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edilen veya teshis edilen sosyal etkilesim ve belirgin iletisim eksikligi olan, tekrarlayici

otizm tanisi almasi ile ailelerin otizmli bir ¢ocukla birlikte yasama stireci baslamaktadir.
Bu sliregte aileler ekonomik, psikolojik, duygusal ve sosyal agidan birgok zorlukla karsi
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meslek olan sosyal hizmet alanina katki saglama firsati sunacaktir. Bu ¢alismada,

oncelikle otizmin gelisimsel 6zellikleri, otizmin aileye etkileri ele alinmistir. Genel
anlamda “sosyal destek sistemi” ve “otizmli cocuga sahip ailelerde sosyal destek sistemi” konulari ele alinarak, sosyal destek
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Anahtar Kelimeler: Otizm, ¢ocuk, aile, sosyal destek, sosyal hizmet

THE IMPORTANCE OF SOCIAL SUPPORT SYSTEM IN FAMILIES WITH A CHILD WITH AUTISM
Abstract

Autism Spectrum Disorder (ASD) is a complex developmental disorder characterized by repetitive behavioral patterns with a
marked lack of social interaction and communication, with symptoms generally noticed or diagnosed between 18 months
and three years of age. When children are diagnosed with autism, the process of living together with a child with autism
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begins. In this process, families face many economic, psychological, emotional and social difficulties and experience many
negative emotions at a higher level. The social support system plays an important role in ensuring that families do not feel
alone in this process, overcome these difficulties and successfully adapt to the presence of a child with autism. Determining
the issues that the autistic child and his family need social support can provide important clues for psychosocial interventions
to be prepared by professionals working in this field. In this direction, understanding the importance of the social support
system in families with children with autism will be primarily by clarifying the question of what these supports are and what
effects they have. On the other hand, it will provide an opportunity to contribute to the field of social work, which is a
discipline and profession that supports the empowerment, liberation, social cohesion, change and development of
individuals. In this study, first of all, the developmental characteristics of autism and the effects of autism on the family are
discussed. In general, "social support system" and social support system in families with children with autism were discussed
and what social support systems are and what effects they have are explained. In addition, the roles and responsibilities of
the social work profession are defined in providing social support to families with children with autism.

Keywords: Autism, child, family, social support, social work

Giris

Otizm spektrum bozuklugu (OSB), diinya genelinde var olan, her kiltirde gorilen evrensel bir bozukluktur.
Glnimizde pek cok tlkenin OSB sikhgl ve bolgeler arasindaki dagihmi bilinmemekle birlikte diinya
genelinde OSB sikhginin arttigi belirtilmektedir (Susuz ve Dogan, 2020: 298). 2020 Hastalik Kontrol ve
Onleme Merkezi, (Centers for Disease Control and Prevention [CDC]), 2016 verilerine gére ABD'deki yaklasik
54 cocuktan 1'ine otizm spektrum bozuklugu (ASD) teshisi konuldugunu, erkek cocuklarda kiz cocuklarina
oranla 3-4 kat daha fazla oldugunu bildirdi. Diinya Saglik Orgiitii (WHO, 2021) verilerine gére diinyada
otizmin gorilme sikhgi 1/160’dir.

“Otizm” terimini ilk kez ABD'li ¢ocuk psikiyatristi Leo Kanner 1943’te tanimlamistir. Leo Kanner, otizmi
“Erken Bebeklik Otizmi” olarak adlandirmistir. Bu ¢ocuklar genelde konusmakta oldukga gecikirler, normal
olmayan sekilde konusurlar ya da hi¢ konusmazlar (akt. Todd, 2017). Kanner’e gore otizmin “otistik yalnizlk,
degisiklige karsi olma ve yeteneklerdeki asiri seviye farki” olmak Gzere (i¢ karakteristik ozelligi vardir (akt.
Borazanci Persson, 2018). Kanner‘in kullandigl “otizm” kelimesi ¢ocukluk sizofrenisi olarak algilanarak,
yillarca yetiskin sizofrenilerin ¢ocukluktaki hali olarak anlasiimistir. Kanner’a goére otistik davranislarin
nedeni “buzdolabi ana-babalar”in cocuga huzurlu yasam verememesidir (akt. Borazanci Persson, 2018; 22).
1970’li yillardan sonra otizmin sizofreniden tamamen farkli bir kategoride oldugu ortaya konulmustur.
Otizmin tani 6l¢ttleri, uluslararasi siniflandirma sistemlerinde ilk olarak 1967 senesinde ICD-8 iginde yer
almistir. O tarihten 2013 yilinda yayinlanan DSM-5’e kadar bu 6lgltler birgok kez degisiklige ugramistir (Kaba
ve Soykan Aysev, 2020). Psikiyatri siniflandirma sisteminde otizm ilk kez 1980’de DSM-IIl’de yerini almistir.
DSM-IV’'de ise Yaygin Gelisimsel Bozukluklar (YGB) tanimi kullaniimis ve Otistik Bozukluk, Asperger
Bozuklugu, Rett Bozuklugu Dezintegratif Bozukluk ve Baska Tirli Adlandirilamayan YGB olmak {izere 5 alt
kategoriden s6z edilmistir. Ginimuizde ise Mayis 2013’te yayinlanan DSM-5te tani kategorisinde énemli

bir degisim gecirerek otizm tanisiyla ilgili DSM-5 tani ve olgiitleri esas alinmaktadir. DSM-5 te “sosyal iletisim
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ve sosyal etkilesimde yetersizlikler” ve “tekrarlayici davranislar ve ilgiler” olmak lzere OSB’nin belirtileri

siralanmistir (Amerikan Psikiyatri Birligi, 2013).

DSM-5’te Otizm Spektrum Bozukluklari Tani Ol¢iitleri asagidaki gibi degerlendirilmektedir.

A. Simdi veya ge¢miste farkh sekillerde goriilen toplumsal iletisim ve toplumsal etkilesimde gorilen sirekli
yetersizligin olmasi.

1. Diyalog kuramamalk, iletisimi stirdirememek, duygu paylasiminki yetersizlikler gibi toplumsal-duygusal
karsilik vermede yetersizlikler,

2. GOz temasi, jest ve mimiklerin kullanilmasi gibi s6zel olmayan iletisim davranislarinda yetersizlikler,

3. iliskileri kurma, anlama, gelistirme ve devam ettirmekteki zorluklar.

B. Asagidakilerden en az ikisinin varligi ile kendisini gosteren, kisitli, tekrarlanan davranislar ya da etkinlikler.
1. Basmakalip ya da tekrarlayici motor hareketler, esya kullanimi veya konusma.

2.Aynilik konusunda direnme, siradanlik disina eksiklik géstermeme ya da térensel s6zel ya da sézel olmayan
davraniglar.

3. Yogunlugu ve odagi olagandisi olan, ileri derecede kisitli, degiskenlik gbstermeyen ilgi alanlari ve yaygin
olmayan nesnelere anormal ilgi.

4. Duyusal girdilere karsi ¢ok yliksek ya da disik dizeyde tepki gbsterme ya da gevrenin duyusal boyutuna
olagandisi bir ilgi gosterme.

C. Belirtiler gelisimin erken evrelerinde baslamis olmal.

D. Belirtiler sosyal, mesleki, toplumsal ve 6nemli diger islevsellik alanlarinda klinik olarak anlamli seviyede
bozukluga neden olur.

E. Bu bozukluklar, anliksal yetiyitimi veya genel gelisimsel gerilik kaynakli olmamalidir (APA, 2013).

Otizmin klinigi kisiden kisiye ve eslik eden hastaliklara bagh olarak degisebilmektedir (Darica, Abidoglu,
GUmiusci, 2017:33; Borazanci Perssons, 2018: 52). Bu nedenle otizmli cocuklarin 6zellikleri birbirinden farkli
olabilmektedir. Yasamin ilk bir senesinde bu durumdan sliphelenen aile sayisi oldukga kisitl olmakla
beraber, son yillarda ¢ocuk hekimlerinin bu alanda duyarlihginin artmasi ile bu yas diliminde hekim
basvurulari artmistir. Bunlarla birlikte ebeveynlerin de ¢cocuklarinin yas donemi 6zelliklerindeki farkliliklarini
fark etmeleri veya sliphelenmeleri sebebiyle psikiyatriye basvuran ailelerin sayisi her gegen yil artmaktadir
(Mukaddes, 2017).

Genellikle otizmli cocuklarda 0-1 yas arasinda goz kontagi az veya yoktur; gilimseme ve seslenmeye yanit
kisithdir. 1-2 yas arasinda, 0-1 yas arasindaki belirti ve bulgulara ek olarak motor aktivite azligi, ince-kaba
motor beceri eksikligi, takintili ve tekrarlayici davranislar goérilmektedir. Otizmli tanili cocuklarin %60-

70’inde bastan itibaren sosyal-iletisimsel alanda kisitliliklar vardir ve bunlar bir yas civari fark edilir. Diger

196



ipen ilknur UNLU, Riza Gékler Tibbi Sosyal Hizmet Dergisi, 2021/Aralik, Sayi: 194-215.

ylzdelik kisim ise iki yasina kadar normal gelisim gostermekte olup, sonrasinda kazanilmis becerilerde
gerileme gorulmektedir. Dil becerileri cogu zaman geridir, diger yasitlarindan farkh olarak hem komutlari
anlama ve anlamli kelimeler Gretmekte sikintilari vardir. 2-3 yas dénemi ise, siklikla konusma gecikmesi,
eskiden mevcut beceriler de gerileme olmasi sebebiyle en sik hekim bagvurularinin oldugu dénemdir. Bu
yas grubunda kisith taklit, yalnizhg: tercih etme, baskalarina bakmama, sosyal giiliimseme, seslenildiginde
bakmama, bos glilme, eriskinlerin ilgisini cekmede isteksizlik, baska ¢ocuklarla oynamama gibi siklikla
rastlanan bulgulardir. 4-5 yas arasinda yine yasitlarindan farkhlik, kisith jest ve mimikler, baskalari ile
etkilesime girmede isteksizlik, yasitlariyla iliski sirdirememe, basit taklide dayali becerilerde kisitlilik,
empati kuramama, daha kisa cimleler, tekrarlayici konusmalar, sdyleneni tekrarlama, monoton bir ses tonu
vardir. Sallanma, kendi etrafinda donme, parmak ucunda yiiriime, oyuncaklarin belli pargalari ile oynamak,
ayni kiyafetleri giymek, ayni yoldan yiriimek gibi israrla degisime karsi direng gésterme vardir (Darica,
Abidoglu, Gimisci, 2017; Mukaddes, 2017).

Okul ¢agina geldiginde 6nceki donemlerde goriilen temel belirtiler sirmekte, bazen ise egitimin ve gelisimin
katkisi ile belirtilerin bir kisminda kismi iyilesmeler goriilmektedir. Ancak bu dénemde daha fazla sosyal
beceri gerekmektedir. Degisime direncli olduklarindan yeni ortamlara alismalari olduk¢a zordur. Okula
uyum konusunda, bu ¢ocuklar ¢ok fazla akademik ve sosyal uyum sorunlari ile bas etmek durumundadirlar.
Bunun vyani sira arkadas c¢evresi tarafindan kigimsenme ve dislanmayla karsi karsiya
kalinabilmektedir(Mukaddes, 2017).

Ergenlik doneminde ise otizmin belirtileri ve siddetleri degiserek siirmektedir. Genellikle bu donemde gerek
tedavinin gerek gelisimsel faktorlerin katkisi ile motor stereotipilerde azalma s6z konusudur. % 60-70 sozel
beceri bulunmaktadir. Ancak o6zellikle bu dénemde hijyen ihtiyaci daha fazla arttigindan, 6nceki yas
déneminde kazanilmamis 6z bakim becerileri dnemli sorunlara yol agmaktadir. Ergenlik doneminin temel
ozelliklerinden olan ebeveynlerden ayrilma, bagimsizligi deneme ve yasit iliskilerini yogun ve yakin yasama
doénemi, bu bireylerin gereken donanima sahip olmamalari nedeniyle bireylerde bagimsizlasma
gorilmemektedir. Bu dénemde 6fke ve diirti kontrol sorunlari, degisime direng, karsi cinsiyet ile iliskilerde
zorluk yasanmakta ve bunlara bagh olarak depresyona sik rastlanmaktadir (Darica, Abidoglu, Glimisc,
2017; Mukaddes, 2017).

Goruldigu lzere gocuklarin gelisimini olumsuz yonde etkileyen OSB, antisosyal davranis gibi davranis
problemleri, iletisim ve sosyal etkilesimde yetersizlikler, duyusal problemler nedeniyle ¢ocuklarin
duygularini ifade edememesi gibi sikintilar nedeniyle bir ailenin karsilasabilecegi en zorlu c¢ocukluk
gelisimsel yetersizliklerinden biridir (Gray, 2006: akt: Fletcher, Markoulakis ve Bryden, 2012).

Bir cocugun otizmli olmasi, sadece otizm tanisi alan ¢ocugu degil onun bakimini Ustlenen aile bireylerini ve
yakin cevresini de etkilemektedir. Cocuklarin otizm tanisi almasi ile birlikte aileler otizmli bir cocukla yasama

sirecine baslamaktadir. Bir cocugun otizm tanisi almasi ile birlikte cocugun ailesinin hayati bircok yoniyle
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degismekte, ailenin Ustelendigi gorev ve sorumluluklar degisebilmektedir. Otizm tanisi ile birlikte ailenin;
aile ici iliskileri, cevreyle olan iliskileri, psikolojik, sosyal ve ekonomik yasantilari blylk Olclde
degisebilmektedir. Wong ve Smith (2006), otizmin sonuglarinin aile igi iliskiler ve diger iliskileri, istihdam,
bos zaman etkinlikleri, yasam standartlari, sosyal ve kisisel isleyis, bireyin ve ailenin yasam kalitesi dabhil
olmak Uzere birgok alani etkiledigini belirtmistir. Ailelerin yasadiklari tim bu siireg icerisinde yasadiklari
zorluklarla basa ¢ikmalarini kolaylastirmada sosyal destek sistemi 6nem kazanmaktadir. Otizmli ¢ocuga
sahip ailelerin otizmden kaynakli zorluklarin Gstesinden gelme yontem ve becerileri cevreden gordikleri
sosyal destek sistemleri ile yakindan iliskilidir. Sosyal destek sistemi bireyin maddi, manevi, duygusal,
psikolojik bireyin ¢evresinden gelen tim destek siirecini igermektedir.

Otizmin yol agtigl etki ve sonuglara bakildiginda psikolojik, sosyal ve ekonomik boyutlarinin énlenmesi ve
koruyucu galismalarin sirdurilebilmesi disiplinler arasi bitlncil yaklagimi gerektirir. Bu zorlu siregte
ailelerin otizmden kaynaklanan psikolojik, sosyal sorunlarini belirleme ve sorunlarina ¢éziim bulabilmede
sliphesiz ki sosyal hizmet meslegine olan ihtiya¢ oldukca fazladir. Otizmli ¢ocugun ve ailesinin topluma
katilmasinin 6niinde engel olan sorunlara psikolojik, ekonomik ve sosyal yonlerden destek vererek iyilestirici
midahalelerde bulunan uzmanlik alani sosyal hizmettir. Dolayisiyla sosyal ve toplumsal islevselliklerinin
saglanarak otizmli ¢ocuk ve ailesinin topluma katilimlarinin saglanmasinda profesyonel sosyal destek
saglayan sosyal hizmet uzmanina biyuk sorumluluk diismektedir.

Bu dogrultuda “Otizmli Cocuga Sahip Ailelerde Sosyal Destek Sisteminin Onemi” isimli bu makalede otizmin
aileye etkileri, sosyal destek sistemi, otizmli gocuga sahip ailelerde sosyal destek sistemi ve sosyal destegin

saglanmasinda sosyal hizmet mesleginin rol ve sorumluluklari ele alinacaktir.

1. Otizmin Aileye Etkileri

Her ailenin kendisine 6zgii bir yapisi, diizeni ve ebeveynlerin Ustelendigi sorumluluklari vardir. Aileye yeni
bir cocugun katilimi ile birlikte her zaman aile iliskilerinde ve ebeveynlerin rollerinde bir takim degisiklikler
meydana gelir. Her anne baba saglikli bir cocuga sahip olmak istemektedir. Ancak beklenilenden farkh otizm
gibi gelisimsel bozuklugu olan bir cocuga sahip olmak ailede ¢ok yonlii bir etkilesim strecini baslatmaktadir.
Otizm gibi farkh 6zelliklere sahip bir cocugun anne ve babasi olma rolii, anne ve babalarin kendi sectikleri
bir rol olmayip, genellikle bu role hazir degildirler. Otizmli bir gocugun fark edildigi andan itibaren, ailenin
bu taniyi kabullenmesi oldukg¢a zor olup, cocugun diinyaya gelmesiyle hissedilen seving yerini sok duygusu,
saskinlik ve yogun bir kedere birakabilmektedir (Ozkubat vd., 2014; Yukay Yiiksel ve Bostanci Eren, 2013).
Otizmli ¢cogu cocuk zorlayici davranislar sergilemektedir (Lecavalier, 2006; Matson ve Nebel-Schwalm,
2007). Cocuktaki otizmin derecesinin ve ¢cocugun davranis sorunlarinin boyutunun ebeveyn ve aile yasami
Uzerinde buyuk bir etkisinin oldugu iyi bilinmektedir (Werner, 2001). Yapilan arastirmalar, ailelerin

yasamlarinda finansal (Jarbrink, Fombonne ve Knapp, 2003; Sen ve Yurtsever, 2007), sosyal (Gray, 1993),
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saghk ( Allik, Larsson ve Smedge, 2006; Dunn, Burbine, Bowers ve Tantleff-Dunn, 2001; Hastings vd., 2005)
ve ailenin genel yasamini/yasam tarzini (Gray, 1993; Higgins, Bailey, & Pearce, 2005; Jarbrink vd., 2003; Sen
ve Yurtsever, 2007) etkileyen bir dizi alani ortaya ¢ikarmistir.

Stres: Normal gelisim gosteren ¢ocuklardan farkl olarak otizmli cocuklarin gelisim asamalarinda bir takim
eksiklikler gozlemlenmektedir. Her bir otizmli ¢ocugun gelisim asamalar, Ozellikleri ve davranislari
birbirinden farkl olabilmektedir. Otizmli ¢ocuklarin otizmin dogasindan kaynakli olarak kendilerine 6zgi
davranis 6zellikleri vardir. Kendilerine ve baskalarina karsi 6ngorilemeyen saldirganlik, konusma bozuklugu,
tekrarlanan sozcikler ve davranislar, ani ruh hali degisimleri, uyumsuzluk ve karsit davranis otizmli
cocuklarin ebeveynleri tarafindan bildirilen en yaygin zorlayici davranis sorunlari arasindadir (Baker ve
Feinfield, 2003). Bu davranislar yasam boyunca otizmli gocuklarda yaygin olarak gorilmekle birlikte otizmli
gocuklarin ebeveynleriigin agir diizeyde stres ve depresyon kaynagi olabilmektedir (Sivberg, 2002; Bloch ve
Weinstein, 2009; ; Ludlow, Skelly ve Rohleder, 2012; Wang ve dig., 2011).

Fujiura, Roccoforte ve Braddock (1994), otizmli cocuklarin bakiminin gogunun aileler tarafindan saglandigini
belirtmislerdir. Otizmli ¢ocuga sahip ebeveynlerin adaptasyonuna iliskin yapilan arastirmalarda, hem
annelerde hem de babalarda yiiksek diizeyde stresin var oldugu bulunmustur (Donaldson, Hays ve Romani,
2019). Cocugun iletisim bozuklugu, uygunsuz sosyal katihm ve zorlayici davranislarla iliskili benzersiz stres
faktorlerinin de ebeveynlerin uyum islevini 6nemli 6l¢lide etkiledigi gorilmektedir.

Alan yazina bakildiginda ¢alismalar otizmli bir gocugun ebeveyni olmanin, diger gelisimsel yetersizligi veya
kronik bir rahatsizligi olan g¢ocuga ebeveynlik yapmaktan ¢ok daha zor oldugunu ve bulylk stres
yaratabilecegini géstermektedir (Burrell, Thompson ve Sexton, 1994; Tunali ve Power, 2002; Sounders,
DePaul, Freeman ve Levy, 2002; Donaldson, Hays ve Romani, 2019). Arastirmalar, yiiksek diizeyde stresle
birlikte OSB'li cocuklarin ebeveynlerinin, cogu zaman depresyon ve kaygi seklinde olmak tzere, kendi
psikolojik sikintilariyla da miicadele ettigini gdstermistir (Davis ve Carter, 2008).

Huang ve arkadaslari (2013) otistik davranislarin, duygusal ve davranissal sorunlarin otizmli ¢ocuga sahip
ailelerin stres dizeyleri tGzerindeki etkilerini incelemistir. Arastirma sonuglarinda, hafif ve orta derecede
otistik davranis sorunu olan c¢ocuklarin anne babalarinin, sorunu olmayan ya da agir diizeyde otistik
¢ocuklarin anne babalarina kiyasla, anne-baba-¢ocuk iliskisinde daha yiiksek stres yasadiklarini gbstermistir.
Daha olumlu sosyal davranislar sergileyen ¢ocuklarin ebeveynleri, ebeveyn-¢ocuk iliskisinde daha distk
stres dizeyine sahip olduklarini gostermistir. Yogun davranis sorunu sergileyen otizmli ¢ocuklarin
ebeveynlerinin yiksek diizeyde stres yasadiklari saptanmistir.

Fiziksel rahatsizlik: Otizmli cocuga sahip aileler, ¢cocugun iletisim bozuklugu, uygunsuz sosyal katihm ve
zorlayici davranislari karsisinda sadece zihinsel ve duygusal saglklarinda bozulma yasamazlar, ayni zamanda
fiziksel saglklarinda da cesitli bozulmalar yasarlar (Johnson, Frenn, Feetham ve Simpson, 2011). Johnson ve

arkadaslari (2011) tarafindan otizmli cocuga sahip 89 anne ve babaya Rand SF 36 maddelik kisa formlu
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saghk anketi yapilmistir. Bu anket ebeveynlerin fiziksel ve zihinsel sagliklarini 6lgmek igin kullaniimistir.
Arastirma sonucunda, 65 anne ve 24 babanin normal gelisim gosteren cocuklarin ebeveynlerine kiyasla
fiziksel saglik puanlarinin dnemli dlciide daha disiik oldugu gérilmistir. Ozellikle, otizmli gocugun
vazgecilmez bakicisi olan annenin fiziksel saghginin otizmli ¢ocugun yasinin biylmesiyle etkilendigi
bulunmustur.

Ekonomik: Aileler otizmli gocuga sahip olmalari ile birlikte ekonomik odakli bircok sorun yasayabilmektedir.
Dobson ve Middleton (1998) engelli bir cocugu yetistirmenin maliyetinin, engelli olmayan bir ¢cocugu
yetistirmenin maliyetinden yaklasik G¢ kat daha fazla oldugunu tahmin etmektedir. Jarbrink ve arkadaslari
da (2003), otizmle birlikte ailenin karsilastiklari maliyetlerin son derece yiksek oldugunu, bu durumun
ailenin maddi sorunlar yasamasina ve yoksulluk gekmesine neden olabilecegini belirtmistir. Otizmli cocugun
tedavi masraflari, 6zel dersler, 6zel egitim, ¢ocuk bakimi, beslenme ve 0zel diyetler, pahali besinler, otizm
bozukluguna bagl ekonomik maliyetin énemli bir kismini olusturmaktadir.

Esler arasi iligkiler: Daha 6ncede deginildigi gibi, otizmli bir cocuga ebeveynlik yapmak bircok nedenden
dolayi streslidir (Moes, 1996, akt. Weiss, 2002). Bu nedenlerden birinin gelisimsel bozuklugu olan ¢ocuklarin
ciftlerin Gizerindeki olumsuz etkisi oldugu séylenebilir. Otizmli gocugun varhgi ailenin evlilik yasantisi basta
olmak iizere ailenin rol ve islevlerini yeniden sekillendirmektedir. Aileye gelisimsel geriligi olan bir cocugun
katilimi tiim aile bireylerini kapsayan bir degisim olmakla birlikte bu sorumluluk genellikle annelere
yiklenmektedir. Bu durumdaki ailelerde anne, aile igindeki yikleri en ¢ok tasiyan birey olarak karsimiza
¢ikmaktadir (Eracar, 2003). Babalar ise genellikle is yasaminda olup evi gegindirmek icin ¢alismaktadir.
Boylece otizmli gocugun bakim sorumlulugunu ¢ogunlukla anneler yliklenmekte, bu durum ise annelerde
bakim yiki nedeniyle tilkenmiglige neden olmaktadir. Dolayisiyla bu durum esler arasi sik tartismalara ve
gerginliklere neden olarak giftlerin evlilik iliskisinin bozulmasina yol agmaktadir (Brobst, Clopton, &
Hendrick, 2009; Greef ve Walt, 2010). Yapilan arastirmalarda otizmli cocuga sahip ailelerde ¢iftlerin normal
gelisime sahip cocuklarin ailelerindeki ciftlere gére daha disik evlilik doyumuna sahip olduklari, iletisim
catismalari yasadiklari ve birbirlerine karsi daha az ilgili olduklari ve sevgi sézcikleri kullandiklari
gosterilmistir (Ghiasee ve Sagsan, 2021; Brobst, Clopton ve Hendrick, 2009, s. 39; Gau vd., 2012, s. 264).
Benzer sekilde Johnson ve arkadaslari (2011), otizmli cocuklarin annelerinin esleriyle yakinliklarini, normal
gelisim gdsteren ¢ocuklarin annelerine goére daha zayif bulmuslardir.

Kardes iliskileri: Otizm aile bireylerinden sadece anne ve babayi etkilemekle kalmaz ayni zamanda
kardesleri de derinden etkilemektedir. Clinkii otizmli ¢ocuklarin tibbi tani almasiyla birlikte ¢ocugun
iyilesmesi ve diizelmesi icin ilgi ve zamanin énemli bir kismi otizmli cocuk icin ayrilmakta, otizmli cocugun
gereksinimleri dogrultusunda yasamsal diizenlemeler yapilmakta, maddi manevi tim kaynaklarin ¢ogu
otizmli ¢ocuk icin harcanmaktadir. Bu silrecte aile icerisinde baska cocuklar varsa ebeveynler farkina

varmadan onlari ihmal etmektedirler. Dolayisiyla kardeslerin otizmden etkilenmeleri ka¢inilmaz olmaktadir.
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Walton ve Ingersoll ‘un (2015) otizmli kardesi olan ve saglikh kardesi olan cocuklari karsilastirdiklari bir
calismada, otizmli cocuklarin kardeslerinin normal gelisim gosteren ¢ocuklarin kardeslerine kiyasla yiiksek
oranda uyum gulcllgli gostermedikleri ancak cinsiyeti erkek olan kardeslerin daha fazla davranissal ve
duygusal zorlanma yasadiklari belirtilmistir (Walton ve Ingersoll, 2015).

Yapilan arastirmalarda, otizmli ¢ocuklarin kardeslerinin normal gelisim gosteren ¢ocuklara gbre sosyal-
duygusal islevselliklerinin daha disik oldugu (Georgiades ve ark., 2013), sosyal iletisimde giiclikler yasadig
ve dil ve bilissel becerilerinin anlamh olarak daha disik oldugu (Toth ve dig., 2007) gosterilmistir. Diger
yandan bu bulgularin aksine, yapilan bazi arastirmalarda da otizmli bir kardesi olmasinin ¢cocukta duygusal
ve davranigsal sorunlar igin risk olusturmadigi, uyum sirecinde ve kardeslik iligskisinin niteliginde olumlu
yansimalari oldugu belirtilmektedir (Brouzos, Vassilopoulos ve Tassi, 2017).

Sosyal Yasam: Otizm aile yasaminin birgok alanini etkilemektedir. Ozellikle aile bireylerinin sosyal yasamini
derinden etkileyen otizm, otizmli ¢ocugun problem davranislarindan kaynakli toplum igerisinde aile
bireylerini cesitli zorluklarla karsi karsiya getirmektedir. Otizmin dogasindan kaynakli davranislar
(saldirganhk, 6fke, bagirma, kendisine veya cevresine zarar verme gibi) nedeniyle bazi aileler toplumun
engelli bireye baskisi nedeniyle diger insanlarla gorismek istememekte (Aktlirk, 2012), toplumdan izole bir
yasam sirmektedirler (Gray, 1997). Anneler, ¢cocuklarina otizm teshisi konulduktan sonra esleri ve diger
¢ocuklarina yeterli zaman bulamama, es iliskilerinde bozulma, arkadaslarla gergin iliskiler ya da arkadas
kaybi, sosyal yasamda bozulma, sosyal dislanma ve damgalanma, sosyal ortamdan ayrilma ihtiyaci, tatile
gidememe, bos zaman bulamama sorunu gibi birgok sorunla karsi karsiya kaldiklarini belirtmislerdir
(Fletcher, Markoulakis ve Bryden, 2012; Brobst, Clopton ve Hendrick, 2009 ).

GOrialdugu Gzere, otizm sadece tani alan bireyi degil tim aileyi etkilemekte olup ailenin hayati bircok
yoniyle degismektedir. Bu noktada degisen yasamsal sorunlarla bas etmede, sosyal, psikolojik ve ekonomik
sorunlarin ¢d6ziimiinde, stresle bas etmede ve problem ¢ézme siirecinde sosyal destegin ¢cok 6nemli bir rolu

vardir.

2. Sosyal Destek Sistemi

Teorik temeli Kurt Lewin'in Alan Kurami ve davranis tanimina dayanan sosyal destek sistemi, bireyin ¢evresi
yoluyla elde ettigi desteklerin tiiml olarak tanimlanabilir. Lewin’e (1930) gére yasam alani belirli bir
zamanda bireyin davranisini etkileyen etmenlerin timidir. Lewin'in davranis taniminda yer alan "¢evre"
kavrami fiziksel cevreden farkhidir. Bu “cevre” taniminin icerisinde psikolojik bir cevre de vardir. Psikolojik
cevrenin tiim ogeleri davranisi etkiler ve bu nedenle davranisi belirlemede bireysel ve ¢evresel faktérlerin
etkisi bulunmaktadir. Bu noktada ¢evrede yapilan degisikliklerle olumsuz davranislar ortadan kalkacak ve
yeni davranislar kazanilacaktir. Bu noktada bireyin sosyal destek sistemi de bu psikolojik cevre icerisinde yer

almaktadir (Yildirim, 1997).
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1970’li yillarin basinda stresin zararl etkilerinden korunmada sosyal destegin 6nemi vurgulanmis ve sosyal
destek, psikolojik ve bedensel saglik iliskilerini iceren ¢alismalar yogunlasmistir (Cakir ve Palabiyikoglu,
1997, 16). Sosyal destek kavraminin 6nem kazanmasiyla birlikte yapilan arastirmalar arttikca, arastirmalar
ile birlikte sosyal destek lizerine bircok farkli tanimlamalarin yapildigi géralmustar.

Cobb (1976) sosyal destegi, “kisiyi onemsendigine, sevildigine, deger verildigine ve saygi duyulduguna
inandiran ve Kkarsilikh bir yakimlilik ve iletisim aginda 6nemli olduguna inandiran bilgi” olarak
tanimlamaktadir.

Lin, Simone, Ensel ve Kuo, (1979) sosyal destegi, bir bireyin diger bireylere, gruplara ve daha genis topluluga
toplumsal baglar yoluyla erisebildigi destek olarak tanimlamaktadir.

House (1981) sosyal destegi, dort tiir destek davranisi olarak tanimlamistir: (a) ilgi, gliven ve empatiyi iceren
duygusal destek; (b) baskalarina islerini yapmalarinda yardim etmeyi, bor¢ vermeyi ve zor giinlerde ve
gorevlerde baskalariyla birlikte olmayi iceren aragsal destek; (c) bir soruna ¢6ziim saglayabilecek bilgi
vermek veya bir beceri 6gretmek anlamina gelen bilgi destegi ve (d) bir is amirinin bir astina bir isin iyi
yapildigini séylemesi gibi, kisinin kisisel performansini degerlendirmede yardimci olan bilgileri igeren
degerlendirme destegidir. House'un 6nerdigi bu destek tirleri birbirinden bagimsiz olmayip i¢ ice gecmistir.
Gottlieb (1983) gore sosyal destek, bireyin ¢evresinden gordigu ilgi, sevgi, saygi, takdir, bilgi, yardim ve
tavsiyeler gibi duygusal destek olarak tanimlanmistir. Findler (2000), sosyal destegin bircok tanimi olsa da,
sosyal destegin kisinin aidiyet duygusu hissettigi cevresinden aldigi her tirli destek oldugu konusunda
literatirde fikir birligi oldugunu belirtmistir.

Aktas (2013) sosyal destegi, stresli ve zorlu yasam olaylari icerisinde bulunan kisiye es, aile ve arkadas gibi
yakin gevresindekilerin yaptiklari maddi ve manevi olarak yapilan yardimlar olarak tanimlamistir.

Aytekin (2018) ise sosyal destegi, bireyin sevilme, bakilma, saygi gérme ve bir sosyal ag icerisine dahil olma
hissiyatina varma olarak tanimlamistir.

Tim bu yapilan tanimlarin ortak noktasi, sosyal destegin ortaya ¢ikmasinda sikintili ve stres verici bir
durumun s6z konusu oldugu ve maddi, manevi, takdir edilme, saygl goérme, aidiyet duygusu gibi
gereksinimlerden sosyal destek kavraminin ortaya ciktigi goriilmistlr. Gorildagl Gzere sosyal destek, ¢cok
boyutlu ve farkh tirleri olan karmasik bir yapidadir. Bireyin ailesi, akrabalari, dostlari, komsulari, is
arkadaslari, icerisinde bulundugu dinsel, sportif, sosyal, siyasi, mesleki vb. gruplar bireyin sosyal destek
kaynaklarini olusturmaktadir. Sosyal destek sayesinde bireyler stresin olumsuz etkilerinden korunarak
kendine giiven, ait olma, kabul gérme ve benlik saygisi gibi duygularini olumlu yonde destekleyerek
psikolojik, fiziksel veya sosyal sorunlarini daha kolay ¢6zebilmektedir.

Cohen ve Wills (1985) cesitli destek tartismalarinda sunulan sosyal destek tipolojilerinden faydalanarak,

sosyal destegi saygl destegi, bilgisel destek, sosyal destek ve aragsal destek olarak dort boyutta ele almistir.
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v' Saygl Destegi: bir kisinin saygi gérmesi, kendi degerlerine ve deneyimlerine deger verilmesi,
herhangi bir zorluk ya da kisisel kusura ragmen g¢evresindeki kisiler tarafindan kabul edilmesidir. Bu
destek tlrl sevgi, hoslanma, anlayis, kabul gérme, deger verilme, 6zen gosterilme, korunma
gereksinimlerini kapsamaktadir. Literatlirde bu destek tirlu “sayginlik destegi”, “benlik saygisi
destegi” ve “yakin destek” olarak da adlandirilmistir.

v’ Bilgisel Destek: kisinin sorunlu durumlari anlamada, tanimlamada ve bu durumlarla basa ¢ikmada
ihtivac duyacagl destek bicimi olarak tanimlanmaktadir. Literatiirde “tavsiye, degerlendirme
destegi ve bilissel rehberlik” olarak da adlandirilmistir.

v" Sosyal Destek: Bos zaman ve eglence etkinliklerinde baskalariyla vakit gecirme, arkadas edinme,
sosyal paylasimdir. Bu destek tiirii, baskalariyla iliski ve temas ihtiyacini karsilayarak, kisilerin
problemler hakkinda endiselenmesini engellemeye yardimci olarak veya olumlu duygusal ruh
hallerini kolaylastirarak stresi azaltabilir. Literatiirde bu destek tiri, “yaygin destek” ve “aidiyet”
olarak da adlandiriimistir.

v" Aragsal Destek: Mali yardimin, maddi kaynaklarin ve ihtiya¢ duyulan hizmetlerin saglanmasidir.
Para basta olmak lzere tim somut yardimlari kapsamaktadir. Aragsal yardim, aragsal sorunlarin
dogrudan ¢ozilmesiyle veya aliciya dinlenme ya da eglence gibi etkinlikler igin daha fazla zaman
saglayarak stresin azaltiimasina yardimci olabilir. Literatiirde bu destek tiri “yardim, maddi destek
ve somut destek” olarak da adlandiriimistir.

Caplan ve arkadaslari (1985) ise, sosyal destegi duygusal destek ve somut destek olarak iki tiire ayirarak
aciklamaktadir. Duygusal destek; empatik dinleme, sevgi ve sempati gosterme, sosyal onay gibi
psikolojik sosyal destegi icermektedir. Somut destek ise; bilgi edinmeyi saglamak, isbirligi saglama ve
yardimda bulunmaya misait olmak gibi aragsal destegi icermektedir (akt: Kurt, 2010: 81).

Sosyal destegin bireylerin hayati icerisindeki etkisini Cohen ve Wills (1985), iki model ile agiklamaktadir.
Bunlar, Temel Etki Modeli ve Tampon Etkisi Modelidir. Temel Etki Modeli’'ne gore, sosyal destegin her
kosulda kisi Gizerinde olumlu temel etkisi vardir ve kisiye dogrudan yararli etkileri bulunmaktadir. Sosyal
destek yoksunlugu kisi Uzerinde olumsuz etki yaratabilecek durumu olusturmaktadir. Tampon Etki
Modeli’'ne gore ise, sosyal destek, kisileri stres yaratan olaylarin olumsuz etkilerinden koruyan, stresle basa
cikmasinda strese karsi bir tampon islevi gérmektedir (akt. Yildirim, 2004). Bu dogrultuda, herhangi bir kriz
durumunda sosyal destek bir tampon gorevi gorerek, kriz durumunun olumsuz etkilerini azaltilabilir ya da
bu olumsuz etkilerden kaginmayi saglayabilir.

Sosyal destek kisacasi, her tiirlii yasam durumunda bireyin gereksinim duydugu ihtiyaglarinin es, arkadas,
akraba, profesyoneller gibi yakin c¢evresinden gerekli ihtiyaglarinin tatmin edilmesi ve ayni zamanda
biyolojik, sosyal ve ruhsal iyilik halinin strekliliginin saglanmasi, artirilmasi ve korunmasi bakimindan énemli

olmaktadir (Ozbesler, 2001).
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3.0tizmli Cocugu Olan Ailelerde Sosyal Destek Sistemi

Hayatin bircok alaninda etkileri gbzlenen otizmin, tani alan birey kadar aile bireylerini de derinden etkiledigi
gorulmektedir. Gelisimsel farkliligi olan 6zel gereksinimli cocuga sahip olmak aile bireyleriigin stres ve kaygi
verici bir durumdur. Otizm tanisi ile birlikte ailenin hayati ¢ok yonli olarak degisime ugramaktadir. Otizmin
kendine 6zgli problem davraniglari olmasi nedeniyle ailelerin otizmi anlamasi, tanimasi ve otizmle bas
etmesi olduk¢a zor olmaktadir. Otizm tanisi ile birlikte ailelerin, normal bir ¢ocukla ilgili tim beklentileri
sona ermekte, aileler “sok, caresizlik, inkar, Gzinti, kaygl, stres, kabullenememe” gibi bir dizi tepki
vermektedir. Otizmli cocugun anne babasinda zamanla kendini suglama, yas, kendine yonelik siiphe gibi
olumsuz duygular yasanmaktadir. Anne-babalar ¢ocuklarinin diger ¢ocuklar gibi gelisip gelismeyecegini,
diger ¢ocuklar gibi okula gidip gidemeyecegini, bagimsiz birer yetiskin olup olamayacaklari konusunda
merakhdirlar. Hatta anne-babalar c¢ocuklarinin gelecegi hakkinda korku, endise ve kaygl
yasayabilmektedirler (Uyanik Balat, 2003). Tim bu siireg icerisinde aileler otizmli cocugun bakimi, gelisimi
ve egitimiicin bilgi-becerilere hatta otizmle ilgili deneyimlenen tecriibelere ihtiyac duymaktadir. Bu noktada
her bir aile Gyesinin ihtiya¢ duydugu destek tiri farkh olmakla birlikte genellikle anne-babalar es, ¢ocuk,
arkadas, akraba, komsu ya da profesyonel meslek elemanlarindan sosyal destek alma ihtiyaci duymaktadir.
Otizmli bir ¢ocugun varhgina basarili bir sekilde uyum saglamayi, otizmden kaynakh yetersizlikle ilgili
sorunlarin azaltilmasini ve aile bireylerinin bu sorunlarla basa ¢ikmalarini kolaylastiracak etmenlerden birisi
sosyal destek hizmetlerini saglamaktir. Clinki sosyal destek hizmetleri otizmli gocugu olan aileler igin 6nemli
bir glic kaynagidir. Gelisimsel geriligi olan ¢ocuga sahip ebeveynlerin yasadiklari stresle basetme ve duruma
uyum c¢abalarinda en 6nemli etmenlerden birisinin, ailenin sahip oldugu i¢ ve dis kaynaklardir. Bu kaynaklar,
aile bireylerinin kisisel kaynaklarini, ailenin rol yapisini ve 6zelliklerini, ailenin akraba, dost, komsu, arkadas,
profesyonellerden ve toplumdaki diger kurum ve kuruluslardan aldiklari sosyal destegi icermektedir
(Ktglker, 2001). Yani ¢ok boyutlu bir yapisi olan sosyal destek sistemi, hem aile ici hem de aile disi alinan
destegi icermektedir.

Dunst, Trivette ve Cross (1986) sosyal destegi, aragsal destek, tutum aktarimi, kaynak ve bilgi paylasimi,
duygusal ve psikolojik destegi iceren ¢ok boyutlu bir yapi olarak tanimlamistir. Ayrica 6zel gereksinimli
¢ocuga sahip ailelerin sosyal destek sistemlerini resmi ve resmi olmayan destek sistemi olarak ikiye
ayirmistir. Resmi sosyal destek sistemleri, uzmanlar, profesyoneller tarafindan verilen destek; resmi
olmayan destek sistemleri ise aile Uyeleri, arkadas, dost, ailenin yasam tarzi agisindan 6nemli gérdiigii sosyal
gruplara Uyeliklerdir (akt. Boyd, 2002).

Ozel gereksinimli cocuga sahip ailelerle ilgili yapilan calismalarda, sosyal destegin etkileri cesitli sekillerde
belirtiimektedir. Ornegin; Konstantareas ve Homatidis (1989) calismasinda, otizmli cocuga sahip annelerin
oncelikle es destegine basvurduklarini, genellikle de gayri resmi destek kaynaklarina ihtiya¢ duyduklarini

belirtmistir. Ozellikle annelerin eslerinden a) otizmli cocugun sorumlulugunu almalarini ve kendilerini biraz
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olsun rahatlatmalarini, b) cocugun gelisiminde ve egitiminde daha fazla rol almalarini ve c) glinlik islerde
kendilerine yardim etmelerini istediklerini belirtmistir. Bu bulgu, genellikle cocugun bakimindan sorumlu
olan annelerin gocukla daha fazla zaman gecirmesi ve es desteginden yoksun olmalari nedeniyle eslerinden
daha fazla stres diizeyine sahip olduklarini ortaya koymustur (akt. Boyd, 2002).

Bristol'lin (1984) otizmli cocuklarin anneleriyle yaptig bir dizi arastirmada, en az stres yasayan kadinlarin,
ozellikle eslerinden ve akrabalarindan en fazla destegi aldigi ve bu destegin en giicli koruyucu etkiye sahip
oldugu belirtilmistir (akt. Weiss, 2002). Benzer sekilde Duarte, Bordin, Yazgi ve Money (2005), sosyal
destegin, otizmli cocugu olan annelerin stres diizeylerini azaltici bir etkiye sahip oldugunu bildirmislerdir.
Gray ve Holden (1992) tarafindan yapilan galismada, daha fazla sosyal destek alan otizmli cocuga sahip
ebeveynlerin daha disik depresyon, kaygi ve endiseye sahip olduklari gériilmistir. Ayrica daha az sosyal
destek alan annelerin stresi azaltan toplumsal faaliyetlere katilmasini engelleyerek anneler Uzerinde
olumsuz etkiler yarattigini ve aslinda annelerin en ¢ok eslerinden destek beklediklerini belirtmistir. Krauss
(1993) tarafindan yapilan ¢alismada da sosyal destegin annelerin stresinin azalmasina katkida bulundugu
gorilmustar.

Hadadian (1994) yaptigi calismada eslerinden destek alan annelerin ¢ocuklariyla duygusal olarak daha iyi
iliski kurdugunu bulmustur. Calismada aile ve arkadaglardan alinan gergek destegin miktari azaldikga
algilanan stres diizeylerinin arttigi gértlmustr.

Dunst, Trivette ve Cross (1986) gelisimsel geriligi, zihinsel engeli ve fiziksel geriligi olan 137 ebeveynle yaptigi
¢alismada, sosyal destek aglarindan memnun olan ebeveynlerin ¢ocuk hakkinda daha olumlu tutumlar
gelistirdigi ve es iliskilerinde daha olumlu olduklarini bulmuslardir.

Sencar (2007) da, otizmli cocuga sahip annelerin algiladiklari sosyal destek ve stres diizeyleri arasindaki
iliskiyi inceledigi arastirmasinda otizmli cocuga sahip ailelerin sosyal destek kaynagi olarak ilk sirada destek
olarak kimsenin bulunmadigini saptamistir. Destek aldiklari kisilerin ise sirasiyla es, kardes, anne, ¢ocuk,
baba ve akraba oldugunu bulmustur.

Hisoglu (2018), otizmli ¢cocuga sahip ailelerle yaptigl calismasinda sosyal destegin ebeveynlerin yasam
doyumlari ve depresyon diizeyleri lizerinde etkili oldugunu bulmustur. Es, arkadas, vb. kaynaklardan sosyal
destek alan ailelerin depresyon diizeylerinin azaldigini ve yasam doyumlarinin arttigini bulmustur. Benzer
sekilde Erbilir Gondliltas (2019) da otizmli ailelerle yaptigi calismada ebeveynlere yeterince sosyal destek
saglanmasi halinde yasam kalitelerinin olumlu yonde degistigini saptamistir.

Atli ‘nin (2019) “Otizmli Cocuga Sahip Ailelerin Aldiklari Sosyal Destegin Toplumsal Entegrasyonlarina Etkisi”
adh calismasinda, otizmli cocuga sahip ailelerin sosyal desteklerinin yeterli dizeyde olmadigini, ailelerin
sosyal destegin otizmle miicadelenin seyri icin kesinlikle olmasi gerektigi yoniinde goris bildirdigini
belirtmistir. Ayrica Ath, otizmle ilgili olarak verilen sosyal desteklerin toplumsal entegrasyon agisindan

yeterli dizeyde olmadigini ve hizmetlerin gelistirilmesi gerektigini ifade etmistir.
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Arslan (2020) da otizmli ¢ocugu olan ailelerin dayanikhhgina etki eden faktoérlerin incelenmesi adli
calismasinda otizmli cocugun ailenin gevre ve akrabalik iliskilerini etkiledigini ve ailelerin bu sirecte en fazla
psikolojik destege ihtiya¢ duyduklarini belirtmistir.

Yapilan ¢alismalarda da gorildagi gibi, otizmli ¢ocuga sahip ailelerin ¢ocuklarinin gelisiminde, iyilik
hallerinin artmasinda ve topluma uyum saglamalarinda aldiklari sosyal destegin 6nemi oldukga blyuktir.
Aileler otizmli gocugun bakimi ve gelisimi ile ilgili duygusal, psikolojik, bilissel, maddi ve manevi nitelikli
cevresinden gordugl her tirlt destekle gliclenmekte, yasamlarini iyilestirici ve iyilik hallerini gelistirici
etkilere sahip oldugu gorilmektedir. Sosyal destegin varligi ile ailelerin otizmden kaynakli yasadiklari baski,
stres ve siddetin derecesi azalmakta ve toplumsal entegrasyon sireci olumlu yonde gelisme
kaydetmektedir.

Bu bilgiler 1s18inda otizmli cocuga sahip ailelerin gereksinim duydugu sosyal destek tirlerini asagidaki gibi
siniflandirabiliriz:

v" Duygusal Destek: Otizmli cocuga sahip anne-baba ve ya evdeki diger tyelerin kisisel sorunlarini,
6zel konularini, her tirli sorunlarini paylasabilecekleri birinin varhgini ifade etmektedir. Bu kisiler
genellikle es ve yakin aile gevresidir. Otizmli cocuga sahip ailelerin ¢ogunda goriilen ve oncelikle
hissedilen sosyal destek ihtiyaci es duygusal destegidir. Es duygusal destegi, otizm tanili gocugun
bakiminda birincil sorumluluk alan esin yalniz olmadigini hissetmesini saglayarak, yakin iliski

gereksinimini karsilayarak endise ve stresin azalmasina yardimci olur.

v" Maddi Destek: Aileler otizmli cocuga sahip olmalari nedeniyle tedavi, egitim, barinma gibi bircok
konuda finansal zorluklarla karsi karsiya kalmaktadir. Ayni ve nakdi yardim maddi destek kapsamina
girmektedir. Maddi destek ile aileler ihtiya¢c duydugu hizmetleri satin alarak bireysel, ailesel ve
sosyal acidan rahatlar. Sosyal hizmetler kapsaminda verilen engelli maasi, evde bakim Ucreti, 6zel
egitim ders Ucreti, muhtag ayhgi gibi yardimlar da maddi destek kapsaminda degerlendirilmektedir.
Tirkiye’'nin sosyal devlet anlayisi kapsaminda gergeklestirdigi hizmetlerden biri sosyal yardim
hizmetleridir. Otizmli ¢ocugu olan ailelerin en sik faydalandigi sosyal yardim hizmetleri; engelli
maasl, evde bakim icreti, engelli kimlik karti, arag ahminda OTV muafiyeti, 6zel egitim ders ucreti
vb.dir. Bu tlir sosyal yardim hizmetleri otizmli ¢ocuga sahip ailelerin ginliik gereksinimlerinin
karsilanmasinda yardimci olarak onlarin tedavi ve egitim siregleri ile ilgili maddi konularda
desteklenmesini saglamaktadir.

v Bilgisel destek: Otizmli cocuga sahip ailelerin cocugun tani asamasindan ilerleyen tiim asamalara
kadar rehberlik ve bilgi destegine ihtiyaclari vardir. Bu destek tiirii otizm tani ve tedavi hakkinda
bilgiler, egitim hizmetleri, sosyal haklar, otizmle basa ¢ikma becerileri gibi konularda ailelere verilen

bilgisel destektir.
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v' Egitim destegi: Otizmli cocuklarin gelisimleri ve topluma kazandiriimalarinda egitimin &nemi
yadsinamaz bir gercektir. Otizmli cocuklarin devlet veya 6zel okullarda, 6zel egitim rehabilitasyon
merkezlerinde ya da ylizme, tenis, voleybol gibi sosyal faaliyetlere katilarak aldigi egitimler egitim
destegi kapsamina girmektedir. Ginimiizde mevcut egitim sisteminde 6zel egitim saatlerinin
yetersizligi nedeniyle ¢ocuklar haftalik 2 saatlik bireysel egitimle yetinmek durumunda
kalmaktadirlar. Otizmli cocuklarda gelisim ve ilerlemenin saglanmasi igin devlet tarafindan
karsilanan egitim saatlerinin artirilmasi ve gocuklarin ihtiyaglarina gore egitim faaliyetlerinin
dizenlemesi gerekmektedir. Otizmli cocuklarin gelisimleri ve topluma kazandirilmalariigin etkili ve
verimli egitim destegine ihtiyaglari vardir.

v' Bakim destegi: Otizmli cocuga sahip ailelerin giindiiz, gece veya yatili kurum bakimlarinda aldiklari
destegi ifade etmektedir. Otizmli ailelerin en ¢ok ihtiya¢ duydugu destek genellikle “glindiizll
bakim evleri”dir. Gindizli bakim evlerinin kurulmasi ve ¢ogaltiimasiyla birlikte aileler cocuklarini
gindizli bakim evlerine birakabilecek boylece kisa siireli de olsa kendilerine vakit ayirarak stres ve
kaygi duzeyleri azalacaktir.

v" Sosyal destek: Sosyal destek tiirti, diger destek tiirlerini de kapsayan semsiye bir kavram olarak
tanimlanabilir. Otizmli ¢ocuga sahip ailelerin karsilikli etkilesim halinde oldugu aile, akraba, gevre,
arkadaslar, is gcevresi ve profesyonel kisilerle bos zaman etkinliklerinde ve ihtiyag hallerinde birlikte
vakit gegirmelerini, duygusal, maddi ve manevi yardim ve bilgi destegi almalarini ifade etmektedir.
Bu destege gore, aileler akraba, dost, yakin arkadaslarla vakit gegirerek yakin iliski ve sosyallesme
gereksinimini doyurmakta, kurum, kurulus ve profesyonel destekle maddi, aragsal yardim ve bilgi
destegini almaktadir.

Otizmli ¢ocuga sahip ailelerin karsilasabilecegi her tirli zorluk karsisinda sosyal destek sistemlerinin
varligina ihtiya¢ duydugu gorilmektedir. Bu dogrultuda ailelerin, stresle basa ¢ikma, genel iyilik hallerinin
surdiridlmesi, yasam doyumlarinin artmasi ve toplumsal entegrasyon siirecinde sosyal, duygusal, maddi,

aragsal ve bilgi desteginin iyilestirici etkilerinin oldugu acik¢a gorilmektedir.

4.0tizmli Cocugu Olan Ailelerde Sosyal Destegin Saglanmasinda Sosyal Hizmet Mesleginin Rol ve
Sorumluluklan

Otizmli ¢ocuga sahip olmak ebeveynlerin 6zel yasamlarinda, aile yapisinda, is ve sosyal yasamlarinda ve
maddi konularda 6nemli degisimlerin yasanmasina neden olmaktadir. Bu tir degisikliklerin var olmasi
ailenin sosyal islevselliginin ve iyilik halinin siirdiriilmesinde, toplumsal entegrasyonun saglanmasinda
zorluklar yasamasina neden olmaktadir. Ailelerin bircogu bu siirecte psikososyal ve ekonomik odakli bircok
sorun yasayabilmektedir. Ozel gereksinimli cocuklara yonelik tiim hizmetlerde oldugu gibi otizmli cocuk ve

aileleriyle yurttllen profesyonel calismalarda da disiplinler arasi ekip calismasi anlayisiyla farkli meslek
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elemanlari gérev almaktadir. Bu alanda tibbi tedavilerini ylrtten hekimler, 6zel egitim 6gretmenleri, cocuk
gelisimi uzmanlari, cocuk gelisimi ve egitimi 6gretmenleri, psikologlar, sosyal hizmet uzmanlari,
fizyoterapistler, dil ve konusma terapistleri, rehber 6gretmenler, odyoloji ve konusma bozukluklari
uzmanlari gibi farkli meslek elemanlari ¢calismaktadirlar. Daha dnce de deginildigi gibi sosyal destek, zihinsel
ve fiziksel saghgin 6nemli bir gostergesi olup bireyin saghginin korunmasi ve siirdirilmesinde ve
problemlerle basa ¢ikmasinda 6nemli etkiye sahiptir. Sosyal destegin saglanmasinda yukarida bahsedilen
meslek gruplarina gesitli gbrevler diismektedir. Birey ve ailelerin ¢esitli nedenlerden kaynakli psikososyal ve
ekonomik sorunlarin ¢6ziiminde sliphesiz ki sosyal hizmet meslegine dnemli goérevler diismektedir. Bir
insan haklari meslegi olan sosyal hizmet meslegi, birey, aile, grup ve topluluklarin islevselligini ve iyilik halini
artirmayi amaglayan, toplum igerisinde esitlikgi, adil bir sosyal yapinin olusmasi, insanin onur ve haysiyetini
koruyarak onlara koruma ve gelisme imkanlari sunmayi amaglayan bir meslektir (IFSW, 1988, akt. Healy,
2015, s.735-736 ). Disiplinler arasi ekibin bir Giyesi olan sosyal hizmet uzmani da otizmli ¢ocuk ve ailesiyle
birlikte calisan profesyonel meslek elemanlarindan birisidir.

Sosyal hizmetin; insanlarin sorun ¢c6zme, yasam iginde sosyal rollerini yerine getirme, karsilastiklari sorunlar
ile basedebilmeleri icin yeteneklerini ve gelisimsel kapasitelerini artirma, insan ihtiyaglarini yeterli 6l¢tide
karsilanmasina olanak veren kaynak, hizmet ve olanak saglayan c¢evresel imkanlari artirma ve onlarla
baglantilandirma, sistemlerin etkili ve insancil olarak islev géormesini saglama, sosyal politikalarin gelisimi ve
ilerlemesi icin katkida bulunmak gibi dort temel amaci vardir (Pincus ve Minahan, 1973; NASW, 1982, akt.
Duyan, 2010: 10). Sosyal hizmetin tanimi ve amacindan da anlasilacagi tzere, sosyal hizmeti diger yardim
mesleklerden ayiran, sosyal hizmeti essiz kilan 6zelliklerden biri ¢evresi icinde insan odagidir. Sosyal hizmet
uzmani birey ve ailelerin gereksinim duydugu hizmetin saglanmasinda, sosyal destek sistemlerinin harekete
gecirilmesinde ve ailelerin giclendiriimesine yonelik midahaleler gelistirmede kritik bir noktadir. Clnkii
sosyal hizmet uzmani mesleki miidahalesinde gevresi icerisinde insan kavramini kullanir ve sosyal hizmet
midahalesinin temel odagi insandir. Cevresi icinde insan odagi bireyin bir bitiin olarak ele ainmasini ifade
eder. Sosyal hizmet meslegi bireyin birbirleriyle iliskili olan duygusal, sosyal, ailesel, ruhsal, ekonomik,
toplumsal, vb. alanlarla ilgilenmesini ve gerektiginde birey ve ailesini ihtiya¢ duydugu kaynaklarla
bulusturmasini gerektirir. Bu noktada sosyal hizmetin sosyal destek kavrami ile yakin iliski igerisinde oldugu
gorilmektedir.

Sosyal hizmet uzmanlari sahip olduklari btlincil bakis agisi ile otizmli gocuk ve ailesiyle ¢alisirken duygusal
ve psikolojik destek saglama, cocuk ve aileye koordineli hizmetler sunma, bilgi saglama, rehberlik ve
danismalik yapma, uygun hizmetleri gelistirme, koruyucu ve onleyici hizmetleri saglama vb. gibi gérev ve
sorumluluklara sahiptir. Sosyal hizmet uzmanlari tiim bu gérev ve sorumluluklarini yerine getirirken baglanti
kurucu, savunucu, 6gretici, danisman, kaynak yonetici, vaka yoneticisi, sosyal degisme ajani olmak lizere

bircok roli bulunmaktadir.
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Sosyal hizmet uzmani, otizmli cocugun tibbi tedavi iliskisi icerisinde yer almayan her tiirll psikososyal tedavi
boyutuna odaklanir. Otizmli cocuk ve ailesinin sosyal islevselliginin ve toplumsal entegrasyonun saglanmasi
icin gerekli olan énemli bir arac da sosyal destektir. Otizmli ¢gocuga sahip ailelerin tani, tedavi ve gelisim
sirecinde sosyal destek kaynaklari aile lyelerinden, akraba, komsu, arkadas gibi yakin cevrelerden,
rehabilitasyonu amaciyla olusturulan tedavi ve egitim ekiplerinden ve inang sistemlerinden olusmaktadir.
Bunlarla birlikte bu ailelerin sosyal hizmet uzmanlari tarafindan aldiklari psikososyal destegin de 6nemi
yadsinmamalidir. Clinki sosyal hizmetin gevresi icinde insan anlayisi ve bitlincil bakis acgisina sahip olmasi
nedeniyle yalnizca otizmli cocuklarla calismayi degil, ekolojik sistem yaklasimindan hareket eden midahale
slreci baglaminda otizmli ¢ocuga sahip ailelerin yasam kosullarini, sosyal ve toplumsal gevrelerini,
gereksinim duyduklari hizmetleri, ailevi ve toplumsal giiglii yonlerini de iceren boyutlari tasimaktadir.

Bu dogrultuda sosyal hizmet uzmani mesleki bilgi, beceri ve deger temelini kullanarak mikro, mezzo ve
makro diizeyde sosyal hizmet uygulamalarinda bulunur.

Mikro diizeyde temelde otizmli cocuk ve ailesinin dogrudan ve en yakin iliskide oldugu aile sistemlerini
odagina alir. Mesleki iliski stirecini baslatarak aile ile isbirligi yapar. Gilglendirici yaklasim c¢ercevesinde
motivasyonel goriisme tekniklerini uygulayarak etkin gériismeler yapar. Planl degisim streci basamaklarini
kullanarak otizmli ¢ocuk ve ailesinin biyopsikososyal degerlendirmesini yapar, sorunlarini ve ihtiyaglarini
belirler. Aile sisteminin tiim pargalari ile iletisim saglanarak aile sisteminin bozuk ve islevsiz hale gelmis
yanlarini belirler. Sagliksiz islevsiz hale gelmis pargalarin saglikh bir sekilde islemesini saglar. Otizmli ¢ocuga
sahip ailelerde igsellestirilmis damgalamanin azaltiimasinda aile lyelerine duygusal ve psikolojik destek
saglar, destekleyici terapi yapar. Sosyal destegin artiriimasina yonelik ¢alismalar yapar. Otizmli ocugun ve
ailesinin karsilastiklari problemlerin ¢éziimiinde destek verir, sosyal ve hukuki haklari konusunda bireyleri
bilgilendirir.

Mezzo diizeyde sosyal hizmet uzmani genellikle ¢alismalarini grup calismalari seklinde yardtir. Sosyal
destek kaynaklari icerisinde gruplarin dnemi asikardir. Sosyal hizmet uzmani, otizmli cocuga sahip ailelerin
ayrimcilik ve dislanma ile ilgili korkularini, utanma duygularini yenmeleri, toplum icerisinde yasamlarini
sirdirebilme becerilerini artirmak amaciyla “sosyallesme gruplari” olusturur. Otizm Spektrum Bozukluguna
iliskin farkindalik artirmak igin egitim gruplari olusturur.

Otizmli ¢ocuga sahip ailelere, onlarin ortak duygularini ifade edebilecegi, yasantilarinin, zorluklarinin,
mutluluklarinin, acilarinin paylasilabilecegi, bilgi ve becerilerinin artirilabilecegi, “destek, egitim, etkilesim”
grup calismalarina olanak saglar. Damgalama ve ayrimcilik karsiti calismalar icin kurumlar arasi isbirligini
saglar ve gelistirir.

Makro dizeyde sosyal hizmet uzmani oncelikle toplumun otizm hakkindaki bilgi eksikligi ve yanlis
tutumlarini gidermek amaciyla yazil, gorsel ve sosyal medya araclari ile otizm hakkinda bilgilendirici yayin

ve yapimlarin yapilmasini saglar. Boylece toplumun dikkatini otizme ¢ekerek farkindalik calismalari yapar.
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Yine benzer sekilde toplumun otizm konusunda bilinglenmesi ve farkindaligin artmasi icin seminer,
konferans, egitimler diizenler. Otizm spektrum bozuklugunun 6nlenmesi, risk faktorlerinin belirlenmesi ve
toplum ruh saghginin korunmasinda koruyucu ruh saghgi alaninda gérev alir. Otizmli ¢ocuklara yénelik
ayricalikli hizmetlerin saglanmasi igin kamuoyu olusturur ve ilgili kamu kuruluslarini etkiler. Otizm spektrum
bozuklugu, sosyal ve toplumsal sorunlar arasindaki iliskileri belirleyen kanita dayali sosyal hizmet

arastirmalari yapar.

Sonug

Bu derleme, otizmli ¢ocuga sahip ailelerde sosyal destek sisteminin 6nemini ele almak amaciyla
hazirlanmistir. Sosyal destek, otizmli gocugun ve ailesinin ¢evresinden gérdigli maddi, manevi, duygusal,
psikolojik nitelikli her tiirlt yardimi kapsamaktadir. Literatiiri 6zetleyen bu ¢alismada; otizmli gocuga sahip
ailelerin taninin 6grenilmesi agamasindan itibaren ¢esitli zorluklarla karsi karsiya kaldiklari, bu durumun
cocuklarin ve ailelerin yasaminda biyopsikososyal ve ekonomik yonden olumsuz etkilere yol actigi ve bu
sirecte ailelerin saghgi ve islevselligi icin sosyal destek sisteminin biylk bir éneme sahip oldugu
gorilmustar.

Otizmli ¢ocuk ve ailesi hangi donemde olursa olsun sosyal destege gereksinim duyabilmektedir. Etkili bir
sosyal destek ailelerin yalniz ve garesiz olmadiklarini hissetmelerini saglayarak ailelerin endise ve stres
diizeylerini dislirecek ve boylece otizmli ¢ocuklarinin karsilasabilecekleri zorluluklari ailelerin daha kolay
atlatabilmelerine yardimci olabilecektir (Ersoy ve Curik, 2009). Otizmin tedavisi ve gelisim asamalarinda
yalnizca tibbi tedavisinin yapilmasi otizmli gocuklarin topluma entegrasyon siirecinde yetersiz kalmaktadir.
Otizmli ¢ocuk ve ailesinin psikososyal sorunlarinin ¢éziimlenerek yasam doyum ve kalitelerinin artmasi,
genel iyilik hallerinin strdiriilmesi ve topluma entegresyon siirecinin kolaylastiriimasi icin multidisipliner
bir yaklasimla hekim, psikolog, 6zel egitim 6gretmeni ve sosyal hizmet uzmaninin birlikte hareket etmesi
6nem tasimaktadir.

Otizmli cocuga tedavi ve egitim sirecinde saglanan profesyonel sosyal destekte multidisipliner tedavi ekibi
icerisinde sosyal hizmet uzmani yer almaktadir. Sosyal hizmet miidahalesi otizmli gocuktan baslayarak, onun
cevresine dogru yayillmakta ve otizmli ¢ocuga etki eden tim sistemleri kapsamaktadir. Béylece otizmli
¢ocuklara yonelik midahaleler; sadece ¢ocuk odakli degil ¢ocugun icinde bulundugu tim sistemlere
odaklanarak gergeklestirilmektedir. Sosyal hizmet uzmani bu siirecte mesleki bilgi, beceri ve deger temelini
kullanarak mikro, mezzo ve makro diizeyde uygulamalarini gerceklestirmektedir. Tim bu uygulamalar ile
otizmli ¢cocuk ve ailelerinin giiclendirilmesi, genel iyilik hallerinin stirdiiriilmesi ve sosyal islevselliklerinin
artirilmasi, sosyal destek kaynaklarina, bilgiye ve hizmetlere erisilebilirliklerinin saglanmasi, dislanma ve
ayrimciligin 6nlenmesi ve temel hak ve 6zgurliklerini kullanabilir hale gelmeleri amacglanmaktadir. Boylece

otizmli cocugun tedavisi, egitimi ve sosyal yasama katilimi konusunda sosyal hizmet uzmanlari tarafindan
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saglanan profesyonel destekle ailelerin ihtiya¢c duydugu sosyal destek kaynaklarina ve hizmetlere erisimi
kolaylasarak genel iyilik hallerinin sirecegi, yasam kalitelerinin artacagi, sosyal uyum ve topluma

entegrasyon siireglerinin kolaylasacagi 6ngorilmektedir.
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