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Arastirma Makalesi

Bu aragtirmanin amaci, otizmli gocuga sahip ebeveynlerin ¢ocuklarmin gelisim ve
egitim siireglerinde yasadiklar1 durumlara yonelik gorislerini incelemektir. Arastirmanin
galisma grubunu Trabzonda yasayan ve ulagilabilen otizmli ¢ocuga sahip dokuz aile
olusturmaktadir. Arastirmada nitel yaklasim benimsenmis olup arastirma fenomonolojik
yontemle yiritilmigtir. Verilerin elde edilmesinde aragtirmacilar tarafindan hazirlanan yari
yapilandirilmig goriisme formu kullanilmstir. Veriler betimsel analiz kapsaminda igerik analizi
ile analiz edilmistir. Elde edilen bulgulara gére ¢ocuklara otizm tanisinin genellikle 2 ve 4 yas
arasi konuldugu, ailelerin ilk karsilastiklarinda otizmle ilgilerinin olduk¢a yetersiz oldugu,
ailelerin durumu 6grendiklerinde ilk 6nce tiziildiikleri ve kabullenmedikleri daha sonra ise
kabullenmek zorunda kaldiklari, yar1 zamanl kaynastirma egitimi sirasinda gocuklarin diger
veliler tarafindan diglandiklari, ¢ocuklarina gerekli egitimi alanda uzman 6gretmenlerin
vermelerini istedikleri, toplumun otizmli ¢ocuklara yaklasiminin genelde ¢ok iyi olmadig:
sonuclarina ulagilmigtir. Aragtirma sonunda otizm konusunda ailelerin bilinglendirilmesine
yonelik bazi 6neriler sunulmustur.

* Bu c¢aligmanin bir bolimt 6-7 Ekim 2016 tarihinde Makedonya, Bitolada diizenlenen
“Third International Conference: Education across Borders” kongresinde sozlii bildiri olarak

sunulmustur.
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edu.tr

Yiiksek Lisans Ogrencisi, Trabzon Universitesi, Lisansiistii Egitim Enstit., e-posta: sengulkasim@
hotmail.com
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The aim of this study is to investigate views and experiences of parents who have children
with autism in terms of their education and personal development. Study group consists of
nine parents who live in Trabzon city and who have children with autism. In this research
phenomenology method within the qualitative research approach was adopted. Data was
collected with a semi-structured interview form which was developed by researchers. Obtained
data was analyzed by employing content analysis method within the framework of descriptive
analysis approach. According to findings of the study, parents point out that their children are
diagnosed with autism at the ages of 2 and 4 generally. Results show that parents did not have
any interest and knowledge about autism until they faced with it. It was revealed that parents
were so sad and not accepted that their child had autism at the beginning but in later times
they had to accept the situation. Parents explained that during part-time inclusive education,
their children were not accepted by other parents and wanted to be excluded from the normal
children in the class. According to findings, parents think that approach of Turkish society to
children with autism is not at desired level and awareness activities about autism is still not
sufficient. Participant parents suggest that education should be provided for their children by
professionals not only by general teachers. At the end of the study some recommendations
were made to improve the awareness of parents about autism.

Children with autism, parents’ views, special needs education, qualitative

research.
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Otizmin (Spektrum veya yaygin gelisimsel bozukluk) cesitli tanimlar:
vardir. Bu tanimlardan Rapin (1991) otizmi beyin fonksiyonlarinda meydana
gelen davranigsal ve gelisimsel bir bozukluk olarak tanimlarken (Akt.,
Bek, Giilveren ve $en, 2012, s.2); Aydina (2008) gore otizm; bebeklikten
itibaren karsisindakinin goziine bakmama, ortak dikkat ve isaret etme
davraniglarindaki yetersizlik ve isteksizlikle kendini belli eden, ilerleyen
donemlerde de insanlarla iliski kurmakta gii¢lik yasama, ayniligi koruma
istegi, tekrarlayici davransslar ile tekrarlayici konusma ve sembolik oyun
davranislarindaki ciddi yetersizliklerin gortldigi bir iletisim problemidir
seklinde tanimlamaktadir (akt.Papatga,2012). Otizm en genis anlamiyla ise
yasamin erken donemlerinde baslayan ve yasam boyu siiren, sosyal iliskiler,
iletisim, davranis ve bilissel gelismede gecikme ve sapmayla belirli néro-
psikiyatrik bir bozukluktur (Top,2009). Genel olarak ii¢ yasindan 6nce ortaya
¢ikar ve yagam boyu devam eder (Giil ve Iftar, 2012).Erkeklerde kizlara oranla
daha sik goriilmektedir. Tek yumurta ikizlerinin ikisinde goriilme olasilig1
%60 iken ¢ift yumurta ikizlerinde bu oran %5’tir (Aydin ve Sarag, 2014).

Otizm ile ilgili ilk ¢aligmalar1 1943 yilinda Leo Kanner yapmistir. Kanner
yaptig1 calismalarda davranis yetersizligi olan ve olmayan ¢ocuklarin farkinm
ortaya koymaya caligmustir. Inceledigi ¢ocuklarda gecikmis dil ve konusma
ozelligi, dili bir amag olarak kullanmada yetersizlik, normal fiziksel ve gelisimsel
ozelliklerinin ayn1 olmadigi, ayniliga asir1 baglilik ve tekrarlayan davranislar
gozlemlemistir (akt. Diken, 2013). Fakat tiim bu ¢alismalar otizmin neden
ortaya ¢iktigini ortaya koymak icin yeterli kanit olusturmamigtir. Otizmin
nedeninin son dénemlerde genetik yatkinlik izerinde durularak, dikkat defisiti
ile karakterize bir gelisimsel gerilikten ortaya ¢iktig1 varsayilmaktadir (Akdem
ve Akel,2014). Otizmli ¢ocuklarin bityiik bir kisminda farkli seviyelerde zeka
geriligi goriilse de, zeka seviyeleri normal otizmli gocuklar da vardir, zaman
icinde ozellikle ytiksek fonksiyonlu otizmlilerin iliski kurmalarinda artis
olmasina karsin sosyal davranislar1 uygun olmayan bir sekilde devam eder
(Ekiz, Sahin ve Camadan,2014).

Bunun yaninda otizmin farkli tiirleri de vardir. Bunlar; otizm, asperger
sendromu, ¢ocukluk disintegratif bozuklugu, rett sendromu, atipik otizm
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olmak iizere bes alt grupta toplanmaktadir. Bunlardan otizm, otistik spektrum
bozuklugu kategorisindeki en temel alt grup olarak tanimlanmaktadir (Yikmis
ve Ozbey, 2009:125).Bu tiir ¢ocuklarin gelisiminde aile, egitim kurumlari
ve toplum 6nemli rol oynamaktadir. Bilindigi gibi aile toplumun en kiigiik
yapitagidir. Engel durumumuz olsun ya da olmasin hayata dair ilk informel
olarak egitimimizi aldigimiz bir kurum olan ailede bireyler arasi iliski
¢ok onemlidir. Aile yapisinda ebeveynler ¢ocuklari ile siirekli bir iletisim
halindedirler. Cocuklarin gelisimi iizerinde onemli Ol¢iide etkiye sahip
olan ebeveynlerin, ¢ocuklar1 ile etkilesimleri, erken ¢ocukluk déneminde
gocugun gelisimi {izerinde kritik diizeyde bir rol oynamaktadir (Mahoney
ve Wheeden, 1997; Mahoney ve Bella, 1998; akt. Toret, Ozdemir ve Ozkubat,
2015:2). Insan kisiliginin temellerinin atildigi kurum olan ailenin 6zellikleri
ve zenginlestirilmis bir ¢evrede yetismek, ¢ocugun saglikli gelisimi icin
¢ok onemlidir. Cocugun biyolojik farkliliklari, etrafindakilerle iletisimi,
etrafindakilerin ¢ocuga gosterdikleri iletisim bi¢cimi de ¢ocugun saglikli
gelismesinde 6nemlidir.

Anne ile ¢ocuk arasinda kurulan saglikli iletisim ¢ocugun saglikli bir
kisilik olusturmasinda ve bagkalar1 ile olumlu iletisim kurmasinda temel bir
faktordiir. Bazen bu saghikli iletisim gocugun engelli dogmasi ile bozulabilir
(Aydin ve Sarag, 2014). Bunun disinda bazi aileler ¢ocuklarini engelli
olduklarin1 o6grendikleri zaman sok gegirebilir, inanclarini kaybedebilir,
reddedici bir tavir sergileyebilir veya ve kendilerini suglu bulabilirler. Bu
duygular ailelerin normal ¢ocuk beklerlerken engelli bir ¢ocuga sahip
olmalarindan dogmaktadir (Cameron, Dadson ve Day, 1991, akt., Karpat ve
Girli, 2012:70). lgili literatiir incelendiginde engelli bir ¢ocuga sahip olma
durumunda ailelerin meydana gelen olaya uyum saglama siirecinde birgok
agamadan gectikleri goriilmektedir. Engelli bir ¢ocuga sahip olmak, aileye
bazi sorumluluklar yiiklemekte ve bu sorumluluklarla birlikte bir takim
sorunlar getirmektedir. Ailenin yasadig1 sorunlar ekonomik sorunlar, ¢evre
ile iligkilerin azalmasi, aile iliskilerinin bozulmasi ve psikolojik sorunlar
seklinde siralanabilir (Cengelci,2009). Bu durumun varlig ailelerde daima
stres yaratir. Clinkii ¢ocuktaki problem durumunun kalici olmasi, gocuk
davranislarinin aile bireyleri ve toplum tarafindan onay gérmemesi ¢ocugun
yeterli derecede profesyonel yardim alamamasi stresi olusturan etmenlerden
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bazilari olarak ifade edilebilir (Akgiil, 2012). Yasanan bu stresin nedenlerinden
biride ailelerin otizm ile ilgili bilgilerinin yetersiz ve eksik olmasidir. Yapilan
arastirmalar toplumda otizm hakkinda bilgi diizeyinin oldukga diisiik oldugu
yoniindedir. Hatta bu hastalik gogu zaman zeka geriligi ile es tutulmaktadir
(Karabekiroglu, Memik, vd., 2009).

Tirkiyede otizmli g¢ocuklara genellikle (Rehberlik ve Arastirma
Merkezlerinde (RAM) tani koyulmaktadir. Tanilama siireglerinde bireyin
tibbi degerlendirme raporu, zihinsel, fiziksel, sosyal gelisim Oykiisii, tim
gelisim alanlarindaki 6zellikler, akademik disiplin alanlarindaki yeterlilikleri,
egitim performans, ihtiyaglari, egitim hizmetlerinden yararlanma siiresi ve
bireysel gelisim raporu dikkate alinir. Egitim ortami i¢in sinirlandirilmamais
egitim ortamindan en sinirlandirilmis egitim ortamina ve 6zel egitime karar
verilir (Diken, 2013). Tiirkiyede otizmli ¢ocuklar genellikle belli olgiitler
gercevesinde Bagimli ve Bagimsiz Otistik Cocuklar Egitim Merkezlerinde
(OCEM) egitimlerini stirdiirtirler (Aksiit, 2001).

Tirkiyede otizmle ilgili arastirmalar incelendiginde otizmli bireylerin
egitimine yonelik sinirli sayida calisma yapildigi gorilmektedir. Yapilan
¢alismalarin daha ¢ok ebeveynlerin kaygi durumlari (Erturan ve Akbag, 1997;
Top 2009; Cengelci, 2009,Bek, Giilveren ve Sen, 2014; Toret, Ozdemir ve
Ozkubat, 2015); otistik cocuga sahip annelerin rehabilitasyon merkezlerinden
beklentileri (Yikmis ve Ozbey, 2009); asperger sendromlu ve yiiksek iglevli
otizmli bireylerin egitimden yararlanma durumlar1 (Girli, 2007;Giil ve Iftar,
2012);0tizmli bireylerin temel 6zellikleri (Sener ve Ozkul,2013;Aydin ve Sarag,
2014);otizmli ailelere uygulanan psikolojik danigmanligin ailelerin depresyon
ve problem ¢6zme becerilerine etkisi (Yukay Yiiksel ve Bostanci Eren, 2007);
otizmli ailelerin yasam kaliteleri;(Meral ve Cavkaytar, 2014;Akdem ve Akel,
2014);otizmli ¢ocuklara okuma yazma 6gretimi (Eli¢in ve Yikmuis, 2014);6zel
egitim Ogretmenlerinin otizmli ¢ocuklarla iletisim yollar1 (Ekiz, Sahin ve
Camadan, 2014) gibi konulara odaklandig1 goriilmektedir. Bu noktada
otizmli ¢ocuklarin egitimi konusunda ailelerin yasadig1 deneyimler hakkinda
¢ok az calisma yapildig1 soylenebilir. Bu kapsamda otizmli ¢ocuga sahip
ailelerin ¢ocuklarinin egitim siireglerine yonelik gegirdikleri yasantilarin ve
goriislerinin incelenmesinin hem 06zel egitime muhtag ailelere, egitimcilere
151k tutacak hem de ilgili alanyazina katk: saglayacag: disiiniilmektedir.
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Arastirmanin Amaci

Bu arastirmanin genel amaci otizmli ¢ocuklara sahip ailelerin ¢ocuklarinin
egitim ve gelisimlerine yonelik deneyimlerinin kendi goriislerine dayali olarak
incelenmesidir. Bu ama¢ kapsaminda aragtirmada asagidaki sorulara cevap
aranacaktir:

1. Ailelerin otizmle ilk tanigtiklarindaki tepkileri neler olmugtur?
2. Ailelerin otizm konusundaki bilgi diizeyleri nedir?

3. Otizmli ¢ocuga sahip olan ebeveynlere gore ¢ocuklarinin giinlitk yasamda
karsilagtiklar1 problemler nelerdir? Ailelerin otizmli ¢ocugun Kkisisel
gelisimi icin yaptirdiklar: egitimsel faaliyetler nelerdir?

4. Ailelere gore otizme yonelik saglanan egitim olanaklar1 ve yaganan sorunlar
nelerdir?

Bu c¢alisma nitel arastirma yaklasimi cergevesinde desenlenmistir.
Bilindigi {izere nitel arastirmalar arastirilan olay, norm veya durumlari
katilimcilarin perspektiflerinden izlenmesine olanak saglamaktadir (Bryman,
1988). Bu arastirmada otizmli ¢ocuga sahip olan ebeveynlerin ¢ocuklarinin
gelisimleri siiresince yasadiklar1 deneyimlerine yonelik goriis ve diistinceleri
derinlemesine incelenmistir. Bu nedenle aragtirma fenomonolojik desende
tasarlanmistir. Fenomonolojik arastirmalarda c¢esitli deneyimlere sahip
bireylerin bu deneyimlerinin betimlenmesi amaglanir (Creswell, 2014).
Fenomonolojik arastirmalar, birey ya da bireylerin; sevilen birinin &lmesi,
kisinin kendini bir 6gretmen olarak degerlendirmesi, 6gretme eylemi, bir
azinligin dyesi olma ya da bir futbol magini kazanma deneyimi gibi gesitli
fenomenlerle ilgili deneyimlerini ve bilinglerini betimlemeyi konu alir. Diger
bir deyisle Fenomonolojik aragtirmalar katilimcilarin yasam-diinyalarina
iliskin bir bakis a¢is1 kazanmak ve onlarin “yasanmis deneyimleriyle”
yapilandirdiklar: kigisel anlamlar1 (yani, seylerin onlar i¢in ne anlam ihtiva
ettigi) ortaya ¢ikarmay1 amaglamaktadir (Johnson ve Christensen, 2014:383).
Bu ¢aligmada da otizmli ¢ocuga sahip olan bir ebeveyn olmanin ne demek

16



Taner ALTUN, Sengiil KASIM

oldugu, bu ebeveynlerin ¢ocuklarinin egitimi siiresince yasadiklari tecriibeler
kendi diistinceleriyle anlamlandirilmaya calisilmakta oldugundan ¢alisma
fenomenolojik yontem ise kosularak yiiriitilmustiir.

Calisma Grubu

Aragtirmanin ¢aliyma grubunu Trabzon ilinde yasayan otizmli ¢ocuklara
sahip 9 ebeveyn olusturmaktadir. Caligma grubu amagli Ornekleme
cesitlerinden olan tipik durum 6rneklemesi yolu ile belirlenmistir. Amagh
orneklemede 6rneklem olusturulurken aragtirmanin amacina en iyi hizmet
edecegi disiiniilen en uygun kisiler dikkate alinir (Bastiirk ve Tastepe, 2013).
Bu yontemin iginde yer alan tipik durum 6rneklemesi ise standart, tipik ya da
temsil edici olarak gosterilen kisi ya da kisilerin aragtirmaya dahil edilmesidir
(Ekiz, 20019:105). Bu ¢alismada da otizmli gocuklarin ebeveynlerini en iyi
temsil ettigi diislintilen aileler ¢alisma grubu olarak arastirmaya alinmistir.
Tablo 1 ve Tablo 2de sirasiyla goriigmelere katilan ebeveynlerle ve sahip
olduklar1 otizmli ¢ocuklarla ilgili demografik bilgilere yer verilmektedir.

Otizmli cocuklara sahip ebeveynlere iliskin demografik bilgiler

Aylik Ort. Gelir | Babanin egitim | Annenin egitim | Babanin sahip = Annenin sahip

Aileler durumu (TL) durumu durumu oldugu meslek | oldugu meslek
K1 3000 Ortaokul Lise Serbest meslek |  Calismiyor
K2 2000 Ortaokul flkokul Serbest meslek | Calismiyor
K3 4000 Universite Lise Ogretmen Caligmiyor
K4 3000 Lise Lise Serbest meslek | Calismiyor
K5 2000 flkokul Okuryazar Emekli Serbest Meslek
K6 2000 Lise Lise Serbest meslek | Calismiyor
K7 2000 Lise Lise Serbest meslek | Caligmiyor
) ) Galismuyor
K8 2800 Universite Universite Bankaci (Iktisat
mezunu)
K9 3500 Lise flkokul Serbest meslek |  Calismiyor
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Tablo 1'den hareketle ailelerin ¢ogunun gelir durumlar1 1100 ile 3000 TL
arasinda degismektedir. Ailelerin ¢ogunun egitim diizeyi lisedir. Otizmli
¢ocuklara sahip annelerin tamamina yakini ¢alismamaktadir. Ailede ge¢imi
saglayan baba oldugu goziikmektedir. Goriisiilen ailelerin hepsi birlikte
yasamaktadir. Cogu ailede ¢ocugun bakimini anne iistlenmektedir. Goriisme
formunun ikinci bolimiinde yer alan otizmli ¢ocuga iliskin demografik
bilgiler goriismeye katilan ailelere sorulmustur. Goriigmelerden elde edilen
veriler agagida tablo 2de sunulmustur.

Ebeveynlerin sahip oldugu otizmli ¢ocuklara iliskin demografik bilgiler

Birey | Yas | Cinsiyet Egitim goriilen okulun tiirii Okudugu sinif
K1 11 Erkek OCEM Ortaokul 1.siif
K2 11 Kiz OCEM Ortaokul 1.siif
K3 13 Kiz OCEM Ortaokul 3.s1if
K4 12 Erkek OCEM Ortaokul 2.sin1f
K5 19 Kiz Universite Lsinif

Ke6 13 Erkek OCEM Ortaokul 3.sinif
K7 17 Erkek Ozel Egitim ve Uygulama Okulu Lise 2.smif
K8 17 Erkek Ozel Egitim ve Uygulama Okulu Lise 4.smif
K9 14 Erkek Ozel Egitim ve Uygulama O. Lise 1.sin1f

Tablo 2’ye bakildiginda ¢ocuklarin ¢ogunlukla on, on bes yaslar1 arasinda
oldugu goriilmektedir. Cocuklardan tamamina yakini 6zel egitim uygulama
okulu ve OCEM’ler de egitimini stirdiirmektedir. Cocuklardan sadece biri
tiniversite egitimi almaktadir.

Veri Toplama Araci

Bu arastirmada da nitel veriler katiimci ebeveynlerle yiiz-yiize
yapilan miilakatlar (goriismeler) araciligiyla toplanmistir. Fenomonolojik
arastirmalarda genellikle miilakat teknigiyle veriler toplanir. Bu tiir
aragtirmalarda katilimcilarin deneyimlerini incelemek i¢in, katilimcilarin bu
deneyimleri zihinlerinde tekrar canlandirabilmeleri ve yalnizca deneyimin
kendisine odaklanabilmeleri gerekmektedir (Johnson ve Christensen, 2014).
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Bu calismada veri toplamak amaciyla arastirmacilar tarafindan gelistirilen
yar1 yapilandirilmis miilakat formu kullanilmistir. Bu teknikte arastirmaci
miilakat sorularini miilakata baslamadan Once hazirlar fakat bireyler ve
kogullara bakarak miilakat formunda baz1 esneklikler saglayabilir. Onceden
hazirladig1 sorular1 yeniden diizenleyebilir veya sorular hakkinda genis
tartigmalara yer verebilir (Cepni 2007:56). Bu ¢alismada yari-yapilandirilmis
gelisme formu gelistirilmeden once ilgili literatiir ve kaynaklar taranarak
katilimcilara yoneltilebilecek agik uglu sorular belirlenmistir. Sorularin
aragtirma sorulariyla tutarliligi ve kapsam gecerligi agisindan uygunlugu
once bir alan uzman tarafindan incelenmistir. Uzmanin verdigi doniitler
dogrultusunda gereken diizeltmeler yapildiktan sonra gelistirilen formdaki
sorularin dilbilgisi agisindan anlagilabilirligi ve uygunlugu bir dil uzmani
tarafindan incelenmis, gerekli diizeltme oOnerileri dikkate alinarak miilakat
formundaki sorular yeniden diizenlenmistir. Bu iglemlerin ardindan yine
sorularin anlagilabilirligi ve islerligi agisindan degerlendirilmesi i¢in otizmli
bireye sahip bir ebeveynle pilot goriismeler yapilmistir. Pilot gériismeler
sirasinda sorularin anlagilabilirligi, uygunlugu konusunda notlar alinmis ve
forma nihai sekli verilmistir. Gelistirilen yar1 yapilandirilmis miilakat formu
iki boliimden olugmaktadir. Birinci boliimde katilimcilarla ilgili tanimlayici
demografik sorular (yas, ailenin egitim durumu, gelir durumu vs); ikinci
boliimde ise arastirma sorularina paralel agik uglu ana sorular yer almaktadir.

Veri Toplama Siireci

Otizmli ¢ocuklar1 olan aileleri tespit etmek amaciyla oncelikle once
calismanin yapildigr ildeki Otistik Cocuklar Egitim Merkezine (OCEM)
gidilmis gerekli izinler alindiktan sonra arasgtirmaya katilacak goniilli
ebeveynler tespit edilmistir. Goniillii ebeveynlere telefonla ulagilarak randevu
alinmis ve alinan randevu saatlerine bagli kalinarak ebeveynler evlerinde
ziyaret edilmis kendileriyle yiiz-ylize miilakatlar gergeklestirilmistir.
Calismanin amaci dogrultusunda gelistirilen yari-yapilandirilmis milakat
formu kapsaminda yapilan goriismeler, arastirmaya katilan her bir aile ile
yiiz ylize gergeklestirilmis ailelerin goriis ve diisiinceleri katilimcilarin bilgisi
ve onayi dahilinde ses kayit cihaziyla kayit edilmistir. Gortigmeler ortalama
olarak 40 dakika stirmiistiir.
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Verilerin Analizi

Bu c¢alismada yari-yapilandirmis form kullanilarak yapilan yiiz-yiize
goriismeler ses kayit cihazina kayit edilmis, daha sonra bu kayitlar yaziya
gecirilmis ve her bir katilimci i¢in birer dosya haline getirilmistir. Bu ham
veriler, daha sonra nitel arastirma yaklagimlarinda siklikla kullanilan
Glaser ve Strauss (1967, aktaran: Ekiz, 2009:115) tarafindan ortaya konulan
“siirekli kargilagtirmali analiz” metodu ile analiz edilmistir. Icerik analizi
yontemlerinden bir olan bu yontemde elde edilen nitel veriler 6nceden
belirlenmemis kategori ve temalara ayrilir (Ekiz, 2009). Analizi yapilan nitel
veriler bulgular kisminda uygun olan yerlerde tablolar halinde sunulmus,
tablolardaki bulgular katilimcilarin goriigmelerinden alinan dogrudan
alintilarla desteklenerek agiklanmis ve yorumlanmustir.

Bu boéliimde katilimcilarla yiiriitillen miilakatlardan elde edilen verilerin
analizleri sunulmaktadir. Oncelikli olarak ailelerin otizmle tanisma siirecleri,
ardindan otizmli ¢ocuklarinin egitimsel siireglerine yonelik ve son olarak
karsilasilan giigliikler ve ¢6ztim Onerilerine yonelik bulgular sunulacaktir..

Ailelerin Otizmle Tanisma Siiregleri ve Durumun Aileye Yansimalari

Ailelere ilk olarak “Cocugunuza otizm tanist ¢ocugunuz kag yasindayken
konuldu? Otizm tanis1 konuldugunda otizme iliskin bir bilginiz var miydi? Ilk
ogrendiginizde bu durumu nasil karsiladiniz?” seklinde sorular yoneltilmistir.
Ailelerin yanitlarindan elde edilen bulgular Tablo 3'de sunulmustur.
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Ailelerin otizmle tamisma siireci ve ilk reaksiyonlar

Katimci Bilgi Verilen ilk
aile s durumu tepki
K1 2 Yok Tepki oldu. (Cok fazla degil)
K2 2 Yok Kabullenemedik.

K3 3 Yok Kabullenemedik.
K4 4 Yok Kabullenemedik.
K5 5 Yok Uziildiik.

K6 2 Yok Uziildiik.

K7 4 Yok Cok as1r1 iiziildiik.
K8 4 Yok Uziildiik.

K9 3 Yok Cok asir1 tiziildiik.

Tablo 3’te goriildiigii gibi ¢ocuklara ortalama 3-4 yaslarinda otizm tanisi
konulmugtur. Ailelerin hepsinin ¢ocuklarina otizm tanis1 konuldugunda
otizme yonelik bilgilerinin olmadiklar: tespit edilmistir. Ailelerin hemen
hemen hepsi ¢ocuklarinin otizmli olduklarini 6grendiklerinde bu durumu
kabullenemedikleri, agir1 derecede iiziildiikleri tespit edilmistir. Bu ailelerden
sadece K1'n annesi ilk 6grendigi zaman ¢ok asir1 bir tepkide bulunmadigini
ifade etmistir. Bunun nedenini ise otizmi ilk 6grendiginde sadece dikkat
daginiklig: olarak bildigini daha sonra ise bilgilerinin yanlis oldugunu fark
ettigini belirtmistir. K1’in annesi bu konuya yonelik duygularini su sekilde
ifade etmistir: “Ogluma otizm tanisi iki yasinda konuldu. Bu tan konuldugu
zaman otizme dair ¢ok net bir bilgim yoktu. Otizmi sadece dikkat dagimikligi
olarak biliyordum. Cok ciddi bir rahatsizhik tiirii oldugunu bilmiyordum. O
yiizden ¢ok basit gelmisti bana. Otizmi ara ara televizyonlardan duyuyordum
ama dikkat dagimikligi olarak biliyordum. Sonra ne oldugunu 6grendigimde
birkag yil kabullenememe durumu oldu. Babasi hala da kabullenmis degil”

K3’tin annesi de kendisinin ve esinin ise ilk zamanlarda durumu pek
kabullenemediklerini belirtmistir:

“Biz onu dogdugunda bir yasinda iken anladik doktor tam teshisi koymasa da.
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Otizm tamst 3 yasinda iken konuldu. Otizme iliskin bilgim yoktu. Ne oldugunu
ogrendigimde ¢ok iiziildiim. Oturdum agladim. Diizelecegini zannettim. Hep
onun umudu ile yasadim. Ama olmadi. Esim de bilmiyordu. Suan doktorlar
bile bilmiyor, gidersin hastaneye benim hasta bir cocugum var diyorum. Doktor
cocugun nesi var diye sordugunda otizm dedigim zaman, otizm ne diyor bana.
Ben biraz zaman gegtikten sonra kabullendim ama baba hala da kabullenmis
degil durumu. Diizelecegini hala da umuyor ama artik o da diizelmez, yapamaz
seklinde duruma bakmaya bagsladi. Kardesleri kabullenseler bile olayin detayina
hala inemediler” (K3)

K5’in annesi ise kizina otizm tanisinin hemen konulamadigini, kizlarina
otizm tanisi konuldugu zaman otizme iliskin herhangi bir bilgilerinin
olmadiklarini ve bu duruma tzildiklerini ifade etmistir: “Kizim iki, iki
buguk yaslarimdaydi. Fakat hicbir sekilde agzindan bir kelime g¢ikmuyor,
cagrildigr zaman doniip gelen sese bakmiyordu. Tabi durumundan siiphelendik
ve burada Trabzonda onu doktora gotiirdiik. Doktor durumundan bir sey
anlayamadi. Bizde apar topar Ankara’ya Hacettepe Hastanesine gotiirdiik.
Orada kizimi teste soktular. Test sonucunda kizima isitmiyor tanisi konuldu.
Kizima kulaklik verdiler. Fakat kizim kulakliklar: kullandirtmadi. Daha sonra
Trabzonda o zamanlar ilk agilan rehabilitasyon merkezi vardi. Oraya gittik.
Oramin sahibi psikiyatrist idi. Kizima otizm tamsim o kisi koydu. Boylece
kizima tam bes yasindayken otizm tanist konulmus oldu. Ilk dgrendigimde ne
oldugunu bilmiyordum. Kizimin tam olarak iyilesmeyecegini biliyordum bunu
hissediyordum ama bir giin konusacagina inancim tamdi. Duruma tiziildiim.”

Ikinci soru olarak ailelere otizme yonelik sahip oldugunuz bilgiler yeterli
degilse eksik olan bilgilerinizi nereden nasil giderdiniz? sorusu yoneltilmistir.
Bu sorudan elde edilen cevaplar tablo 4’te sunulmustur.
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Ailelerin eksik olduklar: bilgileri nasil giderdiklerine yonelik bilgiler
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K2 *
K3 * *
K4
Ks * * *
K6 * * *
K7 *
KS * * * * >* *
K9 * *

Tablo 4den hareketle otizmli ¢ocuklara sahip ailelerin otizme yonelik eksik
bilgileri cesitli yollardan gidermeye calistiklar1 gozlenmistir. Ailelerin eksik
olan bilgilerini yaygin olarak Otistik Cocuklar Egitim Merkezi (OCEM)den
ve internetten gidermeye calistiklar1 ortaya ¢ikan sonuglar arasindadir. Bu
konuya yonelik otizmli ¢ocuklara sahip aileler sunlari ifade etmislerdir:

K9: “Doktor otizm oldugunu soyledi. Nedir? Nasil gecer? Sorduk. Ne oldugunu
anlatti. Egitimle gecer dedi. Daha sonra 3 yasinda egitime bagsladik. Tedavisi
var mi? diyerek internetten biz arastirdik. Alternatif tedavi oldugunu 6grendik.
Oksijen tedavisi yaptirdik. Pek bir sonu¢ almadik sonucta egitime geri dondiik.”
seklinde ifade ederken K6 ise bu durumu soyle ozetlemistir: “Ilk basta doktorlar
soyledi otizm soyledir, boyledir. Soyle davranmamiz lazim. Sonra okuldaki
ogretmenler anlatti ve bizi ne yapmamiz gerektigi dogrultusunda yonlendirdi.”

Katilimcr ailelere ayrica otizmli ¢ocuga sahip olmanin aileye etkileri veya
yansimalar1 hakkinda bazi sorular yoneltilmistir. Elde edilen bulgular Tablo
5’te sunulmaktadir.
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Otizmli bir ¢ocuga sahip olmann aileye yansimalari

Duygusal Sosyal Sosyal Gahisma (A
. .. .. .. hayati hayati
Aileler yonden yonden yonden v e L
negatif pozitif negatif yéniinden yoniinden
8 pozitif negatif
K1 *
K2 &
K3 *
K4 &
KS * * *
K6 * x*
K7 * *
K8 N
K9 *

Tablo 5’te goriildiigii gibi otizmli bir ¢cocuga sahip olmanin ailede ¢ocugun
bakimini istlenen kisileri en ¢ok duygusal ve sosyal yonden etkiledigi
gorillmektedir. K3, K4, K6, K7nin annesi bu durumdan sosyal yonden
etkilendiklerini ifade etmislerdir. Bu konuya iliskin K6nin annesi soyle
soylemistir; “Etkilemedi desem yalan olur. Biitiin planinizi ¢ocugunuza gore
yapmak zorunda kaliyorsunuz. Misafirlige gidemiyorsun. Alisveris merkezine
gidemiyorsun. Her yonden hayatimi etkiledi” derken K37in annesi ise “Bir yere
onunla gidemiyorsun. Gitsem hemen on dakika icinde kalkip gidelim diyor. Ofke
nobetleri oluyor. Bir yere onunla gidemiyorum. Cok yapmak istediklerim var,
keske kizimin su dfke nobetleri olmasa da kizimi alip diyar diyar gezsem. Onun
bu durumundan dolay: pek bir sey yapamiyorum” seklinde belirtmistir. K5'in
annesi ise bu durumun kendi sosyal hayatini hem pozitif hem de negatif yonden
etkiledigini vurgulamistir. K5’in annesi bu konuya iliskin sunu ifade etmistir:
“Benim hayatimi hem olumlu hem de olumsuz yonde etkiledi. Olumsuz olarak
kendi arkadaslarim eve misafirlige gelirken onu getirme seklinde ifadelerde
bulundular bende o arkadagslar: arkadagshktan ¢ikardim. Olumlu yénden ise
engelliler okulunda on dort yildir calistyorum. Burada bir nevi kizimin vasitasiyla
ise basladim. Bu durum nedeniyle boyle olaylara tabi daha hassasim.”
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K6, K7 ve K9’un annesi ise otizmli bir ¢ocuga sahip olmanin onlar1 duygusal
yonden ¢ok etkilendiklerini vurgulamistir. Duygusal yonden etkilendigini
belirten K9un annesi bu duruma yénelik “Beni duygusal yonden ¢ok etkiledi.
Her zaman iiziiliiyorsun, ¢ocuk kendini ifade edemedigi zaman, hani agladig:
zaman neistiyor? Elisaretiileistediklerini belli edebiliyor mesela su istedigi zaman,
telefon tablet siirekli istedikleri disinda bir sey istediginde o zaman ne istedigini
anlayamiyorum. Mesela sabun koklamay: seviyor, kabartma tozu koklamay: da
seviyor. Sabun koklamak istiyor gecen aksam ama ben anlamiyorum. Telefonu
gosteriyorum yok, tableti gosteriyorum yok, televizyonun kumandasini verdim
istemiyor. Sonra elimi tutup gotiirdii ve bana ne istedigini gosterdi. Ama ¢ok
zor istedigini anlamak o yiizden her zaman iiziintii icerisindeyim.” seklinde
duygularini ifade etmistir. K1 ve K2'nin annesi ise ¢ocuklarindan otiirii herhangi
bir iste calismadiklarin belirtmislerdir. K2'nin annesi bu konuda “Daha énce
¢alistyordum. Cocuktan sonra ¢alismiyorum. Cocugun her zaman yaninda
olmak zorundayim.” seklinde su andaki durumunu belirtmistir.

Bu noktada katilimcilara otizmli ¢ocuklarinin varsa kardesleriyle olan
iletisimlerinin nasil oldugu sorusu yoneltilmis ve elde edilen bulgular Tablo
6da verilmistir.

Otizmli ocugun diger kardesleri ile iletisimi nasil olduguna yonelik bilgiler

Aileler | lyidiizeyde = Kardesiyok | Utanma duygusu lyi diizeyde degil
K1 *

K2 *

K3 *

K4 *

K5 *

Keé *

K7 *

K8 *

K9 *
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Tablo 6 incelendiginde K1, K3, K5, K6, K7 ve K8’in kardesleri ile aralarindaki
iliskinin iyi diizeyde oldugu tespit edilmistir. K2'nin kardesi yoktur. K4’iin
kardesinin ise K4’ten utandig: ifade edilmistir. K9 ile kardesinin arasindaki
iliskinin iyi diizeyde olmadig1 da ortaya ¢ikan bulgular arasindadir. Genel
olarak bakildiginda ise otizmli ¢ocuklarin kardesleri ile iletisim diizeylerinin
iyi oldugu soylenebilir. Otizmli kardesinden utandigini belirten K4iin annesi
“Kardesi evde seviyor ama disar1 ¢iktiginda anne onu sakin benim okuluma
getirme benim arkadagslarimla bulundugum ortama getirme seklinde isteklerde
bulunuyor. Agik¢ast bu da beni iiziiyor.” demistir. Kardesiyle arasinin iyi diizeyde
olmadigini ifade eden K9'un annesi ise bu konuda “Kardesiyle pek diyalogu
yok oyle evde konusuyorlar. Kardesi onun odasina girip bir seyleri dagittiginda
zaman zaman tepkiler sesler yiikseliyor” seklinde belirtmistir. Kardesleri ile
iletisim diizeyinin iyi oldugundan bahseden K5’in annesi ise “Onun her zaman
ablalar1 yarminda oluyor. Ugii arasindaki iletisim miikemmel. Her konuda
miikemmeller.” seklinde belirtmistir.

Katilimcilarin ¢ocuklarinin gelisimine yonelik sosyal ve egitimsel
faaliyetler hakkindaki goriisleri

Aragtirmanin  bu bolimiinde otizmli ¢ocuga sahip ebeveynlerin
¢ocuklarinin biiylime ve gelisme siireclerine yonelik ne tiir aktiviteler
yaptirdiklar1 sorulmustur. Elde edilen bulgular Tablo 7de 6zetlenmektedir:
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Ailelerin otizmli cocugun kisisel gelisimi icin yaptirdiklar: faaliyetler
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Tablo 7 incelendiginde ailelerin ¢ogunun ¢ocuklarinin kisisel gelisimi i¢in
herhangi bir sey yapmadiklar1 bulgusu en dikkat ¢ekici bulgu olarak karsimiza
¢itkmaktadir. Sadece K5’in annesinin kizinin gelisimi i¢in kizina c¢esitli
aktiviteler yaptirdig1 goriilmektedir. K3, K4, K7, K8 ve K9'un ailesi ¢ocuguna
okul disinda ek olarak bir sey yaptirmadiklarini sdylerken, K1'in annesi ise
¢ocuguna 6zel ders aldirdigini, gocugunu ylizmeye gétiirdiigiini, hafta sonlar1
ise babasiyla sinemaya gittiklerini ifade etmistir. Kizina kisisel gelisimi i¢in okul
disinda gesitli aktiviteler yaptiran K5’in annesi bu konuda sunu ifade etmistir;
“Ilk baslarda ona evde say1 sayma, okuma gibi basit seyler ¢alistirtyordum.
Daha sonra ortaokul ve liseye kaynastirma ogrencisi olarak okumaya baslayinca
derslerinden tutun sosyallesmesine kadar biitiin bilgi ve becerilerini iki ablasi var
onlar ¢aligtirmaya bagsladilar. Kizimu gitar kursu, Ingilizce kursuna gotiirdiiler.
Su an yiizmeye devam ediyor. Universiteyi geleneksel el sanatlar1 boliimiinii
kazandi. Universite derslerinde ablalari yardimci oluyor. Ablalar: onu sik sik
konferans ve seminerlere gotiiriiyor. Hafta sonlar: sinemaya beraber gidiyorlar,
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tiyatro geldiginde onu tiyatroya gotiiriir. Ona mutlaka diizenli olarak kitap
okutturur.” ifade ederken K1'in annesi ise “‘cocugumun egitimi i¢in ona ozel ders
aldirdim. Hafta sonlari babastyla sinemaya gidiyor. Yine hafta sonlar: yiizmeye
gotiiriiyorum. Yiizme kaslar1 icin faydali oluyor” seklinde goriis bildirmistir.

Goriildiigii gibi yukarida bahsedilen faaliyetler ailelerin kendileri
tarafindan siirdiirilmektedir. Bunlarin diginda otizmli ¢ocuklarin resmi ve
o6zel hangi egitim kurumlarina dahil olduklar1 da 6nemli bir arastirma sorusu
olarak katilimci ebeveynlere yoneltilmistir. Ailelerin yararlandiklar: egitim
kurumlar1 Tablo 8de goriilmektedir.

Otizmli cocuklara sahip ailelerin ¢ocuklarmin yararlandigi egitim kurumlar:
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Tablo 8de incelendiginde arastirma kapsamindaki ailelerin otizmli
gocuklarinin hepsinin bagimsiz OCEM’ler ve rehabilitasyon merkezlerinden
egitim aldiklar1 ortaya ¢ikmaktadir. Cocuklardan sadece 1’i {iniversite egitimi
alabilmektedir. Miilakat yapilan ailelerin ¢ocuklarindan sadece iiniversite
egitimi alabilen K5’in annesi bu konuda goriisiinii “Cocuguma otizm tanisi
konuldugunda ilk olarak rehabilitasyon merkezine gitti. Oraya giderken OCEM
agild oraya da gitmeye basladi. Daha sonra oOzel alt sinifina gitti. Bu arada
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anasinifina da gitti. Ozel alt ssnifindan kaynagstirma 6grencisi kapsaminda devlet
okuluna gitti. Oray1 bitirince iiniversite sinavina girdi ve tiniversiteyi kazand.
Simdi orada birinci smifta okuyor.” seklinde ifade ederken K2'nin annesi ise
“Rehabilitasyon merkezine gitti. Krege gitti. Ozel alt simifina gitti. Sonra OCEMe
basladi. Simdi OCEMe ve rehabilitasyon merkezine devam ediyor.”

Katilimci ebeveynlerin bu kurumlarin ¢ocuklarinin egitimi agisindan
yeterli olup olmadig1 konusundaki goriisleri ise Tablo 9da sunulmaktadir.

Ailelerin otizmli ¢ocuklara egitim veren kurumlara yonelik goriisleri

Yetersiz, Yeterli, Yetef'l'l > Yetersiz, Yevt il
o 9 Rehabilitas - Bagimh
Bagimsiz Bagimsiz on rehabilitasyon OCEM’
OCEM’ler OCEM’ler y . merkezleri ¢
merkezleri ler
Ders Fiziki | Egitimin | . Ders | Fiziki |
... | Ders I Ogretmen | Ogretmen | saat | ortam | Ogretmen
gesidi . ortam kaliteli .
saati az . kaynakh | kaynakli | leri | yeter | kaynakl
sinirlt yetersiz olusu .
az siz
Kl * * * *
K2 % * *
K3 *
K4 *
K5 * * *
K6 % * *
K7
K8 * % * *
K9 *

Tablo 9da goriildiigii gibi ailelerin hepsi bagimsiz OCEM’lerin egitimini
kaliteli bulduklarini sdylemistir. Iglerinden K1’in annesi, ders saatlerinin
az ve derslerin simirli sayida oldugunu belirtirken, K2 ve K6'nin anneleri
ise OCEM’in fiziki ortaminin sinirli oldugunu ifade etmigstir. Velilerin ¢ogu
otizmli ¢ocuklara yonelik egitim veren rehabilitasyon merkezlerini yetersiz
bulduklarin1 sdylemistir. Bu yetersizliklerin sebebi olarak 6gretmenlerin
deneyimsiz olduklarini, 6zel egitim 6gretmenlerinin sayisinin az oldugunu
bu eksikligin sinif 6gretmenlerine bir aylik kurslar vererek doldurmaya
¢aligilmasini, emekli 6gretmenlerin bu iste ¢alistirilmasi ve bu 6gretmenlerin
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gocuklarina egitim olarak bir kazangta bulunamadiklarini, ders saatlerinin
az olmasini ve fiziki ortamlarin yetersiz olusuna dayandirmislardir K9un
annesi ise bagimli OCEM siniflarim1 yetersiz buldugunu, bu siniflarda
egitim verilmedigini, 6gretmenlerin branga uygun olmadiklarini ve emekli
ogretmenlerin buralarda ¢alismasi nedeniyle verim alinmadigini belirtmistir.
K5 ise ¢ocugunu iki rehabilitasyon merkezine gotiirdiigiinii ilk gotiirdagi
rehabilitasyon merkezinin egitiminin iyi diizeyde oldugunu fakat ikinci
gotiirdiigii rehabilitasyon merkezinin egitiminin ise iyi olmadigini ifade
etmistir. [lk rehabilitasyon merkezinin iyi olmasini 6gretmenlerin deneyimli
olmalarina baglarken, ikinci gittikleri rehabilitasyon merkezinde 6gretmen
degisikliginin ¢ok fazla yasanmasi, 6gretmenlerin deneyimsiz olmasi nedeniyle
egitimin kalitesinin iyi olmadigin1 belirtmistir.

Aragtirma kapsaminda katilimcilara diger bir soru olarak ailelere egitim
kurumlarinda yasadiklari zorluklarin neler oldugu yoneltilmistir. Soruya
yonelik bulgular Tablo 10da 6zetlenmektedir.

Otizmli cocuklara sahip ailelerin egitim siirecinde yasadiklari zorluklar

Okulun | Cocugun Cocugun Cocugun Cocugun
Zorluk fiziki veliler ogrenciler idare O0gretmen
yasamadim | yapist | tarafindan | tarafindan | tarafindan tarafindan
dislanmasi | diglanmasi | dislanmasi dislanmasi
K1 *
K2 &
K3 *
K4 & g
KS * * *
K6
K7 *
K8 & &
K9 *
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Tablo 10da goriildiigii gibi otizmli ¢ocuklara sahip aileler cocuklarinin egi-
tim siireglerinde benzer zorluklarla kars: karsiya kalmistir. Ailelerden K3, K7,
K9 ¢ocuklarinin kendi gibi olan 6grencilerle ayni ortamda okuduklarindan
dolay1 herhangi bir zorlukla kars: karsiya kalmadiklarini belirtmislerdir. Bu
konuda K3’tin annesi sunu séylemistir: “Kendi gibi olan 6grencilerle hep oku-
dugundan dolay1 bir zorluk yasamadim?” K2, K4, K5 ve K8'in anneleri egitim
stirecinde ¢ocuklarinin veliler, idare, 6grenci ve 6gretmenler tarafindan dis-
landigini ifade etmislerdir. K2’nin annesi sadece veliler tarafindan gocugunun
istenmedigini belirtmistir. K8’in annesi de gocugunun veliler ve 6grenciler ta-
rafindan istenmeme durumuyla karsilastiklarini belirtmistir. Cocugunun veli
ve idare tarafindan dislandigini belirten K4'iin annesi “Kreste istemeyen anne
ve babalar oldu. Hatta imza topland: veliler bu ¢ocugu burada istemiyoruz, sag-
lamlarin arasinda bu ¢ocuga burada yer yok diyerek. Idare velileri destekledi
ama o ogretmenden Allah bin kere razi olsun bu ¢ocugun kimseye zarari yok,
benim ¢ocugum yok ama ileride boyle bir ¢ocuga sahip olmayacagimin garantisi
de yok diyerek onu orada tuttu.” seklinde yasadigi zorlugu dile getirmistir. K5’in
annesi ise bu konuda “Kizimin egitim hayati boyunca ona onyargi ile yaklasan
ogretmenler zaman zaman oldu.” Seklinde deneyimini ifade ederken okulun fi-
ziki yapisindan etkilendigini vurgulayan K1'in annesi ise “Sadece okulun fizi-
ki durumundan zorluk yasiyorum. Okul iki katli asansorii yok, oglumun kas
rahatsizligi da oldugundan dolayr merdivenleri inip ¢ikmak zor. Aymi sekilde
servislerin geldigi iist bahgeye de epey bir merdivenden ¢ikmak gerekiyor. Bunun
disinda tuvaletlerin disarida olmasi da ayri bir problem ¢iinkii oglumun yiirtime
sorunu var” seklinde ifade etmistir..

Ebeveynlere Gore Toplumun Otizme Bakis A¢ilar1 ve Diger Ebeveynlere
Onerileri

Calismanin bu bélimiinde katilimci ebeveynlere toplumun otizmli
bireylere bakis acis1 ve diger ailelere yonelik onerilerinin neler olduguna dair
goriisleri sorulmustur. Katilimcilarin tamamina yakini ¢ocuklarina toplumun
yaklasiminin iyi diizeyde olmadigini belirtmislerdir. Toplumun yaklagiminin
iyi olmadigini belirten ailelerden K9'un annesi “Toplumda bazi sesler oluyor.
Mesela bir kere otobiise bindigimizde Istanbulda buralarda genelde dolmusla
gidiyoruz ama orda yok. Otobiise bindik. Bagirmaya basladi. Oradan biri
susturun ¢ocugu, ben de agliyor bu ¢ocuk nasil susturabilirim neden bagirdigini
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bile bilmiyorum. O da dedi ki o zaman otobiise binmeseydin. O anda o kadina
ben cevap veremedim iiziildiigiim icin. Ben de ona diyebilirdim ki bu toplu
bir tasima aract istemiyorsan taksiye bin o anda aklima gelmiyor” Cocuguna
toplumun acima duygusu ile baktigini belirten K1'in annesi ise “Genelde
toplumun acima duygusu ile bakis agist var. Ay zavallicik bilmem ne? Insanlar
stirekli nesi var? Iste bu ¢ocuk neden biyle oldu. Dogustan mi? Yok, oksijensiz
mi kaldi? Boyle gereksiz sorulardan sikintilarim var. Onlara tabi ya susarak
ya da duymazliktan gelerek cevap veriyorum. Ciinkii cevap verdik¢e daha ¢ok
soruyorlar”

Son olarak bu ¢aligma kapsamina alinan ebeveynlerin benzer durumda olan
diger ebeveynlere yonelik ¢esitli 6nerilerinin oldugu tespit edilmistir. Ailelerin
hepsi otizmli ¢ocuklara sahip olanlar aileler i¢in ¢ocuklar ile ilgilensinler,
gocuklarmin egitimlerini okul ile isbirligi icerisinde siirdiirsiinler, onlar1
kabullensinler ve onlara karst sabirli olsunlar seklinde ifade etmislerdir. Bu
konuda K5’in annesi “Cocuklarimin egitimlerini sadece okula birakmasimmlar
onlarda evde ¢ocuklarina bir seyler 6gretmeye ¢alissinlar, onlari sosyallesmeleri
icin bol bol normallerin bulunduklar: ortamlara soksunlar. Cocuklar: icin
miicadele etsinler. Disarinin séylemlerine pek kulak asmasinlar” seklinde ifade
ederken K8’in annesi ise “Cocuklarini en basit sekilde kabullenecekler, onlara ne
verebilirim bunun hesabini yapacaklar. Sevgi, sabir ve egitim bunun en iyi ii¢
ilacidir” seklinde 6nerisini dile getirmistir. .

Bu arastirmada otizmli ¢ocuklara sahip ebeveynlerin ¢ocuklarinin gelisim
stireglerine yonelik goriisleri fenomenolojik bir yaklasgimla incelenmeye
calisilmigtar.

Aragtirmaninamaglarikapsamindaailelerin sosyo-demografik 6zelliklerine
iliskin sonuglara bakildiginda ailelerin gelir diizeylerinin genellikle orta ve
diistik diizeyde oldugu goriilmektedir. Ailelerin sosyo-ekonomik diizeylerinin
diistik olmas:t ¢ocuklarin gelisiminde 6nemli rol oynamaktadir. Maddi
durumu iyi olan aileler ¢ocuklarina farkli alternatif egitim hizmetlerinden
yararlandirma olasiliklar: fazladir. Bu bakimdan ailelerin ekonomik diizeyi
otizmli ¢ocuklarin gelisiminde yararlidir.

32



Taner ALTUN, Sengiil KASIM

Bu c¢alismaya katilan otizmli ¢ocuga sahip ebeveynlerin egitim
durumlarimin ¢ogunlukla lise oldugu tespit edilmistir. Egitim seviyesinin
yiiksek oldugu aileler otizmli ¢ocuklarinin egitimine baskin rol oynadiklari
disiiniilmektedir. Zeteroglu (2006)'nun yaptigi bir ¢aligmada lise mezunu
annelerin ilkokul mezunu annelere gére ¢ocuklarinin gelisiminde daha etkin
rol oynadig1 goriilmektedir (Top, 2009). Bu bulgu bahsedilen diisiinceyi
destekler niteliktedir. Ailenin 6grenim durumu yiikseldikee ailedeki bireylerin
farkindalik diizeyleri artacak, ebeveynler zorluklarla basa cikabilmek ve
sergiledikleri miicadele i¢in sahip olduklar1 egitimden destek alacaklardur.

Aragtirmaya katilan ailelerden bir aile hari¢ diger tiim ailelerde baba ¢alisan
konumdadir. Anne ise ¢alismayan konumdadir. Bunun nedeni bu ¢aligmada
ortaya ¢ikan sonuglardan olan otizmli gocugun dogumunun annenin ¢alisma
hayatin1 etkilemesidir. Ciinkii aragtirmaya katilan annelerden bazilar
¢ocuklarinin dogumuyla isi birakmak zorunda kaldiklarini belirtmistir. Bu
durumun aileleri ekonomik yonden de etkiledigi diistintilebilir.

Otizmli ¢ocuklarin biri hari¢ tamami 6zel egitim okullarinda egitimlerini
stirdiirmektedirler. Bunun nedeninin ¢ocuklarin sahip olduklar1 engel
durumlarinin agir olmasi nedeniyle diistiniilebilir.

Calismada ulagilan sonuglardan birisi gocuklara otizm tanisi biiytik bir
¢ogunlukla 2-4 yagarasi konulmus olmasidir. Aydin ve Sara¢ (2014)’in yaptiklar:
calismada otizmin genellikle ¢cocuklara 3 yasindan itibaren konuldugunu
belirtmistir. Ailelerin tamamina yakini otizm hakkinda yetersiz bilgiye
sahiptirler. Hatta bazi ailelerin yanlis bilgilere sahip oldugu tespit edilmistir.
Karabekiroglu vd. (2009) yaptig1 ¢aligmada ailelerin otizm hakkinda bilgi
sahibi olmadiklarini tespit etmistir. Ebeveynler bu durumu 6grendiklerinde
ilk olarak tzildiklerini ve kabullenemediklerini daha sonra kabullenmek
zorunda kaldiklarini ifade etmislerdir. Yine Top (2009)’un arastirmasinda
bu bulguda ortaya ¢ikan sonuglar arasindadir. Bu bulgular arastirmadan elde
edilen sonuglar1 destekler niteliktedir.

Ebeveynlerin biiyiik bir ¢ogunlugu sahip olduklar: bilgileri genellikler
OCEMden aldiklarini belirtmislerdir. Bu durum diger kurumlarin yapilan
etkinlik ve faaliyetlerin yetersiz oldugu seklinde disiindiirebilir. Ailelerin
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bilinglendirilmesi ¢ok dnemlidir. Bilingli bir aile i¢cinde bulundugu duruma
daha dogru miidahalede bulunacak ve yasadig1 sorunlara daha iyi ¢6ziim
yollar1 arayacaktir. Cengelci (2009) de yaptig1 arastirmada egitim diizeyi
diisiik ve orta olan ailelerin, egitim seviyesi yiiksek olan ailelere oranla kaygi
diizeylerinin daha fazla oldugunu vurgulamigtir.

Calisma bulgularina gore otizmli bir ¢ocuga sahip olma aileleri en ¢ok
sosyal ve duygusal yonden etkilemistir. Bunun nedeninin ebeveynlerin daha
¢ok hassaslasmasi ve ¢ocuklari nedeniyle rahat hareket edememelerinden
kaynaklandig: diistiniilebilir. Akdem ve Akel (2014)’in yapmis olduklar:
arastirmada ailelerin yarisindan ¢ogunun c¢alismadigi goriilmektedir.
Top (2009)’un yaptig1 ¢aliymada ise ailelerin daha gok duygusal yonden
hassaslastiklar1 sonucuna varmistir. Bu bulgular arastirmadan ¢ikan bu
sonuglar1 destekler niteliktedir.

Otizmli ¢ocuga sahip ailelerin sahip olduklar1 ¢ocuklar arasinda iletisim
diizeyinin genellikle iyi oldugu ortaya ¢ikan sonuglar arasindadir. Bu durumun
Top (2009)’un yaptig1 arastirmada ortaya koydugu otizmli ¢ocuga sahip
ailelerin duygularinin daha da hassaslagsmasi nedeniyle oldugu séylenebilir.

Ailelerin bir¢ogunun ¢ocuklarin gelisimine yonelik okul disinda bir
faaliyet yapmadiklar1 goriilmektedir. Cocuklarin hepsi egitim i¢cin Bagimsiz
OCEM’lerden ve Rehabilitasyon Merkezlerinden yararlanmaktadir.
Katilimci ebeveynler egitim yoniinden Bagimsiz OCEM’leri yeterli bulurken
rehabilitasyon merkezlerini yeterli bulmamaktadir. Aileler bu durumu
rehabilitasyon merkezlerinin 6zel olmalarina baglamaktadir. Aileler okullarin
kiigiik oldugunu, c¢ocuklarinin engel durumuna gore insa edilmedigini
vurgulamigtir. Eger okullarin fiziki yapilarmnin yeterli olmas: durumunda
¢ocuklarina verilen derslerin yaninda bagka etkinliklere dayali derslerinde
verilebilecegini belirtmislerdir. Biitiin ebeveynlerin en yakindiklar1 durumu
ise ozel gereksinimi olan ¢ocuklara alan uzmani egitimcilerin degil de kurs
ve sertifika ile okullara gelen sinif 6gretmenleri ve emekli 6gretmenlerin ders
vermesi seklinde belirtmislerdir. Ekiz, Sahin ve Camadan (2014)’1n yaptiklar
calismada o6zel egitim 6gretmenlerinin otizmli ¢ocuklarla iletisim kurmada
daha ¢esitli yollar denedikleri ve bu yollarin olumlu sonuglar verdigi sonucuna
varmuigtir.
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Aileler okulda yasadiklar1 en biiylik sorunun ¢ocuklarinin yar:1 zamanl
kaynastirma egitimi igin gonderildikleri okullarda yasadiklarini ifade
etmislerdir. Ebeveynler ¢ocuklarinin en ¢ok diger ¢ocuklarin velileri tarafindan
dislandigini belirtmislerdir. Diger taraftan gocugu kendi engel tiiriinde olan
aileler herhangi bir zorluk yasamadiklarini ifade etmislerdir. Copuroglu ve
Mengi (2014)’nin yapmis oldugu otizm ve toplumsal dislanma galigmasi bu
bulguyu destekler niteliktedir.

Ailelerin bir¢ogu Tiirkiyede otizme yonelik yapilan faaliyetlerin yetersiz
oldugu goriisiindedir. Bu durum ailelerin tamaminin otizm ile ilgili bilgilerinin
daha once olmadigi ve bu bilgileri okuldan kazandiklar1 goéz oOniinde
bulunduruldugunda Tiirkiyede otizm konusunda yapilan bilinglendirme
faaliyetlerinin yetersiz oldugu seklinde diisiiniilebilir.

Otizmligocugasahip olan ebeveynlerle yiiriitillen bucaligmada ebeveynlerin
¢ocuklarinda tespit edilmesiyle birlikte otizmle tanigma ve yasama siiregleri,
bununla birlikte otizmli ¢ocuklarinin aldig1 egitim hizmetleri hakkindaki
goriisleri derinlemesine incelenmeye calisilmistir. Elde edilen verilerin
analizleri kapsaminda ¢alismada agagidaki sonuglara ulasilmigtir:

e Orneklem igerisinde yer alan ¢ocuklarin otizm tanisinin genellikle 3-4
yaslarinda konuldugu, ebeveynlerin ¢ogunlukla durumu kabullenemedigi
tespit edilmistir. Bununla birlikte katilimci ebeveynlerin otizm konusunda
yeterli bilgiye sahip olmadiklar1 sonucuna ulagilmistir. Caligmada
ebeveynlerin otizmle ilgili bilgilenme konusunda daha ¢ok OCEM'den
yararlandiklar belirlenmistir.

e Otizmli ¢ocuga sahip olmanin aileye sosyal ve duygusal olarak negatif bir
sekilde yansidig: tespit edilmistir. Sosyal olarak kendini bir¢ok faaliyetten
kisitlama geregi duyan ailelerin duygusal olarak da bir ¢okiintiiye
ugradiklar: sonucuna ulagilmigtir

o Ailei¢inde otizmli ¢ocukla diger bireyler arasinda iletisimin ¢ogunlukla iyi
oldugu yoniinde goriis bildirilmistir.
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Arasgtirma ornekleminde incelene ailelerin otizmli ¢ocuklarin tamaminin
OCEM veya rehabilitasyon merkezlerinden egitim hizmeti aldiklar: tespit
edilmistir. Ebeveynlere géore OCEM’lerin verdikleri egitim hizmeti yeterli,
rehabilitasyon merkezlerinin verdigi egitim hizmetleri ise yetersizdir.

Calismada ailelerin okul disinda gocuklarin gelisimine yonelik olarak
herhangi bir faaliyette bulunmadiklari sonucuna ulagilmistir.

Okul siireglerinde ailelerin yasadigi en biiyiik giigligiin diger veliler
tarafindan ¢ocuklarinin dislaniyor olmasi olarak tespit edilmistir.

Calismada son olarak ailelerin Tiirkiyede genel olarak otizmli ¢ocuklara
yonelik verilen egitim hizmetlerinin yetersiz oldugu yoniinde goriis
birliginde olduklar1 sonucuna ulagilmistir.

Yukarida verilen sonuglar kapsaminda konu ile ilgili olarak asagidaki

oneriler getirilebilir:
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Otizme yonelik ozellikle ailelerin bilgilendirme ve bilinglendirme
faaliyetlerinde OCEM’le birlikte diger devlet ve 6zel egitim kurumlari ile
sivil toplum kuruluslarinin daha etkin ¢aligmasi gerekmektedir. Ciinkii
toplum bilin¢lendiginde bilingli ailelerin ¢ocugun egitiminde daha etkin rol
oynayacaklari, toplum tarafindan ¢ocuklara yonelik yapilan dislanmanin
azalacagi diisintilmektedir.

Otizm gibi gesitli engel gruplarina dahil 6grencilerin egitim hizmeti
aldig1 okullarin fiziki yapilar1 ¢ocuklarin engel durumuna uygun olarak
diizenlenmeli ve OCEMler Tiirkiye genelinde yayginlastirilmalidir.

Otizmli ¢ocuklarin egitimleri alan 6gretmenleri tarafindan yiiriitiilmelidir.
Hatta {iniversitelerde 6zel egitim boliimii igerisinde otizmli ¢ocuklarin
egitimini yonelik spesifik ders modiilleri veya programlar: agilabilir.
Ciinkii bu ¢ocuklara daha ¢ok zihinsel engelliler béliimiinde mezun olan
ogretmenler ve diger 6zel egitim bransindan mezun olan 6gretmenler ders
vermektedir. Fakat otizmli bireylerin gosterdigi ozellikler diger engelli
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ogrencilerin gosterdikleri ozelliklerden tamamen farklidir. Bu yiizden
baoyle bir ayrima gidilmesinin daha dogru olacag: diistintilebilir.

Ileriye doniik olarak farkli kurumlarda egitim hizmeti alan otizmli
¢ocuklarin smif i¢i akademik, sosyal ve psikolojik durumlarinin
gelistirilmesine yonelik gozleme dayali aragtirmalar yapilip, bu 6grencilerin
ozel egitim ihtiyaclar1 belirlenmeli ve 6gretmen ve aile egitimlerine yonelik
programlar gelistirilmelidir.

Otizmli bireylerin aldiklar1 egitim hizmetlerine yonelik genis bir yelpazede
tarama arastirmalar1 yapilip, kurum i¢i gozleme dayali veriler tizerinden
uygulamayi gelistirmeye yonelik ¢aligmalar yapilmalidir.
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