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OZET

Otizm, diinya genelinde giderek yayginlasan bir hale gelmektedir ve otizm
egitiminin énemi glinden giine artmaktadir. Otizmli ¢ocuga sahip ailelerin aldiklar
sosyal desteklerin toplumsal entegrasyonlarina etkisinin arastirilmasi, ¢alismanin
temel amaci olarak belirlenmistir. Calisma geregince 100 ebeveynin katiliminin
oldugu bir anket uygulamasi yapilmistir. Elde edilen sonuglara gore otizmli ¢gocugu
olan ailelerin aldiklar1 sosyal destek ile toplumsal entegrasyon arasinda pozitif yonli

bir iliski vardir.

Sosyal desteklerin etkililigi arttik¢a toplumsal entegrasyonun da ayni diizeyde
artmasi beklenmektedir. Otizmli cocuga sahip olan ailelerin sosyal desteklerle birlikte
cocugun toplumda kabul gérmeye baslamasi, ailenin stresle basa ¢ikmay1 6grenmesi,
ihtiyaglarin kargilanma diizeyinin artmasi, ailenin ¢ocugun gelisimine daha fazla katki
saglamasi gibi sosyal, ekonomik ve kiiltiirel agidan olumlu etkiler ile karsilastiklar
belirlenmistir. Buna karsin otizmli ¢cocugu olan ailelere yonelik sosyal desteklerin
heniiz yeterli diizeyde olmadigi sonucuna ulasilmistir. Arastirmaya katilan
ebeveynlerin verdikleri yanitlar araciligiyla bu sonuglarin elde edilmesi, ¢aligmanin

sinirhiliklarint meydana getirmektedir.

Anahtar Kelimeler: Otizm, Sosyal destek, Toplumsal entegrasyon.



ABSTRACT

Autism is becoming increasingly widespread throughout the world, and the importance
of autism education is increasing day by day. The main purpose of this study was to
investigate the effect of social support of families with children with autism on social
integration. According to the study, a questionnaire was applied with the participation
of 100 parents. According to the results, there is a positive relationship between social

support and social integration of families with children with autism.

Social integration is expected to increase at the same level as the effectiveness of social
support increases. It was determined that the families who have children with autism
have received positive social, economic and cultural effects such as the social support
services of the child, the family's acceptance of the society, learning to cope with
stress, increasing the level of the needs, and the contribution of the family to the
development of the child. On the other hand, it is concluded that social support for
families with children with autism is not yet sufficient. Obtaining these results through
the responses of the parents participating in the study constitutes the limitations of the

study.

Keywords: Autism, Social support, Social integration.



ONSOZ

Bu calismada otizmli ¢ocuga sahip ailelerin aldiklar1 sosyal destegin toplumsal
entegrasyonlarina etkisi incelenmistir. Caligmada otizmin tanimi, otizmli bir ¢ocuga
sahip olmanin anne-babalar ve ailedeki diger bireyler iizerinde olasi ne tiir etkileri
oldugu tamimlanmistir. Ayrica c¢alisma kapsaminda sosyal destegin tanimu,
tilkemizdeki otizmli ¢ocuklara sahip ailelerin hali hazirda almakta olduklar1 sosyal

desteklerin neler oldugu ele alinmistir.

Toplumsal entegrasyon kavraminin literatiirimiizdeki yeri ve diinden bugiine
kullanim alanlari izerinde durulmustur. Otizmli ¢ocuga sahip ailelerin aldiklart sosyal
desteklerle beraber toplumsal entegrasyon diizeyleri ele alinmis olup; arastirma
neticesinde aldiklar1 sosyal desteklerin topluma entegre olma diizeylerinde nasil rol

oynadigi islenmistir.

Tez galigmam siirecinin bagindan sonuna kadar desteklerini hissettiren sahsima
rehberlik eden tez danismanim; Prof. Dr. Abdullah KARATAY Hocam'a, ¢alismamin
saha kisminda destegini esirgemeyen Giilen Giines Ozel Egitim Kurumlari Kurucu
Miidiirii Bahriye KARATAY Hanimefendi'ye, Sultangazi ilge Ozel Egitim Uygulama
Formatorii Fatih CETIN e, degerli arkadasim; kardesim Yilmaz YALCIN a; Sosyal
Hizmet Uzmani Giilay ACAR YURTMAN a, ¢alisma ve yasama enerjim, esim; Dilan
EVREN ATLI ya tesekkiirlerimi borg bilirim.



BEYAN FORMU

Bu ¢alismamin kendi tez caligmam oldugunu, planlanmasmdan yazimina kadar
higbir asamasimnda etik dig1 davranigimin olmadigini, tezdeki biitlin bilgileri akademik
ve etik kurallar i¢inde elde ettigimi, tez calismasiyla elde edilmeyen biitiin bilgi ve

yorumlara kaynak gosterdigimi beyan ederim.
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1. GIRIS

Cocuklarin gelisimine engel bir durum olan otizm spektrum bozuklugu, son
yillarda giderek yayginlasan bir hale gelmistir. Otizm ¢ocuklar iizerinde sosyal,
fiziksel, psikolojik agidan etkili olmaktadir. Motor becerilerin gelisimi de otizmin
etkiledigi alanlardan birisidir. Otizmin ¢ocuklarda 3 yasin Oncesinde etkisini
gosterdigi bilinmektedir. Bunlarin neticesinde otizmli ¢ocuklarin giinliik yasamlarini
devam ettirme konusunda biiylik sorunlar yasamasi s6z konusu olmaktadir. Otizm
vakalarinin artan bir egilim igerisinde olmasi, otizmin belirtileri ve etkilerinin

aragtirtlma sikligini artirmigtir.

Bir ¢ocugun otizmli olmasi, sadece ¢ocuk ve bakimui iistlenen aile bireyleri ile
sinirlandirilamayacak olan siiregleri igermektedir. Otizmli c¢ocuklarin bakimini
stirdiirmek olduk¢a zordur ve bu nedenle aile bireylerinin ¢evresinden soyutlanmasi
s0z konusu olabilir. Otizmli ¢ocugu olan ailenin aldiklar1 sosyal destegin toplumsal

entegrasyonlarina etkileri, bu ¢alismanin problemini meydana getirmektedir.

Otizmi sadece otizmli ¢ocuk tizerindeki etkiler agisindan degerlendirmek
yeterli olmayacaktir. Bir ¢ocugun otizm tanis1 almasi ile birlikte cocugun ailesinin
hayati tiim yonleriyle degismektedir. Cocukla siirekli olarak ilgilenilmesinin
gerekmesi, otizmli ¢ocuklarin ailelerini sosyal ve psikolojik agidan etkilemesi
beklenmektedir. Cocugun otizm tanis1 almasi ile birlikte ailede gdzlenen bu etkiler,

boyle bir ¢calisma konusunun secilmesindeki baslica etkenlerden birisidir.

Ebeveynlerin otizmi kabullenmesi, otizmli ¢ocuk ve ailesi konusundaki
stireglerin temel belirleyicilerinden birisi konumundadir. Kabullenmenin olmamasi
durumunda g¢ocugun motor beceri kazanimi gibi belirli gelismeleri elde etmesinin
giiclesmesi s0z konusudur. Boyle bir durumda otizmli ¢gocuklara destek saglanmasinin
yaninda ailelere de destek saglanmasi gerekliligi ortaya ¢ikmaktadir. Bu gereklilik,

caligmanin odaklanacagi temel nokta olarak goriinmektedir.

Otizm, ¢0ziimii olmayan bir caresizlik olarak algilanmamalidir. Bu sebeple

cocuklarin otizm tanisinin anlagilmasinin ardindan bilingli bir yaklasimla birlikte bu



durumun iistesinden gelebilecegi inancina sahip olmak gerekmektedir. Ailenin bdyle
bir inancinin olmasi, ¢ocugun otizm sebebiyle yasayamadigi gelisimini yasamasi
acisindan belirleyici olacaktir. Otizmle birlikte cocuklar kadar ailenin de arastirmalara

dahil olmasinda ailenin iistlendigi bu rollerin etkisi vardir.

Tip biliminde yasanan geligsmelerin bir yansimasi olarak otizmin sebebinin
ortaya ¢ikarilmasinda yeni gelismeler ortaya ¢ikmaktadir. Otizmin sebebi konusunda
kaydedilen ilerleme, otizmli ¢ocuklarin aileleri i¢in bir umut kaynagi durumundadir.
Bu sebeple otizmli ¢ocugu olan ailelere saglanacak olan sosyal destegin 6nemi
biiyiiktiir. Yapilacak olan ¢aligmada otizmli gocuklarin ailelerine saglanacak olan

destekler 6nemli bir yere sahiptir.

Ailenin otizm vakasi ile birlikte c¢ocukla yogun bir sekilde ilgilenmesi
sebebiyle, toplumla olan iliskileri 6nemli 6l¢iide sinirli konuma gelmektedir. Boyle bir
durumun ortaya ¢ikmasi otizmli gocuklarin ailelerinin topluma entegrasyonunu gerekli
konuma getirmektedir. Otizmli ailelere saglanan sosyal desteklerin toplumsal

entegrasyon iizerindeki etkileri bu ¢aligsma ile birlikte ortaya konulacaktir.

Otizmin ortaya ¢ikmasi ile birlikte ilk olarak ¢ocuk ve ¢cocugun ailesi iizerinde
etkiler gdzlenecektir. ilerleyen siirecte ailenin yakin gevresinin dolayl1 da olsa siiregten
etkilenmesi s6z konusu olmaktadir. Bu siire¢ otizmin toplumsal diizeyde etkiler ortaya
koyabilecegini ve toplumsal bir yaklasimla ele alinmasi gerektigini ortaya
koymaktadir. Yapilacak olan ¢aligmada bdyle bir yaklagimla acgiklama getirilmek

suretiyle ilerleme kaydedilecektir.

Bu c¢aligmanin temel amaci otizmli ¢ocuga sahip ailelerin aldiklar1 sosyal
destegin toplumsal entegrasyonlarina etkisini belirlemektir. Otizmli ¢ocuga sahip olan
ailelerin aldiklar1 sosyal desteklerin neler oldugunun belirlenmesi, ¢aligmanin
oncelikli amaclarindan birisi konumundadir. Bu amaglarin gerceklestirilmesi adina
nicel ¢alismada sorular1 onceden belirlenen anket formu kullanilarak bilgilerin
toplanmasi planlanmaktadir. Boylece elde edilecek olan sonuglarin gegerliliginin daha

yiiksek olmas1 hedeflenmektedir.

Bu aragtirmanin ana problemi, otizmli ¢ocuga sahip ailelerin aldiklar1 sosyal
destegin toplumsal entegrasyonlarina etkisi var midir? seklinde belirlenmistir. Ayrica

asagida yer alan alt problemlere de cevap aranmustir.
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» Ebeveynin medeni durumu ile ¢ocugun otizm tanist aldigi yas arasinda iliski
var midir?

» Ebeveynin medeni durumu ile gocukta otizm belirtilerinin gézlenme zamani
arasinda iliski var midir?

» Ebeveynin medeni durumu ile gocuga ayirdigi vakit arasinda iligski var midir?

» Ebeveynin medeni durumu ile ¢gocuguna ayirdigi vaktin yeterliligine iligkin
gorisi arasinda iliski var midir?

» Ebeveynin egitim durumu ile ¢ocugun otizm tanisi aldig1 yas arasinda iliski var
midir?

» Ebeveynin egitim durumu ile ¢ocukta otizm belirtilerinin gézlendigi siire
arasinda iliski var midir?

» Cocugun problem davranis sergilemesi durumunda ebeveynin verdigi tepki ile
ebeveynin cinsiyeti arasinda iligki var midir?

» Cocugun problem davranis sergilemesi durumunda ebeveynin verdigi tepki ile
ebeveynin yas1 arasinda iliski var midir?

» Cocugun problem davranis sergilemesi durumunda ebeveynin verdigi tepki ile

ebeveynin egitim durumu arasinda iliski var midir?

Bu calismanin temel amaci otizmli ¢ocuga sahip ailelerin aldiklar1 sosyal
destegin toplumsal entegrasyonlarina etkisini belirlemektir. Otizmli ¢ocuga sahip olan

ailelerin aldiklar1 sosyal desteklerin neler oldugunun belirlenmesidir.
Arastirmanin kapsam ve simirliliklart séyledir.

1. Arastirma Istanbul ili Sultangazi ilgesinde otizmli gocuga sahip olan

ebeveynleri kapsamaktadir.

2. Arastirma verileri arastirmaci tarafindan hazirlanan “Kisisel Bilgi
Formu” ile Sosyal destegin toplumsal Entegrasyonlarina Etkisini belirlemeye yonelik

sorular ile sinirhidir.
Aragtirmanin 6nemi soyle ifade edilebilir;

» Otizmli cocuga sahip ailelerin aldiklari sosyal destegin toplumsal

entegrasyonlarina etkisini belirlenmesi,



» Otizmli cocuga sahip olan ailelerin aldiklar1 sosyal desteklerin neler

oldugunun belirlenmesi,

» Toplumun ve ailelerin bilinglendirilmesi,

» Yapilan desteklerin iyilestirilmesi,

» Diger arastirmalara 11k tutmasi agisindan 6nemlidir.

Caligsma {i¢ boliimden olusacak sekilde tasarlanmistir. Birinci boliim igerisinde
otizm spektrum bozuklugunun kapsamini Dbelirlemek igin agiklamalarda

bulunulacaktir. Otizmin igerigi bu kisimdaki incelemeyle belirlenecektir.

Ikinci béliimde otizmli ¢ocuga sahip aileler dzelinde agiklama getirilecektir.
Otizmli ¢ocugu olan ailelerin karsilastiklar1 siireclerin agiklanmasit bu kisimda
gerceklesecektir. Otizm tedavi siireci igerisinde ailelerin aldiklart sosyal destekler ve

otizm vakasinin aileye etkileri, bu kisimdaki incelemenin temelini olusturmaktadir.

Uglincii boliimde otizmli ¢ocuga sahip olan ailelerin aldig1 sosyal desteklerin
toplumsal entegrasyonlarina etkisi konusunda nicel goriismeler ve anket
uygulamalarinin  yapilmasi planlanmaktadir. Burada elde edilecek verilerin
aragtirmanin amacinin  gerceklestirilmesine en fazla diizeyde katki saglamasi

beklenmektedir.

Yapilan arastirma neticesinde ulasilan sonuclarin degerlendirilmesi ve otizmli
ailelere yonelik Oneriler getirilmesi ile birlikte ¢alisma sonlandirilacaktir. Boyle bir
calisma hazirlanmasiyla birlikte otizm, otizmli ¢ocuga sahip olan aileler, sosyal
destekler ve toplumsal entegrasyonla ilgili literatiire katkida bulunulacag:

diistiniilmektedir.

Otizmli ailelerini kamu ile kurduklar1 iligkileri ve devlet kurumlarindan
faydalanma diizeyleri konusunu arastiran ¢calismalar ile literatiirde karsilagilmamistir.
Uzerinde fazla durulmayan bir konuyu ele almasi sebebiyle bu ¢alismanin ayrica 5nem

ifade ettigi ve literatiire nemli katkilar saglayacagi beklentileri bulunmaktadir.



2. GENEL BILGILER

OTIiZM VE OTiZMLi COCUGU OLAN AIiLELERIN DURUMU

Otizm spektrum bozuklugu ve otizmli ¢cocugu olan aileler hakkinda yapilacak
olan incelemede ilk olarak otizmin kapsamina iliskin bilgi verilmesi planlanmustir.

Ardindan otizmli ¢cocugu olan ailelerle ilgili agiklama getirilmesi tasarlanmaktadir.
2.1. Otizm ve Kapsamm

Calismanin  bu bolimii  otizm spektrum bozuklugunun kapsaminin
belirlenmesine ayrilmistir. Bu amagla yapilacak olan incelemede otizm tanimi, otizmin
tarihi gelisimi, otizme neden olan faktorler, otizmle ilgili temel belirtiler, otizmin
yayginlik diizeyi, otizmde tan1 ve tedavi, son yillarda otizmle ilgili yasanan énemli

gelismeler basliklart altinda agiklama getirilecektir.
2.1.1. Otizmin Tanimi

“Otizm; ilk olarak 1943 yilinda Amerikali ¢ocuk psikiyatristi Leo Kanner
tarafindan, on bir olgu incelenerek ve bu olgularin sizofreniden farkli oldugu
belirtilerek tanimlanmistir. Bu ¢ocuklar tanimlanirken tekrarlayan hareketler,
saplantilar, ekolali gibi glinlimiizde de otizm i¢in 6l¢iit olarak kullanilan 6zellikler
belirtilmistir”. Otizmin yaklasik yetmis bes yildir incelenen bir bozukluk oldugu bu

tanim araciliiyla anlagilmaktadir.

Baska bir tanimda otizm su sekilde tanimlanmaktadir: “Otizm spektrum
bozuklugu, karsilikli sosyal iletisim ve etkilesimdeki yetersizlikler; tekrarlayici, sinirh
ve basmakalip davranislar, etkinlikler ve ilgilerle tanimlanan genel olarak {i¢ yagindan
once beliren ve yasam boyu siiren ndro-gelisimsel bir bozukluktur” (Giil ve Iftar, 2012:

1).

Otizmin ortaya ¢iktig1 yas dilimine ve tiim yasam boyunca siirdiigline deginilmesi bu
tanimin 6ne ¢ikan yonleri olarak goriinmektedir.
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“Otizm spektrum bozuklugu o6zellikle son yillarda {izerinde yogun olarak
calisilan noro-gelisimsel bir bozukluktur. Otizm, farkli baglamlarda gézlenen sosyal
iletisim ve sosyal etkilesim yetersizligi ile sinirli ve yineleyici davranis, ilgi ve etkinlik
oOriintlileriyle karakterize edilen bir yetersizlik tiiriidiir” (Bozkus Geng ve Yiicesoy
Ozkan, 2015: 221). Otizmin ¢ocuklarda siirlayici bir bozukluk oldugunu gostermesi
ve sosyal yonden yetersizlikler igermesi, bu tanimin ayirt edici yonleridir. fletisim ve
etkilesim agisindan yetersizliklerin varligi, otizmin ¢ocuklarda ortaya ¢ikardigi baslica

yetersizlik ve bozukluklari isaret etmektedir.

Yapilan tanimlar otizmden bahsedilmesi durumunda ndéro-gelisimsel bir
bozuklugun anlatildigini ortaya koymaktadir. Buna ek olarak otizmin dil becerileri,
oyun becerileri, dikkat becerileri gibi konularda &nemli roller oynadigi ifade
edilmektedir (Toret ve Ozmen, 2014: 51). Otizmin c¢ocuklardaki motor beceriler
tizerinde etkisini gosteren bir yapida oldugu da bu bilgiler araciligryla yapilabilecek

¢ikarimlardan bir tanesidir.

Otizmle ilgili tanimlarin birbirine benzer bir igerige sahip olmasi sebebiyle
diger konu basliklarinin arastirilmasinin otizmin anlagilmasina daha fazla katkida

bulunacag diistiniilmektedir.
2.1.2. Otizmin Tarihi Gelisimi

Otizmin ilk kez kullanilmas1 1943 yilinda Leo Kanner tarafindan olmustur
(Sevim ve Ayaz, 2017: 17). Otizmin tarihi gelisimi incelemesi, 1943 yili milat alinarak

yapilmak durumundadir.

Tarihi siiregte otizmin gelisimi asagidaki tabloda tizerinde gosterilmistir.



Tablo 1. Otizmin Tarihi Gelisimi

Y1l / Arastirmac Otizm Gelisimi
Kanner (1943) Erken bebeklik otizmi
DSM II (1968) Cocukluk gag sizofrenisi
DSM III (1980) Infantil otizm

DSMIII R (1987) Otistik bozukluk
DSM IV (1994) Yaygin gelisimsel bozukluklar

DSM IV Tirkiye (2000) Yaygin gelisimsel bozukluklar
DSM V (2013) Otizm spektrum bozuklugu

Kaynak: Ozsungur, 2014: 5.

Tablo 1’de goriildiigii lizere otizmin tarihi gelisimi erken bebeklik otizmi,
cocukluk cag1 sizofrenisi, infantil otizm, otistik bozukluk, yaygin gelisimsel
bozukluklar seklinde bir gelisim yasadiktan sonra otizm spektrum bozuklugu
konumuna gelmistir. 1980’11 yillar ve sonrasinda otizmin gelisiminin 6nemli bir ivme
kazandi81, yukaridaki tabloda yer alan veriler araciligiyla anlagilmaktadir. Ayrica tip
alaninda yasanan gelismelerin hizlanmasinin  otizm c¢aligmalarina yansidig
diisiincesini desteklemesi bakimindan bu veriler 6nemli bir yere sahiptir. Son olarak
DSM V smiflandirmasinda otizm spektrum bozuklugu olarak yapilan agiklama,

otizmin son ulagtig1 noktay1 gostermektedir.



2.1.3. Otizme Neden Olan Faktorler

Otizm tanis1 koyulmasinda sosyal etkilesim ve iletisim eksikleri yer almaktadir
(Tortamis Ozkaya, 2013: 130). Otizme neden olan faktdrler hakkinda inceleme
yaparken bu eksikliklere deginilmesi sarttir. Ayrica otizmin taniminda bu eksikliklerin
ayritilt bir yerinin varlig1 sebebiyle baglica faktorler arasinda kabul edilmeleri s6z

konusu olmaktadir.

Otizme neden olan faktorler arasinda ebeveynlerin énemli bir yeri oldugu
goriilmektedir. Ebeveynlerin biyolojik 6zellikleri, gilinlilk yasam rutinleri, problemli
davranig tanimlamalart gibi hususlar otizme neden olan faktorler arasinda yer
almaktadir (Téret, Ozdemir, Giirel Selimoglu ve Ozkubat, 2014: 6). Aileye dayali

faktorlerin otizme neden olabilecegini gdstermesi bakimindan bu ayrint1 dnemlidir.

Siniflandirma yapilmasi suretiyle otizme neden olan faktorler gelisim

alanlarina gore asagidaki tabloda gosterildigi gibidir.



Tablo 2. Otizmin Gelisim Alanlarina Gore Nedenleri

ANNE BABA SUPHESI ORNEKLER

Ismi sdylendiginde tepki vermeme.

Ne istedigini sdyleyememe.

Dil gelisiminde gecikme.

Yonergeleri takip edememe.

Bazen duymuyormus gibi gbérinme.

Bay bay yapmama.

Daha once sdyleyebildigi birkag kelimeyi
sOylememe.

lletisim alani

Sosyal amach gulimsemenin olmamasi.
Tek basina oynamayi tercih etmesi.
Zayif goz iletigimi.

Kendi dinyasinda olmasi.

Anne babayi gérmezden gelmesi.
Bagka ¢ocuklara ilgilisinin olmamasi.

Sosyal alan

Ofke nobetleri.

Hiperaktivite/ igbirligine acik olmama.
Oyuncaklaria nasil oynayacagini bilmeme.
Parmak ucunda ylrime.

Herhangi bir nesneye asir baglanma.
Nesneleri siraya dizme.

Bazi ses ve durumlara asin tepki verme.
Garip ve basmakalip hareketler.

Davramigsal alan

12. aya kadar agulamanin olmamasi.

12. aya kadar jestlerin olmamasi.

Daha fazla degerlendirmenin | 16. aya kadar higbir kelimeyi sOylememesi.
gerektigi acil durumlar Dil ve sosyal alanda daha 6nceden var olan,
herhangi bir yagta herhangi bir becerinin yok
olmasi.

Kaynak: Erden, Akdur, Angin, Er ve Aslan, 2017: 20.

Tablo 2°de goriildiigii iizere otizmin gelisim alanlarina gore nedenleri iletisim,
sosyal, davranigsal alanlarinin yaninda daha fazla degerlendirmenin gerektigi acil
durumlar olmak tizere dort baglikta incelenmeye miisaittir. Her bir nedenin altinda
farkli 6rneklerin yer almasi, otizmin agiklanmasinda genis kapsamli bir yaklasima

duyulan ihtiyac1 gostermesi sebebiyle onemlidir. Yukaridaki tablo tizerinde yer verilen



ornekler, ayn1 zamanda otizmli ¢ocuklarin hangi konularda yetersiz kaldiklarina dair

fikir vermesi sebebiyle ayrica dikkate alinmak durumundadir.

2.1.4. Otizmle Ilgili Temel Belirtiler

Otizmli ilgili farkli belirtilerden bahsedilmektedir. Bu belirtilerin ¢ocugun

verecegi tepkiler ve davraniglara 6nemli 6l¢lide bagli oldugu sdylenebilir. Cocuklarin

ses, davranis, jest ve mimikleri otizmle ilgili belirtilerin basinda gelmektedir (Toret ve

Ozmen, 2014: 54). Ailelerin ¢ocuklar: ile olan etkilesimlerinde farkindalik sahibi

olmalarinin gerekliliginin ¢ikis noktasi burasidir.

Asagida otizmle ilgili temel belirtilere yonelik orneklere yer verilmistir

(http://www.helpautismnow.com/PH Handbook Turkey 2014 6 1 2014.pdf):

Vi.
Vii.

viil.

Xi.
Xii.
Xiili.
Xiv.
XV.
XVi.

XVil.

18 aylik cocugun parmak isaretlerine tepki vermemesi,

Oyun oynarken hayal giictinii kullanmamasi,

Cocugun diger ¢ocuklarin oyunlariyla ilgilenmemesi,
Kardeslerine acimasiz davranmasi,

Etkilesimli oyunlara tepki vermemesi,

Ebeveynler tarafindan 6piilmek istememesi,

Cevresinin farkinda olmamasi,

G0z temas1 kurmamasi,

Oyuncuklar yerine oyuncak olmayan nesnelere ilgi duymasi,
Uzun siireli bir sekilde sallanmast,

Yenmeyecek cisimleri yemesi,

Viicuda agir etkiler verecek davranislar sergilemesi,

Parmak ucunda yiirtimesi,

Koordinasyon yetersizlikleri yasamasi,

Olaganiistii dengeli olmasi ya da asir1 dengesiz olmasi,

Sa¢ kestirme, kemer baglatma gibi konularda agir1 tepki vermesi,
Ustiinii degistirmeye kars1 durmas ve iizerindeki kiyafetleri sebepsiz

yere yirtmasi,

10


http://www.helpautismnow.com/PH_Handbook_Turkey_2014_6_1_2014.pdf)

xviii.  Kendini 1sirma, kafasini bir yere vurma ve saglarimi yolma gibi
davraniglarla kendisine zarar vermesi,
xiX.  Korku duygusuna dair bir izlenimin olmamasi,
XX.  Cocugun kendisine zarar verecek durumlari ayirt edememesi

seklindedir.

Yukarida siralanan maddelerden anlasilacagi iizere otizmin belirtileri;
cocuklarin sosyal ve davranigsal agidan yetersizliklerinin gézlenmesi suretiyle ortaya
cikmaktadir. Cocuklarin yasitlarina goére zit davranislarda bulunmasi, olagan
durumlara kars1 yliksek tepki vermesi, olagandisi durumlara tepkisiz kalmasi gibi

hususlar otizmin belirtilerinin igerigini olusturmaktadar.

Otizm belirtileriyle iligkili bir konu olarak DSM V’te otizmden li¢ diizeyde
etkilenmeye dikkat ¢ekilmistir. Bunlar agagidaki tabloda gosterildigi gibidir.
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Tablo 3. Otizmden Etkilenmenin 3 Farkh Diizeyi

Ciddiyet diizeyi Sosyal iletisim Sinurly, tekrarlayan davramslar
Diizey 3 Siizel ve siizel olmayan sosyal Davramglarda esnekligin olmamas:,
“Agr diizey destek iletisimdeki agir yetersizlikler, degisiklige uyum saglamada asin

gereksinimi”

Diizey 2
“Orta diizey destek

gereksinimi”

Diizey 1
“Hafif diizey destek

gereksinimi”

islevsellikte dnemli bozukluklara,
cok simurh diizeyde sosyal etkilegim
baslatmaya ve bagkalarmdan gelen
sosyal uyaranlara en az diizeyde
cevap vermeye neden olur. fﬁmegin,
sadece birkag anlasilabilir kelime
konusabilen, nadiren iletisim
baglatan ve iletisim baglathginda da
sadece thtiyaglanmin kargilanmas
igin anormal yaklagimlar sergileyen
ve yalmzea dogrudan sosyal
vaklagimlara tepki veren bir birey.

Siizel ve stzel olmayan iletisim
becerilerinde dnemli yetersizlikler,
destek saglandifinda dahi

sosyal yetersizliklerin giiriilmesi;
sirurh sosyal etkilegim baglatma;
baskalarindan gelen sosyal etkilegim
girigimlerine az ya da anormal
tepkiler verme. (v)megin, basit
climleler kullanan, etkilesimleri

dar, ézel ilgi alanlanyla siurh kalan
ve belirgin diizeyde garip, sbzel
olmayan iletisime sahip olan bir birey.

Destek sunulmadigimda sosyal
iletisimdeki bozukluklar fark edilebilir
vetersizliklere neden olur. Sosyal
etkilesim baglatmada giicliik ve
baskalarnmn sosyal girisimlerine atipik
tepki verme ya da tepki vermede
basansiz olma ile ilgili agk érnekler.
Sosyal etkilegime ilgi azalmmg gibi
goriinebilir. (v)rnegin, tam ciimleler ile
konusabilen ve etkilesim kurabilen
ancak karsihkh etkilesim ve sohbette
basansiz olan ve arkadashk kurma
girigimleri garip giirinen ve genellikle
basansiz olan bir birev.

giigliik va da iglevsellifin tiim
alanlanm olumuz yinde etkileyen
diger simirli/ tekrarlayan davramglar.
Odak noktasim ya da eylemini
degistirmede énemli diizeyde stres

ve giigliik.

Davranislarda esnekligin olmamas,
degisiklife uyum saglamada

giigliik va da bagkalan tarafindan
agikea goriilebilecek ve farkh
ortamlarda islevselligi olumsuz
vinde etkileyecek kadar sik giriilen
diger simrli/ tekrarlayic1 davramslar.
Odak noktasim ya da eylemini
degistirmede stres ve giicliik.

Davranislarda esnekligin olmamas:
bir ya da daha fazla ortamda
iglevselligi énemli diizeyde olumsuz
olarak etkiler. Etkinlikler aras
geciglerde giicliik. Organizasyon

ve planlamadaki problemler

bagmsizhg olumsuz etkiler.

Kaynak: Rakap, 2017: 17.

Tablo 3’e gore otizmden etkilenme konusunda diizey 1, diizey 2, diizey 3
seklinde bir siniflandirma s6z konusu olmaktadir. Diizey 1, hafif diizeyde destek
gerektigini ifade etmektedir. Bu diizeyde gozlenen belirtiler arasinda iletisim kurmada

giicliikler yasanmas1 sdz konusudur. Ikinci diizey, orta diizey destek ihtiyacini
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icermekle birlikte davranislarin esnek olmamasinin biraz daha kolay ayirt edilmesi
seklindedir. Diizey 3 ise agir diizeyde destek gerektirir. Anormal davranislar
sergileyen ¢ocuklarin gozlenmesi, agir diizeyde destek gereken siire¢ i¢in sik sik

karsilasilan bir durumdur.
2.1.5. Otizmin Yayginhk Diizeyi

2012 yili verilerine gore her 88 ¢ocuktan birisi otizmlidir (Bozkus Geng ve
Yiicesoy Ozkan, 2015: 222). Otizm yayginhig1 agisindan son derece dnemli bir yere
sahip olan bu veri, otizmin giderek yayginlastigini gdstermektedir. Otizmin yayginligi,

asagidaki sekil araciligryla aciklanabilir.

Sekil 1. Yillara Gore Otizm Yayginhk Seviyesi

Yi11985 Yi11995 Y1l 2001 Yil 2007

1/2500 17500 1/250 /150 1/110
Kaynak: Otizm Vakfi, 2010: 9.

Sekil 1°de yer alan veriler otizmin 25 yil igerisinde dnemli bir artig gosterdigini

ortaya koymaktadir. 1985 yilinda 2500 ¢ocuktan birisinde otizm gozlenirken bu rakam
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1995°te 500°de 1°e, 2001°de 250°de 1°e, 2007°de 150°de 1’e, 2009, 110°da 1’e olacak
sekilde bir gelisim gostermistir. Bu da otizmin yaygmliginin yaninda gelisimine
yonelik 6nemli bir ayrint1 niteligi tasimaktadir. Boliimiin basinda da ifade edildigi

tizere 2012 verilerine gore otizm yayginligi 88’de 1’°e kadar ylikselmistir.

2.1.6. Otizmde Tam ve Egitim

Otizm tani kriterleri, ¢ocuklar {izerinde yol actig1 sorunlara gore degisiklik
gosterebilir (Tortamis Ozkaya, 2013: 130). Otizmin tanisi, tedavi ile ilgili siiregleri
etkilemesi sebebiyle ayrica 6nemlidir. Otizmde tani1 ve tedavi hakkinda bu kisimda

farkli bagliklar altinda agiklama getirilecektir.

2.1.6.1. Otizmde Tan

Otizmde tani, erken olmasi durumunda tedavinin etkililigini belirlemesi
bakimindan 6nemli bir yere sahiptir. Otizmde gelisimi normal olan ¢ocuklar ve normal
olmayan cocuklar arasindaki karsilastirmaya gore sekillenmektedir. S6zel olmayan
iletisimsel davraniglar — g6z temasi kurma, parmakla isaret etme gibi temel davraniglar
— otizmin tamsinda belirleyici konumdadir (Téret, Ozdemir, Giirel Selimoglu ve
Ozkubat, 2014: 3). Ebeveynler, bu konudaki belirtilerin fark edilmesi noktasinda
dikkatli olmak zorundadirlar. Aksi takdirde otizmde erken taninin gergeklesmesi pek

miimkiin olmayacaktir.

Otizmin belirtileri kisminda yer verilen pek cok husus, otizmde tani1 konusu
icin de gegerliligini korumaktadir. Bu sebeple otizmin tanisina iliskin daha fazla bilgi
verilmesine gerek goriilmemistir. Otizmde taninin igeriginin erken taniya odaklanmis

durumda oldugunu gostermesi bakimindan bu husus 6nemli bir yere sahiptir.

Erken tan1 gostergeleri agisindan degerlendirme yapilacak oldugunda
otizmdeki baglica erken tan1 gostergelerini asagidaki tabloda oldugu gibi gostermek

miimkiin goriinmektedir.
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Tablo 4. Otizmde Erken Tam Gostergeleri

Gdz temasinda atipiklik, gozle izlemede eksiklik,

lsme uygun yanelmenin olmamasi,

Taklit etmede eksiklik,

Sosyal giilimsemenin clmamasi,

Etkive yetersiz tepki,

Sosyal ilgi azlig ve garip davranislar sergileme (stirekli elini bir yere vurma, arabanin tekerlegini cevirme gibi),
Uzun stireli gorsel dikkat eksiklig,

6. aylarda daha belirginlesen normal gocuklardan farkh postur ve tonus,

Crtamdaki bir nesneye sabitlenme ve olumlu etkilegime girememe,

12. aydan itibaren anlamsiz sesler gikarma,

El-kal-bag hareketlerinin olmamas: (Gmegin:igaret etme, bay bay yapma)

16. ayda tek sdzciklerin clmamasi,

24. ayda kendiliginden iki sozcikli timcelerin olmamasi,

Anne-babanin oyun ve etkilesim ¢abalanna tepki vermeme,

Stereotipik hareketler,

Yiiz ifadesinin olmamas (sanki duygusuzmug izlenimi uyandirma),

Uyaranlara karyl tuhaf tepki (hafif giiriiltiye abartih tepki),

Annesine gerek duymuyormug izlenimi, bakim verenler farafindan anlaglmaz ve rahatlablamaz huzursuzluk,
yiyecekleri kat yeme sorunlan

Kaynak: Bodur ve Sosyal, 2004: 397.

Tablo 4°teki veriler otizmin erken tanist yapilmasi konusunda yardimer roller
iistlenmesi sebebiyle bilinmesi elzem olan hususlardir. Cocugun ilk 30 aylik
doneminde otizmle ilgili belirtilere sahip olup olmadiginin bilinmesinde ebeveynlerin

sorumlulugunun biiyiik oldugu bu veriler araciliiyla anlagiimaktadir.

2.1.6.2. Otizmde Egitim

Otizmde egitim konusu asagidaki sekil {tizerinde gosterilen adimlari

icermelidir.
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Sekil 2. Otizmde Egitim

Egitime miimkiin oldugunca erken baglanmalidir (1,5-2 yas).

Yogun ve siirekli olmalidir.

Bireysel 6zelliklere ve gereksinimlere uygun olmali

Ailenin katilim1 saglanmali

Ozel bir program kullanilmali

Bilimsel dayanakli uygulamalar olan uygulamali davranis analizine dayali yontem

ve tekniklere yer verilmeli

Oncelikle ve agirlikli olarak bire bir egitime, akabinde ise giderek kiiciik grup ve

biiylik grup egitimine baglanmali

Gerektiginde gorsel desteklerden ve alternatif/destekleyici iletisimden

yararlanmali

Destek olarak uzmanlarla is birligi ile yiirttiilmeli

Kazandirilan becerilerin genellenmesine ve davranis sorunlarinin giderilmesine

yonelik planlamalar yapilmali

Kaynak: Cavkaytar, 2014: 39.

Sekil 2’de gorildiigli tlizere otizmlilerin egitiminde 6zel programlar
kullanilmali ve ailenin katilimi saglanmalidir. Tan1 konusunda miimkiin oldugunca
erken baglamanin dnemine deginilmesi otizm ve erken tani konusunda deginilen
hususlart1 6nemli hale getirmistir. Uzmanlarin deste§inin otizm tedavisi ig¢in
gerekliliginin vurgulandig: bu sekilde ayn1 zamanda bilimsel tekniklerin kullanilmasi
gerektigi ifade edilmistir. Otizmin tedavisinde nelerin gz Oniinde bulundurulmasi
gerektigini ortaya koymasi bakiminda yukaridaki sekilde lizerinde yer alan verilerin

her birinin ayr1 ayr1 6nem ifade ettigi soylenebilir.
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2.1.7. Son Yillarda Otizmle flgili Yasanan Onemli Gelismeler

Tip alaninda yasanan gelismelerle birlikte otizmle ilgili olarak gelismelerin de
olumlu yonde ivme kazandigini séylemek miimkiindiir. Bu noktada son yillarda
otizmli ¢ocuklara verilen desteklerin nitelik ve niceliklerinin artmasi, son yillarda
otizmle ilgili yaganan 6nemli gelismelerden bir tanesi konumundadir (Aslan, Cihan ve
Altin, 2014: 108). Yasanan artisa ragmen otizmle miicadele i¢cin bu ydndeki

girisimlerin artirllmasinda fayda oldugu diisiiniilmektedir.

Otizmli ¢ocuk sayisinin artan bir yapida olmasi, otizmle ilgili uygulamalarin
cesitliliginin artmasina neden olmustur. Otizmle ilgili olarak yaganan bu gelismeler,
aile liyeleri-uzmanlar-otizm alaninda ¢alisan 6gretmenler agisindan en etkili tedaviyi
uygulama ihtiyacini ortaya gikarmistir (Bozkus Geng ve Yiicesoy Ozkan, 2015: 222).
Bagka bir deyisle uygulama cesitliligi, otizmle miicadelede daha etkili olmaya yonelik

adimlar artirmistir.

Son yillarda otizmle ilgili yasanan 6nemli gelismeler agsagidaki tablo iizerinde

gosterildigi gibidir.
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Tablo 5. Otizmde Son Dénemde Yasanan Gelismeler

Bilimsel Dayanag Olan
Uygulamalar

Davramssal Miidahaleler
« Sézel Davrans
+ Aynk Denemelerle Ogretim

Biligsel Davramssal Miidahale
Paketi

Kiigiik Cocuklar i¢in
Kapsamh Davramssal
Miidahale

Dil Ogretimi (Uretim)
Model Olma

s Dogal lfl)gretim Stratejileri
Firsat (ﬁgretimi

Ebeveyn Egitim Paketi
Akran Egitim Paketi
Temel Tepki (")gretimi
Etkinlik Cizelgeleri
(Programlar})

Replikli Ogretim

Kendini Yénetme

Sosyal Beceri Paketi

(“)ykij Temelli Miidahaleler

Umut Vadeden Uygulamalar

* Destekleyic ve Alternatif
Iletisim Araclan

* Gelisimsel Iliski Temelli
Miidahale

* Resim Defis Tokusuna
Dayanan Iletigim Sisterni

e Maruz Birakma Paketi

o Iglevsel fletisim Ofretimi

* Taklit-Temelli Miidahale

o {letisim Baslatma Ofretimi

* Dil Ogretimi (Uretim &
Anlama)

* Masaj Terapisi

+ Cok-Bilesenli Paket

» Miizik Terapisi

» Egrersiz

* Azaltma (Davrams) Paketi

o Isaret Ofretimi

Sosyal Iletigim Miidahalesi
* Yapilandinlmg Ogretim
*» Teknoloji-Temelli Miidahale

+ Zihin Kuram ("}gretimi

L[]

Bilimsel Dayanag Olmayan
Uygulamalar

Hayvan-Destekli Terapi

Isitsel Biitiinlestirme Ogretimi

Geligimsel / Bireysel
Farkliliklar /iliski Temelli
Yaklasim

Kavram Haritas
Kolaylagtirilmus fletigim
Gluten-Casein Diyeti
Hareket-Temelli Miidahale
SENSE Tiyatro Miidahalesi
Duyusal Miidahale Paketi
Sok Terapisi

Sosyal Davranigsal Ofrenme
Stratejisi

Sosyal Diisiinme
Miidahalesi

Kaynak: Rakap, 2017: 91.

Tablo 5°teki verilere gore son donemde otizmle ilgili olarak bilimsel dayanagi
olan, bilimsel dayanag: olmayan ve umut vadeden uygulamalar olmak iizere {i¢ temel
gelisme alan1 bulunmaktadir. Otizmle ilgili olarak davranmigsal miidahalelerin

yapilmasi, dil 6gretilmesi, kendini yonetme becerisinin aktarilmasi bilimsel dayanagi
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olan uygulamalardir. Hayvan destekli terapiler, hareket temelli miidahale,
kolaylastirtlmis iletisim gibi uygulamalarin ise bilimsel dayanagi yoktur. Alternatif
iletisim araglarinin gelistirilmesi, miizik terapisi, egzersizler, isaret egitimi, gelisimsel

iliski temelli miidahale gibi uygulamalar ise umut vaat etmektedir.

Buraya kadar verilen bilgiler otizmin kapsamini belirlemeye yoneliktir.
Buradan sonraki kisimda yapilacak olan incelemede ise otizmli ¢ocuga sahip olan

aileler 6zelinde agiklama getirilecektir.

2.2. Otizmli Cocugu Olan Aileler

Calismanin bu boliimii otizmli gocugu olan ailelerin arastirilmasina
ayrilmustir. Otizmli ¢ocugu olan aileler hakkinda incelemelerde bulunurken ailelerin
yasamlarinin degisimi, ailelerin beklentileri, ailenin dikkat etmesi gereken hususlar,
aileler ve sosyal hizmet destegi, aile ve toplumsal entegrasyon, tedavide ailenin

etkileri ve dnemi konular1 hakkinda agiklama getirilecektir.

2.2.1. Otizmli Cocugu Olan Ailelerin Yasamlarinin Degisimi

Otizmli olan c¢ocuklarin her birisi i¢in farkli 6zelliklere sahip oldugu
sOylenebilir. Bunun bir getirisi olarak ailenin tan1 konusunda sorunlar yasamasi ve
stresli bir sekilde davranmasi s6z konusu olmaktadir. Otizmle birlikte ailelerin
yasaminda degisenlerin basinda panik yasanmasi, sugluluk duyulmasi, aci ¢ekilmesi
ve bunlarin neticesinde ebeveyn rollerinin yerine getirilememesi seklindedir (Ustiiner
Top, 2009: 35). Otizm tanisinin kabullenilmesindeki giicliiklerin ¢ikis noktasi da

burasidir denilebilir.

Cocuklarin yasamina devam edebilmesi i¢in aileye bagimli olmasi, ailenin
kendisinden sonra ¢ocugun yasamini nasil siirdiirecegi konusunda kaygilar yasamasi
suretiyle yasaminin de8ismesine neden olmaktadir. otizmli ¢ocuklarin aileleri
ekonomik, duygusal ve psikolojik agidan sikintilar yasamaktadir (Ozkubat, Ozdemir,

Giirel Selimoglu ve Toret, 2014: 325). Ailenin yasaminin bu sekilde degismesi ile
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birlikte otizmli ¢ocugun tedavisinde etkililik diizeyi de bu durumdan etkilenmektedir.
Bu hususlar ayn1 zamanda otizmli ¢ocugu olan ailelerin yasamlarinin ¢ok yonlii bir

sekilde degisim gosterdigini ortaya koymasi bakimindan dikkate alinmalidir.

Otizmli ¢ocugu olan ailelerin yasamlarmin degisimi konusunda asagidaki

hususlarin bilinmesi gerekmektedir (Kaytez, Durualp ve Kadan, 2015: 198):

i.  Cocugun durumunu g¢evreye anlatma konusunda zorluklar yasanmasi,
ii.  Cocuga siirekli vakit ayirmanin gerekliligi sebebiyle ¢evreden yavas
yavag kopmaya baglama,
iii.  Daha fazla zaman-enerji-para ihtiyacinin ortaya ¢ikmasi,
iv.  Saglik sorunlar1 yaganma sikliginin artmast,

V.  Gergin olma halinin siireklilik kazanmasi,

vi.  Stres diizeyinin yiikselmesi,
vii.  Duygusal kirikliklar yagsanmasi,
viii.  Sosyal yasantinin 6nemli 6lgiide kisitlanmasi,

ix. Aile ig¢i iligkiler ve ¢evre ile iliskilerde bozulmalarin meydana gelmesi

seklindedir.

Yukarida siralanan maddelerden anlagilacag: iizere otizmli bir ¢ocuga sahip
olmak aile bireylerinin yasamini her acidan etkilemektedir. Cocugun bakima muhtag
durumda olmast ailenin giinliik yasantisindan stres diizeyine kadar genis kapsamda
etkisini gdsteren bir yapidadir. Otizmli ¢ocuga sahip olmanin farkli gereksinimleri
ortaya c¢ikarmasi, ailenin yasaminin hemen hemen her alanda etkilenmesini olagan bir

sonu¢ konumuna getirmektedir.

Ailelerin otizmli ¢ocuga sahip olmalari ile birlikte karsilastiklart maliyetlerin
son derece yiiksek diizeyde oldugu ifade edilmektedir. Bu durum otizmle birlikte
ailenin maddi sorunlar yasamasinin ve yoksulluk ¢ekilmesinin sik karsilasilan bir
durum olmasini beraberinde getirmektedir. Yoksulluk, sosyal hizmetlerin yetersizligi
ile bir araya geldiginde aileler icin biiylik olumsuzluklar1 ortaya ¢ikarmaktadir (Meral

ve Cavkaytar, 2014: 1375). Otizmli ¢cocuga sahip olan ailelerin yagamlarinin degisimi
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kapsaminda sikca goOzlenmesi sebebiyle yoksullugun ©nemli bir yeri oldugu

anlasilmaktadir.

Otizmli ¢ocuga sahip ailelerin yasamlarinin degisiminde annenin etkilenme
diizeyi daha fazladir. Bunun nedeni ¢ocukla daha fazla ilgilenen taraf olarak annenin
enerjisini tiiketmesi, kendisine zaman ayiramamasinin beraberinde getirdigi stres ve is
yapmanin olusturdugu 6fke hali gibi 6rneklerle aciklanabilir (Ozener, 2016: 6).
Annenin bas etmesi gereken daha fazla konunun olmasi, otizmli ¢ocuklarin annelerinin

diger aile bireylerinden yliksek diizeyde etkilenmesini kaginilmaz hale getirmistir.

2.2.2. Otizmli Cocugu Olan Ailelerin Beklentileri

Biiyiik beklentilerle ¢ocuga sahip olan bir ailenin ¢ocugun otizmli oldugu
Ogrenmesi, aileyi ilk asamada alt-iist etmektedir. Ailenin yasadigi hayal kirikliginin da
etkisiyle durumla bas etmede biiyiik sorunlar yasamasi gerceklesir (Altug Ozsoy,
Ozkahraman ve Calli, 2006: 70). Bu sebeple &zellikle tan1 konulduktan sonraki ilk
zamanlarda ailenin psikolojik olarak desteklenmesi yoniinde beklenti i¢erisinde olmasi

sOz konusu olmaktadir.

Otizmli ¢ocugu olan ailelerin beklenti ve talepleri asagidaki gibi

siralanmaktadir (Tok, Sar1 ve Tiifek, 2017: 52-53):

i.  Yasam kocu uygulamasmin yayginlagsmasi ve otistik g¢ocuklarin
topluma daha fazla uyumlu hale gelmesi,

ii. Kamu alanlarinda otizmli ailelere Oncelik taninmasi — raporlarin
oncelikli teslim edilmesi gibi —,

iii.  Kaynastirma egitiminin yayginlastirilmasi,

Iv.  Otizmli c¢ocuklara ve ailelere yonelik olarak otizm koylerinin
tasarlanmasi ve uygulamaya gecirilmesi,

V. Toplumsal dislanmanin 6nlenmesi ve bu konuda biling diizeyinin

artirilmasi,
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vi.  Aile fertleri 6ldiigiinde ya da ¢ocuga bakamayacak duruma geldiginde
cocukla ilgilenilmesi,
vii.  Cocugun egitimindeki ihtiya¢larin karsilanmasi,
viii.  Otizmli bireylerin egitimlerinin basarili bir sekilde devam etmesi

sonrasinda istihdam edilmesi seklindedir.

Goriildugi tlizere ailelerin beklentileri; toplumun kabulii, kendilerine bir sey
oldugunda ¢ocuklarina bakilmasi ve bakim hizmetlerinde ihtiya¢ duyulan ekonomik
yardimin yapilmasi seklinde bir igerige sahiptir. Buradan hareketle ailenin
beklentilerinin ¢ocuguna yonelik duydugu kayginin bir iiriinii oldugu degerlendirmesi
yapilabilir. Ailelerin beklentileri hakkinda elde edilen veriler, toplumun otizmli
cocuga ve otizmli aileye gosterdigi anlayisin son derece dnemli bir yapida oldugunu

gostermektedir.

2.2.3. Otizmli Cocugu Olan Ailelerin Dikkat Etmesi Gereken Hususlar

Otizmli ¢cocugu olan bir aile oncelikle siirecle ilgili bilgi edinmelidir. Bunun
nedeni, c¢ocugun tedavisi ve gelisimi i¢in dogru ilerleme kaydedilmesinin
gerekmesidir. Sosyal, davranigsal ve bilissel ¢iktilara gore hareket edilmesi ailenin

dikkat etmesi gereken temel husustur (Giileg Aslan, Kircaali Iftar ve Uzuner, 2009: 4).

Aktivite katilimina cocuklart yonlendirmek, otizmli ¢ocugu olan ailelerin
dikkate etmesi gereken hususlardan birisidir. Otizmli cocuklarin aktivitelere
katilmalar1 ile birlikte topluma uyum saglama diizeyleri artacagi i¢cin bu konu
onemlidir. Ozellikle spor aktiviteleri bu siirecte dnemli roller iistlenir. Ciinkii spor;
fizyolojik ve psikolojik agidan gelisim saglayan, zihinsel ve motorik acidan bireyi
belirli noktaya getiren bir olgudur (Calik, Y1lmaz, Sentiirk, Akdeniz ve Sertbas, 2015:
15).

Ailenin otizmli ¢ocukla ilgili dikkat etmesi gereken konu bagliklar: — 20 farkl
konu — asagidaki tablo iizerinde gosterildigi gibidir. Tablo lizerinde otizmli ailelerde

yasanan sorunlarin tlimiine yer verilmesi suretiyle agiklama getirilmistir.
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Tablo 6. Otizmli Cocuklarin Ailelerinin Dikkat Etmesi Gereken Hususlar

Y aganan Sorunkar

1. Teplumun bakig agisindan rahatsiz elma
2.Sosyal gevrede iletisim kurmada zorlanma
3.Gelecek kaygisi yasama

4.Hayal kinkhip yasama

5.5uglama ve suglanma duygusu yasama

6.Zihinsel engelli bir gocuda sahip olunca
sok durumu yasama

7.Alle iginde yaganan iletisimde bozulma

8.Zihinsel engelli gocudun tedawvi
asamasinda zorluklar yagsama
9.Zihinsel engelli gocugdun durumu hakkinda
diger aile lyelerine ve gevreye slrekli
agiklamada bulunma

10.Zihinsel engelli r;muEgn engeli hakkinda
gocugun davramsin kontrol etmede zoruk

Gekme

11.Zihinsel engelli gocuda baz becerileri
Ofretebilme hakkinda bilgi gereksinimi duyma

12.50syal gevreden destek gérme

13.dihinsel engelli gocuk igin gerekli dzel
araglan saglamada giglik gekme

14.Aile sorunlan hakkinda dizenli olarak
konugma, damigmanlk ihtiyac hissetme

15.Evdeki gocuk bakimi ve diger iglerin
kimler tarafindan yapilaca konusunda

belirsizlik yagama

16.Zihinsel engelli gocuda sahip olmanin esler
arasi iliskiyi olumsuz emeasi(sevgi.saya v.5.)

17.Zihinsel engelli ﬁmuk ile ilgili sorunlan
paylagmada glglik yagama

18.Zihinsel engelli gocuda iliskin sirekl bir
kaza yada yaralanma korkusu yasama

19.Zihinsel engelli gocudun kardesleriyle
uyum Sorunu yasama

20.Zihinsel engelli gocuk diginda diger
gocuklarnna yeterli ilgiyi gostermeme

Kaynak: Altug Ozsoy, Ozkahraman ve Calh, 2006: 74.
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Tablo 1°de yer alan verilerden de anlasilacag: iizere otizmli ¢ocuga sahip
ebeveynler; toplumla iligski kurma, durumu kabullenme, destek, kisilerarasi iliskiler,

stres ve kaygi gibi konulara dikkat etmek durumundadir.

2.2.4. Otizmli Cocugu Olan Aileler ve Sosyal Destek

Otizmli ¢ocugu olan ailelerin sosyal destek konusundaki ihtiyaglari genel
hatlariyla dort temel baslikta toplanmaktadir. Bunlar; egitim a¢isindan destek, maddi
acidan destek, psikolojik agidan destek, bakim acisindan destek seklinde
siralanmaktadir (Ozkubat, Ozdemir, Giirel Selimoglu ve Téret, 2014: 334). Otizmli
¢ocugu olan ailelerin ¢ocuklarin gelisimine ve topluma uyumuna maksimum diizeyde
katki saglayabilmesi i¢in bu alanlarda saglanacak olan destegin dnemi biiyiiktiir. Bu
sebeple otizmde ailenin sosyal hizmet destegi konusundaki biling diizeyinin ve
yararlandigi olanaklarin ¢ocugun gelisiminde belirleyici konumda olmasi

beklenmektedir.

Otizm Dernekler Federasyonunda aile ve sosyal destek iliskisi su sekilde
Ozetlenmektedir: “Ailelerin  ¢ocuklarini  emanet edebilecekleri, toplum ile
baglantilarin1 koparmadan, sosyal, egitsel ve serbest zaman degerlendirme faaliyetleri
ile gelismelerine yardimci olacak merkezler desteke sokulmalidir. Giindiiz ve gece
gegici siireyle hizmet verecek bu merkezler ayn1 zamanda aileden sonraki yasam i¢in
de bir baglangi¢ olabilir. Ayrica gerek duyuldugunda evde bakim hizmeti saglamak
lizere sosyal yardim gorevlisi/uzmani/hizmetlisi gorevlendirilebilir”

(http://www.odfed.orag/sosyal-hizmetler/).

2.2.5. Otizmli Cocugu Olan Aileler ve Toplumsal Entegrasyon

Otizmli ¢ocugu olan aile ve toplumsal entegrasyon kapsaminda dikkate
alinmas1 gereken hususlar asagida maddeler halinde siralanmistir. Toplumun
tamaminin entegrasyona onem vermesi gerekmektedir. Bu kapsamda ailenin yaninda

toplum ag¢isindan da agiklamalar yer almaktadir (Tok, Sar1 ve Tiifek, 2017: 49-50):
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i.  Otizmli gocu@a ya da ailesine kars1 anlayisla yaklasiimalidir. Ornegin

otizmli ¢cocuk bir ortamda bagiriyorsa tepki gosterilmemelidir.

ii.  Aile bireylerinin yalnizlastig1 bilinciyle yakin gevresi aileye maddi ve
manevi destek olmalidir.

iii.  Otizmli bireyleri topluma kazandirmak i¢in atilacak adimlar hakkinda
planlar yapilmali ve planlar uygulamaya gecirilmelidir.

iv.  Otizm sebebiyle dislanmanin 6niine geg¢ilmelidir.

V.  Otizme dair farkindalik artirllmalidir. Bilinglendirme amagli egitimler
bu noktada belirleyici olacaktir.

vi.  Cocuklarin kaynastirma egitimi almalarma yonelik girisimler

yogunlastirilmalidir.

Yukarida deginilen hususlara 6zen gosterilmesi ile birlikte otizmli ¢ocuklarin
ve ailenin toplumsal entegrasyonu konusunda olumlu yonde gelisme kaydedilmis
olacaktir. Ozellikle dislanmanin éniine gecilmesi ve giinliik hayatin siirdiiriilmesinde
otizmli ¢ocuga ve aileye anlayis gosterilmesi, toplumsal entegrasyon agisindan temel

belirleyiciler konumundadir.

2.2.6. Otizmin Tedavisinde Otizmli Cocugu Olan Ailelerin Etkileri ve Onemi

Otizmin tedavisinde otizmli ¢ocugu olan ailelerin tedavi siirecindeki en 6nemli
taraf olduklari, buraya kadar verilen bilgiler araciligiyla anlasilmaktadir. Ailenin
¢ocugun egitimi, motor beceriler kazanimi, aktivitelere katilimi gibi temel konularda
etkileri vardir. Otizm tedavisinde bilgi sahibi olunmasiyla birlikte aile ¢ocugun
tedavisinde zorluklarla nasil basa ¢ikilacagini bilmektedir (Ustiiner Top, 2009: 35). Bu
da otizmin tedavisi i¢in otizmli ¢ocugun ailesinin rollerinin etki ve 6nemini ortaya

koymasi1 bakimindan énemlidir.

Normal gelisim gosteren ¢ocuklara gore farkli — yetersiz — gelisim gdsteren

otizmli ¢ocuklarin bu siiregteki farkliliklarinin neleri igerigini bilmek, cocuklari
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anlamak, yetersizliklere yonelik olarak egitim programi ihtiyacini ortaya koymak gibi
konular otizmin tedavisinde ailenin iistlendigi roller arasinda yer almaktadir (Ozener,
2016: 5). Tiim bunlar ailenin otizmi tedavisi siirecinde ne denli 6nemli bir yeri

oldugunu desteklemesi bakimindan bilinmesi gereken hususlar arasindadir.

Otizmli ¢ocugu olan ailelere yonelik yapilan bir aragtirmada ailelere ¢ocuklarin
gelisimi agisindan bazi 6neriler getirilmistir. Ailelerin otizmli ¢ocuklartyla ilgili olarak
kendilerine yoneltilen sorulara verdikleri cevaplar, 6nerileri meydana getirmistir. Bu

Oneriler asagidaki tablo lizerinde gosterildigi gibidir.

Tablo 7. Otizmli Cocuga Sahip Olan Ailelere Oneriler

Cevaplar

Kisa stirede kabullenme

Erken egitime baslama

Sabirli olma

Aile egitim programlarina katilma

Nitelikli effitim kurumu tercihi

Cocuklar ile calisacak kisilerin alan uzmant olmasi
Erken tami almalar

Psikolojik destek almalan

Kaynak: Ozkubat, Ozdemir, Giirel Selimoglu ve Toret, 2014: 338.

Tablo 7’de goriildiigii lizere ailelere getirilen Onerilerin basinda otizmi
kabullenme ve erken tan1 igin bilgi sahibi olma gelmektedir. Otizmle ilgili en temel
konulardan birinin erken tani olmasi ve tedavinin baglayabilmesi i¢in kabullenmenin
gerekmesi, bu Onerileri kaginilmaz olarak 6n plana ¢ikarmistir. Otizm tedavisinin uzun
bir slire¢ olmasi sebebiyle ailelere sabirli olmalar1 ve bu siirecte gerekirse psikolojik
destek almalar1 Onerilmektedir. Yogun kaygi-stres-6fke halinin gozlenebilmesi
sebebiyle psikolojik destek alinmasi onemli bir hale gelmektedir. Cocuklarin

egitilmesi konusunda erken egitime katilma ve nitelikli egitim kurumlarini tercih etme
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gibi Oneriler getirilmistir. Egitimden yiiksek verim alinabilmesi bakimindan bu
onerinin dikkate alinmasinda fayda vardir. Otizm tedavisinin yogun bilgi gerektirmesi

sebebiyle ailelere alanina uzman kisilerle ¢alismalar1 onerilmektedir.

Otizmle birlikte sosyal etkilesimler, davranig, iletisim kurma gibi
konularda yasanan problemler ve gelisimin yetersizligi s6z konusu olmaktadir (Calik,
Yilmaz, Sentiirk, Akdeniz ve Sertbas, 2015: 14). Bu yetersizlikler, ailenin ¢ocugun
gelisiminde her an yaninda olmasini gerektirmektedir. Otizmli ¢ocuklarin bakima
muhta¢ olmalari, otizmin tedavisi i¢in ailenin siirece dahil olmasin1 olmazsa
olmazlardan biri haline getirmektedir. Boyle bir durumun varlig1 sebebiyle otizmli
cocuklarin ailelerinin tedavi siirecinin en Onemli tarafi haline gelmesi s6z konusu

olmaktadir.
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3. GEREC VE YONTEM

Bu béliimde arastirmanin yontemi, evren ve Orneklem ile verilerin analizi

konularina ayr1 ayr1 bagliklar halinde deginilecektir.
3.1. Arastirmanin Yontemi

Bu aragtirma, betimleme amacli nicel bir ¢alisma olup otizmli ¢ocuga sahip
olan ailelerin aldig1 sosyal desteklerin toplumsal entegrasyona etkisi konusunda veri
toplamak amaciyla da sorulari nceden tespit edilen bir anket formu hazirlanarak,
bilgiler toplanmistir. Formda kisisel bilgiler, aile yapisini, otizm tanisint ve alinan

desteklere iliskin sorular yer almaktadir.
3.2. Arastirmanin Evren ve Orneklemi

Bu arastirmanin evrenini; istanbul ili Sultangazi ilgesi’nde bulunan Sultangazi
Fahri Aygiin Rehberlik Ve Arastirma Merkezi tarafindan takibi yapilan 542 otizmli
cocuk ve aileleri olusturmaktadir. Orneklemi ise; Ozel Giilen Giines Ozel Egitim
kurumlarindan destek almakta olan ve amagli olarak segilmis 100 ebeveynden

olusmaktadir.
3.3. Verilerin Analizi

Ebeveynlere uygulanan goriisme formundan elde edilen verilerin analizinde
SPSS 23.0 paket programi kullanilmistir. Orneklemi olusturan ebeveynlerin gériisme
formundaki sorulara verdikleri cevaplar sayisal hale getirilmis ve bu bulgular i¢in
merkezi dagilim hesaplamalar1 yapilmistir. Demografik degiskenler arasinda iligki
olup olmadigini belirlemek i¢in Ki-kare bagimsizlik testi uygulanmistir. Sayisal
geligsmelerle ilgili veriler tablolar haline getirilip yorumlanmis, anlamli bir farklilik

olup olmadig1 a = 0.05 diizeyinde test edilmistir.

28



4. BULGULAR

Bu boliimde arastirma sonucunda elde edilen verilerin SPSS programinda

analiz edilmesi sonucunda ulasilan bulgular ortaya konulacaktir.

Tablo 8. Yas Dagilinm

N Minimum Maximum Ort. SS

Yas 98 17,00 58,00 34,59 8,14

Tablo 8’de goriildiigii gibi, otizmli cocuga sahip ebeveynlerin en kiigiigii 17

yasinda en biiyligli 58 yasinda ve ortalama yas 34 yastir.

Tablo 9. Medeni Durum Dagilinm

N %
Evli 80 80,0
Bekar 4 4,0
Bosanmis 16 16,0
Toplam 100 100,0

Tablo 9’da goriildiigii gibi, otizmli cocuga sahip ebeveynlerin %80°1 evli, %4 i
bekar ve %16’s1 bosanmis oldugu goriilmiistiir. Bekar olarak verilere yansiyan
ebeveynlerin otizmli cocugun kuzeni, abisi, ablasi veya kardesi seklinde bir sonuctan

s0z edilebilir. Bosanmis olan ebeveynler oraninin yiiksek olusu bir bagka ¢alismanin
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konusu haline getirilerek; s6z konusu bosanmada otizmli ¢ocuga sahip olmanin etkili

olup olmadig1 sorgulanabilir.

Sekil 3. Soru 3 Grafigi

Medeni Durum

Boganmig
16%

Bekar

4% S8

Sekil 3’te goriildiigii gibi, 6rneklemdeki evli ebeveyn orani, bekar ve bosanmis

ebeveynlerden yiiksektir.

Tablo 10. Cinsiyet Dagilim

N %
Kadin 71 71,0
Erkek 29 29,0
Toplam 100 100,0

Tablo 10°da goriildiigii gibi, otizmli cocuga sahip ebeveynlerin %71°1 kadin ve
%29’u erkek oldugu goriilmiistiir. Otizmli cocuklarla ilgilenen ve ¢calismanin muhatabi
haline gelmis %71’lik kisim bizlere aile igerisinde otizmli ¢ocukla daha ¢ok annelerin

ilgilendigini ortaya koymaktadir. S6z konusu bulgu ayni zamanda aile igerisinde is
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yikii dagilimmin da esit ve adil olmadigmi gosteriyor olmasi bakimindan da

Onemlidir.

Sekil 4. Soru 4 Grafigi

Cinsiyet

Sekil 4’te goriildiigii gibi, orneklemdeki kadin ebeveyn orani, erkek
ebeveynlerden yiiksektir.

Tablo 11. Yakinlik Derecesi Dagilim

n %
Anne 73 73,0
Baba 19 19,0
Kardes 5 5,0
Diger 3 3,0
Toplam 100 100,0
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Tablo 11°de goriildiigli gibi, otizmli cocuga sahip ebeveynlerin %73’i otizmli
yakini anne, %19’u otizmli yakini baba, %5’1 otizmli yakini kardes ve %3’{ otizmli
yakininin diger oldugu goriilmiistiir. Tablo ayn1 sekilde zaman zaman anne ve babalar
disinda kardeslerin de otizmli bireyin egitim siireclerinde sorumluluklar aldigini

gostermektedir.

Sekil 5. Soru 5 Grafigi

Yakinlik Derecesi

Sekil 5’te goriildiigli gibi, orneklemdeki otizmli kisinin yakinlik derecesine
bakildiginda annesi otizmli olan ebeveyn orani, baba, kardes ve diger yakinlari otizmli

olan ebeveynlerden yiiksektir.

Tablo 12. Egitim Durumu Dagihimm

n %
Tlkokul 22 22,0
Ortaokul 30 30,0
Lise 39 39,0
Universite 8 8,0
Diger 1 1,0
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Toplam 100 100,0

Tablo 12°de gorildigi gibi, otizmli cocuga sahip ebeveynlerin %22’si ilkokul
mezunu, %30’u ortaokul, %39’u lise, %8’1 liniversite ve %1’i diger mezuniyetlere

sahip oldugu goriilmiistiir.

Sekil 6. Soru 6 Grafigi

Egitim Durumu

Diger '
Universite -
i
ook
ko
0 5 10 15 20 25 30 35 40

Sekil 6°da goriildiigii gibi, 6rneklemdeki ebeveynlerin lise mezunlari ilk sirada,
ikinci sirada ortaokul ve tliglincii sirada ilkokul mezunlarinin oldugu ve tiniversite ve
diger mezuniyetlere sahip ebeveynlerin oraninin ise diisiik oldugu goriilmiistiir. Lise
mezunu olan annelerin bir kisminin meslek liselerinde bulunan g¢ocuk gelisimi
boliimiinden mezun olduklarina rastlanmaktadir. Bunun yani sira tiniversite mezunu
ebeveynlerin sayica az olusu ¢aligmanin yapildigr bdlgenin sosyolojik durumunun

tahlili agisindan da bilgi vermektedir.

Tablo 13. Cocuk Sayis1 Dagilimi

Cocugum yok 6 6,0
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1 ¢ocuk 23 23,0

2 cocuk 25 25,0
3 gocuk 24 24,0
4 cocuk 16 16,0
5 ¢ocuk ve daha fazlasi 6 6,0

Toplam 100 100,0

Tablo 13’te goriildiigii gibi, otizmli ¢ocuga sahip ebeveynlerin %6’sinin
cocugu yok, %23’u 1 ¢ocuk sahibi, %25’1 2 ¢ocuk sahibi, %24°li 3 cocuk sahibi,
%16’s1 4 ¢cocuk ve %6°s1 5 gocuk ve daha fazla cocuga sahip oldugu goriilmiistiir.

Sekil 7. Soru 7 Grafigi

Cocuk Sayisi

5 cocuk ve daha fazlasi
4 cocuk
3 cocuk
2 cocuk

1 cocuk

Cocugum yok

0 5 10 15 20 25

Sekil 7°de goriildiigli gibi, 6rneklemdeki ebeveynlerin 2 ¢ocuk sahibi olan
ebeveynler ilk sirada, ikinci sirada 3 ¢ocuk sahibi ve tiglincii sirada 1 ¢ocuk sahibi
oldugu, dordiincii sirada 4 ¢ocuk sahibi ebeveynlerin oldugu ve ¢ocugu olmayan ve 5
cocuk ve daha fazla ¢ocuga sahip ebeveynlerin oraninin ise diisiik ve birbirine yakin

oldugu goriilmiistiir.



Tablo 14. Cocugun Otizm Tams1 Aldig1 Yas Dagilimi

N %
1-3 yas 55 55,0
4-6 yas 44 44,0
7-9 yas 1 1,0
Toplam 100 100,0

Tablo 14’te goriildiigii gibi, otizmli ¢ocuga sahip ebeveynlerin %55’inin
cocugu otizm tanisini 1-3 yas arasinda, %44’li ¢ocugunun otizm tanis1 aldig1 yas 4-6
yas ve %]1’inin ¢ocugu otizm aldig1 yas 7-9 yas arasi oldugu goriilmiistiir. Bulgular

otizmde tan1 koyma noktasinda ailelerin geciktigini gostermektedir.

Sekil 8. Soru 8 Grafigi

Otizm Tanisi Yasi

Sekil 8’de goriildigii gibi, orneklemdeki ebeveynlerin ¢ocuklarinin otizm
tanis1 aldig1 en ¢ok yas 1-3 yas aras1 ve 4-6 yas arasinda oldugu ve %1 orani ile 7-9

yas arasinda goriildiigi belirtilmistir.
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Tablo 15. Sosyo-Ekonomik Diizey Dagilimi

n %
Yetersiz 27 27,0
Kismen Yeterli 33 33,0
Orta diizeyde 29 29,0
Iyi 11 11,0
Toplam 100 100,0

Tablo 15te goriildiigii gibi, otizmli ¢ocuga sahip ebeveynlerin %27’sinin
sosyo-ekonomik durumu yetersiz, %33’ sosyo-ekonomik durumu kismen yeterli,
%29’u sosyo-ekonomik durumu orta diizeyde ve %11’inin sosyo-ekonomik

durumunun 1yi oldugu goriilmuistiir.

Sekil 9. Soru 9 Grafigi

Sosyoekonomik diizey

Iyi
Orta diizeyde

csmen Yeter

Yetersiz

0 5 10 15 20 25 30 35

Seri2 WSeril

Sekil 9’da goriildiigii gibi, 6rneklemdeki ebeveynlerin sosyo-ekonomik
diizeyinin kismen yeterli, orta diizeyde ve yetersiz ve digerlerine gore diisiik oranda

da olsa iyi oldugu belirtmislerdir.



Tablo 16. Saghk Giivencesi Ya Da Sosyal Destek Giivencesi Dagilimi

n %
SGK 60 60,0
GSS 40 40,0
Toplam 100 100,0

Tablo 16’da gorildigi gibi, otizmli ¢ocuga sahip ebeveynlerin %60’ min
saglik/sosyal giivencesi SGK, %40’min genel saglik sigortasindan yararlandigi

gOriilmistiir.

Sekil 10. Soru 10 Grafigi

Saglik Gilivencesi

GSS (genel
saghk sigortasi) SGK

40% (saghk/sosyal

glvencesi)
60%

Sekil 10’da gorildiigii gibi, orneklemdeki ebeveynlerin yarisindan fazlasi
saglik/sosyal giivencesi SGK, %40’lik kisminin yesil kart ve primini kendi 6dedigi

gorilmiistiir.

37



Tablo 17. Cocukta Otizm Belirtilerinin Gézlenme Zamam Dagilinm

n %
0-6 ay 2 2,0
7-12 ay 14 14,0
1-3 yas 76 76,0
4 yas ve lizeri 8 8,0
Toplam 100 100,0

Tablo 17°de goriildiigii gibi, otizmli ¢ocuga sahip ebeveynlerin %2’sinin
cocukta otizm belirtilerini 0-6 aylik iken gdzlemledigi, %14’iiniin ¢ocukta otizm
belirtilerini 7-12 aylik iken gézlemledigi, %76’sinin ¢ocukta otizm belirtilerini 1-3 yas
arasinda gozlemledigi ve %8’inin ¢ocukta otizm belirtilerini 4 yas ve lizeri iken
gozlemlemis oldugu goriilmiistiir. Ebeveynlerin %76’s1 ¢ocukta otizm belirtilerini 1-3
yas arasinda gozlemlemesine ragmen; tablo 14’e gore yalnizca %55°1 1-3 yas arasinda
tan1 koyabilmektedir. Burada ge¢ tam1 konmasinda etkili olan faktorlerin basinda
ailenin belirtileri fark etmesine ragmen herhangi bir girisimde bulunmamas: etkili
olabiliyor. Bunun yani sira raporlandirma siireglerinde psikiyatristi ve saglik kurulu
bulunan hastane sayisinin azlig1 ve ailelerin randevu almada yasadigi zorluklarin da

etkili oldugu ifade edilebilir.
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Sekil 11. Soru 11 Grafigi

Otizm belirtileri gézlenme zamani

4 yas ve lzeri -
7-12ay -
0-6 ay '

0 10 20 30 40 50 60 70 80

Sekil 11°de goriildiigii gibi, Orneklemdeki ebeveynlerin otizm tanisi
gozlemledigi en fazla yas grubu 1-3 yas grubu ve 0-6 ay, 7-12 ay ve 4 yas ve lizeri

grubunun diigiik oranlarda gézlemlendigini belirttigi goriilmiistiir.

Tablo 18. Ozel Egitim Alma Durumu Dagihimi

n %
Evet 99 99,0
Hayir 1 1,0
Toplam 100 100,0

Tablo 18’de goriildiigii gibi, otizmli ¢ocuga sahip ebeveynlerin %99 unun
cocugu oOzel egitim almakta ve %]1’inin cocugu ozel egitim almiyor oldugu
goriilmiistiir. Calisma bir 6zel egitim kurumunda yapilmasi sebebiyle ebeveynlerin

neredeyse tamami 6zel egitim hizmeti almaktadir.
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Sekil 12. Soru 12 Grafigi

Ozel Egitim Alma Durumu

Sekil 12°de goriildiigii gibi, drneklemdeki ebeveynlerin tamamina yakininin

cocugu ozel egitim almakta, geriye kalan kisim ise 6zel egitim oldugu goriilmiistiir.

Tablo 19. Otizmli Tamdik Olma Durumu Dagilimi

n %
Evet 22 22,0
Hayir 78 78,0
Toplam 100 100,0

Tablo 19’da goriildiigii gibi, otizmli ¢ocuga sahip ebeveynlerin %22’sinin

otizmli tanidig1 varken %78’ inin otizmli tanidiginin olmadig belirttigi goriilmiistiir.
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Sekil 13. Soru 13 Grafigi

Otizmli Tanidik Olma Durumu

Hayir
78%

Sekil 13’te goriildiigii gibi, Orneklemdeki ebeveynlerin otizmli tanidigi
olanlarin orani otizmli tanidig1 olmayan ebeveynlerden yiiksek oldugu goriilmiistiir.
Bunda ¢alismanin yapildigi bolgede yasayan ailelerin genellikle genis aile tipini temsil
ediyor olusu ve genellikle ¢ok fazla akrabaya sahip olusu bu yolla da otizmli bir

tanidiga sahip olmanin ihtimalini arttirdig: ifade edilebilir.

Tablo 20. Cocugun Problemli Davranis Sergilemesi Durumunda Ebeveynin Verdigi Tepki

Dagilim

n %
Sogukkanli davranirim. 33 16
Sakinlestirmeye c¢alisirim. 64 31
Cevrede insanlar var ise ozir dilerim. 27 13
Ne yapacagini bilemez hale gelirim. 28 14
Oldugu yerden uzaklastiririm. 29 14
Kizarim. 16 8
Siddet uygulayabilirim. 9 4
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Toplam 206 100

Tablo 20°de goriildiigii gibi, otizmli ¢ocuga sahip ebeveynlerin %16’s1 cocugu
problemli davranis sergilediginde sogukkanli davranmakta, %31’i ¢ocugu
sakinlestirmeye c¢alismakta, %13l ¢cevrede insanlar var ise 6ziir dilemekte, %14’i ne
yapacagini bilmez hale geldikleri, %14’ii oldugu yerden uzaklastigini, %81 kizdigim
ve %4’ siddet uyguladigini belirttigi goriilmistiir. Ebeveynlerin ¢ocuklarini
sakinlestirmeye c¢aligsmasi aldiklart egitimin etkililigi agisindan 6nemli bir bulgudur.
Siddet uygulama ve kizma oraninin diisiik olmasi otizmli bir ¢ocuga sahip olmanin

kabulii acisindan 6nemlidir.

Sekil 14. Soru 14 Grafigi

Siddet uygulayabilirim.

Kizarim.

Oldugu yerden uzaklastinnm.

Ne yapacagini bilemez hale gelirim.
Cevrede insanlar var ise ozir dilerim.

Sakinlestirmeye calisinm.

Sogukkanh davraninm.

o

10 20 30 40 50 60 70

Sekil 14°de goriildiigii gibi, orneklemdeki ebeveynlerin ¢ocuklart problemli
davranis sergilediklerinde ilk olarak sakinlestirmeye calistiklari, diisiik bir oranda da

olsa siddet uyguladiklar1 goriilmiistiir.
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Tablo 21. “Cocugunuzun Tedavisi icin Alabileceginiz Sosyal Desteklere Dair Bilginiz Var M1?”

Degiskeni Ait Dagilim
n %
Evet 66 66,0
Hayir 34 34,0
Toplam 100 100,0

Tablo 21°de goriildiigii gibi, otizmli ¢ocuga sahip ebeveynlerin %66’sinin
otizmli ¢cocugunun tedavisi i¢in alabilecegi sosyal desteklere dair bilgisi oldugu ve
%?34’liniin otizmli ¢ocugunun tedavisi i¢in alabilecegi sosyal desteklere dair bilgisi

olmadigini belirttigi goriilmiistiir.

Sekil 15. Soru 15 Grafigi

Sosyal Destek Bilgi Durumu

Sekil 15°te goriildiigii gibi, drneklemdeki ebeveynlerin otizmli ¢ocugunun
tedavisi icin alabilecegi sosyal desteklere dair bilgisi olanlarin oranit otizmli
cocugunun tedavisi i¢in alabilecegi sosyal desteklere dair bilgisi olmayanlardan

yiiksektir.
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Tablo 22. “Size Herhangi Bir Kurum Veya Kisi Tarafindan Cocugunuzun Tedavisine Dair

Alabileceginiz Sosyal Destekler Hakkinda Bilgi Verildi Mi?” Degiskeni Ait Dagilim

n %
Evet 59 59,0
Hayir 41 41,0
Toplam 100 100,0

Tablo 22°de goriildiigii gibi, otizmli ¢ocuga sahip ebeveynlerin %59u
herhangi bir kurum veya kisi tarafindan otizmli ¢ocugunun tedavisi i¢in alabilecegi
sosyal desteklere dair bilgi verildigini ve %34 {iniin otizmli ¢cocugunun tedavisi i¢in
alabilecegi sosyal desteklere dair bilgi verilmedigini belirttigi gorilmiistiir.
Bilgilendirilmemis ebeveyn oraninin %34 olmasi kurumlarda sosyal hizmet uzmani

bulundurulmasini zorunlu hale getirmektedir.

Sekil 16. Soru 16 Grafigi

Kurum veya Kisi Bilgilendirmesi

H Evet

Hayir

Sekil 16’da gorildigi gibi, orneklemdeki ebeveynlerin herhangi bir kurum
veya kisi tarafindan otizmli ¢cocugunun tedavisi igin alabilecegi sosyal desteklere dair
bilgi verilenlerin orani1 herhangi bir kurum veya kisi tarafindan otizmli ¢ocugunun

tedavisi icin alabilecegi sosyal desteklere dair bilgi verilmeyenlerden yiiksektir.

44



Tablo 23. “Hangi Sosyal Desteklerden Faydalaniyorsunuz?” Degiskeni Ait

Dagilim

n %
Engelli Aylig1 (2022 Aylig1) Baglanmasi 14 4
Muhta¢ Aylig1 Baglanmasi 19 6
Evde Bakim Ucreti Verilmesi 51 15
Gelir Vergisinde Sakatlik Indirimi 4 3
Ara¢ Aliminda OTV Muafiyeti 16 5
Ozel Arag ve Gereclerde KDV Muafiyeti 3 2
Motorlu Tasitlarda MTV Muafiyeti 11 4
Konutlarda Emlak Vergisi Muafiyeti 3 2
Ithal Edilen Arag ve Gereglerde Giimriik Vergisi Muafiyeti 2 2
Engelli Kimlik Kart1 Hakki 17 5
Belediye Engelli indirimleri 26 8

Sosyal Yardimlagsma ve Dayanisma Vakfi Engelli

Yardimlari
Tiirkiye Cumhuriyeti Devlet Demir Yollar1 Engelli indirimi
Kredi Yurtlar Kurumu (KYK) Engelli Haklart

Devlet Tiyatrolar1 Engelli Indirimi

g NN N
N N NN W

Miize ve Oren Yerlerine Giriste Engelli Indirimi

Milli Parklar, Tabiati Koruma Alanlar1 Ve Tabiat Parklarina

Giriste Engelli Indirimi 7 3
Sehirler Arasi Otobiis Sirketlerinde Engelli Indirimi 3 2
THY Engelli indirimi 2 2
Telekomiinikasyon Engelli Indirimleri 1 1
Tiirk Telekom Engelli indirimi (Sosyal Tarife) 4 2
Internet Tarifeleri Engelli Indirimleri 94 25
Toplam 295 100
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Tablo 23’te goriildiigii gibi, otizmli ¢ocuga sahip ebeveynlerin %251 “internet
tarifeleri engelli indirimleri”, %151 “evde bakim ticreti verilmesi”, %8’i “belediye
engelli indirimleri”  ve %6’s1 “muhta¢ ayligi baglanmasi” sosyal desteklerden
faydalanmakta oldugunu belirttigi goriilmiistiir. Diger sosyal destekler orani ise %5 ve

altinda degerlere sahiptir.

Sekil 17. Soru 17 Grafigi

Sosyal Destekler

Tiirk Telekom Engelli indirimi (Sosyal Tarife)
THY Engelli indirimi

Milli Parklar, Tabiati Koruma Alanlari Ve Tabiat...
Devlet Tiyatrolari Engelli indirimi

Turkiye Cumhuriyeti Devlet Demir Yollari Engelli...
Belediye Engelli indirimleri

ithal Edilen Arag ve Gereglerde Giimriik Vergisi...
Motorlu Tasitlarda MTV Muafiyeti
Arag Aliminda OTV Muafiyeti

Evde Bakim Ucreti Verilmesi

Engelli Ayligi (2022 Aylig1) Baglanmasi

o
” |‘I|II“|IIII|II'I

=
o

20 30

Sekil 17°de goriildiigii gibi, Orneklemdeki ebeveynlerin en fazla
“internet tarifeleri engelli indirimleri”, “evde bakim ficreti verilmesi”,
“belediye engelli indirimleri” ve “muhta¢ ayligi baglanmasi” sosyal

desteklerinden faydalanmakta oldugunu belirttigi goriilmiistiir.
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Tablo 24. Uygulanmasi istenilen Sosyal Destekler Dagilimi

Yasam kocu uygulamasinin yayginlagsmasi ve otistik

cocuklarin topluma daha fazla uyumlu hale gelmelidir. 51 11

Kamu alanlarinda otizmli ailelere oncelik taninmalidir. 35 8
Kaynastirma egitiminin yayginlastirilmalidir. 36 8

Otizmli ¢ocuklara ve ailelere yonelik olarak otizm

kdylerinin tasarlanmali ve uygulamaya gecirilmelidir. 26 6

Toplumsal digslanmanin 6nlenmeli ve bu konuda biling

diizeyinin artirilmalidir. 54 12

Aile fertleri 61diigiinde ya da ¢ocuga bakamayacak
duruma geldiginde devlet tarafindan ¢ocukla

ilgilenilmelidir. 63 14

Cocugun egitimindeki ihtiyaglarin karsilanmalidir. 49 11
Otizmli bireylerin egitimlerinin bagarili bir sekilde

devam etmesi i¢in destek verilmelidir. 48 11

Otizmli bireylere istihdam alanlar1 agilmalidir. 40 9

Evde bakim hizmeti saglamak iizere sosyal yardim

gorevlisi/uzmani/hizmetlisi gorevlendirilmelidir. 52 11

Toplam 454 100

Tablo 24’te gorildiigii gibi, otizmli ¢ocuga sahip ebeveynlerin %14’ “Alile
fertleri 6ldiiglinde ya da ¢ocuga bakamayacak duruma geldiginde devlet tarafindan

cocukla ilgilenilmelidir.”, %12’si “Toplumsal diglanmanin 6nlenmeli ve bu konuda
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biling diizeyinin artirilmalidir.”, %11°1 “Evde bakim hizmeti saglamak {izere sosyal
yardim gorevlisi/uzmani/hizmetlisi gorevlendirilmelidir.”, %11°1 “Yasam kogu
uygulamasinin yayginlasmasi ve otistik ¢ocuklarin topluma daha fazla uyumlu hale
gelmelidir.”, %11’i “Cocugun egitimindeki ihtiyaclarin karsilanmalidir.” %111
“Otizmli bireylerin egitimlerinin basarili bir sekilde devam etmesi i¢in destek
verilmelidir.” sosyal desteklerin uygulanmasi istedigini belirttigi goriilmustiir.
“Otizmli  bireylere istihdam alanlar1 agilmalidir.”, “Kaynastirma egitimi
yayginlastirilmalidir.”, “Kamu alanlarinda otizmli ailelere 6ncelik taninmalidir. “ve
“Otizmli ¢ocuklara ve ailelere yonelik olarak otizm kdylerinin tasarlanmali ve

uygulamaya gegirilmelidir.” orani1 ise %10 altinda degerlere sahiptir.

Sekil 18. Soru 18 Grafigi
Uygulanmasi istenilen Sosyal Destekler

Evde bakim hizmeti saglamak tzere sosyal...
Otizmli bireylere istihdam alanlari agiimalidir.

Otizmli bireylerin egitimlerinin basarh bir...

Cocugun egitimindeki ihtiyaclanin...

Aile fertleri oldiglinde ya da cocuga...

Toplumsal dislanmanin énlenmeli ve bu...

Otizmli cocuklara ve ailelere yonelik olarak...
Kaynastirma egitiminin yayginlagtinlmalidir.

Kamu alanlarinda otizmli ailelere oncelik...

Yasam kocu uygulamasinin yayginlagmasi...
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Sekil 17°de goriildiigii gibi, 6rneklemdeki ebeveynlerin en fazla “Aile fertleri
oldiigiinde ya da cocuga bakamayacak duruma geldiginde devlet tarafindan ¢ocukla
ilgilenilmelidir.”, “Toplumsal dislanmanin 6nlenmeli ve bu konuda biling diizeyinin
artirilmalidir.” Sosyal destek uygulamalarimi istedigi ve “Evde bakim hizmeti
saglamak tizere sosyal yardim gorevlisi/uzmani/hizmetlisi gorevlendirilmelidir.”,
“Yasam kogu uygulamasinin yayginlagsmasi ve otistik ¢ocuklarin topluma daha fazla
uyumlu hale gelmelidir.”, “Cocugun egitimindeki ihtiyaglarin karsilanmalidir.”
“Otizmli bireylerin egitimlerinin basarili bir sekilde devam etmesi i¢in destek
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verilmelidir.” Sosyal destek uygulamalarimi esit oranda istedigini belirttigi

gorilmistir.

Tablo 25. “Sosyal Destekler Disinda Sosyal Yardim ihtiyacimz Oluyor Mu?” Degiskeni Ait

Dagilim
n %
Evet 44 44,0
Hayir 56 56,0
Toplam 100 100,0

Tablo 25°te goriildiigii gibi, otizmli ¢ocuga sahip ebeveynlerin %44’°li sosyal
destekler disinda sosyal yardim ihtiyact duymakta ve %56’s1 sosyal destekler disinda
sosyal yardim ihtiyaci duymadigini belirttigi goriilmiistiir.

Sekil 19. Soru 19 Grafigi

Sosyal Yardim ihtiyaci

Sekil 19’da goriildigii gibi, 6rneklemdeki ebeveynlerin sosyal destekler
disinda sosyal yardim ihtiyaci olanlarin orani sosyal destekler disinda sosyal yardim

ihtiyaci olmayanlardan yiiksek oldugu gortilmiistiir.
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Tablo 26. “Alian Sosyal Desteklerin Cocuk Uzerindeki Degisime Katkilar1 Neler?” Degiskeni
Ait Dagilhim

n %
Fiziksel, zihinsel, sosyal gelisim acisindan durumu iyilesmeye basladi. 42
17
Egitsel agidan performansi artti.
75
31
Ruhsal durumu daha pozitif hale geldi.
54
22
Arkadas edindi.
26 11
Ihtiyaglarin1 karsilamak kolaylasti.
44
18
Toplam 241 100

Tablo 26’da goriildiigii gibi, otizmli ¢ocuga sahip ebeveynlerin %17’si alinan
sosyal destekler cocuk tlizerindeki degisikliklerden “ Fiziksel, zihinsel, sosyal gelisim
acisindan durumu iyilesmeye basladi.”, %31°1 “Egitsel agidan performansi artti.”,
%22’si “Ruhsal durumu daha pozitif hale geldi.”, %11’i “Arkadas edindi.” Ve %18’i
“Ihtiyaclarini karsilamak kolaylast1.” degisikligini belirtmis goriilmiistiir.
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Sekil 20. Soru 20 Grafigi

Sosyal Destegin Cocuk Uzerindeki Etkisi

ihtivaclanni karsilamak kolaylasti.
Arkadas edindi.
Ruhsal durumu daha pozitif hale geldi.

Egitsel acidan performansi arttl.

Fiziksel, zihinsel, sosyal gelisim acisindan
durumu iyilesmeye basladi.

Sekil 20°de goriildiigi gibi, 6rneklemdeki ebeveynlerin alinan sosyal destekler
cocuk iizerindeki degisikliklerden en fazla Egitsel agidan performansi artti.” Ve
“Ruhsal durumu daha pozitif hale geldi.” Degisikliklerini goézlemlemislerdir.
Fiziksel, zihinsel, sosyal gelisim agisindan durumu iyilesmeye basladi.” ve
“Ihtiyaglarmi karsilamak kolaylast1.” Oranlarmin birbirine yakin oldugu ve Arkadas

edindi.” Degisikliginin oranin diisiik oldugu goriilmiistiir.

Tablo 27. “Alinan Egitimin Cocuk Uzerindeki Degisime Katkilar1 Neler?” Degiskeni Ait
Dagilim

n %

Fiziksel, zihinsel, sosyal gelisim a¢isindan durumu iyilesmeye bagladi. 42 17

Egitsel acidan performansi artt. 68 28
Ruhsal durumu daha pozitif hale geldi. 46 19
Arkadas edindi. 31 13
Ihtiyaglarmi karsilamak kolaylasti. 54 22
Toplam 241 100




Tablo 27°de goriildiigii gibi, otizmli ¢ocuga sahip ebeveynlerin %17’si alinan
egitimin ¢ocuk iizerindeki degisikliklerden “Fiziksel, zihinsel, sosyal gelisim
acisindan durumu iyilesmeye basladi.”, %281 “Egitsel a¢idan performans: artti.”,
%19’u “Ruhsal durumu daha pozitif hale geldi.”, %13l “Arkadas edindi.” Ve %22’si
“Ihtiyaglarmi karsilamak kolaylast:.” degisikligini belirtmis oldugu goriilmiistiir.

Sekil 21. Soru 21 Grafigi

Alinan Egitimin Cocuk Uzerindeki Etkisi

ihtivaclanni karsilamak kolaylasti.
Arkadas edindi.
Ruhsal durumu daha pozitif hale geldi.

Egitsel acidan performansi arttu.

Fiziksel, zihinsel, sosyal gelisim acisindan
durumu iyilesmeye basladi.

Sekil 21°de goriildiigii gibi, 6rneklemdeki ebeveynlerin alinan egitimin ¢ocuk
tizerindeki degisikliklerden birinci sirada “Egitsel agidan performansi artti.”, ikinci
sirada “Thtiyaclarini karsilamak kolaylast:.”, {iciincii sirada “Ruhsal durumu daha
pozitif hale geldi.”, dordiincii sirada “Fiziksel, zihinsel, sosyal gelisim agisindan
durumu iyilesmeye basladi.” ve son sirada “Arkadas edindi.” Degisikligi oldugu

gOriilmiistiir.
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Tablo 28. “Sosyal Desteklerle Birlikte Baslayan Siire¢te Anne-Baba olarak Cocugunuzla Olan
Iliskiniz Bu Desteklerden Nasil Etkilendi?” Degiskenine Ait Dagilim

n %

Cocugumuzla iletisimimiz artt1. 44 20
Aldigimiz yardimlar ihtiyag¢larini karsilamamizi rahatlatti. 40 18
Stresle basa ¢ikma yollarini 6grendik. 54 25
Cocugumuzun kisisel gelisimine katk1 saglamaya bagladik. 40 18
Toplum i¢inde kabul gérmeye bagladi. 40 18
218 100

Toplam

Tablo 28’de goriildiigii gibi, otizmli ¢ocuga sahip ebeveynlerin %20’si sosyal
desteklerle birlikte baslayan siirecin anne-baba ve ¢ocukla iliskisini “Cocugumuzla
iletisimimiz  artt1.”, %181 “Aldigimiz  yardimlar ihtiyaclarmi karsilamamizi
rahatlatt1.”, %25°1 “Stresle basa ¢ikma yollarin1 6grendik.”, %18’1 “Cocugumuzun
kisisel gelisimine katki saglamaya basladik.” Ve %18’1 “Toplum i¢inde kabul

gormeye basladi.” etkilerini belirtmis oldugu goriilmiistiir.
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Sekil 22. Soru 22 Grafigi

Anne baba ve cocuk iliskisi

Toplum icinde kabul gormeye basladh.

Cocugumuzun kisisel gelisimine katki
saglamaya basladik.

Stresle basa cikma yollarini 6grendik.

Aldigimiz yardimlar ihtiyaclarini
karsilamarmizi rahatlatti.

Cocugumuzla iletisimimiz artti.

Sekil 21°de goriildigii gibi, 6rneklemdeki ebeveynlerin sosyal desteklerle
birlikte baslayan siirecin anne-baba ve ¢ocukla iliskisinde birinci sirada “Stresle basa
¢ikma yollarin1 6grendik.”, ikinci sirada “Cocugumuzla iletisimimiz artti.” yer
almakta, “Aldigimiz yardimlar ihtiyaclarini karsilamamizi rahatlatt1.”, “Cocugumuzun
kisisel gelisimine katki saglamaya basladik.” Ve “Toplum i¢inde kabul gérmeye

basladi.” li¢iincii sirada yer almaktadir.

Tablo 29. “Otizm Tamsi ile Birlikte Ekonomik, Sosyal Ve Kiiltiirel Hayatimzda Neler Degisti?”
Degiskenine Ait Dagilim

n %
Ik basta kabullenmedik. 61 23
Aile i¢i huzursuzluk yasadik/yasiyoruz 52 19
Ekonomik ag¢idan ¢ok zor bir siire¢ basladi. 42 15

Hayatimizi tamamen ¢ocugumuza gore planlamaya basladik. 42 15
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Sosyal ortamlara ¢ikamiyoruz. 33 12
Akraba ve komsularin soguk davraniglari bizi etkiliyor. 41 15

Toplam 271 100

Tablo 29°da goriildiigii gibi, otizmli gocuga sahip ebeveynlerin %23’ii “Ilk
basta kabullenmedik.”, %19’u “Aile i¢i huzursuzluk yasadik/yasiyoruz.”, %15’1
“Ekonomik acidan ¢ok zor bir siire¢ basladi.”, %I15’1 “Hayatimizi tamamen
cocugumuza gore planlamaya basladik.”, %12’si “Sosyal ortamlara ¢ikamiyoruz.” ve
%15°1 “Akraba ve komgsularin soguk davranislari bizi etkiliyor.” degisikliklerini

belirtmis oldugu goriilmiistiir.

Sekil 23. Soru 23 Grafigi

Sosyal, Ekonomik ve Kulttrel Etkiler

Akraba ve komsulann soguk davranislari...
Sosyal ortamlara akamiyoruz.

Hayatimizi tamamen ¢ocugumuza gore...
Ekonomik agidan cok zar bir siireg bagladi.

Aile ici huzursuzluk yasadik/yasiyoruz

ilk basta kabullenmedik.

Sekil 23’°te goriildiigii gibi, 6rneklemdeki ebeveynlerin otizm tanisi ile birlikte
ekonomik, sosyal ve kiiltiirel hayatlarinda en ¢ok ilk basta kabullenemediklerini, aile
ici huzursuzluk yasadiklarini/yasiyor olduklart ve en az sosyal ortamlara

¢ikamadiklarini belirtmislerdir.



Tablo 30. “Degisimler Toplumla Olan iliskilerinize Yansid1 M1?” Degiskeni Ait Dagihm

n %
Evet 75 75,0
Hayir 25 25,0
Toplam 100 100,0

Tablo 30’da goriildiigii gibi, otizmli ¢ocuga sahip ebeveynlerin %75’1
degisimlerin toplumla olan iliskiye yansidigimi ve %25’i toplum ile iligkiye

yansimadigini belirtmis oldugu goriilmiistiir.

Sekil 24. Soru 24 Grafigi

Toplum ile iliskiler
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Sekil 24’te goriildiigli gibi, 6rneklemdeki ebeveynlerin degisimlerin topluma
yanstyanlarin orani, degisimlerin topluma yansimayanlarin oranindan yiiksek oldugu

gorilmistiir.

Tablo 31. “Toplumsal Entegrasyon Ac¢isindan Sosyal Destegin Katkilarini Nasil

Degerlendirirsiniz?” Degiskeni Ait Dagilim

n %
Yeterli 9 9,0
Yetersiz 72 72,0
Kismen yeterli 19 19,0
Toplam 100 100,0

Tablo 31°de goriildiigii gibi, otizmli gocuga sahip ebeveynlerin %9’u toplumsal
entegrasyon agisindan sosyal destegin katkilarini yeterli bulmakta, %72’si1 yetersiz ve

% 19’u kismen yeterli buldugunu belirtmis oldugu goriilmiistiir.
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Sekil 25. Soru 25 Grafigi

Toplumsal Entegrasyon

i Yeterli
Kismen yeterli 9%

19%

Yetersiz
72%

Sekil 25°te goriildiigii gibi, orneklemdeki ebeveynlerin %72’si toplumsal
entegrasyon acisindan sosyal destegin katkilarini yetersiz bulmakta ve %281
toplumsal entegrasyon acisindan sosyal destegin katkilarii yeterli bulmaktadir. Bu
durumda ebeveynler toplumsal entegrasyon acgisindan sosyal destegin katkilarini

yetersiz bulmaktadir.

Tablo 32. “Aldigimz Sosyal Desteklerin Aile Ve Toplum iliskilerinize Ne Sekilde Etkileri Oldu?”

Degiskeni Ait Dagihm

n %
Ekonomik agidan rahatlatti. 30 14
Rubhsal agidan rahatlatti. 30 14
Toplum i¢inde dislanma korkusunu azaltti. 34 16
Sosyal ¢evrede iletisim kurma problemlerini azaltti. 33 16
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Cocugun tedavisi asamasinda aile bireylerinin destegi artti. 26 16
Cocugun egitimi asamasinda aile bireylerinin destegi artti. 59 28

Toplam 212 100

Tablo 32°de goriildiigii gibi, otizmli ¢ocuga sahip ebeveynlerin %14’
“Ekonomik agidan rahatlatt1.”, %14’u “Ruhsal agidan rahatlatt.”, %16’s1 “Toplum
icinde dislanma korkusunu azaltti.”, %16’s1 “Sosyal c¢evrede iletisim kurma
problemlerini azaltt1.”, %16’si “Cocugun tedavisi agamasinda aile bireylerinin destegi
arttr.” ve %28’t “Cocugun egitimi asamasinda aile bireylerinin destegi artt1.”

degisikliklerini belirtmis oldugu goriilmuistiir.

Sekil 26. Soru 26 Grafigi

Aile ve Toplum iliskisi

Cocugun egitimi asamasinda aile...
Cocugun tedavisi asamasinda aile...
Sosyal cevrede iletisim kurma...
Toplum icinde dislanma korkusunu azaltti.

Ruhsal acidan rahatlatti.

Ekonomik acidan rahatlatti.

=]

10 20 30 40 50 60

Sekil 25°te goriildiigii gibi, 6rneklemdeki ebeveynler icin en onemli etkinin
cocugun egitimi agamasinda aile bireylerinin destegi artmasi ve daha az 6nem verilen
etkinin c¢ocugun tedavisi agsamasinda aile bireylerinin destegi artmasi oldugu
belirtmistirler.
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Tablo 33. “Otizmli Cocugu Olan Ailelerin Hayatlariin Seyrinde Sosyal Desteklerin Varhgini

Nasil Konumlandirirsiniz?” Degiskeni Ait Dagilim

n %
Mutlaka olmalidir 81 81,0
Gereklidir 18 18,0
Olmasa da olur 1 1,0
Toplam 100 100,0

Tablo 33’te goriildigi gibi, otizmli ¢ocuga sahip ebeveynlerin %81°1 otizmli
cocugu olan ailelerin hayatlarinin seyrinde sosyal desteklerin mutlaka olmasi
gerektigini, %1821 gerekli oldugu ve %1°1 olmasa da olacagini belirtmis oldugu

gOriilmiistir.

Sekil 27. Soru 27 Grafigi

Sosyal Destek Varligi

Olmasa da olur '
Gereklidir -

0 20 40 60 30 100

Sekil 27°de goriildiigi gibi, 6rneklemdeki ebeveynlerin %99’u i¢in sosyal

destekler mutlaka olmalidir ve gereklidir.
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Tablo 34. Cocukla Gegirilen Giinliik Siire Ve Bu Siirenin Yeterlilik Durumu Dagilim

Cocukla gecirilen

vaktin yeterlilik

durumu
%
Yeterli  Yetersiz N

Cocukla 30 dk-1 saat aras1 0 10 10 10
gecirilen

vakit 1-2 saat 1 59 60 60

3 saat ve daha fazlasi 12 18 30 30

Toplam 13 87 100 100

Tablo 34°te goriildiigl gibi, otizmli ¢ocuga sahip ebeveynlerin %10’u ¢ocugu
ile giinliik 30 dk-1 saat aras1 vakit gecirmekte ve bu siirenin yetersiz oldugu, %60°1
cocugu ile giinliik 1-2 saat vakit gegirmekte ve 1’1 bu siireyi yeterli bulurken 59’u
yetersiz bulmakta, %30’u ¢ocugu ilse giinliik 3 sat ve daha fazla vakit gegirmekte ve

12’s1 bu siireyi yeterli bulurken, 18’1 yetersiz buldugunu belirtmis oldugu goriilmiistiir.
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Sekil 28. Soru 28 Grafigi

18

3 saat ve daha fazlas - 12

I59
1-2 saat . 1

10
30 dk-1 saat arasi 'O

0 10 20 30 40 50 60

Yetersiz ®Yeterli

Sekil 28°de goriildiigii gibi, 6rneklemdeki ebeveynler ¢ocuklart ile en ¢ok

giinliik 1-2 sat gecirmekte ve bu siireyi yetersiz buldugunu belirtmistirler.

Tablo 35. Ebeveynin Medeni Durumu ile Cocugun Otizm Tams1 Aldif1 Yasin Karsilastiriimasi

2

Medeni Durum X P

Evli Bekar Bosanmis

N % N % N %

Otizm Tanis1 Aldig1 Yas 1-3 yas
4-6 yas

7-9 yas

10 yas ve lizeri

46 58 3 75 6 38 3,233 0,520

3341 1 25 10 63
1100 0 O

0 000 O O
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Tablo 35°te goriildiigii gibi, ebeveynin medeni durumu ile gocugun otizm tanisi
aldig1 yas arasindaki iliskinin incelenmesi amaciyla ki-kare bagimsizlik testi
uygulanmis ve ebeveynin medeni durumu ile ¢ocugun otizm tamist aldigi yas

arasindaki iliski istatistiksel agidan anlamli bulunmamstir ( p= 0,520 > 0,05)

Tablo 36. Ebeveynin Medeni Durumu ile Cocukta Otizm Belirtilerinin Gozlenme Zamaninin

Karsilastirnlmasi

2
p
Medeni Durum «
Evli Bekar Bosanmis
N % N % N %
Otizm Belirtilerinin  0-6 ay 2300 0 0 3,233 0,779

Gozlendigi Siire

r-12ay 9 11 1 25 4 25
1-3 yas 6278 3 75 11 69
4 yas ve lizeri 7 900 1 6

Tablo 36’da goriildiigli gibi, ebeveynin medeni durumu ile ¢cocugun otizm
belirtileri gozlenme siiresi arasindaki iligkinin incelenmesi amaciyla ki-kare
bagimsizlik testi uygulanmis ve ebeveynin medeni durumu ile ¢ocugun otizm
belirtilerinin  gozlendigi zaman arasindaki iligki istatistiksel acgidan anlamli

bulunmamustir ( p= 0,779 > 0,05).
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Tablo 37. Ebeveynin Medeni Durumu ile Cocuga Ayirdig1 Vaktin Karsilastirilmasi

Medeni Durum

Evli Bekar Bosanmis

N %N % N %

Cocuga Ayrilan 30 dk-1 saat aras1 290 0 3 19 4,375 0,385

Sire

1-2 saat 4759 4 100 9 56

3 saat ve daha
26330 0 4 25

fazlasi

Tablo 37°de goriildiigii gibi, ebeveynin medeni durumu ile ¢ocuga ayirdigi
vakit arasindaki iliskinin incelenmesi amaciyla ki-kare bagimsizlik testi uygulanmis
ve ebeveynin medeni durumu ile ¢ocuga ayrilan siire arasindaki iligki istatistiksel

acidan anlamli bulunmamistir ( p= 0,385 > 0,05 ).

Tablo 38. Ebeveynin Medeni Durumu ile Cocuga Ayirdig1 Vaktin Yeterliliginin

Karsilastirilmasi

xt P
Medeni Durum
Evli Bekar Bosanmis
N %N % N %
Cocuga Ayrilan Yeterli 1,525 0,466

12150 O 1 6
Siirenin Yeterlilik Durumu

YEersiz oo g5 4 100 15 94

Tablo 38’de goriildiigii gibi, ebeveynin medeni durumu ile ¢ocuga ayirdigi

vaktin yeterliligi arasindaki iliskinin incelenmesi amaciyla ki-kare bagimsizlik testi
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uygulanmis ve ebeveynin medeni durumu ile ¢ocuga ayrilan vaktin yeterliligi

arasindaki iligki istatistiksel agidan anlamli bulunmamistir ( p= 0,466 > 0,05 )

Tablo 39. Ebeveynin Egitim Durumu ile Cocugun Otizm Tams1 Aldig1 Yasin Karsilastirilmasi

Otizm Tanis1 Aldig1 Yas

1-3yas 4-6yas 7-9yas 10 yas ve lizeri

N % N % N % N %
Egitim lkokul =45 22 10 23 0 0 5265 0729
Durumu

Ortaokul 12 39 12 27 1 100

Lise

19 35 20 45 0 O

Universite 6 11 2 5 0 0

Diger

Tablo 39°da goriildiigii gibi, ebeveynin egitim durumu ile gocugun otizm tanisi
aldigr yas arasindaki iliskinin incelenmesi amaciyla ki-kare bagimsizlik testi
uygulanmis ve ebeveynin egitim durumu ile cocugun otizm tanist aldig1 yas arasindaki

iliski istatistiksel agidan anlamli bulunmamustir ( p= 0,729 > 0,05 )

Tablo 40. Ebeveynin Egitim Durumu ile Cocukta Otizm Belirtilerinin Gézlendigi

Siirenin Karsilastirilmasi

Otizm Belirtilerinin Gozlendigi Siire
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4 yas ve
0-6ay 7-12ay 1-3yas izeri
N % N % N % N %

Egitim Ilkokul 0 0 3 21 18 24 1 13 24,429 0,018

Durumu
Ortaokul

o
o
N

14 24 32 4 50

Lise

Universite 1 59 4 29 3 4 0 0

Diger 001 7 0 0 0 0

Tablo 40’da goriildiigii gibi, ebeveynin egitim durumu ile ¢ocugun otizm
belirtilerinin g6zlendigi siire arasindaki iliskinin incelenmesi amaciyla ki-kare
bagimsizlik testi uygulanmis ve ebeveynin egitim durumu ile ¢ocufun otizm
belirtilerinin gozlendigi siire arasindaki iliski istatistiksel agidan anlamli oldugu
bulunmustur (p= 0,018 < 0,05 ) Otizm belirtilerinin en yiiksek oranda 1-3 yasinda

gbzlendigi ve ebeveynlerin en fazla lise mezunu oldugu tespit edilmistir.

Tablo 41. Cocugun Problem Davranis Sergilemesi Durumunda Ebeveynin Verdigi

Tepki ile Ebeveynin Cinsiyetinin Karsilagtiriimas:

Cinsiyet 72 P
Kadin Erkek

N % N %
Sogukkanli davranirim. Hayir 52 73 15 52 4,311,038
Evel 19 27 14 48

Toplam 24100 29 100
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Sakinlestirmeye c¢aligirim. Hayir 30 42 6 21 4,156 ,041

Evet 41 58 23 79

Toplam 29 149 29 100

Cevrede insanlar var ise Oziir dilerim. Hayir 54 76 19 66 1,16 0,281

Evet 17 24 10 34

Toplam 24100 29 100

Ne yapacagini bilemez hale gelirim. Hayir 49 69 23 79 1,0830,298

Evet 25 31 6 21

Toplam 21100 29 100

Oldugu yerden uzaklastiririm. Hayir 45 63 26 90 6,904 ,009

Evet 26 37 3 10

Toplam 29 149 29 100

Kizarim. Hayir 58 82 26 90 0,972 ,324

Evet 13 18 3 10

Toplam 71 100 29 100
Siddet uygulayabilirim. Hayir 63 89 28 97 1,537,215
Bvet g 11 1 3

Toplam 21100 29 100

Tablo 41°de goriildiigii gibi, cocugun problem davranis sergilemesi durumunda
verilen tepki ile ebeveyn cinsiyeti arasindaki iliskinin incelenmesi amaciyla ki-kare

bagimsizlik testi uygulanmis ve ebeveynin “Sogukkanli  davranirim.”,
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“Sakinlestirmeye ¢alisirm.” Ve “Oldugu yerden uzaklastiririm.” tepkilerinde ile
ebeveyn cinsiyeti arasindaki iligki istatistiksel agidan anlamli oldugu bulunmustur (p
< 0,05 ) Kadinlarin erkeklere oranla daha fazla sogukkanli davrandigi, cocugu

sakinlestirmeye ¢alistig1 ve oldugu yerden uzaklastirdigi tespit edilmistir.

Tablo 42. Cocugun Problem Davramis Sergilemesi Durumunda Ebeveynin Verdigi

Tepki ile Ebeveynin Yasinin Karsilastirilmasi

P
Sogukkanlt davranirim. r -0,359
p 0,000
Sakinlestirmeye c¢aligirim. r -0,017
p 0,864

Cevrede insanlar var ise Oziir dilerim. r -0,276
p 0,006

Ne yapacagini bilemez hale gelirim. r -0,063
p 0,538

Oldugu yerden uzaklastiririm. r 0,055
p 0,592

Kizarim r 0,121
p 0,235

Siddet uygulayabilirim. r 0,047

p 0,649

Tablo 42°de goriildiigii gibi, gocugun problem davranis sergilemesi durumunda
verilen tepki ile ebeveyn yasi arasindaki iliskinin incelenmesi amaciyla korelasyon
testi uygulanmis ve ebeveynin “Sogukkanli davranirim.” ve “Cevrede insanlar var ise

oziir dilerim.” tepkilerinde ile ebeveyn yas1 arasindaki iliski istatistiksel agidan anlamli
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oldugu bulunmustur (p < 0,05 ) Yas arttikca sogukkanli olmanin zorlastig1 ve yas

arttikca ¢gevredekilerden 6ziir dilemenin azaldig: tespit edilmistir.

Tablo 43. Cocugun Problem Davranis Sergilemesi Durumunda Ebeveynin Verdigi

Tepki ile Ebeveynin Egitim Durumunun Karsilastiriimasi

2
Egitim Durumu X P

Ilkokul Ortaokul Lise Universite Diger
N % N % N % N % N %

Sogukkanli Hayir 19 86 23 77 23 59 2 %5 0 0 14,548,006
davranirim.

Bvet 3 14 7 23 16 41 6 75 1 100

Toplam

22 100 30 100 39 100 8 100 1 100

Sakinlestirmeye Hayir 10,894,028

14 64 10 33 11 28 1 13 0 O
calisirim.

EVel g 35 20 67 28 72 7 88 1 100

Toplam > 100 30 100 39 100 8 100 1 100

Cevrede insanlar Hay1r 4,582 ,333

19 86 23 77 25 64 5 63 1 100

var ise O0zlr

dilerim. Evet 3 14 7 23 14 3 3 38 0 0
Toplam — », 100 30 100 39 100 8 100 1 100
Neyapacagmi  Hayw 1, g0 51 70 28 72 g 100 1 100324 364
bilemez hale
gelirim. Bvet g 36 9 30 1128 0 0 0 0
Toplam >, 100 30 100 39 100 8 100 1 100
Oldugu yerden Hayir 11 50 22 73 30 77 8 100 0 0 11,172,025
uzaklagtiririm.
Evet 4150 8 27 9 23 0 0 1 100
Toplam >, 100 30 100 39 100 8 100 1 100
Kizarim. Hayir 13 59 26 87 36 92 8 100 1 100 14032007
Evet
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Toplam >, 100 30 100 39 100 8 100 1 100

Siddet Hayir 12,031,017

16 73 28 93 38 97 8 100 1 100
uygulayabilirim,

Evet 6 27 2 7 1.3 0 0 0 0

Toplam >, 100 30 100 39 100 8 100 1 100

Tablo 43’te goriildiigl gibi, cocugun problem davranis sergilemesi durumunda
verilen tepki ile ebeveyn egitim durumu arasindaki iliskinin incelenmesi amaciyla ki-
kare bagimsizlik testi uygulanmis ve ebeveynin “Sogukkanli davranirim.”,
“Sakinlestirmeye calisirim.”, “Oldugu yerden uzaklastiririm.”, “Kizarim” ve “Siddet
uygulayabilirim” tepkilerinde ile ebeveyn egitim durumu arasindaki iligki istatistiksel
acidan anlamli oldugu bulunmustur (p < 0,05 ) Lise mezunu ebeveynlerin ilkokul,
ortaokul, iiniversite ve diger mezuniyetlere sahip ebeveynlere oranla daha fazla
sogukkanli davrandigi, cocugu sakinlestirmeye c¢alistigt ve oldugu yerden
uzaklastirdig1 tespit edilmistir. Ayrica ilkokul mezunu ebeveynlerin ortaokul, lise,
tiniversite ve diger mezuniyetlere sahip ebeveynlere oranla daha fazla kizdig1 ve siddet

uygulayabilecegi tespit edilmistir.
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SONUC VE ONERILER

Otizmli ¢ocuga sahip ailelerin aldiklar sosyal destegin toplumsal entegrasyona
etkilerini agiklamak amaciyla hazirlanan bu ¢alismada elde edilen sonuglar bu kisimda
irdelenecektir. Son yillarda giderek artan bir bozukluk olan otizm, 1985’te 2500
cocuktan birinde ortaya ¢ikmakta iken 2010°lu yillarda bu oran 88 ¢ocuktan birinde
goriilmesine kadar artis gostermistir. Otizmle ilgili olarak arastirmalarin artmasinda

yayginlik hizinin yiiksek olmasi belirleyici olmaktadir.

Genetik faktorlerin otizme neden olabildigi ¢aligmada elde edilen sonuglardan
birisidir. Bununla birlikte sosyal etkilesim ve iletisim eksikliklerinin otizme neden
olan faktorler arasinda yer edindigi tespit edilmistir. Ayrica ebeveynlerin giinliik
yasam rutinleri, problemli davranislari, biyolojik agidan sahip olduklari nitelikler de
otizme neden olan faktorler arasinda kendisine yer edinmistir. Otizme neden olan
faktorler; iletisim alani, sosyal alan, davranigsal alan ve acil durumlar olmak {izere dort

temel kategoride ele alinmaktadir.

Bir ailenin otizmli ¢ocuga sahip olmasi durumunda hayatinin biiyiik oranda
degisim gosterdigi, calismada dikkat ¢ekilen sonuglar arasindadir. Otizmli gocugu olan
aileler daha fazla enerji, zaman ve para tiiketmek durumundadir. Otizmli ¢ocuga
stirekli vakit ayirmanin gerekmesi, stresin yiiksek olmasi, sosyal yasamin biiyiik
oranda kisitlanmasi gibi gelismeler otizmli ¢ocuga sahip ailelerin sik karsilastig

sirecler olarak goriinmektedir.

100 ebeveynin katiliminin saglandig1 ¢alismada otizmli ¢ocuklarin problemli
davraniglarina  karsilik olarak ebeveynlerin ¢ocugu sakinlestirerek sogukkanl
davranmaya 6zen gosterdikleri yoniinde sonuglar elde edilmistir. Diisiik oranda olsa
da cocuklarin problemli davraniglarinda ebeveynlerin ne yapacaklarii bilemedikleri
goriilmiistiir. Bu noktada c¢evredeki insanlardan 6ziir dilenmesi yoniindeki yanatlar,
toplumun otizmli bireyleri kabullenme algis1 agisindan yeterli diizeyde olunmadigini

gostermektedir.
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Calismada gortisiilen aile bireylerinin verdikleri yanitlar, otizmli ¢ocuklarin
tedavisi i¢in alinabilecek sosyal destekler konusunda yeterli diizeyde bilgi sahibi olan
ailelerin daha fazla oldugunu gostermektedir. Bu noktada ailelerin alabilecegi sosyal
destek konusunda kisi veya kurumlarin yeterli diizeyde bilgilendirme sagladigin

gosteren yanitlar elde edilmistir.

Ailelerin en sik faydalandigi sosyal destekler agisindan yapilan degerlendirme
ile birlikte 6ne ¢ikan sosyal hizmetler; evde bakim iicreti verilmesi, belediye engelli
indirimleri, engelli kimlik kart1 hakki, internet tarifelerinde engelli indirimleri, muhtag

ayliginin baglanmasi, ara¢ aliminda 6tv muafiyeti seklinde siralanmaktadir.

Otizmli c¢ocuklarin ailelerinin uygulanmasi istedikleri sosyal destekler
arasindan en ¢ok One c¢ikani aile fertleri 6ldiigiinde ya da cocuga bakamayacak
durumda oldugunda devletin ¢ocukla ilgilenmesidir. Bunun ardindan en ¢ok istenen
sosyal destek talepleri ise toplumsal diglanmanin Onlenmesi, evde bakim hizmeti
verilmesi, otizmli ¢ocuklarin egitimine devam etmesi, otizmli bireylerin istihdam

alaninin agilmasi olarak goriinmektedir.

Sosyal destek alan otizmli ¢ocuklarin egitsel performansinin arttig1 sonucuna
ulagilmistir. Bununla birlikte sosyal destegin otizmli g¢ocuklar ig¢in ihtiyaglar
karsilama, ruhsal durumda iyilesme, fiziksel-zihinsel-sosyal gelisim agisindan
lyilesme gibi ektiler ortaya koydugu yoniinde sonuglar elde edilmistir. Sosyal destek
hizmetleri ile birlikte anne-baba ¢ocuk iliskisinde iletisim arttigi, ebeveynlerin stresle
basa c¢ikmayr 6grendigi, ¢ocugun gelisimine katki saglamaya basladiklar1 tespit

edilmistir.

Cocuga otizm tanis1 konulmasinin ardindan ailelerin kabullenmekte giicliik
yasadiklari, verilen yanitlar araciligiyla anlagilmaktadir. Otizm tanisi ile birlikte aile
icinde huzursuzluklar yasandigi ve sosyal ortamlara c¢ikmanin giiclestigi de

ebeveynlerle yapilan goriismeler neticesinde ulasilan sonuglar arasindadir.

Otizmli ¢ocuklarin ailelerinin sosyal destek acisindan verdikleri yanitlar,
sosyal destek diizeyinin yeterli olmadigini ortaya koymustur. Ailelerin sosyal destegin
otizmle miicadelenin seyri i¢in kesinlikle olmasi1 gerektigi yoniinde goriis bildirmeleri,

bu sonucu daha da 6nemli bir konuma getirmektedir.
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Ebeveynlerin 06zellikleri ve ¢ocugun problemli davraniglar sergilemesi
durumunda yasananlara iliskin yapilan arastirmada anne ve babalarin baz1 konularda
farklilastiklar1 yoniinde sonuglar elde edilmistir. Buna gore kadinlar cocugu
sakinlestirme, sogukkanli davranma ve oldugu yerden uzaklastirma konusunda

erkeklerden daha iyi 6zelliklere sahip olduklari sonucuna varilmistir.

Yas ve otizmli ¢ocuklarin problemli davranis sergilemeleri durumunda
gosterilen tepkiler agisindan yapilan incelemede anlamli farkliliklar tespit edilmistir.
Ebeveynlerin yaslar1 arttikca sogukkanli olmanin daha zorlu hale geldigi yoniinde
sonuglara ulagilmistir. Bununla birlikte yas arttikca problemli davranis sergilenmesi

durumunda g¢evreden 6ziir dilemenin azaldigi belirlenmistir.

Ebeveynlerin egitim durumu ve otizmli ¢ocugun problemli davranis
sergilemesi aninda verilen tepkiler acisindan yapilan arastirmada farklilastirict
etkilerin oldugu goriilmektedir. Lise mezunu ebeveynler, diger egitim grubundan olan
ebeveynlere kiyasla daha sogukkanli davranislar sergilemektedirler. Cocugu
sakinlestirme ve oldugu yerden uzaklastirma konusunda da lise mezunu ebeveynlerin
diger mezun gruplaria gore — ilkokul, ortaokul, {iniversite — daha yiiksek puanlar elde
ettikleri sonucuna varilmistir. Calismada elde edilen sonuglara gore ilkokul mezunu
ebeveynler, ortaokul, lise ve iliniversite mezunu ebeveynlere gore otizmli ¢ocuklara
daha fazla kizmaktadir. Ilkokul mezunu ebeveynlerin g¢ocuklara siddet uygulama

thtimali de daha yiiksek olarak tespit edilmistir.

Sonug olarak otizmi ¢ocugu olan aileler, otizmle ilgili olarak verilen sosyal
desteklerin toplumsal entegrasyon acisindan yeterli diizeyde olmadigini ve hizmetlerin

gelistirilmesi gerektigini ifade etmislerdir.
Bu arastirma,;

» Otizmli ¢ocuga sahip ailelerin aldiklar1 sosyal destegin toplumsal

entegrasyonlarina etkisinin belirlenmesi,

» Otizmli cocuga sahip olan ailelerin aldiklar1 sosyal desteklerin neler

oldugunun belirlenmesi,

» Toplumun ve ailelerin bilinglendirilmesi,
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» Yapilan desteklerin iyilestirilmesi ve arttirilmasi

» Diger arastirmalara 11k tutmak agisindan 6nemlidir.

Otizmli ¢cocuga sahip olan ebeveynler ile yapilan goriismeler neticesinde elde
edilen sonuglar g6z 6niinde bulundurularak ailelere ve devlet kurumlarina asagidaki

Oneriler getirilmektedir:
- Otizm tanis1 miimkiin olan en kisa siirede kabullenilmelidir.
- Egitime erken baslanmalidir.
- Cocugun gelisiminin tamaminda sabirli olunmalidir.
- Aile egitim programlarina katilim gosterilmelidir.

- Cocuklar ile galisacak olan egitimcilerin uzmanlik diizeyinin yiiksek

olmasina 6zen gosterilmelidir.
- Aileler erken tani i¢in dikkatli olmalidir.
- Egitim kurumunun nitelikli olmasina dikkat edilmelidir.

- Anne ve babalara otizmli ¢ocugun gelisimi siirecinde psikolojik destek

almalilar.
- Hali hazirda uygulanan destekler gelistirilmeli ve yayginlastirilmalidir.
- Egitim kurumlarinin nitelikce iyilestirilmesi saglanmalidir.

- Otizmli ¢ocuklara 6zel olarak tasarlanmis otizm yasam koyleri veya

surekli bakim merkezleri kurulmalidir.
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Sayin Katilmei;

Bu ¢alisma Uskiidar Universitesi Saghk Bilimleri Enstitiisii tezli yiiksek lisans
ogrencisi Ali ATLI'nin “Otizmli ¢ocuga sahip ailelerin aldiklari sosyal destegin
toplumsal entegrasyonlarina etkisi” baslikl tez konusu kapsaminda yapilmaktadir.

Calismamizin amaci Istanbul ili Sultangazi ilgesinde; ¢ocuklarina otizm tanisi
konmus ailelerin genel durumlarini, aldiklar1 sosyal destegi ve bu destekle beraber
topluma entegre olma diizeylerini belirlemektir. Ayrica bu ¢aligma kapsaminda
ailelerin i¢inde bulunduklar1 kosullar1 ve demografik 6zellikleri belirleyerek
koruyucu ¢oziime yonelik yeni Oneriler i¢in ihtiya¢ duyulan veri tabanini
olusturmaktir. Calismaya, zamaninizi ayirarak yardimei oldugunuz i¢in tesekkiir
ederiz.

Saygilarimizla.

Anketin yapildi@r Kurum.......... ...
A. KiSISEL BILGILERI
SORU 1: Yast: ............
SORU 2: Dogum Yeri: ............
SORU 3: Medeni Hali: Evli [ ] Bekar[ ] Bosanmus [ ]
SORU 4: Cinsiyeti: [ ] Kiz [ ] Erkek
GORUSME FORMU

1) Cocuk sayisi:

Cocugum yok
1 ¢cocuk
2 cocuk
3 ¢ocuk
4 ¢cocuk

O o o o o o

5 ¢ocuk ve daha fazlasi

2) Cocugunuzun otizm tamsi aldig: yas
7 1-3 yas
1 4-6 yas
] 7-9yas

1 10 yas ve lizeri
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3) Sosyoekonomik diizeyiniz
1 Yetersiz
1 Kismen Yeterli
"] Orta Diizeyde
0 lyi
4) Saghk giivenceniz ya da sosyal destek giivenceniz var mi?

1 SGK (4A-4B-4C)
] Yesil kart
"1 Primini kendisi 6diiyor

5) Cocugunuzda otizme belirtilerini ne zaman goézlemlemeye
basladimiz?
1 0-6ay
1 7-12 ay
1 1-3 yas
1 4 yas ve lizeri
6) Cocugunuz ozel egitim aliyor mu?
"1 Evet (Hangi tiir egitim altyor?).................o.c..e.
"] Hayir
7) Geg¢miste yakin cevrenizde otizmli ¢ocugu olan bir tamdigimiz oldu
mu?
1 Evet ( Yakinlik derecesi...........cccevviviiiiiiinnnnnn. )
"] Hayir
8) Cocugunuz problemli davrams sergilemesi durumunda ona nasil
tepki veriyorsunuz?
"1 Sogukkanli davranirim.

1 Sakinlestirmeye calisirim.
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'] Cevrede insanlar var ise 0ziir dilerim.
1 Ne yapacagini bilemez hale gelirim.
'] Oldugu yerden uzaklastiririm.
1 Kizarim.
'] Siddet uygulayabilirim.
9) Cocugunuzun tedavisi icin alabileceginiz sosyal desteklere dair
bilginiz var nm?
1 Evet
"] Hayir
10) Size herhangi bir kurum veya Kkisi tarafindan c¢ocugunuzun
tedavisine dair alabileceginiz sosyal destekler hakkinda bilgi verildi
mi?
1 Evet
[J Hayir
11) Hangi sosyal desteklerden faydalaniyorsunuz?

Engelli Aylig1 (2022 Aylig) Baglanmasi
Muhtag¢ Aylig1 Baglanmasi

Evde Bakim Ucreti Verilmesi

Gelir Vergisinde Sakatlik Indirimi

Ara¢ Aliminda OTV Muafiyeti

Ozel Arag ve Gereglerde KDV Muafiyeti
Motorlu Tasitlarda MTV Muafiyeti
Konutlarda Emlak Vergisi Muafiyeti
Ithal Edilen Arag ve Gereglerde Giimriik Vergisi Muafiyeti
Engelli Kimlik Kart1 Hakki

Belediye Indirimleri

Sosyal Yardimlasma ve Dayanigma Vakfi Yardimlar

o o o o o o oo oo o0 dg

Tiirkiye Cumhuriyeti Devlet Demir Yollar1 Engelli Indirimi
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J

0 I O

Kredi Yurtlar Kurumu (KYK) Engelli Haklari

Devlet Tiyatrolar1 Engelli indirimi

Milli Parklar, Tabiati Koruma Alanlar1 Ve Tabiat Parklarina
Giriste Engelli Indirimi, Miize ve Oren Yerlerine Giriste
Engelli Indirimi

Sehirler Aras1 Otobiis Sirketlerinde Engelli Indirimi

THY Engelli Indirimi

Telekomiinikasyon Engelli Indirimleri, Tiirk Telekom Engelli
Indirimi (Sosyal Tarife), internet Tarifeleri Engelli Indirimleri
Devlet Personel Bagkanligi Engelli Memur Alimlari

Ozel Sektor Engelli Personel Alimlari

Ozel Egitim Hakk1

Ozel Egitime Gereksinim Duyan Ogrencilerin Okullara
Ucretsiz Tasinmasi

MEB ve OSYM Sinavlarinda Engelliler igin Saglanan
Kolayliklar

12) Asagidaki sosyal desteklerden hangilerinin uygulanmasini

istersiniz?

[

Yasam kogu uygulamasinin yayginlagsmasi ve otistik ¢cocuklarin
topluma daha fazla uyumlu hale gelmelidir.

Kamu alanlarinda otizmli ailelere oncelik taninmalidir.
Kaynastirma egitiminin yayginlastiriimalidir.

Otizmli ¢ocuklara ve ailelere yonelik olarak otizm kdylerinin
tasarlanmali ve uygulamaya gecirilmelidir.

Toplumsal diglanmanin 6nlenmeli ve bu konuda biling
diizeyinin artirilmalidir.

Aile fertleri 6ldiiglinde ya da cocuga bakamayacak duruma
geldiginde devlet tarafindan ¢ocukla ilgilenilmelidir.

Cocugun egitimindeki ihtiyaclarin karsilanmalidir.

Otizmli bireylerin egitimlerinin basarili bir sekilde devam
etmesi i¢in destek verilmelidir.

Otizmli bireylere istihdam alanlar1 agilmalidir.
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'] Evde bakim hizmeti saglamak {izere sosyal yardim

gorevlisi/uzmani/hizmetlisi gérevlendirilmelidir.

Bu Sosyal desteklerle birlikte ¢ocukta ne sekilde degisimler oldu?

13) Sosyal destekler disinda sosyal yardim ihtiyaciniz oluyor mu? Eger

varsa ne tiir yardimlara gereksinim duyuyorsunuz?

"] Hayir
14) A. Alinan sosyal desteklerin ¢ocuk iizerindeki degisime katkilar:
neler?
1 Fiziksel, zihinsel, sosyal gelisim acisindan durumu iyilesmeye
basladi.
1 Egitsel agidan performansi artti.
1 Ruhsal durumu daha pozitif hale geldi.
] Arkadas edindi.

1 Ihtiyaclarini karsilamak kolaylasti.

B. Alinan egitimin cocuk iizerindeki degisime katkilar neler?

"1 Fiziksel, zihinsel, sosyal gelisim acisindan durumu iyilesmeye
basladi.

"] Egitsel agidan performansi artt1.

) Ruhsal durumu daha pozitif hale geldi.

"] Arkadas edindi.

1 Ihtiyaglarini karsilamak kolaylasti.
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15) Sosyal

desteklerle birlikte baslayan siire¢ anne-baba ve

cocugunuzla olan iliskinize nasil yansidi?

O

[

O

[

O

Cocugumuzla iletisimimiz artt.

Aldigimiz yardimlar ihtiyaglarini karsilamamizi rahatlatti.
Stresle basa ¢ikma yollarini 6grendik.

Cocugumuzun kisisel gelisimine katki saglamaya basladik.

Toplum i¢inde kabul gérmeye basladi.

16) Otizm tamsi ile birlikte ekonomik, sosyal ve Kiiltiirel hayatinizda

neler degisti?

[

[]

O

[]

O

[k basta kabullenmedik.

Aile i¢i huzursuzluk yasadik/yasiyoruz

Ekonomik ag¢idan ¢ok zor bir siire¢ basladi.

Hayatimizi tamamen ¢ocugumuza gore planlamaya basladik.

Sosyal ortamlara ¢ikamiyoruz

a. Akraba ve komsularin soguk davranislari bizi etkiliyor Degisimler

toplumla olan iliskilerinize yansidi mi?

[ Evet

[l Hayir

17) Toplumsal entegrasyon acisindan sosyal destegin katkilarim nasil

degerlendirirsiniz?

[

]

[J

Yeterli
Yetersiz

Kismen yeterli
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18) Aldigimiz sosyal desteklerin aile ve toplum iliskilerinize ne sekilde
etkileri oldu?
] Ekonomik ag¢idan rahatlatti.
1 Rubhsal agidan rahatlatt1.
1 Toplum i¢inde dislanma korkusunu azaltti.
1 Sosyal ¢evrede iletisim kurma problemlerini azaltti.
"] Cocugun tedavisi asamasinda aile bireylerinin destegi artti.
1 Cocugun egitimi agsamasinda aile bireylerinin destegi artt1.
19) Otizmli ¢ocugu olan ailelerin hayatlarinin seyrinde sosyal
desteklerin varhgini nasil konumlandirirsiniz?
1 Mutlaka olmalidir.
1 Gereklidir.
] Olmasa da olur
20) Sosyal desteklerin daha fazla Kkatki saglamasi noktasinda

onerileriniz nelerdir?

21) Cocugunuzla giinde ne kadar vakit gegiriyorsunuz? Sizce bu vakit
yeterli midir?
1 30 dk — 1 saat arasi a. Yeterli b. Yetersiz
11 Saat- 2 Saat arasi a. Yeterli b. Yetersiz

] 3 saat ve daha fazla a. Yeterli b. Yetersiz

Aldiginiz sosyal destekler ¢ocugunuza ayirdiginiz giinliik vakti arttirdi
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