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Bu arastirma Otizm Spektrum Bozuklugu/Yaygin Gelisimsel Bozukluk (OSB/YGB) tamisi alan ¢ocuklarin
ailelerinin karsilagmis olduklari ekonomik yiiklerin belirlenmesi amaciyla yapilmistir. Arastirma nitel analiz
yontemlerinden dokiiman analizi yardimiyla, betimsel yontem kullamilarak gerceklestirilmistir. Arastirmanin
verileri Izmir ili Bornova Ilicesi Bes Duyu Bir Ses Ozel Egitim ve Rehabilitasyon Merkezinden 01.01.2022-
31.01.2022 tarihleri arasinda ¢oktan se¢meli ve agik uglu sorulardan olusan soru formu araciligiyla toplanmustir.
Aragtirmada 26 aile soru formunu yanitlamistir. Arastirma sonucunda ailelerin en énemli ekonomik yiikiiniin
egitim oldugu, bunu doktor ve psikolog harcamalarinin izledigi belirlenmigtir. Ailelerin 6nemli bir kismi OSB/YGB
nedeniyle ekonomik destek almadiklarini belirtmislerdir. Bu nedenle ailelere kamunun ulusal ve uluslararasi
sozlesmeler cergevesinde destek saglamast 6nemlidir.

Anahtar Kelimeler: Otizm spektrum bozuklugu, yaygin gelisimsel bozukluk, Aile ekonomik ytikii, Saglk ekonomisi.
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ECONOMIC BURDEN OF FAMILIES IN AUTISM SPECTRUM
DISORDER/PERVASIVE DEVELOPMENTAL DISORDER
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ABSTRACT

This study was conducted to determine the economic burdens faced by the families of children diagnosed with
Autism Spectrum Disorder/Pervasive Developmental Disorder (ASD/PDD). The research was carried out using
the descriptive method, with the help of document analysis, one of the qualitative analysis methods. The data of
the study were collected from the Bes Duyu Bir Ses Ozel Egitim ve Rehabilitasyon Merkezi in Bornova, Izmir,
between 01.01.2022 and 31.01.2022, through a questionnaire consisting of multiple choice and open-ended
questions. In the study, 26 families answered the questionnaire. As a result of the research, it was determined that
the most important economic burden of the families was education, followed by the expenditures of doctors and
psychologists. A significant part of the families stated that they did not receive economic support due to ASD/PDD.
For this reason, it is important that the public support families within the framework of national and international
agreements.

Keywords: Autism spectrum disorders, Pervasive developmental disorder, Family economic burden, Health
economic.
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I. GIRIS

Otizm Spektrum Bozuklugu (OSB)/Yaygin Gelisimsel Bozukluk (YGB) dogumla birlikte ortaya
cikan, hayatin tiim asamalarinda siiren, cogunlukla baskalarina bagimli bir yasama neden olan, nérolojik
sistem kaynakli bir saglik sorunudur. Siklikla ¢ocuklar 2-3 yaslarina geldiklerinde fark edilebilmekte
(Susuz ve Giigiz, 2020), ancak cesitli bilgi eksiklikleri nedeniyle tanilamada ergenlik, hatta yetigkinlik
donemine kadar varan gecikmeler olabilmektedir (TRT, 2014; Khan vd., 2020). Norolojik sistem
kaynakl1 rahatsizliklar insanlarin diisiinme, 6grenme ve sorun ¢ézme siireglerinde sorunlar olusturarak,
insanlarin sosyal iligkileri, iletisimleri ve etkilesimlerinde birgok olumsuzluk ortaya ¢ikarabilmektedir
(Otizm Vakfi, 2021; Otizm Dernekleri Federasyonu (ODFED), 2021; Buescher vd., 2014). Olusan bu
olumsuz durumlar dogumdan itibaren OSB/YGB tanili kisilerin yasamini siirekli etkiledigi gibi,
ailelerini de etkilemektedir. Biiyiik bir umut ve hayalle diinyaya gelen ¢ocuklar1 ve ailelerini dmiir boyu
etkileyecek olan bir tan1 almalari ailelerde hayal kirikliklar1 yaratmakta, durumu kabullenmeleri zor
olabilmektedir (TRT, 2014).

OSB/YGB tamis1 ile birlikte ailelerin sosyal ve eckonomik yasamlar1 g¢esitli sekillerde
etkilenebilmektedir. Bu asamadan sonra aileler sosyal yasamlarina eskisi gibi devam edememekte,
sosyal yasamlarindan fedakarlik yapmak zorunda kalmaktadirlar. Cogu zaman toplum tarafindan
dislandiklarini hissedip, ayrimciliga ugradiklarini diigiinerek, tizerlerinde biiyiik bir sorumluluk hissi ile
caresizlik icerisinde, tilkenmislik yasayabilmekte (Paula vd., 2020; TRT, 2014), OSB/YGB tanili
cocuklar1 oldugu i¢in utan¢ duyabilmektedirler (Khan vd., 2020). OSB/YGB tanisi ile birlikte esler
arasinda ayriliklar da yasanabilmektedir (TROtizmAnneleri, 2021). Tanidan sonra babalarda kagma
davranis1 gozlemlenebilirken, babalar ¢ocuklarinin durumunu gérmezden gelebilmekte, bu nedenle
cocuklarla sadece anneleri ilgilenmek zorunda kalabilmektedir (TRT, 2014). Bununla birlikte aileler
ben oldiikten sonra ¢ocuguma kim bakacak endisesi igerisinde olabilmektedir (TBMM, 2020).
Cocuklarin ve ebeveynlerinin yani sira kardesler de yogun sorumluluk yiikii altina girebilmektedir
(TRT, 2014). Ebeveynler OSB/YGB tanili cocuguyla ilgilenirken diger ¢ocuklarini ihmal edebilmekte
(Roddy ve O’Neill, 2019; Mahagamage vd., 2021), kendi egitim ve gelisimlerine yatirim
yapamamaktadirlar (Roddy ve O’Neill, 2019). OSB/YGB tanili kisi ve ailelerini olumsuz etkileyen bir
diger sosyal etken de toplumun OSB/YGB hakkinda yeterli bilgi sahibi olmamasi nedeniyle kisiye ve
aileye yonelik dislayici davraniglarda bulunabilmeleridir. Bu davraniglar nedeniyle ¢ogunlukla hem
OSB/YGB tanil1 kisi hem de aile sosyal yagamda yalnizlik hissedebilmektedir (TRT, 2014; Khan vd.,
2020; Tohum Otizm Vakfi, 2021a). Bununla beraber Tiirkiye’de OSB/YGB bilinirlik oraninin arttigi
goriilmektedir. Bu artisin hastaligin bilinmemesinden kaynakli sorunlar1 azaltabilecegi ifade edilebilir
(Tohum Otizm Vakfi, 2021b). Ancak Tiirkiye’de OSB/Y GB tanili kisilerin ¢cogunlugunun, ¢ocukluktan
itibaren, evde, sosyal etkilesimin yeterince olmadigi, kapali bir hayat yasadiklar1 da belirtilmektedir
(MedyascopeTV, 2019). Bu kapali hayatin da etkisiyle, cocuklar yetiskinlik cagina geldiklerinde, korku,
kayg1, utanma ve hayal kiriklig1 gibi duygulara sahip olabilmektedirler (Sadikova vd., 2021).

OSB/YGB tanisinin bir diger etkisi ekonomiktir. OSB/YGB tanisi1 alinmasini takiben, egitim, tedavi
ve bakim ile iligkili 6miir boyu siiren dogrudan ve dolayli maliyetler ortaya ¢ikmaktadir. Bunlardan
egitim maliyeti, g¢ocuklarin yasamlarinin ilerleyen donemlerinde bagimsiz yasam becerileri
kazanabilmeleri icin evde ve egitim kurumlarinda yogun bir sekilde katilmak zorunda olduklar
egitimler nedeniyle ortaya ¢ikmaktadir. Bu egitimler OSB/YGB tanisi alan kisilerin zihinsel gelisim
diizeyleri, 6z bakim becerileri, olaylara kars1 tepkilerine gore farklilik gosterebilmektedir (TBMM,
2020; Roddy ve O’Neill, 2019; TRT, 2014; Knapp vd., 2009). Egitim maliyetleri igerisinde davranis
terapileri, dil ve konusma terapileri, floortime®, duyu biitiinleme terapileri, psikoterapi, spor egitimi,
miizik egitimi, 6zel ders gibi kalemler yer alirken, egitim igin yolculuk masraflari (servis hizmetleri,

* Cocugun bilissel, sosyal, duygusal ve dil gelisimini desteklemek icin karsilikli iletisime dayanan bir yaklagimdir (Kars vd.,
2020).
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akaryakit, arag vb.), bekleme nedeniyle olusan firsat maliyetleri gibi ¢esitli kalemler de ortaya
¢ikabilmektedir. Tedavi maliyetleri OSB/YGB tanisi alan kisiler i¢in baska bir harcama kalemini
olusturmaktadir. Bu kalem igerisinde, dis tedavisi, 6zel hastane muayenesi, kamuda iicretli muayeneler
(6gretim iiyesi muayenesi), ila¢ harcamalari, ortez ve protez harcamalari, 6zel diyet harcamalari, hayvan
sahipligi, ozellikli tatil harcamalari, geleneksel sifacilara gitmek gibi ¢oziimler yer alabilmektedir.
Ayrica ailelerin siirekli OSB/YGB ile miicadele etmesinden dolayi, ailelerin kendileri i¢in de ek
maliyetler ortaya ¢ikabilmektedir (Horlin vd., 2014; TRT, 2014, Croteau vd., 2019; Roddy ve O’Neill,
2019; Paula vd., 2020; Mahagamage vd., 2021). Bakim harcamalar1 olarak, ¢cocugun evde bakimi, bakim
evi veya saglik kurulusunda bakimu, siirekli evde bir bakici olmasi ya da kismi zamanli bakicilara olan
ihtiyaclar, golge 6gretmen, aile bireylerinden birisinin bakmasi, akrabalar tarafindan yapilan bakimlar,
bakim i¢in kullanilan malzeme ve yontemler yer alabilmektedir (Knapp vd., 2009; Roddy ve O’Neill,
2019).

Tani ile birlikte gogunlukla ailelerde OSB/YGB seviyesine bagli olarak OSB/Y GB bakimi nedeniyle
is kayiplart olusabilmektedir (Blaxill vd., 2021; Mahagamage vd., 2021). OSB/Y GB’nin erken tanisi ile
birlikte OSB/YGB tanisi alanlarin tiretkenlikleri ve yasam kalitesi de artabilmektedir (Qien vd., 2021).
Tan1 ne kadar ¢ok gecikirse maliyet de o oranda yiikselebilmektedir (Horlin vd. 2014; @ien vd., 2021).
Tedavinin gecikmesi veya tedavide siireklilik olmamasi nedeniyle bir {ist yasam asamasina ge¢ildiginde
daha yiiksek maliyetli tibbi acil durumlar ve yiiksek tibbi maliyetler ortaya ¢ikabilirken, hastaliktan
kaynakli maliyetler hastanin ek sorunlarina gore de farklilasmaktadir (Ames vd., 2020). OSB/YGB
sikligi ve buna bagl olarak maliyetleri yillar gectikge artis gostermektedir (Cakir vd., 2020) ve
OSB/YGB kaynakli maliyetlerin siirekli artmaya devam edecegi belirtilmektedir (Blaxill vd., 2021).
Bununla birlikte OSB/YGB maliyetinin arttigi ancak maliyetlerin OSB/YGB sikligindan daha fazla
oranda artig gosterdigi belirtilmistir (Hong vd., 2021). Ekonomik maliyetlerin kadin hastalarda, zeka
diizeyi diistikliigii ve Asperger Sendromu varliginda yiiksek oldugu (Bieleninik ve Gold, 2021; Hofer
vd., 2021), tam alanlarin yaslarimin maliyeti etkiledigi ifade edilmistir (Bieleninik ve Gold, 2021).
Erkeklerin OSB/YGB kaynakli maliyetinin kadinlara gore daha fazla oldugu goriilmektedir (Hong vd.,
2021). OSB/YGB, eger cepten harcamalar fazla olursa aileleri yoksullastirici etkiye neden
olabilmektedir (Roddy ve O’Neill, 2019; Paula vd., 2020; Mahagamage vd., 2021; Shahat ve Greco,
2021; Zhou vd., 2021). Varlikli hanelerde bu yoksullastirici etkinin daha az gorildigi ifade edilmekle
birlikte (Zhou vd., 2021), OSB/YGB maliyetinin yillik kisi bagina gelir seviyesine kadar ¢ikabildigi
belirtilmektedir (Shahat ve Greco, 2021).

Ailelerin yaptiklari harcamalara karsilik Tiirkiye’de OSB/YGB tanisi alan kisiler i¢in bazi destekler
saglanabilmektedir. Kamunun bazi sozlesmeler ve anayasa cercevesinde bu konuda onlemler almasi
zorunludur. Birlesmis Milletler Engelli Haklar1 Sozlesmesi ve Uluslararasi insan Haklar1 Sozlesmesi,
Tiirkiye Cumhuriyeti Anayasasi ve ¢esitli mevzuatlarda OSB/YGB tanisi alan kisilerin egitim haklari
giivence altina alinmistir. Kamu, Birlesmis Milletler Engelli Haklar1 Sozlesmesi 24. Maddesi
kapsaminda OSB/Y GB tanisi alan kigilerin zihinsel ve fiziksel becerilerini onlarin potansiyeli 6l¢iisiinde
gelistirmekle ylkimliidiir. Bu konudaki tedbirleri vatandaslar1 arasinda ayrim yapmadan almak
zorundadir. Ayrica Tiirkiye Cumhuriyeti Anayasasina gére de OSB/YGB tanist alan kisiler tiim egitim
haklaridan ayrimsiz yararlandirilmak zorundadir (Tiirkiye Insan Haklari ve Esitlik Kurumu, 2020).
Tirkiye'de OSB/YGB tanist alan kisiler resmi kurumlardan alinan raporlarla engelli olarak kabul
edilebilmektedir. Engellilerin bakicilarina devlet tarafindan diizenli bir evde bakim ayligi 6denmektedir.
Bu tutar 2021 yili ig¢in net 1797 Tiirk Lirasidir (TL). Bu iicret her yi1l memur katsayisina gore
diizenlenmektedir. OSB tanili yetiskin bireyler de belirli kosullar altinda malulliik aylig
alabilmektedirler (ODFED, 2021). Engelli kisilere veya yakinlarina taninan ¢esitli vergi muafiyetleri
(6zel tiiketim vergisi (OTV), katma deger vergisi (KDV), emlak vergisi, tasit vergisi, giimriik vergisi)
oldugu gibi bircok kamu kurumu (belediyeler, sosyal yardimlagma ve dayanisma vakiflari vb.) ve 6zel
kurulus (telekomiinikasyon, ulasim vb.) tarafindan da destekler saglanabilmektedir (Tirkiye Down
Sendromu Dernegi, 2021). Tiirkiye'de 2016-2019 yillar1 arasinda Sosyal Giivenlik Kurumu (SGK)
tarafindan OSB/YGB tanili kisiler i¢in yaklagik 54 milyon TL harcanirken (TBMM 2020), kamu
tarafindan engellilere yonelik 6zel egitim ve rehabilitasyon kurumlarina 2021 yili i¢in verilen destek
tutar1 grup egitimleri i¢in aylik 241 TL, bireysel egitimler i¢in 862 TL'dir (T.C. Hazine ve Maliye
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Bakanligi Tebligi, 2021). Bununla birlikte Hazine ve Maliye Bakanlig: tarafindan yayimlanan Ozel
Egitime Ihtiyag Duyan Bireylere Verilecek Egitim Destegi Tutarlarina Iliskin Teblig uyarinca
OSB/YGB tanisi alan kisilere yonelik sadece seans iicretleri 6dendigi goriilmektedir. Bu seanslar
bireysel seanslardir. Duyu biitiinleme, dil ve konusma terapisi, ergoterapi ve spor seanslari gibi
OSB/YGB tedavisinde olduk¢a 6nemli olan 6zellikli tedavi yontemlerine iligskin herhangi bir destekten
bahsedilmemektedir. Bahsedilmemesine ragmen bu egitimler hekimler tarafindan recete
edilebilmektedir. Aileler de zorunlu gereksinim oldugu igin cepten ddeme yontemiyle bu hizmetleri
almak zorunda kalmaktadirlar. Ekonomik durumu iyi olan aileler disinda bu egitimlerden
yararlanabilmek oldukca zor goziikmektedir. Kamunun uluslararasi sozlesmeler ve anayasa
cercevesinde tan1 alanlara yonelik bu egitimleri de desteklemesi 6nemlidir. Ciinkii aragtirmalar (Huri ve
Ceran, 2013; Kars vd., 2020) bu egitimlerin 6nemini gostermektedir.

2019 y1l1 igin Tiirkiye'de Tiirkiye Is Kurumu (ISKUR) araciligtyla toplam 28 OSB/YGB tanili birey
istihdam edilmistir. 24 kayitli OSB/Y GB tanil1 yetiskinin igsizlik kaydi bulunmaktadir. OSB/YGB tanili
bireyler egitim almig olsalar bile toplumsal 6nyargilardan dolay1 is igin tercih edilememektedirler.
Ayrica bu kisilerin egitim olanaklar1 ve egitim seviyelerinin de istihdam i¢in istenen diizeye ¢ogunlukla
ulasamadigi gériilmektedir (TBMM 2020).

OSB/YGB tanist sonrasinda aileler O6nemli sosyal ve ekonomik sorunlarla bas basa
kalabilmektedirler. Ancak Tiirkiye icin OSB/YGB tanili kisilerin ailelere hangi diizeyde ekonomik yiik
olusturduguna yonelik bir arastirmaya ulasilamamistir. Bu nedenle aragtirmanin alanyazina katki
verecegi distintildiigiinden arastirma énem tasimaktadir. Bu arastirma ile birlikte bu alandaki ekonomik
maliyetler ortaya ¢ikarilmaya calisilacaktir. Bu sebeple bu aragtirmanin amaci OSB/YGB tanisi alan
cocuklarin ailelerinin karsilasmis olduklar1 ekonomik yiiklerin belirlenmesidir.

II. YONTEM

Bu arastirma Izmir Bornova ilgesinde bulunan Bes Duyu Bir Ses Ozel Egitim ve Rehabilitasyon
Merkezinde 01.01.2022 tarihi ile 31.01.2022 tarihleri arasinda kurum onay1 sonrasi alinan izmir Katip
Celebi Universitesi Sosyal Arastirmalar Etik Kurulu (Tarih:07.12.2021. Karar No: 2021/21-03) izni ile
uygulanmigtir. Arastirma konusunda 6n bilgilendirme yapildiktan sonra, arastirmaya katilmay1 kabul
eden OSB/YGB tanisina sahip kisilerin ebeveynlerinden (anne, baba, kisinin kanuni sorumlulugunu
istlenmis vasi veya koruyucu aile) soru formu araciligiyla bilgi toplanmigtir. Soru formu arastirmacilar
tarafindan alanyazin dogrultusunda gelistirilmis, daha sonra Bes Duyu Bir Ses Ozel Egitim ve
Rehabilitasyon Merkezi ¢alisanlari tarafindan da gézden gegirilerek son hali verilmistir. Bes Duyu Bir
Ses Ozel Egitim ve Rehabilitasyon Merkezinde 2021 Eyliil ay1 itibariyle OSB/YGB tamli 40 kisi bu
egitimlerden faydalanmaktadir. Arastirmaya 26 kisi katilmistir. Bu merkez 6zel ve ticret karsiligi hizmet
veren bir rehabilitasyon merkezidir. Merkezde OSB/YGB tanisinin da igerisinde bulundugu gesitli
rahatsizliklar i¢in rehabilitasyon hizmeti verilmektedir. OSB/YGB tanisina sahip kisiler bu merkeze
kayit yaptirdiktan sonra tanilartyla ilgili tiim rehabilitasyon hizmetlerine erisebilmektedirler.
Rehabilitasyon merkezinde hizmetlerden yararlanabilmek i¢in hastanelerin saglik kurullarindan %20 ve
tizeri engellilik belirten saglik kurulu raporu ile Tiirkiye Cumhuriyeti Milli Egitim Bakanligi Ozel
Egitim ve Rehberlik Hizmetleri Genel Mudiirliigiine bagli Rehberlik ve Aragtirma Merkezleri tarafindan
verilen ozel egitim degerlendirme kurulu raporu gereklidir. Rehabilitasyon merkezinden hizmet alimi,
kirk dakikalik, yalnizca 6gretmen ve 6grenciden olusan birebir seanslar seklinde gerceklesmektedir.

2.1. Veri Toplama Siirecleri
Veri toplama siirecinde oncelikle 6rnekleme katilma dlgiitleri belirlenmistir. Bu dlgiitler;

a) Bes Duyu Bir Ses Rehabilitasyon Merkezinde, 18 yas ve altinda ¢ocugu egitim gérmekte olan,
anne, baba, kisinin kanuni sorumlulugunu iistlenmis vasi veya koruyucu ailelerden birisi olmak.

b) 18 yas ve lizerinde olmak.
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Veri toplama siirecinde 6rneklemden dislanma 6lgiitleri;

a) Arastirma hakkinda 6n bilgilendirme yapildiktan sonra arastirmaya katilmayi kabul etmeme.
b) Okuma-yazma ile ilgili bilgi ve becerisinin olmamasi.

¢) Ruhsal bir tedavi aliyor olmak.

Aragtirmada c¢oktan segmeli ve acgik uclu olmak {iizere, alaninda uzman akademisyenlerden goriis
alinarak, alanyazin dogrultusunda olusturulmus, iki kisimdan olusan veri toplama formu kullanilmustir.
Formun birinci kismi OSB/YGB tanis1 alan kisilerin ve ailelerinin tanitic1 6zelliklerinin belirlenmesine
yardimet olacak olan ¢oktan se¢meli sorulardan olusmaktadir. Ikinci kismu, ailelerin yasadigi ekonomik
yiikleri kendi ctimleleri ile ifade etmelerine olanak saglayacak olan agik uglu sorulardan olugmaktadir.
Veri toplama formu araciligiyla konuyla ilgili, birincil kaynaktan, yazili bir dokiiman olusturulmustur.
Veri toplama formunun doldurulmas: yaklasik 25 dakika kadar siirmektedir. Veri toplama formu
araciligryla yazili dokiiman olusturulma esnasinda, sorulara, katilimeilara 6n bilgilendirme yapildiktan
sonra, Covid-19 oOnlemlerinin alindigi uygun bir odada, katilimcilarin kendileri tarafindan yanit
verilmesi saglanmustir. Yanitlama esnasinda anlagilmayan bir durum olursa katilimeciya agiklama
yapilmigtir. Covid-19 pandemi siirecinin devam etmesi ve bu nedenle soru formunun kurumda
doldurulmasimin miimkiin olmamasi durumunda, sorularin ¢evrimici olarak katilimcilara ulastirilmasi
planlanmig ancak boyle bir durumla karsilagilmamistir. Sorularin yanitlanmasi esnasinda katilimeilara
herhangi bir yonlendirmede bulunulmamistir. Katilimeilarin, sadece kendi deneyimlerini paylasmalari
istenmistir.

2.2. Verilerin Coziimlenmesi

Verilerin ¢dziimlenmesinde iki yontem kullanilmistir. Birinci yontemde g¢oktan se¢meli anket
sorularinin analizi niceliksel olarak ger¢eklestirilmis ve tablolar halinde belirtilmistir. Bunun ardindan,
acik uglu sorular igin dokiiman analizi yontemi kullanilmustir. Dokiiman analizi igin betimsel yontemden
yararlanilmistir. Betimsel yontem daha ¢ok “ne” sorusuna yanit aldigimiz, toplanan verilerin tiimevarim
yontemiyle degerlendirildigi, bu degerlendirme esnasinda verilerin 6nce siniflandirilip sonra veriler
arasindaki iligkilerin ortaya ¢ikarildigi nitel bir veri analizi yontemidir (Bektas, 2021). Arastirmada bu
yontemin kullanilmasinin birinci nedeni OSB/YGB tanili kisilerin belirli kaliplarda tanimlanmalarinda
olusan zorluklar nedeniyle ailelerin deneyimlerinin farkli olabilecek olmasidir. Ikinci nedeni Tiirkiye’de
heniiz OSB/YGB tanisinin ailelere ekonomik yiikiine iligkin bir alanyazin olusmamis olmasidir. Bu
nedenle ekonomik zorluklara iligskin bilgiler farkli iilke deneyimlerini yansitmaktadir. Tiirkiye
Ozelindeki deneyimlerin ortaya ¢ikarilabilmesi i¢in birinci agizdan, nitel veri toplanmasinin daha uygun
olacagi disiiniilmiigtir. Betimsel analize iliskin bulgular yorum yapilmadan, tarafsiz gozle, g
arastirmaci tarafindan belirlenerek arastirmanin ig tutarliligi saglanmustir. Bu analizler sonrasinda belirli
kodlar olusturulmus, kodlarda olusan ortak diisiince ifadeleri ile beraber, ifadelere iliskin kategoriler
ortaya konulmustur. Bu Kategoriler belirlendikten sonra soru formunun birinci kismu ile ikinci kismi
arasindaki baglantilar ortaya ¢ikarilmistir. Bu ortaya ¢ikarma ile birlikte ebeveynlerin ve kisilerin tanitici
bilgileri ile kars1 karsiya olduklar1 ekonomik yiikler arasindaki iligkiler belirlenmistir. Aragtirmanin en
son asamasinda elde edilen veriler bulgular kisminda belirtilmis, bulgular ile alanyazin tartisma
kisminda harmanlanmistir. Daha sonra bulgular ve arastirmanin amaci dogrultusunda sonuglar ortaya
konulmustur. Aragtirmanin dis giivenilirliginin saglanabilmesi i¢in arastirmadan elde edilen bulgular ile
sonuglarin tutarliligi arastirmacilar tarafindan kontrol edilmistir.
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I1l. BULGULAR
Aragtirmanin bu kisminda bulgulara yer verilmistir. Bulgularda ebeveynlere iliskin tanitici bilgiler,
cocuklara iliskin tanitici bilgiler, cocuklarin OSB disinda ek tanist olma durumu, ¢ocuk icin yapilan tiim

ekonomik harcamalar ve ekonomik destekler tablolar yardimiyla agiklanmstir.

Tablo 1. Ebeveynlere iliskin Tamitic1 Bilgiler

Katilimc1 Numarasi

Cinsiyet Kadin 1,4,5,6,7,9,10,12,13,14,15,18,19,20,21,23,26
Erkek 2,3,8,11,16,17,22,24,25
18-30 8,12
Yas 31-40 1,3,7,9,10,11,13,15,16,20,21,23,24,26
41-50 2,4,5,6,14,17,18,19,25
51-60 22
. Evii 1,2,3,4,5,6,7,8,10,11,12,13,14,15,16,17,18,19,20,21,22,
Medeni Durum 23,24
Bekar 9,25,26
Tlkokul 1,2,21
Ortaokul 6
Egitim Diizeyi I:ise ‘ 3,5,7,9,10,11,14,15,16,18,19,24,26
On Lisans 13,22
Lisans 8,12,17,20,23,25
Yiiksek Lisans 4
Evet 2,3,4,11,12,13,16,17,22,24,25,26
Cahsma Durumu — =rr - 1,5,6,7,8,9,10.14,15,18,19.20.21,23

Gelir-Gider durumu

Gelirim giderimden az

1,5,6,7,9,10,12,14,15,16,19,26

Gelirim giderime denk

3,8,11,13,17,18,20,22,23,24

Gelirim giderimden fazla

2,4,21,25

Bir

3,8,12,13,15,17,21,25

Cocuk Sayisi Iki 1,4,5,7,9,10,14,16,18,22,24

Uc 2,6,11,19,20,23,26
Cocuga Yakinhk Anne 1,45,6,7,8,9,10,12,13,14,15,18,19,20,21,23,26
Derecesi Baba 2,3,11,16,17,22,24,25

Cocugunuz otizm
tamisi aldiktan sonra
medeni
durumunuzda
degisiklik oldu mu?

Evet, evliydim esimden
ayrildim

1,9,22,26

Hayir

2,3,4,5,6,7,8,10,11,12,13,14,15,16,17,18,19,20,21,23,2
4,25

Tablo 1’de OSB/YGB tanili ¢ocuklarin ebeveynlerine iliskin tanitict bilgiler yer almaktadir. Bu
bilgilere gore arastirmanin katilanlar gogunlukla kadinlardir (Kadin=17; Erkekler=9). Yas gruplarinin
31-40 yas araliginda yogunlastig1 (18-30=2; 31-40=14; 41-50=9; 51-60=1) belirlenmistir. Medeni
durumlarinin ¢ogunlukla evli oldugu (Evli=23; Bekar=3), egitim diizeylerinin siklikla lise oldugu
(Hkokul=3; Ortaokul=6; Lise=13; On Lisans=2; Lisans=6; Yiiksek Lisans=1) goriilmiistiir. Cogunlukla
bir iste calismadiklar1 tespit edilmistir (Evet=12; Hayir=14). Gelirinin giderinden az oldugunu
belirtenler daha siktir (Az=12; Denk=10; Cok=4). iki cocuk sahipliginin daha fazla oldugu gériilmiistiir
(Bir=8; Iki=11; Ug=7). Arastirmaya katilanlarin biiyiik bir gogunlugu gocugun annesidir (Anne=18;
Baba=8). Cocuklar OSB/YGB tanisi1 aldiktan sonra dort katilimeinin evli olup esinden ayrildigi tespit
edilmistir (Evet, evliydim esimden ayrildim=4; Hayir=22).
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Tablo 2. Cocuklara iliskin Tamitica Bilgiler

Katilimer Numarasi

Cinsiyet Kiz 2,4,12,15,17,22,24,25
Erkek 1,3,5,6,7,8,9,10,11,13,14,16,18,19, 20,21,23,26
2 yas ve alt1 4
3-6 yas 3,6,7,8,9,10,12,13,14,15,16,17,19, 20,24,26
Yas Grubu 71 lyyas 12,5,11,18.21,23.25
12-18 22
Cocukluk ¢ag1 otizmi (F84.0) | 2,4,6,9,10,15,26
Tam Atipik otizm (Hafif otizm) | 5,7,8,11,12,13,14,16,17,18,19,20,
(F84.1) 21,22,24,25
Asperger sendromu (F84.5) | 1,3,23

2 yas ve alt1

4,6,7,8,12,13,15

1,3,5,9,10,11,14,16,17,18,19,20,21,

mi?

Tan1 alma yasi 3-6 yas 22,23 24.25.26
7-11 yas 2
Ogrenme  gucligli ~ veya | 354911 17 14,15,17,19,20,24,25, 26
- .. zihinsel engelliligi yoktur
Zihinsel diizey oY Solin
Srenme - BUCTUEl - VEYa 19 247,9,10,13,16,18,21,22,23
zihinsel engelliligi vardir
Oz bakim diizeyi Koti 2,4,6,7,9,12,15,25
(banyo, dis fircalama, Orta 1,5,8,10,11,13,14,16,17,18,19, 21,23,24,26
giyinme vb.) Iyi 3,20,22
Egitim almiyor 15
Esitim diizevi Okul 6ncesi 7,8,10,11,12,13,14,16,17,19,20,24,26
gitim cuzeyt flkokul 1,2,3,5,6,9,18,21,23,25
Ortaokul 4,22
Yetiskinlik caginda
kendi basina bir meslek Evet 5.812,14,19,20
hibi olun. kendi
;aec;ﬂigi‘igél:;fb'mr Havie 1, 2,3,4,6,7,9,10,11,13,15,16,17,18,
o4 21,22,23,24,25,26

Tablo 2’de aragtirmaya katilan ebeveynlerin gocuklarina iligkin tanitici bilgiler yer almaktadir. Tablo
2’ye gore gocuklar cogunlukla erkektir (Ki1z=8; Erkek=18). Siklikla 3-6 yas grubundadirlar (2 yas ve
alti=1; 3-6 yas=16; 7-11 yas=8; 12-18 yas=1). Tan1 ¢ogunlukla Atipik Otizm (Hafif otizm) olarak
belirtilmistir (Cocukluk Cag1 Otizmi=7; Atipik Otizm=16; Asperger Sendromu=3). Tan1 alma yaglar
siklikla 3-6 yas arasindadir (2 yas ve alti=7; 3-6 yas=18; 7-11 yas=1). Cocuklarin zihinsel diizeyleri
ebeveynleri tarafindan daha ¢ok 6grenme giigliigii ve zihinsel engelliligi yok seklinde tanimlanmistir
(Ogrenme giicliigii veya zihinsel engelliligi yok=14; Ogrenme giicliigii veya zihinsel engelliligi var=12).
Cocuklarm 6z bakim diizeyleri cogunlukla orta olarak ifade edilmistir (K6tii=8; Orta=15; Iyi=3). Egitim
diizeyleri genelde okul dncesi olarak goriilmektedir (Egitim almiyor=1; Okul &ncesi=13; ilkokul=10;
Ortaokul=2). Cocuklarin ebeveynleri ¢gocuklarmin ¢ogunlukla yetigskin ¢cagina geldiginde kendi basina
bir meslek sahibi olup, kendi ge¢imini saglayamayacagini disiinmektedir (Evet saglayabilir=6; Hayir

saglayamaz=20).
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Tablo 3. OSB Disinda Ek Tanis1 Olma Durumu

OSB disinda ek tanisi olma durumu Katihma
Numarasi

Kekemelik 6

Dil Konugma Giigliigii 7

Duyu biitiinleme problemleri, takintili davranislar, problem davraniglar, aglama nobetleri, kan 8

degerlerinde yiikseklik, kalp problemi (tedavi edildi)

Zihinsel ve bedensel engeli var 10

Dikkat eksikligi ve hiperaktivite bozuklugu var 11

Tablo 3 OSB/YGB tanili ¢ocuklarin bu tanilar diginda baska ek rahatsizligi olup olmadigim
gostermektedir. Tablo incelendiginde bes tane cocugun ek tanisi oldugu goriilmektedir.

Tablo 4. Cocuk i¢cin Yapilan Tiim Ekonomik Harcamalar

Ekonomik harcamalar Katihimer
Numarasi

Yiyecek icecek, 6zel ders, doktor, cihaz, fizik tedavi (diger ¢ocugum igin). 1

Doktor, 6zel ders. 3

Psikiyatr, psikolog yardimu, aile terapisi, atdlye etkinlikleri, miizik terapisi, spor, duyu biitiinleme egitimi, 4

ozel dersler.

Devletin verdigi ders saati ygb i¢in ¢ok yetersiz geliyor. Egitim i¢in kendi cebimizden harcama yapmak 5

zorunda kaliyoruz. Ders saatlerinin arttirilmasini aileler olarak istiyoruz.

Haftada 1 spor, zihin kurami, bireysel 6zel ders, futbol. 6

Spor, havuz, ergoterapi, 6zel bireysel dersler, tuvalet egitimi olmadigi i¢in bebek bezi, beslenme igin 7

organik iiriinler aliyoruz.

Psikolog yardimi (esim ve kendim i¢in), oglum igin 6zel ders, oglum icin duyu biitiinleme seanslari,

ogluma uygun kres (her krese kabul edilmedigi igin 6zel bir krese gidiyor). ileride dil konusma dersi 8

gerekebilir, su an alamiyoruz. Ogretmeni gerekebilir dedi.

Fazladan 6zel egitim dersi i¢in 1000 lira, duyu biitiinleme dersi i¢in 1200 lira, spor i¢in, havuz igin. 9

Pedegog ve psikolog yardimi, fizyoterapi egitimi, dil konugma egitimi aliyoruz. 10

Oglumu hem spor dersi hem miizik dersi alabilecegi bir anaokuluna génderiyorum. Aylik 3600 TL. Ayni1

zamanda gittigimiz 6zel egitim ve rehabilitasyon merkezinden haftada § saat bireysel ders 6zel olarak 11

aliyoruz. 3800 TL’de oraya 6diiyorum.

Duyu biitiinleme egitimi hafta 3 olmasi i¢in gerekli aylik yaklagik 2400 TL dil konugma dersi igin gerekli 12

ucret.

Cocugumun daha iyi egitim alabilmesi i¢in oyun merkezlerine, rehabilitasyon derslerine ek iicretler 13

Odeyerek fazla egitim almasini ve materyaller alarak egitimini destekliyorum.

Cocugum igin gerekli egitimleri arastirip onu 6zel egitime ve duyu biitlinleme seanslarma gotiirmeye 14

basladim. Egitimi i¢in gerekli olan materyali temin ederek ev ddevleri ile destekte bulunuyorum.

Maddi durumumuz zaruri ihtiyaglarin diginda daha fazla harcama yapmamiza olanak saglamiyor. 19

Cocugum ¢ok hareketli oldugu icin spor egitimine harcama yapabiliyoruz.

Kendimiz i¢in bir harcama yapamiyoruz. Otizm egitimleri yeterince maliyetli. Anca egitime 20

yetisebiliyorum.

Cocugumun sosyallesme anlaminda sikint1 ¢ekiyoruz. Onun i¢in spor kurslarina gidiyoruz. Onun i¢in 800 21

TL harcamam oluyor.

Yanit vermeyip, soruyu bos birakan katihmecilar 22’]12’31’(23;&;%1262

Tablo 4 arastirmada ebeveynlere sorulan agik uglu sorunun yanitlarindan olugsmaktadir. Bu agik uglu
soru, “Otizm Spektrum Bozuklugu (OSB)/Yaygin Gelisimsel Bozukluk (YGB) tanist nedeniyle cocugunuz
ve kendiniz i¢in yaptiginiz, yapmak zorunda oldugunuzu diigiindiigiiniiz tiim ekonomik harcamalarinizi
kendi ciimlelerinizle ifade ederek yaziniz liitfen?” sorusudur. Katilimcilardan 15 ebeveyn bu soruya
yanit vermis, 11 ebeveyn yanit vermemistir. Verilen yanitlar katilimer numaralar ile birlikte soru
formuna yazildig: sekliyle aktarilmistir. Bu aktarimdan sonra yazilan climleler ve kelimeler ayr1 ayri
okunmustur. Ortak kelimelerin neler oldugu Word programu iizerinde renklendirilerek belirlenmistir. Bu
ortak kelimelerden yola ¢ikarak ailelerin yasadiklar1 ekonomik sorunlarla iligkili kodlar ve kodlara bagl
olarak temalar olusturulmustur.
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Tablo 4’de goriilen en 6nemli ifadeler terapi ve egitimdir. Terapi ve egitim ifadeleri bazen birbirinin
yerine kullanilabilmektedir. ifadelerde bazi katilimcilarin terapi bazi katilimcilarin egitim ifadesini
kullandig1 goriilmektedir (Katilimc1 8: Duyu biitiinleme seansi; Katilimei 14: Duyu biitiinleme seanslart;
Katilimer 9: Duyu biitiinleme dersi; Katilime1 12: Duyu biitiinleme egitimi; Katilimei 1 fizik tedavi;
Katilime 10: Fizyoterapi egitimi). Benzer bir ifade de spor icin kullanilmistir. Bazi katilimeilar yalnizca
spor diye ifade ederken (Katilimc1 4, 6 ve 7), baskalar1 spor egitimi olarak ifade etmistir (Katilimer 11:
Spor dersi; Katilimer 19: Spor egitimi; Katilimc1 21: Spor kurslart). Bu nedenle arastirmanin bu
kisminda duyu biitiinleme ve spor olarak gecen ifadeler egitim ifadeleri olarak kabul edilmistir. Benzer
sekilde havuz olarak gegen ifadeler de hidroterapi egitimi kapsaminda degerlendirilmis ve egitim olarak
kodlanmistir (Katilimer 7 ve 9). Bu sekilde yapilan kodlamalardan sonra soruya yanit veren tiim
katilimcilarin OSB/YGB tanisi olan gocuklari i¢in egitim harcamasi yaptigi ortaya ¢ikmustir.

Tablo 4’de ikinci en ¢ok goriilen ifadenin tedavi igin yapilan harcamalar oldugu goriilmektedir.
Katilimeilarin bu harcamalari doktor olarak ifade ettikleri (Katilime1 1 ve 3) gibi, psikiyatr (Katilimet
4), pedegog, psikolog (Katilimc1 4, 8 ve 10), aile terapisi (Katilimci 4), miizik terapisi (Katilime1 4) gibi
ifadelerin gegtigi de goriilmektedir. Bu ifadelerden pedegog ve psikiyatr ifadeleri doktor ifadesinin
uzmanlik alani1 olarak ifade edilmesidir. Aile terapisi ve miizik terapileri psikolog esliginde
yapilmaktadir. Bu nedenle bu ifadeler psikolog tarafindan ilagsiz yapilan tedavi yontemleridir. Bu
nedenle katilimcilarin ifadelerinden 6nem sirasina gore ikinci olarak doktor ve psikolog tedavisi
kavramlariin 6n plana ¢iktig1 goriilmektedir.

Tablo 4 incelendiginde baz1 katilimcilarin (9,11,12,21) parasal deger ifade ettikleri goriilmektedir.
Katilime1 9, “ozel egitim dersi icin 1000TL, duyu biitiinleme dersi icin 1200 TL ddedigini ifade
etmigtir”. Katilime1 11, “gittigimiz ozel egitim ve rehabilitasyon merkezinden haftada 8 saat bireysel
ozel ders alyyoruz. 3800 TL de oraya ddiiyorum ifadesini kullanmigtir”. Katilime1 12, “duyu biitiinleme
egitiminin haftada 3 olmasi icin gerekli aylik yaklasik 2400 TL odedigini belirtmistir”. Katihimei 21,
“Cocugumun sosyallesme anlaminda sikinti ¢cekiyoruz. Onun icin spor kurslarina gidiyoruz. Onun i¢in
800 TL harcamam oluyor ” diye belirtmistir.

Tablo 5. Ekonomik Destekler

Ekonomik destekler Katimc1 Numarasi
Nafaka, aile, yardim 1
Ailem yardim ediyor ve yardim toplaniyor 3
Yok 4
Yok 5
Sadece kendi aldigim maasim var. Bagka destek alacagim kimsem yok. 6
Sadece esim galisiyor, maalesef baska destek olan kimsemiz yok. 7
Esimin ailesi. 8
Var. Annem ve babam para génderiyor. Muhtar para yardimi yapiyor. 9
Yok. 10
Yok 11
Yok. 12
13
Yok* 14
Maalesef yok. 19
Destek saglayan yok 20
Yok. 21
Yok. 22
Yamt vermeyip, soruyu bos birakan katihmecilar 2’15’16’17’168’23’24’25’2

*Katilimc1 soruya yok anlaminda ¢izgi isareti ile yanit vermistir.

Tablo 5’te ailelerin baskalarindan aldig1 ekonomik destekler gosterilmektedir. Ekonomik desteklerle
ilgili. “Otizm Spektrum Bozuklugu (OSB)/Yaygin Gelisimsel Bozukluk (YGB) ile ilgili ekonomik
harcamalariniza sizden baska ekonomik destek saglayanlar varsa belirtiniz liitfen? ” agik uglu sorusuna
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9 ebeveyn yanit vermemistir. Diger ebeveynler yanitlamiglardir. Bu yanitlardan dort katilimei ailesinden
yardim aldigini belirtmistir (Katihmeilar:1,3,8,9). Iki katilimer yardim toplandigini ifade etmistir
(Katilimer 1 ve 3). Bir katilimer nafaka aldigini séylemistir (Katilimer 1). Diger katilimcilar destek
alacagi kimse olmadigini belirtmistir (Katilimeilar: 4,5,6,7,9,10,11,12,13,14,19,20,21,22). Bu yanitlara
iligkin kodlar incelendiginde siklikla destek yok ifadesinin kullanildigi, bu ifadeyi aile yardimi ve
yardim toplaniyor ifadelerinin takip ettigi goriilmiistiir.

IV. TARTISMA

Arastirma sonuglar1 ¢esitli bilgi eksiklikleri nedeniyle tanilamada ergenlik, hatta yetiskinlik
doénemine kadar varan gecikmeler olabildigini ifade etmektedir (TRT, 2014; Khan vd., 2020). Bununla
birlikte arastirma bulgulari incelendiginde ¢ocuklarin tani1 alma yaglarinin siklikla alt1 yas altinda oldugu
goriilmektedir. Yalnizca bir ¢ocugun tanist 7-11 yas arasinda belirlenebilmistir (Tablo 2). Taninin
siklikla alt1 yas ve altinda belirlenebiliyor olmasi Susuz ve Gii¢iz’in (2020) arastirma sonuglarini
desteklemektedir. Tanis1 geg belirlenen ¢ocugun (Katilimei 2) ¢ocukluk gagi otizmi tanisi ve 6grenme
giicliigii ile zihinsel engelliligi bulunmaktadir. Ebeveyni 41-50 yas arasi erkek, ilkokul mezunu, evli,
calismakta, geliri giderinden fazla ve ii¢ cocugu vardir. Diger ¢cocuklara gore ge¢ tani alan ¢ocugun
ebeveyninin egitim diizeyinin diisiik olmas1 ge¢ taninin nedeni olarak diisiiniilebilir.

Arastirmada sorulan sorulardan bir tanesi de ¢ocugunuz otizm tanisi aldiktan sonra medeni
durumunuzda bir degisiklik oldu mu sorusudur. Bu soruya dort katilimer evliyken ayrildigini belirtmistir
(Katilimeilar: 1,9,22,26). Bu sonu¢ OSB/YGB tanist alan ¢ocuklarin ebeveynlerinin ayrilabilecegini
ifade eden sonugla tutarlilik gostermektedir (TROtizmAnneleri, 2021). Bu katilimcilardan, katilime1 9
ve 26 daha sonra yeni bir evlilik yapmamiglardir (Tablo 1). Esinden ayrilanlardan ii¢ kisi kadin ve bir
kisi erkektir. Ayrica Tablo 2’ye gore, esinden ayrildigini ifade eden ebeveynlerin ¢ocuklarinin ii¢liniin
cinsiyeti erkek (Katilime1:1,9,26), bir tanesinin cinsiyeti kizdir (Katilimci 22).

Arastirma sonuglart incelendiginde bir ebeveynin (Katilimci: 21) sosyallesme ile ilgili sorun
bildirdigi ve bu sorunu asabilmek i¢in ¢cocugunu spor kursuna gonderdigi ifadesi vardir. Bunun igin 800
TL harcama yapmaktadir. Sosyal yasamda yalnizlik hissetme ¢esitli aragtirmalarda da ifade edilmistir
(TRT, 2014; Khan vd., 2020; Tohum Otizm Vakfi, 2021a). Arastirmadaki ifadeler bu yalnizligin ek
maliyete neden oldugunu gostermektedir.

Aragtirma sonuglar1 tanilarin maliyetlerle iliskili olduguna dair bilgiler sunmaktadir (Tablo 2).
Asperger Sendromu ve Cocukluk Cagi Otizmi tanisi alan ¢ocuklarin tamaminin ailesi, ¢ocuklari
yetigkinlik ¢cagina geldiginde kendi kendine bir is kurup ge¢imini saglayabilecegini diisiinmemektedir.
Benzer sonug cinsiyet agisindan da ifade edilebilmektedir. Erkek cocuklarin ve bir tane kiz ¢ocugunun
(Katilimer 12) yetiskinlik ¢aginda kendi kendine is kurup geginebilecegi diisiiniilmektedir. Ancak diger
kiz gocuklariin bunu basarabilecegine inanilmamaktadir. Bununla beraber Atipik Otizm (Hafif Otizm)
tanisi alan ¢ocuklarin ailelerinin tamaminin da gocuklari yetiskinlik ¢agina geldiginde kendi kendine bir
is kurup gecinebilecegi diisiincesi icerisinde olduklar1 goriilmektedir. Bu sonuglar, ekonomik
maliyetlerin Asperger Sendromu varliginda yiiksek oldugunu (Bieleninik ve Gold, 2021; Hofer vd.,
2021) ifade eden ¢alismalarla paralellik gostermektedir. Sonuglar taninin maliyetleri etkiledigini ifade
etmektedir.

Aragtirmada ortaya ¢ikan en dnemli sonuglardan birisi OSB/YGB tanisina sahip ¢ocuklara iligkin
egitim maliyetleridir. Gegmis yillarda yapilan arastirmalar, OSB/YGB tanisi alan kisilerin zihinsel
gelisim diizeyleri, 6z bakim becerileri, olaylara karsi tepkilerine gore farkli egitimlere ihtiyaglar
oldugunu gostermektedir (Knapp vd., 2009; Horlin vd., 2014; Croteau vd., 2019; Paula vd., 2020; Roddy
ve O’Neill, 2019; TBMM, 2020; Mahagamage vd., 2021). Tablo 4 incelendiginde ¢ocuklarin 6grenme
giicliigli veya zihinsel engelliliginin olmasi ya da olmamasi1 durumunda egitim ile ilgili olarak farkli bir
maliyet gbze carpmamaktadir. Soruya yanit veren ebeveynlerin OSB/YGB tanili ¢ocuklarina miimkiin
olan egitimleri aldirmaya calistiklar1 gozlenmektedir. Bununla beraber arastirma sonuglarindan (Tablo
2), cocuklarinin egitim diizeyini anaokulu olarak belirtenlerin tamami, ¢ocuklar1 yetigkinlik ¢agina
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geldiginde kendi basma bir meslek sahibi olup, kendi gec¢imini saglayabilecekleri diisiincesi
icerisindedir. Arastirma yapilirken ailelerin ¢ocuklari kii¢iik yaslarda oldugunda onlarin gelecekleri ile
ilgili umutlu olduklari, ¢ocuklarin egitimlerle gelisimlerini gordiikleri ancak belirli bir noktadan sonra
gelisimin ilerlememesi nedeniyle biiyiik bir hayal kiriklig1 yasayabildiklerine iligkin diislinceler kurum
calisanlar1 tarafindan gayri resmi olarak ifade edilmistir. Bu ifadeye iliskin sorular daha sonraki
arastirmalarda yer alirsa, ifadenin desteklenip desteklenmeyecegi ortaya ¢ikarilabilir.

Gegmis aragtirmalar (Knapp vd., 2009; Roddy ve O’Neill, 2019) bakim maliyetlerinin oldugunu
ifade etmektedir. Arastirma sonuglart benzer sekilde bazi bakim maliyetlerinin oldugunu ortaya
koymustur. Bu maliyetler, Katilime1 8 tarafindan “Ogluma uygun kres (her krese kabul edilmedigi icin
ozel bir krese gidiyor)” ifadesi ile belirtilmistir. Katilimer 1, “cihaz, yiyecek i¢ecek” ve Katilimet 7,
“bebek bezi, beslenme ve organik tiriinleri” maliyetler arasinda belirtmistir. Bunlarla birlikte akraba
bakimi, evde bakici bakimi gibi maliyetler belirtilmemistir. Bu nedenle aragtirmaya katilan OSB/YGB
tanili cocuklarin ebeveynlerinin cocuklarina destek almadan bakmaya calistiklarin diigiindiirmektedir.

OSB/YGB, eger cepten harcamalar fazla olursa aileleri yoksullastirict etkiye neden olabilmektedir
(Roddy ve O’Neill, 2019; Paula vd., 2020; Mahagamage vd., 2021; Shahat ve Greco, 2021; Zhou vd.,
2021). Arastirma sonuglar1 (Tablo 4) Katilime1 19 ve 20°nin benzer ifadeleri kullandiklarini ortaya
cikarmistir. Katilmer 19 “Maddi durumumuz zaruri ihtiyaglarin disinda daha fazla harcama
yapmamiza olanak saglamiyor” ifadesini kullanmigtir. Katilime1 20 de, “Kendimiz igin bir harcama
yapamiyoruz. Otizm egitimleri yeterince maliyetli” diye belirtmistir. Bu ifadeler, OSB/YGB tanisinin
aileleri yoksullagtiric1 etkisi oldugunu gostermektedir. Bu ifadeyi destekler sekilde OSB/YGB
maliyetinin yillik kisi basina gelir seviyesine kadar ¢ikabildigi de belirtilmektedir (Shahat ve Greco,
2021). Ayrica ebeveynlere iligkin bulgularda gelirinin giderinden az oldugunu belirtenlerin sayisinin
diger gruplara gore daha fazla oldugu bulunmustur (Tablo 1).

OSB/YGB tanil1 bireylerin ebeveynleri ¢cogunlukla ekonomik destekleri olmadigini ifade etmislerdir.
Ancak kamu tarafindan OSB/YGB tanili bireylerin engelli olarak kabul edildigi ve buna yonelik
destekler alabildikleri bilinmektedir (ODFED, 2021; Tiirkiye Down Sendromu Dernegi, 2021; TBMM,
2020; T.C. Hazine ve Maliye Bakanligi Tebligi, 2021). Aileler bu destekler konusunda herhangi bir
ifadede bulunmamiglardir. Ailelerin bu destekleri alip da m1 ifade etmedikleri yoksa ger¢ekten mi destek
almadiklari ifadelerinden anlagilamamustir. Ailelerin bakim konusunda sikintili olmalar1 6ldiikten sonra
¢ocuga kimin bakacagi yoniindeki endiselerinden de anlagilmaktadir (TBMM, 2020). Bununla beraber
arastirma yapilan merkez tarafindan ailelerin ¢ocuklari igin OSB/YGB tanisini resmi olarak almak
istemedikleri, ¢iinkii bu tanty1 kabul etmekte zorlandiklar1 belirtilmistir. Ancak aileler ¢ocuklari ilkokula
geldiginde bu taniy1 almak zorunda kalmaktadirlar. Ciinkii okulda kaynastirma siiflarinda egitimlerini
strdiirmeleri gerekmektedir. Ailelerin bu tarz bir davranis igerisinde olmasi TRT (2014) tarafindan
yapilan belgeselde de ifade edilmistir. Bu nedenle arastirmaya katilan ailelerin durumu kabullenmekte
zorlandiklar1 diistiniilmektedir. Ekonomik destekler konusunda belirtilen soruya yanit veren
katilimeilardan, Katilimer 1 “nafaka, aile ve yardim”, Katilimer 3, “ailem yardim ediyor, yardim
toplaniyor” ve Katilime1 9, “annem ve babam para génderiyor, muhtar para yardimi yapryor”
ifadelerini kullanmiglardir. Soruya yanit veren diger katilimcilar “yok” yanitim1 vermistir. Bu ifadelerden
anlagildig1 kadariyla ailelerin ¢ok az1 mali destek alabilmektedir. Bununla birlikte desteklerin, ailenin
durumunu goren vatandaslar tarafindan da yapilabildigi goériilmektedir. Yardim toplaniyor ifadesine
daha 6nce yapilan arastirmalarda rastlanilmamustir.

Aileler, ¢ocuklarinin yetiskinlik caginda kendi basmna bir meslek sahibi olup, kendi ge¢imini
saglayabilecekleri konusunda daha ¢ok olumsuz yanit vermislerdir. TBMM (2020) raporunda da
OSB/YGB tanili ¢ocuklarin is igin tercih edilmedikleri ve ¢ok azmin istihdam edilebildigi ifade
edilmektedir. Bu sonug belirtilen ifadeleri destekler niteliktedir. Tan1 alan ¢ocuklarin omiir boyu
ailelerine muhtag¢ yasamak zorunda kaldiklar1 (TRT, 2014), ailelerinin de dldiikten sonra ¢cocuguma kim
bakacak endisesi igerisinde oldugu (TBMM, 2020) bilinmektedir. Bu nedenle OSB/YGB tanili
cocuklarin bakimi i¢in aileleri rahatlatan sosyal politikalar gelistirilmelidir.
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V. SONUC

Bu aragtirma OSB/YGB tanisi alan ¢ocuklarin ailelerinin karsilasmis olduklar1 ekonomik yiiklerin
belirlenmesi amaciyla yapilmistir. Arastirma sonucunda ailelerin bir takim ekonomik yiiklerle
karsilastiklar1 anlasilmistir. Bu ekonomik yiiklerden en Onemlisinin ¢ocuklar igin gerekli egitim
masraflaridir. Bu masraflari tedavi masraflari takip etmektedir. Tedavi masraflarinin Tiirkiye’de Sosyal
Giivenlik Kurumu tarafindan karsilaniyor olmasi bu masraflari ikinci siraya itmis gibi goriinmektedir.
Aileler siklikla ekonomik destek alamadiklarini ifade etmislerdir. Bunun yani sira aile tarafindan yardim
edildigi ve o6zellikle sosyal ¢evre tarafindan yardimlar toplandig goriilmistiir. Tani1 nedeniyle baz1 aile
birlikteliklerinin bozuldugu ifade edilmistir. Cocugun hastalik tanisinin, cinsiyetinin ve ¢cocugun hangi
egitim seviyesinde oldugunun ailelerin ¢ocuklarina iliskin gelecek yillardaki beklentilerini etkiledigi
goriilmiistiir. Cocuklarin sosyallesme sorunu nedeniyle ek egitim maliyetinin olustugu ortaya ¢ikmustir.
Bazi ailelerin tani nedeniyle ekonomik sorunlar yasadiklar1 goriilmiistiir. Ailelerin ¢gogunlugunun da
cocuklarmin gelecekte bir is sahibi olamayacagini diisiindiikleri ifade edilebilir. Baz1 ailelerin bakim
icin beslenme ve cihaz maliyeti belirttigi de goriilmiistiir. Cocuklarin tanilarinin erken yaglarda olmasi
konunun farkindaliginin arttigini disiindiirmektedir. Tan1 alan ¢ocuklarin 6grenme gii¢liigli olmasinin
ve zihinsel engellilik varliginin ekonomik harcamalara etkisinin olmadigi goriilmiistiir.

VI. ONERILER

Arastirma sonuglar1 gostermektedir ki OSB/Y GB tanili ailelerin ekonomik destege ihtiyaclar1 vardir.
Ailelerin sosyallesmelerinin ve bakim desteginin saglanacagi ortamlarin olusturulmasinin &nemli
oldugu diisiiniilmektedir. Ozellikle kamunun ulusal ve uluslararasi sézlesmeler ¢ercevesinde OSB/YGB
tanisi alan gocuklarin egitimi basta olmak tizere ailelere maddi ve manevi destek saglamasi oldukga
onemlidir. Boyle bir destek saglanamamasi durumunda aileler yasadiklari zorluklarla bas basa kalmak
zorunda olacaklardir. Kamunun tani sonrasinda az da olsa ekonomik destegi oldugu goriilmektedir.
Ancak bu desteklerin ozellikle, tamyla ilgili son gelismeler ve tedavi yontemleri takip edilerek
hastaliklar 6zelinde siirekli giincellenmesi ve gelistirilmesi 6nerilmektedir. Tan1 alan kisilere yonelik
gerekli egitim ve rehabilitasyon yaklagimlarinin birlikte uygulanmasi da desteklenmelidir. Kamunun
OSB/YGB riskini belirleyebilmek i¢in gebelik oncesi, gebelik esnasi ve erken ¢ocukluk déneminde
bir¢ok gelismis {ilkede halihazirda uygulama bulan giincel saglik taramalarina iliskin gerekli dnlemleri
almas1 ve bu Onlemlere iliskin maddi destegi saglamasi, olast saglik risklerinin ve tamlarmin ortaya
¢ikmasina yardimci olacaktir. Boylece ailelere ve kamuya hayat boyu devam edebilecek olan agir yiikler
olugmasi dnlenebilecektir. Tiim bu 6nlemlere ragmen tani ortaya ¢iktiginda da kamu ailelere miimkiin
olabilecek tiim maddi ve manevi destegi saglamalidir.

Konuyla ilgili yeni yapilacak arastirmalarin yiiz ylize derinlemesine goriisme seklinde yapilip, kayit
cihazlariyla kayit altina alinmasinin bu arastirmada ifade edilememis olan duygu ve diisiincelerin agiga
¢ikmasina olanak saglayacagi diigiinilmektedir. Ayrica OSB/YGB nedeniyle tani alan kisilerin ve
ailelerinin yasadiklart maddi ve manevi zorluklar1 olgebilmek amaciyla niceliksel olgeklerin
gelistirilmesi de faydali olabilecektir.

VII. SINIRLILIKLAR

Bu arastirma Izmir ilinde, Bes Duyu Bir Ses Ozel Egitim ve Rehabilitasyon Merkezinde
gerceklestirilmistir. Bu nedenle tek bir ilin tek bir rehabilitasyon merkezini kullanan OSB/YGB tanili
cocuklarin ailelerinin ifadelerini gostermektedir.

Bu aragtirmada hedeflenen, otizm bakim {icretlerinin parasal deger olarak elde edilebilmesiydi.
Ancak arasgtirmanin katilimcilarinin 6zellikle agik uglu sorulara parasal degerlerle yanit vermedikleri
gozlenmistir (9,11 ve 12 numarali katilimeilar harig). Bu nedenle bulgular parasal deger olarak ifade
edilememistir. Ayrica aragtirma esnasinda ailelerin tiim sorulara yanit vermemeleri daha fazla veri elde
edilmesi olanagim azaltmistir.
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Etik Kurul Izni: Bu calisma, izmir Katip Celebi Universitesi Sosyal Arastirmalar Etik Kurulu
(Tarih:07.12.2021. Karar No: 2021/21-03) izni ile uygulanmustir.
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