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Tezin Adi: Otizm Spektrum Bozuklugu Olan Cocuklarin Ailelerinin Karsilastiklar:
Sorunlar: Edirne Ornegi

Hazirlayan: Assel KUDAIBERGENOVA

OZET

Otizm Spektrum Bozuklugu (OSB) tanisi, hem ¢ocugun hem ailenin yasamini
olumsuz etkilemektedir. Cocuga tanimnin konulmasi ile yasamlarinda karsilagan
zorluklar ile miicadele eden aile cocugun tedavisine odaklanmakta zorlanmaktadir. Bu
nedenle bu ¢ocuklara sahip ebeveynlerin ¢ocuklarina tan1 konmasiyla karsilastiklari

sorunlarin ¢oziimiine yonelik destekler onemlidir.

Arastirmanin amaci Edirne ilinde ki OSB tanisim1 almis ¢ocuklara sahip

ailelerin yasamlarinda karsilastiklar1 sorunlarin incelenmesidir.

Arastirmanin katilimcilarimi, Edirne il Milli Egitim Miidiirliigi'ne bagh
egitim-rehabilitasyon merkezlerinde egitim ve tedavi almakta olan otuz 6grenci ile

onlarin ebeveynleri olusturmaktadir.

Aragtirma verileri, nitel boyutlu ¢alisma desenlerinden, durum analizi deseni
ile yiritilmistiir. Veriler arastirmaci tarafindan hazirlanan aile sosyo-ekonomik ve
demografik durum tespit formu ve goriisme sorulari ile toplanmistir. Verileri analiz

etmede betimsel ve igerik analizi yontemlerinden yararlanmistir.

Calismanin sonunda ebeveynlerin ¢ocuklarina OSB tanisinin konulmasi ile
hayatlarinin degistiklerini, yasamlarinin her yoniinii etkileyen bu durumdan dolayi,
toplumun dislamasi, cocuklarinin egitim ve tedavi masraflarini karsilamakta zorlanma,
ogretmenlerin olumsuz tutumlari, psikolojik olarak kendilerini iyi hissetmeme gibi bir
dizi sorunlarla karsilastiklari ve bu sorunlarin iistesinden gelmekte zorlandiklari
bulunmustur. Bu zorluklarin {istesinden sabirla, gérmezden gelerek ve resmi yollarla
cozerek gelmeye calistiklart goriilmiistiir. Elde edilen bulgular ilgili literatiir

dogrultusunda yorumlanmis ve 6nerilerde bulunmustur.

Anahtar kelimeler: Otizm spektrum bozuklugu, otistik ¢ocuklar, aile, ebeveyn.



Name of Dissertation: Problems faced by families of children with Autism
Spectrum Disorders: Edirne sample

Prepared by: Assel KUDAIBERGENOVA

ABSTRACT

The diagnosis of Autism Spectrum Disorder (ASD) negatively affects both life
of the child and family. The family struggling with the difficulties encountered in their
lives with the introduction of a diagnosis is having difficulty concentrating on
treatment of the child. For this reason, it is necessary to solve urgently the problems
that parents of these children have with the diagnosis of their children.

The aim of the research is investigate the problems families of children with

ASD recognition in Edirne have encountered in their lives.

The participants of the study consist of thirty parents who are receiving training
and treatment in the education-rehabilitation centers affiliated to the Directorate of

National Education of Edirne.

The data of the research was carried out with qualitative dimension study
design, situation analysis design. The data were collected by interviews, family - social
economic and demographic status form prepared by the researcher. Descriptive and

content analysis methods have been used to analyze data.

At the end, it was found out that the parents had to face a series of problems
such as social exclusion, difficulty in educational and treatment costs, negative
attitudes of the teachers, psychological self-esteem, difficulty in overcoming these
problems. It has been seen that these difficulties have been overcome by patience,
ignorance and resolving by official means. The findings were interpreted in accordance

with the related sources and found in the suggestions.

Key words: Autism spectrum disorder, autistic children, family, parent.



ONSOZ

Cocuga OSB tanisinin konulmasi, hem kendisinin hem ailesinin hayatin1
olumsuz etkilemektedir. Ailelerin c¢ocuklarina tan1 konulmasi ile karsilastiklar
sorunlar, ailenin cocuklarmin  egitim  ve  tedavisine odaklanmasini
engelleyebilmektedir. Yaptigim bu arastirma sonuglarinin, bu ailelerin sorunlarinin

¢oziilmesinde vesile olmasini temenni ediyorum.

Arastirma siiresince bilgi, gorlis ve destegini esirgemeyen, tezimin tiim
asamalarinda beni yonlendiren, akademik caligmalar ile ilgili ¢ok sey 6greten degerli
hocam ve tez danigsmanim Dog. Dr. Ibrahim COSKUN’a sonsuz tesekkiirlerimi

sunarim.

Yiiksek lisans siiresince, bana 6zel egitimi tanitan, bu alanda yetismeme katki
saglayan degerli hocalarim Prof. Dr. Yesim FAZLIOGLU, Prof. Dr. Emine
AHMETOGLU, Dr. Ogr. Uyesi Selmin CUHADAR, Dr. Ogr. Uyesi Dilber TEZEL,
Dr. Ogr. Uyesi Baris CETIN’e ve adin1 sayamadigim tiim hocalarima tesekkiirii bir

borg bilirim.

Aragtirmaya katilan ebeveynlere, katilimcilara ulagsmamda yardimci olan

kurumlarin miidiir ve ¢alisanlarina tesekkiir ederim.

Arastirmam boyunca her konuda destek veren, yanimda oldugunu hissettigim

tiim arkadaslarima ¢ok tesekkiir ederim.

Beni bugiinlere getiren, her zaman yanimda olan, destegini ve sabrim
esirgemeyen, her basarima sevinen canim annem Merei ORAZBAEVA’ya ¢ok

tesekkiir ederim.

Assel KUDAIBERGENOVA
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KISALTMALAR

AB: Asperger Bozuklugu

BTAYGB: Baska Tiirlii AdlandirilamayanYaygin Gelisimsel Bozukluklar
CDB: Cocuklugun Dezintegratif Bozuklugu

CDC: Center of Disease Control - Hastalik Kontrol ve Onleme Merkezleri

DSM-1V: The Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders - Ruhsal

Hastaliklarin Tanimlanmasi ve Siniflandirilmasi El kitabi

ICD: International Classification of Diseases—Uluslararas1 Hastalik Siniflandirtlmasi
OB: Otistik Bozukluk

OSB: Otizm Spektrum Bozuklugu

RB: Rett Bozuklugu



TANIMLAR

OSB: Diinya Saglik Orgiitiine gore otizm sosyal iletisim ve etkilesimdeki eksiklikler, stereotipik
ve karakteristik davranis modellerindeki zorluklarla karakterize norogelisimsel bir bozukluk

grubudur (DSO, 2016).

Aile: Evlilik ve kan bagina baska deyisle kari-koca, anne-baba ¢ocuklar, kardesler vb. arasindaki
iligkilere dayal1 olan bir toplum ¢ekirdegi (TDK). -Ailenin bilinen islevlerini yapan, kendini aile
olarak goren 2 ya da daha fazla kisiden olusan birimdir (Yassibas, 2015, s. 10). Dar anlamda aile
esler arasindaki birligi ifade eder (Akintiirk ve Karaman, 2004, s.5)

Genis aile:-Yaygin olan kalabalik aile tiiriidiir (MEB, 2011, s.4).

Cekirdek aile:-Yalnizca anne baba ve ¢ocuklardan olusan aile tiiriidiir (MEB, 2011, s.4).



BOLUM I

1. GIiRiS

Calismanin bu bdliimiinde c¢alismanin problem durumu, problem ciimlesi, amaci,

onemi ve siirliklar1 yer almaktadir.

1.1. Problem durumu

Cemiyetin en kiiglik birimi ailedir. Aile cocugun gelisimi ile egitiminde biiyiik
rol oynayan ¢evredir. Ebeveynler, cocuklarin iginde yasadiklari ¢evrenin temel tiyeleri
olarak biiyiikk 6nem tasimaktadir. Cocuklar, gelisimlerin her alaninda ebeveynlerine
ihtiya¢ duymakta ve onlarin destek ve sevgileri ile hayata ilk adimlarin1 atmaktadirlar.
Bir ailenin kurulmasiyla belli bir donem sonra ¢iftler cocuk sahibi olmay1 isterler.
Aileye yeni bir bireyin katilimi aile iliskilerinde ve rutinlerinde bir takim
degisikliklere, ebeveynlerde duygusal karmasiga neden olur. Cocugun 6zel
gereksinimli birey olmas1 duygusal karmasikligi daha da arttirarak, sok, inkar, hayal

kirikliklar: bagta olmak {izere, iztintii ve depresyonu meydana getirir.

Ebeveynler, ¢cocuklarinin otizm 6zellikleri yoniinden her biri digerinden farkli
seyir gosteren OSB tanisini almasi ile diger 6zel gereksinimli ¢ocuk ebeveynlerinden
2 kat daha fazla kaygiya kapilmaktadirlar. Cocuklarina nasil davranacaklarini, neler
yapacaklarini ya da ¢ocugun aile yasamini ne yonde etkileyecegini bilememenin
endisesini tasimaktadirlar. Genellikle otizmli ¢ocuklarin aile yasantisina uyumunun
saglanabilmesinde bazi sikintilar yasanmaktadir. Bu endiselerin hepsinin temelinde
ailelerin bilinmeyene kars1 duyduklari korku yatmaktadir (Ustiiner Top, 2009, s. 35).
Bilal ve Dag (2005)’a ve Kiigiiker (2001)’e gore korkunun yani sira, ailelerin otizm
konusunda bilgi eksikligi, 6zel gereksinimli gocugun aileye katilmasi ile artan maddi
zorluklar, esler arasinda ¢ikan gerginlik, sosyal faaliyetlerinin kisitlanmasi, otizmli
cocuklara kars1 toplumun tutumlar1 da ailelerin psikolojik agidan sarsilmasina neden

olmaktadir (akt. Koksal ve Kabasakal, 2012, s. 72)



OSB-yasamin ilk {i¢ yillinda ortaya c¢ikan, beyin fonksiyonlarini etkileyen
karmasik bir nérolojik bozukluktur. Otizm iletisim, davranis ve sosyal etkilesim olmak
tizere gelisimin birgok alaninda gecikme ve sapmaya neden olur. Dolayisiyla farkli
gelisim seyri gosteren bu bireylerde hastalikta farkli seyirlerde goriilmektedir (CDC,
2007; Bashir, Bashir, Lone, Ahmad, 2014, s. 64). Giiniimiizde OSB’nin goriilme
sikligi diinyada hizla artmaktadir. Evrensel bir bozukluk olan OSB’nin yayginlig
hakkinda Tiirkiye’de bir ¢caligma bulunmaktadir, fakat diinyada otizm yaygimligini
inceleyen c¢aligmalar artmaktadir (Karpat, 2011, s. 16). Amerika Hastalik Kontrol ve
Onleme Merkezleri (U.S. Centersfor Disease Control and Prevention [CDC]) CDC’
(2014) gore diinya niifusunun yaklasik yiizde biri OSB tanisini almaktadir [URL.1].

Cocuklarina OSB tanisinin konulmasi aileler i¢in zor bir durumdur. Tan
konulmas: ile aile hayatinda bir takim degisiklikler meydana gelmektedir. Cocuguna
tan1 konulmasi ile psikolojik olarak sarsilan ailenin durumu kabullenmesi uzun
stirmekte. Hayatlarimda meydana gelen bu degisiklige ayak uydurmakta
zorlanmaktadirlar. Bu degisikliklerle birlikte ailenin basta yasam tarzi olmak {izere
psikolojik ve maddi durumu, kendi icinde ve c¢evre ile iligkilerinde sorunlar

goriilebilmektedir.

Ailelerin ¢ocuklarina tan1 konmasi ile aileyi ekonomik olarak zorlayici uzun
bir yolculuga baslamaktadirlar. Bu ¢ocuklarin hayatt boyunca siiren 06zel
gereksinimleri, 6z bakimlari, egitimleri ailenin maddi durumunu 6nemli bir sekilde
etkilemektedir. Maddi zorlanmalar aile i¢i iliskilerinin bozulmasina neden

olabilmektedir (Gallagher, Beckman, Cross, 1983; Arslan, 2011, s. 5).

Cocugun durumundan kaynaklanan davranis bozukluklari, yasamlari boyu
stiren glinliik bakim gereksinimleri, egitim sorunlari, toplumun otizmli bireylere karsi
olumsuz tutumlari, OSB olan ¢ocuga sahip ailenin stres diizeyini yiikselten faktorleri
olusturmaktadirlar (Gona, Newton, Rimba, Mapenzi, Kihara, Vijver ve dig., 2016, s.
190).

Ailenin c¢ocuklarina tant konulmasina ragmen, cocuklarinin durumlarini

kabullenmemesi ile bu zorluklar artmaktadir. Ailelerin bu sorunlar ile birlikte bas basa


http://www.autism-society.org/what-is/facts-and-statistics

kalmas1 yagsamlaria yeni katilan 6zel gereksinimli bu bireylerin egitimi ve tedavisine
odaklanmasini engellemektedirler. Bu da tedavi ve egitimin erken baglamasi ile
diizelebilecek veya hafif diizeye gelecek bu ¢ocuklarin, ellerindeki zaten az olan
sanslardan birinin alinmasina neden olmaktadir. Bu nedenle ailelerin ¢ocuklarina OSB
tanis1 konuldugu andan itibaren yasamlarinda karsilastiklart sorunlar1 saptamak

Onemlidir.

Son zamanlarda diinyada engelliler sayisi arttigi goriilmektedir. Yapilan
arastirma sonuglarma gore giiniimiizde Tirkiye’de 5-6 milyona yakin bedensel,
zihinsel ve sosyal engeller bulunmaktadir. Aileler ile birlikte diisiiniildiigiinde bu

durum yaklasik 20 milyona yakin kisiyi ilgilendirmektedir (Karadag, 2009, s. 315).

Ozel gereksinimli ¢ocuga sahip ailelerinin yasamlarinda karsilastiklari
sorunlarinin belirlenmesi, ¢ocuk ve ailenin i¢inde bulunduklar1 durumun olumsuz
etkilerinin azaltilmasina, bu bireylere sunulacak hizmetlerin daha verimli olmasina
katki saglayacaktir. Bu nedenle yapilan bu calisma ile Tiirkiye’nin Edirne ilinde
bulunan OSB olan ¢ocuklara sahip ailelerin en 6nemli iyeleri olan ebeveynlerin
yasamlarinda karsilastiklar1 sorunlar1 inceleyerek, olasi sorunlara ¢oziim yollar
sunarak, sonuglari ilgili birimlerle paylasarak ebeveynlerin sorunlarini en az diizeye
indirmeye caligilmigtir. Dolayisiyla sorunsuz veya sorun diizeyi en az diizeyde olan
ebeveynlerin OSB olan cocugun egitim ve tedavisini odaklanmasi saglanmustir.

Boylece topluma daha saglikli bireyleri Kazandirmaya katkida bulunmaya galisilmustir.
1.2. Problem ciimlesi

Bu arastirmanin problem ciimlesi ‘Edirne ilindeki OSB tanisin1 almis olan
cocuklara sahip ebeveynlerin yasamlarinda karsilastiklart sorunlar nelerdir?’

seklindedir.



1.3. Amag

Arastirmanin amact OSB tanisin1 almis ¢ocuga sahip ¢ekirdek ailenin tiyeleri
olan ebeveynlerin yasamlarinda karsilastiklar1 sorunlari incelemektir. Bu amagtan yola

cikarak asagidaki sorulara cevap aranmistir:

1. 2-12 yaslar1 arasinda olan, OSB tanisin1 almis gocuga sahip ebeveynlerin OSB
ile ilgili duygu ve diisiinceleri nelerdir?

2. 2-12 yaslart arasinda olan, OSB tanisini almis ¢ocuga sahip ebeveynlerin
yagsamlarinda karsilastiklari sorunlar ve onlarla bas etme yontemleri nelerdir?

3. 2-12 yaglan arasinda olan, OSB tanisin1 almis ¢ocuga sahip ebeveynlerin

cocuklari igin aldig1 destek ve bu destege iliskin diisiinceleri nelerdir?

1.4. Onem

Her bir bebek bekleyen aile saglikli bir ¢ocuga sahip olmay: arzularlar.
Cocugun 0zel gereksinimli oldugunu 6grenilmesi aile yikilir ve bu siire¢ icerisinde
basta psikolojik olmak iizere, toplum i¢inde karsilastiklar1 sorunlar, maddi sorunlar
gibi bir takim sorunlar ile yiizlesmektedirler. Cocukta OSB’nin olmasi bu sorunlari
daha da artmasina neden olmaktadir. Diger engel gruplarindan her bir ¢ocukta farkli
seyir gostermesi ile ayirt edilen OSB ebeveynlerin belirsizlikle karsi karsiya
kalmalarina, bu da daha fazla kaygiya kapilmalarina neden olmaktadir. Sorunlarin
artmasi ile sorunlar1 ¢6zmek amaciyla sorunlara odaklanan ebeveynlerin ¢cocugun
egitim ve tedavisine yeterince odaklanmasini engellemektedir. Bu da erken miidahale
ile hafif diizeye gelebilecek veya diizelebilecek cocuklardan ellerinde sansini almaya
neden olmaktadir. Bu nedenle ailelerin karsilastiklar1 sorunlarin tespit edilmesi

onemlidir.

OSB, son zamanlarda sik giindeme gelen bir engel ¢esidi olarak bilinmektedir.
Diinya ve Tiirkiye literatiiriine gore OSB ile ilgili birgok arastirma yapilmistir. Yapilan
bu arastirmalar insanlarin otizm {izerine ilgisini ¢ekerek, otizm ile ilgili
bilinglenmesine katkida bulunmustur. Bu farkindalikla birlikte OSB tedavisinde her

gegen giin yeni ilerlemeler olmaktadir. Bu ilerlemeler sayesinde bu ¢ocuklara verilen



egitimin kalitesi de artmaktadir. Ayn1 zamanda bu arastirmalar otizm ile ilgili karar

alan kurumlar, OSB olan ¢ocuklar ve ailelerine daha fazla katki saglamistir.

Her gecen yi1l OSB tanisini alan ¢ocuklarin sayist artmakta olan Tirkiye’deki
ozel egitim ile ilgili yapilan arastirmalarin artmasina ragmen, 6zel olarak OSB tanisini
alan cocuklara sahip ebeveynlerinin yasamlar1 boyunca karsilastiklar1 sorunlari ile
ilgili yapilan arastirmalar olduk¢a azdir. Bu nedenle bu arastirmaya gerek

duyulmustur.

Literatiirde otizme sahip ebeveynlerin yasamlarinda karsilastiklar1 sorunlari
arastiran ¢ok az ¢alisma bulunmaktadir. Bunlar: Ustiiner-Top (2009), Arslan (2011),
Ozsoy, Ozkahraman ve Call1 (2006) ve Efe’nin (2006) yaptig1 calismalar bunlardan
bazilaridir. Bu ¢alismalardan Ozsoy, Ozkahraman, Calli (2006) ve Efe’nin (2006)
yaptigi ¢aligmalar farkli engel grubu bashginda yapilmistir. 2009 yilinda Giresun’da
Ustiiner-Top’un yaptig1 calismasmdan, 2011 yilinda Arslan’m Istanbul’da yasayan
otizmli ¢cocuga sahip ailelerin sorunlarini incelemek amaciyla yapilan ¢alismalardan
farkli olarak; Edirne’de yapilmasi ve giincel arastirma ve literatiiriin acikliga
kavusturulmasi amaciyla OSB olan ¢ocuga sahip ailelerin sorunlarina deginen farkli

giincel sorularin sorulmasi ile farklilik géstermektedir.

Otizmli ¢ocuga sahip ailelerin yasamlarinda karsilastiklart sorunlart ve
beklentilerinin kendi ifadeleri ile ortaya koymak, otistik ¢ocuklar i¢in diizenlenen
egitim programlar1 ve ailelere yonelik hizmetlerinin nitelik ve niceliginin arttirtlmast,

calismanin onemini arttirmaktadir.

Ayn1 zamanda bu c¢alisma literatiire katkida bulunarak, bu alanda yapilacak

caligmalar i¢in yol gosterici veriler saglayacagi diistiniilmektedir.

1.5. Smrhklar

Bu arastirma:
1. Edirne ilinde olan engelli ¢ocuklar egitim-rehabilitasyon merkezlerine giden
OSB tanisini almis ¢ocuga sahip aileler ile,

2. Teze taninan yasal siire ile (2016-2017 akademik donemi),



. Veri toplama aracindaki sorular ile,
. Yiiksekogretim Kurulu Tez Merkezi ve diger elektronik ve basili ortamlar
tizerinden ulasilabilen akademik ¢alismalar ile ve

Milli Egitim Bakanligi’nin resmi internet sitesindeki belge ve bilgiler ile

smirlidir.
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2. KURAMSAL CERCEVE

Arastirmanin  bu bélimiinde Otizm Spektrum Bozuklugu, tarihgesi,
siniflandirilmasi, 6zellikleri, nedenleri, tedavisi; OSB olan ¢ocuga sahip aileler ve bu
ailelerin yasamlarinda karsilastiklari sorunlart ile ilgili genel bilgiler yer almaktadir.
Ayrica OSB olan ailelerin karsilastiklar1 sorunlar ile ilgili yurt i¢i ve yurt disi

arastirmalara da yer verilmistir.
2.1. Otizm Spektrum Bozuklugu

OSB gectigimiz yillara oranla yayginligi gittikce artan kiiresel saglik
sorunlariin biridir. OSB’nun yayginlasmasi ile birlikte OSB ile ilgili ¢aligmalarda
artis gézlenmektedir. Caligmalarin artmasi ile bilim insanlar: tarafindan yapilan OSB
tanimlarinda da artis saglanmaktadir. Fakat OSB ile ilgili tanimlarin gogalmasina
ragmen OSB’nun ortaya c¢ikmasindan bugiine kadar OSB’nu tanimlayan bilim
insanlart1 ve diinya saglik kurumlarinin OSB tanimlamada hemfikir oldugu
goriinmektedir. Asagida bir noro-gelisimsel bir bozukluk oldugu vurgulayan bilim

insanlar1 ve diinya saglik kurumlarinin yaptigi tanimlara yer verilmistir.

Diinya Saglik Orgiitiine gore otizm sosyal iletisim ve etkilesimdeki eksiklikler,
stereo-tipik ve karakteristik davranig modellerindeki zorluklarla karakterize noro-

gelisimsel bir bozukluk grubudur [URL.4 ].

OSB yasamin ilk 3 yilinda ortaya ¢ikan, sosyal etkilesim, sozel ve sozel
olmayan iletisim eksikligi ile karakterize edilen noro-gelisimsel bozukluklar grubudur

(Tekin-Iftar, 2013, s. 5).

OSB, niteliksel sosyal etkilesim ve iletisim bozukluklari, sinirl ilgi alani ve
basmakalip davraniglarla karakterize, bireyin gilinlik yasam islevlerini yerine
getirmede sinirliklara neden olan, néro-gelisimsel bozukluktur (Amerikan Psikiyatri
Birligi [APA], 2013).


http://www.who.int/features/qa/85/en/

OSB, Amerika Psikiyatri Birligi (APA) tarafindan 2013 yilinin Mayis ayinda
yayinlanan Ruhsal Hastaliklarin Tanimlanmasi ve Siniflandirilmasi El kitabina (DSM-
V) gore, 4 sinifa ayrilmistir (Worley, 2012, s. 9; Tsai, 2012, s. 1009; Lai, Lombardo,
Chakrabarti, ve Baron-Cohen, 2013, s. 1; Tortamis Ozkaya, 2013, s. 130; Dobson,
2014, s. 3;).

Otizm son dénemlerde ¢ok sik giindeme gelen gelisimsel bir bozukluktur.
Otizm tanisin1 alan c¢ocuklarin bagkalariyla iletisim kurmakta zorlandiklari, gesitli
takintilara sahip olduklari, konugmadiklar1 ya da alisiimadik bi¢imde konustuklar1 ve

dolayistyla giinliik yasamda zorlandiklari goriilmektedir (Tekin-Iftar, 2013, s. 17).

Bir spektrum bozuklugu olan otizmin hafiften en agira dogru yodnelen
diizeylerinin olmasiyla, otizmli bireylerde goriilen belirtiler ve bunlarin disa
yansimalar1 farklidir (Halker, 2001, s. 77; Candir, 2015, s. 11). OSB, belirtileri yas ile
birlikte degisen gelisimsel bir bozukluktur. Otizmin temel 6zellikleri; farkli sekilleri
olan, tiim asamalarda gelisen ve ortaya ¢ikan iletisim kurmada, sosyallesmede ve hayal
giiciinde bozukluk ile kendini gosteren, genetik bir hastaliktir. (Frith, 1991, s. 2;
Arslan, 2011, s. 6).

2.2. Tarihge

Otizmi ilk olarak 1700’1ii yillarda Fransa’da Jan Itard ve Ingiltere’de Jon
Halsam incelemisler ve onlar1 farkli bireyler olarak isimlendirmislerdir (Fazlioglu ve
Yurdakul, 2005, s. 15). ‘Otizm’ terimi, Yunanca benlik, 6z, kendi gibi anlamlara gelen
‘auto’ oneki, eylem, devlet ve teori anlamlarin1 veren ‘ism’ ekinin birlesiminden
gelmistir (Mattila, 2013, s. 21). Otizm terimi ilk kez 1911 y1l1 Isvigreli psikiyatr Eugen
Bleuler tarafindan ‘The American Journal of Insanity’ Amerikan Ruhsal Hastaliklar
Dergisi’nde yaymlanan makalesinde kullanmistir. Heflin ve Alaimo (2007)’a gore
Bleuler bu terimi, kendisini dig diinyadan tamami ile soyutlayan, kendi diinyasinda

yasayan bireyler icin kullanmistir (akt. Tekin-Iftar, 2013, s. 19).

Otizm terimi ilk kez tanimlayan ise 1943 yilinda ABD’li ¢ocuk psikiyatristi
Leo Kanner’di. Kanner yazdigi calismasinda 2,5-8 yas arasindaki 11 ¢ocukta,
kisileraras1 iliski kuramama, goéz temasindan ka¢inma, dil sorunlari, basmakalip

davraniglari, yiiksek bellek kapasitesi ve diizeni degistiginde 6fke ndbetlerine girme



gibi benzer o6zellikleri gordiigiinii belirtmistir. Bu 6zelliklerden yola ¢ikarak otizmi
‘Erken Cocukluk Otizmi’ olarak adlandirmistir. Kanner’ in c¢alismasindan hemen
sonra 1944 yili Avusturya’nin Viyana Universite Hastanesi’nin pediatrisi olan Hans
Asperger de bir grup c¢ocukta gordiigii davraniglari tanimlamis ve bu davranislar
‘Otistik Psikopati’ olarak adlandirilmistir. Asperger’in Alman dilinde yazilan
caligmasi, yaklasik 40 yil sonra, 1980 yillarin basinda Lora Wing’in bir dizi benzer
belirtiler gdsteren vaka analizlerini yaymladiktan sonra Ingilizce konusan iilkelerde
taninmustir. Daha sonra yapilan ¢alismalarda bu iki bilim adaminin ayni hastaliklari

belirtikleri ortaya ¢cikmistir (Ozbey, 2005, s. 24; Bicak, 2009, s. 8).

Kanner, kendi diinyasinda yasayan cocuklar i¢in “otizm” terimini kullaninca,
bu belirtiler psikiyatrinin sizofreni kavramina baglandigindan, otizm “gocukluk
sizofrenisi” olarak anlasilmigtir. Otizm yetigkin sizofrenlerin ¢ocukluktaki hali olarak
yorumlandigindan, otizmin nedenleri ve tedavisine birkag yil bu agidan bakilmigtir
(Borazanci-Persson, 2000). Daha sonraki donemlerde Avusturya asilli psikolog Bruno
Bettelheim otizmin gelisme nedenini ‘buzdolabi anneler’ olabilecegini belirtmistir.
Bettelheim ‘soguk buzdolabi annelerin’ gocuklarini sevgi ve sefkat olmayan bir
ortamda Dbiiyiiterek, ¢ocuklarin gelisimlerine zarar verdiklerini ve bdylece
cocuklarinda otizmin gelismesine sebep olduklarini belirtmistir. 1960’11 yillara kadar
Bettelheim’in yaptig1 bu agiklamasina uygun tedaviler yapilmistir (Yazbak, 2003, s.
103). 1964 yillarinda Bernard Rimland yayinladigi makalesinde, otizmin beyinden
kaynaklanan biyolojik kokenli olabilecegini, varsaymistir ve bu tarihten sonra

aragtirmalar bu yonde ilerlemistir (Yondem, 2015, s.10).
2.3.  Otizm Spektrum Bozuklugunun Simiflandirilmasi

Otizm, psikiyatri siniflama sistemleri igerisinde ilk kez 1980 yilinda APA
tarafindan yayimlanan DSM-III"te yerini almistir (Mukaddes, 2013, s. 6). 1994 yilinda
yayimlanan DSM-IV’te OSB yaygin gelisimsel bozukluk semsiyesi altinda
toplanarak, bu semsiyenin altinda toplanan 5 gruptan biri olarak kendi yerini almistir.
DSM-1V yaygin gelisimsel bozuklugu bes alt grup olarak ele almaktadir: Bunlar:
Otizm bozuklugu (OB), Asperger bozuklugunu (AB), Ret Bozuklugu (RB),
Cocuklugun dezintegratif bozuklugunu (CDB) ve Baska Tiirli Adlandirilamayan
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Yaygin Gelisimsel bozukluklar (BTAYGB) (Alpaytag, 2007, s. 5). 2013 yilinin Mayis
aymda yayimlanan DSM-V ’te ise otizm tan1 kategorisi degisime ugramustir. ilk olarak
‘yaygin gelisimsel bozukluk’ teriminin yerini OSB terimi almistir. Swedo’ya (2012)
gore 2013 yilinda yaygin gelisimsel bozukluk Rett Bozuklugu hari¢ diger dort kategori
(OB, AB, CCB ve BTAYGB) ayni ¢at1 altinda toplayarak OSB olarak adlandirilmistir
(akt. Toprak, 2015, s. 8; APA, 2013, s. 50; Yondem, 2015, s. 15).

DSM-1 ve DSM-II el kitaplart harig, 1980 yildan bu yana yayinlanan tiim DSM
kitaplarinda yer alan OSB siniflandirilmasi Tablo 2.1°de gosterilmistir. 1980 yilinda
yaymlanan DSM III’ten bu yana yaygin gelisimsel bozukluk altinda bir rahatsizlik
olarak bilinen OB, 2013 yilinda yaymlanan DSM-V kitabinda bir degisime ugrayarak
yaygin gelisimsel bozukluk taniminin yerine gelen OSB semsiyesi altinda yer almaya

baslamistir.



Tablo 2.1.

Otizm spektrum bozuklugunun DSM’ ye gore siniflandirilmasi

11

DSM 111
(1980)

Yaygin Gelisimsel Bozukluklar:
1. Otizm Bozuklugu

2. A Tipik Yaygin Gelisimsel Bozukluk

DSM I11-R
(1987)

Yaygin Gelisimsel Bozukluklar:

1. Otizm Bozuklugu

2. Bagka Tirli Adlandiriimayan
Gelisimsel Bozukluk

Yaygin

DSM IV
(1994)

Yaygin Gelisimsel Bozukluklar:

1. Otizm Bozuklugu

2. Asperger Bozuklugu

3. Cocuk Dezentegratif Bozukluk

4. Ret Sendromu

5.Bagka  Tiirli ~ Adlandirilmayan
Gelisimsel Bozukluk

Yaygin

DSM IV-R
(2000)

Yaygin Gelisimsel Bozukluklar:

1. Otizm Bozuklugu

2. Asperger Bozuklugu

3. Cocuk Dezentegratif Bozukluk

4. Ret Sendromu

5.Bagka  Tiirli ~ Adlandirilmayan
Gelisimsel Bozukluk

Yaygin

DSM V
(2013)

Otizm Spektrum Bozuklugu:

1. Otizm Bozuklugu

2. Asperger Bozuklugu

3. Cocuk Dezentegratif Bozuklu

4 Bagka Tirli  Adlandirimayan
Gelisimsel Bozukluk

Agirlik diizeylerine gore:

1. 1 Diizey-Destek Gerektiren

2. 2 Diizey-Onemli Destek Gerektiren

Yaygin

3. 3 Diizey-Cok Onemli Destek Gerektiren

Kaynak: DSM 111, 1980; DSM III-R, 1987; DSM 1V, 1994; DSM V, 1994; DSM IV-R, 2000; DSM V, 2013.
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2.3.1. Asperger Bozuklugu

Asperger bozuklugu otizmde gortldigi gibi sosyal etkilesimde bozukluklar,
siirli ilgi ve davranislar ile karakterize bir bozukluktur (Klin, 2006, s. 8). Asperger
bozuklugu olan bireyler gengken geleneksel olarak iletisim, sosyal etkilesim ve/veya
davranis bozukluklar1 olan otizmli ¢ocuklar gibi davranirlar. Ancak ortaokul ¢agina
geldiklerinde, sosyal etkilesim, iletisim becerilerini ve sosyal olarak daha kabul
edilebilir bir sekilde nasil davranmasi gerektigini Ogrenirler. Normal ve normal
tizerinde bir zekaya sahip Asperger bozuklugu olan ¢ocuklar yeni becerileri otizmli
olmayan akranlar1 ile ayni hizda, bir¢ok durumda onlardan daha hizli 6grenirler
(Willis, 2006, s. 19). Diger akranlartyla kiyasla daha bilgili olan bu bireylere
bazen“kiiciik profesorler” de denilmektedir [URL.5.]

Normal gelisim gosteren ¢cocuklara birgok yonden benzerlik gosteren Asperger
bozuklugu olan ¢ocuklar ¢ogu zaman normal gelisim gdsteren diger cocuklardan fark
edilmesi zordur. Bu bireyler genellikle empati kuramama, soyut olay ve kavramlari
anlayamama gibi 6zellikler tasirlar. Beceriksiz olarak goriilen bu ¢ocuklarin, dikkat
cekmeyen basmakalip davranislart mevcuttur. Ozbey (2005) galismasinda Asperger

bozuklugunu otizmden ayiran genel 6zelliklerini:

. Dil gelisiminde sorunlar yagsanmamasi,

. Ciddi zeka geriligi olmamasi,

. Arkadas edinme isteginin olmasi,

. Fazla davranis bozukluklarinin gériilmemesi seklinde siralamistir.

2.3.2. Bagska Tiirlii Adlandirllamayan Yaygin Gelisimsel
Bozukluk

DSM-IV’te Baska Tiirli Adlandirilamayan Yaygin Gelisimsel Bozukluk
(BTAYGB), Uluslararas1 Hastalik Siniflandirilmasi ICD-10"da ise atipik otizm olarak
adlandirilan, otizmin tiim belirtilerini tagimayan bu tanmi kategorinin OSB dis1
tanilardan ayirimi net degildir. Gelisimsel bozuklugu {i¢ yastan sonra basglayan bu

vakalarda, otizme 6zgii ana belirtiler tam anlamiyla gézlenmemektedir (6rnegin sosyal


http://pediatricmed.alliedphysiciansgroup.com/wp-content/uploads/2014/09/autism.pdf
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alandaki belirtileri azdir, ya da ilgi alanlar1 kategorisinde belirti bulunmamaktadir). Bu
sebeplerden dolayr BTAYGB’nun oldukga farkli bir grup oldugu disiiniilmektedir
(Dogangiin, 2008, s. 170-171).

Uzun bir miiddet BTAYGB, OB ve AB ile karsilagtiran bilim insanlari,
BTAYGB’nu daha iyi anlamak igin ¢ok ¢aba gostermislerdir. Yapilan bir¢ok
caligmalar sonucunda BTAYGB’un OB'dan daha farkl: bir kategori oldugunu ve OB'li
¢ocuklardan daha diisiik belirtiler gosterdigini bildirmisler. Matson, Dempsey ve
Fodstad ise (2009) calismalarinda BTAYGB grubunun soézel iletisim ve sosyal
iliskilerin OB grubuyla karsilastirildiginda daha iyi oldugunu belirtmislerdir (Hassan
ve Perry, 2011, s 68).

2.3.3. Cocuklugun Dezintegratif Bozuklugu

Cocugun Dezintegratif Bozuklugu 1908 yilinda Avusturyali egitimci olan
Thomas Heller tarafindan “cocugun gelisiminin bir¢ok farkli alanimi etkileyen

karmasik bir hastaliktir” seklinde tanimlanmistir (Charan, 2012, s. 55).

Bazen Heller bozuklugu olarak adlandirilan bu bozukluk normal gelisim
gostererek biiylimeye baslayan cocugun, ani bir gerileme ile bir ka¢ ay iginde,
becerilerini yitirmesi ya da becerilerin nasil yapilacagini unutmaya baglamasi ile
goriinen dejeneratif bir durumdur. Genellikle tuvalet egitimi, oyun becerileri, dil, veya
problem ¢ozme ve diger alanlardaki becerilerin dejenerasyon veya kaybi seklinde
goriilmekte ve genellikle {i¢ ile dort yas arasinda gergeklesmektedir (Willis, 2006, s.
20).

2.3.4. Otizm Bozuklugu

Otizm, 3 yastan Once baglayan ve dmiir boyu siiren, sosyal iligkiler, iletisim,
davranig ve bilissel gelismede gecikme ve sapmayla kendini gosteren noro-psikiyatrik
bir bozukluktur. Yaklasik olarak otistik bireylerin %70’inde zeka geriligi vardir. Zeka
boliimii 70-85 puandan yiiksek olanlar i¢in yiliksek fonksiyonlu, bu puandan diisiik
olanlar i¢in ise diisiik fonksiyonlu otizm tanimlamasi1 verilmektedir (Dogangiin, 2008,

s. 161).
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2.4.  Otizm spektrum bozuklugu olan ¢ocuklarin ézellikleri
2.4.1. Dil gelisim ozellikleri

Dil ve iletisim problemleri OSB’nun iki ana belirtisidir. OSB’na sahip
cocuklarin hepsinde dil sorunlar1 goriiliirken, yaklasik olarak %40’1inda konusmanin
gelismedigi bilinmektedir. Konusma gelisse de dilin kullanimi ¢ok azdir veya yoktur.
Otizmli bebeklerde, normal gelisim gosteren bebeklerde goriilen dil gelisim
evrelerinin goriilmedigi veya dogru gelismedigi belirtilmistir. Ayrica bu bireylerin
taklit etme yetenekleri zayif oldugu igin, etrafindaki Kkisilerin kendileriyle

konusmasina ya da seslenmesine kars: tepkisiz kaldiklari gériilmektedir(Ozbey, 2005,

s 20).

OSB’na sahip ¢ocuklar farkli yaslarda konusmaya baslarlar (Ozlii-Fazlioglu,
2004, s. 15). Konusurken hata yapan bu bireyler, zamirleri dogru kullanamazlar,
kendilerinden iiglincii sahis olarak bahsederler, yani konusmalarinda kendilerinden
‘ben’ yerine, ismi ile ya da ‘sen’ olarak s6z ederler (Korkmaz, 2005, s. 202, 203). Dil
gelisiminde agir sorunlari olan otizmli bireylerin biiyik bir kismu isteklerini ilk
donemlerde bagirarak belirtirken, belli bir zamandan sonra birilerin elinden tutarak
isteklerine yonlendirme yaparak anlatirlar. Ornegin kapiyr agmak istediklerinde

birilerin elinden tutarak kap1 koluna gétiirmeye calisirlar (Ozbey, 2005, s 20).

OSB olan bireylerin kendilerine ait bir konusma big¢imleri vardir. Baz1 sozleri,
biitiin bir ciimleyi ya da climlenin bir boliimiinii siirekli olarak tekrar edilmesiyle
bilinen konusma bi¢imine “ekolali konusma” olarak adlandirilmaktadir. Ekolali
konusma bi¢imi aninda ve gecikmeli olarak ikiye ayrilir. Duyulan bir ses, kelime veya
climlenin aninda tekrarlanmasina, aninda ekolali denir (Bodur ve Soysal, 2004, s. 394-
395).

Dil bilgisi bozukluklar1 olan bu ¢ocuklar, ek, edat, zamir ve baglagsiz tiimce
olusturabilirler. Konusmada kullandiklar1 ses tonu, mekanik, siddetini ayarlayamayan
ve duygusuz olabilir. Biitiin bu dil 6zellikler hastaligin agirlik diizeylerine gore
degismektedir. Raphin’ne (1991) gore OSB olan ¢ocuklarin %20-30’unda dil gelisimi

12-30 aya kadar normal gelisim gosterip, sonra birden d6grendikleri dili unutabilirler.
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1992 yilinda Gillberg ve Coleman kendi c¢alismalarinda Raphin’nin yaptigi
aciklamasint daha da ayrintili anlatarak, bu durumu otistik regresyon olarak
tamimlamustir (Korkmaz, 2005, s. 203).

2.4.2. Motor gelisim o6zellikleri

Motor bozukluk heniiz OSB’ nun ana belirtileri olarak kabul edilmezse de, bu
bozukluk yiiksek yayginlik oranlari, sosyal gelisme ve yasam kalitesi tizerinde 6nemli
etkileri g6z ardi edilmeyecek kadar biiyiik 6nem tasimaktadir (Lee ve Bo, 2015, s. 1).
OSB’na sahip bireylerde motor becerilerindeki yetersizlikler bebeklik déneminde
gozlenir ve ¢ocukluk-yetiskinlik donemlerinde daha belirgin hale gelirler (Gowen ve

Hamilton, 2012, s. 1).

Fiziksel gortiniimleri normal gelisim gosteren gocuklardan ayirt edilmeyen
OSB’na sahip c¢ocuklarin motor becerileri akranlarina gore farklilik
gosterebilmektedir. Otizmli bireyler bir dizi fiziksel becerileri akranlari ile ayni
zamanda kazanmaya hazir olsa da, kendi gevresine olan ilgisizliklerinden dolay1 bu
becerileri kazanamadiklari, ylirlime ve oturmay1 akranlarindan daha ge¢ 6grendikleri

goriilmektedir (Karadeniz, 2013, s. 10).

Audet (2001), OSB olan cocuklarin genellikle duyusal isleyis, kaslarin
zayifliklart ve motor planlama problemleri nedeniyle birgok biiyiik ve kiigiik kas
becerilerin gerceklestirmede yetersiz olabilmektedirler (Ulusoy, 2015, s. 9). Taklit
etme becerilerinin az veya zayif olmasi biiyiik kas becerilerin yavas 6grenmelerine
sebep olmaktadir (MEB, 2013, s. 3). Kagit kesme, resim ¢izme, bir kutu i¢ine kiipleri
atma gibi kiigiik kas becerilerin kullanmasini gerektiren etkinlikleri yapmada bir takim
zorluklar yasayabilirler (Ozlii-Fazlioglu, 2004, s. 17). Aym zamanda stereotipik
davraniglara sahip OSB’na sahip cocuklarin duruslarinda ve ellerini kullanmada
zaman zaman normal olmayan bir goriiniim sergiledikleri gériilmektedir (MEB, 2013,
s. 3).
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2.4.3. Bilissel gelisim o6zellikleri

2004 yili Doyle ve Doylelland’in yaptigi ¢alismasina gore OSB’na sahip
cocuklar bazi bilissel alanlarda giigliiyken, bazi biligsel alanlar bu bireylere zor geldigi
goriilmektedir. Genellikle gorsel ve ezber hafizasi, mekansal farkindalik, nesne
kullanimin1 6grenme gibi alanlarda yasitlariyla ayni yeterliliklere sahip bu bireyler,
sosyal kurallari, sozlii ve sOzsiiz iletisimi anlamada, nesneleri bagka ortamlarda
kullanmada, ilgisi olmayan seylerle ilgilenmede, duygudaslik kurmada, olaylar1 ve
sonuglar1 tahmin etmede sorun yasadiklari bilinmektedirler (Akt.: Ulusoy, 2015, s. 8).

OSB olan bireyler karsilastiklar1 sorunlara karsi, genelde tek bir sorun ¢ozme
yontemini kullanirlar ve ayn1 yontemi baska durum ve sorunlara uygulamaya calisirlar.
Problem ¢6zme becerilerinin zayif olmasi, bu bireylerin soyut durumlarda

zorlanmalarina neden olmaktadir (Diken, 2014, s. 421).

Ozel gereksinimli OSB olan ¢ocuklarin ¢ogunda farkli diizeylerde zihinsel
yetersizlikler goriilmektedir (Diken, 2014, s. 420). Fazlioglu ve Yurdakul (2005)
calismalarinda; zihinsel becerileri normal olanlar yiiksek zihinsel fonksiyonu olanlar,
zihinsel becerileri diistik olanlar1 ise diisiik zihinsel fonksiyonu olanlar olmak tizere iKi

alt gruba ayirmisglardir.

2.4.4. Sosyal ve duygusal gelisim ozellikleri

Sosyal beceriler normal gelisim gdsteren bireylerin kendi kendine ve ¢evreyle
olan etkilesimlerinden 6grendikleri becerilerdir. Normal gelisim gdsteren bir bireyler,
icinde yasadigr ortamda bu becerileri kullanarak sosyallesmektedirler, gelisim
bozuklugu olan OSB olan bireyler ise bu becerileri kendi kendine edinememektedirler.
(Arslan, 2013, s. 14).

Ulusal Arastirma Konseyi’ne (2001) gore, otizmli cocuklar hem sosyal ve
duygusal iligkilerinde ciddi bir zorluklar yasamaktadirlar. Sosyal etkilesim ile
akranlar ile iletisim kurma orani ¢ok diisiiktiir. Gelisimsel sorunlar1 nedeniyle az
sOzsiiz iletisim gosteren bu bireyler, isaret etmede, sosyal amagh isaretleri kullanma

ve anlamada, duygularini ifade etmede problemleri vardir. Empati duygularindan



17

yoksun otizmli ¢ocuklar bagkalarinin duygularini anlamada, akranlarina gére daha az

dikkat ederler (Hooper ve Umansky, 2009, s. 355.).

Yasamin ilk aylarindan itibaren normal dogan bebek insanlarla g6z kontagi
kurar, etrafina bakar, sese yonelir, ona uzatilan parmagi yakalar ve hatta giilimser.
OSB’na sahip bebek ise bunun tersine iletisime ge¢cmez, gbz kontagi kurmaktan

kaginir ve tek basina olmayi tercih eder gibi gériiniirler (Unal, 2006, s. 30).

Sevilmeye, Opililmeye ve kucaklanmaya karsi kayitsiz kalan veya asir1 derecede
kars1 tepki veren bu bireyler, 6nce ebeveyn olmak iizere, higbir kisiyle bag
kuramamaktadirlar. Bu durum, ebeveynlerin ¢ocuklarinin kendilerine ihtiyag
duymadiklarin1 diisiinmelerini ve hissetmelerini saglamaktadirlar (Bodur ve Soysal,
2004, s. 394).

2.5.  Otizm Spektrum Bozuklugunun Tam Kriterleri

Gilinlimiizde klinisyenler OSB tanisin1 koymak icin ebeveynlerden alinan
cocugun gelisimi ile ilgili oyki, klinik gozlemler, genetik, EEG, beyin goriintiileme
gibi tibbi degerlendirme yontemleri, DSM-V ve ICD-11 gibi tan1 araglarinm
kullanmaktadirlar (Tekin- iftar, 2013, s. 54). Bunlarin diginda tan1 koymada: Otizm
Tam Gozlem Olgegi (Autism Diagnostic Observation Scale), Cocukluk Otizmini
Derecelendirme Olgegi (Chilhood Autism Rating Scale), Davranmis Degerlendirme
Olgegi (Behavioral Summarized Evaluation) gibi cesitli 6lgekler ile otizmli bireylerin
yakinlar1 tarafindan uygulanacak testlerden de faydalanmaktadirlar (Yiice-Citir, 2013,
s. 25).

2013 yilinda APA tarafindan yayinlanan DSM-V’e gore bireye OSB tanisi

koymak icin asagida belirtilen Olgiitleri karsilamasi gerekmektedir:

A. Asagidaki oOzellikler ile ortaya g¢ikan, sosyal iletisim ve sosyal etkilesimde

kalic1 yetersizlikler mevcuttur:

. Duygularini paylasamama, sosyal etkilesimi baglatamama ve cevap verememe,

sosyal-duygusal karsilik eksikligi.



18

. Sozel ve sozel olmayan birlesik iletisimin yetersizligi, géz temast ve beden
dilinde anormallik veya jest ve mimikleri anlama ve kullanmada yetersizlik, sosyal
etkilesimde kullanilan s6zel olmayan iletisim davranislarinda yetersizlikler.

. Cesitli sosyal ortamlarda davranislarini ayarlamada yetersizlik, yaratici oyunu
paylasma ve arkadaslar edinmede zorluklar, yasitlarina ilgi karsi ilgisizlik, iliskiyi

kurma, siirdiirme ve anlamada yetersizlikler.

B. Asagidaki yazilanlardan en az ikisinde goriilen sinirli, tekrarlayict davranis, ilgi

veya etkinlikler:

. Stereotipik ya da yineleyici motor hareketler, nesnelerin kullanimlar1 veya
konusma

. Aynilikta 1srarcilik, rutinlere baglilik, sozel ve sozel olmayan davraniglarin
kaliplarinda aynilik

. Olagandis1 yogun, sinirli, sabit ilgileri mevcut olmak.

. Duyusal girdilere kars1 asir1 tepki vermek veya tepkisiz kalmak.

C. Belirtiler erken gelisim donemlerinde mevcut olmalidir.

D. Belirtiler sosyal, mesleki veya diger dnemli alanlarda klinik olarak anlamli

bozulmaya neden olur (APA, 2013, s. 50).

Yeni yayinlanan DSM-5’te OSB belirtilerinin agirligini belirlemek ve buna
gore OSB tanisin1 alanlarin giinliilk yasamlarinda gereksinim duyduklar1 destek
diizeylerini belirten dlgek yaymlanmustir. Olgege gore destege gereksinim duyanlar
birinci, ikinci ve tigiincii diizeyler olarak, 3 grupta toplanan agirlik diizeyleri Tablo

2.2°de verilmistir.
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Agihk diizeyi

Sosyal iletisim

Sinirh, tekrarlayic: davramslar

Ugiincii Diizey.
"COk
destek

gerektiren™

onemli

Ikinci Diizey.
"Onemli
destek

gerektiren"

Birinci diizey.
""Destek

gerektiren"

Sosyal iletigsimin s6zlii ve sozlii olmayan
ciddi

islevsellikte ileri derecede bozukluklara

becerilerinin yetersizlikleri

yol acar, ¢ok sinirli derecede sosyal
etkilesim baglatir ve digerlerinin sosyal

etkilesim girisimlerine ¢ok az tepki verir.

Sozel ve sozel olmayan sosyal iletigim
becerilerinin isaretlenmis yetersizlikleri,
destek verilenlerde bile belirgin sosyal
bozukluklarin goriilmesi, sinirli sosyal
etkilesim girisimi ve digerlerinin sosyal
etkilesim girisimlerine az veya anormal

tepki verir.

Destek alinmadiginda, sosyal iletisimdeki
yetersizlikler 6nemli bozukluklara neden
olur. Sosyal etkilesim baslatmada
zorluklar ve baskalarinin sosyal etkilesim
girisimlerine atipik ve basarisiz tepkiler
verir. Sosyal etkilesimlere ilgileri azalmig

gibi goriinebilir.

Davranislarindaki sertlik, degisiklik
ile baga ¢ikmada asirt zorluklar, ya
da diger sinirli/tekrarlayict
davraniglar, tiim alanlardaki islevleri
onemli olgiide bozar. Dikkatini veya
eylemini degistirmede biiyiik sikintl/
zorluk yasar.

Davranisglarindaki sertlik, degisiklik
ile baga ¢ikmada asir1 zorluklar, ya
da diger giindelik bir gdzlemciye
acik olacak sekilde yeterince sik
goriinen sinurli/tekrarlayici

davraniglar farkll alanlarin
islevlerini engeller. Dikkatini veya
eylemini degistirmede sikinti ve
/veya zorluk yasar.

Davraniglardaki sertlik bir veya
birden fazla alanlarin islevlerini
o6nemli oOlgiide bozar. Faaliyetler

arasinda zorluk yasar.

gegiste
Organizasyon ve planlama ile ilgili

sorunlar bagimsizligini engeller.

Kaynak:APA, 2013. DSM-5.
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2.6. Otizm Spektrum Bozuklugunun nedenleri

OSB’nun ortaya ¢ikma sebebi hala tam olarak saptanmamistir. XIX yiizyilin
ortarindan bu yana otizmin nedenlerini agiklamaya yonelik pek ¢ok farkli teorilerle

goriisler mevcuttur.

Giinliimiizde otizme bir¢ok etkenin neden oldugu goriisii kabul edilmektedir.
Gelisimsel bozukluk olarak bilinen bu hastaliga genetik, norolojik ve c¢evre ile ilgili
pek cok risk faktorlerinin tek basina ya da birlikte zemin hazirladigi distiniilmektedir
(Arslan, 2013, s. 16).

2.6.1. Genetik faktorler

OSB’nun genetik nedenlerden dolay1 olustugu ile ilgili pek ¢ok veri ve kanitlar
bulunmaktadir. OSB’nun etiyolojisinde yer alan genetik nedenler 3 grupta

incelenebilir. Bunlar:

1. Cesitli kromozom bozukluklari,
2. Genomlarda bulunan kopya sayisi1 degisiklikleri,
3. Genetik sendromlar (Yosunkaya, 2013, s. 85).

Son donemlerde OSB tanisin1 koymak maksadiyla yapilan degerlendirmelerde
cesitli yontemlerle birgok kromozom analizleri yapilmaktadirlar. Yapilan genetik
analizler sonucunda OSB’na tek bir gen degil, bir¢ok genin neden oldugu saptanmustir.
Bilim insanlarinca incelenen bu genler on besinci, on li¢iincii, altincit ve yedinci

kromozom iizerinde yer aldig1 diisiiniilmektedir (Fazlioglu-Ozlii, 2004, s. 9).

Korkmaz 2010 yilinda yaptig1 calismasinda otizmle iliskili olan bu genleri:
beyin olusumu ile ilgili olanlar, biyokimyasal siireleri denetleyenler, dendrit ve sinaps
gelisimi ile ilgili olanlar ve immun sistemi ve otoimmun bozukluklarla iligkili olanlar

olarak degisik gruplara ayirarak incelemistir (s.40).

Basta sitogenetik olmak tizere birgok yiiksek c¢oziiniirliklii incelemelerle
yapilan ¢alismalarda, OSB’na sahip bireylerin yaklasik %5 kromozom anomalileri,

%10 genlerinde dengesizlikler bulunmustur. Otizmle iliskilendirilmis kopya sayisi
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degisiklikleri arasinda en sik 16p11.2 ve 15q13.3 delesyonlari saptanmaktadir. Bu iki
delesyon sendromlar1 saptanan hastalarda, otizmin yani sira gelisimsel gerilik, zihinsel
engellilik ve epileptik bozukluk goriilmektedir. Bu hastalarda gelisim geriligi, motor
becerilerindeki yetersizliklerden ziyade, zihinsel islev ile iletisim becerilerindeki
eksikliklerden kaynaklanmaktadir (Yosunkaya, 2013, s. 85-86).

Ayrica otizm basta Tuberoz Skleroz kompleksive Frajil-X sendromu olmak
tizere; Down sendromu, fibramotozis, Angelman sendromu, Prader Willi sendromu,
fenilketonuri, Dushenne muskular distrofisi, Sotos sendromu, Smith-Lemli-Opitz
sendromu, Williams sendromu, Cowden sendromu, Mobieus sendromu gibi bir¢ok
genetik hastaligin davranigsal fenotipi olarak goriilmektedir (Coleman, 2005; Ertiirk-
Cetin, 2011, s. 6)

2.6.2. Norolojik Faktorler

1970 yillardan itibaren OSB’nun ndro-patolojik degisikliklerini incelemeye
yonelik pek ¢ok ¢alisma yapilmistir. Yapilan arastirmalara gore otizmli bireylerin
beyninde yaygin ve bolgesel bozukluklar bulunmustur. Bolgesel patolojiler genelde
limbik sistem ve beyincikte bulunurken, beyin biiyiikligiinde artis gibi daha yaygin
degisiklikler de bulunmustur (Ertiirk-Cetin, 2011, s. 20).

Yapilan arastirmalara gére beynin bazi alanlarinda beyaz cevherin orantisiz
biiyiimesi ile meydana gelen beyin biiytikliigiindeki artis otizmli ¢ocuklarda genelde
2-4,5 yas araliginda ortaya ¢iktigi rapor edilmektedir. Arastirmacilar OSB tanisini
almig birey beyinlerinde beyaz cevherin orantisiz biiylimesi ve iki tarafli planum
temporalde gri cevher azalmasmi, otizmdeki dil gelisimini bozan erken ndro-
gelisimsel bozuklukla iliskili olabilecegini vurgulamaktadirlar (Ulay ve Ertugrul,
2009, s.164)

Baumen ve Kemper (2005) otizmli ¢ocuklarin klinik belirtilerinin noro-
patalojik degisiklerden kaynaklandigimi bildirmislerdir. Bu bilim adamlari, otizmli
bireylerde; c¢ocukluk donemde goriilen beyin ve beyaz madde hacminin artma;

beyindeki Purkinje hiicrelerinin sayisinda azalma; beyin sapi ile korteksin normal
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gelisim gosteren bireylerden farkli olmasi gibi néro-patolojik 6zelliklerin goriildiigiinii

bildirmistir (Casanova, Mott, ve Sokhadze, 2012, s. 4).

2.6.3. Cevresel Faktorler

Cesitli cevresel faktorlerin, birtakim genlerin etkilerine ek olarak OSB’nun
olusumundan sorumlu olduguna inanilmaktadir. Otizm, otizme yatkinlik saglayan
genlerin birbirleri ve ¢evre ile etkilesimine bagli olarak gelismektedir. Otizme, gebelik
ve dogum ile ilgili problemler, toksinler (¢cevre kirletici maddeler, bocek, kursun),
virtisler (grip, kizamik¢ik prenatal maruziyetin ve CMV enfeksiyonlar1) ve erken
dogum gibi g¢evresel faktorlerin neden oldugu iddia edilmektedir (Giiney ve Iseri,
2013, s. 327).

OSB’na neden olan cevresel faktorler ile ilgili yapilan arastirmalara gore
annelerin gebelik donemlerindeki yasi, yasam tarzi ve kosullari, kullanan ilaglar
(valporik asit, talidomid, prostaglandin analogu misoprostol, beta 2 agonisti olan
terbutalin, asetaminofen vb.), beslenmesi, fiziksel ve ruhsal sagligi da otizm nedenleri

arasinda ad1 gecen cevresel etmenlerdendir (Ozbaran, 2014, s. 171-172).

Bunlarm  disinda pek ¢ok c¢evresel faktor organizmayr olumsuz
etkilemektedirler. Beyin gelisimini de olumsuz etkileyen bu faktorler, bu hastaliga
genetik olarak yatkinligi olan bireylerde otizmin olusumunu kolaylastirici etmenler

olarak bilinmektedirler (Ozbaran, 2014, s. 171-172).

2.7. Otizm Spektrum Bozuklugunun Tedavisi

Omiir boyu siiren bir hastalik olarak bilinen OSB’nun kesin bir tedavisi yoktur
(Korkmaz, 2010, s. 43). Erken tan1 ve miidahale alanlarinda gelismelere ragmen, heniiz
higbir tedavinin otizmin temel belirtilerini tersine ¢evirdigi gorilmemektedir.
Glinlimiizde arastirmacilar 6zel bir tedavisi olmayan bu spektrum bozuklugu icin
farmakolojik ve farmakolojik olmayan tedavi yontemlerini 6nermektedirler. Son
zamanlarda otizmin tedavisi lizerine yapilan arastirmalara gdre tamamlayic1 ve
alternatif tedavi yontemleri otizm belirtilerin hafifletmede iyi sonu¢ verdigi
gozlenmektedir (Kumar, Prakash, Sewal, Medhi ve Modi, 2012, s. 1295).
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Gliniimiizde otizmin birgok tedavi yoOntemini asagidaki kategorilere

ayirabiliriz:

» Davranis ve Iletisim Yaklasimlari

* Diyet Uygulamalari

« T1bbi tedavi / ilag tedavisi

* Alternatif ve Destekleyici tedavi yontemleri (CDC, 2015/URL2).

Davranigsal ve egitim stratejilerini igeren tedaviler otizmli ¢ocuklarin tibbi
olmayan tedavilerinin ana unsurlaridir (Riesgo, Gottfried ve Becker, 2013, s. 645).
Gliniimiizde otizmin tedavileri arasinda yaygin olarak bilinen bu tedavi yontemi,
cocugun davraniglarindaki bozukluguna konsantre olmasi, her davranig ve gcocugu ayri
ayr1 degerlendirerek tedavi etmesiyle basarisini ispatlamaktadir (Lancaster, 2005, s.
46).

Yapilan arastirmalara goére yogun olarak, haftada en az 25 saat verilmesi
gerekken bu tedavi yontemlerinin 2 ana tipi vardir: miidahale eden ve miidahale

etmeyenler (Riesgo, Gottfried ve Becker, 2013, s. 645-646) :

Birinci grupta yer alan tedaviler arasinda, temel yontemler vardir:

a. Uygulamali Davranis terapisi/Lavas yontemi;

b. Konugma terapisti yontemi

C. Otistik ve Benzer lletisim Giicliigii Olan Cocuklar I¢in Egitim Programi
(TEACCH) ve

d. Gelisimsel/iliski temelli tedavi (Floortime).

Bugiin de belirtilen bu yontemlerin bazilar1 biitlinlestirici model
kombinasyonlar1 ile kullanmaktadirlar. Miidahale olmayan davranis terapileri
arasindan en yaygin olani ise Picture Exchange Grafikler Sistemidir (PECS) (Riesgo,

Gottfried ve Becker, 2013, s. 645-646).

OSB ilaglar ile tamamen tedavi edilmemektedir. Farmakolojik maddeler
giinliik yasami zorlagtiran ¢esitli problem davraniglarin tedavisinde kullanilmaktadir.

Psikoterapik ilaglar etkilerini OSB’nda gériilen 6zellikle hiperaktivite, dikkat ve uyku


http://www.cdc.gov/ncbddd/autism/treatment.html
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eksikligi, tekrarlayan ve kompulsif davranislar, saldirganlik, sinirlilik, anksiyete ve
kendine zarar verme davraniglari gibi gesitli davranigsal semptomlarinin tedavisinde
gostermektedirler (Kumar, Prakash, Sewal, Medhi ve Modi, 2012, s. 1296-1297).
Gilinlimiizde 5-16 yas arasi otistik ¢ocuklarda goriinen semptomlarin tedavisinde gida
ve ilag idaresi (FDA) tarafindan onaylanan ‘Risperedon’ adli ilag kullanilmaktadir.
Otizm belirtilerin tedavi etmek i¢in kullanilan gida ve ilag idaresi (FDA) tarafindan
onaylanmayan diger ilaglar ise bu bireylerin sagligina ciddi bir zarar vermektedir
(National Institutes of Health, 2013/ URL3).

Geleneksel tibbin pargasi olmayan destekleyici ve alternatif tedavi yontemi
genellikle ebeveynler tarafindan standart bir tedaviye ek olarak kullanilan bir tedavi
cesididir. Giiniimiizde OSB tanisini alan cocuklara gesitli destekleyici ve alternatif
tedavi yontemleri (miizik terapi, sanat terapisi, yunuslarla terapi, hippo terapi, hidro
terapi vb) wuygulanmaktadirlar. Yapilan son ¢alismalara gore arastirmacilar
destekleyici ve alternatif tedavi yontemlerini {i¢ ana gruba ayirmaktadirlar (Rossignol,

2009, s. 217; Riesgo, Gottfried ve Becker, 2013, s. 647-648) :

a. Umut verici tedaviler: Cok iyi sonuglar veren bu tedavi yontemi miizik terapisi,
sanat terapisi, taklit temelli egitim, naltrekson ve asetil-kolinesteraz inhibitorlerini vb.

igermektedir.

b. Belirli bir derecede bilimsel kanit1 olan tedaviler: Bu tedavi grubunda karnitin,
ocytocin, C vitamini, tetrahidrobiopterin, adrenerjik alfa-2 agonistleri kullanilmasinin
yani sira, hiperbarik oksijen tedavisi, bagisiklik modiilatdr tedavisi ve anti-inflamatuar
tedavileri de kapsamaktadirlar.

C. Higbir bilimsel kaniti olmayan tedaviler: Bu tedavi grubu ise carnosine, multi-
vitamin ve mineral kompleksleri, omega-3 yag asitleri, segici diyetler, isitsel
entegrasyon egitimi, masaj, noro-geribildirim, akupunktur, yunuslarla terapi, hippo ve

hidro terapileri, selasyon tedavisi vb. igermektedir.


https://www.nichd.nih.gov/health/topics/autism/conditioninfo/Pages/medication-treatment.aspx
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2.8. Otizm Spektrum Bozuklugu olan Cocuga Sahip Ailelerin
Yasadig1 Problemler

Aile kavraminin bilim insanlari tarafindan bir¢ok farkli tanimlart yapilmistir.

Asagida bazi aile tanimlarina yer verilmistir.

TDK’ye gore aile; evlilik ve kan bagina baska deyisle kari-koca, anne-baba

cocuklar, kardesler vb. arasindaki iliskilere dayali olan bir toplum ¢ekirdegidir.

Turnbull ve dig. (2007) aileyi; ailenin bilinen islerini yapan, kendini aile
olarak goren iki ya da daha fazla kisiden olusan topluluktur (Akt.: Yassibas, 2015,

S. 10). Dar anlamda aile sadece eslerden olusan bir birlikteliktir (Akintiirk ve Karaman,

2004, 5.5).

Aile tiplerine gore genis aile ve c¢ekirdek aile olarak 2 ayrilmaktadir. Adindan
da belli olacag: gibi kalabalik aile tiirline genis aile, yalnizca ebeveyn ve ¢ocuklardan

olusan aile tiiriine ise ¢ekirdek aile denilmektedir (MEB, 2011).

Bu c¢alismada ¢ekirdek ailenin ana tiyeleri olan anne-babalarin ¢ocuklarina

OSB tan1 konulmasi ile birlikte yasamlarinda karsilastiklar: sorunlar kastedilmistir.

Aile toplumun en 6nemli kurumudur. Cocuk sahibi olmak, aileler i¢in mutluluk
verici yasam olaylarindan biridir. Evlenip aile kuran ¢ift belli bir donem sonrasinda
cocuk sahibi olmayi isterler. Cocuk bekleyen her aile saglikli ¢gocuga sahip olmay1
arzular (Ozsoy, Ozkahraman ve Call1, 2006, s.70).

Gargiulo (1985)’¢ gore bebeklerini bekledigi siiregte aileler farkli duygular
icinde olurlar. Bu siire¢te olumlu duygular ile dogacak bebege iliskin iyi beklentiler
icinde olan aileler bazen kaygi da yasayabilmektedirler. Saglikli bebek bekleyen
aileler, 6zel gereksinimli bebegin dogmasiyla veya bebegin ozel gereksinimli
oldugunun fark edilmesi ile biitiin beklentiler ve hayallerinin yikilmasina sebep
olmaktadir (akt. Ahmetoglu, 2004, s. 42).

Cocuklarina engellilik tanist konmasi ile ailelerin hayatinda biiyiik

degisiklikler meydana gelmektedir. Aile hayatin1 olumsuz etkileyen bu degisikliklere
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ayak uydurmak, aile i¢in kolay bir durum olmamaktadir. Cocugunun durumunu
kabullenemeyen aileler i¢in yasamlarinda meydana gelen degisikliklere ayak

uydurmak diger ailelere gore ¢ok daha zor olmaktadir.

Engellilik, degistirilemeyen ve biitiin hayat boyunca siiren bir durumdur. Bu
stire¢ i¢inde aileler bir dizi sorun ve zorluklarla karsilasmaktadirlar. Cengelci (2009)

bu ailelerin karsilastig1 sorunlari 4 kategoriye ayirmistir:

a. Ailenin ¢evre ile iliskilerin azalmasi,
b. Aile ici iliskilerin bozulmasi,
C. Maddi ve

d. Psikolojik sorunlar (Akt.: Ozusta, Ozkahraman ve Calli, 2006, s. 375).

Bu sorunlarin disinda 6zel gereksinimli cocuklarin 6zel bakim gereksinimleri,
egitim sorunlari, gocugun simdiki ve gelecekteki durumunun belirsizligi bu aileler i¢in
sirekli stres kaynagi olusturmaktadir. Taninin konulmasi ile ortaya c¢ikan aile
yasamindaki bu degisiklikler, ailenin siirekli stresli durumda olmasi aile hayatini
olumsuz etkilemektedir, bu da ¢ocugun yeterince ilgi ve sevgiyi gormemesine neden
olmaktadir. (URLY.; Greeff ve Walt, 2010, s. 350).

Giliniimiizde OSB tanisin1 alan ¢ocuklara sahip ailelerin karsilastiklar1 sorunlar
literatiirde; ailenin ¢evre ile iliskilerinin azalmasi, maddi sorunlar, psikolojik sorunlar
ve aile i¢i iligkilerin bozulmasi basliklari altinda toplanabilecek sekilde yogunlastigi

goriilmektedir.

2.8.1. Ailenin Cevre Ile iliskilerinin Azalmasi

Gelisim geriligi olan ¢ocuklarin aileleri toplum iginde bir dizi sorunlarla
karsilasmaktadirlar. Genellikle bu bireylerin problem davranislarindan kaynaklanan
bu tiir sorunlar aileleri zor durumda birakmaktadir. Dolayisiyla OSB olan ¢ocuga sahip
ailelerin geneli toplum iginde yer almakta zorlandiklar1 goriilmektedir. Cengelci
(2009) OSB olan ¢ocuklara sahip annelerin utanma, hayal kirikligi ve topluma
cocuklarmi az c¢ikarma gibi sorunlar yasadiklarini belirtmektedir. Ozel egitim
gerektiren ¢ocuklara sahip ailelerle yapilan ¢alismalarin cogunda ailelerin toplumsal

dislanma yasadiklar1 vurgulanmaktadir. Engelli ¢cocuklarin aileleri kendi ¢ocuklarinin


http://develiram.meb.k12.tr/meb_iys_dosyalar/38/03/965286/dosyalar/2012_11/28085704_engelli_bir_cocuga_sahip_olmak.pdf
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engelleri hakkinda konusmaktan c¢ekindiklerini, ¢evresindekilerle de bu konuyu
konusmak istemediklerini gosteren arastirmalar bulunmaktadirlar. Emerson (2003)
engelli ¢ocuklart olan ailelerin sosyal izolasyon yasamalariin en 6nemli sebebinin

sosyal etkilenme olarak bilinen stigma oldugunu bildirmistir (Akt.: Sar1, 2007, s.3).

Gelisim bozuklugu olan bu bireyler, 6zrii sebebiyle genelde kendilerini ifade
etmede ve kontrol etmede olusan sorunlar1 toplumda tedirginlik olusturmaktadir.
Cevredeki insanlarin gelisim geriligi olanlara yonelik merakli bakislari, aile ve
engellilerde sugluluk, ayiplanma gibi negatif duygularin olugsmasina sebep olurken,
bazi bilingsizce davranan insanlarin agagilayici sozleri gelisim geriligi olan bireyleri
ve ailelerini incitmektedir. Toplumun gelisim geriligi olan bireylerle ilgili
farkindaligin  olmamasi toplumda bu bireylere yoOnelik olumsuz tutumlar
olusturmaktadirlar. Toplumdaki bu olumsuz tutumlar nedeniyle de aileler miimkiin
oldugunca gelisim geriligi gosteren ¢ocuklarini ¢evreden gizlemeye calisirlar. Bu tiir
sorunlar ailelerin sosyal ¢evreden izole olmasina neden olmaktadirlar (Sar1, 2007, s.4;

URL.6).

2.8.2. Maddi Sorunlar

Otizm, ailelerin gesitli sekillerde maddi zorlanmalarina neden olan gelisimsel
bozukluktur. Cocuga otizm tanisinin konulmasiyla ¢ocuk kalan émrii boyunca aile

tiyelerini maddi olarak zorlayan uzun bir yolculuga baslar.

Otizm, bireyin iletisim ve iliski kurma gibi becerilerini bozan biyolojik temelli
bir gelisimsel bozukluktur. Teshis genellikle erken cocuklukta davranis, gelisim
diizeyi ve iletisim gibi yeteneklerinin ¢ok disiplinli bir degerlendirmeyle yapilir. Erken
miidahalenin etkinligi, otizmin 6zelliklerine ve agirlik diizeyine baglidir. Miidahale
stratejileri genelliklebire bir etkilesim igin uzman bir terapist, pahali gidalar, ilag
takviyeleri gibi maddi olarak yipratict harcamalar ve uzun zaman gerektirmektedir.
Devlet okullarinda verilen egitim programlari otizmli geng ve/veyayetiskinler igin
degil sadece okul ¢agindaki otizmli ¢ocuklara yonelik olmasina ragmen, bu ¢cocuklarin
ithtiyaclarim1 karsilamak i¢in yetersiz olmaktadir. Daha yliksek masraflara ragmen,
¢ogu anne-baba ¢ocugun gelecegi ugruna erken miidahale stratejileri arastirmak ve

bunlari denemek zorunda kalirlar. Otizmi olan bir ¢ocuga sahip olmakla ilgili


http://www.manevisosyalhizmet.com/?p=507
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masraflar yalnizca miidahalelerin maliyetiyle sinirl degildir. Ozel egitim gerektiren
¢ocuklarda oldugu gibi, otizmi olan ¢ocugun ebeveynleri de ¢ok daha fazla zaman ve
para harcamasi ile karsi karsiya kalirlar. Ek maliyet, ayn1 zamanda, engelli ¢cocuklar
icin ders dis1 etkinliklerle de iligkilendirilir. Saglik sigortasi her iilkede farkli olsa da,
sigortalar genellikle teshis siirecinde kullanilan tibbi testlerin maliyetini ve regeteli
ilaglarin maliyetini karsilayabilir. Ancak davranigsal veya diger tedavi tiirleri i¢in
O6deme yapilmamaktirlar. Bu da aileyi maddi olarak zorlamaktadir (Sharpe, Baker,
2007, s. 252; Bashir, Bashir, Lone, Ahmad, 2014, s. 66).

2.8.3. Psikolojik Sorunlar

OSB olan ¢ocuklarin ebeveynlerinin normal gelisim gosteren ¢ocuklarin
ebeveynlerine gore daha fazla stres, kaygi ve depresyona maruz kaldiklari
bilinmektedir (Bitsika, Sharpley, 2004, s. 151). Ebeveynlerin sorunlari ve aile
islevselliginin ¢ocuklarin biligsel, davranissal ve sosyal gelisimlerini ¢esitli sekillerde
etkiledikleri gozlenmektedir. Otizmli ¢ocuga sahip ebeveynlerin maruz kaldiklar
stres, kaygi ve depresyon gibi psikolojik sorunlarin birgok nedeni bulunmaktadir.
Cocuklarinin diistik entelektiiel yetenekleri, sosyal etkilesim sorunlarindan dolay:
cocuklarindan sevgi gorememeleri, problem davranislar sergilemeleri bu davranislarin
toplum ve diger aile {iyeleri tarafindan zayiflik olarak kabul edilmesi, aldiklar1 sosyal
destegin az olmasi gibi nedenler ebeveynlerin stresini artiran baslica tetikleyicilerdir.
Otizmli ¢ocuklarin ailelerinde ebeveyn stresiyle iliskili diger 6nemli faktorler arasinda
kisisel kontrol kaybi hissi, es-dost destegi, resmi olmayan ve mesleki destegin
bulunmamasi yatmaktadir. Otistik ¢ocuklarin aile {iyelerinde genellikle depresyon,
sosyal izolasyon ve evlilik uyusmazligi agisindan daha yiiksek risk tasiyan negatif
psikolojik etkiler goriilmektedir. Bircok anne-baba aymi zamanda caresizlik,
yetersizlik hissi, Ofke, sok ve sugluluk duygusu yasarken diger yandan da

kabullenememe, derin iiziintii ve depresyon yasarlar (Gupta ve Singhal, 2005, 67).

Arastirmalara gore stres, kaygi ve depresyon diizeyleri 6nemli oranda
annelerde babalardan daha fazla gériinmektedir. Depresyon genellikle bir ¢ocugun
oziirliliigliniin tanis1 kondugunda yiikselir, ancak zamanla 6nemli dl¢lide azalabilir.

Kronik iiziintii ve basarisizlik duygusu, otistik ¢ocuklarin ebeveynleri tarafindan
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siklikla bildirilen duygusal durumlardir (Kourkoutas, Langher, Caldin ve Fountoulaki,
2012, s.5).

2.8.4. Aile Ici iliskilerin Bozulmasi

Gelisimsel engelli ¢ocuklarin ebeveynlerinin evlilikleri genelde zor, islevsiz ve
bosanmayla son bulma olasilig1 yiiksek olarak tanimlanir (Sobsey, 2004, s.62). Engelli
cocuklarin ebeveynleri, normal gelisim gosteren ¢ocuklarin ebeveynlerine gore daha
fazla aile i¢i sorunlar yasadiklari bilinmektedir. Giiniimiizde otizmli ¢ocuklarin aileleri
birgok stres ve zorlukla karsi karsiya kalmalarindan dolay1 bu giftlerin evlilikleri zor
ilerlemektedirler (Al Horany vd. 2013, s.400).

Ebeveynlerin stresi, ebeveynlerden birinin veya ikisinin birden, ¢ocugun
gelismesinde bir sorun oldugunun farkina varmasiyla baslar. Cocuk bekleyen her bir
cift gocuklarinin saglikli dogup, yetismesini isterler. Beklenen ¢cocugun gelisiminde

bir gerileme oldugunu 6grenen aile yikilir.

Bir evliligin saglikli kalmasinda zaman 6nemli rol oynar. Otizmli cocuga sahip
ebeveynlerde ise bu zaman otizmli ¢ocugun ihtiyaglarina gore gitmektedir. Cocuga
tan1 konulmas1 ile ebeveynler arasinda roller boéliiniir. Bu durumlarda anneler
gelisimsel geriligi olan ¢ocukla ilgilenirken, babalar ise maddi zorluklar nedeniyle
daha fazla c¢alismak zorunda kalmaktadirlar. Bu durum ailede huzursuzluk ve
gerginligin ¢ikmasina neden olmaktadir. Sonug olarak, babalar eslerinin ¢ocuklari ile
etkilesime gegmesi, oynamast ile ilgili taleplerine, anneler ise eslerinin hayatlarindaki
yoklugundan dolayr hayal kirikligina ugramaktadirlar (Silice-Kira, 2008, s. 19).
Otizmli cocugun giinliik bakimi ile ilgili taleplerinin fazla olmasi, ebeveynler
kendilerine ayirdiklart zamanin azalmasina, bu da ebeveynler arasindaki sevecen
bagin zayiflamasina, depresyona hatta boganmaya bile neden olmaktadir. (Greeff ve
Walt, 2010, s. 347). Cocuklarmin sergiledikleri problem davranislar, ¢evredeki
insanlardan destek gérmemeleri, ekonomik zorluklar vb. durumlar ¢iftin etrafindaki
insanlardan ve birbirinden uzaklagmasina sebep olmaktadir (Bashir, Bashir, Lone,
Ahmad, 2014, s. 67).
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2.9. lgili Arastirmalar
Arastirmanin bu boliimiinde tez konusu ile ilgili alan arastirmalarina yer
verilmistir. Bu baglik altinda yapilan aragtirmalar yurti¢i ve yurtdisi arastirmalar

seklinde iki baslik halinde sunulmustur.
2.9.1. Yurt i¢i Arastirmalar

Ustiiner Top (2009), otistik ¢ocuga sahip ailelerin yasadiklar1 sorunlar ile
ruhsal durumlarinin degerlendirmek amaciyla 16 aile ile goriigme yapmustir. Arastirma
sonucunda ailelerin ¢ocuklarina otizm teshisi kondugunda kabullenmekte
zorlandiklari, ¢ocuklarina tant konulmasindan itibaren yasam tarzlarimin degistigi,
cevreden soyutlandiklari, daha hassas ve duygusal olduklari, biitiin bu zorluklara
ragmen ¢ocuklariyla vakit gecirdiklerinde, ilgilendiklerinde kendilerini mutlu

hissettikleri ve yasama bakis agilarinda degisikliklerin oldugu sonucuna varilmustir.

Cam ve Ozkan (2009), otizmli ¢ocuklarin ebeveynlerinin yasam kalitesini
incelemislerdir. Arastirmanin katilimcilarina olan 41 ebeveyne WHOQOL-BREEF
Yasam Kalitesi Olcegini uygulamislardir. Arastirmanin sonucunda egitim, meslek,
gelir ve medeni durumlarinin, yagadiklari evin durumlarin babalarin yagam kalitelerini

etkiledigi, annelerin ise yasam kalitelerini etkilemedigi bulunmustur.

Bigak (2009), otizmli g¢ocuk annelerinin yasadigt duygular1 belirlemek
amaciyla 10 anne ile gorlisme yapmustir. Calismanin sonucuna gore, anneler
cocuklarmin durumuyla ilgili sok, inkar, pismanlik, iizlintii, kizginlik, depresyon,
kabullenme ve uyum saglama tepkileri gostermektedir. Ayrica aragtirmada babalarin
cocuklartyla az zaman gecirme nedeniyle, annelere gore duygularinin daha az oldugu

annelerce ifade edilmistir.

Karpat (2011), otizm tanistm1 almis ¢ocuklarin ebeveynlerinin bu tanidan
dolay1 yasadig1 yas tepkileri, evlilik uyumlar1 ile algilanan sosyal destegi inceledigi
arastirmasinda 103 ebeveyne Hogan Yas Tepkileri Tarama Listesi, Ciftler Uyum
Olgegi, Cok Boyutlu Algilanan Sosyal Destek Olgegi ve ailelere iliskin demografik

bilgiler i¢in Kisisel Bilgi Formunu uygulamistir. Arastirmanin sonucuna gore Yas,
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evlilik uyumu ve algilanan sosyal destegin ¢esitli faktorler agisindan farklilagtig

gorilmistiir.

Arslan (2011), Istanbul’daki otizmli ¢cocuklarin ebeveynlerinin karsilastiklar:
sorunlar1 incelemistir. Arastirmaya katilan 53 ebeveyn ile yapilan gorligmede
ebeveynlere sosyal-ekonomik durum degerlendirme formu ile “otizm konu rehberi”
kullanilmistir. Yapilan calisma sonucunda ebeveynlerin cocuklarina otizm teshisi
kondugunda bunu kabullenmekte zorlandiklari, yasam tarzlarinin degistigini, daha
duygusal olduklarini, toplum iginde bircok giigliikkler yasadiklart bundan dolay1

¢evreden uzaklastiklar: bulunmustur.

Bek, Giilveren ve Sen (2012), otizmli cocuga sahip ebeveynler ile otizm taniSi
olmayan normal ¢ocuga sahip ebeveynlerin atilganlik, sucluluk ve utang diizeylerinin
cesitli degiskenlere gore arastirmislardir. Arastirmaya katilan Konya, Mersin ve Usak
illerindeki otizm tanisini almis ve normal gelisim gosteren ¢ocuklara sahip 399
ebeveynlere Rathus Atilganlik Olcegi ve Sucluluk-Utang dlceklerini uygulamislardir.
Elde edilen bulgulara gore ¢ekingenlik ve atilganligin yasa ve cinsiyete gore farklilik
gosterdigi bulunmustur. Illere gore gekingenlik ve atilganlik diizeyleri incelendiginde
her 3 ildeki velilerin yiiksek diizeyde sugluluk hissettikleri, en ¢ekingen velilerinde

Mersin ilinde oldugu goriilmektedir.

Selimoglu, Ozdemir, Toret ve Ozkubat (2013), ebeveynlerin ¢ocuklarma OSB
konulmas: sirasinda yasadiklar1 deneyimleri, ¢ocugun egitimi, saghik imkanlar1 ve
kendi gereksinimleri ile ilgili goriislerini incelemigler. Arastirmaya katilan 2-12 yas
aras1 ¢ocugu olan 50 ebeveynle yar1 yapilandirilmis goriisme yapilmistir. Aragtirma
sonucuna gore ¢ocugun gelisimindeki bir degisiklikleri fark etme ile teshis koyma
arasinda zaman gecmesi, ebeveynlere destek hizmetlerin saglanmamasi, ¢ocuklara

verilen 6zel egitim hizmetlerinin, biitiin olmamasi gibi bulgular ortaya ¢ikmuigtir.

Kalecik (2013), otizmli ¢ocuklarin normal kardeslerinin otizmli kardeslerine
iliskin yasadiklar1 sorunlar1 belirlemek amaciyla bir ¢alisma yapimistir. Calismaya
katilan 125 kisiye Kisisel Bilgi Formu ile Kardes Problemleri Anketi uygulanmstir.

Arastirmada elde edilen bulgulara gére otizmli ¢ocuklarin normal gelisim gdsteren
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kardeslerin yasadiklar1 sorunlar farkli degiskenlere gore degismektedir. Bu
degiskenler normal gelisim gosteren kardesin 6grenim durumu, kardesler arasi yas

farki, ebeveynlerin meslegi, ailenin yapisi olarak siralanmustir.

Toret, Ozdemir, Selimoglu ve Ozkubat (2014), otizmin tammlar1 ve
nedenlerine iliskin OSB olan ebeveynlerin goriislerini inceleyen g¢alismalarinda, 50
ebeveynle yart yapilandirilmig goériismeler yapmuglardir. Arastirma sonucunda
ebeveynlerin ¢ogunlugunun ¢ocuklarindaki mevcut otizmin nedenlerini bilmedikleri,
dil, konugma ve iletisim bozukluklarinin otizmin tanisi ile uyumlu olduklari, 6grenme
veya davranis Ozelliklerinin otizm tanist ile uyumlu olmadiklar1 gozlemlediklerini

belirtmiglerdir.

Toret, Ozdemir ve Ozkubat (2015), OSB tanisini almis cocuklar ile birincil
bakim veren annelerinin etkilesimsel davranislarini inceleyen c¢aligmalarinda,
ebeveynlerin ¢ocuklari ile olan etkilesimleri video kaydina alinmis ve Kayitlari
Ebeveyn Davranisini Degerlendirme Olgegi, Cocuk Davranisimi Degerlendirme
Olgegine gore analiz etmislerdir. Yapilan arastirma sonucunda annelerin ¢ocuklarina
yonelik olan etkilesimlerinde belirgin derecede yonlendirici, diisiik derecede duygusal
ifade edici ve yanitlayici etkilesim tipine sahip olduklari, ¢ocuklarin anneleri ile olan

etkilesimlerinde ise diislik derecede dikkat, baslatma etkilesim tipleri goriilmiistiir.

Olmez (2015), otizm tanist almis ¢ocuklara sahip ebeveynlerde goriilen
psikolojik belirtiler ve yasanan giicliikleri belirlemek amaciyla 80 ebeveyne
yasadiklar1 giicliikleri belirleme formu ve Kisa Semptom Envanterini (KSE)
uygulamigtir. Aragtirma bulgularinda ebeveynler kendilerine zaman ayirmada,
cocugun gelecegi hakkinda endiselenmede, gilinlik yasamini siirdiirmede giicliik
yasadiklarimi belirtmiglerdir. Ayrica ebeveynlerin psikolojik belirti puanlarinin bu

giicliiklere gore etkilendigi sonucuna da ulasilmistir.

Firat (2016), caligmasinda otizm tanist almis cocuga sahip ebeveynlerin
depresyon ve kaygi diizeylerini degerlendirmek amaciyla Beck Depresyon Olgegi

(BDO) ve Durumluk-Siirekli Kaygi Envanterini uygulamistir. Yapilan ¢alismanin
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sonucunda annelerde, babalara gore daha yiiksek diizeyde depresyon ve anksiyete

bulunmustur.

2.9.2. Yurt Dis1 Arastirmalar

Hutton ve Caron (2005), Ingiltere’deki otizmli ¢ocuklara sahip ebeveynlerinin
deneyimleri arastirmak amaciyla 21 ebeveynle goriisme yapmistir. Ebeveynlerin hepsi
cocuklarina otizm tanisinin konulmasiyla yikildiklarini, sok, inkar, liziintii, depresyon
ve caresizlik gibi karmasik duygular igerisinde olduklarini belirtmislerdir. Destek
hizmetlerini almak i¢in gereken evraklarin coklugundan, destek hizmetlerini almakta
zorlandiklarin1 sdylemislerdir. Ebeveynlerin yarisindan fazlasi, otizmli cocuga
ebeveyni olma deneyimlerinin stresli oldugunu diger ebeveynler ise deneyimleri

hakkinda olumlu goriislerini bildirmislerdir.

McCabe (2008), Cin Halk Cumhuriyeti’ndeki otizmli ¢ocuga sahip ailelerin
deneyimleri ile karsilastiklar1 sorunlar1 arastirmistir. Arastirmaya katilan 43 aileyle
yari yapilandirilmis goriisme yapilmistir. Calisma sonucu ebeveynlerin deneyimleri ve
sorunlariyla ilgili {i¢ ana temay1 ortaya ¢ikmustir. Birincisi, engelliler ve ailelerine kars1
acikca ayrimci inang ve uygulamalar oldugu ebeveynler tarafindan bildirilmistir.
Ikincisi, Cin’deki devlet okullarmin otizmli bireyleri reddettikleri, dolayisiyla bu
durum c¢ocuklarmin gelisimini kot etkiledigini; son olarak ebeveynler, Cin

kiiltliriiniin 6nemli pargasi olan sevgi gostermede fedakarlik yaptiklarini bildirmisler.

Altiere ve Kluge (2009), otizmli ¢ocugu yetistirirken ebeveynlerin
karsilagtiklar1 zorluklari incelemek amaciyla 52 ebeveynle goriisme yapmuglardir.
Arastirmacilar ebeveynlerin otizmli ¢ocuga sahip olma ile yasamlarinda karsilastiklar
sorunlar1 gelisim, sorgulama, yikim, ¢oziimler ve biiyiime gibi alt basliklar altinda
toplamiglar. Arastirma sonucuna gore otizmli ¢ocuga sahip olma ile ebeveynler
yasamlarinda bir takim zorluklarla karsilastiklarini, fakat bu zorluklarin yagamlarini
olumlu yonde degistirdigini ve pozitif Ogrenme deneyimleri oldugunu da

bildirmislerdir.
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Tomanik, Harris ve Hawkins (2009), OSB olan ¢ocuklarda goriilen uygunsuz
davraniglar ile annelerin stres diizeyleri arasindaki iligskiyi arastirmislardir.
Arastirmaya katilan otizm tanisi konan ¢ocuga sahip 60 anneye Ebeveynlik Stres
Endeksi (kisa form), Aberrant Davranis Kontrol Listesi, AAMR Uyarlamali Davranisg
Olgekleri ve demografik bir anket uygulamislardir. Arastirmanin sonucunda
Katilimcilarin tgte ikisinin, 6nemli olglide yiikselmis olan stres puanlari oldugu
bulunmustur.. Regresyon analizleri, annelerde goriilen stres varyansinin énemli bir

oraninin ¢ocugun uyumsuz davraniglarinin olusturdugunu ortaya koymustur.

Myers, Hackintosh ve Kochel (2009), OSB olan g¢ocuklara sahip ailelerin
cocuklarina tan1 konulmasi ile aile yasaminin nasil etkilendigini tespit etmek amaciyla
calisma yapmuslardir. Veriler arastirmaya katilan 493 katilimci ebeveyne 7 sorudan
olusan internet temelli anket ile toplanmis ve igerik analizi ile analiz etmislerdir.
Katilimeilar1 biiyiik kismi ¢ocuklarina tani konulmasinin yasamlarini olumsuz
etkiledigini, siirekli yogun bir stres yasadiklarini bunun da esler arasindaki iliskiyi

etkiledigini belirtmislerdir.

Ludlow, Skelly ve Rohleder (2011), otizm teshisi konulan ¢ocuklara sahip
ebeveynlerin yasaminda karsilastiklari sorunlarini inceledigi arastirmada 20 ebeveynle
goriigmiistiir. Aragtirma sonucuna gore ebeveynlerin rutin ve duygusal degisikliklerle
basa c¢ikmada zorluklar, destek eksikligi, sosyal dislanma gibi sorunlar1 oldugu

bulunmustur.

Divan, Vajaratkar, Desai, Strik-Lievers ve Patel (2014), Hindistan’in Goa
eyaletindeki otizmli g¢ocugu olan anne-babalarin yasamlarinda Kkarsilastiklar
problemleri incelemek amaciyla yapilan ¢alismalarinda, 98 kisiyle derinlemesine bir
goriisme yapilmistir. Yapilan ¢alisma sonucuna gore anne babalar maddi ve manevi
olarak zorlandiklarini, otizmli g¢ocuklarinin uygunsuz davraniglarindan dolay1
kendilerini sosyal yasamdan uzaklastiklarini, bakim siirecinde yeterli destek

alamadiklarin1 belirtmislerdir.

Gona ve arkadaslart (2016), Kenya’da yasayan otizmli gocuklara sahip

ebeveynlerin karsilastiklart zorluklar ve sorunlarla nasil bas ettiklerini incelemek
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amaciyla yaptiklar1 ¢alismada otizm tanisi alan ¢ocuga sahip 103 kisiyle goriisme
yapmuslardir. Elde edilen bulgulara gére uygun tedavinin olmamasi, otizmden dolay1
ebeveynlerin damgalanma, maddi ve manevi sikintilar yasadiklar1 ortaya konulmustur.
Ebeveynlerin uyguladigi basa c¢ikma stratejileri cocugun fiziksel sagligint ve

ebeveynin refahini hedeflemektedir.
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BOLUM II1I

3. YONTEM

OSB tanis1 almis ¢ocuklara sahip ailelerin karsilastiklar1 sorunlar1 incelemek
maksadiyla gergeklestirilen ¢alismanin bu bolimiinde arastirmanin  modeli,
katilimcilari, veri toplama araglari ile toplanan verilerin analizine iliskin bilgiler yer

almaktadir.
3.1. Arastirma Modeli

Bu arastirma, Edirne’nde otizm spektrum tanisi almis ve ozel egitim ve
rahabilitasyon merkezlerine devam eden cocuga sahip ebeveynlerin yasamlarinda

karsilagtiklar: sorunlari tespit etmek amaciyla yapilan nitel bir aragtirmadir.

Creswell (1998) nitel arastirmayi, sosyal yasami ve insanla ilgili problemleri
kendine 6zgli metotlarla sorgulayarak, anlamlandirma siireci olarak ifade etmektedir
(s.9). Nitel arastirmalarda arastirmaci, verileri teker teker okuyarak, kodlar ve
kategorize eder. Bu elde ettigi kodlara ve kategorilere dayali olarak arastirma
sonuclarint ortaya koyar (Merriam, 1998, s.58). Bu agiklamalardan yola ¢ikilarak
egitim bilimleri alaninda yapilmis doktora tezlerinin tematik bakimdan durumlarinin
saptanmasinin derinlemesine incelenmesinin ve yorumlanmasinin amaclandigi bu
caligma icin en uygun arastirma yonteminin nitel arastirma yontemi olduguna karar
verilerek, arastirma nitel arastirma modellerinden, durum ¢alismasi deseninin i¢ ige
geemis durum ¢alismast modeli kullanilarak yapilandirilmustir. I¢ ice gegmis durum
calismasinda, ele alinan veya arastirmaya dahil edilen her bir durum, kendi i¢inde

cesitli alt birimlere ayrilarak ¢alisilir (Akt.: Yildirim ve Simsek, 2005, 5.292).

Nitel arastirma; gozlem, gorligme ve dokiiman analizi gibi nitel veri toplama
yontemlerinin kullanildigi, algilarin ve olaylarin dogal ortamda gergekei ve biitiinciil
bir bicimde ortaya konmasina yonelik nitel bir siirecin izlendigi arastirma olarak

tanimlanir (Yildirnrm ve Simsek, 2011, s. 19). Arastirmada OSB olan ebeveynlerin
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cocuklarina tan1 konulmasi ile karsilastiklar1 sorunlar1 gergekei ve biitlinciil bir

bicimde ortaya koymak i¢in nitel aragtirma yontemi kullanilmistir.

Arastirma nitel boyutlu durum ¢alismasi desenlerinden, durum analizi
deseniyle yiiriitiilmiistiir. Arastirmalarda durum c¢alismalar1 bir olay1 meydana getiren
ayrintilar1 tanimlamak ve gérmek; bir olaya iligskin olas1 aciklamalar1 gelistirmek ve
bir olay1 derinlemesine degerlendirmek amaciyla kullanilir. Durum analizi 6zel bir
olayin farkli bakis ag¢ilar1 kullanilarak incelenmesidir (Biiytikoztiirk, Cakmak, Akgiin,
Karadeniz ve Demirel, 2015, s. 255). Arastirmamizda ebeveynlerin ¢ocuklarina tani
konulmas ile karsilagtiklart sorunlar ve bu sorunlar ile bas etme yontemlerini, bu
durumda devlet tarafindan aldiklar1 destekleri ve bu destekler ile ilgili ebeveynlerin
goriislerini derinlemesine incelemek ve ebeveynlerin durumunu derinlemesine
degerlendirmek amaci ile nitel arastirma yontemlerinden durum g¢aligmasi yontemi

kullanilmistir.
3.2. Arastirma Katilimcilan

Arastirmanin katilimcilart seckisiz olmayan bir O6rnekleme yaklasimi olan

amagli drnekleme yontemlerinden, dl¢iit 6rneklemeye gore belirlenmistir.

Amaclh ornekleme calismanin amacina baglh olarak bilgi acisindan zengin
durumlarin segilerek derinlemesine arastirma yapilmasina olanak tanir. Belli dlgiitleri
karsilayan veya belli 6zelliklere sahip olan bir veya daha fazla 6zel durumlarda
calismak istenildiginde tercih edilir. Olgiit drnekleme-bir arastirmada gdzlem birimleri
belli niteliklere sahip kisiler, olaylar, nesneler ya da durumlardan olusturulabilir
(Biiyiikoztiirk ve dig., 2015, s. 90-91).

Buna gore arastirmaya katilacak ailelerin secimi asagidaki Olgiitlere gore

belirlenmistir:

1. Cocuklarin OSB tanisini almis olmalari,
2. Cocuklarin yaslariin 2-12 arasinda olmasi,

3. Cocuklarinin 6zel egitim ve rehabilitasyon merkezlerine gidiyor olmasi ve
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4, OSB tanisin1 almis olan ¢ocuklarin ebeveynlerinin arastirmaya katilmaya
gonilli olmasi.

Tez konusuna uygun olmasi acgisindan, calismaya katilacak ebeveyn
cocuklarin OSB tanisin1 almig olmalar1 ¢alismanin ilk Olgiitiidiir. Literatiirde
ebeveynlerin en ¢ok cocukluk donemde zorlandiklari ve sorunlar ile bas etme
yontemlerini bulamadiklari tespit edilmistir bu nedenle calis 2-12 yas araliginda OSB
tanisin1 almis ¢ocuklara sahip ebeveynleri ¢alismanin ikinci 6l¢iitii olarak segilmistir.
OSB tanisin1 almig ¢ocuklara sahip ebeveynlere kolay ulasabilmek i¢in, ¢aligmaya 6zel
egitim ve rehabilitasyon merkezlerine giden OSB olan ¢ocuklar tiglincii 6lgiit olarak
belirlenmistir. Etik agindan uygun olmasi igin ¢aligmaya katilacak olan OSB olan
cocuklara sahip ebeveynlerin arastirmaya katilmayr gonillii olmasina dikkat

edilmistir.

Arastirmanin katilimcilarin1 Edirne’deki engelli ¢ocuklarin 6zel egitim ve
rehabilitasyon merkezlerine devam etmekte olan OSB tanist konulan ¢ocuklarin

aileleri olusturmaktadir.

Aragtirmanin katilimeilarini 27 tanesi anne (%90) ve 3 tanesi baba (%10)
olmak tizere toplam 30 ebeveyn olugsmaktadir. Katilimcilara uygulanan ailenin sosyo-
ekonomik ve demografik durum tespit formundan elde edilen veriler frekans ve yiizde

olarak verilmistir. Ebeveynlere ait tanimlayici bilgiler Tablo 3.1°de yer almaktadir:
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Tablo 3.1.
Otizm spektrum bozuklugu olan ¢ocuga sahip ebeveyn grubunu tanimlayici bulgular
(N= 30)

Bireysel ozellikler f %
20-30 yas 11 36,7

Katihmcinin yasi 41-50 yas 10 33,3
31-40 yas 9 30
Universite 9 30
Lise 9 30

Katimcinin egitim durumu Ortaokul 7 233
Tlkokul 4 13,3
Yiiksekokul 1 3,3
Calismiyor 26 86,7

Katilmcinin ¢alisma durumu Caligiyor 1 133

Katihmeilarin medeni Evli 28 933

durumu Bosanmuis 2 6,7
3000 TL ve daha fazla 12 40
1000-1500 TL 8 26,7

Ailenin aylik gelir durumu 15012000 TL 3 167
2001-2500 TL 5 16,7
Cekirdek aile 26 86,7

Aile yapisi Genis aile 2 6,7
Tek ebeveynli aile 2 6,7
3 kisilik 11 36,7
4 kisilik 8 26,7

Ailedeki Kkisi sayisi 5 st ve tzeri 9 0
2 kisilik 2 6,7

Tablo 3.1’de goriildiigii gibi katilimc1 ebeveyn grubunun 11°1 (%36,7) 20-30
yas grubunda, 9’u (%30) 30-40 yas grubunda, kalan 10’u ise (%33,3) 40-50 yas

grubunda bulunmaktadr.
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Katilimeilarin 4’1 (%13,3) ilkokul, 7’si (%23,3) ortaokul, 9’u (%30) lise, 1’1

(%3,3) yiiksekokul, kalan 9°u da (%30) tiniversite mezunu oldugu saptanmustir.

Velilerin galisma durumlarina bakildiginda 26 (%86,7) velinin ¢alismadigi, 4
(%13,3) velinin ise ¢alistig1 tespit edilmistir.

Calismaya katilan bireylerin 28’1 (%93,3) evli, 2’si (%6,7) ayr1 oldugu

goriilmektedir.

Ailelerin aylik gelirine bakildiginda, ailelerin 8’nin (%26,7) toplam aylik geliri
1000-1500 TL, 5’nin (%16,7) geliri 1501— 2000 TL, 5’nin (%16,7) geliri 2001-2500
TL, kalan 12’sinin (%40) toplam aylik gelirlerinin 3000 TL ve daha fazla oldugu

goriilmektedir.

OSB tanisini alan bu ¢ocuklarin yasadiklari ailelerinin yapisina bakildiginda
ailelerin %86,7 ¢ekirdek aileden, %2 genis aileden kalan %2’de tek ebeveynli aileden
olustugu goriilmektedir. Cocuklarin %36,7’si 3 kisilik, %26,7’si 4 kisilik ailede
yasadigi tespit edilmistir.

3.3.  Veri Toplama Siireci

Arastirma 2017 yilmin Mayis ayinda Edirne 11 Milli Egitim Miidiirliigii’nden
alinan izin (EK-1) sonrasinda baslamis olup, 2 ay siirmiistiir. Arastirma Edirne’deki
engelli ¢ocuklarin 6zel egitim ve rehabilitasyon merkezlerinde yapilmistir. Calismaya
katilan OSB olan c¢ocuklarin devam ettikleri 6zel egitim ve rehabilitasyon

merkezlerinin listesi EK-3’te gosterilmistir.
3.4. Veri Toplanmasi

Veriler arastirmaci tarafindan

1. Ailelerin sosyo-demografik ve sosyo-ekonomik durumlart ile ilgili bilgi
toplamak amactyla olusturulan form ile ve
2. Derinlemesine bilgi toplamak amaciyla, ebeveynler ile yapilan yapilandirilmis

goriisme formu ile toplanmustir.
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Arastirmaya katilmay1 kabul eden ebeveynlerin sosyo-demografik ve sosyo-
ekonomik durumlar ile ilgili bilgi toplamak amaciyla form doldurtulmustur. Formun

doldurulmasi 4-5 dakika stirmistiir.

Ebeveynler ile yapilan yapilandirilmis goriisme igin ebeveynlerin OSB ile ilgili
bilgilerini, yasamlarinda karsilastiklart sorunlar ile onlarin istesinden nasil
geldiklerini tespit etmek amaciyla sorular olusturulmustur. Her bir gériisme 20 -30

dakika stirmiistiir.

Arastirmanin  baslangicinda  aragtirmaci  tarafindan 11 Milli  Egitim
Miidiirliigtinden gerekli izinler alinmistir (EK-1). S6z konusu iznin ¢ikmasindan sonra
verilerin toplanacagi 6zel egitim ve rehabilitasyon merkezlerinin idarecileri de ¢alisma
hakkinda bilgilendirilmis ve onlarinda izinleri alinmistir. Ardindan arastirmanin
katilimcilar1 olan ebeveynlere calisma ve amaci hakkinda bilgilendirme yapilarak
arastirmaya katilmaya goéniillii olmalar1 saglanmistir. Goriismeler ebeveynlerin zaman
darligindan dolayi, s6z konusu cocuklarin bireysel egitim aldiklari zamana denk
getirilmis ve Ozel egitim ve rehabilitasyon merkezlerinin bos smiflarinda
gerceklestirilmistir. Ebeveynler ile yapilan goriismeler ses kayit cihazi ile kaydedilmis,

ardindan arastirmaci tarafindan yaziya aktarilarak analize hazir hale getirilmistir.
Veri Toplama Araclan

Veriler aragtirmaci tarafindan hazirlanan aile sosyal-ekonomik ve demografik

tespit formu, gériisme sorular1 kullanilarak toplanmustir.

3.4.1. Aile Sosyo-Ekonomik ve Demografik Durum Tespit

Formu

Form arastirmaya Katilmaya kabul eden ailelerin ekonomik, demografik,
katilimcilarin calisgma ve egitim durumlarmi belirlemek amaciyla ilgili literatiir
yardimi ile olusturan 7 sorudan ve OSB olan ¢ocukla ilgili genel bilgi almak amaciyla
olusturan 4 sorudan olusmaktadir. Arastirmada kullanilan bu form EK-2’de

gosterilmistir.
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3.4.2. Goriisme Sorulari

Yapilan arastirmalar sonucu ilgili kaynaklara dayanilarak arastirmaci
tarafindan olusturulan sorulardir. Ilgili literatiir incelenmesi sonucu arastirmacilar
tarafindan hazirlanan veri toplama araglarinin anlasilirligi, uygunlugu ve konuyu
kapsamasi yoniinden degerlendirilmesi igin 2 uzman tarafindan incelenmistir. Toplam
12 tane sorudan ve 5 tane alt sorudan olusan bu formda ilk 6nce katilimcilarin OSB ile
ilgili genel disiinceleri, OSB’nun hayatlarinda getirdigi degisiklikler ile ilgili sorular
sorulmustur. Devaminda ise literatiirdeki otizmli ¢ocuklara sahip ailelerin
yasamlarinda Kkarsilastiklar1 sorunlar g6z Oniinde bulundurarak, ebeveynlerin
toplumda, is hayatinda, ¢ocugun egitiminde, maddi ve aile i¢i sorunlar ile ilgili sorular

sorulmustur. Goriisme sorular1 EK-2’de gosterilmistir.
3.5.  Verilerin Analizi

Arastirmada nitel veri toplama yontemlerinden goriisme yontemi kullanilmis
ve verileri analiz etmede betimsel ve igerik analiz yontemlerinden yararlanmistir. Elde
edilen veriler bu yaklagimlara gore ¢6ziimlenip ve bu ¢oziimlemelere gore

yorumlanmustir.

Betimsel analizde, goriisiilen bireylerin goriisleri dikkat ¢ekici bir bicimde
yansitmak amaci ile dogrudan alintilara yer verilir (Yildirim ve Simsek, 2011, s. 223-
224). Igerik analizi, belirli kurallara dayali kodlamalarla bir metnin baz1 kelimelerinin
daha kiiciik icerik kategorileri ile 6zetlendigi sistematik, yinelenebilir bir teknik olarak
tanimlanir (Biyiikoztiirk ve dig., 2015, s. 246).

Betimsel ve icerik analizi yontemlerine gore goriisme esnasinda yapilan ses
kayitlar1 kagida aktarilmistir. Veriler kdgida aktarilmadan once Kkatilimcilar ‘A’
seklinde kodlanmistir. Ornegin birinci katilimer ‘A1’ seklinde kodlanmistir. Kagida
aktarilan veriler 6zetlenerek, alt amaca gore dnceden belirlenmis temalara ayrilmistir.
Tema ve kategoriler isimlendirirken katilimecilarin goriislerindeki kelime veya kelime
gruplar tespit edilmistir ve kategori isimleri bu kelime veya kelime gruplarina gore

verilmistir. Calismada goriisiilen katilimeilarin s6ylemek istedigi 6nemli bilgilere yer
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verilmistir, konu diginda kalan bilgilere yer verilmemistir. Goriigme Oncesinde,
ebeveynlerin sosyo-ekonomik ve sosyo-demografik durumlarini tespit etmek igin
alinan bilgiler tablolara aktarilmistir. Devaminda da analiz formu olusturarak, sonuglar

frekans ve yiizde olarak verilmistir.
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BOLUM IV

4. BULGULAR ve YORUM

Bu bolimde Edirne ilindeki engelli c¢ocuklar egitim-rehabilitasyon
merkezlerine giden OSB tanisim1 almis ¢ocuga sahip ebeveynlerin yasamalarinda
karsilastiklar sorunlari tespit etmek amaciyla yapilan derinlemesine goriisme sonunda

elde edilen bulgular yer almaktadir.
4.1. Goriisme Sonucu Elde Edilen Bulgular

Calisma sonucunda elde edilen bulgular arastirma problemlerinden yola
cikarak onceden belirlenmis temalar icerisinde diizenlenip, aktarilmistir. Bu temalar:
aragtirmanin 1°ci alt amacina gore ebeveynlerin OSB ile ilgili duygu ve diisiinceleri,
2°ci alt amacina gore ebeveynlerin ¢ocuklarina tam konmasiyla yasamlarinda
karsilastiklar1 sorunlar, 3°ci alt amacina gore ebeveynlerin OSB olan ¢ocuklari

icin aldiklar: destekler ile ilgili diisiinceleri temalar1 seklinde tasarlanmustir.

4.1.1. Ebeveynlerin Otizm Spektrum Bozuklugu ile ilgili duygu

ve diisiincelerine iliskin bulgular

Bu baglik altinda, ebeveynlere EK-2’de yer alan goriisme formunun 1, 2, 3 ve
4. sorular sorulmustur. Bu sorular ve bu sorulara iligkin bulgular asagida yer

almaktadir.

1. “Otizm Spektrum Bozuklugu ile ilgili ne diisiiniiyorsunuz?’ sorusuna

iligskin bulgular Tablo 4.1'de gosterilmistir.
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Tablo 4.1.

Ebeveynlerin otizm spektrum bozuklugu ile ilgili bilgilerinin incelenmesi

Temalar f %

OSB ile ilgili teshis konulmadan 6nce bilgisi yoktu 17 56,7
OSB ile ilgili teshis konulduktan sonrada bilmiyor 8 21,7
OSB ile ilgili teshis konulmadan 6nce bilgisi vardi 5 16,7
TOPLAM 30 100

Tablo 4.1°de gordiigiimiiz tizere katilimcilarin 17’si (%56,7) OSB ile ilgili
cocuklarina teshis konulmadan énce OSB ile ilgili bir bilgilerinin olmadigini ve
onceden hi¢ karsilagsmadiklarini belirtmislerdir. Bu katilimcilarin goriislerine iliskin

ornek bulgular:

Valla keske diyorum kizi bir yerde ¢evirsemde onu anlasamda ve ondan sonra ona

gore davransam kizima. Daha dnce hi¢ bilgim yoktu, kizima teshis konulunca

ogrendik otizmi. Otizm sanki yalmizlik, ne yapilsada yanlis anlasiliyor. Cocuk iletisime

gecmek istiyor, ama vurarak iletisime gegiyor ters tepki, iletisime gec¢iyor sariliyor,
fazla sariliyor fazla sikiyor, yine yanlhs anlasiliyor basi basina bir yalnizlik bence.

Basina gelmeyen hi¢ anlamaz. A2

Onceden otizmle ilgili bilgim yoktu acikcasi. Otizm yani egitim ile diizelecek hastalik

diye biliyorum. Ozel ¢ocuklar, tabi ki anneler igin zor bir dénem. Ben mesela ilk dénem
hi¢ kabullenemedim, ama sonradan kabullendim. Onlar kendi diinyalarinda
vasadiklart i¢in anneler igin tabi ki zor dénem yasiyoruz ama onlari tamidik¢a, onlar
bir birey olduklari i¢in biz onlarla bireysellesiyoruz. Onlart yasiyoruz. Yani bizde bir

taraftan otizmi yasayan insanlariz, anne ve babalar. A9

Otizm bildigim kadariyla yaygin gelisimsel bozukluk olarak gecgiyor. Zor bir durum,
hem ¢ocuk icin, hem kendin icin, hem aile icin. Ne diye bilirim baska? Igne ile kuyu
kazmak gibi bir durum. Herhangi bir tedavisi yok, tek caresi egitim. Onceden hi¢

basima gelmemigti, hi¢ bilmiyordum otizmi.A26
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Hastaliklardan biri, tedavisi olmayan bir hastalik. Cok fazla arastirma firsatim
olmadi, arastirdigim kadariyla gelisim geriligi olarak goriiliiyor. Ama ¢ocuklarda

zihinsel gibi goziikiiyor. Bu hastalik ¢ok zor geldi bizim i¢in, daha dnce hi¢ bilmedigim

hic karsilasmadigim bir sey.A19

Ogluma tani konulmadan énce bilmiyordum bu hastaligy, keske hic bilgim

olmasaydi, oglum hastalanmasaydi. Cok karmasik bir hastalik, cok karmasik. Onu bir

tek yasayan bilir. Bir dermam, ¢oziimii yok. Cok problem. Diger engeller gibi degil.
Takintilart ¢ok asir fazla. Bu takintilarla miicadele etmesi ¢ok zor. Bazen o kadar
zorlaniyoruz ki, bir an ince élelim de bu hayat bitsin, dayanilmayacak dereceye
giriyoruz. Ciinkii oglumdaki otizm ¢ok farkl, bunlarin hepsi farkl farkl. Konusmaya
surada 1-2 yil oldu basladi. Diizgiin ciimle yeni yeni kurmaya bagladi. Cikardig ses,
bazen o seslere dayanilmasi ¢ok zor. Yedigi yemekler belirli zamanlarda hep ayni, hep
ayni sekilde devam ediyor. Bazen uyku sorunlarimiz oluyor, nobetlerimiz oluyor, ofke
patlamalarimiz oluyor, cam kirmalara ve kendine zarar vermelere kadar, bazen bir

esyanmin yerini degistirdigimde rahatsiz oluyor.A24

Tablo 4.1°de gorildigi gibi katilimcilarin 5’1 (%16,7) ¢ocuklarina teshis
konulmadan 6nce OSB ile ilgili bir bilgilerinin oldugunu ve yasamlarinda ¢ok zorlukla

karsilagmadiklarini belirtmislerdir. Bu katilimeilara iligkin bulgular:

Otizm tamamen insanlarin parmak izi gibi ¢ocuklarin hepsinde bir birinden farkl

seyir alyor. Tedavisi ise yalmizca egitim olarak gériiliiyor._Ben otizmi_énceden

biliyordum, cok film seyrettim, kitap okudum, ortackulda bile otizm ile ilgili film

seyrederdim, hani bazen de diyvorlar ya cekivorsun diyve, belki oyvledir ama cokta kotii

bir _sey oldugunu diisiinmiiyorum. Ogluma otizm tanmist  konuldugunda bas

edebilecegimi diisiindiim. A3

Soyle soyleyeyim otizm aslinda, gelisimsel bozukluktur, yaygin gelisimsel bozukluk.

Hi¢ aklima gelmemisti ¢ocugum béyle hastalanacak diye. Benim kardesimin oglu

otizmli oldugu icin ben otizmin ne oldugunu énceden biliyordum. Ama kizimin ilk

basta gelisimi iyi oldugu icin hi¢ aklima bile gelmedi otizmli olabilecegi.A23
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Cok fazla arastirdim, ¢ok kitap okumustum ama boyle birden sorulunca cevap
veremiyorum. Otizm davranis bozukluklari, algilayamama veya ge¢ algilama gibi
sorunlar igeren bir hastalik bence, en azindan ben kizimda bunu gordiim. Ben otizm
hakkinda ilk ¢ocuk gelisim programlarini izlerken ogrenmistim. Hi¢ aklima gelmemigti

kizimda bu olacak diye. Ama onceden biliyor olmam cok ise yaradi kizimda otizm

belirtilerini_erken fark ettik, nasil davranacagimizi, kizimi nereye gotiirecegimizi

biliyordum.A21

Katilimcilar 8 ise (%27,7) OSB ile ilgili gocuklarina OSB teshisi konulmasina
ragmen OSB ile ilgili bir bilgilerinin olmadiklarini belirmislerdir. Bu katilimci

goriislerine iliskin bulgular:

Cok arastiramadim gelisimi etkileyen bir hastalik. Kotii bir sey benim i¢in, oglumun

iyilesmesini istiyorum. Baska ne diyebilirim? Bilmiyorum. A15

Kimsenin, ebeveynlerinde bir bilgisi yok nasil bir hastalik oldugundan, o yiizden yani
bizde ogretmenlerden duydugumuz kadariyla, bir seyler yapmaya ¢alisiyoruz, ama

dedigim gibi otizmin ne oldugunu, nasu bir hastalik oldugunu bilmiyoruz, bununla

ilgili de bir sey diyemeyecegim size simdi. 3 tane c¢ocugumuz var en kiigiik

cocugumuzda bu belli oldu, diger ¢cocuklarimizda oyle bir sey yok. A7

Bilmiyorum Ki ne diyeyim? Highbir sey gelmiyor aklima. Oglum bagiriyordu, yere

atiyordu kendini su an daha iyi. A22

2. ‘Ailenizde Otizm Spektrum Bozuklugu olan cocugunuz olmasi
hayatimz1 nasil etkiledi?” Sorusuna iligkin bulgular Tablo 4.2'de

gosterilmistir.
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Tablo 4.2.

Cocuklarina tani konulmasinin ebeveynlerin yasamini etkileme durumunun
incelenmesi

Temalar f %
OSB teshisi konulmasi yasamlarini etkiledi 30 100
OSB teshisi konulmasi yasamlarim etkilemedi 0 0

TOPLAM 30 100

Tablo 4.2°de goriildiigii gibi arastirmaya katilan katilimcilarin 30 da (%100)
cocuklarina OSB tanisin konulmasiyla hayatlarinin 6nemli bir derecede olumsuz

etkilendiklerini belirtmislerdir. Bu katilimc1 goriislerine iliskin bulgular:

Cok etkiliyor ilk baslarda, soka giriyorsunuz ilk basta ¢ok zor geliyor. Bir de belirsizlik
var yani. Ilk basta kabullenemiyorsun. Bizimkine doktor toparlar dedi ama ne kadar
toparlar ilerisi igin ne kalir, ne kadart geger bilmiyorsun, tamamen ucu agik bir sey
vani. Hep kuskuyla yasiyorsunuz. Yasantiniz kesinlikle demolize oluyorsunuz.
Agliyorsunuz, cocuga bile ilgi veremiyorsunuz. Ilk donem c¢ok yara aliyorsunuz.
Anneler babalar, ozellikle anneler gozlemledigim ¢ok etkileniyorlar, babalar o kadar

etkilenmiyorlar. O asamadan gegtikten sonra miicadeleye baslatiyorsun. A10

Cok, ¢ok etkiledi. Nasil derseniz? Mesela, ¢ok diisiiniiyorum, yarin 6biir giin ben
gozlerimi kapadigimda ne olacak? Kim sahip ¢ikacak? Diye. Nasil hayatini devam

ettirir diye, korkularim endiselerim var, hep agliyorum. Al12

Cok etkiledi. Gergekten kolay degil. Onu hastaliga miicadele vermesi, anne baba
diyememesi tabi insanlara koyuyor. Diger ¢ocuklar gibi yapamamasi, daha ¢ok bir
hale sokuyor. Diyorsun ki Allah’uim ona verecegine bana verseydin. Sen kendin
kaldwrirsin, ama ¢ocuk kaldiramuyor. Baska hi¢bir sey diisiinemiyorum. Cocuk, ¢ocuk,

cocuk. All

Olumsuz etkiliyor ama belli bir siireye kadar, o siireden sonra ayaklarinin iizerinde
durmaniz gerekiyor. Cocugum i¢in neler yapabilirim? Yani kendi derdinden ¢ok

cocugunun durumuna yogunlasiyorsun. Coziim bulmaya ¢alistyorsunuz. Psikolojik
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olarak bir travma yasiyorsunuz. Cok seyden fedakarlik yapmaniz gerekiyor,

kendinizden, ozel hayatinizdan. A20

1. ‘Cocugunuzda Otizm Spektrum Bozuklugu oldugunu nasil

6grendiniz?’ sorusuna iligskin bulgular Tablo 4.3'te gosterilmistir.

Tablo 4.3.

Ebeveynlerin ¢ocuklarinda ki durumu fark etme durumunun incelenmesi

Temalar f %
Cocugun gelisiminde gecikme oldugunu ilk fark eden: anne 26 86,7
Cocugun gelisiminde gecikme oldugunu ilk fark eden: diger 4 13,3
kisiler

TOPLAM 30 100

Tabloda goriildiigli gibi annelerin 26’ s1 (%86,7) cocuklarinda bir farklilik
oldugunu ilk kendileri fark etmislerdir. Bu farkliliklar1 ¢cocukta konusma gecikmesi
veya konusmanin azalmasi/kesilmesi, ¢ocugun goz temasindan kag¢inmasi, tik
hareketlerinin baglamasi, donen seylere ilgilerinin baslamasi, tek basina oynamaya
sevmesi seklinde siralamislardir. Bu farkliliklar: fark etmelerine ragmen, bu farkliligin

adin1 koyamamislardir. Bu katilimcilara iligkin bulgular:

Benim 2 tane ¢ocugum var 2 de otizmli. Ben ilk kizimda fark ettim bir farkhilik

oldugunu. Kizimi diger cocuklarla kiyasladigimda gayet faklyydi, davraniglar
farklyd,, bir duvardan farksizdi. Géz temasi  kurmuyordu, donen seyleri
dondiiriiyordu, kanatlarint ¢irpiyordu. Oglumda da benzer hareketler gérdiim. Sonra
doktora gotiirdiik. Sonra bir takim tetkiklerden sonra, birisinde tam otizm, birisinde

de Atipik otizm tanisi konuldu. Oyle. A19

Ben fark ettim. Diger cocuklarimla kiyasladigimda davranisiar: farklydr. Hareketleri

falan cok farkivydi. Sonra biz doktora gotiirdiik, orada da ogrendik.A22

Ben cocugumdaki degisiklikleri 3,5 yasina dogru fark ettim. Daha énce az bucuk olsa

da konusuyorken, konusmast azaldi, tik hareketleri basladi, donmeye, el ¢irpmaya,
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duymamaya, stirekli goz temasindan kagindi. Boyle bir etkenler yasadiktan sonra 4

vasinda ¢ocuk psikiyatrisine gotiirdiigiimiizde tamamen ortaya ¢ikti. AS

Tabloda gosterildigi gibi katilimcilarin 4’1 (13,3) ¢ocuklarinin gelisiminde bir
gecikme oldugunu ilk digerler Kkisilerin fark ettiginden bahsetmislerdir. Bu

katilimcilara iligkin bulgular.

Konusmas: kesildi, ¢cocuklarla az ilgilenmeye, oynamamaya basladi, yalniz kalmak
istedi o sekilde. Sonra krese gotiirdiim belki ¢ocuklar ile kaynasir diye. Ik _kreste

ogretmenimiz fark etti cocugumda bir problem oldugunu uzmana gotiirmemi soyled;,

3 yasindaydi o zaman. Sonra uzmana gotiirdiik, iletisim bozuklugu var dedi, birka¢ ay

sonra otizm teshisi konuldu. A8

Bunu ilK etrafimizda ki insanlar fark ettiler cocugumda ciddi bir sey oldugunu, ben

fark etmemistim. Ileride hep konusacak sandim. Konusamiyordu, bir de siirekli

agliyordu. Sonra arkadaslarimizin tavsiyesi ile doktora gétiirdiik, o da boyle tani

koydu. A25

Ilk_ablam_fark etti. Diger cocuklar 2 yasinda konusa biliyorken benim ¢ocugum

konusamuyordu, stirekli agliyordu, donen seylere bakiyordu. Ablamda bir ¢ocuk
bakiyordu, benim ¢ocugumla arasinda bir hafta vardi, onunla karsilastirdi. Sonra
ablam ‘Bu ¢ocukta bir sey var! Bu ¢ocukta bir sey var!’ deyince doktora getirdik. O
sekilde ogrendik. A29

Katilimcilardan 3’ (%10) ¢cocuklarinda bir farklilik oldugunu ilk kendileri fark
etmelerine ragmen bir sey olmadigint 6ne siirlip doktora gitmelerini erteleyen aile
tiyelerinin etkisinin altinda kalan anneler ¢ocuklarini doktora geg¢ getirdiklerini,

boylece zaman kaybettiklerini belirtmislerdir.

Konusmast gayet normal bir ¢ocuktu, 6 aylikken baba demeye baslamisti, 2 yasindan
sonra goz temasini kesti, kendi icine kapandi, seslendigimizde bakmiyordu,

konusmay1, baba demeyi de kesti. Doktora gotiirmek istedim, esimin_ailesi_erkek

cocuk, gec konusur diye izin vermedi doktora gétiirmeme, sonradan bir sorun
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olduguna emin olunca doktora getirdik, o yiizden ge¢ anladik biz, 3 yasinda anladim.

A6

Zaten diistiniiyordum, hani 2 yasindaki bir ¢ocuga sordugunda géoster dediginde

gosterir ama oglum isaret edemiyordu, gosteremiyordu, algisi zayifti. Sonra aileme

esime sovledim. Oyle bir sey olamaz dive benim doktora gitiirmemi istemediler. Ama

ben biitiin giin onunlayim ve farkliligim hissediyordum. Oylece 1 yil bekledim,
pismanim simdi bekledigim igin. Sonra aileme karsi ¢iktum, doktora getirdim

cocugumu, testleri falan yapildi ve otizm teshisi konuldu.A20

Kiiciik yasinda anlayamadik, yiiriimesi falan iyiydi, fakat konugmasi biraz gecikmisti.
Sonra anormal davrandigini fark etmeye basladik. Nasil desem? Asiri sinirleniyordu,

cesitli takintilar: vardi. Doktora gotiirmek istedim ama ailem iste dili gec cikar dediler,

izin vermediler. Bir donem bekledik, sonra doktora gatiirdiik, oyle ogrendik. AL7

2. ‘Cocugunuzda Otizm Spektrum Bozuklugu oldugunu 6grendiginizde

neler hissettiniz? 11k tepkiniz ne oldu?’ sorusuna iliskin bulgular.

Calisma sonucunda elde edilen verilere bakildiginda bu siireci OSB ile ilgili
bilgi sahibi olan ebeveynlerin OSB ile ilgili bilgi sahibi olmayan ebeveynlere gore
daha kolay atlattiklar1 goriillmektedir. OSB ile ilgili bilgi sahibi olmayan ebeveynler
ilk basta otizme 6nem vermediklerini, fakat OSB’nun 6nemini anlayinca depresyona
girdiklerini belirtmiglerdir. Bu siirecte aileler ilk basta kabullenemediklerini, fakat

sonradan kabullendiklerini ifade etmislerdir.
OSB ilgili bilgisi olan katilimcilarin tan1 konuldugundaki duygulari ile ilgili bulgular:

Sok olmadi benim igin, hani kendim arastirip bildigim i¢in, tam konuldugunda ¢ok
tiziilmedim, c¢iinkii bilingli olarak gelmistim doktora, yani kizimin otizm oldugunu
biliyordum. Fakat gene de tam konuldugu an biraz tedirgin oluyorsun. Nasil

ilerleyecek? Iyilesecek mi? Diye.A21

Basa ¢ikabilirim diye diisiindiim. Otizmle basa ¢ikabilirim diye. Uziilmedim sadece
vasadigimiz  olaylar sizi iiziivor. Kendinizi insanlardan geri ¢ekiyorsunuz,

diigiiyorsunuz o toparlama anniz biraz sey oluyor. A3
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Aslinda biraz bekliyordum, az ¢ok tahmin ediyordum, ama bunu resmi dilde duyunca
isin rengi biraz degisiyor tabi. Korktum. Ona ge¢ kalmaktan, ona faydal
olamamaktan. En biiyiik istegim onun kendi hayatini kendi basina idare ettirebilmesini
saglayabilmemiz. Bir an once toparlanip, bir seyleri en kisa siirede ¢ozmeye ¢calismak

yani. Bu yol uzun bir yol ¢iinkii. Al4
OSB ile ilgili bilgisi olmayan katilimcilarin tan1 konuldugundaki duygulart:

O anda diinyam yikildi yani sonugta émriimiiziin sonuna kadar yasayacagimiz bir
problem. Bir de konduramiyor insan evladina hicbir sey, en kotii hastaligi bile
konduramazken, ¢ok kétii bir duygu. Ilk baslarda sikintilar yasadik ama bir yerden
toparlanmamiz gerektigini bildik. A5

Yikildim, inanamadim. Doktor otizm dediginde sok gegirdim, bir problem oldugunun
farkindasin ama onu kabullenme ¢ok uzun siirdii. Ondan sonra ister kabul et ister

kabul etme elinden geleni yapmak zorundasin. A8

Yikildik. Béyle bir sey ne ailemizde, ne ¢evremizde daha once hi¢ kimsede
gormedigimiz icin ne yapacagimizi bilemedik. Ama tabi ki insan zamanla insan her

seye aligiyor, bu tip okullar: bilmiyorduk, bu tip okullara getirdik. A7

4.1.2. Ebeveynlerin ¢ocuklarina tan1 konmasiyla yasamlarinda

karsilastiklar1 problemlere iliskin bulgular

Bu baghk altinda, ebeveynlerin yasamlarinda karsilastiklart sorunlari
incelemek amaciyla EK-2’de yer alan goriisme formunda belirtilen 5 tane soru

sorulmustur. Bu sorular ve bu sorulara iligkin bulgular agsagida yer almaktadir.

1. ‘Toplum icinde karsilastigimz sorunlar nelerdir?’ sorusuna iligkin

bulgular Tablo 4.4'te gosterilmistir.

Arastirma verilerine gore OSB olan ¢ocuga sahip ebeveynlerin toplumda en
cok dislanma ve toplum miidahalesi ile karsi karsiya kaldigi goriilmektedir.
Ebeveynler toplumun OSB ile ilgili bilgilerinin yeterince olmadigindan dolay1

toplumun OSB kars1 tutum ve tepkilerinin dogal bulmuslardir. Fakat toplumun bu bilgi
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yetersizliginden kaynaklanan, otizme karsi tutum ve tepkilerinin ebeveynleri
tizdiiklerine de ifade etmislerdir. Yapilan bu arastirma sonucuna gore OSB olan
cocuklara sahip ebeveynlerin toplumda karsilastiklar1 zorluklarin biiytik kismi,
toplumun OSB ile ilgili bilgi yetersizliginden kaynaklandigi ortaya ¢ikmustir.
Katilimeilarin  toplumda karsilastiklart sorunlar ile ilgili bulgular Tablo 4.4’te

verilmigtir.

Tablo 4.4.

Katilimcilarin toplumda karsilastiklar: sorunlarin incelenmesi

Temalar f %
Toplumda karsilastiklari sorun: Dislanma 17 56,7
Toplumda karsilastiklar: sorun: Yok 10 33,3

Toplumda karsilastiklar: sorun: Toplum

Miidahalesi

TOPLAM 30 100

Tablo 4.4’te gorildigi gibi katihmcilarm  17’si (%56,7) toplumda

dislandiklarini belirtmislerdir. Bu katilimcilara iliskin bulgular:
Dislanma, hep dislaniyoruz toplumda. Al7

Duslaniyor, korkuluyor, ¢cocuklar: ¢ekiliyor. Mesela bir parka gotiirsen, bir bagirsa

hemen ¢ocuklarim gotiiriiyorlar.A12

Duslanmak, en biiyiik sorun dislanmak. Mesela parka ¢iktigimizda ¢ocuklar oglumla
oynamak istemiyorlar. Ben ise oglumun diger ¢ocuklarla kaynasmasini istiyorum,
surekli bana bagimli olarak yasamasini istemiyorum, bu durum beni fazlasiyla

yipratiyor. Digslanma konusu otizmlilerin en biiyiik sorunu, bence. A13

Otizm oldugundan dolay: toplum icinde istenmedi, dislandy. Deli mi ne? Dendi. Ama

ne kadar onlar oyle soyleseler de bende olabildigince hep topluma sokmaya ¢aligtim.
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Insanlarin anlamadiklar, bilmedikleri seyden korkmasi gayet dogal. Bu cocuklarin

devlet tarafindan halka cok iyi tamtilmamasindan, halk bu cocuklara nasil

davranacaklarini bilmivorlar dolayisivla insanlar uzak durmava calisiyorlar. A23

Katilimcilarin 3’i (10) toplumda karsilagtiklari sorunun toplum tarafindan
yapilan miidahale oldugunu ve bunun problem davranis sergileyen ¢ocuklarin daha

cok tetikledigini belirtmislerdir.

Toplum dedigim gibi fazlasiyla miidahale etmek istiyor. Agliyor, ¢irpiniyor bir ofke

nobeti yasiyor, yanmimdan gecen herkes ya tuhaf bakiyorlar ya da yardima ihtiyacin
var mi? Cagwralim mu1 birisini? Ya miidahale etmeyin benim ¢ocuga herkese anlatmak
istedigim bu, herkes etmesin yani. Cevredekilerin 6yle yapmalart oglumu daha ¢ok

tetikliyor, rahatsiz oluyor, sinirleniyor. O biiyiik stkintimiz. A5

Topluma biz nadir ¢ikiyoruz ¢iinkii kalabaligi sevmiyor benim ¢ocugum, ¢ikinca da

agliyor, bazen hircinlik nébetleri oluyor. Oyle olunca da toplumda miidahale etmeye

bashiyor tuhaf bakmaya baglvyorlar, tuhaf seyler soyliiyorlar toplumun o6yle tepkisi

cocugumu daha ¢ok tetikliyor. Onlara da hak veriyorum ciinkii toplum biraz bilin¢siz

bu otizm  konusunda, bilmivorlar. Ama baskalari  vasamiyorlar bir de

bilin¢clendirmemisler, ona ben ¢ok iiziiliiyvorum. Keske oyle olmasalar. A9

Boyle tuhaf tuhaf bakmalar, sormalar, doktora gétiiriiyor musunuz demeler,
ilgileniyor musunuz demeler, sanki hi¢ ilgimiz, haberimiz yok mus gibi. Akil vermeler,
peki sunu da yapsaniza demeler, hocaya gotiirmediniz mi diyenler de oldu, iste babasi
da ge¢ konusmustu o da ge¢ konugur diyenler oldu. Yani, farkh farkh seyler diyenler
oldu. Cok fazla miidahale ediyor toplumumuz. Al4

Katilimcilarin =~ kalan  10’u  (33,3) toplumda herhangi bir sorunla

karsilagsmadiklarini belirtmislerdir.

Toplumda sorunumuz yok, sorunla karsilasmadik. A25

Toplum icinde sorunla karsilasmadim. Zaten son zamanlarda toplum engelli

cocuklara duyarli olmaya basladi zaten. Engellilere karsi yaklasimi degisti. Herhangi
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bir stkinti yasamadim, toplum iginde. Asagilamak, degisik gozle bakmak gibi oyle
seylerle karsilasmadim. A26

Toplum icinde karsilastigimiz sorun yok. A27

Valla toplum icinde dedigim gibi ilk once ¢ocugumu anlatiyorum zaten, ondan sonra

sorun yasamiyorum. A3

1. ‘Is hayatimzda karsilastiklarimz zorluklar nelerdir?’ sorusuna iliskin

bulgular Tablo 4.5'te gosterilmistir.

Calisma verilerine gore arastirmaya katilan katilimcilarin %86,7 c¢aligmak
istediklerini fakat gocuk bakimindan dolay1 ¢alisamadiklarini belirtmislerdir. Bununla
iliskili bulgular Tablo 4.5°te gosterilmektedir.

Tablo 4.5.

Katilimeilarin ¢alisma durumunun incelenmesi

Temalar f %

Cahsmyor 26 86,7
Cahsiyor 4 13,3
TOPLAM 30 100

Tablo 4.5’te goriildiigii gibi ¢alismaya katilan katilimcilardan 26°s1 (%86,7)

calismadiklarini belirtmislerdir. Bu katilimcilara iliskin bulgular:

Ben calisiyordum, bu durum ortaya ¢iktiginda direkt isi biraktim. Yani, calismiyorum
is hayatim yok suanda. A4

Ben calismiyorum. Calisabilecegimi de diisiinmiiyorum bu saaten sonra. Simdi

bakicilarin béyle bir cocuga bakmasi miimkiin degil. AS

Biraktim isimi calismiyorum. Calissaydim, vakit ayiramazdim ¢ocuguma, ona

vicdanim el vermezdi. Oyiizden ¢alismiyorum sadece ¢cocugumla ilgileniyorum. A6
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Calismiyorum su anda. Hastanelere gidiyorsunuz geliyorsunuz, nobet gegiriyor en
sonunda izin aldim havale gegirdikten sonra da isten ayrilmaya karar verdim. Cok zor

isi devam ettirmek ¢ok zor. Benim i¢in is 6nemliydi ama olmuyor ¢alisamiyorsun ¢ok

zor. A8

Katilimeilarin 4°t (13,3) galistiklarini ve ¢ocuklarinin durumundan dolayi

calisma esnasinda ¢ok zorlanmadiklarini belirtmislerdir.

ITkimizde calisiyoruz, esimde bende. Bu konuyu idare ile goriistiik onlarda sag olsunlar

herhangi bir sitkinti yasatmadilar. Birimiz giindiiz, birimiz gececi ¢alisiyoruz. Gerek

is arkadaslar olsun, gerek idare olsun herhangi bir stkinti yasatmadilar. A26

Benim is_hayatimda ¢cocugumla ilgili herhangi bir sorunum yok. Yani depresyonda
olup ta igimi yapmama gibi durum olmadi. Cocukla evde annesi ilgilendigi i¢in, is
hayatimi aksattirmadim. Is arkadaslarimla da sorun yasamadim, bu konudan dolay:.

Al8

Yani bu rahatsizlik ile ilgili kendimiz rahatsiz olmadigimiz i¢in, is_hayatimizda

herhangi bir zorluk, ¢calisma esnasinda bir zorluk yasatmiyor. Ama bu siire¢ aileyi

cok fazla yordugu icin tabiki bazi donemlerde ise yorgun sekilde gidiyorsunuz ama igte

sorun yasamadim. Al

Benim isim zaten ¢ok zor bir is. Psikolojik alanda sikintilari olan insanlarla
ugrasiyorum. Ben daha oncesinde klinikte sekreterlik yapiyordum, ogluma teshis
konulduktan sonra is hayatim tamamen sona erdi. Simdi evden ¢alistyorum, onunla

alakali da sorun yasamiyorum, oglumda alisti artik buna. A13

1. ‘Cocugunuzun egitimi ile ilgili karsilasti@iniz sorunlar nelerdir?’

sorusuna iliskin bulgular Tablo 4.6'da gosterilmistir.



57

Tablo 4.6.

Ebeveynlerin OSB olan ¢ocuklarinin egitim siirecinde karsilastiklart sorunlarin
incelenmesi

Temalar f %
Sorun yok 12 40
Egitim ve sosyal aktivite yetersizligi 5 16,7
Uzman yetersizligi 3 10
Ogretmen ile ilgili Ogretmen istemiyor 6 20
sorunlar Ogretmen ilgilenmiyor 4 13,3
TOPLAM 30 100

Yukarida goéstermis oldugumuz Tablo 4.6’da ebeveynlerin egitimde
karsilastiklari sorunlari ile ilgili bulgular gosterilmektedir. Tablo 4.6°da goriildiigii gibi
ebeveynlerin 12 (%40) egitimde herhangi bir sorun ile karsilasmadiklarini kalanlar
ise ¢esitli zorluklar ile karsilastiklarini belirtmislerdir. Detaylandiracak olursak
ebeveynlerin 3’i (%10) yeterli uzmanlarin olmadigindan, 5’1 (%16,7) ders saatlerinin
ve sosyal aktivitelerin yetersizliginden kaynaklanan sorunlarla karsilastiklarini, 6’s1
(%20) 6gretmenin ¢ocuklarini istememesi, 4’1 (%13,3) 6gretmenlerin ilgilenmemesi

gibi sorunla kars1 karsiya kaldiklarini belirtmislerdir.
Uzman yetersizligini belirten katilimeilar ile ilgili bulgular:

Egitim aldigimiz kurum iyi, ama uzmanlar az, hemen hemen hepsi sinif 6gretmenleri
buradakilerin, sinif ogretmenleri bizim ¢ocugumuza ne kadar faydali olabilir? Onun

disinda iyi her sey. A18

Diisiindiigiim en biiyiik eksiklik ozel egitimci uzmanlarin_az oldugu. Ciinkii benim

cocugum simdi bir kuruma gidiyor ozel egitim i¢in ama oradaki bulunan
ogretmenlerin bir ¢ogu sanat dgretmeni, siif dgretmenleri, yani bu konuda bilgisi
olmayan, higte alakast olmayan farkli branslardan. Yani ¢ocuga pek fazla bir sey
sormuyorlar. Mesela okullar agilyyor ama 1-1,5 ay ogretmen eksikligi yasiyoruz. A26
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Egitim ilgili karsilagtigimiz sorunlar, bu ¢ocuklarin daha fazla egitim almasi lazim.

Ee tabi ki, okullarda az orda egitim veren bu isin uzmanlari da_az. Ama buradaki

kurumda ogretmenler ile de sikintimiz yok ama ¢ogu ozel egitim uzmanlart degil. A7

Ders saatlerinin ve sosyal aktivitelerin yetersiz oldugunu belirten katilimcilara

iliskin bulgular:

En biiyiik karsilastigimiz sorun ders saatlerinin_az olmasi. Bu ¢ocuklar egitim ile

tedavi oluyorlar, onu igin ders saatleri ¢cok olmali bence. Mesela Avrupa’da otizmli
cocuklar egitimi minimum 20 saat, maksimum 40 saat alryorken, bu durum iilkemizde
divelim maddi durumu ¢ok kétii olan, ¢ocuguna ek egitim aldiramayan aile sadece

devlet destegi ile bir kag¢ saat alabiliyor bu egitimi. Al

Ders saatleri ¢ok az, devlet bir iki saat veriyor ama bu o ¢ocuklar: toparlamiyor.

Derslerden faydalanmayr ¢ok istiyoruz, ¢iinkii fark edebiliyoruz, biz ne kadarda
cocuga kendimiz 6gretsek te ogretmenin elini dokunmas farklr bir sey ayni bizimki
gibi olmuyor. Birde biz gegende kizimizi ANKAya gonderdik spor egitimine onun
baya bir faydasini gérdiik, ama maddi anlamda bizi sarstig1 i¢in ¢ok gonderemedik.

Bizim devletin verdigi spor_aktiviteleri yetersiz bence keske devlet daha fazla spor

egitim vere bilse. Iyi kétii durumu olan gotiirmeye calistyorlar, durumu olmayanlar

kimildayamiyor. A2

En biiyiik sikinti devlet egitim ve spor aktivitelerin cok az karsiliyor. Yurt disinda

olmasi gerekenin ¢ok ¢ok azini karsiliyor, orda haftalik bile bu kadar degil. Bu
cocuklarin spor egitim almalart lazim, yiizme veya vs. devlet bu konularda yardimci
olabilse ¢ok iyi olurdu. Ciinkii yazin, bir yerde durmuyor ¢ok hiperaktive ¢ocuklar.

Mutlaka aktive olmalart lazim. A5

Ogretmenler ile ilgili sorunlarla, dzellikle gretmen ilgilenmemesi gibi sorunla

karsilasan katilimcilara iliskin bulgular:

Su an rehabilitasyon merkezi diginda bir yere gitmiyor, ben iste evde ilgileniyorum.

Krese gotiirdiim ama orada dgretmenler ilgilenmediler kizimla, onun iizerine gitmek
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istemediler, ben onu biraz yadirgadim. Oyle yani orada biraz sorun yasadik, gitmedi,

gondermedim. A21

Krese gittigimizde dgretmenlerin kabullenememesi, ¢cocugumla ilgilenmemesi gibi
sorun yasadik. Cocugumla ugrasmak istemeyip te ya durmuyor, iste getirme, ya da
agliyordu. Ben her giin anasinifina giderken gecen sene okula gidip orda yarim saat

kalip oglum durmuyor diye her giin eve aglayarak geldigimi biliyorum A4

Ogretmenlerin OSB olan gocuklarini istememesi gibi sorunla kars1 karsiya

kalan katilimeilar ile iligskin bulgular:

Cocugumu once baska krese verdik kenara atildi. Ogretmen_cocugum_otizmli_diye

istemedi. Biitiin ¢cocuklarin etkinlikleri var benim ¢cocugum etkinligi yok, hi¢bir sekilde
etkinlik yaptirmiyor, su bile vermemis, benim ¢ocugum okuldan ¢ikinca 5 bardak su
iciyor. Bu sekilde kenara itiyorlar. Bakiyoruz biz, bizi kandiriyorlar paramizi

alyorlar. A6

Krese giderken biraz sorunumuz oldu, dgretmeni_istemedi ¢ocugumu. Bu ¢ocugun

egitim almaya ihtiyact var, okumaya ihtiyact var, nereye gitsem kafalarini
ceviriyorlardi. Sonunda bir kres bulduk oraya gotiirdiik, orada aldilar. Onun disinda

bir sorunumuz olmadi. A16

Ogretmen sorunlarimiz ¢ok oluyordu, acimasiz o6gretmenlerimiz, onlarla karsilastim,

maalesef. Ogretmenlerin cocugumu istemeypte gittigi yerden uzaklastirmaya

calismalart ben bunlart yasadim, ama ¢ok siikiir iistesinden de geldim. Su an iyiyiz,
onceki gibi zorlugumuz yok. Simdi ogretmenlerimizde iyi, ¢ok siikiir, kizimda okuma

vazma 6greniyor, iyi yani. A23

Katilimcilarin  12°si (%40) egitimde hi¢bir sorunla karsilagsmadiklarini

belirmiglerdir. Bu katilimeilara iligskin bulgular:

Bu giine kadar 2,5 yildir ana okuluna gidiyoruz, krese gidiyoruz, 6gretmenlerden yana

hi¢bir stkinti yasamadik. Hepsi kabullendiler, veliler ile ilgili de bir sukinti yasamadik.

Belki oldu ama bana belli etmediler, ogretmende belli etmedi. Yani su ana kadar bir

stkinti yasamadik. A5



60

Egitim ile ilgili ¢cok siikiir ki benim gibi insan azdir ama sorunla karsilasmadim.

Clinkii ogretmenlerle de devamli iletisim icindeydik, onlart da anliyyorum kolay bir sey
degil yani. Hep anlayisliyydim, hep alttan aldim ama ogretmenlerimde iyiydi ¢ok siikiir.
Hep iyi ogretmenler denk geldi bana. A10

Karsilagtigimiz bir S0run Yok, ciinkii ogretmenleri de iyi, derste de iyi bir verim alvyor,
bu konuda karsilastigimiz sorun olmuyor. Servisimizde var. Servisimize binip eve gide

biliyoruz. Bu giizel bir sey. All

1. ‘Cocugunuzun tani, tedavi ve egitim siirecinde ne gibi maddi sorunlar

yasiyorsunuz?’ sorusuna iligkin bulgular Tablo 4.7'de gosterilmistir.

Tablo 4.7.

Katilimcilarin maddi durumlarin incelenmesi

Temalar f %

Maddi sorun yasiyor 22 73,3
Maddi sorun yasamiyor 8 26,7
TOPLAM 30 100

Elde edilen goriisme sonuglarina bakildiginda Tablo 4.7°de goriildigi gibi
ebeveynlerin biiyiik kism1 ¢ocuklarinin tedavi ve egitim siirecinde ¢ok maddi sikinti
yasadiklarini, bu durumdan dolayr ¢alismak istediklerini fakat ¢ocuk bakimindan

dolay1 higbir yere ¢ikamadiklarini belirtmigler.

Otizmin tedavisinin simdilik sadece egitim oldugunu belirten ebeveynler,
devletin karsiladig1 egitim saatlerinin az oldugunu, ekstra egitim masraflarinin ise

ailelerin karsilayabilecek bir durumda olmadiklarini belirtmisler.

Cocuklarinin tani, tedavi ve egitim siirecinde maddi sorunlarla karsilasan

katilimcilara iligkin bulgular:

Onu hi¢ sorma. Maddi stkintilarimiz hep var. Esim uzman ¢avus 2000-3000 lira maas

alryor ama yetmiyor, evin kirasi dersiniz, yemegi, ilaglari. Kendimize, eve hi¢bir sey
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almiyoruz, hepsi ¢cocuklara gidiyor. Hasta oluyor doktora gidiyorsun, gene para lazim.

Al9

Simdi buradan ozel egitim alyyoruz sadece, onun disinda konusma terapisti, psikolog
vs. hi¢bir yere gotiiremiyoruz, maddi sikintilardan dolayi. Sadece giinler 1sindiginda

sadece bu parka falan getiriyoruz, o kadar. Maddi sorunlarumiz var, yani. A17

Cok yasiyoruz, maddi acidan sorunlarimiz_cok oluyor. Hi¢ disariya ¢ikaramiyoruz

oglumu, c¢ikinca hep bir seyler almak istiyor. Buraya rehabilitasyon merkezine
geliyoruz mesela illa ki bir sey almamiz gerekiyor anlamuyor ki paramiz olmadigini.
Anlamiyor vardan yoktan. Bir ¢arsiya ¢ikacaksan illa istedigini almak zorundasin

voksa yerden yere vuruyor kendini, bagiriyor, ¢agiriyor. Al2

Maddi_sorunlar_hep var, hi¢ bitmedi, ¢iinkii ben baska sehirde yastyorum. Kendi

vasadigimiz sehirden bu rehabilitasyon merkezine git, gel git haftada her giin geldigim
oldu. Benim de evim kira, muhta¢ oldugum giinler oldu, ¢ocuguma c¢orap bile

alamadigim giinler oldu. A28
Maddi sikint1 yasamadiklarini belirten ebeveynlere iligkin bulgular:

Herhangi bir maddi yonden sikinti yasamadik yani. Devlette gereken destek oluyor,
cok siikiir. A26

Maddi konuda sorun yasamiyoruz acikcasi, maddiyatta zorlamiyor. A21

Maddi sorun yasamadik cok siikiir. Ctinkii 6zel egitim okulu var, anaokulumuzda yar

ozel yart devlet ¢ok siikiir, beyimin maast var, kira veriyoruz. Maddi sorun yasamadik,

hep biz egitime yoneldik. A10

1. ‘Cocugunuza Otizm Spektrum Bozuklugu tanis1 konuldugu andan
itibaren karsilastiginiz zorluklar aile ici iliskilerinizi nasil etkiliyor?’

sorusuna iligkin bulgular Tablo 4.8'de gosterilmistir.
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Tablo 4.8.

Katilimcilarin aile i¢inde karsilastiklar: sorunlarin incelenmesi

Temalar f %
Diger aile iiyelerinin otizmi kabullenememeleri 12 40
Psikolojik stres/tartisma 8 26,7
Sorun yok 8 26,7
Esler arasinda ayrilma 2 6,7
TOPLAM 30 100

Yapilan arastirma sonuglarina bakildiginda arastirmaya katilan ebeveynlerin
%73,3 ¢cocuguna tan1 konulmasindan itibaren yasamlarinda karsilastiklar1 sorunlar ve
zorluklarim aile i¢i iliskilerin etkiledikleri ve aileyi psikolojik olarak yordugunu

bildirmislerdir.

Katilimcilarin aile i¢inde karsilagtiklart sorunlari detaylandiracak olursak:
katilmcilarin %40 kismi diger aile {iyelerinin otizmi kabullenememelerinden
kaynaklanan sorunla karsilastiklarini, % 6,7 c¢ocuklarmma tant konulmasiyla
yasamlarinda karsilastiklar1 sorunlarin esler arasinda ayrilmaya neden oldugunu
belirtmisler. % 26,7 katilimc1 karsilagtiklar: zorluklarin aile iiyelerinin psikolojisini
bozdugunu ve dolayisiyla bu zorluklarin aile i¢inde ¢ok tartigmalara neden oldugunu
ifade ederken, kalan %26,7 katilimci ise ¢ocuklarina tan1 konmasiyla karsilastiklart
sorunlarin aile i¢inde sorun yaratmadigini hatta aileyi daha birlikte olmaya sebep

oldugunu ifade etmislerdir.

Cocuklarina OSB tanisinin konulmasiyla karsilagtiklart sorunlarin aile

tiyelerinin kabullenmemeleri oldugunu belirten katilimcilara iliskin bulgular.

Ailem otizm deme, otizm olmasi i¢in agir olmasi gerekiyor diye bana kizvyorlar, hala

kabullenemediler ama ben ister miyim oyle demek, sadece ona gore davranmak lazim

diyorum. Ailem kabul etmedi, bende etmek istemezdim ama, yapacak bir sey yok. A20

Iste dedigim gibi kizlar icin cok zor oldu, onlar ¢ok etkilendi, 10 yas var aralarinda.

Kardeslerini ¢ok seviyorlar ama kKabullenemivyorlar. Hep kizlarima iyilesmeyecegini




63

soylersem kabullenmezler diye hep biraz daha bekleyin gegecek, bir yildan sonra
iyilesecek diye hep erteledim onlar kabullenirler diye. Kardesleriyle gezmek

istemediler, markete girmek istemediler 4 duvarda tikanip kalsin istediler, simdi biraz

iyi. A8

Olumsuz etkiledi. Ailedekiler hala kabul etmediler, ailede genelde ben suglantyorum,

g¢ocugun bir seyi yok sen yapiyorsun diye. Her zaman ben suglu, her istedigin
yvapiyorum diye. Esim baslarda hi¢ kabul etmedi, baya bir zaman kaybettik o yiizden.
Kabul etmedigi icin egitime ge¢ basladik, daha erken baslasaydik simdi daha iyi
olurdu. Ama hala da esimin ailesi kabul etmiyor, halada ugrastyorum onlarla. Halada

cevremle ugrasmaktayim. A6

Tan1 konulmasiyla ebeveynlerin karsilastiklari sorunlarin  ebeveynlerin

bosanmasina sebep oldugunu belirten ebeveynlere iliskili bulgular.

Kotii etkiledi. Karsilastigimiz bu sorunlarin iistesinden gelemedik, bu da esimle

ayrilmamiza sebep olan biiyiik nedenlerin biri. A27

Baba ile bizi ayirdi. Daha nasil etkileyebilir? Baba kabul etmedi, benim yaptigimi

diigtindii, istemedi yani. A23

Tablo 4.8’de gordiigiimiiz gibi katilimecilarin 8 (%26,7) ¢ocuklarina tani
konmasiyla karsilastiklar1 sorunlarin ailedeki herkesi psikolojik olarak yordugunu
dolayisiyla aile icinde siirekli tartigmalara neden oldugunu belirtmislerdir. Bu

katilimcilara iligkin bulgular:

Biitiin bu tani konulmasiyla beraber karsilastigimiz zorluklar aileyi psikolojik olarak
¢cok yoruyor. Esim ile ve diger ¢ocuklarla daha fazla_tartismaya basladik. Esim ve
diger ¢cocuklarda ¢ok fazla takiyorlar. A7

Tani konulup sorunlar baslayinca, herkes daha sabirsiz, daha gergin, bir birine daha
tahammiilsiiz, hemen tartismaya meyilli iliskiler oluyor. Ancak ¢ocukta biraz ilerleme
gortirsek o mutlu olursa ailenin de morali o giin biraz yiiksek. Cocugun durumu ailenin

moralini etkiliyor. A2
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En biiyiik stkintimiz bir psikolojik travma oldu. Cabuk sinirleniyoruz, bazi seylere

cabuk kiziyoruz, tartistyoruz. Yani bu tiir zorluklar yasadik. A26

Tablo 4.8’de belirttigimiz gibi katilimcilarin 7’si (%23,3) ¢ocuklarinin tani
konulmasi aileyi kotii etkilemedigi ve herhangi bir sorunla karsilasmadiklar tespit

edilmistir. Bu katilimeilara iligkin bulgular:

Bir etkilenme gibi bir sey olmadi, ¢iinkii anneanne, babaanne, dedeler, dayilar,

teyzeleri hepsi kabul ettiler. Cocugumun hastaligindan dolayr aile icinde sorun
vasamadik. A11

Etkilemedi, esim bana hep destek oldu. Sorun yasamadik yani. A15

Cocugumun hastaligi nedeniyle ailede sorun yasamiyoruz. A29

4.1.3. Ebeveynlerin Otizm Spektrum Bozuklugu olan cocuklari

icin aldiklar1 destekler ile ilgili diisiincelerine iliskin bulgular

Bu baslik altinda ebeveynlerin aldig1 destek ile ilgili goriisleri ve diislincelerini
incelemek amaciyla EK — 2’de yer alan goriisme formunda belirtilen 1 tane soru

sorulmustur. Bu sorular ve bu sorulara iligkin bulgular asagida yer almaktadir.

1. ‘Herhangi bir 6zel veya kamu kurulusundan destek aliyor musunuz?
Aldigimiz destek ile ilgili diisiinceleriniz nedir?’ sorusuna iligkin bulgular

Tablo 4.9'da gosterilmistir.



65

Tablo 4.9.
Katilimeilarin Otizm Spektrum Bozuklugu olan ¢ocuklart i¢in aldiklari destek ve

aldiklar1 destek ile ilgili diisiincelerinin incelenmesi

Temalar f %

Katimcilarin OSB olan ¢ocuklari icin aldiklar: destek

Egitim 24 80
Egitim + maddi destek 6 20
Katihmcilarin aldiklar: destek ile ilgili diisiinceleri

Memnun 22 73,3
Memnun degil 8 26,6
TOPLAM 30 100

Goriisme sonuglarina baktigimizda Tablo 4.9’da goriildigi gibi katilimcilarin
24’inin (%80) devletten sadece egitim destegini, 6’smin ise (%20) egitim disinda
¢ocuk bakimi i¢in maddi destekte aldigi belli olmustur. Katilimcilarin aldiklar1 destek
ile ilgili diistinceleri ile ilgili verilerinin analiz edilip verilen bulgularina baktigimizda
ise 22 katilmcimnin (%73,3) aldiklar1 destekten memnun olduklari, kalan 8 (%26,6)
katilmcinin ise aldiklar1 destekten memnun olmadiklar: tespit edilmistir. Aldig
destekten memnun olmayan 8 (%26,6) ebeveynin Tablo 8’de goriildiigii gibi 3’u
uzman yetersizliginden, kalan 5’1 ise egitim yetersizliginden dolay1 aldiklar1 destekten

memnun olmadiklarini belirtmislerdir.
Devletten egitim destegini alan ebeveynler ile iligkili bulgular:

Cocugumuzun egitimi i¢in deviet karsiladigi egitimi alyyoruz, medikal yontemlerinde

biz karsiliyoruz. A2

BuU kurumdan ozel egitim altyoruz sadece, herhangi bir yerden maas falan almiyoruz.

A4

Ozel egitim anlaminda buradan devlet karsiladigi kadar egitim aliyoruz ama maddi

olarak da bir sey almiyoruz. A5

Maddi olarak almiyoruz ama ¢ocugumuz igin devletin karsiladigi egitimi_aliyoruz.

Al0
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Devletten egitim destegi disinda ¢ocuk bakimi icin maddi destek alan

ebeveynler ile iliskili bulgular.

Ozel egitim aliyoruz, aynmi zamanda maas aliyoruz. A17

Maas aliyoruz, bir de egitim aliyoruz. A12

Ozel egitim_aliyoruz bu okuldan, is egitim okulunda sorun yasadik, simdi oraya

gitmiyor. Birde evde bakim maast altyorum. Onlardan yararlantyorum. O kadar. A24

Katilimcilarin ¢ocuklari i¢in aldiklar1 destek ile ilgili diisiincelerine iliskin bulgular.

Katilimcilarin - gocuklart i¢in aldiklart desteklerden memnun olmayan

ebeveynin gorisleri ile iliskili bulgular.

Memnun_degilim. Kendi sahsima devietin verdigi egitimin yetersiz oldugunu

diigtiniiyorum. A7

Hig yeterli degil, otizmli cocuk igin 12 saat sadece devede kulak gibi bir sey. Onun i¢cin

hi¢ memnun degilim, yani. A8

Diistincelerim olumsuz yonde. Ozel egitim uzmanlarinin, ogretmenlerinin yetersiz

olmasi ¢ok kotii. Memnun_degilim. A26

Arastirmaya katilan katilimcilarin ¢ocuklart i¢in aldiklar1 destekten memnun

olan ebeveynlerin goriislerine iligkin bulgular.

Allah razi olsun diyorum, iyi ki béyle ¢ikarmislar. Memnunum ben. Destek bu,

cocugun ihtiya¢larin alabiliyorsun. Allah razi olsun. A12
Memnunuz yani. Cok tesekkiir ederiz. A17

Cok giizel Allah razi olsun, buna da ¢ok siikiir diyorum. Cok memnunum, devletin bu
desteginden. A19
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4.1.4. Ebeveynlerin yasamlarinda karsilastiklar1 problemlerin

iistesinden gelme yontemlerine iliskin bulgular

Yapilan analiz sonucunda arastirmaya katilan OSB olan ¢ocuklara sahip 30
ebeveynin 20’si toplumda diglanma ve miidahale gibi sorunlar ile karsilastiklari, kalan
10 ise herhangi bir sorunla karsilasmadiklar tespit edilmisti. Bu verilere gore bu
ebeveynlerin toplumda karsilastiklari bu sorunlarin tistesinden gelme yontemleri de

Tablo 4.10°da gosterilmektedir.
Tablo 4.10.

Toplumda sorunlar ile karsilasan katilimcilarin karsilastiklar1 sorunlar ile bas etme

yontemlerinin incelenmesi

Temalar f %
Sorunla Karsilastiklar1 sorun Degerler Toplam Degerler Toplam
bas etme degerler degerler
yontem
g Dislanma 14 70
= e
$ § —
:g T Baskas1 Miidahale 3 17 15 85
o
s =
E =
= & Dislanma 3 3 15 15
g 32
X E

TOPLAM 20 100

Tablo 4.10°da gosterildigi gibi toplumda dislanma gibi sorunla karsilasan 17
(%56,7) katilimcimin, 14’4 (%70) bu sorunlar ile karsilastiklarinda gérmezden
gelirken, 3’1 (%15) bu soruna katilimci1 miidahale ettiklerini belirtmislerdir. Baskasi
miidahalesi gibi sorunla karsi karsiya gelen katilimcilar 3 (%15) ise bu sorunu

gormezden geldiklerini belirtmisglerdir.

Karsilastiklar1 sorunlar ile gormezden gelerek istesinden ¢ikmaya calisan

katilimeilara iliskin bulgular.
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Gormezden gelivorum artik, alistm ¢iinkii. Daha onceden problem davranis

gosterirse anlatiyordum rahatsiz diye, ama simdi alistim hicbir sey demiyorum. Ilaci

yvok ki verelim iyilessin. Ne yaparsa yapsinlar umurumda degil. Boyle. Al12

Gormezden gelivorum_ama gene de insanlar boyle tepki verince igcimde firtinalar

esiyor. Ne yapayim? Bunun bir ¢aresi yok ki. A1l

Dedigim gibi gérmezden geliyorum. Duymuyorum, gérmiiyorum, sadece kendi

cocuguma odaklaniyorum. Cok fazla kulak asmiyorum, bir sey derseler de kafami

sallayp geciyorum, agikcasi. Ald

Toplumda karsilastigi sorunu gérmezden gelemeyip duruma miidahale eden

katilimcilara iligkin bulgular.

Insanlarin bizi rahatsiz edici tavirlarim gérdiigiim zamanlarda direkt miidahale

ediyorum yani, yoksa rahat edemem. Insanlart bu konuda, birilerinin bilin¢lendirmesi

gerekiyor, nasil yaklasilmas: gerektigini bilmeleri gerekiyor. A24

Aragtirmaya katilan 30 ebeveynin 18’1 (%60) ¢ocuklarinin egitim siirecinde
sorunlarla karsilastiklart bulunmustur. Cocuklarinin egitim siirecinde sorunlarla
karsilagan ebeveynlerin bu sorunlarin istesinden gelme yontemleri Tablo 4.11°de

verilmistir.
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Tablo 4.11.

Egitimde sorunlarla karsilasan katilimcilarin karsilastiklari sorunlarin iistesinden

gelme yontemlerinin incelenmesi

Temalar f %

Sorunlar ile Karsilastiklari sorun Degerler  Toplam Degerler ~ Toplam
bas etme degerler degerler

yontemleri

Ogretmen ile ilgili sorun:

S - Lo 2 11,1
- > Ogretmen ilgilenmiyor
ER=
o & Ogretmen ile ilgili sorun: ) 4 11 22,2
< 1
by Ogretmen istemiyor
Ogretmen ile ilgili sorun:
S O3 Joilenmi 2 11,1
=X gretmen ilgilenmiyor
R o) le ilgil ) 2
= gretmen ile ilgili sorun:
x =2 ) ¢ . g. 2 11,1
- Ogretmen istemiyor
= Uzman yetersizligi 2 111
— D
s 5 E Ogretmen ile ilgili sorun: 4 222
T 7 = . ’
> E é Ogretmen istemiyor 2 111
£ £ 5 |
= T X Egitim ve sosyal akt.
T £ £ 3 3 16,7 16,7
E $ o yetersizligi
S 2 ©
wn = [=2]
Uzman yetersizligi
1 55
£
s M
& % — 3 16,6
M- Egitim ve sosyal akt.
= e 2 11,1
yetersizligi
TOPLAM 18 100

Yapilan analiz sonucunda 6gretmen ile ilgili sorunlarla 6zellikle 6gretmen
istememesi ile karsilasan 6 (%20) katilimcinin 2’si ¢oziimii okul degistirmede, 2’si
cocugu ile kendisi ilgilenmede, kalan 2’si ise yetkili kisiler ile konusmada
bulmuslardir. Ogretmen ilgilenmemesi ile karsilasan 4 (%13,3) katilimcilardan 2’si
careyi okul degistirmede, 2’si de kendileri ¢ocuklart ile ilgilenmede bulmuslardir.

Uzman yetersizliginden kaynaklanan sorunla karsilasan ebeveynlerden sorunu
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¢ozmede 2’si yetkili kisilerle konugma yontemini, kalan 2’si okul disinda ek egitim
alma yontemlerini kullanmiglardir. EZitim ve sosyal aktivitelerin yetersizliginden
kaynaklanan sorunlarla karsi karsiya kalan katilimcilarin 2’si ¢areyi ek egitim almada
bulmus iken kalan 3’4 karsilastiklar1 sorunun {stesinden gelemediklerini

belirtmislerdir.

Egitim siirecinde karsilastiklar1 sorunlarin iistesinden gelmek i¢in ¢areyi okul

degistirmede bulan katilimcilara iliskin bulgular.

Ogretmen istememesine gelirsek, o konuda elimizden ¢ok bir sey gelmiyordu, sadece

ogretmenlerimizi degistiriyorduk, ya da okulumuzu degistiriyorduk. O kadar. A23

Ogretmenimiz bir ¢ocuk igin sinifin dikkati dagilmasin istemedigini, biz cocugumuzu
almazsak kendisi istifa edecegini soyledi. Sonra aldik o okuldan oglumuzu, égretmen

istifa etmesin diye okulumuzu degistirdik. Her &gretmende ogretmen olamiyor

maalesef. A29

Egitimde O0gretmen ilgilenmemesi gibi sorunlar ile karsilagip, bu sorunlarin
iistesinden c¢ocugu ile kendileri ilgilenerek gelmeye calisan katilimcilara iligkin

bulgular.

Dedigim gibi dgretmen fazla ilgilenmek istemedi c¢ocugumla. Bende evde

ilgileniyorum, kitaplardan okudugumuz kadariyla, bir sey égretmeye ¢alisiyoruz. A20

Dedigim gibi kreste ggretmenlerimiz_ilgilenmiyorlardy. Bende gondermedim onu,

orada vakit kaybedecegine ben dgreteyim diye Ogretebildigim kadar. Internetten
arastirdigim kadart ile bende ¢ocugum igin bir seyler yapmaya ¢alistyorum. Simdi bu

kuruma geliyor ozel egitim igin bir de ben ilgileniyorum evde. A21

Cocuklarinin egitim siirecinde karsilastiklart sorunlarin {istesinden yetkili

kisilerle konusarak gelmeye ¢alisan katilimcilara iligkin bulgular.

Nasil geliyoruz? Yani bunlar: yetkili kisilere anlatiyoruz, ¢oziim bulmalarini istiyoruz,

ama ¢ok fazlada degisen bir sey yok. A26
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Anneler bu konuda fazla iistiine gitmez ama ben bir baba olarak her uygun buldugum

zamanlarda yetkili kisilere gidip anlatiyordum, bu sorunlar:. A18

Tablo 4.11°de goriildiigii gibi ¢ocuklarmin egitim silirecinde karsilastiklar
uzman yersizligi egitim ve spor egitim saatlerinin yetersiz olmasindan kaynaklanan
sorunlardan ¢areyi okul digsindan ek egitim alarak gelmeye ¢alisan katilimcilara iliskin

bulgular.

Elimizden geleni yapmaya calisiyoruz, daha fazla ek egitim aldiriyoruz. Imkanimiz
olsa daha fazla egitim aldirabilsek, daha iyi olacagimi diistiniiyoruz, sonugta bu

cocuklarin ilagla tedavisi yok, sadece tedavileri egitim. A7

Egitim siirecinde karsilastiklar sorunlarin iistesinden gelemeyen katilimcilara

iliskin bulgular.

Bu sorunun iistesinden gelmeye ¢alisiyoruz, kosuyoruz elimizden geldigi kadar, ama

gelemiyoruz, maalesef. A2

Arastirmaya katilan 8 (%26,7) katilimcinin maddi olarak sikintilart yokken, 22
(9%73,3) katilimeinin ise gocuklarmin tani, tedavi ve egitim siirecinde maddi olarak
zorlanmaktadirlar. Maddi sikintilart olan bu ebeveynlerin bu sikintilarin Gistesinden

gelme yontemleri Tablo 4.12” gosterilmektedir.
Tablo 4.12.

Maddi sorunlarla karsilasan katilimcilarin karsilastiklart sorunlarin {istesinden gelme

yontemlerinin incelenmesi

Temalar f %

Esi calisiyor + kendi harcamalarindan kisiyorlar 16 72,7
Esi calisiyor + aile destek 5 22,7
Kendi harcamalardan kisiyor 1 4,5
TOPLAM 22 100

Tablo 4.12°de gosterildigi gibi katilimeilardan 5’nin (%22,7) esinin maasi ve

ailelerinin destegi ile bu sorunun iistesinden gelmeye calisiyorken, 16’s1 (%72,7)
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sadece esinin maasi ile ve kendi harcamalarindan kisarak bu sorunun iistesinden
gelmektedir. Kalan 1 (%4,5) katilimc1 ise esinden ayrilmasindan dolayr sadece kendi
harcamalarindan kisarak bu sikintinin tstiinden gelmeye calistigi tespit edilmistir.
Yapilan derinlemesine goriismenin analizi sonucunda katilimcilarin bu sorunlarin

istesinden gelmeye c¢alistiklar1 fakat gelemedikleri ortaya ¢ikmaistir.

Cocuklarinin tani, tedavi ve egitim siirecinde karsilastiklar1 maddi sorunlarin
istesinden esinin maasi ve aile destegi ile gelmeye ¢alisan katilimce1 goriislerine iliskin

bulgular.

Esim_calistyor_bir_de _benim ailem destek oluyor, baska tiirlii nasil gelebiliriz ki.

Ailemin evinde oturuyoruz, bir kisum egitim masraflarini onlar karsilvyor, paylastyoruz

oyle baska tiirlii olmasi miimkiin degil. A3

Maddi zorluklar oluyor tabi, esimin ailesi destek oluyor. Esim_calisiyor. Onlarin

yardimiyla, birazda kendi maasumizia yiiriitmeye ¢alistyoruz. Elimizden geleni

yapiyoruz. A6

OSB olan ¢ocuklarinin tani, tedavi ve egitim siirecin karsilagtiklar1 zorluklarin
istesinden aile destegin siz esinin maagi ile kendi harcamalarindan kisarak gelmeye

calisan katilimer goriislerine iliskin bulgular.

Esim___calisiyor. Herkesin ailesi  destek ¢ikmak zorunda degil. Kendi

harcamalarimizdan kisarak elimizden geleni yapmaya ¢alisiyoruz, oldugu kadar,

verebildigimiz kadar. AS

Esim calisiyor, kendimizden kisarak, oyle tistesinden gelmeye ¢alistyoruz. A19

Cocuguna tan1 konulmasi ile maddi sorunla karsi1 karsiya gelen, ge¢cimini ¢ocuk

bakim maasi ile saglayan katilimci goriisiine iliskin bulgu.

Dul oldugum i¢in babamdan para alryorum, o da ¢ok az bir para, bir tek giivencem
evde bakim maasi. Eger o maas olmazsa ne yapacagim bilmiyorum. Kendi

harcamalarimi_kisarak aldigim paralar ile oglumun ihtiyact olan seyleri altyorum

ama tabi ki o para ek egitim igin yetersiz. A27
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Ebeveynlerin ¢ocuklarina OSB tanis1 konulmasi ile itibaren karsilastiklari
sorunlarin 22 (%73,3) aileyi etkiledigi tespit edilmistir. Bu katilimcilarin aile i¢inde

karsilastiklari sorunlarin iistesinden gelme yontemleri Tablo 4.13’te verilmektedir.
Tablo 4.13.

Aile i¢i sorunlarla karsilasan katilimcilarin bu sorunlarin istesinden gelme

yontemlerinin incelenmesi

Temalar f %
Sorunla bas Karsilagtiklari sorunlar ~ Degerler Toplam Degerler Toplam
etme yontemleri degerler degerler
Ayrilma 1 45
_E Tartisma 5 13 22,7 59,1
&
Kabullenememe 7 31,8
Ayrilma 1 45
1 -
S Tartisma 2 7 9,1 31,8
S
@
8 Kabullenememe 4 18,2
=
S Tartisma 1 45
g 3 9,1
S 8 Kabullenememe 1 2 45
a 2
TOPLAM 22 100

Arastirma sonucuna baktigimizda Tablo 4.13°te gosterildigi gibi aile i¢inde
sorunlar ile karsilasan 22 ailenin 13’ (%59,1) bu sorunlarin tstesinden sabirla, 2’i
(%9,1) profesyonel destek alarak gelmeye calistiklarini belirtmislerdir. Kalan 7

(%31,8) katilimct ise bu zorluklarin iistesinden gelemediklerini belirtmislerdir.

Aile icinde karsilastiklar1 sorunlarin {istesinden sabirla gelmeye calisan

katilimeilara iliskin bulgular.

Tamam diyorum, iyi diyorum. Oyle sabirla gelmeye calisiyorum. A16
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Sabir. Sabiwr. Sabirla gelmeye calistyorum. Bir de ben ¢cocugumu ¢ok seviyorum, onun

ozel bir ¢ocuk olmasi. Bilmiyorum yani baska hi¢cbir sey diisiinmiiyorum, sadece kizim.
O bana gii¢ veriyor, o bir seyler 6grendiginde daha mutlu oluyorum. Hayatta ondan

baska hi¢hir seyi umursamryorum. A23

OSB olan ¢ocuklarina tam1 konulmasi ile karsilastiklar1 sorunlarin aileyi
olumsuz etkilemesi ile profesyonel destek alarak sorunlar1 ¢6zmeye ¢alisan

katilimcilara iligkin bulgular.

Bazen psikolog ve psikiyatriden ilaclar aliyoruz karsilastigimiz sorunlara karst daha

rahat davranabilmek i¢in, sorunlar anca o sekilde daha kolay hal oluyor. A7

Valla kizlarumi psikiyatriye gétiirdiim, psikologa gétiirdiim, ila¢ aldik. Simdi daha iyi

kizlar ama gene de kagmak istiyorlar evden, kardesi ile ayni ortamda fazla bulunmak

istemiyorlar. A8

Aile i¢inde karsilastiklar sorunlarin iistesinden gelemeyen katilimcilara iliskin

bulgular.
Gelemiyoruz, agikgast gelemiyoruz. A19

Ashinda iistesinden gelemiyorsunuz, halada kabullenemediler. A10

Sonug olarak baktigimizda aragtirmanin bulgularina gére OSB olan ¢ocuklara
sahip ebeveynlerin ¢ocuklarina tan1 konulmasi sonucu hayatlarinin ciddi bir sekilde
degistikleri, yasamin her alaninda zorluklar yasadiklar1 ve bu sorunlarin iistesinden

gelmede zorlandiklar1 sonucuna varilmistir.
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BOLUM V

5. SONUC, TARTISMA ve ONERILER

5.1. Sonug¢ ve Tartisma

Bu arastirmada Edirne ilinde egitim ve rehabilitasyon merkezlerine giden
otizmli ¢ocuklara sahip ebeveynlerin/ailelerin yasamlarinda karsilagtiklart sorunlar
tespit etmeye caligilmustir.

Arastirma nitel boyutlu durum ¢alismasi desenlerinden, durum analizi deseni
ile yiritilmistir. Calismamizda veri toplama araci olarak arastirmaci tarafindan
olusturulmus: ailelerin sosyal-ekonomik ve demografik durumunu incelemek
amaciyla olusturulan form; ailelerin OSB olan ¢ocuklarina tani konmasi ile
yasamlarinda karsilastiklar1 sorunlari tespit etmek amaciyla olusturulan goriisme
sorular1 kullanilmastir.

Arastirma kapsaminda Edirne 11 Milli Egitim Miidiirliigiinden izin alinmasi ile
cocuklar1 egitim rehabilitasyon merkezlerine devam etmekte olan, ¢alismaya
katilmaya kabul eden 30 ebeveyn ile derinlemesine gorlisme yapilmistir.

Calismada temel olarak, OSB olan c¢ocuklara sahip ebeveynler ve bu
ebeveynlerin yasamlarinda karsilastiklart sorunlar ve bu sorunlar ile bas etme
yontemlerinin iizerinde durulmustur. Arastirma sonunda asagidaki sonuglara

ulasilmistir:
OSB olan cocuga sahip ailelerin tanimlayici bulgu sonuclari

Yaptigimiz ¢alisma sonunda ebeveynlerin sosyal-ekonomik ve demografik
ozellikleri ile ilgili sonuglarina goére arastirmaya katilmaya kabul eden ailelerin
yapisina baktigimizda, ailelerin %86,7 ¢ekirdek aileden, %6,7’si tek ebeveynli aileden

olusmaktadir.

Arastirmaya katilan ebeveynlerin % 36,7’si ortaokul ve ilkokul mezunu kalan
% 63,3 lise ve daha st egitim almislardir. Ebeveynlerin egitim seviyesinin

cocuklarinin gelisiminde 6nemli rol oynadigi bilinmektedir. Caligmamizda egitim
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seviyesi yliksek olan ebeveynlerin OSB olan ¢ocuklarina birtakim biiyiik ve kiictik kas,

6zbakim ve iltesim gibi becerileri kazandirabildikleri soylenebilir.

OSB olan c¢ocuga sahip ebeveynlerin yas dagilimlarina baktigimizda
ebeveynlerin biiyiik kismi 20-30 (%36,7) ile 41-50 (%33,3) yas arasinda olduklari
tespit edilmistir. Ayrica calismaya katilan velilerin %86,7’sinin ¢aligsmadiklari
belirlenmistir. Elde ki bu verilere gére OSB olan ¢ocuklarmin bakimlarini
iistelenmeleri velilerin is hayatlarinin olmamasina etki eden en biiyiik sebeplerden biri

oldugu disiinebilir.
Derinlemesine goriisme sonuclari

Ebeveynlerin Otizm Spektrum Bozuklugu ile ilgili duygu ve

diisiincelerine iliskin sonuc¢lar

Aragtirma sonuglarina baktigimizda, arastirmaya katilan ebeveynlerin
yarisindan ¢ogu c¢ocuklarindaki belirtileri, siirekli ¢ocuklar ile ilgilenen biri olarak
anneler kendilerinin fark ettiklerini ifade ederken, diger katilimcilar ise ¢ocuklarinda
Ki durumu ilk diger kisilerin fark ettigini belirtmiglerdir. Buna gére tiim ¢ocuk sahibi
olmak isteyenlerin ya da c¢ocuk sahibi olanlarin bu konularda bilinglendirilmesi,
cocuklarindaki durumu erken fark etmelerine dolayisiyla cocuklart icin erken
miidahalede bulunmalari i¢in 6nemli oldugu diisiiniilmektedir. Calismanin bu sonucu
Hutton ve Caron (2005), Bigak (2009), Chamak, Bonniau, Oudaya ve Ehrenberg
(2011), Arslan (2011) calismalarinin sonuglarina benzerlik gostermektir. Fakat
calismasinda OSB belirtilerin ilk fark edenlerin yiiksek oranda doktorlar, daha sonra

ise annelerin oldugunu tespit eden Gorgii’niin (2005) sonuglart ile ¢elismektedir.

Calisma verilerine baktigimizda ebeveynlerin biiyiik kismi ¢ocuklarina OSB
tanist konulmadan 6ncesinde ve tani konuldugunda OSB ile bilgilerinin olmadigi
belirtmislerdir. Ebeveynlerin tan1 6ncesi OSB ile bilgilerinin olmamasi, doktora
getirmede gecikmeye; tani sirasinda ve sonrasinda yeterli bilgilerin verilmemesi ise,
belirsizlige kars1 korku, {iziintli ve endise hissetmelerine, kabullenme siirecinin uzun
siirmesine, dolayisiyla 6nceden OSB ile ilgili bilgileri olanlara gore bu siireci zor

atlatmalarina neden olmustur. Ilgili literatiirlere baktigimizda, Darica ve ark. (2005),
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Dogru ve Arslan (2008), Cengelci (2009), Bigak (2009), Ustiiner Top (2009), Arslan
(2011) c¢alismalarinda annelerin OSB nasil bir hastalik oldugunu bilmediklerini,
dolayisiyla belirsizlige bagli korku, tziintii, endise ve caresizlik hissettiklerini
belirtmisler. Benzer olarak bazi ¢alismalarda Ozsenol, Isikhan, Unay, Aydin, Akin ve
Gokegay (2003), OSB olan gocuga sahip ebeveynlerin, otizmi ilk duyduklarinda
kimden, nasil ve nereden yardim almasi gerektigini bilmedikleri ve bundan dolay1 da
kendilerine ve ¢ocuklarina olumsuz duygular gelistirdikleri bulunmustur. Belirtilen bu

calisma bulgular1 yaptigimiz ¢aligsma sonuglar ile paralellik gostermektedir.

Baz1 katilimcilar, ‘erkek ¢ocuk ge¢ konusur’, ‘yasi daha kiiciik’ seklindeki
aciklamalar ile doktora gitmelerine karsi ¢ikan aile {liyelerinin, ¢ocuklarini doktora
gotiirme kararlarini etkilediklerini ifade etmisler. Boylece ebeveynlerin belirtileri fark
etmelerine ragmen doktora basvurmalari arasinda belli bir zaman gegtigini
belirtmiglerdir. Calismanin bu bulgusu Zwaigenbaum (2001), Ozay (2004), Ozsan
(2004), Twoy, Connolly, Novak (2007), Wiggins, Bakeman, Adamson, Robins (2007),
Selimoglu, Ozdemir, Toret, Ozkubat (2013) calisma sonuglari ile benzerlik
gostermektedir. Arastirmanin bu bulgusu, benzer olarak Bigak’in (2009); annelerin
cocuklarinin doktora getirmede gecikmelerinin en énemli nedenlerinin halk arasinda
cocuklarin konusma gecikmesinin normal kabul edilmesinden oldugunu belirten

arastirma bulgusunu destekler niteliktedir.

Ebeveynlerin tamami1 ¢ocuklarina OSB tanisinin  konulmasi ile tim
yasantilarinin degistiklerini belirtmiglerdir. OSB tanisinin aile yasamini olumsuz
etkiledigini, bir¢ok sorunlar ile karsilastiklarin1 belirten ebeveynler, tim yasantilarini
cocuklarina gore planladiklarini, iligkilerinin azaldigini, sosyal hayatlarinin ve maddi
durumlarmin kisitlandigini ifade etmislerdir. ilgili kaynaklara baktigimizda Ozsenol
ve dig. (2003), Bircan (2004), Dogru ve Arslan (2008), Ustiiner Top (2009), Arslan
(2011), Yassibas (2015) galisma sonuglari, yaptigimiz ¢alisma bulgulari ile benzerlik
gostermektedir. Yasamlarinda bir takim zorluklar ile karsilasan ebeveynler,
yasamlarinda karsilagtiklari bu olumsuzluklarin nedeniyle siirekli kaygilandiklar
sonuglarina varilan Coskun ve Akkas (2009), Cengelci’nin (2009) yaptigi ¢alisma

bulgulari, arastirmanin bu bulgular ile paralellik géstermektedir.
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Ebeveynlerin ¢ocuklarina tami konmasiyla yasamlarinda

karsilastiklar1 problemlere iliskin sonuglar

Arastirma verilerine baktigimizda hafif diizeydeki OSB olan ¢ocuga sahip
ebeveynler toplumda sorunlar ile karsilasmadiklari, orta ve agir diizeydeki otizmli
cocuga sahip ebeveynlerin toplumda en ¢ok dislanma ve toplum miidahalesi ile yiiz
yiize geldikleri bulunmustur. Toplumun, bazen de yakin akrabalarinin onlara ve
cocuklarina anlayish davranmadiklarini 6ne siiren aileler, insanlarin tuhaf bakislarinin,
onlardan korkarak uzaklagsmalarinin onlar1 tizdiiklerini dolayisiyla kendilerini
toplumdan soyutladiklarini, topluma ¢ok ¢ikmak istemediklerini belirtmislerdir. Buna
ek olarak toplum i¢inde olumsuz davranig sergileyen ¢ocuklarina toplumun miidahale
etmesi veya tepkili-dikkatli bakmalari ile, gocuklarinin daha ¢ok tetiklendigini belirten
ebeveynler, toplumun bu tepkilerinin rahatsiz ettiklerini ifade etmislerdir. Fakat
ebeveynler toplumun bu tepkilerinin OSB ile ilgili bilgilerinin yeterince olmadigindan
kaynaklandigini belirterek, toplumun OSB olan ¢ocuklara karsi tutum ve tepkilerini
dogal bulmuglardir. Yapilan bu arastirma sonucuna gore OSB olan ¢ocuklara sahip
ebeveynlerin toplumda karsilastiklari zorluklarinin, toplumun OSB ile ilgili bilgi
yetersizliginden kaynaklandig sdylenebilir. Bu bulgu 15181nda toplumun OSB ile ilgili
bilinglendirilmesi bu ailelerin toplumda karsilastiklar1 sorunlarinin azalmasina neden
olacag: diisiiniilmektedir. OSB olan cocuklara sahip ailelerin ve ¢ocuklarin sosyal
hayatlarmin kisitlanmasi, toplumda diglanma ve toplum miidahalesi gibi sorunlarla
karsilagmasi ile ilgili bir dizi ¢alismalar bulunmaktadir. Bunlardan bazilari: Gray
(2002), Woodgate, Ateah, Secco (2008), Ustiiner Top (2009), Capa (2009), Bigak
(2009), Gill ve Liamputtong (2011), Copuroglu ve Mengi (2014), Werner ve Shulman
(2014), Yassibas (2015), Yavuz (2016), Tiifek ve Sari (2016). Belirtilen bu

calismalarin sonuglari, ¢alismanin bu bulgular ile ortiismektedir.

OSB olan ¢ocuklarin egitimde karsilastigi sorunlarin olup olmadig ile ilgili
verilere baktigimizda ebeveynlerin biiyiik kismi gesitli sorunlar ile karsilastiklarini
belirtmislerdir. Ebeveynler bu sorunlari: 6gretmenin g¢ocugunu istememesi,

O0gretmenin ¢ocugu ile ilgilenmemesi, sik Ogretmen degisimi, Ozel egitim



79

uzmanlarinin, egitim saatlerinin ve sosyal aktivitelerinin yetersiz olmasi seklinde

siralamislardir.

Giliniimiizde 6zel egitim kurumlarinda 6zel egitim uzman yetersizliklerinden
dolayr farkli brans Ogretmenleri de egitim verdikleri goriilmektedir. Coskun ve
Boldan’nin (2014) yaptigi ¢alismada ise sinif dgretmenlerinin atanamamasindan
dolayr zihin 6gretmenligi sertifika programlarini secip zihin engelliler 6gretmeni
oldugu, bu sertifika programlarmin geneli tam egitim vermedigi sadece on bilgi
verecek sekilde diizenlendigi bulunmustur. Ebeveynler ¢ocuklarinin 6zel egitim
uzmani olmayan 6gretmenlerden egitim almasina iliskin bulgular; Yikmis ve Ozbey
(2009), Selimoglu ve dig. (2013), Yassibas’in (2015), Kaplan Sahin (2016)
gerceklestirdikleri calismalarinda gosterildigi gibi 6zel egitim uzmanlarinin yetersiz
oldugunu, ebeveynlerin de ¢ocuklarina 6zel egitim mezunu olmayan 6gretmenlerin
egitim vermesinden rahatsiz oldugunu tespit eden caligma bulgularma paralellik
gostermektedir. Ayrica ilgili kaynaklarda, ¢alisma bulgularina benzer olarak, egitim
saatlerinin (Yikmis ve Ozbey, 2009; Arslan, 2011; Selimoglu ve dig., 2013;) ve sosyal
aktivitelerin yetersiz bulduklarini (Yikmis ve Ozbey, 2009), gretmenlerin siniflarinda
bu bireyleri istemedigini Culhaoglu-lrmak (2009), Kogyigit (2015), bu bireylere kars1

olumsuz yaklastigin1 gosteren arastirmalarda bulunmaktadir.

Ebeveynlerin biiylik kism1 ¢ocuklarina tan1 konulmasinin is hayatlarinin ciddi
bir sekilde etkilediklerini ifade etmislerdir. Cocuk bakimindan dolay1 is hayatlarinin
bitmesi, ailenin ¢ocuklarmin tani, tedavi ve egitim siireglerindeki egitim masraflarini
karsilayamamasi gibi ciddi maddi sorunlar yasamalarina neden oldugu bulunmustur.
Tiim maddi imkanlarmi g¢ocuklarmin egitimi i¢in harcayan bazi aileler, biitiin
servetlerini harcamalarina ragmen ¢ocuklarinda ¢ok az ilerleme gérmeleri ile, OSB’nu
tedavisi icin ¢ok maddi imkan gerektiren ‘Zenginlerin Hastaligl’ oldugunu
belirtmiglerdir. Orhan (2004), Liile (2008), Oztiirk Tokug (2009), Arslan (2011),
Nealy, O’Hare, Powers ve Swick, (2012), Yassibas (2015) ¢alismalarinda ailelerin
cocuk bakimindan dolayr isten ayrildiklarini, dolayisiyla ekonomik giigliikler
cektikleri belirtmislerdir. Belirtigimiz bu ¢alisma bulgulari, aragtirmamizin bulgulari

ile benzer sonuglar gostermektedir.
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Cocuklarina OSB tanisin konulmas: ile karsilastiklari sorunlarin aile iginde
sorun yaratip yaratmadigina baktigimizda, ebeveynler karsilastiklar1 sorunlarin onlari
psikolojik olarak yordugunu, siirekli depresyonda olduklarim1i ve esleri ile sik
tartismaya basladiklarini, hatta bosanmaya kadar gittiklerini belirtmislerdir. Kalan
ebeveynlerin bir kismi, diger aile iiyelerinin kabullenememelerinden kaynaklanan
sorunlar ile karsilastiklarini belirtirken ve bir diger kismi1 tam tersine ¢ocuklarina tant
konulmasi karsilastiklar1 zorluklarin aile iligkilerinin giiclenmesine neden oldugunu
belirtmiglerdir. ilgili kaynaklara baktigimizda OSB ¢ocuklarina tanm konmasiyla
karsilastiklar1 sorunlarin aile igi iliskilere etkisine iligskin sonuglar1 bir biriyle ¢elisen
calismalar bulunmaktadir. Bazi arastirma (Karadag ve dig. 2007; Liile, 2008; Myers
ve dig., 2009; Oztiirk Tokug, 2009; Arslan, 2011) sonuglar1 eslerin ¢cocuklarina tan
konulmas: ile karsilastiklart sorunlar ile basa ¢ikamamalarimin veya g¢ocuklarina
konulan tanty1 kabullenmemelerinin, esler arasinda tartismaya, hatta bosanmaya sebep
oldugunu gostermektedir. Bazi1 arastirmalar ise (Ramisch ve dig., 2013; Yassibas,
2015) yasamlarinda Kkarsilastiklar1 sorunlar ile savasmanin esleri bir birine
yaklastirdigi, aile iligkilerini giiclendirdigi sonucu bulunmustur. Kaynaklarda
gosterilen verilere benzer sekilde, bazi katilimcilar tani1 sonrasi karsilastiklari
sorunlarin yada aile iiyelerinin ¢ocuklarina konulan taniy1 kabullenmemesinin aile
icinde sorunlar yaratigini belirtirken, baz1 katilimcilar bu sorunlarin aile iiyeleri

iligkilerinin giiclenmesine sebep olduklarini belirtmislerdir.

Ailelerin aldiklar1 destek ile ilgili verilere baktigimizda ailelerin hemen hemen
hepsi kendilerine yonelik herhangi destekten yararlanmadiklarimi, az kismi da
psikolojik destek aldiklarini belirtmiglerdir. Nealy ve dig. (2012), Yassibas’in (2015)

yaptiklar1 ¢alismalarin sonuglar1 caligmanin bu sonuglari ile 6rtiismektedir.

Tiim katilimcilar ¢ocuklarina yonelik desteklerden sadece devlet tarafindan
karsilanan egitim destegini aldiklar1 belirtirken, ¢ok az kismi da maddi destekten
faydalandiklarini ifade etmislerdir. Ailelerin biiyiik kismi egitim saatlerinin, sosyal
aktivitelerinin, 6zel egitim uzmanlarin yetersiz bulmalarindan dolay1 aldiklar
destekten memnun kalmadiklar1 tespit edilmistir (Yikmis ve Ozbey, 2009; Arslan,
2011; Selimoglu ve dig., 2013;). Belirtilen ¢calisma bulgulari, arastirmanin bu bulgulari

ile uyumluluk gostermektedir.
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Ebeveynlerin Otizm Spektrum Bozuklugu olan cocuklar i¢in

aldiklan destekler ile ilgili diisiincelerine iliskin sonuclar

Cocuklarina tant konulmasi ile bir dizi sorunlarla karsilasan aileler
yasamlarindaki karsilastiklart bu zorluklarin stesinden kendilerince gelmeye

calismislardir.

Yaptigimiz c¢aligma verilerine bakildiginda ailelerin az kismi toplumda
karsilastiklar1 dislanmaya karsi kayitsiz kalamadiklarini aninda kendileri miidahale
ettikleri belirlenmistir. Ailelerin biiyiik kismi ise toplumda karsilastiklar1 sorunlarin
kendilerini iizmelerine ragmen gérmezden geldikleri saptanmustir. Ilgili kaynaklara
baktigimizda ebeveynlerin toplumda karsilastiklar1 sorunlar ile bas etme yontemleri
olarak, aninda kendileri miidahale etme veya resmi yollarla miicadele etme
yontemlerini (Yassibas, 2015), sorun yasadiklari ortamdan uzaklagsma yontemlerini

(Woodgate ve dig., 2008) kullananlar da goriilmektedir.

Cocuklarinin egitim siirecinde sorunlar ile karsilasip karsilasmadigina
bakildiginda ebeveynlerin geneli 6gretmenler ile ilgili sorunlarla karsilagmiglardir. Bu
sorunun c¢oOziimiinii ebeveynler okul degistirmede veya cocuklari ile kendileri
ilgilenmede bulmuslardir. Egitim ve sosyal aktivitelerin yetersizliginden kaynaklanan
sorunlar ile karsilasan aileler ise bu sorunu ¢6zmek amactyla maddi durumu iyi olanlar
ek egitim aldirmislar, digerleri ise yetkili kisiler ile konustuklarini belirtmisler.
Kogyigit (2015), Yassibas (2015) yaptigi c¢alismalarinda katilimcilar egitimde
karsilastiklar: sorunlar ile resmi yollar ile alternatif egitim alma ile veya 6gretmenlerini
anlayish oOgretmene degistirme ile ¢Ozmeye calismiglardir. Belirtilen ¢alisma

bulgulari, arastirmanin bu sonuglari ile uyumluluk géstermektedir.

Arastirma verilerine bakildiginda ebeveynlerin biiyiik kism1 ¢ocuklarinin tani,
tedavi ve egitim siirecinde karsilastiklart maddi sorunlarin {istesinden kendi
harcamalarindan kisarak gelmeyi calistiklarini, diger ebeveynler ise ailelerinin
yardimlar ile {istesinden geldiklerini belirtmislerdir. Oztiirk Tokug (2009), Arslan
(2011) calismalarinda ailede sadece bir tek babanin ¢alistigini, dolayisi ile maddi

sorunlarin iistesinden gelmede zorlandiklarini fakat kendi masraflarindan kisarak
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gelmeye calistiklarini belirtmislerdir. Bu bulgular, arastirmanin belirtilen bulgulari ile

benzerlik gostermektedir.

Ebeveynlerin aile icinde Kkarsilagtiklari sorunlarin istesinden gelme
yontemlerin inceledigimizde, ebeveynlerin biiyiik kismi1 sabir ile, profesyonel yardim
alarak gelmeyi calistiklarini, kalan ebeveynler ise bu sorunlarin iistesinden
gelemediklerini belirtmislerdir. ilgili kaynaklara baktigimizda bazi arastirmalar
katilimcilarin karsilastiklar: sorunlarin {listesinden dini yontemler ile (Yassibas, 2015)
, bazilar1 da rehberlik ve psikolojik danisma hizmetlerinden kullanarak (Nealy ve dig.
2012; Yassibasg, 2015) gelmeye calistiklarin1 géstermektedir. Gosterilen kaynaklarda
belirtilen bulgular ¢alismamizin bu bulgulari ile uyumluluk gostermektedir.

Calisma sonunda ebeveynlerin c¢ocuklarina OSB tanisinin konulmasi ile
hayatlarmin degistiklerini, yasamlariin her yoniinii etkileyen bu durumdan dolayi,
toplumun dislamasi, ¢ocuklarinin egitim ve tedavi masraflari karsilamakta zorlanma,
ogretmenlerin ¢ocuklarina karst olumlu tutumda olmamasi, psikolojik olarak
kendilerini iyi hissetmeme gibi bir dizi sorunlarla karsilastiklari ve bu sorunlarin
iistesinden gelmekte zorlandiklar1 bulunmustur. Bu zorluklarin {istesinden sabirla,

gormezden gelerek ve resmi yollarla ¢ozerek gelmeye calistiklar1 goriilmiistiir.
5.2. Oneriler

Arastirmanin bu boliimiinde ¢alisma sonucunda elde edilen bulgulara gore
olusturulan Onerilere yer verilmistir. Bu baslik altinda oneriler ilgili kurumlar igin
Oneriler, ileri arastirmalara yonelik oOneriler ve ilgili kisiler ig¢in Oneriler olarak

sunulmustur.
Kurumlara yonelik oneriler

Arastirma bulgularinda ebeveynlerin  toplum i¢inde ¢esitli dislanma
deneyimlerini yasadiklart bulunmustur. Bu durumu ortadan kaldirmak igin Halk
Saglig1 Miidiirliikleri ve Milli Egitim Bakanliklari tarafindan toplumu OSB konusunda
OSB tanitim giinlerinin diizenlenmesi, OSB tanitic1 brosiirlerin yapilmasi, televizyon

ve radyo programlarin sunulmasi seklinde bilinglendirme ¢alismalar1 yapilabilir.
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Arastirma bulgularinda ebeveynlerin OSB ile ilgili ¢ok az bilgilerinin oldugu
gorilmistiir. Bu durum ebeveynlerin kaygi, umutsuzluk gibi gesitli psikolojik sorun
yasamalarma en biiyilk etken olmaktadir. Bu sorunu ortadan kaldirmak igin
cocuklarina OSB tanisinin konmasi ile, Halk Sagligi Miidiirliikkleri, OSB tanisini
koyan hastane doktorlari, 6zel egitim rehabilitasyon merkezlerinde ¢alisan
Ogretmenler tarafindan diizenlenen aile egitim seminerleri, aile danisma merkezleri,
OSB tanmitim giinlerinin diizenlenmesi, yol gosterici brosiirlerin yapilmasi gibi

caligmalar yapilabilir.

Arastirma bulgularinda ebeveynlerin ¢ocuklarinin 6zel egitim Ogretmeni
mezunu olmayan Ogretmenlerden ders almalari sebebi ile sorunlar yasadiklarini
gostermektedir. Bu sorunun ¢oziilmesi i¢in Milli Egitim Bakanliklari, Yiiksekogretim
Kurumu, Milli Egitim Midirliikleri ve 6zel egitim rehabilitasyon merkezleri

tarafindan 6gretmenlere yonelik yeni stratejiler gelistirilebilir.

OSB olan bireylere verilen egitim saatlerinin, sosyal aktivitelerinin arttirilmasi
icin Saglik ve Milli Egitim Bakanliklar, Halk Sagligi Miidiirliikleri ve 6zel egitim
rehabilitasyon merkezleri tarafindan bu duruma yonelik egitim ve sosyal aktiviteler

icin ek saatlerinin verilmesi seklinde yeni ¢alismalar yapilabilir.

OSB olan ¢ocugun egitim ve tedavi masraflarmi Karsilamakta giigliik ¢eken
ailelere Aile ve Sosyal Politikalar Bakanligir ve Saglik Bakanliklari tarafindan ek

maddi destek saglanabilir.
Ileri arastirmalara yénelik oneriler

Edirne ilinde OSB olan ¢ocuklara sahip ailelerin karsilastigi sorunlari
inceleyen bu calismaya ek olarak Tiirkiye’nin diger illerindeki durumlari incelemek

amaci ile ¢calisma diger illerde de yapilabilir.

OSB olan c¢ocuga sahip ebeveynlerden baska diger aile {iyelerinin

karsilastiklar1 sorunlari inceleyen calisma yapilabilir.

Farkli engel grubundaki ¢ocuklara sahip olan ailelerin karsilastiklari sorunlari

inceleyen ¢aligma yapilabilir.
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OSB tanisim1 alan ¢ocuklara egitim veren Ogretmenlerin karsilastiklar

sorunlar1 inceleyen c¢alisma yapilabilir.
Ilgili kisilere yonelik éneriler

Arastirma sonucunda ebeveynler en ¢ok ¢ocuklarinin 6gretmenler tarafindan
istenmemesi ve ilgilenmemesi tarzinda Ogretmenlerin olumsuz tutumlar ile
karsilastiklar1 ortaya ¢ikti. Bu tutumu degistirebilmek i¢in 6gretmenler OSB olan
cocuklar ile ilgili Milli Egitim Bakanliklari, okul miidiirliikleri tarafindan diizenlenen

seminer, kurs ve derslere katilabilirler.

Aragtirmada ebeveynlerin ¢cocuklarina tan1 konulmasi ile psikolojik bunalima
girdikleri bulunmustur, bu durumu 6nlemek ve bu siirecin daha az yipratici olmasi
adina ebeveynler ozel egitim rehabilitasyon merkezleri, hastane ve aile saglik

ocaklarinda hizmet veren sosyal hizmet uzmani ve psikologlardan yardim alabilirler.
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EK-2 Arastirma Sorulari

Otizm Spektrum Bozuklugu Olan Cocuklarin Ailelerinin

Karsilastiklar1 Sorunlari Uzerine Bir Arastirma

SORU FORMU: Otizmli ¢ocuklara sahip ailelerin karsilastiklar1 sorunlar1 saptamak
amaciyla gelistirilen bu soru formu II béliimden olusmaktadir. Ik bdliim sorulari
demografik, ikinci boliim sorulari ise otizmli gocuga sahip ailelerin yasamlarinda

karsilastiklari sorunlar ¢ergevesindedir.

KULLANIM YONERGESI: Form gocugun en yakiminda bulunan ailesi tarafindan
doldurulacak ve cevaplanacaktir. B6lim I’de ilgili se¢enekleri isaretlemek i¢in bosluk

birakilmistir. Uygun secenegin karsisindaki bosluga isaret konulmalidir.
ACIKLAMA:

Sorular1 cevaplama esnasinda gercekei goriigleriniz arastirmanin  objektifligini
artiracaktir. Verilen cevaplar kesinlikle gizli tutulacak ve arastirma diginda

kullanilmayacaktir. Tlgi ve yardimlariniz i¢in tesekkiir ederim.



Boliim |

Sosyal-Ekonomik ve Demografik Anket

Liitfen asagidaki sorular1 doldurun.

Ebeveyn Cinsiyeti 0 Erkek O Kadin

Ebeveyn Yasi: Cocugunuza Teshis Konuldugundaki Yaginiz:

1. Medeni durumunuz nedir (Liitfen birini se¢in):

O Evli

L] Bir iliski halinde

01 Evli, ancak ayrilmis
[ Bosanmis

O Dul

O] Tek, evli degilim

2. Egitim durumunuz nedir (Liitfen tamamladiginiz en son kurumu belirtiniz):

O Tlkokul

O Ortaokul

O Lise

[OOn lisans derecesi veya diger 2 yillik lisans

O Lisan ve lisansisti
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3. Calistyor musunuz?

____evet, (liitfen mesleginizi belirtin: )

_ hayrr

4. Otizm Spektrum Bozuklugu tanisi konan ¢ocuga yakinlik dereceniz nedir?

[ Biyolojik ebeveyn
[ Biiyiik anne
[1 Biiyiik baba
[ Diger:

5. Ailenizde Otizm Spektrum Bozuklugu tanisi alan ¢ocuk disinda kag

¢cocugunuz var?

01
02
03
O 3 ten daha fazla

6. Asagidakilerin hangisi aylik toplam ev halki gelirinize yakindir?

[J 1000 TL’ den az
71000 - 1500 TL
[1 1500 - 2000 TL
(12000 - 2500 TL



[ 3000 TL ve daha fazla

7. Evinizde (kendiniz de dahil) kag kisi yastyor:

(Otizm Spektrum Bozuklugu olan ¢ocuk Hakkinda Bilgi)

8. Cocugunuz kag yasinda?

yil
ay

9. Cocugunuzun cinsiyeti nedir?
__ Erkek
____Kadmm

10. Cocugunuza Otizm Spektrum Bozuklugu tanisi1 konuldugunda ¢ocugunuz
kac yasinda 1di?
oyl
_ay

11. Bagka Otizm Spektrum Bozuklugu tanisi konan ¢gocugunuz var mi?

____evet, (litfen hangi bozuklugu belirtin: )

____yok
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Boliim 1T

Goriisme sorulari:

I.  Merhabalar. Geldikleriniz i¢in tesekkiir ederim.

Il. Bugiin burada sizleri toplamamizdaki amac¢ otizmli c¢ocuga sahip olan
ebeveynlerin, yani sizlerin yasamlarinizda karsilagtiklariniz sorunlari

konusacagiz.

[1l.  Burada konustuklarimizda dogru ya da yanlis yok, olumlu ve olumsuz biitiin

diistincelerinizi sdyleyebilirsiniz.

IV. Burada soOyleyeceginiz her sey arastirma icin kullanilacaktir ve gizli

tutulacaktir.

V. Tanisma.

1. Otizm Spektrum Bozuklugu ile ilgili ne diisiinti yosunuz?

2. Ailenizde Otizm Spektrum Bozuklugu olan ¢ocugunuz olmasi hayatinizi nasil
etkiledi?

3. Cocugunuzda Otizm Spektrum Bozuklugu oldugunu nasil 6grendiniz?

4. Cocugunuzda Otizm Spektrum Bozuklugu oldugunu 6grendiginizde neler

hissettiniz? Ilk tepkiniz ne oldu?

Otizmli c¢ocuklara sahip aileler yasamlarinda bir dizi sorunlar ve zorluklarla
karsilagsmaktadirlar. Bizde bugiin burada sizlerin bu yasamlarinizda karsilastiklariniz
zorluklar1 saptamaya c¢alisacagiz. Dolayisiyla bundan sonraki sorular1 bu

yasamlarinizda karsilastiklariniz sorunlar ile zorluklar ¢er¢evesinde soracagim.



101

5. Cocugunuza Otizm Spektrum Bozuklugu tanis1 konuldugu andan itibaren ne

gibi zorluklarla karsilastiniz?

a.

Toplum icinde karsilastiginiz sorunlar nelerdir? Bu zorluklarin

istesinden nasil geliyorsunuz?

Is hayatinizda karsilastiklariniz zorluklar nelerdir? Bu zorluklarin

istesinden nasil geliyorsunuz?

Cocugunuzun egitimi ile ilgili karsilastiginiz sorunlar nelerdir? Bu

zorluklarin iistesinden nasil geliyorsunuz?

Cocugunuzun tani, tedavi ve egitim siirecinde ne gibi maddi sorunlar

yastyorsunuz? Bu zorluklarin tistesinden nasil geliyorsunuz?

Cocugunuza Otizm Spektrum Bozuklugu tanist konuldugu andan
itibaren karsilastiginiz zorluklar aile igi iligkilerinizi nasil etkiliyor? Bu

zorluklarin iistesinden nasil geliyorsunuz?

6. Herhangi bir 6zel veya kamu kurulusundan destek aliyor musunuz? Aldiginiz

destek ile ilgili distinceleriniz nedir?
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EK-3. izin Alinan Okullar Listesi

No | Okul Adi

1 Armagan Donertas-Zihin ve Hareket Oziirlii Cocuklar Egitim

Arastirma ve Uygulama Merkezi

2 Ozel Arda Ozilke Ozel Egitim Okulu

3 Yagmur Cocuklar Ozel Egitim ve Rehabilitasyon Merkezi

4 Ozel Edirne Ozel Egitim ve Rehabilitasyon Merkezi

5 Ozel Marmara Yunuslar Ozel Egitim Rehabilitasyon merkezi




