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Oz: Bu aragtrmanin amaci, COVID-19 salgininda Tirkiye'de ve dinyada
dogrudan otizm spekirum bozuklugu (OSB) konusunda destek sunan
kurumlarin OSB toplulugu icin ne tir caligmalar yaptiklarinin ortaya
konmasidir. Aragtirmada betimsel durum deseni kullanilmigtir. Bu amagla
kurumlarin web sitelerinde yer alan igerikler dokiman incelemesi yoluyla
analiz edilmigtir. Arashrma sonuclarina gére kurumlarin  COVID-19
strecinde egitsel, saghk ve kamu politikalarina iliskin destek icerikleri
paylastigi ve iceriklerin siklikla web seminerleri, gérsel anlatilar, elektronik
metin kaynaklari, gevrimigi iletisim platformlari ve sosyal medya ortamlar
arachi@iyla sunuldugu goérilmuistor. Bu siregte siklikla  bilgilendirici
calismalar  yapilmis  olup nadiren uygulamaya dénuk calismalar
gerceklestirilmigtir. Hem Turkiye’de hem dinyada kurum caligmalarinin
diger kurum calismalarina érnek teskil edebilecedi duginilmekle birlikte
kurumlar arasi ig birligi ile bu &rneklerin sayisinin ve cesitliliginin
artinlmasi beklenmektedir.
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Girig

Koronavirgs (COVID-2019) salginin Aralik 2019’da ortaya ¢ikmasi ve hizla yayilarak
artan 8lom oranlarinin bir sonucu olarak, 30 Ocak 2020'de Dinya Saghk Orgiti
(WHO) COVID-19'u kiresel bir salgin olarak tanimlamighr (WHO, 2020). COVID-
19’un insandan insana temas ile gegerek cok hizli yayilmasindan dolayr kiresel
salginla micadele kapsaminda bir dizi énlem alinmigtir. Sokaga cikma yasaklar,
kendi kendine izolasyon, 14 ginltk karantina uygulamasinin yani sira sosyal temasin
olabilecegi ve insanlarin bir araya gelebilecegi disinulen yerler kapatilmigtir. Covid-
19 kiresel salgininin yayilmasini yavasglatmak icin alinan bu tedbirlerin bir sonucu
olarak tim dUnyada egitim kurumlari kapatilmig (Sekil 1); dolayisiyla donyada yaklagik
olarak &grenci nifusunun %90'na esit olan 1.6 milyar &3rencinin egitimi kesintiye
ugramigtir (UNESCO, 2020a; 2020b; UNICEF, 2020).
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Egitim kurumlarinin kapanma durumu:
®Yerel ®Ulke geneli  ®Acik

Sekil 1. Tum dinyada okullarin 15 Nisan 2020 tarihi itibariyle kapanma durumu
(UNESCO, 20200)

Bu kapsamda cevrimici ve gevrimdisi egitsel igeriklerin hizli bir sekilde sunulmasina ve
egitimin kesintiye ugramamasi amaciyla acil uzaktan egitim siUrecleri devreye
sokulmustur (Bozkurt ve Sharma, 2020a, 2020b; Bozkurt vd., 2020). Salgin suresince
evde cocuklariyla bas basa kalan ailelerin Gzerlerine sosyal sorumluluklarinin yani sira
egitsel roller de yUklenmis (Bozkurt vd., 2020; Devercelli, 2020), 6zellikle cocuklarinin
bakimini da Ustlenen kadinlar Gzerlerindeki agir baski ile dezavantajli bir durumun
icine girmislerdir (Bozkurt vd., 2020). Bu sUregte tUm gocuklar ve aileler COVID-19
salginindan etkilenmekle beraber 6zellikle 6zel gereksinimi olan ve destege ihtiyaci
olan cocuklar ve aileler salgindan en ¢ok etkilenen taraf olmuslardir (Bozkurt, 2020;
Guterres, 2020).
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Hizli bir sekilde alinan 6nlemlerle evde kalmak, evde uyulmasi beklenen kurallara
uymak (elleri dezenfekte etme, maske takma, evde kalma gibi) ve eski rutinler yerine
yeni rutinler olusturmak; &zellikle aniden gelisen stresli durumlar kavramada gigluk,
sosyal-iletisim ipuclarini anlamada zorluk ceken ve rutin degisikliklerine karsi agin
direng gosteren otizm spekirum bozuklugu (OSB) olan bireyler (den Houting, 2020;
Weir vd., 2020) icin daha da zor olabilmektedir. Ev, okul, is hayatini dizenlememize
yardimci olan rutinler, bireylere duzenli, kararli ve tutarl etkinlik bigimlerinden gelen
giuven duygusunu hissettirmeleri acisindan oldukga énemlidir (Bozkus-Geng, 2019).
Bireylerin kendilerini rahat ve givende hissetmeleri icin dnemli olan tutarliligi saglayan
bu rutinler ve kurallarin beklenmedik sekilde degismesi normal gelisim gésteren
cocuklarda bile travma, depresyon, psikolojik baski gibi cesitli ruhsal ve fiziksel
sorunlara neden olmus (Cao vd., 2020), rutinlere siki sikiya bagli olan OSB olan
cocuklar ve aileleri icin ise Ustesinden gelmeleri gereken anlagiimasi ve yénetilmesi zor
bir duruma dénUsmustir (Altable vd., 2020; Narzisi, 2020). OSB olan cocuklarin
karsilagtiklar kisitltamalar ve rutinlerinin bozulmasi yénetilmesi zor bir dizi duygu ve
disinceye (6r. virtsle ilgili korku, hayal kinkhgi, yoksun kalma, evde egitimini
tamamlamak zorunda olmay: sikici bulma ve étke duyma vb.) sahip olabilecekleri
seklinde degerlendirilmektedir (Stankovic vd., 2020; Tarbox vd., 2020). Stankovic ve
digerleri (2020) tarafindan yapilan calismada OSB olan cocuga sahip ailelerin
yasadiklar zorluklar arasinda cocuklarinin yeme ve beslenme konusunda asirn segici
olmasi ya da ayni seyi yemede israrci olmasi gibi bazi zorluklar nedeniyle problem
davraniglar sergilemeleri konusunda kendilerini garesiz hissettiklerini belirtmiglerdir.
Salgin ve acil durum ile ilgili en biyUk endiseleri soruldugunda ise ailelerin enfeksiyon
kapma olasiligindan ziyade gunltk rutinlerdeki degisiklikler nedeniyle (6rn; okula
devamsizlik, anaokulu, enfekte bilgilerin strekli tekrarlanmasi vb.) OSB belirtilerinin
artmasi/yogunlagsmasi ve cocugun daha énce edindigi veya &grendigi becerileri
kaybetmesi seklinde endiseleri oldugu belirtiimektedir. Okul, hastane, is yeri gibi
ortamlarda yapilan kurumsal midahalelerin tamamen degistigi géz dnine alindiginda
bu degisen kosullarda bircok konuda (6rn; sosyal-iletisim, 6zbakim, mesleki, psikolojik
vb.) ilgili kurumlardan uzman destedi alan OSB olan ¢ocuk ve ailelerin daha yUksek
dizeyde strese sahip olmalar ve sosyal destek vyetersizligi yasayabilmeleri
beklenmektedir (Altable vd., 2020; Bakér-Ericzen vd., 2005; Stankovic vd., 2020).
OSB olan bireylerin normal gelisim gésteren bireylere kiyasla belirsizlik kargisinda
kaygi, endise ve depresyona yakalanma olasihginin  daha yUksek oldugu
dUsUnildoginde (Mazefsky vd., 2008; Yirmiya ve Shaked, 2005) ginlik yasamdaki
sinirlamalarin bu rutinleri bozmasi ve OSB olan bircok bireyin zihinsel saghg: Uzerinde
olumsuz bir etkisi olmasi muhtemeldir (Wright vd., 2020). Bu dogrultuda ailelerin daha
6nce soz ettikleri saglanan desteklerin yetersizligi, caresizlik duygularn, yasadiklar
cesitli zorluklar salgin ve acil durum sirasinda doha belirgin hale gelmektedir
(Huremovi¢, 2019). Bu nedenle aileler, terapistler ve aragtirmacilar is birligiyle
cahsarak onlarin givenli ve huzurlu olmasini saglamak ve COVID-19 salgininin
sonucunda “yeni normal”e hizla uyum saglamalar icin (Tarbox vd., 2020) hizla yeni
ve islevsel kaynaklar olusturmanin énemli oldugu belirtilmektedir.
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OSB alaninda ¢alisan uzmanlarin bu zorlayic ve belirsizlik durumlarinda OSB olan
cocuk, ergen ve yetiskin bireyler ile ailelerine daha kolay erigebilmeleri amaciyla farkl
destek arayigi icinde olmalari énem arz etmektedir (Narzisi, 2020). OSB olan bireylerin
ve ailelerin birbirleriyle iletisim kurmak ve desteklere, terapilere, egitime ve sosyal
alanlara erigmek igin alternatif yollar olusturmalarinda salgin sireci ve salgin sonrasi
herkesin yeni seyler denedigi bir zaman olarak dustntlmektedir. Bu noktada bu
zorlayici durumlar ve degisim, OSB ile ilgili pek ¢ok konuda bir firsat anlamina da
gelebilmektedir. Yillardir OSB olan bireylerin sosyal alanlara, saglk hizmetlerine,
egitime ve istihdama daha iyi erigebilmelerini saglamak icin gerekli dizenlemeler
yopmak adina cesitli calismalar yiriten OSB savunucular ve/veya ilgili kurumlar
hayata geciremedikleri cevrimici randevu alma, degerlendirme, uzaktan egitim alma,
destek topluluklar olusturma gibi bazi fikirlerini hayata gecirebilir ve bu fikirleri daha
da gelistirebilirler (Cassidy vd., 2020). Bu dogrultuda OSB olan bireylerin haklarina
yénelik savunuculuk yapan pek ¢ok kurum (6r. Autism Society, Autism Speaks, Tohum
Otizm Vakfi vb.) salgin strecinde basta egitsel-davranigsal kaynaklar olmak Uzere
ailelere ve bireylere yardimc olmak icin cgesitli calismalar yopmakta ve destekler
saglamaktadir. Bu olaganistt dénemde kurumlarin yaptiklar bu calismalar, her
zamankinden daha fozla anlam kazanmakta; ilerleyen sureglerde yapilacak
calismalara zemin olusturmasi ve yén vermesi, kurumlarin birbirlerinden haberdar
olmasi, yapilan ig birliginin boyutunu gézler énine sermesi agisindan ayrica énem
tagimaktadir.  Gelecekte salginin  farkli  dalgalarinin  ortaya ¢ikmasi ve benzer
durumlarin (6rn; deprem, sel gibi dogal afetler vb.) yasanabilmesi ile egitimin kesintiye
ugramasi ihtimali géz éninde bulunduruldugunda OSB konusunda daha iyi stratejik
planlara ihtiyag olabilecegdi dusinulmektedir (Huremovi¢, 2019). Bu nedenle, OSB ile
dogrudan ilgilenen kurumlarin bu bireyler ve aileleri igin yaptiklari caligmalarin ortaya
konmas: bir ihtiyag olarak kargimiza ¢ikmaktadir. Bu duginceler isigindan hareketle bu
arastirmanin genel amaci, COVID-19 salgininda Torkiye’de ve Dinya’da dogrudan
OSB ile ilgilenen kurumlarin OSB toplulugu icin ne tir ¢alismalar yaptiklarinin ortaya
konmasidir. Bu amagla COVID-19 salgininda evde kalma siUrecinde Turkiye'de ve
DiUnyada dogrudan OSB ile ilgilenen kurumlarin OSB olan bireyleri, ailelerini ve diger
bakim/hizmet saglayicilan bilgilendirmek ve desteklemek amaciyla gergeklestirdikleri
calismalarda asagidaki arastirma sorularina yanit aranmigtir:

1. Sunulan destek icerikleri nelerdir?
2. Kullanilan destek materyal ve ortamlar nelerdir?

3. Kurumlar arasi ig birligi streci nasildir?

Ydntem
Aragtirma Deseni

Bu arastirmada nitel arastirma yéntemlerinden betimsel durum deseni kullanilmistir
(Yin, 1984). Durum calismasi; “nicin” ve “nasil” sorularini temel alan arastirmacinin

32



Egitimde Nitel Arastirmalar Dergisi ONLINE ///

kontrol edemedigi bir olgu veya olayi derinlemesine inceleme olanagi veren bir
arastirma yéntemidir (Yildinm ve Simsek, 2016). Temel amag¢ gincel bir durumu
bzgUn ortami icerisinde kesfetmek, betimlemek ve yorumlamaktir (Yin, 1984). Betimsel
durum calismasi ise bir midahale ve olguyu ve icinde ¢iktigr gercek hayat baglamini
betimlemek amacina odaklanmaktadir (Merriam, 1998; Yin, 1984). Bu dogrultuda
Turkiye ve Dinya’daki OSB ile dogrudan ilgili olan kurumlarin giincel bir durum olan
COVID-19 kiresel salginiyla  micadelede OSB’ye yoénelik ne tur calismalar
yaptiklarinin ortaya konmasi ve betimlenmesi amaglanmigtir.

Veri Toplama ve Analizi

Bu arastirmanin amaci dogrultusunda dokUman incelemesi (Bowen, 2009) yoluyla
veriler toplanarak analiz edilmigtir. Dokiman incelemesi sUrecinde dért agsamadan
olusan bir sire¢ izlenmistir: ilk asamada éncelikle Turkiye ve Dinya’da OSB ve
COVID-19 hakkinda kurum se¢cme icin dahil edilme ve kapsam digi birakma 8l¢Utleri
olusturulmustur. Bu amagla ¢alisma kapsaminda incelenecek kurumlar igin dahil
edilme ol¢Utleri asagida yer almaktadir.

e OSB ve COVID-19 hakkinda egitsel ya da saglik hizmetlerine yénelik
bilgilendirici icerik ve materyal sunulmasi

e OSB olan birey ve ailelerine yonelik cevrimici ortamlarda sunulan egitsel
modullerin yer almasi

e OSB hak savunuculugu yapan yerel ya da kiresel anlamda énci bir kurum
olmasi

Kapsam digi birakilacak kurum &lgutleri ise su sekildedir:

e Yalnizca COVID-19 hakkinda saglik hizmetlerine yénelik icerik sunulmasi

e COVID-19 hakkinda toplumun genelini bilgilendirmeye yénelik calismalar
yapilmasi

e Odak noktasinin OSB yerine 6zel gereksinimli bireylere yoénelik calismalar
olmasi

e Bilgilendirici igerik yerine yalnizca haber ya da duyuru seklinde
bilgilendirmelerin yapilmasi

e Kurumlarin OSB ile ilgili sivil toplum 6rgiti ya da dernek olmasi

Bu kapsamda dahil edilme &lcutlerini kargilayan “Autism Awareness, Autism Speaks,
Autism Society, Autistica, Center for Autism and Related Disorders (CARD), National
Autism Center (NAC), National Autistic Society, Tohum Otizm Vakfi” olmak Gzere
toplam 8 kurum ayrintili incelenmek Uzere belirlenmistir. Bu inceleme sonucunda
dlcitleri kargilamadigr icin bu calismaya dahil edilemeyen Tirkiye ve Dinya’da pek
cok dernek ya da kiiciik capli kurulus bulunmaktadir. Ornegin, Tirkiye baglaminda ele
alindiginda Turkiye Otizm Meclisi, Otizm Dernekleri Federasyonu (ODFED) ve Otizmli
Bireyleri Destekleme Vakfi'nin (OBIDEV) OSB olan bireylerin COVID-19 sirecine iligkin
kisa bilgilendirme ya da duyuru niteliginde notlar paylashgr gértlmuastor. Ayrica OSB
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ve COVID-19 baglominda 6&zel bilgilendirme yerine COVID-19 hakkinda toplumu
bilgilendirici genel aciklamalar yapmis olmalari gerekgesiyle bazi kurumlar (6rn;
Dinya Saghk Orgits (WHO), Hastalik Kontrol ve Onleme Merkezi (CDC), Amerikan
Psikiyatri  Birligi-APA) kapsam diginda  birakilmistir.  ikinci  asamada, calisma
kapsaminda yer alan kurumlarin Web sitelerinde yer alan biyografik yazilar, hayat
hikayeleri, réportajlar, videolar, fotograflar, webinarlar, blog yazigmalari, ¢evrimici
egitim programlari, haberler, raporlar, kilavuzlar, kitaplar, makaleler vb. tom
dokUmanlarin icerigi birincil veri kaynagi olarak ayrintili incelenmistir. Ek olarak ilgili
baglantili  link adresleri, Facebook, Instagram, Twitter gibi sosyal medya
ortamlarindaki kurum paylagimlar da birincil veri kaynagini desteklemek amaciyla
incelemeye dahil edilmistir. Ucinct asamada, elde edilen tom belgeler incelenmek
uzere ilgili kurumlara ait dosyalar olusturulmustur. Arastirmacilarin bulutta dokiman
depolayabilmelerini, dosya paylasabilmelerini ve is birligi icerisinde dokUmanlari
diUzenleyebilmelerini saglamasi amaciyla dosyalanan veriler Google Drive veri
tabaninda toplanarak bir veri kayna@i zinciri olusturulmustur. Son asamada ise
incelemeler sonunda calisma kapsaminda yer alan kurumlardan elde edilen veriler
dokiman analizi yoluyla ¢ézimlenmistir. Oncelikle web sitesindeki tom icerikler yazili
hale getirilmis ve metin Uzerinde inceleme sonucunda kod ve temalar belirlenmis ve
tekrar okumalar yapilarak temalar Uzerinde duzenlemeler yapilmigtir. Bu sireci
aragtirmacilar  telekonferans yoluyla sitreci birlikte yUritmis, géris farkliliklar
oldugunda uzlagsma saglamak kosuluyla birlikte tartigarak son karari vermiglerdir. Elde
edilen temalar ilgili sekiller araciligiyla gérsellestiriimis ve bulgular bdliminde
aciklanmigtir.

Gegerlik ve Guvenirlik

Nitel calismalarda gecerliligi saglamanin yollarindan biri verilerin ayrintili olarak rapor
edilmesidir  (Yildirm ve Simsek, 2016). Bu baglomda arastirmanin  amaci
dogrultusunda incelenen COVID-19 ve OSB hakkinda kurum &rnekleri detayli bir
sekilde incelenerek raporlanmig ve okuyucularin da kendi yorumlarini katabilecekleri
nitelikte veri saglanmighir. Nitel calismalarda guvenirligi saglamak ve artirmak adina
faydalanilan yaklagimlardan bir digeri de cesitlemedir (Seggie vd., 2017; Oppermann,
2000; Yidirrm ve Simsek, 2016). Bu calisma baglaminda uzmanhga ve deneyime
sahip aragtirmacilarla  derinlemesine farkli bakis acgilarina ulasiimaya c¢alisilarak
arastirmaci gesitlemesi yapilmigtir.

Verilerin ¢ézimlenmesi strecinde veri ile digsinmek anlam bitonligons saglamak
agisindan son derece 6nemli bir konudur (Glesne, 2011). Aksi takdirde veriler
arasindaki iligkiler gézde kacgabilir ya da arastirmanin amaci dogrultusunda iligkili
olmayan temalar ortaya cikabilir (Bryman, 2012; Seggie vd., 2017). Bu nedenle
¢6zOmleme surecinde aragtirmanin amacini yansitacak anlam bitonloguns saglamak
iin iligkili ve iligkili olmayan temalar ve ortak kavram birliginin olusturulmasinda
telekonferans yoluyla bir araya gelinerek kod ve temalara birlikte karar verilmistir.
Ayrica bagimsiz bir uzman tarafindan kodlama govenirligi de yapilmigtir.
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Diger nitel arastirma desenlerinde oldugu gibi durum calismalarinda da veri toplama
strecinde arastirmacinin rol0 ¢ok énemlidir. Bu ¢alismada yer alan arastirmacilar
calisma konusu OSB ve/veya nitel arastrmalar Gzerine farkli akademik caligmalar
olan arastirmacilardir. Aragtirmacilarin rolGnin Turkiye ve Kiresel baglamda igsel bir
bakis agist sunmasinin ve bulgulanin ilk kaynaktan saglanarak ¢ézimlenmesinin
cahgsmayr ayrica giglendirdigi  dUsinUlmektedir.  Ayrica  calismanin  guvenirligini
saglamak icin calisma konusu hakkinda dogrudan deneyimleri olan bagimsiz bir
okuyucunun aragtirmacilarin  kullandigr yol ve yéntemi takip ederek calismanin
bulgularini  dogrulayabilmesi anlamina gelen denetleme teknigi (audit trail)
kullanilmigtir.

Bulgular

COVID-19 sirecinde Turkiye’'de ve Diunya’da OSB ile dogrudan ilgilenen kurumlarin
OSB toplulugu icin ne tur calismalar yaptiklarinin ortaya kondugu bu arastirmada
lcutleri karsilayan sekiz kurumun calismalari incelenmistir. OSB olan bireylere yonelik
COVID-19 desteleri sunan kurumlara iligkin bilgileri Sekil 2'de yer almaktadir.

OSB OLAN BIREYLERE YONELIK COVID-19 DESTEKLERI SUNAN KURUMLAR
1 AUTISM AWARENESS CENTER 2 AUTISM SPEAKS
% Otizm Farkindalk Merkezi - 2003 & 2005
Bl AUTISTICA S

NATIONAL AUTISM CENTER (NAC) =3 NATIONAL AUTISTIC SOCIETY
viusal Otizim Merkezl =2005 [T Uusal Otistik Toplulugu - 1962
Al THE AUTISM SOCIETY ’ =B LM Tl VAKE]
Otizm Toplulugu -1965
2&'“ 2&)‘ 2003

Sekil 2. Arastirmada incelenen kurumlar

B

Sekil 2'de géruldogu gibi OSB olan bireyleri COVID-19 salgininda desteklemeye
yénelik icerikler paylasan kurumlarin tamami dogrudan kiresel ofizm topluluguna
yénelik hizmet veren kurumlardir. Her kuruma ait inceleme raporlari (ham veriler)
analiz edildiginde (1) COVID-19 surecine iliskin destekler, (2) kullanilan destek
materyal ve ortam ile (3) kurumlar arasi is birligi ana temalari ortaya gikmigtir. Her
kurumun bu ana temalari, yapmig olduklari caligmalar dogrultusunda alt temalar ve
kodlar boyutunda farklilasabilmektedir. izleyen balimde kurumlarin hazirlamis oldugu
destek iceriklerden ortak ve farkli olan destekler ile kurumlarin kullandiklari destek
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materyal t0r0 ve ortami ile hangi kurumlarla is birligi yapildigina iligkin bulgular yer
almaktadir.
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Sunulan Benzer Destek igerikleri

incelenen kurumlarin sunduklari destek icerikler incelendiginde, ézellikle egitim ve
saglik alaninda benzer icerikler paylagtiklari gértlmustor. Bunun yani sira her kurum
OSB olan birey ve aileleriyle iletisim kurmak ve onlara ¢esitli alanlarda destek sunmak
Uzere cevrimigi platformlar Uzerinden destek hatlari olugturmustur. Kurumlar tarafindan
sunulan benzer destek icerikleri yer almaktadir.

SUNULAN BENZER DESTEK ICERIKLERI

Zihinsel saglik
sorunlaryla
basa ¢kma

* Stres, kaygi ve

Salgini anlama
kriz yonetimi

ve basa glkma

* Hijyen kurallar
* Sosyal mesafe ve izolasyon

* Davranis yonetimi
* Yeni rutinleri diizenleme

Belirsizlik ve aile Tele saglik

hizmetleri

yasam dengesi

1. Egitim
Destekleri

* Kanit temelli uygulamalar

2. Saglik
Destekleri

0SB olan
yetiskinlerin is
yasam dengesi

* Evden calsma Fiziksel hijyen

Yeni normale
gecis

Rahatlatici
etkinlikler

3. 0SB Destek

Hatlari

Sekil 3. Kurumlarin sundugu benzer destek igerikleri

Sekil 3'te géruldugu gibi sunulan destek icerikler egitim, saghk ve destek hatlari olmak
Uzere U¢ ana temada benzerlik géstermektedir. Egitim igerikleri; salginla basa ¢ikma,
belirsizlik ve aile yogam dengesi, OSB olan yetigkinlerin is yogam dengesi ve yeni
normale gecis olmak Uzere dért alt temada toplanmistir. Egitim iceriklerinde tom
kurumlar COVID-19 salginindan korunmaya yénelik hijyen kurallari, sosyal mesafe,
evde izolasyon sureci gibi temel kurallar gesitli gérsel anlatilar iceren kaynaklarla
sunmuglardir. Belirsizlik strecinin OSB olan bireyler icin olasi etkilerini géz éninde
bulundurarak belirsizlikle basa ¢ikmada kanit temelli uygulamalara dayali davranig
ydnetimi ve yeni rutinler olusturma gibi konularda icerikler hazirlamiglardir. OSB olan
bireylerin istihdaminda ise evden calisma duzeni, yeni caligma rutinlerinin nasil
olusturulabilecegine iligkin icerikler yine ttm kurumlarda yer almaktadir. Bunlarin yani
sira “yeni normal” olarak adlandirilan siUrecin neler getirecedi, yeni normale nasil
hazirlanilacagr ele alinmugtir.
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Saglik alaninda sunulan desteklere bakildiginda yogun olarak salginin yarathi@r stresi,
kaygiyr ve kriz dénemini yénetmeye yardimci olmak GUzere hazirlanan zihinsel saglik
destekleri gbéze carpmaktadir. Hem zihinsel saghgr giclendirmek hem de evde yeni
rutinler olusturmada destek olmak adina ¢esitli rahatlatici etkinlikler de erisilebilir
olarak sunulmus, kisisel tercihlere goére kullanilabilecek sanat, mizik, gezi gibi
alanlarda rahatlatici uygulamalarin  baglantilari  paylasilmighir.  Ayrica  tele saglhk
uygulamalari gereksinim duyulan saglik hizmetlerine erisimde aktif hale getirilmistir.
Yine salgindan korunma ve yeni normale gegiste kalici davranis degisiklikleri saglamak
amaciyla hem beden hem de cevre baglaminda fiziksel hijyene yénelik icerikler
hazirlanmugtir.

OSB olan bireyler ve aileleriyle etkin ve surekli iletisim kurmak, her an ulasilabilir
olmak adina OSB destek hatlari kurulmustur. Bunlar bazi kurumlarda Otizm Destek
Hatti, Yasam ve Kriz Destek Hatti, Otizm Ogrenme Hath gibi fakli isimlerle salgin
sUrecine 6zel gelistirilirken, bazi kurumlarda hali hazirda var olan web sayfasinin canli
sohbet hatti ya da sosyal medya hesaplarinin sohbet kanallari kullaniimaktadir.

Sunulan Farkli Destek icerikleri

incelenen kurumlardan bazilar egitim, saglik ve kamu politikalar alanlarinda diger
kurumlardan farkl igerikler de gelistirmiglerdir. Sekil 4'te goérildiogu gibi egitim
alaninda Autism Awareness OSB olan bireylerin birbirleriyle baglanti kurmasina iligkin
icerikler hazirlamig, kendi aralarinda iletisim kurmalarini saglayacak ipuglar ve
cevrimici platform sunmustur. CARD salgin sirecinde eve kapanan OSB olan bireyler
icin sanal tiyatro dersleri, mizikal tiyatrolar, yasam becerileri atélyeleri, sanal gezi igin
ise doga parkurlari gibi sanal sosyallesme firsatlari sunmaktadir. Bunun yani sira
CARD c¢evrimici topluluga kathm ¢agrisinda bulunan, bunun icin bilgilendirmeler,
haberler ve reklamlar hazirlayan tek kurum olarak karsimiza ¢ikmaktadir. Autistica ise
OSB olan bireylere yénelik en dnemli konulardan biri olan salgin sirecinde tani ve
degerlendirmelerin duraksamasi Gzerinde durmus, bu stregte tani ve degerlendirme
iglemleri icin neler yapilabilecegi hakkinda cesitli bilgiler paylagmistir. Ayrica bakim
evlerinde yasanan OSB olan bireylerin 6lum oranlarindaki artisa dikkat cekerek buna
yonelik bilgiler sunmustur.

Salgin sUrecinde aniden alinan bir kararla kapanan okullar, OSB olan bireylerin bir
anda rutinlerinin  degismesi ve butin giUnlerini evde gecirmeye baslamalaryla
sonuglanmasi  Uzerine Autism Society ise aileleri okullarin  kapanis sirecine
hazirlayacak destek icerikler paylagmistir. Okullarin kapanma sireci, okulda yarim
kalan egitimin kaldigi yerden evde aileler tarafindan nasil sirdiritlebilecegine iligskin
destek igerikler sunulmustur.
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SUNULAN FARKLI DESTEK ICERIKLERI

AUTISM
* 058 olan bireylerin AUTISM * Destek eylem plani AWARENESS
baglanti kurmas: AWARENESS * Finans desteg| * Yeme AUTISM
THE AUTISM bozuklugunun AWARENESS
SOCIETY desteklenmesi

* Sanal sosyallesme
firsatlan CARD

* Cevrimii topluluga

katilim cagrisi

“ Egitimi destekleme ~ AUTISM
eylem sratejisi SPEAKS

3. Saglik * Alerji. DEHB THE AUTISM

Destekleri ve astimla placiocd]
basa

2. Kamu

1. Egitim
Politikas

Destekleri

ckma

* Tani ve degerlendirmede * Sosyal guivenlik ve

bakim NATIONAL
Rpocama AUTISTICA - Gida desteg AUTISM
* Bakim evlerinde yasanan T ATTEM,
lum orantart Cevrimigi topluluga
atiim cagris:
* Savunucu eylem o
cagnist
* Okul kapanislarina * COVID-19 destek THE AUTISM
hazirlik THE AUTISM SOCIETY

yasasina 0SB SOCIETY
katiim gagrisi
* Afete hazirlk

Sekil 4. Kurumlarin sundugu farkli destek igerikleri

Kullanilan Destek Materyal ve Ortamlar

Calisma kapsaminda incelenen kurumlarin COVID-19 destek igeriklerini sunmada
kullandiklari gesitli gevrimici ortam ve materyaller bulunmaktadir. Bu destek materyal
ve ortamlar Sekil 5'te 6zetlenmistir.

KULLANILAN DESTEK MATERYAL VE ORTAMLAR

’ Elektronik Metin Kaynaklar ’ Cevrimici Iletisim Platformlari ’

* Sosyal dykiler * Raporlar = .
22 * Karikatur dykuler “i * Kilavuzlar Qb ’ Destek hatlar
— | [ =] " Cizelgeler * Haber biiltenleri A . Telefon
* Cizgi romanlar * Kit ve kitapciklar (6 °e-posta

* Resimli bilgilendirme yazilar * Destek moduiller

* Videolar * Mevzuatlar
— Tanitim ve farkindalik videolari * Bloglar

Uzman anlatimli videolar * e-Kitaplar

Animasyonlar
Web Seminerleri ’ Sosyal Medya ’

@ * Facebook
- * Instagram
(’D * Twitter

)

Sekil 5. Kurumlarin kullandiklar destek materyal ve ortamlar

Sekil 5 incelendiginde kurumlarin destek materyal ve ortam olarak gérsel anlatilar,
elektronik metin kaynaklari, cevrimigi iletisim platformlari, web seminerleri ve sosyal
medya paylagimlarindan yararlandigi gérulmektedir. Gérsel anlatilarda siklikla sosyal
dykilere ve cizelgelere yer verildigi, iceriklerin mUmkin oldugunca gorsellerle
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desteklenerek hazirlandigi dikkat ¢ekmektedir. OSB hakkinda tanitim ve farkindalik
amagli hazirlanan videolarin yani sira gesitli egitim iceriklerine iliskin uzman anlatimli
kisa ve uzun videolar ve animasyonlar da kullanilan materyaller arasinda yer
almaktadir. Bunun yani sira kayit olunarak katilim gésterilen canli yayin formatinda
web seminerleri dizenlenmis, canli yayin bittikten sonra bu seminerler kaydedilerek
her an erisilebilir durumda paylasilmigtir. Diger kurumlardan farkl olarak Autism
Awareness karikatUr dykilere, National Autistic Society animasyonlara, Autism Society
ise cizgi romanlara yer vermistir.

Kurumlar destek igeriklerinin  bUyUk bir bdliminde raporlar, kilavuzlar, haber
bultenleri, kit ve kitapgiklar, destek moduller, e-kitaplar ve yasal mevzuatlardan
yararlanmig, web sayfalarinda bloglar agarak bilgi paylagimlarini etkilegsimli sekilde
acilan bloglar aracih@iyla sordirmislerdir. NAC destek iceriklerinin sunumunda séz
edilen elektronik metin kaynaklarindan kilavuzlar ve haber bdaltenleri gibi sinirli
materyal ve ortamlar kullanilmigtir.

Gérsel anlatilar, web seminerleri ve elektronik metin kaynaklarinin yani sira iletisim ve
destek hatti kullanimi igcin telefon, canli sohbet, e-posta gibi cevrimici iletigim
platformlarinin kullanildigi gérolmektedir. Benzer sekilde hem iletisim hem de icerik
paylagimi icin  kurumlar kendi sosyal medya hesaplarini da aktif sekilde
kullanmaktadir. Kurum bazli incelendiginde en cesitli destek materyal ve ortam
kullaniminin Autism Society, National Autistic Society, Autism Awareness ve Autism
Speaks kurumlarinda oldugu gérilmektedir. Tohum Otizm Vakfi ise MEB ile is birligi
yaparak EBA videolarini paylagmig, COVID-19 ile ilgili kit, kitapgik ve mobil
uygulamalar kullanmugtir.

Kurumlar Arasi lg Birligi

Caligmada incelenen kurumlar kendi web sayfalarinda farkli kurumlara ait baglantilar ve
materyaller de paylagsmiglardir. Kurumlarin ig birligi yaptigr kurumlar Sekil 6’da yer almaktadir.

%} iS BIRLIGI YAPILAN KURUMLAR
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Sekil 6. incelenen kurumlarin destek iceriklerinden yararlandig diger kurumlar
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incelenen kurumlar saghk boyutuyla ilgili icerik sunumunda salgin ve salgindan
korunma hakkinda biytk oranda WHO, CDC ve UNICEF sayfalarindaki bilgilerden
yararlanmiglardir. Bunu yani sira APA, NHS, IRS, CMS, NICE ve Careers UK yine
salginin saglik boyutuyla ilgili icerik sunumunda destek alinan kurumlar arasindadir.
Egitim iceriklerinde NPDC, Autism Europe, Autism Resource Centre, IPSEA, ACL, Stage
Learning, SAMHSA, GoNoodle, Pinterest, Scouts, educatingallearners (EALA) ve MEB
6ne ¢ikan kurumlar olmustur. Kamu politikalari igeriklerinde ise asevleri ve gida
destegi segeneklerine iliskin paylagilan bilgilerde Feeding America ve Food Pantries
destek sunan buytk caph kurumlar olarak kargimiza gikmaktadir. Diger kurumlarla en
fazla is birligi yapan kurumlar National Autistic Society ve Autism Society’dir. Ayrica
diger is birligi yapilan kurumlar arasinda WHO, CDC ve UNICEF'in birden fazla
kurumun sayfasinda kaynok olarak gdésterilmesiyle 6ne ¢ikan kurumlar oldugu
soylenebilir.

Tarkigma ve Sonug

OSB olan bireylere yénelik dogrudan COVID-19 calismalart yiriten kurumlarin
yapmis oldugu desteklerin incelendigi bu arastirmanin sonuglarina gére calisma
kapsaminda ele alinan sekiz kurumun OSB olan bireyler, aileler, yetiskinler ve
uzmanlar da dahil olmak Gzere OSB ile ilgilenen topluluklara yénelik pek ¢ok farkl
calisma yoriottokleri gértlmektedir. Yapilan galigmalar incelendiginde elde edilen ana
temalar destekleyici bilgiler, kullanilan destek materyal ve ortam ile kurumlar arasi ig
birligi agisindan Ug farkh bicimde ele alinmig olup bu baglamda kurumlarin yaptiklari
caligmalarin birbirine benzer ve farkli yénlerine iligkin bulgular ortaya konmustur.

Kurumlarin sundugu destek icerikleri incelendiginde; koronavirist anlama ve korunma
yollar, aile igi kriz ve bas etme, rutinlerde degisiklikler, davranig ve zihinsel saghk
sorunlari ve bu sorunlarla basa ¢ikma yollari t0m kurumlarin éncelikli odak noktasi
olmustur. Kurumlarin éncelikle ve ivedilikle bu konulara odaklanmalarinin nedenleri Ug
sekilde agiklanabilir: Birincisi; COVID-19 kisitlamasiyla beraber, ev ortami aile Uyeleri
icin tek yasanan baglam haline gelmistir (degli Espinosa vd., 2020). Bu noktada ev
ortaminda yeni rutinler/etkinlikler olusturmak gerekmistir. Ancak ebeveynlerin 6nemli
olmayan esyalarin sinirli teslimatlar nedeniyle OSB olan cocuklarinin kardegleriyle
vakit gecirmelerini saglamak ve yeni ilgi alanlar olusturmak icin gerekli oyuncaklar
veya Urinler tedarik etmekte ve yeni dizenlemeleri nasil yapabilecekleri konusunda
zorlandiklari belirtilmektedir (degli Espinosa vd., 2020). Bu nedenle, ailelerin evdeki
sinirl ortam ve materyaller nedeniyle yeni rutinler olusturmak igin yeterli olamadiklar
ve OSB olan ¢ocuklarin rutinlerinin bozulmasi sonucunda ortaya cikan stres, kaygi ile
basa cikmada zorlandiklar séylenebilmektedir. ikincisi; COVID-19 salgini, tom
dinyada ailelerin hayatlarini olaganistt bir sekilde etkilemis olmakla birlikte 6zellikle
OSB olan cocuklarla yasayan aileler, uvygulamali davranig analizi gibi  hizmet
saglayicilarindan ve bireysel sunulan desteklerden aniden yoksun kalmiglar ve
cocuklarinin egitimi ciddi bir sorun haline gelmistir (Tarbox vd., 2020). Bu sirecte
uzaktan evde egitimleri strdirmek OSB olan cocuklar ve aileleri igin oldukga zorlayic
ve yikici olabilmektedir. Bu ani degisiklik, ebeveynlerin kendilerini es zamanli olarak
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ebeveyn, 6zel egitim 6gretmeni ve bireysel yardimc olarak rollere birinme, diger
cocuklara bakim saglama ve evden calisma sorumluluklarini yerine getirme gibi ek
sorumluluklar da yuklemistir. Bu strecte ailelerin cocuklarinin ihtiyag duydugu gelisim
alanlarindaki  beceri ve davraniglarin  kazandirilmasi ve problem davraniglarin
azalhlmasi igin 6zel egitim uzmaninin yol gdéstericiligine ihtiyag duydugu bir gercektir.
Uciincist, OSB olan cocuklar ve ailelerinin yasadiklari stres durumlariyla ilgilidir.
Ebeveyn stresinin, cocuktaki yetersizlik ya da bozukluk tiriyle iligkili oldugu
belirtiimektedir (Gupta, 2007). OSB olan cocuklarin annelerinde diger gelisimsel
yetersizligi olan cocuklarin (Abbeduto et al., 2004; White ve Hastings, 2004) ya da
normal gelisim gdsteren cocuklarin (Baker Ericzén vd., 2005; Yamada vd., 2007)
anneleri ile kargilostinldiginda daha yiksek dizeyde stresli olduklar arastirma
bulgulariyla desteklenmektedir. Ebeveynlerin yani sira OSB olan bireylerin de normal
gelisim goésteren bireylerden daha stresli olduklari ve intihara meyilli olduklar
bilinmektedir (Bishop-Fitzpatrick vd., 2017; Cooper vd., 2017). OSB olan yetigkinlerin
sosyal olarak izole ve yalniz olmanin etkilerini aci verici bir sekilde hissettiklerini ve
bunun zihinsel sagliklar ve intihar dustnceleri riski Uzerinde gergek bir etkisi oldugu
ifade edilmektedir (Hedley vd., 2018; Pelton vd., 2020). Salginin su anki OSB olan
yetigskinlerin ruh saghg: Uzerindeki etkileri konusu gercekten endise verici bir durum
olarak degerlendirilebilir. Dolayisiyla  kurumlarin  bu noktada ailelerin ihtiyac
cagnlarina hizh bir sekilde yanit verici olduklarinin sevindirici oldugu séylenebilir.
Ancak bu cercevede tartisilmasi gereken édnemli noktalardan bir digeri, yapilan destek
iceriklerin yogunlukla bilgilendirici nitelikte hazirlanmig olmasidir. Aileleri ve bireyleri
bilgilendirmek oldukga &nemlidir ancak bilgilendirici iceriklerin aileler tarafindan
uygulamaya doékilmesi zorlayici  olabilmektedir. Bu noktada uygulamali aile
egitimlerine yonelik destek hizmeti sunmak son derece énemli bir konu olarak
karsimiza c¢ikmaktadir. Durumun ani ve hizla gelismesiyle birlikte uygulamali bir
sUrecin planlanamamisg olabilecegi tahmin edilmekle birlikte yeni normale gegis
strecinde 6zellikle bu konuya daha fazla 8nem verilmesi gerektiginin alt cizilmelidir.

OSB olan yetigkinler ve istihdam strecine yonelik yapilan bilgi verici calismalar 6zellikle
dikkate deger bulunmaktadir. Bu siregte her yetigskin birey gibi OSB olan bireylerin de
istihdam kaygilari bulunabilmektedir. OSB olan bireyler okul yasantisi bittikten sonra
bu kaygiyla bas etmekte zorlanmaktadir. Ozellikle salginin da getirdigi ek zorluklara
istihdam konusu da eklenince yasadiklari stres katlanarak artmaktadir. Bu siregle basa
¢tkmada neler yapilabilecegi Uzerinde bilgilendirici desteklere ihtiyag duyulmaktadir.
COVID-19 salginin OSB olan yetiskinlere sundugu ve cesitli bakis agilarini iceren
zorluklar ve firsatlari tanimlamak ve tartigmak gerekmektedir (Cassidy vd., 2020).
Ozellikle bu sorunu yasayan bireyler icin kurumlarin; OSB’ye 6zgi sorunlar tespit
ederek bu bireylere uygun is yerleri ve olanaklari konusunda daha fazla bilgilendirme
ve destekleyici dUzenlemeler yapmalari, is birligi ile istihdam projeleri
gerceklestirmeleri, OSB olan bireylerin de c¢alisma hayatina ve toplumsal yasama
katlmalarinda biytk yarar saglayacaktir.

Yeni normale gecis ise 6zellikle su anda gindem olan konulardan bir digeridir. Yeni
normal olarak adlandinlan  bu  degisiklikler tom dinyada kademeli olarak
uygulanmaya baglanmigtir. Ozellikle yeni normale gegis siUreci hepimiz igin yeni bir

41




Egitimde Nitel Arastirmalar Dergisi ONLINE ///

durumdur. Bu baglamda OSB olan bireylerin yeni normale nasil hazirlanaca§r konusu
gundeme gelmektedir. Evde kalma sirecinde yapilmasi gerekenler ve yeni normale
geciste ev digi ortamlarda yapilmasi gerekenler ile OSB olan bireylere yeni gérev ve
sorumluluklar diogmektedir. Bazi cocuklar, yeni ortam kurulmus olsa bile, bu kurallara
uymak artik ise yaramayacak sekilde salgin éncesi kurallarina uymaya devam edebilir.
Bu durum OSB olan bazi bireyler icin yeni gunlik yasamlarinda zorlu davraniglar
seklinde kendini gosterebilir. Bu bireylerin gigluk cektigi kurallarin 6gretiminde;
dgrenmenin nerede gerceklesmesi gerektigi, onlara kimin &gretecedi, gin boyunca
hangi olaylarin gerceklesmesi gerektigi, bu seyleri nasil yapmalari gerektigi ve nasil
hissetmeleri gerektigi agikca belirtilmelidir (Tarbox vd., 2020).

Onlarin bu sureci daha rahat atlatabilmelerini saglamak igin ise 6zellikle ebeveynlere
buyUk is dUgmektedir. Bireyleri bu yeni yagsam deneyimlerine hazirlamak igin evde
sUrdurilecek hazirhk agsamalari ebeveynlere mutlaka zor, karmasik, yorucu olacak ve
ek yUkler getirecektir. Bu noktada kurumlarin destegine ihtiyag duymalari muhtemeldir.
Ancak her ne kadar yeni normale gecis sureci baglamis olsa da artik bugtnlerin tekrar
yasanabilme ihtimalini g6z éninde bulundurmak gerekmektedir. ileriki yillarda Torkiye
ve diger Ulkelerin salgin ya da dogal afetler yasama ihtimalleri s6z konusu olabilir. Bu
nedenle gelecekte salgin, dogal ofetler gibi olagan digi durumlarda ve sonrasinda
neler yapilmasi gerektigine iliskin simdiden yapilacak bilgilendirmeler, yasanmasi olasi
durumlar icin hazirlikli ve planli olunmasini saglayacaktir. Ani ve hizli bir sekilde
planlanan ve Ucretsiz erisilebilir olan bazi uzaktan kahlim seceneklerinin salgindan
sonra da kullanilabilir olmasini saglamak igin ¢alismalar sordtrolmelidir.

Ote yandan kurumlarin sundugu destek icerikleri incelendiginde kurumlar arasi bazi
farkliliklar oldugu géze carpmaktadir. Ornegin, OSB olan cocuklar degerlendirme
strecinin gecikmesinin aileye olan etkileri konusu son derece énemli bir konudur. Tom
6zel gereksinim gruplarinda oldugu gibi OSB icin en énemli asama erken tanidir.
Erken taniyi saglayan birinci basamak hekimler arasinda pediatristler ve pediatrik
norologlar tarafindan gerceklestirilen (Baird vd., 2001) tibbi degerlendirme salgin
sUrecinde aksamakta buna bagl olarak kurumlarda egitsel degerlendirme sirecleri de
yapilamamaktadir. Degerlendirmede meydana gelen duraksaoma &zellikle erken
midahalenin  de gecikmesine neden olmaktadir. Oysaki midahaleye erken
baglanilmasi ile cocukta var olan performansinin daha iyi kullanilabildigi, bu
cocuklarin  normal egitim kurumlarina daha iyi uyum gésterdigi; tam tersine
mUdahalenin  geciktigi  durumlarda bu agidan  énemli  giglikler  yasandig
aktarilmaktadir (Kandasamy, 2018; Unal ve Pehlivantirk 2004; Zwaigenbaum vd.,
2015). Erken c¢ocukluk muidahalelerinin, yalniz cocuklarin  bireysel gelisimlerini
desteklemekle kalmayip, ayni zamanda ailelerin yeterliliklerini artirmak ve aileler ile
cocuklarin sosyal katilimini tegvik etmek amaciyla pek ¢ok hizmetin ve destegin
saglandigi  bir siUreci de kapsadi§r dUsinOldogionde, degerlendirme sirecinin
geciktiriimesi sadece egitime baslamanin gecikecegi degil, terapiler, saglk, sosyal
hizmet, danmigmanlik vb. cesitli hizmetlerin de aksayabilecegini akla getirmektedir
(Bakkaloglu, 2020; WHO ve UNICEF, 2012). Dolayisiyla, degisen kosullarda kurumsal
mUdahale destegi alamayan OSB olan ¢ocuk ve ailelerin daha yiuksek dizeyde strese
sahip olmalari beklenmektedir (Altable vd., 2020). Bu nedenle, ailelere uzaktan bilgi
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aktarimi son derece 6nemlidir. Bu noktada gelisen teknoloji ile birlikte gelecekte
uzaktan degerlendirme sureglerinin geligtirilmesine yénelik ¢calismalarin hiz kazanmasi
gerekliligi ortaya ¢itkmaktadir.

Kurumlar arasi farklilasan konulardan bir digeri de OSB ve ek tani ve bozukluklarla
ilgilidir. Obsesif kompulsit disUnceler, alerji, DEHB ve Astim, yeme bozukluklari
konulari dikkate deger bulunmaktadir. Alanyazin incelendiginde OSB olan bireylerde
genel populasyona gére dikkat eksikligi ve hiperaktivite (Hendriksen ve Vles, 2008;
Simonoff vd., 2008), obsesif kompulsif bozukluk (Bejerot, 2007; Hendriksen ve Vles,
2008), yeme bozuklugu (DellOsso vd., 2018; Huke vd., 2013) gibi sorunlar ve
bozukluklarla  karsilasilabildigi  belirtilmektedir.  Yukarida s6z0 edilen bu ek
bozukluklarin salgin sirecinden bireyin ve ailesinin etkilenmesi olasi ek zorluklar
getirebilecegi tahmin edilmektedir. Bu ek zorluklara salginin ne kadar sureceginin
bilinmezligin yaratmig oldugu kaygi, marketlerde raflarin bosalmasi, istenen marka
UrOnlere erigsimin yalniz stoktakilerle sinirli olmasi ya da istenen Urine alternatif baska
UrUnlerin verilmesi gibi nedenler érnek olarak verilebilir. Stankovic ve digerleri (2020)
tarafindan yapilan ¢alismada OSB olan cocuklarin ayni seyi yemede 1srarci olma ya da
asin segici olma gibi bazi zorluklar kargisinda ailelerin kaygi duyduklar belirtilmigtir.
Ailelerin bu zorluklar konusunda igbirlik¢i bir uzman destegine ihtiyag duyabilecegi
diUsunUlmektedir.

Ailelerin siklikla endise duyduklari alanlardan bir digeri de sosyallesme ile ilgilidir
(Gray, 2002; Havighurst vd., 2010). Bu surecte bireylerin sosyallesme bigiminin de
degismek zorunda kaldigi (Wright vd., 2020) dUsUnildiginde sosyal etkilesim ve
iletisimde guglukler yagsayan OSB olan bireyler icin (Hattier ve Matson, 2012; Lin vd.,
2019) uzaktan sosyal iligkiler kurmanin  olduk¢a zor olabilecegi tahmin
edilebilmektedir. Hatta salgin strecinde evde kalmayla birlikte edinilen bazi becerilerin
gerilemesine ya da duraksamasina neden olabilecegi dusinilmektedir. Bu durum
ailelerin en biyUk endiseleri arasinda yer almaktadir (Stankovic vd., 2020). Bu
noktada CARD tarafindan OSB olan bireyler icin uzaktan sosyallegsme adina yapilan
sanal etkinlikler tiyatro, moize, park gezileri gibi birtakim etkinliklerin planlanmig
olmasi sevindirici bir gelismedir ancak yeterli degildir. Bu nedenle spektruma 6zgi bu
durumun daha yogun bicimde ele alinmasi énemlidir.

Finansman saglayan yasa ve acil durum kamu politika calismalar ise nadiren dikkate
alinan konular arasindadir. Bazi kurumlar eylem stratejileri ile cagrida bulunmuglardir.
Salgin sirasinda OSB olan bireyler icin sosyal guvenlik ve bakim hizmetleri, yagam
tarzimi  desteklemek Uzere sigorta, gida, konut gibi konularda ilgili kaynaklar
toparlayarak erisilebilir hale getirmek Uzere acil durum calismalarinin yapilmasinin bir
gereklilik oldugu sdylenebilir. Bu noktada OSB olan bireylerin ve ailelerinin artan
ihtiyaglarini ve cesitlenen taleplerini karsilamak Uzere sosyal politikalarin  daha
bitincul ele alinmasi ve bu alanda kamu hizmetlerinin gelistirilmesi amaciyla ilgili
kurum c¢abalar  ve savunuculuk  calismalart bu alandaki  gelismelere  ivme
kazandirabilir. Ornegin, Turkiye’de Otizm Eylem Plani OEP (2016-2019) ile OSB olan
bireyler ve ailelerinin haklara erigiminin saglanmasi ve yasam sartlarinin iyilegtirilmesi
yénunde hedefler belirlenerek sorumlu kamu kurumlarinin yokimlUlklerini ortaya
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konmustur. Salgin  sonrasinda OSB olan bireyler igin yeni bir eylem plani
tasarlanmasinin bir gereklilik oldugu diosintlmektedir.

Kullanilan destek materyal ve ortam incelendiginde, OSB olan ¢ocuklara koronavirisi
anlama, korunma yollari, rutinler vb. konularda yardimcr olmak amaciyla gérsel
anlatilar kullanilmig ve gérsel anlatilar kapsaminda ise en sik sosyal &ykilerden
yararlanildigi dikkat ¢cekmektedir. Bu konuda Carol Gray tarafindan hazirlanan sosyal
dykulerle birlikte cizelgeler pek cok kurumun sayfasinda ailelere Ucretsiz bir sekilde
sunulmustur. Sosyal 6ykulerin OSB olan bireylere icinde bulundugu sosyal durumu
anlatmak ve duruma uygun sekilde tepki vermelerini kolaylastirmak igin hazirlanan
yardimci bir gérsel destek olmasi (Gray ve Garand, 1993; Sani-Bozkurt vd., 2017;
Smith vd., 2020), cizelgelerin ise rutin degisiklikleri planlamak ve bir etkinlikten diger
etkinlige gecisi kolaylastirmakta etkili olarak kullanilmasi (Banda ve Grimmett, 2008;
Flores vd., 2012), sosyal dykuler ve gizelgelerin kanit temelli uygulamalar arasinda yer
almasi  (NCAEP, 2020) kurumlarin bu destek materyallerini &zellikle tercih etme
nedenleri olarak acgiklanabilir. Bir kurumda sosyal &ykileri ve cizelgeleri destek
materyali olarak paylagmanin yani sira bu uygulamalarin nasil  kullanilacagina
deginilmis olmasi da &nemlidir. Her iki uygulamanin da kendine 6zgl ydnleri
bulunmakta ve bu uygulama seklinin ailelere anlatilmasi gerekmektedir. Sosyal dykuler
ve cizelgeler diginda tOm kurumlarda uzman anlatimli videolar ya da elektronik metin
kaynaklari kullanilarak OSB olan birey ve ailelerin yararlanmalari saglanmigtir. Bu
paylasimlar hem bilgilendirme hem de farkindalik yaratma amacina hizmet
etmektedir. Ek olarak cesitli konularda web seminerlerinin  Ucretsiz  olarak
dizenlenmesi ve bu paylagimlarin 6zellikle sosyal medya Uzerinden yapiliyor olmasi da
bilginin yayilmasini ve paylagilmasini arttirici bir foktér olarak degerlendirilebilir.
Ozellikle, cogu kurum OSB olan yetiskin ve cocuklarla yasayan ailelerin sikintilaring,
sorunlarina yardimei olmak adina telefonla, e-posta ile ya da canli sohbet ile destek
olusturarak farkh yollardan ailelere ulagmayr amaglamiglardir. Stankovic ve digerleri
(2020) tarafindan yapilan bir aragtirmada “Su anda bir salgin ve acil durum sirasinda
cocugunuza nasil davranilacagr hakkinda nasil bilgi almak istiyorsunuz2” sorusuna
ebeveynlerin %43,5'i cevrimici yardim arayarak seklinde yanit verirken diger segenekler
okul personelinden, saglhk uzmanlarindan, bir cocuk psikiyatrisinden, cocuk
doktorundan yardim aldiklarini belirtmistir. Bu noktada, bu secimlerin her ailenin bilgi
ve iletisim teknolojilerine erisim ve kullanim olanaklarinin ayni sekilde olmamasi ile
ilgili olabilecegi dustndlebilir. Her hane halkinin bilgisayar, ag, cep telefonu, tablet
gibi teknolojik firsatlari, gelir, egitim, yas vb. durumlan farkli olabileceginden bu
teknolojileri kullanma yetkinlik ve becerileri farklilasmaktadir (van Deursen ve van Dijk,
2010; van Dijk, 2006). Béyle bir dénemde bilgisayar gibi teknolojik araclara ek olarak
internet erigsimi aranmaksizin bircok kiginin evinde var oldugu disinulen televizyon gibi
farkh kitle iletisim araglari Uzerinden de bilgi paylasimi planlanabilir. Dizenlemeler
planlanirken toplumun en yoksul kesiminde yer alan ve olanaklari kisith agir OSB olan

bireyler ve ailelerinin gereksinimleri de mutlaka géz éninde bulundurulmalidir (TIHEK,
2020).

Salgin strecinde kullanilan destek materyal ve ortam ile ilgili olarak Autism Awareness
kurumu bilgiyi sunmada farkli erigim segenekleri ile én plana gikmaktadir. Kurumda
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ayni icerigin hem video hem ses dosyasi hem de elektronik metin kaynagi olarak
hazirlanmis olmasi dikkat cekmektedir. icerikleri seceneklerle sunan bu esnek yapi
bilgiye erisimde farkli tercihleri olan bireyler igin tegvik edici olabilir. CARD ise ailelere
daha kolay ulagmak igin her kurum personelinin sosyal medya Uzerinden kendini
tanitici icerikler paylagsmasini saglamig ve ailelerin kendilerine yardim saglayacak
kisilerden haberdar olmasi icin cagrida bulunmustur. Sosyal medya Gzerinden yapilan
bu cagrn ailelerin bu sirecte yalniz olmadiklarini gdsteren bir durum olarak
nitelendirilebilir.

Ozellikle kicuk yas OSB olan cocuklar icin koronavirise yénelik Autism Awareness
kurumunun karikatir &ykiler, National Autistic Society kurumunun ise ¢izgi roman
sohbetleri ile animasyon anlatilarinin tercih ettigi géze carpmaktadir. Alanyazinda
animasyonlarin OSB olan ¢ocuklarin 8grenmelerini kolaylagtirdigina dair aragtirma
bulgulari bulunmaktadir (Ho vd., 2019; Holmgaard vd., 2013; Parette vd., 2011;
Walsh ve Barry, 2008). Kiuctk yas grubuna uygun cocuk dostu olarak hazirlanan
animasyonlar, OSB olan cocuklari motive ederek onlarin taklit etme becerilerini
destekleyecek, 6grenme sireclerine katki saglayacaktir.

Kurumlar arasi is birligi incelendiginde, yasanan belirsizlik sirecinde OSB olan bireye
sahip ailelerin ve OSB olan bireylerin artan ihtiyaclarini ve c¢esitlenen taleplerini
karsilamak, egitim gereksinimlerini desteklemek, yasam kalitelerini artirmak, bakim
hizmetlerinin devamliigini saglamak ve daha siralanabilecek pek cok ihtiyag kamu
kurumlari ile sivil toplum kuruluglarinin birlikte calismalarini gerekli kilmigtir. Bu stregte
calisma kapsaminda ele alinan kurumlarin saghk ve egitim alaninda ilgili kurumlarla
yaphgdi is birliklerinin yani sira dogrudan OSB’ye yénelik calismalar yapan kurumlarin
da birbirleriyle is birligi yapmis olmalari oldukga sevindirici bulunmaktadir. Bu durum
bizlere kurumlarin ortaya ¢ikan ihtiyaglar karsilamak Gzere ivedilikle tagin altina elini
koyduklarini, yetisemedikleri durumda ise birbirlerine destek eli uzatmalarini
gostermesi agisindan édnemlidir.

s birligine ulusal anlamda bakhgimizda ise Tohum Otizm Vakfi'min MEB ile yapmis
oldugu tek bir is birligi karsimiza ¢ikmaktadir. Turkiye’de bu alanda iki énemli
kurumun is birligi yapmasi, her ne kadar sevindirici bir durum olarak degerlendirilse
de maalesef yeterli gérinmemektedir. Nitekim, OSB olan bireylerin sunulan
hizmetlerden diger bireylerle esit olarak yararlanmasini saglamak ve bagimsiz bicimde
toplumsal yagsamin her alanina katilimlarini kolaylagtirmak amaciyla hazirlanmig
OEP'nde (2016-2019) belirlenmis olan alti éncelikli alanin basinda kurumlar arasi ig
birligi gelmekte ve bu eylem planinda OSB olan bireylere yénelik saghk, egitim ve
destek hizmetlerinin  sUrekliliginin  saglanmasi icin  kurumlar arasi igbirliginin
giglendirilmesi 6zellikle vurgulanmaktadir (OEP, 2016). Bu anlamda Turkiye'de de
bzellikle olaganisty dénemlerde OSB ile dogrudan ilgili kurumlarin birbirleriyle iletisim
kurma, is birliginde bulunma beklentisi her zamankinden daha fazla &nem
kazanmaktadir.

Gerek egitim ve saglik destekleri gerek kamu politikalarin geligtirilmesine yénelik
ortaya ¢ikan ihtiyaglar bireyleri, toplumu ve kurumlari paylagsma ve is birligi yapma
noktasinda bir araya getirdigi ve her ne kadar sinirl sayida da olsa dayanigmanin
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guzel bir érnegini sergiledikleri sdylenebilir. Yapilan inceleme sonucu, dunyada farkl
kurum ve kurumlarda gérev yapan farkli disiplin alanlarinda uzmanlarin etkilegsimi ve
is birligi ile o6zenle yUritilmesi igin kritik bir adim atlmig oldugunu gérmek,
yasanabilecek olasi benzer kiresel bir salgin ya da afetle bas etmek Uzere daha hizli
ortak paydada bulusulabilecegine iligkin umut vaat etmesi agisindan sevindirici bir
durum olarak degerlendirilmektedir.

Sonug olarak; tOm dinyada kurumlarin yapmis olduklar ¢alismalar incelendiginde
kurumlarin salgin strecinde buytk bir hizla ihtiyaglara yanit verir sekilde kayda deger
calismalar yaptiklar gérilmisttr. OSB olan bireyler ile dogrudan etkilegsimi olan
uzmanlarin ya da kurum sahiplerinin cesitli materyaller gelistirerek Gcretsiz olarak bu
bilgileri paylagtiklar dikkat ¢ekmektedir. Bu siurecte siklikla bilgilendirici ¢alismalar
yapilmig olup nadiren uygulamaya dénik calismalar yGritGlmaostir. Torkiye'de yapilan
caligmalar incelendiginde de benzer sekilde bilgilendirici ¢alismalar yapildig
gorulmektedir. Tohum Otizm Vakfi tarafindan OSB olan bireyler ve aileleri icin bu
salgin strecinde sosyal dyki materyali, Apple Store ve Google Play’dan Ucretsiz mobil
uygulamalar, kaynak dokiUmani, beceri kazandirma seti, destek birimi, Zoom ve
Facebook Uzerinden web seminerleri gibi cesitli calismalar yapildigi gérulmektedir.
Turkiye’'de Tohum Ofizm Vakfi'nin ¢aligmalarinin diger kurum c¢alismalarina érnek
tegkil edebilecegi diUsinUlmekle birlikte kurumlar arasi is birligi ile bu &rneklerin
sayisinin ve cesitliliginin artinlmasi gerektigi digintlmektedir. Bu baglomda cesitli
calismalar yuriten OSB savunuculan ve/veya ilgili kurumlar, uzun vadede daha
kapsayici  bir toplum olusturmak igcin mevcut durumdan Sgrenilenlerle salgin
sUrecindeki etkilerin nasil azalhlacagr konusunda buginlerde yapilan ¢alismalar
gelecekte yapilacak calismalara yol géstermek adina degerlendirmelidirler.

Bu caligsmayla ilgili olarak &nemli bir noktaya deginmenin gerekli oldugu
dUsUnilmektedir. Calisma kapsaminda ele alinan kurumlarin COVID-19 ile ilgili
olarak OSB olan birey ve ailelerine yénelik sunduklari destek icerikler, kullanilan
destek materyal ve ortam ile kurumlar arasi ig birligi sUrecine iliskin yaptiklar
cahgmalarin, belki de bu maokale vyaozilirken bile halen sioriyor olabilecegi
éngoérulmektedir. Bu dogrultuda bu calismada uygulamaya ve ileriye yonelik bazi
dnerilerden séz edilebilir. Uygulamaya yénelik éneriler asagidaki gibidir:

e Kisith fiziksel temas zamanlarinda tele saglik ve tele psikiyatri gibi yetkinlik ve
becerilere bakilmaksizin tim yas gruplar tarafindan kullanilabilecek veri
korumali 6zellikte olan kullanicr dostu sistemler gelistirilebilir.

e Cevrimici ortamlarda herkesin erisebilecegi nitelikte ve nicelikte destek icerik ve
materyalleri igeren veri dokimani kitGphaneleri olusturulabilir.

e Cevrimigi ortamlarda ¢ift yénlu etkilesime dayali uygulomalar ve destekler

gelistirilebilir.

e Uzaktan aile danigmanligi ve uygulamali aile egitimleri icin altyapi ve sistemler
gelistirilebilir.

e Uzaktan egitsel degerlendirme ve bilgilendirme-danigmanlik sistemi
gelistirilebilir.
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ileri aragtirmalara yénelik &neriler ise su sekildedir:

e Salginin uzun vadede OSB olan gocuk, ergen, yetiskin bireyler ve aileleri igin
yasam deneyimleri/yagsam kalitelerine etkisini inceleyen boylamsal calismalar
yapilabilir.

e OSB olan bireyler ve ailelerin uzaktan egitim sirecine iligkin deneyimlerini
inceleyen arastirmalar planlanabilir.

e OSB olan birey ve ailelerinin salgin sonrasi yeni normale gegis dénemine iligskin
gereksinim duyduklari destekleri belirlemeye yénelik calismalar planlanabilir.

e Salginin OSB olan cocuklarin sosyallesme becerileri Gzerindeki etkisini ortaya
koyan deneysel ya da karma aragtirmalar planlanabilir.

e OSB olan bireylere psikolojik ve fiziksel boyutlaryla salgindan korunma
becerilerinin 6gretimine iligkin uygulamali aragtirmalar planlanabilir.
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