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Oz

Bir spektrum bozuklugu olarak otizmi anlamaya yonelik her gecen giin artan oranda arastirma yapilmasina ragmen
otizmli bireylerin ¢aligma hayatina iligkin yapilan aragtirmalar oldukga sinirlidir. Giiniimiizde otizmli bireyler is
bulmak ve ailelerinden bagimsiz olarak yasamak konusunda ¢esitli zorluklarla karsilagsmaktadir. Bu durum otizmli
bireyleri etkiledigi gibi ailelerini de etkilemektedir. Ancak dogru miktarda destekle, otizmli bireyler iicretli
istthdam da dahil olmak {izere yasamin tiim faaliyetlerine katilma yetenegine sahiptir. Bu fenomonolojik
calismanin amact otizmli bireylerin isttihdaminin aileleri ve kendileri {izerinde etkilerini ailelerin deneyimleri
tizerinden ortaya koyarak engelli istihdamu, otizm ve is yerinde ¢esitlilik konularinda bilgi birikim diizeyini
artirmaktir. Aileleri ile birlikte yasayan ve ayn1 zamanda ¢aligma hayatinda yer alan otizmli bireylerin ebeveynleri
ile yar1 yapilandirilmig goriigmeler gerceklestirilmistir. Toplamda on ii¢ ebeveyn ile yiiz yilize goriismeler sonucu
elde edilen veriler igerik analizi yontemiyle analiz edilmistir. Arastirmanin bulgulari, otizmli bireylerin
istihdamimin hem otizmli bireyler hem de aileleri tizerinde 6nemli faydalart oldugunu gostermektedir. Aileler
kendilerine daha fazla vakit ayirabilmekte, daha fazla sosyallesebilmekte, otizmli ¢ocuklariyla daha nitelikli
iletisim kurabilmekte, ayrica istihdam sonrasi ¢ocuklarinin gelecegine dair daha az kaygi hissetmektedir. Otizmli
bireylerin ise ailelerine olan bagimliliklar1 azalmakta, fizyolojik 6zelliklerinde iyilesmeler olmakta, hayatlari
diizene girmekte, 6zgiiven ve sosyallesme diizeylerinde artislar olmaktadir. Arastirma sonuglari istihdamin otizmli
bireyler i¢in 6nemini gostermektedir.

Anahtar Kelimeler: Aile, Ebeveyn, istihdam, Otizm.
A Phenomenological Research on Individuals with Autism and Their Families in
Working Life

Abstract

Despite the increasing number of researches to understand autism as a spectrum disorder, researches on the
working life of autistic individuals are highly limited. Today, autistic individuals face various difficulties in
finding jobs and living independently of their families. This situation affects both autistic individuals and their
families. However, with the right amount of support, autistic individuals have the ability to participate in all
activities of life, including paid employment. This phenomenological study aims to increase the level of
knowledge in the fields of disabled people, autism, and diversity in the workplace by revealing the effects of the
employment of autistic individuals on their families and themselves through the experiences of the families. Semi-
structured interviews were held with the parents of autistic individuals who live with their families and who are
also at work. The data obtained as a result of face to face interviews with thirteen parents in total were analyzed
by content analysis method. The findings of the study show that the employment of autistic individuals has
important benefits for both autistic individuals and their families. Families can devote more time to themselves,
socialize more, communicate more with their children with autism, and feel less anxious about the future of
children after employment. Autistic individuals decreased their dependence on their families, improved their
physiological characteristics, regulated their lives, and increased their self-confidence and socialization levels.
Research results show the significance of employment for individuals with autism.
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Giris

Sayilar giin gectikge artan otizmli birgok birey i¢in is bulmak ve 6zellikle liseden sonra
aileden bagimsiz olarak yasamak oldukca giiglesmektedir (Gal, Landes ve Katz, 2015; Hagner
ve Cooney, 2005; Waisman-Nitzan, Gal ve Schreuer, 2019; Walsh vd., 2014). Bu durum
ailelerin ¢ocuklariyla daha fazla ilgilenmesine, ¢ocuklarmin gelecegi hakkinda daha fazla
kaygilanmasina, daha az sosyallesmesine neden olmaktadir (Griffiths ve ark, 2016). Bununla
birlikte dogru tanm1 ve dogru miktarda destekle, otizmli bireyler genellikle ticretli istihdam da
dahil olmak iizere yasamin tiim faaliyetlerine katilma yetenegine sahiptir (Markel ve Elia,
2016). Ayrica baz1 6rgiitler yakin zamanda otizmli ¢alisanlar1 insan sermayesi olarak gérmeye
baslamiglardir (Paul, Laird ve Tune, 2016). Diger taraftan, zihinsel engelli calisanlar i¢in yasal
korumalarin gii¢clendirilmesi ve sirketlerin kurumsal sosyal sorumluluk konularina giderek
daha fazla 6nem vermesi, isverenlerin noro-davranigsal rahatsizliklar1 bulunan caliganlara
yonelik uyum programlar1 gelistirmeleri konusunda artan bir bask: hissetmesine neden
olmaktadir (Coetzer, 2016). Tiim bu gelismelere ragmen otizmli bireyler ile ilgili yapilan
caligmalarin ¢ogunda istihdam faktorleri gormezden gelinerek sadece otizmli gocuklarla
ilgilenilmektedir (Gentry ve ark., 2012; Karst ve Van Hecke, 2012; Rapp ve ark., 2018;
Romoser, 2000; Walsh ve ark., 2014). Yapilan arastirmalar genellikle ¢ocuklarda otizmi
tanimlama, tedavi ve korumaya odaklanmistir (Seitz ve Smith, 2016). Otizmli ¢ocuklara
yoOnelik yapilan bu aragtirmalarin 6nemi yadsinamaz bir gergek olarak goriinmesine ragmen bu
cocuklarin yetigskinlik doneminde yasadiklar1 ve yasayabilecekleri sorunlart anlamak konuya
daha biitiinciil bir agidan bakilmasim saglayacak ve bu kisilerin topluma kazandirilmasinda
onem arz edecektir. Ciinkli ¢cocuklarla kiyaslandiginda ¢aligma yasina gelmis otizmli birey,
toplumda daha fazla sorunla karsilasmakta ve buna bagli olarak ailesinin kaygi diizeyi daha
fazla artmaktadir (Top, 2009). Ornegin, az sayida otizmli birey formel egitimine en iist seviye
olarak tiniversiteye kadar devam edebilmekte, egitim hayatlar1 sona erdikten sonra ¢alisma
hayatina katilamamamn da etkisiyle sosyallesme olanaklarimi eve kapanarak iyice
kaybetmektedir. Bu duruma bagli olarak bir taraftan otizmli birey siirecten psikolojik ve sosyal
acidan olumsuz etkilenerek hastaligin semptomlarini yikici diizeyde hissederken ailesi de ayni
sekilde bu durumdan ekonomik, sosyal ve psikolojik olarak olumsuz yonde etkilenmektedir
(Markel ve Elia, 2016). Bu bakimdan yetigskin otizmli ¢gocugu olan ailelerin otizmden nasil
etkilendiklerini anlamaya yo6nelik daha fazla ¢alismaya ihtiya¢ duyulmaktadir (Hoogsteen ve
Woodgate, 2013; Woodgate, Ateah ve Secco, 2008). Benzer sekilde otizmli bireylerin istihdam
ve kariyer deneyimleri hakkinda da ¢ok az sey bilinmektedir (Baldwin, Costley ve Warren,
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2014; Dreaver ve ark., 2019; Griffiths ve ark, 2016; Johnson ve Joshi, 2016; Seitz ve Smith,
2016). Bu bakimdan bu fenomonolojik ¢alismanin amaci otizmli bireylerin istihdaminin
aileleri ve kendileri lizerinde nasil bir etki yarattigini ailelerin deneyim ve tecriibeleri tizerinden
ortaya koyarak engelli istihdami, otizm ve is yerinde cesitlilik konularinda bilgi birikim

diizeyini artirmaktir.

1. Kavramsal Cerceve

Bu kisimda oncelikle otizmli bir ¢ocuga sahip olmamn aileler iizerindeki etkisi ele alinmus,
daha sonra otizmli bireylerin istihdam edilebilirligi agisindan konu irdelenmistir. Bu amagla

ilgili alan yazim taranmis ve bu konuda yapilan ¢aligmalara yer verilmistir.
1.1. Otizm ve Aileler

Bir cocugun dogumunun ailesi {izerinde her zaman beklenmedik etkileri vardir, ancak
higbir etki engelli bir ¢ocugun dogumu gibi aile iizerinde sarsic1 bir etkiye sahip degildir
(Norton ve Drew, 1994). Otizmli bir ¢ocugun aileye katilmasi, ailenin sira dis1 davraniglarla
bas etmeye caligmasini, ¢ocugunun basina her an bir sey gelebilecegi korkusuyla siirekli
gozlem altinda tutmasini ve kisisel gereksinimleri ve ailenin diger fertlerinin gereksinimlerini
gidermeye calismasini gerektiren yorucu ve stresli bir gorevdir (Firat, 2016; Top, 2009). Clinkii
otizm, sosyal etkilesimde yasanan sorunlar, kisileraras1 sdzli ve sozsiiz iletisimdeki eksiklikler
ve davraniglarda sira disi hareket Oriintiileri gibi belirtiler gosteren genis bir gelisimsel
bozukluk grubunu (American Psychiatric Association, 2013; Hendricks, 2010; World Health
Organization, 2013) temsil etmektedir. Otizmli c¢ocuga sahip ebeveynler, bu nedenle
enerjilerinin ¢ogunu, genellikle yorgunluk ve tiikenmeye yol acacak sekilde otizmli

cocuklarina harcamaktadir (Hoogsteen ve Woodgate, 2013).

Otizmli ¢ocuklara ebeveynlik yapmak ¢ogu zaman zorlu ve sinir bozucu bir deneyim
olabilmektedir (Cam ve Ozkan, 2009; Hoogsteen ve Woodgate, 2013; Woodgate, Ateah ve
Secco, 2008). Ozellikle otizmli ¢ocuklarin bakimi zorlu ve bitmeyen bir siirectir. Profesyonel
bakicilarla kiyaslandiginda ebeveynler ¢ocuklarina bakarken diizenli olarak mola alma ve bu
sekilde dinlenme sansina sahip olamamaktadir. Sonug¢ olarak, ebeveynler zaman igerisinde
otizmli ¢ocuklarinin bakimu ile ilgili saglik ve sosyal sorunlar yagamaktadirlar (MacDonald ve
Callery, 2008). Ciinkii otizmli bir ¢ocuga ebeveynlik yapmak, ebeveynlerin otizmle ilgili
yogun bir bilgi ve birden fazla yeni beceri edinmelerini ve otizmli ¢ocuklarina ideal bir

o0grenme ortami saglamak i¢in yiiksek diizeyde diizenli ve sabirli olmalarim1 gerektirmektedir.
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Otizmli ¢ocuklara harcanan bu yiiksek enerji ve ¢aba, ebeveynlerin kendi ruhsal ve fiziksel
sagliklarim ihmal etmelerine yol agmaktadir (MacDonald ve Callery, 2008; Hoogsteen ve
Woodgate, 2013). Ayrica otizmli ¢cocugu olan aileler sosyal hizmet ve desteklerin yetersizligine
bagli olarak 6nemli duygusal ve ekonomik yiiklerle de karsi karsiya kalmakta (Ou ve ark.,
2015; Taylor ve Seltzer, 2011; World Health Organization, 2013) ve kendilerini yalniz
hissetmektedir (Woodgate, Ateah ve Secco, 2008).

Easter Seals (2008), otizmli olan ve olmayan iki bin bes yiiz ¢ocugun ebeveynleri
iizerinden yaptig1 aragtirmada, yasam kalitesinin otizmli ¢ocuklarin ebeveynleri i¢in otizmli
olmayan ¢ocuklarin ebeveynlerine gore ¢ok daha biiyiik bir kaygi olusturdugunu géstermistir.
Ayrica arastirma otizmli g¢ocuklarin ebeveynlerinin, kendilerinin 6liimiinden sonra
cocuklarimin yasamlarini nasil siirdiirebilecekleri konusunda ciddi kaygilar1 bulundugunu da
gostermektedir (Easter Seals, 2008). Gray (2002)’e gore ailelerin hissettigi bu kaygi diizeyini
belirleyen ana faktor ¢ocuklarin otizm seviyesidir. Cocuklarindaki otizm seviyesi artik¢a
ailelerin hissettigi bu kaygi diizeyi de artmaktadir (Gray, 2002). Ozkubat ve digerleri (2014)
ise ebeveynlerin sahip oldugu bu kayginin sadece otizmli ¢ocuklarina iliskin degil kendi
geleceklerine iliskin de oldugunu ileri siirmektedir. Daha genel ifadeyle otizmli ¢ocuga sahip
ebeveynler agisindan otizm hayati olumsuz etkileyen ve yasam kalitesini digiiren bir
rahatsizliktir (Giileg-Aslan, Cihan ve Altin, 2014). Ciinkii otizm, aile hayatinin neredeyse her
alanin etkilemektedir (Norton ve Drew, 1994).

Gray (2002)’de calismasinda belirtigi gibi anneler babalara gore otizmden daha fazla
olumsuz etkilenmektedir. Bu durum annelerin gocuk yetistirmede daha fazla rol iistlenmesi,
yabancilarin olumsuz sosyal tepkilerine daha fazla maruz kalmasi ve kariyer olanaklarinin
siirlanmasi gibi nedenlerle agiklanabilir (Gray, 2002). Bu bakimdan anneler agisindan otizmli
cocuga sahip olmak, tiim giinlerini ¢ocuklarina adayarak gegirmek ve diger annelere kiyasla
daha az dinlenme siiresine ve daha az sosyal hayatta gesitlilige sahip olmak ve ¢ocuklarinin
gelecegi hakkinda daha yiiksek kaygi diizeyine sahip olmak anlamina gelmektedir (Firat, 2016;
Toret, Ozdemir, Selimoglu ve Ozkubat, 2014).
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1.2. Otizm ve Istihdam

Otizmli bireyler icin istihdam segenekleri, desteklenen veya rekabet¢i istthdami
icermektedir. Desteklenen istihdam otizmli bireylerin kendilerine giivenini tesvik etmekte ve
biligsel performanslarim artirmaktadir (Hendricks, 2010). Desteklenen istihdam genellikle
istihdama hazirlik i¢in egitime, yeteneklere ve bireysel egilimlere gore is eslestirmesi ve
igyerinde siirekli destegi icermektedir (Nicholas ve ark., 2015). Rekabetci istihdam ise diger
calisanlarla otizmli ¢alisanlar arasinda herhangi bir destekleyici faktor ayriminin bulunmadigi
istihdam tiirtidiir. Isveren tarafindan hangi istihdam tiirii secilirse segilsin otizmli ¢alisanlarin
yetenekleri ile yaptig1 isin uyumlu olmasi gerekmektedir (Gal, Landes ve Katz, 2015; Hagner
ve Cooney, 2005; Mawhood ve Howlin,1999; Pence ve Svyantek, 2016).

Otizmli bireyler igin istihdam toplumunun bir tiyesi olmak, kaliteli bir hayat siirmek
icin oldukga onemli bir unsurdur (Griffiths ve ark, 2016). Fakat otizmli bireylerin istihdam
edilme oranlart hem Tiirkiye’de hem de diinyada oldukga diisiiktiir (Roux ve ark., 2013; Seitz
ve Smith, 2016; TUIK, 2018). Arastirma sonugclar1 da otizmli bireylerin Kariyer firsatlarimn,
genel niifusla karsilastirildiginda zayif oldugunu gostermektedir (Griffiths ve ark, 2016).
Omnegin Ulusal Otizm Toplulugu verilerine gére Ingiltere’deki otizmli bireylerin sadece %16s1
istihdam edilebilmektedir (National Autism Society, 2016). Tirkiye’de ise otizmli bireylerin
sayisina yonelik kesin bir veri bulunmamakla birlikte glincel otizm prevalansi oranlarindan ve
TUIK 2018 adrese dayali niifus sayisindan hareketle 1.387.580 otizmli bireyin oldugu, 15-39
yas aras1 543.486 calisabilir nitelikte otizmli bireyin bulundugu tahmin edilmektedir (TUIK,
2018). Otizmli bireylerin aileleri de diistiniildiigiinde otizmin Tiirkiye’de yaklasik bes milyon
kisiyi dogrudan etkiledigi sdylenebilir. Otizmli bireyler arasindaki bu diisiik istthdam, onlarin
sosyoekonomik durumunu ve yasam kalitelerini olumsuz yonde etkilemekte ve toplumsal

diizeyde verimlilik kaybina neden olmaktadir (Jacob vd., 2015).

Otizmli bireylerin istihdam oranindaki bu diisiikliigiin bircok nedeni bulunmaktadir.
Bunlardan bazilar1 otizmli bireylerin sosyal etkilesimde yasadiklar1 sorunlar, tekrarli
davraniglar1 ve egitim diizeyi gibi otizmli kisinin 6zelliklerinden kaynaklamrken bazilar1 da
otizmlilerin caligamayacagi yoniinde yoneticilerde var olan On yargilar gibi is yerlerinin
ozelliklerinden kaynaklaniyor da olabilir (Chen vd., 2015; Roux vd., 2013). Griffiths ve ark.,
(2016)’na gore otizmli bireylerin galisma ortamlarina uyum saglamada yasadiklar1 giigliikler
bu istihdam oraninin diisiik olmasinin 6nemli bir nedenidir. Bir diger neden otizmli bireylerin

isgiiciine katilimlarini etkileyen sosyal becerilerle ilgili eksikliklerinin bulunmasidir (Chen vd.,
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2015; Hendricks 2010; Pence ve Svyantek, 2016). Oregin, otizmli bireyler sosyal olaylari
anlama ve buna uygun yamt verme, is arkadaslar1 ve miisterilerle uygun iligkileri gelistirme ve
bu iliskileri siirdiirme becerileri konusunda ¢ogunlukla ciddi sikintilar yasamaktadirlar (Chiang
ve ark., 2013). Ayrica otizmli bireyler, kendilerini savunma ve miizakere becerileri ile ilgili
zorluklara da sahiptir (Quinn vd., 1992). Bu zorluklar otizmli ¢alisanlar1 isyerinde olumsuz ve
kotii niyetli davraniglara agik hale getirmekte ve haksiz is dagilimina neden olmaktadir (Pence
ve Svyantek, 2016). Ayrica, otizmli ¢alisanlarin istihdam oraninin diisiik olmasinin bir diger
nedeni ise otizmli bireylerin is bulmak i¢in sosyal baglantilarini kullanma olasiliklarinin diger

calisanlara oranla daha diisiik olmasidir (Baldwin ve ark., 2014).

Otizmli bireyler i¢in uygun calisma ortamlar1 olusturmak bu bireyleri ve ailelerini
olumlu yonde etkileyerek toplumsal verimlilik kaybini azaltabilir (Seitz ve Smith, 2016).
Wilczynski vd. (2013)’e gore otizmli bireylerin istihdamda basarili olabilmesinin yolu otizmli
calisanlara tecriibeli bir ¢alisan1 mentor olarak atamaktir. Bu sekilde otizmli kisi is ortamina
daha hizli uyum saglayabilir ve is performansini olumlu yonde artirabilir (Wilczynski vd.,
2013). Seitz ve Smith (2016) ise yapmus olduklari caligmada yoneticilerin ve orgiitlerin otizmli
calisanlara uyum saglayabilmesi i¢in otizmli calisanlarina anlayis gostermesi, esneklik
tanimasi, motivasyonu artirmasi, dogrudan iletisim kurmasi ve silirekli destek olmasi

gerektigini belirtmektedir (Seitz ve Smith, 2016).

Bazi yoneticiler, otizm konusunda yeterli bilgiye sahip olmadiklari i¢in otizmli
bireylerin istihdami hususunda 6n yargili davranmakta ve endise duymakla birlikte otizmli
bireylerle ¢alisan yoneticiler, otizmli ¢alisanlarin 6rgiitlere 6nemli faydalar sagladiklarim ifade
etmektedir (Paul, Laird ve Tune, 2016). Otizmli bireyler, diiriistliik, tutarlilik, ise kars1 diistik
devamsizlik, detaylara dikkat, is yeri entrikalarina kars1 ilgisizlik, dogru gorsel algi, uzun
donemli hafiza ve tekrarlayan is ve harcketlere kars1 yiiksek tolerans gosterme vb. 6nemli
niteliklere sahiptir (Gentry vd., 2012; Hagner ve Cooney, 2005; Hendricks, 2010; Scott ve
digerleri, 2019; Walsh, vd. 2014). Ayrica otizmli ¢alisanlarin detaylara karsi dikkatleri ve
yogun odaklart belirli konularda bir uzman olarak hizmet etmelerine ve daha fazla is ¢iktilart

iretmelerini saglayabilmektedir (Hagner ve Cooney, 2005; Hendricks, 2010; Parr ve Hunter,

2014; Smith vd., 1995).

Otizmli bireylerin orgiitsel ortamda basarili bir sekilde ¢alisabilecegine yonelik ¢esitli
arastirma sonuglar1 olmasina ragmen (bkz. Capo, 2001; Hagner ve Cooney, 2005; Hendricks,

2010), bu istihdamin otizmli bireyleri ve ailelerini nasil etkiledigine iliskin yeterli diizeyde
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bilgi birikimin olusmadigi goriilmektedir. Dolayisiyla bu fenomonolojik calisma otizmli
cocugu olan ailelerin otizmle ilgili nasil bir deneyim yasadiklarini ve otizmli ¢ocuklarinin
istihdami sonrasi kendileri ve ¢ocuklarindaki degisiklikleri ailelerin otizm konusundaki
deneyim ve tecriibeleri lizerinden ortaya koymay1 amaclamaktadir. Arastirmanin cevap aradigi

temel sorular asagida bulunmaktadir:
1. Otizmli ¢gocugu istthdam edilen aileler bu durumdan nasil etkilemektedir?
2. Istihdam edilmek otizmlileri sosyal agidan nasil etkilemektedir?

3. Otizmli ¢ocuga sahip olmak aileleri nasil etkilemektedir?

2. Yontem

Bu arastirmada ¢aligma grubunu olusturan otizmli ¢ocuga sahip ailelerin kendilerinin
ve otizmli ¢ocuklarinin istihdamdan nasil etkilendiklerine yonelik deneyimlerini ayrintili ve
derinlemesine inceleyebilmek igin nitel arastirma yontemlerinden fenomonoloji deseni
kullanilmistir. Bu sekilde ailelerin bakis acisiyla istthdamin otizmli bireyler acisindan ne ifade
ettigi de ortaya koyulabilecektir. Fenomonoloji c¢alismalari, bir kavram ya da olgunun
bireylerin yasam tecriibelerindeki anlamini tanimlamaya c¢alismaktadir. Fenomonoloji
aragtirmacilar1 arastirmaya katilan bireylerin hepsinde ortak olan deneyimleri betimlemeye
odaklanmaktadir. Bu bakimdan arastirmacilar, arastirdigi olgu olan otizm konusunda tecriibeli
ve deneyimi olan kisilerden verilerini toplamis ve tiim bu kisilerin arastirilan olguya iligkin
deneyimlerinin 6zlinden yola ¢ikarak kapsayici bir tanimlama/tasvir gelistirmistir. Yapilan bu
tanimlama, bireylerin bu olguyla ilgili ne yasadiklar1 ve nasil yasadiklarinin detaylarindan
olugmaktadir (Creswell, 2007). Bir diger deyisle arastirmada, otizm konusunda ailelerin sahip

oldugu gergek deneyimler kelimeler ve anlamlara doniistiiriilmiistiir (Van Manen, 1990).

2.1. Katihmcilar ve Veri Toplama

Fenomenolojik arastirmalarda tek mesru bilgi kaynagi gercegi dogrudan yasayan
kisilerdir (Baker, Wuest ve Todd, 1992). Bu kapsamda arastirmanin g¢alisma grubunun
se¢iminde amagh 6rneklem yontemlerinden kartopu 6rnekleme ve 6lgiit 6rnekleme yontemleri
bir arada kullanilmistir. Olgiit 5rnekleme yontemi ile belirlenen dlgiitleri saglayan katilimcilara
ulagilmaya calisilmistir (Yildinnm ve Simsek, 2016). Katilimcr olarak segilebilmek igin
belirlenen Glgiitler, otizmli bir cocugun ebeveyni olma ve ¢ocuklarinin en az alt1 aydir ¢alisiyor
olmasidir. Bu dlgiitlerin belirlenme sebebi ise ailelerin otizmle ilgili yeterli deneyime sahip

oldugu ve en az alt1 aylik ¢alisma siiresi igerisinde istihdamin otizmli ¢ocuklar ve aileleri
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tizerindeki etkilerini gozlemleyebilecegi inancidir. Kartopu drnekleme yontemi ile bu 6lgiitleri
saglayan katilimcilarin belirlenebilmesi i¢in ulusal ve bolgesel otizm vakif ve derneklerinden
destek alinmistir. Ayrica her goriisiilen kisiye ¢evresinde tamidigi benzer olgiitleri saglayan
kigilerin olup olmadig1 sorulmustur. Bu kapsamda otizmli ¢ocugu olan ve g¢ocuklarinin
endiistriyel ortamda en az alt1 aydir istihdam edilen Adana’dan iki aile ile, Bursa’dan dort aile
ile, Istanbul’dan iki aile olmak iizere toplam sekiz aileden on ii¢ kisi ile yar1 yapilandirilmis
goriismeler gerceklestirilmistir. Calismada yer alan her ¢alisan goriismeye zengin bir deneyim
kazandirmustir ve her gériismeci “bilgi zengini” olarak degerlendirilmistir (Patton, 2014). Her
aile sirasiyla Al, A2, A3, A4... A8 seklinde isimlendirilerek gergek kimlikleri gizlenmistir
(Bkz. Tablo 1).

Tablo 1. Katilimeilari Ozellikleri ve Gériisme Siiresi

Goriisiilen Ebeveyn Egitim Durumu Meslegi Goriisme siiresi
(dakika)
Al Anne ve Baba Tlkokul(A) Anne: Ev Hanim 38 (A)
Tikokul(B) Baba: Uretim Sefi 27(B)
A2 Anne ve Baba Lisans (A) Eczac1 (A) 35 (A)
Lisans (B) Eczaci (B) 25 (B)
A3 Anne Tkokul Ev Hanimu 46 (A)
Ad Anne Lisans Bankaci 35 (A)
A5 Anne ve Baba Tlkokul(A) Anne: Ev Hanimm A (12)
Ilkokul(B) Baba: Isci B (25)
A6 Anne ve Baba Lisans (A) Anne: Avukat A (35)
Lisans (B) Baba: Doktor B (22)
A7 Anne Lisans (A) Muhasebe Uzmani A (32)
A8 Anne ve Baba flkokul (A) Anne: Ev Hanimm A (17)
flkokul (B) Baba: Is¢i B (12)

Aragtirmanin verileri goriisme teknigi ile toplanmistir. A2, A4 ve A7 ailelerinden
sadece anneler ile Al, A3, A5, A6 ve A8 ailelerinden ise hem anne hem de baba ile yari
yapilandirilmis goriismeler gerceklesmistir. Ayrica goriismeler sirasinda veri kaybini 6nlemek
amaciyla ses kayit cihazi kullanilmistir. Goriisme formundaki sorular, literatiir okunarak

olusturulmus ardindan biri aragtirma yontemleri konusunda digeri otizm konusunda uzman
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kisilerin goriiglerine sunulmustur. Uzmanlarin uyarilart sonrasinda gerekli diizenlemeler
yapilip goriisme formu son haline getirilmistir. Bu haliyle goriisme formunun calisma
amaglarina ne derece uygun oldugunu anlayabilmek i¢in pilot goriismeler yapilmigtir. Pilot
goriismelerde elde edilen veriler analiz asamasinda degerlendirme disinda tutulmustur.
Goriismelerde ebeveynlerden otizmli bir ¢ocuga ebeveynlik etmenin kendileri i¢in nasil bir
deneyim oldugunu ve cocuklarinin istthdamiyla bu deneyimlerinin nasil degistigini

aciklamalari istenmistir. Tablo 2 goriismelerde sorulan sorulari gostermektedir.

Tablo 2. Goriismelerde Katilimcilara Sorulan Sorular

Numara Sorulan Soru

1. Cocugunuzun ise baslayacagini duydugunuzda ilk tepkiniz ne oldu?

2. Ise baslamadan 6nce ¢cocugunuzun galisabilecegini diisiiniiyor muydunuz?

3. Ailede otizmli bir tiyenin olmasinin zorluklari nelerdir? Otizmli gocugunuzun ¢aligmasi
bu zorluklarla miicadelenizi nasil etkiledi?

4, Otizmli ¢ocugunuzun Ttcretli olarak c¢alismaya baslamasi hayatimzda ne gibi
degisiklikler yaratt1? Bu deneyimi nasil tanimlarsiniz?

5. Otizmli ¢ocugunuz calismaya bagladiktan sonra kendisinde ne gibi degisiklikler
goriiyorsunuz?

6. Otizmli ¢ocugunuzun ¢aligsmaya baslamasi ¢ocugunuza olan bakis aginizi nasil etkidi?

7. Otizmli ¢ocugunuzun caligmaya baglamasi ¢ocugunuzla aranizdaki iletisimi nasil
etkiledi?

8. Otizmli ¢ocugunuzun g¢aligmaya baslamasi ¢ocugunuzun toplumla olan iligkilerini nasil
etkiledi?

Gortsmeler gizlilik, 6zel hayata saygi, aldatmama/yaniltmama ve verilere sadik kalma
gibi ana etik ilkelere baglh kalinarak yiiriitiilmiistiir (Cannella ve Lincoln, 2007; Glesne, 2016).
Gergeklestirilen on ii¢ goriisme 9 Ocak 2020 ile 8 Mart 2020 tarihleri arasinda tarihleri arasinda
toplam ¢ yiiz altmis bir dakika siirmiistiir. Her bir goriisme ortalama yirmi sekiz dakika
stirmiistiir. Katilimcilardan gelen yanitlar benzerlik gdstermeye bagsladigi i¢in daha fazla
goriisgme yapilmamistir (Balci, 2016; Marshall, 1996). Gorlismeler bittikten sonra analiz
sonucu ortaya ¢ikan bulgular katilimcilara telefon yoluyla ulasilarak katilimcr teyidi
saglanmigtir. Arastirma silireci boyunca uzman kisilerden yorum ve elestiriler alinmis,
calismanin giivenilirligini artirmak ic¢in yapilan diizenlemelerde bu elestiriler géz oniinde
bulundurulmustur (Creswell ve Miller, 2000; Krefting, 1991; Seale, 1999). Arastirma
verilerinin analizi kisminda analizin kodlama asamasi iki yazar tarafindan ayri ayri

gerceklestirilmis ve kodlamadaki tutarlilik (Weber, 1990) saglanmaistir.
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2.2. Verilerin Analizi

Nitel icerik analizinde birbirine benzer verilerin bir araya getirilerek kodlanmasi, sistematik bir
sekilde simiflandirilarak Oriintiilerin ve temalarin ortaya ¢ikarilmast ve bu sekilde metin
verilerinin igeriginin yorumlanmasi esastir (Hsieh ve Shannan, 2005). Veri analiz siireci
dongilisel ve esnek oldugu igin arastirmacilar tarafindan gerekli durumlarda bir Onceki
asamalara doniilmiistiir. Nitel icerik analizinin ilk agamasinda ses kayitlar1 desifre edilerek
seksen sayfa ses dokiimii bilgisayara aktarilmistir. Ardindan bu veriler karsilastirmali sekilde
okunarak aragtirma amaci ile ilgili olmayan veriler analiz siirecinin disinda tutulmustur. Veri
azaltmasi sonrasi elde kalan veriler Nvivo 12 Plus yazilim yardimiyla defalarca okunarak
kodlar olusturulmaya baslanmistir. Birbiriyle anlam iligkisi bulunan kodlar bir araya getirilerek
kategoriler olusturulmustur. Bu kategoriler arasindaki anlam iliskisine gore temalar ortaya
cikarilmistir. Ardindan temalar, kategoriler ve kodlar arasindaki Oriintiiler belirtilerek elde

edilen bulgular agiklanmig ve yorumlanmistir (Creswell, 2007; Elo ve Kyngds, 2008).
3. Bulgular

Gegeklestirilen nitel igerik analizi sonucunda elde edilen bulgular a) otizmli ¢ocuklara sahip
olmanin aileler {lizerinde yarattigi zorluklar, b) istihdaminin otizmli bireyler ve aileleri
tizerindeki rolii olmak tizere iki ana temayi ortaya ¢ikarmistir. Sekil 1 bu iki temay1 ve bu

temayla iligkili kategoriler ve alt kategorileri gostermektedir.
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3.1. Otizmli Cocuklara Sahip Olmanin Aileler Uzerinde Yaratg Zorluklar

Elde edilen bulgular ebeveynlerin otizmli ¢ocuklara sahip olmasinin bes temel alanda aile

tizerinde zorluk yarattigim gostermektedir. Bu zorluklar asagidaki sekildedir.

a. Hastaligi kabullenmede ailelerin yasadiklar: zorluklar

Cocuklarinin otizmli oldugunu 6grenen ailelerde

ilk gosterilen tepkinin hastaligi

kabullenmeme oldugu (A2, A3, A5 ve A8) goriilmiistiir. Bu inkar siirecinin ailelerde hastaliga

yonelik tedavi i¢in harekete gegmekte belirli bir siirenin gegmesine neden oldugu belirtilebilir.

Bu durumu A2 ve A3 asagidaki sekilde ifade etmekteler.
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“..En zoru kabullenme asamasiydi. Niye ben diye diistiniiyorsunuz, isyan
ediyorsunuz. Siz de ¢ok geng oluyorsun ¢ocuk da ¢ok kii¢iik oluyor. O siireci atlatmak
birkag seneyi buluyor. Ondan sonra neler yapabileceginize odaklaniyorsunuz ¢ocuk
icin en iyi olant yapmaya ¢alistyorsunuz.” (A2, Anne)

“..ilk otizmli oldugunu ogrendigim zaman kabul etmedim daha dogrusu
kabullenemedim bile. Sonra yavag yavas yavas yavas artik dedim ki yani bu béyle bir
sey ve bizim bagimiza geldi bunu kabul etmemiz gerekiyor. ” (43, Anne)

Hastaligi kabullenme siirecini atlatabilen ailelerde travma sonrasi bitylimenin gergeklestigi
goriilmektedir. Bu kapsamda ailelerin otizmle miicadele etme, otizm konusunda toplumsal
farkindaligi artirmak i¢in otizm dernekleri kurma veya bu derneklere liye olma (A3 ve
AD), otizmle ilgili egitimler alma, seminerlere katilma (A1, A6 ve A7) gibi aktif yontemler

benimsedikleri goriilmektedir.
b. Ailede anneye asurt yiik binmesi

Arastirma bulgularimiz, otizmli ¢ocugun bakimi ve yetistirilmesinde otizmli ¢ocuklarin
annelerinin babalarina gére daha fazla sorumluluk aldigi bu durumunda aile igerisinde anneler
iizerinde ¢esitli olumsuz yansimalart oldugunu gostermektedir. Otizmli ¢ocuk ile annesi
arasindaki bu bagimlilik iligkisi annenin sosyal cevreden bekledigi anlayis ve destegi
goremedigi (Al, A3, A4 ve A8) i¢in sosyal hayattan kopmasina (A1, A4 ve A5), ¢cocuguyla
agir1 ilgilenmek zorunda kalmasina (A3 ve A7) ve psikolojik olarak yipranmasina (A1) neden
olmaktadir. Ozellikle ¢alismayan kadinlarin otizmden nasil etkilendigini A1 asagidaki sekilde
ifade etmektedir.

“...otizmli, ailede en fazla kadinlar: anneleri zorda birakiyor. Babalar yine bir sekilde

giin icerisinde disarida falan ama kadinlar bu yiikiin altinda daha fazla eziliyor.

Cevrelerinden kopuyorlar. Insanlarin sizi anlamamasi, sizin derdinizi tam olarak sey

yapmiyorlar, farkinda degiller. Kadinda tabi bu arada eve kapanmak zorunda
kalyor, ¢cocugunu alip bir yere rahatlikla gidemiyor.” (A1, Baba)

Otizmli ¢ocuga sahip annelerin bu yiiklerini hafifletmek, otizmli ile annesi arasindaki
bagimlilig1 azaltmak, ailelerin kendine zaman ayirmasini saglayacak imkanlar gelistirilmesi
saglamak Onemlidir. Aksi takdirde aile i¢i siddetli gecimsizlikler, ailenin dagilmasi,
bosanmalar ve tilkenmislik sendromu sonucu intihar eden anneler ile karsilasilmasi olasidir.

Bu durumu A7 asagidaki sekilde ifade etmektedir.
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“...bircok annelerimiz intihar seviyesine gelip intihar ettiler. Iste boyle
kabullenmemezlik bir de tabii ki bazi babalarin kabullenmemesi, agwr gelmesi
bosanmalar, hep bu tiir seyler ailelere agir geldigi icin parcalanmis aileler olustu.”

(A7, Anne)

c. Ailelerin otizmli ¢ocuklarin egitiminde yasadiklar: zorluklar

Otizmli ¢ocugu olan ailelerin ¢ocuklarinin egitimi konusunda ¢esitli zorluklar yasadiklar
gorilmektedir. Bu zorluklarin basinda 6zel egitim 6gretmenlerinin sayisinin ¢ocuklarinin
egitim aldiklar1 yillarda oldukga sinirli olmus olmasi gelmektedir. Okullarda 6zel egitim
Ogretmenlerinin olmamasi ve diger 6gretmenlerin otizmi yeterince bilinmemesinden kaynakl
olarak A4 yasadiklar1 zorluklari asagidaki sekilde ifade etmektedir.

“Ilkokuldan itibaren cogu Ogretmenine oOnce otizmi anlattuk, ogrettik sonra
cocugumuzu egitmelerini istedik. Hep biz onlara anlattik hep boyle oldu hayatimiz.”
(A4, Anne)

Ailelerin ¢ocuklarinin egitimi ile ilgili tecriibe ettigi bir diger zorluk ise 6zel rehabilitasyon

okullarinda ¢ocuklariyla yeterince ilgilenilmedigi seklindedir. A6 bu durumu asagidaki sekilde
ifade etmektedir.

“...bir rehabilitasyon ogretmeni ¢ocugumla ilgilenmek istediginde oniine bir kitap
veya defter birakip kendisi yan tarafa c¢ekiliyordu. Oysa ben bunu istemiyordum.
Cocugum o zaman daha yeni yeni konusmaya basladigi i¢in hi¢ olmazsa onunla
konusabilme terapileri yapilabilseydi belki simdi daha ac¢ik ciimleler kurup
konusabilme yetenegi daha fazla olabilirdi. Ciinkii kizim okuma yazmayi 2,5 yasinda
ogrendi.” (46, Anne)

Otizmli ¢cocuklarin egitim hayatiyla ilgili bir diger zorluk ise egitim alma firsatlarinin belirli
bir egitim seviyeden sonra (genellikle lise egitimi) bitmek zorunda kalmasidir. Bu durumda
belirli alanlarda 6zel yetenegi bulunan otizmli ¢cocuklarin bu yeteneklerinin korelmesine, eve
kapanmalarina (A2 ve AGB), sosyallesememelerine, istihdam olanaklarinin smirli kalmasina ve
ailelerine bagimli bir hayat siirmek zorunda kalmalarina neden olmaktadir. A3 otizmli
¢ocugunun miizige olan yetenegine ragmen otizmli oldugu i¢in bu alanda egitim alamadigin
asagidaki sekilde ifade etmektedir.

“Biz kizimi devlet konservatuarina yazdirmak istedik. Raporu var diye almadilar ...

Kizim ¢ok agir bir otizmli ¢ocuk degil. Universiteyi de bitirebilirdi miizik alaninda

okumus olsaydi. Biz basvurduk hayw dediler, raporu var, otizmli, olmaz. Sen bunu o

zaman bir kenara itiyorsun...bu cocuklar nasil bir basariya sahip olacaklar. Iste evde
ondan sonra kapali kalryorlar.” (A3, Anne)
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d. Otizmli ¢ocuklarin yetiskin hale gelmesiyle ailelerin daha fazla sorunlarla

karsilasmasi

Otizmli ¢ocuklar biiyiidiikkge aileleri g¢ocuklarina iliskin olarak daha fazla sorunlarla
karsilagsmaktadir (A1, A3 ve A5). Bu sorunlarin en bilyiigii otizmli kisilerin egitim hayatinin
sona ermesiyle cocugun eve kapanmasi sonrasinda ortaya ¢ikmaktadir. Bu eve kapanma
otizmli bireylerin giderek i¢ine kapanmasina (A1 ve A8) neden olurken ayni zamanda tekrarli
hareketlerini ve 6fke krizlerinin sikligim artirmaktadir. Al ve A5 yetiskin otizmli bireylerin
cocukluguna kiyasla bakiminin zorlastigin1 asagidaki sekilde ifade etmektedir.

“Cocuklar hadi kiigiik yasta o donemi bir sekilde atlatiyorsun ama yetiskin bir birey
olduklart zaman ¢ok daha zor oluyor her sey” (AL, Baba)

“...eve kapandigi zaman c¢ocuklarm takintilari daha da kotiiye gidiyor artiyor,
hir¢inliklart ofke nobetleri fazlalasiyor.” (A5, Anne)

Cocukluklarina kiyasla otizmli yetigkin bireylerin bakimlarimn zorlastigini ve ihtiyaglarinin
artigin1 A7 ise asagidaki sekilde ifade etmektedir.
“...kiictik yastaki o evrelerini zaten aileler katlaniyor ama biiyiidiikten sonra ¢cok agwr

oluyor her sey. Bunlarin giyim, kusam, beslenmeleri daha farkli boyutlar: oluyor,
istekleri daha fazla biiyiiyor, hareketleri daha farkli oluyor.” (A7, Anne)

e. Ailelerin ¢ocuklarinin gelecegi ile ilgili kaygilar tasimasi

Otizmli ebeveynlerin en biiylik kaygilarindan birisi otizmli ¢ocugun aileye asir1 bagiml
olmasindan dolay1 kendilerinin 6liimiinden sonra ¢ocuklarinin kendi yasamlarinin nasil idame
ettirebileceklerini bilememelerinden (Al, A2, A3, A5, A7 ve A8) kaynaklanmaktadir.
Cocuklarin gelecegine iligkin kaygilarin1 A1 ve A8 asagidaki sekilde ifade etmekteler.

“...herkesin en biiyiik korkusu benden_ sonra bu cocuk ne olacak, kime emanet edecek.
Kardes bile olsa bir yere kadar tasir. Insanlarin en biiyiik korkusu o yani.”” (A1, Baba)

“...her aksam yattigim zaman digtiniirdiim. Acaba ilerde ne olacak halen
etkileniyorum mesela [aglyor]. Bugiin belki biz variz ama yarin ne olacak diye...¢cok
zor bir gey.” (A8, Anne)

3.2. Istihdamin Otizmli Bireyler ve Aileleri Uzerindeki Rolii
Otizmli ¢ocuga sahip aileler yukarida deginildigi gibi gesitli zorluklarla karsilasmaktadir. Elde

edilen arastirma bulgular1 otizmli bireylerin istihdam edilmesinin bu zorluklar
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hafifletebilecegini gostermektedir. Bu bulgulara ragmen otizmli ¢ocugu olan ailelerin
cocuklarinin orgiitsel bir ortamda ¢alisabilecegine yonelik oldukga diisiik bir inang¢ ve tutuma
sahip oldugu gorilmistiir (A1, A2, A3, A4, A5, A6, A7 ve A8). Otizmli gocuklar istihdam
edildikten sonra A3 ve A6 otizmli ¢ocuklarimin istihdam edilmesine olan saskinlik ve

mutluluklarini asagidaki sekilde ifade etmektedirler.

“...hi¢bir sekilde aklimin ucundan dahi gegmezdi oyle bir sey. Bu bizim icin Allah'in
bir litfu diyorum.” (43, Anne)

“...ya ashinda hi¢ aklimiza getirmiyorduk birazda hayal gibiydi yani.” (46, Anne)

Gergeklestirilen yar1 yapilandirilmig goriismelerin analizi sonucunda otizmli bireylerin
istihdam edilmesinin hem aileleri hem de kendileri tizerinde onemli faydalar1 oldugu

goriilmektedir.

3.2.1. Otizmli bireylerin istihdaminin aileleri iizerindeki faydalar
Otizmli bireylerin istthdaminin ailelere bes temel alanda faydasi bulunmaktadir. Bunlar;
a. Istihdam sonras: ebeveynlerin kendine daha fazla vakit ayirabilmesi

Otizmli bireylerin ¢alistig1 saatler igerisinde ailelerin kendilerine ayiracak vakit bulabildigi
(AL, A2, A6 ve A7) ve bu sekilde rahatlayabildigi goriilmistiir. Al ve A2 bu durumu asagidaki
sekilde ifade etmektedir.

“Ben simdi evdeyim, siirekli okullardaydim hatta beni taniyanlar, komsular bile
diyorlar ¢ok biiyiik miicadele verdin simdi biraz dinlen hakkindr falan.” (A1, Anne)

“...kart koca c¢alstigimiz i¢cin giin i¢indeki ¢calisma tempomuz da en azindan
cocugumuzun sorumlulugu ve bakimuyla ilgili seyleri kendi isimize odaklanarak kendi
lehimize kullanabiliyoruz. O bizim igin ¢ok biiyiik bir avantaj oldu yani.” (42, Anne)

b. Daha fazla sosyallesme ve ¢evreden motive edici sozler duyma
Otizmli ¢ocuklarinin is hayatina dahil olmasiyla ebeveynleri, ¢ocuklarinin is yerinde
calistigr siire icerisinde kendilerine daha fazla vakit ayirmaya baslamistir. Bu siirelerde
aile iyelerinin daha fazla sosyallesme olanagi buldugu, bu sosyallesme siirecinde
cocuklarinin orgiitsel bir ortamda ¢alistigini sdylediklerinde sosyal ¢evrelerinden takdir ve
motive edici sozler duyduklari ve bu nedenle olduk¢a mutlu ve gururlu olduklar

katilimcilarin bazilar1 (A1, A2, A5 ve A8) tarafindan ifade edilmistir.
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C. Istihdam sonrasi ailenin otizmli cocuklariyla daha nitelikli iletisim kurabilmesi

Otizmli bireyin is yerinde karsilagtigi olaylar1 ailesine anlatmasi, aile ile otizmli birey
arasindaki sohbet konularinin artmasina neden olmustur. Bu durumda aile iiyeleriyle otizmli
birey arasindaki iletisimi artmistir (A2, A6 ve A7). A2 otizmli ¢ocugunun istihdami sonrasi
kendisiyle artan iletisimini asagidaki sekilde ifade etmektedir.

“Tekrarlayici  sohbetler oluyordu burada birazcik daha azaldi...Oglum ile

diyalogumuz daha ¢ok artti. Ciinkii o burada geg¢irdigi giinle ilgili bilgi veriyor sohbet
konularumiz artti.” (A2, Baba)

d. Otizmli ¢ocuklarimin istihdamiyla ailenin ¢ocuklarmin geleceklerine iliskin

kaygilarin azalmas: ve kendilerini daha mutlu hissetmesi

Otizmli bireyin tekrarli davraniglarinin is yerinde aldiklari 6zel egitimler sayesinde azaltilmasi
ailelerin hayat standartlarini yiikseltmis ve ailenin otizmli bireydeki gelismeler karsisinda
mutlu olmasini saglamistir (A3, A4 ve A6). A3 ve A6, otizmli ¢ocuklarinin istihdami sonrasi
hissettigi mutlulugu asagidaki sekilde ifade etmektedir.
“Ben hala daha béyle riiyada gibiyim. Birisi dokunacak ve ben uyanacakmisim gibi
geliyor. O kadar ¢cok mutluyum, acayip huzurluyum. Ciinkii kizimin ben asla bugiine

kadar bir saat dahi olsa emanet etmis degilim ama bunu basardik. O da basardi. Ben
de basardim.” (43, Anne)

“...gidip gelecek diizenli bir yeri oldugu icin mutluyuz tabi ki... Universiteye baslasa
bu kadar sevinirdik herhdlde.” (46, Anne)

Otizmli gocuklarin istihdami ailelerinin ¢ocuklarinin gelecegine iliskin sahip oldugu kaygi
diizeylerini de azaltmistir (A1, A2, A3, A5 ve A8). A7 otizmli cocugunun istthdamindan sonra
otizmli ¢ocuklarinin gelecegine yonelik kaygilarinin azaldigini asagidaki sekilde ifade

etmektedir.

“...ben istihdamin onun gelecegi icin ¢ok iyi oldugunu diistiniiyorum.” (A7, Anne)

e. Otizmli bireylerin aile biit¢esine ekonomik katkr yapmast,

Ayrica otizmli bireyler istihdam edilerek ev biitcesine katki saglamakta (Al, A4, A5 ve A8) ve
bu sekilde ailenin devlet yardimlarina daha az bagimli hale gelmesini saglamaktadir. Ornegin
Al otizmli ¢ocugunun ise baslamasiyla birlikte ev biitcesine yaptigi katkiy1 asagidaki sekilde

ifade etmektedir.

“...kendisi icin ¢ok giizel bir sey arti eve katkist da olmaya basladi.” (A1, Baba)
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3.2.2. Istihdam edilmenin otizmli kisiler iizerindeki faydalar:

Otizmli bireylerin orgiitsel ortamda ¢aligmasi, ailelerine olan bagimliliklarim azaltmakta (A1,
A3, A5 ve A8), takintili hareketler (Al, A2, A3, A4, A5, A6 ve A8) ve konusma becerileri
(Al, A2 ve A5) gibi fizyolojik ozelliklerinde iyilesmeler saglamaktadir. Ayrica istihdam
edilmeyle birlikte otizmli bireylerin sosyal giivenceye kavustugu (A2 ve A7), hayatlarinin
diizene girdigi (A2, A3 ve Ab6), evde kapali kalmaktan kurtulup sosyallesme diizeylerinin artig1
(AL, A2 ve A6) ve tiim bu kazammlarin otizmli bireylerin 6zgiivenini artirdigi (Al, A3, A4,
A5 ve A7) ve onlart mutlu ettigi (Al, A3, A4, A5 ve A8) goriilmiistiir. Bir biitiin olarak
degerlendirildiginde otizmli bireylerin istthdaminin kendileri tizerindeki olumlu etkileri bes

temel alanda incelenebilir.
a. Ailelerine olan bagimliliklarinin azalmast,

Otizmli gocuklar orgiitsel ortamda galismaya baslayan aileler, cocuklarimin daha 6zgiir hareket
edebildigini ve kendilerine olan bagimliliklarinin azaldigini belirtmektedir. Aileye olan
bagimliligin azalmasi otizmli bireylerin anneye olan bagimliligini da azaltmistir (A1, A3, A5
ve A8). Otizmli ¢ocuklarinin istihdam edildikten sonra kendilerine olan bagimliliklarinin
azalmaya basladigin1 Al ve A5 asagidaki sekilde ifade etmektedir.
“...su anda bizim gibi ailelerin en biiyiik sevinci ¢ocuklarmmin bagimsiz olarak bir
seyler yapabilmesi. Yani bu yasa kadar ¢ocugum tek basina kalmamisti. Buraya

geldiginden beri simdi bagimsiz olarak, bir normal insan gibi ise gelip gidebilmesi
bile bizim i¢in biiyiik bir sey yani.” (A1, Anne)

“Cocugumdan ayrt yasamay: ogrendim ¢iinkii biz hep ikimiz yapisik ikizler gibiydik.
Her yerde onunlaydim, evde onunla, disarida onunla. Ne bileyim nereye gidersek
gidelim hep birlikteyiz. Ama su an kendi bagina bir seyler yapabiliyor.” (A5, Anne)

b. Fizyolojik ozelliklerde iyilesme,

Otizmli bireylerin evde kapali bir sekilde kalmasi takintili hareketlerini artirmaktadir. Ancak
istihdam edilmeleriyle birlikte evde kapali kalmis olmanin yaratmis oldugu takintili
hareketlerin azalmaya basladig1 goriilmiistiir (Al, A2, A3, A4, A5, A6 ve A8). A8 otizmli
cocugunun ¢aligmaya baglamasiyla birlikte takintili davraniglarinin azaldigini asagidaki sekilde

ifade etmektedir.
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“...eve kapandigi zaman cocuklarn takintilart daha da kotiiye gidiyor artiyor,
hwr¢mliklart ofke né’betler;: fazlalasyor. Calismaya basladigi icin bu konuda rahatiz,
vani takintilart azalyyor. Uzerindeki stresi atiyor yani.” (48, Anne)

Ayrica desteklenen istihdam modeliyle is koglar1 nezaretinde ¢alisan otizmli bireylerde takintili

hareketlerinde azalma da saglanmistir. Bu durumu A6 asagidaki sekilde ifade etmektedir.
“...diizeltilmesi gereken davramslarla ilgili yaptiklar: listeyi bizimle paylastiklarinda
evet dedik bunlar kendi kendine tekrarlar ...Dir siirii seyleri vardi. Bunlari teker teker

isaretleyerek hepsini belli bir seviyeye indirdiler. Bu da tabii bizim hayat kalitemizi
ciddi bir sekilde artirmis oldu.” (A6, Baba)

Otizmli bireylerin istihdaminin kendileri tizerinde bir diger ©nemli fizyolojik etkisi,
otizmlilerin konugma yeteneginde meydana gelen olumlu degisiklikleridir (A1, A2 ve A5). A5
cocugunun istthdam sonrasi konusma yeteneginde meydana gelen olumlu degisiklikleri
asagidaki sekilde ifade etmektedir.

“...konusma kelimelerinin uzamasm sagladi tek tek ciimleler halinde konusurken

simdi kelimeleri birlestirdi ve giizel konusma yetenegine sahip olmak iizere ... yani
her seyiyle degisti cocugum.” (45, Anne)

C. Istihdamla birlikte gelen sosyal giivence Ve hayatlarinin diizene girmesi

Otizmli bireylerin istihdam edilerek sosyal giivence kapsamina dahil olmasi kendilerine 6nemli
bir fayda sagladigi ve bu sekilde ailelerinin ¢ocuklarinin gelecegine iliskin kaygilarini
azaltmada onemli bir unsur oldugu sdylenebilir (A2 ve A7). A7 istihdamin otizmli ¢ocuguna
saglayacagi erken emeklilik firsati ile ilgili diisiincesini asagidaki sekilde ifade etmektedir.
“...resmi olarak da sigortali olarak ¢alistyor. Dolayistyla oziirlii raporundan dolay:

da belli bir emeklilikle ilgili avantajlart var; daha kisa siirede emekli olma sansi
olacak.” (A7, Anne)

Otizmli bireylerin caligmaya baslamasi ayni zamanda hayatlarinin diizene girmesine,
kendilerini sorumluluk altinda hissetmelerine yol agmustir (A2, A3 ve A6). Ayrica otizmli
bireylerin ¢aligma hayatina girmesi uyku saatlerinin de diizene girmesine yol agmustir. Otizmli
bireyler, is yerine gitmek i¢in erken kalkmakta, is yerinde calisip yorulmakta ve eve
geldiklerinde ise makul bir saate uyumaya yonelmektedir (A2 ve A6). A3 otizmli cocugunun
orgiitsel ortamda calismaya baslamasiyla birlikte kendisinde degisen bazi davranislari

asagidaki sekilde ifade etmektedir.
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“Simdi mesela ¢ocugum bir sorumluluk altina girdigini hissediyor. Aksam erken
yatryor yatmadan énce diyor ki erken yatmalyyim sabah ise gidecegim. Sabah mesela
saat bes bugukta kalkiyor ki boyle bir seyi onceden yaptiramazdik. Uyumayr ¢ok
severdi, en ge¢c uyanma saati 1 ile 1.30 arasindaydi ama simdi...uyaniyor, kalkiyor,
kahvaltisint aceleyle yiyip, iistiinii basini giyiyor ve kosa kosa servise yetismeye
calistyor.” (A3, Anne)

d. Sosyallesme diizeyinde artis

Otizmli bireyler istihdam edildikten sonra is ortaminda sosyallesme olanaklarina kavusmustur.
Is ortamindaki calisanlarla olumlu bir sosyallesme siireci gegirmislerdir (Al, A2 ve AB).

Omegin A2 otizmli ¢ocugunun sosyallesme diizeyinin artigimi asagidaki sekilde ifade

etmektedir.

“Burayt ziyaret ettigimizde goriiyorum. Hemen hemen hepsi ile arkadas olmusg
vaziyette hepsini ismen biliyor. Onlarda ¢ocuguma ¢ok iyi davraniyorlar ve onlarda
hani onunla hep sakalasvyorlar, konusuyorlar. Dolayisiyla burada gegirdigi saatlerde
bir kere hayata katilmis oluyor...mesela servis grubu sabah altida c¢orbacida
bulusmak igin davet ediyorlar c¢orbacrya gidiliyor. Efendim Bursaspor maglar
stadyuma daver ediliyor oraya gidilivor. Disarida yemege falan bu fabrikanin

organizasyonlarinin haricinde. Bir dost arkadas grubu olmus oluyor aralarina.” (A2,
Baba)

e. Ozgiivenlerinde ve mutluluk diizeylerinde artis

Otizmli bireylerin istihdam sonrasi hayatlarinin diizene girdigi, sosyallesme diizeylerinin artig1
goriilmiistiir. Tim bu etkenler otizmli bireylerin 6zgilivenlerini ve mutluluk diizeylerini
artirmuistir (Al, A3, A4, A5, A7 ve A8). A3 ve A8 otizmli ¢ocuklarinin ise basladiktan sonra
yasadiklart mutlulugu asagidaki sekilde ifade etmektedir.

“...cok mutlu, ¢ok istekli, kendine giiveni geldi. Ben bir seyler yapiyorum, ben bir ise

yaryorum gibi bir giiveni geldi... daha mutlu, daha huzurlu. Kendine giiveni daha
fazla.” (A3, Anne).

“...mutlu yani onu seziyoruz kendisi mutlu, daha ¢ok istekli bir sekilde gelip gidiyor.”
(A8, Anne)
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4. Tartisma, Sonu¢ Ve Oneriler

Bu fenomonolojik ¢alismanin amaci otizmli ¢ocugu olan ailelerin nasil bir deneyim
yasadiklarini ve otizmli ¢ocuklarinin istihdami sonrasi kendileri ve ¢ocuklarindaki
degisiklikleri ailelerin deneyimleri iizerinden ortaya koymaktir. Elde edilen bulgular
neticesinde, otizmli bireylerin istihdam edilmesinin hem kendileri hem de aileleri iizerinde
cesitli faydalar1 oldugu goriilmiistiir. Bu faydalarin anlasilabilmesi igin oncelikle otizmli bir
cocuga sahip olmanin aileler acgisindan nasil bir deneyim oldugu ortaya koyulmaya
calisgtlmigtir. Bu kapsamda ilk olarak ailelerin ¢ocuklarinin otizmi kabullenmede zorluk
yasadiklar1 (bkz. Karst ve Van Hecke, 2012; Top, 2009), aile igerisinde gocugun bakimi ile
ilgili anneye asir1 yik bindigi (bkz. Gray, 2002), otizmli ¢ocuklarin egitiminde zorluklar
yasandigi (bkz. Altun ve Kasim, 2019), otizmli ¢ocuklar biiyiidiik¢e ailelerinin daha fazla
zorlandig1 ve ailelerin ¢ocuklarinin gelecegi hakkinda kaygi diizeylerinin yiiksek oldugu (bkz.

Gray, 2002) goriilmiistiir.

Ailelerin ¢ocuklarinin otizmli oldugunu kabullenememesinin boganma oranlar ve aile
ici gecimsizligi artirdigi yoniindeki arastirma bulgular1 Karst ve Van Hecke (2012)’nin
diisiinceleriyle tutarl gériinmektedir. Ote yandan otizmli gocuklara sahip bazi ebeveynlerin bu
durumdan 6tiirii birbirine duygusal olarak daha yakinlastigi da goriilmektedir (Freedman, Kalb,
Zablotsky ve Stuart, 2012). Bu durum ailelerin sahip oldugu ekonomik gii¢, eslerin birbirine
duydugu sevgi ve saygi ve sahip olduklar kisilik 6zellikleri ile g¢ocuklarindaki otizm

seviyesindeki farkliliklar ile agiklanabilir.

Arastirma bulgularina paralel olarak Top (2009) yaptigi ¢alismada, otizmli gocugu olan
ailelerin ¢ocuklarina otizm tanis1 konulmasini kabullenmekte zorluk yasadiklarini, otizmli
cocuklarinin uygunsuz davraniglarina karst sosyal ¢evrelerinden anlayis goremedikleri i¢in
kendilerini sosyal yasamdan soyutladiklarini belirtmektedir (Top, 2009). Gray (1993; 1997)’de
benzer sekilde bircok otizmli ¢ocuga sahip ebeveynin, kendilerini ve ailelerini sosyal
temaslardan izole ederek, ¢ocuklarinin sosyal ortamdaki davramslarinin tuhaf bulunmasini
onlemeye calistigim ve bu nedenle kendini eve kapattiklarim belirtmektedir (Gray, 1993,
1997). Woodgate, Ateah ve Secco (2008) ise ailelerin kendine uyguladigi bu tecridin toplumsal
olarak otizm konusundaki anlayissizliktan ve bilgisizlikten kaynaklandigini dile getirmektedir.

Otizmli ¢ocuklara sahip ailelerin yasam deneyimleri fenomenolojik bir yaklagimla
arastiran Hoogsteen ve Woodgate (2013) ailelerin ¢ocuklarinin ihtiyaglarina yogun sekilde
odaklandiklar1 sonucuna ulagmistir (Hoogsteen ve Woodgate, 2013). Bu sonug, arastirma
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bulgularimizdan olan otizmli ¢ocukla aileleri arasindaki bagimliliga isaret etmektedir. Cam ve
Ozkan (2009) da benzer sekilde otizmli gocuklarin otizmi hafif diizeyde bile olsa ebeveynlerine
bagimli olduklarinmi belirtmektedir. Dolayisiyla arastirmamizda ulastigimiz otizmli ¢ocuklarin

ebeveynlerine asir1 bagimli oldugu yoniindeki sonuglarla bu diistinceler tutarlilik halindedir.

Otizmli ¢ocuklar biiyiidiik¢e ailelerinin daha fazla zorlandig1 ve gelecege yonelik kaygi
tagidiklar1 yoniindeki arastirma bulgular1 Gray (2002)’nin zaman gegtikge cocuklarinin
gelecegi hakkinda ailelerinin daha fazla kaygi duymaya basladig1 yoniindeki diisiinceleriyle
paraleldir. Bu durum cocuklarin iyilesebilecegine yonelik ailenin sahip oldugu inanglarin
zamanla azalmasi, otizmli gocugun aileye getirdigi psikolojik yipranma, ¢cocuklarinin gelecekte
nasil hayatlarin1 idame ettirebileceklerine yonelik ailelerin artan kaygilari ve c¢ocuklarin

bakiminin giderek zorlagmasi ve ihtiyaglarinin artmasi ile agiklanabilir.

Annelerin babalara oranla otizmden daha ¢ok etkilendigi ve daha fazla sorumluluk
aldig1 yoniindeki aragtirma bulgularin ise, katilimer se¢ciminde annelere babalara kiyasla daha
fazla agirlik veren gesitli arastirmalar (Cam ve Ozkan, 2009; Dogan vd., 2016; Hoogsteen ve
Woodgate, 2013; Meral ve Cavkaytar, 2014) dikkate alindiginda literatiirde bir karsiligi oldugu
diisiniilmektedir. Annelerin babalara gore otizmli ¢ocugundan daha olumsuz etkilendigine
yonelik daha agik bir sonu¢ Firat (2016)’1n ¢alismasinda karsimiza ¢ikmaktadir. Firat (2016)
yapmis oldugu calismada otizmli ¢ocuklarin annelerinin babalarina kiyasla daha fazla
depresyon ve kaygi yasadiklarint bu durumun da Tiirk toplumunun gelenekleri igerisinde
annenin aldig1 sorumlulugun daha fazla olmasi nedeniyle ortaya c¢ikmis olabilecegini
belirtmektedir. Avsaroglu (2012)’da zihinsel engelli olan ¢ocuklarin ebeveynleri {izerinde
yapmis oldugu ¢alismada annelerin sosyal ortamlarda yasadiklar1 durumluk kaygi diizeyi ve

stirekli kaygi diizeylerinin babalara gore yiiksek oldugunu belirtmektedir.

Bu calismanin literatiire yaptig1 en 6nemli katki ise, ailelerinin otizmli g¢ocuklar ile
yasadiklar1 sikintilarin ¢ocuklarinin istihdamiyla azalabilecek olmasidir. Otizmli bireylerin
istthdamu ile aileler kendilerine daha fazla vakit ayirabilmekte, daha fazla sosyallesebilmekte,
otizmli ¢ocuklariyla daha nitelikli iletisim kurabilmektedir. Ayrica ebeveynlerin ¢ocuklarimin
isttihdami sonrasi onlarin gelecegine iliskin sahip olduklari kaygilar1 da onemli Slgiide

azalmakta ve kendilerini mutlu hissetmektedirler.

Arastirmanin literatiire katki saglayacak bir diger 6nemli sonucu, otizmli bireylerin
istthdaminin kendileri iizerinde de ¢esitli faydalarinin olmasidir. Otizmli bireylerin istihdamu,

bu bireylerin ailelerine olan bagimliliklarini azaltmakta ve fizyolojik 6zelliklerinde iyilesmeler
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saglamaktadir. Ayrica istihdam ile otizmli bireyler sosyal giivence sistemine dahil olmakta,
hayatlar1 diizene girmekte ve sosyallesme diizeylerinin artis yasanmaktadir. Tiim bu olumlu
gelismeler sonucunda otizmli bireylerin 6zgiivenlerinde ve mutluluk diizeylerinde artis oldugu

goriilmektedir.

Bunlara ilaveten, otizmli bir ¢ocuga sahip olmak aile ekonomisine ciddi bir yiik
olusturabilirken otizmli bireylerin istthdami bazi ailelere ekonomik agidan olumlu katkilar da
saglamaktadir. Otizmli ¢ocuga sahip olmak ebeveynlerden birisinin otizmli ¢ocukla siirekli
ilgilenmesini gerektirdigi i¢in is yasamlarim olumsuz yonde etkileyip ailede gelirin azalmasina
yol agmaktadir (Top, 2009). Ozellikle annelerin otizmli ¢ocuguyla olan asir1 bagimlilig:
kendilerini is hayatindan ve kariyer olanaklarindan koparmistir. Gray (2002) yapmis oldugu
boylamsal ¢aligmada otizmli ¢ocugu olan ailelerde annelerin babalara oranla daha az kariyer
olanagina sahip oldugunu ortaya koymustur. Benzer sekilde Baker ve Drapela (2010)’da
otizmli ¢ocuga sahip annelerin babalara kiyasla kariyer olanaklarinin daha kisith oldugunu
belirtmektedir. Garey (1999)’e gore de ABD’deki erkeklerin aksine, kadinlarin “hem c¢alisan
hem de anne” olmay1 segemedikleri, kadmnlar i¢in bu durumun sifir toplamli bir oyun oldugunu
(Garey, 1999) belirtmektedir. Bir diger degisle, otizmli g¢ocugu olan ailelerde &zellikle
annelerde kariyer olanaklarinin simirlt olmasi yirmi birinei yiizyilin en 6nemli sosyallesme alani
olan igyerlerinden (Garey, 1999) bu bireyleri koparmaktadir. Ancak otizmli ¢ocuklarinin
isttihdam edilmesiyle birlikte ¢ocuklarina harcadiklart zamamnin (Hoogsteen ve Woodgate,
2013) en azindan ¢ocuklarinin ¢alistigi zamanlarda kendilerine vakit ayirarak, sosyalleserek
gecirebilmekte ve bir siireligine de olsa rahatlama (MacDonald ve Callery, 2008)

saglamaktadirlar.

Ebeveynler i¢in 6ncelikli bir endise, kendilerinin 6liimiinden sonra otizmli gocuklarinin
yasamini nasil idame ettirebilecekleridir. Bir diger ifadeyle otizmli ¢ocuklarinin bagimsiz
olarak nasil yasayabilecekleri ve eger miimkiinse nasil istihdam edilebilecekleridir (Griffiths
ve ark, 2016). Arastirma sonuglar1 agik bir sekilde gostermektedir ki otizmli bireylere istihdam
konusunda yeterli destekler saglandiginda calisabilecekler, ailelerine olan bagimliliklar:
azalacak ve topluma bir birey olarak kazandirilabileceklerdir. Ayrica otizmlilerin istihdami
ailelerin kendilerine daha fazla vakit aywrabilmesini, daha fazla sosyallesebilmesini,
cocuklarinin gelecegi hakkinda daha az kaygilanmalarina, ekonomik olarak rahatlamalarma ve

otizmli ¢ocuklartyla daha nitelikli iletisim kurabilmesine yardimci olmaktadir.

Tiim bu ¢aligma sonucunda ebeveynlere, egitimcilere ve isverenlere asagidaki

Onerilerde bulunulabilir.
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Ebeveynler ¢ocuklarina konulan otizm teshisini kabullenmek igin profesyonel
destek almalidir. Bu sekilde ebeveynler agisindan kabullenme siireci
olabildigince kisa tutulup otizmle miicadele etmeye bir an dnce baslanilabilir.
Woodgate, Ateah ve Secco (2008)’in belirttigi gibi ebeveynlerin daha fazla
sosyallesebilmeleri icin otizm konusunda toplumsal biling ve farkindalik
artirilmalidir.

Otizmli g¢ocuga sahip annelerin yiiklerini hafifletmek, otizmli ile annesi
arasindaki bagimlilig1 azaltmak, ailelerin kendine zaman ayirmasini saglayacak
imkanlarin gelistirilmesini saglamak 6nemlidir. Bunun igin Otizmli ¢ocugun
bakimiyla ilgili olarak babalarin da en az anneler kadar otizmli ¢ocuklariyla
ilgilenerek anneleri rahatlatmalar1 gerekmektedir. Bunun igin aileleri
bilgilendirme ve bilinglendirme ¢alismalar1 yapilmalidir. Bu baglamda
egitmenlerin ailelerle iletisim konusunda da deneyimli olmasi 6nemli olacaktir.
Otizmli bireylerin almakta olduklari egitimin niteligini artirmak onlarin daha
kolay is hayatina girmelerine yardimci olacaktir. Bu nedenle 6zel rehabilitasyon
okullarinda otizmli ¢ocuklarla ne diizeyde ilgilenildigi ve bu cocuklarin
gelisimini gosteren raporlarin tutulmasi ve bu kurumlarin yetkililer tarafindan
siki bir sekilde denetlenmesi gerekmektedir. Ayrica otizmli ¢ocuklarin egitimini
saglayan Ozel egitim 6gretmenlerinin sayisimin artiritlmasi da gerekmektedir.
Ciinkii okullarda 6zel egitim dgretmenlerinin olmamasi ve diger 6gretmenlerin
otizm konusunda yeterince bilgi sahibi olmamasi otizmlilerin egitiminde ¢esitli
sorunlara neden olmaktadir.

Belirli alanlarda o6zel yetenegi bulunan otizmli g¢ocuklarin yeteneklerinin
korelmemesi i¢in yeteneklerinin kiigiik yastan itibaren kesfedilebilecegi sekilde
egitim sisteminin diizenlenmesi gerekmektedir.

Otizmli ¢gocuga sahip ebeveynlerin 6zellikle de annelerin cocuguyla olan agirt
bagimliliklari onlar1 ig ve kariyer hayatindan uzaklastirmaktadir. Dolayistyla bu
kisilere 6zel daha esnek ¢alisma kosullarinin olusturulmasi gerekmektedir.
Otizmli bireylerin istthdaminda destekli istihdam modeli uygulanarak
otizmlilerin yasam becerilerinin artirilmasi ailelerin ¢ocuklarinin gelecegine
yonelik kaygilarini  azaltacaktir. Ayrica oOrgiitlerde otizmli ¢alisanlarin
istthdamina yardimci olabilecek orgiit ici siireclerin iyilestirilmesi de istthdami

kolaylastiracaktir.
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Her ¢alismada oldugu gibi bu calismada da birtakim sinirhliklar séz konusudur. ilk
olarak, nitel arastirmanin dogasindan kaynaklandigi iizere arastirma sonuglarini genelleme
ihtiyact yoktur. Bunlar sadece benzer baglamlara aktarilabilir (Marshall, 1996). Dolayisiyla
elde edilen sonuglar yalmzca bu sekiz ailenin tecriibeleri ile sinirhidir. Bir diger sinirlilik,
calismanin kesitsel olarak tasarlanmasi nedeniyle zaman igerisinde aile Ttyelerinin
deneyimlerindeki farklilasmay1 géremememizdir. Konuya ilgi duyan arastirmacilar ileride
yapacak olduklari ¢aligmalarda otizmli bireylerin kardeslerini de Ornekleme dahil ederek
otizmin aileler iizerindeki etkilerini daha kapsamli gérmemizi saglayabilir. Arastirma sonuglar
1s181inda konunun toplumsal faydalart diistiniildiigiinde, engelli istihdami, otizm ve is yerinde
farkliliklarin yonetimi konularina ilgi duyan arastirmacilarin bu alana daha fazla yonelmesi

gerektigi sOylenebilir.
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