Elektronik Sosyal Bilimler Dergisi® www.esosder.org
Electronic Journal of Social Sciences® ISSN:1304-0278
Ekim/October(2023) - Cilt/Volume:22 - Sayi/Issue:88 (1975-1992)

OTIiZM SPEKTRUM BOZUKLUGU OLAN BiREY ANNELERININ
GOZUNDEN COVID-19 PANDEMISI

COVID-19 PANDEMIC THROUGH THE EYE OF THE MOTHERS OF INDIVIDUALS WITH
AUTISM SPECTRUM DISORDER

Ozlem DEMIRTAS! - Eren SAHIN? - Ahmet Onur 0Z3

Oz

Bu aragtirma, otizm spektrum bozuklugu (OSB) olan ¢ocuga sahip annelerin pandemi siirecine uyum saglama
stireclerini ve bu siirecteki deneyimlerini; bu deneyimlerden hareketle de gereksinimlerini ve yasadiklar
zorluklar1 anlamayi amacglamaktadir. Orta karadeniz bolgesinde bir sivil toplum orgiitiine iiye 18 annenin
katildig1 bu g¢alisma, fenomenoloji (olgubilim) deseninde yapilmis nitel bir ¢calismadir. Veriler, arastirmacilar
tarafindan hazirlanmis Kisisel Bilgi Formu ve Yari-yapilandirilmig Goriisme formu araciligiyla yiiz yiize
goriigmeler ile toplanmigtir. Toplanan verilerin analizi icerik analizi aracilif1 ile gergeklestirilmistir. Aragtirma
sonuglari, OSB olan ¢ocuklarin uzaktan egitim siireglerinde yogun giicliikler yasadiklarin1 ve dikkat siirelerinin
bu donem igerisinde azaldigin1 gostermistir. Ayrica bu dénemde annelerin kendilerine zaman ayirmakta sorunlar
yasadiklart ve kendilerinin sosyal bir destege ihtiya¢ duyduklar belirlenmistir.

Anahtar Kelimeler: Anne, COVID-19, Otizm spektrum bozuklugu, Pandemi

Abstract

This study aims to understand the process of adapting to the pandemic process of mothers who have autism
spectrum disorder (ASD). Based on these experiences, he tried to understand their needs and their difficulties.
This study, attended by 18 members of a non -governmental organization in a city where in middle black sea
region, is a qualitative study conducted in phenomenology. The data were collected face-to-face through the
personal information form prepared by the researchers and the semi-structured interview form. The analysis of
the collected data was performed through content analysis. The results of the research showed that children with
ASD had intense difficulties in distance education processes and that their attention periods decreased during this
period. In addition, it was determined during this period that mothers had problems devoting time to them and
they needed social support.
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Giris

COVID-19 viriisiine kars1 tiim iilkelerin hazirliksiz yakalanmasi, alinan tedbirlerde
yasanan gecikme, plansizlik, yetersizlik ve hastaligin bulas hizinin yiiksek olmasi sebebiyle
epidemik yayilimin pandemiye doniistiigii goriilmiistiir (Ustiin ve Ozgiftci, 2020). Hizla artan
vakalarin ardindan, pandemiye karsi uluslararasi diizeyde seferber olunmus ve en hizli sekilde
onlemler alinmistir (Karcioglu, 2020). Alinan tiim onlemlere ragmen Eyliil 2023 itibariyle
tim diinyada toplamda yaklasik 770 milyon tanilanan COVID-19 vakasi ve 7 milyonun
iizerinde COVID-19 kaynakl1 6liim gerceklesmistir (Diinya Saglik Orgiitii, 2023). Tiirkiye’de
ise Mart 2023 itibariyle yaklasik 17 milyon vaka ve 100 binin {izerinde 6lim meydana
gelmistir (T.C. Saglik Bakanligi, 2023).

Ulke yénetimleri, vatandaslarn saghigm korumak ve salgmin yayilmasin
yavaslatmak adina tedbirler almak zorunda kalmistir. Bu tedbirler; sokaga ¢ikma ve seyahat
yasaklari, karantina uygulamalari, kongre, konferans, sanat ve spor etkinliklerinin ve
calismalarinin durdurulmasi gibi insanlarin bir arada bulunmalarin1 engelleyen ve onlar
sosyal izolasyon igerisine alan miidahalelerdi (Yarimkaya ve Esentiirk, 2020a). Pandemi
slirecinde alinan izolasyon onlemlerinin, 6zellikle baz1 dezavantajli gruplar tizerinde olumsuz
etkileri ortaya ¢ikmistir. Bu dezavantajli gruplarda yer alan bireylere, ek bir genelgeyle 20 yas
ve altindaki otizm spektrum bozuklugu (OSB), agir diizeyde zihinsel yetersizlik, down
sendromu gibi tanis1 olan ¢ocuk ve genglerin, ebeveyn veya bakicilar esliginde, yanlarinda
0zel gereksinim durumlarini belirten rapor bulundurmak ve sosyal mesafe, hijyen, maske
kullanim1 gibi pandemi dnlemlerine uyarak, park ve bahge gibi alanlarda dolagmalarina ve
aym sehir smirlar igerisinde seyahat etmelerine izin verilmistir (T.C. Igisleri Bakanlig,
2020). Boylece bu dezavantajli gruplarin, evde izolasyon sonucu yasayacaklar1 davranissal
sorunlarin ¢o6ziilmesi adina bir adim atilmistir (Sunay, 2020). Ancak bu siiregte alinan
Oonlemlere ragmen, sosyal mesafe ve izolasyon uygulamalar1 OSB’li bireyler ve aileleri
tizerinde daha dnce goriilmeyen ani etkilere sebep olmustur. Bu etkilerden en 6nemlisi olagan
rutinlerini gergeklestiremeyen OSB’li bireylerin ortaya ¢ikarabilecegi davranis problemleri ve
yeni bir rutine alismakta sorun yasayabilecek olmalaridir (Lim vd., 2020).

Pandeminin baslamasindan itibaren miicadelenin 6nemli asamalarindan birisi olarak
gosterilen ilagsiz miicadele (Feng vd., 2007) kapsaminda sosyal mesafe uygulamasina
gecilmistir. Bu kapsamda diinya genelinde 102 iilkede okullar kapatildi ve 900 milyon
ogrenci (Schleicher, 2020) okuldan uzak kalmistir. Diinyada ve Tiirkiyede mevcut egitim
sistemlerinin, egitimin devamliligimi her kosulda saglamak adina hazirliksiz oldugu ve
ogrencilerin; okullarindan, 6gretmenlerden ve diger 6grencilerden fiziksel olarak ayrildig:
goriilmiistiir (Bozkurt ve Sharma, 2020). Dolayisiyla egitim sistemi icerisinde diizenli ve
sistematik egitim alan OSB’li bireyler de uygun olmayan ¢evrimi¢i egitim ortamlarina
yonlendirilmigtir. Ancak OSB’li bireylerin uzaktan egitim siirecinden etkin bir bi¢imde
yararlanmalar1 ve gergeklestirilen egitimden verim alabilmeleri, anne ve babalarin egitim
siirecine etkin katilimlar1 ile miimkiin olabilmektedir. Cilinkii uzaktan egitim siireclerinde
OSB olan bireyler, anne ve babasi esliginde derslere katilmak zorunda kalmstir.

Bu siirecin farkli bir boyutu ise; insanlarin pandemi doneminde normal hayatlarindan
daha fazla bos zamana sahip olmalaridir. Bireyler bu bos zamanlarinda, siirekli olarak
calistiklar1 yorucu, tek diize ve sikici olarak goriilen is yasantisinin etkilerinden uzaklagmak;
dinlenmek, yenilenmek ve rahatlamak icin nitelikli bos zaman etkinliklerine katilmaktadir
(Tel ve Koksalan, 2009). Ozellikle, bos zamanlarmin biiyiik bir boliimiinii OSB’li ¢ocuguna
ayiran, stres ve bakim ylkiiniin zorluklar1 altinda olan annelerin bu dénemden nasil
etkilendigini belirlemek 6nemlidir (Dabrowska ve Pisula, 2010; Krausz ve Meszaros, 2005).
Ciinki siirekli veya destekleyici bakim géren OSB’li bireylere bakim verme, bakim veren kisi
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icin zor ve zaman gerektiren bir durumdur (Toseland vd., 2001). Ozellikle pandemi
donemiyle birlikte artan OSB olan bireyin bakim ve egitim ihtiyaglari, ailelerde; fiziksel ve
ruhsal sikintilara, ekonomik zorluklarin yasanmasina ve sosyal-fiziksel aktivitelerin
azalmasma (Arslantas ve Adana, 2011) neden olmaktadir. Bu sorunlardan en ¢ok anneler
etkilenmektedir. Cilinkii OSB'li bir ¢ocuga sahip olmak babadan ¢ok annenin yasam kalitesi ve
ruh saghgini olumsuz etkilemektedir (Krausz ve Meszaros, 2005). Bu arastirma, annelerin
pandemiye uyum saglama siireglerini ve bu siirecteki deneyimlerini; bu deneyimlerden
hareketle de gereksinimlerini ve yasadiklar1 zorluklar1 anlamay1 amaglamaktadir.

Bu arastirma, COVID-19 doneminde, OSB’li birey annelerinin kiiresel ya da ulusal bir
acil saglik durumunda, ¢ocuklarinin ve kendilerinin yasadiklar1 zorluklar, bu zorluklarla bas
etme strateji ve Onerileri ile ilgili fikir vermesi agisindan degerli bir caligmadir.

Yontem
Arastirma Deseni

Annelerin COVID-19 deneyimlerine ve yeni bir normale dahil olma siireglerine
odaklanilmasi, nitel yontemin amacladigi gibi bireyi ilgili konuda derinlikli bicimlerde
anlamay1 gerektirmektedir. Annelerle yiiriitiilen bu saha arastirmasi sirasinda, nitel arastirma
kapsaminda yliz yiize yapilan derinlemesine goriisme (miilakat) teknigi kullanilmistir. Bu
sayede OSB-pandemi iliskisi kapsaminda verilerin derinlemesine insa edilmesi
amaglanmistir. Elbette OSB’li ¢ocuga sahip bir annenin gereksinimlerinin ve karsilagtig
zorluklarin incelenmesi, anlagilmasi kolay olmayan ve ¢ok boyutlu diisiiniilmesi gereken
profesyonel bir siire¢ gerektirmektedir. Bu yilizden arastirma siirecinin annelerin algilarini ve
deneyimlerini igeren bir siire¢ olmasi nedeniyle bu aragtirmada nitel yontem kapsaminda
olgubilim deseninden yararlanilmistir. Olgubilim (fenomenoloji) deseni, farkinda oldugumuz
ancak derinlemesine ve ayrintili bir anlayisa sahip olmadigimiz olgulara odaklanmaktadir.
Olgular, yasadigimiz diinyadaki olaylar, deneyimler, algilar, yonelimler, kavramlar ve
durumlar gibi ¢esitli bicimlerde karsimiza c¢ikabilmektedir. Olgubilim (fenomenoloji) desen,
tam anlamin1 kavrayamadigimiz ancak bize tiimiiyle de yabanci olmayan olgular1 arastirmay
amaglayan ¢aligmalar i¢in uygun bir arastirma zemini olusturmaktadir (Yildirim ve Simsek,
2016).

Calisma Grubu

Arastirmanin caligma grubu, Tiirkiye’nin orta karadeniz bolgesindeki bir ilde ikamet
eden, 31-56 yas arasinda (Ortalama=38,5) ve OSB tanisi olan bireye sahip 18 anneden
olugmaktadir. Arastirmanin katilimeilari, otizm spektrum bozuklugu olan bireylere yonelik
faaliyet gosteren bir sivil toplum kurulusuna iiye ve aragtirmaya katilmaya goniillii bireyler
arasindan secilmistir. Katilimcilara ait demografik 6zellikler asagida paylagilmistir (Tablo 1).
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Tablo 1. Otizm spektrum bozuklugu olan ¢ocuklarin ve annelerinin demografik bilgileri

Katilimci Anneler Cocuklar

Anne

Kodu Yas Meslek Egitim Diizeyi Yas Cinsiyet
Al 37 Kamu Calisam1~ Lisans 11 Erkek
A2 36 Calismiyor Lise 11 Erkek
A3 35 Calismiyor Ortaokul 12 Erkek
A4 56 Calismiyor Tlkokul 15 Kiz
A5 39 Calismiyor Ortaokul 12 Erkek
A6 36 Calismiyor Ortaokul 12 Erkek
A7 41 Calismiyor Ortaokul 15 Erkek
A8 42 Caligmiyor Tokul 17 Erkek
A9 38 Calismiyor Ortaokul 15 Erkek
A10 32 Calismiyor Onlisans 14 Erkek
All 31 Calismiyor Lise 7 Kiz
Al2 38 Calismiyor Ikokul 11 Erkek
Al3 40 Calismiyor [kokul 12 Erkek
Al4 36 Calismiyor Lise 14 Erkek
Al5 42 Calismiyor Ortaokul 15 Erkek
Al6 41 Calismiyor Ortaokul 13 Erkek
Al7 35 Caligmiyor Lise 14 Erkek
Al8 38 Calismiyor Ortaokul 9 Erkek

Veri Toplama Siireci

Hitit Universitesi Girisimsel Olmayan Arastirmalar Etik Kurulu’nun onayi ile
(04/12/2020, 2020-132) ve Helsinki Bildirgesi’ne uygun olarak yiiriitiillen bu arastirmada
oncelikle dile uygunlugu ve goriisiilecek grubun hassasiyeti acisindan iki akademisyen ve
0zel egitim arastirmalarinda yer alan profesyoneller tarafindan incelenerek yari
yapilandirilmig goriisme formlart olusturulmustur.  Gorlisme yapilmasi icin OSB olan
bireylere yonelik faaliyet gosteren sivil toplum kurulusuna iiye toplamda 18 anneye
ulagilmigtir. Annelerden bilgilendirilmis goniillii onam alindiktan sonra 18 anne ile net ve
temiz bir ses alinmasi i¢cin Sony ICD-BX112 ses kayit cihazi kullanilarak derinlemesine nitel
gorlisme yapilmistir. Gorlisme esnasinda ve ses kaydinda ortaya ¢ikan ilging kavramlar,
anahtar kelimeler, jest ve mimikler (sozel olmayan davranislar) not edilmis ve her goriisme
icin ayni glinlin aksaminda gézlem raporu olusturulmustur. Goriismeler rahat bir ortamda,
olabildigince izole bir odada gerceklestirilmistir.

Verilerin Analizi ve Raporlama

Veri analizi, nitel yontem kurallarina gore yapilmigyir. Ses kayitlari, ayni glin goriigme
sirasindaki alinan notlar esliginde kelimesi kelimesine yaziya doniistliriilmiistiir. Yapilan
goriismeler, arastirma oncesi ve sonrasi sohbetler hari¢ olmak {izere en kisa yarim saat, en
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uzun 2 saat, ortalama ise 1 buguk saat slirmiistiir. Tiim goriisme kayitlar1 ile toplamda
ortalama 24 saatlik ses kayd1 elde edilmistir. Ham veriler (transkript) arastirmacilar tarafindan
hazirlanmis ve tim goriismeler sonucunda 82 sayfa transkript metni ile 7 sayfa goriisme
gozlem notu olmak flizere toplam 89 sayfalik metnin iizerinde igerik analizi g¢alismasi
yapilmustir. Ierik analizinin amaci, toplanan verilerden kavramlara ve kavramlar arasindaki
iliskilere ulagsmaktir. Veriler lizerinde yapilan islem, benzer verileri ortak kavramlar ve
temalar altinda birlestirmek ve anlasilir formatta diizenleyip yorumlamaktir (Yildirim ve
Simsek, 2016). Transkriptler ve goriisme esnasinda alinan notlar ile arastirmaci, kodlamalarin
beklenen temalara ve sonuglara yonelik olugsmasindan ziyade; dogrudan annelerin
ciimlelerinden hareketle alt kategorilerin, kategorilerin, alt temalarin ve temalarin olugsmasini
amacglamistir. Kodlar, kendi aralarindaki benzerliklere ve farkliliklara gore kategorize
edilmistir. Bu esnada olusan kodlar, annelerin deneyimleri, algilar, olaylar, etkilesimler,
nedenler ve sonuglar iizerinden arastirmanin amagclari ile paralel bir sekilde ele alinmigtir. Bu
kodlardan hareketle, kategoriler ve temalar olusturulmustur. Arastirmacilardan ikisi
kategorilerin olusumu i¢in ayri ayr1 kodlama gergeklestirmistir. Daha sonra kategorilerin
tutarliliklarini belirlemek amaciyla kodlamalarin birbirleriyle ortiisiip ortiismedigi Miles ve
Huberman’in (1994) formiilii ile degerlendirilmistir (Gériis Birligi (Goriis Birligi + Goriis
Ayriligy) x 100). Kodlamacilar arasi tutarlilik ortalamasi yiizde 95,6 olarak hesaplanmustir.

Bulgular

Bu boliimde, anneler ile siirece iliskin yapilan goriismeler sirasinda elde edilen veriler,
temalar, temalar altinda yer alan kategoriler ve tanitict gorlisler halinde yer almaktadir.
Yoneltilen sorular araciligiyla elde edilen verilerin analizi sonucunda, “Pandemi Siireci ve
Uyum Saglama”, “OSB’li Bireyin Gereksinimlerinde Karsilasilan Zorluklar” ile “Annelerin
Bas etme Mekanizmasi ve Yasam Kaliteleri” olmak tizere 3 tema olusmustur. Her temanin
altinda ise benzerliklerine ve farkliliklarina gore kategoriler yer almaktadir.

Tablo 2. Pandemi siireci ve uyum saglama temaswina iligkin kategoriler ve kodlar
Kategoriler Kodlar

Annenin Negatif Duygu Durumu Korkulu
Panik halinde
Endiseli
Morali Bozuk
Tedirgin/Huzursuz
Caresiz

Ailenin Aldig1 Onlemler Kimseyle yiiz ylize goriisgmemek
Asint titizlik

Alinan Onleme OSB’li Bireyin Uyumu Evde Kalmak
Maske Takmak
Hijyen Kurallari
Sosyal Mesafe

Tablo 2’de de goriildiigii gibi; duygu durumlarina iligkin annelerin ifadelerinden
bazilar su sekildedir:

Kendim i¢in degil cocugum i¢in endise ettim. Parka nasil gideriz, cok bunalirsa, ya
kriz gegirirse? Diye hep ne yapacagimi diisiindiim (A1).
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Cocugumun kronik rahatsizligi oldugu i¢in ona bir sey olacak diye ¢ok korktuk
(Anne burada duygulandi ve gbzleri yasardi) (A3).

Virlisiin varligi moralimi bozdu (A11).
Tedirginiz. Insanlarm rahathig1 beni rahatsiz etti, ashinda su anda daha da rahatlar
(Al6).”

Ben otizmli bir ¢ocugu eve kapatip 70 giin hi¢ disar1 ¢ikarmazken, birtakim
insanlarin higbir keyfinden geri kalmamasi beni ¢ok rahatsiz etti (A16).

Ailenin aldig1 6nlemlere iligkin annelerin ifadelerinden bazilar su sekildedir:

[lk zamanlar hicbir yere ¢ikmadik markete gitmek istemedim, zile bile parmagima
1slak mendil dolayip 6yle bastim (A1).

Babasi eve isten geldiginde hemen dusa giriyordu. Cocuklar1 odaya kapatiyorduk.
Esim baya bir siire bagska odada kaliyor sonra yanimiza geliyordu (A3).

Vallahi biz hi¢ kimseyle goriismedik. Kapiya bile ¢ikartmadi esim. Evin her yerini,
duvarlarin1 ozonlarla sildi. Apartmanin merdivenlerini bile temizledik (A4).

Para aldigimda parmagimin ucuyla aldim ve baska bir clizdana koydum. Aldigimiz
her seyi ya sildik ya havalandirdik ve dezenfekte ettik (A6).

Basta ii¢ ay eve kapandik, pek disar1 ¢itkmadik. Her seye dikkat ettik. Ailem de disar
¢ikmiyordu. Kendimizi karantina altina aldik. Mesela ti¢ dort tane ekmek alip buzluga atip 10
giin hi¢ disar1 ¢itkmiyordum (A10).

Kocam hastalik hastas1 oldu. Isten eve gelirken telefonla direkt bizi arryor, ben
geliyorum cabuk baska odaya gegin diyordu. Evde bile maske ile duruyordu. Biitiin getirdigi
anahtarlar1 dezenfekte ediyordu. Bizim i¢in ¢ok zor oldu (A12).

Cocugumdan o6nce ¢ok evhamliydim. Ondan sonra otizm &yle bir sey ki viriis de
neymis... (A17).

Ailenin aldig1 onlemlere OSB’li bireyin uyumu hakkinda annelerin ifadelerinden
bazilar1 su sekildedir:

Viriisten bahsedemiyorum anlatamiyorum, maskeyi taktiramadik (Al).

Cok stikiir maske takiyor, eline siirekli dezenfektan sikiyor ama sosyal mesafeyi
siirekli uyarmak zorundayim (A3).

Viriisii anlayamadi ama ellerimizi 20 saniye yikamaliyiz anne dedi. Ama tabii is
yikamaya geldiginde Oyle olmadi. Maskeyi takiyor ama sosyal mesafeyi maalesef
anlayamadi. Yaklasma dedigimiz zaman anlamziyor, herkese sariliyor (AS).

Viriisiin bilincinde veya anlayacak durumda degil. Maskede zorluk c¢ektik. Ellerini
yikama konusunda hep biz yardime1 olduk (A6).

Maske takmaz diye diisiinliyordum ama takt1 ona ¢ok sasirdim. Bu aldig1 egitimlerden
dolay1 ¢ok glizel uyum saglamaya basladi, zaten sarilma huyumuz yok sevmez (A7).

Maskeyi takti. El yikama takintis1 vardi, bu donemde daha da ¢ok artti. Belki de tek
artis1 bu oldu ama bu kadar da asir1 yikamasin diyoruz ama durduramiyoruz, tek endisemiz
bu. Sosyal mesafe zaten her zaman mesafeli yaklagmaz pek insanlara (AS).

Maske takmak istemiyor. Markete girip ¢ikincaya kadar zorla takiyorum ama hemen
cikarip atiyor. El yikamay1 da hi¢bir zaman benim istedigim gibi yapmadi. Temizligini ben
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yapiyorum, kendisi yapamiyor. Sosyal mesafede de herkesin yaninda gitmez, tanidiklarinin
yanina gider (A13).

Konusmadigi i¢in siiregten haberdar degil. Maske taktiramadik. Elini yika deyince
yikamiyor, yani bizim yikamamiz gerek. Sosyal mesafede de sikint1 yasadi. Clinkii gider
sarilir kucaklar (A18).

Tablo 3. OSB’li bireyin gereksinimlerinde karsilasilan zorluklar temasina iliskin kategoriler
ve kodlar

Kategoriler Kodlar

OSB’li Bireyin Egitiminin Aksamasi Ozel egitimlerinin kesintiye ugramasi
Ebeveynlerin evde 6grenciye yonelik otoriteyi
saglayamamast
Uzaktan egitimin giligliigii
Takintilarin yenilemesi/yeniden baglamasi

Maddi ve Manevi Problemler Isten ¢ikarilma/ise gidememe
Pahaliligin artmast
Uyku ve yemek diizeninin bozulmasi
Tahammiiliin azalmasi

Aile I¢i Iletisimin Bozulmasi Anne ile baba arasindaki iletisim
Ebeveynin diger ¢ocuk/lar ile iletigimi
OSB’li birey ile baba arasindaki iletisim
OSB’li birey ile kardes arasindaki iletigim

Tablo 3’te goriildigl gibi; OSB’li ¢ocugunun egitiminin aksamasini su sekilde ifade
etmislerdir:

Cocugum cok geriledi egitim olmadig1 i¢in (A2).
Bizim hayatimiz ¢ocugumuz. Onlar1 etkileyen her durum bizi de etkiliyor. Egitimden
geri kaldilar. Bu sebeple evde kalmak bizim i¢in olumsuz (A17).

Egitimler aksadi. Cocugum c¢ok sikildi, takintilar ¢ikardi, kendi kendine konusmaya
basladi. Okulu ¢ok seviyordu. Kag¢ kisi 06ldii? Okullar acilacak mi1? Ben okula hig
gidemeyecek miyim? Diye ¢ok sorguladi. Bu tarz takintilar olusturdu (A18).

Beni sadece pandemi siirecinde ¢ocugumun egitim siireci kaygilandirdi. Ben onun
okumaya gecmesi i¢in ¢ok c¢aba sarf ettim, okuyabiliyordu. Korkum okumayi1 unutmasi.
Uzaktan egitim bizim ¢ocuklarimiz i¢in hi¢ uygun degildi (AS).

Bizim ¢ocuklarda egitimle ilgili kayip oldugu zaman ¢ok biiyiik gerilemeler yasaniyor.
Cocuklarimizin 1 ay egitim alamiyor olmasi 2-3 ay geri gitmesi demek. Yaz tatilleri bile
gerilemelerine sebep oluyor (A6).

Cocugumun egitimden uzak olmasiyla tekrarlar1 artt1 (AS8).

Cocuk i¢in egitimin aksamasi kotii oldu. Esim ¢ocugun derslerine sabir gosteren bir
insan degildir. Ben ¢alistiramam der birakir. Ama ben hi¢ dyle degilim. Sabirla kafam patlasa
bile devam ederim (Al1).
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Uzaktan egitim ile 6zel bir cocugu televizyonun karsisina oturtturup da egitim
veremezsiniz (A7).

Maddi ve manevi problemlere iligkin annelerin ifadelerinden bazilar1 su sekildedir:

Esimle aramizdaki problem ilk Once maddiyatti. Ciinkii insan Once parasizliktan
bunaliyor. Devlet memurlari i¢in degil ama 6zel sektorde olan insanlar i¢in problem. Birgok
insan isten ¢ikarildi (A11).

Cocugum telefon ve sosyal medyaya ¢ok merak saldi, yogunlasti. Uyku diizenlerimiz
degisti, bazen vermedim zorla ald1 telefonu. Evden hi¢ ¢ikmadik. Cok zor bir siire¢ gecirdik
(A13).

Bir sey kafaya taktigim zaman nefes darlig1 oluyor, geceleri de Oyle nefes alamaz hale
geldim (A14).

Bu siirecin iki ¢ocugumda da ¢ok fazla yan etkisi oldu Ozellikle biiyiikk ¢ocugum,
otizmli olan, ¢ok etkilendi. Cocugum ¢ok geriledi, takintilar1 basladi. Cok sosyal bir ¢ocuktu
ama asosyallesti ger¢ekten, ayn1 programlara takti, internet bagimlisi oldu (A2).

En ¢ok kaygim ¢ocugumun evde kalmasaydi. Acaba tekrarlar1 geri gelecek mi? Eski
huylar1 yeniden baslayacak m1? En ¢ok endisem buydu (AS).

Ben bu siiregte tekrar antidepresan kullanmaya basladim mesela. Cok onceden de
kullantyordum ama bu siirece o sekilde dayandim (A13).

Aile igi iletisimin bozulmasina iligskin annelerin ifadelerinden bazilar su sekildedir:

Evde erkek olunca ister istemez bir stres oluyor ama mecburen evdelerdi. Cok biiyiik
bir problem olmadi. Otizmli olmayan diger cocugum da arkadaslari ile goriisemedigi i¢in gok
strese girdi, o da 13 yasinda. (A6).

Bizim aile iliskilerimiz ¢ok 1yi etkilenmedi. Evde bunaldik, cok bunaldik. Cok olumlu
seyler olmadi esimle acgikg¢asi. Ciinkii esim de bunalimda idi ben de Gyle. Siireci ¢ok zor
gecirdik (A11).

Diger ¢ocugum bu siiregte onu ihmal ettigimi diisliniiyor, dncesinde de vardi zaten bu
yilizden hirginlastyor (A13).

Evde 5 kisiydik. Esim de evdeydi. Universitedeki ortanca gocugumun her giin uzaktan
egitimde Ingilizce sinavlar1 oldugundan ses yapilmamas: gerekiyordu. Onu yalniz birakmak
icin evden cikiyorduk. O zamanlar hava da kétiiydii ¢ok sikinti ¢ektik. Benim biiyiik cocugum
da otizmli kiiciik ¢ocugum da. Biiylik ile kii¢iik bir arada kalmayi hi¢ istemedi. Kardesi
agladikca biiylik cocugum gerildi. Kii¢iigii susturdum, biiyiigii susturamadim (A18).
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Tablo 4. Annelerin bas etme mekanizmast ve yasam kaliteleri temasina iliskin kategoriler ve kodlar

Kategoriler Kodlar
Evin Konumu ve Cevresel Kosullar Park
Bag, Bahge
Bakim Konusunda Destek Sadece Anne
Es destegi

Aile biiyiiklerinin destegi

Bos Zamanin Degerlendirilmesi Annenin kendine ayirdig1 zamanin azligi
veya hi¢ olmamasi

Tablo 4’te gorildiigii gibi; Evin konumu ve c¢evresel kosullarina iliskin annelerin
ifadeleri su sekildedir:

Sansh oldugum bir durum var merkeze ¢ok yakin bir kdylimiiz var biz orada
karantinanin ilk siireci bittikten sonra iyi zaman gecirdik. Ilk zamanlar hi¢bir yere ¢ikmadik.
Evde ¢ok sikildik araba ile turladik ama benim hayatim park aslinda (A1).

...esim calist1g1 icin sadece o kendini bizden biraz soyutladi ne olur ne olmaz diye ben
ise gidiyorum geliyorum benden virlis gelebilir risk almayalim diye ¢ocugumuzu koye
gotiirdiik (A3).

Pandemi patladiginda esim saglik ¢alisani oldugu i¢in biz kdye gitmek zorunda kaldik.
Cocugum koyii ¢ok seviyor 1,5 ay kaldik ilk ay1 orada gecirdik...Yine iyi atlattik diye
diisiiniiyorum avantajimiz kdyde olmamizdir (A12).

Bizim avantajimiz kdyiimiiz ¢ok yakinda 20 dakikalik mesafede (A14).

Bakim konusunda destek durumuna iliskin annelerin ifadelerinden bazilar1 su
sekildedir:

Cocugumu ancak anneme birakabilirim ama elimden geldigince ben hallediyorum
(Al).

Cocugumuzu birakabilecegimiz kimse yok. Bu siirecten dnce de yoktu bu siiregte de
olmadi. Cocuklarimizin gereksinimini ben ve esim birlikte karsiliyoruz. Memleketimde
olsaydim annemler yardimci olurdu. Kendimi birilerine muhtag¢ hissediyorum. Higbir yere
birakip gidemiyorum (A2).

Kimsenin bir yardim1 olmadi, pandemi siirecinden 6nce de sonra da. Cocugu birakma
gibi bir liiksiimiiz yok. Allah'tan ¢ocugum kendi ihtiyaglarin1 gorebiliyor ¢ok siikiir. Sadece
dus alamiyor, tuvaletini de kendisi hallediyor ¢ok siikiir. Zaten biraktifim zaman i¢im de
rahat etmiyor. Esim ¢ok yardimcidir bana, destektir (A3).

Yardim eden hi¢ kimse yok, tek basimizayiz. Esim de ¢ok yardimci degil maalesef.
Babalar biraz daha umursamaz, bizim gibi degiller. Cocuklarinin durumlarint bile
kabullenmeleri yillarca siirdii. Bu donemde bile hadi senin yiikiinii biraz hafifleteyim demedi.
Soyleyince yapiyorlar sdylemeyince yapmiyorlar. Soyle sdyle de bir yere kadar yani. Ablam
var burada, sik gelmese de aralarda ¢ok zorlandigimda onu g¢agirabiliyorum. Cok aci bir
durum. (A5).

Gereksinimlerini karsilamada kimse yok. Cocugum pandemi siirecinde ¢cok hirginlagt
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zaten, kimseye birakamazdim. Cok mecbur kalsaydim ablama telefon etsem gelebilirdi ama
Allah'a ¢ok siikiir esim bana ¢ok destek (A6).

Cocugu birakacak kimsem yok bir tek babaannesi. Biraktigimda da g6ziim hep arkada.
Ciinkii biraktiginiz evin kosullar1 da 6nemli. Babaannesinin evi 1. Kat, 2 defa kaybettik.
Inmis, markete gitmis. Cok zor bir durum olmadig1 miiddetce birakamiyorum. Mesela su an
hamileyim, doktora gitmem gerekiyor. Babaannesinden baska birakacak yerim yok (A11).

Birakabilecegimiz hicbir yer yok. Abisi, ablasi okuldan geldikleri i¢in onlar varken
rahat ama onlar yokken babasi zaten iste. Birakabilecegim hi¢ kimse yok bu bana miithis bir
yalnizlik hissettiriyor (A16).

Cocugumuzun gereksinimlerine kimse yardimci olmaz. Giivenip birakabilecegim bir
yer yok. Akrabalar var ama yillardir onlardan bir teklif dahi almadim. Senin de su sikintin
vardir, birakabilirsin bize diye. Yani arkadasima birakinm ama akrabama birakamaz
durumundayim. Egim bana ¢ok destek oluyor, hatta ondan baska yok (A18).

Bos zamanin degerlendirilmesi durumuna iligkin annelerin ifadelerinden bazilar1 su
sekildedir:

Ben kendime hi¢ zaman ayiramiyorum. Zaten ¢ocugumla birlikte ¢ikiyorduk evden
daha once. O gelmeden ya da birlikte eve giriyorduk. Kendimize zaman ayiramayiz.
Cocugumu bir yere birakayim da ben biraz kafami dagitmaya gideyim yok. Pandemi
stirecinde evde kalabildim en azindan diye biraz sevinebildim. Ondan 6nce daha yogunduk
(A5).

Pandemi siirecinde kendime zaman ayiramadim Ciinkii esim, cocuk evde. Benim i¢in

en biiylik dinlenmek demek uyumak (A7).

Kendime zaman ayirma konusunda en ¢ok mutfakta zaman gegirdim. Hi¢ zaman
ayrramadim maalesef. Mutfakta zaman gec¢irmek iyiydi, mutfakta mutlu olmay1 seven biriyim

(A9).

Cocugum daha da gerilemesin, daha da kotii olmasin diye bu siiregte o kadar ¢ok is ve
dersle ilgilendim ki bunaldim, mahvoldum. (A11).

Kendime zaman ayirmam o biraz zor, ayrilamiyor. Biz kendimize nasil zaman
ayiracagiz? Anca hep beraber yapabilecegimiz seyler olursa, kendi basima ¢ok zor (A12).

Her giin olmasa da kendime zaman ayirmaya ¢alistim. Bazen 15 dakika, yarim saat. O
da her giin degil (A13).

Pandemi siirecinde ancak ¢ocuklar uyudugunda kendime zaman ayirabiliyorum. Kitap
okudum, cayimi aldim yanima, biraz dinlenebildim (A14).

Kendime hi¢ zaman ayiramiyorum. 7/24 ¢ocuklar evde olunca hi¢ vakit bulamiyorum.
Nasil ki bir kamera ¢ocuklari takip eder, ayni ben de dyleyim (A6).
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Surekli ve Her Allelere Psikolojik Genel Anlamda

Destek Verilmesi Dikkate Alinmak

Kosulda Egitimin
Saglanmasi

Nele|lelglagle

Uygun ve Esit; Fiziki
ve Sosyal Kosullarin

Sekil 1. Annelerin beklenti ve onerileri

Stirekli ve her kosulda egitimin olmasi durumuna iliskin annelerin ifadeleri su
sekildedir:

Bir kere 0Ozel egitimler, e-egitim anlaminda ¢ocuklarimizin egitimden geri
kalmamalarin1 saglamalidir. Bizim c¢ocuklarimiz egitim almadiklar1 siirece higbir seyi
basaramiyorlar, basaramadiklar1 zaman da biitiin degisimleri kesiliyor, agresif oluyorlar. Bu
stirecte bu ¢cocuklara 6zel bir ayricalik taninip bir ¢6ziim bulunmaliydi (A2).”

Egitim alan1 diisiiniilebilirdi. Uzaktan egitim ¢ocuklarimiz i¢in hi¢ uygun degil. Bizim
cocuklarimizin egitim alaninda geri kalmamalar1 icin gerekli diizenlemeler yapilabilmeliydi.

En ¢ok egitim alaninda caresiz kaldim. Onda da kendi ¢abalarimla ayni yerden devam ettik
(A5).

Keske c¢ocuklarimiz eve kapanmasaydi. Keske bizim g¢ocuklarimiz igin etkinlikler
olsaydi. Cocugumun egitimden uzak olmasiyla tekrarlar1 artti. Bu donemlerde ¢ocuklarimizi
eve kapatmayalim. Egitim devam etseydi, tiim giivenlik dnlemleri alinarak (AS).

Egitimleri aksatmamak i¢in belirli tedbirleri alarak 6gretmen gonderselerdi ¢ocuklar
bu kadar geri kalmazdi (A11).

Mutlaka egitim olmaliydir. Kiiltiir siteleri gibi iki ii¢ ¢ocukla dezenfekte bir sekilde
egitim ve aktivite olabilirdi. 3-4 ay ¢ok zor gecti evde. Biz ne yaptiracagimizi bilemedik
(A13).

Egitim aksamamaliydi. Bizim ¢ocuklarimiz uzaktan egitim i¢in uygun degiller. Yiiz
yiize olmaliydi. Eve 6gretmen gonderilebilirdi, tedbirli bir sekilde (A18).

Uygun fiziki ve sosyal kosullarin saglanmasi durumuna iliskin annelerin ifadelerinden
bazilar1 su sekildedir:

Cocuklarimiz bu siiregte tabii ki bazi 6nlemler alinarak disar1 ¢ikmalilardi. Biz zaten
sosyal olamiyoruz. AVM'ye gittigimizde, otobiise bindigimizde, dislaniyoruz. Diger aileler
uzayli gormiis gibi davramiyorlar. Biz ¢ok olumlu karsilanmiyoruz. Pandemi siirecinde de
sanki bizi disladilar. Tamam belli bash kurallar1 var bu siirecin ama sadece bir parki
dezenfekte ederek her giin bir aileye agabilirlerdi. Artik piknik mi yaparsiniz topla mi
oynarsiniz. Bize bOyle bir firsat verip en azindan ¢ocugumuzun her giin disar1 ¢ikmasini
saglayabilirler. Bize bir saat izin verdiler ama parklar kapaliydi, dezenfekte degildi. Tamam,
ben yamimda her seyimi gotiirliyordum ama... Ayrica kiiclik ¢ocugumu gotlirmememi
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sOylediler. Ben onu nereye birakabilirim ki, bircok yeri arayarak kiiciik ¢ocuguma da izin
aldim. Bir egitimci ile bir spor salonunda aktivite yapabilirdik, gene sosyal mesafemizi de
korumaya ¢aligirdik. En azindan ¢ocuklarimizin enerjisinin atilmasi saglanabilirdi (A2).

Pandemi siirecinde bir anda eve kapanmak, tamam zaten evdeydik ama bu kadar da
degildi. Parklar bize izin verildi ama ¢ocugumun kronik rahatsizlig1 oldugundan ben yine de
gotiirmedim, dezenfekte olmadigi i¢in. Evlere kapanmak istemezdik ama ¢iksaydik da viriis
kapma korkusu vardi onun ¢eliskisini yasadik (A3).

Giivenilir bir yerde birazcik dinlenmeye ihtiyacim var muhakkak. Bir bakim merkezi
olmali, giinliik belli saatlerde, 6gretmen kadrosunun da net bir sekilde belirlendigi, konuyla
alakas1 olan kisilerin oldugu. Yoksa ona da giivenemem. Bizi rahatlatacak yerler olmali,
muhakkak olmali. Su an yasiyoruz zorunda oldugumuz i¢in yasiyoruz. (Al).

Ailelere psikolojik destegin verilmesi durumuna iliskin annelerin ifadeleri su
sekildedir:

Bizim yardima ihtiyacimiz var. Oncelikle en yakmimizdan, esimizden, ailemizden
diye yayilarak gidiyor. Tek basimiza kaldigimiz zamanlar ¢ok az kendini kontrol etmesi
gerekiyor annenin, ¢ildirmamak icgten bile degil (A1).

Bize bu siirecte psikolojik destek vermeliler. Daha bilingli hareket etmemizi
saglayacak bizi rahatlatacak bir sey olmaliydi. Psikolojik destek; bir danisman, pedagog
ve/veya Ozel egitimci haftanin bir giinii bile bize yeterdi. Telefonla da olurdu. Bu siirecte en
cok psikolojik destege ihtiya¢ duyduk (AS).

Cocuklar rahatsa, anne baba da rahat. Neden insanlar cinnet geciriyor? Iste insan
basina gelince anliyor (A7).

Benim c¢ocugum diger ¢ocuklardan bir tik daha iyi oldugu i¢in bizde ¢ok fazla
gerileme olmadi ama bir¢ok arkadagim intihar1 diisiindii. Cocuga da kendine de zarar vermeyi
diistinenler oldu. Bagka sehirlerden de goriistiigiim otizmli ¢ocugu olan arkadaslarim var
gercekten cok sikintili zamanlar yasadilar (A2).

Genel anlamda dikkate alinmak durumuna iliskin annelerin ifadeleri su sekildedir:

Biz anneler olarak bu siireclere aliskiniz. Bize bu siire¢ fazla koymadi. Hatta ben
sosyal medyada sdyle seyler paylastim. -Birazcik da olsa 6zel ¢cocuk ailelerini anlayabildiniz
mi? Bakin hicbir yere c¢ikamiyorsunuz. Paraniz var harcamiyorsunuz. Arabaniz var
kullanamiyorsunuz- diye biraz da olsa bizi anladilar m1? Sanmiyorum. Ciinkii her sey gecici,
unutuldu bile. Uziildiigiim sey biz bu kadar énlem alirken diger insanlarin gezip gezip bize
bulastirmalarina ¢ok sinirleniyorum (A7).

Bakim paras1 zannediyorlar ki yeterli. Maalesef yeterli degil. Cocuguma devlet
hastanesinde sira bulamadim. Bulsam ¢ocuk derdini anlatamadi. Bu sefer korktum ozel
hastaneye gotiireyim dedim. Ozel hastane de iicretli biliyorsunuz. Tamam, bakim paralari
artiyor ama diger seyler de artiyor. Yani en azindan birka¢ seye zam yapmayin da biz de
aldigimiz paray1 anlayalim ne aliyoruz neye harciyoruz (A11).

Hastaneye gidiyorum. Cocugumun raporu var, ilacini yazdirmam lazim. illa ¢ocugu
gormek istiyor doktorlar. Bu cocuklar saglik anlaminda dikkat edemiyor. Maskesi takiliyor
belki ama ellerini her yere siirebiliyor. Bu siire zarfinda bu ¢ocuklar1 ¢agirmasaniz olmaz m1?
Tamam, sen hastani takip etmek istiyorsun ama ben niye ¢ocuguma durup dururken o ilaci
vereyim. Doktor bizi ¢ok gormek istiyorsa evimize gelebilir, evimizde gorebilir. Esim
hastanede caligmasina ragmen inanin yazmiyor ilact dedi. Ben buradan hastane gidinceye
kadar otobiise bindim ¢ocukla. Bundan bir¢ok kisi muzdarip (A12).
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Neden bir beden egitimci, hem beden egitimi Ogretmenlerine istihdam olmasi
acisindan, bizim g¢ocuklarimizin alaninda calismasin? Bize engelli maasi veriyorlar, bizi
susturuyorlar. Vermesinler. Bizim ¢ocuklarimiza imkan versinler, faaliyet versinler. Mutlaka
kompleks yapida bir yer olmali, sadece havuz gibi degil (A16).

Mutlaka bu ¢ocuklar1 birakabilecegimiz yerler olmali. Cogu anne ¢alisamiyor. Mesela
erken emeklilik olabilir veya is imkani olabilir. ...Otizmli ¢ocuk sahibi aileler egitilsin.
Haftada bir giin bir aktivite olabilir. Hem aile rahatlar, bir araya gelir. Hem ¢ocuga hem
anneye hem de annenin diger cocuklarina rahatlama agisindan c¢ok Onemli. Ben otizmli
cocugumla ilgilenmekten diger ¢ocuklarimla ilgilenmedim, ilgilenemiyorum. Cocuklarimizin
sugu ne? Kardeslerinden simdiden yorulup, ben 6ldiikten sonra da bakmak istememelerinden
korkuyorum (A16).

Ailelere her ¢cocugun esit dogmadigini, esit yasamadigini, esit zekaya sahip olmadigini
ogretmeliyiz. Ciinkii aileler ¢ok bilingsiz. Ben de otizmli bir ¢ocuga sahip oluncaya kadar
bilmiyordum. Aileleri bilinglendirmeliyiz. Eger onlar bilingli olursa ve kendi ¢ocuklarina da
bu bilinci asilarlarsa o ailelerin ¢ocuklari da daha merhametli, empati kurabilen ¢ocuklar
olabilir (A2).

Hastaneden rapor alacagim. Gotiirliyorum ¢ocugumu diyorum ki oradaki beyefendiye
-beyefendi ¢cocugum otizmli. Biraz daha durursak ikinci saatimiz olacak. Cocugum kendini
tokatlamaya baslayacak. Anlamadi tabii. Cocuk sonunda basladi kendini tokatlamaya.
Gotiirdiim Oniine, tutmadim elini kolunu diyor ki -hanimefendi ¢ocuk kendine vuruyor. E
sOyledim ben size cocugum “otizmli” diye. E ben “obez” anladim... Otizm kelimesini
bilmiyor kimse. Bu kelimeyi ¢ok sik kullanalim (A1).

Tartisma

Bu arastirmada, OSB olan ¢ocuga sahip annelerin, COVID-19 pandemisi, ¢ocuga
pandemi siirecinde maske, mesafe ve hijyen kurallarin1 6gretme ve kurallarin uygulanmasi,
aile iliskilerinde meydana gelen degisimler, pandemi siirecinde yasam kalitesine iliskin
goriisleri ve pandemi siirecine iliskin onerileri incelenmistir. 18 anne ile gerceklestirilmis olan
bu arastirmada, goriismeler sirasinda elde edilen veriler, pandemi siireci ve uyum saglama,
OSB’li  bireylerin gereksinimlerinde karsilasilan zorluklar ve annelerin bas etme
mekanizmasi-yasam kaliteleri olmak iizere 3 ana temaya ayrilmistir. Gergeklestirilen
goriismelerde elde edilen veriler genel olarak; viriisiin varligi ile annelerin kendi
sagliklarindan ¢cok OSB’li bireyin sagligindan endise ettiklerini ve kendilerine bir sey olmasi
halinde c¢ocuklarina kimsenin bakamayacagini dile getirmislerdir. Annelerden bazilar ise;
cocugu OSB tanis1 almadan 6nce ¢ok daha kaygili olduklarini, OSB ile yasamaya basladiktan
sonra bakis acgilarimin degistigini, dolayisiyla virlisiin onlar1 ¢ok da endiselendirmedigini
belirtmislerdir. Genel olarak annelerin otizmli ¢ocuk anneleri olarak pandemi Oncesinde
sosyal hayat agisindan benzeri bir siire¢ yasadiklarini, siirecin getirdigi bazi kisitlamalara
zaten aligkin olduklarii sdylemeleri mevcut caligmanin ayrica dikkat ¢ceken bir noktasidir.
Yasami kolaylastiric1 destek mekanizmalarinin sunulmasinin, anne ve OSB’li ¢ocugu 6nemli
Olclide olumlu etkiledigi bilinmektedir. Bu noktada, aile ve OSB’li birey agisindan ihtiyag
duyulan destekleyici gereksinimlerin aksine ¢evrede karsilagilan ayrimcilik, dislanma, otizm
spektrum bozuklugu farkindaligimin yeterli seviyeye ulagsmamasi gibi zorluklarin olumsuz
etkiledigi belirlenmistir. Diger taraftan bu arastirmada, katilimcilarin gidebilecekleri koy
evleri ve akrabalarinin olmasi ailenin siirece uyumunu ve siireci destekleyen degiskenler
olarak karsimiza ¢ikmaktadir.

Pandemi donemi igerisinde zorunlu tecrit siirecinin hemen ardindan baslayan
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normallesme siireci igerisinde gerceklestirilen calismalarda, OSB olan cocuklarin sosyal
etkilesim (Oz vd., 2020) ve motor becerilerinde gerileme oldugu (Sahin vd., 2020)
belirtilmistir. Calismamizda da ailelerin aldigr oOnlemler ve OSB’li bireyin uyumuna
bakildiginda bu siiregte izolasyon, mesafe ve su ile ilgili genel olarak bu bireylerde
takintilarin ve duyu problemlerinin arttig1 dikkat ¢ekmektedir. Ayrica OSB olan ¢ocuklarin
sosyal etkilesimleri olduk¢a zayiftir ve bunun yam sira duyusal problemler yasayabilirler
(Smith vd., 2012). OSB olan c¢ocuklarda duyusal islemleme ve biitlinlestirme zorlugu
goriilebilmektedir (American Psychiatric Association [APA], 2013; Klintwall vd., 2011,
Stevenson vd., 2014). OSB olan ¢ocuklarda temel duyusal uyaranlari algilamalarinin gok
diisiik diizeyde olmasi ve duyusal islemleme siireglerinde cocugun motor ve biligsel gelisimini
olumsuz etkileyecek diizeyde duyu girdilerinin tecriibe edilmesinden kaynakli olarak
cevrelerinde yer alan uyaranlara karsi uygun tepkiler vermekte giiclilk yasamaktadirlar
(Stewart vd., 2009). Bu problemler, OSB olan cocuklarin fiziksel, bilissel ve iletisim
becerilerini olumsuz etkileyerek dil, motor ve sosyal becerilerinin kazanilmasma ve/veya
gelistirilmesine engel olmaktadir (APA, 2013; Lane vd., 2009).

OSB’li bireyin gereksinimlerinde karsilagilan zorluklar temasinda, annelerin bu
stirecte egitim alamayan ¢ocuklarinda birtakim gerilemeler oldugunu, evde egitimin yine
babadan ¢ok anneye diistiiglinli, annenin de bu egitimi uzaktan vermekte zorlandig: ortaya
cikmigtir. Yapilan ev i¢i egitim ¢aligmalarinda, 6grenci ile ilgili kategorilerin baginda ders
yapmada isteksizlik gelmektedir. COVID-19’un temel etkilerinden olan kisitlamalar, egitim
stireglerinin hangi sekilde devam edecegi gibi belirsizlikleri de beraberinde getirmistir
(Karahan vd., 2021). Bu durum da sosyal etkilesimde zaten gii¢liik geken OSB’li bireylerin ev
ortaminda egitim almasi sosyal acidan onlar1 kisitlamis ve bilgisayar, telefon, televizyon
ekranindan egitim almaya zorlamigtir. OSB’ 1i bir birey, g6z kontagi kurmada her zaman
problem yasar iken (Ozer ve Ozdemir, 2015), ekran karsisinda verilen komutlar1 uzun bir siire
almast i¢in uygun g6z kontagir kurmasi da beklenen bir durum degildir. Ailelerin egitim
programlari ile ilgili yetersiz bilgi ve tecriibeye sahip olmalari, OSB olan ¢ocuklarin egitime
ulagmalar1 agisindan engel teskil etmektedir (Stenhoff vd., 2020). COVID-19 pandemisi
stirecinde, profesyonel ortamlarda egitimleri kesintiye ugrayan OSB olan bireyler tamamen
izolasyon igerisine girerek, kendileri i¢in uygun olmayan egitim ortamlarina uyum saglamaya
calismis ve gelisimsel ozellikleri risk altinda kalmistir (Narsizi, 2020; Yarimkaya ve
Esentiirk, 2020b). OSB’li bir bireyin gereksinimleri ve yasadig: giigliikler nedeniyle ailelerin
yasam kalitelerinin diisiik olmasi (Cerit vd., 2022; Demirtas vd., 2023; Krausz ve Meszaros,
2005), pandemi dolayisiyla zorunlu bir izolasyona maruz kalmalar1 aileleri ve OSB’li olan
cocuklarint olumsuz etkiledigi ailelerin verdigi cevaplardan goriilmektedir. Kundakg¢i vd.
(2022) galigmalarinda ailelerin bos zamanlarda ¢ocuklari ile egzersiz, oyun, park, yiiriyiis,
O0dev yapmak gibi ek gorev ve sorumluluklara sahip olduklarini gostermistir. Mevcut
calismada da ailelerin pandemi dolayisiyla ortaya ¢ikan bos zamanlarinda ¢cocuklarina sosyal
bir destek sunmaktan da Gte, saglik endiselerini n plana aldiklar1 goriilmiistiir.

Calismada annelerin goriislerinden, olumlu algilanabilecek bir durum olarak, bu
siirecte evde catigmanin artmasinin, aile i¢i iletisimin bozulmasinin s6z konusu olmadigin
sOylenebilir. Pandemiyle birlikte dort kisinin isi ile ilgili problem yasadigi bilinmektedir.
Sadece is ile ilgili problem yasayan babalarin maddi acgidan sikinti yasamalarimin eve de
yansidigi belirtilmistir.

Sonuc ve Oneriler

Alinan tiim tedbirler, evde kal ¢agrilar1 ve salginin yarattig1 saglik riskinin etkileri her
hanede ayni olmamaktadir. Aragtirma bulgular1 ¢ergevesinde bu ¢ocuklar i¢in uzaktan egitim
cok biiyiik bir engel teskil etmektedir. Yapilan derinlemesine goériismelerde de uzaktan
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egitimde ¢ocuklarin karsilastiklar1 engeller; OSB’li bireylerin uzaktan egitime uyum
saglayamamalari, evdeki yetiskinlerin uzaktan egitim konusundaki bilgilerinin yetersiz
olmasi, ¢ocuklarn uzun siire dikkatlerini toparlayamamalar1 dolayisiyla dersleri elektronik
ortamdan takip etmenin c¢ocuklar i¢in zor olmasi olarak ortaya c¢ikmaktadir. Anneler
goriismelerde, cocuklarinin uzaktan egitime katilmakta yasadiklari zorlugun bugiine kadar
egitimle kat ettikleri yolu ve basart motivasyonlarmmi olumsuz olarak etkiledigini
anlatmiglardir.

Annelerin birgogu pandemi donemine kadar ihtiyag duymamis olsalar da siiregle
birlikte ihtiyaglarii karsilamakta zorlanmaya basladiklarini ve sosyal destege ihtiyag
duyduklarini anlatmiglardir. Buna ek olarak; aile fertlerinin hepsinin evde daha uzun zaman
gecirmesinden dolayr ev islerinin anneyi Oncesine nazaran daha da bunalttigini
belirtmektedirler. Siirecten Once zor da olsa kendilerine biraz zaman ayirabilen annelerin,
pandemi ile bu siirenin iyice azaldigindan, birakin bir bos zaman etkinligini, sadece
dinlenmek ve uyumak istediklerinden dem vurmaktadirlar. Bu durum OSB’li birey
annelerinin eger kendilerine destek verecek bir es, biiyiik evlat veya bir akrabanin olmamasi
halinde i¢inde bulunduklar1 durumun vahametini ortaya koymaktadir.

Bu arastirma; siirecin basindan beri anne, OSB’li birey ve ailenin diger fertleri
acisindan olabildigince kapsamli bir bicimde ele alinarak tasarlanmaya calisilmistir. Ancak
pandemi hem ¢ok bilesenli hem de uzun vadede ¢ok belirsizlik i¢eren bir siire¢ olarak kendini
gostermistir. Dolayisiyla net olmayan ve dinamik bi¢cimde giinden giine hizla degisebilen bir
durumdur. Bu nedenle, oneriler temalar icerisinde annelerin ¢ocuklarinin mevcut durumdaki
gereksinimlerine, karsilastiklar1 zorluklara, beklentilerine, bas etme mekanizmalarina
yogunlagarak oneriler gelistirilmistir. Bu Oneriler sirasiyla izler satirlarda maddeler halinde
verilmistir:

e OSB’li bireyler ve diger yetersizlik gruplarinin ¢ogunda ¢evrimigi egitim ortamlari
uygun olmamistir. Uzaktan egitim konusunda ebeveynler icin yazili ya da sozli,
telefon veya ev ziyaretleri ile bilgilendirme yapilmalidir.

e Evde izolasyon sonucu g¢ocuklardaki takintilar artmaktadir. Pandemi doneminde
psikolojik destegin olmamas: aileleri ¢aresiz birakmaktadir. Yerel yonetimler veya
kamu kurumlart biinyesinde, kriz durumlarinda calismakta tecriibeli ruh sagligi
calisanlari, gerekirse uzaktan destek saglamalidir.

e (Cocukla birlikte evde nitelikli bos zamanin saglanamamasi, annelerin eger yardime1
oluyorlarsa eslerinden bagka destekcilerinin olmamasi, dolayisiyla annelerin
kendilerine zaman ayiramamasi yine bir diger 6énemli problemdir. Ailelerin evde
kalmasimi gerektiren durumlar tekrarlanirsa ¢ocuklarin kendi baglarina veya
aileleriyle vakit gec¢irmeleri icin aktivite materyallerinden olusan bir paket
hazirlanmali, ¢ocuklu ailelere iletilmelidir.

e Bu noktada yapilacak akademik c¢alismalarin tiim c¢ocuklar1 igcermesi ve vaka
temelli ¢calismalara daha fazla yogunluk verilmesi, yasanan farkli aile deneyimleri
acisindan son derece 6nemlidir. Bu siirecte ise yapilacaklarin en dogrusu, kuskusuz,
OSB’li bireyler adina kararlar almak ve politikalar iiretmek degil, onlar1 tim
siireclere dahil ederek miimkiindiir.
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Bilgilendirilmis Onam: Katilimcilardan bilgilendirilmis onam alinmistir.
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Finansal A¢iklama: Yazarlar bu calismanin herhangi bir finansal destek almadigini beyan
etmistir.
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