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YAYIMLAMA VE FiKRi MULKIYET HAKLARI BEYANI

Enstitii tarafindan onaylanan lisansiistli tezimin tamamimi veya herhangi bir kismini, basili
(kagit) ve elektronik formatta arsivleme ve asagida verilen kosullarla kullanima agma iznini
Hacettepe Universitesine verdigimi bildiririm. Bu izinle Universiteye verilen kullanim haklar
disindaki tiim fikri miilkiyet haklarim bende kalacak, tezimin tamaminin ya da bir boliimiiniin
gelecekteki calismalarda (makale, kitap, lisans ve patent vb.) kullanim haklari bana ait
olacaktir.

Tezin kendi orijinal ¢calismam oldugunu, baskalarinin haklarimi ihlal etmedigimi ve tezimin
tek yetkili sahibi oldugumu beyan ve taahhiit ederim. Tezimde yer alan telif hakki bulunan ve
sahiplerinden yazili izin alinarak kullanilmasi zorunlu metinleri yazili izin alinarak
kullandigimu ve istenildiginde suretlerini Universiteye teslim etmeyi taahhiit ederim.

Yiiksekogretim Kurulu tarafindan yayinlanan "Lisansiistii Tezlerin Elektronik Ortamda
Toplanmasi, Diizenlenmesi ve Erisime A¢ilmasina iliskin Yonerge” kapsaminda tezim
asagida belirtilen kosullar haricince YOK Ulusal Tez Merkezi / H.U. Kiitiiphaneleri A¢ik
Erisim Sisteminde erisime agilir.

O Enstitii / Fakiilte yonetim kurulu karari ile tezimin erisime acilmasi
mezuniyet tarihimden itibaren 2 y1l ertelenmistir.®

O Enstitii / Fakiilte yonetim kurulunun gerekceli karari ile tezimin erisime
acilmas1 mezuniyet tarihimden itibaren...... ay ertelenmistir.®

0 Tezimle ilgili gizlilik karar1 verilmistir.®
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1" isansiistii Tezlerin Elektronik Ortamda Toplanmasi, Diizenlenmesi ve Erisime A¢ilmasina Iliskin Yénerge"

Q) Madde 6. 1. Lisansiistii tezle ilgili patent bagvurusu yapilmasi veya patent alma siirecinin devam
etmesi durumunda, tez danismaninin 6nerisi ve enstitii anabilim dalinin uygun goriisii lizerine enstitii veya

fakiilte yonetim kurulu iki yil siire ile tezin erisime agilmasinin ertelenmesine karar verebilir.

2) Madde 6. 2. Yeni teknik, materyal ve metotlarin kullanildigi, heniiz makaleye doniismemis veya
patent gibi yontemlerle korunmamis ve internetten paylasilmasi durumunda 3. sahislara veya kurumlara
haks1z kazang imkani olusturabilecek bilgi ve bulgulari igeren tezler hakkinda tez danigmaninin Snerisi ve
enstitii anabilim dalimin uygun goriisii lizerine enstitii veya fakiilte yonetim kurulunun gerekgeli karari

ile alt1 ay1 agmamak iizere tezin erigime agilmasi engellenebilir.

?3) Madde 7. 1. Ulusal ¢ikarlar veya giivenligi ilgilendiren, emniyet, istihbarat, savunma ve giivenlik,
saglik vb. konulara iliskin lisansiistii tezlerle ilgili gizlilik karari, tezin yapildig1 kurum tarafindan verilir.”
Kurum ve kuruluslarla yapilan isbirligi protokolii ¢er¢cevesinde hazirlanan lisansiistii tezlere iligkin gizlilik
karar1 ise, ilgili kurum ve kurulusun dnerisi ile enstitii veya fakiiltenin uygun goriisii iizerine iiniversite

yonetim kurulu tarafindan verilir. Gizlilik karar1 verilen tezler Yiiksekogretim Kuruluna bildirilir.

Madde 7.2. Gizlilik karar verilen tezler gizlilik siiresince enstitii veya fakiilte tarafindan gizlilik kurallar

cergevesinde muhafaza edilir, gizlilik kararinin kaldirilmasi halinde Tez Otomasyon Sistemine yiiklenir.

* Tez damismaninin Snerisi ve enstitii anabilim dalimin uygun goriisii iizerine enstitii veya

fakiilte yonetim kurulu tarafindan karar verilir.
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OZET

TOPER, Ferhat. Otizmli Cocuga Sahip Ailelerin Psikososyal ve Finansal Yiiklerine Iliskin
Deneyimleri, Doktora Tezi, Ankara, 2021.

Bu ¢alismada, otizmli ¢ocuga sahip ailelerin yasadiklar1 psikolojik, sosyal ve finansal
zorluklara iliskin ebeveynlerin ve bu alanda gorev yapan farkli profesyonellerin
deneyimleri ele alinmistir. Calismanin verileri nitel arastirma yontemlerine uygun olarak
yirmi ebeveyn ve on yedi profesyonel ile yari yapilandirilmis goriisme formlar ile
derinlemesine goriismeler gergeklestirilerek toplanmistir. Elde edilen bulgular taninin
Ogrenilmesi, sosyal yasam, finansal zorluklar ile 6neri ve ihtiyaclar olmak {izere dort
farkli tema altinda toplanmistir. flk tema olan taninin 6grenilmesi; tan1 siirecinde yasanan
zorluklar, tani siirecinin uzunlugu, tani yasinin ge¢ olusu, sok ve caresizlik,
kabullenememe, kendini suglama, gelecege dair planlarin degismesi vb. ailelerin tantya
yonelik psikolojik tepkileri ve benzeri olarak belirlenmistir. ikinci tema olarak sosyal
dislanma, toplumsal tepkiler, toplumsal yasama katilimin azalmasi, aile i¢i iliskileri
egitim ve saglik alaninda yasanan zorluklar ile istihdam alaninda yasanan zorluklar
seklinde belirlenmistir. Uciincii tema olan finansal zorluklar temasi altinda tedavi
maliyetleri, egitim maliyetleri, ekstra maliyetlere ait kategoriler yer almaktadir. Son tema
olan Oneri ve ihtiyaglar temasi altinda ise ailelere, profesyonellere ve politika yapicilara
yonelik Oneriler ile ihtiyaclar yer almaktadir. Aileler taninin 6grenilmesi ile birlikte
psikolojik bir yiikiin altina girmekte, toplumdan izole olmakta ve gocuklarinin ihtiyact
icin finansal zorluklar yasamaktadir. Ozellikle finansal zorluklar ailelerin iyilik halini
olumsuz etkilemekte ve bu durum dogrudan ¢ocuklarina yansimaktadir. Cocuklar1 i¢in
neler yapilabilecegini bildikleri halde buna finansal acidan gii¢ yetiremeyen aileler

kendilerini yetersiz ve caresizlik hissetmektedirler.

Anahtar Sozciikler

Otizm, Aile, Psikolojik Zorluk, Finansal Zorluk, Sosyal Hizmet
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ABSTRACT

TOPER, Ferhat. The Experiences of Families with Autistic Children with Their
Psychosocial and Financial Burden, Ph. D. Dissertation, Ankara, 2021.

In this study, the experiences of parents and different professionals working in this field
regarding the psychological, social and financial difficulties experienced by families with
autistic children are discussed. The data of the study were collected by conducting in-
depth interviews with twenty parents and seventeen professionals using semi-structured
interview forms in accordance with qualitative research methods. The findings were
gathered under four different themes: learning the diagnosis, social life, financial
difficulties, and suggestions and needs. Learning the diagnosis, which is the first theme;
difficulties experienced in the diagnosis process, length of the diagnosis process, late
diagnosis, shock and helplessness, inability to accept, self-blame, change in plans for the
future, etc. psychological reactions of families towards diagnosis and so on. The second
theme was determined as social exclusion, social reactions, decreased participation in
social life, family relations, difficulties in education and health, and difficulties in
employment. Under the third theme, financial difficulties, there are categories of
treatment costs, education costs, and extra costs. Under the last theme, suggestions and
needs, there are suggestions and needs for families, professionals and policy makers.
Families come under a psychological burden with the learning of the diagnosis, are
isolated from the society and experience financial difficulties for the needs of their
children. In particular, financial difficulties negatively affect the well-being of families,
and this directly reflects on their children. Families who know what can be done for their

children but cannot afford it financially feel inadequate and helpless.
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Autism, Family, Psychological Difficulty, Financial Difficulty, Social Work
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GIRIS

Ebeveyn olmak, bircok insanin dort gozle bekledigi ve insanin hayatini degistiren
olaylardan biridir. Ebeveynlerin biiyiik ¢ogunlugunun kendileri ve ¢ocuklart igin
yasamalar1 gereken umutlari, beklentileri, hedefleri ve hayalleri vardir, ancak ¢cogu zaman
bu hayaller, tipik olmayan kaliplara sahip bir cocugun yetistirilmesi gibi dngdriilemeyen
kosullar nedeniyle ulagilmaz goriiniir. Bu, Otizm Spektrum Bozuklugu (OSB) olan bir

cocuk yetistirirken ebeveynlerin ve/veya bakicilarin yiizlesmeleri gereken bir gergektir.

Otizm belirtileri erken ¢ocukluk doneminde ortaya ¢ikan ve genellikle etkileri bir dmiir
boyu devam eden noro-gelisimsel bir bozukluktur. Sosyal alanlardaki bozulma, iletisim
eksikligi ve takintili davranis Oriintiileri ile karakterize edilen otizm, sadece otizmli
bireyleri degil basta ebeveynleri olmak iizere diger aile {iyelerinin tamamini
etkilemektedir. Zihin engelinden sonra en yaygin goriilen gelisimsel bozukluk olan otizm
tanisinda 1960’lardan bu yana yasanan olaganiistii artis basta tip, psikoloji, sosyal hizmet

olmak iizere bir¢ok sosyal bilim alanindan arastirmacilarin dikkatini ¢ekmisgtir.

Otizm tanisindaki hizli artislar nedeniyle son yillarda otizmle ilgili ¢alismalarin arttig1
goriilmektedir. Yapilan ¢alismalarin kimi otizmin medikal boyutu ile ilgiliyken kimi
caligmalar ise otizmin kisiler ve toplumlar {izerindeki etkisini incelemeye yoneliktir.
Ozellikle aileler iizerindeki etkileri iizerine ¢aligmalar yapan sosyal hizmet bilim
insanlari, otizm arastirmalarina birgok farkli perspektiften katki saglamislardir. Otizmin
aileler tizerindeki etkileriyle ilgili ¢alismalar, otizmin aileler i¢in finansal yiiki ile ilgili
calismalar, cocuklarda otizm taramasinda sosyal hizmet uzmanlarinin rolleri ile ilgili
calismalar bunlardan bazilaridir. Ozellikle otizmin aileler iizerindeki finansal yiikii,
ailelerin gerek ¢ocuklarinin ihtiyaglari gerekse kendi iyilik hallerini dogrudan etkiledigi

i¢cin ¢calismamizda bu konu iizerinde durulmustur.

Otizmli bir ¢ocuk yetistirmek ¢ok zor ve yorucu bir deneyimdir. Ciinkii giiniin neredeyse
her saati otizmli aile liyesinin etrafinda gecer. Bu durumun ¢ogu zaman hayat boyu devam
edecek olmas1 ve bunun aile iiyeleri tarafindan bilinmesi, aile iiyelerinin stres yiikiiniin

artmasina neden olmaktadir. Tan1 sonrasi basta sosyal hayat olmak iizere hayatlarinin tim



alanlarinda degisiklikler yasayan ebeveynler bu duruma uyum saglama ile ilgili cesitli
zorluklarla kars1 karsiyadir. Aileler 6ncelikle taninin kabulii ve ¢evreye kabullendirilmesi
ile ilgili zorluklar yasamaktadir. Ailelerin ¢ocuklariin ihtiya¢larini karsilamakla ilgili
maddi ve manevi giigsiizliikler yasamasi da zorluklardan biridir. Basta tedavi ve egitim
olmak {izere bir¢ok ihtiyact olan otizmli ¢ocuklarin bu ihtiyaglarini karsilamak birgok aile
icin maddi anlamda pek miimkiin olmamaktadir. Zira otizmli bir ¢ocuga bakmak ¢ok
maliyetli olabilir ve bu nedenle otizmli bir ¢ocuga bakmanin finansal yiikii, aileler igin
birgok mali sorun barindirabilir. Aileler basta 6zel egitimler, terapiler, diyetler, tedaviler
vb. bircok maliyetle kars1 karsiyadir. Ailelerin finansal yiiklerinin belirlenerek bu konuda
sunulacak destekler ve politika diizeyindeki iyilestirmeler basta otizmli ¢ocuklarin
ardindan ailelerinin refah1 agisindan 6nem arz etmektedir. Zira otizmli ¢ocuga sahip
aileler, ¢ocuklari ile ilgili tedavi ve egitim basta olmak tizere nelerin yapilmasi gerektigini
bildikleri halde bunlara gii¢ yetirememesi onlarin yetersizlik ve sugluluk duygusuyla
birlikte psikolojik bir yiik altina girmelerine de neden olmaktadir. Bu ise ailelerin iyilik
halini tehdit eden bir unsurdur. Otizmli ¢ocuklar adina bir seyler yapilmak ve basarilmak
isteniyorsa buna ailelerden baglamak gerekmektedir. Zira ailenin iyilik hali cocugun iyilik

haliyle dogrudan ilgilidir.



1. BOLUM: KURAMSAL CERCEVE

Bu boliim, arastirmanin problemi, otizmin tanimi, tarihgesi, olasi nedenler ve risk
etmenleri, tarama, tanilama, otizmli bireyler ve aile iligkileri, otizmli ailelerin yasadiklar

finansal zorluklar, otizm ve sosyal hizmet basliklar1 altinda ele alinacaktir.

1.1. ARASTIRMANIN PROBLEMI

Bu calismada otizmli gocuga sahip ailelerin yasadiklari psikososyal ve finansal zorluklara
iliskin deneyimleri aileler ve otizm alaninda gorev yapan profesyonellerin goziinden ele
alinmakta, yasanan zorluklarin agilmasina yonelik ¢6ziim onerileri sunulmaktadir. Sadece
taninin konuldugu bireyi degil aile iiyeleri basta olmak iizere toplumun tamamini
etkileyen otizmle ilgili ulusal ve uluslararasi diizeyde gergeklestirilecek kapsamli

arastirmalara ihtiya¢ duyulmaktadir.

Son 60 yilda otizm vakalarindaki hizli artis otizmle ilgili ¢alismalara duyulan ilginin
artmasina neden olmustur. Otizmle baglantili bir¢ok konuda ¢alismalar yapilmis ancak
ozellikle Tiirkiye’de otizmin aileler iizerindeki psikolojik etkilerine yonelik sinirli sayida
calisma gergeklestirilmistir. Buna ek olarak otizmin aileler lizerindeki finansal yiikii ile
ilgili herhangi bir caligmaya rastlanmamustir. Yani otizmin aileler iizerindeki finansal
etkileriyle ilgili, 6zellikle ¢alismanin amacina katkida bulunan Tiirkiye baglaminda bilgi
yetersizligi devam etmektedir. Bu ¢aligmanin amaci, otizmin aile sistemini psikososyal
ve finansal olarak nasil etkiledigini aileler ve bu alanda ¢alisan profesyonellerin goziinden
anlamaktir. Calisma, ebeveynlerin otizmli bir ¢ocuk yetistirme konusundaki duygulari,
deneyimleri ve algilar1 hakkinda niteliksel bir anlayis kazanmay1 ve bu nedenle otizmli
bir ¢cocuk yetistiren ebeveynlerin psikososyal ve finansal ihtiya¢larin1 degerlendirmeye
odaklanmay1 amaglamaktadir. Yine buna ek olarak bu alanda g¢alisan profesyonellerin
tani, tedavi ve egitim siireclerinin tamaminda ¢ocuk ve aile arasindaki etkilesim ve ailenin

deneyimlerine sahit olduklarinda onlarin goriislerine de odaklanmayi amaclamaktadir.

Ebeveynler, otizmli bir gocuk yetistirirken birgok odak sorunla karsi karsiyadir. Otizmli
cocuklar, ebeveynlerinin yasadig1 baski ve strese katkida bulunan bircok gelisimsel

giicliikle kendini gosterir.



Ilk olarak, otizmli gocuga sahip ebeveynler, ¢ocuklarinin “tuhaf” davranislar1 hakkinda
netlik elde etmek i¢in saglik profesyonelleri ile bir tiir etkilesim igine girmektedirler.
Burada ebeveynlerin saglik alanindaki profesyonellerle etkilesimlerine ve ilgili tedavi
seceneklerine iliskin algilarina vurgu yapilmistir. Bu noktada doktorlarin otizmi teshis
ederken yasadiklar1 zorluklar da tartisilmaktadir. Teshisin sonug¢landirilmasi ve dogru
teshisin konulmasi, saglik meslegi icindeki ¢ok disiplinli ekiplere yiiksek maliyetler
getirmektedir, bu nedenle otizmli bir ¢ocuk igin gerekli tedavi siiregleri, ebeveynlerin
cocuk yetistirirken yasayabilecekleri mali sikintiya eklenen son derece yiiksek bir
maliyettir. Otizmli gocugun ebeveynleri, cocuklarinin teshisi, tedavisi ve egitimi ile ilgili
uygun tavsiye almak amaciyla bir¢ok profesyonele danismak ve tavsiye almak
durumundadir. Bunun icin gereken konsiiltasyon ticretleri, degerlendirmeler ve yeterli

miidahaleler ¢ok biiyiik finansal maliyetlerden olugmaktadir.

Ikinci olarak, otizmli ¢ocugun zorlu davranislar1 ve artan bakim ihtiyaci nedeniyle, aile
igindeki rutinler ve iliskiler etkilenebilir. Bu durum ev igerisinde zorlu bir hayat siirecinin
baslamasina neden olur. Ev i¢erisinde zorlu bir siirece katkida bulunan bazi davranislar
su sekilde siralanabilir; ¢ocugun duygulanimindaki ani degisiklikler, cocugun sosyal
gelisimi, cocugun sinirli islevsel becerileri (6rnegin kendi kendine beslenme) ve cocugun
yikict davraniglari. Ebeveynler, otizmli bir ¢ocugu yetistirirken ortaya g¢ikan etki ve
degisime hazirlikli degildir. Ebeveyn ile otizmli ¢ocuk, ebeveyn ile diger kardesler ve
kardesler ile otizmli ¢ocuk arasindaki iligkiler, aile sistemi i¢inde bozulabilecek birkag

baglanti 6rnegidir.

Ucgiinciisii, otizmli cocuklar siirekli bir bakima ihtiyag duydugundan, ebeveynler
cocuklariin gelecegi ve gelecekteki bakimi konusunda endiselenebilir. Bu nedenle,
yorgunluk, sugluluk ve umutsuzluk duygularini siddetlendirebileceginden, aile
tizerindeki psikolojik etkiler gbz dnilinde bulundurulmalidir. Dérdiinciisii, otizmli cocuga
sahip ebeveynler ¢ocuklari i¢in gereken 6zen ve dikkat nedeniyle yasamlarinda bir¢ok
zorluk yasarlar. Ebeveynler, zihinsel sagliklar1 ve refahlari tizerinde muazzam bir etkiye
sahip olabilecek diger aile iiyelerinden destek alamayabilmektedirler. Bu ise ailelerin

kendilerini yalniz, dislanmis ve toplumdan izole olmus hissetmelerine neden olmaktadir.



Konuyla ilgili literatiir incelendiginde otizm tanili bir ¢ocuga sahip olmanin finansal ve
psikolojik maliyetine yonelik yurtdisinda yapilan ¢aligmalar oldugu goriilmektedir.
Ancak konu ile ilgili Tiirkiye’de herhangi bir ¢alisma bulunmamaktadir. Ozellikle otizmli
bir ¢ocuk yetistirme silirecinde ailelerin karsilastiklar1 ekonomik ve psikolojik zorluklari
ailelerin ve bu alanda ¢alisan profesyonellerin (doktor, psikolog, sosyal hizmet uzmani,
cocuk gelisim uzmani, 6zel egitim Ogretmeni vb.) bakis agisiyla ortaya koyma

gereksinimi ortaya ¢ikmistir.

1.2. OTiZM SPEKTRUM BOZUKLUGU (OSB)

Otizm, belirtileri erken ¢ocukluk doneminde ortaya ¢ikan ve etkilerinin genellikle dmiir
boyu siirdiigii, sosyal etkilesim ve iletisim becerilerini olumsuz yonde etkileyen néro-
gelisimsel bir bozukluktur (Leblanc, Richardson, & Burns, 2009, s. 166; Suhrheinrich,
2011, s. 339). Amerikan Psikiyatri Birligi (American Psychiatric Association-APA)
otizm spektrum bozuklugunu, sosyal alanda farkli derecelerdeki bozulma, iletisim ve
davranis alanlarinda sorunlar, biligsel gelismede gecikme ile seyreden heterojen bir

noropsikiyatrik bozukluk olarak tanimlamaktadir (APA, 2015).

Ilk olarak John Hopkins {iniversitesinden psikiyatri uzmani Leo Kanner’in 1943 yilinda
kullanmis oldugu otizm kavrami, genetik, cevresel ve ailesel nedenlerden kaynaklanan
bir bozukluk olarak tanimlanmasindan giiniimiiz kadar gecen yaklasik bir asir i¢erisinde,
beynin anatomisi, fizyolojisi, histolojisi ve islevleri alaninda yapilan c¢aligmalar, bu
karmagik sendromun, bireyin sosyal iliskilerini, iletisim becerilerini, ilgi ve davraniglarini
olumsuz yonde etkileyen nérobiyolojik bir bozukluk oldugu konusunda onemli veriler

saglanmistir (Volkmar & Lord, 2007, s. 2; Colak, 2016, s. 22).

Otizm, bebeklikten itibaren goz kontagi kurmada, ortak dikkat ve isaret etme
davraniglarindaki yetersizliklerle kendini belli eden ve yasamin ilk 3 yilinda bazen daha
da once ortaya ¢ikan ndrobiyolojik ve noropsikiyatrik bir bozukluktur. Otizm, sosyal
etkilesim ve iletisim bozukluklarinin yaninda dil, sosyal davranis, stereotip davraniglar
ve ilgilerle kendini gosteren, yasla birlikte belirtilerin siddetinde ve goriiniimiinde,

bireyden bireye farklilik gdsterebilen ve yasam boyu siirebilen, hafiften agira degisen



cesitli Ozellikleri olan gelisimsel norobiyolojik bir bozukluktur (Baker, 2013, s. 41;
Frank-Briggs, 2012, s. 27; Aydin & Sarag, 2014, s. 298; Sener & Ozkul, 2013, s. 87).

1.2.1. Otizmin Tarihgesi

Otizm ile ilgili ilk agiklama 16. Yiizyilda yasamis olan Martin Luther’in 12 yasinda,
seytanin ruhunu ele gecirdigi “ruhsuz bir et pargasi” olarak tanimladig1 ve bogulmasini
onerdigi bir erkek ¢ocugunun Oykiisiine dayandirilsa da otizm ile ilgili yazili kaynaklar
incelendiginde “otizm” teriminin ilk defa 1911 yilinda Isvigreli Psikiyatrist Eugen Bleur
(1857-1939) tarafindan kullanildigi goriilmektedir (Wing, 1997, s. 13).

Otizm, Yunanca da autos, ‘kendilik’ anlamina gelmektedir ki Bleuler bu terimi sizofreni
tanili hastalarin kendilerini dis diinyadaki algi ve deneyimlerden soyutlayarak ig
diinyalarina ¢ekilmelerini tanimlamak igin kullanmistir (Kuhn & Cahn, 2004, s. 361).
Bleur bu donemde otizmi, “gercek diinya ve gergeklikle iliski kurma bozuklugu” olarak
nitelendirilmis ve bu durumu “cocukluk sizofrenisi” olarak adlandirmistir (Kayaoglu &

Goriir, 2008, s. 27)

Yirminci ylizyilin basinda saglik c¢alisanlari, anormal cocuk gelisimini incelemeye
baglamiglarsa da o donem “otizmli” olarak degil “cocukluk psikozu” adiyla tani
almaktaydilar (Wing, 1997, s. 14). Literatiirde “otizm” ile ilgili ilk ¢aligmalar 1943 ve
1944 yillarinda gergeklestirilmistir. Ilk olarak Amerikali Cocuk Psikiyatristi Leo Kanner
(1894-1981) Johns Hopkins Hastanesinde belli davranigsal benzerlikler gosteren 11 olgu
ile otizm bozuklugunun sizofreniden farkli oldugunu acgiklamis, otizmli bireyler i¢in
“erken ¢ocukluk otizmi - early infantil autism” terimini kullanmigtir (Kanner, 1943).
Boylelikle “otizm” kavrami bilimsel anlamda ilk olarak Leo Kanner tarafindan

kullanilarak literatiire girmistir

Leo Kanner 1913 yilinda Berlin Universitesinde egitimine baglamis ancak Avusturya
Ordusunun 1.Diinya Savagina girmesi iizerine yapilan ¢agri ile egitimine ara vermistir.
Daha sonra egitimini tamamlayan Kanner 1921 yilinda Berlin Universitesinde tip
egitimini tamamlamis ve 1924 yilinda Amerika’ya go¢ etmistir. Amerika’da Giiney

Dakota Yankton Devlet Hastanesinde asistan doktor olarak goreve baglamistir. Kanner



1930 yilinda Johns Hopkins Hastanesi’nde cocuk psikiyatri servisinin kurulmasini
saglamis ve 1933 yilinda psikiyatri dogenti olmustur. Kanner, ABD’de ¢ocuk psikiyatristi
olarak taninan ilk doktordur. 1935 yilinda ders kitab1 niteliginde yazmis oldugu Cocuk
Psikiyatrisi (Child Psychiatry), cocuklarin psikiyatrik sorunlarina egilen ilk ders kitabidir.
Kanner bu kitabin ardindan 1943 yilinda yayinlamis oldugu Duygusal Iliskinin Otistik
Bozukluklart (Autistic Distturbances of Affective Contact) adli makalesi ile otizmin

modern arastirmalarinin temelini olusturmustur (Wikipedia, 2020).

Leo Kanner, John Hopkins Hastanesinde 11 ¢ocuk iizerine yaptigi arastirmada
cocuklardaki 11 ortak 6zelligi su sekilde belirlemistir; rutin yasantidaki degisikliklere
uyum gostermede zorluk, iyi bir hafizaya sahip olma, ses vb. uyaranlara kars1 asir1 duyarh
olma, sosyal iliskilerde zorluk, yemek yemeye karsi direng gosterme, ekolali veya
kelimeleri tekrar etme egilimi, iyi bir biligsel potansiyel ve spontan aktivitelerde zorluk
olarak belirtmistir (Kanner, 1968, s. 100-136). Ayrica Kanner otizmli ¢ocuklarda belirgin
bir fiziksel farklilik olmadigimi gerekce gostererek otizmin organik bir bozukluk
olmadigini belirtmistir (Tekin-Iftar, 2018).

Literatiirde otizm ile ilgili ilk ¢alismalarda rastlanan diger isim Hans Asperger (1906-
1980)’dir. Avusturya’nin Viyana sehrinde yasayan Hans Asperger, 1944 yilinda
Kanner’den bagimsiz ve belki de habersiz olarak benzer 6zellikler gosteren ¢ocuklar
tizerinde bir arastirma gergeklestirmis, otizmi, davranislar ile ilgili bir sendrom olarak
tanimlamistir (Borazanci-Persson, 2000). Asperger 1944 yilinda okul ¢agi ve ergen olan
dort erkek ¢ocugu incelemis ve bu gocuklarla ilgili ortak 6zellikler belirlemistir (Sahin,
2018, s. 256). Asperger bu galismasini yayimladigi makalesinde, ¢ocuklarin normal zeka
diizeyinde olduklarin1 ancak tek yonlii iletisim kurduklarini, bir konu {izerinde
yogunlagsamadiklarini, empati gosteremediklerini belirtmistir. Asperger ayrica bu
cocuklarin ekolali ve kelimeleri tekrar etme gibi dil gelisimi problemlerinin olmadigini
hatta bir yetiskin gibi konustuklarini, bununla birlikte motor hareketlerde diger
cocuklardan farkli ve yetersizlikleri oldugunu vurgulamistir. Asperger, bu ¢ocuklarim

durumunu da “Asperger Sendromu” olarak tanimlamistir (Asperger, 1937, s. 1314).

Hans Asperger ve Leo Kanner’in ¢aligsmalart her ne kadar ayn1 donemde yapilmis olsa da

Asperger’in ¢alismasi 1980’11 yillarin basina kadar pek kimsenin dikkatini ¢ekmemistir.



Yaklasik 40 yildir, Ingilizce konusan otizm toplulugu, Asperger'in makalesi hakkinda
neredeyse higbir sey bilmiyordu. Daha sonra, 1981'de, ingiltere Londra'daki Psikiyatri
Enstitiisii'ndeki ¢ocuk psikiyatristi Lorna Wing, bunu diinyanin dikkatine sunmustur
(Wikipedia, 2020). Asperger Sendromu 1981 yilinda kadar otizmin bir tiirii olarak
goriilmesine ragmen, bu tarihten sonra farkli bir tan1 oldugu kabul edilmistir (WOoIff,

2004, s. 201).

Aslinda Bleuler 1911'de 'otizm' teriminin etimolojik kokenlerini Freud'a ve nihayetinde
Havelock Ellis'e 'otoerotizm’ terimine atfetmistir (Bleuler, 1950). Freud bu kelimeyi
1905'te, haliisinasyon diisiincesini, bebegin dis gerceklige katilimindan 6nce gelen bir
distinme asamasinda kendi kendini yatistirmayla birlikte tanimlamak ig¢in
kullanmigtir (Evans, 2013, s. 3). Bu disiinceler dogrultusunda Freud yaklasimi ile
aciklanmaya calisilan durum, ortaya ¢ikan sorunun soguk ve reddedici ailelerde var
oldugu sonucuna ulasilmistir. Boylelikle 1950-1970 yillar1 arasinda Buzdolabt Anne

kuram1 savunulmustur (Borazanci-Persson, 2000).

Aslinda otizmi bu odakta tanimlayan asil bilim insan1 Bruno Bettelheim (1903-1990)’dir.
Bettelheim 1967 yilinda yayinladigt The Empty Fortress (Bos Kale) adli kitabinda
annenin ¢ocukla olan zayif ve yetersiz etkilesimi sonucunda ¢ocugun anneyi soguk ve
reddedici bulmasimin, gocukta bir tiir psikolojik geri ¢ekilmeye neden oldugunu iddia
etmistir. Bettelheim ayrica otizmli bireylerin diinyayr karmasik gormesi sebebiyle
varliklarmi tehdit altinda hissettiklerini ve bu nedenle kendilerini dis diinyaya
kapattiklarini belirtmistir (Karadeniz, 2007). Boylelikle, otizmli bireylerin asosyal
davraniglarda bulunmasinin ve yalmzligi se¢melerinin temel nedeni, bu bireylerin

anneleriyle olan duygusal etkilesimin yetersizligi ile agiklanmigtir.

Bettelheim 1967 yilinda yayimladigi kitabinda ayrica otizmin kalitsal olmadigini,
bireylerin saglikli dogduklarini belirtmis ve otizmin anne-cocuk iligskisinden
kaynaklandigini ileri stirmiistiir. Bettelheim’e gore gore annelik duygusundan yoksun
olan anneler bireyleri otizmli yapmaktadir. O yillarda bu diislince kabul gorse de zamanla
etkisini yitirmistir. Zira “annelik duygusundan yoksun annelerin” otizmli olmayan
cocuklara da sahip oldugu ve bu durumun “buzdolabi anne” modeline uymadigi

goriilmistiir (Mengi, 2014, s. 12).



Kircaali-iftar (2019) otizmin tarihgesini, yapilan ¢alismalar ve bu calismalar sonucunda
elde edilen ve bulunduklari doneme damga vuran 6nemli gelismeleri temel alarak tarihi

donemler seklinde bir siniflandirma yapmistir. Bu donemler su sekilde siralanabilir;

1940-1950: Otizm teriminin ortaya ¢ikisi

1950-1960: Otizmin Nedenlerine iliskin ilk Calismalar
1960-1980: Kurumsallasma (Egitim-Ogretim Calismalari)
1980-2000: Tanilama ve T1ibbi Calismalar

2000-Giiniimiiz: Yeni Milenyum (Bilimsel Dayanakli Uygulama Yaklasimi)
(Klrcaali-iftar, 2019, s. 3).

1.2.1.1. 1940-1950: Otizm Teriminin Ortaya Cikis1

Otizm ile ilgili ilk calismalarin yapildig1 ve bu ¢alismalar sonucu elde edilen veriler
dogrultusunda ilk makalelerin yayinlandigir bu dénemde iki isim 6n plana ¢ikmaktadir.
Bu isimlerden ilki Leo Kanner (1943; Baltimore, ABD), digeri ise Hans Asperger’dir
(1944; Viyana, Avusturya). Amerika’nin ilk ¢ocuk psikiyatristi olan Leo Kanner, 1943
yilinda 11 c¢ocugun normal gelisim olarak kabul edilen bazi o6zelliklerinin ve
davraniglarinin farkli oldugunu gérmiis ve daha ayrintili calismalar yapmaya baslamistir.
Kanner, bu cocuklarda gordiigi 3 ortak Ozellik belirlemistir. Birincisi; cevreleri ile
iletisim kurmamalari, dis diinyadan kopuk ve ben merkezli diisiinmeleridir. Ikincisi;
israrli motor davranig tekrarlari (stereotip), giinliik yasamlarinda beklemedikleri bir
degisiklik yasandiginda veya rutinleri bozuldugunda degisime diren¢ gostermeleri ve
otke nobeti gegirecek kadar asir1 tepkiler gostermeleridir. Kanner bu ikinci 6zellik i¢in
“aynilik 1srar1 (insistence of sameness) kavramini kullanmistir. Ugiinciisii; ¢ocuklarm
bazisinin hi¢ konusmamasi veya konussalar bile amagl ve yerinde bir iletisim bigimi
gosterememeleri ve kendileri igin tiglincii kisi zamiri olarak bahsetmeleridir (Kanner,

1943, 5.218).

Bu donemde konu ile ilgili 6nemli ¢aligmalar yapan diger isim olan Hans Asperger 1944
yilinda ¢ocuk doktiru olarak gorev yaptigi Viyana sehrinde otizm {izerine ¢aligmalar

yapmis ve bir makale yayinlamistir. Hans Asperger, okul ¢caginda ve ergen olan dort erkek
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cocuk ile ¢alismis ve bu ¢ocuklarin tek yonlii iletisim kurduklarini, diger insanlara karsi
empati gostermediklerini, sosyal yetersizliklerine ek olarak motor becerilerinde de
yetersiz olduklar1 ve bir konu iizerinde yogunlasma gibi ortak 6zellikleri oldugunu tespit
etmistir. Aslinda “asperger sendromu” olarak isimlendirilen 6zelliklerden bahseden Hans
Asperger, yaptig1 calismayr Almanca olarak yayimnlamistir. Asperger bu calismada,
calistigr cocuklar1 tanimlarken “otistik psikopati” terimini kullanmistir. Ayrica bu
cocukarin sosyal bakimdan yetersiz olmalarina karsin yiiksek bir zeka diizeyine sahip
olduklarini, genel olarak konusmalar1 iyi olsa da belli bir konu hakkinda monolog
konusabildiklerini, konusurken zayif tonlama yaptiklarini, beden dilini neredeyse hig
kullanmadiklarini, grenme giicliigii gosterdiklerini belirtmistir (Kircaali-Iftar, 2019, s.
3). Asperger bahsettigi 6zellige sahip gocuklart “kii¢iik profesorler” (little professors)

olarak tanimlamustir.

Asperger’in makalesi 1981 yilinda Ingiliz Psikiyatrist Lorna Wing’in makalesinde
“Asperger Sendromu” terimi ile yer alincaya dek ingilizce bilen psikiyatristler tarafindan
pek bilinmemistir. Zira Asperger’in makalesi II.Diinya Savasinin ardindan Almanya’da
Almanca olarak yaymnlanmisti. Lorna Wing’in makalesi ile birlikte 1991 yilinda Uta
Frith’in Aspergerin makalesini ingilizceye ¢evirmesinin ardindan Asperger’in ¢alismasi

dikkat ¢ekmeye baglamistir (Hall, 2009).

1.2.1.2. 1950-1960: Nedenlere iliskin ilk Calismalar

Otizmin tarihsel olarak siniflandirildigr bu ikinci donemde ¢ogunlukla otizmin nedenleri
ve olma nedenlerine iligkin ¢esitli hatta belki de efsane diyebilecegimiz inanislarin ortaya
ciktigt bir donemdir. Aslinda bu donemde Freud’un onciisii oldugu psikanaliz
yaklasiminin hakim oldugu sdylenebilir. Bu dénemde ¢aligmalar yiirliten Kanner (1943)
de calistigi cocuklarin annelerini gozlemlemis ve otizmin, g¢ocuklarin duygusal
gereksinimlerine kars1 “ilgisiz”, “tepkisiz”, “soguk”, “sert” ve “mekanik” bir sekilde
davranan annelerden kaynaklanabilecegi goriisiinii savunmustur. Kanner, bu 6zellikleri
betimlemek admna ‘“buzdolabi anne” (refrigerator mother) kavramini kullanmistir
(Kircaali-ftar, 2019, s. 4; Kanner, 1943). Kanner ayrica bu donemde ¢alistig1 iiniversite

hastanesine ¢cocuklarini getiren annelerin biiyiik cogunlugunun egitimli, entelektiiel ve st

sosyo-ekonomik diizeyde olmasmin da dikkat c¢ekici bir durum oldugunu belirtmistir
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(Kircaali-Iftar, 2019, s. 4). Bu dénemde Viyanali bir psikanalist olan Bruno Betteleim ,
Kanner’in sadece gozlemleri neticesinde ortaya attigi bu diisiinceyi, daha ayrtili
caligmalar yaparak desteklemistir. Bruno Bettelheim 1967 yilinda yayinladigi The Empty
Fortress (Bos Kale) adli kitabinda annenin ¢ocukla olan zayif ve yetersiz etkilesimi
sonucunda ¢ocugun anneyi soguk ve reddedici bulmasinin, ¢gocukta bir tiir psikolojik geri

¢ekilmeye neden oldugunu iddia etmistir (Wolff, 2004, s. 201-208).

1.2.1.3. 1960-1980: Kurumsallasma (Egitim-Ogretim Calismalar1)

1960’11 yilarda yaygin bir goriis haline gelen “buzdolab1 anne” diisiincesi bir¢ok aileyi
rahatsiz etmis ve aileler bu psikoanalitik agiklamay1 redderek kiiciik gruplar halinde
orgiitlenmeye baslamislardir. Ik olarak ABD’de ortaya ¢ikan bu gruplarin dnciiliigiinii,
kendisi de otistik Ozellikler sergileyen bir ¢ocuga sahip olan psikolog Bernard

Rimland’dir (Kircaali-iftar, 2019, s. 4).

Bernard Rimland 1964 yilinda “Infantile Autism: The Syndrome and its Imlications for a
Natural Theory of Behavior” (Infantil Otizm: Sendrom ve Dogal Davrams Teorisine
Etkileri) isimli arastirmasini yayimlamustir (Frith, 2008, s. 21). Rimland’in bu ¢aligmast,
otizmin norobiyolojik kdkenli olduguna iligkin ilk dayanaklar1 olusturmustur. Rimland’in
bu calismasi tip ve psikoloji alanindaki bilim adamlar1 tarafindan kabul edilmeye
baslanmig, bdylelikle 1970’li yillarin bagindan itibaren giinlimiize kadar ulagacak
biyolojik ¢aligmalara dogru bir yonelim baglamistir. Bernard Rimland, ailelerle basladigi
orgiitlenme hareketine Onciiliik etmis ve 1965 yilimda Amerika Otizm Cemiyeti’ni

(Autism Society of America) kurmustur (Kircaali-Iftar, 2019, s. 5).

1960’11 y1llar sadece otizmin nedenleri ve tanimlama caligsmalarinin degil ayn1 zamanda
bu ¢ocuklara yonelik egitim uygulamalarina iligskin ¢aligmalarin da yapildig: yillardir. Bu
yillarda Norvegli-Amerikan Kklinik psikolog Ole Ivar Lovaas, bazi ¢ocuklarin otizmin
iistesinden gelebilecegini One siirmiis ve bu ¢ocuklara yonelik etkili egitim yontemleri
tizerinde calismaya baslamistir. Lovaas ve arkadaslari, farkli nedenlerle yasamlarini
yataga bagli olarak gecirmek zorunda olan ve tedavilere tepki vermeyen zihinsel engelli
ve otizmli bireylere yonelik uygulamali davranig analizi tekniklerinin etkilerini

incelemistir. Lovaas, ¢aligmalar1 neticesinde “erken ve yogun davranigsal egitim” adini
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verdigi uygulamali davranig analizine dayali modelini gelistirmistir. Loovas’in bu
modeli, onceleri 6diil ve ceza sistemine dayali iken daha sonralar1 ceza sistemi

kaldirilarak sozel ve yiyecek ile pekistirmelere daha fazla yer verilmistir (Kircaali-Iftar,
2019, s. 5).

Lovaas yontemini de kapsayan “Uygulamali Davranis Analizi” (ABA-Applied Behavior
Analysis), “Ayrik Denemeli Ogretim” (DTT-Discrete Trial Training), “Erken Yogun
Davranigsal Miidahale” (EIBI-Early Intensive Behavioral Intervention), “Ayrik
Denemeli Miidahale” (DTI-Discrete Trial Intervention) gibi ¢esitli davranigsal miidahale
isimleri vardir. Bu yaklagimlar arasinda bazi farkliliklar olsa da temelde klasik 6grenme
teorisi temeline dayanmaktadir. Temelde bu teknikleri iki amaci bulunmaktadir; ilki,
beceri 6gretimi, ikincisi ise problemli davraniglar1 azaltmaktir (Colak, 2016, s. 28).1969
yilinda ilk makalesini yayimlayan Lovaas, “Bir ¢ocuk bizim yaptigimiz Ogretimle
O0grenemiyorsa, c¢ocugun Ogrenebildigi sekilde Ogretim yapmaliyiz” goriisii ile
alisilagelmis 6gretim yontemlerine farkli bir bakis agis1 getirmistir. Lovaas, 1981 yilinda
bir model gelistirerek modelin icerigini ve yontemlerini agikladigi “Ben Kitab1” (The Me

Book: Teaching Developmentally Disaled Children) kitabin1 yayimlamigtir.

Lovaas’in ilk makalesi 1969 yilinda yayimlanmistir ve “Bir ¢ocuk bizim yaptigimiz
Ogretimle 6grenemiyorsa, gocugun ogrenebildigi sekilde 6gretim yapmaliyiz” goriisii ile
alisilan 6gretim kaliplarina farkli bir bakis acis1 getirmistir. 1981 yilinda gelistirdigi
modelin igerigini ve Ogretim yontemlerini kapsayan “Ben Kitabi: Gelisim Engelli
Cocuklara Ogretim” (The Me Book: Teaching Developmentally Disabled Children)
baslikli kitabin1 yayimlamistir. Lovaas bu kitabinin ardindan 1987 yilinda bir arastirma
makalesi yayimlayarak erken ve yogun davranigsal egitim modeline gore egitim olan
cocuklarin neredeyse yarisinin normal gelisim gosteren akranlarinin  diizeyine
gelebildiklerini iddia etmistir. Lovaas’in bu g¢aligmasi, tiim diinyada uygulamali egitim
calismalarina Onciiliik etmis ve bugiin Kaliforniya’da “Uygulamali Davranis Analizi”
(Applied Behavioural Analysis) adli egitim hareketini baslayan kisi olmustur (Frith,
2008, s. 24).
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1.2.1.4. 1980-2000: Tanilama ve Tibbi Calismalar

1980 yilinda DSM-III kilavuzu yayimlanmis ve bu kilavuzda otizm, “yaygin gelisimsel
bozukluk” semsiyesi altinda ayr1 bir psikiyatrik tani olarak yer almis ve “bebeklik otizmi”
olarak adlandirilmistir (Colak, 2016, s. 29). Bu donemde “yayginlik” terimi, gelisimsel
bozuklugun, ¢cocugun yasaminin tiim alanlarini etkiledigi icin tercih edilmistir. Lorna
Wing’in Asperger’in makalesini Ingilizceye c¢evirmesi ve otizmin bir spektrum
bozuklugu olabilecegini agikladigi makalesi 1981 yilinda yayimlamis ve bu makalede,
asperger sendromunun da bu spektrumun bir alt kategorisi olabilecegini belirtmistir (Hall,
2009). 1987 yilinda DSM-III gozden gegirilerek DSM-111-R (Revised) adiyla yeniden
yayimlanarak “bebeklik otizmi” terimi “otistik bozukluk™ olarak giincellenmistir. Ayrica
1949 yilinda yas 6l¢iitii 3 yas ve Oncesi olarak tanimlanan “Atipik Otizm” terimi de,
normal gelisim gosteren bireylerle karistirilabilecegi gerekgesiyle “Baska Tiirlii
Adlandirilamayan” terimi olarak degistirilmis ve otizm spektrum bozuklugunun

tanimlanmasina yonelik 16 olgiite yer verilmistir (Tidmarsh & Volkmar, 2003, s. 518).

Erich Schopler ve arkadaslar tarafindan 1988 yilinda giiniimiizde hala yaygin olarak
kullanilan kapsamli ilk otizm tanisal degerlendirme araci olan “Cocukluk Otizm
Dereceleme Olcegi” (CAR-Childhood Autism Rating Scale” yayimlanmstir. Bu dlgek
15 maddeden olusan 4’li likert tipi bir 6l¢ektir (Tidmarsh & Volkmar, 2003, s. 520).
1990’11 yillara gelindiginde, otizm spektrum bozuklugunun nedenlerini incelemek i¢in
kapsamli biyomedikal aragtirmalar baslamistir. ABD’de 1994 yilinda bu aragtirmalari
desteklemek amaciyla “Otizm Arastirmalar1 i¢in Ulusal Birlik” (NAAR-National
Alliance for Autism Research) kurulmustur. Yine nu birligin liderliginde 1998 yilinda
aileler tarafindan otizm spektrum bozuklugu arastirmalar1 i¢in beyin dokusu bagis
programi basglatilmig, hala devam eden bu c¢aligmalar “Otizm Konusuyor” (Autism

Speaks) toplulugu biinyesinde siirdiiriillmektedir (Autism Speaks, 2020).

1990’11 yillar Tirkiye’de otizm ile ilgili farkindalik calismalar ile birlikte orgiitlenme
cabalarinin basladig1 yillardir. Yapilan calismalar ve gosterilen cabalar neticesinde,
otizmin kamuoyuna ve ilgili kuruluglara tanitilmasi ve erken tani ile birlikte en kisa siirede
egitimlere baslanmasi amaciyla Ankara’da Ilgi Otistik Cocuklar1 Koruma Dernegi

kurulmustur. Yine Istanbul’da otizmli ¢ocuga sahip ailelerin sorunlarma ¢dziim
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bulabilmek ve seslerini duyurmalarina yardimci olmak amaciyla 1997 yilinda Tiirkiye
Otistiklere Destek ve Egitim Vakfi (TODEV) kurulmustur. Otizm ile ilgili Tiirkiye’de
tanmirhig en fazla olan ve yaptig1 ¢alismalarla cocuklarin erken tanisinin konulmasi ve
Ozel egitim ile topluma kazandirilmasina onciilik eden, saglik ve egitim vakfi olarak
onemli farkindalik hizmetleri veren Tohum Tiirkiye Otizm Erken Tani ve Egitim Vakfi

2003 yilinda kurulmustur (Colak, 2016, s. 31).

1.2.1.5. 2000-Giiniimiiz: Yeni Milenyum (Bilimsel Dayanakli Uygulama Yaklagimzi)

2000’li yillara gelindiginde otizme yonelik tedavi yaklagimlari “Kanita Dayali
Uygulama” (Evidence-Based Practice) bakis agisi1 ile yogunlagmis ve hizla artmistir. 2001
yilinda ABD’de Ulusal Arastirma Konseyi (National Research Council) tarafindan
Otizmli Cocuklara Yonelik Egitsel Miidahaleler Komitesi (Committee on Educational
Interventions for Children with Autism) kurulmus ve bu komite egitsel uygulamalari,
genel Slciitler cercevesinde inceleyerek degerlendirmistir (Akt. Kircaali-iftar, 2019, s.8).
Yine ABD’de bulunan Ulusal Otizm Merkezi (NAC-National Autism Center) 2009
yilinda yayimladig1 ancak 2011 yilinda giincelledigi ulusal standartlar raporunda, otizm
spektrum bozukluguna yonelik uygulamalar ve sahip olduklari bilimsel dayanaklari 4
grup olarak belirlemistir. Bunlar; (a) yeterli kanita sahip olan uygulamalar bilimsel
dayanakli uygulama, (b) kismen kanit olan; ancak tam olarak etkili diyebilmek i¢in yeterli
diizeyde kanita sahip olmayan uygulamalar umut vadeden uygulama, (c) ¢ok az kanita
sahip olan ya da hi¢ kanita sahip olmayan uygulamalar bilimsel dayanaktan yoksun
uygulama ve (d) etkisiz ya da zararli olduguna iliskin yeterli kanita sahip olan
uygulamalar etkisiz ya da zararli uygulama olarak siniflandirilmigtir (National Autism
Center, 2020).

Otizm ile ilgili bilimsel dayanakli uygulama ve ¢aligsmalarin yayginlastigi1 2000°1i yillarda
tanilama caligmalar1 yeniden giindeme gelmis ve 2000 yilinda DSM-IV-R yayinlanmis
ve yeni Olgiitlere, yeni diizenlemelere yer verilmistir. 2013 yilinin mayis ayinda DSM-V
yayimlanmig ve otizm spektrum bozuklugu ile ilgili degisiklikler yapilmistir. DSM-V’de
yaygin gelisimsel bozukluklar catis1 altinda yer alan otistik bozukluk, Asperger
sendromu, bagska tiirlii adlandirilamayan yaygin gelisimsel bozukluk ve c¢ocukluk

dezintegratif bozuklugu tani kategorileri birlestirilmis ve ek bir “otizm ag¢ilimi
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kapsaminda bozukluk™ tanist kullanmilmistir. Ayrica genetik alt yapist nedeniyle Rett

Sendromu bu taniya dahil edilmemistir (Tortamis-Okaya, 2013, s. 130).

1.2.2. Olasi Nedenler ve Risk Etmenleri

Otizmin nedeni yilardir tip, psikoloji ve egitim alanindaki bilim insanlar1 tarafindan
merak edilmis ve nedeninin bulunmasi i¢in ¢ok sayida ¢alisma yapilmistir. Glinlimiizde
norokimyasal, nérobiyolojik, néroanatomik, noropsikiyatrik gibi alanlarda yapilan pek
cok arastirma sonuglar1 bulunmaktadir (Kdse, Ozbaran, & Erermis, 2012, s. 103). Bir¢ok
farkli nedeni oldugu ortaya ¢ikan otizm ile ilgili aragtirmalardan ¢ikan en 6nemli sonug;
otizm spektrum bozuklugunun tek bir tip olmadigi gibi olus sebebinin de tek bir nedene
baglanamayacagidir. Bilim insanlar1 son yillarda otizm ile iliskili 6nemli birka¢ gen
degisikligi ya da mutasyon belirlemislerdir. Farklilasan bu genlerin ¢esitli birlesimlerinin,
otizmin karmasik genetik yapisini olusturdugunu agiklamiglardir (Aydin & Sarag, 2014,
S. 297). Otizm spektrum bozuklugu riski, genlerin ve erken beyin gelisimini etkileyen
cevresel etmenlerin bir araya gelerek bu norolojik-gelisimsel bozukluga neden oldugu
belirtilmektedir (Fisch, 2005, s. 117). Otizm sik goriilen noropsikiyatrik bozukluklar
arasinda yer aldig1 ortaya konmussa da nedeni heniiz aydinlatilamamis ve ana belirtileri
tizerine iyilestirici etkisi olan bir tibbi tedavi bulunmamaktadir (Bilgi¢ & Congologlu,

2009, s. 154).

Her ne kadar otizmin nedenleri arasinda genetik etmenler agirlikli olarak rol oynasa da
bozukluk tek basina genetik etkenlerle agiklanamamasi, gastrointestinal fonksiyonlarda
bozukluk, cevresel toksinlere maruziyet, otoimmiinite (6z bagisiklik) gibi etkenlerin
hastaligin ortaya ¢ikmasinda rolii olabilecegi varsayimlarinin ortaya ¢ikmasina neden

olmustur (Bilgi¢ & Congdloglu, 2009, s. 154).

Nedenlerine iliskin pek ¢ok fikrin ileri siiriildiigii otizm i¢in baz1 arastirmacilar, viicuttaki
kimyasal maddelerin (idrar ve kanda yiiksek diizeydeki seratonin) salgilanisindaki
dengesizliklerin, ¢ocuk ve ailenin zehirli kimyasallara maruz kalmis olmalarin1 otizmin
nedenleri arasinda saymiglardir. Diger bazi arastirmacilar ise beyinde ¢evreden gelen
uyaricilarin islendigi bolgedeki islevsel bozukluklar ve beynin temporal bolgesindeki

hasarin otizme neden olabilecegini iddia etmislerdir. Genetik alaninda calisan
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arastirmacilar ise otizmde genetik etmenlerin rol oynadigini savunmuslardir (Frith, 2008,

s. 54).

Her ne kadar otizme neden olan gen yapisi tam olarak bilinmiyor olsa da, ikizlerle yapilan
ve tek yumurta ikizlerinden biri otizm tanisi aldiginda diger kardesin de alma olasiliginin
cift yumurta ikizlerine gore daha fazla oldugunu belirten ¢alismalar neticesinde otizmin
genetik bagim gii¢lendirmektedir (Korkmaz, 2010, s. 40; Veenstra-Vanderweele, Cook,
& Lombroso, 2003). Diger bazi ¢alismalarda ise metabolik dengesizlikler ve viral
enfeksiyonlar ile kimyasal maddelere maruz kalma gibi ¢evresel etkenlerin otizm ile

iliskileri incelenmistir (Korkmaz, 2010; Herbert, 2010, 5.104).

Yiiksel (2005) etiyolojik etmenleri; genetik hastaliklar, ndroanatomik faktorler, natal
faktorler, noérokimyasal faktorler, immiin faktorler, cevre faktorii ve genetik faktorler
olarak smiflandirmistir (Yiiksel, 2005, s. 36). Sener ve Ozkul (2013) ise otizmin
nedenlerini su sekilde siralamistir; genetik faktorler, medikal hastaliklar, prenatal ve
postnatal faktorler, beyin hasari1 veya beynin fonksiyon bozukluklari, ndrobiyokimyasal
bozukluklar (6zellikle dopaminerjik, serotonerjik ve ayrica peptiderjik, noradrenerjik
sistemler ile ilgili), nérobiyolojik faktorler, ndroanotomik faktorler, emosyonel gelisim
anomalileri (empati bozukluklari, nérosensoriyel anomaliler), kognitif siiregler ile dil ve
konusma gelisimi bozukluklar1 (Sener & Ozkul, 2013, s. 88). Ozetle otizmin sadece belli
bir nedenden kaynaklanmadifi, genetik ve cevresel faktorler gibi bircok etmenin
etkilesimsel olarak karmasik bir gelisimsel norolojik bozukluk olarak kendini

gosterdigini sdyleyebiliriz (Colak, 2016, s. 33; Sener & Ozkul, 2013, s. 89).

1.2.2.1. Olas1 Genetik, Norobiyolojik ve Norolojik Nedenler

Otizmin tarihgesi boliimiinde bahsedildigi iizere Kanner, 1943 yilinda otizmi
tanimladiginda bunun yapisal bir sorun sonucu ortaya ¢iktigini ileri siirmiis, sonrasinda
bozdolabr anne kavrami ile “ilgisiz” ve “soguk” annelerin ¢ocuklarinda ortaya ¢iktigi
iddia edilmisse de sonraki yillarda bunu kanitlayacak sonuglar elde edilememistir. 1960-
1980 yillarinda otizmin nedeni olarak biyolojik teoriler 6n plana ¢ikmis ve dogum
travmasi veya bilinen tibbi bir rahatsizlik sonucu ortaya ¢iktig1 ve cocuklarda zihinsel

geriligi, yiksek siklikta epilepsi goriilmesi ile birlikte otizmin biyolojik temelli bir
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hastalik oldugu kabul edilmistir. Boylelikle otizm, merkezi sinir sistemini etkileyen
birden fazla etmenin neden oldugu bir davranis bozukugu oldugu goriisii hakim olmustur.
Yirmi yildan uzun bir siiredir biyolojik ve psikolojik etmenler goz ardi edilmeksizin
otizmin olas1 nedenleri arasinda spesifik genetik faktorlerin roliiniin %15-25 oldugu kabul

edilmektedir (Yiiksel, 2005; Yosunkaya, 2013; Korkmaz, 2010).

Otizmin genetik etenlerle olan iligkisi ile ilgili ilk kanitlar ikizler ve aileleriye yapilan
caligmalara dayanmaktadir. Folstein ve Rutter’in 1977 yilinda yapmis oldugu ¢alisma
bunlarin ilkidir. Folstein ve Rutter bu calismada 11 tek yumurta, 10 ¢ift yumurta olmak
tizere 21 ikiz lizerinde c¢aligmis ve bu iki grup arasindaki konkordans (Es Hastalanma
Orani) oranlarini incelemislerdir. 11 tek yumurta ikizinden 4’1 otizmli olan ikizlerin
konkordans oranlar1 %53 iken otizmli olmayan ¢ift yumurta ikizlerinde bu oran %0 olarak

bulunmustur (Szatmari, ve digerleri, 2008).

Otizmin genetik temeli ile ilgili arastirmalarda; tek yumurta ikizlerinde ¢ift yumurta
ikizlerine oranla otizm goriilme yiizdesinin belirgin oranda yiiksek olmasi (% 90), tek
yumurta ikizlerinden birinde otizm spektrum bozuklugu varsa digerinde de olma
olasiliginin % 60-90 olmasi, erkek ¢ocuklarda kiz ¢cocuklara oranla 4 karta kadar daha sik
goriilmesi, kardesler arasi tekrarlama riskinin % 4 olmasi gibi sonuglar, genetik
etmenlerin otizm iizerinde énemli rol oynadigim gostermistir (Ozeren, 2013, s. 59;
Pehlivantiirk, Bakkaloglu, & Unal, 2003, s. 90; Sener & Ozkul, 2013, s. 87; Yosunkaya,
2013, s. 85; Yiiksel, 2005, s. 37). Ancak her ne kadar otizmin genetik etmenlerle olan
iligkisini aragtirmanin en iyi yolu otizmli tek yumurta ikizleri ile yapilabilse de, ikiz
otizmli vaka sayisinin yetersizligi bu genetik calismalarin yapilmasini zorlastirmaktadir

(Ozeren, 2013, s. 59).

Gilinlimiizde otizmin genetigiyle ilgili ¢caligmalar ve genetik baglant1 analiz ¢aligmalar
neticesinde otizme neden olan bazi genetik hastaliklar belirlenmistir. Otizm tanili
bireylerde; Tiiberoz Skleroz (% 5), Frajil X Sendromu (% 1-3), Fenil Ketoniiri, Moebius
Sendromu, Sotos Sendromu, Cohen Sendromu, Angelman Sendromu gibi bir¢ok genetik
hastalik gériilmektedir (Pehlivantiirk, Bakkaloglu, & Unal, 2003, s. 89; Sener & Ozkul,
2013, s. 87; Yosunkaya, 2013, s. 86; Fisch, 2005, s. 117; Yiiksel, 2005, s. 36).
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1.2.2.2. Olas1 Cevresel Nedenler

Giiniimiizde otizmin nedenleri ile ilgili caligmalarda ve tartismalarda genetik etmenlerden
sonra en fazla giindeme getirilen konulardan biri de cevresel etmenlerdir. Cevresel
etmenler icerisinde besinler, toksinler ve vitaminler en sik tartisilan konulardandir.
Otizmin nedenlerini bulmaya yonelik ¢aligmalarda D vitamini ile merkezi sinir sistemi
gelisimi arasindaki etiyolojik baglantiya dikkat ¢cekilmektedir. Otizmli ¢ocuklarla yapilan
caligmalarda D vitamini diizeyinin otizm tanis1 olmayan ¢ocuklardan daha diisiik ¢iktig1,
25 (OH) Vitamin-D diizeyleri ile semptom siddeti arasinda negatif yonde bir iliski oldugu
gbzlenmistir. Bu tiir bir ¢alisma heniiz lilkemizde yapilmamis olsa da uluslararasi
literatiirde birkag calisma verisine dayanan sinirl bilgiler bulunmaktadir (Metin, Karaci,
Tahiroglu, Celik, & Avi, 2014, s. 43). Otizm ile sik sik birlikte anilan ve otizmli
cocuklarda goriilen mide ve bagirsak sorunlarina neden oldugu iddia edilen gliiten ve
kasein proteinleri ile otizm arasinda bir iliski olduguna dair bilimsel bir bulgu

bulunmamaktadir (Kircaali-iftar, 2019, s. 12).

Otizm ile ilgili ¢cok fazla tartisilan ¢evresel etmenlerden biri de agir metallerdir. Ancak
otizm olma yatkinlig1 olan ¢ocuklarin agir metallere maruz kalmalari neticesinde bu
yatkinliklarinin tetiklendigine dair bir varsayim var olsa da bilimsel bir kanit mevcut

degildir (Kircaali-iftar, 2019, s. 12).

Bunlar disinda hamilelikte tarim ilaglarina ve civa, hava kirliligi ve egzoz dumanina
siklikla maruz kalmanin otizmi tetikledigine yonelik kanitlanmig bir  bilgi
bulunmamaktadir (Tao & Tao, 2016). Yine 2011 yilinda yapilan bir metaanaliz
caligmasinda perinatal ve neonatal (gebeligin 20. Haftasindan dogumdan sonraki ilk dort
hataya kadar ki siire) risk faktorlerinin otizm gelisimi agisindan kanitlarinin oldukga
diisiik oldugu belirtilmis ve otizmde tek bir faktoriin rol alamayacag: ifade edilmistir

(Gardener, Spiegelman, & Buka, 2011, s. 347).

1.2.2.3. Olas1 Ailesel Nedenler

Son yillarda otizmin genis fenotipinin dogasini1 bulmak ve otizm tanili bireylerin anne-

baba, kardes ve birinci derece yakin akrabalarinda otizm goriilme sikligini belirlemek ve
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genis fenotipi tanilamayarak gecis sekillerini degerlendirmek amaciyla birgok aile
calismas1 yapilmustir (Pehlivantiirk, Bakkaloglu, & Unal, 2003, s. 90). Baz1 arastirmalar
neticesinde otizm tanili bireylerin birinci derece yakinlari ile gergeklestirilen aile
calismalarinda ailelerin %25’inde sosyal ve iletisim eksiklikleri ile birlikte stereotip
davraniglarin oldugu belirlenmis ve bu “genis otizm fenotipi” olarak adlandirilmistir.
Boylece otizmin tipik 3 davranig 6zelligi olan; iletisimde siradigilik, sosyal yetersizlikler
ve stereotip davranmislar, genis otizm fenotipinin 6zelligini olusturdugu sonucuna

ulasilmistir (Aydin & Sarag, 2014, s. 298).

Genis otizm fenotipinin otizmin genetik temeline destek oldugu ve otizmli bir ¢ocugun
yakin ve uzak akrabalarinda otizm veya benzeri iligkili baz1 bozukluklarla karsilagiima
olasihgmin yiiksek oldugu bildirilmistir (Korkmaz, 2010, s. 40). Ornegin Piven ve
Palmer’in (1999) yapmis oldugu bir ¢aligmada otizm tanili bir gocugun ailesinde %70
oraninda gecikmis dil ve diger gelisimsel bozukluklarin varligindan s6z edilmistir (Piven

& Palmer, 1999, s. 561).

Bu konuda ailelerle yapilan calismalardan elde edilen bulgular, genis otizm fenotipinin
¢ok ciddi bir bi¢imde aile i¢i aktarimimnin olmadigi ancak otizm tanili bireylerin bazi
akrabalarinda otizm o6zellikleri ortaya ¢ikardigi fikrini desteklemektedir (Szatmari, ve
digerleri, 2008, Akt. Aydin ve Sarag, 2014, s. 299). Ancak tiim bunlara ek olarak
akrabalarda goriilen bir olgunun kesin olarak genetik yatkinliga kanit olmayacagi ve bu
belirtiyi ortaya ¢ikarabilecek diger olasiliklarin da goz {lintinde bulundurulmasi gerektigi
belirtilmistir. Ornegin bireyin yasadigi depresyonun sosyal yetersizliklerle olan
birlikteliginin bireysel mi yoksa biitiin aileyi kapsayacak bir boyutta m1 oldugu 6nem arz

etmektedir (Pehlivantiirk, Bakkaloglu, & Unal, 2003, s. 90).

Yurtdiginda yapilan ¢alismalarda otizm tanili bireylerin anne-babalarinda kaygili kisilik
ozellikleri, sosyal yetersizlikler, sinirli arkadaslik iliskileri, dil ve konugsma sorunlarinin
oldugunu gosteren acgligmalar bulunmaktadir (Piven, ve digerleri, 1997, s. 399; Narayan,
Moyes, & Wolff, 1990, s. 526). Ulkemizde ise otizm tanili cocuklarin aileleriyle ruhsal
belirtilerin arastirildig1 caligmalarda, anne-baba ve kardeslerin stres, basa ¢ikma becerisi
ve endise gibi depresif belirtierin yiiksek oldugu saptanmustir (Ustiiner-Top, 2009;
Akgakin & Erden, 2001). Cocuklugun ilk yillarinda yasanan stres ve ileri derece travma
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ile ebeveynlerdeki anormal kisilik 6zellikleri ve psikiyatrik bozukluklar, aile ile cocuk
arasindaki iletisim ve etkilesim anormallikleri, otizmin ailesel etkenleri olarak kabul
edilebilir (Schopler ve Mesibov, 1984, Akt. Aydin & Sarag, 2014, s.186).

Szatmari ve arkadaslarinin (1998) ailelerle yapilmis 10 farkli arastirmay1 degerlendirdigi
calismalarinda, otizme ait bulgularin kardesler arasinda otizm gériilme oraninin ortalama
%2,2 olarak hesaplandigini ve bu oranin, normal popiilasyondaki riskin 50-100 tizerinde
oldugu belirtilmstir. Ayrica Szatmari ve arkadaslar1 caligmalarindaki fenotipin
genisletilerek asperger sendromu ile birlikte diger yaygin gelisimsel bozukluklarin da
eklenmesi ile bu oranin %5’e ¢iktigini belirtmislerdir (Pehlivantiirk, Bakkaloglu, & Unal,
2003, s. 91).

2010 yilinda otizm vakalarinda cografi dagilim ve yogunluk ile birlikte ebeveynlerin
egitim diizeyinin bir degisken olarak kabul edildigi olduk¢a ¢arpici bir arastirmanin
sonuglarini iceren bir makale yayinlandi. Van Meter ve ark. (2010) yapmis olduklari
calismada, yiiksek egitim diizeyine sahip ailelerin ¢ocuklarinin, egitim diizeyi diisiik
ailelerin ¢ocuklarindan 4 kat fazla otizm tanis1 aldig1 belirlenmistir (Van-Meter, ve
digerleri, 2010, s. 19). Yine Israil’de 2006 yilinda bir grup baba ile yapilan calismada
yiikksek egitim diizeyi ve ilerlemis baba yasi ile bu babalarin ¢ocuklarinda asperger
sendromu goriilme olasiliginin yiiksek oldugu ortaya konmustur. Ayni arastirmada 40 ve
tizeri yasa sahip babalarin ¢ocuklarindan otizm goriilme oraninin, 30 yas alt1 babalarin
cocuklarinda otizm goriilme oranindan 6 kat fazla oldugu belirtilmistir (Reichenberg, ve
digerleri, 2006, s. 1029).

Tarihg¢e kisminda belirttigimiz gibi 1960°l1 yillarda otizm tanili ¢ocuklarin ailelerinin
sosyo-ekonomik seviyelerinin yiiksek oldugu, 6zellikle annelerin ¢ocuklarina kars1 ilgisiz
ve soguk davranmasinin otizmin nedeni olarak kabul edilmesi, ailelerin kendilerini suglu
gormelerine neden oldugu i¢in bu goriis 1970’11 yillarda terk edilmistir. 1970’11 yillardan
itibaren bu goriis terk edilerek otizmin nedeni olarak dah acok ndrobiyolojik bulgularin

arastirilmasina agirlik verilmistir.
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1.2.2.4. Risk Etmenleri

Otizmin ortaya ¢ikisinda rol alan risk etmenleri net olarak bilinmedigi igin bu alandaki
tartismalar devam etmektedir. Onceki béliimlerde nedenlere iliskin vermis oldugumuz
bulgular aslinda otizmin risk etmenlerini igeren bulgulari kapsamaktadir. Ozetle; folik
asit ve gluten igeren besinler, agir metallere maruziyet, vitaminler, enfeksiyonlar, anne-
baba yasi, ebeveynlerin egitim diizeyi, alkol ve madde bagimlilig1 vb. bir¢ok etmene
deginilmistir. Baker (2013) son 70 yilda OSB vakalarindaki patlamanin sebebini
acikladigi calismasinda antibiyotik kullaniminin artmasi, ekilebilir topraklarin azalmasi
ve fakirlesmesiyle birlikte liretilen tarimsal iirlinlerdeki vitamin ve minerallerin azalmast,
agir metaller ve toksinlere yogun sekilde maruz kalimmasi ve Omega-3 tiiketiminin

azalmasina baglamaktadir (Baker, 2013, s. 44).

Otizm vaka sayilarinda patlamanin yasandigi yillar ile ABD’de antibiyotik kullaniminin
artmastyla ayni zamana denk gelmektedir. 1950 yilinda ABD’de yillik 200 ton antibiyotik
kullanimi1 1990 yilina gelindiginde yaklasik 100 kat artarak 20.000 tona ¢ikmistir (Colak,
2016, s. 40).

1.2.3. Yayginhk

Otizmin yayginligi hakkinda alan yazinda farkli bilgiler yer alsa da, zihin engelinden
sonra en en yaygin goriilen gelisimsel bozuklugun otizm oldugu bilinmektedir (Wing &
Potter, 2002, 5.159). Otizm diinya {lizerinde bulunan tiim 1rk, etnik grup ve sosyal statiiden
toplumda goriilmektedir (Korkmaz, 2010). 1960’1 yillardan bu yana otizm tanisinin
olaganiistii artis1 tip, psikoloji ve farkli sosyal bilim alanlarindan arastirmacilarin
dikkatini ¢ekmistir. Otizmin yaygmlhg ile ilgili ilk ¢aligmalar Victor Lotter tarafindan
1966 yilinda yapilmistir. Lotter yapmis oldugu bu ilk ¢alismada otizmin yaygimligini,
10.000°de 4,5 oldugunu ortaya koymustur (Lotter, 1966, s. 125). Eyal ve arkadaslar
1960’larda ABD ve bir¢ok bati {ilkesinde “zihinsel engelli” kurumlarinin kapatilmasi ve
cocuklarin yeni egitim ve sosyal ortamlara entegre edilmesinden sonra otizm teshislerinin

yiikseldigini iddia etmislerdir (Eyal, Hart, Onculer, Oren, & Rossi, 2010, s. 41).
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1960-1970 doneminde otizmin kiiresel yayginligt 20-30 kat artmis ve bu donemde
Avrupa’da yapilan ¢alismalarda 2.500°de 1 gibi bir oran bildirilmistir (Wing & Potter,
2002). Newschaffer (2006) otizmin yayginliginin 1960’lardan 1970’lere kadar 10.000’e
5, 1970-1980 yillar1 arasinda 10.000’de 10 ve 1980-1990 araliginda ise 10.000°de 5’den
10.000°de 72’ye degiskenlik gosteren oranlarin mevcut oldugunu belirtmistir

(Newschaffer, ve digerleri, 2007, s. 239).

Gillian Baird ve arkadaslar1 (2006) Lancet’de yayinlanan makalelerinde otizmin
yaygmhgi ile ilgili 1990’lara kadar 10.000°’de 20 vakaya kadar farkli yayginlik
arastirmalart olsa da genel olarak 10.000’de 4-5 olarak kabul edildigini belirtmislerdir
(Baird, ve digerleri, 2006, s. 211). Baird ve arkadaslari son yillarda otizm ile ilgili
calismalarda, yayginlikla ilgili genel olarak 10.000’de 30 ile 90 vaka arasinda degisen
tahminlerin bulundugunu belirtmislerdir. Baird ve arkadaslar1 bu artisin nedeninin gergek
artiglara ek olarak degisen tani kriterleri, farkli tespit yontemleri, degisen kentsel ve kirsal
yasam sekilleri ile birlikte ¢aligma popiilasyonunun da etkili oldugunu belirtmislerdir

(Baird, ve digerleri, 2006, s. 210).

Yine 1991 ile 2001 yillar1 arasinda otizm yaygimli oranlarinin yaklasik 3 kat artmis
olmasmin nedenleri arasinda medya ve aile destekli kuruluslar aracilifiyla otizm
spektrum bozuklugunun dikkat cekilmesiyle toplumsal diizeyde bir farkindaligin
olusmasi, tani dlgiitlerinin daha ¢ok sayida ¢ocugu igine alacak sekilde genisletilmesi,
artan baba yas1, saglik hizmetlerine daha rahat ulagilmas: gibi etmenler tartisilmaktadir

(Yosunkaya, 2013, s. 85; Korkmaz, 2010, s. 39; Baird, ve digerleri, 2006).

ABD’de bulunan Hastalik Kontrol ve Onleme Merkezi (CDC-Centers for Disease
Control and Prevention) tarafindan olusturulan Otizm ve Gelisimsel Bozukluklar1 izleme
Ag1 (ADDM-NET Autism and Developmental Disabilities Monitoring Network)
tarafindan agiklana raporlarda otizmin yaygimligi 2000 yilinda 1/150, 2006 yilinda 1/110,
2012 yilinda 1/69, 2014 yunda 1/59 ve 2016 yilinda 1/54’tiir (CDC, 2020; National
Autism Center at MayInstitute, 2020).
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ABD'de 1970-2017 arasi otizm yaygmhginda yasanan artis
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Kaynak: Handley (2018).

Grafik 1. Otizmin Yillara Gore Artan Yayginligi

Cinsiyete gore otizm gorilme sikligna bakildiginda erkeklerde goriilme oraninin
kizlardan 2-7 kat daha fazla oldugu goriilmektedir. ABD’de Otizm ve Gelisimsel
Bozukluklar1 Izleme Ag1 verilerine gore ilk 8 yasa kadar erkek ¢ocuklarda 23,6/1000 (42
cocukta 1) otizm tanis1 bulunurken bu oranlar kiz ¢ocuklarinda 5,3/1000°tiir (189 ¢ocukta
1) (Christensen, ve digerleri, 2016).

Son 60 yilda otizmin tiim diinyada siklikla artis gostermesi otizm ile ilgili caligmalarin
artmasina neden olmustur. Calismalar neticesinde otizm, hem toplum hem de saglik
calisanlari tarafindan daha taninir hale gelmis ve bu durum otizmli olan bireylerin daha
erken yaslarda fark edilerek erken tanilarin artmasini saglamistir. Erken tanilar ile birlikte
tan1 ve tedaviye ek olarak tani araglari gelistirme ve uygulama ¢aligmalar1 da 6nem

kazanmustir (Ozeren, 2013, s. 59).

Kapsamli bir tarama ¢alismasinin yapilmadig Tiirkiye’de, otizmin yayginligi net olarak
bilinmemektedir. Ancak 2008 yilinda Tohum Otizm Vakfi tarafindan Adana, Bursa,
Gaziantep, Izmir ve Kocaeli ilerini kapsayan bir tarama ¢aligmasi yapilmis, yaslar1 18-36
ay arasinda degisen ve %51,6’s1 erkek, %48,4’1 kiz olmak iizere toplam 45.000 ¢ocuk

otizm riski agisindan degerlendirilmistir. Degerlendirme 1iki asamali olarak
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yiritilmiistiir. Birinci asamada hemsire veya ebeler tarafindan M-CHAT-Modified
Checklist for Autism in Toddlers (Degistirilmis Erkekn Cocukluk Dénemi Otizm Tarama
Olgegi) kullanilmis, ebeveyn veya birincil bakic1 goriislerine dayali olarak yanitlanan
maddelere yer verilmistir. Bu degerlendirme sonucunda risk grubunda yer aan ¢ocuklara
hekimler tarafindan CHAT- Checklist for Autism in Toddlers (Erken Cocukluk Dénemi
Otizm Tarama Olgegi) 6lgegi uygulanmistir. CHAT de ebeveyn veya bakici goriislerine
ek olarak ¢ocuk gbzlemlerine de yer verilmistir. Arastirmanin sonucunda risk agisindan
cinsiyetler aras1 biiyiik bir fark olmadigi ancak iller arasinda énemli farkliliklar oldugu
ortaya konmugstur. Aragtirma neticesinde elde edilen sonuglarin otizmin yayginlig ile
ilgili degil otizm spektrum bozuklugu riski tasima olasiliklarinin ortaya kondugu
belirtilmistir. Arastrima neticesinde erkeklerde %11,5, kizlarda %10,8 bulunan riskin
ABD ve Avustralya’daki duruma yakin oldugu belirtilmistir (Otizm Tarama Projesi
Sonug Raporu, 2008, s. 12).

1.2.4. Tarama

Otizm spektrum bozuklugunda farkina varma ve erken tanilama siirecinin ilk ve en
Oonemli asamas1 olan tarama, gelisimsel olarak risk altinda olan c¢ocuklar1 belirlemek
amaciyla gergeklestirilen eylemleri igermektedir. Burada amag, bireyin yogun ve ayrintili
olarak degerlendirilebilmesi i¢in belirli risk etmenlerine sahip olup olmadigini
belirlemektir. Yani tarama, net bir taniya ulagsmak i¢in degil sadece otizm gostergeleri
olan gelisimsel farkliliklarin ortaya konmasi i¢indir (Kaya, 2016, s. 60). Otizmli ¢ocuklar
icin tarama, risk altinda olan ¢ocuklari belirleyerek onlar1 akranlarindan ayiran gelisimsel

farkliliklari belirleme olarak tanimlanabilir (Rakap, Birkan, & Kalkan, 2017, s. 29).

Otizm tarama ve tanilama asamalarinda down sendromunda oldugu gibi tanilayacak
belirgin tetkikler bulunmadigi i¢in ancak davranigsal belirtilere bakilarak degerlendirilme
yapilabilmektedir. Bu asamada normal gelisim belirtileri olan davanislarin yoklugu ile

otizm belirtilerinden olan davraniglarin varlig1 degerlendirilir (Kaya, 2016, s. 60).

Erken ¢ocukluk doneminde otizm taramasinda elde edilecek bilginin kaynagi ile ilgili
farkli yaklasimlar kullanilmistir. Kimileri bilgi kaynagi olarak ¢ocugun bakicilarin

kullanmayr Ongoriirken kimileri ise bilgi kaynagi olarak uzmanlari kullanmayi
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Ongodrmiistiir. Otizm taramasinda iki farkli diizeyde tarama 6ngoriilmiistiir. Bunlar; birinci
diizey tarama ve ikinci diizey tarama olarak adlandirilmislardir. Birinci diizey tarama,
diinyaya gelen tiim ¢ocuklarin dogumlarinin ardindan gelisimsel olarak otizm ag¢isindan
degerlendirilmesini igermektedir. ikinci diizey tarama ise gelisimsel bozuklugu olduguna
dair siiphelenilen ¢ocuklarin taranmasini igermektedir (Bishop, Luyster, Richler, & Lord,
2008).

Birinci diizey taramalarda ¢ocugun anne babasindan veya birincil bakicilarindan bilgi
toplanir. Bu asamada heniiz ¢ocukta otizm belirtileri yoktur. Cocugun birincil bakicilar
cocugun farkli durumlarda ne tiir davraniglar sergiledigini uzun siire gozlemleme
imkanina sahip olduklart i¢in onlardan toplanan bilgiler genellikle sagliklidir. Ancak
birincil bakicilardan bilgi almanin zor taraflar1 da mevcuttur. Zira taramalarda kullanilan
dil ve yoneltilen sorular bazen birincil bakicilar i¢in zorlayici olabilmektedir. Bu agsamada
uzmanlardan yardim alinabilir. Ikinci diizey taramalarda gelisimsel &zelliklerinden dolayi
riskli olarak degerledirilen ¢cocuklardan uzmanlar bilgi toplarlar. Bu asamda uzmanlar
taramalarda kullanilan sorularin anlasilmasi ile ilgili sorun yasamasalarda gocuklarla
uzun stire vakit gegirip gézlemleme imkanina sahip olmadiklarindan saglikli bilgi verme

konusunda sorunlar yasanabilmektedir (Kaya, 2016, s. 60).

1.2.4.1. Birinci Diizey Tarama Araglari

Erken Cocukluk Dénemi Otizm Tarama Olgegi (Checklist for Autism in Toddlers -
CHAT)

Degistirilmis Erken Cocukluk Dénemi Otizm Tarama Olcegi (Modified Checklist for
Autism in Toddlers - M - CHAT)

Otistik Ozellikleri Erken Tarama Soru Listesi (The Early Screening of Autistic Traits
Questionnarie - ESAT)

Iletisim ve Sembolik Davranis Olgekleri - Gelisimsel Profili (The Communication and
Symbolic Behavior Scales-Developmental Profile - CSBS Checklist)
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Yaygin Gelisimsel Bozukluklar Tarama Testi - | (Pervasive Developmental Disorders
Screening Test | - PDDST 1)

Erken Gelisim Evreleri Olcegi (Ages and Stages Questionnaries - ASQ)

1.2.4.2. Ikinci Diizey Tarama Araglar

fletisim ve Sembolik Davranis Olgekleri Davramis Ornegi (The Communication and

Symbolic Behavior Scales-Behavior Sample — CSBS Behavior Sample /SORF)

Yaygin Gelisimsel Bozukluklar Tarama Testi - Il (Pervasive Developmental Disorders
Screening Test Il - PDDST 1)

Sosyal letisim Soru Listesi - (Social Communication Questionnaire - Autism Screening
Questionnaire - SCQ)

Iki Yas Otizmi Tarama Testi - (Screening Tool for Autism in Two-Year-Olds- STAT)
(Kaya, 2016, s. 61).

1.2.5. Tanilama

Birinci diizey tarama sonucunda gelisimsel olarak risk altinda oldugu diisiiniilen cocuklar
ve ikinci diizey taramalar neticesinde otizm riski tasidigi belirlenen g¢ocuklar kapsamli
degerlendirmelerin yapildig tanilama siirecine girerler. Sonucunda bir taninin konuldugu
tanilama siireci bir nevi kisinin i¢inde bulundugu durumu adlandirmadir. Tanilama,
DSM-V kriterleri dikkate alinarak otizm riski tagyan cocuklar i¢in teshis koyma (tibbi
degerlendirme) siirecidir (Aksoy & Sahin, 2016, s. 237). Tiim diinyada oldugu gibi
Tirkiye’de de otizm tanis1 koyma ve siniflandirma gorevi, doktorlar tarafindan DSM-V
ya da Uluslararas1 Tan1 Siiflamasi (ICD-10) kriterleri dikkate alinarak yapilmaktadir.
Tanilama siirecinde her ne kadar gelisimsel ve otizm odaki standart degerlendirme
araglar1 kullaniliyor olsa da bunlara ek olarak ¢ocugun farkli ortamlarda gézlemlenerek

cocugun bakimindan sorumlu birincil derecede sorumlu kisilerle (ebeveynler, kardesler,
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bakicilar) de goriismeler yapilmasi gerekmektedir (Rakap, Birkan, & Kalkan, 2017, s.
32).

Tirkiye’de son yillarda otizm ile ilgili farkindalik c¢alismalar1 ve etkinliklerinin
yayginlagmasi, otizm konusunda uzman olanlarin sayisinda yasanan artig, tanilamaya
yardimci degerlendirme araglarinin gelistirilmesi, otizmin erken yaglarda tanilanmasina
katki saglamaktadir. Ancak yine de erken tanida istenile diizeyde olundugu sdylenemez
(Rakap, Birkan, & Kalkan, 2017, s. 33). Daha 6nceleri en erken giivenilir tan1 yasinin 4-
5 yas oldugu diisiintiliidii ancak son zamanlarda uluslararsi c¢aligmalarda otizmin
belirtilerinin 6-12 ay civarinda goriilmeye baglanabilecegi ve 24 ay civarinda ise giivenli
ve gecerli bir sekide tanilanabilecegi belirtilmektedir (Kleinmen, ve digerleri, 2008, s.
606; Lord, ve digerleri, 2006, s. 695). ABD’de bulunan Hastalik Kontrol ve Onleme
Merkezi (CDC-Centers for Disease Control and Prevention) 2016 yili verilerine gére
otizmli ¢ocuklarin tanilama yasi ortalamasi 46 ay olarak verilmistir (Christensen, ve

digerleri, 2016, s. 7).

Tiirkiye’de otizm tanilama siirecinde, ulaslaras1 diizeyde yapilan arastirmalar neticesinde

gelistirilmis ve ve Tiirk¢e’ye uyarlanmis bazi degerlendirme araglar1 sunlardir;

- Gilliam Otistik Bozukluk Dereceleme Olgegi-2
- Cocukluk Otizmi Derecelendirme Olgegi

- Otizm I¢in Davranis Gozlem Olgegi

- Otizm Spektrum Anketi

- Otizm Davranis Kontrol Listesi (Rakap, Birkan, & Kalkan, 2017, s. 32).

1.2.5.1. Tam Olgiitleri

Otizm tanisi i¢in biyolojik bir belirteg olmadigi icin klinik degerlendirme ve davranigsal
ozellikler dikkate alinmaktadir. Otizm tanist i¢ib ndrolojik gelisim, iletisim ve sosyal

etkilesim becerilerini iceren bir degerlendirme énemlidir (Topgu, 2017, s. 11).
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1.2.5.1.1. DSM-V

Otizm tanis1 DSM-V’de noérogelisimsel bozukluklar kategorisi altinda “Otizm Agilimi
Kapsaminda Bozukluk™ olark yer verilmistir. DSM-V siiflamasinda otizm belirtilerinin
kiimelendigi alanlarin sayisi tigten ikiye indirilmistir. Siirli ve yineleyici ilgi, davranis
ve etkinlikler alan1 varligin1 korumaya devam etmis, toplumsal etkilesim ve dil alanlar1

“sosyal etkilesim/iletisim eksiklikleri” ad1 altinda birlestirilmistir (Gorgiin, 2018, s. 238).

DSM-V Otizm Spektrum Bozukluklar: Tan1 Olciitleri

A. Simdi veya gecmiste farkli sekillerde goriilen toplumsal iletisim ve toplumsal

etkilesimde siirekli yetersizligin olmasi.

1) Sosyal-duygusal karsilik vermede yetersizlik (6rn. siradisi toplumsal yakinlagma,
karsilikli konusmada giicliik; ilgilerini, duygularim1 veya duygulanimimi paylagmada

yetersizlik, sosyal etkilesime cevap vermeme gibi yetersizlikler).

2) Sosyal etkilesim i¢in kullanilan s6zel olmayan iletisimsel davraniglarda yetersizlik
(6rn. sozel ve sozel olmayan iletisimde yetersizlikler, sira dis1 géz kontagi, beden dili

veya jestleri anlamakta ve kullanmakta yetersizlik; yiiz ifadesi ve beden dilinde bariz

eksikler.)

3) lliskileri gelistirmekte, devam ettirmekte ve anlamakta giiclilk, Ornegin farkli
toplumsal ortamlara uygun davranamamak, hayali oyunda yetersizlik, arkadas

edinememe ve arkadasa ilgi duymama gibi.

Su anki siddeti: Siddet sosyal iletisimsel alanda yetersizlikler ve kisith, tekrarlayici

davraniglara gore belirlenir.

B. Asagidakilerden en az ikisinin varligi ile kendini gdsteren, su an veya ge¢miste sinirli,

tekrarlayici davranislar, ilgiler ya da etkinlikler.

1) Basmakalip veya tekrarlayict motor hareketler, nesne kullanimi veya konusma (Basit

motor stereotipiler, oyuncaklar1 dizme veya c¢evirme, ekolali, kendine 6zgii climleler)
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2) Aynilikta 1srarcilik, rutinlere siki sikiya bagli olma veya ritiiellesmis sdzel ve sozel
olmayan davranislar, (6nemsiz degisikliklerde asir1 kaygi, gecislerde zorlanma, kati

diisiince tarzi, selamlagma ritiielleri, her giin ayni yolu veya ayn1 yemegi tercih etme gibi.)

3) Konu veya yogunluk agisindan siradis1 sinirl, sabit ilgiler (siradisi nesnelere anormal

asir1 baglilik, asir1 tekrarlayici veya sinirl ilgiler.)

4) Duyusal olarak asir1 ya da az duyarlilik veya uyaranlarin duyusal boyutuna agir ilgi
(actya/sicaga asir1 duyarsizlik, belirli ses veya dokunuslara karsi beklenmeyen tepki,
nesneleri asir1 koklama veya onlara asir1 dokunma, 151k veya hareketle gorsel olarak ¢ok

mesgul olma.)

Su an ki siddeti: Siddet sosyal iletisimsel alandaki yetersizlikler ve kisith, tekrarlayict

davraniglara gore belirlenir.

C. Belirtiler erken gelisim donemlerinde mevcut olmali (toplumsal beklenti sinirlarini

asincaya dek fark edilmemis veya daha sonra 6grendigi yollarla golgelenmis olabilir.)

D. Belirtiler sosyal, mesleki ve bagka onemli alanlarda klinik olarak anlamli diizeyde

bozukluga yol agmalidir.

E. Bu bozukluk zihinsel yetersizlik veya genel gelisimsel gerilik sebebi ile olmamalidir.
Zihinsel yetersizlik ve otizm siklikla bir arada goriiliir, ancak OSB ve zihinsel engellilik

tanis1 konmasi i¢in sosyal iletisimsel diizeyin genel gelisimin altinda olmasi gerekir.

1.2.6. Otizmli Bireylerin Genel Ozellikleri

Yaygin Gelisimsel Bozukluk baglig: altinda yer alan otizm, yasamin ilk 3 yilinda ortaya
cikan, bireyin sosyal becerileri, tekrarlayict motor davranislar, entelektiiel alan ve dil
becerileri agisindan toplumla iligkisini kesen veya engelleyen norogelisimsel bir
bozukluktur (Sener & Ozkul, 2013; Yosunkaya, 2013; Kayaoglu & Gériir, 2008). Sosyal
iletisim ve etkilesimdeki yetersizlikler, takintili ve tekararlayan davranislar ile dil ve

iletisim becerilerindeki sinirliliklar otizmli bireylerin ortak 6zelligi olsa da gozlenen
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ozelliklerin derecesi ve biligsel 6zellikleri kisiden kisiye farklilik gosterebilmektedir.

Kisacasi otizm tanili bireylerin 6zellikleri kendilerine 6zgiidiir (Colak, 2016, s. 44).

Literatiirde otizm ile ilgili baz1 6zellikler ve olgulara yer verilmistir. Bu olgulardan

bahsettikten sonra otizmli bireylerin genel 6zellikleri basliklar halinde verilecektir.

- Yapilan arastirmalarda otizm tanili bireylerin yaklasik %40’inda farkli diizeylerde
zeka geriligi ve 6grenme gili¢liigii oldugu ortaya konmustur (Frith, 2008, s. 26; Ugur,
ve digerleri, 2013, s. 41). Ancak daha sonra uygulanan eka testlerinin otistik
ozellikler gosteren bireyler i¢cin uygun olmadig1 ve bu nedenle zeka ile birlikte uyum

becerilerinin de degerlendirilmesi gerektigi belirtilmistir (Kircaali-Iftar, 2019).

- Son zamanlarda zeka geriligi ile ilgili gortsler degisime ugrayarak otizm tanili
bireylerin yaklasik %50’sinde ortalama zeka veya ¢ok giiclii bellek, miizik yetenegi
gibi iistiin zeka gostergeleri olan 6zelliklere rastlandigi belirtilmistir (Colak, 2016, s.

45).

- OSB olan bireyerde en yaygin olarak goriilen davranig problemleri; bagirma, aglama,
ofke nobetleri, parmak uglarinda kosturma, el ¢irpma, inatgilik, kendine veya
baskalarina kars1 saldirgan davranislar, sa¢ ¢ekme ve tekrarli hareketler gibi belirli
hareketleri iliskisiz durumlarda yaparak kendini uyarici davraniglardir (Korkmaz,
Otizm: Klinik ve Nérobiyolojik Ozellikleri, Erken Tam, Tedavi ve Bazi Giincel
Gelismeler, 2010, s. 39).

- Otizm tanili bireylerin yaridan fazlasinda uyku sorunlari gériilmektedir (Korkmaz,

2001, s. 27; Sayan & Durat, 2007, s. 107).

- Yeme sorunlar1 da otizm tanili ¢ocuklarda siklikla goriilen sorunlardan biridir. Bu
cocuklarda c¢igneme bozuklugu, yemeklerde asir1 derecede secici olma, kati
yiyeceklerin reddi, yenmemesi gereken veya yenilemez maddelerin yenmeye
caligilmas1 gibi davraniglar goriilmektedir. Gastrointestinal sistem (viicudun
cigneme, sindirim, emilim ve bosaltim islemlerinin meydana geldigi agizdan aniise
kadar olan boliim) yakinmalari yoniinden ele alinan 124 otizm tanisi almis ¢ocuk ile
yapilan c¢alismada bu ¢ocuklarin, konstipasyon (kabizlik), yemek segme ve yeme

aliskanliklar1 acisindan kontrol grubundaki ¢ocuklara gore anlamli farklar oldugu
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tespit edilmistir. Ayrica bu yakinmalarin sistemsel degil davranigsal nedenlere bagh
oldugu da bildirilmistir (Ibrahim, VVoigt, Katusic, Weaver, & Barbaresi, 2009, s. 682;
Ozeren, 2013, s. 60).

- Otizm tanili bireylerin %40 ile %70 arasi degisen oranlarda, depresyon, biplolar
bozukluk, dikkat eksikligi ve hiperaktivite bozuklugu, kaygi bozuklugu ve karsit
gelme bozuklugu gibi ek psikiyatrik bozukluklar goriilmektedir (Gtlizelhan, ve
digerleri, 2001, s. 123; Kilingaslan, Motavalli-Mukaddes, Sozen-Kiiciikyazici, &
Giirvit, 2010, s. 295).

- Cinsel gelisim siireci ile yasanan sorunlar, otizm tanist almis bireylerde siklikla
goriilmektedir. Karst cinse nasil davranilacagi ve kisilerarast dengenin nasil
kurulacagi, bu sorunlarin basinda gelmektedir. (Ozeren, 2013, s. 60). Bourgondien
ve arkadaglarinin (1997) 89 otizmli ergen ile yapmis oldugu ¢aligmada en sik goriilen
cinsel davranig sorununun mastiirbasyon oldugu ortaya konmustur (Bourgondien,
Reichle, & Palmer, 1997, s. 114). Bunlarla birlikte otizm tanili ergenlerin, cinsel
gelisim ile ilgili ergenligin getirdigi degisiklikler konusunda, otizm tanili olmayan

ergenler ile farklilik gostermedikleri belirtilmistir (Kiigiik & Buzlu, 2006, s. 93).

OSB tanili bireyler her ne kadar birbirinden farkli 6zellikler gdsterse de bu bireylerin
genel ozelliklerini {i¢ grupta toplayabilirz; (a) sosyal etkilesimdeki yetersizlikler, (b) dil
ve iletisim becerilerindeki yetersizlikler, (c) takintili ve siradisi davranis Oriintiileri
(Colak, 2016, s. 45) . Bu durum ise basta otizmli bireyler ardindan ailelerinin toplumsal
kabuliinii zorlagtiran ve kimi zaman aileleri toplumdan izole olmalarina neden
olmaktadir. Aileler kimi zaman elestirel s6zlerden, kimi zaman rahatsiz edici bakislardan
dolay1 toplumsal hayata katilimlarin1 azaltmakta ve bu 6zellikleri nedeniyle ¢ocuklarini

miimkiin olduk¢a toplum igerisine ¢ikarmamayi tercih etmektedirler.

1.2.6.1. Sosyal Etkilesimdeki Yetersizlikler

Cocuklar sosyal etkilesim ve becerileri akranlarini, ebeveynlerini ve diger yetiskinleri
gozlemleyerek ve onlar1 model alarak taklit yoluyla 6grenirler. Genel olarak 6-18. Aylar
arasinda, bir 6gretim olmadan dogal yollarla gelisen bu beceriler otizm tanili cocuklarda

akranlarina gore farklilik gostermektedir (Colak, 2016, s. 46). Kanner’in (1943) otizmli
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cocuklar1 taniladig1 giinden bugiine, goz kontaginda sinirhilik, yalnizlig: tercih etmek,
ortak ilgide sinirlilik, bagkalarinin duygularimi anlamada yetersizlik, baskalarinin
yaptiklarina kars1 ilgisizlik, birincil derece yakin aile bireylerine baglilikta sinirlilik gibi
Olclitler, giinlimiize kadar gecerliligini korumus en belirgin Olgiitlerdir. Son yillarda
yapilan ¢aligmalar, g6z kontagi kurmaktan kag¢inma, yiiz ifadelerini anlamada sinirlilik,
jest ve mimiklerin ¢ok sinirl kullanimi, selamlagsma ve vedalagsma i¢in kullanilan motor
becerilerin kullaniminda sinirlilik, sembolik ve hayali oyunlar oynamada sinirlilik, ortak
dikkat baslatma ve yanit vermede sinirlilik gibi 6zellkler, otizm tanili bireylerin sosyal
etkilesim ve sosyal iletisim alanindaki 6zellikleri olarak belirtilmektedir (Frank-Briggs,
2012, s. 28; Kose, Ozbaran, & Erermis, 2012, s. 105).

1.2.6.2. Dil ve iletisim Becerilerindeki Yetersizlikler

Otizm tanil1 bireylerin, gerek sdzel olmayan iletisim becerilerinde gerekse dilin etkilesim
ve iletisim amagli kullanimu ile dil ve iletisim becerilerinde gecikmeler goriilmektedir. Bu

ozelliklerden en belirgin olanlar su sekilde siralanabilir;

- Ekolali (stereotipve tekrarlayict sozel ifadelerin kullanimai)

- Islevsel dil becerilerinin gelisimide yetersizlik

- Kendiliginden sohbet baslatmada yetersizlik

- Ben dilini kullanmada sinirhilik

- Ozelde “ben” genel olarak ise zamirlerin yerinde ve dogru kullaniminda sinirlilik

- Soyut ve mecazi sdzcilik ve deyimleri algilama ve anlamada sinirlhilik (Colak, 2016,

s. 47).

Yukarida sayilan ozelliklere ek olarak otizm tanili bireylerde konusma veya hig
konusmama, ikili konusmalarda karsisindakiyle arasindaki mesafeyi ayarlayamama, goz
kontagi kurmadan farkli aglilara bakma veya karsisindakinin yiiziine bos ve anlamsiz
bakma gibi Ozellikler goriilmektedir. Bu kisiler, ekolali konusma bi¢iminde kalip
sozctkleri veya climleleri tekrarli olarak soyler ve sadece isteklerini bildirmek amaciyla

kisa climleler kurarlar (Frank-Briggs, 2012, s. 28). Otizm tanist almis bazi ¢ocuklarin 4-
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5 yaslarinda konusabildikleri ancak konusmalarinin ya ¢ok yiiksek ya da ¢ok kisik sesle
oldugu bildirilmistir (Piven, ve digerleri, 1997, s. 402; Korkmaz, 2010, s. 38; Tidmarsh
& Volkmar, 2003, s. 519; Tekinsav-Siitcii, ve digerleri, 2008, s. 140).

Bir¢ok otizmli birey sézel iletisimi sinirl birkag kelime ile siirdiirme, ekolali davranisi
sergileme, anlamsiz sesler ¢ikarma, zamirleri yanlis kullanma (ben iyiyim yerine sen
iyiyim gibi), kendisine yonelik konusmalar1 anlamada ve tepki vermede giigliik cekme ve
telaffuz bozukluklar1 gériilmektedir. Bu kisiler so6zel olmayan iletisimde ise duygularini
disa vurmada ve karsisindaki ile g6z kontagr kurmada zorluk yasamakta, kimi zaman

isteklerini ¢iglik atarak ve bagirarak ifade edebilmektedirler (Mengi, 2014, s. 28).

1.2.6.3. Takint1l1 ve Siradis1 Davranis Oriintiileri

Otizm tanm Olgiitlerine gore otizm tanili bireylerde; ayniligi ve rutinleri koruma istegi,
stereotip (tekrarli ve yinelenen) davranislar, 6fke ndbetleri, kendisine ve baskasina zarar
veren davraniglar, tikler, anlamsiz ve agiklanamayan korkular ¢ok sik goriilmketedir.
Giindelik yasamlarindaki degisikliklere karsi direng gosterebilen bu bireyler, siradan
degisikliklere dahi anormal tepki verebilirler. Bu durum kisinin kendisinden daha ¢ok
aileler i¢in zor bir durumdur zira gilinliikk rutindeki en kii¢clik bir sapma dahi 6fke

ndbetlerine nden olabilir (Frank-Briggs, 2012, s. 28; Korkmaz, 2010, s. 39).

Fein ve Dunn (2007) otizm tanili bireylerde goriilen davraniglart su sekilde

siralamiglardir;

- Nesne takintilari

- Siradis1 ve ilging konulara kars1 duyulan asirt ilgi

- Hareket eden 6zellikle de donen nesnelere karsi asir ilgi
- Nesneleri siradis1 amaglar i¢in kullanmak

- Siradisi el hareketleri

- Siradis1 beden hareketleri

- Belli ve giinliik rutinlere kars1 1srarcilik
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- Rutinlerde yasanan degisikliklere asir1 tepki verme

- Yabancilara ve kalabaliga karst korku, kaygi ve bazen saldirgan davranislar

sergileme
- Tlgi duydugu konulara ait kii¢iik ayrmtilar1 animsama

- Uyku ve yeme problemleri (Fein & Dunn, 2007).

Otizm tanili bireyler giinliik yasamlarindaki en kii¢iikk degisiklige karsi dahi direng
gdsterebilir ve ayn1 seyleri ayn1 rutin ile yapma konusunda 1srarci olabilirler. Ornegin,
arabada hep ayn1 yerde durma, masada hep ayn1 yere oturma, oyuncaklari belli bir ritiiel
ile dizme veya oynama, ayni reklamlar1 tekrar tekrar izleme gibi davranislar goriilebilir.
Nesnelerin pargalari ile ilgilenme ve donen nesneleri uzun siire takip etme diger belirgin
davranis sekilleridir. Ornegin elbisenin diigmesi ile, oyuncagn tekerlegi ile ilgilenme,
doner sandalyeyi durmadan c¢evirme, elektrik diigmelerini siirekli acip kapama,
vantilatoriin donlislinii seyretme gibi davranislar goriilebilir. Bu kisiler bir yerden
ayrilacaklar1 zaman parmak ucglarinda kostururcasina her seye ve her yere dokunmak
isterler. Bir donem belli bir konu ile (araba plakalari, trafik levhalari vb.) asir1 derecede
ilgili olabilirler ancak bir siire sonra ilgileri degisebilir ve bu ilgilerin yerine baska yeni
ilgiler geger. Bunlar, otizm tanili bireylerde en sik goriilen takintili davraniglardir
(Korkmaz, 2010, s. 39).

Otizm tanili bireylerde duygusal 6zellikler de siklikla goriillmektedir. Bu kisiler bir veya
birka¢ duyudan (koku, tat, ses, gorme) gelen uyaricilara asir1 tepki verebilirler. Ornegin
cevrelerindeki her sey kokusu ile taninir ve dokundugu her seyi koklama egilimindedir.
Ambulans, zil, ¢alar saat, araba kornasi gibi yiiksek seslerden korkabilir ve asir1 tepki
verebilirler. Agriya karsi ileri derecede duyarsiz ve aciya karsi dayanikli olabilirler
(Korkmaz, 2010, s. 39). Bunara ek olarak otizm tanil1 bireylerde motor beceri ile ilgili
sorunlar goriildiigii gibi denge problemi de yasayabilmektedirler. Ornegin cevrelerindeki
nesnelere carpabilirler, makas kullanamayabilir, ellerindeki nesneleri diisiirme gibi

sakarliklar yapabilirler (Korkmaz, 2010, s. 41; Colak, 2016, s. 49).
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1.2.7. Otizm Spektrum Bozuklugu Olan Bireyler ve Aileleri

Aile, diinyadaki tiim toplunmlarin temel birimidir. Aileye bir ¢ocugun girisi, aile
dinamiklerinde bir¢ok degisiklik meydana gelmesine ek olarak ebeveynler i¢in yeni
sorumluluklar getiren bir degisikliktir (Bilgin & Kiigiik, 2010, s. 92). Bir ¢ocuga sahip
olmak ebeveynler i¢in yeni roller tistlenmek anlamina geldigi gibi ebeveynlerin yasam
beklentilerinde de degisikliklere yol agar (Ozsenol, ve digerleri, 2003, s. 156). Bu
degisiklik, sadece ebeveynleri degil kardesleri hatta yakin akrabalar da dahil olmak iizere

aile fertlerinin tamaminin hayatini etkiler.

1.2.7.1. Otizm ve Aile Stresine Etkisi

Aileye yeni bir iiyenin katilimi ve bu yeni bireyin adapte edilmesinin gerektigi siiregte
adaptasyonun diizgiin olmasi tiim ailelerin tercih edecegi bir durumdur. Ancak
yetersizligi olan bir ¢gocugun aileye dahil olusu, uyum siirecini zorlastirdigi gibi normal
gelisim gosteren bir ¢cocuga sahip olmayla karsilastirildiginda, ailenin iizerinde ¢cok daha
fazla sorumluluk yiikledigi ve stres yarattigi bilinmektedir. Ayrica normal gelisim
gosteren ¢ocuga sahip aileler ile karsilastirildiginda, bu ebeveynlerin daha depresif ve
sosyal olarak izole olduklari bildirilmistir (Benderix, Nordstrom, & Sivberg, 2006, s. 630;
Benson, 2006, s. 685; Gupta, 2007, s. 418). Son meta analizler ve meta-sentezler, otizmli
cocuga sahip ebeveynlerin, tipik olarak gelisen cocuklara ve diger engelli ¢cocuklarin
ebeveynlerine kiyasla daha fazla ebeveynlik stresi yasadigini desteklemektedir. Bu stres
siklikla gocuklarinin ihtiyaglarina bakmanin zorluklariyla ilgilidir (Hayes & Watson,
2013; Ooi, Mehmood, Khan, & Tahir, 2016).

Yetersizligi olan bir ¢ocuga sahip olan ailelerin tan1 konulduktan sonra sok, hayal
kirikligi, korku, ofke, hiizlin, c¢aresizlik gibi duygulari yogun olarak yasadigi
bilinmektedir. Yetersizlik durumunun gegici degil genellikle hayat boyu siirmesinden
dolay1 aileler zamanla bu duygular1 ve durumu kabullense dahi hayatlar1 boynunca zaman
zaman yeniden hissetmektedirler (Kaya, 2016, s. 291). Hem ¢ocuk hem de aile {izerinde
yasam boyu ekileri sliren en ciddi gelisimsel engellerden biri otizmli ¢ocuga sahip
ebeveynlerin normal gelisim gosteren gocuga sahip ailelere gore ¢ok daha fazla

tilkenmiglik yasadiklarini, daha yiiksek diizeyde strese altinda olduklarini, psikolojik ve


https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC6521880/#R74
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fiziksel sorunlar yasadiklarini ortaya konmustur (Dyches, Wilder, Sudweeks, Obiakor, &
Algozzine, 2004, s. 211; Benson, 2006, s. 685; Lee, Harrington, Louie, & Newschaffer,
2008, s. 1147).

Gelsimsel yetersizligi olan bir ¢gocugu yetistirmenin anne iizerindeki etkisini arastiran
kiiltiirleraras1 bir ¢alisma, annelerin ¢ocuklarina bakarken artan stres yasadiklarini
bildirmistir (McConkey, Truesdale-Kennedy, Chang, Jarrah, & Shukri, 2008, s. 66). Buna
ek olarak, kiiltiirel kokenlerinden bagimsiz olarak bu ailelerin, gelecek hakkinda daha
fazla kotiimserlik gosterdikleri ve daha siddetli otizm belirtilerinin - bildirildigi
ebeveynlerin daha yiiksek diizeyde stres yasadiklari belirtilmistir (McGrath, 2006, s. 30).
Ayrica otizmli gocuga sahip aileler ve bakicilarinin normal gelisim gosteren ¢ocuga sahip
ailelere oranla daha fazla caresizlik, yetersizlik, basarisizlik, 6fke, sucluluk, hayal
kiriklig1 ve kizginlik yasadiklari bildirilmistir (Higgins, Bailey, & Pearce, 2005, s. 126).
Otizm tanili bir gocuga sahip olan ailelerin, daha yogun stres etmenleri ile kars1 karsiya
olmalarindan dolay1 diger gelisimsel yetersizlikleri olan ¢ocuklara sahip ailelerden daha
fazla stres altinda olduklar1 belirtilmektedir (White, McMorris, Weiss, & Lunsky, 2012,
s. 458; Tomanik, Harris, & Hawkins, 2004, s. 17).

Marcus, Kunce ve Schopler (2005), ailelerin yasadig1 stres etmenlerinin en énemlilerini
su seklide siralamig ve bu ailelerin desteklenmeleri gerektigini belirtmistir. Aileler ilk
olarak karmasik olan tani siirecinin ardindan tani sonrasi gerekli ve yeterli bilgilerin
verilmemesi sebebiyle ne yapacaklarin1 bilemez hale gelme sorunu ile karsi karsiya
kalmaktadirlar. Her ne kadar bazi yetersizliklerde tani, dogumda hatta bazen dogum
oncesi belli tetkikler ve testler sonucu konulabilse de, otizmde nedenlerin belirsizligi
sebebiyle bu siire¢ uzamakta, belirsizlesmekte ve karmasiklasmaktadir. Bu durum ise
aileler i¢in hem maddi hem de manevi agidan yipratict olmaktadir. Ebeveynlerin biiyiik
bir kismina (ligte bir veya yariya yakinina) endige edilecek acil bir durum olmadigi
sOylenirken geri kalan tigte birlik kismina ise “dil ve sosyal alandaki gelisimsel gecikme”,
“otistik egilimler” gibi spesifik olmayan etiketlemeler yapildig: bildirilmistir. Ayrica
otizm teshisi konuldugunda bile, cogu zaman ebeveynlerin bir etiketle kars1 karsiya
kaldiklar1 ancak ¢ocuklarinin sorunlari1 ve miidahale ihtiyaglari hakkinda net ve
bilgilendirici bir agiklamanin yapilmadig: belirtilmektedir (Marcus, Kunce, & Schopler,
2005, s. 1056).
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Ailelerin stresini arttiran ikinci etmen ise ¢ocuklarin gelisimlerinin tutarsiz olmasidir.
Otizm tanili ¢ocuklarin bazilari, erken donemde normal gelisim gosterirken belli bir siire
sonra gerilemeye ve daha once sergiledikleri becerileri sergilememeye baslarlar. Buna ek
olarak ailelerin kafasinin karigmasina sebep olan bir diger neden ise ¢ocugun bazi
alanlarda oldukea iyi bir performans sergilemesine karsin diger bazi alanlarda normalden
cok daha diisiik bir performans sergilemesidir. Cocugun bir alanda normal veya yiiksek
bir performans goOstermesi ailenin beklentilerinin artmasina ve gerceklesmeyen
beklentilerin gecici bir durum zannedilmesine neden olmaktadir. Bu durum ise tan1 alma

slircini uzatabilmektedir (Marcus, Kunce, & Schopler, 2005, s. 1056).

Aileler igin bir diger stres etmeni de otizm tanili ¢ocuklarin normal bir fiziksel goriiniime
sahip olmalarina ragmen beklenen normal davraniglar: sergileyememesidir. Otizm, gérme
engeli, serebral pasli, down sendromu ve diger fiziksel yetersizlikler gibi belirgin bir
yetersizlik olmadigi igin, aileler normal goriiniime sahip bu ¢ocuklardan normal iletisim
ve sosyal beceriler beklemekte, ancak bu beklenti karsilanmamaktadir. Bu nedenle aile
otizm ozelliklerini anlayana ve bu 6zelliklerle nasil basedecegini 6grenene kadar stresi

artmaya devam etmektedir (Marcus, Kunce, & Schopler, 2005, s. 1057).

Otizm tanili ¢ocuga sahip ailelerin stresini artiran bir diger neden ¢ocuklarin toplum
icinde sergileyecekleri tavirlar ve olast problemli davranislardir. Bu davraniglar1 utang
sebebi olarak goren ailenin stresi artmakta, cocuklarinin bu davraniglari sebebiyle giinliik
hayatlarinda ev dis1 faaliyetlerini kisitlamak veya miimkiinse tamamen sonlandirmak
istemektedirler. Cocuklariin digarida gegirecegi olasi bir 6fke nobeti veya beklenmedik
bir tavir neticesinde diger insanlarin kendilerini ¢ocuklarini kontrol edemeyen ebeveyn
olarak yargilanacaklarini diisiinen ebeveynler aligveris gibi giinliik islerini dahi yerine
getirememelerine neden olmaktadir. Bu tiir endiseler zamanla ailelerin kendilerini yalniz
ve dislanmis hissetmelerine neden olmaktadir (Marcus, Kunce, & Schopler, 2005, s.
1058).

Otizmin karmasiklig1 ve gelisimin ¢esitli yonleri lizerindeki etkisi goz 6niine alindiginda,
etkili miidahale programlarmin tipik olarak c¢ok sayida profesyonelden girdi igermesi
sasirtict degildir. Bu profesyoneller ile iligkileri yonetme ihtiyaci, otizmli ¢ocuklarin

aileleri i¢in birden fazla stres yaratir. ilk olarak, cok sayida profesyonel bunaltic olabilir.
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T. Smith ve Antolovich (2000) yogun bir davranis analizi programina katilan ¢ocuklarin
ebeveynlerini aragtirmis ve ¢ocuklarin ortalama yedi tamamlayict miidahaleye maruz
kaldiklarini tespit etmislerdir. Daha somut olarak, ¢ocuklarmin hizmetleri baglaminda,
belirli bir ebeveyn bir psikolog, fizyoterapist, mesleki terapist, otizm danigsmani, konugsma
ve dil patologu, mesleki rehabilitasyon danigmani, doktor ve birden fazla sinif 6gretmeni
ile igbirligi yapiyor olabilir (Marcus, Kunce, & Schopler, 2005, s. 1058). Otizmli cocuga
sahip ebeveynlerin genellikle gergin evlilikler, sosyal izolasyon, kaybedilen {icretler ve
ek hizmet maliyetleri nedeniyle mali sikintilara ek olarak aile yasamini ¢ocuklarinin farkl
ihtiyaglarini karsilayacak sekilde uyarlama zorlugu yasadiklar: bildirilmistir (Hartley, ve
digerleri, 2010; Ooi, Mehmood, Khan, & Tahir, 2016).

Otizm tanili ¢ocuga sahip bir aile yukarida bahsedilen birgok stres etmenine ragmen
cocuklarinin gelecekte kendi kendine yetecek ve bagimsiz bireyler olabilmesi i¢in kKimi
zaman avukat, kimi zaman arabulucu, kimi zaman 6gretmen gibi bir¢ok farkli role
biiriinmek zorunda kalabilmektedir. Bu nedenle otizm tanili gocuga sahip anne-babalarin
psikolojik ve fiziksel olarak saglikli olmalar1 6nemlidir zira anne-babalar saglikli oldugu

slirece ¢ocuklari igin gii¢lii ve etkili savunucular olabilirler (Kaya, 2016, s. 293).

1.2.7.2. Farkindalik Siirecinde Yasananlar

Otizm belirgin belirtileri olmadig1 i¢in kolay fark edilemeyen ve belirtileri genellikle
ailelerin kafalarini karistiran bir yetersizliktir. Otizm kimi zaman normal gelisim gosteren
bireylerin gelisimlerinin durmasiyla kendini gosterdigi icin aileler tarafindan gegici bir
durum olarak algilanabilmektedir. Kimi zaman aile bireyleri kimi zaman akraba ve
yakinlar kimi zaman ise bir uzman, ¢ocugun gelisimi ile ilgili bir gecikmenin oldugundan

siiphelenebilirler (Tekin-iftar & Kutlu, 2018, s. 525).

Bu siirecte aileler ¢ocuklartyla ilgili gecikmelerin farkina varsalar dahi kabullenmek
istemediklerinden dolay1r yakinlar1 ve akrabalarinin g¢ocuklarindaki farklili§a isaret
etmelerine  Ofkelenebilmektedirler. Ayrica anne-babalar  ¢ocuklarinin  anlam
veremedikleri davramiglart karsisinda  sorumluluklarini  yerine getiremediklerini
diistinerek sugluluk duyabilmektedirler (Kaya, 2016, s. 294). Farkindalik siirecinde kimi

aileler seslendikleri halde ¢ocuklarinda tepki almamalarini isitme kaybina
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baglayabilmekte ve bagvurduklar: doktorlar tarafindan gelisimsel bir gecikme olabilecegi
siiphesiyle uzmanlara yonlendirilmekedirler. Bu siiregte kimi aileler tani siirecinde
yapilacak uygulamalar1 vakit kaybi olarak gorebilmekte, yanlis yonlendirmeler
neticesinde sorunun gegici olabilecegini diisiinerek kapsamli bir degerlendirme siirecine
dahil olmamaktadirlar (Selimoglu, Ozdemir, Toret, & Ozkubat, 2013, s. 143; Wiseman,
2009, s. 92). Sonug olarak sunu unutmamak gerekir ki aileler ¢ocuklarini en iyi taniyan
kisiler oldugu i¢in bir seylerin yolunda gitmedigini fark ettiklerinde, siiphelendiklerinde
vakit kaybetmeden en kisa zamanda bir uzmana basvurmalari, erken tani1 ve erken

miidahale i¢in olduk¢a 6nemlidir (Kaya, 2016, s. 294).

1.2.7.3. Tanilama Siirecinde Yasananlar

Tanilama siieci en az farkindalik siireci kadar karmasik ve yorucu bir siirectir. Otizm
oldugu diisiiniilen ¢ocuk farkli uzmanlar tarafindan farkli degerlendrimelere tabi
tutulmakta, bu durum ise aileyi hem duygusal anlamda hem de maddi anlamda olduk¢a
yipratabilmektedir. Ayrica ailelerin tanilama siirecinde ortalama 4-5 uzmana
bagvurduklar1 ve ortalama 3 yil zaman gegirdikleri belirtilmektedir (Keen, Couzens,
Muspratt, & Rodger, 2010, s. 230; Ailing-Moh & Magiati, 2012, s. 300).

Degerlendirme ve tanilama siirecinde aile stresine etki eden en 6nemli etmen, ailelerin
stiphelendikleri zaman ile tan1 konmasi arasinda gegen zamanin uzun olmasidir. Howlin
ve Moore (1997) Ingiltere’de 1200 aile ile yapmis olduklar1 calisma neticesinde ailelerin
yaklagik yarisinin (%48) ilk 24 ay icerisinde ortalama ise 1,69 yasinda siiphe duymalarina
ragmen taninin ortalama 5 yasinda kondugunu ortaya koymuslardir (Howlin & Moore,
1997, s. 142). Ayrica bu tiir gecikmelerin ebeveynlerdeki belirsizlik, kaygi ve garesizlik
ile iligkili oldugu belirtilmis, uygun erken miidahaleyi saglama c¢abalarini
engelleyebilecek bir tani1 alma gecilmesinin, ebeveynlerin memnuniyetsizliginin ve

stresinin artmasina neden olacagi belirtilmistir (Midence & O'Neill, 1999, s. 283).

Tirkiye’de 2012 yilinda 50 aile ile yapilan bir ¢alismada ailelerin %40’ nin ilk olarak
cocuk doktoruna bagvurduklar1 ardindan ise g¢ocuk psikiyatristleri ile ndrologlara
yonlendirildikleri belirtilmistir. Aileler doktorlarin ¢ocuklariyla ilgili kendilerinden 10-

15 dakika igerisinde aldiklar1 bilgiler dogrultusunda tani koyduklarini ve bu kisa tanilama
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stirecinin kendilerinde giivensizlige sebep oldugu bildirilmistir. Ayrica aileler farkli
doktorlarin farkli degerlendirmelerde bulundugunu ve baz1 doktorlarin ailelere
kendilerini gereksiz yere endiselendirdiklerini sdylemesinin tanilama siirecini uzattigini
bildirmislerdir (Selimoglu, Ozdemir, Téret, & Ozkubat, 2013, s. 141). Ayrica arastirmaya
katilan ailelerin %48’1 2 yasinda kadar (%24°4 1,5 yasinda %24’ 2 yasinda)
cocuklarindaki farkliliklar: fark ettikten hemen sonra doktora gittiklerini belirtmislerdir.
Ancak siire¢ sonunda ¢ocuklarin %24’ 4 yasinda, %14’ ise 3 yasinda tani1 almislardir

(Selimoglu, Ozdemir, Téret, & Ozkubat, 2013, s. 142).

Ailelerin ¢ocuklarindaki farkliliklardan siiphelenmeye basladiklar1 zaman ile tan1 alma
zamanlar1 arasinda gecen siire arttikca ailelerin siireg ile ilgili memnuniyet diizeyleri
diismektedir. Ayrica aradan uzun siire gegmesi erken miidahale yapilmasini engelleyen
bir durum oldugundan ailenin stresini arttiran bir durum olarak gosterilmektedir (Ailing-
Moh & Magiati, 2012, s. 294). Tan1 sonrasi ailelerin gosterdigi tepkiler degiskenlik
gostermektedir. Kimi aileler ¢ocuklarinin durumu ile ilgili net bir agiklama yapildig1 ve
belirsizlik ortadan kalktig1 i¢in rahatlamakta, kimi aileler taniy1 kabullenmeyip tani koyan

uzmana 6fkelenmekte, kimi aileler ise biiyiik bir iiziintiiye bogulmaktadir (Gallo, 2010,

S. 6).

Akkok ve Uzun (2018) yetersizligi olan ¢cocuga sahip ailelerin tepkilerinin dort model
olarak ac¢iklamistir. Bunlar; asama modeli, siirekli iziintii modeli, bireysel yapilanma

modeli ve ¢aresizlik, gii¢siizliik ve anlamsizlik modelidir (Akkdk & Uzun, 2018, s. 2).

Asama Modeli, farkli elestirilerin muhatab1 olmasina karsin ailelerin, ¢ocuklarinin aldigi
tan1 karsisinda gosterdikleri tepkileri agiklamada yaygin olarak kullanilmaktadir. Bu
model, ailelerin tanm1 sonrasinda ¢esitli agsamalardan gegerek kabul ve uyum asamasina
geldigini varsaymaktadir. Modele gore farkli gelisimsel 6zellikleri olan bir ¢ocuga sahip
oldugunu 6grenen anne-babalarin ilk asamada duygu ve diisiinceleri karmasiktir. Bu
karmasa asamasinin ardindan savunma mekanizmalarinin yogun olarak devreye girdigi
yas, asir1 Uzintii, kaygi, hayal kirikligi, red ve sugluluk gibi tepkisel asama gelir.
Ardindan aile ¢ocugu i¢in “Ne yapabilir?” kendileri i¢inse “Ne yapabiliriz?” sorularimi

sormaya baglayarak uyum ve duruma aligma siireci gelmektedir. Bu modelde aile on
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asamada bilgi ve becerilerini gelistirmeye, cocuklar i¢in bakim, egitim vb. konularda

planlamalar yapmaya ve gelecegi diisiinmeye baslarlar (Akkok & Uzun, 2018, s. 2).

Siirekli Uziintii Modeli, ailelerin gerek kendi i¢ yasantilari, gerekse toplumsal tepkilere
bagli olarak siirekli olarak bir {iziintii ve kaygi1 igerisinde olmalarini ifade etmektedir. Bu
model dogal olarak algilandigi gibi patolojik bir durum olarak da
degerlendirilmemektedir. Zira ¢ocugun farkli olusunun kabulii ile iiziintii ve kaygt bir
arada yasanabilir, aile bir yandan derin bir iiziintii duyarken diger taraftan ¢ocugunun
gelisimini destekleyen ¢aba ve ¢alismalar igerisine girebilir (Diken & Bakkaloglu, 2020,
s. 317; Akkok & Uzun, 2018, s. 3).

Kisisel Yapilanma Modeli, yasanan duygulardan daha ¢ok bilisi temel almakta ve ailelerin
farkli tepkilerini yasadiklar1 duruma getirdikleri farkli yorumlar ve algilara
baglamaktadir. Yani ailenin ge¢mis deneyimleri ve beklentilerinin tepkilerin belirleyicisi
oldugu iddia edilmektedir. Aileler hamilelik siirecinde gerek i¢cinde yasadiklar1 toplumun
gerekse deger yargilariin etkisiyle gelecekleri ve ¢ocuklarinin gelecegi ile ilgili bilissel
yapilar olusturmaktadir. Ancak farkli 6zelligi olan bir ¢ocugun diinyaya gelmesi ailenin
Olusturdugu bu yapilara uymadigi i¢in aile yogun kaygi yasamaya baslar. Ancak aile her
ne kadar kaygi yasiyor olsa da sok doneminin atlatilmasinin ardindan kendileri ve
cocuklariin gelecegi ile ilgili yeni yapilar olusturmaya baslar. Yeni bir biligsel yapilanma
siirecine giren aile, ¢ocuklarinin yetersizliginin sebebini, bu yetersizlikle ilgili neler
yapilabilecegi ve gelecekte cocuklarini nelerin bekledigini arastirmaya baglar. Aile elde
ettigi bilgiler neticesinde varolan duruma uyum saglamak {izere kendilerini yeniden
yapilandirarak karsi karsiya olduklari duruma uygun hareket etmeye baslarlar (Diken &
Bakkaloglu, 2020, s. 318; Akkdk & Uzun, 2018, s. 3).

Caresizlik, Giigsiizliik ve Anlamsizlik modeline gore yetersizligi olan bir ¢ocuga sahip
olmanin anne-babada yarattig1 duygularin akraba, arkadas ve yakin ¢evrenin tepkileriyle
yakindan ilgilidir. Onlarin yasanan durumu caresizlik ve olduk¢a olumsuz bir durum
olarak nitelemeleri, ailenin de benzer duygular igerisine girmesine nede olmaktadir.
Farkli gelisimsel o6zellikler gdstermeyen cocuklarin diinyaya gelmesinin ardindan tiim
anne-babalarca gii¢siizliik ve ¢aresizlik duygularini yagsamasin1 miimkiin kilabilecek bir

durumdur. Ancak yetersizligi olan bir ¢ocugun diinyaya gelmesinin ardindan yakin
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cevrenin gosterdigi tepkiler anne-babalarin yasadii ve yasayacagi duygular
sekillendirmektedir (Akkok & Uzun, 2018, s. 3; Diken & Bakkaloglu, 2020, s. 318).

1.2.8. Aile Igi Tliskiler

Otizmli ¢ocuga sahip olmak basta esler arasi iligkiler olmak iizere ailedeki diger tiim
bireyler arasi iliskilerde degisiklikler yasanmasina neden olmaktadir. Bu baslik altinda
otizm tamisiin evlilik iliskisi ile kardesler arasi iliskide ne gibi degisikliklere neden

olduguna deginilecektir.

1.2.8.1. Evlilik Iligkisi

Otizm tanil1 bir ¢ocuga sahip aileler yilin 365 giinii ve giinii 24 saati bakim verdikleri igin
kendilerini “stresli”, “tiikkenmis”, “yorgun” ve “bitik” olarak gordiikleri bildirilmektedir
(Doig, McLenan, & Urichuk, 2008, s. 236). Otizm tanili ¢ocuga sahip anne-babalar
cocuklarinin iletisim bozuklugu, sosyal katilim ve zorlayic1 davranislar ile ilgilenmek
gibi essiz stres faktorlerine sahiptirler. Bu durum ebeveynlerin islevlerini etkilemekte ve
evlilik iliskilerine yansimaktadir (Harper, Dyches, Harper, Roper, & South, 2013, s.

2605).

Lee ve arkadaglarimin 2008 yilinda otizm, down sendromu ve dikkat eksikligi olan
cocuklara sahip aileler ile yapmis oldugu ¢aligmada, otizmli ¢ocuga sahip ebeveynlerin
cok daha fazla bakim yiiklerinin oldugu, toplumsal faaliyetlere katilma konusunda daha
fazla siirlamaya sahip olduklar1 ve ¢ocuk bakimi sorunlar yiiziinden islerini birakma
olasiliklarinin diger gruptaki aileler ve gelisimsel bir bozuklugu bulunmayan ¢ocuga
sahip ailelerden daha yiiksek oldugunu bildirmislerdir (Lee, Harrington, Louie, &
Newschaffer, 2008, s. 1158). Yine otizm, down sendromu olan ve engeli bulunmayan
cocuga sahip 162 ebeveyn ile yapilan bagka bir ¢alismada incelenen her degiskende (stres,
aile uyumsuzlugu, kisisel yiik, kaygi, zayif iletisim, aile firsatlarinin sinirliligi vb.) otizmli
cocuklarin ebeveynlerinin tilkkenmislik seviyelerinin diger iki gruba gore yiiksek oldugu

belirtilmistir (Debrowska-Zimakowska & Pisula, 2010, s. 273).
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Otizmli ¢cocuklarin ebeveynlerinin stres faktorlerine ek olarak aile ve evlilik iligkilerinde
engeli olmayan ¢ocuklarin ebeveynlerine gore daha fazla zorluk yasadiklari, daha diisiik
aile uyumu ve evlilik memnuniyetine sahip olduklar1 ve birbirlerine daha az sevgi
ifadeleri kullandiklar1 bildirilmistir (Brobst, Clopton, & Hendrick, 2009, s. 39; Gau, ve
digerleri, 2012, s. 264). Otizm tanili bir gocuk yetirstirmenin olumsuz etkilerinin
arastirildigl ve 151 ebeveynin katildig1 bir ¢aligmada annelerin babalardan daha fazla
olumsuz etkilendikleri belirtilmistir (Gau, ve digerleri, 2012, s. 269). Ayrica 2010 yilinda
yapilan bir ¢alisma aile i¢i sorunlarin otizmli ¢ocuklarin yaglarinin ilerlemesine ragmen
devam ettigini ortaya koymustur. Cocuklari otizmli olan 391 ebevyn ile yapilan ¢calismada
otizmli ¢ocuklar ergenlik ve erken yetiskinlige ulastiklarinda dahi ebeveynler igin

evlilikle ilgili zorluklarin devam ettigi ortaya konmustur (Hartley, ve digerleri, 2010, s.

450).

Otizm tanili gocuklarin anne-babalar1 arasinda %80’lere kadar verilen bosanma rakamlari
bulunsa da bunlar1 dogrulayacak ampirik bir ¢alisma bulunmamaktadir. 2010 yilinda
ABD’de otizmli ¢ocuga sahip 391 ebeveyn ile gerceklestirilen bir caligmada bu ¢iftlerin
bosanma olasilig1 otizmli cocugu olmayan ¢iftlerle karsilastirilmis ve %23,5e %13,8’lik

bir oran oldugu ortaya konmustur (Hartley, ve digerleri, 2010, s. 452).

Ayrica yapilan bir arastirmaya gore babalarin deneyimledigi stresin daha ¢ok sosyal kabul
ile ilgiliyken annelerin deneyimledigi stresin daha ¢ok otizm tanisinin kendisi ile ilgili
oldugu ortaya konmustur (Kersh, Hedvat, Hauser-Cram, & Warfield, 2006, s. 888). Bu
nedenle ¢iftlerin streslerinin azalmasi icin birbirine destek olmasi gerekmektedir. Esler
birbirlerine zaman ayirmak igin firsatlar olusturmali, ¢ocuklartyla ilgili sorumluluklar
yetenek ve zamanlarna gore paylagmali, otizmle ilgili yasadiklar1 ve hisssettikleriyle
ilgili birbirleriyle konusmalidirlar. Sorunlart ¢ézmekte yetersiz kaldiklarinda bir
uzmandan yardim almaktan ¢ekinmemelidirler. Zira arastirmalar sosyal destek alan
ailelerin daha disiik diizeyde stres yasadiklari, stres nedeniyle daha az somatik
problemler yasadiklar1 ve daha az depresif belirtiler sergilediklerini ortaya koymustur
(Dunn, Burbine, Bowers, & Tantleff-Dunn, 2001, s. 41).

Cesitli stres faktroleriyle karsi karsiya olan aileler i¢in {i¢ temel kaynak tiiriinden

bahsedilmistir. Bunlardan ilki her aile tiyesinin kisisel kaynaklar1 olan fiziksel-duygusal
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saglhik ve finansal refahtir. likincisi aile sisteminin i¢c kaynaklari olan uyum,
uyarlanabilirlik, iletisim ve karsilikl1 destektir. Ugiincii temel kaynak ise harici sosyal
destektir (Harper, Dyches, Harper, Roper, & South, 2013, s. 2605). Onlarca yildir yapilan
arastirmalar daha ¢ok otizmli ailelelerin yasamlarindaki stres etkenlerinin rollerine,
ciftlerin evlilik kalitelerinin artmasi ile birlikte yasadiklar stresin diizeyinin azaldigina
odaklanilmis ancak harici sosyal destek pek fazla vurgulanmamistir (Benson & Kersh,
2011, s. 1675).

Otizmli ¢ocuga sahip ciftlerin evlilik kalitelerinin arttirilmasi ile ilgili son yillarda
giindeme getirilen ve ebeveynlerin bir siireligine dinlenebilmesi anlamina gelen “gecici
bakim-respite care” yontemi bahse konu harici sosyal destege bir ornektir (Harper,
Dyches, Harper, Roper, & South, 2013, s. 2605; Doig, McLenan, & Urichuk, 2008, s.
235). Otizmli ¢gocuga sahip anne-babalar daha 6nce de belirtildigi gibi yilin 365 giinii ve
7/24 ¢ocuklarmin bakimi ile ilgilenmekte ve bu durum ebeveynlerin yipranmasina,
fiziksel ve psikolojik sagliklarinin bozulmasina neden olmaktadir. “Gegici bakim-Respite
care”, anne babalarin stres diieylerinin azaltilarak evlilik kalitelerinin arttirilmasini
amaglayan ve ebeveynlerin “rahatlama”, “desarj” ve “yenilenme” yasadigi bir yontemdir
(Harper, Dyches, Harper, Roper, & South, 2013, s. 2605). Geg¢ici bakim, bakima ihtiyag
duyan bireyin bakim ihtiyacinin g¢esitli zamanlarda (aksam, haftasonu, resmi tail giinleri
vb.) genis aile tiyeleri, egitimli profesyoneller, goniilliiler ve 6zel saglayicilar tarafindan
karsilanmasidir. Arastirmalar gecici bakimin bakimdan sorumlu anne-babalarin stresini
azaltt1g1, glinliik islerine vakit ayirabilmelerine imkan sagladigi, diger ¢ocuklariyla vakit
gecirme imkan1 sundugunu ortaya koymustur (Robertson, ve digerleri, 2011, s. 364). 148
aile ile yapilan bir arastirmada gecici bakimin otizm de dahil olmak tizere farkli gelisimsel
engeli olan ¢ocuklarin bakimlarindaki diisiik diizeyde kotii muamele oranlart ile iliskili
oldugu ortaya konmustur. Buna ek olarak ge¢ici bakimin, risk altindaki 6zel ihtiyaglar
olan ¢ocuklara erken miidahale imkan1 sunudugu da bildirilmistir (Cowen & Reed, 2002,
S. 272) .

1.2.8.2. Otizm ve Kardesler

Otizm tanili bireyin oldugu ailede diger tiim aile fertleri gibi kardesler de bu durumdan

cesitli sekillerde etkilenmektedirler. Farkindalik ve tami silirecinden kabul siirecine
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gelinceye dek gegen siirede anne-babalarin yasadigi duygusal siireglerden kardesler de
ge¢mektedir. Kardesler buna ek olarak otizmli kardesleriyle ilgili duygu ve hisleriyle de
miicadele etmek durumundadirlar. Ayrica kardesler, otizmli kardeslerinin davranislari
karsisinda cevrelerinden alacaklar1 tepkilerden utanabilmekte, bu durum arkadaslarini
oyuna davet etmeme veya evden disar1 ¢ikmama gibi davranislar ile sonuglanabilmektedir
(Wall, 2004, s. 41).

Literatiirde otizmli bireylerin kardesleriyle yapilan ¢alismalarda birbirinden farkl
sonuglar elde edilmistir. Ornegin otizmli kardese sahip bireylerin, otizm tanis1 almamis
kardese sahip bireylere gore daha fazla depresyon, dikkat eksikligi ve yalnizlik duygusu
yasadiklar1 bildirilmistir (Tsao, Davenport, & Schmiege, 2011, s. 48). Mascha ve Boucher
(2006), yaslar1 11-18 arasinda degisen ve otizmli kardese sahip 14 ¢ocukla yapmis oldugu
nitel calismada c¢ocuklarin, kardeslerinini saldirgan ve kontrolsiiz davranislar ile 6tke
nobetlerinden dolayr utang duyma gibi olumsuz tepkiler gelistirdigini bildirmistir
(Mascha & Boucher, 2006, s. 25). Ote yandan diger bazi arastirmalar otizmli kardese
sahip bireylerin bliylirken zorluk yasamalarina ragmen ilerleyen yillarda bu durumun
kendilerinde sorumluluk duygusu ve hassasiyet duygusu gelistidigini, otizmli
kardeslerinin basarilarindan dolay1 biiyiik bir gurur duygusu igerisinde olduklarini ve
yasadiklart sorunlarin kendilerini miikkemmel birer hak savunucusu haline getirdigini

bildirmislerdir (Wall, 2004, s. 41).

Otizm, kardes iliskilerinin kalitesini tehdit edebilir. Bunun baslica nedeni otizmli
cocuklarin iletisim ve etkilesimle ilgili yasadig1 sorunlarin oyun gibi sosyal etkinlikler
sirasinda kendisini belli etmesidir. Bu tiir durumlarda 6tke ndbetleri, saldirgan davraniglar
ve oyuncaklarla oynarken yikici tutumlar sergileme seklinde ortaya ¢ikabilir (Dempsey,
Llorens, Brewton, Mulchandani, & Goin-Kochel, 2012, s. 1394). Otizmli kardesi olan
cocuklar kardeslerinin davraniglarindan bazen rahatsiz olduklar1 belirtilmistir. Ayrica
kardesler arasindaki etkilesimde en yaygin stres tiirii saldirganliktir. Otizmli kardesi olan
cocuklarin %84 tiniin saldirganlig1 bir endise olarak bildirmislerdir. (Ross & Cuskelly,
2006, s. 84). Ayrica otizmli ¢ocuklarin down sendromlu gocuklara oranla kardesleriyle
daha az vakit gegirdikleri de bildirilmistir Otizmli ¢ocuklarin kardeslerinin otizmli

olmayan ¢ocuklarin kardeslerinden daha hosgoriilii olma egiliminde olduklar1 ancak daha
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yiikksek diizeyde utan¢ duyduklari, akrabalari ve arkadaslari tarafindan yargilanma

korkusu yasadiklari belirtilmistir (Longobardi, Prino, Gastaldi, & Jungert, 2019, s. 2).

Son olarak Marcus, Kunce ve Shopler (2005) tiim kardeslerin otizmli bir ¢ocukla
yasamanin stresini ayni diizeyde yasamayacagini, bu durumun kardeslerinden aldiklari
tepkilere, aile ve ebeveynlerin tutumuna, aile uyumuna ve ¢ocuklardaki farkliliklara bagl

oldugunu belirtmislerdir (Marcus, Kunce, & Schopler, 2005, s. 1074).

Williams ve arkadaglar1 (2002) otizm ve diger gelisimsel engeli bulunan ¢ocuga sahip
250 aile ile gergeklestirdikleri ¢alismada kardes uyumunun {i¢ ana yordayicisi oldugunu
belirtmiglerdir. Bunlar; ailenin yasadigt mali zorluklar, aile uyumu ve kardeslerin
bozukluk/hastalikla ilgili yetersiz bilgisidir (Williams, ve digerleri, 2002, s. 417). Marcus
ve arkadaslari otizmde goriilen sosyal etkilesim ve iletisim sorunlariin kardes iligkilerini
etkiledigini belirtmislerdir. Ayrica bazi c¢alismalarda otizmli kardese sahip bireylerde
normal gelisim gosteren bireylerdeki gibi bir kabullenme ve yakinlagsma goriilse de, daha
az kavga ve catisma bulunsa da kardesler arasindaki genel etkilesimin normal bireylerle

olan etkilesimden daha az oldugu bildirilmistir (Marcus, Kunce, & Schopler, 2005).

Aile igerisinde otizm tanili ¢ocuk ile normal gelisim gosteren kardesi arasindaki iliskilerin
gelistirilmesi i¢cin normal gelisim gosteren bireye, kardesi ile birlikte oynayabilecegi
oyunlarin Ogretilmesi gerektigi, kardeslerin bozukluk hakkinda konusma ve soru
sormasina, duygularini paylasmasina izin verilmesi gerektigi belirtilmistir. Zira normal
gelisim gosteren ¢ocuklarda boyle bir kardese sahip oldugu i¢in sugluluk, utang, ke,
kiskanglik ve gelecek kaygisi gibi duygularin bulunabilecegi bildirilmistir (Stampoltzisa,
Georgia Defingoub, Kouvavad, & Polychronopouloub, 2014, s. 478). Bu yiizden
kardeslerin olumlu ve olumsuz tim duygularim1 yargilanma korkusu yasamadan
paylasabilmesi dnemlidir. Bu siiregte yasadigi duygularin dogal oldugunu bilen bireyin
stresi de azalacaktir (Tsao, Davenport, & Schmiege, 2011, s. 49). Ailelerin diger ¢gocuklari
ile ilgili belirtilen hususlarda gosterecegi dikkat otizmli ¢ocuklar ile diger gocuklari
arasindaki uyumu arttiracak ve ailelerin kardesler arasi catisma sebebiyle ortaya ¢ikan

stres yiikiinii azaltacaktir.
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Tiirkiye’de otizmli kardese sahip bireylerle yapilan arastirmalarin sayist oldukca
siirlidir. Aksoy ve Bergin Yildirim (2008) farkli engel grubundan engelli kardese sahip
bireylerin kardeslik iligkileri ve bu kardeslerini kabullenmelerini inceledikleri
arastirmalarinda otizmli kardese sahip olan bireylerin kardeslik iliskilerini daha olumsuz
algiladiklarini ve daha fazla sorun yasadiklarini belirtmislerdir. Ayrica yetersizligin gozle
goriiliir olmasinin bu yetersizligin kardesler tarafindan daha kolay anlasilmasini sagladigi
ve otizmin gozle gériinmez olmasi nedeniyle kardesler tarafindan daha zor anlasilip
kabullenildigi ifade edilmistir (Aksoy & Yildirim-Bergin, 2008, s. 768). Otizmle ilgili
sik¢a dile getirilen fiziksel olarak “normal” goriiniime sahip olma durum diger bireyler

acisindan oldugu gibi kardesler acisindan da taninin kabuliinii zorlastirmaktadir.

1.2.9. Otizmin Ekonomik Etkileri

Otizm tanili bir gocuga sahip olmak tiim aile bireyleri i¢in stres sebebi olsa da bu stresin
diizeyini nelerin belirledigine iligkin farkli goriisler mevcuttur. Yas, medeni durum,
stresle bag etme mekanizmalari, mali durum ve engellilik derecesi, ebeveynlerin stres
diizeyini etkilemektedir. Yoksul ve issiz bir ebeveyn olmak, ebeveyn stresinin en sik

bildirilen nedenlerindendir (Uskun & Giindogar, 2010, s. 1927).

Uskun ve Giindogar (2010) engelli c¢ocuga sahip ailelerle yaptiklar1 g¢alismada
belirledikleri 10 stresli deneyim igerisinde finansal sorunlarin ikinci sirada yer aldigini
bildirmislerdir. Engelli bir ¢ocuga sahip olmanin sonucu olarak tibbi miidahale, hastane,
bakim, ilag vb. masraflarla karsi karsiya kalan aileler engelli ¢gocugun diinyaya gelmesiyle
birlikte finansal olarak zor duruma diisebilirler. Bunlara ek olarak zamanla ¢ocugun
egitim giderleri, egitim olanaklarindan yararlanabilmek i¢in bagka bir sehre gitmek
zorunda kalinmasi, seyahat masraflar1 ve 6zel diyetler aileler i¢in basa ¢ikilmasi zor bir

sorun haline gelebilmektedir (Uskun & Giindogar, 2010, s. 1922).

Giin gectikge otizm tanis1 konan insan sayisinin artmasi, otizm tanili bireylerin yasam
boyu bakim ve destek ile birlikte egitim, saglik ve toplum hizmetleri gibi birden fazla
alanda ihtiya¢ duydugu hizmetlerin saglanmasi i¢in gerekli olan maliyetler, aileler, 6zel
ve kamu saglik sigorta sistemleri ve toplumlar i¢in ciddi bir endise yaratmaktadir. Otizm

ile ilgili maliyetler ve ailelere getirdigi mali yiiklerin anlagilmasi ¢esitli nedenlerden
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dolay1 oldukca 6nemlidir. flk olarak, maliyetlerin incelenmesi, maliyetlerin biiyiikliigii,
farkli maliyet tiirleri, ilgili taraflar icin mali ylikiin dagilimi, politikalarin istenmeyen ve
olumsuz sonuglar1 hakkinda ayrmtili bir tablo sunar. Ornegin hangi maliyetlerin aileler
tarafindan karsilandigi, otizm ile ilgili maliyetlerin ne 6l¢iide saglik sigortasi, egitim
sistemi veya devlet mali yardim programlar tarafindan karsilandig: ile ilgili bilgiler,
otizmli ¢ocuga sahip ailelerin mali yiikiinii ortaya ¢ikarabilir (Rogge & Janssen, 2019, s.
2874).

Ikinci olarak gittikge artan sayida otizm tanis1 konan birey ve ailesinin kars1 karsiya
oldugu mali zorluklarin bilinmesi, kamu kaynaklarinin tahsisi ve organizasyonu hakkinda
bilingli kararlar alinmasini saglayacak politika yapicilara iyi bir bilgi sunmaktadir.
Ugiincii olarak sunu belirtmek gerekir ki otizm ile ilgili maliyetler sadece hizmet ve saglik
maliyetleri degildir. Gayri resmi bakim ve ebeveynlerin kaybettikleri iiretkenlikleri gibi
dolayli maliyetlere genel bir bakis, politikacilara destek sistemleri araciligiyla ailelere
yardim etme yollarin1 bulma konusunda yardimci olabilir (Rogge & Janssen, 2019, s.
2874).

2019 yilinda ABD, Ingiltere, Avustralya, Kanada, isveg, Hollanda, Misir ve Cin gibi
tilkelerde 2000 yili ile 2018 yili Ocak ay1 arasinda otizmin ekonomik yoni ile ilgili
gerceklestirilen yaklasik 50 arastirmanin degerlendirildigi bir meta analiz ¢alismasinda,
otizm ile ilgili alt1 tiir maliyet belirlenmistir. Bunlar; (i) tibbi ve saglik hizmetleri ile ilgili
maliyetler, (ii) tedavi maliyetleri, (iii) (6zel) egitim maliyetleri, (iv) otizmli yetiskinler
igin tretim kaybi maliyetleri, (v) kayit dis1 bakim maliyetleri ve aile/bakicilar igin
kaybedilen iiretkenlik ve (vi) konaklama, gecici bakim ve isten ayrilma maliyetleridir

(Rogge & Janssen, 2019, s. 2874).

Literatiire otizm maliyetleri ile ilgili farkli kategoriler énerilmistir. Ornegin Lavelle ve
arkadaglar1 (2014) OSB ile ilgili maliyetleri li¢ kategoriye ayirmistir. Bunlar; (i) dogrudan
tibbi maliyetler, (ii) dogrudan tibbi olmayan maliyetler (6zel egitim, davranis terapileri
vb.), (ii1) bakim verenin iiretkenlik kaybi ile ilgili maliyetler (Lavelle, ve digerleri, 2014,
s. 525). Amendah ve arkadaslar ise (2011) otizm ile ilgili maliyetleri tibbi maliyetler,
tibbi olmayan maliyetler, tiretkenlik kayb1 ve bakim siiresi ile ilgili maliyetler olarak dort

kategoriye ayirmiglardir (Amendah, Grosse, Peacock, & Mandell, 2011, s. 1351).
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Buescher ve arkadaglari (2014), otizm ile ilgili maliyetleri yedi kategoride
degerlendirmislerdir Bu maliyetler; (i) konaklama (yatili bakim), (ii) saglik hizmetleri,
(iii) tibbi olmayan hizmetler, (iv) 6zel egitim, (V) isveren destegi, (Vi) ebeveyn verimliligi
kaybi ve (vii) bireysel verimlilik kaybidir (Buescher, Cidav, Knapp, & Mandall, 2014, s.
723). Rogge ve Janssen (2019) ise genis veya dar olan maliyet kategorileri arasinda bir
denge arayisi ile yaptiklari ¢alismada otizm ile ilgili alt1 tiir maliyet belirlemislerdir.
Bunlar; (i) tibbi ve saglikla ilgili hizmet maliyetleri, (ii) tedavi maliyetleri, (iii) (6zel)
egitim maliyetleri, (iv) otizmli yetiskinler i¢in tiretim kayb1 maliyetleri, (v) aile/bakicilar
icin kayit dis1 bakim maliyetleri ve liretkenlik kaybi ve (vi) konaklama, gecici bakim

masraflari ve hesap dis1 harcama maliyetleridir (Rogge & Janssen, 2019, s. 2875).

Rogge ve Janssen (2019) iilkelerin otizm ile ilgili maliyetlerinin karsilastirilmasinin her
iilkenin farkli dinamiklere sahip olmasi, egitim ve saglik politikalarinin degiskenlik
gostermesi vb. nedenlerden 6tiirti oldukga zor bir is oldugunu belirtmislerdir. Ancak genel
olarak otizmin kisiler ve aileleri ile birlikte iilkeler icin olduk¢a biiyiik maliyetlerin
bulunmaktadir. Ornegin Leigh ve Du (2015) ABD igin dogrudan tibbi maliyetler,
dogrudan tibbi olmayan maliyetler ve verimlilik maliyetinin 2015 yilinda 268 Milyar
Dolar oldugunu, bu rakamin 2025 yilinda sosyal yasam iizerindeki etkileri hesaba
katilmaksizin 461 Milyar Dolar olacagini bildirmislerdir (Leigh & Du, 2015, s. 4137).
Leigh ve Du (2015) ayrica bu rakamin 2012 yilinda diyabet i¢in tahmin edilen 245 Milyar
Dolarla neredeyse esit oldugunu, otizm prevelansinin son yillarda oldugu gibi artmaya
devam etmesi halinde otizm maliyetinin 2025 yilina kadar diyabet, hipertansiyon vb.
rahatsizliklardaki mali yiikii asacagini bildirmislerdir (Leigh & Du, 2015, s. 4138).

AB genelinde otizmin maliyetlerine iliskin son bir arastirma otizm, yas ve
komorbiditelerin (6zellikle zihinsel engellilik) otizm maliyetlerinin 6nemli itici giigleri
oldugu bildirilmistir. Bunun nedeni, daha siddetli otizm olan bireylerin ¢ocukluklarinda
daha fazla tibbi ve saglik, yogun (erken) davranissal tedavi, tedavi ve 6zel egitime ihtiyag
duyulmasidir. Diger bir neden, daha siddetli otizm olan bireylerin yetiskinlik doneminde
desteklenen konaklama ve yatili bakimda yasama gereksinimlerinin daha yliksek
olmasidir. Yine daha siddetli otizm olan bireylerin ebeveynleri, verimlilik ve isgiicii kayb1

nedeniyle daha yiiksek maliyetlerle karsi karsiyadirlar (Rogge & Janssen, 2019, s. 2897).
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14 iilkeden 20 gruptan olusan bir konsorsiyum tarafindan yiiriitiilen ve ii¢ yillik bir
program olan Avrupa Birligi'nde Otizm Spektrum Bozukluklari (ASDEU) programi 2018
yilinda otizm maliyetleri ile ilgili Avusturya, Belgika, Bulgaristan, Danimarka,
Finlandiya, Fransa, Izlanda, irlanda, Italya, Polonya, Portekiz, Romanya, Ispanya ve
Birlesik Krallig1 igeren ve 1667 kisinin katildigi genis ¢apli bir aragtirma yapmistir
(ASDEU, 2018). Arastirma sonucunda otizmli bir bireyin yasam boyu maliyetleri
icerisinde 6zel egitim, erken yogun davranissal egitim (EIBI: Early Intensive Behavioral
Intervention), bireysel iiretkenlik kaybi, ebeveyn tiretkenligi kayb1 ve konaklama-mesken
bakimi maliyetlerinin en biiyiik maliyet kalemlerini olusturdugu bildirilmistir. Ozellikle
0zel egitim maliyetlerinin ilk sirada yer aldigi listede tibbi tedavi maliyetlerinin alt
siralarda yer aldigi belirtilmistir. Buna ek olarak otizm ile ilgili seyahat masraflari, evi
otizm dostu hale getirmek igin yapilan diizenleme maliyetleri, 6zel arag veya ekipman
satin alma vb. harcamalarin otizm ile ilgili maliyetler analiz edilirken goz ardi
edilemeyecek kadar énemli oldugu ortaya konmustur. Ozetle, tiim bu harcamalar aile
biitcesine 6nemli bir mali yiik getirmektedir (Rogge & Janssen, 2019, s. 2897).

Son yillarda otizm tanisindaki artig ile birlikte otizm ile ilgili kamu ve tibbi farkindalik,
erken teshis, saglik ve egitim sistemlerinin finansman1 gibi konular siklikla glindeme
gelmektedir. Otizm ile ilgili politika Onerileri tartisilirken maliyet konusunun ortaya
konmasi, gelistirilecek politikalarin etkin ve verimli olmasina katki saylayacagindan
otizm ile ilgili maliyetler ve ailelerin mali yiikleriyle ilgili aragtirmalar biiyiikk 6nem arz
etmektedir. Ornegin yiiksek maliyeti dolayisiyla aileler tarafindan karsilanmasi oldukca
giic olan ve kamu tarafindan desteklenecek 6zel egitim programlarinin gelecekte otizm
ile ilgili maliyetleri azaltacagi ortaya konmalidir. Ozel egitim ve erken yogun davranigsal
egitimin mimkiin olan en fazla sayida ¢ocuk i¢in kullanilabilir hale getirilmesi,

hiikiimetleri ve toplumu diger biiyiik maliyetlerden kurtarabilir (Rogge & Janssen, 2019,
s. 2898).

ABD’de 2006 yilinda 3.053 otizmli, 30.529 otizmli olmayan c¢ocuklarin yillik tibbi
harcamalar ile ilgili karsilastirmali bir ¢alisma yapilmistir. Calisma sonucunda otizm
olan ve olmayan ¢ocuklarin yillik toplam klinik ziyaretleri 5,6’ya 2,8, pediatri poliklinigi
2,3’e 1,6 ve psikiyatri poliklinigi 2,2’ye kars1 0,3 seklinde oldugu ortaya konulmustur.
Otizm spektrum bozuklugu olan ¢cocuklarin daha yiiksek bir yiizdesi yatarak (% 3'e kars1
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% 1) ve ayakta (%5'e karsi %2) hastaneye yatislari yapilmistir. Ayrica hastane yatis
stirelerinde otizmli gocuklarin 4 kat daha fazla yatis siireleri oldugu belirtilmistir. Otizmli
cocuklarin otizm spektrum bozuklugu olmayan cocuklara goére psikoterapotik ilag
kullanma olasiligi 9 kat, mide ve bagirsak sorunlariyla ilgili (gastrointestinal) ilag
kullanma olasiligi 2 kat daha fazladir. Otizmli ¢ocuklara gore hastaneye yatislar 550
dolara karsilik 208 dolar, klinik ziyaretleri 1373 dolara karsilik 540 dolar ve regeteli
ilaglar i¢in 6denen ticretler 724 dolara karsilik 96 dolar seklindedir. Genel olarak ise yillik
yas ve cinsiyete gore ayarlanmis toplam maliyet, otizm spektrum bozuklugu olan
cocuklar i¢in ti¢ kattan fazladir (2757 $ - 892 $) (Coren, Najjar, Ray, Lotspeich, & Bernal,
2006, s. 1203).

Yine ABD’de 2006 yilinda gerceklestirilen bir ¢aligmada Liptak ve arkadaslar1 (2006)
otizm tanist olan g¢ocuklar ile OSB tanisi olmayan c¢ocuklarin toplam saglik bakim
harcamalarini1 (6132 $ - 860 $), toplam ayakta tedavi masraflarini (3992 $ - 355 $), doktor
ziyaretleri i¢in harcanan miktar1 (869 $ - 200 $) ve regeteli ilaglar i¢cin 6denen paray1 (971
$ - 77 $) karsilagtirmis ve otizm tanili gocuklar igin yapilan harcamalarin otizmli olmayan
cocuklara gore Onemli Olgiide fazla oldugunu ortaya koymuslardir. Ayrica otizmli
cocuklarin ailelerinin cepten yaptiklari ortalama harcamalarin miktart (613 $) otizmli
olmayan ¢ocuklarin ailelerinin cepten yaptiklari harcama miktarindan (193 $) oldukca

yiiksek oldugu bildirilmistir (Liptak, Stuart, & Auinger, 2006, s. 873).

Liptak ve arkadaslari (2006) ayni zamanda otizmli olan ¢ocuklar ile otizmli olmayan
cocuklart saglik hizmetlerinin kullanimi agisindan da karsilastirmis ve otizmli cocuklarin
yillik poliklinik ziyaretlerinin (41,5’e kars1 3,3), doktor ziyaretlerinin (8,0’a 2,2) ve
recetelenen ilag sayisinin (21,8’e kars1 2,1) otizmli olmayan ¢ocuklardan 6nemli 6lgiide
yiikksek oldugu sonucunu elde etmislerdir. Ayrica ziyaret sirasinda otizmli gocuklar
hekimle diger ¢ocuklardan (31,9 dakikaya kars1 15,8 dakika) onemli 6l¢iide daha fazla
zaman gegirdikleri bildirilmistir (Liptak, Stuart, & Auinger, 2006).

Kamaralzaman ve arkadaslarinin (2018) yapmis oldugu ¢alismada otizmli ¢ocuklarin
tipik ¢ocuklarin gereksinimlerinin ¢ok dtesinde olan ekonomik yiikii, ebeveynleri igin
fiziksel ve zihinsel strese neden oldugu belirtilmistir. Calisma, Malezya'da otizmli ¢ocuga

sahip ebeveynlerin ekonomik yiikiinii incelemeyi amaglamis, bu yiikii dogrudan, dolayli
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ve gelisimsel maliyetleri olarak {i¢ baslik altinda incelemislerdir. Uygun ornekleme
yontemini kullanarak toplam 245 ebeveyn cevrimici veya basili kopya yoluyla anket
doldurmustur. Gelistirme maliyetleri en yiiksek maliyeti 20,989 Malezya Ringgiti (MR)
(33,582 TL) ardindan tibbi dogrudan maliyetler 8,378 MR (13,404 TL), tibbi olmayan
dogrudan maliyetler i¢in 5,033 MR (8,052 TL) ve dolayli maliyetler i¢in 963 MR seklinde
bir sonug elde edilmistir. Yani Malezya’da otizmli bir ¢cocugunun finansmaninin toplam
maliyeti yilda 35.365 MR’dir (56,584 TL). Bu ebeveynler i¢in biiyiik ve kiilfetli bir
miktardir. Bu ¢alismanin bulgulari, Malezya’da oldugu gibi diger tilkelerin tamaminda
sorumlu taraflart ¢ocuklu ebeveynlerin ihtiyaglarmi karsilamak igin etkili hizmet
sunumunun planlanmasinda yardimei olabilir (Kamaralzaman, Toran, Mohamed, &
Abdullah, 2018, s. 72).

Jarbrink ve arkadaslarinin (2003) otizmli ¢ocuga sahip aileler ile Ingiltere’de yaptiklar:
pilot calismada arastirmaya katilan 16 ailenin tamaminin g¢ocuklarindaki gelisimsel
bozuklugun kariyerlerini ve gelirlerini olumsuz yonde etkiledigini diisiindiiklerini ortaya
koymustur. Ayrica ebeveynlerin haftalik gelir kaybinin ortalama 231 Sterlin oldugu ifade
edilmistir (Jarbrink, Fombonne, & Knapp, 2003, s. 399). Jarbrink ve arkadaslar1 ayrica
gayri resmi bakim, yiyecek, hasar onarimlari, ulasim vb. maliyetler birlestirildigine aile
icin haftalik ortalama maliyetin 855 Sterlin olacagini ve bu maliyetin %50’sinden
fazlasinin dogrudan ve dolayl olarak ebeveynlere yiiklendigini belirtmislerdir (Jarbrink,

Fombonne, & Knapp, 2003, s. 399)

Jarbrink (2007) Isvegli bir belediyede otizm tamli 55 aile ile yaptig1 ¢alismada otizme
bagl toplumsal maliyetin yillik ¢ocuk basina 50.000 € (2011 ABD dolarinda 68 000 $)
oldugunu ve bozuklugu olan ¢ocuklarin ebeveynlerinin, ¢ocuklarina bakmak ve onlari
desteklemek i¢in yilda ortalama yaklasik 1000 saat harcadiklarini bildirmistir. Ayrica
Jarbrink, ¢ocuklar arasinda otistik spektrum bozuklugu i¢in ana maliyet faktorlerinin
destek ve okullasma i¢in topluluk i¢cinde bulunabilecegini, akrabalar tizerindeki biiyiik
etkinin ise harcanan zaman ve dolayistyla mali bir yiikten ziyade yasam kalitesi tizerinde

oldugunu belirtmistir (Jarbrink, 2007, s. 461).

Knapp ve arkadaslari (2009) ingiltere’de yaptiklari galismada otizmin yasam boyu

sonuclart olan ve potansiyel olarak bireylerin ve ailelerin saghigi, refahi, sosyal
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entegrasyonu ve yasam kalitesi iizerinde cesitli etkileri buluna bir bozukluk olarak
tanimlamuis, bu etkilerin ¢ogunun ekonomik oldugunu bildirmislerdir. Ingiltere’de otizmli
bir ¢ocugun kisi basina yillik maliyet 25.000 Sterlin oldugunu belirtmistir (Knapp,
Romeo, & Beecham, 2009) Knapp, Ingiltere’de otizmli ¢ocuklar1 desteklemenin
maliyetlerinin her y1l 2,7 milyar sterlin, yetiskinler i¢in bu maliyetin her y1l 25 milyar
sterlin oldugunu bildirmistir. Bireysel olarak ise otizme zihinsel engellilik eslik ediyorsa
bir kisi i¢in yasam boyu maliyetin yaklasik 1.23 milyon sterlin, zihinsel engeli olmayan
otizmli biri i¢in yaklagik 0.80 milyon sterlin oldugunun tahmin edildigini belirtmistir
(Knapp, Romeo, & Beecham, 2009, s. 324).

Ganz (2007), otizm ile ilgili finansal ve finansal olmayan maliyetler géz Oniine
alindiginda giderek daha fazla tedavi ve muhtemelen 6nleme i¢in alternatifler iiretilmesi,
otizmli bireyleri ve ailelerini desteklemek i¢in kit kaynaklarin en iyi sekilde nasil tahsis
edilecegine karar vermemize yardimei olmak i¢in maliyetlerin dagilimi hakkinda bilgiye
ihtiyag duyuldugunu belirtmigtir. Otizm ile iligkili saglik hizmetleri, 6zel egitim, cocuk
ve yetiskin bakim1 maliyetleri, gecici hizmetler, desteklenen istihdam ve tiretkenlik kaybi
dahil 6miir boyu maliyetin kisi basina 3,2 milyon dolar oldugunu belirtmistir (Ganz,
2007, s. 348).

Sharpe ve Baker (2007) yaptiklar1 otizmli ¢ocuga sahip 423 aile ile yaptiklari ¢alismada
ailelere; (a) gegen yil otizmle ilgili giderlere iliskin en 1yi tahminlerini, (b) son bir yil
icinde kamu tarafindan finanse edilen hizmetleri alip almadiklarini, (c) ailenin mali
sorunlar1 olup olmadigi, (d) otizmli bir ¢ocuga sahip olmanin aile iiyelerine ne tiir
istthdam giicliikleri yasattigi hakkinda sorular sormuslardir. Calismada aileler yillik
gelirlerine gore gruplandirilmis, tibbi miidahalelerin kullanilmasi, tip doktoru ya da terapi
ya da egitim masraflar1 i¢in yapilan harcamalarin finansal sorunlarin ortaya ¢ikma
olasiligini arttiran en énemli faktorler oldugu bildirilmistir. Ayrica yillik geliri 40.000 $
'In altinda olanlarin gelirleri 60.000 $ veya daha fazla olanlardan daha fazla mali sorunlara
sahip oldugu, 6zellikle goreceli olarak daha diisiik geliri olan aileler i¢in otizm tan1 ve
tedavisi taleplerinin aile kaynaklarini ciddi sekilde geride birakabilecegi belirtilmistir.
Sharpe ve Baker (2007) diisiik gelirli aileler i¢in politika yapicilardan, saglik sigortasi

sirketlerine bu giderlerin bir kismim karsilamalar1 veya bu maliyetlerin bir kism1 i¢in
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kamu finansmanin1 artirmalari igin tesvikler olusturmayi 6nermislerdir (Sharpe & Baker,
2007, s. 258).

Otizmin aile tiyeleri tizerindeki ekonomik ve finansal etkileri anneler agisindan daha
dikkate deger diizeydedir. Ciinkii vakalarin gogunda anne birincil bakim vericidir. Curran
ve ark. (2001) tarafindan 16 otizmli ¢ocuk ailesi ile Ingiltere’de gerceklestirilen calismada
16 anneden 12'sinin icretli istihdamda olmadigi sonucu ortaya g¢ikmistir (Curran,
Sharples, White, & Knapp, 2001, s. 531). Yine 126 anne ile yapilan bir arastirmada
annelerin % 60-70'inin ¢ocuk sahibi olduktan sonra ise geri dondiigiinii ancak bu oranin
otizmli gocuga sahip annelerde %25 seviyelerinde oldugu belirtilmistir (Curran, Sharples,
White, & Knapp, 2001, s. 529). Bu farklilik toplumsal cinsiyet rolleri ile ilgili oldugu gibi
annelerin birincil bakim verici konumda algilanmas: ile de ilgilidir. Ise geri dénmeyen
kadinlara ek olarak ise girme imkani oldugu halde bakim sorumlulugu sebebiyle

istihdama katilmayan/katilamayan anneler de ayni durumdadir.

MAKRO SISTEM
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Grafik 2. Otizmli Cocuklar ve Ekosistem Grafigi



55

1.3. SOSYAL HiZMET DiSIPLININDE OTiZME iLISKiN CALISMALAR

Sosyal hizmet, sosyal degisim ve gelismeyi, sosyal uyumu, insanlarin giiclenmesi ve
Ozgiirlesmesini tesvik eden uygulama temelli bir meslek ve akademik disiplindir. Sosyal
adalet, insan haklari, ortak sorumluluk ve farkliliklara saygi sosyal hizmetin esaslaridir
(IFSW, 2014). Sosyal adalete derin bir baglilikla uyumlu olan sosyal hizmet mesleginin
cagdas misyonu, toplumdaki en savunmasiz birey ve gruplar i¢in firsatlar1 ve
kapsayicilig artirmaktir. Sosyal hizmet arastirmacilari, hem genel olarak hem de belirli
savunmasiz popiilasyonlar i¢in insani ve toplumsal degisimi tesvik etmeyi amaglayan bir

dizi metodoloji ve teorik ger¢eveden yararlanarak bu misyonu destekler (Brekke, 2012).

Sosyal hizmet uzmanlari, sosyal ve ekonomik adaletsizlige neden olan sosyal ve ekolojik
sistemleri incelemek ve topluluklarda etkili bir sekilde uygulanabilecek miidahaleleri
kullanmak tizere egitilir (Bishop-Fitzpatrick, Dababnah, Baker-Ericzén, Smith, &
Magafia, 2019). Sosyal hizmetin etik kurallari, Sosyal adalete olan bagliligin yani sira kisi
merkezli ve sistem diizeyinde diisiinceye olan baghliga verilen Onemi agikca
vurgulamaktadir. Her ne kadar diger meslekler bu degerleri paylassa da, sosyal hizmetin
sosyal sorunlar1 ¢6zme yaklagimini diger mesleklerinkinden ayiran sey bu g¢ergevelerin
biitiinlesmesidir (Bishop-Fitzpatrick, Dababnah, Baker-Ericzén, Smith, & Magaia,
2019). Brekke (2012) sosyal hizmet uzmanlarinin, marjinallesmeye ve haklaridan
mahrum birakmaya katkida bulunan dinamik faktorlerdeki degisimi anlamaya ve bu
insanlarin refahini arttiracak bir dizi sistemli miidahaleyi incelemeye calistiklarin
belirtmistir (Brekke, 2012). Sosyal hizmet uzmanlar1 olaylar1 ve sorunlari tek bir

degisken iizerinden degil biyopsikososyal agidan sorgulamayi temel alir.

Otizm ile ilgili sosyal hizmet arastirmacilari, otizm arastirmalarina bir¢ok farkli
perspektiften katkida bulunmuslardir. Ornegin otizmli bireyler ve aileleri iizerindeki
etkileriyle ilgili c¢aligmalar (Greenberg, Seltzer, Hong, & Orsmond, 2006; Smith,
Greenberg, & Mailick, 2014; Taylor & Seltzer, 2010; Woodman, Smith, Greenberg, &
Mailick, 2015), otizmin aileler i¢in mali yiikii ile ilgili arastirmalar (Parish & Swaine,
2010; Parish & Cloud, 2006), otizmli g¢ocuga sahip aileler i¢in kanita dayali
uygulamalarin kullanilmasiyla ilgili aragtirmalar (Dababnah, Shaia, Campion, & Nichols,
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2018), cocuklarda otizm taramasinda sosyal hizmet uzmanlarinin roli ile ilgili

aragtirmalar mevcuttur (Dababnah, L.Parish, Brown, & R.Hooper, 2011).

Yukarida belirtilen arastirmalara ek olarak yine sosyal hizmetin degerleri arasinda yer
alan ayrimcilik karsitligr ile de baglantili olarak otizmli ¢ocuga sahip ailelerin
deneyimlerinin irksal ve etnik farkliliklar a¢isindan degerlendirildigi ¢alismalar (Bishop-
Fitzpatrick, Minshew, & Eack, 2013; Magana, Parish, Rose, Timberlake, & Swaine,
2012), otizmli bireylerin temel yasam akisi icerisindeki degisiklikler (egitim, tedavi,
istihdam vb.) sonucu yasadiklar1 zorluklar ile ilgili ¢alismalar (Taylor & Seltzer, 2010),
orta yasli ve yash otizmli bireylerin saglik ve yasam kaliteleri ile ilgili aragtirmalar
(Bishop-Fitzpatrick, ve digerleri, 2016), otizmli geng yetigkinler i¢cin miidahaleleri i¢eren
arastirmalar (Eack, ve digerleri, 2013; Smith, ve digerleri, 2015) mevcuttur. Boylesi genis
bir yelpazede yapilan arastirmalar sosyal hizmet arastirmacilarinin alana yaptig katkiya

verilecek orneklerden bazilaridir.

Aslinda sosyal hizmet aragtirmacilarinca yapilan ¢ok sayida ¢alismay1 temelde bes tema
altinda toplanmaktadir. Bunlardan ilki sosyal hizmet merceginden otizm arastirmasinin
daha genis alanindaki egilimleri ele almak, ikincisi bireylerin ve gruplarin
marjinallesmesine ve haklarindan mahrum birakilmalarina yol agan faktorleri sosyal
hizmetteki yasam seyri perspektifinden incelemektir. Ugiincii tema sadece otizmli
bireylere degil ayn1 zamanda bu bireylerin aile sistemlerine odaklanmaktir. Dordiincii
temay1 ise otizmli olan ve savunmasiz olarak nitelendirilen birey ve gruplarin 6zellikle
temel yasam akisi gegisleri swrasinda ihtiyag ve beklentilerinin vurgulanmasi
olusturmaktadir. Besinci ve son tema ise otizmli bireyler ve ailelerinin OSB'nin
sonuglarini ele almaya yardimci olan miidahaleler gelistirmek ve test etmektir (Bishop-

Fitzpatrick, Dababnah, Baker-Ericzén, Smith, & Magafia, 2019).

Amerikan Sosyal Hizmet ve Sosyal Refah Akademisi (American Academy of Social
Work & Social Welfare-AASWSW) tarafindan 2016 yilinda Sosyal Hizmet i¢in Biiyiik
Zorluklar adli, bilim tarafindan desteklenen, sosyal ilerlemeyi desteklemek icin bir
girisim baglatilmistir (American Academy of Social Work and Social Welfare, 2020). Bu
girisim Amerika’da {ilkenin en ¢etin sosyal sorunlarinin iistesinden gelmek i¢in baslatilan

bir eylem c¢agrisidir. Aslinda bu girisim sosyal hizmet arastirma topluluguna, sosyal ve
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ekonomik adaletsizligi azaltacak ve insan yasamini iyilestirecek hedefler etrafinda
birlesme firsati sunmustur. Bu noktada girisim, otizmli bireyler ve ailelerinin 6nemli
sosyal ve ekonomik adaletsizlikler ile saglik esitsizlikleri yasadigini belirtmistir.
AASWSW alanda otizmli bireyler ve ailelerinin yasadig1 esitsizlikleri hafifletmek igin
oldukga smirli kanita dayali, toplumla ilgili ve sistem diizeyinde miidahaleler
bulundugunu ve bu nedenle, sosyal hizmet aragtirmacilari i¢in otizmli bireyler ve
ailelerini desteklemek igin bir dizi hedef belirlemistir (Bishop-Fitzpatrick, Dababnah,
Baker-Ericzén, Smith, & Magana, 2019).

3’1 uzun vadeli ve uzun vadeli hedefler altinda yer alan toplamda 13 kisa vadeli hedef

belirlenmisti. Bu hedefler sunlardir;

Uzun Vadeli Hedef 1: Otizmli bireylerde sosyal ve ekonomik adaletsizligin nedenlerini

ve sonuglarmi tespit edin.

Kisa Vadeli Hedefler:

1. Otizmli bireylerdeki saglik esitsizliklerini ve tiim yasam siireci boyunca ailelerini

arastiran arastirmalar yapmak.

2. Otizmli bireylere ve ailelerine odaklanan sosyal hizmet arastirmalarinda

marjinallestirilmis ve haklarindan mahrum edilmis gruplarin temsilini artirmak.

3. Otizmli bireyleri ve aile iiyelerini arastirma ekiplerine dahil edin.

4. Otizmli bireylerde ve ailelerinde marjinallesmenin nedenlerini ve sonuglarini
belirlemek i¢in sosyal hizmet arastirma metodolojilerini kullanan bir ¢aligma grubu

olusturun.

Uzun Vadeli Hedef 2: Otizmli bireyler i¢in yasam boyu kanita dayali, toplumla ilgili

miidahaleler gelistirin.



58

Kisa Vadeli Hedefler

1. Sosyal hizmet arastirmalarini, otizmli ¢esitli birey gruplar1 ve aileleri i¢in, 6zellikle
sistemler diizeyinde, yasam kalitesini ve topluluk isleyisini uygulanabilir bir sekilde

tyilestirebilecek disiplinler aras1 miidahalelerin gelistirilmesine odaklayn.

2. Gergek diinya, topluluk ortamlarinda mevcut kanita dayali miidahaleleri uyarlamak ve

uygulamak i¢in topluluk temelli kurulusglarla ortak olun.

3. Disiplinler arasi arastirmacilar ve uygulayicilarin yani sira otizmli bireyler ve aile

tiyelerinden olusan bir otizm miidahale konsorsiyumu olusturun.

Uzun Vadeli Hedef 3: Uygulama, arastirma ve savunuculuk yoluyla otizmli insanlart en

iyi sekilde desteklemek igin sosyal hizmet mesleginin kapasitesini artirmak

Kisa Vadeli Hedefler

1. Arastirmalar1 otizm spektrum bozukluguna odaklanan sosyal hizmet okullarinda

Ogretim tiyeleri ise alin

2. Lisans ve Yiiksek Lisans programlari iginde otizm spektrum bozuklugu da dahil olmak

tizere gelisimsel engellerle ilgili kurslar gelistirin ve sunun.

3. Sosyal hizmet doktora 6grencileri igin otizm spektrum bozukluguna odaklanan bir

mentorluk ag1 olusturun.

4. Sosyal hizmet uzmanlarini1 uygulamak i¢in otizmli kisilerle uygulama ve savunuculuk

tizerine stirekli egitim programlari sunun.

5. Sosyal hizmet 6grencilerinin mevcut, disiplinler arasi, engellilik ve otizme 6zgii egitim

programlarina katilimini kolaylastirin.

6. Otizmli bireylere hizmet veren ajanslarla topluluk ortakliklart gelistirin (Bishop-
Fitzpatrick, Dababnah, Baker-Ericzén, Smith, & Magana, 2019).
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Bu hedeflere ulagsmayi amaglayan arastirmacilarin, sosyal hizmetin biyopsikososyal ve
cevresi igerisinde birey perspektiflerinin giiclii yonlerinden yararlanarak fikirleri
karmasik sistemler arasinda sentezlemeleri gerekmektedir. Sosyal hizmet, en savunmasiz
insan gruplar1 arasindaki sosyal adaletsizligi ele alan ve bu adaletsizligi gidermek i¢in
calisan bir meslek ve akademik disiplindir. Otizmli bireyler, yasamlar1 boyunca 1rklari,
dinleri, kiltiirleri, cinsiyet kimlikleri veya sosyoekonomik durumlartyla ilgili olarak
marjinallesme yasayan savunmasiz ve incinebilir kisilerdir. Sosyal hizmet uzmanlar1 ve
arastirmacilari, sosyal adaletsizlikle etkili bir sekilde yilizlesmek i¢in bu savunmasiz
gruplart belirlemede merkezi bir role sahiptir (Bishop-Fitzpatrick, Dababnah, Baker-
Ericzén, Smith, & Magafia, 2019, s. 81).

1.3.1. Sosyal Hizmette Baski Karsiti Uygulama

Baski karsitt uygulamanin ne oldugundan bahsetmeden Once baskinin ne demek
oldugunun bilinmesi 6nemlidir. Baski kisilerin dahil olduklar1 bir grup veya smif
nedeniyle bizzat kendisine veya ait oldugu gruba yonelik haksiz politikalarin
uygulanmasi olarak tanimlanabilir (Altindag, 2017, s. 19). Bu baski kimi zaman temel
ozgiirliiklere erismeyi kisitlarken kimi zaman sosyal hayata katilimin kisitlanmasi ile
kendini gosterebilmektedir. Bir kisinin engelli olusu veya yasl olusu nedeniyle maruz
kaldig1 ve onu sosyal yasamdan uzaklastiran, 6zgiirliiklerini elinden alan her tiirlii
uygulama ve sdylemi baski olarak niteleyebiliriz. Baski karsiti uygulama ise baski
dolayisiyla yasanan olumsuzluklarin ortadan kaldirilmasi amaciyla ortaya ¢ikmistir. Bu
anlamda bask1 karsit1 uygulamanin esitsizlik ve haksizliklara karsi duran 6zgiirlestirici
bir yaklagim oldugu sdylenebilir (Tuncay & I, Sosyal Hizmette Baski Karsit1 Uygulama
Sosyal Adalet Paradigmasi Temelinde Bir Ozgiirlestirme Pratigi, 2006, s. 62). Dominelli
baski karsiti uygulamay1 toplumsal smiflar1 ve yapisal esitsizlikleri vurgulayan ve
miiracaatci ile birlikte yiirlitiilen bir sosyal hizmet uygulamasi olarak tanimlamigtir
(Dominelli, 2002, s. 38). Bu anlamda bask1 karsitt uygulama, toplumdaki her bir ferdin
ithtiyaclarmin karsilanmasi ve bunun hak olarak goriilmesi ile elde edilmeye ¢aligilmasi
amac1 tagimaktadir. Zira yapisal esitsizlikler bireyler tizerinde baskiya neden olur ve baski
onlarmn iyilik halinin bozulmasi ile sonuglamir (Tuncay & il, Sosyal Hizmette Baski
Karsit1 Uygulama Sosyal Adalet Paradigmasi Temelinde Bir Ozgiirlestirme Pratigi, 2006,
S. 64).
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Baski karsit1 uygulama, elestirel sosyal hizmet uygulamasinin baskin bir teorisi olarak
tanimlanmis ve Oncelikle sosyal hizmet alaninda gelisim gostermistir (Healy, 2014).
Ozellikle 1980°1i yillarda Ingiltere’de ki sosyal hizmet uzmanlar1 ve akademisyenleri
ayrimcilik ve baski karsitt uygulamalara agirlik vermislerdir (Collins & Wilkie, 2010, s.
760). Payne (2005) baslangigta etnik catigsmalar ve irk merkezli bir baskidan soz
edilmesine ragmen zamanla sosyal sinif, cinsiyet, yas, din ve engelliligi icerecek sekilde
kapsamin genisledigini belirtmistir (Payne, 2020). Giintimiizde yaslilik, engellilik, gocuk,
kadin ve go¢ alaninda baski karsiti uygulama sosyal hizmet akademisyenleri ve
uygulayicilar i¢in esitsizlik ve dezavantajliligin ortadan kaldirilmasi adina kullanilan

oldukca 6nemli bir uygulamadir.

Sosyal hizmette baski karsit1 uygulama toplumdaki gii¢ esitsizlikleri ve giiciin istismarina
odaklanirken diger kuram ve yontemlerle birlestirilmesi gereken bir perspektif olarak da
degerlendirilmektedir. Ayrica baski karsiti uygulama, baskinin sosyal ve politik
diizeylerde kaynaklar ve giiciin iktidar tarafindan esitsiz olarak dagilimindan
kaynaklanabilecegini varsaymaktadir (Teater, 2015, s. 20). Baskic1 uygulamalarin birey,
aile ve topluluklarin gelisme ve biiylime becerilerini kisitladigimi ve gercek
potansiyellerinin ortaya ¢ikmasini engelledigi diistiniildiigiinde baski karsiti uygulamanin

Oonemi daha net bir sekilde anlasilacaktir.

Baski karsiti uygulamanin dogasinda gii¢clendirme vardir ve bu durum bireylerin baski ile
miicadele edebilmek ve ihtiya¢ duyduklar1 kaynaklara erigmeleri i¢in sosyal hizmet
uzmanlarn tarafindan kisisel, kisileraras1 ve yapisal diizeyde gergeklestirecekleri
miidahaleler1 gerekli kilmaktadir. Bunun sonucunda bireylerin ihtiyaglarini
karsilayabilmek i¢in giliclendirilmeleri ve kaynaklara erismelerine imkan saglanmaktadir
(Teater, 2015, s. 21). Otizmli bireyler ve aileleri de s6z konusu baskilara maruz kalmalari
dolayisiyla sosyal hizmet uygulayicilarinin odaginda yer alan bir miiracaatgi grubu olarak
karsimiza ¢cikmaktadir. Basta otizmli bireyin kendisi olmak {izere ailesi ve en nihayetinde
toplumda ki otizmli bireyler ve ailelerinin tamami birgok baski ile kars1 karsiyadir. Bu
baskilar kimi zaman ulasamadiklar1 kaynaklar ile ilgiliyken kimi zaman toplumsal kabul
anlaminda karsilastiklar1 zorluklarla ilgilidir. Bu anlamda otizmli bireyler ve ailelerinin
gelisme potansiyellerinin ortaya ¢ikmasinin dniine gegen ve onlar1 gelisim ve degisimleri

icin ihtiya¢c duyduklar1 kaynaklara ulasmasini engelleyen zorluklarin tamamini baski
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olarak niteleyebiliriz. Sosyal hizmet uzmanlari ve akademisyenleri bu ailelerin
sorunlarin1 ve yasadiklar1 zorluklar1 ortaya koymak ve gerek bireysel gerekse politik
diizeyde gergeklestirilecek degisimleri destekleme misyonunu iistelenmislerdir. Yukarida
belirtilen caligmalar otizm alaninda sosyal hizmet disiplinin ger¢eklestirdigi ¢alismalarin
genis kapsamini ortaya koymaktadir. Ailelerin yasadiklart finansal zorluklar, toplumsal
kabul ile ilgili zorluklar, dislanma ve yalnizlik gibi zorluklar neticesinde gii¢siizlesen ve
kirilgan hale gelen bu grup icin baski karsit1 uygulamam gergevesinde gerceklestirilecek

caligmalar bliyiik 6nem arz etmektedir.

1.3.2. Sosyal Hizmet ve Gii¢lendirme Yaklasimi

Giiglendirme yaklagimini tantmlamadan 6nce gii¢ ve gii¢siizliik kavramlarina deginmek
gerekmektedir. Giig, bireyin istenilen sonuclar1 elde etmek amaciyla eyleme gecebilme
yetenegi olarak tanimlanabilir. Yani bireyler hayatlar ile ilgili kontrol giicline sahip
oldukga gii¢ elde etmektedirler. Tiim bireylerin sahip olduklar1 giligler vardir ancak burada
o6nemli olan sahip olunan giiciin kullanimidir. Bireyler potansiyel olarak giice sahip
olsalar da bireysel, cevresel, kiiltiirel bazi baskilar bu giiciin kullaniminin 6niine
gecmektedir (Tuncay, 2009, s. 11). Bu baskilar kisilerde varolan gii¢lerin agiga

¢ikmasinin ve kendi lehlerine kullanabilmelerinin 6niine gegcmektedir.

Liiteratiirde gii¢ kavramimin farkli boyutari iizerinde durulmustur. Genel olarak giic
kavraminin dort boyutundan bahsedilmistir (Hardy & O'Sullivan, 1998, s. 454;
Appelbaum, Hébert, & Leroux, 1999, s. 236). Bu boyutlardan ilki olan kaynaklar, karar
verme ve se¢im yapma siirecine imkan saglamaktadir. Kaynaga sahip olanlar onu
kullanabilme ve harekete gegme giiciinii de elde etmis olmaktadirlar. Giiciin ikinci boyutu
ise karar verme ile ilgilidir ki bu siiregte kontrol sahibi olmak giicii korumakta ve
gelistirmektedir. Giiciin ii¢lincii boyutu ise gizli ve goriiniir olmasi ile ilgilidir. Gii¢ bazen
potansiyel olarak vardir ve gerektiginde kullanilabilir haldedir. Potansiyel olarak giice
sahip oldugu halde bu giiciin gizli ve sakli kalmasinin sebebi c¢esitli baskilarla ilgilidir.
Bu baskilar hafifletildigi veya ortadan kaldirildig1 dl¢lide gii¢ goriiniir hale gelmekte ve
aktif olarak kullanilabilmektedir. Giiciin son boyutu ise sinirlarinin olusu ile ilgilidir.

Kimi zaman cesitli kaynaklar harekete gecirilmis olsa da siire¢ ile ilgili kontol
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kaybedilmemis olsa da istene sonuglar elde edilemez. Iste bu durum giiciin smirlarmnin

olusundan kaynaklanmaktadir (Tuncay, 2009, s. 11).

Greene ve Lee (2002)’ye gore gii¢, zorluklarla basa ikma kapasitesini, stresle karsi
karstya kalindiginda islevselligini siirdiirebilmeyi, belirli bir travma ile karsi karsiya
kalindiginda kendini toparlayabilmeyi, digsal zorluklart gelisim icin bir uyaran olarak
kullanabilmeyi ve sosyal destekleri bir direnglilik kaynagi olarak kullanabilmeyi
icermektedir (Greene & Lee, 2002, s. 182). “Gii¢” kavraminin tanimlanmasi ve
boyutlarina deginilmesinin ardindan “gli¢slizliik” kavraminin da tanimlanmasi
“giiclendirme” kavraminin anlasilmasi adina onemlidir. Giigsiizliik, olumsuz yasam

deneyimleri ve baski nenediyle yasanan yetersizlik duygusu olarak tanimlanabilir.

Gli¢ ve giigsiizliik kavramlarinin ardindan giiclendirmenin tanimina bakilabilir. Sen
(1997) giiglendirmeyi “Gii¢ kazanma, dig kaynaklar {izerinde kontrol saglama, kendine
giiven ve kapasiteyi gelistirme” olarak tanimlamaktadir (Sen, 1997, s. 178). Aslinda
giiclendirme hem bir kuram hem de bir yontem olarak incelenmketedir. Bir kuram olarak
giiclendirme, bireylerin kendi yasamlari iizerinde iktidar1 ve kontrolii saglayarak ihtiyag
ve haklarina erigebilecekleri kaynaklara ulasabilmelerini ifade eder. Bir yontem olarak
ise gliclendirme, iktidardan kismen de olsa yoksun olan birey, grup veya topluluklarin
daha iktidarli hale gelebilmeleri i¢in desteklenmelerini igeren siireci ifade etemktedir
(Pierson & Thomas, 2010). Aslinda bu tanim birey, grup ve topluluklarin kendi
ihtiyaglarini karsilamak ve haklarimi1 korumak igin gerekli olan iktidar ve kontrollerini
ellerinden alan birey ve sistemlerle miicadele etmeyi ve dolayisiyla iktidar1 6tekilestirilen
ve baskiya maruz kalanlara dogru kaydirmayi esas almaktadir (Teater, 2015, s. 68). Bu
tanimlardan yola ¢ikarak giiclendirmeden yoksunlugun ise diisiik diizeyde benlik saygisi,
Ogrenilmis ¢aresizlik, i¢sel ve dissal baski unsurlar ile kontrol odaklarinin varligi olarak

tanimlayabiliriz.

Bu anlamda sosyal hizmet, 6tekilestirilmis, baskiya maruz kalmis ve iktidardan yoksun
birakilmis birey, grup ve topluluklarin iktidar: yeniden elde etmeleri, kendi yasamlari ile
ilgili kararlarda etkin bir sekilde rol almay1 ve kendilerini gii¢lii hissetmelerini saglamay1
amaglamaktadir. Bu amag¢ dogrultusunda birey, grup ve topluluklarin karsilastiklar:

zorluklar ve bu zorluklarin iistesinden gelebilmek i¢in ihtiya¢ duyduklar1 kaynaklara
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erigebilmeleri adina gii¢lendirilmeleri biiyiik bir 5nem sahiptir. Otizmli bireyler ve aileleri
de kisisel ve kisilerarasi iligkilerde otizm dolayisiyla kars1 karsiya olduklart zorluklarin
da etkisi ile gii¢siizlesebilmekte ve hayatlariyla ilgili iktidar1 yitirebilmektedirler.
Ozellikle otizmli ¢ocuga sahip ebeveynler ¢ocuklarmin bakim sorumlulugu sebebiyle
ciddi bir stres yiikii altina girmektedriler. Bu ise hayatlariyla ilgili kararlarin alinmasinda,
degisim ve gelisim kapasitelerinin ortaya konmasinda zorluklar yasamalarina neden
olmaktadir. Bu zorluklarin basinda kaynaklara ulasma ve haklarini elde etme gelmektedir.
Kaynaklardan ve haklarindan mahrum birakilan ebevyenler giigsiizlesmekte ve bu durum
haliyle basta kendilerinin ardindan bakim sorumlulugunu tistlendikleri ¢ocuklarinin iyilik
halini olumsuz yonde etkilemektedir. Bu anlamda otizmli ¢ocuga sahip ailelerle
gerceklestirilecek sosyal hizmet miidahalelerinde giiglendirme yaklasimin esas alinmasi
biiylik bir 6nem arz etmektedir. Zira ailelerin giiclendirilmeleri otizmli bireylerin de
giiclendirilmesi demektir. Kaynaklar, firsatlar ve haklardan mahrum birakilan ailelerin
giiclendirilmeleri ile yeniden kendi hayatlar1 ile ilgili karar verici konuma gelerek iktidari
elde etmeleri onlarin ve ¢ocuklarinin refahi acisindan oldukga degerlidir. Boylelikle
egitim, istthdam, sosyal ve kiiltiirel alanlardan dislanan veya kendini izole eden otizmli
bireyler ve ailelerinin yeniden toplumsal yasama katilimlar1 saglanacak ve iginde

bulunduklar1 dezavantajlilik halinin olumsuz etkisi hafifletilecektir.

1.4. ARASTIRMANIN AMACI

Bu c¢alismanin amaci, otizmli ¢ocuga sahip olmanin aile dinamikleri {izerindeki etkisini,
aile tiyelerinin yasadigi zorluklar1 ve otizm tanili bir gocugu yetistirmenin psikososyal ve
finansal etkisini anlamak, otizmli bir ¢ocuk yetistirmenin finansal ve psikososyal

sonuclarini belirlemektir.

Tiirkiye’de oOzellikle ailelerin karsilagtiklart finansal zorluklarla ilgili bir galisma
bulunmamaktadir. Otizmli ¢ocuklarin ebeveynlerinin bu durumdan fiziksel, duygusal ve

zihinsel olarak nasil etkilendigini belirlemek de arastirmanin amaglar1 arasindadir.

Otizmin maliyetlerini tanimlamanin durumla ilgili olumsuz ¢agrisimlar ima etme riski
vardir. Otizmli bazi insanlar son derece basarili, bagimsiz hayatlara onciiliik ederler. Bu

caligmanin otizmli kisilerin topluma sagladig1 degerli katkiyr yok sayma gibi bir amaci
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olamaz. Daha ziyade, bu ¢alisma otizm ile iligkili maliyetler ve otizmli birgok kisinin (ve
ailelerinin) gerektirebilecegi hizmetlerin ve desteklerin farkindaligim1 artirmay1

amagclamaktadir.

Aragtirmanin amagclarini su sekilde siralayabiliriz;

e Otizm teshisi konmus bir ¢cocugu yetistiren ailelerin mali ylikiinii belirlemek.
¢ Otizmli bir ¢cocuk yetistirmenin ebeveynler iizerindeki psikolojik etkisini anlamak.

e Yar1 yapilandirilmig goriismeler yoluyla, ebeveynlerin otizmli bir ¢ocuk yetistirme
konusundaki hislerini, deneyimlerini ve algilarin1 kesfetmek. Yine profesyonellerin
ailelerin deneyimlerini nasil yorumladiklarint 6grenmek de arastiranin amaclari

arasinda yer almaktadir.

Ayrica bu arastirma ¢alismasina asagidaki sorular rehberlik etmistir:

e Cocugun teshisinin aile lizerinde ne gibi mali etkisi var?

e Ebeveynler, otizmli ¢ocuklarini desteklemek ve onlara bakmak i¢in ne kadar para

harciyor?

e Ebeveyneler ¢ocuklarina yardimer olmak igin ne tiir ek harcamalar yapmaktadir?

Ornegin doktorlar, terapistler, bakicilar, ulasim, zel okullar, ilaglar, diyetler vb.
e Otizmli bir ¢cocuga sahip olmak, bir biitiin olarak aile sistemini nasil etkiler?
e Otizmli ¢ocukla ailenin diger tiyeleri nasil basa ¢ikiyor?
¢ Otizmli cocugun gelecegiyle ilgili ebeveynlerin endiseleri nelerdir?

e Otizmli bir ¢ocuga sahip olma deneyimi sosyal yasam ve is yasamini ne oranda
etkiliyor?
1.5. ARASTIRMANIN ONEMI

Otizmli ¢cocuga sahip ailelerin psikososyal ve finansal zorluklara iliskin deneyimlerinin

anlasilmast otizmli ¢ocuklar ve ailelerinin iyilik hallerinin arttirllmasima yonelik
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politikalar gelistirilmesine katkida bulunacaktir. Ailelerin deneyimlerinden yola ¢ikilarak
karsilastiklar1 zorluklarin anlagilmasi ve bu zorluklarin agilmasina yonelik miidahaleler
basta ailelerin ardindan dogrudan otizmli ¢ocuklarin refahi agisindan Gnem arz
etmektedir. Otizmli ¢ocuklar ve ailelerine yonelik miidahaleler birgok toplumsal sorunun
oniine gecebilecek oldukca hayati bir meseledir. Ailelerin zorluklariyla bas basa
birakilmasi oncelikle ¢ift iligkilerinde ardindan kardesler arasi iligkide ve en nihayetinde
otizmli bireylerin yakin c¢evresinden bulunan Kkisilerle yasadiklari ikili iliskilerde
sorunlarin ortaya ¢ikmasina neden olacaktir. Yapilacak etkili miidahaleler aile
birlikteliginin sarsilmasinin  Oniine gececek, otizmli bireylerin aileleri yaninda
desteklenmelerinin Oniinii agacaktir. Aksi halde toplum ve devlet ciddi bir bakim yiikii ile
kars1 karsiya kalacaktir. Bu anlamda Tiirkiye’de otizmli ¢ocuga sahip ailelerin yasadiklari
sorunlarin ilgili mevzuat ve politikalari irdelemek, giincel durum hakkinda bir perspektif
sunmak, yasanan zorluklar1 ve sorunlari analiz ederek ¢6ziim Onerileri getirmek oldukga
onemlidir. Otizmli ¢ocuga sahip ailelerin basta bakim sorumlulugu ve bakimla ilgili
zorluklar sebebiyle toplumsal hayata katilimlarinin azalmasi, istihdamdan diglanmalart,
kendilerini toplumdan izole etmeleri, iliretkenlik ve verimlilik kaybi gibi sorunlarin
minimize edilebilmesi adina otizmli ¢ocuklar ve ailelerine yonelik etkili miidahalelere
ihtiya¢ vardir. Bu anlamda etkili miidahaleler gergeklestirilmesi ve politikalar
tiretilebilmesi bu alanda yapilacak bilimsel ¢aligmalara duyulan ihtiyacin onemini

arttirmaktadir.

En nihayetinde bu ¢aligmanin Tirkiye’de otizmli ¢ocuga sahip ailelerin psikososyal ve
finansal zorluklarini konu edinen bilimsel ¢alismalarin yetersizligi goz 6niine alindiginda
alanyazma ciddi bir katki saglayacagi diisliniilmektedir. Ayrica otizmli ¢ocuklar ve
ailelerine yonelik mevcut hizmetler ve politikalarin ailelere yansimalari, ailelerin ve
profesyonellerin deneyimlerinden yola c¢ikilarak tartisilacak, ¢oziimler sunulacak ve
politika Onerilerinde bulunulacaktir. Bu acidan ¢alisma alanyazina yapacagi katki ve

ailelerin sorunlariin ¢éziimiine yonelik bir ¢aba olmasi hasebiyle dnem arz etmektedir.

1.6. ARASTIRMANIN SINIRLILIKLARI

Aragtirmanin sinirliliklarindan ilki veri toplama asamasinin tiim diinyada ve Tiirkiye’de

koronaviriis salginin yasandigi donemde gergeklestirilmesidir. Salgin dolayisiyla riskli
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bir ortam olacagi diisliniilen ev ortamindan ziyade agik alanlar ve ¢evrimig¢i goriismeler
tercih edilmis bu ise ailelerin ev ortaminda goézlemlenememesine neden olmustur.

Aragtirmanin ilk sinirliliginin bu durum olusturmaktadir.

Arastirmanin ikinci smirliligi ise ¢alisma grubu ile ilgilidir. Calisma sadece Ankara,
Cankiri, Kahramanmaras ve Ankara ilindeki aileler ve profesyonellerle
gerceklestirilmistir. Tiirkiye’ nin birgok farkli bolgesinden otizmli ¢ocuga sahip ailelerin

calismaya dahil edilememis olmasi arastirmanin ikinci sinirliligidir.

Aragtirmanin {i¢iincl sinirlilig1 arastirma siirecinde sadece nitel arastirma tekniklerinden
olan yart yapilandirilmis derinlemesine goriismeler gergeklestirilmesi ve farkli veri
toplama araglarindan yararlanilmamis olmasidir. Bu durum arastirmanin nicel
yontemlerle desteklenmemesine ve dolayisiyla genellenebilir sonuglara erisilmemesine

sebebiyet vermistir.

Arastirmanin dordiincii ve son smirliligl ise arastirmaya katilan ailelerin ¢ocuklarinin
yaslar1 ve taniyla ilgili icinde bulunduklar1 asamalarin benzerlik géstermemesidir. Taniy1
kisa siire 6nce alan aileler ile uzun yillar 6nce alan ailelerin taniya ve etkilerine yonelik
tepkileri ve yaklagimlarinin birbirinden farkli olmasi arastirmanin sinirliliklar1 arasinda

sayilabilir.
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2. BOLUM: YONTEM

2.1. ARASTIRMANIN MODELI

Otizmli ¢cocuga sahip ailelerin deneyimlerini ve karsilastiklari sorunlar1 ebeveynler ve
profesyonellerin géziinden ele alan bu g¢alisma, nitel arastirma yontemlerine bagh

kalinarak yirttiilmiistiir.

Etnografi, durum arastirmasi, antropoloji, igerik analizi ve teori gelistirme gibi farkli
disiplinler ve kavramlarla iliskili semsiye bir kavram olan nitel arastirma i¢in tek bir tanim
yapmak olduk¢a zordur. Zira tiim bu kavramlar arastirma deseni ve analiz teknikleri
acisindan benzer yapilara sahip oldugu i¢in nitel arastirma bu kavramlari igine alan genel
bir kavram olarak kabul edilebilir (Yildirim, 1999). Her ne kadar genel bir kavram olarak
ele alinsa da arastirmacilar tarafindan bazi tanimlamalar yapilmistir. Creswell’e gore
(2018, s.44) nitel aragtirma, beseri ve sosyal problemlerde, bireylerin ve gruplarin amag
ve bu probleme atfettikleri anlamlar1 anlamak amaciyla olusturulmus arastirma
sorularinin ¢aligilmasidir. Nitel arastirma, basta gézlem ardindan goriisme ve dokiiman
analizi yontemleri kullanilarak kisilerin olaylarla ilgili algilarii, olaylarin dogal
ortaminda biitlinciil bir bakisla ortaya konmasi olarak da tanimlanabilmektedir (Yildirim

& Simsek, 2008, s. 41).

Nitel arastirma tasarimi sozciikler, agiklamalar, anlatilar ve gozlemler yoluyla ham
verilerden bilgi liretir. Veri toplama, veri analizi ve bunlarin yorumlanmasi bu tasarimin
bir pargasini olusturur. Nitel aragtirma, bir arastirmacinin belirli bir problem veya konuyla
ilgili temel fikir, motivasyon ve nedenleri anlamak i¢in bu yontemi kullandigi kesif
arastirmasi olarak tanimlanabilir. Diger insanlarin deneyimlerinin, hikdyelerinin ve
anlatilarinin koleksiyonuna dayanmaktadir (Morse, 2016). Belirli bir soruna iliskin i¢
gorii saglayan yapilandirilmis veya yar1 yapilandirilmis goriismelerden olusur. Nitel
arastirma, arastirmactya katilimcilarin yasamlari, duygulari ve davraniglari hakkinda daha
derin bir anlayis veren, daha aciklayici ve kesifsel bir tasarim olarak goriilebilir.

Arastirmaciya fenomeni daha derinlemesine kesfetme firsati verir.
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Nitel arastirmada olaylar arasinda neden sonug iliskisi kurulmadan, sayisal degerlerden
ziyade nitel analizlere vurgu yapilmakta ve olaylar kendi baglaminda
degerlendirilmektedir (Neuman, Toplumsal Arastirma YoOntemleri Nicel ve Nitel
Yaklagimlar , 2020). Nitel arastirma siireci su adimlar ile 6zetlenmektedir: problemin
farkina varilmasi, analiz edilen problemin detaylarinin belirlenmesi, ¢alismanin
tasarlanmasi, verilerin toplanmasi, verilerin siniflandirilmasi, verilerin analiz edilmesi ve
verilerin yorumlanarak raporlastirilmasi (Patton, 2002). Siralamasi verilmis olsa da
oldukca esnek olan bu adimlar arasinda gerektiginde gegisler yapilabilmekte ve arastirma
icin yararli olacagi diisiiniilen yeni yontemler gelistirilebilmektedir (Guba & Lincoln,
1982, s. 235).

Otizmli ¢ocuga sahip ailelerin ve bu alanda ¢alisan profesyonellerin deneyimlerini ve
karsilastiklar sorunlari ortaya ¢ikarmak amaci ile yapilan bu aragtirmada nitel arastirma
deseninin temel 6zelliklerinden biri olan fenomenolojik yaklasimdan yararlanilmistir. Bu
yaklagim bir grup insanin belirli bir konu ile ilgili deneyimlerini ele alan bir yaklagimdir.
Creswell (1994) fenomenolojik c¢alismayi, belli insanlarin bir fenomen veya kavramla
ilgili yasadiklart deneyimlerinin ortak anlamini tanimlama ve neyin nasil
deneyimlendigini biitlinlestiren, bireylerin deneyimlerinin 6ziiniin tartigildig1 betimleyici
bir ¢alisma olarak tanimlamaktadir (Creswell, 1994). Veriler kisilerin fenomen ile ilgili
deneyimlerinin derinlemesine goriismeler yapilarak toplanmasiyla elde edilir. Patton’a
(1990) gore fenomenolojik yaklasim, kisilerin “seyleri” tanimlamalar1 ve algilamalari
yoluyla o “sey” ile ilgili nasil bir deneyime sahip olduklarini oraya koymaya iliskin bir
calismadir (Patton, 2002). Bu ag¢iklamalardan hareketle arastirmanin veri toplama
asamasinda fenomenolojinin ilkelerine bagli kalinarak 6zgilin deneyimlerin ortaya

¢ikarilmasi ve deneyimlerin oldugu gibi aktarilmasina dikkat edilmistir.

Fenomenolojik bakis agisinda tek bir gerceklikten bahsedilemeyecegi gibi gercekligin
Oznel algilamalara dayanarak zamanla degisebilecegi, bildiklerimizin ¢evresel faktorlere
gore degisebilecedi, bireylerin farkli gergeklikleri oldugu kabul edilmektedir (Bas &
Akturan, 2017, s. 86). Bu agiklamalardan yola ¢ikilarak ¢alismamizda genel geger bir
kurala varma amaci1 gilitmeksizin otizmli ¢ocuga sahip ailelerin yasadiklari psikososyal ve
finansal zorluklara iliskin deneyimler, ailelerin ve bu alanda gérev yapan profesyonellerin

0znel deneyimleri ve kendilerine 6zgli algilarim1 ortaya koymak amacglandigindan
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fenomenolojik yaklagim secilmistir. Bu dogrultuda, arastirmanin amaci yalnizca ailelerin
psikososyal ve finansal zorluklara iliskin deneyimlerini ortaya ¢ikarilmasi ile simirlt
olmayip, bu alanda gorev yapan profesyonellerin de goriislerinin de detayli olarak

betimlenmesi amag¢lanmuistir.

2.2. CALISMA GRUBUNUN BELIiRLENMESI

Nitel arastirmada orneklem biyiikliginii belirlemek i¢in belirli kurallar yoktur.
Orneklem biiyiikliigi, bilmek istediklerimize, arastirmanin amacina, neyin tehlikede
olduguna, neyin yararl olacagina, neyin giivenilirlige sahip olacagina ve mevcut zaman
ve kaynaklarla neler yapilabilecegine baghdir (Fletcher, Markoulakis, & Bryden, 2012,
s. 48).

Calisma grubu, amagh oOrnekleme yontemi ile belirlenmistir. Amagli 6rnekleme,
aragtirmanin amacina uygun olarak kapsamli bilgilerin alinabilecegi olgularin se¢ilmesi
olarak tanimlanmaktadir (Patton, 2002, s. 244). Amagli 6rneklemenin birgok ¢esidi
bulunmaktadir. Arastirmamizda bunlardan kartopu 6rnekleme yontemi kullanilmistir.
Kartopu oOrnekleme, evreni olusturan kisilere ulagsmanin zor oldugu veya evren
hakkindaki bilginin eksik oldugu durumlarda kullanilan &rnekleme yontemdir (Patton,
2002, s. 243). Arastirmaci 6ncelikle aragtirma konusu ile ilgili olarak evren igerisinde en
cok bilgiye sahip oldugunu diislindiigii kisiye ulasir ve ardindan kimlerle goriigebilecegini
sorarak yeni bireylere ulagsmaya caligir. Bu sekilde arastirmaci, ulastigi kisilere baska

kimlerle goriigebilecegini sorarak yeni bilgiler edinmeye ¢aligir (Baltaci, 2018, s. 253).

Bu dogrultuda arastirmaci meslegi geregi bu alanda ¢alisan profesyonellere ulasmis
ardindan onlar araciligi ile kimlere ulasabilecegi hakkinda fikir almistir. Kartopu
ornekleme yonteminin daha ¢ok toplumun genel davraniglarindan farkli davranislarda
bulunan (engelli, gd¢men, miilteci vb.) gruplara ulagmak icin kullanildig1 bilinmektedir
(Neuman & Robson, 2020, s. 144). Dolayistyla ¢alismanin, otizmli ¢ocuga sahip ailelerin
yasadiklar1 sorunlarla ilgili olmas1 ve bu niifus grubunun toplumun gerek psikolojik
gerekse sosyal alamdaki deneyimlerinin, genel popiilasyonuna 6zgii pratiklerden farkli

oldugu diistincesinden hareketle kartopu drnekleme yontemi kullanilmigtir.
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Nitel arastirmalarda genel olarak kiiclik bir grup ile calisilmaktadir zira nitel
arastirmalarda Onemli olan katilimeci1 sayist degil doygunluktur. Doygunluk ise
katilimcilardan farkli herhangi bir bilgi elde edilmeyene kadar veri topama siirecinin
devam ettilimesidir (Gentles, Charles, Ploeg, & McKibbon, 2015, s. 1781). Arastirmaci
yaptig1 goriismeler sirasinda tekrarlara sik rastlamaya basladiginda, veri doygunluguna
ulasilmis demektir ve bu durumda arastirmaci artik veri gesitlendirme yerine verileri
detaylandirmalidir ki bu sayede elde edilen bulgular detay bakimindan zenginlesmis
olacaktir (Yildirim, 1999, s. 10).

Bu dogrultuda arastirmaci tarafindan kartopu Ornekleme yontemi kullanilarak veri
doygunluguna  ulasilincaya  dek  katilimcilarla  derinlemesine  goriismeler
gerceklestirilmistir. Ankara, Cankiri, Kahramanmaras ve Malatya illerinde ikamet eden
ve otizmli ¢ocuga sahip 6’s1 dernek yoneticisi olan 20 ebeveyn ve bu alanda ¢alisan 4’1
dernek yoneticisi olan 17 profesyonel (doktor, psikolog, sosyal hizmet uzmani, ¢ocuk
gelisim uzmani, 6zel egitim 6gretmeni, psikolojik danigma ve rehberlik 6gretmeni,
hemsire, okul 6ncesi 6gretmeni) ile veri doygunluguna ulasilmistir. Calismayan katilan 6

ebeveyn ve 4 ptofesyonel ayn1 zamanda otizm dernek yoneticiligi yapmaktadir.

Arastirmaya katilan 20 ebeveyn ve 17 profesyonel katilimcinin profilleri ile ilgili genel
bilgiler asagida yer alan Cizelge 1 ve Cizelge 2’de verilmistir. Calismaya katilan
ebeveynler agag isimletiyle “Ladin Anne, Akasya Baba” seklinde, profesyoneller ise sehir
isimleri ile “Ankara, Malatya” seklinde kodlanmistir. Ayrica bir sivil toplum 6rgiitiinden
olan ebeveynler “Ladin Anne/STO”, profesyoneller ise “Ankara/STO” seklinde

kodlanmastir.

2.2.1. Arastirmaya Katilan Ebeveynlerin Sosyo-Demografik Ozellikleri

Ladin Anne: 53 yasinda. Emekli. Lisans mezunu. 28 yillik evli olup 3 ¢ocuk sahibidir.

13 yasindaki en kiigiik oglu otizmli. Otizm Dernek Y oneticisi.

Mese Anne: 42 yasinda. Ev hanimi. Lise mezunu. 23 yillik evli olup 3 ¢ocuk sahibidir.
13 yasindaki en kiiciik oglu otizmli.
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Zeytin Anne: 35 yasinda. Ogretmen. Lisans mezunu. 9 yillik evli olup tek gocuk
sahibidir. 8 yasinda erkek ¢ocuk otizmli.

Koknar Anne: 37 yasinda. Ev hanimi. Lise mezunu. 16 yillik evli olup 4 ¢ocuk sahibidir.

En biiyiik erkek ¢cocugu 15 yasinda ve otizmli.

Sogiit Anne: 50 yasinda. Yonetici. Lisans mezunu. 20 yillik evli olup ikiz erkek ¢ocuk

sahibidir. 16 yasindaki erkek cocugu otizmli. Otizm Dernek Y Oneticisi.

Kayin Anne: 31 yasinda. Ev hanimi. Lisans mezunu. 10 yillik evli olup 2 ¢ocuk sahibidir.

Biiyiik cocugu 8 yasinda erkek ve otizmli. Otizm Dernek Y 6neticisi.

Cinar Anne: 34 yasinda. Sosyolog. Lisans mezunu. 10 yillik evli olup 2 ¢ocuk sahibidir.
Biiyiik ¢ocugu 9 yasinda erkek ve otizmli.

Ardi¢ Baba: 38 yasinda. Optisyen. On lisans mezunu. 10 yillik evli olup 8 yasinda

otizmli bir oglu vardir.

Palmiye Baba: 56 yasinda. Emekli. Lise mezunu. 29 yillik evli olup 3 ¢ocuk sahibidir.
15 yasindaki en kii¢iik oglu otizmli.

Ihlamur Baba: 51 yaginda. Sosyal Hizmet Uzmani. Lisans mezunu. 18 yillik evli olup

tek cocuk sahibidir. 16 yasinda erkek ¢ocugu otizmli.

Selvi Baba: 48 yasinda. Akademisyen. Doktora mezunu. 18 yillik evli olup 3 g¢ocuk
sahibidir. En bliytlik kiz ¢ocugu 16 yasinda ve otizmli.

Akcaaga¢ Baba: 38 yasinda. Ogretmen. Lisans mezunu. 11 yilik evli olup 2 ¢ocuk
sahibidir. Biiyiik cocugu 9 yasinda erkek ve otizmli.

igde Baba: 55 yasinda. Emekli. Lise mezunu. 35 yillik evli olup tek cocuk sahibidir. 15

yasinda erkek ¢cocugu otizmli.

Akasya Baba: 43 yasinda. Memur. Lisans mezunu. 12 yillik evli olup 3 ¢ocuk sahibidir.
En biiytik kiz1 11 yaginda ve otizmli.

Karacam Baba: 55 yasinda. Emekli. Lise mezunu. 28 yillik evli olup 4 ¢ocuk sahibidir.
17 yasindaki ikiz erkek ¢ocuklarinda biri agir derecede digeri daha hafif derecede otizmli.

Otizm Dernek YOneticisi.

Sedir Baba: 40 yasinda. Giivenlik gorevlisi. On lisans mezunu. 19 yillik evli olup 2 gocuk

sahibidir. 10 yasindaki kii¢iik kiz1 otizmli.
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Giirgen Baba: 58 yasinda. Emekli. Lise mezunu. 23 yillik evli olup 3 ¢ocuk sahibidir.

15 yasindaki en kiigiik erkek ¢cocugu otizmli. Otizm Dernek Y dneticisi.

Kizilcam Baba: 57 yasinda. Emekli. On lisans mezunu. 37 yillik evli olup tek ¢ocuk

sahibidir. 16 yasinda erkek ¢ocugu otizmli. Otizm Dernek Y 6neticisi.

Disbudak Baba: 49 yasinda. Erkek kuaforii. Lise mezunu. 24 yillik evli olup 3 ¢ocuk
sahibidir. En kii¢iik erkek ¢cocugu 12 yasinda ve otizmli.

Saricam Baba: 48 yasinda. Insaat miihendisi. Lisans mezunu. 19 yillik evli olup 3 ¢ocuk

sahibidir. En biiylik erkek ¢ocugu 16 yasinda otizmli.

Sekil 1. Otizmli Cocuga Sahip Aileler Hakkinda Genel Bilgiler

Ladin Anne = 52 Emekli Lisans 28 3 13 Erkek
Mese Anne 42 Ev Hanimi Lise 23 3 13 Erkek
Zeytin Anne 35  Ogretmen Lisans 9 1 8 Erkek
Koknar Anne 37 Ev Hanimu Lise 16 4 15 Erkek
Sogiit Anne 50 Yonetici Lisans 20 2 16 Erkek
Kaymm Anne 31  Ev Hanim Lisans 10 2 8 Erkek
Cinar Anne 34 Sosyolog Lisans 10 2 9 Erkek
Ardi¢c Baba 38 Optisyen On lisans 10 1 8 Erkek
Palmiye Baba 56 Emekli Lise 29 3 15 Erkek
Ihlamur Sgsyal .
51 Hizmet Lisans 18 1 16 Erkek
Baba
Uzmani
Selvi Baba 48  Akademisyen = Doktora 18 3 14 Kiz
Akeaagag 38  Ogretmen Lisans 11 2 9 Erkek
Baba
Igde Baba 55 Emekli Lise 35 1 15 Erkek
Akasya Baba @ 43 Memur Lisans 12 3 11 Kiz
Karagam oo proy; Lise 28 4 17 Erkek
Baba
SedirBaba 40  SWenlk g ficans 19 2 10 Kiz
Gorevlisi
Giirgen Baba 58 Emekli Lise 23 3 15 Erkek
fzusam 57 Emekii  Onlisans 37 1 16 Erkek
prpudak 49 Ki;'}i'iu Lise 24 3 12 Erkek
Szg;gt:)z;m 48 Mgi?li?(;isi Lisans 19 3 16 Erkek
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Ebeveynlerin Dagilimi

Anne mBaba

Grafik 3. Arastirmaya Katilan Ebeveynlerin Dagilimina Ait Grafik

Arastirmaya katilan ebeveynlerin %35’ini anneler, %65 ini babalar olusturmaktadir.

Cocuklarin Cinsiyeti

15%

Grafik 4. Arastirmaya Katilan Ailelerin Cocuklarinin Cinsiyet Dagilim1

Arastirmaya katilan 20 aileden 3 ailenin kiz, 17 ailenin erkek ¢ocugu otizmlidir.

2.2.2. Arastirmaya Katilan Profesyonellere Ait Tanitic1 Bilgiler

Ankara: Psikolog. Erkek. 16 yildir kamuda ¢alisiyor.

istanbul: Ozel Egitim Ogretmeni Erkek. 8 yildir 6zel rehabilitasyon merkezinde

calistyor.

Cankiri: Cocuk Psikiyatristi. Kadin. 7 yildir kamu hastanelerinin ¢ocuk psikiyatri
kliniginde calisiyor.
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Malatya: Okul Oncesi Ogretmeni. Kadin. 6 yildir 6zel rehabilitasyon merkezinde

calistyor.

Burdur: Ozel Egitim Ogretmeni. Erkek. 17 yildir hem 6zel rehabilitasyon merkezlerinde
hem de Milli Egitim Bakanligina bagli devlet okullarinda otizm sinifinda ¢alisiyor. Otizm

Dernek Y Oneticisi.

Sivas: Ozel Egitim Ogretmeni. Erkek. 16 yildir hem &zel rehabilitasyon merkezlerinde
hem de Milli Egitim Bakanligina bagli devlet okullarinda otizm sinifinda ¢alisiyor. Otizm

Dernek YOneticisi.

Erzurum: Psikolojik Danisma ve Rehberlik Ogretmeni. Erkek. 5 y1l 6zel rehabilitasyon
merkezinde ¢alistiktan sonra 12 yildir Milli Egitim Bakanligina bagli devlet okullarinda

gorev yap1yor.

Izmir: Ozel Egitim Ogretmeni. Erkek. 4 yildir Milli Egitim Bakanligina bagli devlet

okullarinda otizm sinifinda c¢alisiyor.
Isparta: Sosyal Hizmet Uzmani. Erkek. 7 yildir 6zel rehabilitasyon merkezinde ¢alistyor.

Kirsehir: Cocuk Gelisimci. Erkek. 10 yildir 6zel rehabilitasyon merkezlerinde galisiyor.

Otizmli cocuklarla birebir ¢aligsmalar yapiyor. Otizm Dernek Y 6neticisi.

Konya: Ozel Egitim Ogretmeni. Erkek. 15 yildir Milli Egitim Bakanligia bagl devlet

okullarinda otizm sinifinda ¢alistyor.

Adana: Cocuk Psikiyatristi. Kadin. 27 yildir kamu hastanelerinin ¢ocuk psikiyatri

kliniginde ¢alistyor. Otizm Dernek Y neticisi.

Diyarbakar: Psikolog. Erkek. 11 yildir kamu hastanelerinin ¢ocuk psikiyatri kliniginde
calisiyor.

Mardin: Cocuk Psikiyatristi. Kadin. 8 yildir kamu hastanelerinin ¢ocuk psikiyatri
kliniginde ¢alistyor.

Kastamonu: Hemsire. Kadin. 26 yildir kamu hastanelerinin ¢ocuk psikiyatri kliniginde

calisiyor.
Eskisehir: Ozel Egitim Ogretmeni. Kadin. 3 yildir kamuda ¢alistyor.

Bolu: Cocuk Psikiyatristi. Erkek. 10 yildir kamu hastanelerinin ¢ocuk psikiyatri
kliniginde ¢aligtyor.
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Profesyoneller

N

= Cocuk Psikiyatristi = Ozel Egitim Ogretmeni = Psikolog
Hemsgire = SHU = Okul Oncesi Ogretmeni
= Cocuk Gelisimci = PDR Ogretmeni

Grafik 5. Aragtirmaya Katilan Profesyonellerin Mesleki Dagilimlari

Arastirmaya katilan 17 profesyonel icerisinde Ozel Egitim Ogretmeni (6), Cocuk
Psikiyatristi (4), Psikolog (2), Sosyal Hizmet Uzmani (1), Cocuk Gelisimci (1), Hemsire
(1), Okul Oncesi Ogretmeni (1) ve Psikolojik Danisma ve Rehberlik (PDR) Ogretmeni
(1) bulunmaktadir.

Sekil 2. Otizm Alaninda Calisan Profesyoneller Hakkinda Genel Bilgiler

Ankara Erkek Psikolog 16 Y1l Kamu
Istanbul Erkek Ozel Egitim Ogretmeni 8 Y1l Ozel
Cankiri Kadin Cocuk Psikiyatristi 7 Y1l Kamu
Malatya Kadm = Okul Oncesi Ogretmeni 6 Y1l Ozel
Burdur Erkek Ozel Egitim Ogretmeni 17 Y1l Kamu

Sivas Erkek Ozel Egitim Ogretmeni 16 Y1l Ozel- Kamu

Psikolojik Danisma ve “

Erzurum Erkek Rehbeglik Ogr:tmeni 17 Y1l Ozel- Kamu
Izmir Erkek Ozel Egitim Ogretmeni 4 Y1l Kamu
Isparta Erkek Sosyal Hizmet Uzmani 7 Y1l Ozel
Kirsehir Erkek Cocuk Gelisimci 10 Y1l Ozel
Konya Erkek Ozel Egitim Ogretmeni 15 Y1l Kamu
Adana Kadin Cocuk Psikiyatristi 27 Y1l Kamu
Diyarbakir Erkek Psikolog 11 Y1l Kamu
Mardin Kadin Cocuk Psikiyatristi 8 Yil Kamu
Kastamonu Kadin Hemsire 26 Yil Kamu
Eskisehir Kadin Ozel Egitim Ogretmeni 3 Y1l Kamu

Bolu Erkek Cocuk Psikiyatristi 10 Y1l Kamu
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2.3. VERi TOPLAMA SURECI

Katilimcilarla yapilan goriismeden 6nce ¢calismanin amaci ile ilgili kapsamli bir agiklama
yapilmis ve her katilimci ile etik konular konusulduktan sonra bilgilendirilmis onam
formu imzalatilmigtir. Onay alindiktan ve katilimcilar etik degerlendirmelerde anlagtiktan
sonra yari yapilandirilmig goriismeler baglamistir. Nitel aragtirmalarda veri toplama
siirecinde gerceklestirilen goriismelerde genellikle yapilandirilmis, yart yapilandirilmis
ve yapilandirilmamis goriisme yontemleri kullanilmaktadir. Bu dogrultuda, ailelerin her
birinin deneyimlerinin “biricik” olusundan hareketle ve arastirmaciya gerekli esnekligi
sunmast agisindan yar1 yapilandirilmis goriisme yontemi tercih edilmistir. Yari
yapilandirilmis goriigmelerin kullanilmasinin ardindaki amag, her ailenin deneyimlerini
ve dinamiklerini daha iyi anlamaktir. Yar1 yapilandirilmis goriismelerde sorular daha
geneldir ve goriismecinin gerekirse daha fazla soru sormasina izin verir (Bryman, 2008).
Sonug olarak arastirmanin katilimcilart ile yar1 yapilandirilmig goriisme formlari
kullanilarak ~derinlemesine goriismeler gerceklestirilmistir.  Goriismeler  pandemi
dolayisiyla sadece yiiz yiize degil ayn1 zamanda Zoom ve Google Meeting programlari
kullanilarak ¢evrimici goriismeler neticesinde elde edilmistir. Gorlismelerde odaklanan
ilgi alanlar1, cocugun durumu ve islevsellik diizeyi, aile yagami tizerindeki etkisi, destek
sistemleri, ¢ocugun tedavi ihtiyaglari, toplumsal kabul, gelecek igin endiseler ve
umutlarin yan sira finansal etkilerdir. Goriismeler 25 ile 75 dakika arasinda degisen

stirelerde gergeklestirilmistir.

2.4. VERI TOPLAMA ARACLARI

Arastirmada hem aileler hem de profesyoneller i¢in aragtirmaci tarafindan hazirlanan iki
ayr1 yar1 yapilandirilmis goriisme formu kullanilmistir. Hazirlanan yar1 yapilandirilmis
goriisme formlari 6ncelikle bir pilot galisma yapilmistir. Bu kapsamda bir anne, bir baba

ve bir profesyonel (6zel egitim 6gretmenti) ile goriistilmiistiir.

Aileler i¢in hazirlanmis yar1 yapilandirilmis goriigme soru formunda ilk olarak otizmli bir
cocuga sahip olmayla ilgili duygu ve diisiinceleri anlamaya yonelik bir soru
bulunmaktadir. Ardindan ¢ocuga iliskin farkliliklar ve bu farkliliklar fark edis ile tani

stirecine dair sorular, aile destek sistemleri, toplumsal kabul, finansal zorluklar ve
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gelecege iliskin planlar ve hayallerle ilgili sorular yer almaktadir. Soru formunda ayni
zamanda ailelerin deneyimlerinden yola ¢ikarak otizmli ¢gocuga sahip diger ailelere ve bu
alanda calisan profesyonellere yonelik oneri ve tavsiyelerinin neler oldugu ile ilgili

sorulara yer verilmistir.

Profesyoneller icin hazirlanmis yar1 yapilandirilmig gériisme soru formunda ise basta
profesyonellerin meslekleri, deneyim siireleri ve ¢alisilan kurumla ilgili sorulara yer
verilmistir. Ardindan otizmli ¢ocuklar ve aileleriyle galisan profesyonellerin bu alanda
calisma ile ilgili duygu ve diisiinceleri, ailelerin tan1 ve tedavi siirecinde yasadiklari
sorunlar ve zorluklar, ailelerin bakim, tedavi ve egitim siire¢lerinde karsi karsiya
olduklar1 psikolojik, finansal yiikler ve ihtiyaclara iliskin sorular yer almaktadir.
Profesyoneller i¢in hazirlanan soru formunda ayrica profesyonellerin ailelere yonelik
oOnerileri ile bu alanda yasanan sorunlarin ¢6ziimii i¢in bireysel bazda ve politika bazinda

yapilmasi gerekenlere yonelik ¢oziim onerileri sorulmustur.

Hazirlanan sorularin tiim katilimcilar i¢in acik ve anlasilir olmasina dikkat edilmistir.
Goriisme Oncesinde arastirmaci kendini tanitarak arastirma hakkinda bilgi vermis,
goriismelerin kayit altina alinacagi bilgisini paylastiktan sonra goniillii katilim formlar
verilmigtir. Katilimcilarin izni ve onay1 dogrultusunda goriismeler kayit altina alinmistir.
Ayrica goriigmelerin verimli olabilmesi i¢in uygun fiziki ortam saglanmis, goriismeden
elde edilecek verilerin sadece bu arastirma kapsaminda kullanilacagi ve kesinlikle tigiincii
sahislarla paylasilmayacag: katilimcilara net bir sekilde ifade edilmistir. Buna ek olarak
caligmanin tamamen goniilliiliik esasina dayali oldugu ve katilimeilarin istedikleri zaman
calismadan ayrilabilecegi bilgisi verilmistir. Ayrica ailelerle gerceklestirilen goriismeler
sirasinda Ozellikle annelerin ¢ocuklariyla ilgili yasadiklar1 zorluklara deginirken siklikla
hiiziinlendikleri kimi zaman da aglama davranisi ile karsilagilmistir. Boylesi durumlarda
goriismeye ara verilmis ve katilimcmin kendisini daha iyi hissettigi ana kadar

beklenmistir.

Aragtirmada yar1 yapilandirilmis goriisme formlarinin yani sira ailelerin ve ¢ocuklarin
sosyo-demografik bilgilerini belirlemek amaciyla arastirmaci tarafindan hazirlanan
Sosyo-Demografik Ozellikler Formu kullanilmistir. Arastirmada kullanilan sosyo-

demografik 6zellikler formu tamami kapali u¢lu olan 15 sorudan olusmaktadir. Sosyo-
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demografik 6zellikler formunda katilimecmin aile i¢indeki rold, yasi, egitim durumu,
medeni durum, geliri, ¢ocuk sayisi, otizmli ¢ocugun cinsiyeti, dogum sirasina gore
kaginci ¢ocuk oldugu, yani yasi ve eslik eden taninin olup olmadigina yonelik sorular

bulunmaktadir.

2.5. VERILERIN ANALIZi

Nitel arastirmalarda veri analizi, ham verilerin toplanmasi, toplanan verilerin hazirlanip
organize edilmesi, organize edilen verilerin el veya bilgisayar yardimiyla kodlanmasi,
kodlarin bir araya getirilerek temalara indirgenmesi, temalarin betimlemeler ve birbirleri
arasindaki iliskilerin sekiller, ¢izgiler veya tartisma seklinde sunulmasi basamaklarindan
olusmaktadir (Creswell, 2018, s. 52). Bu c¢alismada tematik analizi ve igerik analiiz
yontemleri kullanilmistir. Tematik analiz, verilerden temalar belirlenerek analiz edilmesi
ve raporlagtirilmasi i¢in kullanilan bir yontem olup verilerin en kiigiik boyutlarda

diizenlenmesine ve betimlenmesine imkan verir (Boyatzis, 1998, s. 101).

Tematik analiz, verilerin yaziya gegirilerek tekrar tekrar okunmasi, kodlarin
olusturulmasi, olusturulan kodlarin belirli temalar altinda toplanmasi, temalarin
tanimlanarak isimlendirilmesi, dikkat ¢ekici olan ve carpict alintilarin segilerek analiz
edilmesi ve arastirma sorusu ile iliskilendirilerek rapolastirilmasi asamalarindan
olusmaktadir (Braun & Clarke, 2019, s. 883). icerik analizi, verilerin igeriginin
sistematik, objektif ve eger miimkiinse nicel olarak incelenmesidir. Analizin temel amaci
elde edilen verilerin agiklanmasina yardimei olacagi diisiiniilen kavramlara ve iliskilere
ulagsmaktir. Kisaca tematik analiz yoluyla katilimecilari tanitict bulgular degerlendirirken
icerik analizi ile katilimeilarin goriislerinin icerikleri sistematik olarak incelenir (Yildirim
& Simsek, 2008). Icerik analizi, arastimanin hedeflerinini belirlenmesi, 6rneklemin
olusturulmasii kod ve kategorilerin frekanslarinin nicel olarak belirlenmesi ve gerekli ise
kategoriler arasi iligkilerin ¢oziimlenmesi, degerlendirme, ¢ikarsama ve yorumlama

yapilmasi asamalarindan olugmaktadir (Bilgin , 2014, s. 14).

Arastirmada yapilan goriigmeler sirasinda elde edilen ses kayitlari manuel olarak yaziya
aktarilmis ve yapilan desifrelere MAXQDA 2020 programina aktarilmigtir. Ara yiizii

Tiirkge olan, gorsel analiz araglarinin yogun bir sekilde kullanildigi, temel istatistiksel
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analizlere ek olarak karma aragtirma yontemlerinde de kullanilabilen MAXQDA
programi, elde yapilan analizlere gore verilerin daha sistematik bir sekilde
¢Oziimlenmesini saglamaktadir (Kuckartz & Raédiker, 2019). Yapilan analizlerde
tiimevarimer bir yaklasim benimsenmistir. Veriler defalarca okunmus ve ilk kodlar
olusturulmustur. Ardindan birbiri ile iligkili kodlar temalar altinda toplanarak
isimlendirilmistir. Elde edilen temalar literatiir ile paralel ve anlasilir bir dil ile
aciklanmistir. Son olarak elde edilen bulgulara anlam kazandirmak amaciyla bulgular

arastirmaci tarafindan yorumlanmistir.

2.6. ETIK KONULAR

Aragtirmanin yapilabilmesi i¢in Hacettepe Universitesi Etik Komisyonuna Mart 2021
tarihinde basvurulmus ve ¢alisma Hacettepe Universitesi Senatosu 16.04.2021 tarih ve E-
35853172-300-00001544719 sayil1 yazi ile etik agidan uygun bulunmustur. Etik a¢idan
uygun bulundugu Ogrenildikten sonra belirlenen aileler ve profesyonellerle
goriigiilmistlir. Arastirmaya katilanlar, 6zgiir iradeleri ile arastirmaya katilmay1 kabul
etmisler ve arastirmaya katilmalar1 i¢in herhangi bir baski, ikna veya zorlamada
bulunulmamistir. Katilimcilara hem kendi isimlerinin hem de goriisme sirasinda ismi
gecen kisi ve kurumlarin isimlerinin gizlenecegi giivencesi verilmistir. Daha sonra hem
aileler hem de profesyoneller icin hazirlanmis olan aydinlatilmis onam formu
imzalatilmis ve bir kopyas: kendilerine verilmistir. Yapilan tiim goriismelerin
baslangicinda goriismenin kayit altina alinacag: bilgisi verilmis ve katilimcilarin onay1

alindiktan sonra kayit cihazi aktif hale getirilerek goriismeye baslanmistir.
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3. BOLUM: BULGULAR

Arastirmadan elde edilen bulgular temalara boliinmiis ve olusturulan dort tema daha sonra
kategorilere ayrilmistir. Kategorilerin altinda ise kodlar ayr1 bagliklar altinda alintilanarak
farkli arastirmalarla karsilastirali olarak agiklanmistir. Bu boliimde arastirmanin temalart,

kategoriler ve kodlar tematik ve icerik analizi yontemi ile alinmistir.

Aragtirmanin bulgulari taninin grenilmesi, sosyal yasam, finansal zorluklar ile dneri ve

ihtiyaclar olmak tizere dort tema altinda ele alinmaktadir.

Taninin

o 'Y
Ogrenilmesi Sosyal Yasam

OTiZMLI COCUGA SAHIP
AILELERIN PSIKOSOSYAL
VE FINANSAL YUKLERINE

ILISKIN DENEYIMLERI

Finansal Onerive
Zorluklar Ihtiyaclar

Sekil 3. Otizmli Cocuga Sahip Ailelerin Psikososyal Ve Finansal Yiiklerine Iliskin
Deneyimleri Tema Gosterimi
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Sekil 4. Ailelere Ait Kod Bulutu (MAXQDA2020 Kelime Bulutu Gosterimi)

Gerek aileler gerekse profesyoneller ile gergeklestirilen goriismelerde katilimeilar boylesi
arastirmadan memnuniyet duyduklarini dile getirmis ve arastirmaya katilmaktan memnun

olduklarmni belirtmislerdir.

“Bu alanda gosterdiginiz bu ilgi icin ¢ok tesekkiir ediyorum. Ciinkii béyle seylere ¢ok
ihtiyacumiz oluyor bizim. Dinlemeniz bile ¢ok rahatlatiyor bizleri.” (Ardig Baba)

“Yani boyle bir konuya vurgu yapmanizdan dolayr gergekten tebrik ediyorum. Bazi
sorulariniz bana da bir¢ok seyi diistindiirdii, bir¢ok seyi tekrar hatirlayip iizerinden ge¢mis
gibi oldum. Dedigim gibi ¢ok giizel bir ¢alisma” (Cankir1)

“Boyle bir imkdn bize verdiginiz igin ¢ok tesekkiir ediyorum. Cok giizel ve onemli bir konu
secmissiniz. Umarim calismaniz ailelerin sorunlarimin ¢oziimiine katkida bulunur. Ve

sesimizin daha fazla duyulmasin saglar.” (Sarigam Baba)

“Tiim samimiyetimle séyliiyorum, bu calismadan dolayr ¢cok mutlu oldum.” (Kirsehir)
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Ejitim Saatlerinin Arttrdmast Ailenin Exonomisi UzerindekiYiik
Rilelerin Dogru Yonlendirilme Sorunlan
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Sekil 5. Profesyoneller Ait Kod Bulutu (MAXQDA2020 Kelime Bulutu Gosterimi)
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Sekil 6. Aile ve Profesyonel Goriismelerinden Elde Edilen Ortak Verilere Ait Kelime
Bulutu (MAXQDA2020 Kelime Bulutu Gosterimi)
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Sekil 7. Aile Goriismelerinde Elde Edilen Verilere Ait Kelime Bulutu (MAXQDA2020
Kelime Bulutu Gosterimi)
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Sekil 8. Profesyonel Goriismelerinde Elde Edilen Verilere Ait Kelime Bulutu
(MAXQDA2020 Kelime Bulutu Gosterimi)
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3.1. TANININ OGRENILMESIi

Taninin 6grenilmesi, ailelerin tan1 siirecinde yasadiklari zorluklar, ailelerin taniya yonelik
psikolojik tepkileri ve ailelerin taniy1 kabullenme asamasi1 kategorilerinden olusmaktadir.
Aileler, tani silirecinin uzunlugu, taniyla ilgili belirsizlikler dolayisiyla farkli
profesyonellere gitme, taniyr kabullenmede zorluk, sok, ¢aresizlik, kendini suglama ve

Ofke gibi kodlarla ifade edilen zorluklar yasamaktadirlar.

(@]

‘ Tam Siirecinin Uzunlugu (3) ‘

@

/ I Tam Yasmn Geg Olmasi (3) |
= O

| Farkh Profesyonellere Gitme (12) |

O

Tam Siirecinde
Yasanan Zorluklar (23)

O

| Tam Swrasinda Sévlenenler (5) |

o
| Sok ve Caresizlik (7) |

/;___/,.__.__—-———*o

q —> O | Kabullenememe (12} ‘
Ailelerin Tamiya Yonelik
Psikolojik Tepkileri (26) \‘\—\._‘ o

| Kendini Suglama (7) |

Tanimin
Oarenilmesi (84)

[
Giinliik Rutinleri
Degismesi (2)

]

Tan Sonras: Gelecekle ilgili

Planlarin Degismesi (6) . -
. o o | Imtiyaz Olarak

O = Garme (8)

T aile loin 1fad in:mq; Sistemlerinin
al'l.ll'llll'll ile I,II'IA ade Etkisi (16) \
Ettizi Anlam (35) o
o imtihan Olarak

Gdrme (8)

Ebeveynlerin Beden ve
Ruh Saghgina Etkisi
(6)

(9]
Otizmli Bireyle
Yasamanin Zorlugu
(5)

Sekil 9. Taninin Ogrenilmesi Temasia Ait Kod Gosterim Modeli (MAXQDA20 Kod-
Alt Kod-Boliimler Gosterimi)
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Katilimeilarin ifadelerinin yogunluguna gore dagilimi ise kod bulutu olarak Sekil 4’°te
gosterilmektedir. Daha biiylik puntolarla gosterilen kodlar daha yogun olarak kullanilan
ifadeleri gosterirken, daha kiiciik olan ifadeler, kodlarin daha az kullanildigini

gostermektedir.
Sok ve Garesizlik

Tani Sirasinda Soylenenler

Otizmli Bireyle Yasamanin Zorlugu

Tani Yag| Kabullenememe

Gilnliik Rutinlerin Degismesi
Eheveynierin Beden ve Ruh Saghigina Etkisi

Sekil 10. Taninin Ogrenilmesi Temasina Ait Kod Bulutu (MAXQDA2020 Kelime Bulutu
Gosterimi)

3.1.1. Tam Siirecine Yasanan Zorluklar

Aileler tan1 siirecinde cesitli zorluklarla karsi karsiyadir. Oncelikle tami siirecinin
uzunlugu ve tan1 yasinin geg¢ olusu temel zorluklardandir. Aileler siire¢ igerisinde farkl
profesyonellere gitme ve taninin sOylenmesi sirasinda yasadiklart duygularla ilgili

zorluklarla kars1 karstyadir. Bu kategoride dort farkli kod bulunmaktadir.

3.1.1.1. Tam Siirecinin Uzunlugu

Aileler tani1 siirecinde ¢alkantili ve bulanik bir donem gegirdiklerini, tan1 alincaya kadar

yaklagik 1,5-2 yil saglik kuruluslara gidip geldiklerini belirtmislerdir.

“Yani boyle bir siire¢ gecirdik orada bir bulanik, calkantili donemimiz var. Iste ne kadar
derseniz ben oraya bir 1.5 yil en az 1.5 yil yazarim yani o ¢alkantili ne oldugunu
anlamadigimiz donem.” (Akasya Baba)
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“Iste taniy1 biraz alti yagina yakindi, ben mesela dort yasinda gotiirdiim. Iki yil — tan:
koyamadilar. En sonunda atipik dediler.” (Selvi Baba)

Bu durum otizm belirtilerindeki siddet ile alakali oldugu gibi ¢ocuklardaki gelisim
evreleri ve semptomlardaki farkliliklarla da ilgilidir. Aileler gocuklariyla ilgili net seyler
duymamay1r ve siirecin uzun olusunu “bulanik”, “calkantili” ve “ne oldugunu

anlamadiklar1” bir donem olarak nitelemislerdir.

“Kiiciik yasta bagvurularda ozellikle bazen belli bir siire takip edip izlemek, cesitli
onerilerle tamiyr netlestirmek igin biraz beklememiz gerektigini soyleyebiliyoruz. Aslinda
ilk basvurularda biraz belirsizlik ve takip edilmesi gereken bir siire¢ var. Cok net ve kesin
olamayabiliyor. Ciinkii ¢ocuklar hala gelisimsel donemlerine devam ediyorlar.” (Cankirt)

Tani siirecinde yer alan profesyoneller ise bu durumun ¢ocugun gelisiminin devam etmesi
ile ilgili oldugunu, taninin netlestirilebilmesi amaciyla belli bir siire izleme yapmalari

gerektigini belirtmislerdir.

3.1.1.2. Tan1 Yasinin Geg¢ Olmasi

Aileler taniyla ilgili ¢esitli nedenler dolayisiyla gecikmeler yasamaktadirlar. Bu durum
ailenin bilgi eksikligi ve farkindalik diizeyi ile ilgili olabilecegi gibi dogru profesyonele
ulasamama ile de ilgilidir. Aileler kimi zaman ¢ocuklarinin farkliliklarini fark etseler de
kimi zaman gormezden gelme, cocuguna yakistiramama gibi nedenlerden dolay1
profesyonellere bagvurmada ge¢ kalmaktadirlar. Bu durum ise tani yasinin gecikmesine

neden olmaktadir.

“Simdi hocam goyle diyeyim. Benim oglum ilk tam kondugunda okul ¢cagindaydi. Yani 75
aylik falandi. Mecbur okula géndermek zorundaydik. Ben c¢ocugumun okula hazir
olmadigini biliyordum, hissediyordum. Ama hani yastan dolayr mecbur okula kayit ettirdik.
[...] Yani ¢cok daha éncesinden hi¢ ¢abalamamig olsam, hi¢ doktora gotiirmemis olsam,
bilingsiz bir anne olsam tamam. Hatta bir seferinde psikologa gittik. Psikolog benden sonra
esime demis ki senin ¢ocugun normal, esini psikiyatriste gotiir.” (Cinar Anne)

Aileler belirtilerle ilgili belirsizliklerden dolay1r kimi zaman profesyonellere bagvurmus
olsalar dahi dogru bir tanilama yapilamayabilmektedir. Daha 6nce ¢ocugundaki farklilig
fark ettigini belirten anne, defalarca profesyonellere gitmis olmalarina ragmen otizmle

ilgili herhangi bir belirtiden bahsedilmedigi hatta kendisinin ruh saghg ile ilgili sorun

olabilecegi yoniinde profesyonel olmayan tepkilerle karsilastigini belirtmistir.



87

Tan1 agamasinda yer alan profesyoneller, ailelerin bilgi eksikligi ve yetersizlikleri
nedeniyle tilkemizde tan1 yasinin gecikmesine neden oldugundan ve bu durumun erken

miidahale sansin1 yok etmesinden bahsetmektedirler.

“Ulkemizde bildiginiz iizere tani ve tedavi asamalari olduk¢a ge¢ yaslarda oluyor.
Ailelerin bu konudaki bilgisizlige ya da kabullenmeye yanasmamalari, ¢ocuklarin tam
alma yasim olduk¢a ileri yaslara atabiliyor. Yani ailelerin yetersizligi tamlarin geg
konulmasina neden oluyor. Dogal olarak tammin ge¢ olmasi, bu ¢ocuklarin egitim
siireclerine dahil olmalarimi da geciktiriyor.” (Istanbul)

“Erken yasta otizmli ¢ocugun anlasilmasi ve tespit edilmesi ¢ok onemli. Yani tutup 3
yasindan sonra belirtiler daha da olgunlagsin diyerek ¢cocugun zamamni ¢almak yerine
erkenden teshise yonelmeliyiz.” (Cankiri)

Aileler c¢ocuklarindaki davraniglarla ilgili profesyonellere yonlendirildiklerinde kimi
zaman tani siirecinde yapilacak uygulamalar1 vakit kaybi olarak gorebilmekte, yanlis
yonlendirmeler neticesinde sorunun gecici olabilecegini diisiinerek kapsamli bir
degerlendirme siirecine dahil olmamaktadirlar (Selimoglu, Ozdemir, Téret, & Ozkubat,
2013, s. 143). Bu durum ise erken tani ve erken miidahale igin sorun teskil etmektedir.

Profesyoneller bu durumu “cocugun zamanindan ¢almak” olarak nitelemislerdir.

3.1.1.3. Farkli Profesyonellere Gitme

Aileler ilk taninin ardindan ciddi bir arayis icerisine girmekte ve farkli profesyonellere
bagvurmaktadirlar. Bu arayisin nedeni kimi zaman taniyla ilgili netlik olmamasi
olabildigi gibi kimi zaman farkli seyler duymak istemeyle de ilgili olabilmektedir. Aileler
bazen de ¢ocuklarmin farkliligini hissetmelerine ragmen gittikleri bir profesyonelden
tantya yonelik bir seyler duymadiklarinda ya da duyduklarina inanmak istemediklerinden
dolay1 arayis igerisinde olabilmektedirler. Aileler bu siireci “gitmedigim doktor kalmadi”

seklinde nitelemektedirler.

“Gotiirmedigim doktor kalmadi. Gaziantep'te bir Dogent var dediler ona gotiirdiik.
Oradaki dogente sunu séyledim. Ben ¢ocugumun otizmli olduguna inanmiyorum. Onun
bakislart hala goziimiin éniinde” (Sarigam Baba)

“Daha sonra farkl bir doktora gittik. O da ben size net bir sey séyleyemem dedi. Otizmlidir
veya degildir diyemem dedi. Belli bir yasa geldikten sonra ancak bunu soyleyebilirim
demigti.” (Ardi¢c Baba)
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“Ilk énce 2-3 doktora daha gittik. O. hocaya gittik tiniversitede. **** Azeri doktor otizm
olabileceginden siiphelendi ondan sonra O. hocaya gétiirdiik.2-3 doktora daha gotiirdiik
belirtileri var dedi. Ne yapacagimizi bizde bilemedik.” (Kayin Anne)

“Sonra ikinci bir psikiyatriste tekrar gittik oda bana taniyin biraz daha yumusatarak iste
tam bir otizm diyemeyiz ama kardesini kiskanmis ve kapanmus ve otistik kapanma yasamis
dedi. Biraz yumugatti olayr.” (S6giit Anne)

“Biz Adana'va gitmeden once hem Erzurum ’da iken yani 2-3 yaslarinda, hem de Maras 'ta
iken 3-4 yaslarindayken defalarca doktora gittik.” (Cinar Anne)

Ailelerin farkli profesyonellere gitmeye ihtiya¢ duymalar1 tamiyla ilgili belirsizlik,
caresizlik ve kaygi ile ilgilidir. Farkli profesyonellere gitme aileler igin yipratici bir siire¢
olmakla birlikte ciddi bir zaman kaybi ve maddi kayip anlamina gelmektedir. Bu
durumun aile i¢in zozlu olmasmin bir sebebi de erken tani ve erken miidahalede

gecikmeler yasanmasidir.

Farkli profesyonellere gitmenin bir diger sebebi ise ¢aresizliktir. Aileler bu siireci “denize
diisen yilana sarilir” seklinde tanimlamiglardir. Bu siiregte aileler kimi zaman
profesyoneller diginda farkli arayislar igerisine de girebilmektedirler. Ailelerin ifadesiyle

“hac1”, “hoca”, "ziyaret” bunlardan bazilaridir.

“Vallahi ilk siirecte ¢ok sikintili gegti. Derler ya denize diisen yilana saruir. Doktora
gotirdiik, oraya géotiirdiik ben kendim de saglik¢i olmama ragmen icinde olmama ragmen
vay surada su hoca var, bu hoca var insan umutsuzlasiyor. Ne yapiyorsun oraya gidiyorsun

buraya git artik hoca hoca, ziyaret ziyaret gezindim ama hep bosuna gezdim.” (Karagam
Baba)

“Hatta hocam Ilk bagslarda doktora da gittik, haci hocaya da gittik. Cok arayis
icerisindeydik.” (Ihlamur Baba)

Tan1 asamasinda yer alan profesyoneller ailelerin taniyr 6grenmelerinin ardindan
kabullenememe ve farkli seyler duyma adma diger profesyonellere basvurduklarim
belirtmislerdir. Ailelerin bu siireci ikna edici bulmadiklarini ifade eden profesyoneller ilk
etapta belli etmeseler de ailelerin taniy1 farkli profesyonellerden “teyit” etme geregi

duyduklarini belirtmislerdir.

“Bazen bir sekilde farkli tanilar ve farkll seyler duymak adina baska kurumlara ve farkh
doktorlara gitmek isteyebiliyorlar. Tiim bunlar da tam siirecini ciddi sekilde uzatiyor. [...]
Daha once baska saglik kuruluslarina basvurmus olabiliyorlar ya da bize yapug:
basvurunun ardindan farkli pek ¢ok yere daha basvuruda bulunabiliyor.” (Cankiri)



89

“Aile, bu tanilama benim icin ikna edici olmadi, ben baska uzmanlara basvurmak
istiyvorum dedigi zaman, bu aile icin maddi bir kiilfet anlamina geldigi icin bu konuda
bir¢ok aile aslinda tamimlamalarda ciddi stkintilar yasiyor.” (Erzurum)

“Ilk tam séylendiginde yine aile kabul etmiyor hatta ilk buradan séylense bile hayli ¢cok
belli etmiyor ama genellikle baska bir yerde teyit etme ihtiyact duyuyorlar”. (Diyarbakir)

“...inkar donemi oluyor, acaba hani baska bir sey var midir hani baska bir hastaliktir,
otizm degildir gibi bir seyler oluyor. Doktor doktor dolasma dénemi oluyor.” (Mardin)

“Tamdan sonra aile, emin misiniz diye farkl farkli uzman goriislerine bagvuruyor yogun
bir sekilde.” (Sivas)
Profesyoneller tan1 sonrasinda ailenin durumu kabullenmekte zorlandigini ve bu nedenle
farkli profesyonellere gitme ihtiyact hissettiklerini, bu durumun aile i¢in hem zaman hem

de maddi kayip anlamina geldigini ifade etmislerdir.

3.1.1.4. Tan1 Sirasinda Soylenenler

Ailelerin tan1 stirecinde yasadig1 zorluklardanbiri de tani sirasinda sdylenenlerle ilgilidir.
Zira kimi zaman aileler profesyonellerden olduk¢a olumsuz sdylemler duyabilmekte ve
bu durum aileyi olduk¢a olumsuz etkilemektedir. Aileler bu durumu “nutkumuz tutuldu”
seklinde ifade etmislerdir. Bazen de aileler otizmin ne oldugunu bilmedikleri igin
cocuklartyla ilgili sOylenenleri tam olarak anlayamamaktan dolayr zorluklar

yasamaktadirlar.

“Ve ilk tanyn aldigimizda biz Adana’da aldik ilk taniyr aynen su kelimeyi soylediler bize
formu doldurdular doktor kalemi birakti cocugunuz otizim dedi atipik otizm. Bu ¢ocuk
kendi bagina yemegini yiyemez kendi basina tuvaletini yapamaz hayatini idame ettiremez
ne yaparsaniz yapmn dedi.” (Ladin Anne)

“Agtk¢ast bir profesire gitmistik ilk. Ozel muayenehanesine. Once bizi aldi, anneyle beni.
Daha sonra bize sorular sordu sorular dogrultusunda. Cocugumuzu gormemisti ve 10-15
dakika sonra ¢cocugunuz otizmli demigti.” (Ardigc Baba)

“Daha girerken hoca dedi ki, siz nerede kaldiniz, simdiye kadar neden gelmediniz? Daha
cocuk iceri adim atar atmaz yani séyledi bunlari. Nutkumuz tutuldu. ” (Cinar Anne)

“Otizmin ne oldugunu bilmiyorduk. Sadece doktor bize dedi ki her ¢ocuk matematik
profesorii olamaz insaat¢ da lazim dedi. Iyi ben de dedim insaatci olsun i¢cimden boyle
yorumladik.” (1gde Baba)
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“Ben biliyordum ama hani doktorun éyle soyledigi zaman ¢ok iiziilmiistiim. Hani hatta
sormugstum tedavisi var mi diye, doktor bana da bunun bir hastalik olmadigini bir
tedavisinin olmadigint hayat boyu siirecek bir sey oldugunu soylemisti.” (Koknar Anne)

Aileler i¢in otizmin tedavisinin olmadigini ve hayat boyu siirecek olusunu duymak
oldukca zor bir deneyim olmaktadir. Ayrica ¢cocuklariyla ilgili kisitliliklart ve eksiklikleri
duymak ailelerin sok yasamasina neden olmaktadir. Bazi aileler ise cocuklarinin
profesyonel tarafindan goriilmeden sadece anlatilanlardan yola ¢ikarak kisa bir siire

icerisinde otizm tanis1 koymasindan dolay1 rahatsizlik duyduklarini belirtmislerdir.

3.1.2. Ailelerin Tamiya Yonelik Psikolojik Tepkileri

Otizmli ¢ocuga sahip ailelerin taniyr 6grenmelerinin ardindan taniya yonelik tepkileri
farklilagsa da genel olarak sok, 6fke ve kabullenememe seklinde gergeklesmektedir. Bu

kategori altinda ailelerin taniya verdikleri tepkilerle ilgili alintilara yer verilecektir.

3.1.2.1. Sok ve Caresizlik

Aileler tanmyr Ogrenmelerinin ardindan sok ve ¢aresizlik yasadiklarini ve neye
ugradiklarin1  sasirdiklarini  belirtmislerdir. Bu durumu “duvara toslamak™ olarak
niteleyen aileler saskinlikla birlikte nasil bir tepki vereceklerini bilemediklerini,

yikildiklarini ¢aresizlik hissettiklerini ifade etmislerdir.

“Esimle birlikte kendimizi boyle duvara toslamis gibi hissettik. [...] Hatta duvara
carpmigsiniz, agsagl kayiyorsunuz, tirnaklarinizla duvara tutunmaya ¢alisiyorsunuz ama bir
tiirlii bagsaramiyorsunuz. Asagr dogru kaymayr durduramiyorsunuz, ¢ikmaya ¢abalasaniz
bile asagi kayarsimiz. [...] Tamamen yerin altina giriyorsunuz. Balgigin igindesiniz ve
¢ektikge ¢ekiyor sizi.” (Cinar Anne)

“...bir anne baba olarak ne hissedebilir insan, yani diinyamiz yikildi Adana’dan gelene
kadar ben agladim hi¢ durmadim.” (Ladin Anne)

“Hocam béyle yani kendimi yere biraktim resmen. Oturdum agladim nasil béyle bir sey
olabilir, yani diger normal ¢cocugumda herhangi bir sorun yoktu. Bu nasil boyle bir sey
olabilir acaba, ne oldu da béyle oldu acaba dedik.” (Mese Anne)

“Vallahi nasul hi¢bir sey hissedemedik. Ciinkii ne oldugunu tam bilmiyorduk otizm, yani
cevreden duyunca biraz yikildik. Korkuttular bayagi. Onun disinda ilk basta neye
ugradigimizi sagirdik.” (Kayin Anne)



91

“Ama bir taraftan da bazen namaz kildigimda elimi avucumu a¢p Allah‘vm bu otizmli
oglumu elimden al diyorum. Bu ne kadar aci bir sey.” (Glirgen Baba)

Aileler tanm1 sonrasi saskinliklarini ifade etmekte zorlandiklarim1 ve bu durumun tarif
edilemez bir sey oldugunu belirtmislerdir. Bu durumu diinyalarinin baslarina yikilmasi
olarak niteleyen aileler yasadiklar1 sokun etkisi ile agladiklarini ve kendilerini ¢ok ¢aresiz

hissettiklerini ifade etmislerdir.

“Bir farklilik oldugunu biliyordum. Ama tabi birden karsimiza béyle bir sey ¢ikinca sok
oldum. Kendimi ¢ok kétii hissettim. (Zeytin Anne)

“Aile cogu zaman bunlari internetten arastirmis ya da okumus olarak geliyorlar. Cogu aile
ama yine de tiim bunlara ragmen kendileri belirtileri gézlemesine ragmen sok ve inkar
asamast uzun stirtiyor.” (Adana)

Kimi ailelerin yasadigi sokun sebebi ise bir farklilik oldugunu tahmin etse bile otizmle
karsilasacagmi diisinmemesidir. Ornegin ailenin ¢ocugunda dikkat eksikligi ve
hiperaktivite bozuklugu oldugunu diisiinen bir annenin bu taniy1 alacagimi diisiiniirken
otizmle karsilasmasi yasadigi sokun en temel nedenlerinden biridir. Ayrica aileler
belirtilerle ilgili belli bir farkindalik diizeyinde olsalar dahi, baz1 seyleri 6grenmis ve
otizm oldugunu tahmin etseler dahi ciddi bir sok yasamaktadirlar. Katilimecilardan bir
annenin “bir farklilik oldugunu biliyordum” seklinde tani sirasinda yasadigr soktan

bahsetmesi, alanyazindaki diger ¢aligmalarla ortiismektedir.

3.1.2.2. Kabullenememe

Aileler taniy1 6grendikten sonra kabullenmeyle ilgili ciddi zorluklarla kars1 karsiyadir.
Kimi aileler bu siirecte profesyonelleri su¢lamakta kimi aileler ise ¢ocuklarina “hasta”
olmayr yakistiramadiklarini belirtmislerdir. Aileler otizm siliphesi ile tani almaya
gittiklerinde dahi taniy1 kabullenmekte zorlanmaktadirlar. Bu siire¢ kimi zaman yillarca

surmektedir.

“Kendimi ¢ok kotii hissettim. Biliyorum béyle olacagini, bu taniya almaya gittim ben
agtkeast zaten. Ama yine de boyle bir sey soylendigi zaman kabul edemiyorsunuz ister
istemez.” (Zeytin Anne)

“Baslangigta tabi ben ¢ok ciddi bir ¢okiisle o muayeneden ¢iktim ve kabul etmeyerek ¢iktim
ve doktoru suglayarak ¢iktim. [...] Ciddi bir travma kabul etmemistim baslangicta iste
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hayw siz o kalemleri *****’e vermediginiz ondan o kadar davranis problemi gosterdi.
Hayir bu mekana yeni kegfetmeye calisiyor onun igin odaklanmadi. Iste pek ¢cok annenin
ve ailenin vermig oldugu tepkiler. (Mese Anne)

“Ilk basta ¢cocugumun otizmli oldugunu ben kabul etmedim. Cocuk 3 yasina geldi, hala
kabul etmedim. [...] Gétiirmedigim doktor kalmadi. Gaziantep'te bir Dogent var dediler
ona gotirdiik. Oradaki dogente sunu séyledim. Ben c¢ocugumun otizmli olduguna
inanmiyorum. Onun bakislar: hala goziimiin ontinde. Dedi ki siz dedi, oncelikle bunu kabul
edin dedi.” (Sarigam Baba)

“Tabi biz aile olarak tabi kabullenemedik ben ne kadar kabullensem de anne hicbir zaman
¢ocugunun otistik ya da herhangi bir hastaliginin olduguna inandiramadik. Yani mesela
hastaneye gitmek istemiyor” (Sedir Baba)

“Tant sonrasinda bazi seylerin netlestigini, neler yapmamiz gerektigini hatta ve hatta
iyilesme ihtimali yiiksek diye diigiinmeye basladim.” (Ak¢aagac Baba)
Tan1 sonrasi ailelerin gosterdigi tepkiler degiskenlik gostermektedir. Calismamizda bir
babanin taniy1 aldiktan sonra ilgili doktora “ben inanmiyorum’ demesi ve uzunca bir siire

kabullenmemesi bahse konu “savas” icin bir drnek teskil etmektedir.

Profesyoneller tani siirecinin aileler i¢in oldukga zorlu oldugunu, ailelerin ¢ocuklarina
“toz kondurmak” istemediklerini, sakladiklarini, ertelediklerini belirtmislerdir. Ailelerin
taniy1 kabullenmelerindeki zorlugun bir diger nedeninin siirecin uzunlugu ile ilgili
oldugunu belirten profesyoneller ailelerin siirece dahil olmasi gerektigini bilmesi ve

kabullenmesinin zor oldugunu ifade etmislerdir.

“Teshis konulduktan sonra da kabullenme siireci aileler icin oldukca zor. Aileler
cocuklarina onu konduramuyor. Otizmi konduramiyor. Cocugun otizmli oldugunu kabul
edemiyorlar.” (Ankara)

“Oyle aileler var ki ¢ocugun durumunu kabullenmiyorlar, saklamaya c¢alsiyorlar,
duymamak i¢in doktora bile gitmek istemiyorlar. Yillarca erteleyen aileler var mesela.”
(Istanbul)

“Ilk tamda ailelerin kabullenmesi ve siirece adaptasyonu ile ilgili zorluklar var. Ailelerin,
siirecin uzun soluklu oldugu ve bir sekilde kendilerinin de bu siirece ddahil edilmeleri
gerektigini bilmesi ve bunu kabul etmesi olduk¢a zor.” (Cankiri)

Kimi ailelerin durumu rasyonalize ettigini ve belirtileri baska nedenlere bagladigini
belirten profesyoneller, ailelerin farkliliklari aile igerisindeki bazi bireylerin ¢ocukluktaki

durumlarina benzettiklerini ifade etmislerdir.
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“dileler bazen durumu rasyonalize ediyorlar, iste erkek ¢ocuktur, konusur babasi da
boyleydi gibi, bunun gibi baska bir seye de bagli olabilir. Kulag: igitmiyor ondan olabilir
gibi daha béyle isi rasyonalize etmeye yonelik nedenler bulunma donemi oluyor.” (Adana)

“Evet, bu siireci yasayacaksiniz. Ciinkii bu bir anlamda bir kabullenme siireci, pat diye
bize geldiginiz giin tamam deyip her seyi kafaniza netlestirmenizi beklemiyoruz.” (Cankiri)

Ailelerin durumu rasyonalize etmelerinin ardinda yatan neden durumu kabullenmek
istemeyisleridir. Belirtileri net bir sekilde goren aile bu farklili§i otizme yormak yerine
farkli tanilara yonelmekte veya durumu rasyonalize ederek gecici bir durum olduguna

inanmak istemektedir.

Baz1 profesyoneller ailelerin taniy1 kabullenmemesinin nedenini ¢ocugun “normal” bir
dis goriiniise sahip olmast ve bu durumun ailenin ¢cocugun “normal” oldugunu diistinmeye

sevk etmesine baglamaktadir.

“Normal ¢ocuklart ammsatiyorlar, normal ¢ocuklarin goriiniimlerini amimsattiklar igin
tamilamada dahi ailenin bazen kabulii zor oluyor. [...] Yani en zoru, tanilama ve
kabullenme. Yani tammlama asamast ve aileni bunu kabullenmesi, gercekten zordur.
Aileler srarla ¢ocuklarimin normal oldugunu diigtindiiklerinden dolayi, kabullenme
asamast ozellikle zor olur.” (Erzurum)

“Bence otizmli ¢cocugu olan ailelerin diger ozel gereksinimli ¢cocugu olan ailelere gore
kabul stirecinin daha uzun oldugunu diistintiyorum. Bunun sebebi de su; ¢ocugun gérsel
bir farkliligi yok. Bu da, ailenin o masala inanmasini gerekli kilyyor. Acaba bir giin sabah
kalktigimizda diizelir mi?” (Kirgehir)

Aileler i¢in ¢ocuklar1 beklenen davanislar sergileyemeseler dahi “normal” bir fiziksel
goriiniime sahip olduklarindan dolay1 taniy1 kabullenme zorlu olmaktadir. Zira otizm,
gorme engeli, serebral pasli, down sendromu ve diger fiziksel yetersizlikler gibi belirgin
bir yetersizlik olmadig1 igin, aileler normal goriiniime sahip bu c¢ocuklardan normal

iletisim ve sosyal beceriler beklemekte, ancak bu beklenti karsilanmamaktadir.

3.1.2.3. Kendini Suglama

Tan1 sonrasinda ailelerde en sik goriilen tepkilerden biri kendini suclamadir.
Cocuklarindaki farkliligin - kendilerinin  sorumluluklarini yerine getirmeyisinden
kaynaklandigin1 diislinebilen aileler bazen de gecmiste isledikleri bir sucgtan dolay1

cezalandirildiklarin1 diisiinerek kendilerini suglayabilmektedirler. Esini uzun bir siire
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sugluluk hissettigini ifade eden bir baba esinin ¢cocugunu ihmal ettigini diisindiigiinii dile

getirmistir.

“Yani esim isten ¢itkmadi ama uzunca bir siire sugluluk hissetti. Baska cocuklara egitim
verirken kendi ¢ocugumu ihmal mi ettim diye diisiindii. Bir ara 6gretmenligi birakmayi
diigtindii. Ama daha sonra vazgegti”. (Ardig Baba)

“Bir travma mu gecirdi, ¢ocugun basina bir sey mi geldi diye diisiindiik. Hayir, ben
cocugumu 1 dakika bile yalniz birakmayan bir kigiyim yani, bayag iiziildiim, sikildim”.
(Mese Anne)

Aileler tizerlerine diisen ebeveynlik sorumluluklarini yerine getiremedim mi ya da

¢ocugumu ihmal mi ettim gibi diislincelerle kendini suglayabilmektedir.

“Ben acaba arabayla giderken bir ara kediye ¢carpmistim ondan mi? Ya da iste bir kere
surada soyle bir haksizlik yapmigtim acaba ondan mi?”’ (Kirsehir)

“Ben ne yaptim ki béyle oldugu sorusu hani neden ben ve ne yaptim, nerede hata yaptim,
iyi bir annemi olmadim iyi bir babami olmadim? Gebeyken iste yeterince folik asit mi
igmedim? Doktora mi gitmedim? Neden sorusu ¢ok fazla oluyor.” (Adana)

Aileler tan1 sonrasinda kendini suclamayla ilgili kimi zaman ge¢mise yonelik ciddi
pismanliklar igerisine girmektedir. Neden evlendim, neden ¢ocuk sahibi oldum gibi
pismanliklar zamanla ebeveynin taninin sorumlusu olarak kendisini gormeye

baslamasina neden oluyor.

“Ben esimden daha ge¢ kabul ettim. Yani seye basladim, bu ¢cocugu ben neden dogurdum
gibi su¢luluk duygusu hissetmeye basladim. Keske hi¢ evlenmeseydim, keske hi¢ ¢cocugum
olmasaydi, keske o zamana donsem. Hi¢ olmasaydi bu yasananlar gibi duygular igerisine
girdim”. (Cinar Anne)

“Iste biz bu cocugu diisiinmemistik ama oldu, keske hi¢ evlenmeseydim, keske hi¢ cocugum
olmasaydi. Yeniden kendini su¢lama evresine doniiyor, bu evreden ¢itkamiyor”. (Kirsehir)

“Aile kendini sugladigi zaman, kendi ruhunu eskitiyor, bu noktaya geliyor, “Neden ben”.
Egitim konusunda, saglik konusunda, beslenme konusunda yasadigi bir¢ok sorunda, ilk
duvara ¢carptiginda yine en basa doniiyor, neden ben?” (Kirsehir)

Bu tiir suglamalar ebeveynlerin iyilik halini olumsuz etkiledigi gibi onlarin daha yiiksek

diizeyde stres yasamalarina ve tiilkenmislik hissetmelerine neden olmaktadir. Kendini
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suclama, genellikle, ¢ocuklar1 i¢in daha fazlasini yapabilecekleri ve ona daha fazla

yardim edebilecekleri seklindeki ebeveyn tutumuna yansir.

3.1.3. Tammn Aile I¢in ifade Ettigi Anlam

Tan1 agamasi temasina ait son kategori taninin aile i¢in ifade ettigi anlam kategorisi ve alt
kodlarindan olugsmaktadir. Bu kategoriler, tan1 sonrasi giinliik rutinlerin degismesi, tani
sonras1 gelecege iliskin planlarin degismesi, otizmli bireyle yasamanin zorlugu, inang
sistemlerinin etkisi ve tanin aile tiyelerinin fiziksel ve ruhsal saglig1 lizerindeki etkisidir.
Zorlu ve uzun bir siireg de olsa aileler taniy1 kabullenmekte ve bu durum ailenin yasamini
biitiiniiyle etkilemektedir. Tanmnin aileler iizerinde halihazirda varolan rutinlerden

gelecekle ilgili planlara, sagliga kadar kapsamli bir etkisi olmaktadir.

3.1.3.1. Giinliik Rutinlerin Degismesi

Aileler tan1 sonrasinda tamamen ¢ocuklarini odaga aldiklar1 bir hayat yasamaya
basladiklarini, hayatlarini ona gore ayarladiklarini ifade etmislerdir. Bir anne ¢ocuklarina

uyguladiklar1 diyetten dolay1 tiim rutinlerinin degistigini belirtmistir.

“Tamamen ***** odakli yasiyoruz zaten. Diizenimiz yine *****°q gére oldu. Biz bir de
diyete basladik. Diyetle birlikte rutinlerimiz giinliik ****'un istedigi gibi olmaya basladl.
Sabah kahvaltisimi yapar, oyunlart oynanir, yapilacak diger birkag etkinlik yapariz. Onun
kendi basina ayakta kalabilmesi icin ¢alismalarimiz, egitimlerimiz, diizenimiz her seyimiz
ona gore degisti.” (Zeytin Anne)

“Hayatimizi ¢ocuga gore ayarliyoruz. Onun istedigi seyleri yapmaya ¢alisiyoruz, onun
sevdigi hani aktiviteler olmaya ¢alisiyor. Iste onun istedigi gibi oluyor. Bir sekilde
hayatimizi etkiliyor.” (Akasya Baba)

3.1.3.2. Tam Sonras1 Gelecekle Ilgili Planlarin Degismesi

Aileler tam1 sonrasinda gelecege iliskin  planlarinda ciddi  degisiklikler
yaptiklarini/yapmak zorunda kaldiklarini ifade etmislerdir. Tan1 sonrasi planlar daha ¢ok
otizmli gocugun egitimine, tedavisine, gelecegine yonelip planlardir. Aileler en temelde
yeni bir ¢ocuk sahibi olmayla ilgili planlarin1 degistirmiglerdir. Bunun nedeni otizmli

cocuklaria ayiracaklar1 zaman ve enerjilerinin boliinmesini istememeleridir.
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“Cocugum otizmli olmadan dnce ¢ok giizel planlar ve hayallerim vardi. Ama o bir buguk
yagsindan sonra tiim hayallerim suya diistii, bende diistiim suya.” (Kizilgam Baba)

“Yani gelecege doniik karmakarisik duygular icindeydik zaten bazi hayallerimiz vardi
araba alip gezmek diye onlart iptal ettik ¢ocuga egitim icin ne yapabiliriz cocuk igin neler
yapabiliriz elimizden gelen ne olabilir. Tam gaz siirekli otizmi arastirmaya durduk.”
(Kaym Anne)

“Yani onun gelecegi ile ilgili planlar yapmaya basladik tabii. Yani bu diinya fani sonugta.
Bir giin gociip gidersek ¢ocugumuz ne olacak endisesiyle, gelecekle ilgili yatirimlar
yapmaya ¢alistyoruz. Mesela en basitinden bir kardes diisiinmedik. Ciinkii her seyimizle
birlikte kendimizi onu adamaya ¢alisiyoruz. Yani boyle gelecekle ilgili, planlarimizia ilgili
degisikliklerimiz oldu a¢ik¢asi”. (Ardig Baba)

“Bizi ¢ok etkiledi. Biz ikinci ¢cocugu yapmayr hi¢ diisiinmedik. Hala da yok zaten tek
¢ocugumuz var. Korktuk yani.” (Ihlamur Baba)

“Ashinda biz tam almadan kizima hamileydim. Dogduktan sonra tam aldik. Bilmiyorum
belki de tani alsaydik ikinci bir ¢ocuk diistinmezdik sanirim. Yani ge¢ tam aldigimiz igin
ikinci bir ¢cocuk diisiindiik.” (Cinar Anne)

“REEEE e fragile-x sendromu tanis1 konulduktan sonra doktorumuz bize ¢ocuk yapmamizi
yasakladi. Ve biz bes yil ¢ocuk yapmadik. (Sarigam Baba)

Ebeveynlerin gelecege iliskin planlarinda degisiklik yapmak zorunda kalmalari,

yasadiklar1 ebeveynlik stresinin artmasina neden olmaktadir.

Calismamizda aileler gelecekle ilgili planlarindaki degisiklikle ilgili en ¢ok yeni bir cocuk
sahibi olmay1 ertelediklerinden veya vazgectiklerinden bahsetmislerdir. Calismamiza
katilan bir babanin kendilerinden sonra ¢ocuklarina ne olacag ile ilgili endigsesinden

bahsettikten sonra yeni bir cocuk sahibi olmayi diisiinmediklerini belirtmistir.

3.1.3.3. Inang Sistemlerinin Etkisi

Ailelerin taniy1 kabullenme ve sonrast ile ilgili inang sistemlerinin etkisi bulunmaktadir.
Kimi aileler otizmli bir ¢ocuga sahip olmay1 imtihan olarak goriirken kimi aileler bu

durumu imtiyaz olarak nitelemektedir.
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3.1.3.3.1. Imtiyaz Olarak Gérme

Aileler kimi zaman otizmli bir ¢ocuga sahip olmay1 Yaratici tarafindan kendilerine
verilen bir liituf, hediye ve emanet olarak gormektedirler. Kimi aileler otizmli bir ¢cocuga
sahip olmay1 bir siikiir vesilesi olarak gérmekte ve kendilerini diger ailelerden 6nde ve

imtiyazl olarak gordiiklerini belirtmislerdir.

“Kendimizi 1-0 dnde goriiyoruz diger ailelerden. Benim esimin halasimin kizi var, 4
¢ocugundan 3’ii engelli. Babasi diyor ki, benim engelli cocugum 1 tane. Nasil diyorum,
ticii engelli bir engelsiz. Benim cennetle arama engel bu engelli cocuklar degil . (Sarigam
Baba)

“Dini anlamda inanci ¢ok fazla olan ailelerde de karsilasiyoruz. Yani Allah’tan bana
gelmis, iyi ki bana gelmis, Rabbim beni boyle siniyor, ¢ok siikiir diye nitelendiriyor bu
aileler. Haliyle kabullenmeleri daha kolay oluyor.” (Malatya)

“Swradan bir aile degiliz, 6zel bir aile oldugumuzu diistiniiyoruz. Yaradan tarafindan bize
emanet verildi. Biz de bu emanete gerekli kadar hizmet verip o ¢ocugu mutlu etmenin, o
cocugu ne diyeyim artik yiiziinti giiliiciik sarmasini devam ettirmek i¢in ¢abaliyoruz.”
(Kizilgam Baba)

“Daha mutaassip, daha dindar bazi ailelerde ¢ok kolay atlatildigini gorebiliyorum. Hani
bunu soyle goriiyor. Hani Allah tarafindan verilmis, bakmamiz gerekiyor. Hediye, Ozel
cocuk. Mesela boyle bakan aileler ¢ok fazla etkilenmiyor mesela. Ama hani her béyle
bakan, her dindar ailede bu kadar ¢abuk atlatmiyor tabi.” (Burdur)

“Dini olarak yaklasanlar daha muhafazakar diyebilecegimiz ailelerin bu siireci biraz daha
kolay atlattigimi ifade edebilirim hani dini inang¢larindan dolayr Allah'm bir liitfu ve bir
hediyesi olarak goriiyorlar. Bu durum onlarin stres diizeyinin azalmasina katki sagliyor
bir anlamda.” (Isparta)

“Yani ben kadere inanan biriyim. Kadere inananin kederden kurtulacagina inaniyorum.
Bu ¢ocuklarin bizlere ilahi bir nimet oldugunu diistintiyorum. [ ...] Engellilerin bir aile igin
rahmet vesilesi, bereket vesilesi oldugunu, musibetlerden koruyuculugu oldugunu
diigtintiyorum.” (Sarigcam Baba)

“Yani inang¢ly ailelerde boyle daha erken kabul goriiyor gozlemimiz oluyor. Yani daha
erken tani iyi Allah’tan gelen bir hediye gibi yani o gozle bakiyor. Onlar daha hizli basa
¢tkiyorlar.” (Diyarbakir)

Caligmamiza katilan bazi ailelerin otizmli ¢gocuga sahip olmayi se¢ilmis ve 6zel aileler
olarak gormeleri ve Yaratict tarafindan geldiyse hediye olarak goreceklerini

belirtmislerdir. Otizmli ¢ocuga sahip olmayi kader olarak goren bir baba engelli bir
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cocuga sahip olmanin bereket ve rahmet sebebi oldugunu, musibetlerden korunduklarini

diistindiigiinii dile getirmistir.

3.1.3.3.2. imtihan Olarak G6rme

Bazi aileler otizmli bir ¢ocuga sahip olmay1 Yaratici tarafindan onlara verilmis bir
imtihan olarak gordiigiinii ifade etmislerdir. Bu durumun Yaratici tarafindan bir imtihan
olarak kendilerine verildigini diistinen aileler ¢ocuklara verdikleri bakimi “ibadet”
olarak gormekte ve Allah’tan gelen her seyi kabul ettiklerini ifade etmektedirler.
Profesyoneller bu durumun ailelerin taniy1 kabullenmelerini kolaylastirdigini
belirtmektedir. Ayrica bu durumun her aile i¢in gegerli olmadigini ifade eden
profesyoneller genel olarak kabul ve uyuma olumlu yonde katki sagladigini ifade

etmislerdir.

“Kimi ailelerin inang gegcmigleri, iclerinde tasidiklart inan¢ da kabullenmeyi
kolaylastirtyor bazen. Tabii her aile icin gegerli degil bu. Aileler bunu da yani bir imtihan
olarak diisiindiiklerinden, kabullenmeleri daha da kolaylastyor.” (Ankara)

“Yani ben bunun iste hayatimizda bir imtihan oldugunu diigiindiim. Yani genel olarak bir
imtihan olarak diistintiyorum hani kendi adima. Annesi de tabi béyle. Ama o kadin olarak,
anne olarak daha ¢ok etkilendi tabii. Daha ¢ok yprand bu siiregte. ” (Palmiye Baba)

“Mesela dinsel agidan baktiklarinda iste bu Allah'in bize verdigi bir imtihan. Bu imtihan
da ben basariui sekilde yiiriitmek istiyorum diyor aile. Bu ise nispeten kabulii
kolaylastirabiliyor.” (Konya)

“Vallahi birbirimize destek olduk ve séyle ben sunu soyleyeyim Allah’tan gelen her seye
bizim kabultimiiz yani. Bu inan¢ olmasa zaten ayakta duramayiz.” (Ladin Anne)

“Ilk 6nce bunu bir kabul edeceksin bunun Allah’tan geldigini bunun yaptigin ibadet sayilir
bunu kendini adayacaksin zoruna gitmeyecek eli bos ver ben niye boyle oldum ben niye
toplumda Dislaniyorum Allah bana niye boyle. Hi¢ bunu demeyeceksin. Biz kendimize
dedik bu Allah’tan geliyor. Hi¢ aklimiza bir sey gelmiyor, esimle daha giiclendik yani.”
(Selvi Baba)

“Bir de ben inancin muhakkak etkili oldugunu séylemek isterim. Ciinkii inan¢ da bir
noktada kabuliin alt yapisidir. Bu benim basima geldi, bu benim sinavim, benim bunu en
iyi sekilde gecmem lazim, sabredecegim diyen bir insan her zaman 1-0 éndedir. Ama neden
bana, neden iist komsum degil diyen birisi her zaman 2-0, 3-0 geriden bashyor.” (Kirsehir)
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“Insamin Allah’a inanci olduktan sonra Allah ‘tan gelen bir sey yani. Normalde bizim
elimizde olup da ¢evreden gelen bir sorun degil. Isyan etsen ne ¢ikar yani, karsi ¢iksan da
¢ctkmasan da bu olmug bir sey, herkesin iizerinde olabilecek bir sey.” (Mese Anne)

“Inang diizeyi de burada etkili bence. Islam kiiltiiriinde sey vardir, bir tabi olma kiiltiirii
vardir. Ahiret kiiltiirii vardwr. Yoktan var etme ve varolusun da bir sebep dairesinde cereyan
etmesi vardir. Bu ailelerin, benim basina bir sey geliyorsa belli bir sebep dairesinde
oluyordur, Yaratamin takdiridir. Benim gérevimse, bu ¢ocuga gerektigi gibi sahip ¢tkip
daha iyi miicadele etmem gerekiyor, hakkini vermem gerekiyor tarzinda.” (Sivas)

3.1.3.4. Ebeveynlerin Beden ve Ruh Sagligina Etkisi

Aileler tan1 sonrasinda beden ve ruh sagliklarinda ciddi degisiklikler yasandigini ifade
etmislerdir. Kimi aileler antidepresan ile ayakta durdugunu, kimi iiziintiiden kansere
yakalandigin1 sdylerken bir baba otizmli ¢cocuga sahip olmay1 her giin 6lmek olarak
tanimlamigtir. Aileler taninin ardindan sok, inkar, depresyon gibi asamalardan gegip
uyum asamasina erismektedir ancak kimi ailelerde bu evreler hayli uzun siirmekle birlikte

etkileri yillar boyu devam edebilmektedir.

“Ayakta durmaya calisiyoruz. Saghgimiz gercekten el vermiyor psikolojimiz tamamuyla
bozulmus durumda yani kuyrugumuzu dik tutmaya ¢alisiyoruz agik¢ast bu. [...] Basta
soyledigim gibi ama otizmli ¢ocuga sahip olan aile oliimii yasiyormus, her giin oliimii
yasiyoruz diyebiliriz.” (Giirgen Baba)

“Ogrendikten sonra saghgimiz ¢ok ¢ok degisti. Ben antidepresanla ayakta durdum. Su
anda dahi antidepresan alyyorum. 50 miligram mi, 100 miligrama ¢ikarttim. 100 miligram
bazen cevap vermiyor. Sadece ben miyim? Ben de, annesi de. O da benim gibi o artik
stresten su anda iltihapli romatizma oldu.” (Kizilgam Baba)

“Inan bana benim hammum iiziintiiden kansere yakalandi. Tami tamina 5 yil ¢alistim
tedavisi icin. Cok siikiir ki su an kanseri yendik. Cocugumla ugrastigim kadar esimle de
ugrastim, aldigi ilaclar kilo yapti bu sefer kiloyu veremedi. Bunun neticesinde mide ve kalin
bagrsak alindi. Dizler protez, kilodan dolayr.” (Karagam Baba)

“...benim su an kalbimde alti tane stent var. Gegenlerde safra kesem de bir rahatsizlandim
hastaneye yattim. Felg gecirdim, beynime pthti atmis.” (Giirgen Baba)

“Cocuktan dolayr mi bilmem ama biz 6grendikten 2 yil sonra esim MS hastaligina
yakalandi, su anda yiiriiyemez durumda. Yani zoraki yiiriiyor tekerlekli sandalyeyle.”
falan” (Disbudak Baba)

“Bende uzun siiredir iilser var. Stresten oldugunu séyleyenler oldu. Hos bizde stresten ¢ok
ne var. Esimde de yulardwr migren var.” (Inlamur Baba)
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Aileler ¢cocuklarmin otizm tanisi ile alakasi olup olmadigini ilmediklerini ifade ettikleri
cesitli saglik sorunlarindan bahsetmislerdir. Bir baba tan1 sonrasi kanser olan esinin saglik

problemleri ile ilgilendigini ve otizmli ¢ocugu kadar esiyle de ilgilendigini ifade etmistir.

3.1.3.5. Otizmli Bireyle Yasamanin Zorlugu

Aileler otizmli bir ¢ocuga sahip olmanin zorlugu konusunda farkli zorluklardan
bahsetmislerdir. Bazi aileler 7/24 esasina dayali bakim yiikii zorlugundan bahsederken
diger bazi aileler otizmli bir cocuga bakmanin en az bes alt1 cocuga bakmak kadar zor
oldugundan bahsetmistir. Otizmli ¢ocuga sahip olmay1 her giin 6liimii yasamakla es deger
goren bir baba giinde {i¢ 6glin yemek yiyorlarsa bir 6glin de dayak yediklerini ifade
etmistir. Bir profesyonel ise otizmli ¢ocuklardaki takintili davranislarin aileler i¢in
olduk¢a zorlayici oldugundan ve ailelerin ¢ok fazla desteklenmeleri gerektiginden

bahsetmistir.

“Bir hasta ziyaretine gidebiliyor muyuz? Ne bir cenazeye gidebiliyor musunuz? Hanimin
annesi 6ldii. Benim teyzemdi 6 saat hanim gitti durdu 6 saat ben gittim durdum. Yani en
yakimimizin cenazesine bile gitmekte zorluk yasiyoruz.” (Igde Baba)

“Otizmli bir ¢ocuk benim goziimde bes tane alti tane ¢cocuga bakmak gibi bir seydir. Belki
ondan da daha zordur ”. (Giirgen Baba)

“Onun hareketleri kendi kendini yormasi, kendini bitirmesi, hiperaktif cocuk zaten aksama
kadar bes dakika durmuyor, yeme i¢me yok, uyku yok bir sey yok bir taraftan da karsinda
ufak ufak eriyor. Seni vicdani olarak seni zaten bitiriyor zaten.” (Sedir Baba)

“Bakin sayin hocam otizmli bir ¢ocukla yasamak ¢ok zor. Yani inamin ¢ok zor. Ciinkii
cocukta takintili davramiglar var, ogrenmeye direng var. Baktiginiz zaman ¢ok fazla destek
gerekiyor.” (Kirsehir)

“Basta soyledigim gibi ama otizmli ¢ocuga sahip olan aile 6liimii yasyyormus, her giin
oliimii yastyoruz diyebiliriz. Mesela otizmli ¢cocugumuzdan insan ii¢ ogiin yemek yiyorsa
bir ogiinde dayak yiyoruz ¢ocuklarumizdan agir durumda olan ¢ocuklarumiz maalesef dyle
ergenlige de girdigi zaman isimiz bir o kadar daha zorlaniyor.” (Giirgen Baba)

Caligmaya katilan babalardan birinin ¢ocugunun saldirgan davranislar1 dolayisiyla
otizmli ¢ocukla yasamay1 her giin 6liimii yasamaya benzetmesi yasadiklar1 zorlugun ne

denli biiylik oldugunun anlasilmasi adina 6nemlidir. Ayrica bir profesyonelin takintili
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davraniglar dolayisiyla otizmli ¢ocuklarla yasamanin zorlugunu anlatmasi yukaridaki

calismadaki bulgulart dogrular niteliktedir.

3.2. SOSYAL YASAM

Sosyal yasama temasi Sosyal diglanma, kisilerarast iligkiler, egitim alaninda yasanan
zorluklar ve istihdam alaninda yasanan zorluklar kategorilerinden olusmaktadir. Sosyal
dislanma kategorisi altinda toplumdan izole olma, dislanma, rahatsiz edici bakislar,
olumsuz tepkiler, toplumsal yasama katilimin azalmasi kodlarindan olugmaktadir.

@
| Toplumdan izole Olma (8) |

Dislanma (10}

/ o
________.--——"'-"_-_' Rahatsiz Edici Bakislar ve

O Olumsuz Tepkiler (9)

Tam Sirecinde '_"—‘-—-——-.___________..
o

Yasanan Zorluklar (33)
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\ / -
(@] | Kardes lliskisi (7) |

‘ Adile l¢i lliskilere

Etkisi (27) R

[ Genis Adile lle liskiler (8) |

[®]
Egitime Kabul ile lgili
Zorluklar (3)
(]
_____________—-—--'-""—-. Egitim Saatlerinin
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Egitim Alaninda \
Yasanan Zorluklar (30) [
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124y
5

@ (@]
| Istihdamdan Ayrilma (8) | Egitmenlerle llzili
T Zorluklar (6)

() - o

istihdam Alaninda
Yasanan Zorluklar (19)

| Istihdama Katilamama (6 ) |

| Uretkenlik Kavbi (5) |

() S
- Umutsuzluk (7)
GeleceZe lliskin Endise (15) |
\ o

Kendilerinden Sonrasi ile
ligili Endise (8)

Sekil 11. Sosyal Yasam Temasina Ait Kod Gosterim Modeli (MAXQDA2020 Kod-Alt
Kod-Boliimler Gosterimi)
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Kisileraras1 iligkiler kategorisinin altinda ise cift iliskisi, kardes iliskisi, genis aile ile
iligkiler ve sosyal destek kodlarindan olugsmaktadir. Egitim alaninda yasanan zorluklar
kategorisinin altindan egitime kabul ile ilgili zorluklar, egitim saatlerinin yetersizligi,
egitimin niteligi ve egitmenlerle ilgili zorluk kodlar1 bulunmaktadir. Bu tema igerisinde
yer alan son kategori ise istihdam alaninda yasanan zorluklar kategorisidir. ilgili
kategoride istthdamdan ayrilma, istihdama katilamama, verimlilik kayb1 ve izin alma ile
ilgili zorluk kodlar1 bulunmaktadir. Simdi sirasiyla kategoriler ve altlarinda yer alan

kodlarla ilgili alintilara yer verilecek ve alanyazindan benzer ¢aligmalarla desteklenecek

I(arlles |||I$I(ISI
Hahatsu Eﬂlﬁl Baklslar
WIS UZAIK istihdamdan Ayrima
— Gm |||$|“s| Genis Ale ||I$|(I|ﬂ|’|

Toplumsal Yasama Katthmin Azalmasi

Toplumda izole Olmama
Egitime Kabul ile ilgili Zorluklar

Sekil 12. Sosyal Yasam Temasina Ait Kod Bulutu (MAXQDA2020 Kelime Bulutu
Gosterimi)

3.2.1. Sosyal Dislanma

Aileler otizmli ¢ocuga sahip olmaktan dolayi kimi zaman kendilerini toplumdan izole
edebildikleri gibi kimi zaman da toplum tarafindan dislanmaya maruz kalabilmektedirler.
Rahatsiz edici bakislardan, olumsuz tepkilerden ve g¢ocuklariyla ilgili yadirgayici ve
actyan bakislardan uzak olmak i¢in aile kendini izole edebilmektedir. Aile kendini ve
cocugunu izole etmek istemedigi zamanlarda ise diglayici ve olumsuz tepkilerle

karsilagmaktadir. Bu ise tam manasiyla ailelerin sosyal dislanmaya maruz kalmalarina
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neden olmaktadir. Bu baslikta sosyal dislanma kategorisi altinda yer alan kodlara ait

alintilar alanyazindan benzer ¢aligsmalarla karsilastirilarak yorumlanacaktir.

3.2.1.1. Toplumdan izole Olma

Otizmli ¢ocuga sahip ebeveynler kimi zaman cocuklarinin davraniglarindan dolay:
sugluluk hissettikleri i¢in kimi zaman ise ¢cevreden gelecek tepkiler dolayistyla kendilerini
basta aile ve arkadas olmak {izere toplumun genelinden izole etmektedirler. Bazi aileler
apartman dairesinden ¢ikarak miistakil bir eve ¢ikmak zorunda kaldigini ve orada sadece
Allah ile yalmiz olduklarimi ifade etmistir. Diger bazi aileler ise toplum igerisine
ciktiklarinda rahatsiz edici bakislar ve sorular sebebiyle toplum igerisine ¢ikmamay1
tercih ettiklerini ifade etmislerdir. Profesyoneller ise ailelerin ilk zamanlar ¢ocuklarinin
toplumdan saklama ve kimseyi tanidan haberdar etmeme diislincesiyle izole olduklarini
belirtmislerdir. Ailelerin toplum igine ¢ikmaktan, akraba ziyaretleri gerg¢eklestirmekten
ve ¢ars1 pazarda dolasmaktan dahi vazgegtiklerini belirten profesyoneller bu durumun

tam bir izolasyonla sonuglandigini ifade etmislerdir.

“Ben mesela bu ¢ocuga sahip olduktan sonra hayat standardimi degistirdim yani bir
apartman dairesinde herkes gibi bende yasiyordum. Baktim olacak gibi degil. Iki tane
engelli eviadimiz oldugunu anlayinca iste o zamanki maddi imkanlarini kullanarak bir
parsel alip miistakil bir ev yaptim. Orda da ben komsu iliskisi olmadig1 gibi akraba iliskisi
de yoktu. Orada Allah’vmizla yalmiziz”. (Girgen Baba)

“Komgularindan tutun da, yakin gevrelerindeki akrabalarina varana kadar ¢ok fazla bir
araya gelmek istemediklerini dile getiriyorlar. Bu onlarin olumsuz tepkilerinden
kaynaklanabiliyor.” (Cankir1)

“Bir AVM'ye bile gittigimiz zaman farkll bir tavir sergiledigi zaman doniip bakiyorlar.
Fiziksel olarak bir farkliigi yok ama oyle olunca da ister istemez ¢ikmamayi tercih
ediyoruz. Yani insanlara bir sey anlatmaktansa geri planda kalmayr tercih ediyoruz.”
(Zeytin Anne)

“Mesela disarda gormesinler aman ¢ocugu diye sakliyoruz Ilk basta daraldik yani 4-5 sene
diigiinlere miigiinlere gidemiyorduk.” (Selvi Baba)

“Bu aileler ¢cocuklarint komsularindan bile saklamaya ¢alisiyorlar, ¢evreden utaniyorlar.
Toplumumuzda bu konuda biraz bilgisiz oldugu i¢in. Bu ¢ocuklarin anneleri babalari bu
alanda ¢ok biiyiik zorluklar yasiyoriar.” (Istanbul)
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Aileler ozellikle taniyr aldiklart ilk zamanlarda utanma ve sugluluk duyma gibi
nedenlerden dolay1 ¢ocuklarini akrabalarindan, arkadaslarindan ve ¢evreden saklamakta
ve diiglin, cenaze ve ev ziyaretleri gibi toplu alanlardan miimkiin oldukg¢a uzak
durmaktadirlar. Bu durum sadece ailenin utang ve sucluluk duymasindan
kaynaklanmamaktadir. Kimi zaman da aileler izole olmak istememelerine ragmen

cevreden aldiklar tepkiler dolayisiyla izole olmak zorunda kalmaktadirlar.

“Bir de ailelerin izole olmalart sz konusu. Aileler ilk etapta ¢cocugun sorunuyla, engeliyle

yiizlestiklerinde ilk olarak izolasyonu kendileri saglamis oluyorlar. Utanma bashyor
cocuktan. O c¢ocukla toplum icine ¢ikmaktan, kendi akrabalarimin icine ¢ikmaktan, ev
ziyaretleri yapmaktan. Carsida pazarda dolasmak onlar icin utang kaynagi haline geliyor.
Aileler kendi kendine ¢ocugu ve kendisini izole ediyor toplumdan”. (Ankara)

“Misafirlige bile gitmiyoruz. Yani mecburi olarak aile olarak kendi i¢imizde yasamaya
mahkum edilmis gibi bir hayat yasiyoruz.” (Karagam Baba)

“Cevrenin kendilerini etiketlemesini istemiyorlar ¢ocugu etiketlemesin ya da soyutlamasini
istemiyorlar saklamaya ¢alisiyorlar buraya gelirse agar ¢ikacagin diisiiniiyorlar o yiizden
de Cocuklar maalesef baslamakta geg¢ kalryor.” (Malatya)

3.2.1.2. Diglanma

Otizmli g¢ocuga sahip ailelerin en sik yasadiklar1 sosyal zorluklardan biri diglanmadir.
Aileler taniy1 aldiklari glinden itibaren aile, akraba ve arkadas ¢evreleri tarafindan siklikla
diglayict tavir ve davraniglara maruz kaldiklarini ifade etmislerdir. Bazi aileler
cevrelerindeki insanlarin onlara yiik olabileceklerini diistindiikleri i¢in kendilerinden
uzaklastiklarini belirtmiglerdir. Bir ihtiyag i¢in veya otizmli ¢ocuga bakmalari i¢in istekte
bulunacaklarini diisiinerek yakin ¢evrelerindeki kisilerin bile kendilerinden uzaklastigini
ifade eden aileler, diglanmak ve 6tekilestirilmekten dolayi rahatsizlik duyduklarini dile

getirmislerdir.

“Bizden herkes uzaklagti. Niye? Bizim bazi diinyevi gereksinimlerimize, bize destek
olabilirler, bize yiik olabilirler diye bizden uzaklastilar. Su anda biz aile olarak kimiz
biliyor musunuz? Bir ¢ocuk, bir anne, bir ben. [...] Akrabalarimiz dahi bizlerden
uzaklastyorlar. Belki bir sikintimiza destek olmaktan korkuyorlar. Bizim ne yasadigimizi
gormemek igin evimize gelmiyorlar sayin hocam diisiinebiliyor musunuz” (Kizilgam Baba)

“Daha ¢ok insanlar sizden wuzak durmaya c¢alistyor. Hani onlardan bir sey
isteyebileceginizi diistiniiyor ya da ¢ocugu onlara birakabileceginizi diistintiyorlar”.
(Akgaagac Baba)
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“Kardeglerim olsun, esimin ailesi olsun ¢ocugum onlarin ¢ocuklarimin yanina gidince ay
ay ay ¢ocuga dokunmasin, ya bu ¢ocuk béyle yaparsa yamna yaklasmasin. Sanki Allah
etmesin bu ¢ocuk kansermis, bu ¢ocugun bir sorunu varmis gibi davrandilar.” (Mese
Anne)

“Hocam bu tiir aileleri gergekten c¢ok biiyiik sorunlart var. Bunlar bir kere toplum
tarafindan dislaniyorlar, rouklarzrgl cevrelerinden saklyorlar. Yani ¢ocuklarina degisik
bir gozle bakildigini farkindalar.” (Istanbul)

“Hocam i¢lerini dokecek insan bulamiyorlar c¢evrelerinde kimse kalmamis bu aileler
kendilerini direk kopartryor. Hocam diisiintin bir birisi ¢ikiyor aaa otizmli. Bulasici
hastalik olan zanneden var hocam. Cocugunu uzak tutan var yani ve aileler zaten bunu
hissediyor.” (Konya)

Profesyoneller otizmli ¢ocuga sahip ailelerin diglanma ve 6tekilestirilme ile ilgili biiyiik
zorluklarla kars1 karsiya olduklarint ve ¢evreden gelen olumsuz tepki ve rahatsiz edici

bakiglarin aileler tarafindan anlasildigini ifade etmislerdir.

“Ya inanin engelli anne babasi olmak o kadar zor ki. Cok fazla dislanyorsunuz,
otekilestiriliyorsunuz.” (Ciar Anne)

“Kardegimin ¢ocugu da birinci sumifa gidiyor. Benim oglumla aym suufa diistiiler. Hemen
gittim esyalarimi aldim, cantasini, kitabimi aldim, seving icerisinde. Ama ne yazik ki
kardesim, ¢ocugunun simifini, benim oglum ona kétii érnek oluyor diye degistirdi.”
(Sarigam Baba)

“Diistinsenize Ogretmeni istemiyor, arkadaglari istemiyor ve bununla miicadele etmeye
calisan ozel ihtiyact olan bir c¢ocuk. Bunun psikolojisini diigiinebiliyor musunuz?
Istenmediginiz bir yerde siirekli yadirgayan ve suclayan bakislar altinda olmak ¢ok zor
gercekten. [...] Hani maalesef bildiginiz iizere toplum agisindan otizmli bireyler, engelli
bireyler ¢ok fazla dislanyyor, cocuklar bile oynamak istemiyorlar. Bunu bildigim icin zaten
komsuya falan gitme olayim hi¢ yok.” (Cinar Anne)

“Ilk zamanlar toplum bizden kacmaya basladi evimize gelmeyen insanlar oldu akrabalar
dedigimiz insanlar evimize girmedi yani oz annem bile eve girmiyor o ¢ocuktan dolay:
sorsak baska neden derler o eve bu ¢ocuktan dolayr girmeyen insanlar vardi. Cevreye
yansiyor, akrabalara yansiyor, evine gelmek istemiyor insanlar misafirlige gelmek
istemiyorlar insanlar, 6z ailen en yakin bildigin insanlar o eve gelmek istemiyorlar.” (Sedir
Baba)

“Kardegimin ¢ocugu da birinci sumifa gidiyor. Benim oglumla aym sumifa diistiiler. Hemen
gittim esyalarimi aldim, cantasini, kitabimi aldim, seving icerisinde. Ama ne yazik ki
kardesim, ¢ocugunun sinifini, benim oglum ona kotii ornek oluyor diye degistirdi. Benim
oglumla onun ¢ocugu ¢ok oynuyormus, kafasina ona takiyormus, ders ¢alismiyormus.”
(Sarigam Baba)
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Engelli ¢ocuga sahip olmanin oldukg¢a zor oldugunu belirten bir anne toplum tarafindan
dislandiklarini, 6tekilestirildiklerini, gocuklarin kendi ¢ocugu ile oyun dahi oynamadigini
ifade etmistir. Bir baba, ablasinin kendi ¢ocugu ile ayni sinifa diisen ¢ocugunu kétii 6rnek
olur kaygis1 ile smiftan aldigimi belirten bir baba en yakinlar tarafindan dahi
dislandiklarini ifade etmistir. Toplumun kendilerinden kac¢tigin1 dile getiren bir baba en

yakinlarinin dahi evlerine gidip gelmeyi biraktigini belirtmistir.

3.2.1.3. Rahatsi1z Edici Bakislar ve Olumsuz Tepkiler

Ailelerin diglanmalarina ve kendilerine toplumdan izole etmelerine neden olan rahatsiz
edici bakislar ve olumsuz tepkiler sik karsilasilan bir durumdur. Aileler oncelikle
cocuklarma 6cii veya farkli bir varlikmis gibi bakmalarindan rahatsiz olduklarini ifade
etmislerdir. Ailelerin rahatsiz oldugu bir diger sey ise toplum igerisine ¢iktiklar1 zaman
insanlarin onlara aciyarak veya yadirgayarak bakmalaridir. Aileler aciyan bakislardan
dolay1 rencide olduklarini, yadirgayan bakislarin olumsu bir sézden daha yaralayici

oldugunu belirtmislerdir.

“Toplumun icerisinde bizim de var oldugumuzu insanlar kabullenmiyor. Bize ocii gibi
bakiyorlar bize. Bugiin belediye otobiisiine binsek herkes doniiyor, 40 kisi doniip bize
bakiyor. Tiim gozlerin sizin iizerinizde olmasi ne kadar rahatsiz edici diigiinebiliyor
musunuz? [...] ...birilerinin bizlere aciyarak bakmasindan o kadar rencide oluyoruz ki;
bizler ¢ocukla birlikte gezer iken sanki acayip bir varlik seyreder gibi bakmalarindan ¢ok
ama ¢ok rahatsiz oluyoruz.” (Kizilgam Baba)

“Mesela bazen iste ya aslan gibi ¢ocuk ama engelli iste falan diyenler oluyor. Yani bu
sozler de bakislar da rahatsiz ediyor bizi. Yani bazen acima, yadirgama gibi bakislara ve
soylemlere maruz kalryoruz. (Ihlamur Baba)

“Akrabalar da bilmiyor, hi¢ kimse bilmiyor. Ciinkii karsindaki insanlarin yani bir sey
demesine gerek yok, o bakist bile beni rahatsiz ediyor. (Cinar Anne)

“Disarda ¢ok sorun yasadim nasil sorun yasadim bu cocugun varligi ¢evrede farkh
goritiliiyor o ¢ocuk agladigi zaman bir ¢arsida bir merkezde yiiriidiigiin zaman insanlarin
size garip garip bakmast sizi tabi ¢ileden ¢ikariyor bunlar niye bakiyor yani psikolojik
olarak seni etkiliyor. (Sedir Baba)

“Bir AVM'ye bile gittigimiz zaman farkli bir tavir sergiledigi zaman déniip bakiyorlar.
Fiziksel olarak bir farkliigi yok ama oyle olunca da ister istemez ¢ikmamay: tercih
ediyoruz. Yani insanlara bir sey anlatmaktansa geri planda kalmayr tercih
ediyoruz.” (Zeytin Anne)
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Ailelerin karsilastiklari zorluklardan bir digeri de toplum igerisindeki olumsuz tepkilerdir.
Kimi aileler bu olumsuz tepkilerden dolayr sik sik bir daha disar1 ¢ikmamayi
diisiindiigiinii ifade ederken kimi aileler kavgaya varacak olumsuz tepkilerle
karsilastiklarindan bahsetmistir. Ailelerin aldig1 bir diger olumsuz tepki ise ¢ocuklarinin
fiziksel olarak “normal” goriinlime sahip olmalarindan dolay1 elestirilmeleri ve
yadirganmalaridir. Aileler ¢ocuklarmin davraniglarinin digsaridan “simariklik” olarak

algilandigini ve olumsuz tepkilerle karsilastiklarini ifade etmislerdir.

“Esim ¢ocukla birlikte disart ¢iktiginda ¢ok fazla sorun yasiyor. Insanlarin onlara karst
bakislarindan rahatsiz oluyor. Sordugu sorulardan rahatsiz oluyor. Her eve geldiginde bir
daha ¢ocukla disari ¢tkmayacagim séyliiyor.” (Akcaagag Baba)

“Veya iste cocugunu simarik yetistirmigsin, sustur sunu falan gibi séylemler oluyor. Veya
otobiiste, dolmusta falan ¢evredekiler, oradan kalksin, yer versin, gencecik ¢cocuk diyenler
oluyor. Normal goriindiigii icin.” (Ihlamur Baba)

“Insanlarin birka¢i sizi anliyor geri kalani anlamiyor rahatsiz oluyorlar bunlardan dolay
cok sikinti cektim karakolluk oldum yani kavga edecegim noktalara geldim yani sinir
bozucu seyler oldu halende dyle halen yasiyoruz.” (Sedir Baba)

“Tabii aaa bu deli ¢cocuk mu? Gibi diistintiyorlar yani bilemiyorum. Cevrenin bakislart da
rahatsiz ediyor. Adam diyor ki 80 yasindaki bir kadin yavrum bunu doktora gétiirmiiyor
musunuz?” (Igde Baba)

Cocuklarinin  problemli davranislarinin  ebeveynliklerinin sorgulanmasina neden
oldugunu belirten bir baba kimi zaman c¢ocuklarim1 ihmal eden ve doktora dahi
gotlirmeyen ebeveynler olarak algilandiklarini dile getirmis ve bu durumu “sinir bozucu”

olarak nitelemistir.

3.2.1.4. Toplumsal Yasama Katilimin Azalmasi

Aileler tan1 sonrasinda toplumsal yasama katilimlarinin ya azaldigin1 ya da tamamen
bittigini ifade etmislerdir. Bu durum cocugun bakim yiikii ile alakali oldugu gibi
toplumsal tepkilerle de ilgilidir. Bir baba cenaze ve diiglinlere dahi katilim
saglayamadiklarindan bahsederken bunun g¢ocuklarinin bakimini iistlenecek kimsenin
bulunmayist ile iliskilendirmistir Bazi aileler ise tan1 sonrasinda toplumsal yasamlarini

bitirerek giiniin neredeyse tamamini ¢ocuguna ayirdigini ifade etmislerdir. Kendilerini
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cocuklarina adadiklari i¢in toplumsal hayatlarmin bittigini belirten aileler zamanlarinin

tamamini ¢ocuklarina ayirdiklarini dile getirmislerdir.

“Bir cenazemiz oluyor gidemiyoruz, bir diigiiniimiiz oluyor gidemiyoruz. Zaten diigiin
bizim her giin evimizde var da genel toplum icerisinde yapilan diigiine gidemiyoruz. Zaten
gitmemiz de miimkiin degil. Gidersek ya esim gidecek ya ben gidecegim. Ikimiz ayni anda
gitmemiz miimkiin degil. ” (Kizilgam Baba)

“Sosyal hayatimi bitirdim yani bu dernegi kurana kadar ben hi¢bir sekilde sosyal hayat
falan hi¢ olmad. Yani giiniin 24 saati ben oglumla beraberdim. Simdi ben ¢ok uzun siireden
beri ¢alisan bir insandim iste nedir disarda yemek yerim eglencelere, pikniklere atryorum
bu tarz seylere ¢ok giderdik. Sinemaya. Ama oglum boyle olduktan sonra bunlarin hepsini
bitirdik. ” (Ladin Anne)

“Cevreyle fazla bir seyimiz olmuyor. Mesela kendi akrabalarimiza bile ¢ok nadir gideriz.
Cok simrly goriigtiriiz.” (Ihlamur Baba)

“Arkadaglarimla bulusurdum onu azalttim. Veya evde oturup dinlemek yerine oglumu alip
disart ¢ikip geziyorum.” (Akcaagag Baba)

“Sosyal hayat falan hepsi bitti zaten o giinden sonra. Cocuga kendimizi adadik. Yani
sosyal hayati fazla sey yapmadik, yani unuttuk hatta o giinden beri ¢ocuga kendimizi
adadik. Sosyal hayatimiz yok su an.” (Kayin Anne)

Kimi ebeveynler tani sonrasinda c¢alisma hayatindan ayrildiklarindan, kimileri
arkadaglariyla vakit gecirmeyi biraktiklarindan, kimileri ise akraba ziyaretlerini
azalttiklarindan bahsetmistir. Kendilerini tamamen ¢ocuklarina adadigini belirten bir

anne sosyal hayatinin olmadigini dile getirmistir.

3.2.2. Kisilerarasi iliskiler

Kisilerarasi iligkiler kategorisi altinda ¢ift iligkileri, kardes iligkileri, genis aile iliskiler ile
sosyal destek kodlarina ait alintilar ve yorumlamalara yer verilecektir. Otizmli bir ¢ocuga
sahip olmanin c¢iftler arasi iliskileri, otizmli ¢ocuk ve varsa kardesleri ile iliskiler ve
ailenin genis aile ile iliskileri ele alinacaktir. Son olarak ise ailelerin sosyal destek algilar

ve ihtiyaclarina yonelik alintilara yer verilecektir.
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3.2.2.1. Cift iliskisi

“Koptugumuz giinler oldu agik¢asi. Ayrilma agamasina geldigimiz giinler de oldu. Esimin
diinyast sadece ve sadece ***** oldu. Ne ben, ne de evdeki diger ¢cocugumuz, kizimiz.
Sonra baktim boyle olmuyor, karsima alip dedim bak béyle olmaz. Evde ben varim, bir
cocugumuz daha var. Sadece ***** yok yani. Yani diisiinebiliyor musunuz yatarken bile
sadece ***** jle yatti. Esimle ayrilma derecesine geldik. Bazen duyuyordum engelli
cocugu olan ¢iftler bosaniyor, sorunlar yasiyor falan. Gergekten bos yere
bosanmiyorlarmis. Bunu anladim ben. Ciinkii bizde de ramak kalmisti o kadar séyleyeyim.
Esimle de gereksiz yere kavga etmeye basladik, her sey batmaya baslamigti.” (Cinar Anne)

“Biz kizimizdan sonra ailevi bir deprem atlattik, ayrilma asamasina geldik. Yani tabii bu
asamaya gelmemizde *****’in rahatsizligimin biiyiik bir payt var. Sonra tekrar yuvamizi
kurduk.” (Sarigam Baba)

“Bu ¢ocuklara imkan saglanabilir ve ailenin yiikii hafifletilebilir yani ben aile iliskisi yok
diyebilirim yani aile iliskisi kalmadi iliski sifir.” (Giirgen Baba)

“Mesela kart koca ayruimi ¢ok fazla otizm camiasinda ailelerde maalesef. Ayriliklar,
bosanmalar ¢cok fazla diger engel gruplarindan otizmde, ailelerinde.” (Burdur)

Calismaya katilan aileler tani sonrasi ¢ift iliskilerinde ciddi zorluklar yasadiklarini ve
kimi zaman bosanma asamasina geldiklerini ifade etmiglerdir. Bu durumu “ailevi
deprem” olarak niteleyen bir baba bu agsamaya gelinmesinde cocugunun “rahatsizligi”’nin
biiylik pay1 oldugunu ifade etmistir. Bosanma asamasina geldiklerini belirten bir anne
daha once engelli ¢ocuga sahip ailelerin bosandiklarini duydugunu ve artik bunun

nedenini daha 1y1 anladigini belirtmistir.

“Vallahi bir tek esim destek oldu. Evet, arkadaslarim dogdu yanimdaydi yani ama en fazla
destegi esim oldu. Birbirlerinden destek altyorlar aileler.” (Ladin Anne)

“En stk karsilasilan psikolojik sorunlardan bir tanesi ¢iftler arasindaki ¢atisma faktorii.
Bu durum ya bogsanmaya ya da uyum sorunun daha ¢ok artmasina sebep oluyor ya da
¢iftler birbirine daha fazla kenetlenip bu sorunla miicadele etmek igin yeni bir gii¢ ortaya
ctkmasina neden olabiliyor.” (Sivas)

“Hayattaki bir¢ok seyin basit oldugunu gérmeye basladik. Ufak tefek seyleri sorun
etmemeye basladik. ****un durumundan sonra birbirimize daha c¢ok baglandik. Bir
anlamda bizi gii¢lendirdi diyebilirim.” (Zeytin Anne)

“Yani soyle diistindiik. Ancak biz bize destek olursak, dayanigma iginde olursak, birbirimizi
anlarsak. Ancak boyle ¢ozebiliriz, ayakta kalabiliriz diye diisiindiik. O mantikla gittik.
Hic¢bir zaman birbirimizi su¢lamadik, senin yiiziinden oldu, benim yiiziimden oldu
gibisinden.” (Ihlamur Baba)
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Bazi aileler tan1 sonrasinda daha 6nce sorun olarak gordiikleri bazi seyleri sorun olarak
gormemeye bagladiklarint hatta tanmin bir anlamda iliskilerini gii¢lendirdigini ifade

etmistir.

“Ilk zamanlar dediniz hocam ilk zamanlar hocam gercekten cocukla en ufak bir seyde
esimle cocuk yiiziinde ¢ok tartisiyorduk, bagiriyorduk, tartistyorduk bazen evden disari
ctkiyordum kendimi disart atiyordum.” (Sedir Baba)

“Ashinda ¢ok da giiclii oldugumuzu séyleyemeyiz. Esim ¢ok sik sinir krizleri geciriyor, ofke
nobetleri gegiriyor. [...] Ben ¢ok soguk kanli oldugum igin ve olaylara daha pozitif
yvaklagtigim i¢cin eviilik birlikteligimizin siirdiigiinii diistiniiyorum. Normalde tam tersi olur,
erkekler terk eder.” (Akcaagag Baba)

“Yani zor oluyor tabii. Ilk zamanlar ¢ok zorlandik. Simdi biraz daha alistik diyebilirim.
Yoksa ¢ok zor yani psikolojik olarak ikimiz de ¢ok etkilendik Yeri geldi birbirimizi iiziildiik
Yeri geldi birbirimize destek olduk.” (Ardi¢c Baba)

“Ancak hocam esim devamli yammda degildi, ben hep yalmiz savastim. Devamli
tizerimdeydi o yiik. Cogunlukla bendeydi yani. Esim siirekli yurtdisina gidiyordu, sehir
disina gidiyordu. Ben yalmizdim, her seye ben kosuyordum. Biitiin ¢ocuklarimin
sorunlarini, oglumun da yani hepsini benim iistiimdeydi.” (Mese Anne)

Calismaya katilan bir anne ¢ocugunun bakim yiikii ve diger ihtiyaglari i¢in tek basina

miicadele ettigini ve tiim yiikiin kendi lizerinde oldugunu ifade etmistir.

3.2.2.2. Kardes iliskisi

Otizmli ¢ocuga sahip ailelerde tiim aile fertleri gibi kardesler de bu durumdan cesitli
sekillerde etkilenmektedirler. Ebeveynler otizmli ¢ocuklari ile daha fazla vakit ge¢irmesi
diger cocuklarla sorunlar yasamalarina sebep olmaktadir. Ancak kimi zaman kardesler
otizmli kardeslerinin bakim ve ihtiyaclarini karsilama noktasina anne babalarina yardimci
olabilmektedirler. Otizmli gocuk 6zellikle kii¢iik kardes ise diger kardesler tarafindan
korunup kollaniyor ve gelisimi i¢in ¢aba sarf ediliyor. Ancak baz ailelerde ise kiskanglik
vb. sorunlar yasanabiliyor. Bunlara ek olarak evde otizmli ¢ocuga ek olarak engelli bir
kardes daha var ise ailenin kars1 karsiya oldugu zorluk daha da katlanabilmektedir. Bu
durum sadece bakim ile ilgili degil engeli olan iki kardes arasindaki sorunlu iliskiden

kaynaklidir.
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“Ablalarint ¢ok seviyor. Yani onlarla herhangi bir sey yok. Dedigim gibi karsilikli sohbet
ediyor mu? Haywr etmiyor. Zaten konusmada konusma boliimiinde problem var. Yoksa
ablalarini ¢ok seviyor herhangi bir problemimiz yok.” (Ladin Anne)

“Yani otizmli kizim kardegini seviyor. Oglum da su an o da 12 yasinda. O da ablasim
seviyor ve korumaya ¢alisiyor. Ama tabi mesela oglan ablasini yonlendirici bir konumda
su anda haliyle. Biraz daha sert davraniyor samirim dinlemesi icin. Mesela bazen bizi
dinlemedigi halde oglumu dinledigi oluyor. Bazi komutlarimi. Ona uyuyor. Bizi es ge¢iyor
ama ona uyuyor. O biraz daha sert ¢ikiyor sanirim.” (Palmiye Baba)

“...bir abisi polis ondan sonra biri de burada evde onda da hafif bir zihinsellik var, o bunu
sevmiyor. O biraz evin i¢inde konusmasi hizli konusuyor o bana kiziyor bu ona kiziyor.
Yani bununla fazla gecinemiyorlar.” (Selvi Baba)

“Ya kardesiyle iliskisi hep sorunlu oldugu kardesi *****’j cok acik¢asi kabullenmedi belki
iKiz olmalarimin getirdigi bir dezavantajlardan biriydi yani bilemiyorum hani belki de ikiz
erkek olmasimin getirdigi bir dezavantaj. ” (S6giit Anne)

“Yani kizimla aralarinda ¢ok iyi bir iletisim var. Birbirleriyle oyun oynarlar, birbirlerini
korurlar, kollarlar. Kizim su an 5 buguk yasinda, aralarinda neredeyse 5 yas var. O kadar
iyi bir iletisimleri var ki.” (Cinar Anne)

“Su an benim kizim 4,5 yasinda, oglum 6 yasinda. Birbirleri ile o kadar iyi anlagiyorlar ki,
tarifi miimkiin degil. Birbirlerinin 6gretmeni oldular. Biz bu ¢cocuklarla kesinlikle bu kadar
ilgilenemezdik. Ama biiyiik kizzmiz ortada kaldi. Ne kendisinden 5 yas biiyiik ***** ile
iletisime gegebildi, ne de kendinden kiiciik kardegleriyle.” (Sarigam Baba)

“Cok iyi sayilmaz kotii de sayilmaz hani ¢ok sey yapmiyor ortak alanlari olmadig icin hani
bir de kendi alanlarina pek karisilmasini sevmiyor, kendi odasina girilmesine, esyalarina
dokunulmasini. Kardesleri onlart yaptiginda biraz tepki gosterir ama dyle ¢ok siddetli bir
tepki degil. ” (K6knar Anne)

Otizmli ¢cocugu olan ailelerde kardes iligkileri, otizm teshisi konan bireylerin sayisinin

artmasi1 nedeniyle 6zellikle 6nemli bir aile ¢aligmalari1 konusudur. Otizm tanisinda artan

artiglar daha fazla gocugun otizm tanisi alan kardesi olmasi1 anlamina da gelmektedir.

Otizmli ¢ocugu ile diger kardesi arasinda pek de 1yi sayilmayacak bir iliski oldugundan
bahseden bir anne bu durumu “ortak alanlar1 olmadig: i¢in” diye 6zetlemektedir. Bu

durum alanyazinda da otizmli ¢ocuk ve kardes iliskisinde tizerinde durulan bir husustur.
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3.2.2.3. Genis Aile ile Iliskiler

Tan1 sonrasi aile iligkilerindeki 6nemli ayaklardan biri de genis aile ile iliskilerdir. Zira
genis aile tiyeleri aileler igin sosyal destek ag1 olusturabildigi gibi aileleri desteksiz ve
yalniz da birakabilmektedir. Calismaya katilan bazi ebeveynler genis aile iiyelerinden
hicbir sekilde maddi veya manevi olarak destek gormediklerini belirtirken diger bazi
ebeveynler basta bakim olmak tlizere diger ihtiyaglarin karsilanmasi noktasinda oldukca
destek¢i bir tutum sergilediklerini ifade etmislerdir. Calismaya katilan bir anne
yurtdisinda yasayan ve maddi olarak iyi durumda olduklarint belirttigi iki kardesinden su
ana kadar hicbir destek gérmedigini ifade etmistir. Ote yandan gerek bakim gerekse diyet
vb. ihtiyaglarla ilgili tan1 aldiklar1 ilk glinden itibaren biiylikanne ve biiyiikbaba tarafindan
desteklendiklerini belirten bir baba onlarin da en az kendileri kadar c¢ocuklarinin

durumuna {iziildiiklerini ifade etmistir.

“Akraba ¢evresi abi kardes hepsini katayim ben akraba derken maalesef ¢il yavrusu gibi
darmadagin oluyorlar, kagryorlar. Biitiin ailelerimiz ayni durumu yasiyorlar. Yani
herhangi bir destek olmadigi gibi kagmayt seciyorlar.” (Giirgen Baba)

“Bizim otizmli aileler olarak, sahsima konugmuyorum genel olarak konusuyorum. Hi¢cbir
aile akrabasindan, yakimindan, en yakin kardesi ve kiz kardesi, kardeslerinden veyahut da
dayisindan hi¢ kimse destek almamistir. Aldim diyorsa da yanmldiginm diisiiniiyorum. [...]
Maalesef kalabalik icerisinde yalniz kaldik, bizden herkes uzaklagti. Bizim sorumuzla dahi
sorunumuz da degil ha dikkat edin sorumuzla dahi muhatap olmak istemediler.” (Kizilgam
Baba)

Genis aile iiyeleri ve akrabalarindan higbir sekilde destek gormediklerini belirten iki baba
bu durumdan dolay1r duyduklar1 {iziintii ve belki de o6fke dolayisiyla bu durumu
genellestirme davranisi igerisine girmislerdir. Otizmli ¢ocugu olan hicbir ailenin akraba
ve genis aile liyelerinden destek gormedigini ifade bu ebeveynler durumu “kalabaliklar

icerisinde yalniz kalmak™ seklinde tanimlamislardir.

“Aileme séyledim. Insallah diizelir falan dive olumlu yaklastilar. Ama maddi ve manevi
olarak destek oldular diyemem.” (Akgaaga¢ Baba)

“Ilk baslarda inanamadilar, bir sey yoktur dediler. Ama baktilar isin boyutu éyle degil,
ondan sonra sag olsunlar ¢ok biiyiik destek oldular. Gerek diyette, gerek egitiminde.”
(Zeytin Anne)
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“Desteklediler. Esimin ailesi, benim ailem. Ozellikle esimin ailesinin yamnda oldugumuz
icin anneannesi ve dedesi cok etkilendi bu durumdan. Zaten bizim iste oldugumuz
donemlerde ¢ocugumuz onlarin yaninda oldugu icin hem bize destek oluyorlar hem de
kendileri de iiziiliiyor boyle bir duruma. Ama ¢ok destek oluyorlar Sag olsunlar.” (Ardig
Baba)

“Yarin ben hasta olsam, bes giin hastanede yatsam benim yammda kalacak kimse yok.
Cocuga bakacak bir tane akrabam yok. ” (Igde Baba)

“Kimse bana destek cikmadi bugiine kadar maalesef. Iki erkek kardesim de yurtdisinda,
maddi durumlari da gayet iyi, sadece ramazan ayinda fitrelerini gonderiler bana, onun
disinda kesinlikle hi¢cbir faydalari olmaz. Bu ¢ocugunuz rahatsizdir, bu ¢ocugunuza bir
har¢lik gondereyim, ona bir kiyafet al ya da génlii hos olsun demezler.” (Mese Anne)

“Yani biz su anda kendi capimizda kendi ailemiz icerisinde, ¢ekirdek ailemiz icerisinde
kendi kendimize yetebilmeye ¢calisiyoruz. Disaridan yani anne baba kardes bir destegimiz
maddi veya manevi hi¢ bir destegimiz yok”. (Disbudak Baba)

3.2.3. Egitim Alaninda Yasanan Zorluklar

Bu boéliimde egitim alaninda yasanan zorlugu kategorisi altinda yer alan kodlarla ilgili
alintilara ve yorumlara yer verilecektir. Bu kodlar egitime kabul ile ilgili zorluklar, egitim
saatlerinin yetersizligi, egitimlerin niteligi ve egitmenlerle ilgili zorluklardir. Aileler
oncelikli olarak ¢ocuklari i¢in dogru bir egitim kurumu bulmakta zorlanmaktadirlar.
Ancak egitim saatlerinin oldukca yetersiz olusu aileleri egitim kurumu bulduktan sonra
bekleyen diger bir zorluktur. Oldukga yetersiz olan egitim saatlerinin yanina bir de
egitimlerin niteligi ve egitmenlerle ilgili zorluklar eklenince aileler tiilkenme noktasina

gelebilmektedir.

3.2.3.1. Egitime Kabul ile Ilgili Zorluklar

Aileler tan1 sonrasi egitime hizlica baglamak istemelerine ragmen 6zellikle ilkokul ¢cagina
geldiklerinde egitim kurumlarina kabul ile ilgili ciddi zorluklarla karst karsiya
kalmaktadirlar. Ozellikle kaynastirma 6grencisi olarak kabul edilecekleri normal gelisim
gosteren ¢ocuklarin sinifinda “sorunlu” ¢ocuk olarak nitelendikleri i¢in kabul ile ilgili
zorluklar bulunmaktadir. Caligmaya katilan bir babanin, §gretmen oldugunu sdyledigi kiz
kardesinin dahi otizmli ¢ocugunu sinifina kabul etmedigini belirtmesi yasanan zorlukla

ilgili carpici bir ornektir.



114

“Cocugun ilkokul ¢agina geldi, okula gitmesi gerekiyor. Rehabilitasyon merkezinden
cocugunu idare edecek bir ogretmen bul dediler. Kahramanmaras'taki biitiin okullari
gezdim. Hi¢chir ogretmen ben boyle bir cocugu kabul ederim demedi. Highiri kabul etmedi.
Oyle sen kiril misin, iiziiliir miisiin diye diisiinmediler. Iddia ediyorum, sesim de kayit
altinda. Kahramanmarasg'ta biitiin okullart gezdim hichir ogretmen kabul etmedi. Bacim
ogretmen, bacim dahi kabul etmedi.” (Sarigam Baba)

“...ilk basta ana sinifina gotiirdiik, biraz ¢ok konugmasi gittigi icin. O tek basina gelemez
dediler, biz bes alti saat bu ¢ocugu idare edemeyiz ¢iinkii bu ¢cocuk sorunlu bir ¢cocuk filan
dediler. Ben de dedim ki ortak yolunu bulalim, benim ¢ocuguma siz bakamayacaksaniz ya
ben geleyim ya da ablasi gelsin 1 saatte olsa ¢ocugum yani ¢ocuklarin arasinda zaman
gecirsin, kabul etmediler.” (Mese Anne)

“..1lk iki derste sikint1 olmuyor. Ondan sonraki derslerde hem ¢ocuk altina yapiyor, hem
de derse girmiyor. Bu defa beklerdik, ya esim giderdi ya ben, hangimiz uygunsa. Okulun
bahgesinde ii¢ dort saat bekledigimiz olurdu. Sirf bu ¢ocugu sinifa génderebilelim diye.”
(Cinar Anne)

3.2.3.2. Egitime Saatlerinin Yetersizligi

Otizmli ¢ocuga sahip ailelerin egitim alaninda karsilastiklar1 zorluklardan biri de kamu
tarafindan finanse edilen egitim saatlerinin oldukga yetersiz olusudur. Aileler haftalik 2,
aylik 8 saate tekabiil eden bireysel egitim saatlerinin olduk¢a yetersiz oldugunu ve bu
denli yetersiz egitim saatleri ile herhangi bir problemin diizelme ihtimalinin olmadigini,
ilerleme saglayamadiklarini dile getirmislerdir. Aileler bu saatlerin “komik™ oldugunu ve
30-40 saat seviyelerine gelmesi gerektiginden bahsetmislerdir. Ayni sekilde
profesyoneller de egitim saatlerinin kesinlikle yetersiz oldugundan ve bu kadar az saatte
cocuklarda ilerleme kaydedilemeyecegini vurgulamislardir. Bir profesyonel, haftada iki
saatlik egitimin yetersizligini “dersine profesor bile girse haftada iki saat oldugu igin
yetersiz” sozleri ile ifade etmistir. Ailelerin biiylik ¢ogunlugunun maddi agidan zorluk
igerisinde oldugu i¢in haftalik 2 saat egitim ile yetindigini belirten profesyoneller bu

saatlerin kesinlikle arttirilmas1 gerektigini ifade etmislerdir.

“Devlet haftada iki giin 40 ar dakika egitim hakki veriyor ayda 8 saat oluyor ama 8 saat
bu ¢ocuklara yetmiyor haftada 40 saat olmasi gerekiyor. Yani 8 saatte ne olacak hi¢bir sey
olmaz.” (Ladin Anne)

“Devletin verdigi kaynaklar ise rehabilitasyon merkezlerinde haftada 2 saat. Haftada 2
saatle otizmli bir cocugun kesinlikle herhangi bir davranis problemini diizeltme ihtimaliniz

yok.” (Ankara)
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“Iste haftada 2 saat bireysel ozel egitimi karsiltyor, o da ¢ok yetersiz. Simdi otizmli bir
cocuga haftada 2 saat degil belki giinde 10 saat egitim verilmesi gerekiyor. Saat ¢ok az.”
(Akgaagag Baba)

“Devlet buna 2 saat bireysel egitim, 1 saatte grup egitimi veriyor. Simdi bir ¢cocuk i¢in 3
saat yeterli mi ? Bana sorarsaniz yetmez. Hani bunu ey gibi diisiinelim, normal bir insanin
Ingilizce 6grenmesi gibi diisiinelim. Ya da gidip bir spor yapmas: gibi diisiinelim. Yani bir
cocugun haftada 3 saat Ingilizce gormesi yeter mi yetmez iste yetmez.” (Akasya Baba)

“dilelerin biiyiik ¢ogunlugu zaten yani yoksul diye nitelendirebilecegimiz ailenin
cocuklari. Devletin verdigi aylik 8 saatlik bireysel egitimle yetinmek durumundalar. Oysa
bu ¢ocuklar igin ¢ok daha fazla yogun egitim programlar: gerekiyor. Yani devlet tarafindan
karsilanan 8 saatlik egitim yeterli midir diye sorarsaniz bence kesinlikle yeterli degil.”
(Istanbul)

“Bir kere devletin haftada 2 saat olarak verdigi bireysel egitim olduk¢a sumirli, ¢ok az yani.
Karsimizdaki dgrencinin 6zel egitime ihtiyaci var. Ve haftada 2 saatle hi¢bir sekilde bir
seyler basaramiyorsunuz, yol alamiyorsunuz.” (Cinar Anne)

“Maalesef yani iilkemizin séyle bir durum var. Devietin verdigi ozel egitim hizmeti haftada
iki saat, rehabilitasyon. Bu birebir giizel. Ama sey az, siiresi az oldugu icin yetersiz. Yani
dersine o ¢ocugun profesor bile girse haftada iki seans oldugu i¢in yetersiz.” (Burdur)

“Bir kere egitim saatinin arttirilmasi lazim. Yani benim kanaatim en az 16 saat olmasi
lazim. Abi ideali onun 20 saatin iizerinde olmasi haftalik. En az 16 saat olmast lazim.”
(Diyarbakar)

“Kesinlikle ¢ok biiyiik finansal yiikleri var bu ailelerin. Ciinkii haftalik iki saatlik egitimle
hani biz de biliyoruz ailelerin séylemesine gozlenmesine de gerek yok ¢ok a¢ik bir sey iki
saatlik egitim ¢ok kusith ve kesinlikle yetersiz.” (Mardin)

“Ulkemizin bir kag yil énce bagbakanligim yapan zati muhteremin séozlerini, hatirlayalim.
Bu ozel ¢ocuklara rehabilitasyon egitimi haftada iki saat yani ayda sekiz saat demektir.
Kendisine bu durum séylendiginde "Yahu bu ne demek sekiz saat yeter mi, yirmi saat olsun,
yvetmez kirk saat olsun” ama sonugta dedigiyle kalimmig olup elimizden o iki saatinde
gitmemesine siikiir ettik.” (Kizilgam Baba)

3.2.3.3. Egitimlerin Niteligi

Egitim alaninda karsilagilan zorluklardan biri de egitimlerin niteligi ile ilgilidir. Kimi
aileler uzun yillardir egitime devam ettigi halde ilerleme kaydedemediklerini belirtirken
kimi aileler ise ilerleme kaydetmek sOyle dursun gerilemeler yasadiklarimi ifade
etmiglerdir. Caligmaya katilan bir baba bu durumu “16 yuldir destek alyyoruz 16 santim

ilerlemis degiliz” sOzleriyle dile getirmektedir.
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“...ben ana simifindan beri ¢cocugum egitimden yaralansin diye bastan, ana sinifindan beri
egitimlere gonderiyorum. Simdi 16 yasinda ve halen konusamiyor, halen 6z bakim
becerileriyok. 16 yasina girmis ¢cocuk bir lavabo aliskanligi disindan baska hi¢bir 6z bakim
becerisini yapamiyor. Biz anne, baba ya da abla yaminda olmadan.” (Giirgen Baba)

“16 yildwr destek aliyoruz, 16 santim ilerlemiy degiliz.” (Kizilgam Baba)

“Cocugum ben ozel egitime verdigimde benim ¢ocugumun anne, baba, dede, hala, bunlar
konusurdu ne yazik ki hepsinin onu bile aldilar. Zerre kadar hi¢cbir sey verilmedi. Anneyle
ben evde ne verdiysek o. Baska hi¢chir sey almad: ¢cocuk.” (Karagam Baba)

“Benim ¢cocugum, geceleri kalkip tuvaletini kendi basina yapip, geri yatan bir ¢ocuk.
Benim ¢ocugum, okulda kakasim bile altina yapmaya basladi. Cocukta gerileme yasandi
yani. Ilk basta ¢isini yapmaya basladi, daha sonra biiyiik kakasim yapmaya basladi.”
(Cinar Anne)

“Rehabilitasyon merkezini verdigi egitimler egitim degil. Devietin bunlara el atmasi
gerekiyor. Saat sayisimin arttiridmasi gerekiyor bir kere. Haftada 2 giin gidiyor. Adi 2 giin.
Saat 9'da gidiyor 10'da geliyor.” (Sarigam Baba)

Profesyoneller daha ¢ok profesyonel yaklagimin olmayisindan, uzman kadrolardaki
eksikliklerden, alan dis1 6gretmenlerin otizm siniflarinda gérev almasindan ve simiflarin
mevcudu ile ilgili zorluklardan bahsetmigslerdir. 4 otizmli ¢ocugun ayni sinifta egitim
alamayacagin1 belirten bir profesyonel bu sekilde bilimsel bir ortam olusturamadiklarin,
haliyle ilerleme kaydedemediklerini ve bu durumun aileler i¢in biiyiik bir hayal kiriklig1
oldugunu ifade etmistir. Bir baba miifredatin belli oldugunu, énemli olanin egitimci
oldugunu dile getirdikten sonra sayiyla birlikte niteligin de arttirilmasi gerektigini

vurgulamastir.

Egitim yuvalart veya merkezler gercekten egitim verebiliyor mu? Baktigimiz zaman
profesyonel bir yaklasim yok. Ciddi bir uzman kadroyla ciddi bir egitim siireci
olusturulamiyor.” (Erzurum)

“Egitici 6nemli, miifredat belli zaten. Yoksa ¢cocugu génder, hi¢bir verim alamazsin. 2 saat
degil 12 saat de olsa verim alamazsiniz Tamam yani sayr artirilmasi gerekir diyoruz ama
niteligin de arttirilmas: gerekir.” (Sarigam Baba)

“Dért ¢cocuk bir sinifta olmaz. Dért otizmli ile bir sinifta ders yapimiyor. Elimizden gelen

yapmaya ¢alisiyoruz ama bilimsel bir ortam olmuyor. Aile bunu sikinti olarak gériiyor
hakli. Ogretmene bakiyor, cogu ozel egitimci degil. Ucretli 6gretmen karsisinda var. Ve
deneyimi yok, tecriibesi yok. Ucretli 6gretmen demek alan disi herhangi bir égretmenlik
boliimiinden mezun, atanamamas, gelmis basvurmus ogretmenlik yapryor. Bu ¢ok biiyiik bir
hayal kirtkligr yaratiyor ailede.” (Burdur)
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“Iste 3,4 kisilik simiflar oldugunda bireysel egitimle ¢oziilebilecek seyleri sey yapamiyorsun
ticretli 6gretmeni varsa sinifin ortamini etkileyen bazi sikintilar varsa egitim kalitesi
diisebiliyor.” (Konya)

“Bir de ozel egitimlerin kalitesi agisindan yaklasacagim ben. Egitim 6gretmeni olmuyor
genelde ozel egitim mezunlarindan, sinif oOgretmenleri sertifikalandirilmis  sinif
ogretmenleri ile okul oncesi ogretmenleri oluyor bunlarda alan 6gretmeni olmadigt igin
cocuk 20 saatte alsa 30 saatte alsa zaten ilerleme olmuyor ¢iinkii isin uzman degiller.”
(Diyarbakar)

3.2.3.4. Egitmenlerle Ilgili Zorluklar

Aileler ¢ocuklarinin egitimiyle ilgili siirecin basindan itibaren c¢esitli zorluklarla karsi
karsiyadirlar. Egitim kurumlarima kabul ile baslayan zorluklar egitim saatlerinin
yetersizligi ve nihayetinde egitmenlerle ilgili zorluklarla devam etmektedir. Aileler
egitimcilerin otizmli ¢ocuklara yaklasimindan, dislayan tavirlarindan, ¢ocuklariyla ilgili
gelisme kaydedemeyislerinden, mesleki olarak kendilerini yenilemeyislerinden dolay1

zorluklarla kars1 karsiya olduklarini ifade etmislerdir.

“Cocugum okul ¢cagina geldi, okula basladi ve sinif ogretmeni 2. giiniin sonunda ben sizin
cocugunuzla ugrasamam, alin benim simfindan dedi. [...] OSretmenin *****'y egitime
kazandirmak icin hicbir ¢cabasi olmadi, her giin sikdyet ediyor. En sonunda bize dedi ki, siz
bu raporu kimi araya sokup da aldiniz dedi. Giiya neymis, bizim ¢ocugumuz onun tanisina
gore ¢ok daha agwrmig.” (Cinar Anne)

“Kahramanmaras'ta biitin okullart gezdim hi¢cbir 6gretmen kabul etmedi. Bacim
ogretmen, bacim dahi kabul etmedi. Sonra halamin kizi ogretmen. **** dedi belki ben
kabul edebilirim, ben idealist bir 6gretmenim dedi. Idealistlik simifindaki ¢cocuklart birinci
ctkartmakla olmuyor maalesef.” (Sarigam Baba)

“Egitimcilerimizi ele alacak olursak icler acist durumumuz. Yaptiklar: is sadece mesai
doldurmak, zaten isten anlayan da yok. Mesleki egitimde kendilerini hi¢ yenilememis ek
ders ticretinden baska bir hesap da bilmeyen, sertifikayr veya diplomayr almis ama
egitimden bir haber olan garip bir topluluk.” (Kizilgam Baba)

“Cocugumu egitimden yaralanmast i¢in ana sinifindan beri egitimlere gonderiyorum.
Simdi 16 yasinda ve halen konusamiyor, halen 6z bakim becerileri yok. O zaman iste ben
hakliyim, hocalarimiza 6zel egitimci dgretmenlerimizin bunun yani %70 oraminda ben
glivenmiyorum, ben begenmiyorum hocalarimizi. Ciinkii ise girene kadar her sey. Bu
cocuklarimiza katki saglamadiklart apagik ortada.” (Glirgen Baba)

“Kahramanmaras anaokuluna génderdik. Kahramanmaras Anaokulu, kalburiistii takimin
cocuklarimi gonderdigi bir yer. Orada dgretmen bir giin bana telefon etti ve séyle dedi.
**%% Bey cocugunuz burada nizam ve intizama uymuyor, bu ¢ocuk sorunlu bir ¢ocuk.”
(Sarigam Baba)
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3.2.4. Istihdam Alaninda Yasanan Zorluklar

Otizmli gocuga sahip ailelerin sosyal yasamda kars1 karstya olduklar1 zorluklardan biri de
istthdam alaninda yasanilan zorluklardir. Ebeveynler basta bakim yiikii olmak iizere
cocuklarinin ihtiyaglar1 sebebiyle istihdamdan ayrilmak zorunda kalabilmekte, verimlilik
kayb1 yasamakta veya istihdama higbir sekilde katilamayabilmektedir. Bu baslik altinda
istihdam alaninda yasanan zorluklar kategorisi altinda yer alan ti¢ koda iligskin alintilar ve

yorumlara yer verilecektir.

3.2.4.1. istihdamdan Ayrilma

Otizmli ¢ocuga sahip ailelerin ¢ocuklarmin bakim yiikii dolayisiyla istihdamdan
ayrilmalari sik karsilagilan bir zorluktur. Caligmaya katilan aileler taninin hemen ardindan
veya daha sonra ¢ocuklari ile daha fazla ilgilenebilmek i¢in veya bakim yiikii dolayisiyla
isi birakmak zorunda kaldiklarini ifade etmislerdir. Anne ve babadan birinin ¢ocugun
bakimu ile ilgilenmek i¢in isten ayrilmasi gerektiginde bu kisi genellikle anne olmaktadir.
Bir baba ¢ocugunun gelecegi icin calismayi istedigi halde bakim verebilmek icin isi
biraktigini belirtirken bir anne gocugu bes yasindayken isi biraktigini ve cocugu ile daha

yogun ilgilenmeye basgladigini ifade etmistir.

“Neyse *** beg yasindayken ben is yasamini bitirdim olmuyordu yetemiyordum sadece
bakiciyla giineste yiiriimiiyordu bu is. Is yasamini bitirdim *****’le daha yogun
ilgilenmeye basladim.” (S6giit Anne)

“Is hayatimi, aminda zaten bitirdim. Sosyal hayatimu bitirdim yani bu dernegi kurana kadar
ben hi¢hbir sekilde sosyal hayat falan hi¢ olmadi. Yani giiniin 24 saati ben oglumla
beraberdim.” (Ladin Anne)

“Hocam ben emekliydim. Cocuk oldugunda 11 yil da emeklilikten sonra calistim.
Cocuguma daha faydali olayim diye, daha ¢ok kazang olsun diye, daha dogrusu ¢ocuk igin.
Ya cocuga iyi bir gelecek hazirlamak. Sonra sartlar agirlasinca bwraktim isi. Daha
calismayr diistintirken ¢cocugun durumundan dolayr ben de birakip artik aileme yardimci
olmaya ¢alistim.” (Igde Baba)

“Yani isi giicii biraktim. Hanmim da MS hastast oldugu icin bakim isi bana kaldi. Bazen
berber arkadag var onun yamna takiliyorum bogs vakitlerimde, gidiyorum hani nitekim
vasiyoruz.” (Digbudak Baba)



119

Profesyoneller de otizmli bir cocuga bakmak i¢in ya ebeveynlerden birinin isten ayrilmasi
ya da disaridan siirekli olarak ¢ocugun yaninda olacak bir bakici ihitiyact oldugunu
belirtmislerdir. Benzer sekilde profesyoneller de ebeveynlerden birinin isi birakmasi
gerekiyorsa bu kisinin ¢ogunlukla anne oldugunu ifade etmislerdir. Bir profesyonel
ebeveynlerin her ikisinin de c¢alismast halinde kres ve bakic1 gibi iicretleri
kargilamaktansa birinin igi birakmasini daha mantikli buldugunu ve bu sekilde

isttihdamdan ayrildiklarina deginmistir.

“Otizmli ¢ocuklarda 6zellikle siirekli birinin yanlarinda olmasi gerekiyor. Bunun igin ya
ebeveynlerden birinin isi birakip ¢ocukla ilgilenmesi gerekiyor ya da disaridan iicretli bir
sekilde ¢ocugun siirekli yaminda en azindan giin i¢inde yaminda olacak birini bulunmasi
gerekiyor.” (Ankara)

“Otizmli ¢ocugu olan ailelerde eger anne ¢alisiyorsa isini birakmak zorunda kaliyor. Bu
mesela anne i¢in psikolojik bir sorun.” (Eskisehir)

“En ¢ok bu ¢ocuklara zaten anneleri bakmakta sosyal hayatta, mesela anne ¢alistyorsa
isini birakmak zorunda kalor.” (Konya)

“Anne babada asgari iicretle ¢alistyor annenin babanin soyle bir plani oluyor 1500 TL
krese verecegiz 2000 TL ozel egitime verecegiz o zaman birimiz ¢alismayalim ¢ocukla
ilgilenelim devletin verdigi kisimla yetinelim. O birini ¢ocuga feda etme gibi durumlarda
cok sik karsilasiyoruz. Muhtemelen anne oluyor bazen isten ayrilmalar da oluyor.”
(Diyarbakar)

3.2.4.2. Istihdama Katilamama

Otizmli ¢gocuga sahip bir¢ok ebeveynin ¢alisma hayati, cocugun bakim sorumlulugundan
etkilenmistir. Ebeveynler otizmli bir cocuga sahip olmaktan dolay1 ya planladiklar: isten
vazgecmis ya da ise donmemistir. Bunun cesitli nedenleri olsa da en temelde ¢ocuklari
icin uygun c¢ocuk bakim hizmeti bulamamalari, egitim hayat1 basta olmak iizere diger
alanlarda kendilerine ihtiya¢ duyan ¢ocuklarina destek olabilecekleri esnek bir ise sahip
olmamalari, ¢alisma saatleri iginde ¢esitli saglik hizmetleri ve tedaviler igin ihtiyag
duyduklart izin taleplerinin olumsuz karsilanmasi ve islerinin ¢ocuklarinin talepleriyle
basa ¢ikamayacak yogun olmasi sayilabilir. Bu zorluklara 6rnek olmasi adina ¢aligmaya
katilan ve ti¢ engelli gocuga sahip bir baba ile erken emekli oldugunu ifade eden bir diger

babanin su ifadelerine yer vermekte fayda goriilmektedir;
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“Ben idarecilerden yasadigim sikintiyr hasta ¢cocuklarimdan yasamadim. Anlamadilar bir
tiirlii halimden. Ben Ankara'yva gotiiriiyorum Hacettepe tip fakiiltesine gotiiriip getiriyorum
cocugu. Oraya gittigimde beni en azindan her boliim ayri ayri goriiyor. Ister istemez 15-
20 giin civarinda orada kalmak zorunda kalryorum. 2 giinliik is diye benim idarecilerden
gordiigiim eziyeti omriimde hi¢ yasamadim. (Karagam Baba)

“Is hayatina da yansiyor hocam ister istemez. Cocukla ilgili durumlar oldugu zaman stkinti
cekiyorsun is yeriyle. Stkinti ¢ekiyorsun seni anlayan insan bir tiirlii seni anlamayan bir
tiirlii, o cocugu bahane ederek bir sey istemek farkl bir olay zaten.” (Sedir Baba)

Yukarida yer verilen iki babanin ¢alisma hayatinda yasadiklar1 zorluklar otizmli ¢ocuga
sahip ebeveynlerin yasadiklar1 zorluklara iligkin kiigiik bir 6rnektir. Ebeveynler bu tiir
zorluklar ~ sebebiyle @ ya  isttihdamdan  ayrilmakta ~ya  da  istihdama

girememekte/girmemektedirler.

“Mesela esim ¢caligmak istiyor, esim de ¢alisabilirdi. Calisma imkani olurdu mesela. Su an
bu nedenle esim calisamiyor. Yani istihdamdan dislanmug oluyor bir kere. Cocugu
birakacak kigi yok, yer yok. Hi¢ kimse yok yani. Esim yillardwr ¢alismak istiyor. Maddi
olarak da giicliikler yastyoruz ama ¢ocugumuza bakacak kimse olmadigi icin mecburen
esim evde sadece onun bakimu ile ilgileniyor.” (Ihlamur Baba)

“Calisamiyorum, ¢cocugu birakamiyorum ki bir yere, kKimse istemiyor.” (Mese Anne)

“Aileden bahsediyordum, anne ozellikle is hayatina girebilecek pozisyonda hayalleri var
ama hayallerinden vazgeciyor. Universite okuyabilecek buna vakit ayirabilecek diizeydedir
ama bunun igin her seyinden vazgegiyor.” (Konya)

3.2.4.3. Uretkenlik Kayb1

Alanyazinda otizmin maliyeti ile ilgili farkli siniflandirmalar mevcutsa da (Amendah,
Grosse, Peacock, & Mandell, 2011; Lavelle, ve digerleri, 2014) bu siniflandirmalardaki
ortak maliyetlerden biri ebeveynlerin {iretkenlik kaybidir. Ebeveynler bakim
sorumluluklarini yerine getirebilmek igin istihdamdan ayrilmasa dahi ¢alisma saatlerini
azaltmakta ve verimlilikleri diismektedir. Bu ise ailenin karsisinda maddi bir zorluk olrak
cikmaktadir. Otizmli bir ¢ocuga sahip olmaktan dolayr artan maliyetlere ek olarak
ebeveynlerin iiretkenlik dolayisiyla gelir kaybi yagamasi ailelerin kars1 karsiya oldugu
onemli zorluklardan biridir. Calismaya katilan ebeveynlerin islerine yonelik
yogunluklarini azaltmasi, egitim hayati ile ilgili gecikmeler yasamasi, daha disik

saatlerde galismak gibi ¢esitli iiretkenlik kayiplarindan bahsetmislerdir.
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“Cocugumla gecirdigim vakit hayli artti, ise yonelik yogunluklarim azaldi. Mesela ben ful
ek ders aliyordum onu azalttim.” (Akgaagag Baba)

“Genel olarak zaten iiniversitedeydik, doktora siirecim devam ediyordu. Elbette ¢cocugun
boyle rahatsizligi sebebiyle biraz daha ¢alismalarim gece vurdu. Biraz daha yavas
seyretmeye basladi belki. Bundan dolayr gecikmelerim oldu. Hala da o gecikmeleri sey
yapryorum.” (Palmiye Baba)

“Mesela ben kendim 6zel sektorde oldugum igin cocuguma biraz daha zaman ayirabilmek
icin personel sayisim artirdim. Iy yerime daha az gitmeye bagladim. Insanlar is yerine
gelince sizi gérmek istiyorlar ancak her seferinde sizi bulamadiklarinda sizden aligveris
yapmayt birakiyor.” (Ardig Baba)

“Mesela annenin bir akademisyen oldugunu diisiinelim ilerlemesini engelliyor. Akademik
olarak ¢alismalarimi yapmasim engelliyor, kariyerini etkiliyor, kariyer plamini etkiliyor,
hem annenin hem babamn.” (Konya)

“Yani annesi yine herhalde onu da katmam gerekir. Mali Miisavirlik sinaviarina
hazirlantyordu. O siiregte onun sinav hazirlik siiregleri ¢ok yavasladi. Ve o siirecte biraz
hatta epeyce gecikme o yagadi. Benden ziyade o yasadi. Benim biraz kisisel kendi yapimdan
kaynaklanan gecikmeler de vard: belki ama. Annesinin sinavlarini falan etkiledigi icin o bi
yvaklagik 10 yitlina mal oldu Mali Miisavirlik agisindan. 10 yilina mal oldu diyebilirim.”
(Palmiye Baba)

3.2.5. Gelecege Iliskin Endise

Aileler gelecekle ilgili kendilerine yoneltilen sorular karsisinda gelecege dair
umutsuzluklarindan ve endiselerinden bahsetmislerdir. En temelde hayallerinin
olmadigindan bahseden aileler kendilerinden sonra ¢ocuklarinin ne olacagi ile ilgili ortak

bir endise tasidiklarini ifade etmislerdir.

3.2.5.1. Kendilerinden Sonras: ile ilgili Endise

Ailelerin gelecekle ilgili ortak olarak dile getirdikleri en temek endise, ¢ocuklarinin
kendilerinin vefatindan sonra ne olacagidir. Esinin siirekli olarak ¢ocuklarinin
kendilerinden bir giin sonra 6lmesini istedigini ifade bir baba, devletin bile bir yere kadar
bakabilecegini, 6z kardesinin bile bir noktaya kadar bakabilecegini ve bu nedenle otizmli
cocuklarinin kendilerinden sonraya kalmalarini istemedigini dile getirmistir. Onceleri
egitim hayatinin nasil olacag: ile ilgili endiseleri oldugunu belirten bir anne son
zamanlarda tek endisesinin kendisinden sonra ¢ocuguna ne olacagi ile ilgili oldugunu

belirtmistir.
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“Bizden sonra bu ¢ocuklara kimse bakamaz ailesinin disindan devlet bile bir yere kadar,
0z kardesi bile bir yere kadar, simdi benim egimin yillardir kullandigi bir kelime var
eskiden kizardim bu kelimeye ¢ok kizardim hocam, boyle konugsma derdim. Derdi ki ben
oliirsem bu ¢ocuk bir giin sonra olsiin. [...] Bizim aklimiza takilan odur bizim bir sey olursa
bizden sonra hatta bana bile diyor sana kalmasin. Sen de sonucta bir bakarsin ama bir
yere kadar gercekten de dogrudur hocam ne varsa anne de aile de tabi ileriye doniik kaygi
ister istemez ¢ok. ” (Sedir Baba)

“Bizim sadece tek diigiindiigiimiiz biz oliirsek ne olur? Gelecegi tek diisiindiigiim. Bu 1-2
yil once okul olmadan once diistiniiyordum ilkokulu ne yapacagiz nasil olacak ama su an
tek diigiindiigiim nokta ben oliirsem ***** ne olacak. [...] Zaten biitiin otizmli anne
babalara sorsaniz aynisini séyler ben gittikten sonra bu ¢ocuk ne olacak diye.” (Kayin
Anne)

“Onun sahibi Allah. Ancak yine de biz erken yasta anne babasi olarak bir sey olacak olsa
bu ¢cocuguma kim bakacak diyorum.” (Sarigam Baba)

En bastan beri endiselerinin kendilerinden sonrasi ile ilgili oldugunu dile getiren bir baba
gozlerinin arkada kalmasini istemediklerini ifade etmistir. Cocuklarinin kendilerinden
sonra kotii bir duruma diisecegini diisiinen bir baba ¢ocuklarinin kendilerinden sonrasina
kalmamasi i¢in dua ettiklerini dile getirmistir. Endiselerinde hakli oldugunu belirten bir
anne, devletin otizmli ¢cocuklarin yetiskinlik donemlerinde bakimlarin1 saglayacag: 6zel

bir kurulusunun olmadigini ifade etmistir.

“Yani hocam Bizim gibi ailelerin gelecekle ilgili en biiyiik endisesi Oncelikle bizden sonra
¢ocugumuza ne olacak hayalden ote biz bunun endigesini tasiyoruz en bastan yani
goziimiiziin arkada kalmaswnt istemiyoruz yani.” (Ihlamur Baba)

“Hocam gelecege dair biz anne ve ben hangimiz vefat etsek o g¢ocuga tek basina
bakamayacak konuma gelir. [...] Senden sonra éyle bir hale gelir ki cocugun sen de iyi ki
benim goziim gérmedi dersin. Oliip gidersin yani. Bizim tek amacimiz o degil de. Allah''m
cocugumuzu bizden sonra ya koyma.” (Igde Baba)

“Bir de ¢ogu aile biz éldiikten sonra ¢ocugumuz ne olacak diye diisiiniiyor hakli olarak.
Ciinkii devletin bu konuda maalesef bir uygulamasi yok. Yani mesela devletin otizmli
cocuklarin yetiskinlik donemlerinde onlara bakip saglayacak spesifik bir kurumunun
olmayist biiyiik bir eksiklik.” (Zeytin Anne)

Gelecege dair hicbir hayali olmadigini belirten bir anne, otizmli ¢ocugunun ablalari
oldugunu ancak kendisinden sonra ablalarina yiik olmasini istemedigini, onlarin da bir

hayati oldugunu, tek duasinin ¢ocugunun kendisinden dnce 6lmesi veya birlikte 6lmeleri

oldugunu ifade etmistir. Hicbir anne babanin ¢ocuklarinin kendilerinden 6nce dlmesini
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istemeyecegini dile getiren bir baba, su an dahi ¢ocuklarinin ihtiyacina yetisemediklerini,

kendilerinden sonra da kimsenin yetisemeyecegini belirtmistir.

“...evet ablalari var mutlaka ona sahip ¢ikacaklar ama niye benim ¢ocugum ablalarina
yiik olsun niye? Onlarin da bir hayati olacak niye hep kardesleriyle ugrassin onlarin da
bir hayati var onlarin da ¢oluk ¢ocuklart olacak. Yani ben baska bir sey soylemiyorum.
Yani hayal mayal yok bizde sadece benden once evet oglumun camini alsin. Veyahut ta
ikimizin bir camim alsin. [...] Hicbir hayalim yok yani Allah’im esirgesin ona zarar
vermesin. Ama bir tek sdyleyecegin bir sey var. Benden once onun camimi alsin.” (Ladin
Anne)

“Hig¢ bir baba hi¢bir anne ¢ocuguna olsiin der mi? Biz diyoruz ki yarabbi bizden sonraya
kalmasin. Biz boyle dua ediyoruz. Ciinkii su an biz yetisemiyoruz. Bizden sonra kim
yetisecek bu ¢ocuga? Devlet mi? Devletimiz zaten kendi derdine diismiis. Millet mi? Millet
kendinden baska kimseyi bilmiyor. Toplum mu? Toplum zaten bizi tamimiyor.” (Kizilgam
Baba)

3.2.5.2. Umutsuzluk

Otizmli ¢ocuga sahip ebeveynler ortak bir sekilde gelecekle ilgili umutsuzluk
icerisindedirler. Bu umutsuzlugun nedenleri arasinda ac1 tecriibeler, hayal kirikliklar: ve
belirsizlik vardir. Yarinlarinin ne olacagini bilmedigini belirten bir baba giinii kurtarmaya

calistiklarin1 ve gelecege dair ne bir hayal ne de bir plant olmadigini ifade etmistir.

“Plan yapmak gibi bir liiksiimiiz yok ki ne olabilir yani, hayata kiismiisiiz. Biz otizmli
¢ocuklart olan aileler kendi ¢evresinde sitkismis yasamlarimizi stirdiirtiyoruz. Yani budur.
Yani bizim hayal yapma gibi bir liiksiimiiz yok, birak tatilini boyle bir sey yapmak ¢ogu
ailemizde de olmadi, biz biliyoruz, goriiyoruz ve duyuyoruz.” (Giirgen Baba)

“Hayallerimin hepsi yok oldu, degisime ugramadi, hepsi yok oldu. Zaten su anda da bir
hayalim yok. Yarimumizin ne oldugunu bilmiyoruz. Biz giinii kurtarmaya ¢alistyoruz. Hi¢cbir
plamm yok, ¢ok planim var ama hi¢cbir plamim yok. Bu da bana sakl kalsin. Yaratanima
stikrediyorum, dua ediyorum. Yarabb'im benden sonraya birakmasin bu kadar.” (Kizilgam
Baba)

“Hi¢bir hayalim yok yani Allah i1m esirgesin ona zarar vermesin. Ama bir tek séyleyecegin
bir sey var. Benden once onun camint alsin.” (Ladin Anne)

16 yilin sonunda hayal kurmay1 biraktigini belirten ve otizm dernek yoneticisi olan bir
anne, onca ¢abaya ragmen gelinen noktada otizmli cocuklar i¢in gerekli olan yasam evleri
bakim merkezleri ve yliksek sayida egitim saatleri ile ilgili bir yol kat edilemedigini

gormenin gelecege dair umutlarint bitirdigini ve hayal kurmayr biraktigint dile
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getirmistir. Higbir hayali olmadigini ifade eden bir baba, hayal kurabilmek i¢in bir seyler

yapma giiciiniin olmasi gerektigini ve bu giiciin kendisinde olmadigin1 dile getirmistir.

“Vallahi hocam ben artik hayal kurmayr bwraktim. 16 yilin sonunda hayallerinden
vazgectim. Ciinkii Tiirkiye'nin alt yapisina baktigimizda maalesef benim hayallerimi
besleyecek bir ¢calisma olmadigini gériiyorum yani. [...] Yapiyoruz, ¢alisiyoruz ¢alistyoruz,
mailler atiyoruz, onu yapiyoruz bunu yapiyoruz ve hala geldigimiz noktada dogru diizgiin
yasam merkezlerinin olmadigint gormek, dogru diizgiin bu ¢ocuklar icin bakim evierinin
olmadigint gérmek, hala egitimin erken ¢ocukluk doneminde ozellikle 8 saat gibi sagma
sapan bir saatle yiirii diigtinii gormek bizlerin gelecege dair biitiin umutlarimizin bitmesine
neden oluyor. ” (S6giit Anne)

“Hayallerim, su anda hayalim yok desem inanir misimiz? ” (Kayin Anne)

“Hayal yok. Ciinkii hayal kurmak icin bir seyleri yapabilme giiciim olmali. Kazanip da
cocuguma bir seyler birakabilir miyim? Birakamam ancak benim kazancim gene bizim
kendimize yeter.” (Karagam Baba)

Gelecegi goremedigini ve gelecege iliskin hayaller kuramadigini belirten bir anne, diger
anne babalarin ¢ocuklarinin meslek sahibi olmasiyla ilgili hayalleri varken kendisinin

cocugunun ilkokulu bitirip bitiremeyecegi ile ilgili endiseleri oldugunu ifade etmistir.

“Gelecegi géremiyordum, tahmin edemiyordum. [...] Benim hayalim hep seydi, eli ekmek
tutsun yeter. Yani ben gelecege iliskin ¢cocugumla ilgili hayaller kuramiyorum maalesef.
[...] Insanlar cocuklar: biiyiiyiince doktor olsun, miihendis olsun gibi hayaller kurarlar.
Ama ben, benim c¢ocugum ilkokul mezunu olabilecek mi diye diisiindiim hep. Hala
diistiniiyorum.” (Cinar Anne)

3.3. FINANSAL ZORLUKLAR

Otizmli ¢ocuga sahip ailelerin yasadiklar1 zorluklardan biri de finansal zorluklardir.
Otizmle ilgili artan bu yayginlik, otizmli ¢ocuga sahip ailelerin bakim saglamak i¢in
kaynaklara olan ihtiyacin1 arttirmaktadir. Ailelerin kars1 karsiya oldugu zorluklarin
bilinmesi kamu kaynaklarinin tahsisi ve organizasyonu hakkinda daha isabetli kararlar
alinmasini saglayacaktir. Ailelerin kars1 karsiya olduklar: finansal zorluklar ile ilgili bu
temanin altinda, tedavi maliyetleri, egitim maliyetleri, ekstra maliyetler, ailelerin yasadig1
maddi yetersizlikler ve maddi giicin 6nemi kategorileri bulunmaktadir. Her bir kategori
altinda o kategoriye ait maliyet kodlar1 bulunmaktadir. Bu boliimde ilgili kodlara ait

alintilar ve bunlar hakkindaki yorumlara yer verilecektir.
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Literatiire OSB maliyetleri ile ilgili farkli kategoriler dnerilmistir. Ornegin Lavelle ve
arkadaslar1 (2014) OSB ile ilgili maliyetleri ii¢ kategoriye ayirmistir. Bunlar; (i) dogrudan
tibbi maliyetler, (ii) dogrudan tibbi olmayan maliyetler (6zel egitim, davranis terapileri
vb.), (ii1) bakim verenin iiretkenlik kaybi ile ilgili maliyetler (Lavelle, ve digerleri, 2014,
S. 525). Amendah ve arkadaglari ise (2011) OSB ile ilgili maliyetleri tibbi maliyetler, tibbi
olmayan maliyetler, iiretkenlik kaybi ve bakim siiresi ile ilgili maliyetler olarak dort

kategoriye ayirmiglardir (Amendah, Grosse, Peacock, & Mandell, 2011, s. 1351).
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Sekil 13. Finansal Zorluklar Temasina Ait Kod Gosterim Modeli (MAXQDA2020 Kod-
Alt Kod-Boliimler Gosterimi)
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jisikligi Maliyetieri
Diyetierle iloili Maliyetier
Kilik Kiyafet Maliyetieri
Ozel Arac Malivetieri Ekstra Terapi Maliyetleri

Ailenin Maddi Yetersizlik Yasamasi

Yiiksek Fatura Maliyetieri [lac Maliyetieri

Ozel Editim Maliyetleri

Spor ve Sosyal Faaliyet Maliyetleri

Sekil 14. Finansal Zorluklar Temasina Ait Kod Bulutu (MAXQDA2020 Kelime Bulutu
Gosterimi)

3.3.1. Tedavi Maliyetleri

Aileler otizmli bir ¢ocuga sahip olmaktan dolay1 ciddi bir finansal yiik altindadirlar. Bu
yiiklerin baginda tani siireci ile baslayip kimi zaman hayat boyu devam eden tedavi
maliyetleridir. Bunlar, 6zel muayene maliyetleri, dis tedavi maliyetleri, ila¢ maliyetleri

ve diyetlerle ilgili maliyetlerdir.

3.3.1.1. Ozel Muayene Maliyetleri

Otizmli ¢cocuga sahip aileler tani siireci ile baglayan tedavi siirecleri hayat boyu devam
edebilmekte ve aileler i¢in finansal agidan olduk¢a zorlayici olabilmektedir. Bu
maliyetlerin en Onemlilerinden biri kuskusuz 6zel muayene iicretleridir. Aileler ve
profesyoneller 6zel muayene ticretlerinin yiiksek olusundan ve otizmli ¢ocuklarin kamu
hastanelerinden daha ¢ok 6zel muayenelere gittiklerinden bahsetmislerdir. Rutinlerle
ilgili 1srarci olan otizmli gocuklarin her doktora muayene olmadigr siirekli gidip geldikleri

0zel doktorlar1 olmasi gerektigi de profesyonellerce dile getirilmistir.

“Cok o6zel doktorlara gidemiyoruz. Ciinkii maliyetleri oldukga yiiksek, muayene ticretleri
yiiksek. Oldukg¢a yiiksek maliyetli tedaviler var. Duyuyoruz mesela iste su sehirde, bu
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sehirde siyle bir doktor, béyle bir tedavi var diye. Istanbul'da var Ankara'da var diyorlar,
ama biz ¢ocugumuzu gotiiremiyoruz.” (Ihlamur Baba)

“Yani bunun exstra bir doktor gideri var, bir ila¢ gideri var, ozel giderleri var. Cocuk
bakimi parasi ile gecinen ailelerimiz var, bu kadar diiskiin ailelerimiz var.” (Kizilgam
Baba)

“Istanbul'da ozel muayenehaneye gidiyoruz. Bu tarz ézel muayenehaneler igin
harcamalarimiz oluyor.” (Ardi¢ Baba)

“Bir de bu ¢ocuklar her yerde tedavi olamiyorlar. Siirekli gidip geldikleri ozel doktorlar:
olmasi gerekiyor.” (Istanbul)

“Goz doktoru devlet hastanesinde ¢ocugunu dogru diiriist tut diyor boyle yaparsan getirme
diyor. Bu sefer dzel g6z muayenesine gitmek gerekiyor. Hani biliyoruz hepimiz. Ozelde
muayene daha iyidir.” (Burdur)

“En basitinden Hastaneye gidecek hastaneye gittiginde Devlet hastanesine Cok fazla
gidemeyebiliyor oradaki yogunluktan dolayt ¢cocugun hareketli olmasindan dolayi. Bu
yiizden ozel doktora gitmesi gerekiyor, bu bile ekonomik olarak bir yiik diyebiliriz.”
(Isparta)

3.3.1.2. ilag Maliyetleri

Otizm tanili ¢ocuklarin normal gelisim gosteren cocuklara oranla ¢ok daha fazla ilag
kullanmast aileleri ila¢ maliyetleri ile ilgili finansal bir zorlukla kars1 karsiya
birakmaktadir. Bazi aileler ilaglar1 yurtdisindan getirttiklerinden bahsederken bazi aileler
alerji dolayisiyla ekstra ilag kullanimlar1 oldugunu ifade etmistir. Bir baba belki kii¢iik
bir miktar olarak diisiiniilecek 50-100 TL gibi ilag maliyetlerinin kendisi gibi asgari

ticretle (2.825 TL) galisan biri i¢in aile biitgesini sarsmaya yetebileceginden bahsetmistir.

“lla¢ maliyetlerimiz oldukca yiiksek. Mesela yurtdisindan bagirsak duvarini kalinlastiran
bir jel var aylik 700 TL gibi bir maliyeti var.” (Ardi¢ Baba)

“Hastane dediniz hastane olayi da ila¢ kullandigr zaman ila¢ masraflar, ilaglart ¢ok
pahalt olur bu c¢ocuklarin. Ister istemez tedavisi sudur budur herhangi bir yere
gotiirtiyorsun her sey maddiyata bagli.” (Sedir Baba)

“Yogun bir alerjisi var, her giin ila¢ kullaniyor alerji i¢in.” (Koknar Anne)

“Bir hastaneye gittigimiz zaman bir ila¢ parasi veriyoruz ve bunlar az rakamlar da degil
yani. Ozellikle benim gibi asgari iicretle ¢alisan biri i¢in 50-100 TL ila¢ parast bile
biitgenizi sarsmaya yetiyor.” (Sedir Baba)
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3.3.1.3. Dis Tedavisi Maliyetleri

Otizmli c¢ocuga sahip ailelerin tedavi maliyetleri igerisinde belki ayrinti olarak
goriilebilecek dis tedavisi ile ilgili bir maliyet de vardir. Ik etapta bu durum otizmli
cocuklarin agiz ve dis saglig1 konusunda normal gelisim gdsteren akranlarina gére daha
sorunlu oldugu anlami ¢ikarilabilir ancak bunu dogrular nitelikte bir c¢alisma
bulunmamaktadir. Ayrica bu maliyet normal gelisim gosteren diger ¢ocuklar i¢in de ayni1
sekilde oldugu diisiiniilebilir. Ancak otizmli ¢ocuklarin dis tedavi maliyetleri sayilan her
iki durumla da ilgili degildir. Fiziksel temas ve rutinlerin bozulmasindan dolay1 oldukga
hirginlasabilen otizmli ¢ocuklarin “normal” bir dis tedavisi dahi zahmetli ve maliyetli
olabilmektedir. Zira normal gelisim gosteren herhangi bir ¢ocuk i¢in basit bir dis tedavisi
otizmli ¢ocuklar i¢in miimkiin olmamaktadir. Otizmli ¢ocuklar fiziksel temastan rahatsiz
olduklari ve buna miisaade etmedikleri i¢in neredeyse tiim dis tedavilerinde genel
anestezi almak zorunda kalabilmektedirler. Bazen de genel anestezi gerekmedigi halde
aileler cocuklarmin dis tedavisinin normal gelisim g0steren akranlarina gore daha
zahmetli oldugunu bildiklerinden ve devlet hastanelerinde bu tiir bir zahmete
katlanilmayacagini diisiindiiklerinde 6zel dis kliniklerine yonelebilmektedirler. Bu tiir bir
tedavi de tahmin edilecegi lizere her zaman ve her yerde bulunmadig: i¢in ailelerin bu
tedaviye ulagsmasi i¢in zaman ve para harcamasini gerekli kilabilmektedir. Aileler kimi
zaman sehir disina gitmek zorunda kalabilmektedirler. Bu konu hem ailelerin hem de

profesyonellerin degindigi bir husustur.

“Mesela gegcen ay ¢ocugun dislerini yaptirdik 3.500 TL tuttu. Devlet hastanesinde gegen
yil bes tane dis cektirdik, orada iicretsiz de yaptirdik yani anestezi yaptirdik. Ama
dolgularini 6zel hastanede yaptik. Ciinkii ¢ocuk durmuyor, devlet hastanesi de ¢ok
ugrasmiyor. Biz de dedik cocuk eziyet cekmesin ozelde yaptiralim.” (Mese Anne)

“Tabi bu ¢ocuklarin dis sorunu da var. Digerini normal bir ¢ocuk gibi ya da normal bir
vatandas gibi agzini a¢ip yaptirmiyorlar. Bir ¢ocuga narkoz veriyor oda tabi tiniversite
hastaneleri hari¢ o da parayla. Her konuda bu ¢ocuklara para istiyorlar o da ¢ok
zorluyor.” (Kaymn Anne)

“Mesela bir dis. En basitinden bir dis muayenesi diigiinelim. Anestezi olmadan bu
cocuklara doktorlar kesinlikle miidahale edemiyoriar dis doktorlart mesela. Anestezi de
her an her yerde yapilmiyor. Cogu aile cocugunun dogru diizgiin muayene edebilmek igin
ozel dis muayenesine gitmek gerekiyor. Ne oldu size. Ekstra bir gider.” (Burdur)
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“Benim bir tane 6grencim vardi. Disciye giderken yaminda yasam kogu ile birlikte
gidiyordu. Yani kesinlikle hicbir sekilde gitmiyordu herhangi bir doktora. Yani bu ekstra
bir maddi kiilfet. Ve her disciye de gidemiyorlar dogal olarak. Ciinkii devlette maalesef
randevu saatleri ve siireleri ¢ok uygun degil. Yani ¢ok fazla hasta oldugu icin bu pek
miimkiin degil.” (Eskisehir)

Aileler devlet hastanelerinde yapilan tedaviden memnun kalmadiklari igin veya yogunluk
dolayisiyla her an randevu alamadiklar1 i¢in 6zel tedaviye yoneldiklerini ifade
etmislerdir. Profesyoneller de ailelerin ¢ocuklarin1 daha iyi muayene ettirebilmek igin

0zel tedaviye yoneliklerini ve bu durumun aileler i¢cin maddi bir kiilfet oldugunu

belirtmislerdir.

3.3.1.4. Diyetlerle ilgili Maliyetler

Calismaya katilan ailelerin bir kismi ¢ocuklariyla ilgili 6zel diyetler uyguladiklarini ifade
etmislerdir. Profesyoneller de otizmli ¢ocuklarin diyetleri ile ilgili ailelerin yasadiklar
zorluklardan bahsetmislerdir. ailelerin ¢ocuklari i¢in diyetisyen ve diyetlerin gerektirdigi

gidalar1 temin etmeyle ilgili maliyetlerinden bahsetmislerdir.

“Biz bir de diyet yapryoruz. Faydasini da fazlasiyla goriiyoruz. Diyetle ilgili ilaglarimiz
var, hastaneye gidip geliyoruz. Her hafta Ankara'ya gidip geliyoruz. Ayda bir kez
Istanbul'a gidip geliyoruz, yol maliyetleri var.” (Zeytin Anne)

“Hani bir de ozel bir diyet uyguluyoruz su anda oglumuz igin. Bazi davranig problemlerinin
diyet sonrasi diizeldigine sahit olduk. Ve yaklasik 4 yildir bu diyet uyguluyoruz. Bu diyetten
dolayr yiyeceklerimiz kisitl. [ ...] Diyetten dolayt ilag masraflari, gittigimiz hastane. Bunlar
suirekli bize biiyiik bir yiik olarak geri doniiyor ve ¢ocugumuzla ilgili gelecek kaygisi
yasamimizin en biiyiik nedeni de bu zaten.” (Ardi¢ Baba)

“Mesela ekstra bir diyet uygulamiyoruz hocam, bizim gérdiiklerimizi yedigi icin ayriyeten
baska bir sey yemiyor. Babasi evde olmadigr zaman sebze tiirii seyler yedirmeye caligtim,
yani hafif bir seyler yesin bagirsaklart iyi ¢alissin diye.” (Mese Anne)

“Mesela beslenme konusunda bu ¢ocuklar evde dogru diiriist yemek yiyen ¢ocuklar degil.
Yani normal bir ¢ocugun oniine ne koyarsan koy sevmedigin yemek olsa bile Allah‘in
nimetidir ama bazen sey derler bu cocuklar ¢ogu zaman yemek yemezler. Evde yapilan
vemekleri yemezler illa sevdikleri akillarindan gecen seyler vardwr.” (Sedir Baba)

“Yani bunlarin ézel diyet yapanlari var. Ki bu da ciddi bir yiik. Aile kendi i¢in almadig
alamadigr seyi ¢cocuk icin altyor almak zorunda kaliyor. En basitinden gluten olmayacak
bol protein iste nedir kirmizi et falan. Yani aile bu diyete uyacagim derken kendi
bogazindan kisiyor belki.” (Burdur)
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“Bu ¢ocuklarin daha 6zel beslenmesi gerekebiliyor. Daha dogal beslenmesi gerekiyor. En
temelde dogrudan gidip bakkaldan yogurt alip getiremezsiniz. Siitii dogal olarak temin edip
mayalamaniz gerekebilir mesela. Bunlarin hepsi maliyet. Ornegin yumurtanizi daha dogal
almaniz gerekir. Ornegin sebze ve meyvelerin dogal olmasina dikkat etmeniz gerekir.”
(Sivas)

“Ozel diyetleri oluyor. Beslenme ve diyet uzmani ile devam etmeleri gerekiyor. Bunun i¢in
diyetisyene gitme maliyetlerine ek olarak bu diyetlerle ilgili yiyecekleri temin etmeyle ilgili
maddi zorluklar yasiyorlar.” (Eskisehir)

3.3.2. Egitim Maliyetleri

Otizmli ¢cocuga sahip ailelerin karsi karsiya olduklari finansal zorluklardan biri de egitim
maliyetleridir. Zira otizmli bir ¢ocuk akranlarindan farkli olarak bireysel egitimler, 6zel
terapiler, ekstra spor ve sosyal faaliyetlere katilmak durumundadir. Bunlara ek olarak 6zel
okula gondermek, cesitli egitim materyalleri almak da ailelerin karsilamasi gereken
egitimle baglantili maliyetlerdir. Egitim maliyetleri kategorisi altinda 6zel egitim ve 6zel
okul maliyetleri, ekstra terapi maliyetleri, spor ve sosyal faaliyetlerle ilgili maliyetler ve
son olarak egitim materyali maliyetleri kodlar1 yer almaktadir. Bu bélimde egitim
maliyetleri ile ilgili kodlara ait alintilara yer verilecek ve alanyazindaki diger ¢alismalarla

karsilastirilarak yorumlanacaktir.

3.3.2.1. Ozel Egitim ve Ozel Okul Maliyetleri

Ozel egitim; fiziksel, zihinsel, iletisimsel, sosyal ve duygusal gelisimlerindeki 6zellikler
nedeniyle normal gelisimden farklilik goOsteren ve normal egitim-68retimden
yararlanamayan, kismen yararlanan veya yararlandigr héalde destek programlari ile
egitimlerini devam ettirebilen bireyler i¢in; 6zel olarak yetistirilmis personel tarafindan
ekip anlayisiyla sunulan 6zel yontem ve araglarla gerekirse 6zel mekanlarda her 6zel
gereksinimli grup i¢in farkli olarak gelistirilmis 6zel programlarla verilen egitimdir
(Baykog, 2010, s. 303). Otizmli ¢ocuklar i¢in taninin hemen ardindan baglatilacak 6zel
egitimler hayati dneme sahiptir. Zira basta temel yasam becerileri olmak {izere diger
becerilerin kazandirilmasinda erken yaslarda baslatilan 6zel egitimin biiyiik etkisi vardir.
Aileler tan1y1 6grendikten sonra yogun olarak daha sonra kismen azalis gosterse de uzun

yillar 6zel egitime devam etmektedirler. Kamu tarafindan finanse edilen 6zel egitim
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saatlerinin yetersizligi, aileler 6zel olarak bu egitimleri almaya yonlenmesine neden

olmaktadir. Bu durum ise aileler i¢in olduk¢a maliyetli olmaktadir.

“Simdi ben ilk 6grendigimde ogluma her giin 2 saat egitim aldwrdim diigiinebiliyor musunuz
her giin 2 saatten giinliik 400 TL ayda siz hesaplayin. Bu sadece dzel egitimci igin.” (Ladin
Anne)

“Otizmli bir ¢ocuga sahipseniz bir kere ozel egitim masrafiniz var. Bir de kiigiik bir sehirde

yaswyoruz biz. Buradaki ozel egitimlerin yetersizliginden dolayr Biiyiiksehir'e gitmek
zorunda kaliyoruz. Onun gibi. Iste gidis-gelis, oradaki egitim masraflari. [...] Devletin
karsiladigi bireysel egitim aylik 8 saat ve ben bu dersler icin bile saatlik 40 TL fark
odiiyorum. Tabi bunla da yetinmiyor ekstra ozel egitimler aldirmak durumunda kalyyoruz.”
(Ardic Baba)

“Hani benim ¢ocuga devletin verdigine ek olarak 6zel egitim aldirsam mesela giinliik 3
saat tizerinden tutarsak aylik 8 — 10 Bin TL para gommem lazim bu ise. Onu da Tiirkiye 'de
kacg tane birey kag tane aile verecek bu parayr. Cok biiyiik bir soru isareti.” (Akasya Baba)

“Bir kere en basta egitim olarak ¢ok maliyetli. Ozel eSitim deyince, paran varsa paran
kadar ¢ocuguna egitim aldirabiliyorsun maalesef. [...] Biz devletin verdigi 8 saat bireysel
egitime ak 8 saat daha o6zel egitim alryoruz. Cocugun aylik 8 saat 6zel egitimini cebinden
karstlamak demek, hi¢ degilse 1000-1500 TL demek. /...] Diistiniin biz ilk 6grendigimizde
yani 5 yil 6 yil kadar once saat basi 130 liradan haftalik 3 saat alryorduk. Yani o dénem
aylik 1500 TL gibi bir dzel egitim giderimiz vardi.” (Cinar Anne)

“Ciinkii bir otizmli ¢ocuga érnegin ilk bas aldigimizda bize dediler 40 saat haftada ders
verecegiz. Biz de tabi dinliyorduk saatin 100 TL den ders verdigimiz giinleri biliyoruz. Su
an saati 200 TL olmug. Normal bir ¢ocuga aylik 200 TL dékmiiyorsun. Ama ozel bir otizmli
cocugun ders saatini veriyorsunuz. Su an biz ayda normalde, sekiz saat bireysel, egitim
alwyor, arti biz birer saatte kendimiz verdiriyoruz yani aylik 4 saat hizli egitim aliyor.”
(Kaym Anne)

Calismaya katilan bazi ebeveynler 6zel egitim igin yaptiklart harcamalarla ilgili miktar
da belirtmislerdir. Ozel egitimin oldukga maliyetli oldugundan bahseden ailelerin ortak
olarak dile getirdigi en temel zorluk, kamu tarafindan finanse edilen bireysel 6zel egitim
saatlerinin yetersizligi olmustur. Aileler bu yetersizligi 6zel olarak aldiklar1 egitimlerle
tamamlamaya calismaktadirlar. Ancak ailelerin bahsettigi rakamlar oldukga yiiksek ve
karsilanmasi gilic miktarlardir. Asgari ticretin 2.825 TL oldugu bir iilkede otizmli bir
cocuga sahip ailenin saati ortalama 200 TL olan 6zel egitimleri almasi, aylik 1.500 TL
gibi 6zel egitim maliyetlerini karsilamasinin ne denli gii¢ oldugu nettir. Bu rakamlar,
ailelerin sadece 6zel egitimle ilgili ne denli biiyiik bir finansal zorlukla karsi karsiya

oldugunun anlasilmasi adina 6nemlidir.
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“Egitim masraflart artmaya basladi. Bakicis1 vardi, bakici bitti sonra ¢ok siikiir bitti bir
sey kenara atabiliriz diye diisiindiik, sonra oglumun ozel dersleri basladi. Esim bana destek
olmak icin ¢alismaya basladi. Esim ézel dersler veriyordu, buna hiz vermeye basladi. 5
ders veriyorsa 10 ders vermeye basladi.” (Akgaagac Baba)

“Haftada 4 saat bireysel egitim aliyor. 2 saatini devlet karsiliyor, 2 saatini cebimizden
karsiliyoruz. Ek olarak haftada 3 giin eve ozel egitim 6gretmeni geliyor. Ayrica krege
gonderiyoruz.” (Akgaagag Baba)

“Rehabilitasyon egitimi devletin verdigi haftada iki saat. Bu olduk¢a yetersiz. Aile isin
i¢ine girdiginde bunun yeterli olmadiginm gorecek yani haftada 2 saatin. Bu da yetmeyecek,
bu ¢ocugu krese vereyim davramg olarak, etkilesim olarak kendini geligtirsin, normal
davranmiglar kazansin diye Bu ekstra bir maliyet.” (Sivas)

“Akran iliskisi ve ozel egitim gelistirecek diyor bilim. Ee biz de bunu biitiin ¢ocuklara
sunalim istiyoruz. Ailelere hani bunlardan bahsediyoruz, onlarda seyi ¢ok hissediyorlar
mesela bazi aileler 2 saatin yetmeyecegini bilip ama maddi giicii olmayinca oralarda ¢ok
béyle kotii hissediyor, ben de kétii hissediyorum. Isin ashini isterseniz de ailelerde maddi
kistmda gercekten kotii hissediyorlar, ¢iinkii ozel egitim pahali maalesef ¢ok pahali bir
hizmet. [...] Ozel egitim pahali, devletin verdigi saat, 2 saat yani haftada iki karsiliyor
aylik 8 saati karsiryor atipik otizm de falan. Ki hepsinde aynisini karsiliyor.” (Kastamonu)

Ailelere ek olarak profesyoneller de otizmli gocuklar i¢in gerekli olan 6zel egitim
saatlerinin oldukga yiiksek saatler olmasina ragmen kamu tarafindan finanse edilen 2 saat
bireysel egitimin oldukg¢a yetersiz olusundan bahsetmislerdir. Ailelerin bu saatler ile hakl
olarak yetinmeyip 0zel olarak egitimler almasinin aileler i¢in ciddi bir maddi yiik
oldugunu belirten profesyoneller bu maliyetleri karsilayamayan aileleri gordiikce

kendilerini koti hissettiklerini ifade etmislerdir.

“Vallahi bir sey soyleyeyim mi ben benim biiyiik kizim ézel iiniversite okudu o donemde
ben ogluma ozel iiniversite parasi kadar egitimine para harcryordum. Yani iki tane ¢ocuk
okutuyordum tiniversitede diigiinebiliyor musunuz? [...] Ben gegen sene oglumu ozel bir
okula kaydettirdim kaynastirma ogrencisi olarak gegen sene verdigim ticret okula 16.000
TL gélge égretmene 20.000 TL. Ozel egitimi katmiyorum bakin. Bunu da kattigimzda
vallahi bir yl iginde ben ogluma yaklasik 50.000-60.000 TL harciyorum.” (Ladin Anne)

“En basitinden mesela benim c¢ocugum normal okulda yapamadi, deviet okulunda
yapamadi, mecburen 6zel okula géndermek durumunda kaldik. Yani su an bir memur
maagsiyla bir ozel okul maliyetini karsilanmanmin ne kadar giic oldugunu asagi yukart
tahmin ediyorsunuzdur. ” (Cinar Anne)

Ozel egitim maliyetlerine ek olarak bazi aileler ¢cocuklarmi 6zel okula gdénderdiklerini
ifade etmiglerdir. Bir anne onceki yil bir ¢ocugunu 6zel iiniversiteye gonderdigini ve

otizmli ¢ocugu i¢in de en az onun kadar para harcadigini ifade etmistir. Sadece 6zel okul
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icin 16.000 TL 6dedigini belirten anne ayrica okula kabul edilsin diye sart kostuklart
golge abla i.in de 20.000 TL iicret 6dedigini ifade etmistir. Diger bir anne otizmli
cocugunun devlet okullarinda yasadigi sikintilarin ardindan 6zel okula yazdigini, oglunu
0zel okula yazdigi i¢in kizim1 da oraya gonderdigini belirtmis ve memur maasiyla iki
cocugu 6zel okula gondermenin ne denli giic oldugunun tahmin edilebilecegini ifade
etmistir. Calismaya katilan diger katilimcilara oranla nispeten daha iyi bir maddi imkana
sahip bu iki ailenin bahsettigi rakamlarin, asgari {icretli bir ¢alisanin neredeyse yillik
kazancinin tamamina denk oldugu diisiiniildiiglinde ne denli biiyiik bir maliyetten s6z

edildigi anlagilmis olacaktir.

3.3.2.2. Ekstra Terapi Maliyetleri

Otizmli ¢gocuga sahip aileler ¢ocuklari icin 6zel egitimlere ek olarak ekstra terapiler almak
durumundadirlar. Ergoterapi, dil ve konusma terapisi bunlardan bazilaridir. Bu tiir ekstra
terapiler kamu tarafindan finanse edilmeyen ve ailelerin 6zel olarak almalar1 gereken
terapilerdir. Aileler cocuklarnin ihtiyaglarina gore bu terapilerden biri veya birkagini
alabilmektedirler. Ailelerin bu terapilere ulagma ile ilgili de zorluklar1 vardir. Ornegin
bulundugu sehirde sadece 5 dil ve konusma terapistinin bulundugunu belirten bir
profesyonel ailelerin bu terapiye ulasmasinin zorluguna ek olarak maddi agidan terapi
icin istene maliyeti karsilamasinin oldukca zor oldugunu ifade etmistir. Bazi aileler bu
terapiler icin Istanbul ve Ankara gibi sehirlere gitmek zorunda kaldiklarii da ifade

etmislerdir.

“Ben Istanbul’a cocugumu yedi yasindayken Istanbul’a her ay Istanbul’a gétiirdiim dil ve
konusma terapisti igin. O zaman yedi yasindayd: yani kag sene alti sene once ben her ay
2000 TL para veriyordum sadece seans iicreti o donemde 200 TL idi.” (Ladin Anne)

“Bir de ergoterapi falan alryoruz ézel olarak. Yani maliyet olarak diisiindiigiimiiz zaman
fazlaswyla oluyor. Aylik 5-6 bin TL civari cebimizden yaptigimizi séyleyebilirim devletin
verdigi ek olarak.” (Zeytin Anne)

“Ozel destek, terapiler, tedaviler dedigimiz zaman aylik 5000-10000 liralik bir masrafian
bahsediyoruz. Bunu karsilayabilecek aile sayisinin olduk¢a simirlt oldugunu diisiiniiyorum.
Devletin de bu konuyla ¢ok fazla ilgilendigini diisiinmiiyorum.” (Ankara)

“dileler ek konusma terapisi almak gerektiginde ya da ek terapiler almasi gerekiyor ki bu
20-25 saat gibi hafiada rakamlara tekabiil ediyor. Bunlart kendileri iicretlerini odemek
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zorunda kaliyorlar. O yiizden ekonomik anlamda egitim giderlerini, saglik giderlerini,
sosyal giderlerini karsilamak anlaminda da ¢ok zorlaniyor aileler.” (Adana)

Bir anne bundan tam 6 y1l dnce dil ve konusma terapisi igin Istanbul’a gittigini ve o
donem aylik 2.000 TL iicret 6dedigini ifade etmistir. Bagka bir anne aldiklar1 ergoterapi
ve diger terapiler i¢in aylik 5-6 Bin TL civarinda harcamalari oldugunu dile getirmistir.
Bir profesyonel ise 6zel destek ve terapilerin aylik 5.000-10.000 TL arasinda bir maliyeti
oldugunu aileleri dogrular nitelikte belirtmistir. Diger bir profesyonel ise ailelerin almasi
gereken ek terapilerin aylik 20-25 saate tekabiil ettiginden bahsettikten sonra ailelerin u

ve diger maliyetleri karsilama noktasinda yetersiz kaldigini ifade etmistir.

“Bir de biz ¢ocugun dil gelisimi icin ayri bir hocaya génderiyoruz. Bir donem odyologa
gondermigstik. Bu tiir ekstra egitimlerle ilgili esimle cok sik tartisiyoruz. Gerek yok, ¢ok
masraf oluyor falan diyor bazen. O da hakli olarak evin ekonomisini diigiiniiyor. Ciinkii
geride bir cocugumuz daha var.” (Akgaagac Baba)

“Bir de viicut gelistirmek agisindan ergoterapi adli bir ders alyyoruz, onu tamamen o6zel
aliyoruz. Devletin karsiladigi bir sey degil. ” (Ardig Baba)

“Tabi bu sadece ozel egitimle de kalan bir sey degil bu isin duyu biitiinlemesi var. Yani su
anda ergoterapinin ¢ocuklar iizerindeki etkisini de gériiyorum. Ozellikle erken cocuklukta
inamlmaz etkiler. Bunun yaninda dil terapisti var, onun yanina ergo terapi yiikleyin bunun
yamna dil terapisine ekleyin bunun yamina ¢ocugun sosyallesmesine ekleyin, eee normal
cocuklarda bunlar var mi.” (S6giit Anne)

“Simdi biz burada hocam buraya tasindigimizdan beri ¢ocugu dil terapisine gotiiriiyorum,
her bir seansi en diisiik 150 TL.” (Mese Anne)

“Ekstra acaba su davrans i¢in dil terapistinden egitim alsak, tam ergoterapi de alsak mi
demeye bagslayacak. Iyi bir ézel egitim uzmamindan su su alanlarda bireysel ve sosyal
gelisim saglamast icin egitimler alsam mi diye diisiinmeye baslayacak. Bunlarin hepsi
ekstra maliyet.” (Sivas)

“Konusma terapisi agisindan baktigimizda Malatya'dan toplamda 5 tane dil ve konusma
terapisti var. Bulundugum ilcede hi¢ yok zaten. Olsa bile ailenin ve bu terapiyi
aldirabilmesi icin seans iicretini karsilayabilmesi lazim. Hadi bu iicreti karsilayabildi
diyelim. Bu kez de bulundugu yerden terapiyi alabilecegi yere gelip yol parasini, kalma
masrafini  karsilayabilmesi lazim. Maddi giicii yetersiz olan insanlar bunu zaten
karstlayamiyor.” (Eskisehir)

Aileler 6zel egitimin sadece rehabilitasyon merkezlerinde verilen egitimle sinirl
kalmadigini, ek olarak ©zel terapilerle desteklenmesi gerektiginden bahsetmislerdir.

Profesyoneller de ailelerin tan1 sonrasinda ciddi bir arayis igerisinde olduklarini, s6z
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konusu terapilere erismeye c¢alissalar dahi bu terapilerin maliyetlerini karsilama

noktasinda yetersiz kaldiklarini dile getirmislerdir.

Erken Yogun Davranigsal Egitim (Early and Intensive Behavioral Intervention-EIBI) ad1
altinda otizm spektrum bozuklugu olan kiiclik cocuklara uyarlanabilir davraniglar
Ogretmek i¢in uygulamali davranis analizi ilkelerini ve prosediirlerini kullanan kanita
dayal1 bir miidahaledir. Cesitli sonu¢ ¢aligmalari, en iyi sonucun tedaviye olabildigince
erken (5 yasindan once) ve yiiksek yogunlukta (haftada 30-40 saat) baslandiginda elde
edildigini gostermistir. Tedavi, ebeveynler ve 6gretmenler tarafindan bir profesyonel
tarafindan gozetim altinda gerceklestirilir ve ¢ocugun sahip olmadigi becerilerin
tanimlanmasini, bunlar1 bilesenlere ayirmayi ve bu bilesen davraniglarini ayri ayri
Ogretmeyi icerir. Bu, cocugun daha kolay basarili olmasimi saglar. Cocuga yeni
davraniglart 6grenmesi i¢in rehberlik saglanir ve bu yardim, ¢ocuk hedef becerileri
bagimsiz olarak gerceklestirene kadar asamali olarak kaldirilir. Cocuk ilerledikce
gorevlerin karmagikligi kademeli olarak artar, boylece ¢ocuk her bir ardisik adimda
ustalagabilir. Ogretilen becerilerin genellestirilmesine ¢ok vurgu yapilmaktadir, bu da
Erken Yogun Davranigsal Egitiminde 6gretilen becerilerin giinliik yasamda ¢ocuk i¢in
islevsel olmasi gerektigi anlamina gelir. Erken Yogun Davranigsal Egitim, taklit (sozlii
ve motor), ifade edici ve alict dil ve eslestirme gibi temel beceriler i¢in bire bir ayri
deneme Ogretiminden ve tiim isleyis alanlarinda calisan dogalci ve rastlantisal 6gretim

gibi daha az yapilandirilmig 6gretimden olusur (Klintwall & Eikeseth, 2014, s. 118).

3.3.2.3. Spor ve Sosyal Faaliyet Maliyetleri

Enerji sarfiyatiyla sonuglanan iskelet kaslarinin drettigi bedensel hareket olarak
tanimlanan (Caspersen, Powell, & Christenson, 1985, s. 127) fiziksel aktivite, Diinya
Saglik orgiitli tarafindan gocuklar ve gengler i¢in giinliik 60 dakika olacak sekilde
onerilmektedir (DSO, 2010). Bu durum otizmli ¢ocuklar i¢in de gecerlidir. Ancak otizmli
cocuklar sosyal etkinliklere girmede yasadiklar1 zorluklar, fiziksel temastan rahatsiz
olma, g6z temas1 kurmada kisitliliklar ve dilin islevsel sekilde kullanilamayisi sebebiyle
spor gibi sosyal faaliyetlere katilma konusunda eksik kalmaktadirlar (Hassani,
Shahrbanian, Shahidi, & Sheikh, 2020, s. 3869). Aileler bu eksikligi ¢cogu zaman 6zel

spor ve sosyal faaliyetler ile tamamlamaya ¢alismaktadirlar. Calismaya katilan ailelerin
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¢ogu sporun ¢ocuklarina iyi geldigini, basta yiizme ve jimnastik olmak tizere farkli sportif
faaliyetlerden yararlanmaya calistiklarini ifade etmislerdir. Aileler ayrica ¢ocuklarinin
sosyallesebilmesi i¢in miizik ve resim gibi sanatsal faaliyetlerden de olabildigince
faydalanmaya calistiklarini belirtmislerdir. Gerek spor gerekse sanatsal faaliyetler aileler
icin maddi bir zorluk anlamina gelmektedir. Aileler otizmli ¢ocuklarin diger engel
gruplarinda oldugu gibi sadece bakim maliyetinin olmadigini, spor, sanat ve sosyal
faaliyetlere de katilmalar1 gerektigini bildikleri i¢in “kit kanaat” geginmelerine ragmen

bu tiir faaliyetlere katilmaya calistiklarini ifade etmislerdir.

“Egitim ve spor bu c¢ocuklara iyi geliyor. Kit kanaat gegcimimizi saglayabiliyoruz.
Cocugumuz icin en azindan bir spor merkezi var iste maasumizdan bir kismini aywrip
cocugumu ozel spor génderiyorum.” (Glirgen Baba)

“Bunun sporu var miizik var ondan sonra yani vermek isterseniz sosyallesmesi a¢isindan
diyelim. Daha sonra belli bir yasa gelince aym zamanda tekrar ilkokul 6gretmeni
tutuyorsunuz dersler icin. Okuma yazma. Ondan sonra okula gidiyor golge ogretmen.”
(Ladin Anne)

“Mesela simdi ben oglumu haftada 2 giin tekvandoya gotiiriiyorum, onun iicreti var.
Kendim de tekvandocuyum zaten. Ozellikle bu c¢ocuklarin spor yapmalar: gerektigini
biliyoruz. Degisik terapiler var onlar igin ekstra iicretler veriyoruz.” (Ak¢aagag Baba)

“Ondan sonra doktorlar biliyorsunuz bunun yaninda sey diyor; jimnastige gétiiriin. Yiizme
kursuna gotiiriin. Hani ytizme kursu arama asamasindaydik.” (Akasya Baba)

“Yani bu ¢cocuklarin diger engel gruplarinda olan insanlar gibi sadece bakim maliyeti yok.
Bu ¢ocuklarin egitim masraflart var, sosyallesebilmeleri lazim. Bu yiizden sosyal
ihtiyaglart da var. Bunlar da haliyle maliyetli isler. Yani mesela ozel etkinliklere katilmast
gerekiyor. Yiizme olabilir iste halk oyunu olabilir. Tiim bunlar icin de belli bir miktarda
gelir gerekiyor. ” (Ihlamur Baba)

“Ekstra egitimler aldik, hatta sonra buna gii¢ yetiremedik. Degisik sartlar oldu. Simdi sag
olsun bir arkadagimiz bir spor salonu yapti. Ama oraya gitmek icin her ders 50 lira para
vereceksin. Araba tutacaksin, kendin getirip gotiireceksin, 50 lira da bir evin bir giinliik
ihtiyaci demek.” (13de Baba)

“Satrang¢ kursu var dediler. Biz dedik tamam, hani satrang zihni gii¢lendiriyor iyi olur
falan. Herkes haftada bir saat alirken, biz ekstra bir iicret vererek haftada 2 saat almasin
sagladik. Sirf faydasi olsun diye.” (Cinar Anne)

“Spor belli bir yastan sonra bu ¢ocuklar evde durmuyor spora yazdirmaya kalkiyorsun.
Zaten otizmli oldugunu duyanlar iki katina ¢ikartryor. Her yerde para yani her seyimiz
para. Maddi olarak bu sey ¢cok zorluyor.” (Kaym Anne)
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“Cocugu yiizmeye gonderelim dedik ve su an benim ¢ocugun yiizmede 200 metrede sirt
ustii Tiirkiye sampiyonu, altin madalyast var. Suan toplam madalyamiz 25-30 tane./...J
Ama mesela yiizmede *****jn kollart ve bacaklart koordineli hareket etmiyor. Diz
kapaklarini kiryor. Bunun icin ****%’e ézel yiizme hocasi tutardim mesela. Ulkemizi
temsil etsin, hayalim yurtdisinda basarilar elde etmesi ve milli olarak temsil etmesi. Istiklal
Marsimizi okutmast, bayragimizi goéndere cekebilmesi. Ozel hoca tutarim, ézel egitimler ve
terapiler aldirrim. Ama iste yapamiyorum yani biitcem el vermiyor. Geride diger
cocuklarim da var” (Sarigam Baba)

“Tabi etkinlikler var, bu ¢cocuklar gezmeyi ¢ok seviyor, disariyr seviyor. Pandemi stirecinde
bile bu ¢ocuklar mesela yasaklar olmadig icin muaf oldugu icin digsariya ¢iktigimiz zaman
her yerde bir yerlere gitmek istiyorlar. Ve bunlar alamadigin zaman ister istemez insanin
i¢i burkuluyor tabi.” (Sedir Baba)

“Maddi sikintilar var. Ciinkii devletin sagladigi destek maalesef bazi seylerin olmasina
yetmiyor. Ozellikle hiperaktivite cok sik goriilen bir davranis. Ve bu nedenle o ¢ocugun,
enerjisini atmasi gerekiyor ki saldirgan davranislar géstermesin. Bu nedenle de spor
aktivitelere ¢ok fazla yonlendirmeleri oluyor otizmli cocuklarin. Ama bu aileler icin ekstra
bir maliyet gerektiriyor. ” (Sivas)

Profesyoneller de otizmli ¢ocuklarda sik goriilen hiperaktivite sebebiyle bu ¢ocuklarin
enerjilerini atmalar1 gerektigini belirtmis ve spor gibi faaliyetlere yogun olarak
yonlendirildiklerini belirtmislerdir. Calismaya katilan bir baba ¢ocuguna hiperaktivite
sebebiyle verilen ilaglarin yan etkileri dolayisiyla kullanmadiklarint ve bu nedenle
enerjisini atmasi igin yiizmeye gonderdigini ifade etmistir. Cocugunun yiizme konusunda
olduk¢a basarili oldugunu ve Tirkiye sampiyonu oldugunu belirten baba iilkemizi
yurtdisinda temsil edebilmesi i¢in 6zel yiizme dersleri aldirmak istedigini ancak maddi

olarak giiciiniin yetmedigini belirtmistir.

3.3.2.4. Egitim Materyali Maliyetleri

Ailelerin otizmli ¢ocuklarinin egitim maliyetleri ile ilgili karsilamas1 gereken bir diger
sey de egitim materyali maliyetleridir. Zira otizmde egitim sadece okullarda veya
rehabilitasyon merkezlerinde degil ailede de devam etmektedir. Calismaya katilan bazi
aileler bir egitim merkezi kuracak kadar egitim materyali aldiklarini1 ve evlerini de bir
egitim ortamina cevirdiklerini belirtmislerdir. Bunlara ek olarak oyun dolab1 gibi
maliyetlerle de kars1 kartya olan aileler egitimciler tarafindan verilen 6devleri yapabilmek

ve bazi Onerileri yerine getirmek i¢in bu materyallere ihtiya¢ duymaktadirlar.
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“Bir de ozel egitim dediginiz sey sadece rehabilitasyon merkezine gidip aldiginiz sey degil.
Evde de devam ediyor. Eve ozel materyaller almak zorundasiniz. Evi de bir egitim ortamina
cevirmek durumundasiniz. Hepsini diisiindiigiiniiz zaman bayagr masrafli oluyor.” (Zeytin
Anne)

“Mesela en basitinden fazlasiyla egitim materyali almak durumundasiniz. Esim kiziyor
yeter alma diyor. Ki bu materyaller de olduk¢a pahali.” (Ak¢aagac Baba)

“Trambolin aldik iste fitness toplart aldik. Késeli koltuk takimlarin ¢ikartip yerine daha
yumusak koseli, kafasimi falan ¢arpip zarar gérmeyecek koltuk takimlart aldik.” (Ardig
Baba)

“Yani eve, bir egitim merkezi kurulacak kadar etkinlik materyali aldik. [...] En basitinden
eve bir egitim materyali aliyorsunuz. Bir kutusu mesela, bir siirii para. Biz ilk egitime
basladigimizda, hocanin bizden istedigi egitim materyali bundan tam 4 yil 6nce 1000 TL
idi. Sadece evimize aldiginiz bir materyal. [...] Hani odasint bir oyun odasina ¢evirdik.
Oyun dolabi yaptik. Onun disinda kendisine yonelik, kendini geligtirmesi icin egitici
materyaller aldik. Tabii bunun igin harcamalarimiz oldu. Bunlart yapmak gerekiyor.”
(Cinar Anne)

Aileler egitimin okulda bitmedigini ve ev ortaminda da devam ettigini bildikleri i¢in
evlerinde ¢esitli diizenlemelere ek olarak egitim materyali almak zorunda olduklarinin
farkindadirlar. Ancak bu tiir materyallerin oldukca maliyetli olusu aileler i¢in zorlayici
olmaktadir. Sadece bir egitim materyaline 4 y1l 6nce 1.000 TL 6dedigini belirten bir anne

bunun yapilmasi gerektigine inantyor.

3.3.3. Ekstra Maliyetler

Otizmli ¢ocuga sahip olmanin aileler i¢in ne tiir maliyetleri olduguna yonelik yapilan
caligmalarin nerdeyse tamaminda (Tsiplova, ve digerleri, 2019; Parish & Cloud, 2006;
Horlin, Marita, Parsons, Albrecht, & Falkmer, 2014) egitim, saglik, tiretkenlik kayb1 gibi
dogrudan tibbi olan veya olmayan maliyetlerin yaninda hesap dis1, ekstra maliyetlerden
bahsedilmistir. Bu ekstralarin neler oldugu iilkeden iilkeye gore degisse de genel olarak
normal gelisim gosteren cocuklar i¢in gerekli olmadigr halde otizmli ¢ocuklar icin
karsilanmasi gereken maliyetlerdir. Ekstra maliyetler kategorisi altinda; egitim ve tedavi
icin sehir disina ¢ikma maliyetleri, 6zel ara¢ maliyetleri, ev degisikligi maliyetleri ile kilik
ve kiyafet degisikligi ile ilgili maliyetlere ait kodlara ait alintilara ve yorumlamalarina yer

verilecektir.
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3.3.3.1. Egitim ve Tedavi i¢in Sehir Digina Cikma Maliyetleri

Otizmli ¢ocuga sahip aileler kimi zaman egitim kimi zaman tedavi ihtiyaci i¢in sehir
disina gitmek zorunda kalmaktadirlar. Bunun baslica nedenleri arasinda yasanilan
sehirdeki egitim ve saglik kuruluslarinin yetersizligi ile birlikte ailelerin daha iyi saglik
ve egitim imkanlarina ulagma istegi bulunmaktadir. Bu tiir sehir dis1 seyahatler de ¢ogu
zaman kisa stireli ve tek seferlik degil uzun soluklu ve diizenli seyahatler olmaktadir. Bu
tir sehir degisiklikleri aileler i¢in yipratici oldugu kadar maliyetli de olmaktadir. Bir de
gidilen sehirde kalinmasi gerekiyorsa seyahat maliyetlerine konaklama maliyetleri de

eklenmektedir.

“Rehabilitasyon icin yaklasik 5 yildir her hafta sonu ama istisnasiz her haftasonu
Ankara'ya gidiyoruz. Ozel aracimizla gidiyoruz ve giiniin tamamini orada geciriyoruz. 2
kez araba degistirmek zorunda kaldik. Sifir aldigimiz araglar 2-3 yilda satilacak kadar
yiprantyordu.” (Zeytin Anne)

“dnkara'da Ankara Universitesi'nde otizm tam merkezi var oraya gittik. Su an Ismini tam
olarak ¢ikartamiyorum ama iinlii bir profesér vardi. Otizm konusunda. Psikiyatrist. Izledi
asistanlari ile birlikte sanirim asistanlarit Doktora ogrencileriydi. Bi 6 ay kadar gittik oraya
diizenli her hafta.” (Palmiye Baba)

“Ben oglumu ii¢ yil araliksiz her hafta Hatay'a gotiirdiim. Rehabilitasyon merkezine
gotiirdiim. Kahramanmaras'ta yok muydu? Vardi ama hepsi ticaret iizerine, para iizerine,
rant tizerine kurulmus tesisler, kuruluglar. 2 giin Rehabilitasyon Merkezi'ne gidiyordu.
Hatay'a gotiirdiim dedim. Hatay'a gidiyorum her hafta. Bir gece de orada kaliyorum,
asagida bekliyorum.” (Sarigam Baba)

“Ben Ankara'ya gotiiriiyorum Hacettepe tip fakiiltesine gotiiriip getiriyorum ¢ocugu ama
bir tiirlii gittigimde beni en azindan her boliim ayri ayr gériiyor. Ister istemez 15-20 giin
civarinda orada kalmak zorunda kalryorum.” (Karagam Baba)

Caligmaya katilan kimi aileler 6 ay diizenli saglik takibi i¢in Ankara’ya gidip geldiginden
bahsederken kimi aileler 5 yildir istisnasiz her hafta sonu Ankara’ya rehabilitasyon
merkezine gittiklerini, bir diger aile ise 3 yil boyunca her hafta sonu Hatay’a gidip bir
gece de orada kaldiklarini ifade etmistir. Bu tiir seyahat ve konaklama maliyetleri de
aileler i¢in karsilanmasi oldukg¢a zor maliyetlerdir. Ancak aileler daha iyi egitim ve daha
1yl saglik hizmetleri i¢in aile biitgelerini zora sokacak olsa dahi bu seyahatleri uzun yillar

yapmaya devam edebilmektedirler.
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3.3.3.2. Ozel Arag Maliyetleri

Otizmli ¢ocugu olan aileler igin karsilanmasi gereken maliyetlerden biri de 6zel arag
maliyetleridir. Aileler bazen rahatsiz edici bakislara maruz kalmamak i¢in bazen de
cocuklar1 kalabalik igerisine girmedigi/giremedigi i¢in toplu tasimay1 tercih
etmemektedirler. Bu durumda aileler 6zel araglari ile seyahat etmeyi tercih etmektedirler.
Ailelerin ekonomisi bireysel olarak bir arag almaya el vermese bile kredi ¢ekmek gibi
farkli alternatifleri degerlendirerek 6zel arag sahibi olmaktadirlar. Calismaya katilan bir
babanin 20 yildir bankada kredi borcunun hi¢ bitmedigini belirtmis, bir anne ise ihtiyag
dolayisiyla kredi ¢ekerek aldiklar aragtan dolayr maaglarinin tamaminin krediye gittigini
ve sadece ¢ocuklar1 adina aldiklar1 evde bakim {icreti ile gecinmeye ¢alistiklarini ifade
etmistir.  Bir  profesyonel de  ailelerin  toplu  tasimay1 ¢ok  fazla
kullanmadiklari/kullanamadiklarin1 ~ belirterek 6zel ara¢ ihtiyaclar1 oldugundan

bahsetmistir.

“Onun disinda arabayla gezmeyi sever. Mesela giinliik gece c¢ikariz biz yarim saat 40
dakika falan Maras 1 turlariz. Mazot benzin masrafimiz neyse var, yine oteden beri olur.”
(Palmiye Baba)

“Ozel arag tutuyorsun. Toplu tasimaya biniyorsun hepsinin tuhaf bir bakist var. [...] Millet
bakiyor, ¢ekilmiyordu. Biz de ozel aragla gidiyoruz. Su anda bunun da ekstra bir maliyet
oluyor tabii. Tabii ki boyle seylere katlanmak bunlart yapmak zorundasin. Herkes bir laf
diyecek hangisine laf kavusturacaksin en iyisi kendini susturup gideceksin. ” (igde Baba)

“Esim kredi ¢ekti araba aldi, ¢iinkii cocugumuz halk otobiislerine kesinlikle binemiyor,
adimint bile atmiyor, bagiriyor, ¢agiriyor, milleti itekliyor. En sonunda esim kalkti kredi
cekti, dort yildir kredi odiiyor. O da ¢ok fazla bir miktar da degil de yine de faiziyle falan
siz de bilirsiniz faiziyle beraber arabanin kredisini odiiyor, Maast 4000 TL ve aldigi maasg
direkt krediye gidiyor. Sadece evde bakim maast kalyyor 1.500 TL onunla geginiyoruz”
(Mese Anne)

“Gidiyorsun 20 giin orada kaliyorsa, efendim egitimi i¢in gétiiriiyorsun getiriyorsun,
araban yoktur taksiyle gitmek zorunda kaltyorsun. Minibiisle gidemiyorsun. Ne bileyim her
tiirlti maddi stkintilarimiz ¢ok biiyiik oldu. Ben 20 senedir bankada kredim bitmez halen
odiiyorum.” (Karagam Baba)

“Mesela biz araba almak istedik, olmadi. Ciinkii bu ¢ocuklar arabayla gitmek isterler
arabaya binmek isterler seyahat etmeyi seviyorlar.” (Sedir Baba)

“Bu aile mesela en basitinden otobiise binemiyor. Otobiise bilemedikleri i¢in kendi arabasi
olmasi gerekiyor. Veya bu ¢ocugu okula tek basina gonderemiyor. Ciinkii tek basina
bireysel okula gidemedigi icin kendisinin de gitmesi gerekiyor. Kendisini gidemedigi
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giinler ¢ocuk okula gitmiyor. Yardimct biri lazim. Yani genel olarak maddi zorluklarin ¢ok
fazla oldugunu soyleyebilirim.” (Eskisehir)

3.3.3.3. Ev Degisikligi Maliyetleri

Ailelerin otizmli g¢ocuga sahip olmaktan dolay1 karsi karsiya olduklari finansal
zorluklardan biri de ev igi degisiklikler ile ev degisikligi ihtiyaglaridir. Aileler ¢ocuklari
icin daha uygun ki bu genellikle miistakil ve bahgeli bir ev olarak nitelendirilmis bir ev
ihtiyaglar1 ve hayalleri oldugundan bahsetmislerdir. Bunun nedenlerinden biri ailelerin
apartman gibi yasam alanlarinda ¢ocuklarinin olumsuz davranislar1 sebebiyle yasadiklari
sorunlu komsuluk iligkileridir. Giiriiltii sebebiyle komsulariyla sorun yasayan bir aile
“sorunlu insanlar”la ugrasmamak i¢in kredi ¢ekerek girig kat bir daire satin aldiklarini
ifade etmistir. Bir baba ¢ocugu i¢in daha uygun bir ev ortami olusturmak istedigini ancak

buna gii¢ yetiremedigini belirtmistir.

“Cocugum igin daha uygun bir ev ortami istedim ama maliyeti dolayisiyla yapamadim.
Mesela bizim ¢ocuk tirmanmay: seviyor, tirmanacagin sekilde bir oda diizenleyemedik.
Esyalarin ve dolaplarin iizerine tirmanwyor.” (Akgaagag Baba)

“Bazen sey diyorum keske bahgeli bir evimiz olsaydi, toprakla hasir nesir olsaydl,
enerjisini atsayd, istedigi zaman bahgeye ¢iksaydi. Miistakil bir ev hayalim her zaman
var.” (Zeytin Anne)

“Esime dedim yani bahgeli ya en onemli bir bag bir bahge olsun dedim prefabrik bir sey
yaptiririz. Bu ¢ocuk ileride parka inmek isteyecek atryorum sizin sekiz yasinda veyahut da
alti yasinda ¢ocugunuz var oynattirmak ister misiniz?” (Ladin Anne)

“Ugrastim mesela kdyde bir yerim vardi yaptirdim bahgeli evi, kdye yaptim masraf ettim.
Buralara giiciimiiz yetmez.” (Selvi Baba)

“Evimizle ilgili mesela tavamimizi degildik biz. Svava dediginiz bir salincak kurduk.
Trambolin aldik iste fitness toplart aldik. Koseli koltuk takimlarini ¢ikartip yerine daha
yumugak késeli, kafasum falan ¢arpip zarar gormeyecek koltuk takimlari aldik. Yani
ekstradan daha yumugsak, daha ergonomik yataklar aldik bunun i¢in.” (Ardig Baba)

“Yani agik¢ast ben bazen soyle diisiiniiyorum otizmli ¢ocugu olan aileler icin ozel siteler
olabilir yani. O sitede sadece otizmli ¢cocugu olan aileler oturabiliyor. Boyle oldugunda
ailelerin birbirini daha iyi anlayacagini diigtiniiyorum. [ ...] Aslinda miistakil bir ev bastan
beri diistintiyorduk. Biz su an apartmanda oturuyoruz. Ama bizim ¢ocuk i¢in ¢ok uygun
degil. Ciinkii disart ¢ikmak istiyor, kosup oynamak istiyor. Giiriiltii ¢ikardiginda
komgsularla sorunlar yastyoruz. Yani ev i¢i diizenlemelerden ziyade bir kere ev degistirme
gibi bir ihtiyacumiz oldu hep.” (Ihlamur Baba)
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“Sadece ¢ocugumu rahat ettirmek icin geldim. 500.000 TL verdim. Ev aldim neymis
cocugum rahat etsin. Ben 200.000 TL've de alirdim 300.000 TL'yi de yerdim kimseye bir
sey birakmazdim, anladin degil mi hocam” (Igde Baba)

“Simdi durumum olsa, evim kira olmasa, kendi evim olsa, ben isterim ki 2 + 1 olmasin
evim. Kizim ve oglum ergenlik yaslarinda ve mecburen ayni odada kaliyor. Isterim ki kiiciik
oglum yani otizmli oglum ayri olsun ama olmuyor, yapamiyorum. Ciinkii elimizden
gelmiyor hocam.” (Mese Anne)

“Evde degisiklikler mutlaka yapmak durumu ortaya ¢ikiyor. Iste kardesiyle kendi odasin
ayirmak zorundayiz kiiciikliikten beri. Ciinkii uyumuyor, bir seyler yapiyor, kardesinin
uyumasima miisaade etmiyor. Ondan dolayt kiiciikliikten itibaren kardegsiyle yattigi yeri
ayirmak zorundaydik.” (Palmiye Baba)

“Biz onceden kirada oturuyorduk. Sorunlu insanlarla ugrasmamak igin kredi ¢cekip eve
girdik. Birinci kat ev aldik tabi millet sesten rahatsiz oluyor ama bazist da simdilik bir
sorun yasamadik, ama yasayan arkadaslarim ¢cogunilukia var.” (Kayin Anne)

Ailelerin ev degisikligi ihtiyaglarinin nedenlerinden biri de otizmli ¢ocuklari igin 6zel bir
oda tahsis etmek istemeleridir. Diger kardeslerin sorun yasamamasi adina ayri bir oda
isteyen aileler ¢ogu zaman buna gii¢ yetirememekte ve otizmli ¢ocugu ile diger
kardeslerini ayn1 odada yatirmak zorunda kalmaktadir. Bu ise hem otizmli ¢ocuk hem de
kardesi i¢cin sorun olmaktadir. Ornegin bir baba geceleri uyumayan otizmli gocugunun
odasini ayirmadiklari i¢in kardesinin uyumasina izin vermedigini ve bu nedenle kesinlikle
odalarin1 ayirmak zorunda kaldiklarini belirtmistir. Odalarint ayirmak demek daha genis

bir ev demektir ki bu da maddi bir zorluk olarak ailenin karsisinda durmaktadir.

3.3.3.4. Kilik Kiyafet Maliyetleri

Aileler otizmli gocuklarinin problemli davraniglar1 dolayisiyla sik sik kiyafet degistirmek
zorunda olduklarini, kiyafetlerin kisa siirede kullanilamaz hale geldigini, uzun yillar
giymesi gereken bir kiyafetin kisa siire igerisinde yenisi ile degistirilmesi gerektigini
belirtmislerdir. Bu tiir kiyafet degisiklikleri, belki ayrint1 sayilabilmektedir ancak finansal

acidan aileleri zorlayict bir nitelik kazanmaktadir.

“Hocam mesela kiyafet. Biz normal ¢ocuga bir kat iki kat alirsin. Biz bu ¢ocuga 3-4 kat
almak zorunda kaliyoruz. Kiiciik bir sey de onu batirabiliyor, onu kirletebiliyor. Kendini
yere atabiliyor. Yani bu tarz seyler oldugu i¢in devamli yedegi olmast lazim. O da ne oluyor
cocuk mesela 4 tane elbise 4 yil giyecekse 1 yil giyiyor. Obiirleri iskartaya ¢ikiyor boydan
Kilodan uymuyor bu sefer.” (1zde Baba)
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“Yani ¢ocugu mesela giyim agisindan olsun, yeme agisindan olsun, ¢ok farkl diger
cocuklarima gore. Cok farkli seyleri var, diger ¢ocuklarim olsa sesini ¢ikarmaz ama bu
cok secici bir ¢cocuk.” (Palmiye Baba)

“Bugiin bir yatak almak istiyorum mesela, ¢ocugum yerde yatiyor ama alamiyorum. Ciinkii
cocugun su anda bile ayaginda sorun var ortopedik ayakkabt bile alamiyorum o derece
diistiniin. Cilinkii ytirtiyvemiyor, 5 dakika yiiriidiigiinde hemen ayagi agriyor, hemen
oturuyor. Antep te iken ortopedik tabanlar oluyordu ona gittik yaptirdik 250 TL.” (Mese
Anne)

“Bunun disinda giinliik degisen elbiseler her giin camagir makinasinin ¢alismasina sebep
oluyor. Deterjan ayri dert, elektrik ayri dert. Yirtilan elbiselerin yenisiyle degisilmesi
apayri bir dert. Ve bu saydigim durumlar sikca rastlanan seyler.” (Izmir)

3.3.4. Ailelerin Yasadig1 Maddi Yetersizlikler

Otizmli ¢ocuga sahip ailelerin yasadigi en biiyiik zorluk maddi imkanlarinin yetersiz
olusudur. Zira ¢ocuklar1 ve kendiler icin eksik kaldiklar1 ve ihtiya¢ duyduklar1 egitim,
saglik ve diger tiim hizmetler ailelerin maddi agidan buna gii¢ yetirebilmesi ile ilgilidir.
Bu kategori altinda hem ailelerin hem de profesyonellerin maddi yetersizliklerle ilgili
alintilarina yer verilecektir. Hem aileler hem de profesyoneller otizmli bir ¢ocuga sahip
olmaktan dolay1 ailelerin yasadiklar1 maddi yetersizliklere deginmis ve yasanan
yetersizliklerle ilgili diisiincelerini dile getirmislerdir. Aslinda hem ailelerden hem de
profesyonellerden duydugumuz ortak bir ifade olan “Otizm Zengin Hastalig1” ifadesi bile
ailelerin otizmli bir ¢ocuga sahip olmayla ilgili yasadiklar1 maddi yetersizliklerin
anlasilmas1 adma 6nemlidir. Thtiyaglar ve maliyetler dolayisiyla kullanilan bu ifade

birgok aile ve profesyonel tarafindan dile getirilmistir.

Aileler en temelde yetersiz olan 6zel egitim saatlerinin eksigini kapatmak adina bireysel
olarak ceplerinden karsilayacaklari 6zel egitimlere ihtiya¢ duyduklarin1 ancak buna
maddi agidan gii¢ yetiremediklerini vurgulamiglardir. Kimi aileler ¢ok daha yiiksek
sayida 6zel egitim almak istedigini belirtirken kimi aileler 6zel egitime ek olarak farkl
terapilerden yararlanmak istediklerini ifade etmislerdir. Ancak bunlara giic
yetiremediklerini belirten aileler etraflarinda da bahse konu maliyetleri karsilayacak

kadar maddi giicii olan aile tanimadiklarini ifade etmislerdir.
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“Ben isterim ki bu ¢cocugum 7 giin 8 er Saat 56 saat ders alsin. Ancak buna ne benim maddi
durumum elverir ne de giicii yetecek insanlar taniyorum. Vardir muhakkak giicii yeten
insan vardwr ama ben tanimiyorum, etrafimda boyle bir insan yok.” (Kizilgam Baba)

“Daha gotiirmek istedigim bir¢ok yer var ama gii¢ yetirmek ¢ok zor. Mesela yiizmeye
gondermek istiyorum. Mesela dort buguk yasindaki bir ¢ocuk i¢in burada yiizme egitim
yok. Bir hoca varmig mesela. Otizmli ¢ocuklara ders veriyormus, yiizme dersi. Yani saatlik
ticreti ¢ok yiiksek, o yiizden gonderemedik. Aslinda gondermek istedigim farkl yerlerde
var. Atla terapi, su ile terapi falan ama simdilik buna pek giiciimiiz yetmiyor ekonomik
olarak.” (Akgaagag Baba)

“Goniil ister ki ¢ocuk giinde 3 saat gorsiin. Tabi simdi devlet 3 saat goriip bunun iistiine
ctkacak olursaniz saat herhalde saati 100 TL den asagi kimse ders vermez. Simdi mesela
hani yuvarlak hesap, hafta sonu gétiirmedigimiz diigiinelim giinde 3 saat devlet 4 x 3 desek
12 aylik minimum 1200 TL benim bu derse para vermem lazim. Bir de buraya arabayla
gitmen lazim veyahut bir servisgi bir sey uydurman lazim. [...] Simdi bu a¢idan bakarsaniz
otizmli bir bireyin ailesi minimum 3 saat iistiinden hesap yaptim ama haftalik 2.5 - 3 milyar
para lazim bu adama. Hadi diyelim ki 2 milyar, aylik 8 milyar lazim. 8 milyar da bugiin
kac aile verecek bu ¢ok biiyiik.” (Akasya Baba)

“Yani devletin karsiladigi 2 saat haftalik bireysel egitim yani birebir egitimin disinda
herhangi bir egitim alamiyoruz zaten. Aslinda daha fazla ders almak istiyoruz ama hem
maliyetler yiiksek hem de bizim giiciimiiz yetmiyor. Yani bilmiyorum ama tam saati bilmem

kac lira paralar istiyorlar yani bizim veremeyecegimiz paralar degil bunlar.” (Ihlamur
Baba)

“Ya egitim hocam. Mesela rehabilitasyonlar haftada 2-3 giin aliyor. Ama insan istiyor ki

daha fazla gitsin. Spora gitsin ama kiilfetli oldugu zamanda génderemiyorsun.” (Igde
Baba)

“Bir ozel egitim merkezi birebir ¢calistigi biitiin giin ¢alistigi bir ¢cocukla minimum 15 bin.
Bunun iistiine ¢ikar da inmez. Siz bu aileden bu paray: talep edebilir misiniz? Edemezsiniz.
Onun iginde Tiirkiye 'de boyle yogun egitim alan ¢cocuk sayisi son derece az.” (Sogiit Anne)

“Maddi anlamda maddiyatta ¢cok onemli béyle bir ¢ocukla yasanti siirdiirdiigiin zaman
maddiyatin da olmasi gerekiyor. Para ¢are degil bu hastaliga ama para gerekli. [...] Yani
egitim istiyorsun mesela devlet haftada iki giin 2 saat karsiliyor. Yani bir giintinde diyoruz
kendi cabamiz da kendimiz gonderelim ama bir yere kadar odeyebiliyoruz. Yani bir
stireden sonra onu yapamiyoruz.” (Sedir Baba)

Ailelerin yasadiklart maddi yetersizlikler sadece otizmli ¢ocuklart ile ilgili ihtiyaglar
dolayisiyla degildir. Aileler aym1 zamanda kendilerinin ihtiyaclar1 ile ilgili de
yetersizlikler yasadiklarim belirtmislerdir. Ornegin esinin stres yiikiinden bahseden bir
baba psikologlardan profesyonel destek alacak maddi giice sahip olmadiklari, buna gii¢

yetiremediklerini ifade etmistir. Cocuklarinin ihtiyaglar1 yiiziinden aldiklar1 banka
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kredisini 6demek adina esinin maaginin tamamini bankaya verdiklerini belirten bir anne,

cocuklart i¢in aldiklar1 evde bakim licret ile gecinmek zorunda kaldiklarini ifade etmistir.

“Evin yiikii, bebegin yiikii derken esimin stresi oldukca artti. Ama profesyonel bir destek
almadik. Yani kendimiz icin bir psikologa gitmedik. Ciinkii psikologlar ¢ok fazla para
istiyorlar, buna pek gii¢ yetirebilecegimizi diisiinmiiyorduk.” (Akgaagac Baba)

“Yani éyle imkanlarin da her seye el vermiyor bir emeklilik maasimiz var bizim baskada
gelirimiz yok. /...] Yiizmeyi giizel yapryor yiizme bisiklet tabi o imkanlart biz bulamiyoruz
hani belediyenin mesela yilltk aboneleri 1-2 kigi 3 Bin TL.” (Akasya Baba)

“Masraflarin altindan ¢ikamiyoruz, esim bayagi diyor hani ne yapacagimi ben de
saswriyorum. Oglum geride kalyyor, bu ¢ocugun istediklerini yapamiyoruz. Yani netice
kétiiye gidiyor ne yapabilirim yani benimde yapabilecegim bir sey yok. [...] Hocam biz
hesapliyoruz dil terapisine sadece 150 TL ayda 600 TL eder. Bunlara bir de kirayi,
dogalgazi, elektrigi, suyu, yemeyi, icmeyi, giyimi, hastane masraflarim diisiindiigiiniiz
zaman igin icinden ¢ikamiyoruz. [...] Maast 4000 TL ve aldigi maas direkt krediye gidiyor.
Sadece evde bakim maast kaliyor 1.500 TL onunla ge¢iniyoruz. Siz hesaplayin hocam kira,
elektrik, dogalgaz, cocugun masraflari, bunlarin hepsi yani olmuyor, yani hi¢bir sey
insanin istedigi gibi olmuyor. [...] Burada da isterim keske durumum olsa da 2-3 seans
fazladan verebilsem ama maalesef yapamiyorsunuz iste.” (Mese Anne)

Bir anne esiyle birlikte calistiklari, evlerine c¢ift maas girdigi halde ihtiyaclar
karsilamakta zorlandiklarin1 ve asgari iicret gibi rakamlarla ¢alisan ailelerin durumunu
diisiinmek bile istemedigini dile getirmistir. Cocuklar1 i¢in yapilacaklarin belli olmasi
ancak buna gii¢ yetiremeyecek oldugunu bilmenin zor bir durum oldugunu ifade eden bu
anne hiperaktif olan cocugunu sportif faaliyetlere gonderecek maddi giice sahip
olmadigini da eklemistir. Bir anne otizmin zengin hastalig1 oldugunu belirttikten sonra
otizmli ¢ocugunu ylizmeye gondermek istedigini ancak buna maddi anlamda giic
yetiremedigini belirtmistir. Ayrica tim imkanlarmi otizmli ¢ocuklart i¢in seferber
ettiklerini belirten bu anne normal gelisim gosteren diger ¢ocugunu higbir etkinlige

katilmadigin1 ve belki de bir anlamda ihmal edildigini dile getirmistir.

“Yani bu maliyetleri ¢ogu zaman ¢ift maas olmamiza ragmen, esimle birlikte ¢alistyor
olmamiza ragmen karsilamakta ¢ok zorlamiyoruz. Yani diger aileleri diigiinmek bile
istemiyorum. /.../ Diisiinsenize, ¢ocugunuzun durumu ortada, yapilabilecekler belli ama
sizin maddi giiciintiz buna yetmiyor. Bence bu, ¢cok ¢ok ayrt psikoloji. [...] Bir de soyle
soyleyeyim. Bu cocuklar hiperaktif cocuklar, enerjilerini atmalart gerekiyor. Bunun icin
sportif faaliyetlere biz bir dénem ¢ocugumuzu gonderdik. Su an goénderemiyorum ama
gondermek istiyorum. Ama dedigim gibi yani maddi imkdnsizliklar buna ¢ok fazla el
vermiyor su an igin.” (Cinar Anne)
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“Cok zor her sey zor. Ekonomik olarak yani. Otizm zengin hastaligi diyebilivim. [...] Bakim
ayligina da 6gretmen oldugu icin gelir kriterini astigi icin belli dénemler alamiyorsun.
Tabi e tek maasla yapmaya ¢alisiyoruz. Otizm gok zor yani ekonomik olarak. [...] Ama bazi
seylerde de geri kalyyoruz. Yani hani ¢ocugu havuza génderemiyoruz, baska etkinliklere
katamiyorum. Kiiciik cocugun highir etkinligi yok ¢iinkii biitiin parayr *****’e dékmek
zorunda kalyyoruz. Cok zor yani maddi olarak.” (Kayin Anne)

“Bizler, en azindan benim bildigim otizmli ¢cocuga sahip aileler, bu ¢ocuklart i¢in daha iyi
bir hayat sunmaya ¢alistyor. Diger alanlarda yasadigi eksikligi kaliteli bir ayakkabi ile
daha giizel bir elbise ile daha iyi yemeklerle kapatmaya calisiyoruz. Ciinkii anne babayiz
biz. I¢imiz agriyor. Bir sekilde eksikligini yasadigi seylerin olusturdugu boslugu baska
seylerle kapatmaya caligiyoruz. [...] *****'in kollari ve bacaklart koordineli hareket
etmiyor. Diz kapaklarint kiriyor. Bunun igin *****'e ozel yiizme hocasi tutardim mesela.”
(Sarigam Baba)

Profesyoneller de ailelerin yasadiklari maddi yetersizliklerden kapsamli sekilde
bahsetmiglerdir. Bir profesyonel ailelerin stresle basa c¢ikabilmesinde maddi
yetersizliklerin ¢ok biiylik sorunlar yarattigindan bahsetmistir. Devaminda ailelerin
yasadiklar1 psikolojik zorluklarin temelinde finansal zorluklar oldugunu belirten ayni
profesyonel, asgari ticretli bir ailenin degil ekstra 6zel egitimler almasini, devletin vermis
oldugu haftalik 2 saatlik 6zel egitime ulasacak maddi imkéana dahi sahip olmadigini ifade

etmistir.

“Bir kere en basta ekonomik sikintilar ailelerin stresle bas edebilmesinde ¢ok biiyiik
sorunlar yaratiyor. Yani ailelerin temelde oOzellikle kirsal kesimdeki ailelerin en biiyiik
sorunlarindan biri bir kere ekonomik giicliikler. [...] Psikolojik olarak yasadiklari bir¢ok
sorunun temelinde zaten finansal sorunlar var. Finansal agidan sorun yasayan aileler,
cocugun rahatsizligin kabul etseler bile, ¢ocugun var olan durumunu benimseseler bile,
bu sorunla bas edecek ekonomik bir altyapiya sahip olmadiklart igin bir¢ok problem
yaswyorlar. [...] Diistiniin ki asgari ticretle yasayan bir ailenin ¢ocugu otizmli olunca, o
c¢ocugun ozel herhangi bir destek alabilme ihtimali yok zaten. Rehabilitasyon
merkezlerindeki 2 saatlik egitim disinda. Kaldi ki bazi aileler iicretsiz olarak verilen bu 2
saate bile ulasmakta zorluk yasiyor. Ciinkii bunu karsilayacak giicleri yok.” (Ankara)

Ailelerin bir¢ogunun devlet tarafindan verilen haftalik 2 saatlik bireysel egitimle
yetinmek zorunda kaldigini belirten bir profesyonel, ailelerin arayis igerisinde oldugunu
ancak maddi yetersizlikler dolayisiyla ekstra herhangi bir egitim veya terapi
alamadiklarin1  belirtmistir. Baska bir profesyonel ¢ocuklarin bireysel olarak
desteklenmelerinin ~ 6nemli  oldugunu vurguladiklarini, ailelerin bu konuda
bilin¢lendiklerini ancak maddi a¢idan buna gii¢ yetiremediklerini ifade etmistir. Ailelerin

de profesyonel olarak desteklenmeleri gerektigini belirten profesyonel ailenin bu
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durumun farkinda olsa dahi kisitli olan maddi giiciinii sadece ¢gocuguna ayirmak zorunda

oldugunu ve kendini ihmal ettigini dile getirmistir.

“dilelerin cogunun yetindigi rehabilitasyon merkezlerinde haftada 2 saat, aylik saat 8
saatlik egitim yetersiz kalyyor. Bu aileler arayis igerisindeler, saga sola basvuruyorlar.
Ama gelirleri iyi olmadigindan yani maddi yetersizlik yasadiklarindan dolayr sadece
devletin verdigi 2 saatle yetiniyorlar maalesef.” (Istanbul)

“Bireysel olarak ekstra desteklemelerini ¢cok énemli oldugunu vurguluyoruz. Tabii bu her
zaman miimkiin olmuyor. Ama bu soyledigimiz sey ¢ok ciddi bir mali yiik ve ucu agik. Aile
aslinda bir anlamda bilingleniyor ama bir anlamda da bir yetersizlik hissi yastyor bence.
Ciinkii mali durum her zaman séylediklerimizi saglayacak diizeyde degil. Bunu
saglayabilen aileler ¢ok nadir. [...] Aile ben kétiiyiim farkindayim ama bu onemli degil
diyor. Ciinkii benim ne kendime vakit aywracak zamamm ne de maddi imkdimm var

diyebiliyor.” (Cankiri)

“Ailelerin finansal destek ihtiyaci tiim ihtiyaglarin basinda geliyor. Ciinkii egitim maalesef
bir noktadan sonra paraya bakiyor. Yani burada evet devletin destegini aliyorlar ama
haftada iki saatle kesinlikle olacak is degil.” (Malatya)

Bir profesyonel calistigi okuldaki ailelerin biiyiikk ¢ogunlugunun sosyo-ekonomik
seviyesinin diisiik oldugun belirterek bu durumun kendileri i¢in bir tehdit oldugunu ifade
etmistir. Zira aile egitime odaklanamiyor ¢linkii maddi yetersizlik gibi daha 6ncelikli
sorunlari var. Ozel egitim iicretlerinin de oldukg¢a maliyetli oldugunu belirten profesyonel
asgari ticret hatta ve hatta anne ve babanin memur olarak calistig1 ailelerde bile cocugun
0zel egitim gibi ihtiyaclarin karsilanasinin oldukga zor oldugunu belirtmistir. Boylesi
ailelerin ev ve araba gibi ihtiyaclardan vazge¢cmeden ¢ocuguna yatirim yapamadigini
belirten profesyonel aksi halde maliyetleri kargilama imkanlari olmayacagini ifade

etmistir.

“Mesela dar gelirli ailelerin sayisi fazladir devlet okullarinda. Maddi anlamda, sosyo-
ekonomik seviye anlaminda da hani. Bu sefer baktiginiz zaman mesela aile egitimi
yapiyorsunuz yani aileyle bir tamigiyorsunuz ki ailenin ¢cocugunun otizme diigsene kadar o
kadar biiyiik stkintist var ki. [...] Gegim stkintist var yani esi ¢alistyor ama yetiremiyor.
Annesi ¢ocuga bakmak zorunda, terapiler pahali. [...] Diisiik sosyo-ekonomik seviye
otomatikman bir yine stres kaynagi. Tehdit yani bizim a¢umizdan. Hani egitime
yogunlasamiyor ki aile. Ona gelene kadar, ¢ocuguna gelen kadar diinya kadar derdi var.
[...] Ozel egitim hizmetleri ¢ok ciddi pahali. Asgari iicretle ¢alisan birinin bu paralar
odeme imkdni yok. Hatta birakin asgari ticreti kart koca memursa bile yani orta direk
diyelim yani, orta direk bir aileyse bile ancak yani ev almayacak, araba almayacak da hani
normal temel ihtiyaci olan ev ve arabayi almayacak hani. Onun parasin ¢ocuguna
yatiracak. Yoksa onlar da bu maliyeti karsilayamaz baska tirli. [...] Daha kiigiik
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cocuklara baktigimizda yogun egitim vs. durumuyla muhatap olduklar: igin toplumdan
ziyade, en biiyiik sorunlart maddi yetersizlikler derim.” (Burdur)

“Ailenin gelir durumu da iyi degilse bu da ailenin ve stres yiikiinii ciddi oranda etkiliyor
diye diistiniiyorum. Ciinkii aile gerek diger ¢ocuklar icin gerek otizmli ¢ocugu igin ihtiyag
duydugu seyleri temin etmekte zorlaniyor. Bu ise aile icin biiyiik bir stres kaynagi haline
geliyor.” (Sivas)

Ailelerin ulasabilecegi nitelikli egitim kurumlariin azligindan bahseden bir profesyonel
bu kurumlara ulagsmanin ciddi bir maddi gii¢ gerektirdigini ifade etmis ve bu giice sahip
aile sayisinin olduk¢a az oldugunu diisiindiigiinii belirtmistir. Egitim ve maddiyatin
birbirinden daha az 6nemli olmadigin1 belirten bu profesyonel orta gelirli bir ailenin dahi

gerekli olan maddi yeterlilige sahip olmadigini ifade etmistir.

“Bu ¢ocuklarin gercekten profesyonel yaklagimli egitimciler tarafindan egitilmesi gerekir.
Bunlar da uzman bir kadro. Su sartlarda, iilkemiz sartlarinda boyle bir ortama sahip
olabilmek veya bu imkdanlara sahip olmak, ciddi bir maddi maliyet gerektiriyor. Ekonomik
bir gii¢ gerektiriyor. Bunu da bu zamanda saglayabilen aile sayisi cok azdwr herhalde. [...]
Profesyonel yaklasim igerisinde olan sayica az da olsa merkezler var. Bu merkezlerin de
ulasilabilirligi, gerek ekonomik olarak, gerek siire¢ olarak, gerek mesafe olarak.
Ulasilabilirlik, aileler icin ciddi bir sorun olabiliyor. Aileler eger bu konuda, maddi
noktada orta seviye veya daha diisiik seviyedeyse, bunu kaldiramayabiliyor. [...] Maddi
imkdnsizlik ve egitim en temel sorun oluyor bence. Yani burada maddi imkdnsizitk mi
egitim mi desek, ikisinden birini tercih edemiyorum. Ikisi de ciddi, agirlikli bir sorun
olabiliyor. Maddi imkansizlik da ciddi bir sorun oluyor, egitim diizeyi de ciddi bir sorun
oluyor.” (Erzurum)

“IIk etapta degineyim daha ¢cok ekonomik destege ihtiyag duyabiliyorlar. Bizim daha ¢ok
ilgilendigimiz aileler genel olarak sosyo-ekonomik diizeyi diisiik olan aileler Bu anlamda
biz bu konuda zorluk yasiyoruz onlarda en fazla zorluk yasadigi ve ihtiya¢ duydugu sey
bu.” (Isparta)

“Hastane kontrolleri kirsaldan sadece tami i¢in yol parasim karsilayacak durumlari
olmayan aileler var.” (Konya)

Ailelerin yasadigi en biiyiik zorlugun maddi zorluklar oldugunu belirten bir profesyonel,
ailelere onerilerde bulunduklarini ancak ailelerin buna gii¢ yetiremedigini, bezen diizenli
tedavi i¢in hastaneye gelecek yol paras1 dahi bulamadigini, asgari {licret ve hatta cok daha
iistlinde bir gelire sahip ailelerin maddi zorluklarla kars1 karsiya oldugunu ifade etmistir.
Ailelerin ¢ocuklar i¢in neler yapmasi gerektigini bildigi halde buna maddi anlamda gii¢
yetiremedigini belirten profesyonel ailelerin caresizlik ve yetersizlik yasadigini

vurgulamaistir.
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“Aileye onerilerde buluyoruz aile énerileri yapryorum maddi durumu iyi ise bunlari yerine

getirebiliyor. Maddi giicii yoksa 6rnegin ozel dersler, terapiler aldiramiyor. Hatta bazen
diizenli hastane takiplerine dahi gelemiyor. Yol parast bulamwyor ki. [...] Maddi zorluklar
oluyor yani asgari iicretle ¢alisiyorsa hatta asgari ticretin ¢ok daha iistiinde bir gelire
sahipse bile mesela maddi anlamda sikinti yasiyyor. En biiyiik rastladigimiz sitkinti bu
mesela. Aile gerek bakim gerekse egitim anlaminda hi¢bir destek alamiyor. [...] Asgari
ticret ile ¢alisan aile egitim saatini arttiramiyor bu seferde ailede séyle bir ¢aresizlik
duygusu oluyor, aslinda biz bu ¢ocuga bu kadar egitim versek diizelecek ama veremiyoruz.
O zaman aile kendini tabi ¢aresiz hissediyor. Bu maddiyatla birlikte, bu karsilastigi durum
ile birlikte aile tabi kendini yetersiz hissediyor. ” (Diyarbakir)

“Maddi zorluklar var en basta. Bir¢ok aile sadece devlet destegi ile egitim aldirabiliyor.
Bu cocuklar en basta konusmada zorluklar yasiyorlar. Ulkemizde ise dil ve konusma
terapisti sayist az oldugu icin maddi olarak ¢ok yiiksek rakamlarda ders veriyorlar. Bu
nedenle de aileler ozellikle bu konularda ders aldiramiyorlar.” (Eskisehir)

“Maddi seyi, imkdnlar: devreye giriyor yani maddi imkanlart olan aile ¢esitli baska
yontemlerle bu agigt kapatabiliyor ama imkamin yoksa haftada 2 saat yeterli gelmiyor
ancak ailenin bu yetersizligi kapatacak maddi imkdn: bulunmuyor ” (Bolu)

Ailelerin yetersiz egitim saatleri nedeniyle ekstra egitim ve terapilere duydugu ihtiyag
basta olmak tizere bir¢ok ihtiyaci ortaya ¢ikmaktadir. Ancak bunlar1 karsilayabilmek
maddi bir gii¢ gerektirdigi i¢in ailelerin cogu bu anlamda yetersizlik yasayabiliyor. Maddi
zorluklarin psikolojik zorluklardan ayr diisiiniilemeyecegini belirten katilimeilar, neyin
yapilacagini bilip buna gii¢ yetirememenin caresizlik hissi yasayan ve kendini yetersiz
hisseden ailelerin psikolojik zorluklarla da karsi karsiya kalmalarina neden oldugunu
vurgulanmiglardir. Ornegin alacagi yogun egitim sonucunda g¢ocugunda ilerleme
kaydedilecegini belirten bir profesyonelin Onerisi sonrasinda bu Oneriyi maddi
yetersizlikler dolayisiyla yerine getiremeyen aileler caresizlik ve yetersizlik hissi ile 1yi
bir ebeveyn olamadigini, c¢ocugunun kendi yetersizligi sebebiyle ilerleme
kaydedemedigini diisiinmeye baslamaktadir. Bu ise ailelerin psikolojik olarak

yipranmalarina ve zorluklar yagamalarina neden olmaktadir.

3.3.5. Otizmli Cocuga Sahip Aileler icin Maddi Giiciin Onemi

Profesyonellerin otizmli ¢ocuga sahip aileler icin maddi giiclin ne denli 6nemli olduguna
dair alintilara ve yorumlara yer verilecek bu boliimde otizmde maddi giiclin 6nemi
vurgulanacaktir. Aslinda 6nceki boliimde belirtildigi tizere ailelerin ve profesyonellerin

otizmi “zengin hastalig1” olarak tanimlamasi, maddi giiciin 6nemini 6zetleyen en net

ifadedir.
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“Maddi imkanlar da burada etkili olabiliyor. Durumu daha iyi olan, maddi imkdn: daha
fazla olan insanlar, aileler, ¢ocuklariyla ilgilenebilecek baska insanlardan daha fazla
yardim alabildikleri i¢in kabullenmeleri biraz daha kolay olabilir.” (Ankara)

“Kimisinin maddi giicii var hi¢ problem degil. Ozel hoca tutuyor, terapiye génderiyor.
Maddiyatin da daha rahat atlatma etkisini gordiim.” (Burdur)

“dilenin ekonomik anlamda sikintilari soz konusu degilse, gecimle ilgili ihtiyaglar séz
konusu degilse, bununla miicadele etme diizeyi, zorluklara ve ihtiyaglara karst durusunu
daha da dirayetli kilabiliyor.” (Sivas)

“Aslinda gercgekten ekonomik diizeyi iyi olan, yiiksek olan aileler bir agidan hem kiiltiirel
hem sosyoekonomik ac¢idan diger ailelere nazaran daha iyi seviyede oluyorlar. [...]
Ekonomik anlamda mali yetersizlik yasamayan, bu konuda parasal sorun yagsamayan
ailelerin egitim diizeylerinin de sosyo-ekonomik olarak da, bir¢ok agidan daha iyi seviyede
oldugunu goriiyoruz. Bu ailelerin genel olarak olaylari bir kriz olarak degil de, krizi
yonetim ve ¢oziim odakll hareket ettiklerine sahit oluyorum.” (Erzurum)

“Ben gene maddi duruma gelecegim Tabi sadece tek neden bu degil ama biraz daha sosyo-
ekonomik diizeyi yiiksek olan ailelerin bu siireci kolay bir sekilde atlattigim
soyleyebilirim.” (Isparta)

“Bugiin artik kabul etmemiz gereken bir sey var. Para ¢ok biiyiik bir giic, maddi bir giic.
Bunu kabul edelim. Nerede olursak olalim, Tiirkiye'de ortalama bir il merkezinde maddi
giicii yerinde olan bir aile, bir sekilde bununla ilgilenecek kisi bulmakta zorlanmiyor. [...]
Koskoca bir evin salonu tamamen ¢ocuk igin spor salonuna, aktivite merkezine
doniistiiriildiigiine sahit oldum. Bunlarin hepsi maddi giic demek. Ve daha sonra ¢ocugun
ebeveynlerinden, cocugun 4-5 tane ayri hocast oldugunu, benim de ilaveten destek hocast
olarak egitimcisi olmayr kabul etmemi rica ettiler. Boyle bir bakiyorum, bu g¢ocuk
muhakkak yol kat eder. [...] Sayle bir sey sdylenir, otizm zengin hastaligidwr. Bu s6z biraz
sert bir soylem. Ger¢i biraz espriyle karisik bir sey var ama sunu soyleyebilivim, parasiz
bu isler dénmiiyor. Parasiz bu ¢ark donmiiyor. Para burada ¢ok onemli bir kosul
maalesef.” (Kirsehir)

Profesyoneller maddi giiciin taninin ilk agamasindan itibaren dnemli oldugunu, maddi
acidan yeterliligi olan bir ailenin alabilecegi destek ve egitimlerin fazla olusunun ailenin
tantyla bas edebilecegini diisiinmesine ve dolayisiyla kabullenmesine yardimci oldugunu
belirtmislerdir. Bu anlamda bir profesyonel maddi giiciin aileleri rahatlatma etkisi
oldugunu ifade etmistir. Bagka bir profesyonel ailenin ge¢im derdi ile miicadele gibi bir
zorlugu olmadig1 zaman otizmle miicadelesinde daha giiclii ve dirayetli durabildigine ve

stireci daha rahat yonetebildigine deginmistir.

Maddiyatin kabul edilmesi gereken dnemli bir gii¢ oldugunu belirten bir profesyonel,

destek alabilecegi insanlart bulmakta zorlanmayan, farkli profesyonellerden destek alan,
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evini bir egitim kurumu gibi dizayn eden ailenin ¢ocugunun ilerleme kaydedecegini

belirtmis ve paranin énemli bir kosul oldugunu vurgulamaistir.

3.4. ONERI VE IHTIYACLAR

Oneri ve ihtiyaclar temas1 altinda; ailelere &neriler, profesyonellere éneriler, politika
yapicilara Oneriler ve ihtiyaglar kategorisi bulunmaktadir. Her bir kategori altina ilgili

kodlar ve bu kodlara ait alintilar ve yorumlarina yer verilecektir.

@

I Adlelerin Ailelere Omnerileri (16)
O Sl ——

Profesyvonellerin Ailelere Onerileri (18)

Adilelere Oneriler (34) ‘

o
Adlelerin Profesyvonellere
/ Omerileri (12)
O“ =
| Profesyonellere Oneriler (17) | Profesyonellerin Profesyonellere
Onerileri (5)
(o]
| Erken YoZzun Egitimin Gerekliligi (4)
[&]
| Egitim Saatlerinin Arttirilmasi (6 )
/ o
______._.-—-"I Onleyici Hizmetlerin Gerekliligi (4)

> -

Politika Duzeyinde | IS

T T i tizmli Bireylere Ozel
| Oneri Ve Thtivaglar (100) | Oneriler (33) HNE:“ Alanlar (3)
[ ]

Aileler Igin Ekonomik
Destek (8)

Tanmn Diizenli Takibinin Yapilmas: (3)

@

Etkili Miidahale Stratejilerinin
Gerekliligi (2)

®

Kapsamh Arastirmalarin
GerekliliZi (3)

@
| Otizme Ozel Bakim Kurulusu ihtivact (4) |

> ©

| Giindiizlii Bakim Kurulusu ihtivact (4) |

ihtivaglar{ 16)

(@]

| Ailelerin Profesyonel Destek [htivaci (5) |

@

| Ailelerin Dogru Yonlendirilme ihtivac (3) J

Sekil 15. Oneri ve Ihtiyaglar Temasima Ait Kod Gosterim Modeli (MAXQDA2020 Kod-
Alt Kod-Boliimler Gosterimi)
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Otzmli ireyler OzelIstibdam Maniar

NilelerIein Ekonomik Destek
iz Balom Kurulusu Intiyac

Erken Yoijun Etimin Gerefiidi Ailelerin Profesyonel Destek itiyaci
Kansamii Aragtirmalarmn Gerekilii

Otizme Ozel Bakim Kurulusu intiyact
Egitim Saatierinin Arttnimast

Sekil 16. Oneri ve Ihtiyaglar Temasia Ait Kod Bulutu (MAXQDA2020 Kelime Bulutu
Gosterimi)

3.4.1. Ailelere Oneriler

Ailelere Oneriler kategorisi altinda ailelerin ailelere dnerileri ve profesyonellerin ailelere

oOnerilerine ait kodlar ve ilgili alintilara yer verilecektir.

3.4.1.1 Ailelerin Ailelere Onerileri

Otizmi cocuga sahip ailelerin kendileri gibi otizmli ¢ocugu olan ailelere yonelik
oOnerilerinin baginda erken kabullenme gelmektedir. Bir¢ok aile erken kabullenemedikleri
icin yasadiklar1 zorluklardan ve gecikmelerden bahsederek taniyr miimkiin olan en kisa
siirede kabullenmelerini Onermistir. Bir baba tanm1 konulduktan sonra en kisa siirede
kabullenilmesini Onerdikten sonra ailelerin inancla daha giiclii hale gelebileceklerini

belirtmistir.
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“Eger ¢ocuklarina yeni tant konulduysa, bunu miimkiin olan en kisa siirede kabullenmeleri
gerekiyor. Daha sonra inang devreye giriyor. Inangla daha giiclii, kuvvetli olabilirler.
Kisideki sefkat ve merhamet de onemli.” (Sarigam Baba)

“Yani ¢ocuklarini kabullenmeliler. Zaman ¢ok ¢abuk geciyor. O yiizden bir an énce bir yol
haritasi ¢izmeleri lazim. Ne yapmalar: gerektigi ile ilgili, cocuguna hangi tiir seylerin
uygun oldugu ile ilgili, fiziksel ihtiyaglariyla ilgili. [...] Siirekli eve hapsedip kimse
gormesin diye gozlerden wak bir sekilde yasamamn da anlami yok. Verilen haklarin
hepsini kullanmalilar. Gizlemenin ya da kendinizi izole etmenin bir anlami yok. Elden kayip
gider ¢ocuklar o zaman zaten. En ufak bir siipheleri bile varsa ¢ocuklari hakkinda bir an
once gitmeliler doktora.” (Zeytin Anne)

“Kabullensinler, cocuklarini ¢ok sevsinler, baska da bir sey demiyorum.” (Kizilgam Baba)

“dilelere en basta sunu séylemek isterim, en ufak bir siiphe dahi duyduklarinda pesine
diigstinler. [...] Bir an once kabul etsinler. Ne kadar ¢abuk kabul ederlerse, uyum o kadar
kolaylagiyor.” (Cinar Anne)

“Ya bir defa bunu kabullenmeleri lazim. Bizim durumumuz bu demeli. Hani nasil mesela
insan hasta oluyor doktora gidiyor degil mi ben hastayim ne olmus grip olmug. Hasta bir
defa adamin grip oldugunu kabullenmesi lazim. [...] Ama miicadele edecekler yani,
miicadele. Cocugu sevmek bunun basa gelmis bir sey oldugunu ve bununla miicadele.
Sevgiyle yapilirsa daha basarili olunur diye diisiintiyorum.” (Akasya Baba)

“Ilk 6nce bunu bir kabul edeceksin bunun Allah 'tan geldigini bunun yaptigin ibadet sayilir
bunu kendini adayacaksin zoruna gitmeyecek eli bos ver ben niye boyle oldum ben niye
toplumda dislantyorum Allah bana niye boyle. Hi¢ bunu demeyeceksin bunu hemen krese
vereceksin.” (Selvi Baba)

“Yani en basta kabullenmek lazim. Kabullendikten sonra gerisi geliyor. Daha sonra bir
kere otizmlilerin egitilmeden normal seviyeye gelebileceklerini diisiinmemek lazim.
Mutlaka egitim aldirilmasi gerekir.” (Ardig Baba)

“dilelerde her seyden dnce basinda kabul etsinler. Basinda kabul edemedikleri takdirde
cocuk kaybi ¢ok fazla oluyor. Onun igin tek séyleyecegimiz bagsta dgrenir égrenmez kabul
etsinler ve egitimine bir an dnce baslasinlar. Yani mutlaka yoksa ¢ocuklar biiyiidiik¢e
almiyorlar.” (Karagam Baba)

Erken kabullenmenin 6nemini vurguladiktan ve ailelere miimkiin olan en kisa siire
igerisinde taniy1 kabullenmelerini 6neren bir baba zamanin ¢ok hizli gectigini, bir an 6nce
cocuklari i¢in yol haritas1 ¢izmeleri gerektigini, cocuklarini eve hapsetmek ve toplumdan
izole etmek yerine haklar1 olan tiim imkanlardan faydalanmalar1 gerektigini aksi halde
cocuklarmin ellerinden kayip gidecegini belirtmistir. Baska bir baba erken kabulii
onerdikten sonra ailelerin ¢cocuklarini sevmelerini, sevgiyle yaptiklari her seyde basarili

olacaklarini ve miicadeleden vazge¢gmemelerini onermistir. Taniy1 erken kabullenmenin
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oneminden bahseden baska bir baba bunun “Allah’tan geldigine” inanarak ailelerin
kendilerini ¢ocuklarina adamasini, bunun ibadet oldugunu, neden basima geldi diye

sorgulamak yerine hizlica ne yapabilirimin pesine diismeleri gerektiginden bahsetmistir.

Ailelerin umutlarimi1 kaybetmemesini Oneren bir anne, depresyona girme sanslari
olmadigint belirterek ¢ocuklarinin egitimine miimkiin olan 06zeni gostermelerini,
Ogretmenlerle sik goriismelerini, evde yapilabilecek etkinlik ve aktivitelere deva
etmelerini 6nerdikten sonra annelerin direngli olmalar1 gerektigini ifade etmistir. Bagka
bir anne ailelerin toplumdan tecrit olmadan erken ¢ocukluk doneminde 6zel egitim

hizmetlerinden miimkiin oldugunca fazla yararlanmalar1 gerektigini 6Onermistir.

“Kesinlikle seye kaptimasinlar umutsuziuga kapiimasinlar. Yani bizlerin psikolojileri
veyahut ta depresyona girme gsansimiz yok. Egitim yogun egitim yani gerek
rehabilitasyondaki ogretmenleri ile ¢ok sik goriisiin evde neler yapabilirim? Ne tir
aktiviteler yapabilirim gelisimi ile ilgili. Harfiyen onlara evde devam ettirsinler ¢iinkii
bizim ¢ocuklarimiz uyamk kaldigi siirece egitim devam etmesi gerekiyor. Ve annelerin
kesinlikle direngli olmast gerekiyor. En biiyiik sey anne.” (Ladin Anne)

“lyi bir ozel egitim kurumuna baslayp toplumdan tecrit olmadan toplumun icerisinde
cocuklarimin o erken c¢ocukluk donemindeki oOzel egitimini yakalamalari. Miimkiin
oldugunca yogun miimkiin oldugunca erken. [...] Ve kabulii sona erdirsinler yani su anda
clinkii yanlhs bir erken teshis dogru bir gec¢ teshisten iyidir. Yani birakin otizm olmasin
yanlis teshis olsun ne kaybeden ¢ocuk en fazla para kaybeder.” (S6giit Anne)

Ailelerin giiglii ve sabirli olmalar1 gerektigini belirten bir baba kimi zaman c¢ok
zorlandiklarini ancak orgiitlii bir miicadele ile diger ailelerle bir araya gelinerek ve dernek
gibi olusumlarla ortak faaliyetler i¢erisinde olunmasi gerektigini vurgulamistir. Otizmle
ilgili bir dernegin yoneticisi olan baska bir baba neredeyse her ilde otizm dernekleri
oldugunu, ailelerin bu derneklere iiye olarak birbirlerine destek olmalarini, kendi
kabuklarina ¢ekilmemeleri gerektigini onerdikten sonra birlikten kuvvet dogacagini ifade

etmistir.

“Gii¢lii olmamiz lazim. Ama onun oOtesinde sabirli olmak gerekiyor. Bizim en biiyiik seyimiz
sabuwr, mutlaka sabretmek gerekiyor. Yoksa bazen ¢ok doldurunuz oluyor, ¢ocuk stirekli bir
seyler istiyor veya bir seyler yapiyor. [...] Ve bilmiyorum bir orgiitliiliik belki ortak bir
seyler yapmak. Sanirim Maras'ta bir dernek var ama bizim o konuda biraz eksigimiz var
gidip tamismadim onlarla. Yani bu tiir organizasyonlar icerisinde olunsa daha etkili ortak
faaliyetler, ortak alanlar mesela ne bileyim.” (Palmiye Baba)
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“Ben sunu soyleyeyim, asagi yukari her ilde otizm dernekleri kuruluyor, bizim
Malatya’mizda da var. Bu aileler kendi kabuklarina cgekilmesinler, o derneklere iiye
olsunlar, konussunlar, gitsinler, gelsinler ve o dernege yardimct olsunlar. Birlikte gii¢
vardir diye diigiintiyorum.” (Glirgen Baba)

Calismaya katilan bir anne, ailelerin taniy1 6grenmelerinin ardindan herkese gilivenip
maddi giiclerini bosa harcamamalarint 6nerdikten sonra 6zellikle spor egitimine dikkat
etmeleri gerektigini vurgulamistir. Benzer sekilde bir baba ise ailelerin, otizmi kesinlikle
tedavi ettigini, farkli tedavileri oldugunu sodyleyen kisilerin tuzagina diismemelerini,
doktorlarin 6nerdigi sekilde tedavileri uygulamalarin1 ve otizmin tek tedavisinin bolca

egitim oldugunu bilmeleri gerektigini belirtmistir.

“Yani herkese giivenip ¢ocuklarini maddi agidan bir seyler yapip akliniz kalmasin diyorlar
va herkese giivenip paralarmn yedirmemek, saglam bir hoca tutmak, spor kesinlikle spor
egitimi aldirmalart gerek, iyi hocalarla ¢alismalarim oneririm.” (Kayin Anne)

“Simdi mesela aile ¢ocugunun otizmli oldugunu 6grendikten sonra atiyorum ben otizmin
kesinlikle tedavi ediyorum, su su farkli tedavileri uyguluyorum diyen kisilerin tuzagina
diismesinler. Atiyorum internette bir siirii sey var, su ila¢ otizme iyi geliyor, su otu
kullantyorum otizme iyi geliyor falan diye. Ailelere tavsiyem, doktorun énerdigi sekilde
tedavi uygulamalari ve bu tuzaklara diismemeleri. Yan otizmin tedavisinin kesinlikle bolca
egitim oldugunu bilmeleri gerekiyor.” (Akgaagac Baba)

Ailelerin tan1y1 6nemsemelerini, en ufak bir siiphede dahi profesyonellere danisilmasi
gerektigini belirten bir baba, ailelerin otizmin hayat boyu siirecegini kabullenmelerini ve
kisa siireli egitimlerle ortadan kalkacaginmi diisiinmemeleri gerektigini ifade etmistir.
Ayrica ailelerin ¢ocuklarint diger ¢ocuklardan ve toplumdan ayirmamalarini, toplum

icerisinde ¢ikartmalarini, arkadaslarla bir araya gelmelerini 6nermistir.

“Bence hocam yani ailelerin en basta erken taniya énem vermeleri gerekiyor. Ilk baslarda
en ufak bir siiphe de en ufak bir sey gordiiklerinde hemen profesyonellere danigsmalart
gerekiyor. Bir¢ok aile bunu saklyor. Aman kimse bilmesin ya da iste benim ¢ocugum
normal, kimse duymasin. Tam tersini aslinda actk olmak gerekir. [...] Ac¢ikcast otizmin
yasam boyu devam eden bir sey oldugunu bilmeleri lazim, bunu kabul etmeleri lazim.
Aileler genelde bunun birka¢ seansta ya da belli egitimlerle gegebilecegini zannediyor.
Hani zamanla bunun boyle olmadigini anlyyorlar ama en bastan bunu kabullenmek
gerekiyor. /...] Hocam kesinlikle otizmli diye ¢ocugu 6biir ¢ocuklardan ayirmamall.
Toplumdan ayirmayacagiz, topluma c¢ikartacaksin, markete, pazara gotiireceksin.
Arkadaslari ile bir araya gelmesini saglayacaksin.” (1gde Baba)

“Ne kadar arastirirlarsa hocam ne kadar gelistirirlerse ¢ocugunu, ne kadar egitimini siki
yaparlarsa ve egitiminin tizerinde dururlarsa, o kadar gelisir. Ciinkii ne kadar geride
durursaniz o kadar gelisim gecikir.” (Mese Anne)
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3.4.1.2. Profesyonellerin Ailelere Onerileri

Profesyonellerin ailelere yonelik en temel dnerilerinden biri ailenin iyilik halinin gocugun
iyilik haliyle dogrudan baglantili oldugunun aile tarafindan bilinmesidir. Ailelerin ruhsal
anlamda iyi olmadiklar1 takdirde ¢ocuklariin en iyi egitim kurumlarinda egitimler alip
en iyi doktorlar tarafindan da takip edilse ciddi bir ilerleme saglayamayacaklarini belirten
bir profesyonel, ailelerin tlim enerjimi ¢ocuguma harcamaliyim gibi yanlis bir
diisiinceden vazgegerek kendi iyilik halleri i¢cin de bir seyler yapmalar1 gerektigini

Onermistir.

“Hani bu siirecte kendinizi hazirlamaniz kendinizi iyi hissetmeniz ¢ocugunuz tizerinde
olumlu etkiye sahip olacak diyoruz aileler icin. Oncelikle kendinizin iyi olmaniz lazim yani
psikolojik olarak ozellikle iyi olmaniz lazim ki ¢ocuk da sizden bunu gorerek daha iyi
asamalara gelerek egitimleri daha hayatina yansitilabilir bir siirece getirsin.” (Isparta)

Aileler gergekten ruhsal anlamda da yeterli olmazlarsa, iyi ve saglkli olmazlarsa, bu
stireci ¢ocukla birlikte siirdiirmeleri miimkiin olmuyor maalesef.- En iyi kurumlara da
gitseler, en iyi yerlerde takip de edilseler. Ailenin de o ruhsal iyilik halini siirdiirmek ¢ok
onemli. [...] Su an sadece ¢ocuguma odaklanmaliyim ve biitiin enerjim ona aktarmaliyim
diye diistiniiyor. Burada onlara anlatmaya ¢alistigimiz sey aslinda onlarin iyi olmasinin
cocugu dogrudan etkileyebilecegi. Onlarin ruhsal olarak gergekten iyi olmasinin cocuguna
fayda saglayabilecegini soyliiyoruz. (Malatya)

“Ciinkii saghkl veli saglikli 6grenciye gotiiriir. Saghkl veli gelir okulla saghkl iletisim
kurar. Uyum siirecini rahatlikla halletmis oluruz. Saghikly veliyi istiyoruz. Bunlar icin de
gerekli olan profesyonel destek.” (Diyarbakir)

Ailelerin 1yilik halinin 6nemini vurgulayan bir profesyonel saglikli velinin saglikli
ogrenciye gotiirecegini ve bunun i¢in ailelerin profesyonel destek almalar1 gerektigini

belirtmistir.

“Ailenin zihninin temiz, berrak ve bir sekilde net olmasi, enerjilerinin bu anlamda yiiksek
olmasi ve ruhsal iyilik hallerinin olmasi gerekiyor. Birinci sart aslinda onlarmn iyi olmasi.
Ama bazen bunu kabullenmeleri ve once kendilerinin iyiligi i¢in bir adim atmalart ¢ok zor
olabiliyor aileler icin.” (Erzurum)

“Bence Ailelerin ilk olarak psikolojik destek ihtiyaclari var. Psikolojik destek almalilar
ciinkii énce kisi kendi iyi olmali ki ¢cocuguna fayda saglayabilsin. Once insamn kendi
psikolojisinin iyi olabilmesi lazim. Baskasina iyi bir seyler yapabilmesi i¢in, bu egitimi
saglayabilmesi icin.” (Eskisehir)
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Ailelere yonelik onerilerden biri de ailelerin tanty1 erken kabullenerek ¢ocuklart igin neler
yapilabilecegi ile ilgili hizli bir yol haritas1 edinmeleri ve erken miidahaleyi
hizlandirmalaridir. Erken yaslarda yapilan miidahaleden aliman yanit ile daha ileri
yaslarda yapilacak miidahaleden alinacak yanitin farkli oldugunu belirten bir profesyonel
beklemenin ¢ocuga zarar verdigini, yasanan gecikmenin geri doniisiiniin olmadigini
vurgulamistir. Erken kabuliin erken miidahaleye gotiirdiigiinii belirten bagka bir
profesyonel, geciken miidahaleler dolayisiyla okul yagindaki bir cocuga yonelik daha ileri
beceriler ¢alisacakken yasanan gecikme dolayisiyla 2-3 yasindaki ¢ocuga ait becerileri
calismak zorunda olduklarini belirtmistir. Bu nedenle ailelerin erken miidahale i¢in erken

kabullenmeleri gerektigini Onermistir.

“... ¢ocugun yasi ¢ok onemli. 2 yasindaki bir ¢ocuga miidahale ettigimizde aldigimiz
yanitla, 8-9 yasindaki bir ¢cocuga miidahale ettigimiz de aldigimiz yanit ¢ok ¢ok farkh
olabiliyor. O yiizden bizim i¢in gecikmeden, erken miidahale ¢ok ¢ok onemli. [ ...] Beklemek
cocuga zarar veriyor. Ama bu egitimi saglamaya baglamak ve eger o ¢ocuk, 2-3 yil sonra
biitiin bu belirtileri bitmis ve tamamen normal gelisim gésteren bir ¢ocuga doniigmiisse,
geriye dontip baktigimizda iyi ki diyoruz. Eger ki biitiin bu siireci yasadigimiz i¢in bir seyler
geciktirmissek, onun geri doniigii maalesef olmuyor.” (Malatya)

“Bizde otizmde erken yag ¢cok onemli. Cocuk 7-8 yasinda okula geldiginde tuvalet egitimi
yok, alti bezli, bir¢ok oz bakim becerisi dgretilmemis. Yani bizim oturup daha ileri diizey
beceriler ¢alisabilecekken daha 2-3 yasinda halledilmesi gereken tuvalet egitimi ile
baslyoruz, 6z bakim becerisiyle baslyoruz.” (Burdur)

“Kabul ne kadar gecikirse ¢aresi de o kadar gecikiyor. Miidahale de o kadar gecikiyor.
Clinkii insanlar kabul ettikten sonra ¢are aramaya baslyorlar.” (Kirsehir)

“dile ne kadar ¢cabuk kabullenirse aile o kadar hizli basa ¢ikiyor taniyr aslinda. Taninin
ne kadar inkar ederse de o kadar stres diizeyi artiyor.” (Diyarbakir)

Ailelerin ¢ocuklarinin gelisimiyle ilgili dikkatli olmas1 gerektigini vurgulayan baska bir
profesyonel ailelerin bilhassa annelerin ¢ocuklarindaki farkliliklarla ilgili ¢ok dikkatli
olmalar gerektigini Snermistir. Ozellikle erkek cocuga sahip ailelerin otizmin cinsiyetler
aras1 goriilme sikligindaki farkliliklar nedeniyle daha dikkatli olmalarin1 6neren ayni

profesyonel 1srarla ailelerin dikkatli ve “uyanik” olmalar1 gerektigini belirtmistir.

“Ailelerin ¢ocuktan siiphelenip tani alma siireci yilart alabiliyor. Simdi bir defa anne
babalarin ¢ocugu ¢ok iyi gozlemlemesi lazim. Cocuktaki gerilemeyi, degisimleri, hal ve
hareketleri. /...] Cocuk 2,5 yasina kadar normal konusmus, ciimle kuruyor. Sonra bir ara
duraksamis. Ciimleleri ti¢ kelimeden iki kelimeye diismiis. Bir kelimeye diistinmiis, sonra
cocuk 3 yasina geldiginde yani 8 aylik siire icerisinde iletisimi tamamen kesmis ve kendini
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kapatmig. Ben de diyorum ki ¢ocuk bu 8 ayda kesene kadar ne yaptin, hic mi merak
etmedin? /...] Anne babalarin ¢ok dikkatli olmasi, ozellikle annelerin ¢ok dikkatli olmast
ve bu siiregte farkindaligimin yiiksek olmasi gerekiyor. Cocugun giilmeyi kesti mi? Goz
temasint kesti mi? Cagwinca duyuyor mu? Bakiyor mu? [...] Tam noktasinda ailenin
uyanik olmasi gerekiyor. Aile dikkatli olacak. Erkek ¢ocuklarinda yasaniyorsa ¢ok daha
dikkatli olmamiz gerekiyor. Bana gelen bugiine kadar 80 ¢ocuk oldu, 80 ¢ocukla falan
calismisimdir. Bunlardan sadece bir veya iki tanesi otizmli kizdi. Bu ciddi bir farkliik. [...]
Cocuk hi¢ konugmuyor, goziine bakmuyor aglamiyor. Bunlar ¢ok 6nemli 6zel seyler. Stirekli
sallaniyor, belli hareketleri tekrarlyyor, donen seylere ilgisi var. Simdi ailenin bunun fark
edememesi igin ya 10-15 tane ¢ocugumun olmast lazim ya da bu adamlar ¢ocukla falan
isleri yok. Herkes elinde telefonla, tabletle oynuyor, ¢cocuga da veriyorlar bir tane oda
oynuyor. Béyle bir 3 sene ge¢mis olabilir. [...] Cocugu televizyonun karsisina oturtuyor,
ogleden sonraya kadar ¢ocuk orada oturuyor, yemegini oraya getiriyor, kadin kendi igini
giictinii yapryor. Tamam, giivenlik olarak, temizlik olarak, bakim olarak ¢ocukta bir sikinti
yok ama hep televizyon karsisinda olup onun tarafindan yonlendirilecek. Belli bir siireden
sonra ¢ocukta mekanik bir siire¢ basliyor, tekrarlayan bir siire¢ baglyor.” (Kirsehir)

Ailelere yonelik onerilerinde profesyonellerin neredeyse tamaminin vurguladigi ortak
tema, ailelerin otizmle ilgili bilgi eksikligi ve otizmin gegici bir durum oldugunun
diisiiniilmesidir. Bu durumun ailelerin olayin ciddiyetinin farkina varmalarinin ve erken
miidahalenin Oniin gectigi vurgulanmistir. Otizmin alinacak kisa stireli egitimler
neticesinde ortadan kalkacagmi diistinmenin biiylik bir hata olacagimi belirten

profesyoneller, ailelerin otizm konusundaki bilgi diizeylerini arttirmalarini dnermislerdir.

“dileler tany1 kabul etseler bile ilk etapta tam olarak ne oldugunu bilmiyorlar. Aileler
genellikle otizmin gecici bir sey oldugunu diigiiniiyorlar. Gegici oldugunu diisiindiikleri igin
de tamamen egitime hazir hale gelmeleri olduk¢a uzun siiriiyor.” (Ankara)

“Cocuklar bize geldigi zaman, veliler bizim elimizde sihirli bir degnek varmis gibi
davraniyorlar. Sanki burada 3-4 seanstan sonra ¢ocuk iyilesecek, normale donecek
goziiyle bakiliyor. Yani ailelerin biiyiik ¢ogunlugu otizmin hayat boyu devam eden bir
bozukluk oldugunu bilmiyor.” (Istanbul)

“dileler otizmin hayat boyu devam eden bir bozukluk oldugunun farkinda degil, ya da
farkinda ama kabul etmek istemiyor. [...] Aslinda cocuktan ¢ok ailelerin egitim almasi
gerektigi konusunda biz kendi aramizda tartisiyoruz ¢iinkii ailelerin bu konuda bilgisi de
¢ok az otizmin ne oldugunu da bilmiyorlar otizmli ¢ocukla nasil bir yol izlemeleri
gerektigini de bilmiyorlar ¢ogunlukla zaten.” (Malatya)

“Cogu aile egitime gelirken biz iki tic ay buraya gelip egitim alip gidecegiz gibi
diigtintiyor.” (Burdur)

“Yani ailenin bu konuda egitimli olabilmesi onemli. Hani mesela aile bu konuda gergekten
bilgi diizeyi agisindan yetersizse, énce ailelerin ciddi bir bicimde yetistirilmesi gerekiyor.
[...] Ailelerin ¢ocukta bir davranis problemi veya digerlerinden farkli gordiikleri durumu
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ilk basta anlayamazlar. Fark etmeleri zor oluyor. Bu asamada hani erken tanilama, egitim
stirecinde biiyiik bir etkisi var.” (Erzurum)

Ailelerin otizm konusundaki bilgi eksikliginin ailelerin taniya karsi yanlis tutumlar
sergilemelerine neden oldugunu belirten bir profesyonel ailelerin taniy1r kabullenmek
yerine taniy1 eksik veya hatali olarak algiladigini ifade etmistir. Bazi ailelerin bu bilgi
eksikligi dolayisiyla otizmi bir “biiyli” veya “efsun” olarak algilayabildiklerini, fiziksel
bir rahatsizlik gibi zamanla gececegini diisiinebildiklerini belirtmistir. Bu siireci bir
maraton kosusuna benzeten bagka bir profesyonel, ailelerin giiglerini bir anda harcayarak
stireci tiikenmis sekilde stirdiirmelerinin miimkiin olmayacagini belirterek otizmin uzun

bir yolculuk oldugunu kabul etmelerini 6nermistir.

“Bir de ailelerin, otizmin hayat boyu devam edecegini bilmedigine, bir giin ¢cocugunun
normale donecegine inaniyor olduklarini goriiyoruz. Iste amcasi da ge¢ konusmustu,
babast da ge¢ konusmustu. Bunu mesela sadece bir konusma bozuklugu olarak algiliyor.
Ailenin yasadigi zorluklardan birinin de bu alandaki bilgi eksikligi oldugunu
diigtiniiyorum. [...] Bir ayak kg gibi, kirtlan kemigin bir an dnce kaynayacagim
diistiniiyor aile. Ya da boyle diisiinmeye ¢aligiyor. Bunun bir nazar, biiyii oldugunu, bundan
bir formiille kurtulacagim diistiniiyor. Efsun gibi algilyyor. [...] Otizmli yavrularimizin
ailelerinin bir defa, bulunduklart illerde, ilgelerde bir araya gelmelerini oneriyorum. Grup
destegi onemli, hatta ¢cok onemli. Birbirini anlamak.” (Kirsehir)

“dileler otizmli 6grencilerin ayni zamanda bir zihinsel engelli oldugunun farkinda degil.
Iste filmlere bakarsak kamu spotlarina bakarsak bir dénem ¢ok giizel kamu spotlart vardi.
Ama bunlar tabii ki otizm hala o kadar kapali bir kutu ki kimin ne kadar etkilendigi beynin
hangi bolgesini ne kadar etkiledigi belli degil.” (Diyarbakir)

“Yani bunun uzun bir yolculuk oldugunu kabullenip hani bir maraton kosu gibi en bastan
tiim giictinii harcayip daha sonrasinda tiikenmislige gitmek hem ¢ocuk agisindan hem
ebeveyn acisindan, kotii bir sey oluyor baslangigta bunu onemsemek lazim.” (Mardin)

“Aslinda otizm hakkinda bilgi sahibi olmadiklari igin, bilgi eksikligi ¢cok fazla oldugu icin
bu kez tedavi ve egitim asamasinda sikinti yasaniyor. Ozellikle aile bilgilendirmesi ¢ok
eksik. /...] Aileler otizmin hayat boyu devam eden bir yetersizlik oldugunu zannetmiyorum
bunun iyilestirilecegini gegebilecegini diisiiniiyor. Birkag seans ya da birka¢ ay egitime
devam ettigi zaman diizelecegini zannettiginden, ¢ocukta bir diizelme gormedigin zaman
ogretmenim yetersiz oldugunu diigiiniiyor. [...] Ayrica aileler icin de sunu séyleyebilirim.
Ogretmenlerine giivenmeliler. Tabi bundan da énce égretmenlerini iyi se¢meliler. Ailelerin
bu ise baslamadan dnce ogretmenlerin iyi arastirip se¢melerini éneriyorum. Daha sonrada
ogretmenlerini ¢ok iyi dinlemelerini tavsiye ediyorum.” (Eskisehir)

Otizmin gegici bir durum oldugunu diisiinen ailelerin tedavi ve egitim asamalarinda
zorluklar yasadigini belirten bir profesyonel ailelerin 6gretmenlerini iyi se¢melerini ve

devaminda 6gretmenlerine glivenmelerini 6nermistir.
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3.4.2. Profesyonellere Oneriler

Profesyonellere oOneriler kategorisi altinda ailelerin profesyonellere Onerileri ve

profesyonellerin profesyonellere dnerilerine ait kodlar ve ilgili alintilara yer verilecektir

3.4.2.1. Ailelerin Profesyonellere Onerileri

Otizmli ¢ocuga sahip ailelerin bu alanda ¢alisan profesyonellerle ilgili ilk oneri ya da
beklentisi ¢ocuklariyla ilgili kendilerine sdylenenleri biraz daha dikkatli bir sekilde
sdylemeleri. Ilk tan1 zaman zaten perisan olduklarini belirten bir anne profesyonellerden
climlelerini biraz daha secerek kullanmalar1 gerektigini diisliniiyor. Bir baba dzellikle
doktorlarin biraz daha anlayigli olmalarini bekledigini belirtirken bagka bir baba
kendilerine bir seyler soylenece8i zaman ne hissedeceklerinin diistiniilmedigine
deginmektedir. Bagka bir baba ¢ocuklariyla ilgili konularda ne kadar hassas ve kirilgan
olduklarini1 “cocugumuzla ilgili meselelerde 1 gram aklimiz var zaten” sozleriyle ifade
ederek kendilerine bir sey sdylenecegi zaman biraz daha dikkatli olmalarini bekledigini

belirtmistir.

“Vallahi doktorlar dzellikle ilk tani kondugunda aileye zaten aile perisan oluyor biraz
ciimlelerini secerek kullanmalar: gerekiyor. Zaten yikilmis oluyor bir de onlar ytkmasin
bizleri. [...] Ozel egitimciler eminim ki hepsi ¢ok cok iyi islerini yapiyor. Ama ilk énce
yasam becerilerinden baslasinlar. Ve aileleri mutlaka odeviendirsinler kontrol edilsin
clinkii bazen rehavete kaptliyorlar. Aile bir sey yapmiyor o zaman da onlarin elinde sihirli
degnek yok yani.” (Ladin Anne)

“Doktorlarimizin anlamasi gereken tek sey halimizden anlayan da var anlamayan da var
ama bize kars1 bu tiir hastalikli ¢ocuklara karsi biraz anlayish olmalar: gerekiyor.”
(Karagam Baba)

“dileye bir sey soyleyecegi zaman ne hissederler, ya da ne bileyim kétii olurlar falan diye
diigtinmiiyorlar. Umurlarinda olmuyor benim gozlemledigim kadariyla.” (Sarigam Baba)

“Yani bizim doktorlarimizda ya da egitimcilerden tek istedigimiz sey vicdanli olmalari. Bu
cocuklart bir ocii olarak kimsenin gérmemesi, bu ¢ocuklart farkly bir yerden gelmis gibi
gormemeleri. Bir de bizlere bir sey soyleyecekleri zaman biraz daha dikkatli olmalari.
Ctinkii zaten ¢ocuklarimizla ilgili konularda 1 gram aklimiz var bir de onlar bazi seyleri
direk yiiziimiize séyleyince o 1 gram aklimiz da gidiyor” (Sedir Baba)

Ailelerin profesyonellerle ilgili dile getirdikleri bir diger konu ise bu alanda c¢alismanin

zor oldugu ve sadece ekonomik kaygilarla yapilamayacagi, severek yapilmasi gerektigi
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ile ilgilidir. Bu isin profesyonel bir is de olsa bir anlamda goniilliiliik isi oldugunu belirten
bir anne, bu alana “para goziiyle bakan” profesyonellerin dncelikle bu diigiinceden
vazgecmeleri gerektiginden bahsetmistir. Bu isi sevmeyenlerin bu isi sadece maddi
kaygilar giiderek yapmamalar1 gerektigini belirten bir baba aksi halde hem kendilerine
hem de ¢ocuklara zarar verdigini diisiindiigiinii ifade etmistir. Baz1 profesyonellerin kendi
zaaflarindan yararlandiklarini diislinen bir baba, her seyin para oldugunu en kii¢iik bir sey

i¢in dahi yiiksek meblaglardan bahsedilmesinden duydugu rahatsizlig1 dile getirmistir.

“Ya bir kere her sey maliyet her sey para olmus. Oncelikle bu kafadan ¢ikmalilar. Bu
cocuklara faydali olmalari, bu ¢ocuklart sevmeleri, bu ¢cocuklar igin bir seyler yapabilme
giidiileri olmali. Yani para goziiyle bakmamalilar. Bu ig profesyonel bir is de olsa bence
biiyiik oranda da goniilliiliik igi.” (Zeytin Anne)

“Bir kere olaya para goziiyle bakmasinlar. Kriterleri maddiyat olmasin, maddiyat: daha
geri plana atsinlar. [...] Yani ben éliince ¢ocugum ne olacak duygusu ¢ok kétii bir duygu.
Yani bu psikoloji icerisinde olan ailelere, maddi gozle bakmasmlar liitfen.” (Cinar Anne)

“Yani bu igi sevmiyorlarsa yapmasinlar. Ciinkii ¢ok zor bir sey. Sevmeyerek, sadece
ekonomik olarak kendi refahlarini diisiinerek yapiyorlarsa hem kendilerine, hem o ¢ocuga

zarar veriyorlar. Bunu severek yapmalart gerekiyor. En basta, en énemlisi bu bence.”
(Ardig Baba)

“Bazi profesyonellerin bizim zaafimizdan yani ben bu durumumuzun bizim zaafimiz
oldugunu diisiiniiyorum. Zaafimizdan faydalandigimi da diigiiniiyorum. Her sey paraya
cevrilmis durumda. Yani en ufak seyde iste su kadar para bu kadar para. Yani en kiiciik bir
sey i¢in bile 600-700 den agizlarint agryorlar.” (Ihlamur Baba)

Otizm alaninda ¢alisan profesyonellerin 6zellikle otizm alaninda ihtisaslagsmasinin
gerekliliginden bahseden bir baba kirilgan olduklarin1 ve ancak bdylesi bir uzmanlagma

ile fayda saglanacagini diistindiigiinii belirtmistir.

“Profesyoneller bakimindan mesela iste saglik¢ilar, hekimlerin bu konuda 6zel psikiyatrist

psikolog diyelim ama otizm konusunda ozel uzmanlasmis olmasinda fayda var. Ki aileye,
cocuga yonelik, onlart odak alip davranabilirsin. Ciinkii haliyle kirilgan oluyoruz yani.”
(Palmiye Baba)

Ozellikle otizmin egitim ayaginda gorev yapan profesyonellerin aileyi anlamasinin
oneminden bahseden bir anne, bazen ailelerin gérmezden gelindiginden bahsetmistir.
Ailenin odaga alinmadan ¢ocukla bir seylerin basarilamayacagini belirten anne, yapilan
isin aileye tam olarak anlatilmasi ve ailenin giiveninin kazanilmasinin 6neminden

bahsetmistir.
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“Simdi profesyonellerin en biiyiik sorunu bana gére aileyi tam anlayamamak. Cocuk odakl
olmak aile odakli olmamak. Cocukla ¢calismak aileyi bir tik gérmezden gelmek. Yani suna
bir kere aileyi siz odaginiza almazsaniz ¢ocukla hi¢bir sey yapamazsiniz. Onun igin énce
aile odakli olmak once aileyi almak once ailenin kabuliinii saglamak once aileye anlatmak.
[...] Yani yaptiginiz isi aileye tam olarak anlatmak ailenin giivenini saglamak ne cocugun
oldugu noktadan yukariya bir hedef vermek ne de ailenin bunu yapamaz sunu yapamaz bu
degil bu ¢ocugunuz igin miimkiin degil sizin cocugunuzu asla sunu yapamaz gibi umut kirict
seyler yapmak, hedefler vermek.” (Sogiit Anne)

Otizm alaninda multidisipliner yaklasimin 6éneminden bahseden bir anne de aile katilimi
olmadan basariin saglanamayacagindan bahsetmis ve profesyonellerin ilk olarak aileyi

odaga almasini dnermistir.

“Diger ekipteki kisilerle ego yapmadan bu isi en iyi ben bilivim ben ozel egitimciyim ben
bilmem neyim demeden psikologla ¢cocuk geligimci ile herkesle is birligi yapmak. Bunlarin
icinde en onemlisi aile olmadan bu iste basar: saglayamaz bir ozel egitimci. Ya
profesyonellerin birinci yapmasi gereken sey aileyi odaga almak.” (S6giit Anne)

3.4.2.2. Profesyonellerin Profesyonellere Onerileri

Otizm alaninda gorev yapan profesyonellerin kendileri ile ayni alanda gérev yapan diger
profesyonellere yonelik onerilerinden ilki otizme ¢ok yonlii yaklagilmasimin gerekliligi
ile ilgilidir. Bir ailede gordiikleri seyin sadece tan1 olmasi durumunda daha 6nemli birgok
seyin kacirilabileceginden bahseden bir profesyonel, ailelerin ¢ok yonlii
degerlendirilmesinin gerektigini ifade etmistir. Benzer sekilde farkli bir profesyonel ise
ogretmen ayaginin halledilip aile ayaginin es gecilmesi veya aile ayagi ile ilgilenip ¢evre
ayaginin es gecilmesinin dogru olmayacagini belirtmis ve multidisipliner bir sekilde

¢Ozlimler aranmasi gerektigini ifade etmistir.

“Profesyonellere de benim nacizane tavsiyem, bir¢ok konuda oldugu gibi burada da ¢ok
yonlii yaklagmak ¢ok ¢ok onemli diye diisiiniiyorum. Bizim agimizdan o ailede gordiigiimiiz
tek sey cocugun tamsi oldugunda, daha énemli bir¢ok seyi kagirabiliyoruz. Ama o ailenin
bir¢ok farklr yonii var.” (Cankir1)

“Sempatik degil empatik bir yaklagimla durumlar ele alinmali. Ogretmen ayagim halledip
aile ayagini ihmal etmek ya da aile ayagiyla ilgilenip ¢evre ayagini 6nemsememek dogru
olmaz. Multidisipliner bir sekilde sorunlara ¢éziimler aranmall kanaatindeyim.” (Izmir)

Otizmin sadece saglik degil ayn1 zamanda egitim, aile ve ¢evre gibi bir¢ok farkli yoni

oldugunu belirten bir profesyonel, bu alanda ¢alisan diger profesyonellerle igbirligi i¢inde
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calisgilmasinin gerekliliginden bahsederek paydaslar arasi gorev ve yetki alanlarinin

belirlenmesi ve multidisipliner bir yaklasim sergilenmesi gerektigini ifade etmistir.

“Twp alanmindan bakan bir hekim olarak bir¢ok boliimde bir arada ¢aliymamiz gerekiyor.
Hem tibbin diger dallariyla iletisim halinde ¢alismamiz gerekli. Ama onun yamnda sira
ozel egitim boliimii ile ne bileyim iste sosyal hizmetler boliimii ile yani bir¢ok béliimle de
bir arada calismak gerekiyor. O da bir hani bizim anlamda hem gii¢c hem giiclii anlaminda
oluyor. [...] Yapilacak seylerle ilgili hani paydaslar kimler, bunlarin gérev alanlar: ne
yetkilerinin simirliliklarini biraz onlarin da 6zenle belirlenmesi gerekiyor ¢iinkii bir yandan
saglik ayagi var, aile ayagi, sosyal yonleri var.” (Adana)

“Multidisipliner bakis acisini herkes kazanmali. Bence aile de, profesyonel de her seyi
biliyorum dememeli. Her seyi ben bilirim, yok o&yle bir diinya. Ergoterapiden de
yararlanmaliyiz. Yeri gelir diyetisyenden faydalanmak gerekir. Yeri gelir konusma
terapistinden faydalanmak gerekir. Eger bizim profesyonellerimiz multidisipliner bir bakis
agisina sahip degilse ilk golii yeriz.” (Sivas)
Aile bilgilendirmesinin es ge¢ilmemesi gerektiginden bahseden bir profesyonel ailelerin
bu alanda ciddi bilgi eksikliginin oldugunu ve aile bilgilendirmelerinin énemli oldugunu

belirtmistir.

“Sunu muhakkak séylemeliyim ki aile bilgilendirilmesi es gecilmemeli. Ben ¢alistigim siire
icerisinde en ¢ok sunu fark ettim. Aileler ger¢ekten bilmiyorlar. Otizm ne demek, nasil
davramslar  sergilerler, ne yapilmasi gerekiyor? Gergekten bilmiyorlar. Aile
bilgilendirmesi gergekten ¢ok onemli.” (Eskisehir)

3.4.3. Politika Diizeyinde Oneriler

Politika diizeyinde oneriler kategorisi altinda gerek ailelerden gerekse profesyonellerden
politika diizeyinde gelen oOnerilere sekiz farkli kod baslhigr altinda yer verilecektir. Bu
kodlar; erken yogun egitimin gerekliligi, egitim saatlerinin arttirilmasi, Onleyici
hizmetlerin gerekliligi, otizmli bireylere 6zel istihdam alanlari, aileler i¢in ekonomik
destek, taninin diizenli takibinin yapilmasi, etkili miicadele stratejilerinin gerekliligi ve

kapsamli arastirmalarin gerekliligi kodlaridir.

3.4.3.1. Erken Yogun Egitimin Gerekliligi

Aileler ve profesyoneller erken yasta baslatilacak erken yogun egitimin gerekliligine
vurgu yapmislardir. Erken yasta verilecek yogun egitimin ¢ocuklara 6z bakim becerileri

basta olmak iizere temel yasam becerilerini kazandirabilecegini belirten bir anne aksi bir
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durumda ki halihazirda olan durum bu, bir Omiir devletin iistine “yiik” olarak
kalacagindan bahsetmistir. Ozellikle ilk 7 yilda bireysellestirilmis yogun egitim
programlarinin gerekliliginden bahseden bir profesyonel haftada 2 saatlik bir egitimle

basarinin saglanamayacagini ifade etmistir.

“Halbuki devlet belli bir yasta belli bir yasa kadar yogun bir egitim verirse bu ¢ocuklarin
ilerideki atiyorum 30 yilimi 40 yillik devletin iistiine yiik olmaktan kurtulacak. Ciinkii
otizmler egitimle belli bir yere gelebiliyorliar ama boyle olunca 6miir boyu devletin iistiinde
yiik olacak.” (Ladin Anne)

“Ozellikle ilk 7 yilda bireysellestirilmis yogun egitim programlari gerekiyor. Yani siz bunu
haftada 2 saatlik bireysel egitimle bagaramazsiniz.” (Istanbul)

Ailelerin yogun egitimle birlikte ¢ocuklarina sagladiklar1 destegin artacagini ve siirece
daha hizl1 adapte olabilecegini belirten bir profesyonel, kiiciik yaslarda saglanacak yogun
egitimin kesinlikle zaruri oldugunu ifade etmistir. Bahsedilen yogun egitimin kamu
tarafindan finanse edilmesinin gerekliliginden bahseden baska bir profesyonel,
cocuklarin kiigiik yaslarda aldig1 egitimlere hizli cevap vererek ilerledigini ancak daha

ileri yaslarda aldig1 egitimle beklenen ilerlemeyi saglayamadigini belirtmistir.

“Yani daha yogun bir egitimle basladiklar: zaman, ailelerde bu siirece daha hizli adapte
olabiliyor, cok daha hizli kavrayabiliyor ve cocuga sagladiklar: destek ¢cok hizli artabiliyor.
Bu yiizden ozellikle kiigiik yaslar i¢in saatlerin arttiriimasunn kesinlikle ve kesinlikle zaruri
oldugunu diigtiniiyorum.” (Cankir1)

“Bir kere erken yogun egitimin devlet tarafindan karsilanmast lazim. Ciinkii aragtirmalar
sunu gosteriyor. Bir cocuk, otizmli cocuk, ne kadar erken desteklenirse, iyi bir egitim alirsa,
ileri yaglardaki bakim masrafi da diisiiyor. [...] Bir ¢ocugun iki yasinda alacagi egitime
cevap veriyor, ilerliyor ¢ocuk. Ama on yasinda o kadar ilerlemiyor ¢ocuk. Daha az
ilerliyor. Dolayisiyla asil yogun olarak desteklenmesi gereken yas, o ilk tani aldigi yastan
itibaren, o yedi yasa kadar olan siire¢.” (Burdur)

3.4.3.2. Egitim Saatlerinin Arttirilmasi

Profesyoneller haftalik 2 saat olan bireysel egitim saatlerinin oldukca yetersiz oldugunu
ve bu saatlerin tartigmasiz arttirtlmasi gerektigini ifade etmislerdir. Bir profesyonel egitim
saatleri, egitim kurumlar1 ve 0zel egitimde rol alan profesyonellerin arttirilmasi
gerektiginden bahsetmistir. Diger bir profesyonel giiniin 16 saatinde uyanik kalan bir

otizmli ¢cocugun miimkiin olan en fazla sayida saatinin egitim ve bir ugras ile gegmesi
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gerektigini belirtmis, var olan haftalik 2 saat bireysel egitimle otizmle miicadele etme

sanslariin olmadigini ifade etmistir.

“Bu anlamda egitim kurumlarinin ve egitim saatlerinin arttirtimast olabilir, 6zel egitim
ogretmenleri ve bu alandaki diger ¢calisanlarin sayisinin arttirllmast olabilir.” (Ankara)

“Otizmi soyle diistiniiyorum. Cocuk uyumadigr zaman yani uyanik oldugu zaman, 8 saat
uyudugunu diistintirsek 16 saat aktif bir halde. Yani bu 16 saatin kag saati bizde, ka¢ saati
otizmde. Benim i¢in énemli olan bu. Ben bunu velilere séyliiyorum. Bu da gii¢ demek. 16
saatin 8 saati bende, 8 saati otizmde mi yoksa 16 saatin 2 saati bende, 14 saati otizmde
mi? Yani 16 saatin ne kadar ¢ok siiresi bendeyse, yani normal diinya icerisinde bir ugrast
varsa o kadar iyi. Ama gelin goriin ki su an i¢in haftalik iki saatle bizlerin otizmle miicadele
etme sansi yok. Nu saatlerin tartismaya gerek kalmaksizin arttirilmast gerekiyor”
(Kirsehir)

Saglik boyutunda gérev yapan bir profesyonel tedaviye yonelik belirtileri tespit ettiklerini
ancak ¢ekirdek belirtileri tedavi edecek en 6nemli seyin 6zel egitim oldugunu ifade etmis
ve egitim saatlerinin mutlak surette arttirilmasi gerektigini belirtmistir. Ozel egitim
saatlerinin arttiritlmasi gerektigini vurgulayan baska bir profesyonel ise bunlara ek olarak
lcretsiz ve erisilebilir kres hizmetlerinin sunulmasi gerektigini belirtmistir.
Rehabilitasyon merkezlerindeki haftalik 2 saat bireysel egitimin oldukca yetersiz
oldugunu ifade eden baska bir profesyonel, devlet okullarinda bir siifta dort otizmli
ogrencinin fazla oldugunu ve bu cocuklarin kesinlikle bireysel olarak egitim almasi

gerektigini vurgulamigtir.

“En basta egitim saatlerinin artirilmasi ¢tinkii zaten hani bizim burada yaptigimiz tedaviler
tamamen otizmin belirtilerine yonelik. Cekirdek belirtilerine maalesef ki ¢ok kisitlh hani
etkimiz olabiliyor. Cekirdek belirtilerini en iyi ¢ozebilecek olan sey egitim. Yani tamamen
sunu diyebiliriz tedavi edilebilecek tek sey egitim kalmis oluyor o yiizden saatlerinin
artirilmast bir de saatleri artirinca ciinkii anne baba etkilesimin de belki artirabilir.”
(Mardin)

“Soyle soylerim net olarak. Ozel egitim saatlerinin artirilmasi, iicretsiz kres imkanlarinin,
iyi kres iyi ozel egitim imkanlarvun artirilmasimi ve sosyal desteklerinin artirilmasini
gerektigini diistintiyorum.” (Kastamonu)

“Rehabilitasyon merkezlerindeki haftalik 2 saatlik egitim olduk¢a diisiik ve yetersiz. Bir
kere en basta bunun arttirilmasi gerekiyor. Devlet okullarina baktigimiz zaman da 4
ogrenci var 2 6gretmen var. Evet, ilk bakista sayt olarak ¢ok az goriiniiyor ama bence ¢ok
fazla. Ciinkii otizmli 6grenciler, birebir egitim almalari gereken dgrencilerdir. ” (Eskisehir)

“Bence ozel egitim saatlerinin artirtlmast gerek. Bunun yaminda aile ya da sosyal
hizmetlerden bir destek saglanmasi gerekiyor.” (Bolu)
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3.4.3.3. Onleyici Hizmetlerin Gerekliligi

Aileler ve profesyoneller otizm ile ilgili 6nleyici tedavi hizmetlerinin gerekliliginden
bahsetmislerdir. GDO’lu gidalari, otizm sayisindaki artisin nedenlerinden biri olarak
goren bir baba, devletin GDO’lu gida tiikketimi ile ilgili bir “bosvermislik™ igerisinde
oldugunu ifade etmis ve ailelere yardim yapilamiyorsa en azindan olus sebeplerinin

ortadan kaldirilmasi1 gerektigini belirtmistir.

“Sunu da soylemek istiyorum, bu otizmin sayist ¢ok arttt ya, bunu biiyiik bir ihtimalle
gidalara bagliyorum. Devletimiz nedense GDO’lu gidalarla ilgili bir bos vermislik icinde.
Organik gida tiiketecegimize, GDO’'lu gidalar tiiketiyoruz. Yani devlet otizmli ¢ocuklar ve
ailelerine yardim edemiyorsa en azindan bunu engellesin. Olus sebeplerini ortadan
kaldirsin daha iyi. [...] Devletin, onleyici tedaviye onem vermesi gerektigini diisiiniiyorum.
Hem paramiz yok diyorlar hem de onleyici tedaviye dnem vermiyorlar.” (Akcaagag Baba)

Otizm vakalarindaki artigin ciddi olarak arastirilmasi ve tetikleyici unsurlarin neler
oldugunun tespitine yonelik calismalar yapilmasmin gerekliliginden bahseden bir
profesyonel sonradan miidahaleden ziyade onleyici hizmetlerin gelistirilmesi gerektigini
ifade etmigstir. Otizmle ilgili milli bir seferberlik baslatilmasi gerektigini ifade eden baska
bir profesyonel, bu seferberligin kisa stireli bir farkindaliktan 6teye gegerek Onleyici
hizmetler ve egitim hizmetleri ile ilgili somut adimlar atilmasiyla sonuclanmasi
gerektigini belirtmistir. Bir profesyonel, erken yaslarda verilecek yogun egitimle temel
yasam becerileri kazandirilabilecek otizmli g¢ocuklarin ilerleyen yaslarda “kontrol
edilemez” hale gelmeden gerek egitim gerekse Onleyici hizmetler noktasinda devletin

kesenin agzin1 agmasi gerektigini ifade etmistir.

“Devletin otizm ile ilgili bir uygulama plant olmali. Otizm arastirma bivimleri kurulmall.
Otizm vakalarindaki artis oramn gozlemlerseniz bunu tetikleyen bir unsur oldugunu
diigtinmeye baslarsiniz. Sonradan miidahaleden ziyade bunu onleyici, buna sebep olan
unsurlarin neler oldugunu arastirmamiz lazim.” (Sivas)

“Bu ailelere psikolojik destek sunacak bir altyapimin olugturulmasi gerekiyor. Yani soyle
diigiiniin. Bunlar ilk etapta deviete ¢ok yiiksek maliyetler gibi geliyor olabilir. Ama bu
cocuklar 3-5 yasinda kontrol edilebilir, egitilebilir, temel yasam becerileri
kazandwrilabilecek cocuklar. Ancak 15 yaslarina geldiklerinde, 20 yaslarina geldiklerinde,
artik kontrol edilemez hale gelecekler. Bu nedenle hem toplum agisindan ve hem devlet
agisindan ¢ok daha biiyiik sikintilar ortaya ¢ikacak. Bu yiizden daha en basindan hem
teshis, hem tedavi, hem egitim hem de énleyici hizmetler noktasinda devletin kesenin agzini
acmast gerekiyor.” (Ankara)
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“Milli bir seferberlik baslatabiliriz Tabii bu sadece sozde kalmamasi lazim, balon gibi
sisirilip sadece bir farkindalik olusturmakla kalmamasi lazim. Onleyici hizmetler ve egitim
hizmetlerini etkililigi ile ilgili somut adimlar atabilmemiz lazim.” (Sivas)

3.4.3.4. Otizmli Bireylere Ozel Istihdam Alanlari

Otizmli ¢ocuklarla ilgili gelecege doniik olarak istihdamdan dislanmamalari1 adina onlara
Ozel istihdam alanlar1 yaratilmasi gerektiginden bahseden aileler ve profesyoneller,
sanayi firmalar1 ile ortak hareket edilerek bu bireylere yonelik is sahalart olusturulmasi

gerektigini ifade etmislerdir.

“Otizmlilerin ¢alisabilecegi, kendilerinin vakitlerini gegirebilecekleri, boyle surf bakim
seyi degil de kendilerince orada sosyallesip kendilerini ifade edebilecekleri, kendi
isteklerine gore zaman gegirebilecekleri ortamlar olusturulabilir mesela orada.” (Palmiye
Baba)

“Bunlara devlet is imkdni saglyyormus. Mesela hepsini toplayip haftada 1 giin, 2 giin stada
gotiriip orada temizlik yapiyorlarmis, kagitlar  falan  topluyorlarmis. Down
sendromlularla falan. Oyle bir is imkim olmasi lazim. Bu cocuklarin istihdamdan
dislanmamalar: gerekiyor.” (Sarigam Baba)

“Bu ¢ocuklarin bolgesine sanayi firmalart ile iletisime gegirilip, ¢ok basit isler olacaktir
belki. Belki bantlama olacaktir, paketleme olacaktir. Yani bu ¢ocuklarin meslek liselerine
buna gore is kollaryla birlikte, ona gore bolgesel, yoresel ihtiyaca gore. Antalya’da
turizme ozel olabilir. Hani orada ki yorenin ihtiyaglarina gére diizenlenip buna gore egitim
alp istihdamlar: saglanmali.” (Burdur)

3.4.3.5. Aileler I¢in Ekonomik Destek

Otizmli bir ¢ocugun bakim ve egitim basta olmak tizere diger tiim ihtiyaclar1 gz 6niine
alindiginda aileler i¢in finansal anlamda zorluklarin oldugu agiktir. Bu anlamda gerek
aileler gerekse profesyoneller aileler i¢in ekonomik destek ihtiyacinin gerekliligine vurgu
yapmiglardir. Ailelerin 6ncelikli olarak ge¢im kaynaklarinin garanti altina alinmasi
gerektiginden bahseden bir profesyonel bunlara ek olarak egitim ve diger alanlarda
desteklerin stirdiiriilmesi gerektigini belirtmistir. Ailelerin temel gereksinimlerini
karsilayabilecek bir diizeye ¢ikarilmasi gerektiginden bahseden bir profesyonel, bunun

ancak sosyal yardimlarla saglanabilecegini ifade etmistir.

“llk etapta ekonomik olarak temel gereksinimlerini karsilayabilecekleri bir diizeye
¢tkarmak onemlidir bunlarda sosyal yardimlarla olabilecek bir ¢calismadir Bu anlamda ilk
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olarak bunun yapimast bununla beraber de ailenin psikolojik olarak da desteklenmesi
gerektigini diisiiniiyorum.” (Isparta)

“Oncelikle devletin bu tiir ailelere maddi destek saglamasi gerekiyor. Hem egitim
anlaminda hem de diger alanlarda. Ozellikle miimkiin mertebe birebir egitim almalarinin
saglanmast gerekiyor. Bu ¢ok onemli. Egitim siirelerinin artirilmasi gerekiyor. Buna ek
olarak ailelerin ge¢im kaynaklarini garanti altina almasi gerekiyor devletin.” (Ankara)

“Bu ailelere saglanacak ekonomik destek, ailelerin farkly arayiglar icerisinde olduklar
ozel egitim veya ozel terapilere ulasmasina imkan saglayacaknir. Bu sekilde egitim ve
terapileri arttirabilirler.” (Istanbul)

Ailelere sunulacak ekonomik desteklerin klasik sosyal yardim anlayisindan ziyade
bireysel degerlendirmelerle yapilmasi gerektigini belirten bir baba, otizmli ¢ocugu olan
aileler i¢in asgari licretin 2/3’ii gibi standart yaklagimlardan uzaklasilmasini dnermistir.
Benzer sekilde esi calistigl igin gelir kriterinden dolay1 evde bakim iicreti alamadiklarini
belirten bir anne, evde tek maas oldugunu, otizmli ¢ocuklarin fazlasiyla maddi giic

gerektiren ihtiyaclar1 dolayisiyla farkli bir diizenleme yapilmasi gerektigini ifade etmistir.

“Bireysel anlamda ekonomik desteklerin olmasi gerekiyor. Muhtaclik durumunun yani
klasik iste asgari ticretin 2/3 gibi standart yaklasimlardan ziyade bireysel incelemeler
tizerinden hareket edilmesinde fayda var aileler icin.” (Palmiye Baba)

“dilelere maddi destek saglanmali. Eger saglanacak maddi destegin baska ihtiyaglar igin
kullanilacag diigtiniiliiyorsa, bunun icin de ¢oziimler bulunabilir. Mesela verilen bu
destegin sadece egitim amaciyla harcanmast saglanabilir.” (Eskisehir)

“Mesela evde bakim iicreti diye bir sey var. Biz onu alamiyoruz gelirden gegtigi i¢in. Bir
gelir kriteri var bildiginiz gibi. Onu gectigimiz icin alamiyoruz. Ama mesela benim esim
calismiyor, evde tek maag var. Yani belirlenen gelir miktarindan daha yiiksek bir gelirimiz
olsa bile otizmli bir ¢cocugun bakimu ile ilgili maliyetler olduk¢a fazla. Yani bununla ilgili
ozel bir diizenleme yapilabilir.” (Ihlamur Baba)

“Yani bu ¢ocuklarin bir kere maasa baglanmasi gerekiyor. Insanlar para icin bile olsa
bakiyorlar. Yani ciddi bir sekilde ilgilenmeseler bile, sadece para igin bakiyor olsalar bile,
bu bile bizim i¢in yeterli olabilir. Bu ¢ocuklarin kesinlikle maasa baglanmalar: gerekiyor.”
(Sarigam Baba)

“Ailenin bu baglamda kres yardimi almast tabii ailede ¢aligan maddi durumu neyse onlar
desteklenebilir. Yani ilk aklimiza gelen egitim ve maddi destek olabilir.” (Diyarbakir)
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3.4.3.6. Taninin Diizenli Takibinin Yapilmasi

Otizm tanis1 almis ¢ocuklarin diizenli takiplerinin yapilmasi gerektigini vurgulayan
profesyoneller, tan1 almis ¢ocuklarin tipki 5395 sayili Cocuk Koruma Kanununun
Oongordiigii belirli tedbirlerin benzerlerinin otizm tanis1 almis ¢ocuklar i¢in de alinarak
uygulanmasi1 gerektigini ifade etmislerdir. Tan1 almis g¢ocuklarin takibinin ve bu
takiplerin denetiminin ciddiyetle yapilmasi1 gerektigini belirten bir profesyonel bu isten
sorumlu kamu kurumlarinin olmasi gerektigini dile getirmistir. Saglik sistemi igerisinde
otizm taramalarmin ve c¢ocuklarin takibinin yapilmasi gerektigini ifade eden bir
profesyonel, takiplerin sonucunda riskli durumlarin dogru yonlendirmesi gerektigini

belirtmistir.

“Eger bu alanda bir tant konulduysa ya da bir siiphe varsa ya da bu ¢ocuk i¢in bunun
takibinin hem doktor takibinin hem egitim siirecini takibinin mutlaka yapilmasi gerektigini
diistiniiyorum ben. Nasil ki 5395 sayili Cocuk Koruma Kanunu kapsaminda bazi ¢ocuklar
icin egitim tedbiri, saglik tedbiri gibi tedbirler alintyor ve uygulaniyor, bence otizm tanisi
konulmus ¢ocuklar igin de benzer bir tedbir alinmasi gerekiyor.” (Cankirt)

“Bence tani almig ¢ocuklarim takibinin ve bu takibin denetiminin ciddi anlamda yapilmasi
gerekir, yaptirmmumin olmast gerekir. Ya da bu igten sorumlu kamu kurumlarimin olmasi
gerekir. ” (Mardin)

“Otizmli ¢cocuklarin takibinin saghk sistemi i¢erisinde ve ciddiyetle yapilmasi gerekiyor.
Hani nasil bir ¢ocugun boyu kilosu bas ¢evresi takip ediliyorsa onlarin sosyal etkilesimi,
iletisimi, konusma becerileri de ¢cok iyi bir sekilde takip edilmesi, takip edildikten sonra
refere etme sistemlerinin yani yonlendirme sistemlerinin ¢ok saglikl bir sekilde ¢alisiimast
gerekiyor bence.” (Adana)

3.4.3.7. Etkili Miidahale Stratejilerinin Gerekliligi

Otizme yoOnelik miicadele stratejilerinin gelecegi kusatan ve birka¢ yillik degil uzun
vadeli olmasi gerektigini vurgulayan bir profesyonel, bu is i¢in ozel fonlarin
olusturulmasi gerektigini, bu alanda hizmet verecek uzman kadrolarin nicelik ve nitelik
olarak gelistirilmesi gerektigini dile getirmistir. Otizmin bugiin corona viriisten daha
tehlikeli oldugunu iddia eden bir profesyonel ise otizme yonelik etkili miidahale
stratejilerinin gelistirilmesi ve otizmle ilgili milli bir seferberlik baslatilmas1 gerektigini

ifade etmistir.
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“Bu ise gelecegi kusatan bir yontemle ki bu da ancak devletin devlet baba ozelligi ile ele
alinmali. Iste 1 yillik, 2 yillik degil tamamen gelecege yatirim olarak goriilmeli, belli bir
oranda yatirim fonu olusturulmali. Daha sonra profesyonel yaklasim sergileyen
uzmanlarin sayisinin hem nicelik hem de nitelik olarak artirilacag: yaklasimlar
sergilenmesi gerekir.” (Erzurum)

“Otizm bugiin koronadan daha tehlikeli. Bunu iddia ediyorum. Ciinkii otizm ¢agin en biiyiik
hastaligidir. Otizmin tedavisi kesinlikle, tedavi demeyelim de otizme yonelik miidahaleler
gelistirilmeli ve giiclendirilmelidir. [...] Ger¢ekten bir seferberliginin baslatilmasi gerekir.
Nastl ki diinya koronadan dolayt bir yilda asiyt buldu. Bizim de de ayni sekilde yapmamiz
lazim. Milli bir seferberlik baslatilabiliv, bu bizim i¢in ¢ok onemli. Bu ¢ocuklar bu
memleketin yavrulari, degeri, gelecegi.” (Kirsehir)

3.4.3.8. Kapsamli Arastirmalarin Gerekliligi

Profesyoneller otizmin artis hiz1 ve toplumsal yansimalart goz oniine alinarak kapsamli
arastirmalar yapilmasi gerektigini ifade etmislerdir. Artisin nedenleri basta olmak iizere
otizmin toplumsal yansimalarinin, iilke ekonomilerine getirdigi yiik vb. konularda
kapsamli arastirmalar yapilmasi gerektigini belirten bir profesyonel artan vakalarla
birlikte tilkedeki milyonlarca insanin bu durumdan etkilendigini dile getirmistir. Bir
profesyonel, bireysel calismalardan ziyade kamunu, sivil tolum kuruluslart ve
iniversitelerin  birlikte ¢alisacagi arastirmalar ve projeler iretilmesi gerektigini

vurgulamstir.

“Sorun alanlarimin  biiyiikliigii, artis hizi, toplumsal yansimalari, iilke ekonomisine
getirdigi yiik vb. konularla ilgili genis caplh arastirmalar yapildigini zannetmiyorum.
Sayimin artmasi, iilkede milyonlarca insamn bu durumdan etkilenmesine neden oluyor.”
(Eskisehir)

“Otizm ve benzeri yetersizliklerin her giin sayilart artiyor. Bu yetersizliklerin i¢erisindeki
cocuklarin sayilari artiyor. Bunlarin nigin arttiginin ciddi olarak arastirilmast gerekiyor
ki nedenleri minimize edebilelim. [...] Once uzmanlarin sayi ve niteliginin artirilmast,
merkezlerin arttirilmasi ve olugturulmasi, bu merkezlerin ihtiyaca cevap verir sekilde
dizayn edilmesi gerekir. Bu merkezlerin kendi i¢ biinyesinde kurumsallagmasi gerekir. Yani
nasil ki iiniversitelerde fakiilte fakiilte bir ayrim yapumis, boliimlerin bagh oldugu
fakiilteler oldugu gibi. Burada da otizmle ilgili bu merkezin otizm birimi, otizmle ilgili
binasi veya uzman kadrosu diyelim.” (Erzurum)

“Yani toplum olarak engellilik konusunda biraz bilinglenmemiz onemli bunlar billboard
olabilir, brogiirier olabilir kamu c¢alismalarinda ozellikle kamu spotlarinda bunlar
tizerinde durulabilir. Bunlarin onemli oldugunu diisiiniiyorum yani sadece bireysel
calismalar degil daha ¢ok kamunun ve ozel sektoriin STK larin hatta tiniversitelerin bir
arada olarak ¢alistigi ve ayaklari yere basan projelerin iiretilmesinin gerekli oldugunu
diigtintiyorum.” (Isparta)
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3.4.4. ihtiyaclar

Bu boliimde otizmli ¢ocuga sahip ailelerin ihtiyaglarina yonelik kodlar ve ilgili kodlar
altinda aileler ve profesyonellerden alintilara yer verilecektir. Ailelerin en temelde otizme
6zel bakim kurulusu, glindiizlii bakim kurulusu, ailelere yonelik profesyonel destek ve

ailelerin dogru yonlendirilme ihtiyaglari bulunmaktadir.

3.4.4.1. Otizme Ozel Bakim Kurulusu Ihtiyac1

Profesyoneller otizmli ¢ocuklara 6zel bakim kurulusu modelinin bir an 6nce hayata
gecirilmesi gerektigini ifade etmislerdir. Diger engel gruplarinin bakimlarinin saglandigi
kuruluslarda otizmli ¢ocuklarin 6fke nobetleri, krizleri ve takintili davraniglaria alisik
olmayan, otizm hakkinda bilgi sahibi olmayan bakim personelleriyle ilgili sorunlar
yasandigini dile getirmislerdir. Ailelerin en biiyiik endiselerinden biri olan “bizden sonra
ne olacak” ile ilgili olarak onlarin endiselerini azaltacak bir bakim kurulusu modeli
gelistirilmesi gerektigini dile getiren bir baba bu endiseden kurtulmadiklar1 miiddetce

hayal dahi kuramadiklar1 belirtmistir.

“dile Bakanligi’ndan da bir ornek verelim. Onlarin da bir an once bakim modeli. Bir bakim
modeli lazim. Yani bakimevine otizmli ¢ocuklar verildigi zaman inanilmaz kotii seyler
gerceklesiyor. Ciinkii 6fke nobeti, krizler, takintilar. Bakim personeli buna alistk olmadig
icin ¢ok yogun ilag kullanimi, sonunda ¢ocuk éliime varan problemler yasaniyor veya kotii
muamele yasaniyor.” (Burdur)

“Yani devletin daha ¢ok hani ailelerin en biiyiik sorusu benden sonra ne olacak sorusuna
tatmin edici cevaplar sunacak politikalar gelistirmesi gerekiyor. Bu ¢ocuklarin ileride
kalabilecekleri belki de bir omiir bakimlarmmin saglanacagi otizme ozel bakim
kuruluslarimin olmast gerekir.” (Akasya Baba)

“Bence otistik ¢cocuklar igin 6zel bir kurumu olmali. Aslinda yani ailelerin birakabilecegi
veya da oldiikten sonra gozlerinin arkadan kalmayacagi sekilde bir kurum olmasi lazim
yani yetiskinlik donemindeki bakimla ilgili bu soyledigim. [...] Ozellikle otizm alamnda
ihtisaslasmis bakim kurumlarina bir ihtiya¢ oldugunu diigtintiyorum. Yani biz hayallerden
planlardan dnce bu endisenin ortadan kaldirilmasin istiyoruz bu temel endiseniz ortadan
kalktiktan sonra belki Hayaller kurabiliriz” (Ihlamur Baba)

3.4.4.2. Giindiizlii Bakim Kurulusu Ihtiyaci

Ailelerin en temel ihtiyaglarindan biri giindiizlii bakim denilen ailelerin giin igerisinde

tabi caiz ise “nefes alabilecekleri” ve gocuklarini birakabilecekleri bakim kuruluslaridir.
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Otizmli ¢ocuklarina 7/24 esasina gore bakim veren ebeveynlerin stres diizeyini azaltacak
ve onlarin kisa siireli de olsa kendilerine vakit ayirabilecekleri imkani sunacak giindiizlii
bakim evi ihtiyaci eh aileler hem de profesyonellerce dile getirilmistir. Cocuklarimin giin
igcerisinde bakimini saglayacak bir kurulusun olmasi halinde esinin de ¢alismak istedigini
belirten bir baba bu imkanin kendilerine sunulmasi gerektigini dile getirmistir. Bir baba
giindiizlii bakim kurulusuna duyulan ihtiyaci vurguladiktan sonra bir rahatsizlik
dolayisiyla hastaneye gitmekte dahi zorlandiklarini, ¢ocuklarini birakacak kimseleri
olmadigini, evde yalniz birakamadiklarini ifade etmistir. Ciftlerin evlilik iliskilerinin
giiclendirilmesi i¢in dahi glindiizlii bakim kuruluslarina ihtiya¢ duyuldugunu belirten bir
profesyonel, ailelerin bakim yiikii dolayisiyla sosyal hayatlarinin bittigini ve toplumdan

dislandiklarini ifade etmistir.

“dilelerin giin icerisinde ¢ocuklarint birakabilecekleri yatili olmayan giindiizlii bakim
hizmeti sunan kuruluslara katiyetle ihtiya¢ duyuldugunu diisiiniiyorum.” (Isparta)

“Anne-babalar hayattayken g¢ocuklarin giindiiz bakimlarimin saglanmasi1 saglanacagi
kurumlar gerekli yani. Ozellikle otizm alaminda ihtisaslasmis bakim kurumlarina bir
ihtiya¢ oldugunu diistintiyorum. [...] Daha once ifade ettigim gibi ¢cocuguma giindiiz
bakacak bir kurum olmal, es ¢calismak istiyorsa ¢alisabilecegi bir imkan saglanmast lazim
bizlere.” (Thlamur Baba)

“Bizim en biiyiik istegimiz su, bize giiniibirlik bakim evi. Yani benim ¢ocugum benim
hanumim hasta kalp hastasi diyelim veyahut tansiyon hastasi, giindiiz vaktiyle doktora
gidemiyoruz. Randevu aliyoruz diyor ki 65 yas iistii 6gleden once verecegim. Cocuk
ogleden once evde. Yalniz basina birakamiyyorsun. [...] Demek istedigim benim burada
cocuguma 5 giin bakacak 10 giin bakacak yer devietin bu gibi seylere yonelmesi egitimden
artik bakimla ilgili zorluklara egilmesi lazim.” (13de Baba)

“Otizmli ¢ocuklara ozel ihtisaslagmuis giindiizlii bakim hizmetlerinin geligtirilmesi. Yani bu
insanlara sosyal hayatlar: bitti dedik ya ¢evreden dislandilar ya o insanlarin aile olarak
evliliklerinin saglam kalabilmesi icin belirli saatlerde birkag giinliigiine bakicilik hizmeti
de olabilir.” (Konya)

3.4.4.3. Ailelerin Profesyonel Destek Ihtiyaci

Ailelerin otizmli ¢ocuga sahip olmaktan dolayi tan1 asamasindan ilerleyen tiim asamalara
kadar kars1 karsiya olduklar1 stresten bahseden profesyoneller, ailelerin destek
ihtiyaclarimi dile getirmislerdir. Bu destek, tan1 asamasinda taninin aileye sdylendigi ilk
anda aileye saglanacak danismanlik destegi olabilecegi gibi, ailelerin otizmle ilgili bilgi

eksikligini minimize edecek egitim destegi de olabilmektedir.
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“dilelere t1bbi anlamda ayri bir gegisle danismanlik verilebilmeli. Doktor tak diye tanyn
soyleyip aileyi tami ile karsi karsiya biraktiginda, ailenin soku kendi kendine absorbe
etmesine izin vermemeli ailenin. Bence hastanelerde tani ile karsilasan ailelere karsi farkl
bir yol izlenmeli. Bununla ilgili profesyonel bir gegis siireci planlanmali.” (Sivas)

“Otizmle ilgili tiim yetersizliklere yonelik bu durumda olan ¢ocuklar ve ailelerinin egitimi
ile ilgili bir strateji olusturmasi lazim ciddi bir strateji gerekiyor. Bunu sadece giinii
kurtaran bir strateji degil ciddi bir strateji belirlemek gerekiyor. Yani bugiinii kurtardik.
Yarina Allah Kerimdir, yarin kurtardik diger giine Allah Kerimdir seklinde giinii kurtaran
stratejilerle degil, koklii ve gelecegi kusatan bir strateji ile hareket edilmesi gerekiyor.”
(Erzurum)

“Aslinda halk arasinda onceleri "baba" diye nitelendirilen devietin, bu c¢ocuklarin
dogumundan ya da tani almasindan itibaren oliimiine kadar planlamasi gerekir. Hayatinin
hangi doneminde nerede neye ihtiyact var. Bu egitim olabilir, saglik harcamalar: olabilir,
istihdam olabilir.” (Diyarbakir)

Ailelerin taniyla karsilastiklar ilk andan itibaren sosyal, ekonomik ve psikolojik olarak
desteklenmeleri ve kaygilarinin ortadan kaldirilmasi gerektigini vurgulayan bir
profesyonel, ailelere diizenli araliklarla psikolojik destek ve egitsel destek saglanmasi
gerektigini dile getirmistir. Ailelere sunulacak maddi ve manevi desteklerin arttirilmasi
gerektiginden bahseden bir profesyonel bunun igin liyakatli insanlarca bir iist kurul

olusturulmasi gerektigini ifade etmistir.

“dilelerin bu durumuna karsilastiklar andan itibaren ailenin sosyal, ekonomik, psikolojik,
tiim kaygilarimi ortadan kaldiracak destekler sunmak gerekiyor. Buna yonelik ¢alismalar
ortaya konmal. [...] ailelere diizenli araliklarla psikolojik destek saglanmasindan zaten
bahsetmigtim. Ondan sonra ailelere ¢ocuklarin egitimi ile ilgili egitsel destek verilmeli yani
egitimin simdi odev veriyoruz, bir ¢alisma yapiyoruz, aile ¢alismasi veriyoruz. Bunun nasil
yapilacaginm bilmesi gerekiyor. Bunun icinde gerekli egitimlerin alinmasi gerekiyor.”
(Konya)

“Sosyal desteklerinin maddi anlamda da manevi anlamda da artirilmasi gerekiyor iste
bunu da hani bir seyle ne bileyim iist kurul mudur? Nedir ya da bir seyle ama ger¢ekten
iste isinde liyakatli insanlar tarafindan organize edilmesi gerektigini diistiniiyorum.
(Adana)

3.4.4.4. Ailelerin Dogru Yénlendirilme Ihtiyaci

Ailelerin taniin ilk asamasindan itibaren neler yapacaklariyla ilgili bilgi eksiklikleri
oldugundan bahseden profesyoneller, ailelerin dogru yonlendirilme ihtiyaci oldugunu

vurgulamiglardir. Calismaya katilan bir profesyonel, ailelerin egitimden beslenmeye,
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hukuki anlamda haklarinin neler olduguyla ilgili bilgilendirilmeye ve yonlendirilmeye

ihtiyac1 oldugunu ifade etmistir.

“Bir kere profesyonel destek gerekiyor. Kademe kademe hangi asamalara
yonlendirilecekler. Bu anlamda basamaklar: kendilerine agiklandigi, egitim siirecinin ne
olacagi, ¢ocugun beslenme siireci nasil olacak vb. [ ...] Evet, profesyonel bir destek, hukuki
anlamda ne gibi haklari var. Bu anlamda bir destek ve egitsel anlamda haklarin neler ve
bunlardan nasul faydalanilacak ve nasil yollar izlenmeli.” (Sivas)

“En biiyiik zorluk bilgiye ulasmak dogru bilgiye ulasma. Simdi eger onlara dogru bir
rehberlik edecek kisi varsa sikinti yok ama dogru bir rehberlik yapacak bir kisi yoksa film
burada basiyyor.” (Konya)

Kurumlar arasi koordinasyon eksikliginden bahseden bir profesyonel, ailelerin tani
sonras1 doktorun yanindan ¢iktiktan sonra neler yapabilecegini, nelerle karsilasacagini
bilmedigini dile getirmistir. Aym1 sekilde ailelerin bir 6zel egitim kurumunu nasil
bulacagini, bu kurumdan ne bekleyecegini bilmeyen aileler i¢in net bir yol haritasinin

belirlenmesi ve dogru yonlendirilmeleri gerektigini belirtmistir.

“Bir diger seyde mesela kurumlar arasinda ¢ok iyi bir senkronizasyon soz konusu degil. O
nedenle aile hekiminden ¢iktiktan sonra ne yapacagini nelerle karsilasacagini ¢ok béyle
algoritmik olarak bilemiyor. [...] Yani mesela aile bir ozel egitim kurumunu nasil
bulacagini oradan ne beklemesi gerektigini, nasil yonlendirmesi gerektigini ne oldugunda
ise yarayacagi da ne olmadiginda ige yaramadigini ¢ok iyi bilemiyor. Bununla ilgili bir
kafa karigikiigi da hani gidecekleri haritalari ¢ok net degil.” (Adana)
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4, BOLUM: TARTISMA

Calismamizin tartisma boliimiinde elde edilen bulgular alanyazindaki diger calismalarla
karsilastirilarak yorumlanacaktir. Tartigma bdliimiine arastirmanin 6nemi ile baglamanin
dogru olacag: diistiniilmektedir. Alanyazinda otizmin aileler iizerindeki etkisi ile ilgili
cesitli calismalar bulunsa da ozellikle ailelerin finansal zorluklarina iliskin ¢alismalarin
say1st oldukga azdir. Aileler otizmli bir ¢ocuga sahip olmaktan dolay1 bir¢ok odak sorunla
kars1 karsiyadir. En temelde psikolojik, toplumsal ve finansal zorluklarla karsi karsiya
olan ailelerin bu zorluklarla ilgili deneyimlerinin ortaya konulmasi gelistirilecek
politikalara bilgi saglamas1 adina 6nem arz etmektedir. Caligmamizda otizmli ¢ocuga
sahip aileler ve bu alanda c¢alisan profesyoneller ile calisilmistir. Ailelerin taninin
Ogrenilmesi ile birlikte baglayan zorluklari, sosyal yasamda karsilagtiklart zorluklar,
finansal zorluklar ile 6neri ve ihtiyaglara dair aileler ve profesyonellerin deneyimlerinden
yola ¢ikilarak yorumlamalar yapilmistir. Bu boliimde ailelerin tani siireci ile baglayan
zorluklara iliskin bulgular, alanyazindaki diger c¢alismalarla karsilagtirilarak

yorumlanmustir.

Calismamiza katilan aileler oncelikle tani siirecinde calkantili ve bulanmik bir dénem
gecirdiklerini, tan1 alincaya kadar yaklasik 1,5-2 yil saglik kuruluslara gidip geldiklerini
belirtmislerdir. Bu durum otizm belirtilerindeki siddet ile alakali oldugu gibi ¢ocuklardaki
gelisim evreleri ve semptomlardaki farkliliklarla da ilgilidir. Aileler cocuklartyla ilgili net
seyler duymamay1 ve siirecin uzun olusunu “bulanik”, “calkantili” ve “ne oldugunu
anlamadiklar1” bir donem olarak nitelemislerdir. Ancak ailelerin ¢ocuklarindaki
farkliliklardan siiphelenmeye bagladiklar1 zaman ile tan1 alma zamanlar arasinda gegen
stire arttikca ailelerin siireg ile ilgili memnuniyet diizeyleri azalmaktadir. Ayrica aradan
uzun siire gegmesi, erken miidahale yapilmasini engelleyen bir durum oldugundan ailenin
stresini arttiran bir durum olarak gosterilmektedir (Ailing-Moh & Magiati, 2012, s. 294).
Ozellikle erken miidahalenin ve erken yogun egitimin hayati éneme sahip oldugu otizm
gibi gelisimsel bir gerilikte siirecin uzunlugu erken miidahaleyi geciktirdigi icin aileler

icin stres kaynagi haline gelmektedir.

Calismamiza katilan ve tani siirecinde yer alan profesyoneller, tani siirecinin uzamasinin

cocugun gelisiminin devam etmesi ile ilgili oldugunu, taninin netlestirilebilmesi amaciyla
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belli bir siire izleme yapmalar1 gerektigini belirtmislerdir. Otizmin teshisi, gelisme ve
otizm semptomlar1 arasinda meydana gelen etkilesimler nedeniyle oldukg¢a karmasiktir.
Belirli yaslarda, otizm i¢in ortak olan bir dizi 6zellik aslinda taniya 6zgii degildir ve diger
bozukluklarda ortaya ¢ikabilir (Huerta & Lord, 2012, s. 104). Howlin ve Moore (1997)
Ingiltere’de 1200 aile ile yapmis olduklari calisma neticesinde ailelerin yaklasik yarisinin
(%48) ilk 24 ay igerisinde ortalama ise 1,69 yasinda siiphe duymalarina ragmen taninin
ortalama 5 yasinda kondugunu ortaya koymuslardir (Howlin & Moore, 1997, s. 142).

Otizmin teshis siirecinde ebeveynlerin deneyimleri ile ilgili yapilan bir ¢alismada
ebeveynlerin, ¢ocuklarinin davranislarindaki farkliliklar ilk olarak 12 ila 24 ay arasinda
fark ettiklerini ancak c¢ocuklarinin davramiglarindaki farkliliklari gozlemlemelerine
ragmen, ebeveynlerin endiselerini baska bir kisiyle (doktorlar veya profesyoneller dahil)
ilk kez tartistiklar1 ortalama yas araligi 24 ila 36 ay arasinda oldugu belirtilmistir.
Cocuklarin gergek bir otizm tanisi aldigi ortalama yasin ise 48 ay oldugu ve genel olarak,
ebeveynlerin ¢ocuklarinin gelisimiyle ilgili ilk endiseleri ile otizm teshisi arasinda gegen
ortalama gecikmenin 2 y1l oldugu ortaya konmustur (Sansosti, Lavik, & Sansosti, 2012,
s. 86).

Aileler belirtilerle ilgili belirsizliklerden dolay1 kimi zaman profesyonellere bagvurmus
olsalar dahi dogru bir tanilama yapilamaya bilmektedir. Calismaya katilan bir anne,
cocugundaki farklilig: fark ettigini ve defalarca profesyonellere gitmis olmasina ragmen
otizmle ilgili herhangi bir belirtiden bahsedilmedigini hatta kendisinin ruh saghigr ile ilgili
sorun olabilecegi yoniinde profesyonel olmayan tepkilerle karsilastigini belirtmistir. Bu
durum alanyazindaki ¢alismalarla benzerlik gostermektedir. Marcus, Kunce ve Schopler
(2005) ebeveynlerin biiyiik bir kismina (iigte bir veya yariya yakinina) endise edilecek
acil bir durum olmadig1 sOylenirken geri kalan iicte birlik kismina ise “dil ve sosyal
alandaki geligsimsel gecikme”, “otistik egilimler” gibi spesifik olmayan etiketlemeler
yapildig1 bildirmislerdir (Marcus, Kunce, & Schopler, 2005, s. 1056).

Aileler ilk taninin ardindan ciddi bir arayis igerisine girmekte ve farkli profesyonellere
bagvurmaktadirlar. Bu arayisin nedeni kimi zaman taniyla ilgili netlik olmamasi
olabildigi gibi kimi zaman farkli seyler duymak istemeyle de ilgili olabilmektedir. Aileler

bazen de cocuklarinin farkliligini hissetmelerine ragmen gittikleri bir profesyonelden
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tantya yonelik bir seyler duymadiklarinda ya da duyduklarina inanmak istemediklerinden
dolay1 arayis igerisinde olabilmektedirler. Aileler bu siireci “gitmedigim doktor kalmad1”
seklinde nitelemislerdir. Farkli profesyonellere gitmenin bir diger sebebi ise caresizliktir.
Calismaya katilan aileler bu siireci “denize diisen yilana sarilir” seklinde
tanimlamiglardir. Bu siiregte aileler kimi zaman profesyoneller disinda farkli arayislar

icerisine de girebilmektedirler. Ailelerin ifadesiyle “hac1”, “hoca”, "ziyaret” bunlardan

bazilaridir.

Calismaya katilan profesyoneller tani sonrasinda ailelerin durumu kabullenmekte
zorlandigimmi ve bu nedenle farkli profesyonellere gitme ihtiyaci hissettiklerini, bu
durumun aile i¢in hem zaman hem de maddi kayip anlamina geldigini ifade etmislerdir.
Ailelerin tanilama siirecinde ortalama 4-5 uzmana basvurduklar1 ve ortalama 3 yil zaman
gecirdikleri belirtilmektedir (Keen, Couzens, Muspratt, & Rodger, 2010, s. 230). Bu
anlamda aileler ve profesyonellerden farkli rofesyonellere gitme siirecinin alanyazindaki

diger ¢alismalarla benzerlik gostermektedir.

Ailelerin tan1 stirecinde yasadig1 zorluklardanbiri de tani sirasinda sdylenenlerle ilgilidir.
Zira kimi zaman aileler profesyonellerden olumsuz sdylemler duyabilmekte ve bu durum
aileyi oldukga olumsuz etkilemektedir. Calismaya katilan aileler bu durumu “nutkumuz
tutuldu” seklinde ifade etmislerdir. Bazen de aileler otizmin ne oldugunu bilmedikleri i¢in
cocuklariyla ilgili soOylenenleri tam olarak anlayamamaktan dolayr zorluklar

yasamaktadirlar.

Caligmaya katilan bazi aileler, ¢ocuklarinin profesyonel tarafindan goriilmeden sadece
anlatilanlardan yola ¢ikarak kisa bir siire icerisinde otizm tanisi koymasindan dolay1
rahatsizlik duyduklarini  belirtmiglerdir.  Aileler doktorlarin ¢ocuklariyla ilgili
kendilerinden 10-15 dakika igerisinde aldiklar1 bilgiler dogrultusunda tani koyduklarimi
ve bu kisa tanilama siirecinin kendilerinde giivensizlige sebep oldugu bildirilmistir
(Selimoglu, Ozdemir, Téret, & Ozkubat, 2013, s. 141). Tan1 sonras! ailelerin gosterdigi
tepkiler degiskenlik gostermektedir. Kimi aileler ¢ocuklarinin durumu ile ilgili net bir
aciklama yapildig1 ve belirsizlik ortadan kalktig1 i¢in rahatlamakta, kimi aileler taniyi
kabullenmeyip tan1 koyan uzmana ofkelenmekte, kimi aileler ise biiyiik bir iizlintliye

bogulmaktadir (Gallo, 2010, s. 6).
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Ebeveynlerin otizm tani siirecindeki deneyimlerinin incelendigi ve 16 ebeveyn ile
gerceklestirilen bir ¢alismada katilimcilarin biiylik ¢ogunlugunun (% 81) taninin
konulmasi sirasinda sdylenenlerden, goriisme siirecindeki sozlii ifadelerden ve verilen
tavsiyelerden memnun olmadiklari belirtilmistir (Sansosti, Lavik, & Sansosti, 2012, s.
86). Bu durum g¢alismamiz sirasinda ebeveynlerin tani aninda sdylenenlerle ilgili
goriisleriyle benzerlik gostermektedir. Ebeveynler 6zellikle cocuklariyla ilgili “yapamaz”

“olamaz” gibi olumsuz ifadelerden duyduklari rahatsizlig dile getirmisglerdir.

Calismaya katilan aileler taniy1 6grenmelerinin ardindan sok ve caresizlik yasadiklarini
ve neye ugradiklarini sagirdiklarini belirtmislerdir. Bu durumu “duvara toslamak™ olarak
niteleyen aileler saskinlikla birlikte nasil bir tepki vereceklerini bilemediklerini,
yikildiklarini, caresizlik hissettiklerini ifade etmislerdir. Aileler tani1 sonrasi
saskinliklarini ifade etmekte zorlandiklarimi ve bu durumun tarif edilemez bir sey
oldugunu belirtmislerdir. Bu durumu diinyalarinin baslarina yikilmasi olarak niteleyen
aileler yasadiklar1 sokun etkisi ile agladiklarin1 ve kendilerini ¢ok caresiz hissettiklerini
ifade etmislerdir. Ailelerin otizmli ¢ocuga sahip olmayla ilgili deneyimlerinin incelendigi
niteliksel bir ¢caligmada, ebeveynlerin taniy1 6grenmelerinin ardindan kendilerini ¢ok
mutsuz ve caresiz hissettikleri, iiziintii ve aglama davranislar1 gosterdikleri, bazi
ebeveynlerin otizm hakkinda higbir sey bilmedikleri ve bunun gecici bir durum oldugunu
diisiindiikleri, baz1 ebeveynlerin ise gocuklarinin otizmli oldugunu 6grendiklerinde soka
ugradiklar ve yikildiklari ortaya konmustur (Topan, Demirel, Alkan, Ayyildiz, & Dogru,
2019, s. 5).

Calismaya katilan kimi ailelerin yasadigi sokun sebebi ise bir farklilik oldugunu tahmin
etse bile otizmle karsilagacagini diisiinmemesidir. Yapilan bir aragtirmada taninin inkar
ve soku tetiklemesinin nedeninin ebeveynin otizm ihtimali lizerinde durmayist oldugu
belirtilmistir (Gentles, Nicholas, Jack, McKibbon, & Szatmari, 2020, s. 478). Ornegin
caligmaya katilan ve ¢cocugunda dikkat eksikligi ve hiperaktivite bozuklugu oldugunu
diisiinen bir annenin bu tan1y1 alacaginm diisiiniirken otizmle karsilagsmasi yasadigi sokun
en temel nedenlerinden biridir. Ayrica aileler belirtilerle ilgili belli bir farkindalik
diizeyinde olsalar dahi, baz1 seyleri 6grenmis ve otizm oldugunu tahmin etseler dahi ciddi

bir sok yasamaktadirlar. Katilimcilardan bir annenin “bir farklilik oldugunu biliyordum™
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seklinde tani sirasinda yasadigi soktan bahsetmesi, alanyazindaki diger calismalarla

ortiismektedir.

Aileler tamy1 6grendikten sonra kabullenmeyle ilgili ciddi zorluklarla kars1 karsiyadir.
Calismaya katilan kimi aileler bu siiregte profesyonelleri suclamakta kimi aileler ise
cocuklaria “hasta” olmay1 yakistiramadiklarini belirtmislerdir. Aileler otizm siiphesi ile
tan1 almaya gittiklerinde dahi taniyr kabullenmekte zorlanmaktadirlar. Bu siire¢ kimi
zaman Yyillarca siirmektedir. Tani sonrasi ailelerin gosterdigi tepkiler degiskenlik
gostermektedir. Kimi aileler ¢cocuklarinin durumu ile ilgili net bir agiklama yapildigi ve
belirsizlik ortadan kalktig1 i¢in rahatlamakta, kimi aileler taniy1 kabullenmeyip tan1 koyan
uzmana 6fkelenmekte, kimi aileler ise bilyiik bir liziintiiye bogulmaktadir (Gallo, 2010,
S. 6). Aileler kimi zaman taniy1 farkli profesyonellerden almis olsalar da, belirtiler
oldukg¢a net olsa da tainiy1 kabullenmeme ile ilgili bir savasin igerisine girmektedir
(Gallo, 2010, s. 12). Calismamizda bir babanin taniy1 aldiktan sonra ilgili doktora “ben
inanmiyorum” demesi ve uzunca bir siire kabullenmemesi bahse konu “savas” i¢in bir

ornek teskil etmektedir.

Calismaya katilan profesyoneller, kimi ailelerin durumu rasyonalize ettigini ve belirtileri
baska nedenlere bagladigin1 belirtmis, ailelerin farkliliklart aile igerisindeki bazi
bireylerin ¢ocukluktaki durumlarina benzettiklerini ifade etmislerdir. Ailelerin durumu
rasyonalize etmelerinin ardinda yatan neden durumu kabullenmek istemeyisleridir.
Belirtileri net bir sekilde goren aile bu farkliligi otizme yormak yerine farkli tanilara
yonelmekte veya durumu rasyonalize ederek gecici bir durum olduguna inanmak
istemektedir. Wiseman (2009) ailelerin genellikle “teshisin yanlis oldugu” diisiincesiyle
tanty1 kabullenmediklerini veya durumun profesyonellerin bahsettigi kadar ciddi
olmadigint diislindiiklerini belirtmektedir. Wiseman (2009) ayrica inkar etme ve
kabullenmemenin ilk etapta koruyucu bir rolii olabilecegini belirtmekte, inkarin kisiyi
hareket edemeyecek denli biiylik bir soktan korudugunu, bunun ise kabullenme i¢in

ailelere zaman tanidigini ifade etmektedir (Wiseman, 2009, s. 20).

Caligmaya katilan profesyoneller ailelerin taniy1 kabullenmemesinin nedenini ¢ocugun
“normal” bir dig goriiniise sahip olmast ve bu durumun ailenin ¢ocugun ‘“normal”

oldugunu diistinmeye sevk etmesine baglamaktadir. Aileler igin ¢ocuklari beklenen
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davanislar sergileyemeseler dahi “normal” bir fiziksel goriiniime sahip olduklarindan
dolayi taniy1 kabullenme zorlu olmaktadir. Zira otizm, gérme engeli, serebral pasli, down
sendromu ve diger fiziksel yetersizlikler gibi belirgin bir yetersizlik olmadig i¢in, aileler
normal goriinlime sahip bu ¢ocuklardan normal iletisim ve sosyal beceriler beklemekte,
ancak bu beklenti karsilanmamaktadir. Ancak tiim bunlara ragmen taniyr kabuulenmek
¢ocugunun “normal” oldugunu diisiinene aile i¢in olduk¢a zor bir durum haline

gelmektedir (Marcus, Kunce, & Schopler, 2005, s. 1057).

Tanm1 sonrasinda ailelerde en sik goriilen tepkilerden biri kendini suglamadir.
Cocuklarindaki farkliligin - kendilerinin  sorumluluklarini yerine getirmeyisinden
kaynaklandigin1 diislinebilen aileler bazen de gecmiste isledikleri bir sugtan dolayi
cezalandirildiklarini diisiinerek kendilerini suglayabilmektedirler. Otizmli ¢ocuga sahip
ailelerin kendilerini su¢lamasi sik goriilen bir durumdur. Zira ebeveynler, ¢cocuklarinin
akranlariyla fiziksel olarak benzer goriilmesine ragmen problemli davranislar
sergilemesini kotii bir ebeveyn olduklarina yormaktadirlar (Gray, 2002, s. 738). Aileler
izerlerine diisen ebeveynlik sorumluluklarini yerine getiremedim mi ya da ¢ocugumu
thmal mi ettim gibi diislincelerle kendini suclayabilmektedir. Francis (2012) otizmli
¢ocuga sahip ailelerin tani sonrasi nesnellikten uzaklastiklarini ve genellikle kendilerini
suglama, basarisizlik duygusu ve “kotii ebeveyn” damgasi yemekle ilgili durumlar

deneyimlediklerini belirtmistir (Colic & Vidojevic, 2019, s. 392).

Nixon (1993) ebeveynlerin kendilerine yonelttikleri ii¢ tiir sugtan bahsetmektedir.
Bunlardan ilki ebeveynlerin cocuklarindaki gelisimsel gerilige bir sekilde katkida
bulunduklarini diisiinmeleridir. Ikinci tiir suglama, ebeveynlerin ¢cocuklari i¢in daha fazla
sey yapabilecekken yapmadiklar1 ve ortaya ¢ikan durumun kendilerine bagli oldugunu
diisiinmeleridir. Ebeveynlerin kendilerine yonelttikleri iiclincii ve son suglama ise
gecmiste yaptiklar1 yanliglardan dolayr cezalandirildiklarini disiinmeleridir (Moses,
2010, s. 104). Moses (2010), otizmli ¢ocuga sahip ebeveynlerle yaptigi nitel ¢alismada
ebeveynlerin kendini suglamasi olarak ortaya ¢ikan dort konudan bahsetmistir. Bunlar;
kotii ebeveynlik, cocugun durumunun etkisiz ebeveyn gozetimi nedeniyle olduguna

inanma, kalitsal gecis ve olumsuz aile ortamidir (Moses, 2010).
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Aileler tan1 sonrasinda kendini suclamayla ilgili kimi zaman ge¢mise yonelik ciddi
pismanliklar icerisine girmektedir. Neden evlendim, neden ¢ocuk sahibi oldum gibi
pismanliklar zamanla ebeveynin taninin sorumlusu olarak kendisini goérmeye
baslamasina neden oluyor. Bu tiir su¢glamalar ebeveynlerin iyilik halini olumsuz etkiledigi
gibi onlarin daha yiiksek diizeyde stres yasamalarina ve tiikenmiglik hissetmelerine neden
olmaktadir. Kendini suglama, genellikle, cocuklari i¢in daha fazlasini yapabilecekleri ve
ona daha fazla yardim edebilecekleri seklindeki ebeveyn tutumuna yansir. Bu nedenle,
ebeveynin kendini suglamasi, daha koti refah, daha yiiksek diizeyde depresyon,
tiikenmislik ve olumsuz bir benlik ile baglantilidir (Moses, 2010, s. 393)

Calismaya katilan aileler tan1 sonrasinda tamamen ¢ocuklarint odaga aldiklar1 bir hayat
yasamaya basladiklarini, hayatlarin1 ona gére ayarladiklarini ifade etmislerdir. Otizmli
cocuklar giinliik rutinlere katilimi1 engelleyen ritiiel davramiglara sahip olma
egilimindedir. Otizmli ¢ocuklarin aileleri, diizgiin islevsel aile rutinlerini diizenlemede
daha fazla zorluk yasarlar. Okul ve is dahil aile rutinleri, gocuklar esnek olmadiklarinda
ve kendi rutinlerinden sapmadiklarinda aileler igin hayli zahmetli olabilmektedir (Larson,
2006, s. 70). Larson (2006) ¢ocuklarin yasindan bagimsiz olarak ebeveynlerin gozetimi
olmadan yataga girmediklerini, ebeveynlerin uykuya ge¢melerine yardimci olabilmek
icin tipk1 okul Oncesi bir ¢ocuk i¢in kullandiklar1 uyku zamani rutini kullandiklarini
belirtmistir (Larson, 2006, s. 73). Bu durum ise ebeveynlerin g¢ocuklarin yasindan
bagimsiz olarak giinliik rutinlerinin tamamen g¢ocuklarina goére degismesine neden
olmaktadir. 2010 yilinda yapilan bir calisma aile i¢i sorunlarin otizmli ¢ocuklarin
yaglarinin ilerlemesine ragmen devam ettigini ortaya koymustur. Cocuklar1 otizmli olan
391 ebevyn ile yapilan caligmada otizmli ¢ocuklar ergenlik ve erken yetiskinlige
ulagtiklarinda dahi ebeveynler i¢in evlilikle ilgili zorluklarin devam ettigi ortaya

konmustur (Hartley, ve digerleri, 2010, s. 450).

Aileler tam1 sonrasinda gelecege iliskin planlarinda ciddi  degisiklikler
yaptiklarini/yapmak zorunda kaldiklarini ifade etmislerdir. Tan1 sonrasi planlar daha ¢ok
otizmli ¢ocugun egitimine, tedavisine, gelecegine yonelip planlardir. Aileler en temelde
yeni bir ¢ocuk sahibi olmayla ilgili planlarini degistirmislerdir. Bunun nedeni otizmli
cocuklarma ayiracaklari zaman ve enerjilerinin  bdliinmesini  istememeleridir.

Ebeveynlerin gelecege iliskin planlarinda degisiklik yapmak zorunda kalmalar,
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yasadiklar1 ebeveynlik stresinin artmasina neden olmaktadir. Bu durum ebeveynlerin
hayata dair planlarini ertelemeleri veya onlardan vazgegmeleri ile ilgilidir (Wolf, Noh,
Fisman, & Speechley, 1989, s. 157). Navot ve arkadaslar1 (2015) otizmli ¢ocuga sahip
ailelerle ilgili yapmis olduklar1 niteliksel arastirmada, ailelerin tan1 6ncesinde tutarli olan
degerler kiimesi ve iyi planlanmig gelecek hayallerinin, birdenbire korkutucu ve belirsiz
hale geldigini belirtmislerdir. Navot ve arkadaslar1 (2015) ayn1 zamanda bu durumu
aileler i¢in “Ne timit edebilecekleri ne de dort gozle bekleyecekleri bir gelecek™ olarak

nitelemislerdir (Navot, Jorgenson, Stoep, Toth, & Webb, 2015, s. 610).

Calismamizda aileler gelecekle ilgili planlarindaki degisiklikle ilgili en ¢ok yeni bir gocuk
sahibi olmay1 ertelediklerinden veya vazgectiklerinden bahsetmislerdir. Bu durum Navot
ve arkadaglarinin (2015) yapmis oldugu arastirmayla benzerlik gostermektedir. Navot ve
arkadaglarmin yaptigi arastirmaya katilan 22 kadindan 15’inin yeni bir gocuk
diistindiiklerini, 7’sinin ise yeni bir ¢ocuk diistinmediklerini belirtmistir. Yeni bir gocuk
sahibi olmak istemeyen kadinlarin ortak 6zelligi, ¢ocuklarinin otizm derecesinin agir
olusu ve cocuklarinin gelecegi ile ilgili korku ve sucluluk hissetmeleri oldugu
belirtilmistir. Ayn1 zamanda yeni bir ¢ocuk sahibi olmak isteyen kadinlarin ise giinliik
zorluklarla basa ¢ikmada kendilerini destekleniyor hissettikleri ifade edilmistir (Navot,
Jorgenson, Stoep, Toth, & Webb, 2015, s. 612). Calismamiza katilan bir babanin
kendilerinden sonra ¢ocuklarina ne olacagi ile ilgili endisesinden bahsettikten sonra yeni
bir ¢cocuk sahibi olmay1 diistinmediklerini belirtmesi, Navot ve arkadaglarmin yaptigi
calismanin sonucu ile benzerlik gostermektedir. Tipki Navot ve arkadaslarinin

arastirmasinda oldugu gibi gelecek korkusu yasayan aile, yeni bir ¢ocuk diislinmemistir.

Calismaya katilan kimi aileler, otizmli bir ¢ocuga sahip olmay:1 Yaratici tarafindan
kendilerine verilen bir liituf, hediye ve emanet olarak gormektedirler. Kimi aileler ise
otizmli bir ¢ocuga sahip olmayi bir siikiir vesilesi olarak gérmekte ve kendilerini diger
ailelerden 6nde ve imtiyazli olarak gordiiklerini belirtmislerdir. Ailelerin inang sistemleri,
yasamin zorluklar1 karsisinda ailelere anlam duygusu ve motivasyon, umut ve iyimserlik
duygusu saglar. Bu durum ayrica ailenin yasamdaki olaylara olumlu anlam yiikleyebilme
yetenegi ve onlarin dayanikliligini artiran bir faktor olarak kabul edilir (King, ve digerleri,
2003, s. 201). Jegatheesan ve ark. (2010) otizmli ¢ocuga sahip ebeveynlerin Islami

inanglarinin, ¢ocuklarint Allah'in armagami olarak gormelerine sebep oldugunu ve
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Allah’in  onlart 6zel ebeveynler olarak sectigini hissettiklerini  bildirmislerdir
(Jegatheesan, Miller, & Fowler, 2010, s. 99). Miisliiman ebeveynler, engelli bir gocugun
dogumuna uyum saglamalarina ve bununla basa ¢ikmalarina yardimci olmak i¢in dini
inanglarina da giivenmektedirler. Dinleri, onlar1 olumlu bir tavir siirdiirmeye, bunu bir
liituf olarak gormeye ve ¢ocuklarina yardim etmek icin ellerinden gelen her seyi yapmaya

tesvik etmektedir (Jegatheesan, Miller, & Fowler, 2010, s. 101).

Coulthard ve Fitzgerald (1999) ebeveynlerin engelli bir cocuga sahip olmay1 bir imtiyaz
olarak gordiiklerini ve bu gorev icin 6zel olarak secildiklerini, Tanr1 tarafindan basa
cikma giiciiniin kendilerine verilecegini hissedebildiklerini bildirmistir (Coulthard &
Fitzgerald, 1999). Calismamiza katilan bazi ailelerin otizmli ¢ocuga sahip olmayi
secilmis ve Ozel aileler olarak gérmeleri ve Yaratici tarafindan geldiyse hediye olarak

goreceklerini belirtmeleri alanyazindaki diger calismalarla benzerlik gostermektedir.

Caligsmaya katilan bazi aileler otizmli bir gocuga sahip olmay1 Yaratici tarafindan onlara
verilmis bir imtihan olarak gordiigiinii ifade etmislerdir. Bu durumun Yaratici tarafindan
bir imtihan olarak kendilerine verildigini diisiinen aileler ¢cocuklarina verdikleri bakimi
“ibadet” olarak gérmekte ve Allah’tan gelen her seyi kabul ettiklerini ifade etmektedirler.
Profesyoneller bu durumun ailelerin taniyr kabullenmelerini kolaylastirdigini
belirtmektedir. Ayrica bu durumun her aile icin gecerli olmadigini ifade eden
profesyoneller genel olarak kabul ve uyuma olumlu yonde katki sagladigini ifade
etmislerdir. Alanyazindaki diger calismalar, arastirmamiza katilan ailelerin otizmli
cocuga sahip olmay1 Yaratici tarafindan verilen bir imtihan olarak gérmeleriyle benzer
sekildedir. Ornegin Irlanda Cumhuriyetinde otizmli ¢ocuga sahip 60 ebeveyn ile
gerceklestirilen bir ¢alismada, ebeveynlerin %45’inin i¢inde bulunduklari durumdan
dolay1 Tanri’ya giivendiklerini ve bu durumu bir imtihan olarak gordiiklerini ortaya

koymustur (Coulthard & Fitzgerald, 1999, s. 26).

Coulthard ve Fitzgerald (1999) yaptiklar1 caligmada yetiskin bir otizmli ¢ocuk annesinin
"Otistik oglumda Tanri'y1 gormek benim ig¢in herkesten daha kolay, orada bir Tanri
olduguna inaniyorum" baska bir ebeveynin ise “Tanri'ya inandim ve giivendim. Tanr1 her
seyle ilgilenir." dedigini ve bircok anne-babanin, giinden giine bas etme stratejilerinin

giiclenerek gelecekle ilgili kaygilarmin azaldigimi bildirmislerdir (Coulthard &
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Fitzgerald, 1999). Jegatheesan ve ark. (2010) otizmli gocuga sahip ailelerin inanglar ile
ilgili yaptiklar aragtirmada ebeveynlerin Yaratici tarafindan kendilerine verilen otizmli
bir ¢ocugun imtihan olarak gordiiklerini belirtmislerdir. Aynmi1 ¢alismada ebeveynler
Yaraticinin kendilerini, verilen imtihan1 gecip gecemediklerini gérmek icin sinadigina
inandiklarini ifade etmislerdir (Jegatheesan, Miller, & Fowler, 2010, s. 102). Bu ¢alisma,
aragtirmamiza katilan ve otizmli bir cocuga sahip olmay1 basariyla verilmesi gereken bir
imtihan olarak goren katilimcilarin goriisleriyle benzerlik gostermektedir. Schaap-Jonker
ve ark. (2013) Hollanda’da otizmli ¢ocuga sahip ailelerin dini inanglar1 ve Tanr1 algilari
ile 1ilgili gergeklestirdikleri karsilastirmali bir c¢aligmada, katilimcilarin Tanri’y1
kendilerini aktif olarak destekleyen ve rehberlik eden kisi olarak gordiiklerini ve dinin
kendileri i¢in ne kadar 6nemli oldugu ifade ettigini belirtmislerdir (Schaap-Jonker, Sizoo,
Roekel, & Corveleyn, 2013, s. 156).

Calismaya katilan aileler otizmli bir ¢ocuga sahip olmanin zorlugu konusunda farkli
zorluklardan bahsetmislerdir. Baz1 aileler 7/24 esasina dayali bakim yiikii zorlugundan
bahsederken diger bazi aileler otizmli bir cocuga bakmanin en az bes alt1 cocuga bakmak
kadar zor oldugundan bahsetmistir. Otizmli ¢ocuga sahip olmayr her giin Sliimi
yasamakla es deger goren bir baba giinde li¢ 6glin yemek yiyorlarsa bir 6giin de dayak
yediklerini ifade etmistir. Bir profesyonel ise otizmli cocuklardaki takintili davranislarin
aileler icin olduk¢a zorlayici oldugundan ve ailelerin ¢ok fazla desteklenmeleri

gerektiginden bahsetmistir.

Mount ve Dillon (2015) otizmli bir ¢ocukla ayn1 evde yasayan ailelerin deneyimlerini
ortaya koymaya calistig1 ¢alismalarinda ailelerin ¢esitli sebeplerden dolay1 oldukga zor
bir deneyim oldugunu belirtmislerdir. Bu zorluklar ¢ocugun yemek konusunda oldukga
secici olmasi, giiriiltiilii davranislar, sik kiyafet degisikligi, farkli ortamlara karsi asirt
direnc, aglama, bagirma, fiziksel temastan rahatsiz olma, fiziksel saldir1 ve egya firlatma
gibi zorluklardir (Mount & Dillon, 2015, s. 73). Calismaya katilan babalardan birinin
cocugunun saldirgan davranislar1 dolayisiyla otizmli ¢ocukla yagamay1 her giin 6liimii
yasamaya benzetmesi alanyazindaki ¢aligmayla benzerlik gostermektedir. Ayrica bir
profesyonelin takintili davranislar dolayisiyla otizmli ¢ocuklarla yasamanin zorlugunu

anlatmasi yukaridaki ¢alismadaki bulgular1 dogrular niteliktedir.
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Sadziak ve ark. (2019) gelisimsel yetersizligi olan ¢ocuga sahip ebeveynlerin
hayatlarindaki isleyisin biitliniiyle degismesi ve belli bir kurala bagli kalamamasi
nedeniyle ailelerin rahat bir yasam siirmesinin Oniline gectigini ve ebeveynlerin
tilkkenmislik riskine karsi en savunmasiz gruplar arasinda yer aldigimi bildirmislerdir
(Sadziak, Wilinski, & Marta, 2019, s. 83). Varghese ve Venkatesan (2013) otizmli ¢ocuga
sahip ebeveynlerin, cocuklarimin kotii fiziksel sagligi, asir1 zaman talepleri ve kendilerine
bagimli oluslar1 gibi zorluklarla karsi1 karsiya olduklarin1 ve bu durumun onlarin stres
diizeyini arttirarak gelecekteki psikososyal sorunlara katki sagladigini belirtmistir
(Varghese & Venkatesan, 2013, s. 102). Calismamiza katilan ebeveynlerin giiniin
tamamini ¢ocuklariyla gecirmek zorunda olmalar1 ve her anlamda kendilerine bagiml
olmasindan dolayr zorlandiklarini belirtmeleri yukarida verilen diger calismalarla

benzerlik gostermektedir.

Otizm tizerine yapilan bircok arastirma, ebeveynlerin bu tiir ¢ocuklart yetistirirken
karsilastiklar1 zorluklara odaklanmaktadir (Gray, 2006; Sivberg, 2002). Bunun nedeni,
otizmin birc¢ok kisi tarafindan en karmasik gelisimsel kaliplara sahip en siddetli cocukluk
cagl bozuklugu olarak goriilmesidir. Otizmli bir ¢ocuga bakmak zorlayici, son derece
zahmetli ve aile hayat1 iizerinde ciddi bir stres unsuru olabilir (Gray, 2006). Bu tiir
stresOrler, tanilarin belirsizliginden ve bozuklugun ciddiyetinden ve siiresinden
kaynaklanabilir. Durumun karmasik dogasi nedeniyle, bazi ebeveynler, tekrarlayan
davranig, geri c¢ekilme davranisi, kendine zarar verme ve yikict davranig gibi otizmli
cocuklar tarafindan yaygin olarak sergilenen davranislarla basa ¢ikmada yeteneklerinin
yetersiz oldugunu diisiinebilmektedirler (Mash & Wolfe, 2019). Calismaya katilan bir
babanin ¢ocugunun tekrarlayan davranislari, hiperaktif olusu, yeme ve uyku diizeninin
olmayist dolayisiyla kendisini vicdani olarak olduk¢a olumsuz etkiledigini ifade edisi,
alanyazindaki diger c¢aligmalarda ebeveynler igin sayilan zorluklarla benzerlik

gostermektedir.

Calismaya katilan aileler kimi zaman c¢ocuklarinin davraniglarindan dolayr sugluluk
hissettikleri i¢in kimi zaman ise ¢evreden gelecek tepkiler dolayisiyla kendilerini basta
aile ve arkadas olmak iizere toplumun genelinden izole ettiklerini dile getirmislerdir. Bazi
aileler apartman dairesinden ¢ikarak miistakil bir eve ¢ikmak zorunda kaldigini ve orada

sadece Allah ile yalniz olduklarini ifade etmistir. Diger baz1 aileler ise toplum igerisine
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ciktiklarinda rahatsiz edici bakislar ve sorular sebebiyle toplum igerisine ¢ikmamay1
tercih ettiklerini ifade etmislerdir. Profesyoneller ise ailelerin ilk zamanlar ¢ocuklarinin
toplumdan saklama ve kimseyi tanidan haberdar etmeme diisiincesiyle izole olduklarini
belirtmislerdir. Ailelerin toplum ig¢ine ¢ikmaktan, akraba ziyaretleri gerceklestirmekten
ve carsl pazarda dolasmaktan dahi vazgectiklerini belirten profesyoneller bu durumun

tam bir izolasyonla sonuglandigini ifade etmiglerdir.

Aileler ozellikle taniyr aldiklari ilk zamanlarda utanma ve sugluluk duyma gibi
nedenlerden dolay1 ¢ocuklarini akrabalarindan, arkadaslarindan ve ¢evreden saklamakta
ve diiglin, cenaze ve ev ziyaretleri gibi toplu alanlardan miimkiin oldukc¢a uzak
durmaktadirlar. Bu durum sadece ailenin wutang ve sucluluk duymasindan
kaynaklanmamaktadir. Kimi zaman da aileler izole olmak istememelerine ragmen
cevreden aldiklar tepkiler dolayisiyla izole olmak zorunda kalmaktadirlar. Farrugia
(2009) otizmli gocuga sahip ailelerin gocuklarinin davranislari nedeniyle kendilerini
suglu hissedebildiklerini ve bu nedenle kendilerini aile ve arkadas ortamlarindan izole
ettiklerini bildirmistir (Farrugia, 2009, s. 1012). Misir’da otizmli ¢ocuga sahip 14 anne
ile gerceklestirilen calismada anneler ¢ocuklarinda fiziksel bir farklilik olmadigindan
dolayr uygun olmayan davranislarin onlarin kotii ebeveynlikleri ile ilgili oldugunun
diisiiniilmesine neden oldugunu ifade etmiglerdir. Sonug¢ olarak aileler otizmli
cocuklartyla evde saklanmak ve kendilerini sosyal olarak izole hissettiklerini
belirtmislerdir (Gobrial, 2018, s. 7). Kinnear ve ark. (2016) otizmli ¢ocuga sahip
ebeveynlerin  diglanma ve damgalanma deneyimlerini anlamak amaciyla
gerceklestirdikleri ¢alismada, otizmli ¢ocuklarin semptomlar1 ve yikic1 davraniglarinin
damgalama stirecini baslattigin1 ve ailenin kontrolii disinda gergeklesen bu durumdan
dolay:r ailelerin kendilerini izole etmeye yoneldiklerini bildirmiglerdir. Bahse konu
aragtirmaya katilan ebeveynlerin birgogu (%40,4) ¢ocuklarinin davranislari nedeniyle son
6 ay igerisinde aile ve arkadaslarindan izole olduklarini belirtmislerdir (Kinnear, Link,
Ballan, & Fischbach, 2016, s. 945).

Ulusal Otizm Dernegi (2017), otizmli ¢ocuga sahip ebeveynlerin birkag nedenden dolay1
sosyal izolasyona ugrama ihtimalinin yiliksek oldugunu belirtmektedir. Bunlar arasinda,
yalniz kalmanin kisisel olarak tercih edilmesi, bagkalariyla etkilesim kurmak icin sosyal

becerilerin eksikligi, uygun sosyal davranislari siirdiirememe, 6nceki kotii deneyimler ve
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zay1f sosyal aglar sayllmaktadir. Zayif sosyal etkilesim ¢ogu alanda sosyal izolasyona
neden olmaktadir ve bu nedenle bireyler baskalariyla etkili bir sekilde iliski kuramaz
(Jones, 2019, s. 2). Calismamizda izolasyonla ilgili olarak kimi ailelerin kendi tercihleri
dolayisiyla kimi ailelerin ise yasanan kotii deneyimler dolayisiyla izole olmayi tercih

etmeleri alanyazindaki diger ¢calismalarla benzerlik gostermektedir.

Calismaya katilan aileler, en sik yasadiklart sosyal zorluklardan birinin diglanma
oldugunu ifade etmislerdir. Aileler tan1y1 aldiklar1 giinden itibaren aile, akraba ve arkadas
cevreleri tarafindan siklikla dislayici tavir ve davraniglara maruz kaldiklarini ifade
etmislerdir. Bazi aileler ¢evrelerindeki insanlarin onlara yiik olabileceklerini
diistindiikleri i¢in kendilerinden uzaklastiklarini belirtmislerdir. Bir ihtiyag i¢in veya
otizmli ¢ocuga bakmalar1 i¢in istekte buluncaklarmi diisiinerek yakin c¢evrelerindeki
kisilerin bile kendilerinden uzaklastigin1 ifade eden aileler, dislanmak ve

otekilestirilmekten dolay1 rahatsizlik duyduklarini dile getirmislerdir.

Profesyoneller otizmli ¢ocuga sahip ailelerin dislanma ve o6tekilestirilme ile ilgili biiyiik
zorluklarla kars1 karsiya olduklarin1 ve ¢evreden gelen olumsuz tepki ve rahatsiz edici
bakislarin aileler tarafindan anlasildigini ifade etmislerdir. Otizm literatiiriinde, otizmli
cocuklarin ebeveynlerinin utang ve sosyal dislanma deneyimlerini analiz etmek igin
damgalama kavrami kullanilmistir (Farrugia, 2009; Gray, 2002). Neely-Barnes ve ark.
(2011) gergeklestirdikleri nitel bir ¢alismada, ¢ocuklarmin davranislarindan dolay1
kendilerini su¢lu hisseden ebeveynlerin aile ve arkadaslari tarafindan siklikla diglanmaya
maruz kaldiklarimi belirtmislerdir (Neely-Barnes, Hall, Roberts, & Graff, 2011). Aym
arastirmada katilimcilar toplumun fiziksel bir tezahiirii olmadig1 i¢in otizmi géresinin zor
oldugunu ve gordiikleri davraniglar1 kotli ebeveynligin sonucu olarak varsaydiklarini
belirtmislerdir. Ayrica katilimcilar genis aile {liyelerinin dahi otizm tanisini inkar ediyor

gibi davranarak kendilerinin ebeveynliklerini sorguladiklarini belirtmislerdir.

Otizmli ¢ocuga sahip ebeveynlerin damgalanma deneyimlerine yonelik gerceklestirilen
niteliksel bir c¢alismada ¢ocuklarin stereotip davraniglarinin baskalar1 tarafindan
reddedilmeye, izolasyona ve diglanmaya yol actig1 belirtilmistir (Kinnear, Link, Ballan,
& Fischbach, 2016, s. 945). Misir’da otizmli ¢ocuga sahip 14 anne ile gerceklestirilen

caligmada katilimcilarin yarisSindan fazlasinin (8 anne) toplum tarafindan diglanmaya
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maruz kaldiklarini, cocuklarin akrabalarinin ¢ocuklariyla uygunsuz davraniglar
sergileyecegi endisesiyle oyun oynamasina dahi izin verilmedigini ortaya koymustur.
Aragtirmaya katilan anneler ¢ocuklarinda fiziksel bir farklilik olmadigindan dolay1 uygun
olmayan davraniglarin onlarin kotii ebeveynlikleri ile ilgili oldugunun diistiniilmesine
neden oldugunu ifade etmislerdir. Sonug¢ olarak aileler otizmli g¢ocuklariyla evde
saklanmak ve kendilerini sosyal olarak izole hissettiklerini belirtmislerdir (Gobrial, 2018,
S. 7). Calismamiza katilan bir baba, kendi ¢ocugunun ablasinin ¢ocugu ile ayni sinifa
diistligiinii ancak ablasimnin ¢ocugunu ona kotii 6rnek oldugu gerekgesiyle baska sinifa
aldirdigindan bahsetmistir. Bu durum yukarida verilen aragtirma ile benzerlik

gostermektedir.

Ailelerin dislanmalarina ve kendilerine toplumdan izole etmelerine neden olan rahatsiz
edici bakiglar ve olumsuz tepkiler sik karsilagilan bir durumdur. Calismaya katilan aileler
oncelikle c¢ocuklarina 6cii veya farkli bir varlikmis gibi bakmalarindan rahatsiz
olduklarini ifade etmislerdir. Ailelerin rahatsiz oldugu bir diger sey ise toplum igerisine
ciktiklar1 zaman insanlarin onlara acityarak veya yadirgayarak bakmalaridir. Aileler
actyan bakislardan dolay1 rencide olduklarini, yadirgayan bakislarin olumsu bir s6zden
daha yaralayict oldugunu belirtmislerdir. Neely-Barnes ve ark. (2011) otizmli ¢ocugun
davraniglar1i ve ¢evrenin rahatsiz edici bakislart dolayisiyla ebeveynlerin basit bir
aligverise ¢ikmasin1 dahi zorlagtirdigini bildirmislerdir. Ayrica ¢ocuklarin yaslari
biiyiidiik¢e ¢cevreden ¢ok daha olumsuz tepkiler alindig1 ve bunun toplumun g¢ocuklardan
belli yaslarda belli sekillerde davranmalarini beklemesi ile ilgili oldugunu belirtmislerdir
(Neely-Barnes, Hall, Roberts, & Graff, 2011, s. 211). Calismamiza katilan bir annenin
AVM’ye gittiklerinde bile insanlarin doniip bakmalarindan ve bu durumu agiklamaktan
dolayi rahatsiz olduklarini ve bu nedenle disar1 gtkmamayi tercih ettiklerini ifade etmistir.
Bu durum yukarida verilen ¢aligmada belirtildigi lizere bir aligverisi dahi zorlu hale

getirmektedir.

Otizmli gocuga sahip ailelerin karsilastiklar1 zorluklardan bir digeri de toplum igerisinde
karsilastiklar1 olumsuz tepkilerdir. Calismaya katilan aileler bu olumsuz tepkilerden
dolay1 sik sik bir daha digar1 ¢itkmamayi diisiindiigiinii ifade ederken kimi aileler kavgaya
varacak olumsuz tepkiler aldigindan bahsetmistir. Ailelerin aldig: bir diger olumsuz tepki

ise cocuklarmin fiziksel olarak ‘“normal” goriinlime sahip olmalarindan dolayi
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elestirilmeleri ve yadirganmalaridir. Aileler ¢ocuklarimin davranislarimin  disaridan

“stmariklik” olarak algilandigini ve olumsuz tepkilerle karsilastiklarini ifade etmislerdir.

Toplumun otizmi gérmesinin zor oldugunu belirten Neely-Barnes ve ark. (2011)
toplumun otizme dair fiziksel bir tezahiir gormemesi onlarin problemli davranislar1 koti
ve yetersiz ebeveynlige baglamalarina ve dolayisiyla ebeveynlere karst olumsuz tutum ve
davraniglar sergilemelerine neden oldugunu bildirmislerdir (Neely-Barnes, Hall, Roberts,
& Graff, 2011, s. 211). Ayn1 sekilde ¢alismamiza katilan bir babanin ¢ocugunun normal
bir fiziksel goriinlime sahip olmasindan dolay1 olumsuz tepkilerle karsilasmasi yukarida

verilen ¢alisma ile benzerlik gostermektedir.

Caligmaya katlan aileler tan1 sonrasinda toplumsal yasama katilimlarinin ya azaldigini ya
da tamamen bittigini ifade etmislerdir. Bu durum ¢ocugun bakim yiikii ile alakali oldugu
gibi toplumsal tepkilerle de ilgilidir. Bir baba cenaze ve diiglinlere dahi katilim
saglayamadiklarindan bahsederken bunun ¢ocuklarinin bakimini istlenecek kimsenin
bulunmayist ile baglantilandirmaktadir. Bazi aileler ise tani sonrasinda toplumsal
yasamlarini bitirerek giinlin neredeyse tamamini ¢ocuguna ayirdigini ifade etmislerdir.
Kendilerini ¢ocuklarina adadiklari i¢in toplumsal hayatlarinin bittigini belirten aileler

zamanlarinin tamamini ¢ocuklarina ayirdiklarini dile getirmisglerdir.

Otizmli gocuga sahip ailelerin yasam kalitelerinin arastirildig: bir calismada ebeveynlerin
yorgunluk ve duygusal sorunlar nedeniyle sosyal aktivitelere katilimlarinin azaldigi ve
genel popiilasyona oranla sosyal islevsellik ve toplumsal katilimlarinin daha diisiik
oldugu bildirilmistir (Vasilopoulou & Nisbet, 2015, s. 42). Bahse konu ¢alismada oldugu
gibi bu calismada da katilimcilar bakim ile ilgili yogunluk/yorgunluk sebebiyle sosyal
hayatlarinin azaldigini belirtmislerdir. Aileler ayrica ¢ocuklarina daha fazla vakit ayirmak
ve onun gelisimine katki saglamak i¢in daha 6nce sosyal hayatlar1 i¢in ayirdiklari zamani

da ¢ocuklarina tahsis ettiklerini ifade etmislerdir.

Otizmli ¢ocuga sahip ailelerin tan1 sonrasinda basta cift iliskileri olmak {izere bircok
alanda degisiklikler ve zorluklar yasamaktadirlar. Tan1 sonrasina artan stres yiikii ¢iftler
arasinda krize donebilmekte ve kimi zaman bu krizler bosanmaya varabilmektedir.

Amerika Birlesik Devletleri'nde otizmli cocuklarin ebeveynlerinin bosanma oraninin (%
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23,5), karsilastirma grubunun (% 13,8) neredeyse iki kat1 oldugunu bildirmistir (Hartley,
ve digerleri, 2010, s. 451). Hem ¢ocuk hem de aile {izerinde yasam boyu ekileri siiren en
ciddi gelisimsel engellerden biri otizmli ¢ocuga sahip ebeveynlerin normal gelisim
gosteren ¢cocuga sahip ailelere gore ¢ok daha fazla tiikenmislik yasadiklarini, daha yiiksek
diizeyde strese altinda olduklarini, psikolojik ve fiziksel sorunlar yasadiklarini ortaya
konmustur (Dyches, Wilder, Sudweeks, Obiakor, & Algozzine, 2004, s. 211; Benson,
2006, s. 685; Lee, Harrington, Louie, & Newschaffer, 2008, s. 1147).

Otizmli ¢ocuga sahip ebeveynlerin genellikle gergin evlilikler, sosyal izolasyon,
kaybedilen iicretler ve ek hizmet maliyetleri nedeniyle mali sikintilara ek olarak aile
yasamini ¢ocuklarmin farkli ihtiyaclarii karsilayacak sekilde uyarlama zorlugu
yasadiklar1 bildirilmistir (Hartley, ve digerleri, 2010; Ooi, Mehmood, Khan, & Tahir,
2016). Otizmli ¢ocuga sahip aileler y1lin 365 giinii ve giinii 24 saati bakim verdikleri igin
kendilerini “stresli”, “tiikkenmis”, “yorgun” ve “bitik” olarak gordiikleri bildirilmektedir
(Doig, McLenan, & Urichuk, 2008, s. 236). Calismaya katilan aileler tan1 sonrasi ¢ift
iligkilerinde ciddi zorluklar yasadiklarini ve kimi zaman bosanma asamasina geldiklerini
ifade etmislerdir. Bu durumu “ailevi deprem” olarak niteleyen bir baba bu asamaya
gelinmesinde ¢ocugunun “rahatsizligi”nin biiyiik pay1 oldugunu ifade etmistir. Bogsanma
asamasina geldiklerini belirten bir anne daha 6nce engelli ¢ocuga sahip ailelerin
bosandiklarin1t duydugunu ve artik bunun nedenini daha iyi anladigmi belirtmistir.
Ciftlerin bu asamalara gelmelerinde ¢ocuklarimin bakim yiikii ve ihtiyaglar1 dolayisiyla
artan stres yiikiiniin biiylik payr vardir. Alanyazinda bu durumun benzer sekilde
yasandigint ortaya koyan c¢esitli arastirmalar mevcuttur. Otizmli ¢ocuklarin
ebeveynlerinin stres faktorlerine ek olarak aile ve evlilik iliskilerinde engeli olmayan
cocuklarin ebeveynlerine gore daha fazla zorluk yasadiklari, daha diistik aile uyumu ve

evlilik memnuniyetine sahip olduklar1 ve birbirlerine daha az sevgi ifadeleri kullandiklar

bildirilmistir (Brobst, Clopton, & Hendrick, 2009, s. 39; Gau, ve digerleri, 2012, s. 264).

Calismaya katilan bazi aileler tan1 sonrasinda daha once sorun olarak gordiikleri bazi
seyleri sorun olarak gérmemeye basladiklarini hatta tanimin bir anlamda iligkilerini
giiclendirdigini ifade etmistir. Bu durum alanyazindaki bazi arastirmalarin sonuglart ile

benzerlik gdstermektedir. Ornegin Scorgie ve Sobsey (2000) tatmin edici iliskileri olan
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ciftler arasinda engeli olan bir ¢ocuga sahip olmanin zorluklariyla basa ¢ikmanin ¢iftlerin

iliskilerini gii¢lendirip zenginlestirdigini bildirmislerdir (Scorgie & Sobsey, 2000, s. 203)

Calismaya katilan bir anne ¢ocugunun bakim yiikii ve diger ihtiyaglar1 igin tek basina
miicadele ettigini ve tiim yiikiin kendi {izerinde oldugunu ifade etmistir. Bu durum
alanyazinda gegctigi lizere bakim yiikiiniin biiyiik ¢ogunlugunun anneler tizerinde oldugu
bilgisi ile benzerlik gostermektedir. Otizm tanili bir ¢ocuk yetirstirmenin olumsuz
etkilerinin arastirildigi ve 151 ebeveynin katildig1 bir ¢calismada annelerin babalardan

daha fazla olumsuz etkilendikleri belirtilmistir (Gau, ve digerleri, 2012, s. 269).

Otizmli ¢ocuga sahip ailelerde tiim aile fertleri gibi kardesler de bu durumdan cesitli
sekillerde etkilenmektedirler. Ebeveynler otizmli ¢ocuklari ile daha fazla vakit gecirmesi
diger ¢ocuklarla sorunlar yasamalarina sebep olmaktadir. Ancak kimi zaman kardesler
otizmli kardeslerinin bakim ve ihtiyac¢larini karsilama noktasina anne babalarina yardime1
olabilmektedirler. Otizmli ¢ocuk ozellikle kiigiik kardes ise diger kardesler tarafindan
korunup kollaniyor ve gelisimi igin ¢aba sarf ediliyor. Ancak bazi ailelerde ise kiskanglik
vb. sorunlar yasanabiliyor. Bunlara ek olarak evde otizmli ¢ocuga ek olarak engelli bir
kardes daha var ise ailenin kars1 karsiya oldugu zorluk daha da katlanabilmektedir. Bu
durum sadece bakim ile ilgili degil engeli olan iki kardes arasindaki sorunlu iliskiden
kaynaklidir. Otizmli ¢ocugu olan ailelerde kardes iligkileri, otizm teshisi konan bireylerin
sayisinin artmasi nedeniyle ozellikle 6nemli bir aile calismalari konusudur. Otizm
tanisinda artan artiglar daha fazla ¢ocugun otizm tanisi alan kardesi olmas1 anlamina da

gelmektedir.

Petalas ve ark. (2009) otizmli bir cocuklu kardes ciftleri, paylasilan eglenceli aktiviteler,
gurur, Ozel yakinlik, aynm1 zamanda yikici, saldirgan davranig, Onyargi ve diger
insanlardan gelen olumsuz tepkiler gibi farkli deneyimlerden bahsetmislerdir. Bu durum
calismamizin ¢iktilari ile benzerlik gostermektedir. Zira bazi aileler otizmli ¢cocuklart ile
diger ¢ocuklar1 arasinda oldukca negatif iliskilerden bahsederken diger bazi aileler ise
oldukca pozitif bir iliskiden bahsetmislerdir. Yani ailedeki otizmli ¢ocuk ile diger
kardesler arasindaki iliski farklilik gdsterebilmektedir. Ornegin normal gelisim gosteren
cocugunun otizmli kardesi ile olduk¢a pozitif bir iligki gelistirdiginden, yasca kiigiik

olmasina karsin ona ablalik yaptigindan bahseden bir baba bu durumun normal gelisim
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gosteren ¢ocugu icin olumlu sonuglari oldugunu ifade etmistir. Bu sonug alanyazinda yer

alan Verte ve ark. (2003) tarafindan gerceklestirilen ¢alisma ile benzerlik gostermektedir.

Verte ve ark. (2003) normal gelisim gosteren kardese kiyasla, otizmli bir kardesi olan
cocuklarda daha yiliksek empati ve sabir ve daha fazla sosyal yeterlilik gibi olumlu
sonuglar bulundugunu bildirmislerdir (Verté, Roeyers, & Buysse, 2003, s. 195). Otizmli
cocugu ile diger kardesi arasinda pek de iyi sayilmayacak bir iliski oldugundan bahseden
bir anne bu durumu “ortak alanlar1 olmadigi icin” diye 6zetlemektedir. Bu durum
alanyazinda da otizmli ¢ocuk ve kardes iliskisinde {izerinde durulan bir husustur.
Stoneman (2001) aslinda otizmli kardesi olan ¢ocuklar i¢in bir bagka potansiyel zorlugun,
ortak faaliyetlere katilim i¢in ortak ilgi alanlar1 ve yeterlilik seviyelerinin olmamasindan

bahsetmistir (Stoneman, 2001, s. 140).

Tan1 sonrasi aile iligkilerindeki 6nemli ayaklardan biri de genis aile ile iliskilerdir. Zira
genis aile {iyeleri aileler i¢in sosyal destek ag1 olusturabildigi gibi aileleri desteksiz ve
yalniz da birakabilmektedir. Calismaya katilan bazi ebeveynler genis aile iiyelerinden
hicbir sekilde maddi veya manevi olarak destek gormediklerini belirtirken diger bazi
ebeveynler basta bakim olmak iizere diger ihtiyaclarin karsilanmasi noktasinda oldukca
destek¢i bir tutum sergilediklerini ifade etmislerdir. Calismaya katilan bir anne
yurtdisinda yasayan ve maddi olarak 1yi durumda olduklarini belirttigi iki kardesinden su
ana kadar hicbir destek gérmedigini ifade etmistir. Ote yandan gerek bakim gerekse diyet
vb. ihtiyaclarla ilgili tan1 aldiklar ilk giinden itibaren biiyiikanne ve biiylikbaba tarafindan
desteklendiklerini belirten bir baba onlarin da en az kendileri kadar ¢ocuklarinin

durumuna tiziildiiklerini ifade etmistir.

Calismaya katilan ve genis aile iyeleri ve akrabalarindan hicbir sekilde destek
gormediklerini belirten iki baba bu durumdan dolay1 duyduklar: {iziintii ve belki de 6fke
dolayistyla bu durumu genellestirme davranisi i¢erisine girmislerdir. Otizmli ¢ocugu olan
higbir ailenin akraba ve genis aile liyelerinden destek gdrmedigini ifade bu ebeveynler
durumu “kalabaliklar igerisinde yalniz kalmak™ seklinde tanimlamislardir. Interaktif
Otizm Ag1 (IAN, 2009) otizmli gocuklarin 2600 biiyiikanne ve biiyiikbabasinin katildigt
bir ankette, otizmli bir torun sahibi olmanin yasamlarint ve yetiskin ¢ocuklarinin ve

torunlarinin  duygusal ve ekonomik ihtiyaglarin1 karsilamadaki rollerini nasil
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degistirdigini ortaya koymay1 amaglayan bir arastirma yapmustir. Aragtirmada biiyiikanne
ve biiyiikbabalarin yaklasik % 30'unun torunlarinin gelisimsel zorluklarini ilk fark eden
kisiler oldugu, biiyiikanne ve biiyiikbabalarin % 72'sinin torunlar i¢in tedavi kararlari
almaya dahil oldugu, % 7'den fazlasinin torunlarinin ailesiyle birlikte yasamaya basladigi,
ayrica % 34'ten fazlasinin torunlarina haftada en az bir kez baktigini1 gostermistir. Ayrica
calismaya katilan biiyiikanne ve biiylikbabalarin yaklasik beste biri otizmli ¢ocuklari igin
diizenli ulasim sagladigi, biiyiikanne ve biiylikbabalarin yaklagik % 6's1 ise ailenin
durumunun ¢ok savunmasiz hale gelmesinden dolay1 ebeveyn roliinii tistlendikleri ortaya
bildirilmigtir (Anyanwu, ve digerleri, 2019, s. 52). Calismamizda belirtilen arastirma ile
kismen benzerlik gosteren ¢iktilara rastlamak miimkiindiir. Cocuklarinin bakim ve diyet
gibi ihtiyaglari karsilama noktasinda desteklendiklerini ifade eden bir baba bu durumdan

duydugu memnuniyeti dile getirmistir.

Calismaya katilan aileler, tan1 sonrasi1 egitime hizlica baslamak istemelerine ragmen
ozellikle ilkokul ¢agina geldiklerinde egitim kurumlarina kabul ile ilgili ciddi zorluklarla
kars1 karsiya kalmaktadirlar. Ozellikle kaynastirma dgrencisi olarak kabul edilecekleri
normal gelisim gosteren cocuklarin sinifinda “sorunlu” ¢ocuk olarak nitelendikleri i¢in
kabul ile ilgili zorluklar bulunmaktadir. Caligmaya katilan bir babanin, 6gretmen
oldugunu soyledigi kiz kardesinin dahi otizmli ¢ocugunu sinifina kabul etmedigini

belirtmesi yasanan zorlukla ilgili ¢arpici bir drnektir.

Ailelerin yasadiklart bu zorluklar alanyazindaki diger calismalarda dile getirilen
sorunlarla benzerlik gostermektedir. Bolourian ve ark. (2019) otizmli ¢ocuklarin egitim
yasami boyunca karsilastiklar1 sorunlarla ilgili gerceklestirdikleri calismada okula
gecisin, tiim ¢ocuklar i¢in ¢ok 6nemli bir kilometre tast oldugu ancak 6zellikle otizmli
kiiglik ¢ocuklar i¢in zorlayict olabilecegi ifade edilmistir. Caligmada 6grenci-dgretmen
iliskisinin kalitesinin, basarili akademik sonuglar ve uzun vadeli davranislarin
gelistirilebilmesi i¢in oldukga énemli oldugu belirtilmistir. Ornegin, dgretmenlerle yakin,
destekleyici iliskiler, tipik olarak gelisen kii¢iik ¢ocuklarda daha gii¢lii sosyal beceriler
ve daha yliksek akran kabulii ile iligkili oldugu ifade edilmistir. Bununla birlikte,
Bolourian ve ark. (2019) ortalama olarak, otizmli ¢ocuklarin, diisiik yakinlik ve yiiksek
catigma ile Ogretmenleriyle zayif iliskiler kurduklarini bildirmislerdir (Bolourian,
Stavropoulos, & Blacher, 2019, s. 3).
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Otizmli ¢cocuga sahip ailelerin egitim alaninda karsilastiklar1 zorluklardan biri de kamu
tarafindan finanse edilen egitim saatlerinin oldukga yetersiz olusudur. Calismaya katilan
aileler haftalik 2, aylik 8 saate tekabiil eden bireysel egitim saatlerinin olduk¢a yetersiz
oldugunu ve bu denli yetersiz egitim saatleri ile herhangi bir problemin diizelme
ihtimalinin olmadigini, ilerleme saglayamadiklarini dile getirmislerdir. Aileler bu
saatlerin “komik” oldugunu ve 30-40 saat seviyelerine gelmesi gerektiginden
bahsetmislerdir. Ayni1 sekilde profesyoneller de egitim saatlerinin kesinlikle yetersiz
oldugundan ve bu kadar az saatte ¢ocuklarda ilerleme kaydedilemeyecegini
vurgulamiglardir. Bir profesyonel, haftada iki saatlik egitimin yetersizligini “dersine

1

profesor bile girse haftada iki saat oldugu i¢in yetersiz” sozleri ile ifade etmistir.
Ailelerin biiylik cogunlugunun maddi acidan zorluk icerisinde oldugu i¢in haftalik 2 saat
egitim ile yetindigini belirten profesyoneller bu saatlerin kesinlikle arttirilmasi gerektigini

ifade etmislerdir.

Otizmli ¢ocuga sahip ailelerin egitimle ilgili yasadigi zorluklarin baginda gelen yetersiz
egitim saatleri konusu yurtdisinda gerceklestirilen calismalarda da dikkat cekmektedir.
Otizmli ¢ocuklarin ihtiyag duydugu hizmetlerin degerlendirildigi ve 371 ebeveyn ile
yapilan bir ¢alismada katilimeilarin biiyiik cogunlugu (%81,94) okullarin daha yogun ve
daha fazla saat bireysellestirilmis egitim vermesi gerektigini belirtmistir. Ayrica
katilimcilarin tigte birinden fazlasi (%35,76) otizmli ¢ocuklarin egitimleri i¢in saglanan
fon miktarinin arttirilmasi, egitim ve maaglarin iyilestirilmesi, kamu tarafindan geri
O0demesi yapilmayan miidahale ve terapilerin finansmaninin saglanmasi gerektigini ifade
etmiglerdir (Dymond, Gilson, & Myran, 2007, s. 142). Bu sonuglar ¢alismamiza katilan
aileler ve profesyonellerin de ortak olarak dile getirdigi problem ve 6nerilerle benzerlik
gostermektedir. Hem aileler hem profesyoneller kamu tarafindan finanse edilen egitim

saatlerinin arttirilmasi gerektigini vurgulamiglardir.

Egitim alaninda karsilasilan zorluklardan biri de egitimlerin niteligi ile ilgilidir.
Calismaya katilan kimi aileler uzun yillardir egitime devam ettigi halde ilerleme
kaydedemediklerini belirtirken kimi aileler ise ilerleme kaydetmek sodyle dursun
gerilemeler yasadiklarini ifade etmislerdir. Calismaya katilan bir baba bu durumu “76
vildir destek aliyoruz 16 santim ilerlemis degiliz” sozleriyle dile getirmektedir.

Calismaya katilan profesyoneller daha ¢ok profesyonel yaklagimin olmayisindan, uzman
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kadrolardaki eksikliklerden, alan dis1 6gretmenlerin otizm siniflarinda gorev almasindan
ve siniflarin mevcudu ile ilgili zorluklardan bahsetmislerdir. 4 otizmli ¢ocugun ayni
siifta egitim alamayacagmi belirten bir profesyonel bu sekilde bilimsel bir ortam
olusturamadiklarini, haliyle ilerleme kaydedemediklerini ve bu durumun aileler igin
biiyiik bir hayal kiriklig1 oldugunu ifade etmistir. Bir baba miifredatin belli oldugunu,
onemli olanin egitimeci oldugunu dile getirdikten sonra sayiyla birlikte niteligin de

arttirilmasi gerektigini vurgulamistir.

Alanyazinda otizmli ¢ocuklara yonelik egitimlerin degerlendirildigi ¢alismalarda da
calismamizda One ¢ikan sorunlara vurgu yapilmistir. Egitim saatlerinin yetersizliginden
egitimlerin niteligine kadar benzer konu bagliklart vurgulanmistir. Amerika Birlesik
Devletlerinde 2007 yilinda 371 otizmli ¢cocuga sahip ebeveyn ile gerceklestirilen bir
calismada ebeveynler, engellilikle ilgili bilgi eksikliginin, cocugun ve ailenin okula ve
topluma katilimini, ¢ocugun aldigr hizmetlerin kalitesini ve ¢ocugun genel egitimsel
ilerlemesini engelledigini diisiindiikleri bildirilmistir. Bazi katilimcilar genel olarak “daha
fazla egitimi” savunsa da, biiyiik ¢ogunluk daha nitelikli bir egitim ve egitim personeli ve
hizmet saglayicilarina duyulan ihtiyact vurgulamislardir. Ozetle katilimcilar egitimlerin
niteliginin, miktarinin, erisilebilirliginin iyilestirilmesi 6nermislerdir (Dymond, Gilson,
& Myran, 2007, s. 141). Calismamizda da benzer sorunlari dile getiren aileler ve
profesyoneller, egitim saatlerinin arttirillmasinin yaninda niteligin de arttirilmasi
gerektiginden bahsetmis, 6zellikle egitimcilerin alan dis1 olusundan dolayr duyduklari

rahatsizlig1 ile getirmislerdir.

Aileler ¢ocuklariin egitimiyle ilgili siirecin basindan itibaren gesitli zorluklarla karsi
karstyadirlar. Egitim kurumlarina kabul ile baslayan zorluklar egitim saatlerinin
yetersizligi ve nihayetinde egitmenlerle ilgili zorluklarla devam etmektedir. Calismaya
katilan aileler egitimcilerin otizmli ¢ocuklara yaklasimindan, dislayan tavirlarindan,
cocuklaryla 1ilgili gelisme kaydedemeyislerinden, mesleki olarak kendilerini

yenilemeyislerinden dolay1 zorluklarla karsi karsiya olduklarini ifade etmislerdir.

2007 yilinda 371 otizmli ¢ocuga sahip ebeveyn ile gergeklestirilen bir ¢aligmada
katilimcilarin ¢ogunlugu (% 55.94), otizmli ¢ocuklarla ¢alisan bireylerin otizm alaninda

daha nitelikli ve deneyimli olmalarina ihtiya¢ duyduklarini belirtmistir. Katilimcilar,
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egitime ihtiyaci olan kisiler arasinda okul personeli, ebeveynler, hizmet saglayicilar, halk
ve engelsiz 6grencilerin yer almasini 6nermislerdir. Tanimlanan tiim gruplarin altinda
yatan Oneri, otizm konusunda artan farkindaligin arttirilmasi ve otizmli ¢ocuklarin kabulii
ile ilgilidir (Dymond, Gilson, & Myran, 2007, s. 141). Bu sonug ¢alismamiza katilan ve
egitimcilerin daha nitelikli olmas1 gerektigini vurgulayan ebeveyn ve profesyonellerin
ifadeleri ile benzerlik gostermektedir. S6z konusu ¢alismada katilimeilar, egitimcilerin
otizm hakkinda daha nitelikli ve bilgili olmalar1 gerektigine defalarca dikkat ¢ekmislerdir.
Ogretmenlerin, otizmin ¢ocuklar1 spektrumda nasil farkli sekilde etkiledigini anlamalari,
otizmli ¢ocuklarda etkili oldugu gosterilen c¢esitli 6gretim yontemlerini kullanma
becerilerine sahip olmalari, otizmli ¢ocuklara yonelik duyarliliklarini ve anlayislarini
artirmalari, otizmli bireyler i¢in mevcut hizmetler hakkinda bilgi sahibi olmalar
gerektigini belirtmiglerdir. Katilimeilar ayn1 zamanda otizmli 6grencileri, normal gelisim
gosteren akran grubuna nasil etkili bir sekilde dahil edecegini 6grenmeleri gerektigini

ifade etmislerdir (Dymond, Gilson, & Myran, 2007, s. 142).

Otizmli ¢ocuga sahip ailelerin ¢ocuklarinin bakim yiikii dolayisiyla istihdamdan
ayrilmalari sik karsilagilan bir zorluktur. Caligmaya katilan aileler taninin hemen ardindan
veya daha sonra ¢ocuklari ile daha fazla ilgilenebilmek i¢in veya bakim yiikii dolayisiyla
isi birakmak zorunda kaldiklarini ifade etmislerdir. Anne ve babadan birinin ¢ocugun
bakimu ile ilgilenmek i¢in isten ayrilmasi gerektiginde bu kisi genellikle anne olmaktadir.
Bir baba ¢ocugunun gelecegi icin calismay1 istedigi halde bakim verebilmek i¢in isi
biraktigin1 belirtirken bir anne ¢cocugu bes yasindayken isi biraktigini ve ¢ocugu ile daha
yogun ilgilenmeye basladigini ifade etmistir. Calismaya katilan profesyoneller de otizmli
bir ¢cocuga bakmak i¢in ya ebeveynlerden birinin isten ayrilmasi ya da disaridan siirekli
olarak cocugun yaninda olacak bir bakici ihtiyac1 oldugunu belirtmislerdir. Benzer
sekilde profesyoneller de ebeveynlerden birinin isi birakmasi gerekiyorsa bu kisinin
cogunlukla anne oldugunu ifade etmislerdir. Bir profesyonel ebeveynlerin her ikisinin de
caligmasi halinde kres ve bakici gibi ticretleri karsilamaktansa birinin igi birakmasini daha

mantikli buldugunu ve bu sekilde istihdamdan ayrildiklarina deginmistir

Amerika Birlesik Devletlerinde 2008 yilinda otizmli ¢ocuga sahip ailelerin cocuk bakimi
ile istihdam sorunlar1 arasindaki iligkiyi arastiran bir ¢alisma gerceklestirilmistir. Calisma

sonucunda otizmli ¢ocuga sahip ailelerin ¢ocuk bakim sorunlarinin istihdami etkiledigini
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belirtme orani diger ailelere gore 7 kat daha fazla oldugu ortaya konmustur. Ayni
calismada otizmli ¢ocuga sahip ebeveynlerin %39’unun ¢ocuklarinin bakim sorunlari
nedeniyle son bir yilda isten ayrildigini, ise giremedigini veya is degistirdigi bildirilmistir
(Montes & Halterman, Child Care Problems and Employment Among Families With
Preschool-Aged Children With Autism in the United States, 2008, s. 207). Otizm ve diger
gelisimsel geriligi olan ¢ocuga sahip annelerle normal gelisim gdsteren ¢ocuga sahip
annelerin istihdama katilim konusunda karsilastirildigi ve 126 annenin katilim sagladigi
bir arastirmada, normal gelisim gosteren ¢ocuga sahip annelerin % 60-70'inin ¢ocuk
sahibi olduktan sonra ise geri dondiigiinii ancak bu oranin otizmli gocuga sahip annelerde
%25 seviyelerinde oldugu belirtilmistir (Curran, Sharples, White, & Knapp, 2001, s. 529).
Calismamizda da benzer sekilde annelerin tanidan hemen sonra veya belli bir siirenin

ardindan isi biraktiklarini belirtmislerdir.

Otizmli cocuga sahip ailelere ¢aligma yasaminda saglanan desteklerle ilgili otizmli
cocuga sahip 126 ebeveyn ile gergeklestirilen bir ¢alismada ebeveynlerin % 72,2'si
cocuklarinin bakim yiikii dolayisiyla ticretli veya iicretsiz aile izinlerin arttirilmasini, %
48,9'u esnek c¢alisma diizenlemelerini ve % 16,9'u evden ¢alisma Onerilerinde
bulunmuslardir (Gnanasekaran, ve digerleri, 2015, s. 3). Bu durum ¢ocuklarinin bakim
yiikii dolayistyla isttihdamdan ayrilmamak igin bir yardim ¢1glig1 olarak nitelendirilebilir.
Otizmli ¢ocuga sahip birgok ebeveynin ¢alisma hayati, cocugun bakim sorumlulugundan
etkilenmistir. Ebeveynler otizmli bir cocuga sahip olmaktan dolay1 ya planladiklari isten
vazgecmis ya da ise donmemistir. Bunun ¢esitli nedenleri olsa da en temelde ¢ocuklari
icin uygun ¢ocuk bakim hizmeti bulamamalari, egitim hayati basta olmak iizere diger
alanlarda kendilerine ihtiya¢ duyan ¢ocuklarina destek olabilecekleri esnek bir ise sahip
olmamalar1, ¢alisma saatleri iginde cesitli saglik hizmetleri ve tedaviler icin ihtiyag
duyduklart izin taleplerinin olumsuz karsilanmasi ve islerinin ¢ocuklarinin talepleriyle

basa ¢ikamayacak yogun olmasi sayilabilir.

Otizmin aile tiyeleri tizerindeki ekonomik ve finansal etkileri anneler agisindan daha
dikkate deger diizeydedir. Clinkii vakalarin ¢ogunda anne birincil bakim vericidir. Curran
ve ark. (2001) tarafindan otizmli cocu@a sahip 16 anne ile Ingiltere’de gerceklestirilen
calisgmada 16 anneden 12'sinin tcretli istihdamda olmadigi bildirilmistir (Curran,

Sharples, White, & Knapp, 2001, s. 531). Calismamiza katilan ve yillardir maddi zorluk
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¢ekmelerine, esinin de calismay1 istemesine ragmen c¢ocuklarina bakacak kimseleri
olmadigi i¢in esinin isttihdamdan diglandigini ifade eden babanin sdyledikleri Curran ve
ark. (2001) calismasiyla benzer yonlere dikkat ¢ekmektedir. Ebeveynler, 6zellikle de
anneler bakim sorumlulugu nedeniyle istihdama katilamamakta, kariyer planlarin

degistirmek ve hayallerinden vazgegmek zorunda kalmaktadirlar.

Alanyazinda otizmin maliyeti ile ilgili farkli siniflandirmalar mevcutsa da (Amendah,
Grosse, Peacock, & Mandell, 2011; Lavelle, ve digerleri, 2014) bu siiflandirmalardaki
ortak maliyetlerden biri ebeveynlerin iiretkenlik kaybidir. Ebeveynler bakim
sorumluluklarini yerine getirebilmek i¢in istthdamdan ayrilmasa dahi ¢aligma saatlerini
azaltmakta ve verimlilikleri diismektedir. Bu ise ailenin karsisinda maddi bir zorluk olrak
cikmaktadir. Otizmli bir ¢ocuga sahip olmaktan dolayr artan maliyetlere ek olarak
ebeveynlerin iiretkenlik dolayisiyla gelir kayb1 yasamasi ailelerin kars1 karsiya oldugu
onemli zorluklardan biridir. Caligmaya katilan ebeveynlerin islerine yonelik
yogunluklarin1 azaltmasi, egitim hayati ile ilgili gecikmeler yasamasi, daha diisiik

saatlerde calismak gibi ¢esitli liretkenlik kayiplarindan bahsetmislerdir.

Horlin ve ark. (2014) otizmin maliyeti ile ilgili yapmis olduklar1 arastirmada ebeveynler
tarafindan bildirilen en biiyliik maliyetin, azalan ¢alisma saatlerinden kaynaklanan gelir
kaybt oldugu bulgusundan bahsetmislerdir. Katilimcilar azalan calisma saatleri
dolayisiyla aile gelirlerinin yaklasik %14'lniin kaybinin genellikle otizmli bir ¢ocuga
sahip olmanin sonucu oldugunu belirtmislerdir (Horlin, Marita, Parsons, Albrecht, &
Falkmer, 2014, s. 8). Calismamiza katilan bir babanin aldig1 ders sayisini azalttigini ifade
etmesi, diger bir babanin is yerinde bulundugu siireyi azalttigini belirtmesi, akademisyen
bir babanin doktora siirecinin uzamasi, alanyazindaki calismalarda belirtildigi tizere
ebeveynlerin Uretkenlik ve gelir kayb1 anlamina gelmektedir. Calismamizda ailelerin
iiretkenlik ve gelir kayiplari niceliksel olarak 6l¢iilmemisse de ailelerin ¢alisma hayatlari

ile ilgili ifadelerinden tiretkenliklerini kaybettikleri anlasilmaktadir.

ABD'de ulusal bir telefon anketinden toplanan verileri kullanan Kogan ve ark. (2008),
otizmli c¢ocugu olan Amerikan ailelerinin ¢ogunun ¢ocuklarinin rahatsizligindan
etkilendigini ve bu ailelerin % 57,1’inin "aile liyelerinin ¢ocugun durumu nedeniyle isi

azaltmak veya durdurmak zorunda kaldigin1” bildirmislerdir (Kogan, ve digerleri, 2008).
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Buescher ve ark. (2014), Birlesik Krallik ‘ta otizmli ¢ocuklarin (<18 yas) ebeveynlerinin
otizmli olmayan c¢ocuklarin ebeveynlerine kiyasla haftada ortalama 7 saat daha az

calistigin1 varsaymustir (Buescher, Cidav, Knapp, & Mandell, 2014, s. 724).

Calismaya katilan aileler gelecekle ilgili kendilerine yoneltilen sorular karsisinda
gelecege dair umutsuzluklarindan ve endiselerinden bahsetmislerdir. En temelde
hayallerinin olmadigindan bahseden aileler kendilerinden sonra ¢ocuklarinin ne olacagi
ile ilgili ortak bir endise tasidiklarini ifade etmislerdir. Calismaya katilan ailelerin
gelecekle ilgili ortak olarak dile getirdikleri en temek endise, ¢ocuklarinin kendilerinin
vefatindan sonra ne olacagidir. Esinin siirekli olarak ¢cocuklarinin kendilerinden bir giin
sonra O0lmesini istedigini ifade bir baba, devletin bile bir yere kadar bakabilecegini, 6z
kardesinin bile bir noktaya kadar bakabilecegini ve bu nedenle otizmli ¢ocuklarinin
kendilerinden sonraya kalmalarimi istemedigini dile getirmistir. Onceleri egitim hayatinin
nasil olacagi ile ilgili endiseleri oldugunu belirten bir anne son zamanlarda tek endisesinin

kendisinden sonra ¢ocuguna ne olacagi ile ilgili oldugunu belirtmistir.

Calismaya katilan ve en bastan beri endiselerinin kendilerinden sonrast ile ilgili oldugunu
dile getiren bir baba, gozlerinin arkada kalmasini istemediklerini ifade etmistir.
Cocuklarinin  kendilerinden sonra kotii bir duruma diisecegini diisiinen bir baba
cocuklariin kendilerinden sonrasina kalmamasi icin dua ettiklerini dile getirmistir.
Endiselerinde hakli oldugunu belirten bir anne, devletin otizmli ¢ocuklarin yetiskinlik

donemlerinde bakimlarini saglayacagi 6zel bir kurulusunun olmadigini ifade etmistir.

Otizmli ¢ocuga sahip ebeveynlerin gelecege iliskin endiseleri ile ilgili yapilan niteliksel
bir caligmada katilimcilarin birgogu, gelecege dair belirsizligin hayatlarinin tiim yonlerini
etkileyen bir endise kaynagi haline geldigini ve en biiyiik sorunlarinin ¢ocuklarinin
yaslandiktan sonra ne olacagi ile ilgili oldugunu dile getirmislerdir. Ayni ¢aligmada anne
babalar kendilerinden sonra ¢ocuklarinin akrabalar1 tarafindan dahi desteklenmeyecegini
diisiindiiklerini, profesyonel destek hizmetlerinin yetersiz oldugunu ve c¢ocuklarinin
gelecekte istthdam ile ilgili sorunlar yasayacaklarina dair endiseler tasidiklarini ifade
etmiglerdir (Ganjeh, Fallahi-Khoshknab, Zarea, Mohammadi, & Riahi, 2020, s. 742). Bu
caligma, arastirmamiza katilan ve gelecekle ilgili en biiylik endiselerinin ¢ocuklarinin

kendilerinden sonra ne olacagi oldugunu belirten ebeveynlerin goriisleriyle benzerdir.
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Filistin’de otizmli ¢ocuga sahip 24 aile ile gerceklestirilen niteliksel bir ¢alismada
ebeveynler, ¢cocuklarinin mezuniyet ve evlilik gibi yasam seyri igerisinde kilometre tasi
olarak nitelendirilebilecek olaylarina sahit olamayacaklarindan dolayi tizgiin olduklarini,
cocuklarimi yetiskinlik doneminde nelerin bekledigini bilmediklerini ve kendilerinden
sonra ¢ocuklarina ne olacag ile ilgili endiseleri oldugunu dile getirmislerdir (Dababnah
& Parish, 2013, s. 1673). Calismamiza katilan ebeveynlerin de ¢ocuklarinin gelecegi ve

kendilerinden sonrasi ile ilgili endiseleri s6z konusu ¢alismayla benzerlik gostermektedir.

Otizmli ¢ocuga sahip ailelerin yasadiklar1 zorluklardan biri de finansal zorluklardir.
Otizmle ilgili artan bu yayginlik, otizmli ¢cocuga sahip ailelerin bakim saglamak icin
kaynaklara olan ihtiyacini arttirmaktadir. Arastirmalar, otizmli ¢ocuga sahip ailelerin
tedavi, egitim ve diyetler basta olmak iizere yliksek maliyetlerle kars1 karsiya oldugunu
gostermistir (Ganz, 2007; Liptak, Stuart, & Auinger, 2006). Otizmli ¢ocuga sahip aileler
tan1 siireci ile baslayan tedavi siirecleri hayat boyu devam edebilmekte ve aileler i¢in
finansal agidan oldukga zorlayici olabilmektedir. Bu maliyetlerin en 6nemlilerinden biri
kuskusuz 6zel muayene iicretleridir. Calismaya katilan aileler ve profesyoneller 6zel
muayene iicretlerinin yiiksek olusundan ve otizmli ¢ocuklarin kamu hastanelerinden daha
cok 6zel muayenelere gittiklerinden bahsetmislerdir. Rutinlerle ilgili 1srarct olan otizmli
cocuklarin her doktora muayene olmadig stirekli gidip geldikleri 6zel doktorlar1 olmasi

gerektigi de profesyonellerce dile getirilmistir.

Otizmli ¢ocuklarin normal gelisim gosteren cocuklara gore daha sik hastaneye gittikleri
ve daha ¢ok ilag kullandiklar1 bilinmektedir. Bu durum aileler igin ciddi bir finansal yiik
anlamina gelmektedir. Bu anlamda ABD’de 2006 yilinda gerceklestirilen bir ¢calismada
otizm tanili cocuklar ile otizm tanis1 olmayan ¢ocuklarin toplam saglik bakim harcamalari
(6132 $ - 860 $), toplam ayakta tedavi masraflari (3992 $ - 355 $), doktor ziyaretleri igin
harcanan miktar (869 $ - 200 $) ve regeteli ilaglar i¢in 6denen iicret (971 $ - 77 $)
karsilastirmis ve otizm tanili ¢ocuklar i¢in yapilan harcamalarin, normal gelisim gosteren
cocuklara gore Onemli Ol¢iide fazla oldugunu ortaya konmustur (Liptak, Stuart, &
Auinger, 2006, s. 873).

Otizm tanili ¢ocuklarin normal gelisim gosteren cocuklara oranla ¢ok daha fazla ilag

kullanmas1 aileleri ila¢ maliyetleri ile ilgili finansal bir zorlukla karsi karsiya
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birakmaktadir. Bazi aileler ilaglar1 yurtdisindan getirttiklerinden bahsederken bazi aileler
alerji dolayisiyla ekstra ilag kullanimlar1 oldugunu ifade etmistir. Bir baba belki kiigiik
bir miktar olarak diistiniilecek 50-100 TL gibi ila¢ maliyetlerinin kendisi gibi asgari

ticretle (2.825 TL) ¢alisan biri i¢in aile biitgesini sarsmaya yetebileceginden bahsetmistir.

2006 yilinda 3.053 otizm tanili ve 30.529 normal gelisim gosteren ¢ocugun saglik
harcamalar: ile ilgili gergeklestirilen karsilagtirmali bir ¢alismada otizmli ¢ocuklarin
normal gelisi gosteren ¢ocuklara gore psikoterpdtik ilag kullanma olasiliklarinin 9 kat,
bagirsak sorunlariyla ilgili ilag kullanma olasilig1 2 kat fazla bulunmustur. Ayrica otizmli
cocuklar i¢in bir yil igerisinde regetelere 6denen licret 724 dolar iken diger ¢ocuklarda bu
miktar sadece 96 dolardir (Coren, Najjar, Ray, Lotspeich, & Bernal, 2006, s. 1203).
Ayrica Liptak ve ark. (2006) otizmli cocuklar i¢in bir yilda regetelenen ilag sayisinin 21,8,
normal gelisim gosteren cocuklar i¢in recetelenen ilag sayisinin 2,1 oldugunu
bildirmiglerdir (Liptak, Stuart, & Auinger, 2006, s. 874). Tiirkiye’de otizmli ¢ocuklarin
saglik harcamalar1 ile ilgili herhangi bir c¢alisma bulunmamaktadir. Caligmamiz
harcamalarin rakamsal boyutunu kapsamiyor olsa da ailelerin bu tiir maliyetlerle ilgili

dile getirdikleri zorluklar alanyazindaki caligmalar1 dogrular niteliktedir.

Otizmli ¢ocuklarla calisan bir dizi ebeveyn veya uzman, c¢ocugun beslenmesi ile
semptomatolojinin siddeti veya sikligi arasinda bir iliski oldugunu belirtmislerdir
(Blaylock, 2009, s. 126). Beslenme, sadece beyin fonksiyonunun degil ayn1 zamanda
beyin biyokimyasinin korunmasinda da onemli bir faktér olarak kabul edilmistir.
Calismalar, vitamin ve mineral besin alimlarindaki degisikliklerin, koenzimler olarak
rolleri yoluyla beyin biyokimyasini etkileyebilecegini gostermistir (Fernstorm &
Fernstorm, 2007). Giderek artan bir sekilde, temel vitaminler, mineraller, spesifik amino
asitler ve omega-3 yag asitlerini igeren giinlik besin takviyelerinin, nérotransmiter
seviyelerini diizenleme yeteneklerinden dolayr otizmin ydnetiminde etkili olabilecegi
yoniinde 6neriler bulunmaktadir (Blaylock, 2009, s. 127). Calismaya katilan ailelerin bir
kismi1 ¢ocuklaryla ilgili 6zel diyetler uyguladiklarini ifade etmislerdir. Profesyoneller de
otizmli ¢ocuklarin diyetleri ile ilgili ailelerin yasadiklar1 zorluklardan bahsetmislerdir.
Ailelerin ¢ocuklart i¢in diyetisyen ve diyetlerin gerektirdigi gidalari temin etmeyle ilgili

maliyetlerinden bahsetmislerdir.
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Sharpe ve Baker (2007), otizmde gida alerjilerinin tedavisi, ilaglar, gida ve vitamin
takviyeleriyle ilgili ailelerin goriislerine yer verdigi ¢aligmasinda bazi ailelerin diyet ve
ilag tedavisinin istenmeyen davraniglar1 azaltmaya ve bazen oldukga dramatik bir sekilde
dikkat siiresini uzatmaya yardimci oldugunu diisiindiigiinii bildirmistir (Sharpe & Baker,
2007, s. 251). Calismamizda da benzer sekilde bazi aileler ¢ocuklarinin bazi davranis
problemlerinin azalmasinda uyguladiklart diyetin faydasini gordiiklerini bildirmislerdir.
Aileler bu diyetler i¢in kimi zaman 6zel muayeneler i¢in sehir disina gidebilmektedirler.
Bu durum ise aileler i¢in finansal bir zorluk olarak karsilarinda durmaktadir. Ayni1 sekilde
profesyoneller de ailelerin bu diyetler sebebiyle maddi zorluklar yasadiklarini ifade

etmislerdir.

Otizmli ¢ocuga sahip ailelerin kars1 karsiya olduklar: finansal zorluklardan biri de egitim
maliyetleridir. Zira otizmli bir ¢ocuk akranlarindan farkli olarak bireysel egitimler, 6zel
terapiler, ekstra spor ve sosyal faaliyetlere katilmak durumundadir. Bunlara ek olarak 6zel
okula gondermek, gesitli egitim materyalleri almak da ailelerin karsilamasi gereken
egitimle baglantili maliyetlerdir. Calismaya katilan baz1 ebeveynler 6zel egitim i¢in
yaptiklar1 harcamalarla ilgili miktar da belirtmislerdir. Ozel egitimin olduk¢a maliyetli
oldugundan bahseden ailelerin ortak olarak dile getirdigi en temel zorluk, kamu
tarafindan finanse edilen bireysel 6zel egitim saatlerinin yetersizligi olmustur. Aileler bu
yetersizligi 6zel olarak aldiklar1 egitimlerle tamamlamaya c¢alismaktadirlar. Ancak
ailelerin bahsettigi rakamlar olduk¢a yliksek ve karsilanmasi giic miktarlardir. Asgari
ticretin 2.825 TL oldugu bir iilkede otizmli bir ¢ocuga sahip ailenin saati ortalama 200
TL olan oOzel egitimleri almasi, aylikk 1.500 TL gibi 6zel egitim maliyetlerini
karsilamasinin ne denli gii¢ oldugu nettir. Bu rakamlar, ailelerin sadece 6zel egitimle ilgili

ne denli biiyiik bir finansal zorlukla kars1 karsiya oldugunun anlagilmasi adina 6nemlidir.

Otizmin maliyeti ile ilgili calismalarda &n plana ¢ikan Jarbrink (2007) Isvicre’de 54
otizmli ¢ocukla gerceklestirdigi calismada, otizmli ¢ocuklarin egitim maliyetinin ¢ocuk
basina yillik 26.263 Euro oldugunu bildirmistir (Jarbrink, 2007). Verilen bu rakam ile
calismamiza katilarak cocuguna 6zel olarak giinliik 3 saat 6zel egitim almas1 halinde aylik
8-10 Bin TL gibi bir maliyetle kars1 karsiya kalacagini belirten babanin ifadelerinden
cikan ortak nokta, 6zel egitim maliyetlerinin oldukca yiiksek oldugu ve ailelerin bu

ticretleri karsilamakta ciddi zorluklar yasadigidir. Levelle ve ark. (2014) c¢ocukluk
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caginda otizmin maliyeti ile ilgili gerceklestirdikleri calismada otizmli olan ve olmayan
cocuklarin egitim harcamalarim1 karsilastirmislardir. Otizmli ¢ocuklarin  %76’s1
bireysellestirilmis egitim programi araciligiyla 6zel egitim hizmetlerinden yararlanirken,
kontrol grubunda bu oranin % 8 oldugu bildirilmistir (Lavelle, ve digerleri, 2014, s. 523).
Otizmli ¢ocuklarin normal gelisim gosteren ¢ocuklara oranla 6zel egitim hizmetlerinden
yararlanmasinin aileler i¢in ekstra bir mali yiik anlamina geldigini belirten bu ¢alisma ile
calismamiza katilan bir annenin “...6zel egitimin saati 200 TL olmug, normal ¢ocuga
ayda 200 TL dokmiiyorsun” sozleri aslinda otizmli ¢ocuklar ile normal gelisim gosteren
cocuklarin 6zel egitim maliyeti anlaminda ne kadar farkli olduklarin1 gostermesi adina

Onemlidir.

Otizmli ¢ocuga sahip aileler cocuklari i¢in 6zel egitimlere ek olarak ekstra terapiler almak
durumundadirlar. Ergoterapi, dil ve konusma terapisi bunlardan bazilaridir. Bu tiir ekstra
terapiler kamu tarafindan finanse edilmeyen ve ailelerin 6zel olarak almalar1 gereken
terapilerdir. Aileler ¢cocuklarinin ihtiyaglarina gore bu terapilerden biri veya birkagini
alabilmektedirler. Ailelerin bu terapilere ulasma ile ilgili de zorluklar1 vardir. Ornegin
calismaya katilan ve bulundugu sehirde sadece 5 dil ve konugsma terapistinin
bulundugunu belirten bir profesyonel, ailelerin bu terapiye ulagmasinin zorluguna ek
olarak maddi agidan terapi igin istene maliyeti karsilamasinin olduk¢a zor oldugunu ifade
etmistir. Calismaya katilan bazi aileler bu terapiler i¢in Istanbul ve Ankara gibi sehirlere

gitmek zorunda kaldiklarini da ifade etmislerdir.

Bieleninik ve Gold (2021) otizmli ¢ocuga sahip olmanin aileler i¢in maliyetini tahmin
etmeye yonelik uluslararas1 bir 6rneklem kullanarak yaptigi calismaya 4-7 yas arasi
otizmli ¢ocugu olan 357 ebeveyn katilmistir. Calismada otizmli 357 ¢ocuga yonelik
hizmet ve maliyetler, ebeveyn raporlarina gore analiz edilmistir. Satin alma glicii paritesi
kullanilarak maliyetlerin AB-28 ortalamasina doniistiiriildiigii calismada; 149 ¢cocugun
(% 42) duyusal / motor terapisi, 205 cocugun (% 57) konusma / dil terapisi, 35 ¢cocugun
(% 10) oyun terapisi, 55 ¢cocugun (% 15) davranigsal miidahale, 31 ¢ocugun (% 9) sosyal
beceri egitimi ve 47 ¢ocugun (% 13) terapodtik rekreasyon etkinliklerine katildiginm
bildirilmistir (Bieleninik & Gold, 2021, s. 6).
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Otizmli ¢ocuklar ve aileleri ile ilgili calismamiza katilan aileler ve profesyonellerin de
dile getirdigi baz1 ihtiyaclar1 bulunmaktadir. Bunlardan ilki otizme 6zel ihtisaslasis bakim
kurulusu ihtiyacidir. Profesyoneller otizmli ¢ocuklara 6zel bakim kurulusu modelinin bir
an Once hayata gecirilmesi gerektigini ifade etmislerdir. Diger engel gruplarinin
bakimlarimin saglandigir kuruluslarda otizmli c¢ocuklarin 6tke ndbetleri, krizleri ve
takintili davraniglarina aligik olmayan, otizm hakkinda bilgi sahibi olmayan bakim
personelleriyle ilgili sorunlar yasandigim1 dile getirmislerdir. Ailelerin en biiylik
endiselerinden biri olan “bizden sonra ne olacak” ile ilgili olarak onlarin endiselerini
azaltacak bir bakim kurulusu modeli gelistirilmesi gerektigini dile getiren bir baba bu

endiseden kurtulmadiklart miiddetge hayal dahi kuramadiklar1 belirtmistir.

Otizmli ¢ocuklar ve ailelerinin ihtiyaglarindan biri de giindiizli bakim kurulusu
ithtiyacidir. Calismaya katilan bir baba giindiizlii bakim kurulusuna duyulan ihtiyaci
vurguladiktan sonra bir rahatsizlik dolayisiyla hastaneye gitmekte dahi zorlandiklarini,
cocuklarini birakacak kimseleri olmadigini, evde yalniz birakamadiklarini ifade etmistir.
Ciftlerin evlilik iligkilerinin giiclendirilmesi i¢in dahi giindiizli bakim kuruluslarina
ithtiya¢ duyuldugunu belirten bir profesyonel, ailelerin bakim yiikii dolayisiyla sosyal

hayatlariin bittigini ve toplumdan diglandiklarini ifade etmistir.

Gindiizli bakim kuruluslarinin alanyazindaki karsiligi “Gegici Bakim”dir. Otizmli
cocuga sahip ciftlerin evlilik kalitelerinin arttirilmasi ile ilgili son yillarda giindeme
getirilen ve ebeveynlerin bir siireligine dinlenebilmesi anlamina gelen “gegici bakim-
respite care” aileler i¢in sosyal destek anlamina da gelmektedir (Harper, Dyches, Harper,
Roper, & South, 2013, s. 2605; Doig, McLenan, & Urichuk, 2008, s. 235). Otizmli ¢ocuga
sahip anne-babalar daha 6nce de belirtildigi gibi yilin 365 giinii ve 7/24 ¢ocuklarinin
bakimu ile ilgilenmekte ve bu durum ebeveynlerin yipranmasina, fiziksel ve psikolojik
sagliklariin bozulmasina neden olmaktadir. “Gegici bakim-Respite care”, anne babalarin
stres diieylerinin azaltilarak evlilik kalitelerinin arttirilmasini amaglayan ve ebeveynlerin
“rahatlama”, “desarj” ve “yenilenme” yasadig1 bir yontemdir (Harper, Dyches, Harper,
Roper, & South, 2013, s. 2605). Gegici bakim, bakima ihtiyag duyan bireyin bakim
ithtiyacinin ¢esitli zamanlarda (aksam, haftasonu, resmi tail giinleri vb.) genis aile iiyeleri,
egitimli profesyoneller, goniilliller ve 6zel saglayicilar tarafindan karsilanmasidir.

Aragtirmalar gegici bakimin bakimdan sorumlu anne-babalarin stresini azalttigi, giinliik
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islerine vakit ayirabilmelerine imkan sagladigi, diger ¢ocuklartyla vakit gecirme imkant

sundugunu ortaya koymustur (Robertson, ve digerleri, 2011, s. 364).

Calismamiza katilan bir profesyonelin giindiizlii bakim hizmetlerinin ¢iftlerin evlilik
iliskisini giiclendirmede bile 6enmli bir rol oynadigini belirtmesi alanyazindaki diger
calismalarla benzerlik gostermektedir. Ciftler gegici bakim hizmetleri ile kisa siireli de
olsa bir rahatlama ve desarj olma ile kendilerine vakit ayirabilecek ve bu durum onlarin
stres diizeylerinin azalmasini saglayacaktir. Otizmli ¢ocuklar ve ailelerin ihtiyaglarindan
biri de ailelere sunulacak profesyonel destektir. Calismaya katilan bir profesyonel,
ailelerin taniyla karsilastiklar ilk andan itibaren sosyal, ekonomik ve psikolojik olarak
desteklenmeleri ve kaygilarinin ortadan kaldirilmasi gerektigini vurgulamis, ailelere
diizenli araliklarla psikolojik destek ve egitsel destek saglanmasi gerektigini dile
getirmistir. Hem ¢ocuk hem de aile iizerinde yasam boyu ekileri siiren en ciddi gelisimsel
engellerden biri olan otizmli ¢ocuga sahip ebeveynlerin normal gelisim gosteren ¢ocuga
sahip ailelere gore ¢ok daha fazla tilkenmislik yasadiklarini, daha yiiksek diizeyde strese
altinda olduklarmi, psikolojik ve fiziksel sorunlar yasadiklarin1 ortaya konmustur
(Benson & Kersh, 2011; Lee, Harrington, Louie, & Newschaffer, 2008; Dyches, Wilder,
Sudweeks, Obiakor, & Algozzine, 2004).

Montes ve Halterman (2007) Otizmli ¢ocugu olan annelerin otizmli ¢gocugu olmayan
annelere gore “cocugunun kendi yasindaki diger ¢cocuklara gore ¢ok daha zor oldugunu”
diisiindiiklerini (% 85,6'ya karst %30,8) bildirmistir. Benzer sekilde, otizmli cocugu olan
annelerin, otizmli ¢ocugu olmayan diger annelere gore (% 68,3'e karst % 40,9)
cocuklariin ihtiyaglarini karsilamak icin onceki aydan daha fazla kendi hayatlarindan
vazgectiklerini bildirmistir (Montes & Halterman, 2007, s. 1043). Bu durum basta otizmli
cocuga sahip anneler olmak {izere ailelerin psikolojik destek ihtiyaci oldugunu
gostermektedir. Caligmamiza katilan profesyonellerin ailelerin yasadiklar: stres diizeyi
nedeniyle profesyonel destege ihtiya¢ duymalarini belirtmesi alanyazindaki ¢aligsmalarla

benzerlik gostermektedir.
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5. BOLUM: SONUC VE ONERILER

Bu arastirmada otizmli ¢ocuga sahip aileler ve bu alanda gorev yapan profesyonellerin
deneyimlerine yonelik giiclii bir kavrayis gelistirilmesi ve ailelerin psikolojik, toplumsal
ve finansal sorunlar ile gereksinimlerine dikkat c¢ekilmesi amaglanmistir. Otizm ve
dolayisiyla otizmli ¢ocuga sahip aile sayisindaki artig, toplumda otizmli bireyler ve
ailelerinin sorunlarinin daha goriiniir hale gelmesini gerektirmektedir. Zira otizm bireysel
olarak yasanan bir durum olmaktan 6te basta aile ve yakin ¢evre olmak {izere toplumun
tiim alanlarinda yansimasi olan bir gelisimsel yetersizliktir. Otizmin yayginliginin son
yillarda hizli bir sekilde artis1 otizmli ¢ocuga sahip ailelerin yasadiklar1 sorunlar ve
zorluklarin neler oldugunun bilinmesine gelistirilecek politikalar ongdrii saglamasi

acisindan énem arz etmektedir.

Arastirmada otizmli ¢ocuga sahip ailelerin basta psikolojik, toplumsal ve finansal olmak
tizere yasadiklar1 zorluklara iliskin ebeveyn ve profesyonel goriislerinden
yararlanilmistir. Tiirkiye’de otizmli ¢ocuga sahip ailelerin yasadiklar ¢esitli zorluklara
dikkat ¢ceken arastirmalar yapilmigsa da ailelerin yasadigi diger tiim sorunlarla dogrudan
veya dolayli baglantili oldugunu diisiindiigiimiiz finansal zorluklara dikkat ¢eken bir
calismaya rastlanmamistir. Buna ek olarak ¢alismada sadece ailelerin degil bu alanda
gorev yapan profesyonellerin goriislerine de basvurulmasi calismanin 6zgiin yoniinii
olusturmaktadir. Zira ¢alisma sonucunda hem aileler hem de profesyonellerin dikkat

cektigi ortak sorunlar ve zorluklar ortaya konulmustur.

5.1. SONUCLAR

Aragtirmanin sonuclari, Tiirkiye’de otizmli c¢ocuklar ve ailelerinin sorunlar1 ve
gereksinimlerine cevap verecek kapasiteye sahip mevzuat ve uygulamalarin eksikligini
gozler oniine sermektedir. Bu anlamda otizmli bireyler ve ailelerinin yasadiklar: sorunlar
ve zorluklarin belirlenerek bunlarin ¢oziimiine iliskin yasal diizenlemeler ve
uygulamalara ihtiya¢ duyulmaktadir. Giiniimiizde otizmli ¢ocuklar i¢in kamu tarafindan
finanse edilen ve rehabilitasyon merkezlerinde verilen bireysel egitimin haftalik 2 saatle
smirli olmast meveut durumu gozler niine sermektedir. Ornegin erken yasta otizm igin

hayati 6neme sahip bireysellestirilmis yogun egitimin gerekliligi ortadadir ancak buna
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ragmen halihazirda haftalik 2 saatlik egitim ile sinirlandirilan ¢ocuklar ve aileler biiyiik
bir sorunla kars1 karstyadir. Ailelerin biiyiik ¢ogunlugu haftalik olarak verilen 2 saatlik
bireysel egitime ek olarak ekstra egitimler almaya finansal agidan gii¢ yetiremedigi i¢in
2 saat ile yetinmekte ve gerek ailelerin gerek profesyonellerin belirttigi sekliyle
“ilerleme” saglayamamaktadir. Erken yasta yogun bir egitime ulasamayan otizmli
bireyler ilerleyen yaslarda 6z yasam becerilerini dahi kazanamadiklarindan basta aileler

daha sonra toplum ve devlet iizerinde bir “yiik” olarak algilanmaya baslanmaktadirlar.

Finansal zorluklar nedeniyle otizmli ¢ocugu i¢in gerekli egitim ve tedavi hizmetlerine
ulasamayan aileler, neyin yapilacagini bildikleri halde bunu yapamamanin vermis oldugu
caresizlik ve yetersizlik hissi ile biiyiik bir psikolojik yiik altina girmektedir. Gerekli
egitim ve tedavi hizmetlerine ulasamayan otizmli bireyler yetigkinlik donemine
geldiklerinde dahi bakim ihtiyaci igerisinde olmakta ve toplumsal yasama
katilamamaktadirlar. Bu durum ailelerin de toplumsal yasama katilamamasi ile
sonuglanmaktadir. Bu dogrultuda otizmli g¢ocuklar ve ailelerinin egitim ve tedavi
hizmetlerine ulagsma ile ilgili zorluklarinin ortadan kaldirilmasina yonelik yasal

diizenlemelere ve uygulamalara ihtiyag vardir.

Bu boliimde arastirmadan elde edilen bulgular ¢cer¢evesinde otizmli gocuga sahip ailelerin
taninin 0grenilmesi siirecinde, soSyal yasamda ve finansal agidan yasadiklar1 zorluklara

iliskin sonug ve Onerilere ayr1 basliklar altinda yer verilecektir.

Otizmli ¢ocuga sahip aileler taninin 6grenilmesi asamasinda cesitli zorluklarla karsi
karstyadirlar. Oncelikle ailelerin tam siirecine girmeleri ile ilgili zorluklar vardir. Aileler
cocuklarindaki farklilig: fark etmelerine ragmen kimi zaman bilgi eksikligi dolayisiyla
kimi zamansa ¢ocuklarina yakistiramadiklar1 i¢in bir profesyonele bagvurmamaktadirlar.
Aileler ¢evrelerinden c¢ocuklarmin farkliligina iliskin yorum ve goriisleri bazen
onemsememekte bazen ise bu yorumlar1 ve goriisleri duymamak icin kendini ve
cocugunu izole edebilmektedir. Bu anlamda ailelerin ve toplumun otizm ile ilgili bilgi ve

farkindalik diizeylerinin arttirilmasi 6nem arz etmektedir.

Bu dogrultuda televizyon programlar1 ve kamu spotlart araciligi ile reklamlar, ¢izgi

filmler ve filmler aracilig1 ile toplumun dikkatini otizme ¢ekecek farkindalik ¢alismalar
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yapilmalidir. Yazili, gorsel ve sosyal medya araclar ile otizm hakkinda bilgilendirici

yayin ve yapimlara yer verilmelidir.

Otizmli ¢cocuga sahip aileler taninin 6grenilmesinin ardindan sosyal yasamla ilgili ¢esitli
zorluklarla kars1 karsiyadir. Bu zorluklar zamanla ailelerin ve otizmli bireylerin
toplumdan izole olmalarina ve kendilerini yalniz hissetmelerine neden olmaktadir.
Oncelikle tan1 sonrasinda toplumun bilgi eksikligi ve yanls tutumlari sebebiyle aileler
kendilerini ve ¢ocuklarini toplumdan izole etmektedirler. Bu yanlis tutum ve davraniglar
otizmli bireyler ve ailelerinin toplumdan digslanmasina neden olmaktadir. Aileler
kendilerine ve ¢ocuklarina yonelik rahatsiz edici bakislardan ve elestirel tutumlardan
duyduklar1 rahatsizliklar dolayisiyla toplum igerisine ¢ikmamayi tercih etmekte ve hem

kendileri hem de ¢ocuklari i¢in gerekli olan hizmetlere ulasmakta geri kalmaktadirlar.

Otizmli ¢gocuga sahip aileler basta tedavi ve egitim olmak iizere ¢esitli finansal zorluklarla
kars1 karsiyadirlar. Bu maliyetler tedavi, egitim, konaklama, bakim vb. maliyetlerdir. Bu
maliyetlerin anlagilmasina yonelik ¢aligmalar yapilmast karsi karsiya olunan sorunun
anlasilmasi adina 6nemlidir. Otizm ile ilgili maliyetler ve ailelere getirdigi mali yiiklerin
anlasilmas1 cesitli nedenlerden dolayr onem arz etmektedir. ilk olarak, maliyetlerin
incelenmesi, maliyetlerin biiyiikliigii, farkli maliyet tiirleri, ilgili taraflar i¢in mali yiikiin
dagilimi, politikalarin istenmeyen ve olumsuz sonuglar1 hakkinda ayrintili bir tablo sunar.
Ornegin hangi maliyetlerin aileler tarafindan karsilandig1, otizm ile ilgili maliyetlerin ne
ol¢iide saglik sigortasi, egitim sistemi veya kamunun mali yardim programlari tarafindan
karsilandig1 ile ilgili bilgiler, otizmli ¢ocuga sahip ailelerin mali yiikiinii ortaya
cikarabilir. Ikinci olarak gittikge artan sayida otizm tanis1 konan birey ve ailesinin kars:
karsiya oldugu mali zorluklarin bilinmesi, kamu kaynaklarinin tahsisi ve organizasyonu
hakkinda bilingli kararlar alinmasini saglayacak politika yapicilara iyi bir bilgi
sunmaktadir. Ugiincii olarak sunu belirtmek gerekir otizm ile ilgili maliyetler sadece
hizmet ve saglik maliyetleri degildir. Gayri resmi bakim ve ebeveynlerin kaybettikleri
iretkenlikleri gibi dolayli maliyetlere genel bir bakis, politikacilara destek sistemleri

aracilifiyla ailelere yardim etme yollarini bulma konusunda yardimer olabilir.
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5.2. ONERILER

5.2.1. Tammn Ogrenilmesi Asamasina Ait Oneriler

Kamu kurumlari tarafindan olusturulan ALO 183 Sosyal Destek Hatti, ALO 144 Sosyal
Yardim Hatt1 gibi bilgilendirme ve danigma hatlarinin toplumun her kesiminden insana
ulasacak alanlarda goriiniirliigiiniin arttirllmas1 gerekmektedir. Ailelerin bilgi eksikligi
dolayisiyla tan1 yasmin gecikmesinin oniline geg¢ilmesi amaciyla saglik hizmetlerinin
giiclendirilmesi gerekmektedir. Bu dogrultuda bebeklik ve erken ¢ocukluk doneminde
saglik personelleri ile ilk ve yogun sekilde karsilagilan aile hekimliklerinde g¢ocuklarin
fiziksel gelisimlerinin (boy, kilo, bas cevresi vb.) takip edildigi gibi psikososyal
gelisimlerinin de takip edildigi standart araglar gelistirilerek islevsel sekilde kullanilmasi
saglanmalidir. Birinci basamak saglik ¢alisanlarinin tamaminin bu psikososyal gelisimle

ilgili standart araglar1 kullanabilecek sekilde egitilmelidir.

Otizmin tan1 agamasinda yer alan profesyonellerin siklikla dile getirdigi sorunlardan biri
tan1 sonrasi diizenli takiplerin yapilamamasi ile ilgilidir. Aileler kimi zaman taniyi
almakta ancak takibi icin yillarca saglik kuruluslarina ugramamaktadir. Bu kimi zaman
ailelerin ihmali ile ilgiliyken kimi zaman ailelerin yetersizlikleriyle ilgilidir. Ancak en
nihayetinde takiple ilgili yasan zorluklar ¢ocuklar ve dolayisiyla aileleri igin telafisi zor
kayiplar anlamina gelmektedir. Bunun oniine gecilebilmesi i¢in takiplerle ilgili yasal
diizenlemelere ihtiyag vardir. Otizm tanist almis ¢ocuklarin diizenli takiplerinin yapilmasi
gerektigini vurgulayan profesyoneller, tan1 almis cocuklarin tipki 5395 sayili Cocuk
Koruma Kanununun 6ngordiigii belirli tedbirlerin benzerlerinin otizm tanist almis

cocuklar i¢in de alinarak uygulanmasi gerektigini ifade etmislerdir.

Otizmin tan1 asamasindaki en biiyiik zorluklardan biri de ilgili profesyonellerin
ulasilabilirligi ile ilgilidir. Tirkiye’de hali hazirda kamu hastanelerinde goérev yapan
cocuk psikiyatristlerinin sayist (197) gbz oniine alindiginda ve 17 sehir de bir tane dahi
cocuk psikiyatristinin olmadig: diisiiniildiigiinde ailelerin tan1 i¢in profesyonellere ulasma
ile ilgili yasadiklar1 zorlugun ne diizeyde oldugu net bir sekilde anlasilmaktadir. Bu
dogrultuda tibbi tan ile ilgili profesyonellerin sayisinin ve ulasilabilirligini arttirilmasi

erken tan1 ve erken miidahale i¢in elzemdir.
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Taninin 6grenilmesi asamasinda ailelerin yasadiklar1 zorluklardan biri de tan1 sonrasinda
yasadiklar1 sok, caresizlik ve ne ile karsi karsiya oldugunu bilememe duygusudur.
Ailelerin taniy1 6grendikten hemen sonra kabulii hizlandiracak ve ailelerin gocuk igin
miimkiin olan en kisa siirede bir seyler yapabilmesi i¢in profesyonel destek saglanmasi
gerekmektedir. Taniy1 6grendikten sonra ailenin bunu absorbe etmesini beklemek yerine
gerek hastanelerde gerekse diger saglik kuruluslarinda psikolog ve sosyal hizmet uzmani
gibi profesyonellerden danismanlik anlaminda destek almalar1 saglanmalidir. Tibbi
tanilama ve izlem siireci, egitim siirecleri, zorlu yasam olaylarina uyum, sosyal haklar,
sosyal etkinlikler, istthdam, bagimsiz yasama uyum gibi konularda gelisebilecek
sorunlarin ¢ézlimiine iliskin ihtiya¢ duyuldugunda ailenin ulasabilecegi, sistem ile aile
arasinda baglantiyr saglayabilecek belli meslek grubuna dahil olan bireysel hizmet
danigmanlarinin belirlenmesi gerekmektedir. Aksi halde ailelerin bu siirecin yipraticiligi
sebebiyle iyilik halleri olumsuz etkilenmekte ve dolayisiyla c¢ocuklar1 ile ilgili
yapilacaklar noktasinda gecikmeler yasamaktadirlar. Bu anlamda otizm tanisinin
konulmasi sirasinda ve sonrasinda multidisipliner bir yaklasim sergilenmesi hayati bir
oneme sahiptir. Sadece medikal boyut {lizerinden taninin alinmasina degil ayn1 zamanda
aile boyutunun da goz Oniinde tutularak aileler icin diger profesyonellerden destek
alinmas1 gerekmektedir. Zira tan1 sadece otizmli bireyi degil tiim aile {iyelerinin

hayatlarini etkiledigi unutulmamalidir.

Tan1 alindiktan sonra aileler kimi zaman profesyonellerle ilgili sorunlar kimi zamansa
kabullenmeyle 1ilgili zorluklar sebebiyle farkli profesyonellere gitme ihtiyaci
hissetmektedirler. Bu ise aileler icin hem maddi hem de manevi acidan yipratici
olmaktadir. Bu siirecte ailelerin diger farkli profesyonellere gitme sirasinda ¢ocuklarin
erken miidahale ile ilgili vakit kayb1 yasamamalar1 adina ailelerin farkli profesyonellere
gitseler dahi bir seyler yapmakta gecikmemeleri onerilmeli ve dogru yonlendirmeler
yaptlmalidir. Ayrica aileler farkli profesyonellere gitmenin yaninda kimi zaman
profesyonel olmayan kisilere de bagvurmakta ve maddi kaynaklarimi bitirecek denli
maliyetlerle karsi karsiya birakilmaktadirlar. Ailelerin bu tiir arayislar sirasinda istismara
acik olduklar1 goz Oniine alinarak gerekli bilgilendirme ve uyarilarin yapilmasi

gerekmektedir.
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Otizmli cocuga sahip ebeveynlerin tam1 sonrasi karsilagtiklari ancak cok da
onemsemedikleri bir diger konu ise kendi beden ve ruh sagliklaridir. Anne babalar siirecin
yipraticiligl nedeniyle ¢ogu zaman fiziksel ve ruhsal saglik sorunlari yasamaktadirlar.
Ancak tamamen ¢ocuklarina odaklandiklari i¢in ve kendilerine yonelik tedavi, psikolojik
destek gibi miidahaleleri zaman kayb1 veya kaynak kayb1 olarak gordiikleri i¢in sagligini
ihmal edebilmektedir. Bu noktada c¢ocuklarin odaga alinmasiyla ebeveynlerin saglik
durumlarinin g6z ardi edilmemesi gerekmektedir. Ailelere kendilerinin iyilik halinin
¢ocuklarinin iyilik haliyle dogrudan baglantili oldugu net bir sekilde ifade edilmeli ve

gerekli desteklere ulagabilmeleri i¢in yonlendirmeler yapilmalidir.

Aileler tan1 sirasinda profesyonellerden duyduklariyla yikildiklarini ve soka ugradiklarini
ifade etmektedirler. Ozellikle gocuklariyla ilgili sdylenen otizm gibi bir taninin ardindan
ailelerin yasayacagl yikim g6z Oniinde bulundurularak profesyonellerin kullandiklari
dilin daha olumlu hale getirilmesi ile ilgili bilgilendirmeler yapilmalidir. Gelecege
yonelik ailelerin umudunu yitirmesine ve motivasyonlarinin kirilmasina neden olacak
sOylemlerden miimkiin olduguna uzak durulmasi gerekmektedir. Tani sirasinda
¢ocuklarinin bir 6miir kendilerine bagimli yasayacagini dile getirmek gibi olumsuz bir
sOylem yerine otizmin egitimle kismen asilacagi, 0z yasam becerilerinin

kazandirilabilecegi belirtilmeli ve ailelere iyi 6rnekler sunulmalidir.

Ailelerin taniy1 erken kabullenme ve dolayisiyla erken miidahale i¢in gerekli adimlari
atmasinin saglanabilmesi i¢in destek gruplarina, otizm derneklerine yonlendirilmeleri
yaptlmalidir. Aileler kendileri ile benzer siireclerden gegen insanlarla bir arada olmanin
olumlu etkilerinden bahsetmektedirler. Bu noktada otizmle ilgili sivil toplum
orglitlenmelerinin sayisinin arttirilmasi ve ailelerin buralara iiye olarak cesitli etkinliklere

katilmalar1 saglanmalidir.

5.2.2. Sosyal Yasama iliskin Oneriler

Otizmli bireyler ve ailelerinin toplumdan diglanmalarinin 6niine gegmek ve onlari
toplumsal hayata katmak i¢in farkindalik ¢alismalarma ek olarak ortak faaliyetler
diizenlenmeli, toplumun otizme ydnelik olumsuz bakis agis1 olumlu hale getirilmelidir.

Normal gelisim gdsteren ¢ocugunun otizmli bir cocukla ayn1 sinifta olmasini istemeyen
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bir ebeveynin bu isteginin nedeni olan bilgi eksikligi giderilmelidir. Egitim kurumlarinda
gerek Ogrenciler, gerek veliler, gerekse egiticiler icin gerekli bilgilendirme toplantilari,
konferanslar diizenlenmeli, brosiirler hazirlanmali, otizmin taninirligi ve bilinirliginin

arttirilmasi gerekmektedir.

Otizmli ¢ocuga sahip aileler ¢ocuklarmin ilkokul yasina gelmesiyle birlikte egitim
kurumlarma kabul ile ilgili zorluklarla karsi karsiya kalmaktadirlar. Devlet okullarinda
sorun yasayan ve maddi durumu el veren aileler 6zel okullara yonelmekte ve egitime
burada devam etmektedir. Ancak Kimi zaman aileler maddi zorluklar1 goze alsa dahi
cocuklarmin okula kabuliinii saglayamamaktadir. Ozel egitim ihtiyac1 olan bireylerin 6zel
egitim kurumlarina (kolejlere) kayit ve kabullerinde yasanan sorunlarin giderilmesi igin
okullara ailenin talebi dogrultusunda kayit yapma zorunlulugu getirilmesi ya da bu
ogrencilerin kayd: i¢in kontenjan ayrilmasina yonelik mevzuat diizenlemesi yapilmasi
gerekmektedir. Ayrica egitim sektoriinde, zincir okullara sahip kurumlara belirlenecek
kriterler ¢ercevesinde 6zel egitim okulu agma zorunlulugu getirilmesi de 6zel egitim

alanindaki kurumlarin sayica artmasina katki saglayacaktir.

Otizmli gocuklarin gelisimleri ve topluma kazandirilmalarinin yegane sarti olan egitim
saatlerinin yetersizligi ailelerin en sik dile getirdigi ihtiyaclarindandir. Ozel egitim
saatlerinin yetersizligi ve ekstra alinacak egitim ve terapilerin yiiksek maliyetli olusu
aileleri haftalik 2 saatlik bireysel egitimle yetinmelerine neden olmaktadir. Otizmli
cocuklarda ilerlemenin saglanmasi igin gerekli olan egitim saatlerinin arttirilmasi ve
ailelerin bu egitimlere ulasilabilirliginin arttirilmas1 gerekmektedir. Ozellikle erken
cocukluk ve okul 6ncesi donemde yogun 6zel egitim hizmeti saglanmasinin ¢ocuklarin
gelisimi agisindan 6nemi dikkate alinarak, 6zel egitim ve rehabilitasyon merkezlerinde
devlet destegiyle verilen egitim saatleri sayisinin dgrencilerin egitsel gereksinimine gore

belirlenmesi ve artirilmasi gerekmektedir.

Rehabilitasyon merkezlerinin nicelik ve nitelik olarak arttirilmasi, kamu tarafindan
finanse edilen bireysel egitim saatlerinin arttirilmasi otizmli ¢ocuklarin istenen diizeyde
egitim almasi saglanmalidir. Ayrica otizm alaninda c¢alisan egitim nitelikli
profesyonellerin sayica artmasi verilen egitimin niteliginin artmasini saglayacaktir.

Halihazirda rehabilitasyon merkezlerinde ve okullardaki otizm siniflarinda gorev yapan
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Ogretmenlerin 6zel egitim gibi ilgili branslardan ziyade diger branslardan olusu verilen
egitimin niteligi ile ilgili de sorunlara neden olmaktadir. Kisa siireli sertifikasyonlar
neticesinde otizm siniflarina gorev alan 6gretmenlerden ziyade 6zel egitim gibi konunun
uzmani olan branslardan 6gretmen atamalarinin arttirilmasi gerekmektedir. Ayrica 6zel
egitime devam eden otizm ve diger gelisimsel yetersizligi olan c¢ocuklarin egitim
kurumlarinin yaz tatili gibi uzun tatil siirelerinin olusu bu ¢ocuklarda ciddi 6grenme kaybi
ve davranis bozukluklarma ek olarak gerilemeler yasanmasina neden olmaktadir. Ozel
gereksinimli ¢ocuklara egitim veren okullarin egitim miifredatt gibi akademik
takvimlerinin de diger okullardan farkli olmasi gerekmektedir. Bu anlamda 6zellikle uzun
tatil siirelerinin kisa tutulmasi ve yasanacak 6grenme kayiplarinin Oniine gecilmesi

gerekmektedir.

Ozel egitim ve rehabilitasyon merkezlerine ddenen destek egitim iicretinin; 6zel egitim
ve rehabilitasyon merkezlerinde sunulan destek egitimin niteligi, alan mezunu personel
istihdami, kurumun fiziki kosullari ile hizmet verilen bolgenin 6zellikleri gibi hususlar da
degerlendirilerek artirilmasi gerekmektedir. Egitsel degerlendirme ve tanilama siirecinde
gorev alan 6zel egitim ve rehberlik 6gretmenlerinin nitelik ve nicelik yoniinden ihtiyaci
karsilayabilmesi i¢in YOK tarafindan lisans, yiiksek lisans ve doktora programlaria
kabul edilen 6grenci kontenjanlar1 ve ders siirelerinin artirilarak ders igeriklerinin yeniden

yapilandirilmasi gerekmektedir.

[lkokula baglandiktan sonra otizm simiflarinda iki 6gretmen dort ogrenci seklinde
gergeklestirilen egitimlerin ne denli verimli oldugu ile ilgili de sorunlar vardir. Otizmde
bireysellestirilmis egitimin 6nemi ve her ¢ocugun kendine 6zel gelisim basamaklari
oldugu ortaya konmustur. Buna ragmen bir sinifta dort otizmli 6grenci ile egitimin ne
denli verimli olacag1 ve ¢ocuklarda ilerlemeler kaydedilecegi tartisma konusudur. Bu
dogrultuda okullardaki otizm siniflarinda egitimlerin bireysellestirilmesi ve her ¢ocugun

bireysel egitim planinin hazirlanmasi gerekmektedir.

Otizmli ¢ocuklarla ilgili kaynastirma egitimine 6nem verilmeli gerek otizmli ¢cocugun
gerekse ailesinin normal gelisim gosteren ¢ocuk ve aileleriyle iletisim halinde olmasi
saglanmalidir. Zira sadece otizmli ¢ocuklar ve aileleriyle bir arada olan bir ebeveyn

cocugunun otizmden degil de ¢ocuk olmasindan kaynakli bazi davranis problemlerini
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dahi otizme yormakta ve karsisinda asilmasi miimkiin olmayan bir dag olarak goriinen
otizm her gegen gilin daha da biiyiimekte ve miicadele edilemez hale gelmektedir. Bu
anlamda normal gelisim gosteren ¢ocuklarin aileleriyle bir araya gelen otizmli ¢ocuga
sahip aileler, kendi ¢ocuklarinda gordiikleri bir davranis problemini normal gelisim
gosteren bir ¢ocukta gordiiglinde veya ailesinden duydugunda, bunun otizmle degil cocuk
olmayla ilgili oldugunu anlayacak ve karsisinda miicadele edilmesi imkansiz olarak

goriinen otizm kiiclilecek ve miicadele edilebilir hale gelecektir.

Otizmli ¢ocuga sahip ailelerin tan1 sonrasi yasadiklari en biiylik zorluklardan biri de
bakim sorumlulugu sebebiyle ¢alisma hayatinda yasadigi sorunlardir. Kimi ebeveynler
tan1 sonrasinda istihdamdan ayrilmakta kimi ebeveynler ise istihdama katilma imkani
oldugu halde istihdama hicbir sekilde katilamamaktadir. Calisma hayatinda karsilasilan
bir diger sorun ise ebeveynlerin ¢aligmaya devam etseler dahi iiretkenliklerini ve
verimlerini kaybetmeleridir. Bu dogrultuda otizmli ¢ocugu olan ailelere sunulacak esnek
calisma imkanlar1 ile ¢ocuklarmin bakim sorumlulugunu giin igerisinde yiiklenecek
giindiizli bakim merkezlerine ihtiya¢ duyulmaktadir. Aileler otizmli ¢ocuga sahip
olmaktan dolay1 farkli birgcok maliyeti karsilamak zorundadir ve bunun i¢in maddi giice
sahip olmas1 gerekmektedir. Ancak bakim sorumlulugu sebebiyle ebeveynlerden birinin
istthdamdan ayrilmasi ailenin maddi agidan kirilgan hale gelmesine neden olmaktadir. Bu
anlamda ebeveynlerin istihdamdan ayrilmalarinin, istthdama katilamamalariin 6niine
gececek calisma saatleriyle ilgili diizenlemelere, giindiizlii bakim merkezlerine ihtiyag
vardir. Ayrica kadin sigortalilarin erken emeklilik hakkindan yararlanmasi i¢in baska
birinin siirekli bakimina muhta¢ derecede agir engelli ¢ocugu bulunmasi kosulunun
kaldirilarak bu hakkin engelli cocugu olan biitiin anneleri kapsayacak sekilde
diizenlenmesi gerekmektedir. Buna ek olarak erken emeklilik hakkindan yalnizca anneler
degil, babalar ve bakim ylkiimliilerinin de yararlanabilmesi yoniinde diizenleme

yapilmas1 6nemlidir.

Ailelerin tan1 sonrasinda yasadiklar1 zorluklarda biri de gelecekle ilgili ciddi endiselere
sahip olmalar1 ve umutsuzluktur. Ebeveynlerin gelecekle ilgili en biiylik endisesi
kendilerinden sonra cocuklarinin ne olacag: ile ilgilidir. Cocuklarinin yetiskinlik
doénemlerinde kendileri olmadan hayatlarini nasil siirdiirecekleri ile ilgili bu hakli endise,

ailelerin gelecege yonelik umutlarini yitirmelerine neden olmaktadir. Ailelerin bu
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endisesini ortadan kaldirmak adina otizme 6zel bakim kurulusu modelinin hayata
gecirilmesi  gerekmektedir. Ailelerin kendilerinden sonra ¢ocuklarmin yetiskinlik
donemlerinde bakimlarinin saglanacagi otizme 06zel bakim kuruluslarinin hayata
gecirilmesi ailelerin endiselerini ortadan kaldirmada biiyiik bir rol oynayacaktir.
Halihazirda diger engel gruplarinin bakimlarinin saglandigi rehabilitasyon merkezlerinde
otizmli bireylerin bakimlarinin saglanmasi sorunlara neden olmaktadir. Oncelikle otizm
konusunda bilgi eksikligi olan ve bir kriz durumunda otizmli bireye nasil miidahale
edilmesi gerektigini bilmeyen bakim personellerinin oldugu kuruluslarda otizmli
bireylerin bakimu ile ilgili biiyiik zorluklar yaganmaktadir. Ayrica otizmli bireylerin ses,
151k, beslenme vb. hassasiyetleri ile takintili davraniglarinin neden olacagi uyum
problemleri otizmli bireylerin diger engel gruplari ile ayni kuruluslarda bakimlarinin
saglanmasini zorlastirmaktadir. Bu durumun farkinda olan aileler ¢ocuklarinin gelecegi
ile ilgili endise duymakta ve otizme 6zel bakim kuruluslarina duyulan ihtiyaci dile
getirmektedirler. Bakimevlerinde ve rehabilitasyon merkezlerinde istihdam edilecek
bakim elemanlarinin oncelikli olarak staj olanaklarinin da bulundugu ilgili 6n lisans
programlarini tamamlamis kisilerden secilmesi, halihazirda calisan bakim elemanlarinin
donanimlarinin artirilmasi saglanmalidir. Yogun davranis problemleri bulunan 6zel
gereksinimli  bireylerin  barindirildigt  bakimevlerinin  ¢alisanlarina; saldirganlik
egiliminde olabilen 6zel gereksinimli bireylere yaklasim ve kendini koruma konularinda,
yurt disindaki 1yl uygulamalar da incelenerek, gerekli egitimlerin verilmesi

gerekmektedir.

5.2.3. Finansal Zorluklara fliskin Oneriler

Otizmin aileler ve devlet agisindan ne gibi maddi ¢iktilarinin oldugunun aragtirilmasi ve
ailelere sunulacak maddi desteklerin net olarak belirlenmesi gerekmektedir. Ailelerin bu
yiiklerle tek basina basa ¢ikmasini beklemek hem otizmli bireyler hem de aileler i¢in
olumsuz sonuglar doguracaktir. Oncelikle aileler yasadiklari maddi yetersizlikler
sebebiyle cocuklart i¢in gerekli olan tedavi ve hizmetlerden yararlanamadiklari i¢in
cocuklarinin gelisimiyle ilgili ilerleme kaydedemeyecek ve bu durum ¢ocuklarinin bir
Omiir kendilerine bagimli olarak yasamasiyla sonuglanacaktir. Ayrica aileler ¢ocuklariyla
ilgili tedavi ve egitim anlaminda neler yapilabilecegini bilmelerine ragmen maddi agidan

bunlara gii¢ yetirememenin vermis oldugu yetersizlik ve caresizlik hissi ebeveynlerin
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fiziksel ve ruhsal iyilik halini olumsuz yonde etkileyecektir. Fiziksel ve ruhsal olarak
saglikli olmayan ebeveynlerin ¢ocuklarinin gelisimi ile ilgili gerekenleri yapamayacak

olmasi bu durumun nihai sonucu olarak karsimizda durmaktadir.

Tirkiye’de engelli bireylere bakim saglayan ailelere yonelik evde bakim iicreti
bulunmaktadir. Bu licretin alinmasi belli oranda engel durumu ile ailelerin gelir durumuna
baglidir. Hanedeki bireylerin belli bir gelir seviyesinin iistiinde olmas1 durumunda (asgari
ticretin 2/3°1) ailelere bu iicret Odenememektedir. Calismamizda aileler ve
profesyonellerin ortak olarak dile getirdigi hususlardan biri evde bakim ticretini alma
kriterinin otizmli ¢gocuklar ve ailelerine 6zel olarak esnetilmesi gerekliligidir. Zira otizmli
¢ocuga sahip ailelerin ¢ocuklariyla ilgili sadece bakim degil ayni1 zamanda tedavi, egitim,
sosyal ve sportif faaliyetlere katilma maliyetleri bulunmaktadir. Bu dogrultuda otizmli
cocuga sahip ailelerin evde bakim iicretinden yararlanma Kkriterinin aileler lehine
genisletilmesi ve kolaylastirilmasi gerekmektedir. Zira yataga bagimli bir engelli ile
otizm gibi egitim ve sosyal faaliyetlere miimkiin olan en yogun sekilde yararlanmasi
gereken cocuklarin ihtiyaclari ayni degildir. Bunun g6z 6niinde bulundurulmasi ve
otizmli ¢ocuga sahip ailelerin evde bakim {icretinden yararlanmasinda gelir kriterinin

daha iist tutulmasi gerekmektedir.

Otizmli cocuga sahip ailelerin kars1 karsiya olduklar1 finansal zorluklarda biri de tedavi,
ilag, diyet vb. saglik harcamalaridir. Aileler belirli araliklarla yenilemek zorunda
olduklar1 engelli raporu i¢in dahi ticret 6demektedirler. Otizmli ¢ocuklar i¢in alinan saglik
kurulu raporu iicretini kamu tarafindan finanse edilmesi saglanmali, aileler karsilamak
zorunda olduklar1 diger ¢esitli maliyetlere ek olarak bu tiir maliyetleri karsilamak zorunda
birakilmamalidir. Otizmli ¢ocuklarla ilgili uygulanan diyetler ve ilgili profesyonellere
ulasma ile ilgili de ciddi bir maliyetle kars1 karsiya olan ailelerin ekonomik olarak
desteklenmesi gerekmektedir. Cogu zaman tedavi i¢in biiyiiksehirlere gelen ve bir siire
konaklamak zorunda kalan ailelerin gerek tedavi gerek seyahat gerekse konaklama
maliyetlerinin karsilanmas1 adina destekler sunulmalidir. Ornegin Istanbul, Ankara ve
diger biiyiiksehirlere tedavi amaciyla gelen otizmli ¢ocuga sahip ailelere konaklama
hizmeti ilgili sehirlerin yerel yonetimleri tarafindan yapilmasi saglanmali veya ailelere
tedavi silireci boyunca konaklama maliyetlerini karsilayabilmeleri icin yardimlar

yapilmalidir.
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5393 sayil1 Belediye Kanunu’nun 14’{incii maddesi; “Biiyliksehir belediyeleri ile niifusu
100.000’in iizerindeki belediyeler, kadinlar ve c¢ocuklar i¢in konukevleri agmak
zorundadir. Diger belediyeler de mali durumlar1 ve hizmet onceliklerini degerlendirerek
kadinlar ve c¢ocuklar i¢in konukevleri acabilirler.” hiikmiinii i¢ermektedir. Maddede
yapilacak degisiklik ile biiyiiksehir belediyeleri ile niifusu 100.000’in {izerindeki
belediyelere gecici misafir, giindiiz bakim, yatili bakim ve mesleki rehabilitasyon
hizmetleri de verilecek engelsiz yasam merkezleri agma zorunlulugu getirilmesi ile ilgili
bir diizenleme ailelerin yasadiklar1 konaklama, giindiizlii bakim ve yatili bakim

ihtiyaglarini ciddi oranda karsilayabilecektir.

Otizmli ¢ocuga sahip ailelerin karsilamalart gereken hesap disi birgok maliyet
bulunmaktadir. Ailelerin ekstra terapiler, diyetler, spor ve sosyal faaliyetler, yiiksek fatura
tutarlari, sik kiyafet degisikligi, ev ile ilgili degisiklik ihtiyac1 vb. finansal zorluklarla basa
cikmasina katki saglayacak sosyal yardim programlarinin hayata gecirilmesi

gerekmektedir.

Otizmin son yillarda artan kiiresel yaygmligi iilkemizde de benzer sekilde kendini
gostermektedir. Bu durum {ilkeler i¢in ¢oziilmesi gereken bir halk sagligi sorunudur.
Devletlerin bununla ilgili etkili miidahale stratejileri belirlemesi gerekmektedir. Bu
stratejilerden biri ve belki de en dnemlisi dnleyici hizmetlerin gelistirilmesidir. Otizmin
artan yayginliginin nedenleri ve tetikleyicileri ile ilgili kapsamli aragtirmalara ihtiyag

duyulmaktadir.

Otizmli bireylerin istihdamdan diglanmalari, onlarin toplumsal yasama katilimlarini
engellemekte ve toplumdan izole olmalarina neden olmaktadir. Otizmli bireylere i¢in 6zel
istihdam alanlariin yaratilmasi onlarin topluma katilimlarini saglama ve tiretkenliklerini
kaybetmeme noktasinda biiyiik bir énem tagimaktadir. Ozel yetenekli otizmli bireylerin
gereksinimlerine ve seviyelerine uygun egitim almalari suretiyle; toplumsal yasama
katilimlarinin, tretim ve istihdama katki saglayabilmelerinin teminine yonelik

diizenlemeler yapilmasi 6nem tasimaktadir.
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EK-2. GONULLU KATILIM FORMU
(Arastirmacinin Aciklamasi)

Hacettepe Universitesi Sosyal Bilimler Enstitiisii Sosyal Hizmet Anabilim Dali’nda
siirdiirdiigiim doktora programi kapsamida Prof. Dr. Yasemin OZKAN’m
danismanliginda “Otizmli Cocuga Sahip Ailelerin Psikososyal Ve Finansal Yiiklerine

[liskin Deneyimleri” ismini tastyan doktora tezi arastirmasi yapmaktayim.

Calisma, Otizm Spektrum Bozuklugu olan ¢ocuga sahip olmanin aile dinamikleri
tizerindeki etkisini, aile iyelerinin yasadigi zorluklart ve OSB tanili bir gocugu
yetistirmenin psikolojik, sosyal ve mali etkisini aileler ve profesyonellerin goziinden
anlamay1, otizmli bir ¢ocuk yetistirmenin finansal ve psikososyal sonuglarini belirlemeyi

ve bu dogrultuda ¢6ziim 6nerileri sunmay1 amaclamaktadir.

Arastirmaya katilim tamamiyla goniilliik esasina dayanmaktadir. Bu arastirmaya
katilmaniz icin sizden herhangi bir iicret istenmeyecektir. Arastirmaya katildiginiz igin
size ek bir 6deme de yapilmayacaktir. Calismanin herhangi bir asamasinda ¢alismadan
¢ikma ve onaymizi ¢ekme hakkina sahipsiniz. Arastirmanin tiim siireglerinde kisisel
bilgilerinizin gizliligi 6zenle ve ihtimamla korunacaktir. Goriisme esnasinda paylastiginiz
bilgiler bilimsel arastirma amaclar1 disinda kesinlikle kullanilmayacaktir. Ayrica sz

konusu arastirmamiz i¢in Hacettepe Universitesi Etik Komisyonu izni alinmistir.

Aragtirma, Hacettepe Universitesi Sosyal Hizmet Boliimii dgretim iiyesi Prof. Dr.
Yasemin OZKAN’in sorumlulugunda, doktora &grencisi Ferhat TOPER tarafindan
yapilmakta olan bir tez ¢alismasidir. Arastirma kapsaminda sizinle yaklasik 25-75 dakika
siirecek bir goriisme yapacagim. Bu calismaya katiliminiz arastirmanin basarisi i¢in
onemlidir. Goriisme aninda konusulanlarin not alinmasi zor oldugu i¢in izin verdiginiz
takdirde ses kayit cihazi kullanacaktir. Cevaplamak istemeyeceginiz sorular oldugu
takdirde bu tiir sorulara cevap vermeyebilirsiniz. Bu goniilli katilim formunu
imzalamadan once veya daha sonra akliniza gelebilecek olan sorular istediginiz zaman
bana sorabilirsiniz. Bu gorligme ya da arastirma bittikten sonra da bu formda yazan
iletisim bilgilerimden bana ulasabilir ve arastirma ile ilgili her tiirlii soruyu sorabilir ve

bilgi alabilirsiniz.
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(Katilimcinin Beyani)

Prof. Dr. Yasemin OZKAN ve Ferhat TOPER tarafindan yapilacak olan arastirma ile
ilgili olarak yukarida yer alan bilgiler bana aktarildi. Bu bilgilerden sonra bdyle bir

arastirmaya “katilimc1” olarak davet edildim.

Arastirmaya katildigim takdirde kisisel bilgilerimin gizliligine gerekli 6zen ve saygi ile
yaklagilacagina inantyorum. Arastirma sonuglarinin bilimsel amaglar disinda
kullanilmayacagi1 ve kisisel bilgilerimin ihtimamla korunacagi konusunda bana yeterli
giiven verildi. Aragtirmaya katilimin goniillik esasina dayali oldugunu biliyorum.
Arastirmaya katilmam konusunda zorlayici bir davranisla karsilasmadim. Arastirmanin
yiirlitiilmesi sirasinda herhangi bir sebep gostermeden aragtirmadan ¢ekilebilecegimin
farkindayim. Ancak arastirmacilart zor durumda birakmamak i¢in arastirmadan
cekilecegimi onceden bildirmemin uygun olacaginin bilincindeyim. Arastirma icin
yapilacak harcamalarla ilgili herhangi bir sorumluluk altina girmiyorum. Bana da bir

O6deme yapilmayacaktir.

Arastirma sirasinda arastirmayla alakali herhangi bir sorun ile karsilastigimda; herhangi
bir saatte, Ferhat TOPER’1 0539 218 50 46 (cep) no’lu telefondan arayabilecegimi ve
kendisine Kahramanmaras Siit¢ii Imam Universitesi Tiirkoglu Meslek Yiiksekokulu
adresinden ulasabilecegimi biliyorum. Arastirmanin sorumlusu Prof. Dr. Yasemin
OZKAN’1 ise (0312) 297 63 63 (343) (is) ve 0532 635 32 21 (cep) nolu telefon
numaralarindan arayabilecegimi ve Hacettepe Universitesi IIBF Sosyal Hizmet Boliimii

Beytepe Ankara adresinden ulagabilecegimi biliyorum.

Bu arastirmaya katilmak zorunda degilim ve katilmayabilirim. Arastirmaya katilmam
konusunda zorlayici bir davranigla karsilasmis degilim. Bana yapilan tiim agiklamalari
ayrintilartyla anlamis bulunmaktayim. Kendi basima belli bir diisiinme siiresi sonunda
ad1 gecen bu arastirmaya “katilimer” olarak yer alma kararimi aldim. Bu konuda yapilan
daveti biilyiik bir memnuniyet ve géniilliiliik igerisinde kabul ediyorum. Imzali bu form

kagidinin bir kopyasi bana verilecektir.



Katilimcinin

Adi ve soyadu:

Adres:

Tel:
imza:

Tarih:
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Sorumlu Arastirmacinin

Ad, soyadi: Prof. Dr. Yasemin OZKAN
Adres: Hacettepe Universitesi Iktisadi ve
Idari Bilimler Fakiiltesi Sosyal Hizmet
Boliimii 06800 Ankara/TURKIYE

Tel: 0090 (312) 297 63 63 (343)

E-posta: ymozkan@gmail.com

Imza:

Yardimei Arastirmacinin

Ady, soyadi: Ferhat TOPER

Adres: Kahramanmaras Siitcii Imam
Universitesi Tiirkoglu Meslek Yiiksekokulu
Tel: 0539 218 50 46

E-posta: ferhat.toper@hotmail.com

ferhattoper.shu@gmail.com

imza:


mailto:ferhat.toper@hotmail.com
mailto:ferhattoper.shu@gmail.com
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EK-3. OTIZMLI COCUGA SAHIP EBEVEYNLER ICIN YARI
YAPILANDIRILMIS GORUSME FORMU

Degerli Anne ve Babalar;

Bu arastirma, otizm tanili ¢ocuga sahip ailelerin yasadiklar1 psikososyal ve finansal
zorluklar1 ortaya koymak ve ailelerin yasadiklar1 zorluklari agmalarina yardimer olacak

politika onerilerinde bulunmak amaciyla gergeklestirilmektedir.

Vereceginiz tiim yanitlar gizli tutulacak ve arastirma disinda higbir yerde
kullanilmayacaktir. Arastirmaninin sonuglarmin giivenilir olmas1 verdiginiz cevaplarin

igtenligine baghdir. Liitfen tiim sorulari/ifadeleri yanitlayiniz.

Katki ve yardimlarimiz icin tesekkiir ederim.

Ferhat TOPER
Hacettepe Universitesi Sosyal Hizmet Boliimii

Doktora Ogrencisi

1- Otizmli bir ¢ocuga sahip olmanin nasil bir sey oldugu hakkinda konusmaya
baslayacagiz. Oncelikle gocugunuzun diger ¢ocuklardan farkli oldugunu diisiindiigiiniiz

oluyor mu? Bu konudaki diisiincelerinizi agiklar misiniz?

2- Cocugunuzun farkli davranislari oldugunu ilk ne zaman fark ettiniz? Farkli olarak neler

yapiyordu? Kisaca agiklar misiniz?

3- Cocugunuza otizm tanist konuldugunda size tam olarak ne sdylendigini hatirliyor
musunuz? Ornegin ilk duydugunuzda ne tiir duygular hissettiniz? Bu siireci biraz aciklar

misiniz?

4- Peki o gline kadar otizmin ne oldugunun farkinda miydiniz? Eger farkinda degil veya
yeterince bilgi sahibi degildiyseniz bu durum konusunda nasil bilgi sahibi oldunuz? Bu

siireci agiklar misiniz?

5- Cocugunuza otizm tanist konuldugunda gelecege iliskin planlarinizda ve
beklentilerinizde bir degisme oldu mu? Olduysa ne tiir degisimler yasandigini agiklar

misiniz?
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6. Cocugunuza otizm tams1 konulduktan sonra neler yaptimz? Ornegin danismanlik,

terapi ve tedavi hizmetlerinden yararlandiniz m1? Bu siireci kisaca agiklar misiniz?

7. Otizmli ¢ocugunuzla iliskili olarak (ge¢misle kiyasladiginizda) giinliik rutinlerinizle
ilgili ve is ya da egitim hayatinizla ilgili ne tiir degisiklikler oldu? (Egitimi yarida

birakma, isten ayrilma vb.) A¢ilar misiniz?

8. OSB olan ¢ocugunuz disinda varsa diger cocugunuz/cocuklariniz ile iliskileriniz tani
sonrasi degistigini diisliniiyor musunuz? Degistigini diisiiniliyorsaniz ne tiir degisiklikler

oldugunu agiklar misiniz?

9. Otizmli ¢ocugunuz ile diger cocugunuz/cocuklariniz arasindaki kardeslik iligkisine dair

gozlemleriniz nelerdir? Bu iligkiler nasildir agiklar misiniz?

10. Cocugunuza konulan otizm tamsindan sonra aile iligkileriniz nasil etkilendi? Ornegin
siz ikiniz bir ¢ift olarak nasil giiclii kalabildiniz ve bu sekilde birbirinizi desteklemeye

nasil yardimei oldunuz? Agiklar misiniz?

11. Cocugunuza tan1 konulduktan sonra bu siirecte genis aileniz ile iligkileriniz nasildi?
Genis aile liyeleriniz tarafindan desteklendiniz mi ve taniya nasil tepki verdiler? Agiklar

misiniz?

12. Otizm teshisi konulduktan sonra ¢ocugunuzla olan iliskinizde bir degisiklik yasadiniz
mi1? Ornegin onunla olan iliskiniz giiclendi mi yoksa biraz zayifladi mi1? Bu siireci agiklar

misiniz?

13. Cocugunuzun otizmli oldugunu 6grendikten sonra ve bu siirecte duygularinizi ve
fiziksel sagliginiz1 nasil etkilendi? Herhangi bir tedavi, psikolojik destek aldiniz m?

Agiklar misiniz?

14. Cocugunuza otizm tanis1 konulduktan sonra sosyal hayatimizda/iligkilerinizde
(arkadas ve akraba iliskileri, geziler vb.) degisiklikler yasadiniz mi1? Bu iliskiler

konusunda neler yasadiniz? Aciklar misiniz?

15. Herhangi bir ihtiya¢ i¢in otizmli ¢ocugunuzla disar1 ¢iktigimizda zorluk yasiyor

musunuz? Yasiyorsaniz ne tiir zorluklar yasadiginizi agiklar misiniz?
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16. Zaman zaman giigliikkler yasadiginiz1 hissettiginizde size destek olan kisiler var m1?
(Aile, arkadas, grup terapisi vb.) Bu kisilerin kimler oldugunu ve ne tiir destekler

verdiklerini agiklar 1s1m1z?

17. Ekonomik agidan baktiginizda otizmli bir ¢ocuga sahip olmaktan dolayr ne tiir

maliyetleri kargilamak zorunda oldugunuzu diisliniiyorsunuz? Kisaca agiklar misiniz?

18. Cocugunuz ile ilgili olarak her ay karsilamaniz gereken masraflar hakkinda biraz
konusabilir miyiz? Bu masraflar1 karsilamakta zorlandiginizi diislinliyor musunuz?

Aciklar misiniz?

19. Otizmli ¢cocugunuz 6zel egitime devam ediyor mu? Ediyorsa haftalik kag saat 6zel
egitime devam ettigini ve bu egitimlerin ne kadarini cebinizden karsilamak zorunda

oldugunuzu agiklar misiniz?

20. Ozel egitim, konusma terapisi vb. egitimlerin iicretini karsilama konusunda zorluklar

yastyor musunuz? Kisaca agiklar misiniz?

21. Son 1 yilda ¢ocugunuzla ilgili harcamalarinizi diisiindiigiiniizde bu harcamalarin ne
kadarlik kisminin devlet tarafindan karsilandigini sdyleyebilirsiniz? (Kamu tarafindan

finanse edilmektedir?) Bu siirecte devlet destegi konusunda neler diistiniiyorsunuz?

22. Otizmli ¢ocugunuz i¢in Ozellikle ona daha uygun ev ortami olusturma ihtiyaci
hissettiniz mi? Uygun bir ev ortami i¢in nelerin gerekli oldugunu diigiiniiyorsunuz? Bu

degisiklikleri yapabildiniz mi? Kisaca agiklar misiniz?

23. Otizmli ¢ocuga sahip olmayla ilgili pek ¢ok deneyiminiz oldu. Sizin gibi otizmli bir
cocuga sahip ailelere neler onerebilirsiniz? Agiklar misiniz?

24. Otizmli gocuga sahip ailelerle calisan doktorlar, psikologlar, sosyal hizmet uzmanlari,

Ozel egitim ogretmenleri vb. profesyonellere ne tiir 6nerilerde bulunmak istersiniz? Bu

onerileri bizimle paylasir misiniz?

25. Otizmli ¢ocugunuzla ilgili gelecege dair planlariniz, hayalleriniz nelerdir? Bunlar

bizimle paylagmak ister misiniz?
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EK-4. OTiZM ALANINDA CALISAN PROFESYONELLER iCiN YARI
YAPILANDIRILMIS GORUSME FORMU

1. Bir profesyonel olarak otizmli ¢cocuklar ve aileleriyle ¢alismanin zorlugu konusunda

neler diisliniyorsunuz? Agiklar misiniz?

2. Otizmli ¢ocuklar ve aileleriyle c¢alisirken en ¢cok hangi asmada (teshis, tani, tedavi,

egitim vb.) zorluk yasadiginiz1 diisiiniyorsunuz? Kisaca agiklar misiniz?

3. Otizmli ¢cocuga sahip ailelerin, tan1 siirecinin baglamasiyla birlikte sok, inkar, su¢luluk
gibi asamalardan gegerek kabul ve uyum siirecine eristiklerini biliyoruz. Sizce aileler bu

noktada en ¢ok hangi asamada zorluk yasiyor?

4. Bir profesyonel olarak otizmli ¢ocuga sahip olan ailelerin bu siirecte yasadiklari
zorluklart gozlemleyebilmektesiniz. Sizce otizmli ¢ocuga sahip aileler bu siiregte ne tiir
zorluklar ve ihtiyaglarla kars1 karsiya kaliyorlar? Ailelerin yasadiklar1 zorluklara iliskin
gbzlemlerinizden bahseder misiniz? (Ornegin kabullenme, uyum, dislanma, izolasyon,

cocuklarinin beslenme, egitim ve saglik harcamalarina kaynak ayiramama vb.)

5. Otizmli bir ¢ocuga sahip olmak tiim aile bireyleri i¢in stres sebebi olsa da bu stresin
diizeyini nelerin belirledigine iligskin farkli goriisler mevcut. Yas, medeni durum, stresle
bas etme mekanizmalari, mali durum ve engelliligin derecesi, ebeveynlerin stres diizeyini

etkilemektedir. Sizce bunlardan en ¢ok hangileri aile stresine katkida bulunmaktadir?

6. Otizmli ¢ocuga sahip olmanin aileler ilizerindeki psikolojik, sosyal ve finansal

etkilerinin neler oldugunu diisiiniiyorsunuz? Aciklar misiniz?

7. Otizmli ¢gocuga sahip ailelerin cocuklarinin bu durumunu kabullenme ve uyum siirecine
gecme konusunda ne tiir desteklere/katkilara ihtiyag duyduklarini diisiiniiyorsunuz?

(Sosyal destek, ekonomik destek, psikolojik destek vb.)

8. Otizmli ¢ocuga sahip ailelere, bu alanda calisan profesyonellere ne sOylemek

istersiniz? Varsa Oneri ve tavsiyelerinizden bahseder misiniz?

9. Tiirkiye’de otizmli ¢ocuga sahip aileler ve ¢ocuklarinin yasadigi sorunlarin ¢éziimii

icin neler yapilmasi gerektigini diisliniyorsunuz? Agiklar misiniz?
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EK-5. SOSYO-DEMOGRAFIK OZELLIKLER FORMU

Degerli Anne ve Babalar;

Bu arastirma, otizm tanili gocuga sahip ailelerin yasadiklar1 psikososyal ve finansal
zorluklar1 ortaya koymak ve ailelerin yasadiklar1 zorluklari agmalarina yardimer olacak

politika onerilerinde bulunmak amaciyla gerceklestirilmektedir.

Vereceginiz tim yamtlar gizli tutulacak ve arastirma disinda higbir yerde
kullanilmayacaktir. Arastirmaninin sonuglarmin giivenilir olmas1 verdiginiz cevaplarin

ictenligine baglidir. Liitfen tiim sorulari/ifadeleri yanitlayiniz.

Katki ve yardimlarimiz icin tesekkiir ederim.

Ferhat TOPER
Hacettepe Universitesi Sosyal Hizmet Boliimii
Doktora Ogrencisi
1. Aile i¢indeki roliiniiz?
() anne () baba
2. Yasiniz? (litfen yaziniz)...........
3. Egitim durumunuz?
() Okur-yazar ( )ilkokul () Ortaokul () Lise () Onlisans () Lisans () Lisansiistii
4. Medeni durumunuz?
(X)) Evli () Bekar () Bosanmis () Esi Vefat Etmis
5. Aile yapmiz?
() ¢ekirdek aile () genis aile () tek ebeveynli aile
6. Mesleginiz? (liitfen yaziniz)..........cccceevveeieennnnns
7. Ailenizin toplam geliri?

() 2000 TL ve alt1 ( ) 2000-3000 TL aras1 () 3000-5000 TL aras1 ( ) 5000-7000
TL aras1 () 7000 TL ve tistii
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8. Kag cocugunuz var?
O10)2 ()3 ()4 ()Sveisti
9. Otizmli ¢ocugunuz dogum sirasina gore kaginci ¢ocuk?
()1()2()3()4()5veisti
10. Otizmli ¢ocugunuzun cinsiyeti?
() Kiz () Erkek
11. Otizmli ¢ocugunuzun yas1? (liitfen yaziniz).............ccoceveevvenennn.
12. Cocugunuzun otizmli oldugunu ilk kim fark etti?

( X) anne () baba () kardes ( ) aile biiyiikleri ( ) komsu- arkadas gevresi () doktor, ()
psikiyatrist () psikolog () 6gretmen () diger.......

13. Cocugunuzun otizmli oldugunu ne zaman fark ettiniz

()ilk 6 ay ve alt1 () 6 ay- 1 yas () 1 -2 yas arasi () 2-3 yas aras1 ( ) 3 yas sonrasi
14. Cocugunuza tan1 konuldugunda kag aylikti/ka¢ yasindaydi?
15. Cocugunuzun otizm diginda herhangi bir rahatsizlig1 (eslik eden tan1) var m1?

() evet () hayir
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EK-6. EBEVEYNLER iCIN GORUSME ORNEGI

Arastirmaci. Hocam merhaba, oncelikle arastirmaya katilmayi kabul ettiginiz igin
tesekkiir ediyorum. Hos geldiniz. Bugiin sizinle otizmli gocuga sahip ailelerin yasadiklari
psikososyal ve finansal zorluklar ile alakali hazirlanan bir doktora tezine veri saglamak
amaci ile gorlisiiyoruz. Goriismelerimiz kayit altina alinacak ve isimler gizli kalmak
kosuluyla arastirmada kullanilacaktir. Oncelikle bunu belirtmek istiyorum. Sizin i¢in de

uygunsa baslayabiliriz.
Anne: Merhaba hocam, hos bulduk. Benim ig¢in bir sorun yok. Sizi dinliyorum.

Arastirmaci: Bugiin sizinle otizmli bir ¢ocuga sahip olmanin nasil bir sey oldugu
hakkinda konusacagiz. Oncelikle ¢ocugunuzun diger ¢ocuklardan farkli oldugunu

diisiindiigiiniiz oluyor mu? Bu konudaki diisiincelerinizi agiklar misiniz?

Anne: Soyle sdyleyeyim. Tabii farkli oldugunu diisiiniiyorum. ilk yasadigim siireclerden
itibaren baglayabilirim. Cok farkliydi, sosyallesme konusunda zayifti. Belirli hareketleri
tekrar konusunda, yani tekrar olay1 ¢ok fazlaydi. Stereotip davranislar dedigimiz. Mesela
memlekete gidecegimiz zaman sey yapardi, mesela yol 2 saat siiriiyor, gidene kadar belki
de 100 defa ayni soruyu soruyordu. Biz nereye gidiyoruz, babaanneye gidiyoruz oglum 5
dakika sonra yeniden anne biz nereye gidiyoruz falan diye soruyordu. Yine yeniden
babaanneye gittigini soyliiyorduk. Yok sormaya devam ediyordu. Yani durup durup
tekrarliyordu. Yani artik dayanamayip yeter artik oglum, kag defa sdyleyecegim sana gibi
sozler sarf ediyorduk. Onun {istiine 5-10 dakika geciyordu. Yine basa sartyordu. Bir de
bizim ¢ocukta ziplama olay1 ¢ok fazla. Yani durdugu yerde, arabanin i¢inde hi¢ fark
etmez. Her yerde zipliyordu. Hatta ben ilk bu ziplama davranisi yiiziinden doktora
gitmistim. Doktor o ddnem bana sunu sdylemisti, gocuktur ziplar da, hoplar da. Enerjisini
atmaya ¢alistyor, demisti. Hani bir ¢ocuk bir koltuktan digerine ziplayabilir, cocuktur
dersiniz. Oyun oynar anlarsiniz. Ama ben masada oturup bir seyler yaparken ¢ocuk
basimda yarim saat hi¢ durmadan zipliyorsa, burada bir anormallik var demektir.
Sebepsiz yere siirekli olarak zipliyorsa vardir bir sey yani. Bir de bunun disinda
aglamalarimiz vardi, anlamsiz aglamalar, glilme krizleri, aglama krizleri. Yani bir de

dedigim gibi sosyallesme ile ilgili sikintilar vardi.
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Arastirmaci: Anladim. Peki, gocugunuzun farkli davranislari oldugunu ilk ne zaman fark

etmistiniz?

Anne: Ik ne zaman oldugunu tam hatirlayamayacagim. Ama gerci benim oglum 6
aylikti, neneler falan hadi hoppala hoppala falan derler ya. Benim ¢ocugum o zaman
ziplamaya basladi. Tabii biz 0 donem bunu farkli bir sekilde yormadik. Cocuktur, oynar,
ziplar diye diisiindiik. Bu benim goziime ne zaman batmaya basladi1? 1,5 yasindan sonra,
bir buguk iki yas arasinda goziime batmaya bagladi. Daha sonra siirekli arastirma
yapiyordum, bir seyler anlamaya ¢alistyordum. Dedigim gibi doktora gittik, doktorun ilk
sOyledigi sey, ¢cocuktur ziplar oldu. Yani benim ¢ocugum konusur, sdylediklerimize
tepkiler verirdi. Yan odadan bir sey istedigimizde gidip alip getiriyordu. Ondan olsa gerek
biraz geciktik. Bir de dedigim gibi doktor da bir sey yok deyince, siz de anne baba olarak
bir sey olmamasini istiyorsunuz. Her ne kadar i¢inizde siipheler de olsa, arastirmaya da
baslasaniz, doktorun bir sey yok demesine inanmak istiyorsunuz. Bu nedenle tani

konusunda geciktik biz.

Arastirmaci: Peki tam1 kondugunda size tam olarak ne sdylenmisti? Yani ilk kez

cocugunuz otizmli dendiginde size ne sdylenmisti ve ne hissetmistiniz?

Anne: Simdi hocam soyle diyeyim. Benim oglum ilk tan1 kondugunda okul ¢agindaydi.
Yani 75 aylik falandi. Mecbur okula gondermek zorundaydik. Ben ¢ocugumun okula
hazir olmadigini biliyordum, hissediyordum. Ama hani yastan dolay1 mecbur okula kayit
ettirdik. Okula kaydettigimizde 6gretmen dedi ki iki giin sonra, ben sizin ¢ocugunuzla
ugrasamam, c¢ocugunuzu alin benden. Bu ciimleyi kurdu. Biz neye ugradigimizi
sasirmistik. Ne yapacagimizi, yani ne yapacagiz, nereye gidecegiz gibisinden. Esimle
birlikte kendimizi bdyle duvara toslamis gibi hissettik. Ondan sonra esim dedi ki
Adana'da iyi bir profesor varmus, ...... Dedi ki ondan randevu aldim, gidiyoruz yarin saat
I'de. Neyse gittik Adana’ya, orada bir odaya gectik, her yerde kamera vardi. Bir siire
bekledik. O sirada esimle birbirimize ya neden bekliyoruz burada falan diyoruz. Meger
hoca kameradan ¢ocugun davranislarini izliyormus. Daha sonra iceriye girdik. Daha
girerken hoca dedi ki, siz nerede kaldiniz, simdiye kadar neden gelmediniz? Daha ¢ocuk
iceri adim atar atmaz yani sdyledi bunlar1. Tabi biz neye ugradigimizi sasirdik. Nasil yani
dedik. Ne diyorsunuz siz. Neyse oturduk, muayene etti, konustu, oyuncaklar falan getirdi

ve segmesini istedi, en sevdigin hayvanlar hangileridir falan diye sordu. Ondan sonra
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ziplamasini falan gordii. Esim bir ara sey dedi, hocam biz, ¢cocugunda atipik otizm olan
bir arkadasin onerisi ile geldik. Bizim de sliphelerimiz vardi o ylizden geldik. Hoca direkt
yliziimiize, sizin ¢ocukta da aynis1 var dedi. Nutkumuz tutuldu. Yani ¢ok daha 6ncesinden
hi¢ cabalamamis olsa, hi¢ doktora gotiirmemis olsam, bilingsiz bir anne olsam tamam.
Neyse ben doktorun yaninda agladim. Bakin hala elim titriyor anlatirken. Ondan sonra
dedik ki hocam biz daha once gotiirdiik doktora. Bize bdyle bdyle dediler ama biz her
zaman bir sey oldugundan siiphelenmistik. Ha bu arada ben biraz atlayarak anlattim
sanirim. Biz Adana'ya gitmeden 6nce hem Erzurum’da iken yani 2-3 yaslarinda, hem de
Maras’ta iken 3-4 yaslarindayken defalarca doktora gittik. Hatta bir seferinde psikologa
gittik. Psikolog benden sonra esime demis ki senin ¢ocugun normal, esini psikiyatriste
gotiir. Yani biz okul ¢cagina kadar defalarca doktora, psikologa falan gidip bir sey var m1
diye tan1 almaya ¢alistik. Biz bu siirelerde kendimiz de arastirmaya devam ediyorduk.
Ama ne zaman ki okul ¢agina geldi, okula basladi ve sinif 6gretmeni 2. giiniin sonunda
bu ¢ocukla ilgilenemem, alin benim smifindan dedi. iste o zaman biz daha ciddi bir
arastirma igerisine girdik. Yani ilke defa biri bu kadar net bir sekilde yliziimiize karsi bu
cocukta bir sorun var demisti. Artik biz bir seylerin farkina vardik diyelim. Adana'ya da
bu olaylardan sonra gittik. ***** ggyle dedi iste, ¢ocugunuz dedi atipik otizm. Daha
dogrusu ¢ocugunuzda tam otizm var diyemem dedi. Uyaran eksikligi diyebilirim
¢ocugunuza ama atipik otizm tanisi veriyorum dedi. Ciinkii ge¢ kalmigsiniz, ikinci
evredesiniz ve bitmek tizere. Biliyorsunuz 0-3 ilk evre, 3-6 yas ikinci evre ve sonrasinda
ticiincll evre. Bizim ¢ocugumuz o zaman ikinci evrenin sonundaydi. O yiizden dedi ki
tanty1 koyacagim, devletin verdigi hizmetlerden faydalanmaya baslayin. Bunun {izerine
bizim rapor ¢ikt1 iste 1 yil siireli atipik otizm tanisi. Ondan sonra zaten biz raporun
cikmasini beklemeden 6zel hoca ayarladik. Haftada 3 giin geliyordu evimize, seanst 130
lirayd1. Ve geldiginde seansa, yarim saat de dursa, 15 dakika da dursa, o paray: alip
gidiyordu. Ilk basta hoca da aymi seyi sdyledi, cocugunuzda uyaran eksikligi var dedi.
Onun i¢in dedi sik1 bir egitimle tez zamanda yol olacagimizi diisiiniiyorum dedi. Ilk basta
haftada iki saat ile basladik, randevumuz olusturduk. Zamanla biz ikiyi {lice ¢ikarttik,
dorde ¢ikarttik, gerekirse her giin gelin dedik. Ciinkii biz bir an 6nce o kaybettigimiz
yillart, o ge¢ kalmishigin verdigi sugluluk duyguyla kazanmak istiyorduk. Ondan sonra
maddi olarak tabii ¢ok zorlandik. Bir de ben o zamanlar ilgede calisiyordum, gidis-gelis

yapiyordum giinliik. Cocugumu raporu ¢iktiktan sonra beni buraya yani merkeze zor bela
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aldilar. Aile Bakanligi'nda ¢alisiyoruz ama maalesef bu konuda da yardimci olmadilar,

zorluk cikarttilar. Maddi manevi o kadar ¢ok yiprandik ki.

Arastirmaci: Peki cocugunuza otizm tanis1 konuldugunda gelecege iliskin planlarinizda,
hayallerinizde ve beklentilerinizde bir de§isme oldu mu? Olduysa ne tir degisimler

yasandigini agiklar misiniz?

Anne: Tani sonrasinda, gelecek agisindan hep sey dedim kendi kendime, ¢ocugun
diizelecek mi? Tamam ben bu egitim aliyorum ama ne olacak, nereye kadar gidecek.
Gelecegi goremiyordum, tahmin edemiyordum. Otizmi ilk defa duymamistim ama atipik
otizm falan bilmiyordum. Oysa altinda bir siirii sey varmis. Atipik varmis, uyaran
eksikligi falan filan bir siirii sey. Yani s0yle sdyleyeyim, kendinizi duvara ¢arpmis gibi
hissediyorsunuz. Hatta duvara carpmissiniz, asag1 kayiyorsunuz, tirnaklarinizla duvara
tutunmaya calistyorsunuz ama bir tiirlii basaramiyorsunuz. Asagi dogru kaymayi
durduramiyorsunuz, ¢ikmaya ¢abalasaniz bile asagi1 kayarsiniz. Tam olarak onu yasadim.
Tabi o siralar bizim ¢ocugumuz oldu, bir kiz ¢gocugumuz oldu. Aslinda biz tan1 almadan
kizima hamileydim. Dogduktan sonra tan1 aldik. Bilmiyorum belki de tan1 alsaydik ikinci
bir ¢cocuk diisiinmezdik sanirim. Yani ge¢ tan1 aldigimiz i¢in ikinci bir ¢ocuk diisiindiik.
Neyse kizimda bir problem yok siikiir. Hatta evimize hoca geldiginde kizimiza da
bakmasini istemistik. Yani onun da davranislarint izlemesini istemistik. Ciinki
korkuyorsunuz. Neyse, bir yandan tamam, bu ¢ocuk egitim alacak, rapor ¢ikti ama nereye
kadar gidecek. Bunun okul hayati var, ilkokulda mesela su an 3. sif 6grencisi.
Ortaokulda ben ne yapacagim, lisede ben ne yapacagim. Yani ilerisi hakkinda fazla bir
plan yapamiyorsunuz Yani kisa vadeli diisiinliyorsunuz, nereye kadar gidecegini
bilmediginiz i¢in. Hani anne babalar ¢ocuklari biiyiidiigii zaman doktor olsun, miithendis
olsun falan diye hayaller kurarlar. Yani benim hayalim hep seydi, eli ekmek tutsun yeter.
Yani ben gelecege iliskin cocugumla ilgili hayaller kuramiyorum maalesef. En basitinden
istifa etsem, bir is kursam, basit bir bakkal mesela mahalle bakkali. Onu bile
isletebildigini diistinemiyorum. Hesap kitap yapamaz, kendi kendine idare edemez
diyorum. Yani bu tarz seyleri goriince gelecege iliskin hayaller, planlar ¢ok fazla
kuramiyorsunuz maalesef. Su anda ilkokulda, bizim elimizin altinda. Kandirilmaya ¢ok
miisait bir ¢ocuk. Uyusturucu, mesela biri kendisine verse al sundan bir tane dese, yok

diyecek bir cocuk degil. Seker gibi goriir ve alir. Yani bu tarz seylerde korkutuyor bize.
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Anne olunca ister istemez her seyi diisiiniiyorsunuz. Yani kizimdan da korkmuyor

muyum? Ondan da korkuyorum ama tabii hi¢gbir zaman abisi gibi degil.

Arastirmaci: Evet anliyorum. Tam da yeri gelmisken, otizmli ¢ocugunuz ile diger
cocugunuz/cocuklarmiz arasindaki kardeslik iliskisine dair gozlemleriniz nelerdir? Bu

iliskiler nasildir agiklar misiniz?

Anne: Yani kizimla aralarinda ¢ok iyi bir iletisim var. Birbirleriyle oyun oynarlar,
birbirlerini korurlar, kollarlar. Kizim su an 5 buguk yasinda, aralarinda neredeyse 5 yas
var. O kadar iyi bir iletisimleri var ki. Oglum bir ¢ikolata alacagr zaman, anne kiz
kardesime de alalim der, bir sey yerken iste anne bunu da kardesime ver der. Kardesi ayni
sekilde disar1 ¢cikacagiz zaman abimi de gotlireyim bizimle oynasin der. Kardes iliskisine
dair bir sikintimiz yok, insallah hep bdyle devam eder. Tabii bunun i¢in biz de ¢ok ¢aba
sarf ettik. Baslangicta kizzim kizlarla oynamak istiyor haliyle. Apartmandaki kizlarla
oynarken abisi beraberinde gittiginde biraz yalniz kalabiliyordu. Ben kizima her seferinde
iste, kizim bak agabeyin yalniz, onu da oyuna falan kat. Yine ayni sekilde evde de birlikte
oynayabilecekleri oyunlar, etkinlikler yapmaya c¢alistik. Yani belki de bu caba ve
telkinlerle bu iyi iliskiyi yakaladik.

Arastirmact: Peki cocugunuza konulan otizm tanisindan sonra aile iligkileriniz nasil
etkilendi? Ornegin siz ikiniz bir ¢ift olarak nasil giiclii kalabildiniz ve bu sekilde

birbirinizi desteklemeye nasil yardimci oldunuz? Agiklar misiniz?

Anne: Koptugumuz giinler oldu agikcasi. Ayrilma asamasina geldigimiz giinlerde oldu.
Ciinkii dedigim gibi kabullenmek cok zor. Bir de bende esime gore inkdr asamasi ¢ok
uzun siirdii. Esim daha ¢abuk kabullendi. Hata ilk tanidan sonra, esimin diinyasi ***%*
oldu. Ne ben, ne de evdeki diger ¢ocugumuz, kizimiz. Yani her seyi **** oldu. Yani
sOyle bir sey hayal etti sanirim, kafasin1 agalim, biitiin bilgileri, davraniglari, yasam
becerilerini yiikleyelim ve kapatalim. Hayal ettigi bu seyin ¢ok ¢aba harcayinca olacagini
zannetti. Her sey bir anda olsun istedi. Sonra baktim bdyle olmuyor, karsima alip dedim
bak bdyle olmaz. Evde ben varim, bir cocugumuz daha var. Sadece **** yok yani. Yani
diistinebiliyor musunuz yatarken bile sadece **** ile yattr. **** ile yedi, ****igti.
Aslinda bunlari, bu siireci daha cabuk atlatma psikolojisi ile yaptyordu. ise gidiyor, isten
geliyor, nefes almadan, yemek bile yemeden ****’la etkinlik yapmaya basliyor. Yani

eve, bir egitim merkezi kurulacak kadar etkinlik materyali aldik. O kadar yani. Yani 6yle
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olmaz dedim. Biraz mola. Bunun {izerine esim ama nasil yapayim dedi. Cok ge¢ kalmisiz
zaten. Istiyorum ki her sey bir an 6nce olsun, zaten ge¢ kalmisiz. Dedim tamam ama boyle
olmaz. Biz bu siirede ****’u burada X kresine génderdik 1 yil boyunca. O siiregte ilgeye
gidis gelis yapiyorum. Yani o donem kresin miidiiriine, cocugun durumunu falan anlattik.
Iste o da, “ya ne giizel, bu onun zeki oldugunu gésterir. Hem ben otizmli oldugunu falan
da diistinmiiyorum” gibisinden konustu. Yani biz de demiyoruz ki ya sen neye dayanarak
bunu soéyliiyorsun? Doktor degilsin bir sey degilsin. Ondan sonra dedik ki bize yardimci1
olun. Istiyoruz ki bu cocuk sosyallessin, arkadasliklar kursun. Ben ilgedeyim o siralar.
Telefon agiyorum annesi olarak, oradan bana iste her sey yolunda, ¢ok iyi ¢ok basarili
annesi, arkadagliklar kurdu falan. Esim gidip geliyor, ne zaman gitse ¢ocuk ya bahgede
ya as¢inin yaninda. Ama ben artyorum, her sey yolunda. Neyse bir giin, satran¢ kursu var
dediler. Biz dedik tamam, hani satrang zihni gii¢lendiriyor iyi olur falan. Herkes haftada
bir saat alirken, biz ekstra bir {icret vererek haftada 2 saat almasini sagladik. Sirf faydasi
olsun diye. Tabii ki bizden haftada 2 saatlik paray1 aldilar. Biz satranci sevdi ve bir seyler
ogrendi diye diisiiniiyoruz. Ama ne zaman ki 23 Nisan etkinliklerinde, satrang hocasi ile
yliz yiize goristiik, her sey ortaya ¢ikti. Satrang hocasi bize dedi ki, **** derslere
gelmiyor. Biz dedik ya nasil olur? Biz her sordugumuzda **** satran¢ dersini ¢ok
seviyor, diizenli olarak derslere giriyor, ¢ok basarili falan diyorlar dedik. Hem de iki kati
almasi icin ekstra para 6dedik dedik. Satrang hocasi, bilmiyorum hanimefendi derslere
gelmiyor dedi. Diisiinebiliyor musunuz, hem iki kati iicret vermissiniz, hem ne zaman
ararsan **** satranca girdi, satrangtan ¢ikti, ¢ok basarili ¢ok sevdi deniliyor. Ama ortada
hicbir sey yok. Aslinda bu olay bizim bir seyleri anlamamizi sagladi. Yani 151k o zaman
yandi bizde. Daha sonra ben esime sen daha sik git okula ne yapiyor acaba diye telkinde
bulundum. Bizi kandirtyorlar resmen. Bir de hocam yani yanlis anlamayin sektor dyle bir
hale gelmis ki, aileler sagilacak inek gibi goriiliiyor. Ozel egitimi de ayni, 6zel egitim
hocas1 da ayni, kresler de ayni, rehabilitasyonlar da ayni. Zaten siz ¢ocugunuza ne kadar
cok ilgilenirseniz, karsidaki de o kadar ilgileniyor. Neyse zaten yil bitmek iizereydi. Bu
olanlardan sonra da ¢ocugu oradan aldik. Yaz donemi geldi, biz o donem ¢ocugu aldik
annemlerin oraya gittik memlekete. Memlekette bahgeli bir ev, komsular falan var. Bu
sefer orada seye basladi bu patates sogan arabalar1 gelir gecer ya, disariya ¢ikip patates,
sogan diye bagirmaya basladi. Buna sarmis. Cocuk baktik gidiyor, yani kdtiiye gidiyor.

Bu olaylardan sonra bir de {istiine yazin bitiminde, okullarin ag¢ildig: ikinci giin hocasi,
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ben bu cocukla ilgilenmem deyince, kostur kostur Adana'ya g¢ocuk psikiyatri ****
hanimin yanina gittik. Ondan sonra da iste dedigim gibi raporu aldik ve rehabilitasyon,

0zel egitim falan basladik.

Arastirmaci: Peki cocugunuza tan1 konulduktan sonra bu siirecte genis aileniz ile
iligkileriniz nasildi? Genis aile iiyeleriniz tarafindan desteklendiniz mi ve taniya nasil

tepki verdiler? Aciklar misiniz?

Anne: Onlar bizim yanimizda oldular her zaman. Esimin ailesi, benim ailem de yani
maddi manevi. Zaten o siiregte maddi olarak zorlandik. Ciinkii ev kredisi 6diiyorduk, 6zel
egitimler almaya baglamistik. Sag olsunlar goriimcem, kardesim, annem babam, elimden
geldigince destek sagladilar. Biraz da onlarin sayesinde giiclii kalabildik. Ne yapacagiz,
ne edecegiz, evi mi satalim, arabay1 m1 satalim diye diisiindiiglimiiz zamanlar ¢ok oldu.
O kadar ¢ok para lazim oluyordu ki. Dedigim gibi hoca mesela haftada 3 saat geliyor,
saati 130 lira. Ve o dénem gelen hoca, bize direkt su soruyu sormustu; esiniz polis tamam,
ne kadar maas aldigini asag1 yukari biliyoruz. Ama siz ne kadar maag aliyorsunuz? Yani
benim bu ders {icreti mi karsilayabilecek misiniz? Diye direkt sorabiliyor. Kendi alacagi
licreti garanti altina almaya calisiyor. Yani bu sdyledigim iicretler 5 y1l 6 yil onceki
rakamlar. Diigiinlin yani saat bag1 130 lira ve haftalik 3 saat aliyoruz. O donem hocanin
boyle bir sey sdylemesi bizim ¢ok tuhafimiza gitmisti. Ciinkii o siirede anne baba igin
maddiyat, para isleri akliniza gelmiyor. Ciinkii derdiniz size yetiyor zaten. Karsinizdaki
insanin da direkt alacagi para iizerinden sizinle konugmaya baglamasini garipsiyorsunuz.
Yani bir de sonugta su var; eger biz bu tasin altina elimizi koyduysak, yani bu dersi
aldirmak istiyorsak, demek ki ticreti karsilayabilecegiz. Evi satariz, arabay: satariz ne
bileyim. Ciinkii cocugumuzun gelecegi elden gidiyor. O zaman mesela ¢ok agladim
maddi olarak manevi olarak ¢ok yiprandik. Bazen ¢ocugu annemin yanina birakiyorduk.
Yani ben de esim de calisiyoruz. Babam o donem hayattaydi, daha sonra kanserden

kaybettik. O donem en biiyiik destek¢imiz babamdi mesela. (Agliyor).

Arastirmact: Peki ¢ocugunuza otizm tanist konulduktan sonra, duygusal sagliginizda,
fiziksel sagliginizda bir degisiklik oldu mu? Olduysa profesyonel bir destek veya tedavi

aldiniz mi1?

Anne: Soyle sdyleyeyim, tan1 kondugunda zaten, ilk basta onu kabullenemedim. Yani o

kismindan ziyade ben ve esi daha ¢ok ¢ocugumuza nasil fayda saglayabiliriz diye
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diisiindiik. Evimizi, hayatimizi, tamamen ¢ocugumuza endeksli olarak diizenlemeye
basladik. Yani daha ¢ok **** odakli yasamaya basladik. Bu bizi olumsuz olarak etkiledi
mi? Tabii ki de. Ciinkii her seyimiz **** olmustu. Siirekli bir endise igerisindesiniz boyle.
Yarin ne olacak, sonraki giin nasil olacak acaba, diizelecek mi diye. ilk basta ben, taniy1
aldigimizda, benim ¢ocugu ilkokulu bitirebilecek mi? Benim ¢ocugum ilkokul mezunu
olabilecek mi? diye kendi kendime ¢ok sordum. Insanlar ¢ocuklar1 biiyiiyiince doktor
olsun, miihendis olsun gibi hayaller kurarlar. Ama ben, benim ¢ocugum ilkokul mezunu
olabilecek mi diye diisiindiim hep. Hala diisiinliyorum. Cilinki beni o kadar ¢ok
korkutuyor ki. Kandirilmaya ¢ok miisait bir ¢ocuk. Hayattan her an kopacak gibi
diistinliyorum. Bir de biraz daha ilkokula bagladigimiz sene, ilk raporunu aldigimiz sene,
Ogretmen ben sizin ¢ocugunuzla ilgilenmem demisti ya, ¢ocugu aldik anaokuluna verdik.
Anaokulundaki 6gretmenimiz ¢ok iyiydi. **** toplu bir alanda nasil yasayabilecegini
Ogretmisti. Bizim de basarmaya calistigimiz en temel sey buydu zaten. Sosyal bir hayat
icerisinde kurallara uymasi, sirasint beklemesi. Sag olsun 6gretmenimiz ¢ok yardimci
oldu. Ilk y1l bdyle bitti. Ikinci sene geldi. ikinci sene ben psikolojik olarak ¢cok yrprandim.
Esimle ayrilma derecesine geldik. Bazen duyuyordum engelli ¢ocugu olan ciftler
bosantyor, sorunlar yasiyor falan. Gergekten bos yere bosanmiyorlarmis. Bunu anladim
ben. Ciinkii bizde de ramak kalmist1 o kadar s6yleyeyim. Neyse biz bir sene sonra tekrar
okula kaydettik. Yine ayni1 sekilde ayn1 okula. Ciinkii ayn1 mahalle ve sistemde ayn1 okul
cikiyor. Bir ogretmen diistii bize iste. Biz Ogretmene agik agik soyledik. Dedik
cocugumuzun boyle bdyle bir problemi var. Bu konuda bize yardimei olun dedik. Basta
bir sey sdylemedi. Daha sonra rapor eline gecince bakti ki atipik otizm var. Ogretmenin
*EHEN egitime kazandirmak igin higbir cabasi olmadi. Bize hep dedi ki 40 kisilik sinif,
ben sizin gocugunuza vakit ayirramam. Biz, bizim ¢ocugumuza vakit ayirirsin diye bir sey
talep etmedik. Biz ¢ocugumuz okuma yazma Ogrensin diye bir sey de talep etmedik.
Sadece okula gidip gelmeyi, toplum icerisinde nasil davranmasi gerektigini 6gretmesini
istedik. Ya zaten kaynastirma 6grencisi, bu gocuktan beklenen sey bellidir. Akademik bir
basar1 beklemiyoruz ki. Sadece kaynagsin. Ciinkii biz zaten ¢ocuk okuma yazmay1
Ogrensin diye disaridan 6gretmen ayarlamisiz ve hoca evimize 6zel derse geliyor. Dedim
ya her sey maddiyata bakiyor. Neyse 6gretmen her giin sikayet ediyor, ben ¢ocugunuza
ayr1 vakit ayiramam, s0yle yapamam, boyle yapamam. En sonunda bize dedi ki, siz bu

raporu kimi araya sokup da aldiniz dedi. Giiya neymis, bizim ¢ocugumuz onun tanisina
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gore ¢ok daha agirmis. Biz, kaynastirma dgrencisi olabilsin diye araya adam sokup atipik
otizm tanist aldirmis, sOyledigi sey buydu. Yani ¢ocugumuz, 6zel egitim alt sinifina
gitmesi gerekirken, biz bu raporla normal smifta kaynastirma oOgrencisi olmasini
saglamisiz. Ya zaten boyle diislindiigii i¢in, ¢ocugu egitime adapte etmek, siif ortamina
adapte etmek i¢in hi¢bir sey yapmiyordu. Neyse biz yine bir sey demedik, 40 kisilik sinif
sonucta. Ya inanin engelli anne babasi olmak o kadar zor ki. Cok fazla dislaniyorsunuz,
oOtekilestiriliyorsunuz. Velilerin tepkisi nasil olacak bilmiyorsunuz. Hani ¢ok siikiir benim
¢ocugumun saldirgan davranislar1 yok. Boyle 1sirayim, vurayim, kirayim falan yok yani.
Bizim endigemiz ¢ocugumuzun baskasina zarar vermesi degil, bagkasinin ¢ocugumuza
zarar vermesiydi. Ciinkli kendi halinde, sdylenen her seyi yapabilecek bir cocuk. Yani
zarar vermez, zarar gorebilir. En son benim ¢ocugum okula gitmek istemedi. Benim
cocugum, geceleri kalkip tuvaletini kendi basina yapip, geri yatan bir ¢cocuk. Benim
cocugum, okulda kakasini bile altina yapmaya basladi. Cocukta gerileme yasandi yani.
[lk basta ¢isini yapmaya basladi, daha sonra biiyiik kakasmni yapmaya basladi. Her giin
saat 3:00- 3:30 gibi artyor, annesi **** yine tuvaletini yapt1 okula gelin diyor 6gretmeni.
Yani bu tarz seyler dgretmenin elinin giiglendirdi. Ogretmen, higbir zaman ben bu
cocukta gerilemeye neden oldun diye diisiinmedi zaten. Bu ¢ocuk zaten geride ve ben
bunu ifade etmeye calistikca siz karst koydunuz, karsi ¢iktiniz, bakin iste sizin cocugunuz
atipik otizmden daha agir bir vaka demeye basladi. Neyse okula gidiyorduk {istiine bagina
degistiriyorduk. Bu soylediklerim ¢ok agir seyler. Mesela okula gidiyorum, sinifa
gidiyorum, biitiin 6grenciler, yani arkadaglar1 ****’a bakiyor. Yani o bakis o kadar agir
bir durum Ki. Ve isin en acis1 da, altina yapmayan, tuvalet aligkanligi olan bir ¢ocugun bu
sekilde smif igerisinde siirekli rencide olmasi. Ve her giin okula gittigimizde simif

arkadaglar1 bizi goriince, iste **** bunu yapti, **** sunu yapti, ****

sunu sdyledi diye
bir de sikayette bulunuyorlar. Yani ben o giinlerde kendimi g¢ocugumun yerine
koyuyordum. Ve gercekten iyi degildim, ¢ok agir bir durum. Istenmediginiz bir yerde
siirekli yadirgayan ve suglayan bakislar altinda olmak ¢ok zor gercekten. Diisiinsenize
Ogretmeni istemiyor, arkadaslar1 istemiyor ve bununla miicadele etmeye calisan 6zel
ihtiyact olan bir ¢cocuk. Bunun psikolojisini diisiinebiliyor musunuz? Kirmizi kalem
hocam, bu kirmizi1 kalemin arkasi diimdiiz olur mu? Isira, 1sira, 1sira kagit gibi diimdiiz

etmis. Her giin geliyor kalemler bu sekilde, her giin geliyor defter kitaplarin sirtlari

isirilmig bu sekilde. Sinirden, 6fkeden, sikintidan bunu yapiyor. Ve benim oglumun
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ziplama takintis1 var demistim. Elim ayagim buz gibi oldu bu arada. Hani her okulda
bayrak vardir, sallaniyor, benim oglum bayragin karsisina gegip saatlerce zipliyor ve
derse girmiyor. Ciinkii zilin sesini o an ona odaklandig icin duymuyor. Ogretmeni, benim
¢ocugumun derste olmadigini, ders basladiktan 20 dakika sonra fark ediyor. Kendisi gidip
almaya tenezziil etmiyor. Simiftan 6grenci gonderiyor, Ogrenciler de o davranistan
kopartip getiremiyordu. Ve biz artik son zamanlarda ben veya esim her giin 3 bucukta
gider, okulun bahgesinde beklerdik bes bucuk altiya kadar, dersi bitene kadar. Ilk iki
derste sikint1 olmuyor. Ondan sonraki derslerde hem ¢ocuk altina yapiyor, hem de derse
girmiyor. Bu defa beklerdik, ya esim giderdi ya ben, hangimiz uygunsa. Okulun
bahgesinde ti¢ dort saat bekledigimiz olurdu. Sirf bu ¢ocugu sinifa gonderebilelim diye.
Ya da tuvalete gotiirelim altina yapmasin diye. Bu aylarca siirdii. Ondan sonra simifta 1
ogrenci daha gelmis hi¢ kimse benim ¢ocugumla ayni sirada oturmak istemedigi i¢in
benim ¢ocugumu tek basina oturtmaya baslamis 6gretmen. Diisiinebiliyor musunuz?
Kaynastirma 6grencisini bir 6gretmen tek basina oturtuyor. Bunu da 6grendikten sonra
bir daha o okula géndermedik ¢cocugu. Bu sdylediklerim hepsi birinci sinif. Daha sonra
burada 6zel bir kolej var, ¢ocugu oraya aldik. Orada sag olsun idarecimiz, rehberlik
Ogretmenimiz, sag olsunlar, kendi sinif 6gretmenimiz. Tasin altina elini koydular. Hatta
rehber 6gretmenimiz, biraz konustuk. **** benim adamim, ben bu ¢ocukla ¢aligmak
istiyorum dedi. Bu ¢ocukta ne var ki, hi¢cbir sey yok dedi. Yaptig1 hareketler, normal bir
cocugun yaptigr hareketler gibi. Biz sdyledik iste 6gretmenine bdyle bdyle bayraga
takintis1 var diye. Bunun {izerine sag olsunlar, okulun girisindeki panolari, sirf onlarin
karsisina gecip ziplamasini diye kaldirdilar bir siire, **** uyum saglayincaya kadar.
Ogretmen aglama krizleri falan oldugunda iste tuvalete gondermis, takip etmis. Bize,
**** tuvalete gittigini, kendi ihtiyacimi giderebildigini, elini giizelce yikadigini falan
sOyledi. Ve inanabiliyor musunuz bir hafta i¢cinde **** kalem 1sirmalarina birakti. Defter,
kitap 1sirmalarina birakti. Ciinkii onu ofkelendirecek bir durum yok. Ogretmen

istememezlik yapmiyor, 6grenciler istememezlik yapmiyor.

Arastirmaci: Cocugunuza otizm tanist konulduktan sonra sosyal
hayatinizda/iliskilerinizde (arkadas ve akraba iligkileri, geziler vb.) degisiklikler

yasadiniz m1? Bu iligkiler konusunda neler yasadiniz? Agiklar misiniz?

Anne: Agikgasi cocugun neyi oldugunu séyleyemedik, sakladik. Neden? Ciinkii bu biraz

da kabullenme ile alakali. Ben daha yeni yeni ¢ocugumun atipik otizmli oldugunu rahat
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bir sekilde sdyleyebiliyorum. Ciinkii benim kabullenmem ¢ok zor oldu. Yani
apartmandaki komsularimin bile haberi yok. Yani soyle yok, bir sey biliyorlar, bir sey
oldugunu tahmin ediyorlar ama dikkat daginikligi, hiperaktivite gibi seyler zannediyorlar.
Ciinkii ben oglumun diizelecegine inaniyorum. Hani maalesef bildiginiz lizere toplum
acisindan otizmli bireyler, engelli bireyler ¢ok fazla dislantyor, ¢ocuklar bile oynamak
istemiyorlar. Bunu bildigim i¢in zaten komsuya falan gitme olayim hi¢ yok. Sadece Oyle
bir kag tane aile ile goriistiyorum. Memlekette de kimse bilmiyor. Sadece esimin ailesi ve
benim ailem biliyor. Akrabalar da bilmiyor, hi¢ kimse bilmiyor. Ciinkii karsindaki
insanlarin yani bir sey demesine gerek yok, o bakisi bile beni rahatsiz ediyor. Bundan
dolay1 kendimizi izole etmek istiyoruz. Baskalariyla goriismeyi psikolojik olarak birden
kestim. Yani ¢cocugumun zarar verici davraniglari, saldirgan davranislart oldugu icin
degil. Tam tersine baskasinin ona zarar1 dokunabilir. Elindeki her seyi alabilir, soyledigi
her seyi yaptirabilirler. Ama ben dedigim gibi o bakiglardan bile rahatsiz oldugum igin,

insanlarla goriismeyi kestim.

Arastirmact: Yani siz, ¢ocugunuzun saldirgan davraniglari olmadigi halde, baskasina
zarar verme ihtimali olmadi halde, insanlarin o bakislarindan rahatsiz oldugunuz igin,

kendinizi izole etmek istediniz, insanlarla goriismemeye basladiniz.
Anne: Evet, aynen o sekilde.

Arastirmact: Evet, tam da bununla baglantili olarak, herhangi bir ihtiya¢ icin otizmli
cocugunuzla disar ¢iktiginizda zorluk yasiyor musunuz? Yasiyorsaniz ne tiir zorluklar

yasadiginizi agiklar misiniz?

Anne: Yani soyle sdyleyeyim, cocugumuza disar1 ¢iktigimizda, o6rnegin bir AVM'ye
gittigimizde yaptig1 hareketler, davranislar, normal bir ¢ocugun yaptig1 hareketler ve
davraniglarla neredeyse birebir ayni. Goze batacak bir davramisi kalmadi aldigimiz
egitimlerden sonra ¢ok siikiir. Bir hayli ilerleme kaydettik. Su anda en son 2 ay 6nce
doktoruna gotiirdiik, doktoru ben tantyamadim **** | normal bir ¢ocuk gibi goriiniiyor
dedi, masallah dedi, gozlerim doldu dedi sizleri goriince. Hani ondan dolay1 su an bir
sikint1 yagsamiyorum. Ama mesela bizim ¢ocugumuz disaridan goriiniis olarak normal bir
cocuktan farkli degil. Bunun da etkisi var. Ama bir down sendromlu ¢ocuk, dis goriiniis
itibariyle de farkli oldugu i¢in, dikkat ¢ektigi i¢in, ben dyle bir cocuk gordiigiimde, o

bakisimdan dahi incinirler diye doniip bakmiyorum. Yani bakmak istedigim halde
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bakmiyorum incinirler, iiziiliirler diye. Benim rahatsiz oldugumu bakislara onlarda maruz
kalirlar diye. Clinkii ayn1 sekilde o bakislardan ben de rahatsiz oluyorum. Daha iyi empati

kurdugumu diistiniiyorum.

Arastirmaci: Peki zaman zaman giicliikler yasadiginizi hissettiginizde size destek olan
kisiler var m1? (Aile, arkadas, grup terapisi vb.) Bu kisilerin kimler oldugunu ve ne tiir

destekler verdiklerini agiklar misiniz?

Anne: Soyle sdyleyeyim ben baslangicta reddetme olayina girdim. Ben esimden daha geg
kabul ettim. Yani seye basladim, bu ¢ocugu ben neden dogurdum gibi su¢luluk duygusu
hissetmeye basladim. Keske hi¢ evlenmeseydim, keske hi¢ ¢ocugum olmasaydi, keske o
zamana donsem. Hi¢ olmasaydi bu yasananlar gibi duygular icerisine girdim. Yani
bunlar1 kendi kendinize diisiinmeye basladiktan sonra dibe ¢okiiyorsunuz. Tamamen
yerin altina giriyorsunuz. Balcigin i¢indesiniz ve ¢ektikce cekiyor sizi. Higbir seyden
mutlu olmamaya basladim. Cocuklarin bana geliyor, anne diye sarilmak istiyor, elimle
itesim geliyor. Yani bir anne ¢ocuklarina sarilmaz, opiip koklamaz m1? Ama kendimle
savastyorum. Artik en sonunda esimle de gereksiz yere kavga etmeye basladik, her sey
batmaya basladi. En son evde piknik masasi vardi, onu yere atip paramparca ettiginde,
dedim ki artik benim tedaviye ihtiyacim var. Tedavi olmam gerekiyor. Yoksa ben
gidiyorum, ¢ocuklarim gidiyor, evliligim gidiyor. Cocuklarimdan soguyorum. Yani hep
sey derler sogumak c¢ok gii¢lii bir duygudur diye. Allah kimseyi kimseden sogutmasin.
Ondan sonra ertesi giin hastaneye bir psikiyatri doktoruna gittim. Doktorla konusuyoruz,
doktor esimi disar1 ¢ikartti zaten. Orada da basladim aglamaya. Zaten bu konular
acildiginda sesim titriyor, gozyasim akmaya bashiyor. Doktora durumu anlattim.
Karanlikta, kalabaligin i¢inde kaybolmak istiyorum dedim. Diinya yansa umurumda
degil, ev yikilsa donilip bakmayacagim. Cocuklar surada dlse, doniip bakmayacagim, o
durumdayim. Doktor, depresyon belirtisi bunlar dedi. Ondan sonra tedaviye basladim, iyi
geldi bir toparladim kendimi. Ondan sonra ¢ok siikiir iyiyim. Sanirim bu sekilde

kabullenme siireci daha kolay oldu.
Aragtirmact: Tedavi bitti mi? Devam ediyor musunuz?

Anne: Hayir su an tedavi devam ediyor. Pandemi dolayisiyla yiiz ylize goriisemesek de

tedavim devam ediyor. Profesyonel bir destek aldim yani.
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Arastirmact: Peki biraz da finansal zorluklarla ilgili konusmak istiyorum. Ekonomik
acidan baktiginizda otizmli bir ¢ocuga sahip olmaktan dolayr ne tiir maliyetleri

karsilamak zorunda oldugunuzu diisiiniiyorsunuz? Kisaca agiklar misiniz?

Anne: Bir kere en basta egitim olarak ¢cok maliyetli. Ozel egitim deyince, paran varsa
paran kadar cocuguna egitim aldirabiliyorsun maalesef. Az dnce de bahsettigim gibi, eve
gelen O0gretmen bile ne kadar maas aldiginizi soruyor. Yani ilk etapta {icretini verip
veremeyecegimizi anlamaya c¢alisiyor. Ozel egitim deyince yani yanlis anlamayin, sizi
sagilacak inek gibi gorliyorlar. Mecbursunuz, elinizde ne varsa verebilecegimizi
biliyorlar. Dedigim gibi yani belki evimi satacagim, belki arabami satacagim. Yani bir
sekilde ¢oziimiinii bulmaya g¢alisiyorsunuz. Her seyi goze alabiliyorsunuz artik. Bir tek
ne kadar verebilirim gdziiyle bakabiliyorsunuz. Bir seyler almak istiyorsunuz, bir seyler
yaptirmak istiyorsunuz. Bunlarin hepsi para. En basitinden mesela benim c¢ocugum
normal okulda yapamadi, devlet okulunda yapamadi, mecburen 6zel okula géndermek
durumunda kaldik. Yani su an bir memur maasiyla bir 6zel okul maliyetini karsilanmanin
ne kadar gii¢ oldugunu asagi yukari tahmin ediyorsunuzdur. Yani ya da soyle sOyleyeyim
en basitinden eve bir egitim materyali aliyorsunuz. Bir kutusu mesela, bir siirii para. Biz
ilk egitime bagladigimizda, hocanin bizden istedigi egitim materyali bundan tam 4 yil
once 1000 TL idi. Sadece evimize aldiginiz bir materyal. Yani bu maliyetleri cogu zaman
¢ift maas olmamiza ragmen, esimle birlikte ¢alistyor olmamiza ragmen karsilamakta ¢cok
zorlaniyoruz. Yani diger aileleri diisiinmek bile istemiyorum. Diisiinsenize, ¢ocugunuzun
durumu ortada, yapilabilecekler belli ama sizin maddi giiciiniiz buna yetmiyor. Bence bu,

cok cok ayr psikoloji.

Arastirmact: Peki 6zel egitim, konusma terapisi gibi iicretleri karsilama konusunda

zorlaniyor musunuz?

Anne: Soyle sdyleyeyim, 6zel egitim olarak su an bizim raporumuz var. Rapordan dolay:
devlet zaten haftalik 2 saatlik bireysel egitimi karsiliyor. Bir de polislerin sosyal hizmet
birimi var. Esim polis oldugu i¢in orada haftalik 2 saat karsiliyor. Yani haftada 4 saat
bireysel 6zel egitimi iicretsiz olarak alabiliyoruz. Yani esimin isi dolayisiyla karsilanan o
iki saat bizi ¢ok rahatlatti. Ciinkii 2 saat ¢ocuk i¢in yeterli olmuyor. Ekstra dersler almaniz
gerekiyor. Bunlarin ticretleri belli zaten. Yani haftalik iki saat, aylik 8 saat, polis

sendikasindan karsilaniyor. Yani bu karsilanmasaydi, ki biz bu egitimi yine alacaktik.
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Ciinki ihtiyaci var. Cocugun aylik 8 saat 6zel egitimini cebinden karsilamak demek, hig
degilse 1000-1500 TL demek. Konusma terapisini bir donem kisa siireligine haftada
sadece 2 saat almistik. Cilinkii konusma ile ilgili ¢ok fazla sikintimiz yok zaten. Duyu
biitlinleme aldik. Zaten aldiktan sonra da hocasi, **** duyu biitiinlemenin %60'1n1,
%70’ini yapabiliyoruz zaten demisti. Yani toplamda 10 saat falan aldik, duyu

butiinlememiz bitti.

Arastirmact: Peki son 1 yilda ¢ocugunuzla ilgili harcamalariniz1 diisiindiigliniizde, bu
harcamalarin ne kadarlik kisminin devlet tarafindan karsilandigin1 sdyleyebilirsiniz?
(Kamu tarafindan finanse edilmektedir?) Bu siiregte devlet destegi konusunda neler

diisiiniiyorsunuz?

Anne: Bir kere devletin haftada 2 saat olarak verdigi bireysel egitim oldukc¢a sinirl, cok
az yani. Karsinizdaki 6grencinin 6zel egitime ihtiyact var. Ve haftada 2 saatle hi¢bir
sekilde bir seyler bagaramiyorsunuz, yol alamiyorsunuz. Hani en basiti, dil ve konusma
terapisi dersleri almak istiyorsunuz. Bu terapi, diger 6zel egitim derslerinden ¢ok daha
pahali. Bunu ek olarak kendi cebinizden almaniz gerekiyor. Yani devlet tarafindan
karsilanan egitimi de sdyle sdyleyeyim. Oraya gittigim zaman, sadece devletin verdigi iki
saatle yetinip, maddi giicli olmadig1 i¢in ekstra dersler alamayan ailelerin durumunu
gordiigiimde cok iiziiliyorum. Yani gidip gelecek arabalari yok, servisle ilgili bazen
sikintilar ¢ikabiliyor. Toplu tasimaya binip gelmeye calisiyorlar. Ben kendim gotiiriip
getiriyorum ¢ocugumu. Su son 1 yildir ocugumuz i¢in yaptigimiz harcamalarin bence
en fazla %30’°luk kismi1 devlet tarafindan karsilanmistir. Bir de mesela biz bir donem, hani
bir hizla bu isi atlatalim, kaybettigimiz yillar1 yeniden kazanalim heyecaniyla
cocugumuza haftada 6 saat 6zel egitim aliyorduk. 2 saat diginda tamamini cebimizden
karsilamak zorundaydik. Sonra baktik bu kadar yogun egitim ters tepmeye basladi. Yani
ilerlemeden ziyade gerilemeye neden oldu. Yani aceleci olmamak gerekiyor. Bir de sdyle
sOyleyeyim. Bu ¢ocuklar hiperaktif ¢ocuklar, enerjilerini atmalar1 gerekiyor. Bunun icin
sportif faaliyetlere biz bir donem ¢ocugumuzu goénderdik. Su an gonderemiyorum ama
gondermek istiyorum. Ama dedigim gibi yani maddi imkansizliklar buna ¢ok fazla el
vermiyor su an i¢in. Bir de kizim var demistim. Yani oglumu 6zel okula génderdigim i¢in
mecburen onu da 6zel okula gondermek durumundayim. Yani iki cocugumuzun 6zel okul
masrafi, esim ve benim maasmin toplammnin yiizde 40'mma tekabiil ediyor. Yani

maaslarimizin %40’1 sadece 6zel okul taksitine gidiyor. Geriye kalanla geginmeye
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calistyorsunuz. Kredi odiiyorsunuz, aylik harcamalariniz oluyor. Ekstra 6zel dersler
aldiriyorsunuz ¢cocugunuza. Yani maalesef yetismiyor. Ozetle sportif faaliyetler, kiiltiirel
faaliyetleri istiyoruz ama daha sonra mi1 aldirsam diye diisliniiyorsunuz. Yani su taksit

bitsin su da bitsin daha sonra falan deyip hesap yapmak zorundasiniz.

Arastirmact: Peki bununla baglantili olarak, cocugunuza otizm tanist konulduktan sonra,
evinizi yeniden dizayn etme ile ilgili bir ihtiyag duydunuz mu? Bu ihtiyact
karsilayabildiniz mi?

Anne: Soyle s0yleyeyim, evimde fazladan bir oda vardi zaten. Onu tamamen **** i¢in
dizayn ettik. Ev degistirme diisiincem olmadi. Ama daha ¢ok bdyle hani odasini bir oyun
odasina ¢evirdik. Oyun dolab1 yaptik. Onun disinda kendisine yonelik, kendini
gelistirmesi icin egitici materyaller aldik. Tabii bunun i¢in harcamalarimiz oldu. Bunlari
yapmak gerekiyor. Ciinkii siz ne kadar bir seyler yaparsaniz, ¢ocugunu da o kadar

ilerliyor.

Arastirmact: Peki, otizmli ¢ocuga sahip olmayla ilgili pek ¢cok deneyiminiz oldu. Sizin
gibi otizmli bir ¢ocuga sahip ailelere neler onerebilirsiniz? Yeni tan1 almis bir aile olabilir,

uyum asamasinda olan bir aile olabilir. Ne sdylemek istersiniz?

Anne: Yani ailelere en bagta sunu sdylemek isterim, en ufak bir siiphe dahi duyduklarinda
pesine diigsiinler. Cocuklarina sahip ¢iksinlar. Higbir sekilde normal ¢ocuklardan farklar:
yok. Her tiirli haklara sahip olmalari gerekiyor. Devletin verdigi her seyden
faydalanabilmek i¢in ellerinden gelen c¢abay: sarf etsinler. Giligleri yetiyorsa bununla
yetinmeyip ekstra egitimler almalarini Oneririm. Kabullenme ile ilgili de bir seyler
sOylemek istiyorum. Bir an 6nce kabul etsinler. Ne kadar ¢cabuk kabul ederlerse, uyum o
kadar kolaylasiyor. Ne kadar cabuk kabul ederseniz hayatiniz o kadar ¢abuk diizene
giriyor. Ciinkli yol haritaniz1 daha ¢abuk belirliyorsunuz, daha cabuk egitimlere
basliyorsunuz ve daha ¢ok ilerleme kaydediyorsunuz. Yani otizmi agmak c¢ok iddial1 bir
kelime zaten ama yasitlarini yakalatmak takvim yasina yakalatmak hani buna ¢alisiyoruz
hepimiz yani otizmi agmak ¢ok iddial1 bir kelime zaten ama yasitlarini yakalatmak takvim
yasina yakalatmak hani buna calistyoruz hepimiz. Simdi bu noktadan zaman
kaybetmemek gerekiyor beyin ne kadar tazeyse gelisimde o kadar hizli oluyor onun i¢in
otizmli degil mi ya degilse gibi sorular1 bir kenara birakip hemen iyi bir egitim

merkezinde miimkiin oldugunca yogun tabii ki miimkiin olmasi tamamen parayla ilgili.
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Miimkiin oldugunca yogun, miimkiin oldugunca erken egitim ve iyi bir beslenme
programi 6nermek isterim. Dondurulmus gidalardan uzak, paketlenmis gidalardan uzak,
dogal, miimkiin oldugu kadar sekersiz gidalarla ve sosyal hayatin igerisinde kopmadan.
Yani evet ¢ocuk problem davranisi g¢ikartacak lokantaya gideceksiniz istemeyecek,
oturmayacak, arkasindan kosturtacaksiniz ama bunu goze alacaksiniz ve asla ve asla
cocuklar agiyor diye istediklerinin yapilmamasi. Yani bu da bu ¢ocugun takintisi, biz
buna izin verelim dedigimiz anda onlarm esiri oluyorsunuz. Istikrarli olmalar1 yani bir
seyi evet cok zor bu istikrari stirdiirmek anne baba olarak ¢ok zor ama bunlar1 yapmali ve
cocuklariyla cok bol oyun oynamalarini 6nermek isterim. Yani sey oyunlar hayali oyunlar
ve iletisimle ilgili oyunlar. Beraber puzzle yapmak, Lego yapmaktan bahsetmiyorum.
Saklambag, a¢ bul, iste karsilikli top oynamak veya evcilik oynamak, otopark oynamak
vs gibi bol dokunmali minciklamali ve ¢ocuk eger kendini elletmiyorsa ¢ocugun kendini
elletmiyor diye kabul etmeyip gidip onu mutlaka duyusal biitiinleme ile tabi maddi
imkanlarla baglantili, bu sorunlar1 agmak. Ki asiliyor yani goriiyorum bunlar1 da. Yani
sa¢ kestirmeyen ¢ocugun sac1 da kesiliyor, dokundurmayan ¢ocuk dokunduruyor da yani
bunlar tamamen duygusal sorunlar, bunlar1 éneriyorum yani olay bu, iyi bir merkez
arastirmalar1 ve bu 1yi merkezi bulmalari ¢ok 6nemli. Ve kabulii sona erdirsinler, yani su
anda ¢ilinkii yanlis bir erken teshis, dogru bir ge¢ teshisten iyidir. Yani birakin otizm
olmasin yanlis teshis olsun ne kaybeden ¢ocuk en fazla para kaybeder. Ama ¢ocugun da
en azindan yani ¢ocuk yasitlarinin hepsinde okula baglar, ¢ok iyi bir egitim almis olur.

Hicbir zarar1 da olmaz yani o erken alinan yogun egitimin.

Arastirmact: Peki otizmli ¢ocuga sahip ailelerle ¢alisan doktorlar, psikologlar, sosyal
hizmet uzmanlari, 6zel egitim Ogretmenleri vb. profesyonellere ne tiir Onerilerde

bulunmak istersiniz? Bu 6nerileri bizimle paylasir misiniz?

Anne: Bir kere olaya para goziiyle bakmasinlar. Kriterleri maddiyat olmasin, maddiyati
daha geri plana atsinlar. Ciinkii karsinizdaki zaten size muhtag. Anne babalarin psikolojisi
de cok kotii zaten. O kadar kétii bir durum ki, kabullenmek, bir ise baslamak, devam
etmek, bunlarin hepsi ¢ok zor siiregler. Bu aileler gelecek kaygisini ¢cok koétii yasiyorlar.
Normal bir ¢ocuk i¢in bile ¢ok fazla gelecek kaygis1 yasarken, otizmli bir ¢ocuga sahip
anne babalarin yasadigi gelecek kaygisini inanin tahmin bile edemezsiniz. Yani ben
6liince cocugum ne olacak duygusu ¢ok kotii bir duygu. Yani bu psikoloji igerisinde olan

ailelere, maddi gozle bakmasinlar liitfen.
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Arastirmact: Peki son olarak otizmli ¢ocugunuzla ilgili gelecege dair planlariniz,

hayalleriniz nelerdir? Bunlar1 bizimle paylagmak ister misiniz?

Anne: Cocugum yemek programlarini ¢ok seviyor. insallah ilkokulu, ortaokulu bitirebilir,
liseye baglarsa, Meslek Lisesine gonderip ascilik egitimi almasini saglamak istiyorum.
Tekrar eden davraniglarda basarilt oluyor bu ¢ocuklar biliyorsunuz. Bir as¢1 olabilir
bence. Yani zaman ne getirir bilemiyoruz ama benim simdilik dyle bir diisiincem var.
Ciinkii bu ¢ocuklarin istihdama dahil edilmeleri gerekiyor. Aksi halde yasamlarini tek
basina siirdiirecek yeterlilige hi¢bir zaman kavusamayacaklar. Bir 6miir bakim ihtiyaci

olan insanlar olarak hayatlarina devam edecekler.

Arastirmact: Peki hocam cok tesekkiir ediyoruz caligmaya katiliminiz ve verdiginiz
samimi cevaplar i¢in. Umarim yaptigimiz ¢alisma, sizin gibi otizmli ¢ocuga sahip
ailelerin yasadiklar1 sorunlarin ¢ézlimiine bir nebze de olsa katki saglayabilir. Tekrar

tesekkiir ediyor iyi ¢aligmalar diliyorum.

Anne: Asil ben tesekkiir ediyorum, sabirla dinlediginiz i¢in. Tanigtigimiza memnun

oldum. Calismalarinizda basarilar diliyorum.
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EK-7. PROFESYONELLER iCiIN GORUSME ORNEGI

Arastirmaci: Hocam merhaba. Hos geldiniz. Nasilsiniz?
Profesyonel: Merhaba hocam, hos bulduk. Iyiyim hocam tesekkiir ederim siz nasilsiniz?

Arastirmaci: Iyiyim tesekkiir ediyorum. Bugiin sizinle otizmli ¢ocuga sahip ailelerin
yasadiklar1 psikolojik ve finansal zorluklarla ilgili hazirlanmakta olan bir doktora tezine
veri saglamak amaciyla goriisiiyoruz. Oncelikle goriismeyi kabul ettiginiz icin tesekkiir

ediyoruz. Goriismemizin kayit altina alinacag bilgisini paylasmak istiyorum.
Profesyonel: Rica ederim, ben tesekkiir ediyorum. Higbir problem yok. Sizi dinliyorum.

Arastirmaci: Oncelikle otizmli ¢cocuklar ve aileleri ile ¢alismanin zorlugu konusunda

neler diisiiniiyorsunuz? Agciklayabilir misiniz?

Profesyonel: Otizmli ¢ocuklar evet. Tabii otizmin, ¢agin hastaligi oldugunu séylemekte
bir mahzur goérmiiyorum. Ciddi bir iletisim problemi, sosyal bir problem olarak
karsimizda duruyor. Yani sosyal problemi olan bir bireyle ¢alisirken zaten sonugta iki
insanin bir arada oldugu her sey etkilesimle basliyor. Acikcast calistigim c¢ocuklar
arasinda en ¢ok otizmli ¢ocuklarla ¢alisirken zorlandigimi sdyleyebilirim. Cilinkii diger
gelisim geriligi olan ¢ocuklarla da ¢alistyorum. Yani otizmin hem semsiyesinin ¢ok genis
olmasindan, yani farkli tiirleri barindirmasi, hem de basta sdyledigim gibi sosyal ve
iletisim boyutunun olmasi, ¢alismayi zorlastirtyor. Yani bire bir calismada ¢ocukla aranda
hemen bir sevgi bagi, dokunma, onun seni hissetmesi, senin onu hissetmen zor oldugu
icin, Ozellikle otizmli ¢ocuklarla ¢aligmak, tiirlerine gore, otizmin derecesine gore beni
zorladigin1 sOyleyebilirim. Otizmin derecesi de onemli. Hafif derecede olanlar var,
zihinsel olarak gerilik yasayan g¢ocuklar var. Zihinsel olarak cok iyi seviyede olan
cocuklar var. Bunlar1 da degerlendirdigimizde, bende su an mesela otizmli bir ¢ocuk var,
okuma yazmay biliyor, konusuyor. Bundan 6nce mental olarak geri olan bir ¢ocukla
calismigtim, higbir sekilde konusamiyor, yazma okuma yok. Bu ikisini
karsilastirdiginizda, tahmin edeceginiz tizere ¢alisma konusunda, yani zorluk konusunda
aralarinda miithis bir farklilik var. Yani ben mesela otizmli ¢cocukla calisacagim zaman
acaba kutudan ne ¢ikacak diye soruyorum kendime. Spektrumu ¢ok genis. Bir anlamda
zorlugunun kismen buradan kaynaklandigini sdyleyebilirim. Yani diger gelisim geriligi

olan ¢ocuklar i¢in de tamamen birbirine benziyorlar, ¢ok ortak 6zellikler gosteriyor
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diyemeyiz. Ama yine de karakteristik 6zellikler vardir. Ama otizmde bu farklilik ¢ok

fazla. Bu durum ister istemez ¢aligmayi zorlastirtyor.

Arastirmaci: Peki otizmli ¢ocuklar ve aileleriyle ¢alisirken ailelerin en ¢ok hangi
asamada (teshis, tani, tedavi, e8itim vb.) zorluk yasadigimizi diisiiniiyorsunuz? Kisaca

agiklar misiniz?

Profesyonel: Alanda uzun yillar ¢alistim ben. Soyle bir sey 6grendim alanda, ailelerin
durumu ve egitimcinin yaklasimi ¢ok degerli. Gergekten samimi bir sekilde yaklasip
onlarin hislerini, yasadiklarini dile getirdiginizde onayladiklarini ve sizinle daha pozitif
bir bag kurduklarini goérdiim. Bunun ardindan sunu sdyleyebilirim, aileler kabul
noktasinda ki en kritik noktanin bu oldugunu diistiniiyorum, ¢cok zorluk yasiyorlar. Ciinkii
kabul edince basliyor her sey. Daha 6nce bir beyefendinin, 2,5 yasindaki ¢ocugu igin,
hocam benim ¢ocugum otizmli, ne yapmam lazim bana bir yol gdsterin diyerek geldigini
biliyorum. Diger taraftan 6 yasinda bir ¢cocugun babasinin, annesinin ise; benim ¢ocugum
sadece konusamiyor, tek problemi bu dedigini biliyorum. Aradan gegen 2 yilin ardindan,
iki buguk yasindaki ¢ocugun konustugunu goriiyorum ama 6 yasinda olan ¢gocugun hala
konusamadim goriiyorum. Simdi buradaki sebep kabul ile cok baglantili. Kabul ne kadar
gecikirse caresi de o kadar gecikiyor. Miidahale de o kadar gecikiyor. Ciinkii insanlar
kabul ettikten sonra care aramaya bagliyorlar. Simdi bakiyorsunuz bir baba bagiriyor,
derdini soyliiyor, feryat ediyor. Benim ¢ocugum otizmli, bana bir yol gdsterin, bana bir
cikis yolu gosterin diyor. Adam bir kere bunu asmis. O kisi bunu sdyledigi zaman
kendisini tebrik ettim ve bravo dedim. Cok iyi bir noktadasin. Yani o yiizden kabul ¢ok

onemli. Kabul etmis ailelere ayr1 bir saygim var.

Arastirmaci: Peki sizce otizmli ¢ocuklar ve aileleriyle calisirken ailelerin en ¢ok hangi
asamada (teshis, tani, tedavi, egitim vb.) zorluk yasadiginiz1 diislinliyorsunuz? Kisaca

agiklar misiniz?

Profesyonel: Yani soyle, bugiin artik kabul etmemiz gereken bir sey var. Para ¢ok biiytlik
bir gii¢, maddi bir glic. Bunu kabul edelim. Nerede olursak olalim, Tiirkiye'de ortalama
bir il merkezinde maddi giicli yerinde olan bir aile, bir sekilde bununla ilgilenecek kisi
bulmakta zorlanmiyor. Otizmli ¢ocuklarla ¢ok fazla ¢alistigim i¢in bir 6rnek vermem de
sorun olmayacak sanirim. Bir giin bir aile illa randevu talep etti, gelmek istedi. Ben hayir

eve gelmek istiyorum, ¢ocugun ortami gérmek istiyorum dedim. Genelde 6yle yapmaya
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calisirim zaten. Koskoca bir evin salonu tamamen g¢ocuk i¢in spor salonuna, aktivite
merkezine doniistiiriildiigline sahit oldum. Bunlarin hepsi maddi giic demek. Ve daha
sonra ¢ocugun ebeveynlerinden, ¢ocugun 4-5 tane ayri1 hocasi oldugunu, benim de
ilaveten destek hocasi olarak egitimcisi olmay1r kabul etmemi rica ettiler. Boyle bir
bakiyorum, bu ¢ocuk muhakkak yol kat eder. Ciinkii hocalar kendi aralarinda toplanti
yaptyorlar ¢ocugun gelisimini degerlendirmek igin. Diger taraftan da sdyle bir
bakiyorum, zaten gec¢ kabul edilmis, tan1 noktasinda gecikme yasanan c¢ocuklar var.
Sonrasinda tedavi, rehabilite siireci basliyor. Ozel egitim okullarina gidiyor bu kadar.
Yani en kritik nokta burasi. Bagka imkani1 yok ¢iinkii. Otizmi soyle diislinliyorum. Cocuk
uyumadigi zaman yani uyanik oldugu zaman, 8 saat uyudugunu diisiiniirsek 16 saat aktif
bir halde. Yani bu 16 saatin ka¢ saati bizde, ka¢ saati otizmde. Benim ic¢in énemli olan
bu. Ben bunu velilere sdyliiyorum. Bu da giic demek. 16 saatin § saati bende, 8 saati
otizmde mi yoksa 16 saatin 2 saati bende, 14 saati otizmde mi? Yani 16 saatin ne kadar
cok siiresi bendeyse, yani normal diinya igerisinde bir ugrasi varsa o kadar iyi. Gerg¢ekten
kafasindaki o sesi, i¢indeki o hissi dinlemiyor ve dis diinya ile ilgileniyorsa, o zaman
otizmde basar1 saglaniyor. Bunu nasil yapacaksiniz peki? Evde oyun ablasi olacak belki,
cocuk okula gidecek, ayr1 6zel dersler alacak. Bunlarin hepsinin ekonomik bir yiik olarak
karsimizda dag gibi durdugunu soyleyebilirim. Soyle bir sey soylenir, otizm zengin
hastaligidir. Bu s6z biraz sert bir séylem. Gerg¢i biraz espriyle karigik bir sey var ama sunu
sOyleyebilirim, parasiz bu isler donmiiyor. Parasiz bu ¢ark donmiiyor. Para burada ¢ok

onemli bir kosul maalesef.

Arastirmaci: Peki bir profesyonel olarak otizmli ¢cocuga sahip olan ailelerin bu siirecte
yasadiklar1 zorluklar1 gozlemleyebilmektesiniz. Sizce otizmli ¢ocuga sahip aileler bu
stirecte ne tiir zorluklar ve ihtiyaglarla karsi karsiya kaliyorlar? Ailelerin yasadiklari
zorluklara iliskin gozlemlerinizden bahseder misiniz? (Ornegin kabullenme, uyum,
dislanma, izolasyon, ¢ocuklarinin beslenme, egitim ve saglik harcamalarina kaynak

ayiramama vb.)

Profesyonel: Bu konuyu sdyle degerlendirmekte fayda var. Otizm, bir¢ok kesimden
insan i¢in bir gercek. Ben parali-parasiz, egitimli-egitimsiz, kdoylii-sehirli, bircok
kesimden insanin otizmli ¢ocuguna sahit oldum. Sunu séyliiyorum. Cocuk sevgi ile
biiyiir, ilgi ile biiyiir, kabul ile biiyiir. Bunlar hep art1 olarak bize doner. Bu otizmli bir

cocuk olsa da ayni, normal gelisim gosteren bir ¢ocuk olsa da ayni. Yani ¢ocuklar bu
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gereksinimlere ihtiya¢ duyar. Dolayisiyla ailenin yasadigi siire¢ aslinda ailenin kendi
benliginden de kaynaklaniyor. Toplumun bizim iizerimizdeki miikemmel insan olma
baskisi, miikemmel evlat yetisme baskisina doniisiiyor. Yani ¢ocugumuzdaki gelisimsel
bir geriligi, bir durumu, bir hastalig1 da kendimizin ortaya koydugu, bizim tarafimizdan
olusturulmus bir su¢ gibi algilamamiz, ¢evremize ve akrabalarimiza goére onlarin
gozlindeki statiisli kaybettigimizi zannetmemize neden oluyor. Boyle diisiindiigiimiiz i¢in
kendimizi izole etme ihtiyaci hissediyoruz. Bu aslinda depresyonun bagka bir boyutu
olarak karsimiza ¢ikiyor. Burada depresyon daha yogun olarak degil de yayilmis sekliyle
karsimizda duruyor. O 2,5 yasindaki ¢ocugu otizmli olup da “benim ¢ocugum otizmli
hocam, beni kurtar” diyen baba benim goziimde ¢ok degerli. Ciinkii o bunlar1 agmus.
Toplumun ne dedigi falan umurunda degil. Beni bdyle kabul edin diyor. Benim ¢ocugum
otizmli diye sdyliiyor, bu ¢ok degerli. Bence otizmli ¢ocugu olan ailelerin diger 6zel
gereksinimli ¢ocugu olan ailelere gore kabul siirecinin daha uzun oldugunu
diistinliyorum. Bunun sebebi de su; ¢ocugun gorsel bir farkliligi yok. Bu da, ailenin o
masala inanmasini gerekli kiliyor. Acaba bir giin sabah kalktigimizda diizelir mi? Acaba
bir konugsa her sey eskiye doner mi? Aile bu biiyiiniin igerisine kapiliyor, bu hayale
kapiliyor ve bunu umut ederek yillarini gegiriyor. Bu umut, umutsuzluga dondiigii zaman,
hayal kirikligina dondiigli zaman, her seyin bittigi noktaya geliyor aile. Ama down
sendromlu bir cocugun ailesi boyle degil. Ciinkii dogdugu giin, ¢ocugun Down
Sendromlu oldugu belli. Dolayisiyla biitiin bunlarin bdyle bir sebebi oldugunu da
sOylemek miimkiin. Bir de ailelerin, otizmin hayat boyu devam edecegini bilmedigine,
bir giin cocugunun normale dénecegine inaniyor olduklarimi gériiyoruz. Iste amcasi da
gec konusmustu, babasi da ge¢ konusmustu. Bunu mesela sadece bir konusma bozuklugu
olarak algiliyor. Ailenin yasadigi zorluklardan birinin de bu alandaki bilgi eksikligi
oldugunu diistinliyorum. Bunu sdyle de soyleyebilirim. Otizmle ilgili egitim camiasi,
saglik camiasi disinda Anadolu'nun insani konuya ¢ok vakif degil. Bunu sdylemekte
fayda var. Ciinkii bizim egitim ve saglik camiasi konunun vehametini farkinda. Fakat
gercekten de insan kendi basina gelmeden, biitiin bunlar1 anlamakta ve algilamakta
zorlaniyor. Duygusal bir toplumuz, aceleci bir toplumuz, tez canli bir toplumuz. Her seyin
bir an dnce iyilesecegini zannediyoruz. Bir ayak kirig1 gibi, kirilan kemigin bir an 6nce
kaynayacagini diisiiniiyoruz. Ya da boyle diistinmeye ¢alisiyoruz. Bunun bir nazar, biiyii

oldugunu, bundan bir formiille kurtulacagimizi diisliniiyoruz. Efsun gibi algiliyoruz.
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Bunlar da aslinda bizim o hayalperest yapimizin eseri aslinda. Hem egitimsizlik hem de
0 hayalperest yagimizdan kaynakli. S6yle bir s6z vardir; bir masali en iyi Medler yazar,
en iyi Persler anlatir, en iyi Tiirkler inanir. Bu s6z gercekten degerli bir s6z. Bizim
Anadolu insaninin kulaktan dolma seylere ¢ok fazla inandigini diisiiniiyorum. Dayis1 da
gec konustu falan. Bunun iizerinden bir iyi niyet okumasi, iyiye yorma gibi bir sey

oldugunu diisiiniiyorum.

Arastirmaci: Otizmli bir cocuga sahip olmak tiim aile bireyleri i¢in stres sebebi olsa da
bu stresin diizeyini nelerin belirledigine iliskin farkli goriisler mevcut. Yas, medeni
durum, stresle bagsetme mekanizmalari, mali durum ve engelliligin derecesi, ebeveynlerin
stres diizeyini etkilemektedir. Sizce bunlardan en c¢ok hangileri aile stresine katkida

bulunmaktadir?

Profesyonel: Simdi soyle bir 6rnek de baslayayim. Mesela brangimiz geregi ¢ocuk
bekleyen ailelerle de goriisiiyoruz. Mesela 6 aymi doldurmus bir hamilelikte, kadin
soruyor; hocam benim ¢ocugum engelli olabilir mi? Ben de kendisine soruyorum, diyelim
ki engelli, su an aldirabilir misin ya da aldirmak ister misin? Yok diyor, hasa. O zaman
diyorum niye bu kadar diisiiniiyorsun, soruyorsun? Sen her sekilde bunu kabul ediyorsun
evladini dyle mi diyorum. Oyle diyor. O zaman niye soruyorsun, bekle ve gor diyorum
madem Oyle. Aslinda ¢ok garip bir sekilde belki biraz daha sosyolojiyle girecek
sdyleyeceklerim. Inangla ilgili de bazi noktalarda seyler goriiyorum. Yani neden ben
sorusu. Neden **** Bey degil de ben diyor. Mesela neden **** Bey degil de ben diyor.
Neden iist komgum degil de ben diyor. Ben acaba arabayla giderken bir ara kediye
carpmistim ondan m1? Ya da iste bir kere surada soyle bir haksizlik yapmistim acaba
ondan m1? Iste bunlari kafasinda ¢ok kurdugu zaman, kimseyle paylasmadigi zaman
sikintt oluyor. Bir insanin kaldirabilecegi bir yiik var. Bu kadar kendini su¢ladigi zaman,
kendi ruhunu eskitiyor, bu noktaya geliyor, “Neden ben”. Egitim konusunda, saglik
konusunda, beslenme konusunda yasadig: bir¢ok sorunda, ilk duvara carptiginda yine en
basa déniiyor, neden ben? Takildig1 ilk yerde yine geriye doniiyor. Iste biz bu ¢ocugu
diisinmemistik ama oldu, keske hi¢ evlenmeseydim, keske hi¢ ¢ocugum olmasaydi.
Yeniden kendini su¢lama evresine doniiyor, bu evreden ¢ikamiyor. O yiizden geldigimiz
noktada mesela beslenme noktasinda sdyle bir drnekle agiklayayim. Eti’nin ve Ulker’in
hosbes tarzinda bir gofreti var, birbirine ¢ok benzer. Cocuk hosbes yiyormus, hosbes

hangisinin bilmiyorum. Babas1 aksam eve gelirken bulamamis, ¢ocugun yedigini degil
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¢ok benzer olan digerini almig, muadilini yani. Tabii anne biliyor, mutfaga gidip ¢opten
digerinin kabugunu aliyor, babanin aldigin1 onun ig¢ine koyuyor ve ¢ocugun goziiniin
oniinde aciyor. Cocuk kokluyor ve yemiyor. Ambalaj ayni olmasina ragmen g¢ocuk
kokudan aniyor yani. Anlar, ¢iinkii koku duyusu ¢ok keskin. Aile hemen burada soyle
diisiiniiyor, ya bu ¢ocuk normal bir ¢ocuk olsaydi buna inanirdi. Hakikaten de normal bir
erkek cocuguna salatalik yerine bir taze bir kabak ver yer yani, bilemez. Ama simdi
burada sen bu ikisini ayirt edebiliyorsun ve aile basliyor bu kadar zeki ¢ocuk nasil boyle
olur? Iste aile bu paradoksa girdigi zaman, devamli geri tepiyor. Bu kadar zeki ¢ocuk
deyip yine hayallere dalmaya basliyor. O hayal diinyasindan kurtulamiyor. Bir de ben
inancin muhakkak etkili oldugunu sdylemek isterim. Ciinkii inang da bir noktada kabuliin
alt yapisidir. Bu benim bagima geldi, bu benim sinavim, benim bunu en iyi sekilde
geemem lazim, sabredecegim diyen bir insan her zaman 1-0 6ndedir. Ama neden bana,
neden iist komsum degil diyen birisi her zaman 2-0, 3-0 geriden basliyor. Yani burada
illa olay1 inanca, dine dayandirip da orayla ¢6zmek gibi bir anlam ¢ikmasini istemiyorum.
Yani burada maneviyat, inan¢ derken ¢dzlimden ziyade kabul asamasinda ¢ok yardimci
oluyor ailelere. Kisi inangsiz da olabilir. Soyle diyebilir. Yani ekolojik olarak, biyolojik
olarak bu benim yavrum. Bunu degistirme sansim yok. O zaman ne yapacagim? En iyi
sekilde miicadele edecegim dese, bu diinyaya bir birey kazandiracagim dese, topluma bu
cocugun entegre olmasina yardimei olacagim dese olay ¢ok farkli bir noktaya geliyor. Su
s6zden hareket ederek konusuyorum. Anne babalarin en ¢ok korktugu sey evladinin
Olmesiymis, engelli cocuklarin ailelerinin en ¢ok korktugu sey ise kendilerinin
evlatlarindan 6nce 6lmesiymis. Ben diinyadan gidersem bile bu ¢ocuk kendi basina
hayatin1 idame ettirmesi lazim diye diisiinse, bu bile yeterli olur. Yani inan¢ derken sadece
dini anlamda bir sey sdylemiyorum, ekolojik olarak bile diisiinse, bu diislince onu

rahatlatabilir.

Arastirmaci: Peki otizmli cocuklar ve aileleriyle ilgili cok fazla deneyiminiz bulunuyor.
Otizmli ¢ocuga sahip ailelere, bu alanda ¢alisan profesyonellere ne sdylemek istersiniz?

Varsa Oneri ve tavsiyelerinizden bahseder misiniz?

Profesyonel: Ben s0yle soyliiyorum. Otizmli yavrularimizin ailelerinin bir defa,
bulunduklar illerde, ilgelerde bir araya gelmelerini oneriyorum. Grup destegi 6nemli,
hatta ¢cok dnemli. Birbirini anlamak. Tabi bir de o gruplarin da profesyonellerden destek

almasi Onemli. Nasil ki siz teziniz i¢in bir siiri meslek erbabmin fikirlerinden
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yararlaniyorsunuz. Ayni bu sekilde onlarin da bizlerden, bizim gibi profesyonellerin
desteklerinden faydalanmalar1 gerekiyor. Anlattigimiz 6rneklerden, tecriibelerimizden
faydalanmalar1 ve bunun igsellestirmeleri gerekiyor. Bakin ka¢ kez tekrarladim 2,5
yasindaki ¢ocugunun otizmli oldugunu kabul edip hemen ne yapabilirim derdine diisen
babayi. Ve bu cocukla kat ettifimiz yolu diger ailelere anlatabilmemiz lazim. Bu
deneyimi o ailelere aktarabilmemiz lazim. Gerekirse o babay1 getirip o ailelerle
konusturmam lazim. O ¢ocugun babas1 bir kargo elemani, ciddi anlamda maddi giicii
olmayan bir kisidir. Belki bilmiyorum egitim anlaminda da ciddi bir egitimi olmayan bir
baba olabilir. Iste bu babanm o insanlar i¢inde “bakin benim ¢ocugum bdyleydi, bunu
kabul ettim, s0yle soyle yaptim ve bu kadar yol kat ettik” demesi lazim. O bunu anlatirken
baska biri ¢ikip evet dyle ama biz de su ilact kullandik iyi geldi. Bir digeri su egitimi aldik
cok faydasini gordiik demesi lazim. Bir digeri ise ben evime sdyle spor salonu gibi bir
sey yaptirdim faydasini gordiim. Sen de git atik paletlerden yaptir, evinin bahgesine
gerekirse. Clinkii kas problemi de yasiyor otizmli ¢ocuklarimiz. Bu noktada, birbirini
anlama noktasina destek olabilirler, profesyonellerden de destek alabilirler diye
diisiiniiyorum. Onlara sunu hissettirecek, benim gibi olan insanlar da var. Ve su da ¢ok
onemli Ozellikle kaynastirma egitimini ¢ok Onemsiyorum. Bu ailelerin kaynastirma
egitimdeki normal gelisim gosteren ¢ocuklarin aileleriyle bir arada olmalar1 da 6nemli.
Bu, otizmli ¢ocuga sahip aileye ¢ok iyi geliyor. Soyle, bunu niye sdyliiyorum? Bu da yine
deneyimlerimden yola ¢ikarak sdyledigim bir sey. Benim de bir oglum var 5,5 yasinda.
Simdi benim oglum tipik gelisim gosteren bir erkek ¢ocugum. Simdi otizmli bir arkadasi
olsa smifinda. Otizmle arkadasinda atiyorum Ornek veriyorum, burnunu karistirma
davranisi var. Benim cocugum da karistirtyor. Otizmli ¢ocugun annesiyle ben
konusurum, burnunu karistirirken onun ¢ocugunu goriiriim ve o anneye, benim ¢ocugum
da bdyle yapiyor derim. Bu davranis, bu yasmin bir 6zelligi. Iste o zaman aile her kotii
seyl, her negatif seyi otizme baglamamay1 6greniyor. Her cocugun gelisiminde bazi
problemler vardir. Benim ¢ocugum parmak ucunda yiiriiyor mesela. Uyarinca normal
basiyor. Otizmli ¢ocuk da yiiriiyebilir, bunu illa otizmle bagdastirmak dogru degil. Biitiin
sorumlu otizm degil yani. Cocugun sag1 sar1 otizmli oldugu i¢in. Boyle bir sey olabilir
mi? Olay buna veriliyor. Aile bu defa ¢ocugun diger bazi yetersizliklerini de otizme
yiikleyince, otizmin yiikii artiyor. Bu da mi1 gol degil derler ya, onun gibi oluyor. Ailenin

normal gelisimi ile ilgili problemi de gormesi lazim ve unutmamak lazim ki her cocugun
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bir problemi olabilir ve bir problem yasar. Bunlari goérmesi lazim. Yani aile tiim
olumsuzluklar1 otizme mal ettigi zaman, hayali, miicadele edilmesi zor bir diigmana
dontisiiyor otizm. Yani her seyi otizme bagliyor. Otizm, karsida koca bir dag ve higbir
sekilde miicadele edemeyecek. Ve bu dag her gegen giin biiyiiyor. O yiizden aile, normal
gelisim gosteren bir cocugun ailesi ile bir araya geldiginde, sorun olarak, koca bir dag
olarak gordiigii bu sorunun aslinda kiigiik bir tepe oldugunu, tiim ¢ocuklarda olabilecegini
ve basit yontem ve tekniklerle ¢oziilebilecegini farkina variyor. Bu aslinda ailenin
tizerindeki otizm yiikiinli azaltiyor. Otizmi go6ziinde bilyiittiikce kendisini de bir
kompleksin i¢ine dogru atiyor. Bu kompleks, normal ¢ocuklardan benim gocugum ¢ok
geri kompleksi. Normal ¢ocuklart gordiigii zaman, onlarin da bazi anormal davraniglarini
goriince, bu normalde de var diyebiliyor. Normal gelisim gosteren ¢ocuklar da sirada
uyumsuz durabiliyorlar. Bazen birbirine vuruyorlar, bagiriyorlar. Bu sadece benim
cocuguma O6zgii bir sey degil diye diislindiigii zaman aile, rahatliyor. Kimse miitkemmel
degil ciinkii. Birde ailelere kabullenme ile ilgili sunu sdyleyebilirim. Ailelerin ¢ocuktan
sliphelenip tan1 alma siireci yillar1 alabiliyor. Simdi bir defa anne babalarin ¢ocugu ¢ok
iyi gbzlemlemesi lazim. Cocuktaki gerilemeyi, degisimleri, hal ve hareketleri. Otizmin
bazi tiirlerinde sunu gormekteyiz, hi¢ konusmayan otizmliler oldugu gibi, konusup,
konusmasini zaman i¢inde kaybeden ¢ocuklarda var. Mesela konugmasini zaman i¢inde
kaybediyor. Ben size soruyorum. Cocuk 2,5 yasina kadar normal konusmus, ciimle
kuruyor. Ben ¢ocugum videolarin1 izliyorum, babasi salincakta salliyor, babacigim neden
bizi bu kadar hizli salliyorsun diyor. Bu ¢ocuk simdi bir kelime konugmuyor. Bu ¢ocuk 2
yas 4 aya kadar boyle gitmis. Sonra bir ara duraksamis. Cilimleleri {i¢c kelimeden iki
kelimeye diismiis. Bir kelimeye diisiinmiis, sonra ¢ocuk 3 yasina geldiginde yani 8 aylik
stire igerisinde iletisimi tamamen kesmis ve kendini kapatmis. Ben de diyorum ki ¢ocuk
bu 8 ayda kesene kadar ne yaptin, hic mi merak etmedin? Biitlin nevrotik problemlerin,
ruhsal bozukluklarin temeli i¢in 0-3 yas, 6zellikle 1,5-3 yas arasina bakiyorlar. Anne
babalarin ¢ok dikkatli olmasi, 6zellikle annelerin ¢ok dikkatli olmas1 ve bu siirecte
farkindaliginin ytiiksek olmasi gerekiyor. Cocugun giilmeyi kesti mi? Goz temasini kesti
mi? Cagirinca duyuyor mu? Bakiyor mu? Yani adiyla ¢agirdigim zaman doniip bakiyor
mu? Cocuk adiyla ¢agrildi zaman doniip bakmiyorsa ama oyuncagin sesine doniip
bakiyorsa, demek ki bu ¢ocugun kulagi duyuyor ama seni umursamiyor. Tan1 noktasinda

ailenin uyanik olmasi gerekiyor. Aile dikkatli olacak. Istismar olaylarinda falan da
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sOylerler ya, cocugun sdyledigi seyleri onemseyin, bir sey olmaz demeyin dnemseyin.
Sonugta ¢ocuk parka gidip oynamiyor ya da bir esyasini kiskanmiyor, aglamiyor.
Aglamak da bir duygu, kavga etmek de bir duygu. Cinsiyet de 6nemli. Bu sdylediklerim
erkek cocuklarinda yasaniyorsa ¢ok daha dikkatli olmamiz gerekiyor. Bana gelen bugiine
kadar 80 ¢ocuk oldu, 80 ¢cocukla falan ¢alismisimdir. Bunlardan sadece bir veya iki tanesi
otizmli kizdi. Bu ciddi bir farklilik. Yani o bakimdan sunu ifade etmek istiyorum, dnce
aile dlinyaya getirdigi cocugunun gelisimini iyi takip edecek. Burada hi¢ kimse gelip bir
dakika ¢ocugunuza bakalim bir sey var m1 demez. ilk 3 yasinda gocuk aileye emanettir.
Sonraki donemde, erken cocukluk doneminde 3-6 yas arasinda ¢ocuga bakilir, kreste,
anaokullarinda 6gretmenler bakar degerlendirir. Cocuk artik antrenmandan ¢ikti, maca
cikiyor. Ama 0-3 yas ailenin himayesinde oldugu bir siire¢ ve gozlemleyeceksin,
karsilastiracaksin. Bu siiregte kitaplar var, erken ¢ocuklukla ilgili duygusal gelisim,
hareket gelisim, motor gelisim. Bunlarla ilgili bircok kitap var, hepsinin tek kitapta
toplandig1 kitaplar bile var. Buralarda belirtiyor iste cocugun goz temasi kurar. Su ayda
su kadar kelime kullanir. Adim adim hepsi sdylemis. Mesela 3 yasindaki bir ¢ocuk
kaybolsa giivenlik giiclerine teslim edilse. Cocuk aglar sakinlesir falan seker verirler
cikolata verirler bir sekilde korkma derler. Simdi sdyle bakalim sen kimsin? Bu ¢ocuk
anlatir igte amca ben babamla pazara gelmistik, orada elini biraktim falan diye anlatir. Ve
liclincli sahis tarafindan anlattifi sey anlasilir, normal gelisim budur. Cocuk hig
konusmuyor, goziine bakmiyor aglamiyor. Bunlar ¢ok onemli 6zel seyler. Siirekli
sallantyor, belli hareketleri tekrarliyor, donen seylere ilgisi var. Simdi ailenin bunun fark
edememesi i¢in ya 10-15 tane ¢ocugumun olmast lazim ya da bu adamlar ¢ocukla falan
isleri yok. Herkes elinde telefonla, tabletle oynuyor, cocuga da veriyorlar bir tane oda
oynuyor. Boyle bir 3 sene ge¢mis olabilir. Yani diinyaya getirdigin canliya sahip
cikacaksin. Tan siirecine gelinceye kadar durum bu. Bir seyden siiphelendigin zaman
okuyacaksin, soracaksin. Universiteler her yerde var, saglik kuruluslar1 her yerde var.
Bilgi alacaksin. Buradaki en 6nemli sey budur zaten. Bir de altin1 ¢izmek istedigim ¢ok
onemli bir sey var. Belki sorularda olmaz, ben simdiden sdyleyeyim aklima gelmisken.
Simdi bir spor yazarlig1 vardir bir de esprisine skor yazarlig1 vardir derler. Ben bunu da
buna benzetirim. Simdi ailenin durumu iyi, gii¢lii, geldi iicretini 6dedi hocaya. Simdi
diyor ki aile, benim ¢ocugumun dikkatinde biraz eksiklik var diyor. O zaman o doktor da

sOyle diyor, sizin ¢gocugunuzu ben arada gordiim. Ailenin istedigi seyi veriyor. Taniy1
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geciktirenler var. Ben buna da sahidim. Ben arada gordiim, ¢ok ince bir ¢izgide. Ya
kardesim birakin bunu, ince ¢izgisi falan yok, ¢ocuk otizmli. Ya da otizmli olmayan
cocuga, sizin ¢gocugunuz ince bir ¢izgide. Hani otizmli de ¢ikarsa kendisi de yanilmamis
olsun. Burada da otizmle ilgili bir aldatmaca oldugunu diisiiniiyorum. Yani aslinda bizim
profesyonellerimizde de bir problem oldugunu diislinliyorum. Ben profesyonellere sunu
sOyliiyorum, topu taca atmayin. Topu oyun sahasina koyun. Yazin bir arkadasimin
¢ocuguna sizin ¢ocugunuz otizmli dendi. Benim arkadasim aglaya aglaya benim ¢ocugum
otizmli mi diye yanima geldi. Ben de dedim ki senin ¢ocugun otizmli degil, olamaz.
Benim bunca yillik tecrilbbem otizmli olmadigint soyliiyor. Ciinkii ben daha fazla
gozlemledim dogal ortaminda. Sen masanin etrafinda boyayla, iki oyuncak vererek
cocugun otizmli olduguna nasil kanaat getirdin? Sonra neticede ¢ocuk su an konusuyor
ve normal hayatina devam ediyor. Doktorun sdyledigine bakar misiniz, ben diyor sizi
motive etmek amaciyla sdyledim diyor. Ben size sunu sOylilyorum. Bu nedir biliyor
musunuz? Skor yazarligidir. Olsa ne diyecekti bu doktor? Ben demistim diyecekti. Degil,
bu kez de ben korkum diye sdyledim diyor. Ya bdyle bir diinya var m1? Zaten ailelerin 1
gramlik akli var cocugu ile ilgili meselelerde. Inanin delirir insan, evlat cok baska bir sey.
Sen o insanin 1 gramlik aklin nasil alirsin? Onun korkutarak nasil alirsin yok edersin.
Sizin ¢ocugunuz otizmli, sizin ¢ocugunuz kritik esikte. Kardesim neyse onu soyle.
Onunla ilgili teslim gelistir. Ya da ben bilmiyorum de, ben otizm alaninda ¢alismiyorum
de. Hem 500 lira muayene iicreti alacaksin, hem de cevap vermeyeceksin, dyle bir diinya
yok. O zaman gelistir kendini. Ben biraz da sektérde bunu gériiyorum. Bir zaman otizm
vakfindan ¢ok degerli bir profesor gelmisti. Orada da kendisine yonelttim bu soruyu. Biz
ne diyecegiz sayin hocam dedim. Iste atipik dzellikler var, otizm benzeri seyler var otizm
{iftirmiis gegmis falan. Yani artik piyasada bdyle seyler dolanmaya basladu. Iste tam otizm
degilmis de. Ya bize bir envanter ¢ikartin, 6gretmen bunlart doldursun, bize bir 6 ay siire
taniyin, buna bir bakin, aileden haftalik bir video isteyin. Bi gozlemleyin. Ya masanin
basina ¢ocuga bakilip otizm deniyor. Yani baz1 profesyonellerin kendini kurtarmak i¢in
cocugu yaktigini goriiyoruz. Aile de zaten hayaller diinyasina yasamak istiyor, buna
inanmak istiyor, yani bir sey olmadigina. Koriin istedigi bir goz Allah vermis iki goz.
Aile de diyor ki evet ben de dyle diisiinliyorum, bu ¢ocuk arsizligindan konugsmuyor. Ya
bir profesor boyle der mi? Cocuk arsizligindan konusuyor der mi? Bana geliyor aile diyor

ki hocam benim ¢ocuk arsizlar konusuyormus miithis bir mutluluk icerisinde, yasasin. Ya
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senin ¢gocugun otizmli, bunu ben goriisiim. 1 sene takip etmisim. Senin ¢ocugun otizmli
arsizligindan falan degil. Senin ¢ocugunda potansiyel zaten var, asperger sendromluydu
cocuk. Bu ¢ocuk konusmuyor. Konugsmak biligsel gelisimin en 6nemli unsurlarindan bir
tanesi. Insan konusarak kendisini ifade edebilir. Bir konussa diyor her sey diizelecek. Ya
zaten konusmuyor ki. Simdi ben bunu sdyleyince ya inanin hassas bir konu oldugu icin
biraz serzenisli anlatiyorum. Topun taca atilmasina tahammiil edemiyorum. Bazen veli
benden de topu taca atmamu istiyor biliyor musunuz? Onu duymak istiyor. Ben diyorum
yani bu c¢ocuk boyle, ilizgiinim diyorum. Yani benim 0&zellikle sey konusunda
rahatsizligim var, saglik ayaginda. Ben 0zel egitimcilerin yani egitim ayagindaki
profesyonellerin, saglik ayagindaki profesyonellerden daha iyi gézlemleme ve tanilama
yapabildiklerini inaniyorum. Ciinkii cocukla ¢ok wvakit geciriyorlar. Kendi dogal
ortaminda gézlemleme sanslar1 var. Ama saglik calisan1 sdyle bakiyor, doktor da olsa
cocugun genel 6zelligini tam bilemedigi i¢in semptomatik olarak bakiyor. Kendini de
riske atmiyor. Ciinkii doktorsun ama sdyle sdyleyeyim bir yerde doktor olup regeteye sey
yazilmaz, krese verin, 6zel caligsma yapin. Bunu zaten yapiyor aile. Bana da gelse aynisini
sOyliiyorum zaten. Amerika'yr yeniden kesfetmeye gerek yok. O zaman gercekten zor
duruma diisiiyor ne yapacagini sasiriyor aile. Mesela ¢evremizde iller var Mersin, Adana,
Kayseri, Konya 4 tane biiyiiksehir var. Inanin samimiyetimle sdyliiyorum, 4 yerden 4 tane
farkl1 hocaya gitsek birbirinden farkli seyler soylerler. Hepsini uzmanlik alani bu
olmasina ragmen. O zaman sdyle bir sey diisiiniiyorum, ben sadece otizmle ilgili bir

alanda uzmanlasmais bir insan olmasini dilerdim.

Arastirmaci: Aslinda tam da bu noktaya geliyordum. Sizce iilkemizde otizmli ¢ocuklar
ve ailelerinin yasadigi sorunlarin ¢éziimii i¢in bireysel bazda, politika bazinda neler

yapilabilir neler onerirsiniz?

Profesyonel: Ben sunu soyliiyorum. Otizm bugiin coronadan daha tehlikeli. Bunu iddia
ediyorum. Ciinkii otizm ¢agin en biiyiik hastaligidir. Otizmin tedavisi kesinlikle, tedavi
demeyelim de otizme yonelik miidahaleler gelistirilmeli ve giiclendirilmelidir. Ornek
veriyorum benim kafamda tasarladigim bazi seyler var. Bunlar Tubitak’ta,
teknoparklarda deger gormelidir. Bir as1 gelistirmek gibi. Ciinkii gercekten, otizmin
asidan oldugunu sdyleyen var, agir metallere maruz kalmaktan oldugunu sdyleyen var.
Hatta ve hatta otizmi dogustan anne ve babanin embriyotik yapidan kaynaklandigim

sOyleyenler var. Bir giin bir genetik miihendisinin sunu sdyledigini duydum. Bunun



277

lizerine arastirmalar yapilacak m1 ya da yapiliyor mu bilmiyorum. Otizmin, yakinda diger
baska rahatsizliklar gibi kordon bagindaki suda anlasilacagini sdyleyenler var. Yakinda
bunun bulunacagini iddia etti bir genetik miihendisi. Bu benim i¢in ¢ok degerlidir. Ben
otizmin bir yatkinlik oldugunu diisiinliyorum. Diinyaya geldiklerinde, bu yatkinligi
besleyen seylerle artip azaldigini diistinliyorum. Aslinda otizmde, ilk donemlerde
isimlendirildi gibi bir ¢ocukluk sizofrenisi gibi genetik bir yatkinlik var. Ve bunu
besleyen hayat sartlari, cocugun otizmli olmasina neden oluyor. Mesela buzdolab1 anne
kavramindan bahsediyorlar. Bir sendrom var mesela duymussunuzdur bakici sendromu
deniliyor. Cocugu televizyonun karsisina oturtuyor, 6gleden sonraya kadar ¢ocuk orada
oturuyor, yemegini oraya getiriyor, kadin kendi isini giiclinli yapiyor. Tamam, giivenlik
olarak, temizlik olarak, bakim olarak ¢ocukta bir sikinti yok ama hep televizyon
karsisinda olup onun tarafindan yonlendirilecek. Belli bir siireden sonra ¢ocukta mekanik
bir siire¢ basliyor, tekrarlayan bir siire¢ basliyor. Ben sadece bu neden oldu demiyorum
ama bugiin yayinlanan “GAP” kitabinda muhtemelen haberiniz vardir, bagirsakla ilgili
kitap, beslenme ile ilgili. Bunlarin tamami bir ¢oztimdiir. Beslenmek bir ¢oziimdiir,
normal gelisim gosteren bir cocugu GAP’se gore beslemiyoruz ama normal gelisim
gosteriyor. Benim i¢in sey ¢ok degerli, otizme baska tiirlii yaklagmak istiyorum. Yani ilag
m1 mesela. Mesela sadece Amerika ve Rusya da kafadan yapilan asilar oldugunu
biliyorum. K6k hiicre tedavisi lizerinde ¢alisildigini biliyorum. Bunlar {izerine yapilan
calismalarin hizlandirilmas: 6zellikle gocuklara miidahale edilmesi. Mesela demek ki
erkek geninde, Y kromozomu ile ilgili ¢alismalarin yapilmasiin ¢ok degerli oldugunu
diisiinliyorum. Ve artik egitimde de bagka seylerin sdylenmesi lazim. Sadece davranisci
ekole gore 6zel egitimde otizmli gocuklara yaklasiliyor. Al ver, al ver, goster, getir, gotiir.
Bunlar da sadece mekanik bireyler yetistiriyoruz. Soyle anlatayim, otizmli bir ¢ocukla
calisan ¢ok da degerli bir 6zel egitim 6gretmeni arkadagim ¢ocuga ananasa kadar, kiviye
kadar, lahanaya kadar biitiin resimleri gostermis. Meyve-sebze hepsini taniyor ¢ocuk. Bu
kart1 gosteriyor ananas, su karti aciyor kivi, o kartt agiyor lahana. Hepsini sdyliiyor ¢ocuk
ama merhaba deyince karsilik olarak merhaba diyor, nasilsin deyince nasilsin diyor,
Iylyim demiyor, kendiliginden sohbet edemiyor. O zaman biz papagan yetistiriyoruz. Su
anda biz papagan egitimi yaptik. Peki, velinin istedigi bu muydu sizce? Iste bu acidan
baktigimizda 6zellikle orta diizey otizmli cocuklarda biz buralarda zaman kaybediyoruz.

Otizmli ¢ocuk konusamiyor degil, konugmak istemiyor. Bir kere bunu anlamamiz
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gerekiyor. Yani konugsmak istetmek gerekiyor. Bunun iizerine g¢alismalarin
gerceklestirilmesi gerekir. Gergekten bir seferberliginin baglatilmasi gerekir. Nasil ki
diinya koronadan dolay1 bir yilda asi1y1 buldu. Bizim de de ayni1 sekilde yapmamiz lazim.
Muilli bir seferberlik baslatilabilir, bu bizim i¢in ¢ok dnemli. Bu ¢ocuklar bu memleketin
yavrulari, degeri, gelecegi. Arastirmalari takip etmissinizdir, 2019 rakamlarina goére her
36 cocukta 1’1 otizmli. Yani okuyan yazan arastiran bir aile bunlart okuyup ¢ocuk sahibi
olmak istemez. Bakin sayin hocam otizmli bir ¢ocukla yasamak ¢ok zor. Yani inanin ¢ok
zor. Ciinkii ¢ocukta takintili davranislar var, 6grenmeye direng var. Baktiginiz zaman ¢ok
fazla destek gerekiyor. Az once de sdyledigim gibi 16 saat ¢ocuk kendi ile bas basa
kaliyor, uyumadig: saatlerde. Yani giinde 1 saat egitim alip benim ¢ocugum diizelecek
diyen var. Ya geri kalan 15 saatte otizmde ¢ocuk. Yani sdyle diisiiniin, otizm asiliyor iple,
ben asiliyorum. Ama otizm 15 kisi asiliyor, ben bir kisi asiliyorum. Dolayisiyla burada
aileler yalmzliga itiliyor. Burada bir sey daha sdylemek istiyorum. Ozel egitim
okullarinin yaz tatiline girmesine ¢ok giiliiyorum. Sayin hocam yaz tatiline giriyor, 2 ay
seminer falan derken bu bosluk 3 ay1 buluyor. 90 giine yakin bir siire bu ¢ocuklar Allah'a
emanet. 90 giin bu ¢ocuk hig bir egitim almiyor. Eyliil ayinda bir geliyor, cocuk yeniden
sagint solunu karistirir halde. En basa doniiyor. Yani diyorum ki bu kadar dongi,
samimiyetimle sOyliyorum, devletimiz ¢ok biiyiik, Allah devletimize zeval vermesin.
Ama paray1, pulu, kaynaklari, yanlis harciyor. Yanlis harciyoruz. Yani rehabilitasyonlara
verilen bakim paralari, 6gretmenlere 6denen maaslar, diisiiniin ki ek dersler 6zel egitim
alaninda ylizde yirmi bes daha fazla. Okullarin yapim maliyeti, yemek ihaleleri, servis
thaleleri, bunlar1 tamami bir maliyet. Devletimiz var olsun ama yanlis projeleri
elestirmemiz lazim. 3 ay ara verdigin zaman 9 ay egitim olmuyor iste. Bir sekilde yazin
devam etmesi lazim, 15181in1n sénmesi lazim bu okullarin. Aslinda o kadar ¢ok sey yapildi
ki. Biz ta 2008 yilinda *** otizm derneginde c¢alisirken, iste otizm platformu kuruldu,
otizm eylem plant hazirlandi. Yillarca eylem plani dendi harekete gecilmedi. Sonra
Tirkiye otizm meclisi kuruldu. Orada da anlattik. Birkag y1l dnce, en son iste gecen yil
bir rapor bitti yayinlandi ama meclise sunulup da kabul edilmedi. Yani bir sey yapiliyor,
kabul edilmiyor. Aslinda yapilacak her sey, Tiirkiye Otizm Meclisi Raporunda her sey
madde madde yazildi. Yani su su degil. Tek tek anlatsak 500 sayfa tutar belki. Ama
sitkintimiz hani Tirkiye’de hayata gecirilmemesi. Mesela orada sunlar yazildi. Aile

Bakanligi’nin yapmasi gerekenler, hani dzellikle bakimla alakali, ileri yasla alakali. Iste



279

egitim de Milli Egitim Bakanligi’'nin yapmasi gerekenler sunlar. Calisma Bakanligi’nin
yapmasi1 gerekenler sunlar. Istihdamla alakali falan. Hepsi madde madde yazili ama
bunlarin tamam siirekli olacak. Mesela bir Cevre yasasi ¢ikiyor 2020 bilmem Ocak ayina
kadar hayata gececek, herkes kendini buna ayarlayacak deniyor ya. Hani bunun ayni
sekilde yasalasgtirilip her kurumun su maddeyi hayata gegirecek sekilde 2022 bilmem
Mart ayma kadar yapilmasi lazim diye siire konulmasi lazim. Ertelenmeyecek sekilde.
Ama bu yapilmiyor. Hani bunlar ¢alisiliyor, komisyonlar kuruluyor. Ben sdyle diyorum.
Ailelerin agzina bir bal ¢aliniyor, tamam susturuluyor aileler, sonra yine bir sey yok. Yine
elde var sifir. Yani her sey raporda kaliyor. Biz o raporlar1 2008 yilinda bile hazirladik.
Hazirdi yani. Otizm Platformu Raporu olarak da hazirdi. Ama yillar gecti, hadi bir de
Otizm Meclisini kuralim. lyi dedik. En iist diizey temsil. Orada da anlatalim. Orada da
anlattik. Yine elde bir sey yok. Aradan 1 yil gecti. Hani Tiirkiye’de giindem hic¢bir zaman
engellilere gelmiyor maalesef. Ufak tefek bir iki bal ¢alma hareketleri yapiliyor. Ve
gecistiriliyor. Bu nedenle hani yapilacak seyler belli. Her sey hazir yazili. Egitim
Bakanligina diisen gorevler var. Ama 6zetle birkag bir sey sdyleyebilirim bunun disinda.
Bir kere erken yogun egitimin devlet tarafindan karsilanmasi lazim. Ciinkii arastirmalar
sunu gosteriyor. Bir ¢ocuk, otizmli ¢ocuk, ne kadar erken desteklenirse, iyi bir egitim
alirsa, ileri yaslardaki bakim masrafi da diisiiyor. Devletin sunu aslinda anlasa,
Amerika’da bir arastirma vardi 2014 yilinda. Yani ileri yaglardaki bakim maliyet daha
fazla. Yani biz 6yle bir egitmeliyiz ki hani, bakima daha az ihtiya¢ kalmali cocugun. Yani
devlet aslinda kendine zarar veriyor maddi anlamda. Ama bunun etkilerini uzun vadeli
gordiigl i¢in kisa vadeli diisiinemiyor. Halbuki erken yogun egitim desteklense. Ciinkii
bir cocugun iki yasinda alacagi egitime cevap veriyor, ilerliyor cocuk. Ama on yasinda o
kadar ilerlemiyor ¢ocuk. Daha az ilerliyor. Dolayisiyla asil desteklenmesi gereken yas, o
ilk tan1 aldig1 yastan itibaren, o yedi yasa kadar olan siire¢. Yani ayda 60 saate kadar
egitimler olmasi gerekiyor. Bunlar mesela. Egitim ayagindaki en temel sey bence bu.
Devlete geldigin zaman evet sikintilar var. Dort ¢ocuk bir sinifta olmaz. Dort otizmli ile
bir sinifta ders yapilmiyor. Elimizden gelen yapmaya ¢alisiyoruz ama bilimsel bir ortam
olmuyor. Mesela bakalim arastirmalara. Bir tane bile bilimsel ¢aligma yoktur ki dort tane
otizmli ¢ocugun oldugu sinifta yapilsin. Hepsi rehabilitasyon merkezlerindeki birebir
arastirmalardir. O zaman kimse bizden bilimsel ¢alismamizi beklemesin. Bekleyemez.

Beklemiyorlar da zaten. Ciinkii bilimsel bir ortam degil. Dolayisiyla egitim hayatinda
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daha bireysel calisiimasi ve &zellikle erken yogun egitime yogunlasilmasi. Iste istihdam
ayag. Ileri yaslara geldigimizde temel 6zet seyleri sdyleyecegim. Bu cocuklarin okudugu
liseler var. Ancak galos yapiliyor yillardir. Belki biliyorsunuzdur. Yani artik galosun
seyini gectik. Yani tamam galos yapiliyor herkes yapiyor bunu. Bu ¢ocuklarin bolgesine
sanayi firmalar ile iletisime gecirilip, ¢cok basit isler olacaktir belki. Belki bantlama
olacaktir, belki drnegin Rize’de ki ¢ay fabrikasinda yapilacak bir ig olabilir. Yani bu
cocuklarin meslek liselerine buna gore is kollariyla birlikte, ona gore bolgesel, yoresel
ihtiyaca gore. Antalya’da turizme 6zel olabilir. Hani orada ki yorenin ihtiyaglarina gore
diizenlenip buna gore egitim alip istihdamlar1 saglanmali. Yoksa biz bu ¢ocuklara el isi
yaptirtyoruz, galos yaptirtyoruz, liseyi de bitiriyorlar, anneleriyle evde hapsoluyorlar.
Ondan sonra higbir sey yok. E bunun bir anlami yok. Istihdama yansimiyor. E Aile
Bakanligi’ndan da bir 6rnek verelim. Onlarin da bir an 6nce bakim modeli. En son gegen
bir video yayimlanmisti, bu konuda youtube kanalimda. Bir bakim modeli lazim. Yani
bakimevine otizmli ¢ocuklar verildigi zaman inanilmaz kotii seyler gergeklesiyor. Ciinkii
ofke nobeti, krizler, takintilar. Bakim personeli buna alisik olmadig i¢in ¢ok yogun ilag
kullanimi, sonunda cocuk oOliime varan problemler yasaniyor veya kot muamele
yasanityor. Bu ¢cocuklara Amerika’da ne yapiliyor benim gordiigiim. Grup evleri var. 5-6
otizmli. Bir Otizm vakfi var diyelim Amerika’nin bir eyaletinde. O vakif yonetiyor oray1
devletin tabi ki destegiyle, incelemesiyle birlikte. Orada o 5-6 otizmli o evde yasiyor.
Onun koordinator sorumlusu var. Onlara giin igerisinde aktiviteler belirliyor. Onlar1
yaptirtyor. Sportif faaliyetler iste mesleki faaliyetler. Huzurlu yasiyor. Ama klasik bakim
evlerinde bizim otizmli ¢ocuklar dedigim gibi. Aile Bakanliginin en ¢ok yogunlagmasi
gereken, acilen bir otizm 6zel bakim modeli gelistirilmesi lazim. Hani 3 bakanlik
nezdinde en temel seyleri bunlar1 sdyleyebilirim yani. Bunlar ¢ok daha detayli yazili. Tiim
planlarda, raporlarda. Ama maalesef yasa yapicilar bunu hayata gecirmiyor. Yani 6zetle

bu sekilde sdyleyebilirim.

Arastirmaci: Hocam sdyledikleriniz ¢ok degerli ¢ok tesekkiir ediyorum. Son olarak

eklemek istediginiz bir sey var m1?
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Profesyonel: Rica ederim hocam. Boyle bir ¢alisma yaptiginiz igin ben tesekkiir
ediyorum. Tiim samimiyetimle sOyliiyorum, bu ¢alisma i¢in ¢ok mutlu oldum. Kusura
bakmayin ¢ok hassas bir konu oldugu i¢in ben de biraz serzenisli anlattim. Ciinkii ¢ok
kritik bir konu ve bunu milli bir gérev olarak addettigim i¢in bu sekilde konustum.
Umarim sizde bunlar1 yansitir ve calisma sonuclandigi zaman bizleri de haberdar

edersiniz. Heyecanla bekliyorum okumak i¢in. Simdiden kolayliklar diliyorum.

Arastirmaci: Cok tesekkiir ediyorum hocam. Umarim yaptigimiz bu ¢alisma, iilkemizde
otizmli ¢ocuklar ve ailelerinin yasadig1 sorunlarin ¢éziimiine bir nebzede olsa katkida

bulunabilir. Tekrar tesekkiir ediyor, iyi ¢aligmalar diliyorum.
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