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0Z

Otizm, sosyal yetenek, sosyal aktivite, iletisim ve hayal giictindeki bozukluklar ile
tekrarlayan kisith davranis kaliplaryla iliskili néro-gelisimsel bir bozukluktur.
Son yillarda otizmin kiiresel yayginlhigimin artmasi otizmli bireyler ve ailelerini
odak alan ¢calismalarin 6neminin artmasina neden olmustur. Zira otizm sadece
bireyi degil basta ailesi daha sonra yakin ¢evresini etkileyen gelisimsel bir
bozukluktur. Otizmli ¢ocuga sahip aileler bir¢ok zorlukla karst karswyadirlar ve
bu zorluklardan belki de en onemlisi olan finansal zorluklar ailelerin yasadig
bir¢ok zorlukla da dogrudan iligkilidir. Bu ¢alismanin amaci otizmli ¢ocuga
sahip ailelerin tan, tedavi, egitim, terapiler ve diger hesap disi harcamalar
dolayiswyla karst karsiya olduklar: finansal zorluklara iliskin deneyimlerini
anlamaktir. Bu dogrultuda t1bbi olarak otizm tanist almis 18 yas alti bireylerin
ebeveynleri ile nitel bir arastirma olarak tasarlanmistir. Calismaya 20 ebeveyn
ve otizm alaminda ¢alisan farkli meslek elemanlarindan 17 profesyonel katilmig
ve kendileri ile yar: yapilandirilmis goriisme formlart araciligiyla derinlemesine
gortismeler gerceklestirilmistir. Elde edilen verilen MAXQDA 2020 programi
aracuig ile analiz edilerek literatiire uygun ve anlagilir bir dille aciklanmuistir.
Aileler tani, tedavi, egitim ve rehabilitasyon harcamalart konusunda ciddi mali
zorluklarla karsi karsiyadir. Bunlara ek olarak diyet ve diger saglik hizmetleriyle
ilgili harcamalar aileleri finansal a¢idan yipratmaktadir.

Anahtar kelimeler: otizm, finansal yiik, sosyal hizmet, rehabilitasyon

ABSTRACT

Autism is a neurodevelopmental disorder associated with impairments in social
ability, social activity, communication, and imagination, and repetitive restricted
behavioral patterns. The increase in the global prevalence of autism in recent
years has led to an increase in the importance of studies focusing on individuals
with autism and their families. Because autism is a developmental disorder that
affects not only the individual but also the family and then the immediate
environment. Families with autistic children face many difficulties, and perhaps
the most important of these difficulties, financial difficulties, are directly related
to many difficulties experienced by families. The aim of this study is to understand
the experiences of families with children with autism regarding the financial
difficulties they face due to diagnosis, treatment, education, therapies and other
unaccounted expenses. In this direction, it was designed as a qualitative research
with the parents of individuals under the age of 18 who were medically diagnosed
with autism. 20 parents and 17 professionals from different professions working
in the field of autism participated in the study and in-depth interviews were
conducted with them through semi-structured interview forms. The data obtained
was analyzed through the MAXQDA 2020 program and explained in a language
suitable for the literature and understandable. Families face serious financial
difficulties in diagnosis, treatment, education and rehabilitation expenditures. In
addition, expenditures related to diet and other health care services wear down
families financially.

Keywords: autism, financial burden, social work, rehabilitation
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GiRiS
Otizm, sosyal yetenek, sosyal aktivite, iletisim ve hayal gucundeki bozukluklar ile tekrarlayan kisitli
davranig kaliplariyla iligkili néro-gelisimsel bir bozukluktur. Otizm, dncelikle anti sosyal davraniglar,

iletisim zorluklari ve kisilerin duygularini ifade edememelerinden dolayi bir ailenin kargilasabilecegi

en zorlu geligsimsel yetersizliklerden biridir.

Son yillarda otizmin yayginligi 6nemli dlgude artmigtir. Otizmin, zihin engelinden sonra en yaygin
goriulen gelisimsel bozukluk oldugu bilinmektedir (Wing & Potter, 2002, s.159). Amerika Birlesik
Devletleri Hastallk Kontrol ve Onleme Merkezi (CDC) tarafindan olusturulan Otizm ve Gelisimsel
Bozukluklari izleme Agi (ADDM-NET) otizmin yayginhdinin 2000 yilinda 1/150, 2006 yilinda 1/110,
2012 yihinda 1/69, 2014 yilinda 1/59 ve 2016 yilinda 1/54 ve 2019 yilinda 1/44 oldugunu agiklanmistir
(CDC, 2020). Otizmle ilgili artan bu yayginlik, otizmli cocuga sahip ailelerin bakim saglamak igin
kaynaklara olan ihtiyacini arttirmaktadir. Arastirmalar, otizmli gocuga sahip ailelerin tedavi, egitim ve
diyetler basta olmak Uzere ylksek maliyetlerle karsi karsiya oldugunu gostermistir (Ganz, 2007,
Liptak, Stuart, & Auinger, 2006). Ancak buglne kadar, Turkiye’de otizmin kapsamli bir pediatrik
maliyet analizi yapilmamis ve bu durumun basta ¢ocuk olmak Uzere aile dinamikleri Uzerindeki

etkileri Uzerine calismalar yapiimamistir.

Otizm teshisi konan bireylerin sayisindaki artis ve sonrasinda Kkisisel, ailevi ve toplumsal
sorumluluklarla ilgili tartismalar, otizmin ekonomik etkisinin dogru tahminlerine acil ihtiyac
duyuldugunu vurgulamaktadir (Buescher, Cidav, Knapp, & Mandall, 2014). Otizmin gbz ardi
edilemeyecek denli hizli artisi, destege ihtiyag duyan basta otizmli birey ve aile sayisinda artig
yasanmasina ve bu bireylerin yasam Kkalitelerinin artinlmasi amaciyla koruyucu, onleyici ve
destekleyici mudahaleler gelistiriimesini zorunlu kilmaktadir (Yiimaz & Atalar, 2021). Otizm tanil bir
¢ocuga sahip olmak tiim aile bireyleri i¢in stres sebebi olsa da bu stresin diizeyini nelerin belirledigine
iliskin farkli gértsler mevcuttur. Yas, medeni durum, stresle bas etme mekanizmalari, mali durum ve
engellilik derecesi, ebeveynlerin stres dizeyini etkilemektedir. Ancak yoksul ve igsiz bir ebeveyn

olmak, ebeveyn stresinin en sik bildirilen nedenlerindendir (Uskun & Gundogar, 2010, s. 1927).

Uskun ve Gundogar (2010) engelli cocuga sahip ailelerle yaptiklari ¢calismada belirledikleri 10 stresli
deneyim igerisinde finansal sorunlarin ikinci sirada yer aldigini bildirmislerdir. Engelli bir cocuga
sahip olmanin sonucu olarak tibbi miidahale, hastane, bakim, ilag vb. masraflarla kargi karsiya kalan
aileler engelli gocugun dinyaya gelmesiyle birlikte finansal olarak zor duruma dugebilmektedirler.
Bunlara ek olarak zamanla gocugun egitim giderleri, egitim olanaklarindan yararlanabilmek igin
baska bir sehre gitmek zorunda kalinmasi, seyahat masraflari ve 6zel diyetler aileler igin basa

ctkilmasi zor bir sorun haline gelebilmektedir.

Gun gegtikge otizm tanisi konan insan sayisinin artmasi, otizm tanil bireylerin yasam boyu bakim
ve destek ile birlikte egitim, saglik ve toplum hizmetleri gibi birden fazla alanda ihtiyac duydugu

hizmetlerin saglanmasi icin gerekli olan maliyetler, aileler, 6zel ve kamu saglik sigorta sistemleri ve
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toplumlar igin ciddi bir endise yaratmaktadir. Otizm ile ilgili maliyetler ve ailelere getirdigi mali yiklerin
anlasilimasi gesitli nedenlerden dolayi oldukga 6nemlidir. ilk olarak, maliyetlerin incelenmesi,
maliyetlerin buyuklugu, farkh maliyet tarleri, ilgili taraflar icin mali ytkin dagilimi, politikalarin
istenmeyen ve olumsuz sonuglari hakkinda ayrintili bir tablo sunar. Ornegin hangi maliyetlerin aileler
tarafindan karsilandigi, otizm ile ilgili maliyetlerin ne dlgide saglik sigortasi, egitim sistemi veya
devlet mali yardim programlari tarafindan kargilandigi ile ilgili bilgiler, otizmli cocuga sahip ailelerin
mali yukinu ortaya gikarabilir. ikinci olarak gittikge artan sayida otizm tanisi konan birey ve ailesinin
karsi karsiya oldugu mali zorluklarin bilinmesi, kamu kaynaklarinin tahsisi ve organizasyonu
hakkinda bilincli kararlar alinmasini saglayacak politika yapicilara iyi bir bilgi sunmaktadir. Uglincii
olarak sunu belirtmek gerekir ki otizm ile ilgili maliyetler sadece hizmet ve saglik maliyetleri degildir.
Gayri resmi bakim ve ebeveynlerin kaybettikleri Gretkenlikleri gibi dolayli maliyetlere genel bir bakis,
politikacilara destek sistemleri araciligiyla ailelere yardim etme yollarini bulma konusunda yardimci
olabilir (Rogge & Janssen, 2019, s. 2874).

Literatlrde otizm maliyetleri ile ilgili farkli kategoriler 6nerilmistir. Ornegin otizm ile ilgili maliyetleri ti¢
kategoriye ayrilmistir. Bunlar; (i) dogrudan tibbi maliyetler, (ii) dogrudan tibbi olmayan maliyetler
(6zel egitim, davranis terapileri vb.), (iii) bakim verenin tretkenlik kaybi ile ilgili maliyetler (Lavelle ve
digerleri, 2014, s. 525). Diger bir calismada otizm ile ilgili maliyetler tibbi maliyetler, tibbi olmayan
maliyetler, Uretkenlik kaybi ve bakim suresi ile ilgili maliyetler olarak dért kategoriye ayrilmigtir
(Amendah, Grosse, Peacock, & Mandell, 2011, s. 1351). Buescher ve ark. (2014), otizm ile ilgili
maliyetleri yedi kategoride degerlendirmiglerdir. Bu maliyetler; (i) konaklama (yatili bakim), (ii) saglik
hizmetleri, (i) tibbi olmayan hizmetler, (iv) 6zel egitim, (v) isveren destegdi, (vi) ebeveyn verimliligi

kaybi ve (vii) bireysel verimlilik kaybidir.

Rogge ve Janssen (2019) ulkelerin otizm ile ilgili maliyetlerinin kargilastiriimasinin her Glkenin farkli
dinamiklere sahip olmasi, egitim ve saglik politikalarinin degiskenlik géstermesi vb. nedenlerden
oturd oldukga zor bir is oldugunu belirtmiglerdir. Ancak genel olarak otizmin kisiler ve aileleri ile
birlikte tlkeler icin oldukga bilyiik maliyetlerin bulunmaktadir. Ornegin yapilan bir galismada ABD
icin dogrudan tibbi maliyetler, dogrudan tibbi olmayan maliyetler ve verimlilik maliyetinin 2015 yilinda
268 Milyar Dolar oldugu, bu rakamin 2025 yilinda sosyal yasam uzerindeki etkileri hesaba
katilmaksizin 461 Milyar Dolar olacag bildiriimektedir. Ayrica bu rakamin 2012 yilinda diyabet igin
tahmin edilen 245 Milyar Dolarla neredeyse esit oldugunu, otizm prevelansinin son yillarda oldugu
gibi artmaya devam etmesi halinde otizmin maliyetinin 2025 yilina kadar diyabet, hipertansiyon vb.

rahatsizliklardaki mali yuku asacagdi bildirilmigtir (Leigh & Du, 2015, s. 4137).

Otizm tanisindaki artis ile birlikte otizmle ilgili kamu ve tibbi farkindalik, erken teshis, saglik ve egitim
sistemlerinin finansmani gibi konular siklikla gindeme gelmektedir. Otizm ile ilgili politika 6nerileri
tartisilirken maliyet konusunun ortaya konmasi, gelistirilecek politikalarin etkin ve verimli olmasina
katki saglayacagindan maliyetler ve ailelerin mali yulkleriyle ilgili arastirmalar blylik 6énem arz

etmektedir. Ornegin yiiksek maliyeti dolayisiyla aileler tarafindan karsilanmasi oldukga giic olan ve
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kamu tarafindan desteklenecek 6zel egitim programlarinin gelecekte otizm ile ilgili maliyetleri
azaltacagi ortaya konmalidir. Ozel egitim ve erken yogun davranigsal egitimin miimkiin olan en fazla
sayida gocuk igin kullanilabilir hale getirilmesi, hukimetleri ve toplumu diger bayuk maliyetlerden
kurtarabilir (Rogge & Janssen, 2019, s. 2898). Erken yasta yodun olarak egitilen ¢ocuklar ilerleyen
yillarda istihdama katilabilecek, bakima muhtag birey olmaktan ¢ikip topluma katki saglayan bir birey
haline gelecektir. Aksi halde bir édmir bakim ihtiyaci olan bu c¢ocuklar toplumsal hayata
katilamadiklari gibi kendilerine bakmakla yukumlu olan kisilerin de Uretkenliklerini kaybetmesine

veya azaltiimasina neden olacaktir.

Bu ¢alismada otizmli cocuga sahip ailelerin yasadiklari finansal zorluklara iliskin deneyimleri aileler
ve otizm alaninda gérev yapan profesyonellerin géziinden ele alinmakta, yasanan zorluklarin
aslimasina yonelik ¢dzUm oOnerileri sunulmaktadir. Bu ¢alismanin amaci, otizmli ¢gocuga sahip
olmanin aile dinamikleri Uzerindeki etkisini, aile Uyelerinin yasadigi zorluklari ve otizm tanili bir
cocugu yetistirmenin aileler agisindan finansal sonuglarini belirlemektir. Tlrkiye’de 6zellikle ailelerin
karsilastiklari finansal zorluklarla ilgili bir calisma bulunmamaktadir. Otizmin maliyetlerini
tanimlamanin durumla ilgili olumsuz c¢agrisimlar ima etme riski vardir. Otizmli bazi insanlar son
derece basarill, bagimsiz hayatlara dncullk ederler. Bu ¢alismanin otizmli kisilerin topluma sagladigi
degerli katkiy1 yok sayma gibi bir amaci olamaz. Daha ziyade, bu ¢alisma otizm ile iligkili maliyetler
ve otizmli birgok kisinin (ve ailelerinin) gerektirebilecegi hizmetlerin ve desteklerin farkindahgini

artirmay1 amaclamaktadir.
YONTEM
Arastirmanin Modeli

Arastirma, otizmli cocuga sahip ailelerin yasadiklari finansal zorluklarla ilgili deneyimlerini ortaya
koymak amaciyla nitel bir arastirma olarak tasarlanmigtir. Nitel arastirma tasarimi sézcukler,
aciklamalar, anlatilar ve gézlemler yoluyla ham verilerden bilgi Uretir. Veri toplama, veri analizi ve
bunlarin yorumlanmasi bu tasarimin bir pargasini olusturur. Nitel arastirma, arastirmacinin bir
problem ile ilgili temel fikir, nedenler ve motivasyonunu anlamak adina kullandigi bir kesif arastirmasi
olarak tanimlanabilir. Nitel arastirma, insanlarin hikayelerinin, deneyimlerinin ve anlatilarinin

koleksiyonuna dayanmaktadir (Morse, 2016).

Arastirmada nitel arastirma desenlerinden biri olan fenomenolojik yaklagim kullaniimigtir.
Fenomenolojik yaklasim bir grup insanin belirli bir konu ile ilgili deneyimlerini ele alan bir yaklagimdir.
Creswell (2013) fenomenolojik ¢alismayi, belli insanlarin bir fenomen veya kavramla ilgili yasadiklari
deneyimlerinin ortak anlamini tanimlama ve neyin nasil deneyimlendigini buttnlestiren, bireylerin

deneyimlerinin 6zindn tartisildigl betimleyici bir calisma olarak tanimlamaktadir.
Calisma Grubu

Arastirmaya katilacak calisma grubunun belirlenmesinde amacli érneklem kullaniimistir. Amacli

Orneklem, arastirmanin problemine ve arastirmanin odaginda yer alan fenomene uygun bilgiler
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verecegdi tahmin edilen katilimcilarin segimidir (Creswell, 2013) Patton (2014) ise amagcli érneklemi,
yapilan arastirmanin amaglarini gergeklestirmek icin yeterli ve zengin bilgiye sahip oldugu

diustnulen katilimcilarin, calisma grubu olarak secilmesi seklinde tanimlamaktadir.

Bu kapsamda arastirmanin ¢alisma grubunu otizmli cocuga sahip 20 ebeveyn (7 anne, 13 baba) ile
otizm alaninda goérev yapan 17 profesyonel (cocuk psikiyatristi, psikolog, 6zel egitim 6gretmeni,
sosyal hizmet uzmani, hemsire, ¢cocuk gelisim uzmani) olusturmaktadir. Ebeveynler agac isimleri,
profesyoneller icin sehir isimleri kullanilmistir. Calisma grubunun belirlenmesinde ebeveynlerin
cocuklari igin tibbi olarak otizm tanisi almis olmalari ve ¢ocuklarinin 18 yasindan kiguk olmasi kriter
olarak alinmistir. Arastirmaci tarafindan hazirlanan sosyo-demografik 6zellikler formu ile 25 sorudan
olusan yari yapilandiriimis gorisme formu aracihdi ile toplanmistir. Sosyo-demografik 6zellikler
formunda otizmli gocuga yonelik tanitici bilgiler ile ailenin yas, gelir durumu, tani alma yasi vb.
bilgilerin elde edilmesine ydnelik sorular yer almaktadir. Aileler i¢in hazirlanan yari yapilandiriimis
gériasme formu ise ailenin otizmli bir gocuga sahip olma ile ilgili tani stirecinden tedavi slrecine,
egitim ve rehabilitasyon slrecinden, c¢alisma hayatina ve hesap disi harcamalara kadar
karsilastiklari finansal zorluklara iligskin deneyimlerini anlamak amaciyla hazirlanan ac¢ik uglu

sorulardan olusmaktadir.
Verilerin Analizi

Nitel arastirmalarda veri analizi, ham verilerin toplanmasi, toplanan verilerin hazirlanip organize
edilmesi, organize edilen verilerin el veya bilgisayar yardimiyla kodlanmasi, kodlarin bir araya
getirilerek temalara indirgenmesi, temalarin betimlemeler ve birbirleri arasindaki iligkilerin sekiller,
cizgiler veya tartisma seklinde sunulmasi basamaklarindan olugsmaktadir (Creswell, 2018, s. 52). Bu
calismada tematik analizi ve igcerik analiiz yontemleri kullaniimistir. Tematik analiz, verilerden
temalar belirlenerek analiz edilmesi ve raporlastiriimasi i¢in kullanilan bir ydéntem olup verilerin en
kiguk boyutlarda duzenlenmesine ve betimlenmesine imkan verir (Boyatzis, 1998, s. 101). Veriler
daha sonra MAXQDA 2020 programina aktariimigtir. Ara yuzu Turkge olan, gorsel analiz araglarinin
yogun bir sekilde kullanildigi, temel istatistiksel analizlere ek olarak karma arastirma yontemlerinde
de kullanilabilen MAXQDA programi, elde yapilan analizlere gore verilerin daha sistematik bir
sekilde ¢6zimlenmesini saglamaktadir (Kuckartz & R&adiker, 2019). MAXQDA 2020 programina
aktarilan verilerin analiz surecinde timevarimci bir yaklasim benimsenmistir. Veriler defalarca
okunmus ve ilk kodlar olusturulmustur. Ardindan birbiri ile iligkili kodlar temalar altinda toplanarak

isimlendirilmistir. Elde edilen temalar literatir ile paralel ve anlasilir bir dil ile agiklanmistir.
BULGULAR

Arastirmanin bulgulari, otizmli cocuga sahip ailelerin tani alma surecinde, tani sonrasi tedavi

surecinde ve egitim surecinde yasadiklari finansal zorluklar olmak tzere (i¢ temada ele alinmaktadir.

1031



Toplum ve Sosyal Hizmet Cilt 33, Say1 4, Ekim 2022; 5.1027-1048

Tani ve Tedavi Siirecinde Yasanan Finansal Zorluklar

Ebeveynler tani slrecinde profesyonellere ulagsmakla ilgili bazi finansal zorluklar yasadiklari gibi
taninin ardindan kabullenmekte zorluk c¢ektikleri igin farklh profesyonellere gitme ihtiyaci
duymaktadirlar. Ailelerin farkli profesyonellere gitmeye ihtiyac duymalari taniyla ilgili belirsizlik,
caresizlik ve kaygi ile ilgilidir. Farkl profesyonellere gitme aileler i¢in yipratici bir stre¢ olmakla
birlikte ciddi bir zaman kaybi ve maddi kayip anlamina gelmektedirBu konu ile ilgili ebeveynlerin

gorusleri su sekildedir;

“Inanamadik gocugun direkt otizmli oldugunu séyleyince. Daha sonra farkli bir doktora gittik. Bir de
kiiglik bir sehirde yasiyoruz biz. Buradaki imkanlarin yetersizliginden dolayi Bliyliksehir'e gitmek

zorunda kaliyoruz. Onun gibi. Iste gidis-gelis, oradaki masraflar falan.” (Selvi Baba)

“Ciddi bir travma, kabul etmemistim baslangicta. [...] Ciddi bir ¢bklisle o muayeneden ciktim ve kabul
etmeyerek ciktim ve doktoru suclayarak ¢iktim. Sonra ikinci bir psikiyatriste tekrar gittik o da bana

taniyi biraz daha yumusatarak séyledi.” (Zeytin Anne).

“llk basta gocugumun otizmli oldugunu ben kabul etmedim. Cocuk 3 yasina geldi, hala kabul
etmedim. [...] Gétiirmedigim doktor kalmadi. Gaziantep'te bir Dogent var dediler ona gétiirdiik. [...]
Sonra Adana'ya Balcali gocuk psikiyatri anabilim bagka bagkani bir Profesér vardi ona gétirdik.”

(Akgcaagacg Baba)

“Esimle birlikte kendimizi béyle duvara toslamis gibi hissettik. Ondan sonra egsim dedi ki Adana'da
iyi bir profesér varmis, ondan randevu aldim, gidiyoruz. [...] Tabi bundan énce Erzurum’da iken yani
2-3 yaslarinda, Marag'ta iken 3-4 yaslarindayken defalarca doktora gittik. Hatta bir seferinde
psikologa gittik. Psikolog benden sonra egime demis ki senin ¢ocugun normal, esini psikiyatriste

gotir.” (Koknar Anne)

Ailelerin ilk etapta kisa bir muayene sonucunda ¢ocuklari igin otizm tanisi konulmasinin sok edici bir
durum oldugunu ve tani igin farkli profesyonellere yoneldiklerini belirtmislerdir. Tani alindiktan sonra
sokla birlikte ¢aresizlik hissini yasadiklarini ifade eden aileler bu durumu “duvara toslamak” olarak
betimlemiglerdir. Otizmli oldugu disunulen gocuk farkli uzmanlar tarafindan farkh degerlendirmelere
tabi tutulmakta, bu durum ise aileyi hem duygusal anlamda hem de maddi anlamda oldukca
yipratabilmektedir. Aileler doktorlarin gocuklariyla ilgili kendilerinden 10-15 dakika igerisinde aldiklari
bilgiler dogrultusunda tani koyduklarini ve bu kisa tanilama surecinin kendilerinde guvensizlige
sebep oldugu bildiriimistir. Aileler taninin ardindan yasadiklari sok ile birlikte her ne kadar
kabullenmekte zorlansalar da farkl doktorlara gitme ihtiyaci hissetmekte ve bu ihtiyaci genellikle

daha blyuk sehirlerde giderme yolunu segmektedirler.

Profesyoneller de ailelerin bu sireci ikna edici bulmadiklarini, ilk etapta belli etmeseler de taniyi

farkh profesyonellerden “teyit” etme geregi duyduklarini belirtmislerdir.
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“Bazen bir sekilde farkli tanilar ve farkl seyler duymak adina bagka kurumlara ve farkli doktorlara
gitmek isteyebiliyorlar. Tim bunlar da tani stirecini ciddi sekilde uzatiyor. [...] Daha énce baska
saglik kuruluslarina basvurmusg olabiliyorlar ya da bize yapti§i basvurunun ardindan farkli pek ¢ok

yere daha bagvuruda bulunabiliyor.” (Cankiri)

“Aile, bu tanilama benim igin ikna edici olmadi, ben baska uzmanlara bagvurmak istiyorum dedigi
zaman, bu aile igin maddi bir kiilfet anlamina geldigi icin bu konuda bircok aile aslinda

tanimlamalarda ciddi sikintilar yagiyor.” (Erzurum)

“lik tani séylendiginde yine aile kabul etmiyor hatta ilk buradan séylense bile hayli ¢cok belli etmiyor

ama genellikle baska bir yerde teyit etme ihtiyaci duyuyorlar”. (Diyarbakir)

“...inkar dénemi oluyor, acaba hani baska bir sey var midir hani baska bir hastaliktir, otizm degildir

gibi bir seyler oluyor. Doktor doktor dolasma dénemi oluyor.” (Mardin)

“Tanidan sonra aile, emin misiniz diye farkli farkli uzman gériislerine basvuruyor yogun bir sekilde.”
(Sivas)

Aileler i¢in tani sonrasinda rutin tedaviler de ciddi bir finansal yik olusturmaktadir. Zira aileler ve
profesyoneller otizmli ¢ocuklarin tedavi sirasindaki davraniglarinin 6zel hastanelerde daha fazla
tolere edilebildigini belitmektedir. Ya da normal gelisim gdsteren bir ¢cocuk igin olduk¢a basit bir tibbi
muldahale olan dis ¢ekimi otizmli ¢ocuklar igin ciddi bir kriz olmakta ve ¢cogu zaman bu igslem igin
genel anestezi gerekmektedir. Bulunduklari sehirlerde bu tir bir tedavi sekli yoksa aileler farkli

sehirlere gitmek zorunda kalmaktadir.

“Istanbul'da 6zel muayenehaneye gidiyoruz. Bu tarz ézel muayenehaneler igin harcamalarimiz

oluyor.” (Ardi¢ Baba)

“Go6z doktoru devlet hastanesinde ¢ocugunu dogru ddiriist tut diyor béyle yaparsan getirme diyor. Bu

sefer 6zel g6z muayenesine gitmek gerekiyor. Hani biliyoruz hepimiz. Ozelde muayene daha iyidir.’
(Burdur)

“En basitinden Hastaneye gidecek hastaneye gittiginde Devlet hastanesine ¢ok fazla
gidemeyebiliyor oradaki yogunluktan dolayi ¢ocugun hareketli olmasindan dolayi. Bu ylizden 6zel

doktora gitmesi gerekiyor, bu bile ekonomik olarak bir yiik diyebiliriz.” (Isparta)

“Mesela bir dis. En basitinden bir dis muayenesi diisiinelim. Anestezi olmadan bu ¢ocuklara doktorlar
kesinlikle miidahale edemiyorlar dis doktorlari mesela. Anestezi de her an her yerde yapilmiyor.
Cogdu aile gocugunun dogru diizgtin muayene edebilmek igcin 6zel dis muayenesine gitmek gerekiyor.

Ne oldu size. Ekstra bir gider.” (Burdur)

Aileler ¢ocuklariyla ilgili yaptiklari saglik harcamalarinin kendileri igin buylk bir finansal zorluk
oldugunu belirtmislerdir. Ornegin normal gelisim gosteren bir gocuk igin “basit” sayilabilecek bir dis

cekimi icin dahi bu aileler sehir disina gitmek zorunda kalabilmektedir. Ailelerin normal gelisim
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gosteren cocuklarin ailelerine oranla gok daha agir bir mali yuk altinda olmalari onlarin iyilik halini

olumsuz yénde etkilemektedir.

“Mesela gegen ay cocugun diglerini yaptirdik 3.500 TL tuttu. Devlet hastanesinde gegen yil bes tane
dis c¢ektirdik, orada lcretsiz de yaptirdik yani anestezi yaptirdik. Ama dolgularini 6zel hastanede
yaptik. Clinkii ¢ocuk durmuyor, deviet hastanesi de ¢ok ugrasmiyor. Biz de dedik ¢ocuk eziyet

cekmesin 6zelde yaptiralim.” (Mese Anne)

“Tabi bu gocuklarin dis sorunu da var. Digerini normal bir cocuk gibi ya da normal bir vatandas gibi
agzini agip yaptirmiyorlar. Bir ¢cocuga narkoz veriyor oda tabi (iniversite hastaneleri hari¢ o da

parayla. Her konuda bu ¢ocuklara para istiyorlar o da ¢ok zorluyor.” (Kayin Anne)
Egitim ve Rehabilitasyon Siirecinde Yasanan Finansal Zorluklar

Aileler tani surecinin ardindan egitim ve rehabilitasyon slrecine baslamaktadirlar. Ancak bu sureg¢
aileler icin finansal agidan oldukc¢a zorlu olmaktadir. Zira kamu tarafindan finanse edilen bireysel
egitimin haftalik 2 saat ile siniri olmasi ve bunun oldukga yetersiz olusu aileleri 6zel olarak almalari
gereken alternatif egitimlere yonlendirmektedir. Aileler ekstra egitimleri almak istediklerini ancak

maddi olarak buna gug yetiremediklerini belirtmiglerdir.

“Haftada 2 saatle hi¢bir sekilde bir seyler basaramiyorsunuz, yol alamiyorsunuz. Hani en basiti, dil
ve konusma terapisi dersleri almak istiyorsunuz. Bu terapi, diger 6zel egitim derslerinden ¢ok daha

pahall. Bunu ek olarak kendi cebinizden almaniz gerekiyor.” (Koknar Anne)

“Ben isterim ki bu c¢ocugum 7 gin 8er saat 56 saat ders alsin. Ancak buna ne benim
maddi durumum elverir ne de glicii yetecek insanlar taniyorum. Bu dedigim rakami degil, bu
dedigim rakamin ylizde onunu verebilecek sahis tanimiyorum. Su anda rehabilitasyon olarak

haftada 2 saat, ayda 8 saat egitim aliyoruz. Ne kadar yeterli sizce?” (Ardig Baba)

“Bir kere 6zel egitimler en basta ¢ok yetersiz devletin verdigi. Sadece haftada 2 saat bireysel egitim
var, bir de grup egitimi var. Bir de ergoterapi falan aliyoruz 6zel olarak. Bir de dil terapisi aliyoruz.
Yani maliyet olarak diiglindiigliimiiz zaman fazlasiyla oluyor. Aylik 5-6 bin TL civari cebimizden

yaptigimizi séyleyebilirim devletin verdigi ek olarak.” (Mese Anne)

“Hani benim gocuga devletin verdigine ek olarak 6zel editim aldirsam mesela gunlik 3 saat
Uizerinden tutarsak aylik 8 — 10 Bin TL para gémmem lazim bu ise. Onu da Tlirkiye'de kac tane birey

kag tane aile verecek bu parayi. Cok bliylik bir soru isareti.” (Akasya Baba)

“Rehabilitasyon egitimi devletin verdigi haftada iki saat. Bu oldukga yetersiz. Aile isin igine girdiginde
bunun yeterli olmadigini gbrecek yani haftada 2 saatin. Bu da yetmeyecek, bu gocugu krese vereyim
davranis olarak, etkilesim olarak kendini geligtirsin, normal davraniglar kazansin diye bu ekstra bir

maliyet.” (Sivas)

“Akran iligkisi ve 6zel egitim gelistirecek diyor bilim. Ee biz de bunu biitiin gocuklara sunalim istiyoruz.

Ailelere hani bunlardan bahsediyoruz, onlarda seyi ¢cok hissediyorlar mesela bazi aileler 2 saatin
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yetmeyecedini bilip ama maddi giicli olmayinca oralarda ¢ok béyle kétii hissediyor, ben de koti
hissediyorum. Isin aslini isterseniz de ailelerde maddi kisimda gercekten kétii hissediyorlar, ¢iinkii
6zel egitim pahali maalesef ¢ok pahall bir hizmet. [...] Ozel editim pahali, devletin verdigi saat, 2
saat yani haftada iki karsiliyor aylik 8 saati karsiliyor atipik otizm de falan. Ki hepsinde aynisini

karsiliyor.” (Kastamonu)

Aileler haftada 2 saat olan bireysel egitimin yetersiz olusunun yaninda bu durumun sadece bireysel
egitimle de sinirli olmadigini belirtmiglerdir. Dil terapisi, ergo terapi vb. alternatif terapilerin de gerekli

oldugunu ancak buna maddi anlamda gug yetiremediklerini ifade etmiglerdir.

Cocuklari icin yaptiklari harcamalarin miktarinin oldukgca ylksek oldugunu belirten aileler bu

harcamalarin blylk bir kismini ceplerinden karsiladiklarini ifade etmiglerdir.

“Vallahi bir sey séyleyeyim mi ben benim biylik kizim 6zel (niversite okudu o dénemde, ben otizmli
ogluma &zel lniversite parasi kadar egitimine para harciyordum. [...] Ben ogluma her giin 2 saat
egitim aldirdim disiinebiliyor musunuz her giin 2 saatten ginliik 400 TL ayda siz hesaplayin. [...]
Ben gegen sene oglumu ézel bir okula kaydettirdim kaynastirma Ogrencisi olarak geg¢en sene

verdigim dcret okula 16.000 TL, gélge 6gretmene 20.000 TL. (Ladin Anne)

“Vallahi bir yil icinde ben ogluma yaklasik 50.000-60.000 TL harciyorum. Bunun sadece aylik 800
TL’si devletin karsilamig oldugu haftalik 2 saat bireysel egitim lcreti. Geri kalaninin tamamini
cebimizden édiyoruz. [...] Halbuki deviet bu ¢ocuklara belli bir yastan belli bir yasa kadar yogun bir
egitim verse, bu gocuklarin ilerideki atiyorum 30 yil, 40 yil devletin (istiine yiik olmaktan kurtulacak.”
(S6gut Anne)

Devlet tarafindan erken yasta verilecek yogun bireysel egitimin cocuklarin gelecekte kendi
yasamlarini surdurecek dizeye getirebilecedini belirten aileler bu bireylerin bir anlamda “devletin

ustiine yuk olmak”™tan da kurtulacagini ifade etmislerdir.

Asgari Ucretle gcalisan veya tek maagla geginen ailelerin otizmli bir gocugun egitim ve rehabilitasyon
harcamalarini karsilamasinin mumkun olmadigini belirten aileler bu ailelerin kesinlikle ek egitim ve

terapiler alamayacagini belirtmiglerdir.

“Asgari lcretle galisan bir baba her giin 6zel egitimciye para verebilir mi? Ben gocugum yedi
yasindayken her ay istanbul’a gétiirdiim dil ve konusma terapisti igin. O zaman yedi yasindaydi yani
kag sene alti sene énce ben her ay 2000 TL para veriyordum sadece seans (icreti o dénemde 200
TL idi. (Ladin Anne)

“Aldigin maas yetmiyor zaten onu séyleyeyim. Daha énce yapmis oldugum yatirimlar vardi, onlari
aslinda bir anlamda harcamig oluyorum. Sunu net olarak sbyleyebilirim, otizmli gcocugu olan bir aile
kesinlikle tek maas ile geginemez. Ona 6zel ders aldiramaz. Arti yerlere gébnderemez.” (Palmiye
Baba)
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“Yani bu maliyetleri cogu zaman ¢ift maas olmamiza ragmen, esimle birlikte calisiyor olmamiza

ragmen Kkargilamakta ¢ok zorlaniyoruz.” (Koknar Anne)

“...yaptigimiz harcamalar esim ve benim maasinin toplaminin yiizde 40'ina tekabdil ediyor. Yani
maaslarimizin %40’1 sadece 6zel okul taksitine gidiyor. Geriye kalanla geginmeye ¢alisiyorsunuz.”
(Koknar Anne)

Aileler yaptiklari harcamalarin sadece egitim ve rehabilitasyon hizmetleri ile sinirli olmadigini
bunlara ek olarak farkh terapiler aldiklarini ve bu tlr harcamalari da kendi ceplerinden yaptiklarini

belirtmislerdir.

“Ozel egitim dediginiz sey sadece rehabilitasyon merkezine gidip aldiginiz sey dedil. Evde de devam
ediyor. Eve O0Ozel materyaller almak zorundasiniz. Evi de bir egitim ortamina c¢evirmek

durumundasiniz. Hepsini diisiindiigliniiz zaman bayagi masrafli oluyor. (Mese Anne)

“Deviletin verdigi disinda arti dersler aldiriyoruz, yetmiyor ¢linkii. Degisik terapiler var onlar icin ekstra

ticretler veriyoruz.” (Palmiye Baba)

“Tabi bu sadece 6zel editimle de kalan bir sey dedil bu isin duyu blitiinlemesi var. Onun yanina
ergoterapi ekleyin, dil terapisini ekleyin bunun yanina, gocugun sosyallesmesini ekleyin, eee normal

cocuklarda bunlar var mi?” (Zeytin Anne)

“Rehabilitasyon egitimi devletin verdigi haftada iki saat. Bu oldukga yetersiz. Aile isin igine girdiginde
bunun yeterli olmadigini gérecek yani haftada 2 saatin. Bu da yetmeyecek, bu ¢cocugu krese vereyim
davranis olarak, etkilesim olarak kendini geligtirsin, normal davranislar kazansin diye bu ekstra bir

maliyet.” (Sivas)

“Akran iligkisi ve 6zel egitim gelistirecek diyor bilim. Ee biz de bunu bditiin gocuklara sunalim istiyoruz.
Ailelere hani bunlardan bahsediyoruz, onlarda seyi ¢cok hissediyorlar mesela bazi aileler 2 saatin
yetmeyecedini bilip ama maddi giicli olmayinca oralarda ¢ok béyle kétii hissediyor, ben de koti
hissediyorum. Isin aslini isterseniz de ailelerde maddi kisimda gergekten kétii hissediyorlar, ¢iinkii
6zel egitim pahali maalesef ¢ok pahall bir hizmet. [...] Ozel editim pahali, devletin verdigi saat, 2
saat yani haftada iki kargiliyor aylik 8 saati karsiliyor atipik otizm de falan. Ki hepsinde aynisini

karsiliyor.” (Kastamonu)

Ailelere ek olarak profesyoneller de otizmli gocuklar igin gerekli olan 6zel egitim saatlerinin oldukga
yuksek saatler olmasina ragmen kamu tarafindan finanse edilen 2 saat bireysel egitimin oldukga
yetersiz olusundan bahsetmislerdir. Ailelerin bu saatler ile hakli olarak yetinmeyip 6zel olarak
egitimler almasinin aileler icin ciddi bir maddi yuk oldugunu belirten profesyoneller bu maliyetleri

karsilayamayan aileleri gordiikge kendilerini kétu hissettiklerini ifade etmislerdir.

Ailelerin yaptiklari harcamalar sadece egitim ortamlari ile de sinirli degildir. Evlerini de bir egitim
merkezi gibi dizayn ettiklerini ve basta egitim materyalleri olmak Uzere bircok farkl materyal almak
zorunda kaldiklarini da belirtmislerdir.
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“Yani séyle sbyleyeyim en basitinden eve bir egitim materyali aliyorsunuz. Bir kutusu mesela, bir
strti para. Biz ilk egitime basladigimizda, hocanin bizden istedigi egitim materyali bundan tam 4 yil
once 1000 TL idi.” (Cinar Anne)

“Trambolin aldik iste fitness toplari aldik. Késeli koltuk takimlarini ¢ikartip yerine daha yumusak
késeli, kafasini falan garpip zarar gérmeyecek koltuk takimlari aldik. Yani ekstradan daha yumusak,

daha ergonomik yataklar aldik bunun icin.” (Disbudak Baba)

Ozel egitim ve alternatif terapilere ek olarak ¢ocuklarinin sosyallesmesi ve bedensel gelisimleri igin
de caba harcamak zorunda olduklarini belirten aileler basta sportif faaliyetler olmak lzere cesitli
faaliyetler ile ilgili harcamalarin tamamini da ceplerinden karsilamak zorunda olduklarini ifade

etmiglerdir.

“Bu cocuklar hiperaktif ¢ocuklar, enerjilerini atmalari gerekiyor. Bunun igin sportif faaliyetlere
gbndermek istiyorum ama génderemiyorum, maddi imkansizliklar buna ¢ok fazla el vermiyor.” (Kayin

Anne)

“..Ondan sonra haftada 2 giin tekvandoya gétiiriiyorum, onun (creti var. [...] Bir hoca varmig
mesela. Otizmli ¢ocuklara ders veriyormus, ylizme dersi. Yani saatlik licreti ¢ok yliksek, o ylizden
gbénderemedik. Mesela atla terapi varmig, hayvanla terapi varmig. Bunlara da géndermek istiyorum

ama fazla maddi imkdnim yok. (Glrgen Baba)

“Maddi sikintilar var. Clinkd devletin sagladigi destek maalesef bazi seylerin olmasina yetmiyor.
Ozellikle hiperaktivite ¢ok sik gériilen bir davranis. Ve bu nedenle o ¢ocugun, enerjisini atmasi
gerekiyor ki saldirgan davranislar géstermesin. Bu nedenle de spor aktivitelere ¢ok fazla

ybnlendirmeleri oluyor otizmli cocuklarin. Ama bu aileler igcin ekstra bir maliyet gerektiriyor.” (Sivas)

Ailelerin kargilamak zorunda oldugu maliyetlerden birisi de diyetlerdir. Bagta diyet ile ilgili doktorlara
ulasmak icin sehir digina ¢gikmak zorunda olmalar ve bu diyetler i¢in kullandiklari ilaglar, aileler i¢in

karsilanmasi zor maliyetler arasindadir.

“Diyetle ilgili ilaglarimiz var, hastaneye gidip geliyoruz. Her hafta Ankara'ya gidip geliyoruz. Ayda bir

kez istanbul'a gidip geliyoruz, yol maliyetleri var.” (Cinar Anne)

“Ozel diyet yapiyoruz. Diyetten dolayi ilag masraflari, gittigimiz hastane. llaglar, gidis-gelis masrafiari,

diyetler. Istanbul'da 6zel muayenehaneye gidiyoruz. Bu tarz 6zel muayenehaneler. (Sedir Baba)

Aileler bu tdr maliyetleri karsilayabilseler dahi c¢ocuklarinin gelecekleri ile ilgili yatirim

yapamadiklarindan dolayi ¢ocuklari adina gelecek kaygisi yasadiklarini da ifade etmiglerdir.

Yani tamami aylik 5000-5500 TL civarinda oluyor. Bunlar slirekli bize bliyiik bir yiik olarak geri
doénliyor ve ¢ocugumuzla ilgili gelecek kaygisi yasamimizin en blylik nedeni de bu zaten. Ona bir
yatirnm yapamiyoruz. Clinkii sadece su ani kurtarmaya calisiyoruz. Biitcemiz sadece buna yetiyor

zaten.” (Akasya Baba)
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Egitim, rehabilitasyon, tedavi ve diyetlere ek olarak ailelerin karsilamak zorunda olduklari hesap digi
maliyetler de bulunmaktadir. Fatura giderleri, normal geligsim gosteren gocuklardan farkl olarak daha

fazla kiyafet almak zorunda oluslari

“Gece sabaha kadar oturuyoruz. Bir defa elektrik maliyeti var bizim agimizdan. iste gittigi odanin
1s1gini yakar, geri séndlirmeyi unutur. Altina kagirma davranigi oluyor. Stirekli camagir yikama. Bizim
camagir makinesi giinde 3 defa. 10 kiloluk ¢gamagir makinesi almigtim bunun igin. Onun disinda
arabayla gezmeyi sever. Mesela glinliik gece ¢ikariz biz yarim saat 40 dakika falan Marag’i turlariz.”
(igde Baba)

Ebeveynlerin Uretkenlik ve Verimlilik Kaybi

Ebeveynler bakim yukl nedeniyle kimi zaman c¢alisma hayatini sonlandirmakta, kimi zaman ise
uretkenlik ve verimlerinde dustsler yasamaktadirlar. Ozellikle anneler bu siirecte calisma hayatini

sonlandirma konusunda baki ylku dolayisiyla babalardan ¢ok daha fazla etkilenmektedir.

“Is hayatimi, aninda zaten bitirdim. Yani giiniin 24 saati ben oglumla beraberdim. [...] Ben ¢ok uzun
stireden beri ¢alisan bir insandim iste nedir disarda yemek yerim eglencelere, pikniklere atiyorum
bu tarz seylere ¢ok giderdim. Ama oglum bbyle olduktan sonra bunlarin hepsine bir stire ara verdik.”
(Ladin Anne)

“Neyse *** beg yagindayken ben is yasamini bitirdim. Olmuyordu, yetemiyordum. Sadece bakiciyla

bu is yiriimiiyordu. Is yasamini bitirdim. *** ile daha yodun ilgilenmeye bagladim.” (Zeytin Anne)

“Esim Mali Musavirlik sinavlarina hazirlaniyordu. O sdregte onun sinav hazirlik siregleri ¢ok
yavasgladi. Ve o sliregte biraz hatta epeyce gecikme o yasadi. Annesinin sinaviarini falan etkiledigi
icin o bi yaklasik 10 yilina mal oldu Mali Misavirlik agisindan. 10 yilina mal oldu diyebilirim.”
(Akgcaagacg Baba)

Otizmin aile Uyeleri Gzerindeki ekonomik ve finansal etkileri anneler agisindan daha dikkate deger

dizeydedir. Clnkl vakalarin gogunda anne birincil bakim vericidir.

Babalarin c¢alisma hayatini sonlandirmasa dahi verimliliklerinin ve dretkenliklerinin azaldigi ve

zamanlarinin buyuk bir kismini otizmli gocuklarina ayirdiklari géralmastar.

“Yani mesela ben kendim 6zel sektérde oldugum igin gocuguma biraz daha zaman ayirabilmek igin
personel sayisini artirdim. [...] Esim isten ¢ikmadi ama uzunca bir siire sugluluk hissetti. Baska
cocuklara egitim verirken kendi ¢ocugumu ihmal mi ettim diye ddglindi. Bir ara &gretmenligi

birakmayi diisiindi.” (lhlamur Baba)

“Cocugumla gecirdigim vakit hayli artti, ise ybnelik yogunluklarim azaldi. Mesela ben ful ek ders

aliyordum onu azalttim. Ozel dersler verirdim onlari biraktim.” (Digbudak Baba)
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Ebeveynlerin gocuklariyla daha fazla vakit gecgirebilmek adina ¢alisma hayatindan uzaklagmasi veya
verimliliklerinde yasanan azalmalar, ailelerin maddi anlamda zorluklar yasamasina neden

olmaktadir.
TARTISMA

Arastirmada otizmli ¢ocuga sahip ailelerin otizmli ¢gocuga sahip olmaktan dolay! karsi karsiya
olduklari finansal zorluklarin neler oldugu ve bu durumun aile dinamiklerini nasil etkiledigi

incelenmistir. Aileler otizmli bir gocuga sahip olmaktan dolayi ciddi bir mali ytkle karsi karsiyadir.

Calismamiza katilan aileler oncelikle tani surecinde calkantili ve bulanik bir donem gecirdiklerini,
tani alincaya kadar yaklasik 1,5-2 yil saglik kuruluslara gidip geldiklerini belirtmislerdir. Bu durum
otizm belirtilerindeki siddet ile alakali oldugu gibi cocuklardaki gelisim evreleri ve semptomlardaki
farkhliklarla da ilgilidir. Aileler ¢ocuklariyla ilgili net seyler duymamayi ve sdrecin uzun olusunu
“bulanik”, “calkantili” ve “ne oldugunu anlamadiklari” bir dénem olarak nitelemislerdir. Ancak ailelerin
cocuklarindaki farkhliklardan stiphelenmeye basladiklari zaman ile tani alma zamanlari arasinda
gegen slre arttikga ailelerin sureg ile ilgili memnuniyet dizeyleri azalmaktadir. Ayrica aradan uzun
sure gegcmesi, erken midahale yapiimasini engelleyen bir durum oldugundan ailenin stresini arttiran
bir durum olarak gdésteriimektedir (Ailing-Moh & Magiati, 2012, s. 294). Ozellikle erken miidahalenin
ve erken yogun egitimin hayati 6neme sahip oldugu otizm gibi gelisimsel bir gerilikte sirecin

uzunlugu erken midahaleyi geciktirdigi igin aileler igin stres kaynagi haline gelmektedir.

Aileler farkindalik agsamasindan tanilama sirecine gegtiklerinde, dogru tanilamaya ulasma ve farkli
profesyonellerden farkli degerlendirmeler almayla ilgili zorluklarla kargi karsiyadir. Bu surecte aileler
kimi zaman daha iyimser sOylemler duyarken bazen de olduk¢a koétumser sdylemlere maruz
kalabilmektedirler. Bu durm ise ailelerde kafa karigikhgina yol agtigi gibi aileyi duygusal ve maddi
anlamda yormaktadir. Yapilan bir galismada ailelerin tanilama surecinde ortalama 4-5 uzmana
basvurduklari ve ortalama 3 yil zaman gegirdikleri belirtiimektedir (Keen, Couzens, Muspratt, &
Rodger, 2010). Howlin ve Moore (1997) ingiltere’de 1200 aile ile yapmis olduklar calisma
neticesinde ailelerin yaklasik yarisinin (%48) ilk 24 ay icerisinde ortalama ise 1,69 yasinda suphe
duymalarina ragmen taninin ortalama 5 yasinda kondugunu ortaya koymuslardir (Howlin & Moore,
1997, s. 142).

Otizmli gocuga sahip ailelerin kargi karsiya olduklari en 6énemli zorluklardan biri olan finansal
zorluklar, aileleri bltcelerini zorlayacak ciddi haracamalarla karsi karsiya birakmaktadir. Ebeveynler
cocuklarinin tedavi, egitim, 6zel terapiler ve diyetleri ile ilgili dogrudan maliyetlere ek olarak isten
ayrilma gibi dolayli maliyetlerle de karsi karsiyadir. Kamu tarafindan finanse edilen 6zel egitim
saatlerinin oldukga yetersiz olmasi, aileleri 6zel olaral 6zel egitimler almalarini gerektirmektedir. Bu
durum ise aileler icin oldukca yiiksek maliyetler anlamina gelmektedir. 2019 yilinda ABD, ingiltere,
Avustralya, Kanada, isveg, Hollanda, Misir ve Cin gibi iilkelerde 2000 yili ile 2018 yili Ocak ayi
arasinda otizmin ekonomik yonu ile ilgili gerceklestirilen yaklasik 50 arastirmanin degerlendirildigi

bir meta analiz ¢alismasinda, otizm ile ilgili alti tir maliyet belirlenmistir. Bunlar; (i) tibbi ve saglik
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hizmetleri ile ilgili maliyetler, (ii) tedavi maliyetleri, (i) (6zel) egitim maliyetleri, (iv) OSB’li yetiskinler
icin Uretim kaybi maliyetleri, (v) kayit digi bakim maliyetleri ve aile/bakicilar igin kaybedilen tretkenlik
ve (vi) konaklama, gegcici bakim ve isten ayrilma maliyetleridir (Rogge & Janssen, 2019, s. 2874).
Ailelerin bahse konu maliyetleri karsilayabilecek finansal gucinin bulunmayigi kendilerini yetersiz
ve caresiz hissetmelerine neden olmaktadir. Ebeveynlerin hissettigi yetersizlik duygusu onlarin
dolayisiyla otizmli cocugun iyilik halini dogrudan etkilemektedir. Bu anlamda otizmli ¢ocuklarla ilgili
etkili midahaleler ve sagdlanacak destekler hem ¢cocugun hem de ailenin iyilik halinin devami igin
oldukca 6nemlidir. Bu dogrultuda basta farkindalik slrecinin hizli bir sekilde tani asamasina
gegcisinin aglanabilmesi adina farkindalik ¢calismalarinin arttirilmasi ve ailenin dolayisiyla toplumun
otizmle ilgili biling ve farkindalik diizeyinin arttirlmasi gerekmektedir. Tani asamasinda dogru taniya
ulasma konusunda ailelerin danismanlik ve maddi acidan desteklenmeleri tanidaki gecikmeleri
dnleyecegi gibi erken miidahaleyi de hizlandiracaktir. Knapp ve arkadaslari (2009) ingiltere’de
yaptiklari ¢alismada otizmin yasam boyu sonugclari olan ve potansiyel olarak bireylerin ve ailelerin
saghgi, refahi, sosyal entegrasyonu ve yasam kalitesi Uzerinde c¢esitli etkileri buluna bir bozukluk

olarak tanimlamis, bu etkilerin gogunun ekonomik oldugunu bildirmiglerdir.

Otizmli cocuga sahip ailelerin ¢ocuklarinin bakim yiklu dolayisiyla istihdamdan ayriimalari sik
karsilagilan bir zorluktur. Calismaya katilan aileler taninin hemen ardindan veya daha sonra
cocuklari ile daha fazla ilgilenebilmek icin veya bakim ylUku dolayisiyla isi birakmak zorunda
kaldiklarini ifade etmislerdir. Anne ve babadan birinin gocugun bakimi ile ilgilenmek igin isten
ayrilmasi gerektiginde bu kisi genellikle anne olmaktadir. Bir baba ¢gocugunun gelecegi icin ¢calismayi
istedigi halde bakim verebilmek igin isi biraktigini belirtirken bir anne ¢ocugu bes yasindayken igsi
biraktigini ve cocugu ile daha yodun ilgilenmeye basladigini ifade etmistir. Calismaya katilan
profesyoneller de otizmli bir gocuga bakmak i¢in ya ebeveynlerden birinin isten ayrilmasi ya da
disaridan surekli olarak ¢ocugun yaninda olacak bir bakici ihtiyaci oldugunu belirtmiglerdir. Benzer
sekilde profesyoneller de ebeveynlerden birinin isi birakmasi gerekiyorsa bu kisinin gogunlukla anne
oldugunu ifade etmislerdir. Bir profesyonel ebeveynlerin her ikisinin de ¢alismasi halinde kres ve
bakici gibi Ucretleri kargilamaktansa birinin isi birakmasini daha mantikli buldugunu ve bu sekilde

istihdamdan ayrildiklarina deginmistir

Amerika Birlesik Devletleri'nde 2008 yilinda otizmli gocuga sahip ailelerin gocuk bakimi ile istihdam
sorunlari arasindaki iliskiyi arastiran bir galisma gergeklestiriimistir. Calisma sonucunda otizmli
cocug@a sahip ailelerin gcocuk bakim sorunlarinin istihdami etkiledigini belirtme orani diger ailelere
gore 7 kat daha fazla oldugu ortaya konmustur. Ayni calismada otizmli gocuga sahip ebeveynlerin
%39’unun gocuklarinin bakim sorunlari nedeniyle son bir yilda isten ayrildigini, ise giremedigini veya
is degistirdigi bildirilmistir (Montes & Halterman, 2008, s. 207). Otizm ve dider gelisimsel geriligi olan
cocuga sahip annelerle normal gelisim gosteren c¢ocuga sahip annelerin istihdama katilim
konusunda karsilastirildigi ve 126 annenin katilim sagladigi bir arastirmada, normal gelisim gdsteren

cocuga sahip annelerin %60-70'inin gocuk sahibi olduktan sonra ise geri dondigini ancak bu oranin
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otizmli gocuga sahip annelerde %25 seviyelerinde oldugu belirtiimistir (Curran, Sharples, White, &
Knapp, 2001, s. 529). Calismamizda da benzer sekilde annelerin tanidan hemen sonra veya belli

bir stirenin ardindan isi biraktiklarini belirtmiglerdir.

Otizmli cocu@a sahip ailelere ¢calisma yasaminda saglanan desteklerle ilgili otizmli gocuga sahip 126
ebeveyn ile gergeklestirilen bir calismada ebeveynlerin %72,2'si cocuklarinin bakim yukui dolayisiyla
Ucretli veya Ucretsiz aile izinlerin arttirilmasini, %48,9'u esnek ¢alisma dizenlemelerini ve %16,9'u
evden calisma onerilerinde bulunmuslardir (Gnanasekaran, ve digerleri, 2015, s. 3). Bu durum
cocuklarinin bakim yukli dolayisiyla istihdamdan ayriimamak igin bir yardim c¢ighg: olarak
nitelendirilebilir. Otizmli ¢ocuda sahip bircok ebeveynin calisma hayati, ¢cocugun bakim
sorumlulugundan etkilenmigtir. Ebeveynler otizmli bir cocuga sahip olmaktan dolayi ya planladiklari
isten vazgecgcmis ya da ise ddonmemistir. Bunun ¢esitli nedenleri olsa da en temelde ¢ocuklari igin
uygun c¢ocuk bakim hizmeti bulamamalari, egitim hayati basta olmak Uzere diger alanlarda
kendilerine ihtiya¢ duyan ¢ocuklarina destek olabilecekleri esnek bir ise sahip olmamalari, ¢calisma
saatleri icinde c¢esitli saglik hizmetleri ve tedaviler igin ihtiya¢ duyduklari izin taleplerinin olumsuz

karsilanmasi ve iglerinin ¢cocuklarinin talepleriyle basa ¢cikamayacak yogun olmasi sayilabilir.

Horlin ve ark. (2014) otizmin maliyeti ile ilgili yapmis olduklari arastirmada ebeveynler tarafindan
bildirilen en blylk maliyetin, azalan ¢alisma saatlerinden kaynaklanan gelir kaybi oldugu
bulgusundan bahsetmislerdir. Katilimcilar azalan ¢alisma saatleri dolayisiyla aile gelirlerinin yaklasik
%14'Gnan kaybinin genellikle otizmli bir ¢cocuga sahip olmanin sonucu oldugunu belirtmislerdir
(Horlin, Marita, Parsons, Albrecht, & Falkmer, 2014, s. 8). Calismamiza katilan bir babanin aldigi
ders sayisini azalttigini ifade etmesi, diger bir babanin is yerinde bulundugu sureyi azalttigini
belirtmesi, akademisyen bir babanin doktora surecinin uzamasi, alanyazindaki calismalarda
belirtildigi Uzere ebeveynlerin Uretkenlik ve gelir kaybi anlamina gelmektedir. Calismamizda ailelerin
uretkenlik ve gelir kayiplari niceliksel olarak dlgulmemisse de ailelerin calisma hayatlari ile ilgili

ifadelerinden Uretkenliklerini kaybettikleri anlasiimaktadir.

Otizmli gocuklarla ¢aligan bir dizi ebeveyn veya uzman, gocugun beslenmesi ile semptomatolojinin
siddeti veya sikhgi arasinda bir iligki oldugunu belirtmislerdir (Blaylock, 2009, s. 126). Beslenme,
sadece beyin fonksiyonunun degil ayni zamanda beyin biyokimyasinin korunmasinda da énemli bir
faktor olarak kabul edilmistir. Calismalar, vitamin ve mineral besin alimlarindaki degisikliklerin,
koenzimler olarak rolleri yoluyla beyin biyokimyasini etkileyebilecegini gdstermistir (Fernstorm &
Fernstorm, 2007). Giderek artan bir sekilde, temel vitaminler, mineraller, spesifik amino asitler ve
omega-3 yag asitlerini iceren glnlik besin takviyelerinin, nérotransmiter seviyelerini dlzenleme
yeteneklerinden dolayi otizmin ydnetiminde etkili olabilecedi yoninde Oneriler bulunmaktadir
(Blaylock, 2009, s. 127). Calismaya katilan ailelerin bir kismi c¢ocuklariyla ilgili 6zel diyetler
uyguladiklarini ifade etmiglerdir. Profesyoneller de otizmli ¢ocuklarin diyetleri ile ilgili ailelerin
yasadiklari zorluklardan bahsetmislerdir. Ailelerin cocuklari icin diyetisyen ve diyetlerin gerektirdigi

gidalari temin etmeyle ilgili maliyetlerinden bahsetmislerdir.
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Otizmli gocuga sahip ailelerin karsi karsiya olduklari finansal zorluklardan biri de egitim maliyetleridir.
Zira otizmli bir ¢gocuk akranlarindan farkh olarak bireysel egitimler, 6zel terapiler, ekstra spor ve
sosyal faaliyetlere katiimak durumundadir. Bunlara ek olarak 6zel okula géndermek, cesitli egitim
materyalleri almak da ailelerin karsilamasi gereken egitimle baglantili maliyetlerdir. Calismaya
katilan bazi ebeveynler 6zel egitim icin yaptiklari harcamalarla ilgili miktar da belirtmiglerdir. Ozel
egitimin oldukg¢a maliyetli oldugundan bahseden ailelerin ortak olarak dile getirdigi en temel zorluk,
kamu tarafindan finanse edilen bireysel 6zel egitim saatlerinin yetersizligi olmugtur. Aileler bu
yetersizligi 6zel olarak aldiklari egitimlerle tamamlamaya ¢alismaktadirlar. Ancak ailelerin bahsettigi
rakamlar oldukca yuksek ve karsilanmasi gu¢ miktarlardir. Asgari Ucretin 2.825 TL oldugu bir GUlkede
otizmli bir cocuga sahip ailenin saati ortalama 200 TL olan 6zel egitimleri almasi, aylik 1.500 TL gibi
Ozel egitim maliyetlerini karsilamasinin ne denli gug¢ oldugu nettir. Bu rakamlar, ailelerin sadece 6zel

egitimle ilgili ne denli buylk bir finansal zorlukla karsi karsiya oldugunun anlasiimasi adina énemlidir.

Otizmin maliyeti ile ilgili calismalarda 6n plana ¢ikan Jarbrink (2007) isvigre’de 54 otizmli gocukla
gerceklestirdigi calismada, otizmli gocuklarin egitim maliyetinin gocuk basina vyillik 26.263 Euro
oldugunu bildirmistir (Jarbrink, 2007). Verilen bu rakam ile calismamiza katilarak ¢gocuguna 6zel
olarak gunlik 3 saat 6zel egitim almasi halinde aylik 8-10 Bin TL gibi bir maliyetle karsi karsiya
kalacagini belirten babanin ifadelerinden ¢ikan ortak nokta, 6zel egitim maliyetlerinin olduk¢a yiksek
oldugu ve ailelerin bu Ucretleri karsilamakta ciddi zorluklar yasadigidir. Lavelle ve ark. (2014)
cocukluk g¢aginda otizmin maliyeti ile ilgili gergeklestirdikleri ¢alismada otizmli olan ve olmayan
cocuklarin egitim harcamalarini karsilastirmiglardir. Otizmli ¢ocuklarin %76’s1 bireysellestirilmis
egitim programi araciliiyla 6zel egitim hizmetlerinden yararlanirken, kontrol grubunda bu oranin %8
oldugu bildiriimigtir (Lavelle, ve digerleri, 2014, s. 523). Otizmli ¢gocuklarin normal gelisim gosteren
¢ocuklara oranla 6zel egitim hizmetlerinden yararlanmasinin aileler icin ekstra bir mali yik anlamina
geldigini belirten bu ¢alisma ile calismamiza katilan bir annenin “...6zel egitimin saati 200 TL olmus,
normal ¢ocuga ayda 200 TL dbkmdiiyorsun” sozleri aslinda otizmli ¢ocuklar ile normal gelisim
gosteren cocuklarin 6zel egitim maliyeti anlaminda ne kadar farkli olduklarini géstermesi adina

onemlidir.

Otizmli gocuga sahip aileler gocuklari igin 6zel egitimlere ek olarak ekstra terapiler almak
durumundadirlar. Ergoterapi, dil ve konusma terapisi bunlardan bazilaridir. Bu tur ekstra terapiler
kamu tarafindan finanse edilmeyen ve ailelerin 6zel olarak almalari gereken terapilerdir. Aileler
cocuklarinin ihtiyaclarina gore bu terapilerden biri veya birkagini alabilmektedirler. Ailelerin bu
terapilere ulasma ile ilgili de zorluklari vardir. Ornegin calismaya katilan ve bulundugu sehirde
sadece 5 dil ve konusma terapistinin bulundugunu belirten bir profesyonel, ailelerin bu terapiye
ulasmasinin zorluguna ek olarak maddi agidan terapi i¢in istene maliyeti karsilamasinin oldukca zor
oldugunu ifade etmistir. Calismaya katilan bazi aileler bu terapiler icin istanbul ve Ankara gibi

sehirlere gitmek zorunda kaldiklarini da ifade etmiglerdir.
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SONUG

Arastirmanin sonuglari, Turkiye’de otizmli cocuklar ve ailelerinin sorunlari ve gereksinimlerine cevap
verecek kapasiteye sahip mevzuat ve uygulamalarin eksikligini gézler dnliine sermektedir. Bu
anlamda otizmli bireyler ve ailelerinin yasadiklari sorunlar ve zorluklarin belirlenerek bunlarin
¢6zumdine iliskin yasal dizenlemeler ve uygulamalara ihtiya¢ duyulmaktadir. Glinimuzde otizmli
cocuklar icin kamu tarafindan finanse edilen ve rehabilitasyon merkezlerinde verilen bireysel egitimin
haftalik 2 saatle sinirli olmasi mevcut durumu gézler éniine sermektedir. Ornegin erken yasta otizm
icin hayati 6neme sahip bireysellestiriimis yogun egitimin gerekliligi ortadadir ancak buna ragmen
halihazirda haftalik 2 saatlik egitim ile sinirlandirilan ¢ocuklar ve aileler blylk bir sorunla karsi
karsiyadir. Ailelerin biytk ¢cogunlugu haftalik olarak verilen 2 saatlik bireysel egitime ek olarak ekstra
egitimler almaya finansal agidan gug¢ yetiremedigi icin 2 saat ile yetinmekte ve gerek ailelerin gerek
profesyonellerin belirttigi sekliyle “ilerleme” saglayamamaktadir. Erken yasta yodun bir egitime
ulasamayan otizmli bireyler ilerleyen yaslarda 6z yasam becerilerini dahi kazanamadiklarindan

basta aileler daha sonra toplum ve devlet Gzerinde bir “yuk” olarak algilanmaya baslanmaktadirlar.

Finansal zorluklar nedeniyle otizmli ¢cocugu igin gerekli editim ve tedavi hizmetlerine ulasamayan
aileler, neyin yapilacagini bildikleri halde bunu yapamamanin vermis oldugu caresizlik ve yetersizlik
hissi ile buylk bir psikolojik yuk altina girmektedir. Gerekli egitim ve tedavi hizmetlerine ulagamayan
otizmli bireyler yetigkinlik ddnemine geldiklerinde dahi bakim ihtiyaci icerisinde olmakta ve toplumsal
yasama katllamamaktadirlar. Bu durum ailelerin de toplumsal yasama katilamamasi ile
sonuc¢lanmaktadir. Bu dogrultuda otizmli gocuklar ve ailelerinin egitim ve tedavi hizmetlerine ulagma
ile ilgili zorluklarinin ortadan kaldiriimasina yonelik yasal dizenlemelere ve uygulamalara ihtiyag

vardir.

Otizmli gocuga sahip aileler basta tedavi ve egitim olmak Uzere gesitli finansal zorluklarla karsi
karsiyadirlar. Bu maliyetler tedavi, egitim, konaklama, bakim vb. maliyetlerdir. Bu maliyetlerin
anlasiimasina yonelik calismalar yapilmasi karsi karsiya olunan sorunun anlagiimasi adina
6nemlidir. Otizm ile ilgili maliyetler ve ailelere getirdigi mali yiklerin anlasiimasi gesitli nedenlerden
dolay1 6nem arz etmektedir. ilk olarak, maliyetlerin incelenmesi, maliyetlerin blyGkIGgu, farkh maliyet
tarleri, ilgili taraflar icin mali yukun dagilimi, politikalarin istenmeyen ve olumsuz sonuglari hakkinda
ayrintilh bir tablo sunar. Ornegin hangi maliyetlerin aileler tarafindan karsilandigi, otizm ile ilgili
maliyetlerin ne dlcide saglik sigortasi, egitim sistemi veya kamunun mali yardim programiari
tarafindan karsilandidi ile ilgili bilgiler, otizmli cocuga sahip ailelerin mali yikini ortaya ¢ikarabilir.
ikinci olarak gittikce artan sayida otizm tanisi konan birey ve ailesinin karsi karsiya oldugu mali
zorluklarin bilinmesi, kamu kaynaklarinin tahsisi ve organizasyonu hakkinda bilingli kararlar
alinmasini saglayacak politika yapicilara iyi bir bilgi sunmaktadir. Uglincli olarak sunu belirtmek
gerekir otizm ile ilgili maliyetler sadece hizmet ve saglik maliyetleri degildir. Gayri resmi bakim ve
ebeveynlerin kaybettikleri Uretkenlikleri gibi dolayli maliyetlere genel bir bakis, politikacilara destek

sistemleri araciligiyla ailelere yardim etme yollarini bulma konusunda yardimci olabilir.
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ONERILER

Otizmin aileler ve devlet agisindan ne gibi maddi ¢iktilarinin oldugunun arastiriimasi ve ailelere
sunulacak maddi desteklerin net olarak belirlenmesi gerekmektedir. Ailelerin bu yuklerle tek bagina
basa ¢ikmasini beklemek hem otizmli bireyler hem de aileler igin olumsuz sonuglar doduracaktir.
Oncelikle aileler yasadiklari maddi yetersizlikler sebebiyle cocuklari icin gerekli olan tedavi ve
hizmetlerden yararlanamadiklari i¢in ¢gocuklarinin gelisimiyle ilgili ilerleme kaydedemeyecek ve bu
durum gocuklarinin bir dmur kendilerine bagimli olarak yasamasiyla sonuglanacaktir. Ayrica aileler
cocuklanyla ilgili tedavi ve egitim anlaminda neler yapilabilecedini bilmelerine ragmen maddi agidan
bunlara glc¢ yetirememenin vermis oldugu yetersizlik ve c¢aresizlik hissi ebeveynlerin fiziksel ve
ruhsal iyilik halini olumsuz yonde etkileyecektir. Fiziksel ve ruhsal olarak saglikli olmayan
ebeveynlerin ¢ocuklarinin gelisimi ile ilgili gerekenleri yapamayacak olmasi bu durumun nihai

sonucu olarak karsimizda durmaktadir.

Tirkiye’de engelli bireylere bakim saglayan ailelere yonelik evde bakim Ucreti bulunmaktadir. Bu
Ucretin alinmasi belli oranda engel durumu ile ailelerin gelir durumuna baghdir. Hanedeki bireylerin
belli bir gelir seviyesinin Ustliinde olmasi durumunda (asgari Ucretin 2/3'4) ailelere bu Ucret
odenememektedir. Calismamizda aileler ve profesyonellerin ortak olarak dile getirdigi hususlardan
biri evde bakim {Ucretini alma kriterinin otizmli cocuklar ve ailelerine 6zel olarak esnetilmesi
gerekliligidir. Zira otizmli gocuga sahip ailelerin gocuklariyla ilgili sadece bakim degil ayni zamanda
tedavi, egitim, sosyal ve sportif faaliyetlere katilma maliyetleri bulunmaktadir. Bu dogrultuda otizmli
¢ocuga sahip ailelerin evde bakim Ucretinden yararlanma kriterinin aileler lehine genisletiimesi ve
kolaylastiriimasi gerekmektedir. Zira yataga bagdimh bir engelli ile otizm gibi egitim ve sosyal
faaliyetlere mimkuin olan en yogun sekilde yararlanmasi gereken ¢ocuklarin ihtiyacglari ayni degildir.
Bunun g6z 6ninde bulundurulmasi ve otizmli ¢ocuga sahip ailelerin evde bakim Ucretinden

yararlanmasinda gelir kriterinin daha Gst tutulmasi gerekmektedir.

Otizmli gcocuga sahip ailelerin karsi karsiya olduklari finansal zorluklarda biri de tedavi, ilag, diyet vb.
saglik harcamalaridir. Aileler belirli araliklarla yenilemek zorunda olduklari engelli raporu igin dahi
ucret 6demektedirler. Otizmli ¢ocuklar igin alinan saglik kurulu raporu Ucretini kamu tarafindan
finanse edilmesi saglanmall, aileler karsilamak zorunda olduklari diger ¢esitli maliyetlere ek olarak
bu tlr maliyetleri kargilamak zorunda birakilmamalidir. Otizmli gocuklarla ilgili uygulanan diyetler ve
ilgili profesyonellere ulagma ile ilgili de ciddi bir maliyetle karsi karsiya olan ailelerin ekonomik olarak
desteklenmesi gerekmektedir. Cogu zaman tedavi icin blyuksehirlere gelen ve bir stire konaklamak
zorunda kalan ailelerin gerek tedavi gerek seyahat gerekse konaklama maliyetlerinin kargilanmasi
adina destekler sunulmalidir. Ornegin istanbul, Ankara ve diger biyiksehirlere tedavi amaciyla
gelen otizmli cocuda sahip ailelere konaklama hizmeti ilgili sehirlerin yerel yonetimleri tarafindan
yapilmasi saglanmali veya ailelere tedavi sireci boyunca konaklama maliyetlerini karsilayabilmeleri

icin yardimlar yapiimalidir.
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5393 sayili Belediye Kanunu'’nun 14’Gnct maddesi; “Buyuksehir belediyeleri ile nGfusu 100.000’in
Uzerindeki belediyeler, kadinlar ve gocuklar icin konukevleri agmak zorundadir. Diger belediyeler de
mali durumlari ve hizmet Onceliklerini degerlendirerek kadinlar ve c¢ocuklar igin konukevleri
acabilirler.” hikmuana icermektedir. Maddede yapilacak degisiklik ile buylksehir belediyeleri ile
nidfusu 100.000’in Gzerindeki belediyelere gecici misafir, glindiz bakim, yatil bakim ve mesleki
rehabilitasyon hizmetleri de verilecek engelsiz yasam merkezleri agma zorunlulugu getirilmesi ile
ilgili bir dizenleme ailelerin yasadiklari konaklama, gindizli bakim ve yatili bakim ihtiyaclarini ciddi

oranda karsilayabilecektir.

Otizmli cocuga sahip ailelerin karsilamalari gereken hesap disi bircok maliyet bulunmaktadir.
Ailelerin ekstra terapiler, diyetler, spor ve sosyal faaliyetler, yiksek fatura tutarlari, sik kiyafet
degisikligi, ev ile ilgili degisiklik ihtiyaci vb. finansal zorluklarla basa ¢ikmasina katki saglayacak

sosyal yardim programlarinin hayata gegirilmesi gerekmektedir.

Otizmin son yillarda artan kiresel yayginligi Glkemizde de benzer sekilde kendini gdstermektedir.
Bu durum ulkeler igin ¢ozulmesi gereken bir halk sagligi sorunudur. Devletlerin bununla ilgili etkili
mudahale stratejileri belirlemesi gerekmektedir. Bu stratejilerden biri ve belki de en dnemlisi 6nleyici
hizmetlerin gelistiriimesidir. Otizmin artan yayginhiginin nedenleri ve tetikleyicileri ile ilgili kapsamh

arastirmalara ihtiya¢ duyulmaktadir.

Otizmli bireylerin istihdamdan diglanmalari, onlarin toplumsal yasama katilimlarini engellemekte ve
toplumdan izole olmalarina neden olmaktadir. Otizmli bireylere icin 6zel istihdam alanlarinin
yaratiimasi onlarin topluma katilimlarini saglama ve uretkenliklerini kaybetmeme noktasinda buyuk
bir 5nem tagimaktadir. Ozel yetenekli otizmli bireylerin gereksinimlerine ve seviyelerine uygun egitim
almalari suretiyle; toplumsal yasama katilimlarinin, Uretim ve istihdama katki saglayabilmelerinin

teminine yonelik dizenlemeler yapilmasi 6nem tasimaktadir.
ARASTIRMAYA iLiSKIN ETiK BILGILER

Arastirmanin yapilabilmesi igin Hacettepe Universitesi Etik Komisyonuna Mart 2021 tarihinde
bagvurulmus ve galisma Hacettepe Universitesi Senatosu 18.03.2021 tarih ve E-12908312-300-
00001503436 sayil yazi ile etik agidan uygun bulunmustur.

ARASTIRMACILARIN KATKI ORANI

Yazarlar ¢calismaya esit oranda katki saglamistir.

CATISMA BEYANI

Bu calismada herhangi bir potansiyel ¢ikar ¢catismasi bulunmamaktadir
KAYNAKCA

Ailing-Moh, T., & Magiati, I. (2012). Factors associated with parental stress and satisfaction during
the process of diagnosis of children with Autism Spectrum Disorders. Research in Autism
Spectrum Disorders, 293-303.

1045



Toplum ve Sosyal Hizmet Cilt 33, Say1 4, Ekim 2022; 5.1027-1048

Amendah, D., Grosse, S. D., Peacock, G., & Mandell, D. S. (2011). The economic costs of autism:
A review. D. G. Amaral, D. Geschwind, & G. Dawson iginde, Autism Spectrum Disorders (s.
1347-1360). Oxford: Oxford University Press.

Baird, G., Simonoff, E., Pickles, A., Chandler, S., Loucas, T., Meldrum, D., & Charman, T. (2006).
Prevalence of disorders of the autism spectrum in a population cohort of children in South
Thames: the Special Needs and Autism Project (SNAP). Lancet , 210-215.

Baker, S. M. (2013). Learning About Autism. Global Advances In Health And Medicine, 38-46.

Benderix, Y., Nordstrém, B., & Sivberg, B. (2006). Parents’ Experience Of Having A Child With
Autism And Learning Disabilities Living in A Group Home. A Case Study. Autism, 629-641.

Boyatzis, R. E. (1998). Transforming Qualitative Information: Thematic Analysis and Code
Development. USA: Sage Publishing.

Buescher, A., Cidav, Z., Knapp, M., & Mandall, D. S. (2014). Costs of Autism Spectrum Disorders in
the United Kingdom and the United States. JAMA Pediatrics, 721-728.

Bilgic, A., & Congodloglu, A. (2009). Otizm Spektrum Bozukluklarinda Biyolojik Temelli Tamamlayici
Ve Alternatif Tip Uygulamalari. Cocuk ve Genglik Ruh Sagligi Dergisi, 153-164.

Blaylock, R. L. (2009). A possible central mechanism in autism spectrum disorders, part 3: the role
of excitotoxin food additives and the synergistic effects of other environmental toxins.
Alternative Therapies In Health And Medicine, 122-144.

CDC. (2021, Ocak 14). Autism Spectrum Disorder. cdc.gov.tr:
https://www.cdc.gov/ncbddd/autism/data.html adresinden alindi

Coren, L. A., Najjar, D. V., Ray, G. T., Lotspeich, L., & Bernal, P. (2006). A Comparison of Health
Care Utilization and Costs of Children With and Without Autism Spectrum Disorders in a
Large Group-Model Health Plan. Pediatrics, 1203-1211.

Creswell, J. W. (1994). Research Design: Qualitative & Quantitative Approaches. Sage Publications
Inc.

Creswell, J. W. (2013). Research Design: Qualitative, Quantitative, and Mixed Methods Approaches.
New York: SAGE Publications.

Creswell, J. W. (2018). Nitel Arastirma Yoéntemleri: Bes Yaklagima Gore Nitel Arastirma ve Arastirma
Deseni. Ankara: Siyasal Kitabeuvi.

Curran, A. L., Sharples, P., White, C., & Knapp, M. (2001). Time costs of caring forchildren with
severedisabilities comparedwith caring for childrenwithout disabilities. Developmental
Medicine & Child Neurology , 529-533.

Dyches, T. T., Wilder, L. K., Sudweeks, R. R., Obiakor, F. E., & Algozzine, B. (2004). Multicultural
Issues in Autism. Journal of Autism and Developmental Disorders, 211-222.

Fernstorm, J. D., & Fernstorm, M. H. (2007). Tyrosine, phenylalanine, and catecholamine synthesis
and function in the brain. The Journal of Nutrition, 1539-1547.

Frith, U. (2008). Autism: A Very Short Introduction. Oxford: Oxford University Press.

Ganz, M. L. (2007). The Lifetime Distribution of the Incremental Societal Costs of Autism. Archives
1046



Toper ve Ozkan

of Pediatrics and Adolescent Medicine, 343-349.

Gau, S. S.-F., Chou, M.-C., Chiang, H.-L., Lee, J.-C., Wong, C.-C., Chou, W.-J., & Wu, Y.-Y. (2012).
Parental adjustment, marital relationship, and family function in families of children with
autism. Research in Autism Spectrum Disorders, 263-270.

Gnanasekaran, S., Choueiri, R., Neumeyer, A., Ajari, O., A. S., & Kuhlthau, K. (2015). Impact of
employee benefits on families with children with autism spectrum disorders. Autism, 1-7.

Gupta, V. B. (2007). Comparison of Parenting Stress in Different Developmental Disabilities. Journal
of Developmental and Physical Disabilities, 417-425.

Hartley, S. L., Barker, E. T., Seltzer, M. M., Floyd, F., Greenberg, J., Orsmond, G., & Bolt, D. (2010).
The Relative Risk and Timing of Divorce in Families of Children With an Autism Spectrum
Disorder. Journal of Family Psychology, 449-457.

Hayes, S. A., & Watson, S. L. (2013). The Impact of Parenting Stress: A Meta-analysis of Studies
Comparing the Experience of Parenting Stress in Parents of Children With and Without
Autism Spectrum Disorder. Journal of Autism and Developmental Disorders, 629-642.

Horlin, C., M. F., Parsons, R., Albrecht, M. A., & Falkmer, T. (2014). The Cost of Autism Spectrum
Disorders. Plos One, 1-11.

Howlin, P., & Moore, A. (1997). Diagnosis in autism: A survey of over 1200 patients in the UK.
Autism, 135-162.

Jarbrink, K. (2007). The economic consequences of autistic spectrum disorder among children in a
Swedish municipality. Autism, 453-463.

Kaya, O. (2016). Otizm Spektrum Bozuklugu Olan Bireylerin Degerlendiriimesi. S. Y. Ozkan, Y.
Ergenekon, A. Colak, & O. Kaya iginde, Otizm Spektrum Bozuklugu (s. 59-92). Ankara:
Grafiker Yayinlari.

Kayaoglu, H., & Gériir, O. (2008). Otistik Cocuklar Nail Ogrenir? Ankara: Epsos Yayinlari.

Keen, D., Couzens, D., Muspratt, S., & Rodger, S. (2010). The effects of a parent-focused
intervention for children with a recent diagnosis of autism spectrum disorder on parenting
stress and competence. Research in Autism Spectrum Disorders, 229-241.

Knapp, M., Romeo, R., & Beecham, J. (2009). Economic cost of autism in the UK. Autism, 317-336.

Kose, S., Ozbaran, B., & Erermig, S. (2012). Otizm Yelpaze Bozukluklarinda Néropsikolojik Profil.
Cocuk ve Genglik Ruh Sagligi Dergisi, 103-115.

Kuckartz, U., & Radiker, S. (2019). Analyzing Qualitative Data with MAXQDA. USA: Springer.

Kuhn, R., & Cahn, C. H. (2004). Eugen Bleuler's Concepts of Psychopathology. History of
Psychiatry, 361-366.

Lavelle, T. A., Weinstein, M. C., Newhouse, J. P., Munir, K., Kuhlthau, K. A., & Prosser, L. A. (2014).
Economic Burden of Childhood Autism Spectrum Disorders. Pediatrics, 520-528.

Lee, L.-C., Harrington, R. A., Louie, B. B., & Newschaffer, C. J. (2008). Children with Autism: Quality
of Life and Parental Concerns. Journal of Autism and Developmental Disorders, 1147-1160.

Leigh, J. P., & Du, J. (2015). Brief Report: Forecasting the Economic Burden of Autism in 2015 and

1047



Toplum ve Sosyal Hizmet Cilt 33, Say1 4, Ekim 2022; 5.1027-1048

2025 in the United States. Journal of Autism and Developmental Disorders, 4135-4139.

Liptak, G. S., Stuart, T., & Auinger, P. (2006). Health Care Utilization and Expenditures for Children
with Autism: Data from U.S. National Samples. Journal of Autism and Developmental
Disorders, 871-879.

Lotter, V. (1966). Epidemiology of Autistic Conditions in Young Children. Social Psychiatry, 124-137.

Marcus, L. M., Kunce, L. J., & Schopler, E. (2005). Working with Families. F. R. Volkmar, R. Paul,
A. Klin, & D. Cohen i¢inde, Handbook of Autism and Pervasive Developmental Disorders,
Assessment, Interventions, and Policy (Volume 2) (s. 1055-1085). New Jersey: John Wiley
& Sons, Inc.

McGrath, P. (2006). Psychosocial Issues in Childhood Autism Rehabilitation: A Review. The
International Journal of Psychosocial Rehabilitation, 29-36.

Midence, K., & O'Neill, M. (1999). The Experience of Parents in the Diagnosis of Autism. Autism,
273-285.

Montes, G., & Halterman, J. S. (2008). Child Care Problems and Employment Among Families With
Preschool-Aged Children With Autism in the United States. Pediatrics, 202-208.

Morse, J. M. (2016). What is Qualitative Research? Qualitative Health Research, 859-860.

Newschaffer, C. J., Croen, L. A., Daniels, J., Giarelli, E., Grether, J. K., Levy, S. E., ... C.Windham,
G. (2007). The Epidemiology of Autism Spectrum Disorders. Annual Review of Public Health,
235-258.

Ooi, K. L., Mehmood, Y. S., Khan, S. A., & Tahir. (2016). A meta-synthesis on parenting a child with
autism. Neuropsychiatric Disease and Treatment, 745-762.

Patton, M. Q. (2014). Qualitative Research & Evaluation Methods. California: Sage Publications.

Rogge, N., & Janssen, J. (2019). The Economic Costs of Autism Spectrum Disorder: A Literature
Review. Journal of Autism and Developmental Disorders, 2873-2900.

Uskun, E., & Gundogdar, D. (2010). The levels of stress, depression and anxiety of parents of disabled
children in Turkey. Disability and Rehabilitation, 1917-1927.

Wing, L., & Potter, D. (2002). The Epidemiology of Autism Spectrum Sisorders: Is The Prevalence
Rising? Developmental Disabilities Research Reviews, 151-161.

Wiseman, N. D. (2009). The first year: Autism spectrum disorders: An essential guide for the newly
diagnosed child. Pennsylvania: Da Capo Press.

Yilmaz, M., Atalar, U. (2021). Otizmli kardese sahip gocuklarin yapisal aile terapisi. insan ve Toplum
Bilimleri Aragtirmasi Dergisi, 10(1), 590-604.

Yuksel, A. (2005). Otizm Genetigi. Cerrahpasa Tip Dergisi, 35-41.

1048



