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Otizm Spektrum Bozuklugu Tanili
Cocuk ve Ergenlerde Damgalanma

VOLKAN SAHIN
GONCA ENGIN OZYURT

Ozet

Otizm spektrum bozuklugu toplumsal iletisim ve etkilesimde eksikliklerin
gorildiugi kisith-yineleyici davraniglar ile karakterize nérogelisimsel bir
bozukluktur. Her gecen yil otizm tanisi alan ¢ocuk sayisinin artmasi géz 6niine
alindiginda bu ¢ocuklarin bakicilari, 6gretmenleri ve yakinlari ile beraber
otizmle ilgili kisilerin sayis1 toplumun énemli bir kismini olusturmaktadir.
Insanlarin otizm hakkinda az bilgiye sahip olmalar1 ve farkindaliklarinin az
olmasi bu ¢ocuklarin damgalanmalarina dolayisiyla ruhsal acidan olumsuz
etkilenmelerine sebep olabilmektedir. Otizm tanili cocuk ve ergenlerin farkl
iletigim tarzlari, tekrarlayic1 hareketleri damgalanmalarina sebep olan 6nemli
faktorlerden bazilaridir. Otizm spektrum bozuklugu tanisi olan ¢ocuk ve
ergenlerin erken yasta fark edilmesi ve uygun miidahalelerin yapilmasi topluma
uyum saglamalar1 agisindan biiyitk 6nem arz etmektedir. Bu derlemede, son
calismalar 15131inda Otizm tanili cocuk ve ergenlerde damgalanma konusunun
tiim yonleriyle ele alinmasi ve bu sayede farkindaligin saglanarak ne tiir
miidahalelerin yapilabilecegi konusunda yol gosterici olunmasi amaglanmigtir.
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Abstract

Autism spectrum disorder is a neurodevelopmental disorder characterized

by restricted-repetitive behaviors with deficits in social communication and
interaction. Considering that every year the increase in the number of children
diagnosed with autism, the number of people related to autism who the
caregivers, teachers and relatives of these children constitute an important
part of the society. The low knowledge and awareness of the society about
autism may cause these children to be stigmatized and thus negatively affected
psychologically. Different communication styles and repetitive movements of
children and adolescents with autism are some of the important factors that
cause them to be stigmatized. Recognizing children and adolescents with autism
spectrum disorder at an early age and making appropriate interventions are

of great importance in terms of their adaptation to society. In this review, it is
aimed to deal with all aspects of stigmatization in children and adolescents with
autism in the light of recent studies and to provide guidance on what kind of

interventions can be made by raising awareness.

Keywords: Autism, Stigma, Child

Giris

Otizm spektrum bozuklugu (OSB), sosyal beceri alaninda kisithliklar, kisith-
yineleyici davramislar ve konugsmada zorluklar ile giden yaygin gelisimsel
bir bozukluktur (Xue, n.d.). Semptomlarin siddeti cok hafif olabilecegi

gibi islevselligi 6nemli derecede bozabilecek diizeyde de olabilir. Yapilan
bir sistematik derlemede Tiirkiye’deki vakalar dahil edilmemekle beraber
global olarak otizm prevelansinin 65/10.000 oldugu bulunmustur (Zeidan
ve digerleri, 2022). Amerika Birlesik Devletlerinde Hastalik Onleme ve
Koruma Merkezi’nin verilerine gére 1979 yilinda otizm prevelans: 500’de
1 iken, 2018 yilinda 59’da 1 olarak tespit edilmistir (Dillenburger ve
digerleri, 2013; Kuzminski ve digerleri, 2019). Bu ¢ocuklarin aile iiyeleri,
6gretmenleri ve iligki kurdugu kisileri diigiindiigiimiizde niifusun énemli
bir kism1 bu hastalikla temas halindedir. Son 50 yildaki bu artig biiyiik halk
sagligr sorunuyla karsi karsiya oldugumuzu gostermektedir. Tirkiye’deki

otizm prevelans ile ilgili bilgiler kisith olmakla beraber Saglik Bakanhigi'nin

140 verilerine gore 2018 yilinda 107.834 ¢ocuk otizm tanis1 almigtir.
lc\;azcduel;i‘; ot OSB’nin klinik tanisi, bozulmus sosyal gelisim, tekrarlayan davranislar
2022 ve ilgiler gibi baz1 temel 6zelliklerin varligina dayanir. OSB’de konusma

Volkan Sahin, Gonca Engin Ozyurt



141

Cocuk ve
Medeniyet
2022

gelisiminde gecikme, 6grenme giicligii ve sosyal etkilesimde zorluklar sik
goriilir. Cevresindeki insanlarla iletisim baglatma ve siirdiirme konularinda
zorluk cekerler (Bélte ve digerleri 2019).

Otizm spektrum bozuklugu dogustan gelen bir hastalik olmakla beraber
etiyoloji tam olarak aciklanamamigtir. Bilim insanlar1 cevresel faktorlerin
ve genetik faktorlerin ortak etkisinin etiyolojide rol oynayabilecegini
soylemistir.

OSB tanis1 almig cocuklarin hepsinin 6zel miidahalelere ve yardima
ihtiyaclar1 olmaktadir. Bu ¢cocuklarin sosyal destek ve saglik bakimi

ile topluma katilmasina caligilmakla beraber damgalanmaya maruz
kalmalar1 6nlerindeki en biiyiitk engellerden biri olmustur. Genel anlamiyla
damgalanma, bir kisinin onur kirici, gézden disiiriicii, agsagilayici, hor
goriicii bir tavir veya olumsuz bir davranigsa maruz kalmasi demektir
(Sayar, 2002). Damgalama, damgalanan bireye daha az deger verme, bireyin
istenmeyen kisi olarak ilan edilmesi ve kendilerine benzememesi olarak
tariflenmigtir (Oran, Senuzun, 2008). Damgalanma damgalanan kigilerin
toplumdan diglanmasina ve o kisinin mevcut sorunlariyla bas etmesinin
6niine gecen biiyiik bir sorundur. Ruhsal bozukluklar: olan hastalar da kimi
zaman toplumlarda damgalanmaya maruz kalmis ve tehlikeli, istenmeyen
insanlar olarak etiketlenmiglerdir. Yapilan bir caligmada katilanlarin

%31’i kendi yagadiklar: bolgede ruhsal tedavi merkezlerinin olmasini hog
karsilamayacaklarini bildirmislerdir (Borinstein, 1992).

Otizm Spektrum Bozuklugu tanisi olan ¢ocuklarin 6gretmenleri ve diger
cocuklar tarafindan tipik gelisimsel 6zellik gosteren ¢ocuklara gore farkl
olarak algilandig: gosterilmistir (Abu-Hamour, Muhaidat, 2014). Okulda
ayrimalik gibi durumlar bu ¢ocuklarda sik gériilmektedir (Cappadocia

ve digerleri, 2012). Otizm tanis1 olan ¢ocuklarin tekrarlayic1 hareketleri,
g6z temaslarinin kisith olusu, 6zel ilgi alanlar1 ve sosyal becerilerdeki
kisithiliklar: bu ayrimcilikta etken faktérler olabilir. OSB’li bireyler tipik
bir fiziksel goriiniime sahip olsalar da, sosyal kurallara uymayan davranis
sekilleri, insanlarin hastalik hakkinda bilgi eksikligi ile birlestiginde, OSB’li
bireylerin damgalanmaya maruz kalmasi kacinilmaz olabilir (Broady ve
digerleri, 2017).

Tarih boyunca insanlarin ruhsal hastaliklara bakis acis1 toplumlara gore
degiskenlik goéstermis, kimi zaman bu hastalar dislanmig kimi zaman da
toplum icine kabul edilmigtir. Tiim bu sonuclar bize gosteriyor ki OSB

hakkinda toplumu bilgilendirmek ve farkindaliklarini arttirmak bu ¢ocuklar
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hakkindaki yanlis inan¢larin yikilmasini saglayacak ve toplum uyum

saglamalarinin 6nindeki biiyiik engeli de kaldiracaktur.

0SB ve Damgalanma

Goffman damgalanmay1 goriiniir ve sakli bagkalar: tarafindan gizlenebilen
unsurlar iizerine tanimlamistir (Friedman ve digerleri, 1999). Gériinur
nitelikler 1rk, cinsiyet ve fiziksel engelleri icerirken, goriinmez nitelikler
cinsiyet kimligi, cinsel yonelim ve akil hastaliklarini icerir (Han ve
digerleri, 2022). Gizlenebilir bir kimlikle yagamak, damgalanma beklentisi,
damgalanmayi i¢sellestirmesi ve hayatinin merkezine koyma odl¢iisiinde
ruhsal saghig olumsuz etkilemektedir (Quinn, Earnshaw, 2013). Otizm

bir dereceye kadar gizlenebilir bir engel olarak tanimlanabilir. Disaridan
goriinen bir fiziksel engel cogu zaman yoktur. Bu durum otizmli ¢ocuklarda
damgalanma konusunun ¢ok farkli yonlerinin olabilecegini bizlere

gostermektedir.

OSB o6zellikle dil gelisimini, iletisim becerilerini ve sosyal etkilesimi olumsuz
etkileyen norogelisimsel bir bozukluktur. Otizm tanihi bireyler ve bakicilar:
sosyal damgalanmaya maruz kalabilmekte ve sosyal hayattan diglanmis gibi
hissedebilmektedirler (Mak, Kwok, 2010). Sosyal hayatta otizmli bireylerin
atipik davraniglar: insanlar tarafindan 6nyargiyla karsilanabilmekte ve bu
cocuklarin ebeveynleri su¢lanabilmektedir. Ebeveynlerin otizmli cocuklarin
sosyal hayatlarini kisitladiklar: diisiincesi bu su¢lamanin sebeplerinden

bir tanesidir (Farrugia, 2009). Bununla birlikte otizm tanili cocuklarin
ebeveynleri cocuklarinin damgalandiklarini hissetmekte, bu ebeveynler
arasinda diglanma duygusu olusmaktadir (Woodgate ve digerleri, 2008).
insanlar, bu cocuklarin ebeveynlerini cocuklarin siddet iceren davranislarini
fiziksel olarak 6nlemeye caligan kisiler olarak goérebilmektedir. Bu
cocuklarda “simarik veletler olarak etiketlenebilmektedir. Ebeveynler

de etrafindaki kisilerin kendilerine acima duygulariyla baktiklarini ve bu
bakislarin kendilerini utandirdiklarini bildirmislerdir (Hunt-Jackson,
2007; Kalash, 2009).

Ebeveynler bu olumsuzluklar nedeniyle ¢ocuklarini sosyal hayatin icine
sokup sokmama konusunda kararsiz kalmaktadir. Cocuklarini kimsenin

olmadigs yerlere gétiiriirken kimi ebeveynler eve hapsedebilmektedir.

Otizm tanili ¢cocuklarin saglik kuruluslarinda veya sosyal yagam icerisinde

tekrarlayic tuhaf hareketleri, kendine veya etrafina zarar verici davramglar:
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diger insanlar1 ve akranlarini korkutabilmekte ve onlardan uzak durmasina
sebep olabilmektedir. Toplu tagima araclarinda veya saghk kuruluslarinda
otizmli cocuklarin bakimverenleri bu damgalanmayla beraber digslanmiglik
ve utan¢ duygulari ile sosyal yasamdan uzaklagabilmektedir. Yapilan bir
caligma stereotipilerin ve akran reddinin otizmli bir cocuga sahip olmanin
zorlugunu 6ngérmedigini belirtmis asil zorlugun ise damgalanmadan
kaynaklandigini géstermistir (Kinnear ve digerleri, 2016). Yine aym
calismada ebeveynlerin %73.9’u cocuklari ile alay edildigini ve ¢ocuklarina
incitici sekilde hitap edenlerin oldugunu, %92.6’s1 cocuklarinin oyunlarda
dislandigini, %91.4’t diger kimselerin ¢ocuklarina temas etmekten
kacindiklarini, %95’i ise diger ¢cocuklar tarafindan kendi ¢ocuklarinin tuhaf
olarak kabul edildigini rapor etmistir (Kinnear ve digerleri, 2016).

Yapilan bir caligmaya katilan otizm tanili cocuklarin anneleri ¢cocuklarinin
dislandiklarini, toplu tagima araclarinda insanlarin ¢ocuklarina garip garip
baktiklarini ve insanlarin ihtiyath yaklagtiklarimi bildirmiglerdir (Uz, Kaya,
2018).

666 ebeveyn ve 453 6gretmenin katildig: bir anket calismasinda
ebeveynlerin %29.1’i, 6gretmenlerin %49’u otizmli bir ¢cocugun kendi
cocuklariyla sira arkadas: olmasinin kendilerini rahatsiz edecegini
bildirmistir. Ebeveynlerin %40.7’si, 6gretmenlerin %62.7’si otizmli
¢ocuklarin farkh okullarda egitim gérmesinin gerektigini diissiinmektedir

(Koray Karabekiroglu ve digerleri, 2009).

Damgalanma ebeveynleri de ruhsal acidan olumsuz sekilde etkilemektedir.
Ayni zamanda otizmli ¢ocuklarina normalden fazla caba sarf etmesi

gereken durumlarda damgalanmanin sebep oldugu ek sorunlar ¢cocuklarin
tedavisinin aksamasina neden olmakta ve sosyal becerilerinin gelismesinin
6niine gegmektedir. Sarris damgalanmanin ebeveynlerin ¢ocuklar icin saglik
hizmetlerine ulagsmasim ve katilimini, sosyal yagama katilimini ve komgular

ile ayn1 yasam kalitesine ulagsmasini engelledigini séylemistir (Sarris, 2015).

Otizmli bireylerin sosyal iletisim becerilerinin kisith olmas: sebebiyle
diger insanlarla kurdugu iligkilerde bir siire sonra karsilikl: etkilesim
yerini tek tarafli bir iletisime birakabilmektedir. Kimi zaman otizmli
bireylerin kendine has iletisim yéntemleri olsa da genel gecer olmamasi
sebebiyle diger bireyler tarafindan anlasilmasi zorlagabilmektedir. Bu
cocuklarda taklit becerilerinin kisith olmasi, tuhaf sesler cikarmasi ve
davraniglarda bulunmasi, kars: tarafin duygularin1 anlamakta zorlanmas:
kigiler aras: iligkileri diizenlemeyi zorlagtirmaktadir. Bu yiizden tuhaf
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olarak algilanmakta siire¢ damgalanma ve kendine yabancilagmayla
sonuglanabilmektedir. Buradaki yabancilagma, insanin kendi giiciine ve
kendisinde var olan potansiyelin varligina yabanci kalmasi ve bu varliga
ancak bagka bir giicten ya destek alarak ya da ona boyun egerek ulasabilmesi
olarak tarif edilmektedir (Tolan, 1980). Otizmli bireyler iletigimi
baglatmakta ve siirdiirmekte zorluk yagadiklar icin yalmzhig: tercih ederler.
Bundan dolay: “ne kadar yalniz olduklarini, arkadaglarinin sayisi degil

arkadasliklarinin niteligi belirlemektedir”(Burgess, Gutstein, 2007).

Otizm Tanili Bireylerin Damgalanmayla Baga Cikma Yontemleri

Otistik bireyler damgalanma ve damgalanmanin olumsuz sonuglari ile
bas edebilmek i¢in gizleme ve kamufle etme, secici agiklama ve kendini
savunma, kimligi olumlu bir gekilde yeniden cerceveleme ve yeniden

yapilandirma yéntemlerini kullanabilmektedir (Han ve digerleri, 2022).

Gizleme, otizm etiketiyle iligkili damgalanmadan kacinmak i¢in otizm
tanmisini saklamaya déniik davranislari, kamufle etme ise bu tiir davraniglarla
iligkili damgalanmadan kaginmak icin kisinin otistik 6zelliklerini
maskeleme ¢abasi olarak tanimlanmaktadir. Otizmli bireyler kendilerini
kamufle etmek icin farkl ortamlarda farkl kisiler gibi davranmaya
calistiklarini, giinlik hayatta yapmadiklar: seyleri yapmak icin kendilerini
zorladiklarimi rapor etmislerdir (Han ve digerleri, 2022). Bu bireylerden
bazilarinin bu yéntemi kullanarak normal olarak algilanabildiklerini bazilar1
ise siirekli bir acik vereceklerini diigiindiikleri icin mutsuz olduklarim
soylemiglerdir ve benlik saygilarinin distigiinii belirtmislerdir (Mogensen,
Mason, 2015; Punshon ve digerleri, 2009).

Secici agiklama ve savunma y6ntemi ise otistik bireylerin anlasilabilecegi
veya kendisine olumlu bir etki olusturabilecek ortamlarda kendi
durumlariyla alakah bilgi verebilmesi ve mevcut sorunlarinin ise otizmden

kaynakladigini savunmalaridir.

Aciklama ve kendini savunma, siklikla kisisel kimligin yeniden
yapilandirilmasi ve otizmi gecerli, olumlu bir sosyal kimlik olarak
benimseme siireci ile baglantilidir (Bagatell, 2007). Botha ve arkadaslarinin
yapmis oldugu ¢alismada 20 otizm tanili kigi kendilerini otizmli kisi

yerine otistik kisi olarak tanimlayarak kendilerinin diger bireylerden
damgalanarak ayrimlagtirilamayacaklarini belirtmislerdir(Botha ve
digerleri, 2022).
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Damgalanma ve Tedavi

Yiiksek yogunluklu uygulamali davrams analizinin kiicitk cocuklarda biligsel
islevsellik ve dil becerilerinde gelismeyi saglayabilecegi gosterilmistir

(Tiura ve digerleri, 2017). Erken yogun davranigsal miidahale ise uygulamal
davrams analizi ilkelerine dayanmakla beraber haftada 20-40 saat olmak
iizere birkac yillik siire ile verilebildigi takdirde 6zellikle iletisim becerileri
konusunda iyilesmelerin saglanabilecegi belirtilmistir (Reichow ve digerleri,
2018). Sosyal beceri miidahalelerin de bu ¢ocuklarin sosyal davraniglar:
iizerinde olumlu etkilerinin oldugu gosterilmistir (Frankel ve digerleri, 2010).

Biligsel Davranigc1 Terapinin (BDT) otizm tanisi olan hem ¢ocuklarda hem
de yetiskinlerde etkili olabilecegi gosterilmistir (Maddox ve digerleri, 2017).
BDT tedavisinin otizmli ¢cocuklarda anksiyete belirtilerini azalttig1 6ne
sirilmigtir (Wood ve digerleri 2015).

Engellilikle ilgili psikoegitimin, engellilige y6nelik bilgiyi ve olumlu tutumlar:
arttirdig: gosterilmistir (Nussey ve digerleri, 2013). Otizm tanili ergenlerde
yapilan ¢aligmalarda hastalikla ilgili verilen psikoegitimin bilgi diizeylerini

ve farkindaliklarim arttirdig1 gézlemlenmistir (Gordon ve digerleri, 2015).
OSB’de goriillen damgalanma hem hastaligin gidisatini hem de tedavisini
olumsuz etkilemektedir. Damgalanmanin etkilerini azaltan yontemler hem
otistik cocuklarin iglevselligini arttirirken ayn1 zamanda bakicilarin ruh
sagliklarina da olumlu etki etmektedir (Lodder ve digerleri, 2019).

Oneriler

Medya damgalanmanin 6niine ge¢mek icin toplumun farkindaliginin
arttirilmasi icin egsiz bir yontemdir. Medyanin giicii ve etkisi
distinuldiginde otizmli bireylerin hayatlarina olumlu sonuglar:
olabilecegi gibi yapilan arastirmalar olumsuz sonuglari olabilecegini de
bize gostermektedir. 15 yillik bir medya incelemesinde Amerika Birlesik
Devletleri ve ingiltere’de otizm ile ilgili soylemlerin %67’sinde otizm
hakkinda damgalayici ifadeler tespit edilmigtir (Holtonve digerleri 2014).
Hem Ingiliz hem de Avustralya medyasinda otizm tanili bireyler tehlikeli,
sevilmeyen ve kotii muamele géren kisiler olarak gosterilmistir (Huws,
Jones, 2011; Jones, Harwood, 2009). Otistik kisiler hakkindaki bu olumsuz
algilar otistik bireylerin ruh sagliklarini olumsuz etkileyebilir ve kendilerini
kamufle etmek zorunda hissettirebilir (Cage ve digerleri, 2018). Bu bilgiler
bize gosteriyor ki medyanin genis kitlelere ulagabiliyor olmasi nedeniyle

OSB hakkinda yapilabilecek kamu spotlari, belgeseller ve programlar yanlhs
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inanclarin 6niine gecilmesini saglayacak ve bu ¢ocuklarin toplumun bir

parcasi haline getirecektir.

Sonug

Biitiin ruhsal bozukluklarda oldugu gibi otizmli ¢ocuklarda yasam kalitesini
ve iyilesmeyi olumsuz etkileyen en 6nemli faktérlerden bir damgalanmadar.
Damgalanma hastalarin ve ebeveynlerin saglik hizmetlerine ulagiminin
dolayisiyla erken tani konmasinin 6niine gecmektedir. Bu konuyla ilgili
olarak ruh saghig: calisanlarina 6nemli bir gorev diismekle beraber sivil
toplum kuruluslarina, medya kanallarini da ihtiya¢ vardir. Farkindaligin
arttirilmasi, 6nyargilarin yikilmasini ve otistik bireylerin toplumun bir
parcas1 haline gelmesini saglayacaktir.

Sonug olarak sosyal iletisimde zorluk yagayan OSB tanili cocuklarimizin
erken fark edilmesi ve erken sosyal beceri egitimine baslamalar1 onlarin
ileride daha rahat iletisime gecmelerine ve daha az etiketlenmelerine katk:
saglayabilecek en 6nemli adimdur.

Volkan Sahin
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