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OZET

OTiZMLIi BIREYLERE SAHIP AILELERIN YASADIKLARI SORUNLARIN
SOSYOLOJIK BiR DEGERLENDIRMESi: BULANCAK ILCESi ORNEGI

Cigdem SARCAN

AFYON KOCATEPE UNIiVERSITESI
SOSYAL BILIMLER ENSTITUSU
SOSYOLOJIi ANABILiM DALI

Agustos, 2019

Damisman: Prof. Dr. Hiiseyin KOCAK

Her yil dlnyada ve Tirkiye’de hizla artan Otizm Spektrum Bozuklugu
(OSB), diinyada her 65 c¢ocuktan bir tanesinde gorulmektedir. Otizm Spektrum
Bozuklugu, ozellikle sosyal etkilesim ve iletisim sorunlar1 ve tekrarlayan
davraniglarla ortaya ¢ikan bir rahatsizliktir ve 6mir boyu devam eden bir yaygin
gelisim bozuklugudur. Her anlamda sikinti yasayan OSB’li bireylerin aileleri
sikintilarint  dile  getirmekte ve sorunlarmi gerekli mercilere ulastirmakta
zorlanmaktadirlar. Bu ¢aligmayla OSB’li bireylere sahip ailelerin yasadiklari
sorunlarin sosyolojik temelde incelenmesi, bdylelikle sorun yasayan ailelerin temel
ithtiyac ve isteklerinin ortaya konulmasi amaglanmistir. Arastirmada nitel ve nicel
veri toplama araclar1 kullanilarak karma bir yontem uygulanmigstir. Nitel arastirmada
derinlemesine goriisme teknigi, nicel arastirmada ise Aile Gereksinimlerini Belirleme
Aract (AGBA) o6lgegi kullamlmigtir. Arastirmanin evreni Giresun ili Bulancak
llgesinde yasayan OSB’li bireylerin anne ve babalari olusturmaktadir. Arastirmada
ailelerin sosyo- ekonomik temelde, 6zellikle de egitim ve aile igi iletisim konularinda
ciddi sorunlar yasadiklari, énemli Ol¢lide kurumsal ve toplumsal destege ihtiyag

duyduklar1 yoniinde bulgulara ulagilmistir.

Anahtar Kelimeler: Otizm Spektrum Bozuklugu, aile, gereksinimler, problemler



ABSTRACT

A SOCIOLOGICAL ASSESSMENT OF THE PROBLEMS EXPERIENCED
BY FAMILIES WITH AUTISM: THE CASE OF BULANCAK DISTRICT

Cigdem SARCAN

AFYON KOCATEPE UNIVERSITY
GRADUATE SCHOOL OF SOCIAL SCIENCES
DEPARTMENT OF SOCIOLOGY

August, 2019

Advisor: Prof. Dr. Huseyin KOCAK

Autism Spectrum Disorder,which is growing in a fast manner every year in
the world and Turkey is seen in one of every 65 children in the world. Autism
Spectrum Disorder that occurs especially with social interaction and communication
problems and repetitive behaviors ans is a lifelong pervasive developmental disorder.
The families of individuals with ASD who have difficulties in every sense have
difficulty in expressing their problems to reach the necessary authorities. In this
study, it was aimed to examine the problems of families with OSB individuals on a
sociological basis and to reveal the basic needs and wishes of families with OSB. In
the study, a mixed method was applied using qualitative and quantitative data
collection tools. In qualitative research in-depth interview technique has been used,
and in guantitative research, family needs scale has been used. The population of the
study consist of parents of individuals with ASD living in Bulancak district of
Giresun province. In this study, it was found that families have serious problems on
socio-economic basis, especially education and family communication, and they

need significant institutional and social support.

KeyWords: Autism Spectrum Disorder, family, needs, problems.
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GIRIS
Toplum igerisinde yasayan insan sosyal bir varliktir. Sosyallesme de ilk
olarak ailede baglamaktadir. Ailede baslayan sosyallesme daha sonra okulla, bireyin
kendi ¢evresi ve toplumla devam etmektedir. Saglikli birey de olsa engelli birey de
olsa Once ailesi ile yasama katilmaya baglar. Aile ne kadar saglikli, sorunsuz olursa
birey de o kadar saglikli ve sorunsuz yasamina devam eder. Ailenin saglikli olmasi

yine toplumu olumlu ydnde etkileyen bir durumdur.

Insanlarin bedenleri, zihinleri disinda yasadig1 sosyal siireclerin de saglikli
olmasi gerekmektedir. Saglikli veya sagliksiz birey toplumdan ayri diigiiniilemez.
Saglik sosyolojisi sosyolojinin alt dali olup bir sosyal kurum olan saglik
kurumundaki stirecleri agiklamada yerini almistir. Saglik da sosyal yapinin bir
pargasidir. Ciinkii hastanin bir rolii, hastanin yasadig1 sosyal ¢evrenin de belli deger

yargilar1 vardir.

Diinyaya gelen her birey saghkli ve normal bir sekilde diinyaya
gelmemektedir. Saglikli birey diinyaya geldiginde ve yasamini siirdiirdiigi siire
icerisinde kendisi ve ailesi i¢in ¢ok biiyiik sorun yasamamaktadir. Saglikli birey
insan iliskilerinde yasamina daha saglikli bir sekilde devam etmektedir. Sosyal
iliskileri normal bir sekilde seyretmektedir. Oysaki bu durumun tam tersi bir durum
da yasanmaktadir. Diinyaya goziinii acan sagliksiz bir birey sosyal iliskilerde hem
kendisi hem de ailesi agisindan sorunlara sebep olmaktadir. Aslinda sagliksiz dogan
bir birey soruna sebep degildir. Asil sorun toplumda yasadigi etiketlemeler,
damgalamalardir. Burada saglik sosyolojisi devreye girmektedir. Ciinkii is tiptan,
ilagtan, doktordan ¢ikmis ve tibbi boyutunu agmistir. Toplumsal yapida saglik

kurumunun isleyisi 6n plana ¢ikmustir.

Toplumsal kurumlar igerisinde saglik kurumu da yer almaktadir. Saglik
kurumunun egitim, aile ve diger aile kurumlar ile iligkisi sagligin sosyal boyutunu
olusturmaktadir. Saglik sosyolojisi ¢ok kapsamli bir alandir. Giiniimiizde teknolojik
gelismeler, yasanan degisimler saglik sosyolojisini de dolayli yonde etkilemistir.
Talcott Parsons saglik sosyolojisinde Ozellikle ikinci diinya savasindan sonra

caligmalar1 ile on plana c¢ikmistir. Kuramsal c¢ergevenin olusumuna katkida



bulunmustur. Belli bash kavramlar1 saglik sosyolojisinde literatiire ekleyen isim
olmustur. “Hasta rolii, hasta davranisi, hekim roli gibi kavramlar1 tanimlar” (Giiven,
2014:132). Tiirkiye’de saglik sosyolojisinde Talcott Parsons adindan s6z ettirmis ve
onun da etkileri goriilmiistiir. Ciinkii hastaligin bir toplumda neyi ifade ettigi neyin
tizerinde etkisinin ¢ok oldugu hemen hemen her toplumda yasanmaktadir. Talcott
Parsons sagligin islevleri lizerinde durmus ve sosyolojik boyutlarini incelemistir.
Ona gore her birey bir role sahiptir ve o toplumdaki islevlerini yerine getirmektedir.
Birey eger islevlerini yerine getirebiliyorsa saglikli bir birey anlamina gelmektedir.
Saglikli birey demek, saglikli toplum demek olup birey o toplumdaki islevlerini
yerine getirebiliyorsa o toplumda aksakliklar en az diizeyde olacak demektir. Ancak
sagliksiz bireyler o toplumda roliinii yerine getiremezse bir takim sorunlari da
beraberinde getirecektir. “Ornegin, giinliik aktivitelerle basa ¢ikabilmek saglk
gostergesidir”. (Kaplan, 2016: 13).

Bir toplumsal yap1 igerisinde engelli grubu 6nem arz eder. Engelli bireyler de
saglik sorunlarindan dolayi saglik sosyolojisinin konusu olmaktadir. Otizm Spektrum
Bozuklugu olan bireyler de engelli grubunda yer aldigi icin saglik sosyolojisi
konulart igerisinde yerini almaktadir. OSB’li birey tistlendigi toplumsal rolii tam
anlamiyla yerine getirememektedir. Rolil yerine getiremeyen birey ve onunla birlikte
yasayan ailesi toplumsal yapi igerisinde, sistemlerde eksiklige neden olmaktadir.

Talcott Parsons’a gore bireyler rollerini toplumun destegiyle oynar.

Saglik sosyolojisinde etkisi olan bir diger sosyolog ise Erving Goffman’dir.
Ona gore de saglikli olmayan bireyler damgalama ile kars1 karsiya kalmislardir.
Damgalama sosyolojik olarak bakildiginda aslinda toplumdan tamamen diglanmadir.
OSB’li bireyler de damgalama ile toplumdan dislanarak sosyallesememektedirler.
Aileler toplumun damgalamalar: yiiziinden bir¢ok sorun yasamakta ve toplumdan

izole edilmektedirler.

OSB’li bireylerin i¢cinde bulundugu modern aileler, yasadiklar1 sorunlara
cabuk adapte olabilmekte c¢ocuklarmin durumu igin gerekli imkanlar
kullanabilmekte ancak alt smifta olan aileler bu istegini karsilayamamaktadir.
Ekonomik, sosyal ve psikolojik boyutta gerekli ¢alismalar yapacak bir devletin

varlig1 bu ailelerin sorunlarina ¢6ziim olacaktir. Sosyal devlet anlayis1 toplumdaki
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refah seviyesini iyilestirmeyi amacglayan bir anlayistir. Yani hedefi sosyal
harcamalardir. OSB’li bireylerin sosyallesmesi, ekonomik durumlarinin iyilesmesi
icin gerekli harcamalar1 yapacak bir devlet anlayisi olmasi ¢ok onemlidir. OSB’li
bireylerin ailelerine devlet tarafindan bakim parasi verilmesi, egitimleri i¢in ek
masraflarina yardim edilmesi de sosyal refah devleti anlayisidir. Bu konuda OSB’li
bireyler ve ailelerinin sosyal sorunlarini ¢ozmek i¢in sosyal devlet anlayisi ve bu
sosyal devlet anlayisinin uyguladigi politikalarin OSB’li bireylere ve ailelerine

uygun olmasi sosyolojik ve psikolojik sorunlarin asilmasinda destek olacaktir.

“Otizm son zamanlarda giderek artan ve toplumun biiylik cogunlugunun
tanimlayamadigi sosyal ve iletisim becerilerini etkileyen yasam boyu suren

gelisimsel bir yetersizliktir” (Durmis, 2013: 16).

“Otizmli bireylere sahip ailelerin yasadiklari sorunlarin sosyolojik bir
degerlendirmesi : (Bulancak ilcesi 6rnegi)” adli ¢alismada sosyallesme ve iletisim
yoniinden zorluk g¢eken OSB’li bireylerin ailelerinin yasadiklar1 sorunlar ve bu
ailelerin sorunlar karsisinda duyduklar gereksinimler ele alinmistir. Bu c¢alismada
OSB’li bireyler ve aileleri sosyolojik bakis acist ile ele alinmis, 6zel egitim ve
sosyoloji harmanlanarak ortaya farkli bir ¢aligma ¢ikmistir. Giresun’un Bulancak
ilgesinde her yil OSB’li birey sayisinda artis olmasi bu calismanin ana kaynagi
olmustur. Ozellikle yenilen igilen gidalar, cevresel etmenler ve genetik etmenlerin de
sebep oldugu bu bireylerin ailelerin yasadig1 sorunlar toplumu da etkilemektedir. Bu

calismada 6zel egitime duyulan ihtiyag, sosyolojik bakis acis1 ile desenlenmistir.

Bu c¢alisma kapsaminda OSB’li bireye sahip ailelerin sorunlar yasadiklar
varsayllmaktadir. Calismada ailelerin ekonomik, sosyal, kiiltiirel ve psikolojik
sorunlar yasaylp yasamadiklari, yasiyorlarsa ne derecede sorun yasadiklar

arastirilacaktir.

Bu durumda ailelerin yasadiklar1 psikolojik siiregler onemlidir. Mutsuz
bireylerden mutlu bir toplum olusamaz. OSB’li bireye sahip ailelerin psikolojik

saglig1 bu aragtirma kapsaminda 6l¢iilmeye ¢aligilmaktadir.

OSB’li bireye sahip aileler sosyal sorunlar da 6nemlidir. Cocuklarinin toplum

tarafindan etiketlenmeleri onlar1 bulundugu ortamlardan uzaklastirabilir, onlari daha
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da yalnizliga itebilir. Bu husus da aragtirma kapsaminda cevabi aranan bir soru

olacaktir. Damgalama, etiketleme yasanmakta midir?

Otizm Spektrum Bozuklugu, aile i¢i iletisimlere de yansimaktadir. Ayni
ailede ebeveynleri kimi zaman birbirinden koparmakta, kimi zaman da daha ¢ok o
ebeveynleri birbirine baglamaktadir. Anne, baba, kardes ve diger aile icindeki

bireylerin aile birligini bozucu tavirlar sergilemesine neden olmakta midir?

Ailelerin yagsadiklar1 sorunlarla birlikte maddi gereksinimler, duyduklar bilgi
gereksinimleri, diger ebeveynlerden duyduklar1 gereksinimler, toplumsal
gereksinimler vb. gereksinimler o ailelerin yasam boyu Onlerine c¢ikabilecek
gereksinimlerdir. Ailelerin  bu sorunlarla birlikte gereksinimleri de calisma
kapsaminda arastirilmaktadir. Ailelerin 6zellikle maddi gereksinimleri, digerlerine
aciklama yapma gereksinimi, toplum hizmetleri gereksinimleri, ailenin isleyisi
gereksinimleri ve destek gereksinimleri gibi gereksinimleri oldugu varsayilmaktadir.

Bu husus da sahada 6lglimlenecektir.

Arastirmanin amacit Bulancak’ta yasayan OSB’li bireylerin ebeveynlerin
sorunlarmni1 ve gereksinimlerini belirlemektir. Bu arastirmanin 6nemi, diinyada ve
Tiirkiye’de hizla artan OSB’nin Bulancak ilgesinde de her yil artmasi sonucunda
ailelerin sorunlar1 ve gereksinimlerinin ne oldugu bulgusuna varip c¢esitli 6nerilerde
bulunmaktir. Bu sorunlar1 ve gereksinimleri sosyolojik bakis agis1 ile desenlenip en
az indirmektir. Ciinkii saglhkli birey, saglikli aile, saglikli toplum bir ilkenin
vazgecilmez pargalaridir. Sosyolojik agidan 6nem tagimaktadir. Tezin sinirliliklart,
sadece Bulancak ilgesinde yasayan OSB’li bireylerin ebeveynleridir. Engelli bireye
sahip ebeveynler oldugu icin goriismeyi kabul etmeyen ebeveynler olmustur. Nitel
arastirma kismi oldugu i¢in zaman ve maliyet acisindan da zor olmustur. Bu ylizden
orneklem evrene genellenmistir. Arastirmanin yonteminde karma yontem
kullanilmistir. Hem nitel hem de nicel arastirma arastirma teknikleri bir arada
kullanilmistir. Boylece sorunlar ve gereksinimler birbirini tamamlamistir. Nicel
arastirmada ebeveynlerin gereksinimlerine yonelik bulgular elde edilmistir. Nimet
Sucuoglu’un Turkceye uyarladigr alti bashkli sorular yoneltilmistir. AGBA
(Ailelerin Gereksinimlerini Belirleme Araci) kullanilmistir. Sorulara ekleme ve

cikarmalar yapilmistir. Sorulara Uclii Likert Tipi (evet, emin degilim, hayir) cevaplar
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verilmigtir. Alt1 soru demografik bilgilere ulasmak i¢in hazirlanmistir. Yirmi dort
soru ise gereksinimlere iligkin bulgular1 belirlemek i¢in kullanilmistir. Toplam yirmi
dort ebeveyne anket seklinde uygulanmistir. Nitel arastirma kisminda derinlemesine
goriismeler yapilmistir. Ebeveynleri yasadiklar1 sorunlarla ilgili bulgulara ulasma
amac1 vardir. Aragtirmada agik uclu sorular sorularak katilimcilardan daha fazla bilgi
alma amac1 vardir. Ses kayit cihazlar1 kullanilmistir. On yedi ebeveyn ile goriigme
yapilmistir. Sorular iki boliimden olusarak ilk boliimde demografik bilgiler, ikinci
boliimde sorunlarin ne olduguna iliskin bulgulara ulasilacak sorular yer almaktadir.
Alt1 soru ilk boliimde, on iki soru ise ikinci boliimde wvardir. Nitel ve nicel
arastirmada da ebeveynlerin on yedi tanesi ayni kisilerden segilmistir ancak nicel
arastirmada 8 ebeveyn farkli olarak ankete katilmistir. Nitel arastirmadaki 17

ebeveyne ek olarak 8 ebeveyne daha anket uygulanmustir.

Bu tez ¢aligmasi kapsaminda birinci boliimde OSB tanitilmis, kavramlara ve
teorilere yer verilmistir. Tez ¢alismasinin ikinci boliimiinde yasadiklar1 zorluklar,
sorunlar ve gereksinimlerine, igiincii boliimde de saha c¢alismasi, yontem ve

bulgulara yer verilmistir.



BIiRINCi BOLUM

OZEL EGITIM VE OZEL EGITiMiN TEMEL KAVRAMLAR

Ozel egitimi aciklayan, 6zel egitimle ilgili bilgi veren kistm kavramlar
kismidir. Ozel egitimi topluma anlatabilmek igin oncelikle belirli temel kavramlar
tizerinde durulmasi1 gerekmektedir. Sosyoloji ile 6zel egitimi aciklamak icin 6zel
egitimin kavramlari, temel 6zellikleri, gegmiste ve gelecekte 6zel egitimi agiklamak

faydal1 olacaktir.
1. OZEL EGITIM

Ozel egitim, ilk duyuldugunda akla birgok sey getirecek, agik uclu bir kavram
olup aslinda tamamen bireyleri bash basina degerlendiren bir kavramdir. GlnlimUizde
teknolojinin gelismesi ve imkanlarin iyilesmesi ile birlikte disaridan pek ¢ok insan
anlamini bilmese bile bir kulak asinalif1 yasamaktadir. Aslinda 6zel egitim; egitimin
bireysel olarak, 6zel olarak birebir kisiye gore planlanip, o kisiye uygulanmasidir. O
halde sunu soylemek gerekir ki 6zel gereksinimli ¢ocuklara ihtiyact dogrultusunda
ozel egitim verilmelidir. Ozel egitimin birgok tanimi yapilmaktadir. “Ozel egitim,
ortalama Ogrenci Ozelliklerinden 6nemli Olglide farklilasan Ggrencilere saglanan,
bireysel olarak planlanmis ve bireyin bagimsiz yasama becerilerini en iist diizeye

cikarmay1 hedefleyen egitim hizmetlerinin biitiiniinii kapsar”(Usta, 2009: 80).

Ozel egitime gereksinim duyan ¢ocuklar icin egitim farkli sekildedir. Yani
bireye 6zel, bireyin davranis kaliplarina ve her tiirlii akademik gereksinimine uygun
olarak cocuklarla 6zel egitim alan1 var olmaktadir. Herkese birebir 6zel egitim
verilmemekte, zeké seviyesi, davranis kaliplari, kisisel 6zellikleri farkli olan kisiler

0zel egitimden faydalanmaktadir.

Ozel egitim, yonetmelikte de aciklandigi {izere bireylerin her tiirlii
ithtiyaclarmi karsilamak amaciyla gelistirilmis, bireye 6zgii planlarla gergeklestirilen
bir egitimdir. “Ortalama 0Ogrenci 0&zelliklerinden O©nemli dlgiide farklilasan
Ogrencilere saglanan, bireysel olarak planlanmis ve bireyin bagimsiz olarak yasama

olasiligmin en iist diizeye ¢ikarmayi hedefleyen egitim hizmetlerinin biitiintidiir”



(Kircaali ve Iftar, 1998:3).Glinimiize kadar her dénemde bat1 toplumlarinda, Islam

toplumlarinda farkli sekillerde ilerleyerek en son bugiinkii seklini almistir.

2. OZEL EGITIMDE KULLANILAN TEMEL KAVRAMLAR

2.1. ZEDELENME

Gunlik hayatta, saglikta kullanilan bu terim 6zel egitimde de yer almaktadir.
Giinliik hayatta viicudun herhangi bir yerinin darbe almas1 ya da zarar goérmesi olarak
nitelendirilen zedelenme, 6zel egitimde su sekilde tanimlanmistir: “Bireyin herhangi
bir organ veya organlarinin kismen veya tamamen yerine getirememesi seklinde

tanimlanabilmektedir. (Aksoy, 2016: 2).

Zedelenmeye cok sayida drnek verilebilir. Degerlendirmelere gore zedelenme
cesitleri de farklidir.“Erken dénemde anne kaybi, gozlerin gérmemesi veya ellerini
kaybetme, yiiriyememe vb. durumlar zedelenme olarak degerlendirilebilir” (Milli

Egitim Bakanligi, 2011: 2).
2.2. YETERSIZLIK

Yetersizlik, siradan bir kelime olarak kullanildigi zaman o duruma smirh
olarak devam etme, kisithilik anlamina gelmektedir. Ozel egitimde “Ozyiirek’e
(2006) gore ise, zedelenmelerin sonucu organin islevini yerine getirememesi
durumudur. Zedelenmeden etkilenmis olmasindan dolay1 bireyin bedensel ve zihinsel
davraniglar1 sinirlanir. Kulaginda zedelenme olan bireyin isitememesi o bireyin

yetersizligidir” (Diken, 2018: 3).
2.3. ENGEL

Bireyin yetersizlik yiiziinden kendinden beklenen rolleri oynayamamasi
durumudur. Okuyamama yetersizligi nedeniyle cocuk, &grenen Ogrenci roliinii

oynayamaz. Bu yoniiyle engelli sayilir” (Milli Egitim Bakanligi, 2011: 3).

Ozel egitimde bir¢ok tanim yapilmaktadir. Ozel egitimde bir¢ok tanim oldugu
icin o da farkli bakis acilarimi beraberinde getirmektedir. Birey gerceklestirmesi

gereken eylemleri yerine getiremedigi zaman yetersizlik durumu ortaya ¢ikar bu da
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engel olusturmustur. “Daha genis tanimiyla engel; bireyin yetersizlik nedeniyle yas,
cinsiyet, sosyal ve kiiltiirel ¢esitli faktorlere bagli olarak toplumda kendisine verilen

rolleri gerektigi 6l¢iide oynayamamasidir” (Aksoy, 2016: 3).

3. ENGELLILIiK VE TOPLUM

Engelli bireyler tek basma yasamayan ya da yasamak istese de bunun
mimkiin olmadig1 bir durumla karsi karsiya olan bireylerdir. Engelli bireyler
toplumun bir pargasi olup o toplum i¢inde varligini siirdiirmektedir. Genel olarak
bakildig1 zaman engelli bireylere toplumun tutumu kimi zaman olumlu kimi zaman
olumsuzdur. Ancak genel anlamda engelli bireyler toplum icinde olumsuz
tutumlarma maruz kalmaktadir “Oysa engellilerin en biiylik sorunu toplumda
kendilerine gereken Oonemin verilmemesi, toplumda esit ve saygin bir konum elde

etmede yasadiklar1 giigliiklerin iistesinden gelememeleridir (Citil, 2018: 25).

Sosyolojik olarak bakildigi zaman engellilerin toplum i¢inde bir etiketleme,
bir damgalama, bir otekilestirme yasadiklar1 ortadadir. Engelli bireylerin bunlar
yasadiklar1 bazen gozle goriiliir sekilde, bazen de gozle goriiliir sekilde olmayip
ancak toplum icinde koyulan kurallar seklinde olmaktadir. “Sosyolojik bir bakis
acistyla bu kavramlar ele aldigimizda oziir ve yetersizlik gibi kavramlarin bireyleri
etiketledigini ve bireyin igsel ve fiziksel durumu iizerinden gelisen kavramlar

oldugunu séylemek miimkiindiir” (Citil, 2018: 27)

Engellilik, toplum i¢inde bir toplumsal olay ile olusup, devaminda
toplumsal olguya doniismektedir. Bu toplumsal olguya doniisme
sebeplerinden birisi de toplumda diger bireylerin belli sayilara ulagsmasi ve
ayni problemlerle kars1 karsiya kalmalaridir. Ciinkii toplumsal olgunun belli
bir zaman1 basladig1 ve bittigi tarih yoktur. Bu sebeple sosyolojik bakis agisi

ile bakildig1 zaman engellilik bir toplumsal olgudur denilebilir.
4. OZEL EGITIMIN TARIHCESI

Ozel egitim kavrami, 6zel egitime muhtag olan kisilerin ig¢inde bulundugu

durumdan kurtulmasi ve normal hayatina adapte olabilmesi ve kendi bagina ayakta



durabilmesi i¢in gereklidir. Bu da gosteriyor ki 6zel egitim, gegmisten giiniimiize

kadar aslinda ¢ok biiyiik bir 6neme sahiptir.

Engelli bireyler suanda eskiye gore daha ¢ok haklara sahiptir. Bu durum
Tirkiye ve Diinya’da ayni sekildedir. Sosyolojik olarak bakildig1r zaman her tiirlii
gelisme saglanmis sadece toplumun bu bireylere bakis agisi, toplumda yasadiklari
sorunlar devam etmektedir. “Bu nedenle giiniimiizde engelli bir birey olmanin
sosyolojik arka planinin irdelenmesi, bu kisilerin toplumsal konumlarin1 ve ¢evreyle
iliskililerini anlama zorunlulugunu c¢ikarmaktadir” (Citil, 2018: 1). Bu yiizden

tarihsel slirece bakmakta fayda olacaktir.

Ilk¢ag dénemine bakildig1 zaman 6zelikle Antik Yunan’da engellilere yonelik
tedavilere yer verilmistir. Olumlu 6rnekler bu donemde bilimle ugrasan Antik

Yunan’da olmustur. Yine Gérme engelliler i¢in hastaneler acilmistir.

Bati’da ozellikle ilk o6zel egitim c¢alismalarina 16. ve 17. yiizyillarda
rastlanmaktadir. Isitme engellilerin egitimine ilk olarak bireysel ¢aba ve
faaliyetleriyle PedroPonce de Leon isimli (1520-1584) ispanyol bir rahip baglamustir.
(Citil, 2018:5).

Ilkel toplumlarda engelli ¢ocuklarin toplumdan dislanmasinin yani sira bu
cocuklarin hayatlarina aileleri ya da toplum tarafindan son verilmeleri de ortada olan
bir durumdur. “Ilkel toplumlar; engelli bireylerden kurtulmak icin onlar1 bazen

orman, ¢6l ya da daglarda 6liime terk etmislerdir” (Usta, 2009: 83).

Yine Graham Bell, telefonun icadi ile ugrasirken ayni zamanda 6zel egitime
de katkilarda bulunmus bir 6zel egitimei olmustur. Bunun yaninda gérme engelliler
icin ve zihinsel engelliler i¢in egitimlere ilk Fransa’da baslanmistir. Bir engel tiirii
olan ortopedik engelliler igin de 6zel siiflar agilmaya baslanmistir. 20. yy’dan
itibaren engellilere yonelik her tiirlii imkan artmis ve her tiirlii olanaklar saglanmistir.
“1975 yilinda ABD’de ¢ikarilan PL 94-142 Tiim Engelli Cocuklar Egitim Yasasi ile
0zel egitim alaninda biiyiik bir degisim yasanmistir” (Citil, 2018: 12).

Turk-Islam tarihine bakildigi zaman yine Bati toplumlarma gore bilgiler
kisith olmustur. H.z Muhammed’in islam tarihinde engellilere yonelik bakis agismin

farkli oldugu ve onlara gorevler verip topluma kazandirdig1 goriilmiistiir. Sosyolojik
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anlamda birey Gtekilestirilmemis o toplumun bireyi olarak kalmaya devam etmistir.
H.z Muhammed’in engelli bireyler i¢in kullandig1 ciimleler olumlu yonde olmustur.
Ozellikle engelli bireylerin sorumlulugunun engelinin diizelinceye kadar olmayisini
su sekilde agiklamistir: “Uc kisiden kalem kaldirilmistir. Bulug cagina erinceye
kadar ¢ocuktan, uyanincaya kadar uykuda olan kimseden ve sifa buluncaya kadar
akil hastasindan” (Usta, 2009: 85).

Osmanl1 doneminde ¢ok giizel gelismeler goriilmiis Enderun Mektep’lerinde
engelli bireylere yer verilmistir. “Dolayis1 ile Enderun bu alanin kurumsal diizeyde

bir ilkidir ve bu ilkin sahibi de Tiirk Devletidir” (Bilgili, 2000: 65).

Bati’da engellilere yonelik sikintilar ¢ok fazla iken Cumhuriyet doneminde
once, Tiirk’lerde ve Islam déneminde rastlanmadigi tahmin edilmektedir ancak su bir
gercektir ki Islam dininde engelli bireyler dogustan giinahsiz ve herhangi bir
yargilamaya ugramamislardir. Islam anlayisinda tim insanlar her zaman esit
olmustur. “Allah’in yerytiziindeki halifesi olarak yaratilan insan, gerek fizyolojik ya
da biyolojik olarak gerekse yetenekleri ve Ozellikleri sayesinde diger canlilar

arasinda seckin ve 6zel konuma sahiptir” (Usta, 2009: 84).

Osmanli doneminde ilk o6zel egitim kurumu Dilsizler Mektebi olmustur.
“Istanbul’da sagir ve dilsizlere yonelik bir okulun agilmasi, II. Abdiilhamid devrinde
Hamidiye Ticaret Mektebi’nin kurucusu ve miidiirii Avusturya vatandasi Ferdinant

Grati’nin Onerisiyle gergeklesmistir”(Giindiiz, 2014: 7).

Osmanli donemine bakildigi zaman {stiin yetenekli ¢ocuklarin egitildigi
Enderun Mektebi de bir 6zel egitim okuludur. Osmanli doneminde agilan bu mektep
istiin yetenekli cocuklarin egitimi konusunda diger iilkelerin agmasi yoniinden
onemli yere sahiptir. Ustiin yetenekli ¢ocuklarin okullarmin diinyada ¢igir agmasi
tamamen Osmanli déneminde agilan bu mekteptir. “Ustiin zekal ve iistiin yetenekli
kisilerin egitimi konusunda Osmanli Devleti doneminde baglatilmis olan bu
uygulama daha sonra Cumhuriyet doneminde 1948 yilinda yasalar olarak diger

iilkelere 6rnek olmustur” (Orhan ve Geng, 2015: 121).

“1980 yilinda Ozel Egitim Genel Miidiirliigii kurulmus, 1983 yilinda ise
Genel Miidiirliik Ozel Egitim ve Rehberlik Dairesi Baskanligi’na déniistiiriilmiistiir.

10



30.04.1992 tarihinde kabul edilen 3797 sayili kanunla “Ozel Egitim, Rehberlik ve
Danisma Hizmetleri Genel Miidiirliigli” kurulmus, 3 daire baskanligi, 23 sube

miidiirliigii olusturulmustur” (Akcamete, bt: 198)

5. TURKIYE’DE ENGELLILER iCIN UYGULANAN POLITIKALAR
VE GUNUMUZDE OZEL EGIiTiM

Ozel egitim konusu tiim diinyada ve Tiirkiye’de ayn1 asamalardan ge¢mese
bile evrensel temelde belli kurallar cergevesinde yiiriitiilmektedir. Ozel egitim her
birey i¢in Ozenle hazirlanmis programlar ve planlar g¢ercevesinde yapilmaktadir.
Egitim evrenseldir ancak engelliler i¢in hazirlanan planlar bireye 6zel olup,

yeteneklerine ve bireyin yetenegine, eksigine gore diizenlenmektedir.

Ozel egitim de diger egitimler gibi yasal diizenlemeler sekillenmektedir. Bu
yasal diizenlemeler Cumbhuriyet’in ilk yillarindan bu yana devam eden
diizenlemelerdir. Diizenlemeler, engellileri her yonden koruyan ve onlarin sahip
olduklar1 haklar1 yasalastiran politikalar seklinde olmustur. Normal bireylere yonelik
egitimler 1924 anayasasina vardir ancak 6zel egitimle ilgili herhangi bir diizenleme
olmamigtir. “Cumhuriyet’in ilk doneminden 1948 yilina kadar ¢ikarilan yasalarda

ozel egitimle ilgili dogrudan hiikiimler bulunmamaktadir” (Citil, 2018: 72).

Ik yasal diizenlemeler yine {istiin yetenekli ¢ocuklar iizerine olmustur. Ilk
caligmalar 6zel yetenekli olan bireyleri yetistirme amaciyla yapilmistir “07.07.1948
tarih ve 5245 sayili Idil Biret ve Suna Kan’m Yabanci Memleketlerde Miizik
Tahsiline Gonderilmesine Dair Kanun, 1956’da yerini daha kapsamli olan 6660
sayili Kanuna birakmistir. Giizel Sanatlarda Fevkalade istidat Gésteren
Cocuklarin Devlet Tarafindan Yetistirilmesi Hakkindaki Kanun” (Citil, 2018:
74) ¢ikarilmstir.

1950’11 yillara bakildigi zaman dikkat cekici gelismeler bu donemde yer
almistir. Bu zamana kadar 6zel egitimin planlanmasi, diizenlenmesi, Saglik ve Sosyal
Yardim Bakanlig: tarafindan takip edilmistir. Bu zamandan sonra ise Milli Egitim

Bakanlig1 devreye girmistir. “Bu donemin en carpici gelismelerinden birisi 6zel
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egitim hizmetlerinin planlanmasi ve yiiriitiilmesi Saglik ve Sosyal Bakanligi’ndan

Milli Egitim Bakanligi’na devredilmistir” (Orhan ve Geng, 2015: 122).

1961 yilinda anayasa diizenlemelerinde 6zel bireyler yine ele alinmistir. Ilk
yonetmelik ise 1962 yilinda ¢ikarilan Ozel Egitime Muhtag Cocuklar Yonetmeligi
olmustur. 1982 anayasasi ile birlikte 6zel egitimde yonetmelik ve yasa olarak bir¢cok
madde olusturulmustur. Yine 1982 den sonra “Ozel Egitime Muhtag Cocuklar
Kanunu ¢ikarilmistir ki bu ilk kanundur. Bu kanunda tim 6zel egitime muhtac
bireylerin 6zel egitim hakkinin oldugu belirtilmistir. “Her 0zel egitime muhtag
cocuk, Ozlir tlri ve derecesine bakilmaksizin 06zel egitim hizmetlerinden

yararlandirilir” (Ozel Egitime Muhtaglar Kanunu, 1983: 743).

1990’11 yillara gelindiginde ise 6zel gereksinimli bireyler icin sosyal

politikalar 6n plana alinmistir.

“Toplumu olusturan engelli ve engelli olmayan tiim bireylerine; ekonomik, sosyal,
kiiltiirel ve siyasal haklarini firsat esitligi kapsaminda korumak amaciyla politikalar
Uretmeye caligan sosyal devlet anlayisinin 6nemli hedeflerinden biri de sosyo-
ekonomik hayati yonlendirerek bedeni ve zihinsel yetersizlikleri olanlara yani engelli
bireylere yonelik koruyucu tedbirler almak ve onlarin toplumla biitiinlesmelerini
saglamaktir” (Sen, 2018: 130).

“1990°11 yilarin 6zel egitimle ilgili en onemli gelismesi siliphesiz 1997
yilinda 573 Sayih Ozel Egitim Hakkinda Kanun Hiikmiinde Kararname’nin
cikartlmasidir” (Citil, 2018: 91). Bu kararnamenin amaci tamamen Ozel egitim
cocuklarmnin egitim hayatinda énemli yol kat etmek olmustur. Amact: “Ozel egitim
gerektiren bireylerin, Tiirk Milli Egitiminin genel amaglart ve temel ilkeleri
dogrultusunda genel mesleki egitim gérme haklarini kullanabilmelerini saglamaya
yonelik esaslar1 diizenlemektir” (Ozel Egitim Hakkinda Kanun Hiikmiinde

Kararname, 1997).

1997 yilinda c¢ikarilan bu kararname giiniimde halen gecerliligini
sirdirmektedir. 2000’11 yillara gelindiginde 6zel egitimle ilgili giizel gelismeler
olmus, 6zel egitim 6gretmenligi okuyan kisi sayist arttirllmaya caligilmigtir. 2005
yilinda 5378 sayili Kanun engelliler i¢in ¢ikarilan ve onlarin haklarini sistemli bir
sekilde ortaya koyan ilk yasadir. “Buna gore bu yonetmeligin kapsami; engelliler,
engellilerin aileleri, engellilere yonelik hizmet saglayan kurum ve kuruluslar ile diger

ilgililerdir” (Orhan ve Geng, 2015: 125).
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Egitim, saghk alaninda koklii degisiklikler olmustur. Ozel Egitim
Hizmetleri YOnetmeligi yiirirliige konulmustur. Bu yOnetmelikle birlikte
kaynastirma 6grencilerine de yer verilmistir. 2012 yilinda 6zel egitim okullar 1. ve
II. kademe olarak ayrilmistir. Egitimlerine bu sekilde devam etmesine imkanlar
verilmigtir. 2015 yilinda destek egitim odalari acilmaya baslamis ve bdoylelikle
ilkokulda normal siniflarda egitimine devam eden 6grenciler igin akademik dersleri
birebir hizmet saglayan karar alinmasi saglanmistir. “Kaynastirma/biitiinlestirme
yoluyla egitim uygulamalari kapsaminda yetersizligi olmayan akranlartyla birlikte
ayni siifta egitimlerine devam eden Ogrenciler i¢in destek egitim odasi agilmasi

zorunludur” (Adapazar1 Rehberlik ve Arastirma Merkezi, 2018: 1).

Giliniimiiz 6zel egitim politikalar1 2000’11 yillardan Onceki 6zel egitim
politikalarindan daha fazla olup daha diizenli ve sistemli bir sekilde ilerlemistir.
Gliniimiizde engellilere egitimle birlikte is imkanlar1 da saglanmistir. Tiirkiye’de
engelli istihdamlar1 arttirilmis, engelli istihdamlart isyerlerinde daha cazip hale
getirilmeye calisilmistir. Engelli bireyler egitimlerinin yetersizligi nedeniyle en ¢ok
hizmet sektériinde yer almaktadirlar.“Isverenler, 50 veya daha fazla isci
calistirdiklart 6zel sektor isyerlerinde %3 engelli, kamu is yerlerinde ise %4 engelli
ve %2 eski hiikiimlii isciyi meslek, beden ve ruhi durumlarina uygun islerde
calistirmakla yiktimlidirler” (Sen, 2018: 141). “Bu durum engellilerin istihdam
piyasalarina girmeleri konusunda aslinda engellilere avantaj saglamaktir” (Orhan ve
Geng, 2015: 141). Bu durum giderek toplumsal ve yonetsel farkindaligin gelistigini
gostermektedir.

Giliniimlizde 6zel egitime ve 6zel egitim alan kisilere devlet tarafindan
destekler arttirilmis ve hala bu konuda yeni diizenlemeler yapilmaya devam
etmektedir. Ozellikle uygulanan sosyal politikalar devletin engelli bireylere verdigi

Onemin bir gostergesi olmustur.
6. ENGELLILIK SEBEPLERI VE TURLERI

Engellilik, dogustan ya da sonradan olusan bir durum olmakla birlikte

engelliligin belli basli sebepleri vardir. Kimi zaman bu sebepler 6nlenebilirdir kimi
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zaman ise hicbir sekilde oOniine gecilemeyen durumlar arz eder. Engelliligin

sebeplerine bakilacak olursa;

1. Dogum Oncesi
2. Dogum Sirasi
3. Dogum Sonrasi

Dogumdan o6nceki evre cocuklar igin ¢ok Onemlidir. Cocugun anne
karnindaki yasami i¢in gerekli olan her sey tam olmalidir. Bir yerde eksik oldugunda
sorun orada baslar. Bu yiizden dogum Oncesi nedenler ozel egitimde iyice
arastirilmalidir. Dogum Oncesi nedenler; “Bir takim genetik nedenler, akraba evliligi,
gebelik sirasinda annenin karsilastigi travmalar, hastaliklar, ilag kullanimi, 1sina
maruz kalmak, annenin alkol ve madde bagimlisi olmasi, kotii beslenmesi gibi
nedenler gosterilmektedir” (Koca, 2010: 5).

Dogum oOncesi gibi dogum sirasinda da ¢ocugun saglig i¢in gerekli kosular
saglanmalidir. Burada is anneden ¢ikip artik ¢evrenin de ¢ocugun sagligi lizerinde
etkili olmaya basladigr donemdir. Dogum sirasindaki yanlis uygulamalar da bireyin
engelli olmasina sebebiyet verebilir. Dogum 6ncesi gibi dogum siras1 da bireylerin
diinyaya goziinii agmasinda, saglikli veya sagliksiz bir sekilde diinyaya gelmesinde
etkili olmaktadir.

Diger iki asamadan sonra en son dogum sonrasi nedenler yer almaktadir.
Diger iki nedenle birlikte bu neden de ¢ocugun saglikli bir hayat siirdiirmesinin
onune gegcmektedir. Dogum sonrasinda karsilagilan olaylar arasinda ise; is kazalari,
ev kazalari, trafik kazalari, savaslar, teror olaylari, endiistriyel kazalar, deprem ve
benzeri yikim olaylari, biiylik sanayi kazalar1 vb. temel engellilik nedenleri
arasindadir” (Koca, 2010: 5).

Engellilik sebepleri yukarida da belirtildigi gibi ii¢ sekilde ortaya
cikmaktadir. Her sebeple ne olursa olsun onemli olan engelin ¢ikis sebebi degil,

engelin ortadan nasil kaldirilacagi ya da en aza nasil indirilecegidir
6.1. ISITME ENGELLI BIREYLER

Isitme yetersizligi olan bireyler, yetersizligin adindan da anlagildig1 iizere,
isitme ilgili sorunlar1 olan bireyleri kapsamaktadir. Kulakla ilgili bir problemin

olmasi igitme yetersizligine sebebiyet vermektedir. Bu engel gurubundaki bireyler de
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gorerek ve hissederek yasamaya c¢alismaktadirlar. Bazi bireyler isitme ile birlikte
konusma yetisini de kaybetmektedir. Bu durum onlarin islerini daha da
zorlagtirmaktadir. Isitme yetersizligi olan birey su sekilde tanimlanmaktadir; “isitme
duyarliligmin kismen veya tamamen kaybindan dolayi konusmayi1 edinmede, dili
kullanma ve iletisimde yasadigi giigliikler nedeniyle 6zel egitim ve destek egitim
hizmetine ihtiyact olan birey seklinde tanimlanmistir” (Diken, 2018: 194).

Isitme yetersizligi olan bireyler dil konusmada da zorluk yasamaktadirlar. Bu
durumda bir yetersizligin olmasi bazen diger yetersizligi de beraberinde
getirmektedir. Isitme yetersizligi dogustan olan kisilerde konusma problemleri daha
fazla olmakla birlikte, bu kisiler dil konusma terapisi de almak zorundadir. Isitme
yetersizligi olan bireylerin Oncelikle saglik kuruluslarinda tedavisi yapilir bununla
birlikte 6zel egitim alaninda egitimli, uzman kisilerce egitime tabi tutulur. Bu kisiler
doktora giderek ameliyatla kokle aimplant ya da isitme cihazlar1 ile sagliklarina
kismen de olsa kavusma imkAanlarina sahip olurlar. “Isitme engelinin olus yeri, isitme
engelinin derecesine bagli olarak koklea implant uygulmasina karar verilir” (Milli
Egitim Bakanligi, 2014: 11).

Her engelli birey gibi onlarin da belli testlerden gecerek isitme kaybi
derecesi olgllmektedir. Bazen tek bir engeli varken bazen isitme ile birlikte birkac
engele sahip birey ile karsilasilmasi miimkiindiir. Isitme yetersizligi olan bireyler
kemik iletim testleri, konusma odyometrisi vb. sekilde testlere tabi tutulur ve
dereceleri bu sekilde daha kolay belirlenir.

Isitme yetersizligi olan bireyler igin de 6zel egitim simiflar1 agilir, kaynastirma
ogrencisi olarak normal siiflarda derslere katilir. Bireysel egitim planlar1 hazirlanir.
Cocuklara 6zel olusturulmus dersler verilir. Alic1 dil, ifade edici dil kullanma zorlugu
yasanan bu g¢ocuklarda egitimler ne kadar sik olursa o kadar cabuk gocuklarda
ogrenme gerceklesir.

6.2. ORTOPEDIK ENGELLILER

Ortopedik engelli bireyler de 6zel egitim alani i¢ine girmektedir. Ortopedik
engelli bireyler giinliik hayatta bir sekilde karsimiza ¢ikmaktadir. Genellikle viicudun

herhangi bir boéliimiinde problem olan kisiler goze c¢arpmaktadir. “Ortopedik

yetersizlik; cesitli hastaliklar, kazalar, travmalar, tiimorler veya dogumsal anomaliler
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nedeniyle kas, kemik ve eklemlerden olusan iskelet sisteminin islevlerini yerine
getirememesi sonucunda meydana gelen yetersizlikler terimi kullanilsa da, fiziksel
yetersizliklerdir” (Diken, 2018: 281). Ortopedik engelli bireyler nérolojik olarak da

sikint1 yasayan bireylerdir. Bu da onlarin giinliik hayatlarini etkilemektedir.
6.3. ZIHINSEL ENGELLI BIREYLER

Zihinsel engellilik, 6zel egitimde adini siklikla gordiigiimiiz bir engel tiiriidiir.
Ozel egitimde zihinsel engelli bireyler sik sik adindan sdz ettirmektedir. Zihinsel
yetersizlik, ilk zamanlarda zeka geriligi olarak ortaya ¢ikmustir. Son yillarda ise
zihinsel vyetersizlik, zihinsel engelli olarak degismis olup hala bu sekilde
kullanilmaktadir.

Zihinsel engellilerin tanimi su sekilde yapilmaktadir: “Bireyin ge¢misini
olusturan olaylar tarafindan bi¢imlendirilen davranis dagarciginin sinirli olmasidir”
(Milli Egitim Bakanligi, 2015: 6).

AAID (Amerikan Zihinsel ve Gelisimsel Yetersizlikler Birligi) yaptigi
tanim1 son yillarda yeniden diizenlemistir. Zihinsel engelli bireylere ait 6zellikler;
zihinsel islevler, uyumsal davranislar ve gelisim donemidir.

Zihinsel islevler, zihinde var olan problemi isaret etmektedir. Yani zihin
islevini normal bir sekilde yerine getirememektedir. “Zihinsel yetersizligi, zihinsel
islevlerde 6nemli derecede normalin altinda olma durumunu gostermektedir” (Diken
ve Bakkaloglu, 2018: 6).

Yapilan arastirmalarda zihinsel engelli bireylere ait daha ¢ok zihinsel isleyisin
yetersizligi tizerinde daha ¢ok durulmustur. “Ancak yapilan arastirmalarda zihinsel
engelligin yalnizca zihinsel islevlerde engellilik boyutu dikkate alinmistir” (Milli
Egitim Bakanligi, 2015: 14). Yani uyumsal yetersizlik ikinci planda kalmistir,
zihinsel islevlerde yetersizlik ile ilgili arastirmalar 6ncelikli olmustur.

Zihinsel islevlerde yetersizlik yani sira bir de uyumsal davranislar vardir.
Uyumsal davraniglar zihinsel yetersizlikte 6nem arz eder. Uyumsal davranislarda
yetersizlik de zihinsel islevlerde yetersizlikler gibi tanimlanmaktadir. “Bireyin kendi
yasindan veya kiiltiir grubundan beklenen kisisel bagimsizlik ve sosyal sorumluluk
gorevlerini yerine getirememesi durumu olarak ele alinmaktadir” (Milli Egitim

Bakanligi, 2015: 7).

16



Zihinsel yetersizlige sebep olan bir¢ok etmen vardir. Bunlarin baginda dogum
oncesi nedenler, dogum sonrasi nedenler, genetik faktorii, ¢evresel faktorler vb.
seklindedir.

Zihinsel yetersizlik tipki diger engel gruplari gibi giinlimiizde daha cok
uzerinde durulan ve sirekli arastirmalar yapilan bir engel tiiriidiir. Diger engel
tirlerine gore giinliik hayatta adindan daha fazla soz ettirilen bir grup olmustur.
Disaridan bakildigi zaman bu grup hakkinda hemen hemen herkesin bir sekilde

bilgisi vardir. Bilgisi olmasa bile adin1 duyan ¢ok kisi olmustur.
6.4. OGRENME GUCLUGU OLAN BIREYLER

Ogrenme giicliigii, iilkemizde son yillarda adim1 duyuran bir engel tiirii olarak
karsimiza c¢ikmaktadir. Zihinsel engelli, gérme engelli, isitme engelli, otizmli
bireylerden farklidir. Ozellikle okullarda hala bu grubun 6zelligini bilmeyen kisiler
vardir. Diger bireylere gore 6grenmek i¢in daha fazla caba harcayan ancak diger
bireylere gore daha fazla yetenege sahip bireylerdir.

Ogrenme giicliigiiniin tanimi1 yapilacak olursa; “okuma, yazma, bilgi
islemleme, konusma dili, yazi dili veya diisiinme becerileri gibi akademik becerilerde
giiclikler yasayan, karsin ortalama veya ortalamanin lizerinde zekdya sahip olan
bireyler grubunu gosteren bir terim olarak kullanilmaktadir” (Diken, 2018: 368).

Ozel 6grenme giicliigii olan bireylerde disleksi ( okuma giicliigii), dyscalcula
( matematikte aritmetik islemler), dysgraphia (el yazisi) ad1 altinda sorunlar goriiliir.
Zeka seviyeleri yliksek olmasma ragmen, 0zel 6grenme giicliigii olan bireyler

okuma, yazma ve matematikte sorun yasamaktadir.
6.5. COKLU YETERSIZLIGi OLAN BiREYLER

Coklu yetersizligi olan bireyler, birden ¢ok yetersizligin bir arada oldugu,
bireyin birgok alanda kisitlandigi bireyler olarak tamimlamak miimkiindiir. Ozel
gereksinimlerinin isitme, gérme, zihinsel engelli, otizm, ortopedik yani fiziksel

engellerinin bir arada olup o bireye ¢ok fazla yiik bindirmesi ile ortaya ¢ikar.

Coklu yetersizligi, “Milli Egitim Bakanligi, Ozel Egitim Hizmetleri
Yonetmeliginde (2006), ¢ok agir diizeyde zihinsel yetersizligi olan birey, bireyin

zihinsel yetersizliginin yaninda baska yetersizlikleri bulunmas1 nedeniyle 6z bakim,
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giinlik yasam ve temel akademik becerileri kazanamamasi nedeniyle yasam boyu

bakim ve gozetime ihtiyaci olan birey olarak tanimlamaktadir” (Diken, 2018: 489)

Coklu yetersizligi olan bir birey hem otizmli hem de isitme engelli olabilir.
Yani iki engelin bir arada olmasi, o bireyin ¢oklu yetersizlige sahip olmasi i¢in
yeterlidir. Bireyin ig¢inde bulundugu bu durum onun daha c¢ok zorluk yasamasina
neden olmaktadir. Coklu yetersizligi olan bireyler, diger bireylere gore yasamlarini
sirdiiriirken daha cok sorun yasamakta, bircok seye daha fazla gereksinim

duymaktadir.

“Amerikan Zeka Geriligi Birligi’nin (American Association on Mental Retardation-
AAMR) ilkin 1992 yonergesinde ve en son 2002 yonergesinde zekaca geri olan bireylerin
hafif, orta agir ve ¢ok agir terimleri kullanilarak siniflandirilmalarindan vazgecilmistir.
Bunun yerine, en iist diizeyde basarili islevlerde bulunmalart i¢in gereksinim duyduklart
yardimlarin yogunluk diizeylerine gore aralikli, smirli, kapsamli ve yaygin olarak

siniflandirilmalar1 6n goriilmektedir” (Diken, 2018:488).
6.6. USTUN ZEKALI BIREYLER

Ustiin zekali bireyler, diger bireylerden farkli olan, farkli yetenek ve
basarilara imza atan bireylerdir. Ustiin zekali bireyler olumlu yonden bakildig
zaman tamamen diger bireylerden farkli zekdya sahip bireyler olarak diisiiniilse de
ustlin zekaya sahip bireylerin de bir engele sahip oldugu goriiliir. Ciinkii yasitlarina
gore farkli sekilde gelisim gostermektedirler. Diger bireylere gore hizli 6grenip hizli
bir sekilde ilerlerler. Bu durum tam bir engeldir. Hemen Ogrenmeleri onlari
bulunduklar1 durumun sikici olmasina sebep olmaktadir. Bu sebeple egitim alacaklari
ortam, kosul, egitim planlart normal bireylerden farkli olmalidir ki, kendi zeka

seviyelerine gore ilerleyip bilim adina bir seyler liretip ortaya ¢ikarabilsinler.

Ustlin zekali, Ustiin yetenekli bireyler Tiirk tarihinde Osmanli dénemine
dayanir. Osmanli’da Enderun Mekteplerinde yetisen kisiler {istiin yetenekli
bireylerdir. Buradan da anlasildig1 tizere Ustlin yetenekli bireylerin ayri bir egitime

tabi tutulmas: gereklidir. Ustiin zek& tanimina gore;
“Ornegin {inlii Marland Raporu (1972)’nda alti alanda iistiin zekali olabilecegi

vurgulanmis ve genel zihinsel yetenekte, 6zel akademik yeteneklerde, yaratici veya
iiretken diisinmede, liderlik yeteneginde, sanat yeteneginde veya psiko motor
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yetenekte olaganiistii basar1 gosteren veya potansiyel yetenege sahip ¢ocuklar iistiin
zekal olarak tanimlanmuslardir”. (Diken, 2018: 538).
Ustlin zekali bireylerin egitimleri i¢in de diger engel gruplari gibi farkh

olmalidir. Bunlar tam zamanli ve yar1 zamanli olarak iki farkli sekilde olabilir. Okul
icinde okul, kismen 6zel sinif, tam 6zel sinif vb sekilde siniflara ayrilabilir. Diger

cocuklardan farkli olarak hizlandirilmig dersler alabilirler.

Tiirkiye’de {stiin zekali bireyler icin calismalar yapilmakta, Rehberlik
Aragtirma Merkezleri bu tarz ¢ocuklara tanilarini koyarak egitim planlar1 konusunda
destek olmaktadir. Bilsem gibi bilim- sanat okullar1 acgilmakta, boylece Ustin

yetenekli cocuklarin egitimi oldugu gibi ilerlemektedir.
6.7. OTiZM SPEKTRUM BOZUKLUGU

Otizmin tarihgesine bakildigt zaman c¢ok wuzun yillar Oncesine
dayanmamaktadir. Otizm Spektrum Bozuklugu adindan 1940°li yillardan beri
bahsettirmistir.“Ilk olarak Kanner (1943) tarafindan tip yazinina kazandirilan otizm;
kisitlanmis ve yinelenen davranis Oriintiileri, toplumsallasmada, sozlii ve sozel
olamayan iletisimde bozukluk gibi ¢ekirdek belirtileri olan siiregen bir bozukluktur”

( Bodur ve Soysal, 2004: 394).

Otizmli bireyler de diger engel grubundaki bireyler gibidir. Kendisine 6zel
egitimleri, egitim planlar1 vardir. Ozel egitimin i¢inde yer alan bir engel tiiriidiir.

OSB, yaygin gelisimsel bir bozukluktur.

Tim diinyada ve Tirkiye’de sayilar1 gittikge artan OSB’li bireyler i¢in
gerekli onlemler alinmadigr zaman gerilemektedir. Erken tani, erken yasta baslayan

yogun egitim otizmli bireylerin ilerlemesi i¢in en basta alinan tedbirlerdir.

Otizmli bireylerle ilgili daha fazla ayrinti iceren bilgiler ikinci bolimde

verilecektir.
6.8. GORME ENGELLI BIREYLER

Diger engelli bireyler gibi gorme engelli bireyler de yasamlarimi engelli bir
birey olarak siirdiirmek zorundadirlar. Gérme engelli bireylerin de kendisine gore
tanimlar1 yer almaktadir. Bu tanimlar hem egitim olarak yapilan tanimlar hem de

resmi olarak yani yasal olarak yapilan tanimlardir. Egitim olarak yapilan tanim
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“Egitsel agidan hi¢ gormeyenler, gérme yetersizliginden etkilenmis olup, Braille
alfabesiyle egitim ogretim c¢alismalarina devam eden bireydir (Milli Egitim
Bakanligi, 2013: 7). Yasal tanimlar1 kor ve az goren seklinde yapilmaktadir. Ozel

egitimde egitim agisindan yapilan tanimlar yer almaktadir.

Gorme engelli bireylerin bazisi dogustan engelliyken bazist sonradan gérme
kayb1 yasamistir. Bu da géorme engelli bireylerin de dogum &ncesi, dogum siras1 ve
dogum sonrasi nedenlerle gérme yetilerini kaybettiginin gostergesidir. Bu durum
gorme engellilerin protez kullanmasina, okuyup yazmasina da etki etmektedir. “Tek
veya iki goziinde tam veya kismi gorme kaybi veya bozuklugu olan kisilerdir ve
gorme kaybiyla goz protezi kullananlar, renk korligl, gece korligii bu gruba

girmektedir” (Besiri, 2009: 358).
7. OTiZM SPEKTRUM BOZUKLUGU (OSB)

“Otizm son zamanlarda giderek artan ve toplumun biiylik bir cogunlugunun
tanimlayamadigi sosyal ve iletisim becerilerini etkileyen yasam boyu siiren

gelisimsel bir yetersizliktir”(Durmis, 2014: 16).

Otizmin gecmisine bakildigi zaman otizm iizerinde yapilan arastirmalar
norolojik olarak inceleme yapilarak yapilmistir. “Otizm terimi ilk kez 1911°de
sizofrenide goOzlemlenen fantezi dilinyasina ¢ekilme ve gerceklikten kopmay1
tanimlamak i¢in Bleuler tarafindan kullanilmistir” (Goérmez ve Kirkpinar, 2015: 27).
Otizme bagka bir tanimlama yapilacak olursa “Otizm yelpazesi bozuklugu (OYB),
psikolojik gelisimin birgok alaninda ciddi ve yaygin bozulmalarla karakterize yasam
boyu suren heterojen bir bozukluktur” (Kaba vd., 2017:57).

OSB, ilk olarak Leo Kanner tarafindan tanimlanmistir. “Erken bebeklik

otizmini ilk tanimlayan kisi 1943 yilinda Leo Kannerolmustur” (Pehlivantiirk, 2004:
57).

Tiirkiye’de Ozel Egitim Hizmetleri Y&netmeligi’nde 2012 yilinda otistik
birey tanimi kullanilmistir. “otistik birey; sosyal etkilesim, sozel ve sézel olmayan
iletisim, ilgi ve etkinliklerdeki sinirlilig1 erken ¢ocukluk doneminde ortaya ¢ikan ve
bu Ozellikleri nedeniyle 6zel egitim ile destek egitim hizmetine ihtiyaci olan birey

olarak tanimlamaktadir” (Diken, 2018: 446). Otizmli bireyleri en iyi ifade eden sey
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onlarin iletisim ve sosyal etkinliklerde sikinti yasamalaridir. “Otistik ¢ocuklarin
kisitl ilgileri ve davraniglari, iletisim ve sosyal becerilerde yetersizlik, arkadaslik
edinme ve bu arkadaslhig: siirdiirmede kisitlilik ve gelisim seviyelerine uygun taklide
dayali sosyal oyun oynamadaki yetersizlik, kendi yasitlariyla birlikte oyunlar
oynama ve etkinliklere katilmalarini olumsuz etkilemektedir” (Alp ve Camliyer,
2016: 253).

OSB, dogustan gelen gelisimsel bir farkliliktir. 2006 yilinda her 150 ¢ocuktan
I’inde, 2012 yilinda her 88 ¢ocuktan 1’inde, 2018 yilinda ise her 59 ¢ocuktan 1’inde
otizm gorulmektedir (Giresun Rehberlik Arastirma Merkezi, 2018). OSB, ¢esitli
genetik ve cevresel faktorlerin etkisiyle artmaktadir. Bunun yaninda OSB, erkek
cocuklarinda kiz ¢ocuklarma oranla 4 kat daha fazla olmaktadir. “Ilk yapilan
epidemiyolojik c¢aligmalarla otizm yaygimligi 10.000’de 4-5 olarak saptanmis, daha
sonraki c¢alismalarda ise otizm toplum prevalansinin 13-30/10.000 oldugu

belirlenmistir” (Dur ve Mutlu, 2017: 45).

Kanner, 1943 yilinda tanimladiktan sonra OSB hala tam olarak
anlagilamamistir. “OSB’ye yol acan genetik, norolojik ve ¢evresel faktorler agiga
cikarilincaya degin, bu sendromun bilim diinyasin en fazla tartisilan
kategorilerinden biri olmaya devam edecegi diistiniilmektedir” (Diken ve

Bakkaloglu, 2018: 164).

OSB’li bireylerin yiyecek, i¢ecek takintilarinin olmasi da ailelerin maddi
durumunu zorlamaktadir. Tek c¢esit giyinme istekleri, tek tip yiyecekler yemeleri,
yapilan diyetler, diyetlere uygun glutensiz, kazeinsiz yiyeceklerin pahali olusu
ailelerin maddi gereksinimlerinin artisina sebep olmaktadir. “Otizmli ¢ocuklarda
beslenme problemleri yaygin olup ¢igneme giicliigii, besin seg¢iciligi, takintili yeme

gibi davranislar siklikla gériilmektedir” (Onal ve Ugar, 2017: 181).

“ Tiirkiye’de tiim ¢ocuklar gibi otizm spektrum bozuklugu olan ¢ocuklarin da
beslenme, barinma, eglenme, oyun oynama, ortak sosyal alanlar1 kullanma, tibbi
bakim ve egitim haklar1 vardir. Tiim bu haklar anayasa ve kanunlarla belirlenmis ve

yasal olarak giivence altina alinmistir” (Ekici, 2013: 33).
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7.1. OTiZMIN NEDENLERI

OSB 06zel egitim alani ig¢inde yaygin gelisimsel bozukluk olarak yerini
almaktadir. OSB’nin nedenleri bugiin itibariyle hala tam olarak bilinmemektedir. Bu
konuda uzmanlar bir¢ok fikir gelistirmistir. Genetik olduguna ydnelik, beslenme ile
ilgili, asilarla ilgili, annelerin ¢ocuklarina yonelik ilgisiz kaldiklart vb. nedenleri

saymaktadirlar.

Cogunlukla genetik yatkinliklarin daha etkili oldugu diistintilmektedir. CUnkd
aynmi aileden olan kardeslerin birinde, ikisinde ya da hepsinde de OSB
goriilebilmektedir. Ikiz kardeslerden biri normal bireyken digeri OSB’li
olabilmektedir. “Kardesler veya ikizler ile ilgili yapilan ¢alismalarda ¢ift yumurta
ikizlerine oranla tek yumurta ikizinde otizm goriilme sikliginin yiiksek olmasi erkek
ve kiz cinsiyetleri arasindaki farkliliklar genetik faktoriinlin OSB’de Onemli bir
faktdr oldugunu gostermektedir” (Aydm ve Ozgen, 2018: 95). Otizm, kiz ¢ocuklarina
oranla erkek ¢ocuklarinda daha sik goriilmektedir. Bunun nedeninin de yine genetik
oldugu diistinilmektedir. “Erkeklerde kizlara oranla 3-4 kez daha sik goriilmesi,

kardeslerin normal oranla 10-20 daha riskli olmasi otizmin nérogenetik alt yapisini

aciklayabilir” (Aydin, 2014: 185).

OSB’nin olusumu sadece genetik faktorlere bagli degildir. Bunun yaninda
cevresel faktorlerin de etkili oldugu bilinmektedir. Cevresel etmenler beyin lizerinde
biiylik hasara yol agmaktadir. “Otizmle ilgili olarak bugiine kadar en ¢ok ¢aligiimas,
beyin tizerine etkili ¢evresel etkenler; ilaglar, kursun, civa, manganez, pestisidler,
tirold bezi hasarina neden oldugu disiiniilen polibrominedifenil eterler,
polisiklikaromatik hidrokarbonlardir” (Ozbaran, 2014: 171).Cevresel faktorler
cocuklarin yemesinden, igmesinden, bulundugu ortamdan bile
kaynaklanabilmektedir. “Literatiirde otizm tanisi alan ¢ocugun tek yumurta ikizde
her zaman otizm goriilmemesi sonradan kazanilan g¢evresel faktorlerin (Besinler,
vitaminler, agir metaller vb. etkisinin bir gostergesi oldugu belirtilmektedir” (Aydin

ve Ozgen, 2018: 95).

Kimi zaman OSB’li bireylerin aileleri ile yapilan goriismelerde annenin

dogum oOncesi ve dogum sonrasi hikayeleri de nedenleri bulmakta ise yaramaktadir.
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Anne adaymin hamileligi sirasinda yedigi besinler de anne karnindaki bebegi
etkilemektedir. Dogum sirasinda bebegin oksijensiz kalmasi, bebegin beynine yeterli
oksijenin gitmemesi ve bebegin cigerlerinin zarar gérmesi de bu etkenler arasinda

sayilabilmektedir.

Cevresel faktorlere gore iki tilirli otizm vardir. Bunlar tamamen agirlik
derecesi ile ilgilidir. Bebek daha dogmadan annenin karninda yasamini siirdiiriirken
OSB’ye yakalanmis olabilir. Bebek dogar dogmaz OSB o6zelliklerini gdstermeye
baslar. Bu da agir seyretmektedir. Buna “Progresif Otizm” denir. Ancak bebek dogar
dogmaz degil de belli bir siire sonra belirtiler géstermeye basliyor ise buna “Regresif
Otizm” denir. Bu ¢ocuklar progresif otizmlilere gore daha hafif bulgulara sahiptir.
Buradan su sonug¢ ¢ikmaktadir. Aslinda bebekler genetik olarak otizme yatkin olsalar
da cevresel faktorler etkilemezse bebek otizmli olmayabilir. “Eger ¢evresel etkene
maruz kalmazlarsa, genetik yatkinliklarinin olmasi ¢ocuklari otizmli yapmaya

yetmemektedir” (Aydin ve Kinaci, 2013: 32).

Son zamanlarda en ¢ok goriilen nedenler arasinda ¢ocuklara uygulanan
asilarin da oldugu sdylenmektedir. Asilarin igerisindeki yiiksek orandaki civanin da
otizm iizerinde etkili rolii oldugu literatiirde yer almaktadir. Ozelikle KKK asisinin
enjekte edilen ¢ocuga zarar verdigi kimi kaynaklarda gosterilmektedir. Bu durum
erkek cocuklar zerinde daha etkili olmaktadir. “Asilanmis erkek ¢ocuklar, otizm
gelistirmeye ylizde 112 daha yatkindi” (McCarthy ve Kartzinel, 2012: 324).

Bir ¢ocuga iki yalina kadar bircok as1 yapilmaktadir. Asmnin bagisiklik
sistemini gii¢clendirmesi asilarin énemini arttirmakta ancak asilarin igerinde bulunan
civa gibi agir metaller bagka hastaliklara sebep olmaktadir. “Asilarin artmasiyla
birlikte otizm oranlar1 da artmistir” (McCarthy ve Kartzinel, 2012: 344). Civa igeren
asilarin ve civa igeren tiim ortamlarin, besinlerin OSB’ye sebep oldugu literatirde
yer almaktadir. Yine ayni zamanda D vitamini eksikligi de OSB’ye neden

olmaktadir. Bu ylizden vitaminlerin insanlar tizerinde ¢ok biiyiik etkisi vardir.

OSB’ye sebep olan faktorler zamanla ortadan kaldirilmali, dogum o6ncesi ve
dogum sonras1 olabilecek Onlemler alinmalidir. Otizmli ¢ocuklarin ebeveynler

tarafindan yalmiz birakilmasi, giin icerisinde televizyon, bilgisayar, tablet v.b

23



teknolojik araglarin i¢inde o araglara bagimli yagamalari1 da risk faktorii olmaktadir.
Cocuklarin OSB’ye yatkin olmasi durumunda teknolojik araglarla fazla vakit
gecirmeleri engellenmelidir. Ciinkii sosyallesmeyi engelleyen bu faktorler, OSB’nin
olusumuna zemin hazirlamaktadir. OSB, zaten basli bagina sosyallesmeye dayali bir

sorundur.

Otizmi ¢ok erken yasta fark etmek cok onemlidir. Dikkatli olan, bilingli
ebeveynler ¢ocuklarinin durumlarini ilk alti ayda bile fark edebilmektedirler. Goz
temas1 kuramayan, adina tepki vermeyen ¢ocuklar kendisini hemen belli etmektedir.
Ucg yas oncesi muhakkak belirtiler vardir. “Otizmin belirtileri genellikle 3 yastan
once ortaya ¢ikmakta ve tiim yasam boyunca devam etmektedir” (Onal ve Ucar,

2017: 180).

Otizme sebep olan faktorler ortaya konulsa da hala tam olarak OSB’ye sebep
olan asil etmenler gilin yiiziine ¢ikarilmamistir. Bu konuda bir¢ok arastirma
yapilmaktadir ancak OSB’nin Down Sendromu, fiziksel engel veya zihinsel engel
gibi cok dnceden bilinmesi ¢cok zordur. Bazi aileler ¢cocuklarindaki bu gbzle goriiliir

durumun ne zaman, ne sekilde bagladigini bilememektedir.

OSB’li bireylerin bu problemlerini agsmak i¢in akupunktur, meditasyon,
ilaclarla tedavi, hayvan terapileri, vitaminler ve mineraller takviyeleri, Glutensiz,
kazeinsiz diyetler, arindirma tedavileri yapilmaktadir. “Gerek tilkemizde gerekse
diinyada halen bu alternatif terapi ve tedaviler kullanilmasina karsin; bunlarin
bilimsel dayanikli olduguna iliskin heniiz yeterince kanit bulunmamaktadir”

(Cavkaytar, 2016: 150).
7.2. OTiZM SPEKTRUM BOZUKLUKLARININ SINIFLANDIRILMASI

Otizm Spektrum Bozuklugu Tiirkiye ve diinyada son zamanlarda artmigtir.
OSB’li birey sayisindaki artigla birlikte siniflandirilmasinin yapilmasi da ¢ok 6nemli

bir boyuttur.

Amerika Birlesik Devletleri (ABD) OSB ile ilgili ¢ok fazla ¢alisma yapmaistir.
ABD’ de simiflama yapilma sebepleri OSB’nin her ¢ocukta, her bireyde ayn1 sekilde
olmamasindan dolayidir. Otizm her ¢ocukta ayn1 olmamakla birlikte tanilamada da

zorluklar yasanmaktadir. Anne karninda belli olabilecek bir rahatsizlik degildir.
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“Ornegin Down Sendromu fazla kromozom sayesinde teshis edilirken ya da tansiyon
sayilarla kolayca ifade edilebilirken, otizm i¢in boyle bir sey séz konusu degildir”
( Tepeli, 2013: 74).

“18 Mayis 2013 tarihinde yaymlanan DSM-V bir 6nceki basima gore
OSB’nin tanilamasinda bazi 6nemli degisiklikleri getirmistir. Bu degisiklikler
asagidaki maddelerde belirtilmistir (Diken ve Bakkaloglu, 2018: 174).

Otizmde tanilama siirecinde birden ¢ok yontem kullanilmaktadir. “Otizmde
en yaygin kullanilan tanisal Olgilitler DSM IV (Amerikan Psikiyatri Birligi), ICD
(Uluslar aras1 Hastalik Simiflandirilmasi) ve WHO (Diinya Saglik Orgiitii) kabul
edilmis oOlgiitler olup uzmanlar tarafindan otizmle ilgili yapilan aragtirmalarda bu
olgiitler kabul edilmektedirler” (Ozeren, 2013: 58).

Son yillarda DSM IV ve DSM V birlestirilmistir. “DSM-IV-TR’de tani
Olciitlerinin kiimelendigi “toplumsal etkilesim ve “iletisim alanlarinin”, DSM V’te
“Sosyal etkilesim/iletisim eksiklikleri” adi altinda birlestirilmesi yerinde bir

degisiklik olarak degerlendirilmektedir” (Ozkaya, 2013: 132).

Tablo 1. Farklarini1 Gosteren DSM IV Ile DSM V Tablosu

DSM IV-TR DSM V

Yaygin gelisimsel Otizm Spektrum Bozukluklar ile
bozukluklar ifadesi yer aliyordu degistirilmistir.

Belirtiler asagidaki ii¢ ana Belirtiler asagidaki iki ana baslik
baslik altinda toplanmuisti. altinda toplanmistir.

1. lletisim yetersizligi 1. lletisim ve sosyal etkilesim

2. Sosyal Metisim | sinirliliklart
yetersizligi 2. Siirl ilgiler ve tekrarlayan

3. Smirli ve yinelenen | davranislar
ilgi

Otistik bozukluk, Asperger Otizm Spektrum Bozuklugu olarak
Sendromu, Cocuklugun | tek kategori bulunmaktadir.
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Dezintigrafik Bozuklugu, Yaygin

Gelisimsel Bozukluk ve Rett

Sendromu olmak {iizere bes alt

kategori vardi.

12 semptom vardir

7 semptom vardir

Farkli duyusal hassasiyet

Farkl1 duyusal hassasiyet semptomu

semptomu  belirtileri  arasinda | belirtileri arasina eklendi.
degerlendirilmiyordu.
Bozukluktan etkilenme Bozukluktan etkilenme dizeyi,

diizeyine iliskin ibare yoktu.

birinci (destek gereksinimli), ikinci(yogun
destek gereksinimli) veya Ucunci (cok
yogun destek gereksinimli) diizeylerde

olarak belirtilmektedir.

Stereotipik ve terkrarlayici

konusma davranisi “iletisim

yetersizligi” boliimiindeydi.

Stereotipik ve tekrarlayict konusma

davranisi  “smirhl  ilgi  ve tekrarlayan

davranislar” boliimiine alindi.

Belirtilerin goriilme zamani

takvim yasi ile ifade edilmisti.

Belirtilerin erken cocukluk

doneminde olmasi gerektigi belirtilmistir.

Kaynak: (Diken ve Bakkaloglu, 2018: 175).

Tablo 1°de belirtildigi gibi OSB’nin siniflandirilmast 2013 yilinda
degistirilmistir. OSB’li bireylerin 06zelliklerine gore smiflandirilmas: yapilmistir.
OSB’li bireylere yonelik yapilan siniflandirilmalar degistirilse de onlarin ihtiyaglar
ve onlara verilen egitimler hep ayni tiirde olmustur. Yeni siniflandirma ile birlikte
Otizm, yaygin gelisimsel bozukluk, otistik bozukluk kavramlar1 kaldirilmis, yerine

OSB kullanilmaya baslamistir.
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7.3. OTiZMLI BIREYLERIN OZELLIKLERI

OSB, bireylerde gok farkli sekillerde goriilmektedir. Kimi OSB’li birey
sosyallik olarak ¢ok zayifken, zeka olarak c¢ok iyi derecededir. Kimi OSB’li birey ise
hem sosyallik hem de zekd yonden geridedir. Zihinsel yetersizlikler OSB’li

bireylerin hepsinde farkli sekilde olmaktadir. Ornegin;

“ABD’ye iliskin verilere dayali olarak, Fombonne (1999)’a goére OSB gosteren
bireylerin yaklasik %20’si normal zekd diizeyine, %30’u hafif ve orta diizeyde
zihinsel yetersizlige ve yaklasik %42’si ise agir ve cok agir diizeyde zihinsel
yetersizlige sahiptirler” ( Diken, 2018: 455).

Otizm, herhangi bir grubu, irki ya da sosyal smifi temsil etmeyen bir
rahatsizliktir. Diinyanin her yerinde goriilebilen ve zengin fakir ayirt etmeden ortaya
¢ikan bir yaygin gelisimsel bozukluktur. “Otizmin goriilme riski agisindan sosyal

siniflar arasinda ise hicbir farklilik gézlenmemektedir” (Sener ve Ozkul, 2013: 87).
7.3.1. Bilissel ve Akademik Ozellikler

Biligsel ozelliklerinin basinda bireyin zihinle ilgili durumu gelmektedir.
Ogrenmede giicliik yasamaktadirlar. Soyut diisiinemezler. Somut diisiince onlar igin
daha uygundur. OSB’li bireye her sey somut olarak verilmelidir. Soyut kavramlar
onlar igin ¢ok zor olabilir. Her seye tek bir yonden bakarlar. Problem ¢ozerken bu
durumdan dolay1r sikinti yasamaktadirlar. “Problem ¢ozme becerilerindeki
yetersizlikler, soyut durumlarda daha zor bir duruma gelebilmektedir” (Diken, 2018:

455)
7.3.2. Tletisimsel Ozellikler

Iletisim denildigi zaman bireylerde gelisim evreleri akla gelmektedir. Otizmli
bireylerin gelisim evreleri diger bireylerden daha farklidir. Konusma problemleri
yasamaktadirlar. “Dil becerileri agisindan degerlendirildiginde, otizmli olmayan bir
bebekten 6 aylikken beklenen agulama ve 9 aylikken beklenen hecelemeler otizmli
bir bebekte goriilmez” (Erden vd., bt: 15).

Otizmli bireyler iletisime girmekten kacarlar. iste bu iletisim ve sosyallik
konusunda sosyoloji devreye girmektedir. Sosyoloji insanlar arasi iliskileri
incelemektedir. Toplumun bireyle, bireyin bireyle iliskisi ¢ok dnemlidir. Iste OSB’li
bireyler de bir toplum icinde yasadiklar1 i¢in o toplumla iliski kurup iletisime
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gegmek zorundadir. OSB’li bireyler karsilikli iletisimi baslatamazlar ya da
baslatirken zorlanirlar. Bu ¢ok ciddi bir durumdur. isteklerini dile getirme, ifade
etme gibi kaygilar1 yoktur. “Yaklasik %50’si ifade edici dil becerilerinden yoksun
olabilmektedir. Ifade edici dil becerilerine sahip olanlar ise ¢ok sinirli beceriler
gostermekte ve siklikla ekolali (aninda/hemen ya da gecikmeli ekolali) 6zelligi
gostermektedirler” (Diken, 2018: 456). Ekolali: “Daha ¢ok yineleyici dil kullanimin
egemen oldugu konusma bi¢imidir” (Bodur ve Sosyal, 2004: 394).

OSB’li bireyler donuk yiiz ifadesine sahiptir. Jest ve mimik kullanmak onlar
icin ¢ok zordur. Aslinda jest ve mimik kullanmak da bir iletisim tiirii oldugu i¢in bu
tarz iletisimde de OSB’li bireyler yetersizdir. Normal bir birey iletisime gectigi
zaman az da olsa jest ve mimiklerini kullanabilmektedir. Ancak OSB’li bireyler bu
durumdan yoksundurlar.“OSB olan g¢ocuklarin, normal gelisim gosteren ¢ocuklarin
yani sira diger gelisim yetersizlikleri olan ¢ocuklarla karsilastirildiginda da jestlerin

kullaniminda giigliikler yasadiklar1 goriilmektedir” (Okciin Akcamus, 2016: 166).
7.3.3. Sosyal ve Davramssal Ozellikler

OSB’li bireylerin en bilinen 6zellikleri sosyal olmadiklar1 yoniindedir. OSB’li
bireyler sosyal ¢evrede karsilikli iletisimden kagmaktadirlar. Toplum otizmi yargilar
ve bu sekilde &tekilestirir. Iste bu durumda yine sosyolojik bakis acisi ile agiklama
yapmak gerekirse, iletisimden kagan, kendisini toplumdan soyutlayan bireyler
Otekilesmeye mahkdm olmaktadir. Bu otekilesme onlarin OSB’li birey olarak
adlandirilmasina sebep olmaktadir. insan iligkileri zayif kalmakta belki de bu iliski
tamamen sonlanmaktadir. Ciinkii OSB’li bireyler sohbet etmekte giicliikk ¢cekmekte,
sohbet baglatip slrdiurmekte zorlanmaktadirlar. “Bazen otistik ¢ocuklar karsilikli
sohbeti siirdiirmede zorluk cekebilir, bunun sebebi kendisinin ilgi duydugu konularda
konusmayi1 ¢ok siirdiirmesindendir” (Milli Egitim Bakanlig1 Ozel Egitim Rehberlik
ve Danisma Hizmetleri Genel Midiirliigi, bt: 135).

OSB’li bireyler kendi zevk aldiklari durumlara ¢ok dikkat ederler ve
kendilerini mutlu eden seyleri tekrar tekrar yaparak belli rutinlerle stirdiirmektedirler.

Daha ¢ok kendilerini uyaran, kendilerinin zevk aldig1 stereotipik hareketler yaparlar.
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“One ve arkaya dogru sallanma, elleri ¢irpma / sallama ve herhangi bir islevi

olmayan tekrarlayic1 davraniglar arasinda gosterilmektedir” (Diken, 2018: 456).
7.3.4. Duyusal Ozellikler

Otizm Spektrum Bozukluguna sahip bireylerin duyusal islevleri diger
ozellikleri gibi problemlidir. OSB’li bireylerde koklama, tat alma, fiziksel hareketler,
isitme farkli boyuttadir. Bir sey yemeden 6nce koklama, disaridan gelen seslere asir1
tepki verme, dokunmada his uyanmamasi baglica 6zelliklerindendir. Bu durum
onlarin problem yasamasina neden olur. Ozellikle de egitim hayatlarinda bu engel
cok bulydktir. “Duyu sistemlerine iliskin OSB gosteren Ogrencilerin yasadiklari
problemler 6grenmenin tiim alanlarini da olumsuz etkileyebilmektedir” (Diken,
2018: 456).

OSB’li bireylerin genel 6zelliklerine bakildigi zaman; OSB’li bireyler kendi
etrafinda donmeyi, donen nesneleri izlemeyi ve o nesnelerle oynamay1 severler. Bu
da onlarin sosyal becerilerini, baska kisilerle iletisimini etkilemektedir. OSB’li
bireyler sarilmaktan hoslanmadiklari gibi birilerinin onlara dokunmalarini istemezler.
Goz temast kurup, yerinde oturma davranigi gerceklestiremezler. Yemek yerken, bir
seyler icerken secici olurlar. Tamamen kendi i¢ diinyalarinda yasamay1 severler.
Belli rutinleri vardir, bu rutinlerinin disina ¢ikildigi zaman davranis problemi
yasayabilir, belli krizlere sebebiyet verilebilir. Tiim bunlar1 yaninda en 6nemlisi de
korku, endise halleri bulunmayabilir. Bu yiizden onlar i¢in giivenli ortamlarin
secilmesi 6nemlidir. Kisaca otizm spektrum bozuklugu olan bireyler tamamen farkli
olup kendilerine has ozelliklere sahiptirler. Onlar1 bu yasamlarindan ayirmak ¢ok

zorlu ve uzun siireg istemektedir.

8. TURKIYE’DE VE DUNYADA OTiZM SPEKTRUM BOZUKLUGU

OSB, tiim diinyada oldugu gibi Tirkiye’de de son yillarda 6zel egitimde
adinin gecen bir engel tiriidiir. Tiirkiye’de her 59 cocuktan birinde otizm
goriilmektedir. Daha dnceleri bu say1 az olmasina ragmen zaman gectikge bu sayinin
artmasi bu alanda daha fazla ¢alisma yapilmasi gerektigini bir kez daha g6z onlne

sermistir. Leo Kanner tanilamadan Onceki zamanlarda otizm olsa da
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bilinmemekteydi. Ancak giiniimiizde hem say1 artmig hem de teshis konulma

teknikleri gelismistir. Insanlar otizm konusunda daha da bilinglenmistir.

Tiirkiye’ de son yillarda OSB’li bireyleri topluma anlatmak icin
bir¢cok alanda farkindalik yaratma calismalar1 baslamistir. Bu farkindalik bir
gerekliliktir. “Bu gereklilikten hareketle ve yapilan calismalarin otizmli
bireylerin ve ailelerinin yasamlarinda gelismeler saglamasimna ragmen
hedeflenen diizeyde olmamasi nedeniyle, Aile ve Sosyal Politikalar
Bakanligi, otizmli bireyler ve ailelerine sunulacak hizmetlerin kalitesini
arttirmak amaciyla politikalar gelistirilmesine yonelik ¢alismalara hiz vermis
ve konuyu tiim boyutlariyla ele almaya baslamistir”(Rakap, 2017: 130).

Tiirkiye’de tanilama yapmak icin Rehberlik Arastirma Merkezleri
(RAM) vardir. OSB’li ve tiim engel grubunda olan bireylerin tanisini1 koymak
ve bu bireylerin egitimlerini ne sekilde alacagi konusunda karsisindaki
egitimciye birey hakkinda bilgi vermek amaciyla RAM kurulmustur. Ancak
RAM’a gelmeden 6nce OSB’li bireylerin birinci basamakta yer alan aile
hekimleri ve sonra ikinci basamakta yer alan diger saglik kuruluslarina biiyiik
gorevler diismektedir. Erken tanilamakta birinci ve ikinci basamak saglik
kuruluslar1 biiyiik 6neme sahiptir. “Birinci basamak saglik hizmetleri yiiksek
risk grubundaki ¢ocuklar1 belirleme ve izlemde en uygun yerlerdir ve gorev
yapan hekimlerin OSB ve DEHB olan ¢ocuklar1 erken donemde fark ederek
sev etmeleri biiyiik O6nem tasimaktadir” (Sabuncuoglu vd., 2015: 47).
Bireylerin gerekli olan egitim planlar1 ve siireleri, tanilarinda engel
derecelerinin tiirli ve agirlhik durumu RAM’lar tarafindan belli bagh testler
yapilarak ortaya konmaktadir. OSB’nin Tiirkiye’de goriilme sikligi arttig
icin egitimler, planlar ve daha birgok sey icin yapilan uygulamalarda da
ilerleme olmaktadir.

Diinyada OSB konusunda Amerika Birlesik Devletleri (ABD) ilk
sirada yer almaktadir. “Amerikan Saglik Kontrol Merkezi’nin tahminlerine
gore, Birlesik Devletler’de otizmin goriilme sikligi 1989°da 10.000’de 4 iken,
bu say1 2002’de 10.000’de 66’ya yani 2.500°de 1’den, yaklagik 150°de 1’e
yukseldi” (Gokyaran, 2016: 10).
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Tiirkiye ve diinyada Otizm Spektrum Bozukluguna sahip birey sayis1 gittikce
artmaktadir. Tiirkiye’yi ve diinyay1 ortak noktada bulusturan husus, OSB’li bireylerin
yasam standartlarinda ilerleme saglayacak yeni gelismelerin saglanmasi i¢in ¢aba

harcanmasidir.
8.1. OSB’Li BIREYLERE YONELIK EGITiM VE EGITiM KURUMLARI

OSB’li bireylere yonelik egitimlerde her OSB’li birey i¢in farkli egitim plani
yapilmaktadir. OSB’li bireylerin egitimleri erken yasta baslamali ve bunu
profesyonel kisiler yapmalidir. Sevk ve tani asamasindan sonra uygun egitimler
OSB’li bireye verilmelidir. “Ozel gereksinimi olan ¢ocuklarin erken donemde fark
ederek uygun olan egitim, tedavi ve rehabilitasyona yonlendirilmesi konusunda kilit
noktada yer alan bu profesyonellerin ¢ocuklar1 sev etme oranlari, egitimde %?5,6,
saglikta ise %4,6 olarak bildirilmektedir” (Er- Sabuncuoglu, 2016: 31).0SB’li
bireylerin egitimlerinde genel uygulamalar vardir ancak uygulamalar her ¢ocuk icin
ayni degildir. Dil konusma eksikligi olan c¢ocuga bir plan uygulanirken, dil
konusmasi tam olup okuma yazmada eksik olan ¢cocuga farkli planlar yapilmaktadir.
“OSB’ye iliskin heniiz aydinlatilmamis pek ¢ok konunun varligi ve OSB tanili
bireylerin sayisinin giin gegtikce artryor olmasi gibi nedenlerle bu bireyler ve
yakinlarina ¢ok sayida ve farkl 6zelliklerde uygulamanin gelistirildigi ve sunuldugu
goriilmektedir” (Kurt ve Yurtcu, 2017: 168). Bu uygulamalar bireylerin durumuna
gore olup uygulama sekilleri farklidir. Bu uygulamalar, DBT, TEACCH, EYDE,
Floortime, ESDM ve RDI’dur.

DBT (Duyusal Biitiinlestirme Terapisi); “DBT’ye dayali uygulamalarda
cesitli duyular aracilifiyla alinan bilgilerin diizenlenmesi yoluyla zihinsel islevlerin
arttirilmasi ve davranis sorunlarinin azaltilmasi hedeflenir. TEACCH(Treatmentand
Education of Autistican Related Communation Handicapped Children): Bu
yaklagima gore egitim ortamlari bireylerin otizmden kaynaklanan gereksinimlerine
uygun hale getirilmelidir. EYDE (Erken ve Yogun Davranissal Egitim); EYDE
programlarin iletisim alaninda, oyun, sosyal, duygusal ve biligsel alanlarda uyumsal
ve iglevsel becerilerin kazandirilmasi amaglanmaktadir. Floortime; Diger insanlarla
yakin ve sicak iliskiler kurma, anlamli ve amagh bigimde iletisim kurma ve yaratici

diisiinme becerileri gelistirilmeye c¢alisiilmaktadir. ESDM (Denver Erken Baslama
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Modeli); Program, egitimli terapistler ve anneler babalar tarafindan oyun etkinlikleri
icinde uygulanmakta ve cocuklarin 6zellikle OSB’den etkilenmis olan sosyal-
duygusal, bilissel ve dil gelisimsel alanlarinin desteklenmesi hedeflenmektedir. RDI
(liski Gelistirme Uygulamasi); RDI programlar1 giidiilenme, iletisim, duygusal
diizenleme, dikkatin yoniinii hizla degistirme, kisisel farkindalik, tahmin etme, esnek
diisiinme ve yaratici problem ¢6zme alanlarini desteklemektedir” (Kurt ve Yurtcu,

2017: 167).

OSB’li bireyleri normal hayata adapte etmek, onlar1 kazanmak igin
hazirlanan uygulamalarla birlikte ayn1 zamanda egitim aldiklar1 kurumlar da
¢ok onemlidir. Kaynastirma, 6zel egitim alt siniflari, 6zel egitim uygulama
merkezleri, is okullari, halk egitim ve agilan destek odalar1 sayesinde
egitimlerine devam etmektedirler.

“Ozel gereksinimli bireylerin, egitsel degerlendirme ve tanilamasi
Rehberlik Arastirma Merkezi (RAM) uzman kisiler ve ailenin yer aldig1 6zel
egitim degerlendirme kurulu tarafindan yapilir ve egitim planlanir” (Diken ve

Bakkaloglu, 2018: 360).
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IKINCi BOLUM

OSB’Li BIREYLERE SAHIP AILELERIN YASADIKLARI SORUNLAR
VE AILELERIN GEREKSINIMLERI

1. AILERIN YASADIKLARI SORUNLAR VE GEREKSINIMLERI

Aile, toplumun temel tagidir. “Genel anlamda aile, 6ncelikle toplum ve birey
arasindaki bagi saglama gorevini listlenen ve toplumun devamini saglayan sosyal bir

kurumdur” (Temel, 2013: 3).

Bir toplumun ileri seviyede olabilmesi icin aile kurumunun da c¢ok iyi
seviyede olmasi gerekmektedir. Sosyolojik olarak aile bir kurumdur. Bir toplumda
var olan normlar ilk olarak aile kurumunda 6grenilir. Toplum iginde yasayan bir
bireyin ilk yetistigi yer ailesidir. Bir ¢ocuga giiven duygusunu asilama, o ¢ocugu
topluma uyumlu bir sekilde yetistirme ailenin fonksiyonlarindandir. Ailenin genel
tanimi i¢in anne, baba ve ¢ocuklar yer almaktadir. Bu tanim genel olarak bir aile
tanim1 degil de ¢ekirdek aile tanimidir. Sosyolojik olarak aile tanimi1 yapilacak olursa
Sosyolog Cohen’e gore aile: “Dogum, evlilik, evlatlik edinme veya tercih yoluyla bir
iligkisi olan ve bir hanede birlikte yasayan iki veya daha fazla kisinin olusturdugu

kiime, ailedir” (Canatan ve Yildirim, 2011: 61).

OSB’li bireylerin de her birinin sahip oldugu bir ailesi vardir. OSB ile ilk
tanisan ve OSB’yi daha ¢ok yasayan ve ilk egitimin yine ilk verildigi yer ailedir.
“Cocugun fiziki ve psikolojik gelisiminin saglanmasi da ailenin énemli gorevleri
arasindadir” (Temel, 2013: 3). Aile, OSB’li bir bireye sahip olmadan once ve sonra
psikolojik ve sosyolojik olarak hayatinda farkliliklar yagamaktadir. Bu kimi zaman
olumlu kimi zaman olumsuzdur. Olumsuz yonleri olumlu yonlerine bakildig1 zaman
daha fazladir. Daha ¢ok sorunlar ve bu sorunlara bagli gereksinimler ortaya
cikmaktadir. Bu bolimde OSB’li bireylerin ailelerinin yasadiklar1 psikolojik ve

sosyolojik sorunlar ve ailelere verilecek tavsiyeler {izerinde durulacaktir.

33



2. OSB’LI COCUGA SAHIiP AILELERIN OSB’YE iLiSKIiNiLK
TEPKILERI

Her birey normal sartlar altinda bir ebeveyn, anne-baba olmak ister. Ancak
bazen bazi istekler ger¢eklesemeyebilir. Bunlardan bir tanesi de normal ¢cocuga degil
de OSB’li ¢ocuga sahip olmaktir. Engelli olan bir ¢ocuga sahip olmak ebeveynlerin
farkh tepki vermesine neden olur. Bu tepkiler her ebeveynde ¢esitli sekillerdedir.
“Ebeveynler degisen siralarla, her evrede farkli zaman ve enerji harcayarak, birgok
kez ¢esitli evrelerden gegebilirler. Bazi evreleri hi¢ yasayamayabilirler. Ebevenlerin
duygusal tepkilerini, mutlak evreler iginde smiflamak uygun olmayabilir. Ciinkii
insan davranist her zaman bilimsel bir model izlemeyebilir” (Varol, 2006: 7).

Bilimsel modelden ziyade net, belirli, keskin bir model izlemeyebilir.

Ebeveynler ilk olarak psikolojik sorunlarla karsi karsiya kalmaktadirlar.
Psikolojik olarak en fazla da strese maruz kalmaktadirlar. Stres onlart dig diinyadan
soyutlamakta, aile ebeveynlik gorevlerini yerine getiremedikleri i¢in ¢ocuklarinin bu
durumu onlart strese sokmaktadir. “Ozsoy ve arkadaslarmin (2006) yilinda yaptiklar:
caligmada engelli ¢ocugun ailesinin gelecekten engelli ¢ocuklari ile ilgili olarak
gelecege karamsarlik iginde oldugunu belirlemislerdir” (Kaytez vd., 2015: 209).
“Aile tiyelerinin huzursuzluguna yol acan engellemeler, ailenin varligini korumasin
giiclestirmekte, aile lyelerinin ruhsal ve sosyal sagliklarim1i bozmaktadir” (Firat,

2016:540).

“Aragtirma sonuglarina gore, otizmli ¢ocuga sahip anne babalar, normal
gelisim gosteren gocuga sahip anne babalara gore daha yogun stres ve depresyon
diizeyi, obsesif kompulsif davraniglar gostermektedir” (Vardarci, 2011: 28).Birgok
aragtirmada otizmli ¢ocuga sahip ailelerin psikolojik olarak normal ¢ocuga sahip

ailelere gore daha ¢ok stres yasamaktadir.
2.1. SOK — INKAR — ACI — DEPRESYON

Bu asama cocugunun engelli oldugunu 6grenen ebeveynlerin yasadig: ilk
asamadir. Insan giinliik hayatlarinda bile ummadiklar: bir seyi aniden yasadiklar:
zaman bir tepki verirler. Bu tepki 6ncelikle soktur. “Ozel gereksinimli bir ¢cocuga

sahip olmak ailenin beklemedigi bir olgudur ve beklentileri ile tamamen zit bir
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durumdur. Bu durumdan kaynakli olarak asir1 iizlintii ve ¢aresizlik duygusu yasar”
(Cavkaytar, 2018: 27).

Sok yasayan aile ¢ocugunun durumunu inkar etmeye baglar. Cocugunun
aslinda dyle olmadigimi normal bir cocuk oldugunu sdyler. Inkarla birlikte i¢inde bir
act hissetmeye baslar. Cocugunun acisini iglerinde yasamaya baslarlar. Aci artik
yerini depresyona birakmaktadir. Depresyon sadece o aile bireyini degil tim aileyi
etkilemektedir. Depresyon cocuklarini bakmaya baslayinca daha c¢ok ortaya
cikmaktadir. “Engelli c¢ocuga kars1 yiiklendikleri sorumluluk anne ve babay1
depresyona itmektedir” (Softa, 2012: 590). Ancak “Bazi anne babalar, ¢ocugun
yetersizlikten etkilendigi gerg¢eginden kagmaya calisir ve bu durumu gormezden
gelmeye calisarak inké&r ederler. Anne ve babalar mutsuzdur ve normal gocuk
imajimin kaybiyla yogun yas duygusu yasayarak depresyona girebilirler” (Diken,
2018: 128).

2.2. KIZGINLIK, SUCLULUK VE UTANC

Engeli olan ¢ocuklar bazen ebeveynlerini kizdirabilirler ve ebeveynlerin
cocuklarma Ofkelenmesine neden olabilirler. Bu kizginliklarim1 kendilerine ve
bagkalarina yonlendirebilirler. “Kizginlik iki sekilde kendini gosterebilir. Birinci tipi
“nicin ben” sorusuyla ifade edilir. Ikinci tipi ise, ait oldugu kaynaktan baskasima
yonelerek yer degistirendir. Yasamlarini alt iist ettigi i¢in cocuklarina kizgilik
duyan ebeveynler, bu kizginliklarin1 es ya da diger cocuklarina yoneltebilirler”

(Varol, 2006: 9).

Sucluluk duygusu da 6zel gereksinimli ¢cocuklarin ailelerinin yogun olarak
yasadig1 psikolojik bir durumdur. Cocuklarinin durumlarinin tamamen kendilerinden
kaynaklandigin1 ve bu duruma kendilerinin sebep olduklarini diisiiniirler. “Suc¢luluk
duygusu, 6zel gereksinimli ¢ocugu olan anne babalarin {istesinden gelmede en fazla
zorlandiklar1 duygudur” (Diken, 2018: 129). Ebeveynlerin su¢luluk duyma sebepleri;
cocuklarinin kendi ihmallerinden kaynaklanan ve ¢evrenin ebeveynler (zerinde

yapmis oldugu baskidir.

Ebeveynler bu asamada sugluluktan sonra bir de utan¢ duygusunu yasarlar.

Kimi ebeveyne gore cocuklari yarim, eksik ve vericidir. Herhangi bir yere
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gittiklerinde bu duyguyu c¢ok fazla yasayan ebeveynler vardir. Cocugunun
durumundan utanip bir yere gitmezler. ‘“Bazi ebeveynlerin ¢ocugunun
davraniglarindan duydugu utang, cocuguyla evden c¢ikamayacak kadar biyiik

olabilir” (Varol, 2006: 10).

Tiim bu utang duygusunun yaninda bazi ebeveynler de ¢ocuklarinin basardigi
cogu seyden mutlu olurlar ve gururlanirlar. Onlar, toplumun cocuklarina bakis
acilarmin farkinda olup ilk zamanlar utanirlar ancak daha sonradan toplumun bakis
acilarma kayitsiz kalmay1 6grenirler. Yani bir siire sonra bir¢ok ebeveyn bu durumla

yasamay1 6grenir ve kendi yasantilarina bir sekilde devam etmektedirler.
2.3. PAZARLIK ETME-KABUL-UYUM

Pazarlik etme, cocugun durumunun iyi olmasi i¢in birileri ile pazarlik
etmesidir. “Sen benim ¢ocugumu iyilestirirsen, kendimi dine adayacagim” (Varol,

2006: 10).

Pazarlik etme asamasini kabul etme ve uyum saglama asamasi takip
etmektedir. Bu asamada artik aile ¢ocugunun durumunu kabul etmistir. Cocugu ile
ilgili planlarin1 yapmaya baglamistir. Yani i¢inde bulundugu duruma uyum
saglamaya baglamistir.

Tiim bu asamalarla birlikte engelli bireye sahip ailelerin yasadiklar1 en temel
psikolojik sorun, strestir. “Stres; kisinin igeriden veya disaridan gelen ve var olan
dengeyi ya da duygusal, biligsel, sosyal isleyisi bozma egilimi gosteren ve onu bu
dengeyi korumaya veya bozulan dengeyi yeniden kurmaya yonelik yeni davranislara
zorlayan gercek ya da algilanan uyaricilara verdigi fiziksel-ruhsal-biligsel
tepkilerdir” (Cavkaytar, 2018: 30).

Engele sahip bireylerin ebeveynleri uyum saglama siirecinde bile olsa stresi
hayatlarinin her aninda yasamak zorunda kalabilirler. Stresle yasamak onlar
toplumdan da soyutlamakta, onlar1 6tekilestirmektedir.

Bu problemin giderek yayginlasmasi, toplumda giderek artan potansiyel bir

sosyallesme sorununun habercisidir ayn1 zamanda ve dnemli bir sorundur.
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3. OTiZMLI BIREYLERE SAHIP AILELERIN YASADIKLARI
SORUNLAR

Otizmli bireylere sahip ailelerin yasadiklar1 sorunlarin sosyolojik boyutlar

ekonomik, egitim, sosyal ve aile kurumundaki iletigimlerdir.

3.1. EKONOMIK SORUNLAR

Otizmli bireyler de dahil tiim engel gruplarinda rastlanan sorunlardan birisi
ekonomik sorunlardir. Cocuklarinin i¢inde bulundugu durum, ebeveynleri daha da
¢ikmaza sokmaktadir. Cocuklart ile ilgilenirken anne ve babalar ise bile gidemez
hale gelmektedirler. Bu da onlar1 maddi olarak zorlamaktadir. Yine ¢ocugun hastane
masraflari, yol masraflari, yedikleri, ictikleri, giydikleri de aile icin birer yiik

olabilmektedir.

Aileler, zihinsel engelli ¢ocuklarin sahip olduklar1 engellilikleri nedeniyle
tibbi bakim, iletisim, 0zel fiziki diizenlemeler, ara¢ geregler ve ¢esitli ihtiyaglardan
dolay1 diger ailelere gore daha fazla harcama yapmaktadirlar (Atila Demir, 2018:
363).

Otizmli bireylerin ebeveynleri maddi olarak sikintilar yasamaktadir. Ozellikle
cocuklariin yeme igme konusunda segici davrandiklarini her defasinda ebeveynler
dile getirmigler. Takintilh olarak tek tip giysiler giyip tek tip yiyeceklerle
beslenmektedirler.“Besin segiciligi ve duyarliligi gelisimsel agidan uygun ve
beklenen bir davranis olmasia ragmen, otizmli ¢ocuklarda yasitlarina gore daha
yuksek oranlarda goriilmekte ve otizmli ¢ocuklarin yaklasik olarak %80°1 besin
se¢ici olarak tanimlanmaktadir” (Ugar ve Samur, 2017: 54). Bu bireyler; glutensiz,
kazeinsiz yiyeceklerle beslenip diyet yapmasi gerekmektedir. “Colyakta tek tedavi
secenegi olan glutensiz diyet otizmli bireylerde de kullanilmakta, ayrica siitte
bulunan kazein nedeniyle de tiim siit ve siit liriinlerinin (peynir, yogurt ve ayran v.b)
otizmli ¢ocuklarin diyetlerinden ¢ikarilmasinin etkili olacag diisiiniilmektedir” (Onal

ve Ucar, 2017: 181).
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3.2. EGITiM SORUNLARI

Engelli bireylerin ve ailelerinin yasadiklari en biiyiik sorunlardan birisi de
egitim sorunlaridir. Engelli bir birey dogustan ek masraflar1 da yaninda
getirmektedir. lag tedavileri ve masraflar1 da buna eklenince birey ve ailesi tam bir
maddi ¢ikmaza girmektedir. “Buna bir de tedavi ve ilag masraflari eklenince durum,
cogu zaman i¢inden ¢ikilamaz ekonomik bir sorun haline gelmektedir” (Oztiirk,
2012: 18). Aslinda doniip bakildigi zaman ekonomik sorunlar ayni zamanda egitim
sorunlarint da beraberinde getirmektedir. OSB’li bireylerin ebeveynleri ekonomik
olarak iyi sartlara sahip olduklarinda c¢ocuklarina devletin verdigi egitim disinda
cocuklarina uygun, birebir ve 6zel ders aldirabilirler. “Ancak tlilkemizde ekonomik
sorunlar ve ailelere s6z konusu destegi gotiirecek kurumlarin siirli sayida olusu
ozellikle okul 6ncesi donemde egitim olanaklarindan yararlanmay1 engellemektedir”

(Erturan ve Akbag, 1997:9).

Egitim konusunda ebeveynlerin yasadiklar1 sorunlardan birisi de ¢ocuklarinin
diizenli bir sekilde derslerine giren oOgretmenlerinin  olmamasidir. Ozellikle
rehabilitasyonlarda derslere giren 6gretmenlerin stk stk de§ismesi, giren
ogretmenlerin bircogunun da 6zel egitim alan 6gretmeni olmamasidir. Bu konuda
yapilan bir alan caligmasinda bir veli durumu su sekilde ifade etmistir: “Sik sik
ogretmen degisikligi yapilmamas: gerektigini yani ilk zamanlar iste bdyle
ogretmenler gidip geliyor, ¢ocuk alisiyor bir dgretmene, baska bir dgretmen gidip
geliyor. Daha 6nce bunu yasadigimiz i¢in ¢ocugumla sorunlar yasamistik” ( Yikmis

ve Ozbey, 2008: 132).
3.3. SOSYAL SORUNLAR

OSB’li bireye sahip olan ailelerin yasadiklar1 sorunlardan bir digeri sosyal
sorunlardir. Sosyal sorunlar denildigi zaman akla ilk gelen, toplum-birey iliskileridir.
Ebeveynlere OSB’li ¢ocuga sahip olduktan sonra toplumdan tamamen olmasa da
dislanma yasadiklarini sdylemektedirler. Bu bireyler toplumun bir parcasi olarak
gorilmemekte otekilestirmeye maruz kalmaktadirlar. “Engelli cocuklari olan ailelere

dislayici bir sekilde yaklasanlarin bir kism1 engelli ¢ocuk i¢in ‘sakat’, ‘deli’, ‘0ziirlii’
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seklinde damgalayict ve kiiciimseyici kavramlar kullanmaktadir. Hatta bir velinin
dile getirdigi gibi engelli ¢cocuk sokaga ciktiginda hem diger ¢ocuklar tarafindan
dislanmakta hem de diger insanlar onunla alay etmektedir” (Aslan ve Seker, 2011:
460).

OSB’li bireyler ve aileleri sosyal siirecte entegrasyon sorunu yasamaktadirlar.
Bulundugu ortama entegre olamayan bireyler zamanla toplumdan soyutlanmaktadir.
Toplumdan soyutlanan hem engelli birey hem de ailesi hayati boyunca psikolojik
olarak ¢okiintii yasamaya mahk(m kalabilir. Bu durum onlarin giinlilk yasamlarini
olumsuz yonde etkileyebilir. Corbin ve Strauss saglik problemi olan kisileri glindelik
yasama adapte, giinliik islerini yapabilme ve etkinlikleri yerine getirme agisindan ii¢
tip isten bahsetmislerdir. Bu islerden birisi de bahsedildigi gibi giinliik islerdir.
“Glnliik islerse giinliikk yasami idame etmek i¢in gerceklestirilen, baskalariyla
iligkileri siirdiirmek, ev islerini aksatmamak, kisisel ve mesleki ¢ikarlart korumak
gibi etkinliklerdir” (Giddens, 2012: 314).

Engelligin sosyolojik boyutlarindan birisi de toplumsal engelliliktir.
Toplumsal engellilik kavramina gore, birey kendi engelinin farkinda olup duruma
adapte olmak istese bile buna o bireyin yasadigi toplum engel olmaktadir. Yani
burada 6nemli olan bireyin kendisine 6zgiliveni degil de toplumun ona olan bakis
acist ve giiveni olmustur. Boyle bir durum da hem bireyin hem de onunla birlikte
yasayan ailesinin Oniine set koymaktadir. Bunun icin de toplumsal model, énce
toplumun bireye bakis agisini diizeltmek gerektigini savunmaktadir. “Toplumsal
model, engellerin ortadan kaldirilarak topluma tam katilimlarinin saglanmasi
sorununa odaklanmakla bu insanlarin siyasi bir strateji olusturmalarina da izin
vermektedir” (Giddens, 2012: 327).

Sosyolojik temelde ileri siiriilen birtakim goriislere gore; OSB’li bireylerin
kurumdigilastirma ile sosyal hayata daha c¢ok katilacagi goriisii  vardir.
Kurumdisilastirma; OSB’li bireyin belli bir yerde, belli bir zamanda egitime tabi
tutulmasindan ziyade egitim kurumlarmin disinda toplumla i¢ ice yasayarak, zaman
gecirerek, Ogrenerek topluma kazandirillacagi gorilisiidiir. Yani OSB sendrom
olmaktan c¢ikip, kliniklestirmeden ¢ikip sadece davramig {izerine yogunlasma
olmustur. “Otizm klinik gézlem nesnesi, nadir bir sendrom olmaktan ¢ikip pragmatik

degerlendirmeler ve oOzellikle de terapiye verilen yanit temelinde olusturulmus bir
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otistik davranig unsurlar1 listesindeki bir takim esik degerlere doniistii” (Gokyaran,
2016: 39).

Sosyolojik olarak OSB’li c¢ocuklarin ve ailelerin toplum i¢inde varligini
sirdiirmede zorluk yasamalari, G&tekilestirilmeleri, etiketlenmeleri sosyal bir
sorundur. Damgalanma aile ve OSB’li bireyin yasadigi bir sosyal sorundur.
Damgalanma arastirmasi ile kendisini 6n plana ¢ikaran Erving Goffman sosyolojik
boyutta engelliler ile ilgili durumu agiklamistir. Ona gore fiziksel engel ile dogulur,
birey onu kendisine sorun etmez ancak isin i¢ine toplum ve diger insanlar girdigi
zaman o zaman damgalanma gerceklesmektedir. “Damgalar bu ylizden bir kisinin
viicudu ya da karakterindeki i¢sel (dogal) zayifliklarin bir yansimasi degildir. Onlar
toplumdaki diger kisilerin “tepkisiyle” olusan toplumsal bir etikettir” (Tatlican ve
Demiriz, 2014: 191).

Sosyal sorunlarin baglaminda degerlendirilebilecek bir diger husus da,
ebeveynlerin sosyal hayattan uzaklasmasidir. Kimi zaman markete, kimi zaman bir
eglenceye, Kimi zaman da bir davete katilmalari onlar i¢in zorlasabilmektedir. OSB’li
birey sosyallesememekte ve toplumun uymak zorunda oldugu kurallar disinda
kalmaktadir. Toplumsal kurallara uyamayan OSB’li birey anomi ile karsi karsiya
kalmaktadir. Durkheim’e gore anomi toplumsal kurallara bagli olunmadig1 durumda
ortaya ¢cikmaktadir. OSB’li bireyler de toplumsal kurallarin ne oldugunu bilmedigi
gibi, bilmedigi seyi uygulayamadiklari i¢in kanunsuzluk, diizensizlik ortaya
cikmaktadir. Sosyal diizensizlik, kurasizlik da sosyal sapmaya neden olmaktadir.
“Sosyal ve kiiltiirel sapma da toplumsal diizensizlikle ilgilidir” (Kenevir, 2015: 237).
Ozellikle bu konuda annelerin ¢ok zorluk yasadig1 goriilmektedir. Baba, ise giderken
az da olsa sosyallesebilirken anne tamamen g¢ocuguna baglhidir. Onun eli ayagi
olmustur. Maddi anlamda esine destek olamayabilir. Bir davete katilamayabilir.
Calisan anneler isi bile birakmistir ya da birakma noktasina gelmistir. Kisaca sosyal
hayattan uzaklasmiglardir. “Sadece zihinsel engelli ¢ocuga sahip annelerde degil, tiim
engel gruplarinda ¢gocugun bakimu ile ilgili sorumlulugun ¢ogunun annenin iistlendigi
bu nedenle annelerin ¢ogunun sosyal aktivitelerinde azalma oldugu ve sahip oldugu
rollerden vazgegctigi goriilmistiir” (Atila Demir, 2018: 364).

OSB’li bir bireyi ve ailesini topluma kazandirmak i¢in o toplumda bir

dayanigsma kavrami olmalidir. Ciinkii hem sosyal hem de ekonomik dayanisma
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OSB’li birey ve ailesini topluma yeniden kazandirabilir. Durkheim’in dayanisma
anlayisina gore eger bir toplumda dayanisma olmaz ise, ahlak olmaz ise o toplum var
olamaz. Durkheim’e gore; “Her toplum ahlaki bir birliktir”’(Durkheim, 2006: 269).

“QOziirlii ¢ocuklarin aileleri ile ilgili ¢alisma yapan arastirmacilar, 6ziirlii cocugun
aileye katiliminin aile i¢in biiyiik bir darbe ve onemli oldugunu ve bu karsisinda
ailenin sok, kizgimlik, inkar, keder ve kayg1 gibi ¢ok farkli duygular yasadigini, hatta
cogu ailenin ¢ocuklarinin 6zriinden dolay1 kendilerini sosyal yasamdan soyutladigini
belirtmislerdir” (Yiiksel ve Eren, bt: 198).

OSB’li bireylerin ebeveynleri sosyal problemler yasadiklar siirece iclerine

daha c¢ok kapanip, kendi kabuklarina cekilirler. Boyle bir ortamda ve durumda da
cocuklar toplum i¢inde yasayamadiklari i¢in pek de gelisim gosteremezler.
Ekonomik, sosyal zorluklar ebeveynlerin  toplumdan ve birbirlerinden
uzaklagmalarina neden olmaktadir. “Cocuklarinin  sergiledikleri  problemli
davraniglar, cevredeki insanlardan destek gérmemeleri, ekonomik zorluklar vb.
durumlar ¢iftin etrafindaki insanlardan ve birbirinden uzaklasmasina sebep
olmaktadir” (Kudaibergenova, 2018: 29).

Ebeveynler sosyal destek almadiklari siirece, sosyal sorunlari yasamaya
devam edecek ve bu durum devaminda yerini psikolojik sorun olan strese
birakacaktir. “Anne ve babalara verilen sosyal destegin biiyiikligii, destek miktarinin
artmasindan ailelerin ruh sagliginin olumlu yonde etkilendigi ve buna bagli olarak da
anne ve babalarin daha pozitif tutumlar sergiledikleri, ¢ocukla oyun oynama
firsatlarinin arttig1, ¢ocuklarinin davranis ve gelisimlerinde daha olumlu etkileri

oldugu goriilmektedir” (Ersoy ve Ciiriik, 2009: 106).

3.4. AILE ICINDE YASANAN SORUNLAR VE AiLE iCi ILETISIM
AKSAKLIKLARI

Aile, bireylerin olusturdugu bir kurumdur. Esler, cocuklar ve diger
ebeveynler birbirleriyle uyum iginde yasadigi siirece aile ayakta kalmaktadir. Bazen
aile iginde yasanan sorunlar aile kurumunun varhigma zarar vermektedir. Ozellikle
engelli bireye sahip ailelerde sorunlar sik sik yasanmaktadir. Bu sadece esler

arasinda degil, OSB’li bireyin kardesi ile de sorunlar ortaya ¢cikmaktadir.

OSB’li bireye sahip ebeveynler cocuklarinin durumundan dolay1 kimi zaman
kendisine, kimi zaman esine, kimi zaman diger ¢ocuklarna kimi zaman da sosyal

cevresine zaman ayiramamaktadir. Bunun en 6nemli nedeni ise OSB’li ¢ocuklart ile
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stirekli ilgilenmek zorunda kalmalaridir. Yiiksel ve Eren bu durumu su sekilde

aciklamisgtir:

“Otistik ¢ocugun istek ve ihtiyaglarin1 giderme amaci i¢in bile onunla
iletisim kuramayan ebeveyn; istenmeyen davranislar1 gidermek, tehlikelerin farkinda
olmayan bir ¢ocukla yasamak, kendi kisisel ihtiyaglarini ve diger aile bireylerinin
ihtiyaglarini karsilamak zorundadir. Bununla birlikte toplumdan gosterilen reddedici
tepki de aileyi rahatsiz etmekte ve uzaklastirici olmaktadir. Bunun sonucu olarak
bazi ailelerde yliksek oranlarda bosanma vakalar1 goriilmekte, ebeveynler daha
saglikli ve iyi bir yasam slirmek i¢in baskinin nasil istesinden geleceklerini

bilememektedir” (Yiiksel ve Eren, bt: 199).

OSB’li bireye sahip ailelerde aile i¢i iletisimde sorunlar yasanmaktadir.
Ailenin ebeveynleri birbirlerine olan ilgilerini azaltmaktadirlar. “Esler birbirine es
olmaktan ¢ok artik otizmli ¢ocuklarin ebeveyni olma roliine agirlik vermektedirler”
(Ozener, 2016: 5). Anne ve babalar kendilerine vakit ayiramayinca psikolojik olarak
cokiintli yasamaktadirlar. Bu da anne ya da babanin evi terk etmesine, diger
kardeslerin i¢lerine kapanmasina, hep digeri ile ilgilendigi i¢in anne ve babaya kin,
nefret, 6fke duymalarina sebep olmaktadir. Hatta bazen bu sikinti intihara kadar
gitmektedir. Otizmli ¢gocuga sahip anne ve babalarda diisiince ayrilig1 oldugu zaman,
ortak karar alinmadig1 zaman da catigsmalar baglamaktadir. Sosyolojik olarak insan
iligkilerine yansimasi o aile kurumunun ayakta kalmasini engel olmaktadir. “Aile
parcalanmalarin1 kabullenme siiresinin uzamasia baglayan goriigmeciler kendi
cevrelerinde yasadiklar1 deneyimleri paylasirken, ¢evrelerinde yasadiklart ayriliklarin
genellikle babanin terk etmesi seklinde oldugunu ifade etmislerdir” (Sar1 ve Tiifek,
b.t: 48). Ebeveynler, OSB’li ¢ocuklar1 ile daha fazla vakit gecirdikleri i¢in aile ici
iletisimde sorun yasamaktadirlar. Evdeki normal ¢ocuga yani OSB’li bireyin
kardesine de vakit ayiramadiklari i¢in i daha da c¢ikmaza girmektedir. “Bu
dogrultuda ebeveynler zamanlarinin, ilgilerinin ve enerjilerinin biiyiik bir kistmlarim
otizmli ¢ocuklarina harcadiklarini bu nedenle esleri ve normal gelisim gosteren diger

cocuklari ile sorunlar yasadiklarini ifade etmislerdir” (Toret vd., 2014: 325).

OSB’li bireye sahip ailelerde cocuklarinin durumlar1i bazen aile iginde

birliktelige neden olmaktadir. Aile birbirine daha ¢ok kenetlenmektedir. Olumsuz
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degil de olumlu bir duruma donmektedir. “Baz1 anne ve babalar i¢in de 6ziirlii cocuk
bir destek ve evlilik iligkisinin siirdiiriilmesinde bir koltuk degnegi islevi goriir”
(Klgiker, 1993: 24). Bu durum zaten toplumun en o6nemli fonksiyonu olan

dayanigsmanin gostergesidir. Sorunlar dayanismay1 arttirabilmektedir.

Saglikli ¢ocuk yetistirmek bile kimi zaman stresliyken, OSB’li birey
yetistirmek daha fazla strese maruz kalmay1 gerektirir. Bu da ailenin hayatinda her
tiirlii soruna neden olmaktadir. “Ozel gereksinimli bir ¢ocugun aileye katilimi,
ailenin yasam tarzinda degisikliklere yol agmakta, travmatik etkiler yaratabilmekte
ve ailenin mevcut diizenini olumsuz yonde degistirmektedir” (Cetreziscan ve

Malkog, 2017: 120).
4. OTiZMLI BIREYLERIN AiLELERININ GEREKSINIMLERI

Bir toplumda bireylerin yasamlar1 boyunca belli gereksinimleri vardir. Bu
gereksinimler yeme, igcme, bir yerde giivenli yasama, duygusal ihtiyaglar (sevgi,
saygl), diger kisilerle iletisim kurma seklinde olmaktadir. Unlii bir sosyal bilimci ve
psikolog olan Abraham Maslow bunu bir piramit seklinde agiklamistir. Bu
piramitteki gereksinimler birbirini tamamlamaktadir. Iste tam da bu noktada insan
sosyal bir varliktir denilebilir ve o sosyal hayatta varligini siirdiirmektedir. Bu
ithtiyaclar piramitte alttan baslayarak yukar1 dogru ¢ikar ve birey o zaman birey olur
ve kendisini gergeklestirir. “Piramidin alt seviyelerinde daha ¢ok fiziksel ihtiyaglar
yer alirken iist basamaklara ¢ikildikca ihtiyaclarin daha sosyal bir yapiya doniistiigii
ve bireyin kendini gerceklestirmesinin bu sekilde tamamlandigi belirtilmektedir”

(Kula ve Cakar, 2015: 195).

OSB’li bireylerin ailelerinin gereksinimlerine bakildigi zaman, ailenin ilk
olarak hangi gereksinimi olduguna bakilmalidir. Ailelerin kendilerine 6zel
gereksinimlerinin yani sira bir de genel olarak engelli bireylerin gereksinimleri
vardir.  Aile gereksinimlerini belirlemedeki amag, ailenin bu zor siiregte isini
kolaylastirmak, ¢ocuklarina daha ¢ok yardimda bulunmaktir. Ailelerin gereksinimleri
belirlenip bu eksiklikler tamamlandigi zaman o zaman sosyal bir kurum olup,

kendisini toplumda iyi hissetmektedir. Eksikleri olan OSB’li bireylerin aileleri cogu
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seyden kendisini soyutlamak zorunda kalmaktadir. Bu yiikleri hafifletmek i¢in de

gereksinimleri belirlemek sart olmustur.

Aile gereksinimlerini belirlemek, aile bireylerinin duruma daha c¢ok
katilmasin1 saglamakta ve bu siiregte engelin asilmasini kolaylastirmaktadir. “Bu
nedenle aile katiliminin arttirilabilmesi i¢in ¢ocugun o andaki performans diizeyinin
degerlendirilmesinin yani sira anne-baba ¢ocuk etkilesiminin, aile yapisinin,
fonksiyonlarinin, duygusal giiclerinin, problem ¢dzme becerilerinin, kaynaklarinin ve
gereksinimlerinin belirlenmesinin 6nemli oldugu sonucuna varilmistir” (Akgamete

ve Kargin, 1996: 7).

Aile gereksinimleri maddi, ailevi, toplumsal, sosyal ve egitim seklinde
olmaktadir. “Varol’a gore aile gereksinimlerini belirlemeye yonelik yapilan aragtirma
bulgulari, ailelerin bilgi gereksinimi, destek gereksinimi, ¢ocugunun durumunu
baskalaria agiklayabilme, toplumsal servisler, maddi gereksinimler, ailenin igleyisi
ilgili gereksinimler ve gocugunun egitimine yonelik gereksinimleri oldugunu
gostermektedir” (Yikmis ve Ozbey, 2009: 125).

“Bailey ve Simenson (1988), tarafindan gelistirilen ve Sucuoglu (1995)
tarafindan Tiirkce c¢evirisi, gecerlik ve giivenirlik c¢alismalar1 yapilan Aile
Gereksinimlerini  Belirleme Araci’'nda aile gereksinimlerinin altt  bolimde
simiflandirildigi goriilmektedir” (Cavkaytar, 2018: 98).Bu gereksinimler; ailelerin
maddi gereksinimleri, digerlerine aciklama yapmak, bilgi gereksinimi, ailenin

isleyisi, destek gereksinimi, toplumsal hizmetler olarak gereksinimlerdir.

Aile gereksinimlerini belirlemek, hem engelli bireyin yasamini hem de bir
Oomiir boyunca o bireyle yasayan ailenin yasamimi kolaylastirmak agisindan ¢ok
onemlidir. Ailelerin gereksinimlerine gore gocuk igin plan yapmak ve o engeli agmak
daha kolay olacaktir. Bu gereksinimler sadece aile ve ¢cocuk i¢in degil ayn1 zamanda
devletin engelliler icin izleyecekleri politikalar i¢cin de ¢ok 6nemlidir. Devlet,
cocugun ve ailesinin gereksinimlerine gore egitim ve sosyal destek politikalarina

sekil vermektedir.

Engelli bireylere verilen hizmetler yine engelli bireylerin ve ailelerinin

gereksinimlerine yoOnelik olmalidir. “Son zamanlarda engelli g¢ocuga yoOnelik
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hizmetlerin, sadece engelli ¢ocuga sunulan hizmetlerle sinirli olmadig, ailenin bir
sistem oldugu ve Oncelikli olarak aile bireylerinin sorunlarinin saptanmasi,
gereksinimlerinin belirlenmesi ve bu gereksinimler dogrultusunda hizmet verilmesi

diisiincesi 6n plana ¢ikmaktadir” (Ozmen ve Cetinkaya, 2012: 37).

5. YONTEM

Bu bolimde arastirmanin amaci, arastirmanin Onemi, arastirmanin
sinirliliklari, aragtirmanin yontemi, arastirmanin evreni ve Orneklemi, verilerin
toplanmasi, ¢oziimlenmesi ve arastirmaya yoOnelik bulgular, yorumlar ve ¢oziim

Onerileri agiklanacaktir.
5.1. ARASTIRMANIN AMACI

Her yil Diinya’da ve Tiirkiye’de hizla artan otizm her 65 cocuktan bir
tanesinde goriilmektedir. Ozellikle sosyal etkilesim ve iletisim sorunlart ve
tekrarlayan davranislarla ortaya ¢ikan bir rahatsizlik olan ve 6miir boyu devam eden
bu gelisim bozuklugunun iizerinde durulmasi gerekir. Genel anlamda sosyal iletisim
ve insanlar arasi iligskileri vurgulamasi nedeniyle ¢ok Onemli bir konudur. Bu
calismanin amaci OSB’li bireylere sahip ailelerin yasadiklar1 sorunlarini ortaya
koymak, ailelerin egitim ve destek konusunda gereksinimlerini arastirarak sosyolojik

bakis acis1 gelistirmektir.
5.2. ARASTIRMANIN PROBLEMI

Otizm Spektrum Bozuklugu olan bireylerin ve ailelerin giindelik yasaminda
ve sosyallesmelerinde sorun olusturmaktadir. Bu sorunlarin detayli olarak tespit
edilmesi gerekmektedir. OSB’li bireyler ve ailelerinin yasadiklari sorunlarina ve
gereksinimlerine sosyolojik bakis agisi ile bakarak bu duruma farkli ¢oziimler

aramaktir.
5.3. ARASTIRMANIN ONEMI

Bu arastirma OSB’li bireylerin ve aileleri acisindan biiyiik 6nem tasimaktadir.
Her konuda sikint1 yasayan bu bireyler ve aileleri sorunlarini ve gereksinimlerini dile

getiritken zorlanip, seslerini kolay kolay duyuramamaktadir. Bu arastirma ile
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birlikte hem ailelerin sorunlar1 ve gereksinimleri belirlenmis hem de aileler
sikintilarint giin yiiziine ¢ikarmak igin bir kapi bulmustur. Sikintilarii kolaylikla

anlatmislardir.
5.4. ARASTIRMANIN SINIRLILIKLARI

Aragtirmanin evreninin daha genis tutulmasi gerekirken zaman ve maliyet
simirliliklart nedeniyle arastirmanin evreni Bulancak ilgesinde OSB’li ¢ocuklara
sahip ebeveynlerle smirli tutulmustur. Uzerinde arastirma yapilan grup sadece
OSB’li bireylerin ebeveynleridir. Yapilan ¢alismada karsilasilan en 6nemli zorluk,
OSB’li ¢ocuklara sahip ailelerin bazilarinin yapilan alan c¢alismasimi kabul
etmemeleri, sorunlarinin disartya yansitilmasindan endise duymalaridir. Cocuklarinin

durumunu, aile i¢i iliskilerini ortaya ¢ikarmak istememeleridir.
5.5. ARASTIRMANIN YONTEMI

Arastirma nitel ve nicel olarak iki sekilde yapilmistir. Karma bir yontem
kullanilmistir. Karma yoOntem; “karma yontem arastirmalari, aragtirmacinin bir
calisma veya birbirini izleyen ¢alismalar igerisinde nitel ve nicel yontem yaklasimlar

ve kavramlari birlestirmesi olarak tanimlanir” (Baki ve Gokgek, 2012: 2 ).

Nitel Arastirma; “Insanin kendi sirlarmi ¢dzmek ve kendi cabasiyla
bicimlendirdigi toplumsal sistemlerin derinliklerini kesfetmek iizere gelistirdigi bilgi
tiretme yollarindan biri olarak tanimlanmaktadir” (Ozdemir, b.t: 326). Bu
arastirmada nitel arasgtirma yontemi kullanilmis, derinlemesine goriisme yapilmis ve

acik uglu sorular kullanilmustir.

Goriisme; “Bir arastirma teknigi olarak goriisme, arastirmaci ile arastirmanin
0znesi konumunda yer alan kisi arasinda gecen kontrollii ve amaclh sozel iletisim

bicimidir” (Tirntkli, 2000: 544).

Arastirmada derinlemesine goriisme yapilarak gerekli bilgiler elde edilmistir.
Derinlemesine goriismede ses kayit cihazlart kullanilmistir. “Gorligme esnasinda
muhtelif bigimlerde kayit tutulabilir. Bu bir ses bandi olabilecegi gibi, goriintii kaydi,
salt yazma seklinde olabilir” (Tokmak, 2016: 95).
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Nitel aragtirmada derinlemesine gorlisme yapilmasimin sebebi, otizmli
bireylerin ailelerinin yasadiklart sorunlarla ilgili daha fazla bilgi elde etmektir. Agik
uclu sorular kullanilmistir. Boylelikle ebeveynlerin sorularini istenildigi zaman

degistirme, goriigme sirasinda farkli sorular sorma imkani elde edilmistir.

Nicel Arastirma; nicel aragtirmada sayisallastirma vardir. Nitelden farki da
budur. “Bu anlamda verileri sayisallastirma bu nesnelligi saglayacak bir yol olarak

goriilmektedir” (Barigeri, 2013:4).

Bu arastirmada nicel arastirma teknikleri de kullanilmistir. Anket yapilarak
3’11 likert tipi Aile Gereksinimlerini Belirleme Araci (AGBA) kullanilmistir. OSB’li
cocuklara sahip ailelerin gereksinimlerini belirlemek igin bu ara¢ seg¢ilmistir.

Sucuoglu’nun Turkgeye uyarladig ve gelistirdigi AGBA kullanilmigtir.
5.6. ARASTIRMANIN EVRENI

Arastirmanin evreni Giresun Ili Bulancak Ilgesinde yasayan OSB’li bireylerin
anne ve babalaridir. Okullar Giresun Iline bagli Bulancak ilgesinde bulunmaktadir.
Bu arastirma maliyet, zaman ve bazi ebeveynlerin kabul etmemesinden dolay1 ¢ok
genis gruplara uygulanamamig olup kiigclik gruplar olan 6rneklemlerle evrene
genelleme yapilmistir. Nitel arastirmada kullanmak iizere goriisme formlar

hazirlanms, nicel aragtirmada da anket uygulamasi yapilmastir.
5.7. VERILERIN TOPLANMASI

Arastirmada i¢in nitel ve nicel arasgtirmanin birlikte yapildig1 karma teknik
kullanilmistir. Nitel arastirmada derinlemesine goriisme yapilmistir. Sorular acgik
uclu, i¢ ice gegmis sorulardir. 17 ebeveyne 6 soru demografik 6zellikleri, 12 soru ise
ebeveynlerin sorunlarii 6grenmek tizere sorulmustur. Kisisel bilgiler gizli tutularak
ses kayit cihazi kullanilmigtir. Nicel aragtirmada anket yapilmis olup, Aile
Gereksinimlerini Belirleme Araci (AGBA) kullanilmigtir. “Arag¢ iki bolimden
olugmaktadir. Birinci boliimde anne-babaya iliskin temel bilgilere yer verilmistir.
Ikinci boliimde ise Bailey ve Simeonsson tarafindan gelistirilen ve Sucuoglu
tarafindan Tirkce’ye uyarlanan araca yer verilmektedir. Bailey ve Simensson
tarafindan gelistirilen Aile Gereksinimlerini Belirleme Aract (AGBA) 0lgek olarak

kullanilmistir; maddi gereksinimler, digerlerine aciklama yapma gereksinimleri, bilgi
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gereksinimleri, ailenin isleyisine yonelik gereksinimler, destek gereksinimleri ve
toplumsal gereksinimlerin yer aldig1 alti1 gruptan olusmaktadir. 24 soruluk AGBA’da
sorularin sayisinda azaltma ya da diizenleme yapilarak sorular olusturulmustur.
AGBA Likert Tipi 3’li bir derecelemeyi icermektedir. Evet (Bu durum ailenin o
madde ile ilgili gereksinimi oldugunu), emin degilim ( Bu durum ailenin o maddeyle
ilgili herhangi bir gereksinimi olup olmadig1 konusunda kararsiz kaldigi, hayir (bu
durum ise ailenin o maddeyle ilgili herhangi bir gereksinimi olmadigini)

belirtmektedir.

5.8. ARASTIRMA’NIN UYGULANMASI

Arastirma i¢in gerekli izinler yazili olarak Giresun Valiligi’'nden alinmigtir.
Ozel Giildeniz ve Ozel Egitim ve Rehabilitasyon Merkezi, Sabiha Rasit Ozdemir
flkokulu ve Ozel Sebnem Ozel Egitim ve Rehabilitasyon Merkezi’'nde okuyan
Ogrencilerin anne ve babalarina uygulama yapilmistir. Genel olarak OSB’li birey
sayisint 6grenmek i¢in Giresun Rehberlik Arastirma Merkezi’nden bilgiler alinmistir.
Anketler 6nceden bir gruba uygulanmistir. Sorularin anlasirligi kontrol edilmistir.
Gortismeler ise, velilerden izin alinarak belli bir yerde sadece goriismeyi yapan ve
gorlisiilen kisi arasinda olmustur. Veli sayilarinin az olma nedeni ise bazi

ebeveynlerin goriismeyi ve anketi kabul etmemesidir.
5.9. VERILERIN ISLENMESI, COZUMLENMESI

Nitel Arastirma’da ses kayit cihazlar1 dinlenmis, gerekli yorumlar yapilmistir.
Derinlemesine goriisme yapilarak ebeveynlere sosyo-demografik —ozellikleri
sorunlarla ilgili sorular yoneltilmistir. Nicel Arastirma’da ise SPSS istatistik
programindan yararlanilmistir. Program kullanilarak ebeveynlerin sosyo-demografik
ozellikleri ve gereksinimleri ile ilgili sorulara yer verilmistir. Verdikleri yanitlara

gbre yorumlamalar yapilmistir.
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UCUNCU BOLUM

BULGULAR VE YORUM

Yapilan nicel arastirmada Giresun Bulancak ilgesinde OSB’li ¢cocuga sahip
olan 25 tane anne ve babaya anket uygulanmistir. 25 ebeveyne anket uygulama
sebepleri; Bulancak’ta son yilda OSB’li birey sayist 62 ancak bu bireylerin hepsinin
ebeveynine ulasmak zor olmustur. Baz1 ebeveynler anketi kabul etmemis, bazilarina
da ulagilamamistir. Bazi1 ebeveynler ise bilgilerinin bagskalarina verilmesinden
rahatsiz oldugu icin anket 25 ebeveyne uygulanmistir. Sucuoglu’nun Aile
Gereksinimleri Belirleme Araci 0Olgek olarak kullanilmisti Sorularin 6 tanesi
ebeveynlerin demografik 6zelliklerini belirlemek i¢in hazirlanmis olup 24 tanesi ise
ailelerin gereksinimlerini, neye en fazla ihtiya¢c duyduklarin1 belirlemek amaciyla
hazirlanmistir. Hazirlanan sorular toplam 6 boliimden olusmustur. Ailelerin; maddi
gereksinimleri, digerlerine aciklama yapmak, bilgi gereksinimi, ailenin isleyisi,
destek gereksinimi, toplumsal hizmetler olarak gereksinimlerini belirlemek icin

2 (13

bolimlere ayrilmistir. Sorulara “evet”, “emin degilim”, “hayir” seklinde 3’lii likert

tipi cevaplar verilmistir. Sucuoglu’nun uyarladigi sorulara ekleme-gikarma
yapilmistir. Analizde SPSS (Statistical Packagea for Social Sciences) programi
kullanilmis ve analizler bu programla yapilmistir. “Program, arastirmacinin veriler
Uzerinde yapabilecegi pek cok degisik istatistiksel islemleri kapsar” (Seyidoglu,

2009: 47).

1. BULGULAR
1.1. GIRESUN-BULANCAK’TA OSB’Li BIREY SAYISINA ILiSKIN
BULGULAR

Tablo 2. 27.03.2014- 27.03.2015 Tarihleri Arasinda Giresun Rehberlik ve Arastirma
Merkezine Giden ve Egitsel Tanisin1 Alan OSB ‘li Birey Sayisi

il flce Egitsel Tam Sayisi

Giresun Merkez Otizm 26

Giresun Merkez Yaygin Gelisimsel | 44
Bozukluk

Giresun Bulancak Otizm 16
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Giresun Bulancak Yaygin Gelisimsel | 13
Bozukluk

Kaynak: Giresun Rehberlik ve Arastirma Merkezi, 2019

Yukaridaki tabloya gore 27.03.2014-27.03.2015 tarihleri arasinda Giresun
Merkez ilgesinde 70 kisi OSB tanisina sahipken, Bulancak il¢esinde 29 kisi OSB
tanisina sahiptir. Cocuklara OSB, Otizm ve Yaygin Gelisimsel Bozukluk olarak iki

isme ayrilarak konulmustur.

Tablo 3. 27.03.2015- 27.03.2016 Tarihleri Arasinda Giresun Rehberlik ve Aragtirma
Merkezine Giden ve Egitsel Tanisin1 Alan OSB ‘li Birey Sayist

il flce Egitsel Tam Sayisi

Giresun Merkez Otizm 32

Giresun Merkez Yaygin Gelisimsel | 49
Bozukluk

Giresun Bulancak Otizm 18

Giresun Bulancak Yaygin Gelisimsel | 10
Bozukluk

Kaynak: Giresun Rehberlik ve Arastirma Merkezi, 2019

Tablo 3’te goriildiigii lizere 27.03.2015-27.03.2016 yillar1 arasinda Giresun
Merkez ilgesinde toplam 81 tane tani almig OSB’li birey varken, bu rakam Giresun
Bulancak ilgesinde 28’dir. OSB’li bireylerin tanilar1 Otizm ve Yaygin Gelisimsel
Bozukluk olarak ayrilmasina ragmen ayni tiir engeli ifade etmektedir. Sadece isimler
farklidir. Bir 6nceki yila gére hem merkezde hem de Bulancak ilgesinde OSB’li birey

sayisinda artis olmustur.

Tablo 4. 27.03.2016- 27.03.2017 Tarihleri Arasinda Giresun Rehberlik ve Arastirma
Merkezine Giden ve Egitsel Tanisin1 Alan OSB ‘li Birey Sayis1

il fice Egitsel Tam Sayisi

Giresun Merkez Otizm 65

Giresun Merkez Yaygin Gelisimsel | 33
Bozukluk

Giresun Bulancak Otizm 37

Giresun Bulancak Yaygin Gelisimsel | 12
Bozukluk

Kaynak: Giresun Rehberlik ve Aragtirma Merkezi, 2019
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Yukaridaki tabloya gore 27.03.2016- 27.03.2017 tarihleri arasinda merkezde

98 kisi OSB tanisina sahipken, Bulancak il¢esinde bu say1 47°dir. Bir dnceki yila

gore hem Merkez’de hem de Bulancak ilgesinde OSB’li birey sayisinda artis

olmustur.

Tablo 5. 27.03.2017- 27.03.2018 Tarihleri Arasinda Giresun Rehberlik ve Aragtirma

Merkezine Giden ve Egitsel Tanisin1 Alan OSB ‘li Birey Sayisi

Il Tice Egitsel Tam Sayisi

Giresun Merkez Otizm 38

Giresun Merkez Yaygin Gelisimsel | 66
Bozukluk

Giresun Bulancak Otizm 24

Giresun Bulancak Yaygin Gelisimsel | 22
Bozukluk

Kaynak: Giresun Rehberlik Aragtirma Merkezi

Yukaridaki tabloya gore 27.03.2017- 27.03.2018 tarihleri arasinda Giresun
Merkez’de 104 kisi OSB tanisina sahipken, Bulancak il¢esinde bu say1 46°dir. Bir

onceki yila gére OSB’li birey sayisinda artis olmustur.

Tablo 6. 27.03.2018- 27.03.2019 Tarihleri Arasinda Giresun Rehberlik ve Aragtirma

Merkezine Giden ve Egitsel Tanisin1 Alan OSB ‘li Birey Sayisi

il Tige Egitsel Tam Sayisi
Giresun Merkez Otizm 18
Giresun Merkez Yaygin Gelisimsel | 30
Bozukluk
Giresun Merkez Agir Diizeyde OSB | 9
Giresun Merkez Orta Dilizeyde OSB | 26
Giresun Merkez Hafif Dizeyde OSB | 47
Giresun Bulancak Otizm 1
Giresun Bulancak Otizm 11
Giresun Bulancak Yaygin Gelisimsel | 10
Bozukluk
Giresun Bulancak Agir Diizeyde OSB | 4
Giresun Bulancak Orta Duzeyde OSB | 15
GIRESUN BULANCAK Hafif Diizeyde OSB | 21

Kaynak: Giresun RAM, 2019
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Yukaridaki tabloda 27.03.2018- 27.03.2019 tarihleri arasinda OSB’li birey
sayilarinda yine bir artis olmustur. Giresun Merkez’de OSB’li birey sayis1 130 iken,
Giresun Bulancak ilgesinde 62 kisi OSB tanis1 almistir. Toplamda 62 OSB’li birey ve
124 ebeveyn (anne-baba) oldugu goriilmektedir.

2014-2019 arasindaki 5 yillik siiregte OSB’li birey sayisinda her yil artis
goriilmiistiir. Ancak tami isimleri degismistir. Ozellikle 2019 yilinda Otizm Spektrum
Bozuklugu; Orta, Agir ve Hafif olarak 3 bdliime ayrilmistir. Oysaki daha dnceki
yillarda Yaygin Gelisimsel Bozukluk, Otizm ve Otizm Spektrum Bozuklugu olarak
tanilar ortaya konmustur. Yildan yila degisen bu rakamlar, bireylere gore degisim
gostermektedir. Ciinkii bir onceki yilda var olan bireyler baska yerlere

taginabilmekte, yeni tani alan bireyler bu sayilara eklenebilmektedir.

2. NICEL VERILERE ILiSKiN BULGULAR

2.1. OSB’LI BIREYLERE SAHIP EBEVEYNLERIN DEMOGRAFIK
OZELLIKLERINE ILISKIN BULGULAR

Demografik ozellikleri icin ankette 6 soru sorulmustur. Anne ve babanin
egitim durumlari, yaglar1 ve gelirleri, ¢ocuklarin yaglari ve cinsiyetlerini 6grenmek

amaciyla sorular sorulmustur.

Tablo 7. Goriis Bildiren Veli Cinsiyet Dagilimi

- . Gegerli Toplaml
Cinsiyet f Yizde Yiizde YFE)JZ de
Kadin 19 76,0 76,0 76,0
Erkek 6 24,0 24,0 100,0
Total 25 100,0 100,0

Goriis bildiren velilerin cinsiyet dagilimi Tablo 7°de verilmistir. Ankete
katilan velilerden 19°u kadin, 6’s1 erkektir. Cikan sonuca gore kadin veli sayis1 erkek
veli sayisindan fazladir. Babalar annelere gore daha az katilmistir. Buradan annelerin
babalara gore ¢ocuklar ile daha fazla vakit ge¢irme imkaninin oldugu, babalarin
disaridaki islerle daha fazla vakit gecirdigi ortaya ¢ikmistir. Ulasilan ebeveyn sayisi

25°tir. Ulasilan 25 ebeveyne anket uygulanmustir.
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Tablo 8. Goriis Bildiren Veli Yas Dagilimi

Gegerli Toplaml
Yas f Ylzde Yizde Yizde
20-29 1 4,0 4,0 4,0
30-39 13 52,0 52,0 56,0
40-49 9 36,0 36,0 92,0
50-59 2 8,0 8,0 100,0
Total 25 100,0 100,0

Goriis bildiren veli yas dagilimi Tablo 8’de verilmistir. Yapilan gore ankete
katilan velilerin en fazla 30-39 yas araliginda oldugu goriilmistiir. Soruyu velilerin
tamamui cevaplamistir. Velilerden 30-39 yas araliginda, 9’u 40-49 yas araliginda, 2’si
50-59 yas araliginda, 1’1 de 20-29 yas araligindadir. En fazla yas araligi 30-39 arasi
iken, en az yas aralig1 20-29 yastir. Bu sonucun boyle ¢ikma sebebi, uygulanan

okullar ve ¢ocuklarin siniflaridir. 1. Kademe 6grenci sayisi daha fazladir.

Tablo 9. Goriig Bildiren Veli Egitim Durumu

Gegerli Toplamli
Egitim Durumu f Yuzde Yuzde Yizde
Ilkokul 15 60,0 60,0 60,0
Ortadgretim 6 24,0 24,0 84,0
On lisans 2 8,0 8,0 92,0
Lisans 2 8,0 8,0 100,0
Total 25 100,0 100,0

Goriis bildiren veli egitim durumlar1 Tablo 9’te verilmistir. Ankete katilan
veli sayisinda 15 kisi ilkokul mezunu iken, 6 kisi ortaGgretim, 2 kisi lisans, 2 kisi de
on lisans mezunudur. Tabloya gore velilerin egitim seviyesinin diisiik oldugu ortaya
cikmistir. Sosyolojik boyutta incelendigi zaman egitim seviyeleri diisiik olan veliler
modern aile yapisina ayak uydurmada zorlanacaktir. Modern aile yapisinda
ekonomik diizey ve egitim seviyeleri ¢ocuklarin egitimlerine ilgi bakimindan belirli

derecelendirme ile ortaya ¢ikacagi diistiniilmektedir.
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Tablo 10. Goriis Bildiren Velilerin Gelir Durumu

Gegerli Toplaml
Aylik Geliri f Yizde Yizde Yizde
0-1000 4 16,0 16,0 16,0
1000-2000 8 32,0 32,0 48,0
2000-3000 11 44,0 44,0 92,0
3000-4000 2 8,0 8,0 100,0
Total 25 100,0 100,0

Goriis bildiren velilerin gelir durumu tablo 10°te verilmistir. 11 kisinin gelir
durumu 2000-3000 TL arasindayken, 8 kisinin 1000-2000 TL arasinda, 4 kisinin 0-
1000 TL arasinda ve 2 kisinin ise 3000-4000 arasindadir. Yapilan arastirmada orta
gelirli, asgari ticretle geginen velilerin daha fazla oldugu ortaya ¢ikmistir. 2 kisinin

ise gelirinin ¢ok iyi durumda oldugu ortaya ¢ikmustir.

Tablo 11. Goriis Bildiren Velilerin OSB’li Cocuklarinin Cinsiyet Durumu

Gegerli Toplamli
[Cinsiyet f Yizde Yizde Yizde
Kiz 7 28,0 28,0 28,0
Erkek 18 72,0 72,0 100,0
Total 25 100,0 100,0

Goriig bildiren velilerin sahip oldugu OSB’li ¢ocuklarin cinsiyet durumu
tablo 11°da verilmistir. Cikan sonuca gore veliler en fazla OSB’li erkek ¢ocuga
sahiptir. 18 tane velinin ¢ocugu erkektir. 7 tanesi ise OSB’li kiz ¢ocuguna sahiptir.
Buradan da anlasildigi lizere OSB erkek ¢ocuklarinda daha fazla goriilmektedir.
Zaten OSB ile ilgili yapilan arastirmalarda da erkek ¢ocuklarimin daha ¢ok OSB’li
oldugu ortaya ¢ikmistir. Bunun sebebinin de erkeklerin genetik yatkinliginin OSB’ye
daha yatkin oldugu diisiiniilmektedir.
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Tablo 12. Goriis Bildiren Velilerin Sahip Oldugu Cocuklarin Yas Durumu

Cocugun Yas1 (okul Gegerli Toplamli
tir() Yiizde Yizde Yiizde
36 (Okul 2 8,0 8,0 8,0
oncesi)
6-12 (ilkokul) 15 60,0 60,0 68,0
12-14
(Ortaokul) 2 80 8.0 76,0
Diger 6 24,0 24,0 100,0
Total 25 100,0 100,0

GOrls bildiren anne ve babalarin sahip olduklari OSB’li ¢ocuklarin yaslar
Tablo 12°de verilmistir. Buna gore en fazla 6-12 (ilkokul) 6grencilerinin velileri ile
goriisme yapilmistir. 15 tane veli 6-12(ilkokul) yas araligina sahiptir. Okul 6ncesi ve
ortaokul ayni sayida olup bu say1 2°dir. Diger denilen grup ise lise ve okula devam

etmeyen grup olup bu say1 6°dir.

2.2. OSB’LI BIREYE SAHIP AILELERIN

GEREKSINIMLERE ILISKIN BULGULAR

DUYDUKLARI

OSB’li bireylerin ailelerinin gereksinimlerini belirlemek amaciyla toplam 24

soru sorulmustur. Gereksinimler 6 baslik altinda toplanmaistir.

2.2.1. Maddi Gereksinimlere Iliskin Bulgular

Ailelerin maddi gereksinimlerini belirlemek amaciyla 5 soru sorulmustur.
Sorulara verilen cevaplar asagida tabloda verilmistir. Tabloda bes soruya verilen
yanitlar ebeveynlerin gereksinimlerine yonelik bilgi sahibi olunmasinda katki

saglayacaktir.

Tablo 13. Maddi Gereksinime Iliskin Veli Goriisleri

f
Sorular EVET EMIN HAYIR
DEGILIM
1. Yiyecek, ev kirasi, tibbi bakim, 15 2 8
giyim, ulagim gibi masraflarimi
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karsilayabilmek i¢in maddi

yardima gereksinim duyuyorum

2. Cocugum icin gerekli 6zel 17 3 5
araclart saglayabilmek i¢in maddi

yardima gereksinim duyuyorum.

3. Cocugumun terapi, 6zel egitim, 21 2 2
bakim ve bu gibi masraflarini
karsilayabilmek i¢in maddi

yardima gereksinim duyuyorum.

4. Cocugumun gereksinimi olan 17 2 6
oyuncaklar1 alabilmek i¢in

yardima gereksinim duyuyorum

5. Zaman zaman ¢ocuguma bakan 9 6 10

bakiciya para 6deyebilmek icin

yardima gereksinim duyuyorum

OSB’li bireylere sahip ailelerin maddi yardima gereksinim duyduklarina
ilisgkin sonuclar Tablo 13’te verilmistir.“Yiyecek, ev kirasi, tibbi bakim, giyim,
ulasim gibi masraflarimi  karsilayabilmek i¢in maddi yardima gereksinim
duyuyorum” sorusuna; 15 ebeveyn “Evet” yanitin1 verirken, 2 ebeveyn “Hayir”, 2
ebeveyn ise “Emin Degilim” yanitim1 vermistir. “Cocugum i¢in gerekli 6zel araglar
saglayabilmek i¢in maddi yardima gereksinim duyuyorum” sorusuna; 17 ebeveyn
“Evet”, Sebeveyn “ Hayir”, 3 ebeveyn “Emin Degilim” yamitin1 vermistir.
“Cocugumun terapi, 6zel egitim, bakim ve bu gibi masraflarin1 karsilayabilmek igin
maddi yardima gereksinim duyuyorum” sorusuna; 21 ebeveyn “Evet”, 2 ebeveyn
“Hay1r”, 2 ebeveyn ise “Emin Degilim” yanitin1 vermistir. “Cocugumun gereksinimi
olan oyuncaklar1 alabilmek i¢in yardima gereksinim duyuyorum” sorusuna; 17
ebeveyn “Evet”, 6 ebeveyn “Hayir”, 2 ebeveyn ise “Emin Degilim” yanitim
vermistir. “Zaman zaman ¢ocuguma bakan bakiciya para 6deyebilmek i¢in yardima
gereksinim duyuyorum” sorusuna; 9 ebeveyn “Evet”, 10 ebeveyn “Hayir”, 6
ebeveyn ise “Emin Degilim” yanitin1 vermistir. Cikan sonuglara gére OSB’li bireye

sahip aileler sorulan 4 soruya ‘“evet” yanitin1 daha fazla vererek maddi gereksinim
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duyduklarini dile getirmislerdir. Bu yanitlardan farkli olan sadece 5. Soru olmustur.
Cocuklarina bakan ya da bakacak olan bakiciya para 6demek i¢in duyduklari
gereksinimler daha azdir. Bunun sebebi ise diger engel gruplarina gore OSB’li
bireylerin kendi 0z bakim gerektiren ihtiyaglarin1 kendilerinin yerine getirme
sanslarinin daha fazla oldugu diisiiniilmektedir. Ciinkii OSB’li bireylerin ¢oklu
engele sahip olmadiklar1 silirece kendi ihtiyaglarin1 kendileri yerine getirebildigi
bilinmektedir. Ayn1 zamanda ailelerin kendilerinden baska birilerine glivenmedikleri
ve ¢ocuklarmin ihtiyaglarimi kendilerinin daha iyi karsilayacagimi isteginin de bir

sebep olabilecegi diistiniilmektedir.

OSB’li bireylerin ailelerinin ¢ocuklarina kaliteli egitim almak istemeleri, yol
masraflar1 ve ayn1 zamanda OSB’li bireylerin 6zel ders alma gereksinimleri de maddi

gereksinimleri arttirdig1 diisiiniilmektedir.
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2.2.2. Digerlerine A¢iklama Yapma Gereksinimlerine iliskin Bulgular

Tablo 14. Digerlerine Aciklama Yapma Gereksinimine iliskin Veli Goriisleri

Sorular EVET | EMIN HAYIR
DEGILIM

6. Esimin, cocugumun durumunu | 16 1 8
anlayabilmesi ve kabullenebilmesi igin
daha fazla yardima  gereksinim

duyuyorum.

7. Cocugumun durumunu esime ve esimin | 15 1 9
ailesine agiklayabilmek icin daha fazla

yardima gereksinim duyuyorum.

8. Cocugumun durumunu Kkardeslerine | 14 1 10
aciklayabilmek icin daha fazla yardima

gereksinim duyuyorum.

9. Cocugumun durumunu topluma ve |21 1 3
etrafimdaki kisilere aciklama

gereksinimi duyuyorum

10. Aile i¢inde yasadigim problemlerim | 14 1 10
hakkinda  konusabilecegim  birisine

gereksinim duyuyorum.

Digerlerine agiklama yapma gereksinimine iligkin sonuglar Tablo 14’te
verilmistir. Bu basliga iliskin 25 ebeveyne 5 soru sorulmustur. “Esimin, ¢cocugumun
durumunu anlayabilmesi ve kabullenebilmesi i¢in daha fazla yardima gereksinim
duyuyorum” sorusuna 16 ebeveyn “evet” yanitini verirken, 8 ebeveyn “hayir”,1
ebeveyn ise emin degilim yanitin1 vermistir. “Cocugumun durumunu esime ve

esimin ailesine aciklayabilmek i¢in daha fazla yardima gereksinim duyuyorum”
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sorusuna; 15 ebeveyn “evet”, 9 ebeveyn “hayir”, 1 ebeveyn ise “emin degilim”
yanitint vermistir. “Cocugumun durumunu kardeslerine agiklayabilmek i¢in daha
fazla yardima gereksinim duyuyorum” sorusuna 14 ebeveyn “evet”, 10 ebeveyn
“hayir”, 1 ebeveyn ise “emin degilim” yanitin1 vermistir. “Cocugumun durumunu
topluma ve etrafimdaki kisilere aciklama gereksinimi duyuyorum” sorusuna, 21
ebeveyn “evet”, 3 ebeveyn “hayir”, 1 ebeveyn ise “emin degilim” yanitini vermistir.
“Aile i¢inde yasadigim problemlerim hakkinda konusabilecegim birisine gereksinim
duyuyorum” sorusuna 14 ebeveyn “evet”, 10 ebeveyn “hayir”, 1 ebeveyn ise “emin
degilim” yanitin1 vermistir. Ebeveynlerin sorulara verdikleri yanitlara gére OSB’li
bireylere sahip ebeveynlerin diger kisilere ¢ocugunun durumu ile ilgili agiklama
yapma konusunda zorlandiklar1i ortaya c¢ikmistir. Ebeveynlerin ¢ocuklarinin
durumunu topluma agiklarken zorluk yasadiklari géz 6niindedir. Toplumsal dislanma
ile baglayan bu siireg, zamanla yerini ebeveynde psikolojik problemlere
birakmaktadir. Ebeveynler, aile i¢inde yasadiklar1 problemlerini de birilerine anlatma
gereksinimi duymaktadir. Cilinkii sorunlar anlatildik¢a azalir diye diisiiniilmektedir.
Ebeveynler toplumun yani sira aile iginde OSB’li bireylerin kardeslerine bu durumu

anlatirken de zorlandiklari ortaya ¢ikmaistir.
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2.2.3. Bilgi Gereksinimine Iliskin Bulgular

Tablo 15. Bilgi Gereksinimine iliskin Veli Gériisleri

f
Sorular EVET EMIN HAYIR
DEGILIM
11.  Cocuguma bazi becerileri 20 2 3
nasil 6gretecegim konusunda daha
fazla bilgiye gereksinim duyuyorum.
12.  Etrafimda yer alan ve 18 2 >
cocuguma daha iyi egitim verecek
rehabilitasyonlar hakkinda bilgi
gereksinimi duyuyorum.
13.  Otizm konusunu daha iyi 23 1 1
anlamak icin otizm konusunda
tecriibeli kisilerin bilgisine
gereksinim duyuyorum.
14.  Diger otizmli ¢cocuklarin 13 4 8
aileleri ile daha ¢ok tanismaya,
konusmaya ihtiya¢ duyuyorum.

Bilgi gereksinimine iliskin veli goriisleri Tablo 15°te verilmistir. Bilgi
gereksinimlerini 6grenmek i¢in 4 soru sorulmustur. 4 soruya da “ evet” yanit1 fazla
verilmistir. “Cocuguma bazi becerileri nasil 6gretecegim konusunda daha fazla
bilgiye gereksinim duyuyorum” sorusuna, 20 ebeveyn “Evet”, 3 ebeveyn “Hayir”, 2
ebeveyn ise “Emin Degilim” yanitim1 vermistir. “Etrafimda yer alan ve ¢ocuguma
daha 1yi egitim verecek rehabilitasyonlar hakkinda bilgi gereksinimi duyuyorum”
sorusuna; 18 ebeveyn “Evet”, 5 ebeveyn “Hayir”, 2 ebeveyn ise “Emin Degilim”

yanitini vermistir.” Otizm konusunu daha iyi anlamak igin otizm konusunda tecriibeli
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kisilerin bilgisine gereksinim duyuyorum” sorusuna; 23 ebeveyn “Evet”, 1 ebeveyn
“Hay1r”, 1 ebeveyn ise “Emin Degilim” yanitin1 vermistir.” Diger otizmli ¢ocuklarin
aileleri ile daha ¢ok tanismaya, konusmaya ihtiyag duyuyorum” sorusuna; 13
ebeveyn “Evet”, 8 ebeveyn “Hayir”, 4 ebeveyn ise “Emin Degilim” yanitimi
vermistir. OSB’li ¢ocuga sahip ebeveynler in verdikleri yanitlara gére ¢ocuklarini
ilgilendiren her tiirlii bilgi gereksinimine ihtiyaglar1 oldugu disiiniilmektedir.
Ebeveynlerin kendi ¢ocuklarmin 6zelliklerini tasiyan diger ¢ocuklarin aileleri ile de
tanigma  gereksinimi  duyduklari, ortak sorunlarina ortak ¢6ziim aradiklari
diistiniilmektedir. Tecriibeli kigilerden bilgi ve uygulamalar konusunda faydalanmak
istedikleri de 6n plandadir. Cocuklarmin egitimlerinin daha iyi olabilmesi igin
rehabilitasyonlar1 arastirirken de sorun yasadiklari ve bu sorunun Ustesinden
gelebilmek icin rehabilitasyon bulmada da bilgili birilerinin diisiincelerinden

faydalanmak istedikleri ortaya ¢ikmustir.

2.2.4. Ailenin Isleyisi Gereksinimine iliskin Bulgular

Tablo 16. Aile Isleyisi Gereksinime Iliskin Veli Goriisleri

f
Sorular EVET EMIN HAYIR
DEGILIM
15. Cocugumun ihtiyaclari 17 1 7
konusunda esimden, diger
cocuklarimdan destege gereksinim
duyuyorum.
16.  Ailemle dinlenme ve eglenme 16 2 !
etkinlikleri hakkinda karar vermek ve
etkinlikleri yerine getirmek igin
yardima gereksinim duyuyorum.
17. Problemlerimizi tartismak ve 13 3 9
¢cozlmler bulabilmek igin ailem
yardima gereksinim duymaktadir.
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Aile isleyisi gereksinimine iliskin bulgular Tablo 16°’da verilmistir.
“Cocugumun ihtiyaclar1 konusunda esimden, diger c¢ocuklarimdan destege
gereksinim duyuyorum” sorusuna; 17 ebeveyn “Evet”, 7 ebeveyn “Hayir”, 1 ebeveyn
ise “Emin Degilim” yanitin1 vermistir. “Ailemle dinlenme ve eglenme etkinlikleri
hakkinda karar vermek ve etkinlikleri yerine getirmek igin yardima gereksinim
duyuyorum” sorusuna; 16 ebeveyn “Evet”, 7 ebeveyn “Hayir”, 2 ebeveyn ise “Emin
Degilim” yanitin1 vermistir. “Problemlerimizi tartismak ve ¢ozlimler bulabilmek ic¢in
ailem yardima gereksinim duymaktadir” sorusuna; 13 ebeveyn “Evet”, 9 ebeveyn
“Hay1r”, 3 ebeveyn ise “Emin Degilim” yanitin1 vermistir.

OSB’li ebeveynler ile aile i¢inde birtakim sorunlar yasamaktadir. Cocugun
durumu aile i¢i iletisimi de etkilemektedir. Ebeveynler bu konuda birbirlerinden
destek alma, sosyal aktiviteleri yerine getirirken birbirleri ile uyum icinde olma
kendilerinden 6diin vermekten ziyade toplu olarak kenetlenme istegindedirler. Bu
yuzden aile icerisinde dayanisma 6nemli goriilmektedir. Bu konuda daha fazla

Ozveriye ve toplumsal bir telkin mekanizmasina ihtiya¢ duyulmaktadir.
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2.2.5. Destek Gereksinimine iliskin Bulgular

Tablo 17. Destek Gereksinimine Iliskin Veli Gériisleri

Sorular EVET EMIN HAYIR
DEGILIM

18.  Cocugum i¢in aldigim 21 1 3
devlet destekli egitim disinda 6zel
ders aldirmaya, disaridan destek

almaya gereksinim duyuyorum.

16 1 8
19. Problemlerim hakkinda

konugmak i¢in diizenli olarak
psikolojik danisman, sosyal
caligmaci, rehber 6gretmen,
psikiyatrist, psikolog ile bir araya

gelme gereksinimi duyuyorum.

1 1
20.  Cocugumun Ogretmeni ya o >

da terapisti ile konusmak i¢in daha
fazla zamana gereksinim

duyuyorum

Destek gereksinimine iliskin bulgular Tablo 17°de verilmistir. “Cocugum i¢in
aldigim devlet destekli egitim disinda 6zel ders aldirmaya, disaridan destek almaya
gereksinim duyuyorum” sorusuna; 21 ebeveyn “evet” yanitin1 verirken, 3 ebeveyn
“hayir”, 1 ebeveyn ise “emin degilim” yanitin1 vermistir. Ebeveynler ¢ocuklari i¢in
aldiklar1 destek egitiminin yeterli olmadigini, digaridan ek ders, 6zel ders aldirma
gereksinimine ihtiya¢ duyduklarini dile getirmistir. Boylelikle ¢cocuklarinin aldiklar
egitimin ¢ocuklarinin gelisimine katki saglayacaklarini diistinmektedirler. Mevcut

kurumsal destegin de gézden gegirilmesi, gelistirilmesi gerektigi diisliniilmektedir.
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“Problemlerim hakkinda konugsmak icin diizenli olarak psikolojik danigsman, sosyal
caligmaci, rehber 6gretmen, psikiyatrist, psikolog ile bir araya gelme gereksinimi
duyuyorum” sorusuna; 16 ebeveyn “evet” yamitim1 verirken, 8 ebeveyn “hayir”, 1
ebeveyn ise “emin degilim” yanmitin1 vermistir. Kendilerine destek verecek uzman
kisilere daha fazla ihtiya¢ duyduklarini belirten ebeveyn sayisi fazladir. “Cocugumun
Ogretmeni ya da terapisti ile konusmak i¢in daha fazla zamana gereksinim
duyuyorum” sorusuna; 19 ebeveyn “evet”, 5 ebeveyn “hayir”, 1 ebeveyn ise “emin
degilim” yanitin1 vermistir. Bu soruya verilen yanita gore ebeveynler ¢ocuklarinin
durumu hakkinda bilgi sahibi olmak ve bilgi sahibi olunca kendilerini ¢ocuklarina

kars1 daha yeterli olduklarini diistinmektedirler.
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2.2.6. Toplumsal Hizmet Destegine Duyulan Gereksinime iliskin
Bulgular

Tablo 18. Toplumsal Destek Hizmetine Yonelik Veli Goriisleri

Sorular EVET | EMIN DEGILIM | HAYIR

21.  Cocuguma saghk 20 1 4
konusunda dis hekimi, aile
hekimi olarak ¢abuk ulagmak

konusunda yardim istiyorum

22.  Sosyal yardimlagsma ve 20 3 2
dayanigsma vakiflarindan maddi
ve manevi destek gereksinimi

duyuyorum.

23.  Aile sorunlarimda bana 13 4 8
yardimci olacak aile danigmanina

gereksinim duyuyorum.

24, Cocugum i¢in daha 22 1 1
glivenli fiziksel bir cevreye
ihtiya¢c duyuyorum.

Ebeveynlerin toplumsal destek hizmeti gereksinimlerine yonelik bulgular
Tablo 18’de verilmistir. “Cocuguma saglik konusunda dis hekimi, aile hekimi olarak
cabuk ulasmak konusunda yardim istiyorum” sorusuna; 20 ebeveyn “evet”, 4
ebeveyn ‘“hayir”, 1 ebeveyn ise “emin degilim” yanitin1 vermistir. Ebeveynler
hastane ile ilgili islerinde de sorun yasamakta olduklarmi yanitlarinda dile
getirmislerdir. “Sosyal yardimlasma ve dayanisma vakiflarindan maddi ve manevi
destek gereksinimi duyuyorum” sorusuna; 20 ebeveyn “evet”, 2 ebeveyn “hayir”, 3
ebeveyn ise “emin degilim” yanitim1 vermistir. Ebeveynlerin ekonomik
gereksinimleri ile baglantili olan bu maddede sosyal yardimlagma ve dayanigma

vakiflart gibi toplumsal hizmete yonelik kurumlara da gereksinim duymaktadirlar.
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“Aile sorunlarimda bana yardimci olacak aile danigmanina gereksinim duyuyorum”
sorusuna; 13 ebeveyn “evet”, 8 ebeveyn “hayir”, 4 ebeveyn ise “emin degilim”
yanitini vermistir. Emin degilim yanitin1 verenlerin aile danismaninin ne ise
yaradigin1 ne anlama geldigini bilmediklerinden kaynaklandigi diistiniilmektedir.
Ancak yine de aile danigmaninin ne ige yaradigni bilenlerin aile danismanina
gereksinim duyduklari goriilmiistiir. “Cocugum icin daha giivenli fiziksel bir ¢evreye
ihtiya¢ duyuyorum” sorusuna; 22 ebeveyn “evet”, 1 ebeveyn “emin degilim”, 1
ebeveyn ise “hayir” yanmitin1 vermistir. Bu maddede de ebeveynlere ¢ocuklarinin
disaridaki ¢evreye uyum saglayip saglamadiklari, disarinin fiziki kosullariin (yol,
koprii, park, bahce) uygun olup olmadigini 6grenmek i¢in sorulmustur. Disaridaki

kosullarin ¢ocuklarinin giivenlik agisindan yeterli olmadigi cevabini vermislerdir.

2.2.7. Ebeveynlerin Problemleri Hakkinda Konusmak Icin Diizenli
Olarak Psikolojik Damisman, Sosyal Cahismaci, Rehber Ogretmen, Psikiyatrist,
Psikolog fle Bir Araya Gelme Gereksinimi ile Ebeveynlerin Yaslar1 Arasindaki

Mliskiye Yonelik Bulgular

Tablo 19. Ebeveynlerin Problemleri Hakkinda Konusmak I¢in Diizenli Olarak
Psikolojik Danigman, Sosyal Calismaci, Rehber Ogretmen, Psikiyatrist, Psikolog le
Bir Araya Gelme Gereksinimi Ile Ebeveynlerin Yaslar1 Arasindaki Iliskiye Y&nelik
T Testi Sonuglari

30-39 (N=13) 40-49 (N=9)
Yas Gruplari _ _ T sd P
X SS X SS
Psikolojik Destek
Gereksinimi 2,15 0,987 1,22 0,667 2,46 | 22 |0,023

P:0.023 (0,05 < P ) Anlamsal farklilik vardir.
X : Ortalama

SS: Standart sapma

Sd: Soruya cevap veren katilimci sayisi

Tablo 19’a gore,“T” degeri pozitif oldugu i¢in birinci grup (30-39) lehine
sonu¢ cikmistir. ‘Hayir’ yanitina 3 degeri verildigi ve 2,15 sayis1 3’e daha yakin
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oldugu i¢in uzman kisilerle bir araya gelme gereksinimi daha az duymuslardir. Ikinci
grubun “T” testi sonucu 1,22 oldugu icin ankette veriler islenirken 1 degeri ‘evet’
yanitini verenler i¢in kullanilmistir. O halde ikinci grubun (40-49) uzman kisilerle bir
araya gelme gereksinimi daha fazladir. Geng yasta olan grubun uzman kisilerle bir
araya gelme gereksinimi, orta yas grubundan daha azdir. Bunun sebebi ise 40-49 yas
grubunun uzman kisilerden yardim almak istemesi ve otizmle ilgili bilgilerinin az
olmasi, her tiirlii bilgiye birinci gruba gore daha ¢abuk ulagsamamasi diisiiniilebilir.

Burada ¢apraz tablo uygulanarak aradaki iliski ortaya ¢ikarilmistir.

2.2.8. Ebeveynin OSB’li Cocugunun Durumunu Kardeslerine
Aciklayabilmek i¢in Daha Fazla Yardima Gereksinim Duymasi ve Ebeveynin

Egitim Diizeyi Arasindaki Iliskiye Yonelik Bulgular

Tablo 20. Ebeveynin OSB’li ¢ocugunun durumunu kardeslerine agiklayabilmek igin
daha fazla yardima gereksinim duymasi ve Ebeveynin Egitim Diizeyi Arasindaki

lliskiye Yonelik T Testi Sonuglar

Ebeveyn Egitim ilkokul (n=15) Ortaokul (N=6)
duzeyi X SS X SS
OSB’li Bireyin

Durumunu
Kardeslerine
aciklayabilmede
Ebeveynlerin
Destek Gereksinimi | 1,53 0,915 2,50 0,837 -2,24 |21 0,042

P:0.042 (0,05 <P ) Anlamsal farklilik vardir.
X : Ortalama

SS: Standart sapma

Sd: Soruya cevap veren katilime1 sayisi

Tablo 20’ye gore, T degeri negatif oldugundan ikinci grup (ortadgretim
mezunlar1 ) “hayir” demislerdir. 3’e daha yakin oldugu icin ortadgretim mezunu
ebeveynler OSB’li ¢ocuklarinin durumunu normal olan kardeslerine anlatmada daha
az yardima gereksinim duymaktadirlar. Birinci grup (ilkokul mezunlari) “evet”
yanitint daha fazla vermislerdir. “T” degeri 1’e daha yakin oldugu i¢cin OSB’li

cocuklarinin durumunu normal olan kardeslerine anlatmada daha fazla yardima
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gereksinim duymaktadirlar. Buradan su sonug ¢ikmaktadir. Lise mezunu ebeveynler
egitim seviyeleri yliksek oldugundan dolayr OSB ile ilgili bilgilere ¢abuk ulagmakta
o yiizden kardeslerine anlatmada baskalarindan yardim almaya gereksinim
duymamaktadirlar. Ilkokul mezunlar1 OSB’li ¢ocuklarinin durumunu normal ¢ocuga
anlatirken yardima daha fazla gereksinim duymaktadirlar. Bilgiye ulasma
konusunda, teknolojiyi kullanma konusunda zorluk yasadiklari i¢in normal
cocuklarma OSB’li  bireyin durumunu nasil anlatacaklarin1  bilemedikleri
diistiniilmektedir. Psikolojik olarak kardeslerinin durumunu normal c¢ocuklarina
anlatirken onlara bu durumu nasil ifade edeceklerini bilemedikleri i¢in yardima
gereksinim duyduklar1 diigiiniilmektedir. Ebeveynin OSB’li ¢ocugunun durumunu
kardeslerine agiklayabilmek icin daha fazla yardima gereksinim duymast ve
ebeveynin OSB’li ¢cocugunun durumunu kardeslerine aciklayabilmek i¢in daha fazla
yardima gereksinim duymasi ve ebeveynin egitim diizeyi arasinda g¢apraz tablo

uygulanmistir.

2.2.9. Ebeveynin OSB’li Cocugunun Durumunu Kardeslerine
Aciklayabilmek I¢in Daha Fazla Yardima Gereksinim Duymasi ve OSB’li
Cocugun Yas1 ( Okuldaki Simfi) Arasindaki iliskiye Yonelik Bulgular

Tablo 21. Tablo Ebeveynin OSB’li ¢ocugunun durumunu kardeslerine
aciklayabilmek icin daha fazla yardima gereksinim duymasi ve OSB’li Cocugun

Yasi ( Okuldaki Sinifi) Arasindaki Iliskin T Testi Sonuglari

3-6 (N=2) 6-12 (N=15)
Cocuk yas1 _ _ T sd P
X SS X SS

Ebeveynin OSB’li
Cocugunun
durumunu
kardeslerine
agiklayabilmek igin
destek gereksinimi | 3,00 0 1,53 0,837 2,20 | 17 |0,044

Tablo 21°e gore, 3-6 yas grubunun ebeveynleri c¢ocugun durumunu
kardeslerinin durumunu agiklayabilmekte yardima ihtiya¢c duymamaktadirlar. 6-12

yas grubunun ebeveynleri c¢ocugun durumunu kardeslerinin  durumunu
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aciklayabilmekte 3-6 yas gurubuna gore daha fazla yardima ihtiya¢ duymaktadirlar.
Ebeveynin OSB’li Cocugunun Durumunu Kardeslerine Agiklayabilmek i¢in Daha
Fazla Yardima Gereksinim Duymasi ve OSB’li Cocugun Yasi ( Okuldaki Sinifi)

arasinda ¢apraz tablo yapilmistir.
3. NITEL VERILERE ILISKIN BULGULAR

Nitel arastirma  tekniklerinden  “derinlemesine  goriisme”  teknigi
kullanilmistir. Derinlemesine goriisme ‘““Arastirmacinin goriisme yaptigr kisiden
aldig1 cevaplan siniflayarak ve o cevaplardan hareketle yeni sorularla konuyu
miimkiin oldugunca detayli bir sekilde incelemeye ¢alistig1 esnek ve kesfedici bir
veri toplama teknigidir” (Tekin, bt: 103). iki béliimden olusan bulgularda, birinci
boélumde ebeveynlerin  sosyo-demografik 6zelliklerine, ikinci bdlumde ise

karsilastiklari sorunlar1 6grenmeye yonelik sorular sorulmustur.
3.1. DEMOGRAFIK OZELLIKLERINE ILISKIN BULGULAR

OSB’li bireye sahip 17 ebeveyne bu bdliimde 6 soru sorulmustur. Sorular;
cocuga yakinlik derecesi, ebeveynin yasi, ebeveynin egitim, ebeveynin is durumu,

cocugun yast ve ¢ocugun cinsiyeti seklinde olmustur

Yapilan goriismede, ebeveynin ¢ocuga yakinlik derecesi sorusuna 12 ebeveyn
anne ve 5 ebeveyn ise baba yanitin1 vermistir. Buradan da anlasildigi iizere OSB’li
bireylerin bir¢ok sorunu ile anneleri bas etmektedir. Babalar ¢ogunlukla disarida ev

gecimi icin ¢alismakta olup sorulara pek yanit verme zamani bulamamaktadir.

Ebeveynlerin yas araliklarina yonelik bulgularda 20-25 yas araliginda 1
ebeveyn, 30-39 yas araliginda 11 ebeveyn, 40-49 yas araliginda 4 ebeveyn, 50 ve
tizerinde ise 1 ebeveyn yer almaktadir. Ebeveynlerin yas araligi en fazla 30-39 yastir.
Bunun sebebi ise arastirma yapilan ¢ocuk grubunun 1. kademe 6grencisi olmasidir.

Geng ebeveynlerle daha fazla iletisim kurulmustur.

Ugiincii soruda ebeveynlerin egitim durumuna yer verilmistir. Yanit veren
ebeveynlerden 14’1 ilkdgretim mezunu iken, 2 ebeveyn On lisans, 1 ebeveyn ise
lisans mezunudur. Calisma yapilan ebeveynlerden yiiksek lisans yapan ve okuma
yazmasi olmayan yoktur. Ilkdgretim mezunu olmalari ebeveynlerin OSB’ye yénelik

bilgi sahibi olmalarini engellemis olup ogrencilerin dgretmenlerine daha fazla soru
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sorduklarim1 sdylemislerdir. OSB ile ilgili bilgi sahibi olmama sebebinin de

ebeveynlerin egitim durumlari ile ilgili oldugu diisiiniilmektedir.

Dordiincii soruda ebeveynlerin is durumlarina yonelik soru sorulmustur. 5
ebeveyn calisiyor, 12 ebeveyn ise ¢alismiyor yanitini vermistir. Bu 5 ebeveynin de
baba oldugu goriilmiistiir. Annelerin hicbirinin ¢alismadigi ortaya ¢ikmistir. Lisans
mezunu annenin bile ¢alismadigi sonuglarda ortaya cikmistir. Annelere neden
caligmadiklar1 soruldugunda ise, vakitlerini ¢ocuklarin1 ayirdiklarini, ¢ocuklarina
baskalarinin bakamadiklarini, g¢ocuklarinin egitimlerinde, okula gidip gelmede
kimsenin destek olmadig1 cevaplar1 alinmistir. Bu da sunu gostermektedir babalar
disarida calisip ekonomik olarak destek olmaya calisirken, anneler ise daha g¢ok
cocuklarmin egitimleri ile ilgilenmektedir. Lisans mezunu olan anne; “Ben de
calismak isterim ama ¢ocugumla benim kadar ilgilenecek kimse yok. Calistigim isimi
bile biraktim. Ciinkii icim rahat etmiyor kimseye giivenemiyorum” yanitin1 vermistir.

Cocugun yas1 sorusuna 5 ebeveyn 3-6 yas aralig1, 9 ebeveyn 6-12 yas araligi,
3 ebeveyn ise diger yanitin1 vermistir. Burada Onemli olan yas araligi degil,
cocuklarin kres, okul 6ncesi, 1. Kademe, 2. Kademe ve 3. Kademe olmasidir. Sorular
cocuklarin egitim aldiklar1 seviyeye gore olusturulmustur. 6-12 yas araligi en fazla
verilen yanit olmustur. Ciinkii arastirma grubu en fazla 1. Kademe 0&grencisi
ebeveynlerinden olugsmustur.

Cocugun cinsiyeti sorusuna 12 ebeveyn erkek, 5 ebeveyn ise kiz ¢ocuga sahip
oldugu yanitim1 vermistir. Bu sonuca gére OSB’li bireylerin daha ¢ok erkek olmasi
ortaya ¢ikmistir. Yapilan diger literatlir calismalarinda da erkek ¢ocuklar daha ¢ok
OSB’lidir.
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3.2.

BULGULAR

EBEVEYNLERIN KARSILASTIKLARI SORUNLARA [LISKIN

3.2.1. Cocugun Durumunu Ik Kim Fark Etti? Tams1 Ne Zaman
Konuldu? Ilk Ogrendiginizde Ne Hissettiniz Ve Daha Once Otizmle Ilgili

Bilginiz Var Miydi? Sorusuna iliskin Bulgular

Tablo 22. Cocugun Durumunu Ik Kim Fark Etti? Tanis1 Ne zaman Konuldu? lk

Ogrendiginizde Ne Hissettiniz ve Daha Once Otizmle Ilgili Bilginiz Var Miyd1?

Sorusuna iliskin Ebeveyn Gériisleri

Ebeveyn

Ebeveyn Goriisleri

El

Cocugumun durumunu iki yasinda fark ettim. Annesi olarak
ilk ben anladim. Ilkin ne oldugunu anlayamadim her tarafa sordum.
Cok kot oldum. Diinyam yikildi sanki. Ciinkii ilk ¢ocugumu da
kaybetmistim. Otizmi hi¢ bilmiyordum, bir bilgim yoktu.

E2

Annesi fark etti. Tamis1 3 bucuk yasinda falandi. insan ister
istemez Uzillyor. Moral bozuk. Hayir, otizmle ilgili bir bilgim yoktu

E3

Otizm oldugunu ilk ben fark ettim ama otizm oldugunu
bilmiyordum. Tams1 2 bucuk yasinda konuldu. Ilk duyunca aci
hissettim ama neyin acisi? Otizm ne? Onun duygusunu bilemedim.
Esimle birlikte karsilikli sorduk birbirimize. Oyle bir bilgimiz yoktu.

E4

Annem fark etti. Benim annem. Anneannesi. iki yasinda
tanis1 konuldu. Uziildiim acikgasi. Caresine bakmaya calistim hemen.
Ne gerekirse yapmaya ¢alistim. Otizmle ilgili bir bilgim yoktu.

ES

Kaynanam fark etti. Tanis1 iki yasinda falan konuldu. Biraz
tiziildik ama yine de geregi neyse onu yapmaya calistik.
Rehabilitasyonla basladik. Otizmle ilgili bir bilgim yoktu.

E6

Goriimcem fark etti. Tanis1 fark ettikten bir- iki ay sonra
konuldu. 1 yasmi geciyordu tant konuldu. Psikolojik bunalima
girdim. Evde yemek yapamaz hale geldim. Ve kendime bile sahip
cikamiyordum. Istanbul’da capaya gittim. Tedavi goérdiim. Cocugumu
bile sevemedim. Konduramadim. Ben gecebilecek bir sey zannettim
otizmi. Ama ilagla gecmedi. Otizmi bilmiyordum.
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E7

Anne olarak ben fark ettim. 3 buguk yasinda fark ettik.
Konugmuyordu diyorduk ancak 6 yasinda tan1 konuldu. Hastanelerde
cok gezdik. Birgok test yapildi. Anaokuluna basladi, 6gretmeni
cocukta otizm belirtileri var dedi. Trabzon’da konuldu. Tabi ¢ok kotii
oldum. Zor oldu. Otizmi bilmiyordum.

E8

IIk kendim fark ettim annesi olarak. Tanis1 2 buguk yasinda
faland1i. Kabullenemedik tabii Kki. Televizyonda gortyorduk ama
otizmin ne oldugunu bilmiyorduk.

E9

Kendim fark ettim. Annesi. 8 aylikken. Ilk 6grendigimde gok
kotii hissettim isin i¢cinden ¢ikilamaz hissettim. Isin i¢inden ¢ikilamaz
hissettim zamanla alistim. Hayir, yoktu ilk defa oglumda tanistim
otizmle.

E10

[k annesi fark etti. Tanis1 8 aylikken konuldu. Cok farkliyd:
ama umutsuz olmadim. Otizmin ne oldugunu hi¢ bilmiyordum
sonradan 6grendim.

Ell

Esim fark etti. Hastaneye gidince tarih olarak hatirlamiyorum
ama 3-4 yasindaydi. Normal hissettim. Allah Oyle yaratmis dedim.
Kabul ettim. Otizmle ilgili bilgim yoktu.

E12

Kendim fark ettim annesiyim. 3 yasinda tan1 konuldu. Ben 0
an herkese sordum. Herkes ileride konusur dedi. Kimse
yakistiramadi. Anlamini bilmedigim i¢in pek bir sey hissetmedim.
Daha 6nce ¢linki otizmle ilgili bilgim yoktu.

E13

Yengemiz fark etti. Kendisi saglikgidir. Sasirdik. Otizm
nedir? diye sorduk. Cunkd otizmle ilgili bilgimiz yoktu. 2 yasindayd.

El4

Esimin yengesi fark etti. Ilk duymuyor mu acaba dedik.
Sasirdim. Beklemiyordum boyle bir seyi. Sadece adni duymustum.
Internetten arastirdim.2 yasinda fark ettik.

E15

[lk aile bireyleri olarak hepimiz fark ettik. Tanis1 dort yasinda
konuldu. ik &grendigimde bu konu hakkinda higbir bilgim yoktu.
Uziintii yasadim. Bu siirecin u kadar uzun oldugunu diisiinmemistim.

E16

Annesiyim ben fark ettim. Cok {iziildiim ilk 6grenince. Tanis1
2 yasinda konuldu. Otizmle ilgili bilgim yoktu.

E17

Bir buguk yasinda fark ettim. Kendim fark ettim. Otizmi
bilmiyordum nereden bilecegim. Hi¢ duymadim.

Tablo

22°de veli goriiglerinde ebeveynlerin tamamiin otizmle ilgili

bilgilerinin olmadig1 ve duyanlarin da sadece televizyondan duyduklar kadariyla
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bilgi sahibi oldugu goriilmiistiir. Bilgi eksiklerinin oldugu ve bu da otizme karsi
alinacak tedbirleri, egitimleri geciktirdigi goriilmiistiir. Ebeveynlerin 16°s1
¢ocugunun durumunu 2-3 yas arasinda fark ettigi ancak kimine tan1 konulmadigi,
kimine de tam1 konuldugu halde bilgi eksikliginden dolay1r egitime tam
baslayamadiklarini dile getirilmistir. Ebeveynlerin, ¢cocuklarinin durumunu 6grenince
karsilastiklar1 durumlar hep olumsuz yonde olmustur. Ancak babalar bu durumda
annelere gore daha sakin kalip, Allah vergisi deyip kabullendigi goriilmiistiir. Burada

cinsiyet temelli bir farklilagsma goriilmiustiir.

3.2.2. Otizmle Tamstiktan Sonra ilk Hangi Sorunla Karsilastimz?
Psikolojik Anlamda Sorun Yasadimz m? Eger Sorun Yasadiysamz Herhangi

Bir Yerden Psikolojik Destek Aldimiz Mi? Sorusuna iliskin Bulgular

Tablo 23. Otizmle Tamistiktan Sonra Ik Hangi Sorunla Karsilastiniz? Psikolojik
Anlamda Sorun Yasadimiz mi1? Eger Sorun Yasadiysaniz Herhangi Bir Yerden

Psikolojik Destek Aldmiz M1? Sorusuna Iliskin Ebeveyn Gériisleri

Ebeveyn Ebeveyn Goriisleri

E1 Sorun yasadim. Destek almadim. Kendim ahsmaya calistim.
Cocugumla zaten gelisim olarak sorun yasadim. Ikimiz de hep
sorun yasadik ama kimseden destek almadim.

E2 Cabuk konusmadi ¢ocugum. Cocugumun tuvalet sorunu oldu.
Bu c¢ocugumla da oldu ilk 6len ¢ocugum da zaten sorun
yasatmust1. Ister istemez psikolojik sorun yasadim. Hicbir yerden
destek almadim.

E3 Cok zordu. Anne olarak, baba olarak ¢ok zorladi. Zorlamaya da
devam ediyor. En ¢ok iyi bir egitim olmamasi. Kii¢iik bir sehirde
oldugumuz i¢in baska sehre gitmek ailevi sorunlara neden oldu.
Evet yasadim. Psikolojik destek aldim. 2 sene aldim doktordan

E4 Hir¢inlikla karsilastik. Cocugumun el cirpmalari, kizmalari,
vurmalart bize sorun oldu. Genelde cocukla ilgili sorunlar
yasadim. Yok, hayir psikolojik anlamda sorun yasamadim. Esim
cok destek oldu. Psikolojik destek almadim hi¢bir yerden.

E5 Cocugum tepki vermiyordu. Bu biiyilik bir sorundu benim igin.
Bu da ister istemez beni de etkiledi. Biraz psikolojik sorun
yasadim. Zaten psikolojik sorunlar yasiyordum. Cocugum da
boyle olunca c¢ocugum icin daha ¢ok destek aldim. Hem
psikologdan hem de psikiyatristten...
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E6

Sorunlar yagadim evet. Psikolojik destek aldim. Daha da koti
oldum. Yataklara diistiim. Hep uyuttu beni unutmak i¢indi
herhalde. Kendi kendimi terapi etmeye basladim. Bir yil siirdii
bu

E7

Destek alamadim. Almay1 ¢ok istiyorum. Psikolojik sorun tabi
yasadim. Etrafimdakiler psikolojik deli muamelesi yapiyor.
Allah bunu sana ceza olarak vermis dedikce iyice sorunlarim
artt1.

E8

Genelde toplum. Toplumla kaynasma. O kaynasamayinca hem
benim i¢in hem onun i¢in sorun oldu. Tabi yasadim psikolojik
sorun. Kabullenene kadar normal okula gitsin diye ugrastik ama
iyice sorun oldu. Psikolojik destek almadim.

E9

Once sosyal sorunla karsilastik. Ister istemez dislaniyorsunuz.
Sonra da maddi sorun yasadik. Ondan sonra sikintilar bitmedi
zaten. Psikolojik anlamda cok ciddi degil ama orta derecede
sorun yasadik. Ciinkii ¢gocugumuzu once fark ettik ve ¢ocugumuz
icin ne yapabiliriz dedik. Psikolojik destek almadim.

E10

Cevresel sorunlar yasadik hem cocugum hem de biz. Insanlarm
on yargilari, diglanmiglik... Hayir, psikolojik destek almadim.

Ell

Bazen hastanelerde sorun oldu. Gittigimiz yerlerde hastaneyle
goriisiiyoruz ilgilenmediler bizimle. Psikolojik anlamda gecim
sikintist diginda sorun yasamadik. Psikolojik destek almadim..

El2

El becerisi, egitimle ilgili, konugma iizerine sorunlar yasadik.
Psikolojik anlamda sorun yasamadim. Ciinkii otizmin ne
oldugunu bilmiyordum. Bilmedigim bir sey ic¢in sorun
yasamadim. Bir yerden psikolojik destek almadim.

E13

Etraf bilin¢li olmadigi i¢in engelli goziiyle bakiyorlar. Psikolojik
destek aldik. Hem esim hem ben.

El4

Yani bizim a¢imizdan ¢ok s6z dinlemiyordu, dikkat eksikligi
vardi, bir yere gittigimizde uzun siire oturamiyordu. Her seyi
almak istiyordu. Kendini ifade edemeyince, dil konugsmada sorun
yasadik. Oglumun sorunlari benim sorunlar1 oldu. Psikolojik
anlamda tabi ki... Siz siirekli bir seyler arastirmaya
calistyorsunuz. Kimse anlamiyor sizi. Ilk zamanlar psikolojik
destek aldim. Cocugum diizeldik¢e ben de diizeldim.

E15

Yeterli egitim ve kurumlarin olmayisi, yogun egitim
programlarinin olmamasi. En 6nemlisi de kisilerin okul ve okul
disinda bilgisiz olmasi. Psikolojik sorun yasasam da sadece
kendim ¢6zebildigime inantyorum. Kimseden almadim destek.

E17

Cevremde ¢ok sorun yasadim. Tepki aldim. Psikolojik sorun
illaki yasadim yasamaz olur muyum? Ama psikolojik destek
almadim.
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Tablo 23’te ebeveynlerle yapilan goriismede ilk yasadiklari sorunlar ve ilk
tepkilerine yonelik sorular sorulmustur. Ebeveynler kabullenme agamasinda sorunlar
yasamislardir. Bunun yani sira, ¢gocuklarinin gelisimsel asamalarinda daha ¢ok sorun
yasamiglar ve bu sorunlari sadece c¢ocuklarni degil kendilerini de etkilemistir.
Cevrenin tepkilerini de sorun olarak gérmiisler ve ebeveynler kendilerini toplumdan
soyutlamiglardir. Toplumun bakis agisinin kendilerini rahatsiz ettiklerini dile
getirmislerdir. Psikolojik sorunlar yasayanlarin bazilar1 klinik olarak destek almis
bunun faydasini goérmiis, kimi ebeveyn ise bu destegin hicbir faydasin1 gérmemis
duruma daha da yabanci kaldiklarini, kabullenmede zorlandiklarini ifade etmistir.
Babalar, annelere gore psikolojik destek alma gereksinimi daha az duymus ve ¢abuk
kabullenmistir. Anneler daha ¢ok ruhsal ¢okiintii iginde olmustur. E7 psikolojik
olarak durumunu su sekilde ifade etmistir: “Destek alamadim. Almay: ¢ok istiyorum.
Psikolojik sorun tabi yasadim. Etrafimdakiler psikolojik deli muamelesi yapiyor.
Allah bunu sana ceza olarak vermis dedikge iyice sorunlarim artti.”’E7’ nin yaptigi
aciklamaya gore OSB’ye yonelik bir toplumsal farkindalik s6z konusu degildir.
Buradan anlasilacagi iizere ebeveynlerin psikolojik olarak zor durumda kalmasinin
sebeplerinden birisi de OSB ile ilgili toplumsal farkindalik olmamasi
diistiniilmektedir. OSB ile ilgili toplumsal farkindaligin olusmasi i¢in kurumsal
calismalara ihtiyac oldugu diistiniilmektedir. Stire¢ agir olmasina ragmen psikolojik
destek alan ebeveyn sayisi sadece altidir. Ciinkii ebeveynlerin ¢evresel birtakim sozel

ve psikolojik baski altinda oldugu diisiiniilmektedir.
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3.2.3. Cocugunuzun Durumunu Diger Aile Bireylerine (Anneanne, dede,

teyze, hala v.s) Aciklarken Sorun Yasadimiz Mi? Onlar Size Destek Oluyor Mu?

Size ve Cocugunuza Bakis Acilar1 Degisti Mi? Sorusuna iliskin Bulgular

Tablo 24. Cocugunuzun Durumunu Diger Aile Bireylerine (Anneanne, dede, teyze,

hala v.s) Agiklarken Sorun Yasadiniz Mi1? Onlar Size Destek Oluyor Mu? Size ve

Cocugunuza Bakis Agilar1 Degisti Mi? Sorusuna iliskin Ebeveyn Goriisleri

Ebeveyn

Ebeveyn Goriisleri

El

Evet, ¢ok zorlandim. Cocugumdan uzaklastilar. Bize bakis agilar1
degisti. Ilk ¢ocugumun da 6lmesi {izerine bu ¢ocugumun boyle
olmas1 isimi daha da zorlastirdi. Kimse bana destek olmuyor.

E2

Hayir yasamadim. Ister istemez mecbur kabullendiler. Sorun
yasamiyorum ailemle. Annem olsun babam olsun destek
cikiyorlar. Higbir sikintimiz olmadi.

E3

Sorun yasamadim. Cok seviyorlar. Cok severek karsiladilar.
Severek bakiyorlar. Otizmi anlatirken zorlandim, ¢ocugumu
kabullenmede zorlanmadim. Oluyorlar destek. Anneanne, dede,
babaanne yaslandilar. Otizmli ¢ocuga bakmak zor... Benle ayni
olmaz. Uzaktan ne kadar destek oluyorlar orasi belli olmuyor.
Cocugum cok zor yollardan gecti. Cok yaslilar benim ¢ocuguma
bakamaz.

E4

Yok yasamadim. Tabi oluyorlar. Yani diizelir, iyilesir. Cocugun
bakimi ile ilgili destek yok. Sadece psikolojik destek oluyorlar.
Bize bakis acilari degismedi. Hep aymi kaldi ama bakimda
destekler olamiyor. Ben bile zorlaniyorum.

E5

Bize destek oluyorlar. Yardimci oluyorlar. Olumlu olarak bakis
acilart degismedi ama olumsuz olarak bize bakis agilar1 degisti.
Siz yaptiniz sizin yiiziiniizden oldu... Sevgilerini daha ¢ok belli
etmeye basladilar ¢ocuga. Cocuga olumlu bakis agilart oldu.

E6

Yasamadim. Oldular hepsi. Maddi yonden degil, manevi yonden
destek oldular. Dlzelecek, sabirli ol, ¢ok kotii durumda degil. Sen
yapabilirsin. Egitim konusunda destek oldu. Bakis ac¢ilar1 degisti.
Sen basariyorsun. Cocugunla her seyin iistesinden geliyorsun.
Sen basaril1 birisisin demeye basladilar. Olumlu yonde ailemin
bakis agilar1 degisti. Iyi olarak bakiyorlar.

E7

Yok. Olmuyorlar. Degismedi. Hala ayn1 tas ayni hamam... Hatta
dalga gecer tavirlar1 var. Ben bu yiizden esimin tarafina ¢ok
gitmeyi istemiyorum. Kendi tarafimda sadece annem var zaten
sadece ona gidiyorum. Eltimin dalga gegici tavirlar1 ¢ok zoruma
gidiyor.
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E8

Zaten hareketlerini goriince onlar normal goértyorlar. Onu ben
aciklarken yagsamadim ama onlar kabullenmedi. Destek oluyorlar
ama fazla degil. Onlarin bakis agilart degismedi ama
degismemesi daha kotii. Normal ¢ocuk gibi davraninca benim
isim zor oluyor.

E9

Ciddi manada yasamadim ama herkes halk dilinde hee bu deli
herhalde dedi. Suan sosyal ortamda destek oluyorlar. Goziim
arkada kalmiyor. Ancak daha onceleri ¢ocuktan korkuyorlards,
bakamiyorlardi. Anne baba eger cocuguna deger veriyorsa,
karsidaki kisiler de deger veriyor. Es dost olsun ben diger velilere
gore daha sansliydim. Allah raz1 olsun hepsi destek oldu. Ozverili
oldular.

E10

Evet acikladik. Sorun yastyoruz bizi anlamiyorlar. Olumlu destek
olmuyorlar. Onu anlamaya ¢aligmiyorlar.

Ell

Anneme babama agiklarken sorun yasadim. Eski kafadan
olduklari i¢in anlamiyorlar. Hastaligina inanmadilar. Onu siz dyle
yaptiniz. Aramizda zaten gecmisten gelen bir sogukluk vardi.
Bize nasil destek olsunlar. Aramiz soguk zaten.

E12

Cabuk kabullendiler. Hayir, sorun yasamadim. Ne anlama
geldigini bilmedikleri i¢cin ¢abuk kabullendiler. Bazen destek
oluyorlar. Tabi iizerine fazlasi ile titremeye basladilar. Bizi
suclamiyorlar. Cilinkii cocugumun havale gecirdigini gordiiler bizi
o ylizden suglamiyorlar.

E13

Yani biraz sorun yasadik tabi. Ama artik onlarda farkinda...
Bakis agilar1 degisti. Otizmle tanistiktan sonra daha ilgili oldular.

El4

Cok da =zorluk yasamadik. Zaten babaanne-dede birlikte
yastyoruz. Tiim akrabalar yakin oldugu i¢in her seyin farkindalar.
Isin biraz daha caba sarf edilecek durumda. Destek de oluyorlar.
Zamanla dizelebilir diye psikolojik destek oluyorlar.

E15

Aileye agiklarken sorun yasamadim. Yasadigim g¢ogu sorunu
olumlu olumsuz anlatmam. Kendime kendimden baska destek
olacak biri maalesef olamayacaktir. Bakis agilar1 olumlu yonde
bana gore. Sorun da benim sorunu yasayip ¢cézmeye ¢alisan da...

E16

Beni anlamiyorlar. Asla destek olmadilar. Bizi hep yok gordiiler.

E17

Destek oldular. Tepki almadim. Yardim aldim kendilerinden.

Tablo 24’te ebeveynlere diger aile bireylerinin bakis acilart ilgili soru

yoneltilmistir. Bu maddede 9 ebeveyn aile bireylerine ¢ocugunun durumunu

anlatirken ve anlattiktan sonra sorun yasadigin1 sOylemistir. 8 ebeveyn ise sorun

yasamadiklarin1 dile getirmistir. Ailelerin daha ¢ok maddi degil de manevi destek
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oldugunu sdylemislerdir. Cocuklarinin fiziksel anlamda her ihtiyacini yine kendileri
gidermistir. Kimi ebeveyn, ailesine durumunu kabullendirememis su¢lunun kendileri
oldugunu sdylemis, kimi ebeveyn ise kabullenmis ancak yardim boyutu fazla
olmamigstir. Bir ebeveyn ise ailelerinin bakis acilarinin degisememesini olumlu
kargilamamistir. Ciinkii o ebeveyne gore olumlu olmasi, ¢ocuguna zarar vermektedir.
Cocugunun durumunun farkinda olmayan kisiler o ebeveynin igini zorlastirmakta,
almas1 gereken egitimi geciktirmektedir. Normal bireyler gibi davranilmasin
istememektedir. Anneler, ¢ocuklarinin her zaman en biiyiik destekgisi olmus,
disaridaki aile bireylerinin onlar kadar yardimci olamayacagini diisiinmektedirler.
Sosyolojik olarak bakildigi zaman toplumsal bir kurum olan aile, kendi gevreleri

tarafindan bile bazen damgalanmis olup sosyallesme agisindan zorlanmaktadirlar.

Korku, alay, suglama ilgisizlik aslinda toplumsal farkindaligin az oldugunu
gostermektedir. Ayrica olumlu tavir da vardir. “Hasta bizden biriyse olumlu tavrr,

yabanci biriyse otekilestirme egilimi” vardir.

3.2.4. Otizmli Bir Cocuga Sahip Olduktan Sonra Hayatimzda Neler
Degisti? Sosyal Hayatimzi Etkiledi Mi? Sorusuna iliskin Bulgular

Tablo 25. Otizmli Bir Cocuga Sahip Olduktan Sonra Hayatinizda Neler Degisti?
Sosyal Hayatiniz1 Etkiledi Mi? Sorusuna iliskin Ebeveyn Gériisleri

Ebeveyn Ebeveyn Goriisleri

E1l Evet, fazlasiyla degisti. Sosyal hayatim bitti. Insanlarla bir araya
gelmek benim i¢in liikks oldu. Neyse ne yapalim buna da stikiir. ..

Ise gidiyorum, 6gle aralar1 gocugun okuluna geri gelmek zorunda
E2 . . - .
kaltyorum, annesi hasta oldu c¢ocuk {i¢ giin okula gelemedi.
Gittigim yere onu da gétiiriiyorum. Soyle diyeyim ilk zamanlarda
zorluk c¢ikariyordu. Koye gidemiyorduk. Geceleri birakip bir yere
gidemiyordu. Son bir yildir biraz rahatim.

E3 Cok sey degisti. Diger cocuklarima bile vakit ayiramadim. Hep
bu cocugum. Diiglinlere bes dakika da olsa kizimla gittim. Onu
hicbir seyden kisitlamadim. Hi¢bir zaman utanmadim
cocugumdan. Insanlar ona iki tokat vursana dediler. Ben
yapamiyorum gelin siz yapin dedigim zamanlar oldu.

E4 Farkli yerlerde ¢ok sikiliyor. Misafirlige gidemiyorum. Gidersem
hep onu da gotlriyorum. Hayat ¢ok zor benim igin...
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E5

Gidebildigim yerler de var gidemedigimiz yerler de var. Suanda
oyuncaklarla oynarken fazla sorun yasamiyorum. Ama eskiden
boyle degildi. Ozellikle yorgun oldugu zamanlar bir yere gidince
sitkintt ~ ¢ikariyor.  Ben  arkadaslarimla  gezmeye  vakit
ayirabiliyorum annesi bakinca sorun yasamiyorum. Ama ¢ok
zorlandig1 zaman esim, gitmiyorum mecburen.

E6

Cok etkiledi. Abisini, ablasmmi evde babaannesini etkiledi.
Televizyon izlemiyoruz, telefonu fazla kullanmiyoruz. Suan
digiinlere gidebiliyorum ama ilk zamanlar boyle degildi. Higbir
yere gidemiyordum. Su an da yasiyorum ama o kadar ¢ok degil.
Boyle bir ¢ocugunuz olunca kagamiyorsunuz.

E7

Etkiledi. Su arada biiylik oglumu ve kizzimi etkiliyor. Cocugum
nereye ben oraya, ben nereye ¢ocugum oraya. Toplum igine
¢ikmakta zorlantyorum. Bu da sosyalliginizi bitiriyor illa ki.

E8

Cok sey yani... Toplumdan uzaklastyorsun. Artik kendi i¢inde
yasamaya bagliyorsun. Cocugunu o ortama sokamiyorsun.
Insanlarin bakislarina maruz kalmasim. Onceleri her yere giderken
simdi gidemiyorsun. Insanlarin iyi bakis agisina gdre gidiyorsun
gittigin yere.

E9

Tabi ki etkiledi. Sonucta ¢cocuga gore ortama giriyorsun. Cok sik
goriistiiglin yere gidemiyorsun. Cocugumuza gore hayat yasadik.
Cocuk ne isterse onun i¢in zaman harciyoruz. Etkinliklerimiz
onunla oluyor.

E10

Cogunlukla akraba ziyaretleri azaldi. Ama benim sosyal hayatimi
cok asir1 derecede etkilemedi. Zaten bir baba en fazla zamanini
iste gegiriyor. Geri kalan kismi da evde dinlenme ile geciyor.

Ell

Diger ¢ocuklara kars1 daha farkli bakiyorsunuz. Otizmden 6nceki
hayatimiz normaldi. Beni sosyal etkinlik konusunda etkilemedi.
Benle her yere gidiyor ama belli bir siire...

E12

Cok seyler... Cocuklar1 kendi haline birakirdim ama daha
koruyucu oldum. Hali ile zorlaniyorum. Kendim gétiiriiyorum.
Baskasmma birakamiyorum gilivenemiyorum. O yiizden sosyal
hayatim bitti sanki... Her seyimiz o..

E13

Tabi ki degisti. Her ortama giremiyorsunuz. Her yere
gidemiyorsunuz. Tamamen toplum disinda yasiyoruz. Kendim
icin yaptigim sosyal aktivite en fazla Gazi caddesine gidip gezme
oluyor. O da yine ¢ocugumla birlikte.

El4

Ister istemez etkiliyor. Her anne gibi hadi suraya gidelim
diyemiyorsunuz. En fazla halaya, dayiya vs. gidiyoruz. Parklara,
bahcelere gidiyoruz enerjisi fazla diye. Oralarda kendi basina
oynuyor. Ama diigiinlere, pikniklere gidemiyoruz. Ciinki
cocugum ¢ok hiperaktif.
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E15

Hayatimda degisen birgok sey var fakat hepsini olumlu yonde
yasamak tizere segiyorum. Sosyal hayatimi etkilemedi. Sadece
giin i¢indeki planlarimin saati degisiyor.

E16

Her sey degisti her sey... Yeme, igme seklimiz bile degisti kald1
ki sosyal hayatim mi degismeyecek. Insanlari goriince kagar
oldum. Insanlarin bakislar1 ¢ok rahatsiz ediyor beni.

E17

Etkiledi. Evdeki diizenlerim. Yemek yapmam, disar1 ¢ikmam.
Her seyimi etkiledi. Cocugum 1iyi olsun derseniz etkiler, ama
cocugunuz umurunuzda degilse, ilgilenmiyorsaniz sosyal
hayatinizi ¢ok etkileyecegini zannetmiyorum. Cocugum i¢in diger
eglencelerden geri kalmaya raziyim.

Tablo 25’te ebeveynlere sosyal hayatlarindaki degisim sorulmustur.

Ebeveynler sosyal hayatlarin1 yasamada zorlanmaktadirlar. Anneler, babalara gore

sosyal hayatlarin1 daha az yasamaktadirlar. Hem evle, hem c¢ocukla ugragsmanin zor

oldugunu sdylemektedirler. Sosyal hayata katildiklar1 zaman da yine OSB’li

cocuklart ile katildiklarin1 o da ¢ok kisa siireli oldugunu sdylemislerdir. Hayatlarini

cocuklarina gore yasamaktadirlar. Ebeveynlerin bazis1 bu sosyal hayat eksikligini

kabul ederken, bazisi da bu eksiklikten bahsederken c¢ok sikildiklarini dile

getirmistir.
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3.2.5. Cocugunuz Ne Tiir Egitim Aliyor? Verilen Egitimler Konusunda

Sorun Yasiyor Musunuz? Cocugunuzun Ogretmenlerinden Beklentiniz

Nelerdir? Sorusuna iliskin Bulgular

Tablo 26. Cocugunuz Ne Tiir Egitim Aliyor? Verilen Egitimler Konusunda Sorun

Yastyor Musunuz? Cocugunuzun Ogretmenlerinden Beklentiniz Nelerdir? Sorusuna

[liskin Ebeveyn Gériisleri

Ebeveyn

Ebeveyn Goriisleri

El

Cocugum hem o6zel alt sinifinda hem de rehabilitasyon
merkezinde egitim aliyor. Rehabilitasyon merkezine mecburen
gonderiyorum sirf devletten para aldiklari i¢in. Devlet okulunda
da oOzel alt smifinda alti saat ders almast c¢ok iyi...
Ogretmenlerimiz sabit olsa iyi olur ama kadrolu ogretmen
vermiyorlar. Ucretli 6gretmenler gocuklar1 dgreniyor, cocuklar
alistyor ertesi yil gidiyor. Egitim sistemimiz sikintili bence.
Ogretmenlerden sevgi ve merhamet bekliyorum

E2

Ogretmenler elinden geleni yapiyor. Her sey cocuga bagh
bence... Rehabilitasyonda ne egitim veriliyor bilmiyorum. Cocuk
bazen derse giriyor kirk dakika degil de yirmi dakika kaliyor.
Kizzim bu sene ¢ok iyi devlet okulunda. Biz 0gle aralar
cocuklarin yanina gelmek zorundayiz yemek yedirmek icin zor
oluyor. Annesi hamile. Keske bakan birileri olsa okulda...
Ogretmenlerimiz iyi insallah hep iyi 6gretmenler ¢ikar karsimiza

E3

Iste gelelim dananin kuyrugunun koptugu yere... Ozel okullarda
cok zorlaniyoruz. Ne diyelim orta sekerli... Pek konusmak
istemiyorum egitim sistemi ile ilgili.

E4

Oz bakim egitimi, konusma egitimi verilsin istiyorum ¢ocuguma.
Cocugum bu y1l bagladi okula ingallah daha iyi olur ne yapalim
elimizden geleni yapiyoruz ¢ocugumuz igin.

E5

Yaa, iste diizelmesi, alacagi egitimleri tam almasini istiyorum.
Rehabilitasyona gidiyor. Suan devlet okuluna ve rehabilitasyona
gidiyor. Rehabilitasyonda iki saat bireysel iki saat de grup dersi
aliyor. Ilk egitimine rehabilitasyonda basladi. Eskiye gore iyi...

E6

Hicbir beklentim yok 6gretmenlerden. Ekstra bir beklentim yok
daha ne olabilir ki. Cocugum =zaten yeterince ilerledi diye
diistinliyorum. Hem devlet okulundan hem de rehabilitasyondan
ders aliyorum.

E7

Ah ah... Beklentimiz ¢ok ama yapabilecekleri belli. Bu okulda
sorun yasamiyorum ama egitim sisteminde c¢ok eksiklik wvar.
Mesela ben cocugumun sadece Tiirkce — Matematik degil de
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baska seyler de yapsin istiyorum. Ciinkii 6gretmenlerimiz ozel
egitim 6gretmeni degil. Ozel egitim 6gretmeni eksikligini daha iyi
bilir. Keske kadrolu 6gretmenimiz olsa...

ES8

Okuma- yazma, davranis olarak egitimler aliyor. Hem devlet
okuluna hem de rehabilitasyona gidiyor. Egitim sisteminde
yastyoruz. Otizmliler, konusamayanlar, hareketli olanlar ayr1 ayri
simiflarda  olmali. Topluma kazandirsin  §gretmenlerimiz
cocuklarimizi. Kendi c¢ocuklar1 gibi davransinlar. Baska ne
isteyebilirim ki...

E9

Cocugumuz yeterince dzel egitim alamiyor zaten. Ozel sinifa ve
rehabilitasyona gidiyor. Sinif konusunda, &gretmen olarak
eksigiz. En Dbasta kadrolu oOgretmenimiz yok. Cocugun
sosyallesecegi ortam yok. Bir de su egitimler yazin da devam
etsin istiyorum. Yazin araya tatil girince ¢ocuklarimiz geriliyor.
Ogretmenlerden beklentim birazcik sabirli olacak, hosgoriilii
olacak. Egitim konusunda ¢ok yavas ilerledikleri igin
Ogretmenlerinden sabir istiyorum.

E10

Ozel egitim aliyor hem devlet okulundan hem de
rehabilitasyondan. ~ Verilen  egitimler  bence  yetersiz.
Ogretmenlerden beklentim, onlar1 daha ¢ok anlamaya calismalar
ve Ozverili olmalari...

Ell

Hem rehabilitasyona hem okula gidiyor. Hanim gotiirdiigli i¢in
onun anlattigina gor rehabilitasyonda sorun yasiyormus.
Ogretmen ¢ocuga kizip bagiriyor. Eksik egitim aliyor annesinin
soyledigine gore. Ogretmenlerinden beklentim, kendi ¢ocuguna
nasilsa, bizim ¢ocugumuza da ayn sekilde davransin istiyorum.

E12

Egitimde pek sorun yasamiyorum. Bayag: ilerleme kaydettik.
Cocugum ilk rehabilitasyona bagladi zaten. Sonra da okula
bagladi.  Simdilik  glizel gidiyor. Cok  memnunum
ogretmenlerimden. Allah razi olsun

E13

Rehabilitasyon ve anaokuluna gidiyor. Gayet iyi simdilik sorun
yok.

El4

Zaten rehabilitasyonda raporu belli ne eksikse onlar1 goriiyor.
Buras1 daha anaokulu igerikli. Rehabilitasyondaki hocasi o daha
iyi ¢0zdl benden daha iyi hatta. Okuldaki 6gretmenlerimiz alan
ogretmeni degil, igerigi pek fazla bilmiyorlar. Ama yine de
memnunum. Evde ne kadar egitebilirim ki. Buna da siikiir.

E15

Ilkokul birinci smifta gocugum. Ozel alt smifta basladi.
Rehabilitasyonlardan pek memnun kalamiyorum. Bence egitimi
tam anlamiyla bilmiyorlar. Siirekli rehabilitasyon degistiriyorum.
Devlet okulundaki idarecilerden memnun degilim. Personel
eksiklikleri var. Cocuguma tuvalet aligkanligi kazandirmada
zorlantyorum bu yiizden.
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E16 Hem rehabilitasyona hem de devlet okuluna gidiyor. Cok
zorlaniyorum ama ¢ocugumun alacaglr egitim belli. Aldig
kadariyla alsin ne yapayim.

E17 Rehabilitasyonda giizel egitim aliyor ben 0Ozel ders de
aldirtyorum. Devlet okuluna da devam ediyor ama ¢ocugum artik
okula gelmek istemiyor, egitimden ¢ok sikildi. Cocugumun
sevdigi sekilde ders verilsin istiyorum. Bir kitap {i¢ ayda
bitecegine bir yilda bitsin sorun degil. Yeter ki c¢ocugum
stkilmasin. Bir de kadrolu 6gretmen istiyorum. Cocuklar strekli
ogretmen degistiriyor. Ucretli bir dgretmen benim g¢ocuguma
kadrolu bir 6gretmen kadar faydali olamaz.

Tablo 26’da ¢cocugun aldig1 egitimler ve bu egitimler konusunda ebeveynlerin
yasadiklart sorunlar ele almmistir. Ebeveynlerin  hepsi ¢ocuklarini  hem
rehabilitasyona hem de devlet okuluna gondermektedir. Ancak 6zel ders aldiran tek
bir ebeveyn vardir. Bunun sebebi maddi durum yetersizligi oldugunu sdyleyen
ebeveynler olmustur. Devlet okuluna devam eden 6grencilerin iicretli 6gretmenler
tarafindan egitildikleri bulgular arasindadir. Bazi ebeveynler tarafindan kadrolu
Ogretmen olmamast hem ebeveynlere hem de onlarin ¢ocuklarina pek faydali
olmadig1 diisiiniilmektedir. “E17, Bir de kadrolu ogretmen istiyorum. Cocuklar
stirekli ogretmen degistiriyor, Ucretli bir dgretmen benim ¢ocuguma kadrolu bir
ogretmen kadar faydali olamaz” diyerek sosyolojik olarak egitimin getirdigi
kisitliliktan dolayr ¢ocugunda ilerleme olmayacagi goriisii yer almistir. Burada,
sosyal bir devlet anlayisinda toplumdaki refah seviyesinin egitim boyutu 6n plana
cikmistir. Ebeveyn 17°nin sdylemine gore sosyal devlet anlayisinda yer alan
ekonomik kalkinmadaki refah seviyesi azalmig gibi goriinmektedir. Ciinkii ticretli
ogretmenlik az iicretle cok 6gretmen calistirma demektir. Kadrolu 6gretmen ticretli
ogretmenden ¢ok daha fazla iicret almaktadir. Bir kadrolu yerine iki tcretli
calistirmak, {ilkenin refah seviyesinin ekonomik anlamda egitim konusunda sorunlu
oldugu isaretini vermektedir. “Cocuklarinin ¢ok sik Ogretmen degistirmesinin
ebeveynlerin isini daha da zorlastirdigir goriilmektedir. Ebeveynler 6zel egitim alt
siiflarinda 6gle aralar1 ¢ocuklarina yeterli derecede yardimci personel olmadigini
sOylemislerdir. Veliler 6gle aralari iglerini birakip ¢ocuklarina yemek yedirmek i¢in
geldiklerini dile getirmislerdir. Cocuklarinin devlet okulundaki egitimlerinin de yazin

devam etmesini istemektedirler. Cocuklarinin yaz tatilinde gerilediklerini ve egitimin
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bos yere gittigini sOylemislerdir. Okullarinin daha iyi olmasini istemektedirler.
Ogretmenlerinden  beklentilerinin  hosgérii, sevgi ve saygi oldugunu da

sOylemislerdir.

3.2.6. Cocugunuzun Toplumsal Hayata Katilmas1 Konusunda
Zorlaniyor Musunuz? Disariya Ciktigimzda Diger Insanlarin Hal ve
Hareketleri Sizi Rahatsiz Ediyor ve Herhangi Bir Toplumsal Dislanma ile
Karsilasiyor Musunuz? Size gore Disaridaki Insanlarin Otizmli Bireylere Kars:

Bilgi Eksiklikleri Var Mi? Sorusuna iliskin Bulgular

Tablo 27. Cocugunuzun Toplumsal Hayata Katilmasi Konusunda Zorlaniyor
Musunuz? Disartya Ciktiginizda Diger Insanlarin Hal ve Hareketleri Sizi Rahatsiz
Ediyor ve Herhangi Bir Toplumsal Diglanma Ile Karsilastyor Musunuz? Size gore
Disaridaki Insanlarin Otizmli Bireylere Kars1 Bilgi Eksiklikleri Var Mi? Sorusuna
fliskin Ebeveyn Géoriisleri

Ebeveyn Ebeveyn Goriisleri

E1 Evet, bilgi eksiklikleri var. Saldirgan goziiyle bakiyorlar. Siirekli
soru soruyorlar. Sanki ne varsa gocukta?

E2 Hayir zorlanmiyorum. En azindan eskisine nazaran uyum
sagliyor. Eskiden daha kotiiydii hi¢ ¢ikamiyorduk disariya. Hem
de cok bilgi eksikligi var disaridakilerin.

E3 Hi¢bir sey bilmiyorlar. Bizim ¢ocuklarimizin ne oldugunu
ilkokuldan itibaren normal ¢ocuklara 6gretsinler. Bu ¢ocuklar 6cii
degil. Ben insanlarin bakis agilarini takmiyorum. Umurumda
diger insanlar 6nemli degil. Bakislarimla, goz hareketlerimle ayn1
ortamdaki kisilere anlatmaya calistyorum.

Yok, dyle bir seye denk gelmedim. Bana gore disaridaki
E4 . ST
insanlarin ¢ok bilgi eksikligi var.

E5 Tabi karsilastyoruz. Cocuk derdini anlatamayinca hir¢inlagiyor bu
defa disaridaki insanlar tuhaf tuhaf bakiyor. Bazen acikli bazen
sinirli bakislari oluyor. Bu defa benim moralim bozuluyor. Bu
diglanma bence...

E6 Zorlantyorum evet. Cok degil ama bazen dislanma ile
karsilastyorum. Dolmusa binip hastaneye gittigimizde, toplu
tasima araclarinda, diigiinlerde, marketlerde ¢ocugum derdini
anlatamayinca sesli ve ¢iglik atarak konusmaya calistigl igin
insanlar duyunca farkli davraniyor size. Rahatsiz oluyorum bu
durumda. Gegen bir bayan bana ¢ocugumun durumunu sordu
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otizmli dedim. Gegici bir sey zannetti. Bilmiyorlar ne oldugunu
otizmin.

E7

Evet zorlantyorum. Toplumsal dislanma ile karsilagtyorum. Hem
de ne kadar bilgi eksiklikleri var anlatamam. Bilgi eksikliginden
cok asagilama, kiigliik gérme var. Bulancak’ta bulundugum yerde
kavga etmedigim kimse kalmadi. Bir kasiyerin miisterim rahatsiz
oluyor deyip cocugumu disart ¢ikarmaya c¢alistigini biliyorum.
Cok sey yasiyorum, hangi birisini anlatayim?

E8

O bazen oluyor. Bazen veliler ¢ocugumun durumunu sdyler
s0ylemez gel oglum biraz uzaga gidelim diyor ¢ocuguna. Tabi ki
bilgi eksiklikleri var. Bilgi eksikligi olmasa onu yapmazlar zaten.

E9

Cogunlukla ben asir1 karsilagmadim. Ciinkii karsilagsmadan 6nce o
ortami hazirliyorum. Oncelikle kendimi tanitiyorum g¢ocugumun
durumunu anlattyorum. Eger karsilasirsam o ortami terk
ediyorum. Insanlarin bakislar farklilasiyor. Artik alisigim igin
rahatsiz olmuyorum. Ama cok ileri derecede olursa oluyorum.
Yiizde yiiz. Sadece otizmli degil diger engelli bireyler konusunda
bilgi eksikligi var.

E10

Evet zorlaniyorum. Cocugum ¢ok hareketli. Insanlarin ¢ocuguma
bakislar1 beni rahatsiz ediyor. Otizmi bence kimse bilmiyor.

Ell

Kendi ¢evremizde olmuyor. Disaridaki insanlarda oluyor. Su
cocuga sahip ciksana diyorlar. Bilgi eksiklikleri var. Biraz daha
duyarli olsun insanlar. Ciinkii kendileri yasamadigi i¢in bizi
anlayamyorlar.

El2

Onda ¢ok biiyiikk sorun yasiyorum. Disar1 ¢ikaramiyorum.
Arkadas iletisimi de yok. Cocugumun durumundan dolay1 tepki
yastyorum o yiizden gotiirmiyorum cocugumu. Olabilir bilgi
eksiklikleri. Acayip bakis acilar1 oluyor ¢iinkii. Cocuguna sahip
ciksana, oraya gonderme.

E13

Evet, sikinti ¢ekiyor. Toplum bu konuda biraz daha
bilinclendirilmeli. Eksiklikleri var.

El4

Ya aslinda iistii kapali yagiyorum. Dislanma dort sene iginde pek
yasamadim. Ciinkii hep yanindayim. Rahatsiz etmeden miidahale
ediyorum. Onlar bir sey sdylemeden ben anlatiyorum. Bazi
insanlar biliyor bence otizmi. Bilgi eksiklikleri var yine de. Biraz
daha toplumumuz az daha bilinglense iyi olacak bence.

E15

Ben toplumsal hayata katilmasi i¢in destek veriyorum.
Insanlardan rahatsiz olmuyorum ciinkii insanlar zaten problemli
oldugundan ben onlar1 daha problemli goriiyorum.

E16

Cok oluyor diglanma. En sinir oldugum da bakislar1 zaten. Cok
cahiller bu konuda. Bence bilgiden ¢ok vicdansizlar.
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E17 Cok karsilagiyorum ama ben takmiyorum artik. Bilgi eksikligi
oldugu icin bizi bilmiyorlar. Ne kadar anlatirsan anlat bizim
halimizden ancak bizim gibi olanlar anlar. Cocuga yan yan
bakiyorlar. Rahatsiz olmuyorum bakislarindan ¢iinkii alistim.

Tablo 27°de ebeveynlere ¢ocuklarinin durumundan dolay1 dislanma yasayip
yasamadiklari, toplumun bilgi eksikliginin olup olmadig1 ve toplumun bakislarindan
rahatsiz olup olmadiklar1 sorularina verilen yanitlar gosterilmistir. E16’ya gore; “Cok
oluyor dislanma. En sinir oldugum da bakislar: zaten. Cok cahiller bu konuda. Bence
bilgiden ¢ok vicdansizlar”. E12 ise; “Onda ¢ok biiyiik sorun yasiyorum. Disar
ctkaramiyorum. Arkadas iletisimi de yok. Cocugumun durumundan dolay: tepki
yvastyorum o yiizden gotiirmiiyorum g¢ocugumu. Olabilir bilgi eksiklikleri. Acayip
bakis ag¢ilart oluyor ¢iinkii. Cocuguna sahip ¢iksana, oraya gonderme.” Gibi
climlelerde ebeveynlerin toplumsal engellilik yasadiklar1 ortaya ¢ikmustir.
Ebeveynlerin hepsinin toplumsal diglanma ile karsilastigi ancak bazisinin bu
durumdan rahatsiz oldugu, bazisinin artik umurunda olmadig1, bazisinin ise rahatsiz
olup o ortamdan hemen uzaklastigi bulgularda yer almigtir. Sosyolojik olarak
toplumda sosyallesmelerine izin vermedikleri ortaya ¢ikmistir. Baz1 ebeveynler ise
¢ocuklarinin eskiye gore ortama daha ¢abuk ayak uydurdugunu sdéylemistir. Otizm
konusunda 16 ebeveyn toplumun bilgi eksikligi oldugunu, 1 ebeveyn ise bilgi
eksikligi var ama adin1 duyan kisilerin oldugunu dile getirmistir. Ebeveynlerden
bazilar1 ortama girmeden o ortamdaki kisileri uyardigi goriilmiistiir. Bulgular,
toplumsal farkindalik ve empatik tavrin zayif oldugu seklindedir. Empatik tavir

sergilemeyen toplumun diger bireyleri aileyi daha da ¢itkmaza sokmaktadir.
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3.2.7. Cocugunuzun Durumu Aile i¢i iletisiminiz Etkiledi Mi? Esinizle
Cocugunuz Icin Aldigimiz Kararlar Tutarhh Mi? Aile Fertleri Birbirine Destek

Oluyor Mu? Sorusuna iliskin Bulgular

Tablo 28. Cocugunuzun Durumu Aile I¢i Iletisiminiz Etkiledi Mi? Esinizle Cocugunuz i¢in
Aldiginiz Kararlar Tutarli M1? Aile Fertleri Birbirine Destek Oluyor Mu? Sorusuna iliskin

Ebeveyn Goriisleri

Ebeveyn Ebeveyn Goriisleri

E1 Bazen yardimlar1 var bazen yok. Derdimi anlatamryorum.
Karar almada tutarsiz oluyoruz. Esim hep kizimin sdyledigini
yapiyor ben izin vermiyorum. O zaman kavga ediyoruz. Ama
ona zarar verdigini anlamiyor.

E2 Hayir, aldigumiz kararlar tutarli degil. Tabi ki destek
oluyorum. Ogle aralar1 bu y1l ben geldim ¢ocugumun okuluna
genellikle. Esim hamile. Mecburen gelecegim. Ama
bunaldigimiz zamanlar oluyor tabi.

E3 Valla babasindan ¢ok sikdyetciyim. Aslinda babasi benim
gibi davransa ¢ok daha giizel olurdu. Benim hayir dedigime
hep evet diyor. Bu durumda da tabi esime sinirleniyorum.
Onun bakis agis1 hep sevgi ile olsun. Ama destek oluyoruz
ikimiz de. Maddi olarak esim higbir sey esirgemiyor. Diger
cocuklarimla fazla zaman gegiremiyorum onlar da bu
durumdan rahatsiz oluyorlar.

E4 Hayir etkilemedi. Evet tutarli. Birbirimize destek aliyoruz.
Okul konusunda, yeme, icme konusunda ¢ocugumuz i¢in hep
ortak kararlar aldik.

Yok etkilemedi. Birbirimize daha siki baglandik. Ortak
kararlarimiz var tutarli. Destek oluyorum. O da oluyor.
Mesela esim hastaneye gidince ¢ocuga ben bakiyorum. Maddi
olarak da elimden geleni yapiyorum.

ES

E6 Cok etkiledi. Olumlu yonde etkiledi. 18 yasinda oglum, 13
yasinda kizim otizmli bir g¢ocuga nasil davranacaklarini
ogrendiler. Birbirimize daha ¢ok yardimci olmaya basladik.
Esimle hi¢ tartisma yasamadik. Her aldigimiz karar ortak.

E7 Evet etkiledi. Clnki babasini ¢ok rahatsiz ediyor. Cocugum
babasint lavabonun kapisinda bekliyor. Bu ylizden esim
bunaliyor. Esim cok otoriter biri degil. Benim gibi kararl
degil. Esim biiyiiylince geger deyip her seyini yapiyor bu
ylizden daha ¢ok sorun yasiyoruz. Biiyiilk oglum esimden
daha anlayish ve bana yardimci.
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E8

Etkiliyor ister istemez. Bazen tutarli bazen tutarsiz oluyor.
Yani fazla yardimci olmuyorlar. Her seyi ile ben
ilgileniyorum ¢ocugumun. Biiylikk oglum bu ogluma
tahammiil edemiyor. Bana yardimei ol dedigim zaman bana
ne deyip birakip gidiyor. Tamam, anliyorum o da ergenlik
doneminde ama ne yapayim yetismeye calisiyorum her
seylerine.

E9

Ya aile fertleri cok da destek oluyor diyemeyiz. Bizim evde
tutarsizlik diye bir sey yok. Ortak karar aliyoruz sonugta.
Kararlar ortak alinip ortak uygulantyor. Canin sikkin oluyor,
sabrin tasiyor. O c¢ocukla bagkalar1 da ilgilensin istiyorsun.
Baska birilerinin de mutlaka ilgilenmesi gerekiyor. Catisma
cikiyor bir siire sonra... Bagkalarn ilgilenmedigi zaman
tartismalar ¢ikiyor evde.

E10

Evet etkiledi. Eskisi kadar birbirimize vakit ayiramiyoruz her
seyimiz ¢ocuk oldu. Ancak esimle ortak kararlar alabiliyoruz.
Birbirimize destek olmazsak bu hayat gegcmez bence.

Ell

Biraz etkiledi tabi. Baz1 yonden cocugumuza tutarli bazen
tutarsiz... Esim bana daha ¢ok yiiklenmeye calistyor bazi
zamanlar ama ben disarida galistyorum. Cok yoruluyorum. O
zaman tartisma cikiyor iste.

E12

Biraz etkiledi. Clnki biiylik ogluma ¢ok vakit ayiramiyorum.
Biiyilk ¢ocuguma stirekli bagiriyorum kiziyorum. Kiiciik
oglana dokunma diyorum. Biiylik oglum o zaman dariliyor
bana, benimle ilgilenmiyorsun. Tutarsizlik var esimle. Ama
yine de destek olmaya calistyoruz bazen.

E13

Bazen aldigimiz kararlar tutarli bazen tutarsiz. Duruma gore
degisiyor. Ama birbirimize yardimimizi esirgemiyoruz.

El4

Yani s0yle. Aslinda otizmde kararli olmak lazim... Cocugun
bazi1 zaaflar1 oluyor. Daha ¢ok dede ve babaanne ile ayn1 ev
icinde yasadigimiz i¢in onlar ¢ok kiyamiyorlar ¢ocuga
kiyamiyorlar. Esimle her aldigimiz karar ortak ve tutarli. O
yuzden ilerliyoruz.

E15

Evet az da olsa aile i¢i iletisimimizi etkiledi. Biz aile bireyleri
olarak otizmi biliyoruz. Ilk zamanlar sorun yasadik iletisim
konusunda sadece. Ancak diger ogluma vakit ayirmakta
zorlantyorum ona iizliliiyorum o kadar. O anlayamiyor bazen.
Aldigimiz kararlar tutarli. Cilinkii oglumun her seyi ile ben
ilgileniyorum. Son karar da bende oluyor.

E16

Evet etkiledi. Aldigimiz kararlar bazen tutarli bazen tutarsiz
oluyor. O yiizden de ¢ocuga ortak yaptirim uygulamiyoruz.
Ailenin diger yasayanlar1 benim kadar sabirli degiller. Her
sey anne olarak benim tstlimde.

88




Yok destek oluyor esim zaten en c¢ok bu isin iginde ben
E17 5 o . . .
oldugum i¢in esime ben bir segenek sunarim o hepsinden
haberdardir. Esim ise gittigi icin ben bildigim i¢in her sey
benim Gzerimde. Ben duygusal olarak ¢ok geri kaldim ese
yanstyor, ¢ocuklara yansiyor. Esini bile gérmek istemiyorsun.
Ara sira esinle tartisiyorsun ama ne yapalim bu bizim
kaderimiz. Bu donem donem yansiyor. Ama bu da elimizde
degil.

Tablo 28’de OSB’li bireylerin ebeveynlerinin aile ici iletisimde yasadiklar
sorunlart 6grenmek amaciyla sorular sorulmustur. Cocugun durumunun aile igi
iletisime etkisi sorulmustur. Sadece iki ebeveyn aile i¢i iletisime olumsuz etkisi
olmadigin1 aksine daha ¢ok birbirine baglandiklar1 yanitin1 vermistir. Ancak diger
ebeveynler illa ki etkisi oldugunu ve 6zellikle anneyle baba, anne ile cocugun diger
kardesleri arasinda sorun oldugunu séylemistir.E10 etkiledigini su sekilde dile
getirmistir; “Evet etkiledi. Eskisi kadar birbirimize vakit ayiramiyoruz her seyimiz
cocuk oldu. Ancak esimle ortak kararlar alabiliyoruz. Birbirimize destek olmazsak

1

bu hayat ge¢mez bence.” E10 annelerin magdur oldugu konusunu soyle dile
getirmistir: “Evet etkiledi. Aldigimiz kararlar bazen tutarli bazen tutarsiz oluyor. O
yiizden de ¢ocuga ortak yaptirim uygulamiyoruz. Ailenin diger yasayanlar: benim
kadar sabirli degiller. Her sey anne olarak benim iistiimde. ”Anneye daha ¢ok yuk
diistiiglinii ve annenin ¢ocukla daha cok ilgilenmek zorunda kaldigini sdyleyen
anneler zaman zaman bunaldiklarini esleri ile catisma yasadiklarin1 sdylemislerdir.
Anneler diger normal ¢ocuklar ile fazla ilgilenemediklerini bu yiizden de normal
cocuklari ile de iliskilerinin bozulduklarini sdylemislerdir. Sadece tek bir ebeveynin
diger cocuklar1 ile baglarinin daha siklastigini ve birbirlerine daha ¢ok
kenetlendiklerini sdyledigi goriilmiistiir. E16 esinin silirekli iste oldugu i¢in
zorlandigin1 ve ¢ocugunun her seyiyle kendisinin ilgilendigini su sekilde ifade
etmistir: “Esim ise gittigi icin ben bildigim icin her sey benim iizerimde. Ben
duygusal olarak ¢ok geri kaldim ese yansiyor, ¢cocuklara yansvyor. Esini bile gérmek
istemiyorsun. Ara sira esinle tartisiyorsun ama ne yapalim bu bizim kaderimiz. Bu
donem donem yansiyor”. Ama bu da elimizde degil. Baz1 babalarin ise disarida ise
gittigi ve cocukla daha fazla ilgilenmedigi bu yiizden de esleri ile tartigma yasadiklari
goriilmiistiir. Cocuklar1 i¢in ortak karar alan ebeveynlerin fazla sorun yasamadigi,

ortak karar alamayanlarin ise yine bir tartisma igine girdikleri gériilmiistiir. Anneler
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bu durumda ¢ocuklarinin ilerlemesinin yavasladigini soylemistir. Bunun sebebinin de

esleri oldugunu, yine yiikiin kendi iizerlerinde kaldiklarini sdylemislerdir.

3.2.8. Devlet Destekleri Sizin Icin Yeterli Mi? Bu Konuda Ne Tiir

Sorunlar Yasiyorsunuz? Toplumsal Hizmetler (Doktor, Hastane v.b) Yeterli

Mi? Cocugunuz Hastaneye Gittiginde Hangi Sorunlarla Karsilasiyorsunuz?

Sorusuna Iliskin Bulgular

Tablo 29. Devlet Destekleri Sizin I¢in Yeterli Mi? Bu Konuda Ne Tiir Sorunlar

Yastyorsunuz? Toplumsal Hizmetler (Doktor, Hastane v.b) Yeterli Mi? Cocugunuz

Hastaneye Gittiginde Hangi Sorunlarla Karsilasiyorsunuz? Sorusuna iliskin Ebeveyn

Gortsleri

Ebeveyn

Ebeveyn Goriisleri

El

Cocugum kapali, kalabalik ortama girmiyor. Zaten ¢ok sabirsiz
bir ¢cocuk... Beklemek sorun oluyor. Ben hastaneye gidince fazla

beklemek istemiyorum.

E2

Cocuguma  hastanede igne vurdurma, kan aldirmada
zorlantyorum. Mesela gecen kan aldirmaya gittim bagka ¢ocugu
gorunce o da tahlil icin kan verdi. Cok inatlasiyor. Hastaneye
gidince hep problem yasiyoruz. Oncelik yok. Giiya dncelik var
deniliyor ama ben higbir yerde denk gelmedim. Tan1 almak igin
bile biiylikk sehirlere gitmek zorunda kaliyorum. Bence

bulundugum yerde hastanelerde eksiklikler var.

E3

Cocugumun durumunu, ¢ocuklari anlamiyorlar. Islerimiz daha da
zorlagtyor. Ben Ankara’ya neden gidiyorum en ufak bir seyde.
Giresun’da neden yok. Doktorlardan ve hemsirelerden anlayis
bekliyorum. Bizim ¢ocuklarimizi tanimalarini, bilgi eksiklikleri

olmasin istiyorum.

E4

Yeterli degil ¢iinkii. Her istedigimiz anda randevu bulamiyoruz.
Doktor eksigimiz var. Cocugum hastanede durmuyor. Engelli

kartimiz var, belirtiyoruz ama yine de erken ¢agirmiyorlar.
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E5

Hastaneye gittigimizde hastane yeterli bence... Su anki duruma

gore yeterli.

E6

Ben ¢ok da yeterli oldugunu diisiinmiiyorum ama. Yani simdi
ben otistik ¢ocuklar ayristirilsin istemiyorum ama yine de her
yerde sikinti ¢ekiyoruz. Yine de her konuda bu g¢ocuklari 6ne
almalilar bence. Normal bireymis gibi giriyorum. Hemsirelerin
tuhat bakislarindan rahatsiz oluyorum. Daha ¢ok anlayis
bekliyoruz. Diinyada ve Tiirkiye’de otizmi bilmeyen kalmasin.
Sadece halk bilingsiz... Oncelik istedigimizde bazi insanlar ona

bile laf ediyor.

E7

Cocugumu hastaneye c¢ok zor goétiirliyorum. Engelli Once
alimacak diye levha asmalarina ragmen sorun yasiyorum. Acilde
bile bu sorunu yasiyorum. Hastaneden ¢ok bir sey
beklemiyorum. Cocugumu gétiiremiyorum gotiiriince de tahlil
verirken zorlaniyorum. Kan aldirirken hemsirelerden azar
isittiriyorum. Ayagima dokunma, ustiimii kirlettin diyorlar.

Insan1 ezme istekleri var.

ES8

Para yardimi1 yapmaktan ziyade okullar iyilestirilsin. Her konuda
eksigimiz var. Normal cocuklarin doktorlar1 degil de bizim
cocuklarimiza ayr1 doktorlar olsun. Yanls teshis konulmasin
cocuklara. Doktordan doktora fark ediyor. Kimi doktor iyi

karsiliyor kimi doktor da ¢ok sorun ¢ikartyor.

E9

Benim icin devlet destekleri yetersiz. Sadece rehabilitasyondan
ders aliyor. Sosyal faaliyet alan1 yok. Kuiguk illerde hi¢ yok. Cok
zorlantyyorum.  Hastanelerde sira  bulamiyorsun, o6ncelik
taninmiyor. Cunku daha acil ¢ocuklar oluyor, daha kiglk
bebekler oldugunu sdyleyip bizi geri planda birakiyorlar. Bence

bizi ayirmalilar, ayr1 doktor olmali.

E10

Hayir, yeterli degil. Sorunlar yasiyoruz. Cocugum hastanede
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beklemek istemiyor.

E11 Hastanelerde c¢ok =zorluk ¢ekiyoruz. Benim ¢ocugum ¢ok

hareketli. Hastaneler buna gore diizenlensin istiyorum.

E12 Hayir, yeterli degil. Higbiri yeterli degil.

E13 Su an i¢in stkintimiz yok. Evet yeterli... Bu tir ¢ocuklara daha
cok oOncelik tanimalar1 lazim. Siradan siraya atiyorlar. Engelli

oldugunu soyliiyorum siran1 bekle diyorlar.

E14 Acikcast zaten randevu alip gidiyorum. Onun disinda devletimiz
iyi. Onun diginda bu okullarda devam etmesi giizel. Bizi ¢ok
etkileyen bir durum olmuyor. Cocugumu hep birebir

gotirdyorum ¢unkd.

E15 Devlet destegi yeterli degil. Devletin kurum ve kuruluslari
baglarinin c¢aresine baksin bu kisiler demektedir. Toplumsal

hizmetlerden hastane yeterli sadece...

E16 Yeterli degil. Her sey sorun. Cogu seyleri yaptiramiyoruz.

E17 Onceligimiz oluyor. Sadece egitim sistemimiz sorunlu. Saglik

olarak iyi durumda devletimiz

Tablo 29°da ebeveynlere toplum destekli hizmetlerle ilgili sorular
yoneltilmistir. 13 ebeveyn toplum destekli hizmetlerin yetersiz oldugu yanitini
verirken, 4 ebeveyn ise yeterli oldugunu diistinmektedir. E15 devlet desteginin
yetersiz oldugunu ve devlete sosyal hizmetler konusunda daha ¢ok is diistiigiinii su
sekilde ifade etmistir: “Devlet destegi yeterli degil. Devletin kurum ve kuruluslar:
baslarinin ¢aresine baksin bu kisiler demektedir. Toplumsal hizmetlerden hastane
yeterli sadece”.Yetersiz oldugunu diisiinen ebeveynler 6zellikle hastane ve doktor
konusunda sorun yasadiklarini sdylemislerdir. Hastaneye gidince engelli kartina
sahip olmalarina ragmen, iceride belirtmelerine ragmen yine de muayene sirasi
beklediklerini soylemislerdir. Bazi hastane personellerinin OSB’ye iliskin bilgi
yetersizliklerinin olduklarmi diistinmektedirler. Cocuklarina 6zel hastane ve doktor

acilmasini istemektedirler. Sosyolojik boyuta bakildig1 zaman ailelerin sosyal devlet
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anlayis1 igerisinde olduklart ve sosyal hizmetlerin yetersiz oldugunun goriistinde
olduklar1 ortaya c¢ikmistir. Bir toplumsal kurum olarak ebeveynlerin egitim
kurumlarindan da talepleri vardir. E8 egitimle ilgili talebini su sekilde dile
getirmistir: “Para yardumi yapmaktan ziyade okullari iyilestirilsin. Her konuda
eksigimiz var”. Ebeveynler hem saglik kurumu i¢in hem de egitim kurumu igin

cocuklart i¢in 6zel ilgi ve destek beklemektedirler.

3.2.9. Cocugunuzun Ihtiyaclarim Karsilamak icin Maddi Yonden Sorun
Yasiyor Musunuz? Yasiyorsamiz Bu Sorunlar1 Biraz Anlatir Misiniz? Sorusuna

fliskin Bulgular

Tablo 30. Cocugunuzun Ihtiyaglarmi Karsilamak I¢in Maddi Yénden Sorun Yastyor

Musunuz? Yastyorsaniz Bu Sorunlari Biraz Anlatir Mismiz? Sorusuna Iligkin

Ebeveyn Goriisleri
Ebeveyn Ebeveyn Goriisleri
E1 Bizim hem maddi hem manevi destege ihtiyacimiz var. Benim

cocugum takintili bir cocuk. Her seyi yemiyor, giymiyor. Ben de
isterim kizzima giizel kiyafetler alayim. Cocuguma yardim
aliyordum engelli maas1 onu da kestiler. Ama benim ¢ocugum
ben olmadan bir ekmek bile alamiyor tek basina. Hak etmiyor mu

0 paray1?

E2 Sorun yasityorum ister istemez. Destegi kestiler. Giyindikleri
yirtilinca giydigi kiyafetin aynisini istiyor. Onun i¢in de para
lazzm. Benim isim mevsimlik. Suan isler durgun. Bazen kizimi
almak icin buraya gelince yapacagim isler kaliyor. Yol parasi

veriyorum Ogle aralar1 gelirken. Hepsi maddi sorun bunlarin.

E3 Cocugum i¢in maas aliyorduk kestiler. Durumumuz iyi diye
vermediler. Ama ben ¢ocugumun hayat boyu yaninda olabilecek
miyim? Bilingli bir anne bu ¢ocugun parasint yemez. Kizima
giizel bir yatak odasi istiyorum. Ama baska bahara gidiyoruz.

Ozel doktora gitmek zorunda kalryorum. Bunlarin hepsi para. ..
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E4

Tabi yasiyorum. Her istedigini alamiyorum. Ama biiyldikce

ihtiyaglari artiyor.

E5

Sorun yasiyorum. Ise rahatsiz oldugum zaman gidemiyorum. O
zaman sikinti yasiyorum. Bezini alamadigimiz zaman sikinti

yasiyorum.

E6

Maddi sikintilar yasiyorum. Arabam yok. Kdyden dolmusla gidip
gelmek zor oluyor. Sonucta ne olursa olsun anneyim ona daha iyi

seyler sunmak isterim.

E7

Cocuguma bakim parasi aliyorum ama dnceden ¢ok yasityordum.

Ben daha ¢ok sosyal hayat eksikligi yasiyorum.

ES8

Maddi yonden eksigimiz oluyor tabi ki. Ben anne olarak
calisamiyorum. Esim tek calisiyor bazen is bulabiliyor bazen
bulamiyor. Bir cocugum daha var. Takintilar1 var. Yiyecek igecek
konusunda takintilar1 var. Bunlarin hepsi birer kiilfet bizim igin.

Her sey yiyip i¢miyor.

E9

Maddi yonden tabi ki yastyoruz. Sosyal hayat i¢in para lazim. Bir
lokantaya giriyorsun her sey yemek i¢gmek istiyor. Cocugu hep
kapali yerlere gétiiremiyorsun. Bunlarin hepsi para... Sosyal

etkinlikler i¢in para lazim.

E10

Evet yasiyoruz. Ozel materyaller aliyoruz evde kullanmasi igin
egitimi i¢in. Bu materyaller ¢ok pahali. Elbiseleri pahali. Onun
elbiseleri ¢ok c¢abuk eskiyor. Sinirlenince, bosta kalinca

elbiselerini 1sirip kopartyor.

Ell

Normal yemek yemiyor. Tonbalig1 aliyoruz siirekli. O da pahali.
Takintis1 var bizim giydigimizi giyip, yedigimizi yemiyor. Istedi
mi her seyi aninda olsun istiyor. Benim isim siirekli degil ki.

Giinliik para aliyorum.

E12

Ev yemegi hi¢bir sey yemiyor. Muz ve kek yiyiyor. Hala

bezleniyor. Haftalik yogurt aliyorum cacik yapiyorum. Zararl
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diyorlar hazir diyorlar ama giictim ancak bunlara yetiyor. Diyet

yapamiyoruz.
E13 Zaman zaman yasiyoruz diyetleri uygulamak kolay degil.
E14 Maddi sorunlar tabi ki ekstra bakim istiyor. Bu ¢ocuklarin hep

aktivitesi olmasi lazim, mesela yiizme kursuna yazdirmak lazim.
Bunlar i¢in ekstra para lazim. Ekstra ilaglar1. Normal ¢ocuklardan

cok farklilar.

E15 Maddi sorun yasiyorum. Ozel ara¢c gereglerde, sosyal

aktivitelerde gerekli olabilecek her sey masrafli olmaktadir.

E16 Evet yasiyorum. Temizlikte sorun yastyorum. Her seyi kirip
dokiiyor. Yeniden almak zorundayim. Almasam olmuyor, alsam

param yetmiyor.

E17 Yok, ¢ok siikiir yasamiyorum. Ozel ders bile aldirtyorum.

Tablo 30’da ebeveynlerin maddi sorun yasaylp yasamadiklarma dair
yoneltilen soruda ebeveynlerin 2 ebeveyn maddi sorun yasamazken 15 ebeveyn
sorun  yasamaktadir.  Sorunlar1  genellikle  cocuklarinin  takintilarindan
kaynaklanmaktadir. Cocuklarinin her yiyecegi ve icecegi tiiketmedigini, her elbiseyi
giymediklerini soylemiglerdir. Bunlar aileler i¢in fazladan maddi kayiptir. Devletten
bakim parasi alamayanlarin da zorluk ¢ektigini ve aile olarak durumlari iyi de olsa o
paraya ¢ocuklarinin ihtiyaglariin oldugunu sdylemislerdir. Ailelere gore hayat boyu
anne ve babalarmin yanlarinda olamayacaktir. Cocuklarimin kullandiklari egitim
materyallerinin de pahali oldugunu ve alamadiklarini1 yanitlarinda dile getirmislerdir.
Cocuklan i¢in 6zel ders almalar1 gerektigini, sosyal aktivitelerle bu rahatsizligin
istesinden gelebileceklerini soylemislerdir. Yine ¢ocuklarin kullandiklari ilaglarin da
pahali olduklar1 yoniinde cevaplar veren ebeveynler olmustur. Sosyolojik boyuta
bakildig1 zaman otizmin saglik boyutu ve ekonomik boyutu birbiriyle iliskili
olmustur. OSB’li bireylerin saglikli besinler tiiketebilmesi i¢cin maddi durumlarinin

1yi olmasi gerekmektedir. Ekonomik yapi ailede 6nemli bir yere sahip olmustur.
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3.2.10. Disan1 Ciktigimizda Fiziki Kosullar Cocugunuz i¢in Giivenli Mi?

Sorusuna Iliskin Bulgular

Tablo 31. Disar1 Ciktiginizda Fiziki Kosullar Cocugunuz I¢in Giivenli Mi? Sorusuna

Iliskin Ebeveyn Goriisleri

Ebeveyn

Ebeveyn Goriisleri

El

Hayir giivenli degil. Cocugum disar1 tek basina ¢iksa ben yine de
izin vermem. Hele ki hem durumu bdyle hem de kiz ¢ocugu.
Parka da gitse benle ya da babasiyla gidiyor.

E2

Degil. Mesela parklarda genelde sikinti yok. Engebeli burasi.
Arabalara da glivenemiyorsun. Benim ¢ocugum yolda karsidan
karsiya gegerken kimse tutup da elinden yardimci olmaz.
Insanlara zaten giivenemiyorum.

E3

Yeterli degil. Ben diimdiiz yerde yasamak istiyorum. Daglik
tashik Giresun... Parklar, bahcgeler givenli degil. Ben nereye
cocugum oraya. Cocugum esittir ben.

E4

Arabalar falan giivenli degil. Benim ¢ocugum zaten kii¢iik. Onu
disar1 ¢gikarmak hele ki tek basina... Her sey giivensiz bence...

E5

Kaldirimlar falan giivenli ama yollarda 1s1k olmayan yerler degil.
Biz olmasak sikinti... Parklar giivenli ama bazi salincaklar falan
yikilmis oluyor. O zaman giivensiz oluyor. Hi¢ kimse bdyle
cocugunu tek basina birakmak istemez.

E6

Bu biitlin ¢ocuklar i¢in gecerli ama bir annenin goézlemi altinda
giivenli. Yalnizken asla gilivenli degil. Cocugumun hayati benle
siirli.

E7

Degil. Ciinkii ben ¢ocugumu tek basina gonderdigimde ya birileri
doviyor ya birileri eziyor. Kimseye guvenemiyorum. Ben
olmasam ¢ocugum parkta da giivende olmuyor.

ES8

Degil. Kaldirimlara arabalar park ediyor gecemiyoruz. Yiiriime
yolumuzu onlar iggal ediyor. Normal cocuk gibi kendilerini
savunamiyor. Bir yere tek bagina gezmeye gonderemiyorum. Cok
zor isimiz ¢ok zor.

E9

Cocuklar icin kesinlikle uygun degil. Belediyelere oldukca is
digtiyor. Parklar da giivensiz aligveris merkezleri de. Bizim
cocuklarimiza her sey zor oluyor. Tek basima yasamalari ¢ok zor
cok...
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E10

Hayir, glivenli degil. Ben bile kendimi giivende hissetmiyorum.

Ell

Yok degil. Nereye giderse gitsin hep biz variz yaninda.
Cocugumuzu kabullenmeyen insanlara ne kadar giivenebilirsiniz

ki.

El12

Hayir. Di1s kapiya ¢ikinca bile yanindan ayrilmiyorum. Allah
korusun araba carpar, zarar verirler. Cocugum daha yeni yeni
konusuyor kendisini ifade edemiyor.

E13

Daha fazla giivenli alan olmali diyecegim ama bizim kaldigimiz
yerde ne kadar olacak ki...

El4

Disar1 i¢in tabi ki bu cocuklar icin ayr1 bir ortam yok. Bazi
parklarin giivenli alanlar1 varken bazilarmin yok. O yiizden
giivenli degil.

E15

Degil. Hele hele ki biz yaninda olmayinca disarisi onun igin
tamamen bir tehlike makinesi... Disarinin fiziki kosullar1 ayri,
diger insanlar ayri... Kendimden baska kimseye giivenemiyorum.

E16

Hayir, giivenli degil. Higbir zaman da olacagini diisinmuyorum.
Bu cocuklara 6zel ama normal ¢ocuklarin oynadig1 oyuncaklarin
oldugu parklar olsun.

E17

Yok degil. Nasil diyeyim mesela? Giivenli degil acikcasi ama
devletten de farkli seyler isteyemeyiz ki. Cocugum igin farkl
yerler istesem ne olacak ki? Benim olmadigim yerde ¢ocugum
zaten olamiyor. Rabbim benim arkamdan onu birakmasin. Cok
korkuyorum bensiz kalacak diye.

Tablo 31°de OSB’li bireyler i¢in fiziki kosullarin giivenli olup olmadigini

O0grenmek amaciyla sorulan soruya tiim ebeveynler olumsuz yanit vermistir.

Ebeveynler fiziki kosullarin giivensiz oldugunu dile getirmistir. Fiziki kosullar ne

kadar guvenli olursa olsun yine de ebeveynlerin olmadigi yerlerde g¢ocuklarina

giivensiz yerlerdir. Ebeveynler c¢ocuklarini o ortamda tek baslarima birakmak

istememektedirler. Cocuklarin her zaman kendilerine ihtiya¢ duyduklarini, fiziki

kosullardan ziyade yabanci insanlarin bile giivenilir olmadigini dile getirmislerdir.

Cocuklar onlarla var. Engellilerin giivenligi i¢in burada kurumsal politikalara 6nem

verilmesi gerekmektedir. E16: “Hayir, giivenli degil. Hi¢chir zaman da olacagin

diigtinmiiyorum. Bu ¢ocuklara é6zel ama normal ¢ocuklarin oynadigi oyuncaklarin

oldugu parklar olsun” diyerek dezavantajli gruplardan birisi olan engellilerin bir
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kolu olan OSB’li bireyler i¢in sosyal refahin zemini daha fazla iyilestirilmesi ve alt

yapt ona gore hazirlanmasi gerektigini dile getirmektedir.  Burada “Sosyal

Belediyecilik” anlayisi hakim olabilir ve OSB’li bireylere giivenli ortam igin alt yap1

hazirlayabilir.

3.2.11. Otizmli Bir Cocuga Sahip Olmadan Once Ve Olduktan Sonraki

Yasamimz Arasinda Farkhhklar Oldu Mu? Sorusuna iliskin Bulgular

Tablo 32. Otizmli Bir Cocuga Sahip Olmadan Once Ve Olduktan Sonraki Yasaminiz

Arasinda Farkliliklar Oldu Mu? Sorusuna iliskin Ebeveyn Gériisleri

Ebeveyn

Ebeveyn Goriisleri

El

Oldu evet. Benim ¢ocugumun o suskun hayatina gémiildiim. Cok
zorlastt her sey. Ondan 6nce hayatim az da olsa iyi sekilde devam
ediyordu. Ama ondan sonra bir evde kapali kalmaktan,
insanlardan uzaklagsmaktan baska bir sey yapmadim. Psikolojim
bozuldu, diger cocugumla ilgilenemedim. Tamamen degisti
desem yeridir.

E2

Ben normal ¢ocuguma her tUrli glveniyorum buna
giivenemiyorum. Evde tek bagina birakamiyorum. O yiizden hep
onunla birlikteyiz. Siirekli onunla birlikteyim. Is hayatim bile ona
gore sekillendi. Annesi ile Istanbul’a gezmeye gonderemedim.
Sirf kizim gitmedigi i¢in annesi de gidemedi. Sosyal hayat,
akrabalik baglarimiz azaldi bu ylizden. Her seyden habersiz
oluyoruz.

E3

Cok biiyiik ugurumlar var. Onceden 6teki ¢ocuklarimla ¢ok giizel
vakit geciriyordum ama kizim olduktan sonra o durum tamamen
degisti. Terzilik yapiyordum, 1iyi bir terziydim meslegimi
biraktim. Cocugum i¢in her seyi biraktim. Kaldigim yeri bile
birakip basgka yere tagindim. Yer degistirdik onun igin. Psikolojik
olarak ¢ok ¢oktiim ¢ok. Allah kimseyi evladi ile sinamasin.

E4

Eskiye gore arkadaslarimla, esimle, dostumla bir araya gelmem
cok azaldi. Bir araya gelsem bile bu kisa siireli oldu. Cocugum
cok hareketli, cok hir¢in ne kadar kalabilirim ki onlarla bir arada
bu durumda? Ama yine de o benim ¢ocugum. O benim her seyim.

E5

Olumsuz degisiklikten ¢ok olumlu degisiklik daha ¢ok oldu
bende. Kizima daha ¢ok baglandim. Kizimdan 6nce psikolojik
sorun yastyordum tedavi gormeyi reddediyordum. Ama kizim
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olduktan sonra hayata daha ¢ok baglandim. Tedavi gérmeye
basladim.

E6

Daha cok gezmeye gider, her seyi bos verirdim, hayattan daha
cok zevk alirdim. Arkadaslarimla toplanip giin yapardim.
Komsuma dahi gidemiyorum. Her seyde ¢ocugum var. Ozelim
kalmadi. Esimle bas basa bir sey yapamiyorum. Ne yaparsak
cocuklarimla birlikte yapryoruz. Psikolojik olarak ¢ok degistim.
Bazen bu durumu olumluya da g¢eviriyorum. Ailemle baglarimiz
sanki daha sik1 oldu. Ne kadar 6zelim olmasa da aile baglarim iyi
oldu. Kenetlendik diyebilirim.

E7

Tabi oldu. Hem ruhsal, hem hayat, hem ev... Diger ¢ocuklarim
etkilendi. Bir seye bagli oluyorsunuz. Esimle tartismalarim oluyor
oglum yiiziinden. insanlara bakis acim degisti. Hayat daha farkli
oldu benim igin.

E8

Tabi. Once psikolojik olarak... Onceki hayatin bitiyor. Ya
salacaksin, ya da ¢ocugun icin kendinden kisip ¢ocugun i¢in bir
seyler yapacaksin. Diglanmig gibi goriiyorsun kendini. Cok
doktora gidip geldik. Istanbul’da ¢ok sikint1 yasadik. Bu da maddi
olarak etkiledi bizi. Her konuda oluyor. ben genelde c¢ok
savunmact oldugum i¢in esim daha yumusak oldugu i¢in esimle
hep zitlagtik. Esim disaridan gelince yorgun oluyor bence biitiin
yuk bende ama ona sorsan onda.

E9

Unmitlerini, hayallerini yariya indirmis oluyorsun. Hayatindaki
isteklerin, diisiincelerin yiizde elli azaliyor. Ileride ¢ocugum ne
olacak diye diistinmeye bashiyorsun. Ben olmayinca baskalarina
muhta¢ oldugunu diisiinlince o zaman her sey bitiyor iste.

E10

Evet, oldu ama ben bir babayim her sekilde ayakta kalmam lazim.
Yoksa evimiz nasil ayakta kalacak.

Ell

Normal ¢ocuklarin degerini daha ¢ok anladim. Psikolojik olarak
etkilensem de kendim ¢6zmeye calistim hep hala da ayniyim.
Inanglarim gii¢lendi. lyi seylere daha ¢ok siikretmeye basladim.

E12

Tabi ki... Her seyim degisti ama yapabilecegim higbir sey yok.

E13

Oncesinde normal bireydim ama simdi ¢ok tedirgin bir birey
oldum. Tiim tedirginligim onun iyiligi i¢in.

El4

Iki yasma kadar ¢ok kolaydi ama iki yasindan sonra hep kucakta
tasidim. Nereye gittiysem onu da géturdim. Bir cenaze evi oluyor
cocugu birakacagim kimse olmuyor. Cok degisti hayatimiz.
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E15 Sadece hayatimda aldigim tiim kararlarin agir ilerlemesi beni
yormaktadir. Tek bagima bu sorunlart ¢ozmem gerektiginden
dolay1 zorlantyorum. Diger insanlardan soyutladim kendimi.

E16 O kadar ¢ok yogun bir hayat yasiyorum ki daha Oncesini
hatirlamiyorum bile. Normal ¢ocugu olanlara imreniyorum.

E17 Olumlu olarak bu engelli diinyas1 ¢ok farkli bir diinya... Bazi
seyler i¢in ¢ok siikretmeye basladim. Daraldigim zamanlarda ben
farkl1 bir hayat gorliyorum. Bizim sikintimiz yokmus demeye
basladim oglumdan sonra. Hayat1 olumsuz yonde etkilemesi de
var tabi ki. Topluma yabanci oluyorsun. Psikolojin degisken
oluyor. Anlik sinirlenmeye basliyorsun. Diger insanlar1 daha iyi
tanimaya basliyorsun. Yakinindaki kisileri tanryorsun. Iyi giinde
kotii giinde yaninda olup olmadiklarini gériiyorsun.

Tablo 32’de OSB’li bireylerin ebeveynlerine onlardan once ve onlardan
sonraki hayatlarindaki farkliliklar sorulmustur. 4 ebeveyn hem olumlu hem olumsuz
farkliliklar1 bir arada dile getirmistir. Aile iligkileri, hayata bakis agilart olumlu
yonde etkilenirken, sosyal hayatlari, insanlara bakis acilar1 olumsuz yonde
etkilenmistir. Onlar i¢in bu durum bir sorun haline gelmistir. Diger 13 ebeveyn ise
tamamen olumsuz bakis agisina sahip olmustur. Onlara gore ¢ocuklarindan Onceki
hayatlar1 iyiyken ¢ocuklarindan sonraki hayatlar1 ¢cok sikintili olmustur. Insanlara,
topluma bakis acgilar1 olumsuz yonde etkilenmistir. Insanlardan ¢ekinir hale
gelmislerdir. Psikolojik olarak etkilendiklerini anne ve babalarin hepsi dile
getirmistir. Ancak bazi ebeveynler bu durumu ¢abuk kabullenip caresine bakmisken
bazilar ise klinik tedaviye baslamistir. Yasadiklar1 farkliliklardan birisi de kariyer,
meslek hayatlarindaki degisiklik olmustur. Ebeveynlerden bazilari meslegini
birakmistir. Caligmak isteyen, esine ekonomik olarak destek olmayan isteyenler
isteklerini bagka zamana ertelemislerdir. Cocuklarinin bu durumundan sonra
vazgecmislerdir. Ebeveynlerden ikisi ¢ocuklarinin durumundan dolay kaldig: yerden
gbc etmis baska bir sehre taginmistir. Onlar i¢in yasadiklar1 yerler de bir sorun

olusturmustur.
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3.2.12. Cocugunuzun Durumunda Simdiye Kadar Bir Gelisme Oldu Mu?
Olduysa Ne Tiir Gelismeler Oldu? Olmadiysa Size Gore Sebebi Nedir?

Sorusuna Iliskin Bulgular

Tablo 33. Cocugunuzun Durumunda Simdiye Kadar Bir Gelisme Oldu Mu? Olduysa
Ne Tiir Gelismeler Oldu? Olmadiysa Size Goére Sebebi Nedir? Sorusuna Iliskin

Ebeveyn Goriisleri
Ebeveyn Ebeveyn Goriisleri
E1 Evet degisme oldu tabil ki. Eskisi kadar hir¢in degil. Beni

dinliyor. Sadece baz1 takintilar1 gegmedi onda da yapacak bir sey
yok artik. Gelisme olan tarafinda egitimci pay1 ¢ok biiytik.

E2 Oldu. Ozellikle okuma yazma, tuvalet aliskanlig1 ¢ok ilerledi. Ne
yaptiysak takintili davraniglari gegmedi. Aymi elbiseyi hig
degismeden giymek istiyor. Ayni tip mont istiyor. Bir de
sosyallik olarak normale dénmiyor. Galiba onu da dyle kabul
edecegiz.

E3 Evet oldu. Cocugum hi¢ konusamiyordu. Konusmaya basladi.
Ama tuvalet aligkanligin1 ka¢ yasinda oldu hala kazandiramadim.
Sorun bende mi bilmiyorum. Birde takintilarimizin bazilari
devam ediyor. Kulaklik takintimiz aynen devam ediyor. Kendi
icinde yagamaya devam ediyor.

E4 Konusmaya basladi kizzim. Ama tuvalet aligkanligimiz hala yok.
Taklitleri ilerledi. Yemek yemeleri ayn1 devam ediyor.

E5 Eskiden hi¢ konusamazdi ama simdi baba demeye baglad: bile.
Kendi etrafinda donme hareketleri ve sosyallik hala az kizimda.
Egitimi yeterli alamiyor ve otizmli ¢ocuklarin bazi davraniglari
galiba diizelmiyormus doktor dyle sOylemisti.

E6 Cok siikiir biz ¢ok ilerledik. Siki egitim ve diyetlere uyarak ¢ok
yol kat ettik. Aile olarak her seyden soyutlandik ama ne
yapabiliriz ki. Her sey ogluma olsun. Takintili baz1 davraniglari
devam ediyor. O egitimle diizelir mi ki.

E7 Cocugum ilerledi tabi. En azindan 6z bakim becerilerini kazandi.
Ama tekrarli konusmalari, takintili yeme aligkanliklar: hala var.
Patates kizartmasi hep yer. O vazgegilmezdir onun igin.

ES llerledik. Okuyor cocugum simdi. Keske kaynastirmadan once
0zel egitim alt sinifina devam etseydik. Hala takintili yemeleri
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var. Ekmek, mayonez ve tonbaligi onun yemekleri. Ona 6zel
mama yazdirdim rapor ¢ikarip. Takintili bu davranislar1 hayat
boyu devam ederse isim zor. Egitimle diizelmiyor

E9

Cok yol kat ettik. Her seyimizi ¢ocugumuza uydurduk. Oz bakim,
okuma yazma ilerledi. Dondiirmeleri hala var. Bazi takintilari var.
Cok sosyal olamiyor. Egitimler tam olmuyor bence. Yeterli
gelmiyor bize.

E10

Oldugunu diislinliyorum. Olumlu olmama sebebi de yetersiz
egitim.

Ell

Evet, oldu gelisme. Ama takintilar1 devam ediyor. Saat takintisi
devam ediyor. Her seyi yemiyor, i¢gmiyor. Of of... Egitimler
sitklasmali ama baz1 seyleri bence ge¢cmeyecek. Mesela
takintilarina 6gretmen ne yapabilir ki?

E12

Evet, oldu konusmasi diizeldi. Dikkati arttt. Ama davranis
problemleri ve sosyal olmayist devam ediyor. Yeterli egitim,
stirekli egitim olmuyor.

E13

Olmayan yonii kendi yasitlariyla iletisim kurmada hala sikinti
cekiyor. Ogretmenlere bu konuda cok is diisiiyor. Ogretmenler
tesvik etmeli.

El4

Cocugum fazla egitim aldikca ilerliyor. Normal ¢ocuklarla bir
arada olunca daha da ilerliyor. Egitime ge¢ kalma ve bazi
yetersizlikler gelisime engel oluyor. iletisim diizelirse iyi olacak
bence

E15

Hem yasina bagl olarak hem de aldig1 egitimden dolay: iyilesme
oldu. Daha da iyi olacaktir. Egitimler ¢ok olursa ¢ocugum daha
da iyi olacak. Kap1 ve pencere agik kalmayacak onun yaninda. Bu
takintimiz hala ge¢medi. Sosyal olmak ve iletisim ¢ok olmali.
Egitimler bu yonde olmali.

E16

Hayir, olmuyor ilerleme. Otizme tibbin c¢aresi yok. Care
bulamiyor tip.

E17

llerleme var oglumda. Ama 6zel ders aldirdigim zaman daha da
ilerliyor. Tek sorunumuz bazi takintilari. Etrafindakilerle iletisim
baslatmada zorluk yasiyoruz. Tabi bir de devamini getirmede. En
biiyiik eksikligimiz egitim ve dgretmen.

Tablo

33’te ebeveynlere ¢ocuklarinin ilerlemesi ile ilgili madde

yoneltilmistir. 17 ebeveynden sadece bir tanesi cocugunda ilerleme olmadiginm
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sOylemistir. 16 ebeveyn ise ilerleme kaydettiklerini ancak bazi yonde istedikleri gibi
ilerleme olmadigini sdylemigtir. 16 ebeveyn cocuklarinin 6zellikle sosyallik ve
iletisim olarak ¢ok fazla yol kat etmediklerini ve egitimlerini yeterli derecede
ilerleme saglayamadiklarini sdylemistir. E12 bu durumu su sekilde agiklamistir:
Evet, oldu konusmasi diizeldi. Dikkati artti. Ama davranis problemleri ve sosyal
olmayist devam ediyor. Yeterli egitim, siirekli egitim olmuyor. Ebeveynler,
Ogretmenlerinin iletisimde daha da tesvik edici caligmalarina yer vermelerini
istemisglerdir. Egitimleri ne kadar sik ve uzun siireli olursa ¢ocuklarinin o kadar
ilerleyecegini sdylemiglerdir. Cocuklarmin gelisme gostermedikleri bir baska konu
ise ¢ocuklarinin takintili davranislarinin devam etmesi yoniindedir. Ebeveynlere gore
bu yonde ilerlememe sebepleri ise bu hastaliga 6zgii olusu ve ne kadar ilerlerse
ilerlesin bu davranislarin az da olsa devam edecegidir. Ebeveynlere gore egitim bu
yonde fazla islevini yerine  getirememektedir.  Cocuklarda ilerleme
saglanabilmektedir ancak bunun icin daha nitelikli ve yogun kurumsal toplumsal

destek énemli gorilmektedir.
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SONUC VE ONERILER

Bu ¢alismada otizm spektrum bozuklugu olan bireylerin ailelerin sorunlarina
sosyolojik bir degerlendirme yapilmistir. Ailelerin sorunlar1 ve gereksinimlerine

yonelik sorular yoneltilmistir.

Karma yontemin kullanildig1 bu ¢alismada demografik sonuglara bakildigi
zaman ankete ve derinlemesine Qoriismeye anneler babalara gore daha fazla
katilmigtir. Verilen yanitlara gore babalarin disarida c¢alisma hayatinda olma
zorunluluklarindan dolayr c¢ocugun egitimi ve diger gereksinimleriyle en fazla
annelerin ilgilendikleri sonucuna ulasilmistir. Cikan sonuca sosyolojik bakis agisi
getirilecek olursa; burada yaratilan toplumsal cinsiyet rolleri 6n plana ¢ikmustir.
Onemli olan sey, bireyin yaptig1 isin ne zaman yapildig1 ve denetim sayisidir. Bir
kadinin ev veya hane igindeki bakim etkinligi ve rolii, o hanedeki konumu birbiriyle
baglantilidir. Ev isleri ve ¢ocugunun durumundan dolay1 kadin sosyal hayatin i¢ine

girmede zorlanmakta, kadinin toplumsal iretime katilimi azalmaktadr.

Ankete katilan ebeveynlerde en fazla yas araligi 30-39 arasi iken, en az yas
araligi 20-29 yastir. Bu sonucun boyle ¢ikma sebebi, uygulanan okullar ve ¢ocuklarin
siiflaridir. 1. Kademe 6grencilerinin velilerinin ankete ve derinlemesine goriigme

yapmaya daha fazla katildig1 gézlemlenmistir.

Yapilan aragtirma sonuglarina gore velilerin egitim seviyesinin diisiik oldugu
ortaya ¢tkmistir. Bu durum da velilerin OSB konusunda daha fazla bilgi sahibi olmak

icin OSB ile ilgili bilgi sahibi olma gereksinimlerini arttirdig1 diigiiniilmektedir.

OSB ile ilgili diger arastirmalara gore erkek ¢ocuklarinin kiz ¢ocuklarina gore
daha fazla OSB ile kars1 karsiya oldugu ortaya ¢ikmistir. Yapilan bu ¢alismada da
OSB’li erkek sayis1 OSB’li kiz sayisina gore fazladir.

Ankete katilan ebeveynlerden en fazla katilim6-12 (ilkokul) yas arasindaki
ogrencilerin ebeveynlerinden oldugu goriilmistiir. Bu da yine c¢alisilan grubun

ilkokul kademesi 6grencileri velilerinin oldugu sonucunu ortaya koymustur

OSB’li bireylerin ailelerinin gereksinimlerini belirlemek amaciyla sorulan
sorulara verilen yanitlarda en fazla maddi gereksinime ihtiya¢ duyduklari ortaya

cikmistir. Buradan da anlasildig1 gibi medikal model artik gegerliligini yitirmeli onun
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yerini sosyal model almalidir. Sosyal modelde sorundan c¢ok ¢6zim Uzerine
odaklanma vardir. Yani ebeveynlerin maddi sorunlarina ¢0zim Uretmelidir.
Toplumsal alana katilmalar1 i¢in kamusal alanda iyilestirmeler yapilmalidir. Ciinkii
bu bireylerin egitimleri de maddi igeriklidir. Egitim ve ekonomi olarak iyilestirmeler
yapilmalidir. Maddi gereksinimler icinde ebeveynlerin c¢ocuklarina bakan ya da
bakacak olan bakiciya para 6demek i¢in duyduklar1 gereksinimler daha azdir. Bunun
sebebi ise diger engel gruplarina gére OSB’li bireylerin kendi 6z bakim gerektiren
ihtiyaclarim1 ~ kendilerinin  yerine getirme sanslarimin  daha fazla oldugu
disiiniilmektedir. Ciinkii OSB’li bireylerin ¢oklu engele sahip olmadiklari siirece
kendi ihtiyaglari1 kendileri yerine getirebildigi bilinmektedir. Maddi zorluklar

acisindan sosyal devlet ve toplumun dayanismaci olmasi son derece dnemlidir.

Ebeveynlerin digerlerine agiklama yapma gereksinimlerine yonelik c¢ikan
sonuclarda ebeveynler eslerine, ¢ocuklarina ve topluma OSB’li ¢ocuklarinin
durumlarin1 agiklarken zorluk yasadiklari ebeveynlerin bu konuda sikinti g¢ektigi
sonuclarda ortaya ¢cikmistir. Bagkalarina agiklama yaparken toplumsal farkindalik 6n
plana ¢ikmaktadir. OSB’li bireylerle ilgili daha fazla toplumsal farkindalik
yaratilmalidir. Bu sayede dezavantajli olan bu grup hem sosyal devlet icerisinde daha
cok haklara sahip olma sansi artar ve toplum bu grup hakkinda daha ¢ok bilgi sahibi

olur.

Yapilan c¢alismada ebeveynlerin ¢ocuklarimin durumundan dolay1 bilgi
gereksinimi duyduklar1 ve daha ¢ok bilgi edinmek istedikleri sonucuna ulagilmstir.
En fazla da bilgili ve tecriibeli kisilerden yardim almak istediklerini yanitini
vermiglerdir. Bu nedenle egitim kurumlarinda iyilestirmeler yapilmali ve normal

bireylerin egitim aldiklar1 her kademede OSB ile ilgili dersler konulmalidir.

Ailenin isleyisi ile ilgili gereksinimlerinde en fazla ailenin diger fertlerinden
destek istedikleri sonucu ¢ikmistir. En fazla buna gereksinim duymaktadirlar. Aile
fertlerinin gezip eglenme gibi gereksinimleri ise birbirlerini destekten sonra
gelmektedir. Ailelerin bu durumun (stesinden gelebilmeleri icin sosyal destek
gerekmektedir.  Toplumun etiketleme ve damgalamasindan  kurtulmalar

gerekmektedir.
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Ailelerin devlet desteklerinin disindaki gereksinimlerinde ¢ocuguna 6zel ders
aldirmak icin gereksinim duyduklar1 goriilmistiir. Destek gereksiniminde 6zel ders
aldirma ilk sirada yer almistir. Bu durum toplumsal yap1 siireglerinde iyilestirmeler
gerektirmelidir. Toplumsal yapt mekanizmalarinin birbirleriyle olan baglantisi
burada daha fazla etkisini gostermistir. CUnki ekonomisi iyi olan ailelerin
cocuklarmin egitimlerinde daha ¢ok ilerleme olacag: diisiiniilmektedir. Ozel egitimde
kurumsal egitimin disinda ticretli, 6zel olarak verilen egitimler de 6nem tagimaktadir.
Egitim saati ve egitimin sayisi arttikca cocuklarin gelisimlerinde de ilerlemeler
olmaktadir. Ozel ders aldirma gereksinimini ¢ocugun dgretmeni ve terapisti ile vakit
gecirme gereksinimi takip etmistir. Yoksulluk ve engelli bireyler genellikle bir arada

olmakta ve engellilik yoksulluga, yoksulluk da engellilige doniismektedir.

Toplumsal destek gereksiniminin soruldugu maddede ebeveynler en fazla
saglik kuruluslarina, dis doktorlarina, aile hekimlerine ulasmada gereksinim
duymustur. Ebeveynleri sosyal yardimlagsma ve dayanisma vakiflarina duyduklar
gereksinim de saglik kuruluslarma duyduklari gereksinimden sonra gelmektedir.
Sosyal devlet anlayisindan yola ¢ikarak daha c¢ok toplumsal hizmetlerin 6nem

verilmesi gerektigi ortaya ¢ikmustir.

Ebeveynlerin yasadiklar1 sorunlara iliskin ¢ikan sonuglarda ise; ebeveynlerin
tamaminin otizmle ilgili bilgilerinin olmadig1 ve duyanlarin da sadece televizyondan
duyduklar kadariyla bilgi sahibi oldugu goriilmiistiir. Ebeveynlerin, ¢ocuklarinin
durumunu 6grenince karsilastiklar: durumlar hep olumsuz yonde olmustur.

Ebeveynlerle yapilan goriismede yasadiklari sorunlar ve bu sorunlarina
verdikleri ilk tepkilere yonelik sorular sorulmustur. Ebeveynler kabullenme
asamasinda sorunlar yasamiglardir. Bunun yanmi sira, cocuklarmin gelisimsel
asamalarinda daha ¢ok sorun yasamislar ve bu sorunlari sadece ¢ocuklarmi degil
kendilerini de etkilemistir. Cevrenin tepkilerini de sorun olarak gormiisler ve
ebeveynler kendilerini toplumdan soyutlamislardir. OSB’li bireyler ve aileleri
toplumsal dislanmaya maruz kalan dezavantajli gruplardan birisi olmustur.
Toplumun bakis agisinin kendilerini rahatsiz ettiklerini dile getirmislerdir. Psikolojik
sorunlar yasayanlarin bazilar1 klinik olarak destek almis bunun faydasini gérmiis,

kimi ebeveyn ise bu destegin higbir faydasini gérmemis duruma daha da yabanci
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kaldiklarini, kabullenmede zorlandiklarin1 ifade etmistir. Bazi ebeveynler ise
psikolojik destek almayi gerektirecek bir durum olmadiginmi ve c¢ocuklarinin
durumunu bir an 6nce kabullenip cocuklarinin rahatsizliginin caresine bakmasi

gerektigini sOylemistir.

Ebeveynlere diger aile bireylerinin bakis acilari ilgili soru yoneltildiginde,
ebeveynlerin kendi aile fertlerinin daha ¢ok maddi degil de manevi destek oldugunu
sOylemislerdir. Cocuklarinin fiziksel anlamda her ihtiyacin1 yine kendileri
gidermistir. Kimi ebeveyn, ailesine durumunu kabullendirememis suglunun kendileri
oldugunu soylemis, kimi ebeveyn ise kabullenmis ancak yardim boyutu fazla
olmamistir. Bir ebeveyn ise ailelerinin bakis agilarinin degisememesini olumlu
karsilamamistir. Ciinkii o ebeveyne gore olumlu olmasi, cocuguna zarar vermektedir.
Cocugunun durumunun farkinda olmayan kisiler o ebeveynin isini zorlagtirmakta,
almas1 gereken egitimi geciktirmektedir. Buradan su sonug¢ c¢ikmaktadir, OSB’li
bireyler ve ailelerin Durkheim’in dayanisma anlayisindan uzak kalmislardir. Ciinkii
bir toplumda sorun ne kadar ¢ok olursa o kadar dayanmigma olmalidir. Ciinki

toplumsal sorunlar, toplumsal dayanisma ile asilabilir.

Ebeveynlere sosyal hayatlarindaki degisim sorulmustur. Ebeveynler sosyal
hayatlarin1 yasamada zorlanmaktadirlar. Anneler, babalara gore sosyal hayatlarim
daha az yasamaktadirlar. Hem evle, hem c¢ocukla ugrasmanin zor oldugunu
sOylemektedirler. Sosyal hayata katildiklari zaman da yine OSB’li ¢ocuklar ile
katildiklarin1 o da ¢ok kisa siireli oldugunu sdylemislerdir. Hayatlarmi ¢ocuklarina

gore yasamaktadirlar.

Cocugun aldig1 egitimler ve bu egitimler konusunda ebeveynlerin yasadiklari
sorunlar ele alinmistir. Ebeveynlerin hepsi ¢ocuklarini hem rehabilitasyona hem de
devlet okuluna gondermektedir. Ancak 6zel ders aldiran tek bir ebeveyn vardir.
Bunun sebebi maddi durum yetersizligi oldugunu sdyleyen ebeveynler olmustur.
Devlet okuluna devam eden 6grencilerin ticretli 6gretmenler tarafindan egitildikleri
bulgular arasindadir. Kadrolu 6gretmen olmamasi hem ebeveynlere hem de onlarin
cocuklarma pek faydali olmadig: diisiiniilmektedir. Cocuklarinin ¢ok sik 6gretmen
degistirmesinin ebeveynlerin isini daha da zorlastirdig1 goriilmektedir. Cocuklarinin

devlet okulundaki egitimlerinin de yazin devam etmesini istemektedirler.
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Cocuklarmin  yaz tatilinde gerilediklerini ve egitimin bos yere gittigini
sOylemiglerdir. Okullarinin daha iyi olmasmi istemektedirler. Bu sonuca gore
kamusal iyilestirmeler yapilmali, dezavantajli gruplarin bu iyilestirmelerden

faydalanmas1 saglanmalidir.

Ebeveynlere  cocuklarinin  durumundan  dolayr  dislanma  yasayip
yasamadiklari, toplumun bilgi eksikliginin olup olmadigi ve toplumun bakislarindan
rahatsiz olup olmadiklar1 sorularina verilen yanitlar gdsterilmistir. Ebeveynlerin
hepsinin toplumsal dislanma ile karsilastigi ancak bazisinin bu durumdan rahatsiz
oldugu, bazisinin artik umurunda olmadigi, bazisinin ise rahatsiz olup o ortamdan
hemen uzaklastig1 bulgularda yer almistir. Bazi ebeveynler ise ¢ocuklarinin eskiye
gore ortama daha cabuk ayak uydurdugunu sdylemistir. Otizm konusunda
ebeveynlerin vermis oldugu yanitlara gore toplumun OSB konusunda bilgi eksikligi
oldugu ortaya ¢ikmistir. Ebeveynlerden bazilar1 ortama girmeden o ortamdaki kisileri
uyardig1 goriilmistiir. Toplumsal farkindalik yaratilan yerlerde OSB’li bireylerin ve
ailelerin sosyal hayata daha fazla katilabilecegi disiiniilmektedir. Ciinkii OSB

konusunda bilgi sahibi olan toplum, bu siirecin zorlugundan haberdar olacaktir.

OSB’li bireylerin ebeveynlerinin aile ici iletisimde yasadiklar1 sorunlari
o0grenmek amaciyla sorular sorulmustur. Cocugun durumunun aile i¢i iletisime etkisi
sorulmustur. Sadece iki ebeveyn aile i¢i iletisime olumsuz etkisi olmadigin1 aksine
daha ¢ok birbirine baglandiklar1 yanitin1 vermistir. Ancak diger ebeveynler illa ki
etkisi oldugunu ve ozellikle anneyle baba, anne ile cocugun diger kardesleri arasinda
sorun oldugunu sdylemistir. Anneye daha ¢ok yiik diistigiinii ve annenin ¢ocukla
daha cok ilgilenmek zorunda kaldigini sdyleyen anneler zaman zaman bunaldiklarini
esleri ile catisma yasadiklarin1 sdylemislerdir. Anneler diger normal ¢ocuklari ile
fazla ilgilenemediklerini bu yilizden de normal c¢ocuklar1 ile de iligkilerinin
bozulduklarini sdylemislerdir. Sadece tek bir ebeveynin diger ¢ocuklari ile baglarinin
daha siklastigin1 ve birbirlerine daha ¢ok kenetlendiklerini sdyledigi goriilmiistiir.
Bazi babalarin ise disarida ise gittigi ve ¢ocukla daha fazla ilgilenmedigi bu yiizden
de esleri ile tartisma yasadiklari goriilmiistiir. Cocuklart i¢in ortak karar alan
ebeveynlerin fazla sorun yasamadigi, ortak karar alamayanlarin ise yine bir tartisma

icine girdikleri gorlilmiistiir. Anneler bu durumda c¢ocuklarinin ilerlemesinin
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yavagladigini sdylemistir. Bunun sebebinin de esleri oldugunu, yine yiikiin kendi

tizerlerinde kaldiklarini soylemislerdir.

Ebeveynlere toplum destekli hizmetlerle ilgili sorular yoneltilmistir. Yetersiz
oldugunu diisiinen ebeveynler 06zellikle hastane ve doktor konusunda sorun
yasadiklarim1 sOylemislerdir. Hastaneye gidince engelli kartina sahip olmalarina
ragmen, igeride belirtmelerine ragmen yine de muayene sirasi beklediklerini
sOylemislerdir. Toplumsal yapi1 i¢inde saglik kurumlarinda iyilestirme yapilarak bu

sorunun éndine gegilebilir.

Ebeveynlerin maddi sorun yasayip yasamadiklarina dair yoneltilen sorulara
verilen cevaplarda  sorunlari genellikle cocuklarmin  takintilarindan
kaynaklanmaktadir. Cocuklarinin her yiyecegi ve icecegi tilkketmedigini, her elbiseyi

giymediklerini sdylemislerdir.

OSB’li bireyler i¢in fiziki kosullarin giivenli olup olmadigin1 6grenmek
amaciyla sorulan soruya tiim ebeveynler olumsuz yanit vermistir. Ebeveynler fiziki
kosullarin giivensiz oldugunu dile getirmistir. Fiziki kosullar ne kadar giivenli olursa
olsun yine de ebeveynlerin olmadigi yerlerde cocuklarina giivensiz yerlerdir.
Ebeveynler gocuklarini o ortamda tek baslarina birakmak istememektedirler. Burada
sosyal belediye anlayis1 onemli konumdadir. Ciinkii dezavantajli grup olan OSB’li
bireyler i¢in altyapinin diizenli ve saglam olusturulmasi gerekmektedir. Bu bireyler
ve ailelerin sosyal hayata katilmalarinin oniindeki engellerden birinin de c¢evresel

kosullarin giivenli olmamasidir.

OSB’li bireylerin ebeveynlerine onlardan o6nce ve onlardan sonraki
hayatlarindaki farkliliklar sorulmustur. Aile iligkileri, hayata bakis agilar1 olumlu
yonde etkilenirken, sosyal hayatlari, insanlara bakis agilart olumsuz yo6nde
etkilenmistir. Onlar i¢in bu durum bir sorun haline gelmistir. Diger 13 ebeveyn ise
tamamen olumsuz bakis agisina sahip olmustur. Onlara gore ¢ocuklarindan onceki
hayatlar1 iyiyken ¢ocuklarindan sonraki hayatlar1 ¢cok sikintili olmustur. insanlara,
topluma bakis acgilar1 olumsuz yonde etkilenmistir. Insanlardan ¢ekinir hale
gelmislerdir. Psikolojik olarak etkilendiklerini anne ve babalarin hepsi dile

getirmistir. Ancak bazi ebeveynler bu durumu ¢abuk kabullenip caresine bakmisken
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bazilar1 ise klinik tedaviye baslamistir. Yasadiklar1 farkliliklardan birisi de kariyer,
meslek hayatlarindaki degisiklik olmustur.

Ebeveynlere ¢ocuklarinin ilerlemesi ile ilgili yoneltilen sorulara ebeveynler
cocuklariin 6zellikle sosyallik ve iletisim olarak ¢ok fazla yol kat etmediklerini ve
egitimlerini yeterli derecede alamadiklarini sdylemistir. Ogretmenlerinin iletisimde
daha da tesvik edici ¢alismalarina yer vermelerini istemislerdir. Egitimleri ne kadar
stk ve uzun siireli olursa c¢ocuklarinin o kadar ilerleyecegini sOylemislerdir.
Cocuklarinin gelisme gostermedikleri bir baska konu ise c¢ocuklarinin takintili
davraniglarinin devam etmesi yoniindedir. Ebeveynlere gore bu yonde ilerlememe
sebepleri ise bu hastaliga 6zgii olusu ve ne kadar ilerlerse ilerlesin bu davraniglarin
az da olsa devam edecegidir. Ebeveynlere gore egitim bu yonde islevini yerine fazla

getirememektedir. Toplumsal kurumlarin iyilestirmeleri her alanda yapilmalidir.

Sonug olarak OSB’li bireylerin duyduklar1 gereksinimler ve sorunlar birbirini
destekler niteliktedir. OSB’li bireyler ve aileler yasamlarinin her aninda bir sorun
yasamiglardir ve bu soruna yonelik belli gereksinimleri olmustur. Ailelerin
hayatlarina OSB girdikten sonra ebeveynler biiyiik oranda etkilenmisler ve belli
sorunlar yasamiglardir. Bu sorunlarla beraber aileler ve ailelerin OSB’li ¢ocuklari
birgok seye gereksinim duymustur. Ailelerin yasadiklart bu siiregte her tiirlii maddi
ve manevi destegi almasi gereklidir. Bir toplumda bireyin, ailenin maddi ve manevi
anlamda mutlulugu 6nemlidir. Mutlu toplum beraberinde mutlu Glkeyi getirmektedir.
Bu aragtirma nihayetinde literatiire katki saglama konusunda 6nem arz etmektedir.
Giresun’un Bulancak il¢esindeki OSB’li bireylerin yasadiklar1 sorunlara sosyolojik
bakis agis1 ile bakmak ve bu konuya benzer ¢alismalardan farkli olarak ailelerin

yasadiklar1 sorunlara eklenen sorunlarin olup olmadigidir.
Arastirma bulgularina dayali olarak gelistirilen 6neriler asagida verilmistir.

1. Bu arastirmada elde edilen veriler, OSB’li ¢ocuga sahip anne-babalara
yonelik aile egitimi programlarinin hazirlanmasinda kullanilabilir.

2. Arastirmaya katilan OSB’li ¢ocuga sahip anne-babalarin ¢ogunlugu
(30-39) yas grubunda bulunmaktadir. Bu nedenle bu yas grubundaki yetiskinler igin

diizenlenecek bir egitim programinda yetigkinler i¢in diizenlenecek bir egitim
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programinda yetiskinlerin genel ve 0grenmeye iligkin 6zellikleri dikkate alinarak
programlar hazirlanmalidir.

3. OSB’li bireye sahip ailelerin verdikleri cevaplara gore egitim
programlar1 yeniden diizenlenmelidir. Aileler, ¢cocuklarinin devlet okullarinda yaz
aylarinda ara vermesini istememektedir. Bu yiizden OSB’li bireylerin egitimlerinin
ara vermeyecegi bir egitim plani olusturulmalidir.

4, OSB’li c¢ocuklarin sosyallesebilecegi agirlikta ders programlari
yapilmalidir. Akademik egitimden ziyade giinliik yasam becerilerini konu alan ders
programlar1 koyulmalidir.

5. OSB’li bireye sahip anne ve babalara ve bu cocuklarin egitiminde
Ogretmenlere yonelik bilinglendirici ve bilgi verici konferans ve toplantilar
dizenlenmelidir.

6. OSB’li bireye sahip ailelerin ve tiim toplumun yararlanabilecegi
Otizmli bireylere yonelik yazilmis kaynaklarin bulundugu semt kitapliklar1 ve bilgi
erisim merkezleri kurulmalidir.

7. Kamu ve o0zel kitle iletisim araglarinin (radyo-televizyon) egitim
kusag1 yayinlarinda toplumu ve OSB’li bireylere sahip anne-babalar1 bilgilendirici,
aydinlatici programlara yer verilmelidir.

8. OSB’li bireylerin saglik alaninda ihtiyaclarint en kisa yoldan
halletmeleri i¢in OSB’li bireylere yonelik saglik kuruluslart olusturulmali, tiim saglik
calisanlar1 OSB konusunda bilgilendirilmelidir. OSB’li bir bireye ve ailesine nasil
yaklagacaklari konusunda egitimler, seminerler verilmelidir.

9. OSB’li bireylerin yeme, i¢gme, giyim masraflar1 diger engelli
bireylerden farklidir. Kendisine has diyet programlar1 vardir. Diyet programlarina
uyabilmeleri icin o diyette yer alan Urunleri tiketmeleri gerekmektedir. Bu da ¢ok
fazla maliyet isteyen bir diyet programi oldugu igin devlet destegi daha fazla
olmalidir. Raporunun yiizdesine, ¢ocugun ailesinin gelirine bakilmadan her OSB’li
bireye Ozellikle yeme, igme ve giyinme konusunda ayr1 bir maddi destek
saglanmalidir.

10. OSB’li bireylerin anne ve babalar1 ¢ocuklarinin 6gretmenlerinin bu

alanda uzman kisiler olmasi1 gerektigini ve sik sik Ogretmen degistirmesinden
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rahatsiz olduklarmi dile getirdikleri icin 6zel egitim alaninda uzman egitimcilerin
derslere siirekli girmesi gerekmektedir. Bu alanda 6gretmen kalicilig1 saglanmalidir.

11.  Aileler toplumdan ve sosyal hayattan uzak kaldiklar1 i¢in kendileri
i¢in sosyal faaliyet icerikli destekler olmalhidir. Ozellikle anneler i¢in ugras alanlar
olmalidir ancak bu durum ¢ocuklarinin egitim hayatini etkilememektedir.

12.  Cocuklar1 i¢in disaridaki fiziki kosullar giivenli olacak sekilde
ayarlanmalidir. Toplum daha ¢ok bilinglendirilmelidir.

13.  Arastirmaya gore ailelerin cogunun maddi geliri asgari {ticret
civarindadir ancak bu aldiklart {icret ¢ocuklarnin egitim ve diger masraflar1 igin
azdir. Cocuklarina 6zel dersler aldiramamaktadirlar. Bu ailelere her tiirlii egitim ve
diger masraflar i¢in destek saglanmalidir.

14.  Ailelerin kendi aileleri i¢inde iletisim kopuklugu yasamamasi ve diger
genis aile liyelerinin de bu alandan uzak kalmamasi igin gerekirse evlerine kadar
gidilerek uzman kisilerce OSB’ye yonelik bilgilendirilmeler yapilmalidir.

15. Her ¢ocugun kendisine 6zel tek kisilik dersleri olmalidir. Cocuk devlet
okulunda da birebir derse alinip, grup derslerinde bir araya getirilmelidir.

16. OSB’yi yenmek icin ilk once sosyal iletisime Onem verilerek bu
cocuklara yonelik aktiviteler olusturulmalidir, bunlar devlet goézetimi altinda
olmalidir.

17.  Ailelere istedikleri her konuda 6ncelik saglanmali, okullarda bulunan
yardimci personellere gorevleri daha iyi anlatilmali ve bu ¢ocuklar1 daha iyi tanitmak
icin fazladan egitimler seminerler verilmelidir.

18.  Normal ¢ocuklarin bu alan1 daha iyi bilmesi ve OSB’nin farkinda
olmasi i¢in engellilere yonelik haftalik ders programlarina dersler konulmalidir.
Boylece kendi akranlarinin farkl olabilecegi konusunda bilingli bir nesil yetigebilir.

19. Anne ve babalarin ¢ocuk diisiinmeden Once veya anne hamile
kaldiktan sonra OSB’ye yol acacak durumlarin anlatilacagi ve olur da OSB’li bir
bireye sahip olurlarsa nasil davranmasi gerektigini anlatacak bir aile egitim semineri
yapilmalidir.

20.  Son olarak da toplum bilimi olan sosyoloji bilimi, engelli sosyolojisi
ad1 altinda daha fazla calismalar yapmali ve iiniversitelerin sosyoloji bdliimlerine

engelli sosyolojisi veya sosyolojik olarak engellileri ve aileleri anlatan bir ders
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konulmalidir. Bdylece aile egitim konular1 iizerinde daha fazla yogunlagilarak
topluma daha fazla faydali olabilir.

21.  Belediyeler sosyal belediyeler anlayisi iginde olup toplumsal
hizmetlerde gerekli olan alt yapiyr saglam ve etkin olarak hazirlamalidir. Sosyal
hizmetler genel olarak tek bir merkezde toplanmaktadir ve isleyis yavas olmaktadir.
Bunun oOniine gegebilmek i¢in de yardim yapilacak bolgenin cevresel, ekonomik,
kiltlirel toplumsal yapisina uygun olmalidir. Bunun i¢in daha fazla g¢alismalar
yapilarak calismalara birebir katilacak goniillii kisi ve kuruluslar olmalidir ya da
olusturulmalidir.

22.  Birgok toplumsal sorunda oldugu gibi OSB hakkinda farkindalik
yaratmak ve sorunlar1 hafifletmek i¢in bilim ve siyaset diinyasinin hatta kamuoyunun

gerekli 6zveriyi gostermesi gerekmektedir
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Ek 1.Nicel Calismaya Dair Yapilan Anket Formu

VELI ANKET FORMU
Sevgili Veliler.

Bu o6lcek, sizlerin cocuklarimizin  durumlarindan dolayr yasadigimiz sorunlar ve
gereksinimlerinizi  belirlemeye yonelik bir aragtirmaya veri toplamak amaciyla
hazirlanmistir. Olgekteki her bir ifadeyi dikkatlice okuyunuz. Sizin igin en uygun olan
cevabi, kutucuga (X) isareti koyarak belirtiniz. Liitfen sorulari cevapsiz birakmayiniz.
Katkimiz i¢in tesekkiir ederim. Cigdem SARCAN

KiSISEL BILGILER

1. Cinsiyet
() Kadin () Erkek

2. Yasiniz

()20-29  ()30-39 ( )40-49 ( )50-59

3. Egitim Durumunuz

() Okula gitmedim ( )ilkdgretim () Ortadgretim ( ) On lisans ( ) Lisans ( )
Yiksek Lisans

4. Aylik Geliriniz
() 0-1000 ( ) 1000-2000 () 2000-3000 ( ) 3000-4000 ( ) Diger

5. Cocugunuzun Cinsiyeti

() Kiz () Erkek

6. Cocugun yasi

()0-3 ()36 ()6-12 () 12-14 () Diger
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Ek 1.Nicel Calismaya Dair Yapilan Anket Formu

Sorular

Evet

Emin Degilim

Hayir

MADDIi GEREKSINIMLER

1. Yiyecek, ev kirasi, tibbi bakim, giyim, ulagim
gibi masraflarimi karsilayabilmek i¢cin maddi
yardima gereksinim duyuyorum.

2.Cocugum i¢in gerekli 6zel araclari
saglayabilmek i¢in maddi yardima gereksinim
duyuyorum.

3.Cocugumun terapi, 6zel egitim, bakim ve bu
gibi masraflarimi karsilayabilmek i¢in maddi
yardima gereksinim duyuyorum.

4. Cocugumun istedigi oyuncaklari alabilmek
i¢in yardima gereksinim duyuyorum

5.Zaman zaman ¢ocuguma bakan bakiciya para
Odeyebilmek i¢in yardima gereksinim
duyuyorum.

DiGERLERINE ACIKLAMA YAPMAK

6.Esimin, cocugumun durumunu anlayabilmesi
ve kabullenebilmesi i¢in daha fazla yardima
gereksinim duyuyorum.

7.Cocugumun durumunu esime ve esimin
ailesine agiklayabilmek i¢in daha fazla yardima
gereksinim duyuyorum.

8.Cocugumun durumunu kardeslerine
aciklayabilmek i¢in daha fazla yardima
gereksinim duyuyorum.

9.Cocugumun durumunu topluma ve etrafimdaki
kisilere agiklama gereksinimi duyuyorum.

10.Aile i¢inde yasadigim problemlerim hakkinda
konusabilecegim birisine gereksinim duyuyorum.

BILGI GEREKSINiMi

11.Cocuguma baz1 becerileri nasil 6gretecegim
konusunda daha fazla bilgiye
gereksinim duyuyorum.

12.Etrafimda yer alan ve ¢ocuguma daha iyi
egitim verecek rehabilitasyonlar
hakkinda bilgi gereksinimi duyuyorum

13.0tizm konusunu daha iyi anlamak igin otizm
konusunda tecriibeli kisilerin
bilgisine gereksinim duyuyorum

14.Diger otizmli ¢ocuklarin aileleri ile daha ¢ok
tanigmaya, konusmaya ihtiya¢ duyuyorum.

AILENIN ISLEYISi

15.Cocugumun ihtiyaglar1 konusunda esimden,
diger cocuklarimdan destege gereksinim
duyuyorum

16.Ailem dinlenme ve eglenme etkinlikleri
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hakkinda karar vermek ve etkinlikleri
yerine getirmek i¢in yardima gereksinim
duyuyorum

17.Problemlerimizi tartismak ve ¢oziimler
bulabilmek i¢in ailem yardima gereksinim
duymaktadir.

DESTEK GEREKSINIMi

18.Cocugum i¢in aldigim devlet destekli egitim
disinda 6zel ders aldirmaya,
digardan destek almaya gereksinim duyuyorum

19.Problemlerim hakkinda konusmak i¢in
diizenli olarak psikolojik danisman,

sosyal calismaci rehber 6gretmen psikiyatrist,
psikolog ile bir araya

gelme gereksinimi duyuyorum.

20. Cocugumun dgretmeni ya da terapisti ile
konusmak i¢in daha fazla zamana gereksinim
duyuyorum

TOPLUMSAL HIZMETLER

21.Cocuguma saglik konusunda dis hekimi, aile
hekimi olarak ¢abuk ulagsmak
konusunda yardim istiyorum

22.Sosyal yardimlagma ve dayanisma
vakiflarindan maddi ve manevi destek
gereksinimi duyuyorum.

23.Aile sorunlarimda bana yardimci olacak aile
danigmanina gereksinim duyuyorum.

24.Cocugum i¢in daha giivenli fiziksel bir
cevreye ihtiya¢ duyuyorum.
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Ek 2. Nitel Arastirmaya Dair Yapilan Goriisme Formu

VELi GORUSME FORMU
Merhaba, hos geldiniz.

Sizinle bira araya gelmemin sebebi bilimsel bir arastirmaya veri toplamaktir. Size
birtakim sorular soracagim. Tiim bilgileriniz gizli tutulacaktir.

Katkilariniz i¢in tesekkiir ederim.

KIiSISEL BiLGILER

1. Cocuga yakinlik derecesi
() Anne ( ) Baba

2. Yas
()20-29 ()30-39 ( )40-49 ( )50-59

3. Egitim Durumu

() Okula gitmedim ( )Ilkdgretim () Ortadgretim ( ) On lisans ( ) Lisans
() Yiksek Lisans

4. s Durumu

( ) Calisiyor () Calismiyor

5. Cocugun yas1
()0-3 ()36 () 6-12 () Diger

6. Cocugunuzun cinsiyeti

() Kiz () Erkek
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Sorular

1. Cocugunuzun durumunu ilk kim fark etti, tanis1 ne zaman
konuldu, ilk 6grendiginizde ne hissettiniz ve daha 6nce
otizmle ilgili bilginiz var m1yd1?

2. Otizmle tanistiktan sonra ilk hangi sorunla karsilagtiniz?
Psikolojik anlamda sorun yasadiniz mi? Eger sorun
yasadiysaniz herhangi bir yerden psikolojik destek aldiniz
mi1?

3. Cocugunuzun durumunu diger aile bireylerine (anneanne,
dede, teyze, hala vs.) aciklarken sorun yasadiniz mi1? Onlar
size destek oluyor mu? Size ve cocugunuza bakis agilari
degisti mi?

4. Otizmli bir cocuga sahip olduktan sonra hayatinizda neler
degisti? Sosyal hayatiniz1 etkiledi mi?

5. Cocugunuz ne tiir egitim aliyor? Verilen egitimler
konusunda sorun yasiyor musunuz? Cocugunuzun
Ogretmenlerinden beklentiniz nelerdir?

6. Cocugunuzun toplumsal hayata katilmas1 konusunda
zorlantyor musunuz? Disartya ¢iktiginizda diger insanlarin
hal ve hareketleri sizi rahatsiz ediyor ve herhangi bir
toplumsal diglanma ile karsilasiyor musunuz? Size gore
disaridaki insanlarin otizmli bireylere kars1 bilgi eksiklikleri
var m1?

7. Cocugunuzun durumu aile i¢i iletisiminizi etkiledi mi?
Esinizle ¢ocugunuz i¢in aldiginiz kararlar tutarli mi1? Aile
fertleri birbirine destek oluyor mu?

8. Devlet destekleri sizin igin yeterli mi? Bu konuda ne
tiir sorunlar yasityorsunuz? Toplumsal hizmetler (doktor,
hastane vb.) yeterli mi? Cocugunuz hastaneye gittiginde
hangi sorunlarla karsilagiyorsunuz?

9. Cocugunuzun ihtiyag¢larini kargilamak i¢in maddi yonden
sorun yastyor musunuz? Yasiyorsaniz bu sorunlari biraz
anlatir misimz?

10. Disar1 ¢iktiginizda fiziki kosullar gocugunuz igin
guvenli mi?

11. Otizmli bir ¢ocuga sahip olmadan once ve olduktan
sonraki yasaminiz arasinda farliliklar oldu mu?

12. Cocugunuzun durumunda simdiye kadar gelisme oldu
mu? Olduysa ne tiir gelismeler oldu? Olmadiysa size gore
sebebi nedir?
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Ek 3. Arastirma Izin Yazis

TG
GIRESUN VALILIGI
i1 Milli Egitim Miidurlagi

Sayr :29409993-605.01-E.7428664 11.04.2019
Konu : Arastirma Izni
(Cigdem SARCAN)

VALILIK MAKAMINA

ilgi :a) MEB Yenilik ve Egitim Teknolojileri Genel Miidiirliigiiniin 2017/25 nolu
Genelgesi.
b) Afyon Universitesinin 29.04.2019 tarih 3489 say1li yazisi.

Afyon Universitesinin Sosyal Bilimler Enstitiisii Yiiksek Lisans Ogrencisi
Cigdem SARCAN “Sosyolojik Bir Olgu Olarak Otizmli Bireylere Sahip Ailelerin Yasadiklari
Sorunlar (Bulancak Ornegi)" konulu arastirma yapmak istemektedir. Calisma; Giresun
Rehberlik Arastirma Merkezi, Bulancak Sabiha Rasit Ozdemir Ilkokulu, Ozel Giildeniz Ozel
Egitim ve Rehabilitasyon Merkezi, Ozel Sebnem Ozel Egitim ve Rehabilitasyon Merkezi
velilerle gergeklestirilecektir. Ilgi (b) yazi ile eklerinin (a) Genelge kapsaminda incelenmesi
sonucu olusturulan “Arastirma Degerlendirme Komisyonu Raporu™ ekte sunulmustur.

S6z konusu ¢aligmanin yukarida sozii edilen dgrencilerle 12.04.2019 — 14.06.2019
tarihleri arasinda, Miidiirliigiimiizce miihiirlenmis ve ekte sunulan veri toplama araglarini
kullanarak; tiim ¢ahsmalarin okul/kurum ydnetiminin sorumlulugunda/gézetiminde
yiiriitiilmesi, yapilacak ¢aligmalarin egitim &gretim faaliyetlerini aksatmadan, okul/kurum
y6netiminin planlayacagi ¢alisma takvimine gdre yapilmasi, ¢alismalara katihmin gondlliiliik
esasina dayali olarak saglanmasi, uygulama ile toplanacak verilerin sadece bu aragtirma
dahilinde kullanilmasi ve arastirma sonucunun Miidiirliigiimiiz AR-GE Birimine basili veya
elektronik dokiiman olarak teslim edilmesi kosullan ile gergeklestirilmesinde herhangi bir
sakincanin olmadig1 Miidiirliigiimiizce uygun degerlendirilmektedir.

Makamlarinizca da uygun gériildiigii takdirde, olurlariniza arz ederim.

Ergin AYBAR
Mudiir a.
Miidiir Yardimcist

OLUR
11.04.2019 siivenli Elektron’k Imzal:
Ertugrul TOSUNOGLU Asit lle Aynudir
valia. - ,“Lf.(/.‘:\’ 20.1.7
[1 Milli Egitim Miidiirii 0GAN
Kes
Adres: Hikiimer Konagi A Blok Kar:1 Bilgi igin: Kezban Akd
Elcktronik Ag: 28 meb.gov 1 Tel: 0 (434)
2-posta: kakdogani@hotmail.com Faks: 0 (4354) 21

Bu evrak givenli elektronik imza ile imzalanmistr. hups: /evraksorau.meb.gov.ir adresinden 3860-95fe-3102-9978-b3cd kodu ile teyit edilebilir
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