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OZET

Bu arastirmanin amaci, otizmli ¢ocugu olan ailelerin yasamis oldugu sorunlara
yonelik sosyal hizmet gereksinimlerinin belirlenmesi ve buna yonelik olarak verilmesi
gereken sosyal hizmet miidahalelerini ortaya koymaktir. Arastirmanin amact
dogrultusunda 6ncelikle Mus ilindeki 1 6zel egitim ve rehabilitasyon merkezi, 1 6zel
anaokulu ve 1 Otizm dernegindeki otizmli ¢ocuklarin ailelerinden olusmaktadir. Bu
dogrultuda c¢alisma alani on otizmli ¢ocugun aileleri ile yapilan nitel goriismeler

cergevesinde sekillenmistir.

Bu baglamda nitel yontemde yapilan arastirmada veri toplama araci olarak yari
yapilandirilmis  goriisme formu kullanilmistir.  Arastirmanin  nitel boyutu, yari
yapilandirilmis goriisme formu araciligiyla elde edilen verilerin betimsel analiz

yontemiyle analiz edilmesini ve yorumlamasini igermektedir.

Yapilan analizler neticesinde goriilen ilk bulgu, Ailelerin ¢ocuklarinin otizmli
olduklarin1 6grendiklerinde bliylik bir iizlinti yasadiklar1 ve basta bu durumu
kabullenemedikleriolmustur. Zamanla durumu kabullenen ailelerin otizmli ¢ocuklarinin
yasam kalitesini yiikseltmek i¢in arastirmalar yaptigi ve bu dogrultuda bolgede yeterli
imkanin bulunmamas: ile ilgili sikintilar yasadiklar1 gézlemlenmistir. Mus Merkez
cercevesinde yapilan aragtirmada bolgenin yeterli imkanlara sahip olmamasi otizmli

cocuklarin bakiminda annenin yiikiinii artirdig1 sonucuna gidilmistir.

Anahtar Kelimeler: Otizm, Otistik Cocuklar, Otizm ve Sosyal Hizmet, Otizmli
Cocuga Sahip Aile.



ABSTRACT

The aim of this study is to determine what social service opportunties should be
provided to the problems of families with children with autism.
Fort he purpose of the study, first of all, a special education an rehabilitation center in
Mus, a private kindergarten and an austistic association were held with the families of
children with autism.
In this respect, the study area was shaped within the framework of interviews with

thefamilies of ten children.

In this study, a semi-structured interview form was used as a data collection tool in
the qualitative method. The qualitative dimension of the research includes analyzing and
interpreting the data obtained through semistructured interview form with descriptive

analysis methods.

As a result of the analysis, the first finding was that parents experienced a great
sadness when they learned that their children were autistic and could not accept this
situation. In time, it was observed that thefamilies who accepted the stiuation made
researches in order to improve the quality of life of their children with autism and
experienced difficulties in this area due to lack of opportunity.

In the study conducted around the center of Mus, it was concluded that the regon did not
have enough facilities and increased the burden of the mother in the care of children with

autism.

Keywords: Autism,AutisticChildren,AutismandSocialwork,
FamilyWithChildrenWithAutism.
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1.GIRIS

Ebeveyn olmak, insan yasaminin 6nemli déonemlerinden biridir. Diinyaya gelen her
yeni ¢ocuk, karsisinda ilk olarak anne babalarin1 goriir. Ayni zamanda anne babalar da bu
noktadan sonra objektiflerini yeni dogan ¢ocuklarina ¢evirmis olurlar. Bu sekilde anne
babalar, artik tiim planlarini, diislincelerini hatta duygularint ¢ocuklar1 etrafinda
sekillendirmeye baglarlar. Bu sekillenmenin ve olusumun bagladig1 ilk basamak ise

toplumun sosyal agidan en kii¢iik birimi olan ailedir.

Bireyin sosyallesme siireci ilk olarak aile icerisinde baslar. Bu siiregte bireyde
meydana gelen sosyaldavraniglar dncelikle anne ve baba tarafindan sekillendirilir. Ailede
baslayan bu siire¢ hayatin diger sosyal kurumlarinda da devam eder. Boylece birey kendi
benliginin farkina varma firsati bulur ve icinde bulundugu toplumun normlarin

Oziimsemeye baglar. (Mengi, 2014, s. 607-626)

Her anne baba ¢ocugunun sosyal gelisim siirecinin, toplumun ortalama kriterleriyle
esdeger olarak devam etmesini ister. Ancak anne ve babalar hayatta her zaman istedikleri
gibi ruhsal ve fiziksel agidan toplumun gereksinimlerini tagiyan saglikli bir ¢cocugu
diinyaya getiremeyebilirler. Diinyaya gelen cocuklar bazi1 6zel durum ve gereksinimler

tastyabilirler (Akmanis, 2010, s. 1)

Tiim c¢ocuklar bedensel 6zellikleri ve 6grenme yetenekleri bakimindan birbirinden
farklilik gosterebilirler. Bazilar1 daha kisa, bazilar1 daha uzundur; bazilar1 daha kolay ve
hizli, bazilart daha geg ve gii¢ 6grenir. Genellikle cocuklar arasindaki bu farklar normal
sayilabilecek derecede kiiclik ve dikkate alinmayacak olgektedir. Dolayistyla normal

kosullarda sosyal ¢evrede ciddi problemlerle karsilasmazlar (Al-Shammari, 2006, s. 170).

Buna karsin, 6zel gereksinimi olan c¢ocuklar olarak adlandirilan bazi ¢ocuklarin
bedensel Ozellikleri ya da Ogrenme yetenekleri, bu ¢ocuklarin egitiminde
bireysellestirilmis egitim programlarini, yani 6zel bir egitimi gerektirecek olgiide
normlardan farklidir. Normlardan farklilik altta ya da {istte olabilir. Bu yoniiyle 6zel
gereksinimi olan cocuklar terimi, 0grenme ve/veya davranig problemleri gdsteren

cocuklari, bedensel ya da duyusal yetersizligi olan ¢ocuklari oldugu kadar zihinsel olarak



istiin ya da 6zel yetenekli ¢cocuklart da igerisine alan kapsamli bir terimdir. (Kuzgun

&Deryakulu, 2004, s. 14).

Otizm 1943 yilinda Amerikali ¢cocuk psikiyatristi LeoKanner tarafindan “Erken
Cocukluk Otizmi” olarak adlandirilmistir (Glines, 2005:15). Otizm bir hastalik olarak
degil, gelisimsel bir sendrom bozuklugu olarak tanimlanir.Otizm belirtileri yagsamin ilk
yillarinda, 3 yas Oncesi ortaya cikar, her 10.000 ¢ocukta yaklasik 5 ¢ocugu etkiler.
Etkilenenlerin %80'i erkektir. Otizmli bireylerin yaklasik %90 yetiskinlikte agir engelli

olur, bagimsiz yagsam siirdiiremezler (Zastrow, 2014:729).

Gelismis iilkelerde otizmli ¢ocuklar, ergenlikten sonra veya genc yetiskin
olduklarinda aile destek veremiyorsa, 6zel konutlara ve grup evlerine yerlestirilmektedir.

Giincelligini hi¢ kaybetmeyen otizm ile ilgili, iilkemizde de ¢aligmalar yapilmaktadir.

Ulkemizde su an i¢in gdrev amagh sosyal hizmet uygulamasi olarak, 6zel konutlar
ve grup evleri bulunmamaktadir. Sosyal hizmet miidahalesi olarak “dzel egitim”
tilkemizde ve diinyada siklikla kullanilan bir yontemdir. Otizmli ¢ocuklar Milli Egitim
Bakanligi biinyesindeki normal siniflarda kaynastirma yontemiyle yada zihinsel
yetersizligi olan c¢ocuklarin birlikte egitim gordiigii okullarda egitim gormektedir

(Yazgac, 2001:1).

Yasamin ilk ii¢ yilinda ortaya ¢ikan Otizm siireci incelendiginde saglikli dogan ve
gelisimi normal olarak gozlemlenen bir c¢ocuk iiclinci aya kadar annesinin
konusmalarina, ses c¢ikararak ve giiliimseyerek karsilik verir. Kucaklanma istegi ise
ilerleyen aylarda gozlemlenir. Yakin cevresindeki bireylerle iletisim bagi olusturma
gayreti gosterir ve bu iletisim gayreti hosuna gider. Bu durum otizmli bir ¢ocuk i¢in
gozlemlendiginde fiziksel temastan hoslanmadigi agikca goriilmekte olup kucaklanmaya,

dokunulmaya tepki gosterdigi goriilmektedir.

Otizmli ¢ocuklar, herhangi bir kimse tarafindan dokunulmaya ve kucaklanmaya tepki
gosterir, fiziksel temasi reddeder ve gevre ile iletisim kurmaktan kagmirlar. Yiiksek ve
farkli seslere, 1siklara farkli tepkiler verirken ¢evresindeki nesneleri bes duyu organini

kullanarak kesfederler. Bu kesif cogu zaman hem otizmli ¢ocuk i¢in hem de aile i¢in zor



anlarin yaganmasina sebep olmaktadir. Karsilagilan zorluklar ¢ocugun yeni beceriler

kazanmasini ve gevre ile iletisime girmesini engellemektedir (Unal,2006:3).

Uzun zamandir arastirmalara konu olan otizmin sebepleri incelendiginde, beynin
yapisal Ozelliklerinden ailelerin ¢ocuklarini yetistirme tercihlerine kadar genis bir
perspektifte degerlendirilmigtir. Literatiir incelendiginde giincel ¢alismalarin yap1 ve

otizm arasindaki baglantr ile ilgili oldugu goriilmektedir(Sucuoglu, 2009:307).

Bakildiginda, otizmin nedenleri arastirilirken biyolojik nedenler {izerinde
yogunlasilmis ve ilag tedavisi uygulamalar1t denenmistir. Bu tedavi denemelerinin basaril
olmadig1 gorillmistiir(Darica ve digerleri, 2011:73). Giincel otizm tedavi sekillerinde
davranigsal, biyolojik, psikodinamik ve duyusal yaklagimlarin ayr1 ayr1 onem tasidig

goriilmektedir.

Duyusal problemler otizmli ¢ocuklarda oOncelikli ve yaygin olarak
gozlemlenmektedir. Otizm ile ilgili ¢alismalar incelendiginde, nedenleri, 6zellikleri ve
tedavisi iizerine yogunlasilmis oldugu goriilmekte olup tedavi konusunda kesin neticeler

alinamamustir.

Otizmin nedeni net olarak ortaya konulamamis olmakla birlikte yakin sosyal ¢evresi,
hatta ailesi ile iligkilerini engelleyen bir sorun olarak karsimiza ¢ikmaktadir (Yiiksel ve
Bostanci, 2006:199). Otizmin ¢cocuga gore farklilik gdstermesinin en 6nemli sebebi 6zgiin
kisilik ve davramig farklihigidir. Bu farklilik egitim noktasinda da farklili§i mecbur
kilmaktadir (Oymak, 1998:120).Farkliliklar degerlendirilirken, yetersizlik derecesi ve
davranig farkliligi goz oniline alindiginda bazi ¢ocuklar sessiz, sakin, ¢evreye kapali,
taleplerini dile getiremeyen bir durum sergilerken; bazilar1 ise tam tersi davraniglar
gosterebilmektedir. (Sucuoglu, 2009:297).

Otizmli ¢ocuklara verilen 6zel egitim, yetiskinlik ¢agi itibari ile degerlendirildiginde
cogunlukla basarisiz olarak nitelendirilmektedir. Bir¢ok ¢alismada yetiskinlik doneminde
devam eden bakima ve yardima ihtiya¢ olma durumu buna sebep olarak gosterilmektedir.
Yapilan aragtirmalara gore 6zel egitim goren bir¢ok otizmli cocugun aldigi "6zel" egitime
ragmen, otizmden kurtulamadigi ve yetigkinlik cagmna geldiginde, hala bakima ve

yardima ihtiya¢ durumunun ortadan kalkmadig: gortilmektedir (Tufan, 2006:201-205).
3



Ailelerin 6zel egitimden mucizeler beklemesi genellikle hayal kirikligr ile
sonuglanmaktadir. Bu beklenti 1s18inda otizmli ¢ocuklarin aileleri, g¢ocuklarinin
zekalarinda iyilesmelerin olmasini beklemekte fakat beklentilerinin ¢ogunlukla olumsuz
sonuclanmis oldugu goriilmektedir. Cocugun gelisiminin normal akranlarina gore her
zaman daha yavas olacagi gercegi aile tarafindan kabullenmek istenmese de yetigkinlik
doneminde kabulii kagimilmazdir. (Yoriikoglu, 1997:120-121).Onlarda normal gelisim
gosteren ¢ocuklar gibi hizli bir ilerleme kaydetmeseler de kendi hizlariyla bir gelisim

kaydederler.



2.GENEL BIiLGILER

2. 1. Otizm

Otizm, Kanner tarafindan “Erken ¢ocukluk Otizmi” olarak adlandirilmis ve asagidaki

ozellikler dogrultusunda tanimlanmastir.

Kanner’ a gore otistik ¢cocuklarin 6zellikleri su sekilde siralanmistir;

e Kendine yoneltilen sozel ifadeleri siklikla ayn1 sekilde tekrar eden, “ben” yerine
“sen” gibi sahis zamirlerini ters kullanan, ekolasisi — sdynenen sozleri ayni ses
tonu ve vurguyla tekrar etme — ve gecikmis dil gelisimi olan,

e (ok iyi bir bellege sahip olan,

e Kendiliginden baglattig1 davranislart sinirh oranda bulunan,

e Stereotip — ayn1 sekilde tekrarlanan bir seri hareket dizisi — hareketleri bulunan
ya da belli hareketlere agir1 baglilik gdsteren,

e Aynilig1 koruma istegi olan,

e Insanlarla iliski kurmakta zorluk ¢eken,

e Cansiz nesne veya resimleri tercih eden, ¢ocuklardir(Darica ve ark, 2017).

Yukaridaki tiim ozellikler, Rutter ve Lockyer (1969) tarafindan tekrar gdzden
gecirilerek gelistirilmis ve giiniimiize kadar, otistik c¢ocuklar i¢in 6ne Siiriilen tiim

gorisleri igeren dort ana nokta asagidaki gibi 6zetlenmistir.

e Otizmin ortaya ¢ikma siklig1 otuz aydan 6nce goriilmektedir.
e Otizm, Cocuklarin konusma ve dil gelisiminde belirgin bir gecikme soz

konusudur.



e Zihinsel gelisimle ilgisi olmayan, ancak sosyal gelisimle ilgili bir yetersizlik s6z
konusudur. Ornek olarak; ¢ocuklarin siklikla sarilma-kucaklama gibi fiziksel
temas1 reddettikleri, insanlara kars1 genel bir ilgisizlik ve goz kontagi kurmada
yetersizliklerin oldugu goriilmektedir.

o Kaliplasmis oyu becerileri gozlenmekle birlikte ayniligi korumada 1srar etme ve
degisiklige karsi tepki gostermede belirgin davranislar arasindadir.

Otizmli bireylerde davranmis degisimleri, bireyin bazi davramiglarinin olumlu,
bazilarmin da olumsuz yonde yaklasilmasini gerektirmektedir. istenilen davramislarin
seviyesinin artirilmasi ddiillendirme seklinde de olmalidir. Bunlara bagli olarak verilecek
odiiliin secimi de onem kazanmaktadir. Oteki yandan da ceza verme durumlar da
davranigin olumsuz yonde azaltilmasi demektir. Bu agidan da kisinin psikolojik yapisinin

Iyi bilinmesi 6nemli, bir noktadir.

2.2.Ailelerin Otizmli Cocuklarinda ki i1k Gézlemleri ve Gelisim Ozellikleri

Sosyal becerilerin, gelisim siirecini ele aldigimizda normal gelisim gosteren
cocuklarda kendiliginden gelisen ve cevresiyle etkilesime girmesi sonucunda kazanilan
beceriler oldugunu gormekteyiz. Normal gelisen ¢ocuklar, ¢cevreninde katkilariyla bu
Ozelliklerini kullanarak toplumsallasir. Ancak otizmli ¢ocuklarda bu ozellikler igin
gerekli olan 12 norobiyolojik mekanizmalarda hasar ortaya ¢iktigi i¢in bu toplumsal
becerileri kendiliginden kazanamazlar. Yapilan aragtirmalarda otizmli bebeklerin iki tip
davranig sergiledikleri ortaya ¢ikmistir. Bu davramislardan biri; devamli aglama ve
huysuzluk, digeri ise; tiim giiniinii yatakta higbir tepki gdstermeden gegirmeleridir (Oksiiz
2008).

[lerleyen yaslarda, otizmli gocuklar1 normal gelisim gosteren gocuklardan ayirt edici
ozellikler ortaya cikmakta ve g¢ocuklarin gelisimine bagli olarak otistik ozellikler
cesitlenmektedir. Ozellikle 2-5 yas dénemi, otistik dzelliklerin belirgin oldugu, tani i¢in
cok onemli bir donemdir. Rutinlere bagli olma, sdylenen seylerin tekrar edilmesi, yeme
icme problemleri, isitsel uyarilara karsi agir1 tepki gosterme ya da duymazdan gelme,
hareket eden nesnelere ilgili olma, degisiklik durumlarinda asir1 korku i¢inde olmalari,

cevresindeki kisilerle iletisime ge¢cmekten kagimmalari, hayal giicliniin ve taklit
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becerilerinde yetersizlik gostermeleri ve buna bagli olarak sosyal oyun becerilerinin

gelismemesi otizmli ¢ocuklar1 kendi yasitlarindan ayiran tepkiler olarak gortilmektedir

(Kanner, 1943).

Otizmli c¢ocuklar ¢evrelerindeki kisilerle iletisim baslatma, siirdiirme ve
sonlandirmada bazi zorluklar yasamaktadirlar. Konusma becerisinin gelisimindeki
gerilikler nedeni ile 13 iletisim kurmada yeterli olamama ve smirh iletisim ortaya
cikmaktadir (Darica ve ark 2017). Dil gelisimin ge¢ ger¢eklesmesi ya da dil gelisiminin
hic olmamasi, sahis zamirlerini kullanirken zorlanma, iletisim bagslatamama ve
stirdirememe, konusma sirasinda kendine has dil kullanma ya da vurgulamalardaki

bozukluklar dil gelisiminde ve iletisimde karsilasilan yetersizliklerdir (Bodur ve Soysal

2004).

Unal’a (2006) gore, otizmli ¢ocuklar birbirlerinden farkli dzellikler barindirirlar ve
gelisimsel ozellikleri sebebiyle agirdan hafife dogru genis bir yelpazede
degerlendirilirler. Kimi 6zellikler bazilarinda fazla gézlemlenirken bazilarinda daha az
gozlemlenebilir. Sahip olunan bu o6zellikler zamanla kaybolabilir veya yerini baska

ozellikler alabilir.

Otizm tanis1 konulmus kisilerde iletisimde yetersizlikler ortaya ¢ikmakta kendilerini
tam anlamiyla ifade etmekte zorluk ¢ekmektedirler. Hatta bu kisiler kendilerini sosyal
ortamlardan soyutlamaktadirlar. Bu kisilerin bazilar1 s6zel iletisim becerileri noktasinda
yetersizken bazilar1 da ¢ok akici bir sekilde bir yetiskin kadar rahat¢a kendini ifade
edebilmektedir. Bu kisilerin dil becerilerinin disinda s6zel olmayan iletisim becerilerinde
de anormallik bulunmakta kendilerini tam anlamiyla ifade etmekte giicliik
cekmektedirler. Ornek verecek olursak; bu tiir kisiler pek fazla jest ve mimiklerini

kullanmay1 bilmezler ve iletisim esnasinda g6z kontagini kurmayi tercih etmezler

(Mukaddes, 2014).

Gelisimsel 6zellikleri normal olarak ilerleyen ¢ocuklar heniiz 1. Ayinda goz kontagi
kurmaya baglar ve kars1 tarafin yliz ifadesine gore tepki verir. 12. Ayindan itibaren ortak
ilgi alanlar1 ve kars1 tarafi taklitle devam eder. 24. Aydan itibaren kendi akranlariyla
iletisime gecip oyunlar oynamaya baslarlar. 36. Aydan sonra oyunlar hayatlarinda daha

genis yer tutar. Yas ilerledik¢e kendi akranlariyla ve sosyal g¢evreleriyle iletisimleri
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giiclenmeye baslar ve insan iliskileri giiclenmeye baglar ve ortama gore uygun davranislar

sergilerler.

Otizm tanis1 konulmus olan kisilerde ise bahsedilen biitiin bu alanlarda yetersizlikler
goziikmektedir. Farkli ortamlarda otistik bireylerin anormal davraniglar sergilemesi,
normal bir bireye gore uygun olmayan davranislarda israrlilik, yerinde olmayan ve
zamansiz bazi basmakalip davraniglarin sergilenmesi, insanlarin sergilemis olduklari
davraniglar1 anlamlandirmakta gilicliik ¢ekme gibi bir¢ok farkli davranis sergiledikleri
goriilmektedir. Aile icerisinde ebeveynler beraber oyun oynayamadiklari igin ve
cocuklarinin taklit yetilerinin olmayisindan yakinmakta ve bu durumdan dolay1

cocuklariyla iletisim problemi yasadiklarini dile getirmektedir (Mukaddes, 2014).

2.3.0tistik Cocuklar ve Ailenin Onemi

Aile her ¢ocugun gelisiminde ve egitiminde en etkili kurum olarak karsimiza
cikmaktadir. Ozellikle yasamin igerisinde yer alan bazi davranislar, sosyal etkilesimler
ile ilgili baz1 kural ve roller, temel aliskanliklar giinliik iligkiler sirasinda 6grenildigine
gore; cocuk i¢in biitlin bu becerilerin temelinin atildig1 ilk yer olarak aile biiyiik 6nem arz

etmektedir.

Bu dogrultuda otistik ¢ocugu olan birgok aile, ¢ocuklarina karsi neler yapacaklarini
ya da ¢ocugun kendi yasantilarini ne yonde etkileyecegini bilememenin endisesini
tasimaktadir. Yasanilan endise sonucunda ailelerin otizmli ¢ocuklarinin bakiminda ve
egitiminde yanlis yontemler segtigi gézlemlenmistir. Genellikle ¢ok 6zel gereksinimleri
olan bu tiir cocuklarin aile yasantisina uyumunun saglanabilmesinde ailelerin bilgisizligi
uyum siirecinin uzamasina sebep olmaktadir. Diger ailelerden farkli olarak otistik cocugu
olan ailelerin yasamlarinda bazi degisiklikler yapmalarinin, daha fazla gayret sarf

etmelerinin gerekliligi goriilmektedir.(Darica ve ark, 2017).

Otistik ¢ocugu olan ailelerin bazilar1 zaman zaman kendilerine olan gilivenlerini
yitirdiklerini hissetmeleri sikca gozlemlenen bir durumdur. Bu tip duygularin
yasanmasinda etkili olan nedenlere bakildiginda; Otizmin nedeni heniiz kesin olarak
bilinemeyen bir davranis olarak tanimlanmasi, bu tanimlanamayan durum karsisinda anne

ve babalar oldukga gii¢ olan bir seri davranis ile kars1 karsiya kalmaktadirlar.
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2.4.0tizmli Bireye Sahip Ailelerin Yasamis Olduklan Giicliikler

Otizmli bireyler dogmadan 6nce aile igerisinde anne ve babalar normal bir ebeveynin
hayatina gore yasamini siirdiirmekte ve bu konuda bir farkliligin olmadig1 yapilan
aragtirmalardan tespit edilmistir. Aile icerisinde utanma duygusu, ¢ocuklarin engellilik
durumlari, otistik ¢ocuklarin yetistirme zorluklart ortaya ¢ikmadan once otizmli ¢ocuga
sahip ebeveynlerin normal ¢ocuklara sahip anne babalarla ayni davraniglar1 sergiledikleri
ve aralarinda herhangi bir farkin olmadiginin bilinmesi gerekmektedir. Ayrica otizmli
cocuga sahip annelerin her dortte ti¢iiniin 20 yasina girmeden ilk depresyon ataklarini
sergiledikleri yapilan bir arastirma sonucunda one siiriilmistiir. Hamilelik doneminde ya
da dogumla birlikte ilk yilda annenin hayatinda meydana gelen degisiklikler ve
yasayacagi bazi depresyonlarin otizme neden oldugu ile ilgili yapilan baz1 aragtirmalara
gore ortaya konulmustur. Cocugun anne ve babasinin da ¢ocuga otizm tanis1 konulmadan
once psikiyatrik bazi problemler yasadiklart ve bu konuda riskli olduklar

gozlemlenmistir (N. Micali ve ark, 2005; akt. Oksiiz, 2008).

Anne ve babalarin 6zel gereksinime ihtiya¢ duyan bu tiir cocuklarin, ihtiyaglarini
gidermede etkin bir sekilde rol alabilmeleri, karsilagtiklart sorunlar1 ¢6zmek i¢in yeterli
donanima sahip olabilmeleri, aile yapilari, ebeveynlerin kisilik 6zellikleri, eslerin kendi
aralarindaki birbirlerine kars1 olan tutumlar1 ve ne derecede birbirlerine destek ve yakin
olduklari, ebeveynlerin evlilik uyumlari, dini yapi, ¢ocuklarla ilgili bilgi donanimlari,
cocugun cinsiyeti, karakter yapisi, yetersizliginin tiirii ve derecesi gibi bircok farkli etmen

yer almaktadir (Beral, 2010).

Otizmli bireye sahip aileler, biiylikk stres ve gerginlik yasamaktadirlar.
Cocuklarindaki davramis degisiklikleri, uygun hizmetleri arama ve goriismeler yogun
programlara ve mali zorluklara neden olmaktadir. Bu yiizden aileler genel toplum
faaliyetlerine katilmakta zorlanmaktadirlar. Bu da toplumda yeterince destek alamamak

ve yalnizlig1 yagamakla sonug¢lanmaktadir (Tokug, 2009).

Cocugun engelli olmasi anneyi babadan daha fazla psikolojik olarak sarsmaktadir.
Genellikle ¢ocugun tiim yiikiinii anneler tagir ve ¢ocukla ilgili bircok sorun annenin
kendine saygisinin azalmasina neden olabilir (Tokug, 2009). Ailelerin yasadiklari

problemler arasinda en zorlayici olanlarinin zayif dil yetenegi, uygun olmayan ve
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utandiric1 toplumsal davraniglar, evde bozgun ve yikim, siddet ve agresiflik, uygun
olmayan seksiiel anlatim, yemek ve giyim kusamda takintilar oldugunu belirtmistir (Gray,

2002; akt.Arslan, 2011).

Otizmli ¢ocuga sahip anne ve babalarin, cocuklari ile kamusal alana ¢ikma; yemek,
seyahat, gezinti gibi etkinliklere katilma, g¢ocuklarinin gelecekteki bagimsizliklari ve
toplumdaki kabul diizeyleri stres yaratan ve aileleri zorlayan durumlardir. Ayrica otizmli
cocuga sahip aileler sosyal destek, egitim ve yardim anlaminda da eksiklikler

yagsamaktadirlar (Moes, 1996; akt. Arslan, 2011).

2.5.0tizmli Olan Cocuklarin Ailelerinin Yetersizlige Tepkileri

Yeni dogan ¢ocuk aile ve ev diizeninde dnemli degisikliklere sebep olmaktadir. Evde
yasayan insanlarin devamlilik arz eden rolleri, gorevleri ve sorumluluklarina yenileri
eklenmektedir. Bu durumun aile iizerinde olusturdugu ilk duygu strestir. Aile bireylerinin
yasadig1 bu stres “ebeveynlik stresi” olarak tanimlanmaktadir (Gubta ve Singhal, 2005).
Bu ebeveynlik stresini yasayan aile bireyi iyi bir psikolojik yeterlige sahip degilse bu
durum agirlasip devamli hale gelebilmektedir. Aile bireyleri aileye katilacak yeni bir
ferdin haberlerini aldiklar1 andan itibaren pozitif planlar yapmaktadir. Diinyaya gelen
birey, bekledikleri saglik diizeyinde olmadig1 gergegi ile yiizlesen ebeveynler ciddi bir
yikim yasamaktadir (Ardig, 2013a).

2.6. Otizmli Olan Cocuklarin Ailelerinin Egitimi

Tim c¢ocuklar gibi otizm tanisi konulan cocuklar da temel gereksinimlerinin
karsilanmasi konusunda aile iiyelerine bagimli olarak dogarlar. Cocuk ve aile iiyeleri
arasinda temel gereksinimlerin karsilanmasina dayali olarak baslayan iliski sosyal ve
duygusal bagin olusmasiyla 6miir boyu devam eder (Brickervewaddel,2002;akt.Olgay
Giil,2013). Seneler 6nce aile {iyeleri bu iliskide yalnizca ¢ocuklarinin bakimindan
sorumlu olan kisiler olarak goriilmekteydi. Giiniimiizde ise aile iiyeleri, geleneksel
rollerinin disinda ¢ocuklarinin haklarini savunan, 6greten, degerlendiren, cocuguyla ilgili
egitsel kararlar1 veen kisiler olarak goriilmekte ve bu anlamda farkli roller tistlenmektedir

(Berger,2008;akt.Ol¢ay Giil,2013).
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Aile bireylerinin bu rollerini farkina varmasi ve bu konuda bilin¢lenmesi ise, aile
egitimive etkili aile egitimi programlarinin gelistirilmesi gereksinimini dogurmaktadir

(Dipipi-Hoy ve Jitendra,2004;akt.Olgay Giil,2013).

Aile egitimi sadece aile bireylerinin, bir araya getirilerek onlara ¢esitli konularda
bilgi vermek ya da onlarin birbirlerinin deneyimlerini paylasabilmeleri i¢in ortamlar
olusturmak anlamina gelmemektedir. Aile egitimi programli bir siirectir ve aile egitimi
programlari diger egitim programlarinda oldugu gibi amaclar1 ve igerigi olan, 6gretme-
O0grenme  siireglerinin  agikga  tanimlandigi, degerlendirilebilir  programlardir

(Cavkaytar,2010;akt.Ol¢ay Giil,2013).

Aile tiyeleri tarafindan sunulan uygulamalarin etkililigini inceleyen pek cok ¢alisma,
aile bireylerinin otizm tanis1 konulan ¢ocuklarina basarili bir bigimde Ogretim
sunabildiklerini ve cocuklarinin da kendilerine 6gretilen becerileri 6grenebildiklerini
gostermistir. Ingersoll ve Dvortcsak,2010;McConachie ve Diggle,2007 ise bu

uygulamalarin faydalarina siralanan maddelerle deginmislerdir:

Aile lyeleri tarafindan sunulan egitim ve hizmetlerin siire ve sikligi daha

fazladir.

e Aile iiyeleri edindikleri yontemleri/stratejileri yliksek uygulama giivenirligiyle
basarili bir sekilde kullanabilir.

e Aile liyeleri tarafindan sunulan 6gretim sonunda kazanilan becerinin kalicilig
ve genellenebilirligi daha ytiksektir.

e Aile egitimi, aile liyelerinin cocuklarinin gelecegine dair olumsuz diisiincelerden

kurtulmalarini saglayarak hem onlarin yasadiklar: stres diizeyini azaltir hem de

yasam kalitesini ve kendilerine ayirdiklar1 zamani artirir.

e Aile egitimi, sunulan 6gretimin maliyetini azaltir.
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2.7.Aile Egitiminde Kullanilan Egitim Teknikleri

Ebeveynler etkili 6gretmenler olabilmek icin yeterli bilgi ve becerilere sahip degildir.
Bu sebeple, pek ¢ok ebeveynler ¢ocuklarina 6gretim sunabilmek i¢in egitime ihtiyag
duymakta, bu amacla gerceklestirilen aile egitimi {i¢ asamada gerceklestirilmektedir(Shea
ve Bauer,1991;akt.Olcay Giil,2013).

Birinci asamada aile {iyelerine iizerinde g¢alisilan konuda 6gretim sunma bilgi ve
becerisi edinmeleri ve bu beceriyi uygulamada yeterli diizeye gelmeleri, ikinci asamada
iseaile tiyeleri edindikleri bilgi ve beceriyi kullanarak ¢ocuklarina 6gretim sunmaktadir.
Son asamada ise, aile liyelerinin edindikleri becerileri korumalari, farkli durum ve

kosullara genellemeleri yer almaktadir.

Aile egitiminde 6gretim sunma, model olma, rol oynama ve deneme, geribildirim
sunma olmak tizere yaygin olarak dort teknik kullanilmaktadir(wang,2008;ward-horney
ve sturmey,2008;yanqing,2006;akt.Ol¢ay Giil,2013)

2.8.Problemler Davramslar Karsisinda Ailelerin Tutumu

[k defa ya da yeni bir cocuga sahip olmaya karar verdikten sonra ebeveynlerin nasil

bir beklentiye sahip olduklar1 agiktir.

Yeni dogan cocuk, aileye yepyeni bir tat getirecek, mutlulugu pekistirecek bir
unsurdur. Ancak, onundzel egitim gereksinimi olan bir ¢ocuk olmasi isleri degistirmistir.
Oncelikli olarak 6zel egitime muhtag olmasi onun bakimu ile ilgili kaygilarin olugmasina
neden olur. Oysa anne babanin beklentisi, 6zel ¢ocuklarmin digerleri gibi bilyiimesi,
normal okullarda normal egitim almasidir. Ama kendi cocuklari, belki de hig
bilmedikleri, yakin ¢evrede ender olarak rastladiklart 6zel egitime muhtag bir ¢ocuktur.
Iste kayginin temel nedenlerinden biri budur. Bu kaygi dogal olarak ebeveynlerin

bunalima girmelerine, bu durumu yok saymalarina neden olabilmektedir.

“Benim bdyle bir ¢cocugum olamaz’’ ya da “’benim ¢ocugum bdyle olamaz’’

tiirlinden savunma mekanizmalari sikga isitilecektir. Bazen bu durum, anne ve babanin
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kendisini suglamalari sonucunu da dogurur; en uzun siireli duygulanimlarindan biri

budur.

Ebeveynler, yukarida s6zii edilen olumsuz duygu ve diisiincelerini dogru ve mantikl
bir diizene kavusturamadiklari asamalarda ¢ocuklarinin durumlarini sosyal ¢evreden
gizleme ya da sosyal iliskilerini son derece sinirlandirmak yolunu se¢mektedirler.
Caresizlik, korkmusluk, sugluluk gibi duygularla yapilan bu davranislarin, ¢ocugun
sosyal gelisimine olumsuz etki edecegini heniiz anlayamamuis ailelerde bu tutumlar sik¢a
gbzlemlenir. Cocugun durumunda utanma, giderek onun sosyallesme hakkinin elinden

alinmasina neden olabilmektedir.

Elbette, 6zel egitime muhtag biitiin bireylerin aileleri yukarida érneklendirilenler gibi
degildir ve olamaz. Cocugu ile son derece yakin iligkiler kuran, egitimin ve yasamindaki
diger unsurlarin her agamasini takip eden, arastiran, 6grenen, bir seyleri bagsarmak igin

cabalayan bir ¢ok aile vardir(Ates,Ates,2006)
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3.0TiZM ve SOSYAL HIiZMET

Insan-oglunun var oldugu giinden bugiine kadar cesitli sorun ve sikintilar bas
gostermistir. Her gegen giin sorunlari ¢oziime kavusturmak i¢in sosyal hizmete daha fazla
ihtiya¢ duyulmaktadir. I¢inde yasadigimiz toplum da siirekli biiyiiyen ve biiyiidiikce
cesitli sorunlar ve rahatsizliklar bas gostermeye baslar. Burada sosyal hizmet devreye
girer birey ile birlikte sorunun ¢6ziime kavusmasi i¢in harekete gecer. Sosyal hizmet
genis bir alana hizmet etmektedir. Bireyi giiglendirerek sorunu kabul etme ve bas

edebilmesi i¢in yardimci olmaktadir.

Sosyal Hizmet Uzmanimin otizmli birey ve ailelerine yonelik rollerine iliskisine
bakacak olursak; Otizm sosyal alanda yetersiz, iletisim sikintist ¢eken ve davranig
sorunlariyla kendini gosteren bir gelisimsel siirece denir. Otizmde erken tani ¢ok onemli
bir yere sahiptir. Ailenin ¢ocuklarmin diger ¢ocuklardan farkli oldugunu hemen kabul
etmesi beklenemez. Fakat cocuklarini ne kadar ge¢ kabullenseler siire¢ cocugun aleyhine

isler.

Erken tedavi ve egitim onemlidir. Otizmli ¢ocuga sahip olan aileler neden bizim
¢ocugumuz diger cocuklar gibi degil diye hayiflanmaya baglar ve bu durumu
kabullenmeleri ne kadar az bir siire iginde gergeklesirse ¢ocugun iyiligi ig¢in olur.
Ailelerin bagina ilk defa boyle bir olay geldigi i¢in aile bilgisiz ve tecriibesizdir. Problem
ile nasil bag edecegini bilmez ve ¢esitli yerlere siireci 6grenmek i¢in bilgi almak ve otizm

ile ilgili bilgi almak i¢in basvururlar.

Otizmli bireylerin aileleri yliksek stres diizeyine sahiptir. Otizmli bireylerin erken
tan1 ve egitim ile davraniglariin gelistirilebilmektedir. Ancak bu siiregte aile birgcok
uzmanla irtibata gecmeli, cocugun gelisimi ev igerisinde egitime ve sosyal yonden otizmli
birey desteklenmelidir. Maddi ve manevi yonden bu siire¢ aileleri zorlamaktadir.
Ailelerin psikososyal destege ve g¢ocuklarinin gelisimi igin stratejiye ihtiyaci vardir.
Otizm sadece bireyi etkilememekte aile i¢i iliskiler ve toplumsal etkilesim siirecinde de
etkilemektedir. Bu nedenle otizme yoOnelik c¢alismalarda biitiinciil bakis agisiyla
yaklasilmalidir.
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Otizmli bireylerin ve ailelerinin gii¢lii yanlarin1 ve yeteneklerini ortaya konulmalidir.
Otizmli bireylerde genellikle belirli bir alanlarda(kisith sayida alanda) oldukca
yeteneklidir. Ancak bu yeteneklerin gelistirilmesi gerekmektedir. Sosyal hizmet meslegi
uygulamalarinda sosyal hizmet uzmanin belirli rol ve islevler gerceklestirmektedir.
Burada deginmek istedigimiz konu sosyal hizmet uzmaninin rollerinin otizmli bireyler ve

etkiledigi sosyal ¢evreye uygulamasidir.

Sosyal hizmet uzmani ailenin otizmi anlamasina yardimci olmalidir. Tani
konulduktan sonra aileler otizm konusunda ya ¢ok az bilgiye sahip olmakta ya da
herhangi bir bilgisi bulunmamaktadir. Otizmin nedenleri, tedavisi gibi konularda bilimsel

olarak net bir agiklama bulunmamaktadir. Bu da ailelerin stres diizeyini arttirmaktadir.

Otizm tanist ile birlikte aile kendini bir belirsizlik diizleminde bulmaktadir. Daha
once karsilagsmadig1 davranislarini ¢ocugunda gormektedir. Belirsizlik ailenin korku ve
endise yasamasina yol agmaktadir. Duygusal tepki siirecinin erken asilmasi otizmli
cocugun gelisimi i¢in elzemdir. Bu nedenle aileye yonelik bilgilendirme ve danismanlik
caligmalarinin sosyal hizmet uzmani tarafindan yapilmasi gerekmektedir. Otizmli
bireylerin egitim ve rehabilitasyonu silirecinde bircok uzmanla takim ¢aligmasi

yapilmalidir.

Ailenin tek basma tiim bu yilikiimliliiklerin altindan kalkamamaktadir. Otizmli
bireyler genellikle ailesinden her daim ilgi beklemektedir. Otizmli bireyin yasamini ailesi
tizerinden siirdiirmektedir. Bu durum ailenin siirekli otizmli bireye odaklanmasina ve

sosyal olarak sorunlar yasamasina yol agmaktadir.

Sosyal hizmet mesleginin en temel esasi bireyin kendi kendine yetebilirligini
saglamaktir. Otizmli bireylerde de uygun egitim ve sosyal destek kosullarinda kendi
kendilerine yasama becerilerini (kismide olsa) kazanabilmektedir. Bu nedenle otizmli
bireyin gelisim siirecinde sosyal hizmet uzmaninin koordinatorliigiinde ekip ¢aligmasi
yapilmalidir. Otizmli bireylerin ve ailelerine yonelik calismalarinin islevselligi agisinda
sosyal Oykiilerinin kayd: tutulmalidir. Boylelikle otizmli bireylere yonelik yapilan
caligmalarda farkli disiplinlerin yaklagimlar1 belirli bir diizen ve program igerisinde takip

edilecektir.
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Otizmli bireylere yonelik yapilan ¢alismalarda en énemli eksiklik plan ve program
yetersizligidir. Sosyal hizmet uzmani koordinatorliik roliinii kullanarak bu siirecin etkin
islemesini saglamaktadir. Tim bu siiregler ailenin maddi a¢idan zorluklar yasamasina yol
acmaktadir. Otizmli bireylere yonelik ¢aligmalarda sosyal hizmet uzmani toplumsal
kaynaklar1 saglayict konumdadir. Sosyal hizmet uzmani otizmli bireylere yonelik farkli
kurumlar, oOrgiitler ve tesislerin sundugu hizmetleri koordine etmelidir. Ancak

toplumumuzun su anki kosullarda yeterli olarak kaynaklar1 bulunmamaktadir.

Otizmli bireylere yonelik genellikle yalnizca 6zel egitim ¢aligmalar1 yapilmaktadir.
Ancak aileye yonelik psikosoyal destek ve otizmli bireye yonelik sosyal destekte oldukca
onemlidir. Sosyal hizmet uzmani otizmli bireyler ve aileleri ile ¢calisirken vaka yoneticisi
konumdadir. Danismanlik, egiticilik, érgiitleme, koordinator ve planlayici olarak hizmet
sunmaktadir. Otizmin tedavisini bulunmamasi ve yasam boyu siirmesi otizmli bireyler ve
ailelerine yonelik hizmet sunanlardan birinin vaka yoneticisi olmasini gerekli kilmaktadir

(Zastrow,2013).

3.1. Otizmli Bireylerin Ailelerinin Yasadiklar Giigliikler

Tiirkiye de 6zel egitim olgusu ¢esitli yonlerden ihmal edilen bir siirece tekabiil
etmektedir. Bu sorun sadece otizmli bireyleri degil 6zel egitime muhta¢ olan tiim
kesimleri ve onlarin ebeveynlerini ilgilendiren bir realitedir. Bu baglamda otizmli

bireylerin aileleri ekonomik-sosyal-psikolojik agilardan giigliiklerle karsilagsmaktadir.

3.1.1. Psikolojik Giigliikler

Otizmli bireylerin ailelerinin tan1 konulmadan 6nce gocuklarinin saglikli goriintiisii
karsisinda degisen tepkilerinden o&tiirii siireci kabullenmeleri zorlasmaktadir. Baslangicta
aileler 6zellikle “Bu benim basima neden geldi?” sorusuyla miicadele etmek zorunda
kalmaktadir. Bu baglamda otizmli cocuga sahip bireylerin aileleri problemi kabullenme
noktasinda cesitli psikolojik sikintiyla karsi karsiya kalmaktadir. Yapmis oldugumuz

goriismelerde ailelerin tamaminda psikolojik sorunlarin bagladig: tespit edilmistir.
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Gozlemlemis oldugumuz diger bir olgu da ailelerde anne-baba disindaki aile
fertlerinin de bu silirece olumlu katkilar sunduklari sonucudur. Giigliikler karsisinda
kenetlenen ailelerin ¢ocuklar1 arasinda baglilik ve yardimlagsma gibi olgularin daha da
giiclendigi gozlemlenmektedir. Wing’e (2012) gbre, yasanan tiim zorluklara kargin 6ztrli
bir cocugun zayiflig1r ve bagimliligi, anne babasinin ¢ocuga baghligini da giiclendirir

(s.100). Bu bagliligin pozitif sonucu bireyin bakiminin itinayla yapilmasidir.

Yapilan calismalar incelendiginde otizm Kkarsisinda her ailenin tepkilerinin ayni
olmadigr goézlemlenmistir. Ailelerin pek cogunda otizmli ¢ocuga karsi gosterilen
hassasiyet diger ¢ocuklarin ihmal edilmesine ve aile i¢i iligskilerin deforme olmasina
sebep olmaktadir. Ayn1 zamanda anne baba arasindaki iligski de otizmli ¢ocuk karsisinda
degisime ugramaktadir. Kimilerinde iliski bagliliga doniisiirken kimilerinde ise
bosanmaya kadar giden bir siirece doniisebilmektedir. Yapmis oldugumuz goriismelerde
anne ve baba arasindaki fikir ayriligimin sebeplerinden biri de ebeveynlerin ailelerinin

fikir ayrilig1 olarak gosterilebilir.

Korkmaz’a gore (2017) Ailelerin otizm karsisinda yasamis olduklar1 duygusal
yogunlugun temel sebebi kader, inkar, kizginlik, pazarlik yapma, depresyon ve kabul gibi
durumlardan ge¢meleridir (s. 156). Otizm karsisinda ilk soku yasayan her zaman anne-
baba olmaktadir. Fakat otizm ile yiizlesen aile fertlerinden olan kardeslerinde duruma

vermis olduklari tepkiler oldukc¢a dnemlidir.

Korkmaz (2017), kardesler arasinda yasanan bu soruna karsi olumlu ve olumsuz
tepkileri su sekilde 6zetlemektedir: “Normal kardes tistiindeki olumlu etkiler arasinda
olgunluk, sorumluluk, gelismis empati, pozitif benlik algisi, daha az tartisma ve rekabet,
otizmli kardese hayranlik, tatmin edici kardeslik iligkileri, sevilme ve taktir edilme,
deneyimin yasam degistirici etkisini fark etme sayilmaktadir. Olumsuz etkiler olarak ise
azalmis ebeveyn ilgisi, fazladan sorumluluk, korkutucu veya siddet iceren davraniglardan

korkma, azalmis kardes yakinlig1, sosyal ve duygusal zorluklar gosterilmektedir “(s. 157).
Bu agidan bakildiginda sadece ebeveynlere verilen sosyal destek aile i¢i yasam

kalitesini yiikseltmek noktasinda yetersiz kalabilmektedir. Ayn1 zamanda ailenin diger

fertleri hatta yakin ¢evrelerine de sosyal destek hizmetinin sunulmasi olduk¢a 6nemlidir.
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3.1.2. Toplumsal Dislanmaya liskin Giicliikler

Otizmli bireylere sahip olan ailelerin yasamis oldugu problemler arasinda gevresel
etmenlerin rol aldig1 toplumsal dislanma olgusu gosterilebilmektedir. Toplum tarafindan
ailelere ve ¢ocuklarina yonelik yapilan olumsuz tutumlar, otizmli bireyin sosyallesme

stirecinin sekteye ugramasina neden olmaktadir.

Wing (2012), otizmli ¢ocuk disinda ailenin de toplumsal yasaminin kisitlandigini
belirtmektedir( s.101).Otizmli bireye sahip aileler cocuklarmin bakimi noktasinda
yardimci bulmakta sikintilar yasamaktadir. Bakici bulamayan ebeveynler ortak yapmalari
gereken aktivitelerde ya otizmli ¢ocuklarini da yanlarina almakta ya da doniisiimlii olarak

islerini yoluna koymaya c¢alismaktadir.

Bu agidan degerlendirildiginde aileler toplumun otizm karsisinda gostermis olduklari
tutum karsisinda yalnizlasabilmektedir. Ailelerin otizm ile miicadele noktasinda
gostermis olduklari c¢aba, toplumun Onyargilar1 ve davranislari neticesinde iki kat
artmaktadir. Wing (2012), ailelerin toplumsal dislanma karsisinda, gocuklari igin alingan
davranmamalar1 ve otizm ile ilgili bilgiye sahip olmayan bireyler yiiziinden sosyallesme
stirecini ertelememeleri gerektigini vurgulamaktadir (s. 101). Ayn1 zamanda toplum ve
devlet isbirligi ile otizmli bireylerin sosyallesme siireclerinin kolaylagmasi noktasinda

planlamalarin yapilmasi gerekmektedir.

3.1.3. Ekonomik Giicliikler

Tiirkiye de 6zel egitime muhtag ¢ocuklara yonelik gelistirilen ve bu dogrultuda
meydana gelen nitelikli 6zel egitim kurumlarinin masraflarinin fazla olmasi otizmli
aileleri olduk¢a zorlayan bir durumdur. Ozellikle dar gelirli ailelerde diinyaya gelen
otizmli bireyler bu tarz egitim kurumlarindan faydalanamamaktadir. Tohum Otizm
Vakfina gore otizmli bireylerin haftada en az 30 saat 6zel egitime tabi tutulmasi

gerektigini belirtmektedir.

Devlet 6zel egitim kurumlarinin egitim masraflarinda ailelere*5580 sayili Ozel
Ogretim Kurumlar: Kanununa Degisiklik Yapilmasina Dair Kanun Teklifinde” almalari

gereken zorunlu 30 saatin 8 saatini karsilamasi ailelerin siirekli olarak bu egitimi
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kargilamasina yardimei olamamaktadir. Anayasamizin 10. maddesinde Herkes, dil, 1rk,
renk, cinsiyet, siyasi diisiince, felsefl inang, din, mezhep ve benzeri sebeplerle ayirim
gozetilmeksizin kanun Oniinde esittir denilmektedir. Anayasamizin 42. maddesinde ise
Kimse, egitim ve 6grenim hakkindan yoksun birakilamaz. Devlet, durumlar1 sebebiyle
0zel egitime ihtiyaci olanlar1 topluma yararli kilacak tedbirleri alir ifadesi yer almaktadir

(https://www2.tbmm.gov.tr/d27/2/2-1669.pdf).Bu agidan bakildiginda otizmli bireyin

yasam standartlarinin arttirilmasi, topluma entegre edilmesi yoniinde yapilacak olan
caligmalarin tamaminda ailelere hem devlet hem de toplum olarak destek sunulmasi

gerekmektedir.

Yapmis oldugumuz calismada ailelerin 6zellikle ekonomik yetersizlikten dolay1
otizmli ¢ocuklarinin ihtiyaglarini karsilama noktasinda zorlandiklar goriilmiistiir. Ozel
ihtiyaclart karsilayamayan aileler 6zel egitim kurumlarina da bilitge ayiramamaktadir.

Aileler otizmli bireyler i¢in maddi imkanlarini tiiketene kadar kullanmaktadirlar.

Wing (2012) ailelerin gelir diizeylerine ve ¢ocugun dzriinlin dogasina, siddetine gore
Ek Giivence Geliri gibi maddi imkanlardan yararlanabileceklerini vurgulamaktadir.
Ozkan ve Cam (2009) yapmis olduklar1 otistik cocuk sahibi ailelerin yasam kalitesinin
incelenmesi isimli calismalarinda, Sosyoekonomik degiskeninin otistik ¢ocuga sahip
ebeveynlerin yasam kalitesi iizerinde etkili olmadigi sonucu bulunmustur. Ailelerin
%43,9’ unun Emekli Sandigindan faydalandigi, %36,6° sinin SSK’dan faydalandigi,
%12,2 sinin sosyal giivencesinin olmadig: tespit edilmistir. Sosyal giivencesi olmayan
aileler i¢in ¢ocuklarin egitim ve tedavisi i¢in yeterli ekonomik durumlarinin olmamasi ve
kurum desteginin olmamasi ailelerin ¢ocuklarin egitimi ve tedavisi i¢in bu kurumlara

basvurma olasiliklar1 da bu oranda azalmaktadir (s. 8).
Ailelere yapilan ek yardimlar otizm ile miicadele noktasinda ebeveynlerin yiikiinii

hafifletebilmektedir. Yorulan, bunalan, sikilan, caresizlige diisen ebeveynler i¢in maddi

imkanlarin yetersizligi daha biiyilik yikimlar olusturmaktadir.
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3.2. Sosyal Hizmet Uzmaninin Otizmli Birey ve Ailelere Yonelik Rolleri

Otizm tanis1 konulmus kisilerin ailelerinin stres diizeylerinin yiiksek oldugu
bilinmektedir. Otizmin erken tanimlanmasi ve egitim ile baz1 basmakalip davranislar
olumlu yonde gelistirilebilmektedir. Ancak bu siire¢ igerisinde tek basina uzman
yetmeyebilir. Egitim siirecine ailenin de dahil edilmesi ve bununla birlikte bireye
tedavinin uygulanmasi onemlidir. Egitim siirecinde ev igerisinde de bireyi gelistirici

egitici ¢aligmalarin siirdiiriilmesi ve sosyal anlamda desteklenmesi 6nemlidir.

Normal bir bireye gore anormal davranislar sergileyen otizmli cocugun bakimi da bir
hayli zordur. Bu yilizden ailelerde egitim siirecinde maddi ve manevi acgidan
zorlanmaktadirlar. Cocuklarina daha etkin bir sekilde yardimci olabilmeleri ve daha
faydali olabilmeleri i¢in ailelerin de egitim konusunda stratejiye ihtiyaci vardir. Ciinkii
otizm aile igerisinde kisinin sadece kendisini etkilememekte, aile igerisinde biitiin
bireylere bu durum psikolojik olarak yansiyabilmektedir. Bundan yola ¢ikarak biitiinciil

bir bakis agisiyla olaya yaklasilmalidir.

Otistik bireylerin ve ailelerinin gii¢lii yanlarinin tespit edilmesi ve buna goére bir
tedavi metodunun gelistirilmesi gerekmektedir. Otizm tanis1 konulmus bireyler genellikle
belirli bir alanda iist diizey yeteneklidir. Fakat bu yeteneklerin kiside fark edilip ona gore
gelistirilmesi gerekmektedir.

Sosyal hizmet igerisinde yapilan bazi uygulamalarda sosyal hizmet uzmani belirli
bazi rol ve islevlerle bu yeteneklerini ortaya ¢ikarmakta ve gelisimi noktasinda etkin bir
sekilde rol alabilmektedir. Burada dikkat g¢ekilen nokta ise sosyal hizmet uzmaninin
mesleki rollerinin otizm tanis1 konulmus bireye ve onun etkilemis oldugu cevreye
uygulamasidir. Sonug olarak, otizmli bireyin tedaviye dahil edilmesi biiyiik 6nem

tasimaktadir.
Otizmli bireye tan1 konulduktan sonra ailenin tedaviye dahil edilmesi ve otizmi

anlamasina destek olmasi gerekmektedir. Ciinkii tan1 konulduktan sonra genelde aileler

bu konu hakkinda ¢ok az bilgiye sahip olmakta ya da bu konu hakkinda higbir bilgisi
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olmamaktadir. Bu da egitim siirecinde hem aileyi hem de otizmli bireyi son derece kotii
bir sekilde etkileyebilmektedir. (Zastrow,2013).

Otizmin nedenlerine bakildiginda tedavisi ile bilimsel olarak net bir sey yoktur. Bu
durumdan aileler de c¢ok kotii bir sekilde etkilenebilmekte ve stres diizeyleri
artabilmektedir. Genellikle kisiye otizm tanist konulduktan sonra aile kendini bir
belirsizlik igerisinde bulmaktadir. Bu belirsizlikte aile igerisinde huzursuzlugun bas
gostermesine sebep olabilmekte kendini bir belirsizlik igerisinde bulabilmektedir. Cilinkii
aile daha once karsilasmadigi ve alisik olmadig1 baz1 davraniglar1 ¢ocugunda goérmekte

bu durum ona farkli gelmektedir.

Aile icerisinde var olan belirsizlik korku ve endiseyi de beraberinde getirmektedir.
[Ik dénemlerin erken asilmasi otizmli bireye uygulanacak saglikli bir tedavi icin ¢ok
onemlidir. Iste biitiin bunlardan dolay1 sosyal hizmet uzmani tarafindan gocuga otizm
tanist konuldugu zaman ailenin de beraberinde bilgilendirilmesi biiyiik 6nem

tasimaktadir.

Genellikle otizmli bireylerin egitim ve rehabilitasyon siireclerinde farkli alanlardan
bircok uzmanla birlikte ortak calismalar yapilmaktadir ve aile tek basina biitiin bu
yukiimliiliiklerin istesinden gelememektedir. Bunlarin yani1 sira otizmli bireyler
ailelerinden her zaman ilgi beklemekte ailesinin siirekli onunla vakit gecirmesini ona
odaklanmasini beklemektedir. Bu durum siirekli ailenin otizmli bireyle vakit gecirmek
zorunda kalmasina ve sosyal anlamda kendileri sorun yasamaya baslamalarina neden

olmaktadir.

Sosyal hizmet mesleginin en temel esaslarindan biri de kisinin kendi kendine yeterli
hale gelmesini saglamak oldugundan otizmli bireylerin bu noktada gelisimlerine biiyiik
onem verilmektedir. Bundan dolay:r otizmli bireyin gelisim siirecinde sosyal hizmet

uzmani koordinatorliiglinde ekip ¢alismasi yapilmasi elzemdir.

Otizmli bireye ve ailelerine yonelik yapilacak ¢alismalarin islevselligi acisindan
sosyal Oykiilerinin kayitlar1 da not edilmelidir. Boylece farkli disiplinlerce yapilacak
calismalarda otizmli bireylerin tedavi siirecinde daha olumlu yonde ilerleme
kaydedilecek olup bir plan ve program dahilinde ilerleme kaydedilmis olacaktir. Clinki

bu bireylerle yapilan egitim calismalarinda en biiylik eksiklik olarak plan-program
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eksikligi 6n plana ¢ikmaktadir. Sosyal hizmet uzmani koordinatorlikk roliiyle bunun
istesinden kolay bir sekilde gelebilecektir(Zastrow,2013).
Sosyal hizmet uzmani otizmli bireyler ve aileleri ile calisirken vaka yoneticisi

konumdadir.

e Danismanlik,

o Egiticilik,

e Orgiitleme,

e Koordinator ve planlayici olarak hizmet sunmaktadir.

Otizmin tedavisini bulunmamasi ve yasam boyu siirmesi otizmli bireyler ve ailelerine
yonelik  hizmet sunanlardan  birinin  vaka  yOneticisi  olmasmi  gerekli

kilmaktadir(Zastrow,2013).
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4 KONUYLA ILGILI YAPILAN ARASTIRMALAR

4.1. Tiirkiye’de Yapilan Arastirmalar

Asagida Tirkiye'de ve yurt disinda otizmli c¢ocuklar iizerine gergeklestirilmis

caligsmalara yer verilmistir.

Cok boyutlu bakis agisiyla hareket eden sosyal hizmet meslegi otizmli bireylerin ve
ailelerinin psiko-sosyal ve ekonomik olarak desteklenmesi, sosyal islevselliklerinin
giiclendirilmesi, toplumsal kaynaklarinin ulagimlarinin saglanmasi ve yasam kalitelerinin

artirtlmasi noktasinda kilit rol oynamaktadir (Y1lmaz ve Akbulut, 2015).

Sosyal hizmet literatiiriinde, otizmli ¢ocugun, giiclii yonlerinin belirlenip, bireye
0zgl ihtiyaclarin tespitinden sonra bireysellestirilmis teknik ve programlar araciligiyla
uygulanmasinin egitim agisindan anlamli olacagi bildirilmektedir. Ciinkii sosyal hizmet
mesleki degeri agisindan biitiin olgular biriciktir (Glidek, 2015). Sosyal ¢aligmaci Giidek,
yaptig1 calismalarda otizmli bir ¢cocugu giiclendirmek i¢in, aile terapilerinde ve grup
caligmalarinda, 6zellikle annenin giiclendirilmesi gerektigini sdylemektedir. Otizmli
cocuklarin aileleriyle yaptigr bir¢ok psiko-sosyal goriismede ve grup caligsmalarinda,
annenin “sucluluk” 6znesi oldugu ve klinik gézlemini paylasmakta babalarin otizmli

cocukla ilgili siirecte neredeyse hi¢ yer almadig1 sonucunu ortaya koymaktadir.

Yilmaz (2014), 5-12 yas grubunda, kaynastirma egitimi alabilecek durumda olan en
az bir otizmli ¢cocuga sahip otuz ebeveynle, altisarli gruplar halinde bes ayr1 odak grup
goriismesi gergeklestirmistir. Calisma kapsaminda her odak grup goériismesinde, her bir
katilimci tarafindan belirtilen bireysel sorunlar ve ortak sorunlar degerlendirilmis,
gorlsler kapsaminda ¢esitli ¢ikarimlar yapilmistir. Bu ¢ikarimlar velilerin ¢ocugunun
otizmli oldugunu 6grendigi zaman yasadiklar1 psikolojik sorunlar, ortak sorun olarak
otizmli ¢ocugu kaynastirma egitimi i¢in kabul edecek okullar1 bulmakta yasanan
giicliikler, okul yoneticilerinin, egitimcilerin otizmli gocuga olan olumsuz bakis agilari ve
ogretmenlerin otizmli ¢ocugun egitimi konusundaki bilingsizligi, egitim konusunda
yasanan ekonomik ve sosyal sorunlar olarak 6zetlenebilir.

Otizmli bireylerin kendilerini var edebilmeleri, ayaklari iizerinde durabilmeleri,

ebeveynleri olmadan da hayatlarin1 idame ettirebilmeleri i¢in egitim almalar1 zorunlu bir
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ithtiyactir. Otizm i¢in tek tedavi yontemi egitimdir ve bu gereklilikten hareketle devlet,
yerel yonetimler, sivil toplum kurulusglar1 ve bireyler el birligiyle ¢alismak ve ¢cocuklarin

egitim hakkini korumak zorundadir (Y1lmaz, 2014:154 -172).

Otizmli c¢ocuklar i¢in anayasal bir hak olan egitimin ayni zamanda bir sorun
oldugunun belirtildigi Yilmaz'in (2014) arastirmasinda, yasal diizenlemelere ragmen
iilkemizde kagit iizerinde kalan otizmli ¢ocuklarin egitim haklarindan ne derecede

faydalandiklari, konuyla ilgili yasal bosluklar ve uygulamadaki sorunlar irdelemistir.

Yiicel (2006), caligmasinda Bagimsiz Otizmli Cocuklar Egitim Merkezi hakkinda
uzaktan egitime dayali aile egitim programinin etkililigini incelemistir. Arastirma 72
otizmli bozuklugu olan ¢ocugun aileleriyle gergeklestirilmistir. Arastirmada, ailelerin
Bagimsiz Otizmli Cocuklar Egitim Merkezi hakkindaki program 6ncesi ve sonrasi bilgi
diizeylerine bakilmistir. S6z konusu arastirmada, Bagimsiz Otizmli Cocuklar Egitim
Merkezi (OCEM) hakkinda uzaktan egitime dayali aile egitim programinin ailelerin
OCEM hakkindaki bilgi diizeylerinde anlamli artisga yol ag¢tifi sonucunu ortaya

cikarmustir.

Capa (2009), arastirmasinda zihin engelli ve otizmli ¢ocuga sahip ailelerin toplumsal
hayata katilmada yasadiklar giicliikleri karsilagtirmistir. Arastirmaya, 11 yasin {istlinde
zihin engelli ¢ocuga sahip 21 anne ile otizmli bozuklugu olan ¢cocuga sahip 20 anne ve 1
baba katilmistir. Aragtirma nitel arastirma tekniklerinden yar1 yapilandirilmig gériisme

teknigi kullanilarak ytiriitilmistiir.

Arastirmanin verileri, zihin engelli ve otizmli bozuklugu olan ¢ocuga sahip ailelerin,
cocuklar ile birlikte yaya olarak bir yerden bir yere giderken, toplu tasima araglarinda,
komsu ve akraba ziyaretlerinde, parklarda, sinema, tiyatro ya da konserlerde, disarida
yemek yediklerinde, hastaneler vb. mekanlarda giigliikklerle karsilastiklarini ortaya

¢ikarmustir.

Aragtirmada elde edilen bulgulara gore ailelerin goriisleri karsilagtirildiginda
toplumsal hayata katilmada otizmli ¢cocuga sahip ailelerin, zihin engelli ¢ocuga sahip
ailelerden daha fazla giicliik yasadiklar1 belirlenmistir. Zihin engelli cocuga sahip aileler

ev gezmelerine gittiklerinde daha fazla giicliikle karsilastiklarini belirtirken, otizmli
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¢ocuga sahip aileler yliriiyerek bir yerden baska bir yere gittiklerinde daha fazla giigliikle
karsilastiklarini belirtmislerdir.

Genel olarak arastirma bulgular1 incelendiginde her iki grup tarafindan “insanlarin

bakislarindan rahatsiz olma” durumunu ortak yasanan sorun olarak ortaya ¢ikmustir.

Gonen, “Otizm Spektrum bozuklugu ile Otizm Spektrum bozuklugu tanisi olan
bireylerin ebeveynlerinin depresyon diizeyleri arasindaki iligki” baslikli ¢aligmasinda,
ailelerin yetersizligi olan bir cocugun hayatlarina katilmasiyla hem kisisel olarak hem de
aile sistemi olarak olumsuz etkilenmekte ve teshisin konulmasi ile birlikte bu durumla

bas etmekte zorluk yasayabilmektedir.

Otizm spektrum bozuklugu olan bireye sahip olmanin yaratifi sorumluluklar
ailelerin psikolojik sagiligini olumsuz etkiledigi, ailenin kendini yetersiz hissetmesiyle
depresyon diizeyleri arasinda ki iliski saptanmasi, otizmli gocuga sahip olan ebeveynlerin
psikolojik durumunu olumsuz etkilemesi ile ¢cocuklarin gelisimine saglayacaklar1 yardimi
onemli derecede engelledigini belirtmistir. Ayrica bu calismada yiiksekdgretime sahip
ebeveynler diger ebeveynlerden daha biiylik depresif belirtiler gdsterdigi sonucuna

varilmistir.(Gonen,2014)

Kudaibergenova “Otizm spektrum bozuklugu olan ¢ocuklarin ailelerinin
karsilastiklar1 sorunlar: EDIRNE &rnegi.”” baslikli calismasinda; otizmli bireye sahip olan
ebeveynlerin teshis konulduktan sonra yasamlarinda karsilastiklar1 zorluklar, psikolojik

sorunlar ¢ocuklariin tedavisine, egitimine odaklanmalarini zorlamaktadir.

Calismanin, otizmli bireye sahip ailelerin, bir anda yasam sekillerinin degismesi,
gevrelerinin her yoniinii etkileyen bu durumun toplumdan diglanmalari, ekonomik
giiclikler yasamalari, psikolojik sorunlarla ugrasmalar1 ve bu sorunlarla ugrasirken

zorlandiklarini belirtmistir (Kudaibergenevo,2018).

Kaya “’otizmli ¢ocuga sahip ebeveynlerde benlik saygisi iizerine bir inceleme’’
baslikli ¢alismada, otizm tanis1 almis ¢ocuk ve otizm tanis1 almamis ¢ocuklarin benlik
saygist karsilastirilmigtir. Bu iki grup arasinda yapilan karsilagtirma Mann Whitney U

testi kullanilmistir. Yapilan calisma sonucunda taniyr alan bireyin, bu taniy1 almayan
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cocuklara karsi benlik saygisinin daha diisiik oldugu, ayrica cinsiyet agisindan da ele
aldiklar1 zaman erkeklerin kadinlara nazaran daha yiiksek benlik algis1 puanlar aldiklar

belirtilmistir(Kaya,2017).

Incelenen calismalarda 6zellikle son {icii, yapmis oldugumuz ¢alisma ile benzer

noktalara sahiptir.

Calismalardaki ortak payda tani konulduktan sonra ebeveynlerin yasamlarinin
zorlagmasi, yasadiklar1 sokla birlikte psikolojik sorunlari devaminda getirmesi ve
ekonomik glicliikler yasamalaridir. Bu sorunlarla birlikte tan1 konulan otizmli ¢ocuklarina

adapte olma siire¢lerinin uzamasi ¢ocuklar lizerinde olumsuz etkiye neden olmaktadir.

Bununla birlikte yiiksekogretim goren ebeveynlerin, diger ebeveynlere oranla

cocuklarmin gelisimi lizerinde daha olumlu etkileri oldugu sonucuna varilmstir.
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5.GEREC VE YONTEM

Bu boliimde arastirmanin problemi, modeli, evren ve 6rneklem, verilerin toplanmasi,

veri toplama araglar1 ve verilerin analizine yer verilmektedir.

5.1. Problem

Toplumun en kiigiik sistemi ailedir. Aile cocugun gelisiminde ve egitiminde en etkili
rolii olan g¢evrelerden biridir. Ozellikle, yasamla ilgili bazi davranis kaliplari, sosyal
etkilesimlerle ilgili baz1 kural ve roller, temel aligkanliklar giinliik iliskiler sirasinda
Ogrenildigine gore; aile, ¢cocuk icin biitlin bu becerilerin temelinin atildig1 yer olarak 6nem
tasimaktadir. Bu nedenle; normal ya da engelli olsun her ¢ocugun iginde biiyiiyiip
gelisebilecegi, bazi kural ve rolleri yasayarak dgrenebilecegi aile ¢evresi i¢cinde bulunma
gereksinimi vardir. Ancak, aile yasaminin saglikl bir sekilde siirdiiriilmesini engelleyen

sorunlar ¢ikabilmektedir.

Aile tiyelerinin huzursuzluguna yol agan engellemeler, ailenin varligin1 korumasini
giiclestirmekte, aile liyelerinin ruhsal ve sosyal sagliklarini bozmaktadir. Bu durum
sonucu bazen aile, toplumsal sistem iginde hasta bir kurum niteligi kazanabilmektedir.
Aile islevlerini bozan unsurlardan birisi de aileye yeni bir bireyin katilmasidir. Aileye
katilan birey engelli bir ¢ocuk oldugunda aile ici iligkiler ve aile fonksiyonunda bazi
sorunlar ortaya ¢ikabilmektedir. Otistik ¢ocugu olan bir¢ok aile gocuklarina karsi neler
yapacaklarin1 ya da ¢ocugun kendi yasantilarini ne yonde etkileyecegini bilmemenin

endisesini tagimaktadir.

Genellikle ¢ok 0zel gereksinimleri olan bu ¢ocugun aile yasantistna uyumunun
saglanabilmesinde bazi sikintilar yaganmaktadir. Biitiin bu endiselerin temelinde ailelerin
bilinmeyene kars1 duyduklari korku yatmaktadir. Otizm en genis anlamiyla, yasamin
erken donemlerinde baslayan ve yasam boyu siiren, sosyal iliskiler, iletisim, davranis ve
biligsel gelismede gecikme ve sapmayla belirli néropsikiyatrik bir bozukluktur. Otizm
gibi gelisimsel bozuklugu olan ¢ocuga sahip ailelerden bazilar1 zaman zaman kendilerine
olan giivenlerini yitirdiklerini hisseder. Hicbir otistik cocuk, otistik 6zellikleri yoniinden

birbirinin aynis1 degildir.
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Anne-babalar tanimlanmasi oldukg¢a gii¢ olan bir seri davranis ile karsi karsiya
kalmaktadirlar. {letisim kuramayan bir cocugun gereksinimleri ve istekleri ile ilgilenme,
aile ortaminda diizeni devam ettirmeye ¢alisma, tuhaf ve alisilmamis davranislarla bas
etme, tehlikeleri tanimayan c¢ocugu siirekli olarak denetleme ve bu arada kisisel
gereksinimleri ve ailenin diger fertlerinin gereksinimlerini gidermeye ¢alisma, yeterince
yorucu ve stres vericidir. iletisim kurmadaki gii¢liik ve anlama engelli olmalari onlara
sevgiyle yaklasan aile bireylerinde duygusal sorunlar ortaya ¢ikarmaktadir. Aile panik
yasamakta, su¢luluk duymakta, ac1 ¢ekmekte ve bunlara baglh olarak, rollerini yerine

getirmekte zorlanmaktadir.

Ailelerin, ¢ocuklart ile ilgili bilgi eksikligi aileyi gerilime iten en 6nemli nedenlerden
biridir. Bilgi aileler i¢in bir giic kaynagidir. Engelli gocuga sahip anne-babalarin
zorluklarla nasil ve ne 6l¢iide basa ¢iktiklar1 sosyal destek mekanizmalariyla yakindan
ilgilidir. Ebeveynlerin yeterli sosyal destek sistemlerine sahip olmalari onlar1 stresin

olumsuz etkilerine kars1 daha giiglii hale getirecektir.

Ebeveynlerin ruhsal yonden iyi durumda olmalari pek c¢ok giicliige sahip olan
cocuklarina daha rahat yardim etmelerini saglayacaktir. Aileye saglanacak hizmetler aile
tizerindeki baskiyr azaltarak ailenin rol ve islevlerini saglikli bir sekilde yerine

getirmesine yardime1 olacaktir.

Bu ¢alismanin temel problem alani otistik gocuga sahip ailelerin yasadiklar1 sorunlar
ile ruhsal durumlarini inceleyerek bu ailelerin yagamis olduklari sorunlarin tespit edilmesi
konumuz ve diger ailelerin ortak noktasi olmasi agisindan problem alanimizi

olusturmaktadir.

5.2. Arastirmanin Amaci ve Kapsam

Bu arastirma da otizmli ¢ocuklarin ailelerinin yasamis olduklar1 sorunlarin tespit
edilmesi ve konuyla ilgili goriislerinin alinmasi hedeflenmistir. 0-18 yas arasinda
egitimine devam eden otizmli bireyleri kapsayan arastirma da 9’u anne 1’1 baba olmak

tizere toplamda 10 katilimciyla goriigiilmiistiir.

28



Bu amag¢ dogrultusunda otizmli ¢cocugu olan ebeveynler hakkinda bilgi edinmek,
cocuga otizm tanisi konulmasindan sonraki siirecte aldigi egitimin onda sagladigi
gelisimleri 6grenmek, ailenin egitimdeki yeri ve 6nemini 6grenmek, ebeveynlerin egitim
konusunda yasadiklar1 ekonomik ve psiko-sosyal sorunlar1 6grenmek ve bu sorunlara
yonelik uygulanabilecek ne tiir sosyal hizmet miidahalelerinin oldugunu belirlemektir.
Ayn1 zamanda ¢ocugun cinsiyetinin, yasinin, 6zel egitim alma siiresinin ve ebeveynin,
cocugun bakiminda destek alip almamasi gibi Ozellikleri de cevap aranan sorular

arasindadir.

Konunun amacina ulagmasi i¢in arastirmanin kapsaminda asagidaki su sorulara

cevap aranmaktadir:

e Calismaya katilan ailelerin ¢ocuklarina otizm tanist koyulduktan sonra neler
hissettikleri
 Aile icerisindeki bireylerin otizmli bir bireyin aile igerisinde yer almasina iliskin

diistinceleri,

o Aile bireylerinin ¢ocugun otizmli oldugunu kabullenme siireci ile ilgili yagsamis

olduklar sikintilar,

e Cocugun otizmli olmasinin aile icerisindeki bireylerinin yasam bi¢imini nasil
etkiledigi,

e Cocuk biiyiidiikkge yasamiyla ilgili yasamis oldugu sikitilar ve bunun aile

icerisindeki bireyleri etkileme durumu.

5.3. Arastirmanin Onemi

Otizmli bir ¢ocukla yasamanin aile icerisinde yer alan, anne, baba, kardes ve diger
aileye yakin kisileri sosyal agidan etkileyebilen bir durum oldugu bilinmektedir. Bu
noktada otizmli bireylerin ailelere yonelik yapilabilecek bazi ¢alismalarla ailelere yonelik

sosyal hizmet uygulamasi yapilarak iyilik hallerinin gelistirilebilmektedir.
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Mus ilin de otizmli ¢ocuklarin egitimi ile ilgili olarak ailelerin sorunlarina yonelik
yapilan bu ¢alisma ailelerin yasamis olduklar1 sorunlarin tespit edilip bunlara yonelik
yapilabilecek birtakim iyilestirici calismalar agisindan onem arz etmektedir. Ayrica
ailelere yonelik yapilan bu calismada sorunlarin giderilmesi noktasinda alana kaynak

olusturacak olmasi agisindan da 6nemlidir.

5.3.1.Arastirmanin Yontemi

Aragtirma yontemi nitel analiz yontemidir. Arastirmanin nitel boyutu, yari
yapilandirilmis gériisme formu araciligiyla elde edilen verilerin igerik analizi yontemiyle
analiz edilmesini ve yorumlamasini igermektedir. Bu yontem ve modelin se¢ilmesinin
nedeni, toplanan verilerin derinlemesine analiz edilmesi ve bdylece ¢alisma Oncesinde
belirgin olmayan tema ve boyutlarin ortaya ¢ikarilmasi; elde edilen verilerin sistematik
ve tarafsiz olmasina 6nem verilen bir yontem olmasindan ileri gelmektedir (Kogak ve
Arun, 2006). Tekin’e gore derinlemesine goriisme, arastirma yapilan konunun tim
dinamiklerini kapsayan agik u¢lu sorularin soruldugu ve genis ¢apli cevaplarin alinmasina
imkan veren, yliz yiize, bire bir goriisiilerek bilgi toplanmasina olanak saglayan veri
toplama teknigidir (Tekin, 2006, s.101)

Bu kapsamda yapmis oldugumuz ¢alisma da katilimcilarla bire bir goériismeler esnasinda

derinlemesine goriisme tekniginden faydalanilmastir.

Nitel analiz yonteminde konu hakkinda derin bir kavrayisa ulasma ¢abas1 s6z konusu
olup, arastirmaci ilave sorularla goriistiigii kisinin 6znel bakis agisin1 kapsamaya ¢aligir
(Karatas, 2015). Bu arastirmada da, goriisiilen yoneticilerin yasadiklari sorunlar hakkinda

0znel bakislar1 elde edilmeye caligilmistir.

5.3.2. Arastirma Evreni

Nitel calismada genellemeye gidilmeden miimkiin oldugunca evrenin farkliligi,
cesitliligi ve zenginliginin tiimiinii temsil edecek bir cerceve elde edilir. Orneklemin
genisligini arastirmacinin sahip oldugu kaynaklar belirlemektedir. Bundan yola ¢ikarak

arastirmanin amaci dogrultusunda arastirmanin evreni Mus ilindeki 1 6zel egitim ve
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rehabilitasyon merkezi, 1 6zel anaokulu ve 1 otizm dernegindeki otizmli ¢ocuklarin

ailelerinden olusmaktadir.

Arastirma evrenini olusturan ¢ocuklarin dagilimlar1 soyledir; Ozel Ozgiir Adimlar
Ozel Egitim ve Rehabilitasyon Merkezi 6, Mus Ozel Babacigim Anaokulu 1, Mus
Yagmur Kusagi Otizm Egitim Dernegi 3 olmak iizere toplamda 10 otizmli ¢ocugun

ailesinden veriler toplanacaktir.

Arastirma 3 kurumda toplam 10 kisi iizerinde uygulanmistir. Cocuklara ait veriler

kurumlardan izin stirecinde miidiirliikler ile goriisiilerek kurum dosyalarindan alinmistir.

5.3.2.1. Katilimcilar

Katilimeilar, otizmli ¢ocuklarin ebeveynleri olup 10 ebeveyn katilim gostermistir.

Bu dogrultuda katilimcilar i¢in “E” kodu kullanilmaktadir.

v E1: Anne 35, baba 39, ¢ocuk 9 yasinda erkek.

v E2: Anne 30, baba 35, ¢ocuk 7 yasinda erkek.

v E3: Anne 40, baba 42, ¢ocuk 5 yasinda erkek

v E4: Anne 30, baba 35, ¢cocuk 6 yasinda erkek

v E5: Anne 38, baba 43, ¢ocuklar 9, 12 ve 14 yaginda erkek
v E6: Anne 27, baba 32, ¢ocuk 9 yasinda kiz

v E7: Anne 33, baba 35, ¢cocuk 9 yasinda kiz

v’ EB8: Anne 33, baba 48, ¢cocuk 10 yasinda erkek

v E9: Anne 27, baba 32, ¢cocuk 10 yasinda kiz

v' E10: Anne 35, baba 36, ¢ocuk 3 yasinda kiz
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5.3.3. Veri Toplama Arag ve Teknikleri

Aragtirmada kullanilan veri toplama araci, yar1 yapilandirilmis goriisme formudur.
Formda on {i¢ adet demografik boyut sorusu ile alt1 adet otizmli gocuk sahibi ebeveynlerin

karsilastiklari sorunlara iligkin soru yoneltilmistir.

Literatiir taramasi yapilmis, yasanan sorunlara iligkin fikir sahibi olunmus ve
uzmanlarla goriisiiliip sorular hazirlanmistir. Formun hazirlanmasinin ardindan gecerlilik
ve glvenirligin saglanmasi adma iki alan uzmani tarafindan incelenmis ve verilen

doniitler dogrultusunda forma son hali verilmistir.

5.3.4. Veri Toplama Siireci

Verilerin toplanmasi silirecine soru formu hazirlanarak baslanmistir. Takip eden
siirecte pilot ¢calisma i¢in 6rneklemdeki 5 ebeveyn ile goriisiilmiistiir. Goriismelerin
ardindan bir alan uzmami ile goriigme verileri incelenmis ve degerlendirilmistir.
Islemeyen ya da anlasilmayan sorular belirlenmis ve diizeltilmistir. Bu dogrultuda forma
son hali verilmistir. Forma son sekli verildikten sonra ebeveynlerden randevu alinarak,
onlarin istedigi yerde ve istedikleri bir zaman diliminde sorular sorulmustur. Alinan

cevaplar, gorlisme formu ile kayit altina alinmis ve bdylece veriler toplanmaigtir.

Goriisme formundaki sorular uzman goriisleriyle birlikte arastirmaci ve danismanla
birlikte siralanmistir. Gorlisme siiresince sorular katilimcilara ayni sirada sorulmustur.
Goriligsmeler sirasinda katilimcinin verdigi cevap bagska bir sorunun cevabini kapsadiginda
“Eklemek istediginiz baska bir sey var m1?” denilerek soru tekrar sorulmustur. Yoneltilen
herhangi bir sorunun anlasgilmamasi durumunda arastirmaci daha acik ifadelerle soruyu

yinelemistir.

Verilerin katilimcilardan goriisme yoluyla toplandigi bu arastirmada, aragtirmaci etik
kurallarin tamamina uymustur. Katilimcilara aragtirmanin amaci, goériismeye baslamadan
once kisaca agiklanmistir. Kimlik bilgilerinin gizli tutulacagi, verilerin tiglincii sahislarla
paylasilmayacagi, gorlisme esnasinda rahatsiz edici sorularin sorulmayacagi, yine de

istedikleri asamada ¢alismadan ayrilma haklarinin oldugu sozel olarak belirtilmistir.
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Gorlismeler Mus merkezde ocak-subat-mart aylari arasinda gergeklestirilmistir.
Goriismelerin 6 tanesi Ozel Ozgiir Adimlar Ozel Egitim ve Rehabilitasyon Merkezin de,
3 tanesi Mus Yagmur Kusagi Otizm Dernegin de, 1 tanesi de Mus Ozel Babacigim
Anaokulun da katilimcilarin uygun buldugu saatte yapilmasina 6zen gosterilmistir.
Goriisme esnasinda goriigmenin yapildigi alana kimsenin girmemesi konusunda katilimci
tarafindan gerekli Onlemler alinmistir. Arastirmact goriismelere baslamadan once

calismanin amacin katilimcilara agiklamis, stire kisitlamasinin olmadigini belirtmistir.

Arastirmaci aragtirmaya katilimin goniilliik esasina dayandigini ve bilgilerin gizli
tutulacagma dair agiklama yapmistir.. Aynt zamanda arastirmanin yazim asamasinda
katilimeilarin bilgilerinin gizli tutulacagi,ve yerine kod harf kullanilacag belirtilmistir.

Gorilismeyi istedikleri zaman sonlandirabilme haklarinin oldugu hatirlatilmistir.

Gortismeler sirasinda katilimcilara 6 soru sira ile sorulmustur. Goriisme dncesinde
sorular katilimciya verilmemistir ancak goriisme sirasinda sorularin bir kopyast
katilimciya verilmis, goriisme boyunca katilimecida kalmistir. Katilime1 sorulan sorunun
disinda bir cevap verdigi durumda soru tekrar sorulmustur. Goriismeler ortalama 30 dk.

surmustir.

5.3.5. Verilerin Analizi

Yoneticilerle gergeklestirilen goriismeler sonucunda elde edilen veriler analizinde
betimsel analiz yontemi kullanilmistir. Betimsel analizde veriler goriisiilen kisiden elde
edilmektedir ve verilen cevaplar degistirilmeden alintilar seklinde aktarilir. Betimsel

analiz dort asamadan olusmaktadir (Altunisik, 2010).

e Analiz icin ¢ercevenin olusturulmasi,
Bu asamada ¢aligmanin evreni, Mus ilinde ikamet eden otizmli bireyler ve aileleri
ile yapilan goriismeler neticesinde belirlenmistir. Arastirmanin ¢ergevesi bu kapsamda

konuyla ilgili kurum ve kuruluslarla da desteklenmistir.

e Olusturulan ¢erceveye gore verilerin islenmesi,
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Aragtirmanin ¢ergevesini olusturan bireylerle yapilan goriismeler neticesinde anket
caligmas1 verimli bir sekilde yapilmistir. Yapilan anket ¢alismasi sonuclar1 kayitlara

gecirilerek aktarilmistir.

e Bulgularin tanimlanmasi,

Calisma sirasinda yapilan goriismeler ve anket neticesinde bireylerde kaygi,
kabullenememe, ¢aresizlik, 6tke, maddi yetersizligin sebep oldugu duygu bozuklugu,

dislanma gibi bulgular saptanmustir.

e Bulgularin yorumlanmasa.

Saptanan bulgular bireylerin yagam kosullari, ekonomik durumlari, sosyo-kiiltiirel
yapilari, egitim sartlar1 gibi degiskenlerle yorumlanmastir.
Gortigmelerden elde edilen veriler kodlama sistemi ile sayisal veri haline

dontstiirtiliir ve analiz yapilir. Karmasgik bir yontem olmasina karsin ulasilmasi zor veriler

elde edilir (Boke, 2011).

Sonug olarak betimsel analizde toplanan veriler belirlenen bagliklar altinda 6zetlenir

ve yorumlanir.

5.3.6. Arastirmanin Hipotezleri (Denenceleri)

e (Calismaya katilan ailelerin ¢ocuklarina otizm tanist koyulduktan sonra neler
hissettikleri konusundaki diistinceleri olumludur.

e Aile igerisindeki bireylerin otizmli bir bireyin aile igerisinde yer almasina iliskin
diistinceleri olumludur.

e Aile bireylerinin ¢gocugun otizmli oldugunu kabullenme siireci ile ilgili yagamis

olduklar1 sikintilart vardir.
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e (Cocugun otizmli olmasinin aile igerisindeki bireylerinin yasam bi¢imini nasil
etkiledigi konusundaki diisiinceleri olumludur.
e Cocuk biyiidiikce yasamiyla ilgili yasamis oldugu sikitilar ve bunun aile

igerisindeki bireyleri etkileme durumu olumludur.

5.3.7.Arastirmanin Simirhliklar

Arastirma Mus ili Ozel Ozgiir Adimlar Ozel Egitim ve Rehabilitasyon Merkezi, Mus
Ozel Babacigim Anaokulu, Mus Yagmur Kusagi Otizm Dernegi’nde otizmli ¢ocuklara
sahip ebeveynlere ulasilarak yapilmistir. Bu nedenle Tiirkiye popilasyonunu tam olarak

yansitmamaktadir.
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6.BULGULAR

Verilerin analizi bolimiinde de bahsedildigi iizere aragtirmada betimsel analiz
yontemi kullanilmigtir. Arastirmanin 6rneklemi 10 ebeveyn tarafindan olusturulmustur.

Katilimcilarin se¢iminde kolay ulasilabilirlik ve goniilliiliik esaslar1 baz alinmstir.

Verilerin toplanmasi bdliimiinde de belirtildigi ilizere olusturulan aragtirma formu
uzman gorisleri de alinarak diizenlenmis ve 6rneklemi olusturan katilimcilara yiiz yiize
anket yontemi ile yoOneltilmistir. Kodlama icgin ise ebeveynler icin “E”, seklinde

gergeklestirilmistir.

Bulgular boliimii icerisinde oncelikli olarak demografik bulgulara yer verilmistir.
Katilimcilarin ¢ocuklarinin cinsiyeti, ebeveynlerin yaslari, calisma durumlari, gelir
diizeyleri, meslekleri, cocuklarinin yaslari, ¢ocuklarinin egitimleri, siniflar1 ve otizmli
cocuklar1 kaynastirma egitimine gidip gitmedikleri sorular1 yoneltilmis ve alinan cevaplar

tablolagtirilmistir.

6.1. Demografik Bulgular

Tablo 1. Ebeveynlerin ve ¢ocuklarin yas ve ¢cocuklarin cinsiyet dagilim

Katihhmel Annenin Babanin Cocuklarin Cocuklarin
Yasi Yasi Yasi Cinsiyeti
El 35 37 9 Erkek
E2 30 35 7 Erkek
E3 40 42 5 Erkek
E4 30 35 6 Erkek
E5 38 43 9,12, 14 Erkek
E6 27 32 9 Kiz
E7 33 35 9 Kiz
ES 33 48 10 Erkek
E9 27 32 10 Kiz
E10 35 36 3 Kiz
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Ebeveynlerin ve otizmli ¢ocuklari yaslar1 incelendiginde en kiictigii 3, en biiytigl 14
yasinda 12 otizmli ¢ocugun yer aldigi, annelerin 27 ile 40, babalarin ise 32 ile 48 yas

araliginda olduklan goriilmektedir. Otizmli ¢ocuklarin 4’ kiz 8’1 erkektir.
Ornekleme iliskin diger demografik bulgular su sekildedir:
v" Annelerin 9’u ¢alismazken, yalnizca 1°’i ¢alismaktadir. Babalarin ise 9’u
calisirken yalnizca 1°1 calismamaktadir.

v Cocuklarin tamami rehabilitasyon merkezine giderken yalnmizca 4’4 otizmli

cocuklar1 kaynastirma merkezine gitmektedir.

Tablo 2. Ebeveynlerin meslek gruplari ve aylik gelir dagilimlari

Katilmcilar Meslek Grubu Aylik Gelir
Anne Baba (Toplam)

El Ev Hanimi Insaat Iscisi 1500
E2 Ev Hanimi Tezgahtar 1604
E3 Ev Hanimi Serbest Meslek 1500
E4 Ev Hanimi Otomasyoncu 1600
E5 Ev Hanimi Serbest Meslek 2000
E6 Ev Hanim Serbest Meslek 2200
E7 Ogretmen Memur 5700
ES8 Ev Hanimi Serbest Meslek 1800
E9 Ev Hanimi Satis Elemant 2000
E10 Ev Hanimi Polis 4500

Ortalama 2.440

Ebeveynlerin meslek gruplar1 ve aylik gelir dagilimlart incelendiginde en diisiik
gelirli ailenin aylik 1500 TL {icretle ailesini gegindirdigi, en yiiksek gelirli ailenin de aylik
5700 TL ile ailesini geg¢indirdigi belirlenmistir. Aileler i¢erisinde kadinlarin ¢gogunlukla
Ev Hanimi olduklari, aileler arasinda kadin olarak ¢alisan kisinin sadece E7 olan katilimci

oldugu ve hane geliri olarak en yiiksek olan aile oldugu tespit edilmistir.
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6.2. Olgek Bulgular

Katilimcilara okul 6ncesi egitim yonetimine iliskin 6 soru yoneltilmis ve goriisleri

alinmistir. Buna gore sorular ve goriisler su sekildedir:

Soru 1: Cocugunuza otizm tanist konuldugu zaman neler hissettiniz?

v E1:0 an ¢ok sasirdim ve haliyle ¢ok tliziildiim.

v E2: Zaten ben ilk 6grendigimde ne oldugunu bilmiyordum, su an yeni yeni
ogreniyorum. Cok kotii bir sey rapor almak istemedim Allah verdi. Hastanede
degil kendim 6grendim.

v E3: Cok kotii oldum, kabullenemedim, diinyamiz yikildi.

v' E4: Uziiliiyor insan ¢ocugun bdyle olmasi iiziiyor insan1. Siirekli tek kalmasi
diisiincesi beni iiziiyor.

v' E5: Uziildiim ve agladim. Ciinkii ¢ocugum agir otistik. Doktorlara gotiirdiim
belli bir siire sonra kabullendim.

v" E6: Biiyiik bir psikolojik sikint1 yasadik, kabullenemedim, gok tiziiciiydii.

v E7: Cok iiziildiim, giinlerce sokunu atlatamadim kabullenme siireci ¢ok zordu.
Fakat belli bir zaman sonra kabullenip 6zel egitimine basladik.

v E8: Kabullenmedim. Hayattan koptum adeta, o kadar kotii oldum ki ne
yapabilirim diye diislindim. Zaten 4-5 yasindan sonra kabul ettim.
Kabullendikten sonra bu hastalig1 nasil yenebiliriz diye arastirmaya basladim.
Okula kaydedip 6zel egitim aldirdik. Yavas yavas ilerleme oldu.

v' E9: otizm bize bir siirpriz oldu. O yasima kadar hi¢ duymadigim bir seydi. 11k
bagta anne baba olarak kabul etmedik. Psikolojik zor durumlar gecirdik,
kabullendikten sonra egitime basladik, egitimle birlikte kizzmi adim adim

lyilestirmeye basladik.
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v E10: Caresizlik, acaba normal bir ¢ocuk olabilecek mi diye diisiindiim.

Katilimecilarin - vermis olduklar1 yanitlar incelendiginde c¢ocuklarinin otizmli
olduklarim1 6grendiklerinde biiyiik bir iiziinti yasadiklari ve basta bu durumu
kabullenemedikleri gorilmektedir. Bir umut ilerleyen zamanlarda c¢ocuklarinin
iyilesecegini diisiinseler de zamanla bu ihtimalin olmadigin1 da kabul etmislerdir. Bu
durum, kendini yetersiz anne-baba konumunda gormeleri ve sugluluk psikolojisine

girmelerini etkiler.

Yani sira otizmli ¢ocuktan sonra dogacak olan c¢ocuklarinda da otizm olma

ihtimalinin g6z 6ntinde bulundurulup bundan tedirgin olduklari belirtilebilinir.

Soru 2: Ailenizdeki kisiler cocugun otizmli olmasint nasil karsiliyor bununla ilgili

diigiincelerini paylasabilir misiniz?

v  E1: Uziintiili bir sekilde karsiliyorlar. Diger cocuklardan daha farkli
davraniyoruz.

v’ E2: Ben tek destek veriyorum, diger bireyler destek vermiyor. Kabul etmiyorlar
otizmli oldugunu. Bedensel bir sikint1 olmadigi i¢in diizelir diyorlar.

v" E3: Genelde otizmin ne oldugunu bilmiyorlar. Ailem ve kardesleri aciyorlar.

v E4: Onlar otizmli ¢ocuk gérmedigi i¢in onlara normal geliyor. Farkli tepki
vermiyorlar. Diizelecegini diigiiniiyorlar.

v' E5: Ailem ¢ok {iziildii, baba tepkisini belirtmedi. Cocuga kars iyi davrandilar.
Fakat ¢ok iiziildiiler, kabullendiler ve iyi sekilde karsiladilar.

v E6: Onlar da ¢ok tiziildiiler ama hep bana destek olmaya ¢alistilar, bana ilag
oldular resmen.

v' E7: Ailem oncelikle ¢ok sasirmisti. Fakat belli bir zaman sonra onlar da

kabullendiler ve ona yardimci olmaya ¢alistilar.
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v’ E8: Normal karsiliyorlar, yardimci oluyorlar bana bir sikint1 ¢ikarmadilar destek
oldular.

v E9: Onlar da basta kizimin durumuna ¢ok tziildiiler. Ama artik onlar da normal
cocuk gibi gormeye basladilar. Ailem hep destek oldu bana, benim kabul
etmedigim zamanlarda onlar bana destek verdi.

v' E10: Yakin ¢evrem biliyor sadece ve 6ncelikle ne oldugunu tam bilmedikleri

i¢in ¢ok endiselendiler.

Ailelerin otizmli ¢ocuklara kotii davranmadiklar1 ancak ebeveynlere de yeteri kadar
destek olmadiklar1 goriilmektedir. Bir¢ok aile otizmin tam olarak ne oldugunu ve hangi

stireclerin yasanilacagini bilmedikleri icin aileye ve cocuga karsi endiselenirler.

Ekseriyetle biiytlik bir iizlintii duyuldugu, s6z konusu ¢ocuklarin akranlarindan geri

kalabileceklerini ve kendilerine yetersiz olacag diisiincesi de aciga ¢ikan bir gercekliktir.

Soru 3: Ailenizdeki bireylerin bu durumu kabullenme siirecinde yasamus olduklar

stkintilar neler?

v E1: Ben ve ailem ayni sikintilar1 yagadik. Kabullenmek zor oldu ama kabul
etmek zorunda kaldim.

v’ E2: Benimle konusmadilar, gocuk hasta degil neden hastaneye gotiiriiyorsunuz,
Elaz1g hastanesine 8 giin yatirdim benimle kavga ettiler.

v E3: Kimse bir seyi bilmedigi i¢in bir sey diyemiyorum. Verecekleri tepkileri
bilmiyorum.

v' E4:Care kalmayinca kabullenmek zorunda kaliyoruz. Imkanlardan dolay: daha
1y1 yerlere gotiiremiyoruz, kabullenmek zorunda kaliyorum.

v' E5:Maddi olarak ¢ok sikinti yasadim. Agir olduklar1 i¢in bazen hastaneye

gbtiirmiiyorum. Direkt eczaneden ilag aliyorum.
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v’ E6: Kii¢iik oldugu i¢in ¢ok bir sey yapmadilar. Yalnizliktan bu hale geldigini
diisiindiiler ama hep beraber bu isin altindan kalktik ve kabullendik.

v’ E7: Sasirdilar basta Ttziildiiler, oOnceleri kabul etmediler ama zamanla
kabullendiler ve sik sik yardim etmeye bagladilar.

v' E8: Bir yere ¢cocugu gétiiremiyoruz, bir ortamda oturamiyoruz. {1k basta otizmli
oldugunu kabul etmediler, konduramadilar, ister istemez otizmli oldugunu
kabullenip ¢ocugumun yararina olacak sekilde hareket ediyorlar.

v E9: Kizzm1 ve durumunu bildikleri i¢in ¢ok sikinti yasamadik. Kabullenme
durumu en ¢ok ben ve babasi yasadik ama benin ve esimin ailesinin destegi oldu.
Hep destek verdiler.

v' E10: Annesi olarak daha ¢ok kabullendim, esime ve kendi aileme kabul ettirmek

zor oldu. Diizelebilen bir durum oldugunu diisiindiiler.

Aileler basta ¢cocugun otizmli oldugunu kabul etmekte direng gosterseler de zamanla
bu gercekle yiizlesmek ve kabullenmek zorunda kalmislar. Maddi sorunlardan 6tiirii kimi
aile bireyleri otizmli ¢ocuklarina tibbi miidahale-tedavi yontemleri yerine kendine gore
saglikli diyemeyecegimiz yaklagimlarda bulunuldugu gézlemlenmektedir. Bu anlamdaki
kendine gorelikler c¢ocugun mevcut rahatsizligi giderilmesi yerine daha da
derinlestirmistir. Ayrica otizmli ¢gocugun fiziksel olarak bir farklilif1 olmadigindan aile
icinde, hastanede, sokakta ve okulda c¢ocugun otizmli oldugu gercegi kabul

goriilmemektedir.

Fakli bir gerceklik ise yukarida belirtilen nedenlerle bu siirecin uzamasi 6zellikle

anneye biiyiik bir yiik bindirdigi ve yiprattig1 boyutudur.

Soru 4: Cocugun bu sekilde olmasi ailenizdeki kisilerin yasam bicimini nasil

etkilediginden bahsedebilir misiniz?
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v' E1: Ailemden sadece bir bireyin ¢ocukla ilgilenmesine neden oldu. Cocugun
agir otizm olmasi nedeniyle ailemden bir bireyin siirekli takip etmesi gerekiyor.
Diizelmesi i¢in tiim gayreti sarf ediyoruz.

v' E2: Onceden daha serttiler simdi bana da ona da iyi bakiyorlar. Esim ve ¢evrem
cocugu sevseler bile bazi durumlarda ¢ocugun davranisi agir geliyor ve bu
durumu kaldiramayip tepki veriyorlar.

v' E3: Kizim ders calisamiyor ¢ocukla ilgileniyor. ikimiz de onunla ugrasiyoruz.
Tek basima yapamiyorum.

v E4:Kardeslerinden ¢ok tepki goriiyor. Bir seyleri paylasamiyorlar.
Hayatimizdan pek bir sey degismedi. Ablasinda da sinir vardi o yiizden
aliskindik onun gecti.

v' E5:Onceki yasamim daha kolayds, 3 tane agir otistik cocukla yasamak daha zor.
Bir yere gidemiyorum onlara bakiyorum altlarini degistiriyorum. Bazen
babalarina birakip maaslarini almaya gidiyorum.

v E6: Ik zamanlar disar1 cikmaya korkar olduk, ilk basta cok zorlandik ama simdi
hicbir problem yasamiyoruz. Kiiciik kizim ¢ok sorgulardi ama o da alist1 ve
bilingli artik.

v E7: Tim yasamimizi degistirip ona gore ayarladik evde ona zarar verecek her
seyi ortadan kaldirdik.

v/ E8: Insanm bir hayat: olmuyor. Sosyal hayat diye bir sey kalmiyor. Cocugun
bakimi ile ilgili sikintilarim oluyor. Mesela disariya gotiirliyorum durmuyor.
Cok hiperaktif anlamsiz seyler ve ciimleler ¢ikariyor. Bazen bagirmalar oluyor
tabii ki bilmeyenler tuhaf tuhaf bakiyor, en ¢ok da o bakislar beni rahatsiz ediyor,

sonra ¢ocugumu alip hemen eve geliyorum.
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v" E9: Normalde kizim olmadan Once rahat rahat ¢ikip gezebiliyordum. Arkadas
cevrem c¢oktu, kizzim dogduktan sonra hayatimiz degisti, sosyallesme kisitland,
istedigim yerlere gidemiyorum. Tamamen kizima bagli hayatim.

v' E10: Daha fazla ilgilenmek gerektigi benimsendi. Her seyin ¢ocuga gore

planlanmasinin farkina varildi.

Otizmli bir ¢ocugun bakimi normal ¢ocuklara gore ¢ok daha kapsamli ve dikkat
gerektirdigi bir siire¢ oldugundan aile fertleri otizmli ¢ocugun bakimina ¢ok daha yogun
bir efor sarf etmektedir. Otizmli ¢ocuk disinda da ¢ocuk sahibi olan ailelerde biiylik gocuk
da otizmli ¢ocugun bakimi ile ilgilenmekte ve dolayisiyla da normal yasami
etkilenmektedir. Ayrica aileler tiim yagam planlamalarini otizmli ¢ocugun bakimina ve
ihtiyaglarina gore gerceklestirmektedirler. Aileler genelde sosyal hayatlarindan

vazgecmekte ve ¢ocuklari ile evde vakit gecirmektedir.

Soru 5: Cocuk biiyiidiik¢e bakimiyla ilgili yasamis oldugunuz sikintilar nelerdir?

v E1: Ekonomik olarak sikintilar yasiyoruz. Kendim galismamaktayim. Cocugum
agir otistik oldugundan dolay1 6z bakim ve saglikli beslenmesi i¢in elimden bir
sey gelmiyor. Durumum yok.

v’ E2: Gozler kayryordu emzirme déneminde dislerini sikarak emiyordu, elleriyle
stirekli kafasina vuruyordu. Cocugum dogar dogmaz o evden ayrildim kdyde eve
yerlestim maddi sikintilar yasadigim, oglumla merkeze geldik onun egitimi i¢in
maddi sikintilar yasiyoruz.

v' E3: Teshis yeni koyuldu, ne yapacagimi bilmiyorum.

v E4:Maddi ve manevi ¢ok sikint1 yasiyoruz. Fiziksel olarak kendi ihtiyaglarimni
gideremiyor. Annesi ¢ok cefa ¢ekiyor. Hep destek olmak zorunda.

v E5:Tuvalet aliskanliklar1 yok onlara bakiyorum, her tiirlii hizmetlerini ben

yapiyorum.
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v E6: Tuvalet aliskanlhigi baslarda ¢ok zordu. Ama ¢ok dikkat ettim simdi alist1.
Bazi ihtiyaglar1 benim yardimimla yapiyor.

v' E7: Cok ciddi sikint1 yasiyorum, tuvalet aliskanligi kazandi sonra tekrar unuttu,
nobetleri ¢ok artt1 fiziksel bakimini ben yapiyorum ¢ok yoruluyorum.

v E8: 0z bakimiyla ilgili sikintilar yasiyorum, tuvalet egitimi baslica
sorunlarimdan ve yeme igmeye dikkat etmedigimiz zaman bagirsaginda sorunlar
olusuyor.

v E9: Kiiciikken tuvaletini O0gretmem ¢ok zor oldu, su an bakimi zor degil,
tuvaletini kendisi yapiyor. Bakimi ile ilgili bagka bir sorunu yok fakat krize
girmesi bizi baya {iziiyor.

v E10: Yemek konusunda oldukga segiciyiz, bunu asmaya ¢alistyoruz, yeni bir sey

denemek istemiyor. Tuvalet egitimine baglayamadim.

Cocuk biiyiidiikce yasanan sorunlara iliskin iki temel sorun 6n plana ¢ikmaktadir. i1k
sorun yasanan ekonomik giigliiktiir. Cocugun bakimi ile annenin dogrudan ve siirekli
olarak ilgilenmesi gerektiginden genellikle anneler ¢caligmamakta ve ¢ocuklarinin bakimi
ile ilgilenmektedir. Cocugun bakim masraflar1 yiiksek oldugundan bu da aileleri zor
durumda birakmaktadir. On plana ¢ikan diger sorun ise ¢ocuklarin tuvalet aliskanhig

kazanmalarindaki giicliiktiir.

Aciga cikan Onemli bir husus ise ergenlik doneminde kiz-erkek ¢ocuklarin
yasadiklan fiziksel ve psikolojik degisimlerin getirmis oldugu zorluklar ailenin otizmli
cocuklarina daha ¢ok zaman ayirip diger aile bireylerini ikinci plana atmalarina neden

oldugu goriilmektedir. Aileler bu konuda ciddi zorluk yasamaktadir.

Soru 6: Girdiginiz ortamlarda ¢ocuklarin sorunlu davraniglar sergilemesinde ne

gibi sorunlarla karsilasiyorsunuz?
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v' E1: Cocugum agir otistik oldugundan dolay: bir tek sosyal hayat becerilerini
tamamlamasi i¢in 0zel rehabilitasyona gonderiyorum. Agir otistik oldugundan
dolayi aile ortamindan bagka ortama sokmuyoruz.

v" E2: Cocugumu hi¢cbir zaman gittigim yerlere gotiiremiyorum. Cok hareketli zapt
edemiyoruz. Bazen ¢ocuk arabasina bindirip bir yerden bagka yere gidiyoruz.
Koyden geldigim i¢in gocugumun otizmli oldugunu kabul etmiyorlar. Bedensel
olarak sikint1 olmadigr i¢in ¢evremdeki insanlar yardim parasi almakla beni
sucluyor. Ve zaten oglumdan dolay1r disar1 ¢ikamadigim i¢in komsularimla
goriisemiyorum.

v' E3: Fazla gikartmiyorum digariya, benim gocugum hir¢in, gocugumu digliyorlar
ve bu durumdan ¢ocugum kétii etkileniyor biz de disar1 ¢ikmiyoruz.

v E4: Bir ortama girdigi zaman bagiriyor, insanlar farkli bakiyor ve bu durumda
iizliliyorum, ama ben bu duruma kizmiyorum insanlarin ona bdyle
davranmasina iiziiliiyorum. Ben degil de annesi bu durumdan daha muzdarip.

v E5: Onlarla bir ortama girmiyorum. 1 sefer tek gotirdiim koti oldular.
Cevredekiler onlardan korkuyor. Digariya ¢ikarmiyorum komsularim da rahatsiz
oluyor. Onceki komsularim bizden rahatsiz olduklar1 i¢in evden ¢ikardilar.

v' E6: Baglarda saldirganlik vard etrafi rahatsiz ederdi, biz de baglarda kendimizi
geri ¢ektik, daha sonra bu durumun tstiine gittik, gelistirdik simdilerde normal
insanlar gibi disariya ¢ikabiliyoruz.

v' E7: Genel olarak girdigim ortamlarda anlayis saglayan ya da dalga gegen
insanlarla karsilagtim. Mus’un halki olgunlukla karsiladi. Ama hayatimizdan ¢ok

O0din vermedik.
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v E8: Cok karsilastim, bazen o kadar kotii derecede tepki veren insanlar oluyor
bazen normal karsilayan insanlar da oluyor. Insanlar bu sekilde kétii tepki
verince igime kapaniyorum daha ¢ok aglamaya bagladim.

v' E9: Parka gotiiriiyorum ¢ocuklardan uzak duruyor oynamiyor. Bu da beni
iiziyor ¢iinkii diger cocuklarla kaynasmiyor. Bazen kizim bir restauranta
gittigimizde bizim masadan kalkip bagka masaya oturuyor bazen anlayissizlikla
kars1 karsiya geliyoruz bu da bizi giic duruma koyuyor.

v' E10: Yabanci bir ortamda bazen ¢ok tepki verebiliyor ¢ok aglama gibi,

sakinlesmesi i¢in uzun bir siire konusup anlatiyorum.

Aileler genelde ¢ocuklarini ve kendilerini korumak adina disartya ¢ikmamaktadir.
Dis ¢evrede cocugun normalin disindaki tutumlarindan dolayi tepki ile karsilagilmakta ya
da olumsuz bakiglara maruz kalinmaktadir ki bu ¢ocuktan 6nce ebeveynleri olumsuz
etkilemektedir. Bu sebeple de aileler ¢ocuklarin1 genelde evde tutmaktadir. Bununla
birlikte gocugun sosyal becerileri adina ¢aba sarf eden ve 6zel rehabilitasyon merkezine
gotiiren aileler de vardir ki bu aileler olumlu gelismeler kaydedildigini ifade

etmektedirler.

6.3.Sosyal Hizmet Miidahalesine Iliskin Bulgular

Uygulamada genellikle <’Ozel Egitim’’ olarak adlandirilan ydntem, sosyal hizmet

miidahalesi olarak kullanilmaktadir.

Otizmli bireyler igin 6zel egitim igerigi olusturulurken oncelikle bireyin giiclii
yonleri ortaya konulmalidir. Her birey igin ihtiyaglar dogrultusunda kisiye 6zel teknik ve

egitim programlar: belirlenmeli ve uygulanmalidir.

Sosyal hizmet miidahalesin de odak olarak otizmli birey ele asindiginda kuskusuz
ailesi bu odagin en 6nemli bileseni olarak karsimiza ¢ikmaktadir. Bu nedenle ailenin
psikolojik ve sosyal durumu ¢ok iyi incelenmeli ve aile terapilerinde literatiirde de genel

kabul olarak goriilen ‘’kombine uygulama’’ faydali olmaktadir.
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Sosyal hizmet miidahalesinde ortaya koydugumuz ve ¢alismamizda da siklikla dile
getirdigimiz annenin “’sucluluk’’ duygusu ve lizerinde iyi durulmali, diger aile fertlerinin
konunun disinda kalma durumu mutlaka degerlendirilmelidir. Otizmli vakalarda sosyal
hizmet miidahalesi kesinlikle yalnizca birey iizerinde degil aile ve ayri ayr aileyi

olusturan bireyler iizerinde olmalidir.

Otizmli bireylere yonelik genellikle yalnizca 6zel egitim ¢alismalar1 yapilmaktadir.
Ancak aileye yonelik psikososyal destek ve otizmli bireye yonelik sosyal destekte
oldukg¢a 6nemlidir. Sosyal hizmet uzmani otizmli bireyler ve aileleri ile ¢alisirken vaka
yoneticisi konumdadir. Danigmanlik, egiticilik, orgiitleme, koordinatér ve planlayici
olarak hizmet sunmaktadir. Otizmin tedavisinin bulunmamas: ve yasam boyu siirmesi
otizmli bireyler ve ailelerine yonelik hizmet sunanlardan birinin vaka yoneticisi olmasini

gerekli kilmaktadir. (Zastrow,2013)
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7.TARTISMA

Bu arastirma da otizmli ¢ocuklarin egitimi ve ailelerin yasadig1 sorunlara yonelik
sosyal hizmet miidahalesi konusu ele alinmistir. 0-18 yas arasinda egitimine devam eden
otizmli bireyleri kapsayan arastirma da sosyal hizmet miidahalesinin islevsel olabilmesi

icin otizmli ¢ocuga sahip ebeveynlerin 6zelliklerini de bilmek gerekmektedir.

Otizmli ¢ocugu olan ebeveynler hakkinda bilgi edinmek, c¢ocuga otizm tanisi
konulmasindan sonraki siirecte aldigi egitimin onda sagladigi gelisimleri 6grenmek,
ailenin egitimdeki yeri ve 6nemini 6grenmek, ebeveynlerin egitim konusunda yasadiklar1
ekonomik ve psiko-sosyal sorunlar1 6grenmek ve bu sorunlara yonelik uygulanabilecek

ne tiir sosyal hizmet miidahalelerinin oldugunu belirleme amac1 tagimaktadir.

Otizmli ¢ocuga sahip ailelerin diger engel grubunda ¢ocugu olan ailelere goére daha
yikksek dilizeyde stres yasadigt uzun yillardir ¢esitli arasgtirmacilar tarafindan

gosterilmistir (Lecavalier vd., 2006; Sabih ve Sajid, 2009; Estes, vd., 2009).

Bu sebeple diger engel grubunda ¢ocugu olan ailelere gore otizmli cocuga sahip olan
ailelerin yasadigi sorunlarda ve sosyal hizmet miidahalesinin gorece daha kritik bir

noktada durdugu ifade edilebilir.

Calisma otizmli ¢ocuk ve aile ozelliklerinin aile islevlerine etkisini betimlemek

amaciyla yapilmistir. Elde edilen veriler asagida belirtilen ii¢ béliimde tartisilmistir.

v' Otizmli Cocuga Sahip Ailelere iliskin Tanitic1 Bulgularin Tartisilmasi
v Otizmli Cocuga Iliskin Tamtic1 Bilgiler Ile Tlgili Bulgularin Tartisiimasi

v Otizmli Cocugun Egitimi ile ilgili Bulgularin Tartisilmas:
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7.1. Otizmli Cocuga Sahip Ailelere iliskin Tanitic1 Bulgularin Tartisiimasi

Arastirmamizda ailelerin yaridan fazlasinin egitim durumunun okuryazar olmadigi
ve ilkogretim mezunu oldugu goriilmiistiir. Ailelerin 6grenim diizeyi otizmin bilinmezligi
karsisinda belirleyici bir degiskendir. Yiiksek egitim alan ebeveynlerin problemlere ve
olumsuzluklara kars1 boyun egmek yerine sorunu ¢ézmek icin daha fazla motivasyon
sagladiklar1 goriilmistiir. Bu durum ailelerin otizmi daha iyi tamimalarina yardimci

olacaktir.

Elde edilen bulgulara gore; ev hanim1 annelerin sayisi, ¢alisan annelerin sayisina gére
daha fazladir. Gokcan (1996), Aydin (2002), Atasoy (2002), Ozsenol ve ark. (2003),
Fazlioglu Ozlii (2004) ve Dishikli (2007) yaptiklari calismalarda ailelerin calisma
durumlar incelendiginde annelerinin biiyiik ¢ogunlugunun ¢aligmadigi ve ev hanimi
oldugu babalarin ise tamama yakininin ¢alismakta olduklari tespit edilmistir. Annelerin
otizmli ¢ocugun bakimini lstlenmek zorunda kalmalari onlarin is yasaminda yer
almalarin1 engellemektedir. Calismada; bir¢ok ailenin gelir durumlarinin 1500-2000 arasi
olmasi, otizmli ¢ocuga sahip olmalarindan da kaynakli olarak ekonomik yetersizlik
yasadiklar1 sonucuna varilmistir. Otizmli ¢ocuga sahip ailelerde baba disinda baska
calisan aile tyelerinin ¢ok az oldugu, tim aile i¢i giderlerini babanin karsiladig:

gorilmiistiir.

Gokcan(1996) calismasinda; engelli ¢ocuga sahip ailelerin, engelli ¢ocugunun
giderlerinin tamamma yakimi aile i¢inde karsilanma durumunda olmalar1 ekonomik
yonden etkilendiklerini dolayisiyla bu alanda sosyal destek hizmetleri sunan Sosyal
Hizmetler ve Sosyal Yardimlasma kurumlariin yetersiz olduklarini belirtmistir. Engelli
cocuga sahip ailelerin hane reisinden baska calisan aile iiyelerinin ¢ok az oldugu, tiim aile

i¢i giderleri hane reisinin karsiladig goriilmiistiir.

Karadag ve ark. (2007) engelli ¢ocuga sahip ailelerle yaptig1 ¢alismada; ¢cocugun
durumunun ekonomik yiik getirdigini ifade ettigi saptanmistir. Bulgular ¢alismamizla
benzerlik gostermektedir. Boylece otizmli ¢ocuk sahibi ailelerin ekonomik gelirleri 1500-
2000 TL olmasma karsin otizmli ¢ocugun varliginin biiylik ekonomik yiik getirdigi

sOylenebilmektedir.
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7.2. Otizmli Cocuga iliskin Tamitic1 Bilgiler ile Tlgili Bulgularin Tartisiimasi

Otizm tanisinin cinsiyete gore dagilimina bakildiginda; 6’sinin erkek ve 4’niin kiz
oldugu goriilmiistiir. Harvard Halk Saglig1 Okulu tarafindan yapilan arastirmada otizmin
neden erkeklerde daha fazla goriildiigii incelenmistir. Otizmin erkeklerde goriilme orani
kizlara gore 5 kat daha fazla oldugu goriilmiistiir. Otizmin erkek ¢ocuklarda daha sik
goriilmesinin nedeninin X kromozomunda bulunan bir genden kaynaklandigi

belirlenmistir.

Cinsiyet dagilimma bakildiginda; Baykara, Gencer, Ilkin, Miral (2008)’1n

calismasinda erkek/kiz oraninin erkeklerde %5,0 daha fazla oldugu goriilmiistiir.

Arastirmamiz kapsaminda, g¢ocuklarin yas ortalamasinin 8 oldugu belirlenmistir.
Elde edilen bulguya goére erken yasta otizmin fark edilmesi erken tan1 ve egitimi igin
onemli bir adimdir. Erken cocukluk donemi, ozellikle yasamin ilk bes yili beyin
gelisiminin en hizli oldugu déonemdir. Bu gelisimsel 6zellik cocugun 6grenme yetenegini

dogrudan etkilemektedir.

Otizmli ¢ocuklarda, sinir hiicreleri arasinda kurulan baglantilarin sayica daha az ve
yapisal olarak da sagliksiz Ozellikler tasimasi nedeniyle, Ozellikle erken ¢ocukluk
doneminde beyin ve sinir sisteminin gelisimi i¢in ¢ocugun diizenli olarak uyarilmasi
gerekmektedir. Otizm her ne kadar yasam boyu siiren bir durum olsa da ve tam olarak
iyilesme bugiinkii bilgilere gore miimkiin goriilmese de, erken gocukluk doneminde
yogun egitim alan c¢ocuklarin gosterdigi semptomlarda olumlu yodnde belirgin
degisikliklerin olduguna ve %70,0’a varan diizelmelerin olabilecegine isaret eden umut
verici bilimsel arastirmalar bulunmaktadir. Yapilan arastirmalar, ozellikleri ve
gereksinimleri ne olursa olsun her vakada erken tami ve egitimin olumlu etkisini

kanitlamistir (Oztiirk, 2009:107-110).

Calismada ailelerin birgogunun bagka otizmli bireylerin olmadigi ve tek bir ailede ise
3 otizmli bireylerin oldugu belirtilmistir. Bunun bir¢ok nedeni mevcuttur. Bunlardan en
onemli nedeni kuskusuz genetik nedenlerdir. Birden fazla genin, bazi ¢cevresel faktorlerin
bir araya gelmesi ile otizmin ortaya ¢ikmasinda etkili olabilecegi diisiiniilmektedir. Bu

cevresel faktorler arasinda kan biyokimyasi, kullanilan ilaglar sayilabilir. Genlerdeki
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yapisal bozukluk kusaklar Oncesinden geliyor olabilecegi gibi, gebelik sirasinda
kullanilan ilaglar, viriisler ve radyasyon gibi etkenlerle de genlerin isleyisi bozulabilir.
Ancak bu gen ya da genlerin hangileri oldugu konusunda yapilan arastirmalar devam

etmektedir.

Diger bir neden ise yapisal nedenlerdir. Bazi1 arastirmalar, beynin bazi1 bolgelerindeki
yapisal farkliliklarin otizme neden olabilecegine isaret etmektedir. Otizmli bireylerin
beyinleri incelendiginde, beynin 6n ve yan bélgelerindeki kan akiminda farkliliklar
belirlenmistir. Beyinin yan bdlgeleri; konusulan dili anlamaktan, planlama yapmaktan,
sosyal davraniglarin koordinasyonundan kontroliinden ve motivasyonundan sorumludur
(Oztiirk, 2009:107-110).

Ebeveynlerin, ¢ocuklarinin otizmli oldugunu fark etme durumlar1 genellikle 2-4 yas
araligidir. Gokcan (1996)’in engelli ¢ocuga sahip annelerle yaptigi c¢aligmasinda,
cogunlukla cocuklarin engelini anneler fark etmis olup, ikinci siray1r da doktorlar

almaktadir.

Bodur ve Soysal (2004)’1n yaptiklari ¢alismada aragtirma bulgulart ailelerin gelisim
basamaklarindaki aksayigin 18. aydan sonra fark ettiklerini ve genellikle 2 yas
dolaylarinda tibbi yardim alma girisiminde bulunduklarin1 gostermektedir. Otizmin erken
tanisindaki baglica sorunlardan biri otizme 6zgii belirtilerin ancak ¢ocugun ileri ki
yaslarinda ortaya ¢ikmasi ve ¢ok kiigiik ¢ocuklara ait verilerin yetersiz olmasidir. Otizm,
iletisimde ki bozukluklar bigiminde ortaya ¢iktig1 igin geg bir yasta fark edilmektedir.
Konu ile ilgili olarak pek ¢ok uzmanin fark ettigi gibi normal bir ¢ocugun gelisimi
boyunca otizm tanisindaki bazi belirtileri gostermis olmasidir. Ancak bu tiir cocuklarda
goriilen otizmdeki davramis benzeri belirtilerinin  biiylik bir kismi 2 yasinda
kaybolmaktadir (Korkmaz 2000, Dislikli 2007). Arastirmamizdaki bulgular, literatiirle

paralellik arz etmektedir.

Sosyal ¢evrenin aile bireylerine yonelik olumsuz tavirlari onlar1 toplumdan
soyutlamistir. Bu nedenle, aile bireyleri ile sosyal g¢evreleri arasinda belli bir mesafe
olusmustur. Otizmli bireylerin ve ailelerin toplum tarafindan diglanma ve 6tekilestirilme

pratikleri bu arastirmadan ¢ikan 6nemli sonuglar arasindadir.
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Girli, Yurdakul, Sarisoy ve Ozekes (1998)’in otizmli ¢ocuklarin ebeveynleriyle
yaptig1 ¢alismada; aileler ¢ocuklarint halka acik yerlere gotiirdiiklerinde reddedilmeyi
yasadiklarini, insanlarin bakislarindan, fisiltilarindan rahatsizlik  duyduklarini,
kendilerinden rahatsiz olan, istemedikleri halde yakinlarinda bulunan anlayissiz
kisilerden dolayr gittikce kendilerini izole ettiklerini ifade etmislerdir. ilerleyen
stireglerde aile; otizmli ¢ocugu ile ya da ¢ocugu olmadan bile daha az disar1 ¢ikar duruma

gelmekte ve bu durum ailelerin sosyal izolasyonu beraberinde getirmektedir.

7.3. Otizmli Cocugun Egitimi ile lgili Bulgularin Tartisilmasi

Arastirmamiz kapsamina alinan aileler karsilastirildiginda; ¢ok azinin ¢ocuklarinin
0zel olarak egitim almalar1 gerektigini belirtirken, geriye kalan ailelerin ise diger

cocuklarla ayni ortamda okutulmalar1 gerektigini belirtmistir.

Burada; ¢ogunlukta olan ailelerin, otizmli ¢ocugunun toplumdan soyutlanmasini
istemedigi goriiliirken diger taraftan bazi ailelerin kendi ¢cocuklart gibi otizmli bireylerle

egitim almasinin ¢ocuklari i¢in daha faydali olacagini diislindiikleri goriilmektedir.

Aileler ile yapilan ¢aligmamizda elde ettigimiz veriler sonucunda otizmli ¢ocuk ile
dogrudan anneleri ilgilendigi goriilmiistiir. Sen (2004)’in ve Dislikli (2007)’nin otizmli
cocuklarla yaptig1 calismalar, otizmli ¢ocuklarin bakiminin ¢ogunlukla anneler tarafindan
saglandigini ve bu ¢ocuklarin bakim ve yetistirilmesinin zor olmasi1 ve zaman almasi
nedeniyle ¢gogu kez annelerin is hayatindan ayrilmasina neden oldugunu gostermektedir.
Arastirmamizin bulgularina gore; ev hanimi annelerin sayisi, ¢alisan annelerin sayisina
gore daha fazladir. Annelerin, otizmli cocugunun bakimini iistlenmeleri ¢alisma hayatina

katilmalarini1 engelledigi goriilmektedir.

Otizmli ¢ocuklar1 olan bu ailelere sorulan girdiginiz ortamlarda ¢ocuklarin sorunlu
davramiglar sergilemesinde ne gibi sorunlarla karsilasiyorsunuz sorusunaverilen
cevaplarin, cogu ailenin ¢evrenin kendilerini anlamadiklarii diisiinmekte, ¢cok az
kisminin ise cevrelerinin kendilerini anladiklarim1 diistinmektedir. Otizmli ¢ocuklara
sahip ebeveynlerin, bu durumdan sosyal ve ailesel iligkilerinin etkilendigi belirtilebilir.

Ciinkii ailelerin cogu sosyal cevrelerini olusturan kisilerin kendilerini anlamadiklarini
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diisiinmektedirler. Bu diisiince sosyal ¢evrelerinin degismesine ya da var olan kisilerle

daha az goriisiilmesine neden olmaktadir.

Aragtirmada ailelerin bazi ailelerin otizm egitimleri ile ilgili yapilan ¢alismalarin
yeterli oldugunu diisiindiigii goriiliirken, cogunlugun ise bu ¢aligsmalar1 yeterli bulmadigi

gorilmistir.

Milli Egitim Bakanligi, Ozel Egitim Rehberlik ve Danisma Hizmetleri Genel
Midiirliigli'niin 2000 yilinda hazirladigi "Otizmli Cocuklar Egitim Programi" raporunda
mevcut devlet okullarinda 1999-2000 yil1 i¢inde egitim alan otizmli ¢gocuk sayist sadece
150 olarak belirtilmistir. Bu sayilar iilkemizdeki egitim ihtiyacinin ne denli biiyiik

oldugunu gostermektedir.

53



8. SONUC VE ONERILER

Arastirmamiz kapsaminda, otizmli ¢ocuga sahip ailelerin egitim diizeylerinin
oldukca diisiik oldugu saptanmistir. Egitim seviyesinin yiikseltilmesine yonelik
faaliyetlerin artirilmasi ¢ocuga sahip bu ailelerin bilinglenmesi konusunda 6nemli katkilar

sunabilecektir.

Aileler arasinda yapilan karsilagtirmanin sonuglar1 bakimindan ailelerin mesleki
durumlarina gére dagilimlar1 Tablo 1 de gosterilmistir. Otizmli ¢ocuga sahip ailelere
ogrenim diizeyleri sorulmustur. Halkla iligkiler konusunda ev hanimi kadinlara bilgi
verebilecek, bilin¢glendirecek TV  programlarinin  yayinlastirilmasi,  egitimler

diizenlenmesi ilgili bireylerin iletisimlerinin daha da iyi olmasina neden olabilecektir.

Otizmli ¢ocuklarin gelisiminin desteklenmesinde olduk¢a Onemli bir rolii olan
ebeveynlerin otizmle yagsama siireci i¢erisinde ekonomik agilardan bazi zamanlar sikinti
cektikleri bilinmektedir. Aylik gelir durumu otizm ile ilgili masraflar1 karsilayacak
diizeyde olmayabilir. Bu ise hem cocuk hem de aile agisindan bir takim sorunlarin
yasanmasina neden olacaktir. Aile, cocugun gelecegi hakkinda kaygi yasarken ¢ocuk
gelisimi de gerekli egitimler ve destekler saglanmadigi i¢in olumsuz seyir izleyecektir.
Bu hususun arastirilmasi konuya iliskin ¢6ziim onerilerinin olusturulmas: faydal

olacaktir.

Yapilan arastirma sonuclarina gore otizmin erken tanist olduk¢a onemlidir. Erken
tant i¢in ailelerin Ozellikle ¢ocuklarin gelisimsel izlemleri biiyiik 6nem tasimaktadir.
Literatiirde ve ¢alisma sonuclarimiza gore otizm tamisinin  ge¢ konuldugu
vurgulanmaktadir. I¢inde multidisipliner meslek gruplarmin yer aldig, iilke genelinde
yapilacak, liglincii aydan baslanarak yasamin ilk iki yilinda, tiger aylik araliklarla ve daha
sonra yilda bir kez taramalarin siirdiiriilmesi otizmin erken donemde tanilanmasina
dolayisiyla tedavide daha iyi sonuglar alinmasiyla bu bireylerin topluma kazandirilmasi
noktasinda 6nem tagimaktadir. Otizmde erken teshisin konulmasi ¢ocugun gerekli egitimi
alarak yasamina daha kolay bir sekilde devam etmesi acisindan 6nemlidir. Otizmli bir

cocuga sahip ailenin diger ¢ocuklarindan da bu taninin goériilme olasilig1 mevcuttur. Bu
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nedenle bu cocuklara sahip ailelerin egitim kurumlart disinda da ¢ocuklarini yakinen

izlemeli onlara gereken 6zeni gostermelidirler.

Ailelerin ¢ocugunun otizmli oldugunu fark etmesi, farkli yas araliklarini
kapsayabilir. Tanilarin birbirlerinden farkliliklar tagimasi fark edilebilirligini gizleyebilir.
Ebeveynlerin, ¢ocuklarin normal gelisim siirecinden farkliliklar gosterdigini anlamasi,
sosyal iletisim ve etkilesimde niteliksel bozulmalarin varliginin tespiti, kisacasi anormal
gelisim o6zelliklerinin oldugunu fark etmesi belli bir yas araliginda degildir. Yaptigimiz
calisma ile literatiir kisminda degerlendirdigimiz caligmalar bir arada incelendiginde

bir¢ok konuda birbirine yakin paralel sonuglar elde ettigi driilmektedir.

Otizmli ¢ocuklarin birbirlerinden farkli 6zellikleri olabilir. Bu nedenle her ¢cocugun
egitimi agisindan ailenin otizm konulu seminerlere veya etkinliklere katilmasi 6nem
tasimaktadir. Otizmli cocuklarin egitimi sadece okul ya da bireysel terapilerle
sinirlandirilmamahidir. Ailelerin otizmle ilgili egitimlere, konferans ve seminer gibi
faaliyetlere katilmasi cocugunun gelisimi ve aile disinda da faaliyet gosterebilmesi
acisindan olduk¢a Onemlidir. Otizmli ¢ocugu sahip olan her ailenin bu faaliyetlerden
haberdar olmasi saglanmali ve ailenin katilim gostermesi i¢in tesvik edilmesi

gerekmektedir.

Otizm hem aileyi hem de toplumu g¢esitli yonlerde etkileyebilmektedir. Cocuklarin
gosterdigi anormal davraniglar ailelerin disari ¢iktiklarinda rahatsizlik duymalarina neden
olabilir. Bazi ebeveynler ¢ocuklarinin otizmli oldugunu kabul etmeyebilirler. Ancak
ailelerin bu konuyu kabullenmesi ve sosyal ¢evrelerinden diglanmamalari ayrica diger
kisilerinde bu konuda anlayisa, destege dnem vermeleri gerekmektedir. Ailelerin otizm
konulu egitimlere, calismalara, seminerlere katilmalar1 otizmli ¢ocuklar i¢in daha fazla
ilerleme ve ebeveynin ¢ocugun bakiminda daha basarili olmasini saglayacaktir. Bu
noktada sosyal hizmet miidahalesi olarak ailelere yonelik psiko-sosyal destek ve

bilgilendirme amacl programlar planlanmalidir.

Tirkiye'de otizmli bireylerin ve ailelerinin artan ihtiyaglar1 karsisinda bir takim
caligmalar yiiriitiilmektedir. Yapilan bu ¢aligmalarin yeterliligi konusunda ailelerin farkli
diistinceleri hakimdir. Ancak genel olarak ¢alismalarin yetersiz oldugu savunulmaktadir.

Tiirkiye’de toplumsal ve kamusal agidan otizmin bilinirligini saglamak ve otizmli
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cocuklart olan ailelere maddi ve manevi acidan daha fazla destek vermek hem bu aileler

hem de ¢ocuklari i¢in yapilmasi gerekenler arasinda goriilmelidir.

Otizmli ¢ocuklarin egitim saatleri farkliliklar gosterebilir. Ciinkii otizmli ¢ocuklarin
egitimsel gereksinimleri ve her ¢ocugun gelisim 6zellikleri farklilik tasiyabilir. Otizmli
bir cocugun diger ¢cocuklara gore aileye daha da fazla ihtiya¢ duydugu goriilmektedir. Bu
nedenle cocuklarina 6zel bir zaman dilimi ayirmalarinin ne kadar 6nemli oldugunu
belirtmek gerekmektedir. Ailelerin ¢ocuklarinda var olan otizmi kabullenmeleri ve
hayatlarin1 karamsarlik icerisinde degil de bu konuda neler yapabileceklerini ve

cocuklarina ne kadar katkida bulunabileceklerini gérmeleri 6nemlidir.

Otizmli gocuga sahip ailelerin sosyal destek sistemlerine sahip olmalari, yasadiklar
psikolojik sorunlarini kendisi gibi olan diger ailelerle de paylasmasi ¢oziilemez gibi
goriinen sorunlara ¢oziim bulmasi agisindan 6nemlidir. Ailelerin hem kendilerini hem de
cocuklarini sosyal cevrelerinden dislamamasi gerekmektedir. Bu nedenle sosyal destek

aglarmin kurulmasi ve birlikteligin saglanmasi 6nemlidir.

Otizmli ¢ocuklarin topluma kazandirilmasi, sosyal ve kiiltiirel yasam icinde
varliginin saglanmasi amaciyla gesitli sivil toplum kuruluslari bulunmaktadir. Ancak
ailelerin biiyiik bir ¢ogunlugunun bu kuruluslara tiyelikleri bulunamamaktadir. Otizmle
ilgili toplumsal bilin¢lendirme ve yapilandirma c¢aligmalar1 altinda gergeklestirilen

kuruluslarin faaliyetlerine katilhim aileler i¢in pozitif etkiler yaratabilir.

Otizm tanili bireyler ¢esitli tipik davranislar sergileyebilirler. Davranislarin siddetleri
birbirlerinden farklilik gosterebilir. Otizmle birlikte ortaya bir takim belirsizlikler
cikabilir. Bu belirsizlikler aile tarafindan taninin koyulmasini zorlagtirabilir. Otizm tanisi

koyulmus bir bireyin baska rahatsizliklar1 da mevcut olabilir.

Otizmli ¢ocuklar1 kaynastirma yoluyla egitim veren ve bu konuda uygulamalar yapan
okullara ya da kurumlara gotiirmek onlarin gelisimi agisindan 6nemlidir. Ciinkii aile
olarak bu ¢ocuklarin egitimi ve gelisimi agisindan yetersiz kalindigr durumlar s6z konusu
olabilir. Otizmli ¢ocuklar i¢in egitim veren okullarda kaynastirma amaciyla fiziksel,
sosyal ve psikolojik ortamlar diizenlenmektedir. Kaynastirma yoluyla egitimlerine devam

eden 6grencilerin gelisimlerinin daha hizli olacag: belirtilebilir. Kaynastirma egitimleri
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veren kurumlarda bu konu ile ilgili olarak hem personel hem de aileler ¢esitli konularda
bilgilendirilmektedir. Bu bilgilendirme ailelerin otizmli ¢ocuklarini daha iyi anlamalarini
saglayabilir. Kaynastirma egitimi veren kurumlarin ¢ocuklarin ihtiyact dogrultusunda

hazirladiklar1 programlar hem aileler hem de ¢ocuklar i¢in 6nemlidir.

Otizm, cocuklarin bagimsiz faaliyetlerde bulunmasini kisitlayabilir. Bagkalar ile
etkilesimde bulunmay1 zorlastirabilir. Otizmli O6zellikler gosteren c¢ocuklarin ¢ogu
bagimsiz faaliyetlerde bulunamamaktadir. Bu ise ¢ocuklarin yasam kalitelerini olumsuz
yonde etkilemektedir. Otizmli ¢ocuklarin bagimsiz yasamalarini saglayacak, davranig
problemlerini azaltacak dogru yontemlerde egitiminin saglanmasinin 6nemli oldugu

belirtilebilir.

Otizmli bireye sahip olan aileler, cocuklarin bagimliliklarindan dolayr yanlarinda
olmadiklarinda yagamlarinin nasil etkilenecegi, gelecekte onlara bakamayacak durumda
olduklarinda ne olacagi ayrica yetiskin bir hale geldiklerinde onlar1 nelerin bekledigi gibi
konulara iliskin kaygilar yasamaktadirlar. Otizmli bir ¢ocuga sahip olmak normal bir
¢ocuga sahip olmaktan daha fazla sorumluluk getirmektedir. Bu ise ailelerin daha fazla

kaygi icerisine diismesine neden olmaktadir.

Otizmli ¢ocuklarin egitimsel gereksinimleri, her cocugun farkli gelisim 6zelliklerine
gore belirlenmektedir. Ozel egitim gereksinimi olan bu ¢ocuklarin alacaklari egitimleri
sayesinde yasamlarimi daha iyi bir seklide idame ettirmeleri saglanabilir. Otizmli
cocuklarin egitsel gereksinimlerinin karsilanmasinda egitimin hangi konular1 g6z 6niine
alarak hareket edilmesi hususu iyi bilinmelidir. Bu nedenle ailelerin yetersiz kaldig1 bazi
durumlarda cocuklara saglanan 6zel egitimler onlarin gelisimi agisindan gereklidir.
Toplum tarafindan otizmin bilinmemesi, ¢ocuktaki kontrol edilemeyen davraniglarin
varligi, ailelerin toplum tarafindan soyutlanmasina neden olabilecegi sdylenebilir. Bu
konuda ailelerin neler yapabileceklerini, cocuklarina nasil destek ve yardimci
olabileceklerini, egitimlerini nasil daha verimli hale getireceklerini 6grenmeleri
gerekmektedir. Ulkemizde bu alanda egitim kurumlarinin yayginlastiriimasi, egitimcinin

daha donaml1 olmas1 i¢in destek verilmesi gerekmektedir.

Cocuklarinin gelecekte durumlarinin nasil olacagi, nerede kalacaklari, bakimlarini

kimlerin yapacagi ve nasil yasamlarini siirdiirecekleri konusunda endiseleri
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bulunmaktadir. Ailelerin gelecekteki endiselerini en aza indirmeye yonelik ¢ocuklarinin
gelecekte sosyal hizmet uzmanlarmin 6zel egitim merkezleri, ¢ocuk psikiyatri
kliniklerinde sayilarinin arttirilmasi gerekmektedir. Sosyal hizmet uzmanlarinin daha
etkili olmasi i¢in sosyal hizmet uzmaninin ¢alistigi kurumlarda gruplarla, ailelerle,

toplumla ¢alismalar siirdiiriilmelidir.

Aile, Calisma ve Sosyal Hizmetler Bakanlig1 engelli ve yasli biriminde otizm tanili
bireylerin egitimi konusunda c¢alisma faaliyetleri yer almalidir. Uygulamada bodyle bir
calismanin olmadig1 goriilmektedir. Bu baglamda kamu ya da 0Ozel sektore ait
rehabilitasyon merkezlerinde aile destek gruplarinin olusturulmasina ve bunlara 6zellikle
babalarin katiliminin saglanmasina ayri bir 5nem vermek gerekir. Annelerin yogun olarak
cocugun tedavi ve rehabilitasyonu ile ilgilendigi ailelerde, babalarin bilgilendirilmesi,
ailenin engelli ¢ocukla ilgili sorunlarinin ve sorumluluklarinin esit olarak dagitilmasi
konusunda tiim aile iiyelerini kapsayacak sekilde danismanlik hizmetinin verilmesi
gerekir. Bu noktada sosyal hizmet uzmanlarinin damismanlik ve egitici rollerini
kullanarak ailelere yardimci olmasi gerekmektedir. Ayrica sadece aile bireyleri ve
cocuklarina yonelik hizmetlerle smirli kalmayip bu konuda meslek elemanlarin da

giiclendirilmesi 6nemlidir.
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EKLER

EK1: VERI TOPLAMA ARACI

YARI YAPILANDIRILMIS GORUSME FORMU

Degerli katilimel,

Bu calisma, “Otizmli Cocuklarin Egitimi: Ailelerin yasadigi Sorunlara Yonelik Sosyal
Hizmet Miidahalesi” arastirmasi amaciyla vyiiriitilmektedir. Bu calisma, Uskiidar
Universitesi Saglik Bilimleri Enstitiisii Sosyal Hizmet Anabilim Dal1 Yiiksek Lisans tezi
calismasi kapsaminda yiiriitiilmekte olup verdiginiz cevaplar higcbir sekilde aleyhinize
kullanilmayacak ve mahremiyete dikkat edilecektir. Arastirmanin tamamlanmast i¢in tim
sorular1 cevaplamaniz 6nem arz etmektedir. Anket ile ilgili sorularinizi

evinguven@hotmail.com mail adresinden arastirmayi yiiriiten Evin GUVEN’ e ulasarak

sorabilirsiniz.

Katkilarinizdan dolay1 tesekkiir ederim.

Evin GUVEN
Uskiidar Universitesi Saglik Bilimleri Enstitiisii
Sosyal Hizmet Anabilim Dali Yiiksek Lisans Ogrencisi

ARASTIRMA SORULARI

1. Cocugunuza otizm tanisi koyuldugu zaman neler hissettiniz?

2. Ailenizdeki kisiler cocugun otizmli olmasini nasil karsiliyor bununla ilgili
diisiincelerini paylasabilir misiniz?

3. Ailenizdeki bireylerin bu durumu kabullenme siirecinde yasamis oldugu
sikintilar neler?

4. Cocugun bu sekilde olmasi ailenizdeki kisilerin yasam bi¢imini nasil
etkilediginden bahsedebilir misiniz?

5. Cocuk biiyiidiik¢e bakimiyla ilgili yasamis oldugunuz sikintilardan nelerdir?

6. Girdiginiz ortamlarda ¢ocuklarin sorunlu davraniglar sergilemesinde ne gibi
sorunlarla karsilasiyorsunuz?

Katkilarimizdan dolay: tesekkiirler.
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