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Bu ¢alisma, otizm spektrum tanisi almis ¢cocuklarin ailelerinin yasadiklar1 psiko-
sosyal sorunlart ve ¢ocuklarinin egitim ihtiyaglar1 agisindan ne kadar bilgi sahibi
olduklarini aragtirmaktadir. Bu amagla, ¢gocugu otizm spektrum tanist almig 20
birinci derecede bakim veren anne veya baba ile nitel yar1 yapilandirilmis
goriigme yapilmistir. Arastirmanin cevaplamaya c¢alistigi temel soru ailelerin
cocuklarindaki farkliliklar1 gordiikleri zamanla tanilama zamani arasinda gegen
siirede yasadiklar1 sorunlar, ¢ocuklari otizm tanist aldiktan sonra yasadiklar
sorunlar, ebeveynlerin c¢ocuklarina egitim konusunda verdikleri destek ve
ailelerin destek ihtiyacina odaklanmistir. Nitel arastirma deseninde yapilan
arastirma bulgulari, ebeveynlerin tanilama Oncesi ve sonrasinda farklilasan
sorunlar yasadiklarin1 ancak ebeveynlerin ¢ocuklarina tani konulma siirecinde
kabullenmenin kolay oldugu durumda, ¢ocuklarinin gelisimine katki saglamak
icin daha iyi odaklandiklar1 gozlenmistir. Ebeveynlerin otizmli ¢ocuklarina
verilen egitim olanaklarinin yetersizligi ile ilgili sorun yasadiklar1 ve genel olarak
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ailelere verilen psiko-sosyal destegin yetersiz oldugu aragtirmanin one ¢ikan
bulgularidir. Sonug olarak, aileler egitime ve sosyal destege ihtiya¢ duyarlar,
ayrica kendilerinin ve toplumun farkindalik egitimleri almalar1 gerekir. Bunlar da
yapilandirilmis  bir devlet destekli aile damismanligi programi tarafindan
saglanabilir.

Anahtar Kelimeler: Otizm Spektrum Bozuklugu, Tanilama Siireci, Erken
Miidahale, Psiko-Sosyal Durum, Aile Danismanlig.

Evaluation of Psycho-Social Problems in the Families of
Children Diagnosed with Autism

ABSTRACT

This study investigates the psycho-social problems of families whose children
were diagnosed with the autism and how knowledgeable they are about the
education needs of their children. For this purpose, qualitative semi-structured
interviews were conducted with 20 primary caregivers whose children were
diagnosed with autism. The main questions that this study tries to answer are
focused on the problems that families experience between the time they see
differences in their children and the time of diagnosis, the problems they
experience after their children are diagnosed with autism, the support parents give
to their children in education, and the support needs of the families. The findings
based on the qualitative design of the study found out that the parents experienced
different problems before and after the diagnosis, but when it is easy for the
parents to accept their children during the diagnosis process, they focused better
on contributing to the development of their children. The prominent findings of
the research are that the parents have problems with the inadequacy of the
educational opportunities given to their children with autism and that the psycho-
social support given to the families in general is insufficient. In conclusion,
families require educational and social support but they and the society need to
receive awareness trainings all of which a structured state supported family
consultancy programme can provide.

Keywords: Autism Spectrum Disorder, Parent Training, Diagnostic Process,
Early Intervention, Psycho-Social Status, Family Counselling.
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GIRIS

Otizm spektrum bozuklugu (OSB) tanist almis ¢ocuklarin, ebeveynlerinin siireg
icinde yasadiklar1 zorluklara odaklanan bu arastirma, Tiirkiye’de az taninan ve
hakkindaki arastirmalar olduk¢a kisitli olan bir konuya, aile danigmanlig
perspektifinden bakmaktadir. Cocuguna OSB tanis1 konulmasi aileyi birkag
cephede yikima siiriikler. Norolojik gelisimi normal seyreden bebek birden
geriler, ne goz temasi ne konusma ne de anne babayla kurulmus duygusal bag
kalir. Ardindan el kol c¢irpmalar, ciyaklamalar, ileri geri sallanmalar, doniip
durmalar veya kendine vurmalar gibi davranislar ortaya ¢iktiginda anne - babanin
endise ve caresizlik i¢erinde ¢6ziim arayislari baglamaktadir. Cocuk dogdugunda
aslinda her sey normaldir, ¢ocuk gayet mutlu ve sagliklidir. Ancak Otizm
tanilamasi sonrasinda, ailenin ¢cocugunu nasil iyilestirecegi mesakkatli ve deneme
yanilmayla yasanan zorlu bir yolculuktur (Rivera, 2018:33). Otizm spektrum
bozuklugu olan ¢ocugu gelistirmek ve egitmek, aileyi maddi ve manevi yonden
zorlu bir siirece dahil eder. Bu zorlu yasam sartlarinda olmak ailenin istedigi gibi
yasam kosullar1 olusturmasina engel olmaktadir (Allik, Larsson ve Smedje, 2003.
Aktaran: Meral & Cavkaytar.2014). Aile otizm teshis siirecinde farkli
asamalardan gecer. Bu asamalar her aile i¢in farkli yogunlukta yasanmaktadir.
Bazi aileler bu durumu kabullenmek istemezler, durumu inkar ederler. Ilk
asamada aile sok yasamaktadir. Ikinci asamada depresyon siireci
yasanabilmektedir. Bu durum yasam boyu da siirebilmektedir. Ebeveynler
birbirlerini suglayabilirler. Ebeveynlerin bu asamada birbirlerini suglamalari,
cocuklarina saglayacaklar1 katkiya zarar vermektedir. Aileler bu siireci yasarken
psikolojik ve sosyal destege ihtiyaglar1 vardir. Ebeveynlerin bu asamada
birbirlerinin duygu ve diislincelerini dinlemeleri, birbirlerine destek olmalar
durumunda saglikli bir siire¢ yasayacaklari1 diisiiniilmektedir. Kabullenme ve
uyum asamasina gecen ebeveynler ise ‘simdi ne yapabilirim’ arayisina girerler.
Ailenin, ¢ocugunun bu durumunu erken kabullenmesi, dogru bilgi ve tutumda
olmasi, yasanan bu siireci ¢ocuklar1 ve kendileri adina verimli gecirmelerini
saglar. Otizmli ¢ocuklarin da farkli ilgileri ve 6grenme sekilleri ve tiim ¢ocuklar
gibi sevgi ve ilgiyle desteklenmeye ve egitim - Ogretime ihtiyaci vardir.
Ebeveynler cocuklariyla nitelikli zaman gegirdiginde siirecin daha mutlu
gectigini goreceklerdir. Ayni zamanda hayattan kopmak yerine iiretmeye ve
hayatim1 giiclendirmeye yoneldiginde de ailesi, cocugu ve kendi i¢in daha mutlu
bir yasam saglayacaktir (Todev, 2021).

Otizmin ilk tanmimlamasmin 1943 yilinda Kanner tarafindan yapilmasindan
bugiine degin farkli bilgiler olmasina ragmen Otizm spektrum bozukluklarimin
ortak Ozellikleri dil gelisiminde yetersizlik, sosyal becerilerde yetersizlik ve
tekrarlayan davramiglarin olmasidir. (Diken, & Bakkaloglu, 2017). Otizm
spektrum bozukluklar1 yaygin gelisimsel bozukluklarla es anlamli olup ileri
diizeyde ve karmasik gelisimsel yetersizlik olarak ifade edilmektedir (Aydin, &
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Kinact, 2015). Otizm spektrum bozuklugu, ¢cocuklarin 0-6 yas doneminde belirti
gosteren noro-gelisimsel bir yetersizliktir. Bu belirtiler baz1 ¢ocuklarda yasamin
ilk aylarinda baglayabilir. Baz1 ¢ocuklarda ise normal gelisim asamalarinda iken
gelismenin durmasiyla gerileme baslar. Ornegin, cocuk konusmaya baslamasina
ragmen artik konustuklarini da unutur, konusamaz hale gelebilir. Ebeveynler bu
durumu fark ettikleri takdirde doktora bagvurur. Zamanla ¢ocuklarinin sese karsi
duyarli oldugunu, akranlar ile oyun oynamadigmi, asir1 duyarlilik gdsterme,
tekrar eden takintili davraniglarin devam etmesi durumunu gozlerler (Tarhan,
2021).

Otizmi tibbi tanilama asamasinda, ailelerin ve ¢ocuklarin yagsam Oykiileri dikkate
almir. Ailelerin bu siiregte ¢ocuklarini daha ayrintili  gézlemlemeleri
istenmektedir. Cocuk psikiyatri doktorlar1 veya ndrologlar ayrintili tetkik icin dil
ve konusma terapistine yonlendirmekte, isitme testi vb. tetkikler istemektedir.
Yapilan bu islemlerin sonucunda tami konulmaktadir. Tani koyma siireci
kurumlara gore farklilikta gdsterebilmektedir (Rakap, Birkan, Kalkan, 2017).
Otizm tanist ¢ocuk psikiyatr veya ndroloji doktoru tarafindan konulmaktadir.
Beynin yapisini en iyi gosteren manyetik rezonans MR’dir. Ancak MR ile de tani
konulamayabilir, bagka hastaliklarin varlig1 hakkinda bilgi edinilmesini saglar.
Otizm tanisi klinik gézlem ve tetkikler sonucunda gocugun davranissal ve yasanti
ozelliklerine gore konur.

Otizmi olusturan nedenler bulunamamasina ragmen vakalar artarak devam
etmektedir. 2020°deki veriler diinyada her 150 gocuktan birinde otizm spektrum
bozuklugu oldugunu gostermektedir (iftar, Kurt, Kiirkgiioglu, 2016a). Yapilan
aragtirmalara gore Tirkiye’de ise her 68 ¢ocuktan birine otizm spektrum
bozuklugu tanis1 konulmaktadir. Otizm spektrum bozuklugunun oglan
cocuklarini, kiz ¢ocuklara oranla 5 kat fazla etkiledigi gozlenmektedir (Tanap,
2020). Otizmin kesin bir tedavisi bulunmamaktadir. Otizmli ¢ocuklara verilen
ilaglar genellikle hiperaktivitesini azaltan, dikkatini daha fazla yogunlastiran,
dolayisiyla cocugun egitimden faydalanmasim saglayan ilaglardir (Ugiincii &
Kiitiikcii, 2017). Ulkemizde otizm spektrum bozuklugu tamili cocuklarmn
egitimleri, “kaynastirma sinifi, genel egitim sinifi, 6zel egitim sinifi, otistik
cocuklar egitim merkezi (OCEM), 6zel egitim uygulama merkezi, 6zel egitim ve
rehabilitasyon merkezi, evde egitim-6gretim, hastane sinifi/okulu kurumlarinda
yapilmaktadir” (Colak, 2015:97). Otizmli ¢ocuklar i¢in tasarlanmig davranigsal
egitim programi (OCIDEP) ve erken ve yogun davramissal egitim (EYDE)
programi gibi 6zel egitimler mevcuttur (iftar, Kurt, Kiirk¢iioglu, 2016a). Otizm
spektrum bozuklugu olan cocuklarin egitimleri hayati dnem tagimaktadir,
egitimde dikkat edilmesi gereken durumlar vardir. Bunlar:

> OSB cocuklarin bireysel ihtiyacglar1 tespit edilerek egitime
baslanmalidir.
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> OSB ¢ocuklara 6zel planlanmig bireysel egitim plani yapilmali ve
uygulanmalidir.

> OSB cocuklarin gelisimleri kaydedilmeli ve degerlendirilmesi
yapilmalidir.

> OSB c¢ocuklarda 6zellikle iletisim sorunlarinin ¢éziimiine katki

saglayacak ¢alismalar {izerinde durulmali ve gelistirme caligsmalari
yapilmalidir.

OSB c¢ocuklarin problem davraniglar1 diizenlenmelidir. Yeni
davranis kazanim calismalar1 yapilmalidir.

OSB cocuklara yapilandirilmis egitim-6gretim ortamlarinin
hazirlanmalidir.,

OSB ¢ocuklarin egitim ve 6gretim ortaminda kullanilacak arag-
gereclerin islevsel olmasi saglanmalidir.

OSB ¢ocuklara becerilerini gelistirme etkinlikleri planlanmalidir.
Yetenekleri olan bireylerin becerilerinin gelisimi saglanmalidir.
OSB cocuklara yasamin igeriginde var olan etkinliklerin
diizenlenmesi yapilmalidir.

OSB c¢ocuklara zaman yonetimi konusunda bilgilendirme
yapilmalidir.

OSB c¢ocuklarin  kaynastirma programina dahil edilmesi
saglanmalidir.

OSB c¢ocuklarin yasamlar1 boyunca egitimlerinde siireklilik
saglanmalidir.

Ailenin egitim planlamasina dahil edilmesi saglanmalidir.

OSB Cocuklarin fiziksel, cinsel ve ihmal istismarlardan korunmasi
saglanmalidir. (Url-2).

vv ¥V Vv YV VYV Y V¥V VYV V

Ulkemizde otizm tamisi almis bireylerin kendilerine sunulan haklardan
yararlanmasi igin psikiyatr brangi olan hastanelerden saglik kurulu raporu sarti
aranmaktadir. Saglik kurulu raporunda otizmli bireyin engellilik oran1 yilizdelik
olarak belirtilmektedir. Otizmli bireyin iicretsiz verilen hizmetlerden
yararlanmasi i¢in en az %40 engellilik raporu olmalidir. Bireylerin engellilik
oranlarina gore ¢esitli haklardan yararlanmalar1 saglanmaktadir. Bunlar, toplu
tasimadan ticretsiz yararlanma, saglik kurumlarinda oncelikli olma, belli bash
ticretsiz saglik ve egitim hizmetlerinin alinmasi, istihdam hizmetlerinden
yararlanma maddi destek alma gibi uygulamalar1 kapsamaktadir (Url-1).

Otizm tanili ¢ocuklarin siirekli ilgiye, egitime ve 6z bakima ihtiya¢ duymalar1
ailelerin sorumluluklarini artirmakta, cocugun bagimli iliski gelistirmesine sebep
olmaktadir. Bu zorlu siireg igerisinde aileler genellikle ‘ben olmasam ¢ocuguma
kim bakacak’ gibi kaygilara kapilmaktadirlar. Bu durum ebeveynlerde gesitli
psikolojik rahatsizliklara neden olmaktadir. Aileler, otizmli ¢cocuklarinin varligi
nedeniyle, toplum tarafindan dislanma yagamalar1 durumunda kendilerini sosyal
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yasantidan, akraba ve arkadas iligkilerinden soyutlayarak bu zorlu siirecle bag
etmeye calismaktadir. Ailelerin sosyal yasantisini desteklemek icin psiko-sosyal
destegin alinmasi bu sorunun ¢6ziimiine katki saglar. Ailelerin yasadiklari sosyal,
psikolojik sorunlar nedeniyle evlilik iliskileri de olumsuz etkilenmekte, OSB
teshisinden sonra ilk bes yilda bosanma yiizdesi %80’lere 10 yilin ardindan ise
ylizde 90’lara varmaktadir (Rivera, 2018:474). Cocugun teshisi konulmadan
once aile sorunlar da baslamaktadir. Otizm teshisi evliligin duygusal yoniine
zarar vermekle kalmaz, ayrica aileyi maddi olarak da sarsmaktadir (Rivera,
2018:474).

Ulkemizde 6zellikle 2000°li yillardan sonra toplumsal yapimin degisimi,
teknolojinin gelismesi paralelinde aile yapisinda da degisim yasanmaya
baslanmis, bu durumla birlikte aile yapilarinda sorunlarin olugmasi kaginilmaz
olmustur. Aile yapisinin destek ihtiyaglar1 da giderek artmistir. (Nazli, 2018) Aile
danismanligi, uyumsuz ¢ocuklarda goriilen saldirganlik ve itaatsizlik, cocukluk
donemi otizmi, ¢ocuklar ve ergenlerde goriilen sorunlar ve aile sorunlarina
olumlu katki saglamaktadir. Danigmanlik hizmeti almak ailenin yapisina olumlu
katki saglar. Cocugun egitime baslama siirecinde yasanan sorunlar, ergenlik
donemi ¢atigmalari, diger kardeslerle yasanan sorunlarin goriilmesi gibi kritik
donemlerde, ailenin danismanlik yardima ihtiyact olabilir. Engelli bir ¢cocugun
varlig1, esler arasindaki iliskiyi olumsuz etkileyerek, kardesler arasinda da
sorunlara yol acabilir. Ailelerin odag1 genellikle engelli ¢cocuk olabilir, diger
cocuklar ihmal edilebilir. Bazen de engelli ¢ocuk ihmal edilebilir. Bu baglamda
OSB tamis1 almis c¢ocuklarin ailelerinin karsilasabilecekleri sorunlarla basa
¢ikmasinda aile damismanligi onemli bir destek saglayabilir. Aile danigmani,
¢ocugu otizm spektrum tanisi almis ailelere otizm spektrum bozuklugu hakkinda
bilgilendirme yapar, ailenin otizm tanilama siirecinde ve sonrasinda yasadiklari
sorunlara terapétik olarak destek saglar, gerektiginde farkli uzmanlik gerektiren
alanlara yonlendirme yapar. Aileyi giiclendirmek ve bilinglendirmek igin
egitimler almalarini saglar. Siire¢ igerisinde yasanan aile sorunlarinin ¢éziimiine
katki saglar. Ailenin giiglii ve zayif yonleri degerlendirilerek, psiko-sosyal destek
saglanmasina katkida bulunur. Aile bireylerinin farkindaliklarini arttirarak mutlu
ve topluma uyumlu birey olmalari igin ¢aba harcar.

Bu baglamda, bu aragtirma aile danismanlig1 perspektifinden otizm tanisi almig
cocuklar1 olan ailelere odaklanarak, Tiirkiye’de giinden giine artan otizmli
cocuklar1 olan aileleri inceleyerek yeni bir tartigma alan1 yaratmaya
calismaktadir. Ailenin otizmli bir cocuga sahip olduktan sonra bu durumu nasil
karsiladig1 onemlidir. Ailelerin otizmli bir ¢ocuga sahip olduktan sonra yagsam
sekillerinde degismelerin oldugu goriiliir. Bu durumunda en temel nedeni
cocuklariin egitim ve tedavi siirecinin uzun siirmesidir. Otizm tanist almis
cocuklarin ailelerine psiko-sosyal destek verilmesi, hem aile bireylerinin hem de
cocuklarin gelisim siirecine katki saglamasi agisindan Onemlidir. Ailelerin
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yasadiklar1 duygular i¢inde tedirginlik, pismanliklar ve iiziintii 6n planda yer
almaktadir. Bu nedenlerden dolay1 ailelerin bilingli olmasi zorunluluk halini
almaktadir. Cocugun gelisimi, ailenin ¢ocuguna saglayacagi egitim ve katkiya
baglidir.

YONTEM

Bu calisma, otizmli spektrum bozukluguna sahip olan ¢ocuklarin ebeveynlerine,
otizm hakkindaki algilari, tanilama siireci ve tanilama sonrasi yasanan psiko-
sosyal durumlarin1 derinlemesine incelemek amaciyla yapilmistir. Ebeveynlerin
farkli yasantilar1 ve deneyimleri bu arastirma i¢in Onemlidir. Cilinkii bu
arastirmada her bireyin birbirinden farkli oldugunu, bazilarinin ortak noktalar
oldugu goriilebilmektedir. Bu arastirmada yasanan deneyimlerin paylasilmasi
sonucunda ayni1 sorunla bag etmeye calisan ailelere de olumlu katki saglayacagi
diisiiniilmektedir. Otizm tanis1 almis ¢ocuklarin ailelerine psiko-sosyal hizmetler
ile ulagilmasina destek vererek saglikli bireyler olmalar saglanabilir.

Bu aragtirma nitel aragtirma desenindedir. Nitel arastirmada kesfetme, anlama ve
agiklama one ¢ikar (Yildirim, Simsek 2006). Bu amagla bu aragtirmada ailelerin
yasadiklar1 psiko-sosyal sorunlar kendi anlatilar1 ile degerlendirilerek, farkli
tecriibelerin anlagilmasi hedeflenmistir. Bu bilginin toplumda farkindalik
olugturmast ve yasanan sorunlara ¢oziim Tretilmesi agisindan Onemli
goriilmektedir. Bu dogrultuda ¢alismanin cevap aradig temel arastirma sorusu:
‘Otizm spektrum bozuklugu tanisi alan ¢ocuklarin ebeveynlerinde yasanan psiko-
sosyal sorunlar nelerdir?” Caligmanin alt arastirma sorulari ise su sekildedir,

> Ailelerin ¢ocuklarindaki farkliliklar gordiikleri zamanla tanilama
zamani arasinda gecen siirede yasadiklari sorunlar nelerdir?

> Ebeveynlerin otizmli ¢ocuklariyla yasadiklar1 sorunlar nelerdir?

> Ebeveynler ¢cocuklarma egitim konusunda destek olabiliyor mu?

> Ailelere verilmesi gereken destegin diizeyi yeterli mi?

Veri toplama yontemi olarak yar1 yapilandirilmis gériisme sorulari hazirlanmistir.
Ebeveynlerin yasadiklar1 siireci ayrintili bir sekilde anlatmalar1 istenmistir.
Ulkemizde var olan aile damigmanligi hizmeti hakkinda goériisme siirecinde
sorular sorularak, aile danigmanligi ve otizm tanisi olan ailelere saglayabilecegi
psiko-sosyal destek de incelenmistir.

ETIK

Bu arastirma i¢in Sosyal Bilimler Etik Kurulu’ndan etik izin alinmistir. Arastirma
goniilliilik esasina dayandigr i¢in herhangi bir kurumdan izin alinmasini
gerektirmemistir ancak tiim katilimcilardan arastirma bilgilerini igeren bir Onam
Formu imzalamalar1 istenmistir. Arastirma igin maliyet finansmani destegi
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alimmamistir. Bu makale, birinci yazarin aym: konudaki yiiksek lisans tez
calismasina dayanmaktadir.

ORNEKLEM

Arastirma, Istanbul Avrupa bolgesini kapsamaktadir. Cocugu otizm tanisi alan ve
0zel egitim ve rehabilitasyon merkezine devam eden 20 ebeveyn ile yiiz yiize
goriismeler yapilarak gerceklestirilmistir. Goriismeye 17 anne ve 3 baba
katilmigtir. Annelerin babalara gore arastirmaya daha ¢ok katilim gostermeleri,
cocuklarimin saglik, egitim, bakim ve diger ihtiyaglarinin karsilanmasi yoniinde
babalara gore daha ¢ok ilgilenmelerine baglidir.

Ebeveynlere ve ¢ocuklarina iliskin bilgiler tabloda sunulmustur. Ebeveynlerin,
28 ve 61 yas araliginda oldugu goriilmiistiir. Aragtirmaya katilan ebeveynlerin en
fazla 3 ¢ocugu bulunmaktadir. Literatiirde belirtildigine paralel olarak oglan
cocuklarin, kiz ¢ocuklarina oranla daha fazla otizm tanis1 aldig1 goriilmiistiir.
Ebeveynlerin egitim durumlarma bakildiginda ortaokul, lise, 6nlisans ve lisans
mezunlar1 bulunmaktadir. Ebeveynlerden 12 anne ev hanimi oldugunu
belirtmistir. Ev hanmimu olanlardan 6 anne daha oOnceden calistiklarini,
cocuklartyla ilgilenmek zorunda olduklar1 igin artitk ¢alisamadiklarini
aciklamiglardir.
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Tablo 1. Goriisme Sorularini Cevaplayan Ebeveynlerin, Esleri ve Cocuklarina

Dair Bilgiler
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Ebeveyn Anne 39 3 Oglu 5 Ilkokul Lise EvHanimi  Ingaat
1 Calistyor
Ebeveyn Baba 38 2 Oglu 6 Lise Lise Ev Hanimi  Teknisyen
2 Calistyor
Ebeveyn Anne 39 1 Oglu 7 Lisans On Ev Hanim1  Giivenlik
3 lisans Calistyor
Ebeveyn Anne 44 2 Kizi 21 Lise Lise EvHanimi  Tadilat
4 Calistyor
Ebeveyn Anne 34 2 Oglu 5 Lise Lisans Ev Hanimi  Ogretmen
5 Calistyor
Ebeveyn Anne 41 2 Oglu 6 Lise Lise Ev Hanimi  Serbest
6 Calistyor
Ebeveyn Baba 45 1  Oglu 8 Onlisans  On Ev Hanim1  Optik
7 lisans Calistyor
Ebeveyn Anne 53 2 Kizi 13 Lisans Lisans Dis Hekimi  Dis Hekimi
8 Calistyor Calistyor
Ebeveyn Anne 37 2 Oglu 5 Lise Yok Giivenlik Yok
9 Calistyor
Ebeveyn Anne 36 2 Oglu 5 On lisans  On Memur Memur
10 lisans Calisiyor Calistyor
Ebeveyn Anne 38 2 Oglu 11 Lise Lise EvHanimi  Tornaci
11 Calistyor
Ebeveyn Anne 28 2 Oglu 7 Lise Lise EvHanimi  Kalipgt
12 Calistyor
Ebeveyn Baba 61 3 Oglu 20 Lisans Lisans Emekli Mimar
14 Emekli
Ebeveyn Anne 25 2 Oglu 9 Lise On Ev Hanim1  Asker
15 lisans Calistyor
Ebeveyn Anne 36 1 Kizi 4 Lise Yok EvHanimi Yok
16
Ebeveyn Anne 35 1 Oglu 8 Lise Yok Isci Yok
17
Ebeveyn Anne 42 2  Oglu 4 Lisans Lisans  Ogretmen  Ogretmen
18
Ebeveyn Anne 45 2 Oglu 5 Lisans Lisans Eczaci Eczaci
19
Ebeveyn Amne 39 3 Kiz1 7 Ortaokul  Lise Ev hanimt Sofor
20
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BULGULAR

Cocuklarina otizm spektrum bozuklugu tanist konulan ebeveynler zorlu bir siireg
yasamaktadirlar. Ebeveyn 8, “otizm bir hastalik degil farkliliktir. Aileler
cocuklarini ne kadar iyi tanirsa gelisimine o kadar katki saglar” sozleriyle otizm
konusunda ailenin roliine dikkat ¢ekmektedir. Bu arastirmanin cevap aradigi
sorulardan ilki ailelerin ¢ocuklarinda yaslarindan beklenenden farkli davraniglar
gordiikleri zamanla tanilama zamani arasinda gecen siirede yasadiklari sorunlarin
neler oldugudur. Ebeveynlerin ¢ocuklarina otizm tanist konulmadan Once
gozlemledikleri davraniglar arasinda, en belirgin olan davranis, ¢cocuklarinin 2
yasina geldiginde konusmamasi, erken yaslardan itibaren goz temasi kurmamasi,
davranis sorunlari, dikkat sorunlari, ¢agrildiginda doniip bakmamasi, tekrarlayan
davraniglarinin olmasi, kendilerine zarar verme davramislarinin 6n plana
cikmasidir. Heniiz yeni tanilama yapilmis ebeveynler icin siire¢ biiylik bir
belirsizlik icermektedir:

“Aile hekiminin yonlendirmesiyle Bakirkdy Sadi Konuk
Devlet Hastanesi’ne gittik. Otizm spektrum tanis1 konularak
Ozel egitim almasi gerektigi ifade edildi. Simdilik 4 yas 6
aylik, hala konusamiyor. Ozellikle davranis problemleriyle
basa ¢ikmak bizi ¢ok zorluyor. Anne olarak ¢ok iiziiliiyorum,
stirecin nasil ilerleyecegi hakkinda bilgim yok.” ( Ebeveyn 1)

Bir diger ebeveyn ise siirecte ¢ocukla ugrasmak kadar ¢evreye
anlatmakta zorluk yasadiklarindan bahsetmistir:

“Cocuguma 20 aylik iken seslendiginde doniip bakmadigi ve
konusmadig icin, bir seylerin ters gittigini (anladik), siirekli
evde kosusturdugu ve dondiigiinii gormek bizi endiselendirdi.
Once 6zel hastanenin ¢ocuk psikiyatri boliimiine gittik, otizm
riskinden siiphe etti, fakat tan1 koymadi. Daha sonra Kanuni
Sultan Siileyman Aragtirma Hastanesi ¢cocuk psikiyatr doktoru
tan1 koydu. Doktoru, tan1 konulmasinin egitimine baslanmasi
icin 6nemli oldugunu ifade etti.” (Ebeveyn 2)

Ebeveyn 1 ve Ebeveyn 2 yasadiklar1 zorlu siireci bu sekilde ifade etmislerdir.
Ebeveyn 3 ise ¢ocuguna yapilmasi gerekenlere odaklandigini dile getirmistir.

“Erkek cocugum 10 aylikken yiiriimeye basladi. 18 aylik iken
anlamsiz hep kosuyordu. Go6z kontagr kurmuyordu. Cok
hareketli bir ¢ocuktu. Bu durumdan dolay1 ¢ocuk psikiyatri
doktoruna gittik siirecin baginda tani1 konulmadi, daha sonra
otizm tanis1 konuldu. Ailece yikildik ¢ok iiziildiik. Fakat bir
an 6nce yapmamiz gerekenlere odaklandik.” (Ebeveyn 3)

244



Mustafa KOKSAL, Jade Cemre ERCIYES

Bazi ebeveynler ¢ocuklarinin normal gelisim siirecinde olduklarini veya gocugun
sadece yaramaz oldugunu diisiindiiklerini aktarmislardir.

“Ikiz ¢ocuklarimdan birinin kendine siirekli zarar verme
durumlar1 vardi. 3 yasina geldiginde artik basa ¢ikamadim.
Arkadasim ¢ocugumu doktora gétiirmem gerektigini soyledi.
Onunda ¢ocugu otizmliydi. Benim de ¢ocuguma otizm tanisi
konuldu.” (Ebeveyn 9)

Anlatilarindan ebeveynlerin ¢ocuklarindaki farkliliklar1 ¢ok iyi gézlemledikleri
disiiniilmiistiir. Karsilastiklar1 farkliliklar iizerine, ebeveynlerin cogunlugu
cocuklarmi doktora gétiirerek arayis icinde olduklarini agiklamislardir. Ornegin
Ebeveyn 4, “psikolojik destek aldik, durumu kabullendik. Aile olarak
sorunlarimizi1 astik.” seklinde destek almanin olumlu katkisini dile getirmistir.

Aragtirma sorularinin cevap bulmaya ¢alistig bir diger soru ebeveynlerin otizmli
cocuklartyla yasadiklari sorunlara odaklanmaktadir. Otizm tanis1 almus
cocuklarin, saglik, egitim ve sosyal yonden sorunlari mevcuttur, bu da
ebeveynleri oldukca zorlamaktadir.

“Cocugum c¢ok enerjik, inat davranislar1 ¢cok fazla, yemek
konusunda olduk¢a secici oldugundan dolay1 ¢ok
zorlaniyorum.” (Ebeveyn 2)

“Hareketliliginden dolay1 ila¢ kullanmaktadir. Kimseyi
dinlemiyor. Sokaga ¢ikmak bile istemiyor. Cok zorlaniyoruz.
Bu durumdan etkilendik etkilenmeye de devam ediyoruz.”
(Ebeveyn 3)

“Yola c¢ikar bagma bir sey gelir diye ¢ocugumun yaninda
durmaktayim. Aile olarak c¢ok tiziildiik. Ancak egitime geg
kaldik. Evde ve disarida ¢ocugumla bas edemiyorum.”
(Ebeveyn 4)

Bu aragtirmaya katilan ebeveynler ¢ocuklarindaki farkliliklar1 gézlemledikleri
zaman, doktorlar ¢ocuklarinin otizmli olduklarini sdylediklerinde otizmin ne
oldugunu bilerek ¢ok iiziildiiklerini, kendilerini caresiz hissettiklerini, hayat
diizenlerinin ¢ocuk odakli olarak degistigini, 6zellikle anneler islerini birakarak
cocuklartyla ilgilenmek durumunda kaldiklarii agiklamiglardir.

“Otizm tanisint ilk duydugumda yikildik. Hemen rapor
¢ikardik. Zamanla kabullendik.” (Ebeveyn 15)

“Ailecek ¢ok zorlaniyoruz. Ik duydugumda g¢ok iiziildiim,
¢oktiim, kendimi kahrettim. Ozellikle raporu elime aldigimda
%90 agir engelli yazisin1 goriince ¢ok agladim. Otizmin ne
oldugunu bilmiyordum.” (Ebeveyn 11)
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“Doktor hafif otizm tanisi koydugunda, ¢ok arastirdik.
Zamanla ne oldugunu anlamaya ¢alistik, Insanin ne oldugunu
bilmedigi bir durumla karsilasmasi ¢cok zordu.” (Ebeveyn 7)

“Tam konuldugunda diinya basima yikildi ¢linkii aym tani
ablamm kizina da konulmustu. Otizmin ne oldugunu
biliyordum. Cocuklarla da oynamiyordu, kendine ait diinyasi
vardi.” (Ebeveyn 5)

“Bu siiregte kendimi dinledim, kendime c¢ok kizdim,
doktorlarin yanilabilecegini gordiim. Tanmin konulmasi
benim i¢in yikiciydi. Geg¢ kalma korkusu oldu, hep aragtirma
icerisindeydik. Aile biiyliklerimizden sakladik kimseye
sOylemedik ¢ok bocaladik.” (Ebeveyn 12)

Eslerinden ayr1 yasayan anneler ¢ocuklarinin bakimini tiimiiyle iistlenmekte ve
yasadiklar kaygilari su sekilde ifade etmektedirler:

“Cok {iiziildiim, kabullendim, fakat ben &liirsem bu ¢ocuga
kim bakacak diye ¢ok {iiziiliiyorum. Yalniz basima getirip
gotiirmek beni ¢ok zorluyor. Bana destek olacak kimsem
yok.” (Ebeveyn 16)

“Cocugumla hep ben ilgileniyordum esim ilgilenmiyordu.
Esim biiyilidiikce konusur diyordu. Cevremden ornekler
gosteriyordu.  Ben  kabullenmek  istiyordum, esim
kabullenmiyordu. Bu durum yliiziinden hep tartisip, kavga
ediyorduk. Okula baslama yasina gelince babasi da gercegi
gordii. Babasi beni aldattig1 icin bosandik.” (Ebeveyn 17)

Otizmli ¢cocuklar, konusamadiklar veya kendilerini ifade edemedikleri i¢in hirgin
olmaktadirlar. Ailelerin ¢ocuklarina kendilerinden baska bakacak kimsesinin
olmamasi da kaygilarin arttirmaktadir.
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Arastirmaya katilan ebeveynlerin ¢ogunlugu, saglik hizmetlerinin iyi
oldugunu fakat yetersiz oldugunu belirtmislerdir. Otizm tanili cocuklarin,
spektrum bozuklugundan kaynakli sorunlarina eslik eden bagka saglik
sorunlariin da oldugu dile getirilmistir.

“Cocugum 16 yasinda epilepsi nobetleri gecirmeye basladi.
Simdilik 20 yasinda, 6 yasindan beri egitim aliyor. Ilkokul
ortaokul ve temel liseyi bitirdi. 2 yildir pandemiden dolay1
¢ok zorlaniyor. Epilepsi i¢in ilag kullaniyor. Nobetlerde ¢ok
zorluyor. ik tepkimiz kabullenmemekti. Uzun siire biz de
tedavi gordiik. Egitim ve hastane isini hi¢ aksatmadik. Hep



Mustafa KOKSAL, Jade Cemre ERCIYES

biiyiiylince geger diye diisiindiik 6yle olmadi. Bu durumda biz
de sinirlenip iiztiliiyorduk.” (Ebeveyn 14)

Otizm tanis1 almis ¢ocuklarin otizm ile birlikte epilepsi ndbetlerinin, hiperaktivite
ve dikkat bozuklugu, beslenme sorunlarinin eslik ettigi aktarilmigtir. Bazi
ebeveynler kendileri gibi bagka bireylerinde otizmli ¢ocuklari olduklarimi
gordiiklerinde, yalmiz olmadiklarmi  bilmelerinin  olumlu etkilerine
deginmislerdir.

“Biz de kizim i¢in egitim aldik. Ortamlarimzi diizenledik.
Saglik sektorii iyi fakat yetersiz. Otizm derneklerine iiye
olduk. Egitimler aldik. Ayni sorunla miicadele eden insanlarin
neler yasadiklarim gordilk bu durumda bizim yalniz
olmadigimiz1 fark ettirdi.” (Ebeveyn 8)

Aragtirma sorularinin cevap bulmaya calistigi {igiincii soru ebeveynlerin
cocuklarma egitim konusunda destek olma durumlaridir. Arastirmaya katilan
ebeveynlerin ¢ogunlugu saglik kurulu raporu ¢ikardiktan sonra haftada 2 giin
MEB’ e bagli 6zel egitim ve rehabilitasyon merkezlerinde ¢ocuklarina iicretsiz
egitim aldirmaya baslamislardir. Ozel egitim kurumlar1 ve rehabilitasyon
merkezlerinde haftada 2 saat verilen egitimin yetersiz oldugunu, ¢ocuklarin okul
oncesi egitim kurumu ve ilkokula yazdiracaklari zaman okulun ve 6gretmenlerin
otizm tanili cocuklar1 almak istemedikleri aktarilmistir.

“Saglik yoniinden verilen hizmetten memnun kaldik.
Egitimin yetersiz oldugunu goriiyorum. Otizm hakkinda
egitim seminer vb. etkinliklere katilmadim, haberim olmadi.”
(Ebeveyn 1)

“Haftada 2 saatlik egitim destegi yeterli olmuyor. Aile olarak
egitim destegi almadik. Anne bakim maasi olarak Aile Sosyal
Yardimlasma Fonundan {icret aliyoruz. Herhangi bir egitim
destegi almadik.” (Ebeveyn 2)

“Cocuguma 2 yasindan itibaren yasam liderligi egitimi ve
ozel egitim aldirtyorum. Egitimlerin katkist oldu... Devletin
haftada verdigi 2 saatlik egitim yetersiz olmakta.” (Ebeveyn
3)

“Ogretmenlerin yonlendirdigi kadar yapabildik. Egitim
yeterli olmuyor. Sosyal destek olarak ayda 1.700 TL aliyoruz.

Cocuklarin ihtiyaglarina gore egitim verilmelidir.” (Ebeveyn
11)

“Internetten arastirma yaptim gruplara iiye oldum. Bizimle
ayni taniy1 alan ailelerle konustum. Egitimler aldim. Egitim
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destegi ¢ok yetersiz normal okullar bizim c¢ocuklar
almiyorlar bu durumda da zorlandik.” (Ebeveyn 12)

Ebeveyn 6 ve 7, cocuklarinin etiketlenmemesi i¢in saglik kurulu raporunu
cikartmayip kendi imkanlartyla egitim olanaklar saglamislardir.

“Cocuguma verilen egitimleri takip ettim ben de aynilarini
evde yapmaya calistim. Egitim destegi cok yetersiz ailelere
ruh saghgr hizmeti kesinlikle olmalidir. Bu g¢ocuklara en
faydali ilag egitim... Otizm hakkinda bilgimiz yoktu. Egitim
cok yetersiz. Aileler adeta bu durumda ¢irpintyor.” (Ebeveyn
6)

“Doktorlar ve 06zel egitim Ogretmenleri bizimle hep
ilgilendiler biz de elimizden geleni yaptik. Fakat verilen
egitim ¢ok yetersiz kaliyor. Herhangi bir destek almadik.
Rapor da ¢ikarmadik. Kendi imkanlarimizla egitim ve saglik
giderlerini karsiliyoruz.” (Ebeveyn 7)

Baz1 ebeveynlerin otizm derneklerine iiye olarak, egitim destegi aldiklari
gbzlenmistir. Ebeveyn 1, 2, 3 ve 8 ¢ocuklarini egitmek icin bir planlamaya dahil
olmadiklarin1 sdylemiglerdir. Maddi giici olan ebeveynler c¢ocuklarina 6zel
olarak ders aldirarak, egitimlerine katki saglamaktadir.

Aragtirma sonucuna gore, ebeveynlerin en ¢ok zorlandiklar1 konulardan biri
cocuklartyla sosyal c¢evrede olamama durumlaridir. Bir¢ogu, toplumdaki
bireylerin kotii bakiglarina maruz kalmalarindan etkilendiklerini, bu nedenle
kendilerini toplumdan soyutladiklarini agiklamislardir.

“Evde basa ¢ikamuyorduk, disarida hi¢ yapamiyorduk.
Insanlar bizi gordiigiinde ¢ok dislandigimi gordiim. En
cok ilgi ve sevgiye ihtiya¢ duyduk.” (Ebeveyn 4)

Ebeveynlerin yakin akrabalarindan destek almalarinin aileyi rahatlatici etkisi
oldugu goriilmiistiir. Ebeveyn 14, belli bir donemde ¢ocugunun bakimi igin
calismamis. Calismak i¢in yurt disina gitmis. Yurtdist siirecinde esine teyzesi
cocugunun bakimi i¢in destek olmus. Ebeveynler bu durumun kendilerini
rahatlattiklarini agikladilar. Ayni durumda olan Ebeveyn 15, esi asker oldugu igin
kaymvalidesinin destegini alarak c¢ocuguna destek oldugunu aktarmistir.
Ebeveyn 16, tek basina yasadigini, cocuguyla tek basina ilgilenmek durumunda
oldugu i¢in bu sorunla miicadele ettigini belirtmistir. Ebeveyn 20, ¢ocugunun
bakima ihtiyaci oldugu igin siirekli evde oldugunu, bir yere gitmedigini, esinin
sofor olmasindan dolay1 evde az bulundugunu, bu durumun kendisini bunalttigini
aciklamistir. Ebeveyn 13, c¢ocugunun otizm tanili oldugunu akraba ve
komsularina sdylemedigini ifade etmistir, komsulart sordugunda ¢ocugunun
duygusal davrandigini ifade etmektedir. Cocugunun durumunu kabullenmedigini
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cok zorlandigin1 agiklamistir. Bu anlatilara bakildiginda ebeveynlerin psiko-
sosyal yonden desteklenmesi gerektigi acik bir sekilde goriilmektedir.

Aragtirmanin temel sorularindan doérdiinciisii, ailelere verilmesi gereken destegin
yeterliligi hakkindadir. Ozellikle aile bireylerinden birinin otizm tanili olmasi
ailedeki biitlin bireyleri her yonden etkilemektedir. Aile bireyleri kendi kisisel
cabalartyla bu durumu asamamaktadir.

“Psikolojik destek aldik, durumu kabullendik. Aile olarak
sorunlarimizi astik.” seklinde destek almanin olumlu katkisini
dile getirmistir.” (Ebeveyn 4)

“Komgumuz psikolog oldugu i¢in ondan destek aldim.”
(Ebeveyn 7)

Seklinde ifadesiyle destek ihtiyacini kisisel iligkileri tizerinden karsiladigini dile
getirmistir. Ebeveynlerden psikolojik destek alanlarin siireci daha rahat
gegirdikleri  goriilmiistiir.  Ebeveynler aile danmigmanligt  hizmetinden
faydalanmamis olduklarini, ancak bdyle bir hizmetten faydalanmak istediklerini
ve ihtiyaglar1 oldugunu belirtmislerdir. Ebeveynler i¢in planlanmis bir ruh sagligi
hizmetinin olmadig1 goriilmiistiir. Ebeveynlerin bu ihtiyaclarin1 6zel egitim
ogretmenleri ve Ozel egitim ve rehabilitasyon merkezleri yiizeysel olarak
karsilamaya caligsmaktadir. Ancak genel olarak egitim, saglik, psiko-sosyal
destegin yetersiz oldugu anlatilarinda vurgulanmaktadir.

“Egitim destegi ¢ok yetersiz. Ailelere ruh sagligi hizmeti
kesinlikle olmalidir. Bu ¢ocuklara en faydali ilag egitim. Cok
calisip, toplumun da otizm farkindaligina katk: saglamaliyiz.”
(Ebeveyn 6)

“Cocuklarin ve ailelerin her tiirlii destege ihtiyaclar1 var,
devletin desteklemesi gerekir.” (Ebeveyn 15)

Aile ve Sosyal Politikalar Bakanligi, aylik olarak ebeveynlerin g¢aligma
durumlarina gore belli bir bakim aylig1 vermektedir. Ebeveynler bu iicretin saglik
ve egitim 0demeleri i¢in yetersiz oldugunu belirtmiglerdir. Egitim masraflarini
bile karsilamadigini ifade etmislerdir. Cocugu otizm spektrum bozuklugu olan
ailelerde, babalarin siirecin diginda kaldiklari, babalarin ¢alisan birey olduklari
icin ¢ocugun egitim, bakim ihtiyaclarin1 genellikle annelerin karsiladig
goriilmiigtiir. Annelere agir sorumluluklarin yiiklendigi ortadadir. Babalarin,
¢ocuklarmin ihtiyaglarini kargilamalari siirecine dahil edilmeleri durumunda aile
bireylerinin destek ve dayanigmayla sorunlarini daha kolay ¢6zecegi
diisiiniilmektedir. Ebeveynlerin egitim diizeyi arttik¢a ¢ocuklariyla daha nitelikli
ilgilendikleri goriilmiistiir. Ebeveyn 6, 7, 18 ve 19, lisans mezunu bireylerdir.
Cocuklarinin gelisimine katki saglamak igin egitim almislar, derneklere {iye
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olmusglar ve sosyal medyadan arastirma yapmislardir. Cocuklarimin katildiklart
egitimlerden fayda gordiiklerini agiklamislardir.

TARTISMA VE SONUC

Aileye yeni katilan bir bebek ailenin sistemini degistirir ve farkli sorumluluklar
da beraberinde getirir. Aileye katilan bireyinin otizm spektrum bozuklugu olmasi,
normal bireye gore daha fazla sorumluluk ve giicliikleri barindirir. Bu arastirma
Otizm spektrum bozuklugu tanist alan ¢ocuklarin ebeveynlerinde psiko-sosyal
sorunlart incelemis ve bulgular ebeveynlerin ¢ok yonlii olarak sorunlar
yasadiklarin1 ve yeterli destek alamadiklarin1 ortaya koymustur. Otizmli
cocuklarin aileleri maddi, duygusal, sosyal, zaman, tibbi, egitim ve psikolojik
destek konusunda zorluk yasamaktadirlar (Yavuzer, 2004). Yapilan bu
arastirmada, ebeveynler tanilama siirecinde ¢ocuklarini akranlartyla kiyaslayarak
cocuklarindaki degisiklikleri fark ettiklerini aktarmislardir. Ancak bazi aileler
cocuklarindaki konusmama, gelisim geriligi ve gbz temas: kurmama gibi
farkliliklart gordiikleri halde, biiytidiikge iyilesir diisiincesiyle veya akrabalarin
“cocugun bir seyi yok” gibi sdylemleri sonucunda doktora gotiirmediklerini
aktarmiglardir. Tanilama siirecinden sonra ebeveynlerin ¢cocuklarinin durumlarini
kabullenmede sorunlar yagsadiklart goriilmiistiir. Ailelerin gocuklarindaki
farkliliklar1 gordiikleri zamanla tanilama zamani arasinda gecen siirede
ebeveynler farkli doktorlara giderek yasadiklar1 sorunlara farkli ¢oziimler bulma
ihtiyact duymaktadirlar. Ebeveynler bu siiregte maddi ve duygusal olarak ¢ok
yiprandiklarini ifade etmislerdir. OSB tanisi olan ¢ocuklarin aileleri daha yogun
kaygi ve stres yasamaktadirlar. Tani siirecinin uzun siirmesi tan1 konulduktan
sonra aileye yeterli bir sekilde bilgilendirme ve yonlendirmenin olmayis1 aileyi
caresiz birakmaktadir (Marcus, Kunce ve Schopler, 2005). Bu arastirma birkag
psikolojik destek alan ailelerin ¢ocuklarinin durumunu daha kolay kabullenmis
oldugunu ortaya koymustur.

Otizm tanis1 almakta geciken ebeveynler, tani1 konulduktan sonra egitimlere geg
kaldiklarini diisiinerek derin bir pismanlik yasadiklarini agiklamislardir. Otizmli
cocugun egitimine erken baglanmasi, cocugun donemsel ihtiyaclarinin
kargilanmasi agisindan 6nemlidir. Ebeveynler, otizmli ¢ocuklarin egitimle hayata
tutunabileceginin farkindadirlar. Bu nedenle aileler egitimi dnemsemektedir ve
cocuklaria egitim destegi vermektedirler. Ailenin ekonomik durumu yeterli
oldugu durumlarda gocuklarina 6zel saglik destekleri ve 6zel egitim sunduklart
goriilmiigtiir. Maddi durumu yetersiz olan ailelerin MEB’in verdigi haftalik 2
saatlik egitime kanaat ettikleri goriilmiistiir. Ebeveynler egitim olanaklarinin
yetersizliginden kaynaklanan sorunlar yasadiklarini ifade etmislerdir. MEB’in
verdigi egitim disindaki zamanlarini evde gegirdiklerini, bu durumun ¢ocuk igin
niteliksiz zaman olarak gectigini ifade etmislerdir. Oysaki otizmli ¢ocuklarin
rutin etkinlikleri olmalidir. Ev ortaminda da egitimlerinin siirdiiriilmesi gerekir.
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Bunun i¢in uluslararasi olumlu sonug verdigi bilinen drnekler degerlendirilerek
ev programlar1 olusturulmalidir. Daha once yapilan calismalarda otizmli
cocuklarin egitim sonucu bir meslek sahibi olabilecegi goriilmiistiir (Bakircioglu,
2007). Otizmli ¢ocuklara bireysel oOzellikleri g6z Oniline alinarak egitim
programlar1 hazirlanmali ve uygulanmalidir. Otizm tamili bireylerin giiclii
yonlerini ele alarak, gencler ve yetiskinler vakif, dernek vb. calismalarinda ve
topluma katki saglayacak islerde degerlendirilmelidir (Grandin & Panek, 2018).
Diinyaya gelen her bireyin farkli ilgi ve yetenekleri mevcuttur. Otizmli
cocuklarin normal egitim goren bireylerle ayn1 ortamda egitimleri karsilanmali,
kaynastirma programina alinmalidirlar. Boylelikle otizmli ¢ocuklarin topluma
adaptasyonlar1 saglanabilir. Ote yandan ailelerin ¢ocuklarinin sorunlariyla daha
saglikli bas edebilmeleri i¢in egitimli ve farkindalikli olmas1 6nemli goriiliirken,
ebeveynlerden hicbiri otizm konusunda bir aile egitimi almamigslardir. Aile ve
sosyal ¢evre (kaynastirma okullarindaki diger 6grenciler ve ebeveynler igin)
farkindalik egitimleri tasarlanmalidir.

Bu arastirma bulgularinda ebeveynlerin 6zellikle de annelerin ruh saglig
yoniinden kendilerini gii¢siiz, mutsuz, suclu, caresiz ve yalniz hissettikleri
goriilmiigtiir. Ebeveynlerin en ¢ok zorlandiklari konulardan biri ¢ocuklartyla
sosyal ¢evrede olamama durumlari ve yasama aktif katilamamaktadir. Bu sorun
da ancak toplumda farkindalik kazandiracak egitim ve bilgilendirme caligmalar1
yapilmasi ile ¢oziilebilecektir. Ebeveynlerden, 6zellikle ¢ocuklarinin bakim ve
egitiminde babalardan daha etkili olan annelerin karsilastiklarini dile getirdikleri
sorunlardan biri de otizmli g¢ocuklarinin bakim ve egitimini kendilerinin
saglamast durumudur. Anneler, cocuklariyla ilgilenmek igin islerinden
ayrilmiglardir ve ¢alisgamamaktadirlar. Aileler yakinlarindan sosyal destek
aldiklarinda kendilerini daha iyi hissettiklerini, yakin akrabalarindan ve
eslerinden destek gormediklerinde ise ¢ok zorlandiklarmi ifade etmislerdir.
Ebeveynler kendilerine bir sey olursa ¢gocuklarina kimin bakacaginin kaygisini da
yasamaktadirlar. Bu sorunlar1 ¢6zmek igin sosyal destegin onemli oldugu
goriilmektedir. Sosyal devlet kapsaminda akrabalara da bakim destegi verilebilir.
Otizmli ¢cocuga sahip ailelerin sorumluluklart azaltilabilir. Otizmli ¢ocuklar i¢in
saatlik bakim merkezleri kurulabilir. Ebeveynlerin sosyallesme sorunlar
¢oOziilebilir.

Aile damismanligi ailenin her bireyine verilen bir hizmettir. Aile danigmanlig
hizmeti 6zel egitim alaninda yerini alarak aile bireylerine profesyonel destek
verilebilir. Ancak iilkemizde 6zel egitime ihtiya¢ duyan ailelere planlanmis bir
aile danigmanlig1 bulunmamaktadir. Arastirmalara gore 6zellikle otizmli ¢ocugu
olan annelerin babalara oranla daha c¢ok psikolojik destege ihtiyag duydugu
(Arslan, 2020) ve sosyal destek ihtiyaci oldugu (Ersoy & Ciiriik, 2009) ortaya
koyulmustur. Bu arastirma katilimcilar ise 6zellikle babalarin ve kardeslerin de
psiko-sosyal destek almasi gerektigini vurgulamiglar, gocugun bakim ve egitim
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yiikiiniin paylasilmas1 a¢isindan énemine dikkat ¢ekmislerdir. Ayrica daha dnce
kaynastirma kapsaminda okullara kabul edilen otizmli ¢ocuklarla ilgili diger
ebeveynlerin kabullenme sorunlari yasadiklar1 da bilinmektedir. Devlet, bu
baglamda aile danigmanlig1 hizmetinin yayginlasmasi konusunda kalic1 ¢dziimler
sunmali, otizmli ¢ocuklar ile ilgili aile danigmanlig1 programlar1 olusturmalidir.
Yerel yonetimler ve sivil toplum orgiitleri aile danismanlik hizmetini iicretsiz
yayginlagtirma caligmalar1 yapabilir. Otizm spektrum bozuklugu tanilama
stirecinin basinda aile danismanligi hizmetinin aile bireylerine verilmesi
durumunda, kabullenme ve basa ¢ikma siirecinin daha saglikli yiiriitiilmesine ve
aile birliginin korunmasina katki saglayacaktir. Bireylerin psikolojik ve sosyal
yonden farkindaliklarini arttirarak topluma uyumlarina da katki saglayacaktir.
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