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ONAY FORMU



ONUR SOZU

Yiiksek lisans tezi olarak sunmus oldugum “Ekolojik Perspektif Baglaminda
Otizm Spektrum Bozuklugu Tanist Almig Cocuklarin Ailelerinin Yasadig1 Sorunlar”
adli calismamin arastirma asamasindan sonu¢lanmasina kadar olan tiim siirecte
geleneklere, bilimsel ahlaka ve etik degerlere uygun olmayan bir yardim almaksizin
yazildigin1 ve yararlanmis oldugum eserlerin kaynakcada gosterilen eserlerden
olustugunu, bu eserlere referans yapilarak faydalanilmis oldugunu belirtir ve serefimle

bildirmek isterim. (22.08.2023).

Gamze DELEN



ONSOZ

Hayatimin 6nemli bir siirecinde gelecegimi sekillendirecek olan bu ¢alismay1
tamamlamaktan mutluluk duymaktayim. Sadece bu siirecte degil yasamimin her
aninda beni destekleyen, her zaman yanimda olan annem Elif DELEN, babam Ismail
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EKOLOJIK ?ERSPEKTiF BAGLAMINDA OTiZM SPEKTRUM
BOZUKLUGU TANISI ALMIS COCUKLARIN AILELERININ
YASADIGI SORUNLAR

OZET

Otizm Spektrum Bozuklugu (OSB) Diinya’da ve Tiirkiye’de artis gosteren bir
olgu olmaktadir. Bu ¢calismacin amaci OSB tanis1 almis ¢ocuklarin ailelerinin yasadigi
sorunlart ekolojik perspektif bakis acisiyla degerlendirmektir. Caligmada nitel
aragtirma yontemi kullanilarak derinlemesine goriisme teknigi kullanilmis, yari
yapilandirilmig goriisme soru listesi ile aragtirmanin verileri toplanmistir. Caligsma
kapsaminda kolay ulasilabilir durum &rnekleme yontemi ile Istanbul ili
Kiiciikcekmece ilgesinde ikamet eden 13 ebeveyn ile goriisme yapilmistir. Arastirma,
ailelerin tan1 alma siirecinde yasadig1 zorluklari, otizm ve aile igi iliskileri, otizm ve
sosyal iligkileri, otizm hakkinda farkindalik ve bilgiyi, otizm ve saglik hizmetlerine
erisimi, otizm ve ekonomik zorluklari, otizm ve destek mekanizmalarin1 ortaya
koymaya c¢alismaktadir. Calisma sonunda elden edilen bulgulara gore anne-baba
arasinda 1iligki ¢ocuga tam1 konulma siirecinde O6nemli bir faktordiir. Aileler,
ebeveynlerden birisinin durumu kabullenmedigi zaman tani konulma siirecinin
uzamasina neden oldugunu ifade etmislerdir. Otizm hakkinda bilgi sahibi olmama,
kabullenmeme, durum karsisinda ne yapacagini bilememe ailelerin karsilastigi
zorluklardan birisidir. Aileler bu siirecte ekonomik olarak zorladiklarini, verilen ders
saatlerinin yetersiz oldugu ve sosyal hizmet erisiminin eksik oldugunu ifade
etmislerdir. Toplumdan diglanma, akran zorbaligi, sosyal aktivitelerden geri kalma
gibi slireclerden gegctiklerini dile getirmislerdir. Sonug¢ olarak OSB tanist almis
cocuklarin ailelerinin otizm hakkinda onlar1 bilgilendirecek egitimlere, kendilerine
zaman ayirmaya, anne babalarmn birlikte vakit gecirmeye, psiko-sosyal ve ekonomik
destege, sosyal hizmet destek mekanizmalarina ihtiya¢ duyduklar1 ortaya ¢ikmistir.
OSB tanis1 almis ailelere psiko-sosyal ve ekonomik destek saglamak ailelerin ve

cocuklarin yasam kalitesini olumlu yonde etkileyebilir.



Anahtar Kelimeler: Aile, Otizm spektrum bozuklugu (OSB), Ekolojik perspektif,
sosyal hizmet



AN ECOLOGICAL PERSPECTIVE ON PROBLEMS
EXPERIENCED BY THE FAMILIES OF CHILDREN WITH
AUTISM SPECTRUM DISORDER

ABSTRACT

Autism Spectrum Disorder (ASD) is an increasing phenomenon in the world and
in Turkey. The purpose of this study is to evaluate the problems experienced by the
families whose children have been diagnosed with ASD through an ecological
perspective. In the study, qualitative research method was used with in-depth interview
technique, and the data of the research were collected using a semi-structured
interview question list. 13 parents who live in Kiiclikcekmece, Istanbul were
interviewed with the easily accessible case sampling method. This research tries to
identify the difficulties of families in the diagnosis process as well as autism and family
relations, autism and social relations, awareness and knowledge regarding autism,
access to autism-related health services, autism and economic difficulties, and autism
and support mechanisms in general. According to the findings of the study at the end,
the relationship between the parents is an important factor regarding the process of the
child’s diagnosis. It is stated by the families that when one of the parents does not
accept the situation, the diagnosis process is prolonged. Not having sufficient
knowledge about autism, not accepting it, not knowing what to do when faced with
the situation are some of the difficulties experienced by the families. Families stated
that they had financial difficulties in this process, that the teaching hours provided
were not enough, and that they lacked access to social services. They also stated that
they experienced exclusion from society, peer bullying, and falling behind in social
activities. As a result, it can be said that families whose children have been diagnosed
with ASD need training to be informed about autism, psycho-social and economic
support, social service support mechanisms as well as time for parents to spend
together, and spare time for themselves. Providing psycho-social and economic
support to families diagnosed with ASD can positively affect the quality of life of

families and children.



Keywords: Family, Autism spectrum disorder (ASD), Ecological perspective, Social
work.
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|. GIRIS

Otizm Spektrum Bozuklugu, yasamin ilk yillarinda belirti gosteren, bireyin
temel ihtiyaglarini karsilamada yetersiz kalmasi, sosyal hayata katilimini etkileyen,
tekrar edici davranmislar, iletisimde eksiklikler olarak karsimiza c¢ikan bir noro-
gelisimsel bozukluktur. Otizm Spektrum Bozuklugu (OSB), sosyal hizmetin temel
calisma konularindan birisi olmustur. Sosyal hizmetin buradaki rolii, mikro, mezzo ve
makro anlamda gelisim saglamak ve korumaktadir. Ayni zamanda engellilik ve sosyal
hizmet alaninda, sosyal hizmetin rolleri olan danismanlik, savunuculuk ve dgreticilik
on plana ¢ikmaktadir. Clinkii Otizm Spektrum Bozukluguna sahip olan bir birey
toplumdan diglanma, damgalanma gibi sorunlarla karst karsiya kalmaktadir. Bu

stirecle tek basina miicadele edebilmeleri zor bir durumdur.

Bu calismada OSB tanisi alan ¢ocuga sahip ailelerin yasadiklar1 sorunlar ve
zorluklar ekolojik perspektif odaginda degerlendirilmektedir. Ekolojik yaklasim,
sosyal hizmetin birey ve ¢evresine yonelik bilgi, beceri ve deger temel bakimindan
onemlidir. Yaklasimin biitlinciil bir bakis acisiyla bireyi ele almasi Onemlidir.
Bireylerin ihtiyaclart veya sorunlart ele alindiginda ekolojik yaklasim bireylerin
sorunlarinin ¢6ziimii veya ihtiyaclarin karsilanmasinda giiclenmeleri agisindan mikro,
mezzo ve makro diizeyde ¢ok boyutlu bir ¢aligma yliriitmesine imkan saglamaktadir.
Bireylere “gevresi icinde birey” anlayisi ¢er¢evesinde ¢alismalar yiiriitmektedir. Bu
bakis agisi ile bireylerin bu ¢evre igcerisinde yasadiklar1 sorunlarin ortaya ¢ikarilmasi,

sorunun esas nedeninin anlagilmasi 6nemli olmaktadir.

Aile, etkilesim i¢inde olan bir sistemdir (Brown, 1999) ve diizenini korumak i¢in
calisir (Haefner, 2014; Prest ve Protinsky, 1993). Ancak beklenmedik durumlar, aile
iyeleri veya cevresel faktorlerden kaynaklanan sorunlar, ailenin diizeninin
bozulmasina neden olabilir. Ebeveynler, ¢ocuklarinin yasadig1 ¢cevredeki temel iiyeler
olarak biiyilk 6neme sahiptir. Cocuklar, gelisim siireglerinde ebeveynlerinin ilgi ve
sevgisine her an ihtiya¢ duyarlar. Aileler, ¢cocuk sahibi olmay1 genellikle evliligi
biitiinlestirici bir etken olarak gorebilirler. Ayni1 zamanda, aileler genellikle cocuklarin

miitkemmel bir sekilde hayal edebilir, bu da aile tiyelerini ve toplumun beklentilerini



karsilayan distinceleri igerebilir. Otizm Spektrum Bozukluguna sahip ¢ocugu olan
bir¢ok aile, cocuklarina karsi nasil davranmasi, nasil egitim vermesi ve ne yapmasi
gerektigini, yasantilarini nasil etkileyecegini bilmedigi i¢in endiselenmektedir.
Lechago ve digerleri (2013) otizmli gocuklarin egitimi ile ilgili bireysel egitim
modelleri lizerine odaklanmislardir. Cocuklarinda ne oldugunu bilmedikleri i¢in
biiyiik endise icerisindedirler. [lk Cocuklarma tam tan1 konuldugunda da bu duygulari
gecmemektedir. Cocuklaria ne oldugunu kabul etmeleri ay veya yil alabilmektedir

(Balkanli, 2008).

Aile sisteminin igerisine katilan c¢ocuk, aile icerisinde yenilik ve ebeveynler
arasinda farkliliklar ortaya g¢ikarmaktadir (Arslan, 2011). Ancak g¢ocugun otizmli
olarak diinyaya gelmesi ebeveynler icerisinde farkli durumlar ortaya ¢ikarmaktadir.
Ebeveynlerin ¢cocuk dogduktan sonra bakis agilar, iliskileri, toplumdan beklentileri,
sosyal hayatlart gibi durumlarda degisiklik gostermektedir (Aktiirk, 2017).
Ebeveynlerin hayatlarina katilan ¢ocugun gelisimsel 6zellerinde farklilik oldugunu

ogrendiklerinde yasadiklar1 duygular karmasiktir (Kudaibergenova, 2018).

Bu karmagsik siire¢ icerisinde ebeveynler arasindaki anlagsmazlik ise durumu
daha da zorlastirmaktadir. Ciinkii otizmli bir ¢ocugun anne babadan beklentileri
farklilk gostermektedir (Ustiine Top, 2009). Cocuk anne babadan daha fazla ilgi,
alaka, diizen ve sorumluluk beklentileri icerisinde olmaktadir. Fakat anne baba
arasindaki anlagmazlik, babanin fazla ¢alismasi ve bu sorumlulugu iistlenmeyip her

seyi anneye yliklemesi ile durum zorlasmaktadir (Arslan, 2017).

Ailelerin yasadiklar1 sorunlar aile ve sosyal ¢evresiyle yasadiklar1 sorunlart 6n
plana ¢ikarmaktadir. Aileler tan1 alma siirecinde bireysel oldugu kadar cevresel
sorunlarla da kars1 karsiya kalmaktadir. Aileleri ¢evresi i¢inde ele aldigimizda ise
ailelerin tan1 alma ve sonraki siiregte yasadiklar1 sorunlar aile i¢i ve ¢evresel sorunlarin
ortaya ¢ikmasinda 6nemli bir nokta olarak degerlendirilebilmektedir. Bu sorunlar
hususunda ¢ocugu otizm spektrum bozuklugu tanist alan ailelerin yasadigi sorunlari

anlamak ve irdelemek icin sosyal hizmet bakis agisina ihtiya¢ duyulmaktadir.

Aile, otizm, aile igerisinde yasanilan sorunlar, ekolojik perspektif ve sosyal
hizmet temelinde ortaya konulan bu ¢alismanin konusu da Otizm Spektrum Bozuklugu
(OSB) tanist almis ailelerin yasadig1 sorunlar1 ekolojik perspektif iizerinden ortaya

koymak ve sosyal hizmet bakis agisiyla anlatmaktir. Bu hususta calismanin ilk



boliimiinde kavramsal c¢erceve, ikinci boliimiinde arastirma yontemine yer
verilmektedir. Daha sonra arastirma bulgularina ve son olarak tartisma, sonug¢ ve

Onerilere yer verilmektedir.

A. Arastirmanin Konusu

Bu calismanin konusu ekolojik perspektif baglaminda ¢ocugu otizm spektrum
bozuklugu tanis1 almis ailelerin yasadiklari sorunlari ele almak ve sosyal hizmet bakis
acistyla irdelemektir. Bu caligmanin gergeklestirilmesinin nedeni otizm spektrum
bozuklugunun ne oldugu, toplum, aileler ve c¢evresindeki bireyler tarafindan
bilinmemesi ailelerin, tan1 konulma siirecinde otizm spektrum bozuklugu ile bas
etmeye calisirken aile i¢i ve cevresiyle olan iliskilerinde yasadiklar1 sorunlari ve

zorluklar1 ortaya koymaktir.
Bu kapsamda arastirmanin temel sorular1 su sekildedir:

1. Otizm Spektrum tanisi almis g¢ocuklarin ailelerinin aile i¢i iliskileri ve

yasantist nasil sekillenmektedir?

2. Otizm Spektrum tanist almis ¢ocuklarin ailelerinin  psiko-sosyal

gereksinimleri nelerdir?

3. Otizm Spektrum tanis1 almis ¢ocuklarin ailelerinin yakin gevre ile iliskileri ve

toplumsal alanda deneyimleri nasildir?

B. Arastirmanin Amaci ve Onemi

Cocuklarin otizm spektrum bozuklugu tanist almasi ailelerin hayatinin her
alaninda etkili olmaktadir. Aileleri; aile i¢i iligkileri, c¢evresiyle olan iliskileri,
kardesler arasi iliskiler, ebeveynler arasi iligkiler gibi birgok konuda etkileyen otizm
spektrum bozuklugu aileleri c¢evresi igerisinde nasil etkiledigi arastirmanin
inceleyecegi husus olmustur. Her ne kadar literatiirde cocuklar1 otizm spektrum
bozuklugu tanisi ailelerin yasadigi sorunlar ile ilgili ¢alismalar yapilmis olsa da
ekolojik perspektif baglaminda ¢ocuklar1 otizm spektrum bozuklugu tanisi almis
ailelerin yasadiklar1 sorunlar ile ilgili bir ¢alisma bulunmamaktadir. Cocuklar1 otizm
spektrum bozuklugu tanist alan ailelerin yasadiklar1 sorunlarin ortaya konulmasi, bu
sorunlara neden olan etkenlerin arastirmasi ve sosyal hizmet bakis acisiyla ¢oziim

Onerileri bulunmasina ihtiya¢ vardir. Bu nedenle bu arastirmanin ¢ocugu otizm



spektrum bozuklugu tanisi alan ailelerin yasadiklari sorunlara yonelik ¢6ziim onerileri
bulunmasi amaglanmaktadir. Bu amag dogrultusunda Istanbul’da yasayan Otizm
Spektrum Bozuklugu tanisi almis ¢ocuklarin ailelerinin yasadigi sorunlar ekolojik
perspektif {lizerinden incelenmektedir. Cocuk ve aile i¢in destek mekanizmasi
olusturarak birey, aile, okul ve ¢evresini degerlendirme ve miidahalelerin
gerceklestirilecek bir ekolojik model Onerilmektedir. Ayrica arastirmanin otizm,
ekolojik perspektif, sosyal hizmet vb. alanlarda literatiire katki saglayacagi

distiniilmektedir.

C. Arastirmanin Simirhliklar

Bu arastirmanin verileri 2022-2023 yillar1 arasinda Istanbul Kiigiikgekmece’de
cocuklar1 Otizm Spektrum Bozuklugu tanist almis 13 ebeveyn ile yapilan goriismeler
ile sinirlidir. Gergeklestirilen goriismelerin Istanbul Kiiciikgekmece ilgesi igerisindeki
cocugu Otizm Spektrum Bozuklugu tanisi almis ebeveynler ile sinirlandirilmasindaki
nedeni Istanbul’un biiyiiksehir olmasi nedeniyle niifus oraninin fazla olmasi ve

goriismelerin daha etkili olabilmesi i¢in yiiz yiize yapilmak istenmesinden kaynaklidir.



Il. KAVRAMSAL CERCEVE

A. Otizm Spektrum Bozuklugu (OSB)

Amerikan Psikiyatri Birligi (APA) yayimlanan DSM-4 raporuna gore, Yaygin
Gelisimsel Bozukluklar (YGB) terimi; toplumsal etkilesim, duygu karmasasi,
iletisimde giigliikler yasamasi gelisimsel bozuklugu ifade eden anahtar kavramlardir.
Otizm, yasamin ilk ti¢ yillar1 igerisinde; gz temasi kurmama, yiiksek sesle konusma,
kendini ifade edememe gibi Ozelleri olan ve farkliliklar gdsteren bir gelisimsel
bozukluktur (Korkmaz, 2005; akt. Arslan, 2020). Otizm Spektrum Bozuklugu
belirtileri cocukluk doneminde baslamakta ve ¢ocukta ortaya ¢ikan etkileri yasami
boyunca devam etmektedir. Otizm, giiniimiizde ¢ok yaygin hale gelmektedir. Otizm
Spektrum Bozuklugu (OSB) diinyada ve Tiirkiye'de gittik¢e artan, toplumda yaygin
hale gelen gelisimsel bozukluklar igerisinde karsimiza ¢ikmaktadir (Aydin ve Ozgen,
2018). Ancak bilimsel olarak nedenleri hakkinda ¢ok sayida bilgi bulunmamaktadir ve
otizmin belirgin bir tedavi yontemi yoktur. “Otizm, yaygin gelisimsel bozukluk
siniflandirilmasindaki temel alt gruptur ve toplumsal etkilesimde, toplumsal iletisimde
kullanilan dil ya da sembolik ve imgesel oyunda gecikmelerin ve/veya olagan dis1 bir
islevselligin olmasi ile c¢esitli takintilarla kendini gostermektedir” (Cavkaytar, vd.
2014:1364). Aslinda tanima da baktigimizda ¢ok belirgin ve ailelerin anlayabilecegi
bir belirtisi bulunmamaktadir. Cogunlukla aileler otizmin ne oldugunu bilmemektedir
ve c¢ocugunun otizmli oldugunu anlayamamaktadir. Anne karnindayken cocugun
otizm oldugu anlasilmamaktadir ve c¢ocuk 1iki yasma geldigi zaman otizm
anlagilmaktadir. Nedeni hala bilinmiyor olsa da otizm giiniimiizde ¢ok yaygin hale
gelmektedir. Cocuk elindeki telefondan, tabletten veya televizyondan uyaran aldigi
zaman buna bir uyaranla karsilik verememekte ve otizm ortaya ¢ikmaktadir. Kendi
halinde ve kendi ilgi diinyasinda kendi kendine kalmaktadir. D1s diinyaya bir tepki
vermemektedir. Toplumda genel olarak ilgisiz ve kaygili olmaktadirlar. Kendi yas
grubundaki cocuklarla oyun oynamaz, iletisim kurmaz, tepki vermezler. Kendi
kendilerine oynamay1 tercih ederler. Otizm Spektrum Bozukluguna sahip olan

cocuklar iletisim kurmada, etkilesimde zorluk yasamakta ve sosyal faaliyetlerde



ilgisizlik, diizenli tekrarlayan davranislar meydana gelmektedir (Kadak, Meral: 2019).
Omegin; camasir makinesinin oniine oturarak saatlerce onu izleyebilirler. Bir
oyuncaga ¢ok fazla baglanabilirler ve sadece onunla oynayabilirler. OSB, sosyal-
iletisimsel eksiklikler ve kisitli, tekrarlayic1 veya basmakalip davranis ve ilgilerle ilgili
biligsel ve norogelisimsel farkliliktir (Constant, Bervoets, Hens ve Cruys, 2020).
Otizm Spektrum Bozukluklar1 (OSB), iletisim kurmada eksiklik, diizenli devam edem
davraniglar, ilgiler veya sosyal ortamlarda goriilen sorunlardan meydana gelen
cocukluk doneminin 6nemli norogelisimsel farkliliklardir. Tan1 konulurken, dil ve
iletisimde, sosyal iletisimde eksikliler ve siirekli tekrarlayan hareketler var m1 diye
incelenmektedir (Karadeniz, 2013). Diinyada otizm tanis1 alan ¢ocuk sayisina yonelik
kesin bir rakam yoktur. Fakat, kesin olarak rakam belirtilmese bile ge¢cmis yillara gore
giiniimiizde otizm tanis1 konulan ¢ocuk sayisinda belirgin bir artis goriilmektedir.
Incelenen arastirmada verilen istatistiksel veriye gore, Tiirkiye’de 1985 yilinda 2500
cocuktan birsine otizm tanist konulurken giiniimiizde 68 ¢ocuktan birisine otizm tanisi
konulmaktadir (Basok vd.2019). Verilere bakildiginda otizmin ¢ok fazla artis
gosterdigi sonucu ¢ikarilabilmektedir. Otizmli cocuklarda, dil gelisiminde gerilik, g6z
temas1 kuramama, arkadas cevresine ayak uyduramama, tek basina oyun oynama gibi
durumlar sdz konusudur. Her ¢ocukta aymi belirtileri vermeyebilir. Ornegin bir 6zellik
bir ¢ocukta ¢ok belirgin olurken bagka bir cocukta hi¢ olmayabilir. O yiizden otizm
tanist koymak ¢ok zordur ve bunun i¢in belirli bir 6lcek mevcut degildir. OSB'nin
belirtileri her ¢ocugun gelisimine gore farklilik gosterebilir (Kadak, Meral:2019).
Bebeklik donemlerinde sosyal etkilesim ile ilgili degisiklikler anlasilabilir. OSB'li
cocuklar goz temas1 kurma, sosyal iligkiler, oyun oynama, mutluluk gibi konularda
zorlanirlar. Dil gelisimi ¢ocuklarin ¢ogunda gecikmektedir. Uzun siireli sohbet etme,

bir konu hakkinda konusmada zorluk ¢ekerler.

Tekrarlayici davraniglar ¢ocuklarda ¢ok yaygin halde goriilmektedir. Rutin olan
davraniglara fazli baghlik, degisim gostermeye uzak ve bu degisime zorlandiklari
zaman huzursuz olma durumu goriilebilir. Cocuklarin yaklagik 1/3'inde kazanilan dil
becerileri ¢cogunlukla iki yasina dogru kaybedilir (Kadak, Meral:2019). Bu yaslarda
odaklanmada giicliik, fazla hareketlilik, saldirgan davramislar goriilebilir. OSB'li
cocuklar gelisimsel donemlerine gore farkliliklar gosterebilir. iki-ii¢ yas arasi
seslenildiginde tepki vermeme, goz temasinda azalma, dil becerisinde gerileme

belirtiler olurken okul oncesinde degisiklige kars1 ¢ikma, saldirganlik, akran



gruplariyla iletisim kuramama, egitim hayatlarinda akranlarindan geri kalma ve son
olarak ergenlik donemlerinde kisisel bakim sorunlari, uygun olmayan cinsel tutumlar

ortaya ¢ikabilir.

1. Otizmin Cocuklar Uzerindeki Etkileri

Otizm, her c¢ocukta farkli sekilde ortaya ¢ikabilmekte ve ¢ocuklarin
ozelliklerinde degisiklikler olabilmektedir. Bir ¢ocukta baskin bir sekilde ortaya ¢ikan
davranis ya da belirtiler bagka bir ¢ocukta goriilmeyebilir. Bu neden otizmin ¢ocuklar
lizerinde ortaya ¢ikan etkileri farkli sekillerde ortaya ¢ikmaktadir. Cocuklar tizerindeki
duyusal 6zellikler; ¢ocuklarin soguk- sicak, gorsel uyaranlar, aci-tatli gibi tepkileri
farkli olabilmektedir. Cocuklarin birgogu seslere karsi farkli tepkiler verebildigi gibi
bircogu da tepki vermeyebilir. Biligsel gelisim 6zellikleri; otizmli olan ¢ocuk ile
normal gelisim gosteren ¢ocuklar arasinda farkliliklar olabilmektedir. Zihinsel agidan
cocuklarin bazi konularda yasitlarina gore ileri, bazi konutlarda ise geri kalmasi otizm
spektrum bozuklugu olan c¢ocuklarin temel oOzelliklerinden birisi olarak
aciklanmaktadir (Arslan, 2020). Sosyal duygusal gelisim 6zellikleri; en belirgin olarak
otizm spektrum bozuklugu tanisi alan ¢ocugun diger bireylerle iletisim kurmada geri
kalma durumudur. Dil ve iletisim 6zellikleri; ailelerin dikkatini ¢geken ilk 6zelliklerden
birisi konusmada yasanan farkliliklardir. Seslenmelerine, konusmaya c¢alismalarina
karsilik vermedikleri i¢in ailelerin dikkatini gekmektedir. Motor gelisim 6zelliklerinde
ise normal gelisim gosteren ¢ocuklara gore fiziksel agidan bir farklilik olmamaktadir.
Ancak motor gelisimi a¢isindan farkliliklar olmaktadir. Otizmli ¢ocuklarin parmak
uclart iizerinde yiirlime, ayni hareketi tekrar etme, donme gibi davranislar
olabilmektedir (Darica vd., 2017; akt Arslan, 2020). Davranis 6zellikleri ¢ocuklarin
birgok konuda sinirli hareketler ile tepki vermesine neden olmaktadir. Aile igerisinde
veya ¢evresinde gelisen konulara kars ilgisiz kalmalari ile karsimiza ¢ikmaktadir. Son
olarak otizmli c¢ocuklarin birgok konuda davranislarinda sinirlilik olsa da bazi
alanlarda 6zel becerileri de bulunmaktadir. Ornegin; okula gitmeden kendi kendine

okuma yazma 6grenme ve ezberleme gibi konularda 6zel becerileri olabilmektedir.

2. Otizm Spektrum Bozuklugunun Nedenleri

Otizm spektrum bozuklugu nedenleri konusunda kanitlanmis bilimsel ¢alismalar
az sayida bulunmaktadir. OSB nedenlerinin farkina varilmasi, tan1 konulma ve tedavi

etme agamasinda 6nemli bir etkiye sahip olmaktadir. Bundan dolay1 glinlimiizde otizm



spektrum bozuklugu ile ilgili c¢alisma sayis1 artmaktadir. Otizm spektrum
bozuklugunun nedenlerine yonelik yapilan caligmalarda genetik faktorlere vurgu
yapilmaktadir. Rutter (2013), yaptig1 calismada otizm spektrum bozuklugunda genetik
faktorlerin etkili oldugundan bahsetmektedir. Fakat bu gelisimsel bozuklugun neden
oldugu ve oranlar1 gibi temel noktalar heniiz tanimlanabilmis degildir (Greespan,

Wieder, & (Cev.). Isik Kog, 2015).

Otizm spektrum bozuklugunun yaygin hale gelmesinde ¢evresel faktorlerinde
onemli oldugu ileri siiriilmektedir. “Ikiz cocuklar iizerine yapilan ¢alismalarda
cevresel faktorlerin otizm spektrum bozuklugunda etkili oldugu sonucuna varilmistir”
(Bolte, Girdler ve Marschik, 2019: 1287; akt. Akbulut, 2019: 9). Cocuklara yapilan
Kizamik- kizamikgik- kabakulak asilarinin da otizm spektrum bozukluguna neden
oldugu one siiriilmiistiir. Ancak ortaya atilan bu tezin yapilan caligmalarla yanlis
oldugu kanitlanmaktadir. Cocugun beynindeki gelisim donemi ile as1 yapilan donemin
ayni anda olmast bu tezin ileri siiriilmesine etki etmistir (Korkmaz, 2015:90; akt.
Akbulut, 2019: 9). Sonug olarak otizm spektrum bozuklugunun nedenleri ile ilgili

kesin ve kapsayict yazilmamistir.

B. Cocugu Otizm Spektrum Bozuklugu Tanis1 Almis Aileler

Cocuk sahibi olmak aile igerisindeki biitiiniin uzun siireli devam ettirilmesi igin
onemli bir husustur. Anne babalar ¢gocuk sahibi olacaklar1 zamandan itibaren gelecege
dair planlar yaparken c¢ocuklarinin gelecegi i¢in en dogru yatirimlar1 yapmak igin
cabalar. Cocugun otizmli oldugunu 6grendikten sonra ayni i¢in yeni bir dénem
baslamaktadir. Aile, cocugun otizm spektrum bozuklugu tanisi aldigindan itibaren ¢ok
yonlii etkilenme stireci ile karsilagsmaktadir. Ailenin normal gelisim siirecini
degistirmektedir ve ¢ocugun yasam boyu bakimin {istlenerek aile kendi hayati
icerisinde stres ile kars1 karsiya kalmaktadir (Arslan, 2020). Cocugun bakimindan
sorumlu olduklari i¢in kendi yasamini unutmakta ve sadece ¢ocugun sorunlarini ve
hayatin 6n planda tutmaktadir. “Otizmli ¢ocugu olan ailelerin yasadig1 zorluklardan
bazilari; iiyelerin bir kayip ve depresyon hissi yasamalari, ailenin birlikte gegirecegi
bos zaman aktiviteleri ve eglence azalmasi, liyelerin iligkilerinde sosyal destek kaybina

yol agan birtakim degisiklikler ve yapilan kisisel fedakarliklardir” (Arslan, 2020:11).



Aileler sosyallesme alaninda problemler yasamaktadir. Cocuklarin kendilerini
veya baskasina saldirgan davraniglart bulunmaktadir. Bu davraniglarindan dolay1
aileler ¢ocuklarin1 ¢ok fazla disariya c¢ikamamakta ve komsuluk iligkileri
kuramamaktadir. Her an ¢ocugunun birisi saldirmasindan korkmaktadir. Ciinkii Otizm
Spektrum Bozukluguna sahip cocuklarda davranigsal olarak ortaya cikabilecek
problemlerden birisi ¢evresindeki kisilere saldirgan davranislarda bulunmasidir
(Arslan, 2020). Cocugun degisken ruh haline sahip olmasiyla birlikte aileler nerede ne
tepki verecegini bilmedikleri i¢in kendilerini ¢aresiz hissedebilmektedir. “Otizmli bir
bebegin diinyaya gelisi ile saglikli bir bebek bekleyen aile hazirliksiz yakalanmakta bu
durum aile sisteminin tiim siirecini etkilemekte ve aile yasami bu dogrultuda
sekillenmektedir” (Arslan, 2020:14). Aileler ¢gocugunun goriiniimiinde herhangi bir
problem olmadigi, ¢ok belirgin davraniglar1 olmadigi ve otizm konusunda yeterli
bilgiye sahip olmadiklar1 icin tamigmasini zorlanmaktadir. Ik basta kabullenmek
istemezler ve bir yanliglik oldugunu diisiiniirler. Aileler, cocuklarinda otizm spektrum
bozuklugu oldugunu 6grendikleri giinden itibaren, karamsar, lizgiin, stresli bir tutum
sergilerler (Mart, 1990; akt. Bakkaloglu & Diken, 2018). Daha sonra kardeslerin bunu
kabullenmesi, aile i¢i gorevlerin yeniden sekillenmesi gibi bir¢ok aile iginde
problemler yasanmaktadir. Daha sonraki siiregte ekonomik ve psiko-sosyal agidan
zorlanmaktadirlar. Cilinkii ailenin maddi gelirin iyi olmasi, g¢ocugun egitim
masraflarini, gilinliik yiyeceklerini karsilamasi agisindan énemlidir. Diger ¢cocuklarina
gore otizmli ¢ocuguyla bas etmede daha fazla zorlanmaktadir. Ciinkii otizm tanisi
konulduktan sonra cocugun bakimi i¢in ailenin sorumlulugu artar, sosyal ¢evresindeki
insanlarin davranislariyla bas etme, otizm hakkinda yeterli bilgisinin olmamas1 ve
ailenin gelecege dair kaygilarin olmasi da daha ¢ok stresli bir hayatinin olmasina sebep
olmaktadir (Beckman, 1991; akt. Bakkaloglu & Diken, 2018). Psikolojik acidan aile
yipranmakta ve kendilerine olan giivenlerini, saygilarin1 kaybedebilmektedir. Daha
sonraki asamada ise hizmetlere erisimde birtakim zorluklarla karsilasmaktadir. Ilk
defa boyle bir durumla karsilastiklar1 icin nereye basvuracaklarini, nasil hareket
edeceklerini, nereden yardim talep edecekleri gibi sorunlarla kargilagsmaktadir. Tani ile
karsilastiklarinda nasil ve kimden yardim alabilecegini bilemeyen ailelerde olumsuz
duygular gelismesi normal olarak karsilanmaktadir (Darica, Abidoglu & Gilimiisgii,
2005; akt, Bakkaloglu & Diken, 2018). Otizm ile nasil bas edecegini diisiiniirken ayni
zamanda kabullenmek istememektedir. Aile cocuguna seslendiginde tepki vermemesi

sonucunda cocuk doktoruna gider ve sadece bir isitme problemi oldugunu



diistinmektedir. Otizm hakkinda herhangi bir bilgiye sahip olmadigi i¢in boyle bir
diisiince igerisine girmemektedir. Ayn1 zamanda bu durumun bir ilag tedavisi ile
gececegini ve kalici bir sey olmadigi diisiincesi igerisine girmektedir. Daha sonra bu
siire¢ onlar i¢in daha da kotii bir hale gelmektedir. “Tani siirecinin kisa ya da uzun
stireli olmasina bakilmaksizin tedavi siirecine baglamasi aileyi duygusal ve ekonomik
acidan yipratmaktadir” (Arslan, 2020:14). Aile bu asamada, Uziintii, kendini suglama,
intihar, depresyon gibi durumlarla karsi karsiya kalmaktadir. Bu siireci saglikli
atlatmasi ailenin geri kalan yasami i¢in ¢ok dnemlidir. Ciinkii burada takilip kalirsa
cocugun da ve kendisinde kotii etkiler yaratmaktadir. Cocugunun otizmli oldugunu

kabullenerek artik yasamini ona gore devam ettirmesi gerekmektedir.

Otizmli ¢ocuga sahip ailelerin aile uyumu diger ailelere gore daha diisiik
olabilmektedir (Sivberg, 2002; akt. Arslan, 2020). Cocugun otizm seviyesi ailenin
yasamini bliylik Ol¢lide etkilemektedir. Eger ¢cok agir bir durumda olursa aile igi
iligkileri daha c¢ok zarar gorebilmektedir. Cocuga yardim edemedigini, destek
olamadigin1 diisiiniir ve kendisini eksik hissedebilir. Esler arasinda ¢atismalar ¢ikarken
ayni zamanda bu durum bosanma ile de sonuclanabilmektedir fakat bu durumun tam
tersi olarak otizmli cocuga sahip ebeveynler birbirine daha fazla destek olarak daha
fazla yakinlagabilirler. Ailede bir c¢ocugun otizmli olmasi kardesler arasinda
catismalar1 ortaya c¢ikarabilmekte ve kardesler bu durumu kabullenmekte
zorlanabilmektedir. Durumun farkinda olmayabilir ve bas etme konusunda
zorlanabilirler. Aile otizmli c¢ocugu kabullenmeye c¢alisirken diger c¢ocuklarla
ilgilenmeyi unutabilmektedir. Otizm spektrum bozukluguna sahip ¢ocuklarin
kardesleri karmagsik duygular icerisinde olabilmektedir (Bakkaloglu &Diken,2018).
Cocuklar kendilerini ¢aresiz, duygusal, suglu, depresif hissedebilir. Ebeveynler, biitiin
ilgiyi otizmli ¢ocuguna gosterirken diger ¢ocuklar kardesini kiskanabilir ve ona kars1
kotii tutum ve davranislar sergileyebilmektedir (Bakkaloglu & Diken, 2018). Bu

(13

ylzden ebeveynlerin tutumlart ¢ok Onemlidir. “ aile saglikli bir tutum iginde
oldugunda kardesler otizmli olan ¢ocugun bakiminda, sosyal gelisiminde ve

egitiminde dnemli bir dl¢iide destek saglamaktadir” (Arslan, 2020:16).

Aile ¢cocugunu otizmli oldugunu iki yasina kadar anlayamamaktadir. Bu durum
karsisinda da kendisini hazirlayamadim i¢in duygusal agidan c¢ok fazla zarar
goriilmektedir. Aile cocuguna tani konulurken bu durumu kabullenme de ¢ok fazla

zorlukla karsilasa bilmektedir (Arslan,2020). Cocugun da bir problem oldugunu baz
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noktalarda anlasa da goriiniim olarak normal olmas: aileyi rahatlatmakta ve problem
olmadig1 diisiincesine sahip olabilmesini saglamaktadir. Fiziksel olarak herhangi bir
gerileme olmadigi icin aile bir sey olmadigina kendisini ikna etmektedir. Otizmli
cocugu ile daha fazla ilgilenirken diger ¢ocuklari ihmal etmesi, eslerini ihmal etmeleri
gibi bir¢ok stresli durumla karsilasirken aile kendisini yorgun hissedebilmektedir.
Cocuk cok fazla ilgi ve bakim istedigi i¢in aile “ben 6ldiikten sonra ¢ocuguma kim
bakacak, ne olacak” diisiincesine kapilir ve hayati boyunca endise ve korkuyla
yasayabilmektedir. Aile otizm tanis1 konulan ¢ocugunun gelecekteki hayatinin nasil
olacagini nelerle karsilasacagini bilmedigi i¢in ve ileride g¢ocuguna bakabilecek
yeterlilie sahip olabilecegini bilemedigi i¢in endise igerisinde olmaktadir
(Bakkaloglu & Diken, 2018). Bu durumda onlar1 psikolojik olarak c¢dokiintiiye

stiriikleyebilmektedir.

1. Aile icinde Yasadig Sorunlar

Aile toplumun oOnemli yap1 taslarindan birisidir. Cocuk sahibi olabilmek,
ailelerin mutluluk duyduklar1 yasam kaynaklarindan birisidir. Evlenip aile kavramin
olusturan anne-babalar belirli bir zamandan sonra ¢ocuk sahibi olmay1 diisiiniirler
(Kudaibergenova, 2018). Cocuk sahibi olmay1 bekleyen her anne baba saglikli bir
cocuga sahip olma diisiincesiyle hareket eder. Bu siireg igerisinde anne babalar birgok
duygu igerisinde olurlar. Bu zaman araliginda bazi anne babalar kaygi da yasayabilir.
Saglikli ¢ocugu olacagini bekleyen anne babalar, 6zel gereksinime sahip ¢ocugun
diinyaya gelmesiyle birlikte hayalleri yikilmaktadir (Ahmetoglu, 2004, s.42; akt.
Kudaibergenova, 2018, s.25).

Otizm, gelisim geriligi olan c¢ocugun yasadigi sorunun yani sira ¢ocugun
ailesinin de etkilendigi bir sorundur (Copuroglu ve Mengi, 2014). Dogmus olan
cocuklarina engellilik tanist konulmasi sonrasinda ebeveynlerin hayatlarinda
farkliliklar meydana gelmektedir. Aile yasamini olumsuz yonde etkileyen bu
farkliliklara uyum saglayabilmek onlar i¢in zor bir siire¢ olmaktadir. Kabullenme
slireci uzayan aileler icin bu siire¢ daha da zorlagmaktadir. Bu siire¢ icerisinde aileler,

tan1 asamasinda, aile i¢i iliskiler ve ekonomik sorunlar yasamaktadir:
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a. Tanm1 asamasinda yasanilan sorunlar

Aile ¢ocugunun otizmli oldugunu iki yasina kadar anlayamamaktadir. Bu durum
karsisinda da kendisini hazirlayamadigi i¢in duygusal agidan c¢ok fazla zarar
gorebilmektedir. Aile ¢ocuguna tan1 konulurken bu durumu kabullenme de ¢ok fazla
zorluklarla karsilasabilmektedir (Arslan, 2020). Cocugunda bir problem oldugunu bazi
noktalarda anlasa da goriiniim olarak normal olmasi aileyi rahatlatmakta ve problem
olmadig1 diisiincesine sahip olabilmesini saglamaktadir. Fiziksel olarak herhangi bir
gerileme olmadigi icin aile bir sey olmadigina kendisini ikna etmektedir. Otizmli
cocuguyla daha fazla ilgilenirken diger cocuklari ihmal etmesi, eslerini ihmal etmeleri
gibi bir¢ok stresli durumla karsilasirken aile kendisini yorgun hissedebilmektedir.
Cocuk cok fazla ilgi ve bakim istedigi i¢in aile “ben 6ldiikten sonra cocuguma kim
bakacak, ne olacak” diisiincesine kapilir ve hayati boyunca endise ve korkuyla
yasayabilmektedir. Aile, otizm tanist konulan ¢ocugunun gelecekteki hayatinin nasil
olacagini nelerle karsilasacagini bilmedigi i¢in ve ileride g¢ocuguna bakabilecek
yeterlilige sahip olabilecegini bilemedigi i¢in endise igerisinde olmaktadir
(Bakkaloglu & Diken, 2018). Bu durumda onlar1 psikolojik olarak c¢okiintiiye
stiriikleyebilmektedir. Aile iiyeleri, mikro sistemin, yakin ¢evrenin bir parcasidir.
Anne babalar, sadece ¢ocugun en temel taleplerini karsiladiklari i¢in degil, aym
zamanda cocugun sosyal yasaminin temel yapisini olusturduklari i¢in Snemlidir.
Onlar, ¢ocuk ile daha biiyiik diinya arasindaki arabuluculardir. OSB’nin aile yasami

ve dinamigi lizerinde giiclii bir etkisi vardir (Predescu, Al Ghazi, Darjan, 2018).
b. Aile ici iliskilerde yasanan sorunlar

Aile i¢indeki iliskilere etkileri ise; evlilik yasantis1 ve kardes iliskilerine etkileri
olarak ele alinmaktadir. Otizmli ¢ocuk ile annesinin daha fazla ilgilenmesi, birlikte
zaman geg¢irmesi ve babanin ¢ok fazla ilgilenmemesi, kendini uzaklagtirmasi
evliliklerine zarar verebilmektedir. Anne ile baba arasindaki iliskinin zedelenmesine
neden olmaktadir. Anne ve ¢ocuk arasinda daha fazla duygusal bag olusurken, baba
kendisini geri ¢eker ve cocukla ¢ok fazla zaman gecirmemektedir. Anne, bu durum
karsisinda kendisini sugladigi i¢in siirekli ¢ocukla ilgilenerek baska bir aktivite
diistinmemektedir. Otizmli cocuga sahip ailelerin aile uyumu diger ailelere gore daha
diisiik olabilmektedir (Sivberg, 2002; akt. Arslan, 2020). Cocugun otizm seviyesi
ailenin yasamani biiyiik olciide etkilemektedir. Eger ¢ok agir bir durumda olursa aile

ici iliskileri daha ¢ok zarar gorebilmektedir. Cocuga yardim edemedigini, destek
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olamadigin1 diisiiniir ve kendisini eksik hissedebilir. Esler arasinda ¢atigmalar ¢ikarken
ayni zamanda bu durum bosanma ile de sonug¢lanabilmektedir. Fakat bu durumun tam
tersi olarak otizmli ¢gocuga sahip ebeveynler birbirine daha fazla destek olarak daha
fazla yakinlasabilirler. Ailede bir ¢ocugun otizmli olmasi kardesler arasinda
catismalar1 ortaya c¢ikarabilmektedir. Kardesler bu durumu kabullenmek
zorlanabilmektedir. Durumun farkinda olamayabilir ve bas etme konusunda
zorlanabilirler. Aile otizmli ¢ocugu kabullenmeye c¢alisirken diger c¢ocuklarla
ilgilenmeyi unutabilmektedir. Otizm spektrum bozukluguna sahip ¢ocuklarin
kardesleri karmasik duygular igerisinde olabilmektedir (Bakkaloglu & Diken, 2018).
Cocuklar kendilerini ¢aresiz, duygusal, suglu, depresif hissedebilir. Ebeveynler, biitiin
ilgiyi otizmli ¢ocuguna gosterirken diger ¢ocuklar kardesini kiskanabilir ve ona kars1
kot tutum ve davraniglar sergileyebilmektedir (Bakkaloglu & Diken, 2018). Bu
ylizden ebeveynlerin tutumlart ¢ok onemlidir. “Aile saglikli bir tutum iginde
oldugunda kardesler otizmli olan c¢ocugun bakiminda, sosyal gelisiminde ve

egitiminde 6dnemli 6l¢iide destek saglamaktadir” (Arslan, 2020:16).
c. Ekonomik sorunlar

Cocugun gelisimsel bir bozukluga sahip olmasi ailenin ekonomik olarak
etkilenmesine neden olabilir. Gelisimsel bozuklugu olan ¢ocugun bakim maliyeti ile
herhangi bir gelisimsel bozuklugu olmayan ¢ocugun bakim maliyeti ayn1 degildir.
Kullandig1 ilaglar, yemesi gereken yiyecekler vb. gibi bir¢ok sey daha pahali
olabilmektedir (Arslan, 2020). Bu tedavi yontemlerinin émiir boyu olmasi da ailelerin
ekonomik sorunlar nedeniyle yipranmasindaki artisa neden olmaktadir. Aileler bu
zorluklar1 goze alarak otizmli ¢ocuklarmin tedavileri i¢in ne gerekiyorsa yapmak
durumundadir. Farkli okullardan egitim ve destek almasi gerekmektedir. Cocuk igin
evde 0zel bir bakici olmasi da ekonomik olarak aileyi zorlayabilmektedir. Ayni
zamanda ¢ocugunun otizmli oldugunu 6grendiginde ebeveynlerden birisi ¢ocugun
bakimi i¢in isten ayrilabilmektedir (Arslan, 2020). Ihtiyaglar artarken eve giren gelirde
azalmanin olmasi da aileyi ekonomik olarak etkilemektedir. Yapilan bir arastirmaya
gdre otizmin, ebeveynlerin yillik kazanglarinin yaklasik olarak %14’iinde azalmaya

neden oldugu belirtilmistir (Montes ve Halterman, 2008; akt. Ceco, 2018).

13



2. Toplumda Yasadig1 Sorunlar

Toplum sistemlerin ¢evresinde karsimiza ¢ikmaktadir. Sistemlerin ¢evresinde
yasanilan degiskenler cocugun gelisiminde dogrudan ya da dolayli olarak karsimiza
ctkmaktadir. Merkezinde ¢cocugun bulundugu sistem igerisinde ¢ocugun en yakn ve en
uzak cevresine dogru bir etkilesim s6z konusu olmaktadir. Uzaktan yakina dogru
siralandiginda, makrosistem, egzosistem, mezosistem, mikrosistem olarak ortaya
konur. Bu sistemler biitiinliniin igerisinde aile ve ¢ocugun gelisimi dogrudan
etkilenmektedir. Normal gelisim gosteren ¢ocuk ya da gelisim geriligine sahip
cocuklarin aileleri; icerisinde bulundugu ¢evreyle etkilesimleri neticesinde
cocuklarinin gelisimlerine katki saglayacaktir. Gelisim geriligine sahip ¢ocuklarin
aileleri toplum igerisinde bir¢cok sorunlarla kars1 karsiya kalmaktadir. Cocuklarinin
normal gelisim gosteren cocuklara gore farkli davranislarda bulunmalar aileleri
olumsuz yonde etkilemektedir. Bu nedenle ¢ocugu OSB tanisi alan ailelerin birgogu
toplum igerisine girmekte zorlanmaktadir. Bu durum karsisinda aileler topluma
katilmada kendisini geri c¢ekme, utanma gibi farkli sorunlar yasadiklarini

belirtmektedir (Kudaibergenova, 2018).

Gelisim geriligi yasan bireyler, ihtiyaglarini ifade etmede ve davranislarini
kontrol etmede yasadigi sorunlardan dolay1 toplum igerisinde huzursuz olabilmektedir.
Toplumdaki insanlarin gelisim geriligi olan bireylere yonelik farkli bakislari, merakli
tavirlari, dislama, aile ve gelisim geriligi olan ¢ocuklar1 olumsuz yonde etkilemektedir.
Toplumun engellilik ile ilgili farkindaliga sahip olmamasi1 toplumda engellilere
yonelik incitici davraniglar sergilenmesine neden olmaktadir (Kudaibergenova, 2018).
Bireylerin bu incitici davranislart sebebiyle aileler gelisim geriligi olan g¢ocuklar

toplumdan gizlemeye ve uzaklastirmaya calisirlar.

C. Otizm ve Sosyal Hizmet

Sosyal hizmet birey ve grupla uygulamali olarak ¢alisan bir meslektir. Bireyi
cevresiyle beraber incelemektedir. Birey ve toplum iliskisinin giliglenmesini
saglamaktadir. Cevresi iginde birey anlayisiyla calisma yiirlitmektedir (Akbulut,
2019). Sosyal hizmet, sosyal adalet ve insan haklarini temel alan, toplumdaki
dezavantajli mikro, mezzo ve makro gruplarin ihtiyaglarinin giderilmesi, sorunlarinin
ortadan kaldirilmasi, sosyal faaliyetlerinin arttirilarak giiclendirilmesi i¢in destek olan

bir meslek grubudur (Yesilkayali ve Boliikbasi, 2017). Bireyin kendi giiglerinin
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farkina varmasini saglayan, gelistiren ve bu giiglerini kullanabilmesi i¢in ¢alisan bir
disiplindir. Bireyin topluma katilimi, kendine yetebilen ve gelistiren bir birey ortaya
cikmasina katkida saglamakta ve oOzgiirlestirmektedir (Akbulut, 2019). Toplum
igerisinde bireyin 6zgilirlesmesine katki saglayabilmek i¢in sosyal kosullarinda buna
uygun olmast gerekmektedir. “Sosyal hizmet, sosyal degisimi ve geligimi
desteklemektedir” (Akbulut, 2019: 58). Toplumu biitiinlestirerek, sosyal adaleti
saglamaya calismaktadir. Sosyal hizmetin odak noktalar1 insan haklari, sosyal adalet,
farkliliklara saygidir. Sosyal hizmet engelli bireylere hak temelli yaklagim
cercevesinde hizmet sunmaktadir. Dezavantajli gruplar arasinda olan engellilik alanina
bagli otizm de bu alan icerisinde yer almaktadir. Boylece otizm spektrum bozuklugu
tanist almis cocuklar sosyal hizmetin temel calisma alanini olusturan engellilik
kavram igerisinde karsimiz ¢ikmaktadir. Sosyal hizmet mesleginin temelinde insan
haklar1 ve sosyal adalet yer almaktadir. Bu nedenle otizmli bireylerin yasadiklar
dislanma, ayrimcilik ve esitsizlik sosyal hizmet mesleginin ¢alisma alanin

kapsamaktadir.

Tiirkiye’de otizmli bireylere yonelik ayr1 bir hizmet bulunmamaktadir. Otizmli
bireyler, engelli statiisiinde oldugu igin engelli bireylere sunulan hizmetlerden
yararlanmaktadir. Bu hizmetler igerisinde sosyal hizmet uygulamalari, evde bakima
destek ve evde bakim hizmeti, bakim ve rehabilitasyon merkezleri gibi hizmetleri
kapsamaktadir (http://auzefkitap.istanbul.edu.tr/kitap/sosyalhizmetler_
ao/trsoshizuyg.pdf, s.200-206).

Otizmli bireylerin egitim alaninda aldigir hizmetlerin biiyiik ¢ogunlugu milli
egitim bakanlig tarafindan karsilanmaktadir. Sunulan bu hizmetler otizmli bireylerin
egitim aldig1, OCEM, 06zel egitim ve rehabilitasyon merkezleri, is egitim uygulama
okullar1 ve kaynastirma egitimi ya da siniflarindan olugmaktadir (Koger ve Kucur,
2022). Tirkiye’de egitim alaninda uygulanan sosyal hizmetler rehabilitasyon
merkezlerinde sunulan hizmetler ile smirli kalmaktadir. Tirkiye’de okul sosyal
hizmeti ile ilgili herhangi bir gelisme olmadigi, bu alanda yapilan diizenlemelerin ise

pilot uygulama olarak kisith kaldig: belirtilmektedir (Yesilkayali ve Boliikbasi, 2017).

Otizmli bireyler giin gectikte artarken iilkemizde otizmli bireylere sunulan
egitim hizmetleri zorunlu egitim ile sinirli kalmaktadir. Zorunlu egitim sisteminde
otizmli bireyler kaynastirma Ogrencisi olarak egitime katilmaktadir. Aileler ve

cocuklar bu sistem igerisinde kabul gormeme, dislanma gibi durumlarla
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karsilagmaktadir. Okul sosyal hizmetinin temelini ekolojik sistem perspektifi
olusturmaktadir. Bu sistem igerisinde odak nokta dgrenciler ve ¢evresindeki diizen ve
bu diizen igerisindeki etkilesimlerin sosyal siireci olmaktadir (Yesilkayali ve
Boliikbasi, 2017). Okulda ¢alisan sosyal calismacilar, 6zel gereksinim sahibi olan
Ogrencilerin, en st diizeye ulagsmalar1 i¢in ekolojik perspektif temelinde, kilit nokta
olmalar1 gerekmektedir. Otizmli bireylerin zorunlu egitim sistemi sonrasinda
yetigkinlik donemine gegctikleri zaman egitimlerini devam ettirebilmeleri i¢in herhangi
bir programin olmamasi birey ve ailelerin duydugu ihtiyaglar1 tam olarak yerine
getirememesine neden olabilmektedir. Bu ihtiyaglarin kargilanmamasindan kaynakli

olarak otizmli bireylerde ve ailelerinde sorunlar karsimiza ¢ikabilmektedir.

1. Otizm Spektrum Bozuklugu ve Sosyal Hizmet Uygulamalar:

Sosyal hizmet, birey ve toplum g¢evresinde calisan bir disiplindir. Birey ve
toplumun sorunlariin giderilmesine yonelik ¢6zliim aradigi i¢in sosyal degisimlerden
etkilenmektedir. Her zaman kendisini yenileyen dinamik bir yapiya sahiptir. Otizm
Spektrum Bozuklugunda giiniimiize kadar ¢ok fazla gelisimler olmustur. Giinliimiizde
OSB tanis1 almis bireylerde ¢ok fazla artis goriilmektedir. Gegmis yillarda 6zel
gereksinime sahip bireylerin kurumlarda kalmasi uygun goriiliirken su an bu bireylerin
sosyal hayat icerisine dahil olmas1 ve gelisimlerinin desteklenmesi amaglanmaktadir
(Akbulut, 2019).

Otizm spektrum bozuklugu tanisi alan bireylerin aileleriyle yapilan ¢caligmalarda
farkli meslek gruplar1 yer almaktadir. Sosyal hizmet meslek grubu da OSB tanisi alan
birey ve aileleriyle ¢alismalar yiiriitmektedir (Danig, 2001:78; akt. Akbulut, 2019).
Bireyin sosyal hayata katilimi ve iglevselligini arttirmay1 hedeflemektedir. Bireyin
toplum igerisinde rollerini ve temel ihtiyaglarini giderebilecek giice sahip olmasidir.
Toplumda dezavantajli statiide olan yasl, yoksul, engelli ve otizm spektrum
bozukluguna sahip olan bireyler sosyal hizmetin sosyal islevselligi alanina giren
gruplardir. Otizm Spektrum Bozuklugu olan birey ve ailelerinin sosyal hayata
katilimin1 arttirmak i¢in bakim, tedavi ve gelisim etkinleri gerekli olmaktadir. Birey
ve ailenin sosyal hayata katilimina engel olan diisiince ve aligkanliklarin ortadan
kalkmas1 i¢in yapilan miidahaleye sosyal tedavi denir. Birey ve ailenin sosyal
islevselligini en {ist diizeye ¢ikarabilmek sosyal hizmet mesleginin birincil gorevidir.

Sosyal hizmet uzamani otizm spektrum bozuklugu olan birey ve ailesi ile birebir
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yapilan ¢aligmalarin disinda gerekli olan egitim, terapi, eglence, oyun gruplari vb.
etkinliklere biitiin otizm spektrum bozuklugu tanis1 alan bireylerin yararlanabilmesi

i¢cin caligmalar yapmalidir.

Sosyal hizmet mesleginin en énemli hedefi sosyal adaleti saglamaktir. Sosyal
adalet, toplum igerisindeki farkli kesimlerin kaynaklara ulagsmasinda esitli saglamaktir.
Sosyal hizmet disiplini biitiin insanlarin esit ve degerli oldugu diisiincesine sahip
olmaktadir. Bireyin kendisine ve onuruna saygi gostermektedir. Sunulan her mesleki
hizmetin bireyin kendi hakki oldugu bilincinde yapilmaktadir. Toplumdaki her bireyin
ihtiya¢ duydugu hizmet ve kaynaklara ulagmasi i¢in faaliyetler yiiriitmektedir (NAWS,
1996: 6; akt. Akbulut, 2019). Sosyal esitsizliklere karsi ¢ikmaktadir. OSB tanisi alan
bireylerin faydalanmasi gereken haklar1 bulunmaktadir. Egitimde islevsellik, saglik,
sosyal aktiviteler, danigmanlik, sosyal destek gibi hizmetlere ulasabilmek her OSB
tanisi alan bireylerin hakki olan hizmetlerdir. Toplumun her kesiminde otizm spektrum
bozuklugu karsimiza ¢ikmaktadir. OSB tanist alan ¢ocuga bakan ebeveynin ¢ocugun
bakimindan sorumlu olmasindan dolayi ¢aligma hayatina son vermesi veya calismiyor
olmasi nedeniyle aileler ekonomik olarak zorlanmaktadir. Ekonomik agidan ailelerin

desteklenmesi gerekmektedir.

Sosyal hizmet uzmani1 OSB tansi alan birey ve ailelerinin faydalanabilecegi
faaliyetlerin olusunda rol almalidir. Otizm spektrum bozuklugu olan birey ve
ailelerinin toplumsal kaynaklara ulagimi sorunu ekonomik adaletsizligin ortadan
kaldirilmamasindan kaynaklidir. Sosyal hizmet, ekonomik kaynaklarin esit bir sekilde
dagilmasini savunmaktadir (Akbulut, 2019). Sorun ortaya ¢iktiktan sonra degil sorun
bu sorunu dnleyebilmek i¢in caligmalar yiiriitmektedir. Bu nedenle Onleyici sosyal
hizmet caligmalar1 bireylerin hayatlarinda kars1 karsiya kalabilecekleri ekonomik,

sosyal ve diger sorunlarin ortadan kaldirilmasini igermektedir.

Otizm spektrum bozuklugu tanis1 alan bireylere kiicik yasta egitim
faaliyetlerinden yararlanmalari 6nemlidir. Sosyal hizmet uzmani egitim faaliyetlerine
erken yasta ulasabilmeleri i¢in ¢aligmalar yiiriitmelidir. Ailelerin bu siire¢ igerisinde
yasayacaklar1 bunalimi Onleyebilmek icin ebeveynlere egitici c¢aligmalarda
bulunmalidir. Ayn1 zamanda toplumsal kaynaklara ulasilabilmesi i¢in ebeveynlere yol
gostermelidir. Psikolojik olarak destek almalar1 gerektigi durumlarda uzman ile

ebeveynleri yan yana getirmelidir.
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Ailelerin ¢evresindeki bireyler tarafindan dislanmasini Onleyici ¢alismalar
yiurtitmelidir. Cevredeki bireylerin otizm spektrum bozuklugu hakkindaki
farkindaligin arttirilmasina yonelik faaliyetler gergeklestirilmelidir. Otizm, ekolojik
yaklasim g¢ercevesinde degerlendirildiginde, OSB’li bireyleri ¢evreleyen en yakindan
daha da uzaga kadar farkli sistemler bulunmaktadir. Bu sistemler bireyle caligirken
miudahaleyi bu sistemleri dikkate alarak sekillendirmeyi gerektirir (Predescu, Al
Ghazi, Darjan, 2018). Bireyin ve ailenin toplumdan soyutlanmasi ve diglanmasini
Onleyici ¢aligmalar yiiriitmek 6nemlidir. Tim bu verilen degerlendirildigi zaman
sosyal hizmet mesleginin otizm spektrum bozuklugu konusunda etkin bir sekilde rol

almasi1 gerekmektedir.

2. Otizm Spektrum Bozuklugunda Sosyal Hizmet Uzmanmmnin Rol ve Onemi

Cocugun tan1 almasindan dnce aile igerisinde yasanan sorunlar varsa bu sorunlar
tan1 konulduktan sonraki siiregte artmaktadir. Ebeveynler hamilelik siireci igerisinde
¢ocugunda bir engel durumu tespit edilmediginde normal bir beklenti igerisine girerler.
Kurduklar1 hayaller igerisinde normal gelisim gosteren bir ¢ocuk olarak saglikli bir
birey dislinlirler.  Otizm  spektrum  bozuklugu hamilelik  asamasinda
anlasilamamaktadir. Cocugun hayatinin ilk yillarinda ailelerin farkina vardig: farklilar
ile tant konulmaktadir (Sapmaz, 2015:13; akt. Akbulut, 2019:65). Bu siirece
ebeveynler hazirliksiz yakalanmaktadir. Clinkii ebeveynler otizm spektrum bozuklugu
hakkinda bilgisinin ¢ok az oldugu veya hi¢ olmadigi bir durumla kars1 karsiya
kalmaktadir. OSB nedenleri ve farkliliklar aileleri bu siire¢ igerisinde zorlamaktadir.
Durumu kabullenmeme ve kendisini su¢lama karsilasilan durumlardir. Internet, kitap,
dergi vb. bir¢ok kaynakta otizm spektrum bozuklugu hakkinda bilgiler bulunmaktadir.
Ancak ailenin buradan arastirarak Ogrenmesi disinda bir uzman tarafindan
bilgilendirilmesi daha 6nemlidir. Sosyal hizmet uzmani ailelere otizm spektrum

bozuklugu hakkinda bilgilendirici egitimler vermesi gerekmektedir.

Sosyal hizmet uzmani otizm spektrum bozuklugunu kabullenmeyi en hizl
sekilde atlatabilmek icin bilgilendirmeyi dogru zamanda gerceklestirmesi
gerekmektedir. Kisiden kisiye farklilik gosterdigi i¢in en iyi tedavi yontemi bireye
yonelik egitim calismalarinin yiiriitiilmesidir. Kiigiik yaslarda tant konulmasi

acisindan kaybedilecek bir saniye bile yoktur. Bu yiizden ailelerin bu miicadeleye
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hazirlanmas1 6nemlidir. Ebeveynlerin karsilastiklart belirsizlik onlar igin biiyilik bir

sorundur.

Otizm spektrum bozuklugunun ilerideki yillarda aile sistemine olan etkileri
ebeveynlere bahsedilmelidir. Sosyal hizmet uzmani bu siirece aileleri hazirlamalidir.
Bu siire¢ hakkinda bilgilendirmeler yapilirken ayni zamanda ailelerin psikososyal
durumlar da degerlendirilmelidir. Ailelerin yasadiklari his ve duygulari igine atmamasi
icin desteklemelidir. Bu sebeple ebeveynlere yonelik sosyal hizmet uygulamalar1 en
hizli sekilde yapilmalidir. Ebeveynler cocuklari igin psikolog, dil ve konusma terapisti,
psikiyatrist, 6zel egitimi 6gretmeni gibi meslek gruplariyla ¢alismalar yiiriitmektedir.
Bu meslek gruplart ve ebeveynlerin koordineli bir sekilde ¢alismadi ¢ocuklar i¢in
onemlidir. Sosyal hizmet uzmanlar1 bu ekip calismasinin koordineli bir sekilde
calismasini saglamalidir (Danis, 2001:79; akt. Akbulut, 2019: 67). OSB tanis1 alan
cocuklar i¢in yapilan ¢aligmalar ekip ¢alismasi olmalidir. Sosyal hizmet uzmani vaka
yoneticisi olarak c¢ocuk ve aile icin bu ¢aligmalarin maksimum diizeyde
faydalanmasini amaglamaktadir. Ailelerin bu silirecte tiikkenmislik icerisine

girmemeleri i¢in dnlemler alinmalidir (Akbulut, 2019:67).

Otizm yasam boyu devam eden bir gelisimsel bozukluk olarak karsimiza
¢ikmaktadir. Ebeveynlere ¢ocuklarinin farkindaliklari gosterilmelidir. Bu asamada
ebeveynlerin birbirleri ile olan birlikteligi 6nemli etkiye sahiptir. Sosyal hizmet uzman
otizm spektrum bozuklugu tanist alan ¢ocuklarin ebeveynlerin tecriibelerini birbirleri
ile paylasabilecekleri faaliyetler olusturmali ve grup calismalar1 diizenlemelidir.

Ebeveynlerin kendilerini sosyal olarak tek hissetmeleri agisindan énemlidir.

Sosyal hizmet uzmani, otizm spektrum bozuklugunun aileye etkilerini
incelemelidir. Aile iiyelerinin otizm spektrum bozuklugunu 6grenmesine ve gelecek
sorunlarla bas etmeleri i¢in caligmalar planlamalidir. Toplumun otizm spektrum
bozuklugunun ne oldugunu 6grenmesi, bireyleri anlayis ile karsilamasi ve onlara
destek olmasi i¢in faaliyetler de bulunmalidir (Zastrow, 2013: 740-741; akt. Akbulut,
2019: 67). Tirkiye’de engelli bireyler yardima muhtag olan bireyler olarak kabul
edilmektedir. Bunun sonucunda da engelli bireyler o&tekilestirilmeye maruz
kalmaktadir. Hak temelli anlayis olmaktan ¢ikip acima ile yaklasana bireyler karsimiza
cikmaktadir. Aileler sosyal hayattan izole olduklarini vurgulamaktadir. OSB tanisi
alan bireylerin farkli sesler ¢ikarmasi, davranislari gibi faktorler toplumumuzda

hosgorii ile karsilanmamaktadir. Toplu tasima araglarini kullandiklarinda igneleyici
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bakislar ve parkta cocuklar ile oynamalarina karst ¢ikma gibi durumlar bunlara
ornektir. Toplumun acima duygusuyla ebeveynlere bakmasi onlarin toplumsal hayata
katilimina engel olmaktadir. Toplumun otizm spektrum bozuklugu hakkindaki bilgi

eksikligi ailelerin zorluklar yasamasina neden olmaktadir.

Ebeveynler arasinda genellikle anneler, ¢ocuklarinin giinliik hayatlarindaki
sorumluluklar1 iistlenmektedir. Bu durum karsisinda da kendisini yalniz
hissetmektedir. Sosyal hizmet uzmanlar1 ebeveynlerin ¢ocuklar1 iizerindeki
sorumluluklarinin esit bir sekilde paylasilmasi i¢in danigmanlik roliinii uygulamalidir.
Sosyal hizmet uzmanlari otizm spektrum bozukluguna sahip olan bireyin biricik
olduguna ve onlarin ihtiyaglarina 6nem vermelidir. Otizm Spektrum Bozuklugu
degerlendirmelerinin ¢ogu, 6zellikle cocuklarda biligsel ve sosyal gelisimi ve belirli
davranis kaliplan {lizerinde yapilir. Bu a¢idan miidahale bireysel diizeyde yapilir,
cocugu degistirmeye ve dis ortama uyumunu kolaylastirmaya calisir (Predescu, Al
Ghazi, Darjan, 2018). Birey ile duyarli ve sabirli bir sekilde iletisim kurmasi
gerekmektedir. Mesleki miidahalelerde yalnizca ebeveynlerin degil tan1 alan ¢ocugu
da etkilemelidir. Bu asamada yapilan ev ziyaretleri etkilidir. Sosyal hizmet uzmant,
otizm spektrum bozuklugu tanisi alan birey ve aileleri i¢in sosyal yardim, ulasim,
egitim, saglik gibi ihtiyaglar1 dogrultusunda aracilik yapmalidir. Ailelerin OSB tanisi
alan ¢ocugu ile iletisimini giliglendirmeye calisarak onlarin sosyal hayata katilimin
arttirmaya calisirken normal gelisim gosteren c¢ocuklarint da ihmal etmesini

engellemek amaciyla mesleki miidahaleler yapilmalidir.

3. Ekolojik Perspektif

Her birey, farkli sistemleri kapsayan bir ¢evre igerisinde dogmaktadir. Aile,
egitim, siyasal, inan¢ ve ekonomik sistem bunlara 6rnek verilebilir (Aslantiirk, 2008).
Bireyin davranisi, psikolojik ve sosyal gelisimi, yasadiklar1 sosyal ¢evre igerisindeki
etkilesimlerine gore farklilik géstermektedir. Sosyal hizmet bireyleri “gcevresi iginde
birey” anlayisi ile ele almaktadir. Sosyal hizmetin birey ve gevresi agisindan 6nemli
olan bilgi, beceri ve deger temeli i¢in ekolojik perspektif etkili bir yaklasim tiirtidiir.
Ekolojik sistem, bireyler ve bireyin ¢evresinin olusturdugu biitiinii ifade etmektedir.
Ekolojik yaklagima gore, insan ¢evre sisteminin bir pargasi olarak goriiliir, bu nedenle
ekolojik yaklasima gore ne bireyi ne bireyin zihni ne de gevresel etkenler degil; birey

ve c¢evrenin etkilesimi onemlidir (Loveland, 2001). Ekolojik perspektif biitiinciil bir
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bakis agisiyla bireye yonelik caligmalar yiirtitmektedir. Bireyi fiziksel, sosyal ve
kiiltiirel ¢evresi igerisinde ele almaktadir (Akay, Cebeci, Mengilli, Urhan, 2023).
Bireyin diger bireyler, aileler, gruplar ve toplumla her zaman etkilesim icerisinde
olduguna odaklanmaktadir. Bu goriislin en 6nemli 6zelligi; bireyin ¢evresi iizerinde
odaklanmasi1 ve birey ile gevresi arasindaki etkilesimi 6nemli tutmasidir (Duyan,
2023). Bireyler hayatlar1 boyunca kendileri ve cevreleri ile etkiletisim halinde ve
uyumlu olmay1 saglamaya g¢alismaktadir. Bireyin sosyal hayata katilimi ve mutlu
olabilmesi i¢in bu uyum 6nemlidir. Miidahalelerde odak; birey (grup, aile ve toplum)
ve bireyin g¢evresi arasindaki iligki lizerinedir. Bireylerin ihtiyaglar1 dogrultusunda ya
da problemleri ile ilgilenildiginde, ekolojik perspektif ihtiyaclarin giderilmesi ya da
problemlerin ¢oziimii i¢in bireyleri giiclendirmek amaciyla mikro diizeyden makro

diizeye kadar olan siirecte cok boyutlu bir ¢aligma yiiriitmeye imkan saglamaktadir.

Aile
sistemi

Sosyal
hizmet
sistemi

Siyasal
sistem

hizmetler
sistemi

Istihdam
sistemi

Sekil 1 Cevresi iginde Birey Kavramsallastirmasi

Kaynak: Duyan, 2022.

Ekolojik sistem birey ve onun cevresinin igerisine aldigi bir biitiin olarak
aciklanmaktadir (Duyan, 2016). Birey ve onlarin olusturdugu diger sistemlerin
arasindaki etkilesim ekolojik perspektif agisindan 6nemlidir. Ekolojik perspektifin en
onemli noktasi; bireyin c¢evresi iizerinde yogun bir sekilde durmasi ve birey ile
cevresinin etkilesimine odaklanmasidir. Bireylerin kendi giiglerini gosterdikleri,
davraniglarini uyguladiklar1 alan kendi ¢evresi yani ekolojik yasam alanidir. Birey
yasadig: siire icerisinde bu ekolojik alan ile siirekli etkilesim igerisindedir. Bireyin

olumlu ya da olumsuz tiim davranislarindan yasadiklart bu ekolojik alan
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etkilenmektedir. Problemlerin ¢6zlimii i¢in bu problemlerin nedenlerinin anlagilmasi
ve ¢Oziim yolu bulunabilmesi i¢in yasanilan bu ¢evre ile ¢aligmalar yiiriitilmelidir. Bu
nedenle bireyi tek bir parca olarak degil bir biitiin olarak ele almak énemlidir. Ekolojik
perspektif ile bireyin yasadiklar1 ¢evre igerisindeki problemlerin ortaya ¢ikartilmasi,
bu problemin asil nedenine inilmesi ve probleminin ¢oziimii i¢in caligmalar

yapilmaktadir.

Bu yaklasimda bireye dogrudan veya dolayli olarak sosyal hizmet miidahaleleri
uygulanarak bireyin ¢evre ile uyumunun saglanmasi i¢in ¢aligmalar yiirtitiilmektedir
(Ekinci, 2022). Ekolojik yaklasim; sistemler arasindaki uyusmazliklarin ortaya
cikarilmasina katki saglamaktadir. Yaklagim sayesinde Sosyal Hizmet Uzmani (SHU),
miidahale plan1 hazirlama asamasinda bireyleri, vakalar1 ve sorunlar1 farkli boyutlarla
ele alabilmektedir. Sosyal hizmet uygulamalarinin basariya ulasabilmesi i¢in sadece
bireye degil bireyin etkilesim halinde oldugu sistemlere de miidahale edilmesi
gerektigini vurgulamaktadir. “Bireyin iyilik hali ve sosyal iglevselligi ekosistem ve
birey arasindaki uyumsuzluk nedeniyle cesitli sekillerde bozulma riskiyle kars1 karsiya
kalmaktadir” (Senocak, 2021:44). Bireyin yasadigi sosyal cevre icerisindeki
etkilesimler gelisimlerini etkilemektedir. Bu nedenle fiziksel, sosyal ve psikolojik
engellerle karsi karsiya kalan bireylerin yasadiklart sorunlar1 derinlemesine

anlayabilmek i¢in ekolojik yaklagim 6nemli olmaktadir.

Ekolojik model genellikle birey, aile ve toplumun sorunlari ile ilgili caligmalar
yapmaktadir. Bu durumda da otizm spektrum tanisi alan ¢ocuklarin ailelerinin yasadigi
sorunlart “cevresi i¢inde birey anlayis1” ile ele almak onemlidir. Bireyin bulundugu
cevre ile etkilesiminin olumlu olmasi iyilik halini korumasina katki saglamaktadir.
Aile igerisinde, ebeveynlerin iligki siireclerinde ortaya ¢ikan degisim, cocugu, cocugun
motivasyon siirecindeki farklilik hayatini olumsuz olarak etkilemektedir (Danis,
2006). Ekolojik yaklasima gore birey ve ¢evresi arasindaki uyumun saglanmasi ile

bireysel, ailevi ve toplumsal sorunlar meydana gelmeden 6nlenebilir.
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I11. ARASTIRMANIN YONTEMI

A. Arastirmanmn Modeli

Bu aragtirma, nitel arastirma yontemiyle fenomonoloji deseninde yapilmistir. Bu
arastirmada ekolojik perspektif acgisindan otizm spektrum bozuklugu tanisi almisg
cocuklarini ailelerinin yasadiklar1 zorluklari ortaya koymak ve bu zorluklar1 etkileyen
faktorleri incelemek amaclanmistir. Nitel arastirma; dokiiman analizi, s6ylev analizi,
gbzlem, miilakat vb. veri toplama araglarinin kullanildigi, yasanilan olaylarin dogal
bir ortamda gergege uygun ve biitiinciil bakis acisiyla ortaya ¢ikarilmasina yardimei
olan bir aragtirmadir. Bir baska tanimda ise nitel arastirma, yasamdaki problemlerin
arastirmaci tarafindan kendisine 6zgii metotlarla inceledikten sonra anlamlandirma
seklidir (Creswell, 1998, s.9; Yildirim ve Simsek, 2011, s.19; akt. Kudaibergenova,
2018, s.36). Nitel arastirma insan yasaminin karmagik iligkilerini anlamak igin
pozitivist yaklasiminin kabul etmedigi olgulari ortaya g¢ikarmak amaciyla sosyal
bilimlerde kullanilmaktadir (Baltaci, 2019). Arastirmada nitel aragtirma desenlerinden
fenomenoloji  deseni  kullanilmistir. Fenomenoloji  deseni, bireylerin  kendi
cevresindeki olaylari, durumlar1 nasil nitelendirdikleri ve algiladiklarini anlamakla

ilgilidir (Aydin, 2018).

B. Arastirmanin Ozneleri

Arastirmanin 6znelerini Istanbul’da ikamet eden 13 otizm spektrum bozuklugu
tanis1 almis ¢ocuklarin aileleri olusturmaktadir. Katilimcilara ulasmada kolay durum
ornekleme yontemi kullanilmistir. Kolay durum Ornekleme yontemi, kolay olam
secerek katilimcilara wulasarak zaman ve maliyetten tasarruf etmek icin

kullanilmaktadir (Baltaci, 2018).
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C. Veri Toplama Araci

Arastirma verileri arastirmaci tarafindan hazirlanan yar1 yapilandirilmis
goriisme soru listesi ile elde edilmistir. Yar1 yapilandirilmig goriisme sorulari
hazirlanma asamasinda akademisyenler ve alanda ¢alisan sosyal hizmet uzmanlarinin
goriiglerine bagvurulmustur. Yart yapilandirilmig goriisme soru listesinin ilk
boliimiinde aileleri tanimaya yonelik bilgilere yer verilmekte, sonraki boliimlerde ise
tan1 alma siirecinde yasanan zorluklar ve aile i¢i iliskiler, sosyal iliskiler, otizm
hakkinda farkindalik, egitim ve saglik hizmetlerine erisim, ekonomik zorluklar ve

destek mekanizmalarina yonelik sorular bulunmaktadir.

D. Verilerin Toplanmasi ve Analizi

Bu arastirma, nitel arastirma kapsaminda yliriitiilen derinlemesine goériisme
teknigi ile gergeklestirilmistir. Derinlemesine goriisme; arastirma konusunun biitiinciil
bir sekilde ele alinmasina ve detayli cevaplarin elde edilmesine yonelik genellikle agik
uclu sorularin igerisinde bulundugu veri toplama teknigidir (Tekin, 2016: 101). Nitel
arastirmada genellikle goriisme teknigi kullanmilmaktadir (Baltaci, 2019). Bu
arastirmada da goriisme teknigi kullanilmistir. Arastirma verilerinin toplanmasindan
once Istanbul Aydmn Universitesi Sosyal ve Beseri Bilimler Etik Kurulu’ndan
27.09.2021 tarihli ve 2021/10 sayili karari ile etik kurul onay1 alinmistir. Etik kurul
onayr c¢iktiktan sonra aileler ile yiiz ylize goriismelere baslanmasi planlanmistir.
Koronaviriis vakalarindaki artig ve pandemi tedbirlerinin kismi de olsa devam etmesi
goriismelerin  aksamasina neden olmustur ancak goriismeler yliz ylize
gerceklestirilmistir. Arastirmaya katilmay1 kabul eden katilimcilara goniilliiglin esas
oldugu bilgisi verilmistir ve bilgilendirilmis onam formunu doldurmalar1 istenmistir.
Istanbul Kiiciikgekmece’de ikamet eden 13 aileyle yapilan goriismeler 2022 yilinda
katilimcilarin uygun oldugu tarih ve saatlerde yiiz yiize olarak gergeklestirilmistir.
Gortismeler ortalama 25-35 dakika araliginda stirmiis, katilimcilarin izniyle ses kaydi

alinmastir.

Gortismelerde elde edilen ses kayitlart bilgisayar ortaminda tam metin olarak
desifre edilmistir. Desifre edilen veriler betimsel analiz yontemine uygun olarak
sistematik bir sekilde daha 6nceden belirlenen temalara gore diizenlenmistir. Betimsel

analizde gozlem ve goriisme teknigiyle elden edilen veriler diizenlenerek ve
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yorumlanarak ele aliir, veriler genellikle daha onceden hazirlanmis temalar
cergevesinde siniflandirilir ve bulgular 6zetlendikten sonra arastirmacinin 6znel bakis

agistyla yorumlanir (Baltaci, 2019:379).

Arastirmadan elden edilen veriler sistematik olarak diizenlendikten sonra
aragtirmanin ana temalar1 ¢ocugu otizm spektrum bozuklugu tanisi almis ailelerin tani
alma siirecinde yasadig1 zorluklar, aile i¢i iliskilerde yasadiklar1 zorluklar, otizm ve
sosyal iliskiler, otizm hakkinda farkindalik ve bilgi, otizm ve egitime erisilebilirlik,
otizm ve saglik hizmetlerine erigim, ekonomik zorluklar ve destek mekanizmalari
olarak belirlenmistir. Sonuglar yazilirken giiclii alintilar se¢ilmistir ve bulgular

kisminda sunulmustur.
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IV. ARASTIRMANIN BULGULARI

Aragtirmanin bulgular1 yapilan goriismeye katilimei tanitici bilgiler, otizm tanisi,

iligkiler, bilgi ve egitim, zorluklar ve destek mekanizmalar1 olarak alt1 ana baslikta

sunulmustur.

A. Katihme1 Tamtici Bilgiler

Katilimciyr tanitict bilgilerde ailelerin yaslari, egitim durumlari, medeni

durumlari, gocuk sayisi ve is tanimlar1 yer almaktadir. Griisme yapilan katilimcilarin

hepsi kadindan olugmaktadir. Yas araliklar1 25-50 arasinda degismektedir. Kadinlarin

4’1 ilkokul, 3’1 ortaokul, 5’1 lise, 1’1 Giniversite mezunudur. Katilimcilarin 12’si evli

oldugunu 1’1 ise esinin vefat ettigini, iki ¢cocuguyla birlikte yasadigini belirtmistir.

Katilimcilarin ¢ocuk sayisina bakildiginda 1°1 bir ¢cocuk, 4’1 ti¢ cocuk, 7’si iki ¢ocuk,

1’1 bes ¢ocuk sahibi oldugunu belirtmistir. Katilimcilarin is durumuna bakildiginda

12’si ev hanimi, 1°1 giinliik ev temizleme isine gittigini ifade etmistir.

Cizelge 1 Katilimeilart Tanitic1 Bilgiler

Katilimc1 Yas Egitim Durumu Medeni Durum Cocuk Sayisi Is
K1 31 Ilkokul Evli 3 Ev hanimi
K2 38 Ilkokul Evli 2 Ev hanimi
K3 28 Lise Evli 2 Ev hanimi
K4 40 Universite Evli 1 Ev hanimi
K5 37 Lise Evli 2 Giinlik Ev
temizligi
K6 39 Lise Dul (Esi vefat 2 Ev hanimi
etmis)
K7 38 flkokul Evli 3 Ev hanimi
K8 33 Lise Evli 2 Ev hanimi
K9 25 [kokul Evli 2 Ev hanimi
K10 39 Ortaokul Evli 5 Ev hanimi
K11 40 Lise Evli 2 Ev hanimi
K12 50 Ortaokul Evli 3 Ev hanimi
K13 38 Ortaokul Evli 3 Ev hanimi
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B. Otizm Tanis1

Ailelerin ¢ogunlugu otizmin ne oldugunu bilmedigi i¢in tant asamasinda
zorlanmaktadir. Ne ile kars1 karsiya kalacagl ve ne yapmasi gerektigi hakkinda bir
bilgi sahibi degildir. Cocugun tan1 alma siireci aileleri zorlayan siireclerin basinda
gelmektedir. Ebeveynler bu durum karsisinda ne ile karsi karsiya kaldiklar1 ve neler
yasadiklar ile ilgili konulardan bahsetmektedir. Ebeveynlerin hepsi ¢ocuklarinin
otizm tanisi alma asamasinda yasamlarinda birgok degisikliklerin oldugunu ifade
etmistir. Tan1 alma siirecindeki degisiklikler; tan1 alma siireci, aile i¢i gorev dagilima,

ebeveyn rolil ve tan1 alma siirecinde sosyal iliskiler olarak ele alinmistir.

1. Tan1 Alma Siireci

Tan1 alma siireci; ailelerin otizm hakkinda bilgi sahibi olmamasi, anne- baba
arasinda yasanan anlasmazlik, kabullenmeme, doktorlarin otizm hakkinda yeterli
bilgiye sahip olmamasi, zaman ayiramamak, ileride diizelir diisiincesi, tecriibesizlik,
anlamsiz davranislar olarak siralanmaktadir.

“Dort, dort buguk yaslarinda ana sinifina gittiginde ogretmenlerle iletisim

kuramadi. Ama biiyiik oglumda oyle oldugu igin biz bunun bir hastalik

oldugunu bilmiyorduk. Yani soyle iki kelimeden fazla soylemiyordu,
aglamaya baglyyordu. Daha sonra bende biiyiikle ilgilendigimden kiigiige
zaman aywramadim diye diistindiim. Daha sonra okuldan almak zorunda
kaldik. Ciinkii kimseyle iletisim kuramadi. Ozel olsun, psikolog, psikiyatri,

her yere gotiirtiyoruz ama onlarda tam koyamiyorlar. Yani buramn bir
hastane oldugunu bilemez otizmli ¢ocuk.” K1

“Iki ii¢ yasindayken tam konuldu. Biz ashnda ge¢ kaldik. Hastaneye
gotiirdiik ama onlar hi¢bir sey yapmadi. Daha sonrasinda ii¢ yiiz altmis
derece degisti. Yani hi¢ bakmiyor, konugmuyor, iletisim kurmuyor. Egimin
annesi, babasi da geg¢ yiiriidii, ge¢ konustu demeye basladi. Daha
sonrasinda doktora gotiirdiik ve otizm tanist konuldu” K2

Anlatilanlarda goriildiigli gibi ailelerin ¢ogu otizm ile ilgili herhangi bir bilgiye
sahip olmadigi i¢in tan1 konulma stirecinde geg¢ kaldigini diistinmektedir. Cogu aileler
cocuklarmin davranisinda farkliliklar oldugunu ancak biiyiiyiince geger, su an hala
kiigiik, babasi da bdyleydi gibi diisiincelerle tan1 konulma siirecini uzatmaktadir.
Anlatilarda ebeveynler, ¢ocuklarinin iletisim sorunlarindan bahsetmekte ve bu
sorunlart otizm tanisiyla iliskilendirmektedir. Ayrica anlatilarda goriildigii lizere
baslangicta yapilan degerlendirmelerin yetersiz ve tan1 konulamadigi belirtilmekte,
saglik profesyonellerinin dahi otizm konusunda tan1 koymakta zorlandigi ifade

edilmektedir.
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Bazi ebeveynler ¢ocugun gelisimsel farkliliklarini daha erken fark ederken,
digerleri ise daha geg fark edebilir. Esler arasindaki iletisim ve kabul siireci, tan1 alma

siirecini etkileyebilir ve geciktirebilir.

Ayrica, ebeveynlerin bilgi diizeyi ve farkindaligi, ¢ocugun tani alma siirecinde
onemli bir rol oynamaktadir. Egitim veya bilgi kaynaklarina erisim, ebeveynlerin
cocuklarinin gelisimsel farkliliklarin1 daha erken fark etmelerine ve uygun uzmanlara
basvurmalarina yardimer oldugu anlasilmaktadir. Ozellikle ¢ocuklarmin davranisinda
bir farklilik oldugunu anneler kabul etmeye basladiginda babalarin bunlar1 normal

olarak nitelendirmesi tan1 koyma agamasinda gecikmeye neden olmaktadir:

“Ben aslinda bir bucuk yasindan sonra fark ettim ama esim yok éyle bir
sey dedi. Daha sonra iki, iki buguk yasinda akranlarindan geri oldugunu,
onlarin konusabildigini ama benim ¢ocugumun konusamadigini fark ettim.
Iki buguk yasinda falan ¢ocuk doktoruna gotiirdiim. Doktor, alti ay gegsin,
eger alti ay igerisinde herhangi bir gelisme olmazsa tekrardan bakariz
dedi. Bende hafif bir goz temasi kursa degisecek diye diistiniiyordum” K12

“Ben bir yil énce ISMEK ’in ¢cocuk gelisimi kursuna katilmistim. Ondan
dolayr otizmi biraz biliyordum. Hani acaba otizm mi var diye
diistintiyordum. Bir bucuk yasinda doktora gétiirmek istedim ve esim kabul
etmedi. Daha sonra onu ikna etmeye ¢calisirken zaman gecti. Cocuguma
iki bugcuk yasindayken tani konuldu.” K11

“Baba ¢ocugumuzda bir farklilik oldugunu kabul etmedi. Doktora
gotiirmeye ikna edemedim ve bir senem benim dini inanmislarla gegti.
Babanin kabullenmemesi ¢ocugun stirecini uzattr.” K13

Baz1 katilimcilar tant konuldugu anda psikolojik olarak zor bir siire¢
yasadiklarim ifade etmektedir. Ornegin K3, otizmi kabul etmeyi reddettiklerini ve
kabul etmenin pes etmek anlamina geldigini dile getirmektedir:

“Yani simdi bu stire¢ ¢ok zor oldu. Cocugumuzun farkli hareketlerini

gozlemledikten sonra iki buguk yasinda doktora gotiirdiik. Tabi bize gore

her sey normal gibiydi yani daha sonra hani farkli insanlar goriiyor iste

bu ¢ocuk bunu yapmiyor, yapmasi gerekiyor falan dedi. Biz konduramadik

ilk basta anne baba ge¢ konusmus falan. Sonra baktik ki ¢ocukta bir

farkliik var psikologa, pedagoga gittik. Bizim anlattiklarimiz, elimizdeki

videolar doktqru cok tatmin etmedi. Ama belirti var dedi ve sonrasinda

tani konuldu. llk tani konuldugu zaman biz psikolojik olarak bittik. Bu stire

icerisinde ebeveyn olarak bizler bunu kabul etmiyoruz. Kabul etmek demek
pes etmek demek. Ben otizmi hi¢bir zaman kabul etmedim” K3

Aileler, ¢ocuklarinin davranislarindaki farkliligi gordiigiinii ancak baska bir
taraftan ise bunu cocuklarima konduramadiklart i¢in de doktora gotiirme siirecinin
uzadigini ifade etmislerdir. Bu durumla kars1 karsiya geldiklerinde nasil iistesinden

gelecekleri konusunda bilgi sahibi olmadiklar1 anlagilmaktadir. Ebeveynlerin,
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cocugunun davraniglarinda farklilik oldugunu ve tani konulduktan sonraki siireci
kabullenememesi de tan1 alma siirecini etkilemektedir:
“Yani ¢ok zor bir siireg, kabullenmesi de ¢ok zor. Onlarla yasamakta ¢ok

zor ama alistyorsun. Ben birakamiyorum, babaya bile birakamiyorum.
Nereye gitsem ¢ocukla beraberiz. Sabrettim, kabullenmeye ¢alistim.” K8

“Iki yasinda tant konuldu. Daha once belirtileri vardi ama ¢evremizde hi¢
olmadigi i¢in bilmiyorduk. Goriimcem saglik ocagina gitmis, oradaki
hemsire ¢ocugun otizm olabilir demis. Sonra o bize sizin ¢ocukta da
olabilir dedi. Onun sayesinde biz Otizm oldugunu ogrendik. Otizm
oldugunu ogrendikten sonra biz tabi biiyiik bir sarsinti yasadik. Hepimiz
icin ¢ok zor oldu, kabullenemedik, hep agladik.” K7

“Esim ¢ocugumuzun davranislarinda bir farklilik oldugunu kabul etmedi.
Daha sonra doktora gotiirdiigiimiizde tant konuldu ancak rapor ¢tkarmak
istemedi. Damgalanmasindan korktu ve bir yil onu ikna etmekle ge¢ti.” K9

Otizm hakkinda bilgi sahibi olmayan ailelerin kabullenme siireclerinin uzadigi
anlagilmaktadir. Durumu kabullenmemelerinin bir nedeni olarak ise ¢ocuklarinin
belirli bir siire sonra normal hayatina donecegi diislincesi oldugu sonucu ¢ikmaktadir.
Cocukta en ufak bir ilerleme olmasi ailelerin gocugunun iyilesecegi diistincesine sahip

oldugu ¢ikarimi yapilabilir.

Ebeveynler, ¢ocuklarinin davramiglarindaki farkliliklarin ileride diizelecegi
diisiincesine sahip olduklarini belirtmektedir:

“Ilk zamanlar hafif bir sey zannettik. Egitime baglayacagiz ve sonrasinda

her sey normale donecek diye diisiindiik. Ben hani iki sene sonra normal

hayatina devam edecek zannettim. Esim otizmle ilgili bir kitap almisti ve
bende o kitabt okuduktan sonra ne oldugunu daha iyi anladim.” K5

Aileler ¢ocuklar1 otizm tanis1 aldig1 zaman psikolojik olarak etkilenmektedir.
Nasil miicadele edeceklerini bilmemektedir. Cocugun aldigi egitim ile ilerleme
kaydetmesi sonucunda “normal” hayatina donecekleri diisiincesine kapilarak mutlu
olmaktadir. K4 bu siirecte psikolojik anlamda yiprandigini, ¢cocugundaki en ufak
ilerleme sonrasinda umuda kapildigini, davranislarinin birisinin normale dondiigiinii
daha sonrasinda farkl: bir takintisinin ortaya ¢iktigindan bahsetmektedir:

“Biz psikolojik anlamda bittik, bir seylerin ¢abayla diizeldigini goriince

ister istemez umuda da kapilryoruz. Oglumun ilk teshisi konuldugunda

doniip bakmiyordu, on kez ismini seslendigimde de bakmiyordu, goz

temasimiz yoktu. Onlart egitimle astik. Bazi kelime tekrarlarimiz var ama
bilingli bir sekilde konugmamiz yok. Ondan sonra davranigimiz diizeliyor,
sonra takintilarimiz ¢ikiyor. Elini 1sirmalar, kulaklarimi  toplumda

kapatmasi, anlamsiz sesler ¢ikartmasi1 ozellikle kalabalik ortamda
anlamsiz sesler ¢ikartmast bitmiyor.” K4
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K5 ikiz ¢ocuklari oldugunu ve diger ¢ocugunun Serebral Palsi hastasi oldugu ve
biitiin ilgisi onda oldugu ic¢in g¢ocugunun otizm oldugunu anlayamadigindan
bahsetmektedir. Eve gelen fizik uzmaninin fark ettigini ve onun sayesinde doktora
gotiirdiiklerini ifade etmektedir. K10 ise kizinin zihinsel engelli oldugunu ve onunla
cok ilgilendigini daha sonra oglunda bir farklilik oldugunu anladigini ve o sekilde

oglunun otizm oldugunu 6grendiginden bahsetmektedir:

“Ug yasinda otizm tamsi konuldu. Benim ikiz ¢cocugum oldugu icin fazla
anlayamadim, diger ¢cocugumda Serebral Palsi hastast oldugu i¢in biitiin
yogunlugu ona vermistim. Sonra eve gelen o6zel fizik uzmanimiz anladi ve
bize soyledi. Baslangicinda yakalanmisiz en azindan ¢ok sevindik.
Devletin bir psikologuna gittik, orada bakildr yani. Konusamadigindan
dolayt hemen gidilmesi gerektigi, baslangict oldugunu soyledi. Ciinkii
dikkat eksikligi de vardi. Kafasini yerlere vurma, isirma, vurma kagma gibi
huylart vardi. Karnt aciktiginit bile eliyle gosteriyordu ve anlatamadigi
icin baya bir huysuzlaniyordu. Eve ozel hoca ve ergoterapi egitimi aldik.
Su an ¢ok siikiir konuguyor.” K5

“Kizimdan sonra anladim ben zaten bir de bizim akraba evliligi.
Stiphelendim ben ondan sonra bir bucuk yasinda oglumu gotiirdiim. Devlet
hastaneleri hi¢hir sonug¢ veremedi, 6zel hastaneye gotiirdiim orada bir
doktorumuz var o dedi bu ¢ocukta kan tahlilinde gelisim geriligi ¢ikti dedi.
Sonra mama ile beslendi. O sekilde bir sene gecti. Ondan sonra ben bunun
pesini birakmadim. Ciinkii kizimdan baya bir ¢ektigim i¢cin oglumu tekrar
gotiirdiim ve tani konuldu. Dort yildir da 6zel egitime gidiyoruz.” K10

Tan1 konulma siireci aileyi derinden etkilemektedir. Cocuklarinin otizm
olacagini hi¢ diistinmedikleri i¢in tan1 konulma asamasinda bir sarsint1 yagamaktadir.
K6 ogluna tan1 konuldugu siiregte ¢ok zorlandigini, o zamanlar zor oldugunu ifade
etmektedir. Takintilarimin  bitmedigini ve bunu huy haline getirdiginden
bahsetmektedir. Her giin degisik bir takintiyla karsilastigini, farkli durumlarin ortaya
¢iktigindan bahsetmektedir:

“Oglumda bir yasinda falan bagsladi iste psikologa gotiirdiik. Taniyr koyana
kadar dort bes ay gecti. Boyle makinalara bakiyordu, donen seylere ilgi
duyuyordu o zaman, sinir vardi onda yani boyle degisik seylere basladi. Cok
zordu o zamanlar. Zaten tam konulduktan sonra hepimizin diinyasi basina
vikildi. Her iki ayda bir kontrole ¢agirdilar, isitme testi falan yaptilar. Bir
buguk yasini biraz gectikten sonra tanm konuldu iste iki yildr egitim alryoruz.
Cok zordu, hala da zorlamiyoruz. Ciinkii her giin degisik seylerle
karsilastyoruz. Onlarmm hareketleri olsun, takintilari olsun. Bir takintyn
bwrakiyor, digeri ¢ikiyor, huy haline geliyor. Yani farkli farkl seyler ¢ikiyor.”
K6
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Tam alma siireci;
a. Aile i¢i gorev dagilimi

Genellikle eslerden birisinin ¢alismasi gerektigi i¢cin ¢ocugun giinliik bakima,
Ozel ihtiyaclari, gelisimi, okula devamliligi gibi durumlardan anneler sorumlu
tutulmaktadir. Eslerin aksam eve geldigi zaman, belirli saatlerde ¢ocugun bakimini
iistlendigi, annelerin ise o zaman diliminde evin ihtiyaglarin1 karsiladigindan
bahsedilmektedir:

“Genelde annemlere gidiyorum. Dedemiz ¢ocukla oynuyor, biz annemle

bir seyler hazirliyyoruz. Aksam oldugunda baba eve geldiginde ¢cocukla
ilgileniyor ve ben evin islerini hallediyorum.” K3

“Esim her giin c¢alistigr i¢in evin biitiin ihtiyaglarini ben yapryorum.
Sadece pazar giinleri esim caligmiyor ve o giin de ¢ocuklarla zaman
gegiriyor.” K8

K10 ise evin tiim ihtiyaglar1 ve cocugun ihtiyac¢larini kendisinin karsiladigindan

bahsetmektedir:

“Benim esim zaten sessiz, sakin birisidir. Evde siirekli ben bir seyler

yvapiyorum. Evin erkegi de kadini da benim desem daha anlamli olur.” K10

K11 ¢ocugunun ihtiyaclarinin her seyden énemli oldugu, sosyal yardim ile evin
ihtiyaglarini karsiladigini ifade etmektedir. Eginin ¢alisma hayatina son vermesi ve
biitiin zamanini1 ¢ocugunun gelisimine ayirdigindan bahsetmedir:

“Oglum icin tohum otizm vakfina basvuru yapmistik ve bize olumlu doéniis

yvaptilar. O donemde ben hamile oldugum icin oglumu okula gotiirebilecek

Kimse yoktu. Esim isten ayrildi ve oglumu diizenli olarak okula gétiirdii.

Bu insanlara basit bir segcenek gibi geliyor ama biz ¢ocugumuz igin

fedakarlik yaptik. Aldigimiz evde bakim maasi ve ailemin destegiyle
gecimimizi sagladik.” K11

K6 esi calistigi icin eve geldiginde yorgun oldugunu ve c¢ocuklarla
ilgilenemediginden bahsetmektedir:
“Esimde yardim ediyor ama o da yorgun diigiiyor. Isten geliyor ve yorgun

oluyor, ne yapsin o da fazla vakit aywramiyor. Cocuklarla genelde ben
ilgileniyorum, esim isten geldigi zamanda yorgun oldugu i¢in dinleniyor.”” K6
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b. Ebeveyn rolii

Otizm Spektrum Bozuklugu hakkinda herhangi bir bilgiye sahip olmamalari
ebeveynlerin kabullenme siirecini zorlagtirmaktadir. Yeterli bir bilgiye sahip olma
kabullenme stirecinde 6nemli bir etkiye sahip olmaktadir. Otizm Spektrum Bozuklugu
tanist aldiklar1 zaman yasadiklar1 duygu ifade edilmektedir:

“Cok zor oldu, iste diinya durdu. Otizm ne bilmiyoruz ilk defa boyle bir

sey duyduk. Ozellikle babasi kabullenmedi, otizm diye bir sey yok, ¢ocuk

konusuyor dedi. Anne olarak kabullenemiyorum. Bu ¢ocuk her zaman

boyle mi olacak diye kendime soruyorum. Biz artik her seyi gozden
¢tkardik, maddi olarak degil manevi olarak ¢ok yipraniyoruz.” K4

Aile iki ¢ocugunun da tani almasindan sonra ailenin daha ¢ok yiprandigi ve
psikolojik sorunlar yasadigmni dile getirmistir. K10 c¢ocuklarla siirekli zaman
gecirdigini ve iki ¢ocugunun da tani aldigi siiregte kendisinin ¢ok yiprandigini
aktarmaktadir. K5 ise cocuklariin egitim siirecleriyle giinii gec¢irdigini, ¢cok fazla
aktivite yapamadiklarini, her giin okula gotiirdiigiinii ifade etmektedir:

“Stirekli ben ¢ocuklarla ilgilendim, onlarla i¢ i¢e olmaya basladim. Birisi

zaten hastaydi sonra digeri de béyle olunca tiziildiim. Psikolojim bozuldu,

rahatsizlandim. Cok giikiir kendimi astim, ¢ocuklar i¢cin ayaklarimin
tizerinde durmaya basladim.” K10

“Diizenli olarak aktivite yapamiyoruz. Her giin disarida oluyoruz, okula
gidiyoruz. Hep okulumuz var zaten.” K5

Cocukta bir ilerleme kaydetmenin en 6nemli etkenlerinden birisi ailenin ¢ocuga
olan ilgisidir. Cocukla ne kadar ¢ok ilgilenir, egitime diizenli devam etmesini saglarsa
cocuktaki gelisim daha iyi fark edilebilmektedir. K1 g¢ocugunun kendisinden ne
istedigini bildigini ancak onu sdylemeden vermedigini, bu siirecte ¢ocuguyla ¢ok fazla
ilgilendigini ifade etmektedir:

“Ben ¢ocugumun otizm oldugunu o6grendikten sonra ¢ok ilgilendim,

nelerden nereye gectim. Mesela iki kelimeden fazla bir sey

soyleyemiyordu. Anne ver diyordu ve ben ona ne vereyim oglum soyle
diyordum. Ciinkii biliyordum ne istedigini ama onun soylemesini

bekliyordum. Biz bu gsekilde ¢ocugumla ¢ok sey basardik, ilerleme
kaydettik.” K1

K8 ise tan1 almis ¢ocugu ile tan1 almayan c¢ocuklar1 arasinda bir ayrimcilik
yaptigindan ve bu siirecin kardesler arasi iliskiyi olumsuz etkilendiginden

bahsetmektedir:
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“Cocuklarima esit zaman aywdigimi diistinmiiyorum. Ciinkii odevleri
oluyor, onu evde ¢ok fazla calistiriyorum. Esimle yalniz bir yere
gidemiyorum. Diger c¢ocuklarimi birakip gidebilirim ama onu birakip
gidemiyorum. Tanmi almis olan ¢ocugumla daha fazla ilgileniyorum ve bu
da aralarinda bir sorun olusturuyor.” K8

Ebeveynler arasindaki iletisim ¢ocuk i¢in 6nemli bir husustur. Anne babanin
saglikli iletisimi, iyi anlagsmasi ¢ocugun gelisimi acisinda énemli bir etkiye sahiptir.
Ornegin anlasamayan, siirekli tartisan bir ¢ift cocukla iletisim kurmakta zorlanabilir.
Ciinkii cocuguna yeterli zaman ayirmakta zorlanirken cocugun egitimi konusunda gere
kalabilir. K3 anne baba olarak iyi anlastiklarini, esinin sabirli ve anlayish oldugunu ve
bu sekilde olmasaydi anlasamayacaklarini ifade etmektedir:

“Biz sansliyiz hani baba yéniinden, es yoniinden. Esim ¢ok sabirli, belki

benden iki kat daha sabirlidir. O olmasaydi iste zaten isten gelip koltukta

telefonu eline alip mag izleyen bir baba olsayd: biz anlasamazdik. Isten
geliyor, sonra ¢ocukla ilgileniyor. Altidan dokuza kadar ¢ocukla birlikte

ve ben bu sefer evin isiyle ilgileniyorum. Dinlenme kesinlikle olmuyor, is
bitmiyor.” K3

K6 anne olarak siirekli ¢ocuklari ile ilgilendigini, zamanin nasil gectigini
anlamadigini ifade etmektedir. Bu siiregte kendisine hi¢ zaman ayiramadigini ve odak
noktasi ¢ocuklart oldugundan bahsetmektedir. K7 de ayni sekilde biitiin zamanim
cocuklarma ayirdigini ve kendisine zaman ayirmadigindan bahsetmektedir:

“Oglumla ugragiyorum, bazen onu disari ¢tkartiyorum sikildigi, bunaldig

zaman. Kizimla ilgileniyorum iste derslerine falan yardimci oluyorum. Ev

isleri falan giiniimiiz oyle gegiyor. Kendime zaman ayiramiyorum, bir
bakiyorum aksam oluyor zaten.” K6

“Biz biitiin zamanimizi ¢ocuklarimiza aywmak istiyoruz. Bos kaldigimiz
zaman parklara gidiyoruz, oglumu egitime gotiiriiyorum. Devletin verdigi
dersler disinda oglumun evde bakim maasiyla ii¢ giin ek ders aliyorum.
Ilerlemese bile en azindan gerilemesin diyoruz. Kendime bir zaman
aywramiyorum, stirekli cocuklarla birlikteyiz.” K7

K13 ¢ocuklari ile zaman ge¢irdigini, onlarin giinliik ihtiyaglarini karsiladigindan
bahsetmektedir. Esi calistigi i¢in yorgun oldugunu ve hafta sonu c¢ocuklarla
ilgilendigini ifade etmektedir:

“Temizlik, yemek, kisisel bakimlarina yardim ediyorum, onlarla

ugrasiyorum. Kizim ¢ok sikildigi icin giinde bir saat disart ¢ikartryorum,

¢ok sikiliyor, hir¢inlasiyor. Kendime hi¢ zaman aywamiyorum, bazen saat

on bir de uyuyorum. Hafta sonu babast yardimct oluyor, o ¢ikartiyor.
Aksamlari esim isten ge¢ geldigi i¢in ¢cocuklarla fazla ilgilenemiyor.” K13

K11 ilk zamanlar1 hayal gibi hatirladigini, ¢ok zor bir siire¢ oldugunu ve bu

stirecte neler yasadigini ifade etmektedir.
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“O zaman kizim vardi zaten. Yani rol degisikligi oldu mu, biz oyle bir
hayatin igine diismiistiik ki sanki boguluyorduk ailecek. O yiizden yani
boyle hayal gibi hatirlyyorum. Ciinkii hi¢ susmayan, stirekli aglayan,
kagan, bagiran, uyumayan bir ¢ocuk yani. Boyle hani kdabus gibiydi. O
zaman zor bir stiregti, ¢iinkii iletisim yok, asla konusma yok, uyumak yok.
Uyumaywnca da zaten insan gii¢lii olmuyor. Ama ¢ocuk ayni hizla, sanki
uyumus dinlenmis, yemek yemis gibi oluyor. Oglum ilk zamanlar da
yvemekte yemiyordu. Hi¢ durmadan sanki pimi ¢ekilmis bomba gibi
dolaniyordu, bizde onun pesinden kosuyorduk.” K11

c. Tam alma siirecinde sosyal iliskiler

Otizm Spektrum Bozuklugu tanist almis c¢ocuklarin ailelerinin bu siiregte
yasadig1 sosyal iligkileri bakildiginda sosyal ¢evrenin ¢ocuklarina olan yaklasimi,
kendi hayatindan vazgegerek cocugun 6zel ihtiyaglarina yonelme, dislanma gibi
durumlar éne gikmaktadir. Ornegin K3; sosyal iliskilerinin koptugunu, ¢ocugunun
0zel ihtiyaclarina yonelik planlamalar yaptigindan bahsetmektedir. K7 ise kendi
cocugu ile baskasinin ¢cocugunun kiyaslanmasindan rahatsiz oldugu i¢in kalabalik bir
ortama girmek istemedigini ifade etmektedir. K1 de ayn1 sekilde ¢evresinde kisilerin
cocugunda bir farklilik oldugunu anladiklarini ve ¢cocugunun higbir sosyal ortama
girmek istemedigini, kalabaligi sevmedigini ifade etmektedir:

“Degisti tabi ki koptu yani. Ciinkii kendine degil, ¢ocugunun ozel

ihtiyaglarina zaman ayirryorsun.” K3

“Artik benim ¢ocuguma baktiklart zaman iste benim ¢ocugumda
konusmuyor, acaba o da mi otizm diye yaklasiyorlar. Iste senin oglunda
bu var bizim ¢ocugumuzda da var mi diye bakvyorlar. Bu durumdan da ¢ok
rahatsiz oldugum icin kalabalik bir ortama girmek istemiyorum. Oglumda
zaten ¢ok fazla kalabaliga girmek istemiyor. Gegen giin dondurma almaya
gitmistik iste sirada oglum ¢iglhk atti, onlarda bir tedirgin oldu béyle
kendini kenara cektiler. Akrabalarimiza gidiyorum ama oglumun korktugu
vere gidemiyorum, zorlamiyorum. Ciinkii onun istemedigi yere gidersek
¢ok kotii oluyor. Ciglik atmaya, bagirmaya, aglamaya baslyor.” K7

“Etrafimizdaki kisiler anlamis. Mesela tek basina koseye gidiyordu.
Hicbir arkadasiyla oynamiyordu, hani bir akrabayla falan etkinliklere
katilmyyordu. Biiyiik oglumda ayniydi, insan igine girmeyi sevmez,
sosyalligi sifirdi.” K1

Aileler cocuklarinin hareketliliginden, baskasinin evinde bir seyleri izinsiz
almasindan rahatsiz olmaktadir. Cevresindeki bireylerin de bu durumdan rahatsiz
olacagimi diisiindiikleri icin komsuluk iliskileri bitmektedir. Ornegin; K6 ¢ocugunun
cok hareketli oldugunu ve baskasinin evine gittigini istemsiz bir sekilde bir yerleri
kurcaladigini ve bu durumdan kendisinin rahatsiz oldugundan bahsetmektedir. Bu

yilizden komsuluk iliskilerinin olmadigini ifade etmektedir. Ayn1 zamanda ¢ocuguna
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otizm tanisit konuldugunu komsularinin bildigini ancak ses, giiriiltii oldugu zaman da

sikayet ettiklerinden bahsetmektedir:

“Cevremizde tamdiklar yok. Komsularda yeri gelince rahatsiz oluyorlar.
Cocuk bagirdigi zaman falan sikayetci oluyorlar. Ogluma otizm tanisi
konuldugunu biliyorlar zaten. Komgularima gitmiyorum zaten ¢ocugu
hi¢bir yere gotiiremiyorum, durmuyor yani hareketli bir ¢cocuk. Mesela bir
seyleri kurcaliyor, ister istemez insanlarin da belki hogsuna gitmiyor, ben
kendimi rahat hissetmiyorum. Bir tanidik, akraba falan olursa gidiyorum
ama onlara da ¢ok nadir gidiyorum. Yani komgularima falan hic
gitmiyorum.” K6

K8 esinin ailesinden ¢ok fazla tepki aldigini, kizinin bu siirecinde kendisini

sucladiklarindan bahsetmektedir:

“Tepkileri ¢cok agir oldu. Mesela amca, yenge ¢ok agir tepkiler verdi. Ben
ilk onu rehabilitasyona yazdirdigimda amcasindan ¢ok tepki aldim. Sen
deli okuluna yazdirdin, kiz deli mi yazdiriyorsun, sen onu simarttin, ne
isterse yaptin diyerek biitiin sucu bize atti. Kizin bir seyi yok, halasi da ge¢
konustu, ¢ok abartiyorsun dedi. Ilk zamanlarda kayinpederim de sen
geziyorsun, kuldan okula geziyorsun derdi ama gel bana sor.
Komsularimla ilgili pek sorunum olmadi. Kizima alistilar ama her seyi ¢ok
karigtirtyor. Onlar benim yamimda bir sey demiyor, yapsin diyor bir sey
olmaz diyor ama ben rahat edemiyorum.” K8

K4 cocuklariyla birlikte sosyal aktiviteler yaptiklarini, ¢ocugunun sevdigi
aktivitelere yonelik planlama yaptiklarindan bahsetmektedir. Ayni zamanda biitiin
odak noktalar1 ¢ocugu olduguna da vurgu yapmaktadir:

“Hafta sonu esim ve ¢ocuklarla birlikte parka gideriz. Oglumun sevdigi

seyleri yapariz, istedigi yemegi yer. Gezmeyi ¢ok seviyor, otobiisleri ¢ok

seviyor. Ben olayim veya babasi olsun her seyimiz oglum oldugu i¢in ona
gore bir plan yapiyoruz.” K4

K10 sosyal iligkilerin bir degisiklik olmadigini, manevi olarak destek olduklarini
ancak bu siirecte kendisinin iiziildtigiinii ifade etmektedir:
“Cok siikiir bir degisiklik olmadi. Hani sey anlayis gosterdiler.
Akrabalarda da soyle degisiklik oldu, biraz daha yakinlasma oldu, destek
olmaya basladilar. Manevi yonden bize destek oldular hani hep gegicidir

bu siire¢ geger, diizene girer, bir siirii cocuk var bu sekilde dediler. Ama
tabi ben hep iiziildiim, ister istemez iiziildiim.” K10
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2. Otizm ve Aile ici Tliskiler

Otizm Spektrum Bozuklugu tan1 alma siireci aile icerisinde ¢esitli degisikliklere
neden olmaktadir. Tan1 konulma ve sonraki siirecte ailelerin hayatlarina ¢ocuk odakli
devam etmesi eglerin birbirleri ile iletisimini degistirmektedir. Ayni zamanda

ebeveynlerin ¢ocuklari arasinda ayrimcilik yasadigi ifade etmektedir:
a. Esler arasi iliskiler

Ailelerin ¢ocuklarina fazla baglanmasi esler arasinda uzaklasmaya neden
olmaktadir. Eslerin, cocuklar1 olmadan sosyal aktivite yapamadiklar1 ifade
edilmektedir. K3 kendisini ¢gocuguna adadigindan ve ¢ocugu igin esitle tartigmalari
oldugunu ifade etmektedir. K7 ise esinin kendisiyle zaman ge¢irmek istedigini ancak
cocugunu tek birakmak istemedigi i¢in esinin teklifini reddettiginden bahsetmektedir:

“Oglum babayla bizi birlikte gérmek istemiyor, paylasmayi sevmiyor.

Kendini artik ¢ocuga adwyorsun. Babayla ister istemez istem dist

tartismalarimiz oldu. Ornegin ekonomik olarak gerildigimiz, strese

girdigimiz zamanlar oluyordu. Ben daha tutumlu davranip, ¢ocugun
derslerine biitce ayirmak istivordum, esim ise birlikte zaman gegirmek,
etkinlikler yapmak istiyordu. Hi¢ tartismayacagimiz konular iizerine
tartigabiliyorduk. Tani konulduktan sonra gergin oldugumuz igin
sorunlarimizda olmaya bagsladi. Artik hayatina giren farkli bir konu daha
var, her zaman babaya evet diyemiyorsun. Ondan sonra iste belli bir

saatten sonra sen anne oluyorsun, sen g¢ocukla ilgileniyorsun, o baba
oluyor iste ige gidiyor gibi durumlar oluyor.” K3

“Ben en ¢ok oglumla ilgileniyorum. Diger ¢ocugumla kayinvalidem
ilgileniyor. Ciinkii o 6yle ya da boyle kendini toparlar ve gelisir, saglikl
zaten. Egimle birlikte digsartya hi¢ ¢ikamyyoruz. Siirekli ¢ocuklarla
birlikteyiz. Hatta esim ben seninle sinemaya gitmek istiyorum dedi ama
ben oglumu tek birakamiyorum.” K7

Otizmli ¢ocugun ihtiyaglar1 ve bakimiyla ilgilenirken diger cocugun da dikkate
alinmasi ve esler arasinda anlayisli bir iletisim saglanmasi 6nemlidir. Anne babalar
cocuklart dogmadan 6nce kendilerine zaman ayirdiklarini, birlikte vakit gegirdiklerini
ifade etmektedir. Ancak ¢ocuklar1 otizm tanisi alan aileler, anne baba olarak
kendilerine zaman ayiramadiklarini, odak noktalar1 olarak ¢ocuklarinin ihtiyaglarini
oldugunu belirtmektedir. K4 te cocugu dogmadan once esiyle zaman gecirdigini,
cocugu dogduktan sonra biitiin hayatinin oglu oldugunu, onun &zel ihtiyaclarina
yonelik planlama yaptiklarindan bahsetmektedir:

“Biitiin hayatim oglum benim. Oglumdan once en azindan bu psikolojide

degildim ama isyanda etmiyorum. Beterin beteri var diyorum. Oglum
dogmadan once esimle zaman gecirir, birlikte bir seyler yapardik. Oglum

36



olduktan sonra esimle fazla zaman gecirememeye ve oglumun
ihtiyaglarina yonelik planlar yapmaya basladik.” K4

K5 ikiz ¢ocuklarinin oldugunu ve birisinin Serebral Palsi diger cocugunun Otizm
oldugunu anlatmaktadir. iki cocuguna da normal gelisim gosteren gocuk olarak
baktigin1 ve bu sekilde olmazsa eger ¢ocuklarinin ondan kopacagini ifade etmektedir:

“Benim icin herhangi bir degisiklik olmadi. Ciinkii bunlar ozel bir ¢ocuk.

Ben aslinda ozel ¢ocuk gibi bakmadim, normal gelisim gosteren ¢ocuk gibi

baktim, goziimde oyle. Baska birisi ozel ¢cocuk iste engeli var diyor. Sen bu

cocuga engelli tarzinda bakarsan o ¢ocuk senden inanilmaz derecede

kopar. Normal gelisim gosteren ¢ocuklar gibi bakarsan o sana daha ¢ok
yaklasir.” K5

K6 esi ve ¢ocuklari arasindaki iliskiden bahsetmektedir. Esi haftanin alt1 glinii
calistifi i¢in ve arabalart olmadigi icin sosyal hayatlarinin fazla olmadiginm
vurgulamaktadir:

“Esim ¢ocuklarina karsi ¢ok bagh, iyi davraniyor, ilgileniyor. Bu tiir

seylerde ¢ok siikiir sikintimiz yok. Ama onun da bir giin izni var, pazar

giinleri ¢calismiyor. Ona da bir sey diyemiyorum. Ozel arabamiz da yok
stirekli bir yerlere gitme, gezme gibi bir imkdanimiz yok.” K6

K12 esi ve ailesiyle herhangi bir sorun yasamadigini ancak anne baba digindaki
bireylerin kizinin durumunu bilmesini istemediginden bahsetmektedir:

“Esimle bir problemimiz, sorunumuz olmadi. Ailemle de herhangi bir

sorun yasamadim. Anne baba disindaki bireylerin ¢ocugumuzun

durumunu ogrenmesini istemedik. Ben dedikoduyu pek sevmem, yayilan

bir sey oldugu igin soylemedik. Sadece kizimin konusamadigini
biliyorlardi ve onu da bazen soruyorlar.” K12

b. Ebeveyn ve ¢cocuklarin arasindaki iliski

Tan1 konulma siirecinde ebeveynler ile ¢ocuklari arasindaki iligkilerde
degisiklikler yasanmaktadir. Bu siire¢ ebeveynlerin tipik gelisim gosteren ¢ocukla,
otizm tanis1 almis ¢ocukla ve kardesler arasindaki iliski olarak anlatilmaktadir. Aileler
cocuklardan ¢ikardigimi ifade etmektedir. Aileler, otizm tanist almis ¢ocugunun
kendini savunamayacagini, toplumdan her zaman dislanacagini diistindiikleri i¢in

onlara kars1 korumaci davraniglar sergilemektedir.
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I. Tipik gelisim gosteren ¢ocuklarla

Anlatilarda otizm tanis1 konulan ¢ocuga odaklanmanin diger kardesler arasinda
baz1 zorluklara ve ayrimcilifa yol acabilecegini ifade edilmektedir. ilgilerin ve
zamanin dengelenmesi konusunda ebeveynlerin zorluk yasadigi ve bu durumun
kardesler arasinda gerilimlere neden oldugu belirtilmektedir. Bu deneyimler, ailenin
duygusal ve pratik zorluklarla karsilastigini gostermektedir. Konuyla ilgili K1 tipik
gelisim gosteren oglunun kardesine tan1 konulma siirecinde ailenin ilgisi kardesinde
oldugu i¢in i¢ine kapandigindan bahsederken K13 ise kardesler arasinda kiskancglik
konusuna deginmektedir:

“Kardesine tani konulma siirecinde ilginin fazlasi kardesinde oldugu icin

biiyiik oglum siirekli telefon elinde, umursamaz davraniyor ve beni hig

dinlemiyor. Bazen bende sinirimi ondan ¢ikartiyorum. Iki cocuk arasinda
ayrimcetlik yaptigimiz durumlar oluyor.” K1

“Otizm tanist konulan oglumla daha fazla ilgilendigim igin diger oglum
kiskaniyor. Genelde onun isteklerine gore planlama yapiyoruz bu da onu
sinirlendiriyor, sikinti yasiyoruz. Ornegin arkadagslariyla gezmek istiyor
ama ben tek gonderemiyorum, diger oglum olunca da bize ayak
uyduramiyor, gelmek istemiyor.” K13

ii. Otizm tamis1 almis ¢ocukla

Otizm tanist almis ¢ocukla baba iligkisi 6ne ¢ikmaktadir. Anlatilarda babalarin
cocuklar tizerindeki etkisi ve iliskileri gdze ¢arpmaktadir. Babalarin ¢ocuklarla olan
iligkileri cesitlilik gostermekte ve c¢ocuklarin davranislari tizerinde farkli etkileri
olabilmektedir. K1 ¢ocugunun simarmasinda ve istedigi olmadigi zaman aglamaya
baslamasinda babasinin etkisinin biiyiikk oldugundan bahsetmektedir. K2 ise
cocuklarinin babalariyla iliskilerinin ¢ok iyi oldugunu ifade etmektedir. Babalariyla
olan iligkilerini “arkadas” gibi seklinde tanimlamaktadir:

“Istedikleri olmazsa zorlaniyoruz. Béyle olmasinda babasinin etkisi cok

biiyiik. Ciinkii her istedigini yapryor. Eger istedigi olmazsa bir saat
aglamaya baslhyor.” K1

“Babalariyla iliskileri ¢ok iyi. Ozellikle hafta sonu birlikte zaman
geciriyorlar, arkadas gibiler.” K2

Anlatilar ¢ocuklarin ebeveynlerinden ayr1 kalmalarinin onlar iizerinde nasil
etkileri oldugunu ve ebeveynlerin bu durumu nasil yonettigine iliskin. K4 ise diger
goriismecilerin tam tersine ¢ocugunun anneye ¢ok bagli olduguna deginmektedir.
Kendisini oglunun “kapan1” olarak nitelendirerek anne olmadig1 zaman ogluna verilen

emeklerin bosa gittigini ifade etmektedir. Ayn1 zamanda kendisini oglunun “kaptan1”
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olarak tanimlamaktadir. K7 ise oglu ile iliskisinde bir problem olmadigini ancak farkl
bir ortama gittigi zaman siirekli agladigindan ve bir alisma siireci oldugundan
bahsetmektedir:

“Oglumun kapant benim gibi davranmiyor. Bir saat bile bensiz kalsin,

oglum hi¢ oluyor. Iki sene emek vereyim ben ona benden bir ay ayri kalsin
her sey bitiyor. Ciinkii onun kaptant benim yani oyle soyleyebilirim.” K4

“Bizim ¢ocuklarimizla aramiz ¢ok iyi, bir zorluk yasamiyoruz. Ben iste
Canakkale’ye annemlerin yanina gitmistim ve farkli bir yer oldugu icin
oglum ii¢ giin boyunca aglamisti. Disart ¢ikartiyorum agliyor ama stirekli
agladi. Ben 6gretmenini aramistim, sen simdi oglunu alistirma siirecine
girmezsen ileride hi¢ basa ¢ikamazsin dedi. Ug dért giin sonra zamanla
alisti ve iki hafta kaldik.” K7

K11 ogluna ilk tant konulma asamasinda iletisimlerinin olmadigindan
bahsetmektedir:

“Oglumla ilk tam konulma dénemlerinde c¢ok kotiiydiik. Ciinkii ne

oldugunu bilmeden bir sey yasiyoruz. Uyumuyoruz, ozellikle ben

uyumadigim zaman ¢ok hassas oluyorum, énceden de oyleydim. Haliyle

esimde yatmiyor, siirekli bir sey yani kaos ortamiydi. Simdi iyi yani ¢ok
stikiir.” K11

iii. Kardesler arasi iliskiler

K1 kardeslerin birbirleri ile olan iliskilerinde paylasimci olmadiklarin1 ve
kardesinde bir farklilik olmadigini, kabullenmedigini ifade etmektedir. Ailesinin
kardesine fazla ilgi gostermesinden kaynakli bir farklihk ortaya ciktigindan
bahsetmektedir:

“Paylasimct degiller, paylasim yok maalesef. Tabi ilk zamanlara gore

daha iyiler. Kabullenemiyor yani bunun rahatsizligt yok, siz buna ¢ok
deger veriyorsunuz anlaminda.” K1

K4 ise bu durumun tersine abisinin durumu kabullendigi ve siirekli arastirma
yaptigina deginmektedir. Aynm1 zamanda kardesinin c¢ok zeki oldugundan
bahsetmektedir:

“Abisi artik durumu kabullendi ama hi¢ diizelmeyecek mi diye soruyor.

Stirekli arastirtyor ve anne o ¢ok zeki aslinda, bence bilerek konusmuyor
diyor.” K4

K5 ise ¢ocuklarinin birbirleriyle 1yi anlastiklarini, duygusal olarak birbirlerine
bagl oldugunu ifade etmektedir. K10 da ¢ocuklar biiyiidiikge daha iyi anlagsmaya
basladiklarindan bahsetmektedir:
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“Arada bir kavga ederler, oynarlar. Ornegin; tam alan oglum okuldan
geldiginde yemegini yer yemez haliya yata ve uyur. Daha sonra kardesi
uyudu uyudu der ve kafasindan oper ya da bazen uyandirmaya ¢alisir. Abi

kardes gibiler aralar: ¢cok iyi ama arada kavga ettikleri zamanda oluyor.”
K5

“Kizim kiigiikken biraz kiskaniyordu. Anne bu ¢ok simariyor, hep boyle
yapiyor diyerek sikdyet etmeye basliyordu. Ornegin; oglum siirekli ayakta
yemek yer ve yere dokerdi, kizimda anne hep boyle yapiyor, neden hayir
demiyorsun derdi. Biraz daha biiyiidiik¢e anlasmaya bagladilar, su an
daha iyi anlasiyorlar. Stirekli anne benim kardesim deyip duruyor.” K10

Kardeslerin birbirleri ile anlasamadigi ancak ebeveynin kizmasi durumunda
kardesini savunmaya gectigini belirtmektedir:

“Anlagsamiyorlar ama ben birisine kizarsam digeri hemen savunmaya

gegiyor ve bana kizryor.” K2

llginin o6ncelikle ilk cocukta olmasi daha sonrasinda erkek kardesinin
dogmasiyla beraber ilginin paylasilmasi kardesi etkilemektedir. Ayn1 zamanda ogluna
otizm tanis1 konulma siirecinde biitiin ilginin oglunda olmasi diger ¢ocukta bir karmaga
yaratmaktadir. Bu durumun ¢ocuklar arasindaki iletisimsizlige neden oldugunu ifade
etmektedir:

“Aralart ¢ok iyi degil. Ciinkii kizim ilk ¢ocuktu ve prenses gibi biiyiirken

oglum dogdu. Daha sonrasinda ona otizm tanist konuldu ve biitiin ilgi
oglumun iizerinde oldu. Kizim bir karmasa icerisinde kaldi.” K11

3. Otizm ve Sosyal Tliskiler

Bu siiregte ailelerin hayatlarinda degisiklikler olmaktadir. Toplum igerisinde
dislanma, kabul edilmeme, akran zorbaligi, sosyal hayattan geri kalma gibi durumlarla
karsilasmaktadir. Cocuklarimin arkadaslariyla oyun oynarken veya herhangi bir
etkinlik yapmasi durumunda kurallar1 kendisi koydugu zaman bir sorun ortaya
cikmadigini ifade etmektedir. Cocugunun bagka kurallar oldugu zaman, kendi istedigi
olmadig1 zaman hir¢inlastigini ve o ortamdan ayrilmak istediginden bahsetmektedir:

“Kendi istedikleri olursa, kurallar: kendisi koyarsa iyi. Oyun oynadigi

zaman kendi istedigi olmaz, kurallar kendisi koymazsa eger o ortamdan

uzaklasmak istiyor. Kolumdan tutarak eve gitmek istiyor. Ornegin
ebelemece oynuyorsa hem ebe olacak hem de olmayacak her ikisini de

istivordu ve arkadaslart da bunu kabul ediyordu. Ogretmenleriyle
oglumun durumunu konusmugtum.” K1

Kendi iclerinde siirekli aciyarak baktiklarini, sosyal ¢evresinin durumu
anlamadigin1 ve sadece senin durumun bambagka diyerek onu teselli etmeye

calistiklarini ifade etmektedir:
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“Cok sever, mesela sizden bir 151k alsin, gozlerinize baksin sizi ¢ok sever.
Disaridaki kigiler hep aciyarak baktilar, hala éyleler. Mesela ablamla
konusuyorum iste Allah senin yardimcin olsun, senin durumunda
bambagska diyor. Ya iste abla 6yle deme diyorum. Sen ézel egitime git gér
kendi ¢cocugumu unutuyorum diyorum. Bir adim atsin, bir yudum su i¢sin
diye neler yapanlar var.” K11

K4 ise bu durumlardan farkli olarak ¢ocugunun disarida farkli sesler ¢ikarmaya
basladigini, arkadas g¢evresinin onu anlamadigi i¢in disladigindan bahsetmektedir.
Toplumdaki bireylerin ¢cocugunu 6tekilestirdiginden bahsetmektedir:

“Kendi yasitlarimin igine girdigi zaman farkli sesler ¢cikarmaya basliyordu

ve dislantyordu.” K4

K2 ailesinin Istanbul’da yasamadig1, sosyal hayati fazla olmadig1 igin sosyal
iligkilerinin de olmadigi ifade etmektedir. Toplumdan dislandig1 igin degil
kendilerinin zamanlar1 olmadigindan dolay1 esinin gevresiyle de goriisemediklerinden
bahsetmektedir. Ayn1 zamanda iki ¢ocugu da otizm oldugu ve c¢ocuklarinin 6zel
ithtiyaglari, 6devleri, egitimi ile giiniinii ge¢irdigini vurgulamaktadir:

“Ailem Suriye’de zaten benim kimsem yok burada. Egimin arkadagslar: ve

cevresi var. Onlarla da ¢ok sik zaman gegiremiyoruz. Onlar bizi disladigi

icin veya istemedigi i¢in degil, biz kendimiz zaman bulamiyoruz. Iki

cocugumda otizm, onlarin ozel ihtiyaglari, ddevleri, egitimleri derken

biitiin giintimiiz bu sekilde gegiyor. Aksam oldugu zaman da babasi isten
geliyor ve birlikte zaman geciriyorlar.” K2

K5 ¢ocugunu tek basina disartya gonderemedigini ve kendisinden siirekli
yaninda oldugunu ifade etmektedir. Cocuklarin, oglunun konusamadigini bildigini
ancak ondan kagtiklarindan bahsetmektedir:

“Ben ilk bagslarda disarida yani bu sitenin iginde birakirken c¢ok

zorlandim. Bende onun pesinden kosturdum. Komsularimizin ¢ocuklart

benim ¢ocugumun konugsamadigini bildigi halde istemiyorlar, kagiyorlar,

itiyorlar. Mesela o ¢ocuklar ondan kagarken benim oglumun diisiincesi
kovalamaca oynuyoruz oluyor ve ¢ocuklarin pesinden koguyor.” K5

4. Otizm Hakkinda Farkindalik ve Bilgi

Ebeveynler Otizm Spektrum Bozuklugu hakkinda bilgi sahibi degildir. Yeterli
bilgiye sahip olmamalar1 ailelerin bu durum karsisinda verecegi tepkiyi de
etkilemektedir. Ailelerin ¢ogunlugu otizm tanis1 konulmadan 6nce higbir bilgiye sahip
olmadiklarin1 daha 6nce duymadiklarini ifade etmektedir. Herhangi bir bilgiye sahip
olmama tan1 konulma siirecini zorlagtirmaktadir. Aile ne oldugunu bilmedigi icin

kabullenme siireci uzamaktadir.
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“Tant konulmadan énce otizmin ne oldugunu bilmiyordum. Gece kalkardi
mesela konusurdu c¢izgi film karakterleri gibi ne oldugunu bilmezdik.
Oglum yat derdik giilerdi ama bazen aglama krizlerine girerdi. Yani su eti
etinden ayrilsin iste demezdi ki benim canim yaniyor.” K1

1

“Tant konulmadan once otizm hakkinda hi¢hbir bilgiye sahip degildim.’
K8

“Bilgim yoktu, sonradan internetten arastirdim, ogrendim. Bir siirii
cesitleri var hani sonra epilepsi de oldular. Insan her seye alistyor”. K2

“Yani soyle haberlerde, reklamlarda ve birilerinin soylemesiyle yarim
yarim bilgiler vardi. Bu konu olduktan sonra arastirdim, acaba neler
vapilmasi gerekiyor diye siirekli arastirdim.” K5

“Ben iste durumu hep internetten arastirtyordum, o sekilde ogrendim.
Daha sonra da tani konuldu zaten ama bu biraz geg oldu.” K9

“Herhangi bir bilgiye sahip degildim, internetten arastirdim. Daha sonra
cevreden duydum, otizm nedir, nasildir, hi¢bir bilgim yoktu ama
arastirdim. Gormiisgliigiim ya da yasamisligim, sahit oldugum hi¢hir sey
yoktu.” K12

K3 otizm hakkinda herhangi bir bilgiye olmadigini ancak c¢ocugunun

sonuglar ¢iktigini ve kendisini psikolojik olarak etkilediginden bahsetmektedir:

“Hayrr, bilmiyordum. Ama soyle bir set var oglumun yaptigi her hareketi
gozlemliyor ve internete yaziyordum. Internete yazdigim zaman hep farkli
seyler yaziyordu. OSretmenim interneti telefonundan kaldir ya da tuslu
telefon kullan demisti. Ciinkii sen artik kafayi yiyeceksin dedi.” K3

davraniglarin1 gozlemledikten sonra internete yazdigini, internet tizerinde siirekli farkli

K4 te aym sekilde otizm hakkinda herhangi bir bilgiye sahip olmadigini ve bu

siirecte her seyden siliphe etmeye basladigini ifade etmektedir:

“Hicbir sey bilmiyordum. Hatta soyle bazen su siipheye diisiiyordum,

acaba diyorum biiyiik oglumda da vardi ama biz mi fark etmedik. Artik

insan kendi kendinden siiphe duyar hale geldi.” K4

K6 ise bu durumun tam tersine daha 6nceden otizmin ne oldugunu bildigini ifade

oldugun ve doktora gétiirdiigiinii ifade etmektedir:

“Otizm tamist konulmadan once ne oldugunu biliyordum. Ciinkii esimin
ailesinde otizm tanmisi konulmus c¢ocuklar vardi. Tabi ama hepsi

birbirinden farkli oldugu icin anlayamadim.” K6

etmektedir. Esinin ailesinde otizm tanis1 konulmus ¢ocuklar oldugunu ancak otizmin
her ¢ocukta farklilik gdsterdigi i¢in anlayamadigindan bahsetmektedir. K11 ¢ocuguna
otizm tanist konulmadan 6nce kursa gittigini ve otizmin ne oldugu hakkinda bilgi

sahibi oldugundan bahsetmektedir. Ne oldugunu bildigi i¢in ¢ocugunda bir farklilik

42



“Ogluma otizm tamisi konulmadan oénce kursa gidiyordum ve orada
otizmin ne oldugunu ogrenmistim. Cocugumda bir farkhilik oldugunu
anlamistim ve esimle beraber doktora gotiirdiik.” K11

5. Otizm ve Egitime Erisilebilirlik

Ailelere egitime erisilebilirlik konusunda ne gibi zorluklarla karsilastiklar
soruldugunda; ¢ogunlukla egitimde ¢ok fazla a¢ik oldugu, velilerin ¢ocuklarini kabul
etmedikleri, digladiklari, akran zorbaligi oldugu, bu siirecte zorlandiklarim

belirtmislerdir:

“Bizim en biiyiik stkintimiz okulda. Ciinkii randevu alamiyoruz.” K1

“Egitim konusunda akran zorbaligi oldu. Arkadaslari ve veliler ilk
zamanlarda kabul etmediler.” K3

“Egitim de zorlandigim kisim egitimin ¢ok az olmasi. Yani ¢ocuk haftada
bir iki giin hi¢bir sey anlamaz. Ders sayisi ¢ok az yani her gittigimizde kirk
dakika, cocugun ne etki edecek. Bana deseler ki her giin getir, ben her giin
gétiiriiviim. Ik gétiirdiigiimde mesela ¢ok agliyordu, simdi o dénemi
atlattik ¢ok siikiir. Su an mesela smifta oturuyor, égretmeni dinliyor.

Onceden ¢cok agliyordu, ogretmenler siirekli beni cagirtyordu, seni istiyor
diye.” K6

K11 egitim konusunda ciddi sorunlar yasadigini, 6zel ¢ocuga sahip ailelerinin
¢ocugunun bu durumla karsilastigindan bahsetmektedir. Pandemi doneminde tipik
gelisim gdsteren ¢ocuklara online ders yapilirken kendi ¢ocuklarina herhangi bir ders
verilmedigi ve ¢ocukta bir gerileme ortaya ¢iktigini ifade etmektedir. Ayn1 zamanda
hi¢bir okulda ders saatlerinin ayni olmadig1 ve ders saatlerinin yetersiz kaldigina
deginmektedir:

“Biz egitim konusunda ciddi sorunlar yasadik, bunu da biitiin ozel ¢ocuga

sahip ebeveynler yasiyordur. Cok ciddi bir acik var. Pandemi déneminde

hi¢ ders alamadi oglum, canli ders yapmadilar. Onlar igin giin kaybi, saat

kaybr hi¢ onemli degildi. Mesela 6zel egitim siniflarimin saatleri okulda

hi¢ belli degil. Bir okulda bes saat, diger okulda iki saat egitim olabiliyor.
Bu saatleri neye gore ayarliyorlar belli degil.” K11

K4 anaokuluna ¢cocugunu istemediklerini, zorluk ¢ikardiklarini ve bu siiregte cok
yiprandigimi ifade etmektedir. Oglunu 6zel ¢ocuklarin anaokuluna gotiirdiiglinii ve
oradan ¢ok memnun kaldigindan bahsetmektedir:

“Ben oglumu anaokuluna gotiirecektim ama stirekli sorun ¢ikarttilar. Ben

bu durumu RAM da goriistiim ve onlarda beni ozel ¢ocuklarin gittigi

anaokuluna yonlendirdi. Yani soyle normal anaokulunda ogretmen ve

miidiir zorlastirdl, génderemedim. Iste Pandemi de maskesini takar mi,

tuvaletini yapar mi diye sorunlar ¢ikardi. Oniime sorun cikarttilar ve
benim ¢ok zoruma gitti. Daha sonra ozel ¢ocuklarin gittigi anaokuluna
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gonderdim ve cok memnun kaldim, cok giizel ilgilendiler. Ogretmeni
annesi gibi ilgilendi oglumla.” K4

K5 okulda sikintilar yasadigint ancak bunu tedavilerle astigini ifade etmektedir.
Omegin oglunun 1sirma huyunun oldugunu ve arkadaslarini oyun esnasinda
1sirdigindan bahsetmektedir:

“Okulda sikintilar yasadim. Iste oglumun o dénemlerde isirma huylari

vardi. Arkadaglarina kendisini ifade edemedigi i¢in iste elinde oyuncak

var ve oyuncagi alayim derken kavga halinde 1siriyordu. Kardesini de

isirdigint biliyorum yani kanatmisti. Psikolog ve psikiyatrist, ozel dersler,

tedaviler ile iistesinden gelmeye ¢alistik. Inanilmaz derecede bu siireci

asti. Okula kaprya kadar birakmayr ¢ok seviyorum. Arkadaslar: oglumu

goriince kosup boynuna sariiyorlar ve ben onlari boyle goriince ¢ok mutlu
oluyorum.” K5

6. Otizm ve Saghk Hizmetlerine Erisim

Anlatilarda otizmli ¢ocugun saglik hizmetlerine erisim konusunda yasanan
zorluklart ve randevu almanin zorluklar1 goriilebilmektedir. Ailelerin saglik
hizmetlerine erisimine bakildiginda ¢ogunlukla randevu alamadiklari ve gocuklarina
bir ayricalik taninmadig dile getirilmektedir:

“Randevu alamiyoruz. Ornegin ila¢ yazdirmak icin hastaneye gitmemiz

gerekiyor. Bir taraftan ¢ocugu gotiirmek istemiyorum, rahat durmuyor.”
K1

“Saglik konusunda ¢ok zorluk yasiyoruz. Ciinkii randevu alamiyoruz.” K8

K10 hastaneye gittigi zaman muayene siras1 bekleyen kisilere siirekli cocugunun
0zel oldugunu anlatmak istemedigini ve bekleyen kisilerin dncelik tanimak istemedigi,
siray1 kendisinin de beklemesi gerektiginden bahsetmektedir. Pandemi doneminde ¢ok
zorlandigini, ¢cocugunun yerlerde siiriindiigiinii ifade etmektedir:

“Hastanede ¢ogu zaman toplumdan kaynakli bir sorun yasiyoruz. Hepsi

bizim bagimiza toplanityor, ben diyorum ki cocugum ozel, bizi one alabilir

misiniz? Oradaki hastalarda hepimiz bekliyoruz, sizde beklemek

zorundasiniz diyor. Cocugum Pandemi doneminde yerlerde siiriiniiyordu,

kaldiramiyordum. Bunlardan ¢ok sikildim, hastaneye gittigimizde bize hak
taminsin istiyorum” K10

7. Otizm ve Ekonomik Zorluklar

Aileler cogunlukla ekonomik anlamda zorluk ¢ektiginden s6z etmektedir. Ders
saatlerinin yetersiz olmasi, ¢ocuklarin 6zel ihtiyaglari, 6zel yiyecekleri, gezmek

istemeleri gibi konularda zorluk cektiklerini ifade etmektedir. K1 ¢ocugunun sosyal
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ortamlara girmeyi sevdigini, aktif oldugunu ancak siirekli olarak bunu yapmasina
biit¢esinin yetmediginden bahsetmektedir:
“Oglum alisveris merkezine gitmeyi, oyun oynamayi ve disarida yemek
vemeyi ¢ok seviyor. Ama ben ekonomik a¢idan zorluk yasadigim icin
oglumu diizenli olarak gotiiremiyorum. O da istedigi olmadigi zaman

hir¢inlasiyor. Ozel ihtiyaclarint karsilamak icin de ek is yapmamiz
gerekiyor.” K1

“Bu konuda sorunlarimiz cok. Ornegin ¢alismak istesem calisamam,
cocuguma bakmam gerekiyor. Evde bakim maast var ama Enes’in
seansina gidiyor. Parayi pesin istiyorlar, aydan aya kabul etmiyorlar.
Esimi isten ¢ikardilar, sigortast iptal oldu, bir siirii sorun yasadik. Yani
maddiyat ashinda bizi ¢ok etkiliyor. Benim imkanim olsa Enes’in
egitimlerine daha fazla harcarim. Ciinkii onun igin egitim ¢ok onemli. ” K4

K5 ¢ok fazla borcu oldugu i¢in ¢ocugunun 6zel derslerini iptal ettigi ve siirekli
ertelediginden bahsetmektedir.

“Cok fazla borcumuz oldu ve odeyemedik. Bazen dersleri iptal ettik, bir

sonraki hafta ders aliriz diye diistindiik ama stirekli erteledik. Ama artik

ne yapacagiz bilmiyorum. Zorlandigimiz durumlarda ailemin bir destegi
oldu. Ozellikle kendi ailemin destegi oluyor.” K5

K6 da biitgesi olmadigi i¢in ¢ocuguna 6zel ders aldiramadigini ifade etmektedir.
Ayn1 zamanda ¢ocugu gordiigii her seyi istedigi i¢cin beraber bakkala gidemedigi ve
esinin aksam gelirken bir seyler aldigini dile getirmektedir:

“Her seyi istiyorlar, anlatamiyoruz. Ne goriirse onu istiyor, bakkala

gotiirsem gidip her seyi alir ama gotiirmiiyorum. Aksam babasi eve

gelirken alwyor. Devietin verdigi dersler eksik oldugu icin ek ders almak
istiyoruz ama bunun i¢in biitcemiz yetmiyor.” K6

Diger katilimcilar gibi K3 te devletin ¢ok az sayida ders verdigi, yetersiz
oldugunu dile getirmektedir. Ozel ders almak istedikleri zamanda ders saatlerinin
pahali oldugu ve zorluk ¢ektiklerini ifade etmektedir:

“Devlet, ¢ok az sayida ders saati veriyor ve daha fazla ders almamiz

gerekiyor ki katkist olsun. Ders iicretleri de ¢cok pahali.” K3

“Ekonomik olarak zorlaniyoruz. Ciinkii oglumun ihtiyaglarimin aylik
harcamasini ayirryoruz, kalan parayla diger ihtiyaglar: karsiliyoruz.” K7

Diger katilimcilardan farkli olarak K12 ¢cocugunun 6zel yiyeceklerle beslenmesi
gerektigi ancak ¢ok pahali oldugu i¢in alamadiklarindan bahsetmektedir. K11
cocugunun saglik problemi oldugu zaman kullanmasi gereken ilaglarin pahali

oldugundan bahsetmektedir:
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“Cocuguma gliitensiz yiyecekler yedirmem gerekiyor ama hepsi ¢ok
pahali. Diyet iiriinler, protein agirlikli beslenmesi gerekiyor. Kirmizi et,
tavuk eti gibi seyleri alamiyorum, bu beni ¢ok zorluyor.” K12

“Iste ilk dogdugu zaman siirekli ishal oluyordu. Bu da zaten otizm olan
cocuklarda yaygin bir sorun. Ya kabiz ya ishal oluyorlar. Mesela probiotic
kullanmast lazim ama ¢ok pahali oluyor, alamiyoruz. Ondan sonra boyle
cok ¢abuk hastalantyordu, yemek yemedigi i¢in ¢ok sik rahatsizlaniyordu.
Bagisiklik sistemi ¢ok zayifti. Her sey ¢ok pahall oldugu i¢in onun ézel
viveceklerini alamiyoruz.” K11

8. Otizm ve Destek Mekanizmalari
a. Egitim destegi

Otizmli ¢ocugun egitimi konusunda ailelerin deneyimleri ¢esitlilik
gostermektedir. Bazi aileler kendi g¢abalariyla bilgi edinmeye calisirken, bazilari
seminerlere katilarak veya uzmanlardan destek alarak egitim almistir. Ailelere egitim
destegi alip alamadiklar1 soruldugunda ¢cogunlukla destek almadiklar1 anlagilmaktadir.
K7, K8, K9 ve K12 egitim konusunda hi¢bir destek almadiklarini ancak ihtiyag
duyduklarmi ifade etmistir. K1 ve K6 ise egitim aldigindan ve seminerlere
katildigindan bahsetmektedir:

“Hayir, almadim. Kendim internetten arastirmalar yaparak ogrendim. O

zamanlar psikolojim ¢ok bozulmustu, ne yapacagiz, nasil egitim almasi

gerekiyor diye. Bu siiregte destege ¢ok ihtiyacimiz oldu. Oglum otizm

olmadan énce de bir egitim almak isterdim, daha erken tani konulabilirdi.
Oglum kiigiikken ben hamileydim ve siirekli televizyon izledi.” K7

“Egitim almadim. Okulda birkag¢ bilgi edindim ve kitap okudum. Egitim
almak isterdim ama yani ¢ocuklarimdan dolay: zor, o yiizden hi¢ egitim
almadim. Ama ¢ok zor bir siire¢, ¢ok zor.” K8

“Seminerler oldu onlara gittim, internetten olan seminerlere katildim.
Ozel egitimde psikologdan destek almaya basladik.” K1

“Ya orada mesela 6gretenler, psikologlar anlatiyorlar iste o sekilde egitim
aldim. Rehabilitasyon merkezinde iste bu hareketleri yapin, bu sekilde
davramn, ¢ok bunalirsaniz bize gelin destek olalim gibi seyler
anlatiyorlar.” K6

“Hayrr, bir egitim almadim.” K9

K10 egitimin hayatindaki Oneminden bahsetmektedir. Cocuklarinin
gelisimindeki en 6nemli etkenin egitim oldugunu ifade etmektedir:

“ligili olmazsam ben cocuklarimi kurtaramam. Egitim bizim icin ¢ok

onemli, egitim olmazsa bizim hayatimiz duruyor.” K10

“Devletin de egitim konusunda ¢ok bir destegi yok, eksik kaliyor.” K7
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K2, K3 ve K4 hicbir egitim almadiklarim1 ve kendi kendilerini
tyilestirdiklerinden bahsetmektedir. K2 yasadig tecriibelerin egitimin dniine gectigini
dile getirmektedir. Ayn1 zamanda K4 ise kendi kendini egittigini, baska bir egitime
ihtiya¢c duymadigindan bahsetmektedir:

“Hig¢bir egitim almadim, sadece internetten arastirarak ogrendim. Egitimi

insan yasadiklarryla kazanyor, tecriibeler oluyor. Egitimden daha énemli
tecriibem var.” K2

“Acik soylemek gerekirse ben artik kendi kendimi egitiyorum.” K4
“Hayir, hichir destek almadim. Insan kendi kendini iyilestirir bazen.” K3
K12 ise higbir egitim almadigini ve internet iizerinden arastirmalar yaparak

otizmin ne oldugunu 6grendigini ifade etmektedir:

“Hig¢bir yerden bir egitim almadim. Sadece internete yoneldim.” K12

b. Ekonomik destek

Ailelerin ekonomik destek alip almadiklarina bakildiginda ¢ogunlukla evde
bakim maasi aldiklar dile getirilmektedir. K1 esini ikna edemedigi i¢in evde bakim
maasina ilk zamanlarda basvuru yapamadigini ancak su an maas aldigini ifade
etmektedir:

“Esimi ge¢ ikna ettigim i¢in yeni evde bakim maagsi almaya basladik. Esim

sigortall ¢alistigi icin engelli maagsi alamiyoruz.” K1

K7 evde bakim maas1 aldigin1 ancak maasin ¢ocuklarinin ihtiyaglarina yonelik
kullanilip kullanilmadigr ile 1ilgili bir denetleme yapilmasi gerektigini dile
getirmektedir. Ayni zamanda bu maasin az oldugundan bahsetmektedir:

“Evde bakim maasi aliyoruz. Ama bu maasinda ¢ocugun ihtiyaglart icin

kullanildigr konusunda bir denetleme yapilmali. Yatirilan evde bakim
maagimin da az oldugunu diigiiniiyorum ve ekstra sosyal yardimlar

olmal.” K7
K10 evde bakim maas1 konusunda bilgi sahibi olmadigini, doktorunun

sOylemesiyle 6grendigini ve bu konuda eksiklik oldugunu dile getirmektedir:

“Doktorumuz séylemeseydi nereye basvuru yapacagimiz bilmiyordum.
Clinkii kizimda bilgim olmadig: i¢in boyle bir sey almadim. Su an evde
bakim maagt alryyorum.” K10

K11 evde bakim maast ile evin ge¢imini sagladigini, c¢ocugunun ozel

ihtiyaglarina ayirmadigindan bahsetmektedir:

“Biz evde bakim ve engelli maast aliyoruz. Gegimimizi bununla
karsiliyoruz.” K11
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K6 diger katilimcilarin tam tersine ekonomik olarak destege ihtiya¢ duyduklarini
ancak herhangi bir destek almadigini ifade etmektedir.
“Ekonomik olarak bir destek almiyoruz ama ¢ok ihtiyacumiz var. Ders

sayilarimiz az ve yetmiyor. Ben iicretli ders aliyorum, yeter ki cocuk iyiye
gitsin.” K6
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V. TARTISMA

Bu calismanin bulgularinda ¢ocugu otizm spektrum bozuklugu olan ailelerin
yogun olarak ev hanimi oldugu, bir kisinin ¢alistig1, ¢cogunlugunun evli ve ortaokul
mezunu oldugu goriilmektedir. Bulgulara gore ¢cocugu otizm spektrum bozukluguna

sahip annelerin yas araligi 25-50 yas araliginda oldugu goriilmektedir.

Calismanin bulgularinda ¢ocugu otizm spektrum bozuklugu tanis1 almis ailelerin
tan1 alma siirecinde yasadiklar1 zorluklar, aile i¢i iliskiler de yasanan zorluklar, otizm
ve sosyal iliskiler, otizm hakkinda farkindalik ve bilgi, otizm ve egitime erisilebilirlik,
otizm ve saglik hizmetlerine erigim, otizm ve ekonomik zorluklar ve otizm ve destek

mekanizmalarindan yasanan zorluklar olarak 6ne ¢ikmustir.

Akbulut’un (2019) calismasinda da ebeveynlerin karsi karsiya kaldigi en 6nemli
sorunlardan birisinin bilinmezlik oldugundan bahsedilmektedir. Aileler, otizm
spektrum bozuklugunun gecici oldugunu diisiindiiklerini ve ayni zamanda ailelerin
bilgi sahibi olmamasi ¢ocuklarinin egitime ge¢ baslamasina neden olduguna
ulasiimistir. Kudaibergenova’nin (2018) ¢alismasinda da ebeveynlerin otizm spektrum
bozuklugu tanis1 konulmadan 6nce bilgi sahibi olmadiklarina ulasilmistir. Ayni

zamanda bilgi sahibi olmamalari tan1 siirecinin uzamasina neden olmustur.

Caligmanin bulgularinda tan1 alma siirecinde yasanan zorluklar; anne baba
arasinda yasanan anlagmazlik, kabullenmeme, ¢ocuklarina zaman ayiramamak, ileride
diizelir diisiincesi, tecriibesizlik, anlamsiz davraniglar, otizm hakkinda bilgi sahibi
olmama, ebeveynlerden birisinin durumu kabul etmemesi olarak siralanmaktadir. Aile
i¢i gorev dagiliminda ise anne- baba arasindan birisinin ¢alistigl, digerinin ¢ocugun
bakimiyla ve egitimiyle ilgilendigi, baba c¢alistigi i¢in diizenli olarak c¢ocukla
ilgilenemedigi goriilmektedir. Ebeveynlerin otizm spektrum bozuklugu hakkinda bilgi
sahibi olmamasi kabullenme siirecinin uzamasina neden olmaktadir. Ebeveynler tipik
gelisim gosteren cocuklarina yeterli zaman ayiramama ve bu durum karsisinda da
cocuklarinin i¢ine kapanik ve kardeslerini kiskanmasi gibi zorluklarla
karsilasmaktadir. Tani alma siirecinde sosyal iliskilere bakildiginda ise cevredeki

kisilerin otizm spektrum bozuklugu hakkinda bilgi sahibi olmamasi, g¢ocuklar
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dislamasi, kabul etmemesi, Otekilestirmeleri ailelerin yasadigi zorluklar olarak
siralanmaktadir. Ozellikle ailelerin otizm spektrum bozuklugu hakkinda bilgi sahibi

olmama tan1 alma siirecinde yasanan zorluklarin nedeni olarak goriilmektedir.

Akbulut’un (2019) ¢alismasinda da otizm spektrum bozuklugu ¢ocugu etkiledigi
kadar aileyi de etkilediginden bahsedilmektedir. Tani konulmasiyla birlikte
ebeveynlerde sucluluk, sok, kabullenmeme, nasil davranmasi gerektigini bilmeme,
otizm spektrum bozuklugu hakkinda bilgi sahibi olmama gibi duygular ortaya
cikmustir.

Bu calismada ailelerin yagamlarina cocuk odakli devam etme, ¢ocuklar arasinda
ayrimcilik yapma, esleri ile sosyal aktivite yapmama, birbirlerine zaman ayiramama,
cocuklarmi tek birakmama, cocugun ihtiyaglarina yonelik planlamalar yapma,
eslerden birisinin diizenli olarak c¢alismasi aile i¢i iliskilerde yasanan zorluklari
olusturmaktadir. Ayn1 zamanda otizm tanisi alan ¢ocugun Ozel ihtiyaglart odakli
hareket ettikleri icin tipik gelisim gdsteren ¢ocuklari ile ilgilenemediklerini ve bu
durumun da ¢ocuklar1 arasinda sorunlara yol acgtigini belirtmislerdir. Aileler otizm
tanist alan ¢ocukla ¢ok fazla ilgilendigi i¢in kardesleri iizerinde olumsuz bir izlenim
yarattig1, fazla ilgi oldugu i¢in simardigini diistindiigii belirtilmistir. Ailelerin tan1 alan
cocuga yonelik tutum ve davraniglar1 kardesler arasindaki iligkiyi olumsuz yonde
etkileyebilmektedir. Ailelerin ¢ocuklar1 arasinda ayrimcilik yapmasi kardesler

arasinda kiskang¢liga neden olmaktadir.

Top’un (2009) calismasinda otizm spektrum bozuklugu tanisi alan ¢ocugun
bakiminin zor oldugu ve 06zel ihtiyaglarinin bulundugu belirtilmistir. Ailelerin
kendilerine ve tipik gelisim gosteren gocuklarina zaman ayiramadiklarin1 ve kendi

yapmak istedikleri her seyden vazgectikleri sonucuna ulagilmistir.

Katilimcilardan birisi otizm tanist alan ¢ocugunun simarmasinda ve istedigi
olmadiginda aglamaya baslamasinda babanin biiyiik etkisi oldugunu belirtmistir. Ayni
zaman da ¢ocuklarinin babalariyla olan iligkisini “arkadas” olarak ifade etmistir. Baska
bir katilimct ise ¢ocugunun anneye c¢ok bagli oldugunu ve kendisinin ¢ocugunun

“kapan1” olarak nitelendirdigini aktarmigtir.

Katilimcilarin ¢gogunlugu ¢cocugu otizm tanist aldiktan sonra sosyal iligkilerinde
farkliliklar oldugunu belirtmistir. Toplum igerisinde dislanma, kabul edilmeme, akran

zorbaligi, sosyal hayattan geri kalma gibi zorluklarla karsilastiklar1 aktarilmistir.
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Katilimcilardan birisi ¢ocugunun sosyal iligkilerinde, arkadas gruplariyla oyun
oynarken kendisi kural koydugu siirece bir sikintt olmadigini ve arkadaslariyla iyi
anlastigini belirtmistir. Kurallar1 kendi koymadig1 zaman hir¢inlagti§ini ve o ortamdan
uzaklasmak istedigini aktarmistir. Baska bir katilimci sosyal ¢evresindeki bireylerin
kendisine aciyarak baktigini, durumunu anlamadigini ve senin durumunun bambagka
diyerek teselli etmek istediklerini belirtmistir. Bu durumla karsilasmamak igin sosyal

cevresinden uzaklastigini, disariya ¢ikmak istemedigini aktarmistir.

Akbulut’un (2019) ¢alismasinda otizm spektrum bozukluguna sahip ¢cocugun
davraniglarinin sosyal hayata katilmasinda sorun olusturdugundan bahsedilmektedir.
Toplumdaki bireylerin otizm spektrum bozuklugu hakkinda bilgi sahibi olmamasi ve
cocugun davraniglarindaki farkliliklar1 anlamamasi nedeniyle aileler sosyal hayatta
dislanma yasadiklar i¢in i¢e kapandiklarina ulasilmistir. Ayn1 zamanda bakim veren
ebeveynin otizm spektrum bozuklugu tanisi alan ¢ocugu ile siirekli ilgilenmesinden
dolay1 ailelerin sosyal yasantisinin kisitlandigi belirtilmigtir. Arslan’in  (2020)
calismasinda da cocuklarinin otizm spektrum bozuklugu tanisi aldiktan sonra
ebeveynlerin sosyal iligkileri ve akrabalik iligkilerinde farkliliklar olduguna
ulagiimistir. Kudaibergenova’nin (2018) ¢alismasinda OSB tanisi konulduktan sonra
ailelerin yasantisinda farkliliklar olduguna ulasilmistir. Aile yasaminin olumsuz yonde
etkilendigi ve bircok sorunlarla kars1 kasiya kaldiklar1 belirtilmistir. Aileler, insanlarin
tuhaf bakislarindan rahatsiz olduklari i¢in topluma ¢ikmak istemedikleri sonucuna

ulasilmistir.

Bu c¢alismada otizm hakkinda farkindalik ve bilgi konusunda ailelerin eksik
oldugu, bilgi sahibi olmamalar1 yasanilan zorluklarin zor atlatilmasina neden
olmaktadir. Katilimcilarin ¢ogunlugunun otizm hakkinda bilgi sahibi olmamasi
durumu kabul etmelerinin uzamasina neden olmaktadir. Bir katilime1 otizm hakkinda
bilgi sahibi olmadigini ancak ¢ocugunda bir farklilik oldugunu ve onun davraniglarini
gbozlemledikten sonra internet ilizerinden arastirma yaparak otizm kavramin
ogrendigini aktarmistir. Ancak bu durum katilimeinin psikolojik olarak yipranmasina
neden olmaktadir. Internet iizerinde ¢ok farkli konular yazdigini, bu durumla nasil bas
edecegini bilmedigini belirtmistir. Baska bir katilimci ise esinin ailesinde otizm tanisi
konulmus c¢ocuklar oldugunu ancak her c¢ocukta farklilhik gosterdigi ig¢in

anlayamadigini aktarmistir.
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Kudaibergenova’'nin (2008) calismasinda ailelerin “erkek cocuk ge¢ konusur”,
“yas1 daha kiigiik” gibi tutumlar1 ¢ocuklarinda bir farklilik oldugunu anlamalari ve tani
konulma siirecinin uzamasina neden olduguna ulasilmistir. Katilimcilara otizm ve
egitime konusunda yasanilan zorluklar soruldugunda devletin verdigi ders saatlerinin
eksik oldugu, kaynastirma o&grencisi olarak egitime bagsladiklari zaman akran
gruplarmin digladigi, velilerin durumu zorlastirdigi ve cocuklarina kiiglimseyerek
baktiklarini belirtmislerdir. Devletin her ¢ocuga tanidig1 ders saatinin yetersiz oldugu,
cocuklarina ek ders almak istedikleri ancak iicretin yiiksek oldugu ve bu durumun
ekonomik olarak etkiledigi aktarilmistir. Katilimcilardan birisi pandemi doneminde
cocuklarina yonelik online ders planlamasi yapilmadig1 ve ¢cocugu egitim alamadig1
icin gerileme oldugunu belirtmistir.  Katilimeilarin ¢ogunlugu ¢ocuklarindaki

ilerlemenin egitim sayesinde oldugunu ve egitim ile gelistigine vurgu yapmuistir.

Koger’in (2021) ¢alismasinda aileler ¢ocuklarina egitim konusunda hizmet veren
kurumla hakkinda bilgi sahibi olmamasindan dolay1 nereye bagvuru yapabilecekleri
bilmedikleri sonucuna ulasilmigtir. Aynm1 zamanda bazi kurumlarin ilge sinirlari
icerisinde ikamet etmesi sarti olmasindan dolay1 egitim konusunda zorlandiklarinm
belirtmistir. Kurumlarda verilen derslerin bir taslak oldugu ve uygulamada eksiklikler
oldugu belirtilmigtir. Pandemi déneminde ¢ocuklarina yonelik dersler yapilmadi igin
otizm tanisi alan ¢ocuklarin evde kalmalarinin sonucunda ¢ocuklarin 6fke nobetleri
gecirdikleri belirtilmistir. Kudaibergenova’nin (2008) calismasinda ailelerin egitim

siirecinde o6gretmenler ile ilgili sorun yasadigi sonucuna ulagilmistir.

Bu ¢alismadaki bulgulara gore aileler saglik hizmetlerine erisimde randevu alma
boliimiinde biiylik olclide zorlanmaktadir. Rapor siiresi doldugunda veya ¢ocuklari
i¢in hastane randevusu almak istedikleri zaman bir ayricalik olmadigini belirtmistir.
Katilimcilarda birisi ¢ocugunun 6zel oldugunu siirekli anlatmak istemedigini ve
bekleyen kisilerin 6ncelik tanimak istemedigi i¢in 6zellikle Pandemi doneminde ¢ok

fazla zorluk ¢ektigini aktarmistir.

Calismanin bulgularinda ekonomik anlamda yasadiklar1 zorluklar, ders
saatlerinin yetersiz olmasindan kaynakli yasanan zorluklar, cocuklarinin 6zel olarak
yemesi gereken yiyecekler, sosyal hayata katilimda yasanilan zorluklar olarak 6ne
cikmigtir. Katilimcilardan birisi gocugunun diizenli olarak aligveris merkezine gitmek
istedigi, yemek yemek istedigini ancak diizenli olarak bunun gerceklestirmeleri icin

ekonomik olarak zorlandiklarini aktarmistir. Baska bir katilimci devlet tarafindan
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taninan derslerin yetersiz oldugunu ve ¢ocuguna 6zel ders almak istedigi, randevu
olusturdugu ancak maddi yetersizlikten dolay: siirekli randevuyu iptal etmek zorunda
kaldiginm1 aktarmistir. Aileler ¢cocuklarinin 6zel yemesi gereken yiyecekleri oldugu ve
disartya c¢iktiklarinda gordiikleri her seyi istedigini ve bu durumun da maddi olarak
kendilerini zorladigini belirtmektedir. Ozellikle ders saatlerinin yetersiz olmast aileleri

maddi olarak zorlayan en 6nemli konulardan birisidir.

Kudaibergenova’nin (2008) ¢alismasinda tani1 konulduktan sonraki siirecte aile
yasantisinin farklilasmasindan sonra karsilasilan sorunlar arasinda maddi yetersizlik
oldugu sonucuna ulasilmigtir. Tani, tedavi ve egitim siirecinde ekonomik
yetersizliklerin istesinden gelebilmek icin aileler kendi harcamalarini kisarak veya

ailelerinin maddi destegi ile listesinden gelemeye ¢alistiklarina ulagilmistir.

Katilimcilar otizm hakkinda bilgi sahibi olmadiklart i¢in bu konuyla
karsilastiklari zaman kabullenme siirecinin uzadigini aktarmistir. Aileler otizm
hakkinda egitim almadigini ve yasanilan tecriibelerin egitimin dniine gecebildigini de
belirtmistir. Bazi aileler otizm hakkinda bilgi sahibi olabilmek i¢in seminerlere
katildigin1 ancak cocuklarina otizm tanist konulmadan 6nce otizm hakkinda bilgi

sahibi olmak istediklerini aktarmistir.

Top’un (2009) calismasinda ailelerin otizm spektrum bozuklugu hakkinda bilgi
sahibi olmamasi1 ve ailelerin ¢ocuklari i¢in uygun kuruluslar1 segmeleri konusunda
sorun yasadiklarma ulagilmistir. Sosyal hizmet uzmanlarinin danismanlik ve egiti

rollerini uygulayarak aileleri bu konuda desteklemesi 6nemlidir.

Devlet tarafindan verilen engelli maas1 ve evde bakim maasinin yetersiz
oldugunu, ¢ocuklarinin ihtiyaclarini karsilamadigini belirtmistir. Ayn1 zamanda bazi
katilimcilar bu destek mekanizmalari1 hakkinda bilgi sahibi olmadiklari i¢in su an maas

almadiklar1 veya daha yeni maasa basvuru yaptiklarini belirtmistir.
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V1. SONUC VE ONERILER

Aragtirmanin bu bdliimiinde literatiirde yer alan ve yapilan goriismelerde elde
edilen bulgular neticesinde ortaya ¢ikan sonuglara ve arastirmanin konusunu olusturan
sorunlara yonelik ¢Oziim Onerilerine yer verilecektir. Bu arastirmada ekolojik
perspektif cevresinde otizmli ¢ocugu olan ailelerin yasadiklar1 sorunlar1 ve bu
sorunlara yonelik ¢6ziim Onerileri sosyal hizmet bakis agisiyla degerlendirilmesi
amactyla goniilli katilimeilarla goriismeler gerceklestirilmis, bu gdoriismelerin
sonucunda ortaya ¢ikan bulgular literatiirdeki kaynaklarla karsilagtirilmis ve
sonucunda da otizmli ¢ocugu alan ailelerin yasadiklari sorunlara yonelik sonuglar elde
edilmistir. Bu arastirmanin en 6nemli sonucu ailelerin ve toplumdaki bireylerin otizm
spektrum bozuklugu hakkinda bilgi sahibi olmamasi ve beklenmedik bir sekilde
karsilagilan bu siirecte yasanilan sorunlarin ¢oziilebilmesi i¢in gerekli hizmet ve

uygulamalara ihtiya¢ duymalaridir.

Arastirmanin bulgularinda ¢ocuklar1 otizm spektrum bozuklugu tanist almis
ailelerin yasadig1 zorluklar; tan1 alma siirecinde yasanan zorluklar, aile ici iliskiler de
yasanan zorluklar, otizm ve sosyal iliskiler, otizm hakkinda farkindalik ve bilgi, otizm
ve egitime erisilebilirlik, otizm ve saglik hizmetlerine erisim, otizm ve ekonomik
zorluklar ve otizm ve destek mekanizmalarindan yasanan zorluklar olarak One

cikmustir.

Aragtirmanin bulgularinda tan1 alma siirecinde yasanan zorluklar; ailelerin otizm
hakkinda bilgi sahibi olmamasi, anne — baba arasinda yasanan anlasmazlik,
kabullenmeme, doktorlarin otizm hakkinda yeterli bilgiye sahip olmamasi, zaman
ayiramamak, ileride diizelir diisilincesi, tecriibesizlik, anlamsiz davranislar olarak
siralanmaktadir. Ailelerin ¢ogunlugu biiyiik ¢ocuklarinin da ge¢ yiiridiigii ve gec
konustugu diisiincesiyle ¢ocuklarinda bir farklilik oldugunu anlayamamaistir. Durumun
gec fark edilmesi sonucunda da tan1 koyma siireci uzamaktadir. Ayni zamanda
doktorlarin otizm spektrum bozuklugu hakkinda yeterli bir donanima sahip olmamasi
ailenin isini daha da zorlastirmaktadir. Aileler de otizm spektrum bozuklugu hakkinda

herhangi bir bilgiye sahip olmadig1 icin bu durumla karsilastiklar1 zaman kabullenme
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stirecinde zorluk yasamaktadir. Ebeveynlerin biiyiiylince geger, babasi da boyleydi,

gee konustu, geg yiirlidii gibi sdylemleri ¢ocuklarin tan1 alma siirecini uzatmaktadir.

Ebeveynlerden birisinin durumu kabullenip digerinin kabullenmemesi ailelerin
tam1 alma silirecindeki durumu zorlastirmaktadir. Bazi ailelerin  ¢ocuklarinin
davraniglarinda bir farklilik oldugunu ancak bunu g¢ocuklarina konduramadiklari
diisiincesine sahip olmasi kabullenme siirecini olumsuz yonde etkilemektedir. Otizm
hakkinda bilgi sahibi olmayan ailelerin kabullenme siirecinde yasadigi zorluklarin
nedenlerinden birisi de gocugunun ileride normal hayatina donecegi diisiincesine sahip
olmalaridir. Cocuklarinin aldigi egitimlerle ilerleme kaydetmesi, normal hayatina
donecek diisiincesine neden olmaktadir. Bu siirecte ebeveynler bir ¢gocuguyla fazla
ilgilenip digeriyle ilgilenmedigi icin otizm oldugunu diisiinerek kendisini
suclamaktadir. Tan1 alma siirecinde aile i¢i gorev dagilimi ve ebeveyn roliinde

yasanilan zorluklara bakildiginda ailelerin hayatinda degisiklikler ortaya ¢ikmaktadir.

Ebeveynlerden ikisinin de ¢alistig1 bir donemde ¢ocugun otizm tanisi almast
sonrasinda birisinin isten ayrildig1 ve ¢ocugun bakimiyla ilgilendigi belirtilmektedir.
Anne ya da babadan birisinin c¢alistig1 ve digerinin ¢ocugun giinliikk bakimi, 6zel
ihtiyaclar1, okula devamlilig1 gibi konularda sorumlulugu bulunmaktadir. Ebeveynler,
cocuklar1 otizm tanis1 aldiktan sonra kendilerine zaman ayiramadiklarini ve en 6nemli
ilgi alanlarinin ¢ocuklar1 olduguna vurgu yapmaktadir. Hayatlarini1 ¢ocuklarina gore
sekillendirmektedir. Cocugun gelisiminde ailenin ilgisinin ve aile i¢i iliskilerin nemli

oldugu belirtilmektedir.

Tan1 alma siirecinde sosyal iliskileri ile ilgili yasanilan zorluklar; ¢cevresindeki
bireylerin otizm spektrum bozuklugu hakkinda herhangi bir bilgiye sahip olmamasi,
stirekli ¢ocuklarinin durumunu sorgulamasi, sorular yoneltmesi gibi durumlar ailenin
sosyal iligkilerinden uzaklagmasina neden olmaktadir. Ailelerin c¢evresindeki
bireylerin kendi ¢ocuklari ile ¢ocuklarini kiyaslamasi ebeveynlerin toplumdan izole
olmasma neden olmaktadir. Ailelerin en ¢ok karsilastiklar1 zorluklardan birisi de

toplumdan diglanmadir.

Aragtirmanin otizm ve aile i¢i iligkilerde yasanilan zorluklarla ilgili bulgularina
bakildiginda eslerin birbirleriyle olan iletisimlerinde ve sosyal faaliyetlerinde bir
azalma oldugu goriilmektedir. Cocuk odakli bir yasam plani ¢izdikleri i¢in eslerin

birbirlerine zaman ayirmalarina kisitlamalar gelmektedir. Aileler otizm spektrum
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bozuklugu tanisi alan ¢ocukla daha fazla ilgilenmektedir. Tipik gelisim gdsteren
cocuga kars ilgisiz kalmalart ¢ocugun i¢ine kapanmasini ve kardesler arasi iligkiyi

olumsuz yonde etkilemektedir.

Ailelerin egitim konusunda yasadigi zorluklara bakildiginda ise egitimde
eksiklikler oldugu belirtilmektedir. Cocuklarinin tipik gelisim gosteren ¢ocuklarla ayni
okula gittigi zaman velilerin ve akran gruplarinin g¢ocuklarini dislamasi, akran
zorbalig1 gibi durumlarla karsilasmaktadir. Cocuklarinin saldirgan davranislari, farkl
sesler ¢ikarmasi ve akranlarindan geri kalmalar1 da ailelerin yasadigi zorluklardir.
Ucretsiz verilen ders saatlerinin yetersiz olmasi ve ailelerinde ¢ocuklarma 6zel ders
almak istemesi sonucunda da ekonomik zorluklar ortaya ¢ikmaktadir. Cocuklarinin
egitimden geri kalmamast i¢in 6zel ders almalar1 maddi agidan aileleri zorlamaktadir.
Aileler egitim ve ekonomik acgidan desteklere ihtiyag duyduklarini belirtmektedir.
Otizm spektrum bozuklugu tanis1 almis ¢ocuklarin ailelerinin yasadigi sorunlari en aza

indirebilmek dogrultusunda onerilen unsurlar ise sdyledir:

* Otizm spektrum bozuklugunda erken tan1 6nemlidir. Cocuklarda ortaya
c¢ikan bu gelisimsel bozuklugun erken tanisi i¢in cocugun dogumundan
itibaren belirli araliklarla aynt uzman tarafindan takip edilmesi
onemlidir.

= Toplumun otizm spektrum bozuklugu hakkinda yeterli bilgiye sahip
olmamas1 c¢ocuklarin ve ailelerin toplumdan dislanmasina neden
olmaktadir. Bireylere otizm spektrum bozuklugu hakkinda bilgilendirici
egitimler verilmelidir.

» Ailelerin otizm spektrum bozuklugu hakkinda bilgi sahibi olmamasi tani
alma ve kabullenme siirecinin uzamasina neden olmaktadir. Ebeveynlere
cocuk diistinmeden Onceki siirecte otizm spektrum bozuklugu hakkinda
egitimler verilmelidir.

»  Otizm spektrum bozuklugu tanis1 konulan ¢ocugun ailesi igin psikolojik
destek onemlidir. Aileler sosyal hizmet uzmanlarina yonlendirilmeli ve
kaynaklara ulagsmasindan sosyal hizmet uzmani arabuluculuk
yapmalidir.

= Rehabilitasyon = Merkezlerindeki  6gretmenlerin  yeterliligi  test
edilmelidir. Egitim veren 6gretmenlere yonelik diizenli olarak egitimler

ve psikolojik destek verilmelidir.
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Rehabilitasyon Merkezlerinde otizmli ¢ocuklarin esit derecede egitim
alabilmesi i¢in bu merkezler diizenli olarak denetlenmelidir. Cocugun
verimli bir egitim alip almadig1 incelenmelidir.

Okullarda kaynastirma 6grencisi olan otizmli ¢ocuklar i¢in 6gretmenlere
egitim verilmesi gerekmektedir. Aynit zamanda okul sosyal hizmetinin
eksikligi de fark edilmektedir.

Kaynastirma 6grencisi olan ¢ocuklarin akran zorbaligima ugramamasi
i¢cin ¢ocuklara yonelik otizm spektrum bozuklugunu 6gretici egitimler
verilmelidir.

Otizm spektrum bozukluguna sahip c¢ocuklarin aldiklar1 ders
saatlerindeki yetersizlik aileyi ekonomik agidan zorlamaktadir. Ciinkii
devletin licretsiz verdigi derslere ek olarak aileler iicretli ders almaktadir.
Bu durum karsisinda da aileler maddi agidan zorlanmaktadir. Devletin
ders saatlerini uzatmasi 6nemlidir.

Cocuklara yonelik bireysel ve grup olarak egitici dersler verilmelidir.
Cocuklar ve ailelerin sosyal hayata katilimi i¢in yaz aylarinda diizenli
etkinlikler yapilmalidir.

Cocuklarin egitimini tamamladiktan sonraki siirecte eve kapanmasi ve
sosyal hayattan diglanmasi gibi durumlarla karsilasmamak i¢in zorunlu
egitim siirecinden sonra ¢ocuklarin ve ailelerinin ilgi alanlarina yonelik
sosyal aktiviteler diizenlenmelidir.

Aileler ne tiir haklar1 oldugunu bilmedigi icin engelli maas1 ve evde
bakim maasi alamadiklarini belirtmistir. Bu durumun 6niine gegebilmek
icin sosyal hizmet uzmanlarinin ailelere destek mekanizmalari
konusunda bilgilendirici seminerler vermesi 6nemlidir.

Sonug olarak otizm spektrum bozuklugu tanisi alan cocuklarin ailelerinin
yasadig1 sorunlart en aza indirebilmek acisindan; topluma ve ailelere
otizm spektrum bozuklugu hakkinda egitici ve Ogretici egitimler

verilmesi gerekmektedir.
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Ek-1: Etik Kurul Onay1

Evrak Tarih ve Sayisi: 05.10.2021-25837

T.C.
ISTANBUL AYDIN UNIVERSITEST REKTORLUGU
Lisansiistii Egitim Enstitiisti Miudurlagi

Say1 :E-88083623-020-25837 05.10.2021
Konu :Etik Onay: Hk.

Sayin GAMZE DELEN

Tez calismamzda kullanmak iizere yapmayi talep ettiginiz anketiniz Istanbul Aydin Universitesi
Etik Komisyonu'nun 27.09.2021 tarihli ve 2021/10 sayili karariyla uygun bulunmustur.
Bilgilerinize rica ederim.

Dr.Ogr.Uyesi Hiiseyin KAZAN
Miidir Yardimcist

Bu belge, giivenli elektronik imza ile imzalanmistir.

Belge Dogrulama Kodu : BSU3S90U52 Pin Kodu : 53042 Belge Takip Adresi : https://www.turkiye.gov.tr/istanbul -aydin-universitesi-ebys?
Adres : Besyol Mah. insnii Cad. No:38 Sefakdy , 34295 Kiiciik¢ ekmece / ISTANBUL Bilgi igin : Tugba SUNNETCI

Telefon : 444 1 428 Unvam : Yazi isleri Uzmam

‘Web : http://www.aydin.edu.tr/ Tel No : 31002

Kep Adresi : iau.yaziisleri@iau.hs03.kep.tr B -
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Ek-2: Goriisme Sorular:

KATILIMCININ TANITICI BILGILERI

1. Kisaca kendinizden ve ailenizden bahseder misiniz?

2. Ailenizle giin icerisinde neler yapiyorsunuz? Ne tiir aktiviteler yapiyorsunuz? Kendinize ve
ailenize yeterli vakit ayirdigimz: distinityor musunuz?

OTiZM TANISI

3. Cocugunuza otizm tanis1 konulma asamasindan bahsetmek ister misiniz? Kag yasinda tam
konuldu? O asamada neler yasadiniz? Tan: konulduktan sonra nasil bir siirecle karsilastiniz?
4. Otizm tams1 konulma agamasinda ailenizde nasil degisiklikler oldu? Aile igi gorev dagilimi
ve ebeveyn rolii gibi konularda nasil degisiklikler oldu?

5. Aile dist iligkilerinizde (6rnegin akraba, komsuluk ve sosyal ¢evrenizle iligkilerinizde)
degisiklikler oldu mu? Nasil bir siire¢ yasadinz?

iLiSKILER

6. Aile igi iligkilerinizden bahsedebilir misiniz? Esinizle ve ¢ocuklarimzla olan iligkinizi nasil
degerlendiriyorsunuz?

7. Cocuklarinizin birbirleri ile iligkileri nasil?

8. Cocuklarinizin arkadas gevresiyle iligkilerinden bahsetmek ister misiniz?

9. Akrabalar, komsular ve sosyal ¢evrenizle iligkileriniz nasil?

BiLGI VE EGITIM

10. Cocugunuza otizm tams1 konuldugunda otizm hakkinda bilgiye sahip miydiniz?

11. Otizm hakkinda herhangi bir egitim aldiniz mi? Hayir ise egitim almak ister misiniz? Evet

ise hangi egitimleri aldimz?
ZORLUKLAR

12. Cocugunuzla disariya gezmeye veya kamusal bir alana gidiyor musunuz? Disardayken

neler hissediyorsunuz ve neler yasiyorsunuz?
13. Cocugunuzun egitimi konusunda yasadigimz zorluklar oldu mu? Evet ise ne gibi zorluklar

oldu? Bu zorluklarin tistesinden gelmek igin neler yaptyorsunuz?
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Ek-3: Bilgilendirilmis Onam Formu

Degerli Katilimet,

Istanbul Aydin Universitesi Lisansiistii Egitim Enstitiisii Yiiksek Lisans Bolimii Sosyal
Bilimlerde Arastirma Yontemleri dersi kapsaminda “Otizm Spektrum Bozukluguna sahip
cocuklarin ailelerine etkileri” konulu olan arastirmaya davet ediyoruz. Onay verirseniz eger
sizinle bu arastirmaya yonelik bir goriisme gergeklestirilecektir. Kabul etmeden once,
arastirmanin amacini anlamaniz gerekmektedir. Asagida yazilan bilgileri dikkatli okuduktan

sonra onay vermeniz gerekmektedir. Takildiginiz bir sey olursa sorularinizi sorunuz.
Aragtirmay Yiiriten Kigi: Gamze DELEN

Aragtirmanin Amact: Tirkiye’de otizm spektrum bozukluguna sahip ¢ocuklarin ailelerine
olan etkilerinin incelenmesi

Aragtirmanin Ongor iilen Siiresi: 6 ay
Aragtirmaya Katilmasi Beklenen Katilimer Sayisi: 30
Aragtirmanin Uygulanacad Yer: istanbul

Arastirmaya katilmaniz tamamen sizin karariniza baglidir. Sorular: cevaplamak istemeyebilir
veya bagsladiktan sonra yarida birakabilirsiniz. Arastirmanin sonucu bilimsel amaglar igin
kullamlacaktir. Arastirmadan ¢ekilmeniz durumunda, sizinle ilgili veriler kullaniimayacaktir.
Sizinle ilgili bilgiler gizli tutulacak ve arastirma yayinlandiginda bu bilgilerin gizliligi
korunacaktir.

Onayt:

Yukarida yer alan bilgileri ve arastirmaya baslamadan once katilimciya verilmesi gereken
bilgilerin oldugu metni okudum (veya sozlii olarak arastirmaci tarafindan anlatildi). Sormam
gereken sorulari arastirmaciya sorarak tartisma imkami buldum. Arastirmaya katilmam igin
highbir zorlama olmadi. Arastirmamin muhtemel riskli ve yararli olabilecek yanlarindan
bahsedildi. Arastirmadan istedigim zaman ve neden belirtmek zorunda kalmadan

hirakabilecegimi ve birakirsam eger sorun ile karsilasmayacagimi anladim.

Arastirma kendi istegim, higbir baski ve zorlama olmaksizin katilmay: kabul ediyorum.
Katihmcinin (Kendi el yazisi ile)
Adi- Soyadi:

Imzast:
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