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Otizm, giiniimiizde sadece bireyler ile sinirli 6zel sorunlara yol agmamis ayni
zamanda diinyanin her tarafinda goriilen, toplumlarin her kesimini etkileyen ve giderek
yayginlagsan sosyal bir olgu haline gelmistir. Boylece sosyolojik ¢aligsmalara davetiye
cikartmis ve bu arastirmaya da konu olmustur. Bu arastirma, Tirkiye’deki otizmli
bireyleri ve ailelerini kapsayan bir alan calismasi seklinde yapilmistir. Caligma,
Tirkiye’nin 7 bolgesi ve 14 ilinde, otizmle miicadele amacli, otizmli bireylerin aileleri
tarafindan kurulmus bulunan 2 vakif, 15 dernek vasitasiyla, otizmli cocugu olan ve ¢ogu
bu kuruluslarin yonetim kurulunda gérev yapan toplam 42 katilimciyla goriismelere
dayal1 nitel bir arastirma mahiyetinde olmustur.

Bu caligsmayla, otizmin bireysel, ailevi, toplumsal alandaki yansimalarma iliskin
sosyolojik boyutlarinin ortaya ¢ikartilmasi amaglanmistir. Bu amag¢ dogrultusunda,
otizmli ¢ocugu olan katilimcilarin bilgi, gorgii, yasanti, temel alg1 veya yaklasimlarma
basvurulmustur. Katilimcilardan elde edilen veriler desifre edilerek betimsel analize tabi
tutulmustur. Veriler bireye, aileye ve topluma iligkin goriintimleri baglaminda 3 tema,
27 kategori ve 203 alt kategoride analiz edilmistir. Bu analizler sonucunda, otizmli
bireylerin ve ailelerinin gilinliikk yasamlarinda ya da toplumsal alanlarda karsilastiklar1
giicliikleri veya toplumla sorunlu alanlar1 belirlenmeye calisilmistir. Baska bir ifadeyle,
otizmin, dar veya genis alanda bireyleri nasil etkiledigine, aileleri psikolojik, ekonomik,
kiiltiirel, sosyal olarak nasil kusattigina, birey ve aile ile toplum arasina nasil mesafe
koyduguna aciklik getirilmistir. Ayrica, bunlarin, etiketlenme, dislanma, sosyal
izolasyon ve yabancilasma durumlarmma iliskin veya sosyal yasamlarma dair

pozisyonlar1 etrafli bir sekilde irdelenmistir.
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Bu calisma, ¢ok islenmemis bir konuyu ele almasi, ilk elden verilerin sahadan
toplanmasi, analiz ve degerlendirme siirecinde ortaya koydugu bakis agisi, otizmin
bireylere ve ailelere iligkin yansimalar1 veya toplumsal sonuglar1 hakkinda son derece
carpict bulgu ve sonuglara ulasilmasi hususunda tamamiyla 6zgiin bir ¢aligma olmustur.
Bu calisma, otizme iliskin literatiirdeki onemli bir eksikligin giderilmesi, otizm ile
sosyoloji arasindaki derin bir bagin varligina isaret etmesi ve gelecekte yapilacak
calismalara veya uygulamalara kaynak olusturmasi bakimmdan onemli bir c¢aligma

olmustur.

Anahtar Kelimeler: Otizm, Sosyallesme, Yabancilasma, Dezavantajli Grup
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ABSTRACT
Doctorate Thesis
Sociological Dimensions of Autism
Abdurrahman MENGI

The University of Firat
The Institute of Social Science
The Department of Sociology
Elaz1g-2014; Page: XV + 272

Autism has brought about special problems not only related with the individuals
involved in a given community but also with all of the social sections directly or
indirectly involved with this condition; this is the reason why such a social phenomenon
has become the chief focus of our concern and an interesting area in sociological
studies. The study which can be considered as a qualitative study was conducted as a
field investigation being based upon various, questionnaires including individuals with
autism and their families; the universe of our investigation consisted of seven regions
and 14 provinces in Turkey, 2 foundations,15 organizations, people who have autistic
children and those who are working in those organizations both as chief executive
officers and working in some other posts; a total of 42 participants were recruited.

Illuminating the sociological dimensions related with the repercussions of such a
sociological and psychological phenomenon on familial, social and individual levels has
also been one of the objectives of our investigation. Within this context, the participants
who were included in our study were interviewed about their different knowledges,
opinions, perceptions, approaches experiences. Data obtained from participants were
deciphered and then subjected to descriptive analysis after due evaluations. Data were
also analyzed under 3 themes, 27 categories and 203 sub-categories related with the
individuals, families and the society. By the aid of such analysis, problematic areas of
individuals with autism and the burdens and responsibilities imposed upon their families
as well as various other issues encountered in their social environments were
determined. In other words, the way people are affected by autism in terms of social,

psychological, economical and cultural scales has been scrutinized; based on this
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premise, solutions and recommendations were proposed for these downtrodden sections
of our society so that they might not be further alienated from their social environment.
This study has been considered to be original and autonomous and that it recruited
its findings directly from the field and developed its perspectives based upon the
literature on autism and churned out it's results in a way as to be beneficial for those
concerned with these phenomenon. Thus, it would be much more tempting to say that
further investigations based upon further questionnaires and analysis should be
conducted in the future in order to have an adequate understanding of the repercussions

of such phenomenon.

Key Words: Autism, Socialization, Alienation, Disadvantaged Groups
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ONSOZ

Insan, bazen her tiirlii arastrmay1 yiiriiten dnemli bir aktor, bazen de bircok
arastirmaya konu olan sosyal bir varliktir. insanla ilgili cereyan eden ne kadar olay veya
olgu varsa hepsi de arastrmaya deger niteliktedir. insani ilgilendiren bazi sorunlar
sadece birey ile smirli olsa dahi bireyin kendi sorununu ¢6zecek bir imkani yoksa o
zaman sorun giderek sosyal bir boyut kazanir. Diger bir ifadeyle belli bir aile veya
toplum i¢inde yasayan her insan eger herhangi bir sorun yasiyorsa ve sorun kendisini
asmissa o zaman ¢evresindekiler soruna miidahil olmak zorunda kalmistir. Ciinkii her
ne kadar sorun sadece insan kaynakli bir sorun olarak goziikse de insanin sosyal varlik
olusu nedeniyle sorunun etkisi ya da sonuglar1 diisiiniildiigiinde sorun zamanla sosyal
bir boyut almakta ve sosyal olgu niteligini kazanmaktadir. Dolayisiyla otizm de gegen
zaman i¢inde hem bireysel hem de toplumsal olarak etki ve sonuglar1 olan ya da sosyal
boyutlar1 genigleyen bir olgu niteligine biirlinmiistiir.

Otizmin yol actig1 etki ve sonuglara bakildiginda, otizmin bireyi 6z bakim,
bagimsiz yasam, sosyal etkilesim veya davranissal olarak bir¢ok yoniiyle etkilemistir.
Aileyi ise sosyal, psikolojik ve ekonomik olarak etkilemistir. Bu etkilemeler neticesinde
otizmli bireylerin yagam boyu ilgili kurumlar tarafindan saglik, egitim, giinliik yasam ve
sosyal-kiiltiirel aktiviteler noktasinda desteklenmesi, korunma ve barinmaya doniik
tedbirlerin zamaninda alinmas1 gibi sonuglar dogurmustur. Aileler agisindan ise, ailede
cesitli tartigmalarin bas gostermesine ve aile biitiinliiglinii bozmasina, aile bireylerin
psikolojik olarak yipranmasina, ekonomik olarak hem c¢alisma hayatindaki is veriminin
azalmasina, hem aile ¢aliganlarmin erken emekliligi tercih etmek zorunda kalmasima,
hem de cogalan giderlerle birlikte giderek yoksullasmasma yol agacak sonuglar
dogurmustur. Toplumsal olarak da, toplumda ¢esitli bakis, tutum ve davranmiglar
nedeniyle sosyal izolasyona yol acip bireylerarasi sosyal mesafeler olusturmus ve sosyal
biitiinlesme kanallarin1 tikayan sonuglar dogurmustur. Tiim bu etki ve sonuclariyla
sosyolojik caligmalara da adeta bir davetiye ¢ikarmistir.

Toplumsal evreni anlama c¢abast olarak sosyoloji, bir taraftan teorik
yaklagimlarla aragtrmacmin bakisini zenginlestirirken diger taraftan da arastirmaciyi
toplumsal evrenin gizli alanlarinda kesfedilmemis olgular1 arastirmaya sevkeder.
Sosyolojik boyutlariyla otizm olgusu da arastirmacilara davetiye ¢ikaran el degmemis

bir alani olusturmustur. Bu arastirmanin temelinde ise bdyle bir diisiince ve amag
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yatmaktadir. Dolayisiyla otizmin bireysel veya sosyal etki ve sonuglar1 sadece sorunu
yasayanlari ya da sorumlu kurumlar1 degil, ayn1 zamanda akademik iddias1 olanlar1 da
sorumlu kilmistir. Hatta bu anlamda sosyal bilimcilerin otizmin sosyolojik evrendeki
profilini betimlemek, 6zellikle ailede gizli yaralara yol acan gercekleri giin yiiziine
cikarmak, olusturulacak sosyal politikalara katki sunmak ve otizm gibi daha yeni yeni
giin yliziine c¢ikan sosyal sorunlari anlasilir kilmak i¢in toplumsal kesimin
kullanabilecegi bir bilgiye doniistiirerek konuya ilgi duyan herkesin hizmetine sunmak
gibi bir dizi sorumlulugu vardir. Bu ¢alisma, boyle bir sorumlulukla otizmi anlama ve
anlasilir kilma c¢abasini tagimaktadir.

Bu c¢alismada; tez konusunun belirlenmesinden kuramsal ¢ergevenin
olusturulmasina; ¢alismaya en uygun yontemin secilmesinden saha arastirmasmin her
asamasina; verilerin tasnifinden bulgularin yorumlanmasina kadarki tiim siireglerde
onemli fikirlerini ve motive edici tavrin1 benden eksik etmeyen, ¢aligmanin uygulama
stirecinde goriismelere katilarak katkilarini sunan Saym Hocam Prof. Dr. Yusuf
Cemalettin COPUROGLU’na sonsuz tesekkiirlerimi sunuyorum. Ayrica arastirmada
hayati 6neme sahip olan, hi¢ ¢cekinmeden biiyiik bir giivenle goriismeleri kabul eden,
goriismeler esnasinda duygu, diislince diinyalarmin kapilarini agik tutarak bilgi, gorgii,
yasantl, deneyim ve Onerileriyle ictenlikle sorularimiza cevap veren, goriismeler
stirecinde ilgisini, sevgisini, ikramini, insanligini, sirlarni bizlerden esirgemeyen tim
katilimcilara en i¢cten duygularimla tesekkiirlerimi sunuyorum. Bir de saha arastirmasi
icin maddi olarak ¢alismaya, Firat Uinversitesi Bilimsel Arastirma Projeleri Birimi olan
“FUBAP” adma katki sunan ve emegi gecen herkese tesekkiirii bor¢ biliyorum. Ayrica,
Firat Universitesi Insani ve Sosyal Bilimler Fakiiltesi Sosyoloji Boliimii Ogretim Uyesi
Yrd. Dog. Dr. Beyzade Nadir CETIN’ nin tezimin her asamasmda goriis ve onerileriyle
bana 151k tutma ve calismaya katki sunma gayretleri igin; yine Firat Universitesi iktisadi
ve Idari Bilimler Fakiiltesi Calisma Ekonomisi ve Endiistri Iliskileri Boliimii Ogretim
Uyesi Yrd. Dog. Dr. Hasan UZUN’un tez ¢alismamin projelendirme asamasinda bana
verdikleri énemli desteklerinden dolay1; Bartin Universitesi Egitim Fakiiltesi Ogretim
Uyesi ve Egitim Bilimleri Enstitiisii Miidiirii Dog. Dr. Cetin SEMERCI’ye, ¢alismanin
yontem kisminda sunduklari katkilarindan dolay1; Anadolu Universitesi Emekli
Ogretim Uyesi Prof. Dr. Goniil Selver KIRCAALI-IFTAR ve Yiiziincii Y1l Universitesi
Sosyoloji Boliimii Ogretim Uyesi Yrd. Dog. Dr. Suvat PARIN’in caligmanmn ilk

zamanlarindaki goriis ve Onerilerinden dolayi her birine ayr1 ayr1 tesekkiir ediyorum.
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Firat Universitesi Insani ve Sosyal Bilimler Fakiiltesi Sosyoloji Bliimii Ogretim
Uyelerinden; Prof. Dr. Omer AYTAC’m, Prof. Dr. Zahir KIZMAZ’in ¢alismanin
sonu¢lanmasi agsamasinda goriis ve Onerileriyle caligmaya katki sunduklarindan dolayz;
Dog. Dr. ilknur ONER’mn, Yrd. Dog. Dr. Siileyman ILHAN’1n, Yrd. Dog. Dr. Yelda
SEVIM’in, Ars. Goér. Omer Siikrii YUSUFOGLU’nun ve Boliim Sekreteri Nurten
BULUT un boliime her ugradigimda beni giiler yiizle karsilamalarmdan dolayr her
birine ayr1 ayr1 tesekkiirii bir vefa borcu biliyorum.

Ayni zamanda verilerin ¢ozlimlemesi siirecinde yorgunlugumu fark edip bana
destek olan Van Ziibeyde Hanim Ozel Egitim Okulu ve Otistik Cocuklar Egitim
Merkezindeki ¢ok degerli 6§retmen arkadaglarimin her birine tesekkiirii bir borg bilip
saygl1 ve sevgilerimi sunuyorum.

Son olarak da, ¢alismanin her asamasinda bana manen destek olan ve saglik
problemleriyle dogan en kiiclik ¢ocugumuzun tiim sorumlulugunu {istlenerek tez
calismamda bana kolaylik saglayan esim Deniz’e sonsuz tesekkiir ve minnet

duygularim1 sunarim.

ELAZIG-2014 Abdurrahman MENGIi
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GIRIS

Insan sosyal bir varlik olarak toplumsal yasamin énemli bir unsurudur. Dogar
dogmaz kendisini sosyal bir ortam i¢inde bulan insanin sosyallesme siireci de baslamis
olur. Insanin ilk sosyallesmesi olarak tanimlanan ¢ocukluk doneminde insan daha gok
edilgen bir yapiya sahiptir. Bu donemde insanda ¢esitli sosyal davranslar,
sosyallestirme araglarindan ilki olan aile yardimiyla gelismeye baglar. Daha sonra diger
sosyallestirme araglar1 olan okul, sosyal ¢evre, medya gibi araclarla bu davranislar belli
stireclerden gecerek sekillenir. Bu davranislar bazen de farkli sosyal kiiltiirel ugraslarla,
mesleki deneyimleriyle, farkli rol ve davraniglarla hem pekisir hem de gelisir. Boylece
insan bir anda ¢ok farkli roller ve ¢ok karmagik davranislar sergileyecek kapasiteye
ulasir. Yani insan, sosyal yasam i¢inde hem kendi olma hem de yasadigi topluma ait
olma bilincine uygun davranacak seviyeye erismis olur. Diger bir ifadeyle insan,
yasadig1 her ortamda toplumsal beklentilere uygun davranacak kadar olgunluga erisir.
Diger taraftan, insanin daha kiiclik yaslarda sosyal uyum sorunu yasamasi ya da
sosyallesememesi hem kendisi i¢cin hem de sosyal cevresi veya toplum i¢in sorun
olmaya baglar. Ciinkii toplum, insan i¢in normalligin él¢iitiinii adeta sosyallesme olgusu
ile esdeger olarak goriir. Bu nedenle cogu kez insanm yetersizliginden dolayi
sergiledigi davranis Oriintiisii, sayet toplumun alisik oldugu davranis seklinden farkl
veya onaylamadig1 bir davranis ise, toplumun tepkisi etiketleme ya da dislama seklinde
olur. Bu tepkilerin, ge¢misten beri toplumdan topluma etkisi ve siddeti farkli olsa da
insan bazen hasta, sakat, 0zirlii, engelli gibi hafif diizeyde etiketlemelere maruz kalir
iken ¢ogu zaman ‘“anormal” veya gilinliik dilde karsilig1 olan “deli”, “kor”, “topal”,
“sagir”, “colak™ gibi agir ifadeler igeren etiketlerden kurtulamaz. Dolayisiyla toplumun
bu tutumlar1 insan1 sosyal hayatta soyutlayip izole ettigi gibi insanin kendi dogasma ve
sosyal yasama yabancilagmasina da yol acar. Bu da insanin 6miir boyu yasamini bir
etiketin gdlgesinde gecirmesine neden olur. Boyle bir etiketleme, yetersizligi olan
bireylerin belli bir gruba mensup oldugunu tescillemekle kalmaz ayni zamanda
bireylerle toplum arasina asilamaz engeller ya da kapatilmasi gii¢ mesafeler koyar.

“Sosyolojik Boyutlariyla Otizm” adli bu ¢alisma ise tam da buna benzer bir
sorunu ele almaktadir. Bagka bir ifadeyle bu calisma, otizmli bireylerin daha c¢ok
sosyallesememe, toplumsal dislanma ve yabancilasma durumlarindan hareketle

sosyolojik profillerinin ne oldugunun detaylariyla ilgilidir. Bu detaylara kisaca



deginecek olursak; otizm sorununu yasayan bireyler temel yasam, giinlikk yasam ve
toplumsal yasam becerilerinden yoksundurlar. Yani bir insanin her alanda yapabilecegi
bir¢cok beceride dnemli derecede yoksundurlar. Yine otizmli bireyler, en basit sosyal
iliskilerde bile problem yasamaktadirlar. Sosyal ve duygusal agidan kendilerini
toplumdan soyutlamis durumdadirlar. Genellikle kendi i¢ diinyalarinda yasarlar ve
onlarla etkilesime gecmek zordur. Bu ifadeleri en iyi agiklayan yani otizmi icerden
yasayan Amerikali ve Colorado Devlet Universitesi’nde hayvan davranis bilimcisi ve
otizmli bir birey olarak tanman Prof. Dr. Temple Grandin’dir. Grandin otizmden
etkilenmis olmasma ragmen hayvan davranislar1 lizerinde uzmanlagmis ve akademik
kariyerin zirvesine ulagsmistir. Ayn1 zamanda gelistirdigi ¢iftlik sistemi bugiin diinyanin
bir¢ok iilkesinde kullanilmaktadir. Grandin, otizmden ne denli etkilendigini ve otizmin
bireyleri sosyal yonde ne kadar sinirlandirdigina su ifadeleriyle dikkat ¢cekmistir: “Bir
hayvanin sorun yasadigini bir kilometre 6teden fark edebilirim. Ancak insanlar arasinda
sorun  ¢ikabilecegini  gosteren ince sosyal ipuglarmi  halen rahatlikla
anlayamamaktayim” (Grandin, 2005:92). Grandin, bas etmekte zorlanacagmi
diisiindiigii sosyal durumlardan kagindig1 i¢in ayn1 zamanda bekar kaldigini belirtmistir
(Grandin, 2005:112). Hatta Oliver Sacks’in (1995) “An Anthropologist on Mars: Seven
Paradoxical Tales” adli calismasinda Temple Grandin i¢in ndrotipiklerin sosyal
iletisimini anlayamama yetersizliginden otiiri kendisini “Mars’ta bir antropolog gibi”
hissettigini ifade etmistir (http://tr.wikipedia.org/wiki/Otizm, 04.05.2010). Dolayisiyla
Kanner’in “sosyal ¢ekingenlik otizmin en 6nemli belirtilerindendir” (Kanner, 1943:217-
250) savi oldukga kuvvetlenmistir.

Otizmli bireylerin siirekli olarak iletisimde yetersiz kalmasi1 (Aorans ve Gittens,
1992:63-64) ve diger bireyler ile sosyal etkilesim bi¢cimlerinin normalden farkli olmasi
sonucunda sosyal etkilesim bi¢imleri yeni bir nitelik kazanmistir. Bu da farkl bir iligki
biciminin ortaya ¢ikmasina yol agmistir. Bu yeni iliski bi¢ciminde, sosyal etkilesim
yerini giderek etkilesimsizligin hakim oldugu yeni bir iliski bi¢imine birakmistir. Yani,
otizmli bireylerin bulundugu ortamlarda sosyal etkilesim, cogu zaman diger bireyler
tarafinda yiiriitiilen tek tarafli bir etkilesim olmustur. Ayrica otizmli bireylerle etkilesim
temel ihtiyaglar iizerinden ve zorunlu bir sekilde yiiriitiildiigii i¢in sosyal iliskiler biiyiik
oranda tek tarafli ve kisir dongii i¢inde gerceklesmeye baslamistir. Diger bir ifadeyle,
otizmli bireylerde iletisim ve etkilesimin baslamasi, siirdiiriilmesi, sonlandirilmasi alisik

oldugumuz klasik iliski bigimlerinden ¢ok farkli bir sekilde gerceklestigi i¢in sosyal
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etkilesimleri giicliikle yiiriitiildiigii bir forma donlismiistiir. Ayn1 zamanda otizmli
bireylerin sosyal iletisimde gli¢liik cekmesi, kendisini ifade etmeyisi, isteklerini iletigim
araci olan dil yolunu kullanmaktan ziyade beden diliyle, isaret diliyle, aglayarak veya
kizginlikla dile getirmesi dogal olarak sosyal iligkileri riske etmistir.

Bireylerin sosyallesmelerinin temel sart1, sosyal iliski kurabilme becerisine sahip
olmalaridir. Sosyal iligkiler, sosyal yasamin en onemli gostergesi oldugu icin sosyal
iligkilerin olmadig1 yerde sosyal yasamdan da bahsetmek zordur (Aksoy, 2000:9).
Aksoy’a gore sosyal iliskilerde insanlar arasinda en az iki tarafin olmasi, bunlar
arasinda sembollerle siirdiiriilen bir etkilesimin olmasi, bu iligkilerin belirli anlamlar
iizerinde yilirimesi ve belirli amaglar dogrultusunda gergeklesmesi durumu soz
konusudur (Aksoy, 2000:9). Dolayisiyla otizmli bireyler i¢cin en sorunlu alan sosyal
iligkiler alan1 oldugu rahatlikla sdylenebilir. Cilinkii iletisimde gii¢liik ¢eken otizmli
birey ne yasadigir sorunlar1 ifade edebilmekte ne de ailesi ve sosyal gevresiyle
etkilesimde bulunabilmektedir. Ayrica otizmli bireyler sosyal ¢evesinde meydana gelen
olaylar arasinda iliski kurma ve tahmin yapma becerilerinden zorlandiklar:
(Bachevalier, 1994:628) deneyimleri hakkinda yorum yapmayi ya da paylasmayi
basaramadiklar1 (Johnson ve dig., 2007:1183-215) i¢in sosyal etkilesim ve iletisim
kaliteleri diisiik seviyede seyretmektedir.

Bu nedenlerden otiirii toplumun biiyiik kesimi aileler de dahil otizmden
etkilenen bireylerin sahip oldugu bu iliski bi¢cimine yabanct olmaktadir. Diger bir
ifadeyle otizm olgusuyla sosyal algi arasinda olumsuz ve asilamsi giic bir mesafe
olugsmaktadir (Tufan, 2006:51). Bu iliski bi¢giminin hem yeni, hem farkli hem de
karmasik olusu toplumsal algiy1 da zorlastirmaktadir. Bu da toplum ve aile bireylerinin
otizmli bireylerle bir arada yasama arzusunu yipratmakta, birey, aile ve toplum iizerinde
farkl1 boyutlarda bazi siireglerin yasanmasina yol agmakta ve otizmli bireylerin
sosyallesmesini olumsuz etkilemektedir.

Otizm sosyal yagamin bir¢ok alaninda 6zellikle de ailede riskli sosyal iliskiler
dogurmaktadir. Otizmli bireylerdeki sosyal iliski gli¢liigii ¢ogu zaman aile bireylerini
olumsuz etkilemekte ve ailenin biitiinliigii ile gelecegini riske etmektedir. Ozellikle de
anne-babanin otizmli ¢ocuguna daha ¢ok vakit ayirmak zorunda kalmas1 ve onlara daha
fazla ilgi gostermesi, diger cocuklarinda farkli duygusal tepkilerle beraber ailede
iistesinden gelinmeyecek gizli yaralara yol agmaktadir. Arastirmacilar otizmli bireylerin

bulundugu ailelerin stres diizeylerinin ¢ok yiiksek oldugunu ifade etmektedirler (Montes



ve Halterman, 2007:1040-6). Ayrica otizmli bireylerin kiiciik yaslarda kardesleri ile
daha az catisma icine girdikleri ancak sonraki yaslarda kardeslik iliskilerinin zayifladigi
ve otizmli bireylerin kardeslerinde ¢esitli saglik sorunlarinin ortaya ¢ikma riskinin
yiiksek oldugu ileri siirtilmektedir (Orsmond ve Seltzer, 2007:313-20).

Otizmli bireylerin “sosyal etkilesim sekli veya etkilesimsizlik hali” otizmden
etkilenme derecesine gore degismektedir. Dolayisiyla otizmli bireylerin bulundugu
ortamlarda sosyal iligkiyi siirdiiren, otizmli bireylerin bilingli davraniglar1 degil, bilakis
onlara kendi etkisini kabul ettiren, sosyallesmelerini sinirlandiran, iletisim becerilerine
engel olan otizm olgusunun ya da vakasmin kendisidir. Yani otizmle birlikte, otizmli
bireylerinin sosyallesme alanlar1 daraltmakta, yabancilagsma siireci baslamakta ve
otizmli bireylerin yabancilagsmas1 ka¢milmaz olmaktadir.

Otizm, sadece bireyi ve sosyal yasami bir¢ok yoniiyle etkileyip doniistiirmekle
kalmamakta, ayn1 zamanda kamu kurum ve kuruluslarin isleyisinde soruna yonelik
niteliksel degisiklikler de yaratmaktadir. Kisacasi, otizmin etkileme alani bundan 20-30
y1l 6ncesine kadar ¢ok daha dar bir ¢evreyle yani bireysel alanla smirl iken giiniimiizde
sosyal hayatin her alanma yayilmaktadir. Dolayisiyla otizm, giiniimiizde hem bireysel
hem de toplumsal etkileri ve sonuglar1 olan bir olgu niteligine boriinmiis bulunmaktadir.
Otizmli bireylerin 6z bakimdan yoksun olmalari, temel ihtiyaclarimi gidermekte yetersiz
kalmalar1 ve bagimsiz yasam becerilerinden gii¢liik yasamalari, otizmin bir Omiir
stirecek bireysel etkilerine ornek olusturmaktadir. Bazi arastirmacilara gore otizme care
bulunmamaktadir (Myers ve Johnson, 2007:1162-82). Bazilarma gore ise otizmli
bireyler ilk fark edildigi zamanlar “bazen yogun bakimdan sonra, bazen bakim
gormeden diizelebildikleri ama bunun ne kadar siklikta oldugu bilinmemektedir (Rogers
ve Vismara, 2008:8-38).” Ancak arastirmacilarm 6nemli bir kismi, otizmli bireylerin
otizmden tamamiyla kurtulamayacagi yoniinde goriis beyan etmektedirler. Ayni
zamanda otizmli bir bireyin sosyal destek almadan anlaml iligskilerde bulunamayacagi,
gelecekte is imkanlarmna sahip olamayacagi ve kendi gelecegini sekillendiremeyecegi
(Burgess ve Gutstein, 2007:80-6) yoniinde goriisler de ileri stiriilmektedir.

Otizmden etkilenmis bireylere yonelik kurumsal tedbirlerin alinmasi yani
hastahanelerde otizmli bireylere uygun tedavi imkanlarm sunulmasi, okullarda otizmli
bireylere uygun egitim ortamlarin olusturulmasi, bakim merkezlerinde bakima ihtiyag
duyanlarin korunma altina alinmasi gibi tedbirler, otizmin sosyal sonucarmna yonelik

tedbirleri ifade etmektedir.



Otizm, sadece bireyle sinirli bir slire¢ degil; ayn1 zamanda sosyal bir siirectir. Bu
bireysel ve sosyal siiregte; sosyal dezavantajlik, sosyal diglanmislik, marjinallik ve
damgalama benzeri durumlar yasandigi gibi sosyal izolasyon ve yabancilagsma
sonucunda otizmli bireyler veya aileleri ile toplum arasinda gizli ¢catismalar da meydana
gelmektedir. Ayrica bu siirecte, otizmli aileler hem otizmin etkilerini azaltmak hem de
toplumun olumsuz bakis ve tutumlarina kargi miicadele etmek hem de icra makamlarma
kars1 bask1 guruplarini olusturmak i¢in otizmle ilgili vakif ve dernekler kururak kendi
aralarinda bir gii¢ birligi olusturmuslardir. Ayrica otizm’in etkileri ve tedavisi (Wolff,
2004:201-8) konusunda gerekli yasal tedbirlerin alimmasina, yeni sosyal politikalarin
olusturulmasina ve kurumsallasmanin  hizlanmasma  biiylikk  olglide  ivme
kazandirmiglardir. Otizmli bireylerin basagikmakta zorlandiklar1 problem davranislarin
azaltilmasmna yardimct olmuslardir (Biever, 2007 akt., http://tr.wikipedia.org/wiki/
Otizm). Ayn1 zamanda otizmin sosyolojik ve Kkiiltiirel yOnlerinin gelisimine katki
saglamislar ve otizme farkindalik olusturma calismalarinda Onemli derecede rol
almislardir. Boylece bu kurumlar sayesinde, otizmli aileler, otizmle ilgili farkli
sosyolojik dinamikleri harekete gecirmislerdir. Bu dinamiklerin bazilar1 otizme bir ¢are
bulma ve otizmli bireyleri toplumla biitiinlestirme ugrasi seklindeyken, digerleri ise
otizmle birlikte meydana gelen tiim olumsuzluklara ragmen, otizme kars1 “var olmanin
baska bir yolu olduguna inanarak” (Rajendran ve Mitchell, 2007:224-60), (Harmon,
2004:12-20) otizmle miicadele alanlarin1 genisletme yoluna gitmiglerdir. Bdylece
otizmle miicadele, yerel orgiitlerle (vakif-derneklerle) smirli kalmamis, ulusal, hatta
uluslararas1 orgiitleri (platformlar, arastirma enstitiileri, federasyonel-konfederasyonel
orgiitler) kapsayan genis Olcekli bir yapiya donlismiistiir. Dolayisiyla, otizm sadece
bireyi, aileyi ve toplumu etkilemesi ya da sosyal iliskileri degistirmesi yoniiyle degil,
ayni zamanda bireylere/ailelere yeni gorev ve sorumluluklar getirmesi, sosyal yapiy1
giderek kusatmasi, farkli sosyo-ekonomik ve sosyo-kiiltiirel ¢evreleri etkilemesi, farkl
sosyal dinamikleri harekete ge¢irmesi bakimindan saglik-tibbi, psikolojik, sosyolojik,
ekonomik ve hukuki boyutlari olan sosyal bir sorun haline gelmistir. Bu sorun
toplumsal sistemi olusturan bircok alani etkisi altina almis veya sisteme yeni eklemeler
yapmustir. Ayni zamanda sosyal iligski ve etkilesimin gergeklestigi aile, okul, saglik gibi
kurumlarda zorunlu bir degisim ve doniisiime yol agmistir. Diger bir ifadeyle otizm
yeni bir sosyal olgu oldugu i¢in bu olgu, yeni etkilesimleri, yeni iligkiler agmi, yeni

orgiitlenmeleri, yeni kurumlar1 ve yeni toplumsal dinamikleri meydana getirmistir.
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Otizmin bu etki ve sonuglari, bir taraftan otizm gergegini ortaya ¢ikarma ve bunun
olumsuz sonuclarina kars1 tedbir almaya iterken, diger taraftan her gecen giin bilimsel
caligmalarin ilgisini daha fazla ¢ekmis ve sosyolojik bir perspektifle de incelenmeyi
zorunlu kilmustir.

Otizm sorununa, sosyal bir olgu olarak bakildiginda sosyolojik ¢aligmalarin
diger disiplinlerden daha farkli ¢6ziim Onerilerinin oldugu da goriilmektedir. Burada
ifade edilmek istenen sudur: Sadece tibbi miidahalelerle otizmli bireylerinin norolojik
fonksiyon bozukluklar1 ya da saglik sorunlarmin giderilmesi ile onlarm toplumda
saglikli bir birey olarak goriilmesini saglamayacaktir. Egitim uygulamalariyla otizmli
bireylerin 6z bakim, iletisimsel, sosyal ve akademik becerilerinin kazandirilmasi,
onlarin sosyallesme ve sosyal uyum sorunlarint ortadan kaldirmis olmayacaktir. Diger
taraftan psikolojik desteklerin sunulmasiyla otizmli bireylerin psikolojik sorunlarinin
rehabilite edilmesi ile onlara gerekli ve yeterli miidahalenin yapildigi ve onlarin
yabancilasma sorunuyla basagikacaklar1 anlamima gelmeyecektir. Otizm sorunu cok
karmagik bir sorun oldugu i¢in otizmli bireylerin sorunlarinin ¢oziilmesi veya
problemlerinin anlagilmasi sadece birka¢ bilim dalinin ¢abasiyla degil ayn1 zamanda
sosyolojinin de i¢inde bulundugu bir¢ok disiplinin is birligiyle miimkiin olacaktir. Hatta
sosyolojinin farkli bilimlerle ortak paydasi niteligindeki “Egitim Sosyolojisi, Sosyal
Psikoloji ve Saglik Sosyolojisi” gibi alt bilim dalarmin sinirlar1 iginde de otizm
sorununun sosyolojik boyutlarina ulagsmak miimkiin olabilir. Bdylece sosyoloji bilimine;
otizmin bireysel, ailevi ve toplumsal alanda, birbiriyle etkilesiminde meydana gelen
sorunlarin tespiti ve bu sorunlara sosyolojik anlamda alinmasi gereken oOnlemler
acisinda onemli gorevler diismektedir. Cilinkli sosyolojik perspektifte otizm, “sosyal
cevreye, sosyal tutumlara, sosyal rollere, sosyal izolasyona ve sosyal biitiinlesmeye
agirlik veren bir anlam1” (Burcu 2002: 84) icermektedir.

Sosyal bilimlerde toplumsal olay ve olgularmn tek bir nedenle agiklanmasindaki
yetersizlik otizm i¢in de gecerlidir. Ciinkii otizmin genetiksel, ¢evresel, ndronsal,
psikolojik ve sosyo-psikolojik nedenlerinin (Ozbey, 2005:20) yanisira farkli sosyolojik
nedenleri de vardrr. Ozellikle sosyal cevrenin otizmden etkilenenlere yonelik
tutumlarini olusturan diglanma, 6tekilestirme, marjinallestirme gibi olumsuz tutumlar ve
bunun yol actigi sosyal ve psikolojik gerilimlerin tahlilinin yapilmasi sosyolojik

caligmalarla miimkiindiir. Ayn1 zamanda sosyolojik caligmalar, otizmli bireylerin sosyal



kabulii i¢in, toplumda olumlu algi olusturma, toplumsal duyarhilik artirma ve tutum
degisikligi yapma hususunda daha etkili olabilir.

Toplumun otizmli bireye yaklasimi daha ¢ok davranislarina odakli etiketleme
seklindedir. Cilinkii otizmli bireylerde fiziksel anlamda herhangi bir 6ziir ve engel
belirtisine rastlanmamasina ragmen sosyal anlamda basit davraniglar1 bile sergilerken
sorun yasamalar1 ya da stereotipi davranislarda (takintili, tekrarlayici davraniglarda)
bulunmalar1 onlarin toplumda hemen fark edilmesine ve toplumun onlar1 6ziirlii veya
engelli olarak anlamasma yol a¢maktadir. Bdylece toplum, otizmli bireyleri ya
korunmaya muhta¢ goriip onlara acmarak yaklasmakta ya da onlarn davranislarina
bakip onlar1 tehlikeli, saldirgan, giivenilmez gorerek onlardan uzaklasmaktadir. Bazen
de toplumun otizmli bireylerin davranislarma tepkisi bakigsal tacizler veya olumsuz
tutumlar seklinde olmaktadir. Dolayisiyla toplumun otizmli bireylerin davranislarina
yonelik olumsuz bakis ve tutumlari, otizmli birey ve aileleri i¢in sosyal paylasim veya
yasam alanlarin1 yasanilmasi gii¢ bir hale doniistiirmektedir. Ciinkii bu tiir bakis ve
tutumlardan rahatsizlik duyan otizmli birey ve ailesinin topluma katilim arzusu
yaralanmaktadir. Yani otizmli bireyler gerek toplum gerekse aile tarafindan diglandigimi
fark ettigi andan itibaren hem daha agresiflesmekte hem sosyallesmesi zorlagsmakta hem
de daha fazla ice kapanmaktadir. Ayrica ailesi de boyle bir hisse kapildigi zaman hem
topluma olan duygusal baglar1 zayiflamakta hem de kendini toplumda, yakin ¢evresinde
ve kiiltiirden geri ¢cekmektedir. Sosyal ¢evrenin, otizm sorununu olumsuz ve ¢aresizlik
icinde algilamalari, otizmli bireylere veya ebeveynlerine karsi olumsuz bakis veya
tutum sergilemeleri, ebeveynlerin de olumsuz duygular ve tepkiler i¢ine girmelerine
neden olmaktadir (Akkok, 1994:18). Bu da ebeveynleri bir taraftan toplumdan
uzaklastirrken diger taraftan da onlar1 otizm sorunun ¢oziimii ve siirecin dogru idare
etmeleri noktasinda olumsuz etkilemektedir.

Eger otizmli birey veya ailesi etiket ve damga ile bir kenara itiliyorsa,
dislaniyorsa, marjinallestiriliyorsa bunun sonucunda toplumda gizli ¢atigsmalar meydana
geliyorsa, o zaman toplumsal biitiinlesmenin zarar gérmesi kuvvetle muhtemeldir.
Dolayisiyla devlet ve yetkili kurumlar, toplumsal diizenin istikrar1 i¢in toplumsal sistem
ve yapiya kendisini dayatan bu gibi sorunlari rasyonel bir yaklasimla ¢6zmek
zorundadir. Sayet bu sorunlar yetkililer tarafindan ¢oziilmezse, toplumsal alan otizmli
bireyler ve aileleri i¢in her gegen giin yasanilmasi zor bir alan olacagi gibi toplumsal

biitlimlesmeye de zarar verecek bir alan olacaktur.



Bir devletin egitim, saglik, hukuk ve ekonomi gibi alanlarda gii¢lii olmas1 ve
cagdas standartlara ulagmasi ancak devletin iiretime katki saglayan vatandaglarina
sunulan hizmetler nispetinde, tiiketici konumunda bulunan bireylere hizmetler
gotiirmesi ve bu bireylerin sosyal yasam alanlarmin genisletilmesi ile miimkiin
olmaktadir. Ayrica, sosyal yasama katilmada giiclik c¢eken otizmli bireylerin
sosyallesmelerine yonelik biitiin desteklerin devlet tarafindan 6zenle sunulmasi sosyal
devlet olmanin geregidir. Otizmli bireylerin normal sosyallestirmeden ziyade 6zel bir
sosyallestirme siirecine tabi tutulmasi, onlar1 sosyal yasamdan uzaklastiran tiim olumsuz
yargilardan toplumun kaginilmasi, gerekli farkindalik ¢alismalarmin yiiriitiilmesi, erken
egitim faliyetlerinin yaygimlastirilmasi i¢in devlete onemli gorevler diismektedir. Otizm
gibi sosyal yap1 ya da sosyal sistem acisinda siirekli sikint1 yaratacak sorunlara ancak
zamaninda miidahalelerle veya ¢agdas yaklasimlarla etkili ¢6ziim tiretebilir. Bu nedenle
otizmli bireylerin bu tarz sorunlarmna gecikmeden ¢6ziim iiretilmesi demek, onlar i¢in
gerekli saglik, egitim ve barinma gibi destek imkanlarinin sunulmasi, koruyucu
tedbirlerin alinmas1 ve bilimsel veriler 1s1g3inda gerekli ve kapsamli yasal
diizenlemelerin zamaninda yapilarak hayata gecirilmesi demektir. Ayni zamanda saglik,
egitim gibi kurumlarin daha islevsel olmasi, yerel yonetimlerin otizm gibi dezavantajli
gruplara yonelik hizmet kapasitesini artirarak sosyal yasam alanlarin genisletilmesi
demektir. Ya da sosyal politikalardan sorumlu makamlarin, otizmli birey ve ailesine
yonelik riskli sonuglar1 olan sorunlara yonelik (aile biitiinliiglinii korumaya,
gerektiginde barmmma imkanini saglama, c¢esitli psikolojik destekler sunma gibi)
tedbirlerin almmas1 demektir. Dolayisiyla bu sekilde hem toplumsal biitiinlesme
kanallar1 agik tutulmus olur, hem toplumsal yapinin temeli olan aile yapilar1 korunmus
olur, hem de toplumsal ¢atigmalarin 6niine gec¢ilmis olur.

Sonug olarak, son on yillik bir zaman diliminde otizmle ilgili ¢alismalarin
kapsami1 artmis oldugu gibi yeni ve farkli arastirmalara da gereksinim duyuldugu ortaya
cikmistir. Bu calisma da boyle bir gereksinimden dolay1 ortaya ¢ikmistir. Bu calisma,
Tiirkiye’de otizmin bireysel, ailevi, toplumsal goriiniimlerini, yani otizmin sosyal
evrendeki genel yansimalarini derinlemesine betimlemeye yonelik ve sosyolojik
aragtirmalarinin otizme iliskin boslugunu gidermeye doniik nitel bir aragtirma olmustur.
Bu arastirmanin genel cergevesinden hareketle calismanin ana hatlar1 su sekilde
cizilmistir. Giris boliimiinde calisma hakkinda genel bir fikir vermistir. Birinci boliimde

kuramsal bir cerceve olusturmak amaciyla kavramsal analizlere gidilerek, oncelikle



otizmin tanimi ve smiflandirilmasi, otizmin sosyolojik boyutlarini ortaya koyacak olan;
medikal ve sosyal model baglaminda otizm, otizmin etiketleme, Gtekilestirme, sosyal
sapma, anomi, yabancilagsma, sosyallesme gibi kavramlar ile iligkisi iizerinde durulmaya
calisilmistir.

Ikinci boliimde dncelikle ¢alismanin konusuna, amacina, dnemine temas edilmis
ve ¢alismanin amacina ya da kapsamina yonelik problemler belirtilmistir. Daha sonra
aragtirmanin metodolojisi hakkinda bilgiler verilmistir. Siayla nitel arastirmada
toplanan veri tiirleri, arastirmanin uygulanmasi ve veri toplama teknikleri, aragtirmanin
analizi, arastirmanm evren ve Orneklemi, goriisme tutanagi, goriisme randevularmin
almmasi, goriisme sorulari, saha arastrma programlari, goriismenin detaylar1 ve
arastirma esnasinda karsilasilan gii¢liikler gibi bir dizi husus lizerinde durulmustur.

Uciincii boliimde, saha arastirmasinda elde edilen veriler 1s1ginda bulgularin
analizi, tasnifi yapilmis ve tema, kategori ile alt kategorilere ulasilmistir. Dolayisiyla
bulgular ya da verilerden hareketle “birey, aile ve toplum” ekseninde 3 temaya bagl
olarak 27 kategoriye ve her kategoriden de sonu¢ mahiyetindeki farkli alt kategorilere
ulagilmistir. Boylece bulgular degerlendirilmis, tartisilmis ve yorumlanmistir. Arastirma
kapsamina giren otizmli ailelerin sosyo-demografik nitelikleri ve ¢ocuklarinin
hususiyetleri, bunlarm sosyo-kiiltiirel ve sosyo-ekonomik durumlarinin yanisira otizmin
birey, aile ve sosyal ortamlarda yol agtig1 sorunlar ve otizmli birey ile ailesinin sosyal
yasamda karsilastig1 giicliikler ile bunlarin kendilerini sosyal ortamlardan nasil
cektikleri ve yabancilagsmayla nasil karst karsiya geldikleri ortaya konulmaya
calisilmistir. Otizmin birey, aile ve toplumu nasil etkiledigi tespit edilmek istenmis ve
degerlendirmelere yer verilmistir.

Sonug¢ boliimde ise, arasgtirmanin bulgular1 géz Oniine alinarak genel sonuglar

ortaya konulmus ve bu sonuglar 151¢inda oneriler gelistirilmeye caligilmistir.



BIiRINCi BOLUM
1. KAVRAMSAL VE KURAMSAL CERCEVE

1.1. Otizmin Tarihc¢esi

Otizme iligkin ilk agiklama, 16. yiizyilda yasamis olan Martin Luther’in bir
eserinde gegen 12 yasindaki bir erkek cocugun Oykiisiine dayandirilmaktadir (Wing,
1997: 13-23). Bu 0ykiiye gore, Luther cocugun seytan tarafindan ruhuna girilmis ruhsuz
bir et pargast oldugunu diisiindiigii icin bogulmasini Onermistir (Miles, 2005, akt.,
http://tr.wikipedia.org/wiki/Otizm). Yine 1798’de Fransanin Aveyron ormanlarinda
bulunan ve Vikfor adi verilen bir ¢ocugun da otizmli oldugu ileri siiriilmektedir.
Donemin tip 6grencisi Jean Marc Gaspard Itard, cocugun sosyal uyumu ve taklit
yoluyla konusmasi i¢in davranis¢1 bir metotla ¢ocugu tedavi etmeye ¢alismistir (Wolff,
2004:201-8) Otizm, olgusuna karsilik gelen ilk bulgularin 18. yiizyilin sonlarinda,
Fransa’da Itard ve Ingiltere’de Jon Halsam tarafindan yapildigina dair kayitlara
ulagildig1 s6ylenmektedir (Borazanci, 2003:19).

Ayrica, otizm teriminin ilk kez Isvigreli psikiyatrist Eugen Bleuler tarafindan
kullanildig1 ileri siiriilmektedir. Yani Bleuler 1910 yilinda autismus sozciigiini,
Yunancada benlik, oz, kendi gibi anlamlara gelen autos sdézciiiinden tliretmis ve
“kisinin kendisine olan hastalikli hayranligi” anlaminda kullanmistir. Bleuler bu terimi,
dis diinyadan kendisini tiimiiyle soyutlamis olan bir birey i¢in kullanmistir. Dolayisiyla
otizmi, "disaridan gelen herhangi bir etkinin dayanilmaz bir rahatsizlik vermesine
karsin hastamin fantezilerine otistik ¢ekilmesi” (Kuhn ve Cahn, 2004:361-6) olarak
tanimlamistir. Boylece bu donemde otizm, gercgeklikle iliski kurma bozuklugu olarak
nitelendirilmis ve c¢ocukluk sizofrenisi olarak adlandirilmistir (Kayaoglu ve Goriir,

2008:27). 1906 yilinda ise, Avusturyali (Viyanali) Theodor Heller, 3-4 yasa kadar

normal gelisim gosteren ve sonradan belirgin gerilemenin (regresyon) oldugu, bir kag
cocukte (6 ¢ocuk) miza¢ degisimi, konusma yetersizligi ve kognitif bozuluklar oldugu
gérmiistiir. Boylece Onemli derecede yetersizliklere yol acan bu davranislar
tamimlamak igin dementia infantilis veya Infantil demans terimini kullanmistir (Aksiit,
2001:60), (Burd ve dig., 1989:155-163 akt., Gokler). Hellerin bu terimi daha sonralar1
Heller Sendromu olarakta kullanilmistir. BoOylece ilk zamanlarda otizm, c¢ocukluk

caginda baslayan agir psikiyatrik bozukluklar ile iligkilendirilmistir. Yani
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yetiskinlerdeki sizofreni ile benzerlik kuruldugu igin otizm bir tiir ¢ocukluk ¢agt
sizofrenisi (WWW.Otizm.tv/22 Aralik 2010) olarak tanimlanmaistir.

Otizm sozciigii, 1938 yilinda Viyana Universi Hastanesi’nden ¢ocuk psikiyatristi
olan Avusturyali Hans Asperger tarafindan ¢ocuk psikolojisi lizerine verdigi Almanca
bir derste Bleuler’in ofistik psikopatlar anlaminda kullanilmistir (http://tr.wikipedia.
org/wiki/Otizm). Ancak Leo Kanner, Johns Hopkins Hastanesi’'nden belirgin
davranigsal benzerlikler gosteren 11 olgu ile otizm bozuklugunun sizofreniden farkli
oldugunu agiklamistir. Otizmli bireyler i¢in “erken ¢ocukluk otizmi - early infantil
autism” terimini kullanmistir (Kanner, 1943:217-250). Boylece kavram bilimsel
anlamda ilk kez tip tarihine Amerikali ¢ocuk psikiyatristi Kanner tarafindan 1943
yilinda kazandirilmistir. Kanner’in ilk makalesindeki otizme iligskin tasfirlerindeki
otistik yalmzlik ve tekdiizelikte israr gibi Ozelliklerin cogu halad otizmli bireylerin
tanilamasinda 6ne ¢ikan ozellikler olarak goriilmektedir (Happé et al, 2007:1218-20).
Ancak Kanner’in, terimi Asperger’den bagimsiz olarak kullanip kullanmadig:
bilinmemektedir. (Lyons ve Fitzgerald, 2007, akt., http://tr.wikipedia.org/wiki/Otizm)

1944 yilinda ise, Hans Asperger, Kanner’den bagimsiz olarak ayni sorunlara
sahip ve benzer nitelikleri tasiyan bireyler incelemis ve otizmi davranislarla ilgili bir
sendrom olarak tanimlamistir (Borazanci, 2003:19). Asperger, normal zeka diizeyine
sahip ancak davranigsal olarak asosyal davraniglari olan ¢ocuklardan s6z etmistir. Bu
cocuklarin durumunu ise, Asperger Sendromu ile tammmlamistir (http://tr.wikipedia. org/
wiki/ Otizm). Asperger Sendromu Onceleri Otizm Spektrum Bozuklugu nun bir tiri
olarak goriilmesine ragmen bu sendrom ¢esitli nedenlerden 6tiirii 1981°e kadar ayr1 bir
tani olarak tanmmamustir (Wolff, 2004:201-8).

Kanner'in 1954'te, otizmli bireylerin ebeveynlerine yonelik yaptigi calismada;
ebeveynlerin egitim diizeylerinin yiiksek oldugu (6zellikle babalarin) bunlarda
psikolojik bir hastaligin ¢ok az rastlanmasina ragmen, bunlarin genellikle kuruntulu
olduklari, duygularin1 ¢evreye yansitmadiklar1 ve cocuklariyla duygusal etkilesimde
yetersiz olduklart ileri slirmistiir. 1958 yilinda ise Antony, otizmin {i¢ temel
ozelliginden bahsetmistir. Bunlar “disaridan gelen tepkilerin kalin bir duvarla
engellenmesi, tepkilerin alinmasi i¢cin gerekli hazirligin olmast ve annenin g¢ocuga
tepki” vermemesi olarak belirtilmistir (Borazanci, 2003:24). Dolayisiyla bu
diisiincelerin paralelinde Freud yaklasimma gore agiklanmaya calisiimis olan bu

sorunun soguk ve reddedici ailelerde ortaya ¢iktig1 Buzdolabi Anne kuramu 1950 ile
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1970°li yillar arasinda savunulmustur (Borazanci, 2003:20). Otizmi bu sekilde
tanimlayan asil bilim adami Bettelheim’dir. Bettelheim 1960’larda yaptig1 bir
calismayla, otizmli bireyin diinyayr karmasik gordiigli icin duygusal agidan varligini
tehdit altinda hissettigini ve kendisini dig diinyaya kapattigini savunmustur (Borazanci,
2003:27). Ayrica, annenin ¢ocuguyla olan zayif etkilesimi sonucu, ¢ocugun anneyi
soguk, reddedici olarak bulmasi ¢ocukta bir tiir psikolojik geri ¢ekilmenin meydana
geleldigini ileri stirmiistiir (Karadeniz, 2007:2). Otizmli bireylerin yalnizlig1 segmesi ve
asosyal davranislarda bulunmalarinin ana nedenini, anneleriyle olan duygusal
etkilesimlerindeki yetersizlige ve otizmli bireylerin yetistirilme bi¢cimine dair nedenler
ile aciklanmistir. Boylece genellikle iist veya orta sinifa mensup annelerin ¢cocuklariyla
iletisim kuramadiklar1 i¢in ¢ocuklarmin otizmli 6zellikler gosterdigini, daha ¢ok ice
kapanik olduklarini ve sosyal iligkide yetersiz kaldiklar1 savunulmustur (Darica ve dig.,
2000:26-27). Ancak, sonraki yillarda otizmli ¢cocuklu ebeveynler ile diger ebeveynlere
yonelik yapilan karsilastirmali ¢aligmalarda belirgin bir farkliligin olmadigi tespit
edilmistir. Boylece otizmli ¢ocuklu ebeveynlerin daha cok, 6ziirli bir ¢ocuga sahip
olmanin getirdigi duygusal baski ile ilgili bir sorun yasadiklar1 savunulmustur. Ayrica
toplumun farkli kesimlerinde bulunan ve c¢ocuklarma ¢ok baglhh ebeveynlerin
cocuklarinda da otizmli ¢ocugun olmasi bu kurami gegersiz kilmistir. Dolayisiyla
otizmin i¢in iler striildiigli gibi sevgi yoksunlugu ya da ¢cocugun ge¢mis yasantilari ile
ilgili duygusal sorunlarla iligkili olmadig1 ortaya konulmustur (Zeteroglu, 2006:7).
Ayrica, 1960’lar otizme iliskin One siiriilen, zeka geriliginden, sizofreniden ve diger
gelisimsel bozukluklardan veya “Buzdolabi Anne”” modelinden farkli oldugu ve yasam
boyu siiren bir gelisimsel bozukluk oldugu, dolayisiyla ebeveynleri aktif terapi
programlarina katmanin gerekli oldugunu gosteren farkli bir gelisimsel bozukluk olarak
kabul edilmistir” (Fombonne, 2003:503-5).

1970°te otizmle 1ilgili yapilan bir c¢alismada Rutter, otizmli bireylerin
sosyallesmedeki yetersizliklerine, Lewis ise, yalnizlig1 tercih etmelerine ve iletisim
becerilerindeki yetersizliklerine dikkat cekmistir. Bu caligmalarla, otizmli ¢ocuklart
tasfir eden goriisler dort baslikta sunulmustur. Bunlardan ilki; otizmin ortaya ¢ikma
stkligr 30 ayliktan énce olmasidir. Ikincisi, otizmli bireylerin dil gelisimlerini yetersiz
olmasidir. Ugiinciisii, zihinsel gelisimden ziyade sosyal gelisimle ilgili bir yetersizligin
olmasidir. Dordiinclisii ise, oyun becerilerindeki tekdiizelik, rutin aligkanliklarini

stirdiirme ve c¢evresindeki degisiklige karsi asir tepkili olmasi veya tepkisiz kalmasi
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olarak belirtilmistir (Rutter, 1970:435-450). Boylece bu calismayla bugiin bile hem
otizmin tanimi i¢in bagvurulan hem de otizmli bireylerin davraniglar: i¢in gecerliligi
olan otizmin en belirgin bu dort davranigina veya belirtisine vurgu yapilmaistir.

1980 yilinda DSM-III’te otizm, yaygin gelisimsel bozukluk semsiyesi altinda ele
almmis ve infantil otizm terimi, 30 aydan Once ortaya c¢ikan davraniglar igin
kullanilmistir (Aksiit, 2001:60), (Fazlioghu, 2007:15). Yine 1988’de Lorna Wing,
Asperger Sendromunu otizmden farkli olarak degerlendirmistir (Wing, 1988:50). Aym
yillarda benzer diisiinceyi Tamtam da ileri siirmiistiir. Tamtam Asperger Sendromlu
bireylerin, otizmli bireyler kadar otizmden etkilenmedikleri i¢in daha erken ¢ocukluk
donemlerinde bile diizglin konusabilmek veya 0©zel yeteneklerini ortaya
koyabilmektelerdir (Tamtam, 1988:783-791). “Wolf ve arkadaglar1 ise, Asperger
Sendromu’nun sizoid kisilik bozuklugu adi altinda smiflandirilmasi gerektigini ifade
etmislerdir” (Wolf ve Moyes, 1989:631-638).

Otizme yonelik ilk bilimsel tan1 ve siniflama ¢alismalar1 ise 1990'larin basinda
sonug vermistir. 1991 yilinda Catherine Lord, Michael Rutter ve Ann Le Couteur, Otizm
Tanilama Goriigmesi’'ni (Autism Diagnostic Interview) yaymmlamislardir. 1992 yilinda
ise Amerikan Psikiyatri Birligi, DSM-IV'de, otistik bozukluklarin tanilanmasia iliskin
olgiitleri netlestirmistir. 1993 yilinda benzer bir smiflama Diinya Saghk Orgiitii
tarafindan da Onerilmistir (ICD-10: International Classification of Diseases). 1994
yilinda Amerika Birlesik Devletleri'nde otizm arastirmalar1 i¢in Ulusal Birlik (National
Alliancefor Autism Research) kurulmustur. Burada otizmle ilgili ABD'deki ilk
biyomedikal arastirmalar yapilmistir (http://tr.wikipedia.org/wiki/Otizm).

1.1.1. Otizm Tanim ve Smiflandiriimasi

Otizm, “Yunanca autos (kendisi) ve Latince ismus (bir goriisiin ya da siirece
iliskin taki eki) kelimelerinin bir araya gelmesinden olusmaktadir” (Kuhn ve Cahn,
2004:361-6). Otizm kavramui ilk zamanlarda gercgeklikle iligki kurma bozuklugu olarak
nitelendirilmis ve ¢ocukluk sizofrenisi olarak adlandirilmistir. “Otizmin sizofreninin
baslangict oldugu diisiincesi, sizofrenide goriilen haliisinasyon ve deliizyonlarin otizmde
olmamasi ile birbirinden ayrilmistir” (Darica ve dig., 2000:20).

Kanner’in 1943 yilinda yazdig1 Autistic Disturbances of Affective Contact
(Duygusal Iliskinin Otistik Bozukluklary) adli makalesi ile Asperger’in 1944’teki
caligmalar1 (http://tr.wikipedia.org/wiki/Otizm) otizme iliskin ilk arastirmalar oldugu
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gibi otizmin tanimlanmasini da saglamistir. Kanner otizmi, smirh ilgi ve tekrarlanan
davranig Oriintiisii, sosyallesmede giicliik, sozel ya da sozel olmayan iletisimde
yetersizlik gibi temel belirtileri olan bir gelisimsel bozukluk olarak tanimlamistir
(Bachevalier, 1994:627). Kanner, 11 olgu araciliiyla otizmi agiklayarak bu gelisimsel
bozuklugu, Erken Cocukluk Otizmi (Infantil Otizm) olarak adlandirmustir (Aksiit,
2001:59). Kanner bu 11 olgudan hareketle otizmli bireylerin en temel problemlerini;
iletisimde giicliigiin olmasi, yalnmizligm tercih edilmesi ve dig diinyadan gelebilecek
uyarilara tepkisiz kalmasi ve kendi i¢ diinyasina kapanmasi (Greenspan et al, 2004:18)
seklinde belirlemistir. Daha sonra Kanner, “bunlar1 sadece iki kriterle sinirlandirmistir.
Bunlar, asir1 sekilde otistik kabuga ¢ekilme yani sosyallesmekten kendilerini ¢gekme ve
degisim korkusu” (Tufan, 2006:92) olarak belirtilmistir. Dolayisiyla otizm, erken
cocukluk doneminde ortaya cikan, karsilikli sosyal etkilesimde ve sozel iletisimde
yetersizlik ile fark edilen, tekrarlayici (stereotipik) davranislar ile karakterize edilen ve
yasam boyu fonksiyonel bir bozukluk (Brown et al, 2002:105) olarak devam eden,
cansiz nesnelere yliksek oranda ilgi duyan ve degisikliklere karsi uyum gii¢liigii ¢eken
(Lovaas, 1987:3) bir durum olarak tanimlanmustir.

Otizm ile ilgili bir diger tanimda ise, “yasamin erken donemlerinde baslayan,
yasam boyu siiren, sosyal iligkiler, iletisim, davranig ve biligsel gelismede gecikme veya
sapmayla iligkili noropsikiyatrik bir bozukluk oldugu seklindedir” (Dogangiin,
2008:161). Baska bir tanimda ise otizm, sosyal etkilesim ve iletisim becerilerdeki
smirlilik, insanlarla iliski kurmada zorluk ¢ekme, 6grenme ve sosyal becerilerdeki
yetersizlik ile farklilik gosteren bir gelisim bozuklugu olarak tanimlanmigtir
(Bachevalier, 1994:627). Benzer baska bir tanim da ise otizm, Ozellikle erken
cocuklukta gézlemlenen bozuk davranislar veya kendine zarar verebilecek davranislarin
olusu ve dil kullanimindaki yetersizlikleri olan bireyleri tanimlamak i¢in kullanilmistir
(Meacham ve Wiesen, 1974:231).

Farkli bir tanimda ise otizm, “beyin islevlerinde biyolojik veya organik defektin
bulundugu... Ciddi 6grenme gii¢liikleri yaninda normal veya normalalt1 1Q’su olan
bireylerin organik sebeplerle iliskili veya biiyiik olasilikla genetik baglantili oldugu...
Duyusal uyaranlara alisitk olunmayan yanitlarla iliskili oldugu... ve ¢ogu otizmliye
yasam boyu destek gerektigi” (Aydin, 2003:18) bir durum olarak tanimlanmistir.
Dolayisiyla otizm; bireyde goriilen gelisim bozukluguna verilen isimken ofistik ise;

gelisimsel bozukluga maruz kalan bireye verilen ad olarak tanimlanmistir (Tufan,
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2006:51). Ancak bu caligmalarda “otistik kavraminin bireyden ziyade yetersizligini 6n
plana ¢ikartmasi ve dil bilimi agisindan da yanlis olmasi” (Ergii¢, 2010:97) nedeniyle
kullanim1 tercih edilmemistir. Bunun yerine otizmli bireyi nitelemek i¢in daha ¢ok
otizmli veya otizmli birey bazen de otizmden etkilenmis bireyler ya da otizmli olan
bireyler ifadesi kullanilmistir.

Yukarida siraladigimiz tanimlardan da anlasildig: gibi, otizmi dar bir gercevede
tanimlamak olduk¢a zordur. Ciinkii otizm yelpazesi olduk¢a genistir. Neredeyse her
otizmli bireyin farkli bir yelpazede otistik 6zellik gostermektedir. Bu nedenle “bircok
tanim, biitlin otizmli bireyleri kapsamamaktadir” (Zeteroglu, 2006:5). Dolaysiyla
otizmin, heterojen bir dogaya sahip ve yaygin gelisimsel bir bozukluk olmasi onun dar
bir ger¢evede tanimlanmasini oldukga zorlastirmaktadir. Ornegin Zeka, sosyokiiltiirel
diizey, anne-baba egitimi, dogum kosullari, tanilama derecesi, egitim diizeylersi,
davranissal 6zellikleri gibi degiskenlerden hareketle iki otizmli birey karsilastirildiginda
ortaya koyduklar1 gelisimsel profilin birbirinden tamamen farkli oldugu goériilmektedir
(Bodur ve dig., 2006:131). Ancak otizmle ilgili yapilan tiim tanimlarin minimum
diizeyde birlestigi ortak noktalar su sekilde; yasamin ilk ii¢ yilinda ortaya ¢ikan, iletisim
sorunlarmin yanisira sosyal etkilesim sorunlar1 ve smirli ilgi veya tekrarlanan (takintili)
davraniglarla karakterize olunan (Yanardag, 2007:1) ve yasam boyu siiren yaygin
gelisimsel bir bozukluk olarak ifade edilmektedir.

Bu calismada ise otizmin tanim kapsami biraz daha genisletilmistir. Yukarida
belirtilen tanimlara ek olarak sosyolojik bir perspektifle otizmin sosyolojik ¢ergevesi
cizilerek tanimi yapilmistir. Bu anlamdaki otizmin tanimui ise, basta birey ve aileyi etkisi
altina alarak birey ve ailede farklh boyutlarda (kisisel, sosyal, psikolojik, ekonomik ve
akademik gibi) gelisimlerini etkileyen, birden fazla problemin yasanmasima yol agarak
yasam kalitelerini smirlandiran, ayrica birey ve ailenin sosyal yasam alanlarmi
daraltarak onlarin toplumda soyutlanmalarmi saglayan, onlar1 etiketlenme ve
dislanmaya maruz birakarak toplumla aralarina mesafe koyan, catismaya yol acan islev
bozucu bir etken olarak verilmistir. Baska bir ifadeyle; bireyi yasam boyu etkileyen bazi
tekrarlayici davraniglar, iletisim becerilerinde smirlilik ve sosyal etkilesimdeki
yetersizligin (Kanner, 1943:217-250) yanisira, bireyin sosyallesme islevini bozan ve
bireyi kendi dogasmna ve topluma kars1 yabancilastiran bir diger ifadeyle “bireylerin
sosyallesmesini olumsuz etkileyen ve onlar1 dig diinyaya karsi yabancilastiran bir

bozukluk” (Wall, 2004:5) olarak da tanimlanmaktadir. Ayrica ¢esitli davranigsal ve
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farkli sosyal problemleri olan bireyin iletisim seklini degistiren, sosyallesmesini
engelleyen ve davranis kontroliinii bozan 6nemli bir gelisimsel bozukluk (Frith, 1991:2)
olarak tanimlanmaktadwr. Dolayisiyla, otizmi sosyolojik anlamda, sosyallesmeyi
engelleyen ve yabancilasmaya yol acan yeni bir islev bozma araci gibi durumlari
kapsayan, dar alanda birey ve aileyi, genis alanda ise toplum ve kurumlari etkileyen bir
sosyal olgu olarak tanimlanmistir.

1980 yilinda Amerikan Psikiyatri Birligi tarafindan yayinlanan DSM-III’te
(Mental Rahatsizliklarin Tani ve Istatiksel El Kitabi’'nda) otizm yaygimn gelisimsel
bozukluk ad1 altinda incelenmis ve 30 aydan once ortaya ¢ikan otistik davranislar i¢in
“infantil otizm” kullanilmistir. Bu tani1 kriterlerinde otizm, ¢ocukluk sizofrenisinden ve
diger psikozlardan net bir sekilde ayrilmistir. Otizm “spectrum bozukluklari, yaygin
gelisimsel bozukluklarla PDD (Pervasive developmental disorders) esanlaml goriilmiis
ve ileri diizeyde karmasik bir gelisimsel yetersizlik anlamimda kullanilmigtir”
(www.tohumotizm.org.tr). Bu yetersizligin genis bir spektrum i¢inde farkli 6zellikler
sergiledigini genel olarak bireysel gelisimin bir¢ok alanini etkiledigini ve dnemli islev
bozukluklarina yol actig1 belirtilmistir. Bu bozukluklar; 1994 yilinda Amerika Psikiyatri
Birligi’nin Tan: ve Istatistik El Kitabi: DSM-IV 'te ayrmntilariyla ve sistemli bir sekilde
vaygin  gelisimsel bozukluklar (pervasive developmental disorders) (PDD)
kategorisinde degerlendirilmistir (Greenspan, 2004:18). Yaygin gelisimsel bozukluklar
yelpazesine otizmin yaniswra, Asperger Sendromu, Cocuklugun Dezingtegratif
Bozuklugu, Rett Sendromu ve Atipik Otizm olmak {izere dort farkli bozukluk daha
ekleyerek (Kayaoglu ve Goriir, 2008:31-32), “yaygm gelisimsel bozukluklar1 bes
bozukluktan olusan bir grup olarak smiflandirmistir” (Dogangiin, 2008:161). Bunlar;

1- Otizm (otistik bozukluk)

2- Asperger Sendromu ( bozuklugu )

3- Atipik otizm (baska sekilde adlandirilmayan otistik-yaygin gelisimsel bozukluk)

4- Cocukluk Dezentegratif Bozuklugu

5- Rett Sendromu’dur (Birkan, 2009:508).

Goriildigii gibi otizm, bu bes kategoriden yalnizca biridir. Bazilar1 bu
kategorileri tamamen birbirinden ayr1 olarak kabul ederken, digerleri otistik yelpaze
iizerinde konumlandiklarina ve aralarinda kesin bir siir olmadigma inanir (Grandin,
2010:43). Dolayisiyla caligmanin anlasilmasina yardimci olacak bu dort bozukluga

kisaca deginme ihtiyact duyulmustur.
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Asperger Bozuklugu, ilk olarak 1944'de Asperger tarafindan otizm psikopati
olarak tanimlanmistir. Simdi ise bu tanim daha ¢ok Asperger Bozuklugu olarak
kullanilmaktadir (Volkmar, 2007:5). 1971°de Van Krevelen, Asperger Sendromunun
otistik psikopatolojiden farkli bir bozukluk olarak degerlendirilmesini ileri slirmiistiir
(Aksiit, 2001:61). 1988’de ise, Tamtam, Asperger Sendromu’nu otizimden farkli olarak
degerlendirmistir. Tamtam’a gore, Asperger Sendromu’lu ¢ocuklar otizmli ¢ocuklardan
farkli olarak ¢ok erken yasta diizgiin konusurlar ve yeteneklerini ortaya koyarlar (Aksiit,
2001:61). Asperger bozuklugunu gosteren bireylerde otizmin aksine bilissel gelisimde,
dilde ve yasa bagli 6z bakim becerilerinde ve ¢evreyi merak etmede 6nemli bir gecikme
goriilmemektedir. Asperger bozuklugu olan bireyler, otizmli ¢ocuklara gore arkadaghk
yapma ve insanlarla tanigsmaya daha yatkin goriinmektedirler. Ancak sosyal ve duygusal
olarak diger kisilerle (normal kisilerle) iliski kurmada ¢ok basarili olmamaktadirlar.
Otizmin daha az siddetteki olgusal durumu olarak tanimlanmaktadir. Temple Grandin,
Asperger sendromunu yiiksek iglevli otizm (Grandin, 2010:43) olarak tanimlamaktadir.
Yiiksek islevli otistik bozuklugu olan kisilerde oldugu gibi Asperger bozuklugunda da
konusurken ses tonundan ve yiiz ifadesinden duygu durumunu yorumlamada eksiklikler
goriilmektedir (Dogangiin, 2008:166). Dil ve zeka gelisimi, normal olmasi, bazilarmmn
yetenekli olmasi, sakar denilecek seviyede bir beceriksizlige sahip olmasi, bazen
bilgece veya 0giit veriyormus gibi konusmasi, antisosyal davraniglar sergilemesi,
Asperger Sendromlu bireylerin baglica 6zellikleridir. Dolayisiyla Asperger Sendromunu
otizmden ayiran en belirgin 6zellikler; dil gelisiminde sorunlar yasanmamasi, ciddi zeka
geriligi olmamasi, arkadas edinme istegi veya yatkinligiin olmasi ve en 6nemlisi de
davranis problemlerinin fazla olmamasi (Alpaytag, 2007:5) olarak siralanmaktadir.

Asperger bozuklugu, “normale yakm gelisimi olan ancak, karsilikli sosyal
etkilesim ve iligkilerde bazi tuhaf davranislarla kendini gosteren niteliksel bir
bozukluktur. Asperger bozuklugu olan cogu ¢cocuk normal dil gelisimine sahip olmasma
ragmen, yliz ifadeleri ve sosyal jestleri gibi sosyal etkilesim becerileri genellikle
eksiktir. Diger insanlara nasil yaklasilacagi konusunda sezgisel bilgileri eksiktir”
(Ozbey, 2005:17). Aslinda pek ¢ok Asperger’liye cogu kez resmi tan1 konulmamaktadir.
Bunlar genellikle akranlariyla es zamanl egitim siirecini tamamlayip is sahibi olduklari,
yasamlarin1 bagimsiz siirdiirdiikleri (Grandin, 2010:43) diistiniilmektedir.

Atipik otizm, sosyal etkilesimde yetersizlik, yaygin gelisimsel davranis bozukluk,

alici ve ifade edici dilde ve sozel olmayan iletisim becerilerdeki 6nemli derecede
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smirlilik olarak tanimlanmigtir. Bu tan1 kapsamina giren bireyler basmakalip davraniglar
sergilemelerine karsin “sizofreni, sizotipal kisilik bozuklugu ya da ¢ekingen kisilik
bozuklugu i¢in tami OSlgiitleri karsilanmamasi nedeniyle bu kategori kullanilmistir”
(Dogan, 2009:5). Atipik otizmi otizmden farkli kilan 6zellikler su sekilde; Baslangicin 3
yasindan dnce olmamasi, otizm 6zelliklerin belirgin olmamasi, otizm bozuklugun esik
alt1 varyant1 olmas1 ve tan1 almak i¢in gerekli alt1 belirtiye sahip olmamasi, yani otizme
O0zgli ana belirtileri tam anlamiyla gostermemesi olarak (Dogangiin, 2008:171)
belirtilmistir.

1908’de Heller tarafindan ortaya atilan Cocuklugun Tiimlesik Olmayan
(Dezintegratif) Bozuklugu c¢ok nadir goriilmektedir. Bu bozukluga yakalanan bireyler
genellikle 2 yasina kadar normal gelisim gdstermektedirler. Fakat daha sonra, bireyde
aniden bir gerilemenin olmas1 ve bireyin var olan becerilerini yitirmesi, onda orta ya da
agir zihinsel gerileme ve tipik otizmli davraniglar bas géstermektedir (Volkmar, 2007:7-
8). Dolayisiyla cocuklar 2-4 yasina kadar normal gelisim gdstermelerine ragmen,
sonraki yillarda dil ve sosyal uyum becerilerinde asir1 gerileme olugmaktadir. Boylece

2 <e

“Cocuklugun Dezintegratif Bozuklugu” “normal gelisim donemini takiben zihinsel
islevlerde yikim, otizm benzeri belirtiler ve edinilmis dil becerilerinde gerileme ile
karakterize (Dogangiin, 2008:18) bir bozukluk olarak tanimlanmigtir.”

Rett  Sendromu (Bozuklugu), ilk kez 1964’te Andreas Rett tarafindan
tanimlanmistir (http://www.rettsyndrome.org.tr/rett_a.htm). “Ozellikle kiz ¢ocuklarinda
goriilen, mikrosefali, kognitif yikim, reseptif - ekspresif dil yetenegi ve amacgh el
hareketlerinin kaybina neden olan ilerleyici bir” (Dogangiin, 2008:169) hastalik olarak
goriilmektedir. Basin bedene gore ¢ok kiiciik olmasi ve amacli el hareketlerinin kaybi1
ile karakterize olan bir gelisim geriligi olarak da tanimlanmistir (Volkmar, 2007:7). X
kromozomu iizerinde bulunan MECP2 geninin kusurlu olusundan meydana gelmektedir.
[k aylarda bas c¢evresi normal iken 5 ve 48’nci aylarda basin biiyiimesi
yavaslamaktadir. 5 aylik ile 4 yas arasinda bas ¢evresi yeterince biiylimemektedir. El
becerilerinin 5 ile 30’uncu aylarda yitirilmesinin ardindan el becerilerinin kayb1 ve
stereotipik (el burma ya da el yikama gibi basmakalip el hareketleri) hareketleri
baslamaktadir (Ayta, 2006:11). Dolayisiyla, Rett Sendromlu ¢ocuklar, belli bir amaca
yonelik ellerini kullanamamalar1 ve tipik el hareketleri ile ayirt edilmektedir. 1 yagindan

itibaren sosyal iletisimleri bozulmakta, ylirlime yetenekleri bozulmakta, kisisel

gelisimleri durmaktadir (http://tr.wikipedia.org/wiki/Otizm).


http://tr.wikipedia.org/wiki/Otizm

19

1.1.2. Otizmin Olasi Nedenleri

Otizme neyin yol a¢tig1 “heniiz kesin olarak bilinmemektedir. Ancak bir¢cok
olasilik iizerinde durulmaktadir. Otizme neden olarak One siiriilen olasiliklar, genetik
etkenler, gevresel faktorler, psikolojik ve sosyo-psikolojik sebeplerin” (Ozbey, 2005:20)
yanisira “hamilelik veya dogum esnasinda beyinde olusan bir hasar, ailenin ya da
cocuklarin zehirli kimyasal maddelere maruz kalmis olmalar1 gibi bir¢ok neden”
(Birkan, 2009:508) siralanmastir.

Otizmli bireylerin zekd gelisiminin yetersiz olmas, epilepsi nobetlerini daha sik
gecirmeleri, dikkatleri otizmin biyolojik ve norolojik nedenlerine yoneltmistir. Bu
ylizden otizimde genetik nedenlerin 6nemli oldugu diislinilmiistiir. Boylece daha ilk
zamanlarda Kanner, otizmli bireylerin beyinde g¢esitli bozukluklarin oldugunu 6ne
stirerek kalitimsal etkiler iizerinde 6nemle durmaya calismistir. 1971 yilinda Nissen,
otizmin bes farkl tiiriiniin oldugunu ve hepsinde genetik nedenlerin rol oynadigini ifade
etmistir. 1976’da Bernstein de, otizmin temelinde psiko-genetik nedenlerin yattigini
illeri stirmiistiir (Tufan, 2006:99). Genetik ile ilgili arastirmalar, otizmli bireylerde ve
ailelerinin kaninda normalden farkli bulgulara rastlanildigma, otizmin “¢ift yumurta
ikizlerinden ¢ok, tek yumurta ikizlerinden olarak ortaya ¢iktigina dikkat ¢ekmekte, tek
yumurta ikizlerinden yalnizca biri otizmli oldugunda digerinde genellikle 6grenme ve
sosyal bozukluklar oldugu goriilmektedir” (Folstein ve Bourgeron, 2001:943-55).
Ikizler {izerinde yapilan ilk calismalar, “genetik faktdrlerin otizm vakalarinm %90'mndan
fazlasini agikladigimi gostermistir. Ancak bu tahminin daha kesinlestirilmesi i¢in ikizler
iizerine yeni veriler ve yapisal genetik modeller gerekmektedir” (Sykes et al, 2007:1-
15). Dolayisiyla otizmin nedenleri arasinda en 6nemli yeri genetik faktorlerin tuttugu
ileri siirilmiistiir (Yanardag, 2007:3). “1970’lerde otizmde genetigin rolii {izerine ¢ok az
kanit bulunmasina ragmen giliniimiizde otizmin tiim psikiyatrik durumlar i¢inde en
kalitsal olan1 oldugu diistintilmektedir” (Szatmari ve Jones, 2007:157-78).

Otizme yol agan onemli bir etken de dogum Oncesi ve sonrasi olusan biyolojik
gelisimdeki yetersizlik, hamileligin ilk ii¢ ayinda beklenmedik sorunlar, dogum
travmalari, anne karninda gecirilen kizamik¢ik viriisiiniin organ anormalligine yol
acmas1 (Korkmaz, 2000:24) gibi bir dizi neden siralanmaktadir. Bir de otizmli bireylerin
karsiladiklar1 ani yasam degisiklikleri, ayriliklar, uyaransiz kalma gibi stres yaratan
durumlar da otizmin nedenleri arasinda goriilmektedir. Otizmin sosyal ve kiiltiirel

nedenlerinin de oldugu diistiniilmektedir. Ciinkii giinlimiizde, otizmi agiklayan biyolojik
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nedenleri ile birlikte alkol, sigara vb. gibi ¢esitli aligkanliklar, stres, hareketsiz sosyal
yasam gibi toplumsal ve psikolojik faktdrler de birer otizm nedeni olarak kabul
edilmektedir. “20. ylizyilin basinda grip, zatlirree, gastro ve tiiberkiiloz, daha 6n plana
cikan hastaliklar yaygin iken bu goriiniim 20. yiizyilin sonuna dogru ¢ok hizli bir
degisim siirecine girmis ve hastaliklar tablosunda kanser, kalp, diyabet hastaliklar1 ile
merkezi sinir sistemi rahatsizliklar1” (Turner, 1995:8—10) ve otizm gibi gelisimsel
bozukluklar 6nemli oranlarda yer almaya baslamistir.

Bettelheim 1967 yilinda otizmli bireyler ile ilgili yayimladig: kitabinda otizmin
“kalitsal degil anne-cocuk 1iliskisinden kaynaklandigi, otizmli bireylerin saglkli
dogduklarm fakat annelik duygularindan yoksun annelerin bireyi otizmli yaptigini ileri
stirmiistiir” (Tufan, 2006:98). Dolayisiyla o yillarda otizmin nedeni anne-¢ocuk
etlilesimsizligi goriilmiistiir. Ancak otizmli ¢cocugu olan annelerin diger ¢ocuklarda
otizm sorununun yasanmamasi ve otizmli ¢ocuklu annelerinin soguk-anne modeline
uymamasi bu goriisii gecersiz kalmistir. Giiniimiizde ise, otizmin “daha ¢ok ndro-
biyolojik bir etiyolojiye sahip oldugu kabul edilmektedir” (Bodur ve Soysal, 2004:394).

Son yillarda, otizmin biyolojik bir kaynagmin oldugu hususu lizerinde daha ¢ok
durulmakta ve beyindeki bazi yapisal anomalilerin otizme neden oldugu (Grandin,
2010:41) diistiniilmektedir. Son aragtirmalar, “cerebellumun (beyincik) gelismesi ile
ilgili bir bozukluk oldugu, otizmin etiyolojisinde sinir sistemi bozukluklar1 6nemli bir
yer tutugu, biyolojik nedenlerin yanisira ruhsal ve onlarin ortaya ¢ikmasina neden olan
sosyal, kiiltiirel ve kalitsal dinamiklerin de neden olabilecegi ve pek ¢ok hastalik gibi
otizm i¢in de, kiiresel ¢evre sorunlarr” (Cetin, 2013:83), yasanilan cografya, iilke, bolge,
sehir ve iklim sartlari, beslenme aliskanliklari, trafik yogunlugu, kirli hava, radyasyonlu
ve stresli ortamlar gibi faktorlerindeki artis ile kisilerin daha kiiclik yaslarda bile giinliik
yasam sorunlariyla bas edememesi, problem ¢6zme yeteneklerinin zamanla tikanmasi

gibi nedenlerin etkili oldugu ileri siiriilmektedir.

1.1.3. Otizmin Tanis1

Otizmin tibbi tanisi, “nedenine ya da isleyisine gore degil, davranislara gore
yapilmaktadir” (London, 2007:408-11), ( Baird et al, 2003: 488-93). Otizm bir¢ok
davranis bozuklugu ile belirti vermektedir. Bu belirtilerin basinda sosyal etkilesim
bozukluklari, iletisim bozukluklari, smirli ilgi ve yineleyici davraniglar gelmektedir

(Filipek et al, 1999:439-84). Otizmin davranig kaynakl: belirtileri ile patolojik belirtileri
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ve kisilik 6zelliklerini birbirinden kesin hatlarla ayiracak kadar ac¢ik goriinmemektedir
(London, 2007:408-11). Dolayistyla, otizmin tanisi igin tipta tetkiklere dayanan kesin
bir yontem bulunmamaktadir. Cilinkii otizm tanisi, ¢esitli tetkiklerle kisa silirede teshisi
konulan Down sendromu benzeri bir kromozomal bozukluk ya da kizamik tanist gibi
patolojik bir durumu ifade etmemektedir. Otizm ndrolojik bir bozukluk oldugu halde,
halen ¢ocuklarin davranislar1 gozlemlenerek tani konulmaktadir. Yani kesin teshis icin
her hangi bir kan testi ya da beyin taramasi yapilsa da kesin taniya dair dnemli bir
sonuca ulasilmamaktadir (Grandin, 2010:41). Daha ¢ok otizmli bireylerin davranislarina
yonelik gozlemlere dayanarak ve aileden alinan bilgilerle tant konulmaktadir.
Dolayisiyla otizmin belirtileri genelde yasamin ilk {i¢ yilinda yani bireyin sosyallesme
stireciyle paralel olan donemde ortaya ¢ikmaktadir. Bu donemde otizmli bireylerin
konusmaya ve akran etkilesimine baglamadigi, taklit yeteneginin gelismedigi, g6z
kontagmin olmadig1 goriilmektedir. Boylece bu tarz davraniglardan hareketle otizmli
bireylere tan1 koyma imkani1 dogmaktadir. Bu donemde otizmli bireylerin davranislarina
yonelik gozlemler ve ailelerine bazi sorularin sorulmasi sonucu tanilamalarimi
saglayacak bir ¢esit yontemler gelistirilmistir. Bu yontemlerle otizmli bireylerin tanisi
konulmus olmakta ve tedavi siireci baslasmis olmaktadir.

Gilinitimiizde otizmin tanisin1 koymaya yonelik bir¢ok tani sistemi mevcuttur. Bu
tan1 sistemlerinden biri olan ve ‘“Amerikan Psikiyatri Birligi'nin 2000 yilinda
yaymnlanmis oldugu DSM-IV-TR (The Dragnostic and Statistical Monual of Mental-
Disordres) kilavuzunda yer alan 6zellikler her otizmli bireyin tanisi i¢in onemli birer
kriterdir. DSM-IV-TR kilavuzunda, otizm spektrum bozuklugu i¢inde yer alan ve otizm
tanis1 i¢in bireyin asagida siralanan 12 belirtiden en az ikisinin a- sosyal etkilesim
sorunlar: kategorisinden ve en az birer tanesinin ise b- iletisim sorunlari ile c- sinirl
veya yenilenen ilgi ve davramislar adli iki kategoriden olmasi gerektigi ortaya
konulmustur. Ayrica bu belirtilerin 36 aydan Once bas goéstermesi de belirtilmistir”
(Birkan, 2009:503). Dolayisiyla Otizmli bireyler i¢in bircok davranig Ozellikleri
sayllmistir. Ancak hicbir otizmli bireyde bu davranis ayni sekilde goriilmemektedir.
Otizmli bireylerin O6zellikleri farklilik arz etmektedir. Ancak toplumsal iligkilerin
gelisimindeki bozukluk, sozel ve sodzel olmayan iletisimde bozukluk, takintil,
tekrarlayic1 davranislar, ilgi alaninm smirliligi ve bu alanlardaki bozukluklarin 36 ay
oncesinden ortaya ¢ikmasi (Bodur ve Soysal, 2004:394) gibi belirtiler hemen hemen her

otizmli bireyde goriilen en temel belirtiler olarak siralanmaktadir. Diger taraftan otizmli
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bireylere erken taninin konmasi kadar erken teshis ve tedavi siirecinin baglamasi i¢in
aileye verilecek egitim ve destegin de Onemi vurgulanmaktadir. (Bodur ve dig.,
2006:130). Ciinkii erken miidahalenin beyin gelisiminde 6nemli rol oynadig: gibi erken
egitimle davranig sagiltiminin yapilmasi son derece onemli goriilmektedir (Howard ve

dig., 2005:360).

1.1.4. Otizmin Cinsiyete Gore Dagihmi ve Sikhg:

Gegmisten bugiine yapilan g¢alismalar erkeklerin otizme yakalanma riskinin
kadinlardan daha yiiksek oldugunu ortaya koymaktadir. Otizmin cinsiyet oran1 ortalama
4,3/1 oldugu ve bilissel bozuklukla biiylik degisiklik gosterdigi, zeka geriliginde 2/1
oraninda oldugu, zeka geriligi olmadiginda ise 5,5/1 civarinda oldugu diisiiniilmektedir
(Newschaffer ve dig., 2007:235-58). Dolayisiyla otizmin ilk baslarda erkeklere 6zgii bir
sorun oldugu diisliniilmiis ancak daha sonra kizlarda da gorildigii saptanmistir. Bu
anlamda yapilan ilk c¢alismalardan biri de Kanner’in ¢aligmasidir. Kanner, otizmli
bireylerde li¢ bireyden birinin, Asperger de ise sekiz bireyden birinin kadin oldugunu
sOylemistir. En son yaygin goriislere gore ise, erkeklerden bu oran kadinlarin yaklasik 2
ile 4 kat1 kadar goriilmiistiir (Ozbey, 2005:22). Kadinlarda az goriilmektadir ancak
otizmin etkisi kadinlarda daha agir olmaktadir. Ayrica, kadinlarda, zihinsel yetersizlik
veya diisiik 1Q gibi yetersizlikler daha sik goriiliirken, erkeklerde daha ¢ok, dil ve
zihinsel yetersizlik goriilmektedir.

Otizmin yaygmligina yonelik “ilk epidemiyolojik calisma Lotter tarafindan 1964
yilinda yapilmistir. Lotter, toplumdaki otizm oranmni o donemde 10.000 g¢ocuktan
2,1’nin otizmli oldugunu; karisik belirtiler gosteren ¢ocuklarm oranini ise, 10.000’de
2,4 olarak hesapladigini belirtmistir” (Tufan, 2006:85-86). 1970’lerin sonlarina dogru
10.000°de 4,9 iken bu oran 1980’lerde 10.000°’de 7,7’ye yiikselmistir. 1990’larda
10.000°de 9,6’ya ulasmistir (Koktiirk, 2008:9). CDC’nin (National Institue of Mental
Health) tahminlerine gore her 10.000 cocuktan 2-6 ¢ocuk otizm tanisi almaktadir
(National Institue of Mental Health, 2008:3). Yine “1986’da Wing ve Ulusal Otistik
Cocuklar ve Yetigkinler Dernegi’'nin bildirisinde, vak'a oram1 15/10.000 olarak
aciklanmigtir” (Darica ve dig., 2000:22). Wing (1993) yilinda yaptig1 diger arastirmada
10.000°de 3,3 ve 16 arasinda degisen sonuglar belirtmistir (Volkmar et al 2005:42-52).
Yillar gectik¢e otizmde artig goriilmiistiir. Dolayistyla otizmli bireylerin niifusa oranini

belirlemeye calisan ¢ogu arastirma farkli sonuca isaret etmektedir. Ornegin, bazen iki
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farkli arastirma arasindaki sonuglar 20 kat kadar farklilik goriilmektedir. Bazi
arastirmalarda 10.000’de 2 derken, bazilarinda 10.000’de 4 oldugu gorilmektedir.
Sonraki aragtirmalar otizmin sikligini 1.000°de 1-2 olarak, otizm spektrum bozuklugun
sikligin1 da 1.000°de 6 olarak tahmin edilmistir (Newschaffer ve dig., 2007:235-58).

En son arastirmalarda ise bu oranin giderek daha fazla artig1 illeri stirmektedir.
2007 yilindaki Hastalik Kontrol Merkezlerinin bulgularma gore her 150 ¢ocuktan biri
otizm teshisi ile karsilasmaktadir. 2010°da Ingiltere’deki National Autistic Society her
110 ¢ocuktan birinin otizmli oldugunu agiklamistir. Bu “oranlarda goriilen farkliliklarin
nedenin ise, arastrma yapan kurumlarm tani Olciitleri i¢ine, yaygin gelisimsel
bozukluklarin tiimiinii ya da sadece otizmi ele almasi ile ilgili oldugu belirtilmigtir”
(WWW.tohumotizm.org.tr). Ayrica “kimileri bunu cevredeki kimyasal kirlilige ve
beslenme kiiltlirlerinin farklilasmasina baglarken, kimileri de bozuklugun daha iyi
tanind1g1, yani ¢ok hafif otizmli 6zellik gosteren ¢ocuklarin da orana dahil edildigini
sdylemistir” (Ozbey, 2005:22).Yukarida belirtilen tahmini oranlardaki artislar, biiyiik
oranda tani kriterlerinin genisletilmesinden ve otizmin anlasilmasi konusundaki yeni
gelismelerden kaynaklandigi diisiiniilmektedir. Ayrica bu artiglarin bir diger nedeni ise,
giderek gelisen tan1 uygulamalarinda, bagvurulan modellerin ¢esitliliginde, hizmetlerin
ulagilabilirliginde, tani yasinda ve kamu bilincinde olan degisikliklere baglanmistir
(Fombonne, 2003:87-9), (Wing ve Potter, 2002:151-61). Bir de su ana kadar tam olarak
tanimlanamamig ¢evresel faktorlerin géz ardi edilmemesi gerektigi vurgusu yapilmistir
(Rutter, 2005:2-15). Boylece otizm oranindaki artisin, genetik 06zellikler {izerine
yogunlasmaktan ¢ok cevresel faktorleri degistirmeye yonelik tedbirlerin alinmasma
daha ¢ok dikkat edilmesi gerektigi ileri siiriilmiistiir (Szpir, 2006:412-8).

Tirkiye’de, otizmin yaygmnligini degerlendirebilecek saglikli veriler olmamasina
karsin “271 bin otizmli bireyin bulundugu tahmin edilmektedir. Bu oran dikkate
alindiginda, yine iilkemizde 0-14 yas grubu 80 bin ¢ocuk oldugu ileri siiriilmektedir.
Dolayisiyla bu cocuklarin sosyal c¢evresi de hesaba katildiginda yani otizmden
etkilenmis cevre (anne, baba, kardes, akraba, 6gretmenler, yasam koglar1 ve doktorlar
gibi) da hesaplandiginda toplam 1 milyon 700 bin kisinin otizmden etkilendigi”
(www.todev.org,10 Mayis 2011) varsayiminin dogruluk pay: artmaktadir.
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1.1.5. Otizmli Bireylerin Genel Ozellikleri

Otizmin belirtileri daha ¢ok bebeklik ve erken ¢ocukluk doneminde belirmeye
baslar. Otizm genelde 18 ile 36 aylar1 arasinda belirginlesmektedir. Bazen de daha ileri
yaslarda ortaya ¢ikmaktadir. Hangi donemde olursa olsun otizmin kendine has belirgin
belirtileri vardir. Bunlar bireylerdeki “konugsmanin gecikmesi veya gelisememesi, ilgi
alanlarinda smirlilik, insanlar ile iliski kurma yerine cansiz nesnelerle ilgilenme, oyuna
ilgisizlik, yasitlartyla oyun oynamama ve tekrar edici davraniglarda bulunma” (Aile
Egitim Rehberi, 2006:20-21) gibi 6zellikler ile kendini gdsterir. Dolayisiyla otizmli
bireylerin sosyal, duygusal, zihinsel, dil ve motor gelisimleri, normal gelisim gdsteren
bireylerden farkhidir (Aksiit, 2001:64-66). Otizmli bireylerde normalden sapan
davraniglar1 genel olarak soyle Ozetleyebiliriz: Duyusal islevsizlik (isitsel, gorsel ve
tensel); Duygusal yetersizlik (nedensiz aglama ve giilme, gereksiz korkular, ilgiye kars1
tepkisizlik gibi); Dil ve iletisim yetersizlikleri (ekolali, kavramlar1 karistirma, gramer ve
telaffuz bozukluklari, konusma ve soyut kavramlar1 anlayamama gibi); Sosyal
etkilesimde ve sosyallesmede yetersizlik (yasitlar1 ile oyun oynayamamalari, kimseyle
selamlagamamalar1 gibi); Zihinsel islevlerde yetersizlik (yetenek uyumsuzlugu,
genelleme yapamamalari, olaylar1 algilayamamalari, dikkat siirelerinin kisithilig1 gibi);
Takintili davranislardan bulunma (siirekli ayni seye ilgi duymalari, nesne takintilari,
davranis ve aynilig1 devam ettirme takimtilar1 gibi) (Ozbey, 2005:31-58) gibi dzellikler
otizmli bireylerin ortaya koyduklar1 davranislara iliskin genel bir profili sunmaktadir.

Son zamanlarda yapilan arastirmalarda, otizmli bireylerin bir ¢ogunda ayni
zamanda zihinsel gelisimlerinde de gerilik oldugu vurgulanmistir (Korkmaz, 2000:24).
Otizmli bireylerin ¢ok azinda bazi alanlarda ortalamanin iistiine ¢ikabilen zihinsel giice
sahiptir. Bunlarin ¢ogunun beceri ve yetersizlikleri ile akranlar1 arasinda gozlenebilir bir
fark vardir. Otizmde, “zeka diizeyine gore yapilan gruplamada, zekasi normal ya da
normalden yiiksek olan otizmli bireylerin néro-biyolojik acidan ayri bir grubu temsil
ettigi ve daha iyi bir gidisata sahip oldugu kabul edilmistir” (Korkmaz, 2000:66-67). Bu
bireylerde bazi 0zel beceriler de goriilmektedir. Otizmli bireylerde goriilen 6zel
beceriler genellikle soyut anlami ve karmasik durumu olmayan becerilerdir. Yani
“Otobiis hareket saatleri, sayilar vb. ayrintilarla ilgili baz1 gorsel yetenekler seklindeki
becerilerdir. Kendi kendine okuma-yazma 6grenebilme, okudugunu anlamasa da akici
bir sekilde okuyabilme, kisa siirede ezberleyebilme gibi iyi bir bellege sahip olan erken

gelismis  kavramsal veya goOrsel-motor yetenekleri olan otizmli bireylere de
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rastlanmaktadir” (Darica ve dig., 2005:69-70). “Bazi otizmli bireyler, genel
becerilerinden farkli olarak bir alanda {istiin yeteneklere sahiptirler. (Ornegin, miizik,
matematik gibi siirli alanlarda yetenekli iken, giinlik yasamla ilgili bircok alanda
yetersizdirler.) Bu durumun, normal “diisiinme”’nin bozulmas1 ve gecikmesinin sonucu
olarak, diger becerilerin asir1 gelismesi nedeniyle olabilecegi diisiiniilmiistiir”
(Ghaziuddin 2005: 13-41). Otizmli bireylerde zihinsel gelisim bireyden bireye
degisiklik gosterdigi i¢inde hafiften agira dogru giden bir yelpazeyede otizmin etkisi
bireylerde goriilmektedir. Ancak en hafifleri bile sosyal ¢evresini algilamakta giicliik
cekmekterdirler.

Otizmli bireylerin en belirgin 6zelliklerinden biri de duyulariyla ilgili problemler
yasamalaridir. Otizmli bireylerin hemen hemen her birinin bir ya da birka¢ duyusal
sorunlar1 vardir. Kimisi asir1 sese kars1 duyarl iken, digeri ya kokulara ya dokunmaya
ya da 151k ve renklere karsi hassastir. Otizmli bireyler, erken ¢ocukluk doneminde bazi
seslere tepki vermemedikleri i¢in ¢ogunun ebeveyni o donemde c¢ocuklarinda igitme
kaybmin oldugu diisiincesine kapilmaktadir. Ancak daha sonra yapilan arastirmalar
neticesinde, otizmli bireylerin ¢evrelerindeki olaylara acik olmadiklar1 i¢in tepki
vermede sorun yasadiklar1 ortaya ¢ikmistir (Darica ve dig., 2000:36). Diger taraftan
otizmli bireyler yiiksek sesten asir1 derecede rahatsiz olabilirler ve 6tke ndbeti
gecirebilirler ya da tamamen tepkisiz kalabilirler.

Otizmli bireylerin géz kontagindan kaginmasina ragmen, “hareket eden, donen
ya da parlak olan bazi nesnelere ¢ok uzun bakabildikleri, bazilarmnin isiktan rahatsiz
olduklar1 hatta karanlik bir odada daha rahat ettikleri goriilmektedir” (Grandin,
2010:42). Nesnelerin duyumsal 6zellikleriyle asir1 ilgilenirler. Baz1 otizmli bireyler de,
asir1 1s18a maruz kaldiklarinda goézlerini, asir1 giiriiltiiye maruz kaldiklarinda ise
kulaklarin1 kapatmaktadirlar (Darica ve dig., 2000:36). Otizmli bireylerde g6z kontagi
zaylf olmaktadir, bazilar1 yan bakarak nesneleri izlemektedir. Bazilar1 da isiktan
sonderece rahatsiz olmaktadir.

Otizmli “cocuklarm c¢evrelerindeki duyusal uyarilara ¢ok farkli tepkiler
vermelerine karsin, yeni bir nesneyi genellikle koklayarak, yalayarak ve parmaklarini
iizerinde gezdirerek tanimaya ve kesfetmeye calistiklar1 gozlenmektedir” (Bachevalier,
1994:629). Otizmli bireyler “bazen dokunmay1, bazen de dokunulmayi severler. Bazen
her iki durumdan da ileri derecede kaginirlar. Bazi otizmliler hafif bir dokunus bile

korkutmaya yeter. Bazen de kii¢iikk bir dokunustan iirkerken, aci veren durumlarda
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tepkisiz olabilirler. Bunun nedeni ise, otizmli bireylerde opiot sistem denilen, viicudun
kendi morfin sistemindeki bir bozukluk olarak goériilmektedir. Bazi otizmli bireyler ise,
orgiilii giysileri giymekten ve tirnak kesme, yliz yikama, sa¢ kestirme gibi kisisel bakim
etkinliklerinden siddetle kaginmaktadirlar” (Grandin, 2010:63).

Cogu otizmli bireylerin “ip atlama, dans etme, ylizme gibi biiyiik kas veya kaba
motor becerilerin kullanilmasini gerektiren bazi hareketleri taklit etme becerilerinin az
olmasi ya da hi¢ olmamasina bagl olarak bu yetileri daha ge¢ 6grendikleri gorilmiistiir.
Kiiciik kas veya ince motor becerisi isteyen kagit kesme, kutu icine kiip atma ve ipe
boncuk dizme gibi becerilerinin de oldukca zayif oldugu gozlenmistir” (Darica ve dig.,
2000:39). Ayrica kas giicsiizliigii (hipotoni), kaba motor disfonksiyon (apraksi) ve
parmak uclarinda yiiriime gibi degisik motor bozukluklara rastlanmistir (Ming ve dig.,
2007:565-70). Ornegin, belli hareketleri tekrar etme, tek ayag: iizerinde ileri geri
sallanma, kendi etrafinda donme gibi stereotipi bazi siiregelen hareketleri sik sik
yineleyen otizmlilerin hiperaktif (¢cok hareketli) veya hipoaktif (az hareketli) olmalar1 da
motor davranis 6zellikleri olarak kabul edilmistir (Darica ve dig., 2000:40). Fiziksel
olarak birgok beceriyi gerceklestirecek gibi goriinmelerine ragmen, bazi becerilerin
gelisimi ge¢ olabilmektedir. Bazilar1 motor becerilere yonelik hareketleri yonergeye
uygun ve seri olarak gerceklestirmekten zorlanmaktadirlar. Otizmli bireylerde goriilen
motor problemler, motor koordinasyon problemleri ile iliskili oldugu ve bu bireylerdeki
fiziksel uygunluk seviyesinin, normal bireylerden daha diisiik oldugu ileri siiriilmektedir

(Yanardag, 2007:115).

1.1.5.1. Sosyal Etkilesim Sorunlarn

Otizmli bireylerin sosyal uyaranlara karsi dikkatleri smirhdir. Adlariyla
seslenildiginde ¢ok az tepki vermektedirler. Baskalariyla nadir g6z temasi
kurmaktadirlar. Halbuki g6z temast gibi sézel olmayan iletisim bi¢imi sosyal
davranislar iizerinde biiyiik etkisi vardir (Volkmar ve Chawarska, 2005:19-21). Otizmli
bireylerin baskasina yaklasmasi, duygularma karsilik vermesi ve onu taklit etmesi,
onunla iletisim kurmasi ya da iletisim esnasinda karsisindakini dinlemesi, sirasi
geldiginde s6z alip konusmasi gibi sosyal kavrayislari zayiftir (Sigman et al, 2004:221-
33). Otizmli bireylerde, en basitten en karmasiga dogru giden biitiin sosyal beceriler ¢ok
zayiftir. Yani akranlar1 ile sosyal iligki kurmakta, iletisim kurduklar1 kisilerin

duygularin1 anlamakta ve kendi duygularmi ifade etmekte giicliik cekmektedirler.
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Insanlarin yiiz ifadesi, mimikleri, durus pozisyonu ve ses tonu ile ilgili iletisimsel
ipuclarmi yorumlamakta zorlanmaktadirlar (Ozlii-Fazlioglu, 2004:16-17). Dolayisiyla
Kanner’in da belirttigi gibi sosyal ¢ekingenlik otizmin en Onemli belirtilerinden biri
olarak goriilmektedir (Akmanis, 2010:6). Otizmli bireyler, arkadaglik iliskilerinde
yetersizlik yasamaktadirlar. Ozel ilgiye dayal iliskilerin gelistirilmesine ihtiyac
duymaktadirlar. Hatta bazi arastirmacilar otizmli  bireylerin  belli oranda
desteklendiginde istenen sosyal tepkilerde bulunulacaklarma dikkat ¢ekmislerdir (Clark
ve Ruther, 1981:201-217).

Bu bireylerde taklit ve sosyal oyun becerileri ya yetersiz olmakta ya da hi¢
olmamaktadir. Jest ve mimik kullaniminda yetersiz kalmaktadirlar. Bagkalariyla
etkilesimde mesafeyi belirleyememektedirler. Konusurken alisilmadik ses kalitesi ve
vurgu 6zelligine sahiptirler. Sosyal kurallar1 anlamada sorun yasamaktadirlar (Darica ve
dig., 2000:21). Hayal giiciine dayali yaratici1 oyunlar oynayamazlar. Senaryolu ve
sembolik oyunlarda smirhdirlar. Oyunlara baskasmin israr1 ile katilirlar ve genellikle
baskalariyla oynamazlar. Oyuncaklarla alisilmadik bigimde oynarlar. Sosyal oyunlara
ilgi gosteremezler (Bachevalier, 1994:629). Aile bireylerine bile basar1 ve sevinglerini
paylasmaktan yetersizlik gostermektedirler. Cogu otizmli birey baskalarin duygu ve
diisiincelerini anlamakta giicliik ¢ekmektedirler. Onlarin duygu ve diisiinclerine uygun
tepki veremedikleri i¢in sosyal etkilesimleri smirli olmaktadir. Cogu sempatik olmasina
karsin empati duygular1 gelisemedigi i¢in, baska bireylerin ne hissettigini
anlamamaktadirlar. Her ne kadar otizmli bireylerin yalniz kalmayir tercih ettigi
disiiliiliirse de baskasiyla arkadas olmak ve onunla arkadaslik iliskilerini siirdiirmek zor
oldugu icin yalnizlig1 tercih edildikleri diistiniilmektedir. Dolayisiyla “ne kadar yalniz
olduklarini, arkadaslarmnin sayist degil arkadashiklarinin niteligi belirlemektedir”

(Burgess ve Gutstein 2007:80-6).

1.1.5.2. Dil ve iletisim Sorunlar:

Otizmli bireylerin 6nemli bir kismi gilindelik iletisim gereksinimlerini
karsilayacak kadar dogal konusma becerisine sahip degildir (Noens et al, 2006:621-32).
Bunlar isteklerini ifade etmekte, deneyimlerini paylagmakta sinirhidirlar veya ekolali
denilen bagkalarinin soylediklerini, televizyonda ya da cevresinde duyduklarmni,
okuduklarmi baglam dis1 olarak tekrarlama 6zellikleri gosterirler (Landa, 2007:16-25).

Ben, sen gibi sahis zamirlerini kullanmada zorlanirlar. Zamirleri ya tersine ¢evirirler ya
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da biitlinliyle aslina uygun kullanirlar ya da kisi zamirlerini karistirirlar (Kanner,
1943:100-36). islevsel bir konusma igin birlesik dikkate ihtiya¢ duyarlar ya da birlesik
dikkat eksiklikleri onlarmn fark edilmesini saglayabilmektedir (Johnson et al, 2007:1183-
215). Isaret edilen nesne yerine isaret eden ele bakarlar (Volkmar et al, 2005:315-36).
Yaslarma uygun olarak deneyimleri hakkinda yorum yapmay: ya da paylasmay:
basaramazlar (Johnson et al, 2007:1183-215). Hayal giiciine dayali oyunlarda ve
sembolleri dile ¢evirmede zorlanirlar (Tager-Flusberg ve Caronna, 2007:469-81).

Otizmli bireylerde sosyal iletisimdeki yetersizlik oldukca yaygmndir. Bazilari
kendileriyle iletisim kurmaya calisan kisilerden kagma egilimindedirler. Bazi otizmliler
ise iletisim kurmak isteyebilirler ama iletisimi baglatmada, devam ettirmede ve
sonlandirmada zorlanirlar. Cok kiigiik yaslarda genellikle cevreyle iliski kurmazlarken,
2-5 yaslarma gelindiginde ¢evreye ilgisizlik daha belirgin hale gelir (Giinal, 2007:1).

Otizmden agir etkilenmis birisi konusmayir hi¢ Ogrenemeyebilir ya da
konusulanlar1 hi¢ anlamayabilir. Bunlar “cok kiigiik yaslardan itibaren sozlii ve sozsiiz
iletisim kanallarmi kullanmazlar ya da kullanmayi reddederler. Dili kavramadaki
zorluklar, basit sakalar, soru ve emirleri anlayamama seklindedir” (Aydm, 2008:24).
Iletisimde “yiiz ifadesi, beden dilini kullanma ve anlama, hayret ve sempati gibi
duygusal jest ve mimiklerin kullanimindan yoksundurlar. Bunlarda konusma gelisse de
dilin islevsel olarak kullanimi ¢ok azdir ya da yoktur” (Darica ve dig., 2000:17).

Cogu otizmli birey sozel iletisimi birka¢ kelimeyle silirdiirme, bazi anlamsiz
sesler ¢ikarma, ekolali davranisini1 sergileme, zamirleri ters kullanarak (ben iyiyim
diyecegine sen iylyim demesi gibi) karistirma, bagkasmnin kendisine yoOnelik
konusulanlar1 anlamada giiclilk ¢ekme, gramer bozukluklar1 ve telaffuz giigliigii gibi
Ozellikler goriilmektedir. S6zel olmayan iletisimde ise temel duygularini (mutluluk,
iiziintii vb.) disa vurmaktan, baskasi ile g6z kontagi yoluyla iletisim kurmayi tercih
etmeme, bazen isteklerini bagirarak ifade etme, vurma, ¢iglik atma gibi 6zellikler
goziikmektedir (Ghaziuddin, 2005: 13-41). Dolayisiyla otizmli bireylerin énemli bir
kisminda dil kullanimindaki smnililik, konugmasinin hizini, tonlamasini, sikligmi, ritmini

ve vurgusunu belirlemektedir.

1.1.5.3. Simirh veya Yenilenen Ilgi ve Davramslar
Otizmli bireyler yenileyici/tekrarlayict ve smirli davranisin birgok tiirlini

gosterirler. Yani otizme Ozel yenileyici bir davraniy olmamasma karsin otizmli
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bireylerde baz1 davranislara ¢ok sik rastlanir ve siddetleri digerlerine gore daha fazladir
(Bodfish et al, 2000:237-43). Bunlar “Gézden Gecirilmis Yineleyici Davranis Olgegi ne
(Repetitive Behavior Scale-Revised (RBS-R)” (Bodfish et al, 2000:237-43) gore soyle
smiflandirilir: “Stereotipi; el ¢irpma, kafa ve viicut sallama gibi amagsiz hareketlerdir.
Sira dist beden hareketleri, parmak ucunda yiirimek, c¢ok yavas ylirlimek, kendi
etrafinda yiirlimek, durdugu yerde sallanmak, sira dis1 el hareketi, ellerini sallamak,
parmaklarini gézlerinin 6niinde hareket ettirmek, ellerini farkli bicimde tutmak, gibi
hareketleri tekrarlayip durmaktadirlar. Kompulsif davranig; isteyerek yapilir ve
nesneleri belirli bir diizende dizmek gibi rutin kurallar1 izler. Tekdiizelik; degisiklige
kars1 direng gostermektir” (wikipedia.org/wiki/Otizm). Ornegin ev esyalarinmn yer
degistirilmesi gibi durumlar “otizmli bireyin huzursuzlasmasimna ve oOtfke ndbeti
gecirmesine neden olabilmektedir. Uzmanlar bu durumu, bireyin yapilan degisiklige
bagli olarak kendisini gilivensiz hissetmesine ve cevredeki ayniligi koruyarak
rahatlamasma baglamaktadirlar” (Darica ve dig., 2005:64). “Ritiiel davranis; giinliik
etkinlikleri her zaman ayni sekilde yapmaktir. Ornegin ayn1 yemeklerin yenmesi ya da
ayni giysilerin giyilmesi seklinde siireklilik arz etmektedir. Bu davranis, tekdiizelik ile
cok yakindan ilgilidir” (Lam et Aman, 2007:855-66). “Simirlt davramis, ilgi ve
etkinliklerde smirl olmaktir. Ornegin tek bir televizyon programu ile ilgilenmek bunun
disinda higbir programa ilgi duymamak seklinde davranmaktadir. Kendini yaralama;
kisiyi yaralayan ya da kendini 1sirma gibi yaralayabilecek hareketleri icermektedir”
(Dominick et al, 2007:145-62).

Otizmli bireylerin bir kismi bazi konulara karsi asir1 ilgi duyarken diger
konularla hi¢ ilgilenmemektedirler. Ilgi duyduklar: konularda en ince ayrintilar: bile
ezbere bilmektedirler. Belli etkinlikleri her zaman belli bir sirayla yapabilmektedirler.
“Nesneleri sira digi amagclarla kullanmakta, nesnelerin duyusal o6zellikleriyle asiri
ilgilenmektedirler. Hareket eden nesnelere asir1 ilgi gostermektedirler. Bazi nesneleri

stirekli elinde birakmamak gibi nesne takintilar1 olmaktadir” (Darica ve dig., 2005:64).

1.1.6. Sosyal Etkilesimi Olumsuz Etkileyen Problem Davramslar

Otizmli  bireylerin  ¢ogu  Onemli  derecede  problem  davramislar
sergilemektedirler. Bu davraniglar otizmli bireylerin istendik beceriler kazanmasini,
sahip oldugu becerileri kullanmasini, ¢evresi ile sosyal etkilesimini silirdiirmesini ve

toplumsal uyumunu olumsuz yonde etkileyen davraniglardir. Bazen kendine zarar verici
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davranislar, 6tke nobetleri ve tekrarlayan davraniglar da goriilmektedir. Bu olumsuz
davraniglar hem otizmli bireylerin hem de ailesinin hayatin1 zorlastrmaktadir. Ayrica,
otizmli bireylerde beslenme (secici davranma) ve uyku sorunlarinin ¢ok yaygin oldugu
bilinmektedir. Ornegin, “uykuya dalmakta zorlanma, sik sik geceleri uyanma ve
sabahlar1 erken kalkma gibi sorunlarla kars1 karsiya kalabilmektedirler” (Dominick ve
dig., 2007:145-62).

Cogu otizmli bireylerin sahip olduklar1 problem davranislari, sosyal ve etkilesim
icerikli oldugu, dikkat ¢ekmek amaciyla yapildigi, istenmeyen ortamdan ya da
durumdan ka¢cmak veya istenileni elde etmek igin ¢esitli olumsuz davraniglar
sergiledigi bilinmektedir. Otizmli bireylerin aile iiyelerine ve diger insanlara karsi
ilgisiz davranmasi, yasantilarindaki anne, baba, kardes, 6gretmen gibi dnemli kisileri
tanimamasi ve ayrilik kaygist géstermemesi, okul gibi sosyal ortamlarda yasitlar1 ile
oynamamasi, arkadashk kurmada giliclik c¢ekmesi gibi davraniglar da problem
davranislar olarak degerlendirilmektedir.

Otizmli bireylerde baz1 6zel korkular da goriilmektedir. Genelde zihinlerinde
yasadiklar1 ortamin bir haritasini gezdirdikleri i¢in yapilan her kiigiik degisiklik bireyin
daha fazla stres yagamasina ve gereksiz korkulara kapilmasina sebep olmaktadir (Aydin,
2003:24). Yeni durumlara uyumlar1 zor oldugu i¢in otizmli bireyde kaliplagsmis oyun
becerisi gozlenmekte ya da rutinlerini siirdiirmede 1srar etme ve degisiklige karsi tepki
gosterme davraniglar1 sergilemektedirler (Darica ve dig., 2000:18,19). Alisilmisin
disinda farkli uyaranlarla karsilastiklarinda beklenmedik tepkiler verebilmektedirler.
Ornegin, bazen seslerden iirkiip nesnelerden korkmakta, bazen de korkularmi her seye
genelleyebilmekteler. Yani, sudan korkma, ayakkabi ayagmi siktigi icin ayakkabi
giymeyi reddetme, yiiksek bir duvarin iizerinde yiiriime (Darica ve dig., 2005:62-63)
gibi ilgin¢ davraniglar sergilenmektedirler.

Otizmli bireylerdeki saldirganlik ve siddet hakkinda ¢ok az sistematik arastirma
bulunmaktadir. Dominick ve arkadaslar1 “otizmli 67 c¢ocugun ebeveyniyle yaptigi
miilakat sonucunda bu ¢ocuklarin iigte ikisinin siddetli 6fke nobetleri gecirdigini ve ligte
birinin ge¢misinde saldirganlik vakalar1 oldugunu belirtmistir. Ofke ndbetleri,
gecmisinde dil 6grenme bozuklugu olan ¢ocuklarda belirgin bir sekilde daha yaygin
oldugu vurgulamistir” (Dominick et al, 2007:145-62). Otizmli bireylerde bazen aile
bireylerine ve kardeslere vurma, sa¢ ¢cekme ve 1sirma seklinde ortaya ¢ikmaktadir. Bu

saldirganligin boyutlar1 ¢ok nadir tehlikeli bir hal alabilir.
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Buraya kadar otizmli bireylerin 6zellikleri ile ilgili genel bir tasvir yapilmistir.
Bu tasvir iginde sunulan profilin tamamiyla tiim otizmli bireyleri yansitmadigi bir
gercektir. Ciinkill her bir otizmli bireyin kendine ait bir diinyasi, ¢evresi ve ozellikleri
vardir. Bu nedenle her otizmli bireye uygun tiim 6zellikleri vermek oldukg¢a zordur.
Kimisi yaygin gelisimsel yelpazesinin en agwr bandindan seyrederken digeri en hafif
derecede otizmden etkilenmis olabilir. Ancak bu giine dek otizme iliskin yapilan
tasvirlerin ¢ogu biraz daha ug yelpazedeki bireylere iliskin oldugu soylenebilir. Ciinkii
halen ¢ogu insan i¢in otizmin, kati, korkung veya olaganiistii bir anlam icerdigi, oldukca
olumlu ya da olumsuz ozelliklere sahip oldugu soylenebilir. Simdiye kadar yazilan
eserlerde ve yayia sunulan filmlerden de otizmli bireylere dair ¢ok fakl 6zellikler veya
tasvirler goriilebilir. Tasvirlerin ¢ogu konusamayan, devamli sallanan, bagiran,
insanlarla etkilesim baglarmi koparmis olan veya ulasilmaz, istiin 6zellikleri olan
bireyleri tanimlamak igin yapilmustir. Ornegin Yagmur Adam (Rain Man) filminde
canlandirilan otizmli roliine benzer “tuhaf davranislar1 olan, normal yasamdan kopuk,
hesaplama, hafiza ve ¢izim gibi konularda esrarli yetenekler sergileyen dahi (savant)
otizmli bireylere iliskin tasvirler verilmistir” (Grandin, 2010:9). Ne yazik ki bu c¢abalar
otizmin toplumsal gercekliginin tiim resmini gostermeye yardimci olacak bir tasvir
bigimi olmaktan ¢ok otizmin toplumda yanlis anlasilmasina yol agmaktadir.

Genelde otizmli bireylerin negatif yonleri iizerinde duruldugunu da gérmekteyiz.
Ancak otizmli bireylerin dikkatlerden uzak pozitif bir¢ok yoOniiniin de oldugunu
belirtmeliyiz. Ornegin, yalan sdylememeleri, insanlar1 aldatmaya déniik davranislarda
bulunmamalari, su¢ sayilabilecek higbir davranisi bilerek ya da kasith, amagh
sergilememeleri, kin ve nefret duygularini tagimamalari, bir goérev ve sorumluluk
durumunda kaytarma davramiglar1 gostermemeleri gibi bir¢ok olumlu davranis

siralanabilir.

1.2. Sosyolojik Boyutlariyla Otizm

Insanlar arasinda fiziksel, biyolojik, psikolojik, ekonomik, kiiltiirel ve sosyal
birgok farkliliklar bulunmaktadir. Bu farkliliklar zamanla egemen deger yargilar1 ve
normlardan hareketle “normal, anormal ya da normal dis1” gibi bir degerlendirmeye
konu olmaktadir. Bu degerlendirmelerin bir kism1 pozitif digeri ise negatif anlamda
yapilarak temel iki kategoriye ayrilmaktadir. Pozitif anlam kazanan kavramlar insana

moral ve motivasyon vererek onda olumlu bir etkiye yol agarken, negatif ifadeler
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insanlar {izerinde olumsuz etki yapmakla kalmaz ayni zamanda tiim yasamlarini
belirlemis olmaktadir. Ornegin belli bir seye sahip olmak (egitimli olmak, iyi bir viicuda
sahip olmak, akil sagligi yerinde olmak gibi) list bir deger olarak kabul goriiliirken,
ondan yoksun olmak (egitimsiz olmak, viicutdaki yetersizlik, akil saglig1 gibi) alt bir
deger goriilmektedir. Boylece iist bir degere sahip olarak goriilenler normal ve avantajli
grupta yer almasma karsm alt bir degere sahip olarak goriilenler ise anormal ve
dejavantajli grupta goriildiikleri i¢cin kendi kabul ve tahammiilleri diginda bir toplum
icinde yasamlarini siirdiirmek zorunda kalmaktadirlar. Dolayisiyla insanlar temelde iki
farkli kategoride yasam alanina sahip olmaktadirlar. Baska bir ifadeyle insanlarin biiyiik
bir kesimi normal ve avantajli grubun yasam alanina sahip iken azimsanmayacak bir
kesim de anormal ve dejavantajli grubun yasam alaninda (normalden farklilagan bir
alanda) yasamini stirdiirmektedir. Ancak bu her iki grubun bir de kesisen ortak yasam
alanlar1 (toplumsal alan) séz konusudur. Insan hangi yasam alam veya yasam
diinyasima ayit olursa olsun insanin oldugu ve etkilesimde bulundugu, etkiledigi ya da
etkilendigi, olumlu veya olumsuz davanislari, tutumlari, agik veya gizli sorunlari
sosyolojik calismalar i¢gin arastirmaya deger birer konu niteligindedir.

Bu baglamda sosyolojik caligmalara bakildiginda, giiniimiizdeki sosyolojik
arastirmalarn  makro ¢alismalardan ziyade mikro ¢aligmalar agirlikli  oldugu
sOylenebilir. Yani, son zamanlarda edebiyat, sanat, gen¢lik, beden, cinsiyet sosyolojisi
gibi genis bir yelpazede sosyolojik ¢aligsmalarm yiiriitiilmesi, sosyolojinin giderek daha
spesifik olgular1 konu edindigi goriilmektedir. Yani sosyolojinin birey ve toplumu
ilgilendiren her konuyla uzaktan yakindan ilgilendiginin gostergesidir. Mustafa
Ergiin’iin belirttigi gibi, “modern sosyoloji toplumla birey arasindaki karsilikli iligkileri
ele alir ve inceler; bireyin davranis ve hareketlerinin, diisiince ve bilincinin toplum
tarafindan nasil kontrol edilip damgalandigini géstermeye calisir” (Ergiin, 1997:22) Bu
baglamda sosyologlar da giindelik yasamin rutinlerine dikkat kesilerek ¢ogu zaman
yasanilan deneyimlerin, olup bitenlerin anlami {izerinde diisiinerek, bireysel olandaki
sosyal olani, ozel olandaki genel olani gdormektedirler. Ciinkii sosyologlar, giindelik
yasamin rutininde herkesin baktig1 ama géremedigi, gordiigii ama kafa yormadigi ya da
giiliip gectigi bir dizi deneyimlere hayretle dikkat kesilmektedirler. Hatta son donemde
sosyologlar insan davraniglarinin arkasinda yatan sebepleri veya bunlar arasindaki
iligkileri anlamanin 6tesine gecerek, insanin kendi bedeni iizerindeki tasarrufunu veya

iiretmis oldugu sanat eserlerini bile konu edinmekten ¢cekinmemektedirler. Bauman’mn
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ifade ettigi gibi sosyologlar, insanlari yasadig1 bireysel olaylarin daha genis olgularin
yansimasi oldugunu gosterir ve insanlarin deneyimlerinin arasindaki benzerlikleri ve bu
benzerliklerin arasindaki farkliliklar1 ortaya koymaya calismaktadirlar (Bauman,
2004:19-20).

Insan yasantisi, birbiri icine ge¢mis, birbiriyle siirekli etkilesim halinde olan
farkl1 siireclerden olusmaktadir. insami sekillendiren en temel 6zellikleri biyolojik
ozellikleri, psikolojik ozellikleri ve sosyal bir varlik olarak sosyolojik 6zellikleridir.
Her insanda bu &zellikler bir arada bulunmaktadir. Insan bunlardan her hangi birisine
tamamen dayali olmadigi gibi, her hangi birisinden tamamen bagimsiz olmasi da
miimkiin degildir (haberler.bbs.tr/22.02.2012). Dolayisiyla insan hem i¢ etkenleri
olusturan biyolojik ve psikolojik etkenlerden hem de dis etkenleri olusturan sosyolojik
etkenlerden etkilenerek yasamini siirdiirmektedir. Insanin i¢ ve dis etkenleri olusturan
biyolojik, psikolojik ve sosyolojik 6zelligi hep bir denge icinde olmak durumundadir.
Ozellikle insanmn i¢ etkenler ile i¢inde bulundugu toplumun davramsgsal 6zelliklerini
karsilayan kendi davranislar1 insanin kendi bilinyesini de olusturmaktadir. Dolayisiyla
insanm bilinyesi, denge halini korumaya devam ettigi siirece insanin sagligi da
korunmus olur. Zaten hastalik denilen sey ise bu denge halinin bozulmasidir. Ciinkii
insanin saglikli olmasinda insanin biyolojik ve ruhsal yonleri biitiin olarak islevselligini
stirdiiriirken, onun hastalikl durumunda bu isleyis bozulmaktadir
(haberler.bbs.tr/22.02.2012).

Insanin saglik durumunun bozulmasi sosyal bir birey olarak onun sosyal
yoniinii de etkilemis olur. Bu durum ise saglikli bir toplumun patolojik yOniiniin
gelismesine yol acar. Diger bir ifadeyle saghkli toplum saglikli bireylerden
olusmaktadir. Sagliksiz toplumu olusturan unsurlardan biri de giderek saglik durumu
bozulan bireylerin artisiyla alakalidir. Saglik durumu bozulan bireyler bir¢cok yoniiyle
sosyal sistem ve sosyal biinye acisinda tehlike arz etmektedir. Ciinkii saglik durumu
bozulan bireyler ekstradan saglik, egitim, ekonomik, hukuki tedbirlerin alinmasinin
yanisira korunma, barinma, istihdam ve sosyal biitliinlesmeye doniik yeni sosyal
politikalarin olusturulmasini zorunlu kilmaktadir. Bu da topluma bir¢ok yoniiyle ciddi
maliyeti olan yeni gorev ve sorumluluklar1 beraberinde getirmektedir. Bu maliyetin
asgari diizeyde gidere yol agmasimi saglamak ise, toplumda saghik durumu korunmus
bireylerin artmasma veya sagliksiz bireylerin giderek azalmasina ya da koruyucu

hekimligin-tedbirlerin siirekli devrede olmasma 0Ozen gostermekle miimkiindiir.
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Boylece saglikli bireylerle beraber saglikli toplumun 6nii agilmig olacak ve toplumsal
biinye ise denge halinde korunmus olacaktir. Ayrica toplumsal ¢atigmalara ve toplumla
bireyler arasinda mesafelere yol acacak dislayici, oOtekilestirici tutumlarin Oniine
gecilmis olacagi gibi yasanilabilir bir toplumun da 6nii agilmig olacaktir.

Insanmi, yukarda belirtildigi gibi biyo-psiko-sosyal bir varlik olarak
degerlendirmek, onunla ilgili bas gosteren sorunlara iliskin makul ¢dziimlerin
iiretilmesini saglayacaktir. Ciinkii insani ilgilendiren her olaymm temelinde ayni
zamanda kendi temel 6zelliklerini olusturan bu ii¢ etken yer almaktadir. Dolayisiyla
insan ne saglik yoniiyle ne psikolojik yoniiyle ne de sosyolojik yoOniiyle ihmal
edilemez. Insanm bu yonleriyle ilgili tedbirler, devlet yapis1 icerisinde kurumsal hizmet
kapasitesinin artirilmasi ve kurumlarin daha islevsel hale getirilmesi ile alinir.

Bu arastirmada da yukarida belirtilen mantik c¢er¢evesinde ve otizmin
sosyolojik olgu gercekliginden hareketle tartigma yiiriitiilmiistiir. Yukarida belirtilen
mantik i¢inde diisliniildiigiinde, otizmli bireyler de biyo-psiko-sosyal birer birey olarak
degerlendirilmistir. Diger bir ifadeyle otizmin sosyolojik boyutlari temelde bu {i¢
etkene dayanmaktadir. Ciinkii otizmin hastalik, bozukluk ile ilgili boyutu oldugu gibi
farkl1 psikolojik ve sosyolojik boyutlar1 da s6z konusudur. Diger bir ifadeyle saglik -
hastalik 1iligkisi sosyolojinin arastrma konularindan oldugu gibi etiketleme,
damgalanma, yabancilasma ve sosyallesme gibi konular da sosyolojinin 6nemli
arastirma konular1 arasinda yer almaktadir. Dolayisiyla burada oncelikle otizmin
saglik-hastalik iliskisi saglik sosyolojisi baglaminda tartisilmaktadir. Daha sonra sosyal
psikoloji kapsaminda otizmin psikolojik evrenle iligkisi sorgulanmaktadir. En sonunda
da daha ¢ok egitim sosyolojisi baglaminda otizmin sosyallesme - sosyallesememe veya
sosyal uyumuna dair sosyolojik evrendeki genel durumu iizerinde durulmaktadir. Bu ii¢
etkenin farkli evrelerinde otizmin birey, aile ve toplum diizeyinde nasil bir sosyolojik
olgu oldugunun izi siirdiiriilmektedir.

Burada oncelikle, otizmin sosyal bir olgu olarak anlasilmasini saglayacak
Ozirliliige iliskin medikal ve sosyal modele kisaca deginilmistir. Otizmin saglik-
hastalik, 6ziir - engellilik iligkisi lizerinde durulmustur. Otizmin saglikla ilgili bir sorun
mu, yoksa sosyal bir sorun mu? oldugu, tartigmasi yapilmistir. Daha sonra ise, etiket-
damgalama, sosyal sapma - anomi, otekilesme - marjinallesme ve yabancilagsma gibi
sosyolojik kavramlardan hareketle otizmin sosyal psikoloji ve sosyolojiyle olan iligkisi

sorgulanmistir. En sonunda da sosyallesme - sosyallesememe durumunun sosyolojik
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tartigmas1 yapilarak otizmin bu yOnleriyle nasil sosyolojik bir boyut kazandig1 ortaya
konulmustur. Boylece calisma konusu olan otizmin kuramsal g¢ergevesi yukarida

belirtilen ii¢ eksende ¢izilmeye caligilmistir.

1.2.1. Medikal ve Sosyal Model Baglaminda Sosyal Bir Olgu Olarak Otizm

Tarihsel siireg itibariyle, insanin biyolojik, psikolojik ve sosyolojik yonlerinden
her hangi birindeki bozulma durumunda “ilk etapta medikal (yani tedavi edilmesi
gereken) bir durum olarak degerlendirilmistir” (Gong-Savran, 2013:153-155). Boylece
insanla 1lgili olumsuz tiim durunlar Oncelikle medikal yontemlerle giderilmeye
calisiimistir. Diger bir ifadeyle medikal yaklasim, otizm benzeri bozukluk, anormallik
ve Ozirliiliik problemlerini oncelikle bireysel zeminde bireyin kendi biitiinliigii i¢inde
degerlendirmistir. Daha sonra ise bu problemlerin nedenlerini bir “fonksiyon smirliligi
ya da psikolojik bir kayip olarak gérmiistiir” (Oliver, 1996:32). insan1 biyo-psiko-sosyal
gercekliginden ziyade tabiri caizse mediko-insan olarak ele almistir. Daha anlasilir bir
ifadeyle insan ile ilgili sorunlar1 ortadan kaldirmaya calisirken veya insanin bozulan
dengesini normallestirmeye calisirken sadece medikal tedbirlere basvurmustur.
Dolayisiyla insanda bas gosteren bozukluk, anormallik ve oOzirliililk gibi gelisimsel
yetersizlikleri diizeltme, rehabilite etme, iyilestirme hizmeti de medikal modelin
normallestirme diisiincesine paralel olarak sunulmustur. Boylece insanla ilgili sorunlar
da medikal alanin smirlar1 igine hapsedilmistir. Zamanla insan1 normallestirme
diisiincesinde bir degisim bir doniisiim ve belirlenen smirlarda da bir farklilasma
olmustur. Bu da insana hem daha biitiinciil hem de multi disiplinal bir yaklasimla
yaklasilmasini saglamstir.

Otizm sorununa da ilk zamanlarinda medikal model gergevesinde yaklasilmistir.
Ciinkii otizm sorununa bakildiginda daha ¢ok bireyin nordbiyolojik yetersizligine dayali
davranigsal problemler ile ilgili tartismalarin yapildigi goriilmistiir. Ya da otizmli
bireylerin beyin yapilar1 ile davraniglar1 arasinda bulunan néropsikolojik baglar (Penn,
2006: 57-79) incelenmistir. Dolayisiyla, otizme yOnelik medikal model yaklasiminda,
oncelikle otizmin tibbi aciklanmasi iizerinde durulmus ve otizmin tibbi aciklanmasi
yapilmaya ¢alisilmistir (Gong-Savran, 2013:153-166). Ancak daha sonra otizmin sosyal
gercekligi medikal tedbirlerle birlikte daha kapsamli tedbirler alinmasini gerektirmistir.
Boyle bir gereksinimle ortaya ¢ikan sosyal model otizm gibi sosyal gercekligi olan

olgular1 medikal tedbirlerin Otesinde yani sorunu bireylerin biyolojik yapisina
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indirmekten ziyade bireyin iginde bulundugu sosyal gercekligine bakarak anlamaya
calismistir. Dolayistyla 0Oziirliiliigiin, hastaligin ve bozuklugun “sosyal ag¢idan
degerlendirilmesi gerektigini belirten ve medikal modele alternatif olarak ortaya ¢ikan
sosyal model yaklasiminda ise oziirliiliik, hastalik ve bozuklugun taniminin merkezinde
artik bireyin fiziksel veya ruhsal yetersizligi degil, onlar1 ¢evreleyen toplumsal kosullar
yer almaya baslamistir” (Gong-Savran, 2013:153-158). Yani sosyal model, oziirlilik,
hastalikk ve bozuklugu bireyin kendi yetersizligi sonucunda ortaya ¢ikan bir durum
olarak gormemistir. Her hangi bir yetersizligi olan bireylerin toplumsal yasama
katilimmi kisitlayan biitlin sosyal, kiiltiirel, ekonomik ve c¢evresel engellere odakli
yaklagilmistir. Dolayisiyla ozirliiliik, engellilik, toplumsal olarak siirekli yeniden
iretilen bir durum olarak goriilmiis ve sosyal model de bu yeniden iiretilen kisitlayici
engellerle bir miicadele araci olarak kullanilmistir. Boylece, sosyal model toplumsal
evrende her gecen giin farklilasarak bas gosteren Oziirliliik, engellilik gibi durumlar1
yasayan bireyleri toplumsal baglamda sinirlandiran her seye karsi savunma ugrasi
vermistir (Oliver, 1996:33).

Sosyal modele gore bireyleri engelli kilan temel faktoriin, onlarin biyolojik
veya fiziksel yapilarinda kaynaklanan engellerden ziyade “toplumun kisitlayici,
damgalayici, ayrimci ve dolayisiyla engelleyici tutumlaridir” (Arikan, 2002:12).
Dolayisiyla sosyal model, toplumdan soyutlanmis engelli bireylerin yeniden toplumla
biitlinlesmesini  saglayacak argiimanlar gelistirmistir. Bodylece “sosyal model
kapsaminda engelliligin sosyal tanimi; marjinallesme, dislama, etiketleme, damgalama,
sosyal izolasyon, sosyal yalnizlik, sosyal uyum, biitiinlesme gibi teorik agiklamalarla

iligkilendirilmistir” (Burcu, 2007:9).

1.2.2. Otizmin Saghk ve Hastahk iliskisi

Sosyologlar igin hastaliklar, toplumun Orgiitlenme big¢iminin bir sonucudur
(White. 2002:1akt., Gong-Savran, 2013:153). Saglik ve hastalik sosyolojisi, tibbi
bilginin toplumsal insasi, bedenin toplumsal ve kiiltiirel yonleri, hasta insan ile saglk
calisanlarinin etkilesimleri, bunlarin algilar1 ve deneyimleri gibi konular1 analiz etmeye
calisir (Gong-Savran, 2013:153). “Saglik ve hastalig1 toplumsal yasamla iliskilendirerek
analiz eden Bury, tipla ilgili olarak modern toplum i¢inde ortaya ¢ikan nesnellesme,
rasyonellesme gibi siireglerin postmodern toplumsal niteliklere 6zgli degerleri

sagladigina isaret etmistir” (Bury, 1998:5-24, akt Nazl, 2007:157). Modern
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toplumlarda tibba iligkin nesnellesme siireci, tibbi bilginin giindelik yagsamdan ayrilmasi
ve uzmanlara devredilmesi sonucu ortaya ¢ikmis ve hastaligi, oziirliliigii, bozuklugu
bireyin yasadiklarindan farkli bir konuma yerlestirmistir. Diger bir deyisle birey, maruz
kaldig1 durumun Ornegin, hastaligin veya otizm gibi gelisimsel bozuklugun sadece
tagtyan1t konumuna yerlestirilmistir. Bireyin yasadigi durumun hakkinda sahip oldugu
bilgi ve deneyim, tibbi bilgi siniflamasi i¢ine dahil edilmemistir (Nazli, 2007:157).

Otizme bir gelisim bozuklugu ve bir tiir hastalik olarak; 6rnegin, ndro-biyolojik
ve merkezi sinir sistemindeki bozukluk veya duyu organlarindaki farkl isleyis ya da
alg1 giicliigli olarak bakildiginda, “insan gelisiminin belirli hatali islevlerinin ve islev
yokluklarimmin bir sonucu olarak ortaya ¢ikan duruma” (Turner, 1995:2-33) isaret
etmektedir. Dolayisiyla otizm durumu giintimiizde daha ¢ok uzmanlarin fikir ylriittigi
bir alan olarak diisiiniilebilir. Ciinkii otizmli bireyler yasadiklar1 durumun farkinda bile
degiller. Hatta bu bireyler ne hasta olduklarinin ne de saglikli yasamm farkindalar.
Otizmli bireylerin fiziksel anlamda genelde herhangi bir rahatsizliklar1 olmasa da
bunlarin saglikli yasam aligkanligindan ve 6z bakim becerilerinden yoksun olmalari
veya saglikli yasam kiiltlirinde yoksun olmalar1 onlarin siirekli hasta ya da oziirki
kategorisinde degerlendirilmesine yol agmuistir.

Talcott Parsons’a gore, “bir sosyal sistem iginde hastalik, bozukluk; biyolojik bir
sistem olan canlinin durumu ile sahsi ve sosyal intibakini temin eden normal gorevin
bozulmasi durumudur” (Parsons, 1959:431). Dolayisiyla hastaligin, sakathigm veya
otizm gibi herhangi bir gelisimsel bozuklugun biyolojik boyutu oldugu kadar sosyal
boyutu da vardir. Sosyal boyut 6zellikle hastaligin, bozuklugun, sakathigin veya 6zriin
deneyimleri iizerine odaklanmis ve bunlarin toplumsal sonuglariyla ilgilenmistir.

Bauman’nin da “belirttigi gibi saglik orada, Oylece beklememektedir. Kati
kurallara gore ve dogru araglarin yardimiyla insa edilmekte ve her giin yeniden
iiretilmektedir. Boylece rasyonel 6l¢lim ve se¢im yasamin her alanina hakim olmaya
baslarken, parolanin hastalik yerine saglik olmasi, herkesin temel gorevini saglikli olma
seklinde belirlemektedir” (Bauman, 2001:223-224, akt Nazli, 2007:157). Nitekim biyo-
kiiltiirel modelin hastaliga iliskin bakis agisinin 6n plana ¢ikardigi kiiltiirel temel (Nazl,
2007:157) Diinya Saglik Orgiitiiniin (WHO) fiziksel, zihinsel ve sosyal agidan tam bir
iyilik hali adl saglik taniminda kendini gostermektedir (Gong-Savran, 2013:153). Yani
saglikli olmak, sadece bedenen hasta olmamak degil, fiziksel, akilsal veya ruhsal ve

sosyal agidan da tam bir iyilik hali i¢ginde olma durumu olarak tanimlanmaktadir.
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Saglikli olmanin tek kosulu hasta olmamak degil ya da hasta olmamak, saglikli olmak
icin yeterli bir kosul degildir. Ayrica, biyo-kiiltiirel modelin tanimladigi hasta olma
durumu gibi, saglikli olma durumu da kiiltiireldir. Diger bir deyisle hastalik gibi saglik
da sadece biyolojik veriler ¢ercevesinde degerlendirilemez. Artik biyolojik verilere
kiiltiirel verilerin eslik ettigi bir ¢ergceve ig¢inden saglikli olma nin tanimlanma durumu
s6z konusudur. Bunun toplum i¢indeki en dnemli gdriiniimii ise hasta olma yerine
saglikli olma’nin giindemi olusturmasi ve gliniimiiz kiiltiirtinde saglikli yasama verilen
onemin gozle goriiniir derecedeki artisidir (Nazli, 2007:157). Dolayisiyla otizmli olmak,
davranigsal olarak, normalligin disinda olma seklinde tanimlansa da, sosyal anlamda
otizmli olmak bireyin “toplumda yasamin1i bagimsiz ve kolay siirdlirebilmesini
saglayabilecek bir sosyal sistem i¢inde karsilastigi sosyal ve Kkiiltiirel engellemeler
cercevesinde digerlerinden farkli birey olarak goriilmesinde belirlenmektedir” (Burcu,
2007:1). Ayrica “sosyal cevrenin bireyden istekleri, beklentileri sonucu engellilik ortaya
¢iktig1 i¢in bu durum bireyin kendi problemi olmaktan ¢ikip sosyal bir problem
olmaktadir” (Ozsoy ve diger, 1996:5). Engellilik sorunu ne kadar sosyal bir sorunsa
otizm sorunu da en az o kadar toplumsal bir sorundur. Ciinkii otizmli bireyin de belli bir
sosyal yasam alan1 vardir. Bu alan i¢inde otizmden etkilenmis birey, ailesi, arkadaslari,
akrabalar1 ve diger bireyler yer almakta ve bu alanda belli bir etkilesim agi
olugmaktadir. Bu etkilesimi saglayan bireylerde meydana gelen herhangi bir sorun diger
bireyleri de etkilemektedir. Diger bir ifadeyle, toplumda otizmli bireyler kadar diger
bireyler de otizm sorununu yasamaktadirlar. Daha agik bir ifadeyle, otizme ragmen
“sosyal yasam alaninin birlikte paylasildigi, sosyal etkilesim agmin digerleriyle
strdiiriildiigii” (Burcu, 2007:3) bir gerceklikte otizmli bireyleri digerlerinden ayri
diisinmek miimkiin degildir.

Sosyal olarak otizmli bireylerin 6ziirlii-engelli olarak tanimlanmasi “kiiltiirel
soylemle” (Mackelprang ve Salsgiver 1999, akt. Gilson ve Depoy, 2000:209)
baglantilidir. Sosyal insa teorisyenleri bireylerin farkliliklarini agiklama ve bu
farkliliklara tanimlamalar getirmede kiiltiir kavramma vurgu yapmiglardir. Barnes
(1996), engellilik konusunda gecerli sosyal cevaplar vermek i¢in Kkiiltiirel olarak
anlamlarin tretilmesi ve merkez sosyal degerler arasindaki etkilesimin agiklanmasi
gerektigini belirtmistir (Barnes, 1996, akt., Tregaskis, 2002:462).

Bireyin gelisiminin ilk ii¢ yi1linda kendini gosteren otizm bozuklugu, s6zii edilen

bir organik islevsizligin davramigsal sonuglarinin o6tesinde “onun ve belki de
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yakinlarmin yasamlarmi etkileyebilecek bir deneyim siirecini de igermektedir” (Field,
1986:334-337,akt., Nazli, 2007:157). Otizm olarak kavramsallastirilan bu siire¢, otizm
durumunun, birey ve ailesi tarafindan deneyimlenen “bu deneyimi sekillendiren sosyo-
kiiltiirel faktorlere dikkat cekilebilir” (Nazli, 2007:157). Otizm denilen bozuklugun
icinde gizil olarak bulunan duyusal problemler ve davranigsal bozukluklar ile bunlara
eslik eden otizmi deneyimleme siirecindeki algilama, yorumlama ve otizmle yasama
alisma, diger yakinlari ile olan iliskilerini etkileme durumunun ‘“sosyo-kiiltiirel bir
baglam i¢inde dikkate alinmasi durumu” (Morris, 1998:48—60, akt., Nazl, 2007:157)
olarak goriilebilir. Dolayisiyla sosyo-kiiltiirel olarak diisiiniildiigiinde, otizmli bireylerin
sahip olduklar1 davranigsal 6zelliklerinden ¢ok onlara atfedilen anlamlar 6nemlidir.
Baska bir ifadeyle, otizmin yasanilan sosyal ve kiiltiirel tanimlamasi yani digerlerinin
otizme yiikledigi anlam ile otizmden etkilenenlerin kendilerine yikledigi anlami
sekillendiren sosyo-kiiltiirel ortam énemlidir (Burcu, 2007:3).

Otizmli bireyin karsilastig1 sorunlarin temelinde, kendisini derinden etkilemis
olan otizmin yanisira; otizmin yarattigi “farkliligi bahane eden toplumun, otizmliye
kars1 gelistirdigi engelleyici tutumlar” (Karatas, 2002:3) yatmaktadir. Medyada stirekli
olarak fiziksel biitiinliik, giizel viicuda sahip olma, atletik yetenek vb. gibi unsurlarin
vurgulanmasi1 genelde engellilige oOzelde de otizmliye karst olumsuz tutumun
olugmasima neden olan sosyo-kiiltiirel faktorler arasinda yer alir (Roessler ve Bolton,
1978; Wright 1983 akt., Yalgmn, 2004:112). Kisisel basariya, rekabete, kar getiren islere
verilen 6nem, engellilige kars1 olumsuz tutumu olusturan diger sosyo-kiiltiirel faktorlere
ornek olarak verilebilir (Safilios-Rothschild, 1970 akt., Yalgn, 2004:112). Otizmlilere
ayrimci1 uygulamalar1 pekistiren bir baska etmen ise onlar hakkinda olusmus olan son
derece yanlis deger yargilaridir. Toplum otizmlileri ¢ogunlukla ellerinden hicbir sey
gelmeyen, korunmaya muhtag, zavallilar seklinde algilarken, bazen de kimi
yeteneklerini abartili bir sekilde algilama ve sunma yoluna gidebilmektedir. Temelinde
bilgisizligin yattig1 bu ¢elisik tutumlarin hepsi, temelde ayrimct bir tutumun ifadesidir

(Karatas, 2002:5).

1.2.3. Otizmin Etiketleme ve Otekilestirme ile Tliskisi
Otizmi sosyolojik zeminde tartisjmanmn Onemli bir yolu da etiketleme ve
damgalama durumuna iliskin sosyolojik gercekligi anlamaya ¢aligmaktan ge¢gmektedir.

Ciinkii otizmi sosyolojik bir cergevede tartismak demek ayni zamanda toplumun
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otizmde etkilenen bireyleri nasil tanimladigi ile es anlama gelmektedir. Toplumun
otizmli bireyleri nasil tanimladigini anlamak i¢in bagvurulacak Onemli bir ara¢ da
etiketleme, damgalama teorileridir.

“Etiketleme teorisi, sosyolojik literatiirde 1950’lerden sonra bir davranigin
sapmis ya da sapmamis olarak tamimlanmasinda kullanilan kriterleri belirlemek i¢in
Edwin M. Lemert ve Howard S. Becker tarafindan gelistirilmistir. Becker’a gore,
etiketleme, gruplarin kendi normlarina uyma konusunda bireye baski uygulamasidir
(Becker, 1967:28-29, akt., Ulusoy, 2006:22). Bu noktada etiketlenme bireyler i¢in
“tahrip edici (ve hatta kriz) davranislarinin dahi ortaya ¢ikmasina sebebiyet verici
olabilir” (Chiles, 1986:40-41, akt., Ulusoy, 2006:22).” Ciinkii Bu tiir etiket’lerin ¢ogu
hayat boyu siirecek bozukluklar1 simgelemektedir. Etiketlemelerle eslesen kliniksel ve
davranig bozukluklari, bireylerin gelecekleri hakkinda simirlayici kesin hiikiimler hem
bireyleri hem de ebeveynlerin beklentilerini sinirlandirmaktadir (Greenspan ve dig.,
2004:10). Dolayisiyla otizmin negatif imaji1 (Finkelstein, 1987:3) iizerinde durulmasi,
otizmli bireyler iizerinde olumsuz sonug¢lar dogurmaktadir.

Goffman (1968) damgalamayi, bireyin haysiyet kiric1 bir tutumla kars1 karsiya
kalmasi seklinde tanimlamistir. Goffman’a gore 6ziirliiler veya engellilerle iligki i¢inde
olan digerleri, kendilerinden farkli olanlara saygi duyma ve 6nem verme konusunda
basarisiz olduklar1 i¢in Ozilirlii ya da engelli bireyler toplumda ikinci smif
goriilmektedirler. Otizmli bireylerin toplumda kategorik olarak ne tiir bir sinifa karsilik
geldigini anlamak i¢in toplumun onlara yonelik tutum ve bakismin ortaya ¢ikarilmasi
gerekmektedir. Dolayisiyla, Burcu’nun 6ziirlii, engelli bireylere iliskin toplumun bakis
acisin1 ortaya koyan “acinan, dislanan, alay edilen veya ikinci smif goriilen ve
giivenilmeyen seklindeki” (Burcu, 2007:203) kategorileri ile Wolfe’nin, engellilere
yonelik toplumsal tutumun genellikle acima, kalip yargi, cehalet ve merak hisleri ile
Ozdeslestigini belirtmesi (Wolfe, 1996 akt., Yalcin, 2004:112) otizmli bireyler iginde
birer toplumsal bakis ve tutum cercevesi sundugu diisiiniilebilir. Bu durumda otizmli
bireylerin 6tekilestirilip marjinallestirildigi de sdylenebilir. Williams’e gore, (1998)
marjinallesme, bireyin sosyal hayatin disinda kalma siirecidir. Sosyologlar,
otekilestirme ve marjinallestirmenin normal’den farkli olani toplumun digina ittigini
kabul etmektedirler (Burcu, 2007:9).

Toplumsal ve kiiltiirel ¢erceve icerisinde otizmli bireyin toplumsal yap1

igerisinde yer alamayacagma iliskin olarak pek ¢ok sey sdylenebilir. Ornegin toplumun
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otizmli bireylere yonelik olumsuz bakisi, tutumu ve davranislari, ¢evredeki fiziksel
sorunlar, kitle iletisim araglarimdaki olumsuz mesajlar ve esit olmayan rekabet
kosullarindan dolay1 otizmli birey ve ailesinin toplumsal yasamdan izole olmasina yol
acmaktadir. Otizmli bireylerin davraniglarina yonelik kullanilan tanimlamalar otizmli
bireyi toplumsal yasam i¢ine almaya ve toplumsal biitiinlesmeyi pekistirmekten ziyade
daha ¢ok onlar1 sistem digma itmeye doniik olmaktadir (Burcu, 2007:9). Dolayisiyla
otizmli olmanin anlami “fiziksel, davramigsal ya da psikolojik farkliliklara sahip
olmanin Gtesine ge¢mekte ve bu duruma yiiklenen sembolik anlam, toplumun neyi
yliceltip, neyi marjinallestirdigi ile yakindan iligkilidir” (Burcu, 2007:9). Ayrica ailede
veya sosyal ¢evrede pozitif onaylama yoksa otizmli bireyde 6tekilesme hissi olusmakta

ve otizmli bireyin marjinallesmesi kaginilmaz olmaktadir.

1.2.4. Otizmin Sosyal Sapma ve Anomi ile iliskisi

Burada sapkinlik ve anomi tam olarak konuya agiklik getirmese de konuyu
sosyolojik temelde insa etmeye yardimci olacagi disliniilmektedir. Cilinkii burada
arastirma konusu edilen husus Sosyolojik Boyutlariyla Otizm’dir. Otizmi, sosyolojik
boyutuyla ele almaktaki en biiyiik sorun ise, otistik bireyin sosyallesemedigi veya
sosyal uyumda giicliik yasadigi icin sosyal kurallara kayitsiz kalmasidir. Dolayisiyla
otizmli bireylerde goriilen davranis bozuklugu, toplumsal kurallara uymasindaki gii¢liik,
anti-sosyal davranis sergilemeleri, toplumsal diizene aykir1 davranmalar1 gibi durumlari
aciklamak i¢in otizmi sosyal sapma ve anomi kategorisinde degerlendirme ihtiyaci
duyulmustur.

Toplum diizeninin saglanmasinda etkili olan norm ve degerlerin etkilerini
yitirmesi ve bunun sonucu toplumun bireyler iizerindeki kontroliiniin azalmasi
Durkheim tarafinda anomi kavramiyla ifade edilmektedir (Giines, 2012:98).
Durkheim’e gore, “anomi, toplum yasammin belirli bir alanindaki davraniglari
diizenleyen hicbir acik Olciinlin olmadigi durumlarda ortaya ¢ikar. Bu durumlarda,
insanlar kendilerini yollarin1 yitirmis ve kaygili olarak duyumsarlar” (Giddens,
2000:187). Durkheim, “sosyal hayat1 miimkiin kilan ve bireylere rehberlik eden kolektif
nitelikteki merkezi deger sisteminin 6zellikle ani toplumsal degismelere bagl olarak
daha da zayiflamasi durumunda anomi’nin ortaya ¢iktigini ileri siirer ve anomi’yi
kuralsizlik ya da toplumun degerlerinden belirsizlik olarak kullanir” (Sugur, 2012:41).

Dolayisiyla bu psikolojiye kapilan insan toplumla tamamiyla baglarmni kopararak
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kendisini sosyal hayatin her alanindan ¢eker. Boyle insan dogal olarak giderek igine
kapanir ve sonunda toplumun onaylamadigi ruhsal, sosyal uyum bozukluklari sergiler.

Sosyologlardan bazilar1 ruhsal hastaliklari, sapkinligin bir bigimi olarak ele alip
incelemistir. Toplumsal kosullarla degisen ruhsal hastaliklar arasindaki iliskiye
bakmislar. Toplumsal etkilesimi yoneten toplumsal kurallarla, toplumsal kurallar1 bozan
ruh hastaliklariin kurum ve kurallar {izerinde olan etkilerini incelemisler. Farkli bir
ifadeyle toplumsal kontrolii saglayanlar ile kurali bozanlar arasindaki iligki
incelenmistir. Durkheimin kuralsizlik, daha dogrusu kural yoklugu anlamma gelen
anomi kavrami da bu sekilde olusmustur (Ozyiirek, 2005:86).

Sosyal sapmayla toplumdaki ortak inan¢ ve degerlerin yitirilmesi ve bunun
sonucunda da anomi’nin ortaya ¢ikmasi s6z konusudur. Bu durumda otizmli birey
etkilendigi otizm vakasindan dolayr ne toplumsal normlar ne de degerlere
uyabilmektedir. Kisacas1 sosyal kurallardan onemli derecede soyutlanmakta, diger
insanlarla baglarini kesmektedir. Bu da otizmli bireylerde hem sosyal sapmanin hem de

anomi durumunun olduguna isarettir.

1.2.5. Otizmin Yabancilasma ile iliskisi
Yabancilagsma kavrami 15. yiizyilda zihinsel yeteneklerden yoksunlugu ya da zihinsel
bozukluklar, hatta deliligi anlatmak tlizere kullanilmigtir (Williams, 2006:42). Fromm,
yabancilagmanin eskiden akil hastalarini tanimlamak i¢in ve insanin biitiiniiyle kendi
kapasitelerinden uzaklastigmi vurgulamak i¢in kullanmustir (Fromm, 2006:116).
Yabacilagsma, “insanlarin kendi yarattklar1 gii¢lerin kendi karsilarina yabanci giicler
olarak ciktig1, onlarin egemenligin altina girdikleri bir durum olarak™ tanimlanmaktadir
(Coser, 2008, s64 akt., Giines, 2013:68). Yabancilasma bu anlamiyla bireylerin hem
kendilerinden hem de toplumdan tamamen kopusunu agiklamaktadir. Yani bireylerin
hayatla ve sosyal ¢cevreyle olan baglarinin ¢oziildiigiinii ifade etmektedir. Bu anlamdaki
yabancilagsma, insanin kendi giiciine ve kendisinde var olan potansiyelin zenginligine
yabanci kalmasi1 ve kendi varliginin 6zelliklerine ancak baska bir giigten ya destek
alarak ya da ona boyun egerek dolayli yoldan ulasabilmesi anlamina gelmektedir
(Tolan, 1980:143). Otizmli bireyler daha ¢ok bu baglamda yabancilagsma
yasamaktadirlar. Ciinkii bu bireylerin 6nemli bir ¢ogunlugu sahip oldugu

potansiyellerinin farkinda degildirler.
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Yabancilagsma kavramin1 kullanan ilk diisliniirlerden biri de siiphesizki
Hegel’dir. Hegel’e gore “insanlik tarihi ayn1 zamanda insanoglunun yabancilagsmasinin
tarihidir” (Tolan, 1980: 145). “Doga, insan ve toplum var olduk¢a yabancilagsma da var
olacaktir” (Tolan, 1993:285). Hegel’in diisiincesi, doganin 06ziini, doganin disina,
insanin 6ziinii, insanin digina ve diisiinmenin fiilini de, diisinmenin disina koymaktadir
(Ergil, 1978:95). Feuerbach insanin kendi 6ziinii, insan olarak kavramasi gerektigini ve
bu yolla yabancilasmanin asilacagini belirlemistir. Yani insanin kendi 6ziinii irade, akil
ve sevgiyle kavramasi gerekmekte ve yabancilasma da ancak bu yolla asilabilmektedir”
(Tolan, 1983:287).

Yabancilagsma kavramina farkli bir boyut kazandiran ilk diisiiniirlerden biri ise
Marks olmustur. Marks’a gore, “insan, kendi faaliyetinin {iriinii olan seylerden, bir kole,
gii¢siiz ve bagimli bir varlik olarak iliski kurmaktadir. Insan kendisinden ayr1, bagimsiz
ve giiclii bir nesneler diinyasi meydana getirmek suretiyle, kendi kendisine cesitli
sekillerde yabancilasmaktadir” (Cevizei, 2002:1099). Marks’a gore “insanm kendi
emeginin iirtiniine, hayat etkinligine, tiirsel varligina yabancilagmas1 olgusunun dolaysiz
bir sonucu, insanin insana yabancilagsmasidir” (Marks, 1975:75). Yabancilasan emek,
“disaridaki dogay1 ve insanin manevi Oziinii, insani varligima yabancilastirdigi gibi,
insan1 kendi bedenine de yabancilastirir” (Marks, 1975:75). “Artik doganin efendisi
oldugunu sanan yabancilasmis insan, gergcekte seylerin ve kosullarin kolesi, ayni
zamanda kendi 6z giiciiniin donmus ve katilagmis bir ifadesi olan bir evrenin gli¢siiz ve
zavall1 bir ¢ark1 olmustur” (Tolan, 1980: 149).

“Yabancilasma teorisinin dort temel unsuru sunlardir: insanin iiretici
etkinliklerine yabancilasmasi, iirettigi tiriine yabancilasmasi, birlikte ¢alistigi iscilere
yabancilagsmas1 ve insani potansiyeline yabancilagmas1.” Giines, 2013:68-69). Bunlarin
icinde bu calisma i¢in en dikkat ¢ekeni insanin kendi potansiyeline yabancilasmasi
hususudur. Yani gittikce insanin potansiyel olarak kendi 6zelliklerinden uzaklasmasi
veya potansiyelinin azalmasi anlamina gelmektedir. “Baska bir deyisle, insanin
potansiyellerine  yabancilasmasi, kendi insani niteliklerini ifade edemeyen
yabancilagsmis bir kitlenin parcasi haline gelmesi anlaminda kullanilmaktadir” (Ritzer,
1992: 11-12, akt., Giines, 2013:69). Bu tanim, otizmli bireylerde goriilen dogal
yabancilagsma tanimimizla 6nemli derecede Ortlismektedir. Ciinkii otizmli bireylerin
onemli bir kismu sahip olduklar1 potansiyellerinin farkinda olmadiklar1 gibi duyu

organlar1 arasinda bile anlamli ve amacli iliskilerin kurulmasinda yoksundurlar.
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Fromm’a gore, insanin dogadan ve birbirinden kopmus olmasi, kendisini yalniz,
soyutlanmig ve yabanci hissetmesine neden olmustur. Tarihi siire¢ i¢inde dogadan
ayrilarak oOzgiirlesmeye calisan insan, bu c¢abalar1 sonucunda yalnizlasma ve
yabancilagsmayla yliz yiize kalmistir. (Fromm, 2006:116). Fromm’a gore, insan ilk kez,
“biitlinliyle kendi elinden ¢ikma nesnelerden olusan bir diinya yaratmistir. Ne var ki
kendi eliyle yarattig1 tiim bu seyler ondan yiiksektedir. Artik kendisini bir yaratic
olarak degil de elleriyle yarattigi bir Golem’in kdlesi olarak algilar” (Fromm,
2006:119). Fromm, yabancilagsmay1 tiiketim olgusuyla da iligkilendirir. Fromm,
tikketimin, yapay olarak yaratilmis kuruntularin doyurulmasi oldugunu soéyler (Fromm,
2006:127). Cagdas insan, daha cok, daha iyi, ozellikle de daha yeni seyler alma
olanagma kendini kaptirmis ve kendisi i¢in tiiketilen nesnenin faydasindan ya da
yararligindan c¢ok, tiiketim edimi zorlayici, akildisi bir amag¢ olup ¢ikmistir (Fromm,
2006:128). Boylece, “her seyi bir tiiketim {iriinii haline getirmis olan yabancilagmis
insan i¢in hayat anlamsizlagmistir” (Fromm, 1996:82).

Amerikali sosyal bilimci Melvin Seeman de yabancilasmay1 ele almstir.
Seeman, yabancilasmaya daha c¢ok sosyal-psikolojik agidan yaklagmistir. Seeman,
sosyoloji ve sosyal psikolojideki kavramlardan hareketle bir smiflandirma yapmaya
calisir. Seeman yabancilasmanin; “giigsiizliik, anlamsizlik, kuralsizlik, yalitilma ve
kendine yabancilasma™ (Tolan, 1980:127) gibi bes boyutuna vurgu yapmustir.

Giigstizliik, kisinin yasadigi toplumu etkileyemeyecegi ya da etkileyememe
duygusu olarak diisiiniilmiistiir (Seeman, 1959:783-791). Yani gii¢siizliik duygusu
bireyin yagami ile ilgili kontroliinii kaybetme duygusuyla iliskilendirmistir. Ciinki
giiclii olmak, kontrol ve idareyi elinde bulundurmayi gerektirmektedir. Giigsiizliik
durumu ise, bagkalar1 veya kisisel olmayan kosullar tarafindan kontrol edilmektedir.
Dolayisiyla giigsiiz birey, kendi davraniglarimi ortaya koymak yerine onlara tepki
vermekle yetinmektedir (Minibas, 1993:35). Boylece birey, icinde bulundugu bu
durumda edilgen bir konumdadir ve baskalar1 tarafindan yonlendirilmektedir. Otizmli
bireyler de kendi davranislarini kontrol edemedikleri i¢in veya bircok eylemde edilgen
konumda olduklar1 i¢in onlar1 da Seeman’mn bu goriisii paralelinde yabancilagtigi
sOyleyebiliriz.

Anlamsizlik duygusu, “davraniy ve inang konusunda kilavuzlarin yoklugu
duygusudur” (Seeman, 1959:783-791). Bu duyguya kapilan bireylerin eylemleri

anlasilir olmaktan ¢ikmaktadir. Bireyler, eylemleriyle genel amaglar arasinda bir
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baglant1 kuramamaktadirlar. Dolayisiyla, bireyler neye ve hangi genel dogrulara
inanacagint bilememesi durumunda bdyle bir duygu ortaya cikmaktadir (Tolan,
1983:303). Otizmli bireylerde de benzer bir durum s6z konusudur. Ancak bu bireylerde
anlamsizlik bir duygudan ziyade bir halin ifadesidir.

Kurallarin etkisini yitirmesi, amaclara ulagmak i¢in kuraldis1 eylemlerin
zorunluluguna inanilmas1 hali, kuralsizlik duygusunu agiklamaktadir (Seeman,
1959:783-791). Bireyler, toplum tarafindan onaylanan hedeflere ulasmak i¢in mesru
olmayan yollara bagvurmanm gerekliligine inandiklar1 andan itibaren bu durum bag
gostermektedir. Durkheim’in anomi kavraminda oldugu gibi, bireyler i¢in toplumca
onaylanan davranislarin benimsenmesinin bir 6nemi kalmamaktadir.

Yalitilma ya da ¢evreden uzaklasma duygusu, toplumda veya Orgiitte yliksek
deger verilen inang ya da amaclarin bireyler agisindan herhangi bir deger tasimamasi
olarak tanimlanmaktadir (Seeman, 1959:783-791). Bagka bir ifade ile bireylerin
toplumdan dislandig1 ya da soyutlandig1 diisiincesiyle baskalariyla anlamli bir iligki ve
etkilesim icine girememesidir (Minibag, 1993:38). Otizmli bireylerin bagimsiz bir
sekilde baskalariyla etkilesim kurma imkanlar1 olmadiklar1 i¢in onlarmn da yalitilma
duygusu i¢inde oldugu sdylenebilir.

Bireylerin kendine yabancilasma duygusu, bireylerin eylemlerinin kendi basina
bir doyum kaynagi olmaktan ¢ok kendi disindaki doyumlar i¢in bir ara¢ durumuna
gelmesi olarak tanimlanmaktadir. Bireyler artik tatmin edici baska etkinlikler
bulamamaktadirlar (Seeman, 1959:783-791). Dolayisiyla kendine yabancilagsma
durumunun bu sekli, yabancilasma boyutlarmin biitiin ayrintilarin1 kapsamaktadir
(Duru, 1995:28).

Seeman, yabancilagsmanin bu boyutlarindan su sonuca ulasir: “Toplumsal yapiya
iligkin kosullarin yabancilastirict etkileri oldugu varsayilabilir ve bunlarin bireysel
tutum ve davranislarda belirleyici sonuglar yaratabilir” (Alkan ve Ergil, 1980:218).
Ancak Seeman’in tanimlamasi daha ¢ok yabancilasmanin kisi psikolojisi tizerindeki

etkisi tizerinedir.

1.2.5.1. Yabancilasma Yasayan Otizmli Bireylerin Baz1 Ozellikleri
Yabancilagma yasayan otizmli bireylerin baslica 0Ozellikler asagidaki gibi
siralanabilir:

a- Saglikli yasam aliskanliklarmin olmayis1 ve yagam baglarinin zayif olusu
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b- Zihinsel iglevlerde fonksiyonel bozukluklar1 yasamalar1

c- Sosyal iliskilerden kaginma, sosyal etkilesimden yoksun olmalar1

d- Yasama karsi ilgisiz olmalar1 ya da nitelikli bir yasam siirdiirememeleri

e- Gelismelere ve degisikliklere kars1 uyum giigliigii gekmeleri

f- Rutin yagam aligkanligina sahip olmalar1

g- Sosyal deger yargilarina ve normlara ilgisiz kalmalar1

h- Sorgusuzca itaat ve bagimli yagamalar1

Dolayisiyla otizmli bireylerin basitten karmasiga dogru rutin davramslarda
bulunmasi, bu eylemlerde baskalarma bagimli olmasi, otizmden dolay1r sosyal
etkilesimlerinin yetersiz olmasi veya azalmasi, bu bireylerin kendi eylemleri, giinliikk
yasami ve sosyal-kiiltiirel yasami iizerindeki kontroliinii kaybetmesi, otizmlilerin
kendilerine yabancilagsma ile kendini gostermektedir. Ayrica otizmli bireyler fiziksel
olarak biiyiise, olgunlagsa da sosyal anlamda sosyallesmesini gerceklestirmedikleri i¢in,
toplumsal baski ve etiketlenmelerde kurtulamadiklar1 i¢in kendi dogasina
yabancilasmakta ve izole bir yasama mahkiim olmaktadirlar. Dolayisiyla otizmlilere
yonelik tutumlarin olumsuz oldugu, bu bireylerin normal akranlari1 tarafindan
reddedildigi ve sosyal aktivitelerden dislandigi, sosyal kabul diizeylerinin diger
bireylerden daha diisiik, reddedilme diizeylerinin ise daha yiiksek oldugu goriilmektedir.

Bu da otizmli bireylerin, yabancilasmay1 daha derinden yasamalarina yol agmaktadir.

1.2.6. Otizmin Sosyallesme ile Tliskisi

Sosyallesme kavramimi, “sosyal bilimler literatiiriine sokan ilk sosyolog
Durkheim’dir. Ona gore, sosyallesme siirecinde i¢ten gelen, ¢ok giiclii bir farklilasma
olay1 s6z konusudur. Bu itici gii¢ araciligiyla insan bireyselliginden (mekanik tabiat
cevresinden) cikarak, sosyal bir varlik (iletisim halinde olan) durumuna ge¢mektedir.
Boylece insanin dogustan getirdigi yalnizligina, yani biitiiniiyle kendine 6zgii olusuna,
ikinci bir 6z olan sosyal varlik eklenmektedir. Durkheim bu durumu, sosyallesme olarak
tanimlamaktadir” (Akytiz, 1991:210).

Dollard’a gore sosyallesme kisinin gruba katilmasmi saglamakta ve kisinin
kendi yas ve cinsiyetine uygun olarak toplumun beklentilerini karsilamaktadir
(Donmezer, 1984:141). Erkal’e gore ise sosyallesme, “bir sosyal olgu olarak bireyin
dogustan itibaren toplum iyeligini kazanmasinda gec¢irdigi sathalarin tiimiine verilen

addir” (Erkal, 1983:61).
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Birey, dogdugunda sosyallesmeye yatkin bir birey ve sosyallesme i¢in gerekli
potansiyellere sahip oldugu icin dogumundan itibaren toplumun dogal bir lyesidir
(Berger ve Luckmann, 2008:190). Bu donemden itibaren birey kendisini bir ailenin, bir
dilin, bir kiiltliriin ve bir toplumun i¢inde bulmaktadir. Giderek bireylerin tiim yasami,
cevresinde meydana gelen olaylara uyum saglama seklinde gegmektedir. Bireylerin
¢evresine uyum saglamasi, belli becerilerin kazanmasi ve sosyallesmesiyle miimkiindiir.
Durkheim’e gore, sosyallesme dogusta kazanilan bir beceri degil. Birey bu beceriyi,
dogumundan itibaren gerek taklit yoluyla gerekse egitim ve Ogretim siireglerine
katilarak kazanir. Bu nedenle sosyallesme, insanin i¢cinde yasadigi sosyal sistemin aktif
bir liyesi olmasina yardimci1 olan siirece denilmektedir (Donmezer, 1984:141).

Sosyallesme “bircok karmasik faktoriin etkiledigi bir olusumdur. Bireyin
sosyallesmesinden, bir anlamda yasadig kiiltiirii ve dolayli olarak bu kiiltiirle baglantili
diger kiiltiirleri 6grenmesi kastedilmektedir” (ilhan, 2008:316). Sosyallesme, “bireyin,
yavas yavas icerisinde dogdugu kiiltlir icin gecerli olan becerileri edinerek kendi
bilincinde olan, bilgili bir kisi haline gelmesi siirecidir” (Giddens, 2000:25). Bireyler bu
stirece daha ¢ok 6grenme seklinde katilirlar. Yani sosyallesme ile 6grenme arasinda
paralellik vardir. (Batmaz ve Isen, 2002:22). Dolayisiyla §grenme bireyde ne kadar ¢ok
olursa bireyin sosyallesmesi o kadar hizli, ne kadar az olursa bireyin sosyallesmesi de o
kadar yavas olur (Pehlevan, 2010:24). Bireyin zamaninda sosyallesmesi onun sosyal
uyum becerisinin gli¢lii oldugunu gosterir. (Tiirkkahraman, 2006:66).

Insan gelisimi, biyolojik ve sosyo-psikolojik boyutlar1 olan c¢ok yonlii ve
karmagik bir stiregtir. Kagitgibasi’nin da belirttigi gibi, “insan gelisimi, biyolojik
olgunlasma ve sosyallesme siiregleri ile devam etmektedir” (Kagit¢ibasi, 2000:47). Bir
yandan cevresiyle iliskiye giren, diger yandan biyolojik olarak gelisen insan
organizmasi, karsilikli iligkilerle gelismektedir (Berger ve Luckmann, 2008:73). Bu
stireg, “toplumsal kurallar1 O6grenmesi, deger ve inanglar1 benimsemesi ile
gerceklesmektedir” (Aziz, 1982:1).

Insan sosyallesmeyle biyolojik bir varlik olmaktan ¢ikip toplumun bir iiyesi
haline gelmektedir. Insanmn ¢evresindekilerle etkilesimi olan ve insanda “sosyal
davranig Oriintiilerinin kabulii ile sonug¢lanan sosyallesme” (Fichter, 2002:25), “bir
toplumdaki insanlarin gerek toplumun norm ve degerlerini igsellestirerek, gerekse
toplumsal rollerini (is¢i, arkadas, yurttas vb. olarak) yerine getirmeyi d6grenerek, toplum

dyeleri haline gelmeleri siirecidir” (Marshall, 1999:760). Dolayisiyla sosyallesme,
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toplumsal tutumlarin, degerlerin, alisgkanliklarin, 6rnek davraniglarin ve bilgi birikiminin
bireylere aktarilmasi siireci olarak goriilmektedir (Colman, 2003:687).

Parsons, sosyallesme ile toplumun devamliligi ve siirekliligi arasinda bir iligki
kurulduguna dikkat ¢ekmistir. Parsons’a gore, sosyallesmeyle hem toplum korunmus
olmakta hem de insanin topluma uyumu saglanmis olmaktadir. (Parsons, 2005:143).
Dolayisiyla bir toplumda, sosyallesme siirecine yeni dahil olan bireylerin yetistirilmesi,
toplumun degerlerini, normlarini, inanglarini igsellestirmeleri, bireylerin toplumdaki
yerlerini ve rollerini 6grenmeleri, sosyallestirme acisindan en temel ve en Gnemli
toplumsal goreve isaret etmektedir.

Zygmunt Bauman’a gore birey, toplumsal baskilar1 igsellestirme (toplumsal ve
bireysel etkilesimlerin siirecteki etkinligi) yoluyla bir grup i¢inde yasamaya ve
davranmaya uygun hale getirilip eylem i¢in 6zgiir ve sorumlu olma becerisini kazandig1
oranda sosyallesmektedir (Bauman, 1998:40-1). Bauman sosyallesmeyi, insan
benliginin gelisim siireci olarak kabul etmektedir. Benligin olusumunda ise sosyallesen
birey ile otekiler arasindaki iletisim ve etkilesim siireci 6ne ¢ikmaktadir. Bu siirecte
sosyallesen bireyin diinyasia bir kisim 6tekiler, baska baz1 6tekilerden daha etkili bir
bi¢imde girmekteler (Bauman, 1998: 40-1). insan, “diinyaya geldiginde ilk &nce anne
ve babasi ile iletisim kurmaktadr. Dolayisiyla insanin ilk sosyallesmesinde o6zellikle
anne ve babasi (6nemli Otekiler) en 6nemli rol modelleri olarak 6ne ¢ikmaktadirlar”
(Coser, ve dig., 1983:108). Yalnizca aile i¢cinde degil, cocugun baska yetiskinler ya da
yasitlariyla kurdugu iliskiler ve oynadigi oyunlar ile de bu roller siirekli olarak yeniden
iiretilmektedir. Bagka bir deyisle, “kadin ve erkeklerin davraniglar1 arasindaki farklar,
kadin ve erkek kimliklerinin ya da disilik ve erilligin toplumsal olarak 6grenilmesiyle
ortaya ¢ikmaktadir” (Giddens, 2000:98).

Zijderveld’e gore bireyin, amaca yonelik davranmasi ve kimlik kazanmasi i¢in
cevresindeki toplum ve kiiltiirli i¢csellestirmesi gerektirmektedir (Zijderveld, 2007:156).
Boylece sosyallesmeyi zorunlu bir siire¢ olarak gormektedir. Berger’e gore, toplum
bizim sadece davranislarimiz baglaminda ne yapacagimizi degil ayn1 zamanda sosyal
varliklar olarak ne oldugumuzu da belirlemektedir (Berger, 1977:110-1).

Sosyallesmeyi li¢ asamali bir siire¢ olarak kabul edenler de vardw. Birinci
asama, bireyin aile i¢indeki yasamma iligkin siirectir. Ikinci asama, okuldaki egitim-

ogretim siirecidir. Ugiincii asama ise, yetiskin sosyallesmesi diye adlandirilan siiregtir
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(Abercrombie, ve dig., 2000:329). Dolayistyla bu ii¢c asama ayni zamanda insanin tiim
yasamini da kapsayan bir siirecin ifadesidir.

Sosyallestirme stireci genel olarak iki kisma ayrilmaktadir: Birincil/asli ve
ikincil/tali sosyallesme seklindedir. Birincil sosyallesme olarak adlandirilan siireg, insan
gelisiminin hizla yasandigi doneme, yani insanin ¢ocukluk déneminde basindan gecen
ve onu toplumun bir iiyesi haline getiren ilk sosyallesme donemidir. Ikincil ya da tali
sosyallesme olarak adlandirilan siire¢ ise, hayatin daha sonraki bdliimiinde meydana
gelen siirekli benlik doniisiimlerine isaret etmektedir (Bauman, 1998:44). Sosyallesme
stireclerinden birincisi asli, ikincisi ise tali sosyallesme olarak goriilmektedir. Birincil
sosyallesme bir yetisme ve gelisme sosyallesmesi olarak tamimlanmakta, ikincil
sosyallesme ise bir yetiskinlik sosyallesmesi olarak tamimlanmaktadir (Berger ve
Luckmann, 2008:191).

Bireyi Onceleyen 6znel yaklasima gore sosyallesme, bireyin ¢evresindekilerle
etkilesimi sirasinda bireyde cereyan eden bir 6grenme siirecidir (Fichter, 2002:26).
Sosyallesme, ayn1 zamanda bir kiiltiirlenmedir. Insanmn kiiltiir sahibi bir birey haline
gelmesidir. Kiiltiir ise bir toplumda kabul edilmis davranis bigimlerini belirlemektedir
(Haralambos ve Heald, 1985:3). Bu anlamda sosyallesme, insanin dogumuyla baslayan
gelisim silirecinde anne-baba, arkadaslar, okul gibi sosyallesme araglar1 vasitasiyla
bireyin sosyal rollerini kazanmasi siireci olarak kabul edilmistir (Rapley ve Hansen,
2006:591).

Sosyallestirme araglari, aile, arkadas gruplari, okul ve kitle iletisim araglar1
olarak smiflandirilmistir. Giddens’a gore, sosyallestirme araclari, sosyallestirme
siirecinin dnemli gruplar1 ya da toplumsal baglamlaridir. Insanlar bazi sosyallestirme
araclarinin siirece degisik sekillerde etki etmesi yoluyla sosyallesmektedir. Sosyallesme
stirecinde aile, en 6nemli sosyallestirme aracidir (Giddens, 2006:166). Sosyallestirme
araglar1 bireyin sosyallesme siirecine olumlu yonde katkida bulunabilecegi gibi olumsuz
yonde de katkida bulunabilir. Ozellikle kitle iletisim araclarinm hem olumlu hem de
olumsuz yonde bireyin sosyallestirme siirecini etkileyebilecek bir sosyallestirme aract
olarak kabul edildigi savunulmustur (Manstead ve Hewstone, 1995:112).

Sosyallestirme araglar1 ¢ogu zaman siire¢ boyunca otoriter bir yapida etkide
bulunmaktadir. Nitekim her insan sosyallesme siirecinde ¢cocuk olarak anne-babasina,
Ogrenci olarak dgretmenlerine, isci-memur olarak yoneticilerine, vatandas olarak yasa

ve yonetmeliklere itaat etme yoniinde egitilmektedir (Bilgin, 2008:82). Dolayisiyla
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toplum ve kiiltlir, kurulu diizenleri ile insanlar iizerinde iktidar {retirler. Bu anlamda
sosyallesme, edilgen-pasif bireyi yapilandiran tek yonli bir etki olarak
kavramlagtirilmistir  (Kagitgibasi, 2000:65). Halbuki sosyallesmenin en erken
donemlerinde bile bireyin tamamen edilgen-pasif ve her seyinin ebeveynlerce ya da
diger onemli-anlamli 6tekiler tarafindan belirlendigini iddia etmek ¢ok da rasyonel bir
aciklama degildir. Cilinkii kiigiik bir bebek bile kendisine gelen etkilere tepki
verebilmekte, hatta bazen benimsetilmek istenen etkiyi benimsememe noktasinda
direnebilmektedir. Her ne kadar oyunun kurallarin1 yetiskinler koysa da ¢ocuk,
sosyallesme siirecinin pasif bir alicis1 konumuna indirgenemez (Berger ve Luckmann,
2008:197). Bu yiizden, “sosyallesme, cocugun kars1 karsiya geldigi etkileri edilgin bir
bicimde 6ziimsedigi bir ¢esit kiiltiirel programlama degildir. Yeni dogmus bir bebegin
bile, kendisinin bakimindan sorumlu olanlarin davranisini etkileyecek gereksinimleri ya
da istekleri vardir. Cocuk en basindan etkin bir varliktir” (Giddens, 2000: 25). Her
insan, 6zgiin bir birey olmas1 baglaminda biriciktir. Dolayisiyla “bireyler bazi yonlerden
birbirine benzer 6zellikler kazanirken, baska yonlerden de tliimiiyle farkli niteliklere
biiriiniirler” (Batmaz ve Isen, 2002:22). Bu yiizden sosyallesmeyi en yogun yasadiklar
aile ortaminda bile ¢ocuklar diger aile fertlerinden farklilasabilmektedirler. Insanlarm
ait olduklar1 gruplarda, kiiltiirlerde, toplumlarda farklilagsmalar1 sosyallestirmenin bir tiir
“standart imalat” siireci olarak kabul edilemeyecegini gostermektedir. Durkheim,
insanin bir taraftan toplumsal ve kiiltiirel olarak kosullandigma; diger taraftan da
yaratict ve 6zgilin olduguna dikkat ¢ekmistir (Zijderveld, 2007:157).

Sosyallesme ayn1 zamanda bir gelisim ve 6grenme siirecidir. Siirecin toplum ve
birey merkezli olmasi, konuyu bir arastirma alani olarak sosyoloji ve psikolojinin temel
ilgi alanlarmdan birisi kilmaktadir. Gelisim ve 06grenme psikolojisi alanlari,
sosyallesmeye biiyiik bir 6nem vermistir. S6z konusu disiplinler ile ilgilenen
psikologlar, bireyin gelisim ve 6grenme siireci ile sosyallesme arasindaki iligkiye biiyiik
onem vermisler ve teorik diizeyde bu konuya Onemli katkilarda bulunmuslardir
(Yagmurlu ve Kumru, 2012:133-135).

Bir gelisim ve 6grenme siireci olarak sosyallesme, ayni zamanda kisiligin ¢esitli
yonlerinin birlikte ve iligki dahilinde geligmesi olarak da degerlendirilebilir. Nitekim
insan gelisiminin degisik boyutlar1 {izerine ¢alisan psikologlar, bir sekilde gelisim ile
sosyallesme arasindaki iliskiye de dikkat ¢ekmislerdir. Ornegin, Jean Piaget’e gore

insanin sosyal gelisimi evrenseldir. Sosyal becerilerinin kazanilmasini, yetiskin-gocuk
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etkilesiminden ziyade ¢ocuk-akran etkilesimine dayandirarak bireylerin sosyallestigini
ileri siirer (GOong-Savran, 2013:140).

Kohlberg’in ahlaki gelisim teorisine gore, bireyler ahlaki gelismelerine bagh
olarak toplum ile uyumlu olmay1 zamanla 6grenirler. Baska bir deyisle bireyler, ahlaki
gelisim ile birlikte genel toplumsal ahlak kurallarma gore nasil davranacaklarini
Ogrenirler (Gander ve Gardiner, 1998:263-5; Giingor, 1998:52-6). Freud, insan
gelisimini sosyallesme agisindan ele alan bir diger isimdir. Freud un kisilik geligimine
iliskin inlii id-ego-siiper ego kavramsallastirmasi, kisiligin ii¢ ana sistemine isaret eder
(Yagmurlu ve Kumru, 2012:135). Freud’a gore id, yeni dogan ¢ocukta olan kisiligin en
ilkel kismudir. Id, yeme, igme, acidan kaginma, haz elde etme gibi temel biyolojik
diirtiilerden olusur ve bu diirtiilerin hemen tatmin olmasini ister. Ego ise gerceklik
ilkesine itaat eder ve egoda uygun cevresel kosullar bulunana dek diirtiilerin tatmini
geciktirilmelidir anlayis1 hakimdir. Ego, kisiligin yOnetici kismudiwr, c¢ilinkii hangi
hareketlerin yerinde olduguna ve hangi id itkilerinin ne sekilde tatmin edilecegine karar
verir. Siiper ego ise g¢ocuga ebeveyn ve bagkalar1 tarafindan 6gretildigi sekliyle
toplumun ahlak kurallar1 ve degerlerinin icsellestirilmesinin temsilidir (Atkinson, ve
dig., 1995:538-9; Coser ve dig., 1983:109). Id ile siiper ego arasinda bir denge rolii
goren ego, normal davranisin ne oldugunu ve toplum iginde yapilmasi gerekeni
uygulayan benlik kismidir. Bu baglamda, egonun olusumu tamamen toplumsallagma ile
ilgilidir (Yagmurlu ve Kumru, 2012:135).

Olgunlagsma ve Ogrenme, insan gelisiminin temel siliregleridir. Olgunlagma,
genetik program dogrultusunda zaman icerisinde kazanilan fizyolojik 6zelliklere isaret
eden bir kavramdir. “Ogrenme ise genetik mirastan bagimsiz, bireyin cevresi ile
etkilesimi sonucu kazandig1 siirekli degisikliklerdir” (Celen, 1999:10). Ogrenme ile
olgunlasma arasinda dogrudan bir iliski vardir. Bazi teknik seylerin 6grenilmesi i¢in
insanin beden gelisiminin, belli soyut islemlerin yapilabilmesi icin biligsel gelisiminin
belli bir olgunluga ulagmasi gerekmektedir.

Insanin dil gelisimi, sosyallesme siirecinin en 6nemli unsurlarindan birisini
olusturmaktadir. Ciinkii bireyin diger insanlarla anlamli bir iletisim kurmasi dil ile
miimkiindiir. Insan dili 6grenerek iletisime dahil olmakta ve i¢ine dogdugu toplumun
sosyal gercekligini anlamlandirmaktadir. Sosyal diinyamiz dil ile anlasilir ve anlam
dogrudan dile baghdir (Elias, 1991:3). Insan, dil ile iletisim kurmay1 Ogrenerek

toplumda yasamayi, dolayisiyla ait oldugu toplumun anlam diinyasma déahil olmay1 da
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ogrenmektedir. Dil, hem sosyallesmenin en 6nemli i¢erigini hem de en 6nemli aracini
teskil etmektedir (Berger ve Luckmann, 2008:196). Dil gelisimi ile toplumsal iliskileri
anlagilmakta ve bu sekilde toplumun normlarinin, inanglarinin, degerlerinin ve
kiiltiiriniin bilincine ulagilmasi kolaylasmaktadir. Ciinkii dil, baslangictan beri insana
Ozgl bir aracgtir. Dilin insana 0zgii olusu onun insanda bir organ olarak bulunmasi
degil, insanin sahip oldugu dilin daha islevsel kullanilmasiyla ve sosyal kurallarin dil
sayesinde belirlenmesiyledir (Akarsu, 1998:21).

Insan, ait oldugu kiiltiiriin icerisinde ilk sosyallesme donemlerinde toplumunun
dilini 6grenerek sosyal olarak tretilirken, hayatinin daha sonraki donemlerinde de
stirekli ve yeniden Kkiiltiirel tiretim siirecine dil ile iletisim kurarak dahil olmaktadir.
Kiiltlirtin ve dilin en O6nemli unsurlarindan birisi de semboldiir. Semboller, aym
zamanda iletisim kurmanin en O6nemli yollarindan birisidir ve her toplumun belli
sembolleri vardir. “Kiiltiir, toplum i¢cinde anlamli simgeler biitiinii; simgeler sistemidir”
(Mardin, 1992:101). Semboller, insanlararas: iletisim ve etkilesim siirecinin temel
unsurlar1 olarak dikkat cekerler. Insanlarin diger insanlarla iliskilerinde sembolleri goz
oniinde bulundurarak hareket etmektedirler (Cohen, 1999:13). Sosyallesme, yap1 ve
form bakimindan sembolik bir etkilesimdir. Rol alma, ilgi ve ihtiya¢ bakimindan da
birey ile sosyal ¢evre arasinda bir iletisim, bir etkilesim olayidir (Akyiiz, 1991:212).
Sosyallesme, Kkiiltiir, dil ve semboller temelinde kurulan iletisim ve etkilesim
Oriintiilerine bagl oldugundan sosyallesme siireci, insanlarin hayat1 ve diinyay1
algilamalar1 i¢in gerekli olan “anlam” kodlarin1 edinmelerini de saglamaktadir. Sosyal
psikoloji alaninin 6nemli teorilerinden olan sembolik etkilesimcilik anlayigina gore,
“toplum, hayata anlam ve 0nem kazandiran, insani etkilesimin temelini olusturan bir
semboller diinyasidir” (Slattery, 2007:336-7). Toplum, insanlar arasinda kurulan
toplumsal iligkilere, bu iliskiler de dogrudan dil’e bagl oldugu i¢in Elias’in da belirttigi
gibi, “bilinen her dil, kullanicilarmna semboller yoluyla iletisim kurmayi saglar ve
semboller yoluyla iletisim, toplumdan topluma degistigi gibi tamamen insana 6zgii bir
durumdur” (Elias, 1991:2-3). “Simgeler bize ne anlatmamiz gerektigini sdylemez,
yalnizca anlam yaratma kapasitesi kazandirir” (Cohen, 1999:14).

George Herbert Mead, sembolik etkilesim teorisi ile sosyallesme baglaminda
dile ve semboller yoluyla bireyler arasinda kurulan diyalogun 6nemine dikkat ¢ekmistir
(Sugur, 2012:47). Mead’e gore, insanlar sadece anlam aktarma yetenegine degil,

baskalarmin sdzleri ve eylemlerini yorumlama yetenegine de sahiptir. Insanlar nasil
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davranmasi gerektigini sosyallesme ve rol oyunuyla 6grenirler. Cocuklar geligirken,
hayat1 6gretimle, taklitle ve 6zel bir oyunda anne, baba, doktorluk ve hemsirelik (6nemli
otekiler) rolleri araciligiyla Ogrenirler. Onlar biiyiiyiip zihinleri olgunlastik¢a, bu
toplumsal rehberlik igsellestirilir ve digerlerine tepki verme ve onlar1 yonlendirme aract
olarak kullanilir (Slattery, 2007:334-5). Mead’in teorisinde benlik, {i¢ temel iizerine insa
edilir. Buna gore, kisinin bizatihi kendisi (I), baskalarina doniik yiizii (me) ve
genellestirilen 6tekiler, benligin ve dolayisiyla da kimligin inga edilmesinde rol oynar.
Kimlik, toplumda yasayan otekilerin tutumlarmin O6grenilmesi ile kazanilir ve
otekilerden kazanilanlarin yine kisi tarafindan 6zgilin bir sekilde sunumu olarak
goriilebilir (Stevenson, 2006:277). Benlik, dnceden var olan bir deneyim birikimi olarak
degil, bir 6z yaratim siirecinin etkinligi olarak diistiniilmelidir. Benligi sabit ve kat1 bir
toz olarak degil de, baskalariyla etkilesim icindeyken var olan, cok yiizli ve kendi
icinde catisan bir potansiyel enerji alani olarak diisiinmek gerekir (Fay, 2001:63).
Mead’e gore benlik kisinin icinde yasadigr toplumun toplumsal aligkanliklarmi
icsellestirmesi anlaminda genellestirilmis degerlerdir (Polama, 1993:223).

Insan, gevresinde olup bitenleri anladig1 oranda yorum ve eylemde bulunur.
Dolayisiyla sosyal etkilesim anlam ve yorumlara bagl olarak gelisir. Toplumsal

etkilesim, 6zlinde, anlam ve yorum iizerinde yiiriitiilmektedir (Cohen, 1999:15).

1.2.6.1. Sosyal Yasam Gerg¢egi ve Otizm

Otizme sosyolojik bakis, temelde otizmli bireylerin “i¢inde yasadiklar1 diinyay1
ve bu diinyaya iliskin olan yasami ve 6gelerini tanimlama, agiklama ve yorumlama
stirecine isaret etmektedir. Bu siire¢ ic¢indeki her 0Ogenin anlamlandirilmasi,
yorumlanmasi, etkilesim i¢inde bulunan insanlarin birlikte ortaya koyduklar1 bir girisim
olarak ortaya ¢ikmaktadir” (Nazli, 2007:160). Dolayisiyla bu girisimleri irdeleyen
Berger ve Luckman temelde insanlarin anlamli yasamlari nasil yarattigi ile
ilgilenmiglerdir (Berger ve Luckman, 1979:387-92, akt., Nazli, 2007:160). “Berger ve
Luckman’in sosyal yasam gercekligi lizerine bakis agilarmi olusturmalarinda referans
aldiklar1 A. Schutz’un ise temel ilgi alani, 6znellikler arasi etkilesimin yogunlastigi
‘vasam diinyasi’ kavramidir. Her bireyin yasam diinyas1 i¢inde kendine ait olan bir
zaman akis1 vardir ve bu toplumun zamani ile de kesisir. Aslinda Schutz’un, tek bir
yasam diinyasina ait niteliklerden bahsetmesine ragmen her bireyin, kendine ait yasam

diinyas1 ve farkli nitelikleri vardir” (Nazl, 2007:160). “Bireyler birbirlerinin yasam
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alanlarma, yasanan toplumsallik i¢inde dahil olur ve zaman zaman kendi yasam
alanlarmi bir ortaklik i¢cinde paylasirlar” (Ritzer, 1992:371-414 akt., Nazli, 2007:161).

Sosyal yasamin diizenini ve bunu saglayan anlamlara kars1 bir tehdit olusturmast
baglaminda otizm, bireyin yasamimi altiist edici bir nitelige sahiptir. Bireyin simdi,
burada ve gelecek olan1 kontrol etme ve Orgiitleme yetenegini tahrip ettigi
varsayildigindan otizm, sosyal yasam ic¢in bir tehdittir (Nazli, 2007:160). Nitekim
fenomenolojik boyuttan gelen bir anlamla otizm, “bireyin topluma iiyeligini saglayan
temel Ogelerden olan kontrol ve kendi kendine yeterliligini zedelediginden, bireyin
manevi biitlinliiglinii pargalamakta veya yok etmekte ve sosyal yasami i¢in derin bir
‘yarilma’ (siirekliligi kirma anlaminda) olusturmaktadir (Gerhard, 1989:189 akt., Nazli,
2007:160).” Otizmin Ozellikle yasamm ilk ii¢ yilinda beklenmedik bir anda ve tibbi
imkanlar1 asan bir sorun olarak ortaya ¢ikmasi, birey ile ailesinin yasamlarmi planlama
ve kontrol altinda tutmaya iligkin eylemlerini de olumsuz etkilemektedir (Nazli,
2007:160).” Hatta sosyal yasam icin, siradan eylemleri olusturan 6z bakim, iletisim,
sosyal ve gilinliilk yasam becerilerini bile 6nemli derecede sinirlandiran bir otizm vakasi
s6z konusu olmaktadir.

Otizm “sosyal etkilesim baglaminda diisiiniildiigiinden” (Ingstad ve Whyte
1995:4) otizmli bireyin yapmis oldugu veya yapacagi her tiirlii eylem bireyin kendisine
yonelik tepkilere doniismektedir. Ayrica otizmli bireyler diger bireylerin tersine ‘lireten’
degil, ‘tiiketen’ bir kapasiteye sahiptir. Dolayisiyla Bauman her iki kapasite arasinda
sosyolojik olarak ©nemli bir fark gormektedir. Ilki {iretme kapasitesi ile
degerlendirilirken, digeri ise i¢inde bedensel ve yasamsal arzularin, hazlarm,
deneyimlerin ve duyumlarn oldugu tiikketme kapasitesi ile degerlendirilmektedir
(Bauman, 2001:156—-157). Otizmli birey; sosyal ¢evreyle etkilesim icerisine girdiginde
onun davranislart kimligi olmaya baglar. Otizmlinin nasil davrandigi, nasil goziiktigii,
ne sOyledigi, nasil etkilesime gectigi vs. otizmli “bireyin kimligini olusturmaktadir.
Otizmli bireyin sosyal pozisyonu ve saygmlik diizeyi, icinde bulundugu toplumun
sosyal sartlar1 ve sosyal gevresiyle gelistirdigi-gelistirebildigi iliskiler baglaminda
ortaya ¢ikmaktadir” (Burcu, 2006:69). Otizmli bireylerin yasadiklar: toplumda egitimini
stirdiirebilme, bagimsiz hareket edebilme, sosyal iliskiler slirdiirebilme ve cesitli sosyal
slireclere katilmalar1 onlarin toplumla biitiinlesmelerinde belirleyici rol almaktadir.

Otizmin etki alaninda otizmli “bireyin, bireysel ve toplumsal atmosferini

olusturan nitelikleri ¢ergevesinde otizmi deneyimleme ve otizmin bireyin gelisimini
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oldugu kadar sosyal yasamini da etkileme durumu yer almaktadir. Dolayisiyla otizm
durumu, onu deneyimleyen her bireyin cinsiyet, yas, egitim diizeyi, meslek-is vb.
acisindan farkli bir sosyal atmosfer i¢cinde bulunmasindan etkilenir” (Nazli, 2007:160).
Otizmin tanilamasi, kabullenilmesi, tedavisi, bagimsiz yasamin gelistirilmesi, sosyal
yasama katilimin saglanilmasi gibi ¢ok ¢esitli siireglerden gecilerek bu sosyal
atmosferin etkisi gliglii bir sekilde hissedilmektedir. Boylece otizm bireyin saglhigini,
bagimsiz yagamini oldugu kadar sosyal yasamini da etkilemekte, bireysel yasami kadar
sosyal rollerini ve sosyal iligkilerini de tahrip etmektedir. Ciinkii otizm, bir yanda sosyo-
kiiltiirel faktorlerin etkileri (beslenme aligkanliklari, yasam tarzlari1 vb. gibi) diger
taraftan da otizmin bireysel ve toplumsal deneyimleme siireci (otizm anlatilari,
farkliliklarin farkinda olma) baglaminda 6n plana ¢ikaran bir durum olmustur (Nazl,
2007:160). Tiim bu nitelikler g6z Oniline alindiginda otizm, bireyi, aileyi ve g¢evreyi
etkilemesi yoniiyle hem bireysel hem de sosyal yasama etkileri olan sosyal bir durumu
ifade etmektedir. Bu anlamda “sosyal engellilik, en genel bicimde, bireyin sosyal
yasaminda  ihtiyaclarmin  karsilanmamasi,  bagimsizliginmm  olusumunun  ve
devamliliginin saglanabilecegi sosyal, kiiltiirel, siyasal ve ekonomik alt yapilarin
yetersizligi ve bu cergevede digerlerinden farkli birey” (Burcu, 2007:1) olarak

goriilmesinde belirlenmektedir.

1.2.6.2. Otizmli Bireylerin Sosyallesmelerinin Onemi

Sosyallesemeyen, dolayisiyla toplum igerisinde yasamasi i¢in gerekli bilgi
donanimina sahip olmayan, normlar1 ve degerleri i¢sellestirememis birisinin toplumdaki
diger insanlar gibi normal bir insan olarak kabul goriilemeyecegi agiktir. Boylece
sosyallesme, insanin diger biitiin varliklardan farkli olarak dogal, verili bir diizende
yasamadigini, aksine toplumsal iligkiler yoluyla disindaki toplumsallig iirettigini ve bu
yolla ancak insan olabildigini ac¢iklayan ve tanimlayan bir siirectir.

Toplumsal yasama katilmayan ¢ogu birey gibi otizmli birey de aslinda farkinda
olmadan kendisini sosyal normlara bagli bir birey olarak gdérmiiyor. Hatta sosyal
cevreyle olan tiim iliskisini kesmek suretiyle, toplum diizenini garanti eden kurallarin
hepsini reddetmektedir. Boylece kendisini kisitlamay1 da reddetmektedir. Toplumsal
normlara uymaktan giicliik ¢eken otizmli birey dil-iletisim ve sosyal uyum
siirliliklarindan  kurtulamamakta ve sosyalizasyonu ger¢eklesmemektedir. (Tufan,

2006:164-165). Dolayisiyla sosyal uyum gii¢liigii, otizmli bireylerin temel sorunlarmin
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basinda gelmektedir. Ayrica gdz temasi kurmama, ¢evresine ve insanlara ilgi duymama,
seslere tepkisiz kalma, duygusal yakinlasmadan ve fiziksel temastan ka¢inma, oyun
oynamama ve sosyal kurallara uymama gibi Ozellikler, otizmli bireylerin sosyal
yetersizligin ve sosyallesmemenin birer gstergesidir (Ozbey, 2005:49).

Otizmli bireylerin konusma ve iletisim becerilerindeki yetersizlik onlarin toplum
icinde bazi sosyal etkinliklere katilmalarin1 engellemektedir. Bu alanlardaki zorluklar
yetersiz sosyallesmeye yol agmakta ve yasitlarla iliski icinde O6grenme sansini
azaltmaktadir. Otizmli bireyler tamamen kendilerine ait bir diinyada yasiyor gibi
goriinmekteler ve cevrelerinde olup bitenlere karsi cok kayitsiz kalmaktadirlar. Hatta
akranlariyla bile oynayamamalar1 ve oyun alanlarmi paylasamamalari sosyallesmelerini
hayli geciktirmektedir. Oysaki oyun alani yalnizca bireylerin eglendikleri bir yer degil,
bireyin paylagma, sira bekleme ya da diger bireylerle birlikte oynama gibi becerilerinin
de desteklendigi bir ortamdir. Ancak yiiksek islevli (yiiksek zihinsel potansiyele sahip)
otizmli bireyler bile oyun ile ilgili smirli becerilere sahiptirler. Dolayisiyla, Otizmli
bireyler oyun oynarken veya sosyal iligkiler esnasinda kendilerini ifade etmekle ilgili
yetersizlik yasamalar1 onlarin sosyal yasama katilmalarini zorlastirmaktadir. Ayrica
arkadaslik, bir insanin yasamindaki en i¢ten, samimi ve énemli iliski bigimidir. Otizmli
bireyler i¢in de arkadaslik kurmak onemlidir; ancak bu, onlar i¢in bir miicadeleye
dontismektedir. Zaman zaman hem otizmli bireyler hem de diger bireyler karsilikli
etkilesime ge¢cmek istemektedirler. Fakat bunlar birbirlerine nasil davranacaklarini
bilmedikleri i¢in ve bir digerinin tepkisinin ne olacagmi kestiremedikleri i¢in ¢ogu
zaman bu etkilesime gegme istegi dogru bir iliskinin kurulmasina doniismemektedir.
Dolayisiyla sosyallesme agisinda yetersizligi olan otizmli bireyler yasamlar1 boyunca
kisiler arasi iliskilerde, duygusal davranmigsal alanlarda, okul yasamlarinda cesitli
problemlerle karsilagmaktalar.

Otizmlilerin en biiylik sorunu davranis degisikligine ve sosyallesmeye karsi
diren¢li olmalaridir. Bu direng bir anda kirilmaz. Ancak fark edildigi andan itibaren
dogru yontemlerle ve gerekli destekle uzun bir siirecte bu direng yok edilebilir veya
azaltilabilir. Dolayistyla otizmli bireyler i¢in normal sosyallestirme siirecinden ziyade
0zel bir sosyallestirme silirecinin erken yaslarda, uzmanlar esliginde ve uygun
ortamlarda yapilmasi ¢ok onemlidir. Ayrica otizmli birey yasaminin biiylik bolimiinii
ailesiyle ve ailesinin destegini alarak siirdiirmektedir. Ailesi onun i¢in en giivenli

ortamdir. Eger aile ¢ocuguna zamaninda taniyr koydurup, olmasi gereken destegi,
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egitimi, giiveni verirse otizmli birey daha ¢abuk sosyallesme siirecinde ilerlemis olur.
Otizmli bireylerin temel becerileri zamaninda kazanmasi sosyallesmeleri i¢in de c¢ok
onemlidir. Ciinkii otizmli bireyler i¢in birlikte yemek yeme, yedirmek, uyumak ve
uyutmak, banyo yapmak, berbere gitmek, doktora gitmek, birlikte alis veris yapmak gibi
durumlar onlarin sosyallesmesinde 6nemli birer siirectir. Bu siirecte de aile ve 6zel

sosyallestirme araci olan OCEM’lere biiyiik gorevler diismektedir.

g

Foto 1. Ziibeyde Hanim Ozel Egitim OCEM / Van—19.10.2010

Yukaridaki fotograf, otizmli ¢ocuklarin bazi 6zelliklerine dikkat ¢cekmek ve
egitimlerinin Onemine vurgu yapmak i¢in bu calismada kullanilmistir. Yani bu
fotografta yer alan bazi otizmli ¢ocugun fotograf cekerken poz veremedigi, goz
kontagint kurmadig1 veya c¢ekiyorum bana bak komutunu yerine getirmedigi, otizmle
birlikte eslik eden hiperaktiflikten dolay1 yerinde duramadigi ve 6gretmeni tarafinda
tutarak poz verilmeye c¢alisildigi, fotograf cekilirken bile stereotipi (takintili-
tekrarlayicl) davranis sergiledigi fotograf karesinde anlagilmaktadir. Ayrica bir
ogretmene neredeyse bir 6grencinin diistiigli ancak boylece verimin alinabilecegi yani
bireysel egitimle (bire-bir) yapilacak egitim sonucunda bu ¢ocuklarla ancak yol

alinacagma dair bir ipucu verilmektedir.



IKiINCi BOLUM
2. ARASTIRMANIN METODU

Bu boliimde, arastirmanin amaci ve Onemi, arastrmanin smirlhiliklari, nitel
arastirmada yontem, arastrmanin yontemi, evren, Orneklem, veri toplama teknikleri,
veri toplama siireci ve analiz, arastirmada karsilagilan giiclikkler ile ilgili bilgiler

verilmistir.

2.1. Arastirmanin Kapsami, Amaci ve Onemi

Arastirma, otizmin sosyolojik evrende dogrudan birey ve aile, dolayli olarak
toplum, kurum ve kuruluslar agisinda nasil bir etkileme agini1 olusturdugunu ve bunlarda
hangi sonuglar dogurdugunu kapsamistir. Ayn1 zamanda sosyal ¢evrenin damgalayici,
dislayici, otekilestirici tutumlarindan ve olumsuz yargilarindan dolay1 otizmli bireylerin
ve ailelerinin sosyolojik arka planda ne tiir sorunlar yasadiklarini da icermistir. Boylece
bireyleri ve sosyal yasami etkilemesi yoniiyle otizm etkeni ile otizmi ortaya ¢ikartan
faktorlerin sosyal yasamda yol actig1 genel durumu anlamaya c¢alisilmistir. Diger bir
ifadeyle otizmin sosyolojik boyutlarmin neler oldugu arastirmanin baslica problem alani
olarak belirlenmistir.

Aragtrmanmm  temel amaci1 ise, “etiketleme-damgalama, oOtekilestirme-
marjinallestirme, sosyal sapma-anomi, sosyallesme ve yabancilasma” gibi sosyolojinin
temel kavramlar1 ¢ergevesinde otizmin sosyolojik boyutlarini ortaya koymaktir. Ayni
zamanda ¢alismanin kuramsal ¢ercevesini sekillendiren otizmli bireylerin sosyal yasam
icerisindeki genel durumu ile aile bireylerini nasil etkiledigi, ailenin sosyo-ekonomik,
sosyo-Kkiiltiirel yasamini nasil etkiledigi ve otizmin bireyi, aileyi, toplumu giderek nasil
kusatip sosyal bir olgu haline geldiginin detaylarmi ortaya koymaktir. Ciinkii otizm,
1940’lardan bu yana farkli arastirmalara konu olan genis yelpazeli faktorlere sahip
oldugu gibi bir¢ok arastirmaya da yon veren 6nemli bir etkendir. Otizmli bireylerle ilgili
meydana gelen ne kadar olay veya olgu varsa hepsi de arastirmaya deger niteliktedir.
Yani otizmin tarihsel olarak bilimsel ¢aligmalara konu olmas1 60-70 yil gibi kisa bir
gecmisi olmasina ragmen sadece duygu ve diisiincelerimizi degil ayn1 zamanda fiziksel
cevremizin de degismesini saglayan Onemli bir etkendir. Her gegen giin sosyal bir

fenomen veya sosyal bir olgu haline gelmesi kagmilmaz olmustur. Ayrica otizmli
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bireylerin niifus igerisindeki sayisinin her gegen giin artmasi (Fombonne, 2003:87-9),
(Wing ve Potter, 2002: 151-61) ve giinlimiiz toplumlarmin gizliden gizliye otizmli
bireylerin yayginlastig1 bir topluma dogru gitmesi zorunlu olarak otizmle ilgili ¢esitli
sosyal tedbirlerin alinmasini ve sosyolojik caligmalarin yapilmasmi gerektirmistir.
Dolayisiyla otizm sorunu farkl ve karmagik bir durumu ifade ettigi i¢in sadece saglik,
egitim ve psikoloji disiplinlerine ait bir husus olarak goriilmemeli, ayn1 zamanda
sosyoloji, ekonomi ve hukuk gibi alanlarmin da temel sorunu olarak ele alinmalidir. Bu
nedenle otizmin sosyolojik boyutlari, bireye, aileye ve topluma iliskin yansimalarini
genis bir sosyolojik perspektifle ele alinma ve ayn1 zamanda sosyolojinin sinirlar1 iginde
incelenme imkan1 dogmustur.

Tiirkiye’de 1992°den bu yana otizmle ilgili saglik, egitim ve psikoloji
alanlarinda onlarca, yiiksek lisans, doktora ve tip’ta uzmanlik ¢alismasi yapilmistir.
Ancak sosyoloji alaninda sadece 1994’te Hacettepe Universitesi Sosyal Bilimler
Enstitiisii Sosyoloji Anabilim Dalinda “Tiirkiye’de Otistik Cocuklarin Aile Yapilari
Uzerine Sosyolojik Bir Inceleme” adli bir yiiksek lisans calismasi yapilmistir
(www.yok.gov.tr, 20.04.2011). Bu da Tiirkiye’de otizmli bireylerin sosyal
problemlerinin ne kadar ¢ok ihmal edildiginin bir géstergesi oldugu diisiintilmiistiir.

Otizmin sosyolojik boyutlarnin ortaya konulmasi basta birey ve ailede daha
sonra toplumda meydana gelebilecek problemlerin anlagilabilmesi ve agiklanabilmesi
icin 6nem tasimaktadir. Kisacasi bu arastirma, otizmli bireylerin sosyal problemlerinin
anlasilmasina ve 6nlenilmesine, aile bireylerinin bir arada yasamasini saglayacak asgari
sartlarmin olusturulmasina, ailelerin yasadig1 giicliiklerin belirlenmesine, yeni sosyal
politikalarm olusturulmasina, saglik, egitim, psikolojik, sosyal ve kiiltiirel ¢alismalarin
pozitif ayrimcilik temelli yiirlimesine, otizmle ilgili sivil toplum kuruluslarin 6neminin
anlasilmasina, belediye hizmetlerine, yasal diizenlemelere, toplumsal bilinglendirme
calismalarina kaynaklik edecegi diisiiniildiigiinden dnemlidir.

Dolayisiyla “Sosyolojik Boyutlariyla Otizm” {izerine yapilan bu ¢aligma, ortaya
konulan bakis agisi, bagvurulan yontem ve tekniklerle daha once ele alimmadigi gibi
inceleme konusu da yapilmamistir. Yapilan literatiir taramas1 da gostermistir ki, bu
caligma Tiirkiye’de doktora diizeyinde sosyolojik bakis agisiyla yapilan ilk ¢aligmadir.
Boylece otizmin sosyolojik literatiirdeki eksikligi az da olsa bu c¢alisma ile
giderilebilecegi diisiiniilmiistiir. Ote yandan Tiirkiye’de pek bilinmeyen otizm ve

sosyoloji arasindaki iligkinin anlagilmasina da katkida bulunacagi umulmustur.


http://www.yök.gov.tr/
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Bunun i¢in aragtrmanm konusu ve amact dogrultusunda Tirkiye’de otizmin

bireysel, ailevi ve toplumsal alandaki genel goriiniimlerine iliskin olarak asagidaki

sorulara cevaplar aranmustir.

het

© 4 ok

10.
11.

12.
13.
14.

Tiirkiye’de otizmli bireylerin tanisini geciktiren etkenler nelerdir?

Otizmli bireylerin tanisindan sonra ebeveynler neler yasamaktadirlar?

Otizmli bireylerin tanisindan sonra ebeveynlerde kabullenme nasil
olmaktadir?

Otizm, bireylerde ne tiir yetersizliklere yol agmaktadir?

Otizmli bireylerin durumu aileyi nasil etkilemektedir?

Otizm, ailede en ¢ok kim/kimleri etkilemektedir?

Otizmli bireyle birlikte yasamanin zorluklar1 nelerdir?

Otizmli Cocuklu ebeveynler, ailede ve sosyal cevrede ne tiir zorluklarla
karsilagmaktadirlar?

Otizmli ¢ocuk, aile bireylerin uyku durumunu, 6zel yasantisini, gilinliik
yasantisini, bos zamanlarini, ekonomik durumunu nasil etkilemektedir?
Otizmli ¢ocuklu aileler ne siklikla sosyal ortamlara girmektedirler?

Sosyal ¢evrede otizmli bireye veya aileye donilk ne tiir bir diglanma
olmaktadir?

Otizm aile bireylerin sosyal ¢evresiyle olan iliskilerini nasil etkilemektedir?
Allelerin otizme iliskin tanimlar1 nelerdir?

Otizmle hangi konularda ve nasil miicadele etmektedirler?

2.2. Arastirmanin Siirhhklar:

Bu arastirma evrenin 6zelliklerini yansitabilecek belli bir 6rneklem grubuyla

smirli olmakla birlikte, asagida maddeler halinde belirten hususlarla da sinirhdir.

1. Bu arastirma, yar1 yapilandirilmig goriisme teknigi ile verilere ulasildigi icin

goriisme cetvelinde yoneltilen sorular ile smirhdir

2. Calismanin tamamlanmasi i¢in verilen siire veya goriismecinin sorulara cevap

vermek istedigi kadariyla sinirhdir.

3.

Katilimcilarin goriisme esnasinda bazi ¢ekincelerinin olma ihtimali oldugu

icin arastirma, sorulara verilen yanitlarm igerikleri ile sinirhdir.
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4. Arastirma, Tiirkiye’nin farkli bolge ve ilerinde kurulmug bulunan 16 Vakif ve
Dernek ile sinirhidir.
5. Aragtirma, sosyolojik bakis agistyla sosyal evrende ulasildigi otizmli birey ve

ailelerin sosyolojik profilleriyle smnirhdir.

2.3. Nitel Arastirmada Yontem

Max Weber’in belirttigi gibi sosyoloji, “toplumsal davranisi yorumlayarak
anlamak ve bu yolla davranis1 kendi akisi i¢inde, dogurdugu tesirlerle birlikte
sebeplerini ortaya koyarak aciklamak isteyen bir bilimdir” (Weber, 2012:15).
Dolayisiyla arastirmacilar, toplumsal davranislari “anlamak istiyorlarsa, kendilerini
subjelerin (kisilerin) yerine koyarak onlarm gergek hakkidaki goriislerini, sembolleri,
degerlerini ve tutumlarin1 anlamayr kazanmalidirlar. Weber’in  bu  sozleri,
arastirmacilarin yapacaklar1 arastirmalarda izleyecekleri yollar1 segerken, dikkat
etmeleri gereken noktalar1 belirlemeleri agisindan onemlidir” (Weber, akt., Ekiz, 2003,
okulsel.net, 23.06.2013).

Sosyal bilimciler i¢in insam1 daha iyi anlayabilme yolu nitel arastirma
yontemlerine bagvurmaktan geger. “Nitel arastirma yontemleri; karmasik, degisken,
tartismali-bir¢ok yontem ve arastirma uygulamalarimin oldugu- bir alandwr. ‘Nitel
arastirma’, dolayisiyla tek bir varlik degil, devasa bir ¢esitliligi kapsayan bir semsiye
terimdir’ (Punch, 2005:132). Bu paradigmanin paralelinde insanin da karmasik, siirekli
degisen duygu, diisiince ve davranislar driintiisiine sahip oldugu tartismasizdir. Insani
anlama cabasi ayni zamanda onu etkileyen ya da davranislar Oriintiisiine yon veren
bircok faktorii de anlamay1 ve analiz etmeyi gerektirir. Insan davranislarmi dar
kapsamli, esnek olmayan bakis agisiyla incelemek akademik bir ugrastan ziyade siradan
bir ugrasm ve anlama girisiminin Otesine gegmez. Bu nedenle insani anlamayi, tabiri
caizse onu kesfetmeyi hedefleyen bir arastirma tiirii olan nitel aragtirma da, her gecen
giin kullanilan farkli teknikler ile gelistirilmektedir.

Insan degisken, dogal ortama duyarli, dinamik bir canlhdir. Arastirmaci,
arastirma silirecinde insanin bu degisken ve dinamik yapisina iliskin degiskenlere karsi
cok dikkatli olmasi gerekir (okulsel.net, 23.06.2013). Ciinkii bu siirecte, tahmin
edilemeyen ya da kontrol edilemeyen bir¢ok degiskenin varligi s6z konusudur.
Dolayisiyla arastirmada ulasilmak istenen degiskenlere iliskin asil verilere ulagmak

zorlagir veya miimkiin olamaz. Bu noktada arastirilan olgu ya da olgularin
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derinlemesine incelenmesi, betimlenmesi, anlamlandirilmasi, birbirlerini etkileme
boyutlarinin saptanmasi nitel bir yontemle olur. Ciinkli “nitel arastirmanin amact bir
seye biitiinciil ve derinlemesine bakmak, onu karmasiklik igcinde incelemek ve baglami
icinde anlamakur... Nitel arastirmacilar icin insanin sosyal davranisi hakkindaki
“gercek”, baglamdan bagimsiz degildir. Bu yiizden nitel arastirma igin tiim resmi
aktarmak diger bir ifadeyle “yogun betimleme” énemlidir” (Punch, 2005:183). Boyle
bir siiregte arastirmaci, “perspektif gelistirerek, arastirdigi olgu/olgular1 6znelerin
goziiyle gormeyi deneyerek daha gercekci bir bakis agisi yansitir. Arastirmaci, ¢aligma
stirecinde gozlem, goriisme ve dokiiman analizi gibi nitel veri toplama ara¢ veya
teknigini kullanarak birtakim analizler yapar. Burada nitel arastirmacinin temel amaci,
nicel arastirmalarda oldugu gibi birtakim sayisal analizler yapmak degil, arastirilan
durumlara iligkin derinlemesine bilgi ve algi elde etmektir” (enternasyonalforu.org/
15.02.2012).

Nitel arastirma, arastirmacinin konuyu dogal ortamda inceleyerek, arastirilan
insanlarim perspektifiyle olguyu yorumlama ve anlamlastrma c¢abasidir. Ya da
insanlarin sosyal gercekliklere atfettikleri anlamlar sayesinde sosyal olgulari anlama
girisimidir. Nitel arastirma, bireylerin yagsamlarindaki anlamlar1 tanimlayan ¢aligmalari,
vaka incelemelerini, goriismeleri, kigisel deneyimleri, icebakislari, gbzlemsel, tarihsel
ve gorsel metinler gibi bir dizi tekniksel yaklasimlar1 igermektedir (Kus, 2003:77, akt.,
okulsel.net, 23.06.2013)

Miles ve Huberman’a gore nitel arastirmalarda siklikla tekrarlanan bir 6zellik de
sudur: “Nitel arastirma, bir alan veya yasam ortami ile temasin yogun ve/veya uzun bir
zaman dilimini kapsayacak bir bi¢imde siirdiiriilmesiyle yiiriitiiliiv. Bu durumlar,
genellikle insanlarin, gruplarin, toplumlarin ve érgiitlerin giindelik hayatini yansitan
‘stradan’ veya normal durumlardr” (Punch, 2005:142). Dolayisiyla nitel arastirmalar
olay ve olgularmn sosyal yonii ile ilgilenir. Ayn1 zamanda insan ve grup davranislarinin
“ni¢in”ini anlamaya calisir. Bu anlama siirecinde “su sorulara yanit arar: Insanlar nicin
boyle davranir? Kanaatler ve vaziyet ahislar nasil olusur? insanlar cevrelerinde olup
bitenden nasil etkilenir? Kiiltiirler nigin ve nasil gelisir? Sosyal gruplar arasindaki
farklar nelerdir?” (agikarsivankara.edu.tr) gibi temelde ‘ni¢in’e yonelik arastirmalardan
hareketle niteliksel (qualitative) arastirma yontemiyle cevap aranir.

Nitel arastrmalar bircok yontem kullanarak insan deneyimlerine iliskin sozlii,

yazili anlatimlar1 ve kayitlar1 incelemektedir. Yine bu arastirmalar, bir¢ok veri toplama
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teknigi kullanabilir. En temel nitel veri toplama yontemleri; goriisme (miilakat), gozlem,
katilimc1r gozlem ve belgeler olarak siralanabilir (Punch, 2005:165). Ayrica deneysel
gozlemler, fotografik teknikler (video kayitlarr), gorsel analizler, tarihsel analizler
(histografi), sosyometri, sosyodrama, benzer etnometodolojik deneyimler, etnografik
aragtirma gibi teknikler sayilmaktadir (Berg, 2001:3). Punch’in vurguladigi gibi nitel
aragtirmada en sik kullanilan veri toplama teknikleri goriisme, goézlem ve dokiiman
incelemesidir (Yildirim ve Simsek, 2004:36).

Nitel arastirmada, verilerin toplanmasi ve veri analiz agamalar1 i¢ ice gegen
dongiisel bir stire¢ oldugu i¢in verilere tekrar tekrar donmek gerekmektedir. Yani veri
toplama ve veri analizi asamasi birbirini sekillendiren agamalardir. Pink, arastirmacinin
arastirma siliresince yeni metotlar gelistirme konusunda ve teknolojiyi kullanmada acik
zihinli olmasi gerektigini belirtmistir (Pink, 2004:393).

Bir nitel arastirmaci; verileri, temalar, kavramlar veya benzer Oozellikler
temelinde kategorilere aywrarak analiz eder. Arastirmaci, yeni kavramlar gelistirir,
kavramsal tanimlar formiile eder ve kavramlar arasindaki iliskileri inceler. Nihayet
kavramlari, bir dizi halinde, karsit kiimeler (X, Y’nin karsitidir) veya benzer kategori
kiimeleri olarak birbirine baglar ve bunlar1 kuramsal aciklamalarin 6rgiistine dahil eder.
Arastirmacilar, verileri (saha notlari, tarihsel belgeler, ikincil kaynaklar vb.) incelerken
ve onlara dair elestirel sorular sorarken kavramlar1 olusturmaktadir (Neuman,
2007:662). Nitel analizde 6nemli olan analitik prosediir i¢in yeterli detaylar1 ve kurallar1
tekrar ederek, analizde her bir birime basvurmaktir (Tutty, Rothery ve Grinnell,
1996:97).

Creswell’e gore nitel arastirmada, onemli noktalardan biri arastirmada hangi
verilerin kullanilacagina bakilmasidir. Ayrica arastirmaci verileri kisitlayarak kod ve
kategoriler gelistirmeli ve kategorileri gorsel imajlar ve metinden aymrmalidir.
Arastirmact bazi verileri goz ardi ederek kisa gecici kod listeleri olusturmaktadir
(Creswell, 1998:140). Tutty, Rothery ve Grinnell’e gore isitsel verilerin transkripti
uzun, gii¢ bir siiregtir ve dikkat gerektirmektedir (Tutty, Rothery ve Grinnell, 1996:92-
5). Isitsel kayitlarin analizi, arastirmaci ve katilimer arasindaki diyaloga bagh kalarak
yapilmaktadir. Bu noktada isitsel analiz iki hususa dikkat etmelidir. Birincisi “Ne
isitiyorum?” ve “ Bu isittiklerime nasil sadik kalarak yazabilirim?” Bu baglamda isitsel
veri analiz siirecinde belirtilen iki soruya arastirmaci tarafindan siire¢ boyunca dikkat

edilmistir.
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2.3.1. Arastirmanin Yontemi

Bu arastirmada, otizm olgusuna yonelik bilgiye derinlemesine ulagsmak i¢in nitel
(kalitatif) veri toplama tekniklerinden yararlanilmistir. Arastirmada, derinlemesine
goriisme (miilakat) ve gozlem teknigine basvurulmustur. Boylece, “Sosyolojik
Boyutlariyla Otizm” olgusunu biitiin yalinlhigiyla betimleyebilmek i¢in arastirma
konusunun hem nesnesi hem de 6znesi konumunda olan katilimcilarin (otizmli ¢ocugu
olan ebeveynlerin) otizm olgusuna iligkin bilgi, gorgii, algilar1 ve yasantilarindan
hareketle derinlemesine bilgiye varilmistir. Bdoylece, aragtirmanin amaci dogrultusunda
otizmin bireyde, ailede ve toplumdaki yansimalarini, sosyal evrende ne tiir bir sosyal
iliskiye, etkilesime yol agtigini, hangi sonuglar1 dogurdugunu tespit etmek igin otizmli
cocuklarin aileleri (42 katilimcr) ile yar1 yapilandirilmis miilakat formuyla goriismeler

yapilmistir. Ayrica otizmli bireylere yonelik gozlemlerde bulunulmustur.

Foto 2. Necmettin Erbakan Uni. Egitim Fak. Ogretim Uyesinini Odasi /Konya - 30.07.2012

2.4. Arastirmanin Evren ve Orneklemi

Bu arastirma, ¢alismanin amaclar dogrultusunda Tiirkiye 'de otizmli bireyleri ve
ailelerini kapsamaktadir. Bu calismada, 6rneklem i¢in evrende smirlandirma yoluna
gidilmistir. Bu kapsam i¢inden ve kapsamin ozelliklerini yansitacak olan ve otizmli
bireylerin aileleri tarafinda Tiirkiye’ nin 7 bdlgesi ve 14 ilinde, otizmle miicadele amagl
kurulmus bulunan 2 Vakif, 15 Dernek vasitasiyla, otizmli ¢ocugu olan ve ¢ogu bu
kuruluslarin yonetim kurulunda gérev yapan toplam 42 katilimci érneklem kapsamina
alinmigtir. Arastirmada “amacli 6rnekleme yontemlerinden 6l¢iit ornekleme” yoluyla 5

kritere bagli olarak 6rneklem belirlenmistir. Bunlar sirayla;
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1- Tiirkiye’de otizmli bireylerin sosyolojik profillerini ortaya cikartmak ve
sosyal evrende olup bitenleri anlamak i¢in dogrudan sorunu yasayanlarin goriislerine
basvurma yoluna gidilmeye ¢alisilmistir. Ancak arastirmada dogrudan otizmli bireylerin
goriislerine bagvurmak miimkiin olmamistir. Ciinkii otizmli bireylerin, sosyal ¢evresi ile
iliski kurmaktan veya iletisime gegmekten sonderece yetersiz kalmalari, yasadiklari
sorundan rahatsizlik duymamalar1 ya da sorunlariyla miicadele etmekten kayitsiz
kalmalar1 g¢aligmada dogrudan onlarin goriislerine bagvurma imkani olmamustir.
Dolayisiyla otizmli bireylerden ziyade ebeveynleri ile goriismeler yapilmistir.
Ebeveynlerin, otizm sorunuyla miicadele ve bas etmede yasam tecriibeleri kadar
onlarin otizm sorununa yonelik ¢6ziim stratejilerine iliskin hikayeleri de bu ¢alisma i¢in
hem onemli hem de yol gdsterici olacag1 diisliniilmiistiir. Otizm, sadece ¢ocuklarin
yasadig1 bir sorun degildir. Hatta bu sorunu cocuklarindan daha fazlasmi ebeveynler
yasamaktadir. Ciinkii ebeveynlerin, otizmli ¢ocuklarinin bagimsiz yasam becerisini
gelistirme ve onlarin sosyal yasama katilma g¢abalarinin yanisira, otizmin kendilerine
yonelik etkilerini azaltmak ve onunla miicadele etmek zorunda kaliklar1 da
bilinmektedir. Bu da ebeveynleri otizm konusunda farkli miicadele stratejilerine
zorlad1g1 gibi, ayn1 zamanda siireg itibariyle ¢ok onemli deneyimler kazanmalarina da
yol agmustir. Bu yiizden ebeveynlerin otizme iliskin farkindalik diizeylerinin yiiksek
olmas1 ve otizmle ilgili olarak sosyal evrende olup bitenleri daha iyi ifade edecekleri
varsayllmistir. Bu nedenle, sorun i¢in ¢0ziim iiretmeye calisan ebeveynlerin otizmle
miicadelede goniillii olmalar1 ve bu konuda ilgi, bilgi, gérgli ve deneyimlerinin yliksek
olmas1 ve bir¢ogunun kurumsal tecriibeye sahip olmasi, arastirmanin 6rneklemini daha
uygun karsilayacag diisiiniilmiistiir.

2- Arastirmanin 6rneklemi belirlenirken saha arastirmasi i¢cin gerekli veriyi
saglayacak yeterli bilgi donamina sahip ebeveynlerin yanisira ulasilabilirligi miimkiin
olan ebeveynlerin belirlenmesine de dikkat edilmistir. Bunun i¢in Tiirkiye’deki “Otizm
Platform”una {iye otizmle ilgili hizmet veren vakif ve derneklerin yonetim kurulunda
gdrev alan otizmli gocuklarm ebeveynlerinden bir kismi belirlenmistir. Ozellikle bolge
ve il bazinda disiiniildiigiinde birden fazla dernek ya da vakfin bulundugu yerlerde
aragtirmada zaman kazanmak ve ulasilabilirligi daha kolay kilmak, ancak evreni de
giivenli bir sekilde temsil edecek bir 6rneklem belirleme yoluna gidilmistir. Oncelikle
Tablo 1’de belirtilen 25 vakif ve dernege de ulasilmaya ¢aligilmistir. Bunlardan Adana,

Balikesir, Manisa ve Mersin’deki dernekler olan 4 tanesine randevu ic¢in uzun siire
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ulasilamadig1 i¢in 6rneklem kapsaminim disinda tutulmustur. Diger 4 tanesi ise Istanbul
ilinde bulunan 5 tane kurulustan 2 tanesi Ornekleme dahil edilirken diger 3 tanesi
disarida brakilmistir. Izmir ilinde de 3 kurulustan 1 tanesi Ornekleme dahil
edilmemistir. Ayrica Tablo 1°de de goriildiigii gibi, 2010°a kadar otizm platformuna {iye
olan 19 vakif ve dernegin 15°i 6rneklem kapsammna alinmistir. Orneklem kapsanmina
alman ve bu kapsama dahil edilmeyen kurumlara bolgeler bazinda bakildiginda;
Marmara bdlgesindeki 11 Vakif ve Dernekten 4 tanesi, Ege Bolgesinde 4 tanesinden
2’s1 ve Akdeniz Bolgesinden ise 4 taneden 2’si arastirma kapsamindan ¢ikartilmistir.
Ayrica, Tablo 2’de ¢aligmanin 6rneklem kapsamina giren kurumlar hakkinda bilgiler
verilmis olup detaylar1 anlatilmistir. Dolayisiyla katilimcilar, 6rneklem kapsamina
alman kurumlardan bir baskan digerleri ise liyelerden secilmistir. Diger bir ifadeyle,
orneklem kapsamindaki vakif ve derneklerden (Tablo 2) yonetim kurulunda yer alan bir
baskan ve yonetim kurulunda bulunan en az bir iiye ile goriisiillmesine dikkat edilmistir.

3- Ebeveynler arasinda yasca biiyilk (en az 10 yas) otizmli ¢ocugu olan
ebeveynler tercih edilmis ve 6zellikle yasca biiyiik (en az 10 yas) otizmli kiz ¢ocugu
olan ebeveynler ile goriismelerin yapilmasma énemle dikkat edilmistir. Oncelikle bu iig
kriterin ilki ile Ortiisen toplam 34 katilimci 6rneklem i¢in belirlenmistir. Daha sonra
arastirma plan1 dogrultusunda sahadayken 6zellikle dernek baskanlarinin onerisi iizerine
yukaridaki ikinci ve {i¢ilincii kritere uyan 8 (K5, K6, K20, K27, K28-K29 (Es), K32,
K36) ebeveynlerle de goriismeler yapilmistir. Dolayisiyla 34 katilime1 onceden 8
katilimc1 ise sahada iken belirlenmistir. Boylece bu arastirmanin 6rneklemi toplam 42
katilimcidan olusmustur.

4- Saha arastirmasi siirecinde 8 katilimcidan bazilar su sekilde belirlenmistir.
Saha arastirmasi plan1 dogrultusunda Denizli’de iken arastirmaci ulasilmasi gereken
katilimcilar noktasinda giiglilk ¢ekmistir. Bu nedenle arastrmaci Denizli Camlik
OCEM’i arayarak Miidiir Yardimeisi ile katilimcilara ulasilmak i¢in irtibata ge¢mistir.
Ancak kendileri de ilgili katilimcilara ulagilmayinca otizmli 6grenci velilerinden K5 ve
K6 ile goriismenin gerceklesmesi hususunda yardimci olmustur. Arastirmact bir giin
sonra K11’in (Antalya) araciligiyla Denizli’de goriismesi gereken K7-8’¢ (es)
ulagmustir.

Kocaeli’de ise, arastrma kapsamindaki iki katilimciya ek olarak goriisme
yerinde hazir bulunan {i¢ katilimciyla daha goriisme gerceklestirilmistir. Bu fi¢

katilimcidan gelen goriisme talebi tizerine iki farkl aileden ii¢ katilimeiyla (K27, K28
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ve K29) daha goriisme yapilmistir. Ciinkii bu katilimeilarin hayat hikayeleri ve yasam
tecriibeleri aragtrma Orneklemi agisinda ilging veya Onemli bulunmustur. Bu
katilimcilardan K27, 24 yasinda agir bir otizmli cocugun annesi iken diger iki katilimc1
olan K28 ve K29 ise 14 yasinda otizmli bir cocugun anneannesi ve dedesidir. Bu otizmli
cocugun babasi, ¢ocuk daha 5 yasinda iken annesini terk edip sonradan bosanarak
baskasiyla evlenmistir. Dolayisiyla K28 (anneannesi) ve K29 (dedesi) otizmli torunlar1
ve kizlar1 yalniz kalmasin diye yanlarina almiglardir.

Sakarya’da ise 26 yasinda bir kiz ¢cocugu olan ve esini gdlciik depreminde
kaybeden K32 ile de gorliisme yapilmistir. Bu katilimcmin 26 yasinda otizmli bir kiz
cocugunun olmasi ve arastirma 6rneklemi ile fazlasiyla ortlismesi nedeniyle kendisine
goriisme talebinde bulunularak goriisme gerceklesmistir. Kadikoy’de de benzer bir
durum gerceklesmistir. Kadikoy’de de bir tane kiz ebeveyni ile goriisme talebimize
binaen 28 yasinda bir kiz cocugu annesi olan K36 ile de goriisme yapilmastir.

Diger taraftan tabloda belirtilmeyen bir agabey bir de ablayla da goriisme
yapilmistir. Bunlardan ilki es olan K18-19’un 25 yasindaki erkek ¢ocuklaridir. K18-19
ile kendi is yerlerinde goriisme yapilirken 25 yasindaki erkek ¢ocuklarinin (agabey) da
gorisme yerinde hazir bulunmustur. Dolayisiyla kardeslerin  otizmden nasil
etkilendigini birinci kaynaktan dinlemek icin onun da goériislerine bagvurulmustur.
Kendisine 22 yasindaki otizmli erkek kardesi hakkinda ve kendisinin bu durumdan nasil
etkiledigi ile ilgili sorular yoneltilmistir. Benzer bir durum K24’un biiylik kiz cocuguyla
da gergeklesmistir. Yine K24’un evlerinde goriisme yapilirken goriismenin ortalarinda
disaridan eve gelen 27 yasindaki kiz cocuklariyla (abla, arastirma gorevlisi) da
kendisinin otizmden ne denli etkilendigi ve otizmin kendisi i¢cin ne ifade ettigi
hususunda kisa bir goriisme yapilmistir. Boylece 17 yasindaki otizmli kiz kardesiyle ve
otizmin genel durumuyla ilgili baz1 sorular sorulmustur. Boylece kardeslerinin goziiyle
de otizmin sosyal evrendeki goriiniimlerine ulasilmaya calisilmistir. Ancak bunlar
(agabey ve abla) ayr1 birer katilimci olarak kodlanmamistir. Her ikisi de kendi
ebeveynlerinin koduyla (6rnegin K18-19’un oglu ve K24’iin kiz1) verilmistir.

Dolayisiyla katilimeilarin bir kismi (25) annelerden, bir kismi (15) babalardan,
digerleri ise birer anneanne, dede, agabey ve abladan olusmaktadir. Toplam katilimec1
sayis1 44 olmasina ragmen agabey ve abla sadece kendilerini ilgilendiren birka¢ soruya
cevap verdikleri i¢in Orneklem dis1 birakilmistir. Boylece katilimci sayisi 42 olarak

gosterilmistir. Ayrica toplam 6 yonetici veya yonetim kurulu iiyesi (K7-8, K9-10, K11-
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12, K14-15, K18-19, K40-41) goriismeye esiyle birlikte katildigr i¢in her ikisi de

katilime1 olarak belirlenmis ve goriislerine bagvurulmustur.

Tablo 1. Tiirkiye’deki Otizme iliskin Vakif-Derneklerin Bolge ve illere Gére Dagilimi
Bolg. | Vakif/Der. Tldeki

Bolgeler Sayr | Bulun. il Say1 Vakif ve Dernek Adi
Bursa 1 Bursa Otistik Cocuklar Egitim ve Dayanisma Dernegi
Balikesir 1 Otizmli Bireyleri Destekleme Dernegi
Edirne 1 Otistik Cocuklar1 Egitim ve Yasatma Dernegi
Asperger Sendromu ve Otizmle Hayat Dernegi
Otistikler Dernegi
Marmara 11 Istanbul 5 Otizmle Miicadele Eden Aileler Dernegi
Tiirkiye Otistiklere Destek ve Egitim Vakfi
Tohum Tiirkiye Otizm Erken Tani ve Egitim Vakfi
Kocaeli 1 Kocaeli Otistik Cocuklar Dernegi
Sakarya 1 Sakarya Otizmle Yasam Dernegi
Tekirdag 1 Tekirdag Otistik Cocuklar1 Koruma Dernegi
Emiralem Sabahat Aksiray Otistik Bireyler Destek.
oo Dernegi
Izmir 3 .. « . o
Ege 4 Otistik Cocuklar1 Koruma ve Yonlendirme Dernegi
Otistik ve Zihinsel Engelli Cocuklar Dernegi
Manisa 1 Manisa Otizm Dernegi
Ankara ’ Ankara Otistik Bireyler Dernegi

flgi Otistik Cocuklar1 Koruma Dernegi
Konya Otistik Cocuklar ve Aileleri Yardimlagma

i¢c Anadolu | 3

Konya 1 Dernegi
D.Anadolu | 1 Van 1 Van Otizm Dernegi
G.D. And. |1 Diyarbakir 1 Diyarbakir Otizmle Miicadele Dernegi

Adana 1 Adana Otistik Cocuklar Sagli ve Egitim Dernegi

Antalya 1 Antalya Otistik Bireyler Spor Kuliibii Dernegi
Akdeniz 4 . Down-Otistik Cocuklar1 Koruma ve Yonlendirme

Denizli 1 ..

Dernegi

Mersin 1 Mersin Otizm Genglik ve Spor Kuliibii
Karadeniz 1 Rize 1 Rize Otizmle Miicadele ve Egitim Dernegi
TOPLAM | 7/25 | 18 25

Tablo 1°de belirtildigi gibi Tiirkiye’de 2013’a kadar otizmle ilgili kurulmus
bulunan toplam Vakif ve Dernek sayis1 25°tir. Bunlardan 2 tanesi Vakif diger 23’i
Dernek’tir. Her iki Vakif da Istanbul’da kurulmustur. Tiirkiye’nin 7 Bolgesinde de
otizmle ilgili Dernekler kurulmus bulunmaktadir. Dogu Anadolu (Van-2013),
Glineydogu Anadolu (Diyarbakir-2010) ve Karadeniz (Rize-2009) Bolgelerinde 1’er
dernek kurulmustur. Bunlar iilkemizde kurulan en son otizm dernekleri arasindadir. I¢
Anadolu (Ankara’da 2, Konya’da 1) bolgesinde toplam 3 tane kurulmustur. Akdeniz
(Adana, Antalya, Denizli ve Mersin’de) ve Ege (Izmir’de 3, Manisa’da 1) Bélgesinde
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4’er dernek kurulmustur. Marmara bolgesinde ise 11 tane kurulmustur. Bunlarm 5
tanesi Istanbul’da kurulmus, digerleri ise, Balikesir, Bursa, Edirne, Kocaeli, Sakarya ve
Tekirdag’da olmak tizere her ilde 1 tane kurulmustur. Neredeyse bugiine kadar kurulan
derneklerin yarisina yakini Marmara Bolgesinde kurulmustur. iller bazinda ise
Istanbul’da 5, Izmir’de 3, Ankara’da 2, tablodaki diger illerde ise birer tane

kurulmustur.

Tablo 2. Orneklem Kapsamina Alinan Vakif / Dernekler

Bolgeler’e Gore | I1’e Gore Sayis1 | Vakif ve Dernegin Oldugu Bolgeler

Bursa 1 Bursa Otistik Cocuklar Egitim ve Dayanigma Dernegi
Edirne 1 Otistik Cocuklar1 Egitim ve Yasatma Dernegi
istanbul ) Tiirkiye Otistiklere Destek ve Egitim Vakfi
Marmara Tohum Tiirkiye Otizm Erken Tani ve Egitim Vakfi
Kocaeli 1 Kocaeli Otistik Cocuklar Dernegi
Sakarya 1 Sakarya Otizmle Yasam Dernegi
Tekirdag 1 Tekirdag Otistik Cocuklar1 Koruma Dernegi
Ege iymir ) Emiralem Sabahat Aksiray Otistik Bireyler Destek. Dernegi

Otistik Cocuklar1 Koruma ve Yo6nlendirme Dernegi

Ankara Otistik Bireyler Dernegi

I¢ Anadolu Ankara 2 flgi Otistik Cocuklart Koruma Dernegi

Konya 1 Konya Otistik Cocuklar ve Aileleri Yardimlasma Dernegi
Dogu Anadolu Van 1 Van Otizm Dernegi
G.D. Anad. Diyarbakir | 1 Diyarbakir Otizmle Miicadele Dernegi
Akdeniz Antalya 1 Antalya Otistik Bireyler Spor Kuliibii Dernegi

Denizli 1 Down-Otistik Cocuklari Koruma ve Yonlendirme Dernegi
Karadeniz Rize 1 Rize Otizmle Miicadele ve Egitim Dernegi

Tablo 2°de da gorildiigii gibi arastirma i¢in Otizm Platformuna iiye olan Vakif
ve Derneklerden Ankara, izmir ve Istanbul’dan ikiser, Tiirkiye’nin farkli illerinde
otizmle ilgili kurulmus bulunan ve platforma iiye olan diger Vakif ve Derneklerden ise
her ilde birer tane oldugu i¢in hepsi ornekleme ulagmak i¢in arastirma kapsamina
almmigtir. Ancak bdlge bazinda Dogu Anadolu ve Gilineydogu Anadolu Bolgesinde
otizm platformuna liye dernek olmamasma ragmen her iki bdlgede de sadece birer
dernek olmasi ve calisma agisinda Onemli goriilmesi nedeniyle her ikisinden de
orneklem alinmistir. Dolayisiyla, Tiirkiye’deki 25 vakif veya dernegin % 68’ini temsil
eden 17 vakif ve dernek (2 vakif ve 15 dernek) vasitasiyla caligmanin 6rneklemi olan 42

katilimc1 segilmistir.
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2.5. Saha Arastirma Programlan

Bu caligmada saha arastirmasit 21.07.2012°de baslayip 03.03.2013’te sona
ermistir. Saha aragtirmasi i¢in goriismeler iki farkli zaman diliminde gerceklesmistir. 1.
saha arastrmasi, 21.07.2012-31.10.2012 tarihleri arasinda yapilmustir. II. saha
aragtirmasi ise, 20.02.2013-14.03.2013 tarihleri arasinda yapilmistir. Dolayisiyla bu
calismada saha arastirmasi 6 ay siirmiistiir. Asagida I. ve II. saha arastirmasi ile ilgili

tablolar verilerek kisaca agiklanmistir.

Tablo 3. Saha Arastirmasi Program |

S. A Goriisme Kapsamindaki Vakif ve Dernegin Adi Gorlisme
Arastirma Ili o
No Tarihleri
1 Ela21%-D1yarbak1r- Diyarbakir Otizmle Miicadele Dernegi 27-28.07.2012
Elaz1g
2 Elazig-Konya Otistik Cocuklar ve Aileleri Yardimlasma Dernegi 29-30.07.2012
. Down-Otistik Cocuklart Koruma ve Yoénlendirme | 01-03.08.2012
3 Konya -Denizli
Der.
4 Denizli -Antalya Antalya Otistik Bireyler Spor Kuliibii Dernegi 04-05.08.2012
5 Antalya -Izmir-Elazig | Otistik Cocuklari Koruma ve Yonlendirme Dernegi 05-06.08.2012
6 [zmir-Tekirdag-Edirne | Otistik Cocuklar1 Egitim ve Yasatma Dernegi 06-07.08.2012
7 Edirne-Tekirdag Tekirdag Otistik Cocuklar1 Koruma Dernegi 08-10.08.2012
g Teklrflag-lstanbul- 11-13.08.2012
Elaz1ig
9 Elazig-Ankara-Elazig Ilgi Otistik Cocuklari Koruma Dernegi 17-22.09.2012

I. saha arastirmasi; Diyarbakir (2), Konya (2), Denizli (4), Antalya (4), izmir (3),
Edirne (2), Trakya (3) ve Ankara (2) illerinde toplam 22 katilimci ile 17 oturumda
yapilmistir. I. saha arastirmasinda, sadece Ankara’da randevu kapsamindaki dort
kisiden ikisiyle goriisme imkani olmamistir. Bunlardan biri tatilde oldugu i¢in, digeri ise
miisait olmadig1 i¢in goriisme I1. Saha arastirmasi kapsaminda sonraki tarihe atilmistir.
I. saha arastrmasinda elde edilen kayitlar {i¢ ay icinde desifre edilerek tasnifleri
yapilmistir. Boylece Arastirma i¢in ihtiya¢ duyulan bir bilginin olup olmadigi yeniden

gbzden gecirilmis daha sonra IlI. saha arastirmasina baglanmistir.
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Tablo 4. Saha Arastirmas1 Progranm 11

S. Gidilecek il Gorlismenin Yapilacagi Vakif ve Dernegin Adi Gér.ﬁsmfe

No Tarihleri

1 Elaz1g-Ankara Ankara Otistik Bireyler Dernegi 20-22.02.2013
2 Ankara-Kocaeli Kocaeli Otistik Cocuklar Dernegi 23-24.02.2013
3 Kocaeli-Sakarya Sakarya Otizmle Yasam Dernegi 24-25.02.2013
4 | Sakarya -Bursa Otistik Cocuklar Egitim ve Dayanisma Dernegi 25-26.02.2013
5 Bursa-Istanbul(Kadikdy) | Tiirkiye Otistiklere Destek ve Egitim Vakfi 26-27.02.2013
6 1stanbul(K.ad.1k6y)- Tohum Otizm Vakfi -

Istanbul(Sisli)

7 Istanbul-Rize Rize Otizmle Miicadele ve Egitim Dernegi 01-03.03.2013
8 | Rize-Elazig Doniis 03-04.03.2013

II. saha aragtirmasi, 20.02.2013-14.03.2013 tarihleri arasinda yapilmistir. II. saha
arastirmasi; Ankara (2), Kocaeli (5), Sakarya (3), Bursa (2), Istanbul (Kadikdy (3), Sisli
(2)) ve Rize (3) illerinde toplaminda 20 katilimciyla 16 oturumda gerceklesmistir.

2.6. Goriisme Randevularinin Alinmasi

Tablo 5’te belirtildigi gibi randevular goriismelerden 6nce almmustir. Randevu
icin Tirkiye’de 2010’a kadar “Otizm Platformu”na {iye olan tiim vakif ve derneklerin
iletisim ve adres bilgileri otizm platformun web sitesinde yararlanilarak ulasilmistir.
Ancak otizm platformun web sitesindeki iletisim bilgilerden bazi katilimcilara ilk etapta
ulagilamamistir. Daha 6nceden ulagilan K13 ve K23 vasitasiyla iletisim bilgileri eksik
olanlarin iletisim bilgileri alinmustir. Iletisim bilgisine ulasilan dernek veya vakif
yoneticileri sirayla telefonla aranmistir. Telefonda aragtirmanin konusu, amaci, evren ve
orneklemi 1ile goriigmenin nasil gergeklesecegi, goriismenin ortalama siiresi ve
goriismede kullanacak ses kaydiyla ilgili hususlar hakkinda bilgiler verilmistir. Boylece
telefon goriismeleri neticesinde katilimcilar belirlenmis ve kendilerinin uygun oldugu

yer ve saatte goriisme i¢in randevu alinmaistir.

Foto 3. Camlik OCEM Girisi / Camlik - Denizli - 01.08.2012
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Tablo 5. Saha Arastirmasi igin Randevu Tarihleri

S. . Randevu I¢in Ran. Randevu
kif ve Dernek Adi-A
No Valafve Dernek Adi-Adresi Gortistilenler Alindig: T. Tarihi
1 Diyarbakir Otizmle Miicadele Dernegi Hava Mine 17.07.2012 21.07.2012
(2010) Kayapinar /DIYARBAKIR ONUR Saat: 12:34 28.07.2012
Otistik Cocuklar ve Aileleri Yardimlasma = 17.07.2012
2 . Mustafa YAGCI .07.2012
Dernegi (2009) Meram/KONYA ustafa YAGC Saat: 13:48 | 200720
Down-Otistik Cocuklar1 Koruma - . 02.08.2012
L K KILIK .08.2012
3 Yonlendirme Dernegi Cmar/DENIZLI erime Saat:10:13 03.08.20
4 Antalya Otistik Bireyler Spor Kuliibi Perihan BAL 17.07.2012 05.08.2012
Dernegi (2009) Elmali mah./ANTALYA Giilnur OREKCI Saat 14:02 o
Otistik Cocuklar1 Koruma ve Yo6nlendirme . . N 17.07.2012
| Dernegi (1999) Pasaport/iZMiR Ergin GUNGOR Saat: 14:11 | 00:08:2012
Sabahat Aksiray Otistik Bireyler Spor 17.07.2012
. A Ayse KERMA .08.2012
® | Kuliibii Dernegi (2001) Menemen/ izMir | /Y5 KERMAN Saat: 14:20 | 000820
Otistik Cocuklar1 Egitim ve Yasatma . 07.08.2012
7 . . . Hiilya AKBULUT 07.08.2012
Dernegi Vakif (2006) ishan/EDIRNE uR Saat:09:10
Tekirdag Otistik Cocuklar1 Koruma . 08.08.2012
8 . - Nedim MERCAN 08.08.2012
Dernegi (2005) Merkez/ TEKIRDAG eam Saat: 09:30
o 3 Cengizhan 19.09.2012 19.09.2012
9 Ankara Otistik Bireyler Dernegi (2007) SONEREN Saat:08:30
Kiigiik ANKA .02.
ligiikesat/ ANKARA Giizide TEKES 19022013 1 ) 422013
Saat:10:18
Nejla 19.09.2012 19.09.2012
10 Ilgi Otistik Cocuklar1 Koruma Dernegi ARSLANKURT Saat:11:20
(1989) GOP-ANKARA Cigdem 19.02.2013 21.02.2013
ERGUVENC Saat:10:28 o
Kocaeli Otistik Cocuklar Dernegi (2009) o 22.02.2013
11 ) X Ilkin KILICASLAN 23.02.2013
Vinsan/KOCAELI n ¢ Saat: 11:43
Sakarya Otizmle Yasam . = 22.02.2013
12 Giilser ERGUN 25.02.2013
Dernegi Serdivan /SAKARYA et Saat: 11:58
Otistik Cocuklar Egitim ve Dayanisma . 19.02.2013
131 Dernegi (2002) Hiirriyet/BURSA Nuray KARADENIZ | ¢ o 10:23 | 26:02:2013
14 Tiirkiye Otistiklere Destek ve Egitim Mustafa USTA 25.02.2013 27.02.2013
Vakfi (1991) Kosuyolu/Kadikdy Omer YAGCI Saat:15:43 o
Tohum Otizm Vakfi (2003) . . 25.02.2013
15 . Aylin SEZGIN 28.02.2013
Sisli /ISTANBUL Y Saat:20:32
Rize Otizmle Miicadele ve Egitim Dernegi L. . 28.02.2013
16 (2009) Merkez/RIZE Hiiseyin PEHLIVAN Saat:18:00 03.03.2013

2.7. Arastirmanin Veri Toplama Araglan

Bu arastirmada, yar1 yapilandirilmis goriisme sorular1 ve goriisme tutanagidan
yararlanilmistir. Verilerin 6nemli bir kismi, gériisme sorular1 vasitasiyla elde edilmistir.
Diger bir kismu ise, belli dlgiilerde dnceden belirlenmis ve nicel veriye uygun goriisme
tutanaginda hazirlanan sorular ¢ergevesinde ulasilmistir. Katilimc1 sayisinin nicel veriye

imkan vermesi, ebeveynlerin ve otizmli bireylerin sosyo-demografik hususiyetlerine
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iliskin daha agik ve net veriye ulasilmak istenmesi, bu tiir verilerle nicel teknik
kullanilarak daha kesin ve anlasilir sonuglara varmak istenmesi, veriler arasinda
karsilagtirma imkaninin olmasi ve daha gii¢lii yorumlara yol agmasi nedeniyle goriisme
tutanag gelistirilmistir. Dolayisiyla caligma verileri, her ne kadar temelde nitel tekniklerle
elde edilmeye calisilmigsa da yer yer nicel teknikten de yararlanarak daha saglam daha
giivenilir ve daha nitelikli tekniklerle veriler elde toplanilmistir.

Arastirmada, yapilan goriisme ve gozlemlerin yanisira goriismelerde tutulan
cesitli notlardan, tekrar1 miimkiin olmayan ve otizmle ilgili yasanilan sosyal realitenin
biliylik bir boliimiiniin en ince ayrmtisina kadar kayit altina alinarak tekrar tekrar
dinlenebilme firsat1 taniyan ses kayit cihazindan, goriisme esnasinda fotograf
makinesinden de veri toplama araci olarak yararlanmistir. Bazen yerinde ve zamaninda
cekilmis bir fotograf karesi, sayfalar dolusu yazili metnin anlatmak istedigi mesaji ¢ok
daha yalin, gecekci ve anlasilir bir sekilde gozler 6niine sermektedir.

Bunlarla ilgili kisa birer agiklama asagida yapilmis ve goriisme sorulari ile

goriisme tutanagi form olarak ekte sunulmustur.

2.7.1. Goriisme Sorular

Aragtirma verilerinin bliylik ¢ogunlugu, nitel arastirma yontemlerinde olan
goriisme teknigi kullanilarak yar1 yapilandirilmis goriisme formu araciligiyla
toplanmistir. Arastirmada elde edilecek verileri 6nceden kestirmek, veri analizlerinin
gecerliligi ve glivenilirligini arttirmak i¢in dort katilimciyla pilot uygulama yapilmastir.
Van Otistik Cocuklar Egitim Merkezinde 2 katilimec1 ve Diyarbakir Otizmle Yasam ve
Miicadele Derneginde de 2 katilime1 olmak iizere toplam 4 katilimciyla pilot uygulama
kapsamimda goriisme sorularinin g¢ergevesi ¢izilmis ve goriisme siiresi belirlenmistir.
Boylece pilot uygulama ve uzman goriisleri dogrultusunda goriisme sorulari, daha da
acik, anlasilir ve arastirma konusunu kapsayaci bir sekilde hazirlanmastir.

Arastirma sorular1 katilmeilar ile yar1 yapilandirilmis  goériisme formu
araciligiyla otizmin birey, aile ve topluma dair gériiniimlerine iliskin ii¢ tema tizerinden
belirlenmistir. Birincisi, otizmli bireyin otizmden etkilenme diizeyi, yeterlilik-
yetersizligi ile onun aile ve sosyal yasam icindeki durumuna iligkin sorularin oldugu
boliimii olusturmustur. ikincisi de, ailenin otizmden ne diizeyde etkilendigi, otizmli
cocuguyla nasil bir siire¢ yasadigini, toplumla olan iliski ve etkilesimlerinin ne diizeyde

etkilendigi ile ilgili boliimde yer alan sorularin olusturdugu béliimdiir. Ugiincii boliim
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ise, sosyal ¢cevre ve sosyal durumla ilgili sorulardan olugsmaktadir. Yani otizmli birey ve
aile bireylerinin kendilerini sosyal ¢evre ve ortamlarda ne kadar iyi hissettikleri ile bu
ortamlarin onlar i¢in ne kadar uygun oldugu, 6zellikle de toplumun tutumu, algisi ve
bakis1 yoniiyle bunlarin sosyal evrende yasadiklarini anlamaya doniik sorularin oldugu
boliimdiir. Burada birey, aile ve toplum merkezli ancak otizmin sosyolojik boyutlarinin
neler olduguna iliskin goriisme taslagi seklinde goriismede basvurmak {izere ekte

verildigi gibi bir goriigme soru formu hazirlanmistir.

2.7.2. Goriisme Tutanag

Bu caligmanin ekinde belirtilen goriisme tutanagi; goriisme konusu, sirasi, yeri,
tarihi, saati, goriisiilen kisi ile gériismecinin imzasini gosteren bir tutanak niteligindedir.
Bu tutanak aym1 zamanda katilimcinin demografik 6zelliklerini ve ¢ocuklarmin
hususiyetlerini icermektedir. Yani katilimcilarin yasi, cinsiyeti, medeni durumu, egitim
ve ekonomik diizeyi, sosyal giivencesi, kendi ve esinin meslegi, esinin egitim diizeyi,
esiyle akrabalik durumu, otizmli ¢ocugun ve aile bireylerinin (psikolojik ¢okiintii, ice
kapanma v.s.) otizmden etkilenme derecesi, ¢ocuk sayisi, cinsiyeti ve yaslari ile ilgili
tek bir formda 10 soruyla bir¢ok cevabin almabilecegi bir sekilde goriisme tutanagi
gelistirilmistir. Saha arastirmasi asamasinda, her bir katilimciya birer tane goriisme
tutanag1 verilerek goriisme oncesi doldurmalar1 saglanmis ve imzalar1 alinmistir. Bu
tutanakla hem goriisme Oncesinde giiven ortami olusturularak katilimci goriismeye
hazirlanmig hem de arastirmanin sahada gercgeklestigine dair bir kanit olusturulmustur.
Diger tarafta bu tutanak sayesinde katilimcilarin sosyo-demografik Ozelliklerine ve

cocuklarmin hususiyetlerine iligkin nicel verilere ulasilmistir.

2.8. Arastirmanin Veri Toplama Siireci ve Veri Analizi

Arastirma, sahada ve 42 katilimct ile yiiz yiize goriismeler seklinde yapilmaistir.
Arastirmact her goriismeden once, katilimcilara gdriismenin konusu, amaci, siiresi ve
ses kaydi hakkinda bilgiler verilmistir. Arastrrmanin Frrat Universitesi Bilimsel
Arastrma Projeleri Koordinasyon Birimi olan FUBAP tarafindan kabul edilen
[SBF.11.13. numarah proje kapsaminda Firat Universitesi Sosyal Bilimler Enstitisii
Sosyoloji Anabilim Dalinda doktora calismasi olarak yapildigina dikkat ¢ekilmistir. Bir
de otizmle ilgili Tiirkiye’de sosyolojik anlamda ve bu kapsamda bir ¢alismanm ilk kez

bu caligmayla yapildigina, buna benzer bir ¢aligmaya literatiirde rastlanilmadigina isaret
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edilmistir. Dolayisiyla sosyolojik bir cercevede sorulacak sorulara miimkiin oldugu
kadartyla agik yiireklilikle cevap verilmesinin aragtirmaya ne derece katki sunacaginin
Oonemine vurgu yapilmistir. Ayn1 zamanda arastirmada veri toplama araci olarak ses
kaydinin 6nemine dikkat ¢ekilmistir. Kaydin sadece arastirmaci ve aragtirma yiirtitiictisii
tarafindan dinlenecegi, kayitta elde edilecek verilerin bilimsel amaglar diginda
kullanilmayacagi, kayittaki kisisel bilgilerin arastirmada gizli tutulacagi ve verilerin etik
kurallar1 ¢er¢evesinde izinsiz kullanilmayacagina acgiklik getirilmistir. Katilimcilara, bu
arastrmada kullanilmak amaciyla ses kayitlarmin, katilime:r isimlerinin agikca
belirtilmesinin, goriigmelere dair ¢ekilen fotograflarin bir sakincasinin olup olmadigi
sorulmus ve ¢alismada kullanimi konusunda katilimcilardan izinler alinmistir.

Izinlere ragmen katilimcilar veri analizinde kodlanmis olarak belirtilmistir.
Ancak her katilimcinin koduyla birlikte ismi de belirtilmistir. Arastirmaci icin
katilimcinin ismi ayni zamanda onun sosyo-demografik Ozelliklerini, ¢ocugunun
Ozelliklerini, goriismelerdeki bakis acisin1 da yansitmistir. Bu nedenle arastirmaci,
katilimcilarin isimleri yardimiyla goriismeleri daima hatirlayarak hem katilimcilarinin
gorislerinin birbirine karigsmasmi 6nlemis hem de bulgularin tasnifi, analizi ve yorumu
esnasinda isimler vasitasiyla farkli katilimcilar arasinda bir iliskilendirme yapmustir.
Ayrica gorlismelerin basinda katilimcilara goriisme bilgi formu doldurtularak,
imzalatilmigtir. BOylece arastirmaci, goriismeler oncesinde giivene dayali bir ortamimn
olusmasina dikkat etmistir. Goriisme Oncesinde, katilimcilara bir taraftan calisma
hakkinda 6n bir bilgiye sahip olma firsat1 sunulmus, diger taraftan da kendilerini rahat
hissetmeleri saglanmistir. Goriismelerin tiimii Tablo 6’da belirtildigi gibi katilimcilarin
uygun gordiigii glin, saat ve yerde yapilmistir.

Katilimcilar, kendilerini goriismeye hazir hissettiklerini ifade ettikten sonra
miilakata gecilmistir. Gorlismelerden K1 ve K2’nin digindaki diger katilimcilarin hepsi
ile ses kayit cihazi kullanilmistir. Bu iki goriisme i¢in Dernek Baskanlari ile yapilan ilk
randevu talebinde ses kaydinin bir sakincasi yoktur sozii alinmis ancak goriisme giinii
ve saatinde ses kaydi K1 ve K2 tarafindan farkl gerekcelerle reddedilmistir. Ayrica K1
ile yapilan goriisme Dernek Baskani ile yapilmasi gerekirken, gorlisme saatinde
gorlisme yerinde hazir bulunmasma ragmen Oziir dileyerek goriismeye katilmamustir.
Yerine, dernegin sekreteri olan esi (erkek) ile goriisme yapilmistir. Bu goriismede
katilimet ses kaydini reddettigi i¢in goriisme daha ¢ok sohbet havasinda ve kisa notlar

alinarak gerceklestirilmistir. Bu gorlismeye katilimei, biraz c¢ekinerek, sikilarak,
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isteksizce katildig1 i¢in ¢ogu soruya evet hayir seklinde kisa cevaplar vermistir. Bunun
nedenini ise soyle izah etmistir. Daha 6nce farkli kisi, kurum ve muhabirlerle gerek ses
kaydi gerekse goriintii kaydi seklinde bir¢ok goriisme yaptigini ifade etmistir. Bu
goriismelerde goriismeyi talep edenlerce kamuoyunda bir farkindalik yaratmak
amaciyla kullanilacagi soziine ragmen yapilan goriismelerin amacina uygun
kullanilmadigin1 belirtmistir. Dolayistyla kendilerinin bdylece istismara ugratildigini
vurgulayarak ses kaydini reddetmis ve goriismeye isteksizce katilmistir. Benzer tepkiler
ikinci goriismeciden de alimmistir. ikinci katilimer ile de goriisme planlandigi sekliyle
ger¢eklesmemistir. Gorlisme daha ¢ok sohbet havasinda gegmistir. Her iki goriismede
de goriisme kisa ve sohbet havasinda olmasina ragmen sosyolojik malzeme agisindan
onemli bilgilere/detaylara ulagilmigtir. BOylece sonraki goriismelerde katilimcilarin
belirlenmesinin (6zellikle Dernek Bagskani olmasi) yanisira ses kayit cihazinin
kullanilmas1 ve katilimcilarin goniillii veya goriismeye hazir olup olmadiklarma daha

cok dikkat edilmistir.

Foto 4. Ko¢-Der Yasam Merkezi Girisi / Kocaeli — 23.02.2013
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Tablo 6. Goriisme Detaylarina iliskin Bilgiler

Gors. | Katilimeir | Gorligme - . - . Gorsme | Gorsme | Boyutu
Slrail Kod Adi Tarihsi Gorlismenin Yapildigi Yer / Sehir Saafi Sﬁr:si (M}];l;
1. K1 28.07.2012 | Dom-Der / Diyarbakir 14:00 00:59:00 -
K2 28.07.2012 | Dom-Der / Diyarbakir 15:00 00:30:00 -
3. | K3 30.07.2012 I;fo;:“m Erbakan Uni. EgL. Fak/ 13:00 | 01:08:32 | 94,1
4 | K4 30.07.2012 EZ:;:“‘“ Erbakan Uni. Bgt. Fak./ 14:10 | 00:51:58 | 72,25
5 K5 01.08.2012 | Camlik OCEM / Denizli 14:00 00:59:51 82,1
6. K6 01.08.2012 | Camlik OCEM / Denizli 15:00 00:51:17 70,4
7. K7/K8 03.08.2012 | Ecem Vitray Galeriya /Camlik - Denizli | 15:00 02:15:49 186,2
8 K9/K10 | 04.08.2012 | Antalya Ogretmen Evi/Antalya 14:30 01:09:29 95.2
9. K11/K12 | 05.08.2012 | Belediye Parki /Elmali—Antalya 14:50 02:09:32 177
10. K13 06.08.2012 | Konak Ogretmen Evi / Izmir 10:30 01:17:39 106
11. | K14/K15 | 06.08.2012 | Yazlik Evinde / Ozdere — [zmir 17:30 | 01:39:24 136
12. K16 07.08.2012 | Yagmur Cocuklar RHB. M./Edirne | 14:30 00:28:50 39,6
13. K17 07.08.2012 | Yagmur Cocuklar RHB. M. / Edirne 15:30 00:41:48 57,4
14. K18/K19 | 08.08.2012 | Yeni Ciftlik Mercan Market / Tekirdag | 15:45 01:31:24 125
15. K20 09.08.2012 | Gizem Pastanesi /M. Ereglisi-Tekirdag | 21:15 01:01:42 84,69
16. K21 19.09.2012 | OCEM / Seyranbaglari-Ankara 11:00 00:50:05 68,7
17. K22 19.09.2012 | Tlgi Otistikler Dernegi/Ankara 13:00 01:08:38 94,2
18. K23 21.02.2013 | Aile Evi/GOP-Ankara 14:30 01:17:43 106,7
19. K24 22.02.2013 | Aile Evi/Seyranbaglari-Ankara 15:30 01:25:10 116
20. K25 23.02.2013 | Kog-Der Yasam M./ Kocaeli 14:00 01:02:55 86,3
21. K26 23.02.2013 | Kog-Der Yasam M. / Kocaeli 15:00 00:42:28 58,3
22. K27 23.02.2013 | Kog-Der Yasam M. / Kocaeli 15:50 00:33:25 45.8
23. K28/K29 | 23.02.2013 | Kog-Der Yasam M. / Kocaeli 16:15 ’
24. K30 25.02.2013 | Ayse Serdivan RHB. M. / Sakarya 11:00 00:36:00 49,4
25. K31 25.02.2013 | Ayse Serdivan RHB. M. / Sakarya 12:00 00:47:15 64,09
26. K32 25.02.2013 | Ayse Serdivan RHB. M. / Sakarya 13:00 00:46:38 63,97
27. K33 26.02.2013 | Tarim il Miid./Hiirriyet-Bursa 11:00 00:54:46 75,18
28. K34 26.02.2013 | Tarim Il Miid./Hiirriyet-Bursa 12:00 00:53:07 74,51
2. | o 1127.00.2013 | Aile Evi/ Kosuyolu-Kadiksy 20:10 | 01:52:10 154
30. K38 28.02.2013 | Tohum Otizm V.-Bomanti-Sisli 11:00 01:42:34 140
31. K39 28.02.2013 | Tohum Otizm Vakfi —-Bomanti-Sisli | 14:10 00:59:06 81,15
32. K40/K41 | 03.03.2013 | Romed (Otizm Dernegi) / Rize 14:00 01:09:42 95,7
33. K42 03.03.2013 | Romed (Otizm Dernegi) / Rize 16:00 01:10:54 97,3
35:28:51 | 2.797.24

Tablo 6’da goriisme sirasi-oturum sayisi, goriismecinin kod adi, goriigsme tarihi,
yeri, saati, siiresi ve dosya boyutuna iligkin detayli bilgiler verilmistir. Tablo 6’da
belirtildigi gibi goriismeler, 28.07.2012°de baslanmis ve 03.03.2013’te son bulmustur.
Katilimcilardan 11°1 ile dernek veya vakiflarda, 8’1 ile ig yerlerinde, 7’si ile aile

evlerinde, 7’si ile rehabilitasyon merkezlerinde, 3’ii ile 6gretmen evinde, yine 3’1 ile
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OCEM’lerde 2’si ile parkta ve 1 tanesi ile de pastanede goriismeler gerceklesmistir.
Gorlismelerde toplam 19 ailenin 19 tane otizmli ¢ocugunu goérme imkéani olmus ve
cocuklar gdzlemlenmistir. Cocuklardan 7’si vakif-dernekte goriilmiistiir. Bunlardan 2’si
(K26, K27) dernegin yasam merkezinde oyalanmasi i¢in, 2’si (K1, K2) yiizme
havuzunda oyalanmasi i¢in, 2’si (K38, K39) vakifta egitim almak i¢in, 1’1 (K40-K41)
ise ebeveynlerden biri bakar diye katilimcilar kendileri ile goriisme yerine
getirmislerdir. Ayrica Cocuklardan 5’i Rehabilitasyon Merkezlerinde gorilmiistiir.
Baska bir ifadeyle 5 aileyle (K16, K17, K30, K31, K32) goériisme saati ¢ocuklarinin
egitim saatine denk getirildigi i¢in ¢ocuklar1 o saatte goriilmiis ve gozlemlenmistir.
Dolayisiyla bu 5 katilimcr giin i¢inde ancak ¢ocuklarinin egitim saatinde miisait olmus
ve bu sekilde goriismeyi kabul etmistir. Diger taraftan OCEM’lerde toplam 2
goriismede 2 cocuk (K5, K21) goriilmiistiir. Goriisme esnasinda ¢ocuklardan 1’si yaz
tatili nedeniyle okul idaresine teslim edilmistir. Digeri ise OCEM’de egitim donemine
denk geldigi i¢cin 6gretmeni almistir. 3 ¢ocuk ise evlerinde (K14-15, K24, K35) yapilan
goriismelerden goriilmiistiir. Bu goriismelerde (K14-15) 1’1 dnce baba ¢ocuga bakmis
anne goOrlismeye alimmig daha sonra anne c¢ocuguyla ilgilenmis baba goriismeye
almmistir. Bir digeri (K24) komsu kizi ve katilimcmim biiyiik kizi tarafindan idare
edilmistir. Diger cocuk ise (K35) goriisme salonunda gayet sakin bir sekilde yalniz
basina durmustur. Yine 1’1 de babas1 (K18-19) ve abisinin yaninda markette ¢alisirken
goriilmiistiir. 1’1 6gretmen evinde yapilan goriismede ebeveynleriyle (K9-10) gelmis ve
anne-baba nobetlese goriismeye katilmistir.

Gorilismeler, 33 oturumda ve 42 goriisme seklinde yapilmistir. Bu 33 oturumun
31’1 sadece arastirmaci tarafinda gercgeklestirilmistir. Diger ikisine de, arastirmaciyla
birlikte, II. saha arastirmasi1 kapsaminda Ankara’da yapilan iki ayr1 gériismeye de proje
yiiriitiiclisii ve tez danisman1 Prof. Dr. Cemalettin COPUROGLU, hem gozlemci hem
de aragtirmaci olarak katilmistir. Goriigmeler genellikle diiz ya da yuvarlak masada veya
ortada bir sehpanin bulundugu bir ortamda en az bir en fazla ii¢ katilimci ile ayn1 anda
karsilikl1 sohbet seklinde 30 dakika ile 2 saat 15 dakika ve 49 saniye arasinda
gerceklestirilmistir. Gorligmelerde notlar alinmakla birlikte veri yitimine yol agmamak
icin gorligme yapilan kisinin miisaadesi alinarak goriisme aninda dijital kayit cihazi
kullanilmistir. Daha sonra ses kayit cihaziyla kayit altina alinan gdriismeler, goriismenin
yapildig1 giinlin aksami yedegi alinmak {izere hem bilgisayara hem de tasinabilir bellege

aktarilmistir. Toplamda 33 adet ¢esitli uzunlukta ses kaydi elde edilmistir. Diger bir
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ifadeyle, 35 saat 28 dakika ve 51 saniyelik bir ses kaydina ulagilmistir. Goriismelerin
tamami 2138 dakika 51 saniye siirmiistiir. Ayrica ses kayitlarin toplami, 2 GB 797 MB
ve 24 KB’tir. Bu ses kayitlar1 veri ¢éziimlemelerinden dnce bir biitiin olarak defalarca
dinlenmistir. Bunun sonucunda ilgili ses kayitlar1 dinlenmis ve o diyaloglar transkripte
islenmeye baslanmustir. Her ses kaydi i¢in bir transkript formu olusturulmustur. Bu
kayitlar bilgisayarda windows media player’den kulaklikla dinlenip goériismede gecen
tiim sesler, sozler ve ifadeler aynen yaziya (Microsoft word formatina) aktarilmistir.
Gorilisme ¢ozlimlemeleri toplamda 530 sayfalik bir veriyi olusturmustur.

Goriismeler desifre edildikten sonra, her bir katilimeciyla yapilan goriismenin
transkriptinde elde edilen veriler ayr1 ayr1 okunmustur. Bu verilerinin biiyiik
cogunlugunun transkripleri i¢erik analizi yontemiyle analiz edilmistir.

Arastirmaci, duygularma ve hislerine giivenerek dikkatli bir sekilde gériisme ve
veriyle ilgili olarak aklina gelen tiim notlar1 yazmistir. Calismanin amag, 6nem, problem
cimleleri, kavramsal ve kuramsal cercevesi tekrar okunmustur. Ayrica biitlin veriler
tema veya kodlama i¢in “incelenmistir”. Her bir goriismede gecici kod listeleri elde
edilmistir.  Bir ses kaydi farkli problem cilimlelere agiklama getirmisse tekrar
kullanilmistir. Bu arada siirekli olarak veriler arasinda gidis gelisler yasanmis ve siirekli
karsilagtirmalar yapilmistir. Daha sonra veriler arasindaki baglantilar ile zithiklar
arastirilmis ve problem ciimleleriyle iliskilendirilmistir. Bu baglamda her bir ses kaydi
problem ciimleleriyle iliskili kategoriler olusturulmaya calisgilmistir. Arastirmaci,
arastrmanin amaci dogrultusunda ortaya cikarmaya c¢alistiklar: verileri kategorilerin
1s1¢inda yeniden diizenleme yoluna gitmistir. Boylece nitel verilere uygun tablolar
yoluyla veriler sunulmustur. Bulgularin giivenilirli§i i¢in saha notlarma siirekli geri
doniilmiis ve yorumlar yapilmistir. Bu da detayli bir analiz yapmanin bir yol gostericisi
olmustur.

Calismada, veri analizleri iki farkli tablo kullanilarak yapilmistir. Birincisinde,
Bu verilerde bir kismi yani, katilimcilarin demografik o6zellikleri ve g¢ocuklarmin
hususiyetleri nicel teknige basvurularak analiz edilen tablo olmustur. Ikincisi ise,
calismanin esas yontemi olan nitel yontemle elde edilen verinin kategorik bir sekilde
sunumu i¢in gelistirilen tablodur. Bu tablo, calisma i¢in 6nem arz eden verilerin
maksimum diizeyde sunulmasi, kategorik sekilde sonucglara ulagilmas: veya her bir alt
kategoride katilimcilardan gelen cevaplarin yalin bir sekilde ortaya konulmasi ig¢in

gelistirilmistir. Dolayisiyla otizmin etki alanini ve sonuglarini siireg itibariyle ortaya
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cikarmak icin veriler sahada basvurulan yari yapilandirilmig goriisme formlarindaki
soru sistematigine uygun ve cevaplarin icerigine gore anlamli gruplar halinde bireye,
aileye ve topluma iliskin goriiniimleri seklinde 3 ‘fema’da verilmistir. Her bir tema ise
kendi i¢cinde kategorilere ayrilarak toplam 27 kategori olusturulmustur. Yani bireye
iliskin 9 kategori, aileye iliskin 14 kategori ve topluma iligkin 4 kategori belirlenmistir.
Bu kategoriler ise, otizmin bireye ilislin goriinlimleri 79 alt kategoriden, otizmin aileye
iliskin goriintimleri 70 alt kategoriden, otizmin topluma iliskin goriiniimleri ise, 54 alt
kategoriden hareketle 203 alt kategori seklinde analiz edilmistir. Bu kategorik
bulgularin biiyiik cogunlugu nitel veri sunumu i¢in gelistirilmis bir tablo yardimiyla
sunulmustur. Bu sekilde belirlenen veriler, kategorilere baglamsal olarak veya icerik
olarak uygun alt kategoriler halinde dogrudan alint1 yapma yoluyla nitel veriye uygun
bir tabloda bulgular kisminda sunulmustur. Boylece arastirmada elde edilen bulgular
tematik yaklasimla kategoriler ve alt kategoriler halinde sadelestirilmis ve tablolar
yardimiyla daha anlagilir kilinmistir. Diger taraftan yer yer tablo diginda her hangi bir
kategoriye tabi tutulmadan sunulan ve konunun biitiinliigline katki sunan veriler de
olmustur. Veriler katilimcilarin goriisleri ve anlatimlarina sadik kalmarak, kendi
ifadelerinden herhangi bir degisiklik yapilmadan alint1 seklinde ve yer yer tirnak icinde
italik olarak verilmistir. Ayrica her bir tema, kategori ve alt kategorinin konu
biitlinliigiinii saglayacak ve bunlar arasindaki iligkinin anlasilmasia yardimci olacak
yorumlar yapilmistir. Boylece toplumsal yapi i¢erisindeki yansimasina iligkin sosyolojik
boyutlara ulasilmaya c¢alisilmistir. Dolayisiyla katilimcilara sorulan her soru igin bir
tema, kategori veya alt kategori seklinde sosyolojik bir perspektif yakalanmaya
calisilmistir. Ayrica ilgili soru, tema, kategori veya alt kategori seklindeki sosyolojik
perspektife uygun cevaplar bir arada toplanarak birey, aile ve toplumsal yasam
baglaminda sosyolojik boyutlar (egitim, saglik, ekonomik boyut gibi) yakalanmaya
caligilmustir.

2.9. Arastirmada Karsilasilan Giicliikler

Bu c¢alisma, nitel analiz kapsaminda gergeklestirilmistir. Bu nedenle nitel
arastirmada rastlanilmas1 muhtemel bazi zorluklarla karsilagilmistir. Diger taraftan her
arastrma kendine has bir siirecte ¢esitli zorluklarla gerceklestigi gibi bu arastirma
stirecinde de arastirmacinin arastirmaya 6zgii karsilastigi bazi sorunlar olmustur. Bu

sorunlara swrasiyla deginecek olursak; oOncelikle otizmin sosyoloji ile iliskisi ve
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engellilik konularinin ¢ogunlukla yabanci kaynakli oldugu igin literatiir taramasi ve
incelenmesi uzun siirmiistiir. Ayrica nicel aragtirmalarinin nasil, ne sekilde yapilacagi
onceden belli olmasima ragmen nitel calismalarda 6nceden belirlenmis bir form yoktur.
Dolayisiyla her arastirmaci ¢alismanin konusu ve nitel yontemin sinirlari iginde kendi
yaraticiligimi  ortaya  koymak  zorundadir. Bdylece arastirmact  konunun
belirlenmesinden, veriye ulagsmak i¢in bagvuracagi teknik, arag-gereclere kadar ve veri
toplama siirecinden tutun verilerin yorum ve sonuglarina kadarki tiim siire¢lerde 6zgiin
bir calisma ugras1 i¢indedir. Arastirmaci tatmin olmadigi silirece arastrmanin her
asamasini bir biriyle dongiisel bir iligki niteliginde devam ettirir. Dolayisiyla kuramsal
cerceve, veri toplama siireci ve veri analizi dongiisel bir iligkiyle birlikte es zamanli da
olabilir. Bu nedenle, bu calismada da her ne kadar kuramsal cerceve Onceden
olusturulmus olsa da, yine de veri toplama silirecinde ve veri analizi slirecinde de
dongiisel bir siire¢ izlenmis ve siirekli ¢caligmanin basi ile varilan nokta arasinda gidip
gelmeler olmustur. Boylece arastirmact bu sekildeki kisir dongiisel bir ilerlemede ciddi
kaygilar1 ve ¢alismay1 sonlandiramama korkusu yasamistir. Ayrica otizme iligkin nitel
bir caligma 6rneginin sosyolojide olmamasi ve ¢alismanin hem dezavantajli gruplar hem
de saglik, psikolojik, ekonomik, egitim gibi bilimlerden hareketle sosyolojik boyutlarina
ulagilmaya calisiliyor olmasi nedeniyle arastirmaci, arastirma siirecinde Onemli
derecede caba sarfetmistir. Arastirma siirecinde yasanan 6nemli bir sorun da gériismeler
esnasinda yasanmistir. Arastirma konusuna bagli olarak arastirmacmin katilimcilara
goriisme esnasinda otizme iliskin yasantilarma yonelik sordugu sorulara cogu
katilimcinin tiziilerek, sizlayarak, ah ¢ekerek hatta gozleri yasararak cevaplar vermesine
arastirmaci da iiziilmiistir. Oyle ki baz1 goriismelerden sonra arastirmaci olaym
etkisinden kurtulmak i¢in ya goriismenin yapildig1 yerin tarihi, turistik mekanlarini
gezmeyl ya da hemen konaklama yerine gecip bir siire uyumay: tercih etmistir.
Dolayisiyla arastrmacida buna baglh olarak psikolojik bir yorgunluk da dogmustur.
Arastirmacida, ses kayitlarinin desifresinde ve veri ¢oziimlemelerinde de benzer
duygusal tepkiler meydana gelmistir. Bu da arastirmaciyr zaman zaman arastirmadan
koparma noktasina gotiirmiistiir. Bir de arastirma saha c¢alismasina dayandigi icin
aragtirmaci sehirlerarasi uzun yol araglariyla yolculuk yapmustir. Dolayisiyla her sehrin
sehirlerarasi otobiis firmalar1 ve kalkis saatleri farklilik géstermistir. Buna bagl olarak
bazen otogarda aracin hareketi i¢cin saatlerce beklenmis bazen de varilacak yere gece

yarist varilmistir. Bu da arastirmaciyr randevunun alindigi sehrin otogarinda geceyi
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gecirmek zorunda birakmis ve arastirmaci glindiiz vakti hem uykusuz hem de yorgun
olmustur. Ayrica arastirmaci saha arastirmasi plani dogrultusunda Denizli’de iken cep
telefonunu kaybetmis ve ulasilmasi gereken katilimcilar noktasinda giicliik ¢ekmistir.
Arastirmada karsilasan giigliiklere ragmen, arastirma yiiriitiiciisiiniin arastirma
sliresince (arastirma Oncesinde, arastirma esnasinda ve arastirma sonrasinda)
kargilasilacak muhtemel glicliiklere iligkin bilgi ve deneyimlerini arastirmaciyla
paylagsmis olmasi, arastirmaciyr daha basta disiplinli calismaya sevk ederek uyanik
kilmig ve arastirmada kopmamasinit saglamistir. Dolayisiyla aragtirmacinin daha
calismanin basindayken karsilasilacak muhtemel giigliiklerin farkina varmasi ve tiim
zorlugu bastan kabul etmesi, arastirma silirecinin iyi Yyiritiilmesine, arastirma
yonteminin dogru belirlenmesine yardimct oldugu gibi aragtirmanin saglikli bir zeminde
yiriimesine de katki saglamistir. Ayrica arastirmacinin otizmli bireylerle tam alt1 yil
gibi bir zaman diliminde ayn1 egitim ortamini paylasip gozlem imkanima sahip olmasi
ve Van’da bagkanligmi yiiriittiigii “Van Otizm Dernegi” vasitasiyla Van’daki otizmli
cocuk sahibi ailelerle siirekli otizmi tartisiyor olmasi da calismanin sosyolojik
boyutlarma derinlemesine ulasilmasma yardimei olmustur. Boylece Tiirkiye’de otizmle
ilgili kurulmus farkli kurum ve kuruluslar1 gezip gézlemlerde bulunmasi ve bu calisma
kapsaminda otizmli cocugu olan katilimcilar ile sorunu ¢ok boyutlu tartismasi da otizme
iligkin sorunlarin tespitinde ve otizmin sosyolojik boyutlarinin ortaya ¢ikarilmasinda

etkili olmustur.

Foto 5. Ecem Vitray Galeriya / Camlik — Denizli — 03.08.2012



UCUNCU BOLUM

3. BULGULAR VE YORUM

Bu boliimde, saha arastirmasindan elde ettigimiz bulgu veya verilerin dokiimd,
analizi ve yorumu yer almaktadir. Burada bulgularin sunumuna iligkin 6nceden kisa bir
aciklama yapmanin Ozellikle nitel verilerin verildigi tablolarin anlasilmasma katki
sunacag1 diisiiniilmiistiir.

Bu boliimde, asagida verilen Tablo 7°deki tematik ve kategorik siniflandirmaya
uygun olarak bulgu akis1 ve yorumu sistematik olarak belli bir mantikla analiz edilerek
sunulmustur. Bundan sonraki nitel verilerin sunuldugu tablolar i¢in veri akisina iligkin
ve tablonun verilme mantigmin anlasilmasi i¢in bes hususa dnceden dikkat ¢ekilmistir.
Birincisi, her bir katilimcinin tablodaki soruya iliskin cevabi birden fazla alt kategoriye
veya goriise karsilik geldigi i¢cin bazi tablolarda her bir katilimcinin farkl alt kategoriye
karsilik gelen cevabi, goriisii yer almaktadir. Ikincisi, tablolardaki her bir kategori
calismada bagvurulan bir soruya karsilik gelmektedir. Dolayisiyla bir soruya bazen daha
cok katilimci hatta derinlemesine cevap verirken bazen de bazi sorulara ya az katilimci
cevap vermis ya da cevabi “evet, hayir, tabi” seklinde olmustur. Bu nedenle bazi
tablolardaki cevaplar bazen tiim katilimcilar1 yansitmamaktadir. Ugiinciisii, 530 sayfalik
bulguyu maksimum diizeyde sunmak ve tablolardan hareketle daha spesifik bilgilere
ulagmak i¢in tablolarin iginde her hangi bir yorum yapilmadan sadece katilimcilarin
goriislerine yer verilmistir. Yorumlar, tablolarda elde edilen alt kategoriler yardimiyla
tablolarm disinda yapilmistir. Dordiinciisii de, her tablo bir kategoriye ve ilgili basliga
ait bulgular1 ifade ettigi i¢in her konu basligindan sonra ilk once bulgularmn 6zeti
niteligindeki alt kategoriler verilerek yorumlar yapilmis, daha sonra tablolara yer
verilmistir. Besincisi ise, bu calismada tablolara bircok nedenden dolay1 ihtiyag
duyulmus ve dolayisiyla arastirmaci bulgularin sunumunda bir ara¢ olarak tablolara

basvurmustur.
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Tablo 7. Bulgularin (Nitel Verinin) Sunumu

Alt
Sira | Tema | Kategori kategori | Tablo no
sayisl
3.3..1.‘Otlzm11 Bireylerde Tan1 Oncesinde Goriilen 17 Tablo 10.
Belirtiler
Li 3.3.1.1. Otizmli Bireylerin Tanilama Siireci 4 Tablo 11.
ﬁ - 3.3.2. Otizm Tanisindan Sonra Ailelerin Yagadiklar 10 Tablo 12.
3? = | 3.3.2.1. Otizm Tamsindan Sonra Ailelerin Kabullenme
& = 5 Tablo 13.
1 2 Durumu .
E g 3.3.3. Otizmli Bireyin Iletisim Durumu 13 Tablo 14.
S & | 3.3.3.1. Otizmli Bireylerde Yabancilasma Durumu 7 Tablo 15.
O_ 3.3.3.2. Otizmli Bireylerin Sosyal Etkilesim Durumlari 6 Tablo 16.
g 3.3.4. Otizmli Bireylerde Egitimin Onemi 5 Tablo 17.
3.3.5. Otizmli Bireylerin Ergenlik Durumlar1 12 Tablo
18-19-20.
3.4.1. Aile bireylerin otizmden etkileme durumu - -
3.4.1.1. Ailede otizmden en ¢ok etkilenen kisi -anne- - -
3.4.1.2. Ailede otizmden en ¢ok etkilenen kisi -kardesler- - -
= —_————— = =
5 342 Otizmli Bireyin Ailede Daha Cok Etkilesime Gegtigi 5 Tablo 21.
£ Kisiler
§ 3.4.3. Otizmli bireyin kardesleri ile etkilesim durumu - -
S 344 Otizmli Bireyin Ailede En Cok Sorun Yasadigi 3 Tablo 22.
et Kisiler
< | 3.4.5. Otizmli Birey ile Birlikte Yasamanin Giigliikleri 18 Tablo 23.
’ = 3.4.5.1. Otizmli Cocugun Aile I¢i Tartismalara Etkisi 5 Tablo 24.
o . . - . . )
E, 3.4.5.2. Otlzml} rougun Aile Bireylerinin Uyku 2+16=18 | Tablo 25.
= Durumuna Etkisi
= 3.4.5.3. Otizmli cocugun ebeveynlerin 6zel yasantisina ) )
g etkisi
'5» 3.4.5.4. Otizmli Cocugun Ailenin Giinliilk Yasamina Etkisi | 5 Tablo 26.
< 3.4.5.5. Otizmli Cocugun Ailelerin Bos Zamanina Etkisi 5 Tablo 27.
o) 3.4..5..6. Otizmli Cocugunun Ailenin Ekonomik Durumuna 7 Tablo 28.
Etkisi
346 Otizmli Cocuklarindan Dolay1 Ailenin Karsilastig 4 Tablo 29,
Istismarlar
3.5.1. Otizmli Bireylerin Sosyal Kurallara Uyma
g .= | Durumlari 15 Tablo 30.
32
E :g 3.5.2. Otizmli Bireylerin-Ailelerin Etiketlenme ve
3 = =§ Dislanma Durumlari 6 Tablo 31.
£8
g .8 | 3.5.3. Otizmli Bireylerin Barmma Durumlar1 15 Tablo
e, _ 32-33-34.
o 3.5.4. Ailelerinin Otizme Iliskin Tanimlar1 18 Tablo 35.
Top. | 3 27 203 26

3.1. Katihmcilarin Sosyo-Demografik Nitelikleri
Asagidaki Tablo 8’de katilimcilarin sosyo-demografik 6zellikleri genel bir
cergevede verilmistir. Burada katilimcilari yas, cinsiyet, egitim, medeni, gelir ve

meslek durumlariyla ilgili 6 farkl 6zellik ayni tabloda verilmistir.
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Tablo 8. Katilimcilarin Demografik Ozellikleri

Ya Cinsi- | Medeni Egitim .. Ailenin Gelir
S-No | Katiimeilar Ar:hg1 yeti Durumu Dirumu Meslegi Durumu/TL
1. K1-Bayram 46-55 Erkek | Evli Universite Miimessil 2001- 3000
2. K2-Mahmut 46-55 Erkek | Evli Universite Memur 2001- 3000
3. K3-Mustafa 46-55 Erkek | Evli Lisans Ustii Akademisyen 4001- 5000
4. K4-Mehmet 46-55 Erkek | Evli Lisans Ustii Akademisyen 4001- 5000
5. K5-Filiz 36-35 Kadm | Evli Ortaokul Ev Hanimu 500-1000
6. K6-Ayse 36-45 Kadin | Bosanmus | Tlkokul Ev Haninu 500-1000
7. K7-Kerime 46-55 Kadin | Evli Lise Emekli /Memur 1001-2000
8. K8-Levent 46-55 Erkek | Evli Lise Esnaf
9. K9-Giilnur 36-45 Kadin | BEvli I:Jniversite q)gretmen AT 53T
10. K10-Abdullah | 36-45 Erkek | Evli Universite Ogretmen
11. K11-Perihan 36-45 Kadm | Evli I:Jniversite Ingaat Teknikeri 3001- 4000
12. K12-Ercan 36-45 Erkek | Evli Universite Emekli/ Asker
13. K13-Ergin 46-55 Erkek | Evli Universite Serbest 2001- 3000
14. K14-Ayse 46-55 Kadin | Evli I:Jniversite Emekli /Memur 3001- 4000
15. K15-Ergiin 46-55 Erkek | Evli Universite Telekom Calisani
16. K16-Hiilya 36-45 Kadm | Evli Ortaokul Ev Hanimu 1001- 2000
17. K17-Giilsim 32-35 Kadmn | Evli Universite Hemsire 5001- Ustii
18. K18-Nedim 46-55 Erkek Evl% FlSC Esnaf 2001- 3000
19. K19-Ayse 46-55 Kadm | Evli Tlkokul Ev Hanimu
20. K20-Nurettin | 46-55 Erkek | Evli Ortaokul Ciftei 2001-3000
21. K21-Nejla 56-65 Kadm | Evli Lise Dernek Yoneticisi 4001- 5000
22. K22-_ 46-55 Erkek | Evli Universite Emekli/Memur 2001- 3000
Cengizhan
23. K23-Cigdem | 56-65 Kadin | BEvli Universite Emekli/Memur 5001- Ustii
24. K24-Giizide 46-55 Kadm | Evli Universite Ev Hanim 2001- 3000
25. K25-1lkin 46-55 Kadin | Evli Universite Emekli/Isci 4001- 5000
26. K26 ) 36-45 Kadm | Evli Ortaokul Ev Hanim 500-1000
Miinevver
217. K27-Jale 46-55 Kadm | Evli Ortaokul Ev Hanimu 2001-3000
K28-
§§ Anneanne 56-65 g‘gl‘( Evli ?&i"km /EEVm}Sdnim 2001-3000
/K29-Dede
30. K30-Giilser 46-55 Kadm | Evli Tlkokul Ev Hanimu 2001-3000
31. K31-Sevim 46-55 Kadm | Evli Lise Ev Hanimu 2001-3000
32. K32-Bircan 56-65 Kadm | Dul Ortaokul Ev Hanimu 500-1000
33. K33-Nuray 46-55 Kadin | BEvli Lisans Ustii Gida Miihendisi 5001- Ustii
34. K34-Hale 46-55 Kadm | Evli Universite Emekli/Memur 4001- 5000
35. K35-Omer 56-65 Erkek | Evli Universite Dis Hekimi 5001- Ustii
36. K36-Melahat | 56-65 Kadin | Evli Universite Emekli/Ogretmen 5001- Ustii
37. K37-Mustafa | 56-65 Erkek | Evli Lisans Ustii Akademisyen 5001- Ustii
38. K38-Aylin 46-55 Kadin | Evli Lisans Ustii Vakif Yoneticisi 5001- Ustii
39. K39-Alev 46-55 Kadin | Evli Universite Emekli/Isletme 5001- Ustii
40. f/lt(l);a e 36-45 Kadin | Evli Tlkokul Ev Hanim e
41. K41-Resul 46-55 Erkek | Evli Universite Memur
42. KﬁZ- . 36-45 Kadm | Evli Ortaokul Ev Hanim 1001-2000
Goksemin

Tablo 8’deki katilimcilarin demografik 6zellikleri asagida 6 farkl 6zel tablodan

yararlanarak daha da ag¢ik hale getirilmeye ¢aligilmustir.
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Tablo 8.1. Katilimcilarin Yast

Yas Araligi Say1 Yiizde
26-35 1 2.4
36-45 10 24
46-55 23 54.4
56-65 8 19.2
Toplam 42 %100

Tablo 8.1 incelendiginde katilimcilarin yast 32 ile 65 yas araligindadir.
Katilimcilarin yarisindan fazlasinin yas ortalamasi %55.2 ile 46-55 yas araligindadir.
Diger bir ifadeyle katilimcilarin ¢ogunun yasi 50 civarindadir. Cocuklarinin yas
ortalamasinin ise 19 (Tablo 8.3) iistii olmasidir. Bundan su c¢ikarilabilir. Goriislerine
basvurulan ailelerin ¢ogunun otizmle yaklasik 20 yildir miicadele ediyor olmasidir. Bu
da katilimcilarin otizm konusunda yasam tecriibelerinin fazla olduguna isarettir.
Dolayisiyla 20 yillik tecriibelerine basvurulmasi, calismada elde edilecek veriler

acisinda onem arz etmistir.

Tablo 8.2. Katilimcilarin Cinsiyet

Cinsiyet Say1 Yiizde
Kadin 26 62
Erkek 16 38
Toplam 42 %100

Tablo 8.2’de goriildiigii gibi goriislerine basvurulan katilimcilarin 26 olan

%62’s1 kadmlardan ve diger 16 katilimcinin %38’1 ise erkeklerden olusmustur.

Tablo 8.3. Katilimcilarin Medeni Durumu

Medeni Durum Say1 Yiizde
Evli 40 96
Bosanmis 1 2
Dul 1 2
Toplam 42 %100

Tablo 8.3’te ekonomik nedenlerden 6tiirii bosandigini ifade eden K6 ile esini
1999°daki Kocaeli depreminde kaybeden ve dul olarak yasamini yalnizca otistik
cocuguyla geciren K32 hari¢ geri kalan kirk katilimcinin %96°s1 evlidir. Ayni1 zamanda
katilimcilarin 14’4 estir. Bunlar K7-8, K9-10, K11-12, K14-15, K18-19, K28-29, K40-

41 evli ciftlerdir. Bunlardan sadece K28-29 otizmli bireyin anneannesi ve anne
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babasidir. Digerlerinin hepsi otizmli ¢ocuklarin ebeveynleridir. Diger taraftan
katilimcilardan birkagi otizmli ¢ocuklarindan 6nce evliliklerinde bosanma asamasina
geldiklerini ancak ¢ocuklarinin otizmli olmasi nedeniyle bosanmaktan vazgectiklerini
ifade etmiglerdir. Ayni1 zamanda sosyo-ekonomik nedenlerde ve otizmin evliligi
(birlikteligi) tehdit etmesi nedeniyle bosanan ¢ogu otizmli ailelerinin de oldugunu

vurgulamislardir.

Tablo 8.4. Katilimcilarin Egitim Diizeyi

Egitim Diizeyi Say1 Yiizde
Tlkokul 4 9.6
Ortaokul 8 19.2
Lise 6 14.4
Universite 19 45.6
Lisans Ustii 5 12.0
Toplam 42 %100

Tablo 8.4’te katilimcilarmn %357.6°s1 lisansiistii ve iiniversite egitimine sahip
oldugu tespit edilmistir. Lisansiistli egitimine sahip olan {li¢ erkek de akademik kadroya
sahiptir. Bunlardan biri Profesér (K37), digeri Dogent (K4), digeri ise Yardimci
Dogenttir (K3). Dolayisiyla katilimcilarmn 6nemli bir orami egitim diizeyi yiiksektir.
Ayrica lise, lisans ve lisansiistli egitimine sahip katilimcilarin %350’si1 (15) kadm, diger
%50’s1 (15) 1se erkektir. Tabloda dikkat ¢eken diger bir husus ise ilkokul ve ortaokul
egitimine sahip katilimcilardan sadece 1°1 erkektir (K20). Diger geri kalan ilkokul ve
ortaokul egitimine sahip katilimcilarin 11’1 kadindir. Bu da genel olarak katilimci
kadinlarin egitim diizeyinin katilimci erkeklere oranla diisiik oldugunu gdstermistir.
Tiim katilimcilara oranla kadinlarin %26.4 egitim diizeyi diisiikken %36’sinin ise
yilksek oldugudur. Ancak otizmin sosyo-kiiltiirel olarak her diizeydeki aileleri

etkiledigini tabloda rahatlikla ¢ikarmak miimkiin olmustur.
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Tablo 8.5. Katilimcilarin Meslek Durumu

Meslek Durumu Say1 Yiizde
Ev Hanimi 13 31.2
Emekli 10 24.0
Akademisyen 3 7.2
Ogretmen 2 4.8
Doktor 1 2.4
Miihendis 1 2.4
Hemsire 1 2.4
Ilag Miimessili 1 2.4
Memur 2 4.8
Insaat Teknikeri 1 2.4
Telekom Calisani 1 2.4
Vakif/Dernek Yoneticisi 2 4.8
Ciftci 1 2.4
Esnaf ve Serbest 3 7.2
Toplam 42 %100

Tablo 8.5’te katilimcilarin meslek durumuna bakildiginda %31.2°si ev hanima,
%24°1i emeklidir. Emeklilerden 5’i memur emeklisi (E:1, K:4), 1’i Isletme (K),1’i
Ogretmen (K),1’i Is¢i (K), 1’i Asker emeklisidir. %7.2°si Akademisyen (E), 4.8’i
ogretmen (Es, E:1, K:1), digerleri ise tabloda goriildiigli gibi farkli mesleklere sahiptir.
Burada Vakif-Dernek her hangi bir meslek olmamasina ragmen katilimcilar aslinda ev
hanimi olmalarina ragmen kendilerini bu kurumlarin yoneticisi olarak tanimlamislardir.
Bu nedenle iki katilimec1 bu kategoride belirtilmistir. Dolayisiyla toplumdaki hemen
hemen her meslekten katilimcinin oldugu sdylenebilir. Bu da ¢aligmadaki goriismelerin
niteligini ve otizmi genis perspektifte anlasilmasina yardimci olacagi kanaatini

olusturmustur.

Tablo 8.6. Katilimcilarin Ekonomik Durumu

Ailenin Aylik Geliri Say1 Yiizde
500-1000 4 9.5
1001-2000 4 9.5
2001-3000 13 31.0
3001-4000 6 14.3
4001-5000 7 16.7
5001-Ustii 8 19.0
Toplam 42 %100

Tablo 8.6’ya gore, katilimcilardan dordiiniin (K5, K6, K26, K32) ekonomik
durumunun iyi olmadig1 yani aylik gelirinin 500-1000 aras1 oldugu ve dolayisiyla asgari

gecim civarmda bir aylik gelirlerinin oldugunu goriilmiistiir. Yine bir diger dordiiniin
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ise aylik gelirleri 1001-2000 arasinda yer almaktadir. Geri kalanlardan on {ig¢
katilmcmin aylik geliri ise 2001-3000 arasindadir. Altisinin 3001-4000 arasinda yedi
katilimeinin ise 4001-5000 arasinda oldugu ve sekiz katilimcinin da 5001-istii
oldugudur. Bu tabloda su ¢ikarilabilir; ¢aligmada goriislerine basvurulan kigilerin sosyo-
ekonomik olarak farkli oranlarda gelir diizeyine sahip oldugu sdylenebilir. Dolayisiyla

otizmin farkli sosyo-ekonomik diizeydeki aileleri etkiledigi ger¢egine ulasilmistir.

3.2. Katihmcilarmin Cocuklarina fliskin Hususiyetleri

Burada evren orneklemini daha iyi kavramak ve g¢aligmanin giivenilirligini
artrmak i¢in katilimecilarin otizmli ¢ocuklartyla ilgili bilgiler de verilmistir.
Katilimcmin toplam g¢ocuk sayisi, bunlardan otizmli ¢ocuk sayisi, otizmli ¢ocuklarin
kaginct ¢ocuklart oldugu, otizmli ¢ocuklarindan sonra ¢ocuklarinin olup olmadigi ve
bunun sebebinin ne oldugu, otizmli ¢ocuklarinin yasi, cinsiyeti ve otizmden etkilenme
derecesinin ne oldugu gibi hususlar iizerinde durulmustur. Bu hususlar oncelikle genel
bir tablo yardimiyla bir biitiin olarak verilmistir. Daha sonra genel tabloda yer alan her
bir siitun i¢in ayr1 bir 6zel tablo verilerek katilimcilarinin ¢ocuklarmna iligkin
hususiyetleri daha da anlasilir ve agik hale getirilmistir.

Tablo 9’daki bilgiler genelde goriismelerin basinda her katilimciya verilen ve
daha oOnce hazirlanmis olan “Goriisme Tutanagl” vasttasiyla elde edilmistir.
Katilimcilara gerekli agiklamalar yapilmasina ragmen bazi katilimcilar tutanaktaki
birka¢ soruyu cevaplamadigi ya da cevaplamak istemedigi i¢in ilgili satir veya siitiin

bos kalmustir.

Foto 6. Antalya Ogretmen Evi Resepsiyon Girisi / Antalya — 04.08.2012
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Tablo 9. Katilimcilarmin Cocuklarina iliskin Hususiyetleri

Otizmli

Otizmli

Otizmli

Coc.

Otizmli

Toplam

Katilimcilar Cocugun Cocugun | Etkilenme Cocuk Cocuk ]C)llf:: St(i)cuklarln Yas ve
Cinsiyeti Yast Derecesi Sayis1 Sayis1 Y

K1-Bayram Erkek 14 Orta 1 2 6

K2-Mahmut Erkek 14 Orta 1 - -
K:23, Univ. Mez.

K3-Mustafa Erkek 18 Orta 1 3 E:21 Univ Ogren.
E:17, Universite O.

K4-Mehmet Erkek 11 Orta 1 3 E:22, Univ. Mez.

K5-Filiz Erkek 14 Agir 1 2 E: 19, Lise Mez.

K6-Ayse Erkek 14 Agir 1 1 -

K7-Kerime

K8-Levent Kiz 23 Orta 1 1 -

K9-Giilnur

K10-Abdullah Erkek 14 Orta 1 2 E:18

K11-Perihan L ..

K12-Ercan Erkek 21 Orta 1 2 E:14 Lise Ogrencisi

K13-Ergin Erkek 19 Hafif 1 2 E:29, Universite O.

Kld-Ayse Erkek 20 Orta 1 2 K:25, Universite O.

K15-Ergiin

K16-Hiilya Erkek 20 Agir 1 2 E:25

K17-Giilsim Erkek 8 Agir 1 1 -

K18-Nedim E:25

K19-Ayse Erkek 22 Hafif ! 3 K:28, Universite O.

K20-Nurettin Erkek 19 Agir 1 1 -

K21-Nejla Erkek 18 Agir 1 1 -

K22-Cengizhan Erkek 36 Orta 1 1 -

K23-Cigdem Erkek 40 Agir 1 1 -

K24-Giizide Kiz 17 Agir 1 2 K:27, Ars. Gorevlisi

K25-Ilkin Erkek 16 Orta 1 2 K:14

K26-Miinevver Erkek 16 Hafif 1 2 E:20, Universite O.

K27-Jale Erkek 24 Agir 1 2 K:26

K28-K29 Erkek 14 Agir 1 2 E:11

K30-Giilser Erkek 20 Agir 1 2 K:13

K31-Sevim | Erkek 22 Agir 1 2 E:25, Universite
Ogren.

. 5 K: Ogretmen
K32-Bircan Kiz 26 Agir 1 3 E: Esnaf
K33-Nuray Erkek 16 Orta 1 2 K:11
K34-Hale Erkek 22 Agir 1 2 K:25
K35-Omer Erkek 27 Agir 1 2 K:32
K36-Melahat Kiz 28 Agir 1 2 K:30
K37-Mustafa Erkek 28 Agir 1 - -

K38-Aylin Erkek 16 Orta 1 16, Alman Lisesi
1 Kiz/ K:15/

K39-Alev 1 Erkek E 21 Orta (2) 2 2 -

K40-Mukaddes K:19 Universite

K41-Resul Erkek 13 Orta ! 2 Ogrencisi

K42-Goksemin | Kiz 11 Agir 1 2 K: 15 Lise Ogren.
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Tablo 9.1. Katilimeilarin Cocuk Sayist

Cocuk Sayisi Say1 Yiizde
1 Cocuk O da Otizmli 7 19.6
2 Cocuk Ikisi de Otizmli 2 5.6
2 Cocuk Ilki Otizmli 6 16.8
2 Cocuk Ikincisi Otizmli 14 39.2

Ikiz Cocuklardan Biri Otizmli 2.8

3 Cocuk lki Otizmli 0

3 Cocuk Uciinciisii Otizmli 11.2

1
0
3 Cocuk Ikincisi Otizmli 0 0
4
0

2 Katilimcinin ¢ocuk sayisi bilinmemektedir 0

Toplam 34 %100

Tablo 9.1°deki katilimcilarin ¢ocuk sayilariyla ilgili 6nemli birkac¢ detay dikkat
cekmektedir. Goriisme yapilan katilimecilardan 4 tanesinin 3’er ¢ocuklar1 var. Bu dort
katilimcinim de son ¢ocuklar1 otizmden etkilenmistir. Cocuk sayis1 3 olan katilimcilarin
ylizdelik oran1 %11.2°dir. Bu ailelere ¢ocuk sayilar1 ve kaginct ¢ocuklarinin otizmden
etkiledigi ile ilgili kendilerine yoneltilen sorulara iicii su cevaplar1 vermislerdir:
“Ugiincii ¢ocugumdur. Ondan oncekilerde herhangi bir sey yok. Oncekilerde hicbir
belirti yoktur (K3-Mustafa)”, “Ug ¢ocuktan iiciinciisii (K4-Mehmet)”, “Uciincii (K18-
Nedim) .

Katilimcilardan 7’sinin 1’er ¢ocugu var. Bu cocuklar da otizmden etkilenmis
cocuklardir. Bu katilimcilar yilizde olarak 19.6 oranindadir. K11’in dedigi gibi; “Cogu
otizmli ailelerde de tek c¢ocuk var. Ikinciyi cesaret edemiyorlar (KII-Perihan).
Dolayisiyla K7-8 (es) ile K22 ve K23 ikinci ¢ocugu yapmaya cesaret edemediklerini
bizatihi ifade etmislerdir. “Ilk ve tek cocugumuz bu, kizimizi bi yerlere getirelim iyi bir
egitim verelim diisiincesiyle baska bir ¢ocuk diistinemedik diisiinmedik. O zaman ilgimiz
azalir diye diigiindiim. Yart yariya sey oluruz. Bunu iyi bir egitim veremem diye
diistinerek evet ikinciyi diistinmedik (K7-Kerime ve K8-Levent).”“16 yasinda otistik bir
erkek cocuga sahibim... Baska cocugumuz yok. Ilk cocugumuz béyle oldugu icin
ikinciye cesaret edemedik. (K21-Cengizhan).”’Ayrica K23 (anne), bir ara cocuk
diisiindiiglinii ama esinin rizas1 olmadig1 i¢in bundan vazgectigini belirtmesine ragmen

“ikinci ¢ocugu niye diisiinmediniz?” sorusuna su cevabi vermistir: “Birincisi, ikinci

cocuk otistik olursa iki otistik ¢cocukla ne yapariz. Ikincisi, ikinci ¢ocuk otistik olmazsa
iste benim evladim deyip birinciyi farkinda olmadan diglarsak. Uciinciisii ikinci otistik
olmadig1 zaman o niye otistik olmadi da bu oldu. Bunun giinahi neydi falan deyip

ikinciyi horlarsak ya da diismanlik bile gelistirebilirsek, c¢iinkii ben evladina tutkuyla
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bagh bir anneyim. Ikinci cocukta sevgi béliimiinii nasil yapacagimi hi¢ kestiremedim ve
cesaret edemedim (K23-Cigdem).”

Su an peki keske ikinci ¢cocuk olsaydi diyor musunuz? Sorusuna ise: “Hi¢ keske

olsaydi demiyorum... (otizmli) ¢ocugum 19 yasina geldiginde esime istersen ikinci
cocugu artik yapabiliriz ¢linkii ¢ocuk ortaya ¢ikti, masrafi da azaldi, egitimini de
tamamladi, yani tabi o da istemedi. Ama ben eger o tamam olsun bir ¢cocugumuz daha
deseydi onu da dogururdum. Yani ben ciinkii ¢ok ¢ocuk seven bir insanim. Ama bugiin
geriye doniip keske onu aldirmasaydim, kiirtaja gitmeseydim diye asla bir diisiincem
yok. Clinkii ¢ok uzun diistiniilerek verilmis bir karardir bu. Cok, kendi kendime
irdeleyerek...(K23-Cigdem).” K6 (anne) ise, otizmli ¢ocugu daha kiiciikken esinden
ekonomik sebeplerden 6tiirii bosandigini, boylece ikinci ¢ocugunun olmadigini ifade
etmistir. K17°nin cocugu daha 8 yasindadir. Ikinci ¢ocugun sonradan olabilecegini
belirtmistir. K20 (baba) ise ikinci ¢ocugu diisiindiiklerini ama iki kere esinin diisiik
yaptigin1 su sekilde belirtmistir: “Birinci cocugum... Iki tane diigiik... Biri anne
karninda down sendromluydu aldirdim, biri de diistii. (K20-Nurettin).”

Ayrica 22 katilimcmin 2’ser cocugu vardir. Katilimcilardan 14’iiniin ikinci
cocugu otizmli iken 6 min ilk ¢ocuklar1 otizmden etkilenmistir. Bu ilk ¢ocugu otizm
olan bes katilimcinin ikinci ¢ocuk yapma diisiincesi genelde ilk c¢ocuklarmin otizm
tanisin1 almasindan once dogmus ve ikinci kardes bdylece diinyaya gelmistir. Ayrica
katilimcilardan 4’iiniin 3’er ¢ocugu var ve hepsinin de son cocuklar1 otizmden
etkilenmistir. Dolayisiyla 33 katilimcidan sadece 7 katilimcinin tek ¢ocugu var. 26
katilimcmm birden fazla ¢ocugu olmasina ragmen bunlardan da tek bir katilimcinin
ikinci cocugu da otizmden etkilenmistir. Diger 25 katilimcinin bagka bir engeli olan bir
cocuklart olmamistir. Katilimcilardan K38’in cocuklar1 ikizdir. Bu ikizlerden biri
otizmli digeri degildir. K39’un ise aralarinda 6 yas fark olan 2 ¢ocugunun 2’si de
otizmden etkilenmistir. Bunlardan biri kiz digeri ise erkek cocuktur. Kendisine

yoneltilen “ikinci ¢ocuk diisiincesi nasil dogdu? Sorusuna: “Ikinci cocuk diisiincesi

birazcik doktorlar etkiledi. Iste Onur’u gétiiriip getirirken psikiyatristler Yanki Y. a
gétiiriiyorduk. Iste ikinci bir konusan ¢ocugun Onura ¢ok faydasi olabilecegini séyledi
(K39-Alev).” seklinde cevap vermistir. Katilimciya daha onceki goriismelerde de iki
cocuklu ailelerin saglikli ikinci ¢ocugun Onemine dikkat cektiklerini dolayisiyla
kendisinin bu konuda ne diisiindiigiinii 6grenmeye doniik soru yoneltilince, bu husustaki

fikirlerini de su sekilde: “Cok ben de ona inaniyorum zaten. Yani ne kadar kalabalik
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ortam oluyorsa bizim bu ¢ocuklarda gercekten ¢ok faydasi vardwr. Biz ona birazcik ben
Ozge’ye hamile kaldigimda otizmli bir ¢ocuk doguracam diye hi¢ diisiinmemistim igin

agtk¢asi. O korkuyu yasamadiniz yani? Ee hi¢ yasamadim. Yani bazen derler ya hani

korktun da mi boyle oldu. Yok, hi¢ yasamadim. Ben ozgenin otizmli olabilecegini ben
hi¢ oyle bir endise de yasamadim. Ha sunu yaptik, doktorlara gittik, ¢capaya gittik, yani
biz ikinci ¢ocugu istiyoruz, yani boyle bir sey ne yapabiliriz daha onceden yani benim
yapmam gereken bir tetkik var mi? Bir sey var mi diye? Ee onlar da bize, ¢iinkii otizmin
nereden kaynakladigi bilinmedigi icin her hangi bir sikinti yok dediler. Eger genel
saglhk durumun iyiyse yapabilirsin demislerdi o zaman bize. Ya! Onur’a destek olsun
amactyla doguruldu. Ama iyikine ki dogmus (K39-Alev).” ifade ettiler.

Burada saglikli ikinci ¢ocugun hem aile hem de otizmli ¢ocuk i¢in gerekli
oldugunu ifade etmeden gecilmeyecektir. Aile i¢in otizmli ¢ocugun yanisira saglikli bir
cocuga da sahip olma duygusu pozitif anlamda geliserek kendilerinin psikolojik olarak
rahatlanmasi1 saglayacaktir. Ayrica gelecek kaygisi tasiyan ailelerin de kaygi
diizeyinin azalmasina yardimci olacaktir. Diger taraftan saglikli bir kardes ¢ogu zaman
otizmli ¢cocugun gelisimine 6nemli derecede fayda sagladigini da ifade eden katilimcilar
(K38) olmustur. Ancak goriismelerde (K16) yer yer ailede saglikli ¢ocuk ile otizmli
kardes arasinda tartismalarm, siirtiismelerin, kiskangliklarin oldugunu bilgisine de
ulasilmistir. “Abisiyle zor. Pek bazen geginemiyorlar. Abimizle biz sorunlar yasityoruz...
(K3-Filiz).” “A: Abisinin sorun yasadi daha énce. O da neden? Bizim hatamizdan
dolayr olabilir. Ciinkii biz abiye kizryorduk. Bir yere gittiginde ¢abuk gelmiyorsun diye.
O okulda bilhassa yani okula gittigi zamanlar, lisede falan da "Nigin eve gelmedin?
Hadi gel!" o tabi etkileniyor oradan bu sefer béyle kiziyordu yani... "Annem arryor seni
yoksun." diye... Bir tek ona karsi 6yle var. N: Evet o vardi. Ama o da kirild: yani...
(K18-Ayse ve K19-Nedim).” “O yine kardesiyle. Yani kiskan¢lik var. Eee korku var.
Abisinden korku var ¢iinkii abisinin ¢ok esyasini kirip doktiigii icin abisi biraz pataklad:
onu. O onu patakladigr igin bende abisine kizdim... Eee soyle yani otizmli olan
digerinden ¢ekiniyor. Ciinkii otizmli olan digerinin ¢ok esyasini kirdi-doktii, hasar verdi
vesaire. Eee kiskanc¢lik iki tarafta var tabi iki taraf icin var. Sevgi de var ama sevgi de
var. Yani bi cesit sevgileri de var(K38-Aylin).” Bu catisma her ne kadar saglikl
kardeslerinin psikolojik olarak sagligimi tehdit etse de bunun otizmli bireyin gelisimine
olumlu katk: sagladig1 da ayr1 bir gercektir. Cilinkii kendilerini ifade etmekten gii¢liik

ceken otizmli bireyler bu ¢atigma siirecinde, aslinda yeni yeni seyler 6grendikleri gibi
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cesitli kazanimlara da sahip olmaktadirlar. Ornegin otizmli bireylerin kardesleriyle
catigmalar1 sonucu iletisim becerilerinin yanisira kendi haklarin1 savunma becerileri de
gelismis olmaktadir. Diger taraftan diger kardesleri de her ne kadar ilk zamanlar 6nemli
derecede psikolojik olarak etkilenmis olsalar da belli bir zaman sonra otizmli
kardesleriyle birlikte yasama aligmalar1 ve anlik olumsuz durumlara karsi daha olumlu

tepkiler sergiledikleri gézlenmistir.

Tablo 9.2. Otizmli Cocuklarin Cinsiyeti

Cinsiyet Say1 Yiizde
Kiz 6 16
Erkek 30 84
Toplam 36 %100

Tablo 9.2°de verilen katilimcilarin otizmden etkilenmis ¢ocuklarinin 6’s1 kiz,
30’1 erkektir. Tablodaki yiizdelik dilime gore cocuklarin % 16’s1 kiz iken, % 84’i
erkektir. Bu da literatiirdeki otizmin, erkek ¢ocuklara gore kiz ¢ocuklarda dort-bes kat
daha az goriildiigii bilgisiyle ortiismektedir. Her vakif ve dernek yoneticisiyle randevu
almirken 6zellikle dernek iiyelerinden kiz ¢ocugu olanlarla ikinci goriismeyi yapmak

istememize ragmen ancak 6 tane kiz cocugu olan katilimciya ulagilmistir.

Tablo 9.3. Otizmli Cocuklarin Yasi

Yas Say1 Yiizde
9 -13 yas 4 11.2
14-18 yas 14 39.2
19-23 yas 11 30.8
24-28 yas 5 14.0
36 yas 1 2.8
40 yas 1 2.8
Toplam 36 %100

Katilimcilarin otizmden etkilenmis ¢cocuklarmin yas 6zelliklerini gosteren Tablo
9.3’te goriildiigii gibi otizmden etkilenmis ve ¢caliyma kapsamina giren ¢ocuklarinimn yasi
9 ile 40 yas araligimdadir. Yas ortalamasi ise 19.15 yas araligidir. K22’in ¢ocugunun
yast 36, K23’iin 40, K35’in 27, K36’nin 28 ve K37’lin 28 yasindaki otizmli bireylerdir.
Bunlar Tiirkiye’deki ilk otizm vakalar1 olarak da goriilebilir. Bu ailelerin biiyiik ¢abalar1
sonucu hem ¢ocuklarinda 6nemli gelismeler olmus hem de Tiirkiye’de otizmle ilgili

kurumsallagsmada veya alinmasi gereken tedbirler noktasinda 6nemli katkilar1 olmustur.
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K23’iin 40 yasindaki ¢ocugu yiiksek islevli otizm oldugu i¢in su an bagimsiz bir sekilde

tek basina kendine ait evde yasamini siirdiirmektedir.

Tablo 9.4. Otizmli Cocuklarin Tani1 Derecesi

Tan1 Derecesi Say1 Yiizde
Hafif 3 8.0
Orta 15 42.0
Agir 18 50.0
Toplam 36 %100

Tablo 9.4’te gore, katilimcilarin ¢cocuklariin % 8’1 hafif, % 42’s1 orta, % 50’si
ise agir derecede otizmden etkilenmislerdir. Bu derecelendirmeye yonelik soru tibbi
tanmnin ilk konuldugu zaman dikkate alinarak sorulmustur. Burada suna dikkat
cekmemizde yarar vardir. Tanmin konuldugu zamanla bu zaman arasinda biiyilik

cabalarin sonucu ¢cocuklarmmda 6nemli gelismeler olmustur.

3.3. Otizmin Bireye iliskin Goriiniimleri

Bu caligmada tema olarak belirlenen ii¢ temanin ilki “otizmin bireye iliskin
gortiniimleri”dur. Otizme sosyolojik cercevede bakildiginda; otizmin sosyal bir olgu
olarak hem dar anlamda hem de genis anlamda bir etkileme alan1 olusturmustur. Burada
daha ¢ok otizmin dar anlamda bireyleri nasil etkiledigine dair bulgular ve yorumlar
sunulmustur. Dolayisiyla burada otizmin belirtilerinin ortaya ¢ikis1 veyap tibbi taninin
ilk konuldugu zamandan baslayarak ergenlik ve yetiskinlik donemine kadarki dar

anlamini1 kapsayan siirecle ilgili veriler yer almistir.

3.3.1. Otizmli Bireylerde Tam1 Oncesinde Goriilen Belirtiler

Burada katilimcilara, ¢ocuklarinimn tibbi tanisindan dnce yani hastane raporundan
once cocuklarinda beklentilerinin aksine seyreden olumsuz duruma (otizme) iliskin;
“Cocugunuzda tani oéncesinde ne tiir belirtiler vardi?” sorusu sorulmustur. Bu soruya
katilimcilarin verdigi cevaplar Tablo 10°da 17 alt kategoride swralanmistir. Bu 17 alt
kategori ayn1 zamanda kuramsal c¢ercevede verilen otizmli bireylerin en belirgin
ozellikleriyle bire bir ortiismektedir. Ancak otizmli bireylerin otizme iliskin davranis
ozellikleri sadece bu 17 alt kategoriden olugsmamaktadir. Ciinkii bu 17 alt kategoride
tespit edilen otizm belirtileri sadece bu arastirmada one ¢ikan ve goriismeler sirasinda

katilimcilarin soruya verdikleri cevaplarla siirhidir. Bu sinrliliga ragmen tespit edilen
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bu kategoriler otizmin tanilamasimda can alict 6neme sahip en belirgin davraniglar
olarak goriilmektedir. Diger taraftan otizmli bireylerin davranis yelpazesi ¢ok genistir.
Neredeyse her otizmli bireyin otizmden kaynaklanan kendine 6zgii davranislar1 vardir.
Dolayisiyla otizm tanisi i¢in yukarida saydigimiz 17 alt kategoride belirtilen davranislar
ya da otizm belirtisi yeterli sayilsa da tamamiyla her otizmli bireyin tiim davranig
yelpazesini kapsamamaktadir. Ciinkii her otizmli bireyin kendine has davranislari
oldugu gibi her bir davranig driintiisiiniin de kendine has bir yelpazede oldugu nazari
dikkatten kagmamas1 gerekmektedir. Dolayisiyla aragtrma kapsamina giren otizmli
bireylerin tam1 Oncesinde ilk olarak hangi belirtilerden, nasil fark edildikleri veya
“otizmin belirtilerine” iliskin nasil davrandiklarma dair 6zellikler Tablo 10°de 17 alt
kategori seklinde verilmistir. Tan1 Oncesinde daha sik goriilen bu davraniglar 17 alt

kategoriye gore su sekilde siralanmigtir.

1- Konusma yetersizligi

2- Smnrrl ilgi ve takintili davranma
3- Bakmama-g06z temasi kurmama
4- Icine kapanma ve yalnizig1 segme
5- Siirekli aglama

6- Oyuncaklari islevsiz kullanma

7- Uyku sorunu

8- Duymuyormus gibi goriinme

9- Beslenme ve emme sorunlar1

10- Cok hareketli olma

11- Streotipi hareketler

12- Havale veya nobet gegirme

13- Piskomotor gelisimi ve fiziksel sorunlar
14- Akran etkilesimsizligi

15- Kucagi red etme

16- Taklit etmeme

17- Bagkasini fark etmeme

Yukaridaki 17 alt kategori katilimcinin hangi kategoride daha fazla goriis

belirttigine gore siralanmigtir. Boylece otizmli bireylerin tanisindan 6nce daha sik belirti
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veren davraniglar da belirlenmistir. Literatiirde oldugu gibi burada da tespit edilen ilk

dort alt kategori otizmli bireylerin tanilamasi i¢in bagvurulan en temel belirtiler oldugu

ortaya ¢cikmistir. Hatta otizmin tanimi da genelde bu ¢alismada tespit edilen ilk dort

belirtiye yani problem davranisa veya soruna odakli yapilmistir.

Tablo 10. Otizmli Bireylerde Tan1 Oncesinde Gériilen Belirtiler

Soru

Otizmli gocugunuzda tan1 6ncesinde ne tiir belirtiler vardi?

Alt kategoriler

Soruya iligkin katilimcilarin cevaplari

1- Konugma
yetersizligi

“Konusmada gecikme... (K4-Mehmet).” “Iste konusmuyordu... (K5-Filiz).” “Dil
gelisimi, konusma gecikmesi oldu (K13-Ergin).” “iletisim kuramamasi, sordugum
soruya cevap vermemesi... (K14-Ayse ve K15-Ergiin).” “Ge¢ konusma... (K16
Hiilya).” “Sosyal iletisim anlammda g¢ok zayifti. Iste belli aylarda belli sesleri
¢ikarmama... (K17-Giilsim).” “Cocukta insanla iletisimde kopukluk bagladi. (K18-
Ayse ve K19-Nedim).” “Konusamadigi igin... (K20-Nurettin).” “Benimle iletisim
kurmuyo... (K21-Necla).” “Konusmadigini fark ettim (K23-Cigdem).” “22 aylikken
konusma yoktu (K25-ilkin).” “Arda’da konusma yoktu. (K26-Miinnever).” “Hig|
konusmast yok (K30)” “Aniden bir ¢iglik att1 ve 3 ay sustu ii¢ ay boyunca ¢igliklar atti,
Higbir konugsma yok (K31-Sevim)” “Bir buguk yasina dogru konusmasi hala
gelmemisti (K39-Alev).” “Konusmama (K40-Mukades).”

2- Sinirl ilgi
ve takintili
davranma

“Doénen nesne takintis1 (K1-Bayram)” “Tavana bakmalar, kendi kendine giilmeler
baslamust1. flgisi de smirhydi (K11-Perihan ve K12-Ercan).” “Belirli anlamsiz
nesnelere bagliliklar1 olustu (K13-Ergin).” Basmi yana cevirmesi, ayni nesnelerle
stirekli ilgilenmesi (K14-Ayse ve K15-Ergiin).” “Reklamlarla ¢ok ilgileniyodu (K21-
Necla).” “Yani iste televizyonda K’1 ¢ok izlerdi. Ee halinin iizerindeki ayni olanlari
eslerdi (K22-Cengizhan).” “Korkung sekilde kitaplara diiskiinliigii oldu yani yazilara
diiskiinliigii oldu. Iste elinde kalemlerle kitaplarla gezmeye basladi. Art1 halilardaki
desenlere ilgisi ¢ekmeye basladi. (K25-Ilkin).” “Miizige asm1 ilgi... (K26-
Miinnever)” “Takintilarindan dolayi... (K34-Hale)” “Simdi simdi oturuyor otizmi
tanidikca farkina variyorum ki ben hamileyken bile kizim otizmliydi. Hani her seyi
yiiriimesi karnimda tekme atmasina varana kadar her seyi iki ii¢ ay her seyi geriydi.
Bunun disinda takintilar1 vardi. Otizmi bilmeden 6nce kazaga takardi. O kazag
yikardik, sobanin iizerinde kuruturduk, tekrar onu ona giydirirdik (K42-Goksenin).”

3- Bakmama

“ Cagrildiginda bakmamasi, géz temasinin olmamasi(K1)” “Cagirdigimiz zaman,
admi soylediginiz zaman bakmamasi (K4-Mehmet).” G6z temasinin olmamasi, adini
seslendigim zaman bakmamasi (K14-Ayse ve K15-Ergiin).” “ G6z temasi kurmamasi

g0z temast (K17-Giilsim).” “Ne bileyim bodyle kendisine seslendiginde bakmama, koselere
kurmama girme... Miizik sesi duydugunda bakma; ama ben seslendigimde bakmiyordu. (K18-
Ayse ve 19-Nedim).” “Ug ayliktan itibaren goz kontag: yoktu (K21-Necla).” “Goz
temasi kurmazdi (K22-Cengizhan).” “Goz temast kurmazdi (K38)”
“Kendi ile yalniz kalma, bas basa kalma... (K16-Hiilya).” “Boyle bi i¢ine kapandi
e it (K18-Ayse ve K19-Nedim).” “K. TV’nin de etkisiyle i¢cine kapanmaya basladi.
Yemegini K. TV ile yemeye basladi. K. TV ile uyumaya basladi. (K24-Giizide).”
kapanma ve i .. . . . . . .
sl Klms,?}"‘l 1stem1yor1 tamamen yabanqlan eve istemiyor, o'g'ltmek 1stemlyordu."(K25—
seome Ilkin).” “Kardes dogduktan sonra hani derler ya kiskandi, i¢ine kapand: filan boyle. ..
¢ (K29-Anneanne).” “Biraz sessiz olusu beni hep tedirgin etti. (K35-Melahat).”
“Yalnizli1 severdi. Hep yalniz durmayi severdi. (K42-Goksenin).”
“Cok asir1 aghyordu. ilk 6 ay gecmesine ragmen, bir giin siirekli aglamasi (K9-
s_ Siirekli Giilnur).” “Siddetli aglama basladi (K16-Hiilya).” “ Aglamalar ¢ok fazlayd:. (K25-
aglama Ilkin).” “Aglamasi fazlaydi. Yaklasik on bes aylikken bakict degisikligi oldu. Onunla

birlikte aglama krizleri tirmandi (K38-Aylin).” “Aglamalar1 vardi (K39-Alev).”
“Aglama krizleri (K40-Mukades).” “Siirekli aglama, krizleri, nébetleri... (K30)”
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6- Oyuncaklari

“Oyuncaklariyla ¢ok islevsel oynamiyordu. Gazete okur gibi saatlerce gazeteyi yere
yaylp sayfalari ceviriyordu. Daha konusmayi bilmeyen bir ¢ocuk olarak (K13-

gibi goriinme

Elllfl\;”: ana Ergin).” “Oyuncaklarla oynamazdi, ¢evirirdi, tersiyle oynardi, parcalardi. Dizmeyi
cok severdi (K42-Goksenin).”

7- Uyku “Gece uykusuzluklari baslz?ulh (K16-H1'ilya).”. “Uykusundaki dﬁzensizlikler... (K35-
Sorunu Melahat).” “Dogumundan itibaren sorunlu bir ¢ocuktu. Uyku problemi vardr (K38-
Aylin).” “Bir yasina kadar biraz uykusuzluklar1 vardi (K39-Alev).”

“Sanki duymuyormus gibi bir hali vardi (K4-Mehmet).” “Biz kulaginda bir

rahatsizhk var diye sey yaptik... (K5-Filiz).” “Sesleri duymuyordu. Ismini

seslendigimizde tepki vermiyordu. (K17-Giilsim).” “Duymuyomus gibi yapardi.
3 (K22-Cengizhan).” “Ben 6nce acaba kulaginda mu bir sey var? diye kendi kendime

sey yaptim bdyle. Sonra televizyonun sesini kistim. Bakayim dedim miizigi duyacak
Duymuyormus

m1? Sevdigi miizikler g¢iktiginda. Baktim, miizigi duyuyor. Ha o zaman dedim
kulaklarmda cocugun bir sey yok (K18-Ayse).” “Mesela Atakan, Atakan diyorsun
ama ses vermiyordu. Ama S. O. o zamanlar ¢ok meshur televizyona ¢ikinca hemen
nerdeyse kalkip gelir televizyonun karsisina dikilip o sarkismi bitirene kadar orda
bekler onu dinler. (K28-Anneanne).”

“Cocuk istahsiz ve emmiyordu. Emme refleksi ¢ok azdi. Cok zayifti. Istedigim kiloya

hareketli olma

3é Ie?»;srlf:me yetisememesi ve siirekli istah kaybi (K9-Giilnur).” “Eda’nin emmesindeki

rahatsizliklar (K35-Melahat).” “Yeme problemleri... Kati gidaya gegmede veya gida
sorunlar1 . . . c o

cesitlendirmesinde sorun yasiyordu. (K38-Aylin).

“Benim oglan ¢ok hareketliydi. Asir1 derece hareketliydi. Hiperaktif diye basladik...
10- Cok (K6-Ayse).” “Cok hareketliydi. Oturmazdi (K22-Cengizhan).” “Kendine zarar verme,

asir1 agresiflik, hir¢inlik, asir1 hareketlilik, kisacasi ¢ok zor bir doénem (K40-
Mukades).”

11- Streotipi

“Etrafinda donerdi. Parmakucunda yiirtirdii. (K22-Cengizhan).” “ Streotipihareketlere
bagladi. Yani iste el vurmalari, parmak ucunda yiiriimeleri (K25-Ilkin).” “Kafasmi

hareketler »

yere vurma (K1-Bayram)
12- Nobet “Epilepsi nobeti vardi (K8)” “Havale gegirdi. Bayilmalar (K27)” “Bebeklikte
gecirme epilepsisi vardi. Epilepsiye bagladik (K34)”
13- “...Cocuk biiyiiyor ve yiiriimiiyor. Iste emekleme yok, bas-boyun kontrolii zayif,
Piskomotor ve | nerdeyse ¢ok yetersiz (K9-Giilnur).” “Mesela fiziksel olarak da gaz sancilarimiz ¢ok
fiziksel vardi bagirsakla ilgili problemler yasadik (K25- ilkin).”
sorunlar
14- Akran “Diger cocuklarla fazla oynamiyordu (K11-Perihan ve K12-Ercan).”
etkilesimsizligi

15- Kucagi red
etme

“Kucaga alinmazdi (K22-Cengizhan).”

16- Taklit “Taklit etme becerileri yoktu (K17-Giilsim).”

etmeme

17- Bagkasin1 | “Hani igeri biri geldiginde farketmiyordu (K17-Giilsim).”
farketmeme

3.3.1.1. Otizmli Bireylerin Tanilama Siireci

Burada katilimcilara otizmli ¢ocuklarmin tanilama siirecini anlatmalar1 i¢in;
“Otizmli ¢ocugunuzun tanilama stirecini anlatir misiniz?” sorusu yOneltilmistir. Bu
soruya dort katilimcmin (K2, K33, K36, K37) disindaki tiim katilimcilar belli oranda
cevap vermislerdir. Bunlardan gelen cevaplardan hareketle Tablo 11’deki bilgilere
ulagilmigtir. Burada katilimcilarin ¢ocugunu kag aylik/yasinda fark ettigi, kimin fark
ettigini, taniy1 nerelerde ve ka¢ yasmda koyduguna dair bilgiler 4 farkli siitunda

kategorik olarak bir biitiinliik icinde sunulmustur. Ancak bu bulgularin detayr ve
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yorumlari ise daha spesifik 3 tabloda (Tablo 11.1, 11.2 ve 11.3’de) ele alinmustir. Ailede

kimin daha once fark ettigine dair cevaplarin biiyiik cogunlugu annenin ilkin farkettigi,

diger bir kisminin da babanin erken fark ettigi seklinde oldugu i¢in ayn1 zamanda Tablo

11’de yoruma mahal vermeyen bir bigimde anlasilir oldugu disiiniilerek baska bir

tabloda detayi belirtilip yorumlanma ihtiyaci duyulmamaistir.

Tablo 11. Otizmli Cocuklarin Tani Siirecine iliskin Bilgileri

Katilimeilar Ne? zaman Fark Kim Fark etti | Nerede Tan1 Konuldu e melan
edildi konuldu
K1-Bayram 18. ayda - Marmara Tip 2,5 yas
K3-Mustafa 12.ayda Anne/Baba Ankara T1p 2 yas Civarl
K4-Mehmet 20. ayda Anne/Baba Selguk T1ip 24. ayda
K5-Filiz 3 yas Anne/Baba Hacettepe Tip 3,5 yas
K6-Ayse - - Ege Tip -
E;:E:‘r]:g: 13. ayda Anne/Baba - 3 yas
K9-Giilnur .
K10-Abdullah 3. ayda Anne Akdeniz tip -
K11-Perihan
K12-Ercan 4,5 yas Anne EgeTip 6 yas
K13-Ergin 20. ayda Anne/Baba - 2-2,5 yas
K14-Ayse
K15-Ergiin 18. ayda Anne - 2 yas
K16-Hiilya 25. ayda Anne/Baba Trakya Tip 3-3,5 yas
K17-Giilsim 12. ay Anne/Baba - 2 yas
K18-Nedim
K19-Ayse 12. ay Anne Capa T1ip 15. ayda
K20-Nurettin 3 yas Anne C. Pasa Tip =
K21-Nejla 18. ayda Anne - 2 yas
K22-Cengizhan 3. ay Anne Capa Tip 3 yas
K23-Cigdem 20. ay - Hacettepe Tip 3 yas
K24-Giizide 8. ay Anne/Baba - =
K25-1lkin 22. ay Anne/Baba Cerrah pasa Tip -
K26-Miinevver - - Kocaeli Tip 14. yas
K27-Jale 4. ay - - =
K28-K29 18. ay - Capa Tip 3,5 yas
K30-Giilser 5-.6 ay Akraba Capa Tip 18. ay
K31-Sevim S yas - Capa Tip 5,5. yas
K32-Bircan 3,5 yas - Gazi Tip 4 yas
K34-Hale 9 yas Anne/Baba Bursa Cocuk Hastanesi | 10 yas
K35-Omer 1. ayda Anne C.Pasa Tip/Ingiltere 10 yas
K38-Aylin 3. ay Anne Amerika da tan1 aldik 2 yas
1,18.a 1., C. Pasa T1 1.,2-2,5 ya
K39-Alev 2,3 Ya§ Anne 2, Piski;atrislt) 2,35 ya}sl ’
K40-Mukaddes
K41-Resul 6. ay Anne Marmara Tip/ Capa Tip | 3 yas
K42-Goksemin | 3,5 yas Anneanne KATU Tip 3,5 yas
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Tablo 11°de gorildigi gibi otizmli bireylerin tanilama siireciyle 1ilgili
katilimcilardan edinilen bilgilere yer verilmistir. Burada onemli bir hususa dikkat
cekildikten sonra otizmli bireylerin tanilama siirecine iliskin detaylara gecilmistir.
Arastirma kapsamina giren otizmli ¢ocuklarin yas ortalamasinin, daha once 9.3’te
belirtildigi gibi 19,15°tir. Dolayisiyla bu da daha ¢ok 20 yil 6ncesine yani Tiirkiye’deki
saglik kurumlarinin veya personellerinin otizm konusundaki ger¢ekligine 11k tutmustur.
Ciinkii bu yillarda otizm konusunda bireylerin, ailelerin ve toplumun bir bilgi sahibi
olmadig1 gibi saglik personelinin de (doktor, hemsire vs.) biiyiik bir kismi otizmi
bilmedigi tespit edilmistir. Dolayisiyla otizmin sadece aileler tarafinda degil cogu
zaman cocuk doktorlar1 tarafinda da tam olarak bilinmemesi otizmli bireylerin teshisi,
tanis1 ve tedavi siireci aileler agisinda oldukga zor bir siire¢ olarak yasanmistir. Ancak
her ne kadar otizmli bireylerin tanilama siirecine iliskin bilgiler daha c¢ok 20 yil
oncesine dayansa da Tiirkiye’de otizmli bireylerin erken tanisinin hala 6nemli derecede
yetersiz oldugu gergegini ortadan kaldirmamistir. Ciinkii Tiirkiye’de otizm tanisinin
hala belli merkezlerde yogunlagsmakta ve otizmli bireylerin aileleri tarafinda erken fark

edilmesine ragmen daha gec yaslarda resmi tanis1 konulmaktadir.

Tablo 11.1. Otizmli Cocuklarin i1k Fark Etme Yas1

11k fark etme yast Toplam Yiizde
0-6. Ay 7 Kisi 23,3
7-12. Ay 4 Kisi 13,5
13-18. Ay 6 Kisi 19,9
19-24. Ay 4 Kisi 13,5
25-30. Ay 1 Kisi 3,4
31-36. Ay 3 Kisi 9,9
37-42. Ay 2 Kisi 6.6
54. Ay 1 Kisi 33
60. Ay 1 Kisi 3,3
9 Yas 1 Kisi 3,3
Toplam 30 Kisi %100

Tablo 11.1°deki veriler literatlirdeki bilgilerle 6nemli derecede Ortlismektedir.
Literatiirde otizmli bireylerin otizme dair belirtileri ilk ii¢ yasta netlestigine dair bilgiler
arastrmanin kuramsal cercevesinde verilmistir. Bu tabloda da arastrma grubunu
olusturan otizmli ¢ocuklarin %23,3’liniin 6. aya kadar fark edildigi, %36,8’inin 12. aya
kadar fark edildigi, %56,7’sinin 18. aya kadar fark edildigi ve %70,2’sinin ise 24. aya
kadar fark edildigi, daha onemlisi ise %83,5’inin yasamin ilk ii¢ yasinda yani 36. aya

kadar fark edildigi ifade edilmistir. Boylece arastirmada otizm belirtilerinin net olarak
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18-36. aylar arasinda ortaya ¢cikmustir. Dolayisiyla yasamin ilk {i¢ yasinda 6zellikle 18.
ile 36. aylar1 arasinda her bireyin sosyallesmeye dair davraniglariin belirginlestigini
boylece bireylerin artik iletisime bagladiklari, goz kontagini kurduklari, adiyla
cagrildiklarinda doniip baktiklari, akran etkilesimine gegctikleri goriilmektedir. Ancak
otizmli bireylerin biiyiik bir cogunlugunda bunlarin hi¢ birinin belirtilen donemde tam
anlamiyla yapmadigi veya konusamadigi, goz kontagini kurmadigi, adiyla
seslenildiginde doniip bakmadigi, akran etkilesimini kurmadig1 Tablo 10°da verilmistir.
Dolayisiyla otizme iliskin belirtilerin erken yasta belirginlesmesine ve ailelerin
cocuklarmi erken yaslarda fark etmesine karsilik Tablo 11.2°de belirtildigi gibi aileler

icin Tiirkiye’de tanilama siireci uzun ve yorucu olmustur.

Tablo 11.2. Otizmli Cocuklarin Kesin Tibbi Tan1 Yas1

Kesin Tibbi Tan1 Yast Toplam Yiizde
2 Yas 9 Kisi 33,2
3Yas 7 Kisi 26,2
4 Yas 6 Kisi 22,3
6 Yas 2 Kisi 7,3
10 Yas 2 Kisi 7,3
14 Yas 1 Kisi 3,7
Toplam 27 Kisi %100

Arastirma kapsamindaki otizmli bireylerin kesin tibbi tan1 yasini gosteren Tablo
11.2°de otizmli bireylerin %33,2’sinin 2 yasma kadar ve %26,2’sinin ise 3 yasma kadar
kesin tibbi tanisi konulmustur. Dolayisiyla arastirma kapsamindaki otizmli bireylerin
%59,4’1inlin 3 yasina kadar otizm tanist konuldugu belirlenmistir. 4 yasina kadar ise
kesin tani alanlarn orant %81,7’yi bulmustur. Diger taraftan otizmli bireylerin
%18,3’linlin 4 yasindan sonra tani aldig1 bulgulanmistir. Boylece tani almalar1 hayli
gecikmistir. Cilinkii Tablo 11.2’de her ne kadar ¢ocuklarin yarisinda fazlasi 3 yasimna
kadar tani aldig1 ifade edilmis olsa da aslinda erken tanilama ailelerin 1srarlar1 ve
arayislart sonucu olmustur. Yani aile siirekli farkli doktor ve hastanelere giderek bir
seklide ¢ocugunun tanisin1 daha fazla geciktirmeden alabilmistir. Boylece ¢ocugunun
tan1 almasmin paralellinde bir miidahale bicimi olan egitimini de daha fazla
geciktirmeden baglatmis ve ¢ocuguyla daha rahat ilerleme katetmistir. Ancak bazi
aileler ¢aba sarfetmelerine ragmen g¢ocuklar1 yanlig tanilamalar sonucu asil otizme
iliskin tanilar1 ge¢ olmustur. Bu da c¢ocuklarinin tedavide etkili ve dnemli olan egitim

slirecinin ya ge¢ baslanmasma ya da bazi katilimcilarin belirttigi gibi ¢ocuklarinin
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(zorunlu egitim ¢ag1 olan 14 yasina kadar) egitim yasamlar1 daha baslamadan egitim
hayatlar1 bitmistir. Diger taraftan Tablo 11.2°de belirtildigi gibi ¢ocuklarin sadece
%11’inin 10 yasmnda sonra tami almigtir. Digerlerinin hepsi 10 yasindan Once tani
alabilmistir. Bu da otizmli bireylerin bir sekilde yasamin ilk yillarinda (yani ¢ocukluk
doneminde) otizm sarmalina iligkin resmi bir etiketi aldiklarini gostermistir. Otizmli
bireylerin tani alamalariyla birlikte paradoksal bir durum da s6z konusu olmustur.
Ciinkii otizmli bireylerin, tibbi tani1 almalariyla birlikte tedavi anlamindaki egitim
stireceri de baslamis ve dolayisiyla etiketin pozitif yoniinden yararlanmis olmalarina
ragmen bu tantyla birlikte otizmli bireylerin, daha kiigiik yaslarda toplumsal diglanmaya
maruz kalmalar1 ve etiketin negatif yoniiyle de yara almalar1 kaginilmaz olmustur. Diger
bir ifadeyle otizmli bireyler daha kiigiik yaslarda 6ziirlii, engelli veya hasta bireyler
olarak etiketlenmekte ve olumsuz tutumlara, bakiglara maruz kalmaktadirlar. Boylece
sosyal cevresi daralmakta, ormal egitim ortamlarinda egitim imkanindan
yararlanamamakta, sosyal ¢evresindeki diger aileler korktuklar1 i¢in ¢ocuklarini otizmli
bireylerden uzaklastirmakta ve boylece otizmli bireyler akran etkilesimi bakimindan da

yalniz kalmaktadirlar.

Tablo 11.3. Otizmli Cocuklarin Tibbi Tanisinin Konuldugu Merkezler

Tan1 Merkezi Toplam Yiizde
Capa Tip 6 Kisi 22,3
Cerrah Paga Tip 4 Kisi 14,8
Hacettepe Tip 4 Kisi 14,8
Marmara Tip 2 Kisi 7.4
Ege Tip 2 Kisi 7.4
Ankara Tip 1 Kisi 3,7
Gazi Tip 1 Kisi 3,7
9 Eyliil Tip 1 Kisi 3,7
KATU Tip 1 Kisi 3,7
Kocaeli Tip 1 Kisi 3,7
Trakya Tip 1 Kisi 3,7
Bursa Cocuk Hastanesi 1 Kisi 3,7
Amerika 1 Kisi 3,7
Selguk T1ip 1 Kisi 3,7
Toplam 27 Kisi %100

Otizmli bireylerin tanilama siirecinde dikkat ¢eken bir diger husus ise Tablo
11.3’te verilmistir. Katilimcilarmin yarisindan fazlasi ¢ocuklarna, Tirkiye’deki belli

bash ii¢ tan1 merkezinde (tip merkezinde) otizm tanisini aldirdigi saptanmigtir. Bunlar
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strastyla; Capa Tip, Cerrahpasa Tip ve Hacettepe Tip olmustur. Bu {i¢ merkezde otizmli
bireylerin yarisindan fazlasini olusturan %51,9°1 tan1 almistir. Bu da Tiirkiye’de otizmli
bireylerin tibbi tanisinin ge¢ konuldugunu ve belli merkezlerde yapildigini géstermistir.
Bu tabloda dikkat ¢eken bir diger husus ise, il bazinda diisiiniildiiglinde arastirma
kapsamindaki otizm bireylerinin tanisinin %77,8’inin Tirkiye’nin {i¢ biiylik kentinde
yapilmistir. Bunlar sirasiyla Istanbul (3 tip merkezinde 12 tani), Ankara (3 tip
merkezinde 6 tan1) ve Izmir’de (2 tip merkezinde 3 tani) olmak iizere toplam 8 tip
merkezinde 21 otizmli bireyin tanist yapilmustir. Ancak Tiirkiye’deki bu en gelismis
merkezlerin bile 1980 ve 1990’larda tan1 koymakta yetersiz kaldigina dair bulgulara da
ulagilmistir. Tirkiye’deki en gelismis saglik merkezleri olarak bilinen Hacettepe,
Cerrahpasa ve Capa Tip gibi iiniversite hastanelerinin bile yakin zamana kadar otizm
tanisini ¢ogu zaman ilk muayenede yakalayamadiklari, dolayisiyla birkag¢ tanidan sonra
gercek taniyr koyduklari, yapilan goériismelerde ortaya ¢ikmustir. Ornegin, K35’in
Ingiltere’de, K38’in ise Amerika’da c¢ocufuna tam koymasi, Tiirkiye’deki tani
merkezlerinin yetersizligi ile aciklanmistir. Ayrica Tiirkiye’nin ii¢ biiylik sehrinin
(Istanbul, Ankara ve Izmir) disindaki diger sehirlerdeki saglik merkezlerinde otizm
tanisinin tam zamaninda yapilamadigi i¢in ailelerin genelinin daha illeri (gelismis)
merkezlere (Hacettepe, Cerrahpasa ve Capa Tip) gidip tan1 almak zorunda kaldigi tespit
edilmistir. Boylece aileler daha ilk yillarda cocuklarmmin tanis1 ve tedavisi icin
hastaneden hastaneye, sehirden sehire dolasarak hem ekonomik hem de psikolojik
olarak yorgun diistiikleri tespit edilmistir.

Yukaridaki tablolara ek olarak otizmli bireylerin tibbi tanilama siireciyle ilgili

katilimcilardan dikkat ¢ekici cevaplar da almmustir. Cocugunuzun dogumundan tani

konuldugu zamana kadarki sivirece kisaca deginir misiniz? Sorusuna katilimcilardan

K3’iin su cevabi bir¢ok katilimcinin tani siirecinin 6zeti niteligindedir.

“... Problemler bir yasindayken vardi. Ciinkii dogumu sikintili
gecmisti... Belki otizme yol ag¢mis olabilir... Dogdugundan oksijensiz
kaldi ki kordon dolmasiyla dogdu. Bunun neticesinde kafasinda biiyiime
vardi... Bu yiizden siirekli hastaneyle irtibat halindeydik... Otizm
olabilecegini asagi yukart iki yas civarinda burada Konya'da fark ettiler.

Ondan dnce Hacettepe cocuk norolojisinde mental reterdasyon diye

teshis koydular. Otizm teshisini yakalayamadilar. Bir yas civarinda
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gittigimizde otizm belirgin degildi. Bir buguk yasi gegince Hacettepe
cocuk norolojisi otizmle ilgili bir sey soylemedi. Mental reterdasyon
(zihinsel engelli) dedi. Biz de bir sey bilmiyorduk. Buradaki (Konya’daki)

tip fakiiltesindeki psikiyatrist arkadaglar gordiiler. Onlar mental

reterdasyon degil tamamen otistik oldugunu soylediler. Onun iizerine
Ankara’ya gittik. Ankara Tip’ta otizm teshisini tam olarak aldik (K3-
Mustafa).”

K3’iin yukaridaki sézlerinden onemli ii¢ sonug¢ c¢ikartilmistir. Birincisi,
giiniimiizde otizmin tam olarak neden kaynakladigini sdylemenin pek de miimkiin
olmadigmin vurgusudur. Ikincisi, aileler otizmli gocuklarmm tibbi tanisini genelde
birkag doktor, hastane veya sehir gezdikten sonra yapabildigi sonucudur. Ugiinciisii ise,
ailelerce daha ilk aylarda ¢ocugunun normal gelisim gdstermedigi anlasilmasina ragmen
cocuklarmin erken tan1 almasi noktasinda en gelismis saglik merkezlerinin (Tiirkiye nin
en donanimli hastahanelerinin) bile yetersiz kaldig1 gercegine yonelik sonucgtur. Diger
taraftan ¢ogu katilimer gibi K3 te ileri bir merkezde (Orn: Selguk Tip’tan ziyade Ankara
Tip’ta) ¢ocuguna tan1 koymayi daha dogru bulmustur. Ciinkii daha illeri merkezlerde
tan1 almalari, genelde ailelerin ¢ocugunun tanisinin kesinlestigini kabul ederek sonraki
siirecte yapmasi gerekenlere yogunlasmasini saglamistir. Ayrica ailelerin illeri
merkezlerde c¢ocuklarma tan1 almalari, onlari, neden ¢ocugunu daha iyi bir
doktora/hastahaneye gotlirmiiyorsun yoniindeki vicdanen rahatsiz edici i¢ seslerine ve

mahalle baskisina kars1 rahatlatmustir.

3.3.2. Otizm Tamisindan Sonra Ailelerin Yasadiklar

Her ebeveyn cesitli umutlarla ve heyecanla ¢ocuk sahibi olmak ister. Ancak
hi¢bir ebeveyn ¢ocuk sahibi olmak isterken farkli gelisim gosteren ya da bir dizi saghk
sorunlartyla dogacak bir ¢ocugu beklemez. Genelde bu tarz c¢ocuklar aileye birer
davetsiz misafir olarak dahil olurlar. Bu da ebeveynlerde c¢esitli travmatik siirecler veya
sonuclara yol agmaktadir. Hemen hemen her ailede ebeveynler hayal kirikligiyla
beraber yasadiklar: biiyiik okun, deprasyonun, iiziintliniin etkisiyle bir birini su¢lamaya
baslar, neden bdyle bir cocuga sahip oldugunu sorgulamaya calisir ve ¢ocugunun iginde
bulundugu durum yani otizm vakasin1 kabullenmekte zorlanir. Boylece belli bir donem

hayatnm karardigin1 diisiinmekte, deprasyona girmekte ve i¢ine kapanmaktadir.
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Dolayisiyla bu durumun daha iyi anlasilmasi i¢in ¢alisma kapsamindaki katilimcilara
“Otizmli ¢ocugunuzun tanisindan sonra neler yasadiniz?” sorusu sorulmus ve otizmli
cocuklu ailelerin neler yasadigi anlamaya ¢alisilmistir. Boylece katilimeilarin bu siirecte

neler yasadiklari ile ilgili 9 alt kategori tespit edilmistir. Bu kategoriler gore sirasiyla;

1- Karsilikli suglama, konduramama ve kabullenememe
2- Uziilme ve aglama

3- Biiyiik bir sok yasama

4- Coklintii yagsama

5- Gegici bir sey sanma-tepkisiz kalma

6- Hayatimin bittigi veya karardigi giin

7- Depresyona girme

8- Igine kapanma

9- Korku, panik, gelecek kaygisi

Tablo 12°de otizmli bireylerin tanisindan sonra ailelerin neler yasadiklarina
iligkin goriisler ailelerin, ne kadar derin sarsintilar gegirdikleri veya ne kadar derin
iizlintiiler yasadiklarn1 9 kategoride ortaya konulmustur. Bdylece katilimcilarin
otizmden etkilenmis ¢ocuklarmin tanisindan sonra hem duygusal yogunluk yasayarak
kabullenme evrelerinden gectikleri hem de ne oldugunu bile bilmedikleri otizm faciasini
anlamaya calistiklar1 ortaya konulmstur. Bir de otizmli ¢ocuklar1 i¢in neler yapacaklari
konusunda bir sorgulama, arastrma siirecine de girmislerdir. Bu siiregte bazen
yalnizlig1 tercih edip aglama ve i¢sel daralmalar yasamiglar bazen de kendilerine yol
gosterecek, onlar1 aydinlatacak ve neler yapilacagi konusunda birilerine ihtiya¢ duyup
arayislara girmislerdir. K2 ’nin ¢ocugunun otizm tanisindan hemen sonra yazmis oldugu

su siiri, ailelerin nasil sarsildigini acik bir sekilde ortaya koymaktadir.

“Kanadi kirilmis martilar gibi,
Alacakaranlikta Hali¢ 'te denizde seyrim.
Yavrusuna;

Otizm teghisi konulmus bir baba gibi,
bozuk sinirlerim...

Varto’da deprem gibi titrer dizlerim,
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Nemrut 'ta giines gibi kizil gozlerim,

Krupp 'ta ¢elik gibi diken saglarim,

Etna’da volkan gibi yanar yiiregim,

Oyuncagt kaybolmus ¢ocuk gibi bir an agladim.
Ay ile, giines ile, tirnak ile, seni orda

Bekledim... (K2-Mahmut)”

K2’nin bu siiri, sadece incinmislik, sinirlilik, kizginlik, 6tke, tirperti, yiirek acisi,
gbzyas1 ve hasretle beklenen umudun bir ifadesi, bir 6zeti degil ayn1 zamanda isyan ve
intthar duygusunun bir disa vurumu olarak da anlasilmalidir. Ciinkii K2 otizmi
duydugunda otizm konusunda hicbir sey bilmedigi gibi bunalima girerek intiharin
esiginden de dondiigiinii ifade etmistir. O siralarda Istanbul’da yasadigm ve artik sehrin
cekilmez oldugunu, bir degisikligin sart oldugunu diistinerek Diyarbakir’a tasindigini
belirtmistir. Burada da dernek faaliyetlerin i¢ine girerek psikolojik olarak rahatladigini
vurgulamistir. Dolayisiyla buradan otizmin, aileleri goce bile zorladigi sonucunu
¢ikartmak da miimkiindiir. Ciinkii aileler otizmle tanistiklar1 ilk zamanlarda siirekli bir
arayis icinde olmaktadirlar. Kimisi ¢ocugunun egitimi yani tedavisi i¢in en iyi egitim
merkezini, sehri veya yerlesim yerini arastirirken kimisi de kendilerine birgok noktada
destek sunacak veya rahat edebilecekleri daha kiigiik yerlesim birimlerine veya
akrabalarmin yakinlarma go¢ etmeyi diisiinmiistiir. Hatta K2 de oldugu gibi bazilar1 da
bunu ger¢eklestirmistir. Buna 2010’da c¢ocugunun egitimi i¢in Agri’da vali iken
valilikten istifa edip Eskisehir’e yerlesen Agr1 Valisi de 6rnek verilebilir. Her ne kadar
¢ocugu otizmli olmasa da ¢ocugunun temel sorunu “dil ve konusma bozuklugu” oldugu
icin bu konuda Anadolu Universitesine bagl dil ve konusma bozuklugu merkezinde
yardim almak i¢in Agri’dan Eskisehir’e go¢ ettigi bilinmektedir. Tabi burada
dezavantajli gruplarin Tiirkiye’deki mevcut durumunun sosyolojik profillerini gosteren
icler acis1 bir tablodan da s6z etmek miimkiindiir. Cilinkii bu bireyler i¢cin Tiirkiye
genelinde ne yeteri kadar bir saglik imkdnindan veya egitim imkanindan ne de daha
uygun yasam alanlarin varlifindan yani fiziki ve sosyal engellerin ortadan
kaldirildigindan bahsetmek miimkiindiir. Yani saglik, egitim ve yasam alanlar1
konusunda en gelismis birka¢ sehir disinda Tiirkiye’nin diger sehirlerinde “vali bile

olsa” hali i¢ler acisidir. Clinkii engelli bir ¢ocuga sahip olduktan sonra ya engelliler i¢in
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imkanlar1 olan bir sehire gocten baska bir sansi, alternatifi veya imkani yoktur ya da

bulundugu sehirde yasamaya karar verip kadere razi olmaktan baska bir tercihi olmaz.

Tablo 12. Otizm Tanmisindan Sonra Ailelarin Yasadiklari

Soru

Alt kategoriler

Otizmli gocugunuzun tanisindan sonra neler yasadiniz?

Soruya iliskin katilimcilarin cevaplari

1-Karsilikli
suclama,
konduramama
ve
kabullenememe

“Hi¢ kimse kendi ¢ocugunu konduramaz... (K6-Ayse).” Ciinkii insan, hi¢ kimse
boyle bir ¢ocuk diisiinemiyo yani, hamileligi boyunca olsun, daha 6nceden olsun.
Dedim niye? Nasil? Neden? (K7-Kerime).” “Babasi aslinda kabullenmek istemedi.
Hani kendi g¢ocukluguna benzettiler hep. Aile ¢evresinde o da ige kapanik iste
sonradan agilir tarzinda diisiincesi vardi. Hani doktor olmasma ragmen kendi
cocukluguyla zdeslestirdi... Ama doktor tarafindan teshisi konduktan sonra yani bir
cokiintli yasadik. Ama c¢abuk toparlandik diyebilirim (K17-Giilsim).” “Tam
konuldugunda biz hep red. Benim ¢ocugumun hig bir seyi yok, piril piril, giip giizel.
Pir1l pir1l bir bebek. Yani bu aklimin almadigi bir sey sanki herkese olur da bana
hayatta ugramazmis. Olamazmis diisiindiigiim bir sey... Ve her klasik ailede olan
sey bizde de oldu. Yaniliyorlar bizde olmaz. Bir daha gidelim, baska yere gidelim.
Ve bir yerde ciimleten yanilmiglar ve ben ona inanacam bu duyguyla Y. Y.’ye
miiracaat ettik. Ve en iyisi o dur diye. Y. bey teyit etti. (K24-Giizide).” “O zaman
zaten bir bayginlik gegirdim kendimden gectim. Cok zor bir anne i¢in. Cok biiyiik
hayallerle cocugunu diinyaya getiriyorsun... Hani bir sok kabullenme siireci oluyor.
Ondan sonra ne yapabilirim tabi kendi kendini suglamalarla birbirini sugluyor es
senden benden aile arasinda ¢ok seyler oluyor. Kabullendikten sonra ben ne giinah
isledim Allah onlar1 verdi. Tabi onlar hataymis hep, insan bilemiyorsun. Annesin
konduramiyorsun ¢ocuguna. Hangi anne ister evladinin 6yle olmasmi. Ne hayallerle
diinyaya getiriyorsun. Gizliyorsun akrabalarindan. Ben sahsen kendi adima
sOylityorum. Benim ¢ocugum konusamiyor vay benim dayim ge¢ konustu amcasi
ge¢ konustu. Hani kendi kendini kandirmacalar. .. Tlk énce bir sok yastyorsun. Sok.
Kabullenme siireci. O soku atlattiktan sonra kabullenme tabi kabullenemiyorsun
(K30-Giilser).” “Gergekten otizm... o donemde gok az bilinen bir rahatsizlik... Iste
esimle geldik eve. Tabi farkli bir cocuk... Konusamayan bir gocuk ee tabi etkilendik.
Etkilendik tabi etkilenmedik degil yani agladigim zamanlar da oldu. Onur uyuyor
besikte bakiyorsun mis gibi. Hig fiziksel olarak bir aksakligi yok. Neden diyorsun
yani neden diyorsun. Sonra bir baktik bir aralar kendi kendimizi suclamaya basladik.
Acaba babada mi1 &yle vardir bende mi vardir. Niye, nerden kaynaklandi bu acaba
ben hamileligimde bir sey mi yaptim. Kendini irdelemeye basliyorsun. Bakiyorsun
yok bir sey. (K39-Alev).”

2-Uziilme ve
aglama

“Ilk zamanlar... Uziildiim. (K7-Kerime).” “Hastaneden eve geldikten sonra herkesi
evden gonderdim. Bagira bagira agladim, (K14-Ayse).” “ilk bir {iziint,
kabullenememe durumu bende de gegerli oldu (K15-Ergiin).”*“Valla tabiki her anne
gibi {iziildim, her anne gibi panikledim. Esim de ben de iuzildik. (K23-
Cigdem).”... Esimle sozliiyken biz Rain-Man (Yagmur Adam) filmine gitmistik
daha sozliiyliz 0 zaman cok etkilendik hatta aglamistik. Nerden bilebilirdik ki bizim
cocugumuz da bir yagmur adam olacak. O zaman (birbirimize)baktik ve gozlerimiz
yasardi, ikimizin de ayni anda. (K25-ilkin).” “Gegmeyecek bir hastalik oldugunu
anladiginda iiziiliiyorsun zaten (K32-Bircan).”

3- Biiyiik bir
sok yasama

“Tabi bu ¢ok biiyiik bi sok. Eee hani o kadar emek veriyosunuz. Ben okuyamadigim
ya da olamadigim her seyi biitliin anne-babalar gibi belki de bilmiyorum. Yeterince
tatmin olmamus biitiin ana-babalar gibi ¢ocugumda gerceklestirecegim derken birden
otizm gercegiyle... Tabi otizmle ilgili belki bir sans diyecegim ee o giinlerde o
yillarda internet olmadig igin ben birden bire biitiin bilgileri edinemedim. Hani
boyle sokun o biiyiik dalgalarmi belki biraz daha az az yasadim. .. (K22-Necla).” ilk
once bir sok yastyorsun. Sok... (K30-Giilser).”
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4-Qokiintii
yagama

“ Yani cokiintii, hani hakikaten ¢okiintii diye tabir edebilirim... ve hani ¢ok da
¢oziimli olan bir sey olmadigmi duyunca bir ¢okiintilye ugruyorsunuz... (K17-
Giilsim).” “Valla tabi ki ailenin ruhsal olarak insana bir ¢okiintii geliyor... (K18-
Ayse).” “Yani diinya basima ¢oktii gibi bir sey oldu. (K6-Ayse).”

5- Gegici bir sey
sanma tepkisiz
kalma

“Belli bir siire sonra gececek gibi diisiiniiyorduk. Sonra yillar gectik¢e gegmedigini
anliyorsun (K6-Ayse).” “Ug buguk yasinda Y. F. hanim otizm belirtileri gsteriyor
dediginde ben higbir sey hissetmedim otizmi bilmiyordum. Gegici bir sey oldugunu

santyordum... Biz otizmi bilmeden oglumu egitime aylarca getirip gotiirdiik nasil
olsa gecer gegmesi gerekiyor diye Oyle diisiindiik... Okul cagma kadar diizelir.
Konusmaya baslar. ilkokul yasina kadar dyle diisiiniiyorduk. Ama her sey ilkokula
baslayamamasi ile kabullenme, hayal kirikligi bunun kolay kolay gegmeyecegi yani
zor ve kétii bir duygu (K16-Hiilya).”“Iste tan1 konuldugunda ben otizmi ¢ok ciddiye
almadim o zaman. Yani o otizmin ¢ok kotii olan karanligina kendimi sokmadim
diyelim. Yani ben bu g¢ocugu iyilestirecem. Miimkiin degil o engelli okullarina
gotiirmeyecem diye diigiiniiyordum hep o zaman. Yani otizm bana zamanla koydu
diyelim. O zaman koymadi bana bi sey. ...(K31-Sevim).” “Ee ben (istem dis1
giilerek anlatir) bir yere ait olma duygusunu yasadim. Hani diyorum ya benim igin

artik ¢ok fark etmiyordu. Normal gelismeyen bir ¢ocuktu neticede. Yani onun aldigi
tanin1 dnemi benim igin bir hig, yoktu. Sadece iste onun egitimine yoneldim bu sefer
(K34-Hale).”

6- Hayatimin
bittigi veya
Karardig1 giin

“Laboratuar sonuglarmi... aldim. Eve geldim... Yemek yemek istemedim. Ciinkii
tiniversite 1’de Ozel egitim dersi almistim ve bunun Omiir boyu siiren, hic
gecmeyecek bir hastalik oldugunu, biliyordum. Dolayisiyla... artik kendi adima
yasayacak bir hayatim yoktu ve bundan sonra hayatimm c¢ok zor olacagmni da
biliyordum. 2-3 saat siiren cok biiyiikk bir mutsuzluk, bir hayattan cekilme, iste
hayatimi1 dedigim gibi bundan sonra benim i¢in bir hayat yoktu. (K9-Giilnur).”
“Hayatimin karardigi giin diyebilirim ¢ok zor bir giindii bilmedigimiz bir hastalikla

bilmedigimiz bir diismanla karsi karsiya gelmistik. Cok zor bir siirecti zaman zaman
diisiindigiimde hala daha zorlanirim (K40-Mukaddes).”

7- Depresyona
girme

“Once bir afalladik... O giinlerde depresyon yasadik acikcasi. Esim bir siire hatta
ila¢ da kulland1 kendi sikintisini atlatmak adina. (K13-Ergin).”

8- Igine
kapanma

“ Oldu tabi. O siire¢ ilk sekiz ay diyelim. Sekiz ay. Bir yil ondan sonra herkesin
kendi igine kapandig1 bir donemi oldu. Yani bir birimizle iliskiyi kestigimiz donem,
herkes agliyordu. Ama herkes kendine bir yerde agliyordu(K24-Giizide).”

9- Korku
panik ve
gelecek kaygisi

“Otizmi duydugumuzda ilk basta bi panige kapildik, bi korkuya kapildik, aglamaya
bagladik. Kabullenmek istemedik... o anki yasadigi durum degil de hep gelecekte ne
olacak kaygisi tasimaya basladik. Ee bize dmiir boyu siiren bi rahatsizlik dediler. Ee
kotii yanlarin1 da anlattilar. Ama iste egitime baslamakla beraber bi seyler
o6grenmeye baslayinca kendini gelistirmeye baglayinca biz de cesaret aldik (K21-
Cengizhan).”

3.3.2.1. Otizm Tanisindan Sonra Ailelerin Kabullenme Durumu

Cocuk sahibi olmak isteyen her aile cocugu daha dogmadan giizel ve saglikl bir

cocuktan tutun cinsiyetine kadar idealindeki veya hayalindeki g¢ocugu sabirsizlikla,

heyecanla beklemektedir. Ne var ki ¢cogu zaman hayattaki gergekle hayaldeki gercek

ortismemektedir. Dolayisiyla insanlardaki bu beklentilerin bosa ¢iktigi an insan hayal

kiriklig1 yasamakta ve yeniden toparlanmasi kolay olmamaktadir. Ancak insan yapi
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itibariyle bazen zorluklara kars1 gii¢siiz diisiip yenilgi yasadigi durumlar oldugu gibi,
bazen de diistiigii yerde bir sekilde kalkmaya calisarak yeniden toparlanip giliglenerek
cikmasimni da bagarabilecek bir yapidadir. Burada da her ne kadar katilimcilar ilk
zamanlarda otizm gibi yasam boyu devam eden bir sorunla karsi karsiya oldugunu
anladiklarinda ciddi psikolojik tepkiler vermis olsalar da zamanla bu amansiz sorunla
birlikte yasamlarin1 siirdiirmek veya onu kabul etmekten baska sanslar1 olmadigini da er
veya gec¢ anlamiglardir. Dolayisiyla boyle bir durumu yasayan ailelerin otizmli
cocuklarini kabullenme durumlarma iliskin bulgular Tablo 13’te verilmistir. Tablo 13’te
katilimcilara “Otizmli ¢ocugunuzun tanisindan sonra nasil kabullendiniz?” sorusuna
katilimcilarin otizmli ¢ocuklarmi kabullenme durumlarina iliskin cevaplar1 genel olarak

5 alt kategori olarak tespit edilmistir. Bunlar sirasiyla;

1- Allah’in bize bir armagami veya bir hediyedir deyip bir yazgi olarak
kabullenmesi

2- Zor olsa da zamanla kabullenmesi

3- Siireci yavas yavas fark ederek kabullenmesi

4- Annelerin daha erken kabullenmesi

5- Otizme iliskin bilgi ve deneyimlere ulagarak kabullenmesi seklinde

belirlenmistir.

Insan yap1 itibariyle zamanla degisim, doniisiim ve olumsuz her duruma uyum
saglayabilecek bir potansiyeldedir. Dolayisiyla olumsuz bir durumla karsilastiginda ya
kendi i¢ dinamiklerinden aldig1 giicle ya da dis dinamiklerden aldig: telkin, teselli veya
desteklerle toparlanmaya calisir. Burada da otizmli ailelerin bu iki dinamikten hareketle
otizmi kabullendikleri goriilmiistiir. Tablo 13’teki anlatimlardan da anlasildig1 gibi her
ne kadar katilimcilar otizmle tanistiklarinda biiyiik bir sarsintiyla, sokla aciy1 yasasalar
da zamanla bu durumdan ¢ikmalar1 gerektigini de anlamiglardir. Dolayisiyla aileler
basina gelen otizm felaketini ya Allah tarafinda kendilerine bagislanan bir hediye ve bir
yazg1 ya da kolay olmasa da zamanla otizmin kendileri i¢in bir miicadele alani oldugunu
goriip cocuklarin1 kabullenmekten baska bir ¢arelerinin olmadigini anlayarak otizmle
miicadeleye girigmislerdir

Kabullenme siirecinde ailede annelerin daha erken toparlandigi babalarin ise
daha ¢ok etkilendigi tespiti de yapilmustir. “Bu siiregte ailede en ¢ok kim kabullenmekte
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giicliik ¢ekti?” sorusuna katilimecilardan K24’iin  verdigi cevap bu sdylenenleri
dogrulamistir.

“Stireli olarak babayi... Yani siirmedi ama soyle bir yil falan
surdii. Soyleydi etkilenmesi. Kimseye soylemeyecegiz. Hi¢ kimsenin
haberi olmayacak. Benim yavrum piril piril, hi¢bir seyisi yok. Soyleme.
Ve o bitiverecek gibi diigiindii bi miiddet... Hi¢chbir seysi yok diyor. Aksam
gelip ceket-kravat iistiinde, gel diyo annecim seninle gezmeye gidelim
diyo. O kadar ¢ok inaniyor ki durumuna, hi¢bir seysi olmadigina. Ben
diyorumki isterseniz gitmeseniz. Hayw, bi sey olmaz diyo. Gel annem
diyo. Biz gezelim diyo. Bi dondurma alalim diyo. Yani durumunu kabul

etmedi ama ondan da uzaklagmad: (K24-Giizide).”

K24’iin anlatimlarinda da anlasildig1 gibi otizmli ¢ocuklu ebeveynlerden kimisi
erken kimisi de ge¢ kabullenme evresine girmistir. Yani kimisi daha ¢cabuk kabullenme
evresini gecerek toparlanabilirken kimisi de bu evreden ge¢ c¢ikmis ve dolayisiyla
toparlanmas1 da hayli zaman almistir. Bu g¢alismada genelde annelerin daha erken
toparlanarak kabullenme evresinden gectigi, babalarin ise daha gec¢ toparlanarak
kabullenme evresini gegtigi bulgulanmistir. Bu da zaman itibariyle otizm
sorumlulugunu daha erken iistlenen anneleri babalardan daha ¢ok etkiledigine ve daha
cok yorgun diismesine yol agmistir. Az da olsa bunun tam tersi de s6z konusu olmustur.
Yani sayet baba daha 6nce kabullenip sorumluluk iistlenmisse bu kez de baba hem
esinin bu durumdan ¢ikmasi i¢in daha ¢ok gayret gostermis hem de ¢ocugu ile ilgili
gerekli tedbirler neyse ona bagvurma yoluna gitmistir. Ayrica siireci birlikte yasayip ve
birlikte ¢ikmasini bilen, ayn1 zamanda birlikte miicadele eden aileler de tespit edilmistir.
Bu aileler siireg itibariyle en az etkilenen ve siireci en ¢cok kazancla yiiriitmeye ¢alisan
kesim olarak da degerlendirilmistir. Daha kotiisii ise zaten olumsuz bir evlilik yasayip
da otizmli ¢cocukla birlikte evlilik hayatlarmin sona ermesiyle bir kisinin (genelde anne)
otizmli ¢ocukla yalniz kalmasi olmustur. Tabii ki bunun tam aksi durumu da soz
konusudur. Yani otizmli gocugundan dnce evlilik iliskilerini iyi yiirlitemeyen aileler bu
durumla birlikte evlilik hayatlarinda bir toparlanmaya ve genelde daha dnce kendisini
olumsuz davraniglara (fazla icki tikketme, kumar oynama veya gozii disarida olma gibi)

kaptiran babanin otizm tanisindan sonra daha c¢ok evine ve ailesine sahip ¢iktig1 da
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tespit edilmistir. Dolayisiyla kabullenme siireci otizmli aileler i¢in son derece zor ve
riskli bir siirectir. Bu siirecte maksimum kazancgla ve daha az riskle ¢ikmak “birlikten
kuvvet dogar” diislincesiyle miimkiin olmaktadir.

Otizm vakasini kabullenmek demek ailenin ayni1 zamaninda kendi gergegiyle de
yiizlesmesi demektir. Ancak bu gercgeklikle yilizlesmek ¢ok da kolay olmamaktadir.
Ciinkii bahsedilen gercekligin odaginda insanin kendi evladi var. S6z konusu evlat
olunca K24’iin esi i¢in ifade ettigi gibi insan, ger¢ek durumu kabullenmekten ziyade ya
inanmak istemeyerek ya gormezden gelerek ya da disa vurmaktan c¢ekinerek sorunla
yiizlesmekten belli bir donem kagma yoluna gitmektedir. Bu da aslinda kisinin sorunla
yiizlesmeye hazir olmadigini da ortaya koymaktadir. Bu durumdaki ebeveynler genelde
ise vuraraktan sorunu yasadiklari i¢in veya i¢ tartismalarini bitiremedikleri i¢in kendi
gercekleriyle yiizlesmekten giiglik ¢ekmektedirler. Ancak ne zamanki otizmle
miicadeleyle birlikte bu ebeveynlerde disa vurum da basladiysa iste o zaman gercekle
ylizlesmeyle birlikte kabullenme siireci de baslamis olmaktadir. Dolayisiyla otizmli bir
cocugu olan hi¢cbir aile ¢ocugunu gizleme ya da igeride stirekli tutma gibi bir likse
sahip degildir. Ciinkii otizm Oyle bir durum ki, her ugradig1 aileyi ister istemez
kendisiyle belli bir miicadelenin i¢ine ¢ekmektedir. Bu miicadele alani nasil ki meydan
muharebesindeki bir savas¢inin diismaniyla miicadeleden bagka bir sans1 yoksa otizmi
yasayan ailelerin de otizmle miicadele etmekten bagka bir sansi yoktur. Dolayisiyla
otizm gercegiyle karsilasan ¢ogu ebeveyn eninde sonunda kendi gercegiyle yiizleserek
kabullenme siirecini baslatmakta ve hatta otizmle miicadele alanimi genisletmektedir.
Yani sadece otizmle degil ayn1 zamanda bu konuda egitim ve saglik kurumlarindaki
otizme iliskin yetersiz hizmetlerin artirilmasi, gerekli sosyal politikalarin olusturulmasi

gibi bircok miicadeleye girismektedir.

Foto 7. Katilimcinin Yazlik Evi / Ozdere—izmir—06.08.2012
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Tablo 13. Otizmli Bireylerin Tam Sonrasinda Ailelerin Kabullenme Durumu

Soru

Alt kategoriler

Otizmli gocugunuzun tanisindan sonra nasil kabullendiniz?

Soruya iligkin katilimcilarin cevaplari

1- Allah’in bize
bir armaganidir veya
bize bir hediyedir
deyip bir yazg1
olarak kabullenmesi

“Artik dedim ‘bize bir hediye’ bu, artik nedeni birakalim, ne yapicaz?
Simdiden sonra ne yapmaliyiz? O 06fke ndbetleri, huysuzlugunu, yani
giilmeye dondiirebilmek igin yiiregimin sesini dinleyerek kosturdum yani
(K7-Kerime).” “Esim o aralar; o ¢ok olgundur, ¢ok sabirlidir yani ¢ok
saglam bir psikolojiye sahiptir. O ¢ok asir1 bir tepki gostermedi. Bunun ‘bir
yazgi olarak kabul etti’. Baska da bir sey yani ¢ok asir1 bir tepki vermedi.
Yalniz o kabul ediciydi (K9-Giilnur).” “Cok siikiir esim bu konuda bana ¢ok
destek oldu. Anneler biraz daha duygusal olduklari igin... Neyse hemen
kabullendik seyrettigimiz filmden bu &zel bir cocuk ve hep siikiir ettik ve
*Allah’m bize bir armagan1’dir dedik. (K25-1lkin).”

2- Zor olsa da
zamanla kabullenmesi

“Eee..tabi Once ‘kabullenme siireci c¢ok zor’ oldu. (K14-Ayse). Tabi
‘kabullenmek cok zor oldu’ ama alistik beraber (K15-Ergiin)” “Bundan

sonra ne yapmam gerektigini diisiindiim. Tamam, bir sey olmus olabilir,
bundan sonra ben bu konuda ne yapmaliyim, nasil ¢ocuguma yardimci
olmaliyim, nasil aile fertlerini hazirlamaliyim, kendimi nasil egitmeliyim,
donemleri... (K14-Ayse).”

3- Siireci yavas
yavas yavas fark
ederek
kabullenmesi

“Ya ‘biz hani birden bire sok olarak bu siirece karsilasmadik’ biz ‘yavas
yavas fark etmeye basladik’. Olaylarmn igine girmeye basladik. Arda’y1 dnce
konugmuyo diye, sonra yaramaz ¢ocuk diye, ondan sonra mentali var diye
yani biz yavag yavas isin icerisine girdik. Hani birden birisi ¢ikip da sizin
cocugunuz budur budur demedi. O yiizden o an1 soku yasamadik biz. Yavas
yavas oldugu i¢in bunu biz kabullendik hatta sey esim fazla bana gore fazla
kabullendi. Ciinkii o bu ¢ocuk bdyle, budur, bu kadardir, buna yapilacak
bisey yoktur mantiginda ilerledi. (K26-Miinevver).”

4- Annelerin daha
erken kabullenmesi

“Ama esler, ‘anneler daha ¢abuk kabulleniyor’. Babalar biraz daha zor, hatta
kabullenemiyor(K30-Giilser).” “Ben esimden biz bayanlar her halde
erkeklerden daha giicliiyiiz. ‘Daha erken kabul ettim’. Yani bu ¢cocuk olmus.
Bu rahatsizlig1 var. Esime dedim biz bir an 6nce bu ¢ocuk i¢in ne yapacagiz
onu diisinmemiz gerekiyor... Aile hele babaanne onlar hi¢ kabul etmediler.
Annem benim annem birazcik daha tabi ben birazcik egittim. Annem biraz
daha erken kabullendi ama Babaanne ile dede hig¢ kabul etmediler. Yani
zaten amcasi da ge¢ konustu. Onu bilmem surda soyle oldu. Bana iste diinya
kadar para disariya gétiiriiyorsun. Para harciyorsun dedi. Hi¢ bir seyi yok
dedi. Tamam dedim anne siz Gyle bilin ama insallah hi¢ bir seyi olmaz ama
bu paralarda gitsin ¢ope hi¢ onemli degil. Onlar 2000 de rahmetli oldu. Ama

Onur hala konusamamisti o zaman. (katilimer giilerek anlatir) (K39-Alev).”

5- Otizme iliskin bilgi
ve deneyimlere
ulasarak
kabullenmesi

“Once TUBITAK’a gittim. TUBITAK ta otizm ne? Elinizde veri var mi1?
Sag olsunlar bir siirii veri ¢ikartilar ortaya. Ama ‘siirekli agliyorum bu

stirecte’.‘Hem miicadele ediyorum hem agliyorum’. N. D. hocay1 buldum.
Onun kitabini istedim. Otizmle ilgili bir el kitabi varmis. Yoktu fotokopi
¢ektirdi verdi. ‘Cocugu otistik olan bir aile gérdiim. Onlarla gériistiim’ bu
nedir ne degildir. Ozel Egitim Kurumlarina bile gittim... Ve o siirec zarfinda
o klasik alismaya bagladim... (K24-Giizide).”
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3.3.3. Otizmli Bireylerin Iletisim Durumu

Burada tizerinde durulacak husus otizmli bireylerin iletisim durumlarina iligkin
bulgulardir. Otizmli bireyler iletisim becerilerine sahip olma noktasinda da farklilik
gosterirler. Bunlarm her birinin iletisim diizeyi farkli farklidir. Kimisi tamamriyla isaret
veya beden diliyle iletisim kurarken kimisi de birkag¢ kelimeyle veya temel ihtiyaglarini
karsilayacak kadar iletigim becerisine sahiptir. Ancak ¢ok azi ise istenilen diizeyde
olmasa da belli oranda iletisim becerisine sahiptirler. Dolayisiyla burada otizmli
bireylerin o genis iletisim yelpazesine veya daha dogru bir ifadeyle her bir otizmli
bireyin kendi yasam alani i¢inde kendine 6zgii gelistirdigi iletisim becerilerine dair
bulgulardan hareketle tartigma yiiriitilmiistiir.

Bu caligmadaki {i¢ Onemli temadan biri olan “otizmin bireye iligkin
goriiniimleri” kategorik olarak incelendiginde “otizmli bireylerin iletisim durumlari”na
iligkin bir kategoriden de soz edilebilir. Bu kategoriye iligkin bilgiler Tablo 14°de 13
farkli alt kategoride sunulmustur. Diger bir ifadeyle arastirmaci tarafinda katilimcilara
yoneltilen “Otizmli ¢ocugunuzun iletisim durumu nasil, onunla iletisime nasil
geciyorsunuz?” sorusuna katilimcilarin verdikleri cevaplarin niteligine (olumlu veya
olumsuz olusuna) gére sorular farklilastirilmistir. Ornegin, katilimeilardan, gocugumun
iletisim sorunu yok veya cocugumun iletisim becerisi iyidir, her hangi bir sorun
yasamiyor gibi bir cevap alinca, arastirmaci, yukaridaki soruyla yetinmeyerek sorulari
cesitlendirmistir. Yani cocugunuz iletisimi baslatip, siirdiiriip sonlandirabiliyor mu?
Veya sizimle iletisimi temel ihtiyaglar diizeyinde mi kuruyor? Yoksa her konuda mi
kuruyor? Ya da ¢ocugunuz sizinle duygu, diisiince, seving ve heyecanlarmi
paylasabiliyor mu? Sikayetlerini nasil ifade ediyor? Baskasiyla selamlasabiliyor mu?
gibi bir dizi soruyla bu konuda goriisme siirdiiriilmiistiir. Boylece katilimcilardan gelen
cevaplar 13 alt kategori ile iki asamay1 olusturacak sekilde Tablo 14’de verilmistir.

Bunlardan birinci asamayla ilgili olanlar;

1- Kismen ifade edebiliyor

2- Temel ihtiyaglar lizerinden iletisime geciyor
3- lIsaret dilini kullantyor

4- Beden dilini kullaniyor

5- Ezbere konusuyor

6- Sozel iletisimden ziyade yazarak iletisim kuruyor
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7- 1letisimden hoslanmiyor, gibi direk olumsuz icerikli cevaplara ulasimistir.
Ikinci asamada ise;

8- lletisimi baslay1p, siirdiiriip sonlandirmada sinirh oluyor

9- Karsilikli sohbette zorlaniyor

10- Farkli bireylerle iletisim kurmada giicliik ¢ekiyor

11- Isteklerini ifade etmede yetersiz kaliyorlar

12- Duygularini ifade etmede yoksun kaliyorlar

13- Sikayetlerini s6ylemede zorlaniyor, gibi ¢ok az da olsa olumlu igerikli

cevaplara ulasilmstir.

Boylece otizmli bireylerin iletisim becerilerini olusturan bu 13 kategori daha ¢ok
durum tespitine doniik sorularin paralelinde verilen cevaplardan olusmustur. Bu
kategorik verilerin disinda da bazi cevaplar alinmistir. Bunlardan bir tanesi de otizmli
bireyler i¢in iletisim becerisinin ne kadar énemli oldugunu vurgulayan K14-15’in su
ifadeleridir. “Simdi kendi diinyasinda yasiyor tabi kendini ifade edemedigi i¢in sorunu

davramisa dokiiyor yani olumsuz davramisa... (Ne gibi olumsuz davranislar?

Arastirmact) Eger kendinin istemedigi bir seyi yapiyorsaniz veya soyliiyorsaniz siddet
kullanwyor. 18 yas oncesine kadar kullanmiyordu. Yani iletisimle sorununu ¢oziiyordu,
aglayarak ifade ediyordu. Kendine zarar verme olayi yok. Daha bi agresiflesebiliyor
(K14-Ayse ve K15-Ergiin).”

Tabii ki iletisim bir bireyin anlasilmasinda veya kendisinin bagkalariyla
etkilesimi i¢in ¢ok 6dnemli bir isleve sahiptir. Ancak otizmli bireylerin ¢cogu kendisinin
anlasilmasini saglayacak bir iletisim becerisine sahip olmadigi gibi sosyal etkilesimde
basit veya karmasik iliskilerin yiriitiilmesini saglayacak bir iletisim becerisine de sahip
degildirler. Dolayistyla otizmli bireylerin aile bireyleriyle bile smirl bir ¢ergevede bir
birini anlamalar1 miimkiin olmamaktadir. Kald1 ki otizmli bireylerin bir de sosyal yonii
vardir. Yani i¢inde yasadiklar1 bir sosyal ¢cevresi s6z konusudur. Dolayisiyla her otizmli
birey kendi sosyal cevresiyle gelistirdigi iletisim dili ya da iletisimsizlik haliyle
etkilesimde bulunmaktadir. Bu da ya isaret veya beden dilini kullanarak olmakta ya
aglayip sizlamayla isteklerini, rahatsizliklarmi ifade yoluyla olmakta ya da ¢esitli sesler
¢ikartarak amacima ulasma seklinde olmaktadir. Bu tarz bir iletisim sekli de daha ¢ok

insanin  bebeklik donemindeki yani iletisimi daha tam anlamiyla Ogrenmedigi
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donemdeki tepkilerle paralellik olusturmaktadir. Bu da iletisim kanallar1 i¢in dnemli bir
islev bozma araci olmustur.

Hal boyleyken otizmin bulundugu ortamlardan karsilikli normal iletisim
seklinden daha ¢ok “iletisimsizlik hali”nin 6n planda oldugu yeni iletisimin sadece
asgari ihtiyaglar iizerinde yuritildigi farkli bir iletisim sekli gelismistir. Bu iletisim
sekli ise daha cok otizmli bireylerle belli bir donem birlikte zaman gegiren kisilerin
kismen vakif oldugu bir iletisim ¢esididir. Dolayisiyla her otizmli bireyin kendine 6zgii
bir iletisim dili yani ya beden diliyle ya isaret diliyle ya da gelistirdigi baska bir dille
daha cok iletisimi kurdugu soylenebilir. Boylece her otizmli bireyin i¢inde yasadig: aile
ile sosyal ¢evresinde alisilmisin disinda yeni ve farkl bir iletisim bigimini kullandigini
gormekteyiz. Bu nednle otizmli bireylerin iletisim becerilerine yonelik katilimcilarin
cogunun soyledikleri bir birinden faklidir.

“Yani disaridan mesela;, bunlara uygun c¢ocuklar olsa bunlara uygun yani
bunlar belli diizeyde anlayabilen ¢ocuklar, bunlarla iletisim kurmay: bir egitim olarak
yapabilecek ¢ocuklar olsa bunlar bu seyleri yapabilecek. Yani bu tiir oyunlara adapte
olabilecek vs. yani is disarida bitiyor. Disarist bunu dogru algilamiyor. Ya da bu
cocuklarla iletisimi reddediyor. Ya da bunlart dislyyor. Hepsi bunun i¢inde zaten (K3-
Mustafa).” Burada otizmli bireylerin iletisim durumuna iliskin K3 ilging bir tespitte
bulunmustur. Ciinkii iletisim becerisini, bireyin tek basma kazanabilecegi bir beceri
olarak gormemek gerekir. Bu beceri daha ¢ok bireyin i¢cinde yasadigi sosyal ¢evreyle
gelistigini unutmamak gerekir. Bu yiizden kendini ifade etmekte giicliik yasayan
bireylerin sosyal ¢evrelerinden destek almalar1 gerekir. Aksi taktirde sosyal uyumlari

acisinda ne kadar gii¢liik yasadiklarini yine K3’iin su ifadelerinde anlasilmaktadir.

“Vallah, sosyal uyum konusunda tabi dil onemli bir problem.
Simdi dil olmadig1 i¢cin ozellikle ¢ocuklarla, akranlari olan ¢ocuklarla
veya kendinden biraz kiiciiklerle parklarda oynamak istiyor. Onceleri
boyle ozelligi yoktu. Yani teshis kondugunda iki yas civarinda parka
gidip yalniz basina oynuyor. Oradaki aletleri amaci disinda kullaniyor
veya oyuncaklari ters ¢evirip tekerlekleri ¢ceviriyor. Daha sonra artik 4-5
yildir ¢ocuklarla oynamak istiyor ancak c¢ocuklar da, fiziksel olarak
biiyiik oldugu igin iletisim kurmak istiyor ancak ondan iirkiiyorlar.

Kagyorlar veya bir kismi da alay ediyor... Iletisim kuramadigt icin... sey
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yapamiyor. Yoksa ¢ocuklarla bazi oyunlart oynayabiliyor. Buna uyum
saglayan mahallede bazi ¢ocuklarla iste biraz saklamba¢ gibi biraz
kosturmaca-ebelemece gibi benzeri bir oyunu oynayabiliyor ama
problem bu iletisimi kuramadigr icin karsisindaki ¢ocuklar da bunu
anlayamadigi icin iletisim olmuyor. Karsilikli uyum olabilse yani iyi
anlagsilabilen iyi anlatilabilen ¢ocuklar boyledir diye ¢ocuk grubu olsa
onlarla oyun kurabilir onlarla oyun oynayabilir yani. Kismen rol
alabilir. Mesela top oynadiginda topu ayni yere vurma istemesi gibi veya
saklambag¢ oynadiginda hep kendisini sobeleyen mi diyelim yani birisini
saklambaz kendisini onu aramast roliinde... Ebelemede hep kendisini

kovalamasi gibi... (K3-Mustafa).”

K3’lin yukaridaki ifadelerini destekleyecek yani otizmli bireyler ile iletisim
kurarken oncelikle onu anlamaya calisarak yardim, destekler sunarak onunla iletisime
gecmenin ne kadar etkili sonuglar dogurduguna 6rnek teskil edebilecek “ornek bir olay”
asagida sunulmustur.

K24 ile evinde goriisme yapilirken iletisim becerisine sahip oldugu kabul edilen
17 yasinda Damla adinda bir otizmli bireyle ¢ok kisa ama anlamli bir diyalog
kurulmustur. Katilimciyla evinde yapilan goriismede, gorlisme ortalarina dogu
cocugunun iletisim durumuna yonelik konusuldugunda otizmli cocugu bagka bir odadan
goriismenin yapildigi ortama gelmistir. Dolayisiyla kendisiyle ilgili konusuldugunu
anladig1 i¢in bir nevi protesto amagli goriisme ortaminda gesitli sesler ¢ikartarak iyice
rahatsizligin1 belirtmeye ¢alismistir. Bu esnada katilime1 olan annesi: “Damla’cigim bak
Burcu (ablasi) eve geldi” diyerek sakinlestirmeye calismistir. Arastirma Yiirltliciisi
“[sterseniz goriismeyi keselim” demesine karsilik katilimei, “yo konusun” cevabini
vermistir. Boylece goriisme devam etmistir. Bu arada arastirma yiiriitiiclisii katilimciya
“Damla yani birini gordiigiinde selamlastyor mu?” sorusunu yoneltmistir. Katilimci ise
“oyle selamlasityor. Cok... (K24-Gilizide)” demistir. Tam da bu esnada arastrma

yiiriitiiclisii Damla ile kisa bir diyalog kurmaya baglamistir.
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Arastirma yiiriitiiciisii: Damla nasilsin?

Damla: Iyem.

Arastirma yiiriitiiciisii: Dersler Nas1l?

Damla: Giizel.

Arastirma yiiriitiiciisii: Giizel mi. Aferin Damla. Takdir geliyor mu bu sene?
Damla: Geliyor. Tesekkiir.

Arastirmaci: Tesekkiir dedi ya tesekkiir getiriyor. (Arastirmaci araya girer)
Arastirma yiiriitiiciisii: Aferin, En iyi dersin hangisi?

Damla cevap veremiyor. Katilimc1 araya girerek:

K24: “En sevdigin belki”

Damla: Giizel.

K24: Ne giizel. En sevdigin dersin hangisi.

Damla: Cevap veremiyor.

Arastirma yiiriitiiciisii: En giizel ders hangisi?

Damla: Matematik.

K24: Simdi Betiil’iin yanina gidebilir misin? Olur mu? Liitfen. Cok seviyorum
seni ben aferin. (Goriisme esnasinda Damla’y1 oyalamak i¢in eve getirilen komsularmin
kiz1 olan “Betiil” Damla’y1 alip diger odaya gotiiriir) Bu diyalogda Damla “en iyi ve en
sevdigin ders hangisidir” seklindeki ilk soruyu anlamadigi i¢in cevap vermezken, ikinci
soruda en giizel dersin hangisidir? sorusuna cevap verebilmistir. Dolayisiyla kendisi
icin en giizel ifadesi daha bilindiktir. Bu nedenle otizmli bireylerin kalip yargilar
seklinde ve bildikleri kelimelerle iletisim kurmaktadirlar. Ayrica bu diyaloktan otizmli
bireylerle iletisim kurarken siirekli desteklerin sunulmasi, ipuglarin verilmesi ve daha
kisa, acik, net ifadelerle iletisime geg¢ilmesinin son derece Onemli oldugunu

gérmekteyiz.
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Tablo 14. Otizmli Bireylerin iletisim Durumlari

Soru

Alt kategoriler

Otizmli gocugunuzun iletisim durumu nasil, onunla iletisime nasil gegiyorsunuz?

Soruya iliskin katilimcilarin cevaplari

1-Kismen ifade
edebiliyor

“Cok az kelime var. Iste baba, anne, boyle cay gibi tonlama seklinde konusabiliyor.
Kelimeler anlamli ¢ikmiyor ama konusmak i¢in yapiyor. Onu da yapamadigi igin
beden dilini kullaniyor (K3-Mustafa).” “Konusmada kelimeler ¢ok daraldi. Yani
eski o kelime darcigimiz ¢ok daha genisti simdi daraldi. Yani aralarda ¢ok ilging
seyler sOyleyebiliyor. Her zaman sormaz bazen gelir anne bu aksam yemekte ne var
diyebilen bir ¢ocuktur. Ayagina ayakkabi vuruyor mesela o an 6fke ndbetine girdi
santyorum ben onu. Eve geldigimizde meger ayakkabi ayagini vurmus ve ayagi kan
i¢cindeydi. Yani o kadar kiiglik seyleri de sdyleyemiyor hocam. Bazen ¢ok teferruatl
sOyliiyor bazen de ¢ok basit seyleri sdyleyemiyor (K11-Perihan ve K12-Ercan).”
“Hayir, higbir sekilde konugma yok bizde. Sadece dinliyor. Ne dedigini
anlayabiliyor. Anne baba kavrami var hani kimin ne oldugunu biliyor. Ama zaman
zaman sdyledigi de oluyor. Ama ¢ok net dedigi zaman da oldu. Sadece spontane
ciimle olarak... (K17-Giilsin).” “Iyi degil diyelim (K30-Giilser). “Kismen, kismen
¢ok degil (K31-Sevim).”

2-Temel
ihtiyaglar

tizerinden

iletisime geciyor

“Kendi ihtiyaglarmi, istedigini yaptirmak amagli konusuyor. Obiir tiirlii pek sey
yapmiyor (KS5-Filiz).” Yok, temel ihtiyaglarini belirtiyor (K9-Giilnur ve K10-
Abdullah).” Daha ¢ok Temel ihtiyaglar. Temel ihtiyaglarla iletisim gerceklesiyor
(K11-Perihan ve KI12-Ercan).” “Mesela su istiyorsa sOyliiyor "anne ben su
istiyorum" diyor, yemek yiyecegim...(K18-Ayse ve K19-Nedim).” “Ihtiya¢ duyar
baslatir (K24-Giizide).” “Genelde iletisimi temel ihtiyaclar {izerinden yapiyor (K25-
flkin).” Temel dediginiz gibi temel konularda iletisime gegiyor (K26-Miinevver).”
“Yok, kendi istekleri dogrultusunda (K30-Giilser).” “Temel ihtiyag. (Ihtiyaci
disinda? Arastirmaci) Yok. Sohbet falan yok. Ancak ihtiyaci neyse onu soyliiyor
(K31-Sevim).” “Ee konusmasi var. Temel ihtiyaglarini anlatir ve isteklerini anlatir.
Daha iyi durumda ama tabii ki ¢ok eksik (K33-Nuray).” “letisimi temel ihtiyaglar
iizerinde yiiriitiiyor (K34-Hale).” ““ ihtiya¢ bazinda agirliklidir (K38-Aylin).”

3-Isaret dilini
Kullantyor

“Isaret diliyle anlatabiliyor. (K3-Mustafa).” “Yani isaretle falan sey yapmaya
calistyor(K5-Filiz).” “Yani tuvalet ihtiyaci varsa isaretle ya da sozlii olarak,
ziriltisiyla anliyorum. Ama aciktigi zaman dolabi agip kapamasiyla, iste gene de
bdyle iste ¢ok aciktim demiyor. Ama anliyoruz yani. Bir zirilti ¢ikartiyor, 1y
yaptiriyor, anliyorum ki ¢ok acikti ve yemek istiyor(K9-Giilnur ve K10-Abdullah).”
“Aile olarak ya da egitimciler onun hareketlerinden tavirlarindan oda gosteriyor.
Zaten elle gosteriyor (K16-Hiilya).” ‘“Zaten istedigi bi seyi ya isaret ediyor. Ya
gosteriyor ya alip gotiiriiyo beni o sekilde (K26-Miinevver).”

4-Beden dilini
kullantyor

“Iletisimde ¢ogunlugu kendi gelistirdigi el kol hareketiyle yani beden diliyle
yapiyor. Yani yiiriimek istediginde yiiriime hareketini, uyumak istediginde uyuma
hareketini, yemek istediginde yeme isaretini, dilini kullantyor. (K3-Mustafa).” “Onu
herkes de soruyo sen Arda’yla nasil anlasiyosun. Bilmem anlasiyoruz. Arda sey
bakislartyla her seyi anlatiyor. Bi de soru soruyosunuz evet hayirda basini
sallayarak evet hayir1 ifade edebiliyo. (K26-Miinevver).” “Simdi Hakan’da
konusma yok. Hakan isteklerini bize ¢ok giizel bir sekilde iletiyor. Viicut diliyle
ifade ediyor (K36-Omer).”

5-Ezbere
konusuyor

“Bazen ezbere konusuyoruz. Annecigim su verir misin diyecegine babacim su verir
misin diyor.. Hani mutlaka zorlamaya c¢alisiyoruz. Duymazliktan geliyoruz ki onun
su verir misin desin. Hani isaret yapmasm diye (K5-Filiz).” “Isteyince diizgiin
konusuyor. Baya bizim gibi konusuyor. Ama ezber yapiyor. Bdyle gezerek
konuguyor. Hani o yasadiklarini anlatiyor (K32-Bircan).”

6-Yazarak
iletisim
kuruyor

“Simdi dedigim gibi Onur farkli bir cocuk. Iletisimini bize yazarak kuruyoruz.
Onunla iletisimimizi kurabiliyoruz. Yani biz konuguyoruz o bize yazarak cevap
veriyor. Sevgisini, acisini, rahatsizligini her seyini bizimle paylasabiliyor. (K39-
Alev).”

7-1letisimden
hoslanmiyor

“Kelime cikartabiliyor. Fakat kelime ¢ikartmaktan hoslanmiyor. Yani sozel iletigim
kurmaktan hoslanmiyor. Artik 19 yasinda ben onun her hareketini ezbere biliyorum.
Etkilesime ge¢cmek istese geger. Sohbet etme anlaminda degil (K16-Hiilya).”
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8- Iletisimi
baslayip,
stirdiiriip
sonlandirmada
sinirli oluyor

“Ya mutlaka sey olmamiz lazzim. Hani bir parca verip onu devam ettirmesi lazim
(K5-Filiz).” “ Kendisi iletisimi baglatir. Cok kisitli hocam. (K11-Perihan).” “Yani
etkilesime gecmek istese geger. Sohbet etme anlaminda degil baslatirsa
sonlandiramaz gibi (K16-Hiilya).” “Iletisimi cok kisa kendisi baslatip sonlandiriyor.
Ama sizin verdiginiz, yaptigimiz yardimla yani (K19-Nedim).” “Soyle merak ettigi
bir konu olmadikga iletisimi baslatan kisi olmuyor. Ama bisey merak ediyorsa sizin
yaptiginiz bi seyi, bi yazi yaziyosunuz o ne diye direk yaziya odakli sorar (K22-
Necla).” “Kendi baslatip siirdiiriiyor. Sonra (Yani konusma, Arastirma Yiiriitiiciisii)
Akici konugma, nasil sdyleyim, boyle oriintiileri tamamlaya tamamlaya yapma olayi
yok. Iste once suraya gittik. Sonra boyle oldu. Ordan bunu aldik. Buraya geldik
seklinde anlatamaz. Zaten geg¢ bir konusma yedi yas. Ama konusmay1 baslatir. Her
otistik ¢ocukta oldugu gibi ihtiyact vardir baslatmasi igin... Ben bazen
diistiniiyorum biz de konusurken ihtiya¢ duyup konusuruz. Yani konusmaya ihtiyac
duyuyoruz en azinda. Oyle degil mi? (K24-Giizide).” “Kars1 taraf baslatirsa evet
ama o kendisi baslatamiyor (K25-ilkin).” “Baslatip, siirdiiriip sonlandirabiliyor iste
beli konularda gelip mesela diin diyor ki yarm itibari ile kis bitti. [lkbahar basladi ne
giyecegiz. Hani boyle bir sohbeti kendi kendine acabiliyor. Gelip iste dizi bitti mi?
yatalim m1? Sorabilir ama ihtiya¢ bazinda agirlikhidir (K38-Aylin).”

9-Karsiliklt
sohbete
zorlantyor

“E: Sohbet babinda degil de soru ciimlesi soruyor sadece. P: Soru climlesi evet.
Sohbet degil aslinda. Oyle bir havaya girmiyor. Onlar da sinirh ciimleler hocam.
Yani, belli climleler, ayn1 seyleri soruyor yani. (K11-Perihan ve K12-Ercan).”
“%100 iyi diyemeyiz tabi ki; ama ozellikle ilgi alaninda olan konularda israrla
muhabbeti devam ettirir. Hatta sikilirsiniz. “Tamam oglum; iste yeter konustuk bu
konuyu.” falan seklinde siz kapatirsiniz yani gereginden fazla da uzatabilir (K13-
Ergin).” “Bir sohbet seklinde degilde. Ama Alper’e yoneltilen her sohbete de cevap
verir. O anlamda sosyaldir. Kendi kabuguna cekilmek istemez (K22-Necla).” “Tabii
ki benimle konusmak istemedigi bir konuyu yakin bir dostuyla veyahut bizim bir
aile dostumuzla teyzesiyle, kuzeniyle ne bileyim kendi acar telefonu uzun uzun
konusur. Kendi istedigi konularda cok giizel iletisim kurar (K23-Cigdem).” “Iste
akict konusma yok ki sorarsiniz o da size en kisa yoluyla cevap verir (K24-Giizide)”
“Yapamiyor ama nasilsin dendiginde iyimisin diyor bunlarda muhakeme soyut
oldugu icin espri anlayisi olmuyo ama bi sey yaptiginda seni seni seni dendiginde
giiliiyor ama karsilikl1 sohbet edemiyoruz(K25-1lkin).” “Yok, hayr karsilikli sohbet
durumumuz yok. Sadece onu seviyoruz, oksuyoruz, simartiyoruz o kadar (K26-
Miinnever).” “Yani sdyle o konugsmuyor sohbet edemiyorsun mesela konusursun
oturup soyle bdyle o bakar tepki vermiyor (K30-Giilser).” “Yok, sohbet yok. Anne
diyor ama gerisi yok (K32-Bircan).” “Ee bazen ben anlatiyorum o dinliyor (K34-
Hale).” “Sohbet denemez de bazen benim oglum gelip soru sorar gegmisle ilgili
yani gecmisle ilgili yani otizmli olan Cem gelir gecmis ile ilgili soru sorar veya
gelecek ile ilgili sorar. Anla ilgili sorular pek sormaz ya gegmisle ya da gelecek ile
ilgili sorular sorar. Ama o zaman &yle hani nasil deyim bu giin hava nasildi sohbeti
yapmaz (K38- Aylin).” “Oyle uzun sohbetler degil. Ciinkii ¢ok ¢abuk sikilan
hiperaktif oldugu i¢in saniyelik yakalamaya ¢alisiyorum (K42-Goksenin).”

10- Farkl1

bireylerle
iletisim
kurmada giigliik
cekiyor

“Tanimadig1 bir insana fazla da iletisim baslatmaz... (K11-Perihan ve K12-Ercan).”
“Onu tanimayan kisiler ne istedigini anlamakta zorlaniyor. (K16-Hiilya).”
“(Yabancilarla etkilesimi nasil? Arastirma yiiriitiiciisii) Valla simdi hayatimiza
yabanci girmiyor. Yani bir sekilde tanidigimiz insanlar oluyor (K24-Giizide).”
“Arda ozellikle hani yabanci ¢ocuklarla yabanci ortamlarda tabi girme konusunda
sikinti yasiyo o zaman ben yonlendirdigim zaman karsidan da o konuda hani bi
tepki geldiginde istek geldiginde onu karsiliksiz birakmiyor (K26-Miinevver).”
“Gegiyor. Sevdigi insanlarla geciyor. Sevdigi degil tamidigli. Mesela bizim
komgsulardan birkag kisi var sevdigi gidiyor. Onun yanma gidiyor top atiyor. Onu
hos geldin kucagina falan oturuyor (K30-Giilser).” “Isteyerek kizimda var. Ama
oglumda yok (K39-Alev).” “Tanigmay ister. Diyalog kurmaya ¢alisir isimlerini soy
isimlerini 0grenmeye calisir. Biz biraksak daha ayrintili 6grenmeye calisiyor, iste
nerede oturdugunu agik adresini, telefonunu, ozellikle sevdigi kendine yakin
hissettigi kisileri daha ayrintili 6grenmek istiyor (K40-Mukaddes).”

11- Isteklerini
ifade

“Isteklerini iletebilen bir ¢ocuk... Isteklerini de hemen hemen tam sdyleyebiliyor.
Mesela gecende denize gitmistik orda gece denizde kaldik. Denizden korktugunu ve
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etmede
yetersiz
kaliyor

burada kalmayalim evimize gidelim dedi. Bu Cenk’in sik sOyledigi bir sey
degildir... Mesela, nereye gideceksek, ertesi giiniin programini ister. “Yarm biz
nereye gidecegiz? Ondan sonra nereye gidecegiz? Ondan sonra nereye gidecegiz?’’
Yani ii¢ dort yer var kafasinda ama onun kafasinda yazili olani sdylemeni istiyor.
Sen baska sey sOylesen de illa ki o cevabi alana kadar size ayni soruyu sorar. P:
Evet. Mesela simdi en ¢ok sey yaptigimiz; denize gidip cadir kuracagiz diyor.
Siirekli geliyor soruyor bana, “’anne g¢adir kurmaya ne zaman gidecegiz, anne
Antalya’ya ne zaman gidecez?’’ onu ¢ok soruyor... Soru-cevap seklinde... Ve o da,
onlar da smirh ciimleler hocam. Yani, belli ciimleler, ayn1 seyleri soruyor yani
(K11-Perihan ve K12-Ercan).” “A: Bir sey istediginde de sorar. Yemek istiyorsa da
yani benim anne karnim acikti. Yemek yiyecem diye onu da sdyler yani. Artyorsa
bir sey bulamiyorsa boyle adini sdyler sorar yani sana. N: Siz “Ne ariyorsun
Melik?” dediginde; o iste “Su ariyorum veya kalem ariyorum, silgi arityorum.”
diyebilir size (K18-Ayse ve K19-Nedim).” “Mesela istedigi bir seyi aciktigi zaman
istedigine ve elinden tutarak konugmasi olmadigr halde dolapta gorba varsa ben ona
baska bir yemek koyduysam onu itip elimle tutturup onu getirtiyor masaya(K30-
Giilser).” “Yaptirtyor, tutuyor senin elini yaptiriyor istediklerini, sunu sunu
istiyorum diye (K32-Bircan).” “Kendisini bir yerlere ifade edebilir. Ya da iste
aciktigini, susadigini disar1 ¢ikmak istedigini ifade eder (K34-Hale).”

12- Duygularinm
ifade
etmede
yoksun
olyorlar

“Seving, evet sevindigi zaman bazen gelir, basin1 koyar, yanima gelir, evet ama
duygularmi sozlii ifade yok (K9-Giilnur ve K10-Abdullah).” “Duygularin1 ¢ok
sikistiginda  soyleyebiliyor. Duygularmi aktaramiyor. (K11-Perihan ve KI12-
Ercan).” “Duygusal iletisim yok denecek kadar az. Karsilikli duygusal bir
iletisimimiz yok (K26-Miinnever).” “Son zamanlarda da ciddi bir duygusal bag
gelistirdi. Yani goziiniin i¢ine bakarak o siireyi cok uzatti mesela. Tesekkiir ediyor.
Banyo yaptiktan sonra. Banyo yaparken bi kere tirasini yapiyoruz, banyosunu
yaptyoruz. Once bi uzantyor beni bi dpiiyor... Simdi sey gelistirdi. Ellerini omzuma
koyup sarilma hareketine yavas yavas geciyoruz. Yanimna ablasindan baska hig
kimse yatamazdi mesela, yatagina kimseyi almazdi. Simdi, yan yana, kucak kucaga
yatabiliyoruz ve bumlar bizi mutlu ediyor. Muayenehanede bazen dikkat ediyorum.
Annenin yanma geliyor ¢cocuk. Giizel kizlar falan geldigi zaman, abi! Cocugun yiizii
rengi degisiyor ve alttan alta, alttan alta yani resmen kesiyo (K36-Omer).” “Kizim
gorsel olarak mesela sevgisini paylasabiliyor seviniyorsa. Ee iiziilmesi mesela ben
bile iiziildiigiim zaman gelip bakiyor, sariliyor, dpliyor niye iiziildiiglimii, yani onun
farkindaliklar1 var. Hatta oglum ben iiziildiigim zaman hemen sorar (yaziyla) niye
lizgiinsiin, neyin var, rahatsiz misin? O tiir seyleri var (K39-Alev).” “Uziintiisiinii,
sevincini paylagir ama normal yasitlarina baktigimiz kadar degil, daha az. Ama
duygularm ifade edebiliyor. Kendi hissettigi duygularini ifade edebiliyor. Yasitlari
5 hissediyorsa Yusuf 3 hissediyordur. (K40-Mukaddes).”

13- Sikayetlerini
sOylemede
zorlaniyor

“Doktora agiran yerlerini gosteriyor. Onu az c¢ok anlayabiliyoruz. Yani
rahatsizligindaki problemini neresi agridiginda gosterebiliyor. Az c¢ok fikrimiz
oluyor, hissediyoruz (K3-Mustafa).” “Dis agrisini filan sdyliiyor. Disi disi der. Tek
kelimeyle ifade edebiliyor. Diger rahatsizliklar1 ifade edemiyor. Bogazini agridigimni
sOyleyemiyor (K4-Mehmet).” “Ya sorarsin o da gosterir. Zaten hastalandigi zaman
cok garip hareketler yapiyor. O zaman s6yle suspus olup yatiyor. O zaman bir
belirti oluyor. Biz dyle anliyoruz. Mesela disinden falan rahatsiz olunca iste dyle
sorarak sey yapiyor bakiyoruz ama bazen goéremedigimiz seyler de oluyor
anlayamadigimiz  (K5-Filiz).” “Yok, yok onu yapamiyo. (Onu nasil fark
ediyorsunuz? Arastirmact) Onu artik yiiz ifadelerinden anlamaya ¢alisiyoruz. Yine
de soruyoruz. Suran agriyo mu? Yani hissettigimiz zaman suran agriyo mu? Buran
agriyo mu? diye soruyoruz. Ama eskiye gore korkuyu biliyo, eskiye gore biraz daha
acidigt yeri bile biliyo eskiden hi¢ bilmiyordu (K7-Kerime ve K8-Levent).” “Hayr,
hayir. Iste en biiyiik sikintimiz bu noktada. Konusabilen bir otizmli olmasina
ragmen (Nasil anliyorsunuz? Aragtirmaci) beslenmesini kontrol ediyoruz. Tabi ki
atesi var midir bakiyoruz. Disini kontrol ediyoruz. Ozellikle dis problemi ¢ok
yasiyoruz biz otizmlilerde... En ¢ok saglik probleminde anlayamiyoruz
cocugumuzu (K11-Perihan ve K12-Ercan).” “A: Evet, ifade ediyor. Agrisini sadece
sOyliiyor. Sozel olarak ifade ediyor. E: Aciyor diyor. Tabi neresinin acidigini tam
olarak belli edemiyor... (K14-Ayse ve K15-Ergiin).” “Agriyan yerlerini belli ediyor
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ornegin disi agriyorsa tutuyor. Neren acidi diyince gosteriyor. Sozel olarak degil
ama isaretle neresinin agridigini gosterebilir (K17-Gtilsiim).” “A: Agriyan yerini
sOyliiyor. Mesela, “oglum neyin var senin, ne oldu?” dedigimde ya bas1 agriyorsa
“basim agriyor”diyor. N: Karni agriyorsa “karnim agriyor” diyebiliyor. A:
Neresiyse soylilyor yani. Tabi siz anlayabiliyorsunuz bir huzursuzlugu var
cocugun... (K18-Ayse ve KI19-Nedim).” “Doktora muayene olmuyo ¢iinkii
neticesinde ne olcagindan korkuyo ajite oluyo doktor fobisi var. Cocuklugunda
doktora gétiirdiigiimiizde yasanan olaylar belki beynine yer ettigi igin ayn1 seyleri
yagicam korkusuyla olmuyo ama mesela diin 20 yas disi kanamisti, bize gosterdi
disini ve parmagimizi alip digine gotiirdiik kanadig: yere. Sanirim 20 yas disi ¢ikiyo
biraz erken herhalde patlamis kaniyo. Basi agridigi zaman basim agridi der. Géziim
agridi der. Karnim agriyo diye ifade eder agrismmi (K21-Cengizhan).” “Séyliiyor.
Gayet rahat sdyliiyor (K24-Giizide).” “Tabi evet neren agriyor diye sordugunuzda
basin1 ya da bogazini gosterebiliyor. Hatta bazi ilaglari ezbere biliyor, onlari
gosteriyor (K25-1lkin).” “Gésteriyor. Isaret tabi ki eliyle gosteriyor. Sozel iletisim
yok isaret edebiliyor. (K26-Miinnever).” “Yok, konusamadigi i¢in séyleyemiyor.
Ancak mesela disi agridigi zaman s$oyle tutuyor hani bast agridigi zaman onu
anliyorum artik. Bast agridigi zaman sagmni ¢ekiyor. O kafada bir sey var ki yok
karn1 agridig1 zaman orayr gosteremiyor tabi (K30-Giilser).” “Iste doktor korkusu
var doktora gotiiremeyiz sdylemez ama bana soyliiyor. Hepsini sdyliilyor ama onu
giizel ifade ediyor. Karni da agrisa sdyler. Bagi da agirsa soyler. Disi de agrisa
soyler (K31-Sevim).” “Yok sdyleyemiyor. Sadece rahatsiz, sinirli, hareketli oradan
anliyoruz (K32-Bircan).” “Yok Mesela bir yeri agardiginda basim agirdi. Uf uf diye
bagirir. (K34-Hale).” “Onceden sdyleyemiyordu ama suanda viicudunu tanidik¢a
neresinin agridigim gosterebiliyor (K42-Goksenin).”

3.3.3.1. Otizmli Bireylerde Yabancilasma Durumu

Bu ¢alismanin 6nemli vurgusu da otizmli bireylerde dogal ama karmasik bir
yabancilasmanin yasandigma dairdir. Otizmli bireyler dogal bir yabancilasma
yasamaktadir. Ciinki bu yabancilasma dis dinamiklerden ziyade daha c¢ok otizmli
bireylerin kendi yapisal 6zellikleriyle alakalidir. Daha acgik bir ifadeyle otizmli bireyler
fiziksel olarak her hangi bir organ eksikleri olmamasina karsin neredeyse sahip
olduklar1 tiim organlarmi islevsiz kullanmaktadirlar ya da c¢ogunu bile
kullanamamaktadir. Ornegin bir otizmli birey gdz organina sahip olmasina ragmen
goziiyle islevli bir géz temas1 gerceklestirememektedir. Ya da her otizmli birey dil
organina sahip olmasina ragmen bunu da iletisim araci i¢in ya hi¢ kullanamamaktadir
veya kullansa dahi istenilen diizeyde islevsel kullanamamaktadir. Yine otizmli
bireylerde yasanilan yabancilasma karmasiktir. Ciinkii her otizmli bireyde duyusal
biitiinliikk saglanamamaktadir. Bu biitlinliiglin bozulmas1 da ister istemez beraberinde
karisik veya karmasik bir davranig Oriintlisiinii getirmektedir. Bu anlasilmas1 zor
davraniglar ise otizmli bireylerde yabancilasmaya dair durumun yasanmasma yol
acmaktadir. Haliyle otizmin kendisinden kaynaklanan ve bireyleri etkisine alan
karmasik ve anlasilmasi giic bu durumun bir sekilde bireyin davranislarinda kendisini

gostermesi sonucu dogal veya karmasik bir yabancilagsmanin yasanmasi da kaginilmaz
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olmaktadir. Bu diisiincelerden 6tiirii ¢alismada otizmli bireylerin yabancilasma durumu
sorgulanmis ve katilimcilara; “Otizmli ¢ocugunuzda yabancilasmaya dair belirtiler var
mi1?” sorusu yoneltilmistir. Katilimcilardan gelen cevaplar dogrultusunda Tablo 15°te
otizmli bireylerin yabancilasmayi nasil yasadiklarina dair belirtileri 7 alt kategori

seklinde sunulmustur. Bunlar sirayla;

1- Birbirlerini anlamada gii¢liik ¢ekme ve birbirlerine yabanct olma
2- Durduk yere aglama ve giilmeyle bize yabanci gelme

3- Bizi yabancistymisiz gibi gorme

4- Aile disinda herkese yabanci olma

5- Takintil1 olma (davranma)

6- Miimkiin olmayan isteklerde bulunma

7- I¢ine kapanma gibi alt kategorilerden olusmustur.

Burada  katilmcilarn  anlatimlarindan ~ hareketle  otizmli  bireylerin
yabancilasmaya dair durumu 6 genel ifadeyle Ozetlenirken aslinda bu ifadelerin
genelinde de iki husus dikkat ¢ekmistir. Birincisi, iletisimin gergeklesmemesinden
kaynaklanan yabancilasmadir. Ikincisi ise, yine iletisime bagli olarak otizmli bireyler ile
diger bireylerin birbirlerini ¢ogu zaman anlayamama durumundan dolayr meydana
gelen yabancilasmadir. Oyle gériiniiyor ki, iletisim, otizmli bireyleri bircok noktada
sosyal yasamdan uzaklastrmakta ve bireyi dogal bir yabancilasmayla karsi karsiya
getirmektedir. Tabii ki iletisim bir bireyin anlasilmasinda veya kendisinin baskalariyla
etkilesimi i¢in ¢ok 6nemli bir isleve sahiptir. Ne yazik ki otizmli bireylerin énemli bir
kismi baskasinin onu anlamasii saglayacak bir iletisim becerisine sahip olmadiklari
gibi sosyal etkilesimde basit veya karmasik iliskilerin yiiriitiilmesini saglayacak bir
iletisim becerisine de sahip degillerdir. Dolayisiyla otizmli bireylerin hem aile
bireyleriyle hem de sosyal ¢evresindekilerle dil araciligiyla anlagsmasi zor olmaktadir.

Tiim bu yetersizlige ragmen her otizmli bireyin bir de sosyal yonii vardir. Yani
icinde yasadiklari1 bir sosyal cevresi vardir. Dolayistyla otizmli bireylerin sosyal
cevresiyle ister istemez etkilesim zorunlulugu dogmaktadir. Bu etkilesim bi¢imi de her
otizmli bireyin kendi seviyesine uygun ya isaret veya beden dilini kullanarak ya aglayip
sizlayarak ya da cesitli sesler ¢ikartarak isteklerini, rahatsizliklarini ifade etmeyle ortaya

cikarmaktadir. Bu da insanin bebeklik donemindeki yani iletisimi daha tam anlamiyla
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ogrenmedigi donemdeki davraniglarini c¢agristirtyor. Dolayisiyla ¢ogu otizmli birey
yasca biiylise de davranigsal veya tepkisel olarak insanin daha bebeklik donemindeki
davranislara veya tepkilere sahiptir. Bu da otizmli bireylerin bulunduklar1 ortamlarda
yabancilagsmasina yol agmaktadir. Ciinkii insan biyolojik, fiziksel veya yas olarak
bliylimesinin paralelinde davranigsal olarak da gelismekte ve sosyal kabul veya
tahammiillere uygun davranmaktadir. Ancak otizmli bireylerin biyolojik, fiziksel veya
yas olarak her ne kadar gelisseler de davranissal, duygusal ve diisiinsel olarak istenilen
seviyede ya da sosyallesmesini tamamlayan bir bireyin seviyesine ulasacak kadar
gelisememektedirler. Bu da otizmli bireylerin yabancilagmalarinin dogal ve karmasik
oldugunu gostermektedir. Dolayisiyla otizmli bireylerin hem bireysel hem de toplumsal

diizlemde yabancilagsmay1 yasadiklarina dair 6rnekler cogaltilabilir.

Tablo 15. Otizmden Etkilenen Cocuklarda Yabancilasma Belirtileri

Soru Otizmli ¢ocugunuzda yabancilasmaya dair belirtiler var m1?

Alt kategoriler Soruya iliskin katilimcilarin cevaplart

“Bazen o soyle oluyor. Mesela isaret dili de kullamyor. Bagka seyleri de kullaniyor. Dedigini
anlatamiyor bize, biz de anlamiyoruz. Anlamak icin ugrasiyoruz. Burada sikint1 basliyor.
Biraz hirginlasiyor. Kiisme bagliyor (K3-Mustafa).” “Oluyor. Bazen duygularmni anlatamiyor.
Arabaya biniyoruz onun kafasinda bir sey var. Arabayr bekleyelim diye bir yere giderken
kafasindaki yere gitmedigimiz zaman kiziyor. Biz tahmin ediyoruz asagi yukar: ama onun
disarida filan bazen farkli beklentileri oluyor. Carsiya filan gittigimizde istedigi baz1 seyleri
oluyor. Anlatamadiginda biz de yapamiyoruz. O zaman kiziyor. (K4-Mehmet).” “Yani tabi
bazen davraniglarina anlam veremedigim oluyor. (K16-Hiilya).” “Tabi. Yani anlayamiyorum
onu bazen. Bir noktada birbirinizin yabancisiyiz. Bir noktada o anlatamiyor. Ben
1- Birbirlerini anlamiyorum. Bir noktada &yle duruyoruz yani kaliyoruz. Oluyor, nedenini bilemedigim
anlamada birgok sey oluyor (K33-Nuray).” “Anlamiyoruz birbirimizi (K34-Hale).” “Simdi bence evin
giicliik gekme | iginde en ¢ok ben onun diinyasini anliyorum. Diger aile ferleri anlayamiyor. Ben de onun
ve yiizde altmigini anliyorum. Ama % 40’11 anlamiyorum tabi ki. Mesela hald onunla iletisime
birbirlerine gectigimde ben ona ne diisiiniiyorsun dedigimde cevap veremiyor. Ne hissediyorsun diye
yabanci olma | sordugum zaman. Bazen cevap veriyor lizgiiniim, mutluyum diye ama neden iizgiinsiin
dedigim zaman cevap veremiyor yani tabi tam anlayamadigimiz durumlar oluyor (K38-
Aylin).” “Zaman zaman oluyor. Yani bir seyi anlatmaya calisiyor ve ben onu anlamadigim
zaman tabi ben onun sikintisini yasiyorum... Yani oglumla yazarak anlastigimiz i¢in oglumla
gercekten sikint1 yagamiyorum... Belki kizimda olabilir. Ciinkii kizim daha farkli. Belki bir sey
istiyor. Bana anlatamiyor. Ya da ben anlayamiyorum. Orda tabi sikintilarimiz oluyor (K39-
Alev).” “Tabii ki ben onun diinyasim anlamiyorum mesela o ¢cok farkli bir diinyada yasiyor,
daha ayrintili diigtiniiyor ¢ok daha ayrintili gériiyor, benim ¢ogu gézden kagirdigim her seyi o
fark edebiliyor. Bazen ben diisiiniiyorum hani nasil ben bunu gérmemisim diye ama o goriiyor
onun goriis bakimi, goriig ayrintist bizimkinden daha farkli (K40-Mukaddes).”

“Bazen... niye artik agladigini, ne istedigini, niye ¢arptigini anlayamiyorsun. Konusuyor ama
bazen hani akici bir konugsma olmuyor. O agliyor ama niye agladigini bilemiyorsun ki. Oglum
bunu mu istiyorsun? Sunu mu istiyorsun? Ya! sebepsiz ya diin mesele televizyonda mag
seyrediyor. Ama sinirlenmek, onu degistirmek icin agliyor. Niye agladigini, ne yaptigini

2- Durduk yere bilmiyor (KS5-Filiz).” “Oluyor tabii ki. Sebepsiz giilmeleri oluyor. Niye yaptigin

agll?ll;::al‘éebize anlayamadigimiz seyler oluyo (K6-Ayse).” “P: Hocam aslinda dedigim gibi benim en ¢ok
g; bangl daraldigim nokta, rahatsizlik boyutunda, aglamaya basladiginda onun mutlaka bir
gelme rahatsizliginin olabilecegini diisinmek ve onu ¢ozemedigim nokta beni ¢ok ¢ikmaza sokuyor.

Hani o an agliyor, katila katila aghyor. illaki ya bi duygu cokiintiisii olmustur ya bir yeri
agriyor ama onu biz ¢dzemiyoruz anne baba olarak (K11-Perihan ve K12-Ercan).” “Sebepsiz
aglamalari var. Durup dururken benim karsima geciyor benim oglum aglamaya basliyor.
Bazen de giiliiyor nedeninin bilemiyorsun (K30-Giilser).”
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3- Bizi
yabancistymt
s1z gibi
gdrme

“K: Yasadik evet. (Ne tiir? Arastirmaci) Goz kontagimiz yoktu. Beni anne gibi gormiiyodu.
Baba gibi gérmiiyodu. Yani ¢ok yabanci bi gocuk gibi, yani biz onun yabancisiymisiz gibi, o
sekildeydi. Mesela 3- 4 yaslarindayken tabi ben caligigim igin annem bakiyodu. Dede
sabahleyin evden ¢ikarken giile giile diyo ama aksamiistii dede eve geldiginde gozlerini
kapatip yabanci bir insanmis gibi o sekilde davramiyodu. Bizlerle 6yle hala daha yine dyle hani
bir anne baba bi sayayim hani bi seveyim ya da onun dedigine bi uyayim... Yoktu yani (K7-
Kerime ve K8-Levent).” “Ben ¢ocugumu ¢ok seviyorum yabanci hissetmiyorum ama o beni
ne olarak goriiyor acaba bir anne olarak mu goriiyor? Bir yardimci veya ben onun islerini
goren hizmetci gibi miyim? Onu bilemiyorum. Gergekten bir anne gibi mi goriiyor? Keske o
kapal1 kutunun i¢ine girsek beynin i¢ine birazcik oraya iglesek (K30-Giilser).”

4- Takmtil
olma
(davranma)

“Oglumda ¢ok aykir1 bir sekilde yani takintis1 vardir. Mesela kafasma bir seyi taktigi zaman
onu anlatirsimz. Tekrar o takintisini yine ortaya koyar. Yine anlatirsiniz o anlamadigindan
degil, takintisindan kurtulmaktan zorlandigi igin yoksa iletisim konusunda bir seyimiz
olmamistir (K23-Cigdem).” “Onceden vardi bazen 2-3 saat koltugun arkasinda kitaba
bakiyordu. (K25-ilkin).”

5- Aile diginda
herkese
yabanct
olma

“Bizimle olmuyor. Artik biz 18 sene onunla yasayinca leb demeden anlayabiliyoruz onu da;
ama bir baskasiyla olabiliyor. Tabi ki olabiliyor. Sunu yapti, ¢iinkii bu sebepten diye biz bi
terclimanlik yapma gereksinimi duyuyoruz zaman zaman. Toplumda onlarin toplumu anlamast,
algilamast ¢ok zor oluyor. Ama toplumu aslinda egitip onlar1 anlayabilir hale getirmek c¢ok
daha kolay ve kestirme bir yol. Bu da ta kiiglik yaslardan, ilkogretimden bilindik herkese
verebilmekle olur diye diislinliyorum ben. Anlasilmayan zamanlari elbette oluyor (K13-Ergin).”
“Diinyas1 anne. Anneden bagkas1 yabanci (K20-Nurettin).”

6- Mimkiin
olmayan
isteklerde
bulunma

“Baz1 isteklerini hemen halledilmesini istiyor. Istekleri mesela parayla ilgili olanlar1 var. Veya
fiziksel olarak elde edilmeyecekleri var. Diyelim bir tane elektronik cihaz veya bir tane
mekanik bir cihaz illa bunu sokiip alip gotiiriiyorum diyorsa boyle bir seyin olmasi (yapilmast)
miimkiin degil. Ya da tek basina satilmayan bir mekanik parcayr bdyle buzdolabi-camasir
makinesi meraki var. Ozellikle bunu hemen alalim diyor. Bu miimkiin degil. Bulamayacagimiz
bir sey, bir parca iste onun (buzdolabi) igindeki bir parca bunu dogrudan sdk veya ne bileyim
makasla kesilmeyecek bir seyi makas getiriyor. Iste bunu kesin diyor. Iste metal getiriyor.
Vantilatoriin pervanesi bu pervanenin bir kanadini kesin diyor. O bu makasla kesilmez. Onun
kesilmesi icin 6zel cihaz lazim falan gibi. Bu arada alg1 sorunu var. Hemen elde etmek istiyor.
Elde edemediginde tepki gosteriyor. Bir sey istediginde bunlari anlatamiyoruz... Buralarda
sorunlar var yani eee tamamen anlayamadigimiz noktalart var. Onu anlatmak igin ¢izim
yapmaya calisiyor. Cizimi dogru yapamiyor. Veya isaret dilini kullamyor. Once onu
anlamiyoruz. Buralarda sikint1 yasadigimiz oluyor. Bazen ifade edemiyor (K3-Mustafa).”

7- Icine
Kapanma

“Hani daha ¢ok birakirsaniz Arda kendini igine kapanip saatlerce 6niindeki oyuncakla oynar
durur (K26-Miinnever).”

Foto 8. Necmettin Erbakan Uni. Egitim Fak. Dekan Odas1 /Konya - 30.07.2012
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3.3.3.2. Otizmli Bireylerin Sosyal Etkilesim Durumlar

Otizmli bireylerin gii¢liilk yasadigi onemli bir alan da sosyal etkilesimdir.
Otizmli bireyler genelde kendi hallerinde ve kendilerine ait i¢ diinyalarinda yasamlarini
stirdlirmeyi tercih etmektedirler. Bunlarin bu durumda belli oranda ¢ikmasimi saglamak
ya ¢evredekilerin yardimiyla ya da iyi bir egitim siireciyle miimkiin olmaktadir. Yine
otizmli bireylerin ¢evresindekilerle veya akranlariyla etkilesimi de yine belli desteklerle
miimkiin olmaktadir. Bu bireyler daha ¢ok temel ihtiyaglar {izerinde ve sinirli alanlarda
sosyal etkilesimi stirdliirmektedirler. Yani sosyal etkilesim becerisine sahip bireyler gibi
karisik iligki bigimlerin ve etkilesim aginin genis oldugu daha nitelikli bir sosyal
etkilesimleri olmamaktadir. Yani bu bireyler her zaman ve mekanda sadece otizmli
roliine uygun hareket etmektedirler. Birden fazla role biiriinememektedirler. Bu konuda
katilimcilara yoneltilen “Otizmli ¢ocugunuzun sosyal etkilesimi veya sosyal uyumu
nasildir?” sorusuna katilimcilardan gelen cevaplar dogrultusunda Tablo 16’da 6 alt

kategori de verilmistir. Bunlar;

1- Sosyal goriiniiyor, aslinda sosyal degildir

2- Sosyal ortamda zamani zamanina uymamaktadir

3- Egitimle sosyallestirilmesine ragmen hala tuhaf davranmaktadir
4- Otorite olarak gordiikleri ile 1yi, bizle sifirdir

5- Sosyal ortamlara tek basina girememekteir

6- Kendisinden biiyiiklerle etkilesime ge¢mektedir, seklinde siralanmustir.

Bu alt kategorilerin detaylar1 Tablo 16’da verilmistir. Bu detaylar incelendiginde
ilging farkli sonuglarin oldugu goriilmiis olacaktir. Ciinkii katilimcilarin da belirttigi gibi
otizmli bireyler sosyal etkilesim konusunda énemli derecede yetersizdirler. Yani sosyal
ortamlara tek baglarina giremedikleri gibi zaman zaman sosyal giirlinseler bile ¢ogu
zaman sosyal degiller. K38’in belirttigi gibi, sosyallestirme araclarindan aile ve
egitimdeki tiim ¢abalara ragmen “hala fuhaftir.”” Yine K38’in belirttigi gibi “ne kadar
egitirseniz egitin uzaktan bakinca 10 dakika icinde herkes anlar.” Dolayistyla otizmli
bireylerin en temel ii¢ sorundan biri de sosyallesme, sosyal uyum veya sosyal etkilesim

sorunu olarak gdriilmiistiir.
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Tablo 16. Otizmli Bireylerin Sosyal Etkilesim Durumlar

Soru Otizmli Cocugunuzun sosyal etkilesimi veya sosyal uyumu nasildir?
Alt kategoriler Soruya iliskin katilimcilarin cevaplart
“Bu zor bir cevabi olan bir soru. Hem evet, hem hayir. Doruk mutlaka sosyal ortamda
bulunmay1 sever. Gezmeye, birileriyle birlikte olmaya falan ama o ortamda da kendi i¢inde
yasayabilir. Yani biz aramizda konusurken bir bakariz o kendi igine kapanmus, kendi o
aklindan gegen seyleri tekrar eder sozel ya da davramslartyla. Aramizda olmasina ragmen
1- Sosyal yokmus gibi olabiliyor. Bu nedenle sorunun cevabi nedir bilemiyorum. Dogrusu
gOriiniiyor sosyallesme bir iletisimdir. Evet sorarsan cevap veriyor; ama o asla sormuyor mesela.
aslinda sosyal Dolayisiyla yarim diyebiliriz bunun cevabim (K13-Ergin).” “Disaridan baktiginiz zaman
degil ¢ok sosyal bir insandir. Gelir burada sizlerle toka eder. Iki ii¢ satir konusur falan sonra

sikilir kalkar. ki tur atar, Kaan gelsene bizimle otursana oturur, gene sikilir kalkar. Cok
arkadas1 vardir. Biz bir sosyal kuliibe liyeyiz. Orda herkesin kankasidir, konusur. Ama hani
insanin 1-2 tane can dostu vardir sirlarini agiklayacagy, her seyini paylasabilecegi boyle bir
yakin arkadasligi yoktur (K23-Cigdem).”

2- Sosyal ortamda
zamani zamanina

“A: Degisik ortamlarda tabi ilk etapta bir yabancilik hissediyor bulundugu cevrede. E:
Bazen uyum sagliyor bazen uyum saglayamiyor. (K14-Ayse ve K15-Ergiin).” “Tam
kazanmis degil yani zamani zamanina uymuyor bazen oluyor cok giizel uyum
saglayabiliyor. Bazen oluyor hi¢ uyum saglayamiyor yani bazen diyorsun ki tamamen
iyilesti hi¢ bi seyi kalmadi derken bi de bakiyorsun ki tamamen uyumsuz bir ¢ocuk
olabiliyor yani o anki etkilesimine bagl bisey (K42-Goksenin).”

uymuyor
3- Egitimle
sosyallestirilmesi
ne ragmen
hala tuhaftir.

“Sosyallesme de tamamen 6gretildi. Yani buraya girdiginde merhaba der. Iste konusur.
Size sorular sorar. Fakat hi¢bir zaman otizmli bireylerin sosyallesmesi bizler gibi olmuyor.
Cok daha iyi seviyede olan ¢ocuklarda da goriilityor. Sosyallesmede bir sikintilar1 var ama
ne yapabiliriz. Dedigim gibi iste nasilsin iyi misin gibi. Ha o konusmalar1 yapar. Soru
soruldugunda cevap verir. Size bakar. Bi kaffeye gittiginde oturur. Bi siparis verebilir.
Sonra yemegini alabilir. Marketten aligveris yapabilir. Hani bunlarin hepsini yapar. Ama
hala tuhaftir, tuhaftir yani o hareketleri yaparken de tuhaftir. Ee bakin, bakinca uzaktan ne
kadar egitirseniz egitin 10 dakika icinde herkes anlar (K38-Aylin).”

4- Otorite olarak
gordiikleri ile
iyi bizle sifir

“Sosyal olarak daha iyi. Ama bizle degil. Hani iste rehabilitasyonlara giderken. Ben onlarin
her giin disaridan parasim odeyerek. Iste sabahtan aksama kadar haftadan bes giin
gonderdim. Dolayisiyla diger insanlara gére biraz daha bir seyler aldim. Egitimciler
hakkaten onun iistiine egildiler. Oda iste onlar1 otorite kabul etti. Onunla hicbir sosyal
problemi olmadi. Yani bizim haricimizdeki insanlarla, okul diye 6gretmen diye baktig
insanlarla bir problem yok. Sosyal yasantisi iyi ama bizle sifir (K34-Hale).”

5- Sosyal ortamlara
tek basina
giremez

“Yani hayatinda biz olmadigimiz zaman, ebeveynleri olmadig1 zaman sikinti. Yani biz onu
sosyal ortamlara sokuyoruz bir sekilde ¢cevreye sokmaya calistyoruz. Hani istemedikleri bir
durum degil bu. Istiyorlar ortamlara yani ¢ocuklarm arasinda bulunmayi istiyor. Ama bunu
bir tiirlii beceremiyor. Biz ona katki sunmaya calisiyoruz. Hayatinda biz olmasak sikinti
(K17-Giilsim).”

6- Kendisinden
biiyiiklerle
etkilesime gecer

“A: Sosyal bir ¢ocuk. Frekansi tuttugu insanlari sever. Onlara baglanir, arar, birlikte zaman
gecirmekten hoslanir. Onceleri kendi yas grubunu sevmiyordu simdi de aym sekilde ama
kendinden biiyiik yastakilerle daha ¢ok iletisimi seviyor. Iste mesela kendi arkadaslarryla
degil de ablasinin arkadaslartyla zaman gegirmeyi ve birlikte olmay1 seviyor (K14-Ayse ve
K15-Ergiin).”

Foto 9. Katilimcinin Yazlik Evi / Ozdere — Izmir — 06.08.2012
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3.3.4. Otizmli Bireylerde Egitimin Onemi

Otizmin nedenleri konusunda son zamanlarda bir¢ok ilerleme kaydedilmisse de,
tedavi acisindan smirli bir ilerleme s6z konusudur (Korkmaz, 2000:66). Giiniimiizde
otizmli ¢ocuklarin tedavilerinde davranigsal, biyolojik, psikodinamik ve duyusal
yaklagimlara iliskin farkli yontemler kullanilmaktadir. Otizmli bir ¢ocugun tedavisinde
biitiin bu yaklagimlarin her birinin énemli bir yeri vardir (Ozli-Fazlioglu, 2004:2).
Ayrica ilagla da tedavinin oldugunu unutmamak gerekir. Ancak en etkili tedavi yolunun
egitim oldugu bir gecektir.

Otizm bireyler i¢in egitimin merkezi bir 6nemi vardir. Ciinkii otizmli bireylerin
otizmin etkisinden belli oranlarda ¢ikmasina yardimci olacak en etkili yol egitimdir. Bu
konuda egitimin alternatifi s6z konusu degildir. Bu nedenle otizmli bireylerin taninin
konuldugu zamandan itibaren hayat boyu egitimden yararlanmasi1 gerekir. Bu bireyler
icin ilk yillarda yogunlastirilmis (haftada en az 40 saat) ve kesintisiz (yilin 12 ay1
boyunca) egitim hayati derecede onemlidir. Ayn1 zamanda otizm konusunda uzman
Ogretmenler (iiniversitelerde otizm bdoliimlerinin agilmasiyla orada mezun olanlar)
tarafindan egitimlerinin verilmesi de bir o kadar 6nemlidir. Bunun yanisira otizmli
bireyler i¢in uygun egitim ortamlarinin olusturulmasi da c¢ok 6nemlidir. Diger bir
ifadeyle otizmli bireylerin egitimi her yoniiyle tam donanimli ve 6zel programlanmis
egitim ortamlarinda uzman kadrolarla siirekli yiiriitiilmesi gereken bir faaliyettir. Aksi
taktirde otizmli bireylere istenilen davraniglarin yerinde ve zamaninda kazandirilmasi
miimkiin olmayacaktir. Bu da ailede ve egitim personellerinde belli bir zaman sonra
ciddi anlamda bir yorgunluk ve bitmislik duygusuna yol agacaktir. Bunun maliyeti ise
devlet ve topluma yiiksek olacaktir. Dolayisiyla dogru bir sekilde egitim imkanlarinda
yararlanan otizmli bireyler hem aile hem toplum hem de devlet agisinda daha az maliyet
doguracaktir. Bu bahsedilen maliyet sadece ekonomik bir anlam tasimamakta, ayni
zamanda saglam bir psikolojik duruma ve sosyal biitiinlesmeye doniik bir anlam da
tasimaktadir. Dolayisiyla otizmli aileler i¢in otizmli bireylerin egitiminin ne kadar
onemli olduguna su soruyla ulagsmak istenmistir. Yani “Otizmli bireylerin egitimi
konusunda ne diistintiyorsunuz?” sorusu sorulmustur. Katilimcilardan gelen

cevaplardan hareketle Tablo 17°de 5 alt kategori seklinde veriler sunulmustur.

1- Bireysel egitimin gerekliligi
2- Ilgi ve yetenek egitimin gerekliligi
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3- Otizmi bilen ve ¢ocuklara sevgiyle yaklasan 6gretmenlerin gerekliligi
4- Frrsat egitiminin gerekliligi

5- Zorunlu olmadik¢a dgretmen degistirmemenin gerekliligi

Tabii ki yukaridaki tespitler otizmli bireylerin egitimi konusunda Onemli
derecede denilebilecek bir yetersizlige sahiptir. Ciinkii otizmli bireylerin egitim kapsami
bireyin tiim davranislarini, 6z bakimini, giinliik-sosyal-kiiltiirel yasamin1 bir dmiir boyu
diizenleyecek kadar genistir.

Otizmli bireylerin tedavisinde en Onemli aracin daha Onceki arastirmalarda
oldugu gibi burada da egitim oldugu tespiti yapilmistir. Ciinkii otizmde en 6nemli sorun
davranislariyla ilgili olan sorunlardir. Dolayisiyla davranis bozuklugu ya da davranis
temelli sorunlar ancak egitimle asilabilecek sorunlardir. Bu arastirmada otizmli bireyler
icin egitimin ne kadar 6nemli oldugu sorgulanmis ve tiim katilimcilar tarafinda egitimin
son derece onemli oldugu vurgulanmistir. Boylece Tiirkiye’de otizmli bireylere hem
yetersiz hem de yanlis egitim uygulamalarmin yapildig1 gercegi de ortaya ¢ikmistir. Bir
kere otizmli bireyler tanilamada farkli bir engeli veya yetersizligi ifade etmesine ragmen
otizm konusunda veya davranis bozukluklarin sagaltimi konusunda her hangi bir egitimi
olmayanlarin otizmli bireylere egitim vermesi Onemli bir sorun olusturdugu tespit
edilmistir. Bu tipki suna benzemektedir. Resim, miizik veya beden konusunda {istiin
yetenekli bir 68renciye, yan alan bilgisiyle farkli bir branstan mezun olan 6gretmenlerin
verecegi egitime benzer. Otizmli bireylerin egitimi ise daha ¢ok zihin engelliler smif
O0gretmenleri tarafindan verilmektedir. Hatta en son degisiklikle isitme engelliler ile
gorme engelliler alaninda mezun olanlar da “6zel egitimci” adi altinda bu ¢ocuklara
O0gretmen olabilecekler. Ya da Og8retmen yetersizligi nedeniyle bu alanlarda mezun
olmadan c¢esitli kurslarla kisa siireli sertifikalarla 6zel egitim alanina yetistirilen ve alan
degisikligi ile gecisi yapilan sinif 6gretmenleri de bu cocuklara egitim vermektedirler.
Daha fazla ihtiyac durumunda ise, hi¢ bir egitime gerek kalmadan goérevlendirme
yoluyla atamasi yapilan Ogretmenlerce otizmli bireylere egitim verilmektedir.
Dolayisiyla tamamiyla otizmli bireylere uzman olmayanlarca egitim verilmektedir. Bu
da otizmli bireylerin egitim ile yol almasini dnemli derecede geciktirmektedir. Bu
nedenle otizmli bireylerin egitimini verebilecek otizm alanma yonelik boliimlerin
olusturulmasi ve bu boliimlerde otizmli bireyler i¢in binlerce davranis analizinin oldugu

programlar dahilinde Ogretmen adaylar1 yetistirildikten sonra otizm uzmani veya
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Ogretmeni adi altinda atamanm yapilmasi, Tiirkiye adina 6nemli bir kazang olacaktir.
Ayrica otizm bireylerin egitimi sadece bu kisilerle de yapilacak bir egitim olmadiginin
da bilinmesi gerekir. Ciinkii otizmli bireylerin egitimi ancak otizm konusunda yetismis
uzmanlarin yanisira dil terapistin, psikologun, pedagogun, sosyologun, sosyal
caligmacinin, fizyoterapistin, 0zel egitimcinin, miizik-resim-beden egitimi gibi
egitimcilerin de icinde oldugu genis bir egitimci kadrosuyla miimkiindiir. Ayrica
donanim agisindan 31.05.2006 tarihli ve 26184 sayili Ozel egitim hizmetleri
yonetmenliginin 88. maddesinde belirtildigi gibi; 6zel egitime ihtiyaci olan bireylerin
egitimlerini siirdiirdiikleri okul ve kurumlarin 6zelligine gore; a) Rehberlik ve psikolojik
danigma hizmetleri servisi, b) Destek egitim odasi, ¢) Gozlem odasi, ¢) Bireysel egitim
odasi, d) Dinlenme odasi, €) Oyun odasi, f) Revir, g) Aile egitimi odasi, §) Resim ve
miizik odalari, h) Uygulama evi, 1) Cok amach salon, 1) Hidroterapi havuzu, j)
Kiitiiphane, k) Acik ve kapali bahge, 1) Beden egitimi salonu, m) Gdsteri ve tiyatro
salonlar1, n) Isitme, konusma ve dil laboratuvarlar, o) Fizik tedavi ve rehabilitasyon
salonu, 0) Atdolye gibi boliimlere yer verilmesi i¢in tedbirler alinir
(www.meb.gov.tr/mevzuat). Dolayisiyla bu maddeyle o6zel egitim gereksimi olan
bireyler i¢in 6zel egitim kurumlarinda bulunmasi gereken birimlerle ilgili bir ¢ergeve
verilmistir. Ayrica bunlara ek olarak beslenme egitimi dersi i¢in yemekhane salonu,
ogrencilerin basit yiyecekleri hazirlayabilece§i mutfak kismi, oyun odasi, duyu
biitlinleme veya bigimleme odasi, etkinlik odasi, kiz ve erkek ¢ocuklar i¢in banyo ve iist
degistirme yerleri, uyku odasi veya krizden ¢ikma odasi, bahgede fitnees merkezi,
hayvanla terapi i¢in kii¢iik hayvan barmaklar1 gibi daha da sayilabilecek ¢esitli egitim

ortamlarinin olmasi otizmli bireylerin egitim kalitesini belirleyecektir.

Egitimde hayvanla terapiye bir 6rnek olay;

“L:Biz Merve’ye bi de képek aldik. K:Uzmanlar hep dediler bi hayvan
besletin. Balik besledik o6ldii, kus besledik oldiirdii ya da kagirdi. En
sonunda hani S. B. var. O dedi bakin dedi siz biraz biiyiik¢e yani biiyiik
bas derken diger onceki hayvanlardan biiyiik. Képek beslettin. Ben
képekten korktum. Kiiciik bir képek alirsaniz, siitliikten ¢ikmis. Bebekken
alirsaniz dedi hem sen korkuyu yenersin hem kizin (ile képek), ikisi de
birbirinin huylarint 6grenir dedi. Biz Merve’nin ne bilip ne bilmedigini o

kopek gelince, o képegi alinca, o kopek yanhslar yapinca kizim
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konusunca anladim. L: Kwrk giinken getirdik kopegi. Hem hanimin
kopege antipatisi kayboldu, korkumuz falan. Merve’ye de arkadas oldu,
kardes oldu. Beraber yattilar kalktilar. (Tam da burada ikinci kardesin
otizmli birey i¢in ne kadar 6nemli oldugunu anlamaktayiz, Arastirmaci)
Evin iginde besledik kiiciik, biiyiimeyen cinsten. K: Bir iki yil sonra
komsular dediler ki kiziniz dediler bir yas biiyiidii. Kopek geldikten sonra
cok degisti dediler. L: Simdi okula gidiyo, geliyo. Bi kere evde bizimle
ders yapmiyo ¢ocuk. Ogretmenler, ¢alisin beraber yani dese bile yani biz
birlikte ders yapamiyoduk veya soruyodum Merve ne égrendin bugiin, ne
anlatti 6gretmenin ses yok. Kopegin adi da Kar. Kar gel buraya oturur
yanina, onu da otutturur. Kopek de oyle alisti ki. L: Eline alwr defteri,
kitabt neyse. Bak bu “a”. Bu “1” ogretmenin ona anlattiklarini Merve
Kar’a anlatiyodu. K: Evet. L: 6 sene beraber yasadilar. Gegen sene
kopegi kaybettik. K: Evden bi firar. Babaannemiz var evde ben ona
giivendim de temizlik yapryorum kendimce. Artik kapt a¢ilmis. Anahtart
bulmus. Kapyr agmis. Firlamis disaryya. Bir sey oldum... Gegen sene
takintis1 da karsi diikkan komsunun bebegi vardi. Hemen onu aradim.
Evet, simdi kapidan igeri girdi dedi. Kopegi fark ettim olmadigini. Kopek
de arkasindan bakiyo diikkdna gelmis diikkanda is¢inin kizi varmis. Kizi
da kopekten korkuyomus onlar kopegi iceri almamislar mi? Képek de
ctkmus gitmis. Iki saat sonra mi ne Merve de yok. Karsidan soyle gelir
gecerken bir araba c¢arpryo. Biz hastanelere onu gétiiriiyoz derken.
Kopek o arada gene geldi, biri buldu herhalde, kayboldu kopegimiz. Bir
haftadwr da sayiklyyo anne Kar gelecek mi? (K7-Kerime ve K8-Levent).”

Foto 10. Kizilay Siikrii Nurten Topguoglu OCEM Koridoru / Giineysu-Rize—03.03.2013
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Tablo 17. Otizmli Bireylerde Egitimin Onemi

Soru

Otizmli bireylerin egitimi konusunda ne diigiiniiyorsunuz?

Alt kategoriler

Soruya iligkin katilimcilarin cevaplari

1- Bireysel egitimin
gerekliligi

“Egitim sisteminde de bir yanlislik var otizmde... Otistik bireylerin bol
oldugu bir okulda otistik ¢ocuk hi¢bir zaman bir ilerleme kaydedemedigini
diislinirim. Otistik ¢ocuklarda birebir egitimin gerekli oldugunu
diisiniiyorum. Hatta ikinci bir otistik ¢ocugun yaninda iki kisinin ayni1 anda
egitim gormesini dahi hatali goériiyorum. Ciinkii birbirlerindeki negatif
Ozelligi aninda birbirlerine yansitiyorlar ve bu tabi ailelere de yansiyor
otomatikman... Hepsinin karakteristik oOzellikleri degisik ve hepsi o
negatifligi aliyor... Etrafindaki diger otistik ¢ocugun olumsuzluklarindan hep
negatif tavirlarini aliyor onlarm. Kendisi gibi 6ziirlii bir bireyden, ondan daha
istin olmadigi i¢in onun negatif oOzelliklerini ¢ocuklar ayni sekilde
kapiyorlar... Yani otistik ¢ocuklar birebir egitim almali. Grup egitimine
hazirsa grup egitimi... Ama bu giin igersinde ¢ocugun durumuna gore
arttirilabilir. 1 saatle baslar 2 saatte ¢ikar...(K14-Ayse ve K15-Ergiin).”

2- 1lgi ve yetenek
egitimin gerekliligi

Cocugun ozellikleri dogrultusunda eger sporu seviyorsa spora yoneltilir.
Miizigi seviyorsa miizige yoneltilir. O sekilde..yani egitimcilerin ¢ocuklari
cok iyi takip etmesi gerekir. Salt egitim adi altinda orda olsun, sabahtan
aksama kadar orda vakit gecirsin diye bir sey yok... (K14-Ayse ve K15-
Ergiin).”

3- Otizmi bilen ve
cocuklara sevgiyle
yaklasan
Ogretmenlerin
gerekliligi

“E: Beden egitimi gretmenimizle yasadigimiz bir olayr anlatayim. Ya bu
cocuk OCEM’de vekil dgretmen olarak caligti. Bisiklet binmeyi, ylizmeyi
bize o Ogretti. Biz Antalya’ya geldik iki yila kadar Murat kadar dgretmen
bulamadik. Onu bir arkadas yerine koyuyordu. Ona engelli muamelesi
yapmazdi. $imdi hocam §dyle gercekten dgretmenlerimizin iginde kalbi ile bu
isi yaptiklar1 zaman otistiklerle basarirlar. Bakin, siradan, bir 6gretmendir
ama Cenk’i ¢ok etkiledi. P: Buraya geldik (Izmir’den Antalya’ya) ondan ayr1
kaldik. Cok da geri kaldik (K11-Perihan ve K12-Ercan).”

4- Firsat egitiminin
gerekliligi

“Bir de ben firsat egitiminin bizim c¢ocuklarda c¢ok oOnemli oldugunu
diistiniiyorum. Herhangi bir yerde bulunuyorsaniz o yerde ona ogretilebilecek
gerek davranisini, gerek bir nesne, gerek akademik beceri bunlari hemen
oracikta yapiyor olmak ¢ok uygulamanmn igersinde kalici olmasini
saglayabiliyor. Ona sabirla o ortamda ne yapmasi gerektigini... O nedenle hig
korkmadan restoranlara gittik, marketlerde kuyruk beklemesini ogrettik,
lunaparklarda oyuncaklara binmeden once sirada durmasi gerektigini 6grettik,
para vermeden bir sey almanin imkansiz oldugunu &grettik. Bunlar1 yaptik
simdi acikcasi rahat ediyoruz. Onunla bir tatile gittigimizde otelin agik
biifesinden kendine alir gelir masaya oturur yemegini yer. Baska ne yapilmasi
gerekiyorsa biitiin bunlar1 6grenmistir. Firsat egitiminin tekrar altini gizeyim.
Mesela biz tatile giderken arabayi ben bi saga bir yere ¢ekerim. Doruk burada
ne goriiyorsun, ne var burada? Bir manzara. Bu ne manzarasi? Manzara
anlatmak gok zor bir seydir yani soyut bir sey yani. Ornek belki ug bir érnek
oldu ama ne manzarasi olduguna kadar anlatirrm. Mesela spordaydik pazar
sabahi. Biiyiikce mermer taslarin oldugu bir yerden geciyoruz. "Doruk bu
taslar ne taslar1 biliyor musun oglum?" dedim 6nce onu bir yokladim. "Hayir."
dedi. Bunlar mermer tasi bak dedim dokusu soyle olur rengi bdyle olur vs.
seklinde. Simdi onda mermer kalmis m1 diye test ettigimde aksama kalmis
oldugunu gordiim. Yani bu tarz seylerde aileler de kendileri bir miktar
yapmalt onun sosyal hayati icerisinde bize c¢ok normal gelen seyleri
ogretmemiz gerekiyor...(K13-Ergin).”

5- Zorunlu
olmadikca 6gretmen
degistirmemenin
gerekliligi

“Ama sik sik 6gretmen degistiriyoruz. Iste yeni birine alismak tekrar adapte
olmaya calismasi bizim, ¢ocugun, 6gretmenin, hani tabi zaman aliyor. Tekrar
basa donmek durumunda kaliyorsunuz (K17-Gtilsim).”
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3.3.5. Otizmli Bireylerin Ergenlik Durumlan

Otizmli bireylerde en sorunlu konulardan biri de ergenlik siirecidir. Ergenlik
sorununun ¢ok rahat ifade edildigi veya konusuldugu bir toplumda oldugumuzu
sOyleyemeyiz. Dolayistyla bdyle bir sorun ¢ogu ailede gizli yaralara yol agmakta ve
kimseyle paylagilmadan aci tecrilbbeye doniismektedir. Bu sonunun konusulmasi ¢ogu
kez ayip karsilanmaktadir. Ancak bunun ayiptan ziyade K26’nin da belirttigi gibi
“Maalesef simdi ayip geliyo aslinda degil yani bu ayip degil yasadigimiz bi sorun (K26-
Miinnever)” ailelerin yasadigi agir sorunlardan biridir. Cilinkii kendisini ancak temel
ihtiyaclar konusunda ifade eden otizmli bir bireyin ergenlik gibi daha ¢ok fizyolojik
ihtiyaclara dayanan ve yine fizyolojik bir baskiyla daha ¢ok belirti veren bir durumu
anlamasi ve bu siireci tolere etmesi kendisi i¢in kolay degildir. Diger tarafta otizmli
aileler de otizmli ¢ocugunun ergenlik siirecinin yliriitiilmesi ve kontrolii noktasinda
onceden herhangi bir bilgiye veya destege sahip olmadigi i¢in onlar da ergenlik sorunu
karsisinda zorlamaktadirlar. Bu da ayr1 bir yarayla beraber aileyle toplum arasinda farkl
bir kirilma noktasini ya da aile ile toplum arasindaki fay hatlarmin zedelenmesine yol
acmaktadir. Boylece otizmli aileler bu sorunla miicadelede yalniz kalmakta ve bu
konuda kimseden destek almadiklar1 i¢in kendilerinde biz duygusundan ziyade ben
duygusu 6ne ¢ikmaktadir. Dolayisiyla “caresizseniz ¢are sizsiniz” 6zdeyisinde oldugu
gibi, ekonomik durumu iyi olan herkes kendi basinin ¢aresine bakmaya yoneltmistir. Bu

duruma iliskin K24’iin soyledikleri manidardir.

“Damla’nin ergenliginde... 202 tiiyemiz var dernekte. Bi de
vakfimiz var orda da iiyemiz var. Platformda binlerce otistigimiz var.
Bana bir kisi ergenlik doneminde yardim istedim internette biitiin internet
sayfalarindan otizmle ilgili her yerden bir kisi geri donmedi. Oyle zor ve
belali bir siirectir ki bu. O arada kayiptir iste ¢cocuklarin hepsi. Aileler de

bitiktir. Bitik. Bitmis durumunda hepsi. Kimsenin de kimseye faydasi

olmaz. Bizim ¢ok agwr gecti ¢cok agir gecti. Yani umarim hi¢ kimse béyle
bir sey yasamaz. Cok rahat bir sey degil. Biz her bir sonraki adimimizda

su_kafamiz, goziimiiz yarila yarila ilerlivoruz. Sanki biz halledecegiz.

Sanki benim mi misyonum bu. Ben 6grenecem ve digerlerine anlatacam.

Digerlerine yardimci olacam. Artik bovle paylasma filan da bulunmak
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istemiyorum. Ciinkii beni cok valmz biraktilar. Ozellikler kizi olan

ailelerden yardim istedim. Hi¢ kimsenin sesi ¢ikmadi (K24-Ghizide).”

K24’1in ifadesiyle ‘bu zor ve belali siirecte’ yalniz kalan sadece otizmli bireyler
degildir ayn1 zamanda aileleri de yalniz ve garesiz kalmaktadir. Bu durumdaki bir aile
de daha c¢ok siliregte act deneyimler edinerek yani “kafasi, gozii yarila yarila
ilerlemektedir” (K24). Tabi bu aci tecriibeler ailelerde hem dramatik hem travmatik
hem de sosyolojik etkiler birakmaktadir. Dolayisiyla otizmli bireylerin ergenlik sorunu
daha basta ciddiye alinarak tedbir alinmasi gereken bir durumdur. Aksi taktirde hem
bireyde hem ailede hem de toplumda riskli sonuglar dogurmasi muhtemeldir. Ciinkii
zamaninda ve yerinde dogru tedbirlerle otizmli bireyin ergenlik sorununun oOni
alimmasa ya otizmli bireylerin tamamiyla toplumda soyutlanmasina géz yumulacak ya
da toplumda dogabilecek muhtemel sonuglara toplumun katlanilmasi i¢in hazir
olunmas1 kagmilmaz olacaktir. Dolayisiyla ergenlik egitimi almayan otizmli bir birey
basta ailede daha sonra okulda veya sosyal ortamlarda toplumsal kabulleri zorlayan
istenilmedik sonuglara yol agmaktadir. Daha agik bir ifadeyle bu siirecte bazi otizmli
bireylerde her yerde doyuma ulagsma davraniglarii sergileme, daha agresif ve saldirgan
davraniglarda bulunma gibi bir dizi olumsuz davranisi sergileme riski dogmaktadir. Bu

hususa K24’de su ifadeleriyle dikkat ¢ekmistir.

“Valla, su ana kadar bizim grup icinde her seyi konusuyoruz artik
bir birimizle, ¢ok biiyiik bir aileyiz. Yani sorun yasayanlarda da bunun i¢in

ciddi anlamda bir sey yapan yok. Maalesef yok yani... Sonradan

kontrolden c¢ikiyor c¢ocuklar. Her ortamdan her yerden mastiirbasyon

vapiyorlar bilmem ne... Ama orda o durum yonetilebilir gibi geliyor. Yani

herkes ¢cocugum olsa ne yaparim bilmiyorum ama ille bi formiil iiretilir. Bi

sey yaratabilirdim diye diisiiniiyvorum. Cok Allah’a emanet birakiyorlar

sonrada kendileri sikinti yasiyorlar sosyal bir ortamda. Onun i¢in bir
aywrimi yok yani ha evde ha sokakta, ha Belediye otobiisiinde hi¢ fark

etmiyor. Yani buna bi egitim verilmeli ¢ocuga...” (K24-Giizide).

Ancak yasadigi siirecin farkinda olmayan otizmli bireyler de vardir. Bu da onlar1

daha ¢ok i¢ine kapanmalarina ya da agresif olmalarmna yol agmaktadir. Bu konuda
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K7’nin su ifadesi “Ciinkii ergenlikte de i¢ine daha ¢ok donen ¢ocuklarimiz varmis. Biz
onu yaptirmamaya ¢alistik daha ¢ok acildr ¢ok siikiir” (K7-Kerime ve K8-Levent)
onemli bir duruma igarettir.

Otizmli bireylerin ergenlik siiregleriyle ilgili riskli bir baska husus ise otizmli
bireyin ergenlik donemiyle yani delikanlilik donemi ile sosyal yasama daha fazla
katilma doneminin ortiismesinde kaynaklanmaktadir. Ciinkii ergenlik siirecini yasayan
otizmli birey hem daha tahammiilsiiz, agresif ve saldirgandir hem de daha ige
kapaniktir. Tam da burada toplumun otizmli bireylere iliskin turum ve bakislar1 da isin
icine girince K24’iin belirttigi gibi otizmli ergenler kayip grup olarak karsimiza

cikmaktadir.

“Yani erken cocukluk donemindeki otistik disarida, ama disar
ctktiginizda ergen bir otistik kolunda bir ebeveyn goremezsiniz. Neden?
Erken ¢ocukluk doneminde tolere eder. Cocuklugu ile kaynayp gider
durumu. Ama artik ergendir ve c¢ok belirgindir. Aile de bundan
rahatsizlk  duyar. (Cocugundan mi rahatsizlik duyar? Arastirma

viirtitiiciisti) Hayw. Toplumdaki  digerlerinden rahatsizlik  duyar.

Bakislarindan soyledikleri bir sézden... Bi hareketlerinden etkilenirler ve

bundan rahatsizik duyarlar ve ergenler kayip guruptur. Yani

goremezsiniz” (K24-Giizide).

Tabi bu kayip grup sadece ergenlikte karsimiza ¢ikmamaktadir, ayn1 zamanda
yasamin ilk yillarinda yeteri egitim imkanindan yararlanmayan ve yasamin bliyiik bir
kismin1 ya evinde ya da gesitli yurtlarda ve bakim evlerinde gegirenler de bir nevi kayip
grup veya nesil olarak goriilebilir. Bu duruma iliskin ise K35 ve K36’nin goriisleri

asagidaki gibidir.

“Yani bir kere bizim elimizdeki otistikler ¢cok agir ve egitim
almamus. Egitim konusunda cok eksik kalmis cocuklar. Ozellikle bizim

vas grubumuzdaki ¢ocuklar (27-28 yas). Ee kayvbedilmis nesil, otizm

konusunda (K36-Omer).” (Yaaa bizimkiler kayip nesil oldular (K35-
Melahat).” Ama egitim almig otistikler Avrupa'dan bahsediyorum.

Avrupa'da konusulan bir konu. Ee gey ve lezbiyen otistiklerin haklart
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konusu tartistliyor. Orada genellikle evierde kalyyor c¢ocuklar. Ee
korumali evlerde kalyyorlar. Hayatlarim nasil idame ettikleri konusunda
da gidip gozlemde bulunmak lazim... Bunlari anlatiyorlar ama siz ne
yapryorsunuz diye soramiyorsunuz. Sordugun zaman da cehaletiniz
ortaya ¢ikiyor. Ciinkii biz birinden yetismeye, bi yerinden yakalamaya

calistyoruz. Ama hakikaten egitim konusunda ¢ok zayifiz” (K36-Omer).

Otizmli bireylerde kizlara nazaran ergenligin erkeklerde daha zor gectigini ifade
eden katilimcilar da olmustur. Bunlar su; “Su ana kadar hicbir belirti bu konuda
vermedi. Bi sey gozlemlemedim. Ee erkek ¢ocuklart i¢in daha sikintili gegen bi siireg
bu... Fizyolojik olarak da kizlarla ilgili ¢cok sorun ¢ikmaz” (K24-Giizide). “Haa onu
benimki kiz oldugu icin cinsellikle ilgili bi tepkisini goérmedim. Ama erkek
cocuklarimizda bi takim faaliyetlerin oldugunu biliyorum. Ama ben kizimda oyle bi sey
gormedim” (K35-Melahat). ifadeleri kullanmistir.

Bircok otizmli bireyin ergenlik siirecinde kendi kendine 06z doyumu

kesfettiklerine iligskin verilere de ulagilmistir. Burada K35 ve K36 sunlar1 soylemistir.

“Bu ¢ocuklar oziirlii tamam otistik ama fiziksel hi¢ bir engelleri yok.
Yani cinselligi bu cocuklar dogal yolla égreniyor. Hicbir cocuk Istanbul’da
yani Anadolu’nun o zaman ki durumunu diigiin kimsenin hi¢ bir seyden
haberi olmadigi dénemler de bile insanlar cinselliklerini kesfediyordu. Ee
bu ¢ocuklar da kendi kendilerine kesfediyorlar. Ee onemli olan ailenin
bilingli olmasi, ailenin bunu kontrol altina almasidir” (K36-Omer). “Egitim
kurumlarinda da bunlarin paylasilmasi, aile ve egitim kurumunun igbirligi
iginde olmasi lazim” (K35-Melahat). “Egitimci onu gordiigii zaman onun
bir su¢ oldugu degil de ézel odaya almasi lazim” (K36-Omer).
“Azarlamayacak, orda bi odasi olacak c¢ocuklarin” (K35-Melahat).
“Cocuklara ogrettigimiz zaman ¢ok iyi egitim vermemiz gerekiyor. Cinsellik

bir silah’tir” (K36-Omer). “Yeri, zamani...” (K35-Melahat).

K36’nin ‘cinsellik bir silah ’tir. S6zleri son derece 6nem arz etmektedir. Sayet bu
silah dogru yer ve zamanda kullanilmasa gerek birey agisinda gerekse aile ve toplum

acisinda tehlike arz edecektir.



136

Otizmli bireylerin ergenligi ile ilgili bir kisim veri asagida ti¢ farkli tabloda (18.,
19. ve 20.) verilmistir. Tablo 18°de Otizmli Bireylerin Ergenlik Durumuna iliskin

veriler;

1- Ergenlikte kendi bagina 6z doyumu kesfetme belirtisi var

2- Ergenlige dair bir belirti goriinmemektedir

3- Ergenlikte agresiflesmektedir

4- Ergenlikte ilacn etkisi ile gecikme wvar, seklinde 3 alt kategoride

sunulmustur.

Tablo 19°da Otizmli Bireylerin Ergenlik Siirecinde Dikkat Edilmesi Gereken
Hususlara iliskin veriler;

1- Sporla enerjisi bosaltilmali

2- Isteklerini uyandiracak durumlardan kagmmali

3- Soguk veya 1lik suyla istekleri azaltilmali

4- Uygun zaman ve yerde ddiillendirmeyle siire¢ kontrol edilmeli

5- Kesin kurallar konulmadan siire¢ idare edilmeli, seklinde 5 alt kategoride

belirtilmistir.

Tablo 20°de ise Otizmli Bireylerin Cinsel Yasam Durumlari’na iligkin veriler;

1- Belli kurallar dahilinde yapilmali

2- Higbir sekilde yapmamali-6grenmemeli

3- Kontrollii bir sekilde 6z doyuma ulasmali, seklinde 3 alt kategoride

verilmistir.

Katilimcilardan alinan verilere bakildiginda, otizmli ¢ocuklarin bu durumu bir
sekilde ya anlasilmasi gii¢ bir sorun olarak ya da ogrendigi/kendisine 6gretildigi
yontemlerle yasadigi tespit edilmistir. Burada dikkat edilmesi gereken husus her otizmli
bireyin kendine 06zel bir ergenlik siirecinin olmasidir. Kimisi kullandig1 ilaglarin
etkisiyle daha geg¢ bu siirece girmekte, kimisi de beslenme aliskanligiyla dogru orantili
slireci yasamaktadir. Bu siirecte yapilacak en 6nemli sey, otizmli bireylerin bir doktor
kontroliinde tutulmasidir. En azmdan belli hormonlarin takibi agisinda rutin saglk

kontrolleri 6nemlidir. Ayrica bir sekilde 6z doyum noktasina gelen otizmli bireylerin de
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yapilandirilmis bir ortamda kontrolii bir sekilde durumla tanismalar1 sonraki siirece

katki saglayacaktir. Ciinkii otizmli bireylerin bu kadar riskli bir durumu bir sekilde

yanlis deneyimlenmesinin veya model almasini sakincali sonuglar1 kagimilmaz olacaktir.

Tablo 18. Otizmli Bireylerin Ergenlik Durumlari

Soru

Otizmli ¢ocugunuzun ergenlik siirecine deginmek ister misiniz?

Alt kategoriler

Soruya iliskin katilimeilarim cevaplar

1- Ergenlikte kendi
bagina
6zdoyumu
kesfetme
belirtisi var

“Su anda onu yasiyor... Ergenliginin i¢inde biraz hirginliklari var da biraz diyem iki
sene filan oldu... Ama o soyledigin seyle ilgili soyle ¢ocuk kendi kendine tatmin
noktasim diisiinmeye baglyor. Zaman zaman oynuyor birtakim yerleriyle o esnada
biz mesela aleni bir ortamda yapmasin diye iste evin bir odasini gosterdik ona yani
bunu yapmiyacan diye. Birtakim kendi kendine tatmin seylerini yapmaya basladi.
Bu ergenlik doneminde sadece bu var yani onun diginda bir sey yok (K3-Mustafa).”
“Benim kizimda 3 yildir 4 yildir devam eden bir siirtiinme olay: var. Kendini tanima
olay1 var. Oncelerden daha goktu. Gegen yilki 6gretmeninin verdigi bazi taktiklerle
cok aza diisiirdiik. Rehabilitasyonda bir erkek 6gretmeni vardi. Bir giin demisti ki
boyle giderse Hiimeyra’ya daha ders veremeyecegim. Camekandan goriinen kisimda
insanlar bunu yanlis algilayabilirler (K42-Go6ksenin).”

2- Ergenlige dair bir
belirti
goriinmemektedir

“P: Sorun yasamadik ve cinsel yonden de herhangi bir... E: Bir aktivasyon da yok.
P: Aktivasyon da gormedik. E: Biz gelistirmeye yonelik ihtiyag duymadik. Ciinkii
dernek caligmalarinda pek ¢ok otizmliyi, aileyi tanidigimiz igin bazilari c¢esitli
girisimlerde bulundular. Ne bileyim sisme kadin bilmem ne, benzeri seyler yaptilar.
Biz Cenk’i aktif olmadan 6nce hig¢ o konuda sey belirlemedik. Ayrica Cenk higbir
zaman odamizi bizle yasamadi. Cinsellige ilgili bir sey gorsel veya isitsel bir olay
yasamadigi icin bu konuda bir aktivitesi yok. Biz de bu konuyu hi¢ gelistirmedik.
Boyle giidiik kalmasimi sagladik. P: Kendiligine biraktik yani. E: Cok sizden oziir
dilerim. (Estagfurullah) E: Mesela; yle tuhaf sertlesme olaylari, pipisiyle oynama
gibi olaylar yasamadik biz... P: Ama yas1 gelmezse illa biz bu ¢ocuga bunu
yasatalim, rahatlasin diye bir girisimde bulunmadik ( K11-Perihan ve K12-Ercan).”

3- Ergenlikte
agresiflegsmektedir

“A: Simdi ergenligin boyutlar1 var. Davranigsal anlamda gii¢ ispati. Ben sizden daha
gliclityim. E: Gliciinlii kesfetti. A: Benim istediklerimi yapmazsaniz sizi yere
yatirimm. Yani ¢ok agresiflesiyor. Biz onu taniyamiyoruz. Duygusal agidan?
Duygusal agidan iste biraz farkliligin da farkinda, sikismis durumda. Cocuklukla
delikanlilik arasinda kaldi. Bir bakiyorsunuz delikanli davraniglar1 var. Oturusuyla,
kalkisiyla ondan sonra yaptig1 hareketler soyledigi sozler... Bir bakiyorsunuz ¢ocuk,
yani 4-5 yaginda ¢ocuk gibi agliyor, hani yersiz zamansiz. Nedense bu ¢ocuklar yani
18-19 yas donemlerinde ergenliklerini de genelde ge¢ yasadiklari i¢in kendilerine bir
kisilik seyine diisliyorlar. Yani ben de bir kisiyim, benimde ozelliklerim var, ben
artik eskisi gibi sizin dediklerinizi yapmak zorunda degilim. Bir baskaldirilar, s6z
dinlememeler, kendine bir asir1 giiven gelmesi. Yani diger normal ¢ocuklar ne
yasiyorlarsa bunlar da ayni seyleri yasiyorlar. Yani o otistiktir o yagsamaz onun ki
farklidir diye bir sey yok. Yani normal bir ¢cocuk da biiyiittiigiim icin asag1 yukari
kargilagtirdigim da o da ayni sekilde beni iiziiyordu. Yani el kol hareketleri, kap1
carpmalar falan onda da vardi. Ama en azindan otistik ¢ocuklar da normal ¢ocuklar
kadar olugsmadig1 i¢in bazi duygular 6zellikle aileyi ¢ok zorluyor. (K14-Ayse ve
K15-Ergiin).”

4- Ergenlikte ilacin
etkisi ile gecikme
var

“P: Aslinda ilacin ¢ocugun bosalmasini 6teledigini sdylemis doktor gittigimizde ve
dar pantolonlar giydirmeyin dedi. Yani ne kadar otelerse sizinde o kadar seyinize
olur dedi. (K11-Perihan ve K12-Ercan).” “Su anda ergenlik nedeniyle kullandig ilag
var kullaniyor (K24-Giizide).” (Peki, ilacin dezavantajlari var mi? Arastirmact)
flacin sdyle bir dezavantaji var. Cok asir1 kilo yapiyor. Kilo yapan bir ilag. Bizim
evimizde aile yapis1 olarak yemekte bi diizen vardir. Damla da bu diizen iginde
biiyiidiigii i¢in bu sistemde besleniyor ve ¢ok siikiir yani bir y1l oluyor ila¢ nerdeyse
bi kilo artisimiz olmadi... (K24-Giizide).” “Cok agir ilaclar kullandig i¢in ergenligi
pek yasamadik. Cok sikintiliyd ilk baslarda... 16 yasinda ¢cok dfke ndbetleri basladi.
Ondan sonra epilepsi hastalig1 basladi. Epilepsi hastalig1 gectikten sonra bu ilaglart
kullanmaya bagsladi (K31-Sevim).”
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Tablo 19. Otizmli Bireylerin Ergenlik Siirecinde Dikkat Edilmesi Gereken Hususlar

Soru

Alt kategoriler

Otizmli gocugunuzun ergenliginde nelere dikkat ettiniz?

Soruya iligkin katilimcilarin cevaplari

1- Sporla enerjisi
bosaltilmali

“Aslinda ergenlik sorunlarini halen de yasiyoruz. Ama herkesin yasadigindan
¢ok daha kolay gegiyor bizimki sanirim. Ciinkii spora ¢ok olaganiistii agirlik
verdik. Onun bir enerji atmast gerektiginin farkindaydik. Onu sporla
atabilmesini sagladik. Gergekten bdyle kendi ergenlik sorunlarmi bile fark
edecek tiirde yorgunluktan artik o sekilde daha hafif gegiriyoruz diyelim (K13-
Ergin).” “Gergekten onurun evde ergenlikle ilgili sikintilarin1 yagsamadik... Hele
ki diyorum, sportizm de eslik ettigi zaman enerjisini atiyorlar. Ee kars1 cinse
kars1 bir seyini géormedik. Ee bir saldirganligini gormedik. .. (K39-Alev).”

2- Isteklerini
uyandiracak
durumlardan
kaginmali

“Kesinlikle erkek ¢ocugu anne ile birlikte yatmamali. Biiyiik abdestini yaptigi
zaman kesinlikle eliyle yilkamamali eli temas etmemeli kesinlikle peceteye
sarilip peceteyle birlikte yapilmali arti ¢ocuk her gecen gocukla Opiismemeli
opmemeli (K25-ilkin).”

3- Soguk veya
1lik suyla
istekleri azaltilmali

“Yani sik sik bu olay1 yasiyosa bu ¢ocuk hissettiginiz zaman belden asagisini
ilik suyla yikadigmiz zaman bu istegini ortadan kaldirabiliyosunuz. Ciinkii 1lik
su yani soguk suya sokamayacagimiz i¢in ¢ocugu 1lik bi suyla dus aldirirsaniz
veya yapamiyosaniz en azindan belden asagisini yikarsaniz bu hislerini en
azindan belli bi siire ortadan kaldirabilir (K26-Miinevver).”

4- Uygun zaman
ve yerde
odiillendirmeyle
stire¢ kontrol
edilmeli

“P: Yani ¢ocuklara eger bu seyi yasamaya basladiysa uygun zamanda ve uygun
yerde onun yapilmasi gerektigini ogretecekler. (Bastirma yontemleri ile mi?
llaclarla m1? Arastirmaci) P: Degil, hayir hayir. Bastirma degil. E: Hocam en
giizeli su: Bizim yaptigimiz gibi gorsel, isitsel olarak ¢ocuk hi¢bir zaman cinsel
goriintiilye ve aktivasyona sahit olmayacak. Bu ¢ok o6nemli... P: Sorunun
¢Oziimii; banyoda, odasinda degil. Banyoya gidecek, gerekeni yapacak ve
dusunu alip cikacak. Bizim aldigimiz cinsel egitimdeki hocalarimiz da bunu
soyliiyor. Odasma gittiginde odasmin her tarafini batiriyor. Tekrar anneye
eziyet. E:Ben ilave olarak sunu ekleyim. Odiillendirme her alanda oldugu gibi
bu alanda da 6nemli. Mesela; bizim ¢ocugumuz asir1 derecede cay tutkunu,
bazen onu susturmak i¢in: “’Cenk bak sana cay demliyorum.”” dedigimiz zaman
istemedigimiz bir davranisi gegici olarak yapmasini onleyebiliyoruz. Cayi ona
odiil olarak sunuyoruz ¢ok sevdigi i¢in. Simdi boyle dostlarimiz sunu
yapabilirler. Her otistik ¢ocugun hoslandig: bir sey vardir... Eger bu asamaya
gelmise; o odiiliinii sunup, az once esimin ifade ettigi gibi; ilgili uzmanla,
ogretmenle, doktorla konustuktan sonra ilgili yere banyoya veya benzeri yere
sevk ettikten sonra, her seferinde bir siire 6diillendire, ddiillendire o davranisi
oraya sartlandirdiginda zaten otistik onu takint1 haline getiriyor. Ondan sonrada
rahatlayacaklardir. (K11-Perihan ve K12-Ercan).”

5- Kesin kurallar
konulmadan
siireg idare

edilmeli

“Yani ben anne olmay1 birakip. Onun arkadasi olmay1 onun gozii kulagi olarak
onun hani kurallar1 koymadim artik. Onu nasil mutlu edeceksem. O nasil mutlu
oluyosa dyle onun pesinde kostum. Oyle daha ¢ok basardim. Hani kesin bir sey
koymadik. Ama ben igine kapanir korkusuyla hep geri durdum, geri planlarda
oldum. Onun seviyesinde oldum. Onun i¢in hani bi anne gocuk gibi degiliz
(K7-Kerime).”
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Tablo 20. Otizmli Bireylerin Cinsel Yagam Durumlar

Otizmli gocugunuzun cinsel tatmini konusunda ne diisiiniiyorsunuz?

Soru

Alt kategoriler Soruya iligkin katilimcilarin cevaplari
“Bence yasamali ¢iinkii bu fizyolojik... Ama eger ¢ocuk abartili bir sekilde
yapiyorsa tabi ki bunu bi ilagla azaltilmaya gidilebilir. Bu yani ¢ocuktan ¢ocuga fark
ediliyo farkli yasaniyo o cinsellik ve eger kural bellerseniz o c¢ocuga kural
1- Belli yapabiliyosaniz... Ciinkii onun belli b@r kuralimi Veriy.or.uz artt cok fazla 51k stk
\urallar yasamiyoruz. Bunun VﬁCHt icin yani Allah'm Verdlgll bir giidiidiir. Yani bu
dahilinde yasanmasi ger.eken fizyolojik olarak yasanmasi gereken bir seyse bu sart ama eger
apilmals ¢ok farklt bir ¢ocugun c¢ok fazla anormal derecede yasayan ¢linkii bunu
yap anlatmiyosunuz 6yle bi sey ve kural bellemiyosa tabi ila¢ yardimi alinmali. (K25-
Hkin).” “ Ha bu cinsel hayati i¢in de hani anlatirsaniz onu anlar, mantig1 kavrar,
kendi i¢in kullanir. O zaman yapabilecek hig bi sey yok. Allah’in verdigini niye sey
yapalim ¢ilinkii bunu engellemek de bir nevi ona zarar vermektir (K40-Mukaddes).”
“Simdi biz bu cinsellik konusunu psikiyatrist doktorlara ve diger doktorlara sorduk.
Cocuklarm bir takim istenmeyen veya sert, gergin davranislarinin cinsel
ihtiyaglarmm karsillanmadigi veya iste o sebeplere dayandirmak isteyen
arkadaslarimiz oldu... Ben bunu bi kag¢ tirlii hem ahlaken, dinen tanidigim
2- Higbir insanlarla ikinci boyutta da hi¢ bir dini hassasiyetini bilip bilmedigim ama bi ¢ok
sekilde uzman hocalarla da istisare ettim, tartistim. Yani affedersiniz erkegi ya da kizi
yapmamali evlendirseniz veya bu evlenme ihtiyacini, cinsel ihtiyacini tatmin edici adimlari
ogrenmemeli | atmis olsaniz bile yine o davranislar oniiniize gelecektir. Dolayisiyla bu istenmeyen

yani agresiflik veya normal olmayan, istemedigimiz davranislarin cinsel ihtiyac¢larin,
cinsel diirtiillerin karsilanmadigindan kaynaklandigina katilmiyor, bir kisim
arkadaslar ama bir kisim otizmlerde cinselligi sunan bi kac arkadaslar ¢ok boyle
konuyu buna bagliyor. Froid'in teorilerine falan bagliyor. (K37-Mustafa).”

3- Kontrolli bir

“Kendi g¢abasiyla yani ergenligiyle ilgili ¢6ziimde hicbir sey yapmadan kendisi
gelistirdi. Mastiirbasyonu ¢6ziim olarak. Yani en bilyiikk sorun bu olacakti onu da
kendi ¢dzdii... Diyelim ki bunu yaptig1 zaman temizligini falan gider kendi yapar
kilodunu degistirir kirliye atar, iste ee pipisini siler eder, temizligini yapar yani bize
yasatmiyo ama etraftan cok fazla goriiyoruz ki bu ergenlikle beraber tamamen
davranis problemi yasayan yeni davramiglar gelistiren... Cocuklar var. (K21-
Cengizhan).” “ Tabi bir donem ergenlige gecis problem yasadik bazi seyler onu
rahatsiz ettiginde sinirleniyordu. Onlar1 atlattik. Tabi ergenlik te bazi cinsel sorunlar
yasadik ama cinsellik sorun oldugu zaman onu kendi odasina ydnlendiriyoruz.
Disarda hayir, baska bir yerde hayir, kendi odasi giinde 2 veya 3 her neyse iste bir
kere olup arti iste orada rahatlayip sonra banyoya bunu bir kural belirledik (K25-
[lkin).” “Tabi Ardanm ergenlik siirecinde... Kendi cinsel ihtiyacini kendi yataganda
karsilayip kalkiyor ben Arda’yr disarida her hangi bir yerde uygunsuz bir harekette
gormedim. Kendiliginden gelisen bir olaydi yani biz de 6gretmedik ona. Hani boyle

sekilde 6z yaparsan boyle olur sdyle olur o kendiliginde dyle kendi kendisine gelisti (K26-
doyuma Miinnever).” “O zaten onu kendi bir sekilde 6grendi. Yani onu kendisi hallediyor.
ulagmali (K30-Gilser).” “Ergenlige girdi. Iste kendince bizim kontroliimiizde yani. Kontrollii

bolgelerde yapmasi gerektigini yonlendirerek ergenligini o sekilde sey yapiyoruz.
Cok daha problemliydi. Ilacla, ilag vermek zorunda kaldik. Artik ila¢ miidahalesi
yaptik. Su anda Oyle gegiriyoruz (K33-Nuray).” “Hakan ee kendini tatmin ediyor.
Hakan't biz o konumda gordiigiimiiz zaman hemen Hakan'1 biz odasina gétiiriiyoruz.
Odasinda olmasi gerektigini, odasinda yapmasi gerektigini sdyliiyoruz. Ona da alistt
bdyle bi sey oldugu zaman odasina ¢ekiliyor ve yatagindan ¢ikmiyor. Gordiigii anda
yakalandig1 anda, bunu meydanda olmayacagi, odasinda olacagi seklinde eee siirekli
olarak uyarida bulunuldu. Oyle bi duruma gelindi (K36-Omer).” “Bazen yapiyor
mastiirbasyonlar yapiyor. bi ara o ilk kizim kag¢ yasindaydi o 10, 11, iste 10 bucuk
yaslarinda beli oldu kizim. Ee sdyle 12- 13 yaglar1 arasinda vardi. Kizin birazcik
daha algilamasi iyi bunu burada yapmiyoruz odamizda yapiyoruz diyordum. Odaya
gonderiyordum. 5-10 dakika sonra ¢ikip geliyordu. Sanki hi¢ bir sey yok mus gibi.
Oglumda da ara ara gece yatakta oluyor. Baska tiirlii rastlamadim (K39-Alev).”
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Otizm bireylerin ergenlik siireciyle iliskin katilimcilarla goriisme yapilirken
“cocugunuz veya otizmli bireyler evlenebilir mi? gibi bir soruyla da otizmli bireylerin
aileleri olan katilimcilarin nazariyla otizmli bireylerin “evienme ihtimalleri’ne yonelik

verilere ulagilmaya ¢alisilmistir. Bu veriler asagida sunulmustur.

“Cinsellik noktasinda ben maalesef Murat'ta bir belirti
bilmiyorum, gormedim. Kendi kendine de her hangi bir tatmin olma
yontemi de bilmiyor ve denemiyor. Ama muhtemelen bu otizm yelpazesi
icerisinde evilenebilmeye yakin, onunla ilgilenebilecek bir hanim olsa eee
kabul etse ve onun hayatim yiiriitebilecek daha akli basinda biri olsa
belki olabilir. Ama bunlardan dogabilecek ¢ocugun dogarsa, dogacak
olan ¢ocugun daha bi otistik olup olmayacagini bilmiyoruz” (K37-
Mustafa). “Eee ¢ocuklar ten temasindan miimkiin oldugunca kagiyorlar,
Bir iliski kurma sanslarimn  oldugunu  diisiinmek” (K36-Omer).
“Dokundurtmazlar, zor da dokunurlar” (K35-Melahat). “Ama biz bu
otistikleri tantyoruz. Hani elimizin altindakini taniyoruz” (K37-Mustafa).
“Simdi seyde YUROP otizm toplantisinda. Eee sey tartisiliyor. Bu
konustugumuz konular degil. En son bundan énceki toplantida iste eee
gecen Agustos-Ekim toplantisinda Fransa’da Limondaki gériismede,
toplantida. Ee Avrupalilar seyi konusuyor. Bizim bu konustugumuz
seyleri degil de. Gey ve lezbiyen otistikler i¢in neler yapabiliriz konusu

tartisiliyor” (K36-Omer).

Yukaridaki ifadelerden onemli lic hususa dikkat ¢ekmistir. Birincisi, K37 nin
belirttigi su husustur. Sayet otizmli birey evlenmeye yakin goriinse bile onu kabul
edecek bir es bulmak oldukca zor goriinmektedir. Ancak es bulunsa dahi dogacak
cocugun ne kadar saglikli olacag: tartisma konusudur. Ikincisi K36 mnin belirttigi ve
K35’in de onayladigi durumdur. O da ¢ogu otizmli bireyde dokunma duyusunun hassas
olmasidir. Yani tensel temasi red edenler de vardir. Ugiincii husus ise, yine K36 nin
belirttigi gibi Tiirkiye nin bu konuda Avrupa iilkelerinin ¢ok gerisinde kaldigina isaret
etmektedir. Yani, degil otizmli bireylerden gey veya lezbiyen olanlarin haklarinin
tartigilmas1 veya evlenme durumlarinin tartisilmasi, onlarin cinsel yasama hazirlamak

veya ergenlik siire¢lerinde kendilerine destek sunma noktasinda ¢ok geri kalmistir.
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“A: Simdi ben onlari soyle de asabiliyorum ¢evremi gézlemledigim
zaman igte tiniversite egitimi almig, belli bir seviyeye gelmis bir bireyin de
evlenmeden hayat siirdiirdiigiinii goriiyorum bu benim yakinlarimda var bu
tercih meselesi. Benim oglum da mesela saglikli bir birey olup evienmek
istemeyebilirdi... E: Tabi camim ya evlenmek onun icin bir 6l¢ii degildi

tabi” (K14-Ayse ve K15-Ergiin).

Otizmli bireylerin evlenme durumuna iliskin farkl bir goriis de Kl14ve K15’in
ifadelerinde ortaya ¢ikmistir. Glintimiizde saglikli olup da evlenmemeyi tercih eden nice
insan1 vardir. Dolayisiyla otizmli ¢ocuk sahibi aileler bu durumu g6z Oniinde

bulundurdugunda kismen psikolojik olarak rahatlamis oldugu anlasilmaktadir.

“Tabi ki evlenebilir. Benim ¢ocugum genglik yaslarinda 22, 26, 27
vaslart arast kiz arkadaslarint hepsini kendine potansiyel es yapryordu,
diistintiyordu o kiz arkadashklar: da ¢ok uzun siirmedi ama sehirlerarasi
kiz arkadashklar: oldu, gitti geldi onlarla goriistii. Onlar geldi bu gitti
bilmem ne falan filan. Hatta ben, yalnizlik Allah’a mahsustur bilmem ne
dedigim zaman anne gormiiyor musun evienenleri, ¢ogu evlenmiyor ¢ogu
evlenenlerin de ¢ogu bosaniyor. Ben halimden memnunum. Bana
karisma... Yoksa yani evienebilir ama tabi yiiksek islevli otizmli
evilenebilir. Kendi yikanamayan, kendi yemegini yiyemeyen, karsi bakkala
gidemeyen bir otizmle nerde evlenecek. O anne babanin kaygisi ¢cok hakli
olarak anne babadan sonra o ¢ocuklarin ne olacagidir. Birakin evlenmeyi,
bwrakin yuva kurmayr anne baba goziinii kapadiginda o ¢ocuklar ne olacak

daha o sorun ¢oziimlenmis degil ” (K23-Cigdem).

K23’lin yukaridaki ifadeleri 40 yasinda olup yiiksek islevli otizm olarak
tanimlanan yani otizmin en hafif yelpazesinde yer alan, hemen hemen her konuda
bagimsiz yasam becerisi gelisen kendi ¢ocuguyla alakalidir. Yani K23’{in ¢ocugunun
evlenip de bosananlarin durumundan hareketle evliligi red etmesi gayet mantikli ancak
anlasildigr kadariyla kendisi istese de evlilik kadar sorumlulugu fazla bir yiiki
yiklenmesi onun i¢in pek de kolay olmayacaktir. Ciinkii evlilikle birlikte bireylerin

sorumlulugu arttig1 gibi bireyler yeni roller de iistlenmektedirler. Halbuki otizmli
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bireyler ne fazla sorumluluga ne de farkli rollere uyumludurlar. Diger taraftan sayet
otizmli bireyin babadan kalma bir geliri yoksa ¢alisarak kendi basina aile gecindirmesi
de zor olacaktir.

Otizmli bireylerin evliligini K24 gibi kesin bir dille red edenler de olmustur.
“Haywr olmayacak. Olmaz da yani ¢ok karamsar baktigim nadir konulardan biridir.
Olabilecegini diigiinmiiyorum” (K24-Giizide). Yine bu konuda K24°’i destekleyici
mabhiyette goriis beyan eden K38’in bu konudaki goriisleri de dikkate degerdir. Ciinkii
otizm bugiin her ne kadar %801 genetik oldugu ileri siiriilse de sebepleri hakkinda kesin
bir sey soylenememektedir. Ancak ilerde genetik bir rahatsizlik oldugu kesinlesirse o
zaman bu bireylerin sahip olduklar1 hastalikli gene ragmen evlilikleri ya da korunmasiz
cinsel yasam konusu ciddi bir tartismay:1 beraberinde getirmis olacaktir. Dolayisiyla
biyolojik olarak sagliksiz gene sahip olan bir bireyin evliliginden ¢ok evlenmemesi

K38’in de belirttigi gibi daha kabule sayan bir goriis olmaktadir.

“Yani ben evienmesini istemem mesela oglumun, hayir. Bir
arkadagim var, ben ileride evlendirecem kéyden bir kiz alacagim. Surdan
suraya altin verecegim. Bilmem basimin iistiinde tasiyacagim. Ben istemem.
Yani ben, mesela belli bir yasa gelince maazallah ihtimale karst
kaswrlagtirmayr da diistintiyorum. Bu hastalikly genin tasinmasint istemem.

Ben hastalikli bir toruna bakmak istemiyorum” (K38-Aylin).

Arastirmact: Kisirlagtirma yontemi daha da ice kapanmasini saglamaz mi?

“Hayiwr, benim oglumda yapmaz. Ben onu biliyorum. Hani orta
derecede bir agwrlikta oldugu icin tam onu bilmez mesela bugiin
konusuyorduk. Bir érnek vereyim, 2060 ’ta spor yapacak miyim? Ee dedim
ki 2060 kag¢ yasinda olacaksin 63 yash olacan dede olacan artik. Once baba
olcam dedi. O zaman da ben de sorguladim. Dedim ki o zaman kiminle
evlenecen. Bu konu hakkinda konusmak istemiyorum dedi. Istemiyor mesela
baba fikri onun igin ¢ok... Bi baska arkadasimin ¢ocugu ise diyormus ki iste
evlenecegim baba olacam ve saire. O ¢ocuklarin hayati bence daha zor,
bence daha zor. O hafif otizmli yani o daha topluma sokmaya ¢aligiyorlar

ama sokamiyorlar. Benim hi¢ olmazsa girmeyecek orayt biliyorum... Simdi



143

hayatin gerceklerini konusalim. Bir gelinin gelip ogluma bakacagini mi

varsayalim. Ne i¢in gelir para igin gelir” (K38-Aylin).

Arastirmaci: Tamamiyla evlenmeyi kastetmiyorum. Yasam evlerinde o

ihtiyaglarini (cinsel ihtiyaglarini) gidermek gibi.

“Yok, o nokta benim kabuliimii de asiyor. Yok, onu yapmasin benim
ki yo yo 6grenmesin de aklina da girmesin girerse de istiyecegini biliyorum.
Ama 6grenmesin o zamanda hi¢ istemesin. Benim de kabuliim icinde benim
evimde oturabilsin yani anlatabiliyor muyum? Yoksa o hizmeti saglamak, ne
zamana kadar sagliyacam. 70 yasima da gelecegim ben, onunla ayni evde

nastl olacak o is? Hani kolay olmaz” (K38-Aylin).

K38’in yukarida belirttigi iki husus dikkat ¢ekmistir. Birincisi, higbir erkek ya da
kadin bilerek otizm gibi yasam boyu siiren ve az-¢ok siirekli destek isteyen biriyle kolay
kolay evlilige yanasamaz. Sayet boyle bir tercihi olsa da K38’in Ne i¢in gelir para i¢in
gelir ifadesinden de anlasildig: gibi aileler bu sefer kusku duyarlar. Ikincisi ise, otizmli
otizmli birey de az bucuk hoslanacagi bir seyi dogru ya da yanhs bir sekilde 6grenirse
stirekli ve her yerde bu istegini giderme talebinde bulunabilir. Yani otizmli bireylere bir
sey Ogretilirken kendisi i¢in ne kadar hayatidir veya ihtiyagtir hususu iyi tartigip karara
baglanmas1 gerekir. Dolayisiyla cinsellik her insanda oldugu gibi otizmli bireylerde de
bir ihtiyactir. Ama bu ¢ok da hayati bir ihtiya¢ degildir. Clinkli gegmisten giiniimiize
kadar nice insan evlenmeden de yasamini siirdiirebilmistir. Bu nedenle otizmli
bireylerin cinsel tatmini 6grenmenin sakincalar: hakkinda asagidaki bulgular bu konuda

yeterince aydinlatici olacagi diisiiniilmiistir.

“Ya simdi o6gretin diyorlar da simdi bir de o korku var. Ya olmadik
yerde yaparsa bir otobiiste falan seyde bunlari sey yapamazsin ki ya
ogretmek de biraz zor. Yanhs gibi geliyor. Ona ihtiyact deniyor. Bi hani
hava, ekmek su gibi deniyor. Celiskide kalmis gibi biseyiz biz. Ogretsek
her yerde yapmak isteyecek. Ya yaparsa diye korkuyorsun. Tamam, da

hani ufak bir ¢ocuk olsa giilerde gececen ama koskoca ¢ocuk donunu
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indirdiginde veya bir sey yaptigini diisiiniin ¢ok ya zor bir sey ya. O zor.
Simdi o zor. Ya iste beni zorlayan o diigiince. Ogretsek bir tiirlii
ogretmesek bir tiirlii... Simdi onun tadina varsin. Bir arkadas var ¢ocuk

devamli yapmak istiyor diyor. O kadincagiz yeri gelince o ¢ok zorlaniyor.

Ta Honaz’da getirip gotiiriiyor. Arabada diyor yapmak istiyor. Sey

yapmak istiyor diyor. Ya onlarin da bizden oncekileri dinleyince bir de
korkuyorsun boyle seyler basina gelecek sonucta. Yasayacagiz hepimiz

farkly farkli seyler ama korkuyoruz daha dogrusu. O zaman iyice

dislarlar artik bizi herhalde. Simdi bile sey yaptiklarina gore onu oraya

sokmazlar millet. Yani yeri gelir temiz bir havasi olsun. Hani misafir
gelir bir hareket yapar bir sey olur diye insan. Hani tuvalete gidiyor
cekmeden (pantolonunu) geliyor. Oglum ne yapiyorsun hemen
gotiirtiyorsun ¢ekiyorsun. Bi de koskoca adam oldugunu diigiin evin
ortasinda ya bi sey ya kotii bir sey izlenim. Insallah zor ge¢mez. Obiir
oglaninki eremedi. Diye bazen saka yapryorum. Bununki nasil gegecek
bilmiyorum artik hayirlisi. Yasayp goriiyoruz ama iste aileleri de ¢ok

yipratiyor” (K5- Filiz).

K5 bu durumu anlatirken bazen utanarak bazen de iiziilerek anlatmistir. Ancak
onun da bu konuda ¢ok 6nemli iki tespitine deginilmeden ge¢ilmeyecektir. Birincisi, 18-
20 yaslarinda bir otizmli ¢cocugu olan arkadasinin yasadiklarindan ciddi derecede
irpermistir. Bu arkadaginin ¢ocugu zaman zaman toplu tasima aracinda tatmine
ulasmaya calistig1 ve annesinin toplum iginde zor durumda kaldig1 hususudur. Ikincisi
ise, bu duruma iligkin toplumsal tutumla alakalidir. Yani toplumun onlara yonelik
mevcut olumsuz tutum ve bakisa ek olarak daha dislamaci, siddet igerikli bir hal alacagi
korkusudur. Ciinkii toplum otizmin ne oldugunu ve otizmli bireylerin toplumsal
kabullerin disinda sergiledikleri davranislarmin temelinde neyin yatigini bilmemektedir.
Dolayisiyla toplum sosyal yasam alanlarinda yasanan cogu olumsuz davraniga, kimin
ni¢in yaptigindan ziyade daha ¢ok davranigin kendisinin ne kadar kabullere uygun olup
olmadigia bakarak tepki vermektedir. Bu nedenle de zaten otizmli birey denince akla
ilk gelen sey davranig problemleridir. Yani otizmli bireylerin biiylik ¢ogunlugunda
yogun ve yaygin davranig problemleri mevcuttur. Bu da toplumla arasina mesafe

olusturmaktadir. Yani topluma katilimlar1 engellenmis olmaktadir. Asagida K11, K12,
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K21, K35, K36, K37, K38, K39 ve K40’1n goriisleri bu konuda agik bulundugu i¢in her

hangi bir yorum yapilmadan verilmistir.

“Simdi sunu o6grendik ki otistik ¢ocuk; begendigi bir seyi yanlis

begendigi bir seyi ogretirseniz _onu_takinti _haline doniistiirebiliyor.

Dolayisiyla biz yanhs cinsellik konusunda bir sey ogrettigimiz zaman
bunu takinti haline doniistiirtip miicadelesi yine bize diigsecegi icin biz bu
konuya girmedik. Ciinkii bazi arkadagslar bunlar engelli diye bir takim
seyleri ¢ocugun gorsel, isitsel olarak buna sey kalmis, maruz kalmis

sonra o sorunun icinden ¢cikamadilar” (K11-Perihan ve KI12-Ercan).

“Bazen tabi neyin nerede yapilacagini bilmekle beraber érnegin
bir ¢ay bahgesinde ¢ikarmadan ama elini kilodunun iistiinden bir
mastiirbasyon da yapabiliyor yani... Ee o mesafeyi ayarlayamiyor burada
yvapmak ayip olur diyemiyo. Evde evet oturma odasinda veya kendi
odasinda bunu yapiyo, ger¢eklestiriyor. Biz gormemezlikten geliyoruz...

Yani bu mesafeyi ayarlayamiyo” (K21-Cengizhan).

“Hocam, hocam okulda Hamit Ibrahimiye’de sinifta bir kenara
cekilip de mastiirbasyon yapan cocuklar var” (K36-Omer). “Omer Bey
taa Hayriye Kemal'de vardi o ¢ocuklar” (K35-Melahat). “Bir arkadasimiz
dedi ki eebi iki ¢cocuk okullardan ka¢mus, kaybolmus daha sonra bulmuslar
hoca hamimlara saldirmis. Yani gitmis yapismuis falan. Dolayisiyla kiz veya
erkek Allah’in yarattigi bu ihtiya¢larin karsilanmasi séz konusudur ama
diyelim ki bunu karsilayamiyorsunuz. Yolda giderken bir hanima veya bir
beye saldirma hakkini size kimse vermiyor ki. Dolayisiyla acikiyorsun ama
bunu kendi kendine kontrol altinda tutmayr basarabilirsin, basarmis olman
lazim. Otistik de ailesinin yaminda dura dura bunu ogrenmistir. Ama biz
tersini yapalim. Biz hani bu ihtiyaci karsilamak igin bir imkdan bulalim.
Affedersiniz bu nerde karsilaniyorsa o bélgeye o ortama gotiirelim.
Bunlarin masrafini verelim. Yani o ilgili hanmimlar veya beyler neyse bunu

karsilasinlar. Ha peki daha sonra ne olacak? Zaten bu hayati, bu
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cocuklara, bugiinkii sartlarda yiiriitmek ve yetistirmekte biiyiik zorluklar
cekiyoruz. Bu sefer bu ogretilen seyin arkasindan devam edecegine gore
veya ayrim da yapamayacagina gore bunu ¢ozemezsiniz. (dogruyu-yanlisi
bilmeyecegine gore K36-Omer) Bir fiilin (eylemin) dinen helal yani toplum
tarafinda kabul edildigi, sokak ortasinda yapmanin biiyiik bir sug
isledigini bildiginiz olay burda oniiniize gelebilir. Yani bi de su var,
insamn biitiin hareketlerini kontrol eden ve onu yodneten akil olduguna
gore cinsellik de akilla alakali bir boyut tastyor. Yani bu isi kusatmasi ve
yonetmesi bakimindan... Daha sonra kontrol edemeyeceginiz bir durumu
ogretmenizin biiyiik bir riski oldugunu diistiniiyorum. Almanya'dan gelen
Zaydin ve Amerika'dan gelen Mahoil'e de bu konuyu sordum: “Hayir
dediler”. Onlarla gelen psikolog, “va o da insandir falan filan”. Haywr
dedi. Bu yanhstir dedi. Bu ¢ocuklarin cinsel ihtiyacinin karsilanmasinin
ona ogretilmesinin yanls oldugunu ve bunun yonetiminin ve kontroliiniin
daha sonra basiniza yani size ¢ok mahcup edebilecek” (K37-Mustafa).
“Kontrol edebilme sansin yok” (K36-Omer). “Ha biz geldik dine. Din de
diyor ki akli olmayanin dini sorumlulugu olmadigr gibi ve bu manada bu
sorumluluklarini  yerine getiremeyecek insanlara fizyolojik ihtiyacini
karsilamak gibi bir durum da degildir bu. Evet, fizyolojik bir ihtiya¢ gibi
gosteriliyor ama Hz. Peygamber evienmeye giicii yetmeyenlere akl
basinda olana o zaman orug tutun diyor. Gidin komsunuzun kizint kagirin

onu §oyle yapin demiyor” (K37-Mustafa).

“Bi hamimla yasayamayacak. O kesin. Boyle kalsin... Ciinkii o
onun odast benden miisaade almak istediginde kapisini kapatyyor. O
zaman geng bir insan olarak ona saygi duyuyoruz. Ee biraz tabi bu Tiirk
ananelerine biraz ters gelebilir. Ama mecburuz bunu biraz batili
standardinda yasamaya. Ben ona hi¢ yapamazsin dersem. Bir hayvan
icgiidiisiiyle benim tistiime yine gelir. Onun igin sen surada su sinirlar
dahilinde kendi kendine bu sorunu ¢ozersen dersem kabulii var hi¢ degilse.
Benim iistiime gelmeyebilir sokakta birisinin iistiine gidebilir ne
yapabilirim o zaman. Bunun o zaman mahkeme yoluyla kimyasal ilaglar

vermem lazim. Kaldi ki inanin biz o dénemde ila¢ da verdik. Ilaclar hicbir
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soruna tek basina davranis¢t metot olmadan ¢are olmuyor. Doktoru diyor
ki normal bir insana ben bu kadar ila¢ versem yataktan kalkamaz. Ama
bunlar kalkiyor yataktan. Yani onun ictigi uyku ilacini size versem 3 giin
kafaniza beysbol sopasiyla vurulmus gibi kalkamazsiniz. Ama bunlarin
yapist buna miisait. Beyin yapisi, beyin kimyasi buna miisait. Ha bunu bir
boyut sonrasint ogretir miyim haywr ogretmem. Ciinkii o zaman onu §oyle
algilar. Mesela soyle yasiyoruz biz. Ben haftada 7 giin bir abi gibi
olursam. Abi olmak, mesela efendi olmak bana karst her hangi bir
saygisizlikta ya da vurmak, kirmak gibi bir faaliyette bulunmamak. Bunlar
yapmazsa sinemaya gidebilir diye bir odiilii var. Eger ben bunun bir boyut
sonrasini ogretirsem diyecek ki o zaman haftada bir oraya gidelim.
(giilerek anlatir) Programin i¢ine koyar onu sinemaya gitmek gibi koyar.
Onu yapamayiz. O tehlikeli olur ve ona ulasamadigi zaman sokakta

herhangi bir insana yapmaya kalkar” (K38-Aylin).

Arastirmaci: Otizmli bireyler sosyallesme problemi yasadiklar1 veya
sosyallesemedikleri i¢in sayet fizyolojik ihtiyaglar1 karsilanmasa, karsilanmasi
engellenirse ya da bastirilirsa bunlarin sosyallesmeleri de bir nevi engellenmis olur.
Yani insanin duygusal ihtiyaclari, sevme, sevilme ve dokunma ihtiyaclar1 ilag vesaire
yontemlerle engellenirse daha da i¢e kapanmaya yol acabilir. Ciinkii duygusal
paylasimlar ve dokunsal durumlar insanlarin sosyallesmesinde yardimci araglardir.
Zaman zaman cinslerarast duygusal etkilesimler bireyin sosyallesmesine bir anlamda
vasitadir. Yani o durumu yasamasi bireyin psikolojik anlamda hem rahatlamasi hem de
sosyolojik anlamda sosyallesmesine yol agar. Dolayisiyla otizmli bireyler bu siirecte
bazen kendi deneyimleriyle bazen aile veya yasam kocu yardimiyla bazen de tibbi
yontemlerle c¢ikmaya c¢alisir. Bu anlamda bazi katilimeilar ilagla bastirmaysi,
kisirlastirmayi, bazi katilimeilar da otizmli bir bireyin 6zdoyumu veya cinsel yasami her
yOniiyle red etti. Yani bazen de otizmli birey kendi simirlart igcersinde bu olay1 kendi
basina ¢ozmiistlir. Yani banyoda veya kendi odasinda bu durumu yasiyor. Sizce

bunlarin bu durum veya bir karsi cins ile iliskisi onlarin gelisimine katki sunar mi?

“Simdi bakin benim c¢ocugum icin bir takinti haline veya bir

programin pargast haline doniigebilir. O zaman benim bir boyut daha
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Avrupailesmem ve boyle bir servisi eve almaya baglamam lazim. Bu benim
kabul sinirlarimi asacak bir sey. Her ailenin de ahlaki kabul simirlart var.
Bizi de zorlar. Onun igin belki ona ¢ok iyi gelebilir ama gelmesin o kadar

da iyi gelmesin. Ben de onemlivim o ailede. Diger kardes de énemli. Baba

da onemli... Konu komsumuz da onemli. Anneannelerimiz de onemli yani o

noktayr ben tesvik edemem. Ama bazi ¢ocuklar biliyorum ki bunu
hissediyorlar. Bunu bastiramiyorlar daha iyi bir durumdalar ciinkii. O

zaman mesela kiz cocuklarin saclarini kokluyor. Inamin daha kétii oluyo. Bu

iste bir tik daha iyi olmak. Inanin aile icin daha kétii oluyor. Ciinkii o ¢ocuk
kendinde bir tuhaflik oldugunu biliyor. Aile iki arada bi derede kaliyor. Yani
hafif otizmli olmak bu hayatta o ¢ocuklar igin bence daha biiyiik bir ac.
Orta otizmli birini idare etmek daha kolay... Agir da hemen herkes isin facia

ona bir sey demiyorum” (K38-Aylin).

“Actk¢ast ben onu bu ¢ocuklarda goze alamiyorum. Yani simdi bu

tiir cocuklarda bir sevi hoslarina gittiginde her zaman istediklerine ben

sahit oluyorum, biliyorum. Onun i¢in ¢ok sicak bakmiyorum...” (K39-Alev).

“Cinselligini kendi icinde yasayacaksa engelleyecek bir durum yok
ama baktiniz ki toplum acgisindan zarar verecek herhangi bir yanlis
davramisa yoneldiginde ne gerekiyorsa o yapilacak. Ciinkii toplumda

yasiyoruz. Herkesin ¢olugu var, ¢cocugu var” (K40-Mukaddes).

Cinsellik, otizmli birey, ailesi ve toplum i¢in ciddi sonuglar1 olan bir tehlike
oldugu, yukarida goriisleri siralanan tiim katilimcilarin ittifak ettigi bir konudur. Bu
sikintili, sorunlu ve riskli durumun iistesinden ne otizmli bireyin kendisi ne de ailesi tek
basina gelebilir. Bunun i¢in bir dizi egitim programlariyla veya tibbi tedbirlerle hem
otizmli bireye hem de ailesine destek sunmak son derece onemlidir. Yani bu konuda
yetkili mercilerin, icra makamlarin, karar alicilarin duyarli ve sorumlu davranmasi
gerekmektedir. Zamaninda ve yerinde alinacak tedbirlerin, otizmli birey ve ailesine
sunulacak desteklerin ilerde toplumda baggosterme ihtimali yiiksek sapkin davraniglarin

ve olumsuz durumlarin 6nlenmesi i¢in olduk¢a énemlidir.
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3.4. Otizmin Aileye iliskin Goriiniimleri

Otizm bireyle sinirl bir sorun olarak kalmamis aileyi de etkilemistir. Otizmin
yasam boyu siiren bir durum olmas1 ve otizmli bireyleri de siirekli bagimli kilmasi,
otizmli bireyle beraber aileyi de derinde etkilemistir. Diger bir ifadeyle otizm, aile
bireylerini ve hayatlarinin her kademesini az veya ¢ok etkilemistir. Hatta aileler otizmli
bireylere gore daha ¢ok sorunla miicadele etmek zorunda kalmistir. Her ne kadar bu
miicadeleyi sabirla, inatla, hirsla ve kararlilikla siirdiirerek otizmin etki alanmi
daraltmaya ve etki cemberini kirmaya caligsalar da yine de belli oranlarda etkisinden
kurtulamamaktadirlar. Oyle ki K40’n ifadesiyle otizm diismanlariyla her giin/saat
tomarlarca parayla, en gelismis tetkik/tedavi merkezlerindeki en iyi uzmanlardan destek
alarak en etkili silahla (egitim) miicadele etseler yine de tamamen etkisinden
kurtulamazlar. Buna en 1yi 6rnek K38’in otizmle miicadele siireci verilebilir. Ciinkii
K38 c¢ocuguna Amerika’da tan1 koymus ve orada belli bir siire kalip destek almis ve
Tiirkiye’ye dondiigiinde de en etkili tedavi yontemi olan egitim siirecinde de yine
maksimum diizeyde yararlanmistir. Oyle ki adeta cocugunu yap1 bozumuna ugratarak
yani tiim davraniglar bazinda onceki olumsuz davranislarini yika yika yerine istenilen
yeni davranislar kazandirmaya calisarak biiyiik bir emekle ¢ocugunu yeniden insa
etmeye caligsmistir. Bu siirecte, 16 yasindaki cocuguna her yil ortalama yiiz bin TL
harcayarak yasam kogu esliginde siireci yiiriitmesine ragmen otizmden ve etkisinden
kurtulmamistir. Baska bir ifadeyle tiim bu ¢cabanin karsiliginda her ne kadar kayda deger
yol almissa da tamamen otizmin etkisinden kurtulmasi miimkiin olmamustir. Ciinkii
otizmli bir birey i¢in yasam siirekli bir miicadele alani iken, bu miicadelenin i¢inde olan
bir aile ne kadar rahat olabilir ki? Kald1 ki otizmli bireylerin tiim sorunlar1t minimize
edilse de anne-babalarindaki gelecek kaygisini ortadan kaldiramaz. Bu bile baslh basina
onemli bir etkilenme sebebidir. Dolayisiyla otizm, ailede herkesin dinmeyen sancisi
haline gelmistir. Bu sanci her ailede basta anneyi sonra ailenin diger bireylerini derinde
etkilemistir.

Otizmin aileyi bir biitiin olarak nasil kusattigi, katilimcilarin anlatimlarindan da
acik ve net bir sekilde ifadesini bulmustur. Burada yorumdan daha ¢ok katilimcilarin bu
konudaki son derece samimi, etkileyici, anlasilir ve kapsamli agiklamalar1 verilmistir.
Ciinkii bircok katilimcinin anlatimi hi¢cbir yoruma mahal brrakmadan sadece dikkat

kesilerek okumayi, dinlemeyi, diislinmeyi ve dersler cikarmay:r gerektirecek bir
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yalinlikta oldugu disilinilmiistiir. Dolayisiyla burada yorumdan daha ziyade

katilimcilarin yalin anlatimlardan hareketle ¢cok 6nemli bulgulara yer verilmistir.

3.4.1. Aile Bireylerin Otizmden Etkilenme Durumu

Burada katilimcilara “Otizmin diger aile bireylerini de etkiledigini diisiiniiyor
musunuz?” sorusu yoneltilmistir. Cogu katilimcidan ailenin bir biitiin olarak etkilendigi
yoniinde cevaplar alinmstir. Otizmin aileyi her yoniiyle ve ailedeki herkesi derinden

etkiledigini K3’iin su anlatimlarindan anlasilmaktadir.

“Tabi her seviniz etkileniyor. Hayatinizin _her kademesi... Yani bir

akademisyenin akademik hayatini etkiledi. Ciinkii, mesela gece ¢alismak
istiyorum on ikiden sonra ama o isiklarin sonmesini istiyor. Evde herkesin
uyumasini istiyor. Simdi onu uyutmamiz lazim onun igin kalkip ¢alisacak...
Bu sefer siz uyuyorsunuz. En basit olarak soyliiyorum. Kizim tiniversite
imtihamina hazirlanmirken odasint kitliyor diyelim. Odayi ag¢ diye kapiy
tekmeliyordu. Yani herkesin diizeninin o normal diizen disindaki yani belli
saatlerde rutinde yapilan seylerin disindaki ¢aliyma yapmak isteyen ¢ocuk
tiniversiteye hazirlanacak, gece c¢alisacak, derse c¢alisacak, bunlar

yapilamiyor. Iki hicbir sosyal etkinlige katilamiyorsun boyle bir ¢ocukla.

Bizimki biraz da hiperaktif oldugu icin dur demekten anlamayan. Ya da
boyle siirekli hareketli gittigi yerde... Mesela;, yemek yemeyen, masaya
oturup yemek yeme huyu hala yok. Ilging bir 6zelligi var. Mutfakta cesmenin
muslugunu agiyor, altina suyun akmast igin tencere tas bir seyler koyuyor
ve o su sesinin yaminda yiyor. Baska gittigi yerlerde masada yemek yemiyor,

yeme huyu yok, ayakta yiyor, diigiine dernege gidemiyoruz. Yani gidecek

oldugunuzda birinizden birisi evde bekleyecek ya da ¢ocuga emanet

edeceksiniz. Gittiginizde size ¢ok sikinti_veriyor orda. Hicbir program

izleyemezsiniz;, bu konferans olabilir, herhangi bir sosyal faaliyet, konser,
seminer ne ise yani. Hayatinizin bu kademesinin hepsini etkiliyor. Piknik
alani sececeksiniz piknige gidiyorsunuz en kétii yerleri segiyorsunuz,
kimselerin gelmedigi. Niye? Rahatsiz edilmemesi ya da sizin ¢ocugunuz
baskasini rahatsiz etmesin diye. Deniz kenarina gidiyorsunuz yine en kotii

verleri. Bunlarin hepsi bir faktor, her seyi etkiliyor yani. Seyahatinizi ona
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gore belirlivorsunuz, yemek seciciliginiz ona gére oluyor. Hanimin bir¢ok

arkadast ya da akraba ziyaretlerinde daralma var. Herkes sizi ¢cagirmiyor.
Kadinlar  yasworlar, anneleri  yasiyorlar.  Yani  bazi  yerlere

cagrilmiyorsunuz, size gelen sayvist azalivor. Cocugunuzun verdigi bir zarar

olmasa bile bunlarin hepsini toplumsal olarak yasiyorsunuz. Siz de
gidemiyorsunuz, gitmek isteseniz de gidemiyorsunuz. Yani ya simdi
cocuklarim bakabiliyor. 17-18 yasina geldi. 20 yasinda iyi kétii bakiyorlar.
Cocukta bilgisayarla oyalanabiliyor. Ama daha onceleri bakima muhtagken
yani birisinin bakip ilgilenmesi gerekirken evde adam birakiyoruz. Simdi
yine yalniz basina birakamiyoruz ama evde birisi yaninda kaldi mi ona yiikii
yok. Sadece evde birisi olmasi lazim... Cok kisa siireligine markete, bakkala
falan diyelim ki bu siire ne kadar on dakika. On dakikalik siireligine esim ya
da ben, ¢ocuk evde tek oldugunda onu birakip gidiyoruz ve tembih ediyoruz.
On dakika iginde gelecem, bakkala, o zaten gelmek istemiyor. Onceden ¢ok
marketlere gezmeye diiskiindii. Simdi market gezmelerinden bikti. Yani

tamamen ona endeksleniyorsunuz ister istemez. Mesela ben imkanim varken

ikinci, tictincii katta oturabilirdim. En son ev aldim, zemin kat aldim. Niye?

Benim giiriiltiimden, ¢ocugun giiriiltiisiinden, c¢tinkii bir takim isteklerini

ayaklarimi vurarak elde ediyor. Ondan sonra bunlardan rahatsiz olmasinlar
diye ev secerken de ona gore segiyoruz. Her gseyiniz boyle oluyor her

seyiniz” (K3-Mustafa).

K3’iin yukaridaki goriislerinden de anlasildigi gibi bir ailede otizmli bir bireyin
olmas1 hem aile yasami hem de aile bireylerinin giinliik, sosyal, kiiltiirel yasami i¢in
ciddi bir sorun teskil etmektedir. Yani ailedeki hemen hemen herkesin kendi planini
otizmli bireye endeksli yapmas1 hatta misafirlige gitmek, misafir kabul etmek, piknik
alanin1 segmek veya ev bile alinirken aile kendi tercihinden ziyade c¢ocugunun
durumunu ve tercihini Oncelemektedir. Diger taraftan K14 ile KI5’in asagida
belirttikleri gibi otizmli bireylerin 6nemli bir kismi siirekli isteklerini aileye
dayatmaktadir ve istekleri bitmiyor. Dili de iletisim araci olarak kullanilmadig1 zaman
aile otizmli bireye kendini anlatamiyor. Bu da ister istemez aile bireylerinin
gerilmesine, iy yasaminda diismesine ve sosyal iliskilerinin azalmasina yol agmig

olmaktadir.
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“A: Tabi ¢ok yasayan biliyor. Aile biliyor, aileler ¢ok etkileniyor,

aile fertleri ¢ok etkileniyor. Anne ozellikle c¢alisivorsa isinde verimli

olamiyor. Evdeyse tamamen kendini evine kapatmak durumunda kaliyor.

Sosyal hayattan ¢ok fazla élgiide ¢ekilmek durumunda kaliyor. Caresizlikler

vasiyor. Ayni zamanda kari-koca iliskisine yansivor. Es tabi ki disarida

calismak durumunda; ama evde ne oluyor ne bitiyor onlara da destek olmak
durumunda. Aile huzuru oldugu zaman bir ailenin babas: disaridaki ¢alisma

hayatinda basarili olabiliyor. Cocuklarin istekleri bitmiyor. Yani simir

bilmiyorlar. Anlatiyorsunuz, anlamiyorlar. Iste markete gidip dolduruyor.

Lazim-lazim degil, iste goziinii doyuramiyor. Bir markete girip oradan belli
seyleri mutlaka alacak. Yani paramiz olsa da olmasa da... ve ekonomik
diizeyi diisiik olan aileler var. Bu aileler ne yapiyor, ne ediyor bilemiyoruz.
Yani ne kadar zorlaniyorlar, giic durumda kalyorlar.” “E: Sosyal
hayatimizi etkiliyor bu davranis bozuklugu. Aile yapinizi, her seyinizi
etkiliyor. Yani sosyal yasanti diye bir sey kalmiyor. Ekonomik durumunuz ne
boyutta olursa olsun ozel bir bakicimiz yoksa hi¢ bir sosyal yasantiniz
kalmiyor. Tabi bu duygusalliginizi atamadiginiz i¢in ne kadar varlikli da
olsaniz, olmasaniz da hi¢ bir zaman mutlu bir modda olamazsiniz. A: Hep
bir tarafiniz eksiktir. Hep akliniz ordadir. E: Evet, Ne dogru diizgiin bir
seyahate gidebilirsiniz. Kiiciik ¢ocukla beraber bir seyahat yapamazsiniz.
Bir stirii sikintilar var yani yasanan, yasayacagiz da... A: Hep olgiilii
yasamak zorunda kalirsimiz veya hep ertelersiniz hayatimzi. Onceligi ona
veriyorsunuz. E: Onun isteklerini yapiyorsunuz. A: Oyledir ¢iinkii otistik
bireyler anlamaz, bir yere gittiginiz zaman onun istedigini yaparsiniz.
Ondan sonra yapmaniz gerekeni yapamayabilirsiniz de. Yapamadan geri
donebilirsiniz. E: Yani mutlu olmadan disartya mutluluk tablosu veren
ailelerdeniz diyebiliriz. A: O kadar da demeyelim. E: Yani ¢ok karamsar da
degiliz de... Gergekten icimizde bir eziklik ne bileyim boyle bir seylik,
ruhani bir psikoloji var. A: Eee tabi hep o var. Bir deniz kenarina
gidiyorsunuz, acaba bir olumsuzluk mu yasayacagim, bir problem mi
vasayacagim... E:Hayatinizi etkilemesi herkesin kendi yasamini yasantisini
onu merkeze almasi, onu anlamaya ¢alismasi...” (KI4-Ayse ve KI5-

Ergiin).
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Otizm, aile yasaminin merkezine yerleserek aile bireylerinin tiim yasamini kendi

ekseninde sekillenmesine yol agcmustir. “N: Her seyi, biz Melik'e gére endeksliyiz.

Benim ise gelisim, gidisim eee iste annenin bugiin bir yere gidecekse, gelecekse...
Bunlarin 1 giin onceden 2 giin énceden programlari yapilir ve ona anlatilir. Ondan
sonra uygulamaya gegeriz. Yani birinci derecede bizim vazifemiz onun mutlu olmasi.
Hi¢ bir zaman mutsuz olmamasi, kizmamasi, ciddi bir davrams bozuklugu, ofke
nobetine falan hi¢ girmemesi...” (K19-Nedim).

Bu nedenle ailelerin biiyiikk cogunlugu siirekli bir {iziintii, yorgunluk, gerginlik
ve mutsuzluk i¢inde yasamini siirdiirmek zorunda kalmistir. K14, K15, K16 ve K34’{in

anlatimlar1 bu sdylenenlere 6rnek teskil etmektedir.

“E: Otizm, biliyorsunuz tedavisi olmayan bir hastalik hala diinya

tizerinde. Ve stirekli bu cocukla bir omiir boyu yvasamak zorunda

oldugumuz icin tabi aile icimizde bir eziklik bir stkinti var. Yani giizel bir

cocugun karsisinda duruyorsunuz, o ¢ocugunuzun yani, neden acaba
benden bir araba isteyememesi, neden kiz arkadasiyla gezmek
istememesinin verdigi bir burukluk ve itiziintii hep i¢imizde var. Yani
duygusallasiyoruz, neden bizim basimiza bu hastaligin geldigini... Tabi
kesinlikle isyan etmiyoruz Allah'in takdiri olduguna her zaman da
inaniyoruz. Neden tam sosyallesip toplumda daha iyi olmadi. Tabi bu
icimizde kalan ailelerin seyi bu... Serzenis diyelim buna... Uziintiisii...”
(K14-Ayse ve K15-Ergiin).

“Ee bu beni ofkelendirebiliyor zaman zaman. Ciinkii on dokuz yil
uzun bir siire¢ ve hani inan yoruluyorsun belli bir seyden sonra. Artik
yorgunsunuz, ben yorgunum agik¢asi. Tamam, ben c¢ocugumu ¢ok
seviyorum. Yillardan beri onun isteklerini, ihtiyaclarint 6telemedim. Yani
benim hayatim tamami onun istekleri ve ihtiyacglarina gorve kurulmus

vaziyette. Goziimii actigimdan itibaren ya da Hakan goziinii actigindan

itibaren goziinii kapatana dek, o nasil bir hayat isterse, onu yasiyorum.

Hani ben ¢ok nadir bir seyler yapiyorum. Ne yalan séyleyeyim, beni

rahatsiz _ediyor. Ben de yoruldum, dinlenmek istiyorum. Ee ya da

Hakan’in kendi basina bir seyler yapmasini istiyorum. Ben de kendim ile

bas basa kalayim. Ciinkii cocuk kendi basina bir sey yapamaynca ee ben
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orda televizyon izleyip o siirekli koridorda volta atmasindan, ben vicdan
azabi ¢ekiyorum. Ya bak orda sikiliyor diyorum, onu gezdiriyorum. Neler
vapabiliriz diyorum. Yani bu tarz sikintilar var” (K16-Hiilya).

“Ya tabi normal ailelerde ne oldugunu bilmiyoruz ama ee daha

yorgunuz daha sabirsiziz. Ciinkii stirekli engelleniyorsunuz. Ya simdi bir

tatil sabahi uyumak gibi bir sansiniz yok. Ya sabahin yedisinde tepenize

dikilen kahvalti isteyen bi ¢ocuk var. Ya da iste bi Pazar giinii evde
oturacaksiniz illa sokaga ¢ikalim diyen, sizi ¢ekip siiriikleyen bir ¢ocuk

var. Yani dolayisiyla bu hepimizi etkiliyor” (K34-Hale).

3.4.1.1. Ailede Otizmden En Cok Etkilenen Kisi —Annenin Durumu-

Arastirma kapsaminda katilimcilara yoneltilen “ailede otizmden dolayr en ¢ok
kim etkilenmigtir?” sorusunun cevabi hi¢ sliphesiz ki anne olmustur. Ciinkii cogu
otizmli ailelerde anne otizmli bireyin vazgecilmez bakicisi, destekgisi, koruyucusu,

yardimcist ya da yasam kocu olmustur. Yani “en basitinde havatim ona bakmakla gecti”

(K31-Sevim). Boylece bircok yoniiyle annenin kendisini ithmal etmesine ve bir nevi
cocuguna adamasma yol a¢cmistir. Diger bir ifadeyle, anne kendi ideallerinden,
hobilerinden, sosyal-kiiltiirel c¢evresinden kendisini kisitlayarak kisacasi yasamayi
diisiindiigii veya arzuladigi yasam diinyasindan koparak kendisini otizmli ¢ocugunun
kisir donglisel ve miicadele igerikli rutin diinyasma mahkim etmistir. Boylece anne
aslinda kendinden yabancilagsmistir. Diger bir ifadeyle anne, adeta kendi olmaktan
¢itkmis veya kendi yasamindan vazgecmek zorunda kalmis ve dolayisiyla otizmli
cocugunun istek ve ihtiyaclarmi karsilayacak bir baskasi olmustur. Bu agir bir ifade
olabilir ama var olan bu gercekligi aciga ¢ikarmak sorunun tespiti ve ¢dziimii i¢in son
derece onemli oldugu gibi sosyal bilimcilerin de gorevi oldugu diisiiniilmiistiir. Bu
nedenle otizmin anneyi nasil asosyallestirdigi veya mnasil yabancilastirdigini
katilimcilarin kendi anlatimlarinda acik bir sekilde ifade bulmustur. Katilimcilara
“otizmli ¢cocugunuzun durumu ailede en ¢ok kimi etkilemistir”? sorusu sorulmus ve bu

konuda ifadeler farkli olsa da katilimcilarin 6nemli bir kisminin ortak cevabi “anne”

olmustur. Ornegin, “ Tabi, yani oluyo, etkiledi... Yiik bende, yani panik atak da oldum™
(K27-Jale). “Zamani alma anlaminda beni. Benim zamanimin % 70°i Cem” (K38-
Aylin). “Cok siikiir esim bu konuda bana ¢ok destek oldu. Anneler biraz daha duygusal
olduklart igin” (K25-1lkin).
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Ayrica katilimcilardan birkag babanin da goriisleri bu yondedir. Bu hususta

K4’lin asagidaki ifadeleri 6rnek verilebilir.

“Once annesiyle, daha sonra benimle, sonra kiiciik abisiyle, sonra
biiyiik abisiyle iligkileri var tabii ki. Burada bizim etkilenme durumumuz

en_cok anne etkilendi. Isin acikcast eSer ben destek vermesem hanmm ¢ok

perisan olacagina inantyorum. Ben son derece ona destek oluyorum.

Anlayisli davrandigimi diisiiniiyorum. Genel itibariyle yemekmig, suymus,
buymus, takilmam. Yapamamus, yapamaz onemli degil derim. Hatta benim
zorlamamla bazi yerlere gideriz. Gezmeye sudur, budur genellikle ben sey
yapryorum. Hanim miimkiin olduk¢a bazi yerlerden ka¢mak istiyor. Ben
inadina gotiirtiyorum. Hatta ben seyde misafirlikte, gotiirmek istiyorum.
Ondan sonra dernek toplantilarimiz oldugu zaman gotiirmek istiyorum”

(K4-Mehmet).

K4’iin yukarida isaret ettigi gibi otizmden dolayi ailede en ¢ok etkilenen genelde
annelerdir. Tabi bu durum aileden aileye, kisiden kisiye de degisiklik gdstermektedir.
Ancak her haliikarda annelerin daha ¢ok etkilendigi sdylenebilir. Bunu iki sekilde izah
etmek miimkiindiir. Birincisi, Annelerin daha fazla sorumluluk almasina yani ¢aligsa da
calismasa da otizmli ¢ocukla ailede en ¢ok muhatap annedir. Dolayisiyla en ¢ok
etkilenen de annedir. ikinci husus ise, annelerin duygusal ve dénemlik 6zel durumlarina
iligkin psikolojik olarak daha hassas ve daha degisken olmalariyla alakalidir. Yani
annelerin kendi 6zel durumlarma bagli olarak belli zamanlarda daha yogun bir duygu
halini yasamaktalar. Tam da burada otizmli ¢ocugunun sorumlulugu da eklenince
haliyle anne otizmin en biiyllkk magduru konumunda olmaktadir. K20’nin su
aciklamalar1 fazla s6ze mahal birakmamaktadir. “Bayanlar ¢cok hassas. Mesela esimin...
Yasaminda u¢urumlar yapti. O u¢urumlar: yatagimiza, yemegimize ¢ok yansitti. (K20-
Nurettin).” Tabi bu durum tiim anneler igin gecerli degildir. Oyle anne de var ki, her
seye ragmen otizme yenik diismektense onunla daha aktif miicadele yolunu secerek hem
kendisi i¢in otizmin etkisini azaltmig hem de iiyesi bulundugu Vakif veya Dernek
vasitasiyla otizmle topyekiin miicadele yolumu se¢ip daha fazla sorumluluk almistir. Bu
calismada goriislerine  basvurulan ¢ogu katilimci1 anneler de bu sekilde

degerlendirilebilir. Yani otizmle beraber bir¢ok annenin hayati ve hayata bakis acilar1
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degistigini, K26 ’nin su sdylediklerinden anlasilmaktadir. “Tabi ki Arda’dan énce farkh
bi hayatim vardi, Arda’dan sonra... Bizim §oyle oldu, milattan énce milattan sonra gibi
oldu ayni. Arda’dan once hani hi¢ bizim ne engelli bi yakinim olmadigi icin engelliler

hakkinda hi¢ bi fikrim yoktu. Bu yasantiyla ilgili hi¢ bi fikrim yoktu. Arda oldu, ben

yavas yavas bu olayin icine cekildim ve bu olayin su an merkezindeyim ben su an

derneklerde ¢alisiyorum, burdaki KOCDER 'de ¢alisiyorum, baska bi dernege... Yani

vasamim degisti benim” (K26-Miinnever).

Otizmin bu derin etkisinden biraz da olsa kurtulmak i¢cin bazi anneler is
yasamini bir nevi bir terapi olarak gormiislerdir. Bunlardan biri K33 tiir. K33 otizmin
etkisini azaltmak ve psikolojik olarak kendisini daha iyi hissetmek i¢in emeklilik siiresi
dolmasmna ragmen emekli olmay1 diisiinmedigini beyan etmistir. Ayn1 sekilde K23 de
otizmden daha fazla etkilenmemek i¢in is hayatina basladigini su sozleriyle ifade
etmistir.  “Olmamasina gayret ettim. Soyle mesela, otizm tanist kondugu zaman
cocuguma, hatta yuvaya baslamadan oénce, esim ¢ogu zaman seyahatlerdeydi. Santiye
hayati o zaman daha da yogun ee ben baktim ki biitiin diinyami ¢ocugumun ¢ergevesine

indirgiyorum. Bunun ileride benim ruh saghgim acisindan ¢ok zararl olabilecegini

diistindiim, benim ruh saghgimin bozulmasi, cocuguma, aile havatima olumsuz etki

vapacak dive diisiindiim yarum giin ¢alismaya basladim. Tekrar ¢alisma hayatina

dondiim” (K23-Cigdem).

Bazen de bazi otizmli annelerin otizm kaynakli kendi i¢ diinyasinda kopan
firtmalar1 en yakin g¢evresindekilerle bile paylasmadiklar1 ve i¢ine kapanmayi tercih
ettikleri de bulgulanmistir. Bu hususta K23’iin sdyledikleri dikkat ¢cekmistir. “Ben otizm
konusunu kendi en yakinlarimla ailemle, annemle, ablalarimla, bile yani... Kendi
furtinalarimi, kendi tiziintiilerimi, kendi gézyaslarimi Kaan orta iki deyken agildim. Yani
kimseye bu konuda yetki vermedim. Benimle konusmak igin, ben de kimseyle
konusmadim. Arkadas ¢cevremle ise bu “Sart Miydi” kitabim ¢iktiktan sonra ¢evremdeki
insanlar, aaa Kaan otistikmis demek ki, dediler... Ee esimle iliskime gelince onun
omzunu asla aglama yastigi yapmadim kendime. Icimdeki firtinalar asla ona
yansitmadim. Ancak ancak orta sondayken Kaan veyahut lise 1’deyken artik iyice, ¢ok
biiyiik olgiide siradanlastiktan sonra birtakim isyanlarimi dile getirdim... Yaradan’a da

isyan ettim, diinyaya da isyan ettim” (K23-Cigdem).
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3.4.1.2. Ailede Otizmden En Cok Etkilenen Kisi -Kardeslerin Durumu-

Tabi otizm olgusu veya vakasit Oyle acimasiz ve tehlikeli bir durum ki,
bulundugu ortamda kii¢lik biiyiilk demeden veya anne, baba, kardes demeden herkesi
derinden etkilemektedir. Burada otizmli ¢ocugun saglikli kardesinin de daha kiigiik
yaslarda otizmden nasibini aldigini, katilimcilarin ifadelerinden hareketle sunulmustur.
Otizmin anneden sonra ailede en ¢ok etkiledigi ikinci kisinin kardes oldugu tespit
edilmigtir. Otizmli ¢ocuklar1 disinda birden fazla saglikli ¢ocugu olan katilimcilara
“Otizmli ¢ocugunuzun durumu diger kardeslerini de etkiledi mi?” sorusu sorulmustur.
Bu soruya cevap veren ¢ogu katilimcinin diger cocuklarmin nasil etkilendigine dair

cevaplar1 asagida verilerek yorumlanmustir.

“En basit olarak soyliiyorum. Kizim tiniversite imtihanina
hazirlanirken odasini kitliyor diyelim. Odayt ag¢ diye kapuyi tekmeliyordu.
Yani gece derse ¢alisacak, bunlar yapilamiyor” (K3-Mustafa).

“Cok etkilenmediklerini diigiiniiyorum. Onlarin dershaneleri vardi.
Okullart vardi. Degisik sosyal ¢evreleri vardi. Birliktelikleri ¢ok az oluyor
Yusuf’la. Evde ¢ok az ilgilenir. Gelir bir sarilir. Evde soyle bir yuvarlanir.
O kadar. Kardesleri pek disarida gezdirmiyorlar, gezdirmek istemiyorlar
sanki. Az gezdiriyorlar. Arkadaslarin ortamina katin filan diyorum. Cok az
katiyorlar. Arkadaslarindan uzak tutuyor kardesleri. Yani bunu bana
soylemeseler de ben hissediyorum. Boyle sosyal soyutlanmalar oluyor
aileler arasinda. Mesela arkadas 1 yilda 10 defa gelecekse 3-4 defa geliyor
bize. Sayida etkilenme kesinlikle var. Arkadaslarini eve getirecek ya bizim
cocuklar daha az getirivor. Bu bir olumsuz durumdur, herhalde

etkilenmedir” (K4-Mehmet).

K4’iin yukaridaki ifadelerinde her ne kadar sdylediklerinin basiyla sonu farkli
iki paradoksal ciimle gibi goriinse de, aslinda metnin tamamina bakildiginda saglikli
diger iki c¢ocugu (17-22) da otizmli kardesinin durumundan etkilendikleri
goriilmektedir. Ciinkii ilk climleleri hayir niteliginde olsa da, biiyiik ¢ocuklarmimn otizmli
kardesiyle fazla ilgilenmemeleri, digsarida gezdirmek istememeleri ya da arkadaslarim
eve davet etme sikliginin azalmasi bir bagka etkilenme bi¢imi olarak yorumlanabilir.

Zaten sozlerinin sonunda da etkilendiklerine dair bir vurgu s6z konusudur. Ayrica K5’in
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de ikinci g¢ocugu otizmden etkilenmis ve biliyilk abisinin (19) kardesiyle pek
ilgilenmedigi, 6zellikle anneyi siirekli vicdan azabma yani duygu sOmiiriisiine sevk
ederek kendisiyle ilgilenmesini istemesinin bir baska etkilenme bi¢imi oldugu

sOylenebilir.

“Bence etkilendi. Hareketlerinden yani 18 yasinda ama hala bunu
kiskaniyor. Hep o senin oglun iste bizim kan gruplarimiz bile ayni, iste senin
kan grubundan. Sen onu daha ¢ok seversin. Yani duygu somiiriisii yapuyor.
O demis olsa, o soylemis olsa hemen yapardin. Halbuki 6yle bir sey yok,
anlatmaya calistyoruz. Idris’in rahat etmesi icin konusuyoruz ama ona iste
bakkala gideceksin, seye gideceksin diye bir sorumluluk yiiklemedigimiz
halde onunla da sorunlar yasiyoruz. Bir sey dedigim anda hemen azarlar,

tersler, sen konusma, sen sey yapma” (K5-Filiz).

Yukarida da belirtildigi gibi, her ne kadar gencler yasadiklarmi dogrudan
ebeveynlere ifade etmeseler de dolayli yollarda aslinda bir¢ok mesaj verdikleri s6z
konusudur. Ciinkii giiniimiiz gencleri sorumluluk almaktan ¢ok sorumluluk almamay1
tercih etmektedirler. Burada birka¢ faktor rol almaktadir. Bunlardan biri de,
ebeveynlerin ve egitim sistemimizin sorumluluk sahibi bireylerin yetistirme konusunda
yetersiz kalmasidir. Diger taraftan giinlimiiz gengleri daha ¢ok popiiler kiiltiirle veya
medya kiiltiirtiyle biiyiidiigii sdylenebilir. Bu da zamanla sorumluluk alma yasin1 hayli
geciktirmektedir. Tabi bunun tam aksi durumu da s6z konusu olabilir. Yani bazi
ebeveynler de daha kiiclik yaslarda cocuklarma olmasindan fazla sorumluluk
yiiklemektedir. K31’in bu konuda sdyledikleri ger¢ekten her cocugun kaldiramayacagi
agwr bir sorumluluktur. “Yani biz ¢ok yogun ¢alismamiz gerektigi belli bir donem oldu,

dedim ya ev almak igin. Ee benim biiyiik oglum da hi¢ evden ¢ikmadan, bir insan deli

kanli cocuk iic ay bovunca onunla oturabilir mi evde? O oturdu. Anne divordu, ne olur

diyordu, sabahleyin bir tur atip geleyim sen gitmeden diyordu. Tamam diyordum.

Oglum git yarim saat at gel biz ¢alisacagiz babanla ¢iinkii ¢alismamiz lazim. Ee hayat
gitmesi lazim, ekonomi de lazim, kimse kimseye de ekmek parasi vermiyor ¢iinkii. Tabii
ki etkilendi” (K31-Sevim).

Otizmli ¢ocuklarindan dolay1 bazi aileler saglikli cocuguna fazla sorumluluk

yiklerken bazi aileler de sorumluluk vermekten kaginmistir. Dolayisiyla her iki
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durumda da kaybeden gencler olmaktadir. Yani hem az hem de ¢ok sorumluluk vermek,
diger cocuklar1 ebeveynlerde Onemli derecede uzaklastirmistir. Bunu ortasinin
tutturulmasinin diger ¢ocuklart hem sorumluluk sahibi kilacak hem de psikolojik olarak
daha saglikli bir biinyeye sahip olmasini saglayacaktir. Bu hususta K11 ile K12’nin
sOyledikleri ufuk agicidir.

“P: Cogu otizmli ailelerde ikinci ¢ocuguna gorev vermeyenler ¢ok
var. Ben de diyorum ki biz bu sorunu yasiyorsak anne baba olarak benim de
tercihim degildir. Esimin de tercihi degildi otizmli bir ¢ocuga sahip olmak.
Oglumun da ayni sekilde... Yani o da kendi payina diiseni yasamali. Hig
gorev vermemek de onu sorumsuz yapiyor. Ilerde hi¢ gorev almiyor. Herkes
hayatta bir sikinti yasiyor. Bizimki, sikintimiz bu diye adlandiryyoruz.
Simdilik i¢indeki firtinalar: goremiyoruz. E: Hocam bu soruyu izninizle ben
cevaplandirayim. Neden ben cevaplandirayim miisaade ederseniz, benim
fel¢li bir kiz kardegim vardi. Felgli kiz kardesim vefat etti. 40 kiistir yasinda
belirtiler basladi. Bu defa ¢cocugum oziirlii oldu. Dolayisiyla ben dogdugum
giinden bu yana hayatimda bir oziirlii var. O bilinen sahis sakatti, felcti.
Annem bize sey tembihlerdi. Futbol oynayin oglum. Ama evin oniinde
oynayin. Evin oniinde oynayin bu ¢ocuk yiiziinden evin oniinden ¢ikmaz
zorunda kaldik. Simdi ¢ocugumdan dolayr demin anlattim. Giinliik hayatimi
A’dan Z’ye planlyyom. Simdi bunun faydalar: zararlar: su. Gegmigimde hep
bir eksik, basik taraf oldugunu, aydinlandik¢a, bilin¢lendikge yeni yeni fark
ediyorum. Aslinda hep bi yerlere bastirmisim. Sikildigimi, bastirildigimi
simdi yeni yeni daha iyi anladim. Ama su avantaji da var. Cocugumuzun
engelliligini ben ondan ¢ok daha erken kabullendim. Diyelim ki ben bir
ayda tamam dedim, bu ¢ocugum oziirliidiiv, aldim cebime koydum. Ama
annenin bu siireci iki yil siirdii. Ciinkii niye, benim hayatimda bir oziirlii
vardi zaten. Kiz kardesim icin tuvaletin kapisini agmak zorundaydim. Ya da
onun pislik seyini dokmek zorundaydim, benim hayatim boyleydi. Ya da
annem karst komsuya gitmek istediginde onun... Etmek zorundaydim. 17
vasina kadar hayatim boyle gecti. 18 yasina kadar. Ee onun icin kiiciik
kardesinin su anda abi mabi diyo onu opiiyor ama. Simdi liseye daha yeni

gecti. Ortaokula basladiktan sonra arkadaslar gelmeye baslayinca, oglum
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odasini _aywrmamizi_istedi. Bizim evimiz mutfakla birlesik, a¢ik mutfak.
Odasint boldiik ona 6zel oda yaptik. Bunu agik¢a bize itiraf etmese de
arkadaslariyla sakalasirken abisiyle ayni odada yatmak istemedigini
anladik biz. Cenk’i diger odaya aldik. Simdi hocam bazi seyleri ¢ocuklar
kii¢iik yasta bilincaltinda bastiryyorlar. Sonra bu ortaya ¢ikip firtina
yasamasini, depresyon yasamasini, ¢ok kaygi duyuyorum ben. Simdi liseye
baslvyor. Lise arkadaslarimin yanina kardesi gotiiremez. Her ne kadar evde
ilgilense de baksa da simdi yetiskin olmaya dogru gidiyor. Hele eviendigi
zaman onu daha biiyiik kambur olarak gorecek... Diger ee kardes zaman
zaman bir abim olsaydi. Onun kuzenleri var kendisinden yas¢a biiyiik onlar,
eksik duygularimi onlarla diizenliyoruz... P: Yine ben, asla kardesim bana
bagimli deyip... Kiiciik oglum bir yere gidiyorsa saatli izin veriyorum. Bana
sinirlenerek dedi ki, anne sen dedi, beni dedi, simirsiz bir sey, izin
vermiyorsun dedi. Hep abim yiiziinden dedi. Sinirlenmisti, hep abim
yiiziinden dedi, beni belli saatte evde olmami istiyorsun. Hani sanki gel
abine gorev al dedigimi hissetti. Sorumlulugunu hissetti” (K11-Perihan ve

KI12-Ercan).

Kardeslerin otizmden etkilenme derecesini (az ya da ¢ok etkilenme) bazen de
otizmli bireyin kendi tan1 derecesi veya yetenegi de belirlemektedir. Sayet otizmli birey
agir veya orta derecede etkilenmisse ya da yogun problem davranislara sahipse o zaman
ailedeki herkes gibi kardesler de daha fazla etkilenmis olmaktadirlar. Yok, eger otizmli
bireyin etkilenme derecesi hafifse ve bir¢ok konuda bagimsizsa ya da yliksek islevli
otizmli denilen bir yelpazede durum seyrediyorsa, o zaman da otizmli bireyle birlikte
yasami siirdiiren insanlarin etkilenmesi de az olmus olur. Yani K13’{in asagida belirttigi
gibi otizmli ¢ocuk yetenekli ise, bu yetenekleri sayesinde hem ebeveynler hem de
kardesler az da olsa pozitif yonde bir motivasyona sahip olmakta ve dogal olarak

siirecten az etkilenmektedirler.

“Bize dile getirmedi ama ashina bakarsan iste onunda belki o
Doruk'un ozel yetenekleri sayesinde o da bu donemi sikintili atlatmadi 6yle
diistiniiyoruz. Ciinkii onun arkadaslart Doruk'un bu yeteneklerinin ¢ok daha

fazla iizerinde duruyorlardi otizmden ziyade. Hep onu sorarlardi. Nasil
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yvapiyor, nasil ediyor, nerden biliyor, nasil hesapliyor seklinde... O belki
onun tiziilmesi, iste onun i¢inde bulundugu durumdan dolayr mahcup

olmasindan ziyade gururlanmasina sebep oluyordu” (K13-Ergin).

K36’nin asagidaki ifadeleri kardeslerin etkilenmesine dair farkl bir gerc¢ekligin
altin1 ¢izmistir. Yani ebeveynlerin daha ¢ok otizmli c¢ocuklarina yonelmeleri ve
dolayistyla diger ¢ocuklarini ihmal etmesi onlarin farkli bir sekilde etkilenmelerine yol
acmistir. Yani her cocugun anne babasinda sevgi ve ilgi istemesi en dogal hakkidir.
Ancak otizmli ailelerde bazen bu sevgi ve ilginin neredeyse hepsi otizmli ¢ocuga
yonelmekte ve diger ¢ocuk ihmal edilmektedir. Dolayisiyla o da anne babasinin
sevgisinden veya ilgisinden uzak biiylimiis olmaktadir. “Ablas: biiyiime ¢aginda ¢ok

etkilendi, cok etkilendi. Sevilmedigini diisvindii. Yalniz kaldigimi diisiindii. Eee ve ¢cok zor

bir ¢ocukluk ve genclik donemi yasadi... Bizim de o donemde yaptiklarimizi affediyor
belki ama olduk¢a etkilendi, olduk¢a etkilendi” (K36-Omer). Bu da son derece riskli bir
durumdur. Bunun i¢in ailelerin otizmli ¢cocuklarmi belli bir oranda kurtarayim derken,
diger saglikli cocugunu kaybetmemesi gerekmektedir. Bu dogrultuda K19’un

sOyledikleri de okunmaya degerdir.

“N: Aslinda biz anne babalarin ¢ocugu o ¢ocuklara fazla bir sey

veremiyoruz. Bu ¢cocugumuzun engeli var, buna bir seyler verelim diye

ugrasirken _diger c¢ocuklarimizi biraz orda ihmal ettik... Soéyle

etkilendiler: Belki onlar bize, anne baba olarak biz iiziilcez diye hi¢bir
zaman séylememisler. Ama tabi ki bir engelli kardesleri var. Ve
annesinin babasinin ¢ok fazla o kardesiyle ilgilendigini ve onun topluma
kazandirmak igin elinden (geleni yaptiklary) gecelerini giindiizlerine, her

seyini katip ¢alistiklarim biliyordular. Belki biraz egitim diizeylerinde

onlarin_geri kalmalarina veya daha iyi bir yerlerde olacaklari... Ben

kanaatindeyim. A:Tabi camim. N: Ama biz siirekli bu ¢ocukla ilgilendik,

lisede onlarin_hi¢ biz velisi olamadik cocuklarimizin. Yani kizimin ve

biiyiik oglumun ortaokulda velisi olamadim. Yani bizim ¢ocuklarimiz...
daha iyi yerlerde olacag: izlenimimiz vardi. Biz acaba biraz eksik mi

kaldik diye de stirekli kendimizi sorguluyoruz” (K18-Ayse ve 19-Nedim).
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Bu konuda en carpici ifadeler ise K22’nin sdyledikleridir. Gergekten otizmli
ailelerin yasadig1 en biiyiik sikintilarin basinda gelen bir husus da kardesler konusudur.
Bu nedenle kardeslere yonelik tedbirlerin artirilmasi ve psikolojik desteklerin sunulmasi
Aile ve Sosyal Politika Bakanlig1 i¢in kayitsiz ve sartsiz acil miidahale alanlarindan biri

olmalidir.

“Aslinda ee bulug cagina gelene kadar sorun yok. Ama bulug

cagindan sonra bu ¢evre seyinin ee c¢evre seyinin baskisinin olusmasiyla

arkadaslarivla olan, kardesinin oziirlii olmaswla yvasadigi sorunlarda belki

kizim desteksiz kaldi. Ciinkii benim esim giineydoguda tabur komutani bir

dagin basinda. Ben burda ailemin desteginden uzak ayri bir sehirde

yasiyorum. Kizim da ortada bir yerde bir ¢ocuk... Bu otistik ¢ocuk

ailelerinin yasadigi en biiyiik sikintilardan birisi... Ee kardesler aile icinde

dagitilan zaman diliminden fazla yararlanamiyolar. Otistik ¢ocuk o kadar
mesgul ediyo ki biitiin hayatinizi. Ben de kizimi 14 buguk yasindayken

kaybettim. Ee (Basiniz sag olsun, Arastirmaci) Cok biiyiik miicadele alanidir

otizmli bir ¢ocugun kardesi olmak. Evet, (Sagolun, Katilimci). Kardegsler

icin yapilmig herhangi bi ¢alisma yok. Mesela devletin boyle bi kaygi, biitce
ayirmishgt yok kardesler igin. Halbuki onlarin yasadiklart travma ¢ok
biiyiik. Eee yani onlara ee psikolojik destek verilmesi gerekir. Onlar i¢in
destek olmak onun icin bir planlama yapmak gerekir. Ucret ayrilmasi

gerekir. Boyle bi sey yok” (K22-Necla).

Bazen de otizmli bireyin kardesleri sosyal c¢evrenin baskici, dislayict ve
etiketleyici eylem ve sdylemlerden dolayi etkilenmis olmaktadir. Ornegin, “Bazi sosyal
olaylardan dolay: etkiledi, sosyal c¢evreden dolayi... Mesela c¢ok af edersiniz bir

arkadasi abisine deli dedigi icin bir daha onunla arkadaslik yvapmam dedi. Ama bir

zamanlar kiskangliklar: oldu, ogluma ¢ok ilgi gésterdigimizden kiskandi ama gegti”

(K25-Ilkin).

Kardeslerin otizmden etkilenmesinin daha ¢ok psikolojik bir etki oldugu ve bunu

ozgiiven agisinda da belirti verdigini K33 ile K38’in ifadelerinden anlagiimaktadir.
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“Daha é6zgiivensiz bir c¢ocuk oldu, éyle. Basarili, akilli bir ¢ocuk

olmasina ragmen bir ozgiiven eksikligi abisinden kaynaklt var” (K33-
Nuray).

“Zamani alma anlaminda beni (anneyi). Benim zamanimin %70’
Cem. Ama bu isten uzun vadede kim etkileniyor derseniz, ikiz kardes. Yani

psikolojik olarak etkilenmek... Mesela ikiz kardesi evienir mi bilmiyorum.

Ikiz kardesi ¢ocuk yapar mi bilmiyor. Ikiz kardesinin bana kars: kafasinda

ayrim yaptigimi diistinerek (otomatikman yaptik, vapmadik degil) ee bir

kini, bir hesabi, bir aligverisi var benimle. Bu ne zaman biter bilmiyorum.
Tkiz kardesi bir esle tanistigr zaman bunu nasil yansitacak ona. Bu hesap,
clinkii anne ile hesap ese yansir falan diyorlar, ben psikolog degilim, bunlar
nasil olacak bilmiyorum. Yani onun korkular: vardir, benim ¢ocugum boyle
olacak mi diye. Arkadaslar geldiginde utanmalar: var. Benden daha ¢ok
kardesi etkileniyor. Ben vaktimi veriyorum ama etkilenen o oluyor” (K38-

Aylin).

Her anne baba ¢ocuklarinin daha iyi yetismesini ve daha mutlu olmasini ister.
Ancak otizmli aileler bunu iki kat daha fazla istemektedir. Ciinkii tiim hayatlar1 kendi
cocuklar1 yani farkli gelisim seyri olan ¢ocuklar1 {izerinde yiirlimektedir. Dolayisiyla
mutlu ¢ocuk, mutlu ebeveyn veya mutlu kardes demek oldugunu diise kalka, miicadele
ederek 0grenmislerdir. Bunun i¢in her ne kadar ebeveynler iki farkli gereksinimi olan
cocuklarma (otizmli ve diger ¢ocuk) yonelik ¢aba sarf etseler ve onlar1 mutlu etmeye
caligsalar da muhakkak ki bir taraf kendisini daha az mutlu hissedecektir. Bu anlamda
isleri cok da kolay degildir. Ancak her seye ragmen kendilerini ¢ocuklarma adama
cabalar1 taktire sayandir. Dolayisiyla ¢ocuklarinin yasamlarinda adeta ‘“hayat
dengesi’nin merkezinde ebeveynlerinin oldugu goriilmektedir. Cilinkii bir tarafta otizmli
cocuklarmi yasama baglarken, diger taraftan diger ¢ocuklarinin hayattan kopmamasi

icin ¢aba sarf etmektedirler. Bu sdylenenlere K40’1n sdyledikleri 6rnek verilebilir.

“Yusuf’un hastaligi ¢iktiginda kizim 12 yasindaydi. Miimkiin
mertebe her seyi ona anlatarak gittik. Su anda 19 yasinda ve iiniversite
ogrencisi. Kardesini seven, hastaligimi, durumunu bilen, ne yapmasi

gerektigin bilen. Ben sunu séyleyeyim size; goziim kapali kendimden sonra
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Yusuf’u tek giivenip itimat edebilecegim kisi kizim, baba bile degil. Kizim.

Abla... Biz onu miimkiin mertebe etkilememeye calistik. Ikisine esit zaman

davranmaya ¢alistik, ben Yusuf’la ilgilenirken baba onunla ilgilendi. Esit

tutmaya ¢alistik. Kendi icinde tabii ki vardir etkilendigi siirecler ama bunu

bize hi¢ aksettirmedi. Hi¢ soylemedi, hi¢ orta yere ¢ikarmadi. Bildigimiz

yok. Ben kardesimden sikildim artik. Yeter hep onunla ilgileniyorsunuz,

bana da bakin serzenisi hi¢ olmadi bugiine kadar” (K40-Mukaddes).

Her insan kiicilikliigiinde kardes sahibi olmak ve onunla oynamak ister. Ancak
otizmli kardese sahip bireyler bu tiir bir sansa ¢ok fazla sahip degiller. Cogu zaman
kardesiyle oynamak yerine daha kiiciik yasta kardesine agabeylik, ablalik, anneli veya
babalik gibi rolleri iistlenerek sorumluluk almaktadir. Dolayisiyla otizmli bir ¢ocuk
annesi ve Kilinig Psikologu Nevin Eracar BASAR’in “Bir Otistikle Yasamak™ adli
kitabinda “erken olgunlasan kardes-gen¢ yasta katlanilan yalnizlik” (Basar, 1995:15)
ifadesiyle belirttigi gibi, otizmli kardese sahip bireyler daha kiiclik yaslarda biiyiik
vazifeler {istlenerek kendi ¢cocukluk cagindan, cocukluk hayallerinden ya da ¢ocukluk
diinyasindan kopmus olarak yasamini siirdiirmeye razi olmustur. Ancak her zorluga
ragmen bu kardeslerin ileriki yaslarda olmasi gerekenden de daha olgun, agirbasli,
anlayish, farklhiliklara saygili, hosgorilii ve engellilere duyarli oldugu da ayri1 bir
gergekliktir. Bu soOylenenlere paralel ifadeleri K42’nin asagidaki goriislerinden

bulabiliriz.

“Ablasi ¢ok olgun bir insan yani ¢ocuk olmadan once olgun olan bir

insandr ama simdi simdi kardesim normal olsaydi keske... Onunla giysi

kavgasi yapsaydik istiyor. Yani ya da benim arkadasim gibi olsaydi. Ya bir

giin gelse de konusmaya baslasa, sakay: biraksa, tiziildiigii de oluyor onun.

Birileri onu elegstirse ¢ok kiziyor. Korumact oluyor. Anne oluyor, yani

normal cocuklarimiz da bu otizmli cocuklar nedeniyle tam kendilerini

vasayamiyvorlar. Cok seylerinden ozveride bulunuyorlar ister istemez”

(K42-Goksenin).

Bu konuda kodlanmis katilimeilarin diginda saglikli iki kardes (bir agabey bir de

abla) ile otizmli kardeslerinden dolay1 etkilenip etkilenmedikleri hususunda goriisme
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yapilmistir. Bunlardan birincisi, K18 ve K19’un saglikli erkek ¢ocuklaridir. Bununla
asagidaki sekilde goriisme yapilmistir.

Arastirmaci: Otizmli kardesinizden dolay1 etkilendiginizi diisiiniiyor musunuz?
Bundan dolay1 bu giine kadar anne-babanizla paylasmadiginiz ve iginize attiginiz bir

durum var m1?

Agabey: “Valla aslinda otizmden nasil etkilendik? Ben kendi adima

konugsayim. Ablam ayri. Benim ¢ocuklarla olan iletisimim daha farkli boyut

kazandi bir kere. Orast kesin. Herhangi bir ¢ocugun hi¢ fark etmez otizmli
olsun olmasin benim onlarla olan iletisimim daha farkh bir boyuta gecti.

Normalde, normal bir ¢ocugun, otizmli olmayan bir ¢ocugun normalde

eriskin birinin kizmast gereken bir harekette kolay kolay kizamaz hale
geldim mesela. Ona bir iletisim kurup, giizel bir iletisim kurup daha iyi
anlatip olayr ¢oziimlemek daha mantikli gelmeye basladi. Yani sabir
etmenin ve iletisimi iyi saglamanin onemini anladim otizmli bir kardesimin

olmaswla...” (KI18- Ayse ve K19-Nedim’in 25 yasindaki erkek ¢ocuklar).

Arastirmaci: Bu pozitif bir durumdur, kazanimdir aslinda sizin i¢in, 6nemli bir
kazanim. Peki, kendiniz agisindan bir kayip olarak gordiigliniiz hususlar var mi1? Yani
sizi sinirlandirdigy, sizi engelledigi, sizin yasantinizi, geleceginizi, hi¢ dyle bir durum?

Bakis seklinizi?

K19(Baba): Yani egitim hayatinda veya sosyal etkilesiminde?

Agabey: “Aslinda ole bir sey yok. Ciinkii ben, ¢iinkii annemden de
babamdan da onlar bize ellerinden geldigi kadar bunu yansitmamaya
calistilar  yani  kardesimin  rahatsizligini  bize olumsuz taraflarini
yansitmamaya ¢alistilar siirekli. Biz agik¢ast yani ben, ablam icin de bunu
soyleyebilirim, biz hi¢ oyle bir eksiklik yasamadik” (KI18- Ayse ve KI9-
Nedim’in 25 yasindaki erkek ¢ocuklary).
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Arastirmaci: Kardesinizle etkilesiminiz nasil, araniz nasil?

Agabey: “Kardesimle etkilesimim... Aramizdaki bag aslinda ¢ok
komikti, ¢ok komikti. Zaten onu sevdigimden hi¢ siiphe etmiyor, bana ¢ok
gliveniyor. Ama bazen ¢ok kiskang olabiliyor. Ayrica ablamla olan

geciminde ee ablamin mesela bu sene evienecek olmasina baya bi kiskan¢lik

duyuyor. Bana da yansitiyor bunlari; bazen herkese yansitiyor, dogrusu bir

tek benle degil de; bizim aramizda giiclii bir bag var. Onun istedigi gibi

konusursak, onun istedigi gibi davranmirsak anlasmamiz daha kolay oluyor.

O zaman o da belli ediyor isteklerini. Sevgisini belli edebiliyor daha
rahat¢a. Ama istedigi gibi konusulunca, istedigi gibi davranilinca. Yani
yumusak bir dille... A:Konusmak onemli. Tabi davranis 6nemli” (KI18- Ayse
ve K19-Nedim’in 25 yasindaki erkek ¢ocuklary).

Kardeslerin otizmden etkilenmesine yonelik katilimcilara yoneltilen sorulardan
birisi de “Abisi arkadaslarini eve getirip gotiiriiyor mu? "sorusu olmustur. Bu soruya

K16 ve K27 nin verdikleri cevaplar asagidaki sekildedir.

“Abisi ile arasi ¢ok kotii... Getirmiyo. Kimseyi getirmiyor. Hakan in
durumundan dolayr abisi ¢ok rahatsiz ee ikisi de birbirlerinin negatif
duygularimin  farkinda. Hakan, abisinin ondan utandiginin, otizmli
olmasindan dolayr ona dfkeli oldugunun farkinda bilincinde. O da bundan
dolay1 evde abisini istemiyor. Zaten abisi Istanbul 'da yasiyor. Cok nadir, iki
ayda bir iki giinliigiine eve geliyor. Hemen hemen hi¢ goriistiiremiyoruz gibi
bir sey. Yani, hani Volkan evdeyse biz digart ¢ikiyoruz. Biz evdeysek o disar
ctkiyor. Yani ciddi bir sikintt var” (K16-Hiilya).

Arastirmact: Abisi bunu isteyerek mi siirdiiriiyor. Yoksa istemeden kardesinden
dolay1r m1? Yani otizmli kardes ile agabey bilingli olarak tavir i¢inde mi? Yoksa

kardesinin davranislar1 zorunlu olarak mi?

“Kardesinin davraniglart onu zorunlu olarak bu hale getiriyor gibi
diigtiniiyorum. Ama sey Volkan da yapt olarak bunu kendi iginde
cozebilecek, anlayabilecek yapida degil. Belli bir ofkeye sahip siirekli.
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Benim kardesim niye otizmli, neden herkesin degil de benim diye. Ama tabi
zaman zaman adim atmayir deniyor. Hakan sorun ¢ikarmadigi zaman. Ona
karsi mesela Hakan in ihtiyaglarini goz ontinde bulunduruyor. Ee ev icinde
onunla aym ortamda olmak istiyor. Disarida goziikmek istemiyor ama
Hakan sey yapmus izin vermiyor. Ona, Volkan da Hakan’dan olumlu bir

tepki gormedigi icin, yani olumsuz” (K16-Hiilya).

Arastirmact: Nasil izin vermiyor?

“Yani abisinin evdeki varligindan rahatsiz. Onu evde istemiyor. A¢ik
bir sekilde belli ediyor. Abisini gordiigii zaman ofkeye kapiliyor. Rahatsiz
oluyor, kendini odaya kapatiyor. Onu gordiigiinde bile tavrindan belli,
abisinin ayakkabilarint bile gorse aa abim gelmis diyip rahatsiz oluyor.
Hemen evden ¢ikmak istiyor. Gitmek istiyor. Gordiigii gibi kapatiyor... Yani

iki ¢ocugumun arasinda kaliyorum su anda” (K16-Hiilya).

Arastirmaci: Abisi arkadaslarini eve getirip gotiirliyor mu?

“Hayr, getiremedi, ¢ok samimi Aykut’u taniyanlar ¢ok ender,

herkesi getiremez” (K27-Jale).

3.4.2. Otizmli Bireyin Ailede Daha Cok Etkilesime Gegtigi Kisiler

Burada katilimcilara “Otizmli ¢ocugunuz ailede daha ¢ok kiminle etkilesime
geciyor?” sorusu yoneltilmistir. Katilimcilar etkilesime ge¢meyi daha c¢ok otizmli
cocuklarmin kime bagimli veya zamanm ¢ogunu kiminle gecirdigi seklinde diisiinerek
cevap vermislerdir. Katilimcilardan gelen cevaplar Tablo 21°de 5 farkh alt kategori

olarak belirlenmistir. Bunlar sirayla;

1- Annesiyle

2- Babasiyla

3- Hem anneyle hem babayla

4- Herkesle

5- Ablasiyla etkilesime gectigi, sekilde verilmistir.



168

Bu alt kategoriler de gdsteriyor ki, otizmli bireyler anneyle daha ¢ok etkilesime
gegmektedir. Bunun da sebebi, annenin daha ¢ok otizmli bireyle ilgilenmis olmasidir.
Dolayisiyla annenin otizmli bireyle etkilesiminin sebebi, otizmli bireyin hemen hemen
her ihtiyacinin anne tarafinda karsilanmis olmasi olarak goriilebilir. Bu ihtiyaglarin
kargilanmasia endeksli olarak gerceklesen etkilesim ise ayni zamanda anne ile otizmli
bireyin karsilikl1 birbirine bagimli hale gelmesini de saglamistir. Bu karsilikli bagimlilik
ise her iki bireyin de yasam seklini/tarzini veya yasam kiiltiiriinii neredeyse paralel kilip
aynilastirmistir. Boylece anne adeta kendi yasamini otizmli ¢ocugunun yasami ve
istekleri dogrultusunda feda etmistir. Oyle ki, annelerin ¢ogu neredeyse yasamlarmim
tamamin1 kendi ¢ocugunun istekleri ve ihtiyaglar1 dogrultusunda planlamistir. Bu
annelerin artikk ne kendilerine ayirabilecekleri bir zamanlarinin oldugu ne de
hastalandiklarinda yatak yatabilecekleri bir firsatlarinin oldugu sdéylenebilir. Bu konuda

K24’iin ifadeleri dikkat ¢ekmistir.

“Bana belirli bir siire anormal bir baglhilik gésterdi. Ama gece
gilindiiz bir sey yapiyorduk onunla. O siirece girdigimiz zaman M. hocam
uyardi. Giizide hamm isler kotiiye gitmeye baslad: dedi. Siz dedi, boyle hafif
hafif kaybolmaya baslayin. Iste bir gece gidip arkadasimda yatmaya
basladim. Gidip gelivordum. Iki giin anneme gidiyordum Istanbul’a
geliyordum filan. Ondan sonra ben Damla’yi, Mayis ayinda babam vefat
etti, iki ay bwraktim. (Allah rahmet etsin, Arastirmact) Tesekkiir ederim”
(24-Guizide).

Burada K24’iin iki ay ¢ocugundan ayri1 kaldigi vurgusu, aslinda ¢ocugunun
kendisine olan bagliligmin bitmesini istemesi ve kendine de bagimsiz bir yasam alani
acma ¢abasi olarak yorumlanabilir. Dolayisiyla bir uzman destegiyle mevcut risklerden

kendini bir nabze de olsa korumak istemistir.
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Tablo 21. Otizmli Bireyin Ailede Daha Cok Etkilesime Gegtigi Kisiler

Soru Otizmli ¢ocugunuz ailede daha ¢ok kiminle etkilesime geciyor?

Alt kategoriler Soruya iligkin katilimcilarin cevaplari

“Ya benle daha sey ama. Babasini daha tercih ediyor. Ciinkii benle demek okul
demek. Babasiyla demek gezme demek (K5-Filiz).” “P: Benimle, anneyle,
anneyle (K11-Perihan ve K12-Ercan).” “E: %100 anneyle. (A: %100 demeyelim
canim son zamanlarda.) E: Anne suanda emekli oldugu i¢in ve siirekli beraber
olduklar1 i¢in ve hakkaten de iyi bir anne oldugu i¢in; yani ¢ocuguna ¢ok etkili
oldugu i¢in ve bu konuda bilingli anne oldugu igin. (A: Aaaa g¢ok tesekkiir
ederim.) E: Yok, iltifat oldugu i¢in degil gerg¢ek o yani. Biz disarida oldugumuz
icin genelde aksamdan aksama tabi ne derece sosyallestigimiz... Tabi yani bir
sevgi bagi hep var ama bir annenin gosterdigi sefkati ve yakinligi tabi biz
gosteremiyoruz (K14-Ayse ve K15-Ergiin).” “A: Valla en iyi anne tabi ki ben
oldugum igin. Tabi simdi babayla artik biraz ergenlige girdigi igin ama kiiglikken
mesela bensiz sokaga ¢ikmazdi. N: Son eee herhalde bi 3 yil oldu. 3 yila kadar
Melik 11 yasina kadar veya 3-4 yil diyeyim 11 yasina kadar en giizel iletisime
1- Annesiyle gectigi anne; son iste 4. yil babayla. Yani kendini ne zaman biraz degismeye
basladigindan bu yana biz daha iyi anlasiyoruz (K18-Ayse ve K19-Nedim).”
“Anne benle (K25-ilkin).” “Ben Arda’nim hig bi problemlerini higbir seyini biitiin
bakimini her seyini Arda’nin ben {istleniyorum. O yiizden onlara Arda’yla ilgili
higbir yiikiimliiliik higbir sorumluluk yiiklemedim, vermedim, almakta istemediler
zaten(K26-Miinnever).” “Anneyle (K30-Giilser).” “Benimle (K31-Sevim).” “Evet
en ¢ok benimle etkilesim (K38- Aylin).” “Benle, her ikisi de daha c¢ok benle
geciyorlar. Babayla da iyiler ama tabi en ¢ok beni gordiikleri i¢in benimle daha,
ben daha fazla onlarmn ig¢indeyim. Onlarmn egitimleri olsun, rahatsizlig1 olsun, her
tiirlii alanda ben oldugum icin ee baba tabi yani taktir edersiniz ki (kahkaha atar)
maddiyati1 karsilaya bilmesi i¢in biraz daha fazla disarida, ama babayla da
iletisimleri iyi. Ozellikle kizimin babayla daha iletisimi iyi(K39-Alev).” “Benle,
anneyle (En ¢ok sorun da yasiyorlar) (K40-Mukaddes).” “Benimle (K42-
Goksenin).”

2- Babasiyla “Babastyla. (K33-Nuray).” (En ¢ok sorun yasayan da babasi, Arastirmaci)
“Aslinda bizim annesiyle iyi bir is boliimiimiiz var. Doruk'un hayatiyla ilgili.
Doruk'un disaridaki islerini ikiye boliiyoruz. Yani sanat ve akademik isleriyle
annesi ilgileniyor. Spor isleriyle de ben ilgileniyorum. Ama spor dedigimiz
haftanmn 5 giinii. Yani ben evde oldukga fazla bir diyalogu oluyor. Ikimize de
diiskiindiir diye diisiniiyorum. Yani hem annesini, hem babasini ayn1 anda arayan

3- Hem anneyle

hem babayla bir ¢ocuktur Doruk yani (K13-Ergin).” “Simdi konular farkli. Is ile ilgili
konularda babayla konusur. Ee benimle politika konusur. Dedikodu yapariz ¢ok
sever dedikodu. O biliyorsunuz bunu yapti. Hemen bayilir onlara gozleri piril piril
olur (K23-Cigdem).” “Baba ve benle (K34-Hale).”
A- Herkesle “Hemen hemen herkesle (Anne ¢ocukla yalniz kaliyor. Esi vefat etmis. Diger iki

cocugu evlenip ayr1 yasiyorlar) (K32- Bircan).”
“Ablay1 ¢ok sever. Simdi ablasi rahatsiz raporlu geldi. Diinyalar onun, onun igin
(K24-Giizide).”

5- Ablasiyla

3.4.3. Otizmli Bireyin Kardesleri ile Etkilesim Durumu

Otizmli bireyin kardesleri ile etkilesimi genel anlamda iyi oldugu tespit
edilmistir. Burada kardeslerin otizmli kardesini sahiplenmesi veya sahip ¢ikmasi, onu
korumasi anlaminda diisliniildiglinde iyidir. Ancak kardeslerin otizmli kardesi ile

sosyal yasama girmesi, arkadas ortamina sokmasi noktasinda diisiiniildiiglinde pek de
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iyl olmadig1 goriilecektir. Ciinkii daha once ailede anneden sonra otizmden en g¢ok
etkilenen kardesler oldugu vurgulanmisti. Simdi ise katilimcilara sorulan “otizmli
cocugunuzla diger ¢ocugunuzun veya c¢ocuklarmmizin bir biriyle olan etkilesimleri

nasildir?” sorusuna su cevaplar verilmistir.

“Cok iyi. Yani abisinin gelmedigi giinlerde onu merak eder. Ne
zaman gelecegini sorar sik sik. Telefon da kullanabiliyor. Kendi
telefonuyla aryor. Arar sorar. Birlikte dolastiklari olur. Nisanli abisi
suanda... Niganlisiyla birlikte onunla zaman zaman gezerler” (K13-Ergin).

“A: Valla ablayla kiigiikken ¢ok daha iyiydi, ablasi okula
(iiniversiteye) gittigi icin birakip onu baya bi kiistii ablaya. N: ¢ok
icerlendi, gelip gittiginde onun c¢antasini  bosaltryordu, valizini
bosaltryordu gitmesin diye. Tabi séylemiyordu yani o zamanlar simdiki
gibi anlatamazdi. Gitme demiyordu ona ama valizini bosaltryordu onun”
(K18-Ayse ve K19-Nedim).

“Kiigiikken ¢ok ¢ok iyiydi. Bir sene oncesine kadar onu galiba bebek
olarak gériiyordu. Yalmiz bu sene birka¢ aydan beri onu basladr biraz
seylerini takmaya, ¢ekiyor, kaldirtyor, o benim yanima geldigi zaman bir
abilik taslarmis gibi oluyor. Onun o duygulari basladi. Onu ¢ozemiyorum,
neden (K30-Giilser). (Birlikte oyunuyorlar mi? Arastirmaci) Yok, yok
oynamak yok” (K30-Giilser).

“Ozge (otizmli kiz1) iyi mesela biz oturdugumuz zaman genellikle
abisinin (otizmli 0glu) yamnda oturmay tercih ediyor. Mesela Ozge evde
abinin ihtiyaglarini giderebiliyor. Mesela abi su mu istiyor, bi sey mi istiyor.
Hadi diyorum, kizim kalk diyorum, dogu kiiltiiriiyle haydi kizim kalk abiye
su ver (giilerek anlatiyor). Ozge kalkip gidiyor, su doldurup abiye su
veriyor. Ozge’yi o yonlerde kullaniyorum. Iste meyve tabagini hazirlyyorum,
hadi Ozge diyorum bunu abiye gotiir ver. Ozge kalkip gétiiriiyor. Ama abi
ile vakit gecirmeyi Ozge seviyor” (K39-Alev).

Burada K9-10 (es), K31 ve K40-41’in (es) asagidaki ifadelerinden dikkat ¢ceken
ortak cevap iki hususla 6zetlenebilir. Birincisi, saglikli cocuklari ile otizmli ¢ocuklar1

arasmin gayet iyi oldugu vurgusudur. Ikincisi ise, saglikli gocuklarmm kendileri igin
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“en biiyiik destek¢i ve en biiyiik sans” oldugu hususudur. Bu ifadelerin detaylari

asagidaki gibi verilmistir.

“Abisi ile iletigimi giizel. Sami aslinda abisini ¢okta kiskaniyor ayni
zamanda. Abisi kardesine ¢ok diiskiin... Sami ile gectigi halde tiim hayati.
Sami’ye ¢ok bakmak zorunda kaldi benim biiyiik oglum. Yani Allah

tuttugunu altin etsin diyorum. Benim en biiyiik destek¢cim de abisi oldu. Cok

bakti ona, ben onu okulda ihmal ettim. Ama o Sami’ye ¢ok diigkiin...

Abisiynen de iletisimi giizel. Ee o geldigi zaman, hatta Sami abisini
kiskaniyor. Tamamen ilgi boliiniiyor ya hemen, ben iste ¢erez almisim iste
abisinin oniine gotiiriiyorum, tek ¢ocuk (iiniversitede okuyan ¢cugunu
kastediyor, Arastirmaci) iste gelmis. Ondan sonra hemen ona iletisime bak,
giizellik iste surda. Hadi sen Tokat’a git bakayim diyor. O Tokat’ta okuyor.
Hemen onu Tokat’a yollamak istiyor yeniden. O da giizel bir sey, giiliiyoruz,
iste hosumuza gidiyor. Oyle iste...” (K31-Sevim).

“Evet, o benim en biiyiik sansim. Ciinkii abisi onun ogretmeni.

Benden ogrenemedigini, babasindan ogrenemedigini, abisinden ogreniyor.
Abisi ona ¢ok kararli yaklasiyor ve abisinin bir kerede séyledigini ¢ok iyi
anlvor, onu yasama gegiriyor. Bunlart kalici 6grenme haline getirebiliyor.
Abisiyle iligkileri ¢ok olumlu ve gergekten ¢ok ogretici ve ¢ok yararh
oluyor” (K9-Giilnur ve K10-Abdullah).

“Aralarinda inanilmaz bir bag var. Abla iiniversiteyi kazand: gitti,
biz bir buguk ay bir sikinti yasadik. Ablam niye gidiyor? Nereye gidiyor?
Nerede yatacak? Yemegini kim pisirecek? Camagswrint kim yikayacak? En
son iste kiz yurdunda kaliyor, ablamiz Samsun da, Yusuf’'u da aldik
gotiirdiik yurdun igine soktuk, bak burasi yemekhanesi, burada yemegini
yiyor, burast yatagi, burast ¢alisma masasi... Cantasini toplayip “’hadi abla
gel geri donelim, evimize donelim’’ dedi, ¢izim seylerini gosterdi ona
masasini, ¢alisma alanini, ben Rize’de okuyamam benim burada ne kadar
kitabim var, ¢izim alanim var bunlar Rize’deki okulda yok, o yiizden ben
burada kalacagim, dedi ona abla. Bunun iizerine, tamam ne kadar
okuyacaksin? Dort yil. Simdi abla geliyor diyor ki, Yusuf vazgegtim. Ben

okumayacagim. Rize’ye geri doniiyorum. Hayir, senin tiniversiten var. Dort
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yil sonra geleceksin. Onu kafasinda netlesti ve oturdu. Bizim ¢ocuklarimizin
en biiyiik seyi, onlari bazen anlamiyorlar diye biz onlart anlatmiyoruz ya da
tiseniyoruz, kolayina kagryoruz. Ashinda anlatirsak veya gésterirsek daha
¢abuk, daha rahat aliyorlar, biz, konusmadiklar: i¢in anlamadiklarini da
diigtiniiyoruz. Veyahutta iste bir kere soyledim anlamadi, iki kere daha
soyleyince ne anlayacak, gene anlamayacak deyip vazgegiyoruz. Onlart
anlatana kadar, anlayana kadar, kafalarinda yerlestirip oturtana kadar
anlatmak zorundayiz. Otizmin bence en gsey nedeni bu, biz onlarin
konusmadiklar: icin, diistincelerini bize anlatmadiklar: icin biz de onlari

anlatmaktan  kaginiyoruz” (K40-Mukaddes). “Tabi sonugta 2 tane

cocugumuz var. En biiviik sanslarimizdan biri, ablanmin yani biiyiik kizimin
yasimin istiinde bir olgunluga sahip olmasi ozellikle, iste kardesinin
hastaligimin bilincinde olmasi, onu sahiplenmesi en biiyiik avantajimiz

olarak goriiyorum” (K41-Resul).

Foto 11. Mercan Marketin Girisi / Yeni Ciftlik - Tekirdag — 08.08.2012

3.4.4. Otizmli Bireyin Ailede En Cok Sorun Yasadig1 Kisiler

Burada otizmli bireyin ailede en ¢ok sorun yasadigi kisiler ve nedenlerinin
tespiti icin katilimcilara  “Ofizmli ¢ocugunuz ailede daha ¢ok kiminle sorun
yasamaktadir? Sizce nedeni nedir?” sorular1 sorulmustur. Bu sorunun cevabina iligkin

veriler ise Tablo 22’de verilmistir. Bunlar;
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1- Babasiyla
2-  Abisiyle
3-  Annesiyle gibi ii¢ alt kategoride verilmistir.

Ayrica otizmli bireylerin ailede en ¢ok sorun yasadigi kisilerle neden sorun
yasadig1 ise, yine Tablo 22°de ii¢ alt kategoride verilen cevaplarin i¢inde verilmistir. Bu
nedenler sirayla soyle ifade edilmistir.

1- Babalariyla daha fazla sorun yasamalarmin sebeplerini;

a- Babalarin daha c¢ok otorite davranmasi

b- Kuralci olmalar1

c- Tahammiilsiiz ya da tam bir baba gibi davranmalar1, seklinde ifade edilmistir.

2- Agabeyleriyle daha ¢ok sorun yasamalarinin sebeplerini;

a- Anne-babanin abisine davrandigi gibi davranmak istemesi

b- Kiskanc¢lik duymasi

c- Abisinin egyalarina zarar vermesi, seklinde agiklanmistir.

3- Anneleriyle sorun yasamalarinin temel sebebi ise;

a- Annenin ¢ocuguna séz gecirememesi

b- Kuralci, miidahaleci olmasi

c- Egitici olmasindan kaynaklandigi, seklinde ifade edilmistir.

Burada bir hususa daha dikkat ¢cekmek gerekir. O da ebeveynlerin cogu zaman
otizmli ¢ocuklarma yonelik farkli tutum sergilemeleridir. Yani bazen anne otizmli
cocugunun problem davranmiglarma kars1 kararli davranirken, baba daha tavizkar
olmaktadir. Bazen de baba ¢ocuguna karsi kararli davranirken, anne daha kararsiz,
tavizkar davranmaktadir. Bu da otizmli bireyin davranig sorunlarini artirmakta ve
ebevenler arasinda tartismaya yol agmaktadir. Dolayisiyla ebeveynlerin otizmli
cocuklarma karsi ortak tavir iginde olmalari, hem ¢ocuklarmin problem davraniglarni

azaltacak hem de daha az tartismis olacaklardir. K40, bu paralelde goriis beyan etmistir.

“Bu igle gerek egitim boyutuyla gerek kural boyutuyla ben daha ¢ok
ilgileniyorum. Baba giivendigi kalesi, ¢ok yumusak her istedigini
yaptirabilecegi, rahat nazlanabilecegi, kural koymayan, koysa da ¢abuk
vazgegcen bir yapt oldugu icin benimle daha ¢ok zaman gegiriyor.

Yapmasi gereken her seyi, ozel egitiminden tutun da okul kurallari, okul
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odevleri, giinliik yasam becerisinin hepsini ben denetledigim i¢in, ben

biraz daha kotii bir sey oluyorum bu konuda” (K40-Mukaddes).

Tablo 22. Otizmli Birey ile Ailede Daha Cok Sorun Yasayanlarin Durumu

Soru Otizmli ¢ocugunuz ailede daha ¢ok kiminle sorun yasamaktadir?

Alt kategoriler Soruya iligkin katilimeilarin cevaplart

“Benimle, (giilerek anlatir) her konuda nerdeyse (K34-Hale).” “Oglumda var. O giicli
kuvvetli bir sey yaptigi zaman, mesela ben masaya otur dedigim zaman oturmak
istemiyorsa ben onu oturtamam. Yani o sikintilari oglumda yasiyoruz (K39-Alev).” Benle
(aym1 zaman en ¢ok etkilesime de geciyorlar) soyle; ben daha kuralci bir yapiya sahibim.

1- Annesiyle

Ben denetledigim igin, ben biraz daha koétii bir sey oluyorum bu konuda (K40-
Mukaddes).”

“P: Babayla, Ciinkii baba daha otoriter. Baba yasaklari belki daha sert koyuyor. Ben daha
yumusagim, duygusalim babaya gore. O ylizden baba hayir dedigi i¢in, simdi iyi ama
bundan 6nce caligirken resmen babanin eve gelmesini istemiyordu. Daha ayakkabilarini
¢ikarmadan baba gitsin evden babaanne gile gitsin diyordu E: Hocam ben Cenk’e
davranirken kararli davrantyorum. ste biz erkekler kadinlar kadar duygusal degiliz. Simdi
Cenk’e ben istedigimi yaptirmak i¢in zaman zaman sesimi yiikseltiyorum. Zaman zaman
yaptirmak i¢in kolundan gekip istedigimi yaptiriyorum. Ben soyledigim zaman bir sekilde
kararliligimi gordiigii zaman itaat edip onu yapiyor. Simdi biz aileler sunda zorlaniyoruz:
Otistik ¢ocugun davraniglarinmn otizmden kaynaklanan davranislari var, bide kisiliginden
kaynaklanan davranislari var. Mesela Cenk otistik ama inatg1 bir kisiligi var. Yani otistik
olmasaydi da inatc1 bir insan olacakt: bu konuda. Inat eder fakat kararliik gordiigii zaman
egilir. Simdi ben bunu kesif ettigim i¢in Cenk sunu yapmayacaz dedigim zaman Cenk
yapar. Omegin esim Otizm Platformunun iki giindiir genel kongresine gidiyor ve iki
giindiir Cenk’e ben bakiyorum. iki giin ben ve Cenk sorun yasamiyoruz. Cenk yemegini
koydum yersen yersin diyorum, tekrar koymayacam. O anda yemese bile bes dakika sonra
bile gelip o tabagindaki yemegi yiyor. Ama anne dyle yapmiyor. Anne diyor ki; yemek
yemek istemedigi siirece ya pesinde geziyor ya iki saat sonra veriyor. Iste annede bir
teslimiyet oldugu i¢in bunu kullanmaya calistyor. Otistikler her zaman IQ su sifir insanlar
olmayabiliyor, insan kullanmayi 6grenebiliyor. Onun zafiyetini farkina variyor. Ciinkii
ben sdylediklerim konusunda kararli davraniyorum. (Ortak tavir ¢ok 6nemli, Arastirmaci)
P: Evet, ben ¢ok kararsiz, ¢ok duygusal davrandigimi sOyleyemem de esimin kararli
olmasi bazen benim kurtaricim oluyor. (K11-Perihan ve K12-Ercan).” “Babamiz biraz
kuralci oldugu i¢in babamizla, babamiza tepki veriyor. Ama baba onu yatistirabiliyor
(K25-1kin).” “Babayla didismeye geciyor en ¢ok (K30-Giilser).” “Babayla, simdi
babamiz tahammiilsiiz. Sikintili bir yapis1 var. Babayla daha c¢ok yasiyor. Ciinkii ¢ok
bagirtyor babasi. Eline ¢ok terlik aliyor, vurmasa bile. Ee Sami’nin de ¢ok korkan yapisi
var. Bizde Odalarimizi ayirdik. Ee ben ayr1 oturuyorum. O ayr1 oturuyor. Cozdiik, boyle
¢0zdiik problemimizi yani (K31-Sevim).” “Babasiyla... Ciinkii babasi daha ¢ok bir baba
gibi davraniyor. Ben biraz daha katiyim. Biraz daha ben iste bu konuda birikimim var
deyim. Iste, okuyorum, daha ¢ok &greniyorum, daha ¢ok 6rnek goriiyorum. Ben daha bi
bazen kat1 ve sert olabiliyorum. Iste yapilmasi gereken sudur diyorum. Ama babasinda
dyle bir seyi yok. Oyle olunca o daha ¢ok kiziyor, daha ¢ok duygulaniyor. Daha ¢ok
duygularinin esir oluyor. Daha ¢ok kendi aralarinda gatisiyorlar (K33-Nuray).”

2- Babasiyla

“Abisiyle zor. Pek bazen gecinemiyorlar. Abimizle biz sorunlar yasiyoruz. (K5-Filiz).”
“A: Abisinin sorun yasadi daha 6nce. O da neden? Bizim hatamizdan dolay1 olabilir.
Ciinkii biz abiye kiziyorduk. Bir yere gittiginde ¢abuk gelmiyorsun diye. O okulda
bilhassa yani okula gittigi zamanlar, lisede “Nigin eve gelmedin? Hadi gel” o tabi
etkileniyor. Oradan bu sefer boyle kiziyordu; yani... “Annem ariyor seni yoksun.” diye...
3- Abisiyle Bir tek ona kars1 6le var. N: Evet o vardi. Ama o da kirildi. (K18-Ayse ve K19-Nedim).”
“O vyine kardesiyle. Yani kiskanclik var. Eee korku var. Abisinden korku var ¢iinkii
abisinin ¢ok esyasini kirip doktiigii i¢in abisi biraz patakladi onu. O onu patakladigi igin
ben de abisine kizdim. Otizmli olan digerinden ¢ekiniyor. Ciinkii otizmli olan digerinin
cok esyasini kirdi-doktii, hasar verdi vesaire. Eee kiskanclik iki taraf i¢in var. Ama bi
cesit sevgileri de var (K38-Aylin).”
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3.4.5. Otizmli Birey ile Birlikte Yasamanin Giicliikleri

Otizmli bireylerin bir ¢oguyla birlikte yasamak kolay degildir. Ciinkii bu
bireylerin kendilerine has problem davraniglar1 vardir. Bu davraniglar1 anlamak ve
onunla bas etmek zordur. Bu zorlugu saglayan en temel sorun ise, otizmli bireylerin
konugamamasit veya sinirlt konusmasidir. Kl11’in ifade ettigi; “Yani konusamiyor
cocugumuz mesela. Ihtivaglarim  sozciik bazinda anlatabilivor. Ciimle bazinda

’

kuramiyor.” gibi otizmli bireylerin ¢ogu ihtiyaglarin1 bile smirli sozciikle dile
getirmektedir. Bu durumda olan bireyleri anlamak zorlasinca onlarla birlikte yasamak
da zorlagmaktadir. Kald1 ki her otizmli bireyin kendine ait bir diinyas1 ve o diinyanin da
kendine uygun kurallar1 vardir. Sayet otizmli birey ile yasayan kisi veya kisiler o
diinyay1 ve kurallarmi bilmiyorsa o zaman onunla birlikte yasamak daha da giiclesir.
Ayn1 zamanda otizmli bireylerin diinyasi, bizim alisik oldugumuz diinyadan daha da
karmasik ve daha degisken olmasi da birlikte yasamayi zorlastirmustir. Birlikte
yasamay1 siirdiiren insanlar sosyallesen veya sosyallestirme siirecini d6nemli bir kismini
tamamlayan bireylerdir. Ancak otizmli bireylerin 6nemli bir kismi sosyallesme
noktasinda da gii¢ bireylerdir. Bunlar sosyallesmeye karsi direngli ama anti sosyal
davranis noktasinda da direngsiz bireylerdirler. Diger bir ifadeyle, otizmli bireylerin
cogu geg¢ veya gii¢ sosyallesmesine karsin sosyal olmayan olumsuz davraniglar takinti
yoluyla daha kolay edinirler. Hatta hi¢ beklenmedik bir anda olumsuz bir davranig
yerlesir ve onun sagaltimi oldukca giiglesir. Ornegin, bir dgrencimiz ailesiyle bir
akrabasinin diigiiniine gitmis ve diiglindeki bazi genclerin oradaki kizlara laf attigina
sahit olmustur. Bu 6grencimiz ondan sonra evde kendi ablalarina, sokakta ve okulda ise
gordiigii her kiza “ibne kizlar, it kizlar” gibi birkag sozciikle siirekli sozlii olarak
satastig1 ve saldirganlastigi gozlemlenmistir. Hatta 6gretmeni tarafinda kitap fuarina
gotiiriilmiis ve bagka okullardan oraya getirilen kiz 6grencilere de ayni sekilde sozli
satagmanin yanisira saldirida bulunmustur. Dogal olarak bu davranisi ¢evrenin tepkisini
cekmis ve Ogretmeni de Ogrenciyi kontrol edemedigi icin hemen o ortamdan
uzaklagtrmistir. Dolayisiyla bu davranmigin sagaltimi kolay olmamistir. Bunun gibi
cokca Ornek siralanabilir. Bu yiizden otizmli bireylerle yasamak, onlarla birlikte bir
Omiir siirmek hem anne hem baba hem da kardesler acisinda ¢ok zordur. Ciinkii bu
bireylerin 6nemli bir kesiminin birka¢ dakika sonra nasil bir davranis sergileyecegi cogu
zaman kestirilememektedir. Bu zorlugun anlasilmasma yardimeci olacak bir dizi bulgu

asagidaki tabloda verilmistir.
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Tablo 23’te katilimcilara yoneltilen, “Otizmli ¢ocugunuzla birlikte yasarken ne

tiir zorluklarla karsilastiniz?” sorusuna katilimcilar 14 farkli alt kategoride cevap

vermislerdir. Bunlar;

1-

10-
11-
12-
13-
14-

Hazir asker gibiyiz, riiyamizda bile bunlarla ugrasiyoruz. Diger bir ifadeyle
surekli hazir kitada, onun emrinde hareket edilir.

Gli¢ simdi onda, istedigini yaptiriyor. Ya da paran var yok bilmez, illaki
istedigini yerine getirir.

Iletisimimizi engeller ve bizi baskasiyla paylasmaz. Diger bir ifadeyle
ebeveynlerin ilgisini stirekli lizerinde toplar ve birbirleriyle veya baskalariyla
iletisimini engelleyerek kendisiyle ilgilenmesini ister.

Erken uyanir ve uyandig: gibi kimseyi uyutmaz veya istekleri dogrultusunda
yonlendirir.

Okul zamana servis i¢in sabirsizlanir ve kolay sakinlesmez.

Olmadik yerde “garip sesler c¢ikartmasi, tuhaf sekilde bagmrmasi veya
aglayarak kendini ifade etmesi” canimizi sikar.

Kendimizi ona adadik, tamamen bizim hayatimizi kaplamis bir haldeyiz.
Kriz davraniglar1 yiiziinden kis boyunca sakir sakir dayak yedim (biliyor
musunuz?)

Sosyal ortamlarda rahat durmamasi veya misafir geldiginde sorun ¢ikarmasi
Hareketli olusu ve evden kagma girisimleri

Gereksiz korkular1 (kanatl hayvanlarla ilgili)

Ansiz ve belirsiz davranislar veya zamanla degisen davranis sorunlari

Anlik duygu degisimi ve kismi zamanli bakici sorunu

Oz bakim yetersizligi, olarak siralanmistir.

Bu 14 alt kategoride siralanan verilerin yanisira asagidaki iki paragrafta verilen

katilimcilarin ifadeleri de, otizmli bireylerle yasamanm zorluk derecesini ortaya

koymustur. Bu kategorilere ek olarak 4 kategori daha tablo disinda verilmistir.

15-

Ergenlikten kaynaklanan saldirganlik;

“P: Ergenlikte ¢cok sorun yasadik hocam... Dondii beni bile 1sirmaya

kallasti Cenk. E: Yani tantyamadik ¢ocugumuzu. Yiiziimdeki o yaray: yillar

once Cenk yapti. P: ... Alti yedi sene dnce falan. E: Cenk on ii¢, on dort
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vasinda iken... P: Evet. Hocam okuldan geliyorduk. Ben anladim oglumun
cok sinirli dondiigiinii okuldan ve stajyer kizi isiracakti, stajyer kizi
uzaklastirdim oradan, bana dondii, 1sirmaya. Yine bir giin okuldan
doniiyorduk, arkadas birakiyordu bizi... Is yerine gelmek iizereyken yine ¢ok
kotii halde beni 1sirdy...” (K11-Perihan ve K12-Ercan).

16- Doktora gitmeme ve plan dis1 hareket etmeme;

“N:Bizim en biiyiik seyimiz mesela biz hastaneye gidip bir doktora
dogru diizgiin muayene olamayiz. N: Iste bugiin icin de zorlandigimiz
durum bu. Bir igne yaptiramayiz yani ¢ocuga. A: Bir de kurali degisirse bu
sefer... Mesela simdi babasi1 bu sabah ders yapmadan, eve gelmeden baska
bir yere gidelim derse kizar Melik. N: Direk séyleyeceksin yani...” (KI8§-
Ayse ve K19-Nedim).

17-  Problem davraniglar sergileme;
“Deterjan, sivi sabun, sampuan, dis macunu gibi seyleri yeme veya
Jjakuzziye kakasint yapip onunla banyo duvarint sivama veya yeme...” (KI-

Bayram)

18- Birlikte yasamanin psikolojik zorluklarz;

“Diin mesela bir aile aradi. Iki tane cocugu otizmli... Ne yapsin bu
kadin yani. Ben kendimce, aileme siikrettim. Ben diger oglumla basariyi
tadabiliyorum. Yani baska seyleri de yasayabiliyorum diger ¢ocugumla.
Ctinkii oda lazim insana... Yoksa hayatta hi¢bir basart duygusu olmadan hig

bi sey becerememis, yani iyice insan depressif olur” (K38-Aylin).
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Tablo 23. Otizmli Birey ile Birlikte Yagsamanin Giigliikleri

Soru Otizmli gocugunuzla birlikte yasarken ne tiir zorluklarla karsilastiniz?

Alt kategoriler

Soruya iliskin katilimcilarin cevaplari

1-Hazir asker

“Hazir asker gibiyiz. Bir yatinca rahat ediyoruz. Riiyamda bile bu kaciyor.
Bunlarla ugrasiyoruz. O kadar bunlari benimsemisiz ki. Bunlar hani ne bunlarla

rgilibla}glzc’ia oluyor ne de bunlarsiz oluyor. Bir yere gidiyorsun hep bunlarin sesi kulagimizda
Ly oluyor. I¢iniz rahat etmiyor. Hani basimiz biraz rahat etse de biraz dinlenelim.
bile bunlarla . . .
ugrastyoruz Bazen paslasarak esimle ham hafta sonu oluyqr. Bu gétiiriiyor ama mutlaka aklim
bunda oluyor... Her seyiyle bu zaten bana ait. Tragindan tutun normal erkekler
gibi. Her seyisini ben yapiyorum. (K5-Filiz).”

2- Gii¢ simdi “Eskiden bizdeydi gii¢c simdi onlarda. Elime yapistig1 zaman dedigini yaptiriyor.
Onlarda Istedigini yaptirtyor. Cipsi alinacaksa alinacak. Ya paran var yok onun igin énemli
istedigini degil. Doner istiyorsa illakine alcagiz. (K6-Ayse).”
yaptiriyor

3- Iletisimimizi
engeller ve
bizi bagkasiyla
paylasmaz

“K: Biz yeni yeni daha yan yana oturuyoruz asla yan yana evde televizyon
izleyemezdik. L: Ama hala konusturmaz insani. Su ortamda kiz burda olsa bizi
konusturmaz. illa bi seyler sorar. Bi yere gétiirmek ister (K7-Kerime ve K8-
Levent).” “P: Bir misafir eve girdigi an beni hapsediyor. Soru yagmuruna tutuyor
beni. Yani anneyi baskasiyla paylasamamak herhalde (K11-Perihan).” “Eger
sadece ikimizsek evde hi¢ rahatsizligim yok ama bi {iglincii kisi gelmisse of ¢ok
fazla. Hep ilginin onu lizerinde olmasmi istiyor (K31-Sevim).”

4- Erken uyanir
ve
uyandigi gibi
kimseyi uyutmaz

“Tehlikeyi bilmedigi i¢in kapali odalarin kapisma karsi bir anti alerji olustu onda.
Onun icin kapatamiyodum. Mecburen o kalktigi an kalkiyosun ama sonugta
insansin uyuyup kaldigim zamanlar oluyo. o zaman yabanci cisimle iste birinde
bicak firlatmisti. Bu ergenlik donemindeydi ger¢i. Bu tir sikintilarla
karsilastigimiz i¢cin en zor iste bu dinlemezligi. Hani bi zihin engelli ¢ocuk
otururmus. Yani duydugum kadariyla televizyonunu acar televizyon izlermis.
Annesi kalkinca kahvalti hazirlarmis gibi bizim bdyle bir seyimiz olmuyo hig.
Hala daha o kalktig1 zaman bize de bir aligkanlik oldu. O kalktig1 zaman kalkariz.
Uykusuz da olsak bu biraz bizi de yoruyo (K8-Levent).” “Ya iste dedim ya 6z
bakim becerilerini kendisi yapabilsin rahatlikla, tuvaletini kendisi yapsin ve gece
kalktiginda altina kagirma oluyor. Yani, o yiizden gecenin bir yarisi tuvalete
kaldirtyorum. Kiiciik ¢cocuk gibi (13 yasinda)... Sabahin yani 365 giin saat 6’da
kalkiyor. Bayram tatil dinlemiyor. Tam 6’da kalkar ve dolayisiyla beni de kaldirir.
365 giin boyunca hig tatilim yok yani (K11-Perihan).”

5- Okul zamani
servis igin
sabirsizlanir
ve

kolay
sakinlesmez

“Servise bindirmek. Ciinkii servise bindirmek, beklemek, ¢ok sabirsizdirlar, hemen
gelmesi gerekiyor, servisin. Servisin gelmedigi zaman iste cantay atiyor yere. O 8
ay1 kafamda kuruyorum. Simdi kafamda bunu servise nasil verecegim, nasil
yetisecegim... Sadece okula gonderme ve okula hazirlama diyeyim o zaman bu
konuya cevap olsun (K9-Giilnur ve K10-Abdullah).”

6- Garip sesler
¢ikarmasi,
tuhaf sekilde
bagirmasi
veya
aglayarak
kendini ifade
etmesi

“Bazen yiiriiylise ¢ikalim diyorum bir an bagirmaya basliyor. P: Bagirarak ifade
ediyor. E: Bir ses ¢ikararak yapiyor. Aaa yapiyor bilmem ne yapiyor. O zaman sizi
rahatsiz ediyor. Aslinda kullaniyor bizi. Bazen garip bir ses cikartarak, tuhaf
sekilde bagirarak agligini ya da baska bir seyi... P: Kizdirmayi iyi biliyor (K11-
Perihan ve K12-Ercan).” “Aglayarak anlatiyor. Aglamasindan hi¢ hoslanmiyorum.
Artik kocaman ¢ocugun aglamasi hos olmuyor. 16 yasinda yani. Kiiciikken iyi de.
Begenmedi, istemedi, kalkmak istedi, gitmek istemedi iste aglayarak anlatiyor
(K33-Nuray).”

7- Kendimizi ona
adadik tamamen,
bizim hayatimizi
kaplamis

“Ben s0yle diyorum bir 10 seneyi hayatimda hatirlamiyorum yani nasil
yasadigimi. Doruk'un dogumundan 10 yasina gelinceye kadar. Simdi durumu biraz
daha bizlerle beraber yasamaya uygun... Ama o ilk 10 y1l bazen kendimizi 6zel
egitimci olarak gordiikk; bazen anne-baba olarak gordiikk; bazen ne bileyim
disaridan bir insan olarak goérdiik onlarm ne hissettigini diisiinmeye calistik... Ona
ne yapacagimi dgrenmek icin internet basinda sabahlara kadar oturduk. ingilizcem
cok iyi degildir ama onun sayesinde onunla ilgili bilgi toplamak babinda Ingilizce
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konusuna 6nem verdik. Haklarint savunmak i¢in avukat olmaya c¢alistik. Ben
isletme mezunuyum. Ama gordiik ki iyi avukatlar bizim konumuzu bilmiyor;
bizim konumuzu bilenlerde avukat degil. O halde bir hukuk egitimi almam
gerektigini diisiindiim. Yiiksek lisans smavini kazandim; ama heniiz baslamadik.
Ne bileyim bunun disinda spor egitimi konusunda ben eski bir sporcuyum ama ona
spor egitimi vermek bambaska bir durum. Onu nasil yapacagimiz konusunda
uzmanlarla siirekli goriistiik. Yani her seyi olmaya galistik ona faydali olabilecek.
Bu arada da baktik ki kendimizin bir hayati falan kalmamis tamamen bizim
hayatimizi kaplamis durumda. Ancak simdi simdi bundan siyriliyoruz. Ama simdi
de yas geldi 47’ye (K13-Ergin).”

8- Kriz
davranislari
yiiziinde
kis
boyunca
sakir sakir
dayak
yedim

“Cok zor gecti. Cok zor... Ben gecen sene dayak yedim yani. Sakir sakir dayak
yedim kis boyunca. Ama nasil. Bana yonelmiyor aslinda. Kriz geciriyor. Kiriz
gegcirirken ufacik bir evden oturuyoruz. Onun kosesi var. Onun seyi var. Bilmem
neyi. Atiyor yani. Oraya atiyor. Buraya atiyor falan. Esim diyor ki uzak dur diyor.
Ama iste annelik bu olsa gerek. Ay basina vuracak. Ay bir yerine vuracak derken
ordan sirak suratima birden ortasina geliyor. Burama birden tekme geliyor. Orama
bilmem ne geliyor. Sakinlesiyor. Ben bagliyorum ag¢iyorum Damla’cim bu ne? (D:
mog; morluk yaptigmi belirtiyor) buram ne (D: Mog) kim yapti. (utantyor). Ondan
sonra gecen mesela hep dyleydi durumumuz. Sonra ben tamdigimiz bir Asperger
Sendromu bir delikanhi vardi. 23-24 yasinda Gilizide Hanim yardimci
olmuyorsunuz ki. Ben dedi kiriz gecirirken dedi annem gelip elimi tutup en tath
sesiyle bile yavrum, evladim dediginde. Ben onu ambulans sireni gibi algiliyordum
dedi. Kendine zarar gelmeyeceginden emin oldugunuz bir yere kapatmiz. Orda
daha c¢abuk gececek dedi. Ben de dinledim oglumuzu. Hatta sinirleyip aynaya bir
yumruk atti. O zaman bile tepkisiz kalmay1 basardim. Parmagi kanadi falan. Duva
ediyorum. Allah’mm insallah cam girmemistir. Insallah cam girmemistir. Aciyor,
kaniyor diyor. Ben bdyle, bana ne, ben yapmadim ki, bir daha yapmaman
gerekiyor filan diye. Oyle dyle sakinlesti. Yani canmin yandigmi, zarar gordiigiinii
gordil. Uzun zamandir ¢ok siikiir yok dyle bir sikinti (K24-Giizide).” “A: Problem
davranislar bu yas déoneminde saldirgan. E: Bir senedir yani ee saldirgan 6zelligini
ilac tedavisiyle dnleyemedik (K14-Ayse ve K15-Ergiin).”

9-Sosyal
ortamlarda
rahat durmamasi
veya misafir
geldiginde sorun
¢ikarmasi

“Biz istiyoruzki bir misafir geldigi zaman otursun masasina, her seyini ¢ok giizel
koyayim yesin, otursun ama o Oyle yapmiyor. Hani zaten misafirlige
gidemiyorsun. Onu alip da miimkiin degil hicbir yere gitmek. Gelenden rahat
edemiyorsun tabi insaniz insan esini dostunu istiyor. Misafir kabul etmek istiyor.
Herkes seni anlayamiyor. Neden misafir kabul etmiyor. Boyle algilayanlar da
oluyor. Yasamayan bilmiyor tabi (K30-Giilser).” “Iste bir yere gdtiirememem,
gittigim yerlerde beni rahatsiz etmesi. Mesela incitici davranislar sergilemesi beni
en ¢ok rahatsiz eden davranislar. Tuvalet aligkanlig1 da yoktu. Su yasa gelmesine
ragmen o bile bana koymuyordu. Ama benim &zgilirligiimii, sosyal yasantimi
etkilemesi benim i¢in en zor olanidir (K34-Hale).”

10- Evden kagmak

“Hareketli olusu baska bi sey yok... Burada ev tuttuk. Sen oradan sey yap camdan
mi1 kapidan mu1 yapti, sen yiirii git ev terlikleriyle disariya. Markete gitmis. Yani
kagmak istedi. Sonra camlara demir yaptirdik. Kapiyr da kilitli tuttuk. Sonra
yapmadi. Sonra ev aldik. Altlatip kacamaz yiiksek yani. Gene alt kat zenim iistii
cikamaz yani (K32-Bircan).”

“Doruk'un kiigiikliikten beri bir korkusu var. Kanatli hayvanlarla ilgili bir korkusu
var. Bu eskiden serceler, giivercinler de dahil de simdi onlar biraz devre dis1 kaldu.

11- Kanath Herhalde kendi ebatlar1 biiyiidiigii i¢in. Ama bugiin de tavuktu, ordekti, kazdi,
hayvanlarla hindiydi, horozdu onlar1 gordiigiinde asir1 bir bagirma ve hemen mesela burada
ilgili gereksiz | olsa bir sandalyenin tizerine ¢ikardi onlar1 gérdiigiinde korkuyla. Bu korkusunu
korkular1 heniiz yenemedik. Bir¢ok yerde bagimiza dert olabiliyor. Ben de dogay1 ve o tip

yerleri, kdy ortamlarini falan ¢ok severim. Oralara gidip, oralarda bulunmay1 ama
onunla gidemiyoruz (K13-Ergin).”

12- Ansiz “...her giin giinde belki lic kez banyoya giriyor su bosaltiyor, su dokiiyor, Tabi
vebelirsiz giines enerjisiyle sicak su cabuk bitmeye basliyor. Tabi bu esnada sikintilari

davranislar veya
zamanla degisen
davranis sorunlari

bashiyor... (K3-Mustafa).” “Siire¢ itibari ile hep davranistir. Aslinda davranistir
otizmli olmak. Bazen Oyle bir noktaya geldim ki bazen tabi Allah’a karsi ¢cikmak
gibi da oluyor bu. Hani yatalak falan olsaydi daha kolay halledilebilirdi veya
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zihinsel engelli olsaydi veya down olsaydi. Otizm’de davranis sorunu var. Cok
ciddi bizi hani hakikaten eee iteledi, kakaladi, ¢ekistirdi anlatabiliyor muyum?
Oyle bir dénem gecirdik bi 2 yil falan gecirdik onunla. Ciinkii buraya egitime
geldigi zaman onun formasyonunu yiktilar ve yeniden onu formasyona soktular. O
yikim ve yapim sirasinda acayip bize kars1 sey oldu tepki gosterdi. Burdakilere de
tepki gosterdi hani dgretmenlere de gosterdi. Onu yere yatirip iki 6gretmen baga
cikiyordu. Ogretmenlerin gémlekleri yirtiliyor falan. Ee o siireg dyle. Sonra
cinsellik sorunu, simdi takmti, soru takintisi. Ay o kadar mesela bazen dalga
geciyor evdekiler. Anne diyor diger oglum, o kadar ki ¢cok camiye, kiliseye gidip
adakta bulundun ki konus konus diye. (giilmeler oluyor) Ayar1 kagti. Tekrar git
konusmasin diye bi daha adakta bulun. Ayni soruyu devamli soruyor ama yani
inanilmaz bir sekilde bu ne, bu ne diye insanin sey yapasi geliyor bogazlayasi
geliyor o anda. Ee ger¢i baz1 seyler de bunu tetikledi. Ornegin ii¢ defa zehirlenme
gecirdi. Eee ilagla ilgili oldu iki tanesi. Bir tanesi de ¢amasir suyu ile. En son
camagsir suyu zehirlenmesinden sonra bir sey buldugu zaman bu ne, bu temiz mi,
zehirlendim mi, zehirlenecek miyim sorularmi soruyor ve bizi de tabi cildirtiyor
(K38-Aylin).” “Iste aplama krizleri, kendine vurmalar, zarar verici davramslar,
topluma ctkmama, gelen insanlari reddetme, onlardan uzaklasip kacma.. ilk
donemlerde cok zorluk yasiyorduk (K40-Mukaddes).” “anlik yasadigi icin bir
zaman sonra ne yapacagmi bilmemek durumu. Yani ¢ok hareketli oldugu igin biz
mesela ablasiyla zaman paylastigimiz zaman ¢ok kiskaniyor. Bunun bir seferinde
bunu evden kagarak gosterdi. Biz abasiyla oturdugumuz zaman oldu. ikincisinde
yatak odasina gidip aynaya bir tane vurdu... Ameliyat derecesinde kendine yara
verdi. Benimle degilde ablayla vakit geciriyorsun diye. Bu sefer bazi seylerde onu
kollayarak geciriyor (K42-Goksenin).”

13- Anlik duygu
degisimi ve
kismi zamanli
bakici sorunu

“Bizi ¢ok yordu duygular ¢ok karisikt1 bir dakika iginde duygular1 degisiyordu bir
dakika dnce giilen bir ¢ocuk dfkeleniyor hani o anlamda ergenlikten ¢ok cektik.
Vallaha problem olarak degil de yani baba ve benim disimda Hakan’1 bakabilecek
ya da Hakan’i birakabilecegimiz, giivenebilecegimiz, emanet edebilecegimiz,
kimse olmadig i¢in ee olmamasi benim igin problem. Hani bi hasta oldugunuzda,
dinlenmek istediginizde ya da bi yere gitmek istediginizde, atiyorum ailecek bi
diigiine gidemiyorsunuz. Yani anne giderse baba ¢ocuga bakiyor. Baba giderse
anne bakiyor gibi falan bdyle... Ee bu benim igin ciddi bir problem agikg¢asi (K16-
Hiilya).”

14- Oz bakim
yetersizligi

“A: Simdi banyo sorununu ¢6zmiis denemez. Benim yardimimla yapiyor. Tirasini,
banyosunu... E: Yani tim bakimimi hemen hemen esimle beraber yapiyoruz ya da
berbere yaptirtyoruz. A: Fiziksel rahatsizligimiz da var. E: Sol tarafta fel¢ gibi yani
kas kasilmasi, kas gii¢siizliigii fazla kullanamama. Tabi tek kolla bir takim sosyal
bakimlarini yapamiyor (K14-Ayse ve K15-Ergiin).” “Alper'e temizligi (6zellikle
tuvalet egitimini) ka¢ yas civart saniyorum 7-8 yasinda Ogretmistim... Fakat
sonraki yillarda eee 14 yasindan sonra falan bu bozuldu ve hala bozuk. Bu beni en
fazla rahatsiz eden sey (K22-Necla).”
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3.4.5.1. Otizmli Cocugun Aile I¢i Tartismalara Etkisi

Otizm gibi etki derecesi yliksek bir sosyal olgunun bulundugu aile ortamlarinda
tartismanin olmamasi diisliniilemez. Clinkii otizm, ugradig1 her ailede tiim bireylerin
yasaminda merkezi bir yer edinerek onlar1 derinden etkilemektedir. Dolayisiyla aile
bireyleri zaman zaman bu etkilenmenin siddetini azaltmak icin otizmle ilgili
sorumluluktan kagmaktadirlar. Bu da ailede otizmle miicadele azmi daha yiiksek olan
bireylere fazlasiyla sorumluluk yiikii getirmektedir. Sorumlulugu paylasma veya
sorumluluk alma konusunda zaman zaman ailede catigsmalara yol acabiliyor. Bu konuda

K3 6nemli hususlara isaret etmistir.

“Cok etkiliyor. Iste mesela esim yorgun oluyor. (evde siirekli cocukla
kaldig1 icin, Arastirmacit) Psikolojik tedavi goérdii, depresyon tedavisi
gordii... Ben okuldan geldigimden ya da isten geldigimden bikmis oluyor.
Ya da bunu al iste soyle yap. Al gotiir gezdir. Birazda sen sey yap. Avut
anlaminda. Ben yorgun oluyorum. Tartisma ¢ikabiliyor... Diger ¢ocuklarda
da aymi sekilde, diger cocuklarda iste eviadim suna bi bak... Iste baba
dersim var, bir giinde siz bakin gibi tartismalar oluyor. Yani biitiin hayata,
aile ici iletisime de bu ¢ocuk yansiyor. Mesela diin, havalar ¢ok a¢ik oldugu
igin balkon kapist acik, bizim ev zemin kat hemen bahgeye tiiyiiyor. Bahgeye
atliyor balkondan. Orda kedilerin pesinde ee hepimiz atletle, sortla
oturuyoruz. Evden giyinip oru¢lu oru¢lu onun pesinden gidilmesi lazim.
Orug bilinci zaten yok. Ondan sonra bunun gibi bir takim angaryalarinin
diyelim, aniden ¢ikan vakalarin ya da olaylarin ¢oziilmesi esnasinda herkes
yorgun bitkin iste, burada bir tartisma, sen bakacaksin gibi, boyle bu tiir
seyler de olabiliyor aile i¢inde. Yani ¢ocuk bir sey yapmis, ona birisinin
miidahale etmesi lazim. Evin i¢inde de olabiliyor. Tuvalette de olabiliyor
bazen, temizlik yapmayabiliyor tuvalette. Tuvaletin iginde temizlenmesi
gerekiyor. Mesela herkes yorgun sen bak. Veya dedigim gibi kapiyi a¢ryoruz
bir komsu geliyor. Iste kapidan ayakiistii gériisiirken o aralikta sokaga
firliyor. Yani o giin gezmemisse, sokaga gitmek istiyorsa, sokakta onu takip
icin itistiinii basini giyecen, onun pesinden onu takip edecen, eve getirecen

gibi. Her zaman zahmetler oluyor” (K3-Mustafa).
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K3’iin anlatimlarinda da anlasildig1 gibi, aile bireylerinin siirekli otizmli bireyle
ilgilenme durumu s6z konusu oldugu i¢in, birilerinin problem aninda hemen miidahale
etmesi gerekmektedir. Yani bazen problem aninda aile bireylerin miisait olup olmadig1
ya da yorgun olup olmadigina bakilmaksizin birinin miidahalesi kaginilmaz olmaktadir.
Boylece ailede tartigmalarin 6nii agilmis olmaktadir. Kaldi ki toplumsal yapmin temel
birimi olan her ailede belli zamanlarda tartisma ortami olusmaktadir. Ancak otizmli
ailelerin tartigmalar1 daha ¢ok otizmden kaynaklanan sorunlardir. Bu tartigmalar ya aile
bireylerini catistirip aile biitlinliiglinii sarsmakta ya da kendilerinde otizmle miicadele
zeminini olusturmakta ve birlikteliklerini pekistirmektedir. Bu hususta K9’un su; “P:
Hocam, biz hep sey diyoruz esimle. Ya daha ¢ok kaynastirtyor ya kopariyor. Cogu
otizmli ailelerden babalar terk etmis durumda. Ya da birlikte ise, bir birini daha iyi
anlyor. Disaridan yardim gelmedigini anladigr i¢in ee esler bir birine daha ¢ok
kaynasiyor” (K9-Perihan) ifadeleri son derece 6nemlidir. Ayrica otizme karsi daha ¢ok
kenetlendigini ifade eden K17, bu kenetlenmeyi en biiyilkk kazanimlar1 olarak
gormektedirler. Yani; “N: Bu konuda belki de bizim ee bizi birbirimize daha ¢ok
kenetledi. Bu ¢ocuk otizmli olduktan sonra bizim hayatimizda bagka bir sey, yon agildi
dedik. Bizim en biiyiik kazanimimiz” (K17-Nedim). sekilde ifade etmistir. Otizmin baz1
aileleri kaynastirip biitlinlestirdigi goriistine K21 ile K36 da su ifadeleriyle
katilmaktadirlar. “Oluyor ama bizi birbirimize daha ¢ok baglyo. Hi¢bir zaman biz aile
birlikteliginden odiin  vermedik yani ¢ocugumuzun durumundan dolay1” (K21-
Cengizhan). “Esler olarak bizim iliskimizi Hakan'in teghisinden sonra etkilemedi.
Ctinkii bizim biiyiitmemiz gereken bir ¢cocugumuz var. Eee bu sorun her seyin ontinde
geliyor. Diisiindiik ve dort elle ¢ocuk icin ne yapabilecegimiz konusuna yogunlastik.
Yani birbirimizle kavga edecek vaktimiz olmadi” (K36-Omer). Dolayisiyla otizmli
cocugun olusu her ne kadar ailede ¢ogu zaman sorunlara yol agsa da, aile biitiinliiglinii
bozmus olsa da, bazen de ebeveynleri catistirmaktan ziyade daha da biitlinlesmeye ve
soruna karsi birlikte hareket etmeye sevk etmektedir. Dolayisiyla otizmle miicadele
azmini kazanan aileler bazen otizmin o soguk, itici veya negatif diinyasinin Gtesine
gecerek tartigmadan ziyade olaya pozitif yaklasmaktadirlar. Bu konuda K39’un su
ifadeleri dikkat ¢ekmistir.

“Esimle evet bir sitkintimiz olmadi. Ee c¢iinkii amcamiz var

hayatimizda. Amca gercekten bizim hayatimiz icin ¢ok biiyiik bir destek,
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bizimle yasamas: ¢ok biiyiik bir destek. Ikisi de otizmli olmasina ragmen,

bakin agir otizmli degil. Belki de benim kadar bu olaya pozitif bakan bir

anne bulamazsiniz. Ben bazen buradaki velilerle konusuyorum. Bana
diyorlar ki, sen niye bu kadar porzitifsin. Ya ben suna da inanirim. Ben
aglarsam benim ¢ocuguma bir faydam olmaz. Ben giilersem benim ¢ocugum
gliliiyor. Ben bu pozitifligimi 6gretmenlerden de ¢ok almisimdir. Sizin
cocuklar mutlu geliyor okula. Ciinkii biz evde aglamayiz. Yeri geldiginde
onlarla oyun oynariz. Yeri geldiginde dolasiriz. Yeri geldiginde yani bizim
ev sey degildir. Yani boyle bir otizmli yasiyor degil. Belki su sikintimiz
oluyor. Belki bazen kizimda yok oglumda olabiliyor. Bi 12 de (gece) bir ofke

nobeti geciriyor mesela. Bi 10 dakika, 15 dakika. Su endigemiz oluyor. Gece,
glindiiz ¢ok sikinti yapmiyorum isin agik¢ast ama hem c¢evredeki insanlar
rahatsiz olur mu, bir endise oluyor. Yoksa baska bir endigem olmuyor. Yani

beni rahatsiz etmiyor ama bi yammdaki komsumu rahatsiz ederse diye

endiselenebiliyorum ama su ana kadar da kendi komsularimdan da éyle bir

tepki, oyle bir sey almadim sag olsunlar” (K39-Alev).

K39’un yukaridaki ifadelerinde 6zellikle ti¢ husus dikkat ¢ekmistir. Birincisi;
aile bireylerinin disinda tglincii bir kisinin kendilerine ‘destek’ olmasi1 aileyi
rahatlattigin1 vurgulamistir. Ikincisi ise; iki otizmli gocuklu bir aile olmalarma ragmen
negatifligin zararmi1 kavrayip pozitif olmanmn kazancina, yararina odaklanmistir.
Uciinciisii de; komsularmi rahatsiz etme endiselerinin olmasma karsin komsulardan
olumsuz bir tepki almamalari, aileyi 6nemli derecede rahatlatmistir.

Daha 6nceden de belirtildigi gibi, her ailede az ya da ¢ok tartigsma olmaktadir.
Burada 6nemli olan tartismanin olmamasi degil, normal olan her ortamda medeni bir
cergevede tartismanin yapilmasit dogal karsilanir. Dolayisiyla otizmli ailelerde de
tartismalarin olmas1 gayet dogaldir. Dahas1 K13’le bu hususta yapilan goriismede

tartigmanin bir ihtiya¢ olduguna asagidaki sekilde vurgu yapmustir.

“Yani bir defa Doruk'un yaminda biz asla sesimizi yiikseltmemeye
dikkat ederiz. Ciinkii otistik ¢ocuk gordiigiinii ogrenir ve tekrar eder. Yani
bir ¢ok otizmli ¢ocugun agresif davranislarimin altinda, ashinda bilmeden

ailenin kendi ev ortaminda ona orneklik ettigine ben sahit oluyorum.
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Bagirilacagim ogreniyor, ne bileyim agresif olacagint 6grenebiliyor; ama

bunun yaminda giiler yiizlii bir ortam varsa onu da ogrenebiliyor. Biz

miimkiin oldugunca bunu saglamaya ¢alistik. Ama bu ciddi bir bag siki bir

gerilim yaratti. Ciinkii insanlar birbirine de bagirmaya, kizmaya da ihtiyact

varmis. Boyle dilinin ucuna gelip de stirekli yutkunmak da miithis bir baski

yaratiyor insanda. Esimizle iliskimizi belki o sesi yiikseltmeme vs. Doruk

sayesinde herkesten biraz daha iyi de biz hi¢... (tartisamiyoruz) Ama bu

saglhklt mi? Bence degil. Ciinkii birbirimize kizmamiz gereken anlar da

oluyor” (K13-Ergin).

Arastirmaci: Esinizle iliskileriniz nasil etkiledi?

“Cocugu aliyorum iste apayrt bir odada oturuyorum. Ee o mutsuz

olmasin, o da sikilmasin, sinirlenmesin ¢iinkii herkesin bir yapist var.

Herkesin bir kaldirma giicii var. Ee o da iiziilmesin. Biraz anlayis i¢inde

hayati gotiirmeye c¢alistyoruz. Tabi ki isteriz esimle oturayim, kalkayim,

sohbetler edeyim. Ediyoruz da, etmiyoruz degil ama tabi ki zorluyor yasamu.

Yani hep ona odakli yasiyorsun” (K31-Sevim).

Arastirmaci: Cocuktan 6nceki siire¢ nasildi1?

“Cocuktan onceki daha kotiiydii. Evet, ilgin¢ olan o. Cocuktan énce daha

kétiiydii, daha seydi ee her seyi tam isterdi. Daha problemli bi adamd.

Cocuktan once esim giinde bi sige rakiyt bitiren bir insandi. Cocuktan sonra

Allah’im bu ne dedi. Simdi 5 vakit namaz kilan bir insan. Doksan derece

degisti benim esim. Yani ¢ocuktan sonrast daha hayata bir giizel bakti ama

tahammiilsiizliigii o bir karakter...” (K31-Sevim).

Tablo 24’te katilimcilara yoneltilen, “Otizmli ¢cocugunuzdan dolayt ailede ne tiir

tartismalar oluyor?” sorusuna katilimcilar 5 farkl alt kategoride cevap vermislerdir.

Bunlar sirasiyla;

1.

A

Otizmli ¢ocuklari ile ilgili yapilacaklar konusundan

[lgisiz baba diisiincesinden

Annenin korumaci davranmasindan

Cocuga kars1 farkl tavir almalarindan

Otizm kaynakli ebeveynlerin ¢cabuk gerilmesinden dolayi ailede tartigmalarin

odugu tespit edilmistir.
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Tablo 24. Otizmli Cocugun Aile I¢i Tartismalara Etki Durumu

Soru

Alt kategoriler

Otizmli ¢ocugunuzdan dolay ailenizde ne tiir tartigmalar oluyor?

Soruya iliskin katilimeilarin cevaplar

1- Otizmli
¢ocuklart ile
ilgili
yapilacaklar
konusundan

“%100 var yani. Aslinda her giin tartistyoruz. Ama ya telefonda ya da iste onun
yatmig oldugu, uyudugu anlarda. Ama konu ¢ogunlukla o oldu. Yani onun egitim
diizeyi. O hoca iyiydi, bu yanlisti, bunu sdyle yapmaliydik, surada sen hata yaptin
sunu istedin; burada ben bunu yaptim. Yani ¢ogunlukla onunla ilgili (K13-Ergin).”
“A: Genelde otizm sorunlartyla ilgili. E: Yani ¢ok oluyor A:Bizim hep ¢ocuklara
bagl hayatimiz, onlarla. Olumlu seylerde olumsuz seyler de onlarla ilgili (K14-Ayse
ve K15-Ergiin).” “Tabi oluyor ¢ocuklar konusundaoluyo mesela oglum yiiksek
sesten ¢ok rahatsiz oluyo agresif oluyo hatta kizima aman kizim aglasanda ¢ok
bagirma abinin yaminda aglama derim... (K25-ilkin).” “Valla bizim esimle
tartigmamiz genelde ¢ocugun seysinden olur. O ¢ocuga bir sey soyler ben ¢ocuga bir
sey sdylemem o otizmli zaten o konuda hig belli olmaz. Saati giinii vakti belli degil
(K30-Giilser)” “Tabi soyle oldu. (giilerek cevap verir) 2006 6ncesinde neticede soyle
doniiyordu bana. Sen bu ¢ocugu terbiye edemiyorsun. Nasil edim ben bilmiyorum
ki ben davranig¢1 metot ile egitim almadim ki. Simdi ederim. Simdi bir tane daha
Allah korusun olsaydi ederim. Ama o dénem ben de bilmiyorum. Ogrenebilseydim
yapardim. O donemde haliyle $6yle bir sey olmustu. Sen bunu susturamiyorsun. Sen
bunu uyutamiyorsun. Sabah oldugunda niye uyaniyoruz sabahin 6’sinda. Bi
uyuyamayacak miyiz? Bi ne bileyim sey yapamiyacak miy1z? Yani bunlardan
kaynaklanan veya ben bi yerde iste egitim duydum. Soyle egitim var. Onu da alalim,
bunu da yapalim. Ya bi ¢ocuga bu kadar para harcanir mi1? (16 yilda yaklasik 1
milyon 6 yiiz bin harcamis, Arastirmaci)Ya niye bu kadar harciyoruz? Ben galigmak
zorunda miyim? Bu kadar ¢ok calisacak miyim? (K38-Aylin).” “Belki ¢ocuklarin
egitimi konusunda biraz aksakliklar olmugsa ben esimin iizerine giderim. Mesela bir
para ¢ocugun egitimine gitmesi gerekiyorsa bagka yere gidiyorsa ki gitmiyor ama
zaman zaman da olabiliyor. Yok diyorum oraya gitmeseydi buraya gitseydi daha iyi
olur diyorum. Tartismamiz olsa olsa onun iizerine olur. Baska bir seyin {izerine yok.
Yani ben her halde birazcik isterim ki hani Onur konusma terapisi de alsin gibi.
Bagka bir egitim, daha donanimli, sanki bana sey gibi geliyor, az m1 egitim
veriyorum gibi seylerim oluyor. Yoksa bagka seylerimiz, tartismalarimiz
olmuyor(K39-Alev).” “Bizim sdyle bir durumumuz var. Otizmin biz daha ¢ok 6zel
egitime gittigimiz i¢in kurallarimiz var, yapmamiz gerekenler var yapmamamiz
gerekenler var. Babalar bu iste daha naifler, daha dayanamiyorlar daha duygusallar.
Bizim koydugumuz kurallara baba karsi c¢iktiginda dogal olarak tartisma konusu
¢ikiyor bu da otizm tetikli oluyor (K40-Mukaddes).”

2- Tlgisiz baba
diistincesinden

“En ¢ok bazen benim az ilgilendigim noktasinda oldu. Ciinkii hanim giiniin yirmi
dort saati cocukla beraber oldugu i¢in hanim hep gergin oluyor. Yani ilgilenseniz de
o goziine gelmeyebilir. Haklidir belki kendisi. Biz de iste oldugumuzda yorgun
oluyoruz. Disariya cikar. Biz de sekiz saat on saat derse girmis gelmissiniz.
Mecaliniz yok iste orda boyle tartismalar genelde bu sekilde tartismalar oluyor. (K3-
Mustafa).” “K:Tabi ki etkiledi etkilerini simdi anneler g¢ocuklarini daha iyi
gozlemleyebiliyor. Daha iyi gorebiliyor. Ya da kendini daha ¢ok fedakarlhiga
itebiliyor. Ama babalar dyle degil. Hani bunun i¢inde su¢luyosun. Yani hani sanki
ivey kiztymis gibi davraniyo gibi. Diisiindiigiim diisiincelerim ¢ok oldu. Sirf ¢ocuk
icin kavga ettigimiz ¢ok oldu. Hala oluyo (K7-Kerime ve K8-Levent).” “Cok sik
degil ama genel olarak oluyor. Hakan i¢in ben sikildim ben yoruldum sen onunla
daha az zaman gegiriyorsun, benim koydugum kuralar1 gérmezden gelip, benim
hayir dedigim seye Hakana yapabilirsin demesi beni ¢ileden ¢ikartiyor. Mesela o
kanuda ciddi tartigmalar oluyor (K16-Hiilya).” “Esim ile tartistigim en 6nemli nokta
Onur’u kabul etmemden ve yardimeir olmamamdan sikayet¢i oluyor... (K20-
Nurettin).” “Esimle tartistigim sadece Aykut’a bak. Yoksa bagka bir sikintimiz,
giirtiltiimiiz, kavgamiz olmuyor. Sadece Aykut’a bak hani rahatsiz ediyoruz (K27-
Jale).” “Evet ¢ok yapiyorum ¢iinkii yiikii almasmni istiyorum. Allah gecinden bana
bir sey olsa aklim onda kalacak ciinkii 11 yapamayacagini biliyorum ne dersin
ucundan tutar ders zamani ne de Hiimeyra’nin duygu bakimindan neler yaptigini
¢oziimlemesi bakimindan olsun ve de &gretmenleriyle goriisme bakiminda olsun
higbirini tamamen bana yiikledigi i¢in o yiizden tartisiyoruz (K42-Goksenin).”
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3-

Annenin
korumaci
olmasindan

“Yani anne su anda sifin tiiketmis durumda ¢ilink{i hep bunlardan dolayi. Fedakarlik
veya psikolojik olarak bunu anlayan bir ¢ocuk yok karsinizda bunu algilayabilecek
cocukta yok. O zaman anneyi rahatlatmak lazim. Nedir ¢ocuk dinlenir ya da baska
etkinlige gider anne de farkli bir seye gider... Annelerde biraz fazla merhamet var.
Cocugu koruma ve kollama var. Babalar bu noktada biraz ne diyelim koruma
kollama yapmiyor daha gergek¢i bakmalarmi istiyor. Buralarda tartigmalar
olabiliyor. Anne daha koruma ve kollama yapmak istiyor (K3-Mustafa).” “Ben
ogluma koruyucu davranirken bazi sosyal seylerimiz olmuyordu ama toparladik bir
birimize destek olduk. (K25-ilkin).”

Cocuga karst
farkl tavir
almalarindan

“Hanim ¢ok merhametle bakiyor ben bazen kati bakiyorum. Yatagin ayrilma
meselesi, ¢cocugun odasmin ayrilma meselesi, yemek yedirme meselesi yani hanim
illa bunu yemedi bilmem ne ya acikinca yer diyorsun Oyle israrci olusu (K3-
Mustafa).” “P: Iste benim bazen iltimasyon gostermemden. Yani kararli
davranmamam konusunda... Veya ben de ona sert c¢ikiyorsun anne yiiregi
dayanamadan i¢in kiziyorum. Ama ise yariyor. Sert ¢ikiyor derken bagirma veya
eger 6fke nobetindeyse omzunda tutup kendine gel sakin ol falan diye sey yapmasi
onun gibi seyler (Kl1-Perihan ve K12-Ercan).” “Su anda mesela ben bazen
kiztyorum, O gel annecigim sen benim yanima bakma ona falan. Ama o siirecte ilk
zamanlarda Damla aglarken kesinlikle tahammiil edemiyordu. Damla’ya
bagiriyordu. Ben de ona bagirtyordum (K24-Giizide).”

Otizm kaynakl
ebeveynlerin
¢abuk
parlamasindan

“Oluyor mutlaka yani... Sey ya ben... Esimi azarlayarak konusuyormusum yani
bagirarak. Ama ben farkinda degilim. Esim azarladigima... Annem... Kizim egini
niye Oyle azarliyorsun. Yok dedim ben azarlamiyorum. Yani benim konugsmam 6yle.
O kadar sey yapmisiz ki pek boyle konugsmayi, hani distan bakan kavga ettigimizi
zanneder. O derece yani. Cocuklar hep Ogretmenler benden sey derler bagirarak
konus. Bizde ona adapte olmusuz konusurken azarliyormusuz gibi simdi birbirimizle
iletisimimiz olmamaya bagladi. Hani oglan olsun sey olsun hemen bir seyde hepimiz
parliyoruz. Hemen azarlamaya basliyoruz bir birimizi (K5-Filiz).” “Koéti etkiledi.
Boyle bir sey devamli hir giir evde... Hir giir dedigim yani kavga anlaminda degil de.
Fikir ayrihig1 deyince iste herkes zaten parlamaya hazir oldugu igin ufak tefek iste bi
seyden. Iste nicin bunu buraya koydun. Ordan cam agik biraktin kedi girdi. Abuk-
sabuk, ordan o oldu, bu bdyle oldu gibi boyle aslinda. Hep ipe sapa gelmez ama bu
da insanlarin genel olarak tatminsizliginden kaynaklaniyor. Ben de tatmin
olamiyorum. Kosturup, kosturuyoruz. Esimde kosuyor devamli. Artik yaslandik yani
yoruluyoruz. Bu nedenle de yiiksek gerilim hatlar1 birbirine deger durumdayiz yani.
Ama gecer sonra (K33-Nuray).” “Ee oluyor. Valla o bir anlik sinirden bir birimize
parlamalarimiz var ama iste belli bir sebebi yok (K34-Hale).”

4
= LN

Foto 13. Konak Ogretmen Evi Bahgesi / Izmir—06.08.2012
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3.4.5.2. Otizmli Cocugun Aile Bireylerinin Uyku Durumuna Etkisi

Bu konuda katilimcilara otizmli ¢ocuklarindan dolayr uykuyla ilgili bir sorun
yasayip yasamadiklaria yonelik bir soru sorulmustur. Boylece bazi katilimeilarin Tablo
25’te belirtikleri gibi otizmli ailelerin 6nemli bir kismi, uykuyla ilgili ciddi sorunlar
yasadiklar1 tespit edilmistir. Ayrica bu konuda belli bir donemde uyku sorunu yasayip
su anda bir sorun yasamadiklarini ifade edenlerin yanisira hi¢ sorun yagamadiklarini

belirtenler de (K23, K26, K34, K35, K39, K40) olmustur.

1- Belli bir donem sorun yasadik diye goriis beyan edenler;

“5-6 yasina kadar ciddi bir gece uykusuzlugumuz vardi. (K18-Ayse
ve K19-Nedim).” “9-10 yasina kadar, 10 yasina kadar annesiyle yatardi.
Sonra alistirdik kendi yataginda yatamaya basladi. Fakat geceleri 3 'te ¢ikar
gelir, ben onun yatagina, o annesinin yanina gider yatardi. 6 ay 1 sene
siirmedi” (K21-Cengizhan).

“Bazi geceler kalkiyor... Eger kalkmissa ve uyumayacaksa da belli
ediyor zaten. O zaman ayagina ¢orabim giydirip iistiine bir hirka giydirip
sabaha kadar dolasmasina miisaade ediyoruz. Dolagsiyo, ondan sonra geliyo
yatiyor. Ertesi giin okuluna gitmiyor sadece...” (K36-Omer).

2- Herhangi bir sorun yasamadik diye goriis beyan edenler;

“Bizde stkinti yok. Yani soyle bizimle ayni anda yatiyor. Bizimle ayni
anda kalkiyor... Bizden erken kalkabilir, bizimle ayni saatte yatmasina
ragmen... Bilgisayar falan agiyor, televizyon agiyor. Biraz televizyon sesini
cok agiyor, bazen ona kiziyoruz filan ama kesinlikle biz uyurken bize gelip
de bir hareket yapmaz. Bizim uyudugumuzu bilir...” (K3-Mustafa).

“Yok, ¢ok rahat uyur... Cocuklugundan itibaren seyi fark ettim.
Uyumadiysa o giin neler yedigine dikkat ettim. Neler yasadigina. Onlar
diizenledim hep. Mesela bebeklere hep biskiivi falan verilir. Potithor
biskiivi. Eger katki maddeli bi sey veriyosaniz bebek wyumuyor. Ya da
aksam meyve vermek gibi hatalar yapilabilir. Ya da iste uyumadi bu sabah
biraz uyusun. Hayir, ben o sabah erken uyandirip ertesi giin uyumasini

saglarim” (K22-Necla).
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Cok sorun yasadik diyenler ise alt kategoriler halinde ne tiir sorunlar yasadiklar1

asagidaki Tablo 25°te detaylariyla verilmistir.

Tablo 25°te otizmli ailelerin uyku durumuna iligkin katilimeilarin cevaplarindan

hareketle 14 alt kategoride durum tespitine gidilmistir. Bunlar sirasiyla;

1-
2
3

* v+

7
8
-

10-
11-
12-
13-
14-

Yedi yil hi¢ uyumama

Gilindiiz uyuma, gece sabaha kadar uyumama

Ilk zamanlar etkilenme yani belli bir dénem hi¢ uyumadiklarini veya sabaha
kadar uykusuz kaldiklarmi belirtenler oldugu gibi

Uykuya zor gegcme

Ilagla uykuya ge¢cme

Uyuyana kadar arabayla dolastrma yani uykuya ge¢mekte sorun
yasadiklarii sdyleyenler de olmustur.

Gece uykularini bolme

Gtilme krizi ile uykularmi bolme

Gece giiriiltii yaptig1 i¢in komsuyla ortak duvari olan oday1 kullanamama
Geg uyuma, gec kalkma

Erken kalkip digerlerini de uyandirma

Annenin uyku diizenini bozma

Babasiz uyuyamama (babasiyla uyumak icin 1srar etme)

Ayr1 odada uyuyamama, gibi cevaplarla otizmli bireylerin hem uyku
durumlarina hem de aile bireylerinin uyku durumlarma iliskin genis

cercevede bir bulgunun saptandigi ortaya konulmustur.
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Tablo 25. Otizmli Cocugun Aile Bireylerinin Uyku Durumuna Etkisi

Soru Otizmli ¢ocugunuzun uyku durumu nasildir? Uyku durumunuzu nasil etkiliyor?
Alt kategoriler Soruya iligkin katilimeilarin cevaplart
“Cook, yedi yil hi¢ uyumadik. Hi¢. Babamiz ise giderdi. En sanslimiz o. S6yle masay1
koyuyorum dedi. Sonra birisi gelip uyandirtyor kag¢ saat sonra. Fisiltiyla konusuyorlarmig
1- Yedi yil uyanmasin diye. Bu gece yazik gene nébeti vardi. Gece giindiiz ayaktaydik. Demin dediniz

hi¢ uyumama

ya fark var mi, normal yasiyoruz zannediyorum. Normal yani (giilerek anlatiyor) diyoruz.
Cok sikinti ¢ektik uykudan. Uyumadigi gibi avaz avaz bagirirdi biitiin gece (K24-
Giizide).”

2- Giindiiz

uyuma,
gece sabaha
kadar

“Atiyorum giindiiz uyuyor. Gece sabaha kadar ayakta dolastyor. Ve su igme takintisi var.
iki giinde bir damacana su bitiyor. Bazi zamanlarda, sanki bir sey tetikliyor. Giindiiz 3’te
uyuyor. Gece 2°de kalkiyor ve su igiyor. Bir bardaktan igerse bir daha o bardaktan
icmiyor. 10 tane bardag: diziyor. Bir gecede 3-4 kez. (K20-Nurettin)”. “Bazen uyumadig1
zamanlar oluyor sabaha kadar (K30-Giilser).”

“IIk baglarda cok berbatti. Yani geceleri hi¢ uyumazdi. Hatta arabayla alir; gecenin bir
saatinde dolandirir dolandirir uyutup dyle eve getirirdik. Ama yaklasik 4.5 - 5 yaslarindan
sonra normale donmeye basladi uykusu (K13-Ergin).” “Ya beli bir donem etkiledi (K17-
Giilsim).” “N: Bizde kiigiikliigiimiizde ¢ok ciddi problemlerimiz vardi. Bir 5-6 yasina
kadar ciddi bir gece uykusuzlugumuz vardi (18-Ayse ve K19-Nedim).” “Belli bir zamana
kadar... O uyuyana kadar ben onun odasinda uyumadan oturuyordum kitap okuyordum ta
ki o uyuyana kadar (K25-Ilkin).” “Tabi ben onu dizimde salladim 12 yasina kadar hep
bebek gibi... Agliyordu devamli uyumuyordu Sonra iste ilag almaya baslaymca diizeldi
(K32-Bircan).”

“Gece sabahlara kadar aglama... Cocuk nasil 8 saat aglar ama sabaha kadar agladi ve bu
aylarca siirerdi. Bir ay uyuyorsa bir ayimiz tamamen uyanik gecerdi... Uykuya gegisi zor
oluyor. Yorgun olmadig siirece zor oluyor. Ablayla yattig1 i¢in yalniz yatmayi sevmiyor.
Muhakkak dokunacak muhakkak hissedecek yaninda biri var. Evimiz eger miisait olsa bi
odamiz daha olsaydi ben onu alistirirdim yalniz yatmaya ama sartlar elvermedigi igin
odamiz oldugu i¢in ablayla yatiyor (K42-Goksenin).”

“P: Tlag kullanmasak Cenk 48 saat uyumayabilir. Ama uyudu mu ¢ok uyur. Ogleye kadar
uyur (K11-Perihan ve K12-Ercan).” “E: flag¢ tedavisinden sonra etkiledi. Ciinkii ilag
tedavisinden sonra ge¢ uyuyup gec kalkma donemi basladi. flaglarm yan tesiri ok agir
(K14-Ayse ve K15-Ergiin).” “Belli bir yasa kadar ¢ok kotiiydii, ilk tanisini aldiginda ¢ok
kotiiydii. Ayagimda salliyordum. Sallanan koltukta salliyordum 6yle uyuyordu. Daha
sonra ila¢ kullandim. Sabah erken kalkiyoruz enerjisini bosaltmasi i¢in spora yonlendirdik,
yoruldugu igin uykusu diizene girdi (K25-flkin).” “ Her zaman yasiyoruz... Bir hafta
dedim ki ila¢ vermeyeyim bakayim uyuyabilecek mi? Evet uyumuyor. Cizgi film izliyor
sabaha kadar. Oturuyor yatagindan bidi bidi, bidi bidi kendine konusuyor ve bizi hi¢
rahatsiz etmiyor (K31-Sevim).” “Gegen ¢cogalmisti iste sonra hapini (ilag) cogalttik simdi
iyi (K32-Bircan).” “Facia. Eger ila¢ icmezse hi¢ uyumaz. Yani mesela su anda da ilacinda
bir degisiklik oldu. Bir 01:30’da uyuyor. 6’da uyaniyor. (K38-Aylin).”

“Jlk baslarda arabayla (uyuyana kadar) dolandiryorduk. O yaslarda, o yillarda zordu
gercekten. (K13-Ergin).” “...Bebekken herkes uykudan sikdyet eder, bilmiyorum
bebeginiz var m1? (var) Herkes der ki uyuyamadim, uyuyamadim. Yani gecede iki tane on
bes dakika uyurdum. iki tane on bes dakika. O kadar ve saatlerce sallarsin, dolastirirsin.
Ikisini arabaya koyardim. Ikiz olunca daha zor. Araba ile dolasirdim. Baktim uyuyorlar
arabay1 saga ¢ekerdim ben de uyurdum. O ila¢ kullanmadigimiz dénemlerde. Yani ¢ok zor
giinler gecirdik (K38-Aylin).”

“K: Etkiledi ¢ok etkiledi... belli ila¢ saatleri vardir. O saati mutlak mutlak biz yerine
getirmeye caligiriz. Ayni saatlerde vermeye calisiriz. Yani gece 12 deyse, kisin mesela saat
12 de kalkilmaz ama uyusak da o saatte gene kalkanz. flacini veririz ya da birimiz
yatmaylz gene veririz. Bi kisi veremeyiz birimiz gider igmez, ikimiz yani mutlaka
ikimizde kalkariz (K7-Kerime ve K8-Levent).” “Mesela o kadar sey yapmisim ki verdigi
nefesten bile uyanabiliyorum. Ciink{i ndbet durumu oldugu i¢in. Ama hani beni rahatsiz
edici degil. Bazen uykusunda konusur falan (K34-Hale).”

uyumama

3- 1k
zamanlar
etkileme

4- Uykuya
ZOr gegme

5- Tlagla
uykuya
gecme

6- Uyuyana
kadar
arabayla
dolastirma

7- Gece
uykularini
bélme

8- Giilme
krizi ile

uykularini

bolme

“Giilme krizine giriyo bazen. Otizmde aglama krizleri var ama benim ki aglama krizinin
haricinde giilme krizi de var. Onu ¢ikartmak icin kollarma vuruyorum Hiimeyra,
Hiimeyra! O anda onu ¢ikartmam lazim yoksa o saatlerce devam edecek o durumlarda
bazen siddet kullaniyorum yani gizleyemem. Yani bunun yanlis oldugunu belirtmek i¢in
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Hiimeyra yapma diyorum. Kapiyr donmeden yine patlatiyor giilmeyi yani dyle onun
diginda pek... (Onu o krize sokan ne? Arastirmaci) O iste dncesi yok o an uyumamak igin
kendine uydurdugu bi sey yani. Mesele Hiimeyra da uykuya gecis anlik. Bi duracak higbir
sey olmuyacak yaninda hi¢ bi sey sallanmiyacak dyle uykusu gelir. En ufak bir degisim
olursa... Ya onun konusma ekolalisi vardir. Ya dyle tepkisini verir. Giilmeye ¢evirecek,
kalkacak pencereden disarilart seyredecek. Yani o tekrar o durgunlugu beyninde
yakalayana kadar o dyle devam edecek onceden uyanacak evin igcinde dyle bagirirdi,
dokerdi, sey yapardi. Mesela gecen gece iki saat uyudu. Birden uyandi bir daha sabaha
6’ya kadar uymadi. Ama beraber yattik higbir sey yapmadi. Konustu, giilldii ama yataktan
da ¢ikmadi (K42-Gokselin).”

9- Gece
giiriilti
yaptig1 i¢in
komsuyla ortak
duvari olan
odayi
kullanamama

“Gece biraz giiriiltii yapiyor. Ya da yattig1 zaman hemen uyumuyor. Bir seyler soyliiyor
kendince. Komgularimla ortak duvarlan olan odalari kullanamiyoruz. Yusuf’u o odalara
gotiirmiiyoruz. Rahatsiz eder diye gece uyuyamaz. Ondan sonra kalkar kapilari sey
yapiyor a¢ik tutmasini istemiyor su yaz giinii. Kapiyr pencereyi kapatiyor. Onunla
miicadele ediyoruz. Kapilart kiit kiit vuruyor. Yani yavas kapilar1 kapatmay: dgretemedik
bu ara. Onlarla ugrastyoruz. (K4-Mehmet).” “Bir ara abisiyle ayn1 odada yatiyordu. Abisi
rahatsiz oldu. Bazen geceleri falan ¢iglik atip kalktig1 igin aniden kalkip bdyle sey yaptig
icin bizim yattigimiz yerde bir yardim yeri yaptik orda yatiyor. Bir de sey geceleri falan su
ister. Kalkmaz karanlikta da korktugu i¢in su i¢ecem, su igecem kalkip da sey yapar. (K5-
Filiz).”

10-
Geg uyuma
geg kalkma

“I11°de falan kalkiyor. Geg¢ yattigi icin ge¢ kalkiyor. (K5-Ayse).” “Yani kalkar neskafe
varsa bolca icer. Cay doktiriilmemisse aksamdan onu bitirene kadar iger. Siviya fazla
takintis1 var. E: Beni bazen etkiliyor. Yazligimizda kapi kilitlendigi i¢in kontrolsiiz bir sivi
tilkketimin Oniine geciyoruz. Ciinkii ne i¢tigini bilmiyor. 5 tane neskafe arka arkaya koyup
icebiliyor. Ertesi giin iki giin uyuyabiliyor. Ama kisin Antalya’da kapimiz kilitlenmedigi
icin bazen ben ertesi giin ¢calismiyorum. Sabah 3’e, 4’e kadar uyumasim bekledigim
oluyor. Ya da annesinin is yoksa o ge¢ saatte kadar... Aksam ge¢ yatar, ge¢ kalkar. (K11-
Perihan ve K12-Ercan).” “Hakan oldum olas1 Ge¢ yatar ge¢ kalkar. 02:30 — 03:00 civari
uyuyor. Bazi geceler hic uyumadigi oluyor. Ertesi giin 11 bucguk, 12’ye kadar uyuyor.
(K16-Hiilya).” “Erken kaldiriyor spor hocasi. Yasam kocu bizimle yasiyor haftanin 5
gilinli. Sabah saat 7°de kaldirtyor. Yiiriiyiisler yapiliyor, Egzersizler yaptiriyor. 7°de kalkan
bir ¢cocugun en azinda 12 oldu mu yatiyor olmasi lazim. Yatmasi lazim. Ama benim oglum
Oyle degil. 1 oluyor, 1,5 oluyor, bazi geceler 3-4 buluyor o zamanlar uyumadan ben
uyuyamiyorum. (K39-Alev).” “Geg¢ uyumak istiyor. 1’de uyumak istiyor (K4-Mehmet).”

11-

Erken kalkip
digerlerini de
uyandirma

“Saat 7-7:30’da onunla birlikte firlariz. Uykumuz olsa olmasa komple ayaktayiz. (K4-
Mehmet).” “6-7 yaglarina gelene kadar erken yatiyor, erken kalkiyordu. 5-5.30 gibi.
Bagliyor objelerle ilgilenmeye, diisliriip onun ¢ikardigi sesi dinlemek istiyor. O saatte
komsular ¢ok rahatsiz oldugu i¢in babamiz da kendisi okula gidesiye kadar 2 saat digarida
gezdiriyordu arabayla. Sonra saat 7 gibi eve geliyor, kahvalti1 yapiyor, okula gidiyordu. O
sirada ben ¢ocugu hazirlayip, servise veriyordum. Son 2 yildir iste giindiiz 11°de kalkip,
herkes gibi hafta sonu kahvalti yapabiliyoruz. Bu da bir umuttur bizim i¢in. Ciinkii her
sabah 5’te kalkip, 7°de yemegimizi yiyip, ise davranacakmisiz gibi ¢ok zor oluyor (K9-
Giilnur ve K10-Abdullah).”

12- Annenin
uyku diizenini
bozma

“Ozellikle annenin (K20-Nurettin)” “Tabi ki bozuyor. O uyumayinca anne de uyuyamiyor
(K30-Giilser).” Eee benim uyku diizenim ¢ok etkilendi tabi. (K35-Melahat).”

13- Babasiz
uyuyamama

“Uyku diizeni kotii. Soyle kotii. Iste babasiyla yatmak istemesi kotii. Ya da babas1 yoksa
beni tercih eder. Birisini istiyor, insan istiyor yani (K33-Nuray).”

14- Ayn
odada
uyumama

“Yok, iste o problem... Simdi iki sene dnce oglanin yaninda onun yanina verdim iki sene
ya da ii¢ sene Once her giin yanimiza geldi orda biraz da sokaga yakindi. Orada 11k
geciyor kalkip geliyor. Boyle biraz zorlandik, héla ayiramadik. Boyle bir sikintimiz var.
Ama bu sene bir formiil bulacam. Zorla ayiracagiz baska care yok. Gelecegini de
biliyorum g¢iinkii gelecek bu aksamlar1 gelecek her giin gelecek ¢ilinkii ayrilmak istemiyor.
Yatak aldik filan bunu biz beceremedik. (K3-Mustafa).”

3.4.5.3. Otizmli Cocugun Ebeveynlerin Ozel Yasantisina Etkisi

Otizm sadece aile bireylerin uyku durumunu etkilememektedir. Ayn1 zamanda

anne babanin 6zel yasantisin1 da etkilemektedir. Buna iliskin katilimcilara sorulan




191

“Otizmli ¢ocugunuzun durumundan dolayr ozel yasaminiz etkilendi mi?” seklindeki
soruya katilimcilardan bazilar1 sadece etkiledi demekle yetinirken (K14, K15, K30,
K33), bir kismi kismen etkiledi “Ozel hayatimiz kismen etkileniyoruz. Cok degil” (K4-
Mehmet). “Evet etkiledi. Bir donem tek basina yatmak istemiyordu. Aramizda
yatyordu. Yatmak istiyordu...” (K17-Giilsim) seklinde cevap vermistir. Ama 6nemli bir
kismi da, ¢ok etkiledi seklinde cevap vermistir. Bu ailelerde anne baba ayni evde
yasamasina yani evlilikleri devam etmesine ragmen ya ayni yatakta otizmli ¢ocuk
ortalarinda veya ayni1 odada farkli yatakta ya da farkli odada yatmislardir. Bu ailelerde
genelde otizmli ¢ocuklar anne ile yatmay1 tercih etmistir. Burada anlasildigi kadariyla
aile ya daha kii¢iik yasta otizmli cocugunu farkl yatak veya odada uyumaya aligtirma
sabrin1 gostermemis ya da otizmli ¢ocugun anne, babasimin tensel temasina, kokusuna
thtiya¢ duyup c¢ocukta bagimhilik gelismis veya cocukta 0z giiven duygusu

gelismemistir. Bu ¢ercevede asagidaki bulgular yorumlanmaistir.

“K: Bizim de senelerce babayla aramiza girdi. Biz yeni yeni daha
yan yana oturuyoruz, asla yan yana evde televizyon izleyemezdik” (K7-

Kerime ve K8-Levent). “Ben soyle diyorum. Bir 10 seneyi hayatimda

hatirlamiyorum yani nasu yasadigimi. Doruk'un dogumundan 10 yasina

gelinceye kadar” (K13-Ergin). “Esimle olan ozel yasantimizi ¢ok ciddi
sekilde etkiliyor” (K16-Hiilya). “Ben 18 yildan beri esimle ayri yatiyorum.

O annesiyle yatiyor. 18 yasinda yine anneyle yatiyor. Annesi diinyasi;
uyurken, yerken, icerken anne olacak” (K20-Nurettin).
“Tabi etkiledi etkilemez olur mu? (Hani ne gibi? Arastirma

viirtitiictisii) Bana sunu dedi. Esim bir giin bana sunu dedi. Ya dedi biz ayni

evde yasiyoruz ama seni o kadar ozlvivorum ki dedi. Goriisemiyvoruz ki evde.

Oglen _yemek sofrasinda _bile _gériisemivoruz.  Ciinkii  suramdan

(omuzumdan) tutup siirekli beni ¢eken. Ben soyle bir lokma atyyorum
olmemek icin yemem lazim. Ciinkii pesinden kosacam gece ve giindiiz. Yani
boyle bir hayat yasadik yedi yil ya” (K24-Giizide).

“Yani tabii ki 6zel yagsantimizi ¢ok etkiledi ama bu zorluklara esimle
birlikte katlandik, zaten baska durumda asamazdik” (K25-Ilkin). “Yatagi

ayri_ ama ben onunla ayni odadavim. Ayni odada yatiyoruz. Birimiz orada,
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birimiz burada...(goriismenin yapildigi odanin sag ve sol tarafim isaret
ederek anlatiyor) Babasi ayri odada yatiyor” (K31-Sevim).

“Etkilemistir tabi. Sami epilepsi nobetini gecirdikten sonra Sami’den

hi¢_ayrilmadim ben. Ben de panik oldum deyim size. Ciinkii ¢ok ciddi

nobetler gecirdi. Ee etkisinden kurtulamadim. Ya oliimlerden dondii. Bi
nobet geldi misim siyah olurdu viicudu. Ee ben ondan sonra hep onunla
yattim kalktim. Iste bu yeni evimizi aldiktan sonra dyle boyle ayri yatmaya

basladik. Karsilikli yattik” (K31-Sevim).

3.4.5.4. Otizmli Cocugun Ailenin Giinliik Yasamina Etkisi
Otizm, ailenin giinliik yasammi da etkilemektedir. Bu konuda katilimcilara
yoneltilen “Otizmli ¢ocugunuzdan dolayr giinliik yasantiniz nasil etkilendi?” sorusuna

katilimcilardan gelen cevaplar 5 alt kategori seklinde tasnif edilmistir.

1- Kendilerine ait planlarindan vazge¢cme

2- Biitiin sosyal aktivitelerden mahrum olma, yasam alanlariini daraltma
3- Hizmetliden bir farklar1 olmama

4- Egitim-okul merkezli bir glinliikk yagamlar1 olma

5- Biitiin gilinliikk yasamlarini otizmli ¢ocuklarina ayirma

Bu kategorik cevaplar da asagidaki Tablo 26’de sunulmustur. Otizmin ailenin
giinlik yasamini etkiledigine dair katilimcilarin 6nemli bir kismmin goriisleri
sunulmustur. Bunlarm tiimii farkl sekilde ifade etmis olsa da, hepsinin ortak cevabi
aslinda ‘evet’tir. Diger bir ifadeyle otizmin ailenin giinlik yasamini derinden
etkiledigini hemen her katilimcinin katildig1 ortak bir goriistiir.

Otizm, her konuda oldugu gibi giinlik yasamda da ailelerin yasamima sekil
vermistir. Yani ailenin otizmli ¢ocuklarinin istekleri, ihtiyaclari, davranis sorunlari,
Ozbakimi, egitimi gibi konular etrafinda gilinliik yasamini siirdiirmesine yol agmistir. Bu
slirecte bazi aileler tamamiyla desteksiz kalirken bazilar1 da yakin akrabalarindan ve
cevresinden destek almistir. Cevresinden zaman zaman destek alan aileler i¢in giinliikk

yasam biraz da olsa yasanilir olmustur.
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“Iik bastan, ilk seneler degisti ama ondan sonra deSismedi. Ama

bizim orda degismemesindeki en biiyiik etken eee benim biiyiiklerim annem-

babam. Yani annem ile babam bizim iistiimiizdeki yiikiin %601 %70'ini

aldilar. (Sekseni de diyebilirsin, K37-Mustafa). Evet, yani sekseni de

diyebilirim (O konuda ben yalnizdim K35-Melahat). (Hala_da yalnizsin degil
mi abla, K37-Mustafa). (Hald da yalnizim K35-Melahat). Aldilar, o konuda

mesleklerimiz de bizi rehavete itti. Esimin muayenehaneye gidis gelisi,

muayenehanedeki kizin Hakan'la beraber biiyiimesi, muayenehanedeki

yardimci elemanimizin da ¢ocukla beraber biiyiimesi, ¢ocukla her yere gidip

gelmesi, onu bi kardesi gibi benimsemesi, bizim yiikiimiizii olduk¢a

hafifletti” (K36- Omer).

Tablo 26. Otizmli Cocugun Ailenin Giinliikk Yasamina Etki Durumu

Soru

Alt kategoriler

Otizmli ¢ocugunuzdan dolay1 giinlitk yasantiniz nasil etkilendi?

Soruya iligkin katilimeilarin cevaplari

I- Kendime ait
planlarmdan
vazgegme

“Kendimle ilgili hobilerim onlar bitti. Yiiksek lisansa baglamistim. Yapamadim.
Egitimle, kariyerimle ilgili amaclarimi, hedeflerimi saglayamadim. Cok daha
ileriye gidecekken yetinmek zorunda kaldim (K9-Giilnur).” “Ben iste kapi
komsuma gidim kahve i¢im, cay i¢im falan yoktur. Ama cokta ihtiyag

duymuyorum igin agikgasi. Yani belki su olabilirdi, cocuklarim normal
olabilseydi. Belki egitim kariyerimle, is hayatim farkl alanlara giderdi. Ben devlet
memuruydum o zaman. Bir sene iicretsiz izin aldim. Baktim onda da gidisat sey
esim de dedi sen ayril en iyisi. Yani bu ¢ocuklarla ¢alismak zorlast1 (K39-Alev).”

2- Biitiin sosyal
aktivitelerden
mahrumolma,

yasam alanimi

daraltma

“N: Ya tabi ki etkiledi. Yani etkilemez mi? Bakin ben az 6nce dedim simdi her
giin sabah is yerime gelir, ben diikkkdnimi 7’de acacaksam 7’de geliyorum. Ama
ben yani saat 10°da eve gitmem lazim... Melik'e gérimmem lazim. Kahvalti
etmem lazim. Eger onunla bir is yapacaksam, bir etkinligimiz varsa, bir dersimiz
varsa, bir sohbetimiz var ise onu yapmamiz lazim. Onu tekrar herhangi bir yere
alacaksak ise getireceksem getircem. Gezmeye gotiirceksem gotiirmem lazim. Ee
tabi ki bu benim i¢in bir kayiptir. Biz son 3 yil oldu. Anne-baba hep beraber
gitmistik destek egitimlerine. Hi¢ bir yerden ayrilmamistik. 8 yil okula gitti 8 yil
okula ben gétiirmiisiim her sabah. Anne herhalde bir 4 yil okulda kaldi siirekli
beraber refakat etti simdi sosyal yasanti m1 beklersiniz aileden. Bitti yani yoktur.
Ya iste bunlar esas problemlerimiz.  Yetkililerden, devletimizden,
egitimcilerimizden isteklerimiz bunlar. Bizim bir sosyal hayatimiz, bir ailenin bir
sosyal hayati var mi? Bunu kimse arastirmiyor. Yani ben ¢ocuga okul actimla
burda egitim olmuyor. Bu degil yani. ...problemler bir bir {izerine biniyor ve
biiylidiikkge problem asilmasi da gii¢ oluyor. (K18-Ayse ve K19-Nedim).” “Biitlin
sosyal aktivitelerden mahrumuz... Gezmeye gidemiyoruz. Diizenimiz yok.
Insanlardan tepki aliyoruz. Diger yerler ogluma ters geliyor. Arkadaslar da tepki
gosteriyor. Ornegin bir yemege gidecegiz. Cocuk aglayacak mu, sizlayacak mi?
Bir aralar takintis1 vardi, oraya doniiyor (K20-Nurettin).” “ O zamanlar mi, bu
zamanlar m1? (A: Siireg itibariyle) o kadar fark ediyor ki. Su zaman normal
yastyoruz. Diyorum ki acaba yasiyor muyduk onu bile bilmiyordum. Hayat miydi
onu bile bilmiyorum(K24-Giizide).”

3- Hizmetlide bir
farklar1 olmama

“Hep Kazim var zaten yatarken kalkmayla yok iste okul zamanmda onun
kahvaltisi, Kazimi giydir, hazirla, servisgiye yetistir. Ondan sonra okula gel
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tuvaletiymis, suymus, buymus saat 3’e kadar... Ondan sonra dzel egitimlerimiz
oluyor haftada iki giin. Oraya gotiiriiyoruz. Ordan getirdikten sonra iste evin rutin
seyleri oluyor. Her sey size bakiyor ¢ilinkii yemekmis, bulasikmus, iitiiymiis, hep
bizden bekliyorlar annelerden bekliyorlar. Bu zaten ilgi istiyor. Ee es ilgi istiyor,
cocuk Obiir oglan ilgi istiyor. Yani herkes senden bir sey istiyor... Hani ne bilim
hizmetlide bir farkimiz yokmus gibi ... (K5-Filiz).”

4- Egitim-okul
merkezli bir
giinliik

yasamlar1 olma

“K: O her giin okuldayken ben de okulda oluyorum. Bulundugu okulun okul aile
birligi baskanligmi yapryorum. Yapmasam dahi &yle yani akliniz orda. Ne
yaptyo? Ciinkii gelip anlatmadigl i¢in yasadigini onun ne yasadigini gérmek
istiyosunuz, 6grenmek istiyosunuz, i¢inde olmak istiyosunuz. Onun i¢in mecburen
onunla birlikte oluyosunuz yani yine kendinizi unutuyosunuz biyerde (K7-Kerime
ve K8-Levent).” “Yani gayet tabi derse gotiir dersten getir ¢alisirken mesela ben
oglumu yuvaya goétiirecegim, yuvadan alacagim o6zel derse gotiircem 6zel dersten
alicam tekrar yuvaya birakacagim yuvadan alacagim eve geri gelecegiz,
oynayacagiz... Tabii ki etkiledi, etkilememesine imkan yok (K23-Cigdem).”

5- Biitiin giinliik
yasamlarini
otizmli
¢ocuklarina
aylrma

“E: Mesela Cenk ge¢ kalkar. Aksam ge¢ yatar ta Ogleye kadar. Biz de ne
yapiyoruz esimle. Alis verise gideceksek, fatura yatiracaksak ogleye kadarki
zamanda bunu degerlendiririz. Tabi kardesi evde ise degilse ikimizden bir evde
kaliyor digerimiz ee biitiin bir giin yapmamiz gereken isleri 6gleden dnceki o 3
saati 2 saatlik zaman dilimine sigdirip yapmaya calisiyoruz. Dolayisiyla gilinlik
yasamimizi da kisitliyor. Ya da diyelim ki anne ee dernek ¢alismasina gidecek,
okulun bir semineri var. Veyahut da bir mesela bir sosyal aktivitemiz varsa Eee
ben mesela caligiyor bile olsam sey biirom var emlak ofisim var saat 4 de ¢ikip
gelmek zorundayim ¢iinkii Cenk saat 4’te ¢ikip geliyor o saatte sonra bakmak
zorundayim. Dolayisiyla calisma sartlarimizi, calisma saatlerimizi A’dan Z’ye
etkiliyor. P: Yani merkezde cocuk var hep. Cocuga gére program yapiliyor. Genel
anlamda esim calissaydi ben tamamen ona bagli bitisik yasiyoruz. Yani onun
birakip bir yere gidemem (E: Her sey otistige gore planlaniyor) 14 yasindan evvel
kolundan tutup her yere gétiiriiyorduk hocam. Gétiiremeyen arkadaslarimiz da var
o yasta olup da. Ama c¢ocuk biiyiidikkge maalesef dogru orantili olarak sey
sorunlar1 da biiyliyor (K11-Perihan ve K12-Ercan).” “Yine her sey onun etrafinda
doniiyordu. Evden ¢ikarken ben esime diyordum. “Su saatte su randevum var; bu
saatte bu randevum var.” Tyi ama okul su saatte bitiyor. Doruk almacak ben suraya
getircem oradan sen alir misin? Tamam alirim. Ben oradan alirim sana birakirim;
sunu yapariz, bunu yapariz. Yani biitiin organizasyon onun etrafinda doniiyordu.
Oyle dénmek zorundaydi. Dolayisiyla hayatimizin tamammi etkiledi (K13-
Ergin).” “A: Ben mesela anneden yola ¢ikarsak giinlilk yasantim tamamen ona
adapte olmus durumda. Yani benim giinliik yasantim diye bir sey yok. Her sey
birlikte... Cok 6zel islerimin disinda (K14-Ayse ve K15-Ergiin).” “Yani benim
kendime ait bir giinliik hayatim yok. Ben sabah kalkip bir iki saat boyle kendime
vakit ayirip biraz internette biraz arkadaslarimla vakit gecirmek.. Onun disinda
Hakan’la ilgilenmeye basliyarak gece yatana kadar Hakan’in biitiin programini
gerceklestirerek geciriyorum. Benim sadece aksamlari baba ile Hakan gezerken
benim bir saatim var. Neler yapiyorsunuz? Sevdigim bi ka¢ arkadagim var onlarla
kahve igiyoruz oturdugum ev bahgeli bi ev orda arkadaslarla zaman gegiriyoruz
yani o sekilde o benim &zel saatim (K16- Hiilya).” “Yani su ara ¢ok etkilemiyor.
Hani sey yaptik. Daha organize hareket edebiliyoruz. Programimizi ona gore
ayarladik. (K17-Giilsim).” “Biz oglumdan dolay1 hep yasantimizi ona gore
dizaynettik mesela hep tek katli ev diisiindiik bahgeli falan bu yiizden hayatimiz
zorlanmadi diyebilirim. Ben ogluma koruyucu davranirken bazi sosyal seylerimiz
olmuyordu ama toparladik bir birimize destek olduk... (K25-ilkin).” “Benim
giinliik yasantim c¢ocugum. Ona goére planimi yapiyorum. Geliyorum kuruma
yapilacak iglerim varsa hemen yapiyorum. Aksam eve geldikten sonra sabaha
kadar onunla... Nereye giderse onunla beraberiz (K30-Gtlser).” “Biitiin
hayatimizi ona gére programhyoruz (K34-Hale).”“Iste giinliik yasam, uyku
diizeni her tiirli sey demin soylediklerimle beraber her sey etkileniyor (K38-
Aylin).” “Giinliik yasantim hep Yusuf’la beraberdi, Yusuf’suz hig... Yapisik ikiz
gibiydik 7-24 onunla yasiyorduk. O uyuyordu biz islerimiz yapiyorduk. O
kalkryordu onunla beraber giine devam ediyorduk (K40-Mukaddes).”
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3.4.5.5. Otizmli Cocugun Ailelerin Bos Zamanina Etkisi
Otizmli ailelerin bos zamanlarma dair katilimcilara sorulan; “Otizmli
cocugunuzdan dolayr bos zamanlarmiz oluyor mu?” sorusuna katilimcilardan gelen

cevaplar 5 farkl alt kategori seklinde Tablo 27°de sunulmustur. Bunlar;

1- Cocugun okul zamaninda oluyor

2- Cocugun uyku zamaninda oluyor

3- Ders programima gore esimle nobetleserek oluyor
4- Tatil i¢in bos vakit olmuyor

5- Hig¢ olmuyor, seklinde ifade edilmistir.

Bu alt kategorilerden olusan cevaplardan da anlasilacagi gibi otizmli ailelerin
otizmli ¢ocuklarindan dolay1 pek de bos vakitlerinin oldugu séylenemez. Sayet bos
vakitlerinden s6z edilecekse ya ¢ocugunun okul zamaninda ya uyku zamaninda ya da
yasam kocguyla gecirdigi zamanda veya “islerinden ayrildiklar: (K39) “emekli olduklar:
(K12, K25).” i¢in belli bir bos zamana sahip olmuslardir. Aksi taktirde K1’in bu konuya
iligkin sézleri, bu konudaki vahim tabloyu ortaya koymaktadir. “Degil bos zaman
bulma, her konuda diinyamiz degisti. Otizm hemen her konuda aileleri kendisine
bagimli hale getiriyor. Esler birlikte vakit gegirmeye bile zaman bulamuiyor. Esimle
iliskilerimiz bozuldu. Daha yeni yeni toparlandik (K1-Bayram).”

Her insanm dinlenebilmesi, hobilerini gergeklestirecegi sosyal, kiiltiirel ve
sportif faaliyetlerde bulunmasi veya evinde televizyonda haber, dizi, film seyretmesi ya
da kitap, dergi, gazete okumasi i¢in kendine ayiracagi bir zaman dilimine ihtiyag
duymaktadir. Ancak c¢ogu otizmli c¢ocuk aileleri i¢in bu tiir etkinlikler liiks gibi
goriinmektedir. Clinkii bazen hastalandiklarinda bile yatak yatma sansina sahip
olmayan; yakin akrabalarindan birinin (annesinin veya babasinin) vefatinda bile
taziyesine gidemeyecek durumda olan; ancak eslerin ndbetleserek taziyelere, diiglinlere
gitmek zorunda kalan; komsu ve akrabalar1 ile diigiinde, bayramda, misafirlikte bile
rahat goriisme imkanina sahip olmayan ebeveynlerin dogal olarak bos zamani da olmaz.

Cunkii; “Ne ablam, ne kardesim, ne annem hi¢c kimse bakamaz benim cocuguma.

Bakmazlar da. Ee bakma tahammiilleri de olamaz. Zor bu cocuklar. Bir de sunu

soyleyeyim diger engelliler ile bu ¢ocuklar asla karistirilmasin. Diger engelli ¢ocugun

elinden tutup gezersin. Derdini anlatirsin seni anlar. Bu g¢ocuklar béyle degil. Bu
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kocaman_bir viicut ama yeni dogmus bir bebek diistiniin yani” (K31-Sevim). K31’in

dedigi gibi otizmli bireyeler diger engelli bireylere gore kontrolii zor oldugu i¢in aile
bireyleri diginda ona bakacak, onu anlayacak bagka birisini bulmak da zordur.

Ayrica K13’iin “Iste benim hobilerim var. Hi¢ bir seyim kalmamis baktigimda.

Ne hobim kalmis ne bilmem ne. Yani hatta hobimiz artik dernek, otizm iste ona bagl

diger konular haline gelmis. Oyle bir sey, deSisme olmus bizlerde de. Ne bileyim

beklentilerimiz, isteklerimiz onlar da degigmis sanirim farkinda olmadan” (K13-Ergin).
[fadelerinin yamsira; Diger oglumun derslerine yardimct oluyorum. Mesela oglum
suanda 9. sinifta. U¢ sene kadar ben onunla birlikte kursa gittim. Onu “Alman
Lisesi’ne kazandirdim. Ciinkii soyle bir borg hissettim kendimde. Diger oglumla ¢ok
fazla ilgilendim, bununla ilgilenmedim. Burda zeki bir ¢ocuk var. Onii acik bir cocuk
var. Ona ilgi gostermeliyim diye. Ona da o ilgiyi gosterdim yani vakit ayarladim” (K38-
Aylin). Bu sekilde goriis belirtenler de olmstur. Diger tarafta sadece bos vakitleri degil
ay1 zamanda otizmli bireylerle vakitlerini gecirecekleri belli bir yerin de olmadigina
dikkat cekenler de olmustur. “Hani onu gotiirecegim bir yer de yok. Mesele bir yiizme
havuzu, bir spor salonu, sosyal tesis vb. yok. Burasi kiigiik bir yer oldugu igin boyle bir
isi icin 30 km. gitmen lazim. Bunun i¢in para lazim...”" (K20-Nurettin).

Tablo 27’de, daha c¢ok otizmli ailelerin bos vaktinin olmayis1 veya degisik
sekillerde kismi zamanli bir bos zamanin olustuguna isaret edilmisti. Ancak 13 katilimci
az da olsa bos vaktim oluyor cevabmi vermistir. Dolayisiyla bu cevaplarindan 6tiirti
kendilerine; “Bu bos vaktinizde neler yapiyorsunuz?”’ sorusu sorulmus ve asagidaki

cevaplar alinmistir.

“Yazin en azindan dort bes giin falan denize gideriz. Akrabalar var
onlarin evine gidiyoruz. Yalniz boliimiin gezileri oldugu zaman katilyyoruz

birlikte. Samimi arkadaslarla yapilan gezilere katiulivoruz. Piknik, gezi

hepsine katilryyoruz” (K4-Mehmet). “K:Geceleri uyudugunda, esimi de
uyutuyorum. Kendimi o kadar ozgiir hissediyorum ki. O ani o zaman artik
ne yapcami sasiriyorum, kitap mi okusam, iste bilgisayarda yazi mi
vazsam, bazen giinliik yapmaya c¢alistm. O bile yarim kaldi, kizimin
yvasadiklarini.  Yani boyle ne yapacagimi sasiriyosun, vaktini iyi
degerlendiremiyosun yani, ben hiperaktif oldum c¢iktim yani...” (K7-

Kerime ve K8-Levent).
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“Yani arkadaslarimla bulusmak icin zamanmim olsun istiyorum iste,
okuldaki mesaim 3’te bitiyorsa 4-4 bucuga kadar kalabiliyorum
arkadaslarimla, o sirada babast bakiyor. Ben eve geliyorum. Saat 7 ile 9
arasi, babast tenis oynamayi seviyor, tenise gidiyor. Turnuvaya gidiyor.
Yani doniisiimlii olarak kendimize zaman ayirmaya basladik”™ (K9- Giilnur
ve K10-Abdullah).

“P: Arkadagslarimla bulusabiliyorum. Kitap okuyorum. E: Mesela
gecen hafta Cenk’le birlikte gittik. Iki giinliik bir cadir actik. P: Ya da esim
beni bir hafta Kibris’a gonderdi” (KI1- Perihan ve KI2-Ercan). “E:
Dinlenme moduna gegiyoruz agikcasi. Esim yemek modunda oluyor ben
dinlenme modunda oluyorum veya o da dinlenme moduna gegiyor, A: Firsat
bulduk¢a diyelim” (K14-Ayse ve KI15-Ergiin). “Spor yapiyoruz. Aligveris
yvapryoruz. Gezilere katiliyoruz” (K21-Cengizhan).

“Biz her hafta bir yerde yiiriiyiis yapariz. Bir dagda gezeriz, iilkemizi
dolasiriz. Alper yeni yerlere gitmekten, yeni yemekler yemekten son derece
keyif alir. Denizde giizel yiizer, dagda giizel yiiriir. Bizim kadar performans
gosterir. Ama nedir iste, yani belki béyle bir sorun yasamayan insanlar,
diger insanlar da belki daha farkl seyler yapiyorlar” (K22-Necla).

“Benim oohh (oh ¢ekerek) nasil olsaydi acaba, ¢iinkii ben de piyano
dersine basladim Kaan’la beraber. Neden basladim derslere, haftada iki
kere 40-45 'dk. Sonra indirdik dersleri yogun oldugu icin... Ona 6gretilenler
bana dgretiliyor, ben de onlart tekrar Kaan’a ogretiyorum. Piyano

egzersizlerimi  yapiyordum mesela, ama bir iic oynadim. Arkadas

toplantilarina gittim yani biitiin bunlara bir biyonik kadin gibi yetistim

hepsine” (K23-Cigdem). “Kitap okurum, el becerisini severim, oglum
uyudugu zaman taki yaptim. Sanal sosyal seylerle ilgileniyorum, facebook.
Esimle yiiriiyiise ¢ikiyoruz, sinemaya gideriz” (K25-Ilkin).

“Aligveris, yemek, bazen kurs... Simdi bu sene kursa, resim kursuna
basladim. O baya stres attirdi. Giizel bir sey, keske ¢cok ¢cok imkdanimiz olsa.
Ben kendi kendime diyorum, keske onceden de béyle bir sey olsaydh.
Imkénlar olsaydi. Hakikaten annelerin ézellikle bu ortamdan cikip baska
ortama agimasi gerekiyor” (K30-Giilser). “Bu zamanda orgii morgii

yapryorum...” (K32-Bircan). “Iste bilgisayar. Kitap okurum. Film
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seyrederim. Oyle kendimi eglendiririm, sarj ederim ertesi giine hazirlarim
vani...” (K33-Nuray). “Ben ¢ok duygusal bi insamm, siir yazarim, yazilar

vazarim” (K42-Goksenin).

Yukaridaki anlatilanlardan, otizmli ¢ocugu olan ailelerinin bir kisminin az-gok
kendine bos zaman olusturdugunu ya da vakit aymabildigini gérmekteyiz. Ancak
ifadelere dikkatlice bakildiginda 6nemli bir detay fark edilecektir. Yani her ne kadar bu
aileler giiniin birka¢ saatinde, haftanin veya yilin birka¢ giliniinde kendilerine ayracak
bir bos zamani olsa da, bu zamanda vakit ge¢irmek icin ¢ogu zaman ¢ocugu da

kendisiyle birliktedir. Ciinkii ¢ocuksuz ne piknigin ne de tatilin; ne diigiiniin ne de

bayramin bir tadinin oldugu séylenebilir.

Tablo 27. Otizmli Cocugun Ailenin Bos Zamanina Etki Durumu

Soru

Alt kategoriler

Otizmli ¢ocugunuzdan dolay1 bos zamanlarmiz oluyor mu?

Soruya iliskin katilimcilarin cevaplari

1- Cocugun okul
zamaninda
oluyor

“Giizel soru yani ne bileyim hi¢ ben ya bulamiyorum bilmiyorum yani. Bos zamanim
olmuyor gibi bir sey. Bos zamanimiz burada teneffiis aralarinda olursa o zaman oluyor. Evde
stirekli olmuyor. Burada pesinde kosturup duruyorsun... (K5-Filiz).” “Kuruma biraktiginiz
zaman oluyor (K30-Giilser).” “Yani bos zamanin bu iste... (giiliiserek kurumdaki zamani kast
ediyor) ... Sadece bu okul var hayatimda bu okul olmasa ben 24 saat o ¢ocuklayim. (K31-
Sevim).” “Oluyor. Tabi yani benim tiim giin rehabilitasyon merkezinde geciyor yani. Biitiin
giin tabi bostum (K34-Hale).” “Oda yine Hiimeyra’yla beraber okul dénemi ve okuldan
sonrasi diye degisiyor. Okula gidiyor 6 saat kadar clinkii tamamen bagimsiz bir ¢ocuk
bedenen ve temizlik olarak. Hiimeyra bilgisayar ¢ok sever bilgisayar baktig1 donemler vardi
o donemler de evi ona gére uydurdugumuz igin pek fazla sorun yasamiyoruz. Yani kirilacak
dokiilecek siis esyalarimiz olamadigi i¢in her seyi ona gore uydurduk iste (K42-Goksenin).”

2- Cocugun
uyku
zamaninda
oluyor

“A: Oluyor tabi. Yer yer oluyor. E: Uykuya daldiktan sonra ki saatler, ne bileyim suanda
oldugu gibi bulundugunuz gibi 1 saatte yakin igeride kendi basina oluyor tabi. Bu tiir
zamanlarimiz oluyor. (K14-Ayse ve K15-Ergiin).” “Oldu tabi. (K23-Cigdem).” “Evet
dernekle ilgilendigim i¢in ama oglumla birlikte emekli oldugum icin bi seyler yapiyoruz
(K25-lkin).” “Iste gece kendi kendime kaliyorum saat on ikiden sonra. Oh bir-iki
saat kalirsam iste ge¢ yatarim. O arada kendi beynimi bosaltiyorum. (K33-Nuray).”
“Hiimeyra’yr erken yatirdigim igin de o vakitten sonrakiler de benim zamanim zaten. (K42-
Goksenin).”

3- Ders
programima
gore egimle

ndbetleserek
oluyor

“Bi de biitiin mesela saglikla ilgili tedaviyle ilgili her seyimizi benim ders programima goére
yapiyoruz. Yani diyelim esim hastaneye gidecekse hangi giin dersim yok. Iste Pazartesi sabah
dersim yok. Pazartesi sabah randevu alacak niye birisi ¢ocuga bakacak. Hastaneye gittiginde
gecen sene olmustu. Hanim planlamadan, hastane yakin ugrayayim demis. Orada doktor tabi
muayene edememis. Cocuk da yaninda ¢iinkii ¢ocuk disari ¢ikiyor. Doktor epey hanimi
azarlamis niye bu ¢ocukla geliyorsun diye. O da birakacak yerim yok filan diye simdi doktor
da boyle tamam m1? Simdi boyle bir ¢ocugu nereye birakacak, birakacak bir hastanede dyle
bir yer mi var. Veya adamin kimsesi yok burada veya ailem var 80 yasinda bdyle bir ¢ocuga
m1 bakacak. Kendine bakamiyor. Elinde oynatir yani bdyle bir ¢ocugu. Biz de bu tiir
sebeplerle biitiin hayatimizi tanzim ederken iste buna gére yapiyoruz yani. (K3-Mustafa).”

4- Tatil igin
bos vaktimiz
olmuyor

“Cok fazla olmuyor. Hanimla bu anlamda pek tatil yapmaya miisait degiliz. Mesela
ramazanda gel kaplicaya gidelim dedim. Kabul etmiyor. Bi de ben birazda ailemin
rahatlamas igin istiyorum. Ozellikle hanimin rahatlamasi igin. (K4-Mehmet).” “P: Hayir,
hayir o liiks bizim igin o liiks (K11-Perihan ve K12-Ercan).” “N: Tabi canim esimde de
olmustur; bende de olmustur. Yani tatil ihtiyacimiz olmaz mi insanin (K18-Ayse ve K19-
Nedim).” “Bvet kizimizdan dolayr ¢ikiyorduk ama ¢ok sorun yasiyorduk oglum
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begenmedigi zaman geri doniiyorduk c¢ok olmustur biz geri ¢ok geliyorduk ¢ok sorun
yasiyorduk ama sOyle bi sey bulduk biz ailecek karavana aldik oglum ¢ok sevdi bu
karavanay bu yiizden yakin yerleri tercih edip karavanla tatil yaptik (K25-1lkin).” “Cocuktan
bagimsiz yok olmadi hi¢ gitmedik(K30-Giilser).” “Tatile ¢ikma ee bizim bir yazligimiz var.
Tatile dyle gidip geliyoruz (Cocuksuz olarak mi? Arastirmaci) S:Cocuksuz olur mu miimkiin
mii yani? Benim ¢ocugumu yarim saatligine birakma sansim yok (K31-Sevim).” “Iki yil hig
tatil yapamadik. Biz de yapmadik. O gidemedigi i¢in biz de gitmedik. Su anda bile g6ziim
yiyor. Iste donerim diyorum gerekirse falan yani (K33-Nuray).”

“... Yani bos zamanlarimiz1 biz ona harcadigimiz i¢in yani bos zamanimiz oldugu
bilemem. (K13-Ergin).” “Bos zamanlarimiz olmuyor (K17-Giilsim).” “Hi¢ olmad1
ya. Yani Oyle bir hayal; hi¢ bir hayatimiz olmadi. Yani ee hocam bizim 6le bi bos
zamanimiz olmadi. Yani bog zamanimizi isimizde ¢alisarak gegirmeye ¢alistik. Eee
veya iste, Melik'le oturalim 1-2 saat daha sohbet edelim, yaninda oturalim
televizyon seyredelim veya yiiriiyelim mi? Ne yapalim gibi diye bir siirii seyler
(K18-Ayse ve K19-Nedim).” “Yok olmuyor. Oglum hep anne ile. Benim bazen
oluyor... (K20-Nurettin).” “Eger ben evden gidiyorsam bir isin pesine gidiyorum.
Cok yazik degil mi bana. (Gayri ihtiyari giiler, Arastirmaci) genelikle olmuyor. Ya
bir toplant1 var ya bir sey vardir olmuyor. Kendim i¢in zaman ayiriyor muyum
diyorsaniz Oyle bir sey yok (K24-Giizide).” “Yok olmuyo. Burda genelde
dernekteyim burda ¢ocuklarla beraberim. Bir siirii ¢ocuk geliyor gidiyo buraya.
Diger otistik ¢ocuklar var, onlarla beraber vakit gegiriyoruz. (K26-Miinnever).”
“Bos zamanim yok efendim. Hi¢ yok. (Giilerek anlatiyor, Aragtirmaci) Ciinkii soyle
5- Hig olmuyor | bir sey; ya bakici i¢in ¢aligiyorum ya da ¢ocuklar i¢in galistyorum. Su anda benim
bir yardimcim yok. Mesela ¢ok az kisi buna inantyor ama higbir yardimcim yok.
Biitlin islerimi kendim yaptyorum. Yani yemegimi yapiyorum, {tlimi yapiyorum.
Yani sadece haftada bir, bir hanim gelip yardimci oluyor. Dolayisiyla bos bir
zamanim yok. Ya ben gergekten vakif icin calisiyorum ya da gercekten evde ¢ok
calistyorum. Yani hi¢ benim bos vaktim olmadi. Ben sinemaya gidemem. Oyle bir
sansim yok. Ben yilda ancak 2 ya da 3 arkadasin ¢ay toplantisina gidebilmisimdir.
Hig¢ 6yle bir vaktim yok. Ee ben anneme bile gidemem. Annem bana gelir ziyaret
etmek i¢in. Bos vakit nedir bilmiyorum ben (K38-Aylin).” “Valla bos zamanlarim
pek olmuyor. Yani buraya bile geldigim zaman ee ¢iinkil ev yardimcimiz yok su
anda. Ee taktir edersiniz ki evin isiymis, alisverisiymis, yemegiymis, eve geliyorlar
Ozge’nin 6deviymis, Onur’a destek veriyorum. flgilenmek zorunda kaliyorum.
Yani en fazla 1-2 saat olsa olsa televizyon izleyebiliyorum baska bir seyim yok
(K39-Alev).” “Yok. Hayatimiz 7-24 programli sekilde Yusuf’la geciyor (K40-
Mukaddes).”

3.4.5.6. Otizmli Cocugunun Ailenin Ekonomik Durumuna Etkisi
Tablo 28’de otizmin aileyi ekonomik olarak nasil etkiledigine dair katilimcilara
yoneltilen “Cocugunuzun otizmli olmasi ekonomik durumunuzu nasil etkiledi?”

sorusuna katilimcilardan gelen cevaplar 7 alt kategoride verilmistir. Bunlar;

1- Daha fazla gidere ve zarara ugratma

2- Her yoniiyle etkileme, yeni yatirimlar1 engelleme, kemer sikmaya yol agma
3- Girisimci ve ¢alisanlarin ticari veya is hayatini etkileme

4- Ulasim ve egitim masrafiyla gidere yol agma

5- Fazladan calismaya sevk etme

6- Ozel hizmetlerin satin almasma yol agma

7- Biitiin birikimin ¢ocuk i¢in harcamasma yol agma
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Bu kategorilerin disinda bu konuda goriis belirten bazi katilimcilarin goriigleri de

asagida verilmistir.

“Bize ekstra maliyeti tahmin ediyorum, sifir bir araba maliyeti
oldu...” (K3-Mustafa). “Ee bununki yiiksek. Eger buna tam olarak hizmet
vermeye kalkarsak... 10 bin liray1r harcayalim Yusuf’a, inan ki sey olmaz
ekstradan” (K4-Mehmet).

“18 Haziran’dan bugiine (6 Agustos 2012, Arastirmaci) kadar

Doruk igin harcanmis para 3.5 milyardir (3 bin bes yiiz) yani. Buna
takimiyla  birlikte kampa gitmesi ddhil. Yanmina iste yasam kogu
gonderiyorsunuz o dahil... Bir yandan haftanin 5 giinii ozel hocayla okulda
spor egitimi alyyor. Grafikle fotografcilik boliimiinde okuyor. Yaz aylarini
ozel ders alarak gegiriyoruz ki ontimiizdeki yil okulda problem yasamasin o
ozel dersleri. Bir yandan Ingilizce ders aliyor. Biitiin bunlari alt alta; iistii
tiste koydugunuzda ciddi bir harcama ¢ikiyor. Toplam 18 yilda, hadi 2 yilimi
harcamadik dersek iste 16 yilda ben hep sunu derim. Bir tiir Izmir'de
Amerikan koleji vardir. Parast olduk¢a pahalidir, yillik egitim miktari. Ben
her yul o kadar parayi harcadigimi diisiintiyorum oglum icin. (Ne kadar?
Arastirmacy) Yani 10-15 bin TL civarinda gibi bir parayt her yil
harcadigimizi diigiiniirsek toplam 16 yil olmus” (K13-Ergin).

“Muhakkak... Etkiledi... En biiyiik darbe yasam sikintilarinin kisith
olmasi, devletin verdigi imkanlarin kisith olmasi. Bizim durumumuz var.

Durumu iyi olmayanlar acaba nasil? Otizm zengin hastaligi hocam... Eger

paran varsa bu ¢ocukla ugrasabiliyorsun, zamanin da olacak, psikolojin
yerinde olacak...” (K20-Nurettin).

“E: Ekonomik durumumuzu fazla etkiledi denemez. Ama ekonomik
boyutumuzu yani istekleri ¢ok... A: Simdi yetebiliyoruz. Simdi soyle bir

durum, isterseniz diinvanin en zengini olun, her ihtiyacim karsilayabilecek

giice sahip olun bu ¢ocuklar: egitmek gerekiyor. Ne olursa olsun. Yani
bugiin iyi durumda olabilirsiniz, yarin durumunuzun ne olacagr garanti
degil” (K14-Ayse ve K15-Ergiin).

“Tabii ki etkiledi ama gelir, yani evimiz arabamiz vardi. Ailesel

desteklerimiz vardi. Ben ¢alistyorum. Esim c¢alistyor. Yani tabii ki
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etkilemekte, ¢ok biiyiik etki olmadt yani. Bizim gelir seviyemizin ortalamanin

biraz iizerinde olmasindan dolay: ¢ok fazla etkilemedi...” (K21-Cengizhan).

Yukarida verilen bulgular 1s1¢inda otizmin ailenin ekonomik durumunu nasil
etkiledigi meselesine bakildiginda, onemli ii¢c temel sonu¢ karsimiza g¢ikmaktadir.
Bunlardan birincisi; tartigmasiz otizmin her ailenin ekonomik durumunu az-¢ok
etkiledigi ve aileyi ekonomik ydnde yiprattigi hususudur. lkincisi de; otizmle
miicadelede en onemli aracin ekonomik giice sahip olmaktan veya iyi bir maddi
kaynaga sahip olmaktan ibaret oldugu goriisiidiir. Hatta Tablo 30’da ve yukarida

siralanan verilere bakildiginda cogu katilimcmin otizmi bir tiir; “zengin hastaligi”

(K20-Nurettin). ya da liik ve pahali bir hastalik olarak tanimlandig1 goriilebilir. “Yani

hayat devam ediyor. Ciinkii ekonomik durum ne kadar iyi olursa bu durumla da basa

ctkmak o olgiide daha iyi oluyor. Ciinkii otizm ¢ok pahali bir rahatsizliktir” (K11-

Perihan). Uciinciisii ise; ekonomik durumu biraz iyi olan katilimcilarin genelde sosyo-
ekonomik diizeyi diisiik otizmli ¢ocugu olan ailelerin bu siiregte ne kadar zor durumda
kaldiklarina dair vurgusudur. Ciinkii parasi olan otizmli ¢ocuguna 0Ozel egitim
o0gretmeninden, yasam kogundan veya terapistlerden hizmet satin alarak bu siirecte
ancak ilerleyebilmektedirler. Oysaki sosyo-ekonomik diizeyi diisiik olan ailelerin bu
stirecte neler yasadigi, cocuklarina nasil miidahale ettigi 6nemli bir soru-sorun olarak

karsimizda durmaktadir.

Tablo 28. Otizmli Cocugun Ailenin Ekonomik Durumuna Etkisi

Soru Cocugunuzun otizmli olmasi ekonomik durumunuzu nasil etkiledi?

Alt kategoriler Soruya iliskin katilimeilarin cevaplart

“P: Elbette, elbette hocam, mesela bir markete gittiginde bir sey istemisse otizmli bir ailenin
cocugu, hayir deme sansimiz olmuyor. Paran var yok onu cocuk hesap edemeyebiliyor. E:
Mesela Cenk dardenetonu sever. Dardeneton konserve pahali bir yiyecek. Yani en azinda ¢ok
tilketilen miktara vurdugumuz zaman pahali en azinda... Mesela Cenk Dardenetonu ve
salami almasini 6nleyemezsiniz. Her zaman insanin ekonomik dengesi ailenin her yili veya
her ay onu 6deme giiciine sahip olmayabiliyor. Bazen bor¢lanip onu aliyorsunuz. Ya da biz,
baska bir 6rnek ben size vereyim. Evde Dijitiirk almistik parayla. Ciinkii diger ¢ocugumuzun
da filimle kiiltiirel hayatinin gegmesine ¢abaladik. 3 defadir asagiya atip kiriyor. P: Bir ara
takintis1 vardi. Bisiklet, balkonda sandalye ne bulduysa asagi atiyordu. Ondan sonra
kumanda, televizyon ne aldiysa asagiya atiyordu. Neticede bu tiir... Parayla alinan seyler.
Bunlarin maliyeti yiiksek... Bir ara balkonda sey atti. Komsunun arabasina sey ddedik.
Televizyonumu, televizyonumu atti. Boliindii orda ikiye onu 6demek zorunda kaldik. Birkag
att1 asagiya arabanin hem cami hem de gogsii kirtldi. Yiiz binlerce zarar1 karsilamak zorunda
kaldik. Ama biz dedik bir ¢cocugun kafasina gelebilir biz o zaman hig paray: diisiinemedik. E:
Bir de diger arkadaglarimizda atesle oynarlarken evde yangina sebep otistiklerde
duyuyoruz... P: Ya da yolda giderken arabamin bagka yerine zarar veriyor baska sey
Odiiyorsunuz. Dolayisiyla otizm hastaligi liik ve pahali bir hastalik... P: Evet. Evet, biz
arkadaglar arast sunu deriz. Ya markette en Kkaliteli seyleri bulurlar hocam. Zengin
hastaligidir. Diyoruz yani. Maalesef boyle bu ¢ocuklarimiz. (K11-Perihan ve K12-Ercan).”

1- Daha
fazla gidere ve
zarara ugratma
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2- Her

yoniiyle etkileme,
yeni yatirimlari
engelleme, kemer
sikmaya yol agma

“Yani ekonomik olarak her taraftan etkiliyor. Baz1 seye karar vermeyi mesela uzun siire
bor¢lanarak ev almak niyetim vardi. Kooperatife girmek ¢ocugun durumu belirsiz olunca
ozel okula gider normal okula gidemeyecek tahmin ediyorduk vesaire hi¢bir borglanmaya
giremedik... (K3-Mustafa).” “Ozellikle Ankara’ya gittigimiz siralar cok para harcadik tabii
ki... Ankara’da 0zel egitim veren yerler var. Oralara gotiirme noktasinda gidemiyoruz.
Gittigimiz taktirde.... Yusuf’tan da kisiyoruz ister istemez onu sdyleyim. Kistik iki buguk
sene dayandik. Bes sene dayansak belki daha iyi bir yerde olabilirdik bilemiyorum. (Nasil
kismak zorunda kaldimz? Arastirmaci) Tabi ki harcayamiyoruz o6zellikle 6zel egitimin
disinda... Yusuf’a harcayacagimiz mesela bir yasam kogu filan birisi tutamiyoruz. Tabi
universite okuyan abi filan var. Evimizin kredi borcu var... Yani yasam kogu 6zel egitim 6zel
ilgi, ara sira annesinin dinlenmesi igin birisini tutmak igin ¢ok ihtiya¢ var (K4-Mehmet).”
“Yiik getiriyor derken zaten kendimiz anca geciniyoruz. Fazla para olmus olsa bunu biraz
daha egitim olarak 6zel egitim olarak biraz daha almay: diisiiniirdiik. Ciinkii asgari iicretli
esim aliyor zaten. Simdi Kazim’dan da maas aliyoruz artik. Hani biraz daha rahatladik ama
iste evin eksigiymis, suymus, buymus olmayan seyler ¢ikiyor. Yok, evin tamiriymis ¢ikiyor.
Yok, istekleri ¢ikiyor ¢ocuklarin kendimizden artik vazgectik. Hani ¢ocuklar igin yasiyor gibi
bir sey olduk. Hani kendi 6zel bir sosyal bir seyimiz yok zaten hani bizim. Hani bir yemege
¢ikalim, bir sinemaya gidelim. Boyle bir etkinligimiz olsun hi¢ dyle bir seyimiz yok hani.
Sadece o dort duvar igerisinde iste bir gidersek marketler iste bizim gezme yerlerimiz. Bir de
iste benim anneler kayinpeder gillere de gitmiyoruz pek. Oraya gitti§i zaman gecinemiyorlar.
Moral bozuluyor dyle (K5-Filiz).” “A: Kendi imkanlarimzi iste maddi imkanlarimiz her
seyimizden vazgecip yani biz bu sene 2 tane ayakkabi alacaksak 1 tane ayakkabi aldik. Esim
2 yilda bir iizerine bir manto bir sey alacaksa onu 4 yila ¢ikarttik. Yani ekonomik yonden de
bu gibi seylerimiz oldu (K18-Ayse ve K19-Nedim).”

3- Girisimci

ve calisanlarin
ticari veya is
hayatini etkileme

“Maddi agidan bize zorluguyla birlikte esimin ticari girisimleri vardi. Onlar sona erdirmek
zorunda kaldik. Yani ekonomik hayattan ¢ekilmek ve daha az gelirle yasamak
mecburiyetinde kaldik... Cocuk dogduktan, otizm tanisini aldiktan sonra ¢ocugun bakimi
daha da agirlastig1 icin ve aileden destek alamadigimiz igin ticari hayatimiz vard: ve bitti.
(K9-Giilnur ve K10-Abdullah).” “Berbat. Cok berbat. Ben ticaret hayatinda ben bir memur
cocuguyum. ... Ama ben kiiciik yaslarda nedense o memuriyetin icerisinde olmayacam diye
kendi kendime s6z vermistim... Hep ticaretle ugrasacagimi diisiinmiistiim. O dogrultuda da
hakkaten iyi bir baglangi¢ yaptim iiniversiteden sonra. Cok kisa zamanda kendi firmami
kurdum. Cok kisa zamanda biiyiittiik onu falan. Ama ogluma teshis konduktan sonra aslinda
hi¢ bir seyin 6nemli olmadigini diisiinmeye basladim ve o konsantrasyonumu kaybettim, yani
ticaretle ilgili... Ticaretteki o hirsim kalmadi; ama hirsim boyut degistirdi. Oglumu oldugu
noktadan bir {ist noktaya tasiyabilecegimi anladim annesiyle birlikte... Hirsim bu
dogrultudaydi. Halende devam ediyor. Simdide onlarin haklarii kimselere yedirmemek
tizerine bir hirs var bende. Dolayisiyla ticaret falan kaginci sirada bilmiyorum yani artik
hayatimda. Isim Allah'a siikiir yiiriiyor gidiyor; ama evlerim, katlarim, hanlarim yok. Bazisim
egitim siirecinde oglumuza harcadik. Bundan da pisman degilim... (K13-Ergin).”

4- Ulasim ve
egitim
masrafiyla
gidere yol
acma

“Cocugun bu durumu aileyi her agidan etkiledi ekonomik durumu... Mesela biz uzun siire
Ankara’ya gittik. Dort yil gibi yilda iki {i¢ ay otelde kaldik. Iste ulasimimuzi kendimiz
karsiladik. Oteli karsiladik devlet karsilayamiyor. Sadece Rehabilitasyon giderinin bir
kismim Kkarsiliyordu. Cok hastanelere gittik. Ozel hastanelere gittik. Ankara’da, Istanbul’da,
Konya’da ve buralarda epey para sarf ettik. Onun haricinde bir seye ihtiyacim olmadigi halde
¢ yas doneminden alti yas donemine kadar krese gonderdim. Yarim giinliigiine kreste
uyuttular benim evimde de uyurdu. Benim esim calismiyordu... Mesela spora
gonderiyorum... Su sira haftada iki saat ders aliyor. Ondan sonra bunun gibi bir takim
cabalar... Buralara para harcadim. Yani bu paralar veya bir takim 6zel istekleri var gocugun.
Iste okuyamadig1 i¢in merhametten dolayr vesaire o isteklerini biz karsiladik. Bunlarin tabi
yansimasi oluyor yani ekonomik anlamda... Suanda spora ayda 150 lira veriyorum. Su sira
haftada iki saat ders aliyor. Ondan sonra bunun gibi bir takim ¢abalar. Bunlarin parasal
maliyetini bilmiyorum. Daha kii¢iikken daha ¢ok masraf yaptik. Ordaki (Ankara’daki) egitim
materyallerini hepsini buraya getirdik. Rehabilitasyon merkezinde ne varsa evimizde de
aynisi vardir. Yani ben bu bize ekstra maliyeti tahmin ediyorum bu bir sifir bir araba maliyeti
oldu. Boyle bir rakam ¢ikabilir bunun haricinde de harciyoruz... Siirekli para harcadik. (K3-
Mustafa).” “K:Biz siirekli tabii ki yani biz Izmir’de Ege Universitesine gidip geliyoruz...
Sigorta 0 dénemde sevk etmiyo biz dzel gidiyoruz. Artik biz yani cepten gidiyoduk... Is
yerimizi birilerine emanet ettik anne kiz ordan bir ev kiraladik hem burda bir ev var ikinci bir
ev actik art1 egitim parasi... O giin giinlik 60 lira para vermisiz. Sene 95-96’larda...Yani
diinyanin parasi. Hafta sonlart diye diisindiim ben Cuma, Cumartesi, Pazar. Cuma’dan
gideriz. Cumartesi, Pazar 6yle olmaz dedi 6zel egitimei. Her giin ayn1 saatte buraya gelecek
bu cocuk egitim alabilmesi icin. Napalim? Ne edelim? Iyi hadi tasidik 7 ay dayanabildik
yani. 7 ayin sonunda sey yapamadik burda (Denizli’de) yok 6zel egitim... (K7-Kerime ve
K8-Levent).” “Etkiliyor tabi ki yani ben Hakan’1 her giin buraya sehir digindan getirdigim
icin aylik alti yiiz benzin maliyeti oluyor. Onun disinda iste mesela yasam kogu
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tutuyorsunuz... (K16-Hiilya).”

5-

Fazladan
¢alismaya
sevk etme

“N: Baya ciddi bir sekilde ee etkiledi. Yani ben isin agik¢asi sdyle sOyleyeyim ben serbest
calistigim halde herhalde her giin Melik'e bi 3 saat ekstradan calismam gerekti. Ciinkii
aldigimiz egitimin ¢ogu devletten aldigimiz destek egitimimiz 8 saat aylik. Ama gelismis
ilkelerde haftalik en az 40 saat calisiliyor. Biz bunu kendi imkanlarimizla, 6zel
imkanlarimizla sagladigimiz i¢in maddi yonden de ciddi tabi ki sikintimiz oldu. Yani bi
kaybimiz oluyor. Yani bu dersi almak i¢in ne yapmamiz lazzim? Calismam lazim... Tabi,
Bakin bir is kaybi. Simdi mesela Tiirkiye'nin en biiyiik bana gore kayb1 surada bir maliyet
hesab1 veri tabanina ulastirir bir maliyet hesabi ¢ikartilmamustir. Yani herkes otizmli ¢ocugu
atayim ben seye ee okulda ben otistik egitim seyi agtim. Rehabilitasyon merkezini agtim yani
sana 0gretmen verdim bunun maliyeti ne kadardir? O okulu actiginizda ki bir cocuga diisen
maliyet ne kadardir? Maliyet ne kadar? Alinan verim ne kadar? Bunu hi¢ kimse benim
goriistiiglim, gordiigim kadariyla kimse bunun pesinde kogmuyor veya arastirmiyor? Yani
gelismis iilkelerde 6nce bunlar ¢ikartiyorlar ondan sonra ¢ogunda bireysel 6gretmen, bire bir
Ogretmen art1 bir usta dgretici yanina verilir gcocugun... (K17-Ayse ve K18-Nedim).”

Ozel
hizmetlerin
satin almasina
yol agma

“Normal bir ¢ocuk yuvaya 500 TL ile giderken bizim ¢ocugumuz 700 TL ile gidiyordu ve
¢ok uzun siiren bir yuva yasantisi oldu. Bazen 1’er, 2’ser saatlik bakim destegi aliyorduk ve
bakici tutuyorduk. Iste Rehabilitasyon merkezine gotiiriip, getirilmesi icin bazen
yetisemiyorduk ve saatleri farkli olabiliyordu. (K9-Giilnur ve K10-Abdullah).” “Tabi ki her
zaman Alper'e 6zel bir biit¢e ayirmak zorunda olduk biz. Uzun yillar boyunca. Eee ek dersler
aldirdik. Ee iste ek terapiler aldirdik. Bu biitiin ailelerin ekonomik durumunu etkileyen bi sey.
Iste abilik, ablalik dedigimiz bir 6zel egitimcilerden ya da baskalarindan da 6zel hizmetler
satin aldik. Evimizde veya disarida (K22-Necla).”

Biitlin
birikimin
¢ocuk i¢in
harcamasina
yol agma

“K: Tabi bayag: etkiledi. Yani bi is yeri sahibiyiz. Ama hani normal bir memurun, hani
maaslt bir insanin 20 yilda bir evi bir arabast bir yazlig1 vardir. Bizde hicbiri yoktur. Ha
Allah’a siikiir arabamz var sahsimiza ait ¢ok siikiir. Biitiin sermayemiz kizimiz. Kizimizi bu
hale getirdik. Kolumuza takip gezebiliyoruz. Arabamizi satim biz biyo enerjisini de yaptirdik
ne duyduysak. Hocasina da gittik. Hacisina da gittik ne duyduysak asla parayr diigiinmedik
yani. L:Bi diikkan, bi araba, bi ev yedik. K: Var olant yedik de. L: Simdi arabay: geri aldik.
Digerleri yok... (K7-Kerime ve K 8-Levent).” “Ya hani biitiin birikimimiz ona gidiyor.
Devlet programi yeterli degil. Siirekli ders aldirtyoruz. Ve her ortama sokmaya calistyoruz.
Siirekli yiizmeye gbtiiriiyoruz. Iste bisiklet bindirmeye calistyoruz. Iste hani bunlar benimle
yapmak istemiyor. Ben yeterli olamiyorum. Iste bunun disinda siirekli &gretmenlerle biitiin
ekonomimiz hani Denize ayarliyoruz (K17- Giilsim).”

3

Foto 14. Tohum Otizm Vakfi Etkinlik Odas1 / Bomanti-Sisli (istanbul) / 28.02.2013
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3.4.6. Otizmli Cocuklarindan Dolay1 Ailenin Karsilastig: Istismarlar

Aileler genelde otizm ¢aresizligini 6grenince bir¢cok yola bagvurmak zorunda
kalmiglardir. Kimisi haci hocaya gidip ¢ocuguna muska yaparken, kimisi cami, kilise
hatta Afrika’da gorev icab1 bulunurken ilkel kabile reislerine dua i¢in gitmistir. Yine
kimisi ¢gocugu i¢in tiirbelere medet ummaya, caput baglamaya, kursun doktiirmeye, fal
baktirmaya giderken kimisi de kurban kesmis, fakir doyurmus, sadaka vermistir. Kimisi
tibbin tiim imkanlarint denerken bazen de alternatif tedavi yoluna da gitmistir.
Dolayisiyla aileler ¢are ararken sayisiz yola bagvurmustur. Bu siirecte de ¢cogu zaman
istismarcilarin tuzagina diismekten kurtulamamislardir. K4’{in bu husustaki soruya su

uyariy1 yaparak cevap vermeyi uygun bulmustur.

“Mesela... Oksijen tedavisi ile yunus baliklarla yunusun belki
faydast olabilir. Denize giren herkese faydast olabilir. Sonugta bir hayvana
hem de insana en yakin hayvanlardan birine dokunmak, onlarla géz géze
gelmek, iletisim gozlerden enerji sarf etmek birbirimize faydali olabilir.
Ama gene biiyiik bir istismar oldugunu diisiintiyorum. Hatta bunun doktoru,
dogenti, profesorii, iscisi, koyliist, ilkokul mezunu sosyal statiisii onemli
degil, herkesle bir somiirii karsilasabiliriz... Dikkat etmek lazim” (K4-
Mehmet).

Burada katilimcilara “Otizmli ¢ocugunundan dolayr ne tiir istismarlarla
karsilastiniz?” sorusu yoOneltilmis ve katilimcilardan Tablo 29’da oldugu gibi 4 alt

kategoride cevap alinmaistir.

1- O da ayri1 bir yaramiz olmaktadir
2- Caresizlik insani1 her tiirlii istismarin i¢ine itmektedir
3- Paramizi, emegimizi, zamanimizi umutlarimiz ¢almaktadirlar

4- Alternatif tedavi vaatleriyle istismara ugramaktadirlar
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Tablo 29. Otizmli Cocuklarindan Dolay: Ailenin Karsilagtig1 Istismar Durumu

Soru Otizmli ¢ocugunuzdan dolayi ne tiir istismarlarla kargilastiniz?

Alt kategoriler

Soruya iliskin katilimcilarin cevaplari

1- O da ayrt bir
yaramiz
olmaktadir

“O da ayr1 bir yaramiz. Bilimselligi olmayan bir siirii sey var. Yontem var. Ve
hepside benzer ifadeleri kullaniyor. Tedavi ediyorum ifadesi. Eee tabi bunlar
ailelerin parasint somiirdiigii gibi duygularim1 da sOmiiriiyor. Hepimiz
yaralanmaya acik durumdayiz. Ciinkii bir umut bekliyoruz herhangi bir seyde.
Evet, hacilara hocalara gitmekten tutun. Hadi bunlar bence zararsiz seyler. Ama
¢ocuklara igne yapanlar var. Hiperbarik oksijen tedavisi uygulayanlar var ki
bunlar kalp krizi riski tasiyan seyler. Cocugun otizmini tedavi etmedigi gibi bir
baska yoniine de hasar veren yontemler. Bunlara da bir sosyal devlet yapist engel
oluyor olmali. Her ne kadar bizim kontrol eden mekanizmalarimiz var desek de
bugiin Izmir'de dahi sarlatanlar var. Defalarca miifettisler gitmesine ragmen hala
ailelerden, hatta yurt disindan dahi ailelerden tedavi amagli 10-15 milyar paralar
aliyorlar. Benim duydugum 4 bine yakin insan onlardan faydalanmaya c¢alismus.
Ve isin maddi boyutunu birakin o insanlar onca umutlarini kaybettiler. Onlar son
careymis gibi deniyor. Sonra ¢ocuga yapacak bir sey yok denilip birakiyor. Ve o
Ozel egitim sirecinden de vazgegiyor. O ¢ocugun kazanabilecegi bir siirii
becerileri kayboldugu gibi demin bahsettigimiz agir engelli halde yasamaya
devam edecek bundan sonra. Bunlar umut sémiiriileri iste. Yani paray1 bir sekilde
halledersin ama bunu kurtarmak ¢ok zor oluyor (K13-Ergin).”

2- Caresizlik
insani1 her tiirli
istismarin ig¢ine
itmektedir

“E: Yani, Caresizlik insan1 her tiirli istismarin igine itiyor. A: Tabi, istismara ¢ok
agik bir konu egitim konusu her durumda, her bakimdan... Biz bile bunu hala
yasiyoruz bilingli aileler olarak. Tabi ki ben buna izin vermiyorum. Ayagi
iyilestikten sonra o spor yogunlastirilmis spor egitim okulunu veren o 5 bin
liranin telaffuz edildigi kuruma ben dedim ki “olmasa ne yapcaz” hadi diyelim bi
ka¢ ay biz bunu karsilayacak giigteyiz 5-6 ay diyelim verdik, her seyimizden
fedakarlik ettik. Olmayabilirdi de esimde veya bu 30 bin liray1 biz kenara koyup
belki omiir boyu saglik giivencesi yaptiracagiz. Simdi Sapanca'da bir birim var
biliyorsunuz. Biz buraya gidip gormedik. Bunun benzerleri oradan gelen
ogretmenler burada ufak caplisini agmislar. Biz simdi hani derler ya kanimizin
son damlasna kadar bu miicadeledeyiz. Hani esimle nefes aliyor ben
istleniyorum; ben biraz nefes alayim veya ben hi¢ nefes alamiyorum her ne ise..
Son seyime kadar miicadele ediyorum. Tamam, gonderelim buraya. Ama dedim
ki esime olmasa ne yapcaz. Yani bu ¢ocuklara sahip ¢ikan birilerinin olmasi
gerekiyor. Hadi benim durumum iyi 5-6 ay gonderdim, belli bir siire toparladim,
iyilestirdim olmayan aileler ne yapacak? Ne yapacak? Maddi giicii olmayan
aileler bu sorunu Omiir boyu yasayacak insanlar var. Biz de onlarin i¢indeyiz
(K14-Ayse ve K15-Ergiin).”

3- Paramizi,
emegimizi,
zamanimizi
umutlarimiz
calmaktadirlar.

“P: Arkadaslarimizdan o kadar g¢ok istismara ugrayanlar var ki. Hiperbari
tedavisinde cocugunuzu tamamen iyilestirecem deyip. Evini barkini satip
Izmir’de yola ¢ikan arkadaslarimiz oldu. Yok, boyle bir sey yok. Yani o kiiciiciik
bir sey. Yunusla tedavisi ¢ocugunuz iyilesecek deyip aileleri kandirip davet edip
boyle vadedenler var. Bunlar hep istismar hocam. Yani o6zel egitimde de
cocugunuzu ¢ok kisa zamanda konusturacam deyip dil terapistleri var. izmir’de
de var Nese B. diye bir bayan ismini de verim. Halen bu insan ¢alistyor. Aileler
de biraz arastirsinlar, kendinden daha deneyimli kader arkadaslarina danigsinlar.
E: Bizim paramizi, emegimizi, zamanimizi caliyorlar. (P: Umutlarimiz caliniyor)
(K11-Perihan ve K12-Ercan).”

4- Alternatif
tedavi
vaatleriyle
istismara
ugramaktadirlar

“Otistik ¢ocugu olan aileler. Kendilerine verilecek parali tekliflere ¢cok dikkat
etmeleri lazim. Cocugunuzu iyilestiririm sunu yaparim bunu yaparim gibi ciddi
sikimtilar goriiniiyor. Alternatif tedavilerle otistik ¢ocuk aileleri somiiriilebiliyor.
Biiyiik bir istismar oldugunu diistiniiyorum. Hatta bunun doktoru, dogenti,
profesort, isgisi, koyliisii, ilkokul mezunu sosyal statiisii 6nemli degil her kesiyle
bir somiirii karsilagabiliriz... Dikkat etmek lazim (K4-Mehmet).” “K: Biyo
enerjicilerin biyo enerji yaptirdik. (Nerde? Arastirmaci) Izmir’de yaptirdik
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Istanbul’da yani Izmir is yeri degildi. Istanbul’dan geliyodu. Izmir’de béyle biz bi
gurup arkadasm evinde toplaniyoduk. Izmir’deki o kisi artik tabi o dénemde
benim dedigim 99°lu yillarda. Ucakla geliyo gibi Istanbul’dan izmir’e arabasiyla
geliyodu. Ama biz ugak parasi 6dityoduk ona. Onu 6diiyoduk. Ondan sonra bide
tedavi seans iicretini 6dityoduk. Esim der bir Mercedes parast vermisiz biz ona.
Yani 8 ay m1 9 ay m1 ne devam ettik biz ona. Yani su an sifir (K7-Kerime ve K8-
Levent).” “Iki sene iist iiste oksijen tedavisi aldik... Hani ¢ok belirgin bir sey degil
ama o oksijen tedavisinden sonra daha tepkisel hani ismi soylendiginde tepki
veren dis diinyayla daha ilgili bir cocuk olmaya baslad1. (Ucretli mi? Arastirmaci)
Evet iicretli. (Ne kadar? Arastirmact) Yani ii¢ dort milyar civarindaydi. iki sene
elli seans seklinde gétiirdiik (K17-Giilsim).” “A: Eee tabi ki olmaz mi1? N: Iste
ben buradan ta Akdeniz'e gittim, attyorum Mersin'e gittim. Orada iste belirli
filmlerdir, emarlardir... falan ¢ektirip iste bundan oksijen terapisinde iyi olacagini
Eee sdylendi ve bunu ama belki o kisiden degil de terapi alacagimiz yerden bizim
tanidigimiz birini bulduk. Yani bu isin %100 iyi gelecegini, oksijen terapisini
yapan hekim bu isin %100 iyi gelecek diye kesin hitkmii yoktur dedi. Ama biz
yine de anne baba olarak biz bunu ciddi bir maliyeti de olsa buna soyunduk.
Yaptik. (Ne kadara? Arastirmaci) N: Valla herhalde bi 20 bin lira civarinda
bugiinkii seyle maliyeti oldu bize. (Kag yil dnce? Arastirmaci) N: 5 yil herhalde
diyelim. Evet... 5 yil oldu... O da tabi ki mesela ben herhalde bi 120 giin
Istanbul'a gittim. (Tekirdag’dan Kadikdy’e) Her giin aracimla oksijen terapisini
almaya. (120 giin yani 4 ay bir fiil gidip geldiniz.) N:Tabi arada bosluklar oldu
ama gittik geldik. Eee yani en ¢ok mesela kendimizi buraya gidip gelirken de
bakin ¢ok yorulmamak igin ramazan giiniiydii yine boyle (Katilimciyla 2012
Ramazan ayinda goriisme yapildi) biz 26 giinii bogaz kopriisii iizerinde arag
icinde iftar yaptik. Trafik sikisikti. N: Ramazana denk gelmisti. Karsi tarafa
geciyorduk. 32 giinliik bir terapimiz vardi. Orayr 32 giinliik terapinin 26 giiniinii
ramazanda bogaz kopriisii Uistiinde iftar agtik. Trafik sikisik gidemiyorsun, baska
saatin uymuyor. Cocugu ona gore hazirliyorsun. Buradaki egitim aksamamak igin
okula gidiyorsun saat 3'e kadar. 3'ten sonra ¢ikiyorsun, karsiya Anadolu yakasina
geciyorsun. 3'te tekrardan cikiyorsun, yani bu oksijeni alirken, 12’de Tekirdag'a
geri dondiik. Istanbul'dan sabah yine 10°da tekrar oraya gittigimiz oldu merkeze
yine bir daha. Hafta sonunu dengeliyorduk pazara... Kagcirmamamiz lazimdi
bosluk yapmadan. Tabi ki bu yani bu ispatlanilmis bir sey tedavi ydntemi
degildi... (K18-Ayse ve K19-Nedim).”

Foto 15. Aile Evi/ Gaziosmanpasa-Ankara — 21.02.2013
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3.5. Otizmin Sosyal Yasama iliskin Gériiniimleri

Bu g¢aligmanin ii¢ 6nemli sacayagindan birisi de, otizmin sosyal alanla ilgili
olusudur. Otizmli bireylerin kendisi ve ailesiyle smirli sorunlar1 oldugu gibi sosyal
alanla da ilgili sorunlar1 s6z konusudur. K30’un belirttigi gibi “Sosyal hayatin hi¢
kalmiyor. Otizmli ¢ocugu olan annelerin sosyal hayati yok, bitti, ¢iinkii ¢ok zor,
hakikaten otizm ¢ok zor bir sey, ¢ok zor” (K30-Giilser). Otizmli birey ve ailesinin
sosyal yasami olduk¢a zorlagmistir. Dolayisiyla burada otizmin sosyal yasama iliskin

sosyolojik boyutlar1 katilimcilarda gelen bulgular esliginde tartisilmastir.

3.5.1. Otizmli Bireylerin Sosyal Kurallara Uyma Durumlan

Her insan sosyal kurallar1 sosyallestirme araglar1i yardimiyla, sosyallestirme
stireciyle 6grenir. Bu sliregte bireylere toplumun sosyal yasama dair kurallar1 6gretilir.
Dolayisiyla bireylerin daha kiigiik yaslardan itibaren sosyal uyumu saglanmaya c¢aligilir.
Zamanla bireylerde sosyal kurallar uygun davranislar1 sergilenmeleri beklenir. Ancak
bu beklentilere uygun davranis sergilenmeyenler ¢ogu zaman sosyal ortamlarda bir tiir
korku veya panige yol agmaktadir. Ornegin K1, ¢ocugunun eli ile tiikiiriigiinii etrafa
atmasi1 ya da rastgele tiikirmesi nedeniyle sosyal ortamlara girmedigini ifade etmistir.
Ayrica K11-K12’nin de g¢ocuguyla (20 yasinda) bir akraba diigiiniinde iken lavabo
ihtiyac1 nedeniyle ¢ocugunun aniden toplulugun i¢inde kemerini ¢6zlip pantolonunu
dizine kadar indirerek lavaboya yonelmesi, cevredekilerin cesitli hayret sesleriyle,
kahkahalarla, korkung¢ bakislarla durumu izlemesini saglamistir. Bu da dogal olarak
ailenin bir daha bu tarz ortamlara gitmesini engellemistir. Bu verilen 6rnekler, sosyal
ortamlarda cift tarafli bir gerilime veya korku-panik durumuna yol a¢gmaktadir. Bir
taraftan bir anda aileleri alay konusu yapip onlarin utanma, sikilma, incinme veya
sinirlenmelerine yol acarken, diger taraftan da sosyal ¢evrede korkuya, panige, olumsuz
bakisa, sozlii satagsma gibi olumsuz tepkilere sebebiyet vermektedir. Bu da hem aileleri
sosyal cevreden uzaklastirmaktadir hem da sosyal ¢evrenin korku ve panikle otizmli
bireylerden kacarak uzaklasmasini saglamaktadir. Bu sdylenenlere K27’ nin anlatimlar
ornek olarak verilebilir. “Her yere giremiyoruz, her yere gotiiremiyorum ¢ocugumu.
Yani sikintilarimiz  ¢ok. Insanlar gordiigii zaman cekiniyorlar. Cocuklarimizin
psikolojisi bozulur diye c¢ekiyolar ¢ocuklarini. Buna benzer ¢ok sey... Arabalara
binemiyoruz. Kendi arabamizla gotiiriiyoruz. Gotiirecegimiz yere fazla bir sansiniz yok

yvani...” (K27-Jale). Bazen de toplumun tepkisi korku ve panikten ziyade daha g¢ok
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etiketlenme veya dislanma seklinde olur. Bu tiir bir toplumsal tutumla kars1 karsiya
kalan bireyler veya aileleri de kendilerini ya sosyal ortamlardan ¢ekerler ya da sosyal
alanlarin1 daha da daraltma yoluna giderler. Dolayisiyla otizmli birey ve ailelerinin
sosyal ortamlardaki durumu O©nemli derecede paralellik arz etmektedir. Otizmli
bireylerin hepsi ilk baslarda sosyallesme sorunu yasamaktadir. Bunlardan ¢ok az bir
kismi sosyalleserek, sosyal kurallara uygun davranmaktadir. Biiyiik bir kismi ise
sosyallesmeden sosyal uyum giicligii c¢ekerek yasamlarmi siirdiirmektedir. Bu
calismani dikkat ¢cekmek istedigi asil husus da, otizmli bireylerin biiylik bir kismi
olarak goriilen ve sosyal yasamda Onemli sorunlara yol agan ya da sosyal uyum
giicliigiinli yasayan bu hedef kitledir. Bu kitleyi olusturan bireylerin ne aileleriyle ne de
toplumla anlamli bir bagi s6z konusudur. Toplumsal kurallardan uzak, her birinin
kendine 6zgii davraniglar sergilerler. Hal boyle olunca, bu bireylerle bir 6miir boyu
yasamini ge¢irmek zorunda kalan aile bireylerinin birgok yoniiyle sosyal yasam g¢evresi
daralmakta ve sosyal yasam kalitesi diismektedir.

Burada anlatilmak istenen seyin daha iyi anlasilmasi i¢in katilimcilara sorulan;
“Otizmli ¢ocugunuzla sosyal ortamlarda ne tiir sorunlar yasadiniz?” sorusuna verilen

cevaplar 15 alt kategoride sunulmaya calisilmistir.

1- Strese yol agma (ebeveynlerin sosyal ortamlarda strese girmesine yol agma)
2- Ayip nedir bilmeme (sosyal ortamlarda olumsuz davraniglar sergileme)
3- Sosyal kurallara uymama

4- Disarida aglayarak isteklerini dayatma

5- O sosyallesmedigi i¢in bizi de asosyallestirme

6- Bulundugu ortamda sikilma

7- Sosyal ortamlarda hoslanmama ve aykir1 davranma

8- Tek basina vakit gecirememe

9- Misafirlikte sorun ¢ikartma

10- Biitiin diinyas1 annesi, onun disina ¢ikamama

11-Misafirleri eve kabul etmeme

12- Yapilan planin digina ¢ikamama

13- Arkadas goriismesini engelleme

14-Kalabalik ve giiriiltiilii ortamlara girmeme

15- Biiyiidiikge sosyal alan1 daralmakta ve gereksiz korkular tasimaktadir.
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Tablo 30. Otizmli Bireyler ile Ailelerin Sosyal Ortamlarda Yasadiklari

Soru Otizmli gocugunuzla sosyal ortamlarda ne tiir sorunlar yagadiniz?

Alt kategoriler

Soruya iligkin katilimcilarin cevaplari

1- Strese yolagma

“Bir kere en o&nemli sey strese yol agiyor. Sosyal agidan bir ihtiyacin var.
Sosyallesmek herkesin ihtiyact ve insan sosyal bir varllk ama bunu
saglayamryorsun. Istedigin kadar bir ortam icinde sadece 3 saatlik olman gereken
bir yerde 1 saat bulunuyorsun ve ayriliyorsun. Bu da senin sosyallesmeni
engelliyor, smirlandiriyor ve strese sebep oluyor ve gevseyemiyorsun,
rahatlayamiyorsun ve ertesi giine enerji toplayamiyorsun. Giinliik yasam iginde
istedigin gibi var olamiyorsun. Kendini var edemiyorsun (K9-Giilnur ve K10-
Abdullah).”

“Mesela bunlar ayip nedir bilmiyorlar. Yani isti 1slanmigsa her yerde de
soyunabiliyorlar bdyle bir sey... (K31-Sevim).”

“Sosyal uyum, tabi en biiyiik sorunumuz zaten. Mesela kendi yasitlariyla ilgisi
yok. Bir topluma girdigimizde bazen ¢ok uyumsuz olabiliyor. Mesela hoplamay1
ziplamay1 ¢ok seviyor. Hoplayarak, bagirarak insanlarin i¢inden gidebilir. Veya
kosa kosa ileriye gider onu oradan toplayip (ortamdan uzaklasma) geliyoruz
bazen. Bisiklet takintisi var, ¢okta giizel siirer. Yolun ortasinda rugarti tikamaya
ugrasir. Araba gelecekmis falan hi¢ sey yapmaz. Lavabolari tikamay: seviyor...
(K11-Perihan ve K12-Ercan).”

“Sadece istedigi bi meyve suyunu, kitap gibi seyleri gordiigii zaman hani onlar1
illa alacaksiniz almadiginiz zaman yere atardi kendini ¢irpmnmaya baslardi...
(K26-Miinnever).”

“O sosyallesmedigi icin bizi de asosyallestiriyor. Biz de asosyal bir hayat
yastyoruz. Bi de buna ragmen c¢ok tirmaliyoruz agikcasi, ¢ok zorluyoruz. Yani
olmadi deyip yapmamazlik yapmiyoruz. Gene direniyoruz, ¢ok yoruluyoruz. Ev
gezmelerinden hoslanmiyor. Bir daha yapiyoruz, bir daha deniyoruz. AVM’lerde
cok aglamistir ¢ikar, bir daha sokariz. Yani su anda giiciimiiz kuvvetimiz yerinde
oldugu icin saghk olarak da bunu zorluyoruz. Ama bizi de kesiyor yani, 10
yapacaksam 2 yaptyorum... (K33-Nuray).”

“Bir yere ¢ikardigin zaman orda durmak istemiyor. Mesela alip ben ¢ocugumu bir
diigiine bir cemiyete gotiiremiyorum... Orada durma oturma Oyle bir algilar1 yok
(K30-Gtilser).”

“Cok hoslandigim bildigim yerlere gittiginde ya da ben gétiirdiigiimde miithis bir
tepkiyle karsilasiyorum. Yani hi¢ keyif almiyor... Yani bilyiidiikce ¢ikan
problemler de kiiciikken daha iyiydi. Rahatsiz etmeden oturabiliyordu. Ama simdi
insanlarin evlerindeki biitiin resimleri toplar. Kadinlarin gébegini agar. Sagma
sapan hareketleri vardir (K34-Hale).”

2- Ayip nedir

bilmeme

3- Sosyal
kurallara
uymama

4- Disarida

aglayip isteklerini

dayatma

5- 0O
sosyallesmedig
i i¢in bizi de
asosyallestirme

6- Bulundugu
ortamda
sikilma

7- Sosyal
ortamlarda
hoslanmama
ve aykiri
davranma

8- Tek basina
vakit

gecirememe

“Vakit geciremiyor tabii ki vaktini ¢ok dolduramiyor biz onun adina program
yapmak zorunda kaliyoruz. Eee yani mesela sonra bir yere gitmemizi de kisitliyor.
Biz onu kiriyoruz da gitmeyelim, evde oturalim, restoranda gitmeyelim ya da hep
ayni restoranda gidelim... (K38-Aylin).”

9- Misafirlikte
sorun ¢ikartma

“Bir yere gittigimiz zaman adamlp yatak odasini bile merak ediyor. Her oday:
kurcaliyor. Buz dolabina bakiyor. Oyle bir sorunumuz oluyor. (K6-Ayse).”

10-Biitiin diinyast
annesi onun
disma ¢gikamama

“Biitiin diinyas1 annesi, o diinyanin disina ¢iktig1 zaman sikiliyor. Kendi kendine
tripler yapiyor. Ondan sonra agzindan ses c¢ikariyor, kendi ekseni etrafinda
donerek bir seyler isterken annesinden bagirarak “Aahh! Cikolata Aahh!” ...veya
istedigi olmadigi zaman kendini yere atip bir seyler istiyor ama bize
sOyleyemediginden bdyle kendine bir yol ¢izdi (K20-Nurettin).”

11- Misafirleri eve
kabul etmeme

“Eskiden eve misafir gelebiliyordu. Artik eve misafir gelmesini istemiyor.
Rahatsiz oluyor. Ciinkii siirekli onunla oturup stirekli onunla ilgilenmesini istiyor.
Bagka biri geldiginde onunla sohbet etmemi istemiyor (K16-Hiilya).” “Hani bir
misafirin geldigi zaman misafir istemiyor mesela. Misafir gelince yapmadig1 sey
kalmryor... (K30-Giilser).” “Bize biri geldigi zaman ne zaman gidecek yatiya
kalmasin ee bunlar tabii ki anormal seyler (K38-Aylin).”

12- Yapilan planin
digina ¢gitkamama

“N: Bizim en biiyiik problemimiz sosyal uyum. Sosyallesmede sikintilarimiz var.
(Ne tiir? Aragtirmaci) N: Yani, ¢ok giiriiltili yere giremeyiz. Yani gireriz orada
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¢ok uzun siire kalamayiz. O gibi yerleri sevmeyiz. A: Bir de dnceden bazi seyleri
anlatacan biraz daha uyumlu olmasi i¢in. Yoksa anlatmazsan orada sansin daha da
zorlanir... N: Bunu sdyle diyebilirsin: “Melik yarin Tekirdag'a gidecegiz. Orada
aligveris yapacagiz. Sonrada koye gidecegiz; anneannene..” Simdi bu
sOylediginizi uygulamaniz lazim. Yarm gittiniz aligverisinizi yaptiniz oraya kadar
bir problem yoktur. Yani onu degisik bir yere gotiiriirseniz biraz degisik tepki
verebilir size. Yani anneanneye gidilecek denildi ya, oraya gitmek zorundasimiz.
Yani biraz kuralciyizdir biz. (K18-Ayse ve K19-Nedim).”

13- Arkadas
goriigmesini
engelleme

“Ee suanda beni en ¢ok sikintiya sokan sey ¢ocugu otizmli olan arkadaslarim var.
Eskiden Hakan onun ¢ocuklarina karsi takindi gelistirmeden hep birlikte parklara
giderdik. Birbirimizin evine giderdik. Yiizmeye giderdik ya da derslerde birlikte
oluyorduk. Simdi arkadasimmn kizi ¢iglik atiyor diye Hakan onu gormek
istemiyor. Bu da bizim arkadasimla goriismemizi sey yapti. Bir aksam yemegi
yaptik dernek olarak, o katilirsa biz katilamiyoruz. Biz katilirsak o katilamiyor.
(K16-Hiilya).”

14- Kalabalik ve
giiriiltili
ortamlara
girmeme

“Sosyal etkilesimi son yillarda biraz kisitlandi. Ciinkii Hakan’in aglama, ¢iglik
sesleri falan c¢ok seyi var. Rahatsiz oluyor, sinirlendiriyor. O ylizden kalabalik
ortamlara marketlerin kalabalik oldugu zaman falan ¢ocuk parklarina
gidemiyoruz. Markete hafta sonlar1 yerine hafta i¢i kalabalik olmadig1 saatlerde
gidiyoruz. Hani biraz kalabaliktan kaciyoruz diyebilirim. O yiizden sosyal
etkilesimiz azaldi... (K16-Hiilya).” “Ha cevresel faktorlerin verdigi bi sosyal
yasam zorlugu var. Nedir o derseniz; siz belki araba giiriiltiisii, motor giiriiltiisii
veya bir is makinesinin giiriiltisiinden kismen rahatsiz olursunuz ama o sizi
alikoymaz yani yapacagmiz isten. Bu giiriiltii der gegersiniz ama Atahan yiiksek
seslere ¢cok duyarli oldugu icin kulagini kapatmak, bir an 6nce ordan kurtulmak
ister. Kalabaligin i¢inde hani dokunulmasmi ve o kalabaligin i¢inde bulunmak...
istemiyo. O da kendi kisisel 6zellikleri ve tanisindan dolay... (K21-Cengizhan).”
“Bir akrabamin diigiiniine bile gitsek o ortami paylasmayr sevmiyor. Girmek
istemiyor o ortama. Kalabalik ortamlara girmek istemiyor... (K39-Alev).”

15- Biiyiidiikge
sosyal alan1
daralma

vegereksiz
korkular tasima

“Kiiciikken her tarafa gidiyorduk. Ama su an higbir yere gidemiyor. Otobiise
binemez, binemiyorum onunla hi¢. Ama su an Allah’ima siikiirler olsun bir
arabam oldu. Arabaya koyuyorum gitmek istedigim yere dyle gidiyor. Hi¢ sokakta
elinden tutup gezemiyorum. Ciinkii aniden elinden ¢ikip kostugu zaman yakalama
sansim ¢ok zordu. Birkag kere yasamistim ¢ilinkii ben bunu. Sami de sdyle bir sey
var. Doktor korkusu var, hastane korkusu var. Cok yogun bir sekilde yani panik
atak gibi bir sey geciriyor. Herkes ona igne yapacak zannediyor. O kadar korkuyor
ki yani kalbi bile o kadar hizli atiyor ki kalp krizi gecirecek zannediyorum. Yani o
kadar ciddi boyutta ve ben bunu doktora anlattigim zaman anlamiyorlar. Getir
hanim ¢ocugunu diyorlar. Sokakta o tiir sebeple gezemiyorum. Ben onunla
gezerken bir binayr aniden hastane zannediyor. Biiyiik bir bina goriirse... Eyvah
igne yapacaklar bagliyor kosmaya yani yoksa normalde belki gezecek cocuk
benimle ama bu tiir korkular1 oldugu i¢in gezemiyoruz. Ancak arabayla gidiyoruz
geliyoruz... Sosyal alanlarda bdyleyiz. Ama bir komsu oturmasi falan kesinlikle
olmuyor. (K31-Sevim).”

Foto 16. Ayse Serdivan Rhb. Merkezi Ogretmenler Odas1 /Sakarya—25.02.2013
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3.5.2. Otizmli Bireylerin-Ailelerin Etiketlenme ve Dislanma Durumlan

Otizmli bireylerin maruz kaldig1 ciddi bir sorun da digsal ya da cevresel
faktorlerden kaynaklanan etiketlenme ve diglanma durumlarina iligkindir. Bu
etiketlenme ve diglanma durumu sadece otizmli bireyi degil ayni zamanda aile
bireylerini de etkilemistir. Sosyal ¢evrenin otizmli birey ve aileye yonelik olumsuz
tavirlar1 neticesinde, aile bireyleri giderek toplumdan soyutlanmistir. Bdylece otizm ve
toplumsal tutumla birlikte zor bir siirecle karsi karsiya kalan ve siireci biiylik
giicliiklerle yiiriitmeye calisan aile bireyleri daha da yalnizlagsmistir. Aile bireyleri bir
yandan otizmin o kotii, soguk veya iirkek diinyasindan ¢ikma miicadelesini verirken
diger taraftan da adeta bir “mahalle baskisi’yla, tabiri caizse daha kotii, daha soguk ve
daha trkek bir cevreyle veya toplumsal gercekle miicadele etmek zorunda kalmustir.
Dolayisiyla aile bireyleri ile sosyal cevre arasinda belli bir mesafe olusmustur. Bu
duruma Ornek olarak K38’in otizmli ¢cocugundan dolay1r okul arkadaslar1 ve aileleri

tarafindan dislanan saglikli diger cocuguna iliskin ifadeleri verilebilir.

“Cok biiyiik sorunlu olan yerlerden bir o. Birincisi soyle onu
gercekten anlatmak isterim. Ilk basta biz ¢ok net olarak ee gittigi okulda
ilkokul birde otizmli kardesi oldugunu soyledik. Ama diger oglum digland..

Arkadaglar:  tarafindan, Arkadaslarimin _aileleri tarafindan disland.

Cocuklart degil. Arkadagslart da dalga gecti. Yani sunu bile diyen oldu

arkadaslarindan. Benim cantam bile senin kardesinden daha degerlidir.

Cok kirici seyler soylendi ve ilkokul 1-5 boyunca oglum ¢ok hirpalandi ve 5.
swinifin sonunda o okuldan aldik. Baska bir okula verdik ve orda kardesinin
otizmli oldugunu soylemedik... Bir tane ikiz kardesi var. O kadar basarili
degil. Devlet okulunda okuyor. Orda daha rahat etti. Fakat arkadaslarina
hi¢ soylemedi. Arkadagslarint eve ¢agirmadi. Liseye geldi simdi, hala daha
eskiden kardeginin otizmli oldugunu bilenler biliyor. Digerleri bilmiyor,

saklryor. Onun_icin eve gelen arkadaslar kisithdir ve genellikle de artik

kardesinin _olmadig1 saatlerde ve giinlerde eve arkadaslarini cagiriyor”

(K38-Aylin).

Burada katilimcilara otizmli ¢ocuklarmin ve ailelerinin sosyal c¢evrede

etiketlenmeye veya diglanmaya maruz kalip kalmadigmi ortaya ¢ikartmak i¢in “Sosyal
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cevrede otizmli ¢ocugunuza ya da size doniik hi¢ dislanma oldu mu?” sorusu

sorulmusgtur. Katilimeilarin cevaplarindan hareketle otizmli bireylerin etiketlenmelerine,

dislanmalarina ve damgalamalarma yol agan 6 farkli alt kategori Tablo 31’de

verilmistir. Bunlar sirayla;

1- Stereotipi hareketler ve damgalanmaya

2- Cevredekilerin ¢ocuktan lirkerek kagmasi ve korkarak uzaklasip onu diglama

3- Lakap takma ve etiketlenme

4- Hor hakir goriilen veya dislanilan yerlerden kaginma

5- Tepkili ve taciz edici bakislardan rahatsiz olma

6- Sosyal ¢evrenin anlayissizligini dile getirme, olarak tespit edilmistir.

Tablo 31. Otizmli Cocuklarin-Ailelerin Etiketlenme ve Diglanma Durumlari

Soru

Alt kategoriler

Sosyal ¢evrede otizmli gocugunuza ya da size doniik hi¢ diglanma oldu mu?

Soruya iliskin katilimcilarin cevaplari

1- Stereotipi
hareketlerinden
veya kendisine
yoneltilen
sorulara cevap
vermemesinden
kaynaklanan
damgalanma

“Degisiklige tepkili Doruk. Mesela buradan kalkip atiyorum Alsancak'a
gidecegimizi ona sdylemisiz. Sizinle konusuyoruz vazgegiyoruz. Bir baska yere
gitmemiz s6z konusu olabiliyor. Hadi Konak'a gidiyoruz deyince o afalliyor bu
sefer. Hani Alsancak'a gidecektik tarzinda bir davranista bir anda bir 6fke nébeti
yasayabiliyor. O anda yerinde bir sigramalar ne bileyim bagirmalar, ellerini
cirpmalar... Tabi etrafta bir de 1.90'lik bir adam artik. Géze ¢arpmasi kolay oluyor.
Etrafta tabi bi kisisel degisiyor. Hemen bi sey yiyor, damga yiyor orda. Bunlari
yasayabiliyoruz (K13-Ergin).” “Bir dénem iste stereotipi davramislar vardi. Iste
alkis ya da etrafinda déonme gibi. Hem cok hareketli kipir kipir olmasi. Ama iste o
stereotipi hareketleri kesildigi zaman, cok hareketli olmadigi zaman kimse fark
etmiyor. Anca iste soru sorulup da cevap alamadiklari zaman fark ediliyor (K17-
Giilsim).” “Eee kendisi zaten yasindan uzun ve kiloludur. 16 yasinda 1.83 boyunda
136 kilo. Ee fizikken de diizgiin bi cocuk, yakisiklidir da. Ee ilk baglarda
anlayamiyorlar. Ama bazen bdle sorup da istenilen yanit gelmeyince veya iste cani
stkildiginda bazi rutin hareketleri veya tekrarlayici hareketleri yapinca insanlar bi
farkliigmn1 oldugunu goriiyolar... Eee ben size bi hikAyemizi anlatalim. Italya’ya
gidiyoruz ayni ucaga bindigimiz ayni kafilenin yolcular1 var. Otele gidiyoruz
yatiyoruz. Sabah oluyo kalkiyoruz. Birlikte kahvalt1 yapiyoruz. Otobiise biniyoruz.
Iste Venedik’e gidiyoruz. Venedik’ten gemiye biniyoruz Venedik’i geziyoruz.
Aksam oluyo. Ha bu arada o meydanda bir giivercini tekmelemek istedi. Yani
istemiyo hayvanlari falan, yanma yaklagmasini istemiyo. Diisiip bilegini biraz
incitmisti, avucunun i¢i sismisti. Ee iste bu Venedik’e dedigim siire bir buguk
giinliik bi siirenin sonunda tekrar aksamleyin otele doniicez. Otobiiste agriyo, agriyo
demeye basladi. Oniimiizde oturan da bi hanim geng bi hanim, ben de dedi ilag var
veriyim falan dedi. Daha sonra biz kendisinin durumunu anlattigimizda ya dedi iki
giinden beri Atahan’layiz hemen hemen ayni yerde yolculuk yaptik. Ben 6ndeyim
o arkada ama ben onun otistik oldugunu anlayamadim. Ee stirekli agriyor, agriyor
demesinden bir seyler siiphelendim. Ve gen¢ bi bayan doktor, her doktor tabi
bilmez bunu, o zaman farkina variyor (K21-Cengizhan).”

PR
Cevredekilerin
gocuktan

“Simdi parka gittiginde yani iletisim kurmak isteyenle bu iletisimi kuramiyor. O
zaman bundan kagan ¢ocuklar da var. O zaman konusamadig! i¢in dilsiz gibi sesler
cikartiyor. Anormal sesler ¢ikartiyor. Isaret dili kullantyor. Diger ¢ocuklar kaciyor
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iirkerek kagmasi
ve korkarak
uzaklasip onu
dislama

ya da bir kisim ¢ocuk da anlamiyor. Alay etmek istiyor. Yani bir ‘deli muamelesi’
yapmak gibi. Boyle yapan tipler de oluyor. Az da olsa aileler gocuklarini kagiriyor...
Yani bu bulasict bir hastalikmis gibi parklarda rastlandiginda ¢ocugunu yaninda alip
kacirtyor. Bazi aileler de diyelim ki o ¢ocugun esyasina dokundugunda bisikletine
dokundugunda ¢ok biiyiik tepki gosterir. Yani toplumsal olarak sosyolojik olarak
artik ne agidan bakarsaniz her tiirlii olumsuzlugu yasiyor. (K3-Mustafa).” “Bazen
bahgeye filan gidiyoruz. Komsunun ¢ocuklari var. Kiigiik kiz ¢ocugu gegen giin o
dikkatimi ¢ekti. Sonrada zoruma gitti. Ordan gecerken. Burada bir ¢ocuk var. Simdi
¢ikarsa ordan korkuyorum geg¢meye. Bir kere gocugun birini ittirmis. Yani insan sey
yapamiyor. (Katihmci giilme, utanma ve {iziinti karisik bir halde anlatiyor) Ya
etkiliyor(K5-Filiz).” “K: Cocuklarin, yetiskinlerin bile bizim c¢ocuklarimizdan
iirkerek kagmasina yol agiyo. Onlarin seysizce davranislari, o saga sola
kosusturmalart hani bilingsizce artik dolagmalar1 o kisilerin buna yaklasmasindan
ziyade tirkerek kagmasina neden oluyo... (K7- Kerime).”

3- Lakap
takma
Etiketleme

“E: Aslinda gevre ile ¢ok iliskiye girmesine biraz da biz izin vermiyoruz. P: Yani
¢ok komsulara gidip gelmeyiz. E: Cok fazla onun yasitlari ile oynamasi i¢in sokaga
rahat birakmiyoruz. Lakap kazanacak kadar kimseye firsat vermiyoruz ama
[zmir’de kardesimin kaymbiraderinin ¢ocugu vardi. Onun bir defa diger
arkadaglarina mesela; bu cocuk deli, yine deli ¢ocuk geldi dedigini biz duyduk,
evden igeri girerken. O bizi ¢ok lizmiistii. Boyle olaylarla karsilasmamamiz igin
diger gocuklarla sosyallesmesine biz ¢ok fazla izin vermiyoruz...(K11- Perihan ve
K12-Ercan).” “Cok zorlandik. Sokaga cikariyorsun yani affedersiniz otizm degil
bilmem kimin delisi gibi affiniza siginarak sdyliiyorum. Biz buna yilmadik. Ben...
Cars1 pazar cocugumu her yere g¢ikardim. Sakarya’da gelen Valiler Belediye
Baskanlar1 hepsi tanirlar Emre’yi. Topluma karistirmak istedim. Kolay mi oldu?
Cok zor oldu. Hani o bakislarda c¢ocugun kiigiikken tutup elinden disariya
cikarabiliyorsun. Ama biiyiidiikten sonra daha daha zorlasiyor (K30-Giilser).”

4- Hor hakir
goriilen veya
dislanilan
yerlerden
kaginma

“Evet tabi. (Ne tiir? Arastirmaci) “Yani tabi cocuguna karsi hor hakir goriilen
yerlerden kactik. Yani mesela hani 6 yasindayken cocuklarm iste birbirinin
cinselligine dikkat cektikleri, ilgi duyduklar1 bir dénemde, mesela ¢ok samimi
oldugum bir arkadasimiz, aile dostumuzla artik gidip gelmemem gerektigini mesela
anladim. Yani orda kendi ¢ocugu normal ¢ocuk olmasina ragmen, kendi ¢ocugunun
hatasi degil, ben cocugumla ilgilenmedigim i¢in ben suclanir duruma diistiim. Hani
sey yapmalar1 sizi {iziiyo tabi biraz daha dislaniyosun ve senelerdir o kisinin evine
gidip gelmem (K7-Kerime).” “Dislaniyorsun sanki (K32-Bircan).”

5- Tepkili ve
taciz edici
bakislardan
rahatsiz olma

“G: Ya, cevrede ben ilk zamanlarda yasli insanlar, tahammiilsiiz, hosgoriisiiz
insanlar. Sey yapiyorlar, bakislariyla taciz edici sekilde oluyordu. Ama
aldirmiyorum (K9-Giilnur ve K10-Abdullah).” “Toplumdan ¢ok tepki goriiyor
insan. Hatta insan o kadar yalniz kaliyor ki etrafindaki akrabalar bile hani
cekiniyorsun sOylemeye. Tepkili bakislara neden bdyle. O bakislar zaten insani
rahatsiz ediyor. (K30-Giilser).”

6- Sosyal
gevrenin

anlayissizligini

dile getirme

“E: Aslinda ona bakanlar daha ¢ok oziirlii gibi diisiiniiyorum ben. Ciinkii yeterli
egitimi almadiklari i¢in Oziirlilye nasil davranacaklari... Ancak 6ziirlii bir evlada
sahip olurlarsa onu ancak anlayabileceklerini diisiiniiyorum iilkemizdeki yapida. A:
Acikeasi boyle ¢ok fazla diglanma durumumuz olmadi. Tabi ki hani normale yakin
davranislar sergiledigi igin toplum icerisinde iste ben onu her seye kattim yani
belediye otobiisiine bindirdim, aligveris merkezine gotiirdiim, sadece hanimlarin
aligveris yaptiklar1 yerlere gotiirdim hi¢ rahatsizlik yasamadik. Hatta gérmiiyorsa
mesela bir hanim onu “Beyefendi izin verir misiniz, gecebilir miyim?” Seklinde;
hani ona yol verebilen yani sosyal davranislar1 iyi olabilen bir gocuk. O sosyal
ortamlarda ¢ok c¢ok fazla sorun yasamadim agikc¢asi. A: Ama var. Disar1 bile
cikamayan aileler var. (K14-Ayse ve K15-Ergiin).”
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3.5.3. Otizmli Bireylerin Barinma Durumlan

Burada otizmli bireylerin barinma durumlarma iliskin bilgiler ii¢ farkli tabloda
yani Tablo 32, 33 ve 34’te verilmistir. Tablo 32’de otizmli bireyler i¢in barmmmanin
gerekliligine dair veriler verilmistir. Tablo 33’te otizm bireyler i¢in barmma c¢esitlerine
deginilmistir. Tablo 34’ta ise, otizm bireylerin kalacaklar1 barinma yerlerinde 6zellikle
istismara karsi gilivenligin saglanmasi ve bu yerlerin denetimine iliskin veriler
sunulmustur.

Otizmli bireylerde barinma son derece onemli bir diger husustur. Tablo 32
incelendiginde otizmli bireyler icin neden barmmanim gerekli oldugu da anlasilmis
olacaktir. Bu tabloda toplam 6 alt kategoride otizmli bireylerin barinmaya ihtiyag
duydugu yani bakimmin gerekli oldugu tespit edilmistir. Bunlar sirayla su sekilde

verilmistir;

1- Birlikte yasamanin giigliigiinden dolay1 barinma gerekliligi

2- Oz bakim yetersizligine karsi barinma gerekliligi

3- Calisan ebeveynlere destek icin barinma gerekliligi

4- Birlikte yasamanin psikolojik zorluklar1 nedeniyle barinma gerekliligi

5- Ailede otizmli bireyin bakimini iistlenen kisilerin yiikiinii hafifletmek i¢in

6- Ebeveynlerden sonra bakim sart oldugu i¢in barinma gerekliligi

Tabi bu tabloda olmayan daha nice sebep sayilabilir. Bu 6 alt kategoride verilen
sebepler sadece katilimcilardan alinan cevaplar dogrultusunda olusturulmustur.

Burada otizm bireyler i¢in barmmanin gerekliligi olarak ifade edilen seyin daha
cok otizmin agir ve orta derecede tani almis otizmli bireyler i¢indir. Gergekten de agir
veya bazen orta derecedeki otizmli bireyler ile bir 6miir boyu yasami siirdiirmek kolay
degildir. Cilinkii stirekli birilerinin  destegiyle kapsamli bir bakima ihtiyag
duymaktadirlar. Ayrica birlikte yasamanin riskleri de vardir. Bu bireyler biiytlidiikge
destek aldigi kisilere isteklerini ya dayatarak ya da siddet kullanarak karsilamaktadirlar.
Bir de bu kategorideki otizmli bireyler biiylidiikkge sorunlar1 da katlanarak artmaktadir.
Yani bir¢ok noktada kiiltiirlenemedikleri ic¢in belli bir kiiltiirle de hareket
edememektedirler. Daha ag¢ik bir ifadeyle bu yelpazedeki bazi yetiskin otizmli birey
tuvalet kontrolune sahip olmadig1 i¢in zaman zaman altina kagcirma olmaktadir. Ya da

25-30 yasma gelmesine ragmen banyonunu bagkasindan destek alarak yapmaktadir.
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Veya kontrolsiiz yeme igcme gibi bir dizi 6rnek verilebilir. Dolayisiyla bunlar da birlikte
yasami psikolojik agidan riske etmektedir.

Tablo 32. Otizmli Bireylerin Barinma Gerekliligi

Soru

Otizmli bireylerin barinma gerekliligi konusunda ne diisiiniiyorsunuz?

Alt kategoriler Soruya iliskin katilimcilarin cevaplari

1- Birlikte “Inathig1 ¢ok dedigini yaptiriyor. Aklma ne geldiyse illa yaptiracak. Bundan
yasamanin kacis1 yok. Bu da olmadi mi bagliyor kendine vurmaya. Ondan sonra hirsini
giigliigiinden dolayr | alamiyor sana da vuruyor. Kag sefer beni diigiirdii kafam yiiziim sisti. Dedesini

barmma gerekliligi

diislirdii, doviiyor da mesela ayakkabiy1 bagla, giy diyorsun. Giymiyor. Bir elleri
kuvvetli, bi kuvvetli var ya bunlarm. Bi vurdu mu beynin darma dagin oluyor.
Gegenlerde kapiy1 calmis kapi agilmamus, bey efendi gelecek kapi hemen agili
verecek. Altan yukari basacan ki kapi acilsin. Kadin asagidan yukari gikartti.
Kadm diyor ki teyze beynim uyustu. Dedim ki bizim de beynimiz uyusuyor
yavrum. Bunun icin devletin kurumsal tedbir almasi lazim (K28-Anneanne).”
“Birazcik omuz vermesi lazim bize biraz omuz vermesi lazim. Bakin belediyeye
gittik rica ettik Allah razi olsun ee ilgilendiler buray1 verdiler. (Kocaeli’deki
Otizm Derneginin yerini kastediyor) Ama belediyenin igerisinde kraldan ok
kralcilik yapanlar var. Burayr elimizden almak i¢in ellerinden gelen gayretleri
gosteriyorlar... (K29-Dede).” “Hi¢ olmasa buraya getirdigimizde biraz
kendilerine oynuyorlar biz de kendimize dinleniyoruz. Hani hi¢ olmasa araba
¢igneme derdi yok. Yola kagma derdi yok. Birden yola firliyorlar. Hi¢ olmazsa
buras1 biraz giivenli rahat ediyoruz. Oturuyoruz iki dakka surda kafamizi
dinliyoruz... Ee aliyor getiriyoruz de burada bizde hava alalim(K28-Anneanne).”

2- Oz bakim
yetersizligine
kars1 barmma
gerekliligi

“Oz becerilerini kazansin diyorsun ama ayakkabisini baglamaktan aciz.
Ayakkabisint dogru diiriist, kislik ayakkabisini ¢ektirip giydiremiyorsunuz. Sen
giydiriyorsun bak ne giizel giydirmis baglamis imkan1 yok bizimki ayakkabisini
terlik yapmis kendisine giymiyor. Giyor, sen baglyorsun. O iki dakka sonra
ayagini basip ¢ikartiyor terlik gibi siiriiklityor. Palto kis boyu paltoyu on sefer
giymedi. (K28-Anneanne).”

3- Calisan
ebeveynlere destek
i¢in barmma
gerekliligi

“Benim kizim tek basina c¢alismak zorunda ilerde emekliligini kazanmak
zorunda. Zaten bankaciydi. Cocuk dogduktan sonra ayrildi... Anneyle ¢ikma
sansimiz yok. Anne calisiyor. Cumartesi, Pazar da anne calisiyor. Hafta
icerisinde bir giin patronun cani isterse verir istemese vermiyor izini. (K28-
Anneanne).”

4- Birlikte
yasamanin
psikolojik
zorluklar1
nedeniyle barinma
gerekliligi

“Bir aile aradi. Iki tane ¢ocugu otizmli. Ne yapsin bu kadin? Ben kendimce,
aileme siikrettim. Ben diger oglumla basariyr tadabiliyorum. Yani bagka seyleri
de yasayabiliyorum diger ¢ocugumla. Ciinkii o da lazim insana. Yoksa hayatta
hicbir basar1 duygusu olmadan hig bi sey becerememis, yani iyice insan depressif
olur(K38-Aylin).” “O yiizden ileride bunlar i¢in bakim evleri. Bakim evleri ¢ok
6nemli... (K23-Cigdem).”

5- Ailede otizmli
bireyin bakimini
istlenen kisilerin
yiikiinii hafifletmek
icin

“Simdi 6yle bu ¢ocuklar bir yelpaze. Siz agir ¢ocuklarla yasamak zorundasiniz.
Burada yapilacak bir toplum yasam merkezi, huzur evi gibi nasil ¢ocuk esirgeme
kurumlar1 vardir. Mesela sosyallesmeleri i¢in géniillii aileler var. Bunlar olabilir.
Sosyal yasam yerlerinde sosyallesmeleri acsindan diger ailelerle birlikte bir
ortam olmali. Mesela ben hastalaniyorum, doktora gidemiyorum, ilacim
alamiyorum. Mesela giivenlik agidan bu da ¢ok onemli. Birakin tek basina
gidemez. Bu bir yelpaze normal ¢ocuklar i¢inde zor (K25-1lkin).”

6- Ebeveynlerden
sonra bakim
sart oldugu
igin

“Niifusun... % 1’1 bile olsa... bu insanlarin bu ¢ocuklarin ilerde biiyiidiikleri
zaman baslarina aileden sonra bakilmalarinin sart oldugunu ve bunun igin
bugiinden adimlarin atilmasi gerektigini disiiniiyorum... Bu ¢ocuklarm anne
babalarmdan sonraki hayatlarinda bunlar1 bir yere tikip kilit vurulmaz, vicdan da
buna el vermez. Onlar barmacak, onlar yedirilecek, onlar igirilecek onlarin
baglarinda bakicilar bulunacak. (K23-Cigdem).” “Bunlar i¢in mutlaka bakim
evleri olmasi lazim ve aileler belli bir yastan sonra cocuklarmi oraya
devredebilmeleri lazim (K38-Aylin).”
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3.5.3.1. Otizm Yelpazesine Uygun Barinma Cesitleri

Otizmli bireyler i¢in tek bir barinma seklinden bahsetmek miimkiin
goriinmemektedir. Clinkii her bir otizmli bireyin etkilenme derecesi farkli oldugu gibi,
kisilik ozellikleri de farklidir. Bu farklilik da otizmli bireylerin barmma tedbirlerini
cesitlendirmektedir. Bu konuda katilimcilara “Otizmli bireylere ne tiir bir barinma
cesidini oneriyorsunuz?” sorusu yoneltilmis ve 7 alt kategoriye karsilik gelen Tablo
33’teki cevaplar alinmistir. Bunlar;

1- Tam zamanl barinmay1 6nerme

2- Kismi zamanl destekler sunmay1 6nerme

3- Yasam evi veya umut evi onerme

4- Ebeveyni ile barinmasi i¢in bakim evi 6nerme

5- Ailenin desteklenmesi (bakici abla-abi, yasam kocu ile) evde bakim1 6nerme

6- Avrupa'daki uygulamayi 6nerme

7- Bagkasma emanet etmeyi Onerme, gibi farklilik arz eden cevaplardan

olusmaktadir.

Yukaridaki Tablo 32’de barmmmanin otizmli bireyler i¢cin neden gerekli oldugu
belirtilmistir. Ancak ne tiir bir barinimanin gerekli oldugunu ise Tablo 33’te belirlenen 7
alt kategoride acgiklik kazanmistir. Burada otizmli bireyler i¢in tek bir barmma
modelinden ziyade ¢esitli barinma modelinin gelistirilmesi gerektigi vurgusu
yapilmistir. Cilinkii kimi otizmli birey yogun ve kapsamli destek nedeniyle tam zamanl
barinmaya gereksinim duyarken, kimisi ise, ailelerin giiniin belli satlerinde bazi
ihtiya¢larini karsilamasi i¢in kismi zamanl (birkag¢ saatligine veya bir kag¢ gilinliigiine)
birakabilecegi giivenli bir ortama ihtiyag duymaktadir. Yine aile biitlinliigiiniin
bozulmasi veya ebeveylerden birinin ya da her ikisinin 6limii durumunda otizmli
bireylerin kendi etkilenme derecesine uygun ortamlara yerlestirilmesi gerekmektedir.
Bu ihtiyacin da zamaninda sorumlu kurumlar tarafinda dogru bir sekilde belirlenmesi

gereklidir. Bununla ilgili asagidaki ifadeler dikkat ¢ekicidir.

“Huzurevlerinin veya aile bakanligi rehabilitasyonunun yanhs oldugunu
soylemiyorum. Yani hepsine verecek bizim ihtiyacimiz vardwr ve adim adim
gerekebilir...” (K37-Mustafa). “170-180 ¢ocuk mu bi arada olmali? 48 tane otistik mi
bi arada olmah? Yoksa 5-6 tane otistigin umut evinde mi?” (K36-Omer). “Yine el

yordamiyla bi seylerin diizgiiniinii bulmaya ¢alisiyoruz” (K35-Melahat).
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Tablo 33. Otizm Yelpazesine Uygun Barinma Cesitleri

Otizmli bireylere ne tiir bir barinma g¢esidini dneriyorsunuz?

Soruya iligkin katilimcilarin cevaplari

“... Ama annesi-babast 6lmiis veya alin bu ¢ocugu diyo, nitekim biz bunu artik,
suanda annesi babasi gezip tozan bir¢ok aile ¢ocuklart oraya birakmis. Ben hayatimi
yasayacagim diyor, diyebilir. Biz bi sey diyemeyiz. Sosyal devlet onu da alsin,
altyor... (K37-Mustafa).” “Zaten boyle bir hedefle yola ¢iktik. Bizden sonra ne
olacaklar diye ¢iktik. Ee kurum yapildiktan sonra da bu sefer kendi kendimize
diisiinmeye basladik. Lan biz simdiden gocuklarimizdan m1 biktik noktasina geldik
(K36-Omer).”

Soru

Alt kategoriler

1- Tam
zamanli
barmmay1
Onerme

2- Kismi
zamanli

Destekleri

onerme

“Benim tek istedigim. Haftanin belirli giinlerinde benim bu ¢ocugum, simdi
rehabilitasyona gidiyor iki saat, bu 2 saatin i¢inde ben isimi halledemiyorum. Bir
doktoruma gidebileyim c¢ocugumu birakabilecegim bir yer olsun giindiiz... Ben
cocugumu yine alayim ama islerimi halletmek i¢in disarida islerim hep oluyor ve
kaliyor... Benim istedigim ¢ocugumu giindiiz birakabilecegim islerimi halledeyim
yani doktoruma gide bileyim Gyle bi sansim yok baska bir istegim yok (K27- Jale).”
“Qliimiiz oluyor ya o gidecek ya ben gidecegim. Kayin validem &ldii ben gidemedim
esim gitti. Benim annem 06ldii ben gittim esim gidemedi. Yani bu ¢ocugun basinda
birisinin olmasi sart... (K28-Anneanne).” “Diyelim 24 saatin 16 saatinde onunla
mesgul olacak birine ihtiya¢c var. Hani bizim Pendik'te Aile ve Sosyal Politikalar
Bakanlig1 ile beraber olusturdugumuz 48 yatili kapasitesi olan yatili, 24 saat yatili
kurumumuz var. Burda gerek bir giin ihtiyaci olan, gerek 1 ay ihtiyaci olan, gerek 6
ay ihtiyaci olan seklinde, yarin diyelim benim konferansim var 24 saatligine Murat't
yonetecek, oraya birakabilmeliyim seklinde diisindigiimiiz bi kurumdur. Bazi
durumlarda sadece 3 saat ihtiyacim var. Yani telefon edecek vatandas veya bilgi
verecek aile bakanlhigina. Diyecek ki benim sadece cumartesi pazar giinii veya sadece
pazar giinil ihtiyacim var. Deniz kenarina gidiyorum. Balik tutuyorum. Geziyorum...
(K37-Mustafa).” “Yani simdi ben Erdal abinin bu mekaninda bir kiz burda duruyor.
iki tane de anne baba burda duruyor. Simdi ¢ocugu Pendik yatil1 okula verdi. Simdi
yalniz kalacaklar diyelim faraza boyle verdi. Simdi burda bir kadin, bir koca, kari-
koca beraber duracaklar, daha mutlu olacaklar ¢linkii baslarinda bir sikint1 yok yani.
(Melahat hanimin gozleri aciliyor, saskinligi artiyor ve anlatimin ironi oldugunu
anlayinca rahatlayip giiler, Arastirmaci) Dolayisiyla ben &biir adim atildiginda simdi
Allah hayirli uzun 6miir versin, bu aile burda suna ihtiyact var. Bu aile burda bu
cocukla yoruluyor bir insan 24 saat bir iste yani. Dolayisiyla kendilerinin disinda
birisinin ve uzman birisinin 8 saat, 5 saat, 3 saat ne kadar yardim bekliyorlarsa biz
onu aile bakani olarak planlayalim ve bu hizmeti verebilecek duruma geldigimiz
zaman, Pendik'te yaptigimiz kurumun {izerindeki yiik de y1gilma da azalacaktir (K37-
Mustafa).” Bizim o Pendik'teki gibi ka¢ kurum lazim su iilkede, kag kurum lazim, bir
tek Istanbul'a kag kurum lazim, Tiirkiye’yi diisiiniirseniz ka¢ kurum daha lazim (K35-
Melahat).”

3- Yasam evi
veya umut
evini
onerme

“Yasam evi mutlaka ve mutlaka bu c¢ocuklar i¢in énemli. Ama 6biir engellilerle bir
arada degil. Zihinsel engelliler, downlular, zihinsel engelli gelip vurmasmi biliyor.
Bizim ¢ocugumuz vurmak bilmiyor. Ancak kendisine zarar verir. Ee tabi vuranlar1 da
vardir arada ama c¢ogunluk siddet kullanmiyor (K30-Giilser).” “Umut evleri
mantiginda su anda, senin gordiigiin o binayr biz 5 veya 6 6grenci i¢in umut evi
haline getirme durumunda yeni bir protokolle aile bakaniyla adim atiyoruz
basaracagiz... (K37-Mustafa).”

4- Ebeveyni
ile  barmmasi
icin bakim evi
onerme

“... Otistikler i¢in, 6zellikle otistikler i¢in bakim evleri. Mesela soyle de olabilir.
Bakim evleri olsun, annelerin, yasllarin kalabilecegi. Goniil istiyor, benim g¢ocugum
benim goziimiin oniinde olsun. Yani yaglilarla o ¢gocuklarin bakim yerleri ayn1 yerde
olsun. Yani ben ¢ocugum hastalandiginda soyle bir géreyim. Onu isterim... (K30-
Giilser).”

5- Ailenin
desteklenmesi
(bakici abla-
abi veya

elemanlar olmasini

EEINT3

“(Anneye vardimci bakici  abla tarzi istiyor musunuz?
Arastirmaci) Bak o olur ama oda para ister. (K32-Bircan).” “Cocuklarn aileden
koparilmadan devletin ailelere ¢ocugunu kendi yaninda bakabileceginde ihtiyac
duydugu o6lgiilerde destek olmasi benim icin ideal olandir. Ee diger ¢ocuklarimiz
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yasam kogu
ile) evde
bakim bakic1
ablay1 6nerme

bizimle ne kadar ve nasil durabiliyorlarsa otistik olan gocuklarimiz da bizim, ailenin
yaninda durmasi benim en temel hedefimdir (K37-Mustafa). “Oldiin gittin, (K36-
Omer).” Bi saniye, ben 6ldiim gittim. Annesi dlmemistir, kardesi 6lmemistir. Yani
Allah'm bir devamlilig vardir. Yani hep beraber kaynat yikilmigsa o baska ama temel
prensip ee yani umut evinin bir adim daha ideali, kendi evindir. Yani kendi evimde
benim neye ihtiyacim var, su anda Murat'1 yonetebilmek i¢in. Diyelim ki giinde sabah
6 ile aksam 8'de ee dolastirabilecek, gezdirebilecek, suraya buraya gotiirebilecek,
giivenecegim, sorunsuz, spor calismalarma, Istanbul Bogazi'nda diger kardesleri ne
yapiyorsa yapabilecegi bir kisiye ihtiyacim var, bir abiye ihtiyacim var, koga
ihtiyacim var, devlet bunu karsilamali... Gonliimde olan1 ben Murat'l, Omer Abi
Hakan'mi, Erdal Abi Eda'sin1 kendi goziiniin 6niinde durmasi, kendisi elini tutmasa
bile ee evde bakim anlaminda evde ¢ocugun ihtiyacinin bakilmasi daha emindir ve
giivenlidir. Herhalde kendi kardesi, kendi kiz kardesi, kendi annesi bizden sonra yine
bize ait ortamlarda miimkiin oldugu kadar bakilmasi lazimdir. Ben huzur evlerinin de
bu manada sahislarin kendi evlerinde yiiriitiilmesinden yanayim... Ama evinde,
cocugun kendi evinde, ee iyi kotii kanbagi olan kardesleriyle, kendi yakin
akrabalariyla ee yine devletin destekleyecegi, maasini verecegi birileriyle olmasi, ben
bu projeden yanayim, benim kafamda olan, dogru olan bu oldugunu diisiiniiyorum...
(K37-Mustafa).” “Egitim kurumlarindaki insanlarin yeterliliginden, yetersizliginden
bahsettik. Ee yakin akrabalarin sizin g¢ocugunuza para karsiligt ne kadar
bakabilecegini diisiiniiyorsunuz? (K35-Melahat).”

6- Avrupa'daki
uygulamay1
onerme

“Iste su sistem anlattigim sistem uygulanabilse cok giizel olur. Isve¢ modelidir. Evet,
Isve¢ modelidir. Isve¢ go¢ almiyordur. Engelli goc almiyor Isvec. Cok diisiindiim
gitsem mi acaba ¢cocugumu alip diye. Ama engelli gé¢ almamaya baslamis. (K24-
Giizide).” “Ama Avrupa'daki uygulama 5-6 tane hatta 5-6 tane bile degil. 4 tane 2
tane otistigin bir ev kiralanarak ee orda yasamlarini ama yasam koglariyla birlikte,
yani Oyle bir sistem yapmis ki adam, aligverisini falan kendileri yapiyor ama
nobetlese olarak, o evin 3 tane 4 tane bakicisi siirekli olarak oraya geliyor ve onlarmn
her hareketini gozlemliyor, her hareketini raporluyor (K36-Omer).”

7- Baskasina
emanet
etmeyi
onerme

“(Yakinlara emanet etme firsatiniz oldu mu? Arastirmaci) Iste ablasi bakiyor alis
verise gidince. (K32-Bircan).” (Abi abla disinda diger? Arastirmaci) Yok olmadi.

Olmadi. Him him ama olur dyle bi sansim var. S6z kesmeye gittigimizde diigiinde
teyzesi bakti. Ablam bakti Burcu’ya. Diigiinde de gene gelin almaya gidiyorsun ya o
zamanda annemle benim teyzem bakti. (K32-Bircan).” (Ka¢ gece kaldi dyle?
Arastirmaci) Bir gece kaldi... Eee sozde bir sey dememis de ama diigiinde kizmis
annemle teyzeme kizmis saglarini ¢ekmis. Bakmig ii¢ oluyor uyuyor uyumuyor
bakiyor annesi yok zaten o zaman baslamisti saldirmaya. (K32-Bircan).” (Siz o

zamanlar rahat oluyor musunuz? Arastirmaci) Aklim kaliyor. Bir an dalsam o
eglenceye seye de gene aklim kaliyor. (K32-Bircan).”

Foto 17. Aile Evi / Seyranbaglari-Ankara—22.02.2013
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3.5.3.2. Otizmli Bireylerin Barinma Yerlerinin Giivenligi ve Denetimi

Barinmaya gereksinim duyan bireylere barinma yerleri temin etmekle is bitmis
olmamaktadir. Barmma isi bircok yoniiyle ciddi tedbirler almay1 gerektirmektedir.
Ozellikle korunmaya muhta¢ cocuk veya bireylerin korunma amagh alinip barmma
kurumlarma yerlestirilmesi ne kadar dnemliyse, bu kurumlarin daha sik1 denetimi ve bu
kurumlarda ¢alisacak uzman kisilerin iyi bir arastirmadan sonra ya da daha gilivenilir

sonuglar1 olan psikolojik testlerden gegirilerek ise alinmasi da bir o kadar 6nemlidir.

1- Istismara kars1 barmmada bakim ve denetim

2- Yetigsmis uzman kisilerin destegi taciz ve istismara karsi karakterli, egitimli
insan

Barinmay1 reddetmeye iliskin bir goriis;

“Hi¢ yapmam giictim yettigince. (Ama siz de dinlenmelisiniz biraz?

Arastirmact) Gene huzursuz olursun... Biz Ankara’dayken goriimcem oyle
dedi, bunu Cubuklu’ya birakalim... Bu c¢ocuklari alyorlar ya Cubuklu
Saraykdy Ankara’da... Istanbul’un bakirkéyii gibi... Sonra ¢ocuklar da

okuyor. (Diger iki saglili cocugunu kastetmektedir, Arastirmact) Cocuklarin

psikolojisi bozulur, ¢ocuklarda okuyamaz (diye) beni ufak ufak islemeye
ugragsryor. Sonra gene amcalarinin kizlart oturmaya geldi sonra gene baski
yapip ¢ocugu gotiirtecek oraya... Dedim ki, elim ayagim tuttukca bakarim
dedim. Sen rahatsiz oluyorsan gelmezsin. Bi daha ses etmedi. Yaa elim
ayagim saglamken ben burada oturacagim, ¢ocuk oraya gidecek. Hangisi

annenin yerini tutar. Kime giivenirsin...” (K32-Bircan).

Yukarida goriislerine bagvurulan K32 gibi baz1 katilimcilarim  otizmli
cocuklarmin barinma yurtlarinda ya da bakim evlerinde kalmasmi higbir sekilde kabul
etmedikleri s6z konusudur. Bu aileler miimkiin oldugu siirece kendi imkéanlar1
dogrultusunda otizmli ¢ocuklarma bakmak istemektedirler. Bu goriis esasta iki sebebe
dayanmaktadir. Birincisi; ailelerin i¢inde bulundugu kosullarla alakalidir. Yani K32 gibi
caligmayan veya baska bir mesguliyeti olmayan, zaman agisinda miisait olan ya da bir
sekilde cocuguna bakabilecek giicte olan aileler ile maddi durumu diisiik olup da Sosyal
Yardimlagma Vakfi’ndan engelli bakim iicreti alan aileler daha ¢ok barmmay: red

etmektedirler. ikincisi ise; Tiirkiye’deki mevcut bakim yerlerinin genel durumuyla
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alakalidir. Yani bakim yerlerindeki bireylerin maruz kaldigi her tiirlii istismar ve

siddetten dolay1 ailelerin giiven duymamasindan kaynaklanmaktadir.

Bakimin devlet tarafinda nasil yiiriitecegi kuskusuna iligkin bir gortis;

“Bu yiikii deviletin ne kadar yiiklenecegine dair c¢ok biiyiik

kuskularim var. Ciinkii bu ¢ocuklarin, atiyorum ayda 80 saat ders almalart

gerekirken ayda 5 saat ders aliyorlar falan. Yani devletin kendi yasal olarak

su kadar zaman bakmam gerekir demesine ragmen, onun onda birine kadar

bakarken ee egitim siirecini asmis olan yetiskin otistiklerin ne kadar el kol

olabilecegi ¢ok biiyiik bir soru isareti” (K23-Cigdem).

Tablo 34. Otizmli Bireylerin Barinma Yerlerinin Giivenligi ve Denetim Durumu

Soru Otizmli bireylerin barmma yerlerine nelere dikkat edilmeli?

Alt kategoriler

Soruya iliskin katilimcilarin cevaplari

1- Istismara
kars1 barinmada
bakim ve
denetim

“Cok iyi denetilmeleri gerekir bakim evlerinin. Ciinkii duyuyoruz... herhangi bir
engeli olmayan ¢ocuklarin gittigi birakildigi bakim evlerinde bile taciz vakalari,
cocuk istismarlari, ¢ocuklarin ¢ogu soguk suyla yikanmalari, istleri baslarinin
hirpani olmasi gibi kendi sorunlarmni dile getiren gocuklar da bile bdyle seyler
yasanirken. Otizmli bireyler ¢ok iyi denetilerek boyle yerlerde tutulmali. Bunlar da
tabi devlete yiik. Miifettis olarak yiik, egitmen olarak yiik, her yonden yiik (K23-
Cigdem).” “O tiir kurumlar devletin aytb1 (K36-Omer).” Ha kurumlardaki en
biiyliik korkularimizdan biri odur. Tacize ugramalari, tecaviize ugramalar1 bi de o
boyutu var bunun. O boyutu hi¢ konusmadik onun igin yetismis, pedagojik
formasyonu olan personel lazim (K35-Melahat).” (Onun i¢in evinde, evinde,
miimkiin oldugunca ¢ocuk evinde destek almali (K37-Mustafa).” “Ama G&yle
diyorsun da Mustafa bey, normal ¢cocuklarimiz ensest iligkilere tabi kalmiyorlar mi?
Yani insanlarin kendilerini egitmeleri lazim, bu su olsun bu olsun (K35-Melahat).”
Simdi bilingaltindaki korkularimiz, gelecek endisesi dedigimiz bunlar (K36-
Omer).” “Korkularimiz ensest iliskilerimiz de yok mu? Normal ¢ocuklarimiza
yapiliyor? Dayisi tarafindan, amcasi tarafindan, dedesi tarafindan, sunusu, bunusu
tarafindan... Onlar yok mu? Ee agizlart yok, dilleri yok bu ¢ocuklarm... (K35-
Melahat).” “Ama gercekten bu standartlara gelebilmemizin, hani ben goériir miyiim
emin degilim onu agik sOyleyeyim size. Otuz-kirk elli sene sonra belki. Bunlar
istismar edilmeye ¢ok miisait ¢ocuklar. Yani neler olur. Neler gelir baslaria. Nasil
bir kontrol sistemiyle olusturulacak. Hangi vicdani degerlerle orada bakilacak.
Ahlaki degerlerle. Erkek de olsa. Bi de bunlarin kiz ¢ocuk olanlar1 var. Yani hepsi
bir facia. iki taraf i¢in de hi¢ fark etmiyor. Kiz-erkek insan aklma (sekreter iceri
girip goriisme odasina bir sey birakmasi gerektigini sdyledi ve birakip ¢ikti) insanin
aklina gelen seyler var. Ugziildiigii seyler var ve haliyle abisine rol diisiiyor.
Istemedigi bir rol diisiiyor yani (K38-Aylin).”

2- Yetismis
uzman Kkisilerin
destegi taciz ve
istismara kars1
karakterli,
egitimli insan

“Bir kere yetismis personel olmadan nasil bakacak c¢ocuga. Yani pedagojiden
anlamayan, yani ¢ocuk ruh halinden anlamayan, otizmi bilmeyen birisi, 6z bakimi1
m1 yapacak? Banyosunu mu yaptiracak? Yemegini mi yedirecek? Sadece bu mu?
(K36-Omer).” (Sadece ¢ocuk bakimi o mu? Veya bunlarin bakimi o mu? Onun icin
her insan, bizim ¢ocuklarimiz degil. Normaliz diye geginen her insanin; Bir, kendini
egitmesi lazim, vicdanini egitmesi lazim, nefsini egitmesi lazim, ondan sonra Allah
korkusu olmasi lazzm. Ha bunlarin hepsini yaparsa Allah korkusu kendiliginden
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gelir. Korkuyla yapilan bi sey sonsuza kadar gitmez. Bunu egitimini yaptig1 zaman
gider. Bunlarin hepsi oldugu zaman normal ¢ocugumuz da rahat bulur, huzur bulur,
tacize, tecaviize ugramaz. Bizim ¢ocuklarimiz da huzur bulur. Onun igin benim
duam sudur: “Allah'im yavrumu benden bir hafta 6nce al, ben bir hafta acimi
yasayayim, o bir haftadan sonra da beni, canimi al” Ben burda hemen bir sey
sorayim o zaman. Ee bu gelecege doniik cok giizel bir sey. Bugiin ne yapacagiz?
Bizim g¢ocuklarimiza ne yapacagiz? Ben artik bencil diisiiniiyorum. Benim ¢ocugum
ne olacak. Burda benim ¢ocugumun yeri neresi (K35-Melahat).” “Sizin ¢ocugunuz
suanda asagis1 sey oldugunda umut evi oldugunda oraya gelecek (K36-Omer).”
Anlatabildim mi sikintimi1. Gelecek igin ¢ok giizel bir proje. Bdyle ¢cocuklar bir daha
dogmasm. Bizimkiler ne olacak? (K35-Melahat).” “Calisacagiz abla (K37-
Mustafa).”

Foto 18. Ayse Serdivan Rhb. Merkezi Miidiir Odas1 / Sakarya—25.02.201

3.5.4. Ailelerinin Otizme Iliskin Tanimlan

Bu calismanin kuramsal c¢er¢evesinde daha c¢ok otizm konusunda fikir
yiiriitenlerin tanimlarindan hareketle otizm anlatilmistir. Bu tanimlar daha ¢ok bireyin
yasadigi durumu tasvir etmek i¢in yapilmistir. Ayrica bu c¢alisma, mevcut
calismalarindan farkli olarak otizme sosyolojik bir boyut kazandirma ¢abasiyla yapildigi
icin ¢alismada otizme iliskin yeni bir tanim yapilmistir. Yani daha c¢ok bireysel, ailevi
ve toplumsal goriiniimleri cergevesinde otizmin sosyal evrendeki genel durumuna
iliskin yeni bir tanim gelistirilmistir. Burada bu tanim1 destekleyecek ifadelerin yanisira
her bir katilimcinin anlam diinyasinda otizmin nasil bir yer edindigi ve onlar acisinda
otizmin ne olduguna deginilmeye calisilmistir. Dolayisiyla katilimcilara “Otizm sizin
igin neyi ifade ediyor?” sorusu yoneltilmistir. Katilimcilardan gelen cevaplar 19 alt
kategoride verilmistir. Bu alt kategoriler de Tablo 35°te sunulmustur. Katilimeilar igin
otizmin ne anlam ifade ettigi ise, kisaca asagidaki gibi siralanmistir. Katilimcilara gore

otizm;
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1- Caresizligi ve belirsizligi

2- Igine kapanmayi

3- Otizm artik yasamimiz, yani anlatilmaz bir sey yasanir bir sey oldugunu

4- Kendine 6zgii bir yasam tarzi oldugunu

5- Kabusu veya karanlik bir kuyuyu

6- Karanlik bir oday1 veya kapali bir kutuyu

7- Yalnizlig1

8- Cok zor bir yolculugu

9- Umudu ifade ettigini

10- Haramzade meyve veren kuru bir saz1 ifade ettigini

11- Farklilig1 veya yaraticinin insan1 dogru olmaya evrilisi

12- Demirden leblebiyi

13- Otekilestirmeyi, normal disinda olmay1 veya endise duymay1

14- Kutuyu ya da fanusu ama i¢inde azmi, sabri, sevgiyi ve mutlulugu tasimasi
15- Hayatin i¢cinden giderken ayagmin tokezlemesini veya asilmasi zor bir seti
16- Dipsiz kuyu ve bekgisi olmayan batakligi

17- Kendileri i¢in ¢cok degerli bir seyi, ¢cok giizel bir seyi

18- Hala bir sirr1, bir muammayi ifade etmektedir.

Bu tanimlara bakildiginda, katilimcilarin mevcut tanimlarin 6tesinde daha derin
bir sosyolojik, psikolojik ve felsefi analizleri gerektirecek tanimlamalar yapildig:
goriilmiistiir. Bu da bu ¢alismanin daha basindan ifade edilen otizmin sadece saglik,
egitim ve psikoloji bilimlerini ilgilendirmedigini ayn1 zamanda otizmin sosyal bir olgu
olmasi1 hasebiyle sosyolojik boyutlar1 olan bir durumu da ifade ettiginin agik ve net bir
bigimde kanit1 olmustur. Ayrica buradaki ifadeler, bundan bdyle otizmle ilgili felsefi
tartigmalarin da gerekliligini ortaya koymustur. Ciinkii otizm tiim bu tanimlamalara
ragmen bir anlamda K1’in dedigi gibi hald gizemi ¢6ziilmemis “bir suri’ya da
anlasilmasi gii¢ “bir muammay1” ifade etmektedir. Bu kadar karmagik bir hal alan otizmi
daha makro olcekli bir yaklasimla veya daha iist bir okuma bi¢imiyle anlamaya
calismanin kagmilmaz oldugunu ortaya koymustur. Bu da, otizmin daha ¢ok
tartigmalara kap1 aralayacagmm bir hipotezi olmustur. Bu ifadeler 1s13inda Tablo
35’deki veriler okundugunda, burada ne anlatilmak istendigi daha da anlasilmis

olacaktir.
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Tablo 35. Ailelerin Otizme iliskin Tanimlar1

Soru Otizm sizin igin neyi ifade ediyor?

Alt kategoriler Soruya iliskin katilimcilarin cevaplari

“Caresiz_olmami, kimsenin, doktorun dahi bilmedigi farkli bi rahatsizlik. Bi
bakiyorsun ¢ok normal gibi bi bakiyorsun ¢ok ilerlemisiz gibi bi bakiyorsun ¢ok
gerideyiz gibi. Cok farkli yani..... Kimse de bilmiyor onun ne oldugunu. Hep
bizim lizerimizden tezler hazirlaniyor. Hi¢ kimsede su su soyle ¢are olacak su
sOyle olacak hi¢ bilen bir sey yok. Yani o kadar arkadaslarla konusuyoruz
ediyoruz ama bir ¢gikmazda gibiyiz ya. Yani dermansiz bir hastalik, hani 6ldiirmez
ama siirindiiriir. (K5-Filiz).” “Otizm benim igin belirsizlik... Tek anlamiyla bir
belirsizlik. Bir bosluk, onun ne diisiindiigiinii, ne yasadigmi, ne hissettigini

1- Caresizligi bilmiyorsunuz. Hayatinizda bir karmasa bir ¢eligski, bir kosusturmaca, hig
ve belirsizligi biiyiimeyen bir ¢ocuk, 7-24 yaninda olmaniz gereken, ne kadar egitseniz de ne

kadar belirli bir seviyeye getirseniz de her an elinizin iizerinde goziiniiziin
izerinizde olabilecegi bir karmasa otizm (K40-Mukaddes).” “Caresizligi...
Hapsoluyorsun mahkiimsun hapishane degil bildigin agik cezaevi... Ayagin bagh
ama isyan etmeyip kabullendiginde biiyiitiiyosun. Allah da genislik veriyor
umursamiyorsun. Yani taksam Burcu’dan daha c¢ok ben hasta olurum, kafaya
taksam...(K32-Bircan).” “Otizm, adin1 koyamiyorum. Otizm ¢ok ilgi isteyen, ¢cok
farkl bir sey. Karmakarisik bir davranis yumagi. Yani simdi bir bakiyorsun
cocugun iyi. Yani adimi koyamiyorum. Gergek, ne oldu, nasil bir sey (K30-
Giilser).”

“Kendi i¢ diinyasinda yasiyan cocuklar anlamina geliyor. Tamamen kendi i¢
diinyalarinda yasiyorlar (K6-Ayse).” “Valla otizm benim i¢in yumurtadan bir
cocuk cikartip besletip biiyiitmeyi ifade ediyo... Yumurtanin igersinde kendi

2- Igine diinyasinda bir ¢ocugu ¢ikardik ¢ok siikiir. Onlarin o kendi halindeki kabuklar
kapanmay1 iste yumurtadan bir civeiv cikarmaya benziyo (K7-Kerime).” “Topluca ice

kapanmaya, bunu yasayan biitiin insanlar, ailece veya cekirdek ailenizi de diger
ailenizi de ¢ok yakinda ilgilendiren bir sey. Benim annem babam i¢in de kayin
validelerim i¢in de son derece kotii bir sey. Herkes i¢in iiziicii ayn1 zamanda
kaygih (K34-Hale).”

“Duydugumda anlamlandiramadigim, nedir bu diye birazcik arastirmalarini
yaptigim, ee kizimla bagdastiramadigim, cevrede tanidigim c¢ocuklarla baska
seylerini 6grendigim bir olgu, bir olay, kimine gore facia, kimine gore giizel bi
sey hakkaten yani biraz romantik mi oldu (giilerek) otizm bu... Yani anlatilmaz
bi sey vasanir, anlatilmaz (K35-Melahat).” “Otizm artik yasamimiz oldu. Yani
otizmin bir sey ifade etmesinin 6tesinde otizmi yasiyoruz. Otizm size ne sagladi
derseniz. Otizm insan olmayr &gretti diyebilirim. Sunu sdyleyebilirim keske
olmasaydi ama bunun da inang¢h insanlariz kaderimiz oldugunu ve tekrar
soylilyorum bu ¢ocugun bize armagan oldugunu diisiiniiyorum (K36-Omer).” “Ha

3- Otizm artik

ygi?mlmlz artik hayatim oldu. Sabahtan-aksama kadar. Yani bi yerde herhalde bi gérevmis
yani, diye diisiinliyorum benim adima. Herhalde benim diinyaya gelis ve Cem’in
anlatilmaz - ; . . D S A

. diinyaya gelis sebebi buymus. Yani bana bi gérev verilmis 6nceden. Bu vakifi
bir sey yasanir . AR . .

oldugunu kurup bi takim seyleri degistirmek. Burda bir takim insanlarin hayatlarma

dokunmak. Bi gdérevmis. Bi misyonmus. O misyonumuzu yerine getirecegiz. Bi
kadermis yani (K38-Aylin).” “Cok enteresan bir cevap vericem size bununla
ilgili. Belki su anda otizm olmasa ben kendimi boslukta hissederim yani. Neyi
ifade ettigini net anlasilabilir artik herhalde. Her seyim yani. Hatta bir sihirli
degnek olsa oglum bu meseleden kurtulsa bir sekilde ben hala otizmliler, otizme
yonelik faaliyetlerde bulunan bir 6rgilitlenmenin icerisinde her zaman bulunmak
isterim yani. Ciinkii en iyi bildigim konu haline geldi yillarca. En iyi onu
biliyorum ben, onu yapmak istiyorum ve mutlu oluyorum onu yapmaktan. Ama
hi¢ tanismamis olsaydim asla istemezdim bdyle bir meseleyle tanigmayr hic
istemezdim. (K13-Ergin).”
4- Kendine 6zgii “Otizm tek basina bir hastalik degil... Otizm bana gére bir yasam tarzi... Ve
bir yasam tarzi | bunun ¢oziimiiniin de 24 saat alinan c¢oziimler olmaldir. Cilinkii yasam
oldugunu tarzl...(K12-Ercan).” “Bambagka bir yagam tarzi otizm... Algilamasi her seyi
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farkli yani... (K33-Nuray).”

5- Kabusu
veya karanlik bir
kuyuyu

“Kébus. Karanlhk bir kuyu. (gayri ihtiyari giilmeler, sinirlerin gerildigini fark
ettim) Yani bir korku filmi ile yasamak gibi. K&tii ya otizm kotii. Cocuklarimiz
cok giizel ama otizm kotii. Giizel degil otizmin adini sevmiyorum artik ben. O
yiizden otizmi de anlatmak istemiyorum aslinda. Eskiden ¢ok anlattim. Cok
bilmis gibi anlattim otizmi. Kitaplarini ¢ok okurdum. Ama simdi otizmin adini
dahi sevmiyorum. Nefret edivorum otizmden. Ama ¢ocugumu ¢ok seviyorum o
ayrt mesele (K31-Sevim).”

6- Karanlik bir
oday1

“Kapal1 bir kutuyu, yani bilmeyen bir seyi boyle onu nasil tarif edemiyorum ki
yani bilmiyorum ¢ok kafamda da tarifi ¢ok... (K18-Ayse).” “ Kapali bir kutu
otizm. Baska bisey yok. Ee kapali kaliyoruz baska bir sey yok. (K32-Bircan).”
“Karanlik bir oda kisaca diyebilirim yani... (K41- Resul).”

7- Yalnizhig

“ Yalmizlik. Evet yani ¢iinkii mecburi bir yalnizlik iginde kaliyorsun (K9-
Giilnur).” “Yalnizlig1. Yani otistik ¢ocuk i¢in de ebeveyn igin de yalnizlik (K24-
Giizide).”

8- Cok zor bir
yolculugu

“Vallaha otizim benim i¢in ¢ok zor bir yolculugu ifade ediyo. Otizm ¢ok zor.
Ozel, liiks ihtiyaci olan ¢ocuklar yani... o ylizden de zor bi siire¢ yolculuk (K15-
Hiilya).”

9- Umudu ifade
ettigini

“Otizm benim i¢in umudu ifade etmektedir hakkaten. Eee hep bir seylerin
iyilesecegine inaniyorum. Hakkaten de ugrasiyorsunuz bir seyleri yenmeye
calistyorsunuz. Higbir degisiklik olmuyor. Ama farkli bir zamanda bakiyorsunuz
ki bu aligkanligi kazanmis. Hani bir geriye doniit veriyor. Ve hem umut etmeye
bagliyorsunuz hem de ne olacagi belli degil. Asacaginizi diisiiniiyorsunuz bu
durumu. O yilizden yani umut benim i¢in otizm.(K17-Giilsim).”

10-Haramzade
meyve veren
kuru bir saz1

N: Ben soyle anlatayim:... Biz ¢olde bir tane saz bulduk, kuru bir saz siirekli
onun iizerinde ¢alistik onun gubugunu yeserttik. Ondan filiz aldik, filizlendirdik
onu. Simdi bazen o ¢igek acip haramzade meyve veriyor bize (K19-Nedim).” A:
Cok zor bir seye basladik. (K18-Ayse).” N: Haramzade veriyor meyveler veriyor
bize ama meyve vermiyor. Ama meyve verecegi o inancim bende hi¢ kirilmadi. ..
Ben ¢ok yerde bunu bdyle anlatirim yani iste sdyle nefis bir saz1 gorditk. Bunun
kokii var ama kurumustu. Bunu biz siirekli emekle suladik, kazdik, bir seyler
yaptik diyeyim ve bunun bir giin yesillendigini gordiik. Yesillendikten sonra
filizlendigini ve bu giinlerde iste bize bazen ¢icek agip da haramzade meyve
veriyor. Yenmiyor ama biz onunla da ¢ok mutluyuz. Yani otizmin bir tek mutlu
oldugumuz tarafi orasi. (K19-Nedim).”

11-Farklilig1

“ Yani otizm bilim insanlarmin sdyledigi gibi bence zihinsel bi engellilik degil,
bence farkli gelisim gosteren yani hig¢ bi... insan hatta hi¢ bi kardes biribirine
benzemiyosa fiziki Ozellikleri, huy, davranig veya bunlar da diger toplumda
yasayan ¢ogunlukta olan insanlara benzemiyolar. Sadece alg1 farkliliklar1 var bu
algt farkliliklarindan dolay1r ve bize benzeyemediklerinden dolayr biz onlara
otistik veya zihinsel geriligi olan bireyler olarak tanimliyoruz... hatta séle bile
degerlendiriyorum belki bu otizmdeki artis orani tanrinin insani diizgiin insan
olmaya dogru evrimlestirdigi bir siirec olarak bile degerlendiriyorum. Insanlart
bir otistik gibi saf, temiz, yapmak istiyo diye diisiiniiyorum bundan dolayr da
otizm dogum oranlar1 yiikseliyo. Yani bu bizim kendimizi avutmak igin
sOyledigimiz bisey yani olur olmaz bilemiyoruz ve bilimsel bi yan1 da yok zaten
bunun da. Eee yani bizimkiler azinlikta normal insanlar ¢ogunlukta oldugu igin
bizimkiler daha anormalmis gibi géziikiiyo. Ama biliyosunuz ki bir otistik ¢ocuk
farkli anlayistan dolayi, farkli algilar, farkli gelisim gosterdiginden ve digerlerine
benzemedigi i¢in iste bu tan1yr almis oluyo. Ama bi ¢ok 6zelliklerinden dolay: da
hayran duyulacak sevilecek fakat bu toplum icerisinde bagimsiz yasiyamiyacagi
icin de ¢ok iiziilecek bir boyutta... (K21-Cengizhan)”

12-Demirden
leblebiyi

“Demirden leblebi. Demirden leblebi... Biiylik bir miicadele biiyiik bir sabir
isteyen, Ozveri isteyen ama demirden de olsa herkes bir 6lgiide ¢igneyebilir bu
leblebiyi... (K23-Cigdem).”

13-Otekilestirmeyi

“Tabi hos seyleri ifade etmiyor. Otekilestirmeyi ifade ediyor. Iste normal disinda
olmayi. Toplumdan ayrigtirilmayi, yalniz kalmayi, endise duymayi, gelecek
kaygist daha da sayabilirim. (K24-Giizide’nin Kiz1).”

14- Kutuyu ya da

“Ben kutu ya da fanus gibi bi sey goriiyorum. Kara bi sey goriiyorum. Kapali bi
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fanusu

sey ama i¢ini ¢ok merak ediyorum. Ben otizmi agik¢asi boyle goriiyorum ama
onun igine sizdiginiz zaman ya da girdiginiz zaman aman Allah’im igi o kadar
giizel ki bu bana verdigi haz onun i¢inde ben anne olarak azmi goriiyorum, sabri
goriiyorum, sevgiyi goriiyorum ve bunlart gordiigiim zamanda bu bana korkung
mutluluk veriyor. Allah’a giikiir ediyorum. Allah’1m bana bunu verdigin i¢in sana
stikiirler olsun diyorum. Ben hep sunu soylerim elimde bir sihirli degnek olsa
bana deseler ki senin boyle bir giiciin var bir sihirli degnegin var ne yaparsin
otizm i¢in sirf oglumun benden sonraki gelecegini diisiinerek oglumun otizmden
kurtulmasini isterim. Ama bunun hayatimda bana kattig1 o kadar ¢ok seyler var ki
sikiir etmeyi, sabr1 6gretti, cok giizel dostluklar edinmemi sagladi bunun igin gok
siikiir ediyorum(K25-lkin).”

15- Hayatin i¢inden
giderken ayagmin
tokezlemesini

“Otizm hayatm i¢inden giderken iste boyle ayaginin tokezlemesi gibi bir sey.
Yani her sey yolunda giderken mesela, yolunda gitmesi gereken bir su kanali var
diyelim. Iste bu da bdyle bir set. Ama asilmast ¢ok zor olan bir set. Yani ¢cocuk
icin ¢ok zor. Ben kendimden ziyade bazen onun yerine ¢ok iiziiliyorum. Ben
hayatim bdyle oldu ay nasil oldu falan gibi tamam &yle bir sey var. Iste benim
hayatimi etkileyen onun adma g¢ok iziiliiyorum. o da bize ziililyor. Biz ona
tahammiil ediyorsak, hosgorii gdsteriyorsak o da bize ¢ok gosteriyor, Cok fazla.
Biz zorlaniyoruz. O direniyor. Yani onu degistirmeye c¢alisiyoruz siirekli.
Bakalim istiyor mu? (K33-Nuray).”

16- Dipsiz kuyu ve
bekgisi olmayan
bataklig1

“Valla benim oglumun (otizmli oglunun kendi tanimi) bir lafi vardir: “dipsiz bir
kuyudur. Hatta diyor ki bek¢isi olmayan bir batakliktir. (K39-Alev).”

17- Benim igin gok
degerli bir sey gok
giizel bir seyi

“Otizm benim i¢in ¢ok degerli bir sey ¢ok giizel bir sey ¢ok degerli insanlar
tanidim ¢ok giizel gocuklar tanidim onun i¢in farkli bir diinya diyelim. Siradan bir
ev hanmiyken suanda 6zel bir ¢ocugum var. Ozel bir cocukla yastyorum.
Kaygilarim olsa da Hiimeyra’dan ¢ok memnunum. Higbir zaman niye demedim.
Onu ve o cocuklar1 tanmidim. Miicadele ettik. Yapamayacagim ¢ok sey yaptik.
Suan da ne olacakti, Hiimeyra normal olsaydi, normal bir yasantimiz olacakti.
Ama bizim suanda farkli bir goriisiimiiz var ve farkli bir yasantimiz var. Ben o
yiizden otizmden yana seyim yok yani fazla bir sikayet veya ne diyeyim... (K42-
Goksenin).”

18- Hala bir sir
veya bir muammi

“Hala bir sir, tedavisinin olmamasi, her birinin farkli egitimle gereksinimi ve tiim
yasami olumsuz etkilemesi yoniiyle sosyal bir muamma... (K1-Bayram)”
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SONUC

Bu c¢alisma, daha c¢ok davranis odakli bir durum olan, yani yogun davranig
sorunlart olan otizm olgusunun sosyal gercekligine 1s1k tutma gabasiyla meydana
gelmistir. Daha agik bir ifadeyle otizmin, birey davranislari iizerindeki olumsuz etkisi
ve bunun dogurdugu sonuglar otizmin, normal dis: bir durum olarak tanimlanmasina yol
acmustir. Cilinkii otizmli bireyler, yasam boyu iletisim becerisinden 6nemli derecede
yoksun olduklar1 gibi beslenme, bakim ve temizliginde zorlanmakta, giinlik yasam
aliskanliklar1 smirli olmakta, uyku diizeni bozulmakta, sosyallesememekte, ayni
zamanda da dogal bir yabancilasma yagamaktadirlar. Tiim bu yetersizlikler sonucunda
otizmli bireylerin bagimsiz yasamlar1 gelisememektedir. Toplumsal uyumlar1 ¢ok zayif
olmakta, bagka bireylerle bir arada yasama kiiltiirlinden yoksun kalmaktadirlar. Boylece
otizm, bireyleri kusatip sosyal yasamm merkezinden uzaklastirdigi, etkilemis oldugu
aile bireylerin (anne, baba, kardesler) ve yakin akrabalarin sosyal yasamlarini
smirlandirdig1 bir sonuca dogru gotiirmiistiir. Bu da otizmden etkilenenler ile toplum ve
sosyal yasam arasinda sosyal etkilesim ve iliskiler agisinda 6nemli derecede olumsuz bir
mesafenin olusmasina sebebiyet vermektedir.

Otizm, etkilemis oldugu insanlari sosyal yasamdan kopartma noktasma
gotiirerek onlara adeta ucurum metaforu nu yasatmaktadir. Otizm, tabiri caizse otizmli
bireyleri sosyal yasammin “ugurumdakiler”i noktasma siiriiklemektedir. Yani otizmle
birlikte, otizmli bireyler, kendi cabalariyla sosyal yasama dahil olma imkanim
yakalayamadiklar1 gibi, sosyal ¢evreleri de onlarin sosyal yasama dahil olmasina imkan
vermemektedir. Her iki yoniiyle de otizmli bireyleri sosyal yasama baglayan baglarin
cok zayif olmasi nedeniyle, onlar1 ucurumdakiler, toplum disindakiler ya da toplumdaki
kayip grup olarak betimlemek miimkiindiir. Hatta ebeveylerin 6nemli bir kismi i¢in
otizm, “tarifi zor karmasik sosyal bir olgu” (Tablo 35°t) anlamina gelmektedir. Otizmli
bireyler ise, cogu zaman anlasilmasi gii¢, belirsiz ve karmasik davranislari olan bireyler
olarak tanimlanmistir. Ciinkii otizmli bireylerin kendi otizm durumuna 6zgii davranig
yelpazesindeki oOzelliklerin sosyal olan davranig Oriintiilerinden 6nemli derecede
farklilagmistir. Bu da otizmli bireylerin yasadigi toplumla etkilesimin ya da
etkilesimsizligin bir yansimasi ve bir sonucu olarak ortaya ¢ikmustir.

Bu diisiincelerin paralellinde meydana gelen bu arastirma ile Tiirkiye genelinde

otizmin; bireylerde, ailelerde ve toplumda ne tiir etki ve sonuglara yol agtig1 veya
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bireysel, ailevi ve toplumsal diizlemde nasil bir goriiniime sahip oldugu arastirilmistir.
Ayn1 zamanda cesitli sosyal ortamlarda yani aile, okul, hastane ve sosyal yasamin
bircok alaninda nasil bir silire¢ yasandigma iliskin ebeveynlerin goriislerine
basvurulmustur. Otizmli birey ve katilimcilarmm yas, cinsiyet, egitim diizeyi gibi
degiskenler esliginde otizmli bireylerin egitim, kisilik 6zellikleri, aile yasantisi, kisiler
arasi iliskilerinin degisip degismedigine iliskin bulgular ortaya konulmustur. Boylece
arastirmaya iligkin genel sonuglara gegilmistir. Burada arastirmanin genel sonuglarina
gecilmeden Once asagidaki sekillerle otizmin etki alaninin giderek bireysel alandan nasil
toplumsal alana dogru genisledigine, bu alanlarda nasil bir iliski dongiisiiniin olduguna

ve ne tlir sonuglarin ortaya ¢iktigina yonelik bir fikir olusturulmaya caligilmigtir.

‘

Sekil 1. Otizmin Etki Alam Sekil 2. Otizmin Iliski Dongiisii

Yukaridaki otizmin etki alanmina iliskin Sekil 1’de otizmin etkisini giderek
bireysel alandan baslayarak aile ve toplumsal alana dogru genisledigi goriilmektedir.
Sekil 2°de ise, otizmin iliski dongiistiniin birey, aile ve toplum ekseninde seyrettigi
anlasilmaktadir. Bu dongiiniin merkezinde, otizmin bireylerde olusturdugu karakteristik
ozellikler (iletisim kurmaktan giicliik, sinirli sosyallesme gibi 6zellikler) yeralmaktadir.
Diger bir ifadeyle, bu dongii kisir iliskiler veya etkilesimler iizerinde dar alanda
gerceklesmektedir. Boylece otizmin etki alaninin genislemesine karsin iligki
dongiisiiniin smirli alanda hareket ettigi goriilmektedir. Dolayisiyla bu caligmada,
otizmin nasil bir sosyal olgu oldugu ve bu olgunun etki alani ile iliski dongiisii

neticesinde sosyolojik anlamda ne tiir sonuglar dogurdugu ortaya konmaya c¢alisilmigtir.
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Boylece arastirma konusu olan otizmin sosyolojik boyutlarinin neler oldugu sorusu da,

arastirmanin genel sonucglar1 dogrultusunda ortaya konularak cevap bulmustur.

Genis Alan

Genis Alan

Sekil 3. Otizmin Etki Alan1 ve Sonuglar1

Yukaridaki Sekil 3, otizmin etki alan1 ve sonuglar1 hakkinda bir fikir vermek i¢in
olusturulmustur. Ciinkii otizmin etki ve sonuglar1 genis bir ¢ercevede ¢alisma boyunca
ele alinmistir. Hatta bulgular kisminda verilen 3 temayla iliskili olarak olusturulan 27
kategori ve bu kategorilerin de 203 alt kategoriye ayrildigini gosteren tablolardan
hareketle, otizmin hem etkileri hem de yol ac¢tig1 genel sonuglar1 ortaya konulmustur.
Arastirmaya iliskin genel sonuglar ise, asagida verilmistir.

Bu caligmada, katilimcilarin sosyo-demografik o6zelliklerine bir biitiin olarak

bakildiginda, otizmin her sosyo-ekonomik ve sosyo-kiiltiirel diizeydeki aileleri kusattigi
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dolayistyla toplumu her yOniiyle yani hem yatay hem de dikey olarak kusattigi
gercekligine ulasilmistir. Diger bir ifadeyle otizm, her tiirlii smifsal ya da siyasi,
ekonomi, askeri ¢evrelerde ve gruplarda, hiyarersik yapilarda yani farkli sosyal statiiye
sahip ¢evrelerde ve farkli dini inanca veya ahlaki anlayisa sahip ailelerde goriilen sosyal
bir olgu oldugu sonucuna varilmistur.

Calisma kapsaminda ulasilan ailelerin ilk c¢ocuklari otizmden etkilendigi gibi
ikinci veya tiglincii cocuklar1 da otizmden etkilenen aileler de bulgulanmistir. Ya da iki
cocuklu bir ailenin her iki ¢gocugu da otizmden etkilendigi gibi ikiz ¢gocuklu bir ailenin
bir ¢ocugu otizmden etkilenmisken digeri etkilenmemistir. 33 katilimcidan 26’smin
birden fazla ¢ocugu olmasma ragmen bunlardan da tek bir katilimcimnin her iki ¢ocugu
da otizmden etkilenmistir. Ailelerin hemen hemen %91.6’sinin otizm tanis1 kesinlesen
cocugundan sonra bir daha ¢ocuk yapmaya cesaret etmeyisi dikkat ¢ceken sonuglardan
bir olmustur. Diger dikkat ¢eken sonug ise, saglikli ikinci ¢ocugun hem aile hem de
otizmli kardesi icin ¢ok Onemli oldugu sonucuna ulasilmistir. Ailenin otizmli
cocuklarmin disinda saglikli bir cocuga sahip olmasi, onlarin pozitif olmalarma yani
negatif duygularim térpiileyerek psikolojik olarak rahatlamalarmi saglamis ve ailelerin
gelecek kaygisinin kismen de olsa giderilmesine yardimci olmustur. Diger taraftan
saglikli bir kardes cogu zaman otizmli ¢ocugun gelisimine 6nemli derecede fayda
saglamistir. Ancak, yer yer ailede saglikli cocuk ile otizmli kardes arasindaki
tartigmalarin, siirtiismelerin, kiskangliklarin oldugu veya ebeveynlerin daha ¢ok otizmli
cocuklariyla ilgilenmesi sonucu diger c¢ocuk/cocuklarmni ihmal etmesi sonucunda
onlarin psikolojik olarak sorun yasamalarina yol actigina dair bir sonuca da ulasilmistir.

Calisma kapsamindaki otizmli ¢ocuklarinin 6’s1 kiz, 30°i erkektir. Yizdelik
dilime gore ¢ocuklarin %16’s1 kiz iken, %84’ erkektir. Bu da otizmin, erkek ¢ocuklara
gore kiz ¢cocuklarda dort-bes kat daha az goriildiigi literatiirdeki mevcut bilgiyle Ortiisen
onemli bir sonucu ortaya koymustur. Calismada otizmli ¢cocuklar yas araligi 9 ile 40
yastir. Yas ortalamasi ise 19,15°tir. Bunlardan en biiyiik olanlar ise yaslar1 27, 28 (2), 36
ve 40 yasinda olan 5 otizmli bireydir. Bunlar Tiirkiye’deki ilk otizm vakalar1 olarak
degerlendirilmis olup su sonuca ulasilmistir. Tiirkiye’deki otizmin ilk vakalar1 olarak
degerlendirilen bu ¢ocuklarm hepsi sosyo-ekonomik ve sosyo-kiiltiirel diizeyi yiiksek
ailelerin ¢ocuklaridir. Bu ailelerin biiyiik cabalari sonucu hem ¢ocuklarinda 6nemli
gelismeler olmug hem de Tiirkiye’de otizmle ilgili kurumsallasmada (6zellikle saglik ve

egitim noktasinda) veya alinmasi gereken yasal tedbirler ile olusturulacak sosyal
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politikalar noktasinda 6nemli katkilar1 oldugu tespit edilmistir. Ayrica katilimcilarin
cocuklarinin % 8’1 hafif, % 42’s1 orta, % 50’si ise agr derecede otizmden etkilendigi
bulgulanmistir. Ancak tanmnin konuldugu ilk zamanla simdiki zaman arasinda
ebeveyinlerin biiylik c¢abalarin sonucu c¢ocuklarda Onemli gelismeler oldugu ve
cocuklarin etkilenme derecelerinin zamanla agirdan hafife dogru degistigi tespit
edilmistir.

Otizmli bireylerin tanit Oncesinde ilk olarak hangi belirtilerden nasil fark
edildikleri veya “otizmin belirtilerine” iliskin nasil davrandiklarina dair 6nemli verilere
ulagilmistir. Bunlar; konusma yetersizligi, sinirh ilgi ve takintili davranmsi, bakmama-
g6z temast kurmamasi, icine kapanma ve yalmizligi se¢mesi, siirekli aglamasi,
duymuyormus gibi goriinmesi, uyku, beslenme ve emme sorunlari yasamasi, ¢ok
hareketli olmasi, streotipi hareketleri sergilemesi, havale veya ndbet gecirmesi,
piskomotor gelisiminin yetersiz olmasi, cesitli fiziksel sorunlar1 yasamasi, oyuncaklari
islevsiz kullanmasi, akran etkilesimine sahip olmamasi, kucaklagsmay1 red etmesi, taklit
etmemesi, baskasmi fark etmemesi gibi 17 alt kategori seklinde tespit edilmistir. Bu
belirtiler genelde otizmin tibbi tanisi i¢in bagvurulan ve otizmli bireylerin genel
Ozellikleri olarak bilinen verilerle yani literatiirdeki verilerle O6nemli derecede
Ortlismiistiir. Ayrica otizme iligskin bu belirtilerin erken yasta belirginlesmesine karsilik
Tiirkiye’de tanilama siirecinin uzun ve yorucu oldugu sonucuna da ulasilmstir.

Diger bir ifadeyle c¢alismada, Tiirkiye’de otizmli bireylerin erken tanisinin
onemli derecede yetersiz oldugu veya otizmli bireylerin, aileleri tarafinda erken fark
edilmesine ragmen daha ge¢ yaslarda resmi tanisinin konuldugunu ve bu tanilarin da
belli merkezlerde yogunlastig1 ortaya ¢ikmistir. Yani daha gelismis merkezler (Capa
Tip, Cerrahpasa Tip ve Hacettepe Tip) olarak goriilen ve Tiirkiye’nin {i¢ biiyiik
sehrindeki (Istanbul, Ankara ve Izmir ) tip fakiiltelerinde tanilarin 6nemli bir kismi
yapilmistir. Boylece, arastirma kapsamina giren otizmli bireylerin yarisindan fazlasini
olusturan %51,9’1 belli basl {i¢ tan1 merkezinde (tip merkezinde) tan1 almistir. Bunlar
sirastyla; Capa Tip, Cerrahpasa Tip ve Hacettepe Tip olmustur (Tablo 11.3). Ancak
Tiirkiye’deki bu ti¢ gelismis merkezin bile 1980 ve 1990’larda tan1 koymaktan yetersiz
kaldigmna dair bulgulara da ulasilmistir. Ciinkii K35’in Ingiltere’de, K38’in ise
Amerika’da ¢ocuguna tan1 koymasi, Tiirkiye’deki tani merkezlerinin yetersizligi
sonucunda olmustur. Ayrica Tiirkiye’nin {i¢ biiyiik sehrin disindaki diger sehirlerdeki

saglik merkezlerinde otizm tanisi, tam zamaninda yapilamadig i¢in aileler daha illeri
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merkezler olarak belirtilen merkezlere gidip tani almak zorunda kalmistir. Bu da
Tiirkiye’de otizme dair tanilamanin gelismedigini ve belli merkezlerde yapildigini
ortaya koyan bir bagka sonu¢ olmustur. Diger taraftan bu merkezlerdeki yigilmalar
sonucunda ya da randevu sistemi nedeniyle (6rnegin en erken 3 ay sonraya randevu
verilmesi, bazen alinan randevu tarihinde ailenin miisait olmamasi ve ikinci bir
randevunun alimmasi) veya bu merkezlerdeki otizm uzmanlarimin ¢ogu zaman O6zel
muayenehanesinde licret karsiligit muayene etmek istemesi, otizmli bireylerin tanisini
geciktirmesine yol agcmustir. Ayrica tanilama siirecinin agir aksak ytliriimesine ragmen
ailelerin 1srarlar1 ve arayislar1 sonucu c¢ocuklarmin biiyilk bir kismi daha fazla
gecikmeden taniy1 4 yasina kadar aldiklar1 agik ve net bir sekilde ortaya konulmustur.

Yani bu c¢alisma kapsamindaki otizmli ¢ocuklarin %83,5’inin yasamin ilk ¢
yasinda (36. aya kadar) fark edildigi bulgulanmistir. Bu da otizm belirtilerinin net
olarak 18. ile 36. aylar1 arasinda daha belirginlestigini ortaya koymustur. Ancak,
otizmli bireylerin %83,5’inin yasamin ilk ii¢ yasinda yani 36. aya kadar fark edilmesine
ragmen bu bireylerin sadece %59,4’1 ii¢ yasina kadar otizm tanisi alabilmistir. Bu da
otizmli bireylerin tanisinin Tiirkiye’de ge¢ konuldugunu ortaya ¢ikartan bir bagska sonug
olmustur. Bunun en O6nemli sebebi ise Tiirkiye genelindeki hastahanelerin otizmli
bireylerin tanilamasi konusunda uzman doktorlardan, 6zellikle ¢ocuk norologlarindan
veya cocuk psikiyatristlerinden ve ¢ocuk psikologlarindan yoksun olusu olarak
aciklanmistir. Dolayisiyla birgok sebepten otiirii Tirkiye’de otizmli bireylerin tibbi
tanisinin ge¢ konuldugu tespit edilmistir. Otizmli bireyin ge¢ tanilamasi ise, hem
cocuklarin erken egitim almasmi engellemis hem de ailelerin daha ilk yillarda
hastaneden hastaneye, sehirden sehre dolasarak ekonomik ve psikolojik olarak daha ¢ok
yorgun diismesine yol agmistir. BOylece ¢ogu ailenin otizmle miicadelesi (egitimle
davranis sagaltimi, iyilestirme silirecindeki destekleri) daha baslamadan yorgun bir
savase1 gibi kot bir macerayla bitmis oldugu sonucuna varilmastir.

Arastirmada ulasilan bir baska sonuca gore ise, otizmli bireyler, her ne kadar
ortalama 1-2 yas daha gec tani alsalar da %81,7’si bir sekilde yasamm ilk 4 yasma
kadar otizm sarmalina iliskin resmi bir etiketi aldig1 ortaya konulmustur. Dolayisiyla bu
tanilamayla birlikte paradoksal bir iligki de s6z konusu olmustur. Ciinkii otizmli bireyler
tibbi tan1 almakla birlikte tedavi anlamimdaki egitim siireci de baslamis ve dolayisiyla
etiketin pozitif yoniinden (erken egitim alma ve tedaviye baslama) yararlanmistir.

Ancak otizmli birey bir yandan da bu taniyla daha kii¢lik yaslarda toplumsal diglanmaya
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maruz kalmig ve etiketin negatif yoniiyle de yara aldigina dair 6nemli bir sonuca da
ulasilmistir.

Arastirmada dikkat g¢eken Onemli bir sonu¢ da, otizmli ailelerin otizmli
cocuklarmin tanisindan sonra neler yasadiklarma iligskindir. Otizmle ilk kez karsilasan
her ailede az ya da ¢ok Kkarsilikli suglamalarin oldugu, otizmi ¢ocuklaria
yakistirmadiklari, tiziildiikleri, bliylik bir sok yasadiklari, depresyona girdikleri, belli bir
donem kendilerini sosyal ¢evreden soyutladiklari, gelecege iliskin korku, panik, kaygi
duygusuna kapildiklar1 saptanmistir. Ayrica katilimcilar bu siiregte bir taraftan ne
oldugunu bile bilmedikleri otizm faciasin1 anlamaya c¢alisirlarken diger taraftan
duygusal yogunluk yasayarak kabullenme evrelerinden ge¢mislerdir. Ancak aileler her
ne kadar, ilk zamanlarda otizm gibi yasam boyu devam eden bir sorunla karsi1 karsiya
oldugunu anladiklarinda ciddi psikolojik tepkiler verseler de, ¢ocuklarinin bu durumunu
zamanla kabul etmekten baska sanslarinin olmadigin1 anlayip daha ¢ok ¢6zlime
odaklandiklar1 da tespit edilmistir. Fakat kabullenme siireci otizmli aileler i¢in son
derece zor ve riskli bir siire¢ olmustur. Bagka bir ifadeyle, aile i¢i ¢catigmalarin daha ¢ok
bu siirecte basladigi, aile biitiinliigline doniik en biiyiik tehdidin bu donemde ortaya
ciktig1 saptanmistir. Hatta bu siireci dogru yiiriitemeyen veya desteksiz kalan ailelerde
bosanmanin ¢ok oldugu bulgusuna rastlanmistir. Dolayisiyla arastirmada ailelerin
otizmli ¢ocuklarini nasil kabullenmeye basladiklarina dair su sonuglara ulasilmistir.
Birincisi, “Allah’mn bize bir armaganidir, bir hediyesidir deyip bir yazgi olarak
kabullendikleri” yani ebeveynlerin ¢cogu bu siirecte her ne kadar ruhsal veya manevi bir
¢oOkiintli yasamis olsalar da bu durumdan zamanla dini inanca bagvurarak kaderlerine
raz1 olduklar1 sonucuna varilmstir. Ikincisi ise, zor olsa da zamanla kabullenme ya da
siireci yavas yavas fark ederek ya da daha yavas yasayarak kabullenme evresinden
gecmislerdir. Digeri ise, ebeveynlerden daha ¢ok oOncelikle annelerin daha erken
kabullendigi, bdylece diger aile bireylerin kabullenmesine de yardimci oldugu
saptanmistir. Az da olsa babalarin da daha 6nce kabullenme evresinden gegip diger aile
bireylerini kabullenmesinde rol aldigi bulgulanmistir. Ayrica, Tiirkiye’de otizmli
bireyin tanisiyla birlikte psikolojik ¢okiintii yasayan ailelere kayda deger herhangi bir
psikolojik destegin verilmedigi de ortaya ¢ikmistir. Ayni zamanda ailelere davetsiz bir
misafir olarak gelen otizmli bireylerle aile bireylerin yasarken nelere dikkat edilmesi
gerektigine yonelik bilgilerin verilmedigi ya da ebeveylerin cocuklar1 i¢in ne tiir

egitimlerin, tedbirlerin ve koruyucu onlemlerin gerekli oldugu konusunda aile egitimini
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almadiklar1 saptanmistir. Boylece bu siiregte ¢ogu aile kendi el yordamiyla diise kalka,
cani yana yana, gozyasi dokerek, siireci deneyimleyerek veya onceki kaderdaslarin
rehberligiyle yol aldig1 sonucuna ulasilmistir.

Bu arasgtirmada ortaya ¢ikan Onemli bir sonu¢ da, otizmli bireylerin iletigim
becerisi, iletisim dili ya da iletisim sekli ile alakalidir. Cilinkii otizmli bireylerinin her
birinin iletisim diizeyi farkli farkhidir. Kimisi tamamiyla isaret veya beden diliyle
iletisim kurarken, kimisi de birka¢ kelimeyle veya temel ihtiyaclarini kargilayacak kadar
iletisim becerisine sahiptir. Ancak ¢ok az1 ise istenilen diizeyde olmasa da, belli oranda
iletisim becerisine sahiptir. Dolayisiyla her bir otizmli bireyin kendi yasam alani i¢inde
kendine 0zgii gelistirdigi iletisim becerisi, dili, sekli ya da ritmine, ailelerinin ayak
uydurmak zorunda kaldig1 saptanmistir. Ayrica otizmli bireylerin iletisim sekline veya
diizeyine iki asamali bir veri seklinde sonuca gidilmistir. Birinci asamada; otizmli
bireylerin kendilerini kismen ifade edebildigi, temel ihtiyaclar iizerinden iletisime
gectigi, isaret dilini kullandigi, beden dilini kullandigi, ezbere konustugu, sozel
iletisimden ziyade yazarak iletisimi kurdugu veya iletisimden hoslanmadig1 gibi direk
onlarm yetersizliklerine vurgu yapan bulgular olmustur. ikinci asamada ise; otizmli
bireylerin iletisimi baslayip, silirdlriip sonlandirmada, karsilikli sohbette, farklh
bireylerle iletisim kurmada, isteklerini ifade etmede, duygularini ifade etmede,
sikayetlerini sdylemede cok az da olsa yeterli olduguna yonelik tespitler olmustur. Bu
tespitlerden de su sonuglar ¢ikartilmistir. Birincisi, iletisim, bir bireyin anlasilmasinda
veya kendisinin bagkalariyla etkilesimi i¢cin ¢ok Onemli bir isleve sahiptir. Ancak,
otizmli bireylerin ¢ogu kendisinin anlasilmasini saglayacak bir iletisim becerisine sahip
olmadig1r gibi sosyal etkilesimde basit veya karmasik iliskilerin yiirtitiilmesini
saglayacak bir iletisim becerisine de sahip olmamaktadirlar. Dolayisiyla otizmli
bireylerin, aile bireyleriyle bile sinirli bir cergevede bir birini anlamalarit miimkiin
olabilmektedir. Bdylece otizmli bireylerin anlamada giicliik ¢cekmesi veya anlama
kapasitelerinin simirli olmasi ¢ogu zaman onlarin sinirlenmelerine, ¢evresine zarar
vermelerine, aglamalarina yol ag¢tig1 gibi ailelerde cesitli psikolojik gerilmelere ve
catigsmalara da yol agmaktadir. Bu da ebeveynler ile saglikli ¢ocuklarinin otizmli
bireylerle arasinda zaman zaman istenmeyen davranislarin, ¢atigmalarin, gerilimlerin
meydana gelmesine neden olmaktadir. lkincisi ise; her otizmli bireyin sosyal yonii
oldugu gibi icinde yasadig1 bir sosyal ¢evresi de vardir. Bu nedenle her otizmli bireyin

kendi sosyal gevresiyle gelistirdigi iletisim dili ya anlasilmas1 gii¢ ya da iletisimsizlik
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hali (beden dili, isaret dili veya ¢esitli hareketler) seklinde olmaktadir. Dolayisiyla
otizmli bireylerde sayet sozel iletisim gelismediyse ya isaret veya beden dilini
kullanarak veya aglaylp sizlama, c¢esitli sesler c¢ikartma yoluyla isteklerini,
rahatsizliklarii ifade etmekte ve bdylece amacina ulagmaktadir. Bu tarz bir iletisim
sekli de iletisim kanallar1 i¢in Onemli bir islev bozma araci olmaktadir. Dolayisiyla
otizmin bulundugu ortamlardan karsilikli normal iletisim seklinden daha c¢ok
“iletisimsizlik hali” diyebilecegimiz sadece asgari ihtiyaglar iizerinden yiiriitiilecek
farkli bir iletisim sekli gelismektedir. Bu iletisim sekli de daha ¢ok otizmli bireylerle
belli bir donem birlikte zaman gegiren kisilerin kismen vakif oldugu bir iletisim ¢esidi
olmaktadir. Bdylece toplumun 6nemli bir kisminin otizmli bireyin iletisim sekline
yabanci olmaktadir. Bu da bircok yoOniiyle toplum ile otizmli bireyleri bir birine
uzaklastirmaktadir.

Bu ¢aligmanm 6nemli bir sonucu da, otizmli bireylerde dogal ama karmasik bir
yabancilasmanin yasandigina dair olmustur. Otizmli bireylerin dogal bir yabancilagma
yasamalarinin sebebi dig unsurlardan ziyade daha cok otizmli bireylerin otizme iligkin
karakteristik Ozelliklerinden yatmaktadwr. Daha acik bir ifadeyle, otizmli bireyler
fiziksel olarak her hangi bir organ eksikleri olmamasma karsin sahip olduklar1 tiim
organlarim1 iglevsiz kullanmaktadirlar, hatta ¢ogunu kullanamamaktadirlar. Bu da
otizmli bireylerde organsal veya duyusal biitiinliiglin bozuldugunun gdéstergesidir. Bu
biitlinliigiin bozulmasiyla birlikte otizmli bireylerde karisik ve karmasik bir
anlasilmazlik da gelismis olmaktadir. Haliyle otizmin kendisinden kaynaklanan dogal
veya karmasik bir yabancilagmanin yasanmasi da kagimilmazdir.

Calismada, otizmli bireylerin yabancilasmayir nasil yasadiklarima dair su
sonuglara da ulasilmistir. Birincisi, otizmli birey ile sosyal ¢evresinin (aile bireyleri,
arkadas, akraba) birbirlerini anlamada giigliik ¢cekmesi ve birbirlerinin yabancistymis
gibi etkilesime ge¢mesi, yani samimi, dostane ve birincil iligkilerden ziyade daha c¢ok
zorunlu ve ikincil iligkiler iizerinde etkilesimin gergeklesmesi olarak aciklanmistir.
Ikincisi, otizmli bireylerden bir kisminmn durduk yere aglamas: veya giilmesi kendisiyle
sosyal cevresi arasinda mesafe olusturmakta ve ¢evresindekilerin bu davranigin altinda
yatan sebepleri bilmemesi veya anlamakta gli¢liik ¢ekmesi de karsilikli yabancilagmaya
dair farkli bir sonuca yol agmaktadir. Ya da bazi otizmli bireylerin kendi aile bireylerine
(ebeveyn ve kardeslerine) yabancilartymis gibi davranmasi veya aile disindaki herkese

(akrabalar ve komgsular gibi) yabanci gibi davranmasi da yabancilagmaya dair bir diger
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sonuca isaret etmektedir. Ugiinciisii ise, otizmli bireylerin biiyiik bir kisminm takmtili
davranmalar1, miimkiin olmayan isteklerde bulunmalari, i¢ine kapanarak kendi halinde
yasamay1 tercih etmeleri, ¢evresindekilerle etkilesime ge¢meyi pek tercih etmemeleri
gibi davraniglar1 yabancilagsmaya dair bagka sonuglardir. Dolayisiyla otizmli bireyler
yasca biiyiise de davranigsal veya tepkisel olarak insanin daha bebeklik donemindekine
benzer tepkiler sergilemeleri de bir yabancilasma durumu olarak degerlendirilebilir.
Ciinkii insan biyolojik ve fiziksel olarak biiylimesinin paralelinde davranigsal olarak da
gelismekte ve sosyal kabul veya tahammiillere uygun davranmaktadir. Ancak, otizmli
bireyler biyolojik ve fiziksel olarak her ne kadar geligseler de davranigsal, duygusal ve
diisiinsel olarak beklentilerin altinda bir gelisime sahiptirler. Boylece otizmli bireylerin
hem bireysel hem de toplumsal diizlemde yabancilagsma yasadiklar1 saptanmistir.

Otizmli bireylerin yabancilagmalarina dair belirtilen bu sonuglarin genelinde ise
iic husus dikkat ¢ekmistir. Birincisi, iletisimin gerceklesmemesinden kaynaklanan
yabancilagsmadir. Ikincisi, yine iletisime bagli olarak otizmli bireyler ile sosyal
cevresinin bir birlerini ¢ogu zaman anlayamama durumundan dolayr meydana gelen
yabancilasmadir. Ugiinciisii ise, daha ¢ok otizmli bireylerin davramslarmdan
kaynaklanan bir yabancilasma durumudur. Dolayisiyla otizmli bireyler genelde kendi
hallerinde ve kendilerine ait i¢ diinyalarinda yasamlarini siirdiirmeyi tercih
etmektedirler. Bunlarm bu durumdan belli oranlarda c¢ikmasmi saglamak ya
cevredekilerin yardimiyla ya da iyi bir egitim siireciyle miimkiin oldugu sonucuna da
varilmistir. Yine otizmli bireylerin ¢evresindekiler ile veya akranlariyla etkilesimi de
yine belli desteklerle miimkiin oldugu sonucuna ulagilmistir.

Otizmli bireylerin en temel {i¢ sorunlarindan biri de, literatiirde oldugu gibi
sosyallesme, sosyal uyum veya sosyal etkilesim sorunu olarak goriilmiistiir. Cilinki
otizmli bireylerden en hafif derecede etkilenmis olanlar1 bile, ¢ogu zaman ve mekanda
otizmli roliine uygun hareket ettikleri, birden fazla role biirlinmedikleri, sosyal
goriiniirse de aslinda sosyal olmadiklari, sosyallesmeleri i¢in ciddi egitimler almalarma
ragmen sosyal ortamlarda tuhaf davrandiklar1 ve sosyal ortamlara tek basina
giremedikleri gibi 6nemli sonuglara varimaistir.

Aragtirmada varilan bir diger 6nemli sonug ise, otizmli bireylerin davranislariyla
ilgili olamidir. Insanlarda goriilen davranis bozuklugu ya da davranis temelli sorunlar
ancak egitimle asilabilecek sorunlardir. Ciinkii otizmli bireyler i¢in problem

davraniglarinin  sagaltilmasinin tek yolu veya otizmin etkisinden belli oranlarda
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kurtulmalarin1 saglayacak en etkili yol egitimdir. Bu da otizmli bireylerin tanilariyla
birlikte egitime baslamalar1 ve hayat boyu egitimden yararlanmalarini zorunlu kilmustir.
Bagka bir ifadeyle, otizmli bireyler i¢in daha ilk yillarda yogunlastirilmis (haftada en az
40 saat) ve kesintisiz (yilim 12 ayr boyunca) egitimin sonderece onemli oldugu
sonucuna varilmistir. Dolayistyla her bireyin ihtiyacina uygun egitim ortaminin
olusturulmasi yani her yoniiyle tam donanimli ortamlar ile 6zel programlanmig yontem,
teknikler ile bu yontem ve teknikleri kullanabilen uzman kadrolarla siirekli yiiriitiilmesi
gereken bir 0zel egitim faaliyetinin zorunlulugu dogmustur. Ciinkii otizmli bireylerin
egitiminin kapsami, bireylerin tiim davranislarini, 6z bakimlarini, giinliik-sosyal-
kiiltiirel yasamlarini bir dmiir boyu diizenleyecek kadar genistir. Dolayisiyla dogru bir
sekilde egitim imkanlarindan yararlanan otizmli bireyler hem aile hem de devlet
acisindan daha az maliyet doguracaktir. Bu bahsedilen maliyet sadece ekonomik bir
anlam tasimamakta ayn1 zamanda saglam bir psikolojik duruma ve sosyal biitiinlesmeye
dontik bir anlam da tasimaktadir.

Bu calisma, Tiirkiye’de otizmli bireylere hem yetersiz egitim verildigi hem de
egitimin yanlhs uygulandigi gercegini de ortaya cikartmustir. Yani otizmli bireylerin
tanisinin diger engelli bireylerde farkli bir engeli veya yetersizligi ifade etmesine
ragmen otizm konusunda veya davranis bozukluklarmn sagaltimi konusunda otizmle
ilgili bir lisans egitimi olmayanlarin veya uzmanligi bulunmayanlar otizmli bireylere
egitim vermesi onlarin egitiminde énemli bir sorunu olusturdugu tespit edilmistir. Bir
diger sorun ise, zaten yogun problem davranisina sahip otizmli bireylerin birlikte egitim
gordiigii okullarla ilgilidir. Yani bu tarz soyutlanmig kurumlar (sadece otizmli bireylerin
gittigi okullar) vasitasiyla otizmli bireyler, hi¢ beklenmedik bir anda baska bir otizmli
bireyden olumsuz bir davranisi taklit yoluyla kisa siirede edinebilir. Hatta bu davranisi
takintiya doniistiirebilir ve bu davranisin sagiltimi yillar alabilir. Dolayisiyla otizmli
bireylerin kendinden daha iyi seviyedeki bireylerle egitim almasinin gerekli ve zorunlu
bir sonu¢ oldugu goriisii ortaya ¢cikmustir.

Otizmli bireylerde en sorunlu konulardan biri de ergenlik siirecidir. Kendisini
ancak temel ihtiyaglar konusunda ifade edebilen otizmli bireylerin ergenlik gibi daha
cok psikolojik ve fizyolojik degisikliklere dayanan, yine fizyolojik bir baskiyla daha
cok belirti veren bir durumu anlamalar1 ve bu siireci tolere etmeleri onlar i¢in kolay
olmamaktadir. Diger tarafta, otizmli aileler de otizmli ¢ocugunun ergenlik siirecinin

yiuriitiilmesi ve kontrolii noktasinda onceden herhangi bir bilgiye veya destege sahip
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olmadiklar1 i¢in, onlar da ergenlik sorunu karsisinda zorlanmaktadirlar. Dolayisiyla
otizmli bireylerin ergenlik sorunu daha basta ciddiye alinarak tedbir alinmasi1 gereken
bir durumdur.

Otizmli bireylerin ergenlik siiregleriyle ilgili riskli bir bagka husus ise, otizmli
bireylerin ergenlik donemleriyle yani delikanlilik donemleri ile sosyal yasama daha
fazla katilma donemlerinin ortiismesinden kaynaklanmaktadir. Ciinkii ergenlik siirecini
yasayan otizmli bireyler hem daha tahammiilsiiz, agresif ve saldirgan olmaktadirlar hem
de daha cok ige kapanmaya yonelmektedirler. Tam da burada toplumun otizmli
bireylere iligkin tutum ve bakislar1 da isin icine girince, otizmli ergenler “kayip grup”
olarak karsimiza ¢ikmis olmaktadirlar. Tabi bu kayip grup, sadece ergenlikte karsimiza
cikmamaktadir aynm1 zamanda yasamm ilk yillarinda yeteri egitim imkanindan
yararlanamayan ve yasamin biiyiik bir kismini1 ya evinde ya da ¢esitli yurtlarda ve
bakim evlerinde gecirenler de bir nevi kayip grup veya nesil olarak goriilmektedir.

Calismada otizmli bireylerin “evlenme ihtimalleri "ne yonelik bir sonug¢ da
cikartilmistir. Bu da higbir katilimcinin otizmli bireylerin evlenme ihtimalini
onaylamadigr sonucudur. Ciinkii otizmli bireylerin degil evlilikle birlikte bir aile
sorumlulugunu iistlenecekleri, kendi sorumluluklarmi bile yerine getirememektedirler.
Dolayisiyla evlilik, sadece cinsel birliktelikten ziyade her konuda gorev ve sorumluluk
almay1 gerektiren ve aile bireylerin kendi rollerine uygun davranmayi gerektiren bir
iligki bicimidir. Kaldi ki neslin devamu i¢in saglikli bireylerin birlikteligine ihtiyag
duyulmaktadir. Ayrica otizmli bireylerin “cinsel tatmini 6grenmenin sakincalar1”
hakkinda da ailelerin 6nemli kaygilar tasidigi tespit edilmistir. Aileler, 6z denetimi
konusunda yetersizlik gdsteren otizmli bireylerin cinsel tatmini 6grendikten sonra olur
olmadik yerlerde sapkin davranislarda bulunacaklar1 kaygisini tasimaktadirlar. Hatta
bazi otizmli bireylerin evlerinde veya egitim gordiikleri ortamlarda ya da toplu tasima
araglarinda bu tarz sapkin davranislar sergiledikleri, katilimcilarin bircogunun ortak
ifadesi olmustur. Dolayisiyla bu konuda bazi otizmli bireylerin toplumsal kabullerin
disinda davrandiklar1 saptanmustir.

Calismada otizmin, aile bireylerini ve hayatlarinin her kademesini az veya ¢ok
etkilemis oldugu sonucuna varilmigtir. Hatta ailelerin, otizmli bireylere gore daha ¢ok
sorunla miicadele etmek zorunda kaldiklar1 saptanmistir. Oyle ki K40’ ifadesiyle
otizm diismanlariyla 7/24 yani her saat ve giin boyunca, tomarlarca parayla, en gelismis

tetkik/tedavi merkezlerindeki en i1yi uzmanlardan destek alarak en etkili silahlarla
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(kapsamli egitim ve gerekli saglik tedbirleri) miicadele etseler yine de tamamen
etkisinden kurtulamamaktadirlar. Buna en iyi 6rnek, bulgular kisminda K38’in otizmle
miicadele siireci verilmistir. Ayrica otizmli bireyler ve aileler i¢in yasam siirekli bir
miicadele alani1 olmaktadir. Ciinkii otizmin aileyi her yoniiyle kusattigi, onlar
toplumdan uzaklastirdigi, aile bireylerini catistirdigi, stresli bir yasamu tetikledigi ve
boylece aileyi ¢cok boyutlu etkiledigi tespit edilmistir. Ozellikle kurumsal tedbirlerin
yetersiz olusu, otizmin paylasilmasi gereken toplumsal bir yiik oldugu, bu yiikiin
kurumsal vasitalarla yiiriitiilmesi gerektigi, dolayisiyla Tiirkiye’de bu yiikiin yalnizca
ailelere yiikletilmesi, aileleri hem ekonomik hem de sosyo-psikolojik olarak bedeli agir
olan risklerle karsi karsiya birakmistir. Bu yiikiin en biiylik faturasini ise ozellikle
zamanlarinin ¢ogunu ¢ocuklarina ayiran annelerde bas gosteren gesitli saglik sorunlari
ile annelerin 6dedigi tespit edilmistir. Ancak kardesleri de, 6ngdriilmesi zor olan riskler
beklemektedir.

Calismada otizmli ailelere iliskin Onemli bir sonuca daha ulasilmistir. Yani
aileler kendilerini bir yandan otizmin o soguk, iirperten diinyasi ile kendilerini miicadele
eder bulurken, diger taraftan toplumun onur kirici ve ajite bakislarindan kendilerini
korumak i¢in kaderdaglar1 olarak gordiikleri diger otizmli ailelerle kenetlenerek
kendilerine 6zgli yeni bir sosyal alan olusturmuslardir. Bu yeni sosyal alanda hem
duygu, diisiince, deneyimlerini paylasip psikolojik olarak rahatlamislardir. Hem de bir
birlerine destek olup otizm sorunuyla miicadele etmek icin vakif veya dernek
kurmuslardir. Hatta 2008’de Tiirkiye’nin farkli illerinde kurulmus olan bu vakif ve
dernekler bir araya gelerek bir de “Otizm Platformu” kurmuslardir. Boylece hem yerele
yonelik hem de merkeze yonelik yeni bir bask1 grubu olusturmuslardir.

Bu c¢alismada ailelere iliskin saptanan bir diger sonu¢ ise, otizm bir taraftan
aileleri derinden etkilerken, diger taraftan da ¢ogu ailede aile bireylerinin 6nemli bir
kismin1 olumlu yonde degistirip doniistiirmiistiir. Diger bir ifadeyle katilimcilar,
“otizmden Oncesi ben” ile “otizm sonrasi ben” olarak kendilerinden bahsetmislerdir.
Dolayisiyla Katilimcilarin otizmle beraber genelde daha da olgunlastiklari, sabirlarinin
arttigin, “engelli, oziirlii veya farkliligi olan dezavantajli bireylere” karsi duyarli
olduklari, giiniin basit telaslarina kapilmadan daha sade ve sakin yasadiklari, gelecek
kaygilarmm disginda daha az kaygili olduklari, hirslarindan, ihtiraslarinda,

korkularindan, daha ¢ok armdiklari tespit edilmistir. Bu da ailelerin olumsuz anlamda
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otizmden etkiledigini ortaya koyan sonuglara karsi ailelerin otizmden pozitif anlamda
nasil etkilendiklerini ortaya koyan 6nemli bir bagka sonucun ifadesi olmustur.
Calismada anneler ile ilgili iki farkli sonuca varilmistir. Birincisi, cogu otizmli
ailelerde anneler otizmli bireylerin vazgegilmez bakicisi, destekgisi, koruyucusu,
yardimcist ya da yasam kocu olmustur. Bu da bir¢cok yOniiyle annelerin kendilerini
ihmal etmesine ve bir nevi kendilerini ¢ocuklarina adamasina yol agmistir. Burada
anneler kendilerine kars1 yabancilagmstir. Diger bir ifadeyle anneler kendi yasamlarini,
ihtiyaclar1 veya idealleri dogrultusunda degil ¢ocuklarinin ihtiyaclar1 tlizerinde insa
etmiglerdir. Boylece anneler kendi yasamindan vazge¢mek zorunda kalmis ve otizmli
cocuklarmin istekleri veya ihtiyaglarini karsilayacak bir baskas1 olmustur. Ikincisi ise,
yukarida anlatilanlarin tam aksi bir duruma karsilik gelmektedir. Sayet anne kendisini
otizmin o tehlikeli ve izole diinyasina kaptirmamigsa yani otizm ile miicadelesini daha
cok kurumsal kimligi lizerinde yiiriitmiisse ve bu yiizden bireysel, yani dar alandan
cikip iliskileri daha ¢ok kamusal, sosyal veya genis alanda yiirlitmiigse, o zaman da
kendini asarak bireysel kimliginin yaninda daha iist bir kimlik kazanmistir. Bu durum,
otizmle siirekli miicadelede bulunan babalar i¢cin de s6z konusudur. Dolayistyla otizm,
kimi zaman ebeveynlerin ideallerde yon degistirerek onlar1 kendi bireysel amaclarindan
ziyade daha cok otizmli bireyler veya dezavantajli gruplar igin belli amaglar
cercevesinde yeni bir ugrasa sevk etmistir. Boylece otizm, ebeveynleri doniistiirmiis ve
onlara yeni bir ilgi veya ugras1 alan1 da olusturmustur. Hatta kendilerini o kadar bu
ugrasa kaptiran ebeveynler vardwr ki otizm, artik onlar i¢in vazgeg¢ilmez bir diinya
olmustur. Yani “riiyalarinda bile otizmle ugras1 halinde olduklar1” tespit edilmistir.
Calismada varilan bir sonu¢ da otizmli ailelerinin saglikli ¢cocuk/¢ocuklar ile
iliskin olmustur. Yani otizm, ailede sadece ebeveynleri etkilemekle kalmamaktadir ayni
zamanda saglikli kardesleri de daha kii¢iik yaslarda etkisine almaktadir. Yani otizmin
kardesler iizerinde gizli ve derin psikolojik etkiler yarattigi, kardesleri sosyal ¢cevreden
uzaklastirdig1 ya da arkadas/akran grubuna katilimin1 engellenmeye yol agtigi igin
otizmin anneden sonra ailede en ¢ok etkiledigi ikinci kisinin kardes oldugu saptanmuistir.
Calismada, otizmli bireylerin anneyle daha cok etkilesime gegtigi ortaya
konulmustur. Bunun sebebi ise, otizmli bireylerin ailede daha ¢ok anneye baZgimli
yasamas1 veya evde zamaninin ¢ogunu anneyle gegirmesi ve annenin daha ¢ok otizmli
bireyle ilgilenmis olmasi seklinde agiklanmistir. Dolayisiyla annenin otizmli bireyle

etkilesiminin temelinde, otizmli bireyin hemen hemen her ihtiyacinin anne tarafindan
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karsilanmig olmasi olarak degerlendirilebilir. Bu ihtiyaglarin karsilanmasina bagh
olarak ger¢eklesen etkilesim, ayni zamanda anne ile otizmli bireyin karsilikli bir birine
bagimli hale gelmesini de saglamistir. Bu karsilikli bagimlilik ise, her iki bireyin de
yasam seklini/tarzin1 veya yasam Kkiiltiiriinii neredeyse paralel kilip aynilastirmistir.
Boylece anne, adeta kendi yasamini otizmli ¢ocugunun yasami ve istekleri
dogrultusunda feda ettigi sdylenebilir. Oyle ki, annelerin ¢ogu, neredeyse yasamlarinin
tamamint kendi ¢ocugunun istekleri ve ihtiyaclar1 dogrultusunda planlamaktadirlar.
Hatta otizmli cocuklar annelerini o kadar cok mesgul etmektedirlerki, artik annelerin ne
kendilerine ayirabilecekleri bir zamanlarinin oldugu ne de hastalandiklarinda yatak
yatabilecekleri bir firsatlarmin oldugu sodylenebilir. Bu da otizmin, anneleri sosyal
kiiltiirel ve is yasamindan uzaklastirdigina, annenin yasam alanmni daralttigina ve anneyi
kendisine yabancilasmasma dogru gotiiren bir dizi olumsuz sonu¢ ve psikolojik
coOkiintlilere yol agtig1 sdylenebilir.

Calismada, otizmli bireylerin ailede en ¢ok sorun yasadigi kisilerle ve neden
sorun yasadigi ile ilgili de ii¢ 6nemli sonuca ulasilmistir. Bunlardan birincisi, otizmli
bireylerin babalariyla daha fazla sorun yasadiklarina dair sonugtur. Bunun sebebi ise;
babalarin daha ¢ok otoriter davranmalari, kuralci olmalari, tahammiilsiiz ya da baba
roliine uygun davranmalar1 seklinde bulgulanmustir. Ikincisi, otizmli bireyler ile saglikli
kardeslerinin daha ¢ok sorun yasadiklarma iliskin sonucgtur. Bunun sebebi de; otizmli
cocugun anne-babanin kardesine davrandigi gibi davranmak istemesi, kiskanglik
duygusu ya da kardeslerinin esyalarina zarar vermesi seklinde aciklanmustir. Ugiinciisii
ise, otizmli bireylerin anneleriyle daha ¢ok sorun yasadilarmna dair sonuctur. Bunun
sebebi ise; annelerin otizmli ¢ocuklarmma s6z gecirememeleri veya c¢ok kuralci
davranmalar1 ya da siirekli miidahaleci olmalarindan kaynaklanmustir.

Calismada varilan bir diger sonug ise aile bireylerin otizmli birey ile birlikte
yasarken kargilastiklar1 giicliiklere iliskindir. Yani otizmli bireylerin bircogunun
kendilerine has problem davraniglari oldugu i¢in onlarla bir Oémiir birlikte yasamak
kolay olmamaktadir. Ciinkii ¢ogu davranislar1 kendilerine 6zgii oldugu gibi, bu
davransslar ile ilk kez karsilasanlarin, bu konuda hi¢bir fikri olmayanin karmasik ve
yogun problemler iceren davranmiglar1 anlamasi ya da onunla bas etmesi de zor
olmaktadir. Bu zorluga yol acan en temel sorun ise, otizmli bireylerin konusamamalari
veya siirli konugmalaridir.  Oyleki, her otizmli bireyin kendine ait bir diinyasi ve o

diinyanin da kendine uygun kurallar1 s6z konusudur. Sayet otizmli birey ile birlikte
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yasayan kisi veya kisiler o diinyay1 ve kurallarin1 bilmiyorsa, o zaman onunla birlikte
yasamak giiclesmektedir. Ayn1 zamanda otizmli bireylerin diinyasinin aligik oldugumuz
diinyadan daha karmasik ve degisken olmasi, birlikte yasamayr bir kat daha
zorlagsmaktadir. Bu nedenle birlikte yasamayi silirdiiren insanlar sosyallesen veya
sosyallestirme silirecinin 6nemli bir kismin1 tamamlayan bireyler olmasina ragmen,
otizmli bireylerin 6nemli bir kismi, sosyallesemedikleri igin birlikte yasama
kiiltiirlinden de uzak bireylerdir. Bu yiizden otizmli bireylerle yagsamak, onlarla birlikte
bir Omiir siirmek hem anne, hem baba hem de kardesler acisindan ¢ok zor olmaktadir.
Oyleki bu bireylerin 6nemli bir kesiminin birka¢ dakika sonra nasil bir davranis
sergileyecegini kestirmek kolay olmamaktadir.

Calismada varilan bir diger sonug ise, otizm kaynakli ailede tartigmalarin
varhigina iligkindir. Otizm gibi etki derecesi yiiksek bir olgunun bulundugu aile
ortamlarinda tartismanin olmamasi diisiiniilemez. Ciinkii otizmin ugradig1 her ailedeki
tim bireylerin yasaminda merkezi bir yer edinerek yerlesmektedir. Dolayisiyla aile
bireyleri zaman zaman bu etkilenmenin siddetini azaltmak icin otizmle ilgili
sorumluluktan kaginmiglardir. Bu da ailede otizmle miicadele azmi daha yliksek olan
bireylere fazlasiyla sorumluluk yiiklemistir. Zamanla bu bireyler de kendilerini yorgun
ve caresiz olarak gormiis, boylece ailede tartismalar 6nii agilmistir. Kaldi ki toplumsal
yapinin temel birimi olan her ailede belli zamanlarda tartisma ortami olugsmaktadir. Bu
tartigmalar, her ne kadar ¢ogu ailede aile bireylerini catistirip aile biitiinligiinii sarsan
biiyiik bir riske yol agsa da, ayn1 zaman da bazi ailelerde otizmle miicadele zeminini
olusturmus ve aile bireylerin birlikteliklerini pekistirmistir.

Otizmli ailelerde genelde su sebeplerden Otiirii  tartismanin = oldugu
bulgulanmistir. Birincisi, ebeveynlerin otizmli ¢ocuklari ile ilgili neler yapacaklari, ona
kimin nasil davranacagi konusundaki tartismalardir. Ikincisi, ilgisiz anne/baba
diisiincesinden dolay1 ebeveynlerin karsilikli su¢lamalara iliskin tartigmalardir. Yani
ailede genelde ebeveynlerden birinin ¢ocuga yonelik korumaci (genelde anne)
davranmasi, digerinin ise ilgisiz goriinmesi (genelde baba) sonucunda veya
ebeveynlerin ¢ocuga karsi farkli tavir alma anlayislarindan kaynaklanan tartigmalarin
olmasidir. Ugiinciisii ise, otizmden dolay1 ¢ogu aile bireylerinin zamanla sinirlerinin
bozulmus olmasi neticesinde diger aile bireyleriyle yliksek sesle konusmasi, kiziyormus

gibi davranmasi, anlik tepkiler sergilemesi nedeniyle meydana gelen tartigmalardir.
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Otizmden dolay1 aile bireylerinin uyku diizenleri ile ilgili de dnemli tespitlere
ulagilmistir. Otizm, bazi ailelerde uyku konusunda ciddi sorunlara yol agmistir. Yani
belli bir donem ¢ocuklarinin hi¢ uyumamasi neticesinde sabaha kadar uykusuz
kaldiklarini, ¢ocuklarinin uykuya ge¢mesindeki sorunlardan dolayi ilagla uyutmaya
calistiklar1 veya uyuyana kadar arabayla dolastirmalari, otizm kaynakli krizlerden
dolay1 (giilme, aglama, ¢i1glik atma) komsuyla ortak duvari olan oday1 kullanamadiklari,
cocuklarinin ge¢ uyumas: veya erken kalkmasi gibi bircok sebepten dolayr uyku
diizenlerinin bozuldugu tespit edilmistir.

Ayrica otizm sadece aile bireylerin uyku diizenini degil ebeveynlerin 06zel
yasantisini da etkilemistir. Otizmli ¢ocuklardan bazilarinin siirekli anne veya babayla
uyumay1 tercih etmeleri, her ikisinin arasinda uyumak istemeleri ya da ayri odada
yatmak istememeleri gibi nedenlerden o6tiirii, ebeveynlerin 6zel yasantisinin onemli
derecede etkilendigi tespit edilmistir. Bu konuda K24’iin esinin kendisine sdyledigi;
“Ayni evde olmamiza ragmen seni o kadar ozledim ki’ s6zleri bu husustaki sonuglarm
Oonemli bir 6zeti olmustur.

Otizm, ¢ogu zaman aile bireylerin kendine ait planlarindan vazge¢mesine, biitiin
sosyal aktivitelerden mahrum kalmasina, giinliik yasam alanlarini1 daraltmasina, biitiin
giinliik yasamlarmin ¢ocuk endeksli olmasina yol agmistir. Boylece otizmin ailenin
giinliik yasamimi derinden etkiledigi ve aile bireylerin kendilerine ayiracak bos bir
zamana bile imkan tanimadig1 sonucuna ulagilmistir.

Otizmin, aileyi ekonomik olarak derinden etkiledigi ile ilgili tespitler de
yapilmistir. Yani bir ailede otizmli bireyin olmasi ekonomik olarak daha fazla gidere
yol actig1 gibi, aile bireylerinin iireticilikten tiiketici konuma ge¢mesini saglama, ailenin
girigsimciligini engelleyerek yatirim yapma, ticari ve is hayatin1 gelistirmeye kadar bir
dizi planlama ve tesebbiis fikrini de olumsuz yonde etkilemistir. Hatta otizmli
cocuklarmdan dolay1 artan ulasim ve egitim masrafi ya da ¢ocugun egitimi i¢in 6zel
hizmetlerin satn alinmasi ve biitiin sermayelerinin ¢ocuklarindan ibaret olmasi, bircok
ailenin her giin fazladan calismalarna ve ekonomik olarak ihtiyaclarina ragmen
tasarufta bulunmalarina, tabiri caizse kemer sikmalarma yol a¢mistir. Otizm, ayni
zamanda ailelerin alternatif tedavi Onerenlerin tuzagina diigmelerine ve ekonomik olarak
zarara ugramalarina da yol agmistir. Clinkii aileler, otizme care ararken bir¢ok yolla
bagvurmak zorunda kalmislardir. Kimisi, hact hocaya gidip ¢ocuguna muska yaparken,

kimisi cami, kilise hatta Afrika’da gorev icabi1 bulunurken ilkel kabile reislerine dua igin
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gitmistir. Yine kimisi, ¢ocugu i¢in tiirbelere medet ummaya, ¢aput baglamaya, kursun
doktiirmeye, fal baktirmaya giderken, kimisi de kurban kesmis, fakir doyurmus, sadaka
vermigtir. Kimisi tibbin tiim imkanlarin1 denerken bazen de alternatif tedavi yolunu da
denemistir. Dolayisiyla aileler care ararken sayisiz yola bagvurmustur. Bu siiregte de
¢ogu zaman istismarcilarin tuzagina diismekten kurtulamamglardir.

Bu c¢aligmanin ii¢ 6nemli temasindan birisi de, otizmin sosyal alanla ilgili
gorliniimleri olmustur. Cilinkii otizmli bireylerin kendisi ve ailesiyle sinirlt sorunlari
oldugu gibi sosyal alanla da ilgili sorunlar1 olmaktadir. Otizmli bireylerin c¢ogu
sosyallesme sorunu yasamaktadirlar. Bunlardan ¢ok az bir kism1 sosyalleserek sosyal
kurallara uygun davranabilmektedirler. Biiylik bir kismi ise, sosyallesmeden sosyal
uyum giigliigli ¢ekerek yasamlarini siirdiirmektedirler. Bu baglamda ¢ogu otizmli
bireylerin sosyal kurallara uymamalari, evde ya da disarida aglayarak isteklerini
dayatmalari, bulundugu ortamda c¢abuk sikilmalari, sosyal ortamlarda hoslanmamalar1
veya aykir1 davranmalari, tek basmna vakit gegirememelari, misafirlikte sorun
cikartmalari, misafirleri eve kabul etmemeleri, yapilan planmn digina ¢ikamamalari,
ebeveynlerinin arkadas goriismelerini engellemeleri, kalabalik ve giiriiltiilii ortamlara
girmemeleri, gereksiz korkular tagimalari, toplumsal norm ve degerlerinin ne oldugunu
bilmemeleri ve biliyiidilkce sosyal alanlarinin daralmasi gibi bir dizi sorun odakh
bulguya ulagilmistir.

Calismada digsal faktorlerden kaynaklanan etiketlenme ve diglanmaya iliskin bir
sonuca da varilmistir. Bu etiketlenme ve dislanma, sadece otizmli bireyler degil ayni
zamanda aile bireylerine yonelik de yapilmistir. Sosyal ¢evrenin aile bireylerine yonelik
olumsuz tavirlari onlar1 toplumdan soyutlamistir. Dolayisiyla aile bireyleri ile sosyal
cevre arasinda belli bir mesafe olusmustur. Bu anlamda otizmli bireylerin stereotipi
hareketler sergilemesi, c¢evredekilerin c¢ocuktan Tlrkerek kag¢malari, korkarak
uzaklagmalari, lakap takmalari, etiketlemeleri, hor hakir gérmeleri, tepkili-taciz edici
bakislar1 veya sosyal cevrenin anlayigsizligi otizmli bireylerin ve ailelerinin maruz
kaldig1 etiketlenme, dislanma ve 6tekilesmeye dair 6nemli sonuglardir.

Calismada ulasilan sonucglardan biri de otizmli bireylerin barinma sorunlarina
iliskindir. Bununla ilgili otizmli bireylerin, aile bireyleri ile birlikte yasamalarmin
giicliigli, otizmli bireylerin bircogunun 6z bakimdan bile yetersiz olusu, birlikte
yasamanin psikolojik zorluklari, calisan ebeveynlerin is yasamindan ¢ekilmek zorunda

kalmasi, ebeveynlerden sonra otizmli bireylerin bakim gerekliligi gibi bir dizi nedenden
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dolayi, gerek kismi zamanli (ebeveynlerin belli zamanlarda bazi ihtiyaglarini
kargilamasi i¢in ¢ocugunu birakabilecegi giivenli bir ortamin) gerekse tam zamanli
(otizmli bireylerin siirekli kalacaklar1 yatili ortamlarin) bakimin sart oldugu sonucuna
vartlmigtir. Ancak, otizmli bireyler i¢in barmnmanin gerekliligi olarak ifade edilen seyin
daha c¢ok otizmin agir ve orta yelpazesindeki bireyler i¢cindir. Ger¢ekten de agir veya
bazen orta derecedeki otizmli bireyler ile bir Oémiir boyu yasami siirdiirmek kolay
degildir. Ciinkii siirekli birilerinin  destegiyle kapsamli bir bakima ihtiyac
duymaktadirlar. Ayrica birlikte yasamanin riskleri de vardir. Bu bireyler biiyiidiikge
destek aldig1 kisilere isteklerini dayatma veya siddet kullanma seklinde
karsilamaktadirlar. Bu bile otizmli bireylerin barinmaya gereksinimi i¢in yeteri bi sebep
olusturmaktadir.

Calisma otizmin sosyolojik boyutlarin1 konu edindigi i¢in otizmin birey, aile ve
toplumdaki yansimalarina dayanan ve otizmin sosyolojik bir ¢ergevede sunumuna
iligkin yeni bir tanimi gelistirilmistir. Dolayisiyla burada bu tanimi destekleyecek
ifadelerin yanisira her bir katilimcinin anlam diinyasinda otizmin nasil bir yer edindigi
ve onlar agisinda otizmin ne oldugu asagidaki gibi saptanmustir. Ebeveynler i¢in otizm;
caresizligi ve belirsizligi, i¢cine kapanmayi, anlatilmaz bir seyi degil yasanmasi gereken
bir seyi, kendine 6zgii bir yasam tarzi, kabusu veya karanlik bir kuyuyu, karanlik bir
oday1 veya kapali bir kutuyu, yalnizligi, ¢cok zor bir yolculugu, umudu, haramzade
meyve veren kuru bir sazi, farkliligi veya yaraticinin insant dogru olmaya evrilisi,
demirden leblebiyi, oOtekilestirmeyi, normal disinda olmayir veya endise duymayi,
kutuyu ya da fanusu ama iginde azmi, sabri, sevgiyi ve mutlulugu tasimasi, hayatin
icinden giderken ayaginin tokezlemesini veya asilmasi zor bir seti, dipsiz kuyu ve
bekgisi olmayan batakligi, kendileri i¢in ¢ok degerli bir seyi, cok giizel bir seyi, hala bir
sirr1, bir muammayi ifade etmektedir (Tablo 35).

Bu tanmmlara bakildiginda katilimecilarin daha once otizme iligkin yapilan
tanimlardan farkli olarak, daha derin anlamlar iceren ve farkli sosyolojik, psikolojik ve
felsefi analizleri gerektirecek tanimlar yapildigir goriilmiistiir. Bu da bu g¢alismanin
basindan itibaren ifade edilen, otizmin sadece saglik, egitim ve psikoloji bilimlerini
ilgilendirmedigini ayni1 zamanda otizmin sosyal bir olgu olmasi hasebiyle sosyolojik
boyutlar1 olan bir durumu da ifade ettiginin acik ve net bir bigimde kanit1 olmustur.
Ayrica buradaki ifadeler, bundan bodyle otizmle ilgili felsefi tartigmalarin da

gerekliligini ortaya koymustur. Cilinkii otizm tiim bu tanimlamalara ragmen bir anlamda
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“anlasiimast gii¢ bir muammayr” da ifade etmektedir. Bu kadar karmasik bir hal alan
otizmi daha makro 6l¢ekli bir yaklagimla veya daha iist bir okuma bigimiyle anlamaya
calismanin kaginilmaz oldugunu ortaya koymustur. Bu da otizmin daha ¢ok tartigmalara

kap1 aralayacaginin bir hipotezi niteligine biirinmiistiir.
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ONERILER

Tiirkiye’de otizmli bireyler ve aileleri hem birlikte yasarken hem de toplumsal

yasamda ¢esitli sorunlarla kars1 karsiya kalmaktadirlar. Bunlarin yasadiklari sorunlarin

karsami genis olmasina karsilik, sosyal-kiiltiirel alanlar1 dardir. Bu nedenle her iki

tarafin da yasam kaliteleri oldukga diistiktiir. Yapilan aragtirma neticesinde elde edilen

bulgularin degerlendirilmesi, yorumlanmasi ve bunlara dayali olarak ortaya ¢ikan

sonuclar 151¢mnda konuya iliskin bazi Oneriler getirilmesi uygun goriilmiistir. Bu

oneriler ile ebeveynler, uygulayicilar, arastrmacilar i¢in veya bundan sonraki

arastirmalara 151k tutmak amaciyla maddelestirilerek sunulmustur.

-

Her gegen giin etki ve sonuglar1 artan bir durum olarak otizme, basta Saglik,
Milli Egitim, Aile ve Sosyal Politikalar Bakanliklarmin acil 6nlem ve
miidahale cergevesinde bakilmasi kag¢inilmaz olmustur. Bu ii¢ bakanligin
esgiidiimlii olarak otizme iliskin veri bankasinin olusturulmasmdan yapilacak
calismalara kadar veya otizme yonelik miidahalelerden alinacak tedbirlere
kadarki calismalarin  koordineli yiiriitiilmesine son derece ihtiyag
duyulmaktadir.

Tirkiye’de otizmli bireylerin basta saglik, egitim, sosyal, kiiltiirel ve sportif
etkinlikler destek almasi, is, meslek, gelir, ¢cevresel diizenlemeler ve buna
iligkin hizmetlerle yasam kalitelerini arttirmaya yonelik ciddi diizenlemeler
ihtiya¢ duyulmaktadir.

Otizmli bireylerin ve aile bireylerin mevcut sorunlarinin giderilmesiyle ile
birlikte ebeveylerin gelecege iliskin endiselerinin de giderilmesi yOniinde
saglik, egitim ve barinmaya yonelik diizenlemeler yapilmalidir.

Otizmli bireylerin bagimsiz yasam alanlarinin gelistirilmesi, digerleriyle daha
yogun etkilesime girebilmesi ve daha sorunsuz bir hayat yasayabilmesi i¢in
arastirma sonucunun ortaya koydugu gibi otizm vakasiyla veya katilimcilarin
ifadesiyle “otizm diismaniy”la ¢ok kapsamli bir miicadele alanmin
olusturulmasma ihtiyag duyulmaktadir. Bu miicadelede karar alicilarin
yerinde ve zamaninda dogru sosyal politikalarin esliginde eksik goriilen yasal
diizenlenmelerin ivedilikle yapilmasi son derece onemlidir. Boylece birey,

aile ve topluma yonelik aragtrma sonuglarinda ortaya konulan risklerin
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ortadan kalkmasi i¢in ¢esitli pratik yonetmenliklerle kamu ve 6zel kurumlar
daha da sorumlu kilmmaldir.

Bir de, yerel yonetimlerle otizmli bireylerin sosyal yasam alanlarinin
genisletilmesi, cevresel veya mekansal, ekonomik ya da yasal engellerin
kaldirilmast yoniinde diizenlemeler yapilmalidir.

Dezavantajli gruplar, toplumsal kesimlerin “ortak payda’si niteligindedir.
Yani dinine, diline, etnik kimligine, cinsiyetine, yasmna bakilmaksizin
herkesimce sahiplenmesi gereken gruplardir. Dezvantylilik, ayn1 zamanda
sosyal sistemin de ‘“kanayan yarasi”’dir. Bu nedenle sosyal yapi icerisinde
yapilan hizmetlerin vitrininde hem dezavantajli gruplara, hem de otizmli
bireylere yer verilmelidir. Unutulmamalidir ki, engellisine sahip ¢ikmayan bir
millet, toplum veya devlet kusurlu, eksik, ezik ya da ¢agdas medeniyetlerin
gerisinde kalacaktir. Engellilere hizmet liretmeyen kurumlar ise, hizmette
kusurlu, bos islevli, ayrimci ya da Avrupa miiktesabatinda belirtilen modern
kurum standartlarinin altinda kalmistir. Engelli bireylere yonelik olumsuz
bakis ve tutum i¢inde olan bireyler ise, hem dini hem de modern, medeni ve
cagdas degerler agisindan insanin onuruna yani kendi onuruna layik
davranmamistir. Bu baglamda otizmli bireylere yonelik gelistirilecek
politikalarm, stratejilerin, diizenlemelerin temeline konuya iliskin yapilan
bilimsel arastirma verilerinin konulmasi ve her tiir diizenlemenin sosyal
model ¢ercevesinde olusturulmasi ve insan onuruna yakisir bir hizmetin

sunulmasi gerekmektedir.

Yine calisgmadaki bulgu ve degerlendirmeler 1s18inda, digerleriyle birlikte

yasayan ve bu birliktelikte, sosyal yalnizlik, ayrimcilik, marjinallestirme riskleriyle

yogun karsilagabilme olasilig1 i¢inde bulunan otizmli bireyler i¢in oncelikle;

7-

Yasamin her alaninda esit vatandaslik cergevesinde ve anayasaya uygun
olarak, firsat esitliginin ve esit muamelenin saglanmasi gerekmektedir.
Sosyal yasamda otizmli bireylerin yeterlilik gosterdigi alanlarda, iretici,
yaratict gibi pozitif yOnleriyle digerleri tarafindan icsellestirilmesini
saglayacak farkindalik ¢aligmalar1 yapilmalidir.

Farkidalik ¢aligmalardan aile, okul ve medyanin desteginin yanisira otizmli
bireylere iliskin tiim ¢alismalarda devlet destegi kadar sivil toplum

kuruluslarin da etkin rol almasi saglanmalidir.
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Otizmli bireylerin ailelerinin maddi ihtiyac¢larin (erigebilir konut, arag-gerec,
yasam kocu veya bakici abla i¢in bakim tiicretinin herkese verilmesi gibi)
yanisira sportif, sosyal ve kiiltiirel etkinliklere katilmalarmi saglayacak
imkanlarin olusturulmasi ve bu yonde sunulan hizmetlerin kaliteli ve iyi
organize edilmesine dikkat edilmelidir.

Otizmli bireylere iliskin ayrimciligin kaynaginin temelde toplumsal olarak
yaratildig1 diisiiniildiiglinde, toplumun her kesimin bilgilendirilmesine ve
toplumsal yasamin her alanim1 kapsayacak sekilde diizenlemelerin
yapilmasma, toplumsal taraflarm bu konuda bilgilendirilmesina, etkilesimi
azaltic1 tim engellerin ortadan kaldirilmasina yonelik ¢aba gosterilmelidir.
Ailelerde istihdam olanaklarinin artirilmasi, gelir diizeylerinin yiikseltilmesi
ve ailelerin iireticilikten tiiketici konuma diismesi dnlenmelidir.

Otizmin tiirii ve derecesine goére barinma imkanlarmin cesitlendirilmesi,
barinma merkezleri siki bir sekilde denetlenmelidir. Bdylece ailelerin
gelecek kaygilar1 azaltilmalidir.

Otizmli veya normalden farkli gelisen ¢ocuklarin tibbi tanisi ile birlikte
aileye ¢ocugunun durumu hakkinda bilgi verecek birimlerin olusturulup bu
birimler tarafindan her yoniiyle ailelerin aydinlatilmasi,

Otizmli aile bireylerine (anne, baba ve kardeslere) yonelik psikolojik
destekler sunularak aile biitlinliigii korunmalidir.

Yurt genelinde otizm yelpazesine uygun 6zel bakim merkezlerinin sayisinin
artirilmasi, bu 6zel bakim merkezlerine iliskin ciddi denetimlerin yapilmasi,
otimle ilgili uzman personelin hizmet verdigi, daha ¢ok yatay yapilanma
olan az kath binalarda hizmet verilmelidir.

Yesil alam1 ve oksijen oranmin yiikksek oldugu ferah mekanlarl olan
merkezler yapilmalidir.

Otizmli bireylerin sosyal uyum durumu goéz 6niinde bulundurularak yasam
alanlarinda (bina, oda, salon, merkez ve bahgelerde) kisi basma diisecek
metrekare standartlara uygun olmalidir.

Bunlar yapilirken bu yasam alanlariin otizmli bireyler igin birkag giin degil

belki bir dmiir gegirecegi alanlar olacaginin unutulmamalidir.
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Otizm yelpazesinde farkli 6zellik gdsteren bireyler i¢in farkli merkezlerde
ve farkli desteklerin sunulmasi, ayni1 ortamda kalacak bireylerin sayisi
bilimsel veriler 151gmda belirlenmelidir.

Mevcut bakim anlayisindaki sadece yeme, igme, yatmanm yanisira
otizmlilerin sosyal aktivitelere yonlendirilmesine de 6zen gosterilmelidir.
Her otizmli bireyin kendi engel derecesine ve yetenegi dogrultusunda ilgi
alanlarma gore sosyal aktivite, spor, miizik, resim gibi ugraslarla rehabilite
edilmelidir.

Bakim elemanlarimin sayisinin da hizmet alan otizmli gurubunun durumuna
gore planlanmalidir.

Otizmin ayristirici, ¢oziimleyici etkisini hafifletmek ya da minimize icin
saglik, egitim gibi kurumlarin saglik personeli ve teknik alt yapilar
saglamlastirilmali veya her insanin dogumunda gerekli tetkiklerin dogru
yapilmali, erken taniyla birlikte erken egitim verilmelidir.

Tirkiye’nin 81 ilinde acilen “hastahane okulu”nun kurulmali ve bunlarla bir
taraftan engelli bireylere egitim imkani sunarken, diger taraftan ebeveynlere
psikolojik destekler sunarak ¢ocuklarmi kabullenmelerinin yanisira onlarm
haklarina dair bilgiler edinmelerine, egitimleri i¢in neler yapmalari
gerektigine, sagliklarini korumak i¢in Onleyici tedbirlerin neler olduguna

kadar bir dizi egitim ve destekler sunulmalidir.

Bu ¢alismada, Tirkiye’de otizmli bireylere hem yetersiz hem de yanlis egitim

26-

27-

28-

uygulamalarmnin yapildigi sonucuna da ulasilmistir. Diger bir ifadeyle, otizmli bireylerin
tanilamada farkli bir engelli veya yetersizligi ifade etmesine ragmen, otizm konusunda
veya davranig bozukluklarin sagaltimi konusunda herhangi bir egitimi olmayanlarin
otizmli bireylere egitim vermesi 6nemli bir sorunu olusturdugu tespit edilmistir. Bu da

otizmli bireylerin egitim ile yol almasin1 6nemli derecede geciktirmektedir. Bu nedenle;

Otizm bireylerin egitimini verebilecek otizm alanina yonelik bdliimler
olusturulmalidir.

Boliimlerde otizmli bireyler i¢in binlerce davranis analizinin oldugu
programlar dahilinde 6gretmen adaylar1 yetistirildikten sonra otizm uzmani
veya 0gretmeni adi altinda atama yapilmalidir.

Otizm bireylerin egitimi, otizm konusunda yetigmis uzmanlarin yanisira dil

terapistin, psikologun, pedagogun, fizyoterapistin, sosyologun, &zel
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egitimcinin, miizik-resim-beden egitimi gibi egitimcilerin de i¢inde oldugu
genis bir egitimci kadrosuyla gerceklestirilmelidir.

29- Ergenlik siirecinde otizmli birey ve ailesine ¢esitli destekler sunulmalidir.

30- Gerekirse ergenlik siirecini agir geciren bireylerin bir doktor kontroliinde
tutulmali veya en azindan belli hormonlarin takibi agisinda rutin saglik
kontrollerinin yapilmalidir.

31- Bir sekilde 6z doyum noktasina gelen otizmli bireylerin yapilandirilmis bir
ortamda kontrolii bir sekilde durumla tanigmalar1 saglanmalidir.

32- Bu siirecte otizmli bireylerin ergenlik gibi riskli bir durumu bir sekilde
yanlis deneyimlenmesi veya model almas1 6nlenmelidir.

33- Bu siirecte 6zellikle spor ve yiiriiyiislerle enerjisi bosaltilmalidir.

34- istek ve arzularini uyandiracak besinsel veya gorsel uyaranlardan
kaginmalidir.

35-Bir sekilde otizmli bireyde ergenlikle ilgili istek veya aktivite bas
gosterdiginde hemen soguk veya 1lik suyla dus yaparak istekleri
azaltilmalidir.

36- Bu siiregte aileye otizmli cocugunun ergenlik siirecini saglikli yiiriitmesi i¢in
bu konuda egitimler verilmelidir.

37-Yiiksek islevli otizmli bireylerin egitimlerinin istiin yeteneklilerin egitimi
kapsamina alinarak bu dogrultuda egitilmelidir.

38-Otizmli bireylerin saglikli kardeslerine yonelik psiko-sosyal destekler
sunulmalidir.

39- Evde bakim iicretinin tiim otizmli ¢ocuklu ailelere verilerek aileler ekonomik
olarak desteklenmelidir.

40- Calisan ebeveynlerin is yasaminda (mesai saatinde ve ndbetlerinde)
diizenlemeler yapilarak isten ayrilmalarina veya erken emekli olmaarmnin
oniine gecilmelidir.

41-Her otizmli aileye arag alimmda OTV - KDV gibi indirimler yapilmalidir.

42- Otizmli bireylerin egitimlerinin daha kiigiik yaslardan itibaren gergeklesmesi
icin aileye kres ticreti verilmelidir.

43- Hafif otizmli bireylerin kaynastirma egitiminin zorunlu hale getirilmelidir.
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EKLER

EK 1. Saha Arastirmasi1 Resimleri

Bolge Adi: Dogu Anadolu, Giiney Dogu Anadolu, i¢ Anadolu, Akdeniz, Ege,
Marmara, Karadeniz Bolgelerine arastirma takvimine uyularak sirayla gidilmistir
il: Van, Diyarbakir, Konya, Denizli, Antalya, izmir, Edirne, Tekirdag, Ankara,
Kocaeli, Sakarya, Bursa, Istanbul, Rize ilinde arastirma sirasma uygun fotograflar
cekilmistir.
Tarihler: 1. Saha Aragtirmasi; 28Temmuz-19 Eyliil 2012
II. Saha Arastirmasi; 21 Subat-03 Mart 2013

Saha Arastirmacilan:
1- Cemalettin COPUROGLU
2- Abdurrahman MENGI

Yagmur Cocuklar RHB. Merkezi Bahgesi / Edirne — 07.08.2012

et B LR

OCEM / Seyranbaglari-Ankara — 19.09.2012
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Ayse Serdivan RHB. Merkezi Miidiir Odas1 / Sakarya — 25.02.2013

Romed-Otizm Dernegi (Memur-Sen Cay Ocag1) / Rize — 03.03.2013
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EK 2. 2012 Saha Arastirma Program I

T.C.
FIRAT UNIVERSITESI REKTORLUGU
BILIMSEL ARASTIRMA PROJELERI DESTEKLEME BIRIMINE
ELAZIG

ISBF.11.13 nolu proje kapsaminda sosyoloji béliimiinde yapilmakta olan “Sosyolojik
Boyutlartyla Otizm” adli tez ¢alismasimin saha arastirmasi 20.07.2012 ile 30.09.2012 tarihleri
arasinda proje arastirmacisi ve Doktora ogrencisi Abdurrahman MENGI tarafinda asagida
belirtilen Saha Arastirmasi Programina uygun yapilacaktir. Adi belirtilen Doktora 6grencisi
Abdurrahman MENGI’nin yolluk, yevmiye ve ulasim giderlerinin karsilanmasi hususunda

gereginin yapilmasini arz ederim. Saygilarimla. 14.07.2012

Prof. Dr. Cemalettin COPUROGLU
Proje Yiiriitiiclisii

2012 Saha Arastirmasi Program I:

Goriligme
Tarihleri

No Gidilecek Il Goriismenin Yapilacagi Vakif ve Dernegin Adi

1 Elazig-Diyarbakir-Elazig Diyarbakir Otizmle Miicadele Dernegi 21-23.07.2012

26-28.07.2012

2 Elazig-Konya Otistik Cocuklar ve Aileleri Yardimlasma Dernegi

3 Konya-Antalya Antalya Otistik Bireyler Spor Kuliibii Dernegi 29-31.07.2012
4 Antalya-Denizli Down-Otistik Cocuklar1 Koruma ve Yo6nlendirme Der. 01-03.08.2012
5 Denizli-izmir-Elaz13 Otistik Cocuklari Koruma ve Yénlendirme Dernegi 04-06.08.2012
6 Elazig-Bursa Otistik Cocuklar Egitim ve Dayanisma Dernegi 10-12.08.2012
7 Bursa-Kocaeli Kocaeli Otistik Cocuklar Dernegi 13-15.08.2012
8 Kocaeli-Sakarya-Elazig Sakarya Otizmle Yasam Dernegi 16-18.08.2012

? Elaznig-Istanbul(Kadikdy) Tiirkiye Otistiklere Destek ve Egitim Vakfi

26-31.08.2012

10 | Istanbul-istanbul(Sisli) Tohum Otizm Vakfi

11 | Istanbul-Tekirdag Tekirdag Otistik Cocuklart Koruma Dernegi 01-03.09.2012
12 | Tekirdag-Edirne Otistik Cocuklari Egitim ve Yasatma Dernegi 04-06.09.2012
13 | Edirne-Istanbul-Elaz13 07-08.09.2012
14 | Elaz1ig-Rize-Elazig Rize Otizmle Miicadele ve Egitim Dernegi 11-13.09.2012

flgi Otistik Cocuklar1 Koruma Dernegi

15 | Elaz1ig-Ankara-Elazig 17-22.09.2012
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EK 3. 2013 Saha Arastirmasi Program I1

T.C.

FIRAT UNIVERSITESI REKTORLUGU
BILIMSEL ARASTIRMA PROJELERI DESTEKLEME BIRIMINE

ELAZIG

ISBF.11.13 nolu proje kapsammda sosyoloji bdliimiinde yapilmakta olan

“Sosyolojik Boyutlariyla Otizm” adli tez ¢alismasmin saha arastirmasi 21.02.2013 ile

14.03.2013 tarihleri arasinda proje arastirmacist ve Doktora 6grencisi Abdurrahman

MENGI tarafinda asagida belirtilen Saha Arastirmasi Programma uygun yapilacaktir.

Adi belirtilen Doktora dgrencisi Abdurrahman MENGI nin yolluk, yevmiye ve ulagim

giderlerinin karsilanmasi hususunda gereginin yapilmasini arz ederim. Saygilarimla.

18.02.2013

Prof. Dr. Cemalettin COPUROGLU

Proje Yiiriitiiclisii

2013 Saha Arastirmasi Programi I1:

Gidilecek 11

Goriismenin Yapilacagi Vakif /Dernegin Adi

Goriisme
Tarihleri

1 Elazig-Ankara

Ankara Otistik Bireyler Dernegi

20-22.02.2013

2 Elazig-Bursa

Otistik Cocuklar Egitim ve Dayanisma
Dernegi

23-25.02.2013

Bursa-Kocaeli

Kocaeli Otistik Cocuklar Dernegi

26-28.02.2013

Kocaeli-Sakarya

Sakarya Otizmle Yasam Dernegi

01-03.03.2013

Sakarya-Istanbul(Kadikoy)

Tiirkiye Otistiklere Destek ve Egitim Vakfi

04-06.03.2013

Tohum Otizm Vakfi

07-09.02.2013

Istanbul-Rize

Rize Otizmle Miicadele ve Egitim Dernegi

10-12.03.2013

3
4
5
6 | Istanbul(Kadikdy)-ist. (Sisli)
7
8

Rize-Elaz1g

DONUS

13-14.03.2013
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EK 4. Goriisme (Miilakat) Sorulan

1. OTiZMIN BIREYE ILISKIN GORUNUMLERI

1.1. Otizm c¢ocugunuzda ne tiir sonuclar (yetersizlikler) dogurmustur?

ISR

o a o

!

Otizmli ¢ocugunuzda tani 6ncesinde ne tiir belirtiler vard1?

Otizmli gocugunuzun tanilama siirecini anlatir misiniz?

Otizmli ¢ocugunuzu ilkin kim, kag¢ aylikken veya yasindayken fark etti?
Otizmli ¢ocugunuza hangi hastanede ve ka¢ yasinda tani konuldu?
Otizmli gocugunuzun tanisindan sonra neler yasadiniz?

Otizmli gocugunuzun tanisindan sonra nasil kabullendiniz?

Otizmli ¢ocugunuzun egitimi konusunda ne diisiiniiyorsunuz?

1.2. Otizm ¢ocugunuzda ne tiir sonuclar (yetersizlikler) dogurmustur?

a.

s

e o

1

Otizmli ¢ocugunuzun iletisim durumu nasil, onunla iletisime nasil
geciyorsunuz?

Otizmli gocugunuzda yabancilagsmaya dair belirtiler var mi1?

Otizmli Cocugunuzun sosyal etkilesimi veya sosyal uyumu nasildir?

Otizmli ¢ocugunuzun ergenlik siirecine deginmek ister misiniz?

Otizmli gocugunuzun ergenliginde nelere dikkat ettiniz?

Otizmli gocugunuzun cinsel tatmini konusunda ne diisiiniiyorsunuz?

2. OTiZMIN AILEYE ILISKIN GORUNUMLERI

2.1. Otizmli ¢ocugunuzun durumu aileyi nasil etkilemistir?

a.
b.

C.

i

Otizmin diger aile bireylerini de etkiledigini diisiinliyor musunuz?

Ailede otizmden dolay1 en ¢ok kim etkilenmistir?

Otizmli gocugunuzun durumu diger kardeslerini de etkiledi mi?

Otizmli ¢ocugunuz ailede daha ¢ok kiminle etkilesime geciyor?

Otizmli cocugunuzla diger ¢ocugunuzun/cocuklarmizin etkilesimleri
nasildir?

Otizmli ¢ocugunuz ailede daha c¢ok kiminle sorun yasamaktadir? Sizce
nedeni nedir?

Otizmli Cocugunuzla birlikte yasarken ne tiir zorluklarla karsilastiniz?
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h. Otizmli ocugunuzdan dolay ailenizde ne tiir tartigmalar oluyor?

i. Otizmli ¢ocugunuzun uyku durumu nasilde? Uyku durumunuzu nasil
etkiliyor?

j. Otizmli ¢ocugunuzun durumundan dolay1 6zel yasaminiz etkilendi mi?

k. Otizmli gocugunuzdan dolay1 gilinliik yasantiniz nasil etkilendi?

l.  Otizmli ¢ocugunuzdan dolay1 bos zamanlariniz oluyor mu?

m. Cocugunuzun Otizmli olmasi ekonomik durumunuzu nasil etkiledi?

n. Otizmli gocugunuzdan dolayi ne tiir istismarla karsilastiniz?

3. OTIiZMIN SOSYAL CEVREYE ILiSKIN GORUNUMLERI

3.1. Sosyal ¢evrenizin cocuga yaklasimi/uygunlugu nasildir?

a. Otizmli ¢ocugunuzla sosyal ortamlarda ne tiir sorunlar yasadiniz?

b. Sosyal ¢evrede otizmli gocugunuza ya da size doniik hi¢ dislanma oldu mu?
3.2. Otizm aile bireylerinizin sosyal cevresiyle olan iliskilerini nasil

etkilemektedir?

4. OTIZMIN SOSYAL DURUMUNA ILISKIN GORUNUMLERI
4.1. Otizmle hangi konularda ve nasil miicadele etmektesiniz?

a.  Otizmli bireylerin barinma konusu hakkinda ne diisiiniiyorsunuz?

b.  Otizmli bireylere ne tiir bir barinma ¢esidini 6neriyorsunuz?

4.2. Sizce otizm sosyal bir durum mudur?

a.  Otizm sizin i¢in ne ifade etmektedir?

b.  Benim unutup sormadigim ve sizin eklemek istediginiz bir husus var mi1?
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Ek 5. Goriisme Tutanagi

(Goriisme Yapilan Kisinin Demografik Bilgileri)
1. Kag yasindasiniz? (1) ...-25 (2)26-35 (3)36-45 (4)46—55 (5) 56- ve Ustii
2. Cinsiyetiniz nedir? (1) Kadin (2) Erkek
3. Medeni durumunuz nedir? (1) Evli  (2) Dul  (3) Bosanmis 4) Diger: .........
4. Esinizle akraba misiniz? (1) Evet (2) Hayir
5. Kag ¢ocugunuz var? Kiz Erkek Kiz/larin Yasi Erkek/lerin Yas1
(1) Normal Go.) G LG)2..03¢) L(G.)2.(.93.¢.)
(2) Otizmden etkilenen (....) (....) Etkilenme Derecesi: (1)Hafif (2)Orta (3)Agir Yas:..
3) Diger:.......ouv.n... (....) (....) Etkilenme Derecesi: (1)Hafif (2)Orta (3)Agir Yasi:...
6.Sizin ve esinizin egitim durumu/nuz nedir?
Benim: (1) Okur-yazar degil (2) Okur-yazar (3)ilkokul (4) Ortaokul (5)Lise (6)Universite 7)Lisansiistii
Esimin: (1) Okur-yazar degil (2) Okur-yazar (3)ilkokul (4) Ortaokul (5)Lise (6)Universite 7)Lisansiistii
7. Ailenizin aylik geliri ne kadardir?
(1)100-1000 (2)1001-2000  (3)2001-3000 (4)3001-4000  (5)4001-5000  (6) 5001-Ustii
8.Sizin ve esinizin meslegi(niz) nedir?
Benim: (1) Is¢i (2) Memur (3) Esnaf (4) Akademisyen  5) Diger: ......
Esimin:(1) is¢i (2) Memur (3) Esnaf (4) Akademisyen  5) Diger: ......
9. Sosyal giivenceniz nedir? (1) Yesil kart (2) SGK (3) Emekli sandig1  4) Diger: .........

10. Aile bireylerinizin saglik durumu nasildir?

Anne Baba K.Cocuk E.Cocuk

Digerleri
(1) Normal ey 2 3) “) ®)
(2) Psikolojik sorunlari var ) 2) 3) @) %)
(3) Siiregen hastaliklara sahip (1) (2) 3) 4) (%)
Goriisme konusu
Goriisme Numarasi
Goriismenin yapildig1 yer
Goriismenin yapildigi Tarih
Goriisme Saati
Goriismenin yapildig1 Kisi : imza:
Goriismeci : imza:

Yukaridaki bilgilerin dogrulugu goriisme yapilanlar tarafinda teyit edilerek is bu

tutanakla imza altina alinnmustir.
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