getirmeye girismektedir. Bu bireyler kendilerini var oldugu sekliyle kabullenip bununla yasamaya
¢alismaktadir (Goffman, 2014, 38-39).

Damgalama, sadece gozden distrilmis bireyleri degil, damgali bireylerin ailelerini ve onunla iliski
icerisinde olan diger bireyleri de etkilemektedir. Damgali bireylerin yakinlari, damgali bireyin
itibarsizliginin bir kismini onunla birlikte paylasmaya mahkim olmakta ve ona da ikinci dereceden damga
bulasmaktadir. Boylece bu kisiler, sadece damgalanmis birey ile iliskileri nedeniyle “bozulmus” bir
biyografik kimlige sahip olmaktadir (Goffman, 2014, 63; Gray, 1993: 105). Dolayisiyla damgal bireyin
yakinlari, kendi karakterinden ziyade damgalanmis birey ile baglantilari itibariyle damgalanmayi
deneyimlemektedir. Bu insanlar, “normal” ama “farkli” olarak degerlendirilmektedir (Birenbaum, 1970:
196). Ornegin; ailede damgalanmis bir hastalik durumunda damgali bireyin akrabalarinin konumu sorunlu
hale getiriimekte ve damgalanan aile, bu rolii lstlenmeye tesvik edilmektedir. Ozellikle bu durum,
damgalanmis birey bir ¢ocuk ve s6z konusu akrabalar da ¢ocugun ebeveyni olmasi durumunda daha
yaygindir. Bu durumda ebeveynler, durumunu normal olarak tanimlamayacak kisilerden uzaklasarak
“normal bir aile gériiniimiind” sirdirmeye ¢alismak, engelli ailesi olarak tanimlanmamak igin engellilerin
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ihtiyaclarina hizmet veren organizasyonlar ile asiri iliski icinde olmaktan kacinmak gibi bazi basa ¢ikma
stratejilerine yonelmektedir (Gray, 1993: 104-105).

1.3. Otizm ve Damgalama iliskisi

Otizmli ¢ocuklar, 1siklari, kapilari, dolap kapilarini tekrar tekrar agip kapatmak veya sirekli agik ya da kapall
tutmak, doénen cisimleri izlemek, kendi etrafinda donmek, kendine sdyleneni tekrar etmek, ayni oyunlari
oynamak ve ayni kiyafetleri giymeyi istemek gibi yineleyici davranislar sergilemektedir (Altin, 2013: 12;
Hegci ve Kirsehirli, 2007: 5). Bu g¢ocuklar, sesten, renkten, kokudan, kalabaliktan rahatsiz olabilmekte ve
boyle bir durumda rahatsizliktan kurtulmak adina kulaklarini, burnunu, goézlerini kapatabilmekte,
ziplayabilmekte ve ¢iglk atabilmektedir. Dolayisiyla bu ¢ocuklarda pek ¢cok nedene bagl olarak, nedensiz
gllme ve aglama, ¢iglk atma, seslere asiri duyarhlik gosterme, kulaklarini, goézlerini, burnunu kapama, hizli
yuriime, kosma, oldugu yerde ziplama, ellerini ¢irpma, 6fke nébeti gegirme gibi 6zellikler gézlenmektedir
(Grandin, 2005: 77; McCarthy ve Kartzinel, 2012: 31). Ayrica onlar, sokakta yirirken bagirmak,
sipermarket koridorlarinda kosusturmak, dikkan tezgahlarindan bir sey almak, topluluk karsisinda
kiyafetlerini ¢cikarmaya ¢alismak, kendilerini yere atmak, yabanci insanlara veya esyalarina dokunmak gibi
ozelliklere de sahiptir (Wing, 2012: 57-58). S6z konusu bu 6zellikler, diger insanlarin normallik tanimlarina
uymamakta, garip ve tuhaf olarak tanimlanmalarina neden olmaktadir. Bu agidan otistik davranis ve
belirtilerin, dislama ve reddetme gibi damgalama bilesenleriyle 6nemli dlclde iliskili oldugu goérilmektedir
(Kinnear, Link, Ballan ve Fischbach, 2016: 950).

Bir otizmli cocuk ciglik attiginda, etrafinda dondiigiinde ve giirlilti ¢ikardiginda cocugun ve ebeveynin
dismanca bakislara maruz kalmasi ve ofkeli birinin “Cocugunuzu kontrol edin.” seklindeki uyarisi
toplumun otizme yikledigi damganin hissedilmesini saglamaktadir. Otizmli bireyler ve aileler tarafindan
deneyimlenen utang ve dislanma diger engellilerin yasadiklari ile benzerdir. Ancak bazi otizmli bireylerin,
strekli parmaklarini saklatmasi, digerlerine vurmasi, isirmasi, ¢ighk atmasi, gdéz kontaginda ve konusmada
basarisiz olmasi gibi “a sosyal davranis” olarak tanimlanabilecek 6zelliklere sahip olmasi, bu duruma zemin
hazirlamada ¢ok daha elverislidir. Clinkli onlar, bu davranisglari ile diger insanlarin 6zel alanlarini ihlal
etmekte, korkmalarina ve rahatsizlik duymalarina neden olmaktadir. Bu davranislarina karsin fiziksel
olarak normal goriniyor olmalari onlarin davranislarini iki kat daha sipheli hale getirmektedir (Sarris,
2015).

Damganin otizmli gocuga sahip aileleri nasil etkilediginin incelendigi bir arastirmada, otizmli gocuklarin ve
ailelerinin 6nemli Olgiide digslandigl ortaya konulmaktadir. Arastirmaya katilan ailelerin %83l otizmli
cocuklarinin arkadas bulmada sorun yasadigini ve okul arkadaslarinin %76’sinin en azindan bazi zamanlar
¢ocuklarini tuhaf ve garip olarak degerlendirdigini belirtmektedir. Aileler, gocuklarin Ugte birinden
fazlasinin bazen veya sik sik alay konusu edildigini ve %22’sinin incitici isimlerle nitelendirildigini ifade
etmektedir. Sosyal dislanma aileleri de etkilemektedir. Ailelerin %40"1 cocuklarinin otistik davranislari
nedeniyle arkadaslari ve aileleri tarafindan dislandigini, %32’si sosyal aktivitelere kendilerinin dahil
edilmedigini belirtmektedir (Kinnear ve digerleri, 2016: 947). Bu durum otizmli cocuga sahip ebeveynlerin,
diger ailelerin gocuklarini onlardan uzaklastirmasi, ¢ocugunun oyun disinda birakilmasi, anormal olarak
etiketlenmesi ve dislanmasi endisesini tasimasina neden olmaktadir (Sarris, 2015).

Otizmli ¢ocuklara yonelik damgalama onlarin ailelerine de vyayilmaktadir. Aileler, gocuklari otistik
davranislar sergilediginde damgaya maruz kalmaktadir. Oyle ki, ailenin damgalanmaya yénelik kaygisi,
¢ocuklarinin, kendi etrafinda dénme, sallanma, dénen bir seye bakma, objeleri i1sirma koklama yoluyla
vicutlarini uygunsuz kullanma gibi davranislar sergilediginde artmaktadir. Otizmli gocuklarin aileleri,
cocuklarinin  gelisimsel farkhliklarinin nedeni olarak gorilerek suglanmakta, reddedilmekte ve
damgalanmaktadir. Bununla birlikte ailelerin damgalanmasinda ¢ocuklarinin ahlsiilmadik davranislari
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Uzerinde kontrol sahibi olamadiklari anlayisi da etkili olmaktadir. Dolayisiyla rahatsizlik hakkindaki bilgi
eksikligi ya da yanlis tanimlanmasi nedeniyle aileler damgalanmaktadir. Benzer sekilde bazi aileler de bunu
kabul etmekte ve cocuklarinin durumundan kendilerini sorumlu tutmaktadir. Oyle ki, kendini suglamanin,
tani konulduktan sonra ailelerin verdigi en yaygin tepki bicimi oldugu goriilmektedir. Bundan dolayi aileler,
kendilerine yonelik damgalamay! belli bir diizeyde algilamakta ve i¢sellestirmektedir (Mak ve Kwok, 2010:
2045-2046).

Cocugun otizm ile ilgili davranislari ve damgalanma, ebeveynlerin yasamlarini zorlastiran en dnemli
unsurlari olusturmaktadir. Ebeveynler, gerek aile ve arkadaslarindan gelen gerekse tanimadigi kisilerden
gelen dislanma ve reddedilmeyi hissetmektedir. Bu durum ebeveynler acisindan otizmli ¢ocugu
blyutmenin daha da sikintili bir hal almasina neden olmaktadir. Clinkii ebeveynler, bir yandan ¢ocugunu
kabullenme ve benimseme noktasinda kendi icerisinde bir miicadele verirken bir yandan da “bozulmus
sosyal kimlik” ten kendini ayirmak i¢in micadele vermek zorunda kalmaktadir. Bu da onlarin yasamini
daha da zorlastirmaktadir (Kinnear ve digerleri, 2016: 950- 951). Bununla birlikte damgalama,
ebeveynlerin gocuklari igin tani ve hizmetleri arastirmasini, topluluklara tam olarak katiimini ve komsulari
ile ayni yasam kalitesinden yararlanmasini engellemektedir (Sarris, 2015). Dolayisiyla damgalama otizmli
bireylerin refahina, kisisel kimligine ve damganin yayilmasi itibariyle de ailesine hasar vermektedir (Sarris,
2016).

2. Arastirmanin Yontemi

Gilnimizde oldukga yaygin bir gelisimsel bozukluk olan otizm spektrum bozuklugunun gorilme sikhgi her
gecen glin artmaktadir. Bu bireyler, ciglik atma, ziplama, ellerini ¢irpma seklinde otistik davranislar
sergilemektedir. Bu davraniglarin toplumun normallik tanimlarina uymuyor olmasi, onlarin damgalanmaya
maruz kalmasi sonucunu dogurmakta ve bundan onlarin aileleri de etkilenmektedir. Otizmli cocuklara ve
ailelerine yonelik damgalama bu boyutuyla ele alinmasi gereken toplumsal bir olgudur. Bu arastirmanin
amaci, otizmli ¢ocuklarin ve ailelerinin akraba ve arkadas ortamlarinda, kamusal alanlarda ve egitim
kurumlarinda damgalanmasini, damgalanmanin aldigi bicimi ve ebeveynlerin bununla basa ¢ikma yollarini
tespit etmek olarak belirlenmistir.

Arastirma, nitel arastirma yontemiyle tasarlanmistir. Verilerin toplanmasinda yari yapilandiriimis gérisme
teknigi kullanilmistir. Kastamonu’da bulunan Erdem Ozel Egitim ve Rehabilitasyon Merkezi'ne gelen
otizmli ¢ocuklarin ebeveynleri arastirmanin evreni olarak belirlenmistir. Otizmli cocuklarin ve ailelerinin
damgalanmasina yonelik derinlemesine bilgiye ulasilmasinin amacglanmasi nedeniyle arastirmaya sadece
otizmli ¢ocuklarin ebeveynleri dahil edilmistir. Arastirmaya dahil edilecek ebeveynlerin belirlenmesinde
“gelisigtizel érneklem secim teknigi” kullaniimistir. Cocuklarini egitim merkezine daha ¢ok annelerin
getirmesi sebebiyle gorisiilen kisiler otizmli cocuklarin anneleri arasindan secilmis, 12 anne ile
sinirlandirilmis ve yari yapilandiriimis gériisme gergeklestirilmistir. Elde edilen verilerin kendini tekrarladigl
dislinlldigiinde gorismenin yapilmasina son verilmistir. Goriismeler, 05.02.2014-10.02.2014 tarihleri
arasinda s6z konusu egitim merkezinde gerceklestirilmistir. Gériisme siresi 30 ila 45 dakika arasinda
degismistir. Gorlismelerde ses kaydi yapilmistir. Ses kayitlari glini glnlne ¢éziimlenerek bilgisayar
ortamina aktarilmig, gériismeler ile ilgili 5nemli goriilen hususlar ayrica not edilmistir.

Bir arastirmacinin arastirmanin her asamasinda etik konulari gézden gegirmesi gerekir. Bu agidan
arastirmanin tasarim siirecinde goriismelerin yapilacagi Erdem Ozel Egitim ve Rehabilitasyon Merkezi
Mudurligu’'nden arastirma hakkinda bilgi verilerek izin alinmistir. Arastirma silrecinde uygulanacak
“Goriisme Formu” lzerinde arastirmaciyi ve arastirmayi tanitici bir yaziya yer verilmistir. Burada goériisme
sonucu elde edilen verilerin sadece bilimsel amaglarla kullanilacag bilgisine yer verilmistir. Ayrica gorisme
oncesinde sozel olarak da arastirmacinin kimligi, arastirmanin konusu ve amaci hakkinda katihimcilar
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bilgilendirilmistir. Ses kaydi icin katilimcilardan izin alinmis ve sorularin acik ve anlasilir olmasina 6zen
gosterilmistir. Veri analizi yapilirken katiimcilari teshir etmemek adina “Anne-1” ve “Anne-2” seklinde
takma isimler kullanilmistir. Katihmcilar igin benimsemeyecekleri etiketlemenin kullaniimamasina 6zen
gosterilmistir. Olumlu -olumsuz veya celiskili her sonug kayit edilmis, bulgular objektif olarak rapor altina
alinmistir.

3. Arastirma Bulgulari
3.1. Demografik Ozellikler

Tablo: Gériisiilen Annelerin ve Cocuklarinin Demografik Ozellikleri

Goriisiilen Annenin Ozellikleri Gocugun Ozellikleri

Anneler Yasi Egitim Durumu Meslegi Yasi Cinsiyeti
Anne-1 29 Lise Ev Hanimi 4,5 Erkek
Anne-2 41 ilkégretim Ev Hanimi 16 Erkek
Anne-3 25 ilkégretim Ev Hanimi 5,5 Erkek
Anne-4 32 ilkégretim Ev Hanimi 10 Erkek
Anne-5 33 Lise Ev Hanimi 10 Erkek
Anne-6 37 ilkégretim Ev Hanimi 6 Erkek
Anne-7 30 Lisans Sevgi evinde calisiyor 5 Erkek
Anne-8 35 ilkégretim Ev Hanimi 2,5 Erkek
Anne-9 38 On Lisans Hemsire 7 Erkek
Anne-10 26 ilkégretim Ev Hanimi 4,5 Erkek
Anne-11 34 Okur Yazar Ev Hanimi 6 Erkek
Anne-12 36 Okur Yazar Ev Hanimi 6 Erkek

Arastirmaya dahil edilen annelerin yaslari 25 ile 41, cocuklarinin yaslari ise 2,5 ile 16 araliginda
degismektedir. Anne-7 (sevgi evinde ¢alisiyor) ve Anne-9 (hemsire) disindaki bitiin kadinlar kendilerini “ev
hanimi” olarak nitelendirmektedir. Anne-7, “lisans”, Anne-9, “6n lisans”, Anne-1 ve Anne-5 “lise”, Anne-11
ve Anne-12, “okuryazar”, digerleri “ilkégretim” mezunudur. Bilingli bir tercih olmamakla birlikte cocuklarin
hepsinin cinsiyeti erkektir. Egitim merkezi ¢alisanlarinin ve annelerin degerlendirmelerine gére ¢ocuklarin
otizm dereceleri farkhlik géstermektedir.

670



3.2. Goriisiilenlerin Damgay Algilamasi

Toplum, kisileri belli kategorilere ayirmakta ve kategorilerin (yelerine uygun gorilen nitelikler
belirlemektedir. Kategorileri isgal eden kisilerden ise buna gére davranmalarini beklemektedir.
Toplumsallasma sirecinde toplumun Urettigi “normallik tanimlari”’nin igsellestirilmesi itibariyle toplum
icerisindeki insanlar da benzer beklentiler igerisine girmektedir. Ancak aksi bir durum oldugunda yani kisi
kendisinden beklenene karsilik veremediginde “tuhaf”, “farkh”, “cirkin” olarak etiketlenmekte,
damgalanmakta ve dislanmaktadir. Otizm 6rneginde ise c¢ocuklar, sosyal etkilesimin en temel
kurallarindan bazilarini ihlal etmektedir ve bu da onlarin damgalanmalari icin oldukga elverisli bir zemin
hazirlanmaktadir (Gray, 1993: 111). Bu agidan arastirmada “cocugunuzun durumundan dolayi dislandigini
diisiiniiyor musunuz?” seklinde yoneltilen soruya Anne-1: “Otizmli bir ¢ocuk dislaniyor”, Anne-2: “Otizmli
cocuk istenmiyor”, Anne-3: “Dislaniyor, insanlar garip garip bakiyor”, Anne-4: “Dolmusta falan bir yere
giderken garip garip bakiyorlar. Toplumun disladigini diisiiniiyorum”, Anne-5: “Ayy bu ¢ocuk engelli diye
yaklasiliyor, cekinilerek yaklasiliyor. Kabullenilmiyor”’, Anne-6: “Diger insanlar yadirgiyorlar. Ne kadar
yadirgamadiklarini séyleseler de yadirgiyorlar”, Anne-7: “Otizmli ¢ocuklarin ve ailelerinin dislandigini
diisiiniiyorum”, Anne-9: “Toplumda otizmli ¢ocugun dislandigini diisiinliyorum”, Anne-10: “Dislaniyor.
Herkes bu cocuktan bir sey olmaz diye yaklasiyor.”, Anne-11: “Dislandigini diisiiniiyorum” seklinde cevap
vermistir. Dolayisiyla arastirmaya dahil olan annelerin cogunlugu otizmli cocuklarin dislanmasi konusunda
hemfikir olmaktadir.

Bununla birlikte dislanmaya yonelik deneyimlerinden bahsetmeleri istendiginde ¢ocugu 2.5 yasinda olan
Anne-8: “Henliz ¢ok yeni bizim durumumuz editime falan yeni basladik. Ben ilk defa burada karsilastim
otizmli ¢ocuklarla. Oglum diisiik otizmli ve heniiz yasi ¢ok kiiclik bu nedenle disaridan bakan bir kisi otizmli
oldugunu anlamiyor. Ancak buradaki arkadaslardan sorunlar yasadiklarini duyuyorum. Biiyiidiikce ve
durumu fark edilmeye basladikca ne yasariz bilemiyorum”, ¢ocugu 4.5 yasinda olan Anne-1: “Ben
dislanmaya yénelik ¢ok bariz ¢ok biiyiik seyler yasamadim ancak ufak tefek seyler yasadim. Cocugum
kigtiik oldugundan bilmeyen anlamiyor” seklinde cevap vermistir. Buna karsin ¢ocugu 16 yasinda olan
Anne-2 ile ¢cocugu 10 yasinda olan Anne-5 ise goériisme boyunca dislanmaya yonelik deneyimlerine daha
fazla yer vermistir. Ayrica Anne-5 goérlisme esnasinda “cocugunun durumunun kiigiikken ¢ok
anlasiilmadigini ve bazi davranislarini ¢ocukluktan yaptiginin diisiiniildiigiini” ifade etmistir. Bu baglamda
diger insanlarin otistik davranislara tahammiil diizeyinin otizmli bireyin yasina bagh olarak farklilastig
sdylenebilir. Oyle ki, otistik davranislar, yaslar kiigiik ¢ocuklar igin yasinin verdigi bir durum olarak
algilanmaktayken, yasi daha biylk cocuklar icin bu yaslara uygun olmayan davranis tanimlamalari
icerisine girmekte ve “anormal” olarak algilanmaktadir. Dolayisiyla otizmli ¢ocugun vyasi ilerledikge
damgalanmalarinin etkisi, kapsami ve mahiyeti artmaktadir.

Otizm, glinUmiizde ¢ok fazla sayida ¢ocuga tanisi konulan ve giin gegtikgce yayginhg artan bir gelisimsel
bozukluk olmasina ragmen toplumumuzda taninirlik diizeyi diistik kalmaktadir. Dolayisiyla insanlarin otizm
hakkinda yeteri kadar bilgi sahibi oldugu séylenememektedir (Kili¢ Ekici, 2015). Bu ise otizmin ne oldugu
hakkinda bilgi sahibi olmayan insanlarin otizmli ¢ocuklara ve ailelerine yaklasimini olumsuz yodnde
etkilemektedir. Oyle ki arastirma kapsaminda gérisiilen annelerin ifadeleri, onlarin diger insanlarin
¢ocuklarina ve kendilerine yonelik incitici ve dislayici tepkiler vermesinin otizm hakkinda bilgi eksikliginden
ve bu konuda farkindaligin olmamasindan kaynaklandigini diisiindiiklerini gostermektedir.

Anne-1: “Toplum otizmi bilmiyor. Otizm dendiginde sadece bir engel grubunda oldugu
biliniyor. Ama nasil bir sey oldugunu bilmiyor. Nasil takintili davranislari oldugunu veya
aslinda bircogunun bu durumdan zekdsinin etkilenmedigini bilmiyor. Sadece duygusal ve
sosyal yénden etkilenmis olduklarini bilmiyorlar. Otizmin bir zeké geriligi oldugunu
disiiniiyorlar. insanlar otizmin ne oldugunu bilmiyor. Bilseler de buna yénelik ne
yapacaklarini bilmiyorlar.”
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Anne-2: “Benim oglumu biiyiittiigiim zamanlarda otizmin ne oldugunu kimse bilmiyordu.
Gerg¢i hala ¢ok fazla bilen yok. Bu yiizden de zaten anlayissiz davraniliyor.”

Anne-3: “Insanlar otizmin ne oldugunu bilmiyor. Bu yiizden de cevredeki insanlar bir yere
gittigimizde garipseyerek bakiyorlar.”

Anne-4: “insanlar otizmi bilmiyor. Ancak cevresinde engelli bir yakini akrabasi varsa, bu
konuda egitimliyse bilingliyse biliyor. Ona gére davraniyor.”

Anne-5: “Otizm hi¢ bilinmiyordu. Doktorlar dahi bilmiyordu. Su li¢ dért yildir otizm biraz
daha biliniyor. Eder karsisindaki otizm hakkinda bilgiliyse ¢evresinde bir engelli tanidigi
varsa anlayisla yaklasiyor. Diger insanlarda anlayisl insan olmuyor mu oluyor. Ama benim
karsima ¢ok fazla ¢cikmad..”

Anne-6: “Toplum otizmin ne oldugunu bilmiyor. Zihinsel engelli olarak gériiyor.”

Anne-7: “Otizmli ¢ocuda sahip olmayan aileler bence bilmiyorlar otizmin ne oldugunu bu
konuda ¢ok cehalet var iilkemizde.”

Anne-10: “Kéyde benim ¢ocugumu zihinsel engelli olarak gériiyorlar. Otizmin ne oldugu
bilinmiyor.”

3.3. Otizmli Cocuklarin Damgalanmasi

Arastirmaya dahil edilen annelerin blylk ¢cogunlugu otizmli ¢ocuklarin dislandigini distinmektedir. S6z
konusu anneler, bu durumun c¢ocuklarinin davranislarindan kaynaklandigini ve diger insanlarla
karsilasmalarinda ¢ocuklarinin davranislari nedeniyle incitici bakis ve sozlere maruz kaldiklarini
belirtmektedir. Bu baglamda ebeveynler, ev disinda ve yabanci insanlar arasinda bir yandan cocugun
davranisiyla basa c¢ikmaya calisirken diger yandan da insanlarin damgalamasiyla ugrasmak zorunda
kalmaktadir. Bu durum, onlarin yasadigini daha da gligclestirmektedir.

Anne-2: “Yillar éncesi biz oglumla otobiise bindik. Oglumun éniine bir kadin oturuyordu.
Kadina dedim ki. Oglumun éniine oturmayin rahatsizligi var. Oglum é6n tarafa tekli koltuga
oturdu. Orayi begendi oraya oturdu. Tekli koltuk yanina da oturamiyorsun. Kadin uyarima
ragmen oraya oturdu. Daha sonra yeter ya al su ¢ocugunu ne badirttirip duruyorsun dedi.
Kadinla tartismaya basladik. Ben sizi basta uyardim dedim. Ben bunu ¢ekmek zorunda
miyim dedi. Sofér Bey sag olsun beni destekledi... Cocugumun durumunu fark etti. Benim
tzildigimi fark etti. Ciinkii ben aglamakli oldum. Kadin al git cocugunu kafam ¢cekmiyor
deyince moralim ¢ok bozuldu. Benim ¢ocugum otizmli diye devlet otoblisiine bile binmesine
tahammiil edilmiyor. Benim ¢ocugum bazi seylerin farkinda degil. Rahatsiz oldugu seyler
var, takintilari var. Bir seyden rahatsiz olunca ¢iglik atiyor. Bu nedenle ben ¢ocugumu eve
mi kapatmaliyim.”

Anne-3: “Hicbir yere uyum saglayamiyor. Carsiya gittik bir giin. Altina tuvaletini kagirdl.
Carsida her seyimi degistircem diye agladi. O anda ¢arsinin ortasinda kiyafetlerini ¢ikardi.
Kiyafetlerini ben ¢ekiyorum. Oglum bir lavaboya gidip yedek kiyafetlerimizi giyelim diyorum
ama o anda degissin istiyor. Bilmiyor herkesin icinde dedistirilmeyecedini. Agladi, sinirlendi,
kendini yerlere atti. Bdyle sinirlendiginde kendisine zarar verdigi de oluyor. Bazilari
kiiciimseyerek bakiyor, yiiziinii burusturarak gegiyor yanindan. Dolmusa biniyorsun.
Cocudun garip garip ses ¢ikariyor. Benim ¢ok zor durumda kaldigim zamanlar oldu. Coktur
agladigim bu yiizden.”
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Anne-5: “Oglum cep telefonlarina ¢ok meraklidir. Herhangi birinde telefon gérdiigiinde
almaya ¢alisiyor. Karsisindaki insan bunu ¢alma olarak veya bu ¢ocudu nasil yetistirmisler
gibi diistiniiyor. Mesela bir giin otobiiste bir kadinin telefonunu almaya c¢alisti. Kadin
cocugunuzu terbiye etsenize ne bu béyle dedi. Oziir diliyorsun bir sey diyemiyorsun. Bu
cocuk bilmiyor, engelleyemiyorsun da bir anda yapiyor.”

Anne-4: “Cocugumla bir yere gittigimde ve ¢ocugum orada tuhaf bir hareket yaptiginda
insanlar yadirgiyorlar. Bazi kisilerde giiliiyor.”

Anne-7: “Cok yerde dislanmamiz oluyor tabi ki toplum iginde bir yere gidiyorsunuz mesela
cocuk bir sey yapiyor insanlar tuhaf tuhaf bakiyorlar.”

Anne-9: “Bir keresinde sokakta ¢ok kétii oldugu bir dénemde abisine ayakkabi almak igin
carsiya gittik. Niye bilmiyorum ayakkabicidaki ayakkabilari firlatmaya basladi. Daha 6nce
hi¢c yapmamusti. Ayakkabi tezgahini eliyle dagitti. Daha sonra disari firladi, kaldirma gitti.
Biz pesinden sakinlestirmeye ¢alisiyoruz. Kucagimizda durmadi. Kendini yere atip tepinmeye
basladi. Bende esimde neden rahatsiz oldugunu anlamadik. Onu sakinlestirmeye ¢alistik.
Béyle bir sey yasadigimizda diger insanlar aciyarak bakiyor.”

Annell: “Bir yere gittigimizde diger insanlar bakiyor. Zaten ¢ocugun el hareketlerinden
cirpinmalarindan  farkl oldugunu anhyorlar. Bazilari da éziirliimii diye soruyor bende
anlatiyorum.”

Anne-12: “Disari ¢cikinca zaten ¢ocuklara hi¢ yaklasmiyor. Biiyliklere daha ¢ok yaklasiyordu.
Yani cevredekilerin konusmalari ¢ok etkiliyor. Niye durup durup agliyor, niye diger ¢cocuklara
yaklasmiyor. Niye badiriyor, niye ¢cocuklarla oynamiyor siirekli sorguluyorlar.”

Otizme eslik eden davranislarin toplumun normallik tanimlarina uymuyor olmasi itibariyle, otizmli
cocuklar incitici bakis ve sozlere maruz kalmaktadir. Bununla birlikte, ayni davranislar cocuklarin incitici
isimlendirmelerle nitelendiriimelerine de neden olmaktadir. Oyle ki, goriisiilen annelerin ifadelerinden
cocuklarinin gerek cevrelerindeki kisiler gerekse disarida karsilastigi yabancilar tarafindan incitici
isimlendirmelerle nitelendirildikleri anlasiimaktadir.

Anne2: “Geri zekdli diyen oluyor, deli diyen oluyor. Oglum badirdik¢a arkasindan deli diye
cok badiran oluyor. O itici, kéti bakislar ¢ok rahatsiz ediyor disari ¢iktigimizda.”

Anned: “Bir giin oglumu parka gétiirdiim. Orada tek basina oynuyordu. Ben de bir banka
oturdum. Elimde oradan buldugum bir sopayla topradga sekiller yapiyordum. Diger bankta
oturan kadinlar iste bu béyle oglunu hayvan gibi giidiiyormus. Ancak sopayla bunu zapt
edebiliyormus dediler. O an sok oldum. Hicbir sey diyemedim.”

Anne5: “Bir madazaya gittik ¢ocuklara kiyafet aliyorduk. Kadinin biri geldi. Didiinleri
varmis. Otizmli bir cocuk diigiin arabasinin éniine durmus. Kadin anlatiyor. Iste sahip
olmuyor ¢ocuklarina, agaca baglayacaksin béyle deli ¢ocuklar diigiiniimiizii mahvetti. Ben
hicbir sey diyemedim bodazim diigiimlendi. Sadece deli demeyin diyebildim. insanlarda
anlayis yok.”

Annel0: “Kéyde cocudu deli diye gériiyorlar. Cocuklar bazen béyle sesleniyorlar.”

Annell: “Otizmli ¢ocuklara deli diye bakiliyor ve istenmiyor. Cok yakinimda olan kisiler bile
sokaktayken oglumu kastederek hadi kizim kag deli geliyor, iistiine saldirir simdi diyorlar.
Bu tip seyler ¢ok iiziiyor.”
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Otizmli ¢ocuklar, sergiledikleri otistik davranislar nedeniyle sosyal cevresi tarafindan diger cocuklardan
farkh olarak gorilmektedir. Arastirma kapsaminda goriisilen annelerin ifadeleri de bunu destekler
niteliktedir. Oyle ki goérisilen annelerin bir kismi, normal bir cocuktan beklenen davranislari
sergileyemiyor olmasi nedeniyle otizmli ¢ocugunun vyakin akrabalari ve arkadaslari tarafindan
yadirgandigini ve ¢ocuklar arasinda yapilan yaramazliklarin sorumlusu ve suclusu olarak goraldiagind ifade
etmektedir. Bununla birlikte bazi anneler, cocugunun durumundan dolay: aile icerisinde diger ¢ocuklara
nazaran daha az ilgi gordiguni belirtirken bazilari da yakinen goristigu akraba ve arkadaslar tarafindan
zamanla dislandigini ve c¢ocuklarinin durumundan dolayr kendileriyle goristilmek istenmedigini
belirtmektedir. Dolayisiyla s6z konusu ifadeler, otizmli cocuga sahip olmanin ebeveynlerin sosyal iliskilerini
olumsuz yénde etkiledigini gostermektedir.

Anne-1: “Séyle seyler oluyor. Mesela bir ortamda normal ¢ocuk bir oyuncagi otizmli
cocugun elinden gizlice almayi biliyor. Oyuncadi alinan ¢ocuk karsisindakine tepki olarak
vuruyor. Ama o vurma eylemi géziikiiyor. Otizmli cocugun elinden alinan oyuncak degil de.
Otizmli ¢cocuk o anki duygusunu saklamayi bilmiyor. Ve hep otizmli ¢ocuk sug¢lu oluyor. Bu
nedenle dislaniyor. Otizmli ¢ocuk hep vuran, zarar veren, saldirgan c¢ocuklar oldugu
ybniinde bir izlenim olusuyor. Bu da otizmli ¢ocugun dislanmasina neden oluyor. Ayrica
otizmli cocuklar ne de olsa anlamaz diye diistiniiliiyor ve ilgilenilmiyor.”

Anne-2: “Kardeslerimin ¢ocuklari vardi. Onlar konusuyor seninki konusmuyor. Onlar sevilen
cocuk seninki istenmeyen, oyunlarini bozan bir ¢ocuk, oyuna girmeyen bir ¢ocuk. Sen
yanlarina gétiiriiyorsun. Seninki gidiyor bir késede oturuyor. Hepsi birlikte oynuyor. O da
cok zorladi beni. Ailem ilk basta yadirgadi. Onlara kolay kolay alistiramadik. Cok fazla
gelmemizi istemediler.”

Anne-3: “Ailemiz bizi anlamadi. Kabullenmediler ¢cocugun durumunu. Aslinda kabullense de
bir sey olmuyor. Hem engelli olarak bakiliyor senin ¢ocuguna, hem de kiigiimseniyor. Oraya
gidiyorsunuz, 6zel egitimlere gidiyorsunuz da ne oluyor. Bir degisiklik yok ki ¢ocukta. Bu
cocukta bir ilerleme yok, her ay Ankara’ya gidiyorsunuz da ne oluyor diyorlar. Yani
faydalarindan ¢ok zararlari oluyor. Zaten zamanla da kendileri uzaklasiyorlar.”

Anne-5: “Ailenize ya da arkadasiniza gittiginizde normalde bir seyi saghkli bir ¢ocuk
kurcalarsa normal gériiliiyor ama engelli bir ¢ocuk kurcalarsa daha ¢ok tepki aliyor. Sonra
da istenmiyorsun. Bu tabi sizi psikolojik olarak yipratiyor.”

Anne-7: “Cocudgun bu durumu herkes anlayisla karsilamiyor bu yiizden bizim sosyal
cevremiz kisith oluyor.”

Anne-9: “Bir yere oturmaya gittigimizde insanlar ¢cocuguma bir sey yapar mi, ¢ocu§uma
zarar verir mi diye korkuyorlar. Hareketli bir ¢ocuk oldugu igin bir sey oldugunda mutlaka
oglumun yaptigi disiintlir. Bircok ¢ocuk vardir o ortamda ancak yaramazhdi oglum
yapmistir. Ondan beklenir. Oyuncak paylasiminda sorun ¢iktiysa onu da mutlaka oglumun
baslattigi diistiniiliir. insanlar tahammiilsiiz. Bir sey oldudunda hemen o§lumdan bilinir.”

Anne-10: “Mesela benim cocugumla durumundan dolayi daha az ilgileniliyor, seviliyor.
Kayin validem, kayin pederim, esimin diger kardeslerinin ¢ocuklariyla daha fazla ilgileniyor.
Onlar1 daha ¢ok seviyorlar. Benimki bir késede kaliyor. Onunda sevgiye ihtiyaci oldugunu
anlamiyorlar.”
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Anne-11: “Bir buguk yil ila¢ tedavisi gérdiim. Ailemden destek gérmedim. Ne esimin
ailesinden ne de kendi ailemden destek gérdiim. Hepsi uzaklastilar. Daha kenetlenmemiz
gerekirken bizden uzaklastilar. istemediler bizi.”

3.4. Otizmli Cocuga Sahip Ebeveynlerin Damgalanmasi

Damgali bireyin damgasindan yakinlari ve ailesi de etkilenmektedir. Bu durum damgal birey, cocuk
oldugunda ebeveynlerin damgalanmasi seklinde gerceklesmektedir. Oyle ki, damgali ¢ocugun
durumundan dolayi ebeveynlerin durumu sorunlu hale getirilmekte ve disaridaki insanlarla karsilagsmalari
durumunda normal ebeveyn tanimlarina uymadiklari dlslincesiyle ‘ayiplananlar’  konumuna
disurilmektedir (Gray, 1993: 104-105). Otizm o6rneginde damganin ebeveynlere yayilmasi, ¢ocugun
normal fiziksel gorinimi ile onun davranislari arasindaki tutarsizliktan kaynaklanmaktadir. Otizmli
¢ocuklarin fiziksel goérinumlerinin normal olmasi itibariyle ebeveynlerine siphe ile yaklasiimakta
cocuklarini simarik yetistirdikleri ve onlar tizerinde kontrol sahibi olamadiklari diisiinilmektedir. Ozellikle
evin disinda ve onlari tanimayan insanlarla karsilasmalarinda ebeveynler, bu durumdan dolayi digerleri
tarafindan yadirganmakta ve ayiplanmaktadir.

Anne2: “Bir yerde otururken ilk etapta kimse bir sey anlamiyor. Ciinkii giizel bir ¢ocuk.
Ancak biraz sonra durduk yerde ¢ocuk bir ¢ighk atinca badirinca ne oluyor simdi diye
sasiriyor insanlar. Garip garip bakmaya baslyorlar. Bu ne béyle diyorlar. Seni sugluyorlar.”

Anne5: “Carsiya gittigimizde alisveris merkezine gittigimizde ¢ok kalabaliksa ¢iglik atmaya
bashyor. Ellerini ¢irpistirmaya basliyor. Herkes déniip bize bakiyor. Engelli ¢ocugu olmayan
hi¢ kimse sizi anlamiyor. Otizmli cocugun dis gériiniisii normal, diger ¢cocuklardan farki yok.
Bu nedenle simarikliktan yaptigi diisiiniliyor.”

Anne7: “Otizmli bir ¢ocuk fiziksel engeli olmayan bir ¢ocuk. Sadece iletisim problemi olan
cocuklar ve davranislarinda farkhiliklar var. insanlar kontrol edemedigimizi diisiiniiyor. Bu
nedenle de zaten otizmli ¢ocuklar ve aileleri dislaniyor.”

Annel2: “Séyle benim oglum diger ¢ocuklarin arasina girmeden normal bir ¢ocuk. Ancak
yasitlarinin arasina girdiginde daglar kadar fark oldugu ortaya cikiyor. Parkta falan bir
cocuga dokundugunda ¢ocuguna sahip ¢iksana deniyor.”

Otizmli ¢ocuklarin anneleri, cocuklarin bakimindan ve yetistiriimesinden sorumlu kisiler olarak gérilmeleri
itibariyle damgalanma konusunda babalara gére daha dezavantajli konumda bulunmaktadir. Oyle ki,
ailenin yakin gevresi tarafindan ¢cocugun durumunun annenin ¢ocuguyla ilgilenmemesinden ve diizgiin
yetistirememesinden kaynaklandigi diisiinilmektedir. Dolayisiyla anne, ¢ocugun durumunun sorumlusu
gorilerek suglanmaktadir. Buna bagh olarak da anne, “normal annelik tanimlarina” uymadigi ve “annelik
gorevlerini” yerine getirmedigi gerekgesiyle “ilgisiz anne” olarak etiketlenmekte, incitici s6z ve
davranislara maruz kalmaktadir. Bununla birlikte Anne-1 ve Anne-7’nin ifadelerinden anlasildigi Gizere bazi
kadinlarin da bu ac¢idan kendilerini sorguladigi ve damgayi i¢sellestirdigi anlasiimaktadir.

Anne-1: “Yakin ¢evrem tarafindan suglandigimi hissettigim oldu. Bunu sdyle hissettim,
esimin ailesi tarafindan suglandim. Bana bariz bir sey demediler ama laf aralarinda diizgiin
bakamadigim, diizgiin biiyiitemedigim yéniinde 6rnekler vererek belli ettiler. Mesela su
cocuguna soyle bakiyor, séyle ilgileniyor. Ben de basta kendimi su¢ladim acaba ben mi
bakamadim diye. Ama oglumun videolarini izledim. Alti aylikken, dokuz aylikken, on
aylikken de ismine bakmiyormus. Veya o zaman da cep telefonunu gérdiigiinde hig
insanlara bakmadan direk cep telefonuna yéneliyormus.”
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Anne-2: “Cevremde, konusmamissindir ondan olmustur, ilgilenmemissindir ondan olmustur.
Kendi basina biraktin ondan olmustur. Her sey senden biliniyor. Sensin aksama kadar evde
cocugunla ilgilenen ama yine de sen suglusun. Cocuk konusmasa da sen konusturmak
zorundaymissin. Kizimi da ben biiyiittiim. Kizima nasil davrandiysam ogluma da 6yle
davrandim. O konustu digeri konusmad..”

Anne-4: “ilk zamanlar esimde kabullenmedi. Cocudun durumundan ben suclandim.
Cevremdeki insanlar sen ¢cocukla konusmuyorsun ondan oda konusmuyor dediler.”

Anne-7: “Esim beni ¢ok sucgladi bu durumdan. Glizel baksaydin, giizel ilgilenseydin béyle
olmazdi. Bende o asamada kendimi ¢ok su¢ladim. Acaba ¢ok mu ilgisiz kaldim. Cok aglayan
bir bebekti. Aglamalarindan ¢ok bunalirdim. Zaman zaman yalniz birakti§im olurdu. Acaba
yalniz biraktigim igcin mi béyle oldu diye diisiindiim. Yalniz biraktigim dedigim ¢ok agliyordu
mesela hi¢ sakinlesmediginde besigine falan koyuyordum.”

Anne-10: “Herkesin ¢ocugu konusuyor. Seninki konusmuyor. Herkesinki zipliyor hopluyor,
seninki ziplamiyor. Cocuklarin yanina girmiyor. Bir topluluk igine girmiyor. Seni sug¢luyorlar.
O durumlarda kétii oluyorsun. Cevredekiler bir ¢ocugu durduramiyor diyor. Cocudgu disari
ctkarmadigindan béyle oldu diyorlar. Ama durmuyor iste, mizirdaniyor, huysuzlaniyor. Ne
istedidini de anlayamiyorum. Cevre seni sorumlu tutuyor. lste cocugu bir yere gétiirmedi
onun igin konusmadi diyorlar.”

3.5. Otizmli Cocuklarin Egitim Alaninda Dislanmasi

Otizmli cocuklarin kres egitimine devam etmesi ve yasitlariyla sosyallesmesi gelisimleri acisindan 6nem arz
etmektedir. Buna karsin otizmli ¢ocuklar egitim alaninda kabullenilme noktasinda sorunlar yasamakta ve
farkhliklari itibariyle alanin “istenmeyenleri” olmaktadir. Bu baglamda, annelere ¢ocuklarinin krese kabul
ve devam etme sirecinde yasadiklari sorunlar Gzerine soru ydneltilmistir. Annelerin bu soruya verdigi
cevaplar ise otizmli ¢ocuklarin kuruma kabul edilmelerinin gerek 6gretmenleri gerekse 6grenci velileri
tarafindan sorunsallastirildigini gdéstermektedir. Oyle ki, Anne-2 ve Anne-5 &gretmenlerinin istememesi
nedeniyle ¢ocuklarini kresten almak zorunda kalmistir. Anne-7, ¢ocugunu kresten almasi icin velilerin
baskisina maruz kalmistir. Hatta veliler, kres yonetimine baski olusturmak adina ¢ocuklarini toplu sekilde
kresten alacak kadar durumu ileri gétlirmistir. Anne-9 da benzer bir durumla karsilasmis ve velilerle
konusarak onlari ikna etmek zorunda kalmistir. Dolayisiyla otizmli ¢ocuklarin krese gidebilmesi,
ogretmenlerin ve diger velilerin onlarin kabulline ikna edilmesiyle mimkiin olabilmektedir. Boylece otizmli
¢ocuklar, bu konuda 6gretmenlerin ve diger velilerin [itfuna muhtag hale gelmektedir.

Anne-2: “Cok istemeyen oldu. Biz krese gonderdik, 6gretmeni li¢ giin sonra ben bu ¢ocukla
yapamayacadim dedi. Ben normal ¢ocuklarla bir engelli ¢cocugu bir araya getiremiyorum
dedi. Engelli cocuk normal cocuklari da bozuyor. Ugiincii giin sonunda bize liitfen bir daha
getirmeyin dedi. Gercekten o zaman yikiliyorsun. iste diyorsun sadece bu sorun benim
sorunum kimseyi ilgilendirmiyor demek ki bu sorun. Senden baska kimse ¢aba géstermiyor
bu soruna. Sen kendi sorununla bas basa kaliyorsun. Oradan aldik. Bir iki sene 6yle kaldh. iki
yill bosuna gecti gitti.”

Anne-5: “Krese kisa bir siire gitti. Miidiirle konustuk 6gretmen kabul ederse aliriz dedi.
Ogretmenle konustuk. Odretmen bizi baya bir umutlandirdi. Fakat bir on onbes giin biz gel
git yaptik. Aslinda oglum daha 2,5 yasindaydi. Cok kiiglikti. Sessiz sakindi. Otizmli oldugu
bile bilinmiyordu. Tek sorunu konusamamasiydi o dénemlerde. Oglum girdigi zaman derse
kartlarla oynuyormus. Odretmeni isteyince kartlari vermiyormus. Cocuk kapiya gelesiye

676



hemen cocuk cikmak istiyor diye siniftan ¢ikarirlardi. Ogretmen istemiyordu aslinda ve bunu
belli ediyordu. Sézel olarak séylemiyordu ama ¢ocugu almamiz icin béyle yapiyordu Cocuk
bir kapiya gitse bir pencereye gitse hemen sizi ariyor diye ¢ikarti ¢cikartiveriyordu siniftan.
On dakika onbes dakika sinifta kaliyordu cocuk. Biz onbes giin béyle devam ettik. Sonra
baktik olmuyor. Biraktik.”

Anne-7: “Hem dégretmenlerimiz hem de diger veliler bizim ¢ocuklarimizi istemiyorlar, 6cii
gibi bakiyorlar. Bizim ¢ocuklarimiz editime geldiginde hop sen orada dur. Sen farklsin.
Giremezsin. Ogretmenler de iizerine diisen gdrevi yerine getirmiyor. Cocuklarimizin
okullasmasinda sorunlar yasiyoruz. Oglum krese basladiktan yaklasik (¢ ay sonra bir giin
6gretmen aradi. Bugiin oglunuz krese gelmesin ben size aksam ziyarete gelebilir miyim
dedi. Eve girdiginde kusura bakmayin bugiin oglunuzu alamadik, ¢iinki diger veliler
istemiyor dedi. Ama ben oglunuz igin elimden gelen ¢abayi sarf ediyorum. Siz yarin génderin
dedi. Sonra oglumu kadin bir iki giin daha aldi. Hafta ici Sali gtinii yasadik herhalde biz bu
olayi, Persembe giinii toplanti yapacadim dedi. Biitiin velilerle sizi tanistiracadim dedi. Ve o
gline kadar da zaten oglumu tek basina asadida derse almis. Diger ¢ocuklarin igine
koymamis. Sonradan 6grendim ben tabi. Persembe giinii diger velilerle gériismek icin ben
hazirlandim. Gidecegim konusacadim. Fakat bir telefon daha geldi diger veliler ¢ocuklarini
kresten almislar. Kreste oglum tek basina kalmis. Bu en biiyiik dislanma bizim igin.”

Anne-8: “llk etapta kresten kabul edilip edilmez mi diye kaygilandim acaba orada durumu
ne olur diye kaygilandim. Ciinkii burada bu konuda sorun yasayan ¢ok insan var. Ancak
o6gretmenleri ¢ok ilgilendi. Onlarin sayesinde alisti ortama. Zaten benim oglumun otizmi ¢ok
ug seviyede.”

Anne-9: “Krese baslamasi sorunlu oldu, benim ¢abalarimla kabul edildi. Zaten de biraz siire
gecince 6gretmenleri, sunu yapti, ¢cocugu itti gibi sikdyetlerle geldiler. Diger ¢ocuklarda
benim ogluma vuruyordu. Ancak odlumunki géze batiyordu. Ayrica krese baslamasinin
iizerinden iki giin gecti ailelerin sikdyeti nedeniyle beni aradilar. Aileler ¢cocuklarinin olumsuz
etkilendigi diisiincesiyle bu ¢ocuk derslerde olursa biz cocugumuzu aliriz demisler. Miidiire
hanim da bu nedenle sizden oglunuzu almanizi isteyebilirim kusura bakmayin ancak ben de
ekonomik kaygi tasiyorum dedi. Ben velilerle konusup ikna ettim.”

Anne-12: “Bizim ikinci yihmiz ana sinifinda. ilk senesinde bazi veliler istemedi. Ciinkii
yaptiginin iyi mi kéti mi oldugunu bilmiyordu. Bir ¢ocudu itince bilmiyordu. Aghyordu.
Uziiliiyordu sonra da. Bu sene artik 6yle degil. Veliler ilk etapta istemedi ama durumunu
anlatinca anlayisla karsiladilar. Ogretmenimiz de sa§ olsun konusmus herhalde izah etmis
durumunu. Farkh, bilingli olarak yapmiyor diye konusmus.”

Otizmli cocuklar egitim alanina girmeyi basardiklarinda ise gerek cocuklarin kendisi gerekse ebeveynleri
siirekli kontrole ve baskiya maruz kalmaktadir. Oyle ki, cocuklari krese kabul edilen annelerin bazilari,
cocuklarinin kreste yasanan problemlerin kaynagi olarak gorildigini ve pek ¢ok durumda ¢ocugunun
kurumdan uzaklastirilma tehdidiyle ylzlesmek zorunda kaldigini ifade etmektedir. Bununla birlikte bazi
anneler ise, kreste ¢ocuklariyla ilgilenilme noktasinda sorunlar yasadigini belirtmektedir. Dolayisiyla egitim
alaninda otizmli cocuga tahammdul dizeyini belirleyenler digerleri olmaktadir. Otizmli ¢ocuga sahip
ebeveynler, cocuklarinin krese kabuliine misaade ettigi icin kuruma ve diger velilere minnetle yaklagmal,
kendisine verilenle yetinmeli ve ¢ocugu icin daha fazlasini talep etmemelidir.
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Anne-1: “Krese ilk basladigimizda séyle bir sey yasadim. Otizmle ilgili bir sinema gésterimi
vardi. Burada oglumun kresinde staj yapan iki kizla karsilastik. Ben de durumu nasildi diye
sordum. Onlar da odglunuz minderde yatmayi ¢ok seviyordu, égretmen onu mindere
yatirirdi, kaloriferde sirtina denk geliyordu, sicakta yatmayi ¢ok seviyordu dediler. Hep
yatardi dediler. Ve halilari a¢ip kapatirdi dediler. Durmadan bunu yaparmis. Aslinda biz
krese cocugumuzu yasitlariyla bir arada olsun, onlarla bir seyler yapsin, iletisim kurmayi
6drensin diye génderiyoruz. Ancak bazi é§retmenler ilgisiz olabiliyor. Beni ugrastirmasin da
ne yaparsa yapsin diye diistinebiliyorlar. Egitim siirecinde ilgi eksikligi yasadik agikcasi.
Cocugu istemezler diye bir sey de sbéyleyemiyorsun. Ayrica otizmli ¢ocuklarin velileri de
6nemsenmiyor. Veli toplantisinda bile otizmli ¢ocuklarin ailesi en sona birakiliyor. Diger
aileler kendi ¢cocuklari icin sunu yapti mi bunu yapti mi diye siirekli sorular soruyorlar. Senin
cocugun o séylenenleri yapamiyor. Oyle olunca ben herkesi beklemek zorunda kaliyorum.
Sadece kendi égretmeniyle gériisiip ayriliyorum.”

Anne-2: “Bizim ¢ocuklarimizi krese kabul etseler bile her seyi otizme bagdliyorlar. Normal
cocuklarin da yaptigi bir seyi bile bizim ¢ocugumuz yapinca hemen sugluyorlar.”

Anne-3: “Ben otizmli cocuk olunca bazi seylerin biiyiitildigiini distiniiyorum. Normal bir
cocugun da yapabilecedi bir seyi bile yaptiklarinda, senin ¢ocugun otizmli oldudu igin, sorun
oluyor. Ozel editimdeki 6Gretmenlerimizle paylastigimiz zaman, Ankara’daki doktorlarimiza
séyledigimiz zaman bunlar normal ¢ocuklarin bile yapabilecedi bir sey diyorlar. Geliyorsun
krestekilere anlatiyorsun, yok bugiin sunu yapti, yok bu giin bunu yapti biyiditiliiyor. Yeni
yasadigimiz bir olayr anlatayim ben size. Normalde altina yapmaz séyler aslinda ama.
Oglum bir giin kreste altina kagirmis. Kanepeye falan siiriilmiis herhalde. Diger ¢ocuklar da
bunu gériince kusmaya baslamislar. Bunun (izerine oglumu o giin almaya gittigimde bir
daha getirmememi séylediler. Bende israr ettim. Nereyi pislettiyse sileyim. Halilarinizi
yikatayim dedim. Aglamaya basladim. Ben ¢ok israr edince devam etmesine izin verdiler.
Diger c¢ocuklar da altina kagirabiliyor. Ancak otizmli olunca hemen buna baglaniliyor.
Biiyiittiliiyor ve hemen krese gelmesin tehdidiyle karsilasiyoruz.”

Anne-9: “Oglum krese ilk basladiginda Miidiir Beyin odasindan izleyebilirsiniz dediler.
izlemeye basladik. Iki ii¢ tane ¢ocuk var, stajyer var. Oglum eline telefon almis késeye
cekilmis orda tek basina duruyor. Og§retmen digerleriyle oynuyor. Biz su gériintii olsun
istemiyoruz, biz oglumu buraya kaynassin diye getirdik dedim. Bunun (izerine belli ki
6gretmene uyari gitti, 6gretmen oglumu ¢ekmeye ¢alismaya basladi, ama nasil ¢ekmeye
calisiyor. O§lum kiyamet kopariyor. Odretmen bir taraftan gekiyor cocuk gitmiyor. Neyse
biz bu giin yeter dedik, aldik. ilgilenilmiyor.”

Anne-10: “Doktorumuz krese gitmesini séyledi. lyi olur ¢ocugunuz icin dedi. Ben ise
gidiyordum, esim bir giin gétiirmiis. Bir giin yagmur yadgdi kendim gittim. Oglum agliyor
stirekli. Hoca ilgilenmiyor. Normal ¢ocuklar tabi konusabiliyor. Bunlara ilgi gdsterilmiyor.”

Anne-11: “Kreste bir sey yaptiginda otizmli ¢cocukta séyle bir sey oluyor. Bu ¢ocuk otizmli bu
yapar deniliyor. Aslinda ona da hediye verilse o da motive edilse, bu yanls bunu bir daha
yapmayalim diye anlatilsa belki zamanla yapmayacak. Ancak anlamayacadi diisiiniildigii
icin ona bu durum izah bile edilmiyor. Sadece yapma etme deyip, ¢ekistiriliyor. Ki séyle bir
sey de var. Saglikl bir ¢ocuk kendisine yapilani séyleyebiliyor. Ancak benim ¢ocugun da bir
glin yiizii mor bir sekilde kresten eve geldi. Ancak benim oglum kedisine yapilani
s6yleyemiyor. Belki bir arkadasi yapti, belki de kendisi bir yere ¢arpti bilemiyorum. Ben bu
konuda bir sey soramadim. Gocugumu istemezler, bir daha getirme derler veya
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ilgilenmezler diye. Ancak onlar da bir aciklama yapmadi. Hélbuki bir sikdyet oldugunda
hemen séyliiyorlar.”

3.6. Ebeveynlerin Damgayla Basa Cikma Stratejileri

Ebeveynler damgalanmayla basa c¢ikabilmek adina bazi stratejiler gelistirmektedir. Goérisiilen annelerin
ifadelerinden, ¢ocugunun damgalanmasini engellemek icin durumunu gizleme, eve kapanma, sadece
engelli cocugu olan aileler ile gorisme, otizmle ilgili yanhs algiyi degistirme ve otizm farkindalhigi yaratma
adina miicadele etme gibi stratejiler gelistirdikleri anlasilmaktadir. Oyle ki, bir anne gelecekte cocugunun
yasamini olumsuz yonde etkiler kaygisiyla onun durumunu gizlemeyi tercih etmektedir.

Anne-1: “Kayinvalidem ve annem oglumun dislanmamasi adina durumunu saklamami
istiyorlar. ilerde evlenme, ise girme konusunda sorun yasayacadini diisiindiikleri icin bunu
istiyorlar. Bu nedenle cocugumun durumunu komsularimdan, akrabalarimdan, cevremdeki
diger insanlardan gizli tutuyorum. Ancak o zaman ben ¢ok zorlaniyorum. Bir ortamda
oglumun garip bir hareketi oluyor ve bunu neden yaptigini ag¢iklayamiyorum. Farkli
nedenler éne siirmeye ¢alisiyorum. Zaten artik ev gezmelerine daha az gitmeye basladim.
Yani her yere degil de sadece daha rahat ettigim yerlere gidiyorum.”

Diger annelerin bazilari eve kapanmakta, bazilari ise kendisini anlayabilecek ve yargilamayacak kisilerle
gorismeyi tercih etmektedir. Bu kisiler ise genellikle engelli aileleri olmaktadir. Dolayisiyla bu aileler, genel
itibariyle dis diinyadan kendilerini izole etme egilimindedir. Cocuklarinin davranislari dolayisiyla ev disi
faaliyetlerini sinirlandirmakta ve sadece aileleriyle ve kendilerini anlayan ve yargilamayan birkag kisiyle
gorismektedir.

Anne-2: “Miimkiin mertebe bazi insanlarla karsilasmamaya c¢alisiyorum. Géz goéze
geldigimizde stirekli bana kétii bir sey séyleyecekmis gibi ve sen yetistirdin onu senin hatan
diyorlarmis gibi hissediyorum. Cok fazla tanimadigim insanlara gitmiyorum. Belli basli belki
bes tane arkadasim vardir yoktur yani. Sadece nazimin gectigi insanlara gidebiliyorum.
Genellikle engelli cocugu olan ailelerle gériisiiyorum.”

Anne-3: “Ev gezmeleri, tatiller tamamen bitiyor. Ciinkii senin ¢ocugun olumlu ya da
olumsuz bir seyleri bilmiyor. Kiiclik ¢ocuklarla iletisim kuramiyor. Arkadaslariyla iletisim
kuramiyor. Yanlis anlasiliyor. Bu nedenle her seyden kendini geri cekiyorsun.”

Anne-5: “Bir yere misdfirlige gideceksiniz secmek zorunda kaliyorsunuz. Yerine gére en
yakin akrabaniza gidemiyorsunuz. Daha ¢ok engelli cocugu olan arkadaslarimla gidis gelis
yapiyorum. Ciinkii onlarla daha rahat ediyorum. Oglum da sikilmiyor ben de sikilmiyorum.
Tepki gérmiiyorum.”

Anne-6: “Tamamen dedgisti ben kendi hayatimi yasamiyorum ki. Onun hayatini yasiyorum.
Ev gezmem, tatilim yok. Ev gezmelerine falan gidemiyorum ¢ocugumdan dolayi. Evimdeyim
siirekli.”

Anne-7: “Ben ev gezmelerine gitmiyorum. Goriismek isteyenleri genellikle bize ¢agirtyorum.
Cok samimi olup ¢ocugumla rahat iletisim kurabilecegim kisiler olmadidi siirece
goriisemiyorum. Clinkii benim ¢ocugum ¢ok sorunlu bir ¢cocuk. Gittigimiz yeri dagitiyor. Cok
titiz olan ailelere yaklasmamaya c¢alisiyorum. Genelde beni anlayan ailelere yaklasmaya
calisiyorum. Cocugumun durumunu anlayabilen ¢ok samimi oldugum dost diyebilecegim
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kisilerle goriisiiyorum. Onlar da bir ya da iki kisi. Siirekli gidebildigim. Ha ¢evrem genelde
otizmli cocuda sahip aileler diyebilirim.”

Anne-11: “Daha énce gittigim ortamlara gidemedim. Kalabalik bir ortama girmek
istemiyordu. Agliyordu asiri derecede adliyordu. Daha énce gelenler de gelmiyor zaten.
Gériismeyi kesiyorlar. Cocugumuza zarar verir diye diisiintiyorlar.”

Anne-12: “Oglumun durumundan dolayi pek kimseye gitmiyorum. Mecburen gitmem
gerekirse de oglumu yanimda gétiirmiyorum.”

Anne-9’un ifadelerinden ise otizme yonelik farkindaligi artirmak adina faaliyetlerde bulunma gayreti
icerisinde oldugu anlasiimaktadir.

Anne-9: “Ben bu siirecte internetten cok faydalandim. internet lzerinden otizmli cocudu
olan ailelerle tanistim. Onlarla konustum. Ciinkii biz ancak birbirimizi anlayabiliyoruz.
Bircok arkadasim oldu. Birsen Basar’la (otizm tanisi 21 yasinda konulan bir bayan.
Hollanda’da yasiyor. Universite mezunu. Bir meslede sahip. ‘Ben de Fark Edilmek Istiyorum
ve Otizmle Yasamak’ kitaplarinin yazari.) tanistim. Birsen Basar benim idealimdi, hayalimdi.
Ciinkii o basarmisti. Onu Kastamonu’ya bir seminer vermesi icin ¢cadirdim. Ciinkii
Kastamonu’da otizmlilere karsi farkindaligin olusturulmasi gerekiyor.”

Sonug

Otizmli bireyler, topluluk icerisinde ellerini ¢irpma, ziplama, c¢ighk atma, kelimeleri tekrar etme gibi
normallik tanimlarina uymayan davranislar sergilemesi; tanimadigi insanlara dokunma, onlarin esyalarina
dokunma veya alma, insanlara vurma gibi sosyal etkilesimin olduk¢a 6nemsenen kurallarini ihlal etmesi;
gbz temasl kuramama, sdzel olarak kendini ifade edememe ya da zorlanma gibi diger insanlarla iletisime
gecebilme becerilerinden yoksun olmasi itibariyle toplum tarafindan “farkl’” ve “tuhaf’ olarak
gorilmektedir. S6z konusu 6zellikler onlarin “anormal” olarak etiketlenmesine, sosyal alanlardan
dislanmasina dolayisiyla damgalanmasina neden olmaktadir. Damganin yayilmasi itibariyle otizmli
bireylerin aileleri de bundan etkilemektedir. Otizmli cocuklara ve ailelerine yonelik damgalamayi 6l¢mek
amaciyla yapilan bu ¢alismada, gorismelerden elde edilen veriler 1s18inda ulasilan bulgular asagida
Ozetlenmistir:

Arastirma kapsaminda goristlen otizmli cocuk annelerinin blyik cogunlugu, otizmli cocuklarin toplum
tarafindan digslandigi konusunda hemfikirdir. Bazi anneler kendilerinin de digslandigina vurgu yapmaktadir.
Bu durum, annelerin ¢ocuklarina ve kendilerine yonelik dislamanin farkinda olduklarini géstermektedir.
Elde edilen sonug, Kinnear ve digerlerinin “Understanding the Experience of Stigma for Parents of Children
with Autism Spectrum Disorder and the Role Stigma Plays in Families’ Lives” isimli ¢alismalarinda elde
ettikleri “otizmli ¢ocuk ebeveynlerinin neredeyse tamaminin aile ve arkadaslarindan gelen dislamayi
hissettikleri”® sonucuyla benzerlik géstermektedir. Bununla birlikte annelerin ifadelerinden gocugun
yasinin ilerlemesiyle damgalanmaya daha fazla maruz kaldigi anlasilmaktadir. Oyle ki, daha ufak yaslarda
kiiciklGgline verilerek mazur gorilen otistik davranislar, yasin ilerlemesiyle kisinin yasindan beklenen
davranis kaliplarina uymuyor olmasi itibariyle damgalamayi daha elverisli kilmaktadir.

Otizmli ¢ocuklarin davranigsal farkhliklari, onlarin halka agik alanlarda dikkatleri tGizerine ¢cekmesine neden
olmaktadir. Fiziksel goriinimleri agisindan diger cocuklardan ayrilamayan bu cocuklar, herhangi bir
ortamda otistik davranis sergilediginde orada bulunanlarin dikkatini cekmekte, davranislari nedeniyle

3 Detayli bilgi icin bakiniz: sayfa 950.
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“garip” ve/veya “simarik” olarak etiketlenmekte, incitici so6z ve bakislara maruz kalmaktadir. Bu durumdan
ebeveynleri de etkilenmektedir. Oyle ki, ¢ocuklarin normal fiziksel gérinimleri, yabanci kisilerle
karsilasmalarda ebeveynlere siiphe ile yaklasilmasina neden olmaktadir. Onlar, ¢ocuklarini dizgin
yetistiremedigi ve kontrol edemedigi, cocuklarinin diger insanlari rahatsiz etmesine izin verdigi icin
durumun sorumlusu olarak goriilmektedir. Bu, Gray’in “Perceptions of Stigma: The Parents of Autistic

s

Children” isimli calismasinda elde ettigi “otizmli cocugun normal fiziksel gériiniimii ile engelliligi arasindaki

tutarsizligin ebeveynlerden siiphe duyulmasina neden oldugu”#* seklindeki sonucu desteklemektedir.

Otistik cocuklar, davranislari nedeniyle yakin sosyal cevre tarafindan kabul gérmemekte, ilgi eksikligi
yasamakta, yaramazliklarin ve daginikhigin suglusu ve sorumlusu olarak goriilmektedir. Bu durum, otizmli
cocuk ve ebeveynlerin dislanmasi ya da ebeveynlerin kendini bu iliskilerinden geri ¢ekmesi sonucunu
dogurmaktadir. Dolayisiyla otizmli cocuga sahip olma, ailenin sosyal yasamini sinirlandirmasina ve sosyal
iliski ve etkilesimlerin disinda kalmasina neden olmaktadir. Bu sonug, Copuroglu ve Mengi'nin “Toplumsal
Dislanma ve Otizm” isimli makalelerinde “Otizmin, birey davranislari iizerindeki olumsuz etkisi ve bunun
dogurdudu sonuglar, ‘normal disi’ bir durum olarak tanimlanmasina yol agmistir. Otizm, bireyleri kusatip
sosyal yasamin merkezinden uzaklastirdidi, etkilemis oldudgu aile bireylerinin sosyal yasamlarini
sinirlandirdigi bir sonuca dogru gétiirmiistiir. Bu da otizmden etkilenenler ile toplum ve sosyal yasam
arasinda sosyal etkilesim ve iliskiler agisindan énemli derecede olumsuz bir mesafenin olusmasina
sebebiyet vermektedir’> seklindeki ifadeleriyle desteklemektedir.

Otizmli ¢cocuklar egitim alaninda da damgalamaya maruz kalmaktadir. Bu, gerek 6gretmenlerin ve gerekse
diger velilerin otizmli ¢cocugu istememe, bu cocuklarla kurum icerisinde daha az ilgilenme ve bunun bir
sonucu olarak pek ¢ok durumda otizmli ¢ocugun kurumdan alinmasinin talep edilmesine neden
olmaktadir. Dolayisiyla otizmli ¢ocuklarin egitim alanina girebilmesi 6gretmen ya da veliler tarafindan ya
bastan engellenmekte ya da bu cocuklarin alana kabulii sarth bir sekilde gerceklesmektedir. Oyle ki,
cocuklarin kuruma kabuli, bir annenin “veli toplantilarinda en sona birakildiklari” ifadesinde goruldigu
Uzere otizmli cocuk velilerinin ikincil konuma disirilmeyi kabul etmesi ya da bir annenin “bunlarla
ilgilenilmiyor” ve bir digerinin “benim ¢ocugum da bir giin yiizii mor bir sekilde kresten eve geldi... Ben bu
konuda bir sey soramadim. Cocugumu istemezler, bir daha getirme derler veya ilgilenmezler diye”
seklindeki ifadelerinden anlasildigi Gzere ¢ocuklarina verilen ilgi ile yetinmesi ve daha fazlasini istememesi
sartina baglh oldugu anlasiimaktadir.

Otizmli ¢cocuklarin anneleri damgalamayla basa ¢cikmak adina kendilerini eve kapatma, kendilerini anlayisla
karsilayacak, yadirgamayacak kisilerle gériisme ve sadece onlarin evine misafirlige gitme, birbirlerini
anlayabilmeleri ve yadirgamiyor olmalari nedeniyle engelli cocugu olan ailelerle gérisme gibi stratejilere
basvurmaktadir. Bu durum, otizmli ¢ocuga sahip olan ebeveynlerin sosyal iliski ve etkilesimlerini
sinirlandirmak zorunda kaldigini géstermektedir. Bu, Birenbaum’un “On Managing a Courtesy Stigma”
isimli calismasinda elde ettigi “engelli cocuk annelerinin eskisine nazaran arkadaslarina ziyaretlerinin
azaldigi, ¢ocuklarinin arkadaslarinin evini dagitmasindan korktuklari icin arkadaslarina gitmekten ziyade
kendi evlerinde misafir adirladigi ve annelerin kendilerini anlayisla karsilamayan kisilerle iliskilerini
kestigi”® seklindeki arastirma sonucunu desteklemektedir.

Sonug itibariyle, otizmli ¢ocuklar ve aileleri damgalamaya maruz kalmaktadir. Bu, gorusilenlerin “kizim
kacg deli geliyor, listiine saldirir simdi”, “insanlar cocuguma bir sey yapar mi, cocuguma zarar verir mi diye
korkuyor” ifadelerinden anlasildigi lizere cevredekilerin bu c¢ocuklardan kagmalari ve onlardan

uzaklasmalari; “geri zekal” ve “deli” gibi incitici isimlerle nitelendirilmeleri ve ¢agirilmalari, otizmli ¢cocuga

4 Detayl bilgi icin bakiniz: sayfa 111.
5> Detayli bilgi icin bakiniz: sayfa 623.
6 Detayli bilgi icin bakiniz: sayfa 200.
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sahip ebeveynler ile goriismenin sinirlandiriimasi ya da kesilmesi, kamusal alanlarda tepkili-taciz edici s6z
ve bakislara maruz kalmalari seklinde olmaktadir. Yakin sosyal cevre tarafindan otizmli ¢ocuklar,
davranislari nedeniyle “tuhaf”’, “garip” ve “anormal” olarak, ¢ocuklarin bu durumundan annenin sorumlu
tutulmasi nedeniyle annelik gorevlerini yerine getiremedigi gerekcesiyle anneler de “ilgisiz anne” olarak
etiketlenmektedir. Bu durumundan haberdar olmayan yabancilarla karsilasmalari durumunda ise,
davranislarindaki tezatlik nedeniyle otizmli ¢ocuklarin “simarik ¢ocuklar”, ebeveynlerin de “cocugunu
kontrol edemeyen ve onu diizgiin yetistiremeyen ebeveynler” olarak nitelendikleri anlasilmaktadir. Bu
durum onlarin diger insanlarla karsilasmalari durumunda yadirganmalarina, ayiplanmalarina, incitici s6z ve
bakislara maruz kalmalarina neden olmaktadir. Bu ise, otizmli ¢ocuklarin ve ebeveynlerinin ¢cocugun
davraniglari itibariyle diger insanlari huzursuz ve rahatsiz ettigi gerekgesiyle kamusal ortamlarda

istenmemesi ve buralardan dislanmasi sonucunu dogurmaktadir.
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