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OZCIGELI, Burcu, Yiiksek Lisans Tezi, Istanbul, 2016

Otistik Cocuga Sahip Ailelerin Gereksinimlerinin Belirlenmesi Uzerine Bir
Cahisma

Ozet

Otizm, yasamin ilk doneminde baslayan ve bireyin sosyal iliskilerinde,
iletisimde, davranigsal ve biligsel diizeyinde yasanan gecikme ve sapma ile aciklanan
noropsikiyatrik bir bozukluktur. Bun anlamda, otizm, bireyi ve aileyi tim yasami
boyunca etkileyen gelisimsel bir bozukluktur. Otizm tanisi konmus c¢ocuklar,
yasamlarini siirdiirebilmek i¢in ailelerine ihtiya¢ duymaktadir. Otizmli cocuklarin
yetersizliklerinin giderilmesinde aileye 6nemli gorevler diismektedir. Otistik ¢ocuklarin
aileleri, maddi, toplumsal ve bilgi gereksinimleri karsilandik¢a ¢ocuklarina daha fazla
yardimc1 olmaktadir. Bu anlamda otistik ¢ocuklarin daha saglikli bir yasam siirmeleri

ailelerinin gereksinimlerinin karsilanmasina baglidir.

Bu caligmanin amaci, otistik ¢ocuga sahip ailelerde, anne ve babalarin arasindaki
farklar ve bu gereksinimlere etki eden faktorlerin belirlenmesidir. Arastirmada veri
toplama araci olarak Bailey ve Simeonsson tarafindan gelistirilip, Sucuoglu tarafindan
Tiirkgeye wuyarlanan, Cavkaytar ve arkadaslari tarafindan giincellenen Aile
Gereksinimleri Belirleme Araci ( AGBA) Kullanilmistir. Bu amagla, 6zel bir psikolojik
danismanlik merkezine giden 135 otistik ¢ocugun ailesine AGBA uygulanmistir. Elde
edilen bulgular tartisilmustir.

Anahtar Kelimeler:  Otizm, Otistik c¢ocuklar, Zihinsel yetersizlik, Aile

Gereksinimi Araci



OZCIGELI, Burcu, Master’s Thesis, Istanbul, 2016

A Study On The Determination Of The Needs Of The Families With Children
Who Are Autism

Summary

Autism, which started in the first period of an individual's life and social
relationships, communication, delays in behavioral and cognitive levels and
neuropsychiatric disorders described with deviations. In this sense, autism is a
developmental disorder that affects children and family throughout their whole life.
Children diagnosed with autism, the family needs to continued their lives. The
elimination of autistic children deficiencies important task falls to the family. Parents of
autistic children, fiscal, social and information requirements when corrected, hepls more
tehir chidren. In this sense, the autistic children live a healthier life depends on meeting

the needs of their families.

The purpose of this study, in families with autistic children, The difference
between the mothers and fathers and to determine the factors that influence these
requirements. In this research, the instrument used to collect data is “Family Needs
Survey” which was developed by Bailey and Simeonsson, adopted to Turkish by
Sucuoglu and revised by Cavkaytar et all Family Needs Survey used. For this purpose, a
special psychological counseling center 135 to the autistic child's family AGB was

applied. The findings were discussed.

Keywords: Autizm, Autistic children, Intellectual disabilities, Family Need

Survey
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Giris
Bu boliimde arastirma konusuna giris yapilmis, arastirmanin problem durumu,

amaci ve dnemi, alt problemler, kapsam ve sinirliliklar ile tanimlar agiklanmstir.

Problem Durumu

Otizm Spektrum Bozuklugu son yillarda toplumda ¢ok sik Kkarsilagilan
norogelisimsel bir bocukluktur. Otizmin nedenlerinin bugiin tam olarak bilinmemesine
karsilik, otizme yol agan faktorler hakkinda cesitli goriisler bulunmaktadir. Otizm tanisi
konmus ¢ocuklar, normal ¢ocuklara gore O0grenme giicliigli yasayan aile iginde ve
toplumsal iligkilerde zorluklar yasayan ve ¢ocuga bagl degisen kendisine 6zel sinirl

yineleyici davranislarin bulunan gelisimsel bir bozukluktur.

1943 yilinda Leo Kanner tarafindan tanimi yapilan otizm, tanimlandig ilk
ginden giiniimiize kadar tanisal calismalar perspektifinde degisiklige ugramis,
smiflandirilis sekli, adi ve sendroma neden olan etkenler ve tedavi yontemleri siirekli
degisiklige ugramis ve degismistir. 2013 yilinda DSM-V’de yapilan degisiklikle Otizm
Spektrum Bozuklugu olarak adi degisen sendrom, bireyin kendi i¢ diinyasina kapanarak
sosyal izolasyon gosteren, etkilesim ve iletisim yetersizligi yasayan bireyler igin
kullanilmistir (Atasoy, 2008 Aktaran: Sener, 2013). Otizmin bugiin hastalik m1 yoksa
farkli gelisen ¢ocuklar1 tanimlamak i¢in kullanilan bir terim mi oldugu tartigmasinda

gelisimsel bozukluk tanimi agirlik kazanmaktadir.

Gelisimsel bozuklugun tedavisi yapilmadiginda, bireylerin hayatlarinin sonuna
kadar devam eden 6nemli bir engellik durumu gostermektedir. Ancak giiniimiizde otizm
tedavisinde kesin bir iyilegsme saglayacak tan1 ve tedavi yontemleri hakkinda yeterli bir

gelisme saglanamamustir.

Giliniimiizde otistik bireylerin 6zel egitimi ve rehabilitasyonu bilimsel esaslara
gore yapilan onemli bir ¢alisma alamidir (Giile¢ Aslan, 2008). Otizmin olumsuz
etkilerinin siirlandirilmasinda aileye ve topluma onemli gorevler diismektedir. Bu
acidan, otizm konusundaki farkindalik ve egitim otistik bireylerin yasamlarini olumlu

etkileyen en 6nemli nedenlerin basinda gelmektedir.



Yapilan arastirmalar otizmde goriilme sikliginin arttigini tespit etmistir. Otizm
erkeklerde kizlardan daha fazla goriilmektedir. Aile ve Sosyal Politikalar Bakanligi’nin
2014 yilinda yayinladig: raporlarina gore otizm 12 yasin altindaki ¢cocuklarda goriilme
orant 10.000°de 2-5°dir (T.C. Aile ve Sosyal Politikalar Bakanligi, 2014: 18). Ancak
yapilan bilimsel aragtirmalarda otizmin goriilme sikliginin % 1’in iizerinde oldugu
saptanmistir  (Mukaddes, 2013). Gilinlimiizde otizm spektrum bozuklugunun 68

cocuktan birini etkiledigi ileri stiriilmektedir (Otizm, Platformu, 2014).

Otistik bireylerin sosyal ve gelisimsel alanda yasadiklar1 giigliikler yasantilarini
olumsuz diizeyde etkilemektedir. Otistik ¢cocugun anne ve babasi ile iletisim kurmada
yasadig1 problemler, aile i¢inde 6nemli bir sorundur. Otistik ¢ocuklar aile iginde ve
diger kisilere kars1 baglanma gelistiremezler. Ayrica sevgiye karsi kayitsizlik, sosyal
iligkilerde ilgisizlik, yineleyici ve sinirlayict davranislar ile 6grenme giicliigii otistik

bireyi normal insanlardan ayiran 6nemli sorunlardir (Bodur ve Soysal, 2004: 394).

Otistik ¢ocuga sahip olan ailelerde goriilen en yaygin davranis bigimi saglikli ve
miikemmel bir gocuga sahip olmak isteyen aile bireylerinin mutlulugunun yerini tiztinti
ve kaygiya birakmasidir. Cocugun 6ziirlii oldugunun 6grenildigi andan itibaren ailenin
normal yasam dongiisii bozulmaktadir. Baglangi¢ soku ile baslayan inkar ve inanmama,

sucluluk, reddetme ve alisma ile birlikte kabullenme ile devam eder.

Otistik cocuga sahip aileler var olan olumsuz durum ile basa ¢ikmaya ¢alisirken,
tiim yasamlar1 boyunca yasayacaklar1 zorluklar asilmasi bekleyen problemler nedeniyle
saglikli gocuklara sahip ailelere oranla sorumluluklari artmaktadir (Sucuoglu, 1997). Bu
ailelerin en 6dnemli sorunlar1 arasinda, var olan durum nedeniyle yasadiklar1 psikolojik
sorunlar, toplum tarafindan suclanmalari, aile yasantilarinin bozulmasi ve gelecekte
Olmeleri halinde ¢ocuklarinin durumu hakkindaki endiseleri bulunmaktadir (Cavkaytar,

Batu ve Cetin, 2008).

Aile engelli ¢ocugunun olmasi nedeniyle 6nemli gereksinimlere de ihtiyag
duymaktadir. Bu gereksinimlerin en 6nemlileri, tedavi ve gelecekteki belirsizlikler i¢in
maddi gereksinimler, hastalik hakkinda bilgilendirme gereksinimi, otistik gocugun 6zel
egitim ve rehabilitasyonu i¢in uzman yardimi ile ¢evre faktorii ile agiklanabilen sosyal

gereksinimler sayilabilir.



Otistik bir ¢ocuga sahip olan ailelerin gereksinimlerinin bilinmesi ailenin
sorunlarla basa ¢ikmasinda ve var olan olumsuz duruma uyum saglamasinda énemli bir
rol oynamaktadir. Teshis ve tedavisi oldukg¢a gii¢c olan otizmin hayatlar1 boyunca 6zel
egitim almak zorunda kalan bireylerin ailelerine 6nemli gorevler diismektedir. Son
yillarda yapilan c¢aligmalar ile otizmli ¢ocuklarin toplumda tiiketici roliinden {iretici

roliine gegmesi bu anlamda miimkiin olabilmektedir.

Aile hem yasadig1 sorunlar nedeniyle yetersizlik yasayan bireye yardimci oldugu
gibi hem de kendi yasantilarini siirdiirmeye calisan bireylerden olusmaktadir. Otistik
¢ocuga sahip ailelerin temel gereksinimlerinin bilinmesi bu gereksinimleri 6n plana alan
bilimsel ¢aligmalarin yapilmasi giiniimiizde yaygin bir sekilde kabul gormektedir. Aile
Gereksinimleri Belirleme Aract (AGBA) ozellikle aile egitimi, finansal ve sosyal
yardimlar ile aile bireylerine verilebilecek diger hizmetlerin belirlenmesinde fayda

olusturmak amaciyla gelistirilmistir.

Yapilan aragtirmalar ailede annenin engelli ¢ocuga sahip olmasi nedeniyle
yasadiklar: stresin babalara oranla daha yiiksek oldugu tespit edilmistir. Aile i¢indeki
rollerin karigmasi, yasanan duygusal tiikenmislik otistik ¢ocuklara sahip olan ailelerde
eslerin aralarinda 6nemli sorunlar yasadigini gostermektedir (Sivrikaya ve Tekinarslan,
2012). Dolayisiyla aile bireylerinin egitimi, yas1 ve cinsiyeti ile gereksinimleri arasinda
farklilik oldugu diisiintilmektedir. Ayrica ailenin gelir durumu, ¢ocuk sayisi, akrabalar
arasinda bulunan engelli birey ve engelli ¢ocugun cinsiyeti ve yasi ile de ailenin

gereksinimleri arasinda bilimsel diizeyde bir farklilik oldugu diisiiniilmektedir.

Arastirmanin Amaci ve Onemi

Otizm, bireyin sosyal etkilesim, iletisim ve davranis sorunlariyla kendini
gosteren bir gelisimsel yetersizliktir. Otistik ¢ocuklarin iletisim, 6z bakim, ev yasami,
sosyal iletisim, gilinliik yasam ve is becerileri gibi alanlarda daha fazla gereksinimleri
bulunmaktadir. Dolayisiyla Otistik ¢ocuga sahip ailelerin karsilastiklar1 zorluklar ve
sorunlar, sagliklt ¢ocuklara sahip ailelerinkinden farklilagmaktadir. Otistik ¢ocuga
sahip aileler bebegin diinyaya gelmesinden ileriki yillara kadar pek ¢ok farkli
sorumluluklar yliklenmek zorundadir. Bu sorumluklari yerine getirirken ailenin birgok

gereksinimin olmasi kag¢inilmazdir.



Tezin amaci otistik ¢ocuga sahip ailelerin ihtiya¢ duyduklart gereksinimleri
belirlemektir. Ayrica otistik cocuga sahip ailelerin gereksinimlerinin sosyo-demografik

ve belirlenmis diger degiskenlere bagli olarak farklilasip farklilasmadigini saptamaktir.

Otizmin tedavisinde ailenin 6nemli gorevler yiiklenmesi, aile gereksinimlerinin
bu zorlu miicadelede 6n plana ¢ikmasimi saglamaktadir. Sosyal duygusal gelisim
yetersizligi gosteren bire ailesine bagimli yasamaktadir. Tedavi silirecinin zahmetli
olmasi, egitimler sonucunda ¢ocukta gelisimin goriilmesinin uzun zaman almasi aileler
icin kaygi, stres ve liziintii kaynagidir. Aileler bir yandan otizmli ¢ocugun tedavisi ve
egitimi ile ilgilenirken diger yandan yasadiklar1 psikolojik, sosyal ve maddi sorunlari

¢6zmek zorunda kalmaktadir.

Otizmde aile, tedavi siirecinin bir pargasidir. Yillar siiren geleneksel durumun
disina ¢ikilarak aile egitimleri ile otizm egitimleri beraber yiiriitiilmekte, otizmli bireyin
gelisimini saglayacak biitiin siiregler aile ile birlikte olusturulmaktadir. Bu amagla

otizmli bireye sahip ailelere yonelik ¢alismalar oldukca 6nem kazanmaktadir.

Tiirkiye’de  ozellikle biiyiik sehirlerde otistik cocuga sahip ailelerin
gereksinimlerinin belirlenmesine yonelik c¢alismalar oldukca azdir. Konu ile ilgili
yapilan caligmalar yogunlukla engelli ¢ocuklarin ailelerine yonelik calismalardir. Bu
caligmalarin kendine has zorluk ve sorunlara sahip hastaliklarin 6zelinde spesifik olarak

alanlarinin daraltilmasi1 6nemli yararlar saglayabilir.

Otistik ¢ocuga sahip ailelerin gereksinimlerinin belirlenmesi ve sosyo-
demografik degiskenlerine bagli olarak farklilasip farklilasmadiginin saptanmasi var
olan otizm egitim merkezlerinin Onceliklerine yardimer olacaktir. Bu gereksinimlerin
bilinmesi sistematik ve siirekli bir yardimla yerinde ve zamaninda karsilanmasi

agisindan 6nem tasimaktadir.

Ozellikle otistik gocuklara 6zel egitim veren kurum uzmanlarmin ailelerin
gereksinimlerinin - neler oldugunu bilmesi aile bireyleri ile iletisimlerini
kolaylastiracaktir. Sosyo demografik olarak farkli gereksinimlerin belirlenmesi ise
ailelerin farkli alanlarda ihtiya¢ duyduklar1 gereksinimlerin onlara 6zel olarak

sunulmasin1 kolaylastiracak niteliktedir. Ayrica arastirmada ulasilan bulgular ve bu



bulgulara ait degerlendirmeler, Sosyal hizmetler, sigorta sirketleri gibi kurum ve
kuruluglar tarafindan hizmet kalitesi iyilestirme c¢alismalarinda veri olarak

kullanabilmesine olanak saglayabilmektedir.

Problem Ciimlesi

Bu arastirmanin problemi “ Otistik ¢ocuga sahip ailelerde gereksinimleri

arasindaki farklar ve gereksinimlere etki eden faktorler nelerdir? Seklinde belirlenmistir.

Alt Problemler

Arastirmada otistik ¢cocuga sahip ailelerde, anne ve babanin, cocugun ve ailenin
sosyo-demografik 6zellikleri ile gereksinimleri arasinda bilimsel diizeyde farklilik olup
olmadig1 varsa bu farkliliklarin neler oldugu alt problemlerle belirlenmistir. Bu
probleme yonelik alt problemler asagida belirtilmistir:

1) Anne ve baba gereksinimleri arasinda fark var midir?

2) Anne ve babalarin egitim diizeyleri ile gereksinimleri arasinda fark var

midir?

3) Otistik engelli ¢ocugun yasi ile aile gereksinimleri arasinda fark var

midir?
4) Anne ve babanin yasina ile aile gereksinimleri arasinda fark var midir?

5) Ailenin aylik gelir durumu ile aile gereksinimleri arasinda fark var

midir?

6) Oftistik engelli gocugun cinsiyeti ile aile gereksinimleri arasinda fark var

mudir?

7) Ailede ikinci engelli ¢ocuk olup olmama durumu ile aile gereksinimleri

arasinda fark var midir?
8) Ailedeki gocuk sayisi ile aile gereksinimleri arasinda fark var midir?

9) Eslerde engel olup olmama durumu ile aile gereksinimleri arasinda fark

var midir?



10) Yakin akrabalarda baska engelli birey olup olmama durumu ile aile

gereksinimleri arasinda fark var midir?

11) Ailenin ¢ocugun engeline yonelik egitime katilim durumlar ile aile

gereksinimleri arasinda fark var midir?

12) Anne ve babalarin duygu durumlart ile aile gereksinimleri arasinda fark

var midir?

13) Ailenin gereksinimlerini olusturan alt boyutlar arasinda iliski bulunmakta

mudir?

Kapsam ve Simirhliklar

Arastirmanin drneklemine Istanbul ilinde bulunan otistik cocuga sahip ailelerin
alinmasi planlanmistir. Ancak, zaman kisiti nedeniyle 6zel bir danismanlik merkezine
0zel egitim ve rehabilitasyon hizmeti alan otistik ¢ocuga sahip aileler ile sinirhdir.
Arastirma, otistik ¢ocuga sahip ailelere ulasmanin zor olmast ve uygulama siiresinin
kisitliligi nedeniyle Orneklem sayisinin 135 aile ile smirli olmasi da smirliliklar
kapsaminda degerlendirilebilir. Ayrica arastirma literatlir taramasit ve anket formu

uygulamasi ile simirli tutulmustur. Son olarak aragtirmanin yapildigi siire olan

10.05.2016 tarihi ile 30.07.2016 tarihleri arasinda sinirlt oldugu belirtilmelidir.

Tanmimlar

Arastirmaya iligkin kavramlar asagida agiklanmistir.

Otizm: Erken ¢ocukluk doneminde ortaya g¢ikan ve 6zel egitim gereksinimi
ithtiyac1 olan sosyal etkilesimde ve iletisimde sorunlar yasayan bireylerin yasadigi
norogelisimsel bir bozukluktur. Giiniimiizde otizm tanisi iizerine yapilan ¢aligmalar

nedeniyle tanimu siirekli degisebilmektedir.

Aile: Biyolojik ve hukuki olarak tanimlanan bireylerin arasindaki iliski ve
etkilesim ile cinsel, psikolojik, sosyal ve ekonomik gereksinimlerin karsilandig

toplumun en 6nemli birimidir.



Gereksinim: Giderilmedigi ya da karsilanmadiginda Onemli sorunlar

olusturabilecek eksikligi duyulan ihtiya¢ olarak tanimlanabilir.

Aile Gereksinimlerini Belirleme Araci (AGBA): Engelli bireylere sahip
ailelerin toplumsal, maddi, bilgi ve destek hizmetleri boyutlar1 ile i¢inde olduklari
duruma uygun olarak hangi gereksinimleri oldugunu belirlemeye yonelik niceliksel

aragtirma yontemidir.



BIiRINCi BOLUM

Otizm Kavram ve Otizmli Cocuklara Sahip Olan Ailelerin Ozellikleri

Bu boliimde, otizmi kavraminin genel ¢ergevesi ¢izilmeye ¢alisilmis, kavramsal
olarak tanimi yapildiktan sonra, otizme neden olan faktérler ve otizmli ¢ocuklarin ortak
ozellikleri, egitimleri incelenmistir. Boliimde otistik ¢ocuk ile aile bireylerinin iligkisi
ve ailenin otistik ¢ocuklar1 kabul etme asamalarina deginilmis ve otistik ¢ocuga sahip

ailelerin sorunlar1 ve gereksinimleri arastirilmaya calisilmistir.

1.1. Otizm ve Ozellikleri

Otizm spektrum bozuklugu ya da otizm giiniimiizde iizerinde hala tartigmalarin
yapildigi onemli bir ¢alisma alanidir. Otizm konusunda yapilan ¢alismalar nedeniyle
otizmin tanimi ve bilimsel diizeyde yapilan teshis ve tedavi yontemleri siirekli

gelistirilmektedir.

1.1.1. Otizmi Kavraminin Tanim

Otizm ile ilgili bilimsel literatiir caligmalarinda yer alan tanimlar asagida

gosterilmektedir.

Son yillarda isminden siklikla bahsedilen ve kullanim kolayligi i¢in Otizm
olarak adlandirilan Otizm Spektrum Bozuklugu, bireyin giinliik hayatini siirdiirmekte
zorlandig1 ailesi, akranlar1 ve diger bireylerle iletisimde zorlanan, belirli davranig

ozelliklerine sahip, gelisimsel bir bozukluktur (Tekin-Iftar vd., 2013).

Otizm Spektrum Bozuklugu (OSB) bireyin dogumundan itibaren baglayan
karsisindakinin goziine bakmada, ortak dikkat ve isaret etme davranislarindaki
yetersizlik ve isteksizle kendini belli eden 3 yasindan once ortaya ¢ikan, ciddi sosyal
etkilesim ve iletisim bozukluguna neden olan gelisimsel nérobiyolojik bir bozukluktur
dur (Colak 2015, 11).

Otistik bozukluk hem DSM-V hem de ICD-10 tan1 6lgekleri belirlenmis, yaygin
gelisimsel bozukluklar Yaygin gelisimsel bozukluk (YGB) baslig: altinda siniflanmis ve

her iki kilavuzda da benzer sekilde tanimlanmistir. YGB bir semsiye kavramdir; bu



baslik altinda bazi yonleriyle farkli olmakla birlikte, temel olarak birbirine benzeyen
otizmle iliskili degisik bozukluklar vardir. Giinlik uygulamada YGB yerine “Otizm
Spektrum Bozukluklar1” ya da “Otizm” terimi de kullanilmaktadir (Kaya, 2013: 2).

Otizmde, sosyal davranis, dil, algisal fonksiyonlar, tekrarlayan davranislar ve
ilgilerle kendini gosteren, yasam boyu siiren, belirtilerin goriiniimiinde ve derecesinde
bireyden bireye farklilik gosterebilen davranislar bulunmaktadir. Bu 6zellikler hafiften
agira kadar degiskenlik gosterebilmektedir. (Colak 2015, 11).

Smirh yineleyici davraniglarla karakterize edilen, iletisim ve biligsel gelismede
gecikme ve sapmanin yasandigi otizm, ¢ocuklarin ve erigkinleri iletisim ve etkilesim

sorunlar1 yasadigi gelisimsel bir bozukluktur (Sener, 2013).

Noro-gelisimsel bir bozukluk olarak otizm, iletisim ve sosyal etkilesim
yetilerinde siddetli bir bozukluk, gelismede uyumsuzluk gosteren bir sendromdur.
Dogumdan itibaren ilk {i¢ y1l icinde ortaya ¢ikan otizmin tanimin yapilmasi i¢in bireyin
otizm davranig bi¢imlerini gostermesi gerekmektedir. Ancak her otizm vakasinda

ozelliklerin tiimii bulunmaz ya da ayni1 siklikta goriilmemektedir (Korkmaz, 2005).

Yaygin gelisimsel bozukluk olan OSB, ii¢ yasa kadar tanimlanabilen ve zihinsel
ve davranigsal bozukluk olarak iletisimde yetersizlik ve bozukluk, insanlara ve ¢evreye
kars1 ilgide sinirlilik ve streotipik hareketlerle tanimlanan bir sendromdur (Wing, 2005:

25).

Amerikan Psikiyatri Birligi (APA) 2013 yilindan itibaren hastaligin yaygin
gelisimsel bozukluk olarak tanimlanabilecek genis bir semsiye kavramsallagtirmasi
yaparak tanimlar birlestirme yoluna gitmistir. Dolayisiyla otizmin tanimlandigr 1943

yilindan itibaren tanimlarinda stirekli olarak bir degisme olmustur.

APA’ya gore erken gelisim doneminde kendini gdsteren giinliik yasamdin biitiin
alanlarinda gerileme ve yavaslama ile goriilen toplumsal iligkilerde yetersizlik ve siurl

yineleyici davranislarla ortaya ¢ikan gelisim bozuklugudur (APA, 2013).

Otizm, 36 aydan Once baslayan kendini belli eden sosyal etkilesimde bozula,
iletisimin saglikli kurulamamasi1 ve bozulma ile kisitli-yineleyici ilgi ve odaklanma
davraniglara neden olan noérogelisimsel bir bozukluktur (Kondolot, 2014). Otizmin

genel tanimindan ¢ok tan1 kriterleri bozuklugun belirlenmesinde 6n plana ¢ikmistir.



1.1.2. DSM-V Otistik Bozukluk I¢in Tam Kriterleri

Amerikan Psikiyatri Birligi (APA) tarafindan yayinlanan Ruhsal Bozukluklarin
Tanisal ve Sayimsal El Kitabt (DSM-V) Otizm tanimi degismistir. Buna goére bir
vakanin Otistik Spectrum Bozuklugu olarak kabul edilebilmesi i¢in asagidaki kriterler

ile karsilastirilmasi gereckmektedir (APA, 2013).

A. Sosyal iletisim ve sosyal etkilesimde yetersizlik:
1. Swra dist sosyal yaklasim ve karsilikli konusamama, ilgi ve
duygularin1 paylasamama, sosyal etkilesim baslatamama veya sosyal

etkilesime girememe, sosyal-duygusal tepki eksikligi

2. Sozel ve sozel olmayan iletisim yetersizligi, sira dis1 géz kontagi ve
beden dili, jest ve mimik kullanmada yetersizlik, sosyal etkilesimde

kullanilan s6zel olmayan iletisim davranislarinda yetersizlik

3. Farkli sosyal ortamlara uyum gostermede yetersizlik arkadas edinme
ve imgesel oyunda vyetersizlik, akranlarina ilgi gostermeme,
baskalartyla iligki kurma, silirdirme ve bu iliskileri anlamada

yetersizlik

B. Asagida verilenlerden en az ikisi gorillen sinirli yineleyici davranig

ortintiileri, 1lgi ya da etkinlikler

1. Basmakalip veya igneleyici motor eylemler, nesne kullanimi veya

konusma (ekolali)
2. Aynilikta 1srar etme, rutinlere asir1 baglilik
3. Yogun, sinirly, sira dist ilgiler
4. Duyusal uyaranlara kars1 asir1 tepki gosterme ya da duyarsiz kalma
C. Belirtiler erken gelisim doneminde kendini gdstermelidir.

D Bu belirtiler sosyal, giinliik yagam gibi islevsel alanlarda klinik olarak belirgin

bir bozulmaya sebep olur.

E.Bu bozukluklar yaygin gelisimsel bozukluk ve otizm spektrum bozuklugu

genelde birlikte ortaya ¢ikar. Otizm spektrum bozuklugu ve yaygin gelisimsel bozukluk
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tanisini birlikte koymak i¢in sosyal iletisim ve genel gelisim diizeyine gore beklenenin

altinda olmalidir.

1.1.3. Yaygin Gelisimsel Bozuklugun Siniflandirilmasi

Norogelisimsel bozukluklarin siiflandirilmasi da Ruhsal Bozukluklarin Tanisal
ve Sayimsal El Kitabi (DSM-V)’de degistirilmistir. DSM-V’e gore alt kategorilerde
“Otistik  Bozukluk”, “Cocuklugun Tiimlesik Olmayan Bozuklugu”, ‘“Asperger
Bozuklugu” ve “Bagka Tiirlii Adlandirilmayan Yaygin Gelisimsel Bozukluklarin hepsi
DSM-V’te “Otistik Spektrum Bozuklugu” ismiyle birlestirilmistir (Aslan, 2015).

Siiflandirmalarin birlestirilmesi ile birlikte Otizm Spectrum Bozuklugu igin agirlik

diizeyleri verilmistir. Boylece birinci, ikinci ve {igiincii diizey olarak siniflandirilmistir.

Tablo 1. DSM-V’e Gore OSB Agirhk Diizeyleri

Sinirly, Yineleyici

Agirhk Diizeyi Sosyal Iletisim Davramslar
'Soz.ﬂ Ve soze! olmayap Sosy al Davraniglarindaki katilik, rutin
iletisim becerilerindeki goriilen -
- o o dist durumlara uyum saglamama
2, gok yogun yetersizlikler, veya sinirli/yineleyici
Uciincii Diizey “Cok islevsellikte agir bozukluklara Y gne ey .
. 3 gl . . davraniglar tiim alanlarda islevde
onemli ol¢iide destek yol agar, ¢ok sinirlt bir sekilde bul belirein Slciide b
TR sosyal etkilesim baslatir ve | unmayl bElrgln olgude bozar.
gerektirir Dikkatini ve gerceklestirdigi

bagkalarinin sosyal iletisim
kurma ¢abalarina minimum
karsilik verir

eylemi degistirmekte giicliik
yasar.

ikinci Diizey “Onemli
olciide destek gerektirir’

b

Sozel ve sdzel olmayan sosyal
iletisim becerilerindeki goriilen
yogun yetersizlikler, destek
alirken bile sosyal bozukluklara
yol agar ve bagkalarinin sosyal
iletisim kurma cabalarina
minimum karsilik verir veya sira
dis1 tepkiler verir.

Davranislarindaki katilik, rutin
dis1 durumlara uyum saglamama
veya sinirli/yineleyici
davraniglar farkli alanlarda
islevde bulunmayi belirgin
Olctide bozar. Dikkatini ve
gergeklestirdigi eylemi
degistirmekte gii¢liik yasar.

Birinci Diizey “Destek
gerektirir”

Destek almadiginda sosyal
etkilesimindeki yetersizlikler
ortaya cikar ve bozukluklara yol
acar. Sosyal etkilesim
baglatmakta sikint1 yasar ve
bagkalarinin sosyal iletisim
kurma ¢abalarina sira dis1 veya
bagsarisiz tepkiler verir. Sosyal
etkilesime ilgisi azmis gibi
goziikebilir

Davranislarindaki katilik, bir
veya birden fazla alanda islevde
bulunmay belirgin 6l¢iide bozar.
Bir etkinlikten digerine geciste
zorluk yasar. Diizenleme ve
tasarlama yetersizlikleri
bagimsiz olmasina engel olur

Kaynak: Amerikan Psikiyatri Birligi, 2013, Ruhsal bozukluklarin tamisal ve sayimsal elkitabi, besinci
baski (DSM-V), tan1 dlgiitleri bagvuru elkitab1 Cev. E. Koroglu, Ankara, HYB Yayincilik
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DSM-V’te yeni smiflandirmada, OSB’nin ii¢ adet farkli agirhik diizeyi
bulunmaktadir. Birinci Diizey, otistik ¢ocugun destek almadigin da iletisim sorunlarinin
ortaya ¢ikacagl diisik diizey, Ikinci Diizey, yasanan yogun iletisim yetersizligi
nedeniyle &nemli olgiide destek gerektirirken, Uciincii ve son diizey fonksiyonel

sorunlarin da olmasi nedeniyle, minimum karsiligin verilecegi diizeydir.

1.1.4. Otizme Neden Olan Faktorler

Otizme ile ilgili klinik alanda yapilan calismalarda, hastaliga neden olan
faktorler konusunda diisiince birligine varilamamistir. Hastaliga neden olan faktorlerin

tahmin edilmesine karsilik literatiire ge¢mis kesin bir etiyoloji bilgisi yoktur.

Otizm tanisinin konuldugu 1940’11 yillardan itibaren, ebeveynlerin tutumlarinin,
sevgisizlik eksikliginin ve sosyal iligkilerin gelistirilmesi asamasinda yasanan
korkularin bozukluga neden oldugu goriisii hakimdi. Annenin ¢ocuguna karsi géstermis
oldugu olumsuz davraniglar nedeniyle olustugu ileri siiriilen sendromun son yillarda
yapilan aragtirmalar ile sosyal iliskilerden kaynaklanmadigi ndrobiyolojik bir

etiyolojiye sahip oldugu goriisii hakim olmustur (Bodur ve Soysal, 2004: 395).

Otizm’in artis1 ile birlikte nedenleri iizerine yapilan aragtirmalar da artmistir.
ABD’ de yapilan aragtirmalarda otizmi her 68 ¢ocukta 1 goriildiigii klinik bulgular ile
saptanmistir. Hastaligin prevalansinin yiiksek olmasi diger bir ifade ile toplumda belirli
bir zaman diliminde hastaliga ait olgularin oraninin ¢ok olmasi bir anlamda epidemi
algisina yol agmistir. Dolayisiyla hastaligin artiginin temel nedenleri arasinda tani
kapsamina alinan vakalarin genisletilmesi ve hastaliga yonelik farkindaligin da artmasi

olabilmektedir (Demirkiran vd., 2015).

Otizmin etiyolojisi bilinmemektedir. Bununla birlikte hastalikta genetik
faktorlerin etkili oldugu sdylenebilir. Son yillarda yapilan arastirmalarda genetik beyin
islevleri, nérokimyasal ve immiinolojik etkenler otizmin nedenleri arasinda sayillmigtir
(Sener, 2013). Bu anlamda otizmin norobiyolojik ve cevreye bagl faktorlerle
aciklamaya caligsan farkli yaklagimlar bulunmaktadir. Bunun yaninda genetik bozukluk,
merkezi sinir sistemi ile beyin yapisindaki farkliliklar da iizerinde durulan faktor

gruplarindandir. Ailenin sosyoekonomik durumu, ¢ocukla kurdugu iletisim ise otizmin

12



ilk yillarinda neden olan faktorler arasinda sayilmasina ragmen yapilan caligsmalar ile

bozukluga neden olmadig1 anlagilmistir (Cavkaytar vd., 2013).

Bugiin bilimsel olarak tespit edilen otizme neden olan faktérlerin basinda
genetik faktorler gelmektedir. Otizmin genetik etiyolojisinde kromozom anomalilerinin
varligia iliskin ¢alismalar yapilmistir. Otistik hastalarda %3 oraninda kromozom
anomalisi saptanmaktadir. Ozellikle 15 ve X kromozom anomalileri saptanmistir
(Yiksel, 2005: 37). Olgularin hepsinde olmasa bile biiyilk bir siklikla karsilagilan
durum bireyin genetik haritasindaki bozuklugun hastaliga yol actigr durumlardir.
Ozellikle bagisiklik sistemi ile ilgili olan regiilasyonunu kontrol eden genlerden biri
olan C4B geni, viicuttan viriis ve bakteri gibi patojenleri 6nleyici genlerdeki bozukluk

sendromun nedenlerinden biri olarak gosterilmektedir (McCandless, 2007).

Son yillarda yapilan arastirmalar genetik faktorleri destekleyen ya da etkileyen
baska faktorlerin {izerinde de durulmasimi saglamustir. Ozellikle, genetik olarak zayif
bebeklerde immiin sistemleri kursun ve civa gibi agir metallerin hastaliga yol

acabilecegi yoniinde ¢alismalar bulunmaktadir (McCandless, 2007: 43).

Ayrica hava kirliligi, kullanilan elektronik cihazlarin yaydigi radyasyon,
hastaliklarin iyilestirilmesinde kullanilan antibiyotikler ve 0&zellikle dogal o6zelligi
kalmamis genetigi ile oynanmis gida maddelerinin de sendroma yol ag¢ip agmadigi

konusunda ¢alismalar yapilmaktadir (Kiiclikgoz, 2015).

1.1.5. Otistik Cocuklarmm Ozellikleri

Otizm bebeklik agamasinda ortaya ¢ikabilmekte ve ilk bir y1l iginde kazanilmig
becerilerin kaybedilmesi ile de kendini gosterebilmektedir. Otistik ¢ocuklarin tani
olarak belirlenmis sosyal duygusal, zihinsel, dil gelisimi, bedensel ve motor gelisimi ve

davraniglarina ait 6zellikleri asagida gosterilmektedir.
1.1.5.1. Otistik Cocuklarin Sosyal-Duyusal Ozellikleri

Otistik cocuklarin en belirgin 6zelligi dis diinyaya kars1 kayitsizligidir. Bununla
birlikte dikkatlerinin daginik olmasi ve gelismemesi, g6z kontaginin saglkli olarak
kurulamamasi, taklit yetenegindeki bozukluk, jest gelisimindeki bozukluk

goriilebilmektedir.
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Otizmli ¢ocuk dis diinyaya kapali karakter yapisi ile birlikte iletisim
yetersizlikleri en iist diizeyde bulunan ¢ocuklardir. Erken ¢ocukluk doneminden itibaren
saglikli ¢ocuklar gibi tepkilerde bulunamazlar. Normalde ¢ocuklarda ¢ok sik rastlanilan

sevgi ve giiven istegi otizmli gocuklar da goriilmemektedir (Korkmaz, 2005).

Sendromun en dnemli 6zelligi olan sosyal iligkilerdeki yetersizlik ve eksiklik
cocugun biitiin iliskilerinde gdzlemlenmektedir. Ice kapanik olus, dis diinya ile
baglarinin zayif olmasi otistik bireylerin toplum tarafindan algilanmasini saglamaktadir.
Ayrica otistik bireyler bir objeye asir1 baglanarak simirli tekrarlayict hareketler
yapmaktadir (Wing, 2005: 40).

Otistik c¢ocuklarda norolojik olarak yasanan sese, dokunmaya, 1s18a karsi
hassasiyet ile belirginlesen yaygin duyusal bozukluk, ¢evreden gelen uyarilara karsi
ayirt etme islemlerinde 6zellesme yasanmaktadir. Otistik ¢ocuk renk ve derinlik algisi

gelismis olmasina karsilik nesneleri tantyamayabilir (Demirkiran vd., 2015).

Otistik ¢ocuklarin iletisim bozuklugu sadece dig diinya ile sinirl degildir. Anne
ve babasina da ilgisiz kalan ¢ocuk yalniz kalmak, var olan ve alistigi diizen iginde
kendine doniiktiir. Sosyallesme yetenekleri olmadigi icin arkadaglar ile oyun oynama
istegi yoktur. Ancak oyuncak ya da baska objelerle kurdugu iliski takinti hatta sapkinlik
diizeyinde olabilmektedir (Aksoy, 2013: 10)

Ofke nobetleri ise otistik bireyin diger sosyal duygusal ozelliklerindendir.

Cevrelerinde olan degisikliklere asir1 duyarli olan otistik birey bu diizen degistiginde

ofke nobeti gegirebilir ve saldirganlasabilir (Aksoy, 2013).

Otistik ¢ocuklarda duyusal 6zelliklerden en Onemlisi duygularin asir1 tepki
seklinde gosterilmesidir. Uygun olmayan davranislar arasinda giilmek, aglamak, 6fke

nobeti sik goriilen duygusal davranig 6zelliklerindendir (Bodur ve Soysal, 2004: 395).

Otistik c¢ocuklar1 farkli davramiglart ¢ogunlukla uygunsuz, tehlikeli ve
anlamsizdir. Tehlike algilar1 olmadigi igin yaralanmaktan korkmayan c¢ocuklarin,
dengesiz hareketlerinin nedeni tam olarak bilinmemektedir. Ancak 6zel korulara da
sahip olan otistik ¢ocuklar asir1 aglama ve gililme, ndbetleri yasayabilmektedir (Darica,

Abidoglu ve Glimiiscii, 2005).
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1.1.5.2. Otistik Cocuklarin Zihinsel Ozellikleri

Kamuoyunda olusan yanlis kaniya ragmen otizmli ¢ocuklarin ¢cogu olaganiistii
yetenekleri olan ¢ocuklar degildir. Son yillarda yapilan arastirmalar otistik cocuklarin %
90’ninda bilissel yetersizlik tespit edilmis yarisindan fazlasinda ise zeka diizeyinin

50’nin altinda oldugu saptanmistir (Darica, Abidoglu ve Glimiisgii, 2005).

Otizmli ¢ocuklarin, dikkat daginikligi nedeniyle test maddelerini anlamakta
giicliik cekmeleri veya testin cevabini bilmelerine ragmen, bunu sozel iletisim ve sosyal
yetersizliklere bagli olarak gostermekten kaginmalaridir. Otizmde zihinsel profil
oldukga farklidir. Alic1 dil becerileri ifade edici dil becerilerinden daha iyi olmakla
birlikte dil ile 1ilgili becerilerde performanslarinin oldukc¢a yetersiz oldugu

belirtilmektedir (Akfidan, 2016: 13).

Otistik ¢ocuklar egitimleri zor olan ¢ocuklardir. Biligsel yoksunluk, bilginin
belirli bir sira ile diizenlenmemesi ve soyutlama yeteneklerindeki bozukluktan
kaynaklanan karsilastirma giicliigiidiir. Performans 1Q’lar1 sézel 1Q’larindan yiiksek
olan otistikler genel olarak biligsel diizeyde basarisizdir (Atasoy, 2008).

1.1.5.3. Otistik Cocuklarin Dil Gelisimi ve Ozellikleri

Otistik ¢ocuklarin iletisim ve etkilesim konusundaki bozulmalara dayanan etkisi
dil gelisimindeki gecikme ile ifade edilmektedir. Iletisimdeki bozulma sdzle ve sozle
olmayan alan da kendini belli ederken, zamirlerin karistirilmasi, ekolali ve streotipik
konusma ve kelime uydurma goriilebilmektedir. Bu davranislar arasinda, esyalara ve
kiigiik nesnelere kars1 asir1 baglanma, isaret etme, gdsterme mekanik hareketler 6n plana

cikmistir (Kondolot 2014).

Dil ve iletisim sorunlar1 vakadan vakaya degisebildigi gibi zaman i¢inde bu
konuda yeni kazanimlar da elde edilebilir. Ancak dil ve ifade problemleri vakalarin
yaklasin olarak % 40’mnda goriilebilmektedir. Otistik ¢cocuklarda konusma gelisse bile
sesleri ve hareketleri taklit etme yetenekleri olduk¢a azdir. Bu gruba giren bebekler 0-2
yasina kadar hi¢ konusmayabilir ve sessiz kalabilirler. Ayrica normal bebeklerde

goriilen babildama, otistik bebeklerde goriilmemektedir (Ozlii-Fazlioglu, 2004: 14).
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Otistik ¢ocuklar kendilerini ifade etmek, dogru bir iletisim kurmak icin gerekli
olan islevsel dil becerilerini higbir zaman tam olarak kazanamazlar. Kullandiklar1 dil ve

ifadeleri o an ¢evrede olan olaylarla genellikle iliskisizdir (Aksoy, 2013).

Ayrica stereotipik ve tekrarlayici sozel ifadelerin kullanimi (ekolali), jest, mimik
ve sozel olmayan ifadeleri anlamada, sohbeti baglatma, siirdiirme ve sonlandirmada
yasanan sinirliliklarin yani sira kendiliginden sohbet baglatamama ya da baslatmada da
sinirliliklar s6z konusudur. Ayrica zamirlerin kullanilmasinda alic1 ve ifade edici dilin
kullaniminda ve sohbet sirasinda s6z hakki alma, konu se¢cme ve sohbete katilmada

giicliikleri vardir (Aksoy, 2013: 8).

Otistik ¢ocuklarin konusmalar1 saglikli bireylerin konusmasindan farklidir.
Vurgu, tini, kelimeye anlam verme ve ifade yetenegi agisindan normal ¢ocuklardan
ayrilirlar. Bununla birlikte defa diizeyinde ezberleme yetenekleri, bilmedikleri dildeki
sarkilar telaffuz etme yetenekleri iist diizeydedir. Miizik eserlerini, yabanci dildeki
sarkilar1, reklamlar1 ekolalik sekilde tekrarlayabilme ozellikleri bulunmaktadir (Ozlii-
Fazlioglu, 2004: 14). Otistik ¢cocuklarda anlamli bir iletisim araci olarak gelismeyen dil
yetene@i ¢ogu vakada zaman icinde kaybolabilmekte anlamli kisa ctimleler bile

kurulamayabilmektedir (Korkmaz, 2005).
1.1.5.4. Otistik Cocuklarin Bedensel ve Motor Gelisim Ozellikleri

OSB’li ¢ocuklar normal gelisen bireyler gibi hareket edebilirler. Cocugun kosup
oynamasl, beden hareketleri normal bir seyir gosterebilir (Wing, 2005). Ancak OSB’li
cocuklarda, normal cocuklarin sahip oldugu bu becerilerin gelisiminde farklilik
gorilmektedir. Cocuklarin yasadigi en Onemli sorun motor koordinasyonunu

gerceklestirememeleridir (Ozlii-Fazlioglu ve Baran, 2004: 19).

OSB’LI ¢ocuklarm en belirgin dzellikleri arasinda sayilan motor taklit alaninda
ve jestlerin gelisimindeki yetersizlik yenidoganlarda belirgin bir sekilde
gozlemlenmektedir. Bebeklerin yiliz ifadesi duygu durumlarimi yansitmamakta ve
emekleme, ayaga kalkma, yiiriime gibi motor gelisimsel 6zelliklerinde gecikme oldugu

saptanmistir (Bodur vd. 2006: 131).
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1.1.5.4. Otistik Cocuklarin Davrams Ozellikleri

Otistik Spektrum Bozuklugu olan bireyler farkli davraniglar gelistirmektedir. Bu
davraniglar belirli basliklar altinda toplandiginda otistik bireylerin davranis problemleri

daha iyi anlasilmaktadir.

Ofke Nobetleri: iletisim yetersizligi yasayan otistiklerin en temel davranis istek
ve duygularint bagirma, kendine zarar verici hareketler, tekmeleme ile belirginlesen

Otke nobetleri ile ifade etmeye ¢aligmalaridir (Darica, Abidoglu ve Glimiisgii, 2005).

Zarar Verici Davranislar: Otistik c¢ocuklar kendilerine ve cevrelerine zarar
vermekten kagimmmazlar. Saldirganlik her diizeyde goriilebilen davranislardandir.
Otomiitilasyon davraniglari otizm vakalarinda ¢ok sik goriilen davranislardandir. Otistik

cocugun kendisine zarar vermesi ¢ogu zaman yaralanmasina neden olmaktadir

(Korkmaz, 2005).

Stereotip Davraniglar: Otistik bireylerin en temel 6zelliklerinden olan siirh
tekrarlayict hareketler, cogunlukla kendilerini uyarmak i¢in yaptiklar1 stirekli
tekrarlanan hareketlere dayanmaktadir. Belirli bir nesneyi ovma, dokunma, kendi

etrafinda donme hareketleri disa vurum olarak bir geribildirimdir (Korkmaz, 2005).

1.1.6. Otizm Tedavisi

Otizm tedavisi oldukga gii¢ ve karmasik bir gelisimsel bozukluktur. Gliniimiizde
otizm tibbi olarak tam anlamiyla tedavisi miimkiin olan bir hastalik degildir. Son
yillarda konu ile yapilan arastirmalarda genetik biliminin olanaklarindan faydalanilmaya
calisilmaktadir (Colak, 2015: 11). Bilimsel olarak otizme neden olan faktorlerin kesinlik

kazanmamasi, otizm tedavisinin karmasikligina yol agmaktadir.

Norogenetik hastaliklar alaninda yapilan bilimsel ¢aligmalarin yogunlasmasina
ragmen tedavi silirecinde yetersizlikler yasanmaktadir. Gelisim bozukluklarina sahip
bireylerin ¢cok azi saglikli birey olabilecekleri tedaviye cevap vermektedir. Bu tedavi
yontemleri de sendroma yol agan nedenlerin ortadan kaldirilmasina yonelik olmamakta
belirli bir diizeyde semptomlar1 veya sekonder biyokimyasal bozukluklar1 ortadan

kaldirabilmektedir (Sener, 2013: 2).
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Otizmin tedavi siirecinde yasanan belirlisizlikler alternatif tedavi yontemlerinin
de etkin olarak kullanilmasini saglamistir. Bu anlamda otizm tedavisinde kullanilan

tedaviler, biyolojik ve biyolojik olmayan tedaviler olarak siniflandirilabilir (Tohum

Otistik Vakfi, 2015):

Biyolojik tedaviler arasinda, alerji tedavisi, Gluten-Kazein Tedavisi, Mantar ve
Maya Tedavisi, vitamin tedavisi bulunmaktadir. Biyolojik olmayan tedaviler ise hareket
ve beceri kazandirma tedavileri, drama egitimi, miizik terapi, dans terapi, resim terapisi

gibi tedavilerdir.

Giinlimiizde otizmin en iyi tedavi yontemi Ozel egitim ve rehabilitasyon
siirecidir. Ozel egitim ve rehabilitasyon otizmin neden oldugu davramissal ve iliskisel
bozukluklar1 6nlemeye ve otistik bireyin 6zbakim yeteneklerini ve toplumsal uyumunu

kolaylastiracak becerilerini kazandirmay1 amaglamaktadir.

Otizmde erken tan1 ve egitime erken baslanmasi bireyin karsilastigi sorunlarin
¢cozlimiinde onemli bir tedavi siirecidir. Egitimde en 6nemli hedef, bireyin otizm ile
yasadigt iletisim ve etkilesim sorunlarini en aza indirerek, davranis problemlerinin
etiklerini azaltmak, fiziksel olarak yetersizliklerine bagli olarak yasadigi sorunlarin
¢Oziimi ile 6z bakim yetenegi ve diger becerilerin kazandirilmasina caligmaktir

(Zeteroglu, 2006: 1-2).

Son yillarda klinik diizeydeki arastirmalarin 15181 altinda otizm tedavisinde
ailenin katilmmin sart oldugu tespit edilmistir. Otizmli bireylerin egitimi ve
gelisiminde aile bireylerinin de otizm hakkinda egitilmeleri ve bu konuda bilgi almalar1

uygulamalarin temelini olusturmaktadir (Akkok, 2005).

1.1.7. Otizm ve Egitim

Otistik ¢ocuklarin egitimi 6zel egitim ve rehabilitasyon hizmetleri kapsaminda
degerlendirilmektedir. Bu egitimde Oncelikli amag, otistik bireylerin topluma
kazandirilmasi, 6zbakim ve giinliikk yagamin gerektirdigi becerilerin kazandirilmasi ve

gelistirilmesi ile akademik egitimlerinin devam ettirilmesidir.

Otizm tedavisinde uygulanan bilimsel yontemlerin ortak 6zelligi sendromun tani
oOl¢iitlerinde var olan bozukluklarin diizeyinin tespiti ve bireye 6zel “kisisellestirilmis”

egitim siirecinin  belirlenmesidir. Bu degerlendirme, tamiyr koyacak uzmanin
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gozlemlerine dayanarak hangi programin uygulanacaginin tespit edilmesini saglar

(Ates-Ates, 2005: 31).

Otistik ¢ocuklarin egitiminde asagidaki 6zellikler 6n plana ¢ikmaktadir (Giileg-
Aslan, Kircaali-Iftar ve Uzuner, 2009: 2):

e Ozel egitimin 3 yasindan dnce baslamast,

e Egitimlerin yogun ve kesintisi sekilde siirdiiriilmesi,

o Kigisellestirilmis tani, degerlendirme ve yonteminin belirlenmesi

e Gorsel desteklerden ve alternatif/destekleyici iletisimden yararlanilmasi,
e Uzmanlarin ¢ocuk ve aile ile bire bir egitim yapmasidir.

Otizmde egitimin temel amaci bireyin hayati boyunca siirecek egitimlerin
ozelliklerinin otistik bireyin sahip oldugu bozukluklara yonelik bireysellestirilmis bir
siire¢ olmasidir. Asagidaki sekil 1°de 6zel egitim siirecleri gosterilmektedir (Engelli ve

Yaslt Hizmetleri Genel Midiirliigi, 2014: 39).

YASAM
Erk I5 ve Mesleki il
rken e 5 ve Meslel SUREN
Cocukhik Okul Dénemi Yg;jlk;ﬁk Egitim NITELIKLi
Dénemi Programlan OZFL
EGITIM
HIZMETI

Sekil 1. Ozel Egitim Siirecleri

Kaynak: T.C. Aile ve Sosyal Giivenlik Bakanligi, 2014, Otizm Spektrum Bozuklugu, Ankara, Anil
Reklam Matbaasi, s. 38.
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Otizmde uygulanan egitimin yontemi genellikle bireyin yast ve sendromun
ozelliklerine gore kisisellestirilmistir. Bununla birlikte egitimin ana amaglar1 saglikli
bireylere verilen egitim siirecleri ile benzerlik gostermektedir. (Engelli ve Yash

Hizmetleri Genel Miidiirliigii, 2014: 39).

Otistik g¢ocuklara uygun 0Ozel egitim programlart dort evrede incelenebilir.
Bunlar, erken cocukluk donemi, okul donemi, yetiskinlik dénemi ve is ve mesleki
egitim programlaridir. Bu 6zel egitim programlarinin amaci, otizmli bireyin yasam boyu

stiren nitelikli egitim hizmeti almasidir.

Otistik ¢ocuga yonelik egitimlerde Davranigsal Egitim, TEACCH (Teratment
and Education of Austic and Related Communication Handicapped) Programi, PECS
Gorsel Iletisim Sistemi (Pictures Exchange Comminications System) ozel bir yer

tutmaktadir.

TEACCH Yontemi kullanilmaktadir. Bu yontemde, OSB’li bireyine 6zbakim
becerileri kazandirmak, sosyal uyumunu iist diizeye cikarmak, ebeveynler ile yogun
isbirliginin saglanmasi, toplumsal temelli hizmetlerin verilmesi ve davranis sorunlarinin

olusmasinin 6nlenmesi amaglanmaktadir (Giile¢ Aslan, 2008: 4).

PECS ile ise, dil ve ifade yeteneklerinin gelistirilmesi i¢in alti asamali olarak

gerceklestirilen islevsel becerileri artirmaya yonelik gorsel egitim sistemidir.

Otizm tedavisi ve 0zel egitiminde, bilimsel olan ve alternatif olarak tanimlanan
yontemler kullanilabilmektedir. Bu egitimlerinin bir kaginin ayn1 anda kullanilmas1 ya
da sendromun 6zelligine gore tepki alinamadiginda farkli bir yontemin uygulanmasi da
yontemler arasindadir. Asagida otizmde egitim siireglerinin genel bir tablosu
gosterilmektedir (Yassibas, 2015: 10).
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Tablo 2. OSB Olan Bireylere Yonelik Bilimsel Dayanakh ve Umut Vaat Eden
Uygulamalar

Bilimsel Dayanakh Uygulamalar

Umut Vaat Eden Uygulamalar

Davranigsal Uygulamalar

Alternatif konusma yontemleri

Biligsel Davranigsal Uygulamalar Paketi

Egzersiz

Kiiciik Cocuklar I¢in Yogun Davranigsal

Maruz kalma paketi

Egitim
Dil Egitimi Islevsel iletisim egitimi
Model Olma Taklit temelli egitim

Dogal Ogretim Yontemleri

Dil egitimi (liretim ve anlama)

Anne Baba Egitimi Masaj terapisi

Akran Egitim Paketi Cok bilesenli paket

Temel Tepki Egitimi Miizik terapi

Etkinlik Cizelgeleri Resim degisimine dayali iletisim sistemi
Senaryolastirma Azaltic1 uygulamalar paketi

Kendini Yonetme Stratejileri

[saret uygulamalari

Sosyal Beceriler Paketi

Sosyal iletisim uygulamalari

Oykii Temelli Uygulamalar

Yapilandirilmig 6gretim

Teknoloji temelli uygulamalar

Zihin teorisi egitimi

Kaynak: National Autism Center (NAC) 2015. Findings and Conclusions: National Standards
Project, Phase 2., Aktaran: Yassibag U 2015, Otizm Spektrum Bozuklugu Olan Cocuga Sahip Anne
Babalarin Yasam Deneyimlerine Derinlemesine Bakis, Eskisehir Anadolu Universitesi Egitim Bilimleri
Enstitiisti, Yayimlanmamuis Yiiksek Lisans Tezi, s. 10.

Otistik cocuklarin egitimlerinde oncelikli olarak taklit, esleme ve siniflama;

oyun, iletisim, ortak dikkat ve sosyal etki - lesim; Ozbakim ve akademik

oncesi/akademik becerilerin yer verildigi 6zel bir programin hazirlanmasi ve bu
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programin haftada en az 3540 saat siire ile yogun bir sekilde verilmesi gerekmektedir

(Engelli ve Yash Hizmetleri Genel Miidiirligi, 2014: 39).

1.2. Otizm ve Aile

Otistik birey ve ailesinin iligkileri olduk¢a karmasik bir alan1 ifade etmektedir.
Otistik bireyler sosyal iletisim yoniinden yasadiklar1 yetersizlik nedeniyle anne, baba ve
diger kardeslerle saglikli iletisim kuramamaktadir. Bu anlamda aile bireylerinin yasadig:

onemli sorunlar bulunmaktadir.

1.2.1. Otistik Cocugun Aile ile Olan iliskisi

Otistik gocuga sahip olmak her aile igin zorlu bir dénemi ifade etmektedir.
Bebegin dogumumdan itibaren anne, baba varsa kardes ve kardesler engelli bir birey ile
yasamanin biitiin zorluklarina katlanmak durumundadir. Otistik Sendrom Bozuklugu
karmagik gelisimsel bir yetersizlik olarak bireyi ve aileyi 6nemli diizeyde etkileyecektir.

Ailenin tiyelerinden her biri igin farkli bir tepki durumu da s6z konusudur.
1.2.1.1. Otistik Cocugun Anne Tle fliskisi

Saglikli bir bebek beklentisi i¢inde dogum yapan anne, bebegin anormal
tepkileri ve davramiglart karsilastigi andan itibaren Onemli psikolojik sorunlar

yasamaktadir.

Yapilan arastirmalarin ge¢ yasta anne olan 6zellikle 35 yas iistiinde anne olan
kadinlarin ¢ocuklarinda otizm riskinin %35 daha fazla oldugunu kanitlanmasi, annenin
kendisini suglamaya baglamasinin ilk adimidir (Aksoy, 2013). Otistik ¢ocugun
dogumundan itibaren en Onemli sorun bebegin saglikli bebekler gibi anne ile bag
kuramamasidir. Otistik Spektrum Bozuklugunun diizeyine gore bebeklik ve erken
cocukluk doneminden itibaren i¢e kapanik ve anne ile bag kurmayan sessiz ve kayitsiz
davraniglar sergileyen birey annenin kendini mutsuz hissetmesine neden olacaktir
(Yildiz, 2009: 14). Bir baska diizeyde ise siirekli aglayan ve rahatsizligmi asirt
tepkilerle ifade etmeye ¢alisan bebekler annelerin tiikenmesine ve kendisini asir1 yorgun

hissetmesine neden olmaktadir.
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Bebegin diinyaya geldigi ilk andan itibaren kendisini suglayan anne, bebegin
yasadigl tim sorunlarin kaynaginin kendisi oldugunu diisiinmektedir. Bu vakalarda
bebegin reddedilmesi ve sevgi gosterilmemesi olagandir. Zaman icinde bebekle vakit
geciren ve sendrom hakkinda bilgi sahibi olan anne bu reddetme duygusunu zamanla
sevgiye donlistiirebilmekte ve durumu kabullenmeye baslamaktadir (Engelli ve Yash

Hizmetleri Genel Midiirliigi, 2014).

Otistik bebegin duygusal yaklasmaya ve dokunmaya duyarsiz kalmasi, goz
temasindan ka¢inmasi, saglikli bebeklerde goriilen babildamalarin ve tepkilere sahip
olmamasi anneyi en ¢ok lizen sorunlardandir. Bebegi ile duygusal tatmin ve sevgiyi
yasamak isteyen anne bir anlamda derin bir kaygi, endise ve depresyon durumu
yasamaktadir. Engelli bir ¢ocuga sahip olan bireylerde yapilan arastirmalar, annelerin
farkl diizeylerde, sucluluk, kaygi, endise, kizginlik yasayan hayat doyumlar diisiik ve
saglikli bir ¢ocuga sahip olmamanin verdigi 6zgiiven sorunlar1 yasadiklarini saptamigtir

(Kulaksizoglu, 2013).

Bebegin diinyada ilk iletisim kurdugu kisi annesidir. Dogum ile baslayan
ilisgkinin otizm sendromu diizeyinde gelismesi, c¢ogu zaman temel fiziksel
gereksinimlerini bile ifade edemeyen vakalarda annenin kendisini yalniz hissetmesine

neden olmaktadir.

Cocugun biiyiimeye baglamasi ile beraber toplumsal iliski kurmak konusunda
zorlanmasinin yaninda zihinsel, dil, sosyal duygusal uyum, motor gelisim sorunlar1 ve
Ozbakim sorunlar1 yasamasi, akranlart ile ayni gelisim ozelliklerine sahip olmamasi
sosyal becerileri yoniinden yetersiz olmasini saglamaktadir (Yiikselen ve Yaban, 2013:
454). Anne bu sorunla basa ¢ikmak igin enerjisini siirekli olarak otizmli ¢ocuga

yoneltmekte ve varsa diger kardes ve kardeslere yeterli bakim hizmeti verememektedir.

Anne bir yanda aile tiyeleri ile iliskisinde saglikli iliskiler kurmaya ¢alisirken bir
yanda da bebegin sorunlari ¢ozmeye var olan duruma adapte olmaya ¢aligsmaktadir.
Karmasik ve zor bir siirecin i¢inde bulunan annenin kabul davranmislar1 gostermesi
babanin ve diger aile iiyelerinin destegine de baglidir. Zaman i¢inde bebege tam
konulmasi, tedavi ve egitim siireglerinin arastirilmasi arayisina giren anneler, otistik

bireyler i¢in en fazla endiselenen aile tiyesidir (Aydin, 2010).
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Otistik Spektrum Bozuklugu hakkinda bilgilenmeye ve g¢ocugun iletisim ve
etkilesim sorunlari ile davranislarina alismasi uzun zaman alan bir siirectir. Giiniimiizde
Saglik Bakanligi’na bagli kurumlarin ve sivil toplum kuruluslarinin anne baba okullari,
bilgilendirme g¢alismalar1 ve bu anlamda annenin ve diger aile iiyelerinin en Onemli

yardimcisidir (Toret vd., 2014).
1.2.1.2. Otistik Cocugun Baba ile Tliskisi

Saglikli bir bebege sahip olmak isteyen aile, OSB’li bebegin diinyaya gelmesi ile
birlikte beklentilerinin karsilanmamasi nedeniyle sikintilar yasamaktadir. Ailenin
normal hayatin akis1 igindeki yasantilar1 OSB’li bebek ile bozulacak ve engelli bir
bebege sahip olan bireylerin yasadiklart sok, kizginlik, inkar ve depresyona

birakacaktir. (Cavkaytar, 2013).

Babanin yasadigi duygusal sorunlar genellikle annenin sorunlarini da
kapsamaktadir. Cok {izgiin ve depresyonda olan ese destek verilmesi, ailenin bu yeni
durumla katlanacagir mali yiikiin kazanilmasi, diger ¢ocuklarin bakim ve destegi icin

babanin da sorunlari iist diizeydedir.

Babalar, cocuklarla anneler kadar ilgilenmedikleri halde engelli babalar {izerine
yapilan aragtirmalarda, babalarin ¢ocugun engelinin toplum iginde goriilmesine karsi
tepki tutumlart gelistirdikleri, gelecekte cocugun toplum igindeki yeri hakkinda daha
fazla kaygilandiklari tespit edilmistir (Girli vd., 1998).

Toplumun beklentisi olan ideal ¢ocuk algisi sosyal ¢evrenin baskini beraberinde
getirmektedir. Farkli gelisen ¢ocuk ailenin utang¢ duyacagi, saklamasi gereken bir
ozelligi olarak kabul edildiginde babalarin ruh saglig1 {izerinde olumsuz etkilere neden

olmaktadir.

Aile birliginin bozulmast ve rollerin degismesi de ¢ok sik karsilasilan bir
durumdur. Otistik ¢ocugun dogmast ile birlikte esler birbirini suglayabilmekte, ¢ocugun
tedavisi ve egitimi i¢in harcanan ¢aba ve enerji nedeniyle evlilik uyumu azalmaktadir.
Anne ve babanin yasadigi ortak basarisizlik, silirecin sonunda bosanma ile

bitebilmektedir (Vardarci, 2011: 3).
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1.2.1.3. Otistik Cocugun Kardesleri fle Olan Tliskisi

Otistik bir kardese sahip olmak kardes i¢in farkli bir stres kaynagidir. Biitiin ilgi
ve enerjinin otistik kardes tizerinde toplanmasi, otizmli ¢ocugun gereksinimlerinin
karsilanmasi i¢in miicadele edilmesi diger kardes {izerinde Onemli bir baski

olusturmaktadir (Wing, 2005).

Otistik bir kardese sahip olmak ¢ocugun yasina ve cinsiyetine bagli olarak farkl
tepkiler gelistirmesine neden olmaktadir. Bebegin dogumu ile birlikte ailenin
odaklandigr noktanin ikinci ¢ocuk olmasi diger kardes ya da kardeslerin gerekli
duygusal destegi alalamamasina yol agmaktadir. Otistik kardesin reddedilmesi ya da
inkar edilmesi ¢ok sik goriilen kardes tepkisidir. Saglik kardesin zaman almakta bu
sliregte anne babanin sevgisi ve ¢ocugu bilgilendirmesi 6nem kazanmaktadir (Tekin-

Iftar ve Kutlu, 2013).

Arastirmalar kardeslerden birinin engelli olmasi durumunda kardes iliskilerinin
niteligini etkileyen faktorlere etki ettigini, engelli kardesin istenmeyen davranislar1 gibi
faktorlerin de kardesler arasi iliskilerde etkili oldugu tespit edilmistir (Kalecik, 2013,
19).

Otistik kardese sahip olan bireylerde goriilen olumsuz davraniglardan en
onemlileri, engelli bir kardesin oldugunu arkadaslara sdylememe, kardesi inkar,
arkadaslarin1 eve ¢agirmama, gelecekte evlendiginde kardese benzeyen c¢ocuklarinin

olmasi kaygisi ve kendisini degersiz hissetmedir (Wing, 2005).

Erken cocukluk doneminde otizmli kardesi olan bireylerin korkmalar1 ve ne
yapacaklarini bilmemeleri olduk¢a dogaldir. Kardesin engeli ile ilgili sorular, farkli
davraniglarin anlamu ile ilgili sorular, ne zaman iyilesecegi ile ilgili sorular diiriist ve

tutarli cevaplarla karsilandiginda ¢ocugun uyum siiresi kisalmaktadir.

Otistik kardesi olan g¢ocuklarin ¢ok kardesli olmasi halinde daha az sorun
yasadigi tespit edilmistir. Ug ve daha yiiksek sayida ¢ocugu olan ailelerde otistik bireyle
kardeslerin kaynagmasi daha rahat olmakta sorumluluklar paylasilabilmektedir.
Ozellikle kardeslerden bir ya da bir kaginin kiz cocugu olmasi aile acisindan énemli

destek saglamaktadir (Kalecik, 2013: 69).
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Engelli bir kardes ile yasamanin olumsuz yanlar1 {izerinde tartisilan konularin
basinda gelmektedir. Bununla birlikte erken yasta olgunlasma, engelli kardes ile
iliskilerde sorumluluk alma veya sorumlu tutulma, anne ve babanin koruyucu tutumu
disinda bulunma gibi nedenlerle engelli kardesleri olan bireylerin depresyon
diizeylerinin diisiik ve yasam tatmin diizeylerinin ise yiiksek oldugu tespit edilmistir

(Yildirim, 2005).

1.2.2.Ailenin Cocugu Kabullenmesi ve Reddetme Teorileri

Ailenin otistik ¢ocugu kabul etmesi ve reddetmesi sahip oldugu o6zellikleri gore
degisebilmekle birlikte, duygusal tepkiler ve siire¢ belirli bir siireci takip etmektedir.
Saglikli bir bebek bekleyen ailenin yasadigi liziintii ve depresyon cesitli modeller ile

aciklanmis ve gruplandirilmistir.

Ailenin ¢ocugu kabullenmesi ve reddetmesine yonelik olarak asama modeli,
siirekli {iziinti modeli, kisisel yapilanma modeli, caresizlik, giicsiizliik, bireysel

yapilanma ve anlamsizlik modeli olarak gruplandirilmaktadir (Dogan, 2001).

Bu model ve siiregler, her engelli bireye sahip ailede farkli diizeyde gelisebildigi

gibi baz1 agamalar yasanmadan diger bir asamaya da gecilebilmektedir.
1.2.2.1. Siirekli Uziintii Modeli

Stirekli Uiziinti model, anne ve babanin engelli ¢cocugun durumu nedeniyle
sirekli iiziin ve kaygi i¢inde bulunmasi modelidir. Cocugun nasil gelisecegi,
oldiiklerinde ¢ocuga kimin bakacagi, sendromun nasil bir seyir izleyecegine yonelik

sorunlar siirekli liziintiinlin nedenidir (Dogan, 2001).

Uziintii modelinde toplumsal tepkiler onemlidir. Aile iginde bireylerin
davraniglari, yakin aile g¢evresindeki insanlarin tutum ve davraniglari ile toplumun

sendroma yonelik tepkileri, otistik cocugun kabul edilmesine ragmen siirekli liziintiiniin

nedeni olabilmektedir (Gokcan, 2004).

Stirekli iizlinti modelinde anne ve babanin kayitsiz olmasi gerekmektedir.
Ebeveynler engelli ¢ocukla beraber gelistirdikleri {izlintiiyii yasasalar dahi evlatlar1 igin

miicadele edebilirler (Ersoz, 2009).
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1.2.2.2. Bireysel Yapilanma Modeli

Bu yaklagimda ailenin hayatini derinden etkileyen olay karsisinda aile tiyelerinin
gostermis oldugu tepkiler incelenmeye calisilir. Aile tiyeleri, engelli bir bireye sahip
olmalar1 nedeniyle kendileri ve ¢ocuklarina yonelik davranislarini yeninden diizenlenme
ve yeninden yapilandirma c¢abast igine girdiklerinde farkli davranis modelleri

sergilemektedir (Dogan, 2001).

Bireysel yapilanma modelinde engelli ¢ocuga sahip bireylerin kisilik 6zellikleri
Oon plana ¢ikmaktadir. Ailenin gelecek yasamina yonelik bilingli adimlarin atilmasi,
kaygi ve iizlintli duyulmasima karsilik hayat1 yeniden diizenlemek farkli davranislar

benimsek ile ger¢eklesmektedir (Gokcan, 2004).

Ailelerin ge¢mis tecriibe ve bilgi birikimi ile ¢ocuga kars1 davranislarini
sekillendirirken aldiklar1 tutum, bireysel yapilanma ile farkliligin1 anladiklar1 ¢ocuga
kars1 yeniden yapilanmak ve ¢ocuklarina yonelik farkli davraniglar gelistirmek

zorundadirlar (Ers6z, 2009).
1.2.2.3. Caresizlik, Giigsiizliik ve Anlamsizlik Modeli

Otistik ¢ocugun aileye katilmasi ile aile iiyelerinde olusan ¢aresizlik siirekli ve
kalic1 olabilmektedir. Olumsuz duygularin hayatlari boyunca devam etmesi, ailenin
hayatin anlamini sorgulamasina ve kotiimser bir bakis agisina sahip olmasina neden

olmaktadir.

Caresizlik  ve  giigstizlik  saglikli  bebeklerin  dogumu ile de
gerceklesebilmektedir. Ailenin yeni bireyinin engelli olmasi durumu agirlastiran bir
unsurdur. Toplumsal tepkilere de bagli olarak aile karamsar bir bakis agisi ile hayata

kiisebilir ve siirekli caresizlik ve gii¢siizliik tutumu i¢inde kalabilir (Gékcan, 2004).

Ailelerin olumsuz tutum i¢inde olmasi ve gelecege yonelik caresiz oldugunu
hissetmesi bireyin tedavi ve egitiminin oniindeki en biiyiik engeldir. Yapilacak hicbir

seyin olmadiginin diislintilmesi ile hayat artik anlamsizlasacaktir (Erséz, 2009).
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1.2.2.4. Asama Modeli

Asama modeli engelli cocuklara sahip biitiin ailelerin belirli siire¢lerden
gececegi, ilk tepkiden itibaren kabullenmeye kadar olan asamalarin belirli bir sistemi
takip edecegi iizerine yapilandirilmistir. Sok, reddetme, inkar, kizginhik, sugluluk
duyma, pazarlik yapma ve durumu kabullenme asama modelinin genel seyrini

gostermektedir (Dogan, 2000).

Asama modelinde genellikle iic asama bulunmaktadir. Bu asamalar asagida

gosterilmistir (MEGEP, 2014: 18):
e Birincil Tepkiler: Sok, aci1 ¢ekme, tiziintii, reddetme ve depresyon,

e Ikincil Tepkiler: Sugluluk Duyma ve kizginlik, utanma, karasizlik ve

pazarlik,

o Uciinciil Tepkiler: Bilingli olarak durumun farkina varma, uzlasma,

uyum saglama.

Asama modeli, ailelerin sosyolojik 6zelliklerine bagli olarak pek ¢ok asamadan
gecip kabul ve uyum donemi asamasina ulastigini 6ne siiren modeldir. Bu modelde
duygu ve diislinceler karigiktir. Zorlu bir siire¢ sonunda bireyler engellilik konusunda
kabul davranisi sergilerler ve planlama ile sonraki hayatlarim1 diizenleme yolunu

secerler (Gokcan, 2004).

1.2.3. Ailelerin Otistik Cocuklarim1 Kabullenme Asamasina Kadar Gegirdikleri
Siirecler

Aile i¢in sorunlar ¢ocugun engelli oldugu andan itibaren baslar ve hayat boyu

devam eder. Ailen, ¢ocugun fiziksel ve ruhsal gereksinimlerinin karsilanmasinda

hayatlarinin en zorlu deneyimini yagamaktadr.

Otistik bireye sahip aileler, bireyin dogumundan itibaren bu duruma uyum
saglama ve yasadiklar1 sorunlarla basa ¢ikma siirecinde biitiin engelli bireylere sahip
olan aileler gibi belirli asamalardan ge¢mektedir. Ailenin sosyodemografik 6zellikleri
ve otistik ¢ocugun sendrom diizeyine bagl olarak farklilagabilecek olan bu siiregte

aileye verilecek sosyal, bilimsel ve maddi destek olduk¢a onemlidir. Asama modeli ile

28



aciklanan bu evreler, c¢ocugun engeli bilimsel diizeyde tanilandiktan sonra

baslamaktadir.
1.2.3.1. Sok

Ailenin ¢ocugun otistik oldugunu 6grendiginde verdigi ilk tepki soktur. Aglama,
bagirma ve lziintii iceren hareketlerin yaninda derin bir sessizlik ve kayitsizlik icinde
tepkisiz kalma tepkilerden bir kagidir. Bu siirecte beklenilen saglikli ¢ocugun engelli
olmas1 aile bireylerinin depresyona girmesine neden olabilmektedir. Hayal kirikligi
icinde olan aileler 6zgiiven eksikligi hisseder. Var olan durumu kabul etmeme, baska bir

uzmana gotiirme ve reddetme birincil tepkilerdendir (Liile, 2008: 31).

Beklenmeyen durum, aile tizerinde sok etkisi olusturmakta ve tepkilerin kontrol
edilememesine neden olmaktadir. Farkli gelisen ¢ocugun davraniglarinin sezinlenmesi

ve problemin tani dncesi tahmin edilmesi ise sok duygusunu azaltict yondedir (Eripek

vd., 2005).
1.2.3.2. Ac1 cekme ve Uziintii

Act c¢ekme ve 1ziinti ailenin sahip beklentisi olan saglikli bebege
kavusamayacaklar1 anladigt andan itibaren baslamaktadir. Hayallerindeki saglikli
cocugu kaybeden aileler derin bir liziintii i¢indedir. Siirekli kaygi ve liziintli gergekten
cok sevilen birinin kaybedilmesi karsisinda duyulan aciya estir. Aci1 ¢gekme, gercegin

kabul edilmesini kolaylastiran bir duygu olarak goriilmektedir (Turan, 2009: 68).
1.2.3.3. Depresyon

Ac1 ¢ekme ve derin iziintii iginde olan aile bireyleri sosyal cevrelerinden
miimkiin oldugu kadar uzaklasma yolunu tercih ederler. Bu geri c¢ekilme engel
diizeyinin iyilesemeyecegi anda daha da artar ve depresyona doniisiir. Caresizlik ve
gelecek kaygist anne ve babalarin biitlin duygularini kaplamis ve gorevlerini iyi
yapamamis olmanin verdigi ac1 ile depresyon donemi baslamistir (Darica, Abidoglu ve

Glimiiscii, 2005: 152).
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1.2.3.4. Reddetme veya Inkar

Aileler ilk tepkilerini verdikten sonra genellikle ¢ocugun yasadigi sorunlarin
gecici oldugunu, yanlis teshis konuldugu diisiincesi ile reddetme tutum sergilemektedir.
Reddetme genellikle belirsizligin ve gelecekteki sorunlarin da reddedilmesi anlamina

gelmektedir (Darica, Abidoglu ve Giimiisgii, 2005: 150).

Inkar davranismin temelinde korku vardir. Aile ilk andan itibaren yasamsal
diizeninin bozulmasi ve sorumluluklari konusunda bilingsizdir. Ka¢inma davranisi
olarak reddetme genellikle iistesinden gelinmesi zaman alan, diizeltilmesi i¢in ailenin

bilgilendirilmesi gereken bir davranistir (Sandalci, 2002).
1.2.3.5. Sugluluk Duyma ve Kizginhk

Otistik cocugun aileye katilmasiyla birlikte anne ve baba birbirini
suglayabilmektedir. Kizginlik durumunun disa vurumu olarak olayin nedeni ve
sorumlusu aranmakta, Tanr1, gegcmiste yasanilan hayat tarzi, aile bireylerinin durumlari
kizginlik i¢inde suglanir. Diger insanlara da yansitilabilecek bu duygular kabullenmeyi

engelleyici faktordiir (Liile, 2008).

Kizginlik aile iiyelerinin karmasik duygulart yasamasi ve durumu
kabullenmemesi nedeniyle yasanmaktadir. Bu durumda aile, kizginligini konu ile

ilgilenen uzmanlara da gosterebilirler (Cavkaytar, 2010: 75).
1.2.3.6. Su¢luluk Duyma

Engelli ¢ocuga sahip olan her ailede yogun olarak aci ¢ekme ile gozlenen
tepkilerdendir. Anne babalarin ¢ocuklarindaki engele kendilerinin neden olduklarinm
diistinmelerinden ya da bazt hatali davraniglar1 sonucunda Tanr1 tarafindan
cezalandirilmis olabileceklerine inanmalarindan kaynaklanabilmektedir (MEGEP, 2014:

20).
1.2.3.7. Kararsizhk

Ailenin yasadig1 olaganiistii durum nedeniyle karmasik duygularin ayni anda
yasanmasi ve kararsizligin olusmasidir. Aile be evrede, yasadigi hislerin ne oldugunu ve

nasil davranacagini bilmemektedir (Darica, Abidoglu ve Giimiis¢ii, 2005)
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1.2.3.8. Pazarhk yapma

Pazarlik yapma asamasi uyum siirecinin baslangicidir. Engelli cocuga sahip aile
bireyleri ¢ocuklarinin iyi olmasi karsiliginda psikolojik olarak her insan, kavram, tanri
ve olagan tistli giicleri olduguna inanilan kimseler ile anlagma yoluna gidebilirler. Bu
asamada c¢ocugun sahip oldugu engellilik durumunun farkina varilmistir. Cocugun

saglikl1 bir birey olarak iyilesebilmesi i¢in ise pazarlik yapilmaktadir (Eripek vd., 2005).

Bireyin kisilik o6zelliklerine gore farkliliklar gosteren bu asamada en sik
karsilagilan durum dini inang¢larin Allah’a yapilan duadir. Birey “““Sen benim ¢ocugumu
iyilestirirsen, kendimi dine adayacagim” ifadesi ile ¢ocuklarmin normal olmasini

dileyebilirler (\arol, 2005).
1.2.3.9. Bilingli Olarak Durumun Farkinda Olma

Durumu bilingli olarak kabul etme olaganiistiilik durumundan gercekei bir
yaklagima gecisi ifade etmektedir. Artik aile bireyleri engelli ¢ocugun durumun

farkindadir.
1.2.3.10. Diisiince ve Duygusal Olarak Uzlasma

Diisiince ve duygusal olarak uzlagma olgunun biitliin yonleri ile yiizlesen aile
bireylerinin yasadiklar1 derin kaygi ve {ziinti doneminden sonra igsel cevaplar
verebildikleri bir davranistir. Aile liyeleri, uzmanlarla goriisiip sendrom hakkinda bilgi
arttikca direng ve inkar doneminden sonra kabullenme donemine gecis i¢in kendilerini

diistinsel ve duygusal olarak hazirlamaya baglarlar (Cavkaytar, 2010: 75).
1.2.3.11. Kabul

Ailenin durumu kabullenmesi, ¢cocugu ile arasindaki sevgi bagini giiclendirmeye
baslamasi ve ailenin bireyi olarak benimsemesi ile baslamaktadir. Kabullenmede,
cocugun gereksinimlerinin karsilamada bilimsel yontemlerle isbirligi yapmasi da
Oonemli bir adim olarak karsimiza ¢ikmaktadir. Kabullenme ile aile bilimsel ve sosyal
destek arayisina girmekte ve gelisimsel bozuklugun giderilmesi i¢in caba sarf

etmektedir (Cavkaytar, 2010: 29).
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Asama modelinin olumlu sonucu sendromun kabul edilmesidir. Bilimsel olarak
Onerilen rasyonel davranislarin gosterilebilmesi i¢in ailenin, sendrom hakkinda
bilgilendirilmesi, sorumluklarinin farkina varmasi ve isbirligine hazir olmasini ifade

etmektedir.

Korku ve iiziinti durumunun azalmasi ile engellilik durumu kabul edilir. Aile
artik neler yapabilecegini, ¢ocugu ile daha kaliteli bir hayat siirmenin yollarin

arastirmaktadir (Sandalci, 2002).

Kabul asamasi engellinin engel diizeyine ve ailenin birbirileri, yakin ¢evreleri ve
toplumsal hayatta aldiklar1 destek ile sosyal destek sistemleri ile verilen danigsmanlik ve
rehberlik hizmetlerinin niteligine de baghdir (Darica, Abidoglu ve Gilimiis¢ii, 2005:
162).

1.2.4. Otistik Cocuga Sahip Ailelerin Sorunlar:

Ailenin engelli bir bireye sahip olmasi dnemli sorunlarin olusmasina neden
olmaktadir. Bebegin dogumundan itibaren fiziksel ve ruhsal sorunlarina aligmak,
toplum iginde engelli bir birey ile hayati siirdiirmek, engelli bireyin tedavisi, egitimi,
bakimi1 ve becerilerinin gelismesi i¢in ¢aba gostermek, hastalik hakkinda bilgilenmek ve
biitiin bu siirecin saglikli isleyebilmesi i¢in finansal kaynak olusturmak sorunlarin

toplandig1 basliklar1 olusturmaktadir.

Diinyaya gelen ¢ocugun engelli oldugunun anlasilmasi ile beraber ailenin belirli
sorunlar1 ve gereksinimleri olmaktadir. Bu sorunlar asagidaki gibi oOzetlenebilir

(Ozsenol vd., 2003: 156):

e Engelli bir ¢cocuga sahip olmanin verdigi sok, liziintii ve siirekli kaygi
durumu,

e Cocugun engeli hakkinda tani, teshis ve bilgilendirilme sorunu,

e Cocugun engel durumu nedeniyle ailenin ihtiyac1 olabilecek finansal
gereksinimler,

e Cocugun 06z bakim becerililerinin gelistirilmesi, ©6zel egitim ve
rehabilitasyon hizmeti almasi i¢in gereken toplumsal destek,

e Ailenin c¢ocuklarinin durumu nedeniyle yakin c¢evrelerinden ve

toplumdan aldiklar tepkiler ve agiklama sorunu,
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[k 6grenildigi anda yasanan sok, aile icin “yikim” olarak degerlendirilmektedir.
Saglikli bir bebegin dogumu bile ailelere dnemli yiikler getirirken engelli bir bebege
sahip olmak, stirekli olarak ¢ocugun saghigi, gelecegi, para, zaman, emek iizerine
diisiiniilmesi aile bireylerinin yasadigi depresyonlarin en 6nemli kaynagidir (Cangiir
vd., 2013: 1). Otistik ¢ocuga sahip ailelerin yasadig1 sorunlar asagidaki gibi

simiflandirilabilir.
1.2.4.1. Aile Bireylerinin Yasadig1 Psikolojik Sorunlar

Engelli bireye sahip aileler, oncelikle onemli psikolojik sorunlara yol agan bu
stres faktorleri ile miicadele etmek ve kendi normal hayatlarin1 da devam ettirmek
zorundadir. Aileler, stresli yasam deneyiminde olusan biitiin bu sorunlarla basa ¢ikmak

zorundadir (Kulaksizoglu, 2003).

Oncelikli olarak saglikli bir bebek bekleyen ailelerin yetersizlikli dogan
bebekleri ile ugradiklart travma ile sok-inkar, kizginlik-sugluluk ve utang duygusu
yasamalaria neden olmaktadir (Dereli, 2012: 486). Bu ailelerin en énemli sorunlari
arasinda, var olan durum nedeniyle yasadiklar1 psikolojik sorunlar, toplum tarafindan
suclanmalari, aile yasantilarinin bozulmasi ve gelecekte dlmeleri halinde ¢ocuklarinin

durumu hakkindaki endiseleri de bulunmaktadir (Cavkaytar, Batu ve Cetin, 2008).

Otistik ¢ocuklar ailelerine karsi kayitsizdir. Otistik bir bebek dogumundan
itibaren anne ve babasini yabanci olarak algilamakta ve kendisine yakinlasmak ve
uzaklagmalarina tepki gostermemektedir. Bu durumunda o6tesinde aileler, otistik
cocugun zaman zaman kendisine kars1 sergiledigi yaralama davranist nedeniyle stirekli
olarak cocugu kontrol etmek durumundadir. Otistik ¢ocuklar kendilerini yaralarken,
kendilerine ve ¢evresine verdigi zarar1 diisiinmez, basin1 yere vurmak, tekme atmak, sa¢
¢cekmek Oliimciil tehlike boyutuna ulasabilmektedir. Bu nedenle aileler kendilerini

toplumdan soyutlayabilmektedir (Bodur ve Soysal, 2004: 395).

Yapilan aragtirmalar gelisimsel bozukluk gosteren ¢ocuklarin aile bireylerinde
olusan psikolojik sorunlarin dort ana boyuttan olustugu goézlemlenmistir. Bunlar, keder,
bakim ylikiiniin uzamasi, sosyal etkilesimlerde etiketlenme ve ebeveynlik acgisindan rol

model eksikligidir. Karmasik sekilde gelisen psikolojik sorunlar, sevgi, sorumluluk,
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tilkenmislik, yorgunluk ile birlikte gelisir ve ailede basta anne olmak iizere tiim

bireylerde psikolojik sorunlara neden olmaktadir (Girli vd. 1998).

Otizmli ¢ocuga sahip olan aileler biitiin enerji ve cabalarim1 otistik ¢ocuga
yonelttiklerinde kendileri ve varsa diger ¢ocuklarina yeterli zaman ayiramamaktadir. Bu
sorun aile bireylerinin hayatin rutin akisi iginde pek ¢ok faaliyeti yapmamalarina neden

olmaktadir (Ustiiner Top, 2009: 42).

Engelli ¢cocuga sahip aile i¢inde iletisim sorunlar1 da yasanmaktadir. Aile iginde
bulundugu sugluluk, kizginlik ve kaygi duygular1 aile bireylerinin davranislarini
etkilemekte pek cok aile bu durumdan olumsuz etkilenmektedir. Annenin biitiin
enerjisini engelli ¢cocuga yoneltmesi, kocasi ile duygusal sorunlar yasamasina neden

olmaktadir (Akkok, 2003).
1.2.4.2. Aile Bireylerinin Yasadig1 Saghk Sorunlari

Aile bireyleri engelli bir ¢ocuga sahip oldugunda psikolojik olarak yasadiklari
sorunlarm yaninda fiziksel olarak da saglik sorunlari yasayabilmektedir. Ozellikle
huysuzluk ve asir1 hareketlilik gosteren otizm spektrum bozukluklarinda anne ve baba
fiziki olarak tiikkenebilmektedir. Aile bireylerinin iizerindeki psikolojik baski, mide

hastaliklarina yol acgabildigi gibi migren, bas agrisi, bas donmesi yasanabilmektedir
(Duygun, 2001).

1.2.4.3. Tedavi ve Ozel Egitime Yénelik Sorunlar

Otistik ¢gocuga sahip ailelerin yasadiklari en 6nemli sorunlarin basinda gelisimsel
bozuklugun tan1 ve tedavi asamasinin hala arastirma diizeyinde olmasidir. Aile bireyleri
egitimli ve arastirict olsalar bile sendrom hakkinda yeterli bilgiye sahip
olamayacaklardir. Son yillarda 6zellikle tedavi siirecinde 6nemli gelismeler yasansa bile
otistik ¢ocugun dogumundan itibaren aile bireyleri neler yasayacaklarimi sendromun
nasil bir siire¢ isleyecegi konusunda 6nemli bir endise yasamaktadir (Darica, Abidoglu

ve Glimiiscii, 2005).

Giliniimlizde yapilan arastirmalar otizm tedavinde en Onemli silirecin aile ile
beraber yapilan caligmalar oldugunu gostermistir. Otistik c¢ocuga sahip aileler ile

yapilacak isbirligi bugiin hala istenilen diizeyde degildir. Biiytik sehirlerde bulunan 6zel
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klinik ve programlarin uygulandig: rehabilitasyon merkezlerine biitiin ailelerin ulagmasi

miimkiin olmamaktadir (Akoglu, 2011).

Tedavi ve Ozel egitim sorununun bir baska Ozelligi ise zamaninda ve erken
verilemeyen hizmetlerdir. Otistik tanisi ile rehabilitasyon hizmeti almasi gereken
cocuklarin uzun zaman dilimlerinde beklemek zorunda kalmasi biiylik bir sorundur

(Inal, 2012).
1.2.4.4. Ekonomik Sorunlar

Otistik cocuklarin anneleri genellikle ev hanimlaridir. Annenin uzmanlasmis
oldugu bir isi yoksa ailenin gecimini baba saglamakta anne ise otistik bireyin fiziksel ve

psikolojik gereksinimlerine vakit ayirmaktadir.

Ayrica aileler otistik ¢ocuklarin yaralandiklar1 hizmet sitemlerine yakin
olabilmek i¢in yeni is firsatlarindan yararlanamazlar. Cocugun 6z bakim becerilerindeki
bagimlilik diizeyine gore aile bakici tutmak ya da ev isleri ile ilgilenmesi i¢in yardimei

tutmak zorunda kalabilmektedir (Dogru ve Aslan, 2008: 544).

Tiirkiye’de resmi saglik kuruluslart disinda kalan 6zel klinik ve rehabilitasyon
merkezlerinde uzmanla yapilan birebir uygulamalar oldukg¢a pahalidir. Gelir durumu
yiiksek aileler bile aylik ortalama 3.500-4.500 arasinda tutan tedavi iicretleri oldukca
yiiksektir.

Ozel egitim almas1 gereken bireyin egitim masraflarmni, sosyal giivenlik disinda
kalan kismimin aile tarafindan karsilanmasi, alternatif tedavi yontemlerinin denenmesi

aile i¢in 6nemli maliyetleri olan hizmetlerdir.
1.2.4.5. Sosyal Sorunlar

Otistik ¢ocuga sahip ailelerin ¢evre ile yasadiklar1 sorunlar onceliklidir. Ailenin
zihinsel engelli bir ¢ocuga sahip olmasi c¢evre karsisinda kiiciik diisliriicii olarak
algilanmaktadir. Otistik ¢ocugu toplum tarafindan anormal karsilanan davraniglari
ailenin giderek sosyal ¢evresinden uzaklagmasina ve i¢e kapanmasina neden olmaktadir

(Darica, Abidoglu ve Giimiisgii, 2005).
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Otistik Spektrum Bozuklugunda ailelerin yasadigi toplumsal destek sorunlarin
basinda otistik ¢ocugun aileye bagimlilig1 ve davranis problemleridir. Iletisim sorunlari
yasayan otistik birey mevcut ortami bozuldugunda korku ndbeti gecirebilmekte ve
sosyal duygusal uyum giicliigii yasamaktadir. Aileler siirekli olarak ¢ocugun
davraniglarinin - diizelmesine yardimci olmaya ¢alisirken bir yandan da g¢evreye
cocuklarinin durumunu agiklamaya caligmaktadir. Zeka geriligi olan pek ¢ok Ornekte
oldugu gibi bu durum otistik ¢ocugun ev ic¢inde izole edilmesine kadar giden siireci

baslatmaktadir.

Yapilan arastirmalarda ailelerin en yakin aile bireyleri dahil olmak {izere ¢ocuga
ve aileye olumlu yaklasmadiklar1 ve anlayisl olmadiklari tespit edilmistir (Ustiiner Top,
2009: 42).

Kendilerine hayatlar1 boyunca bagimli kalacak ¢ocugun bulunmasi ailenin
toplumdan farkli beklentiler igine girmesine neden olmaktadir. Engelli bireye sahip
olmanin vermis oldugu sugluluk durumu Toplum tarafindan damgalanmak, dislanmak

korkusu bulunan ailenin sosyal agidan desteklenmesi gerekmektedir (Uguz vd., 2004).

1.2.5. Otistik Cocuga Sahip Ailelerin Gereksinimleri

Otistik c¢ocuga sahip ailelerin yasadiklart sorunlara yonelik olarak aile
gereksinimleri bulunmaktadir. Her ailenin sosyodemografik 6zelliklerine uygun olarak

degisebilen bu gereksinimler ayrica cocugun biiylimesi ile de farklilagabilmektedir.

Engeli bireyin gelisiminde aile gereksinimlerinin belirlenmesi ve karsilanmasi
0zel bir oneme sahiptir. Ailelerin gereksinimlerinin karsilanmasi durumunda engelli
bireylerin toplumsal hayata uyum saglamalari, daha kolay olabilmekte ve aileler giiglii
bir konuma gelmektedir (Akoglu, 2011: 31). Her aileye gore farklilasan bu

gereksinimler asagidaki sekilde siniflandirilabilir.
1.2.5.1. Otizm Hakkinda Bilgi Gereksinimi

Ailenin en 6nemli gereksinimlerinden biri de bilgidir. Bilgi, ailenin sendromun
ozelliklerine gore davranmasini, otistik ¢ocugun farkhiliklarinin kabul edilmesini ve

sosyal duygusal uyum siirecinin hizlanabilmesi i¢in ailelerin en ¢ok ihtiya¢ duydugu
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faktordiir. Yapilan arastirmalar aile i¢in bilginin, yasadiklar1 psikolojik sorunlar ile baga
cikmasinda gerekli oldugunu géstermistir (Cavkaytar ve Diken, 2007: 53).
Otizm giiniimiizde tedavisi kesin olarak tanimlanamamis bir sendrom

bozuklugudur. Bu anlamda Otizm hakkindaki bilgilerin siirekli degistigi goriilmektedir.

Ailenin bilgi gereksinimi tedavi ve egitim siirecinin en 6nemli safhasidir.

Ailelerin bilgi gereksinimi, konusunda uzmanlasmis profesyonel kisiler
tarafindan anlayabilecekleri diizeyde verilmelidir. Bilgi kapsaminda sadece otizm ile
ilgili tibbi bilgiler degil ailenin yasalar karsisinda sahip oldugu haklar ve toplumsal
hizmetlere erisebilirlik haklari da énemlidir (inal, 2012).

Engelli cocuga yonelik kisisellestirilmis egitim programlarinin yapilabilmesi,
aile bireyleri ile ilgili sorunlarin ¢6ziimii i¢in egitim, rehberlik ve psikolojik yardim

programlarinin ayrimntili olarak degerlendirilmesini gerektirmektedir (Cavkaytar, 2005).
1.2.5.2. Toplumsal ve Sosyal Destek Gereksinimi

Anne ve babalar Oncelikli olarak yasadiklari stresli ortam ile basa c¢ikma
yontemleri hakkinda bilgilendirilmek zorundadir. Toplumsal destegin 6nemli oldugu bu
sirecte, egitim programlarinin gelistirilmesi, anne ve babalara yonelik stres azaltici

rehabilitasyon hizmetleri 6nem kazanmaktadir (Y1ildirim ve Conk, 2009: 9).

Toplumsal ve sosyal destek oncelikli olarak ailenin sorunlarini ¢dzebilmesi i¢in
rehberlik ve sosyal hizmet veren kurum ve kisilerin yol gdstermelerine baglidir. Ailenin
bilimsel esaslara gore desteklenmesi ve yonlendirilmesi otizm vakalarinda tedavinin bir
pargasidir. Ozellikle erken gocukluk yaslarindan itibaren verilen dze aile egitimleri,
cocuklarin sosyal duygusal uyumlarinda etkilidir. Planli ve sistemli olarak yapilacak bu

hizmetin Tiirkiye i¢in yeterli diizeyde oldugunu sdylemek zordur (Inal, 2012).

Toplumsal ve sosyal gereksinimler, otistik ¢ocuklara ve ailelerine yonelik planlt
ve sistemli ¢aligmalar ve uygulamalardan olusmaktadir. Bu ¢alismalarda ana yiiriitiicli
Saglik Bakanligi, liniversiteler ve sivil toplum kuruluslaridir. Otistik ¢oklara yonelik
sosyal destek sistemlerinin giiniimiizde hizli bir gelisim gostermesine ragmen halen

istenilen diizeyde degildir.
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1.2.6.3. Maddi Gereksinimler

Maddi gereksinimler saglikli ¢ocuklarin da ihtiyaci olan barinma, beslenme,
giyim ve bakim gibi gereksinimlerin yaninda otistik cocugun engel diizeyine uygun

olarak tedavi ve 0zel egitim harcamalarin1 kapsamaktadir.

Glinlimiizde sosyal giivenlik destegi bulunmakla beraber 6zel egitim veren
kliniklerin iicretleri olduk¢a yiiksektir. Otistik g¢ocugun kisisellestirilmis egitim
programlarinda 30-40 saat siiren aliskanlik kazandirma, beceri gelistirme ve sosyal
duygusal egitim programlar1 olduk¢a masrafli programlardir. Aileler gelirleri ile dogru

orantili olarak kendilerini giivencede hissetmek istemektedir.

Otistik ¢ocuklarin biiyiik bir ¢ogunlugu ailelerine bagimli olarak hayatlarini
stirdiirmektedir. Sosyal etkilesimlerinin yetersiz olmasi, kendilerine zarar verebilmeleri
ve tehlikelerin farkinda olmamalar1 ailede genellikle annenin caligmamasi anlamina
gelmektedir. Temel yasam becerilerinden yoksun ¢ocuklarin bu anlamda ailenin maddi

gereksinimlerini arttirdig1 da sdylenebilir.

Ailenin ¢ocugun bakimina yonelik yaptigi harcamalarin basinda 6zel bakici
tutmak ya da konu ile uzmanlagsmis merkezlerden destek almaktir. Toplumuzda yakin
aile fertleri tarafindan karsilanan bu destek biiyiik sehirdeler profesyonel hizmetlerle

giderilmektedir. Bu durum otistik ¢ocuklarin ailelerin maliyet artirict durumdur.
1.2.7.4. Toplumsal Anlayis ve Otizm Hakkinda Farkindalik Gereksinimi

Otizm sosyal uyum bozuklugu olarak bireyin iletisim ve etkilesimde basarisiz
olmasina neden olmaktadir. Otizm tanis1 almis ¢ocuklarin biiyiik bir kismi yasanan
siirecte sosyal iliskiyi silirdiiren, otizmden etkilenmis bireylerin bilingli davraniglar
degil, tam tersine otizmden etkilenenlere kendi etkisini kabul ettirebilen, sosyallesmeyi
sinirlandiran otizm vakasmin kendisidir. Boylece otizmli ¢ocukla birlikte aile de

toplumsal normal sinirlarinin digina itilmektedir (Copuroglu ve Mengi, 2014: 611-612).

Sendromun etkiledigi aileler g¢ocuklarinin engel durumunu en yakin aile
biiylikleri dahil olmak iizere topluma aciklama yapmak zorundadir. Giinlimiizde
toplumsal farkindaligin artmasina ragmen bu farkindalik hala istenilen diizeyde degildir.

Sendromu ¢evreye agiklama konusunda psikolojik sorunlar yasayan aile sonug olarak
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toplum icine ¢ikmamayi ve yalitilmig bir hayat yasamayi tercih edebilmektedir (Sanli,
2012).

Toplumsal sorunlarin ortadan kalkmasi i¢in Oncelikli olarak biitiin toplum
kesimlerini kapsayacak egitim ve farkindalik ¢alismalarinin yapilmasi, toplumsal
taraflarin bu konuda bilgilendirilmesi, etkilesimi azaltici tiim engellerin ortadan
kaldirilmasi yoniinde caba gosterilmesi gerekmektedir (Copuroglu ve Mengi, 2014:
624).

1.2.6. Tiirkiye’de Otistik Cocuklara ve Ailelerine Yonelik Hizmetler

Otizm Spektrum Bozuklugu’nun en iyi tedavisi egitimdir. Egitim, otistik birey
ve ailenin karsilastigt sorunlarin ¢oziimiinde en oOnemli destek sistemidir. Otistik
bireyin, 0zbakim yetenegi kazanmasi, sosyal becerilerinin ve iletisimin gelistirilmesi
yaninda otizm hakkinda bilgiye sahip olmak, cocuklarina nasil yardimci olacaklarini
O0grenmek ve otizm ile birlikte yasamanin becerilmesi egitimle saglanir. Cocugun sahip
oldugu yetersizlikle sevilmesinde egitim bilgi, beceri ve motivasyon kaynagidir

(Cangiir, 2013: 2).

Tirkiye’de son yillarda otistik ¢ocuklarin tedavisi, 6zbakim yeteneklerinin
gelistirilmesi, egitimleri ve otistik ¢ocuk sahibi ailelere yonelik pek c¢ok hizmet

tretilmeye baslanmis ve bu konu ile ilgili yasa ve yonetmelikler ¢ikarilmistir.

Avrupa Birligi uyum siirecinde engelli bireylere saglanan haklarin gelistirilmesi
ve etkilestirilmesi amaciyla 573 sayilh “Ozel Egitim Hakkinda Kanun Hiikmiinde
Kararname” yiiriirliige konulmustur. Bu kanun hiikmiinde kararname ile devletin 6zel
egitim gereksinimi olan bireylere yonelik ¢aligmalarinda iyilesmeler yasanmustir (Vural

ve Yicesoy, 2004).

Tiirkiye’de 2006 yilinda ¢ikarilan Ozel Egitim Hizmetleri Yonetmeligi ile
Otistik ¢ocuklara verilecek 6zbakim becerileri ve egitimleri konusunda Milli Egitim
Bakanlig: tarafindan hazirlanmis 6zel egitim programlari uygulanmaktadir. Buna gore
otistik cocuklar saglikli cocuklar ile her egitim kademesinde kaynastirma yolu ile

egitimlerini siirdiirebilmektedir (Ozel Egitim Hizmetleri Yonetmeligi, 2006: Md.40).
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Otizm Platformu, Tohum Otizm Vakfi gibi 14 sivil toplum kurulusu tarafindan
kurulan Otizm Spektrum Bozuklugu tanist almis g¢ocuklara ve ailelerine yonelik
farkindalik ¢alismalar1 ve egitim faaliyetlerinde bulunan aktif kuruluslardir. Toplumsal
farkindalik c¢alismalar1 ile egitim ve saglik alaninda c¢alisan bu kuruluslar otistik

cocuklara sahip ailelere rehberlik ve destek hizmeti vermektedir (ODFED, 2016).

Tiirkiye’de son yillarda Otizm Spektrum Bozuklugu'na yonelik olumlu
adimlarin atilmasi, devletin otistik ¢ocuklarin tedavi ve egitim iicretlerine katkida
bulunmasina paralel olarak pek ¢ok 6zel egitim ve rehabilitasyon merkezi agilmistir. Bu
merkezlerde otistik ¢ocuklara tedavi amaciyla 6zel egitim ¢aligmalar1 bilimsel esaslar

dogrultusunda siirdiiriilmektedir.

Otizme yonelik bu gelismelerin yasanmasina karsilik giiniimiizde sosyal destek
sistemleri agisindan yapilan caligmalar hala istenilen diizeyde degildir. Toplumsal
farkindalik calismalar1 yapilmasina karsilik gelisimsel bozukluk yasayan bireylerin

toplum tarafindan benimsendigi sdylenemez.

40



IKiNCi BOLUM

Yontem

Bu boliimde arastirma modeli, ¢calisma evreni, 6rneklem veri toplama araglari,

uygulama ve verilerin ¢oziimlenmesi agiklanmistir.

2.1. Arastirma Modeli

Arastirmada psikolojik danismanlik merkezinde 6zel egitim alan otizm
sendromlu ¢ocuklarin aile gereksinimlerini belirlemek {izere “Aile Gereksinimlerinin

Belirleme Araci (AGBA)” anketi uygulanmustir.

Aile Gereksinimlerinin Belirleme Araci (AGBA) anketi engelli bireye sahip
anne ve babalarin kisisel Ozellikleri, otistik cocugun oOzellikleri, engelli ailelerin
demografik ozelliklerinin siniflandirilmasi ile asagida gosterilen otizmli gocuga sahip
ailelerin sorunlarmin kisisel bilgi formunda yer alan oOzelliklerle yordanmasi ile

olusturulmustur.

Gereksinimlerinin Belirleme Araci’n1 (AGBA) olusturan alt boyutlar, otizmli
¢ocuga sahip ailelerin toplumsal hizmet ve destek sorunlari, otizme yonelik tedavi,
bakim, egitim, haklar kapsamindaki bilgilendirilme sorunlari, ailenin otizmli ¢ocuga
sahip olmasi nedeniyle yasadig1 maddi sorunlar ve yakin g¢evrelerine agiklama sorunlari

ile iligkisini aragtirmaktadir.

Aragtirma modeli kurulurken Aile Gereksinimlerinin Belirleme Araci (AGBA)
ile belirli engelleri olan ¢ocuklarla ilgili yapilan arastirilmalar incelenmis ve arastirma

modeli olusturulmustur. Aragtirma modeli Sekil 2.’de gosterilmektedir.
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Anne Babanm Ozellikler

—

Egitim Durumu

Yag

Otistik Cocuga Sahip Aileler

Eslerin Engellilik
Durumu

Otizme Yénelik
Duygu Durimu

-_’.

Otistik Cocugun Ozelliklen

Cinsiyeti

Yag

Gelir Durumu

Ailenin Ozelliklern

—3

Cocuk Sayist

Akrabalarda Engelli
%

Durumu

Otizm Hakkmda
Alman Egitim

Maddi Gereksinim

Cevreve Aciklama
Gereksinim

Bilgi Gereksinimi

Toplumsal Hizmet
Gereksinim

Sekil 2. Arastirma Modeli

Aile Gereksinimlerini Belirleme
Arac(AGBA)
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2.2. Arastirma Evreni

Arastirmanin evreni Istanbul Il siirlar1 i¢inde 6zel egitim ev rehabilitasyon

amactyla Ozel Danmigmanlik Merkezlerine giden otistik cocuga sahip ailelerdir.

2.3. Orneklem

Arastirmanin yiiriitiilmesinde calisma evrenindeki tiim otistik ¢ocuga sahip
ailelere ulasmak zaman ve a¢isindan miimkiin olmadig1 i¢in ¢alisma evreni igerisinden

orneklem se¢me yoluna gidilmistir.

Anketin &rneklemi Istanbul ilinde bulanan Ydériinge Psikolojik Danigmanlik

Merkezi’ne giden 135 otistik ¢ocuklu ailelerin rastgele 6rneklem metodu ile secilmistir.

2.4. Veri Toplama Araclari

Arastirmada 150 adet anket formu hazirlanmis, hazirlanan anket formlari
uygulanmistir. Bu anket formlarindan eksik ve hatali olan 15 tanesinin elenmesi

sonucunda 135 6rneklem biiyiikligiine erigilmistir.

Arastirmada ilk olarak arastirma degiskenlerine yonelik literatiir arastirmasi
yapilmustir.  Yapilan literatlir taramasi sonucunda otistik ¢ocuga sahip ailelerin
gereksinimlerinin belirlenmesine yonelik “Aile Gereksinimlerini Belirleme Aract

(AGBA)” 6lcegi kullanilmasina karar verilmistir.

Aile gereksinimlerinin belirlenmesi amaciyla olusturulan Bailey ve Simeonsson
(1988) tarafindan gelistirilen Aile Gereksinimlerini Belirleme Araci (Family Need
Survey) olgegi Tiirkiye’de en son Cavkaytar, Aksoy ve Ardig¢ (2014) tarafindan yapilan

“Aile Gereksinimlerini Belirleme Araci (AGBA) giincellenmistir.

Arastirmada verilen toplanmasi icin iki adet anket formu diizenlenmistir. Bu
anket formlarindan birincisi “Kisisel Bilgi Formu”, ikincisi “Aile Gereksinimlerini

Belirleme Aracidir (AGBA)”.
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Kisisel bilgi formunda otistik ¢ocugunun anne ve babasina ait kisisel bilgiler,
otistik cocuga ait bilgiler ve aileye yonelik bilgiler aragtirllmistir. Asagidaki Tablo ‘de

Kisisel Bilgi Formunda istenilen bilgiler bulunmaktadir.

Tablo 3. Kisisel Bilgi Formu

Ann B Yonelik
nne ve Babaya Y oneli Cocuga Yonelik Bilgiler | Aileye Yonelik Bilgiler
Bilgiler
Egitim Durumu Yasi Gelir Durumu
Yas Cinsiyeti Cocuk Sayisi
. : Ailede Baska Engelli Ol
Engel Durumu Otizm Engeli Durumu g vas @ Engelli Olup
Olmadig1
Otizme Yonelik Duygu
Durumu

Aile Gereksinimlerini Belirleme Aract (AGBA) Cavkaytar, Aksoy ve Ardig

(2014) tarafindan yapilan gegerlilik ve gilivenilirlik ¢caligsmasi ile yeniden diizenlenmistir.

Faktor analizi sonucunda Olgekte olan 29 maddenin madde toplam
korelasyonlar1 .29 ile .67 arasinda degismektedir. Cronbach alfa katsayis1 .91'dir. Alt
Olceklerin Cronbach alfa katsayilari Maddi Gereksinim alt 6lgegi i¢in .74, Cevreye
Aciklama Gereksinimi alt 6l¢egi i¢in .87, Bilgi Gereksinimi alt 6lgegi i¢in .85 ve Genel
Destek ve Toplumsal Hizmet Gereksinimi alt Slgegi icin .85 olarak bulunmustur.
AGBA'nin toplam puan iizerinden hesaplanan test-tekrar test giivenirligi .92'dir (p<.01),
Gereksinimi i¢in .87 Genel Destek ve Toplumsal Hizmet Gereksinimi i¢in .83 (p<.01)

olarak hesaplanmuistir.

Cavkaytar, Aksoy ve Ardi¢ (2014) tarafindan yapilan istatistiki ¢alismalar ile
anketin, dort alt dlcek ve 29 sorudan olustugu saptanmustir. Aile Gereksinimlerini
Belirleme Araci’'nda (AGBA) ailenin maddi gereksinimleri agiklamak ig¢in 6 madde,
cevreye acgiklama gereksinimi agiklamak i¢in 7 madde, bilgi gereksinimini agiklamak

icin 10 madde ve genel destek ve toplumsal hizmet gereksinimi agiklamak igin ise 6
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madde olmak iizere toplam 29 soru bulunmaktadir. Birinci boliimdeki her madde 3’li

Likert Sistemi ile Evet (3), Emin Degilim (2), Hayir (1) seklinde cevaplanmaktadir.

2.5. Verilerin Toplanmasi

Verilerin toplanmast igin Oncelikli olarak Aile Gereksinimlerini Belirleme

Araci’nt (AGBA) giincelleyen Cavkaytar, Aksoy ve Ardi¢’dan izin yazist alinmistir.

Anket formlarmin Girisimsel Olmayan Arastirmalar Etik Kurul Raporu
alindiktan sonra Yoriinge Psikolojik Danismanlik Merkezi’ne izin dilekgesi yazilmis ve

karsilik olarak onay dilekg¢esi alinmistir.

Anket formlar1 6zel egitim ve rehabilitasyon amaciyla gelen otistik ¢ocuklarin
ailelerine izinleri alindiktan sonra uygulanmistir. Anketin tamamlanma siiresi 10-15

dakika arasinda sirmektedir.

2.6. Verilerin Analizi

Otistik ¢ocuga sahip ailelerin gereksinimlerinin belirlenmesine yonelik anket
calismasinin analiz edilmesi i¢in SPSS 17.0 paket programi kullanilmistir. Hatal1 ve
eksik anketlerin ¢ikarilmasindan sonra veriler SPSS programina girilmistir. Demografik

analiz, giivenilirlik ve gegerlilik analizi ve hipotez testleri analizleri yapilmistir.

Denenmelerin test edilmesinde verilerin normallik testi igin Shapiro Wilk testi
yapilmis ve verilerin normal dagilis gosterdigi goriilmiistiir (P>.05). Varyanslarin
homojenlik testi i¢in ise Levene testi yapilmis ve varyanslarin homojen oldugu

gorilmistiir (p>.05).

Anne ve babanin, otistik ¢ocugun ve aileye ait sosyo-demografik verilerin
analizi i¢in frekans analizi, iki bagimsiz grup ortalamalarmin karsilagtirildig:
durumlarda t-testi, ikiden ¢ok bagimsiz gruplarin ortalamalarinin karsilastirildig
durumlarda ise Tek Yonlii Varyans analizi kullanilmistir. AGBA toplam puan ve
AGBA alt 6lgekleri puan ortalamalar1 arasindaki iligkinin incelenmesinde Korelasyon

analizi testlerinden yararlanilmigtir.
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2.7. Demografik Ozellikler

Arastirmaya katilan otistik ¢ocuga sahip ailelerin, anne ve baba, otistik ¢cocuk ve

aileye yonelik sosyo-demografik ozellikleri asagida gosterilmistir.
Arastirmaya katilan anne ve babaya yonelik dagilimlar agagida gosterilmistir.

Aragtirmaya katilan bireylerin ailedeki konumuna yonelik dagilimlar1 Tablo ‘de
gosterilmektedir. Buna gore arastirmaya katilanlarin 5 80,7°si (n=109) anne ve % 19,3’

(26) babadir.

Tablo 4. Ailedeki Konum

Cinsiyet N Yiizde (%)
Anne 109 80.7
Baba 26 19.3
Toplam 135 100.0

Arastirmaya katilan bireylerin ailelerindeki egitim durumuna yonelik dagilim
Tablo ‘de gosterilmektedir. Buna gore annelerin % 23,01 (n=44 lise, % 48,9’u (n=66)

tiniversite ve % 18,5°1 (n=25) lisansiistii mezunudur.

Tablo 5. Annenin Egitim Durumu

Egitim N Yiizde (%)
Lise 44 23.0
Universite 66 48.9
Lisanstistii 25 18.5
Toplam 135 100.0

Babalarin egitim durumlar1 ise, % 25,2’si (n=34) lise, % 55.6’s1 (n=75)

tiniversite ve %19,3’1 (n=25) ise yiiksek lisans ya da doktora mezunudur.
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Tablo 6. Babanin Egitim Durumu

Egitim N Yiizde (%)
Lise 34 25.2
Universite 75 55.6
Lisansiistii 26 19.3
Toplam 372 100.0

Ankete katilan ailenin farkli gelisen ¢ocugunun yasina yonelik dagilim Tablo ‘de
gosterilmektedir. Buna gore, cocuklarin % 52,6’s1 (n=71) 0-5 yas arasinda, %28,1’°1
(n=38) 6-10 yas arasinda, % 11,1’i (n=15) 11-15 yas arasinda, % 4,4’ii (n=6) 16-20 yas

arasinda ve %3,7’si (n=5) 21 yas Ustiidiir.

Tablo 7. Cocugun Yasi

Yas N Yiizde (%)
0-5 Yas 71 52.6
6-10 Yas 38 28.1
11-15 Yas 15 11.1
16-20 Yas 6 4.4
21 Yas Ustii 5 3.7
Toplam 135 100.0

Ankete katilan ailede annenin yasina yonelik dagilim Tablo ‘de gdsterilmektedir.
Buna gore, anneleri % 41,51 (n=56) 26-35 yas arasi, % 46,7’si (n=63) 36-45 yas arasi,
% 8,9°u (n=12) 46-55 yas aras1 ve % 3,0’1 (n=4) 55 yas Ustiidiir.
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Tablo 8. Annenin Yasi

Yas N Yiizde (%)
26-35 Yas 56 41.5
36-45 Yas 63 46.7
46-55 Yas 12 8.9
55 Yas Ustii 4 3.0
Toplam 135 100.0

Ankete katilan ailede babanin yasina yonelik dagilim Tablo ‘de gosterilmektedir.
Buna gore, babalarin % 28,9’u (n=39) 26-35 yas arasi, % 54,8’1 (n=74) 36-45 yas arasi,
% 11,9’u (n=16) 46-55 yas aras1 ve %4,4’li (n=8) 55 yas Ustiidiir.

Tablo 9. Babamin Yasi

Yas N Yiizde (%)
26-35 Yas 39 28.9
36-45 Yas 74 54.8
46-55 Yas 16 11.9
55 Yas Ustii 8 4.4
Toplam 135 100.0

Ankete katilan ailenin gelirine yonelik dagilim Tablo ‘de gosterilmektedir. Buna
gore, ailelerin % 11,8 ‘i (n=15) 1.001-2.500 TL.aras1, % 18,51 (n=25) 2.501-4.000 TL.
arasi, % 16,3’ii (n=22) 4.001-5.500 TL. aras1, %26,7’SI (N=36) 5.0001-7.500 TL. aras1
ve % 26,7°s1 (n=36) 7.501 TL.’den ytiksek geliri bulunmaktadir.
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Tablo 10. Ailenin Gelir Durumu

Gelir N Yiizde (%)
1.001-2.500 Aras1 16 11.8
2.501-4.000 Aras1 25 18.5
4.001-5.500 Aras1 22 16.3
5.001-7.500 Aras1 36 26.7
7.501°den Yiiksek 36 26.7
Toplam 135 100.0

Ailede farkli gelisen c¢ocugun cinsiyetine yonelik dagilim Tablo ‘de
gosterilmektedir. Buna gore, cocuklarin % 31,9’u (n=43) kiz ve % 68,1’i1 (n=92)
erkektir.

Tablo 11. Farkh Gelisen Cocugun Cinsiyeti

Cinsiyet N Yiizde (%)
Kiz 43 31.9
Erkek 92 68.1
Toplam 135 100.0

Ailede baska engelli ¢ocugun varligina yonelik dagilim Tablo ‘de
gosterilmektedir. Buna gore, ailelerin % 7,4’tinden (n=10) baska engelli ¢ocuk var ve %

92.6’sinda (n=125) engelli ¢ocuk bulunmamaktadir.

Tablo 12. Ailede Baska Engelli Cocuk Olup Olmamasi

Cinsiyet N Yiizde (%)
Var 10 7.4
Yok 125 92.6
Toplam 135 100.0
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Ailedeki ¢ocuk sayisina yonelik dagilim Tablo ‘de gosterilmektedir. Buna gore,

ailelerinden % 49,6’s1 (n=57) 1 ¢ocuga, % 37,0’1 (n=50) 2 cocuga ve % 13,3’ (n=18) 3
cocuga sahiptir.

Tablo 13. Ailedeki Cocuk Sayisi

Cocuk N Yiizde (%)
1 Cocuk 57 49.6
2 Cocuk 50 37.0
3 Cocuk 18 13.3
Toplam 135 100.0

Eslerde engel olup olmamasia yonelik dagilim Tablo ‘de gosterilmektedir.

Buna gore, ailelerde eslerin % 100 (n=100) engeli yoktur.

Tablo 14. Esin Engelli Olusu

N Yiizde (%)
Var 0 0,0
Yok 135 100,
Toplam 135 100.0

Yakin akrabalarda psikiyatrik ve kalitsal sorunlu birey olup olmamasina yonelik
dagilim Tablo ‘de gosterilmektedir. Ailelerin yakin akrabalarmin % 17,81 (n=24)
psikiyatrik ve kalitsal sorun bulunurken %82,2’sinde (n=111) bu diizeyde bir engel

bulunmamaktadir.

Tablo 15. Yakin Akrabalarda Engelli Olusu

N Yiizde (%)
Var 24 17.8
Yok 111 82.2
Toplam 135 100.0
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Ailenin otizm ile almis oldugu egitime yonelik dagilim Tablo ‘de
gosterilmektedir. Ailelerden % 25,2’si (n=34) otizme iligkin egitim alirken % 74,8’

otizme yonelik egitim almamistir.

Tablo 16. Ailenin Otizme Yonelik Aldigi1 Egitim

N Yiizde (%)
Var 34 25.2
Yok 101 74.8
Toplam 135 100.0

Katilimemin otistik bir bireye sahip olmasi nedeniyle kisisel ruh durumuna
yonelik dagilim Tablo ‘de gosterilmektedir. Katilimcilardan % 64,4’1 (n=87) kaygili, %
17,8’1 (n=24) huzursuz ve % 17,8’ (n=24) kendini rahat hissetmektedir.

Tablo 17. Katihmcinin Duygu Durumu

Duygu N Yiizde (%)
Kaygih 87 64.4
Huzursuz 24 178
Rahat 24 178
Toplam 135 100.0

2.8. Tammmlayici1 Analizler

2.8.1. AGBA Analizi

Uygulanan AGBA’nin degiskenlerin birbirleri ile iliskilerini belirlemek ve ¢ok
sayida degiskeni gruplamak icin faktor analizi yapilmistir. Faktor analizi yapmadan
once, memnuniyet ve beklenti anketinin faktor analizi yapmaya uygun olup olmadigi
orneklemin yeterliligi testi ile Olciilmistiir. Yapilan giivenilirlik ve gegerlilik testleri ile
4, 5,7, 8, 13, 14, 15, 16 ve 21. Sorular gecerli puani alamamistir. Bu sorularin
cikarilmasi ile AGBA 6lceginin 6rnekleme yeterliligi (Kaiser-Meyer-Olkin KMO) ve
giivenilirligi (Barlett Kiiresellik Testi) asagida gosterilmistir.
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Tablo 18. Orneklem Yeterliligi Testi

Ornekleme Yeterliligi Istatistigi 808
Bartlett Kiiresellik Testi  Yaklasik Ki Kare 1589,581
df 153
Sig. .000

AGBA’nm anketinin p degeri 0,000 oldugundan degiskenler analiz yapmaya
uygundur. Ayni sekilde Ornekleme yeterliligi (Kaiser-Meyer-Olkin  KMO) 0,808
oldugundan faktor analizine uygundur. Asagidaki Tablo 19°da AGBA Anketinin 4
boyuttan olustugu ve toplam varyansin % 70,642’sinin boyutlar tarafindan agiklandigi

goriilmektedir.
Tablo 19. Toplam Varyans Ag¢iklamasi Tablosu
Initial Eigenvalues Rotation Sums of Squared Loadings
% of Cumulative % of Cumulative

Component Total Variance % Total Variance %

1 6,768 37,601 37,601 3,786 21,033 21,033
2 2,581 14,341 51,943 3,418 18,991 40,024
3 2,086 11,592 63,534 3,116 17,312 57,336
4 1,279 7,107 70,642 2,395 13,305 70,642
5 ,833 4,625 75,267

6 742 4,124 79,391

7 ,637 3,538 82,929

8 ,516 2,866 85,795

9 ,450 2,502 88,297

10 434 2,414 90,710

11 ,340 1,890 92,600

12 ,303 1,684 94,284

13 ,245 1,362 95,646

14 ,225 1,250 96,895

15 ,179 ,997 97,893

16 ,149 ,830 98,722

17 ,120 ,666 99,388

18 ,110 ,612 100,000

Tablo 20. AGBA Analizi Bilesenleri Tablosu
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Soru
Gruplari

Bilesenler
1 2 3 4

,831
,802
74
770
,612
,598

S23
S26
S25
S24
S9

S13
S19
S18
S17
S20
S22
S2

S1

S3

S6

S10
S11
S12

852
826
801
710
586
876
873
812
778
872
744
680

2.8.2. AGBA’min Faktor Analizi Sonucunda Olusan Faktor Setleri ve I¢
Giivenilirlik (Cronbach’s Alpha) Analizi

AGBA anketi ile ilgili tanimlayici istatistikler ve faktdr analizi sonucunda

olusan faktor setleri i¢ giivenilirlik analizi sonuglar1 asagida yorumlanmastir.

Tablo 21. Genel Destek Hizmet Faktoriiniin Giivenilirlik Istatistikleri

Cronbach's

Alpha

N of Items

878

6

Item-Total Statistics

Scale Corrected Cronbach's

Scale Mean if Variance if Item-Total Alpha if Item

Item Deleted Item Deleted Correlation Deleted
S23 8,31 10,828 ,719 ,850
S26 8,29 10,580 ,733 ,848
S25 8,57 11,590 ,697 ,855
S24 8,57 11,471 712 ,853
S9 8,64 11,785 ,599 ,870
S13 8,40 11,272 ,651 ,862




No.

GENEL DESTEK
TOPLUMSAL HiZMET

Agirhk

Faktoriin
Aciklayicihig

Giivenilirlik

23

26

25

24

13

Ailemizin gii¢ zamanlarda birbirlerini
nasil destekleyeceklerini 6grenmek
icin yardima gereksinim duyuyorum.
Ailemin igerisinde problemlerim
hakkinda konusabilecegim birisine
gereksinim duyuyorum.

Ailem dinlenme, eglenme etkinlikleri
hakkinda karar vermek ve yapmak
icin yardima gereksinim duymaktadir
Ailem, ev isleri, ¢ocuk bakimi ve
diger isleri kimlerin yapacagi
hakkinda karar verebilmek icin
yardima gereksinim duymaktadir.
Cocugumun durumunu kardeslerine
aciklayabilmek icin daha fazla
yardima gereksinim duyuyorum.
Cocugumun durumunu diger

cocuklara agiklayabilmek igin
yardima gereksinim duyuyorum.

,850

,848

,855

,853

,870

,862

21,033

,878

Genel Destek ve Toplumsal Hizmetler alt faktoriiniin altinda 6

Soru

bulunmaktadir. Bu sorularin degerleri Cronbach’s Alpha degerinin 0,878’in altindadur.

Cronbach's
Alpha

N of Items

,862

5

Item-Total Statistics

Scale Corrected Cronbach's

Scale Mean if Variance if Item-Total | Alphaif Item

Item Deleted Item Deleted Correlation Deleted
S19 8,79 7,763 ,755 ,815
S18 9,00 7,836 ,689 ,831
S17 8,87 7,678 ,739 ,818
S20 9,15 7,963 ,662 ,838
S22 8,99 8,328 ,565 ,862

Tablo 22. Bilgi Gereksinimi Faktoriiniin Giivenilirlik Istatistikleri
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No.

BiLGi GEREKSINiMi

Agirhk

Faktoriin

Aciklayicihigi

Giivenilirlik

19

18

17

20

22

Cocuguma bazi becerileri nasil
Ogretecegim hakkinda daha
fazla bilgiye gereksinim

duyuyorum.

,815

Cocugumun davraniglarini nasil
kontrol edebilecegim hakkinda

yardima gereksinim

duyuyorum.

,831

Cocugumun durumu hakkinda

daha fazla bilgiye gereksinim

duyuyorum.

Cocugumun su anda

yararlanabilecegi kurumlar

(merkez, okul, klinik, vb.)

hakkinda daha fazla bilgiye
gereksinim duyuyorum.

Cocugumun nasil biiyiiyiip

gelistigi hakkinda daha fazla

bilgiye gereksinim duyuyorum

,862

,818

,838

18,991

,862

Bilgi Gereksinimleri alt faktoriiniin altinda 5 soru bulunmaktadir. Bu sorularin

degerleri Cronbach’s Alpha degerinin 0,868’ esit ve altindadir.

Tablo 23. Maddi Gereksinimi Faktoriiniin Giivenilirlik istatistikleri

Cronbach's
Alpha

N of Items

,881

4

Item-Total Statistics

Scale Corrected Cronbach's
Scale Mean if Variance if Item-Total | Alphaif Item
Item Deleted Item Deleted Correlation Deleted
S2 4,76 4111 ,803 ,822
S1 4,75 4,130 ,782 ,831
S3 4,39 4,076 ,694 ,870
S6 4,95 4,781 711 ,862
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Faktoriin

Aciklayiciig Giivenilirlik

No. MADDi GEREKSINIMLER Agirhik

Cocugum i¢in gerekli 6zel araglari
2 saglayabilmek i¢in maddi yardima

S ,822
gereksinim duyuyorum.

Yiyecek, ev kirasi, tibbi bakim,

giyim, ulagim gibi masraflarim
1 karsilamak i¢in maddi yardima

gereksinim duyuyorum

,831

17,312 ,881

Cocugumun terapi, 6zel egitim,
bakim ve bu gibi masraflari i¢in

3 maddi yardima gereksinim
duyuyorum.

,870

Cocugumun gereksinimi olan
g  oyuncaklar alabilmek i¢in maddi
yardima gereksinim duyuyorum.

,862

Maddi Gereksinimler alt faktoriiniin altinda 4 soru bulunmaktadir. Bu sorularin

degerleri Cronbach’s Alpha degerinin 0,881’in altindadir

Tablo 24. Cevreye Aciklama Faktoriiniin Giivenilirlik Istatistikleri

Cronbach's
Alpha N of Items

,806 3

Item-Total Statistics

Scale Corrected Cronbach's
Scale Mean if Variance if Item-Total | Alphaif Item
Item Deleted Item Deleted Correlation Deleted
S10 3,20 1,878 ,688 ,701
S11 3,18 1,983 ,668 726
S12 2,96 1,685 ,621 ,783




CEVREYE ACIKLAMA

No. GEREKSINIMLERI

Agirhk

Faktoriin
Aciklayicihigi

Giivenilirlik

Cocugumun durumunu esime ve
10 esimin ailesine agiklayabilmek i¢in
yardima gereksinim duyuyorum.

Esimin, cocugumuzun durumunu
anlayabilmesi ve kabullenebilmesi

11 icin daha fazla yardima gereksinim
duyuyorum.

Komsum, arkadasim veya bir
yabanci, ¢ocugumun durumunu

12 sorudugu zaman nasil cevap vermem
gerektigi konusunda daha fazla
yardima gereksinim duyuyorum.

,701

,726

783

13,305

,806

Cevreye Aciklama Gereksinimleri alt faktoriiniin altinda 3 soru bulunmaktadir.

Bu sorularin degerleri Cronbach’s Alpha degerinin 0,80’1n altindadir.

2.8.3. Frekans Dagilin

Ankete katilan anne ve babalarin AGBA’ya verdikleri cevaplarin faktor

gruplaria gore frekans dagilimi asagida gosterilmektedir.

Tablo 25. Ailelerin AGBA Maddelerine Verdikleri Cevaplarin Frekans Dagilimi

: :
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Ailemizin gii¢ zamanlarda birbirlerini nasil

23 destekleyeceklerini grenmek igin yardima gereksinim 1,84 ,888 48,1 19,3 32,6
duyuyorum.

26 Ailemin '1ger1§{nde _p‘ro_blemlerlm’ hakkmda 1,87 921 496 141 363
konusabilecegim birisine gereksinim duyuyorum.
Ailem dinlenme, eglenme etkinlikleri hakkinda karar

25  vermek ve yapmak i¢in yardima gereksinim 1,59 167 58,5 24,4 17,0
duymaktadir
Ailem, ev isleri, cocuk bakimi ve diger isleri kimlerin

24 yapacagi hakkinda karar verebilmek i¢in yardima 1,59 776 59,3 23,0 17,8
gereksinim duymaktadir.

9 Qqcugumun durumunu kardesl'er'lne aciklayabilmek 1,52 818 68.9 10,4 207

i¢in daha fazla yardima gereksinim duyuyorum.

13 Cocugumun durumunu diger ¢ocuklara agiklayabilmek 1,76 868 526 19.3 281

i¢in yardima gereksinim duyuyorum.
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Cocuguma bazi becerileri nasil 6gretecegim hakkinda
19 daha fazla bilgiye gereksinim duyuyorum. 241 831 22,4 14,8 63,0
Cocugumun davraniglarini nasil kontrol edebilecegim
18 hakkinda yardima gereksinim duyuyorum. 2,20 871 29.6 20,7 49,6
Cocugumun durumu hakkinda daha fazla bilgiye
17 gereksinim duyuyorum. 2,33 ,862 25,9 15,6 58,5
Cocugumun su anda yararlanabilecegi kurumlar
20  (merkez, okul, klinik, vb.) hakkinda daha fazla bilgiye 2,05 867 34,8 25,2 40,0
gereksinim duyuyorum.
Cocugumun nasil biyiiylip gelistigi hakkinda daha
22 fazla bilgiye gereksinim duyuyorum 221 876 29,6 19,3 511
- -
(@] =
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Cocugum i¢in gerekli 6zel araglart saglayabilmek igin
2 maddi yardima gereksinim duyuyorum. 153 790 65,9 15,6 18,5
Yiyecek, ev kirasi, tibbi bakim, giyim, ulagim gibi
1  masraflarimi kargilamak i¢in maddi yardima gereksinim 153 ,799 65,9 14,8 19,3
duyuyorum
Cocugumun terapi, 6zel egitim, bakim ve bu gibi
3 masraflari icin maddi yardima gereksinim duyuyorum. 189 878 44,4 22,2 33,3
Cocugumun gereksinimi olan oyuncaklari alabilmek
6 icin maddi yardima gereksinim duyuyorum. 133 669 78 111 111
. .
o =
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Cocugumun durumunu esime ve esimin ailesine
10 aciklayabilmek igin yardima gereksinim duyuyorum. 147 731 67,4 18,5 14,1
Esimin, ¢ocugumuzun durumunu anlayabilmesi ve
11  kabullenebilmesi i¢in daha fazla yardima gereksinim 1,49 700 63,0 25,2 11,9
duyuyorum.
Komsum, arkadasim veya bir yabanci, gocugumun
durumunu sorudugu zaman nasil cevap vermem
12 1,71 854 54,8 19,3 25,9

gerektigi konusunda daha fazla yardima gereksinim
duyuyorum.
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UCUNCU BOLUM

Otistik Cocuga Sahip Ailelerin Gereksinimlerinin Belirlenmesi Uzerine Bir

Cahisma

Bu boliimde otistik ¢ocugu olan anne ve babalarin gereksinimlerinin arasinda
fark olup olmadigi arastirilmig, genel olarak anne ve babalarin gereksinimlerinin neler
oldugu, cocuga ve aileye yonelik degiskenler agisindan gereksinimlerin farklilik
gosterip gostermedigi incelenmistir. Anne-babalarin gereksinimlerinin, ¢ocuklarinin
engeline yonelik aile egitimine katilim durumlarina ve duygu durumlarina gore farklilik

gosterip gostermedigine iligskin elde edilen bulgular agiklanmistir.

3.1. Anne ve Baba Gereksinimleri

Arastirmanin birinci alt problemi “Anne ve baba gereksinimleri arasinda fark var
midir?” sorusu olarak belirlenmistir. Birinci alt probleme yanit bulmak amaciyla, otistik
cocugu olan anne ve babalarinin AGBA alt boyutlarindan aldiklar1 puanlarin aritmetik
ortalama ve standart sapma degerleri Bagimsiz t-Testi sonuglarina gore incelenmistir.

Elde edilen sonuglar Tablo 26°da verilmistir.

Tablo 26. Ailedeki Konuma Gore Bagimsiz t-Testi

Stand.
Konum N Ortalama Sapma T =
gsgteelk Anne 109 1,73 0,534
Toplumsal 1,659 ,099
Hizmet Baba 26 1,50 0,649
Anne 109 2,26 0,563
Bilgi 896 399
Baba 26 2,13 0,395
Anne 109 1,56 0,579
Maddi -,135 ,907
Baba 26 1,58 0,590
C Anne 109 1,64 ,650
evreye .
Aciklama 3,544 001
Baba 26 1,66 672
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Bagimsiz t-Testi sonuglarina gore ebeveynin ailedeki konumu ile AGBA 6lgegi
alt boyutlar1 arasinda Cevreye Aciklama Gereksinimi arasinda p=0,001<0,05
oldugundan bilimsel diizeyde anlamli bir fark vardir. Erkeklerin Cevreye Agiklama

Gereksinimi ortalamasi (1,66) kadinlarin ortalamasindan (1,64) daha yiiksektir.

Diger alt boyutlar ile ailedeki konum arasinda anlamli bir iliski

bulunmamaktadir.

3.2. Anne ve Babalarin Egitim Diizeylerine Gore Aile Gereksinimleri

Arastirmanin ikinci alt problemi “Anne ve babalarin egitim diizeyleri ile
gereksinimleri arasinda fark var midir?” olarak belirlenmistir. ikinci alt probleme yanit
bulmak amaciyla anne ve babalarin egitim diizeyi i ile AGBA alt boyutlarindan aldiklar
puanlarin aritmetik ortalama ve standart sapma degerleri Tek Yonlii Varyans

(ANNOVA) Testi sonuglarina gore incelenmistir.

Tablo 27. Annenin Egitim Diizeyine Gore Tek Yonlii Varyans (ANOVA) Testi

Anne Egitim N Ort. St.Sa. F P
Lise 44 1,55 ,564
Genel .
Universite 66 1,68 ,695
[T)eStlek | 3057 ,050*
oplumsal "y jsans/Dokt. 25 1,96 679
Hizmet
Toplam 135 1,69 ,662
Egitim N Ort. St.Sa. F P
Lise 44 2,17 717
Universite 66 2,19 , 719
Bilgi 2,013 ,138
Y .Lisans/Dokt. 25 2,48 ,516
Toplam 135 2,24 ,691
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Egitim N ort. St.Sa. F P

Lise 44 1,63 ,730
Universite 66 1,48 719
Maddi 2,013 ,337
Y.Lisans/Dokt. 25 1,69 516
Toplam 135 1,57 ,691
Lise 44 1,60 134
Universite 66 1,49 624
Cevreye ,567 ,568
Ag¢iklama  Y.Lisans/Dokt. 25 1,62 ,565
Toplam 135 1,55 ,649

Yapilan Tek Yonli Varyans (ANOVA) testine gore annelerin egitim diizeyi ile
Bilgi Gereksinimi, Maddi Gereksinimler ve Cevreye Aciklama Gereksinimi arasinda
anlaml bir iliski bulunmamistir. Genel Destek ve Toplumsal Hizmet Gereksinimlerin
de ise annelerin egitim diizeyi ile p=0,050=0,05 oldugundan bilimsel diizeyde anlaml1
bir fark vardir. Yiiksek Lisans ve Doktora mezunu annelerin Genel Destek ve
Toplumsal Hizmet Gereksinimleri diizeyi ortalamasi (1,96) Lise mezunu annelerden
(1,68) yliiksektir. Lise mezunu annelerin Genel Destek ve Toplumsal Hizmet
Gereksinimleri diizeyr ortalamasi da Ortadgrenim mezunu annelerde yiiksektir

(1,68>1,55).

Tablo 28. Baba Egitim Diizeyine Gore Tek Yonlii Varyans (ANOVA) Testi

Baba Egitim N Ort. St.Sa. F P
Lise 25 1,71 ,566
Genel .
Destek Universite 55 1,69 ,703 - 976
Toplumsal “y |icansiDokt. 19 1,67 682
Hizmet
Toplam 135 1,69 ,662

61



Egitim N ort. St. Sa. F P

Lise 25 2,30 ,568
Universite 55 2,20 714
Bilgi ,251 178
Y .Lisans/Dokt. 19 2,25 , 784
Toplam 135 2,24 ,691
Egitim N Ort. St.Sa. F P
Lise 25 1,61 ,769
Universite 55 1,53 632
Maddi ,258 ,813
Y .Lisans/Dokt. 19 1,61 ,690
Toplam 135 1,57 ,675
Lise 25 1,64 ,705
Universite 55 1,58 673
Cevreye 1,608 ,204
Acgiklama Y.Lisans/Dokt. 19 1,35 451
Toplam 135 1,55 ,649

Babalarin egitimi ile AGBA 0lgegi alt boyutlar1 arasinda bilimsel diizeyde

anlaml1 bir fark bulunmamaktadir.

3.3. Otistik Cocugun Yasina Gore Aile Gereksinimleri

Arastirmanin {g¢ilincli alt problemi “Otistik engelli ¢ocugun yast ile aile
gereksinimleri arasinda fark var mudir?” olarak belirlenmistir. Ugiincii alt probleme
yanit bulmak amaciyla otistik ¢cocugun yas diizeyi ile AGBA alt boyutlarindan aldiklar
puanlarin aritmetik ortalama ve standart sapma degerleri Tek Yonli Varyans

(ANNOVA) Testi sonuglarina gore incelenmistir.
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Tablo 29. Otistik Cocugun Yasina Gore Tek Yonlii Varyans (ANOVA) Testi

Yas N Ort. St.Sa. F P
0-5 Yas 71 1,64 ,691
6-10 Yas 38 1,76 667
Genel
11-15 Yas 15 1,70 574
Destek 2,026 ,094
Toplumsal  16.90 yag 6 2,25 390
Hizmet
21 ve Uzeri 5 1,20 ,182
Toplam 135 1,69 ,662
Yas N Ort. St.Sa. F P
0-5 Yas 71 2,23 127
6-10 Yas 38 2,18 ,688
11-15 Yas 15 2,38 ,606
Bilgi ,409 ,802
16-20 Yas 6 2,43 427
21 ve Uzeri 5 2,08 ,807
Toplam 135 2,24 ,691
Yas N ort. St.Sa. F P
0-5 Yas 71 1,59 127
6-10 Yas 38 1,16 ,688
11-15 Yas 15 1,61 ,606
Maddi 1,921 111
16-20 Yas 6 1,08 ,A27
21 ve Uzeri 5 1,00 ,807
Toplam 135 1,57 ,891
0-5 Yas 71 1,62 ,667
6-10 Yas 38 1,46 ,680
Cevreye 11-15 Yas 15 1,53 ,627 1,676 156
Agiklama 1670 yag 6 1,83 505
21 ve Uzeri 5 1,00 ,850
Toplam 135 1,56 ,649
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Otistik ¢ocugun yasi ile AGBA 0lgegi alt boyutlar1 arasinda bilimsel diizeyde

anlamli bir iliski bulunmamastir.

3.4. Anne ve Babalarin Yaslarina Gore Aile Gereksinimleri

Arastirmanin  dordiincli alt problemi “Anne ve babanin yasina ile aile

gereksinimleri arasinda fark var midir?” sorusu olarak belirlenmistir. Dordiincii alt

probleme yanit bulmak amaciyla anne ve babanin yas diizeyi ile AGBA alt

boyutlarindan aldiklar1 puanlarin aritmetik ortalama ve standart sapma degerleri Tek

Yonli Varyans (ANNOVA) Testi sonuglarina gore incelenmistir

Tablo 30. Annenin Yasina Gore Tek Yonlii Varyans (ANOVA) Testi

Yas N Ort. St.Sa. F P
26-35 Yas 56 1,63 ,690
Genel 36-45 Yas 63 1,71 674
Destek 46 55 vag 12 1,69 496 1270 287
Toplumsal
Hizmet 55 Yas iistii 4 1,16 192
Toplam 135 1,69 ,862
Yas N ort. St.Sa. F P
26-35 Yas 56 2,27 , 7133
36-45 Yas 63 2,19 ,691
Bilgi 46-55 Yag 12 2,43 ,398 173 011
55 Yas iistii 4 1,90 ,808
Toplam 135 2,24 ,691
Yas N Ort. St.Sa. F P
26-35 Yas 56 1,60 ,667
36-45 Yas 63 1,58 ,708
Maddi 46-55 Yas 12 1,54 ,620 1,007 ,392
55 Yas tistii 4 1,00 ,689
Toplam 135 1,57 ,675
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Cevreye
Aciklama

26-35 Yas

1,62 ,667
36-45 Yas 1,46 ,680
46-55 Yas 1,53 ,627
55 Yas ustii 1,83 ,505
Toplam 135 100 ,850

1,283

283

Annenin yasi diizeyi ile AGBA 06lgegi alt boyutlar1 arasinda bilimsel diizeyde

anlamli bir iliski bulunmamastir.

Tablo 31. Babanin Yasina Gore Tek Yonlii Varyans (ANOVA) Testi

Yas N Ort. St.Sa. F P
26-35 Yas 39 1,70 ,708
Genel 36-45 Yas 74 1,65 ,654
Destek 46 55 vag 16 2,01 585 22374 073
Toplumsal
Hizmet 55 Yas iistii 8 1,22 272
Toplam 135 1,69 ,662
Yas N ort. St.Sa. F P
26-35 Yas 39 2,30 ,683
36-45 Yas 74 2,17 ,736
Bilgi 46-55 Yas 16 2,37 ,431 525 ,666
55 Yas iistii 8 2,20 ,789
Toplam 135 2,24 ,691
Yas N Ort. St.Sa. F P
26-35 Yas 39 1,61 ;704
36-45 Yas 74 ,162 ,687
Maddi 46-55 Yas 16 1,26 413 1,508 215
55 Yas tistii 8 1,37 ,802
Toplam 135 1,57 ,675
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26-35 Yas 39 1,66 ,709

36-45 Yas 74 1,50 ,627
Cevreye 46-55 Yas 16 1,68 ,637
Aciklama

55 Yas isti 8 1,11 272

Toplam 135 1,55 ,649

1,719

,166

Babanin yas diizeyi ile AGBA 0lgegi alt boyutlar1 arasinda bilimsel diizeyde

anlamli bir iliski bulunmamastir.

3.5. Aylik Gelir Durumlarina Gore Ailelerin Gereksinimleri

Arastirmanin  besinci alt problemi ‘“Ailenin aylik gelir durumu ile aile

gereksinimleri arasinda fark var midir?” sorusu olarak belirlenmistir. Besinci alt

probleme yanit bulmak amaciyla ailenin gelir diizeyi ile AGBA alt boyutlarindan

aldiklar1 puanlarin aritmetik ortalama ve standart sapma degerleri Tek Yonlii Varyans

(ANNOVA) Testi sonuglarina gore incelenmistir.

Tablo 32. Ailenin Gelir Diizeyi Yasina Gore Tek Yonlii Varyans (ANOVA) Testi

Gelir N Ort. St.Sa. F P
10012500 TL. 16 183 727
2501-4.000 TL. 25 1.64 515
|
Gene 40015500 TL. 22 183 701
Destek 831 508
Toplumsal "5 501 7500 TL. 36 156 658
Hizmet
7501 TL'+ 36 171 649
Toplam 135 1,69 ,662
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Gelir N Ort. St.Sa. F P

1.001-2.500 TL. 16 2,07 ,718
2.501-4.000 TL. 25 2,35 ,643
4.001-5.500 TL. 22 2,10 ,847

Bilgi ,687 ,602
5.501-7.500 TL. 36 2,26 715
7.501 TL’+ 36 2,30 ,586
Toplam 135 2,24 ,691

Gelir N Ort. St.Sa. F P

1.001-2.500 TL. 16 1,75 ,831
2.501-4.000 TL. 25 1,87 767
4.001-5.500 TL. 22 1,62 ,596

Maddi 2,957 ,022*
5.501-7.500 TL. 36 1,48 ,659
7.501 TL + 36 1,33 ,503
Toplam 135 1,57 ,675

Gelir N ort. St.Sa. F P

1.001-2.500 TL. 16 1,37 ,619
2.501-4.000 TL. 25 1,53 729
Cevreye 4.001-5.500 TL. 22 1,69 ,822

Acikl 575 ,681
qiklama 5 501-7.500 TL. 36 1,53 576
7.501 TL+ 36 1,55 ,563
Toplam 135 1,55 ,649

Ailenin gelir diizeyi ile AGBA o6lg¢egi alt boyutlar1 arasinda Maddi
Gereksinimler boyutunda p=0,022=0,05 oldugundan bilimsel diizeyde anlaml bir fark
vardir. Buna gore ailelerden 2.501 TL. ile 4.000 TL arasinda geliri bulunanlarin

ortalamasi (1,87) 7.500 TL ve iizeri gelir olan ailelerden yiiksektir (1,57).
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3.6. Otistik Cocugun Cinsiyetine Gore Aile Gereksinimleri

Arastirmanin altinci alt problemi “Otistik engelli ¢ocugun cinsiyeti ile aile
gereksinimleri arasinda fark var midir? sorusu olarak belirlenmistir. Altinci alt probleme
yanit bulmak amaciyla, otistik ¢cocugun cinsiyet diizeyi ile AGBA alt boyutlarindan
aldiklar1 puanlarin aritmetik ortalama ve standart sapma degerleri Bagimsiz t-Testi

sonuglaria gore incelenmistir.

Tablo 33. Otistik Cocugun Cinsiyetine Gore Bagimsiz t-Testi

Cinsiyet N Ortalama Stand, T P
Sapma
gg;“:k Kiz 43 1,60 717
Toplumsal 923 ,989
Hizmet Erkek 92 1,89 ,642
Kiz 43 2,31 ,7138
Bilgi ,694 ,383
Erkek 92 2,20 ,669
Kiz 43 1,52 ,597
Maddi 2,513 582
Erkek 92 1,59 11
C Kiz 43 1,58 ,803
evreye 2271 683
Agiklama oo 92 1,53 671

Otistik Cocugun cinsiyeti ile AGBA 06lgegi alt boyutlar1 arasinda bilimsel

diizeyde anlaml1 bir iligki bulunmamastir.

3.7. Ailede Ikinci Engelli Cocuk Olup Olmama Durumuna Gére Aile
Gereksinimleri

Aragtirmanin yedinci alt problemi “Ailede ikinci engelli ¢ocuk olup olmama
durumu ile aile gereksinimleri arasinda fark var midir? sorusu olarak belirlenmistir.
Yedinci alt probleme yanit bulmak amaciyla, ailelerde bulunan ikinci engelli ¢ocuk
diizeyi ile AGBA alt boyutlarindan aldiklar1 puanlarin aritmetik ortalama ve standart

sapma degerleri Bagimsiz t-Testi sonuglarina gore incelenmistir
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Tablo 34. Ailede ikinci Engelli Cocuk Olup Olmamasina Gére Bagimsiz t-Testi

N Ortalama Stand. T P
Sapma
Genel
Var 10 1,66 ,566
?S;tlilinsal 3085 885
Hizmet Yok 125 1,69 ,671
Var 10 2,26 ,884
Bilgi 2,335 941
Yok 125 2,23 ,678
Var 10 1,95 ,831
Maddi ,997 ,159
Yok 125 1,54 ,656
C Var 10 1,23 A17
evreye 4,389 ,032*
Agiklama 125 1,58 658

Ailede ikinci engelli cocuk olup olmamasina gore AGBA 0lcegi alt boyutlar

arasinda sadece Cevreye Agiklama Gereksinimi boyutunda p=0,032=0,05 oldugundan

bilimsel diizeyde anlamli bir fark vardir. Buna gore ailelerden, bir tane engelli ¢cocuga

sahip olanlarin Cevreye Aciklama Gereksinimi ortalamasi (1,58), ikinci engelli cocuga

sahip olanlardan yiiksektir (1,23).

3.8. Cocuk Sayisina Gore Aile Gereksinimleri

Arastirmanin sekizinci alt problemi “Ailedeki ¢cocuk sayist ile aile gereksinimleri

arasinda fark var midir? sorusu olarak belirlenmistir. Sekizinci alt probleme yanit

bulmak amaciyla ailenin sahip oldugu cocuk sayisi diizeyi ile AGBA alt boyutlarindan

aldiklar1 puanlarin aritmetik ortalama ve standart sapma degerleri Tek Yonlii Varyans

(ANNOVA) Testi sonuglarina gore incelenmistir.
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Tablo 35. Ailenin Cocuk Sayisina gore ek Yonlii Varyans (ANOVA) Testi

Cocuk Sayis1 N Ort. St.Sa. F P
1 Cocuk 57 1,76 ,671
Genel
Destek 2 Cocuk 50 1,65 ,624
Tool | 289 749
oplumsal “3'c6cuk 18 1,63 755
Hizmet
Toplam 135 1,69 ,662
Cocuk Sayis1 N Ort. St.Sa. F P
1 Cocuk 57 2,30 ,691
2 Cocuk 50 2,26 ,651
Bilgi 2,111,125
3 Cocuk 18 1,93 751
Toplam 135 2,24 ,691
Cocuk Sayis1 N Ort. St.Sa. F P
1 Cocuk 57 1,61 ,657
2 Cocuk 50 1,45 ,666
Maddi 1,496 228
3 Cocuk 18 1,73 , 745
Toplam 135 1,57 ,675
Cocuk Sayis1 N Ort. St.Sa. F P
1 Cocuk 57 1,60 ,654
2 Cocuk 50 151 ,603
Cevreye ,340 713
Agiklama  “3c 00 18 1,50 789
Toplam 135 1,55 ,649

Ailedeki ¢ocuk sayisi ile AGBA 06l¢egi alt boyutlar1 arasinda bilimsel diizeyde

anlamli bir iliski bulunmamaktadir.
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3.9. Eslerde Engel Olup Olmama Durumuna Gore Aile Gereksinimleri

Arastirmanin dokuzuncu alt problemi “Eslerde engel olup olmama durumu ile
aile gereksinimleri arasinda fark var midir? sorusu olarak belirlenmistir. Dokuzuncu alt
probleme yanit bulmak amaciyla, eslerden birinde engel olup olmama diizeyi ile AGBA
alt boyutlarindan aldiklar1 puanlarin aritmetik ortalama ve standart sapma degerleri
Bagimsiz t-Testi sonuglarima gore incelenmistir. Dokuzuncu alt problem ig¢in yapilan

arastirmada ailelerin hig¢ birinde engelli bir es bulunmadig ortaya ¢ikmustir.

3.10. Yakin Akrabalarda Baska Engelli Birey Olup Olmama Durumuna Gore Aile
Gereksinimleri

Arastirmanin onuncu alt problemi “Yakin akrabalarda bagka engelli birey olup
olmama durumu ile aile gereksinimleri arasinda fark var midir? sorusu olarak
belirlenmistir. Onuncu alt probleme yanit bulmak amaciyla, yakin akrabalarda
psikiyatrik ya da gelisimsel bozukluga sahip bireylerin diizeyi ile AGBA alt
boyutlarindan aldiklar1 puanlarin aritmetik ortalama ve standart sapma degerleri

Bagimsiz t-Testi sonuglarina gore incelenmistir.

Tablo 36. Yakin Akrabalarda Gelisimsel Bozukluk Olan Bireyin Olup
Olmamasina Gore Bagimsiz t-Testi

N Ortalama Stand. T P
Sapma
gg;‘tee'k Var 24 2,04 639
Toplumsal 316 0,05%
Hizmet Yok 111 1,61 ,645
Var 24 2,31 ,674
Bilgi ,509 ,546
Yok 111 2,22 ,696
Var 24 1,85 , 710
Maddi ,432 ,036*
Yok 111 1,50 ,655
C Var 24 1,58 ,668
evreye 005 ,818
Agtklama 101 154 647
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Yakin akrabalarda gelisimsel bozuklugu olan bireyin olup olmadig: diizeyi ile
AGBA 0lgegi alt boyutlarindan Genel Destek ve Toplumsal Hizmet alt boyutunda
p=0,05=0,05 oldugundan bilimsel diizeyde anlamli bir fark vardir. Buna goére, yakin
akrabalarda gelisimsel bozuklugu olan ailelerin Genel Destek ve Toplumsal Hizmet

ortalamasi (2,04), olmayanlara gore (1,61) daha yiiksektir.

Ayrica, Madde gereksinimler boyutunda da p=0,036<0,05 oldugundan bilimsel
diizeyde anlamli bir fark vardir. yakin akrabalarda gelisimsel bozuklugu olan ailelerin

Maddi Gereksinimler ortalamasi (1,85) olmayanlardan (1,50) ytiksektir.

3.11. Annelerin Cocugun Engeline Yonelik Egitime Katihm Durumlarina Gore
Aile Gereksinimleri

Aragtirmanin on birinci alt problemi “ailelerin gocugun engeline yonelik egitime
katihm durumlart ile aile gereksinimleri arasinda fark var midir? sorusu olarak
belirlenmistir. On birinci alt probleme yanit bulmak amaciyla, ailelerin otizme yonelik
egitime katilip katilmama diizeyleri ile AGBA alt boyutlarindan aldiklar1 puanlarin
aritmetik ortalama ve standart sapma degerleri Bagimsiz t-Testi sonuglarina gore

incelenmistir.

Tablo 37. Otizme Yonelik Egitime Katiip Katilmamaya Gore Bagimsiz t-Testi

Stand.

N Ortalama T P
Sapma
el Evel 34 1,79 593
Toplumsal 1,921 304
Hizmet Hayr 101 1,65 684
Var 34 2,21 702
Bilgi ,002 272
Yok 101 2,24 ,691
Var 34 1,47 561
Maddi 3,900 ,358
Yok 101 1,60 ,709
C Var 34 1,43 535
ol 6,268 198
Aciklama Yok 101 150 680
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Ailelerin ¢ocugun engeline yonelik egitime katilim durumlart ile aile gereksinimleri
arasinda AGBA o0lceginin alt boyutlarma gore bilimsel diizeyde anlamli bir iliski

bulunmamaktadir.

3.12. Anne ve Babalarin Duygu Durumlarina Gore Aile Gereksinimleri

Arastirmanin on ikinci alt problemi “Anne ve babalarin duygu durumlar ile aile
gereksinimleri arasinda fark var mudir? sorusu olarak belirlenmistir. On lkinci alt
probleme yanit bulmak amaciyla ankete katilan kisinin duygu durumu ile diizeyi ile
AGBA alt boyutlarindan aldiklar1 puanlarin aritmetik ortalama ve standart sapma

degerleri Tek Yonlii Varyans (ANNOVA) Testi sonuglarina gore incelenmistir

Tablo 38. Ankete Katilan Kisinin Duygu Durumu Gére Yonlii Varyans (ANOVA)

Testi
Duygu N Ort. St.Sa. F P
Kaygih 87 1,74 ,657
Genel Huzursuz 24 1,79 732
Destek 2,801 ,064
Toplumsal Rahat 24 1,40 ,551
Hizmet
Toplam 135 1,69 ,662
Duygu N Ort. St.Sa. F P
Kaygili 87 2,27 ,700
Huzursuz 24 2,28 ,586
Bilgi ,917 ,402
Rahat 24 2,06 752
Toplam 135 2,24 ,691
Duygu N Ort. St.Sa. F P
Kaygili 87 1,66 ,691
Huzursuz 24 1,45 ,653
Maddi 2,569 0,80
Rahat 24 1,34 ,588
Toplam 135 1,57 ,675
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Duygu N Ort. St.Sa. F P

Kaygili 87 1,59 ,618
Cevreye Huzursuz 24 1,52 ,673 647 525
Agiklama  pop 24 1,43 738

Toplam 135 1,55 ,649

AGBA anketine katilan anne yada babanin duygu durumuna goére aile

gereksinimleri arasinda bilimsel diizeyde anlamli bir farklilik bulunmamustir.

3.13. Korelasyon Analizi

Arastirmaninin on {iglincii problemi “Ailenin gereksinimlerini olusturan alt
boyutlar arasinda iliski bulunmakta midir?” olarak belirlenmistir. Alt boyutlarin

iliskisini ag¢iklamak i¢in korelasyon analizi yapilmistir.

Tablo 39. Korelasyon Analizi

Genel Cevreye
Destek Bilgi Maddi A lklalyna
Toplumsal Gereksinimi  Gereksinimler groama
Hizmet Gereksinimi
Genel Destek
Toplumsal 1 ,430(**) ,382(**) ,517(**)
Hizmet
Bllgl *% *%
Gereksinimi 1 284(**) 529(**)
Maddi «
Gereksinimler 1 ,208(%)
Cevreye
Aciklama 1
Gereksinimi
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Tablo 39. incelendiginde Genel Destek ve Toplumsal Hizmet alt boyutu ile Bilgi
Gereksinimi arasinda aymi yonlii ve orta diizeyde bir iliski (0,430**), Maddi
Gereksinimler boyutu ile ayn1 yonlii ve orta diizey bir iliski (,382**), Cevreye Agiklama
Gereksinimi boyutu ile ayn1 yonlii orta diizey (,517%*) bir iligki bulunmaktadir.

Bilgi Gereksinimi boyutu ile Madde Gereksinim boyutu arasinda ayni yonlii
diisiik bir iliski (,284**) ve Cevreye Aciklama Gereksinimi boyutu ile ayni yonlil orta
diizey (,529**) bir iligki bulunmaktadir.

Madde Gereksinim boyutu ile Cevreye Agiklama Gereksinimi boyutu ile ayni
yonlii diisiik diizey (,208**) bir iligki bulunmaktadir.
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DORDUNCU BOLUM

Tartisma ve Yorum

Otistik ¢ocuga sahip ailelerde, anne ve babalarin gereksinimlerinin neler oldugu
ve bu gereksinimler arasinda anne, baba, ¢cocuk ve aileye yonelik bazi degiskenlerin
farklilasip farklilasmadigi arastirilmasi amaciyla gerceklestirilen bu ¢alismada ulasilan

sonuglar agagida tartigilmistir.

Aile Gereksinimlerini Belirleme Araci (AGBA) anketinin uygulanmasi amaciyla
elde edilen veriler analiz edildiginde Olgegin Genel Destek ve Toplumsal Hizmet
Boyutu, Bilgi Boyutu, Madde Gereksinimler ve Cevreye Agiklama Boyutundan dort alt
boyuttan olustugu tespit edilmistir. Bu boyutlar, Tiirkiye’de en son Cavkaytar, Aksoy
ve Ardic (2014) tarafindan glincellenen “Aile Gereksinimlerini Belirleme Araci

(AGBA) dlgegi ile tutarlilik gostermektedir.

Giivenilirligi ve gegerliligi faktor analizi ile belirlenen sorulardan c¢ikartilan
faktor giivenligini tehlikeye atacak sorular elendikten sonra yapilan frekans analizinde,
ankete katilan otistik ¢ocugu sahip ebeveynlerin en ¢ok gereksinimi olan boyut Bilgi
Boyutu cikmistir. “Cocuguma bazi becerileri nasil 6gretecegim hakkinda daha fazla
bilgiye gereksinim duyuyorum” sorusu % 63,6 (n=85), “Cocugumun durumu hakkinda
daha fazla bilgiye gereksinim duyuyorum” sorusu % 58,5 (n=79) ve “Cocugumun nasil
biyiiyiip gelistigi hakkinda daha fazla bilgiye gereksinim duyuyorum” sorusu ise %
51,1 (n=69) oraninda katildiklar1 goriilmiistiir. Aile gereksinimlerini belirleyen boyutlar
sirastyla Genel Destek ve Toplumsal Hizmet, Maddi Gereksinimler ve En diisiik katilim
ise Cevreye Aciklama Boyutunda gerceklesmistir. Frekans dagilimindaki bu sonuglar
Sola (2008) tarafindan yapilan arastirmanin sonuglar ile ortiismektedir. Akgamete ve
Kargin (1996) yaptigi arastirma da ulasilan sonugla Ortiismektedir. Otizm Spektrum
Bozuklugu konusunda bilimsel olarak gerceklestirilen ¢alismalar ile olumlu gelismeler
elde edilse bile giiniimiizde bu konuda yeterli tani, tedavi ve egitim konularinda
tizerinde diislince birligine varilmis kesin bilgiler bulunmamaktadir. Ailelerin

gereksinimleri arasinda Bilgi Gereksiniminin ilk sirada yer almasi bu agindan
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aragtirmanin sonucunu destekler niteliktedir. Ailelerin bilgi gereksinimi agisindan en
fazla gocuklarinin becerilerini nasil gelistirecekleri bilgisine ihtiya¢ duymalari, otistik
cocuklarin  O6zbakim  ve  sosyallesme  becerilerinin  yetersiz ~ olmasindan

kaynaklanmaktadir.

En diisiik katilim saglanan soru ise % 11,1 (n=15) “Cocugumun gereksinimi
olan oyuncaklar1 alabilmek i¢in maddi yardima gereksinim duyuyorum” sorusudur.
Ailenin Maddi Gereksinimler boyutunda “Cocugumun terapi, 6zel egitim, bakim ve bu
gibi masraflart i¢in maddi yardima gereksinim duyuyorum” sorusuna % 33,3. (n=45)
oraninda katilim gostermesi bu sorunun daha Onemsendigini gostermektedir.
Arastirmada Maddi Gereksinimler boyutu ilk sirada yer almamaktadir. Arastirmanin

6zel bir psikolojik danigsmanlik merkezinde yapilmasi bunun nedendi olabilir.

Acgiklanan gereksinimlerin ankete katilanlardan diisiik katilim almasi1 diger
arastirmalar ile tutarlilik gostermemektedir. Sanli (2012) tarafindan yapilan aragtirmada
Maddi gereksinimler yiiksek katihm almistir. Oztiirk (2011) tarafindan yapilan

arastirmada ailelerin maddi gereksinimleri olan ihtiyaci diger boyutlardan yiiksektir.

Arastirmada, anne ve babanin gereksinimlerinde farklilagsma tespit edilmistir.
Buna gore babalarin Cevreye agiklama gereksinimi annelerinkinden yiiksektir.
Babalarin otistik ¢ocuklarim1 cevreye agiklamaktaki problemleri saglikli bebek
beklentisi i¢inde olan babalarin ¢ocugunun otistik oldugunun bilinmesi ile duydugu
endise ve bebegin gelecegi ile ilgili kaygilaridir. Cavkaytar, Batu ve Cetin, (2008) aile
bireylerinin toplum tarafindan su¢lanma endisesi ile Bodur ve Soysal (2004) zarar verici
davraniglart nedeniyle otistik cocuklarin toplumsan soyutlandigini ve ailelerin
cocuklarinin durumlarmni sakladiklarini tespit etmistir. Mert (1997) anne ve baba
gereksinimlerinin farklilagmadigini tespit etmistir. Evcimen (1996) ise anne ve baba
arasinda babanin maddi gereksinimler konusunda daha yiiksek puan aldigini

saptamistir.

Annelerin  egitim diizeyleri ile Genel Destek ve Toplumsal Hizmet
Gereksinimleri arasinda farkliliklar bulunmaktadir. Egitim durumu yiiksek olan
annelerin Genel Destek ve Toplumsal Hizmet Gereksinimleri diger biitiin egitim

diizeyine sahip annelerden yiiksektir. Annelerin egitim diizeyi diistiikce Genel Destek
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ve Toplumsal Hizmet Gereksinimleri azalmaktadir. Bu sonug Sanli, (2012), Ak¢amete
ve Kargin, (1996) saptadig1 sonuglarla tutarsizlik gostermektedir. Ancak Sole (2012)
tarafindan yapilan arastirmada {iniversite mezunu annelerin egitim diizeyi diisiin
annelerden farklilastigt bulunmustur. Babalarin egitim diizeyi ile gereksinimleri

arasinda fark bulunmamaktadir. Bu sonug diger arastirma sonuglart ile ortiismektedir.

Otistik ¢ocugun yas1 ile ailenin gereksinimleri arasinda farklilik tespit
edilmemistir. Sanli (2012) zihinsel engelli ¢ocugun yasi ile ailenin gereksinimler
arasinda farklilik tespit etmemistir. Evcimen (1996) ise zihinsel engelli ¢cocugun yasinin

artmasi ile sosyal hizmet gereksinimlerinin arttiin1 tespit etmistir.

Arastirmada anne ve babanin yaslar ile gereksinimleri arasinda farklilik
bulunmadigi tespit edilmistir. Bu sonug¢ diger calismalarin sonuclari ile tutarlilik
gostermektedir. Akg¢amete ve Kargin (1996), Kilig (2009) ve Sole (2008) yas
degiskeninin gereksinimlerle iligkisini tespit edememistir. Ancak Mert (1997) farkli
engel gruplarinda anne ve babanin yaslari ile gereksinimleri arasinda farklilik tespit
etmistir. Geng anne ve babalarin yasli anne ve babalara gore gereksinimlerinin daha

fazla oldugunu belirtmistir.

Ailenin gelir diizeyi ile Maddi Gereksinimler arasinda farklilik tespit edilmistir.
Buna gore 2.501 TL. ile 4.000 TL arasinda geliri bulunanlarin Maddi Gereksinimi 7.500
TL ve tizeri gelir olan ailelerden yiiksektir. Bu sonug diger arastirmalarin sonuglart ile
tutarlilik gdstermektedir. Ozkan (2011) ekonomik durumu kotii olan ailelerin maddi
gereksinim ortalamasinin diger ailelere gore yiiksek oldugu tespit etmistir. Karadag
(2009) ve Mert (1997) benzer sonuglara ulasmistir. Ancak Sole (2008) gelir
degiskeninin gereksinimleri etkilemedigi sonucuna varmistir. Diisiik gelir diizeyine
sahip ailelerin Maddi Gereksinimlerinin yiiksek olmasi olagan bir sonuctur. Devlet
katkis1 olmasina ragmen Ozel klinik ve rehabilitasyon merkezlerinde egitim ve
rehabilitasyon iicretinin saatlik 100.TL. olmasi bu sonucu agiklamaktadir. Otistik
cocugun haftalik 7-15 saatlik ders iicreti olduk¢a yiiksektir. Ayrica otistik ¢ocugun
bakici masraflar1 da yakin aile bireylerinin destegi olmadiginda 6nemli bir yer

tutmaktadir.
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Arastirma sonuglarima gore otistik ¢ocugun cinsiyeti gereksinimler arasinda
farklilik tespit edilmemistir. Bu sonu¢ Sole (2008) ve Sanli’nin (2012) arastirmalarinin
sonuglart ile tutarlidir. Engelliler ile yapilan arastirmalarda benzer sonuglara
ulasilmigtir. Otistik ¢ocuklarda erkek ¢cocuklarin orani kiz ¢ocuklarina gore iki kat daha
fazladir. Bununla birlikte kiz ¢ocuklarda goriilen vakalarin erkek ¢ocuklara gore goriilen
vakalardan daha agir diizeyde gectigi de bilinmektedir. Ancak bu durum arastirma

sonuglarina yansimamistir.

Ailedeki ¢ocuk sayisi ile gereksinimler arasinda farklilik tespit edilmemistir.
Evcimen (1996) engelli cocuk digindaki ailedeki saglikli cocuk sayisinin gereksinimleri
farklilagtirmadigi sonucuna ulagmistir. Sanli (2012) de benzer bir sonugla cinsiyetin

gereksinimleri etkilemedigi goriistindedir.

Aragtirmanin  dokuzuncu alt problemi olan eslerin engel durumu ile
gereksinimler arasindaki iligki, ailelerin hi¢ birinde engelli bir es bulunmadig1 igin test

edilmemistir.

Yakin akrabalarda gelisimsel bozukluk olan ailelerin Genel Destek ve
Toplumsal Hizmet gereksinimleri olmayan ailelere gore daha yiiksektir. Ayrica
ailelerinde engelli olan ailelerin Maddi Gereksinimleri olmayanlara gore daha yiiksektir.
Bu konuda arastirmanin sonucun destekleyecek ya da ¢iirlitecek herhangi bir
arastirmaya ulasilmamistir. Ancak yakin aile bireyleri i¢inde engelli bireylerin fazlalig

ile maddi ve toplumsal destek gereksinimlerinin artmasinin normal oldugu sdylenebilir.

Ailelerin ¢ocugun engeline yonelik egitime katilim durumlart gereksinimleri
arasinda farklilik tespit edilmemistir. Kargin (1996) cocugun engeline yonelik
egitimlerin gereksinimleri farklilagtirmadigr sonucunu tespit etmistir. Sanlt (2012) de

egitim degiskeninin gereksimler etkisi olmadigini ileri siirmektedir.

Anketine katilan anne ya da babanin duygu durumuna gore aile gereksinimlerin
farklilasmadigi tespit edilmistir. Bu sonu¢ diger arastirmalarin sonucu ile
ortismemektedir. Sanli (2012), anne ve babalarin duygu durumlari ile gereksinimlerinin
farklilagtig1 sonucunu bulmustur. Buna gore kendilerini rahat hisseden anne ve babalar

kaygili hissedenlere gore daha az gereksinime sahip olmaktadir. Cavkaytar, Batu ve
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Cetin (2008) ise ailelerin ¢ocuklarin gelecekleri i¢in siirekli kaygi duyduklarini ve
Genel Destek ve Toplumsal Hizmet gereksinimlerinin karsilanmadigi siirece siirekli
lizlintli i¢inde yasayabileceklerini belirtmistir. Ankete katilanlarin % 64’iinlin (n=87)

kendisini kaygili hissetmesi bu diisiinceyi destekler niteliktedir.

Arastirmaya konu olan biitlin alt boyutlarin ayn1 yonlii ve orta diizeyde iliskisi
bulunmaktadir. Buna gore Genel Destek ve Toplumsal Hizmet, Bilgi Gereksinimi,
Maddi Gereksinimler ve Cevreye Agiklama Gereksinimi arasinda pozitif yonlii bir iliski

bulunmakta ve tutarlilik gostermektedir.
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Sonuc ve Oneriler

Arastirmada elde edilen bulgular dogrultusunda ulagilan sonuglar asagida

verilmistir.

Ailelerin gereksinimleri arasinda ilk siray1 bilgi gereksinimi almaktadir. Anne ve
babalar en fazla bilgi gereksinimi sorularina olumlu katilim gostermistir. Bilgi
gereksinimleri arasinda ise en fazla ¢ocuklarin davraniglarinin gelistirilmesi i¢in nasil
beceri kazandirabilecegi ve ¢ocuklarin gelisimleri hakkinda daha fazla bilgiye ihtiyag

duyulmaktadir.

Anne ve babanin gereksinimlerinde farklilagsma tespit edilmistir. Buna gore

babalarin Cevreye agiklama gereksinimi annelerden daha ytiksektir.

Annelerin egitim diizeyleri ile aile gereksinimleri arasinda farkliliklar tespit
edilmistir. Egitim durumu yiiksek olan annelerin genel destek ve toplumsal hizmet
gereksinimleri diger biitiin egitim diizeyine sahip annelerden yiiksek olarak tespit

edilmistir. Annelerin egitim diizeyi diistiikkge gereksinimleri de azalmaktadir.

Otistik ¢ocugun yas1 ile ailenin gereksinimleri arasinda farklilik tespit

edilmemistir.

Anne ve babanin yagslar ile gereksinimleri arasinda farklilik bulunmadig: tespit

edilmistir.

Ailenin gelir diizeyi ile maddi gereksinimleri arasinda farkliliklar tespit
edilmistir. Gelirler1 diigiik ailelerin gereksinimleri yiiksek gelirli ailelerden daha

fazladir.

Otistik ¢ocugun cinsiyetinin gereksinimler agisindan énemli bir faktor olmadigi

saptanmistir.
Ailedeki ¢ocuk sayisi ile gereksinimler arasinda farklilik tespit edilmemistir.

Yakin akrabalarda gelisimsel bozukluk olan ailelerin genel destek ve toplumsal

hizmet ve maddi gereksinimlerinin yiiksek oldugu tespit edilmistir.
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Ailelerin ¢ocugun engeline yonelik egitime katilim durumlart gereksinimleri

arasinda farklilik tespit edilmemistir.

Anketine katilan anne ya da babanin duygu durumuna gore aile gereksinimlerin

farklilasmadigi tespit edilmistir.
Arastirmaya lliskin sonuglara dayanilarak asagidaki oneriler gelistirilmistir.

Otistik ¢cocuklarin egitiminin bir pargasi olarak aile egitimlerine hiz verilmelidir.
Ailelerin bilgi gereksinimlerinin bilimsel diizeyde karsilanmasina 6zen gosterilmeleri,
ailelere sunulacak tani, tedavi, egitim ve rehabilitasyon bilgileri yaninda ailelerin yasal

haklarina yonelik hukuki destek de verilmelidir.

Saglik Bakanlig1 tarafindan kurulacak Otizm Spektrum Bozuklugu rehberlik ve
yonlendirme hizmetlerinin ailelere 6zel programlarla siirekli ve planli olarak yapilmasi

aile gereksinimlerini azaltacak bir tedbirdir.

Otizm egitimlerinin olduk¢ca pahali oldugu disiiniiliirse sosyal destek
sistemlerinin artirilarak bu konuda iiniversitelerde ve saglik kurumlarinda gérev yapan

uzman psikologlarin arttirilmasi énemlidir.

Ailelerin yasadiklar1 ortamda gozlemlenmesi igin ev ziyaretlerinin sistematik

yapilmasi konuya iliskin farkli ¢6ziim yollar1 gelistirilmesini saglayacak niteliktedir.

Otizm konusunda toplumsal farkindaligin artirilmast ig¢in seminer, toplant1 ve
panellerin yapilmasi otistik ¢cocuga sahip ailelerin toplumsal baski ve ¢evreye aciklama

sorunlarina yonelik énemli bir adimdir.

Otistik cocuga sahip ailelerin gereksinimlerinin bilimsel olarak tespit
edilebilmesi i¢in derinlikli arastirmalara ve ailelerin kendilerini rahatca ifade

edebilecekleri arastirma yontemlerinin gelistirilmesi 6nemlidir.
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Ekler

KIiSISEL BILGi FORMU

Bu arastirma, Siz anne-babalarin otistik ¢ocuklarinizin durumundan kaynaklanan gereksinimlerinizi belirlemeyi amaglamaktadir.
Bu amagla yapilan bu ¢alisma, vereceginiz bilgiler dogrultusunda sizlere sunulacak hizmetlerin daha nitelikli hale getirilmesine
katk1 saglayacaktir. Sizi en ¢ok ifade eden ya da size en yakin segenegin isaretlemeniz istenmektedir. Anket sorularina igtenlikle
cevap vereceginizi umar, yardimlariniz i¢in tesekkiir ederim.

Burcu OZCIGELI

KiSISEL BiLGI FORMU

1. Ailedeki Konumu: : a) Anne  b) Baba

2. Egitim Durumlari:
Anne; O Okur-yazar degil O Ilkokul 0 Ortaokul @) Lise O Universite O Lisansiistii

Baba; O Okur-yazar degil O Ilkokul @) Ortaokul @) Lise O Universite O Lisansiistii

3. Yasi:

Cocuk; O 0-5 O 6-10 O 11-15 O 16-20 O 21 ve iizeri
Anneg; 0] 18-25 0] 26-35 0] 36-45 ) 46-55 0] 56 ve iizeri
Baba; 0] 18-25 0] 26-35 ) 36-45 ) 46-55 0] 56 ve iizeri

4. Ailenizin Aylk Gelir Durumu:

O 1.000TL. ve alt1 @) 1.001-2.500 TL. @) 2.501-4.000 TL

0O 4.001-5.500 TL. 0] Diger.......ccovevviiiininnns (Litfen Yaziniz).
5. Farkh Gelisen Cocugun Cinsiyeti: O Kiz O Erkek

6.Baska Engelli Cocugunuz Var mi? O Var O Yok

7. Ailedeki Cocuk Sayisi: O 1 O 2 O03veyaDahaFazla ....... (Liitfen Yazimz).

8. Esinizde herhangi bir engel var mi? O Var O Yok

9. Yakin Akrabamizda Baska Engelli Birey Var mm? : O Var O Yok
10. Otizim ile Tlgili Ailenin Alms Oldugu Egitim: O Var O Yok

11. Kendinizi nasil hissediyorsunuz?

Anne Baba
O Kaygil O Kaygil
O  Huzursuz 0] Huzursuz
O Rahat 0] Rahat
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Degerli Katimel,

Asagida 29 maddeden olusan sizin ve ailenizin otistik cocuk sahibi olmaniz nedeniyle ortaya ¢ikan gereksinimlerinizi belirlemeye
amaglayan bir anket bulunmaktadir. Sizden anketteki maddeleri dikkatli bir sekilde okuyarak maddelerden goriislerinize en uygun
secenegi (“kesinlikle hayir” i¢in 1’1, “emin degilim” icin 2’yi, “kesinlikle eminim” i¢in 3’#) isaretlemeniz ve tiim maddeleri
eksiksiz doldurmaniz istenmektedir. Isaretlediginiz segenegin dogrulugu ya da yanlislig s6z konusu degildir. Toplanilan veriler
aragtirmanin amaci disinda kullanilmayacaktir. Arastirmada elde edilen bulgularin gegerliligi maddeleri yanitlamanizdaki ictenlige
baglidir. Gosterdiginiz ilgi ve yardimdan dolayi tesekkiir eder, saygilarimi sunarim.

Burcu OZCIGELI
= o
s £ E &
g Aile Gereksinimlerini Belirleme Anketi ifadeler @ %o @
g = 8 X
s |5 |E
Z |E | %
- = N2
1 Yiyecek, ev kirasi, tibbi bakim, giyim, ulasim gibi masraflarimi
kargilamak i¢in maddi yardima gereksinim duyuyorum
2 Cocugum i¢in gerekli 6zel araglari saglayabilmek icin maddi
yardima gereksinim duyuyorum.
3 Cocugumun terapi, 6zel egitim, bakim ve bu gibi masraflari igin
maddi yardima gereksinim duyuyorum.
4 Esimin ve benim is bulabilmemiz i¢in yardima gereksinimimiz var.
5 Bazen ¢ocuguma bakan bakiciya para 6deyebilmek i¢in maddi
yardima gereksinim duyuyorum.
6 Cocugumun gereksinimi olan oyuncaklari alabilmek i¢in maddi
yardima gereksinim duyuyorum.
7 Problemlerimin ¢6ziimiinde bana yardim edebilecek din gorevlileri
ile daha fazla konusmaya gereksinim duyuyorum.
8 Kendime ayirabilecek daha fazla zamana gereksinim duyuyorum
9 Cocugumun durumunu kardeslerine agiklayabilmek icin daha fazla
yardima gereksinim duyuyorum.
10 Cocugumun durumunu esime ve esimin ailesine agiklayabilmek igin
yardima gereksinim duyuyorum.
1 Esimin, cocugumuzun durumunu anlayabilmesi ve kabullenebilmesi
icin daha fazla yardima gereksinim duyuyorum.
Komsum, arkadagim veya bir yabanci, gocugumun durumunu
12 | sorudugu zaman nasil cevap vermem gerektigi konusunda daha fazla
yardima gereksinim duyuyorum.
13 Cocugumun durumunu diger ¢cocuklara agiklayabilmek i¢in yardima
gereksinim duyuyorum.
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Cocuguma yardime1 olabilecek dis hekimi bulabilmek igin yardima

14 -
gereksinim duyuyorum

15 Cocugumla nasil oynayacagim/nasil konusacagim hakkinda yardima
gereksinim duyuyorum.
Cocugumla benzer 6zellikte cocugu olan anne babalar hakkinda

16 | yazilmus kitap, makale gibi materyalleri okumaya gereksinim
duyuyorum.

17 Cocugumun durumu hakkinda daha fazla bilgiye gereksinim
duyuyorum.

18 Cocugumun davranislarini nasil kontrol edebilecegim hakkinda
yardima gereksinim duyuyorum.

19 Cocuguma bazi becerileri nasil 6gretecegim hakkinda daha fazla
bilgiye gereksinim duyuyorum.

20 Cocugumun su anda yararlanabilecegi kurumlar (merkez, okul,
klinik, vb.) hakkinda daha fazla bilgiye gereksinim duyuyorum.

21 Cocugumun ileride gidebilecegi kurumlar hakkinda bilgiye
gereksinim duyuyorum.

29 Cocugumun nasil biiyiiyiip gelistigi hakkinda daha fazla bilgiye
gereksinim duyuyorum

93 Ailemizin gii¢ zamanlarda birbirlerini nasil destekleyeceklerini
ogrenmek icin yardima gereksinim duyuyorum.

24 Ailem, ev isleri, cocuk bakimi ve diger isleri kimlerin yapacagi
hakkinda karar verebilmek i¢in yardima gereksinim duymaktadir.

o5 Ailem dinlenme, eglenme etkinlikleri hakkinda karar vermek ve
yapmak i¢in yardima gereksinim duymaktadir

26 Ailemin igerisinde problemlerim hakkinda konusabilecegim birisine
gereksinim duyuyorum.

97 Gerekli oldugu zaman ¢ocugumun bakimini iistlenebilecek bir
bakici bulabilmek i¢in yardima gereksinim duyuyorum

08 Cocugum i¢in yuva ve anaokulu bulabilmek igin yardima
gereksinim duyuyorum.
Bir toplantiya (komsu ve akraba toplantilar1 gibi) katilacagim zaman

29 | ¢ocugumun uygun bakim alabilecegi bakimevi ya da yuva

bulabilmek i¢in yardima gereksinim duyuyorum.
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Aile Gereksinimlerini Belirleme Arac1 (AGBA) izin Yazisi

Kimden: avsar ardi <avsarardic35@hotmail.com>»

Tarih: 29 Subat 2016 22:08:33 GMT+2

Kime: "burcuozcigeli@hotmail.com” <burcuozcigeli@hotmail.com
Konu: Aile Gereksinimlerini Belirleme Araci

Sayin Burcu Ozcigeli;

Aile gereksinimlerini belirleme aract (AGBA) vt tez caligmanizda kullanmanizda herhangi bir sorun yoktur 56z konusu 6lcegin maddelerine, faktor yapisi hakkinda
bilgtlere ve puanlamastnn nasil yapildigma dloekle tlgth makaleden ulagabilirsiniz.

Caligmalarinda kolayliklar dilerim...

Dr. Avsar ARDIC
Ege Universitesi
Eqitim Fakilltesi
Ozl Egitim Bolama
Bomova/Tzmir

Avsar ARDIC, PhD.

Ege University

Faculty of Education
Deparment of Special Education
zmir/Turkey
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Ailelerin Gereksinimlerinin Belirlenmesi Uzerine Bir Calhsma® isimli gcahsma'min Yorange
Psikolojik Damismanhk Merkezi kKurumunda yvapilmasi planlanmaktadir. Arastirmanin
kurumunuzda yapiimasina sorumlu birim acisindan bir sakinca bulunup bulanmadiginin
tarafinizca degerlendirilmesini arz ederim.
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hip Ailelerin Gercksinimlerinin Belirlenmesi (zerine

Bir Calisma™  isimli yiiksck lisans galigmasimn anketlerinin kurumumuzda uygulanmasinda
herhangi bir sakinea yoktur. Adi gegen S@rencinin bilimsel nitelikteki bu galigmay: yapmasina

izin verilmistir,

YORUNGE PSIKOLOJK DANISMANLIK MERK A1

Yoneticisi
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T.C.
USKUDAR UNIVERSITESI
GIRISIMSEL OLMAYAN ARASTIRMALAR
ETiK KURULU BASKANLIGI

SAYI: B.08.6.YOK.2.US.0.05.0.06 /2016 /132 26.07.2016

Saym Yrd. Dog. Dr. Alper Evrensel
(Burcu Ozcigeli)

Uskiidar Universitesi Girisimsel Olmayan Arastirmalar Etik Kurulu'nun 13 Temmuz
2016 tarihinde, 08 No.lu toplantisinda degerlendirmeye almis oldugu “Ofistik Cocuga Sahip
Ailelerin Gereksinimlerinin Belirlenmesi Uzerine Bir Calisma” adli arastirma projenizin etik
agidan uygun olduguna karar verilmistir.

Bilgilerinizi rica ederim.

Qumhur TAS
an Arastirmalar Etik
Baskani

Girisimsel O

UU.ANT.FTS.001 Revizyon No: 0 (14.12.2015)
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Ozgecmis

Kisisel Bilgiler

Dogum Tarihi: 03. 1989

Dogum Yeri : Kastamonu Tosya

Egitim Durumu

Namik Kemal Ik gretim Okulu Kastamonu (1996-2004)
Namik Kemal Ortadgretim Kastamonu (2005-2009)

T.C. Yeditepe Universitesi Psikoloji Béliimii (2010-2014)
Is Deneyimi

Y oriinge Psikolojik Danigsmanlik Merkezi Psikolog
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