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OZET

Otizmli Cocuga Sahip Ailelerin Sorunlari ve Sosyal Dislanma Durumu: Bir

Karma Yontem Arastirmasi

Otizm, belirtileri erken ¢ocukluk doneminde ortaya ¢ikan, yasamin ilk
aylarinda belirginlesen, ¢cocugun sosyal etkilesim ile iletisim kurma becerilerini
olumsuz etkileyerek, sosyal hayatini, iletisim becerilerini, davranislarini ve iliskilerle
stireclerini ciddi anlamda zedeleyerek yasaminin her alanini etkilemektedir. Otizm,
cocugun etkilesimde bulundugu aile, okul, sosyal ¢evre, toplumsal kurum, vb. tiim
sistemlerle olan iligkilerine zarar vermekte ¢ocugun ve ailesinin toplum iginde ¢esitli
sorunlar yasamasina sebep olabilmektedir. Bu baglamda bu arastirmada, otizmli
¢ocuga sahip ailelerin yasamis olduklar1 sorunlar ve otizmden dolayr maruz
kaldiklar1 sosyal dislanma deneyimleri incelenmistir. Bu amag¢ dogrultusunda, zengin
ve ayrintili bilgi edinmek i¢in karma arastirma modeli kullanilmigtir. Arastirmaya
amacsal Ornekleme yontemi ile segilen otizmli ¢ocuga sahip 150 anne/baba
katilmistir. Aragtirmada Sosyoekonomik ve Demografik Bilgi Formu, Cok Boyutlu
Algilanan Sosyal Destek Olgegi (ASDO), Sosyal Dislanma Olcegi ve Yan
Yapilandirilmis Goriisme Formu kullanilmistir. Otizmli ¢ocuga sahip 22 anne/baba
ile arastirmaci tarafindan hazirlanan yar1 yapilandirilmis goriisme formu kullanilarak
ailelerin sorunlar1 ve sosyal dislanma deneyimleri betimlenmistir. Nicel verilerin
analizinde regresyon, t-testi ve ANOVA analizleri, nitel verilerin analizinde tematik
igerik ve siire¢ analizi Maxqda 2020 kullanilmistir. Arastirmadan elde edilen nicel
bulgulara gore; otizmli ¢ocuga sahip ailelerin sosyal dislanma diizeyleri orta
diizeydedir. Ailelerin algilanan sosyal destek sistemleri ile sosyal dislanma diizeyleri
arasinda anlamli bir iligki saptanmistir ve sosyal destekteki artisin sosyal diglanmay1
azalttigr goriilmektedir. Arasgtirmadan elde edilen nitel bulgulara gore; Otizmli
cocuga sahip aileler egitim, sosyal, toplumsal, saglik ve ekonomik alanda birtakim
sorunlar yasamakta olup bu alanlarda dislayict tutum ve davramiglara maruz
kalmislardir. Ailelerin destek kaynaklar1 sosyal, ekonomik, duygusal, psikolojik ve
ailenin igsel kaynak ve gli¢lii yonleridir. Ailelerin tamami devletin vermis oldugu
hizmetlerin yetersiz oldugunu belirtmis olup devletten beklentilerini belirtmislerdir.

Bu noktada otizmli ¢ocuga sahip ailelerin sorunlari, sosyal dislanma deneyimleri ve



devletten beklentileri degerlendirilmis ve ortaya ¢ikan sonu¢ sosyal hizmet

perspektifinden Oneri seklinde sunulmustur.

Anahtar Kelimeler: Otizm spektrum bozuklugu, sosyal destek, sosyal

diglanma, sosyal hizmet.



ABSTRACT

Problems and Social Exclusion of Families with Children with Autism: A Mixed
Method Study

Autism, whose symptoms appear in early childhood, becomes evident in the
first months of life, negatively affects the child's social interaction and
communication skills, and affects all areas of his life by seriously damaging his
social life, communication skills, behaviors and processes with relationships. Autism
is the family, school, social environment, social institution, etc. with which the child
interacts. It harms the relations with all systems and can cause the child and his
family to experience various problems in the society. In this context, in this study,
the problems experienced by families with children with autism and the experiences
of social exclusion due to autism were examined. For this purpose, mixed research
model was used to obtain rich and detailed information. 150 mothers/fathers of
children with autism, selected by the purposeful sampling method, participated in the
study. Socioeconomic and Demographic Information Form, Multidimensional Scale
of Perceived Social Support (PSSS), Social Exclusion Scale and Semi-Structured
Interview Form were used in the research.

The problems of families and their experiences of social exclusion were
described using a semi-structured interview form prepared by the researcher with 22
parents of children with autism. Regression, t-test and ANOVA analyzes were used
in the analysis of quantitative data, and thematic content and process analysis
Maxgda 2020 was used in the analysis of qualitative data.According to the
quantitative findings obtained from the research; Social exclusion levels of families
with children with autism are moderate. A significant relationship was found
between the perceived social support systems of families and the levels of social
exclusion, and it is seen that the increase in social support reduces social exclusion.

According to the qualitative findings obtained from the research; Families
with children with autism are experiencing some problems in education, social,
health and economic areas and they have been exposed to exclusionary attitudes and
behaviors in these areas. Families' sources of support are social, economic,
emotional, psychological, and the family's internal resources and strengths.All of the
families stated that the services provided by the state were insufficient and stated
their expectations from the state. At this point, the problems of families with autistic
children, their experiences of social exclusion and their expectations from the state
were evaluated and the result was presented as a suggestion from the perspective of
social work.

Keywords: Autism spectrum disorder, social support, social exclusion, social

service.
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1.GIRIS

Otizm, belirtileri erken cocukluk doneminde ortaya ¢ikan, yasamin ilk
aylarinda belirginlesen, etkileri Omiir boyu devam eden ndorogelisimsel bir
bozukluktur. Bu bozukluk ¢ocugun sosyal etkilesim ile iletisim kurma becerilerini
olumsuz etkileyerek, sosyal hayatini, iletisim becerilerini ve davraniglarini olumsuz
yonde etkilemektedir. Otizmin etkileri ve semptomlarmin siddeti her cocukta
farklilik gostermektedir. Hastalik Kontrol ve Onleme Merkezi, (Centers for Disease
Control and Prevention [CDC]) 2018 yili icin OSB nin sikhigim1 %1,4 olarak
bildirmistir (1, 2).

Otizm, diger norogelisimsel bozukluklara gore daha ¢ok tani konulan ve en
¢ok arastirma yapilan bozukluklardan birisidir (3, 4, 5, 6, 7, 8).Gegmisten bugiine
kadar Ozellikle otizm tanis1 konulanlarin sayisinin artmasi ile birlikte bu alanda
arastirma ve gelistirme yapan bilim dallar1 da ¢alismalarini artirmistir. Rastlanma
siklig1 artmakta olan otizmin sadece otizmli cocuk iizerindeki etkileri agisindan
degerlendirmek kuskusuz ki yeterli olmayacaktir. Ciinkii otizm sadece ¢ocuklarin
yasadig1 bir sorun degildir. Otizm tanisi ile birlikte cocuk, bakimini iistlenen ailesi,
hatta gevresi de bu durumdan tiimiiyle etkilenmektedir. Gelisimsel anlamda geri olan
¢ocuga sahip ailelerin sorumluluklar1 daha da fazlalasmaktadir (1). Otizm beceri ve
davraniglarda ¢ok yaygin bir ¢esitlilik gostermesi nedeniyle (2), otizmin varlig: aile
yasamini ve refahini derinden etkilemektedir (11, 12). Otizmin tanimlanmasi olduk¢a
zor olan bir davranig dizisi olmasi, karmagiklig1 ve dngoriilemezligi nedeniyle aile

sisteminde bir¢ok degisim meydana getirmektedir.

Tiirkiye’deki saglik, tedavi, egitim sistemi ve sosyo-kiiltiirel ortintiiler birlikte
diisiiniildiiglinde otizmli ¢ocuga bakim veren olmanin aileye getirdigi zorluklarin ¢ok
fazla oldugu goriilmektedir. Ciinkii iletisimde, bilissel anlamda ve davraniglarda
yasanan sorunlar nedeniyle sosyal iliski giicliigli yasayan, devamli birinin bakimina
gereksinim duyan otizmli gocugun, artan ilgi ve bakim gereksinimi ailelerin ekstra
rol ve sorumluluk almasina neden olmaktadir. Otizmin dogasindan kaynakh
zorluklarla birlikte, hastaligin kabullenilmesi, belirtilere duyarli olunmasi, tedavi ve
egitim hizmetlerine erisim gibi sorunlar aileleri biiyiik 6l¢iide etkilemektedir. Bunun

yani sira, Otizm tanisinin ortaya ¢ikmasi ile birlikte, aile iiyelerinde sok, reddetme,



ac1 ¢ekme, depresyon, 6fke olabilmekte ilerleyen siireclerde ise aileler utang, korku,
karasizlik ve kizginlik yasayabilmektedirler (3). Bu siiregte, aile igi ¢esitli
tartismalarin bas gostermesine, aile {yelerinin psikolojik olarak yipranmasina,
ailelerin sosyal destek (is, arkadas, komsu, akraba, vs) sistemlerinin bozulmasina,
aile i¢inde kopmalar yasanabilmesine, artan giderlerle ailenin ekonomik a¢idan

zayiflamasina neden olabilmektedir.

Belirtmek gerekir ki ¢ogunlukla otizmin etkileri ve semptomlarin siddeti
nedeniyle ¢cocugun giinliik rutinlerdeki degisime direnci ve sergiledigi davranislar,
toplumun alistk oldugu davranig seklinden farklidir ve toplumun normallik
kavramina uymamaktadir. Dolayisiyla bu da otizmli ¢ocugun toplum tarafindan
“farkli/anarmol/deli” olarak etiketlenmesine neden olmaktadir. Boylelikle otizmli
cocuk ve ailesi, toplum tarafindan normal karsilanmayan davranislar1 sebebi ile
toplumun tepkisi ile genellikle etiketlenebilmekte, Otekilestirilebilmekte ve

diglanabilmektedir (4).

Toplumun engellilere iliskin olumsuz yargilarinin olmasi, otizmli ¢ocuk ve
ailelerini sosyal yasamdan uzaklastirmakta, sosyal hayata katilimlarinda gii¢liiklere
yol agmakta dolayisiyla toplumsal yapi icerisinde ¢esitli sorunlar yagamalarina neden
olmaktadir. Bu sorunlardan biriside sosyal dislanmadir. Toplumsal yapinin bir
pargas1 olan otizmli ¢ocuk ve ailesi sosyal hayata katilim konusunda en ¢ok zorlanan
ve “sosyal diglanmaya” maruz kalan bir kesimdir. Su agiktir ki otizmli ¢gocuga sahip
aileler yasamlarinda sosyal dislanma olgusunu yaygin olarak hissetmektedirler,
ancak bu konuyla ilgili literatiirde heniiz kapsamli sistematik c¢alismalarin

yaptlmadigi goriilmektedir (5).

Konuyla ilgili literatiir incelendiginde, otizmli ¢ocuga sahip ailelerin
degerlendirilmesi, ebeveynlerin evlilik uyumlari, sosyal destek algilari, umutsuzluk,
stres, kaygi, anksiyete diizeyleri, tan1 sonrasi yasanilan yas siireci, yasam doyumlari,
benlik saygilari, stresle basa cikma stratejileri, ailelerin yasadigi problemler,
psikolojik dayanikliliklar1 gibi 6zellikler yer almaktadir. Tiirkiye‘de otizmli ¢cocuga
sahip ailelerle yapilan aragtirmalari incelerken Oncelik olarak yliksek lisans ve
doktora arastirmalari, daha sonra yurt i¢i ve yurt disi yapilmis tez, makale ve
arastirma yazilar1 incelenmistir. Bahsedilen konulara iliskin yurt i¢i ve yurt disinda

cesitli ¢alismalarin oldugu goriilmektedir. Ancak otizmli ¢cocuk ve ailesinin yasadig:

2



problemlerle birlikte sosyal diglanma sorununu derinlemesine ele alan dogrudan bir

calismanin Tiirkiye’de yapilmadigr goriilmektedir.

Sosyal diglanma, toplumda dezavantaja sahip gruplarin farkli alanlarda
toplumla biitiinlesememe, bir ¢ok hak ve imkandan yararlanamama ve toplumla
baglarinin kopmasi durumudur (6). Giiniimiizde bir¢ok otizmli gocuk ve ailesi sosyal
dislanma sorununu, kimi zaman goriiniir kimi zaman gizli bir sekilde yasamakta,
zamanla c¢evreyle olan baglarinin kopmasmma neden olmakta ve toplumdan
uzaklagsmaktadirlar. Bu durum saglik hizmetleri, egitim, ekonomik, sosyal ve
toplumsal iliskilerden dislanma gibi cesitli bigimlerde ortaya ¢ikmaktadir. Ozellikle,
ekonomik nedenlerden kok salan egitim ve sosyal kaynaklardan faydalanamama,
saglik hizmetleri ve sosyal iliskiler gibi bir ¢ok alanda yasadiklari dezavantajin
yasamlarinda olusturdugu sorunlarla miicadele eden otizmli ¢ocuga sahip ailelerin en

cok ihtiya¢ duyduklari seylerden bir tanesi seslerinin daha fazla duyulmasidir.

Otizmli gocuklarin kisith yasam sitirmeleri, istihdamda zorluk yasamalari,
akranlar1 tarafindan dislanmalari, ortadgretim sonrasit egitime erisimde sorun
yasamalar1 ve siirekli olarak ailenin bakimia gereksinim duymalar1 nedeniyle aile
tiyeleri yasamlarinda 6nemli zorluklar yasamaktadir (7). Bununla birlikte Woodgate
ve arkadaslar1 (2008), otizmli ¢ocuga sahip ailelerin kendilerini ailelerinden kopuk
hissetmesi, giinliik yasama ayak uyduramamalari, var olan “sistem’in destekleyici
olmamasi Ve toplumun otizm konusunda bilingsiz olmas1 gibi dort ana nedenden
dolayr sosyal yasamda olumsuz yasam olaylar1 ile karsilastiklarina dikkat

cekmislerdir (8).

Otizmli c¢ocuklar ergenlik ve yetiskinlik doneminde daha fazla sosyal
dislanma ile kars1 karsiya kalmaktadir. Otizmli ¢ocuga sahip aileler, ¢ocuklarinin
bakim ve sorumlulugu nedeniyle evden ayrilamamakta, tek basma ya da
arkadaslariyla disar1 ¢cikamamakta ve higbir zaman son dakika planlarina katilamama
gibi sebeplerle sosyal yasama aktif olarak katilamamaktadirlar(19).Dolayisiyla

aileler birgok sorunu ayni anda hissedebilmektedirler.

Bu dogrultuda ¢ok nedenli karmasik bir bozukluk olan otizmin biyolojik,
psikolojik ve sosyal tedavisi i¢in tek bir kurumun ya da tek bir disiplinin ¢oziim

tiretmesi miimkiin degildir. Bu nedenle otizm spektrum bozuklugu, ¢ok yonlii ve



farkli meslek gruplarinca ele alinip ¢oziilmesi gereken bir sorundur. Multidisipliner
yaklagim ile otizmli ¢ocuk ve ailelerine miidahalede bulunmak, sorunun ¢éziimiinii
kolaylastiracaktir. Otizmin yol actif1 etki ve sonuglara bakildiginda psikolojik, sosyal
ve ekonomik boyutlarinin onlenmesi ve koruyucu calismalarin siirdiiriilebilmesi
disiplinler arasi biitiinciil yaklagimi gerektirir. Bu zorlu siirecte ailelerin otizmden
kaynaklanan psikolojik, sosyal sorunlarini belirleme ve cesitli sebeplerden dolay1
maruz kaldiklar1 sosyal dislanma dinamiklerini derinlemesine anlayabilmede
stiphesiz ki sosyal hizmet meslegine olan ihtiya¢ oldukca fazladir. Ciinkii sosyal
hizmet meslegi biyolojik, psikolojik, sosyal ve ruhsal olarak insanla bir biitiin olarak

ilgilenmesi nedeniyle meslekler arasinda 6zel bir yere sahiptir.

Ozellikle sosyal dislanmaya maruz kalan otizmli ¢ocuk ve ailelerinin sosyal
destek sistemleri ve basetme kapasitelerinin artirilmasinda; sosyal iliskilerden,
kiiltiirel ve toplumsal faaliyetlerden, temel hak ve hizmetlere erismeye; onlarin
sosyoekonomik toplumsal hayatta yer almalarina engel olabilecek faktorlerin ortadan
kaldirilmasinda, hayat standartlarinin toplumda kabul edilebilir bir diizeye getirilerek
topluma kazandirilmalarinda kisacasi insana yakisir bir yasam siirme hakkinin
farkindaligini  kazandirmada sosyal hizmet miidahalesinin gerekliligi ortaya

cikmaktadir.

Yukarida da belirtildigi gibi, otizmli ailelerin yasadigi zorluklarla ilgili
Tiirkiye’de bir¢ok calisma olmasina ragmen, otizmli ¢ocuk ve ailesinin yasadigi
sosyal dislanma sorununu derinlemesine ele alan dogrudan bir c¢alismaya
rastlanilmamistir. Sosyal hizmet literatiirinde de bu konunun yeteri kadar ele
alinmamis olmasi ¢alisma konusunun se¢ilmesindeki baslica etkenlerden birisidir. Bu
anlamda, yapilan bu caligma sosyal hizmet alaninda, sosyal dislanma kavramiyla

otizm sorununa yaklasan ilk ¢alisma olmasi agisindan 6nemlidir.

Bu aragtirmada, otizmli ¢cocuga sahip ailelerin yasamis olduklar1 sorunlarini
belirleme ve otizmden dolayr maruz kaldiklart sosyal dislanma dinamiklerini
derinlemesine anlayabilme, bu c¢ercevede, nesiller boyu devam eden sosyal
dislanmanin 6nlenmesi ve sosyal biitiinlesmenin basarilmasinda, sosyal hizmet
perspektifinden ¢oziim ve Onerilerin ortaya konmasinin hem teori hem de uygulama

alanina katk1 saglamasi agisindan 6nemli goriilmektedir.



Tiim bunlar 1s181nda “bu arastirmanin temel problemi,; otizmli ¢ocuga sahip
ailelerin yasadiklari sorunlarin ve sosyal dislanma deneyimlerinin sosyal hizmet
literatiiriinde yeteri kadar ele alinmis olmamasi nedeniyle ailelere yardim sunmada
bilgi temeli eksikligidir. Ozellikle sosyal hizmet mesleginin ve bu meslegin
uygulayicist olan sosyal hizmet uzmanlarinin otizmli ¢ocuk ve ailelerine yonelik
mesleki midahalelerini gerceklestirmelerinde ve gelistirmelerinde bu bilgiye
gereksinimin yliksek oldugu diisliniilmektedir. Bu c¢alisma alan yazinda ve
uygulamada var olan bilgi eksikligini ortaya ¢ikararak, daha onceki ¢alismalarin

eksik yonlerini tamamlamuistir.

Bu aragtirmada, nicel ve nitel yontemlerle c¢oklu veri toplanmasinin
arastirmanin giiclii bir yani oldugu disiiniilmektedir. Literatiirde nicel veriler
(istatistiki analizler) ile nitel verilerin (Oykiiler, kisisel deneyimler) birlikte
kullanilmasinin, arastirma problemini daha iyi anlamak ic¢in avantajli oldugu
belirtilmektedir (20). Buna gore sosyal destek ve sosyal dislanma diizeyleri ile ilgili
otizmli ¢ocuga sahip ailelerden nicel arastirma yontemleriyle veri elde edilirken; yar1
yapilandirilmis gorisme formuyla anne-babadan nitel veri elde etmek, her iki
aragtirma tiirinden elde edilen verilerin iliskilendirilmesi ve yorumlanmasini

saglayarak zengin ve ayrintili bilgi sunma imkani1 dogurmustur.

Arastirmanin genel amaci; oncelikle otizmli ¢ocuga sahip ailelerin yasamig
olduklar: sorunlart belirleme ve otizmden dolayr maruz kaldiklari sosyal dislanma
deneyimlerini ortaya koymaktir. Bu galismay1 niteliksel kapsamda gergeklestirmek
icin temel alinan ana soru “Otizmli ¢ocuga sahip ailelerin yasadiklar1 sorunlar
nelerdir? Otizmden dolayr aileler sosyal diglanmaya ne sekilde, nasil maruz
kalmaktadir? Sosyal diglanmanin ailelerin yasamlarinda yarattig: etkileri nelerdir?”
olarak belirlenmis ve ana sorudan hareketle olusturulan alt sorular asagida
gosterilmektedir. Niceliksel kapsamda temel alinan ana soru ise “otizmli ¢ocuga
sahip ailelerin sosyal destek diizeyleri, sosyal dislanma diizeyleri nelerdir? Birbirini
etkilemekte mi dir?”olarak belirlenmistir.

Genel amag kapsaminda nicel igerik igin cevaplanmaya calisilan alt sorular su

sekildedir:

— Otizmli ¢ocuga sahip ailelerin algiladiklar1 sosyal destek diizeyleri nedir?



— Otizmli ¢ocuga sahip ailelerin algiladiklar1 sosyal destek diizeylerinin
ebeveynlerin demografik degiskenlerine (cinsiyet, anne baba olma durumu, gelir

durumu, medeni durum, vb) gore farklilik gostermekte midir?

— Otizmli ¢ocugu olan ailelerin algiladiklar1 sosyal destek diizeyleri
cocuklarin cinsiyet, yas, egitim durumu ve otizm agirlik oranina gore farklilagsmakta

midir?

— Otizmli ¢ocuga sahip ailelerin algiladiklar1 sosyal diglanma diizeyleri

nedir?

— Otizmli ¢ocuga sahip ailelerin algiladiklar1 sosyal diglanma algilar
ebeveynlerin demografik degiskenlerine (cinsiyet, anne baba olma durumu, medeni

durum, gelir durumu, medeni durum, vb) gére farklilik géstermekte midir?

— Otizmli ¢ocugu olan ailelerin algiladiklar1 sosyal diglanma algilar
cocuklarin cinsiyet, yas, egitim durumu ve otizm agirlik oranina gore farklilagsmakta

mudir?

— Otizmli gocuga sahip ailelerin algiladiklar1 sosyal destek diizeyleri ile

algiladiklar1 sosyal dislanma diizeyleri arasinda anlamli bir iligki var midir?

— Otizmli cocuga sahip ailelerin algiladiklar1 sosyal destek diizeyleri

algiladiklar1 sosyal dislanma diizeylerini etkilemekte midir?

— Otizmli ¢ocuga sahip ailelerin algiladiklar1 sosyal dislanma diizeyleri

algiladiklar1 sosyal destek diizeylerini etkilemekte midir?

— Otizmli ¢ocuga sahip ailelerin ve ¢ocuklarinin bazi demografik 6zellikleri

ve sosyal destek diizeyleri sosyal dislanmay1 agiklamakta midir?

Genel amag kapsaminda nitel igerik i¢in cevaplanmaya ¢alisilan alt sorular su

sekildedir:
— Aileler otizmi nasil algilamakta ve deneyimlemektedirler?
— Otizm tanis1 konulmasiyla birlikte ailede yasanan degisimler nelerdir?

— Otizmli ¢ocuga sahip ailelerin bakim verme deneyimlerine dayanarak

ailede yasanan sorunlar nelerdir?



— Bakimverme siireci igerisinde yasanan sorunlarla aileler nasil bas

etmektedirler? Bas etmek i¢in ne gibi yontemleri kullandilar?

— Otizm tanist konulmasiyla birlikte hastalik siirecinde aileler sosyo-

kiiltirel-ekonomik boyutta nasil etkilendiler?

— Otizmli cocuga sahip aileler sosyal iligkilerinde dislanmay1 nasil

yasamaktadirlar?

— Otizmli  ¢ocuklar egitim agisindan  sosyal dislanmayr  nasil

yasamaktadirlar?

— Otizmli ¢ocuga sahip aileler toplum igerisinde diglanmayr nasil

yasamaktadirlar?

— Otizmli ¢ocuklar ve aileleri saghik hizmeti alma agisindan sosyal

dislanmayi nasil yasamaktadirlar?

— Otizmli gocuga sahip ailelerin hangi hizmetleri aldigina, alinan hizmetlerin
yeterli olup olmadigina ve hangi hizmetlere ihtiya¢ duyduklarina iligkin goriisleri

nelerdir?



2. GENEL BIiLGILER

2.1. OTiZM

2.1.1. Otizmin Tarihcesi

Otizm olgusuna karsilik gelen ilk bulgularin 1700 yillarinda Fransa’da Jean
Itard, Ingiltere’”de John Haslam tarafindan yapilan kayitlarla goriilmektedir
(9).Gelisimsel yetersizlik olarak kayitlarin yapildigi bu caligmalar otizm olarak
tamimlanmamustir. Fransa’nin Aveyron ormanlarinda, 11 yaslarinda, Victor adinda
vahsi bir c¢ocuk bulunmustur. Victor, siddete meyilli, insanlardan kagan,
konusamayan, sosyal iligkiler kuramayan, otizm belirtileri gdsteren bir ¢ocuktur.
Fransiz hekim Jean Itard bireysel egitim yoluyla bu ¢ocugu yetistirmeye ¢alisan ilk
uzmandir. Itard, kullandig1 yontemleri, “Aveyron’un Vahsi Cocugu” isimli kitapta

1801 yilinda yaymlamustir. Literatiirde tanimlanan ilk otizm olgusudur (10).

Haslam, ise 1809 yilinda yaynlanan “Delilik ve Melankoli Uzerine
Gozlemler” adli kitabinda “Deli ¢ocuk vakalar1” baslikli boliimiinde, siddetli kizamik
ve ¢igek hastaligi geciren 7 yasindaki bir ¢ocuktan bahsetmistir. Bu c¢ocugun
yiirlimesi ¢ok yavasti ve ¢ok gec konusmaya baslamisti. Siirekli hareket halinde ve
huzursuzdu, ancak cevresini merak ediyordu. Mesafe kavrami zayif olmasina
ragmen, tavana ulasmaya calisiyordu. 13 yasina geldiginde ise cocugun konusmasi
biraz ilerlemisti ancak kendisinden sozederken 3.sahis zamiri ile “o0” diyerek
bahsediyordu. Annesinden bir istegi oldugu zaman annesinin kolunu ¢ekerek ona
istedigi seyi gosteriyordu. Cocukta ekolali ve anormal bakislar yoktu. Cocuklar
oynarken onlar1 izliyor, fakat onlara katilmiyordu. Yalnizdi. Amacimi bilmeden
stirekli kiliseye gitmek, asla tuvaleti kullanmamak sadece bir kaseyi kullanmak, ya
da sadece oyuncak askerler hakkinda konusmak gibi takintilar1 vardi (11). Esasen
Haslam’in 1809 yilinda kitabinda bahsettigi c¢ocugun gelisimsel ozellikleri ve
davranig sorunlari, bugiinkii otizm spektrum bozuklugunun Kkarekterisitik
Ozellikleriydi. Ancak o donemler birakin otizmin karekteristik 6zelliklerini bilerek
tan1 koymay1 otizm terimi dahi bilinmiyordu. Bu nedenle o dénemde bu cocuklar
sadece farkli bireyler olarak isimlendirilmislerdi. Otizm teriminin ilk kez Isvicreli

psikiyatrist Eugen Bleuler tarafindan 1910 senesinde kullanildig1 diisiintilmektedir.



Yunan dilinde benlik, oz, kendi gibi anlamlara gelen autos sozciigiinden tiiretilmistir.
Bleuler bu terimi “kisinin kendisine olan hastalikli hayranligi” anlaminda kullanarak,
dis diinyadan kendisini tamamen soyutlamis kisiler i¢in kullanmistir. Dolayisiyla
otizmi, “disaridan gelen herhangi bir etkinin dayanilmaz bir rahatsizlik vermesine
karsin hastanin fantezilerine otistik cekilmesi” (12) olarak tanimlamistir. Ozetle, bu
donemde otizm, gergeklikle iliski kurma bozuklugu olarak nitelendirilmis ve

cocukluk sizofrenisi olarak adlandirilmistir (12).

Hastalik ilk kez Alman-Amerikali ¢ocuk psikiaytristi Leo Kanner tarafindan
1943°te, Avusturyali cocuk doktoru Hans Asperger tarafindan ise 1944’te
birbirlerinden habersiz olarak tanimlanmistir (9). Leo Karner, erken ¢ocukluk otizm
kavrammi 11 vakayi inceleyerek tanimlamistir. Kanner’e gore otizmli g¢ocuklar;
kendine yoneltilen sesli ifadeleri siklikla ayni sekilde tekrar eden, “ben” yerine “sen”
gibi sahis zamirlerini ters kullanan, ekolalisi- sdylenen sozleri ayni ses tonu ve
vurguyla tekrar etme- ve gecikmis dil gelisimi olan, ¢ok iyi bir hafizaya sahip olan,
kendiliginden baslattigt davranislar1 sinirlandiran, tekrarli hareketler, aynilikta
tutkusu olan, insanlarla iletisim kurmakta zorluk ¢eken, cansiz nesne veya resimleri

anlamsizca tercih eden ¢ocuklardir (3).

Kanner “otizm” kelimesini kullandiginda, bu belirtiler psikiyatrinin sizofreni
kavramiyla iligkili oldugundan, otizm ¢ocukluk-sizofreni olarak anlasildi. Otizm
yetiskin sizofrenilerin ¢ocukluktaki hali olarak anlasilinca nedenleri ve tedavisi de

uzun yillarca bu agidan ele alinmistir (9).

Kanner’in otizm terimi, bu ¢ocuklarin bagkalariyla etkilesime girmek yerine
kendi yarattiklar1 diinyada yasama egilimlerine isaret ediyordu. Hemen hemen ayni
yillarda bir baska ¢ocuk doktoru Hans Asperger de benzer sorunlar1 fark etmis ve

arastirmalarin1 Alman dergilerinde yaymlamistir (13).

Asperger de 1944 yilinda Kanner’den bagimsiz olarak otizmi tanimlamistir.
Hans Asperger belirli bir tarzda diisiinen ve davranan erkek c¢ocuklarinin ilk
tanimlamasint yapti. Konusmakta ge¢ kalmayan ama sosyal etkilesimde hayal
etmede belirli sorunlar1 olan geng¢ bireyleri ortalama iistii zihinsel yetenek olarak

tanimladi (14).



Asperger’e gore otizmli ¢ocuklar; sosyal gruplarla kaynasamayan, goz
kontagi kuramayan, yiiz ifadeleri ve jestleri kullanamayan, anlamsiz tekrarlayan
hareketler yapan, konusulan dili farkli kullanan, ¢evreye ilgisiz, istedigi gibi
davranan, sinirl ilgi alan1 olan, bir 6gretmen ya da yetiskinden 6grenemeyen, yiiksek
soyut mantiki diisiinme yetisi olan, orijinal, kendine has kelimeler olusturabilen
cocuklardir (9). Asperger Sendromuna, sendromu otizmden daha az ciddi olmas1 ve
daha az iletisim eksikliginin yasanmasi 6zellikleriyle 1944 yilinda tanimlayan Hans

Asperger’in adi verilmistir (15).

1966 yilina kadar otizmin agirlikli olarak zengin ailelerde ortaya ¢iktigi ve
soguk anne babaya, Ozellikle de soguk “buzdolabi anne” olarak tanimlanan anneye
bagli oldugu diisiiniilerek, bu sekilde aciklama ve buna uygun terapiler yapilmistir.
Ilk kez doktor olmayan ve otizmli bir ¢ocugu olan B. Rimland’in ¢aligmasi ile
otizmin ndrobiyolojik dogasina dikkat ¢ekilmistir. Bu tarihten sonra arastirmalar bu

yonde hizla ilerlemistir (13).

Kanner 1970’lerde ailenin soguk ve disiplinli olmasini, ayn1 zamanda iligki
kurmadaki eksikliklerini de ekledi. Otizmli kisilerin soguk aile iliskileri disinda

dogustan da getirdigi 6zellikler oldugunu séylemistir (9).

1970’lerde Dr. Lorna Wing otizmin temel zorluklarini tanimladi. Otizim
spektrum bozuklugu olan tiim ¢ocuklarda gozlenen 3 6nemli “bozukluk™; sosyal
etkilesimdeki bozukluk, sosyal iletisim, sosyal imajinasyonu ve bunlarla birlikte
sinirlt ve rutin davraniglar ve ilgiler. Buna “li¢ bozukluk” ya da “Wing’in Ucliisi”

denmektedir (14).

1970’lerin sonlarinda psikiyatrinin yapmis oldugu atakla ¢ocukluk sizofreni
olarak goriilen otizmin psikiyatrideki yetiskinlik sizofren ile karigtirilmamasi
gerektigi ve bu durumun sizofreniden tamamen degisik bir kategoride oldugu ortaya

konuldu (28, 21). En ileri gelismeler ise 1980 yilindan sonrasinda goriilmiistiir.

Kanner’in teorisinin {izerinden kirk yil gegtikten sonra, 1980 yillarinda
otizmin biyolojik temele dayanmasiyla Asperger’in diislinceleride yeniden
canlaniyor. Asperger, otizmin nedenini organik olarak gordii ve normale yakin

durumlart degerlendirdi. Bu nedenle giiniimiizde normal zekali olup otizmli olan
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kisilere “Asperger” tanisi konmakta, klasik otizm belirtileri gosteren zeka seviyesi

disiik kisiler i¢in ise “Kanner” kullanilmaktadir (9).

Psikiyatri siniflama sistemleri iginde ilk olarak 1980 yilinda Amerika
Psikiyatri Birligi tarafindan yayinlanan “Psikiyatride hastaliklarin tanimlanmasi ve
simiflandirilmasi” DSM-III ‘te yer alan OSB terimi, yaygin gelisimsel bozukluk adi
altinda gozden gecirilmistir. 30 aydan Once ortaya g¢ikan otistik davraniglar icin
“infantil otizm” terimi kullanilmistir. Bu tanmi Olgiitleri icinde otizm, c¢ocukluk
sizofrenisinden ve diger psikozlardan agik bir sekilde ayrilmistir. Otizm spektrum
bozukluklari, yaygin gelisimsel bozukluklarla PDD (Pervasive devolapmental
disorders) esanlamli goriilmiis ve ileri diizeyde karmasik bir gelisimsel yetersizlik

anlaminda kullanilmistir” (12).

2.1.2. Otizm Tanim ve Tam Olgiitleri

Yaygm gelisimsel bozukluklar (YGB), ‘“sosyal, zihinsel, iletisimsel ve
gelisimsel” alanlarda ortaya ¢ikan gecikme ve 6zgiin sapmalar1 olan bir grup erken
baslangicli ve siliregen noropsikiyatrik bozukluklardir. Bu bozukluklar sosyal ve
iletisimsel gelisimde yetersizligi, anormal dil gelisimi ve kisith davranis ve ilgileri
iceren yaygin goriilen klinik belirtilerdir (16). Amerikan Psikiyatri Birligi, 1994
yilinda yaymmlanan DSM-IV’de yaygin gelisimsel bozukluklari bes grupta
smiflandirmis ve otizm spektrum bozuklugunu bu gruplardan biri olarak
belirlemistir. Otistik bozukluk tan1 kriterleri olarak {i¢ temel alanda ortaya konularak,
“sosyal etkilesimde bariz yetersizlik”, “iletisimde kalitatif yetersizlik ve tekrarlayici

29 ¢¢

ilgi alan1” “asir1 ugras” basliklari altinda 12 belirti olarak siralanmustir (17).

DSM-V’te ise bu tam kategorisi énemli bir degisim gecirmistir. Oncelikle
bozuklugun ismi “yaygin gelisimsel bozukluk” kavrami yerine “otizm spektrum
bozuklugu” olarak degistirildi. Rett bozuklugu, OSB’nin disinda birakilarak diger 4
kategori (Otistik Bozukluk, Asperger Bozuklugu, Baska Tiirlii Adlandirilamayan
YGB ve Dizentegratif Bozukluk) ayni ¢ati altinda “Otizm Spektrum Bozuklugu”
olarak isimlendirildi. DSM-V teki OSB’nin iki boyutta belirtileri siralanmistir.
“sosyal iletisim ve sosyal etkilesim de yetersizlikler” ve “tekrarlayici davranislar ve

ilgilerdir”.
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Amerikan Psikiyatri Birligi'nin (APA) 2013 yilinda yayimladigi DSM-V’e
gore otizm spektrum bozuklugu; belirtileri yasamin erken donemlerinde baslayan,
sosyal iletisim ve etkilesimde yetersizlik, tekrarlayici garip davranislar ve siirli ilgi
alanlar1 ile karakterize yasam boyu siiren norogelisimsel bir bozukluktur. Bu
bozukluklarin ortak o&zellikleri ¢ocukluk doneminden itibaren baslayan c¢esitli
gelisimsel gecikmeler ve aksamalar ile seyreden, kisisel, sosyal, akademik ve is ile
ilgili islevsellikte bozulmalardir. Bu sorunlarin belli diizeylerde etkisi yasam boyu

stirmektedir.
Literatiirde ise otizme iligkin ortak tanimlar su sekildedir:

Otizm, yasamin ilk 3 yilinda ortaya ¢ikan, iletisim ve sosyal etkilesim
becerilerinde ciddi bozulma gosteren, gelisimsel gecikme ile ortaya ¢ikan ve yasam
boyu siiren bir engellilik durumudur. Otizmli ¢ocuklar miizik ya da matematik gibi
siirh alanlarda yetenekli olsalar da, basit yasam becerilerinde ciddi bozulmalar
yasayabilirler. Otizmli birini tanimlamak igin kullanilan davranmig &zelliklerinin

tamami genellikle o kiside bulunmaz ya da ¢ogu zaman hepsi ayni anda goriillmez

(13).

Benzer sekilde Frith ve Happe (2005) otizmi, “yasamin erken doneminde
ortaya c¢ikan sosyal ve iletisim bozukluklarinda bozukluk goOsteren, kat1 ve
tekrarlayan davranis kaliplar1 ve ilgi alanlar1 temelinde teshis edilen gelisimsel bir
bozukluk” olarak tanimlamistir (18). Bu davranis 6zellikleri, yasa ve yetenege gore

bliylik ol¢iide degismektedir.

Lord ve Bishop (2009) da otizmi, “sosyal etkilesim ve iletisimdeki giigliikler
ve tekrarlayan davraniglar ve ilgi alanlariyla tanimlanan heterojen bir sendrom”

olarak tanimlamistir (19).

Otizm spektrum bozuklugu, karsilikli sosyal etkilesim ve iletisimde bozulma;
biligsel gelisimde gecikme, tekrarlayici, sinir1 olan basmakalip davranislar,
etkinlikler ve ilgilerle tanimlanan genel olarak ii¢ yasindan 6nce ortaya ¢ikan ve

Oomiir boyu etkisini gosteren noro-gelisimsel bir bozukluktur (32, 33, 34, 35, 36).

Yapilan tanimlarda goriildiigii iizere otizm, yasamin erken doneminde kendini

gosteren, etkilerini omiir boyu siirdiiren sosyal iletisim ve etkilesim becerilerini
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olumsuz yonde etkileyen, dil ve etkilesim bozukluklarina sahip, sinirl ilgi ve
tekrarlanan davraniglara neden olan ileri derecede ve karmasik gelisimsel gerilikleri

ifade etmektedir.

DSM-V Otizm Spektrum Bozukluklar: Tan: Olgiitleri

Otizmin kesin tanis1 i¢in heniiz biyolojik bir 6lgiit yoktur. Bu nedenle
uzmanlar arasinda goriis birligi saglanmasi amaciyla belli davranissal tani dlgiitleri
konmustur (20). Otizm tanisinm1 koymaya yonelik birgok tani sistemi vardir. Otizmin
tan Olciitleri, uluslararasi siiflandirma sistemlerinde ilk olarak 1967 senesinde ICD-
8 icinde yer aldigr giinden, 2013 yilinda yayinlanan DSM-5’e kadar bir¢ok kez
degisiklige ugramistir (21).

DSM-5’te otizm tanisi konulmasmna iliskin kriterler su sekilde

siralanmaktadir:

A. Simdi veya gegmiste farkli sekillerde goriilen sosyal iletisim ve sosyal

etkilesimde siirekli yetersizligin olmasi.
1. Toplumsal-duygusal karsilik vermedeki yetersizlik
2. Sozel olmayan iletisim davraniglarda yetersizlik
3. Iliskileri gelistirmekte, siirdiirmede ve anlamadaki zorluklar

B. Asagidakilerden en az ikisinin varligi ile kendisini gosteren, kisitl,

tekrarlanan davranislar, ilgi alanlar1 ya da etkinlikler.

1. Kaliplagmis veya tekrarlayan motor hareketler, nesnelerin kullanimi veya

konusma

2. Aynilikta 1srar, rutine siki sikiya bagli olma veya ritiiellesmis sozel ve

sozel olmayan davranislar
3. Sinurly, sabitlenmis ilgiler, yaygin olmayan nesnelere anormal asir1 ilgi

4. Duyusal boyutta ¢ok fazla ya da ¢ok az hassasiyet veya ¢evrenin duyusal

yoniine agir1 ilgi
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C. Belirtiler gelisimin erken evrelerinde mevcut olmali

D.Belirtiler sosyal, mesleki ve bagka dnemli alanlarda klinik olarak anlaml

diizeyde bozukluga sebep olmalidir.

E. Bu bozukluklar zihinsel yetersizlik veya genel gelisimsel gerilik sebebi ile

olmamalidir.

2.1.3. Otizmin Yaygimhg

Uzun seneler boyunca nadir bir hastalik olarak anlatilan otizmin, 1990’11
yillardan sonra artik ¢cok nadir olmadig1 giindeme geldi ve bugiin artik degisik ortam
ve yontemlerle yapilan biitiin ¢aligmalar otizm spektrum bozuklugunun sikliginin
%1’in tizerinde oldugunu gostermektedir (17). Hemen hemen her toplumda goriilen
evrensel bir bozukluk olan otizm hakkinda Tiirkiye ve Diinyada birgok arastirma
yapilmistir. Diinya geneline bakildiginda otizm spektrum bozuklugu tanisinin

yayginligini inceleyen birgok arastirma yapilmistir.

Hastaliklar1 Kontrol Etme ve Onleme Merkezleri’nin (CDC-Centers for
Disease Control and Prevention) diinyanin birka¢ biiyiikk kitasinda yapilan
calismalardan ¢ikan Otizm ve Gelisimsel Bozukluklar Izlem Ag1 (ADMM) verilerine
gore her 54 cocuktan 1’inin OSB tanisi aldig1 ve diinya niifusunun yaklasik %1-2’sin
de otizm oldugu ve erkek ¢ocuklarda kiz ¢ocuklara oran ile 3-4 kat daha fazla
goriildiigii belirtilmektedir. OSB erkeklerde daha yaygin goriilmektedir, ancak
kadinlarda daha agir seyrettigi ve daha fazla mental reterdasyonun (zeka geriligi)

eslik ettigi bilinmektedir (28, 39, 40, 41).

ADMM verilerine gore, OSB siklig1 2000 yilinda 1/150, 2004 yilinda 1/125,
2006 yilinda 1/110, 2008 yilinda 1/88, 2010 yilinda 1/68, 2012 yilinda 1/69, 2014
yilinda 1/59 ve 2016 yilinda 1/54 olarak yaymlanmistir. Gegtigimiz 25 yilda, OSB
tanilariin sayisinda énemli bir artis olmustur. Ornegin Californiya’da %300 ‘e yakin
bir artis oldugu tespit edilmistir (15). Yine WHO (2019) verilerine gore diinya
genelinde her 160 ¢ocuktan birinde OSB goriilmektedir.

Diinya genelinde otizmin goriilme siklig1 artarken (22), Tiirkiye’de de bu

artisin devam etmesi kacinilmazdir. Ne var ki, Tiirkiye’de otizm yayginlhig ile ilgili
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net bir calisma bulunmamaktadir. Dolayisiyla, otizmli cocuklarin Tiirkiye'deki
toplam niifus i¢indeki orani kesin olarak bilinmemektedir. Milli Egitim Bakanlig1
(MEB) 2014 yil1 verilerine gore zorunlu egitim ¢agindaki OSB olan gocuk sayisinin
16.837dir ve ozel egitim ve rehabilitasyon merkezlerinin %53,2’sinin  otizm
spektrum bozuklugu olan gocuklara 6zel egitim hizmeti verdigi bilinmektedir (23).
Sosyal Giivenlik Kurumu 2018 verilerine gore Tirkiye'de 34.589 otizmli birey
bulunmaktadir (24). Saglik Bakanligi 19.07.2019 tarihli yazisi ile agiklanan verilerde
toplam 38.661 OSB’li birey bulundugu, Milli Egitim Bakanhigi Ozel Egitim ve
Rehberlik Hizmetleri Genel Miidiirliigiiniin 18.11.2019 tarihli yazisi ile agiklanan
verilerde ise 39.161 OSB’li birey bulundugu bildirilmistir.

Down Sendromu, Otizm ve Diger Gelisim Bozukluklarinin Yaygiliginin
Tespiti Ile Ilgili Bireylerin ve Ailelerinin Sorunlarinin Céziimii Igin  Almmasi
Gereken Tedbirlerin Belirlenmesi Amaciyla Kurulan 2020 Meclis Arastirmasi
Komisyonu Raporunda Tirkiye'deki otizmli birey sayisinin 500 bin civarinda
oldugu, bunlarin 140 binini 0-14 yas grubundaki g¢ocuklarin olusturdugundan
bahsedilmektedir (25).

Goriildiigi iizere, son zamanlarda OSB ile ilgili yapilan epidemiyolojik
caligmalarin ortak oOzelligi insidanslarinin zaman igerisinde giderek artmasidir.
Zaman i¢inde otizmin bildirilen sikligindaki artisin nedeni; bir acidan ¢evre kirliligi,
radyasyon, degisen beslenme aligkanlari, hizli kentlesme ve toplum yapisindaki
degisiklikler, bir bagka agidan ise hastaligin artik daha iyi taninmasi ve hafif

formlarin da bu sayiya eklenmesidir (20).

2.1.4. Otizmin Nedenleri

Otizmin sebepleri heniiz tam olarak bilinmemektedir. Otizmin olugmasinda
pek ¢ok faktoriin etkili olabilecegi bilinmektedir. Otizmin nedenine iligskin en eski
kuram, anababanin soguk, uzak ve asir1 denetleyici tutumunun, ilgi, sevgi
yoksunlugunun ya da sosyal iligki kurma konusunda duyulan korkunun OSB’nin
gelismesinden sorumlu olduguna ve hastaligin seyrini agirlastirdifina inanilmistir.
Otizmin tanmimlanmasindan bu yana, otizmi agiklamaya yonelik birgok teori 6ne
striilmistiir (26). Otizmin tek bir nedenden ziyade birden ¢ok nedene baglh olarak

meydana geldigine yaygin olarak inanilsa da, su anda yaygin olarak kabul edilen bir
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teori yoktur. Son 20 yilda, otizmin ebeveyn tutumlari, ¢ocugun yetistirilmesi veya
gecmis yasamlarla higbir ilgisi olmadig1r ve ndrobiyolojik bir nedeni oldugu fikri

onem kazanmustir (28, 47, 48, 49).

Otizmin genetik bir hastalik oldugu konusuna dair giiclii kanitlar vardir.
Genetik bir nedene isaret eden temel Ozelliklerden biri, otizmin erkek c¢ocuklarda
kizlara oranla 3-4 kat daha sik goriilmesidir. Otizmli ¢ocuklarin kardeslerinin otizmli
olma olasilig1 %3 'tiir (20).

Ayrica otizmin genetik aktarimina ilisikin gii¢lii kamtlar ikizler {izerinde
yapilan ¢aligmalarla elde edilmistir (37, 48, 49, 50). Eger tek yumurta ikizinden biri
otistikse diger ikizinde de goriilme olasilig1 % 60-90 oranindadir. Bunu tek yumurta
ikizi olmayanla ya da kardesiyle kiyasladigimizda birinin otisitik oldugu durumda

diger kardes de % 5-10 oraninda bu teshisi karsilama kriterine sahiptir (14).

Otizmin genetik temeline yonelik yapilan ¢aligmalarda bir¢ok genin sorumlu
oldugu multifaktoriyel bir hastalik oldugu bulunmustur (27). Yapilan arastirmalarda
bulgular, otizmin genetik bir bileseni oldugunu ve kalitsalligin oraninin asag1 yukari

% 80 oldugunu gostermektedir (5, 30, 50).

Bugiin otizmin beraber goriindiigii hastaliklar iizerinde yapilan arastirmalar
sonucu bazi kesin bilgilere ulasmak miimkiin olmustur. Otizm vakalarinin %5-
10’nun sebebinin kizil hastaligi oldugu bilinmektedir. Gilleberg, Tuberos skleros,
Moebius sendromu, Epilepsi, Havale, Fragile X ve beyinde herpes viriisiiniin

tahribatinin kesin olarak otizme neden oldugunu agiklamaktadir.

Yine Gilleberg, bazen kalitimsal faktorlerin sinir sisteminde otizme neden
olabilecek zararlar1 yaratabileceginden bahsetmistir. Gilliberg belli bir yerin tahrip
olmasindan ziyade degisik yerlerin fonksiyonlariyla sinirler arasindaki isirliginin
tahribatindan s6z eder. Otizmin nedeni Gilliberge gore iilkeden {ilkeye
degisebilmektedir. Ornegin, Norvegte otizmin sik rastlanan nedeni Fragile X, ama
geri kalmis iilkelerde ise kizil hastaliginin cenine verdigi zarar ve gidasizlik en ¢ok

rastlanan otizm nedenleridir (9).

Cevresel faktorlerin de otizme neden oldugu diisiiniilmektedir. fleri anne ve

baba yasi, psiko-dinamik ve ailesel etmenler, annenin hamilelikte gecirdigi
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enfeksiyonlar, viriisler, civaya maruziyet, beslenme, D vitamini eksikligi, tarim
ilaglarina maruziyet, radyasyona maruz kalma, hava kirliligi, ekzoz dumanina
hamilelikte sikltkla maruz kalma, bagisiklik sistemindeki bozukluklar, gibi birg¢ok

cevrsel etkenin otizme neden oldugu diistiniilmektedir (4, 28, 51).

Yapilan biitiin ¢alismalar icerisinde en tutarli veriler “ileri anne ve baba yas1”
ile ilgili elde edilmistir. ileri anne ve baba yasinin tek basina bir sebep olmamakla
birlikte otizm i¢in risk faktorii oldugu kabul edilmektedir (17). Bununla birlikte son
zamanlarda ortaya atilan bazi asilarin, civa ve gesitli gidalarin otizmle iliskili oldugu
sik sik giindeme gelse de, yapilan bilimsel ¢alismalarda bunlarla otizm arasinda bir

baglanti saptanamamustir (28, 52).

Sonug itibar1 ile otizmin ¢evresel nedenlerden ¢ok biyolojik olduguna dair
giiclii kanitlar vardir. Otizmin temel nedeni halen tam olarak bilinmemesine ragmen,
genel goriisler, bu problemin bir dizi sorunlarin birlesmesiyle ortaya ¢iktigi
yoniindedir. Otizm norogeligimsel bir bozukluk olup, zaman igerisinde gen ve gevre

etkilesimi ile ger¢eklesmektedir.

2.1.5. Otizmli Cocuklarin Ozellikleri

Normal gelisim gosteren ¢cocuklardan farkli olarak otizmli ¢ocuklarin gelisim
asamalarinda bir takim yetersizlikler gozlemlenmektedir. Otizmli ¢ocuklarin
hepsinin 6zellikleri ve davraniglar1 birbirinden farkli olabilmektedir. Bu ¢ocuklarin
genel oOzelliklerini, farkliliklarim1 bilmek, onlar1 ve ailelerini anlamak, onlara

profesyonel olarak yardimci olmak agisindan oldukg¢a 6nemlidir.

Bu boliimde otizmli ¢ocuklarin duyusal, motor gelisim, dil ve iletisim, sosyal,

zihinsel davranis 6zellikleri ve 6zel becerileri ile dzelliklerine yer verilmistir.

Duyusal Ozellikler

Otizmli ¢ocuklarda duyusal uyarilara karsi olumsuz tepkilerin gorildiigi
donem siklikla 2-5 yas donemidir. Bu donemde otizmli ¢ocuklar genellikle isitsel-
gorsel uyarilara, aci-sicak, soguga ve dokunulmaya karsi tepkileri farkli sekilde
olabilmektedir. Otizmli ¢ocuklar bebeklik donemlerinde anne-babanin ya da bakim

verenin kendisini kucaklamak istediginde beklenen beden durusunu almazlar,
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insanlarin fiziksel temasindan rahatsiz olmalarindan dolayr kucaga alinmak
istemezler. Genellikle ¢evrelerindekileri nesneleri tanimak i¢in koklama ve dokunma
duyularmi kullanirlar (3). Otizmli ¢ocuklar duyusal uyaranlara karsi farkli tepkiler
gosterirler. Isimleriyle seslenildiginde veya seslere karsi asiri ilgisiz kalmalarma
ragmen, elektrik siiplirgesi gibi baska bir isitsel uyarana son derece duyarli olup
korkabilirler. Veya parmak boyasi gibi bir oyuna son derece tiksinerek yaklasirken,
ellerinin kesilmesi gibi siddetli bir uyarana karsi tamamen tepkisiz olabilirler (28).
Benzer sekilde bir¢cok nesneye ve insanlarin yilizine bakmamalarina ragmen, dénen
nesnelere yogun ilgi gosterebilirler. Ya da baz1 ¢ocuklarda aciyi-sicagi ve sogugu
fark etmeme gibi durumlar goriilebilmektedir. Bunlarla birlikte yine bu dénemde

beslenme ve uyku problemleri de yogun bir sekilde goriilmektedir (3).

Motor Gelisim Ozellikleri

Otizmli ¢ocuklarin bedensel gelisim ozellikleri ve fiziksel 6zellikleri diger
normal ¢ocuklarda oldugu gibi gelisme gostermektedir. Ancak motor becerilerinde
yasitlarinin gerisinde oldugu bilinmektedir. Yapilan ilk arastirmalarda, otizmli
cocuklarin yiirliyisleri ile normal ¢ocuklarin yiiriiylisleri karsilastirildiginda
yiriiyiiste farkliliklar bulunmustur (29). Daha yakin tarihli arastirmalarda, ise otizmli
cocuklarin kaba ve ince motor gelisiminde gecikmeler ve bozulmalar yasadiklarina

dair kanitlar bulunmustur (30).

Otizmli ¢ocuklarin kosma, oturma, emekleme ve yiirlime becerilerinde
gecikmeler olabilmektedir (31). Bununla birlikte otizmli ¢ocuklarin ip atlama, dans,
ylizme gibi biliyiik kas motor becerilerini ve kagit kesme, kutu i¢ine kiip atma, ipe
boncuk dizme gibi kiiciik kas becerilerini kullanilmasin1 gerektiren bazi hareketleri,
taklit etme becerilerinin ¢ok az ya da hi¢ olmamasina bagli olarak daha geg
ogrendikleri ve geride olduklari goriilmektedir (3). Lewin, Kohen ve Mathew, (1993)
otizmli bireylerin sol elini kullanma oraninin normalde rastlanan oranin iki kati
oldugunu belirtmistir (32). Literatiirde de belirtildigi gibi otizmli gocuklarin motor

becerilerinin siklikla yasitlarinin gerisinde oldugu goriilmektedir.
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Sosyal Gelisim Ozellikleri

Sosyal becerilerdeki yetersizlik OSB’nin ayirt edici 6zelliklerinden biridir
(33). Kanner 1943 yilinda otizmi ilk tamimlarken sosyal ¢ekingenligi en Onemli
belirti olarak degerlendirmistir. Iletisim ve sosyal becerilerdeki kisithilik durumu
otizmli ¢gocugun sosyal diinyada biiyiik sorunlar yasamasina neden olabilmektedir.
Norobiyolojik mekanizmalart bozuk olan otizmli c¢ocuklar, baskalarina karst
sogukturlar, onlar1 gérmezden gelerek onlara nadiren yaklasirlar ve onlardan uzak
durmayi tercih ederler (34). Siklikla yiiz ifadesi, bakis, ses tonu ve beden dili gibi
sosyal ipuglarin1 anlamakta sorun yasarlar (35). Ciinkii otizm, bireyin diisiinmesini,

kavramasini diger insanlarla iligki kurmasini engellemektedir.

Mukaddes (2017)’e gore, insan iliskisi kuramama, uygunsuz sosyal iliski,
sosyal izolasyon, bagka insanlarin tepkilerini anlamama, tepki verememe, baska
insanlarla ilgilerini ve deneyimlerini paylasamama, géz kontagi kuramama ve oyun
becerilerindeki yetersizlikler otizmli ¢ocuklarin sosyal o6zellikleridir (17). Bu
gruptaki ¢ocuklar, ebeveynleri tarafindan “kendi diiyasinda” diye tanimlanmaktadir.
Bu cocuklarin genellikle zamanlarinin ¢cocugunu tek basina oynayarak gecirdikleri ve
anne-babalar ile iletisim kurmadiklart belirtilmektedir (3). Kisacasi otizmde sosyal

becerilerdeki yetersizlik iletisim ve etkilesim de vermeyi ve almayi etkilemektedir.

Dil ve Iletisim Ozellikleri

Dil ve iletisim sorunlart OSB’nin 6nemli sorunlari arasindadir. Kanner (1943)
ve Asperger (1944)’in otizmi ilk tanimlarinda bile, otistik ¢ocuklari anlamak i¢in
onlarin dilinin c¢alisilmas1 gerektigi fikri vardir (26). OSB’nin tanimlayict
ozelliklerinden en 6nemlisi dil ve iletisim geriligidir (36). Bazi otizmli gocuklarda
konusma bir ka¢ kelime ve ciimle ile smirli kalabilir ya da konusma hig
gelismeyebilir. Bu ¢ocuklarin kendine 6zgii konusma ve dil sorunlar1 vardir (26).
Otizmli gocuklarin karmasik ve smirli dil kullanimlar1 olmasi nedeniyle, ¢evredeki

bireylerle iletisimin baglatilmasi ve siirdiiriilmesinde sorun yaganmaktadir.

Otizmli g¢ocuklarin bazilariin, dili 6grenmeden Onceki iletisimlerinde de
eksiklikler goriiliir. Normal bebeklerin kelimeleri kullanmadan once ¢ikardiklari

sesleri tanimlamak i¢in kullanilan bir terim olan agulama, otizmli ¢cocuklarda daha az
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yaygindir ya da yoktur. Otizmli bebekler normal bebeklerin gosterdikleri tepkileri
gostermezler. Otizmli bebekler insanlara oldugu gibi diger nesnelere karsi da

ilgisizlerdir (37).

Otizmli bebeklerin yaklasik % 75’1 yasamin ilk yilinda normal bebeklerin
kullandig1 “baba-mama” gibi kelimeleri kullanamazlar. Yine yaklasik yarisi ilk
sozciiklerini sOylemekte gecikirler ve ilk sozciiklerini anlamli ve bagka bir sozciige
baglayarak kullanamazlar. Otizmli ¢ocuklarda climle kullanimi igin sézciiklerin
birlestirilmesi, normal konugsma gelisimine gore daha ge¢ olmaktadir. Otizmli
cocuklarda goriilen konusma ile ilgili bir problem, s6z yankilamasidir (ekolalidir).
S6z yankilamasinda c¢ocuk bagka birinin sdyledigini miithis bir sekilde tekrarlar.
Normal ¢ocuklarda 3 yasindan sonra kaybolan ekolali, otistik ¢cocuklarda siklikla 3
yasindan sonra artmaktadir. Benzer sekilde otizmli ¢gocuklarin konugmasinda goriilen
diger bir dil problemi de zamirleri ters kullanmalaridir. Bu ¢ocuklar kendileri igin
“ben” degil de “o0”, zamirlerini kullanirlar. Bunlarla birlikte otizmli ¢ocuklarin
konusulanlar1 anlamada giigliik, gramer bozukluklari, telaffuz gigliikleri gibi
konusma problemleri vardir. Konugma becerisi olmayan otizmli bebekler ise
isteklerini aglayarak, ciglik atarak gosterirler. Bu bebekler yiiriimeyi Ogrenir
ogrenmez iletisim kurmak i¢in yetiskinin elini tutup onlar1 yonlendirerek isteklerini
anlatmaya calisirlar ancak bunu yaparken de yetiskinin yiiziine bakmadiklart
gozlenmektedir. Karsilikli iletisim kurmak istemediginde ve istegini yaptirmak
istediginde bagirma-vurma-¢iglik atma-tepinme gibi olumsuz davranislarda

bulunabilecegi belirtilmektedir (27).

Zihinsel Gelisim Ozellikleri

Otizmin tanimlandig1 ilk yillarda otizmli ¢ocuklarin zihinsel gelisim
ozelliklerinin daha {iist diizede oldugu iddia edilmesine ragmen, daha sonra yapilan
arastirmalarda otizmli c¢ocuklarin c¢ogunun zihinsel yetersizligi oldugu ortaya
cikmigtir. Kanner’m bu ¢ocuklarin normal zihinsel isleve sahip olduklarim
belirtmesine ragmen, otizmli ¢ocuklarin yaklasik %90’inda zihinsel yetersizlik
oldugu goriilmektedir. Bu cocuklarin yarisindan fazlasinin zekd diizeyinin 50’nin

altinda oldugu goriilmektedir (3).
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Otizme zeka geriligi siklikla eslik etmekte olup otizmli olan kisilerin yaklagik
dortte ticii de zeka geriligine sahiptir (38). Otizmin agirligi ¢cocugun zeka diizeyi,
cocugun konusma yeterliligi ve zihinsel yetilerindeki biligsel esneklikle ilgilidir.
Otizmli cocuklarin %70-90 ‘1 mental rétarda olup tiim hastalarin %50’sinde zeka
seviyesi 50’nin altindadir. Agir otizmlilerde tiim belirtiler yogun bir sekilde
goriiliirken, hafif otizmliler zamanla konusabilirler, g6z temasi kurarlar ve normal

egitim alabilirler. Otizmlilerin yaklasik %70°1 disiik zekalidir (20).

3 yasindaki otizmliler ve zihinsel yeti eksikligi olan ¢ocuklarin en 6nemli
farki, otizmlilerin ¢evreden izole goriinmeleri, baskalarinin ilgisini ¢ekmekte
isteksizlikleri, bagka cocuklar gibi oynamamalari, bos bakislarinin olmamasi ve sese
olan garip duyarliliklaridir. Otizmli ¢ocuklara isimleri ile selenince bakmazlar (28).
Carpentieri ve Morgan‘in (1994) yapmis oldugu arastirmada zihinsel yeti eksikligi
olan ¢ocuklarin, genellikle zeka testlerinin biitiin boliimlerinden diisiik puanlar aldigi,
otizmli ¢ocuklarin ise soyut diisiinme, mantik gerektiren ve sozel akil yiiriitme
alanina iliskin testlerde diisiikk puanlar aldigi bulunmustur (39). OSB’li bireylerin
iletisim kurma ve siirdiirme, empati kurma, olaylar1 anlama, genelleme yapma,
dikkatini uzun siire bir yerde toplama gibi zihinsel becerilerle ilgili sinirliliklar
vardir. Dolayisiyla eger bir birey biligsel becerilerinin altinda sosyal islevsellik ve
beceri sergiliyorsa bunu zihinsel yetersizlikten ziyade otizmle ilgili olarak

degerlendirmek yerinde olacaktir.

Davranis Ozellikleri

Otizm spektrum bozuklugu olan her ¢cocugun kendine 6zgii 6zellikleri vardir.
Dolayisiyla davranis problemleri de her otizmli ¢ocuga gore farklilik gdsterir. Otizm

spektrum bozuklugu dogrudan ¢ocugun davranislarini etkilemektedir.

Cevreleriyle olan iletisim eksiligi ve yetersizligi otizmli ¢ocuklarin yasitlarina
gore bircok alanda siirl beceriler gelistirmesine neden olmaktadir. Otizmli ¢ocuklar
genellikle degisikliklere karsi tepki gosterme, nedensiz giilme ve aglama
davraniglari, tehlikelerin farkinda olmama, 6zel korkular, aynilikta israrci davranma
gibi davranislar sergilemektedir. Ozellikle giindelik yasamlarindaki degisimlere karsi
cok fazla tziilebilir ve direng gosterebilirler. Genellikle kendi aligkanliklarinin ve

cevrelerindeki diizenin degismesini hi¢ istemezler. Evdeki bir mobilyanin yerinin
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degistirilmesi, yemeginin farkli bir tabaga konmasi ya da birlikte yasanilan aile
iyesinin parfiimiiniin degismesi aglamalarina ve ya o6fke krizleri ge¢irmelerine neden
olabilir. Otizmli ¢ocuklar ¢ok oOfkelendikleri zaman ellerine ne gegerse saga sola
firlatabilirler. Bazen anne babalari deneme yanilma yontemiyle ne istediklerini
bulana kadar siirekli aglarlar. Bu c¢ocuklarda g¢evresine ve kendisine zarar veren
davraniglar, kendiliginden baglayan hareketler, saldirganlik, 6fke nobetleri, yeme
problemleri, saplantili ve tekrarlayict1 davraniglar gibi davranis problemleri

gériilmektedir (13, 37, 40).

Ozel Beceriler

Otizmli ¢ocuklar sosyal, duyusal, motor hareketler, davraniglar, iletisim ve
zihinsel alan gibi birgok alanda sinirli becerileri olmasina karsin bazi alanlarda 6zel
becerileri oldugu bilinmektedir. Darica vd. (2017)’e gore bu beceriler genellikle
konusma becerisi ve soyut anlam i¢cermeyen becerilerdir. Bu beceriler otizmli her
cocukta goriilmemektedir (3). Ornegin, kisa siirede ezber yapabilme, kendi kendine
okuma yazma Ogrenebilme, cok karmasik bul-yaplari hicbir yaratilicilik 6rnegi
gostermeden ya da resmin ne olduguna bakmadan mekanik olarak birlestirme,
zihinden uzun ve karmasik toplamalar1 ¢ok hizli ve dogru sekilde hesaplayabilme,
otobiis hareket saatleri, havaalani ugus programi gibi ayrintilar da otizmli ¢ocuklarin

sahip oldugu 6zel becerileri arasinda olabilmektedir.

2.2. OTiZMLI AILELERIN SORUNLARI VE SOSYAL DISLANMASI

2.2.1. Otizmin Aileye Etkileri

Toplumun en kiigiik sistemi olan aile anne baba ve ¢ocuklardan olusmaktadir.
Aile kurumu, toplumun en onemli yapilarindan biridir. Var olan kiiltiiriin
korunmasinda ve nesilden nesile aktarilmasinda ailenin 6nemli bir yeri vardir.
Ailenin toplumdaki 6nemi kadar bireylerin yasaminda da oldukg¢a etkili bir yeri
vardir. Aile, bireyin kisiliginin olusmasinda, yasamla ilgili baz1 davranis kaliplarinin
ogrenilmesinde ve biiylimesinin arkasindaki birincil etki kaynagidir (40). Esasen,
cocugun dogdugu andan itibaren ilk sosyal cevresi olarak ve biitlin yasam
becerilerinin temelinin atildig: ilk yer olarak aile kurumu olduk¢a énemlidir. Cocuk

sahibi olmak ailenin en biiyiik isteklerindendir. Her aile, yeni bir g¢ocugun
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dogumundan Once aileyi etkileyecegini bildigi degisikliklere hazirlanir. Yeni bir
bebegin getirecegi tim degisiklikleri tam olarak anlamalarinin higbir yolu yoktur.
Ancak her aile c¢ocugunun gelisine hazirlikli olmaya c¢alisir. Dogum tarihi
yaklastik¢a, ¢ocugun varliginin etkileri giderek daha gercek hale gelir ve dogumdan
once bir¢cok yasamsal fonksiyonla birlikte maddi durum bile 6nceden degismeye
baslar, ebeveyn sorumluluk alanlar1 degismeye baslar ve hatta ailenin yasam
diizenlemeleri bile degisebilir (41). Fakat ailelerde yasanilan bu degisiklik beklenen
ve istenen yonde degildir. Bu 6zel, farkli gelisim gosteren ve birgok agidan eksik

kabul edilen bir gocuktur (42). Yani ailelerin idealize ettikleri cocuk degildir.

Otizm spektrum bozuklugunun fiziksel belirtisi bulunmamasi nedeniyle
aileler saglikli, normal gelisim gosteren bir bebek ile yasama devam edeceklerini
diisinmektedir. Ancak ilerleyen siiregte bebegin zayif dil yetenegi, duygusal
soguklugu, sosyal iletisim bozuklugu ve otizmin kendine 6zgii davranis riintiilerinin
kendini gostermeye baslamasi ile aileler c¢ocuklarinda bir farklilik oldugunu
diisinmektedir. Genellikle konusma gecikmesi ya da konugsmanin birden bire
durmasi nedeniyle aileler ¢ocuklarini uzman doktorlara gotirmektedir. Normal
gelisim gosteren c¢ocuga sahip olmadiklarini 6grenmeleri durumunda, ¢ocugun
diinyaya gelmesiyle hissedilen seving yerini hayal kirikligi, sok duygusu ve yogun
bir kedere birakabilmektedir (43). Boyle bir ¢ocugun dogumu veya farkli gelisimi
aile bireylerinin giinliik yasam rutinlerinde, kurallarinda, gérev ve sorumluluklarinda
bir takim degisiklikler meydana getirir. Ailenin eski aligkanliklar1 ile yasamasi
zorlagir, hatta imkansizlasir (42). Boylelikle ailenin hem i¢ dengelerinde hem de dis
cevrelerinde problemler meydana gelir. Sosyal etkinliklere zaman ayirma, uyku
diizenleri, is firsatlari, is tercihleri ve meslek gelisimleri gibi bir¢ok yasamsal
fonksiyonlar1 degismektedir (43). Ayrica yasitlarina benzemeyen, 6zel, farkli bir
cocugun bilinen yontemlerle yetistirilemiyor olmasi aileyi farkli kurum ve
kuruluslardan yardim alma arayislarina itmektedir. Dolayisiyla ailede otizm
spektrum bozuklugu olan bir ¢ocugun fark edilmesiyle birlikte ¢ok yonlii etkilenme

stireci baglamaktadir.

Otizmli ¢ocuga sahip olan aileler, ¢ocuklarina otizm tanisi konuldugunda
cocuklarina neler yapabileceklerini ya da c¢ocuklarinin kendi yasamlarini nasil

etkileyecegini bilmemenin endisesini yasamaktadir. Aslinda bu endiselerin
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temelinde, ailelerin bilinmeyene kars1 duyduklar korku yatmaktadir. Halbuki normal
c¢ocugu olan ailelerde de birgok durum karsisinda benzer korku ve endiseler
yasamaktadir. Burada 6nemli olan nokta, diger ailelerden farkli olarak otistik ¢ocugu
olan ailelerin yasamlarinda bazi degisiklikler yapmalarinin, daha fazla gayret sarf

etmelerinin gerekliligidir (3).

Cocugun normal bir gelisime sahip olamayacagini duymak anne ve baba i¢in
sok etkisi yaratan bir durumdur. Yeni teshis edilen normal gelisimi olmayan bir
cocugun genel etkisi, sevilen biri 6ldiigiinde ardindan yas tutmaya benzer tepkidir.
Burada yas1 tutulan da aylar boyunca hayali kurulan saglikli ¢cocuktur ve bu noktada
bu hayali ¢ocugu gomiip, yasini tutup var olan ¢ocukla ilgili yeni hayaller kurmak
gerekmektedir. Bu silire¢ bir giin bir ay ya da birkag ay gibi kisa siirede
tamamlanmamaktadir (53,70). Mac Gregor (1994) akil hastaliginin ya da gelisimsel
geriligin cocukta baslamasiyla birlikte ¢ocugun kisilik, bilis ve isleyis diizeninin
ailede derin bir kayip duygusu yarattigini ve bu siirecin ailelerde “Omiir kaybi1”ni
hizlandirdigini belirtmistir (71, 72). Doka ve Aber (1989) de ailelerin yasadiklar1 bu
siireci “psikososyal kayip” olarak tanimlamistir. Burada kastedilen sey, gercek
anlamda bir ¢ocugun Olmesi degil, ailenin ¢ocuk i¢in var olan hayallerinin ve
umutlarmin 6lmesidir (44). Bu siireg igerisinde ailede sok, reddetme, ac1 ¢ekme ve
depresyon, korku, caresizlik, otke, timitsizlik, kizginlik, kararsizlik gibi duygusal
boyutta degisimler yasanmaktadir. Bunlarla birlikte Neden oldu? Neden bizim
basimiza geldi? Su¢ kimde? Simdi ne yapacagiz? Bizden sonra ne olacak? gibi
sorularla diisiinsel boyutta degisimler yasanmaktadir. Normal gelisim gdstermeyen
cocukla yasama, onu yetistirme ve bakim zorluklari, aile ¢cevresinde degisiklikler ve
yeni iligki arayislari, toplum igerisinde yasanan diglanma siirecine kars1 gelistirilen
tutumlar ise ailede davranig boyutunda yasanan degisimlerdir (42). Gorildigi tizere
cocugunun otizmli olmasi, ailesi lizerinde derin bir etkiye sahiptir. Bu etki, cocugun
otizmli oldugu fark edildigi andan itibaren baslamakta ve sonsuza kadar devam
edebilmektedir. Otizmli bir ¢ocukla yagamin aile {lizerindeki etkisi tek boyutlu, basit
veya dogrusal degil, ¢cok yonlii ve karmasik olup tiim aile sistemini etkileyip

degistirmektedir (74, 75).

Otizmin, aileler i¢in son derece stresli olan kronik bir hastalik olarak

goriilmesinin birka¢ nedeni vardir. Cilinkii otizm Onemli derecede sosyal yasami
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engellemektedir. Dil eksikligi, anti-sosyal davraniglar ve 6fke nobetleri gibi sorunlar
otizmli ¢ocugu olan aileler i¢in yiiksek diizeyde stres iiretmektedir. Semptomlarin
stresli dogasina ek olarak, ¢ocugun bakimi, otizmin net bir tedavisinin olmamasi,
gocugun toplum igine adapte olmasi, uzun terapi ve egitim siiresi ve ¢ocugun egitimi
icin gereken sartlari saglamak amaciyla birtakim sorumluluklar tistlenmek zorunda
kalmaktadir. Tim bunlarla birlikte otizmli ¢ocugun hastaligin dogasindan kaynakli
iletisim, sosyal iliski kurma, sosyal uyumda yasanan zorluk ve bilissel anlamda
yasanan sorunlar nedeniyle ¢ocugun devamli birinin bakimina gereksinim duymasi,
ailelerin uzun yillar otizmli bir iiyeye bakmak zorunda kalmasi anlamina gelmektedir
(45). Bu sonuglarda gostermektedir ki otizm sadece bireyi etkilememekte, otizm
spektrum bozukluguna sahip birey kadar aileyi ve aile {iyelerini de etkilemektedir.
Ozellikle toplumsal ve Kkiiltiirel addedilen birtakim cinsiyet rollerinin anneye
yiikklemis oldugu gorevlerin gorece biraz daha fazla oldugu tiim kiiltiirlerde bilinen
bir gercektir. Cocuk bakimini yalnizca annenin iistelenmesi ya da bu roliin anneye
verilmesi, toplumun ebeveynlige bakis acisinin kadinlar ile smirlandirildigini ve
erkeklerin buna ¢ok fazla dahil edilmedigini agikca gdstermektedir. Bu dogrultuda
cocugun bakimindan sorumlu temel kisinin anne olarak goriilmesi nedeniyle,
¢ocugun tiim yiikiinii anneler tagimaktadir. Otizmli ¢ocuga sahip ailelerde de anne,
aile icindeki yiikleri en ¢ok tasiyan birey olarak karsimiza ¢ikmaktadir. Konuyla
ilgili yapilan ¢aligmalarin pek ¢ogunda da bakim ve sorumlulugu en ¢ok alan kiginin
annelerin olusturdugu goriilmektedir (77, 78).0Ote yandan, yine yapilan arastirmalar
da otizmin sadece ebeveynleri degil, kardesleri ve aile tiyeleri arasindaki iliskileri de

etkiledigi goriilmektedir (79, 80).

2.2.2. Otizmli Cocuga Sahip Ailelerin Yasadig1 Sorunlar

Modern kent yagaminda normal bir ¢cocuga sahip olmak bile ailenin birgok
yasamsal fonksiyonlarinin degismesini zorunlu hale getiriyorken, ¢ocugun normal bir
gelisime sahip olmamasi aileler i¢in zorlu bir yolculugun basladigi anlamina
gelmektedir. Yasitlarina benzemeyen, 6zel, farkli bir ¢cocuga sahip olmak ailenin
yasantisini biiyiik olgiide etkileyen bir durumdur. Ciinkii OSB yasam boyu devam
eden ve aile liyelerini dogrudan ya da dolayh etkileyen bir durumdur. Otizmli ¢ocuga
sahip olmanin ebeveynlerin anne baba rollerinde, 6zel yasamlarinda, aile yapisinda

ve isleyisinde, sosyal cevreleriyle iliskilerinde, is yasamlarinda ve maddi konularda
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O6nemli ve zorunlu degisimlerin yasanmasina neden olmaktadir. Bu tiir degisikliklerin
var olmasi ailenin, aile islevselligi ve sosyal islevselliginin siirdiiriilmesinde sorun
yasamasina neden olmaktadir. Ailelerin birgogu bu siirecte uyum saglama ve
dengeye ulagsmada psikososyal ve ekonomik odakli bir¢ok sorun yasayabilmektedir.
OSB tanis1 alan ¢ocuklara sahip ailelerin yasadigi bu sorunlar psikolojik, sosyal ve

ekonomik sorunlar seklinde siralanabilir.

Psikolojik Sorunlar

Otizmli ¢ocugu olan ebeveynler saglikli cocugu ya da diger gelisimsel
bozuklugu olan ¢ocuklarin ebeveynleri ile karsilastirildiginda daha yiiksek diizeyde
anksiyete, depresyon, stres deneyimledigi ve evlilik uyumunun azalmis oldugu ¢esitli
caligmalarda gosterilmistir (81, 82, 83). Ciinkii otizmli ¢ocuklar, diger gelisimsel
bozukluga sahip c¢ocuklardan farkli bazi ozellikler gostermektedir. Boylelikle
beklenenden farkli bir ¢ocuga sahip olmak ailede cocugu kabullenememe, sugluluk
duyma, sok, reddetme, ac1 ¢gekme ve depresyon, korku, garesizlik, ofke, timitsizlik,
kizginlik, kararsizlik gibi duygusal ve psikolojik boyutta birgok degisimler
yasanmasina sebep olmaktadir (84, 85, 86).

Alan yazina bakildiginda otizmli ¢ocuga sahip ebeveynlerin kaygi ve stres
diizeyinin oldukga yiiksek oldugu (87, 88, 89) ve normal gelisim goésteren ¢ocuklarin
ebeveynlerine gore de daha fazla kaygi, stres ve depresyona maruz kaldig
goriilmektedir (46). Otizmli ¢ocuklarin duygusal ve davranigsal problemleri
ebeveynlerin psikolojik iyi olma ve stres diizeylerini 6nemli derecede etkilemektedir
(47). Soyle ki otizmli ¢ocuklarda gozlenen duygusal ve davranissal problemler,
iletisim eksiklikleri ve sorunlu davranislarla basa ¢ikmak tiim aile iiyeleri i¢in 6nemli
stres kaynagi olabilmektedir (88, 92). Ozellikle ¢ocuklarina taninin konmasi, bu
durumu kabullenme agamas1 ve ¢cocuklarin sorunlarinin daha belirgin hale gelmesiyle
birlikte aileler bir ¢cok duygu ve bilgi boslugu ile kars1 karsiya kalmaktadir. Bu
durum ailelerin yogun stresli bir donem yasamalarina ve ¢ocuklari i¢in dogru teshis
ve tedavi bulmakta zorlanmalarma neden olmaktadir (93, 94). Dolayisiyla hem
otizmin net bir tedavisinin olmamasi hem de ailelerin uzun yillar otizmli bir iiyeye
bakmak zorunda kalmasi aileyi duygusal ve psikolojik agidan yipratmaktadir.

Bunlarla birlikte aile yasantisinda alisilmis durumlarin ve esler arasi iliskilerin
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bozulmasi, sosyal iligkilerde bozulma ve cevredeki sosyal destek kaynaklarma

ulagim gibi faktdrler de ailelerin stres diizeylerini belirleyebilmektedir.

Engelli ¢ocugu olan ailelerde ¢ocugun bakimina yonelik sorumlulugun biiyiik
bir kismini anneler {istlendigi igin, annelerin sahip olduklar1 diger rollerden
vazgectikleri, sosyal aktivitelere katilim ve sosyal yasamlarinda azalma oldugu
goriilmektedir (48). Otizmli ¢ocugun bakimmi da biiyiik c¢ogunlukla anneler
gerceklestirmekte olup c¢ocugun kendisine bagimli olmasi nedeniyle sosyal
iliskilerinde siirlilik ve sosyal aktivitelere katilim konusunda azalma olmas1 sebebi
ile yogun stres ve kaygi yasayabilirler. Cameron, Dodson ve Day’a (1991), otizm
tanis1 aldiktan sonra bazi annelerde sok, inancin1 kaybetme, suclu hissetme ve sinirli
reddedici tutum sergileme gibi davraniglar gosterirken, bazilarinda da korku, kaygi,

stres, kayip hissi ve kizginlik hissettiklerini belirtmistir (49).

Ote yandan otizmli ¢ocu@a sahip babalar da genellikle ¢ocugun egitimi
masrafi ve diger maddi harcamalarda stres ve kaygi yasamaktadir. Yine benzer
sekilde ¢ocugun konusmaya baslamasi, okula baslamasi, egitim sorunlari, fiziksel ve
cinsel olgunluga erisim, ergenlik donemi, toplumun otizmli bireylere kars1 olumsuz
tutumlari, ebeveynlerin ¢ocuklarmin ileri de kendi hayatini tek basina siirdiiriip
stirdiremeyecegi konusundaki gelecekleri hakkindaki diistinceleri de ailede stres

diizeyini yiikselten faktorleri olusturmaktadir.

Sosyal Sorunlar

Otizmli ¢ocuga sahip ailelerin yasadiklar1 en temel sorunlardan biri de sosyal
sorunlardir. Otizmli ¢ocuga sahip aileler ¢ocuklarinin problem davranislarindan
kaynakli toplum igerisinde bir takim sorunlarla karsilasmaktadirlar. Sosyal sorunlar
denildigi zaman c¢evre-birey iligkileri, sosyal destek gormeme, toplumun otizmli
birey ve ailesine olumsuz bakis agis1, damgalanma, sosyal diglanma ve izolasyon ilk
akla gelenlerdir. Bu sorunlardan en Onemlisi tamamen olmasa da bazi ailelerin
otizmli ¢ocuga sahip olduktan sonra sosyal cevrelerinde ya da toplum igerisinde
sosyal diglanma yasamalaridir. Otizmli ¢ocugun davranig problemlerinin toplum
tarafindan yadirganmasi ve kabul edilmemesiyle bu bireyler toplumun bir parcasi
olarak goriilmemekte oOtekilestirmeye maruz kalmaktadirlar. Dolayisiyla bu da

otizmli tamiya sahip c¢ocugu olan ailelerin sosyal hayatta yasadiklar1 sorunlarin
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basinda gelmektedir. Gray (1993,1997) yaptig1 ¢alismalarda, otizmli ¢ocugu olan
ebeveynlerin yasamlarinda yogun bir sekilde sosyal izolasyon yasadiklarini
vurgulamaktadir. Otizmli ¢ocugu olan ailelerin sosyal izolasyon yasamasinin énemli
nedeni sosyal etiketlenme (damgalama) dir (76, 97). Erving Goffman (1963) The
Theory of Social Stigma adli ¢igir agan c¢alismasinda damgalamayi, toplumsal
normlardan ve degerlerden olumsuz olarak saptig1 algilanan bir sosyal kimlik olarak
tanimlamistir. Goffman damgalamanin yalnizca engelli kisiyi degil, ayn1 zamanda

engelli kisinin ailesi, yakin arkadaslar1 ve cevresini de etkiledigini vurgulamistir
(50).

Normal gelisime sahip olmayan, yetersizlikten etkilenen cocuklarin bazi
problem davranislar1 nedeniyle aileler arkadas ve akrabalarla vakit gecirme, seyahat,
eglence gibi aktivitelere daha az zaman ayirmakta ya da hi¢ zaman
ayiramamaktadirlar. Baz: aileler ise toplumun engelli bireye bakisi nedeniyle diger
insanlarla goriismek istememektedir (51). Toplumun otizm ile ilgili bilgi eksikligi de
bu c¢ocuklarin normal goriintiisiiniin ardinda olusan davranis problemlerini
anlayamamalarina neden olmakta (52), bu durumda ailelerin sosyal yasamlarinda

giicliikkler yasamalarina neden olabilmektedir (51).

Daha oncede belirtildigi gibi, Otizm Spektrum Bozuklugu tanist almis
cocuklarin ¢ogunun, hepsi degil, kendisine ve ya ¢evresine zarar verme, ¢i1glik atma,
vurma, 1sirma, obje firlatma, tekrarlayict davranislar, basmakalip konusma, sallanma,
otke nobetleri gibi bazi problem davraniglart bulunmaktadir. Otizmli ¢ocuga sahip
ebeveynler i¢in bu durum duygusal olarak aci verici olabilmekte ve sosyal iligkileri

bozabilmektedir.

Sosyal yasamda da otizm hakkinda farkindalig1 olmayan bireyler ¢ocuklarin
davraniglarina anlam verememekte, yanlis anlayip yanlis yorumlayarak onlari zararl
olarak gormektedirler. Aileler de ¢ocuklarinin goéstermis oldugu bu davranislar
nedeniyle toplumdaki bireylerin ayiplamalar1 ve acima duygularina maruz kalmakta
utang, Uziintili, yetersizlik, O6fkelenme gibi duygular yasayabilmektedirler. Bu
durumda ailelerin sosyal hayattan kendilerini izole etmeyi tercih etmelerine ve
kendilerini sosyal yasamdan uzaklagtirmasina neden olmaktadir. Bunun sonucunda

da aileler yalnizlagsmaktadir.
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Egitim Sorunlart

Otizmli ¢ocuklarin ve ailelerin yasadiklar1 en biiyiik sorunlardan birisi de
egitim alaninda yasadiklar1 sorunlardir. 19601 yillardan bu yana otizmin tedavisi ile
ilgili yapilan galismalarda en iyi tedavinin egitim oldugu goriisii benimsenmistir (3).
Daha oncede belirtildigi gibi, otizm belirtileri 3 yasindan 6nce goriilen bazi
yetersizlikler lizerine yogunlagmaktadir. Otizmli ¢ocugun yasi ilerledik¢e ¢ocugun
bazi alanlarda yasadig1 yetersizlikler daha da artabilir. Bundan dolay1 otizmli ¢ocuk
yasitlarindan geri kalarak yasma uygun gelisim asamalarini ge¢cemez dolayisiyla
giinlik yasaminda, sosyal cevresinde ve toplumsal yasamda sikintilar yasamaya
baslar. Bu nedenle, ¢cocuga otizm tanist koyulduktan hemen sonra, ¢ocuk i¢in gerekli
egitime biran once baslanmalidir. Otizmli ¢ocuga verilecek erken egitim, ¢ocugun
yetersizliklerin giderilmesi, c¢evresine uyum saglamasi ve bagimsiz yasam

becerilerini gelistirmesi agisindan hayati bir neme sahiptir.

Ulkemizde OSB olan ¢ocuklari da kapsayan ozel gereksinimli ¢ocuklarin
egitsel degerlendirilmesi ve tanilanmasi, Rehberlik ve Arastirma Merkezi’'nde
(RAM) olusturulan Ozel Egitim Degerlendirme Kurulu tarafindan nesnel, standart
testler ve bireyin Ozelliklerine uygun dlgme araclariyla yapilmaktadir (53). Ozel
gereksinimli ¢cocugun hangi egitim kurumuna gidecegi belirlendikten sonra ise o
cocugun kuruma yerlestirilmesi siireci basglamaktadir. Otizmli ¢ocuklara saglanan
egitim ve O0gretim ortamlar1; kaynastirma egitimi siniflarinda, genel egitim okullar
igerisindeki 0zel egitim siniflarinda ve otizm ya da diger gelisimsel yetersizliklere
sahip olan cocuklar i¢in acilmis Ozel egitim merkezleri/okullarinda 6grenim
gormektedirler. Ayrica, orgiin egitime devam eden otizm spektrum bozukluguna
sahip ¢ocuklar 6zel egitim okullarindan orgiin egitim, 6zel egitim ve rehabilitasyon
merkezlerinden ise destek egitim hizmetleri alabilmektedirler (23). Milli Egitim
Bakanligi’na baglh ilkdgretim okullarinin biinyesinde yer alan otistik ¢cocuklar egitim
merkezleri [(OCEM), yeni ismiyle “Ozel Egitim Uygulama Merkezi”] genel egitim
okulunda 6zel sinif, genel egitim okulunda normal smif (kaynastirma), MEB’e bagl
ya da ozel 6zel egitim ve rehabilitasyon merkezleri, evde egitim-0gretim ve hastane

okulu olarak siralanmaktadir (23).

Otizmli ¢cocugun normal ¢ocuklarla birlikte egitim gérmesi en temel insan

hakkidir. Giiniimiizde yaygin olan kabul goéren goriis de, 6zel sorunlu 6grencilerin
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kaynastirma programlartyla normal Ggrenciler ile bir arada egitim gdrmesinden
yanadir. Temel insan haklar1 agisindan bakildiginda her insanin egitim gérme hakki
oldugu g6z onilinde bulundurulmalidir. Cagimizda, egitim sisteminin digina atilacak

hi¢bir ¢ocugun olamayacagi kabul edilmektedir (54).

Otizmli cocuklarin kaynastirma simiflarinda 6grenimlerine devam etmesi
akademik becerilerini gelistirmesine yardimci olmakla birlikte sosyallesmesini
saglamaktadir. Yapilan arastirmalarda iilkemizde 2015-2016 egitim-6gretim yilinda
resmi devlet okullarina devam eden otizm spektrum bozuklugu tanili 5523 ¢ocugun
% 45.2°si genel egitim okullar1 biinyesindeki kaynastirma siniflarinda 6grenim
gordiigii goriilmistiir. Kaynastirma simiflarinda 6grenimlerine devam eden otizmli
cocuklarin oraninin oldukga yiiksek olmasi umut vadeden bir durum olmasina karsin
bu siniflarda gérev yapan 6gretmenlerin kaynastirma egitimi uygulamalar1 ve otizm
spektrum bozuklugu tanili ¢ocuklarla ¢alisma konularinda kapsamli bir sekilde
egitilmemis olmalar1 otizmli ¢ocuklarin kaynastirma egitiminden yeterli diizeyde

yararlanmalarin1 engellemektedir (55)

Otizmli ¢ocuklarin egitimi i¢in en 6nemli sorunlardan biri de, Milli Egitim
Bakanligi1 tarafindan karsilanan destek egitiminde destegin ¢ok az olmasidir.
Ulkemizde otizmli tamli cocuklar “Cocuklar igin Ozel Gereksinim Raporu
(COZGER)” ile 6zel egitim kurumlarindan haftalik 2 saat ders alma hakkia
sahiptirler. Dolayisiyla, Milli Egitim Bakanligi’na bagl rehabilitasyon merkezlerinde
destek egitim ayda 12 saat olarak verilmektedir. Oysaki otizm tanili bir ¢ocugun
haftada 30 saat yogun egitim almasi 6nerilmektedir (55). Otizmli bir cocugun haftada
en az 30 saat egitim almasi gerektigi diisiiniildiigiinde bu destegin ¢ok az oldugu
goriilmektedir. Giiniimiizde dar gelirli cogu aile ekonomik olarak egitim masraflarim
karsilayamadigi  icin  otizmli  ¢ocuklarin1  yogun  egitim  programina
gonderememektedir. Ulkemizde otizmli cocuklar igin egitim sistemi bu sekilde
olmasia ragmen, bugiin halen otizmli ¢ocuklarin bir¢ogu ¢esitli nedenlerle okula

gidememekte ya da egitim kurumlarina kabul edilmemektedir.

Otizmli ¢ocuklarin egitimi i¢in en dnemli sorunlardan bir digeri de 6zel egitim
ogretmeni sorunudur. 2019 MEB istatistiklerine gore iilkemizde tam zamanh
kaynastirma/biitiinlestirme yoluyla egitime devam eden 6zel egitim 68rencisi sayisi

284.224, destek egitim odasi sayis1 12.807°dir. Ay verilere gore Ozel egitim
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smiflarinda  65.399, 1.706 o6zel egitim kurumunda 93.398 O&grenciye egitim
verilmektedir (25). Milli Egitim Bakanligi, devlet okullarinin 6zel egitim alanindaki
Ogretmen ihtiyacinin yaklasik olarak 15.000 civarinda oldugunu belirtmektedir (55).
Bu rakamlar dikkate alindiginda iilkemizde yeterli sayida 6zel eitim 6gretmeni

bulunmadig goriilmektedir.

Ulkemizde 6zel egitim alaninda vyiiriitilen lisans programlari ‘zihinsel
engelliler Ogretmenligi, isitme engelliler Ogretmenligi ve gorme engelliler
ogretmenligi’dir. Ozel gereksinimli ¢ocuklarin egitim ve 6gretim siirecleri ve okul
ortamlar1 paralel olup otizm spektrum bozuklugu olan ¢ocuklar1 da kapsamaktadir.
Dolayisiyla otizm spektrum bozuklugu tanisi olan ¢ocuklarin ve ogrencilerin
egitimleri genellikle zihin engelliler 6gretmenligi programindan mezun olan 6zel
egitim Ogretmenleri tarafindan yapilmaktadir. Ancak, bu g¢ocuklara egitim veren
okullarda isitme engelliler 6gretmenligi bolimii mezunlar ile sertifika alarak sinif
Ogretmenliginden 6zel egitim o6gretmenligine gegis yapmis 6gretmenlerinde galigtigi
gozlemlenmektedir (103). Oysaki otizmli ¢ocuklarin zihinsel engelli g¢ocuklardan
farkli olarak farkli dil, motor, bilissel, sosyal ve duygusal yetersizlikleri vardir.

Ayrica, otizmli ¢gocuklarin bir béliimiinde zihinsel engel de bulunmamaktadir.

Milli Egitim Bakanligi hem devlet okullarinda hem de 6zel kurumlarda var
olan Ozel egitim Ogretmen agigini kapatmak igin zihinsel engelliler ve isitme
engelliler sinif 6gretmenligi sertifika programi agarak 6zel egitim dgretmen agigini
kapatmaya calismistir. Ne yazik ki 6zel egitim alanindaki 6gretmen eksikliginin
giderilmesinde bir ¢6zlim yolu olarak goriilen sertifika programlarinin daha nitelikli
duruma getirilmeden fayda saglamayacagi asikardir. Benzer sekilde 6zel egitim
alanindaki 6gretmen ag¢igin1 kapatmaya yonelik alinan bir diger onlem ise iicretli
ogretmenler ile norm fazlasi sinif 6gretmenlerine egitimler vererek bu 6gretmenleri
0zel egitim hizmetlerinde gorevlendirmesidir. Arastirma siirecinde ebeveynlerle
yapilan goriismelerde anne babalarin 6zel egitim kurumlarinda gorev alan
Ogretmenlerin neredeyse ¢ogunun sertifika programi ya da saatlik egitimlerle
gorevde bulundugu, diizenli bir sekilde derslerine giren 6gretmenlerin olmadigi,
derslere giren 6gretmenlerin de sik sik degistigi ve derslere giren 6gretmenlerin de

cogunun alan dis1 6gretmen olduklar1 ifade edilmistir. Ayrica bir ¢ogunun birakin

otizmli ¢ocuklarla ¢aligma konusunda yeterli bilgi ve donanima sahip olmay1, diger
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gelisimsel geriligi ya da zihinsel engeli bulunan ¢ocuklarla ¢alisma konusunda dahi
yeterli bilgi ve donanima sahip olmadiklari dile getirilmistir. Goriildiigii gibi
iilkemizde otizm spektrum bozuklugu tanisi almis ¢ocuklar ile ¢alisacak 6gretmenler
bulunmamaktadir bu da otizmli gocuklarin ve ailelerin yasamlarinda ciddi bir sorun

alan1 olusturmaktadir.

Ekonomik Sorunlar

Otizmli bireyler de dahil tiim engel gruplarinda var olan 6nemli sorun
alanlarindan birisi de ekonomik sorunlardir. Normal bir c¢ocugu biiyiitmek ve
toplumsal yasama katmak aileyi ekonomik olarak zorlarken, otizm tanili bir cocugun
yetistirilmesi aileyi ekonomik olarak ¢ok daha fazla zorlamaktadir. Yapilan
arastirmalarda, otizmli bir ¢ocugun yetistirilmesinin ebeveynlere ekonomik agidan
¢ok biiyiik bir yiik yarattigi ortaya konulmustur (56). Dobson ve Middleton (1998)
da, engelli bir cocugu yetistirmenin maliyetinin, engeli olmayan bir ¢ocugun bakim

maliyetinden ii¢ kat daha fazla oldugunu belirtmistir (57).

Stiphesiz ki otizm tanisi tiim aile sistemini etkilemektedir (58). Yasitlarina
benzemeyen, 0zel, farkli bir ¢cocuk olan otizmli ¢ocuklarin 6zel ihtiyaclar1 vardir.
Ozel egitim, tibbi bakim ve sosyal yardim gibi birgok alanda cesitli destek
bicimlerine ihtiya¢ duymaktadir ancak bu pahali olup aileyi ekonomik olarak

zorlamaktadir (56).

Fletcher (2012)’in calismasinda, otizmli ¢ocuga sahip tiim ailelerin tedavi
masraflari, 6zel diyetler, pahali gidalar, cocuk bakimi, 6zel dersler, 6zel egitim, ev
temizligi/tamiri gibi giderlerin ek finansal maliyet olarak aileleri ekonomik agidan
zorladigr belirtilmektedir (42). Ayrica otizmli bir gocuga bakmanin ek sorumluluklari
(6rnegin, ek tibbi randevular) nedeniyle anne veya babalarin isten izin almak veya
isten ayrilmak zorunda kaldiklarim1 da belirtmistir. Jarbrink ve dig. (2003) ve Gray
(2003) de OSB'den kaynaklanan ebeveynlerin istihdam degisikliklerine iliskin
bulgular desteklemektedir (107, 108). Ayrica Gray (2003), annelerin kariyerlerinin
babalardan daha fazla etkilendigini ortaya koymustur. Bu da onlar1 maddi olarak
zorlamaktadir. Bunlarla birlikte ¢ocugun hastane masraflari, yol masraflar, ilag

takviyeleri, beslenme masraflari, giyim masrafi da aile i¢in maddi yik
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olabilmektedir. Jarbrink ve digerleri (2003) de otizmli ¢ocuga bakmanin ailelere ek

mali yiikler getirdigini belirtmistir (59).

Otizmli gocuklar i¢in bir tedavi olmamasina ragmen, bugiin yaygin olarak
benimsenen tedavi 6zel egitim ve ¢ocugun temel yapisal bozuklugunu ve belirli
semptomlarini iyilestirmeyi amaglayan biligsel davranigsal tedavi yontemleridir (58;
60). Bu yontemlerle otizmli ¢ocuklarin beceri gelisimini artirmak ve istenmeyen
davraniglarin miktarim1 ve siddetini azaltmak amaclanmaktadir. Dolayisiyla OSB
tanis1 alan bir ¢ocugun, otizmi yenmeye yonelik yapacagi en 6nemli sey nitelikli bir
egitim kurumuna baglamaktir. Tiirkiye’de 6zel egitime gereksinim duyan ¢ocuklara
yonelik nitelikli egitim veren 6zel egitim kurumlarinin giderlerinin fazla olmasi
otizmli aileleri olduk¢a zorlayan bir durumdur. Ozellikle sosyoekonomik seviyesi
diisiik olan aileler icin bu durum daha da zorlayici olmaktadir. Daha Oncede
belirtildigi gibi otizm tanilt bir ¢ocugun haftada 30 saat yogun egitim almasi
Onerilmektedir (55). Ancak Milli Egitim Bakanligi’'na bagli rehabilitasyon
merkezlerinde destek egitim ayda 12 saat olarak verilmekte olup otizmli ¢cocuklarin
egitim ihtiyacin1 karsilamak icin yetersiz kalmaktadir. Sosyoekonomik seviyesi orta
ve yiksek olan cogu aile, cocuklarinin gelecegi icin onlar1 yogun egitim
programlarina gondermekte, hatta dil terapisi, konusma terapisi, yiizme, ata binme,
vb. sosyal aktivitelere gondererek ¢ok daha fazla zaman ve para harcamas: ile karsi
karsiya kalmaktadir. Ne var ki giiniimiizde dar gelirli ¢ogu aile ise ekonomik olarak
egitim masraflarim1  karsilayamadigr i¢in otizmli ¢ocuklarini birakin sosyal

aktivitelere gondermeyi yogun egitim programina dahi génderememektedir.

Aile Icinde Yasanan Sorunlar

Otizmli bir ¢ocugun aileye katilimiyla birlikte aile sistemi bu durumdan ¢ok
boyutlu olarak etkilenmektedir. Otizm Spektrum Bozuklugu olan bir ¢ocuga bakmak,
ebeveynler igin yiiksek diizeyde stres (61), depresyon (62) ve yiik (63) gibi bir dizi
olumsuz sonugla iligkilendirilmistir. Bu olumsuz sonuglar ailenin aligilmis gelisimini
ve igleyisini bozabilir. Otizmli ¢ocugun varligr ailenin evlilik yasantis1 basta olmak
tizere ailenin rol ve islevlerini yeniden sekillendirmektedir. Otizm tanisiyla birlikte
aile sok, ofke, hayal kiriklig1, inkar, yetersizlik gibi ¢esitli duygular yagamakta ve
yasanan bu duygular dogal olarak aile bireylerinin davranislarini etkileyerek anne

babalarin evliligine de yansimaktadir. Zira yapilan arastirmalarda otizmli ¢ocuk
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yetistiren ebeveynlerde yiiksek diizeyde stres oldugu (64) ve ciftlerin evlilik

iligkisinin bozulmasina neden oldugu gosterilmistir (114, 115).

Ailenin hayati, ¢ocuktaki otizmin derecesi ve davranig sorunlarina gore
sekillenmektedir (59). Hem gelisimsel bozuklugu hem de davranis sorunlari olan
cocuklarin ¢iftlerin iligkileri iizerinde olumsuz etkisi oldugu sdylenebilir. Otizm
tanisinin - konmasiyla ¢ocuk, aile yasaminin merkezine yerlesmekte bdylece
ebeveynlerin ebeveynlik seklini ve iligkilerini etkilemektedir (65). Ailenin odak
noktast haline gelen cocuk ailenin gilinlik yasaminin neredeyse tamamini
kaplamaktadir (66). Bu dogrultuda ebeveynler arasinda g¢ocukla ilgili sorumluluk
paylasimlart olmakta ev igerisinde alinan roller esler arasinda boliinmektedir.
Ozellikle otizmli g¢ocugun yetistirilmesinde alman sorumluluk annelerin bir biitiin
olarak yasamim sekillendirmektedir. Genellikle otizmli ¢ocukla daha fazla ilgilenen
taraf olarak anne (106, 118, 119) kendisine ve sosyal yasamina zaman ayiramamakta
toplumdan izole olarak yasamina devam etmektedir. Buna karsin babalar genellikle
evi ge¢indirmek icin daha ¢ok calisan taraf olmakla birlikte ¢ocugun bakiminda
annelere gore daha az sorumluluk yiiklenmekte, bu durum ise esler arasinda
kopmalara, gerginliklere, sik tartigmalarla birlikte evlilige iliskin sorunlarin
artmasina yol agmaktadir. Yasanan tiim bu sorunlarin temelinde toplumsal cinsiyet

esitsizliginin oldugu agik¢a goriilmektedir.

Ebeveynlerin 6zellikle annelerin tiim ilgi, enerji ve zamanini otizmli ¢ocugu
icin kullanmak durumunda kalmasi es rollerinden ¢ok ebeveyn rollerinin 6n plana
¢ikmasina, eslerin birbirlerinden ve varsa diger ¢ocuklardan uzaklagsmasina neden
olmaktadir (67). Ayrica bu ailelerde aile tiyeleri arasinda karsilikli destegin olmamasi
da aile i¢inde g¢esitli sorunlara neden olabilmektedir. Bu anlamda bu durum
ebeveynlerin varsa diger ¢ocuklarina karsi sugluluk hissetmesine, cocugun ozel
gereksinimli olmasi konusunda karsilikli suclamalarda bulunulmasina, kisisel
iligkilerde uyumun bozulmasina ve etkili iletisimin zedelenmesine neden
olabilmektedir (68). Otizmli g¢ocugun varligi sadece esler arasindaki iligkiyi
etkilemekle kalmaz, kardeslerde bu durumdan cesitli sekillerde etkilenmektedir.
Saglikli kardesler bu siirecte tiim ilginin otizmli kardes iizerinde yogunlagmasi
nedeniyle 6ftke, kiskanclik, su¢luluk, baski, utang ve gelecek endisesi gibi duygular

yasamasina ve kardes iliskilerinde olumsuz tutum sergilemelerine neden
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olabilmektedir. Bu noktada anne ve babalarin tutumlar1 kardeslerin tutumlari
tizerinde oldukga etkilidir. Aile saglikli bir tutum i¢inde oldugunda kardesler otizmli
olan ¢ocugun bakiminda, sosyal gelisiminde ve egitiminde 6nemli Olgiide destek

saglamaktadir (69).

Gorildiigii gibi otizmli ¢cocuga bakmanin getirdigi giicliikler ailede nitelikli
iliskileri azaltabilmektedir (70). Sorumlulugun biiyiik oranda annelere birakilmasi,
onlarin babalara gore evlilik doyumunun da daha diisiik olmasina yol agabilmektedir
(71). OSB'li gocuklarin ebeveynlerinin, engeli olmayan ¢ocuklarin ebeveynleri ile
karsilagtirildiginda daha diisiik evlilik doyumu bildirdikleri bulunmustur (114, 125,
126, 127). Kersh ve arkadaslart (2006), 6zel gereksinimli cocuga sahip ebeveynlerin
evlilik iliskilerinde iletisim problemleri ve g¢atismalarin normal gelisim gosteren
cocuga sahip ebeveynlere oranla daha fazla oldugunu belirtmistir (72). Benzer
sekilde Sivberg (2002) de otizmli ¢ocuklarin ailelerinin diger ailelere oranla daha
fazla iletisim problemleri ve sorun yasadiklarini belirtmistir. (73). Bolman (2006) ise
yaygin gelisimsel bozukluk tanisi alan ¢ocuga sahip ailelerde bosanma oraninin % 80

oldugunu belirtmistir (74).

Yetersizligi olan ¢ocuga sahip ailelerle yapilan bazi arastirmalar, bu ailelerde
evlilik uyumunun disiik, bosanma oraninin yiiksek oldugunu gostermektedir (130,
131, 132, 133). Bolman (2006) yaygin gelisimsel bozukluk tanisi alan ¢ocuga sahip
ailelerde bosanma oraninin % 80 oldugunu ifade etmistir (74). Fisman, Wolf, Noh ve
Speechley (1989), otizmli ¢ocuklarin annelerinin esleriyle yakinliklarini, normal

gelisim gosteren ¢ocuklarin annelerine gore daha zayif bulmuslardir (75).

Buna karsin yukarida deginilenlerin aksine, otizmli ¢gocuga sahip olmak bazi
esleri birbirine yakinlagtirmakta (76), esleri birbirine kenetlemekte ve aile igerisinde
birliktelige neden olmaktadir. Kiiciiker (1993), bazi ailelerde otizmli ¢ocugun
varliginin anne-babaya bir ilgi hareket noktasi sagladigini, otizmli ¢ocugun anne ve
babanin yasamina anlam kattigin1 hatta baz1 anne babalar igin de otizmli gocugun bir
destek ve evlilik iliskisinin siirdiiriilmesinde bir koltuk degnegi islevi gordiigiinii
belirtmistir (67). Yine yapilan arastirmalarda otizmli gocuklarin anne- babalarinin
evlilik uyumuna iliskin algilarinin, normal ¢ocuga sahip anne ve babalara gore daha

olumlu oldugu gozlemlenmistir (136, 137). Dolayisiyla anne babalarin psikolojik
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yasantilar1 goz Oniline alindiginda otizmli ¢ocuga sahip olmanin ailelerin evlilik

yasantilarinin ve evlilik uyumuna iligkin algilarinin degistigi goriilmektedir.

Bilgi Edinme Sorunu ve Hizmetlere Erisimde Yasanan Sorunlar

Otizmli ¢ocuklarin bagimsiz ve insan onuruna uygun bir yasam siirebilmeleri
icin toplumun diger iiyeleriyle esit sekilde sosyal, ekonomik ve kiiltiirel hak ve
hizmetlere erisimlerinin saglanmasi gerekmektedir. Cinsiyet, 1k, din, sosyal sinif,
politik egilim ne olursa olsun bireylerin yasama, saglik, egitim ve 6grenim, sosyal ve
ekonomik haklar1 en temel hakkidir. Otizmli ¢ocugun hayatini saglikli bir sekilde
stirdiirebilmesini, insan onuruna yakisir toplumsal, ekonomik ve kiiltiirel yasama
katilimla topluma entegre bir yasam siirmesini glivence altina alan saglik, egitim ve
Ogrenim, sosyal ve ekonomik haklar yasama hakkinin ayrilmaz bir pargasidir. Bu
baglamda ele alindiginda, iilkemizde otizmli ¢ocuklarin bazi hak ve hizmetlere
ulasmada engel yasadiklar1 goriilmektedir. Bilgi edinme sorunu ve hizmetlere

erisimde yasanan sorunlar biitiinciil bir yaklagimla degerlendirilmelidir.

Otizm tanisinin konulmasi ile birlikte ¢ocuklarina karsi nasil davranacaklarini
ve cocugun kendi hayatlarini ne sekilde etkileyecegini bilemeyen ailelerin temel
gereksinimlerinden biri bilgi edinme ve hizmetlere erisimdir. Duygusal olarak
katlanilmas1 ve kabullenilmesi zor olan bu siirecte aileler yeni yasama uyum
konusunda zorlu asamalardan gegmekte ¢ocuklarma uygun hizmetler bulup
gelistirene kadar endiselerini stirdiirmektedir. Hepsi olmasa da ebeveynlerin ¢cogu ilk
once otizmin ne oldugu, neden olustugu, tedavi edilip edilmeyecegi, tedavi
edilebiliyorsa siirecin nasil olacagi, neler yapmalar1 gerektigi, otizmli ¢cocuklarindan
dolay1 sahip olduklar1 sosyal haklarin neler oldugu, sosyal yardim ve hizmetlere nasil
ulagabilecekleri konularinda bilgiye gereksinim duymaktadirlar. Beklenmedik bir
durumla karsilagan bu aileler yasadiklar bilgi eksiklikleri nedeniyle ne yapacaklarini
bilmemekte cocuklarina uygun hizmetlere erisimde sikinti yasamaktadirlar. Bu
noktada uzman kisiler tarafindan tim bu sorularin cevaplandirilmasi, gerekli

yonlendirme ve psikososyal destek verilmesi gerekmektedir.

Otizmli birey ve ailelerin hizmetlere erisimde saglik sistemi, egitim sistemi,
egitim politikalari, egitim ve saglik hizmeti sunan bireylerin 6zellikleri 6nemli rol

alabilmektedir. Hizmet sunanlardan kaynaklanan engeller arasinda, tutumlar, saglik
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ve egitim calisanlariin ilgisizligi, otizmli bireyin 6zel gereksinimleri konusunda

farkindaliklariin ve deneyimlerinin az olmasidir.

Egitim sisteminden kaynakli engeller arasinda, ¢ocuklarin 6zel gereksinimine
uygun okullarin az bulunmasi, bulunsa dahi okullara kayit asamasinda sikintilar
yasanmasidir. Ayrica yukarida da deginildigi gibi hepsi olmasa da hizmet sunan alan

dis1 6gretmenlerin otizm konusunda farkindaliginin ve deneyimlerinin az olmasidir.

Bunlarla birlikte otizmli ¢ocuklarin sosyal aktivitelere yonelik ihtiyaglari
bliyiik 6lclide giderilememekte, erisilebilir formatta cok az sosyal aktivitelere iliskin
hizmet bulunmaktadir. Bu hizmetlerin tcretli olmasi nedeniyle otizmli ¢ocuklar
yiizme, basketbol, vb. sportif faaliyetlere maddi imkansizliklar nedeniyle
erisememektedirler. Bu noktada psikososyal ve ekonomik destek ailelerin en ¢ok

ihtiya¢ duyduklar1 hizmetler arasindadir.

2.2.3. Otizmli Cocuga Sahip Ailelerde Sosyal Destek

Insan yasaminda olaganiistii stres faktdrlerinden biri gelisimsel yetersizligi
olan ¢ocugu yetistirmektir. Daha dncede deginildigi gibi, gelisimsel yetersizligi olan
bir ¢ocuga ebeveynlik yapmak birgok nedenden dolay1 oldukga streslidir (77; 78).
Otizmli ¢ocuga sahip aileler ¢cocuklaria tani1 konma siireci, uygun tedavi ve egitim
programlart bulma ve egitim ve diger hizmetler i¢in 6deme yapmanin mali yiikiiyle
miicadele etme gibi sayisiz zorlukla karsi karsiyadir (79). Otizmli bir ¢ocuk
yetistirmeyle ilgili bu ve diger bircok zorlukla basa ¢ikmanin bir sonucu olarak, aile
sisteminde dengesizlik hissi (80) olusturmakla birlikte aile iiyelerinde yiiksek

diizeyde stres yaratmaktadir (81).

Olsson ve Hwang (2001) otizmli ¢ocuga sahip ailelerin diger gelisimsel
engeli olan c¢ocuklarin ailelerine gore daha yliksek seviyede depresyona sahip
oldugunu, Sanders ve Morgan (1997) da otizmli ¢ocuklarin annelerinde, diger
gelisimsel engelleri olan (6rnegin, Down sendromu) ¢ocuklarin annelerine kiyasla

daha yiiksek stres seviyeleri oldugunu belirtmistir (143, 144)

Aileler otizmli ¢ocuklarinin tedavi siirecinde; bakimi, gelisimi ve egitimi igin
bilgi-becerilere hatta otizmle ilgili deneyimlenen tecriibelere ihtiya¢ duymaktadir. Bu

noktada her bir aile iiyesinin ihtiya¢ duydugu destek tiirii farkli olmakla birlikte
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genellikle anne-babalar es, ¢ocuk, arkadas, akraba, komsu ya da profesyonel meslek
elemanlarindan sosyal destek alma ihtiyaci duymaktadir. Otizmli bir ¢ocugun
varligina bagarili bir sekilde uyum saglamayi, otizmden kaynakli yetersizlikle ilgili
sorunlarin azaltilmasin1 ve aile bireylerinin bu sorunlarla basa c¢ikmalarinm
kolaylagtiracak etmenlerden birisi sosyal destek hizmetlerini saglamaktir. Ciinkii
sosyal destek hizmetleri otizmli ¢gocugu olan aileler i¢in 6nemli bir gii¢ kaynagidir.
Gelisimsel geriligi olan ¢ocuga sahip ebeveynlerin yasadiklar1 stresle basetme ve
duruma uyum ¢abalarinda en 6nemli etmenlerden birisinin, ailenin sahip oldugu i¢ ve
dis kaynaklardir. Bu kaynaklar, aile bireylerinin kisisel kaynaklarini, ailenin rol
yapisini ve Ozelliklerini, ailenin akraba, dost, komsu, arkadas, profesyonellerden ve
toplumdaki diger kurum ve kuruluslardan aldiklar1 sosyal destegi icermektedir (82).
Yani ¢ok boyutlu bir yapisi olan sosyal destek sistemi, hem aile i¢ci hem de aile dist

alian destegi igermektedir.

Dunst, Trivette ve Cross (1986) sosyal destegi, fiziksel ve aragsal destek,
tutum aktarimi, kaynak ve bilgi paylasimi, duygusal ve psikolojik destegi iceren ¢ok
boyutlu bir yapi olarak tanimlamistir (83). Cobb (1976)’a gore sosyal destek, kisiyi
onemsendigine, sevildigine, deger verildigine ve saygi duyulduguna inandiran ve

karsilikli bir yiikiimliilik ve iletisim aginda 6nemli olduguna inandiran bilgidir (147).

Otizmle 1ilgili sosyal destek ise ebeveynlerin stres diizeyinin azalmasini
saglayan, otizmli g¢ocugun varligmma basarili bir sekilde uyum saglamalarini
kolaylastiran ve zorluklarla basa ¢ikmalarina yardim eden kritik bir faktor olarak
tanimlanmustir (148, 149). Gelisimsel yetersizligi olan ¢ocuga sahip ailelerin sosyal
destek sistemleri resmi ve resmi olmayan destek olarak ikiye ayrilmaktadir. Resmi
sosyal destek sistemleri, profesyonel kurum ve kuruluslardan alinan destek, resmi
olmayan destek sistemleri ise aile iiyeleri ve ailenin sosyal ¢evresinden (komsu,
akraba, gibi) alinan destektir (83). Resmi ve resmi olmayan sosyal destek 6rnekleri
es, sevgili, aile, akrabalar, arkadaslar, komsular, 6gretmenler, profesyonel yardim
uzmanlari olarak cesitlendirilebilir. Bunlarla birlikte otizmli ¢ocugun ve ailesinin
profesyonel kurum ve kuruluslardan aldig1 resmi hizmetleri ve/veya ailenin yasam
tarzi agisindan 6nemli gordiigii sosyal kuliipler, dernek ve vakiflar gibi kuruluslardan
aldiklar1 hizmetleri de kapsamaktadir (84). Bu kaynaklardan sosyal destek alan

aileler, i¢inde bulunduklari duruma ve otizmli ¢ocugun varlifina daha saglikli bir
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sekilde uyum gostermektedirler (85). Aksi halde otizmli gocuga sahip ailelerin sosyal
destek sistemlerinin az olmasi veya hi¢ olmamasi aileler i¢in dnemli bir stres ve

endise kaynagi olmaktadir (150).

Yapilan arastirmalarda Ozellikle, akraba, arkadas, aile tarafindan saglanan
resmi olmayan sosyal destegin, otizmli cocuklarin anneleri arasindaki stresi
azaltmada etkili oldugu gosterilmistir. Ornegin, 6zellikle es ve akrabalardan daha
yiiksek diizeyde destek gordiigiinii belirten otizmli ¢ocuklarin annelerinde, daha
diisiik diizeyde depresyona bagli bedensel hastaliklar ve daha az evlilik sorunu
yasadiklar1 bildirilmektedir (86). Bazi arastirmalarda da, otizmli g¢ocuga sahip
annelerin destek igin dnce eslerine, sonra birinci derece ailelerine ve son olarak da

engelli ¢ocuklari olan diger ebeveynlere yoneldigini gostermistir (84).

Gortildiigii gibi sosyal destek, onemli bir stresle bas etme aract olup (152,
153) stresin olumsuz etkilerine karsi birey ve ailesini koruyan, kendilerini iyi
hissetmelerini saglayan ve stresi iyilestiren 6nemli bir islevi vardir (77). Otizmli
cocuga sahip anne ve babalarin yasadig: siireglerde sorunlarla basa ¢ikma becerilerini
artirma, otizmli ¢cocugun varliginm1 kabul etme ve basarili bir sekilde siirece uyum
gosterme, ¢ocugun ve ailenin gereksinim duydugu hizmetlere ulagsmasinda sosyal
destegin onemli bir faktor oldugu yadsinamaz bir gergektir. Aileler otizmli ¢cocugun
bakim1 ve gelisimi ile ilgili duygusal, psikolojik, biligsel, maddi ve manevi nitelikli
cevresinden gordiigl her tiirlii destekle gliclenmekte, yasamlarini iyilestirici ve iyilik
hallerini gelistirici etkilere sahip oldugu goriilmektedir. Sosyal destegin varligi ile
ailelerin otizmden kaynakl1 yasadiklar1 baski, stres ve siddetin derecesi azalmakta ve

toplumsal entegrasyon siireci olumlu yonde gelisme kaydetmektedir.

2.2.4. Sosyal Dislanma

Sosval Dislanma Kavrami ve Gelisimi

Sosyal diglanmanin tarihi insanlik tarihi kadar eskidir. Roma’da mahkumlar,
Atina’da siirgiine gonderilenler, Hindistan’da diislik kastlara mensup olanlar, ¢esitli
sekillerde kolelestirilen ve kovulan kisiler, azinlik mahallelerinde (ghetto)
yasayanlar, aforoz edilenler, istenmeyen yabancilar, miilteciler tarihten glinlimiize

sosyal dislanmaya maruz kalan kisi ya da gruplar olagelmislerdir (87). Sosyal
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dislanma kavrami ilk olarak 1950'lerde Alman sosyolog Max Weber tarafindan

ortaya atilan "sosyal kapanma" teriminden tliremistir (88).

1960’1 yillarda Fransa’da ortaya ¢ikan sosyal dislanma kavrami yoksullar
icin kullanilmis olup uzun siire tartisilan bir kavram olmustur. Bu donemde
politikacilar, yetkililer, gazeteciler ve akademisyenler yoksullara muglak ve ideolojik
gondermelerde bulunmuslardir. Sosyal dislanma kavramini ilk kez 1974 yilinda
Fransa’da Chirac hiikiimeti zamaninda Sosyal Hizmetlerden Sorumlu Devlet Bakani
olan Rene Lenoir kullanmustir (89). Lenoir 1974 yilinda yayinladig kitabinda sosyal
dislananlarin zihinsel ve fiziksel engelliler, intihara meyilli insanlar, engelli yaslilar,
istismara ugramig c¢ocuklar, uyusturucu bagimlilari, suglular, bekar ebeveynler,
problemli aileler, marjinal ve asosyal kisiler ve diger sosyal uyumsuzluklari olan
kigiler olarak tanimlamistir. Bu kisi ve gruplarin Fransiz niifusunun onda birini
olusturdugunu belirtmistir. Ayrica Lenoir bu kisi ve gruplarin sosyal sigorta
kapsaminda korunmasiz olan kisi ve grup olduklarini belirtmistir. 1970'lerin
ortalarindan itibaren Fransa, bu tiir dislanmalarla miicadele etmek icin ¢ok sayida
politika gelistirmis ve uygulamaya koymustur (89). Ancak “sosyal dislama” kavrami
ekonomik krizlere kadar yayginlasmamistir. 1980'li yillarda Fransa'da art arda sosyal
ve politik krizlerin patlak vermesinden sonra “sosyal dislanma” kavrami dezavantajli
gruplar i¢in kullanilmaya baslanmistir (89). Yukarida bahsedilen gruplara ek olarak
igsizler ve yoksullar da eklenmis, sosyal diglanmanin tanimi, esitsizlik ve yoksulluk
olgulartyla agiklanmaya baslanmigtir (90). Akademisyenler sosyal dislanma
kavramini ¢alisan yoksullar, kadinlar, yaslilar, kronik hastalar ve engelliler dahil
olmak iizere savunmasiz olan dezavantajli gruplar i¢in kullanmiglardir (158, 159,

160, 161).

Doksanli yillarda Avrupa Birligi (AB) icinde, issizlik, gog, cesitli sorunlar
nedeniyle “sosyal diglanma” kavrami iizerindeki ilgi 6nemli 6lclide artmis olup
AB’nin temel sosyal politika konularindan biri haline gelmistir. Boylece AB’nde

sosyal diglanma, issizlik ve istihdam politikalariyla birlikte anilmaya baglanmistir
(162, 163).

7 Subat 1992 tarihinde Maastricht’e imzalanan ve 1 Kasim 1993 yilinda
yiiriirliige giren Avrupa Birligi Antlasmasi ile sosyal dislanma kavrami ilk kez resmi

sekilde ortaya konmustur. 2 Ekim 1997 yilinda imzalanip 1 Mayis 1999 yilinda
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yiirtirliige giren Amsterdam Anlagmasi ile sosyal politika alanina 6nemli yenilikler
getirmis olup sosyal diglanmayla miicadelede yeni bir adim atilmistir. Anlasmada
sosyal diglanma kavrami agik sekilde belirtilerek sosyal dislanmayla miicadelede
¢Ozlim Onerileri ortaya konulmustur. Mart 2000°de yapilan Lizbon Avrupa Konseyi
ile sosyal dislanmayla miicadeleye dair siire¢ hizli islemeye baslamistir. Gliniimiizde
ise Avrupa Birligi, sosyal dislanmayla miicadele ve sosyal igerilme politikalarini
Aralik 2000’de imzalanan Nice Avrupa Konseyinde alinan kararlar ¢ergevesinde

yiirtitmektedir (91).

Gorildugi  tizere diinyanin ekonomik ve siyasal yapisinin yeniden
sekillenmesiyle birlikte sosyal diglanmanin azaltilmasi ve Onlenmesine yonelik
politikalara odaklanilmis olup sosyal dislanma kavrami sosyal giivenlik ve sosyal

koruma literatiiriinde hizla yerini almigtir.

Sosyal Dislanma Kavramimin Tanimi

Literatiire bakildiginda sosyal dislanma konusunun ¢ok boyutlu ve karmasik
bir yapisinin oldugu goriilmektedir. Sosyal diglanma kavramina dair herkes
tarafindan kabul edilmis ortak bir tanim bulunmamaktadir. Ancak konuyla ilgili
calisanlarin {lizerinde anlastiklar1 ortak fikir; kavramin literatiirde yeni bir terim
olmakla birlikte kapsadigi konular ve igerik itibariyle aslinda yeni sayilamayacak bir
kavram olmas1 ve karmasik olmasi nedeniyle tanimlanmasinin olduk¢a zor olmasidir
(162, 164). Sosyal diglanmanin tanimlanmasi i¢in bireyin ekonomik durumu ve gelir
seviyesi tanimlamak i¢in 6nemli faktorlerden biridir. Ancak bu faktorler sosyal
dislanmay1 tansimlamak ve tespit etmek i¢in tek basina yeterli degildir. Bu faktorlerin
yaninda kiiltirel, politik ve sosyal durumlarin da degerlendirilmesi gereklidir (92).
Ciinkii ¢ok boyutlu bir kavram olan sosyal dislanmanin ekonomik boyutu
yoksullukla, kiiltiirel boyutu siklikla kente yeni yerlesenler ya da go¢ edenlerle,
politik boyutu bireyin devletle olan iliskileriyle, sosyal boyutu ise kisinin ¢evresi ve

toplumla olan iligkileriyle alakalidir.

Literatiirde sosyal diglanma ile ilgili bircok tanim yapilmistir. DSS
(Department of Social Security) (1999) Sosyal dislanmanin, farkli faktorlerin bir
araya gelerek bireyleri ve gruplari bir dezavantaj sarmalina hapsetmesiyle ortaya

ciktigini belirtmistir (166, 167).
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Bigerli (2016) sosyal dislanmayi, “sosyal, ekonomik, politik, kiiltiirel
haklardan mahrum olma veya bunlara ulasmada gii¢liik cekme” olarak tanimlamistir

(87).

Hatipler (2019), sosyal dislanmayi1; sosyal biitiinlesme ve toplumsal aidiyetin
tam karsiti bir siire¢ oldugunu ve bu siiregte bireylerin temel gereksinimlerinden
yoksun kaldig1, toplumla olan baglarinin koptugunu, halka dair, siyasi, iktisadi ve

ictimai vatandaslik yurttaglik haklarindan tam olarak yararlanamadigimi belirtmistir
(92).

Walker ve Walker (1997) tarafindan da sosyal dislanma, bireyin toplumla
biitiinlesmesini saglayan sivil, politik, ekonomik ve sosyal haklara bazi kisi ve

gruplar tarafindan ulagilamamasi durumu olarak tanimlamigtir (93).

Sapancali (2005)’ya gore sosyal biitiinlesme ve kaynasmanin karsitt olan
sosyal diglanma, bireyin toplumla biitiinlesmesini saglayan ve bireyin kendi
gelecegini  olusturmasinda firsatlarin  tam olarak gelisimini etkileyen temel
gereksinimlerden yoksun kalmasi, toplumla olan baglarinin kopmasi, sivil, siyasal,

ekonomik ve sosyal yurttaslik haklarindan yoksun kalma/birakilma durumlaridir

(91).

Atkinson (2000) sosyal dislanmayi, toplumda kisisel ve sosyal baglarin
kopmasiyla birlikte gruplarin marjinallesmesine yol agan dinamik siireglerle ilgili

oldugunu ifade eder (94).

De Haan (1999) ise sosyal diglanmanin iki ana tanimlayici 6zelligi oldugunu
belirtmistir. Birincisi, insanlarin ge¢im kaynaklarindan, istthdamdan, barinma, miilk,
asgari tliketim, egitim, saglik, vatandaslik, kisisel ve sosyal iligkiler vb. ihtiyac¢ ve
temel ihtiyaglardan yoksun kalmasini belirtmistir (95). Yani sosyal diglanma
bireylerin temel ihtiyaclarmi karsilayamamasidir. Burada sosyal diglanma kavrami
yoksunlugun ¢ok boyutluluguna, insanlarin ¢ogu zaman aym anda farkli seylerden
yoksun oldugu gercegine odaklanir. Ekonomik, sosyal ve politik alanda digslanmay1
(yoksunlugu) ifade eder. ikincisi ise, yoksunluga neden olan iliskilere ve siireglere
odaklanilir. Yasamlar1 boyunca bir tiirlii gelistiremedigi bireysel iliskiler nedeniyle
insanlar ¢ogu zaman ayni anda bir¢ok farkli (isyeri, siyasi ortam, ev sahibi gibi.)

grup tarafindan dislanabilir.
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Sosyal diglanma, insanlar diglanmis, kiigiimsenmis veya baska bir sekilde
reddedilmis hissettiklerinde ortaya cikar. Insanlar bir iliskiye veya gruba ait
olmadiklarmi hissettirdiklerinde kendilerini sosyal olarak dislanmis hissederler.
Sosyal dislanma, refah i¢in ¢ok ciddi bir tehdit olusturdugundan, ¢ok c¢esitli tepkileri
etkilemelidir. Insanlar kendilerini sosyal olarak diglanmis hissettiklerinde, kabul
gormelerini saglayacak sekilde tepki verebilirler. Ancak kabul edilme olasiligt
gelmediginde, sosyal olarak dislanmis insanlar bencil ve hatta antisosyal hale

gelebilirler (96).

Genel olarak sosyal dislanma, ¢ocuk, kadin, yasl, engelli, miilteci, gdgmen,
madde bagimlis1 vb. dezavantajli gruplarin diglanmis, kiiglimsenmis, bir iliskiye veya
gruba ait olmadiklarini hissettirdiklerinde insanlardan toplumdan, uzaklagma, sosyal
iligkiler kurmama, yalniz basina yasam siirme ve vatandaslik haklarindan tam olarak

faydalanmama ve toplumdan soyutlanma olarak tanimlanabilir.

Sosyal Dislanmanin Boyutlari

Sosyal dislanma ile ilgili alan yazin incelendiginde, konunun ne kadar
karmasik ve ¢ok boyutlu oldugu anlagilmaktadir. Sosyal dislanma sosyal, kiiltiirel,
siyasal, ekonomik gibi birgok nedenden dolay1 ortaya ¢ikabilmektedir. Bu nedenle
sosyal diglanma zamana, mekana, bolgelere, iilkelere ve sos-yo-ekonomik yapiya
gore farklilik gostermektedir. Dolayisiyla bireylerin maruz kaldigi dislanmanin
boyutu da farklilik gostermektedir. Bireyler dislanmaya neden olan boyutlardan
sadece bir tanesi ile yiizlesebilece§i gibi ayn1 anda birden ¢ok boyutla
karsilasabilmektedirler. Uzun donem issizlik yasayan birey diizenli bir geliri
olmamasi nedeniyle gelir yoksunlugu yasamakta, ailesini gecindirememekte, temel
ihtiyaglarim1  kargilamakta biiylik Ol¢lide zorlanmaktadir. Temel ihtiyaglarini
karsilayamayan birey sosyal hayata kisith katilmakta ya da katilamamakta,
yasanabilecek konut ve barinma imkanlarindan yoksun kalmakta, saglik, egitim
imkanlarina ulagamamakta temel vatandaslik haklarin1 kullanamamaktadir. Ya da
problemli davraniglar1 olan engelli hasta, engeli olan hastalar1 koruma ve rehabilite
eden kurumlarin yetersizliginden kaynakli sosyal dislanma yasamaktadir. Goriildiigi
gibi bu durumlar sosyal dislanmanin ¢ok boyutlu yanimi gostermekte olup
dislanmaya neden olan bu boyutlarin genellikle i¢ ige gecmis oldugunu ve birbirini

etkiledigini gostermektedir.
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Literatiirde sosyal diglanmanin ¢ok boyutlu olduguna dair fikir birligi
olmasina ragmen bu boyutlarin neler oldugu konusunda bir anlasma yoktur. Ancak
her ne sekilde ele alinirsa alinsin sosyal dislanmayi olusturan unsurlar tiim

toplumlarda benzerlik gostermektedir.

Silver ve Miller’a (2002) gore sosyal dislanma kavraminin unsurlart su

sekildedir;

v’ Sosyoekonomik boyutlar ile bireysel ve toplumsal kaynaklari kapsayan
¢ok boyutlu bir kavramdir.

v' Cok boyutlu yasanan sosyal dislanma durumundan toplumsal igermeyi
izleyen dinamik bir siiregtir.

v’ Iliskiseldir; Reddedilme, asagilanma, sosyal destek aglarinin yoklugunun
sosyal mesafe ve izolasyona neden olmasi nedeniyle sosyal iliskiler boyutu olan bir
kavramdir.

v Belli kisi ve gruplarin dislamay1 gergeklestirmesi nedeniyle aktif bir
kavramdir.

v' Goreli bir kavramdir (97).

Sosyal diglanma kavrami genel olarak, ekonomik, sosyal, siyasal ve kiiltiirel
boyutlara ayrilmaktadir (162, 165, 172, 173). Sosyal dislanmanin boyutlarini ortaya
¢ikaran bir¢ok unsur vardir. Kiiresellesmenin diinyanin ekonomik ve sosyal yapisini
yeniden sekillendirmesi, gelir adaletsizligi, issizlik, cinsiyete dayali ayrimcilik,
ataerkil ideolojiler, sosyal haklardan ve sosyal giivence yoksunlugu, engellilik,
yashlik, gb¢ ve kotii yasam kosullar1 bu unsurlara 6rnek gosterilebilir. Asagida
sosyal dislanmanin en temel ii¢ (ekonomik, sosyal ve siyasal) boyutundan

bahsedilmistir.
Sosyal Diglanmanin Ekonomik Boyutu

Sosyal dislanmanin en belirgin boyutu ekonomik alandan dislanmadir.
Ekonomik digslanma gelir adaletsizligi, issizlik ve yoksulluk sonucu ortaya
cikmaktadir. Bir bireyin temel ihtiyaglarin1 karsilayabilmek i¢in gelir elde
edebilecegi bir ise ulasamamasi, ge¢im kaynaklarina ulasamamasi ekonomik
dislanma olarak tanimlanabilir. Gelir ve ge¢im kaynagina ulasamayan, istthdamdan

ve ig giicli piyasasindan payin1 alamayan, insani olmayan kotii ¢alisma kosullarinda,
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diisiik iicretle, sosyal giivencesiz, siireklilik gostermeyen islerde c¢alismak da

ekonomik diglanmaya neden olabilmektedir (164, 172).

Sen (1975) istihdam kavraminmi “gelir, {iretim ve taninma” olarak {i¢ unsurla
tanimlamistir (98). Istihdamin yoksullugu azaltmanin bir arac1 oldugunu ve “gelir ve
tiretim” unsurunun sosyal dislanma boyutlarindan ekonomik dislanma kapsamina
girdigini belirtmistir. Ugilincii “taminma” unsurunu ise “‘yetenek/yapabilirlik
yoksunlugu” ile iliskilendirmistir. Yani istihdamin bir kisiye degerli bir seyle mesgul
oldugunu, asgari diizeyde diizgiin bir yasam siirme yeteneginin oldugunu ve toplum
icerisinde iliskisel siireglerle ilgili oldugunu belirtir. iliskisel siiregler kritik noktadir.
Yani yetenek/yapabilirlik yoksunlugu sonucu toplumsal yasama katilamama sosyal

dislanmayi olusturabilmektedir (99).
Sosyal Diglanmanin Sosyal Boyutu

Sosyal dislanmanin sosyal boyutunda insanlarin sosyal ve toplumsal
faaliyetlere katilamama durumu vardir. Cinsiyet, irk, ayrimcilik, gog, engellilik,
ruhsal hastalik gibi cesitli nedenlerle sosyal ve toplumsal faaliyetlerden dislanan kisi
ya da gruplar zamanla toplumdan uzaklagmakta toplumdan izole bir sekilde
yasamlarina devam etmektedir. Toplumdan izole bir sekilde yasamaya mecbur kalan
bu kisi ya da gruplar sadece sosyal boyutta degil ekonomik, kiiltiirel, siyasal,

mekansal, kurumsal alanlarda da sosyal dislanma yasamaktadir.

Bhalla ve Lapeyre (1997), sosyal dislanmanin sosyal boyutunu ii¢ ana
kategoride ele almistir. Ilki, saglik, egitim, barmma vb. gibi sosyal hizmetlere
erisememe; ikincisi, kotii calisma kosullari, diisiik {icret ve sosyal giivencesiz ¢alisma
gibi nedenlerle is giicii piyasalarina erisjemememe ve son olarak ise sosyal yasama

katilimla ilgili imkan ve firsatlar1 elde edememe seklindedir (99).

Bunlarla birlikte zayiflayan sosyal iligkiler ve sosyal destek yoksunlugu da
toplumsal faaliyetlere katilmanin toplumla biitlinlesmenin Oniindeki 6nemli
engellerdendir. Cesitli nedenlerle bireyin es, arkadas, komsu veya yakin
akrabalariyla iletisiminin zayiflamasi ya da kopmasi bireyin yakin ¢evresinden sosyal
dislanmasina neden olmaktadir. Ornegin, otizmle iliskili olarak ele alacagimiz sosyal
dislanma da, otizmli ¢ocugun davranis problemleri nedeniyle gerek yakin akraba,

arkadas gerekse toplum tarafindan yadirganmasi nedeniyle otizmli ¢ocuk ve ailesinin
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sosyal iligkileri zayiflamakta, sosyal imkénlardan soyutlanmakta ve otekilestirmeye
maruz kalmaktadirlar. Hatta bazi otizmli ¢ocuga sahip ciftlerin dahi ikisinden birinin
otizmli ¢ocuga kars1i onyargili olmast nedeniyle ¢ift iligskileri bozulmakta evlilik
birligi sarsilmaktadir. Goriildiigli lizere sosyal iliski ve sosyal destek yoksunlugu

sosyal dislanmay1 beraberinde getirmektedir.

Kurumsal hizmetlerden diglanma, sosyal dislanmanin sosyal boyutu
igerisinde ele alinabilir. Kurumsal hizmetler egitim, saglik, sosyal giivenlik, sosyal
hizmetler gibi 6zel veya kamu hizmetlerinden yararlanmayi igerir. Cesitli nedenlerle
egitim hakkinin kullanilmamasi, saghigin korunamamasi, ge¢im kaynagina
ulagilamamasi gibi temel kamu hizmetlerine ulasamama sosyal diglanmanin temelini
olusturmaktadir (157). Ornegin, otizme &zgii problem davranislar1 nedeniyle okullara
alinmak istemeyen otizmli ¢ocuklar o an ki dislanmislhigin yaninda, sosyal beceri ve
iletisim yoksunlugu devam ederek, sosyal iligkilerini olumsuz etkileyecek gerek is
gerekse sosyal ¢evre ve toplum tarafindan diglanmasina neden olacaktir. Yani,
egitimden dislanma ile istihdamdan dislanma ve gelirden dislanma dogru orantili

olarak kabul edilmelidir.
Sosyal Diglanmanin Siyasal Boyutu

Sosyal dislanmanin diger bir boyutu da kisi veya gruplarin siyasal alandan
dislanmasidir. Kisgi ve ya gruplarin cesitli nedenlerle siyasi ve hukuki haklarini

kullanamamas1 veya bu haklara ulasmada engellenmesi durumudur.

Literatiir incelendiginde vatandaslik haklarina ulasamama veya engelleme
durumunun da sosyal diglanmanin siyasal boyutu igerisinde oldugu goriilmektedir.
Marshall (1964), yurttashgin ti¢ ana kategorinin bir araya gelmesiyle meydana
geldigini belirtmistir (100). Medeni haklar (ifade 6zgirliigii, hukukun tstiinligd,
miilk edinme veya adalet hakki); Siyasi haklar (siyasi giiciin kullanilmasina katilma
hakki) ve Sosyal haklar (kisisel giivenlik ve firsat esitligi, asgari saglik hizmeti,
igsizlik 6denegi, egitim, saglik, sosyal hizmetler vb.). Marshall, devletin bu {i¢ hak
grubunu tiim vatandaglara sun(a)mayabilecegini, vatandaslarin bu temel haklardan
yoksun kalabilecegini veya bunlara ulasamayabilecegini belirtmistir. Marshall bu
durumu “eksik vatandaslik” olarak yorumlamistir. Vatandaslik haklarindaki

eksiklikler, bu haklarin Devlet tarafindan yeterince uygulanmamasindan ve/veya
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bireylerin, sosyal gruplarin ve kuruluslarin haklarin1  savunamamalarindan
kaynaklanabilecegini ileri siirmiistiir. Benzer sekilde Bhalla ve Lapeyre (1997)
kisilerin vatandaslik haklarindan mahrum kalmasini sosyal diglanmanin siyasal

boyutu igerisinde ele almistir (99).

Sosval Dislanmanin Nedenleri

Bilindigi gibi her toplumun kendine 6zgii sosyolojik, politik, ekonomik ve
hukuksal yapilar1 vardir. Sosyal dislanma toplumsal yapilarin her alaninda
goriilebilmektedir. Bu toplumsal yapilardan kaynakli sosyal dislanmanin da
sosyolojik, politik, psikolojik ve bireysel kaynakli ¢esitli nedenleri bulunmaktadir.
Bu nedenle sosyal diglanma yasayan kisi ya da gruplar toplumdan topluma degisiklik
gostermektedir. Daha 6nce bahsedildigi lizere sosyal dislanma “cok boyutlu” bir
kavram olup genellikle i¢ ice gecmistir ve birbirini etkilemektedir. Benzer sekilde
sosyal digslanmaya neden olan faktorlerin ¢esitliligi de “cok boyutluluk™ ilkesiyle
iligkilendirilebilir. Sosyal diglanmanin birden ¢ok nedeni olabilecegi gibi bir
dislanmanin diger bir sosyal dislanmayi ortaya cikarabilecegi oOtekinin nedeni

olabilecegi sdylenebilir.

Literatiir incelendiginde sosyal dislanmanin en 6nemli nedenlerinin basinda
“yoksulluk™ geldigi goriilmektedir. Gelir dagilimi1 adaletsizligi ve issizlik nedeniyle
temel ihtiyaglarini karsilayamayan bireyin yoksullugu sosyal, kiiltiirel ve toplumsal
faaliyetlere katilimini da etkilemekte bu alanlarda ¢oklu sosyal dislanma yasamasina
zemin hazirlamaktadir. Her ne kadar kavram ekonomik nedenlerle ortaya ¢ikmis olsa
da sosyal dislanma yalnizca issizlik, yoksulluk gibi yalnizca ekonomik gdstergelerle
aciklanacak bir kavram degildir. Sosyal dislanma sosyal, kiiltiirel, dini, cografi
konumdan, ailevi ve bireysel faktorlerden de olusabilir. Bu durum sosyal
dislanmanin ¢ok boyutlulugunu ve ¢esitliligini artirmaktadir. Bunlarla birlikte bir
kisinin toplum igerisinde ne sekilde dislanacagi ya da dislanmayacagi hakkinda da
kesin bir sey sOylemek miimkiin degildir. Yani gelir seviyesi yliiksek, sosyo-
ekonomik durumu iyi olan bireylerin ya da egitim orani yiiksek bireylerin de sosyal
dislanma yasamasi miimkiin olabilmektedir. Sosyolog Bauman’a (1999) gore sosyal
dislanma sadece ekonomik nedenler ya da istthdam ilgili bir slire¢ degil, ayni
zamanda bireyin birgok alandan yoksun kalmasidir (101). Bauman, toplumsal yasam

standartlarin altinda kalan bireyin yasadigi problemler nedeniyle normal yasamin
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disinda kaldigini, bu durumun bireyde kendisini begenmeme ve sucluluk hissiyle
sonuglandigin1 belirtmistir. Dolayisiyla birey toplumsal yasam igerisinde hayatin
sundugu olanaklardan faydalanamamakta ve toplum sartlari icerisinde mutluluk ifade
eden her seyden yoksun kalmaktadir. Bu dogrultuda sosyal dislanmaya neden olan
faktorler temelde birbirine bagh ve karsilikli etkilesim igerisinde olan olgulardir.
Sosyal diglanmaya neden olan olgular genellikle gelir dagilimi dengesizligi, sosyal
koruma yetersizligi, esitsizlik, ayrimcilik, engellilik, go¢ basliklar1 olarak

incelenmektedir.
Gelir Dagilimi Dengesizligi

Sosyal dislanmanin en O©nemli nedenlerinden biri, gelir dagilimi
dengesizligidir. Bir iilkede gelir dagilimi1 denildiginde anlasilmasi gereken,
ekonomide belirli bir siirede yaratilan gelirin kisiler, toplumsal gruplar ve iiretim
faktorleri arasinda ne 6lgiide dagildigidir (102). Gelir dagilimi ekonomik bir olgu
olmakla birlikte, niifus artisindan ve dagilimindan, toplumun sosyo-kiiltiirel

yapisindan, toplumdaki esitlik ve adalet kavramlarina olan bir¢ok yaklagimdan

etkilenmektedir (90).

Kiiresellesme siireciyle birlikte gelir dagilimindaki dengesizlik diinyanin her
yerinde goriilmektedir. Bircok iilkede gelir dagilimi adaletsizligi nedeniyle firsat
esitsizligi giderek artmaktadir. Issizlik ve ya alim giiciiniin diismesiyle birlikte birey
ve ya gruplar biyolojik, psikolojik ve sosyal ihtiyaglarini karsilamakta zorlanmakta
toplumsal yasama katilarak diizenli bir hayat silirdiirmelerinde sikinti
yasamaktadirlar. Firsat esitsizligine maruz kalan birey ve ya gruplar ekonomik,
psikolojik ve sosyal ihtiyaglarini karsilayamamakta zamanla toplumsal yagamdan
izole olmaktadir. Alim giicliniin diismesiyle birlikte sosyal ya da toplumsal
faaliyetlere ulasamayan birey ya da gruplarin birgok alanda sosyal dislanma
yasamalarini kacinilmaz hale getirmistir. Gortildiigii iizere gelir dagilim dengesizligi
sadece ekonomik alani etkilemekle kalmayip yasamin sosyal, psikolojik, toplumsal

ve siyasal her alanini derinden etkilemektedir.
Sosyal Koruma Yetersizligi

Uluslararas1 Calisma Orgiitii’niin (ILO) Diinya Sosyal Koruma Raporu’na

(2020-2022) gore Sosyal koruma, basta yaslilik olmak {izere saglik hizmetleri ve
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gelir glivencesine erigim, igsizlik, hastalik, maluliyet, isyerinde yaralanma, ¢ocuklu
aileler icin dogum veya haneye temel geliri saglayan kisinin kaybedilmesi hallerini
kapsamaktadir. Rapora gore, etkili ve kapsamli sosyal koruma yalniz sosyal adalet ve
insana yakisir islerin degil, aynm1 zamanda siirdiiriilebilir ve dayanikli bir gelecek
olusturmanin da temeli oldugunu belirtmektedir (103). Sosyal koruma, toplumlarin
vatandaslarin1 karsilasabilecekleri riskler karsisinda koruyan, insanca bir yasam
siirdiirebilmeleri i¢in onlar1 savunmasizlik ve yoksunluktan koruyarak refah ve

giivenligini gelistirmelerini saglayan sistemdir.

Sosyal koruma mekanizmalar1 {i¢ farkli kategoride siniflandirilmaktadir. flk
grupta istihdam ve gelir durumuna bakilmaksizin belirli bir sosyal gruba saglanan
desteklerdir. Cocuklu ailelere yapilan ¢ocuk yardimlari gibi. ikinci grupta bireylerin
istihdam edilme durumu ve istihdam siirecinde verdikleri prime bagli olarak
karsihginda almaya hak kazandiklari sosyal sigorta uygulamalandir. Issizlik
sigortas1, sakatlik maas1 ya da yashihik ayhg gibi. Ugiincii grupta ise genellikle
yoksulluk smirinin altinda olanlar ya da engelliler gibi 6zel gruplara dahil olan
bireylere saglanan yardimlardir (68). Sosyal koruma uygulamalart igsiz, yoksul,
engelli, c¢ocuk, kadin, yash, hasta gibi dezavantajli kesimlere yonelik olarak
uygulanmaktadir. Saglik, egitim, sosyal yardimlar, issizlik sigortasi, tesvikler, is
giivencesi ve sosyal hizmetler bu kapsam igerisinde verilen hizmetlerdir. Ornegin,
ozgiil 6grenme giicliigii nedeniyle orgiin egitime tam anlamiyla katilamayan ¢ocuklar
icin Ozel egitim desteginin saglanmasi bu ¢ocuklarin sosyal hayata katilimini
destekleyecektir. Ya da yashilik nedeniyle sosyal faaliyetlere katilamayan ya da
evinin temizligini yapamayan yasl bireyler i¢in planlanan sosyal faaliyetler sosyal
koruma kapsaminda olup onlarin sosyal diglanma riskini azaltmak i¢in 6nemli bir

girisim olacaktir.
Esitsizlik

Sosyal adalet, toplumun bir pargasi olan birey, aile, grup ve diger iiyelerin esit
haklara, firsatlara, korumaya, kaynaklara esit derecede yararlanabilmesini ve
toplumsal olanaklara sahip olmasini ifade eder (104). Sosyal diglanmanin 6nlenmesi
ve sosyal adaletin saglanmasi i¢in daha adil ve esit bir topluma ulagmak gerekir.
Sosyal dislanmanin en temel nedenlerinden birisi esitsizliktir. Esitsizlik sadece gelir

dagilimi ya da ekonomik esitsizliklerle ilgili degil, yapisinda sosyal, politik,
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ekonomik, siyasal, kiiltiirel vb. birgok bileseni igermektedir. Toplumlarda esitsizlik
genel olarak gelir durumuna bagli ekonomik esitsizlik olarak goriilse de siyasal,
sosyal ve politik alanlarda yapilan bir¢ok uygulama esitsiz bir toplumsal yapinin
olusmasmma zemin hazirlamaktadir. Bu agidan toplumlarda hukuksal, politik,
ekonomik, egitimsel, sosyal alanlarda esitligin saglanmasina yonelik yapilarin

kurulmas1 gerekmektedir.

Gilinimiizde diinyasinda gelir dagiliminda yasanan adaletsizlikler, politik ve
sosyal uygulamalardaki yetersizlikler sosyal haklarda farklilasmaya neden olarak
esitsizligi artirmaktadir. Ekonomik, sosyal veya Kkiiltiirel yasamda yasanan bir
esitsizlik de baska bir esitsizligi tetiklemektedir. Esitsizligin arttig1 toplumlarda ise
toplumsal biitiinlesme saglanamayarak sosyal dislanma daha sik ve agir sekilde

goriilecektir.
Ayrimcilik

Ayrimceilik, gegmisten giliniimiize tarihin her doneminde var olan bir olgudur.
Ayrimcilik; saglik, sosyal, ekonomik, siyasal, kiiltiirel ve toplumsal sahalarda
gozlenmekle birlikte yasamin her alanini etkilemektedir. Zastrow (2016) ayrimcilig
insanlarin belli bir kategoriye ait olmalar1 nedeniyle esitsiz davraniglara ve fiziksel
eylemlere maruz kalma durumu olarak tanimlamistir (105). Ayrimci davraniglar
cogunlukla onyargili tutumlardan kaynaklanir. Yani 6n yargimin davranigsal sonucu
ayrimciliktir. Ayrimcilik ise dislanma ile sona eren bir siiregtir. Ayrimeilik, yakin
olmak istememe, karst olma durumundan baslayarak bireylerin kisitlanmasi,
engellenmesi ve toplumdan dislanmas siireclerini igermektedir (106). Ayrimciligin
yasandig1 alanlar cinsiyet, yas, is sahibi olup olmama, engelli olup olmama, inang,
kiiltiir, tutum ve davramiglar ya da aile yapisindaki degisimler yoniinde
yasanmaktadir. Dezavantajli grup olan kadinlar, ¢ocuklar, yaslilar ve engelliler
saglik, egitim, istthdam, sosyal ve toplumsal vb. alanlarda sorunlar yasayarak sosyal

dislanma riskiyle kars1 karsiya kalmaktadirlar.
Gog

Sosyal dislanmanin  Onemli nedenlerinden biri de go¢ olgusudur.
Toplumlarinsosyokiiltiirel, ekonomik, politik yapis1i ile goé¢ olgusu dogrudan

iliskilidir. Kiiresellesme, bolgesel esitsizlikler, savas, dogal afetler, lilkelerde yasanan
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catigmalar, dini, siyasi ve politik anlasmazliklar, sosyolojik, etnik ve kiiltiirel
farkliliklar nedeniyle geri kalmig veya gelismekte olan iilkelerden gelismis iilkelere
go¢ hareketlerinin oldugu gozlemlenmektedir. Go¢ edenlerin, gog ettikleri yerin
sosyal ve toplumsal yasam kosullarina uyum saglamalari, calisma yasamina
katilmalar1, toplum tarafindan kabul edilmelerinde 6nemli problemler yaganmaktadir.
Yasanan problemler nedeniyle go¢ edenler toplumsal yasamada esitsizlige ve

ayrimciliga maruz kalarak toplumla biitiinlesme saglayamamaktadir.

Gog; i¢ ve dis gdg olmak iizere iki sekilde ele alinmaktadir. I¢ goc bir iilkenin
kendi sinirlart igerisinde belirli bir bolgeden bir baska bolgeye gerceklestirilen goc
hareketidir. D1s gog ise bir lilkeden bir bagka iilkeye yapilan gogtiir (107). Dis gocte,
gocmenler kendi {ilkelerinde diglanmis olduklarini diistinerek bagka iilkelere
gitmekte (93), ancak gittikleri lilkelerde haklarinda olusturulan olumsuz imaj
yiiziinden dislanma olgusuyla tekrar kars1 karsiya gelmektedirler (108). i¢ gocte ise;
ozellikle gelismekte olan iilkelerde goc kirdan kente goc¢ seklinde olmaktadir. Gog
edenlerin kentlerde yerlestikleri yeler genellikle sosyal dislanmanin en yogun
yasandig1 alanlar gecekondu mabhalleleri olup bu durum onlarin toplumla
biitiinlesmelerini ~ zorlastirmakta, devlet tarafindan verilen  hizmetlerden
faydalanmalarin1 engellemektedir (109). Bu durumda go¢ edenleri gog¢ sonrasi

dezavantajli duruma diisiirerek sosyal diglanma yasama olasiliklarini artirmaktadir.
Bireysel Nedenler

Yas, cinsiyet, tutum ve davraniglar, aile yapisinda degisimler, su¢ isleme,
hastalik, engellilik durumu gibi bir¢ok unsur sosyal diglanmanin bireysel nedenleri
arasmnda Ornek verilebilir. Ornegin, yasa bagh olarak 6zellikle ¢ocuklar, gengler ve
yaglilar yasa bagli ayrimciliga maruz kalan bireylerdir. Calisan ¢ocuklar, erken yasta
egitimden kopan ¢ocuklar, suga itilen cocuklar, egitimsiz veya is olanaklarina erigimi
kisitl gencler farkli nedenlerle sosyal dislanmayla karsi karsiya kalmaktadirlar.
Benzer sekilde giinliik yasamimi idame ettirecek fiziksel giicii olmayan yaslilar,
gecmisinde is olanaklarindan yoksun kalip sosyal ve maddi giivencesi olmayan, evsiz

yaslilar da sosyal dislanma baglaminda en riskli gruplardan biridir.

Kiiresellesme siireciyle birlikte aile yapilarinda kokli degisimler yaganmuistir.

Ornegin, geleneksel aile yapilari cekirdek ailelere, hatta tek ebeveynli ailelere
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donmiistiir. Bu yeni aile yapilarinda sosyal dayanigma ve biitlinlesme zarar gérmiis
olup sosyal dislanmaya zemin hazirlamigtir. Aile yapilarinda yasanan degisim
dayanisma baglarina zarar vermis hatta dayanisma baglarinin kopmasina neden

olmustur (110).

Cinsiyet baglaminda kadinlarin erkeklere gére daha fazla sosyal dislanmayla
kars1 karsiya kaldigini sdyleyebiliriz. Cilinkii gegmisten gliniimiize tiim toplumlar
benzer sekilde kadin ve erkege bazi roller bigmistir. Yani bu rollerle birlikte cinsiyet
kalip yargilari, toplumda kadin erkek esitsizligine neden olmaktadir. Genellikle
kadinlardan beklenen daha ¢ok cocuklari, esleri, ev isleriyle ilgilenmeleri, erkege
bagli, duygusal, sessiz, fedakar, anlayisli, duyarli olmalar1 iken, erkeklerden
beklenen evin gecimini saglamalari, giic gerektiren tadilat gibi islerle ilgilenmeleri,
disariyla olan bagi kurmalari, es ve ¢ocuklarini koruyup kollamalari, duygusal olarak
giiclii, cesur, kuvvetli olmalar1 beklenmektedir (111). Toplumun sosyal agidan kadin
ve erkege yiikledigi bu roller ve sorumluluklar nedeniyle kadinlar yasamlarinin her
asamasinda farkl sekillerde etkilenmektedir. Kadinlar cinsiyetinden dolay1 toplumsal
hizmetlerden, kaynaklardan ve olanaklardan faydalanma konusunda erkeklere gore
daha dezavantajli konuma gelmis, toplumsal yasamdan uzaklasmis, ekonomik ve
toplumsal alanlardan soyutlanmistir. Buraya kadar yapilan aciklamalardan
goriilmektedir ki sosyal diglanma, hem bireysel hem de toplumsal agindan 6nemli

tahribatlar olusturmaktadir.

Otizmde Sosyal Dislanma

Kiiresellesmenin bir yanda yoksullugu azaltici, ekonomik biiylimeyi artirici
etkileri, diger yanda {ilkeler arasinda gelismislik farklarini artirict sonuglari giin
gectikce derinlesmektedir. Bu durum tilkeler arasit oldugu gibi iilkelerde yasayan
vatandaslar icinde gecerlidir. Gegmisten bugiine var olan adaletsizlik, esitsizlik,
giivencesizlik ve ayrimcilik gibi sorunlar i¢inde bulundugumuz yillarda belirgin bir

sekilde artmakta cesitli toplumsal ve sosyal sorunlar ortaya ¢ikmaktadir.

Neoliberal ve postmodernist anlayisin hakim oldugu toplumlarda saglikli,
geng, gilizel ve basarili olmaya fazlasiyla deger verilmektedir. Bu toplumlarda bu
Ozellikleri tagimayanlar ise sakat, hasta, ¢irkin, basarisiz veya yeteneksiz bireyler

olarak goriilmekte toplumun disina itilme riskini beraberinde getirmektedir.
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Modernitenin “Ister mal, ister hizmet, ister fikir farketmez.. Urettigin kadar
degerlisin..!” anlayis1 geng ve saglikli olmay1 yiiceltmektedir. Bu diigiince sisteminin
olumsuz bir yansimasi olarak oémiir boyu engeli ya da kronik hastaligi ile yasamak
zorunda kalan birey ve aileler icin modern yasam hayati kolaylastirmakla birlikte,
bazen aci verici olabilmektedir. Sosyal yasamda gerekli diizenlemelerin
yapilamamas1 ve tedbirlerin alinamamasi nedeniyle diglanma etiketlenme durumu
yasayan engelliler, toplumdan izole olmaktadirlar (187, 188). “Sosyal Dislanma”
olarak adlandirilan bu siire¢ miidahale edilmedigi siirece sorunlar kartopu misali
biiyliyerek sosyal ve toplumsal agidan tehlikeli yapilarin ortaya ¢ikmasina neden

olacaktir.

Yapilan arastirmalarda otizmli ¢ocuga sahip ailelerin yasamlarinda sosyal
dislanma olgusunu siklikla hissettikleri, ancak bu konuyla ilgili literatlirde heniiz
genis kapsamli ¢aligmalar yapilmadigi belirtilmektedir (5). Yasitlarina gore
iletisimde, bilissel anlamda ve davraniglarda sorun yasayan otizmli ¢ocuklar, diger
cocuklarla ve yetiskinlerle iliski kurmakta zorluk ¢cekmeleri sebebiyle sosyal yasama
katilim konusunda en c¢ok zorlanan kesimlerden biridir. Hatta ¢ocuklarin otizmli
olduklar1 dis goriiniislerinden anlasilmadigi i¢in gocuklarin normal karsilanmayan
ayirt edici davraniglari, toplumun alisik oldugu davranis seklinden farkli olmasi
nedeniyle ¢ocugun “farkli/anarmol/deli” olarak etiketlenmesine neden olmaktadir.
Otizm tanist almis cocuk, toplum tarafindan normal karsilanmayan davraniglari
nedeniyle toplumun tepkisi ile genellikle etiketlenebilmekte ve dislanabilmektedir
(4). Tabi ki bu digslama her ne kadar dogrudan otizmli ¢ocuga etki etse de, otizmli
cocugun ailesi de bu siliregten dogrudan etkilenmektedir. Toplumun otizm hakkinda
bilgi diizeyinin diisiik olmasi ve otizmin ¢ogu zaman zeka geriligi ile es tutulup
tedavisi olmayan bir hastalik olarak goriilmesi (112), otizmli ¢ocuga sahip ailelerin

maruz kaldig1 dislanma sorunsalini ¢ok yonlii ve karmasik bir olgu haline getirmistir.

Otizm spektrum bozuklugu etkiledigi her ¢ocukta farkli beceri, 6zellik ve
davraniglar gostermekte olup ailelerin yasamini derinden etkilemektedir (11, 12).
Otizmli ¢ocuklar ve ailelerin damgalanmasi ile ilgili Avustralya’da ses getiren iki
onemli ¢alisma yapilmistir. Gray’in 1993’te 32 aile ve 2002°de 53 aileyle yaptig1
caligmalarda; otizmli ¢cocuk ve ailelerinin bircok nedenden dolay1 toplum tarafindan

damgalandiklar1 ve sosyal dislanmaya maruz kaldiklari gorilmiistiir. Gray (1993,
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2002) otizmli ¢ocuklarin normal fiziksel goriiniimleri ile normal karsilanmayan
davraniglar1 arasindaki tutarsizlifin sosyal damgalanmay1 besledigini belirtmistir.
Benzer sekilde toplumun otizm hakkindaki bilgi eksiliginin de damgalamayi
besleyerek sosyal dislanmaya zemin olusturdugunu belirtmistir (76, 108). Ayrica,
Gray 2002’de yaptig1 ¢alismada saldirgan davranislari olan agir otizmli olan ¢ocuk
ve ergenlik donemindeki ¢ocuklarin ailelerinin; daha az saldirgan, yiiksek islevli,
ergenlik Oncesi otizmli g¢ocuklarin ailelerine gore daha fazla damgalandiklarim

belirtmistir.

Toplumsal yapmin bir pargast olan otizmli g¢ocuklar ve aileleri toplum
icerisinde en ¢ok zorlanan ve “sosyal diglanmaya” maruz kalan bir kesimdir.
Otizmli ¢ocuklar ailenin sosyal, siyasal, kiiltiirel ve ekonomik yasamini 6nemli
derecede kisitlamaktadir. Ornegin otizmli gocugun davramig sorunlari nedeniyle
ebeveynler aligveris merkezi, diigiin, sinema, akraba ziyaretleri vb. gibi sosyal
aktivitelere katilmakta sorun yasayabilirler. Cocugun dis goriiniimiinden otizmli
oldugu anlasilamayacagi icin ¢ocuk normal karsilanmayan ayirt edici ve yikict
davraniglart sergilediginde, ¢cevredeki insanlar ¢ocugun yaramaz bir ¢ocuk oldugunu
diisiinerek rahatsiz edici bakislar da veya soylemler de bulunarak ebeveynleri
kinayabilirler. Tam bu nokta da aileler ¢evredeki bireylerin tutum ve davraniglari
nedeniyle asagilanma, wutan¢ ve sosyal dislanma hissiyle karsit karsiya
kalabilmektedirler. Normal gelisime sahip olmayan, yetersizlikten etkilenen
cocuklarin aileleriyle yapilan bazi aragtirmalarda; ¢ocuklarin davranis bozukluklari,
cevreleriyle olan iletisim eksiligi ve yetersizliginin kisileraras1 kirilganliklar

siddetlendirdigi ve sosyal etkilesimlerin diglanmayla sonuglandigi goriilmiistiir (190,
191).

Yine benzer sekilde otizmli ¢ocugun bakim ve sorumlulugunun biiyiik
kismini alan, anne, cocuguna bakmak zorunda olmasi nedeniyle is yasamindan
vazgecerek 1s hayatindan uzak kalmakta, ekonomik ve sosyal dislanmayla
karsilagabilmektedir. Gray (2003), yaptigi calismada annelerin Kkariyerlerinin
babalardan daha fazla olumsuz olarak etkilendigini ortaya koymustur (113).

Zaten cocuklarin bakim yiikii kadinlara atfedilen ataerkil toplumlarda,
ozellikle engelli ¢ocuga sahip olmanin yaratacagi psikolojik, sosyal, ekonomik

sorunlar goz ardi edilemez. Ozellikle kadinlarin bu sorunlarla basa ¢ikma stratejileri
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ve kadin olarak yasadiklart deneyimlerin goriinlir kilinmasi, kadinlarin iizerindeki
baskiy1r azaltabilecek, toplumsal cinsiyet esitligine duyarli politikalarin
gelistirilmesinin Oniinii agacaktir. Sonug olarak bu aragtirmayla engelli ¢ocuga sahip

kadinlarin deneyimleri goriiniir olacaktir.

Otizmli ¢ocuga sahip ailelerin toplumsal yasamda kendilerine ve otizmli
cocuklarina yoneltilen bakislardan rahatsizlik duyduklarini, toplumdan, genis aile
iiyelerinden ve arkadaglardan toplumsal damgalanma, marjinallesme ve sosyal
dislanma hissettiklerini gosteren ¢alismalar bulunmaktadir (118, 192, 193, 194, 195).
Yine otizmli ¢ocuga sahip ailelerle diger engel grubuna sahip aileleri karsilastiran
arastirmalara bakildiginda otizmli ¢ocuga sahip ailelerin yiiksek oranda damgalanma
yasadiklart gorilmistiir (15, 196, 197). Dolayisiyla otizmli g¢ocuga sahip aileler
kendilerine ve c¢ocuklarina yonelik olarak cevreden gelebilecek tepkilerden
korunmak ve daha az zarar gormek i¢in ¢ocuklarini ¢evreden gizlemeye c¢alisarak
toplum iginde yer almaktan kaginmaktadir (69, 99, 192). Bu durumda markete, alis
veris merkezine, eglenceye, toplantiya ya da herhangi bir davete katilmalar1 otizmli

ebeveynler i¢in zorlasabilmektedir.

Otizmli c¢ocuklara yonelik ayrimcilik ve diglama dogrudan ya da dolayli
olarak yapilabilmektedir. Ornegin dogrudan yapilan ayrimcilik ya da dislamada
otizmli ¢ocuk kisilerden ayiplama, rahatsiz edici bakislar ya da hi¢ ilgi gérmeme
seklinde tutum ve davranislara maruz kalabilmektedir. Dolayli olarak ayrimcilik ya
da dislamada ise otizmli ¢ocuk egitim, saglik, istthdam gibi temel haklardan yoksun
birakilabilmektedir. Ornegin Ingiltere'de, ¢ocugun davranist okulun davranis
politikasina uygun degilse veya ¢ocuk akranlarina veya personele zarar veriyorsa
cocuk okuldan gegici olarak ve ya kalici bir sekilde uzaklastirilmaktadir (114).
Department for Education (2021)’a gore, 2018-2019 yillarinda ingiltere'de ihtiyag
tirii "sosyal, duygusal ve zihinsel saglik" (SEMH) olan 6zel egitim ihtiyaci olan

ogrencilerin % 92’si okuldan dislanma yasamistir (115).

Sonug olarak, otizmde sosyal diglanma otizmli ¢ocuk ve ailelerinin temel
vatandaslik haklarmin kullanimin1 engelleyen, toplumsal yasama aktif katilimlarini
zorlayan, ¢ocuklarin egitim yasamlarinda ayrimecilikla karsilagmalarina neden olan,

saglik hizmetlerine erisimde zorluk yasamalarmma neden olan, sosyal haklardan
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mahrum eden, temel vatandaglik haklarinin kullanimini engelleyen kisacasi

toplumsal hayattan kopmalarina neden 6zellikler biitiintidiir denilebilir.
2.3.0TiZMDE SOSYAL HiZMET
2.3.1.0tizmli Cocuklar ve Ailelerine Yonelik Sosyal Hizmet Miidahalesi

Sosyal Hizmet Uzmanlar1 Uluslararas: Federasyonu (International Federation
of Social Workers -IFSW) ve Uluslararasi Sosyal Hizmet Okullar1 Birligi’nin
(International Association of School of Social Work-IASSW) 2014 yilinda yapmis
oldugu tanima gore “Sosyal hizmet, sosyal degisimi ve kalkinmay1 saglayan, sosyal
uyumu destekleyen, insanlar giiglendiren ve bagimsizlastiran uygulama-temelli bir
meslek ve akademik disiplindir (116). Sosyal adalet, insan haklari, ortak sorumluluk
ve farkliliklara saygi ilkeleri sosyal hizmet mesleginin temelindedir. Sosyal hizmet
kuramlari, sosyal bilimler, beseri bilimler ve yerel bilgi ile desteklenen sosyal
hizmet, yasam zorluklar1 ile bagetme ve iyilik halinin saglanmasi i¢in insanlar ve

toplumsal yapilarla ¢aligir (116).

Sosyal hizmet tiim insanlarin sosyal islevselligiyle ilgilenmesine ragmen
onceligi toplumun en hassas kesimlerinin gereksinimlerini karsilamaya vermistir.
Genel olarak bu hassas kitle ihmalin, sosyal adaletsizligin, ayrimcilifin ve
esitsizligin kurbani olmustur (117). Sosyal hizmet disiplini de insan haklari, sosyal
adalet ilkeleri temelinde bireylerin iyilik durumu ve refahma odaklanmistir.
Toplumun en hassas kesimlerinden olan otizmli ¢ocuklar ve aileleri de gerek 6zel
yasamlarinda gerekse toplumsal yasam igerisinde hem otizmin kendine o6zgi
problemlerinden kaynakli hem de psikososyal ve ekonomik kaynakli cesitli
zorluklarla kars1 karstya kalmaktadir. Bu zorluklar 6zellikle Tirkiye gibi gelismekte

olan tilkelerde 6nemli bir sorun olmaya devam etmektedir.

Otizmli gocuk ve aileleriyle yiiriitiilen profesyonel ¢aligsmalarda da disiplinler
arast ekip caligmasi anlayisiyla farkli meslek elemanlari gorev almaktadir (118).
Ciinkli otizm, 6zel hizmet ve multidisipliner yaklasim gerektiren bir alandir. Bu
alanda g¢ocuklarin tibbi tedavilerini yliriiten hekimler, egitim ve rehabilitasyonuna
yonelik Ozel egitim Ogretmenleri, cocuk gelisimi uzmanlari, ¢ocuk gelisimi ve
egitimi O6gretmenleri, psikologlar, sosyal hizmet uzmanlari, fizyoterapistler, dil ve

konusma terapistleri, rehber Ogretmenler, odyoloji ve konusma bozukluklari
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uzmanlari gibi meslek elemanlar1 bir ekip anlayist igerisinde ¢aligmalarini yiiriitiirler.
Otizmli ¢ocuklar1 koruma-onleme, rehabilite ve tedavi etme siirecinde siiphesiz ki
sosyal hizmet meslegine 6nemli gorevler diismektedir. Disiplinler arasi ekibin bir
iiyesi olan sosyal hizmet uzmani da otizmli ¢ocuk ve ailesiyle birlikte c¢alisan
fonksiyonel gorev iistlenen profesyonel meslek elemanlarindan birisidir (118). Sorun
ve gereksinim odakli meslek ve disiplin olan sosyal hizmet i¢in otizmli ¢ocuk ve
ailesinin i¢inde bulundugu sosyal c¢evre bilesenleri planli degismenin odagindadir.
Clinkii otizm, ¢ocugun ailesini ve diger insanlarla iligkilerini etkiledigi gibi genellikle

ek problemlere ve yetersizliklere de neden olmaktadir.

Glinlimiizde sosyallesme ve toplumla biitiinlesme noktasinda otizmli ¢ocuk
ve ailelerinin sorunlar yasadig: bilinen bir durumdur. Otizmli ¢ocuk ve ailesi, toplum
tarafindan normal karsilanmayan davranislar1 sebebi ile toplumun tepkisi ile
genellikle dislanabilmektedir (4). Bu ¢ocuklar ve ailelerinin tiimii istenmeyen sosyal
kosullarla, yasam sorunlar1 ile miicadele etmekte her tiirlii sosyal risklerle karsi
karsiya kalabilmektedir. Bu sorunlara yonelik sosyal hizmet miidahalesi gerekliligi

On plana ¢ikmaktadir.

Otizmli ¢ocuk ve aileleri ile yiiriitiilecek olan sosyal hizmet miidahalelerinin
onemli bir o6zelligi, hak temelli olmasidir. Sosyal hizmet disiplini de toplumsal
kaynaklarin toplumdaki dezavantajli gruplar1 odak alacak sekilde bireylerin refahini
artirmay1 hedeflemektedir. Bu nedenle sosyal hizmet sosyal bir haktir (119). Hak
temelli yaklasim, otizmli c¢ocugun yalnizca yasam ve barinma gibi temel
ithtiyaglariyla ilgili degil, ayn1 zamanda katilim, bagimsiz yasam ve ifade 6zgiirligi
gibi haklariyla ilgili haklarinm farkindaligini da vurgulamistir (120). Hak temelli bir
bakis agisiyla yiriitiilen uygulamalar, engelli bireyleri hak talep eden konumuna
koymakta, hizmet saglamakla gorevli sistemleri de bu haklarin saglanmasindan
sorumlu tutmaktadir. Bu yaklagim hak talep edenleri onlar adina savunuculuk
yaparak giiglendirmeyi hedeflemektedir (121). Sosyal hizmet uygulamalarinda giigler
perspektifi temel alinarak otizmli ¢ocuklarin ve ailelerin sorunlari, kusurlarina degil,
onlarin becerileri, kaynaklari ve basarilarina odaklanan etkilesimler ve miidahalelere

dogru yonlendiren ¢aligmalar yiiriitilmektedir (122).

Otizmli ¢ocuk ve aileleriyle yiiriitillen ¢alismalar, hak temelli ve giiclendirme

temelli olmasimin yaninda ekosistem yaklasimi ile sekillenmektedir. Ekosistem
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yaklagimi ile otizmli c¢ocuk ve aileleri en Ozelden en genel sistemler ile
degerlendirilerek ele almayi saglamaktadir. Boylece yiiriitillecek sosyal hizmet
uygulamalarinda yalnizca otizmli ¢ocuga odaklanmanin 6niine gegilerek cevresel
boyutlar1 ile ele alinmasi saglanmaktadir (121). Ekosistem yaklasimini kullanan
sosyal hizmet uzmanlari, meslegin etik ilkeleri ve degerleri dogrultusunda stirekli
olumlu degisim ve gelisimi desteklemek i¢in bireyler, aileler, gruplar ve/veya
topluluklar arasindaki etkilesimleri ve karsilikli iliskileri gelistirme iizerine
odaklagtirir.  Sosyal hizmet wuzmanlar1 i¢in amag, birey-cevre uyumunu
degerlendirmek ve uyum diizeyini artirmak i¢in miidahalelerini birey, ¢cevre ya da her
ikisine uygun hale getirmektir. Miidahale ayn1 zamanda birey, aile, grup ve/veya
topluluklarin stresini azaltmali, olumlu gelisim ve degisimi desteklemelidir (122). Bu
dogrultuda sosyal hizmet uzmaninca yapilacak olan miidahalelerde otizmli ¢ocuk ve
etkilesimde bulundugu aile, okul, sosyal ¢evre, toplumsal kurum, vb. sistemler ele
alinmali sorun ve gereksinimler belirlenmelidir. Yine bu noktada sosyal hizmet
uzmanin otizmli ¢ocugun ailesi ve gevresi ile saglikli iliskiler kurma, gelistirme ve

stirdliirmelerini saglamasi mesleki rollerindendir.

Sosyal hizmet uzmanlari, temel uygulamalarmin dayanagi olan kuramlar
cergevesinde mikro, mezzo ve makro odaklari temel alarak otizmli ¢cocuk ve ailesiyle

calismalar yapabilir.

Mikro Diizeyde Uygulamalar: Bu diizeyde temelde otizmli ¢ocuk ve ¢cocugun

dogrudan en yakin iligkide oldugu aile sistemleri ile ¢alisilmaktadir. Otizmli ¢ocugun
“sosyal etkilesimdeki yetersizlikler, dil ve iletisim becerilerindeki yetersizlikler ve
takintili ve siradisi davranig Oriintiileri” gibi genel 6zellikleri nedeniyle sosyal hizmet
uzmanin odagi aile olmaktadir. Sosyal hizmet uzmani birebir olarak otizmli ¢ocukla
iletisim ve etkilesime girmekte zorlanmaktadir. Bu dogrultuda sosyal hizmet uzmani
mikro yonelimle, otizmli ¢ocuk ve ailesinin ihtiyaglarina, problemlerine ve giiclii
yanlarina odaklanarak, ailenin sorunlarin1 nasil ele alabilecegini, ¢oziimler

tiretmesini, elinden geleni yapmasini ve miimkiin olan en etkin tercihleri yapmasini

saglar (105).

Otizmli ¢ocugun tanisinin konulmasindan sonra ailenin yasayacagi duygusal
stiregler sok, inkar, liziintli, kizginlik, sugluluk, hayal kiriklig1, korku, depresyondur.

Sosyal hizmet uzmani aileye tiim bu duygusal asamalarin bir siire¢ oldugunu,
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iletmeli ve bu duygularin aile iizerinde yarattigi olumsuz atmosferden bir an 6nce
kurtulmas1 yoniinde aileye yonelik destekleyici nitelikte ¢alismalar yapmalidir (123)
Yani sira sosyal hizmet uzmani aileye otizm, bakim siireci hakkinda bilgilendirici

caligmalar yaparak bilgi eksiligi konusunda aileye yardimci olmaktadir.

Otizmli ¢ocuk ve aileleriyle yiiriitiilen mikro uygulamalarda sosyal hizmet
uzmani otizmli ¢ocugun ve ailesine sosyal c¢evreleri ile ilgili olarak yardimda
bulunur. Ailenin durumunu ve kaynaklar1 degerlendirme, kaynaklara yonlendirme,
hizmet sunum sistemleri arasinda baglant1 kurma, bilgi verme ve takip etme islevinde
bulunur (117). Ornegin, sosyal hizmet uzmani otizmli ¢ocuk igin, aileye saglik
kuruluna bagvurarak COZGER raporuna bagvurma, sosyal yardimlardan yararlanma
kosullarin1 anlatarak yonlendirme yapma, engelli evde bakim hizmetinden

yararlanma gibi konularda rehberlik ve danismanlik yaparak aileyi yonlendirir.

Mezzo Diizeyde Uygulamalar: Bu diizeyde sosyal hizmet uygulamalari

genellikle, otizmli ¢ocuklar ve aileleri ile yapilan grup ¢alismalarini kapsamaktadir.
Otizm tanis1 almis ¢ocuk ve aile gruplarinin giiclenmesi, tantya uyum saglamasi, aile
ici iligkilerin diizenlenmesine yonelik mesleki uygulamalarda bulunabilir. Bu
uygulamalarda, toplumdaki sorun odaklarina yonelik ¢cok kapsamli ve biitlinlestirici

dinamik bir uygulama hakimdir (124).

Sosyal hizmet uzmanlarinin otizmli c¢ocuklar ve ailelerle cesitli tiirlerde
gruplar kurar ve yiiriitiirler. Bu gruplar; destek gruplari, etkilesim gruplari, egitim

gruplar1 ve toplumsallagma gruplari olarak siniflandirilabilir (125).

Destek Gruplari: Kendi kendine yardim gruplart olarak da adlandirilir.
Destek gruplari, ortak sorunu olan kisilere duygusal destek ve bilgi vermek amaciyla
toplanir. Destek gruplar1 genellikle profesyoneller tarafindan kolaylastirilirlar ve bir

sosyal kurum veya daha biiyiik, resmi bir organizasyonla baglantili olarak kurulabilir
(126).

Etkilesim Gruplari: Etkilesim gruplarinda, duygularin ifade edilmesi ve
tiyelerin baska iiyeler tarafindan nasil algilandigini 6grenmeleri tizerinedir. Bu
gruplarda diiriistliik ve hissedilen seylerin ne oldugunun baskalariyla paylagilmasina

acik olma tesvik edilmektedir. Etkilesim gruplarinda i¢inde bulunulan durumun
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entelektiiel boyutlarindan ¢ok duygusal boyutu iizerinde durulur. Bireyin

gegmisinden ¢ok suan ki durumu vurgulanir (117).

Egitici Gruplar: Bu gruplarin odak noktasi bilgi edinmek ve daha iyi
beceriler kazanmaktir (211). Adindan da anlasilacagi {izere, amag¢ grup tyelerini
belirli bir sorun veya konu hakkinda egitmektir (201). Bu gruplarda sosyal hizmet
uzmani, tani, tedavi ve egitimi konusunda otizmli c¢ocuga sahip aileleri
bilgilendirebilir. Ailelerle ¢alisarak otizm hakkindaki bilgi eksikligi gruplar
yardimiyla giderilebilir.

Toplumsallasma Gruplari:  Toplumsallagma gruplarinin  amaci, grup
tiyelerinin sosyal olarak daha kabul edilebilir hale gelmeleri i¢in onlarin davranis ve
tutumlarim degistirmek ya da gelistirmektir (201). Toplumsallasma gruplarinda
sosyal becerileri gelistirmek, bireysel degisimi ve gelisimi artirmak, 6zgiiveni
artirmak, gelecege dair planlar yapmak amacglanan diger konulardir. Toplumsallagsma
gruplart siklikla sosyal hizmet uzmanlarinin Onciiliigiinde siirdiriilir (180). Bu
gruplarin yardimiyla otizmli ¢ocuga sahip aileler sosyal diglanma, damgalanmayla
ilgili miicadele konusunda becerilerini artirabilir, ¢ocuklariyla ilgili toplum igerisinde

utanma duygularini yenebilirler.

Makro diizeyde uygulamalar: Bu tiir sosyal hizmet uygulamalar1 topluma

yonelik caligmalar1 igermektedir. Toplumla sosyal hizmet uygulamasi, toplum
orgiitlenmesi ve toplum kalkinmasi, sosyal planlama, sosyal aksiyon ve sosyal
yonetim ile iligkili becerileri igerir (201). Sosyal hizmet uzmani toplumsal baskiya
meydan okuma fikriyle baski karsitt uygulamalarda bulunur. Sosyal hizmet uzmani
ozellikle savunucu rolii ve aktivist rolii ile genelde engellilik 6zelde otizm konusunda
toplumsal farkindalik kazandirma, konuyla ilgili her tiirlii ayrimcilik dislanma,
damgalanma ve baski ile miicadele etme, otizmli ¢ocuk ve ailesinin toplumda
goriiniir olmasii saglama gibi konularda sosyal hizmet odakli makro diizeyde

uygulamalarda bulunur.
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2.3.2.0tizmde Sosyal Dislanma ile Miicadelede Sosyal Hizmet
Miidahalesi

Calismanin basinda da belirtildigi gibi giinlimiiz diinyasinda otizmli ¢ocuk ve
ailelerinin kars1 karsiya oldugu en ciddi sosyal risklerden bir tanesi sosyal
dislanmadir. Calismamizda sosyal diglanma otizmli ¢ocuk ve ailesinin herhangi bir
nedenle toplumun diginda /uzak tutulmasini ifade etmektedir. Tiirkiye’de var olan
sistemler icerisinde otizmli ¢ocuk ve ailesi toplumsal yasam igerisinde sosyal
dislanmay1 ¢ok yonlii bir sekilde yasamaktadir. Otizmli ¢ocuk ve ailesini sosyal
dislanmaya iten sorunlara bakildiginda egitim, saglik, istthdam, hak, hizmet ve
kaynaklara erisim gibi temel konular gelmektedir. Tabi ki bunlarla birlikte toplumun
otizmi bilmemesi ve otizmli ¢ocuklara yaklasimi gibi sorunlarda otizmli ¢ocuklarin
sosyal yasama aktif katilimin1 zorlagtirmakta ve toplumsal yasamdan diglanmasina

neden olmaktadir.

Sosyal diglanma ile miicadele i¢in tiim kaynaklara, haklara ve hizmetlere
erisimde diglanmaya yol agan her tiirli ayrimeiligin 6niine gecilmelidir (127).
Ayrimcilik kimi zaman temel insan haklari ihlallerinin yasanmasiyla kimi zaman da
toplumsal yasama katilimin kisitlanmasi ile kendini gosterebilmektedir. Esasen

ayrimcilik toplumsal bir sorun olup baslt basina bir insan haklari ihlalidir.

Daha Oncede deginildigi lizere, otizm tanist alan ¢ocuklarin “otizmli”
olduklart dis goriiniislerinden anlagilmamaktadir. Ancak otizmin kendine 06zgi
“zayif dil yetenegi, duygusal soguklugu, sosyal iletisim ve etkilesimdeki
yetersizlikleri gibi” davranis Oriintiileri toplumun alisik oldugu davranis sekillerinden
farklidir. Bu nedenle otizmli ¢ocuk hatta ailesi toplumun olumsuz tepkisi ve
sOylemleri ile karsilasabilmektedir. Toplumun olumsuz bu tutum ve davranislari
cocuk ve ailesini sosyal yasamdan uzaklastirmakta temel hak ve oOzgiirliiklerinin
elinden alinmasina neden olmaktadir. Bu dogrultuda otizmli ¢ocuk ve ailesinin
maruz kaldig: her tiirlii tiirlii 6n yargili, ayrimcet ve dislayic1 davranislart baski olarak
adlandirabiliriz. Baski bir gruba ya da kuruma kars1 sosyal agidan koyulmus olan
asir1 sinirlamalardir. Baski 6zlinde otorite giiciiniin adaletsiz ya da acimasizca bir
grup Ustiinde kullanilmasidir. Baski ve ayrimcilik birbiri ile yakindan iliskilidir bu

sebeple biitiin baski eylemleri bununla beraber ayrimcilik eylemleridir (128).
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Baski ve ayrimcilikla karsilasan otizmli ¢ocuk ve aileleri esitsizlige
ugramakta, cesitli risklere karsi korumasiz ve savunmasiz kalmaktadirlar. Bu
durum bazi Onlemlerin alinmasini gerekli kilmaktadir. Bu noktada yoksulluk,
irkeilik, cinsiyetcilik ve engellilere yonelik ayrimcilik gibi yapisal esitsizlikler

miicadelede baski karsit1 uygulama takip edilmelidir.

Baski karsitt uygulama, toplumdaki gesitli sistemler tarafindan kullanilan gii¢
kullanimina, gii¢ istismarina ve her tirlii esitsizlige meydan okur (129). Sosyal
problemlerin yapisal nedenlerini anlamaya calisir ve uygulayict makro boyuttan
mikro boyuta kadar biitiin olas1 diizeylerdeki sosyal iliskileri degistirme yoluyla bu
yapisal sorunlarin sonuglarmni ortaya koymaya calisir (130). Ezme-ezilen iliskisine
odaklanan baski1 karsitt uygulamanin amaci ezilen gruplar ortaya ¢ikarmaktir (131).
Sosyal hizmet mesleginin de var oldugu giinden bu yana temel odagi toplumun en
savunmasiz lyelerine ve ezilen insanlara yardim etmektir. Bu odak cergevesinde
sosyal hizmet, baski ve ayrimciligin her tiirlii formuna karst miicadeleyi savunur ve

meydan okur.

Dominelli (2002) baski karsiti uygulamayi toplumsal siniflart ve yapisal
esitsizlikleri vurgulayan ve miiracaat¢i ile birlikte yiiriitiillen bir sosyal hizmet
uygulamasi olarak tanimlamistir (132). Uygulamanin amaci, yapisal esitsizliklerin
insanlarin yasamlarindaki olumsuz etkilerini azaltmak ve sosyal statiileri ne olursa
olsun insanlarin ihtiyaglarini karsilayan daha makul ve duyarli hizmetler sunmaktir
(132). Son yillarda baski karsitt uygulama ayrimciliga kars1 miiracaat¢i gruplarini
giiclendirme, esitsizlik ve dezavantajli gruplarin ortadan kaldirilmasi adina yaygin

bir sekilde kullanilan bir modeldir (133).

Baski karsitt uygulama giiclendirme merkezlidir. Giiglendirme insanlara
kendi hayatlar1 ve kosullar1 {izerinde daha biiyiik bir kontrol kazanmalari i¢in yardim
etmek olarak tanimlanmaktadir (134). Sosyal dislanma yasayan otizmli gocuklar ve
aileleri de kaynaklardan, firsatlardan ve haklarindan mahrum kalmalar1 nedeniyle
temelde glicsiizlesmektedir. Bu noktada, otizmde sosyal dislanma ile miicadelede
sosyal hizmet miidahalesinde giiclendirme yaklasiminin kullanilmasi 6nem

arzetmektedir.
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Sosyal dislanma yasayan otizmli ¢ocuklar ve aileleri yukarida da bahsedilen
cesitli sorunlar nedeniyle tam ve etkin bir sekilde toplumsal katilim
saglayamamaktadir. Bu noktada sosyal hizmet mesleginin amaci da, otizmli ¢ocuklar
ve ailelerine sosyal islevsellik kazandirabilmek ve toplumsal biitiinlesmeyi
kolaylagtirmaktir. Otizmli ¢ocuklar ve ailelerinin kendi kosullarinin kontroliinii ele
almasi, yetkinlesmesi ve giiclenmesi icin sistem ve c¢evre arasindaki uyumun
saglanmas1 ile miimkiindiir. Sosyal dislanma ile miicadele kapsaminda o6zellikle
otizmli ailelerin sosyal destek sistemlerini giiglendirilmesi 6nem tasimaktadir. Ciinkii
ailelerin sosyal iglevselliginin ve toplumsal entegrasyonun saglanmasi i¢in gerekli
olan 6nemli bir ara¢ da sosyal destektir. Sosyal iligkilerin yetersizligi ve sosyal
destege duyulan ihtiya¢ sosyal dislanmay1 belirlemektedir (135). Sosyal hizmet
uzmani giiclendirme yaklasimi ile otizmli ¢ocuga sahip ailelerin yasamlarinda
degisiklik yaratmak i¢in sahip olduklari gii¢lii yanlari ortaya ¢ikarmayi ve giiclerini
kullandirmay1 hedeflemektedir. Bu noktada giiclendirme otizmli ailelerin var olan
giiclerini, olumlu o&zelliklerini ortaya cikarma, bunlar gelistirme, destekleme ve
kendi kararlarin1 kendileri vererek yasamlarindaki giic ve denetilerini artirma ile es

anlamli olarak kullanilmaktadir (135).

Bununla birlikte sosyal hizmet uzmani, otizmli ¢ocuklar ve ailelerine etkili ve
giiclii bir sosyal destek sistemi saglayarak ailelerin yalniz ve garesiz olmadiklarin
hissetmelerini saglamali, karsilagabilecekleri zorluluklari ailelerin daha kolay
atlatabilmelerine yardimci olmalidir. Giiglii bir sosyal destegin varlig: ile ailelerin
otizmden kaynakli yasadiklar1 dezavantajlilik halinin olumsuz etkisi azalacak ve

toplumsal entegrasyon siirecine olumlu katki saglayacaktir.

Sosyal diglanma ile miicadele kapsaminda bir diger énemli konu da otizmli
cocuklar i¢in kamu diizenlemeleri ve sosyal politika uygulamalaria agirlik verilmesi
gerekmektedir. Otizmli c¢ocuk ve ailesinin bagimsiz olarak toplumsal yasama
katilimlarinin =~ saglanmast  ve yasamlarindan izole olmadan hayatlarim
stirdiirebilmeleri i¢in sosyal politikalarin iiretilmesi ve uygulanmasi gerekmektedir.
Otizm Spektrum Bozuklugu Olan Bireylere Yonelik Ulusal Eylem Plani tiim
maddeleriyle hayata gecirilebilmesi icin hem gerekli yasal diizenlemeler yapilmali
hem de kurumsal altyap1 ve insan kaynagi saglanmalidir (136). Bu konuda devlet,

yerel yonetimler, sivil toplum kuruluslari, profesyonel ekipler ile birlikte sosyal
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hizmet uzmanlar el ele verecek ¢aligmalar yapmali, otizmli ¢ocuklar ve ailelerini
toplumsal yasama dahil etmek i¢in miicadele vermelidir. Ciinkii sosyal hizmet
meslegi otizmde sosyal diglanma ile miicadele kapsaminda toplumsal farkindaligi
olusturmak, sosyal igermeyi saglamak, otizmli ¢ocuklarin ve ailelerinin insani yagam
kosullarina kavusturulmasi ve refah diizeylerini yiikseltme noktasinda kilit bir role

sahiptir.
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3. MATERYAL VE YONTEM

Calismanin bu boliimiinde arastirmanin modeli, evren ve c¢alisma grubu,

verilerin toplanmasi ve analizlerinin nasil yapildigiyla ilgili bilgiler yer almaktadir.
3.1. Arastirmanin Modeli

Otizmli ¢ocuga sahip ailelerin yasamis olduklart sorunlart belirleme ve
otizmden dolayt maruz kaldiklar: sosyal diglanma deneyimlerini ortaya koymak tizere
yapilan bu arastirmada sadece nicel ya da sadece nitel yontemlerin uygulanmasinin
yeterli olmayacagi diisliniilerek nicel ve nitel yontemlerin degisik ydnlerinin
aragtirmanin tim asamalarinda birbiriyle harmanlandigi karma model tercih
edilmistir. Karma model, “arastirmacinin, arastirma problemlerini anlamak i¢in hem
nicel veriler (kapali u¢lu) hem de nitel veriler (agik uglu) topladigi, iki veri setini
birbiriyle biitiinlestirdigi ve daha sonra bu iki veri setini biitiinlestirmenin
avantajlarim1 kullanarak sonuglar c¢ikardigi, saglik, sosyal ve davranis bilimleri

alaninda kullanilan bir arastirma yaklasimi”dir (20).

Creswell ve Plano Clarck (2018), karma yontem arastirmasinin yeteri kadar
tanimlanabilmesi icin karma yontemde arastirmacinin; arastirma sorularina dayali
olarak hem nitel hem de nicel verileri ikna edici ve titiz bir sekilde toplama ve analiz
etme; ayni anda iki veri tlirtinii, bu veri tiirlerinden birini digerinin igine yerlestirerek
veya sirasiyla birini digerinin iizerine insa ederek birlestirmek kaydiyla harmanlama;
aragtirmanin vurgusuna gore veri tiirlerinden birine veya her ikisine dncelik verme;
bu prosddiirleri tek bir ¢calisma icerisinde veya bir ¢alisma programinin birden fazla
asamasinda kullanma, yine bu prosddiirleri, felsefi diinya goriisleri ve kuramsal bakis
acilar1 kapsaminda cerceve i¢ine alma ve bu islemleri, calisma yiirlitme planim
yonlendiren Ozel arastirma deseni ile birlestirme gibi temel 6zelliklerinin olmasi

gerektigini vurgulamaktadir (137).

Bu ¢alismada otizmli ¢gocuga sahip ailelerin goziinden otizimden kaynaklanan
yasamis olduklari sorunlarini belirleme ve otizmden dolay1 maruz kaldiklari sosyal
dislanma deneyimlerini daha detayli bir sekilde anlasilmasi amaglanmig ve karma

yontem kullanmanin gerekgesi olarak tamamlayicilik ilkesi benimsenmistir.
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Karma yontemin tamamlayict Ozelligi, nitel ve nicel verilerde hem
cakismalarin oldugu durumlari, hem de olay: farkli agilardan O6lcerek zengin ve
ayrintili bir hale getirerek, her bir veri analizi tilirtiniin bir digerini tamamlamasini
saglamaktadir (138). Bu ilkeye gore otizmli ailelerin sosyal destek ve sosyal
dislanmasiyla ilgili anne-babalardan nicel arastirma yontemleriyle veri elde
edilirken; yar1 yapilandirilmig goriisme formuyla otizmli ¢ocuga sahip ailelerin
otizmi nasil algiladigi, otizm tanist konulmasuyla birlikte ailede yasanan degisimleri
ve sorunlari, bakim verme deneyimleri, otizmli bir ¢cocuga sahip olmalarindan dolay:
maruz kaldiklar: sosyal dislanmaya ne sekilde, nasil maruz kaldiklari ve bu durumun
yasamlarinda yarattigi etkileri ve sosyal diglanmanin boyutlart hakkinda nitel veri
elde etmek, her iki arastirma tiiriinden elde edilen verilerin iliskilendirilmesi,
benzerlik ve farkliliklarin ortaya konmasini saglamistir. Bdylece arastirmanin

problemini farkli agilardan 6lgerek zengin ve ayrintili bilgi sunma imkani1 dogmustur.

Arastirmanin nicel kisminda genel tarama modelleri i¢inde yer alan iligkisel
tarama modeli kullanilmustir. iliskisel tarama modeli; iki ve daha ¢ok degisken
arasindaki birlikte degisimin varligim1 veya derecesini belirlemeyi amaglayan
aragtirma modelidir (139). Arastirma korelasyonel arastirma tiirlerinden yordayici
korelasyon arastirmasi olacak bi¢cimde tasarlanmistir. Yordayici korelasyon
arastirmalarinda degiskenler arasindaki iliskiler incelenerek, degiskenlerin birinden
(yordayan) yola c¢ikilarak digeri (6l¢iit) yordanmaya calisilir ve iligkilerin test
edildigi modellerin analizlerinde regresyon ya da c¢oklu regresyon kullanilmaktadir
(140).

Aragtirmanin nitel kisminda ise fenomenolojik yaklasim c¢ergevesinde
otizimli ailelerin otizimden kaynaklanan sorunlari ve otizmden dolayr maruz
kaldiklar1 sosyal dislanmayla ilgili derinlemesine bilgi toplamak amaglanmistir.
Fenomolojik yaklagimla, otizm spektrum bozuklugu tanisi almis ¢ocugun ailesi
olmak, bakim veren aile olmanin yiikledigi anlamlar sistemini, otizm tanisi
konulmasiyla birlikte ailede yasanan degisimlerin ve sorunlarin neler oldugu,
sorunlarla bag etme yontemleri ve otizmden dolay: ailelerin maruz kaldiklar1 sosyal
dislanmanin ne sekilde, nasil oldugu ve bu durumun yasamlarinda yarattig
etkilerinin neler oldugu sorusuna yanit aranmaktadir Anne babalarin anlatilarindan

deneyimlerinin 6ziinli anlama ¢abasi1 s6z konusudur.
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Calismanin genel amacina ve karma arastirma ydnteminin kullanilma

gerekcesine paralel olarak bu ¢alismada sirali karma yontem tercih edilmistir.

Arastirmanin zamanlamasi i¢in sirali zamanli karma yontem kullanilmistir.
Sirali zamanli karma yontemde arastirmaci, nicel verileri toplama ve ¢oziimleme
veya nitel verileri toplama ve ¢oziimlemeden herhangi birini segerek baslayabilir. Bu
yontemde nitel ve nicel veriler birbirini takip edecek sekilde toplanmakta olup nitel
ve nicel verilerin her ikisi de arastirmacinin amacina ulasmada esit 6neme sahiptir.
Aragtirmaci ¢oziimleme sirasinda bu asamalar1 birbirinden ayri tutar ve daha sonra
genel yorumlama yaparken sonuglari birlestirir (223). Bu amagla aragtirmanin nicel
kisminda; otizmli ¢ocuk ve ailelerine iliskin sosyodemografik, sosyal destek ve
sosyal diglanma diizeylerine iligkin anne-babalardan elde edilecek verileri saglamak
icin sosyodemografik bilgi formu, ¢ok boyutlu algilanan sosyal destek Glcegi ve
sosyal diglanma o6l¢eklerinin kullanilmasina karar verilmis ve belirlenen 6rnekleme
bu veri toplama araglart uygulanmistir. Arastirmanin nitel kisminda ise; aragtirmanin
amacina uygun olarak anne-babalarin konuya iligkin goriislerini belirlemek i¢in yar1
yapilandirilmis  goriisme formu hazirlanmis ve anne-babalarla goriismeler

gerceklestirilmistir.

Arastirmanin veri toplama siireci arastirmaya katilmayr goniillii olarak kabul
eden otizm spektrum bozuklugu tanist almis ¢ocuga sahip anne ve babalarla

yiirtitilmiigtir.
3.2. Arastirmanin Evren ve Orneklemi

Aragtirmanin evrenini, Saghik Bilimleri Universitesi Ankara Dr. Sami Ulus
Kadin Dogum, Cocuk Sagligi ve Hastaliklar1 Egitim ve Arastirma Hastanesi Cocuk-
Ergen Ruh Sagligi ve Hastaliklar1 Poliklinigine daha dnce basvuran ve en az 6 ay
stireyle OSB tanist ile takip edilen hastalarin anne veya babalari olusturmaktadir.
Aragtirmanin O6rneklem grubunun belirlenmesinde, OSB’li ¢ocuklarin anne veya
babalarim1  belirlemedeki sinirhiliklar gdzoniine alinarak amacgsal Ornekleme
yapilmistir. Amagsal ornekleme, calismanin amacina bagli olarak bilgi acisindan
zengin durumlarin segilerek derinlemesine arastirma yapilmasina olanak tanir. Belli
Olciitler1 karsilayan veya belli Ozelliklere sahip olan bir veya daha fazla 6zel

durumlarda c¢alisilmak istenildiginde tercih edilir (140). Arastirmanin Orneklem
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grubunu 1 Aralik 2020 ve 31 Mayis 2021 tarihleri arasinda tedavisi devam eden
OSB’li c¢ocuklarin anne ve/ya babalart olusturmaktadir. Bu tarihler arasinda
arastirmaya katilmaya goniillii olan anne veya babalardan alt1 ay siireyle veriler
toplanmistir. Nicel 6rneklem grubu goniillii olan 100 anneden ve 50 babadan

olusmaktadir.

Calismanin nitel kisminda 6rneklem grubu maksimum gesitlilik ilkesi esas
alinarak olusturulmustur. Bu siirecte nitel Orneklem, nicel Orneklem iginden
secilmistir. Otizmli gocuga sahip ailelerin sosyoekonomik durumu, ailedeki iiye
sayisi, Otizmli ¢ocugun sosyodemografik ozellikleri, egitim durumu, otizm agirlik
orani gibi degiskenler gbz oniine alinarak amacl 6rnekleme yontemlerinden g¢alisma
evreni icerisindeki biitlin farkli durumlar1 yansitmayi amaglayan maksimum ¢esitlilik
orneklemesi yOntemine gore sec¢ilmistir. Bu kapsamda 27 anne/baba arastirma
kapsamina alinmigtir. 5 ebevyenle 6n deneme goriismesi yapildiktan sonra 22
anne/baba ile derinlemesine goriismeler gergeklestirilmistir. Nitel veri toplama siireci
otizmli ¢ocuga sahip anne veya babalardan yeni bilgiler gelmedigi, elde edilen

bilgilerin de tekrar etmeye basladig1 noktada sonlandirilmastir.
3.2.1. Arastirmaya Alinma Kriterleri

a) Cocugun DSM-5 tan kriterlerine gore en az 6 ay siiredir OSB tanis1 almig
olmasi

b) OSB tanis1 alan ¢ocugun 3 ile 18 yas arasinda olmasi,

c) Cocugun anne veya babasimin psikoz, bipolar bozukluk ve zihinsel
engellilik tanis1 olmamasi,

d) Cocugun anne veya babasmmin madde kullanim Oykiisiiniin olmamasi

olarak belirlendi.
3.2.2. Dislama Kriterleri

a) Cocugun DSM-5 tani dlgiitlerine gore ¢ocuk psikiyatrisi tarafindan OSB
tanisini karsilamamasi,

b) Cocugun anne veya babasinin ¢alismaya goniillii olarak katilmay1 kabul
etmemeleri

¢) Cocugun 18 yasindan biiylik olmasi
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3.3. Arastirmada Kullanilan Veri Toplama Araclan

Arastirmada nicel ve nitel arastirma desenleri birlikte kullanilmistir.
Aragtirmanin nicel boyutunda kullanilan veri toplama araclar1 Sosyoekonomik ve
Demografik Bilgi Formu, Cok Boyutlu Algilanan Sosyal Destek Olgegi (ASDO) ve
Sosyal Dislanma Olgegi’dir. Arastirmanin nitel boyutunda kullanilan veri toplama
araci ise arastirmaci tarafindan hazirlanan ve aragtirmaciya nitel goriisme stlirecinde
yol gosterici olacak agik uglu sorulardan olusan yar1 yapilandirilmis goériisme

formudur.
3.3.1. Sosyoekonomik ve Demografik Bilgi Formu

Aragtirmaci tarafindan hazirlanan Sosyoekonomik ve Demografik Bilgi
Formu (Bkz. EK-8.4), “ebeveyne iliskin bilgiler” ve “otizmli ¢gocuga iliskin bilgiler”
olmak tizere iki kisimdan olusmaktadir. Soru metnindeki ifadeler literatiirde 6nerilen
sorunsallara odaklanilarak, sosyoekonomik ve demografik degiskenler gz Oniinde

bulundurularak hazirlanmaistir.

Ilk kistmdaki sorularla; otizmli ¢ocugun anne ve babasinin yas, dgrenim
durumu, medeni durumu, aile tipi, es ile akraba olma durumu, ¢alisma durumu,
meslek, ailenin gelir durumu, sosyal giivencesi, saglik durumu, sigara ve alkol
kullanma durumu, ¢ocuk sayisi, otizm tani sonrast yasanilan sorun alanlarina iliskin
bilgilere ulasilmas: amaglanmaktadir. Ikinci kisimdaki sorularla da otizmli ¢ocugun
yas1, cinsiyeti, otizmi ilk fark eden kisi, cocuga tan1 konuldugundaki yasi, cocugun
egitim durumu, cocugun 6zel egitim alma durumu, ¢ocugun kag yildir 6zel egitim
aldig1, tan1 konulduktan ne kadar zaman sonra egitime basladigi, otizm disinda bagka
rahatsizliginin olup olmadigi ve otizmin agirlik oranma iliskin bilgilere ulasilmasi
amaclanmaktadir. Ilerleyen siiregte tez izleme komitesinin goriisleri alinmis, bazi

sorularda diizenlemeler yapilmis ve forma son sekli verilmistir.
3.3.2. Cok Boyutlu Algilanan Sosyal Destek Olcegi (ASDO)

Otizmli ¢ocuga sahip aileler tarafindan algilanan sosyal destegi dlgmek icin
Zimet ve digerleri (1988) tarafindan gelistirilen Cok Boyutlu Algilanan Sosyal
Destek Olgegi (MSPSS) kullanilmistir (141). Ulkemizde Eker ve arkadaslar
tarafindan 1995 yilinda gecerlik ve giivenirlik c¢alismalart yapilmistir. Bu
caligmalarda oOlgegin i¢ tutarliligt ve giivenilirligi olduk¢a yiiksek bulunmus,
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Cronbach's alpha katsayisi 0,78- 0,92 olarak belirlenmistir (142). Cok Boyutlu
Algilanan Sosyal Destek Olcegin gdzden gegirilmis formu 2001 yilinda diizenlemis
ve gecerlilik ve giivenirlilik ¢alismasinda faktor yapisi Cronbach’s alfa katsayisi

0,80-0,95 olarak bulunmustur (143).

Olgek toplam 12 maddeden olusmaktadir. "Kesinlikle hayir” dan “Kesinlikle
evet'e kadar 1,2,3,4,5,6,7 seklinde 7 dereceli olarak diizenlenmis likert tipi bir
dlgektir. Olgegin aile destegi, arkadas destegi ve 6zel kisi destegi olmak iizere iic alt
boyutu bulunmaktadir. Her alt boyut dért maddeden olusmaktadir. Olgekte bulunan
1.,2.,7. ve 10. maddeler aile, 3., 4., 8. ve 12. maddeler arkadas ve 5., 6., 9. ve 11.
maddeler de 6zel bir kisi destegini 0lgmektedir. Alt dlgeklerden alinabilecek en
diisiik puan 4, en yiiksek puan ise 28'dir. Alt dlgeklerden alinan puanlarin toplanmasi
sonucu toplam oOl¢ek puanindan alinabilecek en diisiik puan 12, en yiiksek puan
84'tiir. Olgekten elde edilen puanin yiiksek olmasi algilanan sosyal destegin de

yiiksek oldugu anlamina gelmektedir (228, 229).

Bu c¢alismada sosyal destek Ol¢eginin orijinal hali yazarlardan e-posta ile
alinmigtir. Olgegin giivenilirligi ve i¢ tutarliligina iliskin Cronbach alfa degeri toplam
puanda 0,904 olarak bulunmustur (Tablo 1). Olgegin alt boyutlarina iliskin alfa

degerleri Tablo 1’de gosterilmistir.

Tablo 1. Calismada kullanilan 6lgek puanlarina ait tanimlayicr istatistikler ve
Cronbach Alfa degerleri.

Sosyal Destek Olcegi Minimum- | OrtalamazStd.
) Cronbach Alfa
Boyutlan Maksimum Sapma
Boyut I: Aile 4-28 20,39+ 6,79 0,895
Boyut II : Arkadas 4-28 12,85+8,19 0,939
Boyut III: Ozel bir kisi 4-28 11,09+7,89 0,930
Toplam puan 12-84 44,33+17,75 0,904

3.3.3. Sosyal Dislanma Olgegi (SDO)

Jehoel Gijsbers ve Vrooman (2007) tarafindan gelistirilen Sosyal Diglanma
Olgegi, Bayram ve arkadaslar1 (2010) tarafindan revize edilerek Tiirkce literatiire
gecerlik ve giivenilirlik analizi yapilarak kazandirilmigtir (230, 231). Olgek 35

maddeden olugmaktadir. Bu 6lcek maddi yoksunluk, sosyal haklara ulagma, sosyal
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katilimeilik ve kiiltiirel entegrasyon ve normlara uyma olmak iizere 4 alt boyuttan
olusmaktadir. Olgekte sosyal haklara ulasma boyutu iki ayr1 alt boyut seklinde ele
alinmaktadir. Birinci alt boyut sosyal haklar baglaminda kurumlardan ve
yardimlardan faydalanabilmeyi kapsarken, ikinci alt boyut ise uygun ev ve giivenli

cevreden faydalanabilmeyi kapsamaktadir.

Sosyal Diglanma 0l¢egindeki ifadeler, 5°’1i Likert tipi Ol¢ekle “hicbir zaman
(1)”, “ara sira (2)”, “nadiren (3)”, “sik sik (4)”, “her zaman (5)” se¢enekleri ile
Olclilmiistiir. Katilimeilar 6lgekteki maddelere her zaman (5 puan), sik sik (4 puan),
nadir (3 puan), ara sira (2 puan), hi¢cbir zaman (1 puan) segeneklerine gore yanit
vermiglerdir. Sosyal dislanma oOl¢eginden elde edilecek yiiksek puanlar sosyal
dislanma diizeyinin yiiksek oldugunu gostermektedir. Diger bir ifade ile dlgekten
elde edilecek puanlar ne kadar diisiik olursa sosyal dislanma diizeyi de o kadar diisiik

olacaktir.

Olgegin giivenilirligi icin i¢ tutarlilik cronbach alfa katsayis1 hesaplanmis ve
0.85 olarak kabul edilebilir sinirlar iginde bulunmustur. Cronbach alfa degeri 6lgegin
birinci alt boyutu i¢in 0.79, ikinci alt boyutun birinci alt boyutu i¢in 0.82, ikinci alt
boyutun ikinci boyutu i¢in 0.80, iigiincii alt boyutu i¢in 0.77 ve dordiincii alt boyutu
icin 0.67 olarak bulunmustur (144).

Bu caligmada sosyal dislanma 6lgeginin orijinal hali yazarlardan e-posta ile
alinmugtir. Olgegin giivenilirligi ve i¢ tutarliligina iliskin Cronbach alfa degeri toplam
puanda 0,889 olarak bulunmustur (Tablo 2). Olgegin alt boyutlarma iliskin alfa
degerleri Tablo 2°de gosterilmistir.

Tablo 2. Calismada kullanilan 6lgek puanlarina ait tanimlayici istatistikler ve

Cronbach Alfa degerleri.

. Minimum- | Ortalama=Std. Cronbach
Ol¢ek Boyutlar: ]

Maksimum Sapma Alfa
Boyut I: Maddi Yoksunluk 8-40 25,38+8,33 0.841
Boyut Il: Sosyal haklar 13-65 32,28+11,03 0.854
Boyut III: Sosyal katilimcilik 9-45 26,82+6,19 0.629
Boyut IV: Kiiltiirel entegrasyon, 595 10.95412,66 0.46
normlara uyma
Toplam puan 35-175 95,44+22 45 0,889
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3.3.4. Yan1 Yapilandirilmis Goriisme Formu

Aragtirmanin nitel kisminda fenomenolojik yaklasim g¢ercevesinde otizmli
ailelerin otizmden kaynaklanan sorunlar1 ve otizmden dolayr maruz kaldiklar1 sosyal
dislanmayla ilgili derinlemesine bilgi toplamak amaglanmistir. Bu dogrultuda nicel
verileri desteklemek amaciyla goniilli olan otizmli ailelerden segilen 22 kisiye
arastirmaci tarafindan hazirlanan “yar1 yapilandirilmis goriisme formu”(Bkz. EK-5)

kullanilmustir.

Yar1 yapilandirilmis goriisme formu gerekli literatiir taramasi ve alan
bilgilerinin derlenmesi sonucunda olusturulmus olup otizimli ¢ocuga sahip bes
ebeveynle Ongoriisme yapildiktan sonra bazi sorularda diizenlemeler yapilmis ve

forma son sekli verilmistir.

Kullanilan yar1 yapilandirilmis gériisme formu yansiz, genel nitelikli, otizmli
cocuga sahip ailelerin otizmi nasil algiladigi, otizm tanisi konulmasiyla birlikte
ailede yasanan degisimleri ve sorunlari, bakim verme deneyimleri, otizmli bir cocuga
sahip olmalarindan dolay1 maruz kaldiklar1 sosyal dislanmaya ne sekilde, nasil maruz
kaldiklar1 ve bu durumun yasamlarinda yarattigi etkileri ve sosyal dislanmanin

boyutlar1 gibi sorulara yanit aranmaktadir.

3.4. Arastirmada Verilerin Toplanmasi

Bu bdliimde arastirmanin etigi, toplanan verilerin siire¢ yonetimi, elde edilen
verilerin analizi ve yorumlanmasma ve tiim bu siirecin nasil yapilandirildigindan

bahsedilecektir.

3.4.1. Arastirmanin Etigi ve Veri Toplama Siireci

Arastirmaya baglamadan Ankara Yildirm Beyazit Universitesi Saglik
Bilimleri Enstitiisii’niin (AYBU) Etik Kuruluna 28.08.2020 tarihinde basvurumuz
ulagsmig olup arastirma 07.09.2020 tarihinde Etik Kurul tarafindan incelenmis ve 27

karar numarasi ile onaylanmistir. AYBU Etik Kurul onay1 ekte sunulmustur.

Arastirmanin yiiriitillecegi Dr. Sami Ulus Kadin Dogum Cocuk Sagligi ve
Hastaliklart Egitim ve Arastirma Hastanesi Etik Kurulu’na (SUAM) 02.11.2020
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tarthinde bagvurulmustur. 13.11.2020 tarihinde arastirma hastanenin etik kurul
onayindan ¢ikmis olup hastanede uygulanabilmesi i¢in izin alinmistir. Tez Caligmasi

Izin Yazis1 onay1 ekte sunulmustur.

Etik kurul izni ve ilgili kurumdan gerekli izinlerin alinmasiin ardindan
arastirmanin verileri 1 Aralik 2020 -31 Mayis 2021 tarihleri arasinda toplanmistir. 1
Aralik 2020°den itibaren 6n deneme goriismeleri igin veri toplama siireci
baslatilmistir. Bu siiregte otizmli ¢ocuga sahip goniillii 5 anne-baba ile 6n deneme
goriismesi gerceklestirilmistir. Siiregte katilimcilardan alinan bilgiler ve goriisme

3

stirecinden edinilen deneyimler sonucunda “yari yapilandirilmis goériisme formu”

igerigi daha anlasilir bir bigimde giincellenmistir.

Ilerleyen siirecte veri toplama siireci i¢in “arastirmaya alinma ve dislama
kriterleri” word dosyasina aktarilmig, ¢iktis1 alinip ¢ogaltilarak cocuk psikiyatri
hekimleri ve poliklinik sekreterliklerine dagitilmistir. Boylece cocuk ergen psikiyatri
poliklinigine muayene icin gelen arastirmaya alinma kriterlerini karsiladigi tespit
edilen kisilerin arastirmaciya bildirilmesi bununla birlikte arastirmacinin rutin
mesleki faaliyetleri sirasinda arastirmaya dahil edilme kriterlerini karsilayan kisileri
tespit etmesine kanaat getirilmis ve veri toplama siirecinin bu sekilde yiiriitiillmesine
karar verilmistir. Ancak bilindigi lizere Aralik 2019’da Cin’in Wuhan kentinde
Huanan deniz iiriinleri toptanci pazarinda c¢alisanlarin ve aligveris yapanlarin enfekte
olmastyla Covid 19 ortaya ¢ikmustir. Ulkemizde de ilk Covid 19 vakasi 11 Mart
2020°de goriilmiis olup tim diinyada pandemi siireci halen devam etmektedir.
Pandemi nedeniyle bulas hizin1 azaltmak ve pandemiyi sonlandirmak i¢in alinan
onlemler dogrultusunda sokaga ¢ikma yasaklari uygulanmis ve hayati tehlike arz
etmeyen ¢ogu poliklinik muayeneleri ileri tarihlere verilmistir. Bu nedenle aragtirma
verilerinin toplanmas1 siirecinde hasta yakinlarma ulasilma konusunda sikinti
yasanmistir. Bu siirecte arastirmaci hastanenin otomosyon sisteminden otizm tanili
cocuklarin listesini ¢ikarmis, aragtirmaya alinma kriterlerini karsilayan listedeki tiim
hasta yakinlarini aramistir. Telefon ile yapilan goriisme siirecinde aragtirmacinin
kendisi tarafindan katilimcilara yapilmak istenen aragtirma anlatilmis ve goriismeyi
kabul edenlerle goriisme tarihi belirlenerek hastaneye davet edilmistir. Goniillii olan

katilimcilar ile sosyal mesafe kurallarina uyularak hastanenin tibbi sosyal hizmet
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biriminin gériisme odasinda goriismeler yapilmigtir. Aragtirma verilerinin toplanmasi

stireci yaklasik 6 ayda tamamlanmustir.

Arastirmaci nicel ve nitel verileri es zamanli olarak, yliz yiize goriisme
teknigiyle bizzat kendisi uygulamistir. Goriigmeler yaklasik 30-50 dk siirmiistiir ve
katilimeilarin tamamu ses kayit cihazi kullanilmasini kabul etmistir. Gizlilik ilkesi
dogrultusunda tiim goriismelerin ses kayitlari, desifreleri ve kodlama asamalarinin
yer aldig1 dosyalar muhafaza edilmektedir. Calismanin nicel boliimii igin gerekli olan
veriler 150 katilimcidan saglanmistir. Nitel veriler i¢in gerekli veriler ise 6n deneme

goriismeleri dahil 27 katilimcidan saglanmustir.

3.4.2. Verilerin Analizi ve Yorumlanmasi

Arastirmanin yontemi sirali karma yontemdir. Arastirmanin nicel kisminda
elde edilen verilere parametrik testler uygulanarak birbirleri arasindaki farklar tespit
edilmis, iligki (korelasyon) ve etki (regresyon) analizi yapilmistir. Hazirlanan
Olceklerden toplanan nicel veriler SPSS istatistik programina gore tasnif edilmis ve
kodlanmis ve SPSS 23.0 paket programu ile islenmistir. Oncelikle verilerin normal
dagilip dagilmadiklarinin tespiti i¢in normallik testi yapilmistir. Buna yonelik olarak
veriye ait ¢arpiklik (skewness) ve basiklik (kurtosis) degerine bakilmistir. Normal
dagilim gosteren verilerin analizinde, tanimlayici istatistiksel yontemler, korelasyon
analizi, bagimsiz orneklerde t testi ve tek yonlii varyans analizi yararlanilmistir.
Yapilan tek yonlii varyans analizi sonucuna gore fark bulunan ifadeler i¢in farkliligin
nereden kaynaklandigini bulmak i¢in Post Hoc testi kullanilmistir. Verilerin giiven
araligt %95 (p=0,05)’dir. Elde edilen verilerin sosyoekonomik ve demografik
degiskenlere gore farkliliklar1 parametrik testlerden t testi ve One Way ANOVA testi
ile test edilmistir. Sonuglar tablolar halinde belirtilmis ve tablolarin altina

aciklamalar1 yapilmistir.

Arastirmanin nitel kisminda sartlara uygun 27 kisiye ulasilmis ve
derinlemesine goriismeler yapilarak veriler elde edilmistir. Arastirmanin nitel
verilerinin analizinde derinlemesine goriismelerden elde edilen ses kayitlart ve
goriismeler sirasinda alian notlar kullanilmistir. Ses kayitlart VLC Media Player
programi ile dinlenmis ve kayit yavaslatilarak yazma siireci kolaylastirilmistir. Bu

ses kayitlar1t MS Word programi kullanilarak yazili dokumanlar haline getirilmistir.
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Arastirmanin amaci dogrultusunda yapilan serbest goriismeler, derinlemesine
goriigme dokiimleri, gozlemler once kagit lizerine daha sonrada Maxqda 2020
programina aktarilmistir. Oncelikle goriismeler sirasinda ortaya cikan temalar
gergevesinde, program lizerinde kodlar ve alt kodlar olusturulmus, memolar
hazirlanmistir. Kodlamalar sirasinda yapilmis olan diger aile goriismeleri done done
okuma teknigi ile okunmus benzer kodlar bir araya getirilmis ve birlestirilmis; ayni
tema baghigi ¢ercevesinde toplanmistir. Okuma siirecinde zaman zaman kodlara yeni
diizenlemeler yapilmis, yeni kodlar eklenmis ya da Onceden yapilan kodlamalar
cikartilmistir. Goriismeden elde edilen veriler bir Sosyal Hizmet Ogretim Uyesi
tarafindan okunmus, yeniden kodlama yapilmig, kod ve alt kodlarin tutarligina
bakilmistir. Nihai olarak 1368 kodlama yapilmis, kodlamalarin hepsi 4 ana tema
olarak belirlenmistir. Bu temalara gore kategoriler ve alt kategoriler olusturulmustur.
Hazirlanan kodlar ve alt kodlar raporlanarak analiz tamamlanmistir. Analizin gorsel
iceriginin hazirlanmasi igin MAXQDA 20 programinin gorsel araglarindan
yararlanilmistir. Calismanin sonunda nitel ve nicel bulgular arastirmanin amacina

uygun olacak sekilde birlestirilmistir.
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4. BULGULAR

4.1. Arastirmanin Nicel Boyutundan Elde Edilen Bulgular

Bu boliimde arastirmanin amaglart dogrultusunda gerceklestirilen istatistiksel
analizlere ait bulgular yer almaktadir. Otizmli ¢ocuklara sahip ailelerin
“Sosyoekonomik ve Demografik Bilgi Formu”na verdikleri cevaplar tablo halinde
say1 ve ylzde olarak bu baglik altinda agiklanacak ve tablolarda mevcut verilerin
aciklamalar ise tablo altlarina yapilacaktir. Bu verilerin haricinde bu baslik altinda
katilimeilarin  “Sosyal Destek Olgegi” ile “Sosyal Dislanma Olgegi”ne verdigi
cevaplara iliskin bulgular ile yorumlara yer verilecektir. Nicel bulgularin ardindan

nitel bulgular, betimsel analiz olarak sunulacaktir.

4.1.1. Katihmeilarin Sosyoekonomik ve Demografik Ozelliklerine iliskin

Bulgular

Bu béliimde katilimcilarin Sosyoekonomik ve Demografik Ozellikleriyle
ilgili sorulara verdikleri yanitlar sonucu ortaya ¢ikan bulgulara yer verilmistir.

Tablo 3: Katilmcilarin sosyoekonomik ve demografik ozelliklerine gore

dagilimu.
Frequency Percent
Aile i¢indeki rol
Anne 100 66,7
Baba 50 33,3
Yas
30 yas ve alt1 20 13,3
31-35 yas 40 26,7
36-40 yas 46 30,7
41-46 yas 22 14,7
46 yas ve lizeri 22 14,7
Egitim durumu
Tkogretim 71 47,3
Lise 43 28,7
Onlisans 11 73
Lisans ve Ustii 25 16,7
Medeni durum
Evli 134 89,3
Bekar 16 10,7
Aile tipi
Genis Aile 24 16,0
Cekirdek Aile 112 74,7
Tek Ebeveynli Aile 14 9,3
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Tablo 3: Devama.

Esiyle akraba durumu
Evet 34 22,7
Hayir 116 77,3
Calisma durumu
Evet 62 41,3
Hayir 88 58,7
Meslek
Ev Hanim 73 48,7
Kamu Personeli 22 14,7
Isci 8 53
Emekli 6 4.0
Serbest Meslek 41 27,3
Ailenin gelir durumu
2000 ve alt1 31 20,7
2001-4000 75 50,0
4001 ve tizeri 44 29,3
Sosyal giivence
SGK 115 76,7
Yesil Kart 15 10,0
Yok 20 13,3
Saghk sorunu
Evet 33 22,0
Hayir 117 78,0
Hastahk adi
Yok 117 78,0
Psikolojik 10 6,7
Bobrek yetmezligi 1 s
Hepatit-B 1 7
Tansiyon-geker 7 47
Tansiyon 5 3,3
Kalp damar 2 13
Diger 7 4,7
Alkol kullanma durumu
Hayir 140 93,3
Nadiren 9 6,0
Haftada bir kadeh 1 7
Sigara kullanma durumu
Hayir 93 62,0
Birakmig 7 4,7
Gilinde bir paket 22 14,7
Haftada bir paket 12 8,0
Ara sira tek tiik 16 10,7
Cocuk sayis1
1 26 17,3
2 74 49,3
3 ve daha fazla 50 33,3
Otizm disinda kronik hastaliga sahip ¢ocuk durumu
Evet 20 13,3
Hayir 130 86,7
Toplam 150 100,0

Katilimeilarin sosyoekonomik ve demografik o6zelliklerine gore dagilimlar
Tablo 3’de goriilmektedir. Ankete katilarin sayist 150 olup katilimcilarin 100’
(%66,7) anne ve 50’si (%33,3) babadir.
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Katilimcilarin yas dagilimlar incelendiginde, 20 kisinin (%13,3) 30 yas ve
alt1 yas araliginda, 40 kisinin (%26,7) 31-35 yas araliginda, 46 kisinin (%30,7) 36-40
yas araliginda, 22 kisinin (%14,7) 41-45 yas araliginda ve 22 kisinin (%14,7) 46 ve
lizeri yas araliginda oldugu bulunmustur. Katilimcilarin aile i¢indeki rollerine gore
yas dagilimlan incelendiginde annelerin yas ortalamasinin 36,99+6,717, babalarin

yas ortalamasinin ise 40,14+7,799 oldugu tespit edilmistir.

Katilimcilarin 71’1 (%47,3) ilkogretim (ilk ve ortaokul) mezunu, 43’i
(%28,7) lise mezunu, 11’1 (%7,3) onlisans mezunu ve 25’1 (%16,7) lisans ve istii

diizeyde 6grenim durumuna sahiptirler.

Katilimcilarin medeni durumlart incelendiginde, 134’{iniin (%89,3) evli,

16’smin ise (%10,7) bekar oldugu tespit edilmistir.

Katilimcilarin aile tiplerine bakildiginda, 24t (%16) genis aile, 112’si
(%74,7) ¢ekirdek aile ve 1471 (%9,3) tek ebeveynli aile tipine sahiptir. Katilimcilarin
esleri ile akraba olup olmadiklarina bakildiginda 34’{iniin (%22,7) akraba oldugu ve
116’smin (%77,3) akraba olmadig1 goriilmektedir. Katilimeilarin ¢alisma durumlar

incelendiginde, 62’sinin (%41,3) calistigl ve 88’inin (58,7) ¢alismadigi bulunmustur.

Meslekleri incelendiginde 73’tiniin (%48,7) ev hanimi, 22’sinin (%14,7)
kamu personeli, 8’inin (%35,3) is¢i, 6’sinin (%4) emekli ve 39’unun (%20) serbest
meslek sahibi oldugu tespit edilmistir. Katilimeilarin aile i¢i gelir durumlan
incelendiginde 31’inin (%20,7) 2000 TL ve alt1 gelir durumuna, 75’inin (%50) 2001-
4000 TL gelir durumuna ve 44’{iniin (%29,3) 4001 TL ve iizeri gelir durumuna sahip

oldugu goriilmiistiir.

Katilimeilarin sosyal gilivence durumlarina bakildiginda 115’inin (%76,7)
SGK’l1 oldugu, 15’inin (%10) yesil kartli oldugu ve 20’sinin (%13,3) herhangi bir

giivencesi olmadig1 bulunmustur.

Katilimcilarin  herhangi bir saglik sorunu olup olmadigi incelendiginde
33’iniin (%22) saglik sorunu oldugu ve 117’sinin herhangi bir saglik sorunu
olmadigr bulunmustur. Saglik sorunu olanlarin; 10’unun (%6,7) psikolojik saglik
sorunu, 23’{iniin (%15,3) fizyolojik (bobrek yetmezligi, Hepatit-B, Tansiyon, Seker,

Kalp-Damar sorunu vs) saglik sorunu oldugu tespit edilmistir. Ayrica katilimcilarin
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alkol kullanma durumlar incelendiginde 140’min (%93,3) alkol kullanmadigi,
9’unun (%6) nadiren alkol kullandigi ve 1’inin (%0,7) ise haftada bir kadeh alkol
kullandig1 bulunmustur. Sigara kullanma durumlari incelendiginde 93’{iniin (%62,0)
hi¢ sigara kullanmadigi, 7’sinin (%4,7) biraktigi, 22’sinin (%14,7) giinde 1 paket
sigara tlikettigi, 12’sinin (%8) haftada 1 paket sigara tiikettigi ve 16’sinin (%10,7)

ara sira, tek tiik sigara tiikettigi tespit edilmistir.

Katilimcilarin ¢ocuk sayilart incelendiginde 26’sinin (%17,3) “1” cocuga
sahip oldugu 74’iiniin (%49,3) “2” ¢ocuga sahip oldugu ve 50’sinin (%33.,3) 3 ve
daha fazla sayida ¢ocuga sahip oldugu bulunmustur. Katilimcilarin otizm disinda
kronik hastaliga sahip ¢ocuk varlig1 incelendiginde 20’sinin (%13,3) otizm disinda
kronik hastaliga sahip ¢ocuklar1 oldugu ve 130’unun (%86,7) otizm disinda kronik

hastaliga sahip ¢ocuklar1 olmadig1 goriilmiistiir.
4.1.2. Katihmcilarin Sorun Yasadiklar1 Alanlara Yonelik Bulgular

Tablo 4. Katilimcilarin sorun yasadiklari alanlara gore dagilimi.

Sosyal alanda yasanan sorun

Hayir 17 11,3

Evet 133 88,7
Ekonomik alanda yasanan sorun durumu

Hayir 25 16,7

Evet 125 83,3
Psikolojik alanda yasanan sorun

Hayir 21 14,0

Evet 129 86,0
Toplumsal alanda yasanan sorun

Hayir 28 18,7

Evet 122 81,3
Tiim alanlarda yasanan sorun

Hayir 39 26,0

Evet 111 74,0

Katilimeilarin - sorun yasadiklar1 alanlara yonelik bulgular Tablo 4’de
goriilmektedir. Katilimcilarin ¢ocuklarina otizm tanist konulduktan sonra yasadiklari
sorun alanlar1 incelendiginde; 17’si (%]11,3) sosyal alanda sorun yasamazken, 133’1
(%88,7) sosyal alanda sorun yasamis; 25’1 (%16,7) ekonomik alanda sorun
yasamazken, 125’1 (%83,3) ekonomik alanda sorun yasamis; 21’1 (%14) psikolojik
alanda sorun yasamazken, 129’u (%86) psikolojik alanda sorun yasamig; 28’1

(%18,7) toplumsal alanda sorun yasamazken, 122’s1 (%81,3) toplumsal alanda sorun
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yasamis ve 39’u (%26) tiim alanlarda sorun yasamazken, 111’1 (%74) tiim alanlarda

sorun yasamis oldugu tespit edilmistir.

4.1.3. Kattihmcilarin Otizmli Cocuklarmin Ozelliklerine Yonelik

Bulgular

Tablo 5. Katilimcilarin otizimli ¢ocuklarinin 6zelliklerine gore dagilimi.

Otizmli ¢ocuk yas1

3-5 yas aras1 36 24,0
6-8 Yas 35 23,3
9-11 Yas 32 21,3
12 Yas ve lizeri 47 31,3
Otizmli ¢ocuk cinsiyeti
Kiz 27 18,0
Erkek 123 82,0
Otizmi ilk kim farketti
1. derece yakin 87 58,0
2. derece yakin 27 18,0
Diger (Dr., Ogr., Sos.Cev.) 36 24,0
Otizm ne zaman fark edildi
1 y1l ve daha az 48 32,0
2-3 yil 80 53,3
4 yil ve lizeri 22 147
Tam konuldugunda yas durumu
2 yas ve alt1 69 46,0
3-5 yas arasi 62 41,3
6 yas ve lizeri 19 12,7
Egitim durumu
Sadece 6zel egitim uygulama merkezi 29 19,3
Kres/anaokulu ve 6zel egitim rehabilitasyon merkezi 31 20,7
Ozel alt sinifi 16 10,7
Ozel egitim uygulama okulu 44 29,3
Kaynagtirma ve 6zel egitim ve rehabilitasyon merkezi 19 12,7
Lise ve 6zel egitim ve rehabilitasyon merkezi 11 7,3
Ozel egitim alma siiresi
3 yil ve daha az 56 37,3
4-6 y1l arasi 30 20,0
7-10 y1l arasi 45 30,0
11 y1l ve iizeri 19 12,7
Egitime baslama siiresi
Tanidan 6nce 16 10,7
Tanidan hemen sonra 104 69,3
6 ay sonra 8 53
1 Y1l sonra 11 7,3
2 Yil ve sonra 11 7,3
Otizm disindaki hastahik durumu
Evet 44 29,3
Hayir 106 70,7
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Tablo 5. Devamu.

Hastahk adi
Yok 105 70,0
Epilepsi 15 10,0
Mental Reterdasyon 15 10,0
Diger 15 10,0
Otizm agirhk oram
%69 Oncesi 45 30,0
%70 sonrasi 105 70,0
Toplam 150 100,0

Tablo 5’de paylasilmis olan katilimcilarin otizmli ¢ocuklarinin 6zelliklerine
gore dagilimi su sekildedir: 27’s1 (%18) kiz cocuk ve 123’1 (%82) erkek cocuk; 36’s1
(%24) 3-5 yas arasinda, 35’1 (%23,3) 6-8 yas arasinda, 32’si (%21,3) 9-11 yas

arasinda ve 47°si (%31,3) 12 yas ve tizeridir.

Katilimcilarin  otizmli ¢ocuklarinin durumunun ilk kim tarafindan fark
edildigi incelendiginde; 87’si (%58) 1.derece yakin tarafindan, 27’sinin (%]18)
2.derece yakin tarafindan ve 36’sinin (%24) diger (doktor, 6gretmen, komsu vs)
kisiler tarafindan fark edildigi gortiilmistiir. Yine Katilimcilarin otizmli ¢ocuklarinin
otizm belirtilerinin ilk ne zaman fark edildigi incelendiginde; 48’inin (%32) 1 yil ve
daha az siirede, 80’inin (%53,3) 2-3 yil aras1 siirede ve 22’sinin (%14,7) 4 yil ve

tizeri siirede fark edildigi tespit edilmistir.

Katilimcilarin otizmli ¢ocuklarinin tanisi konuldugundaki yas durumlari
incelendiginde; 69’unun (%46) 2 yas ve alt1 yasinda oldugu, 62’sinin (%41,3) 3-5
yas arast yasta oldugu ve 19’unun (%12,7) 6 yas ve lizeri yas grubunda oldugu

gorilmiistiir.

Otizmli ¢ocuklarin egitim durumlari incelendiginde; 29’unun (%19,3) sadece
0zel egitim uygulama merkezinde egitim aldigi, 31’inin (%20,7) kres/anaokulu ve
0zel egitim rehabilitasyon merkezinde egitim aldigi, 16’sinin (%10,7) 6zel alt sinifta
egitim aldigi, 44’Uniin (%29,3) o6zel egitim uygulama okulunda egitim aldigi,
19’unun (%12,7) kaynastirma ile 6zel egitim ve rehabilitasyon merkezinde egitim
aldig1 ve 11’inin (%7,3) lise ve 6zel egitim ve rehabilitasyon merkezinde egitim

aldigi tespit edilmistir.
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Otizmli gocuklarin 6zel egitim alma siireleri incelendiginde; 56’siin (%37,3)
3 yil ve daha az, 30’unun (%20) 4-6 yil arasi, 45’inin (%30) 7-10 yil aras1 ve

19°unun (%12,7) 11 y1l ve tizeri siiredir egitim aldiklar1 goriilmiistiir.

Otizmli ¢ocuklarin otizm disinda bagka hastaliklarinin olup olmadigi
incelendiginde; ¢ocuklarin 44’linlin (%29,3) bagka hastaliga sahip oldugu ve
106’sinin (70,7) bagka hastaligi olmadigi goriilmiis olup, 15’inin (%10) epilepsi
rahatsizligl, 15’inin (%10) mental reterdasyon ve 15’inin (%10) diger saglik

sorununa sahip oldugu tespit edilmistir.

Son olarak otizmli gocuklarin otizm agirlik oranlari incelendiginde; 45’inin
(%30) %69 ve alt1 engellilik oranina, 105’inin (%70) ise %70 ve iizeri engellilik

oranina sahip oldugu goriilmiistir.
4.1.4. Algilanan Sosyal Destege Iliskin Bulgular

Tablo 6. Katilimcilarin sosyal destek Olgegi ortalama ve standart sapma

degerleri.
No ifadeler Min. Max. Ort. S.S.
SD1 Ailem (6rnegin, annem, babam, esim, cocuklarim, 1,00 7,00 5,3200 1,91539
kardeslerim) bana yardimci olmaya caligir
SD?2 Ihtiyacim olan duygusal yardim ve destegi ailemden 1,00 7,00 4,9600 1,97256
(6rnegin, annem, babam, esim, ¢ocuklarim, kardeslerim)
alirim.
SD 3 Arkadaglarim bana gergekten yardimei olmaya ¢alisirlar. 1,00 7,00 3,2133 2,23332
SD 4 1$ler kotii gittiginde arkadaglarima gilivenebilirim 1,00 7,00 2,7600 2,10362
SD5 Ailem ve arkadaglarim diginda olan ve ihtiyacom 1,00 7,00 2,6667 2,17881

oldugunda yanimda olan bir insan (6rnegin, flort, nisanl,
sozlii, akraba, komsu, doktor) var.

SD6 Ailem ve arkadaslarim disinda olan ve seving ve 1,00 7,00 2,8467 2,19743
kederlerimi paylasabilecegim bir insan (6rnegin, flort,
nisanli, s6zlii, akraba, komsu, doktor) var.

SD7 Sorunlarimi ailemle (6rnegin, annem, babam, esim, 1,00 7,00 5,0867 1,90702
¢ocuklarim, kardeslerim) konusabilirim.

SD 8 Seving ve kederlerimi paylasabilecegim arkadaglarim var. 1,00 7,00 3,4333 2,25078

SD9 Ailem ve arkadaglarim diginda olan ve duygularima 6nem 1,00 7,00 2,8200 2,18313

veren bir insan (Ornegin, flort, nisanl, sozlii, akraba,
komsu, doktor) var.
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Tablo 6. Devama.

SD 10 Kararlarimi vermede ailem (6rnegin, annem, babam, 1,00 7,00 5,0267 1,99646
esim, ¢ocuklarim, kardeslerim) bana yardimci olmaya
isteklidir.

SD 11 Ailem ve arkadaglarim disinda olan ve beni gercekten 1,00 7,00 2,7533 2,12665
rahatlatan bir insan (6rnegin, flort, nisanli, sozlii, akraba,
komsu, doktor) var.

SD 12 Sorunlarimi arkadaslarimla konusabilirim. 1,00 7,00 3,4467 2,31869

SD Sosyal Destek Olgegi Genel 1,00 7,00 3,6944 1,47918

Tablo 6°da katilimcilarin sosyal destek durumlari degerlendirildiginde, 6lgek
genelinin 3,6944+1,47918 olarak orta diizeyde oldugu bulunmustur. Olgek ifadeleri
degerlendirildiginde 5,3200+1,91539 ile en yiiksek degeri “Ailem (6rnegin, annem,
babam, esim, ¢ocuklarim, kardeslerim) bana yardimci olmaya calisir.” ifadesine
verilen cevaplar almis, 2,6667+2,17881 ile en diisiik degeri ise “Ailem ve
arkadaglarim disinda olan ve ihtiyacim oldugunda yanimda olan bir insan (6rnegin,
flort, nisanli, sozlli, akraba, komsu, doktor) var.” ifadesine verilen cevaplar almistir.
Bundan dolay1 otizmli ¢ocugu olan ailelerin durumlar ile ilgili en ¢ok sosyal destek
aldiklar1 ¢evrenin aileleri oldugu, en az sosyal destek aldiklar1 ¢evrenin ise ailesi ve

arkadaslar1 disinda olan sosyal ¢evresinden oldugu anlasilmistir.

Tablo 7. Aile igindeki role gore katilimcilarin sosyal destek sonuglarinin

farklilik analizi.

Aile I¢indeki Rol N ort. S.S. t p
Anne 100 3,7100 1,55598

Sosyal Destek ,182 ,856
Baba 50 3,6633 1,32672
Anne 100 4,9200 1,83708

Aile -2,035 ,044
Baba 50 5,4550 1,32931

] . Anne 100 3,3400  2,10354

Ozel Bir Insan 1,071 ,286
Baba 50 2,9600 1,93211
Anne 100 2,8700 1,98717

Arkadas ,862 ,390
Baba 50 2,5750 1,95305

Katilimeilarin aile i¢indeki rollerine gore sosyal destek ortalamalar1 bagimsiz

orneklerde T Testi ile analiz edilmis, sonuglar Tablo 7°de sunulmustur. Goriildiigi
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tizere katilimcilarin aile i¢indeki rolleri ile sosyal destek dlgegi geneli, 6zel bir insan
ve arkadas alt boyutlar1 arasinda istatistiksel olarak anlamli bir farklilik
olusturmazken (p>0,05); sosyal destek 6l¢egi alt boyutlarindan aile alt boyutunda
farklilik tespit edilmistir (p<0,05). Bu sonuclara gore babalarin aile ortalamasinin
(5,4550+1,32931) annelerin ortalamalara (4,9200+£1,83708) gore daha yiiksek

ortalamaya sahip oldugu bulunmustur.

Tablo 8. Yasa gore katilimcilarin sosyal destek sonuglarinin farklilik analizi.

n Ort S.S. F p Post Hoc
30 yas ve alt1 20 3,9292 1,42433
31-35 yas 40 3,9563 1,45407
Sosyal Destek 36-40 yas 46 3,6739 1,48437 1,144 0,3382 -
41-46 yas 22 3,1856 1,55540
46 yas ve lizeri 22 3,5568 1,46507
30 yas ve alt1 20 5,4250 1,38388
31-35 yas 40 5,1563 1,64832
Aile 36-40 yas 46 5,2772 1,60834 1,468 0,2150 -
41-46 yas 22 4,3295 2,00503
46 yas ve tizeri 22 5,0909 1,82989
30 yas ve alt1 20 3,3250 2,23622
31-35 yas 40 3,4938 2,04162
Ozel bir insan 36-40 yas 46 3,1739 2,09621 0,402 0,8070 -
41-46 yas 22 2,8636 1,89411
46 yas ve lizeri 22 3,0341 2,05040
30 yas ve alt1 20 3,0375 2,06836
31-35 yas 40 3,2188 2,11844
Arkadas 36-40 yas 46 2,5707 1,86686 1,031  0,3935 -
41-46 yas 22 2,3636 1,77906
46 yas ve lizeri 22 2,5455 2,01281

Katilimeilarin yaglarina gore sosyal destek ortalamalar1 Tek Yonlii Varyans
Analizi (One Way Anova) ile analiz edilmis, sonuglar Tablo 8’de sunulmustur.
Goriildigi tizere katilimcilarin yaglar ile sosyal destek olgegi ve alt boyutlari

arasinda istatistiksel agidan anlamli bir farklilik tespit edilmemistir (p>0,05).
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Tablo 9. Ogrenim durumuna gore katilimcilarin sosyal destek sonuglarinin

farklilik analizi.

N Ort. S.S. F p Post Hoc
[lkogretim 71 3,3685 1,31322
Lise 43 3,9419 1,74939
Sosyal Destek . 2,295 0,080 -
Onlisans 11 4,1439 1,60559
Lisans ve Ustii 25 3,9967 1,22981
Hkégretim 71 5,0528 1,61628
Lise 43 5,1977 1,93308
Aile . 0,336 0,799 -
Onlisans 11 5,4545 1,70594
Lisans ve Ustii 25 4,9000 1,55958
Ilkégretim 71 2,6162 1,98828
. Lise 43 3,5523 2,08278 1<3
Ozel bir insan . 4,458 0,005
Onlisans 11 42045  1,98374 1<4
Lisans ve Ustii 25 3,8900 1,76788
leégretim 71 2,4366 1,90522
Lise 43 3,0756 2,03506
Arkadas N 1,426 0,238
Onlisans 11 2,7727 2,39127
Lisans ve Ustii 25 3,2000 1,81430

1= Tlkdgretim; 2= Lise; 3=Onlisans; 4=Lisans.

Katilimeilarin  6grenim durumlarina gére sosyal destek ortalamalari Tek
Yonli Varyans Analizi (One Way Anova) kullanilarak analiz edilmistir. Tablo 9’da
goriildiigii lizere katilimcilarin 6grenim durumlar ile sosyal destek dlgegi geneli, aile
ve arkadas alt boyutlar1 arasinda istatistiksel olarak anlamli bir farklilik
olusturmazken (p>0,05); sosyal destek Olgegi alt boyutlarindan 6zel bir insan alt

boyutunda farklilik tespit edilmistir (p<0,05).

Farkliligin hangi gruplardan kaynaklandigimin tespit edilmesi i¢in yapilan
Post Hoc Analizi sonuglarina gore, farkliligin 6zel bir insan boyutu i¢in ilkgretim
mezunu olanlarin ile onlisans ve lisans ve {istlii 6grenim durumuna sahip katilimcilar
arasindan kaynaklandig tespit edilmistir. Bu sonuglara gore ilkogretim mezunlarinin
ortalamasinin (2,6162+1,98828), onlisans ortalamalar1 (4,2045+1,98374) ile lisans ve
istii ortalamalarina (3,8900+1,76788) gore daha diisiik ortalamaya sahip oldugu

bulunmustur.
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Tablo 10. Medeni duruma gore katilimcilarin sosyal destek sonuglarinin

farklilik analizi.

Medeni Durum N Ort. S.S. t p
Evli 134 3,7214 1,47040

Sosyal Destek 0,644 0,520
Bekar 16 3,4688 1,58198
Evli 134 5,2332 1,59245

Aile 2,267 0,037
Bekar 16 3,9688 2,16193

. Evli 134 3,1474 2,03453

Ozel bir insan -1,142 0,255
Bekar 16 3,7656 2,15729
Evli 134 2,7836 2,00300

Arkadas 0,213 0,831
Bekar 16 2,6719 1,76946

Katilimcilarin medeni durumlarina gore sosyal destek ortalamalari bagimsiz

orneklerde T Testi ile analiz edilmis, sonuc¢lar Tablo 10’da sunulmustur. Tablo 10’da

goriildiigi tizere katilimeilarin medeni durumlari ile sosyal destek dlgegi geneli, 6zel

bir insan ve arkadas alt boyutlar1 arasinda istatistiksel olarak anlamli bir farklilik

olusturmazken (p>0,05); sosyal destek Olgegi alt boyutlarindan aile alt boyutunda

farklilik tespit edilmistir (p<0,05). Bu sonuglara gore evlilerin aile ortalamasinin

(5,2332+1,59245) bekarlarin ortalamalarina (3,9688+2,16193) gore daha yiiksek

ortalamaya sahip oldugu bulunmustur.

Tablo 11. Aile tipine gore katilimcilarin sosyal destek sonuglarinin farklilik

analizi.
Aile Tipi N Ort. S.S. F p Post Hoc
Genis Aile 24 3,8715 1,28513
Sosyal . .
Cekirdek Aile 112 3,6972 1,50886 ,508 ,603 -
Destek
Tek Ebeveynli Aile 14 3,3690 1,59517
Genis Aile 24 5,6250 ,89685
Aile Cekirdek Aile 112 5,1228 1,70320 4,268 ,016 g:;
Tek Ebeveynli Aile 14 4,0000 2,25534
Genis Aile 24 3,1042 1,97390
glzszln BIr - oirdek Aile 112 31830 2,05142 351  ,705 -
Tek Ebeveynli Aile 14 3,6429 2,25473
Genis Aile 24 2,8854 1,87660
Arkadas Cekirdek Aile 112 2,7857 2,02681 210 811 -
Tek Ebeveynli Aile 14 2,4643 1,79973

1=Genis Aile; 2=Cekirdek Aile; 3= Tek Ebeveynli Aile
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Katilimcilarin aile tiplerine gore sosyal destek ortalamalar1 Tek Yonli
Varyans Analizi (One Way Anova) kullanilarak analiz edilmig, Tablo 11’de
gorildiigli iizere katilimcilarin aile tipleri ile sosyal destek 6lgegi geneli, 6zel bir
insan ve arkadas alt boyutlar1 arasinda istatistiksel olarak anlamli bir farklilik
olusturmazken (p>0,05); sosyal destek Olcegi aile alt boyutunda farklilik tespit
edilmistir (p<0,05).

Farkliligin hangi gruplardan kaynaklandiginin tespit edilmesi i¢in yapilan
Post Hoc Analizi sonuglarina goére, farkliligin aile boyutu i¢in tek ebeveynli aile
olanlar ile genis aile ve ¢ekirdek aileye sahip katilimcilar arasindan kaynaklandigi
tespit edilmistir. Bu sonuglara gore tek ebeveynli aile tipi ortalamasinin
(4,0000+£2,25534), genis aile ortalamalar1 (5,6250+0,89685) ile ¢ekirdek aile tipi
ortalamalarina (5,1228 +1,70320) gore daha diisiikk ortalamaya sahip oldugu
bulunmustur.

Tablo 12. Es ile akraba olma durumuna gore katilimcilarin sosyal destek

sonuclariin farklilik analizi.

Es ile akraba durumu N Ort. t p
Evet 34 3,7549
Sosyal Destek 270 187
Hayir 116 3,6767
) Evet 34 5,1544
Aile ,218 ,828
Hayir 116 5,0819
i Evet 34 3,3824
Ozel bir insan ,546 ,586
Hayir 116 3,1638
Evet 34 2,7279
Arkadas -,146 ,884
Hayir 116 2,7845

Katilimcilarin es ile akraba olma durumu durumlarina gore sosyal destek
ortalamalar1 bagimsiz drneklerde T Testi Ile analiz edilmis, sonuclar Tablo 12°de
sunulmustur. Goriildiigi tizere katilimeilarin es ile akraba olma durumu ile sosyal
destek olgegi geneli ve alt boyutlar1 arasinda istatistiksel olarak anlamli bir farklilik

tespit edilmemistir (p>0,05).
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Tablo 13. Calisma durumuna gore katilimcilarin sosyal destek sonuglarinin

farklilik analizi.

Cahisma Durumu N ort. S.S. t p
Evet 62 3,9032 1,43667

Sosyal Destek 1,456 ,147
Hayir 88 3,5473  1,49903
Evet 62 5,35648  1,46023

Aile 1,622 ,107
Hayir 88 49176 1,83583

. Evet 62 3,4476  2,06857

Ozel bir insan 1,177 241
Hay1r 88 3,0483 2,03131
Evet 62 2,9073  2,02355

Arkadas ,705 ,482
Hayir 88 2,6761 1,94469

Katilimcilarin ¢aligma durumlarina gore sosyal destek ortalamalari bagimsiz

orneklerde T Testi ile analiz edilmis, sonuglar Tablo 13’de sunulmustur. Gortldigii

tizere katilimcilarin ¢alisma durumlari ile sosyal destek Slgcegi geneli ve alt boyutlar

arasinda istatistiksel olarak anlamli bir farklilik tespit edilmemistir (p>0,05).

Tablo 14. Meslek durumuna goére katilimcilarin sosyal destek sonuglarinin

farklilik analizi.

Meslek Durumu N Ort S.S. F p Post Hoc
Ev Hanimi 73 3,4247 1,49273
Kamu Personeli 22 4,6061 1,47425

Sosyal Destek  Isci 8 3,9688 1,64687 3,059 ,019 1<2
Emekli 6 4,0278 1,54260
Serbest Meslek 41 3,5833 1,26175
Ev Hanimi 73 4,7603 1,86546
Kamu Personeli 22 5,2841 1,84245

Aile Isci 8 6,2188 ,47127 2,233 ,068 -
Emekli 6 6,0000 ,77460
Serbest Meslek 41 5,2500 1,40423
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Tablo 14. Devama.

Ev Hanimi 73 2,9110 2,01012
Kamu Personeli 22 4,8636 1,65063
Ozel bir insan  Isci 8 3,3750 2,51779 4,723 ,001 2;_1)
Emekli 6 2,7083 2,19327
Serbest Meslek 41 2,9085 1,85131
Ev Hanimi 73 2,6027 1,86005
Kamu Personeli 22 3,6705 2,04035
Arkadas Isci 8 2,3125 2,34426 1,635 ,169 -
Emekli 6 3,3750 2,47866

Serbest Meslek 41 25915 1,93629

1= Ev Hanim1; 2= Kamu Personeli; 3= Isci; 4= Emekli; 5= Serbest Meslek

Katilimcilarin meslek durumuna goére sosyal destek ortalamalar1 Tek Yonlii
Varyans Analizi (One Way Anova) kullanilarak analiz edilmig, Tablo 14’de
goriildiigii izere katilimcilarin meslek durumu ile sosyal destek 6lgegi geneli, 6zel
bir insan boyutu arasinda istatistiksel olarak anlamli bir farklilik bulunmus olup
(p<0,05); sosyal destek Olgegi aile ve arkadas alt boyutunda farklilik tespit
edilmemistir (p>0,05).

Farkliligin hangi gruplardan kaynaklandiginin tespit edilmesi icin yapilan
Post Hoc Analizi sonuglarina gore, farkliligin 6zel bir insan alt boyutu i¢in kamu
personeli ile ev hanim1 ve serbest meslege sahip katilimcilar arasindan kaynaklandigi
tespit edilmistir. Bu sonuclara sosyal destek Olgegine gore ev hanimi meslek
ortalamasmin  (3,4247+1,49273), kamu  personeli meslek  ortalamasina
(4,6061+1,47425) gore daha diisiik ortalamaya sahip oldugu; 6zel bir insan alt
boyutuna goére kamu personeli meslek ortalamasinin (4,8636+1,65063) ev hanimi
meslek  ortalamasi  (2,9110+2,01012) ile serbest meslek ortalamasina

(2,9085+1,85131) gore yiiksek ortalamaya sahip oldugu bulunmustur.
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Tablo 15. Ailenin gelir durumuna gore sosyal destek sonuglarinin farklilik

analizi.

Ailenin Gelir Durumu N Ort. S.S. F p Post Hoc
2000 TL vealtt 31 2,7097 1,18417 1<2

Sosyal Destek 2001 -4000TL 75 3,6833 1,24443 14,084 0,000 1<3
4001 TL ve iizeri 44 44072 1,64896 32
2000 ve alt1 31 4,1694 1,92504

Aile 2001-4000TL 75 5,3533 1,45779 6,258 0,002 1:5
4001 TL ve tizeri 44 5,3182 1,72563
2000 ve alt1 31 2,3226 11,8271

Ozel bir insan 2001 -4000 TL 75 3,0333 1,96048 8,584 0,000 gz;
4001 TL ve tizeri 44 4,1477 2,02191
2000 ve alt1 31 1,6371 0,99549 1<2

Arkadas 2001 -4000TL 75 2,6633 1,87195 12,324 0,000 1<3

3>2

4001 TL ve tizeri 44 3,7557 2,20101

1=2000 TL ve alt1; 2=2001-4000 TL; 3= 4001 TL ve tizeri

Katilimeilarin aile gelir durumuna gore sosyal destek ortalamalar1 Tek Yonlii
Varyans Analizi (One Way Anova) kullanilarak analiz edilmis, Tablo 15°de
goriildiigii lizere katilimcilarin aile gelir durumu ile sosyal destek 6lgegi geneli ve

tiim alt boyutlar1 arasinda farklilik bulunmustur (p<0,05).

Farkliligin hangi gruplardan kaynaklandiginin tespit edilmesi icin yapilan
Post Hoc Analizi sonuglarina gore, farkliligin sosyal destek igcin 2000 TL ve alti
gelire sahip olanlarin 2001-4000 TL gelire sahip olanlardan ve 4001 TL ve iizeri
gelire sahip olanlar arasindan, 4001 TL ve iizeri gelire sahip olanlar ile 2001-4000
TL gelire sahip olanlar arasindan kaynaklandigi, aile boyutu i¢in 2000 TL ve alt1
gelire sahip olanlarin 2001-4000 TL gelire sahip olanlardan kaynaklandigi, 6zel bir
insan alt boyutu i¢in 4001 TL ve tizeri gelire sahip olanlar ile 2000 TL ve alt1 gelire
sahip olanlar ve 2001-4000 TL gelire sahip olanlardan kaynaklandigi; arkadas
boyutu i¢in 2000 TL ve alt1 gelire sahip olanlarin 2001-4000 TL gelire sahip
olanlardan ve 4001 TL ve iizeri gelire sahip olanlar arasindan, 4001 TL ve iizeri
gelire sahip olanlar ile 2001-4000 TL gelire sahip olanlar arasindan kaynaklandigi
tespit edilmistir.
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Bu sonuglara sosyal destek 6lgegine gore 2000 TL ve alt1 gelir durumunun
ortalamasinin  (2,7097+1,18417), 2001-4000 TL gelir durumu ortalamasi
(3,6833+1,24443) ile 4001 TL ve tizeri gelir durumu ortalamasina (4,4072+1,64896)
gore daha diisiik ortalamaya sahip oldugu; 4001 TL ve fizeri gelir durumu
ortalamasinin  (4,4072+1,64896) 2001-4000 TL gelir durumu ortalamasina
(3,6833+1,24443) gore daha yiiksek oldugu bulunmustur. Aile destegi alt boyutuna
gore 2000 TL ve alt1 gelir durumu ortalamasinin (4,1694+1,92504), 2001-4000 TL
gelir durumu ortalamasi (5,3533+1,45779) ile 4001 TL ve tzeri gelir durumu
ortalamasma (5,3182+1,72563) gore daha diisik ortalamaya sahip oldugu
bulunmustur. Ozel bir insan alt boyutuna gére 4001 TL ve iizeri gelir durumu
ortalamasinin  (4,1477+2,02191), 2000 ve altt gelir durumu ortalamasi
(2,3226+1,8271) ile 2001-4000 TL gelir durumu ortalamasina (3,0333+1,96048)
gore daha yiiksek ortalamaya sahip oldugu bulunmustur. Arkadas alt boyutuna gore
2000 TL ve alt1 gelir durumunun ortalamasmin (1,6371+0,99549), 2001-4000 TL
gelir durumu ortalamasi (2,6633+1,87195) ile 4001 TL ve fizeri gelir durumu
ortalamasia (3,7557+2,20101) gore daha diisiik ortalamaya sahip oldugu; 4001 TL
ve lizeri gelir durumu ortalamasinin (3,7557+2,20101) 2001-4000 TL gelir durumu
ortalamasina (2,6633+1,87195) gore daha yiiksek oldugu bulunmustur.

Tablo 16. Sosyal giivence durumuna gore sosyal destek sonuglarimnin farklilik

analizi.

Sosyal Giivence Durumu N Ort. S.S. F p Post Hoc
SGK 115  3,8152 1,53515

Sosyal Destek  Yesil Kart 15 3,3278 1,01255 1,663  ,193 -
Yok 20 3,2750 1,37227
SGK 115 51261 1,75137

Aile Yesil Kart 15 5,0000 1,52655 ,065 ,937 -
Yok 20 5,0125 1,58213
SGK 115 3,3717 2,09698

Ozel bir insan ~ Yesil Kart 15 2,9833 1,78152 1,753 177 -
Yok 20 2,4750 1,85653
SGK 115 2,9478 2,04406

Arkadag Yesil Kart 15 2,0000 1,12599 2,119 124 -
Yok 20 2,3375 1,92503
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Katilimcilarin sosyal giivence durumuna gore sosyal destek ortalamalart Tek
Yonli Varyans analizi (One Way Anova) kullanilarak analiz edilmis, Tablo 16’da
gorildiigii iizere katilimcilarin aile tipleri ile sosyal destek Olgegi geneli ve tiim alt

boyutlar arasinda istatistiksel olarak anlamli bir farklilik bulunmamistir (p>0,05).

Tablo 17. Saglik sorunu durumuna gore sosyal destek sonuglarinin farklilik

analizi.

Saghk Sorunu Durumu N Ort. S.S. t p
Evet 33 3,0884 1,33186

Sosyal Destek -2,722 ,007
Hayir 117 3,8654  1,47889

] Evet 33 45076 1,83124

Aile -2,293 ,023
Hayir 117 5,2650 1,62990

; Evet 33 2,5909 1,92518

Ozel bir insan -1,995 ,048
Hayir 117 3,3889 2,05696
Evet 33 2,1667 1,49565

Arkadas -2,403 ,019

Hayir 117 2,9423 2,06296

Katilimeilarin saglik sorunu durumlarma gore sosyal destek ortalamalari
bagimsiz orneklerde T Testi ile analiz edilmis, sonuglar Tablo 17°de sunulmustur.
Goriildigl tlizere katilmeilarin saglik sorunu durumlari ile sosyal destek Olgegi

geneli ve tiim alt boyutlar arasinda farklilik tespit edilmistir (p<0,05).

Bu sonuglara gore sosyal destek i¢in, saglik sorunu olmayanlarin
ortalamasinin (3,8654+1,47889) olanlarin ortalamasina (3,0884+1,33186) gore daha
yiiksek ortalamaya sahip oldugu; aile destegi alt boyutu igin, saglik sorunu
olmayanlarin ortalamasinin (5,2650+1,62990) olanlarin ortalamasina
(4,5076+1,83124) gore daha yiiksek ortalamaya sahip oldugu; 6zel bir insan destegi
alt boyutu icin, saglik sorunu olmayanlarin ortalamasinin (3,3889+2,05696) olanlarin
ortalamasina (2,5909+1,92518) gore daha yiliksek ortalamaya sahip oldugu; arkadas
destegi alt boyutu i¢in, saglik sorunu olmayanlarin ortalamasinin (2,9423+2,06296)
olanlarin ortalamasina (2,1667+1,49565) gore daha yiiksek ortalamaya sahip oldugu

tespit edilmistir.
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Tablo 18. Cocuk sayisi durumuna gore sosyal destek sonuglarinin farklilik

analizi.

Cocuk Sayisi N Mean Std. Deviation F p Post Hoc
1 26 3,8622 1,45696

Sosyal Destek 2 74 3,7432 1,48821 495 611 -
3 50 3,5350 1,49205
1 26 45481 1,87353

Aile 2 74 5,1993 1,63123 1,670 ,192 -
3 50 5,2350 1,68230
1 26 3,5385 1,77298

Ozel bir insan 2 74 3,3209 2,14840 1,072 345 -
3 50 2,8850 2,02674
1 26 3,5000 1,94422

Arkadas 2 74 27095 1,95936 2,376,096 -
3 50 2,4850 1,95772

Katilimeilarin g¢ocuk sayisi durumuna goére sosyal destek ortalamalart Tek
Yonli Varyans Analizi (One Way Anova) kullanilarak analiz edilmis, Tablo 18’de
goriildiigi iizere katilimcilarin ¢ocuk sayist durumu ile sosyal destek 6lgegi geneli ve
tim alt boyutlar1 arasinda istatistiksel olarak anlamli bir farklilik bulunmamistir

(p>0,05).

Tablo 19. Otizm disinda kronik hastaliga sahip ¢ocuk durumuna gore sosyal

destek sonuglarinin farklilik analizi.

Otizm Disinda Kronik Hastahga Sahip

Cocuk Durumu N Ort S:S. t b
Evet 20 12,9542 1,20321

Sosyal Destek -2,444 016
Hayir 130 3,8083 1,48860

) Evet 20 4,3250 2,04087

Aile -1,867 ,075
Hayir 130 5,2173 1,61701

) Evet 20 2,6000 1,79436

Ozel bir insan -1,606 ,120
Hayir 130 3,3077 2,07596
Evet 20 11,9375 1,13808

Arkadas -3,091 ,004
Hayir 130 2,9000 2,04613

93



Katilimcilarin otizm diginda kronik hastaliga sahip ¢ocuk durumlarina gore
sosyal destek ortalamalar1 bagimsiz orneklerde T Testi ile analiz edilmis, sonuglar
Tablo 19°da sunulmustur. Gorildiigi tlizere katilimcilarin otizm disinda kronik
hastaliga sahip cocuk durumlari ile sosyal destek 6lgegi geneli ve arkadas destegi alt
boyutlart arasinda farklilik tespit edilmis (p<0,05), aile destegi ile 6zel bir insan alt
boyutunda farklilik tespit edilmemistir (p>0,05).

Bu sonuglara gore sosyal destek i¢in, otizm disinda kronik hastalifa sahip
cocuga sahip olanlarin ortalamasinin (2,9542+1,20321) olmayanlarin ortalamasina
(3,8083+1,48860) gore daha diisiik ortalamaya sahip oldugu; arkadas destegi alt
boyutu i¢in, otizm disinda kronik hastalifa sahip c¢ocuga sahip olanlarin
ortalamasmin (1,9375+1,13808) olmayanlarin ortalamasia (2,9000+2,04613) gore
daha diisiik ortalamaya sahip oldugu tespit edilmistir.

Tablo 20. Sosyal alanda yasanan sorun durumuna gore sosyal destek

sonuclarmin farklilik analizi.

Sosyal Alanda Yasanan Sorun

DUrumU N Ort. S.S. t p
Hayir 17 4,.2549 1,89949
Sosyal Destek 1,326 ,201
Evet 133  3,6228 1,40954
] Hayir 17 5,7353 1,55742
Aile 1,651 ,101
Evet 133  5,0169 1,70483
. o Hayir 17 3,8235 2,52915
Ozel bir insan 1,080 ,294
Evet 133  3,1353 1,97774
Hayir 17 3,2059 2,28486
Arkadas 963 337
Evet 133 2,7162 1,93375

Katilimcilarin sosyal alanda yasanan sorun durumlarina gore sosyal destek
ortalamalar1 bagimsiz orneklerde T Testi ile analiz edilmis, sonuglar Tablo 20’de
sunulmustur. Goriildiigi tizere katilimcilarin sosyal alanda yasanan sorun durumlari
ile sosyal destek Olgegi geneli ve tiim alt boyutlar1 arasinda tespit farklilik

edilmemistir (p>0,05).
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Tablo 21. Ekonomik alanda yasanan sorun durumuna gore sosyal destek

sonuglarinin farklilik analizi.

Ekonomik Alanda Yasanan

Sorun Durumu N ort S:S. t P
Hayir 25 4,7833 1,69712
Sosyal Destek 3,631 ,001
Evet 125 3,4767 1,33596
] Hayir 25 5,6500 1,56458
Aile 1,791 ,075
Evet 125 4,9880 1,70945
. Hayir 25 4,7800 2,23528
Ozel bir insan 4,443 ,000
Evet 125 2,9000 1,86705
Hayir 25 3,9200 2,18270
Arkadas 3,289 ,001
Evet 125 2,5420 1,85534

Katilimcilarin  ekonomik alanda yasanan sorun durumlarina gore sosyal
destek ortalamalar1 bagimsiz 6rneklerde T Testi ile analiz edilmis, sonuglar Tablo
21°de sunulmustur. Gorildiigi tizere katilimeilarin ekonomik alanda yasanan sorun
durumlan ile sosyal destek Glgcegi geneli ve 6zel bir insan alt boyutu ile arkadas
destegi alt boyutlar1 arasinda farklilik tespit edilmis (p<0,05); aile destegi alt
boyutunda farklilik tespit edilmemistir (p>0,05).

Bu sonuglara gore sosyal destek icin, ekonomik alanda yasanan soruna sahip
olanlarin ortalamasiin (3,4767+1,33596) olmayanlarin ortalamasina
(4,7833+1,69712) gore daha diisiik ortalamaya sahip oldugu; 6zel bir insan alt
boyutu i¢in, ekonomik alanda yasanan soruna sahip olanlarin ortalamasinin
(2,9000+1,86705) olmayanlarin ortalamasina (4,7800+2,23528) gore daha disiik
ortalamaya sahip oldugu; arkadas destegi alt boyutu i¢in, ekonomik alanda yasanan
soruna sahip olanlarin ortalamasinin (2,5420+1,85534) olmayanlarin ortalamasina

(3,9200+2,18270) gore daha diisiik ortalamaya sahip oldugu tespit edilmistir.
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Tablo 22. Psikolojik alanda yasanan sorun durumuna gore sosyal destek

sonuglarmin farklilik analizi.

Psikolojik Alanda Yasanan

Sorun Durumu N ort SS. t P
Hayir 21 43571 1,54519
Sosyal Destek 2,244 ,026
Evet 129 3,5866 1,44572
] Hayir 21 5,7976 1,25653
Aile 2,589 ,014
Evet 129 49845 1,73817
. Hayir 21 3,8214 2,27918
Ozel bir insan 1,472 ,143
Evet 129 3,1143 2,00171
Hayir 21 3,4524 2,35666
Arkadas 1,464 ,156
Evet 129 2,6609 1,89232

Katilimcilarin  psikolojik alanda yasanan sorun durumlarina gore sosyal
destek ortalamalar1 bagimsiz 6rneklerde T Testi ile analiz edilmis, sonuglar Tablo
22’de sunulmustur. Goruldiigii tizere katilimeilarin psikolojik alanda yasanan sorun
durumlar ile sosyal destek Olcegi geneli ve aile destegi alt boyutu arasinda farklilik
tespit edilmis (p<0,05); 6zel bir insan destegi alt boyutu ile arkadas destegi alt
boyutunda farklilik tespit edilmemistir (p>0,05).

Bu sonuglara gore sosyal destek icin, psikolojik alanda yasanan soruna sahip
olanlarin ortalamasiin (3,5866+1,44572) olmayanlarin ortalamasina
(4,3571+1,54519) gore daha diigiik ortalamaya sahip oldugu; aile alt boyutu igin,
psikolojik alanda yasanan soruna sahip olanlarin ortalamasinin (4,9845+1,73817)
olmayanlarin ortalamasina (5,7976+1,25653) gore daha diisiik ortalamaya sahip
oldugu tespit edilmistir.
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Tablo 23. Toplumsal alanda yasanan sorun durumuna goére sosyal destek

sonuglarmin farklilik analizi.

Toplumsal Alanda  Yasanan

Sorun Durumu N ort S:S. t P
Hayir 28 4,2857 1,67581
Sosyal Destek 2,382 018
Evet 122 3,5587 1,40291
] Hayir 28 5,5446 1,55762
Aile 1,548 124
Evet 122 49959 1,71978
. Hayir 28 3,9107 2,25792
Ozel bir insan 2,017 ,045
Evet 122 3,0533 1,97380
Hayir 28 3,4018 2,21980
Arkadas 1,889 ,061
Evet 122 2,6270 1,89395

Katilimcilarin  toplumsal alanda yasanan sorun durumlarina gore sosyal
destek ortalamalar1 bagimsiz 6rneklerde T Testi ile analiz edilmis, sonuglar Tablo
23’de sunulmustur. Goriildiigii iizere katilimcilarin toplumsal alanda yasanan sorun
durumlar ile sosyal destek dlcegi geneli ve 6zel bir insan destegi alt boyutu arasinda
farklilik tespit edilmis (p<0,05); aile destegi alt boyutu ile arkadas destegi alt
boyutunda farklilik tespit edilmemistir (p>0,05).

Bu sonuglara gore sosyal destek i¢in, toplumsal alanda yasanan soruna sahip
olanlarin ortalamasiin (3,5587+1,40291) olmayanlarin ortalamasina
(4,2857+1,67581) gore daha diisiik ortalamaya sahip oldugu; 6zel bir insan destegi
alt boyutu icin, toplumsal alanda yasanan soruna sahip olanlarin ortalamasinin
(3,0533+1,97380) olmayanlarin ortalamasina (3,9107+2,25792) gore daha disiik

ortalamaya sahip oldugu tespit edilmistir.
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Tablo 24. Tim alanlarda yasanan sorun durumuna goére sosyal destek

sonuglarmin farklilik analizi.

Tiim Alanlarda Yasanan Sorun

Durumu N Ort. S.S. t p
Hayir 39 45363 1,64257
Sosyal Destek 3,915 ,000
Evet 111 3,3986 1,30081
] Hayir 39 5,6987 1,35382
Aile 2,963 ,004
Evet 111  4,8874 1,76221
. Hayir 39 41923 2,31305
Ozel bir insan 3,231 ,002
Evet 111 2,8694 1,83892
Hayir 39 3,7179 2,20733
Arkadas 3,264 ,002
Evet 111 2,4392 1,77969

Katilimcilarin tiim alanlarda yasanan sorun durumlarina gére sosyal destek
ortalamalar1 bagimsiz 6rneklerde T Testi ile analiz edilmis, sonuglar Tablo 24’de
sunulmustur. Goriildiigii tizere katilimcilarin tiim alanlarda yagsanan sorun durumlari

ile sosyal destek Olcegi geneli ve tiim alt boyutlar1 arasinda farklilik tespit edilmistir

(p<0,05).

Bu sonuglara gore sosyal destek icin, tiim alanlarda yasanan soruna sahip
olanlarin ortalamasinin (3,3986+1,30081) olmayanlarin ortalamasina
(4,5363+1,64257) gore daha diisiik ortalamaya sahip oldugu; Aile destegi alt boyutu
i¢in, tiim alanlarda yasanan soruna sahip olanlarin ortalamasinin (4,8874+1,76221)
olmayanlarin ortalamasina (5,6987+1,35382) gore daha diisiik ortalamaya sahip
oldugu; 6zel bir insan destei alt boyutu igin, tiim alanlarda yasanan soruna sahip
olanlarin ortalamasiin (2,8694+1,83892) olmayanlarin ortalamasina
(4,1923+2,31305) gore daha disiik ortalamaya sahip oldugu; arkadas destegi alt
boyutu i¢in, tiim alanlarda yasanan soruna sahip olanlarin ortalamasinin
(2,4392+1,77969) olmayanlarin ortalamasina (3,7179+2,20733) gore daha disiik
ortalamaya sahip oldugu tespit edilmistir.

98



Tablo 25. Cocugun yas durumuna gore sosyal destek sonuglarmin farklilik

analizi.

Cocugun Yas Durumu N Ort. S.S. F p Post Hoc
3-5 yas arast 36 4,2014 1,37312
6-8 Yas 35 35857 1,49215

Sosyal Destek  9-1] Yag 32 34010 155246 2,015 114 -
l.léeriYas Ve 47 35869 144942
3-5 yas arasi 36 55139 1,43794
6-8 Yas 35 15,2000 1,21086

Aile 9-11 Yags 32 45938 1,93727 1,739 162 -
l_léeriYas Ve 47 50479 1,96064
3-5 yas arasi 36 3,9167 2,13725
6-8 Yas 35 2,7571 2,07974

Ozel bir Insan 9-11 Yas 32 3,1094 1,97355 2,127 ,099 -
12 Y8 e 47 30851 193317
3-5 yas arasi 36 3,1736 2,09746
6-8 Yas 35 12,8000 2,05333

Arkadas 9-11 Yas 32 25000 1,80501 /82 ,506 -
12 Yas ve

. 47 2,6277 1,94061
izeri

Katilimcilarin ¢ocugunun yas durumuna goére sosyal destek ortalamalari Tek
Yonli Varyans Analizi (One Way Anova) kullanilarak analiz edilmis, Tablo 25°de
gorildiigii tizere katilimcilarin cocugunun yas durumu ile sosyal destek 6lcegi geneli
ve tiim alt boyutlar1 arasinda istatistiksel olarak anlamli bir farklilik bulunmamaistir

(p>0,05).
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Tablo 26. Cocugun cinsiyet durumuna gore sosyal destek sonuglarinin

farklilik analizi.

Cocugun cinsiyeti N Ort. S.S. t p
Kiz 27 3,6852  1,71147
Sosyal Destek -,036 971
Erkek 123 3,6965 1,43106
_ Kiz 27 4,3981 2,11367
Aile -1,984 ,056
Erkek 123 52520 1,56272
) Kiz 27 3,6759  2,25301
Ozel bir insan 1,298 ,196
Erkek 123 3,1118 1,99749
Kiz 27 2,9815 2,00111
Arkadas ,609 544
Erkek 123 2,7256  1,97355

Katilimcilarin otizmli ¢ocuklarinin cinsiyet durumlarina gore sosyal destek
ortalamalar1 bagimsiz 6rneklerde T Testi ile analiz edilmis, sonuglar Tablo 26’da
sunulmustur. Goriildigi lizere katilimcilarin sosyal alanda yasanan sorun durumlari
ile sosyal destek oOlgegi geneli ve tiim alt boyutlar1 arasinda farklilik tespit
edilmemistir (p>0,05).

Tablo 27. Cocugun otizmli oldugunu ilk fark eden kisi durumuna gére sosyal

destek sonuglarinin farklilik analizi.

Cocugun Otizmli Oldugunu Ilk N Ort Ss. F p Post Hoc

Fark Eden Kisi Durumu
1. derece yakin 87 3,7672 1,43232

g‘éﬁ'( 2. derece yakin 27 37716 155105 589 556 -
Diger (dr., 6gr., sos.cev.) 36 3,4606 1,55322
1. derece yakin 87 5,1638 1,60433

Aile 2. derece yakin 27 5,2870 1,69374 ,789 ,456 -
Diger (dr., 6gr., sos.cev.) 36 4,7986 1,92523

) 1. derece yakin 87 3,2759 1,97110

i?é;]bir 2. derece yakin 27 3,2407 2,19646 ,167 846 -
Diger (dr., 68r., sos.cev.) 36 3,0417 2,17001
1. derece yakin 87 2,8621 2,04127

Arkadas 2. derece yakin 27 2,7870 1,84717 ,333 ,717 -

Diger (dr., 6gr., sos.¢ev.) 36 2,5417 1,93511
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Katilimeilarin ¢ocugun otizmli oldugunu ilk fark eden kisi durumuna gore
sosyal destek ortalamalar1 Tek Yonlii Varyans analizi (One Way Anova) kullanilarak
analiz edilmis, Tablo 27°de goriildiigii lizere katilimcilarin ¢ocugun otizmli oldugunu
ilk fark eden kisi durumu ile sosyal destek 6l¢egi geneli ve tlim alt boyutlar1 arasinda

istatistiksel olarak anlamli bir farklilik bulunmamistir (p>0,05).

Tablo 28. Cocugun otizmli oldugunun fark edilme zaman durumuna gore

sosyal destek sonuglarinin farklilik analizi.

Cocugun Otizmli
Oldugunun Fark Edilme N Ort. S.S. F p Post Hoc
Zaman Durumu

Iyl ve daha 9 54678 1,34634

az

Sosyal

Destek 2.3 yil 80 38531 155684 1009 367 -
4 yil ve tizeri 22 35682 1,46264
;Z yil ve daha )0 54908 160603

Aile 2.3 yil 80 52781 172427 1400 250 ]
4 yil ve iizeri 22 46136 1,77403
Iyl ve daha o 5 9395 1 85906

Ozel bir ¥

insan 2-3 yil 80 35125 214502 1868 158 )
4 yil ve tizeri 22 29432 2,00436
;Z yil ve daha 0 5 6040 184206

Arkadas 2-3 yil 80 27688 203831 09 968 )

4 yil ve tizeri 22 3,1477 2,05383

Katilimcilarin ¢ocugun otizmli oldugunun fark edilme zaman durumuna gore
sosyal destek ortalamalari Tek Yonlii Varyans Analizi (One Way Anova)
kullanilarak analiz edilmis, Tablo 28’de goriildiigli tizere katilimcilarin gocugun
otizmli oldugunun fark edilme zaman durumu ile sosyal destek dlcegi geneli ve tiim

alt boyutlar1 arasinda istatistiksel olarak anlamli bir farklilik bulunmamistir (p>0,05).

101



Tablo 29. Tam konuldugundaki yas durumuna gore sosyal destek

sonuglarmin farklilik analizi.

Tam1 Konuldugundaki Yas N

DUrumu Ort. S.S. F p Post Hoc

2 yas ve alt1 69 3,9553 1,56207
Sosyal Destek 3-5yagarast 62 3,5188 1,39667 2,151 ,120 -
6 yas velizeri 19 3,3202 1,32964

2 yas ve alt1 69 5,1594 1,66824
Aile 3-5yasarast 62 5,0282 1,72381 0,096 ,908 -
6 yas ve lizeri 19 5,1053 1,81299

2 yas ve alt1 69 3,6304 2,10855
Ozel bir insan ~ 3-5 yagarast 62 2,9758 2,02935 3,173 ,045 1>3
6 yas ve lizeri 19 2,4737 1,60489

2 yas ve alt1 69 3,0761 2,07369
Arkadas 3-5yasarast 62 25524 187965 1,586 ,208 -
6 yas velizeri 19 2,3816 1,83403

1= 2 yas ve alt1; 2= 3-5 yas arasi; 3= 6 yas ve lizeri;

Katilimcilarin otizmli ¢ocuklarina tan1 konuldugundaki yas durumuna gore
sosyal destek ortalamalari Tek Yonli Varyans Analizi (One Way Anova)
kullanilarak analiz edilmig, Tablo 29°da goriildiigii lizere katilimcilarin otizmli
cocuklara tan1 konuldugundaki yas durumu ile sosyal destek 6lcegi geneli, Aile ve
Arkadas alt boyutlarinda farklilik bulunmazken (p>0,05); 6zel bir insan alt boyutu
arasinda farklilik bulunmustur (p<0,05).

Farkliligin hangi gruplardan kaynaklandigimin tespit edilmesi i¢in yapilan
post hoc analizi sonuclarina gore, farkliligin 6zel bir insan alt boyutu i¢in tani
konuldugundan 2 yas ve altinda olanlar ile 6 yas ve iizerinde olan katilimcilar
arasindan kaynaklandigi tespit edilmistir. Bu sonucglara gore 06zel bir insan alt
boyutunda tani konuldugunda 2 yas ve altinda olan c¢ocuklara sahip grubun
ortalamalarinin  (3,6304+2,10855), 6 yas ve iizeri c¢ocuklara sahip grubun
ortalamalarina (2,4737+£1,60489) gore daha yiiksek ortalamaya sahip oldugu

bulunmustur.
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Tablo 30. Otizmli gocugun egitim durumuna gore sosyal destek sonuglarinin

farklilik analizi.

Otizmli Cocugun Egitim Durumu N Ort. S.S. F p Post Hoc
Sadece oOzel egitim uygulama 29 3,9109 1,68545
merkezi

Kres/anaokulu ve ozel egitim 31 4,1237 1,20221
rehabilitasyon merkezi

Sosyal Ozel alt sinifi 16 2,7760 1,30018
Destek Ozel egitim uygulama okulu 44 3,4072 1,32058

Kaynagtirma ve &zel egitim ve 19 3,8026 1,94687
rehabilitasyon merkezi

Lise ve ozel egitim ve 11 4,2121 0,84686
rehabilitasyon merkezi

2,639 ,026 2>3

Sadece oOzel egitim uygulama 29 5,3103 1,55646
merkezi

Kreg/anaokulu ve oOzel egitim 31 5,5403 1,10321
rehabilitasyon merkezi

_ Ozel alt sinifi 16 3,7969 1,82852 3<1
Aile . i 3,102 011 3<2
Ozel egitim uygulama okulu 44 49091 1,82050 3<6

Kaynastirma ve 6zel egitim ve 19 5,1711 1,91132
rehabilitasyon merkezi

Lise ve 0ozel egitim ve 11 5,8182 1,60114
rehabilitasyon merkezi

Sadece o0Ozel egitim uygulama 29 3,4569 2,25601
merkezi

Kres/anaokulu ve o6zel egitim 31 3,5726 2,19867
rehabilitasyon merkezi

Ozel bir Ozel alt siifi 16 2,3281 1,52948 1497 194
insan Ozel egitim uygulama okulu 44 28693 1,82002 ’
Kaynastirma ve 0Ozel egitim ve 19 3,3289 2,42964
rehabilitasyon merkezi
Lise ve ozel egitim ve 11 4,0227 1,53482
rehabilitasyon merkezi
Sadece oOzel egitim uygulama 29 2,9655 2,25270
merkezi
Kreg/anaokulu ve oOzel egitim 31 3,2581 1,91211
rehabilitasyon merkezi
Ozel alt simifi 16 2,2031 1,51718
Arkadag ,958 ,446 -

Ozel egitim uygulama okulu 44 2,4432 1,86683

Kaynagtirma ve &zel egitim ve 19 2,9079 2,33959
rehabilitasyon merkezi

Lise ve ozel egitim ve 11 2,7955 1,65385
rehabilitasyon merkezi
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Katilimcilarin otizmli ¢ocuklarinin egitim durumuna gore sosyal destek
ortalamalari Tek Yonlii Varyans Analizi (One Way Anova) kullanilarak analiz
edilmis, Tablo 30’da goriildiigli ilizere katilimcilarin otizmli ¢ocuklarinin egitim
durumu ile sosyal destek Olcegi geneli ve aile alt boyutu arasinda farklilik bulunmus
(p<0,05); oOzel bir insan alt boyutu ve arkadas alt boyutlar1 arasinda farklilik
bulunamamastir (p>0,05).

Farkliliklarin hangi gruplardan kaynaklandiginin tespit edilmesi i¢in Post Hoc
analizi yapilmis, elde edilen sonuglara gore sosyal destek i¢in kres/anaokulu ve 6zel
egitim rehabilitasyon merkezi grubunun ortalamalarinin (4,1237+1,20221), 6zel alt
smifi ortalamalarina (2,7760+1,30018) gore daha yiiksek ortalamaya sahip oldugu
bulunmus; aile alt boyutu igin 6zel alt simifi ortalamalarinin (3,7969+1,82852),
sadece 0Ozel egitim wuygulama merkezi ortalamalarma (5,3103+1,55646),
kres/anaokulu  ve  G6zel egitim  rehabilitasyon = merkezi  ortalamalarina
(5,5403+1,10321) ve lise ve o6zel egitim ve rehabilitasyon merkezi ortalamalarina

(5,8182+1,60114) gore daha diisiik oldugu bulunmustur.

Tablo 31. Otizmli ¢ocugun egitim siiresine gore sosyal destek sonuglarinin

farklilik analizi.

Otizmli Cocugun Egitim Siiresi N Ort. S.S. F p Post Hoc
3 yil ve daha az 56 3,7976 1,31415
4-6 yil 30 3,5361 1,68761
Sosyal yil arast 0229 876 -
Destek 7-10 y1l aras1 45 3,7111 1,61800
11 yil ve iizeri 19 3,6009 1,32741
3 yil ve daha az 56 5,3393 1,40083
. 4-6 yil arast 30 4,9417 1,71414
Aile 0,701 553 -
7-10 y1l arasi 45 4,8833 1,91555
11 yil ve iizeri 19 5,1447 1,96553
3 yil ve daha az 56 3,1875 2,04731
¢ ir 4-6 yil 30 3,0000 2,15058
Ozel — bir -6yl arast 0242 867 -
Insan 7-10 y1l aras1 45 3,4056 2,16722
11 yil ve iizeri 19 3,1711 1,68954
3 yil ve daha az 56 2,8661 1,93177
4-6 yil arast 30 2,6667 2,05772
Arkadas 0,220 ,883 -
7-10 y1l aras1 45 2,8444 2,11883
11 yil ve iizeri 19 2,4868 1,70879
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Katilimcilarin - otizmli  ¢ocugun egitim siiresine gore sosyal destek
ortalamalar1 Tek Yonlii Varyans Analizi (one way anova) kullanilarak analiz edilmis,
Tablo 32’de goriildiigii tizere katilimcilarin otizmli ¢ocugunun egitim siiresi ile
sosyal destek Olcegi geneli ve tiim alt boyutlar1 arasinda istatistiksel olarak anlamli

bir farklilik bulunmamistir (p>0,05).

Tablo 32. Tani konulduktan sonra egitime baslama siiresine gore sosyal

destek sonuglarinin farklilik analizi.

Tam Konulduktan Sonra Egitime

Baslama Siiresi N Ort S.S. F p Post Hoc

Tanidan Once 16 3,3021 1,32598
Tanidan hemen sonra 104 3,8510 1,49472
goe?t’:‘li 6 ay sonra 8 35313 152813 1,071 373 -
1 Yil sonra 11 3,4773 1,40490
2 Y1l ve sonra 11 3,1212 1,55160
Tanidan Once 16 5,0156 1,80617
Tanidan hemen sonra 104 5,2308 1,69010
Aile 6 ay sonra 8 4,8125 1,37419 0,633 ,640 -
1 Yil sonra 11 4,5682 1,36056
2 Y1l ve sonra 11 4,7045 2,19037
Tanidan Once 16 2,7813 1,83683
. ~ Tamdan hemen sonra 104 3,4399 2,11545
Ozel - I 6 ay sonra 8 28438 2,07424 1104 357 -
1 Yil sonra 11 2,7500 1,89737
2 Y1l ve sonra 11 2,4318 1,72152
Tanidan 6nce 16 2,1094 1,53560
Tanidan hemen sonra 104 2,8822 1,99938
Arkadas 6 ay sonra 8 29375 2,17843 ,834 ,506 -
1 Yil sonra 11 3,1136 2,38056
2 Y1l ve sonra 11 2,2273 1,75162

Katilimeilarin tan1 konulduktan sonra egitime baslama siiresine gore sosyal
destek ortalamalari Tek Yonlii Varyans Analizi (One Way Anova) kullanilarak
analiz edilmis, Tablo 32°de goriildiigii lizere katilimcilarin tan1 konulduktan sonra
egitime baslama siiresi ile sosyal destek Olcegi geneli ve tiim alt boyutlar1 arasinda

istatistiksel olarak anlamli bir farklilik bulunmamistir (p>0,05)
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Tablo 33. Otizm disindaki hastalik durumuna gore sosyal destek sonuglarinin

farklilik analizi.

Otizm Disindaki Hastahk

DUrumU N Ort. S.S. t p
Sosyal Destek Evet 44 3,3333 1,50591 1,944 054
y Hayir 106 3,8443 1,44873 ’ ’

. Evet 44 46818 1,82789

Aile -1,952 ,053
Hayir 106 5,2712 1,62060

. Evet 44 2,8977 19427

Ozel bir insan ve BOTT 1942713 ) 510 s
Hayir 106 3,3443 2,08694
Evet 44 2,4205 1,87608

Arkadas -1,408 ,161
Hayir 106 2,9175 2,00408

Katilimcilarin otizmli ¢ocuklarinin otizm disindaki hastalik durumlarina gore
sosyal destek ortalamalar1 bagimsiz orneklerde T Testi ile analiz edilmis, sonuglar
Tablo 33’de sunulmustur. Goriildiigii iizere katilimeilarin otizmli ¢ocuklarinin otizm
disindaki hastalik durumlart ile sosyal destek Olgegi geneli ve tiim alt boyutlari

arasinda farklilik tespit edilmemistir (p>0,05).

Tablo 34. Otizm disindaki hastalik durumuna gore sosyal destek sonuglarinin

farklilik analizi.

Otizm Disindaki Hastallk Durumu N Ort. S.S. F p Post Hoc

Yok 105 3,8437 1,45566
Sosyal Epilepsi 15 3,4556 1,21697 5218 089 )
Destek Mental reterdasyon 15 3,7444 1,86856 ' '
Diger 15 2,8389 1,24820
Yok 105 5,2643 1,62678
: Epilepsi 15 4,7333 1,96729
Aile Mental reterdasyon 15 5,1333 1,73428 1,792,151 )
Diger 15 4,2667 1,76136
Yok 105 3,3405 2,09656
Ozel bir Epilepsi 15 31167 183922 |\ o ]
insan Mental reterdasyon 15 3,3333 2,27303 ’
Diger 15 2,3000 1,56753
Yok 105 2,9262 2,01166
Epilepsi 15 2,5167 1,76389
Arkadas Mental reterdasyon 15 2,7667 2,30579 1,168 324 )
Diger 15 11,9500 1,42114
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Katilimcilarin  otizm disindaki hastalik durumuna gore sosyal destek
ortalamalari Tek Yonlii Varyans Analizi (One Way Anova) kullanilarak analiz
edilmis, Tablo 34’de goriildiigii iizere katilimcilarin otizmli c¢ocuklarinin otizm
disindaki hastalik durumu ile sosyal destek oOlgegi geneli ve tiim alt boyutlar

arasinda istatistiksel olarak anlamli bir farklilik bulunmamistir (p>0,05).

Tablo 35. Otizm agirlik oranina gore sosyal destek sonuglarinin farklilik

analizi.
Otizm Agirlik Orani N Ort. S.S. t p

%69 Oncesi 45 3,6315 1,45692 -,340 134
Sosyal Destek

%70 sonrasi 105 3,7214 1,49473 -,340 134
Al %69 Oncesi 45 50667 1,57159 -,149 ,882

e

%70 sonrasi 105 51119 1,75822 -,149 ,882
; - %69 Oncesi 45 3,0444 195713 -,659 511
Ozel bir insan

%70 sonrasi 105 3,2857 2,09263 -,659 511

%69 Oncesi 45 2,7833 1,84529 ,047 ,962
Arkadas

%70 sonrasi 105 2,7667 2,03552 ,047 ,962

Katilimcilarin otizmli ¢ocuklarinin otizm agirlik oranina gore sosyal destek
ortalamalar1 bagimsiz 6rneklerde T Testi ile analiz edilmis, sonuglar Tablo 35’de
sunulmustur. Goriildiigii tizere katilimcilarin otizmli ¢gocuklarinin otizm agirlik orani
ile sosyal destek Olgegi geneli ve tiim alt boyutlari arasinda farklilik tespit
edilmemistir (p>0,05).
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4.1.5. Algilanan Sosyal Dislanmaya Iliskin Bulgular

Tablo 36. Sosyal dislanma 6lgegine ait tanimlayici istatistikler.

No Ifadeler Min Max. Ort. S.S.

DIS1 Su, elektrik, gaz, telefon gibi zorunlu 1,00 5,00 2,9267 1,46593
O0demelerimi giigliikle yaparim.

DIS2 Odenmenmis faturalarim vardir. 1,00 500 2,1333 1,37410

DIS3 Maddi durumum hakkinda endiselenirim. 1,00 5,00 3,7933 1,47141

DIS4 Gelirimi giderimle denklestirmeyi 2 yil 1,00 5,00 3,8200 1,50199
oncesine kiyasla daha zor buluyorum.

DIS5 Buzdolabi, TV, c¢amasir makinesi eskiyince 1,00 5,00 4,0400 1,37025
veya bozulursa kolayca yenisini alirim. (R)

DIS6 Temel ihtiyaclarimi (yemek, giyecek vb) 1,00 5,00 2,4600 1,28298
karsilayamam.

DIS7 Derneklere liye olmak isterim ancak iyelik 1,00 5,00 3,0000 1,80603
aidat1 beni distindiirtir.

DIS8 Benim i¢in, kredi almak zordur. 1,00 5,00 3,2133 1,75548

DIS9 Kamu kurumlarinda (hastane, vergi dairesi, 1,00 5,00 2,2133 1,33907
niifus miidiirligii vb....) koti muamele ile
karsilasirim

DIS10 Kamu kurumlarinda (hastane vb) randevu ve 1,00 5,00 3,0467 1,30737
tedavi isteklerim ¢ok uzak siirelere verilir.

DIS11 Kamu kurumlarinda (hastane, vergi dairesi, 1,00 5,00 2,3533 1,37639
niifus miidiirligii vb....) sorun yasarim

DIS12 Kredi ve sigorta miiracaatlarin reddedilir. 1,00 500 2,7267 1,58811

DIS13 Yararima olacak uygulamalar hakkim oldugu 1,00 5,00 2,3467 1,38053
halde sonlandirilir veya hakkim hig¢ verilmez.

DIS14 Yasadigim ¢evrede olaylar ¢gikar 1,00 5,00 2,2800 1,26449

DIS15 Iki yil igerisinde baska bir yere tasinmayr 1,00 5,00 2,5333 1,66151
diisiiniiyorum.

DIS16 Yeni bir ev bulmam uzun siirdii ya da uzun 1,00 5,00 3,3667 1,73560
siirebilir.

DIS17 Yasadigim c¢evrede komsuluk iliskileri iyi 1,00 5,00 2,5067 1,40348
degildir

DIS18 Yasadigim c¢evrede kendimi  glvende 1,00 5,00 2,4333 1,47196
hissetmem

DIS19 Evde tek basina olmaktan korkarim 1,00 500 1,7067 1,16173

DIS20 Yasadigim gevrede giiriiltii vardir 1,00 5,00 2,3800 1,25142

DIS21 Yasadigim gevre kirlidir. 1,00 5,00 2,3933 1,22555
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Tablo 36 Devamu.

DI1S22
DIS23
DI1S24

DI1S25
DIS26

DIS27

DI1S28

DIS29

DIS30

DIS31

DIS32

DIS33

DIS34

DIS35

DIS

Kendimi toplumdan diglanmis hissederim.
Eglenmek icin ev diginda faaliyetlere katilirim

Sosyal iliski kurabilece§im kisi sayisi ¢ok
azdir.

Cok sayida arkadagim vardir.

Arkadaglarimla toplanmayi, birlikte vakit
gecirmeyi severim

Sirlarimi  paylasabilecegim  arkadaslarim
yoktur, ya da ¢ok azdir.

Arkadaslarimdan ¢ok az sosyal destek
gorurim

Diger insanlarla olan iliskilerimde sorun
yasarim.

Saglik sorunlarim nedeniyle diger insanlarla
olan iligkilerimde sorun yasarim.

Arkadasimin  yararina olacaksa yalanci
sahitlik yaparim

Yakalanmadigim siirece kanunlari ¢ignemek
sorun degildir

Ucretli olarak calisanlarin ek bir iste daha
caligmalarini uygun karsilarim

Issizlik parasi veya sosyal yardim parasi
alanlarin ek is yapmalarini uygun karsilarim.

Baskalarinin emekli veya sigorta karnelerini
kullanarak {icretsiz muayene olunmasini veya
ila¢ alinmasini uygun karsilarim.

Sosyal Dislanma Olcegi Genel

1,00
1,00
1,00

1,00
1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,00

1,37

5,00
5,00
5,00

5,00
5,00

5,00

5,00

5,00

5,00

5,00

5,00

5,00

5,00

5,00

4,63

2,3800
4,1733
3,2067

3,6133
3,2733

3,2933

3,1867

1,9200

1,7733

1,3600

1,1733

3,5200

3,3333

1,5600

2,7269

1,36922
1,11576
1,45305

1,44606
1,42319

1,51302

1,59018

1,09618

1,22692

,90695

57634

1,60419

1,65341

1,22326

,64156

Tablo 36’da katilimcilarin sosyal dislanma diizeyleri 2,7269+,64156 orta

diizeyde bulunmustur. Olgek ifadeleri degerlendirildiginde 4,1733+1,11576 ile en

yiiksek degeri “Eglenmek icin ev disinda faaliyetlere katilirim” ifadesine verilen

cevaplar almis, 1,17334+,57634 ile en diisiik degeri ise “Yakalanmadigim siirece

kanunlar1 ¢ignemek sorun degildir” ifadesine verilen cevaplar almistir.
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Tablo 37. Aile i¢indeki role gore katilimcilarin sosyal dislanma sonuglarinin

farklilik analizi.

Aile Icindeki Rol N ort. S.S. t P
Anne 100 2,7677 0,67014

Sosyal Dislanma 1,104 0,271
Baba 50 2,6451 0,57795
] Anne 100 3,2375 1,03528

Maddi yoksunluk 1,067 0,288
Baba 50 3,0450 1,05365
Anne 100 2,5446 0,89002

Sosyal haklar 1,248 0,214
Baba 50 2,3615 0,75164
Anne 100 2,9689 0,72682

Sosyal katilimeilik -0,279 0,781
Baba 50 3,0022 0,60713
Anne 100 2,2340 0,71070

Kiiltiirel entegrasyon 1,088 0,278
Baba 50 2,1000 0,71171

Katilimcilarin  aile igindeki rollerine gore sosyal dislanma ortalamalar
bagimsiz orneklerde T Testi ile analiz edilmis, sonuglar Tablo 37’de sunulmustiur.
Goriildiigii tizere katilimcilarin aile i¢indeki rolleri ile sosyal diglanma dlgegi geneli

ve tiim alt boyutlar1 arasinda anlamli bir farklilik tespit edilmemistir (p>0,05).

Tablo 38. Yasa gore katilimcilarin sosyal dislanma sonuglarinin farklilik analizi.

Yas Durumu n Ort S.S. F p Post Hoc

30yasvealts1 20 2,6871 0,47579
31-35 yas 40 2,7393 0,70398
36-40 yas 46 2,7205 0,60522

Sosyal Dislanma 0,284 0,888 -
41-46yas 22 2,6416 0,69044
46 yas Ve 55 5390 (071478
uzeri
30yasvealti1 20 3,2563 1,06025
31-35yas 40 3,2406 0,99695
Maddi yoksunluk 2040 yas 46 32255 0.93453 ' 401 358 .

41-46 yas 22 2,7500 1,13848

46 yas ve
lizeri

22 3,2898 1,20353
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Tablo 38. Devama.

30yasvealt1 20 2,4577 0,62963
31-35yas 40 2,4923 0,94770
Sosyal halklar ~ 20-40vas 46 24281 073597 141 979 .
41-46 yas 22 2,5420 0,98866
a6yasve 55 55490 096203
uzeri
30yas veali 20 2,8556 0,54564
31-35yas 40 2,9556 0,72307
Sosyal katilimeilik S0 40yas 46 2,9614 0.74045 4 5a5 ) 674 -
41-46 yas 22 2,9899 0,74725
a6yasve 55 31667 057044
uzeri
30yasvealts1 20 2,0700 0,60271
31-35yas 40 2,1900 0,66402
eKnlitlaturraeSl - 36-40yas 46 22301 075733 (o (oo ]
grasy 41-46 yas 22 2,1000 0,79940
dbyasve 55 59818 073461

uzeri

Katilimeilarin  yaglarina gore sosyal dislanma ortalamalari Tek Yonli

Varyans Analizi (One Way Anova) ile analiz edilmis, sonuglar Tablo 38’de

sunulmustur. Goriildiigi iizere katilimceilarin yaglari ile sosyal dislanma 6lgegi ve alt

boyutlar1 arasinda istatistiksel acidan anlamli bir farklilik tespit edilmemistir

(p>0,05).
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Tablo 39. Ogrenim durumuna gore katilimcilarin sosyal dislanma

sonuglarmin farklilik analizi.

Ogrenim Durumu n Ort S.S. F p Post Hoc
[kogretim 71 2,8712 0,53435
Lise 43  2,6757 0,63313

Sosyal Dislanma  ()plisans 11 2,6052 0,89496 2,998 0,033 1>4
Lisans ve
Ustii 25 2,4583 0,73422
ko gretim 71 3,5898 0,86349
Lise 43  3,0203 1,00072 1>2

Maddi yoksunluk (nlisans 11  2,5455 1,17163 10,19 0,000  1>3

1>4

Lisans ve
Ustii 25 2,5300 1,03599
[kogretim 71 2,5298 0,75139
Lise 43  2,4955 0,88494

Sosyal halklar — (plisans 11 2,5385 1,27516 0442 0,724 -
Lisans ve
Ustii 25 2,3077 0,85600
[kogretim 71  3,1174 0,60008
Lise 43 2,8786 0,61138

Sosyal .

Katlimeilik Onlisans 11 3,0707 1,01747 2,95 0058 -
Lisans ve
Ustii 25  2,7244 0,80707
[kogretim 71 2,1662 0,68950

Kiiltiirel Lise 43  2,2279 0,60408

ultiire ..

entegrasyon Onlisans 11 2,0364 094157 0,305 0821 -
Lisans ve
Ustii 25 2,2560 0,85346

1= Ik gretim; 2= Lise; 3=Onlisans; 4=Lisans.

Katilimcilarin grenim durumlarina gére sosyal diglanma ortalamalari Tek
Yonli Varyans Analizi (One Way Anova) kullanilarak analiz edilmis, Tablo 39°da
gorildiigli iizere katilimcilarin 6grenim durumlart ile sosyal dislanma Olgegi alt
boyutlarindan sosyal haklar, sosyal katilimeilik ve kiiltiirel entegrasyon alt boyutlari

arasinda istatistiksel olarak anlamli bir farklilik olusmazken (p>0,05); sosyal
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dislanma 6lgegi geneli ve alt boyutlarindan maddi yoksunluk alt boyutunda farklilik
tespit edilmistir (p<0,05).

Farkliligin hangi gruplardan kaynaklandiginin tespit edilmesi i¢in yapilan
Post Hoc Analizi sonuglarna gore, farkliligin sosyal dislanma igin ilkogretim ile
lisans ve iistli 6grenim durumuna sahip katilimeilar arasindan kaynaklandigi; maddi
yoksunluk boyutu i¢in ilkdgretim ile lise, nlisans, lisans ve iistii 6grenim durumuna
sahip katilimcilar arasindan kaynaklandigi tespit edilmistir. Bu sonuglara gére sosyal
dislanma  6l¢egi  geneli  i¢in, ilkOgretim  mezunlarinin  ortalamasinin
(2,8712+0,53435), lisans ve {istii mezuniyet ortalamalarina (2,4583+0,73422) gore
yiiksek oldugu; maddi yoksunluk alt boyutu i¢in, ilkdgretim mezunlarinin
ortalamasinin (3,5898+0,86349), lise mezunlarinin ortalamalarina (3,0203+1,00072),
Onlisans mezunlarinin ortalamalarina (2,5455+1,27516) ve lisans ve {istii mezuniyet

ortalamalarina (2,530041,03599) gore yiiksek oldugu bulunmustur.

Tablo 40. Medeni duruma goére katilimcilarin sosyal diglanma sonuglarinin

farklilik analizi.

Medeni Durum N Ort. S.S. t P
Evli 134 2,6951 0,62553
Sosyal Dislanma -1,767 0,079
Bekar 16 2,9929 0,73123
) Evli 134 3,1418 1,02664
Maddi yoksunluk -1,074 0,285
Bekar 16 3,4375 1,16369
Evli 134 2,4432 0,82397
Sosyal haklar -1,700 0,091
Bekar 16 2,8221 0,99574
Evli 134 2,9527 0,68213
Sosyal katilimeilik -1,411 0,160
Bekar 16 3,2083 0,71073
Evli 134 2,1716 0,69851
Kiiltiirel entegrasyon -0,881 0,380
Bekar 16 2,3375 0,82209

Katilimcilarin  medeni durumlarina gore sosyal dislanma ortalamalar
bagimsiz orneklerde T Testi ile analiz edilmis, sonuglar Tablo 40’da sunulmustur.
Gortildugi tizere katilimceilarin medeni durumlari ile sosyal diglanma 6lgegi geneli ve

tiim alt boyutlarinda anlaml bir farklilik tespit edilmemistir (p>0,05).
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Tablo 41. Aile tipine goére katilimcilarin sosyal dislanma sonuglarinin

farklilik analizi.

Aile Tipi Durumu n Ort S.S. F p Post Hoc
Genis Aile 24 26238 042659

Sosyal Dislanma Cekirdek Aile 112 2,7209 0,65994 1172 0313 i
ek Ebeveynli 5 9510 077645
Aile
Genis Aile 24 32969 085562

Maddi yoksunluk Cekirdek Aile | 112 3,1250 1,06225 0,483 0,618 i
ek Ebeveynli ) ) 33485 119613
Aile
Genis Aile 24 22468 056526

Sosyal halklar  Cokirdek Aile 112 25062 087295 | 4 ony
Tek — Ebeveynli 1, 5 7088 1,00666
Aile
Genis Aile 24 2,8750 0,47290

E:tslﬂ » Cekindek Ale 112 29673 0.70976 1 yg 53
Tek — Ebeveynli 1, 55619 0,78156
Aile
Genis Aile 24 2,0750 0,50325

eKniitl;[;jrraeSlyon Cekirdek Aile 112 2,1893 0,72874 0,841 0,433 i
;‘fl‘; Ebeveynli 1, 5 3857 0,86812

Katilimcilarin aile tiplerine gore sosyal digslanma ortalamalart Tek Yonli

Varyans Analizi (One Way Anova) kullanilarak analiz edilmis, Tablo 41’de

goriildiigii tizere katilimcilarin aile tipleri ile sosyal diglanma 6lgegi geneli ve tiim alt

boyutlarinda anlamli bir farklilik tespit edilmemistir (p>0,05).
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Tablo 42. Es ile akraba olma durumuna gore katilimcilarin sosyal diglanma

sonuglarmin farklilik analizi.

Es ile Akraba Olma Durumu N Ort. S.S. t p
Evet 34 27597 061577
Sosyal Dislanma Hayir 116 27172 0,65121 0,338 0,736
Maddi yoksunluk Evet 34 31765095451 ) 10 0,084
y Hayir ~ 116 31724 107005 = !
Sosyal haklar Evet 34 20131 083827 ) 10 52313
y Hayir ~ 116 24456 0,85107 /
Evet 34 29118 065750
| katilmethik -0,657 12
Sosyal katthmetls Hayr 116 30000 069736 o7 09
Evet 34 22000 071181
Kiiltiirel 21
tiltiirel entegrasyon Hayir 116 21862 071443 0,099 0,9

Katilimcilarin es ile akraba olma durumu durumlarina gore sosyal dislanma

ortalamalar1 bagimsiz érneklerde T Testi ile Analiz edilmis, sonuglar Tablo 42’de

sunulmustur. Goriildiigi tizere katilimcilarin es ile akraba olma durumlar ile sosyal

dislanma Olgegi geneli ve alt boyutlar1 arasinda istatistiksel olarak anlamli bir

farklilik tespit edilmemistir (p>0,05).

Tablo 43. Calisma durumuna gore katilmcilarin  sosyal diglanma
sonuglarmin farklilik analizi.
Calisma Durumu N Ort. S.S. t p
S I Disl Evet 62 2,5899 0,60693 224 0.028
osyal Distanma Hayr 88  2,8234 0,65103 !
Evet 62 2,8407 1,01782
Maddi yoksunluk ’ ’ -3,396 1
| yorsuni Hayir 88 3,077 0,99919 0.00
Evet 62 2,3573 0,78138
S | hakl ’ ’ -1,537 0,126
oSyl haxdar Hayir 88 25726 0,88600
S | katil Lk Evet 62 2,9480 0,66293 0.477 0.634
osyal katimett Hayir 88 3,025 0,70695 !
Ciittirel ont Evet 62 21484 072784 .
WHITCTCNICBIasYOn  Hayr 88 22182 070247 !

Katilimcilarin  ¢alisma durumlarina goére sosyal diglanma ortalamalari

bagimsiz 6rneklerde T Testi ile analiz edilmis, sonuglar Tablo 43’te sunulmustur.

Gortldiigii tizere katilimcilarin ¢alisma durumlart ile sosyal diglanma 6lgegi geneli
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ve maddi yoksunluk alt boyutu arasinda istatiksel olarak anlamli farklilik tespit
edilmigken (p<0,05); sosyal haklar, sosyal katilimcilik ve kiiltiirel entegrasyon alt

boyutlar arasinda istatistiksel olarak anlamli bir farklilik bulunmamistir (p>0,05).

Bu sonuclara gore sosyal dislanma igin, caligmayanlarin ortalamasinin
(2,5899+0,60693) calisanlarin ortalamasina (2,8234+0,65103) gore daha yiiksek
ortalamaya sahip oldugu; maddi yoksunluk alt boyutu i¢in, caligmayanlarin
ortalamasimin (3,4077+0,99919) calisanlarin ortalamasma (2,8407+1,01782) gore
daha yiiksek ortalamaya sahip oldugu bulunmustur.

Tablo 44. Meslek durumuna gore katilimeilarin sosyal dislanma sonuglarinin

farklilik analizi.

Meslek Durumu n Ort S.S. F p Post Hoc
Ev Hanimi 73 2,8524 0,65738
!(amu Personeli 22 2,2065 0,74635 el
Sosyal Dislanma  Isci 8 2,6714 0,48125 4,929 0,001 o<5
Emekli 6 2,7000 0,59019
Serbest Meslek 41 2,7972 0,44193
Ev Hanimi 73 3,4914 0,95410
Kamu Personeli 22 1,9602 0,92613 o<1
Maddi yoksunluk  Isci 8 3,0000 0,75297 12,36 0,000 <5
Emekli 6 2,9792 1,15763
Serbest Meslek 41 3,3201 0,81252
Ev Hanimi 73 2,6027 0,91566
Kamu Personeli 22 2,1049 1,00367
Sosyal halklar Isci 8 2,3173 0,66482 1,661 0,162 -
Emekli 6 2,3077 0,60959
Serbest Meslek 41 2,5328 0,63348
Ev Hanimi 73 3,0213 0,69380
Kamu Personeli 22 2,6061 0,84740
Sosyal katilimeilik Is¢i 8 3,1528 0,60549 2,044 0,091 -
Emekli 6 3,0926 0,71808
Serbest Meslek 41 3,0569 0,54213
Ev Hanimi 73 2,1753 0,66495
Kiiltiirel !(amu Personeli 22 2,1455 0,84669
entegrasyon Isci _ 8 2,2000 0,45356 0,445 0,776 -
Emekli 6 2,5667 0,77374

Serbest Meslek 41 2,1805 0,76132

1= Ev Hanim1; 2= Kamu Personeli; 3= Isci; 4= Emekli; 5= Serbest Meslek

Katilimcilarin meslek durumuna gore sosyal dislanma ortalamalar1 Tek Yonlii
Varyans Analizi (One Way Anova) kullanilarak analiz edilmis, Tablo 44’de

goriildiigii tizere katilimeilarin meslek durumu ile sosyal dislanma 6lgegi geneli ve
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maddi yoksunluk boyutu arasinda istatistiksel olarak anlamli bir farklilik bulunmus
olup (p<0,05); sosyal diglanma 6l¢egi sosyal haklar, sosyal katilimcilik ve kiiltiirel
entegrasyon alt boyutlarinda farklilik tespit edilmemistir (p>0,05).

Farkliligin hangi gruplardan kaynaklandiginin tespit edilmesi i¢in yapilan
Post Hoc Analizi sonuglarina gore, farkliligin sosyal dislanma i¢in kamu personeli
olanlar ile ev hanimi ve serbest meslek sahibi olanlar arasindan kaynaklandigi; maddi
yoksunluk boyutu i¢in kamu personeli olanlar ile ev hanimi1 ve serbest meslek sahibi
olanlar arasindan kaynaklandig: tespit edilmistir. Bu sonuglara gore sosyal dislanma
icin kamu personeli meslek ortalamasmin (2,2065+0,74635) ev hanimi meslek
ortalamasina (2,8524+0,65738) ve serbest meslek ortalamasina (2,7972+0,44193)
gore daha diisiik ortalamaya sahip oldugu; maddi yoksunluk alt boyutuna gore kamu
personeli meslek ortalamasimin (1,9602+0,92613) ev hanimi meslek ortalamasina
(3,4914+0,95410) ve serbest meslek ortalamasina (3,3201+0,81252) gore daha diisiik

ortalamaya sahip oldugu bulunmustur.

Tablo 45. Ailenin gelir durumuna goére sosyal diglanma sonuglariin farklilik

analizi.

Ailenin Gelir Durumu N Ort. S.S. F p Post Hoc
2000 TLvealti 31 3,1447 0,72532 152

]S)?;}gma 2001-4000 TL 75 2,7741 0,43101 17,446 0,000 ;.>3
4001 TL ve tizeri 44 2,3519 0,68257 >3
2000 TLvealtt 31 3,8710 0,84747 152

Maddi yoksunluk 2001-4000 TL 75 3,4217 0,77459 39,497 0,000 1>3
4001 TL ve iizeri 44 2,2585 0,95555 2>3
2000 TLvealti 31 2,9529 1,09268

Sosyal haklar 2001 -4000TL 75 2,4677 0,62040 8,316 0,000 11>>§

4001 TL ve tizeri 44 2,1801 0,86297

2000 TL vealn 31 3,3118 0,66010

Sosyal 2001-4000 TL 75 2,9556 0,50049 5719 0,004 2

katilimceilik 1>3
4001 TL ve tizeri 44 2,7879 0,78414
2000 TL ve alt1 31 2,1806 0,85222
Kiiltiirel
2001 -4000TL 75 2,2080 0,61901 0,056 0,945 -
entegrasyon

4001 TL ve tizeri 44 2,1636 0,76587

1=2000 TL ve alt1; 2=2001-4000 TL; 3=4001 TL ve tizeri
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Katilimeilarin aile gelir durumuna gore sosyal dislanma ortalamalari Tek
Yonli Varyans Analizi (One Way Anova) kullanilarak analiz edilmis, Tablo 45°de
gorildiigii tizere katilimcilarin aile gelir durumu ile sosyal diglanma 6l¢egi geneli ve
maddi yoksunluk, sosyal haklar ve sosyal katilimcilik alt boyutlar1 arasinda farklilik
bulunmus (p<0,05); kiiltiirel entegrasyon alt boyutunda farklilik tespit edilmemistir
(p>0,05).

Farkliligin hangi gruplardan kaynaklandiginin tespit edilmesi i¢in yapilan
post hoc analizi sonuglarina gore, farkliligin sosyal dislanma i¢in 2000 TL ve alti
gelire sahip olanlarin 2001-4000 TL gelire sahip olanlardan ve 4001 TL ve iizeri
gelire sahip olanlar arasindan, 4001 TL ve iizeri gelire sahip olanlar ile 2001-4000
TL gelire sahip olanlar arasindan kaynaklandigi, maddi yoksunluk boyutu i¢in 2000
TL ve alt1 gelire sahip olanlarin 2001-4000 TL gelire sahip olanlardan ve 4001 TL ve
tizeri gelire sahip olanlar arasindan, 4001 TL ve tizeri gelire sahip olanlar ile 2001-
4000 TL gelire sahip olanlar arasindan kaynaklandigi, sosyal haklar alt boyutu i¢in
2000 TL ve alt1 gelire sahip olanlar ile 2001-4000 TL ve 4001 TL ve tlizeri gelire
sahip olanlardan kaynaklandigi; sosyal katilimeilik alt boyutu igin 2000 TL ve alti
gelire sahip olanlar ile 2001-4000 TL ve 4001 TL ve iizeri gelire sahip olanlardan
kaynaklandig1 tespit edilmistir.

Sosyal dislanma o6lcegi sonuglarina goére 2000 TL ve alt1 gelir durumunun
ortalamasinin  (3,1447+0,72532), 2001-4000 TL gelir durumu ortalamasi
(2,7741+0,43101) ile 4001 TL ve tizeri gelir durumu ortalamasina (2,3519+0,68257)
gore daha yiiksek ortalamaya sahip oldugu; 4001 TL ve tizeri gelir durumu
ortalamasinin  (2,3519+0,68257) 2001-4000 TL gelir durumu ortalamasina
(2,7741+0,43101) gore daha diisiik ortalamaya sahip oldugu bulunmustur.

Maddi yoksunluk alt boyutuna gore 2000 TL ve alti gelir durumu
ortalamasinin  (3,8710+0,84747), 2001-4000 TL gelir durumu ortalamasi
(3,4217+0,77459) ile 4001 TL ve tizeri gelir durumu ortalamasina (2,3519+0,95555)
gore daha yiiksek ortalamaya sahip oldugu; 4001 TL ve tiizeri gelir durumu
ortalamasinin  (2,3519+0,95555) 2001-4000 TL gelir durumu ortalamasina
(3,4217+0,77459) gore daha diisiik ortalamaya sahip oldugu bulunmustur.

118



Sosyal haklar alt boyutuna gore 2000 ve alti gelir durumu ortalamasinin
(2,9529+1,09268), 2001-4000 TL gelir durumu ortalamasi (2,4677+0,62040) ile
4001 TL ve lzeri gelir durumu ortalamasina (2,1801+0,86297) gore daha yiiksek

ortalamaya sahip oldugu bulunmustur.

Sosyal katilimcilik alt boyutuna goére 2000 TL ve alti gelir durumunun
ortalamasinin  (3,3118+0,66010), 2001-4000 TL gelir durumu ortalamasi
(2,9556+0,59049) ile 4001 TL ve tizeri gelir durumu ortalamasina (2,7879+0,78414)
gore daha yiiksek ortalamaya sahip oldugu bulunmustur.

Tablo 46. Sosyal giivence durumuna gore sosyal dislanma sonuglarinin
farklilik analizi.

Sosyal Giivence Durumu N Ort S.S. F p Post Hoc
SGK 115 2,6365 0,63392
Sosyal .
Yesil Kart 15 3,1219 0,52721 5,508 0,005 1<2
Dislanma
Yok 20 2,9500 0,62197
SGK 115 3,0239 1,05754
Maddi )
yoksuniuk Yesil Kart 15 3,8000 0,84884 5,619 0,004  1<2
Yok 20 3,5625 0,81666
SGK 115 2,3826 0,82223
Sosyal haklar  Yesil Kart 15 2,9641 0,71741 4,055 0,019 1<2
Yok 20 2,7038 0,95533
SGK 115 2,9169 0,71810
Sosyal .
Yesil Kart 15 3,2444 0,63856 2,202 0,114
katilimceilik
Yok 20 3,1444 0,45040
SGK 115 2,1722 0,71372
Kaltirel Yesil Kart 15 2,2267 0,57998 0,151 0,860
entegrasyon
Yok 20 2,2600 0,81072

1= SGK; 2= Yesil Kart; 3=Yok

Katilimcilarin sosyal giivence durumuna gore sosyal dislanma ortalamalar
Tek Yonlii Varyans analizi (One Way Anova) kullanilarak analiz edilmis, Tablo
46’da goriildigi lizere katilimcilarin sosyal giivence durumu ile sosyal diglanma
Olcegi geneli, maddi yoksunluk ve sosyal haklar boyutlar1 arasinda istatistiksel olarak
anlamli bir farklilik tespit edilmis (p<0,05); sosyal katilimcilik ve kiiltiirel

entegrasyon alt boyutlar1 arasinda anlamli fark bulunamamistir (p>0,05). Farkliligin
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hangi gruplardan kaynaklandiginin tespit edilmesi i¢in yapilan post hoc analizi
sonuclarina gore, farkliligin sosyal diglanma, maddi yoksunluk ve sosyal haklar i¢in

SGK’l1 olanlar yesil kartli olanlar arasindan kaynaklandigi tespit edilmistir.

Sosyal dislanma Olgegi sonucglarina gore SGK’lilarin  ortalamasinin
(2,6365+0,63392), yesil kartlilarin ortalamasina (3,1219+0,52721) gore daha diisiik
ortalamaya sahip oldugu bulunmustur. Maddi yoksunluk alt boyutuna gore
SGK’lilarin  ortalamasmin  (3,0239+1,05754), yesil karthilarin  ortalamasina
(3,8000+0,84884) gore daha diisiik ortalamaya sahip oldugu bulunmustur. Sosyal
haklar alt boyutuna gore SGK’lilarin ortalamasinin (2,3826+0,82223), yesil
kartlilarin ortalamasina (2,9641+0,71741) gore daha diisiik ortalamaya sahip oldugu

bulunmustur.

Tablo 47. Saglik sorunu durumuna goére sosyal diglanma sonuglarinin

farklilik analizi.

Saghk Sorunu Durumu N Ort. S.S. t p
Evet 33 2,9169 0,65689
Sosyal Dislanma 1,944 0,054
Hayir 117 2,6733 0,62967
] Evet 33 3,4545 1,00769
Maddi yoksunluk 1,768 0,079
Hayir 117 3,0940 1,04181
Evet 33 2,6177 0,89634
Sosyal haklar 1,029 0,305
Hayir 117 2,4458 0,83435
Evet 33 3,2492 0,74382
Sosyal katilimeilik 2,596 0,010
Hayir 117 2,9041 0,65408
Evet 33 2,2364 0,67538
Kiiltiirel entegrasyon 0,446 0,658

Hayir 117 2,1761 0,72357

Katilimcilarin saglik sorunu durumlarina gore sosyal dislanma ortalamalari
bagimsiz o6rneklerde T Testi ile analiz edilmis, sonuglar Tablo 47°de sunulmustur.
Goriildigl tizere katilimcilarin saglik sorunu durumlart ile sosyal dislanma 6lgegi
geneli ve maddi yoksunluk, sosyal haklar ve kiiltiirel entegrasyon boyutlar1 arasinda
farklilik bulunamamis (p>0,05); sosyal katilimcilik alt boyutunda farklilik tespit
edilmistir (p<0,05).
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Bu sonuglara gore sosyal dislanmanin sosyal katilimecilik alt boyutu igin,
saglik sorunu olmayanlarin ortalamasinin (2,9041+0,65408) olanlarin ortalamasina

(3,2492+0,74382) gore daha diisiik ortalamaya sahip oldugu tespit edilmistir.

Tablo 48. Cocuk sayis1 durumuna goére sosyal dislanma sonuglariin farklilik

analizi.

Cocuk Sayisi N Ort S.S. F p Post Hoc

26 2,6802 0,66640
74 2,7255 0,69112 0,110 0,896 -
50 2,7531 0,55818

Sosyal Dislanma

26 3,0433 1,12802
74 3,1368 1,02561 0,586 0,558 -
50 3,2950 1,02884

Maddi yoksunluk

26 2,4645 0,90717
74 2,5114 0,91403 0,079 0,924 -
50 2,4523 0,72204

Sosyal haklar

26 2,9573 0,64946
74 2,9505 0,75407 0,243 0,784 -
50 3,0356 0,60793

Sosyal katilimeilik

26 2,1615 0,73977
74 2,2189 0,76797 0,125 0,883 -
50 2,1600 0,61545

Kiiltiirel entegrasyon

W N Pl W N PO DN PO DN PIW DN -

Katilimeilarin ¢ocuk sayisi durumuna gore sosyal diglanma ortalamalar1 Tek
Yonli Varyans analizi (One Way Anova) kullanilarak analiz edilmis, Tablo 48’de
goriildiigii tizere katilimeilarin gocuk sayist durumu ile sosyal diglanma 6lgegi geneli
ve tiim alt boyutlar1 arasinda istatistiksel olarak anlamli bir farklilik bulunmamaistir

(p>0,05).
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Tablo 49. Otizm disinda kronik hastaliga sahip ¢ocuk durumuna gore sosyal

dislanma sonuglarinin farklilik analizi.

Otizm Disinda Kronik Hastahga

Sahip Cocuk Durumu N ort. S:S. t P
Sosyal Dislanma IE{\:;tlr 12300 ;:;;Zi 8:22222 -0,062 0,951
Maddi yoksunluk E‘;‘;tlr 12300 22223 1822?; 1,001 0,319
Sosyal haklar E‘;‘;tlr 12300 23222 8232;2 0,081 0,936
Sosyal katilimcilik Ili\;ir 12300 2:;;32 8:232;2 1,347 0,180
Kiiltiirel entegrasyon Ili\;ir 12300 ;ggg 8?2232 -0,130 0,897

Katilimcilarin otizm diginda kronik hastaliga sahip ¢ocuk durumlarina gore

sosyal diglanma ortalamalar1 bagimsiz érneklerde T Testi ile analiz edilmis, sonuglar

Tablo 49°da sunulmustur. Goriildiigii tizere katihimcilarin otizm disinda kronik

hastaliga sahip cocuk durumlari ile sosyal dislanma 6lgegi geneli ve arkadas destegi

alt boyutlar1 arasinda farklilik tespit edilmemistir (p>0,05).

Tablo 50. Sosyal alanda yasanan sorun durumuna gore

sonuglarmin farklilik analizi.

sosyal dislanma

Sosyal Alanda Yasanan Sorun

DUrumU N Ort. S.S. t p

Sosyal Dislanma I;jztlr 11373 ;:?322 8:22322 -2,528 0,013
Maddi yoksunluk I;jzt“ 11373 g;gg; %gjj:g 1,729 0,086
Sosyal haklar I;jzt“ 11373 ;gggg 822?;2 2270 0,025
Sosyal katilimcilik I;jztlr 11373 g:gg;g 8:2;?22 -2,409 0,017
Kiiltiirel entegrasyon I;\ag:r 11373 ;:(Z)gié 8:23222 -0,585 0,560

Katilimcilarin sosyal alanda yasanan sorun durumlarina gore sosyal diglanma

ortalamalar1 bagimsiz orneklerde T Testi ile analiz edilmis, sonuglar Tablo 50°de
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sunulmustur. Goriildiigi tizere katilimcilarin sosyal alanda yasanan sorun durumlart
ile sosyal diglanma 6lgcegi geneli ve sosyal haklar ve sosyal katilimcilik alt boyutlar
arasinda farklilik tespit edilmis (p<0,05); maddi yoksunluk ve kiiltiirel entegrasyon
alt boyutlar1 arasinda farklilik tespit edilmemistir (p>0,05).

Bu sonuglara gore sosyal dislanma icin, sosyal alanda sorun yasayanlarin
ortalamasinin (2,7734+0,63445) yasamayanlarin ortalamasina (2,3630+0,59460)
gore daha yiiksek ortalamaya sahip oldugu, sosyal haklar alt boyutu i¢in, sosyal
alanda sorun yasayanlarin ortalamasimin (2,5390+0,85188) yasamayanlarin
ortalamasia (2,0498+0,69919) gore daha yiiksek oldugu ve sosyal katilimcilik alt
boyutu i¢in, sosyal alanda sorun yasayanlarin ortalamasinin (3,0276+0,65768)
yasamayanlarin ortalamasina (2,607840,81566) gore daha yiiksek oldugu tespit

edilmistir.

Tablo 51. Ekonomik alanda yasanan sorun durumuna goére sosyal diglanma

sonuglarmin farklilik analizi.

Ekonomik Alanda Yasanan Sorun

Durumu N Ort S.S. t p

Hayir 25 2,1029 0,41338

Sosyal Dislanma Evet 125 2.8517 0.60606 -5,901 0,000
Maddi yoksunluk I;\j‘e-:’tlr 12255 g;gg 8:22232 6,230 0,000
Sosyal haklar I;jzt“ 12255 ;232? 8:;;(2); 4,052 0,000
Sosyal katilimcilik I;\?Ztlr 12255 g:g;ig 8:23;22 -3,350 0,001
Kiiltiirel entegrasyon Haytr 25 18000 0,69761 -3,082 0,002

Evet 125 2,2672 0,69093

Katilimcilarin  ekonomik alanda yasanan sorun durumlarina gore sosyal
diglanma ortalamalar1 bagimsiz 6rneklerde T Testi ile analiz edilmis, sonuglar Tablo
51’de sunulmustur. Goriildiigi tizere katilimecilarin ekonomik alanda yasanan sorun
durumlar ile sosyal diglanma Olgegi geneli ve tiim alt boyutlar1 arasinda farklilik

tespit edilmistir (p<0,05).

Bu sonuglara gore sosyal diglanma icin, ekonomik alanda yasanan soruna

sahip olanlarin ortalamasinin  (2,8517+0,60606) olmayanlarin ortalamasina
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(2,1029+0,41338) gore daha yiiksek ortalamaya sahip oldugu; maddi yoksunluk alt
boyutu i¢in, ekonomik alanda sorun yasayanlarin ortalamasiin (3,3850+0,94608)
olmayanlarin ortalamasina (2,1150+0,84542) gore daha yiiksek ortalamaya sahip
oldugu; sosyal haklar alt boyutu i¢in, ekonomik alanda sorun yasayanlarin
ortalamasimin (2,6031+0,85308) olmayanlarin ortalamasma (1,8862+0,51127) gore
daha yiiksek ortalamaya sahip oldugu; sosyal katilimcilik alt boyutu i¢in, ekonomik
alanda sorun yasayanlarin  ortalamasmin  (3,0613+0,67239) olmayanlarin
ortalamasina (2,5733+0,62499) gore daha yliksek ortalamaya sahip oldugu; kiiltiirel
entegrasyon alt boyutu icin, ekonomik alanda sorun yasayanlarin ortalamasinin
(2,2672+0,69093) olmayanlarin ortalamasina (1,8000+0,69761) gore daha yiiksek

ortalamaya sahip oldugu tespit edilmistir.

Tablo 52. Psikolojik alanda yasanan sorun durumuna gore sosyal diglanma

sonuglarmin farklilik analizi.

Psikolojik Alanda Yasanan Sorun

Durumu N Ort S.S. t p

Hayir 21 12,3252 0,56399
Sosyal Dislanma -3,188 0,002
Evet 129 2,7922 0,63138

) Hayir 21 2,3810 0,94660
Maddi yoksunluk -3,937 0,000
Evet 129 3,3023 1,00191

Hayir 21 2,0366 0,64479
Sosyal haklar -2,656 0,009
Evet 129 2,5564 0,85709

Hayir 21 2,7778 0,85491
Sosyal katilimeilik -1,459 0,147
Evet 129 3,0129 0,65420

Hayir 21 2,1714 0,76756
Kiiltiirel entegrasyon -0,124 0,902
Evet 129 2,1922 0,70507

Katilimeilarin  psikolojik alanda yasanan sorun durumlarina goére sosyal
dislanma ortalamalar1 bagimsiz 6rneklerde T Testi ile analiz edilmis, sonuglar Tablo
52’de sunulmustur. Gorildiigi tizere katilimceilarin psikolojik alanda yasanan sorun
durumlar ile sosyal dislanma 6l¢egi geneli ve maddi yoksunluk ve sosyal haklar alt
boyutu arasinda farklilik tespit edilmis (p<0,05); sosyal katilimecilik ve Kkiiltiirel
entegrasyon alt boyutlar1 arasinda farklilik tespit edilmemistir (p>0,05).
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Bu sonuglara gore sosyal dislanma i¢in, psikolojik alanda yasanan soruna
sahip olanlarin  ortalamasmin (2,7922+0,63138) olmayanlarin  ortalamasina
(2,3252+0,56399) gore daha yiiksek ortalamaya sahip oldugu; maddi yoksunluk alt
boyutu i¢in, psikolojik alanda yasanan soruna sahip olanlarin ortalamasinin
(3,3023+1,00191) olmayanlarin ortalamasina (2,3810+0,94660) gore daha yiiksek
ortalamaya sahip oldugu; sosyal haklar alt boyutu i¢in, psikolojik alanda yasanan
soruna sahip olanlarin ortalamasinin (2,5564+0,85709) olmayanlarin ortalamasina

(2,0366+0,64479) gore daha yiiksek ortalamaya sahip oldugu tespit edilmistir.

Tablo 53. Toplumsal alanda yasanan sorun durumuna gore sosyal diglanma

sonuglarmin farklilik analizi.

Psikolojik Alanda Yasanan Sorun

DUrumu N Ort S.S. t p

Hayir 28 2,2847 0,54785
Sosyal Dislanma -4,2710 0,000
Evet 122 2,8283 0,61988

) Hayir 28 2,6384 1,05318
Maddi yoksunluk -0,3098 0,002
Evet 122 3,2961 1,00389

Hayir 28 2,0000 0,60279
Sosyal haklar -3,4660 0,001
Evet 122 2,5946 0,85937

Hayir 28 2,5913 0,74447
Sosyal katilimeilik -3,4370 0,001
Evet 122 3,0692 0,64430

Hayir 28 11,9071 0,71902
Kiiltiirel entegrasyon -2,3630 0,019
Evet 122 2,2541 0,69664

Katilimeilarin  toplumsal alanda yasanan sorun durumlarina goére sosyal
dislanma ortalamalar1 bagimsiz 6rneklerde T Testi ile analiz edilmis, sonuglar Tablo
53’de sunulmustur. Goriildigi tizere katilimcilarin toplumsal alanda yasanan sorun
durumlar ile sosyal dislanma 6l¢egi geneli ve tiim alt boyutlar1 arasinda farklilik

tespit edilmistir (p<0,05).

Bu sonuglara gore sosyal dislanma igin, toplumsal alanda yasanan soruna
sahip olanlarin ortalamasmin (2,8283+0,61988) olmayanlarin ortalamasina
(2,2847+0,54785) gore daha yiiksek ortalamaya sahip oldugu; maddi yoksunluk alt

boyutu icin, toplumsal alanda yasanan soruna sahip olanlarin ortalamasinin
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(3,2961+1,00389) olmayanlarin ortalamasina (2,6384+1,05318) gore daha yiiksek
ortalamaya sahip oldugu; sosyal haklar alt boyutu i¢in, toplumsal alanda yasanan
soruna sahip olanlarin ortalamasinin (2,5946+0,85937) olmayanlarin ortalamasina
(2,0000+0,60279) gore daha yiiksek ortalamaya sahip oldugu; sosyal katilimeilik alt
boyutu i¢in, toplumsal alanda yasanan soruna sahip olanlarin ortalamasinin
(3,0692+0,64430) olmayanlarin ortalamasina (2,5913+0,74447) gore daha yiiksek
ortalamaya sahip oldugu ve kiiltiirel entegrasyon alt boyutu i¢in, toplumsal alanda
yasanan soruna sahip olanlarin ortalamasmin (2,2541+0,69664) olmayanlarin
ortalamasina (1,9071+0,71902) gore daha yiiksek ortalamaya sahip oldugu tespit

edilmistir.

Tablo 54.Tim alanlarda yasanan sorun durumuna gore sosyal dislanma

sonuclarmin farklilik analizi.

Tiim Alanlarda Yasanan Sorun

Durumu N Ort. S.S. t p
Hayir 39 2,2579 0,53281
Sosyal Dislanma -5,8730 0,000
Evet 111 2,8916 0,59505
) Hayir 39 2,4647 1,01224
Maddi yoksunluk -5,3810 0,000
Evet 111 3,4223 0,93588
Hayir 39 1,9724 0,60966
Sosyal haklar -4,6700 0,000
Evet 111 2,6632 0,84920
Hayir 39 2,6752 0,74944
Sosyal katilimeilik -3,3260 0,001
Evet 111 3,0871 0,63359
Hayir 39 1,9179 0,74934
Kiiltiirel entegrasyon -0,2834 0,005
Evet 111 2,2847 0,67557

Katilimcilarin tiim alanlarda yasanan sorun durumlarina gore sosyal dislanma
ortalamalar1 bagimsiz orneklerde T Testi ile analiz edilmis, sonuglar Tablo 54’de
sunulmustur. Goriildiigii lizere katilimcilarin tiim alanlarda yasanan sorun durumlari
ile sosyal dislanma Olgedi geneli ve tiim alt boyutlar1 arasinda farklilik tespit

edilmistir (p<0,05).

Bu sonuglara gore sosyal dislanma igin, tiim alanlarda yasanan soruna sahip

olanlarin ortalamasinin (2,8916+0,59505) olmayanlarin ortalamasina
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(2,2579+0,53281) gore daha yiiksek ortalamaya sahip oldugu; maddi yoksunluk alt
boyutu i¢in, tiim alanlarda yasanan soruna sahip olanlarin ortalamasinin
(3,4223+0,93588) olmayanlarin ortalamasina (2,4647+1,01224) gore daha yiiksek
ortalamaya sahip oldugu; sosyal haklar alt boyutu i¢in, tiim alanlarda yasanan soruna
sahip olanlarin ortalamasmin (2,6632+0,84920) olmayanlarin  ortalamasina
(1,9724+0,60966) gore daha yiiksek ortalamaya sahip oldugu; sosyal katilimeilik alt
boyutu i¢in, tiim alanlarda yasanan soruna sahip olanlarin ortalamasinin
(3,0871+0,63359) olmayanlarin ortalamasina (2,6752+0,74944) gore daha yiiksek
ortalamaya sahip oldugu ve kiiltiirel entegrasyon alt boyutu i¢in, tiim alanlarda
yasanan soruna sahip olanlarin ortalamasimnin (2,2847+0,67557) olmayanlarin
ortalamasima (1,9179+0,74934) gore daha yiiksek ortalamaya sahip oldugu tespit

edilmistir.

Tablo 55. Cocugun yas durumuna gore sosyal diglanma sonuglarmin farklilik

analizi.
Cocugun Yas Durumu N Ort. S.S. F p Post Hoc
3-5 yas arasi 36 2,7032 0,62732
6-8Y 35 2,6286 0,59401
Sosyg} y 0575 0632 -
Dislanma 9-11 Yas 32 2,7330 0,74451
12 Yas ve lizeri 47 2,8140 0,61958
3-5 yas arasi 36 3,0660 0,89367
i 6-8Y 35 3,1250 1,14765
Maddi o 0362 0,780 -
yoksunluk 9-11 Yas 32 3,1680 1,05714
12 Yas ve lizeri 47 3,2952 1,07511
3-5 yas arasi 36 2,4530 0,79746
6-8 Yas 35 2,2747 0,60261
Sosyal haklar 1,144 0,333 -
9-11 Yas 32 2,6010 1,08723
12 Yas ve lizeri 47 25827 0,85353
3-5 yas arasi 36 2,8796 0,69332
6-8Y 35 2,9683 0,69784
Sosyal » 0475 0,700 -
katilimeilik 9-11 Yas 32 2,9861 0,74549
12 Yas ve lizeri 47 3,0615 0,64448
3-5 yas arasi 36 2,4556 0,76884
i1t 6-8Y 35 2,1429 0,55428
Kiltirel s 3358 0,021 153
entegrasyon 9-11 Yas 32 1,9250 0,79960

12 Yas ve lizeri 47 2,2000 0,65275
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Katilimcilarin ¢ocugunun yas durumuna gore sosyal diglanma ortalamalari
Tek Yonli Varyans Analizi (One Way Anova) kullanilarak analiz edilmis, Tablo
55’de goriildiigii iizere katilimeilarin ¢ocugunun yas durumu ile sosyal dislanma
Olcegi geneli ve maddi yoksunluk, sosyal haklar ve sosyal katilimcilik alt boyutlari
arasinda istatistiksel olarak anlamli bir farklilik bulunmamis (p>0,05); kiiltiirel
entegrasyon alt boyutu arasinda istatistiksel olarak anlamli bir farklilik tespit

edilmistir (p<0,05).

Farkliligin hangi gruplardan kaynaklandigimin tespit edilmesi i¢in yapilan
Post Hoc Analizi sonuglarina gore, farkliligin kiiltiirel entegrasyon alt boyutu i¢in 3-
5 yas arasi otizmli ¢ocuga sahip olanlar ile 9-11 yas aras1 otizmli ¢ocuga sahip
olanlar arasindan kaynaklandig: tespit edilmistir. Sosyal dislanma 6l¢eginin kiiltiirel
entegrasyon alt boyutu sonuglarina gore katilimcilardan 3-5 yas arasi ¢ocuklarinin
ortalamasinin  (2,4556+0,76884), 9-11 yas arasi ¢ocuklarinin ortalamasina
(1,9250+0,79960) gore daha yiiksek ortalamaya sahip oldugu bulunmustur.

Tablo 56. Cocugun cinsiyet durumuna gore sosyal dislanma sonuglarinin

farklilik analizi.

Otizmli Cocugun Cinsiyeti N Ort. S.S. t p
Kiz 27 2,6582 0,87054
Sosyal Dislanma -0,4770 0,637
Erkek 123  2,7419 0,58302
) Kiz 27 2,8333 1,27287
Maddi yoksunluk -1,5930 0,121
Erkek 123  3,2480 0,97431
Kiz 27 2,4929 1,09811
Sosyal haklar 0,0630 0,950
Erkek 123 2,4816 0,78859
Kiz 27 2,9835 0,82443
Sosyal katilimeilik 0,0290 0,980
Erkek 123 2,9792 0,65740
Kiz 27 2,2222 0,80638
Kiiltiirel entegrasyon 0,2640 0,792

Erkek 123 2,1821 0,69235

Katilimcilarin otizmli ¢ocuklarinin cinsiyet durumlarina gore sosyal diglanma

ortalamalar1 bagimsiz orneklerde t testi ile analiz edilmis, sonuglar Tablo 56’da
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sunulmustur. Gorildigi iizere katilimeilarin ¢ocuklarmin cinsiyet durumlan ile
sosyal diglanma Olcegi geneli ve tiim alt boyutlar1 arasinda farklilik tespit

edilmemistir (p>0,05).

Tablo 57. Cocugun otizmli oldugunu ilk fark eden kisi durumuna gére sosyal

dislanma sonuglarinin farklilik analizi.

Cocugun Otizmli Oldugunu Ilk N Ort SS. F p  Post Hoc

Fark Eden Kisi Durumu
1, derece yakin 87 2,7064 0,65455
Sosyal 2. derece yakin 27 2,6974 0,51387 0,294 0,746 -
Dislanma
Diger(dr.6gr.sos.cev) 36 2,7984 0,70454
1, derece yakin 87 3,1307 1,05343
el 2. derece yakin 27 3,037 092322 0,189 0,828 -
yoksunluk
Diger(dr.6gr.sos.cev) 36 3,2535 1,11783
1, derece yakin 87 2,4492 0,87343
Sosyal haklar 2. derece yakin 27 2,4473 0,76061 0,398 0,672 -
Diger(dr.6gr.sos.cev) 36 2,5940 0,86182
1, derece yakin 87 2,9834 0,67810
Sosyal 2. derece yakin 27 2,9342 0,63922 0,086 0,918 -
katilimcilik
Diger(dr.6gr.sos.cev) 36 3,0062 0,75870
1, derece yakin 87 2,1977 0,72400
Kiiltiirel
entegrasyon 2. derece yakin 27 2,1111 0,64530 0,219 0,803 -

Diger(dr.0gr.sos.cev) 36 2,2278 0,74243

Katilimeilarin ¢ocugun otizmli oldugunu ilk fark eden kisi durumuna gore
sosyal digslanma ortalamalari Tek Yonlii Varyans Analizi (One Way Anova)
kullanilarak analiz edilmis, Tablo 57°de goriildiigi tizere katilimcilarin ¢ocugun
otizmli oldugunu ilk fark eden kisi durumu ile sosyal dislanma 6l¢egi geneli ve tiim

alt boyutlar1 arasinda istatistiksel olarak anlamli bir farklilik bulunmamistir (p>0,05).
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Tablo 58. Cocugun otizmli oldugunun fark edilme zaman durumuna gore

sosyal destek sonuglarnin farklilik analizi.

Cocugun Otizmli Oldugunun Fark

Edilme Zaman Durumu N Ort SS. F P PostHoc

1 y1l ve daha az 48 2,7702 0,53423

Sosyal 2-3 yil 80 2,7296 0,70318 0,401 0,671 -
Dislanma
4 yil ve iizeri 22 2,6221 0,63692
lyilvedahaaz 48 3,2396 1,00028
Maddi 2-3 yil 80 3,1078 1,00861 0,341 0,711 -
yoksunluk
4 y1l ve iizeri 22 3,2670 1,26497
1 y1l ve daha az 48 2,4952 0,80457
Sosyal haklar ~ 2-3 yil 80 2,5029 0,91057 0,163 0,850 -
4 y1l ve lizeri 22 2,3881 0,72568
1 yil ve daha az 48 3,0463 0,69174
Sosyal
AN 2-3 yil 80 2,9903 0,67948 1,004 0,369 -
4 y1l ve tizeri 22 2,7980 0,70660
lyilvedahaaz 48 2,2375 0,68249
Kuldyg) 2-3 yil 80 2,2450 0,72285 2,457 0,089 -
entegrasyon
4 y1l ve tizeri 22 1,8818 0,68357

Katilimeilarin ¢ocugun otizmli oldugunun fark edilme zamanima gore sosyal
diglanma ortalamalar1 Tek Yonlii Varyans Analizi (One Way Anova) kullanilarak
analiz edilmis, Tablo 58’de goriildiigii tizere katilimcilarin ¢ocugun otizmli
oldugunun fark edilme zaman durumu ile sosyal diglanma 6l¢egi geneli ve tiim alt

boyutlar1 arasinda istatistiksel olarak anlamli bir farklilik bulunmamastir (p>0,05).
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Tablo 59. Tami konuldugundaki yas durumuna gore sosyal destek

sonuglarmin farklilik analizi.

Tam Konuldugundaki Yas N Ort SS F p  Post Hoc

Durumu
2 yas ve alt1 69 2,7234 0,59835
Sosyal
3-5 yas arasi 62 2,6604 0,71124 1,562 0,213 -
Dislanma
6 yas ve lizeri 19 2,9564 0,51906
2 yas ve alt1 69 3,1033 0,97084
Maddi 3>1
yoksunluk 3-5 yas arasi 62 3,0726 1,12113 3,540 0,032 30
6 yas ve lizeri 19 3,7566 0,86750
2 yas ve alt1 69 2,4749 0,81343
Sosyal haklar 3-5 yas arasi 62 2,4342 0,91887 0,595 0,553 -
6 yas ve lizeri 19 2,6761 0,74030
2 yas ve alt1 69 2,9710 0,68722
Sosyal
Katilimeilik 3-5 yas arasi 62 2,9570 0,70052 0,271 0,763 -
6 yas ve lizeri 19 3,0877 0,67034
2 yas ve alt1 69 2,3159 0,72470
Kiltig 3-5 yas arasi 62 2,0548 0,68919 2,245 0,110 -
entegrasyon
6 yas ve lizeri 19 2,1684 0,68723

1=2 yas ve alt1; 2= 3-5 yas aras1; 3= 6 yas ve lizeri,

Katilimcilarin otizmli ¢ocuklarina tan1 konuldugundaki yas durumuna gore
sosyal digslanma ortalamalari Tek Yonlii Varyans Analizi (One Way Anova)
kullanilarak analiz edilmig, Tablo 59°da goriildiigii lizere katilimcilarin otizmli
cocuklaria tan1 konuldugundaki yas durumu ile sosyal dislanma oOlgegi genell,
sosyal haklar, sosyal katilimcilik ve kiiltiirel entegrasyon alt boyutlarinda farklilik
bulunmazken (p>0,05); maddi yoksunluk alt boyutu arasinda farklilik bulunmustur
(p<0,05).

Farkliligin hangi gruplardan kaynaklandiginin tespit edilmesi i¢in yapilan
Post Hoc Analizi sonuglarma gore, farkliligin 6 yas ve iizerinde tani konulan
cocuklar ile 2 yas ve altinda tani konulan ¢ocuklar ve 3-5 yas arasi tanit konulan
cocuklar arasindan kaynaklandigi bulunmustur. Bu sonuglara gére maddi yoksunluk

alt boyutunda tan1 konuldugunda 6 yas ve iizerinde tani konulan c¢ocuklara sahip
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grubun ortalamalarinin (3,7566+0,86750), 2 yas ve altinda tan1 konulan ¢ocuklara

sahip grubun ortalamalarina (3,1033+0,97084) ve 3-5 yas arasi tani konulan

cocuklara sahip grubun ortalamalarina (3,0726+£1,12113) gore daha yiiksek

ortalamaya sahip oldugu bulunmustur.

Tablo 60. Otizmli

sonuglarmin farklilik analizi.

¢ocugun egitim durumuna goére sosyal dislanma

Otizmli Cocugun Egitim Durumu

N

Ort.

S.S.

F p  Post Hoc

Sosyal
Dislanma

Sadece oOzel egitim
uygulama merkezi

Kres/anaokulu ve ozel
egitim rehabilitasyon
merkezi

Ozel alt sinifi

Ozel egitim uygulama
okulu

Kaynastirma ve 0zel
egitim ve
rehabilitasyon merkezi

Lise ve 0zel egitim ve
rehabilitasyon merkezi

29

31

16

44

19

11

2,6384

2,7475

2,8179

2,8435

2,4406

2,71974

0,58809

0,66321

0,66956

0,64932

0,60093

0,67170

1,266 0,282 -

Maddi
yoksunluk

Sadece 0zel egitim
uygulama merkezi

Kres/anaokulu ve 06zel
egitim  rehabilitasyon
merkezi

Ozel alt siifi

Ozel egitim uygulama
okulu

Kaynagtirma ve ozel
egitim ve
rehabilitasyon merkezi

Lise ve 0zel egitim ve
rehabilitasyon merkezi

29

31

16

44

19

3,0431

3,1935

3,3516

3,3324

2,8947

1 3,0455
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0,98497

0,96977

1,16209

1,07730

1,05924

1,10577

0,689 0,632 -




Tablo 60. Devama.

Sosyal haklar

Sadece 0Ozel egitim
uygulama merkezi

Kres/anaokulu ve o6zel
egitim rehabilitasyon
merkezi

Ozel alt sinifi

Ozel egitim uygulama
okulu

Kaynastirma ve o6zel
egitim ve
rehabilitasyon merkezi

Lise ve Ozel egitim ve
rehabilitasyon merkezi

29

31

16

44

19

11

2,2785

2,5608

2,5000

2,6818

2,1215

2,6154

0,69912

0,75818

0,86117

0,97465

0,76680

0,88978

1,653 0,150

Sosyal
katilimeilik

Sadece 0Ozel egitim
uygulama merkezi

Kres/anaokulu ve 0zel
egitim rehabilitasyon
merkezi

Ozel alt sinifi

Ozel egitim uygulama
okulu

Kaynastirma ve o6zel
egitim ve
rehabilitasyon merkezi

Lise ve 0zel egitim ve
rehabilitasyon merkezi

29

31

16

44

19

11

2,9425

2,8746

3,1875

3,0480

2,8012

3,1111

0,66243

0,79076

0,72885

0,62368

0,58511

0,80123

0,874 0,500

Kiiltiirel
entegrasyon

Sadece 0zel egitim
uygulama merkezi

Kres/anaokulu ve ozel
egitim  rehabilitasyon
merkezi

Ozel alt sinifi

Ozel egitim uygulama
okulu

Kaynastirma ve 06zel
egitim ve
rehabilitasyon merkezi

Lise ve 0zel egitim ve
rehabilitasyon merkezi

29

31

16

44

19

2,3793

2,2903

2,1250

2,1136

1,8947

1 2,3091

0,74325

0,67496

0,71134

0,78758

0,58640

0,48467

1,396 0,229
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Katilimeilarin otizmli ¢ocuklarmin egitim durumuna goére sosyal diglanma

ortalamalari Tek Yonlii Varyans Analizi (One Way Anova) kullanilarak analiz

edilmis, Tablo 60’da goriildiigli ilizere katilimcilarin otizmli ¢ocuklarinin egitim

durumu ile sosyal dislanma Olgedi geneli ve tiim alt boyutlar1 arasinda farklilik

bulunmamastir (p>0,05).

Tablo 61. Otizmli gocugun egitim siiresine gore sosyal destek sonuglarinin

farklilik analizi.

Otizmli Cocugun Egitim Siiresi N Ort. S.S. F p Post Hoc
3 yil ve daha az 56 2,76070,58914
Sosyal 4-6 y1l arasi 302,58100,67066 10300.381 ]
Dislanma 7-10 y1l arast 452,70980,69581
11 yil ve iizeri 19 2,89770,60649
3 yil ve daha az 56 3,25450,91824
Maddi 4-6 y1l aras1 302,90001,17141
yoksunluk 7-10 yil arast 4532583107608 0
11 yil ve iizeri 19 3,16451,09770
3 yil ve daha az 56 2,48900,72375
4-6 y1l arast 302,33850,83134
Sosyal haklar 1,3120,273 -
7-10 y1l aras1 452,43420,99205
11 yil ve iizeri 192,81380,82503
3 yil ve daha az 56 2,96430,68004
Sosyal 4-6 y1l aras1 302,94070,73745 01180.949 ]
katilimetlik 7-10 yil aras 452,99510,69508
11 yil ve iizeri 19 3,0526 0,65668
3 yil ve daha az 56 2,31070,71240
1 4-6 y1l arast 302,05330,64312
Iei\liggrraeslyon 7-10 y1l arast 452,03560,77023 22190082 -
11 y1l ve tizeri 192,41050,57917

Katilimcilarin  otizmli ¢ocugun egitim siiresine gore sosyal dislanma

ortalamalar1 Tek Yonlii Varyans Analizi (One Way Anova) kullanilarak analiz

edilmis, Tablo 61°de goriildiigii lizere katilimcilarin otizmli ¢ocugunun egitim siiresi



ile sosyal dislanma Olgegi geneli ve tiim alt boyutlar1 arasinda istatistiksel olarak

anlamli bir farklilik bulunmamistir (p>0,05).

Tablo 62. Tam1 konulduktan sonra egitime baslama siiresine gore sosyal

dislanma sonuglarinin farklilik analizi.

Tam Konulduktan Sonra Egitime

Baslama Siiresi N Ort S.S. F p  PostHoc

Tanidan dnce 16 2,8054 0,50771
Tanidan hemen sonra 104 2,7236 0,65195 5>2
Sosyal 6 ay sonra 8 22250 0,50823 4,187 0,003 5>3
Dislanma 554
1 Y1l sonra 11 2,4519 0,37424
2 Y1l ve sonra 11 3,2831 0,64225
Tanidan 6nce 16 3,1484 0,94010
' Tanidan hemen sonra 104 3,2079 1,02836
Maclg] 6 ay sonra 8 2,5625 1,06066 2,201 0,072 -
yoksunluk
1 Y1l sonra 11 2,7273 1,13443
2 Y1l ve sonra 11 3,7727 0,97759
Tanidan 6nce 16 2,5865 0,74042
Tanidan hemen sonra 104 2,4497 0,82527 5>2
ﬁgﬁ?’;‘ 6 ay sonra 8 1,8365 0,65457 5060 0,001 5>3
1 Y1l sonra 11 2,2308 0,72488 5>4
2 Y1l ve sonra 11 3,3776 0,86377
Tanidan 6nce 16 3,1042 0,61325
Tanidan hemen sonra 104 2,9637 0,72315
Sosyal 6 ay sonra 8 209167 0,76463 1,030 0,394 -
katilimcilik
1 Y1l sonra 11 2,7172 0,41085
2 Y1l ve sonra 11 3,2626 0,56278
Tanidan 6nce 16 2,2875 0,65307
Tanidan hemen sonra 104 2,2288 0,72536
Kiltiirel 3<1
entegrasyon 6 ay sonra 8 1,4500 0,50990 2,504 0,045 3<2
1 Yil sonra 11 2,1091 0,56825
2 Y1l ve sonra 11 2,2909 0,70065

1= Tanidan 6nce; 2= Tanidan hemen sonra; 3= 6 ay sonra; 4= 1 yil sonra; 5= 2 yil ve

sonrasi

Katilimcilarin tan1 konulduktan sonra egitime baslama siiresine gore sosyal
dislanma ortalamalari Tek Yonlii Varyans Analizi (One Way Anova) kullanilarak

analiz edilmis, Tablo 62’de goriildiigi iizere katilimcilarin tan1 konulduktan sonra
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egitime baglama siiresi ile sosyal diglanma 6l¢egi geneli ve sosyal haklar ve kiiltiirel
entegrasyon alt boyutlar1 arasinda istatistiksel olarak anlamli bir farklilik tespit
edilmis (p>0,05); maddi yoksunluk ve sosyal katilimcilik alt boyutlarinda farklilik
bulunamamastir (p>0,05).

Farkliligin hangi gruplardan kaynaklandiginin tespit edilmesi i¢in yapilan
Post Hoc Analizi sonuglarina gore, farkliligin sosyal dislanma geneli ve sosyal haklar
alt boyutu icin tanidan 2 yil ve sonra egitime baslayanlar ile tanidan hemen sonra, 6
ay sonra ve 1 yil sonra egitime baglayanlar arasindan kaynaklandig tespit edilmis,
kiiltiirel entegrasyon alt boyutu icin, farkliligin tanidan 6 ay sonra egitime
baslayanlar ile tanidan 6nce ve tanidan hemen sonra egitime baslayanlar arasindan

kaynaklandig tespit edilmistir.

Bu sonuglara gore sosyal dislanma 6lcegi geneli i¢in tan1 konulduktan 2 yil ve
sonrasinda egitime baslayanlarin ortalamasinin (3,2831+0,64225), tanidan hemen
sonra egitime baslayanlarin ortalamalarina (2,7236+0,65195), 6 ay sonra egitime
baslayanlarin ortalamalarma (2,2250+0,50823) ve 1 yil sonra egitime baslayanlarin
ortalamalarina (2,4519+0,37424) gore daha yiiksek ortalamaya sahip oldugu

bulunmustur.

Sosyal haklar alt boyutu i¢in, farkliligin tanidan 2 yil ve sonra egitime
baslayanlar ile tanidan hemen sonra, 6 ay sonra ve 1 yil sonra egitime baslayanlar
arasindan kaynaklandig tespit edilmis, tan1 konulduktan 2 yi1l ve sonrasinda egitime
baslayanlarin ortalamasinin (3,3776+0,86377), tanidan hemen sonra egitime
baslayanlarin ortalamalarma (2,4497+0,82527) , 6 ay sonra egitime baslayanlarin
ortalamalarina (1,8365+0,65457) ve 1 yil sonra egitime baslayanlarin ortalamalarina

(2,2308+0,72488) gore daha yiiksek ortalamaya sahip oldugu bulunmustur.

Kiiltiirel entegrasyon alt boyutu i¢in, farkliligin tanidan 6 ay sonra egitime
baslayanlar ile tanidan 6nce ve tanidan hemen sonra egitime baslayanlar arasindan
kaynaklandig1 tespit edilmis, tan1 konulduktan 6 ay sonra egitime baslayanlarin
ortalamasinin (1,4500+0,50990), tanidan 6nce egitime baslayanlarin ortalamalarina
(2,2875+0,65307) ve tanidan hemen sonra egitime baslayanlarin ortalamalarina

(2,2288+0,72536) gore daha diisiik ortalamaya sahip oldugu bulunmustur.
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Tablo 63. Otizm disindaki hastalik durumuna gore sosyal dislanma

sonuglarmin farklilik analizi.

Otizm Disindaki Hastahlk Durumu N Ort. S.S. t p
Evet 44 2,8922 0,65935
Sosyal Dislanma 2,056 0,042
Hayir 106 2,6582 0,62436
) Evet 44 3,3892 1,10140
Maddi yoksunluk 1,644 0,102
Hayir 106  3,0837 1,00796
Evet 44 2,6976 0,92403
Sosyal haklar 2,010 0,046
Hayir 106  2,3948 0,80272
Evet 44 3,0657 0,72537
Sosyal katilimeilik 0,983 0,327
Hayir 106 2,9444 0,67128
Evet 44 2,2909 0,67301
Kiiltiirel entegrasyon 1,128 0,261
Hayir 106  2,1472 0,72575

Katilimcilarin otizmli ¢ocuklarinin otizm disindaki hastalik durumlarina gore
sosyal diglanma ortalamalar1 bagimsiz 6rneklerde T Testi Ile Analiz edilmis, sonuglar
Tablo 60’ta sunulmustur. Goriildiigi tizere katilimcilarin otizmli ¢ocuklarinin otizm
disindaki hastalik durumlari ile sosyal dislanma 6l¢egi geneli ve sosyal haklar alt
boyutu arasinda farklilik tespit edilmis (p<0,05); maddi yoksunluk, sosyal
katihmceilik ve Kkiiltiirel entegrasyon alt boyutlarinda farklihik bulunamamigtir

(p>0,05).

Bu sonuglara gore sosyal dislanma igin, otizm disinda baska hastaliga sahip
olanlarin ortalamasinin (2,8922+0,65935) olmayanlarin ortalamasina
(2,6582+0,62436) gore daha yiiksek ortalamaya sahip oldugu; sosyal haklar alt
boyutu i¢in, otizm disinda baska hastalifa sahip olanlarin ortalamasinin
(2,6976+0,92403) olmayanlarin ortalamasina (2,3948+0,80272) gore daha yiiksek
ortalamaya sahip oldugu tespit edilmistir.
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Tablo 64. Otizm disindaki hastalik ¢esidine gore sosyal diglanma
sonuglarmin farklilik analizi.
Otizm Disindaki Hastalik Cesidi N  Ort. S.S. F p Post Hoc
Yok 105 2,6569 0,62720
Epilepsi 15 2,8190 0,56431
Sosyal PHEP 2075 0,106 -
Dislanma  Mental reterdasyon 15 2,7752 0,71875
Diger 15 3,0762 0,66645
Yok 105 3,0940 1,00715
i Epilepsi 15 3,2583 0,96993
Maddi PHEP 0887 0450 -
yoksunluk  Mental reterdasyon 15 3,2833 1,21878
Diger 15 3,5333 1,17685
Yok 105 2,3927 0,80628
Epilepsi 15 2,5846 0,78543
Sosyal & 1913 0130 -
haklar Mental reterdasyon 15 2,5795 1,03647
Diger 15 2,9231 0,92124
Yok 105 2,9407 0,67341
Epilepsi 15 3,0444 0,66640
Sosyg) " 1640 0,183 -
katihmeilik — Mental reterdasyon 15 2,8444 0,51912
Diger 15 3,3259 0,88438
Yok 105 2,1333 0,71504
e Epilepsi 15 2,3200 0,55446
Kultdirel Pe 0733 0534 -
entegrasyon  \ental reterdasyon 15 2,3467 0,60222
Diger 15 2,2933 0,91610

Katilimcilarin  otizm disindaki hastalik durumuna gore sosyal dislanma

ortalamalari Tek Yonlii Varyans Analizi (One Way Anova) kullanilarak analiz

edilmis, Tablo 64’de goriildiigli iizere katilimcilarin otizmli c¢ocuklarinin otizm

disindaki hastalik ¢esidi ile sosyal dislanma oOlcegi geneli ve tiim alt boyutlari

arasinda istatistiksel olarak anlamli bir farklilik bulunmamistir (p>0,05).
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Tablo 65. Otizm agirlik oranma gore sosyal destek sonuglarmin farklilik

analizi.

Otizm Agirhk Oram N Ort. S.S. t p
%69 dncesi 45 2,6660 0,73039

Sosyal Dislanma -0,759 0,449

%70 sonrasi 105 2,7529 0,60142

) %69 Oncesi 45 3,0472 0,97493
Maddi yoksunluk -0,970 0,333
%70 sonrasi 105 3,2274 1,06924

%69 Oncesi 45 2,4462 0,94959
Sosyal haklar -0,353 0,725
%70 sonrasi 105 2,4996 0,80537

%069 Oncesi 45 2,9704 0,70209
Sosyal katilimeilik -0,112 0,911
%70 sonrasi 105 2,9841 0,68432

%69 o6ncesi 45 2,0800 0,78207
Kiiltiirel entegrasyon -1,234 0,219
%70 sonrasi 105 2,2362 0,67754

Katilimeilarin otizmli ¢ocuklarinin otizm agirlik oranina gore sosyal dislanma
ortalamalar1 bagimsiz 6rneklerde T Testi ile analiz edilmis, sonuglar Tablo 65°de
sunulmustur. Gorildiigi tizere katilimcilarin otizmli ¢ocuklarinin otizm agirlik orani
ile sosyal dislanma Olgegi geneli ve tiim alt boyutlar1 arasinda farklilik tespit
edilmemistir (p>0,05).

4.1.6. Sosyal Destek ve Sosyal Dislanma Arasindaki Tligki

Arastirma icinde yer alan sosyal destek ve sosyal dislanma arasindaki iligkiy1
analiz etmek icin korelasyon analizi yapilmis sonuglari Tablo 63’te verilmistir.
Korelasyon analizi sonucuna gore, sosyal destek ile sosyal dislanma (r=-0,381;

p<0,01) arasinda istatistiksel agidan anlamli, negatif ve zayif iliski bulunmaktadir.
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Tablo 66. Sosyal destek ve sosyal diglanma arasindaki iliski.

1 2 3 4 5 6 7 8 9
Sosyal Destek (1) 1
Aile (2) 6407 1
Ozel bir insan (3) ,837 ,286° 1
Arkadas (4) 8287 2807 598 1
(Ss")sya' Dislanma 5017 _196* _206™ - 379" 1
('\é';"dd' yoksunluk™_3go~ 128 -358™ -378™ 812" 1
Sosyal haklar (7) -,231" -208" -104 -231" 905 613~ 1
Sosyal Kk * **k **k **k **k **k
kathmeilik (8) 4377 21977 - 4277 -3697 6637 366 4777 1
Kulitg 033 046 035 -149 4517 2447 3487 112 1

entegrasyon (9)

**_Correlation is significant at the 0.01 level (2-tailed).

*, Correlation is significant at the 0.05 level (2-tailed).

Arastirma igerisinde yer alan sosyal destek alt boyutlari ile sosyal dislanma
alt boyutlar1 arasindaki iligkilerin analizi i¢in yapilmis korelasyon analizi sonuglarina
gore, sosyal destek boyutlarindan aile boyutu ile sosyal dislanma boyutlarindan
maddi yoksunluk (r=-0,128; p>0,05) ve kiiltiirel entegrasyon (r=0,046; p>0,05)
arasinda bir iliski bulunamamis; sosyal haklar (= -0,208;p<0,05) ve sosyal
katihimceilik (= -0,197;p<0,05) arasinda istatistiksel a¢idan anlamli, ¢ok zayif bir
iliski bulunmustur.

Sosyal destek Olcegi Ozel bir insan alt boyutu ile sosyal haklar (r=-0,104;
p>0,05), kiiltiirel entegrasyon (r=-0,035; p>0,05) arasinda bir iliski bulunamamas;
maddi yoksunluk (r=-0,358; p<0,01) ve sosyal katilimcilik (r=-0,427; p<0,01)

arasinda istatistiksel agidan anlamli, zayif siddette bir iliski bulunmaktadir.

Sosyal destek olgegi arkadas alt boyutu ile kiiltiirel entegrasyon (r=-0,149;
p>0,05) boyutu arasinda bir iliski bulunamamis; maddi yoksunluk (r= 0,378; p<0,01)
ve sosyal katilimcilik (r=-0,369; p<0,01) boyutlar1 arasinda istatistiksel agidan
anlamli zayif bir iliski bulunmus iken; sosyal haklar (r=-0,231; p<0,01) alt

boyutunda istatistiksel agidan anlamli ¢ok zayif bir iligki bulunmustur.
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4.1.7. Sosyal Destegin Sosyal Dislanmaya Etkisi

Calismada korelasyon analizi yapildiktan sonra, sosyal deste§in sosyal
dislanmaya olan etkisini 6lgmek icin regresyon analizi yapilmistir. Tablo 67’de
gorildiigli lizere model istatistiksel a¢idan anlamli ¢ikmustir (F= 25,071; p=0,000).
Modelde sosyal dislanma bagimli degisken, sosyal destek bagimsiz degisken olarak
kullanilmistir. Modele gore, sosyal destegin (= -0,381) sosyal dislanma iizerinde
negatif yonde ve anlamli etkisi bulunmaktadir (t=-5,007, p<0,001). Modelde sosyal
destek, toplam varyansin %14,5’unu aciklamaktadir. Bu bulgulara gore sosyal

destekteki artigin sosyal diglanmayi azaltacagi sdylenebilir.

Ayrica sosyal destek alt boyutlarinin sosyal dislanma alt boyutlarina olan
etkisi incelenmis; aile boyutunun maddi yoksunluk alt boyutuna (p=0,120) ve
kiiltiirel entegrasyon (p=0,578) boyutuna etkisi bulunmazken; sosyal haklar ve sosyal
katilimcilik boyutlarina anlamli bir etkisinin oldugu, 6zel bir insan boyutunun sosyal
haklar alt boyutuna (p=0,204) ve kiiltiirel entegrasyon (p= 0,671) boyutuna etkisi
bulunmazken; maddi yoksunluk ve sosyal katilimcilik boyutlarina anlamli bir
etkisinin oldugu; arkadas alt boyutunun kiiltiirel entegrasyon alt boyutuna etkisi
bulunmazken (p=0,069); maddi yoksunluk, sosyal haklar ve sosyal katilimcilik alt

boyutlarina anlamli etkisinin oldugu bulunmustur.

Tablo 67. Sosyal destegin sosyal dislanmaya etkisi.

Standardize Standardize
Edilmemis Edilmig
Bagimli Bagimsiz  Katsayilar Katsayilar 2
Degisken Degisken T P R R F P
B Std.Hata B
Sabit 3,337 0,131 25,444 0,000

Sosyal 0,381 0,145 25,071 0,000

Dislanma Sosyal - -
Destek 0,165 0033 0381 ~>007 0,000
Sabit 3572 0295 13301 0,000
_ ) 0128 0016 2448 0,120
Aile o osg 0,063 o108  -LS6S 0120
Sabit 3,758 0,149 25291 0,000
Maddi = L 0358 0128 21,726 0,000
yoksunluk ~ Ozel bir - . : ' ' :
insan 0182 0039 o35y 4661 0000
Sabit 3726 0,137 27298 0,000
. 0378 0143 24,685 0,000
Arkadas o 200 0,040 o7 4498 0000
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Tablo 67. Devama.

Sabit 3,012 0,216 13,969 0,000
0,208 0,043 6,674 0,011
Aile 0.104 0,400 0,208 -2,583 0,011
Sabit 2,622 0,129 20,352 0,000
Sosyal haklar Ozel bi 0,104 0,011 1,627 0,204
zel bIr -
insan 0,043 0,034 -0,104 -1.276 0,204
Sabit 2,759 0,117 23,619 0,000
0,231 0,053 8,350 0,004
Arkadag 0.099 0,034 0231 -2,890 0,004
Sabit 3,386 0,175 19,334 0,000
0,197 0,039 5967 0,016
Aile 0,080 0,033 0,197 -2,443 0,016
Sabit 3,440 0,095 36,241 0,000
Sosyal e 0427 0,182 32,990 0,000
katilmeiik — Ogel bir 4 0.02 0,000
insan 0,143 025 -0,427 s O
Sabit 3,336 0,090 36,897 0,000
0,369 0,136 23,323 0,000
Arkadas 0.128 0,027 10,369 -4,829 0,000
Sabit 2,091 0,185 11,324 0,000
0,046 0,002 0,312 0,578
Aile 0,190 0,034 0,046 0,558 0,578
Sabit 2,150 0,109 19,803 0,000
Kiiltiirel . _ 0,035 0,001 0,181 0,671
entegrasyon  OZeIbir 155 599 0425 0,671
insan 0,035
Sabit 2,338 0,100 23,485 0,000
0,149 0,022 3,367 0,069
Arkadas 0,054 0,029 0149 -1,835 0,069

Sosyal destek alt boyutlar1 olan aile, 6zel bir insan ve arkadas alt boyutlarinin,

sosyal dislanma alt boyutlarindan olan maddi yoksunluk, sosyal haklar, sosyal

katilmecilik ve Kkiiltiirel entegrasyon alt boyutlarmma olan etkisinin analizi i¢in

regresyon analizi yapilmistir.
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Sosyal destek alt boyutlarindan aile (F=2,448; p=0,120), 6zel bir insan
(F=21,726; p=0,000) ve arkadas (F=24,685; p=0,000), sosyal diglanma alt boyutu
olan maddi yoksunluk alt boyutuna olan etkisinin Gl¢imii igin yapilan regresyon
analizi sonuglar1 Tablo 67’de goriilmektedir. Maddi yoksunluk bagimli degisken,
aile, 6zel bir insan ve arkadas bagimsiz degisken olarak kullanilmigtir. Modele gore,
aile (= 0,128), boyutunun maddi yoksunluk boyutuna anlamli bir etkisi
bulunmazken (p>0,05); o6zel bir insan (p= -0,358) ve arkadas (B= -0,378)
boyutlarinin maddi yoksunluk boyutu {izerinde negatif yonde anlamli bir etkiye sahip

oldugu bulunmustur (p<0,01).

Modelde 6zel bir insan maddi yoksunlugun %12,8’ini, arkadas %14,3 linii
aciklamaktadir. Bu bulgulara gore 6zel bir insan ve arkadas boyutlarindaki artigin

sosyal diglanmanin alt boyutlarindan olan maddi yoksunlugu azaltacagi sdylenebilir.

Tablo 68. Aile, 6zel bir insan ve arkadas boyutlarinin maddi yoksunluk

boyutuna etkisi.

Standardize Standardize

Edilmemis Edilmis
Bagimh  Bagimsiz Katsayilar Katsayilar 2
Degisken Degisken T P R R F P
B Std.Hata B
Sabit 3,572 0,295 13,301 0,000
) . 0,128 0,016 2,448 0,120
Aile 0,078 0,063 0,128 -1,565 0,120
Sabit 3,758 0,149 25,291 0,000
Maddi s : 0,358 0,128 21,726 0,000
yoksunluk ~ Ozel bir - ) ' : ' :
insan 0,82 0% 0358  ~heel 0000
Sabit 3,726 0,137 27,298 0,000
- 0,378 0,143 24,685 0,000
Arkadas 0,200 0,040 -0.378 -4,498 0,000

Sosyal destek alt boyutlarindan aile (F=6,674; p=0,011), 6zel bir insan

(F=1,627; p=0,204) ve arkadas (F=8,350; p=0,004), sosyal dislanma alt boyutu olan
sosyal haklar alt boyutuna olan etkisinin 6l¢iimil i¢in yapilan regresyon analizi
sonuglar1 Tablo 68’de goriilmektedir. Sosyal haklar bagimli degisken, aile, 6zel bir
insan ve arkadas bagimsiz degisken olarak kullanilmistir. Modele gore, 6zel bir insan

(B= -0,104), boyutunun sosyal haklar boyutuna anlamli bir etkisi bulunmazken
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(p>0,05); aile (p= -0,208) ve arkadas (p= -0,231) boyutlarinin sosyal haklar boyutu

tizerinde negatif yonde anlamli bir etkiye sahip oldugu bulunmustur (p<0,05).

Modelde aile sosyal haklarin %4,3’{inii, arkadas %5,3’iinii agiklamaktadir. Bu
bulgulara gore aile ve arkadas boyutlarindaki artisin sosyal diglanmanin alt

boyutlarindan olan sosyal haklar boyutunu azaltacagi sdylenebilir.

Tablo 69. Aile, 6zel bir insan ve arkadas boyutlarinin sosyal haklar boyutuna

etkisi.

Standardize Standardize
Edilmemis Edilmis
Bagimh  Bagimsiz Katsayilar Katsayilar
Degisken Degisken T P R R? F P
B Std.Hata B
Sabit 3,012 0,216 13,969 0,000
) 0,208 0,043 6,674 0,011
Aile -0,104 0,400 -0,208 -2,583 0,011
Sabit 2,622 0,129 20,352 0,000
Sosyal ° g 0,104 0,011 1,627 0,204
haklar ' -0043 0034 o1os 1276 0204
Sabit 2,759 0,117 23,619 0,000
A 0 0,231 0,053 8,350 0,004
rkadas 0,099 ,034 -0,231 2,800 ,004

Sosyal destek alt boyutlarindan aile (F=5,967; p=0,016), 6zel bir insan
(F=32,990; p=0,000) ve arkadas (F=23,323; p=0,000), sosyal dislanma alt boyutu
olan sosyal katilimcilik alt boyutuna olan etkisinin 6l¢limii i¢in yapilan regresyon
analizi sonuglar1 Tablo 69°da goriilmektedir. Sosyal katilimecilik bagimlhi degisken,
aile, 6zel bir insan ve arkadas bagimsiz degisken olarak kullanilmistir. Modele gore,
aile (p= -0,197; p<0,05),6zel bir insan (B= -0,427;p<0,01) ve arkadas (P=-
0,369;p<0,01) boyutlarinin sosyal katilimcilik boyutu iizerinde negatif yonde anlamhi

bir etkiye sahip oldugu bulunmustur.

Modelde aile sosyal katilimciligin %3,9’unu, 6zel bir insan %18,2’sini ve
arkadas %13,6’sin1 aciklamaktadir. Bu bulgulara gore aile, 6zel bir insan ve arkadas
boyutlarindaki artisin sosyal dislanmanin alt boyutlarindan olan sosyal katilimcilik

boyutunu azaltacagi sOylenebilir.
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Tablo 70.Aile, 6zel bir insan ve arkadas boyutlarinin sosyal katilimcilik

boyutuna etkisi.

Standardize Standardize
Edilmemis Edilmis
Bagimh  Bagimsiz Katsayilar Katsayilar 2
Degisken  Degisken T P R R F P
B Std.Hata B
Sabit 3,386 0,175 19,334 0,000
) . 0,197 0,039 5967 0,016
Aile 0,080 0,033 0,197 -2,443 0,016
Sabit 3,440 0,095 36,241 0,000
katslﬁfﬁ'hk Ozelbic - 0427 0,182 32990 0,000
insan 0,143 0,025 -0,427 -5,744 0,000
Sabit 3,336 0,090 36,897 0,000
i 0,369 0,136 23,323 0,000
Arkadag 0,128 0,027 0,369 -4,829 0,000

Sosyal destek alt boyutlarindan aile (F=0,312; p=0,578), 6zel bir insan
(F=0,181; p=0,671) ve arkadas (F=3,367; p=0,069), sosyal dislanma alt boyutu olan
kiiltiirel entegrasyon alt boyutuna olan etkisinin Sl¢glimii i¢in yapilan regresyon
analizi sonuglar1 Tablo 70°te goriilmektedir. Kiiltiirel entegrasyon bagiml degisken,
aile, 6zel bir insan ve arkadas bagimsiz degisken olarak kullanilmistir. Modele gore,
aile (B= 0,046),6zel bir insan (B= 0,035) ve arkadas (=-0,149) boyutlarmin kiiltiirel

entegrasyon boyutu iizerinde anlamli bir etkiye sahip olmadig1 gériilmiistiir.

4.2. Arastirmanin Nitel Boyutundan Elde Edilen Bulgular

Bu boéliimde, arastirmanin nitel boyutundan elde edilen bulgulara yer
verilmistir. Arastirmaya katilan anne ve babalarin 27°si arastirmanin nitel kismina
yonelik goriismeye de katilmaya gontillii olmustur. Gorlismelerden 5°1 6n goriisme
niteliginde degerlendirilip gorlismelere dahil edilmemistir. Veri toplama siirecinde
otizmli ¢ocuga sahip ailelerle derinlemesine goriismeler yapilmistir. Yapilan
goriismelerde ailelerin otizmli cocugun bakim siirecinde yasamis olduklar1 sorunlara
ve otizmden dolayr maruz kaldiklar1 sosyal dislanma deneyimlerine dair bulgulara
yer verilmistir. Nitel bulgularin sunumuna arastirmaya katilan anne, babalara ait
tanitict  bulgular ile baslanmaktadir. Ardindan arastirma sorular1 cercevesinde

kategorilestirilen bulgular sunulmustur.
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4.2.1. Nitel Orneklemdeki Anne/Babalara fliskin Tamitic1 Bulgular

Tablo 71. Nitel 6rneklemdeki anne/babalara iliskin tanitici bulgular.

atilimei Anne/ Ya Medeni Egitim Calisma Yasanilan Aile  Cocuk
Swra  No Baba $ Durumu Durumu Durumu Tipi Sayist
1 K12 Anne 37 Evli Ilkokul Evhanim Cekirdek 3
2 K 13 Baba 49 Evli Lisans Kamu personeli Genis 2
3 K 14 Anne 34 Evli Okuryazar Evhanim Cekirdek 2
4 K 15 Anne 37 Evli Ilkokul Evhanimi Cekirdek 2
5 K 16 Baba 44 Evli Lise Serbest Meslek Cekirdek 3
6 K17 Anne 38 Evli Ilkokul Evhanim Genis 4
7 K18 Anne 31 Evli Lise Evhanim Cekirdek 1
8 K19 Baba 26 Evli Ortaokul Serbest Meslek Cekirdek 1
9 K 20 Anne 25 Evli Lise Evhanimi Cekirdek 1
10 K21 Baba 48 Evli Lise Serbest Meslek Genis 2
11 K22 Anne 38 Evli Ortaokul Evhanim Genis 2
12 K 24 Anne 30 Evli Ilkokul Evhanimi Genis 2
Esi vefat
13 K 25 Baba 50 etmis Lise Serbest Meslek Cekirdek 4
14 K 26 Baba 40 Evli Onlisans  Serbest Meslek Genis 3
15 K27 Anne 33 Evli flkokul Evhanimi Genis 3
16 K29 Anne 55 Evli Lisans Evhanimi/ Cekirdek 2
17 K31 Anne 37 Evli Ilkokul Evhanimi Cekirdek 3
18 K34 Baba 33 Evli Ilkokul Serbest Meslek Genis 2
19 K 35 Anne 48  Bosanmis Lisans Kamu Personeli  Tek ebeveyn 1
20 K51 Anne 31 Evli Ilkokul Evhanimi Cekirdek 2
21 K 59 Anne 34 Evli Onlisans Serbest Meslek Cekirdek 2
22 K 101 Anne 36 Evli Lise Evhanimi Cekirdek 3
Toplam 16 anne, 6 baba= 22
katilime1

Arastirmanin nitel kismina katilan 16 anne ve 6 babaya iliskin tanitici bilgiler
Tablo 71’de paylasilmistir. Katilimcilarin yaglar1 25-55 arasindadir. Katilimeilarin
cogunlugunun medeni durumu evlidir. 8 katilimer ilkokul, 6 katilimci lisans, 3
katilimcr lisans, 2 katilimci On lisans, 2 katilimci ortaokul ve 1 katilimci da

okuryazardir. 13 katilimc1 ev hanimi, 2 katilime1r kamu personeli, 7 katilimei serbest
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meslek sahibidir. Katilimcilardan 1’1 tek ebeveynli olup, 13 katilimci ¢ekirdek, 8 aile

ise genis aile tlirtindedir.

Yar1 Yapilandirilmig Goriisme Formu’ndan elde edilen veriler icerik analizi
ile ¢oztimlenmistir. “Otizm ve Aile Odagi”, “Otizm Odagi”, “Sosyal Dislanma ve
Sorun Alanlar” ve “Hizmet Odagi” olarak dort ana tema olarak belirlenmistir. Bu
temalara gore kategoriler ve alt kategoriler olusturulmustur. Tema ve kategorilere ait

veriler genel kod haritasinda paylasilmistir.

TANI SONRASI AILELERIN OTIZMLI OCUKLA ILGILF — pjy i DESTEK SisTEMi
VASADIKLARI AILELERIN KARSILASISLAN
SORUNLAR
ag——d @]
SEp— OTIZM VE AILE ODAGI i iN OTi
AILE Gl ILISKILER VE BASETME \ AJELERSSTEM AL
MEKANIZMALARI
TANI SONRAS AILELERIN BAKIM SURECINDE AILELERIN
KABULLENME DURUMU YASADIGI ZORLUKLAR
SOSYAL DISLANMA VAR §
TANI ONCESI OTIZME ILiSKIN
BELIRTILER
SORUN ALANLARI SOSYALDISLANMAVESORUN  QTiZMLI GOCUGA SAHIP AILELERIN DENEYIMLERIVE  OTIZM ODAGI
ALANLARI SOSYAL DISLANMA
/ OTIZMIN ETKILERI
SOSYAL DISLANMA YOK
Y
a-—a @]
AILELERIN DEVLETTEN HiZMET ODAGI ALINAN HIZMETLER
BEKLENTILERI ‘
\
|
Y
DEVLETIN VERMI$ OLDUGU
HIZMETLERIN YETERLILIK
DURUMU

Sekil 1. Otizmli ¢ocuga sahip ailelerin deneyimleri ve sosyal diglanmalarina

iliskin genel kod haritas.
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4.2.2. Otizm ve Aile Odagna Iliskin Bulgular

Nitel bulgularin ilk kisminda arastirmanin ilk temast “Otizm ve Aile Odag1”
temas1 bulunmaktadir. Otizm ve aile odagina iliskin kod odakli frekans grafigi Tablo
72°de verilmistir. Bu grafige gore Aile Ici iliskiler ve Basetme Mekanizmalar1 %
28,2, Otizmli Cocukla Hgili Karsilasilan Sorunlar %27,9, Ailelerin Destek Sistemi %
13,9, Ailelerin Otizm Algist % 9,8, Bakim Siirecinde Ailelerin Yasadigi Zorluklar %
7,7, Tam1 Sonras1 Ailelerin Yasadiklar1 % 7,1, Tan1 Sonras1 Ailelerin Kabullenme

Durumu % 5,4, olarak tespit edilmistir.

Tablo 72. Otizm ve aile odagina iliskin kod odakli frekans grafigi.

Otizmli ve Aile Odag: n %
Aile i¢i iliskiler ve Bas etme Mekanizmalari 199 28,2
Otizmli Cocukla Ilgili Karsilasilan Sorunlar 197 27,9

Ailenin Destek Sistemi 98 13,9

Ailelerin Otizm Algist 69 9,8

Bakim Siirecinde Ailelerin Yasadig1 Zorluklar o4 7,7
Tan1 Sonrasi Ailelerin Yasadiklari 50 7,1
Tani1 Sonrasi Ailelerin Kabullenme Durumu 38 5,4
Toplam 705 100,00

Ailelerin Otizm Algist

Ailelerin otizm algisina yonelik fikirlerin incelendigi bu kisimda
katilimcilarin - anlatilar1  dogrultusunda bazi alt kategoriler olusmustur. Bu alt
kategoriler “Otizmin tanimina iliskin algilar” ve “Otizmin olas1 nedenlerine iliskin

algilar” seklinde siralanmaktadir.

Otizm Tammuna Iliskin Algilar

Bu bdliimde otizmli ¢ocuga sahip ailelerin otizmi nasil anladigi ve
algiladiklari, otizmin onlarin anlam diinyasinda ne anlama geldigi anlasilmaya
calistlmistir. Bu dogrultuda katilimcilara “Otizm sizin i¢in ne anlam ifade ediyor,
size gore otizm nedir? sorusu yoneltilmigtir. Otizmin tanimina iligkin algilar
katilimcilarin anlatilar1 dogrultusunda iki alt kategori seklinde olusmustur. Bu alt

kategoriler “olumlu algilar” ve “olumsuz algilar’dir.
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Olumlu Algilar

Yapilan kodlamalarda otizme iliskin olumlu algilar ile ilgili olarak;
katilimcilar otizmi bir hastalik olarak gormediklerini, otizm ile ilgili olumlu
durumlarin fark edilmesi durumunda asir1 mutlu hissettiklerini, otizmli ¢ocuklarin
kendi i¢lerinde kendilerine has bir diinyalarinin oldugunu ve aslinda otizmli ¢cocugun

hi¢ biiylimeyen bir ¢cocuk oldugunu aktarmislardir.

Hastalik Olarak Gormeme

Otizmi bir hastalik olarak gérmeme durumu ile ilgili olarak katilimcilarin bu
durumu bir hastalik olarak goérmedikleri, ¢ocuklarin sadece bazi fonksiyonlarini
yerine getiremediklerini diislindiikleri, ¢ocuklarin i¢e kapanik olduklarini, otizmin
diizeltilebilir oldugu ve otizmin bir engel grubu olarak goriilmedigi anlasilmistir.

Katilimcilarin bununla ilgili olarak goriisleri su sekildedir:

Otizm; ice kapanmiklik, sessizlik ve sakinlik. Otizmi hastalik olarak
gormiiyorum hocam sadece ice kapaniklar, kendi diinyalarinda yagiyorlar.
Psikolojik olarak da normal bir insanin da o duruma diistiigii gibi diigiiniin.
Hastalik olarak gérmiiyorum. Onceden hastalik olarak mi goriiyordum? Evet,
hastalik olarak goriiyordum. Ama sonra yasadik¢a Kaan Berk ile vakit
gecirdikge otizm bir hastalik degil...(K 29, anne)

Otizm sadece sabir igidir. Kim ne derse desin sabirla islemek gerekiyor.
Sabirla, sefkatle, dikkatli, onun nelerden hoslandigini, neler en uzak durmak
istedigini, hangi kokulari sevmedigini, hangi insanlara yaklagsmak
istemedigini.. (K 15, anne)

Otizm bir canli bomba dokunmazsan patlayacak elinde, dokunacaksin yavas
yavas sondiireceksin. (K 35, anne)

Bence otizm hastalik degil diizeltilebilir bir sey. (K 13, baba)

Ufak seylerden mutlu olmay1 6grenme

Kuramsal g¢ercevede de ifade edildigi gibi; otizm dogasindan kaynakli her
cocukta farklilik gosterse de genel olarak sosyal etkilesimde yetersizlikler, dil ve
iletisim becerilerindeki yetersizlikler, takintili ve sira dis1 davranig oriintiileri olarak
bir takim davranig 6zellikleri gostermektedir (257). Bu durum ise ebeveynlerin
cocuklartyla saglikli iletisim kurmalarinin oniinde engel olmakta zaman zaman
ebeveynlerin kendilerine olan giivenlerini yitirmelerine sebep olarak umutsuz

olmalarna neden olmaktadir. Ancak bu zorlu siirecte otizmli ¢ocugun yapabilecegi
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cok basit bir davranig ya da sdyleyecegi iki basit kelime anne ve babalar i¢in umut
15181 olarak goriildiigii anlagilmaktadir. Katilimcilarin bununla ilgili olarak goriisleri

su sekildedir:

O kadar giizel ki ogreniyorsunuz onunla beraber en ufak mutluluklarin, en
glizel seyleri. Diisiinsenize ¢ocugunuzun okumaya gegtigi giin ev araba
alsaniz bu kadar mutlu olmuyorsunuz. Cocugunuz tek basina ayakkabisin
giydigi giin o kadar mutlu olmuyorsunuz. Diinyadaki ne kadar biiyiik
servetleri verirlerse versinler hi¢ fark etmiyor. Biliyor musunuz onun bir anne
diyemediginde ya da markete gittiginiz zaman goziiniin ucuyla baktiginda hep
diyorsunuz ki acaba cani bir sey istiyor mu, acaba bir sey soyleyebilir miydi,
camnin istedigi bir sey var miydi? Hep boyle istesin alayim yeter ki istesin
diyorsunuz. O istemeye bagsladigi zaman ki mutluluk var ya hicbir seye
degisilmez ne altin ne para ne pul hi¢hbir sey. Ev araba boyle biiyiik bir servet
yvok. Ashinda insanlar otizmin farkindaligini bilseler var ya o kadar mutlu
olurlar ki. Hayata bakis a¢iniz degisiyor, ufacik seylerden mutlu oluyorsunuz,
sevginin giictinii anlyyorsunuz. (K 15, anne)

Cocugunuzun pipetle meyve suyu ictigini diistindiigiiniizde normal insanlar
icin o kadar normal ki ama siz bunu o kadar degisik bir sey ki belki meyve
suyu igebildigi i¢cin mutlu oluyorsun. Normalde bir bardak su doldurup veya
aglayp bir sey soyledigi zaman o kadar degisik bir duruma geliyorsunuz. Bu
anlatilacak bir sey degil yani kolay bir durum degil. Bunu anlatabilmek i¢in
belki binlerce kitap yazarsin, belki binlerce kitap okursun, belki doktoralar
yaparsin, mastirlar yaparsiniz. Ama bunun iginde olup da yasamayan hi¢
kimse anlayamaz. Ayrt bir durum. (K 15, anne)

Kendi iclerinde bir diinyalari var

Otizm, bireyin bazen sadece ¢evresel duyarliliklara kapali oldu anlamina
gelivor. Bu cocuklar da herhangi bir akilsal sikinti yok, sadece iletisim
stkintist var. Onu goriiyorum ¢uinkii zaman icerisinde egitimle ¢cok farkl
yerlere geldiklerini gorebiliyoruz. Otizmli birini gordiigiim zaman sadece
farkly Diinyada yasayan insan olarak goriiyorum kendini farkl diinyada
hisseden insanlar gériiyorum. (K 16, baba)

Bana gore otizm ¢ok farkl davranmiglar. Yani baska bir diinya normal insan
hayatindan ¢ok farkli bir hayat. Cocuklar ¢ok farkl, onlarla konusmasi
gereken insanlarin bile ayrt olmasi lazim. En ¢ok farkli buldugun yonii hemen
alinabiliyor, krize girebiliyor. Hastaliklarint  tetikleyip daha kotiiye
gotiirebiliyor bu durum onlari. Onlarla konusurken temkinli olmak lazim (K
19, baba)
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Olumsuz Algilar

Goriismelerde  otizmi  tanmimlayan katilimcilardan  bazilarinin  anlam
diinyasinda otizmin kendileri i¢in olumsuz bir anlam ifade ettigi, otizmin kendileri
icin caresizlik ve sonu belli olmayan bir siire¢ oldugu, otizm denilince hayattan
soyutlanmak ve diglanmanin oldugu, genel olarak otizmin takintili ve zor bir hastalik
olarak goriildiigli anlasilmistir. Katilimcilarin otizm tanimlamasiyla ilgili goriisleri su

sekildedir:

Caresizlik, Belirsizlik

Otizm; dislanmak, caresizik hayattan soyutlanmak. Otizm yasanilacak bir
sey, disaridan goriindiigii gibi degil. Biitiin hayatimizi ona gére
yonlendiriyorsunuz. (K 59, anne)

Tabiki iyi bir sey ifade etmiyor. Ama benim igin otizm belirsizlik ve
caresizliktir hocam. Tek anlamiyla, belirsizlik ve ¢aresizliktir. Karmakarisik
bir sorun yumagidir. Ne istedigini, ne diisiindiigiinii, ne yasadigin
bilmiyorsunuz. Ne kadar biiyiisede egitim alsa da, aslinda hi¢ biiyiimeyen bir
cocuk. Caresizlik belirsizlik otizm. (K 17, anne)

Otizm 0-3 yas doneminde ortaya ¢ikan sosyal iletisimi ve etkilesimi daha ¢ok
etkileyen dil konusma geriligi ile seyreden noéropsikolojik bir sendromdur.
Anne olarak otizm ise otizm engel degildir deniliyor ama otizm aslinda
vasamaya engeldir. Otizm elimi kolumu bagliyor, otizm seni c¢aresiz
bwrakiyor. Elinde bir eviadin var ve yapacagin hicbir seyi yok diye
diigtiniiyorsun. Ama egitimle yogun egitim, dogru dokunus ve erken tani ile
akran seviyesine gelebiliyor otizmli cocuk. (K 35, anne)

Kendini ifade Edememe/ Davranis Problemi

Insan korkuyor cocugu igin. Ciinkii korku nedir bilmiyor mesela kendini

suradan asagiya bilingsizce atabiliyor. Kendini ifade edemeyen bir hastalik
da diyebiliriz. (K 14, baba)

Bence otizm ¢ocuklarda bir davranis problemidir. Kendilerini ifade edememe
bicimleri de olabilir. Kendi i¢lerinde yasadiklar: bir travmada diyebiliriz.
Benim i¢in otizm budur. (K 20, Anne)

Takintili ve Cok Zor Bir Hastalik

Yani otizm ¢ok agir bir yiik ruh ve bedenin ortak bir noktada bulusamamast.
Zor ¢ok zor bir durum. (K 25, baba)

Hayat boyu miicadele etmem gereken bir sorun, hastalik. Ciinkii tedavisi yok.
(K 26, baba)
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Ama o6yle degil iste otizm hi¢ bir hastaliga benzemiyor. Mesela benim abim
kanser ama otizm ondan daha biiyiik bir hastalik. Ciinkii otizm oldiirmiiyor
ama yasatiyor. Yasamak denirse ona. (K 19, baba)

Otizm anlatilmaz yaganir, hocam. Otizm tamamen yasamimiz oldu. Bence
kdbus gibi birsey. Mesala Yunus'tan ornek vereyim. Siirekli bir seyleri
tekrarliyor. Stirekli pesindeyiz. Bir seyi 10 par¢aya bélene kadar ugrasiyor. O
derecede kafasinda yogurdugu icin psikolojiye dokiiyor. Saga sola saldiryyor,
beyninde kurcaliyor. Siirekli tekrarlamak haline getiriyor. Mesela bir sey
yaptigr zaman, yapma diyorsun ya tam tersini yapryor. Stirekli onu yapmaya
calistyor. Cocugumu ¢ok seviyorum. Ama otizmden nefret ediyorum.(K 34,
baba)

Dislanmak, Havattan Soyutlanmak

Otizmli ¢ocugunuz varsa yalnizsiniz. (K 26, baba)
Otizm; dislanmak, ¢aresizlik hayattan soyutlanmak. (K 59, anne)

Otizmli ¢ocugunuz varsa akrabaniz yoktur, senin kimsen yoktur yani. (K 35,
anne)

Otizmin Olas: Nedenine Iliskin Algilar

Goriismelerde katilimcilara otizmin olasi nedenlerine iliskin fikirlerini almak
icin; “Sizce ¢ocugunuzun otizmli olmasmin nedeni nedir?” sorusu sorulmustur.
Katilimcilarin bir kismina gore ¢ocuklarinin havale/ndbet gecirmesi ve annelerin
hamilelik stlirecinde yasamis olduklar1 stres ya da yanlhis beslenme tarzi gibi
nedenlerin otizme yol agtifi gorlisii hakimdir. Bununla birlikte katilimcilarin
yarisindan fazlasiin otizme neyin yol actigina dair herhangi bir fikirlerinin olmadigi
anlasilmaktadir. Katilimcilarin otizmin olast nedenleri ile ilgili olarak ifadeleri su

sekildedir:

Havale/ Nobet Gecirme

Ebeveynlerden K20, K25 ve K19 c¢ocuklarinin havale ya da nobet

gecirmesinin otizme neden olabilecegini ifade etmistir.

Bana gére 9 aylikken yasadigr bir travma diyebilirim nobet gecirme. (K 20,

anne)

Her sey olabilir. En ciddi sebebinin o havale oldugunu diistiniiyorum.

Havaleden sonra uygulanan tedavinin yanhshig: da olabilir. [lk havalesinden
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sonra 20 kez falan tekrardan havale gecirdi. Doktorlar epilepsi rahatsizlig
yiiziinden havale gegirdigini séyledi. Hiperaktivite otizm epilepsi tanist
konuldu. (K 25, baba)

Kesinlikle 9 aylikken gecirdigi havale, orada ¢ok biiyiik bir sorun yasadi.
Yavuz Selim rota viriisii gegirdi. Bir gece oturuyoruz Yavuz Selim uyuyordu,
besiginden sesler geldi. Gittik, baktik Yavuz Selim kusmugunda boguluyordu
az kalsin. Esim fark etti, o kadar kotii kustu ki. Bir kustugunda bir ¢orba
tabagi kadar kusuyordu, yemiyordu o kadar. En son hastaneye gotiirdiik,
damar yolunu bulamadi hemsgire. Ayaginda Yavuz Selim'den dolayr bulamadh,
orada Yavuz Selim ¢ok biiyiik bir vuruk atlatti. Ondan sonra Yavuz Selim'e bir
sey oldu. Ondan sonra biz ‘tamam’ dedik Yavuz Selim de bir sikinti var. Ufak
tefek anne, baba demeye baslamisti. Her seyi birakti, hayata kiistii resmen.

Ondan sonra hastalandi zaten. (K 19, baba)

Allahtan gelen bir armagan /tevhid inanci

Katilimcilardan K15 ve K24 ¢ocuklarinin otizmli olmasini1 Allahtan gelen bir

armagan / tevhid inanci oldugunu belirterek su sozlerle ifade etmislerdir:

Cocugumun otizmli olmasinin sebebi insanlara gore kul hakki yemek. Kimi
kinadin, kimin hakkini yedin, acaba ne yaptin, kimin ahini aldin demek.

Engelli bir cocuga sahip olmak béyle bir sey (K 15, anne)
Bence Allah'tan gelen bir armagan.. Nedeni énemli degil. (K 24,anne)

Hamilelikte yvasanilan stres, vanlis beslenme, hastalik vb

Katilimcilar hamilelikte yasanilan stres, yanlis beslenme ya da hastalik gibi
nedenlerin otizme neden olabilecegini ifade etmislerdir. Hamilelikte yasanilan stres,
yanlis beslenme ve ya hastalik nedeniyle ¢ocuklarinin otizmli oldugunu séyleyen

ebeveynler durumu su sozlerle ifade etmislerdir:

Hamilelikte yasadigim stres etkilemis olabilir, yeme i¢mem ¢ok bozuktu,
saglikli beslenemiyordum, ona bagladim biraz. Aslinda ben yemek yiyen
insan degildim o zaman, zaten hep abur cubur, yardim ¢ok daha kotii

beslendim diye diisiiniiyorum. (K 18, anne)
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Bir¢ok sebebi var bence. Hamileyken ¢ok stresli donemler gegirdim, bence en
onemli nedeni bu. Kaan Berke hamile oldugunu bilmeden once jinekolog
doktora gitmistim, spiral vardi onu ¢ikarttirdim. Mantar varmis onu tedavi
ettirdim 6 ay. Biiyiik bir stres yasadim hamile oldugumu anlamadim.
Antibiyotikler aldim, yagmurda islandim, ¢ok iisiittiim. Antibiyotik kullandim
doktora gittim. Bana onu yazdi ¢ok tistitmiigiim ¢iinkii bilmiyordum hamile
oldugumu, o olabilir. Evimizin iizerinde temel istasyonu vardi o zaman
kiraciydik. Caydanlhik su dokiildii iizerime yandim 3 aylik hamileydim,
hastanede 5-6 giin yattim. (K 29, anne)

Esim hamileyken bir cinayet olayina tanik oldu ve korktu. Acaba ondan
dolayr mi oldu diye de ¢ok diisiindiik. Ben o zamanlar hanimi ¢ok su¢ladim.
Hani senin yiiziinden oldu, sen niye oyle seylere giriyorsun gibisinden...
Sonra oyle bir sey olmadigini anladik, diizeldi. Sonra doktorlarla konusunca
onunla alakasi olmadigini anladik. Genetik bir sey olup olmadigini diisiindiik.
Onunla alakasi olmadigini anladik. (K 13, baba)

Ben dogumuna bagliyorum. Kiigiikken de bir kere diistii. Dogumu biraz zor

oldu ilk ¢ocuk oldugu icin vakumlu aldilar. Ben ona bagliyorum. (K 31, anne)

Hicbir fikrim yok/bilmiyorum

Giliniimlizde otizme neyin yol actig1r heniiz kesin olarak bilinmemektedir.
Katilimcilarin sozlerinden de otizmin neden kaynakladigini sdylemenin pek de

mimkiin olmadig1 anlagilmaktadir. Katilimcilarin konuyla ilgili ifadeleri su

sekildedir;
Onu bilmiyorum herhangi bir fikrim yok. (K 22, anne)

Bilmiyorum kendimce sebepler buluyorum. Mesela sezeryan neden olabilir
diyorlar, asi neden olabilir diyorlar. Bunlar mi sebep diye diigtiniiyorum ama

faydasi yok ne yapayim. Ozel benim bildigim bir nedeni yok. (K 51, anne)
Neden oldugunu bilmiyorum. (K 101, anne)

Yani hi¢ bilemiyorum. Gegmise doniik bakiyorum bizde akraba evliligi var
mesela, biz Sami ulus hastanesinde ileri diizey gen testleri de yaptirdik,

otizmin gene bagh bir hastalik olmadigint okumustum. O yiizden bir sey
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diyemiyorum bu konuda neye bagl olacagini bilemiyorum. Otizmi sundan
olur dive ashinda bize bilim agiklayamadi ki ben ne diyeyim. Ustiine

soyleyecek bir seyim yok. (K 26, baba)

Tani Sonrasi Ailelerin Kabullenme Durumu

Tan1 sonrasi ailelerin otizmi kabullenme durumunun incelendigi bu kisimda
katilimcilara “Cocugunuzun otizmli olmasini yok saydiginiz ya da énemsemediginiz
zamanlar oldu mu? Otizmi kabullenmede zorluk yasadiniz mi?” sorusu sorulmustur.
Ebeveynlerin bu soruya iliskin goriisleri genel olarak “otizmi kabullenme” ve

“otizmi kabullenememe” alt kategorileri altinda degerlendirilmistir.

Tablo 73. Tani sonrasi ailelerin kabullenme durumuna iliskin kod odakli

frekans grafigi.
Tani Sonrasi Ailelerin Kabullenme Durumu n %
Kabullenme 29 76,32
Kabullenememe 9 23,68
TOPLAM 38 100,00

Katilimecilar otizmi kabullenme durumunu ifade ederken; %76.32’si Otizmi
Kabullenme ve % 23,68’i ise Otizmi Kabullenmeme kodlar1 ile tamimlama

yapmiglardir.

Katilimcilarin ~ ifadeleri  dogrultusunda Otizmi  kabullenme, “Hemen
kabullenme”, “Zor olsa da zamanla kabullenme” ve “Kader olarak goriiliip

kabullenme” seklinde ii¢ adet alt kod seklinde olusturulmustur.

Esim ve ben hi¢ onu diglamadik, hemen kabullendik durumu. Hi¢ otizmli gibi

de davranmadik. Zaten. Her seyi anlatarak, her seyi ogreterek yapmaya
calistik. (K 22, anne )

Hayiwr, yagamadim, hemen kabullendim. Hi¢ c¢ekinmedim herkese de
agikladim, kimseden gizlemedim. (K 18, anne)

Onemsememek ya da yok saymamak diye bir sey yok. Her zaman cok
onemsedim tabii ki. Cocugum iyilessin de bizim icin ne olursa olsun ama.
Inkar etmeyelim de sok oldum tabii ki. Uziintii tabii ki vardi, inkdr edemezsin
zaten goriiyordum, inkdr edecek bir sey de yoktu. Kabullenmekte de biraz
zorluk yasadim. (K 27, anne)
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Esim ailenin diger bireylerine gore daha ¢abuk kabullendi. Allah’in bir liitfu
diyerek daha rahat ilgilenmeye basladi. Muhtemelen annelik i¢giidiisii ile
ancak ailenin diger bireylerinde pek yle olmad:. (K 25, baba)

...eee tabi basta kabullenme siirecim zor oldu. Ama sonradan dedim ki "bize
verilmis bir hediye” dedim. Kaderimiz buymus dedim. Disarida tabi daha

agir hasta c¢ocuklart goriince de Allah'a siikrettim beterin beteri varmis
dedim. (K 17, anne)

Otizmi kabullenmeme kodu ise yine katilimcilarin ifadeleri dogrultusunda
“Hemen kabullenememe” ve “Es/aile tiyelerinin otizme iliskin goriisleri” seklinde iki

adet alt kod seklinde olusturulmustur.

Cocugun otizmli oldugu kesin olarak tanimlandiktan sonra, ebeveynlerin
¢ocugunu ve otizmi kabullenmesi oldukca énemlidir. Clinkii tan1 sonrast ebeveynler
genellikle yasadiklar1 hayal kirikligiyla birlikte sok, iiziintii, reddetme, depresyon
gibi duygu durumlari nedeniyle g¢ocuklarmin otizmli olduklarini kabullenmekte

zorluk yasamaktadirlar. Bu duruma iliskin ebeveynlerin goriisleri su sekildedir:

Ben kabullendim ama ailem anlamiyor bunu. O bakimdan sikinti oluyor.
Ailedeki hi¢ kimse anlamiyor bunun bir hastalik olmadigim diistiniiyorlar.
Bilerek yaptigimi diistiniiyorlar. Esim de anlamiyor hi¢ anlamiyor...
Umursamiyor, ilgilenmiyor. Ben hep kendi i¢imde yasadim onun hastaligini.
Ben kabullendim. Ama esim c¢ocukla ilgili hi¢hir sey diisiinmiiyor,
ilgilenmiyor. Hani konusmamasi ile ilgili de hi¢hbir sey diisiinmiiyor. Esim
sitelerde ¢uval falan tasiyor ig¢i. Anlamakta istemiyor bu durumu (K 51,
anne)

Yavuz Selim ile otizmi bilen bilingli insanlarin konusmasi gerekiyor. Bazen
abim farkli davraniyor ona; severek vuruyor ‘ya niye vurdun’ diye aglamakl
oluyor. Onu normal ¢ocuga yaparsin ama Yavuz Selim’e yapamazsin. Onu
abimi anlatinca ¢ocugunu sevdirmiyor diye diisiiniiyor. (K 19, baba)

Onlar da kaliyor uzak durmasi lazim ¢iinkii oyle diigiindiim ben. Ciinkii ¢cok
etkileniyorlar birbirlerinden. Bana faydalar: yok yani onlar Ege Omer'in
otizmli oldugunu kabul etmiyorlar. Mesela Ozel egitime gitmesi gerektigini
soyliiyorum, servisin oradan almasini, egitime baslatmalayim diyorum
onlarda komgsular falan goriir olmaz diyorlar. Cocugun hasta oldugunu
diigtiniir diyorlar. Hasta rahatsiz bu ¢ocuk diyorum. Haywr diyorlar. (K 101,
anne)

Zaten bir siire kabullenememe durumu oldu bende ve esimde de. (K 101,
anne)
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Ablamla kiistiik once sonradan baristik. Ablam bir sikinti oldugunu soyledi,
bizi doktora génderdi. Tani konulmadan once ablama kizdik. Bizim ¢ocukta
boyle bir sey yoktur diye.2 yasina kadar falan konusma becerileri var gibi bir
seydi ama ¢ok da yoktu. 2,5 yasindan sonra gozlerini tavana dikerek durmaya
basladi. Hareket yok, bildigin bitki gibiydi. Seslendiginde tepki vermiyordu.
Konduramadik, kabullenemedik. Cok iiziildiik. (K 13, baba)

Oncelikle kabullenme siireci var. Bu ¢ocuk aslhinda otizmli degil yapabildigi
seyler vardi, ama yapamadigi seyler de vardi. Yapabildiklerini gorerek yok
saydigim seyler ¢ok oldu. (K 35, anne)

Tani Sonrasi Ailenin Yasadiklar

Aileler tan1 sonrasi ¢esitli zorluklarla karsi karsiyadir. Bu zorluklarin daha iyi
anlagilmast i¢in ailelere “Cocugunuza otizm tanisi konulduktan sonra neler
yvasadiniz? Psikolojinizde olumsuz bir degisiklik oldu mu?” sorusu sorulmus ve
ailelerin neler yasadigi anlasilmaya calisilmistir. Aileler, sasirma/sok, tiziilme ve
aglama, psikoloji bozuklugu, kisa siireli yikinti, kendini suglama, utanma,
uykusuzluk, yok sayma/Onemsememe ve kendilerini sorgulama gibi kodlarla ifade
edilen zorluklar yasamaktadirlar. Ebeveynlerin bu siirecte neler yasadiklar ile ilgili

sekiz alt kategori asagida verilmistir.

Kendini Suglama

Sasirma /Sok Yasama

Utanma

- o -an
TANI SONRASI AILELERIN YASADIKLARI Yok sayma,
Onemsememe

Kisa Sureli Yikinti

Uziilme ve Aglama -

Psikoloji Bozuklugu( korku, panik, sk

gelecek kaygisi)

Sekil 2. Otizm tanisindan sonra ailenin yasadiklar1 kategorisine ait kod alt

kod modeli.
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Sasirma / Sok

Aileler otizm tanisina verdikleri ilk tepkinin sasirma/sok duygusu oldugunu
ifade etmistir.

Epilepsiden sonra otizm tanisi da ¢ikinca biraz daha sok gecirdik ama
yapacak bir sey yok. Buna da katlaniriz, elimizden gelen tedavi yaptirmaya
calisiriz. Elimizden geldigi kadar biz oglumuzu diizeltmeye ¢alisiriz. Bu bizim
basimiza neden geldi gibi bir diisiincem olmadi. Sonucta bu da bizim
evladimiz. (K 21, baba)

Ilk 0 anda duydum otizmi ¢ok sasirdim.(K 51, anne)

Kendimi kétii hissettim. Hi¢ boyle bir seyle karsilasacagimi diisiinmiiyordum.
Sok oldum. Allah tarafindan geldigini diigiindiim, olmasa daha iyiydi tabii (K
24, anne)

Sok oldum tabii ki. (K 27, anne)

Sadece esimle birbirimize baktik. Ciinkii bilmiyoruz ve ilk defa duydugumuz
bir kelimeydi. Otizm acaba ne demek? Evde beraber vakit gecirdigimiz diger
cocuklarla benzer davramiglar: gelisimleri gostermedigini biliyorduk, bir
farkhilik oldugunu biliyorduk ama doktor bize otizmli dedigi zaman biz
birbirimize baktik. Doktor agiklamaya baslayinca sasirma yasadik. Nasil bir
duygu yasadim tam hatirlamiyorum. Sok olduk. (K 26, baba)

Otizm tanisi konulunca otizmin ne oldugunu bilmedigim igin ashinda ilk basta
¢ok onemsemedim zaman igerisinde otizm anlayinca otizmin ¢ok uzun stire
tedavi gerektiren bir hastalik oldugunu anlaymca o zaman ben biraz sok
gecirdim. (K 16, baba)

Psikoloji bozuklugu

Baz1 ebeveynler de ¢ocuklarina OSB tanis1 konulmasindan itibaren psikoloji
bozuklugu (korku, panik, gelecek kaygisi) yasadiklarini ifade eden duygular su
sekildedir:

Tabii ki oldu panik atak gibi bir sey oldu sanki gece yatarken bile rahat
yatamiyorum. Evdeki kapilart kilitliyorum zaten kendine zarar verecek
sekilde diigiiniiyorum hep onlari, her yer kilitli oluyor onlara bir sey olacak
kaygust ¢ok zaten ben de psikiyatriye gidiyorum. (K 101, anne)

Bir daha diizelemeyecek, hayat boyu boyle kalacak, bunlart da ogrenince
daha da karamsarliga diigtiim. Bayagi bir psikolojim bozuldu, esimle de aram
bozuldu zaten. (K 18, anne)
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Otizm tanist konulunca psikolojim bozuldu. Hi¢ diizelmeyecek korkusu basti
hala da var. (K 24, anne)

Ilk basta inanamadim ve Korktum. Cocuguma ne olacak diye korktum
geleceginden korktum. Bu durum hi¢ bilmiyorduk, bilmedigimiz icin daha ¢ok
siziildiim. Internetten arastirdik bayag: bir hastanelere gidip gelme siirecimiz
oldu. Otizmi arastirdigim zaman televizyondan, internetten ¢ocugumda da
ayni seyleri goriince o zaman inandim. Tabii ki iyi hissetmedim.(K 14, anne)

Aileler, bitik durumda ne dersen anlamiyorlar. Kimi ¢ocuklart élsiin diyor
kimileri kendisinin 6lmesini diliyor. Zor bir durum gergekten. Farkli bir
acidan avutabilirlerse aileler kendilerini, zor tabii ki cocuklarin dereceleri
eger agirsa yapacak bir sey yok. Oyle seylere sahit oldum ki kadinlar:
gordiim aglamaktan gozlerim mosmor olmus sikintidan, stresten. Oyle erken
vasta olenleri mi ararsin ¢ok sikintili bir durum kolay bir sey degil. (K 16,
baba)

Baya yikik hissettim, korktum. Hani otizm ne demek ve ben simdi ne
vapmaliyim? Ben hayatin neresindeyim, ¢ocuguma ne yapabilirim? Sonugta
ilag vererek tedavi edebileceginiz bir hastalik degil bu. Hani ilaci vereyim de
agrilart gegsin, ya da sunu bunu yasamasin diyebilecegimiz bir hastalik tiirii
olmadigi icin, ne yapabilirim kaygist simdi ne olacak, diizelir mi?
Iyilesebilecek miyiz? Cok kaygisal bir siire¢. (K 20, anne)

Korktum tabii ki hocam agladim. Panik oldum. Gelecekte ne olacak diye
kaygilandim. Sonugta bu hastaligin kesin bir tedavisi yok. (K 17, anne)

Uziilme ve aglama

Aileler tanty1r 6grenmelerinin ardindan psikolojilerinin bozuldugunu, istemsiz
bir sekilde aglamalar yasadiklarmi ve ¢ok iiziildiiklerini belirtmislerdir. Uziilme ve

aglama ile ilgili ebeveynlerin ifadeleri soyledir:

Ne oldugunu hi¢ bilmiyordum. En basta Hichir sey hissedemedim. Ilk o anda
duydum otizmi cok sasirdim énce tabi sonra sonra oturdu. Uziildiim. O
zamanlar hep iyilesecek diye bekliyordum tabi sonradan alistim. (K 51, anne)

Cok iiziildiim hocam.(K 21, baba)

Tanminin kondugu gece biitiin gece agladigimi biliyorum. Televizyona bakip
normal ¢ocuklart gordiigiimde agliyordum. Zaten normal ¢ocuklart bir iki ay
gordiigiimde hep agladim, benim ¢ocugum béoyle olamayacak mi diye. Ciinkii
internette de arastirdigim zaman hep ¢ok zor diye okudum, hep olumsuz
seyler yaziyordu. Bir daha diizelemeyecek, hayat boyu boyle kalacak, bunlar
da 6grenince daha da karamsarhiga diistiim. Bayagi bir psikolojim bozuldu,
esimle de aram bozuldu zaten. (K 18, anne).
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Alyyorsun raporu kara kara diisiiniiyorsun, once bir aglyorsun sonra
internetin basina gegiyorsun. (K 35, anne)

Cok tiziildiim, ¢ok agladim. Ne oldugunu hi¢ bilmedigim bir durum o yiizden
cok, asirt zorluk ¢ektim. (K 15, anne)

Kendini suclama

Tanm1 konulduktan sonra ailelerde en sik goriilen tepkilerden biri kendini
suglamadir. Ebeveynler ¢ocuklarina kars1 sorumluluklarini yerine getirmemelerinden
ya da gecmiste isledikleri bir suctan dolayr cezalandirilmalarindan dolay:
cocuklarinin farkli olabilecegini ifade etmislerdir. Ailelerin kendilerini sug¢ladigini

ifade eden duygulan su sekildedir:

Kendimce anne olarak sugluluklarum oluyor. Hamilelik sirasinda beslenmeme
dikkat etmedim ¢iinkii yatarak 1 hamilelik ge¢irdim Bakan da kimse yoktu
esim aksam gelene kadar a¢ kaliyordum mesela ilk aylarda atesli hastalik
gecirdim. Kendime dikkat edip hasta olmasaydim gibi vicdan azaplarim
oluyor.(K 59, anne)

Kendimi su¢ladim. Niye oldu, bizden dolayr mi diye (K 22, anne)

Isin dinsel boyutu da var acaba bir giinah mi isledim? Ya da isin teorik,
bilimsel bir boyutu da var acaba bir seyleri biz yanhs mi yaptik. Bilimsel
boyutu da var. Acaba bir test yaptirsaydik, farkl seyler mi deneseydik. Tabi
ki bu tarz seyleri diistiniiyorsunuz ( K 26,baba)

Utanma

Baz1 ebeveynlerin ¢ocuklarma OSB tanist konulduktan sonra ‘“kimsenin
¢ocugumun otizmli oldugunu bilmesini istemedim, utandim...(K 12, anne) ” diyerek
duygulari dile getirdikleri goriilmiistiir. Ebeveynlerin bu goriisleri “utanma” alt

kodunda yer almistir.

Kendi yakin akrabalarimiz disinda pek bilen yoktu. Arda’min otizmli
oldugunu 3-4 yil soylemedik Ben biitiin arkadaslarimla goriigiiyordum ama
hamm o konularda biraz daha ¢ekingen davrand.. Biitiin arkadaslar: gidince
onlarin da huzurunu bozmayalim diye, biraz utanma da olabilir. (K 13, baba)

Is yerinde hi¢ kimse benim cocugumun otizmli oldugunu bilmiyor,
soyleyemedim. (K 26, baba)
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Kisa siireli yikinti

Tanm1 sonrasi ailelerin yasadiklar1 alt kategorisindeki kodlar1 incelemeye
devam ettigimizde, kisa siireli yikinti tant sonrasi ailelerin yasadiklar1 alt
kategorisinde yer alan diger koddur. Ebeveynler otizm tanis1 konuldugunda kisa
siireli yikinti yasadiklarini belirterek bu durumu “ diinya durdu, diinya basimiza
yikildi” olarak nitelendirmisler ve kendilerini ¢ok caresiz hissettiklerini ifade

etmislerdir.

Kisa stireli bir yikinti oluyor. Ama sonra ¢abuk toparladim. Oluruna
bakmaya ¢alistik, ne yapabiliriz. Onunla yasamaya alismaya ¢alistik. (K 59,
anne)

Diinya durdu hissettim aslinda. Ciinkii burada degildim Lzmir'de yasiyordum,
kimsem yoktu. Ne yapacagimi bilemedim, nasil ilerleyecegimi bilemedim yol
gosterenim yoktu. (K 101, anne)

Sasirdim. Highbir bilgim yoktu. Sonra esim arastirma yapmaya basladi. Bizi
¢ok zor giinler bekliyor dedi, ¢ok zor bir hastalik dedi. Sonradan sonra
egitimle ¢ocukla ugrastikca anladim hastaligin zor bir hastalik oldugunu.
Diinyam bagima yikildi. (K 31, anne)

Cok kotii hissettim hocam. Diinyamiz basimiza yikildi. Ilk zamanlar. Ilk
olarak kitaplardan baktik otizm nedir diye bilmiyorduk. Kalict bir hastalik
sandik ¢ok iiziildiik. Sonra bunlar zamanla diizelebilirmis. Doktorlar
tarafindan denildi. Birkag yerden otizmli ¢ocuklari arastirdik. Bunlarin
egitim ile diizelebildigini, kalict bir hastalik olmadigini séylediler. Biraz
olsun rahatladik. (K 34, baba)

Hayati etkiledigini égrenince o zaman golciik deprem olmustu sanki. Ankara
yikilip altinda kalmistim, ¢ok zordu, tarif edilemez bir duyguydu. (K 35, anne)

Doktordan ¢iktim. Hani filmlerde olur ya etraf hep kapkaranlik ve sadece
sende 151k var yiiriiyorsun. O kadar kotii oldum ki ama esim yamimda ona
destek olmam lazim. Ben de onun gibi kendimi yikarsam ¢ok kétii olacak.
Zordu ¢ok zordu. Biz ilk boyle ¢ikip agladigimizda bize bakip “baba ne oldu,
anne ne oldu simdi? Deyince dedik ki. Yani ona gore hi¢chir sey olmadi asil
garip olan biziz yani degisik giiclii olmak zorundayiz. (K 19, baba)

Otizmli Cocukla Ileili Karsilasilan Sorunlar

Ailelerin  otizmli  cocuklariyla 1ilgili karsilastiklar  sorunlarla ilgili

goriismelerden elde edilen kod frekans grafigi asagida verilmistir.
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Tablo 74. Otizmli Cocukla ilgili Karsilasilan Sorunlara Iliskin Kod Odakli

Frekans Grafigi
Otizmli Cocukla ilgili Karsilasilan Sorunlar n %
Davranigsal Sorunlar 114 57,87
Bilissel Sorunlar 36 18,27
Algisal Sorunlar 29 14,72
Fiziksel Sorunlar 14 7,11
Duyusgsal Sorunlar 4 2,03
TOPLAM 197 100,00

Otizmli c¢ocukla ilgili karsilasilan sorunlara iliskin kod odakli frekans
grafigine bakildiginda kod dagilimlarinda % 57,87 sinin “Davranigsal Sorunlar”, %
18,27’sinin “Biligsel Sorunlar”, % 14,72’sinin “Algisal Sorunlar”, % 7,11’inin

“Fiziksel Sorunlar” ve % 2,03’ iiniin “Duyussal Sorunlar” oldugu goriilmektedir.

Literatiirde de belirtildigi {izere, otizmli ¢ocuklarin hepsinin ayn1 davranis ve
ozellikleri gostermedigi, her birinin o&zelliklerinin birbirinden farkli oldugu
goriilmektedir. Otizmli ¢ocuklarin birbirinden farkli o6zellikleri ve c¢ocuklarda

karsilasilan sorunlar bu boliimde degerlendirilmistir.

Davranmigsal Sorunlar

Ailelerin ifadeleri dogrultusunda Davranigsal Sorunlar, “Takintilar, Hir¢in
olma/saldirgan davramiglar, Zarar verme (baskasina/ kendisine), Beslenme
aligkanligi, Asir1 hareketlilik, Cok aglama/ ¢iglik atma /bagirma, Sinirlenme/6fke
nobeti, Kriz ge¢irme, Uykusuzluk, Kendi kendine konusma, Kurallara baglilik”

seklinde 11 adet alt kod seklinde olusturulmustur.

Goriigmelerde ailelerin ifadeleri dogrultusunda her bir otizmli ¢ocugun
davranigsal sorunlarmin birbirinden farkli oldugu anlasilmistir. Ailelerin konuya

iliskin goriisleri su sekildedir:

Kriz gecirme

Disarida sinirlendigi ya da kriz gegirdigi zamanlarda gormemezlikten
geliyorum ¢iinkii konusulanlari anlamiyor, sakinlesmiyor ¢iinkii sizi hi¢bir
sekilde dinlemiyor. Gormemezlikten geliyorum, duymamazliktan geliyorum, (
K 59, anne)
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Mesela krize giriyor ben anlamiyorum neden krize girdigini, bir sesten
mesela bir oyuncagini oturtamazsa bile kriz gegiriyor. (K 101, anne)

Hircin olma/saldirgan davranislar

Saldirgan davramslart da oluyor annesinin goziinii bir kere morartti.
Gegenlerde bir sey istedi, yapmadik benim elimi 1sirdi, annesinin goziine
telefonda vurmustu. Oyle morarmisti ama bilerek yapmamisti  diye
diigiiniiyorum. Hir¢inlastigi zaman vurmugstur ama isiryyor hocam ozellikle
viicudunu kullaniyor, iizerimize yiikleniyor. (K 21,baba)

Zarar verme (baskasina/ kendisine)

Her yere zarar verip siirekli siddet var, saldiriyor. Ve kesinlikle bir sey
goremiyoruz. Bunu da annesine kardesine ya da bir yapma dedigi zaman en
ufak bir seyde oglum sunu iistiine gitme dedigi zaman o kigiye saldiriyor. ve
suirekli onu tekrarlar siirekli yapma dediginiz seyi yapmaya ¢alisir. Kendini
yere atiyor, saldirryor, kapi pencereye vuruyor. Eline ne gecerse firlatiyor,
telefonu kiryor, kumandayr kiriyor. Televizyonu kirmaya ¢alisiyor. Siddet
olarak dedigim bunlari anlatmaya c¢alisiyorum. 3-4 kere televizyonlu bir
sekilde kirdi. 10 kere telefon kirdi Belki de 10 kereden fazla ¢cogu zaman cami
kirdigr oluyor. Hafif kirdig1 seyleri yapmuyor, agwr seyleri kiriyor. Stirekli
oyuncak istegi var almayana kadar 10 giin olsun, 20 giin olsun kesinlikle
yakani birakmuvyor hocam. En kral seyler aliriz getiririz ama giinii birak saati
dolmaz parampar¢a eder. (K 34, baba)

Kizim saldirgan kendine zarar veriyor, kafasini duvara vuruyor, yerlere
vuruyor, bacaklarina vuruyor siirekli. Zaten bir morluk var zamanla onlar da
goriince anladilar boyle. (K 101, anne)

Batuhan agsirt derecede elini isirmaya basladi. Istrmaya baslamadan once
kasinti seklindeydi, bir yerlerini kasiyordu. Ondan sonra elini isirmaya
basladi, birden aswr1 heyecanlanmaya basladi. Mesela bir sey isterken
heyecanlanwyor asirt sekilde. Heyecanlandigi zaman da hemen eli agzina
gidiyor, wsirtyor durduramiyoruz. Elini kanatmak degil de i1sirmaktan orada
baska bir tabaka olusmus deri iizerine. Deri sert bir tabaka gibi Batuhan
kendine zarar veriyor heyecanlandigi zaman asir1 bir inadi var. (K 21, baba)

Kakasint yapp duvara siiren ¢ok zor bir ¢ocuktu. (K 35, anne)

Kurallara baglilik

Asirt kuralci. Mesela o6gretmeni derse 5 dakika geg¢ kaldigi zaman saati
gosterip ogretmenim siz ge¢ kaldiniz diyen bir ¢ocuk. Ortaokuldan beri ¢ok
kurallara takintili. (K 13, baba)

163



Beslenme aliskanligi

Stirekli yedigi sey cikolata genelde ekmekli ¢ikolata yer.(K 24, anne)

Su an sadece pilav kifte tavuk falan seklinde besleniyor. Sivi olarak hig
beslenmiyor. Su onceden hi¢ icmiyordu su an iciyor belli bir yasa kadar suyu
cok nadir icti. Zorla i¢iyordu. (K 101, anne)

Bizim en biiyiik sikintimiz yemek olayi. (K 21, baba)

Uykusuzluk

Konusmuyorlar, uyumuyorlar uyku sorunlari var. Sabaha kadar ben onlari
sallyorum. Kizim 5 buguk yasinda hala sabaha kadar ayagimda sallryorum
(K 101, anne)

...uyumamast,.. ( K35, anne)
Biligsel Sorunlar

Biligsel sorunlar ailelerin ifadeleri dogrultusunda, “konusamama, sakayi
anlamama, Ozel yetenek, egitim hayati, giinliik ihtiyaclarim1 karsilama bi¢imi” alt
kodlart ile incelenmistir. Her bir otizmli ¢ocugun davranigsal sorunlari nedeniyle
ebeveynlerin genellikle olumsuz durumlar yasadigi ve zorlandiklari anlasilmistir.

Ailelerin “bilissel sorunlar” koduyla ilgili goriisleri su sekildedir:

Gilnlik ihtivaclarimi karsilama bicimi( we, banyo, giyinme,vb)

Benim yonlendirmem ile yapuyor. Siirekli soyliiyvorum mesela Batuhan ellerini
vika, diglerini fircala diye. Sabah kalkinca yiiziinii yika. Kiiciik ¢isini
vapabiliyor ama biiyiik tuvaletini yapamiyor. Ben yardimci oluyorum.

Banyoyu da kendisi yapamiyor babasi yikiyor. (K 22, anne)

Benim ¢cocugum ayakkabisint baglayamuyor, ben ¢ocuguma bagcikl ayakkabi
almiyorum. Ayakkabisini baglayamiyor diye. Ciwrt cirtll ayakkabi aliyorum.
Giinliik ihtiyaglarimin  hepsini  karsilayamiyor. Diigmeli kiyafetler oldugu
zaman soyunamiyor, yemegi kendi yiyor, tuvaletini kendi yapryor ama
temizligini biz yapiyoruz. Banyosunu biz yaptwrryoruz, tirnak kesme ben
yapryorum. Ergenlik ¢agina girdigi icin ozel bolgelerini ben temizliyorum.
Suan lazer epilasyon arastiriyorum. Nasil yaptirabilivim diye arastiriyorum.

(K 26, baba)
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Tuvaletini kendi yapiyor, ortaokuldan beri kendisi hallediyor tuvalet isini.
Son bes 6 yildir banyosunu annesi yaptiriyor. Fakat su anda ergenlik ¢cagina
girdigi icin sortla giriyor, kafasimi yikattiktan sonra sortu ¢ikarttiryyor.
Yikansa yikamir ashinda ama annesinin korumaciligindan dolayr annesi

vikwyor. (K 13, baba)

Egitim hayati

Ozel egitime verince biraz dili ¢oziilmeye basladi. Ozel egitimin faydasi cok
oldu ézel egitimden once hi¢ konusmuyordu. Bir sey istedigi zaman beni ¢ekip
elleriyle gotiiriiyordu. Simdi az da olsa konusuyor hir¢in da olsa soyliiyor. (K

12, anne)

Evet geriye dondii. Notlar: nasil derseniz yine okul birinciligine oynar ama
Rehberlik Arastirma Merkezi bize bir egitim plani veriyor ona gére iyi ama
lisedeki durumuna gore geride. Arda’da geriye doniis yok ama akademik
olarak ilerlemeye ayak uyduramiyor. Mesela ¢ift basamakli sayilar
bélemiyor. Tekte bir sikinti yok simdi boyle oldum. Ben c¢ocuga 4/3° ii

anlatacagim ama anlatamiyorum tabii ki. (K 13, baba)
Konusamama

...konugmuyorlar, (K 101, anne)

Baba falan kelimeleri tamamiyla gitti (K 18, anne)

Her giin anne desin diye bir ‘a’ sesi ¢ikarsin diye her giin Eskisehir’e gittik,
geldik. Her giin 1 saat dil dersi aldik, 5 yasinda anne demeye baslad:. (K 35,

anne)
Kaan berk konusamiyor su an (K 29, anne)
Konusmay: kesti (K 25, baba )

Sakayi anlamiyor

Saka yapma olayi yok onlar da, ¢cok zor. Saka yapmay: bir tiirlii ogretemedim,

¢ok ugrasiyorum. Saka yapmaya ogretsem ona ¢ok iyi olacak ara sira
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vapiyorum. Motor becerilerinin daha ¢ok gelismesi lazimmis. Bir sey

yapryorum saka mi yaptin baba diyor anlamiyor. (K 16, baba)

Algisal Sorunlar

Algisal Sorunlar temast katilimcilarin ifadeleri dogrultusunda 5 alt kod
altinda incelenmistir. Bunlar; iletisim sorunlari, algilamada sikinti, teknoloji

bagimliligi, korku algisi, g6z temasi alt kodlaridir.

Katilimcilarin =~ ¢ogunlugu c¢ocuklarinda iletisim  sorunlart  oldugunu,
algilamada sikint1 yasadiklarini ve ¢ocuklarinin teknoloji bagimlis1 olduklarini ifade

etmislerdir.

Konusma yok, iletisim yok. Sadece ¢iglik atan bir ¢ocuk var. Aksam olurdu
biitiin hayvanlar eve gelirdi, benim c¢ocugumu karsi yola koysan eve

gelemezdi. (K 35, anne)

Duyuyor ama tepki vermiyor. Konusmuyor anne demiyor. Hi¢ konusamuyor.
Bir sey istedigi zaman gidip kendi aliyor ya da beni gétiiriiyor elimden tutup.
(K 51, anne)

Simdi az da olsa konuguyor hir¢in da olsa soyliiyor. (K 12, anne)

Arda pek konusmayr sevmeyen bir insan. Onun igin gittigimiz yerlerde
konusmaz. Ona laf atmadik¢a pek konusmayr sevmez. Onun igin onu
algilayamiyorsunuz. Kurallara da uydugu i¢in disaridan fark edilmiyor ancak
oturusu ve basini tutmast ile fark ediliyor konuda wyariyyorum ama kendini
sabitliyor. Yukariya dogru bir bakisi var gordiigiim an uyariyorum ama o
zaman fark ediliyor. Oturusu normal ama sadece bakiglarindan anlasilabilir.
Algilamada stkinti yasiyor.(K 13, baba)

20-30 kere seslenirsen ancak bir tanesinde geri doniip cevap veriyor.
Kesinlikle kulak vermiyor. Kendi bildigini odaklaniyor, kendi bildigini
yapryor. (K 34, baba)

Asirt derecede telefona bagimli oldugu icin, telefonunu birakip ¢isinin
geldigini falan séylemiyor. (K 21, baba)

Telefona su anda ¢ok bagimli. (K 22, anne)

Onun sabit baktig1 sey televizyon. Televizyonu a¢ onun as ekmek aklina
gelmez. Saatlerce sabit bir sekilde televizyona bakar. Donup kalir. Higbir
seyle ilgilenmez. (K 12, anne)

Su anda evde tableti ile oynuyor. Tableti hi¢ birakmiyor. (K 27, anne)
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Hala algilamada sikintilarimiz var. Algilamiyor. 3-3,5 seneden beri sadece su

an ismini, al ver git ¢tk hi¢ konusmuyor. (K 101, anne)

Daha az ebevyen ise ¢ocuklarinda goz temasi hi¢ olmadigin1 ve korku ile
ilgili algilarinin farkli oldugunu belirtmistir. Katilimcilarin ¢ocuklarinin yasadiklar

algisal sorunlariyla ile ilgili goriisleri su sekildedir:

Ama su an yok goz temast kurmuyor ve su an bir sey soyledigimde tepki
veriyor. Kiiciik yasta baslamamizin da etkisi var. Cocuktan ¢ocuga gére
degisiyor. (K 20, anne)

Disart ¢iktigumiz zaman hi¢ korku bilmiyor. Yolda giderken birden elimi
bwrakinca arabalarin oniine atlayabiliyor. Korku nedir bilmiyor. Kendine
zarar gelecegini bilmedigi icin atiyor kendini yola. (K 14, anne)

Fiziksel Sorunlar

Otizmli ¢ocuklarin ¢ogu onemli derecede fiziksel sorunlar sergilemektedir.
Bu fiziksel sorunlar otizmli ¢gocuklarin ¢evresi ile sosyal etkilesimini siirdiirmesini ve

sosyal uyumunu olumsuz etkilemektedir.

Ailelerin ifadeleri dogrultusunda Fiziksel Sorunlar, “istedigi seyi ifade etme
bi¢imi, kisitli motor becerileri, el hareketleri” seklinde 3 adet alt kod seklinde

olusturulmustur. Ailelerin fiziksel sorunlara iliskin goriisleri su sekildedir:

Mesela bir sey sor, istedigini ifade edemeyince daha ¢ok saldirganlasiyor.
Sinir krizi gegirerek yaptirmaya ¢alisiyor. Ozellikle babasini onu yapacagini
bildigi i¢in. Kendine ¢ok zarar vermiyor ama bagirarak yaptirmaya ¢alistyor.
Hareket huylari siirekli degisiyor. Bir ara kosmast ¢coktu simdi onu birakti. (K

14, anne)

Bir sey istedigi zaman gidip kendi aliyor ya da beni gétiiriiyor elimden tutup.
(K 51, anne)

Bir sey istedigi zaman ayagi ya da eliyle isaret ediyor. (K 29, anne)

Gegmiste el hareketleri ve tavana bakma olayr ¢oktu. Suan sadece kosma, tek
ayak tizerinde ziplama gibi fiziksel motor becerileri kisitli. Mesela hala iki

parmagini birlestirip diigme ilikleyemiyor. Biz de o yiizden fermuarl
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kiyafetler alryoruz, fermuart takabiliyor. Ayakkabisint giyiyor ama baglama
kismini biz yapryoruz. Baglayamuyor. (K 13, baba,)

Samed diger ¢ocuklarin gosterdigi beceriyi gosteremiyor, yazi yazamiyordu.

(K 25, baba).

Duyugsal Sorunlar

Otizmli ¢ocuklarin en belirgin Ozelliklerinden biri de duyulartyla ilgili
problemler yasamalaridir. Ebeveynlerle yapilan goriismelerde her bir otizmli
cocugun bir ya da birden fazla duyussal sorun yasadigi anlagilmistir. Duyussal
sorunlar katilimcilarin ifadeleri dogrultusunda, “ses, giiriiltii ve renklerden rahatsiz

olma” seklinde kodlanmistir. Katilimcilarin duyussal sorunlara iliskin goriisleri su
sekildedir:

Boyle sesli ortamlart sevmez, ortada ¢ok dolanir. Gittigi zaman siirekli

ortamdan uzaklagmak ister. (K 27, anne)
... Istk ve sesler onu ¢ok rahatsiz eder. (K 27, anne)

Eskaza yolda giderken yol kazimasi falan oluyor ya matkap falan yiiksek
sesler ya da evde ¢irpici kullanamvyordum. Seslerden kriz gegiriyordu ¢ocuk.
Hani derler ya otizmli ¢ocuklar ¢amasir makinesi ¢alisinca bakar Kaan Berk
de o yoktu. Tam tersi Kaan berk o sesi duyduk¢a c¢ildiryyor, kapilar
kilitliyordum. (K 29, anne)

Sinir krizi gecirmez de soyle ki sese asiri tepki veriyordu, hala da oyle. Simdi
mesela bir tartismada ayaklarini kaldirryor, indiriyor. Sesi istemiyor isikla

ilgili bir sorun yok. (K 29, anne).

Bakim Stirecinde Ailelerin Yasadig1 Zorluklar

Bakim siirecinde ailelerin yasadiklar1 zorluklarla ilgili goriismelerden elde

edilen kod frekans grafigi asagida verilmistir.
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Tablo 75. Bakim Siirecinde Ailelerin Yasadig1 Zorluklara iliskin Kod Odakl

Frekans Grafigi

Bakim Siirecinde Ailelerin Yasadig1 Zorluklar Boéliimler Yiizde
Psikolojik Zorluklar/ Bozukluklar 34 62,96
Toplumda Yasanilan Zorluklar 17 31,48
Fiziksel Zorluklar/ Fizyolojijk Bozukluklar 3 5,56
TOPLAM o4 100,00

Bakim siirecinde ailelerin yasadigir zorluklara iliskin kod odakli frekans
grafigine bakildiginda kod dagilimlarinda % 62,96’sinin “Psikolojik Zorluklar/
Bozukluklar”, % 31,48’inin “Toplumda Yasanilan Zorluklar” ve % 5,56’smin ise
“Fiziksel Zorluklar /Fizyolojik Bozukluklar” oldugu goriilmektedir. Ebeveynler
otizmli ¢ocuga bakim siirecinde yasadiklar: siirecin tarif edilemez bir sey oldugunu,
bakim siirecinin beden ve ruh sagliklarin1 olumsuz yoénde -etkiledigini ifade
etmislerdir. Aileler otizmli bir ¢ocuga sahip olmanin zorlugu konusunda farkl

zorluklardan bahsetmislerdir. Katilimcilarin konuya iliskin goriisleri su sekildedir:

Psikolojik Zorluklar/ Bozukluklar

Aileler en fazla “psikolojik zorluklar/bozukluklar” tizerine yogunlagmislardir.
Ailelerin ifadeleri dogrultusunda psikolojik zorluklar/bozukluklar, “stres, kaygi
bozuklugu, panik atak ve depresyon” seklinde alt kodlar olarak olusturulmustur.

Ailelerin Psikolojik Zorluklar/ Bozukluklara iliskin goriisleri su sekildedir:

Hani ben aglasam da sikinti duysam da onu ailemin ortasinda hi¢bir zaman
yasayamadim. (gozleri doldu) (K 26, baba)

Zaten biz kayinvalidem falan hep beraber yasiworduk, kalabalik bir
ailedeydik, biitiin iy bana bakiyordu. Hem Efe ile ugrasiyordum hem de koca
evin yiikii tistiimdeydi. Her sey zaten bana bakiyordu, psikolojim darmadagin
olmustu, aswr strese girdim 0 zamanlar. Hem de Efe ile ne yapabilirim hep
arastirma i¢indeydim. (K 18, anne)

Ben ise doktora gitmedim ama uzun yillar sikinti, stres yasadim. (K 25, baba)

Ama bu stiregler ister istemez aileyi ve bizi yoruyor ¢ok yordu yaglandik. (K

16, baba)
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..Oldu. Kaygt bozukluklarim oldu, onu kaybetmekten ¢ok korkuyorum.
Psikolojik olarak ¢ok etkilendim, aile yapimiz etkilendi, evliligim etkilendi.
Bir evladim daha var o etkilendi. Cok fazlasiyla kaygi bozuklugu psikolojik
olarak yasadim halen de yasiyoruz. (K 15, anne)

Herhangi bir yonlendirme yapmadilar ama ¢evrem siirekli sen bir
psikiyatriye git diyordu. Benim ihtiyacim yok diyordum ama kendi kendime
kalinca ihtiyacim oldugunda anliyordum. (K 22, anne )

Kaygi ve endiselerim artti. (K 21, baba )
Depresyon dediler, lustral kullaniyorum. (K 59, anne)

Kaan Berk’ten sonra. O komsum farkina varmis, ben de gittim dedi. Ilaglar
beni bayagi kotii yapmistt hayal goriiyordum. Kendimi balkondan atma gibi
egilimler gosterdim. Sonra baska hastaneye gittim ilactan ziyade karsilikl
konusma oldu. Iyiyim yani iki kere gittim sonra da kendi kendimi diizeltmeye
calistim. (K 29, anne)

. Tabi ki psikolojim bozuktu. Depresyona girmistim. Siirekli hasta bir
cocukla ilgilenmek ¢ok zor. (K 17, anne)

Fiziksel Zorluklar/ Fizyolojijk Bozukluklar

Goriisme  yapilan ailelerden daha az1  fiziksel zorluklar/fizyolojik
bozukluklardan bahsetmistir. Fiziksel zorluklar /fizyolojik bozukluklar kodu ile ilgili
olarak K 21 ve K 16 kodlu katilimci su ifadelerde bulunmustur:

48 yasinda seker hastasyyim (K 21, baba)

Esim iiziintiiden diyaliz hastasi oldu. Ben kanser hastasi oldum (K 16, baba)

Toplumda yasanilan zorluklar

Goriisme yapilan ebeveynlerden elde edilen bilgiler dogrultusunda olusan
diger bir kategori toplumda yasanilan zorluklar kategorisidir. Bu kategori ebeveynler
tarafindan kalabalik ortamlara girememe, sosyal organizasyonlara katilamama,
cocugun verecegi tepkileri kestirememe alt kodlart ile ifade edilmistir. Ebeveynler en
fazla kalabalik ortamlara girememe kodu flizerine yogunlagsmislardir. Kalabalik

ortamlara girememe kodu ile ilgili katilimcilarinin ifadesi su sekildedir:

Kalabalik ortamlara giremiyoruz. Rapor yenileme doneminde ozellikle ¢ok
stkinti yasadim. Ama genellikle kizima ilk teshis konuldugunda daha ¢ok
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stkinti  ¢ektim ¢iinkii dolmusa binmek istemiyordu, kalabaliga girmek
istemiyordu evim ¢ok uzakti taksiyle gidip gelmem zor oluyordu (K 101, anne)

Hastaneye falan geldigimizde Efe ile birlikte ¢ok zorluk yasadigimiz oldu,
swrasint vermek istemeyenler oldu, mesela otobiise binmek istedigimizde
bagirdig1 zaman oradan bir yasli amca bu ¢ocuk niye bagirryor diye kizd.
Benim yiiziimden 2-3 kere kavga ¢ikmisti oyle bizi savunanlar ve kizanlar
arasinda. Ama artik ona da pes ettim otobiise de bilmiyorum (K 18, anne)

Kalabalik i¢ine girdigimizde zorluk sagliyor kalabaligi sevmiyorlar ¢iinkii. (K
14, anne)

Misal diger ¢ocuklar: déviiyor diye okulda gruba sokmuyorlar. Onemli olan
bizim igin ¢ocuklarla kaynasmasi, c¢ocuklara aliymasidir. Ya da disar
gotiirtiyorsun. Diger ¢ocuklarla kesinlikle oynama yok. Cocuklari digliyor,
cocuklart doviiyor. Takti ¢ocuk oldugu zaman biz bunalima giriyoruz. Hani
bir an evvel eve gotiirmek istiyoruz. Parkta olunca c¢ocuklart doviiyor,
disariya gotiiriiyorsun disarida oylesine yani. Bayagi bir zor bir siireg
yvasworuz Disarida gotiirmezsen evde ¢ocuk bunalima giriyor. Evden
¢tkarsan bu sefer de oradakilere zarar veriyor. Kaldiramayacagim bir yiik
oluyor. Yani herkesin kaldirabilecegi yiik degil. Insanlart bunalima sokuyor.
Ne yapryorsun, sabrediyorsun mecbur. Ne olacaksa olsun en azindan evde
dursun. Saldiracaksa da bize saldirsin kimseye bulasmasin diyorsunuz. (K 34,

baba)

Ama boyle hastanelere geldigim zaman ¢ocugum durmuyor, ¢ocugun
hastaligint anlatamiyorum kimseye, doktorlarda dahil. (K 12, anne )

Kalabalik ortamlara girememe koduyla birlikte toplumda yasanilan zorluklar
kategorisinde ifade edilen diger zorluklar sosyal organizasyonlara katilamama ve
cocugun verecegi tepkileri kestirememedir. Ebeveynlerin konuyla ilgili ifadeleri su
sekildedir:

Verecegi tepkileri kestiremiyorsunuz. Markete gitsek her seyi almak istiyor,
alyorsunuz ama oradan oraya atliyor en basiti hani yetemiyorsunuz. (K 101,
anne)

Bazilar1 acima ile bakiyorlar, oluyor olmuyor degil otobiise falan
bindigimizde cok fazla binmiyoruz zaten. Onceleri 6zel egitime giderken
otobiise bindigimiz zaman Kaan Berk rahatsizlik veriyordu insanlara, nasil
tepki verecegini bilemiyordum. Bazen ben otururken zorla kaldiriyordu beni
ya da eger cift kisilik koltukta Ise yamindakini zorla kaldwriyordu. (K 29,
anne)
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Ister istemez her seyimiz kisitlandi hocam. Ese dosta, akrabaya gidemiyorsun.
Ornek vereyim; annesi tarafindan bir cenaze bile olsa ona gidemiyorsun.
Zaten biz gitmeden onlar aryorlar siz gelmeyin diye kizmiyorlar, anlayisla
karsiliyorlar. Cocuktan dolayr kimse sana goniil koymuyor ¢ocuktan dolay.
Kardesimin diigiine daha gidemedim. Vefat eden akrabalarimizi oldu
gidemedik. Bu sekilde her seyimiz kisitli hocam. (K 34, baba)

Ailenin Destek Sistemi

Calismanin bu boliimiinde ailenin destek sistemi incelenmistir. Ailenin destek
sistemi, otizmli ¢ocugun ve ailesinin ¢evresinden gordiigii maddi, manevi, duygusal,

psikolojik nitelikli her tiirlii yardim1 kapsamaktadir.

Goriismelerde katilimcilara ailenin destek sistemlerine iliskin fikirlerini
almak icin; “Cocugunuza otizm tanisi konulduktan sonra yakin ¢evrenizde bulunan
kisilerden (akraba, arkadas, komsu vb.) olumlu yonde destek gordiiniiz mii?, Evet ise
ne tiir destekler gordiiniiz?, Cocugunuzun bakiminda aileye yardimci olan herhangi
biri var mi?, Sosyal ¢evrenizden yeterince destek gordiigiiniizii diisiintiyor
musunuz?” SOrulart sorulmustur. Ailenin destek sistemine iliskin katilimcilarin
anlatilar1 dogrultusunda dort alt kategori seklinde olugmustur. Bu alt kategoriler

“sosyal destek”, “rehberlik ve psikolojik destek alma”, “sosyal haklar konusunda

bilgilendirme yapilma durumu” ve “maddi destek’tir.

Tablo 76. Ailenin Destek Sistemine Iliskin Kod Odakli Frekans Grafigi

AILENIN DESTEK SISTEMi n %
Sosyal destek 52 53,06
Rehberlik ve Psikolojik Destek Alma 26 26,53
Sosyal Haklar Konusunda Bilgilendirme Yapilma Durumu 17 17,35
Maddi destek 3 3,06
TOPLAM 98 100,00

Ailenin destek sistemi ile ilgili olarak olusturulan frekans grafigine
bakildiginda; % 53,06 ’sinin sosyal destek, % 26,53tiniin rehberlik ve psikolojik
destek alma, %17, 35’inin sosyal haklar konusunda bilgilendirme yapilma durumu ve

% 3,06’smin maddi destek oldugu goriilmektedir.
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Sosyal destek

Destek sistemleri ile ilgili olarak ebeveynlerin ¢ogunlugu ¢ocuklarina otizm

tanisi konulduktan sonra anne, baba, akraba, komsu hatta eslerinden dahi yeterli

destek goremediklerini belirterek bu durumu “otizmli ¢ocugunuz varsa her zaman

valnizsiniz” olarak nitelendirmislerdir.

anne)

Komsulardan hi¢ destek almadim. Aman kostek olmasinlar da. (K 26, baba)

Otizmli ¢ocugunuz varsa akrabaniz yoktur, senin kimsen yoktur yani,
yvalnizsiniz. Hi¢hir destek verenim olmadi arkadaslarim disinda. (K 35, anne)

Haywr, sosyal ¢evremden arkadas, komsu, arkadas vs hi¢ kimseden destek
gormedim. (K 29, anne)

Sosyal ¢cevremden arkadag, komsu destek aldigimi hi¢ diigiinmiiyorum. (K 22,

Cocuguma otizm tanisi konulduktan sonra yakin ¢evremden akraba arkadas
komsu hi¢ kimseden destek gormedim. Akraba ve arkadaslara gelince.
Akrabalarla daha ¢ok sorun yasiyoruz, arkadaslarimizla o kadar
vasamiyoruz. Akrabalarimiz halen kabullenemiyorlar sanirim. Yahya ile ilgili
konu oldugunda da durmadan akil veriyorlar soyle yapin boyle yapin diye.
Akraba, arkadas destegi bizde yalan.(K 59,anne)

Béyle de yasayamam esime de hep diyorum “biraz biraz daha sorumlulugunu
bil”. Ben mesela bez raporu aldim onun regete olarak yazilmasi lazimdi.
Doktorun yamina gitti, doktorla tartisti esim. Yani bir kere gitti, onu da
mahvetti oyle soyleyeyim. Ben senelerden beri bu hastane igleriyle
ugrasryorum. Tahammiilii pek yok her seye, ¢abuk olsun istiyor. Bu da boyle
olmuyor biliyorsunuz rapor siiregleri falan uzun siiriiyor. Es destegi sifir

yani. (K 101, anne)

Bununla birlikte ebeveynlerin bir kismi da yakin c¢evresinden destek

aldiklarini su ifadelerle belirtmislerdir;

Herhangi bir igsim oldugunda komsularima, arkadaslarima birakiyyorum
Berkutu. Bu durum olumsuz karsilayan komgsularim da olmadi, o konuda
sansliyim gercekten ¢ok siikiir tamdiklarin hepsi iyi. Hani birazcik bakar
misin desem haywr demezdi biliyordu ¢ocugun durumunu hastast oldugunu
hi¢ haywr demezlerdi. (K 31, anne)

Hep destek gordiik, hep arkamizda oldular. Uzak da olduklar: igin gelip
gitme olmadi ama telefonla falan kendini rahatlat, sevdigin seyler yap ki
¢ocuga da faydan olsun psikolojik destek veriyorlardi. (K 31, anne)
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Rehberlik ve Psikolojik Destek Alma

Rehberlik ve Psikolojik Destek Alma alt kategorisinde ailelerin ¢ogunlugu

¢ocuklarina otizm tanis1 konulduktan sonra kendilerini psikiyatriye ya da rehberlik

alabilecegi herhangi bir uzmana yonlendiren olmadigini, bu siiregte en fazla ihtiyag

duyduklar1 destegin psikolojik destek oldugunu belirtmistir. Katilimcilardan énemli

bir kisminin bu siirecte herhangi bir psikolojik destek almadig1 anlasilmaktadir.

Psikiyatriste hi¢ gitmedim, yonlendiren olmadi. (K 24, anne)
Psikolojik destek almadim, ama almak istiyorum. (K 22, anne)

Yani bir psikiyatr destegi ¢cok almak istedim ama igyerinden dolay: bir sikinti
olur diye gidemedim. (K 26, baba)

Psikolojik destek alma veya psikiyatriye yonlendiren olmadi, psikiyatriye
gitmedim gitmek isterdim. (K 12, anne )

Psikolojik hi¢hbir destek almadim kendimi sadece Efe'ye verdim. (K 18, anne)

Herhangi bir psikolojik destek almadim. Yénlendiren oluyor ama pek
ihtiyacimiz olmuyor esimde biz siirekli konusuyoruz, ne yapabiliriz ne

edebiliriz diye. (K 16, baba)

Buradaki doktorumuz séylemisti ama gidemedim. Yani benim gitmemle
olacak is degil. (K 51, anne)

Bu alt kategoride “psikolojik destek almadik™ diyen ebeveynlerin tam tersi

ifadede bulunan ebeveyn ifadeleri de bulunmaktadir.

Psikiyatriye gidince evdeki sikintilardan bahsettim, uyuyamadigimdan,
ekonomik sikintr ¢ektigimden bahsettim (K 21, baba)

Psikiyatrik destek alryorum, kendim gittim. (K 101, anne)
Psikiyatriye gittim (K 13, baba)

Ebeveynlerle yapilan goriismelerde, cogu ebeveyne cocuklarina otizm tanisi

konduktan sonra hastalik, tedavi siireci, vb. konularda herhangi bir rehberlik ve

yonlendirme yapilmadigi, ebeveynlerin arastirarak kendi ¢abalari ile bilgilere ulastigi

anlasilmistir.

Bununla birlikte daha az ebeveynlerin ise doktorlar veya 0&zel egitim

ogretmenleri tarafindan kisitli olarak bilgilendirildigi goriilmektedir.

174



Herhangi bir yonlendirilme yapilmadi (K 21, baba)

Yok, tirnagin varsa basini kasi dediler. Hi¢ kimse bir yonlendirme yapmad,,
elime canlt bir bomba verdiler bir rapor verdiler, ne yaparsan yap diyorlar.
Ozel egitime gidin dediler sadece. (K 35, anne)

Verilmedi. Tamamen biz kendi cabalarimizla arastira arastirarak bulduk.
Hala da birisi ¢iksa da biz agiklasa diyoruz.(K 20, anne)

Egitim konusunda hi¢ bir sey duymadim. Onun disinda digerlerini buradaki
doktorlar dedi ama onlart da, yapmadim. (K 51, anne)

Kiz kardesim rehber égretmen olup destek oluyor o da bazen yardimci
oluyor. (K 31, anne)

Sosyal Haklar Konusunda Bilgilendirme Yaptma Durumu

Ebeveynler “sosyal haklar konusunda bilgilendirme yapilma durumu” alt
kategorisinde sosyal haklar konusunda kendilerine bilgilendirme yapilmadigini,
halen hangi sosyal haklara sahip olduklarini bilmediklerinden bahsetmislerdir.
Ebeveynlerden bazilar1 sahip olduklar1 sosyal haklara internet, otizmli ¢cocuga sahip
diger ebeveynler ya da 6zel egitim hocalar1 araciligiyla ulastiklarini belirtmisglerdir.

Ebeveynlerin konuya iliskin goriisleri su sekildedir;

Sosyal haklar konusunda kimse bilgilendirme yapmadi. Sadece engelli
ayligim ozel egitimdeki hocalar soyledi. Ilag yardimi da alabilirsiniz dediler.
Baska bir hakkim var mi yok mu bilmiyorum. (K 17, anne)

Sosyal haklar konusunda sitkinti hala daha hangi haklara sahibiz bilmiyoruz.
Arastirtyoruz. Mesela vergi indiriminden yararlaniyoruz baska ne var

bilmiyorum. (K 13, baba)

Internetten okuyorum ben sadece bize bir engelli karti ¢ikardilar. Baska bir
sosyal hakkimiz var mi onu bilmiyorum. Araba almistim arabada OTV

muafiyeti vardi. (K 16, baba)
Sosyal haklar veya baska konularda bilgilendiren olmadi hi¢. (K 24, anne)

Ozel egitimden birkac tane bayan vermisti. Diger ailelerden birka¢ bilgi
aldim o kadar. (K 14, anne)

Hayrwr, yapilmadi sadece burada raporu ¢ikartirken doktorumuz bakim maast
alabilecegimi soyledi. Sosyal hizmetlere gittigim zaman da engelli maast
baglanabilir ama sigortasiz olmamiz gerekiyormus. Onu da baglatmadik
zaten sadece evde bakim ticreti alryyorum. (K 101, anne)
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Maddi Destek

Ebeveynlerin ailenin destek sistemi ile ilgili diger ifadeleri maddi destekle
ilgilidir. Ebeveynler yakinlar1 tarafindan zaman zaman ekonomik olarak destek
aldiklarin1 belirtmistir.

Arada da maddi destekte bulunuyorlard:. (K 31, anne)

..., sonra abi iiniversiteyi kazand: iiniversiteye gitti dershaneye gitti ger¢i
dershane masraflarin teyzeleri karsiladr imkdnsizliklardan dolayi. (K 29,
anne)

Arada annem ve babam maddi olarak da yardim da bulunuyorlar. (K 26,

baba)

Bununla birlikte ebeveynlerin bir kismi da kamu kurum ve kuruluslardan
ekonomik destek aldiklarini su ifadelerle belirtmislerdir;

2-3 yudwr devletten evde bakim maagst aliyoruz hem Yahya dan dan hem de
diger ¢cocugumdan ayri ayrt alryoruz. (K 59, anne)

3,5 yasindan beri engelli maast aliyoruz. (K 18, anne)

Aile Ici lliskiler ve Bas etmeYdntemleri

Otizmli cocuga sahip ailelerin aile i¢i iliskileri ve bas etme yontemlerinin
incelendigi bu kisimda katilimcilara konuya iligkin fikirlerini almak igin;
“Cocugunuza otizm tanisi konulmasiyla aile yasantinizda neler degisti, giinliik ev
yvasantinizi etkiledi mi ? Nelerde zorlandiniz? (Ey ile olan iliskiler, diger ¢cocuklarila
olan iliskiler, anne babalik rollerindeki degisiklikler, varsa diger kardeslerin otizmli
cocukla iliskisi, aile tiyelerinin bu durumu nasil karsiladigi), Otizmli ¢cocugunuzla en
c¢ok kim ilgileniyor? Cocugunuzun sorumlulugu daha ¢ok kimin iizerinde?,
Cocugunuzun otizmli olmasi nedeniyle kendinize zaman ayiramadiginizi diistiniiyor
musunuz? Giin igerisinde kendinize zaman ayirabiliyor musunuz?” sorular
sorulmustur. Katilimeilarin anlatilar1 dogrultusunda aile ic¢i iliskiler ve bas etme
yontemleri, “Bas etme yontemleri, Gelecek hakkinda, Otizmli ¢ocukla en c¢ok
ilgilenen kisi, Kardesle iligkiler, Ailelerin kendine zaman ayirma durumu, Otizmli
diger ebeveynlere deneyim aktarimi” geklinde alt1 adet alt kod seklinde

olusturulmustur.
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Tablo 77. Aile igi iliskiler ve bas etme yontemlerine iliskin kod odakli
frekans grafigi.

AILE ICI ILISKILER VE BAS ETME YONTEMLERI  Béliimler  Yiizde

Bas etme YoOntemleri 73 36,68

Gelecek Hakkinda 53 26,63

Otizmli Cocukla En Cok Ilgilenen Kisi 30 15,08
Kardesle Iliskiler 19 9,55
Ailelerin Kendine Zaman Ayirma Durumu 18 9,05
Otizmli Diger Ebeveynlere Deneyim Aktarimi 6 3,02

TOPLAM 199 100,00

Goriismelerde katilimcilarin ifadeleri dogrultusunda aile igi iliskiler ve bas
etme yontemlerine iliskin kod odakli frekans grafigine bakildiginda kod
dagilimlarinda % 36,68’inin “Bas etme Yontemleri”, % 26,63’lniin “Gelecek
Hakkinda”, %15,08’inin “Otizmli Cocukla En Cok ilgilenen Kisi”, % 9,55’inin
“Kardesle Iliskiler”, % 9.05’inin * Ailelerin Kendine Zaman Ayirma Durumu” ve %

3,02’sinin “Otizmli Diger Ebeveynlere Deneyim Aktarimi1” oldugu goriilmektedir.

Goriigme yapilan ebeveynlerden elde edilen bilgiler dogrultusunda otizmli
¢ocuga sahip olmanin ebeveynlerin aile igi iliskilerinde, anne baba rollerinde zorunlu
degisimlerin yasanmasia neden oldugu anlasilmaktadir. Bununla birlikte otizmli
¢ocugun sorumlulugunu yalnizca annelerin {stlendigi annelerin bu durumdan

oldukca muzdarip oldugu, kendilerine vakit ayiramadiklar1 goriilmektedir.

Bazen yemek yapamadigim, o giin evimi toplayamadigim, kendime hi¢ vakit
ayiramadigim giinler oluyor. Sagimi toplamaya firsat olmadan aksam oluyor.

(K 20, anne)

Sanki tek basima olsam dahi. Cocugun sorunun tamamu ile benim iizerimde.

(K 51, anne)

Batuhan bana asirt diiskiin ¢cocuklugundan beri. Ben de Batuhan'a biraz fazla
diiskiiniim. Mesela evden 5 dakika bir yere gitsem Batuhan neredesin diye
sormaya basliyor. Mesela Istanbul'a gidiyorum is icin cagirdiklart zaman
gitmem gerekiyor. Batuhan’dan ayrilmak zor geliyor Batuhan da aym sekilde
benden ayrilmak zor geliyor. Beni hi¢c birakmak istemiyor. Aksamlari
yatarken bile birlikte yatiyoruz garip bir sekilde birakmiyor. Oglum bak kendi
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yatagin var diyorum, kesinlikle birakmuyor fazla bir diyalogumuz var. Fazla

bir bagimiz var, aswrt diismiis durumda. (K 21, baba)

Cocugun sorumlulugu daha c¢ok esimin iizerinde. Klasik ben ¢alisip para
getiren tarafim, asil sorumluluk esimin iizerinden tabii ki. Ben de elimden

geldigince yardimci olmaya ¢alistyorum. (K 19, baba )

Esim fazla ilgilenmez c¢ocukla. 15-20 dakika c¢ocuklarla oynar sonra
telefonunu alir yatar. Sorumlulugun ¢ogu bende esim biraz daha digsariya

yonelik ¢cocuklarla ¢ok ilgilenmiyor. (K 24, anne)
Annesi ilgileniyor. Sorumluluk onda. (K 34, baba )

Kendime hi¢ vakit ayiramiyorum. Stirekli evin igindeyim. 5 tane adam, iki

tane erkek cocugu. Kayinpeder, kaymim. Kayinvalidem 6ldii. Biitiin isler

bende. (K 22, anne)

Ebeveynler aile igi iliskilerden bahsederken otizmli g¢ocuklarinin diger
kardesleriyle sikinti yasamadigini, herhangi bir saglik sorunu olmayan kardesin
direkt olarak abi abla konumuna gecerek otizmli kardesi sahiplendiginden

bahsetmislerdir.

Diger kardesler de herhangi bir sikinti yok, bu ortanca ¢ocugumuz bizim.
Abisi 18 yasinda kiz kardesimiz 12, 13 yasinda. Serkan zor bir ¢ocuk degil.
Serkan zaten asirt derecede sevilen bir ¢ocuk. Gorseniz sizde hemen

seversiniz. Balik burcu ¢ok sevdiriyor kendini, o konularda pek sikintimiz yok.

(K 16, baba)

Kardesi ile 3 yas var aralarinda. Kardesine biz her seyi anlattik ilk basta.
Kardesi hemen sorumluluk bilincini aldt iizerine. Kardesi abi konumuna gegti

Batuhan kardesi konumuna gegti ama kardesinin ¢ok faydasi oldu Batuhan'a.

Her konuda ¢ok ¢ok faydasi oldu. (K 22, anne)

Gorlismelerde kardes iliskilerinden olumlu bahseden ebeveynlerin tam tersi
ifadelerde bulunan ebeveynlerde goriilmektedir. Kardes iliskileriyle ilgili

ebeveynlerin ifadeleri soyledir:

Kardesine de zarar veriyor. O da ona yapiyor. Ikisi de birbirine yapiyorlar. o
viizden birbirlerinden biraz uzak tutmaya ¢alistyorum. Krese yazdirdim ayri

swniftalar. (K 101, anne)
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Berat ile ¢ok ilgilenip kardesiyle ilgilenemedigim zamanlar ¢ok oluyor.
Kardesi aglama krizine giriyor bazen kardesi diyor o zaman sen Berat't daha
¢ok seviyorsun beni daha seviyorsun gibisinden konusuyor. Bazen bana
kizryor iste Berat'a kizinca sen niye kiziyorsun o hasta rahatsiz gibisinden

bana séyleniyor. Idare etmeye ¢alistyoruz yani (K 51, anne)

Aslina bakarsaniz biz bu ¢ocuga ¢ok onem veriyorduk. Bu sefer de diger
cocuklar basladi keske biz de hasta olsaydik diye. Bu sefer onlar odyle

soylemeye baslayinca bizde yaptigimizin yanls oldugunu anlamaya basladik.
(K 16, baba)

Bas etme Yontemleri

“Otizm ve Aile Odagi” kategorisindeki kodlar1 incelemeye devam
ettigimizde, bas etme yontemi aile i¢i iliskileri ve bas etme yontemleri alt
kategorisinde yer alan diger koddur. Goriigmelerde ebevynlere otizmle bas etmek
icin neler yaptiklarina dair fikirlerini almak icin; “Cocugunuza bakim verme
stirecinde zorlandiginizda, bunaldiginizda ne yaparsiniz? ” Otizmle bas etmek icin ne
gibi yontemler kullandiniz/ kullaniyorsunuz? sorusu sorulmustur. Ebeveynler otizmli
cocuklarina bakim verme siireglerinde yasadiklar1 zorluklarin {istesinden c¢esitli bas

etme yontemleriyle gelebildiklerini ifade etmektedirler.

Tablo 78. Bas etme Yontemlerine iliskin Kod Odakli Frekans Grafigi

BASETME YONTEMLERI n %
Birlikte vakit ge¢irme/gezdirmek 12 16,44
Ilgi, sevgi ile bas etme 10 13,70
Okuyarak aragtirarak bas etme 9 12,33
Egitime devam etme 9 12,33
Dini bas etme/tevekkiil etme 8 10,96
Cocugun isteklerine evet deme 5 6,85
Cocuklarla kaynastirma 4 5,48
Psikiyatriye gitme/ cocugu gotiirme 3 411
Odiil /ceza sistemi 3 4,11
Akraba, arkadag destegi 3 411
Diizenli doktora gotiirme 3 411
Kendini ¢evreden soyutlama 2 2,74
Fiziksel egzersiz/spor 1 1,37
Otizmli ¢ocuga sahip ebeveynlerle goriisme 1 1,37
TOPLAM 73 100,00

179



Bas etme yontemlerine iliskin kod odakli frekans grafigine bakildiginda kod
dagilimlarinda % 16,44 {iniin “Birlikte vakit gecirme/gezdirmek”, % 13,70’inin “ilgi,
sevgi ile bas etme”, % 12,33 liniin “egitime devem etme” ve “ okuyarak, aragtirarak
bas etme” , %10, 96’smin “ dini bas etme/tevekkiil etme” % 6,85’inin “cocugun
isteklerine evet deme”, % 5,48’inin “¢ocuklarla kaynastirma”, % 4,11’inin
“psikiyatriye gitme/cocugu gotiirme, 6diil/ceza sistemi, akraba/arkadas destegi ve
diizenli doktora gotiirme”, %2,74 “liniin “kendini ¢cevreden soyutlama”, % 1,37’ sinin
ise “fiziksel egzersiz/ spor yapma veya otizmli ¢ocuga sahip ebeveynlerle goriisme

“ oldugu goriilmektedir. Bu kodlardan bazilar ile ilgili olarak katilimcilarin

goriisleri su sekildedir;

Yavuz Selim krize girmesin diye istedigi her seyi yapmaya ¢alisiyoruz. (K 19,
baba)

Onun isteklerini elimden geldik¢e vermen lazim, onunla ilgileneceksin onu
sinirlendirmeyeceksin. Hep onun dedigini yapacaksin onun dedigi gibi okula
gidelim diyorsa, okula gétiireceksin ne isterse onu yapacaksin. (K 12, anne )

Otizm hastast olan c¢ocuklarin anlayabilecegi bir dilde konusmak lazim
baktim ailelere boyle yapiyorlar Bizim dedigimiz degil ¢ocuk ne diyorsa o
nasil istiyorsa ona gore hareket etmemiz lazim bu aslinda bunu kabullenme
ile alakali. Onu ne yapryoruz siirekli kendi yammiza alyoruz, Kendi
diinyasindan uzaklastirmaya c¢alisiyoruz, kiziyoruz. En etkili yollardan bir
tanesi. Ben bunun videosunu ¢ekiyorum, kendini gormekten  hig
hoslanmuyorlar videoda. Ben bunun tuhaf hallerini, kotii hallerini video
¢ekiyorum. Ondan sonra sen bunu bunu yaptin diye gésteriyorum. Ondan ¢ok
rahatsiz oluyor. Degisik yollar deniyorum ¢ocukla ilgili odiil yontemi, video
¢ekimlerini yapryorum, utandirmaya ¢alisiyorum. Yaptiginin yanlis oldugunu
gormesini istiyorum. Kesinlikle istemiyor ¢cekilmeyi, ¢ok rahatsiz oluyor ama
Kendisi youtuberlar bir sey anlatiyor ya CD lerle ilgili falan ¢ekimler yapiyor.
Kendisi ama ben onu tenkit ettigim zaman c¢ok rahatsiz oluyor, ben bu
yontemle ¢ok basarili oldum durduruyorum onu. (K 16, baba)

Biz ¢ocugu hi¢ yalmiz birakmadik. En kotii cebimizde paramiz olmadigi
zaman 5 liralik ¢ekirdek aldik yanmimizda kaldirimda yiiriittiik. Cocuk Yolda
yiirtimez her zaman kaldirimda yiiriir. Biz varligimiz da ona bir seyler
ogretmeye ¢alistik yoklugumuzda da. (K 26, baba)

Daha ¢ok gezme tozma parka gitme ¢ocuklar ile kaynastirma. (K 29,anne)
Dua ediyorum. (K 51,anne)

Dua ediyorum stirekli rabbim bize gii¢ versin diye. (K 17,anne)
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Allah'a sigindim dua ettim siirekli daha da hala ediyorum ¢ocugum zaten
bana gii¢ veriyor. (K 24, anne)

En dnemli bas etme bigcimi sabir, sevgi ve ilgi, egitim. (K 12, anne)

Egitim, sabwr, kararlilik, bikmadan usanmadan denemek (¢iinkii cocuk siirekli
sizi deniyor... (K 19, baba)

Berati diizenli doktora gotiirtiyorum. (K 51, anne)
Hig bir yontem kullanmryorum. Sadece ozel egitim. (K 34, baba)

Kendimi digsaridan soyutluyorum, fazla disart ¢ikmiyorum. Kendimi uzak
tutuyorum insanlardan. (K 31,anne)

Mesela ozel egitimden arkadaglarim var, onlar beni anliyor. Ben onlari
anliyorum Onlarla daha ¢ok vakit geciriyoruz Kafamiza dagitiyoruz Moral
Oluyorlar bana yol gésteriyorlar.(K 51, anne)

Ben onu disart ¢ikariyordum ¢ocuklarla. Cocukla birlikte onu hi¢bir zaman
valniz ~ birakmiyordum.  Arkadaslar,  ogretmenler  oyle  soylemisti.
Gotiiriiyordum, diikkdndan ¢ikiyordum, oyun parklarina gotiiriiyordum. O
beni ¢ok yoruyordu, gezdiriyordum ama bunun Cok faydasini gérdiim. Sosyal
hayata cocuklari adapte etmenin. (K 16, baba)

Cocugumu ben hafta sonlari parka gotiiriiyorum oyuncaklarimi alip. Diger
cocuklarla kaynastirmak i¢in. Cocuklara ¢ikolata, vs veriyorum, ¢ocuklar
kabulleniyor ama zor. Neden ¢iinkii cocuklarin diinyasi acimasizdwr. Cocuklar
hasanla oynamak istemezler. Alsana bir ¢ikolata alsana bir ¢ikolata deyince
hasanla  oynamaya  baslarlar.  Cocuklart  odiillendirirseniz  onlart
yonlendirebilirsiniz. Biz ¢ocuklarla hasant o sekilde oynatmaya basladik
Onlarla beraber oynuyorduk. Cocugumuzun geldigi asama bulundugu yerden
cokta yukarida. Hani ondan da dolay: sevincim var. (K 26, baba)

Gelecek Hakkinda

Ailelerin gelecege iliskin kaygilar1 ve beklentilerinin incelendigi bu kisimda

ebeveynlerin anlatilar1 dogrultusunda bazi alt kategoriler olusmustur. Bu alt

kategoriler “Gelecege iliskin kaygi duyma” ve “Gelecek beklentileri” seklinde

siralanmaktadir. Ebeveynlerin goériismelerde belirttiklerine dayanarak; ebeveynlerin

neredeyse tamaminin kendilerinden sonra ne olacagina iliskin gelecek kaygisi

yasadigt ve c¢ocuklarmmin geleceklerine iliskin farkli beklentileri oldugu

anlasilmaktadir.
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Gelecege Iliskin Kaygr Duyma

Goriismelerde ailelerin tamaminin otizmli ¢ocuklarmin gelecegi hakkinda
ciddi sekilde kaygilandigi anlasilmaktadir. Ailelerin ¢ocuklarinin gelecegine iligkin
kaygilar1 ifadeleri su sekildedir;

Ebeveynler olarak en biiyiik kaygimiz bizden sonra ne olacak. Bizim
amacimiz, insanlar ¢ocuk dogurur, yerleri olur, gelecege dair planlart olur.
Bizim de en biiyiik hayalimiz; bizden sonra ayaklar: iizerinde durmasi. Ne
askerlik hayalimiz var, ne diigiin hayalimiz var ne de tiniversite hayalimiz
var. (K 35, anne)

Batuhan su anda 13 yasinda. 18, 20 yasina gelince ne olacak. Kendi ayaklar
lizerinde durabilecek mi, bir is imkdm olabilecek mi. Okuyor ama oyle seri
bir okumasi yok Batuhan'in. Okuma yazmasi az. Gelecek kaygisi bende ¢ok
var, hala bana bagimli mesela kendi iistiinii giyemiyor, yemegini yemiyor ben
yediriyorum. (K 22, anne)

Bilmiyorum ¢ok korkuyorum. Bizden sonra ne olacak kim bakacak diye baska
bir sey diisiinmiiyorum. Benden sonra giivenli bir elde olmasini isterim.
Bakmast da zor c¢ok giiclii agresif her seyi var. Kuruma da gitsin
istemiyorum..televizyonda ¢ok kétii habeler ¢ikti bir ara ¢ok korkuyorum..(K
51, anne)

Bagska bir durum oldugu ic¢in insanlar kime birakabilecegini diistiniir bizde
her haliikarda oglumu benden sonra kime biwrakabiliriz ya da ona kim bakar.
Hala da bu kaygi bozuklugunu yastyorum zorlaniyorum, ¢ok farkll bir durum
normal ¢ocuklart olan insanlar benim ¢ocugum en iyi iiniversiteye gitsin, en
iyi ise girsin, miidiir olsun, sunu olsun bunu olsun derler ama engelli cocuga
sahip olan aileler kendi basina yemek yesin, kimseye muhta¢ olmasin,
tuvaletine gitsin onlar diistintirler. Farkl bir durumdur, o yiizden psikolojim

de ¢ok fazla bozukluk oldu. (K 15, anne)

Swrf Batuhan da degil oglum, esim, diger ¢ocuklarim nasil geginecekler.
Esimde bana bir sey oldugu zaman Batuhan’la nasil ayakta durabilecekler
kiictik oglumla. Ben bunu konusamiyorum iste bu tiir sikintilarim var. Bu
durumu ¢ok fazla diistiniiyorum hocam. Su andaki ekonomik sikintilardan
dolayi da ne yapabilirim diye diistiniiyorum, asirt diigiinitiyorum, gelecek
kaygim ¢ok fazla asirt derecede. (K 21, baba)

Ileride bana bir sey olursa ne olur dive ¢ok korkuyorum. Allahim bana uzun
omiir versin beni éliirsem ¢ocuklarin perisan olur, ¢linkii arkamda kimse yok.
Kurum bakimi desen onlarda malum.. Televizyonlarda goriiyoruz halini.. (K
12, anne)
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Gelecek Beklentileri

Ebeveynlerin ¢ocuklarinin gelecegine iliskin beklentileri ise su sekilde ifade
edilmektedir;

Beklentim de ¢ok kaygilarim da ¢ok. Beklentim insallah olacak hayal etmek
bile basarmamin bir kismi.. Yahya kendi kendine yete bilsin o bana yeter.
Baskasina muhta¢ olmasin. Temel iglevlerini yapabilsin. (K 59, anne)

Kendine yetebilecek bir birey olmasint istiyorum. (K 27, anne)
lyilesmesini istiyorum sadece. (K 101, anne)

Kimseye muhtag¢ olmadan kendi ayaklart iizerinde durabilmesi. Toplum i¢inde
dislanmadan yasayabilecegi, kendisine yetebilecek, ¢evresi ile iyi bir iletisimi
olan bir birey olmasini isterdim. (K 25, baba)

Kaan Berkin iyilesmesini isterdim. Kendi kendini idare etmesini, kimseye
muhta¢ olmamasini isterdim. En azindan annesinin babasinin maasint alarak
vasamini svirdiirmesini isterim. Tabii ki kalkip da otizmli ¢ocugu evlendirmek
degil benim diisiincem ama kendi kendine yetse yeter benim icin. (K 29, anne

)

Bizim hayalimiz bizden sonra ayakta durabilmesi. Kendi ¢ocuguma bakarsak
benim oglumun daha oniinde 7-8 sene var. Sonra ben evlendirip, yuva
kurdurmay: diisiiniiyorum. Herkese gore ¢ok sagma diyorlar ama Tiirkiye’'de
belki ilki gerceklestirecegim, o da benim hayalim. Olmasa bile hayalle
vasamak giizel bir sey. Umut etmek giizel bir sey benim umudum yani
umuduma dokunmaswinlar ki bizler ayakta duralim. (K 35, anne)

Bir meslek sahibi olur mu ayaklarin tizerinde durur mu ilerisini gormek
isterim. Yani okulda basarili ama gelecekte bir meslek sahibi olur mu diye
merak ediyorum. (K 31, anne)

Var tabii ki biz éldiikten sonra bu ¢ocuga ne olacak eger devlet dairesine

falan girmezse devletin ¢atisi altinda korumada olmamasi ¢ocugun hayat

biter. Biitiin ailelerin en biiyiik derdi bu kim ya ¢ocugunu feda ediyor saglikl

cocugunu feda ediyor ki ben buna kesinlikle karsyyim bilmiyorum ama ne

yapariz ne ederiz gelecek kaygist ¢ok var. (K 16, baba)

4.2.3. Otizm Odagna Iliskin Bulgular

Aragtirmanin ikinci temasi olan otizm odagma iliskin kod odakli frekans
grafigi Tablo 79’da verilmistir. Otizm odag1 temasi katilimcilarin ifadeleri
dogrultusunda “Tan1 Oncesi Otizme iliskin Belirtiler” ve “Otizmin Etkileri” kodlar1

ile incelenmistir.
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Tablo 79. Otizm odagina iliskin kod odakli frekans grafigi.

OTiZM ODAGI n %
Otizmin Etkileri 97 71,85
Tan1 Oncesi Otizme iliskin Belirtiler 38 28,15
TOPLAM 135 100,00

Otizm odagina iliskin kod odakl1 dagilimin, Otizmin Etkileri % 71,85 ve Tan1 Oncesi
Otizme iliskin Belirtiler’in % 28,15 oldugu anlasiimaktadir.

Tani Oncesi Otizme Iliskin Belirtiler

Tablo 80. Tam1 oncesi otizme iligkin belirtilere iliskin kod odakli frekans

grafigi.
TANI ONCESIi OTiZME iLiSKIN BELIiRTIiLER n %
Algisal Belirtiler 13 34,21
Fiziksel Belirtiler 12 31,58
Davranigsal Belirtiler 11 28,95
Duygusal Belirtiler 2 5,26
TOPLAM 38 100,00

Tan1 Oncesi Otizme Iliskin Belirtiler ile ilgili ifadeleri inceledigimizde ilk
kategorimiz olan “Algisal Belirtiler” kategorisinde otizmli c¢ocuklarin algilama
eksikligi, tepki vermeme, goz temast kurmama, duymuyormus gibi goriinme
durumlart incelenmistir. Cocuklarin algisal belirtilerine iliskin ebeveynlerin ifadeleri

su sekildedir;

Goz temasimiz azdr simdi o egitimle artti. Ama basta goz temast azdi.(K
59,anne)

Oysaki goz kontagi yok, iletisimi yok, kulaklart bizi duymuyor. (K 35, anne)
Bakislart ¢ok farkli onceden ¢ok daha kotiiydii su an daha iyi. Goziime bak
diye stirekli diretiyorum. (K 16, baba)

Televizyon vardi ¢ok dinliyordu ama hi¢ baktigini gérmedim. Boyle otizmden
once is yapacagim zaman onu ortimcege koyuyordum, bakiyordu ¢ok
dikkatimi ¢cekmistir. O zaman ashinda, o zaman bir gseylerin yolunda

gitmedigini farkina variyyordum. Ciinkii Kaan Berk diye sesleniyordum, hig
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bakmiyordu. Televizyonda miizikli reklamlar: gérdiigii zaman kostura kostura
oriimcekte geliyordu, tam oniinde duruyordu. Ama sonradan sesi istiyor

mesela sabahlart ilk kalktigi zaman televizyonu agiyordu. (K 29, anne)
6 aydan sonra bakmama goz temasi kurmamaya baslad:. (K 18, anne)

Hareket yok, bildigin bitki gibiydi. Seslendiginde tepki vermiyordu.(K 13,
baba)

Ya da iste taklit olaylarimin diger cocuklara gore yok denecek kadar az

olmasi. O tarz seyler bir sikinti oldugunu diisiindiirdii. (K 26, baba)

Safakta isimli donme yoktu, bunu abim fark etti. Televizyonu duyuyor sanki
bizi duymuyor gibi dedik. Fiziksel bir sitkintisi yoktu zaten. Sikintisi da
olmaywmca otizm sanki normal bir birey olarak goriiyorlar, normal geligim

gosteren bir birey gibi goriiyorlar. (K 35, anne)

Tan1 Oncesi Otizme liskin Belirtiler ile ilgili ifadeleri inceledigimizde ikinci
kategorimiz olan “Fiziksel Belirtiler’dir. Bu kategoride g¢ocuklarmn “konugsma
yetersizligi, ¢ok hareketli olma, basim1 tutamama, el/ayak kaslarinda giicsiizliik,
havale gecirme” durumlari incelenmistir. Goriismelerde ebeveynlerin ifadeleri
dogrultusunda her bir otizmli ¢ocugun tanin Oncesi otizmle iliskin fiziksel
belirtilerinin birbirinden farkli oldugu anlagilmistir. Cocuklarin fiziksel belirtilerine

iliskin katilimecilarin ifadeleri su sekildedir;

Yavuz Selim 9 aylikti hasta oldugunda. Yavuz Selim rota viriisii gegirdi. Bir
gece oturuyoruz Yavuz Selim uyuyordu, besiginden sesler geldi. Gittik, baktik
Yavuz Selim kusmugunda boguluyordu az kalsin. Esim fark etti, o kadar kotii
kustu ki. Bir kustugunda bir ¢orba tabagi kadar kusuyordu, yemiyordu o
kadar. En son hastaneye gotiirdiik, damar yolunu bulamad: hemsgire.
Ayaginda Yavuz Selim'den dolayr bulamadi, orada Yavuz Selim ¢ok biiyiik bir
vuruk atlatti. Ondan sonra Yavuz Selim'e bir sey oldu. Ondan sonra biz
‘tamam’ dedik Yavuz Selim de bir sikinti var. Ufak tefek anne, baba demeye
baslamisti. Her seyi birakti, hayata kiistii resmen. Ondan sonra hastalandi

zaten. (K 19, baba)
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Dedigim gibi 4 aylik oldu basini tutamiyordu. Konusmast diger otizmli
cocuklara gére hi¢ yoktu ¢ok zor ses ¢ikarryordu. Kalem tutma odaklanma el

kaslari zayiftr. (K 59, anne)

Efe ¢ok agwr bir cocuktu, seslenince bakmiyordu. 6 aya kadar normaldi
ashinda, 6 aydan sonra bakmama géz temast kurmamaya basladi, 6 ayindan
sonra oldu ashnda bizim igcin her sey. 7 aylikken Efe ile saklambag
oynuyorduk, yiiriiteci vardi o zaman saklanityordu benden, éyle anliyordu
beni. Ben o zaman KPSS ¢alisiyordum, hi¢ unutmam elimdeki kitabi alip
taklidimi yapmisti, agzimt falan oynatiyordu. O zaman her sey normaldi 1
yasindan sonra ne olduysa bilmiyorum goz temasi gitti, taklitler gitti, baba
falan kelimeleri tamamuyla gitti, konusmast yoktu ama baba dede gibi

kelimeleri soyliiyordu, onlar tamamiu ile gitti. (K 18, anne)

Cocuk ¢uinkii konugsamiyor yazamiyor, ¢ocuk isaret dili kullanyyor ve

ihtiyaglarint kapsaminda kullaniyor. Yani istemeden aslinda yaptigi sey o. (K
26, baba)

Benim ¢ocugum konusamadigi i¢in hastaneye gittik. (K 12, anne)

Cok da agwr degildi ama esim fark etmisti bir sikinti oldugunu ama o
zamanlar erkek ¢ocugu ge¢ konusur gibi diisiinceler oldugu icin doktora

gotiirmedik. (K 25, baba)

Tam Oncesi Otizme Iliskin Belirtiler ile ilgili ifadeleri inceledigimizde
ticlincti kategorimiz olan “Davranissal Belirtiler” dir. Bu kategoride ¢ocuklarin
“kalabaliga girememe, stereotip hareketler, takintili davranma, oyuncaklari islevsiz
kullanma ve sinirl ilgi” durumlar incelenmistir. Katilimcilarin ¢ogunlugu otizmli
cocuklarinin higbir zaman tek baslaria bir sey yapamadiklarini, yuvarlak dénen her
bir nesne, objeye ilgilerinin arttigini, kalabaliktan olduk¢a rahatsiz olduklarin
belirterek bu durumu “kendilerine ait farkli bir diinyalar1 var” olarak
nitelendirmislerdir. Cocuklarin davranissal belirtilerine iliskin katilimcilarin ifadeleri

su sekildedir;

Cok tutturga¢ bir c¢ocuk olmasi. Bildiginden hi¢chir zaman sagmiyor
diyebilirim. Tamamen onunla oyun oynamanizi, giintimiiziin tamamini onunla
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gecirmenizi isteyen bir ¢ocuk. Yalniz kalmak istemiyor, tek basina asla oyun
oynamaz. Tek basina televizyon bile izlemek istemiyor neredeyse. Bazen anne
birlikte izleyelim diyor. Mesela annecigim mutfaktan kasik getirelim. Bunu
asla tek basina almuvyor, korku durumu yok sadece her seyi birlikte yapalim
istiyor. Biz hi¢ ayrilmiyoruz, tek basina hi¢hir sey yapmuiyor, bizde de
normallesmeye basladi. (K 20, anne)

Takintilar: vardi.(K 27, anne)

Kendi basina kendince oyuncaklarla, legolarla oynardi. Kendisine ait farkl
bir diinyast vardi. (K 22, anne)

Mesela arabayr dondiirmesini engellememize ragmen hi¢ birini siirerek

oynamadi. Tekerleklerini sokerdi, biz gordiigiimiizde engelliyorduk. (K 13,
baba)

Tabii zaten onlar klasik seyler donen, yanan sonen, kapanan ag¢ilan seylere
takilirdi. Etrafinda dénerdi. Parmak ucunda yiiriirdii. Camagsir makinasi ve

pervaneye bayilirdi. (K 59,anne)

1 yasindan sonra yuvarlak her seyi ¢cevirme davranisi geldi, donme otizmin

biitiin belirtilerini gosterdi, ¢ok zor bir siirecti. (K 18, anne)

AVM'ye falan girmek ¢ok biiyiik bir problemdi asla giremiyorduk, kapidan 5
adim atalim ¢ighk ¢ighga geri ¢tkiyorduk, kalabalik rahatsiz ediyordu bence.
(K 20, anne)

Ama hi¢hir sekilde kapali ortama girmek istemiyordu. (K 27, anne)

Bu konuya iligkin dordiincii ve son kategorimiz ise “Duygusal Belirtiler” dir.
Bu kategoride ebeveynlerin ifadeleri dogrultusunda g¢ocuklarin “igce kapanma-

yalnizlik” durumu incelenmistir. Konuya iliskin katilimcilarin ifadeleri su sekildedir;

Mesela dncesinde eve hi¢ kimsenin gelmesini istemiyordu, bizlerden baska
kimseyi kabul etmiyordu. Kendi yasit grubu arkadaslariyla kesinlikle oyun
oynamiyordu. Evde belli bir kisi fazla ulastigimizda kendini odasina

kapatiyordu, sessizce bir oyuncakla oynamayr tercih ediyordu. (K 20,anne)

Tani siirecinde, bir odada yalnizlagmak istedi. (K 26,baba)
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Otizmin Etkileri

Tablo 81. Otizmin etkilerine iliskin kod odakli frekans grafigi.

Otizmin Etkileri n %
Sosyal yasam 40 41,24
Ozel yasam/aile yasami 34 35,05
Ekonomik 12 12,37
Glinliik yagam 9 9,28
Is yasami 2 2,06
TOPLAM 97 100,00

Otizm etkilerine yonelik ailelerin fikirlerin incelendigi bu kisimda
ebeveynlerin anlatilar1 dogrultusunda bazi alt kategoriler olusmustur. Otizmin
Etkilerine iliskin kod odakli frekans grafigine bakildiginda kod dagilimlarinda %
41,24°lnlin  “Sosyal Yasam”, % 35,05’inin “Ozel Yasam/ Aile Yasami”, %
12,37’sinin * Ekonomik”, % 9,28’inin “Giinliik Yasam” ve % 2,06’smin “Is Yasami”

oldugu goriilmektedir.

Bu boliimde otizmin etkilerinin ailelerin anlam diinyasinda ne anlama geldigi
anlasilmaya c¢alisitlmistir. Bu dogrultuda ailelere “Cocugunuza otizm  tanisi
konulmasiyla aile yasantinizda neler degisti, guinliik yasantimizi nasil etkiledi?
Nelerde zorlandiniz? (Es ile olan iliskiler, diger ¢ocuklarla olan iligkiler, anne
babalik rollerindeki degisiklikler, varsa diger kardeslerin otizmli ¢ocukla iligkisi, aile
tiyelerinin bu durumu nasu karsiladigi), Cocugunuzun otizmli olmast sosyal
yvasaminmizt nasil etkiledi? Cocugunuza otizm tanisi konulduktan sonra azalttiginiz
veya terk ettiginiz herhangi bir aktiviteniz var mi? Cocugunuzun otizmli olmasi

ekonomik durumunuzu nas:! etkiledi” sorular1 yoneltilmistir.

Otizmin etkilerine iligkin algilar ebeveynlerin anlatilar1 dogrultusunda
“Sosyal Yasam”, “Ozel yasam/Aile Yasam1”, “Ekonomik”, “Giinliik Yagsam” ve “Is

Yasami1” olarak bes kategori seklinde olusmustur.

Sosyal Yasam

“Otizmin Etkiler1” ile ilgili ifadeleri inceledigimizde ilk kategorimiz olan

sosyal yasamdir. Sosyal yasama iliskin ebeveynlerin anlatilar1 dogrultusunda ¢ alt
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kategori seklinde olusmustur. Bu alt kategoriler “sosyal yasamimizi olumsuz

etkiledi”, “onunla daha ¢ok sosyallestim” ve “cok etkilemedi” dir.

Sosvyal Yasamimizi Olumsuz Etkiledi

Ailelerin ¢ogunlugu otizmin sosyal yasamlarini olumsuz etkiledigini ifade
etmigtir. Gorlismelerde otizm tanisiyla birlikte ister istemez her seylerinin
kisitlandig1, otizmli ¢ocuklarinin bir sey yapacagi korkusuyla ebeveynlerin tedirgin
olarak es, dost, akraba, diiglin, cenaze gibi sosyal faaliyetlere ¢ok az katilabildikleri
ya da hi¢ katilamadiklar1 goriilmektedir. Aileler bu durumu “sosyal yasantimiz hig

yok” olarak nitelendirmiglerdir.

Cekingenlik ¢ok fazla oldu. Mesela benim kardesim Ankara’da oturuyor
kardesime Gidiyordum ama rahat edemiyordum Batuhan’'dan dolay:.
Arkadaglarimla bulustugumda da 6yle bir sey yapacak diye her an tedirgin

oluyordum. (K 22, anne)
Bizim sosyal yasantimiz hi¢ yok. (K 26, baba)

Onun disinda zaten misafirliktir falan hi¢ gidemem. Ciinkii bir yere gittigim
zaman mutfaga giriyor, dolaplart agiyor, buzdolabint agryor, odalara girip
¢tkiyor. Cok samimi olmadigim kisilerin mesela simdi su anda 7 senedir

oturuyorum apartmanda hi¢ gidip geldigim komsum olmadi. (K 27, anne)

Diigiinlere zaten gidemiyorduk. Ki soyle oluyordu ben gidersem kayinvalidem
gitmiyordu, kaymnvaliden giderse den gitmiyordum. Ya da gidiyorduk kisa
stireli durup ayriliyorduk. (K 27, anne)

Ister istemez her seyimiz kisitlandi hocam. Ese dosta, akrabaya gidemiyorsun.
Ornek vereyim; annesi tarafindan bir cenaze bile olsa ona gidemiyorsun.
Zaten biz gitmeden onlar ariyorlar siz gelmeyin diye kizmiyorlar, anlayisia
karsiliyorlar. Cocuktan dolayr kimse sana géniil koymuyor ¢ocuktan dolay1.
Kardesimin diigiine daha gidemedim. Vefat eden akrabalarimizi oldu
gidemedik. Bu sekilde her seyimiz kisitlh hocam. Mesela aksam isten gel hadi
gidelim, bir yerde birileriyle sohbet edelim 6yle bir likstimiiz yok. Stirekli

evdesin bu durumda olacagi nasil mutlu olacaksin ki hocam. (K 34, baba)
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Ilk diizenimiz tamimiyle degisti. Mesela biz ailecek gezebiliyorduk, esim
istedigi zaman bir parka gidiyorduk, sinemaya gidiyorduk, bir yerlere
gidiyorduk. Batuhan hasta oldu olali genel konusuyorum epilepsi ile de
alakalt hocam Batuhan’la bir yere gidemiyoruz. Ciinkii Batuhan oturmuyor
mesela restorana gidiyoruz Batuhan da istiyor gitmeyi ama biranda anda
kalkiyor. Ben kalkacagim gidecegim diye basliyor, bir sey istiyoruz ama
yiyemeden kalkip geldigimiz ¢ok oluyor. (K 21, baba)

Onunla Daha Cok Sosyallestim

“Onunla daha ¢ok sosyallestim” alt kategorisine iligskin ebeveynlerin ifadeleri

su sekildedir;

Safak benim hareketlerimi kisitlamadi, onunla beraber sosyallestim ben.
Normalde deviet memuru isten eve giden, evde ev hammligini yapan bir
bayandim ben. Ama ¢ocugumla ufkum gelisti benim. Ciinkii ¢ocuguma tani
kondu, arastirmalar basladi. Egitimlere basladim. Safak 6 yasindayken
otizmli bireyler dernegini kurdum. O dernegin kurucu genel baskanryyim. Hala

devam ediyorum sonrasi da geldi iste. (K 35, anne)

Gezme aliskanliklarim degisti. Siirekli ¢ekirdek ailemizle ilgilenmeye ¢alistik,
ona gore siirekli sosyal aktiviteler gelistirmeye calistik. Cocugun gelisimi ile
alakall kimi dedi ki hayvanlarla ugrassin ,atlara falan gotiiriip getirdim. Spor
falan yaptirdim hep onlarla i¢in yasadim. Hayatimiz hep ona gére yasadik o
da bizi belli bir oranda kisitladi. (K 16, baba )

Cocuklarla daha ¢ok geziyoruz. (K 59, anne)

Cok etkilemedi

Bazi ebeveynler ise otizmli ¢ocuklari olmadan da sosyal aktivitelerinin kisitli

oldugunu bu nedenle otizmin sosyal yasantilarini etkilemedigini belirtmistir.

Esimle gezmelerim olmuyor misafirlige gitme olmuyor. Fazla sosyal
yvasantimiz yok binde bir piknige gidersek gidiyoruz, ¢ok etkilemedi sosyal
yasantimizi. Normalde de ¢ok sosyal degildik. (K 24, anne)

Onceden de gezmezdim ben, hi¢ etkilemedi o yiizden.. (K 12, anne)
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Ozel Yasam/Aile Yasami

“Otizmin Etkileri” ile ilgili ifadeleri inceledigimizde ikinci kategorimiz 6zel
yasam/aile yasamidir. Otizmin ailelerin 6zel/aile yasamina etkilerine yonelik
fikirlerin incelendigi bu kisimda ebeveynlerin anlatilar1 dogrultusunda bazi alt
kategoriler olusmustur. Bu alt kategoriler “aile hayatin1 olumsuz etkileme”, “6zel
yasami etkileme/yataklart ayirma”, “aile i¢i tartismalar yasama”, “bosanma

2 (13

asamasina gelme/ bosanma”, “es ile birbirine daha ¢ok yakinlasma” ve

(13

es ile

iliskisini etkilememe” seklinde siralanmaktadir.

Goriismelerde ebeveynlerin ifadeleri dogrultusunda otizmin her bir ailenin
yasamint ve Ozel yasamini farkli sekillerde ve derinden etkiledigi anlasiimistir.

Ebeveynlerin konuya iligskin goriisleri su sekildedir:

Esimle daha cok birbirimize baglandik

Esimle daha iyi baglandik. Hastalig1 6grendikten sonra bana elinden geldigi
kadar destek olmaya bagladi. Daha once ¢ocuklarla pek ilgilenmiyordu. Tani
sonrast degisti. (K 12, anne)

Bizim birbirimizden baska kimsemiz yok yani ailemiz var ama otizm

bambagka bir sey bizi kenetlendi birbirimize. (K 19, baba)
Bu hastalik esimle beni birbirimize yaklagtirdi. (K 17, anne)

Aile ici tartismalar yasama

Esimle ¢ok sikinti ¢ekiyorum ben bu konuda anlamiyor asla. Hastaligi kabul

ediyor aslinda ama umursamzuyor, ilgilenmiyor. (K 51, anne)

Bazen, evet esimin inig ¢ikiglari oluyor, esim fazla ilgilenmiyor, sabirli degil.
Otizmde sabir isteyen bir hastalik. Hep béyle sevecen olacaksin, sabirl
olacaksin. Cocugumun durumun genellikle bana anlattiklar: i¢in psikolog,
okuldaki hocalari olsun. Esim fazla sabredemiyor. Ben de ise miidahale
edince sabwrli ol gibisinden o da bana kiziyordu o tarz tartismalarimiz

oluyordu. (K 31, anne)

Esimle ufak tefek tartismalarimiz oluyor. Siddetli bir sekilde oyle

tartismalarimiz  olmuyor. Ben sadece esime her dedigini yapma diye
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kiziyorum. 1 yapar 2 yapar yavas yavas istegi diiser diye diistintiyorum. Her

dedigini yerine getirme diyorum. (K 34, baba)

Aile havatin1 olumsuz etkileme

Otizm, benim ve c¢ocuklarimin her yonden yasam hakkimizin elimizden

alinmast gibi bir sey. Bizi her yonden etkileyen bir hastalik. (K 101, anne)

Esimle aramiz bazen iyiydi, bazen de baya bir sogukluk oluyordu. (K 22,

anne)

Esimle ilgilenemiyorum diye otomatikman sikinti yagiyoruz hocam. Bir de
evdeki erkek sayimiz ¢ok fazla. O yiizden ¢ok sikintili bir siire¢ esim
bahsetmistir ne dese yerden goge kadar hakli ama bir sey yapamiyoruz. (K
21, baba)

Genelde olumsuz sekilde yansidi diyebilirim. Bizim ozel hayatimiza ilgili

sorunlar oldu. (K 27, anne)

Esimle aram normal gibi ama genelde fikir ayriliklarimiz oluyor ¢ocugun

bakiminda veya sorumluluk almada. (K 14, anne)

Ailelerde esler ozellikle erkekler hemen ayrilmak istiyorlar. Aman ne olursa
olsun ikimiz yanacagimiza birimiz yansin hesabi. Erkegin mantalitesi o. Veya
biitiin yiikii kadinlara birakiyorlar. Genelde kadinlar duygusal olarak ¢cabuk
hastalamyorlar. Tamdiklarim var mesela onlar yalmz kaliyorlar, ne
yapacaklarini bilmiyorlar. Onlarin bu hastaliklar:, bu ¢aresizlik aileleri ¢ok

yipratiyor. Bizde de boyle bir durum var. (K 16, baba)

Zaman zaman esimle de uzaklastigimiz oluyor. Kendi arkadaglarinizla
gezmek istiyorsunuz bu sefer esiniz iiziiltiyor. Zor bir siire¢ ama arada

gitgeller oluyor yilmamaya ¢alisiyoruz. (K 16, baba)

Esimi unutuyorum bazen, onun ihtiya¢larini ertelemek zorunda kaliyorum (K

20, anne)
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Ozel yasami etkileme/vataklar1 ayirma

Cocuk hasta oldugundan beri yataklarimiz falan ayri evlilik hayati da ¢ok

oturmadi kendisinde. (K 59, anne)

Bizim ézel hayatimiza ilgili sorunlar oldu. Yalniz yatamiyor baba ile ya da
benle yatmak istiyor. Gece siirekli beraber yatiyoruz. Bu nedenle yataklari
aywrdik. (K 27, anne)

Biz artik esimle aymi yatakta yatmiyoruz. Ciinkii hasan birimizden biriyle

yatmak istiyor. (K 26, baba)

Esimle ayri yatmaya bagladik ama ¢ok sorun yapmadik o durumu. (K 29,

anne)
Mutludan sonra ayri yatmaya basladik esimle. (K 12, anne)

Yataginda wyumak istemiyor bizim kari koca iliskimiz kalmadi:. Benim esim
omzuma yatsa bile biz film izleyemeyiz, hemen kosup annesinin yanina

gidiyor. Biz birlikte vakit geciremiyoruz kesinlikle izin vermiyor. (K 19, baba)
Ozel hayatimiz derseniz o ¢oktan bitti. (K 16, baba)

Bosanma asamasina gelme / Bosanma

Bu 13 yillik siire igerisinde birka¢ kere benim bosanmaya kalkismaya
girisimim oldu. O da c¢ocuklara ilgisizliginden dolayi, tek basima
kaldiramiyorum. Bir faydasi olmuyor madem ayni yerde olmasimin anlami
yok. Yani bir faydasi olmayinca yaminizda oturup kalkmasi insanin goziine

batryor mu diyeyim rahatsiz oluyorsunuz yani. (K 59, anne)

Esimle iligkimiz suan daha iyi ama bekledigim gibi degil. Bir kopma durumu
yvasadik sonra zor toparlandik. (K 18, anne)

6 yasindan sonra baba ile yollarimiz ayrildi (K 35, anne)
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Esimle iliskimizi etkilemedi

Esimle aramizda bozulma olmadi onceden daha ¢ok disariya gozii kayiyordu

tant konulduktan sonra kaymamaya baslad:. (K 24, anne)

Esimle olan iliskim de hi¢ bir sorun ¢ikmadi, (K 29, anne)

Ekonomik

Goriisme yapilan ebeveynlerden “Otizmin Etkileri” ile ilgili ifadeleri
inceledigimizde iiglincii kategorimiz ekonomiktir. Otizmin aileyi ekonomik olarak
nasil etkiledigi anlasilmaya calisilmistir. Bu dogrultuda katilimcilara “Cocugunuzun

otizmli olmasi ekonomik durumunuzu nasil etkiledi? ” sorusu yoneltilmistir.

Gortigmelerde otizmin her ailenin ekonomik durumunu az-cok etkiledigi,
cogunlukla ailelerin ekonomik durumlarinin yetersiz oldugu, devletin vermis oldugu
yardimlarin otizmli ¢ocugun harcamalarina yetmedigi, otizmle miicadele icin
ekonomik giiclinlin iyi olmasi gerektigi aksi takdirde ekonomik durumu diisiik
otizmli ¢ocugu olan ailelerin bu siiregte zor durumda kaldiklar1 goriisii hakimdir.

Hatta bazi ebeveynler bu durumu “otizm zengin hastaligi” olarak tanimlamiglardir.

Yeri geldi kredi ¢ektim gonderebilmek igin iki cocugumu konusma terapistine
4-5 ay gonderdim faydali oldu ama bir yerden sonra maddi olarak tikandim.

Otizm zengin hastaligi hocam. (K 101, anne)

Ekonomik durumumuz ¢ok koti. Maddi olarak yetemiyorum. Verdikleri

yardim Yunus'a harcadigimiz yardimin beste biri kadar ve keyfine harciyor

Yunus. (K 34, baba)
Benim suan tek sikintim ekonomik nedenler. (K 34, baba)

Efe icin ortam olusturmaya ¢alisiyorum. Hi¢ para biriktirmedim zaten her
seyi Efe icin harciyorum, yetmiyor zaten Efe'nin bir tane parast sadece

sporuna gidiyor. Otizmle basa ¢ikabilmek icin para sart hocam. (K 18, anne)

Golbasi'nda ozel egitim merkezleri var ¢ok fahis fiyatlar: bir dénem zar zor

gonderebildik. En biiyiik sey maddi imkansizlik. (K 59,anne)
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Bagkentte iiniversitesinde koskoca sahada egitim yapiyordu benim ¢ocugum,
spor salonunda da egitim yapiyordu benim ¢ocugum, fitness salonuna da
egitim yapiyordu, basket sahasinda da egitim yapiyordu, giizel sanatlar
akademisinde parmakla boyama yapiyordu benim ¢ocugum egitim yapiyordu.

Ama karsilayamadim. (K 26, baba)
Ekonomik yonden de ¢ok etkilendik yiprandik. (K 29, anne)

En biiyiik sey maddi imkansizlik.(K 25, baba)

Giinliik Yasam

“Otizmin Etkileri” ile ilgili ifadeleri inceledigimizde dordiincii kategorimiz
giinlik yasamdir. Burada otizmin ailenin giinlik yasamin1 nasil etkiledigi
anlasilmaya caligilmistir. Bu dogrultuda ailelere “Cocugunuzun otizmli olmasi
glinliik yasantimizi nasul etkiledi? Nelerde zorlandiniz? (Es ile olan iliskiler, diger
cocuklarla olan iligkiler, anne babalik rollerindeki degisiklikler, varsa diger
kardeslerin otizmli ¢ocukla iliskisi, aile iiyelerinin bu durumu nasil karsiladigr)”

sorusu yoneltilmistir.

Aileler tarafindan en yogun dile getirilen kodlardan biri giinliik yasam
kodudur. Katilimci ifadelerinin ¢ogu, otizmin ailenin giinliikk yasamini bir biitiin
olarak etkiledigi yoniindedir. Ebeveynler ailedeki her bir bireyin temel ihtiyaglarini
(beslenme, uyku diizeni, banyo, vb.), karsilama bi¢iminden, giinlilk plan yapma
planina kadar otizmli ¢ocuga uygun yapmak durumunda kaldiklarini, ¢ocugun

tercihlerinin ve durumunun 6nemli oldugunu dile getirmislerdir;

Her yénden etkiledi. Bizim uyumamizdan, yememizden. En basit ornegini
vereyim oturup yemek yiyemiyoruz bile bir arada. Ciinkii oturmak istemiyor,
masaya zorlayinca krize giriyor yemek istemiyor, ¢ok kiiciik lokmalar
seklinde tiim giin onun pesinde yemek yediriyorum ve konusmadigi i¢in doydu
mu acaba, onun sevmedigi bir sey mi yaptim, bunu yemek istemiyor da ben
onu zorluyor muyum? Siirekli kendimi sorguluyorum elimden geleni
yapryorum ama dedigim gibi uyku diizenimiz bozuldu. Kendi odasinda yatmak
istemiyor mesela. Kizim 5 bucuk yasinda hala sabaha kadar ayagimda

salliyorum. (K 101, anne)
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Baktigimiz zaman da giile¢ bir hayatimiz var, dram degil yani. Cok bizi
vikamuyor, giiltiyoruz da acilarimiza giiliiyoruz gibi bir sey. Bazen 11 oluyor
ve ben giin icin de hi¢ oturmamis oluyorum. Diyorum “bugiin de oturamadim

aa” bayagi komik giiliiyorum yani. (K 20, anne)

En basitinden esim bana sormadan yemek hazirlamaz. Bugiin ne yapayim
diye ya da bazen arar der ki Omiir bugiin Yavuz Selim iyi degildi, kahvaltilik
yiyecegiz diye. Bu ¢ok oluyor, hayatimiz boyle geciyor ama giiltiyorum ben
buna. Ciinkii oglumu ¢cok seviyorum. Olsun, engel olsun yeter Ki iyi olsun.
Giilmezsek yikiliriz zaten biraz vurdumduymaz olmazsak ben yikilirim. Bu
arada banyoya da Yavuz Selim ile giriyoruz. Tek basima banyoda

yapamiyoruz ona da izin yok. (K 19, baba)

Is Yasami

“Otizmin Etkileri” ile ilgili ifadeleri inceledigimizde besinci ve son
kategorimiz is yasamidir. Baz1 ebeveynler ¢ocuklarinin otizmli olmasindan dolay1 is
yasaminda sikint1 yasadiklarini dile getirmislerdir. K 34 ve K 21’in is yasami kodu
ile ilgili ifadeleri su sekildedir;

Calisalim diyoruz ¢alisamiyoruz ¢ocuktan dolayi. (K 34, baba)

Mesela Batuhan'in kontrolleri icin doktora gidecegimiz zaman is yerinden
stirekli izin ister oldum. Bu da tepki ¢ekti. Zorlugu oldu kolayligi olmadi.
Doktor kontrolii oldugu igin asirt derecede izin ister pozisyonunda kaldim. O

yonden dezavantaj oldu. (K 21, baba)

4.2.4. Sosyal Dislanma ve Sorun Alanlarina iliskin Bulgular

Arastirmanin iiglincii temasi olan sosyal diglanma ve sorun alanlar1 odagina
iligkin frekans grafigi Tablo 82’de verilmistir. Sosyal dislanma ve sorun alanlar
odagi temasi ailelerin ifadeleri dogrultusunda “Sorun Alanlar1’” ve “Sosyal

Dislanma” kodlari ile incelenmistir.

Tablo 82. Sosyal dislanma ve sorun alanlarina iliskin kod odakli frekans grafigi.

SORUN ALANLARI VE SOSYAL DISLANMA n %
Sorun Alanlari 165 55,56
Sosyal Diglanma 132 44,44
TOPLAM 297 100,00
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Sosyal dislanma ve sorun alanlarina iliskin kod odakli frekans grafigi
incelendiginde kod daglimlarinda % 55,56 ’sinin “sorun alanlar1” ve % 44,44 {iniin

ise “sosyal dislanma” oldugu goriilmektedir.

Sorun Alanlar

Ailelerin ifadeleri dogrultusunda Sorun Alanlari, “Egitim Sorunlari,
Toplumsal Sorunlar, Ekonomik Sorunlar, Saglik Sorunlari ve Sosyal Sorunlar”

seklinde bes adet alt kod seklinde olusturulmustur.

Sorun alanlar1 kategorisine ait kod alt kod gdsterim modeli sekil 3’de

goriilmektedir.

Sosyal Yardmlar /Vakiflar Sosyal Faaliyet Yetersizli

N

Sosyal Sorunlar

] ]

Toplumsal Biling Diizeyinde Ekonomik Sorunlar @

Eksiklik '
Engelli Raporu
\ / Yenileme

@] (0 o] @ e

Resmi Kurum ve TOplumSEll Sorunlar SORUN ALANLARI Saglik Sorunlari Saghk Hizmetlerinde

Kuruluslarda Oncelikli Olmama
Yaganan Zorluklar

] ]

Bigi/ Bilglendirme Eksikis Otizmi Cocuklar iin

- Muayene Sorunu

/ Egitim Sorunlart

Lojistk Sorunlar

Okullarda Koordinasyona
- {liskin Sorunlar
Ogretmenlere
{liskin Sorunlar

Sekil 3. Sorun alanlar1 kategorisine ait kod alt kod modeli.
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Tablo 83. Sorun alanlarina iliskin kod odakli frekans grafigi.

SORUN ALANLARI N %
Egitim Sorunlar 75 45,45
Toplumsal Sorunlar 36 21,82
Ekonomik Sorunlar 25 15,15
Saglik Sorunlari 21 12,73
Sosyal Sorunlar 8 4,85
TOPLAM 165 100,00

Gortismelerde ailelerin ifadeleri dogrultusunda Tablo 83’de gdsterilen sorun
alanlarma iligkin kod odakli frekans grafigine bakildiginda kod dagilimlarinda %
45,45’in “Egitim Sorunlan”, % 21,82’nin “Toplumsal Sorunlar”, %15,15’in
“Ekonomik Sorunlar”, % 12,73’in “Saglik Sorunlari” ve % 4.,85’inin “Sosyal

Sorunlar” oldugu goriilmektedir.

Egitim Sorunlar

Sorun alanlari ile ilgili ifadeleri inceledigimizde ilk kategorimiz olan “Egitim
Sorunlari” kategorisinde egitimlerin niteligi, okul koordinasyonuna iliskin sorunlar,

lojistik sorunlar ve 6gretmenlere iliskin sorunlar incelenmistir.

Agir ve Hafif Duzey
Otizmlilerin Ayni
@ Sinifta Olmasi @
Okullardaki Denetim Eksiligi Ozel Egitim Ders
/ Saatinin Yetersizligi
(G| = — — G
Sosyal Faaliyet Okullarda Koordinasyona iliskin Devlet Okullan/
Yetersizligi Sorunlar RAM isleyisi @
/ T / Sinifin Fiziki Kosullan
&1 — Gl

Kaynastirma

Sinifinda EGITIM SORUNLARI Lojistik Sorunlar
Kontenjan Azhg:
Okul Servisi
Ogretmenlerin Ogretmenlere iliskin Sorunlar Sik Ogrentmen Degisikligi

Beklentileri / \\
& 1
(G

R Brans égretmeni Sorunu
Golge Ogretmen Hakkinin
Uygulanmamasi
(CZI Ogretmenlerin ilgisizligi
Sozlesmeli/ sertifikal
Ogretmen Sorunu

Sekil 4. Egitim sorunlar1 kategorisine ait kod alt kod modeli.

198



Sekil 4’de goriildiigi lizere aileler egitim sorunlari temas: ile ilgili birgok
farkli noktada goriis bildirmislerdir. Otizmli ¢ocuga sahip aileler egitim siirecinde
genellikle olumsuz durumlar yasamiglardir. Cogu ebeveyn otizmli ¢ocugun
egitimiyle 1lgili siirecin basindan itibaren ¢esitli sorunlarla karsilastigini

aktarmiglardir.

Tablo 84. Egitim sorunlarina iligkin kod odakli frekans grafigi.

EGITIM SORUNLARI N %
Ogretmenlere iliskin Sorunlar 38 50,67
Okullarda Koordinasyona iliskin Sorunlar 27 36,00
Lojistik Sorunlar 10 13,33
TOPLAM 75 100,00

Ogsretmenlere Iliskin Sorunlar

“Egitim sorunlar1” ile ilgili ifadeleri inceledigimizde ilk kategorimiz olan
ogretmenlere iliskin sorunlardir. Ailelerin ifadeleri dogrultusunda 6gretmenlere
iligkin sorunlar “brang 6gretmeni sorunu, sozlesmeli/ sertifikali 6gretmen sorunu,
Ogretmenlerin beklentileri, 6gretmenlerin ilgisizligi, sik 6gretmen degisikligi, golge
Ogretmen hakkinin uygulanmamasi” seklinde alt1 adet alt kod seklinde

olusturulmustur. Konuya iligkin ebeveynlerin ifadeleri su sekildedir;

Brans Ogretmeni Sorunu

onemli sorunlardan biride farkli brang ogretmenlerini 90 saatlik egitim verip
ozel egitim ogretmeni gibi oniimiize koymalari, ozel egitim 6gretmenleri kol
ogretmenlerinden olmaz. Ingilizce ogretmeni, cografya 6gretmeni 90 saatlik
bir egitim alip geldigi zaman ¢cocuklarin hastaliklarim bilmiyor, durumlarin
bilmiyor. Ozel egitimciyiz diye geginiyorlar. Yeri geldigi zaman biz anneler
6zxher giin 7 giin 24 saat 365 giin o ¢ocuklarla beraberiz o ¢ocugun ne yapip
vapamayacagini biliyoruz. Ama ogretmen diye oniimiize konulan kigiler
cocugumuzun tamisinin ne oldugunu bilemiyorlar. Ya da séyle soyleyeyim
otizm tanisini bilmiyorlar bile, otizm tanisinda en ¢ok konulan sey donme ve
donen nesnelere bakmadir. Ogretmen bunun ne demek oldugunu bilmiyor.
Cocugunuz dondiigii zaman sizin ¢ocugunuz sinifta huzursuzluk ¢ikartyyor

diyor ama otizm tamisinda zaten bu var dediginiz zaman oylesine kalip
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bakiyorlar. Bilmedikleri bu brangsla gelip bize ogretmenlik yapmalart uygun
degil. En biiyiik sorunumuz bu. (K 15, anne)

Ozel Egitim alt sumfi diyoruz, devletin oraya koyabilecegi ogretmen yok
tarihgi cografyaci. (K 59, anne )

Cocuguma egitim verecek, belli bir konseptte egitim verecek, katki

saglayacak uzman egitmen yok. Hi¢bir sey yok. (K 26, baba)

Bransinda egitim almis ogretmenlerin ozel egitim vermesi gerekiyor ama
Tiirkiye'de de o béliimden mezun olan ¢ok az. Tiirkiye’'de suan Biruni, Gazi,
Anadolu Universitesi her biri 40’ er tane mezun veriyor. Toplamda belki 200
mezun veriliyor senede. Otizmli c¢ocuklar egitim swmifinda oOgretmeni
ogretmenler olarak ¢alistyorlar. Bir donemler Ziraat Miihendisleri bagska
boliimlerden mezun olanlar orada c¢alistyordu ama simdi matematik
ogretmeni, Tiirkce oOgretmeni, beden Ogretmeni gibi branglarda Ki
ogretmenler sertifika ile geldiler. Yeterli mi, degil bunlar zaten bosta
kalmamak igin geldiler. Bu ig anlayacak birinin gelmesi lazim. Madem &yle
psikologlart sosyal hizmet uzmanlarint atasinlar. Boyle insanlar daha ¢ok

anlar bizi. (K 35, anne)

Osretmen ogrenci iligkisi cok onemli eSer ki bu isin uzmani ise bu ¢ok
onemli. bu igin uzmanm olmayanlar, pedagoji formasyon alip geliyorlar.
Hayrr, bu isi bu adamlar yapamazilar gordiim bunu. Ciinkii ¢ocuga yaklagim
tarzlar farkh, cocugu anlamiyorlar. Cocugun ne istedigini, aklinin nasil
calistigini bilmiyorlar. Ciinkii egitimini almamuislar o yiizden ben ev adresimi
degistirdim, Cankaya tasindim. Orada iyi bir okula yazdirdim. Cok iyi bir
hoca buldum. (K 16,baba)

Ogretmen Ilgisizligi

Birinci sinifa basladiginda ogretmenimiz bilgisayar basindan kalkmiyordu
benim gozlemledigim. (K 59, anne)

xxx... ilkokulu, cocugu okula biraktim, disaridan izliyorum. Ogretmen cocugu
tenefiise indiriyor, elinde telefon ¢cocuga bakmiyor benim cocugum engelli,

okul miidiiriine de séyledim biz uyardik diyor. Normalde bir 6gretenin bir
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cocugu kontrol altinda tutmasi ¢ok zor, bir okulda 8 égretmen diistiigii oluyor
ogretmene. (K 26, baba)

Sozlesmeli/ Sertifikali Ogretmen Sorunu

Bir de soyle bir durum var; ben artik igin parasal kismint gegtim ozel alt
swmiflara bu sozlesmeli 6gretmen atamayr biraksinlar. Séyle bir sey var ben
simdi sizin iginizi yapmaya kalkarsam, yapamam egitimin almadim siz de
benim isimi yapmaya kalkarsaniz yapamazsiniz. Ciinkii siz de bunun egitimini
almadiniz dolayisiyla devlet eliyle getirdim sizin masanizda oturtmanin bir
anlami yok ki bunu kim ne sekilde ne ile yapiyorsa. Biz miidiirle ¢ok kars
karsrya geldik, ozel egitimlerle ¢ok karsi karsiya geldik. Sebebin ne dediler.
Ki biz ¢ocugumuzu aliyoruz kardegim aldik mi aldik, arastirdik kendimize
gore ozel egitim bulduk Cogu ozel egitimlerde sertifikali ogretmenler
calisiyor. Bu ¢ok ciddi bir sikinti. Bu sozlesmeli 6gretmenlerin atamalarin
stfirlasinlar, kaldwrsinlar. Normal c¢ocuklara faydasi olabilir ama bu

cocuklara bir faydast olmuyor. (K 26, baba)

Sik Ogretmen Degisikligi

Gelen brans 6gretmenlerin de siirekli tayini ¢ikiyor ya da okul yonetimleri
hamile olan oOgretmenleri ozel egitim swniflarina gonderiyor, stirekli
degisiyor, ogretmenler siirekli bir degisme oluyor. Her yil ozel egitim
suiflarinin ogretmenleri degisiyor Neden boyle bir sey oluyor. Neden normal
cocuklarin ogrencilerin 6gretmenleri 1 yildan 4 yila kadar okutturma
mechuriyeti varken bizim ¢ocuklarimizin neden siirekli degisiyor. Ozel
¢ocuklar diyorsunuz, onemli diyorsunuz. Soylediklerinizin hi¢biri ile
yaptiklariniz uyusmuyor. Ozel dediginiz ¢cocuklar tam égretmene alisiyorlar,
gidiyor baska bir ogretmen geliyor. O ¢ocuk yeni bir 6gretmene alisana
kadar okul kapaniyor. Sonra sene basinda baska bir ogretmen geliyor. Her
seferinde biz bunlart yasiyoruz ve bunlari sikdyet olarak soylediginiz
zamanda direkt olarak zaten ¢ocuklar problemli, ailelerde problemli aileler

denilerek oniimiize konuluyor. Yaptiklar: bu oluyor. (K 15, anne)
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Golge Ogretmen Sorunu

En  biiyiik sorunlarimizdan biri golge d&gretmen hakki golge o6gretmen
hakkinin oldugu séylenebilir ama tam olarak kesinlesmis kanunlagmis
elimizde bir madde Yok. O yiizden de okullarda ¢ok biiyiik problem ¢ekeriz.
(K 15, anne)

Okul Koordinasyonuna Iliskin Sorunlar

“Egitim sorunlar1” ile ilgili ifadeleri inceledigimizde ikinci kategorimiz olan
okul koordinasyonuna iliskin sorunlardir. Ailelerin ifadeleri dogrultusunda okul
koordinasyonuna iliskin sorunlar “Devlet Okullari/ Ram Isleyisi, Ozel Egitim Ders
Saatinin  Yetersizligi, Okullardaki Denetim Eksiligi, Agir ve Hafif Diizey
Otizmlilerin Aymi1 Sinifta Olmasi, Sosyal Faaliyet Yetersizligi, Kaynastirma
Sinifinda Kontenjan Azlig1” seklinde alti adet alt kod seklinde olusturulmustur.

Konuya iliskin ebeveynlerin ifadeleri su sekildedir;

Devlet Okullar1 /RAM Islevisi

Ailelerin ¢ogunluguna gore Tirkiye’de Ozel egitime yonelik uygulanan
egitim sisteminin yeniden diizenlemesi gerektigi yoniindedir. Goriismelerde ailelerin
devlet okullarinda ve Rehberlik Uygulama Merkezlerinde ¢esitli sorunlarla yiiz yilize
geldigi goriilmektedir.

Sorunlardan biri RAM lar da bizlerle 10 dakikalik bir goriisme yapiliyor. O
goriismeye gore okullar belirleniyor. Hafif diizeyde OECD’lere gittiginiz
zaman agir diizeyde c¢ocuklarla karsilasiyorsunuz. Problemli davranisi
olmayan c¢ocuklar agir problemli davramisi olan c¢ocuklarla ayni sinifta
egitim aliyor, hi¢bir sekilde hi¢cbir sekilde geri doniisiimlii, tekrar kontrolii
yok. Cocuklarin ilk once kaynastirma ondan sonra ézel egitim swinifi, ondan
sonra OCEZ olmasi gerekirken; bizi direkt otizm raporu gériince hemen
OCEZ’E yénlendiriyor. (K 15, anne)

Kaba motor becerilerini gelistirmek i¢in lego yaptiyorlar. Lego isine uyuz
oluyorum. Cocuk lego profesdrii oldu. Benim ¢ocugum okuldayken ¢cocugumu
izlesinler, dersine girsinler, okul gériismesi yapsinlar. Osman gazi
ortaokulunda. Normal okul. Kaynastirma ozel alt sinif. Hasan ilkogretimde
kayanagsinlar diye oynattilar diger ogrencilerle, ortaokulda hi¢ gormedim.
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Kendi egitim plamimizi kendimiz yapazacagz neredeyse. Devletin egitim

sisteminin diizeltilmesi lazim. (K 26, baba)

Ozellikle aile éniindeki en biiyiik engel okul. Ben bu okul icin adresimi
degistirdim baska yere tasindim. Orada iyi bir okul var, iyi bir 6gretmen var
diye. (K 16, baba)

Ozel Egitim Ders Saatinin Yetersizligi

Okul koordinasyonuna iliskin sorunlar kategorisinin diger alt kategorisi olan
Ozel egitim ders saatlerinin yetersizligidir. Ebeveynlerin ¢ogunluguna gére okullarda
ozel egitim ders saati yetersizdir goriisii hakimdir. Ozel egitim ders saati yetersizligi

ile ilgili olarak katilimcilarin ifadeleri su sekildedir;
Egitim ders saatleri ok az. Iki tane bireysel egitim veriyorlar. (K 34, baba)

Ozel egitimdeki ders saatlerimizin de ¢ok az olmasi cok farkl bir durum. Ozel
egitime ihtiyaci olan ¢ocuklar haftanin 2 giinii 45 dakika alyyor. Ama bu yurt
disindaki okullarda daha fazla. Bizim daha fazla egitim almamiz gerekirken

bizim egitim saatlerimiz ¢ok az (K 15, anne)

Devlet haftada 2 saat egitim veriyor. Avrupa’da Amerika’ya bakin da haftada
40 saat egitim alyyor. Ya da saghkl gelisim gosteren bireyleri diisiiniin.
Giinliik 5 saat, 8 saatlik egitim alirken bizim ¢ocuklarimiz 2 saat aliyor. Hadi
yerine koyalim bizim ¢ocuklarimizin yerine saglikli gelisen ¢cocuklara haftada
2 saat verelim ne kadar dgrenebilir, ogrenemez. Bizim en biiyiik eksikligimiz

bu. (K 35, anne)

Tiirkiye'de otizmli ¢ocuklara verilen haklar haftada 2 saat dersle yeterli.
Yabanci iilkede giinliik 8 saat ¢ocuk 2 saat haftada 2 kere gidiyor okula 40
dakika. Dersin 5 dakikasi hos geldin, montunu ¢ikar, ders materyallerini
dizelim. 5 dakika; ne oynayalim gitti 10 dakika. Ogretmen bir derse basliyor,
tam dersin en verimli noktasinda zil ¢aliyor, ders bitiyor. Bu kadar haftaya

goriigtirtiz Yavuz Selim. (K 20, anne)
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Okullardaki Denetim Eksikligi

Ozel egitimlerde ya da okullarda ciddi bir denetim olmuyor. Bundan dolay:
da okullardaki hocalarin yapmis olduklarini sadece bekgilik yapmak, baska
herhangi bir islevieri yoktu. Ogretmenleri devletin belli dénemlerde mesela

neler 6grettigini denetlemesi lazim. (K 25, baba)

Cogu kez camdan kendisini atmaya ¢alisan ¢ocuk gérdiim, digeri cama
tirmanirken altina sandalye koyup ona yardim eden ¢ocugu gordiim. O ¢ocuk
camdan diistiigii zaman ne olacak, ailesine nasil cevap vereceksiniz aileler
keyfinden de bekliyor soguk koridorlarda, bos koridorlarda beklemek
hoslarina mi1 gidiyor. Sabah 8 bugukta ¢ikiyoruz oglen 2 bugukta evimize
gelivoruz kolay bir sey mi. buz gibi koridorda bekliyorsunuz. Yanan
peteklerin yaninda durmaya ¢alisiyorsunuz, okul yonetimine goriinmemeye
calisiyorsunuz. Insanlarin size acircasina baktigint goriiyorsunuz bunlari
vasamak c¢ok giizel degil keyfimizden beklemiyoruz eger bizim ¢ocuklarimizi
okul yonetimi aldigi hostesi kendine degil de bizim ¢ocuklarimiza kullanmag

olsaydi biz bunlar: istemezdik. (K 15, anne)

Miifettisler gidiyor, miifettisler gittigi zaman tamamen goz boyama.(K 26,
baba)

Kaynastirma Sinifinda Kontenjan Azligi

Normaller zaten normal okula gidiyor. Normalde her sinifa bir ya da iki tane
vermek kosulu gerekiyor. Mesela ii¢ sinifimiz var bir tane égrenci geldi,
ogrenciyi verdiginiz sinifin sinif mevcudunu azaltma yetkiniz var. Azaltip
digerlerini fazlalastirabiliyorsunuz.2 kisi falan diger simiflara dagitarak
oraya azaltabiliyorsunuz. Her sinifta olabiliyor en fazla diye bir kontenjan
yok benim onceki okulunda, gecekondu mahallesinde otistik olmasa da

kaynastirma egitimini ¢oktu o zamanda fazla kayit alyyorduk yapacak bir sey
yok. (K 13, baba)

Sosval Faaliyet Yetersizligi

Iskenderun'daki ozel egitimimiz ¢ok iyiydi. Aliyorlardr ¢cocugu aksama kadar

getirmiyorlardi, sabun yapiyorlardi. Down sendromlu Otizmli ¢ocuklara

204



sabun yapiyorlardi ogretmeni. Batuhan't da katiyordu oradan ben ¢ok
memnundum. Mesela sergileri oluyordu. Orada islevsel bir seyler

yvapryorlardr ama burada hi¢ yok (K 22, anne)

Devlet eliyle koskoca Ankara'da otizmli ¢ocuklarin spor faaliyetlerini

gergeklestirilebilecegi bir yer yok. (K 26, baba)

Okullarda normal ogrenciler her tiirlii sosyal faaliyete gotiiriiliir. Ozel egitim
siniflart genelde gétiiriilmez, o6zel alt simiflarda OCEZ’ler gotiiriilmez.
Aileleri yanminda olarak gondermeyi kalkarsiniz hi¢bir mesuliyet kabul etmez,
¢linkii ozel alt siniftasimizdir Sizin orada iginiz yoktur denilir. Biz de o yiizden
kendi oglumu kendim gotiirmek iizerine ¢calisiyorum. Gétiirdiigiim zaman da
mesela serviste veya o gittigimiz yerde basina bir olay geldigi zaman velinin
tamimiyle sorumluluguna birakiyor ama normalde her sene ozel egitim
ogrencisini gotiirme gibi bir mecburiyeti olsa o zaman her ¢ocuk
kaynastirmayr daha iyi anlar. Annesi ile veya bir golge ogretmeni ile
gonderilebilir, bu davranisi yapabiliriz. Ama hi¢bir sekilde yapiimiyor, boyle
seyler yapilmadigi icin de normal siniflar jimnastik, baskete, el sanatlarina
her tiirlii etkinligi gotiriiliir. Tiyatroya, sinema bu tarzda seyler yapilir. Ama
ozel egitim siniflar1 genelde gétiiriilmez, gotiiriilmedigi icinde biitiin okul
gezmeye gitmisken ozel alt suif ayrumcilik bir sekilde oOtekilestirilmis bir
sekilde okulda bekletilir.(K 15, anne)

Lojistik Sorunlar

“Egitim sorunlar1” ile ilgili ifadeleri inceledigimizde {igiincii ve son
kategorimiz lojistik sorunlardir. Ailelerin ifadeleri dogrultusunda lojistik sorunlar
“okul servisi ve sinifin fiziki kosullar1” seklinde iki alt kod seklinde olusturulmustur.

Konuya iligkin katilimcilarin ifadeleri su sekildedir;

Sinifin Fiziki Kosullari

Kiyida kosede bir sinif olarak ayiriyorlar yeterli materyalleri yok. Cok 6zen

gostermiyorlar. (K 59, anne)

Uygulama okulunda siniflar ¢ok kiiciik ¢ocuklar ona uygun olmuyor. Normal

anasinifi seklinde ama yine bizimle alakasi yok. Gittikleri yer kres gibi,
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kalabalik oyuncaklarla dolu bir yer dikkati ¢ok dagiliyor. Berat oyuncakla
¢ok ilgilenmiyor ¢ok esya var. Bos bir alan olsun isterdim istedigi seyleri

yapsin genis ferah alan. (K 51, anne)
Okul Servisi

Servisinde zorluk ¢ektim mesela. Bir ay falan servis ayarlayamiyoruz. Neden
ayarlayamiyorlar  bilmiyorum ama gelmiyor servis. Oyle olunca da
gitmedigimiz zamanlar oluyor. Hem servis hizmeti hem de okuldaki egitim

diizeltilmeli. (K 51, anne)
Servis yok. Uzak yani okul ¢ok sikinti. (K 24, anne)

Bir sistemsel sikinti daha var okullar agildigi zaman bir servis karmagsast
oluyor, servis ayarlanamiyor ben okul agilmadan énce okuluma bilgileri
veriyorum. Bir ay once okulun bana evrak gonderiyor, mesaj génderiyorum
bir sekilde okuluma ulasiyorum. Adres ait bilgimi veriyorum, her sey
veriyorum. Cocugun her tirlii durumunu bildiriyorum. Okul agiliyor
neredeyse bir donem bitecek servis oyle ayarlaniyor. Bakin okul a¢ildi biz
ilkokula basladigimizda servisler daha ayarlanmadi, ihale yapilacak dediler.
Biz kendi aracimizi emekli bir tane komsumuz vardi okula gotiiriiyordu.
Aksam getiriyorduk. Sonra bir giin aracimiz ariza yapti ¢ocugumuz okula
gidemedi, kalktik geldik. Altindag ilge egitim miidiirii Sefika Hanim vard: o
zaman kapisina vurdum, girdim. Merhaba merhaba durumu anlattim. bakti
bana olayr anlamadim. Somestre girmeye 1 ya da 2 hafta vard: sistemsel bir

stkinti var, bu ¢ocugun servisinden ayarlanmasi gerekiyor. (K 26, baba)

Toplumsal Sorunlar

Sorun alanlar1 ile ilgili ifadeleri inceledigimizde ikinci kategorimiz
“Toplumsal Sorunlar” dir. Sekil 5’de goriildiigl lizere toplumsal sorunlar kategorisi
ailelerin ifadeleri dogrultusunda “Toplumsal Biling Diizeyinde Eksiklik”, “Resmi
Kurum ve Kuruluslarda Yasanan Zorluklar” ve “Bilgi/ Bilgilendirme Eksikligi”

kodlar ile incelenmistir.
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TOPLUMSAL SORUNLAR
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TOPLUMSAL BILING ] BILGI /BILGILENDIRME EKSIKLIGi
DUZEYINDE EKSIKLIK .
RESMi KURUM VE

KURULUSLARDA YASANAN
ZORLUKLAR

Sekil 5. Toplumsal sorunlar kategorisine ait kod alt kod modeli.

Toplumsal Bilin¢ Diizeyinde Eksiklik

“Toplumsal Sorunlar” ile ilgili ifadeleri inceledigimizde ilk kategorimiz
toplumsal biling diizeyinde eksikliktir. Aileler tarafindan en yogun dile getirilen
kodlardan biridir. Katilimer ifadelerinin ¢ogu toplumun otizm konusunda biling

diizeyinin yetersiz oldugu yoniindedir.

Katilimcilarin toplumsal biling diizeyinde eksiklik ile ilgili goriisleri su

sekildedir;

Toplum otizm konusunda bilingli degil.. (K 22, anne)

Toplum otizm konusunda hi¢ bilingli, degil. Kendimden pay bicerek
soyliiyorum hi¢ duymamistim onceden. Tam konulana kadar ondan sonra
aragstirdik, ne oldugunu ogrendik. (K 14, anne)

Toplum otizm konusunda hi¢ bilin¢li degil maalesef. Ben bile icinde oldugum
halde otizm nedir, haklari nedir tam bilmiyorum. (K 31, anne)

Hicbir bilgisi yok hocam, ben de dahil hig¢birimizin bir bilgisi yok. Otizm
hakkinda mesela is yerinde konusuyoruz arkadagslarla benim ¢ocugum
epilepsi hastast ayni zamanda otizmle diyorum otizm ne diye soruyorlar.
Mesela Batuhan da bir ortama gidiyoruz, Batuhan in hareketlerini inceliyor
insanlar. Bu ¢ocuk ne yapuryor diye ¢ocukta bir akil rahatsizligi varmig gibi
dikip gozlerini bakiyorlar. Bu herkes icin gegerli degil ama genelde bu
sekilde yaklagim oluyor. Cocuk bir yere girdigi zaman durmuyor. Sonugta

ayakta duruyor oturmuyor. Otizmli ¢ocuk yani sabit bir durma sekli yok
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Batuhan'i. Gidiyoruz bir yere gittigimiz bir yerde garip bakiliyor. (K 21,
baba)

Toplum otizm konusunda hi¢ bilin¢li degil. Hi¢ kimsenin bir sey bildigi yok.
Siz nasil biliyorsunuz. Ben i¢inde yasayarak ogrendim. Bakin okuyorum

diyorum. Neden Ben o kadar yere basvurdum kimseden ben yardim almadim.

(K 26, baba)

Hi¢ bilingli degil. Benim gordiigiim kadariyla otizm; bugiiniin ciddi bir
stkintist olmasa da gelecegin ¢ok bir biiyiik bir sikintist bence. Toplumun her
yoniiyle bilinglendirilmesi lazim. Diinyada kendini ispatlamis otizmli dahi

insanlar var ama bu sayi fazla degil. Onlar az bir ¢ogunluk. (K 25, baba)

Toplum otizim konusunda kesinlikle bilingli degil. Devletin kendi bilingli
degil ki toplum bilin¢li olsun. En basitinden séyle bir ornek vereyim: is
maddiyata gelirse otizm tanist konulurken 18 yasindaki c¢ocuklara ve
biiyiiklere de hafif orta yiiksek olarak tam konuluyor. Daha yeni diizelttiler
mesela. Engelli araci olmasi igin bir otizmli ¢ocugun %90 iizeri rapor
verilmesi lazim ama otizmliler % 60 da alabiliyor %40 da alabiliyor %90 da
olabiliyor derecesine gore. Ama bu c¢ocuk yiizde altmis olsa da araba
kullanamayacak burada bir sikintt var. Hafif olsa bu ihtiyact var zaten disart

ctkamwyor bu ¢ocuklar. (K 59,anne)

Toplum ¢ok bilingli degil yani. (K 12, anne)
Toplum hig bilingli degil. maalesef.. (K 51, anne)

Hayur toplum otizm konusunda hi¢ bilin¢li degil bence. (K 24, anne)

Daha az ebeveyn ise toplumun otizm konusunda eskiye oranla biraz daha

bilingli oldugunu belirtmistir.

Eskisinden daha iyi gibi geliyor bana. Hafta sonu yasaklarda ben Efe'yi
parka gétiirdiigiim zaman otizmli dedigim de tamam diyorlar ama onceden

otizm ne ac¢iklardim, simdi otizmli deyince anliyorlar. (K 18, anne)

Doktor babasi, saglik¢t annesi bilmiyordu ki bu toplum bilsin. Otizmi kimse
bilmiyordu. Ne yazik ki otizm ¢ok yayginlasti. Dolayisiyla farkindalik da
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artmaya basladi. Cok kisinin cam yandigr icin otizm farkindaligi artti
aslinda. 2003 ’te her dogan 170 ¢ocuktan birisi otizmli doguyordu. 2020
vilina geldigimizde her dogan 48 ¢ocuktan biri otizmli doguyor farkindalik
boyle arti, herkes yakindan birinin cam yandigi igin farkina vardi bizim
camimiz ¢ok yand. (K 35, anne)

Bazilart bilingli bazilari degil hocam. Bilin¢li olanlarina denk geldim denk
gelmedim desem yalan olur. (K 34, baba)

Hayir degil ama belki su televizyondaki mucize doktordan sonra insanlar
biraz anladi. Ama o da herkeste oyle degil ben bile bilmiyordum otizmi ¢iinkii
cevremde olan bir sey degildi, duydugum bir sey degildi. Son zamanlarda ¢ok
yayginlasti zaten son 3-4 senedir ¢cok yayginlasti. (K 101, anne)

Resmi Kurum ve Kuruluslarda Yasanan Zorluklar

“Toplumsal Sorunlar” ile ilgili ifadeleri inceledigimizde ikinci kategorimiz
resmi kurum ve kuruluslarda yasanan zorluklardir. Goriismelerde aileler 6zellikle
tedavi siireglerinde hastanelerde oncelik sirasi, hastaligin taninmamasi ya da otizmli
cocugun durumuna uygun tedavi yoOntemlerinin olmamasit nedeniyle zorluk

yasadiklarini ifade etmislerdir. Konuya iligskin katilimcilarin goriisleri su sekildedir;

Hastaneye gittigimiz zaman éncelik sirast bizde mi. Ama biz her seferinde
cocugumuzun engelli oldugunu anlatmamiz gerekmiyor, bizim TC 'mizi
girdigi zaman ¢ocugumuzun oncelik sirasi oldugunu orada kendiliginden
gormesi gerekiyor bilgisayarda. Biz kapisint ¢alip da doktora engelli ¢cocuk
dememiz gerekmiyor. (K 15, anne)

Otizmli ¢ocuk EEG ¢ekimi tedavinin siireci i¢in gerekli. Ancak bu hastanede
¢ocuk saghigt olan bir hastanede eeg ¢ektiremiyorum ben. Cok engelli ¢cocuk
gordiim ¢ocugun yiirtimeye dermani yok, ¢ocuga eeg ¢ekiyorlar. Zorla.. (K

26, baba)

Ben otizmin kolayligini hi¢ gormedim, kiigiikken hastanelerde sira bekleme

kolayligi falan olmustu ama simdi yok hi¢. Zorlugu ¢ok fazla. (K 18, anne)

Ebeveynlerden K13 diger ifadelerin aksine resmi kurum ve kuruluslarda

sikint1 yasamadigini belirterek su sozlerle ifade etmistir;

Resmi kurum ve kuruluslarda sikinti yagamiyoruz. Dedigim gibi Arda biitiin
kurallara uydugu i¢in herhangi bir sikinti yasamiyoruz. (K 13, baba)
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Bilgi/Bilgilendirme Eksikligi

“Toplumsal Sorunlar” ile ilgili ifadeleri inceledigimizde {iglincii ve son
kategorimiz bilgi/ bilgilendirme eksikligidir. Konuya iligkin ailelerin goriisleri su
sekildedir;

Cocugun istismara/ tacize ugrayip ugramadigini anlamamiz gerektigi
hakkinda bilgimiz yok fazla. O ¢ocuga psikolojik bir baski yapildi mi siddet
uygulandi mi cinsel taciz yapildi mi ne oldugunu bilemiyoruz. Onun iizerine
ozellikle egitimler verilmesi gerekiyor. Ailelere ¢cocugun yere geldigi zaman
serviste gonderiyorsunuz okulda veya okul disinda birinin tacizde bulunup
bulunmadigini  ¢ocugun davramslarindan nasil farkina varacagimizi

bilmiyoruz. Haklarimizin neler oldugunu ¢ok fazla bilmiyoruz. (K 15, anne)

Televizyonda suan yaymnlanan Mucize Doktor. Mucize Doktoru otizmli
cocuklarin ozellikle aileleri izledigi icin c¢ocuklarinda agir1 derecede
beklentiler basladi. O da bizi yanlisa gotiiriiyor. Herkesin sanki ¢ocugu
otizmli ama kegfedilmemis bir yami varmis gibi evet her ¢ocuk ozeldir,
kesfedilmemis bir yani vardir, becerisi vardir. Suan herkes otizm denildigi
zaman aaa ne yonde becerisi var deniliyor, yani ¢cocuk yetersiz geldigi zaman
vada agir derede otizmli bir ¢ocuksa ailenin beklentisi diistiyor, farklilasiyor.
Cocuga davramslar: degisiyor. Otizmin de farkli boliimlere ayrildigini ¢ok iyi
bir sekilde anlatilmasi gerekiyor. Herkesin sanki ¢ocugunda kesfedilmemis

bir yani var gibi gésteriyor. Otizm yanlis tanitiltyor. (K 14, anne).

Ekonomik Sorunlar

Sorun alanlar1 ile ilgili ifadeleri inceledigimizde {gilincii kategorimiz
“Ekonomik Sorunlar” dir. Otizmli ¢ocuga sahip ailelerin yasadigi temel sorunlardan
biri de ekonomik zorluklardir. Aileler ¢ocuklarinin tedavi, egitim, ekstra maliyetler
nedeniyle ekonomik sorunlar yasadigimi belirtmislerdir. Ailelerin ¢ogu maddi
yetersizlikler nedeniyle c¢ocuklarini sosyal aktivitelere ve spor aktivitelerine
gonderemedigini otizmle bas etmede maddi giiciin oneminden bahsetmislerdir.

Katilimcilarin ekonomik sorunlar ile ilgili goriisleri su sekildedir;
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Ornek veriyorum cocugum ergoterapive gondermek istiyorum. Buna %100
ihtiyaci var. Ama génderemiyorum ¢iinkii ¢cok yiiksek bir meblag. 40 dakikasi
200 lira en uygun 150 lira oraya da giivenip birakamiyorsun. Ozel egitim
aldigr yerlerde de iicretli. Ergoterapi devlet karsilamiyor. Alanlarda ¢ok
fayda gordiigiinii soyliiyor. Biz 1500 lira aylik alryoruz. Cocugumuz %100
krese gitmesi lazim bu herkes tarafindan bilinen bir sey. Kres 2300 lira
neden? Engelli diye. Normal ¢ocuklar gibi degil. (K 20, anne)

Tedavi masraflan, ilag gideri, bez gideri derken ekonomik yonden de ¢ok

etkilendik ywprandik. Siirekli ekstra giderler ¢ikiyor. (K 29, anne)

Daha éncelerde zaten ¢ok fazla isterdim, yiizmeye gitmesini isterdim. Sportif
faaliyetlere hi¢ gitmedi gonderemedim ekonomik sebeplerden dolayi. (K 29,

anne)

Bir de c¢ocuklarin egitimleri icin spor aktiviteleri falan var. Onlara da
katiliyorlar gidiyorlar geliyorlar. Ama tabi paran varsa. Paran yoksa spor
aktivitelerine de katilamiyorsun. (K 16, baba)

Egitim paralari, spor paralart o kadar pahali ki. Cocuklar daha fazla sosyal

hayata nasil kazandwrilabilir diye diisiiniip bir seyler yapilsa. (K 18, anne)

Bir de kalabalik, ses, bir siirii nedenden dolayi otizmli ¢ocuklar her yerde
tedavi olamiyorlar. Maliyetleri ¢ok yiiksek olmasi nedeniyle 6zel doktora
gidemiyoruz. Oldukg¢a yiiksek maliyetli tedaviler var. Cocugum bir ara

konusma terapistine gitmisti ama maddi durumdan dolayr génderemedim. (K

101, anne)

Bagkentte iiniversitesinde koskoca sahada egitim yapryordu benim ¢ocugum,
spor salonunda da egitim yapiyordu benim ¢ocugum, fitness salonuna da
egitim yapiyordu, basket sahasinda da egitim yapiyordu, giizel sanatlar
akademisinde parmakla boyama yapiyordu benim ¢ocugum egitim yapryordu.

ama karsilayamadim. (K 26, baba)

Sosyal faaliyetleri olan belli yerler var onlarin da saati 250 liradan
bahsediliyor ve bunu da durumu iyi olmayan hi¢bir aile veremiyor.(K 15,

anne)
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Saglik Sorunlar

Sorun alanlann ile ilgili ifadeleri inceledigimizde dordiincii kategorimiz
“Saglik Sorunlart” dir. Ailelerin ¢ogu saglik alaninda zorluk ¢ektigini ifade etmistir.
Sekil 6’da gorildiigii tizere saglik sorunlari kategorisi ailelerin ifadeleri
dogrultusunda “Otizmli Cocuklar I¢in Muayene Sorunu”,“Saglik Hizmetlerinde

Oncelikli Olmama” ve “Engelli Raporu Yenileme Siireci” kodlari ile incelenmistir.

SAGLIK SORUNLARI

OTiZMLi COCUKLAR iCIN . .
CTIENEEERTAL v . | ENGELLI Rg\zgsgi YENILEME
SAGLIK HiZMETLERINDE

ONCELIKLI OLMAMA

Sekil 6. Saglik sorunlar1 kategorisine ait kod alt kod modeli.

Otizmli Cocuklar Icin Muavyene Sorunu

“Saglik Sorunlar1” ile ilgili ifadeleri inceledigimizde ilk kategorimiz otizmli

¢ocuklar igin muayene sorunudur. Ailelerin konuyla ilgili gorisleri su sekildedir;

Cocuk her doktora girdiginde dfke nobeti gegiriyor. Biz her seferinde
cocugumuzun engelli oldugunu anlatmak mecburiyetinde kaliyoruz. (K 15,
anne)

Cocugumun digi agridi, ben devlet hastanesinde bu ¢ocugun disini nasil
muayene ettirecegim, birisi bir cevap versin. Cocugu hastaneye sokamiyorum
durmuyor. Disinin agridigini nereden ogrendim ben orasi sigmis., oradan
anladim. Cocuk konugsamiyor soyleyemiyor. Devlet hastanesine gelsem 10
giin 15 giin perisan olurum orada. Gittim 6zel hastaneye imkanmim vardi,
olmayanlar ne yapsin. Param yoktu bor¢ aldim onu da sdyleyeyim. Doktor
geldi bakti, testlerini yapti. Su giin gelin.. Gittik narkozu verdik zorla,
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dolgusunu yapti, ¢ekilmesi gerekeni ¢ekti, aldim ¢ocugumu getirdim eve. (K
26, baba)

Saglik Hizmetlerinde Oncelikli Olmama

“Saglik Sorunlar1” ile ilgili ifadeleri inceledigimizde ikinci kategorimiz saglik
hizmetlerinde oncelikli olmamadir. Goriismelerde saglik sorunlarindan bahseden
ailelerin otizmli ¢cocuklarini muayeneye gotiirdiigiinde saglik hizmetlerinde herhangi
bir 6ncelik yasamadiklar1 anlasilmaktadir. Ebeveynlerin konuyla ilgili goriisleri su
sekildedir;

Hastanelerde soyle bir durum var; ¢ocukla sira bekliyorsunuz oncelik sirasi
sizin doktor i¢erde baska bir ¢ocugun muayene ediyor. Cocuk digsarida ofke
nobeti gegiriyor, agliyor. Disarrya ¢ikip iste neden agliyor uzaklastir bu
cocugu dediginde otizmli oldugunu bu durum anlatiyorsunuz o da doniip
uzaklastir oyleyse. Otizm hastalik degil farkindaliktir. Peki, &yleyse Ben
siramin  geldigini  nasil  gorebilivim  yani. Ozellikle disaridan  gelip
cagirmayacaksin ama otizm farkindalik diyorsaniz  ¢ocugun kokudan,
hastanenin ortamindan, sesten rahatsiz oldugunu da farkindasiniz. Disarida
beklemememi istiyorsunuz, uzak olmami istiyorsunuz, sizi rahatsiz ettigini
soyliiyorsunuz. Onun rahatsizligimin farkinda olmayarak davraniliyor. Devlet
hep yammizdayiz der, hastaneye gidersiniz oncelik sizindir der. Sozde
oncelikliyiz ama. Hastaneye gittigimiz zaman oncelik sirasi bizde mi. Ama biz
her seferinde ¢ocugumuzun engelli oldugunu anlatmamiz gerekmiyor, bizim
TC 'mizi girdigi zaman ¢ocugumuzun Ooncelik sirasit oldugunu orada
kendiliginden gormesi gerekiyor bilgisayarda. Biz kapisint ¢alip da doktora
engelli ¢ocuk dememiz gerekmiyor. (K 15, anne)

Hastanedeki hizmeti ben hizmet saymiyorum. Soéyle soéyleyeyim normal
saglikli bir birey de gelip hastanede hizmet alabiliyorsa otizm i¢in bana
burada gésterilen ekstra bir hizmet yok. Hastaneden ekstra aldigim hicbir
hizmet yok. Sen engellisin, otizmlisin diye bana esktsa ayricalikli higchir

hizmet almadim. (K 26, baba)

Bu zaman zarfinda hastanelere gidip gelmeler mesela hastanelerde bu
cocuklart oncelik tamniyor giiyva ama ¢ok sikinti yasiyorlar. Hastanelere,

okula gidip gelirken yipraniyorlar. (K 16, baba)
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Engelli Raporu Yenileme Siireci

“Saglik Sorunlar1” ile ilgili ifadeleri inceledigimizde {icilincii kategorimiz
engelli raporu yenileme siirecidir. Goriismelerde saglik sorunlarindan bahseden
ailelerin ¢ogu engelli raporunu yenilerken ¢esitli zorluklarla kars1 karsiya kaldiklarini
belirtmislerdir. Ailelerin bir kismi da otizmin tedavisi olmayan bir hastalik”
oldugunu belirterek, belirli siirelerde engelli raporu yenilemenin ¢ocuklar1 ve

kendileri i¢in zuliim oldugunu belirtmislerdir.

Ben her raporu yenileyecegim zaman benim burada canim ¢ikiyor. Hastaneye
girmek istemiyor, kendini muayene ettirmek istemiyor, otizmin derecesi var
biliyorsunuzdur... Down sendromlularin raporunun siiresi uzatilmusg,
otizmlilerin degil. Downsendromluyu diistintirken otizimliyi niye diistinmiiyor
... Tiirkiyede kag tane otizmli ¢ocugun tamamen iyilestigini gordiinde bunu
down sendromlu cocuklara verdin de otizmli cocuklara vermedin, her

hastaneden rapor almamiz macera ya. (K 26, baba)

Sorunlarimizdan biri hastaneler otizm, down sendromlu, fiziksel ve zihinsel
engelli ¢cocuklar hi¢hiri fark etmiyor. Engelli raporu olan hangi ¢ocuk olursa
olsun biz her yil hastaneye gidip 4-5 tane doktora goriinmek
mecburiyetindeyizdir. Neden? Gegiyor mu otizm? Hayw geg¢miyor. Down
sendromlu bir cocuk iyilesiyor mu? Iyilesmiyor ama biz her sene her
seferinde hastaneden engelli raporu almamiz gerekiyor. Neden bunu bize
vasatiyorsun. O ¢ocuklarin zaten iyilesmeyecegini biliyorsunuz, ¢ocuklara bu
eziyeti niye yasatiyorsunuz? Biz neden 9 tane doktora ¢ocugumuzun engelli
oldugunu ispatlamak mecburiyetindeyiz. Bize neden bunu yasatiyorsunuz, biz
niye bunu yasiyoruz, o ¢ocuklar neden bunu yasvyorlar. Engelli ise engelli
arkadas verin artik bizim raporumuzu diizenli sekilde yapilsin. Siirekli olarak
biz neden siirekli hastaneye gidip her yil rapor almak mecburiyetindeyiz.
Kurula ¢ikip ¢ocugumuzun engelli oldugunu géstermek mecburiyetindeyiz.
Neyi kanitlamaya ¢alistyoruz. Ne kadar kirict bir durum oldugunun farkinda
mismiz? Farkinda degilsiniz, farkinda olunmus olsaydi bize her yil bu eziyet

¢ektirilmezdi. Doktorlara agiz egiyoruz ki 2 yil en azindan ¢ikartin da 2 yil
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boyunca gelmeyelim hastaneye, kendimizi kanitlamaya ¢alismayalim (K 15,
anne)

Sosyal Sorunlar

Sorun alanlari ile ilgili ifadeleri inceledigimizde besinci ve son kategorimiz
“Sosyal Sorunlar” dir. Sekil 7°de goriildiigli lizere sosyal sorunlari kategorisi
ailelerin ifadeleri dogrultusunda “Sosyal Yardimlar/Vakiflar ve “Sosyal Faaliyet

Yetersizligi” kodlar ile incelenmistir.

SOSYAL SORUNLAR

SUSIAL BARBIMERRNAKIFLAR SOSYAL FAALIYET YETERSIZLIGI

Sekil 7.Sosyal sorunlar kategorisine ait kod alt kod modeli.

Sosyal Yardimlar/Vakiflar

“Sosyal Sorunlar” ile ilgili ifadeleri inceledigimizde ilk kategorimiz sosyal
yardimlar /vakiflardir. Bu kategoride bazi ebeveynlerin ifadeleri dogrultusunda
ebeveynlerin otizm dernek ve vakiflarindan bekledikleri hizmeti alamadiklar

goriilmektedir. Ebeveynlerin sosyal yardimlar/vakiflar ile ilgili goriigleri su
sekildedir;

Vakiflar bizler icin biraz sorun olusuyor. Vakiflar bize yardimct oldugunu
soyliiyor, bizim tizerimizden reklam yapiyor ama hichbir sekilde sey yardimci
olmuyorlar. Toplanan bagislar nereye gidiyor. Onlar bilinmiyor disaridan
baktiklart zamanda reklamlarin da sanki otizmli ¢ocuklara ¢ok biiyiik
destekler veren yardimci olan vakiflarmig gibi gésteriliyor. Ama hicbir

destegini bugiine kadar hi¢ kimse gérmemistir. (K 15, anne)
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Dernegin bassindaki adamlardan biri ile konustum. Adam diyor ki; ben
¢ocuguma burs alamiyorum. Neyine giiveneyim ki o dernegin. Dernek benden

burs bekliyor. Ben birine burs verdigini gérmedim ki dernegin. (K 26, baba)

Sosyal Faaliyet Yetersizligi

“Sosyal Sorunlar” ile ilgili ifadeleri inceledigimizde ikinci kategorimiz sosyal
faaliyet yetersizligidir. Aileler tarafindan en yogun dile getirilen kodlardan biri
sosyal faaliyet yetersizligidir. Ailelerin ¢ogunlugu mevcut sistemde otizmli
cocuklarinin spor aktivitelerini yapabilecegi ya da sosyal faaliyetlere katilabilecegi
imkanlarinin olmadigini, var olan hizmetlerinde sinirli sayida ve oldukga yiiksek
fiyatlarda oldugunu belirtmislerdir. Ayrica neredeyse ailelerin tamami otizmli
cocuklarmin fiziksel ve duygusal gelisimi i¢in ergoterapi, dans, miizik, konusma
terapisi, yiizme, voleybol, vb. spor ve sanatsal aktivitelerin devlet destekli ve {icretsiz

olmasi gerektigini ifade etmislerdir.

Ornek veriyorum cocugumu ergoterapiye gondermek istiyorum. Buna %100
ihtiyaci var. Ama génderemiyorum c¢iinkii ¢ok yiiksek bir meblag. 40 dakikast
200 lira en uygun 150 lira oraya da giivenip burakamiyorsun. Ozel egitim
aldig1 yerlerde de iicretli. Ergoterapi devlet karsilamiyor. Alanlarda ¢ok
fayda gordiigiinii soyliiyor. (K 20,anne)

Higbir sosyal faaliyetleri yok. Sosyal faaliyetleri olan belli yerler var onlarin
da saati 250 liradan bahsediliyor ve bunu da durumu iyi olmayan hi¢bir aile

veremiyor. (K 15, anne)

Ama benim ¢ocugum egitimi i¢in bu parayt istivorum diyorum ve Tiirkiye
sartlarinda bwrakin  Ankara'da koskoca baskentte benim bu istegimi
gergeklestirmem igin 2 tane yer var. Ve buralara da benim param yetmiyor.(
K 26, baba)

Sosval Dislanma

Bu boliimde otizmli ¢ocuga sahip ailelerin sosyal diglanma ile ilgili ifadeleri
incelenmigstir. Otizmli cocuklarinin ve ailelerinin sosyal ortamlarda dislanmaya
maruz kalip kalmadigini ortaya ¢ikartmak ic¢in katilimcilara “Cocugunuzun otizmli

olmasi sebebiyle diger insanlarin size ya da ¢ocugunuza karst farkli davrandigini
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diisiiniiyor musunuz? Ornegin ¢ocugunuzun sorunlu davranislar sergilemesinde ne
gibi sorunlarla karsilagiyorsunuz? (deneyimler, ornekler), Otizmli ¢ocugunuza ya da
size doniik hi¢ diglanma oldu mu? Toplumdan diglandiginizi hissediyor musunuz?
(deneyimler, ornekler)” sorulart sorulmustur. Ailelerin bu soruya iliskin gorisleri
genel olarak “sosyal dislanma var” ve “sosyal dislanma yok™ alt kategorileri altinda
degerlendirilmistir. Sosyal dislanma kategorisine ait kod alt kod gdsterim modeli

sekil 8’de goriilmektedir.

SOSYAL DISLANMA

O

SOSYAL DISLANMA VAR

TN

TOPLUMSAL DISLANMA
S SOSYAL CEVREDEN KURUMSAL DISLANMA

DISLANMA

SOSYAL DISLANMA YOK

Sekil 8. Sosyal dislanma kategorisine ait kod alt kod modeli.

Goriismelerde ailelerin ifadeleri dogrultusunda Tablo 85’de gosterilen sosyal
dislanma temasina ait kod odakli frekans grafigine bakildiginda kod dagilimlarinda
% 86,36 ‘siin “sosyal diglanma var” ve % 13,64 linlin ise “sosyal diglanma yok”

oldugu goriilmektedir.

Tablo 85. Sosyal dislanmaya iliskin kod odakli frekans grafigi.

SOSYAL DISLANMA N %
Sosyal Diglanma Var 114 86,36
Sosyal Diglanma Yok 18 13,64

TOPLAM 132 100,00

Sosyal dislanma ve sorun alanlar1 alt kategorisi olan sosyal dislanma alt
kategorisinin, “sosyal dislanma var” ve “sosyal dislanma yok™ kodlar1 ¢ergevesinde

anlam buldugu goriilmektedir.
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Sosyal Diglanma Var

Otizmli cocuga sahip aileler tarafindan en yogun dile getirilen kod sosyal
diglanmanin  var oldugu yoniindedir. Aileler bu kategoride simdiye kadar
karsilastiklar1 sosyal dislanma deneyimlerini tanimlamislardir. Cogu aile toplum
icerisinde farkli sekillerde sosyal dislanma yasadiklarini ifade etmistir. Ailelerin bu
kategoriye iliskin goriisleri genel olarak “Toplumsal Dislanma”, “Sosyal Cevreden

Dislanma” ve “ Kurumsal Diglanma” alt kategorileri altinda degerlendirilmistir.

Sosyal digslanma kavramiyla otizmli ¢ocuga sahip ailelerin “aile, arkadas ve
yakin ¢evresi” ele alinirken; Toplumsal dislanma kavrami ile bunlarin disinda kalan
“ailelerin tamimadiklar1 kisi, grup, uzak c¢evre ve toplum” ele alinmigtir. Ailelerin

sosyal diglanma deneyimleri ile ilgili goriisleri su sekildedir;

Toplumsal Dislanma

Yapilan kodlamalarda toplumsal diglanma ile ilgili olarak; ailelerin
cogunlugu otizmli g¢ocuga yonelik toplumun kimi zaman olumsuz tavir ve
tepkilerinin oldugunu kimi zaman da yadirgayan ve rahatsiz edici bakislarin
oldugunu belirtmislerdir. Aileler bu durumu “6ciiymiisiiz gibi bakiyorlar” seklinde
nitelendirerek toplumun halen otizmi kabullenmedigini ifade etmislerdir. Toplumsal

dislanmaya iligkin ailelerin gortisleri su sekildedir;

Evet. Mesela yanimdan bir kadin geciyor ¢ocugunu kenara ¢ekiyor bir sey
yaparsa falan diye zaten oyle bir saldirganlik yok ama konusmast falan
degisik olunca eli kolu biraz normal insan gibi hareket etmeyince disardan
belli oluyor demek ki. Bana da direkt ¢cocugun soyle soyle goriiniiyor diyen
olmadi ama ¢ocugunu ¢ekiyorlar parkta olsun yolda olsun. (K 59, anne)

Béyle olunca da insanlarin rahatsiz edici bakiglari biiyiik bir sikinti. Resmen

istemiyorlar. Ociiymiisiiz gibi bakiyorlar. (K 12, anne)

Pandemi olmadan énce biz Batuhan’la ¢arsiya ¢ikardik. Batuhan dolmusa,
otobiise binmeyi ¢ok seviyordu. Hala da seviyor. Mesela Batuhan telefon
elinden hi¢ diigiirmiiyor Mesela bir giin dolmusa bindik Batuhan’la sofor bize

kizdr  telefonu sesini kissin diye. Bana fkizmisti o zaman. Batuhan
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hir¢inlasmasiyla telefonu aldi, atti. Ben dolmustan inmek zorunda kaldim.

Hig kimse bir sey demedi dolmustakilerden. (K 22, anne)

Soylenmis bir sey olmadi su ana kadar hocam. Ama insan gozleriyle soylemis
oluyor biz rahatsiz oluyoruz. Biz ayriliyoruz oradan c¢iinkii oglumuz da
durmuyor. Bundan dolayi ozellikle basit demeyecegim yani dislanmis gibi
oluyoruz ister istemez toplum icinde degil de disindaymissa gibi kalvyoruz. O
yiizden Allah kimsenin basina vermesin diyebilirim hocam baska da bir sey

diyemiyorum. (K 21, baba)

Mesela disaridayken Yunus bir sey alinca hamim da olsa getir lan buraya
diyor. Sen bayansin nasil konusursun boyle karsindaki ¢ocuk rahatsiz ve lanl
konusmak nedir dedim. Ya da markette bakkaldayken durumu izah ediyorsun
cocuk rahatsiz diye. Ben oldugunu bilmiyordum falan diyorlar ¢ok sorun
¢tkmiyor. Milletin ¢cocugunu da dovdiigiinde ¢ok sorun yasiyoruz. Annesinin
kucaginda bile bebege dovmeye c¢alisiyor. Ailesi ister istemez hemen
cocugunu koruyor. Hemen durumu agikliyoruz gidip ama boyle ise
Cocugunuz getirmeyecektiniz diyor. Oyle tepkiler de cok aliyoruz. Béyle

rahatsiz bir cocugun varsa toplum igine salmayacakswin diyorlar. (K 34, baba)

Onunla bir yere girdigimiz zaman garip davranislar sergilediginde décii gibi
bakilyyoruz. Otizm gibi degil de simarik ¢ocuk, ilgilenmeyen anne baba,
terbiye edememis anne baba roliine giriyoruz. Otizmli oldugunu anlayanlar
da otizmin bir hiperaktif boyutu var bazi ¢ocuklarda. Otizmli ¢ocuklarin %
70’inin hareketli oldugumu diistiniiyorum. Onu da anlamiyorlar. Yani hasta
cocuk oturur diye diistiniiyorlar. Otizmlileri écii zannediyorlar ben o filmin

gercekten suclayicilarindanim. Insanlar bilingli degil. (K 20, anne)

Sorunlu oldugumuz icin bir de su var ikinci sinif insan muamelesi goriiyor bu
cocuklar toplumda. Toplumda engellilere oncelik var falan diyorlar ama
alakast yok (K 26, baba)

Ik zamanlarda diglanmiyorduk ya da ben farkinda degildim. Simdi
bakiyorum ki evet diglaniyoruz. En ufacik bir ses ¢ikarmasinda bagirmasinda
veya farkll bir hareket yapmasinda. Herkes ¢ocugunu ¢ekiyor bir kenara, deli
goziiyle bakiyor. (K 15, anne)
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Sosvyal Cevreden Dislanma

Sosyal dislanma ile ilgili ifadeleri inceledigimizde bu kategoride ailelerin
onemli bir kism1 otizmli ¢ocuga sahip olmakla birlikte sosyal gevrelerinin eskisi gibi
olmadigini, akraba, arkadas, komsu gibi yakin ¢evreyle sosyal iligkilerinin olumsuz
etkilendigini, otizmli ¢ocuklarmin bulundugu ortami karistirici, korkutucu, sessizlik
bozucu gorilmesinden dolayr gerek yakin ¢evreden gerekse sosyal cevreden
istenmediklerini ifade etmislerdir. Sosyal ¢evreden dislanma kategorisine ait kod alt

kod gosterim modeli sekil 9°da goriilmektedir.

Sosyal Cevreden Diglanma
Yakin Cevreden Dislanma

Sosyal/Kiltdrel
/ / x \ Faaliyetlerden Dislanma

Es Desteg| s
$ Desteg|
Gorememe  Anne/Baba/
Kardes/ Akraba KOrYjsu Destegi  Gérememe
< Gorememe
Destegi
Goérememe

Sekil 9. Sosyal ¢evreden dislanma kategorisine ait kod alt kod modeli.

Yakin Cevreden Dislanma

Ailelerin sosyal ¢evreden dislanmayla ilgili ifadeleri dogrultusunda olusan
diger bir kategori yakin g¢evreden dislanma kategorisidir. Bu kategori ebeveynler
tarafindan es destegi gérememe, anne/baba/kardes/akraba destegi gorememe, arkadas
destegi gorememe, komsu destegi gorememe ve sosyal/kiiltiirel faaliyetlerden

dislanma alt kodlari ile ifade edilmistir.

Aileler yakin ¢evreden diglanma ile ilgili olarak; dislanmay1 sadece otizmli

cocuklarinin degil ayn1 zamanda aile bireylerini de etkiledigini, kok aile iiyeleri,
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akraba, arkadas, komsu hatta eslerinden dahi otizmli ¢ocuk ve kendilerine yonelik

olumsuz tutum ve davranislara maruz kaldiklarini belirtmiglerdir.

Es Destegi Gorememe

Aileler yakin ¢evreden dislanma ile ilgili deneyimlerinden bahsederken
cocuklarinin otizmle miicadele siirecinde eslerinden yeterli destegi alamadiklarini

belirtmislerdir. Es destegi gorememe ile ilgili ailelerin goriisleri su sekildedir;

Esimle ¢ok sikinti ¢cekiyorum ben bu konuda anlamuvyor asla. Hastaligi kabul

ediyor aslinda ama umursamiyor, ilgilenmiyor. (K 51, anne)

6 yasindan sonra baba ile yollaruimiz ayrildi. 12 yildir da doktor baba
gormiiyor cocugumu. Arayip sormuyor. Ikimiz de Ankara’dayiz ¢ok yakin
oturuyoruz. Onlara goére defolu malin iadesi olmuyor. Oysa Safak benim bas
tacum, iyi ki safagin annesiyim ben. Safaktan dolayr ayrildik, safag
kabullenmiyor. (K 35, anne)

Bu 13 willik siire igerisinde birkag kere benim bosanmaya kalkismaya
girisimim oldu. O da ¢ocuklara ilgisizliginden dolayi, tek basima
kaldiramiyorum. Bir faydast olmuyor madem ayni yerde olmasimin anlami
yok. Yani bir faydast olmayinca yaninizda oturup kalkmasi insanin goziine

batyor mu diyeyim rahatsiz oluyorsunuz yani. (K 59, anne)

Efe 3 yasindayken ayrilmak istedim esimden c¢iinkii aramizda her sey bitti
gibiydi, ben ona karsi sicak degildim o da artik eve gelmeye baslamisti. Ben
Efe've bir ortam kurmak istedim ashinda onun bir odasi olsun istedim.
Kalabalik bir aileydik ve sanki Efe orada yok oluyor gibiydi digerleri ile
ilgilenmekten, yemek yapmaktan, is yapmaktan bir tirlii Efe ile
ilgilenemiyordum. Ben artik dedim benim bir evim olmali, bunun tartismasi
falan oldu biraz istemediler tabii ki ben de bir sabah Efe'vi de aldim evi terk
ettim, annemlere geldik yakiniz zaten. Esime dedim ya diizeni kurarsin beni
cagwrsin ya da bitti bu olay dedim, ben tek basima yoluma devam ederim.

Esimden de bir destek gormeyince, evi terk ettim. (K 18, anne)

Esimle aram normal gibi ama genelde fikir ayriliklarimiz oluyor ¢ocugun

bakiminda veya sorumluluk almada. (K 14, anne )
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Anne /Baba /Kardes/Akraba Destegi Gorememe

Ailelerin bazilar1 yakin ¢evreden dislanmadan bahsederken anne, baba,
kardes ya da akrabalarinin otizmli ¢ocuklarini bir tiirlii kabullenmediklerini, otizmli
cocuga yonelik onyargili ve olumsuz tutumlariin oldugunu ifade etmislerdir. Hatta
ebeveynlerden K 25, yakinlarinin otizmli ¢ocugu igin “ya oOlsiin ya da iyilessin”
seklinde diislincelerinin oldugunu bu durumun kendisini derinden iizdigilini

belirtmistir. Konuyla ilgili ailelerin goriisleri su sekildedir;

Degil mesela akrabalarimdan birisi bu ¢ocuk gerizekali mi diye séylemisti.

Biz de onunla goriismeyi kesmedik ama bayramlarda gitmeyi biraktik. (K 13,
baba)

Ailenin biiyiikleri benim annem, babam ve kardeslerimin tamami Samet’i
gozden ¢ikarmiglardi. Ya 6lsiin ya da iyilessin goziiyle bakiyorlardi. Korkung
bir sey benim igin bu hocam. (K 25,baba)

Biz kabullendik ama ¢evremiz Yahya'yi pek kabullenemedi. Sorsaniz onlara
gore Yahya'dan rahatsiz olmuyorlar ama gittiginiz zaman ¢ocugunuzu
yapilan muameleyi goriince gitmek istemiyorsunuz. Mesela akrabalarla bir
kere toplanmistik. Yahya bebekleri ¢cok seviyor bir tane bebegi sevmeye ¢calisti
vanlislikla mi ne cocuk kendi kendine basini ¢arpti, hafif kizardi sonra
Yahya'min adi ¢ikti Yahya yapti diye. Ondan dolayr artik bizden habersiz
toplanmaya bagladilar. Bizden sakli. Biz de tesadiif bastik orayr ¢cocuklardan
biri biz yukari c¢ikarken apartman boslugundan Yahya geliyor herkes
cocugunu korusun dedi. Cocuk 8, 10 yasinda ama c¢ocuklarin yaninda
konusmazsan cocuk 6yle bir sey demez. Iste bizden gizli toplandilar gitsek
bile ¢ocuklart “onlar gelmesin biz istemiyoruz” diyorlar Yahya'yi. Mecbur
gitmek zorunda oldugumuz biiyiikler niye ¢agirmiyorsunuz dedigimiz zaman
cocuklar kendi aralarinda bunlar boyle iste diyorlar. Ben sanmiyorum ki

cocuklara giizelce anlatmiyorlar. (K 59, anne)

Mesela ailede otururken herhangi bir ses olsa hemen Onu Berat yapti
diyorlar Berat yapmasa bile o is Berat'in tistiinde kalvyor Berat yapti oluyor
Mesela eltimlere gitmistik alt komsular: gelmisti Halbuki diger ¢cocuklar daha

¢ok ses yapryor orada ama Berat var az ¢ocuk var ondan oluyor diye séylenip
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Durmugslar da benim zoruma gitmisti Tamam Berat da ses ¢ikarryor Ama
onlar daha fazla yapiyordu. O yiizden ben de hi¢ ¢tkmamayr tercih ediyorum
(K 51, anne)

Cekimser davranvyorlar, eve gelmekten c¢ekiniyorlar, gelenler de korkarak
geliyorlar. Komsularim degil ama ailemden gelecek olanlar bile ¢ekiniyor,

Efe rahatsiz olacak mi diye, zaten insanlari pek sevmiyor. (K 18, anne)

Arkadas Desteg1 Gorememe

Bazi aileler otizmli g¢ocuga sahip olmalarindan dolayr arkadaslarinin
kendilerinden uzaklastigini ve iligkilerine mesafe koyduklarini belirmislerdir. Benzer
sekilde ¢ocuklarinin otizmli olmasindan dolay1 otizmli ¢gocuklarinin da ¢ok kiiclikken
bile yasitlar1 tarafindan dislandigini, arkadas edinme sikintisi g¢ektiklerini ifade
etmislerdir. Arkadas destegi gorememe ile ilgili olarak katilimcilarin ifadeleri su

sekildedir;

Yani bir seyle oynuyor diye arkadasim bozulabilir diyor. Madem o kadar
seviyorsun ¢agiriyorsun Ondan kiymetli mi yani. Bazi seyleri takintist var ya
kapyt agip kapatma gibi siirgiilii seyler su anki evlerinde hepsi sikir sikir
zaten sade bir ev yok bir sey demeseler bile viicut dili ile anlatiyorlar. (K 59,

anne)

Evet, mesela Batuhan'in hi¢ arkadagsi yok. Kimse arkadas olmuyor. (K 22,

anne)

Istemeyen degil de séyleyen olmadi su ana kadar suratima. Belki de
istemeyende oluyordur ister istemez zaten ben rahatsiz oluyorum araya
mesafe koyanlar oluyor arkadaslarindan falan mesafe koyanlar oldu bir sey
demediler ama gelip gitmeyi biraz daha uzatiyorlar ondan da anliyorsunuz

zaten gelmeni istemedigini. (K 24, anne)

Arkadaslart mesela yanina gelmiyorlar ya da bu oynamak istemiyor arkadasg
edinemiyor hi¢ arkadasi yok. Mesela kardeslerinden baska kimse yok bazen

cocuklar bununla oynamak istiyor ama bu oynamiyor. (K 17, anne)

Teneffiislerde genelde yalniz kaldigi zaman arkadagslar: tarafindan bir itilme

oluyor. Derste olmuyor ¢iinkii 6gretmeni onu da derse katiyor. (K 13, baba)
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Tabii ki dislaniyoruz. Daha kiiciikken kendi yasitlari ile oynarken bile
dislaniyordu. Samet yasitlari ile iyi iletisim kuramadigi i¢in, onlarla oyun
kurmakta zorluk yasiyyordu, bazen diger ¢ocuklara vuruyordu.. Bu durumda
arkadas ve komsularimla probleme yol agiyordu.. yasitlart ¢ocugumla
oynamiyor, ondan kagiyordu.. Siirekli Cocukla ilgilenmek zorunda oldugu
icin anne babalar da diglaniyor tabii. Insanlarin bakislart bile bizi ister

istemez tedirgin ediyor Samet’i goriince gozlerini aywrmadan bakiyorlar. (K

25, baba)

Komsu Destegi Gorememe

Aileler tarafindan en yogun dile getirilen kodlardan biri de komsu destegi
gorememe kodudur. Aileler otizmli ¢ocuklarinin sinir krizi geg¢irmesi, giiriiltii
yapmast durumunda komsularinin hi¢ anlayish olmadiklarini bu nedenle komsularla
ciddi anlamda sikinti yasadiklarini dile getirmislerdir. Komsu destegi gérememe

kodu ile ailelerin gortisleri su sekildedir;

Ben altimdaki komsu ile savasiyordum Hasan giiriiltii yapryor diye. Adama
anlatamiyordum. Bu ¢ocuk otizimli senin ¢ocugun gibi dur dediginde
durmuyor. Bu ¢ocuk oyle sus deyince anlamaz. Adam da asagidan duvara
vuruyor mesela c¢ocuk korkuyor, daha da hiddetleniyor. Boyle insanlarla
ugrastim bu siire¢ icerisinde. (K 26, baba)

En basitinden evlerde ¢ok biiyiik problemler yasiyoruz. Biz normalde engelli
cocuklart olan aileler genelde alt katlardan evler arar, bahceli arar, kimseye
yakin olmak istemezler. Ciinkii apartmanda veya sitede ¢ok giizel
bakilmazlar. Bundan ¢ok zorluk ¢ekersiniz. Insanlar istemez sizi. Insanlarin
farkly gozle baktiklarint farkina ne zaman variyorsunuz? Cocugunuzun
davraniglari, her sey degismeye basladigi zaman oluyor. (K 15, anne)

iskimiz kétiiydii. Bircok kez ev degistirdik. Komsular pek anlayislh degildi.
Uzaktan goren Allah yardimciniz olsun derdi ama pek anlayisl degillerdi.
Ozellikle alt komsularimiz icin durum boyleydi. Pek mazereti olmuyor, yani
engelli ¢ocuk ama durdur ne yapayim diyorlar. Ama durdurmak miimkiin
olmuyor. Benim oglum o zamanlar 1.90 boyunda 94 kilo ¢ocuktu. Yani en
agir bir sporcu kadar kuvvetliydi. Durdurmak kolay degildi. Cok kisa krizleri
oluyordu. Mesela giiriiltii yapiyordu, giiriiltii yaptiginda da tepki ile
karsilasiyorduk. Bu durumu abartanlar da oluyordu. Bizim giiriiltiimiize
karsilik onlar da giiriiltii yapiyordu. (K 25, baba)

224



Sosyal/Kiltirel Faalivetlerden Dislanma

Aileler tarafindan dile getirilen dikkat ¢eken kodlardan biri de sosyal/kiiltiirel
faaliyetlerden diglanma kodudur. Ebeveynler toplanti, diigiin, nisan, cenaze
gibi..faaliyetlerde bagirma, sinir krizi gecirme, yerinde duramama gibi nedenlerle
cevre tarafindan korkutucu goriildiiglinii, ortamin odak dagiticis1 oldugunu bu
nedenle sosyal ya da kiiltiirel faaliyetlere katilmak istemediklerini belirtmislerdir.

Konuyla ilgili ailelerin goriisleri su sekildedir;

Diigiin, nisan, ev gezmeleri topluma giremiyorsunuz, gozler sizin iizerinizde
oldugu zaman bile ¢cok zoruma giderdi. Cocuklar mesela bir yeri kirdilar, Efe
onlarin yamindaydi Efe’nin iizerine atarlardi, Efe yapti diye, c¢ocuk
konusamuyor zaten her sey Efe’nin iizerine kalirdi. Bu durumlar: gérdiikten

sonra ortamlara girmemeye basladim. (K 18, anne)

Tiyatroya, sinemaya, konsere gitmemiz miimkiin degil. YOK, yani hig
katilmiyoruz ne sinemaya ne tiyatroya gidemiyoruz. Bizi Batuhan tamamen
bagladi, beraber yiiriiyemiyoruz bile diyebilirim size. Sokakta falan yiiriiyiis
yapamiyoruz ¢tinkii Batuhan o anda aklima bir sey geliyor eve donelim diye
tutturuyor. Bagiryyor, kosuyor.. Durum béyle olunca da baska insanlar

rahatsiz oluyor. (K 22, anne)

Kurumsal Dislanma

Ailelerin sosyal ¢evreden diglanmayla ilgili ifadeleri dogrultusunda olusan
son kategori kurumsal diglanma kategorisidir. Kurumsal diglanma ile ilgili olarak
ailelerin  ¢ogunlugu yogun olarak egitim kurumlarinda dislanma yasadiklarimi
belirtmislerdir. Gorlismelerde ailelerin  6zellikle ¢ocuklarinin egitime baslangig
stirecinde egitim kurumlarina kabul ile ilgili ciddi zorluklarla karsiya kaldiklari,
kaynastirma Ogrencisi olarak kabul edilen otizmli ¢ocuklarin ise genellikle normal
gelisim gosteren cocuklarin siifinda “sorunlu” ¢ocuk olarak nitelendirildikleri ve
normal gelisim gosteren ¢ocuklarin her tiirlii sosyal etkinlige gotiiriiliirken, otizmli
cocuklarin “sorun ¢ikartir” diistincesiyle etkinliklere gotiiriilmedigi anlagilmaktadir.

Kurumsal diglanma ile ilgili olarak ebeveynlerin ifadeleri su sekildedir;

Sonra ben c¢ocuklarima otizmli oldugu icin kres bulamadim, almak

istemediler. Yok, bezleniyormus, yok saldirgan tavirlar: varmis. Olmazmus.
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Belki 20've yakin kres ile goriistiim ¢ocuklarimi almadilar. Buraya da bir
tamidik vasitasiyla ¢ocuklarimi génderdim, kontenjanla alakasi yoktu hep bir
bahaneleri vardi; simifin diizenini bozabilir. Dislanma dediginiz belki bu
yonden dislanmis olabiliriz. Kres yoniinden c¢ok sikinti ¢ektim ¢iinkii
cocuklarimi kabul etmiyorlar. Evet, 6zel ¢ocuk, zorlugu var ¢iinkii ben bile
zorlaniyorum onlara tamam. Amd o olmazsa bu olmazsa ¢ocugum nasil

egitim gorecek olmaz yani bu yonden de sikinti ¢ektik. (K 101, anne)

Okul bulamadik. Raporumuz ¢ikti, normal okula gittik, almadilar. Anasinifina
gittim. Anasinifindakiler de konusmuyor, bezi var dediler. Almadilar. (K 24,

anne)

Ilkokula basladik. Bir hafta sonra imza topladilar. Rehber &gretmenimiz
agma gozleri gormiiyor. Ve engelli biri, en iyi anlayacak kisi aslinda o. Bu
cocuk bu okulda olmaz, neden olmaz bu cocuk? Baskasinin beslenmesini
yiyor, bu c¢ocuk bagiriyor c¢agiriyor. Neden olmaz? Bu c¢ocuk agliyor.
Arkadasim bu ¢ocuk uzaydan gelmedi, Tiirkiye vatandasi ise anayasal hakkim
egitimde esitlik hakkimi istiyorum dedim. (K 35, anne)

Okullarda normal égrenciler her tiirlii sosyal faaliyete gotiiriiliir. Ozel egitim
swiflart genelde gotiiriilmez, o6zel alt simiflarda OCEZ’ler gotiiriilmez.
Aileleri yaninda olarak gondermeyi kalkarsiniz hi¢bir mesuliyet kabul etmez,
¢linkii ozel alt simiftasimizdr. Sizin orada iginiz yoktur, ¢ocugunuz sorunludur
denilir. Havuz, jimnastik bu tarz seylerde engelli ¢cocuklarimizin da alinmasi
gerekiyor. Ozellikle aile yasam merkezlerinde evet bunlar var ama Aile
Yasam Merkezleri bizleri kabul etmiyor. Engelli ¢ocuklarin gittigi zaman

direkt almuwyorlar engelli oldugu igin. (K 15, anne)

Iskenderun da ilkokuldayken orada giizel yasadik. Ama simifa bagh mesela
buraya ilk geldigimizde ortaokulda sinifta Batuhan'i Istemediler. Ciinkii diger
cocuklarin ders dinlemelerini engelliyor diye. Okullar kabul etmiyor. (K 21,
baba)

Daha az ebeveyn ise kurumsal diglanma ile ilgili olarak hastanelerde dislanma

yasadiklarini belirtmistir. K 26 ve K 15’in konuya iliskin goriisleri su sekildedir;
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Hastane gibi, bir yerde engelli oldugu bilindigi halde biz boyle bir muamele
karsilastyorsak disaridaki adama ben bir sey diyemem ki. Zaten toplumdan
diglanmis yasiyoruz. Ben bununla yagsiyyorum. Toplumda dislanmadigimi

gostermeye ¢alisarak yastyorum. (K 26, baba).

Disarida maruz kaldigimiz sorunlardan birisi; genelde hastanelerde veya
okulda oluyor. Hastanelerde soyle bir durum var, ¢ocukla sira bekliyorsunuz
oncelik sirasi sizin doktor icerde baska bir ¢ocugun muayene ediyor. Cocuk
disarida ofke nobeti geciriyor, agliyor. Doktor disariya ¢ikip neden agliyor
uzaklastir bu ¢cocugu dediginde otizmli oldugunu bu durum anlatryorsunuz o
da dontip uzaklastir 6yleyse. Otizm hastalik degil farkindaliktir. Peki, 6yleyse
Ben swramin geldigini nasil gérebilirim yani. Ozellikle disaridan gelip
cagirmayacaksin ama otizm farkindalik diyorsaniz  ¢ocugun kokudan,
hastanenin ortamindan, sesten rahatsiz oldugunu da farkindasiniz. Disarida
beklemememi istiyorsunuz, uzak olmami istiyorsunuz, sizi rahatsiz ettigini
soyliiyorsunuz. Onun rahatsizligimin farkinda olmayarak davraniliyor. (K 15,

anne)

Sosyal Diglanma Yok

Yapilan kodlamalarda sosyal dislanma ile ilgili olarak; “sosyal diglanma var”
kodunun tam tersi ifadede bulunan ebevyn ifadeleri bulunmaktadir. Yapilan
goriismelerde bazi ebeveynler gerek sosyal g¢evrede gerekse toplumsal yasam
icerisinde herhangi olumsuz bir tepki ile karsilasmadiklarini belirtmislerdir. Konuya

iliskin ebeveynlerin gorisleri su sekildedir;

Daha ozel davraniyorlar bence en azindan benim etrafimdakiler dyle iyi
davramyorlar... Binada ¢ok ses yapsalar bile ki ¢ok ses gidiyor herkes alttan
aliyor. Cocuklara bile arkadaglarim tembihlemisler. Kizim onlarin
cocuklarina vuruyor onlar vurmuyor kizima 6zel hissettiriyorlar o yonden,
ben iyi insanlara denk geldim...Ben rahatsiz oldugunu séyliiyordum zaten
bakislardan falan rahatsiz ediyorlardi. Ben de rahatsiz dedigim zaman bir

sey demiyorlar su ana kadar olumsuz bir seyle karsilasmadim. (K 101, anne)

Dolmusta yasananlari saymazsak toplumsal dislanma yasamadik diyebilirim.

Genellikle anlayisli karsiliyorlar, konusmaya c¢alistyorlar Batuhan’la. Bir
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vakinla gibi konusuyorlar mesela. Yemek yemeye gittigimizde Batuhan’la

giizelce biiyiik adam gibi konusuyor garsonlar. (K 22, anne)

Cok siikiir Berkut'a arkadaglart destek oluyordu bizim sinifimiz o yonden ¢ok
iyiydi sahip ¢ikiyorlar dokunmuyorlardi. En ufak bir sey olsa ogretmene
soyliiyorlardi. Araba takintisi vardr kendi kendine konusmasi falan tuhaf
karsitlamiyorlardi anlayighlard:. (K 31, anne)

Okuldaki biitiin arkadaslart otizmli orada dislandigi pek olmuyor.(K 51,anne)

Hayir, hi¢ yasamadim. Hep yardimci oldular, hi¢ tamimadigim insanlar
mesela yardimci oldu. (K 29, anne)

Su ana kadar insanlarla éyle bir sikintt yasamadik. Herhangi bir kavga
durum olmadi. Garip bakiglar illaki oldu Yavuz Selim'in hal ve
hareketlerinden oluyor yani. (K 19, baba)

Dislandigimiz ¢ok olmad:. (K 34,baba)

4.2.5. Hizmet Odagna lliskin Bulgular
Arasgtirmanin dordiincii ve son temasi olan hizmet odagina iliskin kod odakli
frekans grafigi Tablo 86’da verilmistir. Hizmet odagi ailelerin ifadeleri

(13

dogrultusunda “ Ailelerin Devletten Beklentileri”, “Alman Hizmetler” ve “Ozel

Egitimin/Sosyal Aktivitelerin Cocuga Katkis1” kodlari ile incelenmistir.

Tablo 86. Hizmet odagina iligkin kod odakl: frekans grafigi.

HIZMET ODAGI N %
AILELERIN DEVLETTEN BEKLENTILERI 135 65,85
ALINAN HiZMETLER 48 2341

DEVLETIN VERMIS OLDUGU HiZMETLERIN YETERLILIK 22 10,73
DURUMU

TOPLAM 205 100,00

Hizmet odagna iliskin kod odakli frekans grafigine bakildiginda kod
dagimlarinda % 65,85 ’inin “Ailelerin Devletten Beklentileri”, % 23,41’inin “Alinan
Hizmetler” ve % 10,73’linlin “Devletin Vermis Oldugu Hizmetlerin Yeterlilik

Durumu” oldugu goriilmektedir.
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Sekil 10. Hizmet odag1 kategorisine ait kod alt kod modeli.

Alinan Hizmetler

Hizmet Odag ile ilgili ifadeleri inceledigimizde ilk kategorimiz olan “Alinan
Hizmetler” kategorisidir. Bu kategoride otizmli ¢ocuga sahip ailelerin devlet, vakif,
dernek vb. kurumlardan herhangi bir hizmet ya da yardim alip almadiklari, aldilarsa

ne tiir hizmet ya da yardim aldiklar1 incelenmistir.

Bu kapsamda yapilan goriismelerde ailelere “Otizm ile ilgili olarak hangi
hizmetleri aldimz? Aliyorsunuz? (Hastane, 0zel egitim, dernek,vb.), Herhangi bir
sosyal yardim aliyor musunuz? Evet ise; sosyal hak ve hizmetlerden yararlanirken
zorlandigimiz oldu mu?” sorulart sorulmus ve ailelerin ne tiir hizmetler aldiklar ve
hizmet alim siiregleri anlasilmaya g¢alisilmigtir. Gortismelerde ailelerin ifadeleri

dogrultusunda her bir ailenin farkli hizmet modellerinden yararlandig1 anlagilmistr.

229



Tablo 87. Alinan hizmetlere iligkin kod odakli frekans grafigi.

ALINAN HIZMETLER N %
Ozel Egitim 24 50,00
Evde Bakim Ucreti 10 20,83
Saglik Tedavisi 6 12,50
Engelli Aylig 3) 10,42
Faturalarda Indirim 1 2,08
Engelli Kimlik Kart1 1 2,08
Bez igin Rapor Hakk: Kullanim1 1 2,08
TOPLAM 48 100,00

Alinan hizmetlere iliskin kod odakli frekans grafigine bakildiginda kod
dagilimlarinda % 50’sinin “6zel egitim”, % 20,83’lin “evde bakim ficreti”, %
12,50’sinin  “saglik tedavisi”, % 10,42’sinin “engelli aylhig1”, % 2,08’nin ise
“faturalarda indirim, engelli kimlik kart1 ve bez i¢in rapor hakki kullanimi” oldugu

goriilmektedir. Bu kodlardan bazilari ile ilgili olarak ailelerin goriisleri su sekildedir;
Devletten sadece ozel egitim aldik. (K 59, anne )
Sadece bize bir engelli karti ¢ikardilar. (K 16, baba)
Engelli ayligi alryoruz, 560 lira 2 sene oldu. (K 17, anne )
Sadece haftada 2 saat 40 dakikalik ozel egitim aldik. (K 35, anne)
Hastaneye getirip gotiiriiyorum. (K 24, anne)
Ozel egitim alyyoruz. (K 14, anne)

Bez kullaniyor hala bez raporunu da yeni ¢ikarttim. Devlet su an belli bir
kismini odiiyor ama yetmiyor bez. Yine onlar icin harciyorum ama yine de
yetersiz. (K 101, anne)

Evde bakim iicreti aliyoruz, (K 20, anne )
Engelli maast aliyorum 1,5 milyar. 1 sene oldu. (K 22, anne)

Engelli ayligi alvyorduk, bir sigorta isi oldu sonra o kesildi. Sonra tekrardan
basvurduk, kabul edildi onu alryoruz su an. (K 34, baba)

Hastanedeki hizmeti ben hizmet saymiyorum. Séyle soyleyeyim normal
saglikly bir birey de gelip hastanede hizmet alabiliyorsa otizm i¢in bana
burada gosterilen ekstra bir hizmet yok. Hastaneden ekstra aldigim hi¢bir
hizmet yok. Sen engellisin, otizmlisin diye bana esktsa ayriCalikli hi¢chir
hizmet almadim. (K 26, baba)
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baba)

Ozel egitime gidiyor. (K 22, anne)
Genelde tedaviden her sekilde faydalandik. (K 21, baba)
Bir de yeni ¢ikan rapora gore annesine evde bakim parasi veriyorlar. (K 34,

Devletten su an evde bakim maagi aliyorum. (K 101, anne)

Devletin Vermis Oldugu Hizmetlerin Yeterlilik Durumu

Hizmet Odag: ile ilgili ifadeleri inceledigimizde ikinci kategorimiz olan

“Devletin Vermis Oldugu Hizmetlerin Yeterlilik Durumu” Kategorisidir. Bu

kategoride devlet tarafindan otizmli ¢ocuklara sunulan hizmetlerin yeterli olup

olmadig1 anlasilmaya calisilmistir.

Bu kapsamda yapilan goriismelerde ailelere “Devletin otizmli bireylere

sagladigr haklar1 yeterli buluyor musunuz?” sorusu sorulmustur. Gorligmelerde

ailelerin ifadelerinin tamaminin devletin vermis oldugu hizmetleri yetersiz olarak

gordiigii anlasilmaktadir. Devletin vermis oldugu hizmetlerin yeterlilik durumuna

iliskin ebeveynlerin ifadesi su sekildedir:

Az hocam, yeterli degil. Her seyden once egitim vermeleri lazim. Daha ¢ok
egitim. Otizmde ¢ok onemli. Kisim kisim egitime gidiyorsun. Egitim ders

saatleri ¢cok az. Iki tane bireysel egitim veriyorlar. (K 34, baba)
Kesinlikle degil. (K 18, anne)

Haywr bulmuyorum. Her sey eksik. Aileler arastirilsin, ashinda psikolojik
yoniinden sosyal yonden aileleri rahatlatmak. Devlet ne yapabilir ailelerin
gelirleri evet olabilir. Belki maasimiz 6 bini gegiyor ama borcumuz oldugu

i¢in maagimizin ne oldugunu da bilmiyoruz. (K 29, anne)

Degil ciinkii ben bu c¢ocuklarin egitimine bir yere gelebileceklerini ¢ok
inantyorum ¢iinkii gordiim Cok kendi ¢ocugumla daha fazla egitim biz
bunlart ne kadar yalniz birakirsak o kadar ¢ok geri gidiyorlar otistikleri
stirekli egitimle bir yeri getirebiliyoruz egitim 6gretim bilgi el aligkanliklar: (

K 16, baba)
Yeterli degil. (K 22, anne)
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Yeterli bulmuyorum, tedavi ¢ok énemli. (K 25,baba)

Ayda 8 saat egitim. Bu yonden de ¢ok eksik devlet ben oyle diisiintiyorum. (K
101,anne)

Devletin ozel egitim kurumlarina sagladigi iicret disinda hizmet yok. (K 26,

baba)

Ailelerin Devletten Beklentileri

Hizmet Odagi ile ilgili ifadeleri inceledigimizde iiglincii ve son kategorimiz
“Ailelerin Devletten Beklentileri” kategorisidir. Bu kategoride ailelere devlet
tarafindan sunulan hizmetler disinda ne tiir hizmetler sunulmali, ailelerin hizmetlere

yonelik beklentileri nelerdir anlagilmaya calisilmistir.

Bu kapsamda yapilan goriismelerde ailelere “Devletin otizmli bireylere
sagladigi haklan yeterli buluyor musunuz? Varsa eger eksik gordiigliniiz noktalar ve
en ¢ok ihtiya¢ duydugunuz destek veya hizmetler nelerdir? Devlet otizmli cocuk ve
ebeveyn etkilesimini artirmak igin sizce ne tir diizenlemeler yapmali? Hangi
hizmetler gelistirilmelidir?” sorular1 sorulmus ve ailelerin devletten beklentileri
ogrenilmeye calisgilmistir. Ailelerin ifadeleri dogrultusunda ailelerin devletten
beklentileri “Saglik Alamindan Beklentiler, Sosyal/Toplumsal Alandan Beklentiler,
Egitim Alamindan Beklentiler, Ekonomik Alandan Beklentiler’seklinde dort adet alt

kod seklinde olusturulmustur.

Saglik Alanindan Beklentiler

“Ailelerin Devletten Beklentileri” ile ilgili ifadeleri inceledigimizde ilk
kategorimiz saglik alaninda beklentilerdir. Ebeveynlerin anlatilar1 dogrultusunda
saglik alaninda beklentilerin yedi alt kategoriden olustugu goriilmektedir. Saglik
odag1 kategorisine ait kod alt kod gdsterim modeli Sekil 11°de goriilmektedir. Saglik

alaninda beklentilere iliskin ebeveynlerin ifadeleri su sekildedir;
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Otizmli Cocugun Tetkikleri Evde

Yapilmah _
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Yontemler
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Sekil 11. Saglik alanindan beklentiler kategorisine ait kod alt kod modeli.

Gortismelerde otizmli ¢ocuga sahip ailelerin tedavi silirecinde muayene sorunu

yasadigl, engelli raporu yenileme siirecinde ciddi sikintilar yasadigi, saglik

hizmetlerinde c¢ocuklarinin 6ncelikli olmadigi, diizenli gidebilecekleri sabit bir

doktor olmamasi nedeniyle ¢cocuklarin ve ailelerin sikint1 yasadiklar1 ve beraberinde

ailelerin saglik alaninda baska basla sorunlar da yasadigi anlasilmaktadir. Bu

dogrultuda otizmli gocuga sahip ailelerin saglik alanindan bir takim beklentilerinin

oldugu goriilmektedir. Ailelerin saglik alanindan ifadelerine iliskin goriisleri su

sekildedir;

Tedavi icin Yeni Yontemler Arastirilmali

Saghk acgisindan da tedavisi icin sadece sakinlestirmek igin degil tedaviye
yvonelik ne yapilabilir onlarin halledilmesi gerekir. Mesela otizm tedavisi i¢in
birka¢ merkezde oksijen tedavisi uygulandigimi gordiim. Belki baska
alternatif tedaviler de olabilir. Otizmin tedavisinin daha ¢ok arastirilmasi
gerekiyor. (K 25, baba)

Otizmliler icin Ozel Birimler Acilmali

Tedavi i¢in mesela iiniversite hastanelerinde farkll bir departman kurulmast

lazim. Belki bunun problem degil ama 10 yil sonrasimin biiyiik bir problemi

olabilir. (K 25, baba)
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Otizmli ¢ocuklarin aileleri hastaneye gittiginde ¢ok biiyiik zorluklarla
karsilasiyor, ilk olarak sira beklememeliler. Muayene énceligi olmali. Ciinkii
bizim ¢ocuklarimizin sabrt yok. Bizim ¢ocuklarimizin dikkati 5 dakika 10
dakika. Ondan sonra ¢ildirtyor. Cocuklarimizin hastanede sira beklemesi,
icerideki personelin bilgisiz olmasi, kan almadaki personelin bilgisiz olmasi
Ve cocuk ruh saglhigindan anlamalar: gerekiyor. Hastaneye gidiyorsun kan
almaya kendim laboratuvar teknisyeni olmama ragmen kendi ¢ocuguma 5
kisi tizerine abanip kan alyorlar. O ¢ocugun hali ne olur, hastaneye sokabilir
misin asla girmez. Kiiciikken zoraki gotiiriirsiin ama yetigkin bireyi asla
sokamazsin. Hastanelerde ozel birimler acilmali. Bu konuda hizmet ici
egitimlere tabi tutulmali, rotasyonlari yapiimali, toplum bilgilendirilmeli. (K

35, anne)

COZGER Raporu Siiresiz Olmali

Otizm raporlama stireci. Siirsiz olabilir. (K 26, baba)

Down sendromlu bir ¢ocuk iyilesiyor mu? Iyilesmiyor ama biz her sene her
seferinde hastaneden engelli raporu almamiz gerekiyor. Neden bunu bize
yasatryorsun. O ¢ocuklarin zaten iyilesmeyecegini biliyorsunuz, ¢ocuklara bu
eziyeti niye yasatiyorsunuz? Biz neden 9 tane doktora ¢ocugumuzun engelli
oldugunu ispatlamak mecburiyetindeyiz. Bize neden bunu yasatiryorsunuz, biz
niye bunu yasiyoruz, o ¢ocuklar neden bunu yasiyorlar. COZGER raporu

stiresiz olmali.(K 15, anne)

Otizmli Cocugun Tetkikleri Evde Yapilmali

Ben ¢ocugumun tetkiklerini evde yapilmasint istiyorum (K 26,baba)

Sabit Doktor Olmali

Yeri geldigi zaman hastaneye gittigimiz zaman her seferinde farkli doktorla
degil diizenli olarak aymi doktora gitmemiz gerekiyor ama hastaneye
gidiyorsun ¢ocuk norolojisine gidiyorsunuz. Bir daha ki gittiginizde doktor
degismis oluyor yeniden tekrar anlatiyorsunuz. Hem bizim i¢in hem de
cocugumuz i¢in oldukga zor bir siire¢ oluyor. (K 15, anne)

MR.EEG Cekimleri Kolaylastiriimali

Hastanelerde Mr’larda biz ¢ok zorluk ¢ekiyoruz. Bize onun yerine diizgiin bir

sekilde saatlerimiz verilse, diizgiin bir sekilde yapilsa. EEG c¢ekilirken ¢ok

zorluk ¢ekiyoruz. Cocuklarimizi  uyutmamamizi istiyorlar. Biitiin gece
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uyutmuyoruz, ayakta tutuyoruz. Sonra bir gidiyoruz hastanenin belli bir
boliimiinde orada EEG c¢ekilecegiz. 40 tane kisi var, sessiz bir ortamda
uyutmamiz gereken cocugu uyutamiyoruz, ¢ekemiyoruz ¢ekemedigimiz igin
EEG’den sonradan farkli sonuglar ¢ikyyor ve ¢ocugun bir epilepsisi bir
nobeti var mi goremiyoruz. Disaridan ozel hastanelerde c¢ektirmeye
kalktigimizda digsaridaki ozel hastaneler o kadar giizel veriyorlar ki. Size
odasini agiyor, ¢ocugunuzu yatiryyor, basinizda bekliyor ya da gelip evinizde
cekiyorlar. Niye devlet hastanesinde bunlar giizel bir sekilde yapiimryor, niye
biz bu zorlugu yasiyoruz? Kesinlikle MR, EEG ¢ekimleri ¢ocuklarimiz igin
kolaylagtiriimali.(K 15, anne).

Sosyal /Toplumsal Alandan Beklentiler

“Ailelerin Devletten Beklentileri” ile ilgili ifadeleri inceledigimizde ikinci
kategorimiz sosyal /toplumsal alandan beklentilerdir. Ebeveynlerin anlatilart
dogrultusunda sosyal/toplumsal alaninda beklentilerin sekiz alt kategoriden olustugu
goriilmektedir. Sosyal/Toplumsal kategorisine ait kod alt kod gosterim modeli Sekil

12°de goriilmektedir.

]

Toplum Bilin¢glendirme
Calismalan Yapilmali

] Gl

Ucretsiz Sosyal ve Egitsel Ucretsiz Danismanlik Birimi
Faaliyetler \
Bakim evlerii (Gunduzlu/ SOSYAL/TOPLUMSAL Kamu Yetkilileriyle Gortisme
Ginaell.keeg) ALANDAN BEKLENTILER

~

Sosyal Yardimlar Revize Edilmeli
Eve Bakim Konusunda Yardimci

Eleman

]

Ailelere Psikolojik /Sosyal Destek
Verilmeli

Sekil 12. Sosyal /Toplumsal Alandan Beklentiler Kategorisine Ait Kod Alt
Kod Modeli
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Gorlismelerde ailelerin sosyal /toplumsal alandan c¢esitli beklentilerinin

oldugu goriilmektedir. Sosyal/toplumsal alanla ilgili ailelerin ifadeleri su sekildedir:

Toplum Bilinclendirme Calismalar1 Yapilmah

Daha ¢ok reklam yapilmasi gerekiyor, daha ¢ok televizyonlarda internette
daha ¢ok bunlarin iizerine konusulmast gerekiyor, anlatilmasi gerekiyor.
Bizim yasadigimiz zorluklar: neler oldugunun gosterilmesi gerekiyor. (K 15,

anne)

Televizyonlarda acik oturumlar yapiyorlar, hep siyaset konusuyorlar. Ulkeye
yazik. Siyasetten baska giindemimiz yok mu bizim. Oraya ¢ikip 5 -6 adamin
otizmli ¢ocuklarin sorunlariyla ilgili ne var, Whatsapp hattimiz bu,
baglanmak isteyen var mi diyen yok..Otizm konusunda toplum bilin¢lenmeli,

halk bilin¢lendirilmeli. (K 26, baba)

Bu konuda hizmet i¢i egitimlere tabi tutulmali, rotasyonlart yapiimali, toplum
bilgilendirilmeli. Biiyiiksehirlerde bilgilendirmeler yapildi diger kiiciik illerde
de bilgilendirmeler yapilmal:. (K 35, anne)

Kamu spotlar1 yapiyorlar ama yeterli diizeyde degil. Toplumun geneli bunu
dahilik hastaligi olarak goriiyor ama bunlar %50 kisimda yiizde bir %2 dir
bakiyorsun otizmli ¢ogu kendi ihtiyaglarint karsilayamiyor. Toplum medya

araciligiyla bilgilendirilmeli. (K 25, baba)

Toplumu bilinglendirmek gerekiyor. Mesela televizyonda reklam olarak bile

ctkabilir reklam aralarinda. (K 20, anne)

Seminerler falan diizenlesinler. Televizyonda insanlar: duyursunlar, insanlar
bir sekilde bilin¢lensin (K 19, baba)

Bakim evleri ( giindizli/geceli/kres)

Engelli ¢cocuklarin bakim merkezleri yok en biiyiik sorunlardan biri de bu.
Cocuklart emanet edebilecegimiz, bakabilecegimiz ya da yaslart ilerledikge
anneler babalar yaslandik¢a baska ¢ocuklart olmayan ailelerde en biiyiik
stkinti bu. Ameliyat olacak ailelerde, hastalikli olanlarinda kesinlikle
cocuklarint kimseye birakamuyorlar. Engelli bakim merkezleri agilmis olsa

yani en azindan 10-15 giinliigiine de olsa ¢ocuklarimizi birakip bir hastanede
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muayenemizi, ameliyatimizi yaptirabilecegimiz bir sey varsa bunlar

yaptirmamiz gerekiyor, hi¢bir sey yapamiyoruz. (K 15, anne)

Otizmliler i¢cin bakim evleri yok. Giindiizlii ya da geceli Bakimevi olabilir. (K

59, anne)

Bazen Beratta ilgilenecek biri olsa diyorum kres gibi, okul gibi. Ama okula
gittiginde de ben hep yanindayim. Siirekli ben yanmindaydim. Mesela ben eve
gideyim istiyorum, ogretmen baksin istiyorum. Okul onun i¢in yapilmis ama

yine ben yamindayim. Sikayet ettigim konu bu. Biraz nefes almak istiyorum.

(K 51, anne)

Mesela ozel egitimden ¢ikip 1 saat oyalanacak alanlart olmali, yapabilecek

bir seyleri olmasi gerekiyor. (K 24, anne)

Annelere yénelik de bir seyler yapabilir, géziimiiziin arkada kalmamasi
cocuklara iyi bir yerde bir giin bakim evleri gibi ama daha donanimli bir yer
olusturabilir, yurtdisinda oyleymis mesela. Anneler istedikleri zaman
birakiyorlarmis sosyal hayata katilyyorlarmis, bizde béyle bir sey yok. (K 18,

anne)

Giindiiz bakimevleri mutlaka agiimali. (K 35, anne)

Sosval Yardimlar Revize Edilmeli

Sosyal yardimlar revize edilmeli. Bunlardan daha fazla haklar talep ediyoruz.
(K 15, anne)

Ders saati artirilmast bile daha ¢ok maddi destek olunabilir aileye diye
diistintiyorum. Mesela su an maddi giiciim olsa devletin yetmedigi yerlerde
kendin tamamlarim. Konusma terapistine devam ederim, gélge abla evime
getiririm. Sosyal yardimlart devletin yeniden diizenlemesi gerekiyor diye

diistintiyorum. (K 101, anne)

Engelli ayligi alabilmeniz i¢in evinize higchbir gelirin girmemesi lazim. Ama

senin verdigin de 3 ayda bir 1500. nasil geginebilirim 1500 ile. (K 20, anne)
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Ailelere Psikolojik /Sosyal Destek Verilmeli

Aslinda bizim engelli ¢ocuklarin ailesinin yapilmasi gereken en biiyiik destek
de budur. Bizim igin diizenli olarak psikiyatri klinigine gidip, konusup,
dertlerimizi anlatip, problemli davranislarimizla bas edebilecegimiz
durumlarda bizim ne yapabilecegimizi anlatacak insanlara ihtiyacimiz var.

Ailelere psikolojik danismanlik verilmesi gerekiyor. (K 15, anne)

Eksikler olarak otizm tanisi konulduktan sonra anneler genelde yalniz
kalyyor. Annelere suc¢luymus gibi davranilyyor, babalar kolay yolu segip
gidiyor ya da ebeveynlerden biri mutlaka kolay yolu segiyor. Kesin veriler ile
beraber bosanmalarin %80°i bunlardan kaynakli, ebeveynlerin %90 erkekler
kagiyor %10 anne. Biitiin yiik tamami ile annenin omuzlarinda kaliyor.

psikolojik destek verilmeli. (K 35, anne)

Bilingsiz cahil anne, babalar var. Biz onlarla tecriibelerimizi paylasabiliriz.
Bilingli ailelerde bizimle tecriibelerini paylasabilirler. Otizmlileler bir araya
gelip dertlerini birbirlerini anlatabilirler. Biz birbirimizi anlayabiliriz bu
konuda . (K 19, baba)

Eve Bakim Konusunda Yardimci Eleman

Mesela eve yardimci gonderilebilir belediye. (K 22, anne )
Evime temizlik¢i gelmesini rica ediyorum. (K 12, anne)

Ucretsiz Danismanlik Birimi

Bizim i¢in de ayri bir birim agilsin. Damgmanlik yapilsin. A¢ilsin ki bizde
direk arayalim, okullar sikdyet edilecekse edelim. Bizim kendi birimimiz
olsun. Biz orayr arayalim sikdyetimi oraya yapalim. Milli egitim arayip da
servis vermediniz, oOgretmen vermediniz demektense bizim kendi acilan
birimimizde biz kendimiz soyleyelim. Orasi ilgilensin bizimle, bize de
avukatlar tutulsun. Bizim de kendi avukatlarimiz olsun. Bir sey basimiza
geldigi zaman gidip ne yapsak ne etsek diyene kadar belli basli avukatlarimiz
olsun. Biz onlarla gériigselim, bizim de haklarimizi savunsunlar, bizimde
arkamizda durulsun. Bunlarin hi¢biri yapilmiyor ailelere avukatlik, psikolojik
damsmanlik verilmesi gerekiyor. Onlarin iicretsiz olmasi gerekiyor. (K 15,

anne)
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Bilgilendirilme ihtiyact istiyorum. Bir de Batuhan gibi ¢ocuklarin burada
belediyeye ait Ssosyal agidan gidip annelerin birakabilecegi bu tiir seyler olsa
¢ok iyi olur. Her yonden resim, boyama, el isi o tiir seyleri ben ¢ok istiyorum
Kecioren'de bir yer vardir biz oraya gittik ,sorduk, anlattik durumunu.
Ogretmen yok dediler égretmen gelecek dediler. Biz sizi arariz dediler. Ama

sonra arayan olmad. (K 22, anne)
Maddi ve manevi danismanlik hizmeti istiyorum.(K 26, baba)

Bizim ile iletisime artmast i¢in de egitim gerekiyor devletin buna gore bir

kadrosu uzman olmasi lazim onlar biz yonlendirmesi lazim. (K 16, baba)

Ucretsiz Sosval ve Egitsel Faaliyetler

Sosyal yardimlar revize edilmeli. Bunlardan daha fazla haklar talep ediyoruz.

(K 15, anne)

Otizmliler igin bakim evleri yok. Giindiizlii ya da geceli Bakimevi olabilir. (K

59, anne)

Kres destegi saglasin, (K 19, baba)

Konugma terapisi her ozel egitim kurumunda olmali. (K 101, anne)
Giindiiz bakimevleri mutlaka a¢ilmali. (K 35, anne)

Bize yakin olan yerlerde sosyal etkinlikler olabilir. (K 17, anne)

Spor faaliyetleri diizenleyebilir, yiizmeyi karsilayabilir yiizme ¢cocuklart igin

¢ok ¢cok onemli (K 29, anne)

Her sey maas degil, para vermekle olmaz. Bence otizmli ¢ocugun ilact spor

aktivitesi. Baska bir sey degil. Sporla yapilan egitim. (K 26, baba)

Ayrica soz konusu ¢ocuklarin fiziksel ve duygusal gelisim destegine de
ihtiyaglarint karsilayacak spor, ergoterapi, dans, miizik gibi alanlarda da
devlet destekli egitim almalart baslangigtaki gelisim geriliginin yarattig
agigl geng yaslara geldiklerinde kapatabileceklerine ve toplumla daha ¢abuk
kaynasabilecegini diistinmekteyim. (K 20, anne)
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Kamu Yetkilileriyle Goriisme

Ben bu arada devletten de cok randevu istedim ama hi¢ dénen olmadi.

Kaymakamliga sosyal hizmetlere basvuru numarast ile alinmigtir denildi.

Higbir sonug¢ olmadi (K 26, baba)

Egitim Alanindan Beklentiler

“Ailelerin Devletten Beklentileri” ile ilgili ifadeleri inceledigimizde iiglincii

kategorimiz egitim alanindan beklentilerdir. Ebeveynlerin anlatilar1 dogrultusunda

egitim alaninda beklentilerin sekiz alt kategoriden olustugu goriilmektedir. Egitim

kategorisine ait kod alt kod gdsterim modeli Sekil 13°de goriilmektedir.

Kaynastima Egitimi EGITIM ALANINDAN

Okul Servisi Sorunu Cozulmeli

Ozel Egitim Ders Saatleri Brans Ogretmeni Olmali

Arttinllmali \ /

-
-
-

Veliler icin Okullara Bekleme

/ BEKLENTILER \ Salonu Yapilmali
Egitim Sistemi Yeniden
Duzenlenmeli

Yayginlastirilmali

Egitimler (Otizm, Sosyal
Haklar, Hukusal, vb)

- Verilmeli

Ozel Egitim Kurumlar/ Okullar lyi
Denetlenmeli

Sekil 13. Egitim alanindan beklentiler kategorisine ait kod alt kod modeli.

Gorlismelerde ailelerin egitim alanindan ¢esitli beklentilerinin oldugu

goriilmektedir. Egitim alanindan beklentilerle ilgili ailelerin ifadeleri su sekildedir:

Ozel Egitim Ders Saatleri Artirilmali

Otizmli ¢ocuga sahip ailelerin egitim alanindan beklentilerinden en garpict
olami 6zel egitim ders saatlerinin artirilmasidir. Goriismelerde katilimcilarin
ifadeleri dogrultusunda kamu tarafindan finanse edilen 6zel egitim ders
saatlerinin otizmli c¢ocuklar i¢in oldukca yetersiz oldugu anlasilmaktadir.

Aileler haftalik 2, aylik 8 saat olan Gzel egitim ders saatlerinin oldukca
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yetersiz oldugunu, bu kadar yetersiz egitim saatleri ile otizmli ¢ocuklarinin
herhangi bir ilerleme kaydedemeyecegini belirtmislerdir. Katilimcilarin 6zel

egitim ders saatlerine iligskin goriisleri su sekildedir:

Bizim istedigimiz ¢ocuklarimiz haftada en az 20 saat ders alsin bunu
yapamiyoruz. Hangi desteklerden yararlanmali, yogun egitim alinmall.
Yogun egitim dedigimiz en az 20 saat 0-6 yas donemi ¢ok onemli ¢iinkii. 8

saatlik dersle otizmli bir ¢ocuk asla ilerleme kaydedemez. (K 35, anne)

Haftamin 5 giinii tamam okul denilebiliyor ama okulda égretmenler verimli
olmuyorlar zaman c¢ocuklara ¢ogu seyi yaptirmadiklar: igin bir sadece
bireysel aldigimiz 6zel egitimlerle faydall olabilenler var o yiizden ozel egitim

ders saatinin fazlalagtiriimas: gerekiyor. (K 15,anne)

Haftada 2 saat ¢ok yetersiz.2 saatte vakif karsiliyor devlet ne kadar veriyor,
veriyor ama o da yetersiz daha fazla saat olsa Yahya su an daha iist seviyede

olacakti (K 59,anne)

Eger devlet egitim siirelerini artirirsa konusma terapisti sosyallik biraz daha
artarsa bu c¢ocuklar: biraz daha 6zen gosterilirse iyilesebilecegini topluma
katilabilecegini diistinebiliyorum belki uzun siireli olacak ama olacak yani.

Egitim siiresi artsin istiyorum (K 101, anne)

Egitim. Anaokuluna gidiyor su an ozel egitime de gidiyor ama stiresi yeterli
degil. Siiresi 45 dakika diyorlar. 40 dakika tutuyorlar simdi de zaten haftada
bir giin veriyor. (K 24, anne)

Devlet keske bize maasg yerine ¢ocuklara daha ¢ok egitim verse. (K 18, anne)

Kaynastirma Egitimi Yavyginlastirilmali

Kaynastirma egitim yayginlastirilmal. (K 35, anne)

Nasil ki ozel egitim alanlari var, ozel oyun alanlari da olusturulsun isterdim.
Ayni ¢ocuklarin bir ortamda olabildikleri ozel egitim alami isterdim. (K

20,anne)
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Egitim Sistemi Yeniden Diizenlemeli

Ben okul konusunda biraz destek isterim. Mesela su an lise sinaviarina
girecek yardim destek isterim o konuda. Cocugumun bilgilendirilmesini
isterim mesela diger ¢ocuklarin liseye giris puani 300 ise benim ¢ocugumun
200 olmasint isterim. Yani sinavlarda falan birazcik imtiyaz gésterilmesini

istiyorum. (K 31, anne)

Devlet okullarindan ozel alt sinif kategorilerinin kaldirilip gergekten engelli

okullarina doniistiiriilmesi lazim. Semt, bélge diye.. (K 26, baba)

Bizim istedigimiz ¢ocuklarimiz haftada en az 20 saat ders alsin bunu
Yapamiyoruz. Ashinda bunu yapsak ileride engellilerin yiikii devletin
tizerinden kalkar ama bunu yapamadigimiz igin bir cocuga deviet omiir boyu
bakmak zorunda. Bir engellinin egitim masrafi ayda 3000 kiisur devlete.

Oysaki kiiciik yasta yogun egitim verirse 6 yasindan sonra evde bakim iicreti

kesilir, 2022 yasast kesilir. (K 35, anne)

Mesela su an en biiyiik endisemiz; Yavuz Selim okula baslayinca ne olacak,
cocuklarina kotii davranacak mi, Yavuz Selim'e farkli davranacaklar mi?
Devlet bana yardim etsin, ben de ¢ocugumu ozel okula vereyim diyorum.
Parami veriyorum ¢ocugumun basinda dursun ogretmen. Hi¢ bir cocuk gelip
aa bu otizmli diyemesin. Devlet okulunda benim ¢ocugumun sikinti yasadigini

goriirsem ya ytkilirim ya ytkarim ¢ok ciddi bir sorun. (K 19, baba)

Okul Servisi Sorunu Coziilmeli

Ozel egitim servislerinde olan sorunlar; ailelerin alinmamas: alindiginda da
minnetliymis gibi mecbur birakilmasi, aileleri hak verilmesi gerekiyor. O

servisleri bizlerin de kullanmasi gerekiyor. (K 15, anne)

Okulun agildigi giin servisin ayni giin a¢ilip a¢ilmadigina baksin. Birinci giin

bu servis sorunun ¢éziilmesi lazim. (K 26, baba)
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Brans Ogretmeni Olmali

Donanimli  egitimli 6gretmen verin. Cogu ozel egitimlerde sertifikali
ogretmenler ¢calisiyor. (K 26, baba)

Ozel egitim ogretmenleri donammli olmali, otizmi a'dan z've bilmeli. (K
29,anne)

Veliler Icin Okullarda Bekleme Salonu Yapilmali

Okullarda anneler beklerken bos koridorlarda, temizlik¢ilerin odasinda,
disarida orada burada bekliyoruz. Cok biiyiik sorunlar yagsiyoruz. Boyle
oldugu zaman da haliyle anne tabii ki ¢ok yoruluyor, yipraniyor. Kimse
bunun farkinda olmuyor ama onun yerine okullarda bizlere bir bekleme

salonu yapilmig olsaydi biraz daha en azindan deger verildigini fark ederdik.
(K 15, anne)

Egitimler Verilmeli

Bir de sik sik bilgilendirme egitimleri diizenlenmelidir. Hastanedeki doktorlar
tani koyuyorlar ama hi¢ bilgi vermiyorlar. Aile tani alinca sudan ¢ikmig balik
gibi oluyor.. Ben otizm konusunda her seyi katildigim egitimlerde ogrendim..
kendi cabalarimla arastirdim, okudum.. ama bir¢ok ailenin bilgisi yok.. (K

101, anne)

Ebeveyn de ilk zamanlarda 6zel cocuk gibi egitilmelidir. Once yalniz sonra
da gozlemci denetiminde ebeveyn'in ¢ocugunu nasil egitmesi gerektigi
ogretilmelidir. Bu husus iyi bir programla 6 ay gibi kisa bir siire de
saglanabilinir. O zaman devletin destegi ile alinan derslerin daha verimli

olacagim diistiniiyorum. (K 20, anne)

Tiim ihtiyaglarint annesi karsiliyor o konuda daha ¢ok egitim gerekiyor. (K
34, baba)

Aileleri mutlaka egitmeli. Yeni hasta olmus c¢ocuguna karsi nasil
davranilmast gerektigini ogretmeli. Hastaligi bilmeleri lazim. Bazilar
¢ocugu yaramaz zannediyorlar. Bazi otistiklerde biliyorsunuzdur bizim
okulda da var mesela yerinde duramiyor, onlara nasil davranilmas: gerektigi
gostermeleri gerekiyor. Bu ¢ocuklart yaramaz zannedip doviiyorlardi, bizim

oralarda eskiden. Velinin de nasil bir sey ile karsi karsiya kaldigina dair
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egitim verilmesi gerekiyor. Bu tip ¢ocuklarla ilgili daha ¢ok yetenege dayali

kurslar acilmali mesela el becerileri, motor becerilerini gelistirmek igin.

Birebir egitim ve ¢ocuklarin egilim ve yeteneklerine gore biryerlere getirip

hayat boyu her yonden desteklemeli. (K 13, baba)
Ben egitime katilmak istiyorum (K 26, baba)

Bizlere daha c¢ok seminerler verilmesi gerekiyor, egitimler verilmesi
gerekiyor, ailelerin diizenli egitime gitmesi gerekiyor. Yani bunu sadece otizm

olarak diigiinmeyin engelli olan biitiin ¢cocuklar i¢in diistintin. (K 15, anne)

Ozel Egitim Kurumlari /Okullar Iyi Denetlenmeli

Ozel egitim daha dikkatli kontrol edilmesi gerekiyor. Ozel egitim raporlar
alimip ama ozel egitime hi¢ gelmeyen c¢ocuklar oluyor bunlara daha ¢ok

dikkat edilmesi gerekiyor. (K 15, anne)

Ozel egitim kurumlart iyi denetlenmeli. Merdiven alti firmalar ¢ok. Her
binamin altinda 6zel egitim agilmamali. Ozel egitimi mekdan vermez. Ozel
egtimi ogretmen verir. Donammli egitimli ogretmen verin. Cogu ozel

egitimlerde sertifikali 6gretmenler ¢alisiyor. Bu ¢ok ciddi bir sikinti. (K 26,
baba)

Oncelikle egitimcilere dikkat edilmesi gerekiyor. Ogretmenleri denetimden

gecirmeleri gerekiyor. Bu cocuga ne katabildin diye sormalari gerekiyor.
Meb'in kesinlikle denetlemesi lazim (K 25, baba)

Ekonomik Alandan Beklentiler

“Ailelerin Devletten Beklentileri” ile ilgili ifadeleri inceledigimizde dordiincii

kategorimiz ekonomik alandan beklentilerdir.

Goriismelerde ebeveynlerin ifadeleri dogrultusunda ailelerin otizmli ¢ocugun

egitim, tedavi ve diger masraflari nedeniyle ciddi maddi sikinti ¢ektikleri

gorilmektedir. Aileler otizmli c¢ocuklarin akranlarindan farkli olarak bireysel

egitimler, ekstra spor ve sosyal faaliyetlere katilmak durumunda kaldiklarini ancak

ekonomik durumlarindan dolay1 bu maliyetleri karsilayamadiklarini belirtmislerdir.
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Tamam, arastirdik Gélbasi'nda 6zel bir yer daha var. Otizmli ¢ocuklarin spor
tizerine OSEM diye gazetelere falan c¢ikti. Batuhan diye otizmli ¢ocuklar
varmis. Iki tane doktor aciyor orayi. Sonra birine devretmisler, oraya
basladik gidip gelmeye. Fakat maddi durumumuz yine el vermedi. Sosyal
hizmetlere gidiyoruz. Bizim destege ihtiyacimiz var diyoruz, destege
ihtiyacimiz var deyince insanlar su gozle bakiyor: maagsi yetiyor mu, mutfak
masrafina yetiyor mu, temel ihtiyaclarint karsiuiyor mu? Tamam bitti. Ama
benim ¢ocugum egitimi icin bu parayi istiyorum diyorum. Benim ¢ocugum
akranlart gibi degil. Onun bireysel egitime, ozel egitime, ekstra spor ve

sosyal aktivitelere ihtiyact var. (K 26, baba)

Ekonomik anlamda destek isterim ¢iinkii 1100 lira yetmiyor 3 tane ¢ocugum
var, esim koah hastasi psikolojik hap kullaniyor herhangi bir gelirimiz yok.
(K 12, anne)

Bu zaman zarfinda ailelere kesinlikle ekonomik a¢idan destek olunmasi lazim.
Esimin hastaligi konusunda da yardim parasi aliyoruz ama yetmiyor diger

cocuklarinmizin ihtiyacglari, egitimleri ile de ilgilenmemiz lazim. (K 16, baba)

Yapamiyorsa o zaman daha fazla para destegi saglasin, aileler yapsin.
Otizmli insanlart yalmz birakmasinlar. Cocugumun ozel egitime, sosyal

aktivitelere ihtiyact var hocam.. (K 19, baba)
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5. TARTISMA

Bu arastirma ile otizmli ¢ocuga sahip ailelerin yasamis olduklar1 sorunlar,
sosyal destek sistemleri ve sosyal dislanma deneyimleri farkli degiskenler iizerinden
anlasilmaya calisilmistir. Otizmin kronik dogasi ve semptomlarin siddeti otizmli
¢ocugun yasadigi sorunlarin beraberinde bir¢ok psikososyal ve ekonomik sorun da
ortaya ¢ikmaktadir. Bu sorunlar otizmli ¢ocugu etkiledigi gibi ayni 6l¢iide ailesini de
etkilemektedir. Aileler otizmli bir ¢ocuga sahip olmaktan dolayir birgok sorun
odagiyla kars1 karsiyadir. Temelde sosyal, psikolojik, toplumsal, ekonomik
sorunlarla karsi karsiya olan aileler sosyal hayata katilim konusunda oldukga
zorlanmakta ve dislanmaya yol acabilecek tutum ve tavirlara muhatap olmalarina
neden olabilmektedir. Bu nedenle otizmli ¢gocuk ve ailesinin yagamis oldugu sorunlar
ve sosyal dislanma deneyimleri siliphesiz iizerinde durulmasi gereken Onemli bir
konudur. Bu arastirmada otizmli ¢ocuga sahip ailelerle ile calisilmigtir. Aragtirmada
nicel ve nitel yontemlerle toplanan veriler 1s18inda otizmli gocuga sahip ailelerin
yasamis olduklar1 sorunlar ve otizmden dolayr maruz kaldiklar1 sosyal dislanma

deneyimleri biitiinciil bir bakis agisiyla anlasilmaya ¢aligilmustir.

Aragtirmanin bu kisminda, elde edilen nicel ve nitel bulgular ilgili literatiir
cergevesinde tartigilmistir. Nicel bulgulardan ilk olarak ebeveynlerin sosyoekonomik
ve demografik oOzelliklerine iligkin bulgular, algilanan sosyal destek ve sosyal
diglanma diizeylerine iliskin degiskenler arasindaki iliskiler, fark bulunup
bulunmadigi ve degiskenlerin birbirine etkisi tartisilmistir. Nitel bulgular otizmli
cocuga sahip ailenin yasadigr sorunlar, destek kaynaklari, sosyal dislanma
deneyimleri ve bas etme yontemleri tartisilmustir. Tlaveten birbiri ile iliskili oldugu

diistiniilen boliimlerde nicel ve nitel bulgular birlestirilerek tartisilmustir.

5.1. Ailelerin Sosyoekonomik ve Demografik Ozelliklerine Iliskin

Bulgularin Tartisiimasi

Bu boliimde otizmli g¢ocuga sahip ebeveynlerin sosyoekonomik ve
demografik ozelliklerinden yas, cinsiyet, egitim durumu, medeni durum ve gelir
durumu degigkenlerinin incelenmesi sonucunda elde edilen bulgularin tartigilmasina

yer verilmistir.
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Aragtirma 6rneklemini Ankara Saglik Bilimleri Universitesi Ankara Dr. Sami
Ulus Kadin Dogum, Cocuk Sagligi ve Hastaliklar1 Egitim ve Arastirma Hastanesi
Cocuk-Ergen Ruh Sagligi ve Hastaliklar1 Poliklinigine daha 6nce bagvuran ve en az
6 ay siireyle OSB tanisi ile takip edilen hastalarin goniillii olan 100 anne ve 50
babasindan olugmaktadir. Anne sayisinin baba sayisindan fazla olmasinin sebebini
aile bireylerinden genellikle babalarin ¢alismasi nedeniyle annelerin babalardan daha
fazla gocugun bakim ve sorumlugunu tstlenmesi ve bu nedenle otizmli ¢ocuklarin
psikiyatri polikliniklerine daha ¢ok anneler tarafindan getirilmesi ile agiklanabilir.
Yapilan ¢alismalarda katilimcilarin ¢ogunlugunun anneler olmasi pek ¢ok ¢alismada

gosterilmistir (24, 233, 234).

Arastirmanin katilimcilarinin ¢ogunlugu annelerdir (% 66, 7). Annelerin yas
ortalamasi 36,99+6,717, babalarin yas ortalamasi ise 40,14+7,799 dur. Otizmli
cocuga sahip ebeveynlerin yas ortalamasinin ¢ogunlukla otuz bes yas iistii olmasinin
ailelerin uzun yillardir otizmle yasadigini ve ebeveynlerin yas aldik¢a otizmli

cocugun bakimi konusunda daha tecriibeli oldugu ile agiklanabilir.

Otizmli ¢ocuga sahip ailelerin medeni durumlari incelendiginde, anne ve
babalarin ¢ogunlugu evlidir (%89,3). Arastirmadan elde edilen bu bulgular literatiir
ile uyum gostermektedir (235, 236). Ancak aragtirmamizin istatistiki sonuglarinda
her ne kadar evli ebeveynlerin orani yiikksek goriinse de otizmli ¢ocuga sahip ailelerle
yapilan bazi arastirmalar, bu ailelerde evlilik uyumunun diisiik ve bogsanma oraninin
yiiksek oldugunu gostermektedir (131, 132, 133, 237). Arastirmanin nitel kisminda
da annelerden K 59 ve K 135 su sozleriyle bu sonucu desteklemistir; “ ...Bu 13 yillik
siire igerisinde birka¢ kere benim bosanmaya kalkismaya girisimim oldu. O da
cocuklara ilgisizliginden dolayi, tek basima kaldiramiyorum.” (K 59, anne), “6
yvasindan sonra baba ile yollarimiz ayrildi”.(K 35, anne) Bu g¢aligmada otizmli
cocugun bosanma siirecine ve ebeveynlerin evlilik yasantisina olumsuz etkisi oldugu

sOylenebilir.

Arastirmaya katilan ebeveynlerin egitim durumlari incelendiginde, anne ve
babalarin biiyiikk bir kismu lise veya daha istii egitim almamigslardir. Egitim
seviyesinin yliksek olmasinin ebeveynlerin problem ¢dzme becerilerinin digerlerine
kiyasla daha iyi olmasini saglayarak otizmle miicadele de oldukca etkili oldugu

diistiniilmektedir. Egitim seviyesi yiiksek olan ebeveynlerin otizme yonelik daha ¢ok
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farkindalik ve biling seviyesinde oldugu, egitimde kazandirilmasi amaglanan
becerileri kazandirabilmede daha basarili olduklar1 sdylenebilir. Zeteroglu (2006),
lise ve tniversite mezunu annelerin ¢ocuklarinin gelisim degerlerinin, ilkokul
mezunu anne ¢ocuklarinin gelisim degerlerinden daha yiiksek ¢iktigini saptamistir
(145). Gau ve arkadaslarmin yapmis oldugu arastirmada otizmli ¢ocuga sahip
annelerin egitim seviyesinin saglikli gruptaki c¢ocuklarin annelerinin egitim
seviyelerine gore diisiik oldugu belirlenmistir (146). Bu bulgular bahsedilen
diisiinceyi destekler niteliktedir. Danimarka’da yapilan bir calismada da otizmli
cocuga sahip ebeveynlerin egitim diizeyi ile otizm arasinda herhangi bir iliski

bulunamamistir (147).

Arastirmaya katilan annelerin 100 (%66,7) 73’lnilin (%48,7) ev hanimi
oldugu goriilmektedir. Arastirmadan elde edilen bu bulgular engelli ¢ocuga sahip
annelerin biiyiik ¢ogunlugunun ¢aligmamasi ve ev hanmimi olmasi (239, 241, 242,
243) acisindan literatiir ile uyum gostermektedir. Annelerin biiyiik bir ¢cogunlugunun
calismamasinin otizmli ¢cocugun 6zel gereksinimleri, egitimi ve tedavisi nedeniyle
onunla daha fazla zaman ge¢irmek durumunda kalmasi, Onceligini ¢ocugunun

gelisimi ve yetistirilmesine vermesi oldugu diistiniilmektedir.

Otizmli ¢cocugun 6zel gereksinimleri, egitimi ve tedavisi nedeniyle annelerin
cocuklartyla daha fazla zaman ge¢irmek durumunda oldugundan biiyiik
cogunlugunun c¢alismadigi, annelerin tiim odak noktasi ve dnceliginin ¢cocugunun

gelisimi ve yetistirilmesi oldugu diisiintilmektedir.

Katilimcilarin aile i¢i gelir durumlari incelendiginde yarisinin aylik 2001-
4000TL gelire sahip olduklar1 goriilmiistiir. Otizmli ¢ocuga sahip aileler ¢cocugun
tedavi, egitim ve ortaya ¢ikan ekstra maliyetleri i¢in ekonomik agidan oldukc¢a zorluk

yasadiklar1 aylik gelirlerinin yetersiz oldugu diistiniilmektedir.
5.2. Otizmli Cocuklarmm Ozelliklerine iliskin Bulgularin Tartisilmasi

Arastirmanin katilimcilarinin otizmli ¢ocuklarmin 27’si (%18) kiz ¢ocuk ve
123’1 ise (%82) erkek ¢ocuktur. Arastirmamizda otizmin goriilme orani kizlara gore
erkeklerde daha fazla oldugu gorlilmistir. Arastirmamizla paralel diger
arastirmalarda da (244, 245, 246). Botizmin kiz ¢ocuklara gore erkeklerde daha sik

gorildiigl goriilmektedir.
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Otizmli ¢ocuklarin  durumunun ilk kim tarafindan fark edildigi
incelendiginde; 87’si (%58) 1.derece yakin tarafindan, 27 sinin (%18) 2.derece yakin
tarafindan ve 36’smin (%?24) diger (doktor, 6gretmen, komsu vs) kisiler tarafindan
fark edildigi gorilmistir. Calisma bulgular1 literatiirle uyumludur (148).
Literatiirdeki bilgilerle uyumlu olarak nitel bulgularda da goriisiilen ebeveynlerden
edinilen bilgilere gore; otizmi kimin daha once fark ettigine dair verilen cevaplarin
blyiik ¢ogunlugunun ilkin annenin fark ettigi, diger kismiin da aile biiyiikleri,
O0gretmen, doktor tarafindan fark edildigi seklinde oldugu goriilmektedir. Buna karsin
Gorgii’niin (2005) yaptig1 ¢alismada otizm belirtilerini ilk fark edenlerin ¢ogunlukla
doktor oldugu bulunmus olup arastirma sonucu c¢alismamizin sonuglariyla

uyumsuzdur (149).

Otizmli ¢ocuklarin otizm belirtilerinin ilk ne zaman fark edildigi
incelendiginde; 48’inin (%32) 1 y1l ve daha az siirede, 80’inin (%53,3) 2-3 yil aras1
siirede ve 22’sinin (%14,7) 4 yil ve ilizeri siirede fark edildigi tespit edilmistir.
Arastirmanin nitel kisminda da ebeveynler cocuklarinda goriilen ilk otizm
belirtilerini genellikle ¢ocuklarin ilk 3 yili igerisinde fark ettiklerini su sozleriyle
aktarmiglardir: “...Dedigim gibi 4 aylik oldu basini tutamiyordu.”(K 59, anne). “...1
vasindan sonra ne olduysa bilmiyorum goéz temast gitti, taklitler gitti, baba falan
kelimeleri tamamiyla gitti, konusmast yoktu ama baba dede gibi kelimeleri
soyliiyordu, onlar tamamu ile gitti.” (K 18, anne). Bu bulguyu destekler nitelikte,
literatiirde otizme iliskin belirtilerin erken ¢ocukluk doneminde ortaya ¢iktigr ve
yasamin ilk aylarinda belirginlestigi bildirilmistir (13, 25, 30, 248, 249). Ailelerin ise
cocuklarinda belirginlesen bu davraniglart 2 yas 6ncesinde veya daha sonradan fark

ettikleri belirtilmektedir (150).

Arastirmanin nitel kisminda ebeveynler ¢ocuklarina otizm tanis1 konulmadan
once Ozellikle ¢cocuklarinin ilk 3 yas doneminde ilk 6 ayda basim dik tutamama, goz
kontagr kurmama, adiyla c¢agrildiklarinda doniip bakmama, iletisime gegmeme,
kalabaliga girememe, takintili davranma, oyuncuklar islevsiz kullanma gibi algisal,
davranigsal, fiziksel ve duygusal belirtilerin oldugunu goézlemlediklerini
belirtmislerdir. Arastirmanin nitel kisminda elde edilen bulgular literatiir bilgileriyle

paralellik gostermektedir (33, 34, 36, 249, 251, 252).
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Otizmli ¢ocuklarin tani konuldugundaki yas durumlarn incelendiginde;
69’unun (% 46) 2 yas ve alt1 yasinda oldugu, 62’sinin (% 41,3) 3-5 yas arasi yasta
oldugu ve 19’unun (% 12,7) 6 yas ve lizeri yas grubunda oldugu goriilmiistiir.
Aragtirmamizda otizme iligkin belirtilerin erken yasta fark edilip, ailelerin
cocuklarin1 erken yaslarda fark ettikleri goriilmektedir. Dolayisiyla ailelerin biiyiik
bir kismimin 5 yas Oncesi ¢ocuklarina tani aldigi bulgulanmistir. Erken yasta tani
almayla birlikte ailelerin neredeyse tamaminin ¢ocuklarmin tedavisinde etkili olan
egitim siirecine c¢ocuklarmi baglattifi ve c¢ocugunun egitim siireciyle birlikte
gelisiminde ilerleme kaydettigi bulgulanmistir. Arastirmanin  nitel kisminda
goriigiillen ebeveynlerin paylagimlart bu bulgular1 destekler niteliktedir. “...Bu
egitimleri aldiktan sonra konusmasi geldi bir anda. Konugmas ile birlikte okumasi
da geldi..”(K 31, anne)“...Cocugum hi¢ konusamiyordu hwr¢inlagiyordu ozel

egitimle ilerleme kaydetti...” (K 12, anne).

Otizmli ¢ocuklarin egitim durumlart Tablo 3 incelendiginde otizmli
cocuklarin hepsinin tibbi tan1 almalartyla birlikte 6zel egitim siireglerinin baslamis

oldugu goriilmektedir.

Otizmli c¢ocuklarin otizm digsinda bagka hastaliklarinin olup olmadigi
incelendiginde; c¢ocuklarin 44’{inlin (%29,3) bagka hastaliga sahip oldugu ve
106’smin (70,7) baska hastaligi olmadigi goriilmiis olup, 15’inin (%10) epilepsi
rahatsizligi, 15’inin (%10) mental reterdasyon ve 15’inin (%10) diger saglik
sorununa sahip oldugu tespit edilmistir. Bu bulguyu destekler nitelikte, literatiirde

otizm diginda baska hastaliklarin genellikle otizme eslik ettigi bildirilmistir (20).

Otizmin davranis yelpazesi ¢ok genis olup otizmin siddeti ve problem
davraniglarin bir araya gelme sekli her ¢ocukta farklilik gostermektedir (53, 246).
Otizm derecesi de kisiden kisiye farklilik gostermektedir (151). Aragtirmamizda
otizmli ¢ocuklarin otizm agirlik oranlari incelendiginde yarisindan fazlasinin %70 ve
tizeri engellilik oranmma sahip oldugu ancak her bir c¢ocukta farkli problem
davraniglarin oldugu saptanmigtir. Arastirmanin nicel verileriyle paralel olarak nitel
kismina katilan ebeveynler de otizmli ¢ocuklarinda davranigsal, bilissel, algisal,
fiziksel ve duyussal olarak farkli problem davranislariyla kars1 karsiya kaldiklarini ve

bu davraniglarla bag etmede oldukca zorlandiklarini belirtmiglerdir.
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Konusma yok, iletisim yok. Sadece ¢ighk atan bir ¢ocuk var. Aksam olurdu
biitiin hayvanlar eve gelirdi, benim ¢ocugumu karsi yola koysan eve gelemezdi. (K

35, anne)

Kizim saldirgan kendine zarar veriyor, kafasini duvara vuruyor, yerlere
vuruyor, bacaklarina vuruyor siirekli. Zaten bir morluk var zamanla onlar da

goriince anladilar boyle. (K 101, anne)

Saldirgan davranmiglart da oluyor annesinin goziinii bir kere morartti.
Gegenlerde bir sey istedi, yapmadik benim elimi 1sirdi, annesinin goziine telefonda
vurmustu. Oyle morarmisti ama bilerek yapmamist: diye diisiiniiyorum. Hir¢inlastigi
zaman vurmugstur ama isirryor hocam ozellikle viicudunu kullaniyor, iizerimize

yiikleniyor. (K 21, baba)

S6z konusu bulgularin literatiir uyumu goézden gecirildiginde, yapilan
arastirmalarda otizmli ¢ocuklarin agir1 hareketlilik, saldirganlik, kendine zarar verici
davraniglar, uygunsuz korkular, 6fke ndbetleri, asir1 sinirlilik, inatgilik, tekrarlayici
hareketler, tikler, uyku ve yeme sorunlari, cinsel taciz, mastiirbasyon, banyo ve
berber sorunlari, esya, kisi ve eylemlere yonelik takintilar gibi problem
davraniglarinin oldugu gorilmektedir (13, 37, 53). Katilimcilarin ifadelerinden de
anlasildig1 lizere otizmli her cocugun kendine has problem davranislari ve ¢ok 6zel
gereksinimleri bulunmaktadir. Bu nedenle otizmli ¢ocuklarin bir¢oguyla yagamanin
kolay olmadigi, bu noktada ailelerin otizmli ¢ocugun tedavisi, egitimi ve bakiminda
cogu zaman yetersiz kaldiklari, bilgilendirme, rehberlik alma ve psikolojik

danismanliga ihtiya¢ duyduklar1 anlagilmaktadir.
5.3. Otizm ve Aile Odagina iliskin Bulgularin Tartisilmasi

Aragtirmanin nitel boliimiinde ailelerin otizm algisi, tani sonrasi ailenin
yasadiklar1 ve ailelerin otizmi kabullenme durumu, aile i¢i iliskiler ve bas etme

mekanizmalar1 anlagilmaya caligilmistir.

Yapilan gorlismelerde, otizmli ¢ocuga sahip ailelere otizmin tanimi
soruldugunda, ¢cogunlukla aileler yasadiklart durumu tasvir eden ciimleleri kullanarak
otizmi tamimlamaya ¢alistiklar1 goriilmiistiir. Ancak yapilan gdriismelerde

ebeveynlerin birgogunun daha once otizm terimini hi¢ duymadiklari, ¢ocuklarina
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otizm teshisi konduktan sonra otizmin tibbi tanimi hakkinda bilgi sahibi olduklar
anlasilmistir. Goriismelerde aileler otizmi farkli kavramlarla tanimlasalar da otizmin
caresizlik ve sonu belli olmayan bir siire¢ oldugu konusunda ¢ogunlugunun hem fikir
oldugu goriilmektedir. Bu noktada aileler tarafindan ifade edilen bu ortak ciimlenin
aslinda ailelerin hissettikleri yogun duygunun “caresizlik, bilinmezlik” oldugunu

gostermektedir.

Literatiirde otizmin nedenleri ve kesin tedavisi ile ilgili net bir bilgi (28, 254,
255, 256) olmamasindan dolayr nitel goriisme yapilan ebeveynlerin yarisindan
fazlasinin otizme neyin yol agtifina dair herhangi bir fikirlerinin olmadigi, otizm
konusunu ¢ok arastirdiklar1 ancak kesin bir bilgiye ulasamadiklari anlagilmistir. Bu
noktada ailelerin ¢ocuklarinin neden otizmli olduguna iliskin kafalarinin karisik, bir
bilinmezlik icerisinde olduklar1 ve yetkililer tarafindan otizmin nedenleri ve kesin
tedavisi hakkinda bilgilendirilme ihtiyaglarimin oldugu agik¢a goriilmektedir.
Bilgilendirilme ihtiyacini belirten bir anne disiincelerini: “Otizmin su an igin tip
dilinde bir aciklamasi yok zaten uzun siireden beri de agiklik saglanmadi. Esimle
akraba evliligi degil, genetik testi yaptirdim, genetik de degil. Aslina bakarsaniz
otizmin ne oldugunu ben de bilmiyorum, bilmek istiyorum.” (K 101, anne) sozleriyle
ifade etmistir. Kudaibergenova (2018)’nin yapmis oldugu ¢alismada otizmli ¢ocuga
sahip ailelerin, otizmi ilk duyduklarinda kimden, nasil ve nereden yardim almasi
gerektigini bilmedikleri ve bundan dolayr da kendilerine ve ¢ocuklarina olumsuz

duygular gelistirdikleri bulunmustur (152).

Otizmli ¢ocuga sahip ailelerin tan1 konulduktan sonra sok, reddetme, hayal
kirikligi, korku, ofke, hiizlin, caresizlik gibi duygulari yogun olarak yasadigi
bilinmektedir (68, 84, 85, 86, 257). Literatiirle uyumlu olarak ebeveynler taninin
konmasiyla birlikte sagirma/sok, liziilme ve aglama, psikoloji bozuklugu, kisa siireli
yikinti, kendini sug¢lama, utanma, uykusuzluk, yok sayma/Onemsememe ve

kendilerini sorgulama gibi yogun duygular yasadiklarini ifade etmislerdir.

Otizm vakasii kabullenme siirecine gelindiginde ise bir¢ok ailenin otizm
gercegiyle yiizlesmesi gerekmektedir. Fakat ailelerin ylizlesmek zorunda olduklar1 bu
durum aileler i¢in hi¢ de kolay olmamaktadir. Ciinkii s6z konusu gerc¢ekligin
merkezindeki kisi ailelerin biricik, kiymetli ¢cocuklaridir. S6z konusu biricik evlatlar

olunca aileler bu durumu gérmezden gelerek ya da inanmak istemeyerek sorunla
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yiizlesmekten kagimmmaktadirlar. Katilimcilardan K12’nin “ Kabullenmekte zorluk
vasadim ¢ocugum da 6yle bir sey olamaz dedim ¢iinkii benim ¢ocugum ekmek yiyor,
cocugum eliyle de olsa isaret etmesini biliyor, yiiriiyor, normal gériiniiyor dedim
benim ¢ocugum hasta degil dedim. o benim cocugumdu c¢iinkii.. Cocugum da
herhangi bir sorun olmadigi icin biz kabullenemedik hemen.. (K 12, anne) sozleri
aragtirmanin bu sonucuyla uyumludur. Tabi ki zamanla bu durumun tersi durum da
s0z konusu olmaktadir. Ciinkii otizmle kars1 karsiya kalan anne-babalarin otizmle bas
etmekten baska segenekleri olmamaktadir. Bu noktada ailelerin otizmi kabullenme
ve otizmle miicadele siirecleri baslamaktadir. Taninin konmasiyla birlikte hayal
kirikligina ugrayan ve yogun olumsuz duygular yasadigini ifade eden anne-babalarin
zamanla kendi i¢ dinamiklerinden aldiklar1 gii¢le veya sosyal ¢evrelerinden aldiklar
desteklerle otizmi er ya da ge¢ kabullendikleri goriilmektedir. Inang sistemi
baglaminda ise “..Bence Allah'tan gelen bir armagan. Nedeni 6nemli degil...” (K 24,
anne) seklinde ifadelerde bulunan kimi anne-babalarinda otizmi Allah tarafindan
kendilerine bagislanan bir hediye ve kader olarak degerlendirerek otizmi
kabullendikleri goriilmektedir. Arastirmanin nitel kisminda goriisiilen ebeveynlerin
paylasimlari diger arastirma sonuglariyla paralellik gostermektedir (24, 258). Ayrica
bu c¢aligmada, kabullenme evresinde bazi ebeveynlerin hemen kabullenerek duruma
adapte olmaya calisirken bazisinin ise bu evreden geg¢ c¢ikarak toparlanmasiin bir
hayli zaman aldig1 goriilmektedir. Katilimcilardan K 25’in “Egim ailenin diger
bireylerine gore daha ¢abuk kabullendi. Allah’in bir litfu diyerek daha rahat
ilgilenmeye basladi. Muhtemelen annelik i¢giidiisii ile ancak ailenin diger
bireylerinde pek oyle olmadi.”” (K 25, baba) sozleri arastirmanin bu sonucuyla

uyumludur.

Arastirmanin nitel kismindaki 6rneklem grubu olan anne-babalarla yapilan
goriismelerde edinilen bilgilere gore ailede otizmli bir bireyin olmasi aileyi her
yoniiyle bir biitiin olarak etkilemektedir. Arastirmamizdan elde edilen bulgularin

benzer galismalarla paralellik gosterdigi agiktir (74, 75, 107, 259, 260).

Yapilan goriismelerde otizmli cocugun varligr ailenin evlilik ve aile yasantisi
basta olmak iizere giinliik, sosyal, kiiltiirel ve ekonomik yasamini énemli olciide
etkiledigi goriilmektedir. Ozellikle esler arasi iliskiler, ailenin rol ve islevlerinin

yeniden sekillendigi dikkat c¢ekmektedir. Esler arasi iligkilerin kimi zaman

253



destekleyici kimi zamanda beklenilen destegin saglanamadigi bigimde yasandigi

goriilmektedir.

Es iliskilerini destekleyici oldugunu belirten aile tiyeleri su sozleriyle ifade
etmistir: “... Esimle daha iyi baglandik. Hastalig1 ogrendikten sonra bana elinden
geldigi kadar destek olmaya basladi. Daha once ¢ocuklarla pek ilgilenmiyordu. Tani
sonrast degisti...” (K 12, anne), “..Bu hastalik esimle beni birbirimize
yaklastirdr...” (K 17, anne). Es iliskilerini destekleyici oldugu ailelere bakildiginda,
otizmden kaynaklanan bu zor siireci atlatmak icin eslerin birbirlerine yakinlagtiklar
(135), birbirleriyle dayanisma iginde olduklari, birbirlerine teselli, moral verdikleri
ve otizmli ¢ocuklarinin bakim siirecinde birbirlerini destekledikleri goriilmektedir.
Alan yazin da yapilan bazi caligmalar otizmli ¢ocuk sahibi olmanin kimi ailelere
olumlu yansidigini hatta ¢iftlerin evlilik doyumlarinin artmasina neden olabilecegini

gostermektedir (120, 136, 137, 261, 262).

Buna karsin yukarida deginilenlerin aksine, literatiirde otizmli ¢ocuga sahip
ciftlerin birbirlerine eskisi kadar zaman ayiramamalar1 (127, 261), ¢cocuga otizm
tanist1 konuldugu andan itibaren ailenin odak noktasinin otizmli ¢ocuk olmasi
nedeniyle ¢ocugun ihtiyaglariyla cok fazla mesgul olmalari (263), eslerin birbirine es
olmaktan ¢ok artik otizmli ¢ocuklarin ebeveyni olma roliine agirlik vermeleri ve
ebeveyn rollerinin 6n plana ¢ikmasinin (78, 114, 127), evlilik doyumunu diistirmekte
ve ebeveyn stresinin oranimi yiikseltmekte (114, 125) oldugu bildirilmistir. Bununla
birlikte yapilan g¢alismalarda otizmli ¢ocuga sahip ailelerinin diger ailelere oranla
daha fazla iletisim problemleri ve sorun yasadiklari, evlilik uyumlarimin disiik, iki
kat daha fazla bosanma oranina sahip olduklar1 goriilmektedir (114, 115, 117, 129,
130, 131, 132, 133). Literatiire uyumlu sekilde arastirmanin nitel kisminda otizmli

cocuga sahip aileler es iliskilerinde sorun yasadiklarin1 su sekilde aktarmislardir.

“...Esimi unutuyorum bazen, onun ihtiyaglarini ertelemek zorunda kalryorum...” (K
20, anne); “...Yataginda uyumak istemiyor bizim kari koca iligkimiz kalmadi...” (K
19, baba); “...Bizim ozel hayatimiza ilgili sorunlar oldu. Yalniz yatamvyor baba ile

va da benle yatmak istiyor. Gece siirekli beraber yatiyoruz. Bu nedenle yataklar
ayirdik...”(K 27, anne); “... Ozel hayatimiz derseniz o ¢oktan bitti.” (K 16, baba );
“...Bu 13 yillik siire igerisinde birkag kere benim bogsanmaya kalkismaya girisimim

oldu.” (K 59,anne ), “...6 yasindan sonra baba ile yollarimiz ayrildi.” (K 35, anne).
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Arastirmanin nitel kismindaki bulgularin ¢ogunluguna goére otizmli ¢ocugun
bireylerin evlilik yasantisini etkiledigi ve bircok aileyi bosanma asamasina kadar
getirdigi soylenebilir. Hatta yapilan goriismelerde bir giftin otizmli ¢ocuk nedeniyle

bosandig1 goriilmektedir.

Otizmli ¢ocugun varliginin ailenin evlilik ve aile yasantisina etkisinden
bahsederken kardes iliskisinden bahsetmeden gegilmeyecektir. Alan yazinda otizmin
sadece ebeveynleri degil, kardesleri etkiledigi goriilmektedir (79, 80, 239). Yapilan
goriismelerde otizm tanisi aldiktan sonra ebeveynlerin ilgi ve zamaninin énemli bir
kismini otizmli kardes lizerinde yogunlastirmasi nedeniyle farkina varmadan saglikli
kardesleri ihmal ettikleri goriilmektedir. Boylece kardeslerin kiskanglik, ofke,
sucluluk, baski ve utan¢ gibi duygular1 yasamalarina ve otizmden etkilenmelerine
neden olmaktadir. K 16 kardeslerle ilgili olarak yasanilan deneyimlerinden su sekilde
bahsetmistir; “...Aslina bakarsaniz biz bu ¢ocuga ¢ok énem veriyorduk. Bu sefer de
diger cocuklar basladi keske biz de hasta olsaydik diye. Bu sefer onlar oyle
soylemeye baslayinca bizde yaptigimizin yanhs oldugunu anlamaya basladik...” (K
16, baba). Bununla birlikte K 22°de otizmle kardesin gelisiminde saglikli kardesin
onemli derecede fayda sagladigini su sozleriyle ifade etmistir: “...Kardesi ile 3 yas
var aralarinda. Kardegine biz her seyi anlattik ilk basta. Kardesi hemen sorumluluk
bilincini aldi iizerine. Kardesi abi konumuna ge¢ti Batuhan kardesi konumuna gecti
ama kardesinin ¢ok faydasi oldu Batuhan'a. Her konuda ¢ok ¢ok faydasi oldu...” (K
22, anne). Literatiirde bu alanda yapilmis ¢alismalara bakildiginda bulgularimizi
destekleyen arastirmalar bulunmaktadir ( 87, 135, 264). Yapilan arastirmalar, otizmli
¢ocugun varliginin ailelerin giinliik/genel yasam tarzim (76, 107, 259, 260),
sagliklarin1 (265, 266, 267), sosyal (76, 264, 268 , 269, 321) ve ekonomik (107,
260) yasamlarini olarak olumsuz bir sekilde etkiledigini bildirmektedir. Arastirmanin
nitel kisminda goriislilen aileler otizmin giinlik yasamlarmi ciddi bir sekilde
etkiledigini, ailedeki hemen hemen her bireyin otizmli c¢ocuga endeksli plan
yaptigini, otizmli ¢ocugun durumu ve istegine gore sosyal hayata karisabildiklerini,
sosyal aktivitelerden mahrum olduklarini ifade etmislerdir. Bu noktada ilgili alan

yazin verileri arastirmanin bulgulari ile 6rtiismektedir.

Otizmli ¢ocuga sahip ailelerin adaptasyonuna iliskin yapilan arastirmalarda,

hem annelerin hem de babalarin normal gelisim gdsteren ¢ocuklarin ebeveynlerine
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gore daha yiiksek kaygi, (268), stres (87, 88, 113, 114, 269) ve depresyon (111, 143)
seviyelerine sahip olduklar1 bildirilmistir. Doig ve arkadaslar1 (2009) yapmis oldugu
arastirmada otizmli ¢ocuga bakim isinin siirekli ve asla bitmeyen zorlu bir siireg
oldugunu, ailelerin yilda 365 giin, 24 saat bakim vermesi nedeniyle “stresli”, “bitkin”
ve “tiikenmis” olduklarini belirtmistir (270). Arastirmanin nitel kisminda goriisiilen
ebeveynlerin paylasimlart ailelerin otizmli bir ¢ocuga sahip ebeveyn olmanin zorlu
bir siire¢ oldugu ve bakim siirecinin beden ve ruh sagliklarini olumsuz ydnde

etkiledigi bulgusunun literatiir ile uyumlu oldugu gorilmiistiir.

Johnson ve arkadaglart (2011), otizmli ¢ocuga sahip ailelerin sadece zihinsel
be duygusal sagliklarinda bozulma yasamadigini, ayn1 zamanda fiziksel sagliklarinda
da cesitli bozulmalar yasadigini belirtmistir (271). Literatiirdeki bilgilerle uyumlu
olarak nitel bulgularda ailelerin otizmle ¢ocuga bakim siirecinde ciddi fiziksel
giicliklerle karsilagtiklar1 goriilmektedir. Buna gore ebeveynlerin yorgunluk,
halsizlik, agri, uykusuzluk, kronik hastaliklar (seker, diyaliz, kanser) gibi durumlari

yasadiklar tespit edilmistir.
“...tiziintiiden 48 yasinda seker hastast oldum.” (K 21, baba)

“... Esim iiziintiiden diyaliz hastasi oldu. Ben kanser hastasi oldum.” (K 16,

baba)

Alan yazina bakildiginda, otizmli ¢gocuga bakim siirecinde ruhsal ve fiziksel
bozulmalara ragmen, ¢ocuklarin bakim ve ihtiyaclarini karsilamada otizmli ¢cocugun
vazgecilmez, birincil bakicisinin annelerin oldugu goriilmektedir (24, 78, 125, 272,
273, 274). Arastirmanin nitel gériismelerinde otizmli gocuga sahip ailelere *“ Otizmli
cocugunuzla en ¢ok kim ilgileniyor? Cocugunuzun sorumlulugu daha ¢ok kimin
tizerinde?” sorusu sorulmus ve katilimcilarin ortak cevabi “anne” olmustur. Bu
aragtirmada, otizmli ¢ocuga bakim veren ebeveynlerin tamaminin annelerden
olustugu goriilmektedir. Aslinda arastirmamiza katilan 100 anneden 73’{iniin
calisgmadig1 tespit edilmistir. Ancak ¢alissa da calismasa da otizmli ¢ocugun
bakimiyla ilgilenen yegane insanin anneler oldugu goriilmektedir. Nitel goriismede
caligmaya katilan annelerin ¢ogunlugu genellikle bakim yiikiiniin kendi iizerlerinde
oldugunu ve tek baslarina miicadele ettiklerini ifade etmislerdir. Bu arastirmada

bakim verenlerin genellikle kadin = anne olmasinin toplumsal cinsiyet rollerinin
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getirisiyle birlikte geleneksel aile yaklasimina gore ailede bakim verme roliiniin

kadinin sorumlulugunda goriilmesi ile agiklayabiliriz.

Arastirmaya katilan aileler kendilerinden sonra ¢ocuklarina kimin bakacagi,
nerede kalacaklari, bakimlarini kimlerin yapacagi konularinda yogun endise ve
kaygilarindan bahsetmislerdir. Katilimcilarin gériismelerde belirttiklerine dayanarak;
katilimcilarin neredeyse tamaminin kendilerinden sonra ne olacagina iliskin gelecek
kaygis1 yasadigr ve c¢ocuklarinin geleceklerine iliskin farkli beklentileri oldugu
anlasilmaktadir. Yapilan bazi arastirmalarda da otizmli ¢ocuga sahip ailelerin
yasamis olduklart en biiyiik kaygi ve endisenin, ¢cocuklarinin gelecekte durumunun
ne olacagi, gelecekte tek baslarima yasamlarini siirdiiriip siirdiiremeyecekleri
oldugudur (77, 235, 268, 275, 276, 277, 278). Arastirma bulgular literatiirle

benzerlik gostermektedir.

Gelecek kaygisiyla birlikte, arastirmanin nitel goriismelerinde ebeveynlerin
otizmli ¢ocuklarinin iyilesmesi, kimseye muhta¢c olmadan ayaklar1 iizerinde
durabilmesi, kendi kendini idare edebilmesi, bir meslek sahibi olabilmesi gibi
hayattan beklentilerinin oldugu goriilmektedir. Hatta nitel arastirmaya katilan
annelerden K 35 “... Sonra Ben evlendirip, yuva kurmayi diisiiniiyorum. Herkese
gore ¢ok sagma diyorlar ama Tiirkiye’de belki ilki gerceklestirecegim, o da benim
hayalim. Olmasa bile hayalle yasamak giizel bir sey. Umut etmek giizel bir sey benim
umudum yani umuduma dokunmaswinlar ki bizler ayakta duralim. (K 35,anne)
seklinde hayata dair bekletilenin oldugunu belirtmistir. Bu bulguyu destekler
nitelikte, Arslan’in (2020) otizmli g¢ocuga sahip ailelerle yiiriittiigli calismada,
ailelerin ¢ocuklarinin kendi ayaklar1 iistiinde durmasi, gelecegi diisiinmek istememe
ve cocuklarinin iyilesmesi olarak gelecek beklentilerinin oldugu tespit edilmistir
(69).

Yapilan nitel goriismelerde otizmli c¢ocuga sahip aileler bakim verme
siireclerinde yasadiklar1 zorluklarin iistesinden c¢esitli bas etme yoOntemleriyle
gelebildiklerini ifade etmektedir. Bu arastirmada ailelerin kullandiklar1 bas etme
bicimleri otizmli ¢ocukla birlikte vakit gecirmek, ¢ocuga ilgi sevgi gostermek,
¢ocugu egitimden koparmayarak gelisimini desteklemek, rehberlik ve psikolojik
danigsma hizmetlerinden yararlanmak, okumak, arastirmak, dini bag etme(dua etmek),

cogun isteklerine evet demek, diger cocuklarla kaynastirmak, diizenli doktora
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gotiirmek, Odiil/ceza sistemini kullanmak, kendini ¢evreden soyutlama, fiziksel
egzersiz yapma, otizmli ¢ocuga sahip diger ebeveynlerle goriismek olmak iizere
farkli temalar iizerinde birlesmistir. Otizmli ¢ocuga sahip ailelerin zorluklarla bas
etme yoOntemlerinin birbirine benzerlik ve farklilik gosteren yanlarmmin oldugu

bulunmustur.

Aileler zorluklarla bas etme yontemlerini duruma, mekana ve zamana gore
degistirebildigini ifade etmistir. Literatirde bu alanda yapilmis ¢alismalara
bakildiginda ise bulgularimizi destekleyen arastirmalara rastlanmaktadir (122, 264,
279, 280). Bazi arastirmalarda da otizmli ¢ocuga sahip ailelerin bakim verme
stirecinde yasadiklar1 zorluklarin iistesinden gelmek i¢in zihinsel bos verme, aglama,
kahve, sigara, alkol ve madde kullanimi yontemlerini kullandigi bildirilmistir (281,

282). Arastirma bulgular1 bu sonug ile tutarlilik gostermemektedir.
5.4. Ailelerin Sosyal Desteklerine iliskin Bulgularin Tartisilmasi

Arastirmanin bu boliimiinde, otizmli g¢ocuga sahip ailelerin sosyal destek
sistemlerine iliskin nicel ve nitel bulgularin birlikte tartisiimasi uygun bulunmustur.
Cok Boyutlu Algilanan Sosyal Destek Olgegi (CBASDO) aracihigiyla elde edilen
nicel bulgular ile nitel goriisme teknigiyle elde edilen bulgular ilgili alan yazin

cercevesinde tartisilmistir.

Calismaya katilan katilimcilarin sosyal destek durumlari degerlendirildiginde
(Tablo 4), 6l¢ek genelinin 3,6944+1,47918 olarak orta diizeyde oldugu bulunmustur.
Otizmli cocuga sahip ebeveynlere ait Olgek ifadeleri degerlendirildiginde
5,3200£1,91539 ile en yiikksek degeri “Ailem (Ornegin, annem, babam, esim,
cocuklarim, kardeslerim) bana yardimci olmaya caligir.” ifadesine verilen cevaplar
almis, 2,6667+2,17881 ile en diisiik degeri ise “Ailem ve arkadaglarim disinda olan
ve ihtiyacim oldugunda yanimda olan bir insan (6rnegin, flort, nisanli, s6zli, akraba,
komsu, doktor) var.” ifadesine verilen cevaplar almistir. Arastirmanin bu sonuglarina
bakildiginda, otizmli ¢ocuga sahip ebeveynlerin ¢ogunlukla kendi kok aileleri, es ve
cocuklarindan orta diizeyde bir destek algiladiklar1 sdylenebilir. Arastirmanin nitel
kisminda goriisiilen ebeveynlerin paylasimlari en ¢ok destegi ailelerinden aldiklari
bulgusunu destekler niteliktedir. Literatiir incelendiginde yapilan diger ¢alismalarda

otizmli ¢ocuga sahip annelerin Oncelikle es destegine basvurduklarini (135, 150,
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283), sonrasinda ise kok aile ve akrabalarindan en fazla destegi aldiklar1 belirtilmistir
(77). Dolayisiyla literatiirde yapilmis aragtirmalarin, bu c¢alismanin sonuglari ile

benzerlik gosterdigi sdylenebilir.

Alan yazinda otizmli ¢ocuga sahip ebeveynlerin yas ve cinsiyet durumlarinin
algiladigi sosyal destege etkili olmadigi saptanmigtir (284). Arastirmamizda
ebeveynlerin yaslar ile algiladiklari sosyal destek diizeyleri arasinda istatiksel olarak
anlamli bir fark saptanmamasi sonucu arastirmalarla uyumludur. Ancak algilanan
sosyal destek puan ortalamalar1 incelendiginde ebeveynin cinsiyetinin genel olarak
sonuglarda istatistiksel olarak anlaml bir farklili§a yol agmadig1 ancak ebeveynlerin
aile i¢i rollerine gore babalarin aile destegi boyutu ortalamasimin annelerden daha
fazla oldugu goriilmiistiir. Babalarin aile destegini annelerden daha ¢ok hissetmeleri
otizmli ¢ocugun bakim verenin genellikle anne olmasindan kaynaklandigr ve
babalarin asil eslerinden aldig1 destek nedeniyle aile destegini daha ¢ok hissettikleri
distiniilmektedir. Arastirmanin bu sonucu literatiir bilgisiyle uyumludur (285, 286,
287). Bulgularimizdan farkli sonuglar elde edilmis arastirmalarda bulunmaktadir.
Bakir ve Demirli (2020) tarafindan yapilan calismada da, anne ve babalarin aile

destek algilar1 arasinda anlamli bir farklilik olmadig tespit edilmistir (288).

Otizmli g¢ocuga sahip ebeveynlerden 6n lisans, lisans ve lisansiistii olanlar
ilkokul mezunu katilimcilara gore yiliksek diizeyde 06zel bir insan destegini
algilamaktadir. “Ozel bir insan” ailenin ve arkadaslarin disinda olan kisi olarak
tanimlanmistir. Flort, nisanli, akraba, komsu, psikolog, doktor veya Ogretmenler
bireyler icin 6zel bir insan kategorisinde bulunabilecek kisilerdendir. S6z konusu
bulgularin literatlir uyumu goézden gegcirildiginde, yapilan arastirmalarda otizmli
cocuga sahip ebeveynlerin egitim diizeyine gore algiladiklari sosyal destek diizeyinin
farklilastigi sonucuna ulagilmistir (247, 289, 290, 291, 292, 293, 294). Coskun ve
Akkas’mn (2009) yapmis oldugu calisma sonucunda annelerin egitim seviyeleri

yiikseldikce sosyal destek algilamalarinin da yiikseldigi saptanmistir (268).

Aragtirma bulgularimizda, evli olan ebeveynlerin aile destegi boyutu
ortalamasi bekar ebeveynlerden anlamli diizeyde daha yiiksektir. Arkadas destegi
boyutu ve 6zel bir insan boyutunda evli ve bekar olan ebeveynler arasinda istatistiki
olarak anlamli bir farklilik bulunmamaktadir. Bu bulgular evli olmanin toplumun

olumsuz tutum ve davranislarina kars1 koruyucu bir faktér oldugunu, sosyallesme dul
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ve bosanmis kadinlara gore daha avantajli oldugunu gostermektedir. Benzer sekilde
katilimcilardan tek ebeveynli aile olanlarin aile destegi boyutu algilamasi genis ve
cekirdek aile tipine sahip ebeveynlerin algilamasina gore daha distiktiir. Literatiire
bakildiginda tek ebeveynli ailelerin genellikle kadin ve cocuklardan olustugu
goriilmektedir (295). Tek ebeveynli bakim verenlerin genellikle kadin olmasi ataerkil
yapidan kaynaklanan toplumsal cinsiyet rolleri ile ilgili olup, bu kadimnlarin tek
ebeveynli anneler olarak toplum igerisinde zorluk yasamalarina neden
olabilmektedir. Arastirmanin nitel kisminda goriisiilen ebeveynlerin paylasimlari
hem tek ebeveynli olma hem de otizmli bir ¢ocuga sahip olmalari nedeniyle
ebeveynlerin toplum igerisinde arkadas edinemedikleri, sosyal g¢evrelerinin kisith
oldugu bulgusunu destekler niteliktedir. Alan yazini incelendiginde bu bulgularin

literatiir ile uyumlu oldugu gorilmiistiir (295, 296).

Ebeveynlerin meslek durumu ile ebeveynlerin algilanan sosyal destek dlgegi,
aile ve arkadas alt boyutunda istatistiki olarak anlamli bir fark bulunmamakla birlikte
ev hanimi ebeveynlerin algiladiklar1 sosyal destegin c¢alisan kamu personeli
ebeveynlere gore daha az hissettikleri sdylenebilir. Ozel bir insan alt boyutunda
kamu personeli ebeveynler, ev hanimi ve serbest meslek sahibi ebeveynlere gore 6zel
bir insan destegini daha fazla hissetmektedirler. Kamuda calisan ebeveynlerin diger
meslek sahibi ebeveynlere gore daha ¢ok hissetmelerinin nedeni, ebeveynlerin
caligmas1 ve ekonomik Ozgiirliiklerinin olmasi sebebiyle sosyal destek mekanizmasi

ulagimlarina daha kolay erisebildikleri diisiiniilmektedir.

Bu arastirmanin bir diger bulgusu da otizmli ¢ocuga sahip ailelerin gelir
durumuna gore algilanan sosyal destek diizeyinin sosyal destek 6lgegi geneli ve tiim
alt boyutlar1 arasinda istatiksel olarak anlamli bir bi¢gimde farklilagmasidir (p<0,05).
Bu sonuglar sosyal destek olgegine gore 2000 TL ve alti gelir durumuna sahip
ailelerin, 2001-4000 TL gelir durumu ve 4001 TL ve fizeri gelir durumuna sahip
ailelere gore daha az sosyal destek algilamaktadirlar. Bu arastirmanin sonuglariyla
tutarl1 olarak arastirmanin nitel kisminda da ebeveynler maddi durumlarinin
ithtiyaclarmi karsilayacak diizeyde olmadigi i¢in sosyal desteklerinin olmadigini su
sozleriyle aktarmislardir: Sosyal faaliyetleri olan belli yerler var onlarin da saati 250
liradan bahsediliyor ve bunu da durumu iyi olmayan hicbir aile veremiyor. Sosyal,

sportif faaliyetlere hi¢ gitmedi génderemedim ekonomik sebeplerden dolayi. Hig
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kimseden hocam ne maddi ne manevi destek alamadik. Yalniziz..(K 15, anne).
Literattirdeki calisma sonuclart gelir diizeyi artis1 ile birlikte sosyal destegin arttig
yoniinde olup bu arastirmanin sonucu ile paralellik gostermektedir (28, 122, 247,
293, 297, 298, 299 ). Sosyoekonomik yonden zayif olan ailelerin algiladiklar1 sosyal

destegin digerlerine gore diisiik olmas1 6ngoriilebilecek bir sonugtur.

Otizmli ¢ocuga sahip saglik sorunu olmayan ebeveynlerin sosyal destek
Olcegi geneli ve tiim alt boyutlar1 arasinda istatiksel olarak anlamli bir farklilik tespit
edilmistir. (p<0,05). Buna gore herhangi bir saglik sorunu olmayan ebeveynlerin
sosyal destek kaynaklar1 ve sosyal ¢evrelerinin daha genis olmasi nedeniyle ailelerin

algiladiklar1 sosyal destegin daha yiiksek oldugu diistiniilmektedir.

Otizm disinda kronik hastaligi olan ¢ocuga sahip ebeveynlerin algilanan
sosyal destek ortalamasmmin  (2,9542+1,20321) olmayanlarin  ortalamasina
(3,8083+1,48860) gore daha diisiik ortalamaya sahip oldugu goriilmektedir. Bu
stiregte otizmli ¢ocuga sahip ebeveynin hem otizmli ¢ocugun bakimi hem de diger
kronik hastalifa sahip ¢ocugun bakim siirecinde arkadas, komsu gibi ¢evresinden
destek gorememesi olarak algiladigi sosyal destek diizeyini diisiirlicii bir etmen

olarak gorebiliriz.

Arastirmada otizmli ¢ocuklarin ebeveynlerin es ile akraba olma durumu,
cocuk sayilari, otizmli ¢ocugun yasi, cinsiyeti, otizmi ilk fark eden kisi, cocugun
otizmli oldugunun fark edilme zamani, tani1 konulduktan sonra egitime baslama
siiresi ve Ozel egitim alma siiresine, ¢ocugun otizm disindaki hastalik durumu ve
otizm agirlik oranina gore ebeveynlerin sosyal destek algilar1 arasinda anlamh bir

farklilik bulunmamistir (p>0,05).

Bu arastirmada otizmli ¢ocugun yasi ile ebeveynlerin sosyal destek algisi
puanlarinda istatiksel olarak anlamli farklilik bulunmamistir. Ancak arastirmamizda
otizmli ¢ocuga tan1 konuldugu yas donemi ile ebeveynlerin sosyal destek 6lcegi 6zel
bir insan alt boyutunda istatiksel olarak anlamli farklilik bulunmustur (p<0,05).
Farkliligin 6zel bir insan alt boyutu i¢in tan1 konuldugundan 2 yas ve altinda olanlar
ile 6 yas ve lizerinde olan katilimcilar arasindan kaynaklandig: tespit edilmistir. Bu
sonuglara gore 6zel bir insan alt boyutunda tan1 konuldugunda 2 yas ve altinda olan

cocuklara sahip grubun ortalamalarinin (3,6304+2,10855), 6 yas ve lizeri ¢ocuklara
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sahip grubun ortalamalarma (2,4737+1,60489) gore daha yiiksek ortalamaya sahip
oldugu bulunmustur. Literatirde bu alanda yapilmis caligmalara bakildiginda
bulgularimizi destekleyen ve bulgularimizdan farklilagsan arastirmalar bulunmaktadir.
Akmanis (2010) ve Tung (2021) otizmli cocuklarin anneleri ile yaptiklar
calismalarda, ¢ocugun i¢inde bulundugu yas doneminin annenin algiladigi sosyal
destek diizeyinde farklilik oldugunu bulmus olduklar1 arastirmalar bulgularimizi
destekleyen arastirmalardir (289, 293). Yapilan bazi arastirmalarda da ¢ocugun
iginde bulundugu yas déneminin annenin algiladig1 sosyal destek diizeyinde farklilik

olmadigini gostermektedir (122, 291).

Arastirmanin nitel boliimiinde otizmli ¢ocuga sahip ailelerin destek sistemi;
sosyal destek, rehberlik ve psikolojik destek alma, sosyal haklar konusunda
bilgilendirme yapilma durumu ve maddi destek temalar1 lizerinde birlesmistir.
Arastirmanin nitel kisminda goriisiilen ebeveynlerden edinilen bilgilere gore sosyal,
ekonomik, duygusal, psikolojik ve ailenin igsel kaynak ve giiclii yonleri ailelerin
sosyal destek kaynaklaridir. Goriigmelerde ebeveynlerin dnemli bir kismi ¢ocuklarina
otizm tanist konulduktan sonra anne, baba, akraba, komsu hatta eslerinden dahi
yeterli destek goremediklerini belirterek i¢inde bulunduklari siirecin ¢ok zor
oldugunu belirtmektedirler. Ebeveynler bu durumu “otizmli ¢ocugunuz varsa her
zaman yalnizsimiz” olarak nitelendirmislerdir. Arastirma sonuglarina gore es, aile,
arkadag gibi yakin ¢evrelerinden bu donemde destek gérmeyen otizmli gocuga sahip
ebeveynlerin sosyal destek algisi puanlarinin diisiik oldugunu bildirmislerdir (294,
300). Sencar (2007), otizmli ¢ocuga sahip ailelerin normal ¢ocuga sahip ailelere gore
daha diisiik seviyede sosyal destek algiladiklarin1 bulmustur. Bununla birlikte otizmli
cocuga sahip anneler ve babalarin ilk sirada destek aldiklar1 kimsenin bulunmadigi,

ikinci sira da ise eslerinden destek aldiklari bulunmustur (301).

Baz1 ebeveynler ise bu durumun tam tersi ifadelerde bulunarak ¢ocuklarin
bakiminda anne, baba, komsu, arkadas gibi yakin c¢evrelerinden destek gordiiklerini,
kendilerini sansli hissettiklerini ve siikrettiklerini ifade etmektedirler. Bu nitel
bulguyu destekler nitelikte, literatiirde ¢ocugun bakiminda destek alan annelerin

yiiksek diizeyde sosyal destek algiladigi bildirilmistir (247, 298, 302).

Literatiirde otizmli bir g¢ocugun yetistirilmesinin ebeveynlere ekonomik

acidan ¢ok biiylik bir yiik yarattigi ortaya konulmustur (104, 105, 106, 303).
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Arastirmanin nitel kismindaki ebeveynler otizmli ¢ocuklarina bakim siirecinde kok
aileleri, akrabalar1 ve kurum ve kuruluslardan ekonomik destek gordiiklerini,
aldiklar1 ekonomik destegin otizmli c¢ocugun yetistirilmesinde daha kolay bas
edebilmelerini sagladigini ifade etmislerdir. Calisma bulgulari literatiirle uyumludur.
Literatiirde otizmli ¢ocuga sahip ailelerin ekonomik durumlar diizeldiginde sosyal
destek algilarinin arttigr goriilmektedir (49). Aksi takdirde ailelerin diizenli bir
gelirlerinin olmamasi ve ekonomik agidan sikinti yasamalar1 halinde ¢ocuklarinin
bakim ve egitim siirecinde gelisimsel gereksinimlerinin karsilanmamasi gibi ¢esitli
problemlerle yiliz yiize gelmelerine neden olarak gelisimlerini 6nemli derecede

sekteye ugrattig1 diistintilmektedir.

Arastirma nitel bulgularindan elde edilen bir baska sonuca gore, ebeveynler
cocuklara otizm tanist konulduktan otizme iliskin bilgiye, ¢ocuklarinin gelisim
donemlerine, davranis beceri ve kontrollerine, egitim kurumlarina ve sosyal
haklarina iligkin bilgiye 6zellikle gereksinim duyduklarini vurgulamislardir. Yapilan
goriismelerde otizmli cocuga sahip ailelere otizm, gelisim donemleri, problem
davraniglari, basa ¢cikma becerileri, ebeveyn psikolojisi, sosyal uyum siirecleri ve
sosyal haklarina yonelik temel bilgilendirmelere yer verilmedigi dikkat ¢ekmektedir.
Arastirmamizdan elde edilen bulgularin benzer g¢aligmalarla paralellik gosterdigi
belirlenmistir. Literatlirde ebeveynlerin tan1 aninda yeterince bilgilendirilmedikleri,
ailelerin otizme yonelik bilgilendirme ve yonlendirme eksikliginin bulundugu,
basvurduklart uzmanlarin, profesyonellerin c¢ocuklarma kars1 ilgisiz oldugu,
hizmetler ve mevzuatlar hakkinda bilgilendirme yapilmadigi goriilmektedir (283,
275).Bu noktada otizmli ¢ocuga sahip ailelere hizmetler, kurum ve kaynaklar,
mevzuat ve yasalar hakkinda bilgi vererek, ailelerin giinlik yasantisinda
problemlerle basa ¢ikmasinda ve sosyal hayata katilim konusunda bilgilendirmenin

onemli bir etken oldugu diisiiniilmektedir.

55. Ailelerin Sorun Yasadiklar1 Alanlara Yonelik Bulgularin

Tartisilmasi

Otizm sadece tani alan bireylerin degil, ailenin tiim bireylerini dogrudan
etkilemektedir (58). Bu etki, ¢ocugun otizmli oldugu fark edildigi andan itibaren
baslamakta ve sonsuza kadar devam edebilmektedir. Otizmli bir ¢ocukla yasamin

aile iizerindeki etkisi tek boyutlu, basit veya dogrusal degil, ¢ok yonlii ve karmasik
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olup tiim aile sistemini etkileyip degistirmektedir (74, 75). Arastirmanin nitel
kismindaki 6rneklem grubu olan ailelerden edinilen bilgilere gore aileler egitim,

sosyal, toplumsal, saglik ve ekonomik alanda sorunlar yasamaktadirlar.

Arastirmanin nitel boliimiinde otizmli ¢ocuga sahip aileler egitim sorunlarina
ilisgkin bir cok farkli noktada goriis bildirmislerdir. Yapilan goriismelerde nitel
aragtirmaya katilan ailelerin neredeyse tamami otizmli ¢ocuklarmin egitimiyle ilgili
siirecin basindan itibaren cesitli sorunlarla karsi karsiya kaldiklarini, egitim ve
O0gretmenlerin niteligi, brans 6gretmenin olmamasi, sozlesmeli/ sertifikali 6gretmen
sorunu, sik 6gretmen degisikligi, 6gretmenlerle yasanan zorluklar, egitim saatlerinin
yetersiz olusu, golge Ogretmen haklarini kullanamamalari, okullardaki denetim
eksiligi, agir ve hafif dilizey otizmlilerin ayni smifta olmasi, sosyal faaliyet
yetersizligi, kaynastirma sinifinda kontenjan azligi, okullarin ilk acildigi donemde
okul servisi ayarlayamama sorunu ve sinifin fiziki kosullari iyi olmamasi gibi egitim
alaninda cesitli sekillerde sorun yasadiklarini dile getirmislerdir. Kudaibergenova
(2018) yapmis oldugu arastirmada otizmli ¢ocuga sahip ailelerin egitim alaninda
yasamis olduklar1 sorunlari; 6gretmenin ¢ocugunu istememesi, dgretmenin ¢ocugu
ile ilgilenmemesi, sik Ogretmen degisimi, Ozel egitim uzmanlarinin, egitim
saatlerinin ve sosyal aktivitelerinin yetersiz olmasi seklinde siralandigindan

bahsetmistir (152).

Yapilan nitel gorligmelerde ailelerin egitim alaninda yasadigi zorluklarin
basinda alan dis1 Ogretmenlerin otizm simiflarinda gorev almasindan, brang
O0gretmeninin olmamasindan ve devlet tarafindan finanse edilen 6zel egitim ders
saatlerinin yetersizliginden bahsetmislerdir. Arastirmanin nitel kisminda aileler
egitim saatlerinin yetersizligi ve otizm siniflarinda brang dgretmenlerinin olmamasi

ile ilgili yasanan zorluklar1 su sozleriyle aktarmistir:

“...onemli sorunlardan biride farkli brang ogretmenlerini 90 saatlik egitim
verip ozel egitim ogretmeni gibi oniimiize koymalari, ozel egitim ogretmenleri kol
ogretmenlerinden olmaz..., Bilmedikleri bu bransla gelip bize ogretmenlik yapmalari

uygun degil. En biiyiik sorunumuz bu...” (K 15, anne)

“...Devlet haftada 2 saat egitim veriyor. Avrupa’da Amerika’ya bakin da

haftada 40 saar egitim aliyor. Ya da saghkl gelisim gosteren bireyleri diisiiniin.
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Giinliik 5 saat, 8 saatlik egitim alirken bizim ¢ocuklarimiz 2 saat alryor. Hadi yerine
koyalim bizim ¢ocuklarimizin yerine saglikli gelisen c¢ocuklara haftada 2 saat
verelim ne kadar 6grenebilir, ogrenemez. Bizim en biiyiik eksikligimiz bu...” (K 35,

anne)

Yapilan goriismelerde otizmli gocuga sahip ailelerin tamami haftalik 2, aylik
8 saate denk gelen 6zel egitim ders saatlerinin oldukga yetersiz oldugunu, devletin
bir an 6nce bu sistemi diizeltmesi gerektigini dile getirmislerdir. Literatiirde konuyla
ilgili yapilan c¢alismalarda da egitim saatlerinin yetersiz oldugu ve ders saatlerinin
uzatilmasi gerektigi yoniinde oldugu goriilmektedir (304, 305, 306). Bununla birlikte
ailelerin biiylik cogunlugu maddi agidan zorluk igerisinde olmalart nedeniyle zorunlu
olarak haftalik 2 saat egitim ile yetindiklerini bu sekilde pek bir ilerleme

saglayamadiklarini belirtmislerdir.

Otizmli ¢ocuga sahip aileler O0gretmen yetersizligi nedeniyle alan disi
mesleklerin belirli saatlerde ¢esitli kurslarla sertifika alip 6zel egitim kurumlarinda
calismalarinin ¢ok 6nemli bir sorun oldugunu vurgulamislardir. Bu bulguyu destekler
nitelikte, Johnson (2018) yaptig1 ¢alismada 6zel egitim ihtiyacini karsilamak igin
diizenlenen sertifika programlari ile 6gretmenlik yapan 6gretmenlerin 6z yetkinlik
diizeylerinin lisans egitimini tamamlamis 6zel egitim 6gretmenlerinden daha diisiik
oldugu ve egitim anlaminda destege ihtiyaglari oldugunu vurgulamistir (307). Benzer
sekilde Scheuermann ve arkadaslar1 (2003), otizmli ¢ocuklara hizmet veren egitim
personelinin hazirlanmasiyla ilgili yapmis oldugu ¢alismada; devletlerin 6zel egitim
Ogretmen acigimi kapatmak i¢in sertifikalandirma programlarini artirdigini ancak
sertifikali 6gretmenlerin otizmli 6grencilerin egitimini saglamak konusunda yetersiz
kaldigin1 vurgulamistir (308). Calisoglu ve arkadaslar1 da (2019) rehabilitasyon
merkezlerinde ¢alisan alan dig1 6gretmenlerin aldiklar: sertifika programinin yetersiz
oldugu sonucunu bulmustur. Goriildiigi lizere, aragtirmanin nitel kisminda goriisiilen

ailelerin paylasimlari literatiir bilgisini destekler niteliktedir (309).

Egitim alaninda karsilasilan zorluklardan biri de egitim ve Ogretmenlerin
niteligi ile ilgilidir. Arastirmanin nitel kisminda goriismeye katilan ailelerden bazilari
cocuklarinin uzun yillardir 6zel egitim almalarima ragmen hicbir ilerleme
kaydedemediklerini ifade etmislerdir. Hatta calismaya katilan bir baba (K, 24)

durumu “Kaba motor becerilerini gelistirmek icin lego yaptiyorlar. Lego isine uyuz
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oluyorum. Cocuk lego profesorii oldu.” Benim c¢ocugum okuldayken ¢ocugumu
izlesinler, dersine girsinler, okul goriismesi yapsinlar. Kendi egitim planimizi
kendimiz yazacagiz neredeyse..” sozleriyle ifade etmistir. Yapilan nitel gériismelerde
otizmli ¢ocuga sahip ailelerin tamami cocuklarinin daha fazla 6zel egitim
ihtiyaglarinin oldugunu dile getirseler de, asil 6nemli olan konunun nitelikli 6zel
egitim Ogretmenleri, okul yoneticileri ve otizm hakkinda gercekten bilgi sahibi
egitim personeline ihtiya¢ oldugunu vurgulamiglardir. Praisner’in (2003), yapmis
oldugu arastirmada okul miidiirlerinin kaynastirma ve 6zel egitim liderligi konusunda
yetersiz egitim aldiklarini bu konuda okul yoneticileri ve personelinin nitelikli egitim
almasinin 6nemini vurgulamistir (310). Literatiirdeki bu ¢alismalarin bulgular1 ile

goriismelerden elde edilen bulgularin benzerlik gosterdigi agiktir (311).

Ayrica aileler sertifikali 6gretmen sorunundan, sik 6gretmen degisikliginden,
Ogretmenlerle  yasanan  zorluklardan, Ogretmenlerin, okullardaki  denetim
eksiliginden, agir ve hafif diizey otizmlilerin ayni sinifta olmasindan, sosyal faaliyet
yetersizligi, kaynastirma sinifinda kontenjan azligi ile ilgili zorluklardan

bahsetmislerdir.

Otizmli ¢ocuga sahip ailelerin egitim alaninda karsilastiklar1 zorluklardan biri
de okullardaki denetim eksiligi ile ilgilidir. Yapilan nitel gériigmelerde aileler gerek
egitimin niteligi gerek Ogretmenlerin niteligi konusunda o6zel egitimlerde ve
okullarda sik1 denetim yapilmadigindan bundan dolayi ciddi zorluklarla kars1 karsiya
kaldiklarin1 vurgulamislardir. Arastirmamizdan elde edilen bulgularin benzer
caligmalarla paralellik gosterdigi belirlenmistir  (311). Bu arastirmada nitel
goriismelerden elde edilen bilgilere gore otizmli ¢ocuklara verilen egitimin istenilen

nitelikte olmadigy, egitim uygulamalarinin yetersiz oldugu diisiiniilmektedir.

Sosyal alanda yasanilan sorunlara denildigi zaman ¢evre-birey iliskileri,
sosyal destek goérmeme, toplumun otizmli birey ve ailesine olumsuz bakis agisi,
damgalanma, sosyal dislanma ve izolasyon ilk akla gelenlerdir. Arastirmanin nitel
orneklemindeki aileler sosyal ve toplumsal alanda c¢ok fazla zorluklarla
karsilagtiklarini ifade etmislerdir. Bu arastirmada c¢alismaya katilan ailelerin sosyal
ve toplumsal alanlarda en sik karsilastiklar1 zorluklara bakildiginda ilk sirayr sosyal
dislanma almaktadir. Aileler otizm tanis1 aldiklar1 ilk giinden itibaren kok aile

iyeleri, akraba, arkadas, komsu, hatta eslerinden dahi otizmli ¢cocuk ve kendilerine
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yonelik olumsuz tutum ve davranislara maruz kalma gibi sosyal sorunlar
yasadiklarim1 dile getirmislerdir. Toper (2021) yaptig1 arastirmada, ailelerin
cocuklarina otizm tanisi konulmasindan sonra utanma ve suc¢luluk duyma gibi
nedenlerden dolay1 akraba, arkadas ve ¢cevreden saklanmakta ve diigiin, cenaze ve ev
ziyaretleri gibi toplu alanlardan miimkiin olduk¢a uzak durmakta oldugunu
bildirmistir (153). Ayrica Toper (2021), ailelerin izole olmak istememelerine ragmen
cevreden aldiklar tepkiler dolayisiyla izole olmak zorunda kaldigini vurgulamistir
(153). Bununla birlikte alan yazinda konuyla ilgili yapilan benzer ¢alismalarda da
otizmli cocuga sahip ailelerin sosyal hayatlarinin kisitlandigi ve toplumsal
dislanmaya maruz kaldiklar bildirilmistir ( 14, 18, 76, 77, 212, 280, 312, 313, 314,
315, 316, 317, 318). Sosyal dislanmaya iliskin ayrintili bulgulara Ailelerin Sosyal

Dislanmalarina Iliskin Bulgularin Tartisilmast adli boliimde deginilmistir.

Yapilan goriismelerde otizmli ¢ocuga sahip ailelerin tamami sosyal alanda
karsilagtiklar1 en onemli sorunlardan birinin mevcut sistemde otizmli ¢ocuklarinin
spor aktivitelerini yapabilecegi ya da sosyal faaliyetlere katilabilecegi imkdnlarinin
olmamasi oldugunu belirtmislerdir. Arastirmanin nitel kismina katilan aileler mevcut
sistemde otizmli ¢ocuklarinin spor aktivitelerini yapabilecegi ya da sosyal
faaliyetlere katilabilecegi imkanlarinin olmadigini, var olan hizmetlerinde sinirh
sayida ve oldukga yiiksek fiyatlarda oldugunu ifade etmislerdir. Bu bulguyu destekler
nitelikte, Yikmis ve Ozbey (2009) arastirmasinda 6zel egitim ve rehabilitasyon
merkezinde uygulanan egitim programlari arasinda resim, sergi, tiyatro, gezi,
festival, vb sosyal ve sportif aktivitelere de yer verilmesi gerekliligini bildirmistir
(304). Aslinda bu noktada otizmli gocuga sahip ailelerde rastlanan 6nemli sorun
alanlarindan ekonomik sorunlar karsimiza c¢ikmaktadir. Bulgularda paylasilan
ailelerin spor aktiviteleri ya da sosyal faaliyet yetersizligine iliskin sosyal alanda
sorun yasamalari, esasinda ailelerin maddi yetersizlik nedeniyle var olan sosyal
faaliyetlere de otizmli ¢ocuklarint génderememesi hem sosyal hem ekonomik alanda

yasanilan sorunlar1 gozler oniine sermektedir.

Literatiirle paralel olarak nitel verilerde, otizmin neredeyse her ailenin
ekonomisini az-¢ok etkiledigini, otizmle bas etmede en 6nemli unsurun ekonomik
giice sahip olmaktan gectigini, devletin vermis oldugu yardimlarin otizmli cocugun

harcamalarina yetmedigini dile getiren ebeveynler vardir. Hatta bazi ebeveynler
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otizmi .““...Otizm zengin hastaligi hocam..” (K 101, anne) seklinde tanimlamislardir.
Literatiirde de benzer sekilde, otizmli g¢ocuklarin ihtiyaglarinin kargilanmasi ve
yetistirilmesinin ailelere maddi acgidan biiylik bir yiik olusturduguna iliskin ¢aligsmalar
bulunmaktadir (104, 107, 278, 282, 319). Burada iizerinde durulmasi gereken asil
konu, giinlimiizde otizmli ¢ocuklarin tedavi, egitim, 0zel hastane iicretleri, 6zel
diyetler, vb. ihtiyaclarmin olduk¢a yiiksek maliyetli olmalaridir. Sosyoekonomik
diizeyi yiiksek aileler otizmli ¢ocugu i¢in 6zel hastanelerden, bireysel egitimlerden,
terapistlerden hizmet satin alabilir, cocugunun gelisimini destekleyebilirler. Ancak
sosyoekonomik diizeyi diisiik olan aileler i¢in bu durum s6z konusu degildir. Aileler
birakin otizmli ¢cocuklarinin 6zel terapi, 6zel hastane, sosyal aktivitelere katilmalarini
saglamayi, devletin karsilamis oldugu 6zel egitim hizmetlerinden dahi 6zel egitim
kurumunun uzak olmasi nedeniyle gonderememektedirler. Hatta rutinlerine bagh
wsrarct otizmli ¢ocuklarin (320) her yemegi yemedigi, her kiyafeti giymedigi ya da
her doktora muayene olamadigi gibi nedenlerle aileler bu konuda ciddi zorluklarla

kars1 karstya kalmaktadir.

Literatiirde otizmli cocuga sahip ailelerin ¢ocuklarinin bakimi igin yari-
zamanli ¢alismak, isten izin almak ya da isi birakmak zorunda kaldiklarina iligkin
caligmalar bulunmaktadir (106, 258, 264, 272, 282, 321). Nitel arastirmaya katilan
ailelerin bir kismi1 is yerinden siirekli izin alma, yar1 zamanh c¢aligma ya da isi
birakmak zorunda kaldiklarindan dolay1 is yasamlarinin olumsuz etkilendigini ifade

etmistir.

Arastirmanin nitel bolimiinde otizmli g¢ocuga sahip ailelerin toplumsal
sorunlarla karsilasip karsilasmadigina bakildiginda ebeveynlerin genelinin toplumsal
sorunlarla karsilastigi goriilmektedir. Aileler 6zellikle toplumun otizm konusunda
yeterince bilgi ve farkindaliginin olmamasindan sikayetcilerdir. Alan yazinda yapilan
bir aragtirmada (322) toplumun engelli bireylere nasil davranacagi hakkinda yeterli
bilgi sahibi olmadig1 bildirilmis olup ¢alismamizla benzerlik gosterdigi
belirlenmistir. Yapilan goriismelerde aileler toplumun otizm konusundaki bilgi
eksikligi nedeniyle toplum igerisinde kendilerine ve ¢ocuklarina yonelik rahatsiz
edici bakislara olumsuz tepkilerle karsilastiklarini belirtmislerdir. Bu noktada
topluma otizm bilinglendirme faaliyetleri ve otizm farkindalik kazandirma

caligmalar1 yapmanin gerekliligi karsimiza ¢ikmaktadir.
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Toplumsal biling diizeyinde eksiklik goren katilimcilarin ¢ogu ¢ocuklarinin
gelisimi, tedavisi, egitimi, sosyal uyumlar1 vb. konularda kendilerine ilk ve temel
bilgilendirilmelerin yapilmadigini, tan1 aldiktan sonra merak ettikleri tim bilgilere
internet, kitap, otizmli ¢ocuga sahip diger aileler gibi kaynaklardan tamamen kendi
cabalar ile ulastiklarini ifade etmiglerdir. Literatiire bakildiginda, 6zel gereksinimli
cocuga sahip ailelerin gereksinim duyduklari hizmetlerin basinda bilgi gereksinimi
oldugu goriilmektedir (306, 323, 324, 325). Calismamiz, bu sonu¢ ile tutarlilik

gostermektedir.

Otizmli cocuk ve ailelerinin karsilasmis oldugu 6nemli sorun alanlarindan
biri de saglik alaninda yasamis olduklari sorunlardir. Nitel goriismelere katilan
ailelerin ¢ogunlugu saghk sistemi ile alakali otizmli c¢ocuklar1 i¢in saglik
hizmetlerinde 6ncelikli olmama, sira bekleme, muayene sorunu, engelli raporunu 2
yilda bir yenilemek zorunda olmalari ve engelli rapor alma siirecinin problemli
olmasi gibi saglik alaninda sorun yasadiklarini ifade etmislerdir. Arastirmanin nitel
orneklemindeki annelerden K 15, saglik hizmetlerinde oncelikli olmama ve sira

(13

bekleme ile ilgili yasanan zorluklari su sozleriyle ifade emistir: “... Hastaneye
gittigimiz zaman oncelik sirast bizde mi. Ama biz her seferinde ¢ocugumuzun engelli
oldugunu anlatmamiz gerekmiyor, bizim TC 'mizi girdigi zaman ¢ocugumuzun oéncelik
swrast oldugunu orada kendiliginden gérmesi gerekiyor bilgisayarda. Biz kapisini ¢alip
da doktora engelli ¢cocuk dememiz gerekmiyor...” (K 15, anne). Kérdeve (2017) engelli
bireylerin saglik hizmetlerinde karsilastiklar1 problemlerin saglik hizmeti alirken
bekletilmeleri olarak belirtirken (326), benzer sekilde Durduran ve Bodur (2009) da
engellilerin saglik hizmetinde bekletilmek ve Onceligin olmamasi gibi sorunlar

yasadigini bulmustur. Arastirmamizdan elde edilen bulgularin bu calismalarla

paralellik gosterdigi goriilmektedir (327).

Engelli rapor alma siirecinde yasanan problemlerle 1ilgili olarak
katilimcilardan bir baba (K 26) “...Ben her raporu yenileyecegim zaman benim
burada camm c¢ikiyor. Hastaneye girmek istemiyor, kendini muayene ettirmek
istemiyor, otizmin derecesi var biliyorsunuzdur... Down sendromlularin raporunun
stiresi uzatilmig, otizmlilerin degil. Downsendromluyu diistiniirken otizmliyi niye
diigtinmiiyor bir gerekcesi var mi? Ben bunu séylemek icin bir yerlere ulagmaya
calistyorum. Kimseyle goriisemiyorum.... Tiirkiye’de ka¢ tane otizmli ¢ocugun

tamamen iyilestigini gordiiniiz de bunu down sendromlu c¢ocuklara verdiniz de
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otizmli ¢ocuklara vermediniz, her hastaneden rapor almamiz mecera hocam
ya...ifadelerinde bulunmustur. Arastirmamizla paralel olarak bir bagka aragtirmada
da (283) otizmli ¢ocuklarin problem davraniglart nedeniyle rapor yenileme

stireclerinde oldukca zor bir siire¢ gecirdikleri tespit edilmistir.

Arastirmanin nitel kismina katilan bazi aileler ¢ocuklarinin muayene sirasinda
asirt hareketlilik, sinir krizi gegirme, vb. problem davranislari nedeniyle muayene
sirasinda ciddi sorun yasattiklarini ifade etmislerdir. Goriismeye katilan annelerden
K 15 ve babalardan K 26 muayene sirasinda yasanan zorluklarla ilgili olarak

13

goriigleri su sekildedir; ““...Cocuk her doktora girdiginde ofke nobeti gegiriyor.”(K
15, anne), “...Cocugumun disi agridi, ben devlet hastanesinde bu ¢ocugun digini
nasil muayene ettirecegim, birisi bir cevap versin. Cocugu hastaneye sokamiyorum
durmuyor..” (K 26, baba). Bu durum otizmin kronik dogas1 geregi; kalabalik, Ses,
151k, vb. uyaranlardan rahatsizlik duyabilen otizmli ¢ocuklarin kalabalik ve giiriiltiilii

hastane ortamlarinda muayene olmalarinin otizmli ¢ocuklarin tedavi siirecini

olumsuz etkiledigini kanitlar niteliktedir.
5.6. Ailelerin Sosyal Dislanmalarina Iliskin Bulgularin Tartisiimasi

Arastirmanin  bu boliimiinde, otizmli c¢ocuga sahip ailelerin sosyal
dislanmalarma iliskin nicel ve nitel bulgularin birlikte tartisilmast uygun
bulunmustur. Sosyal Diglanma Olgegi (SDO) araciligiyla elde edilen nicel bulgular
ile nitel goriisme teknigiyle elde edilen bulgular ilgili alan yazin gergevesinde

tartisilmistir.

Otizmli ¢ocuga sahip ailelerin en sik yasadig1 zorluklardan biri diglanmadir.
Sosyal dislanma karmasik ve cok boyutlu bir siire¢ (Marsack 2017) olup sadece
otizmli bireyi degil tiim aile bireylerini etkilemektedir (154). Otizm spektrum
bozuklugu olan kisilerin ve ailelerinin damgalandigin1 ve bu nedenle diinya ¢apinda
ayrimciliga ugradigini gosteren ¢ok sayida arastirma bulunmaktadir (19, 328, 329,
330).

Bu aragtirmada elde edilen nicel bulgulara gore katilimcilarin sosyal diglanma
diizeyleri 2,7269+,64156 orta diizeyde bulunmustur. SOyle ki arastirmaya dahil
edilen otizmli ¢ocuga sahip ailelerin sosyal dislanma alt boyutuna iligkin goriisleri

degerlendirildiginde ailelerin maddi yoksunluk, sosyal haklar (kurumlardan ve
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yardimlardan faydalanabilme), sosyal haklar (uygun ev ve giivenli g¢evre), sosyal
katilimeilik ve kiiltiirel entegrasyon konularinda orta seviyede dislanma yasadiklari
tespit edilmistir. Bu duruma digsal ya da gevresel faktorlerden kaynaklanan
etiketleme ve dislama durumlarimin neden oldugu diisiiniilmektedir. Elde edilen
sonug, Obeid ve arkadaslar1 (2015), Kinnear ve arkadaslar1 (2016), Cantwell ve
arkadaslar1 (2015), Marsack (2017)’1n ¢alisma bulgulartyla benzerlik gostermektedir
(15, 19, 291, 331).

Tablo 33’e gore Glgek ifadeleri degerlendirildiginde 4,1733+1,11576 ile en
yikksek degeri 23 numarali madde olan “Eglenmek i¢in ev disinda faaliyetlere
katilirim” ifadesine verilen cevaplar almis, 1,1733+,57634 ile en diisiik degeri ise 32
numarali madde “Yakalanmadigim siirece kanunlari ¢ignemek sorun degildir”
ifadesine verilen cevaplar almistir. Arastirmanin bu sonuglarina bakildiginda, en
yiikksek degerin 23 numarali madde olmasinin temelinde, otizm her ne kadar aile
yasaminin merkezine yerleserek, aileleri otizm kisir dongiisiine mahkum birakmis
olsa da anne-babalarin zaman zaman sosyal ve toplumsal ¢evreyle iliski kurduklari,
toplumsal iliskilerin disinda tutulmadiklar1 dolayisiyla otizmin ebeveynleri tamamen
asosyallestirmedigini diisiindiirmektedir. En diisiik ortalamanin 32 numarali maddede
olmasimin temelinde ise arastirmaya katilan otizmli ¢gocuga sahip ailelerin toplumsal
degerler ve kurallara 6nem verdikleri diisiiniilebilir. Buradan aragtirmanin 6rneklemi
olan otizmli ¢ocuga sahip ailelerin kiiltiirel entegrasyon ve kurallara uyma
konusundaki algilar1 olumlu bulunmustur. Bu durum 6l¢ek ifadelerinin aldigi puanlar

incelendiginde de goriilmektedir.

Katilimeilarin medeni durumlar ile sosyal diglanma 6lgegi geneli ve tiim alt
boyutlarinda anlamli bir farklilik tespit edilmemistir. Lovell ve Wetherell (2018),
Birlesik Krallik ve ABD'de o6rnekleminden otizmli ¢ocuga sahip 212 ebeveynle
yaptig1r ¢alismada, esi olmayan bekar annelerin damgalama yasama olasiliklarinin
daha yiiksek oldugunu bildirmistir (328). Arastirmanin sonucu alan yazinla uyumlu

degildir.

Bu arastirma da katilimcilarin aile igindeki rolii, yasi, aile tipi, es ile akraba
olma durumu, ¢ocuk sayisi, otizm diginda kronik hastaliga sahip ¢ocuk durumlari ile
sosyal dislanma Olgegi geneli ve tiim alt boyutlarinda anlamh bir farklilik tespit

edilmemistir (p>0,05).
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Ogrenim durumu degiskenine gore ele alindig1 zaman, otizmli gocuga sahip
ailelerin sosyal haklar, sosyal katilimcilik ve kiiltiirel entegrasyon konularinda sosyal
dislanma yasama diizeylerinin anlamh farklilik gostermedigi tespit edilmistir
(p>0,05). Buna karsilik, ilkgretim mezunu ebeveynlerin diger egitim diizeyine sahip
ebeveynlere gore sosyal diglanma 6lgegi genelinde ve maddi yoksunluk boyutunda
daha fazla sosyal diglanma yasadiklari tespit edilmistir. Bu durum ilkdgretim mezunu
otizmli ¢ocuga sahip ailelerin egitim diizeyi yiiksek ailelere gére daha gelir diizeyi
diisiik ve vasifsiz islerde calismasi, dolayisiyla hem aile bireylerinin hem de otizmli
¢ocugun temel ihtiyaglarini karsilamada zorlanmasi, sanat, spor, eglence, vb. sosyal
faaliyetlere az biitce ayirmak durumunda kalmasi gibi nedenlerle agiklanabilir.
Literatiirde bu alanda yapilmis calismalara bakildiginda da egitim seviyesi yiiksek
ailelerin damgalanma, dislanma algisi diisiik bulundugu goriilmektedir (76, 312).

Sosyal dislanmanin en belirgin boyutu ekonomik alandan dislanmadir.
Ekonomik dislanma gelir adaletsizligi, issizlik ve yoksulluk sonucu ortaya
cikmaktadir. Bir bireyin temel ihtiyaglarii karsilayabilmek i¢in gelir elde
edebilecegi bir ise ulasamamasi, ge¢im kaynaklarina ulasamamasi ekonomik
dislanma olarak tanimlanabilir. Otizmli bireyler de dahil tim engel gruplarinda
bakim yiikii nedeniyle en sik karsilagilan zorluklardan biri ekonomik zorluklardir
(104, 105). Arastirmamizda otizmli ¢ocuga sahip ebeveynlerin ekonomik alanda
yasanan sorun durumlarina gore sosyal dislanma ortalamalarina bakildigi zaman
(Tablo 48) katilimcilarin ekonomik alanda yasanan sorun durumlart ile sosyal
dislanma 06lcegi geneli ve tiim alt boyutlar1 arasinda farklilik tespit edilmistir
(p<0,05). Elde edilen bulgulara gére, ekonomik olarak sorun yasayan katilimcilarin
ekonomik alanda sorun yasamayan katilimcilara kiyasla daha fazla sosyal diglanma
yasadiklar1 tespit edilmistir. Arastirmamizdan elde edilen bulgularin benzer

caligmalarla paralellik gosterdigi belirlenmistir (164, 172, 332).

Arastirmanin nitel kisminda goriisiilen ailelerin paylasimlart otizmli ¢ocuga
sahip ailelerin yetersiz ve asgari bir yasam standardini saglayabilecek gelirden
yoksun olduklarii, ebeveynlerin ¢alisma hayatinin olumsuz etkilendigini, otizmli
cocuklarmin bakim ve tedavi sorumlugu nedeniyle ¢alisma saatleri iginde

ebeveynlerin ihtiya¢ duyduklari izin taleplerinin olumsuz karsilandigi, hatta mevcut
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islerinin esnek olmamasi nedeniyle istihdamdan ayrilmak zorunda kalmalar ailelerin

ekonomik alanda dislanma yasadiklari bulgusunu destekler niteliktedir.

Arastirmamizda katilimcilarin c¢alisma durumuna gore sosyal dislanma
ortalamalar1 ele alindig1 zaman, otizmli ¢ocuga sahip ailelerin sosyal haklar, sosyal
katihmceilik  ve kiiltiirel entegrasyon konularinda sosyal diglanma yasama
diizeylerinin anlamli farklilik gostermedigi goriilmiistiir. Buna karsilik ¢alismayan
katilimcilarin ¢alisan katilimcilara gore sosyal diglanma 6lgegi genelinde ve maddi
yoksunluk boyutunda daha fazla sosyal dislanma yasadiklar1 tespit edilmistir.
Arastirmamizda yine benzer sekilde katilimcilarin meslek durumuna gore de sosyal
dislanma yasama diizeylerinin farklilagtigi goriilmektedir. Arastirmanin sonuglarina
gore maddi yoksunluk boyutunda kamu personeli olan katilimcilarin ev hanimi ve
serbest meslek sahibi olan katilimcilara gore diisiik diizeyde sosyal diglanma
yasadiklari tespit edilmistir. Burada etkili olan durumun ¢alismayan ve herhangi bir
diizenli geliri olmayan katilimcilarin saglik, egitim, barinma, sosyallesme gibi temel

ithtiyaglarini karsilamakta problemler yasamasiyla aciklanabilir.

Alan yazinda da hem sosyal katilim, hem de gelir dagilimi ve ekonomik
kazan¢ bakimindan bireyin gelir kaynagi saglayacagi bir isinin olmasinin gerekli
oldugu belirtilmektedir (90). Alan yazinla uyumlu olarak arastirmamizda 2000 TL ve
tizeri gelir durumuna sahip ve sosyal giivencesi SSK olan ailelerin, gelir durumu
2000 TL ve alt1 olan ve sosyal giivencesi olmayan/yesil kart olan ailelere gore diisiik

diizeyde sosyal dislanma yasadiklar1 goriilmektedir.

Katilimcilarin saglik sorunu durumlarn ile sosyal diglanma 6lcegi geneli ve
maddi yoksunluk, sosyal haklar ve kiiltiirel entegrasyon boyutlar1 arasinda farklilik
bulunamamis olup sosyal katilimcilik alt boyutunda farklilik tespit edilmistir. Elde
edilen bulgulara gore, saglik sorunu yasamayan katilimcilarin sosyal katilimcilik alt
boyutunda saglik sorunlar1 olan katilimcilara gore diisiik diizeyde sosyal digslanma
yasadiklar1 tespit edilmistir. Katilimcilarin sosyal ¢evre ile iliskilerini kisitlamayan
herhangi bir saglik sorunlar1 olmamasi nedeniyle genis bir sosyal ¢evre ile bir arada
olmus olabilecekleri varsayildigindan daha az sosyal diglanma algilamis

olabileceklerini diistindiirmektedir.
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Sosyal alanda sorun yasayan otizmli ¢ocuga sahip ailelerin sosyal diglanma
Olcegi geneli, sosyal haklar ve sosyal katilimecilik alt boyutlari arasinda anlamli
farklilik bulunmaktadir (p<0,05). Cevre-birey iliskileri, sosyal destek gérememe,
toplumun otizmli birey ve ailesine olumsuz bakis acisi, damgalanma, sosyal
dislanma ve izolasyon sosyal alanda yasanan sorun alanlaridir. Bu aragtirmada sosyal
alanda sorun yasayan ailelerin hastane, okul, 6zel egitim merkezleri, gibi kamu
kurumlarinda kotii muameleyle karsilasma ve uygun ev ve giivenli ¢evre kosullar
gibi kisilerin kendilerini giivende hissetmemesiyle alakali olarak sosyal dislanma

yasadiklar tespit edilmistir.

Omegin nitel goriismeye katilan annelerden K 15, otizmli ¢ocuklarin egitim
merkezlerinde sosyal diglanmaya maruz kaldigim1 su sozleriyle ifade etmistir. “
...Okullarda normal ogrenciler her tiirlii sosyal faaliyete gotiiriiliir. Ozel egitim
swiflart genelde gotiiriilmez, ozel alt simiflarda OCEZ’ler gotiiriilmez. Aileleri
yamnda olarak gondermeyi kalkarsiniz hi¢hir mesuliyet kabul etmez, ¢iinkii ozel alt
swiftasimizdir. Sizin orada isiniz yoktur denilir. Ama hi¢bir sekilde yapilmiyor, boyle
seyler yapilmadigi i¢in de normal siniflar jimnastik, baskete, el sanatlarina her tiirlii
etkinligi gotiiriiliir. Tiyatroya, sinema bu tarzda geyler yapilir. Ama ozel egitim
swniflart genelde gotiiriilmez, gotiiriilmedigi icinde biitiin okul gezmeye gitmisken ozel
alt simif ayrimcilik bir sekilde otekilestirilmis bir sekilde okulda bekletilir.”(K 15)
Benzer sekilde goriismeye katilan babalardan K 26 ise hastanelerde diglanmaya

(13

maruz kaldiklarmi “ ...Hastane gibi, bir yerde engelli oldugu bilindigi halde biz
boyle bir muamele karsilasiyorsak disaridaki adama ben bir sey diyemem ki. Zaten
toplumdan diglanmis yastyoruz. Ben bununla yasiyorum. Toplumda dislanmadigimi
gostermeye ¢alisarak yasiyorum.” (K 26, baba) sozleriyle ifade etmistir. Russell ve
arkadaslarinin (2012) otizm teshisinin ebeveyn yasamlari iizerinde etkisini arastirdigi
bir ¢alismada, ebeveynlerin kamusal kliselerden kaynaklanan belirgin damgalanma
yasadiklar1 Dbelirlenmistir (333). Literatiirde otizmli ¢ocuklarin kamu kurum
kuruluglarinda dislayic1 tutum ve davraniglar ile karsilastiklarina iliskin caligsmalar

(122, 246, 255, 258) bulunmaktadir. Literatiirdeki bu g¢alismalarin bulgular ile

goriismelerden elde edilen bulgularin benzerlik gosterdigi agiktir.

Nitel goriismelerde kimi aileler zaman zaman eslerinden ve akrabalarindan,

kimi aileler de arkadaslarindan ve komsularindan otizmi anlamama “...Degil mesela
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akrabalarimdan birisi bu ¢ocuk gerizekali mi diye séylemisti.. (K 13, baba)”; yanlis
anlama, “Ya 6lsiin ya da iyilessin goziiyle bakiyorlardi. Korkung bir sey benim icin
bu hocam.. ( K 25, baba);otizmli ¢ocuga yonelik hakaret edici sozler soyleme “..esim
defolu mal olarak goriiyordu” (K 35, anne) ve Onyargili olma “... Biz kabullendik
ama ¢evremiz Yahya'yi pek kabullenemedi. Sorsaniz onlara gore Yahya’'dan rahatsiz
olmuyorlar ama gittiginiz zaman ¢ocugunuzu yapilan muameleyi goriince gitmek
istemiyorsunuz. Mesela akrabalarla bir kere toplanmistik. Yahya bebekleri ¢ok
seviyor bir tane bebegi sevmeye ¢alisti yanlislikla mi ne ¢ocuk kendi kendine basini
carpti, hafif kizardi sonra Yahya'min adi ¢ikti Yahya yapti diye. Ondan dolayr artik
bizden habersiz toplanmaya basladilar. Bizden sakli. Biz de tesadiif bastik oray
cocuklardan biri biz yukari ¢ikarken apartman boslugundan Yahya geliyor herkes
cocugunu korusun dedi. (K 51, anne) ya da “Mesela ailede otururken herhangi bir
ses olsa hemen Onu Berat yapti diyorlar Berat yapmasa bile o is Berat'in iistiinde
kalyyor Berat yapti oluyor... (K 51, anne) seklinde dislayici tutum ve davraniglar ile
karsilastiklarini ifade etmislerdir. Bu bulgular1 destekler nitelikte, Marsack ve Perry
(2017) yapmis oldugu arastirmada otizmli ¢ocuga sahip ailelerin sosyal dislanmayi
“yanlis anlama ve damgalama”, “karmasik bakim yiikleri” ve “giinlik yasama
etkileri” seklinde yasadiklarini belirtmistir (154). Neely-Barnes ve arkadaslari
(2011), otizmli ¢cocuga sahip ailelerle yaptig1 calismada, otizmli ¢cocuklarin problem
davraniglar1 nedeniyle ebeveynlerin, aile ve arkadaslar1 tarafindan dislayici tutum ve
davraniglara maruz kaldiklarini bildirmistir (334). Broady ve arkadaslar1 da (2017)
yiiksek islevli otizm tanist konmus ¢ocugu olan ailelerle yapmis oldugu nitel bir
caligmada, otizm konusunda bilgi ve farkindalik eksikligi, kisilerarasi dislayici tutum
ve davranislar, zayif sosyal destek iliskilerinin ailelerin diglanmasina neden oldugunu
saptamistir (335). Literatiirdeki bu g¢alismalarin bulgular1 ile goriismelerden elde

edilen bulgularin benzerlik gosterdigi goriilmektedir.

Otizmli ¢ocuga sahip ailelerin dislanma yasadiklari alanlardan bir digeri de
sosyal ve Kkiiltiirel faaliyetlerden dislanma ve sosyal hayata déahil olamamadir.
Arastirmanin nitel 6rneklemindeki aileler ¢cocuklarinin bagirma, sinir krizi gegirme,
yerinde duramama gibi problem davranislari nedeniyle toplanti, diigiin, nisan,
cenaze, sinema, tiyatro gibi..sosyal ve Kkiiltiirel faaliyetlere katilamadiklarini,
katilmak da istemediklerini belirtmislerdir. Gérlismeye katilan annelerden K 22 ve K

18 sosyal ve Kkiiltiirel faaliyetlere katilamama ile ilgili yasadiklar1 zorluklar1 su
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sOzleriyle aktarmistir: “... Tiyatroya, sinemaya, konsere gitmemiz miimkiin degil. Yok
yani hi¢ katilmiyoruz ne sinemaya ne tiyatroya gidemiyoruz.” (K 22, anne),
“...Diigiin, nisan, ev gezmeleri topluma giremiyorsunuz, ... ”’(K 18, anne). Bucuka’nin
(2017) yapmis oldugu c¢alismada, arastirmaya katilan engellilerin toplumsal
iligkilerden, sosyal ve kiiltiirel faaliyetlerden belli boyut ve diizeylerde dislandiklari

bulunmus olup ¢alismamizin sonuglartyla benzerdir.

Toplumsal alanda sorun yasayan otizmli c¢ocuga sahip ailelerin sosyal
dislanma 06l¢egi geneli ve tiim alt boyutlar1 arasinda farklilik tespit edilmistir
(p<0,05). Toplumun otizm konusunda yeterli bilgi ve farkindaliginin olmamasi,
cevreden gelen rahatsiz edici sz, bakis, davraniglar ve tutumlar, toplumun anlayisg
eksikligi, toplumsal dislanma ve izolasyon toplumsal alanda yasanan sorun
alanlaridir. Bu arastirmada toplumsal alanda sorun yasayan otizmli ¢ocuga sahip
ailelerin maddi yoksunluk, kurumlardan ve yardimlardan faydalanabilme, uygun ev
ve giivenli ¢evre kosullari, sosyal haklara ulasma, sosyal katilimecilik ve kiiltiirel
entegrasyon, normlara uymada sosyal dislanma yasadiklar1 tespit edilmistir.
Arastirmanin nitel kismina katilan aileler ¢ocuklarinin fiziksel goriiniimlerinin
“normal” goriiniime sahip olmalarindan dolayr toplumun bu durumu koti
ebeveynligin bir sonucu olarak gorerek elestirdikleri ve “simariklik” olarak
algiladiklarin1 ifade etmislerdir. Goriismeye katilan annelerden K 20 bu durumu,
“...Onunla bir yere girdigimiz zaman garip davranmislar sergilediginde oécii gibi
bakilyyoruz. Otizm gibi degil de simarik ¢ocuk, ilgilenmeyen anne baba, terbiye
edememis anne baba roliine giriyoruz.. (K 20, anne) sozleriyle ifade etmistir. Bu
bulguyu destekler nitelikte, Gray’in (2002) yiiksek islevli otizmli cocuklarin
ebeveynlerinin yagsadiklar1 damgalamaya iliskin yapmis oldugu nitel bir ¢alismada,
ozellikle annelerin sosyal reddedilmeler, rahatsiz edici s6z ve bakislar ve olumsuz
yargilarla kars1 karsiya kaldigi bildirilmektedir (312). Benzer sekilde Kinnear ve
arkadaslar1 (2016) ve Mitter ve arkadaslarinin (2018) yapmis oldugu arastirmalarda
da otizmli ¢ocuklarin problem davranislart nedeniyle toplum tarafindan reddedildigi,

olumsuz yargilarla karsi karsiya kalarak dislandiklari bildirilmistir (15, 336).

Yapilan nitel goriismelerde otizmli ¢ocuga sahip aileler kurumlardan ve
yardimlardan faydalanabilme, sosyal haklara ulagsma konusunda sosyal dislanma

deneyimleri yasadiklarini belirtmislerdir. Kurumsal dislanma ile ilgili olarak
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katilimcilarin ¢ogunlugu yogun olarak egitim kurumlarinda dislanma yasadiklarini
belirtmislerdir. Goriismelerde katilimeilarin 6zellikle ¢ocuklarinin egitime baglangic
siirecinde egitim kurumlara kabul ile ilgili ciddi zorluklarla karsiya kaldiklari,
kaynastirma Ogrencisi olarak kabul edilen otizmli ¢ocuklarin ise genellikle normal
gelisim gosteren cocuklarin smifinda “sorunlu” ¢ocuk olarak nitelendirildikleri ve
normal gelisim gosteren ¢ocuklarin her tiirlii sosyal etkinlige gotiiriiliirken, otizmli
cocuklarin “sorun ¢ikartir” diisiincesiyle etkinliklere gotiiriilmedigi belirtilmistir. Gill
ve Liamputtong’in (2011) yapmis oldugu calismada otizmli ¢ocuk ve annelerinin
ozellikle okul ortami olmak iizere topluluk ortamlar1 ve gesitli kamusal ortamlarda
belirgin sekilde damgalama yasadiklar1 bildirilmistir (315). Benzer sekilde
Ingiltere’de okullarda dislanan her on cocuktan yedisini 6zel egitim ihtiyaci olan
¢ocuklarin olusturdugu ve diglanan g¢ocuklarin %45’inin de otizmli ¢ocuklardan
olustugu bildirilmistir (337). Arastirmamizla paralel olarak yapilan arastirmalarda da
(122, 255, 256, 318, 338, 246, 258) otizmli g¢ocuklarin problem davraniglart
nedeniyle kurumlardan faydalanma ve sosyal haklara ulasmada otekilestirildikleri,

dislandiklar tespit edilmistir.

Psikolojik alanda sorun yasayan otizmli g¢ocuga sahip ailelerin sosyal
dislanma o6lgegi geneli, maddi yoksunluk ve sosyal haklara ulagma alt boyutlari
arasinda anlamli farklilik bulunmaktadir. Tan1 asamasi ve sonrasi ¢esitli zorluklarla
kars1 karsiya kalan ailelerde yasanan sasirma/sok, liziilme ve aglama, psikoloji
bozuklugu, kisa siireli yikinti, kendini suglama, utanma, uykusuzluk, yok
sayma/onemsememe, kendilerini sorgulama gibi durumlar psikolojik alanda yasanan
sorun alanlaridir. Bu arastirmada psikolojik olarak sorun yasayan ebeveynlerin
maddi yoksunluk yasama, hastane, okul, 0zel egitim merkezleri, gibi kamu
kurumlarinda kotli muameleyle karsilasma ve uygun ev ve gilivenli ¢evre kosullar
gibi kigilerin kendilerini giivende hissetmemesiyle alakali olarak sosyal dislanma
yasadiklar1 tespit edilmistir. Arastirmanin nitel kisminda goriismeye katilan
ailelerden bazilar1 otizm tanis1 konulduktan sonra psikolojilerinin garpici bir bi¢gimde
etkilendigini korku, panik, gelecek kaygisi, stres yasadiklarini ifade etmislerdir.
Wong ve arkadaslar1 (2016) ve Chan ve Lam (2017)‘in yapmis oldugu arastirmalarda
otizmli ¢ocuga sahip ailelerin yasamis olduklar1 psikolojik sikinti ile damgalanma
arasinda pozitif bir iliski oldugu bulunmustur (339, 340). Zhou ve Wang (2018)’1n

yapmis oldugu aragtirmada da, otizmli ¢ocuga sahip depresyon tanist konmus Cinli
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ebeveynlerin damgalanma yasadiklari belirlenmistir (341). Arastirmamizdan elde

edilen bulgularin benzer ¢alismalarla paralellik gdosterdigi belirlenmistir.

Bu arastirmada ekonomik, sosyal, psikolojik ve toplumsal alanlarda
sorunlarla karsilasan otizmli ¢ocuga sahip ailelerin daha az sorunlarla karsilasan ya
da sorunlarla karsilagmayan ailelere kiyasla anlamli diizeyde sosyal dislanma

yasadiklar tespit edilmistir.
5.7. Degiskenler Arasindaki iliskilere iliskin Bulgularin Tartisilmasi

Literatiirde sosyal dislanma ve sosyal destek arasindaki iliskiyi inceleyen
arastirmalara bakildiginda ¢ogunda aralarinda ters bir korelasyon oldugu
goriilmektedir. Bir¢ok arastirmada, sosyal dislanmis bireylerin  dislanma
yasamayanlara gore daha diislik diizeyde sosyal destege sahip oldugu goriilmektedir
(342, 343, 344, 345). Arastirma bulgular incelendiginde literatiirle benzerlik
gosterdigi ve sosyal destek ve sosyal dislanma (r=-0,381 ;p<0,01) arasinda

istatistiksel acidan anlamli ve zayif negatif bir iligski bulunmustur.

Arastirmada algilanan sosyal destek ve alt boyutlari, sosyal dislanma ve alt

boyutlar1 arasindaki ikili korelasyona ve regresyona bakilmistir.

Algilanan sosyal desek 6lcegi ortalamalari ile aile destegi, arkadas destegi ve
0zel bir kisi destegi boyutu arasinda yiiksek diizeyde, pozitif ve anlaml bir iligki
oldugu goriilmektedir. Cok boyutlu algilanan sosyal destek oOlgeginin alt

boyutlarindan elde edilen sonuclar kendi i¢inde tutarli bulunmustur.

Aragtirmada sosyal dislanma ile alt faktorleri arasinda tespit edilen pozitif
anlaml iliskiler, sosyal dislanmaya ait herhangi bir boyutta dislanma yasanmasinin
diger alanlarda da dislanmayi artirdigi sonucu tespit edilmistir. Elde edilen bu sonug
sosyal diglanmay1 olusturan faktorlerin birbiriyle iliskili olmasindan kaynaklandig:
diistiniilmektedir. Ancak kiiltiirel entegrasyon alt boyutundaki iligkinin diger
boyutlara nazaran daha diisiik ¢ikmasi sosyal dislanmanin kiiltiirel entegrasyon

boyutunda etik kurallarla ilgili oldugunu sdylemek miimkiindiir.

Cok boyutlu algilanan sosyal destek ile sosyal dislanma alt boyutlar
arasindaki iliskiye bakildiginda; aile boyutu ile sosyal haklar ve sosyal katilimcilik

arasinda istatistiksel acidan anlaml, ¢ok zayif bir iliski oldugu goriilmektedir.
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Ormeklem grubumuzdaki ebeveynlerden, aile destegi alanlarin hastane, okul, 6zel
egitim merkezleri, gibi kamu kurumlarinda koétii muameleyle karsilagma ve uygun ev
ve glivenli ¢cevre kosullar gibi kisilerin kendilerini giivende hissetmemesiyle alakali

olarak diisiik diizeyde sosyal diglanma yasadiklarini soyleyebiliriz.

Sosyal destek 6lgegi 6zel bir insan ve arkadas alt boyutu ile maddi yoksunluk
ve sosyal katilimcilik arasinda istatistiksel agidan anlamli, negatif ve zayif siddette
bir iliski oldugu goriilmektedir. Bir bagka deyisle, otizmli ¢ocuga sahip ebeveynlerin
aileleri disinda arkadas, komsu, akraba, doktor, 6gretmen vb. kisilerden alacaklari

destegin ailelerin maddi ve sosyal yasamlarini olumlu etkileyecegi diisiiniilmektedir.

Arastirmada sosyal destegin sosyal diglanmaya olan etkisini 6lgmek igin
regresyon analizi yapildigi goriilmektedir. Regresyon analizi sonuglarmna gore,
arastirmamizda sosyal destekteki artisin  sosyal dislanmayr azaltacagim

sOyleyebiliriz.

Arastirmada sosyal destek alt boyutlarinin sosyal diglanma alt boyutlarina
olan etkisi incelendiginde; aile boyutunun sosyal haklar ve sosyal katilimcilik
boyutlarina anlamli bir etkisinin oldugu, 6zel bir insan ve arkadas boyutunun da
maddi yoksunluk ve sosyal katilimcilik boyutlarina anlamli bir etkisinin oldugu
gorilmektedir. Bu dogrultuda otizmli ¢ocuga sahip ailelerin aile destegi boyutu
arttikca sosyal haklara ulasma ve sosyal yasama katilimlarinin arttig1; 6zel bir kisi
destegi boyutu arttikga da sosyal yasama katilimlarmin arttigi ve maddi yoksunluk

boyutunun azaldig1 goriilmektedir.

Calismanin bulgular1 incelendiginde aileden destek alanlarin sosyal dislanma
alt boyutlarindan maddi yoksunluk boyutunu etkilemedigi goriilmektedir. Kisaca
ailesinden destek alanlar ¢ogunlukla bu destegin maddi olmadigini belirtirken aile
disinda destek alanlar ise farkli olarak maddi destek aldiklarini belirtmislerdir.
Burada kastedilen Tiirkiye’de engelli bireylere sunulan evde bakim iicreti, engelli
ayligt ya da o6zel dernek ve vakiflardan engellilere verilen burslarin oldugu

diistiniilmektedir.
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5.8. Hizmet Odagina Iliskin Bulgularin Tartisilmasi

Hizmetlere erisim otizmli ¢ocuk ve aileleri i¢in olduk¢a dnemlidir. Cocuga
tan1 konulduktan sonra ailelerin, ¢ocuklar1 ve kendileri i¢in uygun hizmetleri
bulmalar1 ve bu hizmetlere erisebilmeleri zor olabilmektedir (69). Bu siiregte ailelere
tan1 ve sonrasina ait verilecek olan ilk bilginin verilis bi¢imi, zaman1 ve mekani
olduk¢a Onemlidir. Aragtirmanin nitel bolimiinde goriisiilen ailelerin g¢ogunlugu
otizmin ne oldugu, neden oldugu, tedavi edilip edilmeyecegi, tedavi edilebiliyorsa
siirecin nasil olacagi, neler yapmalar1 gerektigi, otizmli ¢ocuklarindan dolay1 sahip
olduklar1 sosyal haklarin neler oldugu, sosyal yardim ve hizmetlere nasil
ulasabilecekleri konularinda bilgiye ve hizmetlere gereksinim duyduklarini ifade
etmislerdir. Bu noktada otizmli ¢cocuk ve ailelerinin bilgi ve hizmet gereksinimlerinin
karsilanmasinda, ailenin durumunu ve kaynaklar1 degerlendirme, kaynaklara
yonlendirme, hizmet sunum sistemleri arasinda baglant1 kurma, bilgi verme ve takip
etme islevinde (117) sosyal hizmet mesleginin diger profesyonel meslekleri arasinda
essiz kaldigi sdylenebilir. Clinkii sosyal hizmet uzmani otizmli ¢ocuga sahip ailelere
gereksinim duyduklar1 bilgilendirme ve yonlendirmeleri yapma, gereksinimlerini
karsilama (sosyal yardim hizmetlerinden yararlanma, sosyal haklar konusunda
bilgilendirme, vb gibi), otizmli ¢ocugun ve ailesinin sosyal haklarindan en etkin
bicimde yararlanabilmesini saglama, yasal konular, haklari, toplumda var olan
hizmetler ve bunlara nasil ulagilabilecegi gibi konularda bilgilendirilmesi ve

yonlendirilmesi ile ilgili konularda ¢alismaktadir.

Bu calismada otizmli cocuga sahip ailelerin almis oldugu hizmetlere
bakildiginda 6zel egitim, saglik hizmeti, evde bakim ticreti, engelli aylig1, faturalarda
indirim gibi sosyal yardim hizmetlerinden yararlandiklar1 bulunmustur. Arastirmanin
nitel boliimiine katilan tiim katilimcilar otizmli ¢ocuklarina yonelik desteklerden
sadece devlet tarafindan karsilanan ozel egitim destegini aldiklarimi belirtirken,

katilimcilarin azinlig1 maddi anlamda destek aldiklarini ifade etmislerdir.

Ailelerin maddi destekle ilgili kast ettigi evde bakim {iicreti ve engelli
ayligidir. Tiirkiye’de otizmli bireylere yonelik engelli ayligi, bakim saglayan
ailelerine yonelik ise evde bakim iicreti verilmektedir. Ancak bu iicretlerden otizmli
cocuklarin ve ailelerinin faydalanmasi i¢in belirli kriterler vardir. Buna gore otizmli

bireyin belli bir engel durumu olmali ve ailelerin gelir seviyesi belli bir seviyenin
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istlinde (engelli aylig1 asgari {icretin 1/3’1i, evde bakim aylig1 asgari ticretin 2/3’1)
olmamalidir. Yapilan goriismelerde katilimcilarin ¢ogunlugu evde bakim iicreti,
engelli ayligi, hatta diger sosyal yardim kriterlerinin otizmli ¢ocuklar ve ailelerine
yonelik yeniden diizenlenmesini istediklerini ifade etmislerdir. Sosyal yardimlarin
revize edilmesi gerektigini belirten bir anne diisiincelerini: “...Ders saati artirilmasi
bile daha ¢ok maddi destek olunabilir aileye diye diistiniiyorum. Mesela su an maddi
giictim olsa devletin yetmedigi yerlerde kendin tamamlarim. Konusma terapistine
devam ederim, golge abla evime getiririm. Sosyal yardimlari devletin yeniden
diizenlemesi gerekiyor diye diisiintiyorum...” (K 101, anne) sdzleriyle ifade etmistir.
Goriildiigii tizere otizmli ¢ocuga sahip ailelerin sadece tedavi ve bakim ile degil ayni
zamanda egitim, sosyal ve sportif aktivitelere katilma gibi maliyetleri bulunmaktadir.
Calismanin bu sonucu Kudaibergenova (2018), Atli (2019) ve Toper (2021)’in
calismalarinin sonuglarina benzerlik géstermektir (255, 258, 346).

Yapilan nitel goriigmelerde, katilimcilarin tamami devlet tarafindan verilen
hizmetlerin yetersiz oldugunu ifade etmistir. Oyle goriiniiyor ki otizmli gocuga sahip
ailelerin devletten, devletin kurumlarindan bir takim beklentileri bulunmaktadir. Bu
dogrultuda ¢alismada ailelere devletten beklentileri sorulmus ve ailelerin devletten
beklentilerine ait temalar olusturulmustur. Otizmli cocuga sahip ailelerin beklentileri;
saglik, egitim, sosyal/toplumsal ve ekonomik beklentiler temalar1 iizerinde

birlesmistir.

Otizmli ¢ocuga sahip ailelerin neredeyse tamami randevuda Oncelik
verilmesi, randevu saatlerinde muayene 6nceliginin uygulanmasi, Cozger raporunun
stiresiz olmasi gibi saglik alanindan beklentilerinin oldugunu ifade etmislerdir. Nitel
goriismeye katilan annelerden K 35, ¢ocugu hastanede durmadig: i¢in kendilerine
Oncelik taninmas1 gerektigini su sekilde ifade etmistir. ... Otizmli ¢ocuklarin aileleri
hastaneye gittiginde ¢ok biiyiik zorluklarla karsilasiyor, ilk olarak siwra
beklememeliler. Ciinkii bizim ¢ocuklarimizin sabri yok. Bizim ¢ocuklarimizin dikkati
5 dakika 10 dakika. Ondan sonra c¢ildirtyor. Cocuklarimizin hastanede sira
beklemesi, icerideki personelin bilgisiz olmasi, kan almadaki personelin bilgisiz
olmasi ve ¢ocuk ruh saghgindan anlamalart gerekiyor. Hastaneye gidiyorsun Kan
almaya kendim laboratuvar teknisyeni olmama ragmen kendi ¢ocuguma 5 kisi

tizerine abanip kan alyyorlar. O ¢ocugun hali ne olur, hastaneye sokabilir misin asla
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girmez. Kiigiikken zoraki gotiiriirsiin ama yetigkin bireyi asla sokamazsin...”. Benzer
sekilde nitel goriismeye katilan bir babada (K 59), “...Oncelik hakki olsun engelli
onceligi deniliyor ama tekerlekli sandalyeyi temel aliyorlar”. Sozleriyle ifade
etmistir. Arastirmanin bu sonucu Aysenur Kablan (2021) ve Giilbeyaz Cakmak
(2022)’1n galisma sonuglariyla benzerlik gostermektir (283, 347).

Otizmli c¢ocuga sahip ailelerin saglik alaninda beklentilerinden birisi de
otizmli ¢ocuklar i¢in hastanelerde 0Ozel tedavi birimlerinin ag¢ilmasima iliskindir.
Annelerden K 35 hastanelerde otizmli ¢ocuklara iliskin 6zel birimler agilmasina
iliskin beklentilerini su sekilde ifade etmistir: “...,hastanelerde ozel birimler a¢ilmali.
Bu konuda hizmet i¢i egitimlere tabi tutulmali, rotasyonlart yapilmali, toplum
bilgilendirilmeli.”. Bununla ilgili olarak bir baba da hastanelerde otizmli ¢ocuklar
icin Ozel birimlerin agilmas1 gerekliligini “...Tedavi i¢cin mesela iiniversite
hastanelerinde fark/: bir departman kurulmasi lazim. Belki bugiin problem degil ama

10 y1l sonrasinin biiyiik bir problemi olabilir.” sdzleriyle dile getirmistir.

Daha once de defalarca deginildigi tizere otizmin kronik dogasi ve
semptomlarin siddeti nedeniyle otizmli c¢ocuk bir takim problem davraniglara
sahiptir. Sahip olduklar1 yetilerini kaybeden otizmli ¢ocuklarin problem davraniglari
hastane polikliniklerinde tedavi siireglerini olumsuz etkilemektedir. Otizmli
cocuklarin ayricalikli olarak tedavi olabilmeleri, hatta tibbi tedavileriyle birlikte
toplumsal tedavi yaklasimlarini da igine alan otizm destek merkezlerinin agilmasi
otizmli ¢ocuk ve aileleri i¢in biiylik 6nem arz etmektedir. Bu merkezlerde otizmli
cocuklarin tibbi tedavisine ek olarak verilecek sosyal beceri egitimi, aile egitimi,
egitsel tedaviler, psikolojik tedaviler gibi ruhsal-toplumsal girisimlerin otizmli
cocuklarin ve ailelerinin islevselliklerinin artmasi ve sosyal uyum becerilerinin

artirtlmasinda olumlu etkisinin oldugu sdylenebilir.

Arastirmanin nitel kismina katilan ailelerin 6nemli bir kismi ¢ocuklarinin
tedavilerinin sabit bir doktor tarafindan yapilmasini istediklerini ifade etmislerdir.
Goriisme yapilan annelerden K 15, cocuklarinin tedavisini sabit bir doktorun
yapmast gerekliligine iligkin beklentilerini su sekilde ifade etmektedir. “...Yeri
geldigi zaman hastaneye gittigimiz zaman her seferinde farkli doktorla degil diizenli
olarak aymi doktora gitmemiz gerekiyor ama hastaneye gidiyorsun ¢ocuk

norolojisine gidiyorsunuz. Bir daha ki gittiginizde doktor degigmis oluyor yeniden
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tekrar anlatiyorsunuz. Hem bizim i¢in hem de ¢ocugumuz icin olduk¢a zor bir siireg
oluyor”. Saglik hizmetlerinin sunumunda otizmli ¢ocuklara oncelik taninmasi ve
gereksinim duyduklar1 polikliniklerde muayene olabilmeleri tabi ki 6nemlidir. Ancak
tedavi olduklar1 doktorlarin siirekliliginin saglanarak sabit doktorlarinin olmasi
tedavi siirecinin kaliteli ve nitelikli olmas1 bakimindan daha da 6nemlidir. Bu
noktada otizmli ¢ocuklara sunulan saglik hizmetlerinde de “Aile Hekimligi” ya da
“Toplum Ruh Sagligi Merkezleri” uygulamalarinda sunulan saglik hizmetleri gibi tek

hekimin olmasinin gerekli oldugu diisiiniilmektedir.

Otizmli ¢ocuklar i¢in egitimin hayati bir 6nemi vardir. Otizmli ¢ocuklar1 6zel
egitim merkezlerine ya da okullara gondermekle sorun ¢oziilememektedir. Egitim isi
birgok yoniiyle ciddi tedbirler almayr gerektirmektedir. Otizmli gocuklara egitim
stirecinde ne yapildiginin, nasil yapildiginin ¢ok iyi sorgulanmasi gerekmektedir. Bu
noktada ailelerin c¢ocuklarinin egitimsel faaliyet ve etkinliklerine yonelik
beklentilerinin bilinmesi otizmli ¢ocuklarin egitim alanina iliskin gereksinimlerinin
karsilanmasinda olduk¢a 6nemli oldugu diisiiniilmektedir. Nitel gériigmelerde otizmli
cocuga sahip ailelerin tamami 6zel egitim ders saatlerinin artirilmasina yonelik
beklentilerinin oldugunu ifade etmislerdir. Nitel goriismeye katilan annelerden K 35,
0zel egitim ders saatlerinin artirilmast ile ilgili diisiincelerini su sekilde ifade etmistir.
“...Bizim istedigimiz ¢ocuklarimiz haftada en az 20 saat ders alsin bunu
vapamuyoruz. Hangi desteklerden yararlanmali, yogun egitim alinmali. Yogun egitim
dedigimiz en az 20 saat 0-6 yas donemi ¢ok onemli ¢iinkii. 8 saatlik dersle otizmli bir
cocuk asla ilerleme kaydedemez.” Arastirmanin bu sonucu Aysenur Kablan (2021),
Toper (2021), Giilbeyaz Cakmak (2022)’in ¢alisma sonuglariyla benzerlik
gostermektir (258, 283, 347).

Nitel gorligme yapilan otizmli ¢gocuga sahip ailelerin egitim alanina yonelik
diger beklentileri arasinda; kaynastirma egitiminin yayginlastirilmasi, egitim
sisteminin yeniden diizenlenmesi, derslere bransg 6gretmeninin girmesi, okullarin 1yi
denetlenmesi ve veliler i¢in okullarda bekleme salonu yapilmasi yer almaktadir. Bu
beklentiler Yikmis ve Ozbey (2009), Selimoglu ve arkadaslari (2013), Aysenur
Kablan (2021), Toper (2021) ve Giilbeyaz Cakmak (2022)’1n arastirmalarinda yer
alan otizmli gocuga sahip ailelerin egitim alanina yonelik beklentileri ile benzerlik

gostermektedir (258, 283, 304, 306, 347).
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Yapilan nitel goriigmelerde ailelerin bazilart her yil okullarin agildig ilk
zamanlarda mutlaka okul servisi ile ilgili sorun yasadiklarini okul servisi sorunun
¢Oziilmesine iligkin beklentilerinin oldugunu ifade etmislerdir. Goriismeye
katilanlardan bir baba K 26, okul servisi ile beklentilerini su sekilde ifade etmistir
“...Bir sistemsel stkinti daha var okullar agildigi zaman bir servis karmagast oluyor,
servis ayarlanamryor ben okul a¢ilmadan énce okuluma bilgileri veriyorum. Bir ay
once okulun bana evrak gonderiyor, mesaj gonderiyorum bir sekilde okuluma
ulastyorum. Adres ait bilgimi veriyorum, her ey veriyorum. Cocugun her tiirlii
durumunu bildiriyorum. Okul ag¢iliyor neredeyse bir donem bitecek servis oyle
ayarlaniyor. Bakin okul agildi biz ilkokula basladigimizda servisler daha
ayarlanmadi, ihale yapilacak dediler. Biz kendi aracimizla emekli bir tane komsumuz
vardi okula gotiiriiyordu. Aksam getiriyorduk. Sonra bir giin aracimiz ariza yapti
cocugumuz okula gidemedi. Somestre girmeye 1 ya da 2 hafta vardi servis sorunu
ancak ¢oziildii. Sistemsel bir sikinti var, bu ¢ocuklarinin servislerinin ayarlanmasi
gerekiyor. Devlet yetkililerinden bu konunun ¢ézmelerini bekliyorum..”. Otizmli
cocuk ve aileleriyle ilgili yapilan arastirmalarda bu degiskene daha Once

deginilmedigi tespit edilmistir.

Nitel gortismelerde otizmli cocuga sahip ailelerin tamaminin sosyal
aktiviteleri (gezi, tiyatro, ylizme, resim, sergi, senlik vb.) iceren egitimsel faaliyet ve
etkinliklere yer verilmesine iliskin beklentilerinin oldugunu ifade etmislerdir. S6z
konusu bulgularin literatlir uyumu goézden gecirildiginde bu degiskenlere iligkin bir

¢ok benzer arastirmaya rastlandig1 goriilmektedir (255, 258, 283, 304, 306, 347).

Otizmli ¢ocuga sahip ailelerin tamaminin egitim alanma iliskin beklentileri
arasinda, c¢ocuklarinin egitimden diglanmamasi yer almaktadir. Nitel goriismeye
katilan annelerden K 15, cocuklarinin egitimden dislanmamasi ile ilgili diisiincelerini

(13

su sekilde ifade etmistir: “...otizmli ¢ocuklar, ozel gereksinimli ¢ocuklar hatta tiim
engelli ¢cocuklar okullarda dislanmamali, 6gretmenler sevgi ve sefkatle yaklasmali..
iste tam bu noktada engelli ¢ocuklarimiza pozitif ayrimcuik yapsinlar hocam.. bu
cocuklar dislanmamali, topluma kazandirilmali..”. K 35 (anne) de “..Arkadasim bu
cocuk uzaydan gelmedi, Tiirkiye vatandasi ise anayasal hakkim egitimde egitlik

hakkimu istiyorum.. Bu ¢ocuklar topluma kazandirimali, toplumdan dislanmamali..”
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Yapilan c¢aligmalarda arastirmacilar, g¢ocuklarimin rahatsizligi nedeniyle egitim

alaninda dislanma yagadiklarini ifade etmislerdir (255, 337, 347).

Yapilan nitel goriismelerde ailelerin  ¢ogunlugu cocuklarinin toplum
tarafindan diglanmamasi, ¢ocuklarina karsi toplumun daha anlayish olmasi, ¢evrenin
rahatsiz edici sekilde bakmamasi ve toplumun otizm konusunda bilin¢lenmesine
iligkin beklentilerinin oldugunu ifade etmislerdir. Goriismeye katilan annelerden K
15, toplumun otizm konusunda bilinglenmesiyle ile ilgili beklentilerini su sekilde
ifade etmistir:” ...Daha ¢ok reklam yapiimasi gerekiyor, daha ¢ok televizyonlarda
internette daha ¢ok bunlarin iizerine konusulmasi gerekiyor, anlatilmast gerekiyor.
Bizim yasadigimiz zorluklart neler oldugunun gosterilmesi gerekiyor.” Benzer
sekilde K 19’da *“...Seminerler falan diizenlesinler. Televizyonda insanlara
duyursunlar, insanlar bir sekilde bilin¢lensin .” Literatiirde bu alanda yapilmis
caligmalara bakildiginda Giilbeyaz Cakmak (2022) ve Cigdem Sarcan (2019) ‘in
yiriittiigii arastirmanin bulgulariyla paralel oldugu gorilmistiir (256, 347).

Daha 6nce de belirtildigi gibi otizmli ¢ocuga sahip aileler yilin 365 giin 24
saatini ¢ocuklarina bakim vermektedirler. Bakim verme siirecinde anne-babalar
ozellikle de anneler otizmli ¢ocugun bakicisi, koruyucusu, destekgisi kisacasi her
seyi olmaktadirlar. Hal bdyle olunca, bakim veren anneler kendi ideallerinden,
arkadas, komsu, vb. sosyal ¢evresinden, hobilerinden, istedigi yasam bi¢iminden
kendisini kisitlamak durumunda kalarak bir nevi kendilerini ihmal etmektedir.
Durum boyle olunca da bakim veren ebeveynlerin ruhsal ve fiziksel sagliklarinda
bozulmalar meydana gelebilmektedir. Bu noktada yapilan nitel goriismelerde aileler
kisa siireligine de olsa rahatlamak, desarj olmak, kendi deyimleriyle “nefes almak”
icin otizm ¢ocuklara yonelik kres, glindiizlii bakim evleri hatta acil bir durum olmasi
halinde kisa siireligine bakabilecek geceli bakimevlerinin olmasini istediklerini ifade
etmiglerdir. Otizmli ¢ocuklara yonelik giindiizlii/geceli bakim evleri ve kres
hizmetleri gibi geg¢ici bakim kuruluslarinin hizmete agilmasiyla birlikte ebeveynlerin
kendilerine vakit ayiracagi, sosyallesmelerinin artacagi, arzu ettikleri yasam bi¢imine
bir adim daha yaklasacaklar1 Ongoriilmektedir. Bu bulguyu destekler nitelikte,
literatiirde giindiizlii bakimevi, kres gibi gecici bakim kuruluslarinin sadece bakim

veren ebeveynlerin degil, otizmli ¢ocuklar hatta kardesleri i¢inde olumlu yonde
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etkileme potansiyeline sahip oldugu, anne-babalarin giinliik islerine vakit ayirabilme

imkani saglayarak, streslerini azalttig1 bildirilmistir (348, 349).

Arastirmanin nitel kismina katilan ailelerin ¢ogunlugu otizm tanisi1 alan her
cocugun ailesine psikolojik ve sosyal destek verilmesi, otizmli ¢ocuk ve ailelerine
yonelik iicretsiz danigsmanlik birimleri kurulmasi gibi bir takim beklentilerinin
oldugunu ifade etmislerdir. Goriismeye katilan annelerden K 35, psikososyal destek
hizmetleriyle ilgili beklentilerini su sekilde ifade etmistir:” ... Eksikler olarak otizm
tanmist konulduktan sonra anneler genelde yalniz kaliyor. Annelere su¢luymus gibi
davraniliyor, babalar kolay yolu se¢ip gidiyor ya da ebeveynlerden biri mutlaka
kolay yolu seciyor. Kesin veriler ile beraber bosanmalarin %380°i bunlardan
kaynakli, ebeveynlerin %90 erkekler kaciyor %10 anne. Biitiin yiik tamami ile
annenin omuzlarinda kaliyor. var. Ailelere psikolojik danismanlik verilmeli, sosyal
haklart soylenmeli, aileye her konuda destek olunmali (K 35,anne). Arastirmamizdan
elde edilen bulgularin benzer calismalarla paralellik gosterdigi belirlenmistir (122,

350).

Goriismeye katilan annelerden K 15 ise, iicretsiz danigmanlik birimleri ile
ilgili beklentilerini su sekilde ifade etmistir: “...Bizim i¢in de ayri bir birim ag¢ilsin.
Danismanlik yapilsin. Agilsin ki bizde direk arayalim, okullar sikdyet edilecekse
edelim. Bizim kendi birimimiz olsun. Biz orayr arayalim sikdyetimi oraya yapalim.
Milli egitim arayip da servis vermediniz, 6gretmen vermediniz demektense bizim
kendi agilan birimimizde biz kendimiz séyleyelim. Orast ilgilensin bizimle, bize de
avukatlar tutulsun. Bizim de kendi avukatlarimiz olsun. Bir sey basimiza geldigi
zaman gidip ne yapsak ne etsek diyene kadar belli basli avukatlarimiz olsun. Biz
onlarla goriigelim, bizim de haklarimizi savunsunlar, bizimde arkamizda durulsun.
Bunlarin hi¢cbiri yapilmiyor ailelere avukatlik, psikolojik danismanlik verilmesi
gerekiyor. Onlarin iicretsiz olmast gerekiyor. (K 15, anne). Otizmli ¢ocuk ve
aileleriyle ilgili yapilan arastirmalarda bu degiskene daha once deginilmedigi tespit

edilmistir.
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6. SONUC VE ONERILER

Aragtirmanin bu bdliimiinde, elde edilen nicel ve nitel bulgular dogrultusunda
ulagilan sonuglara ve bu sonuglardan yola ¢ikilarak olusturulan ¢esitli 6nerilere yer
verilmistir. Bu arastirmada otizmli ¢ocuga sahip ailelerin yasamis olduklar1 sorunlar1
belirleme ve otizmden dolay1r maruz kaldiklar1 sosyal dislanma deneyimlerini ortaya
¢ikarmak amag¢lanmistir. Bu amag¢ dogrultusunda, zengin ve ayrintili bilgi elde etmek
icin karma arastirma modeli kullanilmistir. Bagka bir deyisle, hem nitel arastirma
yonteminin hem de nicel arastirma yonteminin avantajlarindan faydalanilarak otizmli
cocuga sahip ailelerin yasamis olduklari sorunlar ve otizmden dolayr maruz
kaldiklar1 sosyal dislanma deneyimleri biitiinciil bir bakis acisiyla anlasilmaya
calisilmigtir. Bu kapsamda, bir karma arastirma modeli deseni olan yakinsayan
paralel desen kullanilmistir. Arastirmada veri toplama amaci ile arastirmaci
tarafindan hazirlanan Sosyoekonomik ve Demografik Bilgi Formu, Cok Boyutlu
Algilanan Sosyal Destek Olgegi (ASDO), Sosyal Diglanma Olgegi ve Yari
Yapilandirilmis Goriisme Formu kullanilmigtir. Aragtirma verileri, arastirmaya dahil

edilen ¢ocuklarin anne ve babalarindan toplanmustir.

Arastirma sonucunda otizmli ¢ocuga sahip ailelerin tani, tedavi siirecini nasil
deneyimledikleri, otizmi nasil algiladiklari, tan1 sonrasi ailelerin yasamis olduklari
sorunlar, sorunlarla bas etme yontemleri, otizm deneyiminden kaynakli yasanan
dislanma deneyimleri, ve ailenin mevcut sosyal destek kaynaklar1 géz oOniine
serilmistir. Bununla birlikte otizmli ¢ocuga sahip ailelerin sosyal destek sistemleri ve
bas etme kapasitelerinin artirilmasinda; sosyal iligkilerden, kiiltiirel ve toplumsal
faaliyetlerden, temel hak ve hizmetlere erismeye; onlarin sosyoekonomik toplumsal
hayatta yer almalarina engel olabilecek faktorlerin ortadan kaldirilmasina iliskin
sosyal hizmet disiplinin hangi yonlerden katki sunabilecegi ve yapilmasi gereken

diizenlemeler 6neri olarak sunulmustur.

Otizmli ¢ocuga sahip ailelerle gergeklestirilen goriismelerden edinilen nicel

ve nitel bulgulardan ulagilan sonuglara genel olarak bakildiginda;

Sonug¢: Bu arastirmada otizmli ¢ocuga sahip ailelerin sosyal destek sistemleri
ile sosyal dislanma deneyimleri arasinda anlamli bir iliski saptanmistir. Arastirma

sonuglarma gore, otizmli ¢ocuga sahip ailelerde sosyal destekteki artisin sosyal
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dislanmay1 azalttigi goriilmektedir. Otizmli ¢ocuk ve ailelerinde var olan
problemlerin ve deneyimlenen sosyal dislanmanin en aza indirilmesi igin
problemlerin ve sosyal dislanmaya neden olan unsurlarin iyi bilinmesi, sosyal

dislanma diizeylerini etkileyen faktorlerin incelenmesi gerekmektedir.

Arastirmanin nitel boyutundan elde edilen verilerin icerik analizi sonucu:
“Otizm ve Aile Odag1”, “Otizm Odag1”, “Sosyal Diglanma ve Sorun Alanlar1” ve
“Hizmet Odag1” olarak dort ana tema olarak belirlenmistir. Bu temalara gore
kategoriler ve alt kategoriler olusturulmustur. Birbiri ile iligkili oldugu diisiiniilen

boliimlerde nicel ve nitel sonuglar birlestirilerek tartisilmistir.

Sonug¢: Katilmeilarin ¢ogunlugu (100) anneler olup annelerin 73’4 ev
hanimidir. Arastirmamizda otizmli ¢ocuga birincil bakim verenlerin tamami
annelerdir. Hem geleneksel ataerkil sistem hem de toplumsal cinsiyet disinda
yasanan ekonomik ve sosyal bir takim zorluklar ebeveynlerin bakim yiikiinii
arttirmaktadir. Diinyanin birgok iilkesinde yalnizca otizmli ¢ocuga sahip ailelerde
degil, tiim engelli ¢ocuga sahip ailelerde kadinin, annelerin bakim yiikii oldukca
fazladir. Soyle ki kadin, es, anne, gelin hatta ¢alisan kadin olarak birgok toplumsal
cinsiyet roliine sahip olan anneler bir de “otizmli ¢ocuga bakim veren anne” olunca
yasamlarinda pek ¢ok yonden zorluk yasamaktadir. Arastirmanin nitel boyutundan
elde edilen sonuclara gore, arastirmaya katilan anneler toplumsal cinsiyet rollerini
benimsemis olan kadinlardir. Otizm tanisinin konulmasindan itibaren anneler, ev i¢i
tiim rolleri ve bakim yiikiinii Gistlenmiglerdir. Babalarin neredeyse tamami ise hem
sosyoekonomik problemler hem de aile ici rollerinin eve para getirmekten ibaret
oldugunu diisiinmeleri nedeniyle otizmli c¢ocugun bakiminda fazla bir rol
iistlenmemektedirler. Bu sistem otizmli ¢ocuga sahip birgok annenin yalnizlik ve
degersizlik duygularimi arttirarak, onlari bakici roliinde eve mahkim etmekte
dolayisiyla toplumdan uzak bir yasamui tercih etmelerine neden olabilmektedir.
Yasanan bu olumsuz duygularin azaltilmasinda, es desteginin oldukc¢a 6nemli oldugu

yapilan arastirmada goriilmiistiir.

Arastirmada ortaya c¢ikan diger bir Onemli sonu¢ ise, Tiirkiye’de halen
toplumsal cinsiyet esitsizligine dayali mevzuat ve uygulamalarin oldugunu
gostermektedir. Bu durum insan haklar1 kavrami ile ¢elismekte olup 6zellikle engelli

cocuga bakimveren annelerin bir ¢ok alanda hak kaybi yasamalarmma neden
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olmaktadir. Bu anlamda hak temelli yaklagim temel alinarak toplumsal cinsiyet
esitligini saglamak yoniinde gelistirilecek hizmet modellerine ve esitlikgi sosyal

politikalara ihtiya¢ duyulmaktadir.

Oneri: Otizmli ¢ocuga sahip ailelerin birgok alanda destege ihtiya¢ duydugu
goriilmektedir. Sosyal, ekonomik, psikolojik ve toplumsal alanlarda olusabilecek bu
ihtiyaglar psikososyal tedavinin Onemini ortaya ¢ikarmaktadir. Sosyal hizmet
uzmanin birincil sorumlulugu yasam boyu devam eden bir siire¢ olan otizme yasam
boyu destek vermektir. Bu noktada toplumsal cinsiyet esitligini ve esitlik¢i aile
yapilarinin olusumunu saglamaya yonelik miidahaleler sosyal hizmet uzmaninin

sorumluluklari arasinda siralanabilir.

Otizmli ¢ocugun tedavi, egitim ve bakim siirecinde basetmede oldukca
zorlanan babalara ¢ocuk gelisimi, otizmli ¢ocukta ortaya ¢ikabilecek iletisim ve

davranis sorunlari, bunlarla basetme yontemleri gibi konularda egitimler verilmelidir.

Sonug¢ : Otizmli ¢cocuga sahip ailelerin birgcogunun daha 6nce otizm terimini
hi¢ duymadiklari, ¢cocuklarina otizm teshisi konduktan sonra otizmin tibbi tanimi
hakkinda bilgi sahibi olduklar1 anlagilmistir. Arastirmada ebeveynlerin otizm
hakkinda yogun olarak hissettikleri duygunun “caresizlik, bilinmezlik” oldugu
saptanmistir. Otizm alaninda ¢alisan sosyal hizmet uzmanlarmin birey ve aileyle
caligma gibi rol ve sorumluluklarini mikro, mezzo ve makro diizeylerde psikoegitim,
vaka yoOnetimi, grup c¢aligmasi, toplum egitimleri gibi mesleki miidahalelerle

gerceklestirmesine ihtiyag vardir.

Oneri: Otizmli bir gocuga sahip olmanin anne, baba hatta saglikli kardesler
icin ne anlam ifade ettiginin anlasilmasi oldukca 6nemlidir. Ciinkii aile iiyelerinin
otizme iliskin algilari, duygular ve diisiincelerini agiklarken kullandiklar1 kavramlar
aileyle yiiriitillecek profesyonel mesleki g¢alismalarda tedavi ve sosyal uyumu
kolaylagtirmada onemli ipuglar1 olacaktir. Bu noktada sosyal hizmet uzmanlari
ailelere yonelik ¢cocuklarinin tan1 konma asamasina uyum saglamalari, yasadiklari ve
yasayabilecekleri olasi yiikler konularinda bilgilendirilmeleri ve otizm hakkinda
dogru bilgi sahibi olmalar1 ve onlar1 anlama yoniinde bilgilendirici danigsmanlik

hizmetleri vermelidir.

Sonu¢ : Ailelerin ¢ocuklarina OSB tanis1 konduktan sonra oOncelikle

sasirdiklari, sok olduklari, iizlintii duyduklar, kotii hissettikleri, bazi annelerin
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giinlerce agladigi, hemen kabullenmedikleri, ¢aresizlik ve belirsizlik i¢ince olduklar
ve kendilerini sorguladiklart bulunmustur. Ayrica kabullenme evresinde bazi
ailelerin hemen kabullenerek duruma adapte olmaya c¢alisirken bazisinin ise bu
evreden ge¢ c¢ikarak toparlanmasinin  bir hayli zaman aldig1 saptanmustir.
Arastirmada ¢ocuklarina otizm tan1 konulma siirecini oldukga travmatik bir bigimde
yasayan aile iiyelerine ilk bilgilendirme yapmanin ne kadar dnemli oldugu dikkat

¢cekmistir.

Oneri: Otizm teshis siirecinde ailelere kotii haberleri nasil vermesi gerektigini
bilen, empatik, bilgi ve iletisim becerileri iyi olan donanimli uzmanlar tarafindan
bilginin verilmesi saglanmalidir. Dolayisi ile bilgilendirme yalnizca hekim tarafindan
degil, hekimin tibbi bilgilendirmesinin yaninda bundan sonraki tedavi ve bakim
siirecinde aile Tlyelerine diisen gorevler, karsilasilabilecek giicliikler, tedavi
stireglerinde yapilmasi gerekenler, aile liyeleri arasindaki dayanisma ve paylasimlarin
Oonemi gibi konulara deginen sosyal hizmet uzmani, psikolog gibi meslek
elemanlarindan olusan bir ekip tarafindan bilginin verilmesi saglanmalidir. Otizm,
0zel hizmet ve multidisipliner yaklasim gerektiren bir alandir. Bu nedenle otizmli
cocuk ve aileleriyle caligirken; tibbi tedavilerini yiirliten hekimler, sosyal hizmet
uzmanlari, egitim ve rehabilitasyonuna yonelik 6zel egitim Ogretmenleri, ¢ocuk
gelisimi uzmanlari, psikologlar, fizyoterapistler, dil ve konusma terapistleri, rehber
ogretmenler, odyoloji ve konusma bozukluklari uzmanlart gibi birgok meslek
elemanlarindan olusan multidisipliner ekiplerin kurulmasi olduk¢a Onemlidir.
Disiplinler arast ekibin bir iiyesi olan sosyal hizmet uzmani sahip oldugu biitiinciil

bakis acisi ile psikososyal destek ekibinin vazgegilmez bir {iyesidir.

Otizm tan1 ve teshis siirecinde otizm siirecini deneyimleyen ailelerin
yasayabilecegi belirsizlik, korku, endise, kaygi gibi olumsuz duygular1 azaltacak,
otizmi anlama ve cocuklarinin otizmli olmasini tiim ydnleriyle kabullenmelerine
yardimc1 olacak sosyal hizmet miidahale ve stratejileri planlanmali ve
uygulanabilmelidir. Bu noktada klinik sosyal hizmet bilgi ve becerileriyle yeterli
donanimlari edinmis sosyal hizmet uzmanlar1 ekolojik perspektif baglaminda biligsel
davranig¢ terapiler, aile terapisi gibi gesitli tedavi yontemleriyle ailelerle caligmalar

yiiriitebilir.
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Sonug: Ailelerin yarisindan fazlasinin otizme neyin yol agtigina dair herhangi
bir fikirlerinin olmadigi, otizm konusunu ¢ok arastirdiklari ancak kesin bir bilgiye
ulagamadiklar1 anlasilmistir. Bununla birlikte ailelerin otizmi ilk duyduklarinda
kimden, nasil ve nereden yardim almasi gerektigini bilmedikleri, otizmli ¢ocuklari
icin neler yapabilecegini 6grenmek i¢in arastirmalar yapip ¢6ziim yolu aradiklari

bulunmustur.

Oneri: Bu noktada ebeveynlerin hatta tiim aile iiyelerinin yukarida bahsedilen
konularda danigmanlik almasi olduk¢a onemlidir. Sosyal hizmet uzmanlar1 mikro
diizeyde oOgreticilik, egiticilik ve danigmanlik gibi rolleri araciligiyla, tim aile
tiyelerinin otizmli ¢ocuk ile yasamaya nasil adapte olacaklarini 6gretme, tani, tedavi
ve egitim siireci ile ilgili bilgiler saglama, otizmli ¢ocuklarina nasil davranmalari
gerektigi konusunda bilgilendirme yapar. Mezzo diizeyde de otizmli ¢ocuga sahip
ailelerle bir araya gelerek egitim gruplart olusturur. Egitim gruplarinda ailelere
otizmin etiyolojisi, gelisimi, bireysel ve sosyal yasamdaki sonuglar1 hakkinda bilgi
verir, ailelere belli bilgi ve becerileri kazandirmay1 amaglar. Sosyal hizmet uzmanlari

gruplar yardimiyla ailelerin otizm hakkindaki bilgi eksikligini giderebilir.

Sonug: Ailelerin ¢ocuklarindaki gelisimsel farkliligi ilk fark eden kisilerin
cogunlukla anneler oldugu, géz kontagi kuramama, adiyla ¢agrildiklarinda doniip
bakmama, iletisime gegmeme, kalabaliga girememe, takintili davranma, oyuncuklari
islevsiz kullanma gibi belirtilerin goriilmesiyle beraber anladiklari ve biiytlik

cogunlugunun 3 yasindan once belirtileri fark ettigi saptanmustir.

Sonug: Otizmli ¢ocuklarin biiyiik kisminin (%87) 5 yas Oncesi otizm tanisi
aldig1 ve otizmli ¢ocuklarin hepsinin tibbi tani almalariyla birlikte 6zel egitim

stireclerinin basladig1 anlagilmaktadir.

Sonug¢:  Arastirmamizda otizmli  ¢ocuklarin  otizm agirlik oranlar
incelendiginde yarisindan fazlasinin %70 ve iizeri engellilik oranina sahip oldugu

ancak her bir ¢ocukta farkli problem davraniglarin oldugu saptanmustir.

Sonug. Otizmli ¢ocuk ve aileleri i¢in hizmetlere erisim olduk¢a dnemlidir. Bu
arastirmada ailelerin ¢ogunlugu otizmin ne oldugu, neden oldugu, tedavi edilip
edilmeyecegi, tedavi edilebiliyorsa siirecin nasil olacagi, neler yapmalar1 gerektigi,
otizmli ¢ocuklarindan dolay1 sahip olduklar1 sosyal haklarin neler oldugu, sosyal

yardim ve hizmetlere nasil ulasabilecekleri konularinda bilgiye ve hizmetlere
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gereksinim duyduklar1 saptanmistir. Ancak nitel arastirma sonucunda ailelerin,
cocuklart ve kendileri i¢in uygun hizmetleri bulmakta ve bu hizmetlerden
faydalanmalarinda oldukga zorluk yasadiklari tespit edilmistir. Bu ¢alismada aileler
siklikla 6zel egitim, saglik hizmeti, evde bakim iicreti, engelli ayligi, faturalarda
indirim gibi sosyal yardim hizmetlerinden faydalanmaktadir. Arastirmanin nitel
boliimiine katilan tiim katilimeilar otizmli ¢ocuklarina yonelik desteklerden sadece
devlet tarafindan karsilanan 06zel egitim destegini aldiklarmi belirtirken,
katilimcilarin azinligi 6zel egitim desteginin yaninda maddi anlamda destek de

aldiklarini ifade etmiglerdir.

Sonug¢: Cocuklarina OSB teshisi konulduktan sonra ailelerin evlilik ve aile
yasantist basta olmak iizere giinliik, sosyal, kiiltiirel ve ekonomik yasamini énemli

Olclide etkilemektedir.

Sonug: Ailelerin evlilik yasantisiyla ilgili olarak; otizm tanisiyla birlikte
neredeyse tiim ciftlerin birbirlerine eskisi kadar zaman ayirmadiklari, ailenin odak
noktasinin otizmli ¢ocuk ve onun ihtiyaclari oldugu, es olarak degil de ebeveyn
rollerinin 6n plana ¢iktigi bulunmustur. Goriisme yapilan ebeveynlerin biiyiik
cogunlugu otizmli cocugun bakim ve sorumlulugunda es destegi almamaktadir. Es
destegi alan ebeveynlerde zaman zaman hastane ve 0zel egitime getirip gotiirme
seklinde ve eslerinden evde bir sey yapmalarini istediklerinde es destegi aldiklarini
belirtmiglerdir. Bu aragtirmada, otizm, arastirmaya katilan ebeveynlerin biiyiik
cogunlugunun evlilik yagantisini etkilemis olup aile igerisinde huzursuzluga neden
olarak bazi1 ciftleri bosanma asamasina kadar getirmistir. Arastirmanin nitel
orneklemindeki ebeveynlerden birinin ¢ocugunun otizmli olmasi nedeniyle bu
durumu kabullenemedigi bosandigi tespit edilmistir. Bu durumun temel
nedenlerinden biri daha dncede bahseldigi gibi toplumsal cinsiyet rolleri ile ilgilidir.
Babalar genellikle sosyoekonomik problemler ve cinsiyet¢i bakis agisi nedeniyle
otizmli ¢ocugun bakimina iliskin herhangi bir rol listelenmemektedirler. Es destegi
bakimindan olduk¢a memnuniyetsiz olan anneler ev icerisinde kaldirabileceklerinden
fazla rol iistelenerek sorunlarla daha gii¢ bas edebilmektedirler. Bu durum da evlilik

iligkilerine olumsuz yansimaktadir.

Oneri: Bu noktada mikro, mezzo ve makro diizeyde yapilacak egitimlerle

aileyi olusturan anne ve babalarin toplumsal cinsiyet esitligi temali egitimlere
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katilimlarinin saglanarak, kendi haklarmin ve birbirlerinin haklarin1 6grenmeleri,
cocugun bakiminda esit ve adil rol paylasimlarinin olmasi gerektigi bilinci
kazandirilmalidir. Ayrica otizmli ¢ocuga sahip anne, baba hatta kardeslere yonelik

psikososyal destekler sunularak aile biitiinliigiiniin korunmasi saglanmalidir.

Sonug: Aileler giindelik ve sosyal yasamlarinda otizmli ¢ocuklarina endeksli
plan yapmakta, onlarin istek, saglik, egitim ve tedavi durumlarina gore sosyal hayata

karigabilmektedirler.

Oneri: Bu noktada, otizmli ¢ocuklarin bakim ve sorumlugunu iistlenecek
ticretsiz kres, otizm giindiizlii bakim merkezlerinin kurulmasi ve bu merkezlere

ulagiminin desteklenmesi ebeveynlerin sosyal hayata katilmasini destekleyecektir.

Sonug: Sosyal destek faktorli hem otizmli ¢ocuga sahip ailelerin
karsilastiklar1 problemlerle bas etmede hem de ailelerin genel iyilik halinin
stirdiiriilmesinde kilit noktadadir. Bu ¢aligmada ailelerin algilanan sosyal destek
puanlar1 orta diizeydedir. Algilanan sosyal destek Olgeginin alt boyutlarindan elde
edilen sonuglara bakildiginda, aileler yiiksek aile destegi, orta diizey arkadas destegi
ve diisiik diizeyde 6zel kisi destegi algilamaktadir. Orneklemdeki ailelerin 6zel kisi
destegi boyutunun diigiik diizeyde olmasi aldiklar1 psikososyal destekle dogru
orantilidir. Arastirmanin nitel kisminda ailelerin sosyal destek agisindan verdikleri
yanitlar ailelerin sosyal destek diizeylerinin yeterli olmadigini gostermektedir.
Otizmli ¢ocuga sahip ailelerin tan1 koyulduktan sonraki siiregte birgok duygusal ve

psikolojik sorunlar yasadiklar1 goriilmektedir.

Oneri: Bu noktada daha 6nce de bahsedildigi gibi aileleri sosyal, psikolojik,
toplumsal agidan biitiinciil bir sekilde ele alacak, ailelerin ya da aile {iyelerinin sorun
¢ozme ve bas etme kapasitelerinin artirilmasina yardimci olacak sosyal hizmet
uzmanin profesyonel destegine ihtiya¢c duyduklart agiktir. Sosyal hizmet
uzmanlarinin otizmli ¢ocuga sahip ailelerle gerceklestirecegi mesleki goriismelerle
ya da grup caligmalariyla ailelere destek olmasi, ailelerin sosyal destek algisini

artirmada oldukga onemlidir.

Otizmli cocuk ve ailesinin yasam alanlarinin ve sosyal c¢evrelerinin
degerlendirilmesinin sosyal destek diizeylerinin arttirllmasinda olduk¢a fayda
saglayacag diisiiniilmektedir. Ailelerin i¢inde bulunduklari durumunun 6grenilmesi

ve aile i¢i iliskilerinin anlagilmasinda ev ziyaretleri olduk¢a 6nemlidir. Bu baglamda
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sosyal hizmet uzmani1 vaka yoneticisi olarak izlem ¢aligmalarinda diizenli diizenli

araliklarla ev ziyaretleri gerceklestirmelidir.

Sonug: Otizmli gocuga sahip ailelerin destek kaynaklari sosyal, ekonomik,
duygusal, psikolojik ve ailenin i¢sel kaynak ve giiclii yonleridir. Ailenin psikolojik
ve duygusal destek kaynaklari kendi aileleridir. Ailelerin algilanan sosyal destek
puanlarinda yiiksek aile destegi aldiklar1 goriilmektedir. Ancak yapilan nitel
goriismelerden elde edilen sonuglara gore ebeveynlerin yiiksek aile destegi ile kast
ettikleri es ve cocuklarindan gordiikleri destektir. Aslinda arastirmanin nitel
sonuclarina gore, goriismeye katilan anneler ilk sirada destek alacaklari kimseyi
bulamamakta, ikinci sirada ise eslerinden destek almaktadirlar. Dolayisiyla 6zellikle
annelerin 6nemli bir ¢ogunlugunun aslinda ¢cocugun bakimi, tedavi ya da egitimiyle
ilgili es, kok aileleri, akrabalari, komsu, arkadas, dost vb. kisilerin herhangi birinin
destegini almadigi, alanlarin ise siklikla saglikli kardeslerin bakiminda anneanne,
babaanne, kardes gibi kok ailelerinden destek aldig1 belirlenmistir. Cekirdek aileleri
disinda kendilerine destek olan kimsenin bulunmadigini belirten ebeveynlerin
cogunlugu ailelerinin yalniz oldugunu vurgulamislardir. Bazi ebeveynler ise yakin
arkadaslarinin varhiginin yagsamlarinda merkezi 6nem tasidigini, onlarin destegi

olmadan bu durumla basa ¢ikamayacaklarini belirtmislerdir.

Oneri: Bu anlamda sosyal hizmet uzmanlarinin mezzo ve makro diizeylerde
gerceklestirecekleri uygulamalar 6nem tasimaktadir. Otizmli ¢ocuga sahip ailelerin
yakin c¢evreleri ve sosyal ¢evreleri ile yasadiklar1 giigliikler agisindan toplumun otizm
farkindaligi konusunda egitimi 6nemli bir yere sahiptir. Yakin ¢evrenin ve sosyal
cevrenin otizmli ¢gocuk ve ailesini anlamasi, herhangi bir tiirde destekte bulunmalari
icin onlarin otizm konusunda bilgilendirilmesi ve bilin¢lendirilmesine yonelik egitim

caligmalarinin zorunlu hale gelmesi gerekmektedir.

Sonu¢: Bu aragtirmada katilimcilarin aile i¢i gelir durumlar incelendiginde
yarisinin aylik 2001-4000TL gelire sahip olduklar1 goriilmistiir. Otizmli ¢ocuga
sahip aileler ¢ocugun tedavi, egitim ve ortaya ¢ikan ekstra maliyetleri i¢in ekonomik
acidan oldukga zorluk yasamakta olup aylik gelirleri asgari bir yasam standardini
saglayabilecek diizeyde degildir. Ailelerin ekonomik destek kaynaklart kok aileleri,
akrabalari, kurum ve kuruluslardir. Bu arastirmada ailelerin tamaminin devletten 6zel

egitim destegi ve belli bir kisminin da kurum ve kuruslardan maddi destek aldiklar
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tespit edilmistir. Aragtirmanin nitel sonuglarina gore iki aile kendi kok ailelerinden

maddi olarak destek almaktadir.

Sonug : Arastirmada katilimcilarin neredeyse tamaminin sosyal ve psikolojik
destege ihtiyagc duydugu, ancak cogunlugunun bu siirecte otizmli ¢ocugun
bakimindan kendilerine sira gelmemesi nedeniyle psikolojik veya sosyal destek
almadiklar1 saptanmustir. Inang, umut ve maneviyat ailelerin i¢sel kaynak ve giiclii

yonleridir.

Oneri: Bu noktada Aile ve Sosyal Hizmetler Bakanlig1 ve Saglik Bakanlig
onciiliigiinde otizmli ¢ocuga sahip ailelere yonelik iicretsiz bagvurabilecekleri
psikolojik ve sosyal destek hizmeti sunacak danismanlik merkezleri kurulmalidir. Bu
merkezler, aym1 zamanda ailelerin sosyal ve toplumsal hayata katilimini

kolaylastirmada sosyal ve kiiltiirel faaliyetlerin organizesinde fonksiyonel olmalidir.

Sonug: Otizmli gocuga sahip aileler egitim, sosyal, toplumsal, saglk ve

ekonomik alanda birtakim sorunlar yasamaktadirlar.

Arastirmanin nitel sonuglara gore, otizmli ¢ocuga sahip ailelerin neredeyse
tamam1 otizmli c¢ocuklarinin egitimiyle ilgili siirecin basindan itibaren g¢esitli
sorunlarla karsi karsiya kalmaktadirlar. Bu sorunlarin en basinda kamu tarafindan
finanse edilen haftalik 2, aylik 8 saate denk gelen 6zel egitim ders saatlerinin yetersiz
olmast ve Ozel egitim kurumlarinda alan dist Ogretmenlerin gorev almasi

gelmektedir.

Otizmli ¢ocuga sahip ailelerin egitim alanin da karsilastiklar1 diger sorunlar
egitim ve Ogretmenlerin niteligi, Ogretmen yetersizligi nedeniyle alan dis1
mesleklerin belirli saatlerde ¢esitli kurslarla sertifika alip 6zel egitim kurumlarinda
calismalari, sozlesmeli/ sertifikali 6gretmen sorunu, sik Ogretmen degisikligi,
Ogretmenlerle yasanan zorluklar, golge Ogretmen haklarin1 kullanamamalari,
okullardaki denetim eksiligi, agir ve hafif diizey otizmlilerin ayni sinifta olmasi,
sosyal faaliyet yetersizligi, kaynastirma sinifinda kontenjan azligi, okullarin ilk
acildig1 donemde okul servisi ayarlayamama sorunu ve sinifin fiziki kosullarinin iyi

olmamasi gelmektedir.

Otizm neredeyse her ailenin ekonomisini az-¢cok etkilemektedir. Giiniimiizde

otizmli cocuklarin tedavi, egitim, 6zel hastane iicretleri, 6zel diyetler, vb. ihtiyaglar
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olduk¢a yiiksek maliyetlidir. Bu arastirmada otizmli ¢ocuga sahip ailelerin gelir
durumu ¢ogunlukla orta seviye ya da orta seviyenin altindadir. Sosyoekonomik
diizeyi orta seviyenin tizerinde olan birkag aile otizmli ¢ocugu i¢in &zel
hastanelerden, bireysel egitimlerden, terapistlerden hizmet satin almakta ve
cocugunun gelisimini desteklemektedir. Ancak sosyoekonomik diizeyi diisiik olan
aileler i¢in bu durum s6z konusu degildir. Ailelerin cogunlugu gelir durumlarinin az
olmas1 nedeniyle otizmli ¢ocuklarini bireysel egitimlere, 6zel terapi, 6zel hastane,
sosyal aktivitelere katilimlarin1 saglayamamaktadirlar. Bu c¢alismaya katilan
ebeveynlerin tamami otizm spektrum bozukluguna sahip ¢ocugunun egitim ve tedavi
stiregclerinde maddi zorluklar yasadiklarini, otizmle bas edebilmek igin belli bir

ekonomik giice sahip olmalar1 gerektigini belirtmislerdir.

Aragtirmaya  katilan  ebeveynlerin  tamami  toplumsal  sorunlarla
karsilasmaktadir. Ebeveynler 6zellikle toplumun otizm konusunda yeterince bilgi ve
farkindaligimmin  olmamasindan sikayetcilerdir. Otizmli ¢ocuga sahip ailelerin
gereksinim duyduklari hizmetlerin basinda bilgi gereksinimi vardir. Ebeveynlerin
cogu cocuklarinin gelisimi, tedavisi, egitimi, sosyal uyumlar1 vb. konularda gerekli
olan tiim bilgilere internet, kitap, otizmli ¢ocuga sahip diger aileler gibi kaynaklardan

tamamen kendi cabalari ile ulasmustir.

Ailelerin karsilasmis oldugu 6nemli sorun alanlarindan biri de sagliktir.
Otizmli ¢ocuga sahip aileler saglik hizmetlerinde oncelikli olmama, sira bekleme,
muayene esnasinda sorun yasama ve engelli rapor alma siirecinde sorunlar
yasamaktadir. Aileler 6zellikle otizmli ¢ocuklarin problem davranislart nedeniyle
rapor yenileme siire¢lerinde ve muayene sirasinda oldukga zor bir siire¢ yasadiklarini

belirtmistir.

Toplumsal yapilarin her alaninda goriilebilen sosyal dislanmanin ekonomik,
sosyolojik, Kkiiltiirel, siyasal, politik ve bireysel kaynakli bir¢ok nedeni
bulunmaktadir. Daha 6nce bahsedildigi lizere sosyal dislanma “cok boyutlu” bir
kavram olup genellikle i¢ ige gegcmistir ve birbirini etkilemektedir. Cok boyutlu ve
dinamik bir olgu olan sosyal dislanma ile dezavantajlilhik arasinda bir iliski
bulunmaktadir. Otizmli ¢ocuklar ve dolayisiyla aileleri de dezavantajli kosullara

sahip olduklarindan sosyal diglanma ile kars1 karsiya kalmaktadirlar.
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Sonug¢: Bu arastirmada otizmli ¢ocuga sahip ailelerin egitim, saglik, ekonomi,
sosyal ve toplumsal alanda dislayici tutum ve davramiglara maruz kaldigi
bulunmustur. Arastirmadan elde edilen nicel bulgulara gore katilimcilarin sosyal
dislanma diizeyleri orta diizeydedir. Soyle Ki aileler maddi yoksunluk, sosyal haklar
(kurumlardan ve yardimlardan faydalanabilme), sosyal haklar (uygun ev ve giivenli
cevre), sosyal katilimcilik ve kiiltiirel entegrasyon konularinda orta seviyede sosyal

dislanma yagsamaktadir.

Arastirmada sosyal destegin sosyal dislanmaya olan etkisini 6lgmek igin
regresyon analizi yapilmistir. Regresyon analizi sonuglarina gore, arastirmamizda
sosyal destekteki artis sosyal dislanmay1 azaltmaktadir. Arastirmada sosyal diglanma
ile alt faktorleri arasinda tespit edilen pozitif anlamli iliskiler, sosyal dislanmaya ait
herhangi bir boyutta yasanan diglanmanin diger alanlarda da dislanmay1 artirdigini
gostermektedir. Elde edilen bu sonug¢ sosyal dislanmayi olusturan faktorlerin

birbiriyle iliskili olmasindan kaynaklanmaktadir.

Sonug: Sosyal diglanmanin en belirgin boyutlarindan biri ekonomik alandan
dislanmadir. Arastirmamizda nicel sonuglara gore, egitim seviyesi ve gelir diizeyi

diisiik ailelerin diglanma algis1 daha yiiksektir.

Arastirmamizda nitel sonuglara gore, yetersiz ve asgari bir yasam standardini
saglayabilecek gelirden yoksun olan ailelerin otizm tanis1 ile birlikte ¢alisma
hayatlar1 olumsuz etkilenmistir. Gerek is yerlerinden ihtiya¢ duyduklar: izin alma
konusunda gerekse caligma saatlerinin esnek olmamasi nedeniyle is yasaminda
zorluklarla kars1 karsiya kalmislardir. Baz1 ebeveynler ise otizmli ¢ocugun bakim ve
sorumlulugu nedeniyle istthdamdan ayrilmak zorunda kalmislardir. Bu ylizden
diizenli ve yeteri kadar geliri olmayan aileler temel ihtiyaglarini gidermede, otizmli
cocuklarin tedavi, egitim, sosyal kiiltiirel faaliyetlere katilim masraflarim
karsilamada sorun yasamislardir. Firsat esitsizli§ine maruz kalan otizmli ¢ocuga
sahip aileler, psikolojik ve sosyal ihtiyaglarimi karsilayamamis zamanla toplumsal
yasamdan izole olmuslardir. Goriildiigii gibi ekonomik alanda yasanan diglanmishk
da diger bir¢ok alanda da dislanmaya neden olmustur. Genel olarak, calismada
ekonomik diizeyi diisiik olan ailelerin sosyal dislanma algilarinin yiiksek oldugu

saptanmistir.
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Otizmli ¢ocuga sahip aileler sosyal ve toplumsal alanda bir takim zorluklarla
kars1 karsiya kalmaktadirlar. Ailelerin sosyal ve toplumsal alanlarda en sik
karsilastiklar1 zorluklarin basinda sosyal dislanma gelmektedir. Nitel érneklemdeki
aileler otizm tanisi aldiklar1 ilk giinden itibaren kok aile iiyeleri, akraba, arkadas,
komsu, hatta eslerinden dahi otizmli ¢ocuk ve kendilerine yonelik zaman zaman

olumsuz tutum ve davraniglara maruz kalmaktadirlar.

Sosyal alanda sorun yasayan ailelerin hastane, okul, 6zel egitim merkezleri,
gibi kamu kurumlarinda kotii muameleyle karsilasma ve uygun ev ve giivenli ¢evre
kosullart gibi kisilerin kendilerini giivende hissetmemesiyle alakali olarak sosyal
dislanma yasadiklar1 tespit edilmistir. Yapilan nitel goriismelerde otizmli ¢ocuga
sahip aileler kurumlardan ve yardimlardan faydalanabilme, sosyal haklara ulagsma

konusunda sosyal diglanma deneyimledikleri bulunmustur.

Otizmli ¢ocuklarin bagirma, sinir krizi gecirme, yerinde duramama gibi
problem davraniglar1 nedeniyle aileler toplanti, diiglin, nisan, cenaze, sinema, tiyatro
gibi... sosyal ve kiiltiirel faaliyetlere katilamamaktadirlar. Cevreden gelen rahatsiz
edici s0z, bakis, davranis ve tutumlar aileleri rahatsiz etmektedir. Bu nedenle
ailelerin bir kismi yogun olarak toplum tarafindan cocuklarinin istenmedigini
diisiinmekte, bilingli olarak c¢ocuklarint ve kendilerini sosyal iliskilerden ve

toplumsal yasamdan uzak tutmaktadir.

Otizmli c¢ocuklarin en fazla egitim kurumlarinda diglanma yasadiklari
goriilmektedir. Toplumsal Onyargilar ve ekonomik sorunlar nedeniyle otizmli
cocuklar egitim alaninda olumsuz tutum ve davranislara maruz kalmaktadirlar. Bu
caligmada, aileler ¢ocuklarinin problem davranislari nedeniyle egitime baslangig
stirecinin bagindan itibaren egitim kurumlarma kabul ile ilgili ciddi zorluklarla kars:

karsiya kaldiklarini belirtmisglerdir.

Oneri: Bu noktada sosyal hizmet uzmani otizmli ¢ocuklara yonelik kalip
Onyargilari, ayrimciligt ve damgalamayr Onlemeye yonelik toplum diizeyinde
miidahaleleri i¢eren toplum egitimleri vermek, kampanyalar yiiriitmek gibi makro
diizeyde mesleki caligmalar yiiriitebilir. Sosyal hizmet uzmanin egitici ve 6gretici
roliinii kullanarak, okul midiirleri, 6gretmenler, veliler hatta ilkokuldan baslayarak

ogrencilere yonelik otizm farkindaliginin artirilmasina yonelik seminer, toplanti,
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konferans, egitim gibi caligmalar yaparak toplumu bilgilendirme ve mesleki

bilgilendiricilik rollerini yerine getirmelidir.

Sonu¢: Arastirma sonuglari, otizmli ¢ocuk ve ailelerinin toplumsal
katilimlarint ve toplumla biitlinlesmelerini saglayacak kapasiteye sahip mevzuat ve

uygulamalarin eksiligini gozler oniline sermektedir.

Oneri: Sosyal dislanma sorununun ¢dziimiine yonelik olarak yapilmasi
gereken calismalar daha ¢ok makro diizeydeki calismalardir. Oncelikle genelde
engelliler 6zelde otizmli bireylere yonelik sosyal politikalarin gelistirilmesi 6nem arz
etmektedir. Sosyal adalet ve hak temelli yaklasim esas alinarak diizenlenecek bu
sosyal politikalarda otizmli bireylerin  haklarinin  6zellikle  vurgulanmasi
gerekmektedir. Bu noktada gelistirilecek bu sosyal politikalarin 6zellikle otizmli
bireylerin temel haklarina erisim ve sosyal icermeye yonelik olmasit dnemlidir. Bu
anlamda sosyal hizmet uzmanlarinin sosyal degisim ajani rolii devreye girmektedir.
Sosyal hizmet uzmanlarinin politikalarin gelistirilmesinde lobicilik faaliyetleri, yasal
komitelere uzman ifadeleri vermeleri ya da karar alicilarla resmi olmayan yollarla

iletisime gegmesi 6nem tagimaktadir.

Sosyal hizmet uzmanlar1 6zellikle savunucu rolii ve aktivist rolii ile otizm
konusunda toplumsal farkindalik kazandirma, konuyla ilgili her tiirli ayrimecilik
dislanma, damgalanma ve baski ile miicadele etme, otizmli ¢ocuk ve ailesinin
toplumda goriiniir olmasin1 saglama gibi konularda sosyal hizmet odakli makro
diizeyde uygulamalarda bulunur. Bu dogrultuda toplumla ¢alismada etkili miidahale
alanlardan biriside toplum egitimleridir. Oncelikle toplumun otizm konusunda dogru
bilinglenmesini saglayacak, toplumun dikkatini otizme c¢ekecek bilgilendirme ve
farkindalik calismalar1 yapar. Bu noktadan yola c¢ikarak kitle iletisim araglar
araciligiyla sinema, tiyatro, konserler, reklamlar, filmler, ¢izgi filmler, dergi, gazete,
internet vb. araciligiyla dislayici, damgalayict yayimn ve yapimlara degil bunun yerine
farkindalik artirici yayinlarin yer verilmesine katkida bulunur. Bununla birlikte
otizmli ¢ocuklarin 6zellikleri, hassasiyetleri, otizmli ¢ocuga sahip ailelerin sorun ve
gereksinimleri gibi konularda da toplumun bilgilendirilmesi ve bilinglendirilmesinde
aktif rol alir. Dolayistyla otizmi yanlis anlamaya yol acacak olumsuz durum ve
tutumlarin ortadan kaldirilmasina katkida bulunur. Makro diizeyde sosyal hizmet

uzmani, sosyal degisim igin iilke genelinde otizme yonelik toplumdaki 6n yargilarin,
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dislayic1 ve damgalayict tutumlarin ortadan kaldirilmasi i¢in farkindalik ¢alismalari

yapar.

Sonug: Otizmli ¢ocuga bakim verme siireglerinde aileler yasadiklar
zorluklarin tstesinden ¢esitli sekillerde bas edebilmektedir. Bu arastirma da otizmli
cocuga sahip ailelerin zorluklarla bas etme yontemleri birbirine benzerlik ve farklilik
gostermektedir. Ailelerin zorluklarla bas etme yontemleri duruma, mekana ve

zamana gore degisebilmektedir.

Otizmli gocuga sahip ailelerin kullandiklar1 bas etme yontemleri, otizmli
cocukla birlikte vakit gecirmek, cocuga ilgi sevgi gostermek, cocugu egitimden
koparmayarak  gelisimini  desteklemek, rehberlik ve psikolojik danisma
hizmetlerinden yararlanmak, okumak, arastirmak, dini bas etme(dua etmek)
yontemlerini kullanmak, soruna miidahale etmek veya var olan sorundan kaginmak,
cocugun isteklerine evet demek, diger cocuklarla kaynastirmak, diizenli doktora
gotiirmek, Odiil/ceza sistemini kullanmak, kendini ¢evreden soyutlama, fiziksel
egzersiz yapma, otizmli ¢ocuga sahip diger ebeveynlerle goriismektir. Bunlarla
birlikte ¢ekirdek aile, kok aile, yakin ¢evre ve arkadaglart ile olumlu iliskiler kuran
ebeveynlerin giicliiklerle daha rahat bas edebildikleri bulunmustur. Sosyal destegi
olmayan, cevre ile iligkileri olumsuz olan ebeveynlerin ise sorunlarla bas ederken

cogunlukla zorlandiklar1 goriilmektedir.

Sonug: Otizmli ¢ocuga sahip ailelerin tamami kendilerinden sonra
cocuklarma kimin bakacagi, nerede kalacaklari, bakimlarmi kimlerin yapacagi
konularinda yogun endise ve kaygilar1 vardir. Bu konuda nitel goriigmeye katilan
ailelerin belli bir kisminin medyada ¢ikan haberler nedeniyle kurum bakimina karsi

onyargili olup olumsuz yaklastig1 goriilmektedir.

Oneri: Bu noktada ailelerin bu olumsuz diisiince ve endiselerini ortadan
kaldirmak adina bakim hizmeti modellerinde c¢esitliligin saglanmas1 gereklidir.
Ciinkii tilkemizde var olan engellilere yonelik bakim ve rehabilitasyon merkezlerinin
otizmli bireylerin bakimlarinin saglanmasinda ¢ok uygun olmadigr acikca
gorilmektedir. Otizmin kronik dogasi, semptomlarin siddeti, takintili davranislari
nedeniyle otizmli ¢ocuklarin diger engel gruplariyla ayni ortamlarda bakimlarinin
saglanmasini zorlastirmaktadir. Bu nedenle otizmli ¢ocuklara 6zel bakim kurulusu

modelinin biran Once hayata ge¢irilmesi gerekmektedir. Burada dikkate alinmasi
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gereken diger bir hususta otizme 6zel kurulacak olan bakim kuruluslarinda istihdam

edecek personelin donanimli ve uzman kisilerden secilmesidir.

Sonug: Gelecek kaygisiyla birlikte, bazi ebeveynlerin de c¢ocuklarinin
otizmden kurtulmasi, semptomlarinin iyilesmesi, gelecekte kendi ayaklar: iizerinde

durmasi hatta evlenmesi gibi hayattan beklentilerinin oldugu goriilmektedir.

Sonu¢: Bu arastirmada otizmli c¢ocuga sahip aileler 6zel egitim, saglik
hizmeti, evde bakim {icreti, engelli ayligi, faturalarda indirim gibi sosyal yardim
hizmetlerinden faydalanmaktadir. Ailelerin  tamami devletin  vermis oldugu
hizmetlerin yetersiz oldugunu diistinmektedir. Bu noktada ailelerin devletten saglik,

egitim, sosyal/toplumsal ve ekonomik bir takim beklentilerinin oldugu saptanmustir.

Sonug: Arastirmamizda ailelerin ortak olarak dile getirdigi hususlardan biri
evde bakim ticreti ve engelli aylig1 alma kriterlerinin otizmli ¢ocuklar ve ailelerine

0zel olarak esnetilmesi gerekliligidir.

Tiirkiye’de otizmli bireylere yonelik engelli ayligi, bakim saglayan ailelerine
yonelik ise evde bakim iicreti verilmektedir. Ancak bu iicretlerden otizmli ¢ocuklarin
ve ailelerinin faydalanmasi igin belirli kriterler vardir. Buna gore otizmli bireyin belli
bir engel durumu olmali ve ailelerin gelir seviyesi belli bir seviyenin stiinde (engelli
aylig1 asgari ticretin 1/3’0, evde bakim aylig1 asgari iicretin 2/3’{i) olmamalidir.
Yapilan goriismelerde katilimecilarin ¢ogunlugu evde bakim iicreti, engelli ayligi,
hatta diger sosyal yardim kriterlerinin otizmli ¢ocuklar ve ailelerine yonelik yeniden

diizenlenmesini istediklerini ifade etmislerdir.

Oneri: Bu dogrultuda otizmli gocu@a sahip ailelerin evde bakim iicreti,
engelli aylig1 ve diger sosyal yardimlardan yararlanma kriterlerinin otizmli ¢ocuga
sahip ailelerin lehine olacak genisletilmesi gerekmektedir. Ayrica bu maaglarin
baglanmasinda, tim ailenin gelir durumuna bakmak yerine, sadece engelli kisinin

gelirine bakilarak kolaylagtirma saglanmalidur.

Sonug.: Ailelerin saglik alaninda randevularda oncelik verilmesi, randevu
saatlerinde muayene Onceliginin uygulanmasi, Cozger raporunun siiresiz olmasi,
otizmli c¢ocuklar i¢in hastanclerde 0zel tedavi birimlerinin ag¢ilmasi, otizmli
cocuklarmin tedavilerinin sabit bir doktor tarafindan yapilmasi gibi beklentilerinin

oldugu saptanmistir.
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Oneri: Tiirkiye’de otizmli cocuklar Saglik Bakanlig1 catisi altindaki ikinci ve
licinci basamak saglik kurumlarinda tedavilerini siirdirmektedirler. Tedavi
siirecinin basindan itibaren otizmli ¢ocuklarin tedavisinin tek bir hekim tarafindan
yiiriitiilmesi ¢ocugun tedaviye uyumu ve gelisimi agisindan onem arz etmektedir.
Hatta tedavi siirecinde sabit bir hekimin tedaviyi takip etmesi degil, ayn1 zamanda
sabit bir psikolog, sosyal hizmet uzmani, diyetisyen, fizyoterapist gibi saglik
personeli tarafindan siirecin takip edilmesi gerekmektedir. Tiirkiye ‘de toplum
temelli ruh saglhigi modeli ¢ergevesinde agir ruhsal bozuklugu olan hastalara yonelik
acilan “Toplum Ruh Sagligi Merkezleri” gibi otizmli ¢ocuklarin ayricalikli olarak
tedavi olabilmeleri, hatta tibbi tedavileriyle birlikte toplumsal tedavi yaklagimlarini
da icine alan otizm destek merkezlerinin agilmasi onerilmektedir. Bu merkezlerde
diizenli takiplerle otizmli ¢ocugun tedavi ve gelisim siireclerinde ilerleme
kaydedilmesinde, problem davranislarin azaltilmasinda, obsesif ve ritiiel
davraniglarin  egitiminde, beceri gelistirme ve iyilestirmede, sosyal uyum
becerilerinin artirllmasinda ¢ok yol kat edilecegi diistiniilmektedir. Burada 6nemli
olan otizmli ¢ocugun tedavi ve egitim siirecinde zorunlu bir durum olmadik¢a uzman
degisikliginin yapilmamasi ve farkli farkli kisilerin yapmasina engel olunmasina
iliskin yasal diizenlemelerin yapilmasi gerekmektedir. Boylelikle otizmli ¢ocuklarin
hastanelerde sira bekleme, saglik hizmetlerinde oncelikli olmama, muayene
esnasinda sorun yasama gibi sorunlar yasamasinin bir nebze olsun 6niine geg¢ilmis

olacaktir.

Bunun yani sira bu merkezlerde, otizmli ¢ocuklarin tibbi tedavisine ek olarak
verilecek sosyal beceri egitimi, aile egitimi, egitsel tedaviler, psikolojik tedaviler gibi
ruhsal-toplumsal girisimlerin otizmli g¢ocuklarin ve ailelerinin islevselliklerinin
artmast ve sosyal uyum becerilerinin artirilmasinda olumlu etkisinin olacagi

diistiniilmektedir.

Onerilen bu merkezlerde ¢alisacak personelin otizm tan1 ve teshis siirecinin
basindan sonuna biitiinsel olarak vakayi takip etmelidir. Vaka yoneticisi sosyal
hizmet uzmani birey ve aileyle ¢aligma, psikososyal destek saglama, otizmli ¢ocuk
ve ailesinin yasamlarindaki risk faktorlerini belirleme ve yonetme, hukuki hizmetler
ve ihtiyact olan diger konularda danmismanlik yapma, diger kurumlarla baglanti

kurma, ev ziyaretleri, psikoegitim ve grup ¢alismalari, damgalamayla miicadele ve
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toplum egitimlerini koordine etme gibi midahaleleri sosyal hizmet uzmaninin

sorumluluklar arasinda siralanabilir.

Aileler belirli araliklarla otizmli ¢ocuklari icin aldiklar1 Cocuklar icin Ozel
Gereksinim Raporunu (COZGER) yenilemek zorundadirlar. Giiniimiizde otizm
spektrum bozuklugu hakkindaki bilgiler, heniiz bu bozuklugun dnlenmesi veya kesin
bir tedavi yontemi i¢in yeterli olmamaktadir. Hayat boyu siiren, tamamen izleri yok
olmayan ciddi gelisimsel bozukluk olan otizm spektrum bozuklugu icin COZGER
raporu “slirekli” ya da “uzun siireli” ibaresi ile de verilebilmelidir. Ciink{i otizmli
cocuklarin 6zel gereksinimleri hizla degismeyecektir. Bu nedenle hem ¢ocuklarin
rapor yenileme siireclerinde eziyet ¢ekmemeleri hem de ailelerin bu siiregte zaman
ve isgiicii kayb1 yasamamalari i¢in COZGER raporu otizmli ¢ocuklar igin “siirekli”

veya “uzun siireli” ibaresi ile de verilebilmelidir.

Sonug: Ailelerin egitim alaninda 6zel egitim ders saatlerinin artirilmas,
kaynastirma egitiminin yayginlastirilmasi, egitim sisteminin yeniden diizenlenmesi,
derslere brans Ogretmeninin girmesi, okullarin iyi denetlenmesi ve veliler igin
okullarda bekleme salonu yapilmasi, okullarin agildig: ilk zamanlarda mutlaka okul
servisi ile ilgili sorun yasadiklarini okul servisi sorunun ¢oziilmesi gibi beklentileri
bulunmaktadir. Ayrica ailelerin tamami sosyal aktiviteleri (gezi, tiyatro, yiizme,
resim, sergi, senlik vb.) igeren egitimsel faaliyet ve etkinliklere yer verilmesini

istemektedirler.

Oneri: Gunimiizde otizmli cocuklarin tedavilerinde en etkili tedavi
yollarindan biri egitim oldugu bilinmektedir. Bu nedenle otizm tanis1 konulmasiyla
birlikte cocuklarin olabildigince erken yasta egitim hayatindan yararlanmasi gerekir.
Bu noktada otizmli ¢ocuklar icin 6zellikle ilk yillarda yogunlastirilmis ve kesintisiz
egitim programlarinin otizmli ¢ocuklarin gelisimi agisindan hayati derecede
onemlidir. Otizmli ¢ocuklarin gelisimi ve ilerlemenin saglanmasi i¢in gerekli olan
devlet tarafindan karsilanan 8 saatlik bireysel egitim ders saatlerinin artirilmasi ve
ailelerin bu egitimlere kolay erisimlerinin saglanmasi gerekmektedir. Bunun yani sira
egitimi veren kisinin sadece nasil 6gretecegini bilmesi degil, otizmi bilmesi, otizmin
yapisini tanimasi ve her birey biriciktir ilkesi ile her cocuga 6zel bireysel egitim plani
hazirlamas1 gerekmektedir. Mevcut egitim sisteminde Ogretmen yetersizligi

nedeniyle rehabilitasyon merkezlerinde ve okullardaki otizm smiflarinda gorev
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yapan Ogretmenlerin ¢ogunlugu alan dis1 Ogretmenlerden olusmaktadir. Bu
ogretmenler 6zel egitim gibi ilgili branglardan degil farkli branslardan olup kisa
siireli sertifikasyonlar neticesinde otizm simiflarinda gorev almaktadirlar. Durum
boyle olunca egitimin verilen egitimin niteligi ile ilgili sorunlar meydana
gelmektedir. Bu noktada otizm konusunda alaninda uzman Ogretmenler tarafindan
egitimlerin verilmesi egitimin niteliginin artmast ag¢isindan olduk¢a Onem arz

etmektedir.

Genelde o6zel gereksinimi olan cocuklarin 6zelde de otizmli cocuklarin
egitiminde kaynastirma temel ilke olmalidir. Miimkiin oldugunca, otizmli ¢ocuklarla
diger cocuklar bir araya getirilmeye calisilmali, birbirlerinin aileleriyle iletisim
halinde olmalar1 saglanmalidir. Otizmli ¢ocuklara karsi dislayici, ayirict tutumlar

yerini kaynagtirma anlayis1 almalidir.

Bunlarla birlikte 6zel egitim ve rehabilitasyon merkezleri ve okullardaki
denetim aginin niceligi ve niteliginin artirilmasi, otizmli ¢ocuklara sunulan siniflarin
fiziki kosullarin iyilestirilmesi, ve ¢ocuklarin katilabilecegi sosyal aktiviteleri (gezi,
tiyatro, ylizme, resim, sergi, senlik vb.) igeren egitimsel faaliyet ve etkinliklerin
artirilmasi  gerekmektedir. Cocuklarin tcretsiz sosyal ve spor aktivitelerinden
yararlanmalari ailelerin maddi giicleri ile orantili olmasi nedeniyle bu sistem ailelerin
sosyoekonomik durumunu da gdzeterek olusturulmalidir. Ozellikle otizmli ¢ocuklara
yonelik spor ve sosyal aktivitelerin iicretsiz olmast ve herkesin ulasabilmesi i¢in
gerekli yasal diizenlemeler yapilmalidir. Bu noktada Milli Egitim Bakanligi ve Aile

ve Sosyal Hizmetler Bakanligi’nin katkilariyla planlanmali ve uygulanmalidir.

Egitim ortamlarinda diglanmayla miicadelede; okullardaki ydneticiler,
Ogretmenler ve normal gelisime sahip diger ¢ocuklar ve ailelerine yonelik otizmli

bireylere yaklagim konusunda bilin¢lendirme programlar1 yapilabilir.

Bu baglamda otizmli ¢ocugu/dgrenciyi c¢evresi icerisinde birey anlayisiyla
degerlendiren, otizmli ¢ocuk ve ailesini korumay1 amaglayan onlara psikososyal
destek saglayan, otizmli ¢ocugun egitim hizmetlerinden yararlanma diizeyini artiran,
sosyal iligkilerini ve arkadaslik iliskilerini gelistiren, sosyal uyumlarina yardim eden
okul sosyal hizmeti uygulamasinin biran once aktif hale gegirilmesi ve zorunlu

meslek elemani haline getirilmesi gerekmektedir.
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Insan haklar1 ve sosyal adalet ilkelerini temel alan, ¢evresi icerisinde birey ve
biitiinciil bakis acistyla toplumun en hassas kesimlerinin gereksinimlerini
karsilamaya calisan sosyal hizmet uzmanlari ne yaziktir ki Ozel Egitim ve
Rehabilitasyon Merkezlerinde halen istihdam etmemektedir. Arastirma siirecinde
otizmli ¢ocuga sahip ailelerle yapilan goriismelerin tamaminda sosyal hizmet
uzmanlarinin mesleki miidahalesine duyulan ihtiya¢ dikkat ¢ekmistir. Bu dogrultuda
Milli Egitim Bakanligi Ozel Egitim Kurumlari Yonetmeliginde 6zel egitim ve
rehabilistasyon merkezlerinde gorevlendirilecek personeller arasinda sosyal hizmet
uzmanlarmin da gorev ve sorumluluklarina yer verilerek bir an 6nce zorunlu meslek

elemant haline getirilmesi olduk¢a 6nem arz etmektedir.

Sonug¢: Aileler ¢ocuklarinin egitim, sosyal, kiiltiirel alanlarda toplum
tarafindan dislanmamasi, ¢cocuklarina karst toplumun daha anlayisli olmasi, ¢evrenin
rahatsiz edici sekilde bakmamasi ve toplumun otizm konusunda bilinglenmesine
iliskin beklentileri bulunmaktadir. Bu arastirmada elde edilen nitel sonuclar da

sorunlarin asil kaynaginin toplumsal yap1 kaynakli oldugunu gostermektedir.

Oneri: Otizmli gocuklar ve ailelerine yonelik 6n yargi, damgalamalar ve
olumsuz tutumlarin toplumsal yap1 tarafindan insa edilen bir durum olarak
diisiiniildiiglinde, bu sorunlar1 ortadan kaldiracak temel unsurun da yine toplumsal
yap1 oldugu goriilmektedir. Bu noktada toplumsal sistemdeki her bir birey, grup, aile,
kurum, kurulus, egitim, sanat, ekonomi, hukuk vb. alt sistemlerin otizm farkindalik
ve sorumluluk bilinciyle hareket etmesi ve eyleme gegmesi gerekmektedir. Bu
cergevede, sosyal dislanma ile miicadele kapsaminda toplumun her kesimin otizm
konusunda bilgilendirilmesi, toplumsal farkindalik kazandirma ile toplumsal yasamin
her alanini icine alacak sekilde diizenlemelerin yapilmasi, her tiirli ayrimcilik
dislanma, damgalanma ve baski ile miicadelede kamu diizenlemeleri ve sosyal

politika uygulamalarina agirlik verilmesine yonelik ¢aba gosterilmelidir.
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Sizi ipen Ilknur UNLU tarafindan yiiriitiilen “Otizmli Cocuga Sahip Ailelerin
Sorunlar1 ve Sosyal Dislanma Durumu: Bir Karma Yontem Arastirmast” baglikl
arastirmaya davet ediyoruz. Bu arastirmaya katilip katilmama kararini vermeden
once, arastirmanin neden ve nasil yapilacagini bilmeniz gerekmektedir. Bu nedenle
bu formun okunup anlagilmasi biiylik 6nem tasimaktadir. Eger anlayamadiginiz ve

sizin i¢in agik olmayan seyler varsa, ya da daha fazla bilgi isterseniz bize sorunuz.

Bu calismaya katilmak tamamen goniilliiliik esasina dayanmaktadir.
Calismaya katilmama veya katildiktan sonra herhangi bir anda calismadan ¢ikma

hakkinda sahipsiniz. Calismayi vanitlamaniz, arastirmaya katilim icin _onam

verdiginiz biciminde yorumlanacaktir. Size verilen formlardaki sorulari yanitlarken
kimsenin baskis1 veya telkini altinda olmayin. Bu formlardan elde edilecek bilgiler

tamamen arastirma amaci ile kullanilacaktir.

1. Arastirmayla Tlgili Bilgiler:

a. Arastirmanin Amaci: Bu arastirmanin amaci, otizmli
cocuga sahip ailelerin otizmden kaynaklanan fiziksel,
psikolojik sosyal gereksinimlerini /sorunlarini belirleme ve
otizmden dolayr maruz kaldiklart sosyal diglanmaya ne
sekilde, mnasil maruz kaldiklar1 ve bu durumun
yasamlarinda yarattig1 etkileri ve sosyal dislanmanin
boyutlarini sosyal hizmet bakis agisiyla incelenmektir.
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b. Arastirmanin Icerigi: Arastirmada otizmli ¢ocugu olan
ailelerin sorunlari, sosyal destek ve sosyal digslanmanin
boyutlar1 nicel ve nitel veriler bir arada kullanilarak karma
yontem modeliyle incelenecektir.

C. Arastirmanin Nedeni: o Bilimsel arastrma o0X Tez
calismasi

d. Arastirmanin Ongdriilen Siiresi: 18 ay

e. Arastirmaya Katilmasi1 Beklenen Katilime1/Goniilli Sayist:
150

f. Arastirmanin  Yapilacagt Yer(ler: Saglik Bilimleri
Universitesi Ankara Dr. Sami Ulus Kadin Dogum, Cocuk
Saglig1 ve Hastaliklar1 Egitim ve Arastirma Hastanesi

2. Calismaya Katilhm Onayi:
Yukarida yer alan ve arastirmadan once katilimciya/goniilliiye verilmesi gereken
bilgileri okudum ve katilmam istenen c¢alismanin kapsamini ve amacini, goniillii

olarak tizerime diisen sorumluluklari tamamen anladim. Calisma hakkinda yazih ve

sozli aciklama asagida adi belirtilen arastirmaci tarafindan vapildi, soru sorma

ve tartisma imkani buldum ve tatmin edici vanitlar aldim. Bana, calismanin

muhtemel riskleri ve faydalar: sozlii olarak da anlatildi. Bu ¢alismayi istedigim

zaman ve herhangi bir neden belirtmek zorunda kalmadan birakabilecegimi ve

biraktigim takdirde herhangi bir olumsuzluk ile karsilagmayacagimi anladim.

Bu kosullarda s6z konusu aragtirmaya kendi istegimle, higbir baski ve zorlama

olmaksizin katilmay1 kabul ediyorum.

Katilimcinin (Kendi el vazisi ile)

Adi-Soyadi

Imzas1

(Varsa) Velayet veva Vesayet Altinda Bulunanlar Icin;

Veli veya Vasisinin (kendi el yazisi ile)

Adi-Soyadi

il’l’lZElSl

Not: Bu form, iki niisha halinde diizenlenir. Bu niishalardan biri imza karsiliginda

goniillii kisiye verilir, digeri arastirmact tarafindan saklanir.
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EK-4. SosyoDemografik Bilgi Formu

“Otizmli Cocuga Sahip Ailelerin Sorulart ve Sosyal Diglanma Durumu:. Bir
Karma Yontem Arastirmast” isimli bu arastirma, Yildinm Beyazit Universitesi
Saglik Bilimleri Enstitiisi  Sosyal Hizmet Anabilim Dali  biinyesinde
gergeklestirilecek olup doktora tez calismasi amaciyla kullanilacaktir. Vereceginiz
yanitlar, arastirmanin amagclari ¢ergevesi digsinda hicbir amacla kullanilmayacak ve
gizli tutulacaktir Sorular1 cevaplarken ig¢ten olmaniz ve dogru cevaplar vermeniz
arastirmanin niteligi agisindan 6nemlidir. Katiliminiz i¢in simdiden tesekkiir ederim.

Ipen ilknur UNLU

SOSYOEKONOMIiK VE DEMOGRAFIK BiLGi FORMU
EBEVEYNE ILISKIN BiLGILER

1. Aile igindeki roliiniiz? () anne ()baba
2. Yasinz:
3. Egitim durumunuz:
()Okur —yazar degil
()Okur-yazar
()ilkokul
()Ortaokul
() Lise
()Onlisans
()Lisans
( )Lisanstistii
4. Medeni durumunuz?
()Evli ()Bekar () Bosanmis () Esi vefat etmis
Aile tipiniz nedir? ()Genis aile () Cekirdek aile () Tek ebeveynli aile
Esiniz ile akraba misimiz? () Evet () Hayir
Calistyor musunuz? ( )Evet () Hayir
Mesleginiz nedir?.......................
Ailenizin gelir gider durumu nedir?
()1000 TL <
()1000TL-2000 TL
()2000TL-3000 TL
()3000TL-4000 TL
()4000TL-5000 TL
()5000 TL ve tizeri
10. Sosyal giivenceniz nedir? () Ozel sigorta () SGK ()Yesilkart ()Yok

© oo N o
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11. Herhangi bir saghk sorununuz/hastaliginiz var mi? Evet ise
aciklaymiz...............
()Evet ()Hayir

12. Alkol kullaniyor musunuz? ( ) Hayir ( ) Nadiren () Giinde bir kadeh ()
Haftada bir kadeh

13. Sigara kullaniyor musunuz? ( )Hayir ( ) Birakmis ( ) Giinde 1 paket ()
Haftada 1 paket () Ara sira tek tiik

14. Kag ¢ocugunuz var? ()1 ()2 ()3 ()4 ()5S veisti

15. Otizm disinda herhangi bir kronik hastalig1 olan ¢gocugunuz var mi? () evet (
)hay1r

16. Cocugunuza otizm tanist konulduktan hangi alanlarda sorun yasadiniz?
(Birden fazla segenek isaretleyebilirsiniz)
a) Sosyal
b) Ekonomik
c) Psikolojik
d) Toplumsal
e) Hepsi

OTiZiMLi COCUGA iLiSKiN BiLGILER

17. Otizmli ¢ocugunuzun yasi? ........

18. Otizmli gocugunuzun cinsiyeti? () Kiz () Erkek

19. Cocugunuzun otizmli oldugunu ilk kim fark etti?

20. Cocugunuzun otizmli oldugunu ne zaman fark ettiniz?

21. Cocugunuza tan1 konuldugunda kag aylikt1 /yagindaydi?
22. Cocugunuzun egitim durumu nedir?

23. Cocugunuz 6zel egitim aliyor mu? () Evet () Hayir

24. Cocugunuz kag yildir 6zel egitim alryor?

25. Cocugunuza tani konulduktan ne kadar siire sonra egitime baslad1?

26. Cocugun otizm disinda baska bir hastaligi var m1? a) Evet b) Hayir Evet ise
belirtiniz.

27. Cocugunuzdaki otizmin agirlik orami nedir? ( Engelli Saglik Kurulu tani
raporuna gore)...........co.oeeuenn...
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EK-5. Yar Yapilandirilmis Goriisme Formu

no

&

©

10.

11.
12.

13.

14.
15.
16.
17.
18.
19.

20.

21.

22

YARI YAPILANDIRILMIS GORUSME FORMU

Otizm sizin i¢in ne anlam ifade ediyor, size gore otizm nedir?

Cocugunuza otizm tanis1 konulunca neler hissettiniz?

Cocugunuzun otizmli olmasint yok saydigimiz ya da Onemsemediginiz
zamanlar oldu mu?Otizmi kabullenmede zorluk yasadiniz mi?

Sizce ¢ocugunuzun otizmli olmasinin nedeni nedir?

Cocugunuza otizm tanisi konulduktan sonra neler yasadiniz? Psikolojinizde

olumsuz bir degisiklik oldu mu?( Yogun stres, kaygi, endise, vb)

Herhangi bir psikolojik destek almaniz i¢in size bir yonlendirme yapildi mi1?
Cocugunuza tan1 konulduktan sonra giindelik yasamda ¢ocugunuzda ne tiir
davranigsal ve gelisimsel Ozellikler gosterdi? Ev iginde veya disinda neler
yaptiyor?

Sizi en ¢ok zorlayan gelisimsel ve davranigsal sorunlar nelerdir?

Otizmli gocugunuzla en ¢ok kim ilgileniyor? Cocugunuzun sorumlulugu daha
¢ok kimin iizerinde?

Cocugunuza otizm tanist konulmasiyla aile yasantinizda neler degisti, giinliik
yasantinizi nasil etkiledi? Nelerde zorlandiniz? (Es ile olan iliskiler, diger
cocuklarla olan iliskiler, anne babalik rollerindeki degisiklikler, varsa diger
kardeslerin otizmli c¢ocukla iliskisi, aile {iyelerinin bu durumu nasil
karsiladigr)

Cocugunuzun otizmli olmasi ekonomik durumunuzu nasil etkiledi?
Cocugunuzun otizmli olmasi sosyal yasaminizi nasil etkiledi? Sosyal

etkinliklere (sinema, gezme, diigiine gitme vb.) katilimizi nasil etkiledi?

Otizmli bir ¢ocuga sahip olmak, size toplum icinde (arkadas cevresi,
akrabalar, komsular, resmi kurumlar vb.) ne gibi zorluk ya da kolaylik
sagliyor?

Cocugunuza otizm tanis1 konulduktan sonra azalttiginiz veya terk ettiginiz
herhangi bir aktiviteniz var m1?

Cocugunuzun otizmli olmasi nedeniyle kendinize zaman ayiramadiginizi
diistiniiyor musunuz? Giin igerisinde kendinize zaman ayirabiliyor musunuz?
Cocugunuza otizm tanisi konulduktan sonra yakin ¢evrenizde bulunan
kisilerden (akraba, arkadas, komsu vb.) olumlu yonde destek gordiiniiz mii?
Cocugunuzun bakiminda aileye yardimci olan herhangi biri var m1 ?

Sosyal ¢evrenizden yeterince destek gordiigiiniizii diisliniiyor musunuz?
Icinde yasamakta oldugumuz toplum “Otizm” konusunda yeteri kadar bilingli
midir? Otizmli bir ebeveyn olarak sizce toplum sizi nasil algiliyor?
Cocugunuzun otizmli olmasi sebebiyle diger insanlarin size ya da
cocugunuza kargt farkli davrandigim diisiiniiyor musunuz? Ornegin
cocugunuzun sorunlu davranislar sergilemesinde ne gibi sorunlarla
karsilagtyorsunuz? (deneyimler, 6rnekler)

Toplumdan diglandiginiz1 hissediyor musunuz? (deneyimler, 6rnekler)

. Cocugunuza bakim verme siirecinde zorlandiginizda, bunaldiginizda ne

yaparsiniz? Otizmle bas etmek icin ne gibi yontemler kullandiniz/
kullantyorsunuz?
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23.

24.

25.

26.

217.

28.
29.

Size herhangi bir kurum veya kisi tarafindan ¢ocugunuzun tedavisine dair
alabileceginiz sosyal haklar ve sosyal destekler hakkinda bilgi verildi mi?
Otizm ile ilgili olarak hangi hizmetleri aldiniz? Aliyorsunuz? (Hastane, 6zel
egitim, dernek,vb.)

Herhangi bir sosyal yardim aliyor musunuz? Evet ise; sosyal hak ve
hizmetlerden yararlanirken zorlandiginiz oldu mu?

Devletin otizmli bireylere sagladigi haklart yeterli buluyor musunuz? Varsa
eger eksik gordigiiniiz noktalar ve en ¢ok ihtiya¢ duydugunuz destek veya
hizmetler nelerdir?

Devlet otizmli ¢ocuk ve ebeveyn etkilesimini artirmak i¢in sizce ne tiir
diizenlemeler yapmali1? Hangi hizmetler gelistirilmelidir?

Cocugunuza iliskin gelecek beklentileriniz nelerdir?

Konuyla ilgili bagka sdylemek ya da belirtmek istediginiz bir sey var m1?

347



EK-6. Cok Boyutlu Algilanan Sosyal Destek Olgegi (ASDO)

CBASDO

Asagida 12 ciimle ve her bir climle altinda da cevaplariniz1 isaretlemek igin

I’den 7 ‘ye kadar rakamlar verilmistir. Her climlede sdylenenin sizin i¢in ne kadar
cok dogru oldugunu veya olmadigini belirtmek igin o climle altindaki rakamlardan

yalniz bir tanesiniisaretleyiniz. Bu sekilde 12 climlenin her birine bir isaret koyarak
cevaplarinizi veriniz.

Liitfen hicbir ciimleyi cevapsiz birakmayiniz. Sizce dogruya en yakin olan

rakami igaretleyiniz.

1.

10.

11.

12.

Ailem (Ornegin, annem, babam, esim, c¢ocuklarim, kardeslerim) bana
yardimci olmaya ¢ahisir.

Kesinlikle hayir 12 3 4 5 6 7 Kesinlikle evet

Ihtiyacim olan duygusal yardim ve destegi ailemden (6rnegin, annem,
babam, esim, cocuklarim, kardeslerim) alirim.

Kesinlikle hayir 1 2 3 4 5 6 7 Kesinlikle evet
Arkadaslarim bana gercekten yardimci olmaya cahsirlar.

Kesinlikle hayir 1 2 3 4 5 6 7 Kesinlikle evet
Isler kotii gittiginde arkadaslarima giivenebilirim.

Kesinlikle hayir 1 2 3 4 5 6 7 Kesinlikle evet

Ailem ve arkadaslarim disinda olan ve ihtiyacim oldugunda yanimda olan bir
insan (6rnegin, flort, nisanh, sozlii, akraba, komsu, doktor) var.
Kesinlikle hayir 1 2 3 4 5 6 7 Kesinlikle evet

Ailem ve arkadaslarnm disinda olan ve seving ve Kkederlerimi
paylasabilecegim bir insan (6rnegin, flort, nisanh, sozlii, akraba, komsu,
doktor) var.

Kesinlikle hayir 1 2 3 4 5 6 7 Kesinlikle evet

Sorunlarim ailemle (6rnegin, annem, babam, esim, ¢cocuklarim, kardeslerim)
konusabilirim.

Kesinlikle hayir 1 2 3 4 5 6 7 Kesinlikle evet
Seving ve kederlerimi paylasabilecegim arkadaslarim var.

Kesinlikle hayir 1 2 3 4 5 6 7 Kesinlikle evet

Ailem ve arkadaslarim disinda olan ve duygularima onem veren bir insan
(6rnegin, flort, nisanh, sozlii, akraba, komsu, doktor) var.
Kesinlikle hayir 1 2 3 4 5 6 7 Kesinlikle evet

Kararlarimi vermede ailem (6rnegin, annem, babam, esim, cocuklarim,
kardeslerim) bana yardimeci olmaya isteklidir.

Kesinlikle hayir 1 2 3 4 5 6 7 Kesinlikle evet
Ailem ve arkadaslarim disinda olan ve beni gercekten rahatlatan bir insan
(6rnegin, flort, nisanh, sozlii, akraba, komsu, doktor) var.

Kesinlikle hayir 1 2 3 4 5 6 7 Kesinlikle evet
Sorunlarimi arkadaslarimla konusabilirim.

Kesinlikle hayir 1 2 3 4 5 6 7 Kesinlikle evet
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EK-7. Sosyal Dislanma Olgegi (SDO)

LUTFEN ASAGIDAKI MADDELERI
OKUYUNUZ VE Sizi EN 1iYi IFADE

EDEN CEVABI ISARETLEYINIZ. | Hicbir | Ara Nadir | Stk | Her
CEVABINIZ ICIN COK DUSUNMEYINIZ, | zaman | sira stk | zaman
AKLINIZA iLK GELEN EN DOGRUSU
OLACAKTIR
1. Su elektr!k, gaz, t?lefon gibi zorunlu HCZ | AS N ss | HRZ
O0demelerimi giigliikle yaparim.
2. Odenmemis faturalarim vardir. HCZ | AS N SS | HRZ
3. Maddi durumum hakkinda endiselenirim. HCZ | AS N SS | HRZ
4. C:Iehrlr.m giderimle denklestirmeyi 2 yil HCZ | AS N ss | HRZ
oncesine kiyasla daha zor buluyorum.
5. Buzdolabi, TV, ¢amasir malgpeg eskiyince HCZ | AS N ss | HRZ
veya bozulursa kolayca yenisini alirim. (R)
6. Temel ihtiyaclarimi (yemek, giyecek vb) HCZ | AS N ss | HRzZ
karsilayamam.
7. Dprneklerg u}lenoln.l.a{( isterim ancak tyelik HCZ | AS N ss | HRZ
aidat1 beni diisiindiirtir.
8. Benim igin, kredi almak zordur. HCZ | AS SS | HRZ
9. Kamu kurumlarinda (hastane, vergi dairesi,
niifus miidiirligl vb....) kotli muamele ile HCZ | AS N SS | HRzZ
karsilagirim.
10. Kamu kurumlarinda (hastane vb) randevu
ve tedavi isteklerim ¢ok uzak siirelere verilir. HCZ | AS A S| HRzZ
11. Ifamu kjmnlmnla}{mda (hastane, vergi dairesi, HCZ | AS N ss | HRz
niifus miidiirligii vb....) sorun yasarim.
12. Kredi ve sigorta miiracaatlarin reddedilir. HCZ | AS N SS | HRZ
13. Yararima olacak uygulamalar hakkim
oldugu halde sonlandirilir veya hakkim hig HCZ | AS N SS | HRZ
verilmez.
14. Yasadigim cevrede olaylar ¢ikar. HCZ | AS SS | HRZ
15. I'1.<1"yl.l' icerisinde bagka bir yere tasinmay1 HCZ | AS N ss | HRZ
diistinliyorum.
16. Sn{em.b.lr ev bulmam uzun siirdii ya da uzun HCZ | AS N ss | HRZ
stirebilir.
17. Yfl'sa('hglm cevrede komsuluk iligkileri iyi HCZ | AS N ss | HRZ
degildir.
18. Yasadlglm cevrede kendimi giivende HCz | AS N ss | HRZ
hissetmem
19. Evde tek basina olmaktan korkarim HCZ | AS N SS | HRZ
20. Yasadigim cevrede giiriiltii vardir HCZ | AS N SS | HRZ
21. Yasadigim cevre kirlidir. HCZ | AS N SS | HRZ
22. Kendimi toplumdan diglanmis hissederim. HCZ | AS N SS | HRZ
23. Eglenmek icin ev disinda faaliyetlere
katilirim. (R) HCZ | AS N S| HRZ
24. Sosyal iligki kurabilecegim kisi sayis1 ¢ok HCZ | AS N ss | HRZ

azdir.
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25. Cok sayida arkadasim vardir. (R) HCZ | AS SS | HRZ

26. Arkadasl'arlmla‘ toplanmay, birlikte vakit HCZ | AS ss | HRZ
gecirmeyi severim (R)

27. Sirlarimi paylagabilecegim arkadaslarim HCZ | AS ss | HRZ
yoktur, ya da ¢ok azdir.

28. zﬁxr%‘(aflaslarlmdan cok az sosyal destek HCZ | AS ss | HRZ
goririm

29. Diger insanlarla olan iligkilerimde sorun HCZ | AS ss | HRz
yasarim.

30. Sagl'llf sqmplarlm nedeniyle diger insanlarla HCZ | AS ss | HRz
olan iligkilerimde sorun yasarim.

31. Arka.daslmln yararina olacaksa yalanci HCZ | AS ss | HRz
sahitlik yaparim

32. Yakalanvrpac.hglm siirece kanunlar1 ¢ignemek HCZ | AS ss | HRZ
sorun degildir

33. Ucretli olarak ¢alisanlarin ek bir iste daha HCZ | AS ss | HRz
caligmalarini uygun karsilarim

34. Issizlik parasi veya sosyal yardim parast HCZ | AS ss | HRz
alanlarin ek is yapmalarini uygun karsilarim.

35. Baskalarinin emekli veya sigorta karnelerini
kullanarak ticretsiz muayene olunmasini HCZ | AS SS | HRZ

veya ila¢ alinmasini uygun karsilarim.
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EK- 8: Ozgecmis
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