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ON SOz

Otizm spektrum bozuklugu, goriilme sikligi her gegen yil artis gosteren noéro-gelisimsel bir
bozukluktur. ABD Hastalik Kontrol ve Onleme Merkezi'nin 3 Aralik 2021 tarihinde
yayimladigi rapora gore, ABD’de her 44 ¢ocuktan birinin otizmli oldugu tahmin edilmektedir.
Buna gore otizmin goriilme siklig1 her gecen giin artig gostermekte ve sonraki yillarda da artarak
devam edecegi anlasilmaktadir.

Selguklu Otizmli Bireyler Egitim (SOBE) Vakfi, 2015 yilinda kurulmus ve 2016 yilinda
faaliyetlerine baslamigtir. Vakfimiz, otizm spektrum bozuklugu bulunan bireylerin tani ve
tedavilerinin yapilmasi, otizmli bireyler, aileleri ve toplumun otizm konusunda bilgi ve biling
diizeylerinin ylikseltilmesi, bu bireylere saglik hizmeti sunulmasi ve rehabilite edilmeleri, is
hayatina katilimlarinin saglanmasi, toplumla kaynagmalari i¢in sartlarin hazirlanmasi ve yasam
boyu bakim ve destek sunulmasi konularinda hizmet yiirtitmektedir. Vakfimiz “Otizm spektrum
bozukluguna yonelik gelistirdigi model ve ¢alismalarla ulusal ve uluslararasi alanda kabul
goren yenilikgi, etkin, oncii ve referans bir kurum olmak” vizyonuna yonelik 6ncii hizmetlerine
tiim hiziyla devam etmektedir. Bu ¢ercevede kapasite gelistirme, bilinglendirme, tanitim ve
farkindalik artirma gibi ¢ok farkli alanlarda ¢ok sayida uygulamaya onciiliik etmekteyiz.

Selguklu Otizmli Bireyler Egitim (SOBE) Vakfinin iistlendigi TR2016/DG/03/A3-01/338
No.lu Hibe S6zlesmesi ile T.C. Disisleri Bakanligi Avrupa Birligi Bagkanligi tarafindan Avrupa
Birligi mali destegiyle uygulanan Sivil Toplum Destek Programinin iiclincii donemi
kapsaminda desteklenen “Sobe is Stronger with Ambassador” (Sobe El¢ileriyle Daha Giiglii)
projesi, bu oncii faaliyetlerin bir 6rnegidir. Programin S6zlesme Makami1 Merkezi Finans ve
Ihale Birimidir. Sivil Toplum Destek Programi, STK’larin kapasitelerinin giiclendirilmesine
yonelik yiiriitiilen bir hibe programidir ve Sivil Toplum Destek Programinin tigiincii ddneminde
verilen desteklerle STK’larin kurumsal kapasitesinin artirilmasi ve STK’lar aras1 ortakliklarin
tesvik edilmesi, aktif vatandaslik ve STK’larin karar alma siireclerine katiliminin desteklenmesi
ve aktif vatandaslik i¢in yasal ¢er¢evenin gelistirilmesi hedeflenmektedir.

Vakfimiz tarafindan yiiriitilmek lizere saglanan hibe destegi ile uygulanan proje kapsamindaki
tanmitim ve farkindalik artirma faaliyetlerinden biri de 1. Otizm Arastirmalart Sempozyumu
olmustur. Bu kapsamda alaninda 6ncii bir uygulama olan sempozyum, 3 Aralik 2021 tarihinde
Konya’da SOBE Vakfi Konferans Salonunda yiiz yiize ve ¢evrim i¢i opsiyonuyla birlikte
diizenlenmistir. Bu sempozyumda sunulan 22 bildirinin gdzden gegirilerek genisletilen 17’si bu
alanda bir kaynak eser haline donilismek {lizere “Otizm Arastirmalarinda Giincel Egilimler”
basligiyla bu kitapta toplanmistir. Kitap 3 kistimda hazirlanmigtir. Kitabin ilk kisminda “Otizm
ve Egitim” oturumunda 6zet hali s6zlIii bildiri olarak sunulan 7 bildiriden 4’1, ikinci kisminda
“Otizm ve Saglik” oturumunda 6zet hali sozlii bildiri olarak sunulan 8 bildiriden 6’s1, liglincii
kisminda ise “Otizm ve Sosyoloji” oturumunda 6zet hali s6zlii bildiri olarak sunulan 7 bildirinin
gbzden gecirilmis ve genisletilmis halleri yer almaktadir. Her biri birbirinden anlamli bu
caligmalarda kalemlerini kullanan yazarlara SOBE ailesi adina ayr1 ayri tesekkiir ediyorum.
Diizenlenen sempozyumun ve sonrasinda olusan bu kaynak eser kitabin alanyazina katki
saglamasini temenni ediyor, bu konuda daha ¢ok ¢aligma yaparak daha ¢ok otizmli bireye
dokunma istegimizi beyan etmek istiyorum.

Mustafa AK
Vakif Bagkani-Proje Yetkilisi
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1. BOLUM

OTiZMLI BIiR BIiREYIN MUZIKSEL AKADEMIiK KARIYERI: BiR VAKA
INCELEMESI!

Recep Ege ALTINCIOGLU
Afyon Kocatepe Universitesi, Sosyal Bilimler Enstitiisii, Miizik Boliimii, Yiiksek Lisans
Ogrencisi
E-mail: z.koyunseven@hotmail.com
ORCID: 0000-0002-1624-8620

Dr. Ogr. Uyesi Orcun BERRAKCAY
Izmir Demokrasi Universitesi, Giizel Sanatlar Fakiiltesi, Miizik Boliimii, Miizikoloji Anabilim
Dali
E-mail: tenorcun@hotmail.com
ORCID: 0000-0002-6200-9698

Ozet: Otizmli bireylerin hayat kalitesinin yiikseltilmesi hem toplumsal farkindaligin
arttirtlmas1 hem de aile-egitimci is birliginin olusturularak egitim siirecinin kararl bir sekilde
stirdiiriilmesi ile saglanir. Gelisimsel bir bozukluk olan otizmde erken tani cok 6nemlidir. Erken
tan1 alan otizmli bireyler yogun bir sekilde birebir 6zel egitim almalidirlar. Boylelikle ailelerin
ve egitimcilerin destegi ile kendilerini ifade edebilecek duruma gelebilmektedirler.
Yeteneklerinin de kiiciik yasta kesfedilmesiyle birlikte dogru bir egitim aldiklarinda akademik
yasamlar1 slirdiirebilir hale gelebilmektedirler. Bu c¢aligmanin amaci, otizmli bir bireyin
miiziksel akademik kariyerinin olusturulma siirecini incelemek ve aile-egitimcei is birligini
ortaya koymaktir. Orneklemimiz vaka, 2 yasindayken otizm tanisi almis ve 6zel egitime
baglamistir. Annesinin miizige yetenegini fark edip 6zel miizik dersleri aldirmasiyla miizik
egitimine baslamistir. Miizige olan 6zel yetenegi dogrultusunda izmir Kemalpasa Umran
Baradan Giizel Sanatlar Lisesi Miizik Boliimii sinavlarina girmis ve kazanmaigstir. Lise egitimini
tamamladiktan sonra iiniversite smavindan baraj puanini almis ve Izmir’de Yasar Universitesi
Sanat ve Tasarim Fakiiltesi Miizik Boliimii (Opera-San) yetenek sinavini kazanarak lisans
egitimine baslamis ve basarili bir sekilde tiniversiteden mezun olmustur. Miizik egitimcisinin
yonlendirmesiyle Afyon Kocatepe Universitesi Sosyal Bilimler Enstitiisii Miizik Boliimii
yiiksek lisans sinavini kazanarak lisansiistli egitimine baslamistir ve halen devam etmektedir.
Bu akademik basar1 otizmli c¢ocuklart olan bagka ailelere Ornek olusturmakta ve
motivasyonlarini artirmaktadir. Kendisi gibi otizmli bireylere miizik dersi vermek ve onlarin
egitim hayatlarina katki saglamak hedefleri arasindadir. Toplumsal farkindaligin arttirilmasiyla
birlikte otizme karsi bakis agisinin olumlu yonde degismesi iiniversite egitim siireglerine
olumlu yansimistir. Ayrica aile-egitimci is birligi de akademik basarisini arttiran bir unsur
olmustur.

Anahtar Kelimeler: Akademik kariyer, otizm, miizik, egitim.

! Bu ¢alisma 3 Aralik 2021 tarihinde diizenlenen 1. Otizm Arastirmalart Sempozyumunda 6zet hali sozIi bildiri
olarak sunulan “Otizmli Bir Bireyin Miiziksel Akademik Kariyeri: Bir Vaka Incelemesi” baglikli ¢alismanin
gbzden gecirilmis ve genigletilmis halidir.
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MUSICAL ACADEMIC CAREER OF AN INDIVIDUAL WITH AUTISM: A CASE
STUDY

Abstract: Increasing the quality of life of individuals with autism is achieved both by raising
social awareness and by establishing a family-educator cooperation and maintaining the
education process in a determined manner. Early diagnosis is very important in autism, which
is a developmental disorder. Individuals with early diagnosis of autism should receive intensive
one-on-one special education. Thus, they are able to express themselves with the support of
their families and educators. With the discovery of their talents at a young age, they can
continue their academic life when they receive the right education. The aim of this study is to
examine the process of forming the musical academic career of an individual with autism and
to reveal the family-educator cooperation. In our sample, the case was diagnosed with autism
at the age of 2 and started special education. He started music education when his mother
noticed his talent for music and took private music lessons. In line with his special talent for
music, he entered and won the Izmir Kemalpasa Umran Baradan Fine Arts High School Music
Department exams. After completing his high school education, he got the dam score in the
university exam and started his undergraduate education by passing the talent exam of Yasar
University, Faculty of Art and Design, Music Department (Opera-Singing) in Izmir, and
successfully graduated from the university. With the guidance of his music educator, Afyon
Kocatepe University Social Sciences Institute Music Department passed the graduate exam and
started his graduate education and still continues. This academic success sets an example for
other families with autistic children and increases their motivation. It is among his goals to give
music lessons to individuals with autism like him and to contribute to their education life. With
the increase in social awareness, the positive change in the perspective towards autism has
reflected positively on the university education processes. In addition, family-educator
cooperation has also been a factor that increases academic success.

Keywords: Academic career, autism, music, education.
1. GIRIS

Akademik kariyerin olusturulmas: siireci ve bu siirecte aile-egitimci is birliginin saglanmasi
tiim bireyler i¢cin dnemlidir. Bu durum otizmli bireyler s6z konusu oldugunda daha 6nemli hale
gelir. Otizmli bireyler akademik egitim siirecini yonetme ve siirdiirebilme asamalarinda aile-
egitimci is birligine ve uygun yonlendirmelere daha fazla ihtiya¢ duyarlar. Ilgi alanlarinin
kesfedilmesiyle birlikte dogru bir egitim aldiklarinda akademik yasamlari siirdiirebilir hale
gelebilir.

Egitim stirecleri; egitim olanaklarinin yetersizligi, 6nyargi, akran zorbaligi gibi sebeplerle
sekteye ugrayabilen otizmli bireyler, kendilerine uygun olanaklar saglandiginda akademik
stire¢ ve kariyerlerini bagarili bir sekilde yiiriitebilirler. Bu anlamda iyi 6rneklerin sunuluyor
olmasi toplumsal farkindaligin saglanmasinin yani sira hem otizmli bireylerin hem de
ailelerinin bu konudaki motivasyonlarini arttirir. Cocuklarinin gelecegine dair beklentileri artan
aileler, onlarin kariyer siireclerini ve buna bagli olarak yasam kalitelerini gelistirmek amaciyla
girisimlerde bulunurlar.



2. OTiZM NEDiR?

Otizm veya otistik bozukluk, otizm spektrum bozukluklar (OSB) baslig1 altindaki
kategorilerden biri olan gelisimsel yetersizlik olarak tanimlanmaktadir. Yasamin ilk {i¢ yilinda
etkileri goriilen otizm; iletisim ve sosyal etkilesim sorunlari, dil gelisimi alaninda gerilik,
tekrarlayic1 davraniglar ve sinirl ilgi alanlart gibi belirtiler ile karsimiza ¢ikmaktadir. Otizmin
beyin ve sinir sisteminin yap1 ve isleyisini etkileyen bir siirecin sonucu olarak ortaya ¢iktigi
diistiniilmektedir. Genetik temelleri olabilecegi gibi cevresel faktorlerin de tetikledigi goriisii
hakim olan otizmde bireylerin 6nemli bir boliimiinde farkli diizeylerde zeka geriligi de
goriilebilirken fiziksel gelisimleri ve dig goriiniisleri digerlerinden farkli degildir. Cinsiyet
acisindan bakildiginda ise otizmin erkek ¢ocuklarda kiz ¢ocuklara oranla dort-bes kat daha fazla
goriildiigii belirtilmektedir (Pegasus Yasam Dergisi, 2019).

Otizmle ilgili ilk tan1 dlgiitleri Leo Kanner tarafindan 11 ¢ocukta goriilen ortak 6zelliklerden
yola ¢ikilarak belirlenmis ve bu hastaliga “Erken Cocukluk Otizmi” (Early Infantile Autism)
ad1 verilmistir. Ayni tarihlerde (1944) Avusturyali Psikiyatrist Hans Asperger tarafindan da bir
grup cocukta goriilen bazi davranislar tanimlanarak Otistik Psikopati olarak adlandirmistir.
Ancak Asperger tanilamayr savas yillarinda ve Almanca dilinde yazdigi i¢in o siirecte
uluslararas1 alanda yeterince taninmamis, daha sonra yapilan arastirmalarda Kanner ile
Asperger’in ayni1 hastalig1 belirttikleri goriilmiistiir (Ozbey, 2005).

Kanner’in 6l¢iitleri soyle siralanir:
Otizmli ¢ocuklar;
- Bagkalariyla iletisimde bulunamazlar.
- Konugma geg gelisir.
- Konusmayi iletisim amaciyla kullanmazlar.
- Ekolali (yanki) konusma vardir.
- Zamirleri yerinde kullanamaz ve karigtirirlar.
- Degisiklikleri kabule yanagmazlar.
- Tekrarlayic1 amagsiz davraniglar goriiliir.
- Normal bir zeka ve iyi bir bellege sahiplerdir.
- Dis goriiniimleri normaldir (Ozbey, 2005).

Kanner’e gore otizmdeki cinsiyet dagilimlarina bakildiginda ti¢ otizmli ¢gocuktan biri kiz ikisi
erkek; sekiz aspergerli cocuktan biri kiz yedisi erkektir. Otizmli kiz ¢ocuklarda biiyiik oranda
beyin hasar1 ve zeka diizeyinde ciddi yetersizlikler daha sik goriiliirken, erkeklerde daha ¢ok
dil ve zihinsel fonksiyonlarinin yetersizligi 6n planda oldugu belirtilmistir. Kanner tarafindan
belirtilen 6lgiitlerin tanida kullanilmasinin ardindan 1960-1980 yillar1 arasinda biyolojik teori
kabul gorerek otizmin bilinen tibbi bir hastalik ve dogum travmasi sonucu ortaya ¢iktig1 kabul
edilmistir. Otizmde zihinsel gerilik ve epilepsinin yiiksek siklikta goriilmesi Merkezi Sinir
Sistemini (MSS) etkileyen biyolojik temelli bir hastalik olduguna kanit sayilarak bir veya daha
fazla faktoriin sebep oldugu bir davranis sendromu olarak nitelendirilmistir (Yiiksel, 2005).

2.1. Otizmin Goriillme Sikhig:

Otizmin goriilme siklig1 glinlimiizde giderek artmaktadir. 1985 yilinda her 2.500 ¢ocuktan
I’inde goriilen otizm bugiin her 54 ¢ocuktan 1’inde goriilmeye baslamistir. Diinyada kabul
goren 54’te 1 oranindan yola ¢ikilarak yapilan niifus projeksiyonlarinda Tiirkiye’de 0-18 yas
aras1 yaklasik 434 bin otizmli ¢ocuk ve gencin egitim, saglik ve sosyal hizmetlerden
faydalanmak i¢in bekledigi belirtilmektedir. Niifusa oranina bakildiginda Tiirkiye’de yaklasik



1.400.000 civarinda otizmli birey oldugu ve bu durumdan etkilenen 5.550.000’den fazla aile
bireyi bulundugu tahmin edilmektedir (Pegasus Yasam Dergisi, 2019).

2.2. Otizmde Erken Belirtiler

Otizmin erken belirtileri arasinda en dikkat c¢ekici olanlar motor ve taklit alaninda ve jestlerin
gelisiminde 6ne ¢ikmaktadir. Saglikli yeni dogan bir bebegin kendisine giiliimseyen annesine
giiliimseyip farkli bir yiiz ifadesi ile karsilastiginda dudak biiziip aglamaya basladig goriiliir.
Otizmli ¢ocuklarin ise taklit yeteneginin belirgin bir sekilde gelismedigi, alkis ve bas bas
yapmadiklari, yiiz ifadelerini anlamlandiramadiklar1 ve buna bagl olarak uygun duygulanimi
gostermedikleri goriilmektedir. Bunun yaninda yapilan bir ¢aligmada 4-6 aylik bebeklerin video
kayitlar1 izlenerek beden hareketleri degerlendirilmistir. Otizmli bebeklerin agiz kenarinin
asagiya sarkik oldugu ve yutma, ayaga kalkma, emekleme ve ylirlime gibi temel gelisim
basamaklarinda gecikme goriildiigii belirtilmektedir (Teitelbaum ve ark., 1998).

2.3.0tizmde Erken Cocukluk Egitimi

Erken ¢ocukluk doneminde verilen egitim 6zel gereksinimli ¢ocuklar i¢in oldukca 6nemlidir.
Bu dénemde cocuga sunulan egitim ile ¢ocuklarin gelisim donemlerinde karsilagabilecek
yetersizlik durumlarinin bir kisminin ortaya ¢ikmadan Onlenebilecegi ifade edilmektedir
(Birkan, 1999; Sucuoglu, 2017). Yapilan c¢aligsmalarda erken ¢ocukluk donemindeki sosyal
yeterlik ve sosyal beceri diizeyi ile ergenlik ve yetiskinlik donemlerinde bu alanlardaki beceri
diizeyinin iliskili oldugu goriilmektedir (Joseph, Strain, Olszewski ve Goldstein, 2016). Bunun
yaninda pek c¢ok yetersizlige sahip ¢ocuk, yasamin erken yillarindan baglayarak ince ve kaba
motor becerilerde yetersizlik gosterebilmekte (Westendrop, Hartman, Houwen, Smith ve
Visscher, 2011), el becerisi ve denge gerektiren iglerde yasitlarindan beklenenin altinda
performans gostermektedirler (Vuijk, Hartman, Scherder ve Visscher, 2010). Yasamin erken
yillarinda desteklenen motor beceriler hayata aktif katilimda etkili olmanin yani sira hareketlilik
becerisini ve c¢esitli nesne kullanimini da etkilemesi agisindan sosyal, iletisimsel, bilissel
beceriler ve uyum becerileri i¢in etkili olmaktadir (Favazza ve Siperstein, 2016). Sonug olarak
erken erken donemde yapilan miidahalenin hem 6zel gereksinimli ¢cocuklar hem de aileleri igin
olumlu egitim ¢iktilarina sahip oldugu ya da yasanabilecek olumsuz durumlarin etkilerinin
azaldig1 goriilmektedir.

3. MUZIiK EGITIMININ ONEMIi

Miizik, bireylerin duygu ve diislincelerini ifade etme sekli oldugu kadar toplumlarin kiiltiirlerini
de olustur (Ugan, 1997). Bireysel ve toplumsal agidan ele alinan miizik, ayn1 zamanda egitimin
de 6nemli bir unsurudur. Eflatun, miizigi bir eglence araci olarak degil egitim araci olarak
degerlendirerek egitimin en gerekli unsuru olarak gérmiistiir (Akkas, 1993).

Miizik egitiminin amaclar1 iizerinde bir¢ok aciklama yapildigi goriilmektedir. Bu kapsamda
yapilan tanimlardan biri: “Bireyler {izerinde sevgi, sorumluluk, yaraticilik duygularinin
gelismesini saglayan miizik egitiminin amaci, insana, miizigi sevdirmekten bagka, miizik
dinleme, yargilama becerisiyle birlikte insanmn begeni diizeyini yiikseltmektir” (Biber Oz,
2001). Bir bagka tanim ise ¢agdas egitimin vazgecilmez unsurlarindan biri olan miizik
egitiminin amaciin insan zekasini ve yeteneklerini en {ist diizeyde gelistirmek ve
yetkinlestirmek oldugunu belirtmis; egitim stirecinin bir boyutu olarak da miizigin, bireyin zeka
gelisimi ve biligsel basarist lizerindeki etkilerinin uzun yillardir ¢esitli arastirmalara konu
oldugunu vurgulamistir (Sendurur ve Baris, 2002). Bu baglamda iilkemizde Miizik 6gretim
amaci, Tiirk Milli Egitimi’nin genel amagclart ve temel ilkelerine uygun olarak 6grencilerin
cesitli alanlarda gelisimlerini icermektedir (Onal, 2010).



Bu gelisimler dgrencilerin;

- “Miizik yoluyla estetik yoniinii gelistirmek,

- Duygu, diisiince ve deneyimlerini miizik yoluyla ifade etmelerine imkan saglamak,

- Yaraticilik ve yetenegini miizik iiretme yoluyla gelistirmek,

- Yerel, bolgesel, ulusal, uluslararasi miizik kiiltiirlerini tanimak,

- Kisilik ve 6zgiiven gelisimlerine katki saglamak,

- Miizik araciligtyla zihinsel becerilerinin gelisimini saglamak,

- Miizik yoluyla bireysel ve toplumsal iliskilerini gelistirmek,

- Bireysel ve toplu olarak nitelikli ve degisik tiirlerde sarki dinleme, sdyleme ve ¢calma
etkinliklerine katilimlarini saglamak,

- Miiziksel alg1 ve bilgilerini gelistirmek,

- Tiirkgeyi dogru ve etkili kullanmalarini saglamak,

- Miizik yoluyla sevgi, paylasim ve sorumluluk duygularini gelistirmek,

- Milli birligimizi, biitiinligiimiizli pekistiren ve diinya ile biitlinlesmemizi kolaylastiran
miizik kiiltiiri birikimine sahip olmalarint saglamak,

- Atatiirk’iin Tiirk Miizigi’nin gelismesine iligkin goriislerini kavramak ve Atatiirk ilke
inkilaplarina goniilden bagh, kiiltiirlii bireyler olarak yetigmelerini saglamak” olarak
belirtilmistir (MEB, 2006; Akt. Onal, 2010).

Miizik egitimi elestirel diisiinme, problem ¢ézme ve bu amaclara yonelik olarak nasil
calisilmas1 gerektigini 6grenmeye yonelik olarak akademik ve kisisel becerilerin gelismesini
destekler. Miizik egitiminde sembollerin kullanimi, bilgiyi analiz etme, sentezleme ve
degerlendirme gibi kavramaya yonelik becerilerin gelisimi s6z konusudur. Bu kapsamda ele
alindiginda miizik egitimi akademik ve kisisel becerileri desteklemekte, kavramaya yonelik
becerileri de gii¢clendirmektedir. Say1 sayma ve oranlar gibi soyut kavramlar miizik egitiminin
icerigine uygulandiginda somut ve net anlamlara ihtiya¢ duyarlar. Miizik egitimi ile bu
kavramlar arasindaki iligki daha kolay gerceklesebilir. Bunun yaninda miizik egitimi ¢ocukta
el goz koordinasyonu, ritim duygusu, sembolleri tanima, dikkat ve diger bilissel becerileri
gelistiren bir nitelik tagir. Miizik, normal gelisim gosteren ¢ocuklar i¢in énemli oldugu kadar
0zel gereksinimli ¢ocuklar i¢in de dnem tasimaktadir. Kinali (2003) miizigin ¢ocugun ruhsal
yapisini sakinlestirme; korku, panik ve huzursuzluk yaratan duygu ve diisiinceleri azaltmada
etkili olabilecegini belirtir. Turan (2006) ise miizigin 6zel gereksinimli ¢ocuklarin ruhsal,
fiziksel ve akademik gelisimlerini desteklerken ayni zamanda kendine giiven ve basari
duygularinin gelisimini sagladigini belirtmistir. Bu bakimdan miizik egitimi 6zel gereksinimli
bireyler i¢cin 6nemli goriilmektedir.

Miizik egitimi 6zel gereksinimli bireylere bir miiziksel davranis kazandirma ve kazanilan bu
davranigin siirdiiriilmesi konusunda yardimei olur. Miizik egitiminin 6zel egitim alanindaki
amaci 6zel gereksinimli bireylerin kendilerini ifade edebilmelerinin yan sira ¢evreleriyle olan
iliski ve etkilesimlerini desteklemektir (Turan, 2006). Bunun yaninda miizik ve sanat egitimi,
0zel gereksinimli bireylere istendik tutum ve davranis kazandirma konusunda etkilidir (Giiler,
2008). Miizik, 6zel egitim alaninda miiziksel etkinliklerle birlikte bir egitim araci olarak
kullanilmakta (Giiven ve Tufan, 2010) ve 6zel gereksinimli ¢ocuklarin egitiminde miizigin
onemi her gecen giin artmaktadir. Bireysel ya da toplu olarak ¢algi ¢calma, bir sarkiya eslik etme
ya da ritim tutma gibi miiziksel etkinlikler, miiziksel yetenegi ne olursa olsun bir¢ok ¢ocugun
keyif aldig1 etkinliklerdir (Eskioglu, 2003). Mesleki Egitim ve Ogretim Sisteminin
Gliglendirilmesi Projesi’nde (MEGEP, 2008) 6zel gereksinimli ¢ocuklarin gergeklestirmekten
keyif aldiklar1 miiziksel etkinlikler ve bu etkinliklerin 6nemine deginilmistir. Buna gore; miizik
etkinlikleri ile mesgul olmak 6zel gereksinimli ¢ocuklarin stres diizeylerini azaltmakta, keyifli
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vakit gecirmelerini saglamakta, 6zsaygi ve motivasyonlarini artirmakta, olusabilecek olumsuz
davraniglarin ortaya ¢ikmasini engellemektedir. Miizik etkinleri sayesinde 6zel gereksinimli
cocuklarin dikkat becerileri, el kol koordinasyon becerileri, isitsel algilar1 ve dili kullanma
becerileri gelismektedir. Ayrica bu tiir etkinlikler, 6zel gereksinimli ¢ocuklarin sozel ve sozel
olmayan iletisim becerilerinin gelismesine katki saglamaktadir (Havlat, 2006; Stephenson,
2006). Bu sebeple miizik egitimi derslerinde etkinlikler planlanirken bazi hedeflerin goz
onilinde bulundurulmasi 6nemli olmaktadir. MEGEP’de (2008) bu hedefler su sekilde ifade
edilmektedir:

- Sarki sOyleme sirasinda veya enstriiman kullanilan durumlarda g6z kontag: kurabilme,

- Enstriimanlar kullanarak el-géz koordinasyonu saglayabilme,

- Ayni anda iki elin koordinasyonunu saglayabilme,

- Dikkatini miizigin ritmine yogunlastirabilme,

- Sarki dinleyebilme,

- Isimlerin gegtigi sarkilar ile kendinin ve diger kisilerin farkina varabilme,

- Yardimlagma ve paylagmay1 6grenebilme,

- Dili kullanma yetenegini gelistirebilme,

- Yeni sOzciikler kazanabilme,

- Sesini dogal bir sekilde kullanabilme,

- Konusmadaki ses inis ve ¢ikislarini dogru zamanda yapabilme,

- Miizik esliginde viicudu koordineli bir sekilde kullanabilme ve hareket becerisi

kazanabilme,
- Miizigin ritmine uygun hareketler iiretebilme,
- Miizik sevgisini kazanabilme.

Ozel gereksinimli gocuklarin miizikal yeteneklerinin ortaya ¢ikmasi igin yukarida bahsedilen
hedeflerin miizik egitimi dersinde ¢ocuklarin ilgi, yetenek ve simif diizeyleri dikkate alinarak
planlanmasi énemlidir (MEGEP, 2008; Turan, 2006). Miizik egitimi dersi, 6zel gereksinimli
cocuklarin bireysel ya da grup olarak kendilerini ifade edebildikleri, etkilesimde
bulunabildikleri bir ders olmasi sebebiyle akranlar arasinda sosyal becerilerin gelistirilmesinde
etkili olmaktadir (Giiven ve Tufan, 2010).

4. AKADEMIK BASARI

Akademik bagar1 genellikle psikomotor ve duyussal gelisimin disindaki diger alanlarda
davranig degisimlerini ifade eder. Bu kapsamda akademik basarinin ve davranisin gelisiminde
egitimin niteligi kadar 6grenci-6gretmen iliskisinin niteligi de Snem tagimaktadir. Ogretmenin
sicakkanli, sempatik, hosgoriili tutum ve davranislari, 6grencilerin istenilen davranislari
kazanmasinda 6nemlidir (Erdogdu, 2006: 97). Egitim ve &gretim etkinliklerinde temel amag
ogrencilerde istenen davranis degisikliklerini saglamak olduguna gore, bu etkinliklerin odak
noktasini 6grenciler olusturmaktadir. Bu sebeple verilen egitimin amacima iligkin davranis
degisikliklerinin ne Ol¢lide gergeklestigi ve bu basariya etki eden temel unsurlarin ortaya
konulmas1 6nem arz etmektedir. Ancak egitim siirecine bakildiginda okullarda genellikle daha
basarili goziiken bireylerin desteklenip ddiillendirildigi ancak yaraticiliklarinin cogu zaman goz
ard1 edilebildigi goriilmektedir. Bu kapsamda 6gretmenlerin tutum ve davraniglariyla bireyin
yaraticilik giiciinii desteklemeleri 6nemli olacaktir. Bu sebeple toplumlarin gelismesinde
zihinsel olarak tiist diizeydeki bireylere gereksinim oldugu kadar yaraticilik giicii yiiksek
bireylere de ihtiya¢ vardir. Bu kapsamda ele alindiginda otizmli bireylerin var olan biligsel
kapasitelerini en iyi sekilde ortaya koyabilecekleri ilgi ve yetenek alanlarinin belirlenmesi ve
bu dogrultuda yonlendirilmeleri biiylik 6nem tagimaktadir.



5. VAKA ORNEGI

Vaka 1997 yilinda 32 haftalik (prematiire) dogum sirasinda oksijensiz kalmasi sebebiyle
serebral palsi (beyin felci) olarak diinyaya gelmistir. 2 yasina geldiginde temel gelisim
basamaklarinda (dislerin ge¢ ¢ikmasi, emeklememe, yliriimede gecikme, konusamama)
farklilik goren annesi tarafindan doktora gotiiriilerek otizm tanisi almistir. Doktorun
yonlendirmesiyle dzel egitime ve krese baglamistir. Ozel egitimde yapilan tiim galismalar evde
yapilan tekrarlarla annesi tarafindan desteklenmistir. Bu siirecte kendisi i¢in de bir uzmandan
yardim alan anne; g¢ocugun gelisim siirecine hizla uyum saglayarak egitim siirecini
hizlandirmistir. O donemde gidilen bir doktorun “bu ¢ocuk asla konusmaz” sdylemi sonrasinda
resimli kitaplar ve cesitli egitim materyalleriyle desteklenen vaka, 4 yasinda konugmay1
ogrenmistir. Ozel egitimin yani sira fizyoterapi destegi almus, yiizme kursuna gitmis, evde
cesitli fiziksel aktivitelerle (kaykayin tizerine yiiziistii yatirarak elleriyle kaymasini saglamak,
bisikleti kullanabilmesi i¢in ayaklarinin pedala baglanmasi) desteklenmistir. Kaba motor
gelisiminin yani sira ince motor ¢alismalari da evde annesi tarafindan desteklenmistir. Bu
kapsamda piring, mercimek gibi kuru bakliyatlar1 bir ¢ay tabagina koyup c¢esitlerine gore bos
siselere ayirmasi, evde hazirlanan oyun hamurlariyla sekiller yapmasi, plastik ¢ivili oyun
tahtasinda sekiller olusturmasi, legolart geometrik sekillerine goére kutuya dogru bicimde
atmast, ¢ivili yapbozlari tamamlamasi gibi gorevlerle ince motor ¢aligsmalart yapilmistir. Ayrica
soyut-somut, biiylik- kiigiik gibi kavram c¢aligmalari, mevsimler, sayilar, renklere yonelik
caligmalar yapilmistir. Vaka masa basinda oturmayi, odaklanmayi, verilen yonergeleri takip
etmeyi ve uygulamayi okul 6ncesi donemde annesi tarafindan desteklenerek 6grenmistir.

Kiigiik yasta miizik kulaginin iyi oldugunu fark eden anne, vakaya oyuncak miizik aletleri ve
miizik aletlerinin oldugu resimli kitaplar almig, boylece miizige olan ilgisinin artmasini
saglamistir. Ayrica kreste tiim aktivitelere katilmasini saglamis ve toplum igerisinde gegirilen
vakitleri artirarak ¢ocugun sosyallesmesi desteklenmistir.

5.1. iIkégretim Yillart

Okul oncesi donemde alinan 6zel egitim ve yapilan tiim destekleyici diger caligmalarin
ilkdgretim doneminde akademik ve sosyal alanda birgok olumlu yansimasi olmustur. Ilkokulda
okul disinda fen ve matematik alanlarinda birebir 6zel ders destegi almis, okulda 6gretmenin
ilgisi ve sevgisiyle desteklenmis, akran zorbalig1 disinda herhangi bir problem yagamamastir.
Maruz kaldig1 akran zorbaliklarindan biri, bir sinif arkadasinin vakaya sebepsizce tokat atmasi
olmustur. Bu sorun karsisinda anne, ¢ocukla vakanin 6zel durumu hakkinda uygun dille bilgi
veren bir konusma yaparak devamliligin oniine gecilmistir. Yine vakanin ayaginin aksamasi
sebebiyle baz1 arkadaglar1 futbol oyunlarina dahil etmek istememislerdir. Ancak duyarli olan
baz1 siif arkadaslari, ayn1 zamanda vakanin futbola iliskin ilgi ve bilgisi yiliksek olan vakay1
hakem olmasi ve magin anlatimi gorevini iistlenmesi konusunda destekleyerek dahil
etmiglerdir. Bunun yaninda annesi vakanin arkadaslariyla yakinlagmasi ve sosyallesmesi i¢in
evde dogum giinii kutlamalar1 diizenlemis, bu kutlamalara arkadaglarinin katilimini saglamistir.
Bu gibi durumlar vakanin akranlariyla birlikte gerceklestirdigi sosyal aktivite alanlarinm
artirmistir.

Miizik agisindan ele alindiginda erken yaslardan itibaren miizikle ilgili olan vakanin miizik
ogretmeni de miizige olan ilgi ve yetenegini fark etmistir. ilgi ve yetenegi dikkat ¢eken vaka
okulda gerceklesen tiim miizik aktivitelerinde, milli bayramlarda ve 6zel giin kutlamalarinda
yer almistir. Okulda yapilan ses yarismasinda kendisine jiiri olma gorevi verilmis, bu durum
vakanin kendisine olan gilivenin artmasini saglamigtir.



[lkokuldayken 9 yasinda piyano derslerine baslamis ve miizige olan yetenegini ortaya
koymustur. 11 yasindayken Izmir’de TOBAV 1 (Tiyatro Opera ve Balesi Calisanlar1 Vakfi)
¢ocuk korosuna girmis ve koro hocasi Ismail Bilen’in sesinin giizelligini fark etmesi ile sana
yonelerek solfej dersleri de almaya baslanmistir. IZDOB (Izmir Devlet Opera ve Balesi)
sanatcilariyla birlikte Carmina Burana sahne kantatinda “Misafir Cocuk Sanatc1” olarak sahne
almis, bunun yaninda TOBAV’1n ¢ocuk korosuyla bir¢ok etkinlikte yer almigtir. Ayn1 zamanda
Glizel Sanatlar Lisesi sinavlarina hazirlik i¢in burada solfej, isitme dersleri almigtir.

5.2. Lise Yillar1

Izmir Kemalpasa Umran Baradan Giizel Sanatlar Lisesi’ni kazanmis ve lise grenimini burada
tamamlamistir. Okulun yeni yil etkinliklerinde arkadaslar1 enstriimanlartyla eslik etmis, vaka
da solist olarak bu etkinliklerde yer almistir. Okulun yilsonu etkinliklerinde koroda yer alarak
kendisi gibi otizmli bir arkadasinin piyanosu esliginde solo performans sergilemistir. Ayrica
Ankara’da yapilan polifonik korolar senligine okul korosuyla birlikte katilmistir. Bu tiir
etkinlikler vakanin kendisine olan giiveninin artmasina katki saglamistir. Universite sinavlari
icin TOBAV’da san dersleri almaya baslamis, ilk san dersini izmir Opera ve Balesi sanatgisi
Altug Dilmag’tan almistir.

Lisede akademik derslerinin yan sira agirlikli olarak miizik dersleri almistir. Aldig1 dersler ve
icerikleri sOyledir:

- Miiziksel Isitme,

- Okuma ve Yazma (En 6nemli derslerden biri olan bu derste solfej, ritim, nota yazma,
kulak caligmasi ve armoni ¢aligmalar1 yapilmaistir),

- Piyano (Piyano dersleri birebir olup hocanin verdigi eserlerin piyano {izerinde
parmaklar1 dogru tuslara yerlestirerek notalarin dogru ¢alinmasma yd&nelik
gerceklestirilmistir. Ayrica digaridan bireysel piyano dersi alinarak desteklenmistir),

- Gitar (Gitar tutus sekli, parmaklarin teller {izerinde notalara basip dogru ¢alinmasi ile
klasik gitar egitimi verilmistir. Ayrica disaridan bireysel gitar dersi alinarak
desteklenmistir),

- Bat1 Miizigi Koro Egitimi (Nefes, diyafram ¢alismalari, grup olarak 1sinma hareketleri
yapilarak bati1 miizigi eserleri icra edilmistir).

- Tirk Miizigi Koro Egitimi (Tiirk Miizigindeki makamlar, usuller ¢alisilmig ve Tiirk
Miizigi eserleri icra edilmistir),

- Geleneksel Oda Miizigi Calgilar1 (Bu derste kanun, yan fliit, klasik gitar esligiyle klasik
gitar repertuari ¢alisilmigtir),

- Bati Miizigi Tarihi (Bu derste bati miiziginin donemleri, donemin bestecileri ve
sanatcilar1 ¢alisilmistir),

- Tiirk Miizigi Tarihi (Bu derste Tiirk Miiziginin 6nemli sanatg¢ilari, eserleri ve yasadigi
donemler ¢alisilmistir.

5.3. Universite Yillari

Universite baraj puanini asarak Izmir Yasar Universitesi Sanat ve Tasarim Fakiiltesi Miizik
(Opera ve San) Boliimiinii kazanmistir. Yasar Universitesi’nde Izmir Devlet Opera ve Balesi
sanatcist Levent Giindiiz ile ¢aligmustir.

Vaka iiniversitedeyken sosyal sorumluluk projesi kapsaminda huzur evinde yasl bireyler i¢in
moral konseri vermistir. Ayrica Izmir’de Zihinsel Engelliler ve Otistik Cocuklar Okulu’nun
hazirlamig oldugu 2 Nisan farkindalik giiniinde davetli olarak solo konser vermis, plaketle
odiillendirilmistir. Yasar Universitesi cok sesli korosu ile Istanbul Sansev’in Polifonik Korolar
Senligi’ne katilmigtir. 2020 yilinda tiniversiteden basarili bir sekilde mezun olmustur. Bunun

9



yaninda lise yillarindan bu yana iiyesi oldugu izmir Otizm Orkestras1 ve Korosu’nda (1ZOT)
korist olarak yer almakta ve IZOT Mini grubunda goniillii egitmenlik yapmaktadir. IZOT’la
birlikte yurti¢i ve yurtdist konserlere katilmis, 2017 yilinda Kanada’nin Vancouver sehrinde
yapilan ANCA Diinya Otizm Festivali’'nde yapilan yarismada Performans Sanatlari
kategorisinde Diinya Birinciligi elde etmistir. Izmir TRT Cok Sesli Miizik Korosunda stajyer
olarak ¢aligmalarma devem etmektedir. izmir’de iiniversiteye hazirlanan zihinsel engelli bir
dgrenciye goniillii olarak miizik egitimi vermektedir. IZOT un kurucu sefi olan Dr. Ogr. Uyesi
Orcun Berrakcay’in yonlendirmesiyle Afyon Kocatepe Universitesi Sosyal Bilimler Enstitiisii
Miizik Bolimii’nii kazanmistir ve lisanstistii egitimine burada devam etmektedir. Vaka, otizmli
bireylere olanaklar verilip dogru yonlendirmeler yapildiginda gelisimlerine olumlu katki
saglanacagi konusunda otizmli ¢ocugu olan diger ailelere model teskil etmektedir. Vakanin
akademik hedefleri: kendisi gibi olan otizmli bireylere miizik egitimi vermek, kariyerine miizik
alaninda devam etmek ve bu alanda istthdam edilmektir.

Universitede aldig1 dersler ve igerikleri soyledir:

- San ve Opera (Diyafram caligmalari, ses egzersizleri yapilmigtir. Kendisine verilen
eserin desifresi, solfejleri ve sozleri ¢alisilmistir. Eser caligilirken nefes alinmasi ve
susulmasi gereken yerler, diyaframin kullanilmasi, durus, agzin tam agilmasi, harflerin
nasil sOylenmesi gerektigi gibi beceriler ¢alisilmistir. Derste dikkatini siirdiirebilmesi
icin kiiciik molalar verilerek ¢alisilmistir. Verilen eser bestecisinin hayati, yasadigi
donem, eseri yazarken neler hissettigi, opera eserlerinin konusu, nerede gectigi, kisiler,
karakter ozellikleri, liberettosunun kim tarafindan yazildig, ilk gosteri tarihleri gibi
bilgiler istenmis ve bu dogrultuda arastirmalar yapilmaistir),

- Piyano (Bu derste eserlerin solfeji ve desifresi yapildiktan sonra piyanoda once sag el,
sonra sol el, en son iki el birlikte eser ¢alisilmigtir. Calinan eserlerin, bestecisi, yasadigi
donem ve eserleri aragtirilmistir),

- Koro (Koro derslerinde nefes, diyafram, ses ¢alismalar1 ve egzersizleri, viicut 1sinma
hareketleri yapilmis ve grup olarak herkes kendi ses grubunda (tenor, bas, bariton,
soprano, alto, mezzosoprano) olacak sekilde eserleri icra etmislerdir),

- Oda korosu (Cok sesli koro olup grup olarak eser icras1 yapilmistir),

- Birlikte Calma (S6yleme, piyano esliginde eser seslendirme ¢alismasi yapilmistir. Eser
calisgthirken ne zaman girilecegi, hangi sesin sirasiyla girecegi, hangi ses tonuyla
girilecegi ¢alisilmistir),

- Oda Miizigi (Klasik gitar esliginde eser seslendirilmistir),

- Caz Ritimleri (Bu derste ses, vurus teknikleri, ritim ve ritim notalarinin yazilma
caligmalari yapilmstir),

- Armoni (Tek ses, iki ses, ii¢ ses, dort sesli akorlar, ritim yazma ve sdyleme, solfej
bilgileri ¢aligilmistir),

- Diksiyon Fonetik (Tiirk¢e kelimeler nasil yazilir ve okunur? Telaffuz etme, dil bilgisi,
yazim ve okunus kurallari ¢alisiimistir),

- Miizik Tarihi (Bu derste miizik tarih¢ileri, donemler, besteciler ve eserleri ¢alisiimigtir)

- Inkilap Tarihi (Avrupa ve Tiirk tarihindeki olaylar ¢alisilmistir),

- Dil Anlatim (Dil bilgisi, yazim, anlatim kurallar1 ve teknikleri ¢alisiimistir),

- Vokoloji (Ses vokali, nefes egzersizleri, diyafram ¢aligsmalar1 yapilmstir).

6. SONUC

Vaka, annesinin dikkati ve Ozverisiyle gelisimsel destek alarak biiyiitiilmiis, diger otizmli
cocugu olan ailelere drnek teskil etmistir. Kiiglik yasta tan1 alan ve 6zel egitime erken baslayan
vakanin miizik egitimiyle desteklenmesi, sosyal becerilerine ve akademik kariyerine biiyiik
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katki saglamistir. Toplumsal farkindaligin arttirilmasiyla birlikte otizme karsi bakis agisinin
olumlu yonde degismesi iiniversite egitim siireglerine olumlu yansimistir. Ayrica aile-egitimci
is birligi de akademik basariy1 arttiran unsur olmustur. Bu calismadaki bulgular arasinda;
otizmde erken taninin 6nemi, gelisim siirecinde ebeveyn desteginin 6nemi, akademik basari ve
kariyer siirecinde aile ve egitmenlerin is birligi, miizik egitiminin sosyal ve akademik becerilere
etkisi, bu basarinin otizmli cocuga sahip diger ailelere de 6rnek teskil etmesi yer almaktadir.
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2. BOLUM

OZEL EGITIM OGRETMENLERI VE ANNELERIN OTIiZMLI COCUKLARDA
CINSEL EGITIME YONELIK TUTUMLARI iLE KARSILASTIKLARI CINSEL
DAVRANIS SORUNLARI VE COZUM STRATEJILERI{!
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Ozet: Bu caligmanin amaci, dzel egitim dgretmenleri ve annelerin otizmli ¢ocuklarin cinsel
egitime yonelik goriisleri ile karsilastiklart cinsel davranig sorunlarma iligkin ¢oziim
stratejilerini degerlendirmektir. Caligma betimsel arastirma yontemlerinden tarama modeli
kullanilarak yapilmistir. Arastirmaya 55 6zel egitim dgretmeni ve anne katilmistir. Calismanin
verileri “Cinsel Davranig Sorunlar1 Goriisme Formu™ ile toplanmistir. Goriismeler sartlara gore
yiliz yiize ve online sistem lizerinden yapilmistir. Arastirmanin sonucunda, 6gretmenler ve
anneler 6zel gereksinimli cocuklarda siklikla; mastiirbasyon, siirtiinme, teshir, dokunma,
dokunulmasini isteme, izleme gibi cinsel davranis problemlerine rastladiklarini belirtmislerdir.
Arastirmanin bulgularinda 6zel gereksinimli ¢ocuklarda en ¢ok ‘‘dokunma’’ cinsel davranis
problemi ile karsilasildigr goriilmiistiir. Ayrica dgretmenlerin %96’sinin 6zel gereksinimli
bireylerin cinsel egitimi konusunda bilgi eksiklikleri oldugunu ve bu konuda bilgi almalari
gerektigini diisiindiikleri sonucuna ulasilmistir. Ancak bu egitimi kendileri verme konusunda
isteksiz olduklarini belirtmislerdir.

Anahtar Kelimeler: Ozel gereksinim, cinsel egitim, problem davranig, otizm.

THE OPINIONS OF SPECIAL EDUCATION TEACHERS AND MOTHERS OF
AUTISTIC CHILDREN TOWARDS SEXUAL EDUCATION AND THE SOLUTION
STRATEGIES FOR THE SEXUAL BEHAVIOR PROBLEMS IN AUTISM

Abstract: The aim of this study is to evaluate the opinions of special education teachers and
mothers of autistic children towards sexual education and the solution strategies for sexual
behavior problems that they encounter. The study was conducted by using survey research, one
of the descriptive research methods. In the study, 55 special education teachers and mothers
were participated. The data of the study were collected by using "Sexual Behavior Problems
Interview Form". The interviews were made face-to-face and in the online system, depending
on the conditions. Participants stated that they encountered less sexual behavior problems of

! Bu ¢alisma 3 Aralik 2021 tarihinde diizenlenen 1. Otizm Arastirmalari Sempozyumunda 6zet hali sozlii bildiri
olarak sunulan “Ozel Egitim Ogretmenleri ve Annelerin Otizmli Cocuklarda Cinsel Egitime Y&nelik Tutumlart ile
Karsilastiklar1 Cinsel Davranig Sorunlari ve Coziim Stratejileri” baslikli ¢alismanin gézden gegirilmis ve
genisletilmis halidir.
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autistic children such as masturbation, friction, exposure, touching, asking to be touched, and
watching. In the findings of the study, it was seen that the most common sexual behavior
problem was “touching” in children with autism. In addition, % 96 of teachers think that there
is a lack of information about the sexual education of individuals with autism and that they
should get information on this subject. However, they stated that they were unwilling to provide
sexual education themselves to children with autism.

Keywords: Special needs, sexual education, behavior problem, autism.
1. GIRIS

Insanin en temel ihtiyaglarindan biri olan cinsellik; dogumdan 6nce baslayan ve insanin yasami
boyunca devam eden (CISED, 2021; Yildiz, 2020) biyolojik, psikolojik, fizyolojik, sosyal,
kiiltiirel, ahlaki, dini, antropolojik, ekonomik ve politik gibi birgok boyutlar1 olan bir kavramdir
(DeLamater ve Plante, 2015; WHO, 2006; Yildiz, 2020). Ogrenilmis sosyal kavram olarak,
algilanan cinsellik kavrami, toplum ve bireyin inanisi tarafindan yonlendirilebilir (Bilgig, 2015;
Yildiz, 2020). Diinya Saghik Orgiitiine gore ergenlik dénemi 10-19 yas araligi olarak
tanimlanirken genglik donemini ise 15-24 yas aralifinda sayilmistir (WHO, 2019; Yildiz,
2020.). Bu donem ¢ocuklarin kendi cinsel kimliklerini olusturdugu evredir ve ister tipik gelisim
gosteren bireyde isterse de 6zel gereksinimli bireylerde cinsel gelisim siireci benzer evrelerden
olusmaktadir. Toplumda tipik gelisim gdsteren bireyler i¢in bile karmagik olan cinsellik,
dezavantajli gruplar igin kavramasi ¢ok daha zor olan bir olgudur (Yildiz, 2020). Ozellikle
davraniglarin nedenlerini belirlemekte, soyut kavramlar1 algilamakta, neden sonug iligkisi
kurmakta, olaylar1 yorumlamakta ve analiz etmekte giigliik ¢eken yani bilissel islevlerini yerine
getirmekte zorlanan Otizm Spekturum Bozuklugu (OSB) olan bireyler igin cinselligi
anlamlandirmak, algilamak ¢ok daha gii¢ olabiliyor (Bennet ve Coyle, 2007; Perlin ve Lynch,
2016; Shuttleworth, 2006; Yildiz, 2020).

Insan hayatinin bir pargasi ve bir ihtiyaci olan cinsellik ve cinsel egitim alma bir haktir (Sari,
2005; Bork, 2017). Ozel egitim gerektiren OSB’li ¢ocuklarda da akademik, sosyal ve duygusal
alanlarda gelisimin ve egitimin yaninda cinsel gelisime ve egitime de ihtiyag¢ vardir (Sar1, 2005;
Bork, 2017). Tipk: akranlarinda oldugu gibi ergenlik doneminde OSB’li genglerde de cinsel
icerikli davraniglar goriilebilmektedir (Y1ildiz, 2020). Bu cinsel igerikli davranislarin, davranis
problemi olarak kabul edilmesi i¢in, davranisin bireyin i¢inde bulundugu gelisim donemine
uygun sekilde sergilenmemesi ve islevlerini yerine getirememesi gereklidir (Gougeon, 2009;
Giirbiiz, 2018; Yildiz, 2020). Otizmin etkileri ve zihinsel yetersizlikler nedeniyle cinselligi
anlamlandirma, yorumlama ve ortama, duruma uygun cinsel davranis sergileme konusunda
sorun yasayabilen OSB’li bireylerin cinsel gelisimleri aslinda tipik gelisim gosteren
akranlariyla benzerdir (Yildiz, 2020). Bu durum sonucunda OSB’li bireylerin akranlarindan
daha fazla cinsel sorunlar yasadigi ve daha fazla problem davramig gosterdigi gibi algi
olusmaktadir (Kijak, 2013; Yildiz, 2020). Tiim bunlarin sonucunda, OSB’li bireylerin,
uygunsuz davranig sergileme ihtimalinin yiiksek oldugu toplum tarafindan diislinilmekte ya da
diger insanlar i¢in normal sayilan davraniglar OSB’li bireyler i¢in uygunsuz bulunabilmektedir
(Pownall vd., 2011; Dekker vd., 2014; Brown ve McCann, 2018; Y1ldiz, 2020). Oysa bu durum
cocugun yasadigi siireci anlamlandiramamasi ve gelisimin hizina ayak uyduramamasinin bir
sonucudur.

Cinsel egitim denince genellikle insanlarin aklina ilk olarak viicut boliimleri ve cinsel kimlik
algis1 gelmektedir. Ancak cinsel egitim bununla sinirli degildir. Cinsel saglik, mahremiyet,
istismardan korunma, temizlik, hijyen, vb. olmak iizere c¢ok genis kapsamli bir alani
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icermektedir. Goriildiigii iizere cinsellik egitimi kapsaminda bagimsiz yagamaya yonelik birgok
beceri dgretilir ve bu becerileri giivenlik becerileri, kisisel bakim becerileri, saglik becerileri,
0z belirleme (kendini yonetme, karar verme, se¢im yapma vb.) ve kisiler aras1 beceriler olarak
siralayabiliriz (Y1ldiz, 2020). Ayrica flort etme, yakin iliski kurma, romantik etkilesim kurma,
duruma uygun cinsel davraniglari se¢gme gibi sosyal becerilerde cinsel egitimin kapsamina
girmektedir (Y1ldiz, 2020). Ozel gereksinimli cocuklara cinsel egitim verilirken bazi sorunlarla
karsilasilabilmektedir. Ornegin baz1 cocuklarla gz kontagi kurmada, konusmada ve anlasmada
yasanabilecek iletisim problemleri, cinsel egitimi zorlagtirmaktadir. Ayrica yetersizligin tipi ve
derecesine gore cok fazla tekrar gerekebilir. Bunlarin yaninda OSB’li c¢ocuklara cinsel
konularda egitim verilirken mecazi anlamlar, ¢ocuklarin seviyesine uygun olmayan ifadeler,
konunun anlasilirlhigin1  bozacaktir. Bu nedenle c¢ocuklarin konuyu anlamasinda ve
algilamasinda sorunlar yasanabilmektedir. OSB’li cocuklarin egitimlerinde anlasilir bir anlatim
kullanilmali ve onlarin seviyesi goz onilinde tutulmalidir. Gerekiyorsa gorsel materyallerin
kullanilmas1 daha uygun olacaktir. Unutulmamalidir ki 6zel gereksinimli ¢ocuk ve genglerinde
cinsel konularda bilgilendirilme ihtiyaglari bulunmaktadir. Bu durumun gérmezden gelinmesi
bu gergegi degistiremez (Boyacioglu, Karagam ve Ozcan, 2018).

Ozel gereksinimli bireylerin cinsel egitim almalari onlar1 uygun olmayan cinsellikten
uzaklastirir (Nansy, Murphy ve Elias, 2006; Cakmak ve Cakmak, 2012). Yapilan ¢alismalarda
cinsel sorunlar olarak adlandirilan siirtlinme, gézetleme, uygunsuz dokunma davranisi vb.
konular yer almaktadir. Bunlarin disinda, uygun olmayan yerlerde, zamanlarda mastiirbasyon
ya da asir1 mastiirbasyon, evlenme istegi, ergenlikteki fiziksel degisikliklere uyum
saglayamama, cinsel diirtiilerini kontrol edememe davraniglari da siklikla dile getirilen problem
davraniglardir (Isler, Beytut, Tas ve Conk 2009). Hormonal gelisim artmasi ve Ozellikle
ergenlik doneminde bu gelisimin ortaya ¢ikmasiyla s6z konusu bireyler cinsel arzularini ve
davraniglarini kontrol altina alamazlar. Bu durum cinsel diirtiilerini kontrol edememe olarak
ifade edilmektedir (Er, Girgin Biiyiikbayraktar, ve Kesici, 2016). Ozel gereksinimli
ogrencilerin cinsel egitimiyle ilgili caligmalar normal 6grencilere gore sinirlidir. Bu baglamda
Ang (2014), 6zel gereksinimi olan ¢ocuklar arasinda cinsel egitimin gerekliligi, 6zellikle 6zel
ilgi gosterilmesi ve derinlemesine ¢alisilmasi gerektigini ifade etmistir. Ozel gereksinimli
cocuklara 6zellikle de OSB’li bireylere cinsel egitim konusunda iilkemizde de sinirli sayida
caligma vardir. Bu ¢aligmalarda cinsel egitimin gerekliligi ve cinsel egitimle ilgili temel bilgi
diizeyini degerlendiren konularin ele alindig1 goriilmektedir. Cinsellikle ilgili bilgilerin kimler
tarafindan verilmesi gerektigi bile 6nemli bir belirsizliktir. Cinsellikle ilgili en dogru bilgi
aktariminin aile, okul ve bireyler arasinda kurulacak is birligi ve iyi bir iletisimle miimkiin
oldugu diisiiniilmektedir. Bu bilgiler dogrultusunda arastirmada 6zel egitim 6gretmenleri ve
annelerin cinsel egitime yonelik tutumlar ile karsilastiklar: cinsel davranig sorunlarina iliskin
¢oOziim stratejilerini degerlendirmesi amaglanmaktadir. Calismada;

1) Ozel gereksinimli 6grencilerle galisan dgretmenlerin cinsel davranislara yonelik genel bilgi
diizeyleri ve ¢6ziim stratejileri nelerdir?

2) Ozel gereksinimli cocugu olan ebeveynlerin cinsel davranislara yonelik genel bilgi diizeyleri
ve ¢0zlim stratejileri nelerdir? Sorularina cevap aranmaya ¢alisilmistir.

2. YONTEM

2.1. Arastirmanin Modeli

Ozel egitim 6gretmenleri ve annelerin cinsel egitime yonelik tutumlari ile karsilastiklari cinsel
davranig sorunlarina iliskin ¢6zlim stratejilerini degerlendirmesi amaciyla genel durumu ortaya
koyabilmek i¢in betimsel arastirma modelinde tarama modeli kullanilmistir. Betimsel arastirma
yontemlerinden biri olan tarama arastirma modelinde, belirli bir grubun &zellikleri daha iyi
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anlasilmasi i¢in veriler toplanip analiz edilir (Bliytlikoztiirk, vd., 2017). Tarama arastirmasi nitel
bir arastirma yontemidir (Bliylikoztiirk vd., 2017).

2.2. Arastirmanin Orneklemi
Arastirmaya 30 Ozel egitim 6gretmeni ve 25 anne olmak {izere toplam 55 kisi katilmustir.
Aragtirma grubunun belirlenmesinde;

Ogretmenler icin;
- En az 5 ozel gereksinimli ergenle calismis olma ve bunlardan en az birinin OSB tanili
olmasi,
- Calistig1 ergenlerin cinsel egitim sorunu yasiyor/yagamis olmasi kriteri temel alinmustir.

Anneler icin,
- OSB tanili gocuga sahip olmak,
- OSB’li ¢ocugun (en az 13 yasinda olmasi) ergenlik doneminde ve cinsel davranig
problemi yasamis ya da yastyor olmasi kriterleri temel alinmistir.

Bu kriterleri tagiyan Ogretmen ve anneler goniilliiliik ilkesine goére arastirmaya dahil
edilmiglerdir.

2.3. Verilerin Toplanmasi

Bu arastirma betimsel arastirma modellerinden tarama modeli kullanilarak tasarlanmuistir.
Arastirmanin verileri “Cinsel Davranis Sorunlart Gériisme Formu” ile toplanilmistir.
Gorlismeler sartlara gore yiiz ylize ve online sistem {lizerinden yapilmistir. Gorlisme formu
arastirmacilar tarafindan hazirlanmis ve uzman goriisii alinarak forma son sekli verilmistir.
Gortigme formu cinsel gelisimle ilgili 7 sorudan ve kisilerle ilgili demografik bilgilerden
olusmustur.

Gorlisme sorulart;

Ozel gereksinimli ¢ocukta sik karsilasilan davranis problemi nelerdir?

Boyle bir davranisla karsilagtiginizda ne yapiyorsunuz?

Cinsel egitime yonelik bir egitim aldiniz m1?

Sizce 6zel gereksinimli ¢ocuklar cinsel egitim almali mi/alabilirler mi? Neden?
Aciklaymiz.

Hangi konularda egitim verilmeli? Okullarda verilen egitim yeterli mi?

6. Sizce 6zel gereksinimli ergene kim egitim vermeli?

7. Cocuklara cinsel istismar ile ilgili bilgilendirme yapilmali m1? Neden? Ne zaman?

b=

N

2.4. Verilerin Analizi

Arastirmacilar tarafindan hazirlanan goriisme sorulariyla ve oOgretmenler ve anneler ile
gerceklestirilen bireysel goriismelerin kayitlart analiz edilmistir. Kayitlarin analizi i¢in biitiin
katilimcilar i¢in ayr1 bir gériisme formu kullanilmistir. Yapilan degerlendirme sonucunda, her
bir soru maddesinin altinda yer alan cevap kategorilerinin yazili oldugu ‘‘Goériisme Kodlama
Anahtar1”’ olusturulmustur. Bu dogrultuda her dgretmene O1, 02, O3, ....... ve annelere Al,
A2, A3,...seklinde kod verilmistir. Bu kavramlara dayali temalar olusturulmustur. Elde edilen
verilerin yorumlari bulgular béliimiinde sunulmustur.
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3. BULGULAR VE TARTISMA

Arastirmaya katilan annelerin ve 6gretmenlerin 6zel gereksinimli ¢ocuklarinda karsilastiklari
cinsel davranigs problemleri ve bdyle bir sorunla karsilagtiklarinda verdikleri tepkiler ve
irettikleri ¢oztimler ile ilgili verdikleri cevaplar grafik olarak her bir soru i¢in hazirlanmis ve
asagida sunulmustur.
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Grafik 1.Calismaya katilan ogretmen ve annelerin en sik karsilastiklar: davranis
problemlerinin dagilimi

Grafik 1. incelendiginde, arastirmaya katilan Ogretmenlerin otizmli 6grencilerinde %27,7
mastiirbasyon, %20,5 siirtiinme, %10,2 oraninda kendi 6zel bolgelerini gosterme ve/ veya
gostermeye ¢alisma, %26,1 dokunma istegi, %8 oraninda ise dokunulma istegi oldugu, %12,5
oraninda ¢evresindeki kisileri banyo yaparken, tuvalette, giyinirken ya da kazara agikta kalan
mahrem bolgeleri gozetleme/izleme egiliminde olduklarini  belirtmislerdir. Anneler
cocuklarinda %30,2 kisilere siirtlinme, %34,5 kendi 6zel bolgelerini teshir etmeye ¢alistiklarini,
%22,1 oraninda dokunma ve %12,8 dokunulma istegi gozlemlediklerini ifade etmislerdir.

Ozel gereksinimli bireylerde ortaya ¢ikan bu davranislari, ergenlik ile ortaya ¢ikan hizli biiyiime
ve hormonlarin etkisi sonucu olusan duygulanimlari nasil kontrol altina alacaklarim
bilmemelerinden kaynakli olarak yaptiklar1 diisiiniilmektedir. Ozellikle de cinsel davranig
egitimi almamis olan 6zel gereksinimli genglerde benzer davranis problemlerine siklikla
rastlanmaktadir. Grafikten de anlasilacagi lizere en sik karsilagilan problem davranislar;
stirtlinme, teshir ve dokunulma ile ilgilidir. Bunun nedeni diger sorunlarin toplumsal normlarin
etkisi ile ¢evre tarafindan daha fazla kontrol altina alinmaya calisilmis olmasi olabilir. Bu
konuda Uygun olmayan cinsel davraniglara bakildiginda; baskalarinin viicuduna izinsiz
dokunmak, bagkalarina saldirganca temasta bulunmak, bagkalarinin yaninda kendi viicudunda
0zel bolgelerine dokunmak, cinsel konulardan alenen bahsetmek, insanlar i¢inde soyunmak,
kiyafetlerini ¢ikarmak, bagkalarmin yaninda mastiirbasyon yapmak, rizasini almadan karsi
tarafla cinsel iliskide bulunmaya calismak (Early, vd., 2012; Oncii, Aktas, Vayisoglu ve
Karakus, 2019; Yildiz 2020), cinsel organimi gosterme, fetisizm, uygun olmayan iletisim,
uygunsuz cinsel i¢erikli goriintiiler izleme en sik karsilagilan cinsel davranis problemleri olarak
siralanmaktadir (Aderemi, 2013; Giirbiiz, 2018). Ayrica, otizmin etkileri ve zihinsel
yetersizlikler nedeniyle cinselligi anlamlandirma, yorumlama ve ortama, duruma uygun cinsel
davranig sergileme konusunda sorun yasayabilen OSB’li bireylerin cinsel gelisimleri aslinda
tipik gelisim gosteren akranlariyla benzerdir (Yildiz, 2020). Bu durum sonucunda OSB’li
bireylerin akranlarindan daha fazla cinsel sorunlar yasadigi ve daha fazla problem davranis
gosterdigi gibi alg1 olugmaktadir (Kijak, 2013; Yildiz, 2020).
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Grafik 2. Cinsel davranig problemiyle karsilasildiginda verilen tepkilerin dagilimi

Grafik 2 incelendiginde 6gretmenlerin ve annelerin OSB’li cocuklarda cinsel davranis
problemleri ile karsilagtiklarinda gosterdikleri tepkilerin Ogretmenlerde %33,3 oraninda
davranis hakkinda Ogrencileri ile bilgilendirici konusmalar yaptiklari, %31,7’sinin bu
davraniglar1 gérmezden geldiklerini belirttikleri gdriilmektedir. Anneler ise; %40,6 oraninda
davranigla karsilastiklarindan paniklediklerini ve 6tkelendiklerini sdylerken, %38,5’1 boyle bir
davranigla bir daha karsilasmak istemedikleri i¢in ceza verdiklerini belirtmislerdir. Konu ile
ilgili bilgilendirici konusma oran1 ve gérmezden gelme annelerde cok diisiik oranda
bulunmustur.  Ogretmenlerde ise tam tersine ceza verme ve Ofke daha diisiik oranda
goriilmektedir. Sonuglarin bu sekilde olmasi cinsel egitime bakis agist ve cinsel egitimle ilgili
bilgi diizeyi ile baglantili olabilir. Bu konuda OSB’li ve 6zel gereksinimli ¢ocuklarla ¢aligmis
olan kisiler, bu bireylere yonelik onyargilar sonucunda OSB’li bireylerin, uygunsuz davranis
sergileme ihtimalinin yiliksek oldugunu diisiinmekte ya da diger insanlar i¢in normal sayilan
davraniglart OSB’li bireyler i¢in uygunsuz oldugu kanisina varmistir (Pownall vd., 2011;
Dekker vd., 2014; Brown ve McCann, 2018; Yildiz, 2020). Oysa bu durum ¢ocugun yasadigi
stireci anlamlandiramamast ve gelisimin hizina ayak uyduramamasinin bir sonucu olarak
karsimiza ¢ikabilmektedir. Ayrica 6zel gereksinimli bireylerle ¢alisan dgretmenlerin cinsel
egitime yonelik tutumlarinda bilgi diizeyi, mesleki deneyimi, toplumsal degerler, inanislar gibi
pek cok faktoriin etkisi olmasi yaninda bu tutumlarin bir kismi olumluyken bir kisminin da
olumsuz oldugu gdzlenmistir (Yavuz, Tekcan ve Vural-Batik, 2013; Akdemir, Sari, 2019).
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Grafik 3. Ogretmen ve annelerin cinsel egitim/bilgi alma durumlarinin dagilimi

(")gretmenlerj.n ve annelerin cinsel egitim/bilgi alma durumlarina iliskin sonuglar1 gosteren
grafik 3’te Ogretmenlerin %30,2’si, annelerin %50,1°1 cinsel egitime y6nelik herhangi bir
egitim/bilgi almadiklarini belirtmislerdir. Ogretmenlerin %20,8’1 hizmet i¢i egitim, %35’°1
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lisans/ytiksek lisans asamasinda cinsel egitim dersi aldiklarini belirtmislerdir. Bu dogrultuda
bir anne «Bu is alaninda uzman ogretmenler tarafindan verilmeli. Biz ne kadar iyi olursak
olalim eksik kaliyoruz. Yontem ve tekniklerimiz hep sumirli, dar kalyyor. Farkl uygulamalar
bilmiyoruz ¢ocugumuzu ¢ok iyi tanmimak evet iyi bir egitim icin onemli ama yeterli degil, ¢iinkii
cocugumuzun hastaligi tanisi ile ilgili ne kadar derin bilgiye sahip olursak olalim verecegimiz
egitim uygulamaya doniik maalesef ¢cok eksik kaliyor.» seklinde cevap vermistir. Bu cevap bizde
ogretmenlerin ailelerden daha fazla bilgi sahibi olduklar1 goriisiinii olusturmaktadir. Ayrica
annelerin cinsel egitim konusunda 6gretmenlerden, uzmanlardan bilgi aldiklar1 gériilmektedir.
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Grafik 4. Ogretmenlerin ve annelerin ¢ocuklarin cinsel egitim alma durumlarina iliskin
gortislerinin dagilimi

Grafik 4’te hem 6gretmenlerin (%84,8) hem de annelerin (%57,8) biiyiik ¢ogunlugunun OSB’li
cocuklarin cinsel egitim almalar1 gerektigini belirttikleri goriilmektedir. Bu konuda annelerden
birisi cinsel egitim alinmast ile ilgili gorlisiinii «Almalilar. Cocugum nerede, nasil ne sekilde
davranmasi gerektigini bilmeli. Istismara maruz kalmamasi, kendine bu konuda bir bakus agist
saglamasi agisindan son derece 6nemli bir konudur.» ifade etmistir. Ogretmenlerin %8,7’sinin
kararsiz, annelerin ise %25’inin cinsel egitimi gerekli bulmadiklar1 gézlenmektedir. Bunun
nedeni annelerin egitimin nasil ve kimler tarafindan verilecegi konusunda yasadiklar1 kafa
karigiklig1 olabilir. Koller (2000) OSB’li bireylere saglanacak cinsel egitimde bireyin soyut
diisinme becerisinin  degerlendirilerek uygun gorsel-isitsel ve farkli materyallerle
desteklenmesi gerektiginden sdz etmektedir. Ayrica yapilan calismalarda Ozel gereksinimli
bireylere cinsel egitim verilirken bireyin yetersizlik diizeyine uygun egitim verilmesinin 6nemi
vurgulanmaktadir (Bilgi¢, 2015; Bork, 2017; Girgin Biiylikbayraktar, Konuk-Er ve Kesici,
2017).
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Grafik 5. Ogretmen ve annelerin ¢ocuklara cinsel egitimin kimin tarafindan verilmesi
gerektigine iliskin goriislerinin dagilimi
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Ogretmen ve annelere, ¢ocuklara cinsel egitimin kim tarafindan verilmesi gerektigi sorulmus
ve verdikleri cevaplar grafik 5’te sunulmustur. Ogretmenler %32,9 oraninda 6gretmen ya da
aile egitimi verebilir derken, %34,2’si diger uzmanlarin bu egitim i¢in daha uygun olabilecegini
belirttikleri gozlenmistir. Anneler ise bu konuda %49,3 oraninda cinsel egitimin anneler
tarafindan verilmesi gerektigini belirtirken, %38,1°1 bu egitim i¢in 6gretmenlerin daha uygun
kisiler oldugunu sdylemislerdir. Sonucun bu sekilde ¢ikmasinda 6zellikle annelerin OSB’li
cocuklarmin gilivenligi konusunda endiseli olduklari ve bu nedenle de cinsel egitimin aile
tarafindan verilmesinin uygun olacagini ifade ettikleri gézlenmistir. Bazi anneler ise cinsel
egitim konusunda yeterli bilgi sahibi olmadiklarini diisiindiiklerini ve bu gerekgeyle egitimin
ogretmenler tarafindan verilmesinin daha uygun olacagini ifade etmislerdir. Yetersizligi olsun
ya da olmasin cinsel egitimde 6gretmenin liderliginde aile ile egitimin birlikte destek sunmasi
gerektigi diistinilmektedir. Ciinkii cinsel egitime yonelik konularin 6grenciye 6gretiminde bilgi
diizeyi ve ortam ¢ok onemlidir.

4. SONUC VE ONERILER

Arastirmanin sonucunda, Ogretmenler ve anneler 6zel gereksinimli cocuklarda siklikla;
mastiirbasyon, siirtiinme, teshir, dokunma, dokunulmasini isteme, izleme gibi cinsel davranis
problemlerine rastladiklarini belirtmiglerdir. Arastirmanin bulgularinda OSB’li ¢ocuklarda en
cok ‘siirtiinme, dokunma ve dokunulmasini isteme’’ cinsel davranis problemi ile karsilasildigi
goriilmiistiir. Ayrica 6gretmenlerin %96’sinin OSB’li bireylerin cinsel egitimi konusunda bilgi
eksikligi oldugu ve bu konuda bilgi almalar1 gerektigini diisiindiikleri sonucuna ulasilmistir.
Ancak bu egitimi kendileri verme konusunda isteksiz olduklarini da belirtmislerdir. Yapilan bu
caligma ile 6zel gereksinimi olan ¢ocuklarin cinsel egitime ihtiyaglart oldugu, ayni zamanda
ailelerin ve bazi 6gretmenlerin de bu konuda kendilerini yetersiz hissettikleri goriilmiistiir.
Annelerin ve 6gretmenlerin biiylik ¢ogunlugu 6zel gereksinimli ¢ocuklarin cinsel egitim
almalarinin  miimkiin oldugunu belirtirken bir O6gretmen; «Ben ¢ogunun bu egitimi
alamayacagina inaniyorum. Gergekten ne yaparsaniz yapin bazen sonuglar olumsuz,
istediginiz gibi olmayabiliyor. Bazi seyler biz ogretmenleri asityor ve norolog ve psikiyatr
denetiminde daha iyi ilerleme saglanabilecegine inantyorum. Biz 6gretmenler cinsel egitimi
verirken zorlaniyoruz. Cogunun akademik bilgisi buna yetmiyor, akademik bilginin yani teorik
birtakim bilgilerin sahada tek basina sonug vermedigini size rahatlikla séyleyebilirim. Bu
noktada uygulamaya pratige doniik alacaginiz egitimler o kitaplar: yutmanizdan ¢ok daha
islevsel ciktilar verecektir. Ama dedigim gibi ben hepsinin cinsel egitim almasi gerektigini
diigiinmekle beraber c¢ogunun bunu alabilecegine en azindan biz 6gretmenlerin bunu
verebilecegine maalesef inanmiyorum.» Seklinde agiklama yapmistir. Ancak diger 6gretmenler
ve anneler cinsel egitimin ¢ocuklarin hem sagligi hem de giivenligi agisindan 6nemli oldugunu
diistindiiklerini ve bu egitim sayesinde sosyal yasamlarinin da daha saglikli olacagini
diisiindiiklerini belirtmislerdir.

Sonug olarak cinsel gelisim diger gelisim alanlarindan ayri diisiiniilemez. insan hayatmin bir
pargasi ve bir ihtiyaci olan cinsellik ve cinsel egitim alma bir haktir (Sar1, 2005; Bork, 2017).
Ozel egitim gerektiren OSB’li gocuklarda da akademik, sosyal ve duygusal alanlarda gelisimin
ve egitimin yaninda cinsel gelisime ve egitime de ihtiyag vardir (Sar1, 2005; Bérk, 2017). Ozel
gereksinimli bireylerin cinsel egitim almalar1 onlart uygun olmayan cinsellikten ve cinsel
davranig problemlerinden uzaklastirir. Bu calismada 6zel egitim 6gretmenleri ve annelerin
cinsel egitime yonelik tutumlar ile karsilastiklar1 cinsel davranis sorunlarina iligkin ¢éziim
stratejilerini degerlendirmesi amaglanmistir. Bu dogrultuda da yar1 yapilandirilmis goériisme
yontemiyle anne ve 6gretmenlerin bilgi diizeyi ve cinsel egitime yonelik bakis agilar1 ortaya
konulmaya ¢alisilmistir. Aragtirma bu yoniiyle cinsel egitime yonelik ¢alisma yapacak kisilere
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temel olusturabilir. Ancak bu c¢alismada kiiclik bir 6rneklem grubuyla betimsel verilere
ulagilmistir. Benzer ¢aligmalar yapacak kisilerin daha ¢ok deneysel uygulamalara yer vermeleri
alandaki eksikliklerin giderilmesine yardimci olacag: diistiniilmektedir.

KAYNAKCA

Aderemi T.J. (2013). Teachers’ perspectives on sexuality and sexuality education of learners
with intellectual disabilities in Nigeria. Sexuality and Disability, 32(3): 247-258.

Akdemir, B. & Sar1, O.T. (2019). Zihinsel Yetersizligi Olan Bireylerle Calisan Ogretmenlerin
Cinsel Egitime Yonelik Tutumlart ve Etik Durumlarmin Karsilastirilmasi. Egitimde
Kuram ve  Uygulama, 15(3), 267-282.

Ang, C. T. (2014). Pembinaan Modul Pendidikan Attitude Levels of The Educational
Psychologyst and Special Education Teachers in The Process of Sex Education for The
Adolescents with Autism. Procedia Social and Behavioral Sciences. 12, 638-653.

Bilgi¢, E. (2015). Zihinsel Engelli Ergenlerin Annelerinin Cinsel Egitimle ligili Goriisleri.
Yiiksek Lisans Tezi, Nisantas1 Universitesi, Istanbul.

Boyacioglu, N. E., Karagam, Z.D. & Ozcan, N.K. (2018). Engellere Ragmen Cinsellik: Zihinsel
Yetersizlige Sahip Olan Bireylerde Cinsellik. Engellere Ragmen Cinsellik: Zihinsel
Yetersizlige Sahip Olan Bireylerde Cinsellik. Sexuality Despite Obstacles: Sexual
Behavior of Individuals with Mental Disability 5(2):275-280.

Brown, M., & McCann, E. (2018). Sexuality issues and the voices of adults with intellectual
disabilities: A systematic review of the literature. Research in Developmental
Disabilities, 74, 124-138.

Bork, S. (2017). Down Sendromlu Ogrencilerin Cinsel Egitim Alma Siirecinde Ogretmen ve
Aile Goriislerinin Belirlenmesi. Yayimlanmamig Yiiksek Lisans Tezi. Yakin Dogu
Universitesi Egitim Bilimleri Enstitiisii. Lefkosa.

Biiyiikoztiirk, S., Cakmak, E. K., Akgiin, O. E., Karadeniz, S., & Demirel, F. (2017). Bilimsel

arastirma yontemleri. Pegem Atif Indeksi.

CISED. (2021). Cinsel  Mitler. Cinsel  Saghk ve  Egitim  Dernegi,
https://www.cised.org.tr/icerik/146/cinsel-mitler (Erigim tarihi 2021).

Cakmak S. & Cakmak, S. (2013). Ergenlik Donemi (12-18) Cinsel Gelisim. Ozel Egitime
Ihtiya¢ Duyan Cocuklarda Cinsel Egitim Uygulamalar:. Ankara: Vize Yaymcilik 3.
Baska.

DeLamater, J. & Plante, R. F. (2015). The sociological study of sexuality: an introduction. J.

DeLamater and R. F. Plante (Ed.), Handbook of the sociology of sexualities, in (pp.17). USA:
Springer.

Early M.C., Erickson C.A., Wink L.K., McDougle C.J. & Scott E.L. (2012). Case report: 16-
Year-old male with autistic disorder with preoccupation with female feet. Journal of
Autism and Developmental Disorders. 42: 1133-7.

Er Konuk R, Biiyiikbayraktar Girgin B & Kesici S. (2016). Ozel Egitime Ihtiyac1 Olan
Ogrencilere Yonelik Cinsel Egitim Programmin Gelistirilmesi. Turkish Journal of
Education; 5(4): 224-234.

Girgin-Biiylikbayraktar, C.,Konuk-Er, R. & Kesici, S. (2017). According to the opinions of
teachers of individuals with intellectual disabilities: What are the sexual problems of
students with special education needs? How should sexual education be provided for
them? Journal of Education and Practice, 8(7), 107-115.

Glimis, S.S. & Altinsoy, M. (2015). Hatay Okullarinda Engellilerin Cinsel Egitimi Durum
Degerlendirmesi. Adnan Menderes Universitesi Egitim Fakiiltesi Egitim Bilimleri
Dergisi. 6(2), 63-72.

21



Glirbiiz, S. (2018). Ergenlik donemindeki zihin yetersizligi olan bireylerin cinsel gelisim
ozelliklerinin ebeveyn goriisleri ile degerlendirilmesi: Bir élcek gelistirme ¢alismast.
Yaymmlanmis yiiksek lisans tezi. Bolu Abant izzet Baysal Universitesi, Egitim Bilimleri
Enstitiisii.

Isler A, Beytut, Tas F & Conk Z. (2009). A Study on Sexuality with the Parents of Adolescents
with Intellectual Disability. Sexuality and Disability. 27(4): 229-237.

Kijak, R. (2013). The sexuality of adults with intellectual disability in Poland. Sexuality and
Disability, 31(2), 109-123.

Morris, L. E. & Klunk, C. D. (2016). Revisiting adult development: Changing capabilities,
perspectives and worldviews. Adult Learning, 27(1), 3-6.

Nancy A., Murphy, M.D. & Ellen Roy Elias, M.D. (2006). Sexuality of children and
adolescents with developmental disabilities, for the Council on Children with Disabilities.
Pediatrics. 118 (1), 398-403.

Oncii, E., Aktas, G., Vayisoglu, S.K. & Karakus,E. (2019). Zihinsel Engelli Ergenlerin Cinsel
Gelisim Ozellikleri ve Ailelerin Yasadig1 Giigliikler: Tanimlayict Calisma. Mersin
Universitesi Saglik Bilim Dergisi;12(3):413-425.

Perlin, M. L. & Lynch, A. J. (2016). Sexuality, disability and the law. New York: Palgrave
MacMillian.

WHO (2019). Adolescent health and  development. Retrieved from,
http://www.searo.who.int/entity/child adolescent/topics/adolescent health/en/(Accesse
d Date:2021).

Yavuz, M., Tekcan, C. A., & Vural-Batik, M. (2013). Zihinsel engelliler sinif 6gretmenlerinin
cinsel egitime iliskin tutumlari. 23. Ulusal Ozel Egitim Kongresi, Abant Izzet Baysal
Universitesi, Bolu, Tiirkiye.

Yildiz, G. (2020). En Az Konusulan En Cok Merak Edilen: Zihin Yetersizligi Olan
Yetigkinlerde Cinsellik. Anadolu Journal of Educational Sciences International; 10(1):
827-855.

22



3. BOLUM
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Ozet: Ayrik denemelerle 6gretim (ADO), otizm spektrum bozuklugu (OSB) olan bireylerin
gelisimlerinde 6nemli ilerlemeler saglayan bilimsel dayanakli bir yontemdir. Derleme ¢aligmast
olarak hazirlanan bu makalede konuyla ilgili diger makaleler incelendi. Bu ¢aligmada, OSB
bulunan ¢ocuklara taklit becerisi egitiminde etkili oldugu gériilen Ayrik Denemelerle Ogretim
yontemi ile taklit becerisini ¢calismanin etkililigini sunmak amaglanmistir. Calismada, ilk olarak
taklit becerisinin dgretim siirecine iliskin ayrintili bilgi verilmektedir. Ikinci olarak, taklit
becerisinin teknikleri ve uygulama basamaklari agiklanmistir. Ugiincii olarak ise, OSB bulunan
¢ocuklarin taklit becerilerini 5grenme diizeylerinin ADO ydntemi iizerinden etkililigi alanyazin
cergevesinde incelenmis, taklit becerisinin teknikleri ve arastirmalari siirecinde sunulan bilgiler
cercevesinde OSB bulunan ¢ocuklara taklit becerileri Ogretimine yonelik arastirma ve
uygulama tavsiyeleri lizerinde durulmustur.

Anahtar Kelimeler: Otizm spektrum bozuklugu, ayrik denemelerle 6gretim, taklit becerisi.

DISCRETE TRIAL TEACHING (DTT) IN CHILDREN WITH AUTISM SPECTRUM
DISORDER: A REVIEW STUDY

Abstract: Discrete trial teaching (DTT) is a scientifically based method that provides
significant advances in the development of individuals with autism spectrum disorder (ASD).
In this article, which was prepared as a review study, other articles on the subject were
examined. In this study, it was aimed to present the effectiveness of studying imitation skills
with the Discrete Trials Teaching method, which was found to be effective in teaching imitation
skills to children with Autism Spectrum Disorder (ASD). In the study, firstly, detailed
information about the teaching process of the imitation skill is given. Secondly, the techniques
and application steps of the Imitation skill are explained. Thirdly, the level of learning imitation
skills of children with ASD was conveyed through Discrete Trial Teaching (DTT) within the
framework of the literature, and practical recommendations for teaching imitation skills to
children with ASD were emphasized.

Keywords: Autism spectrum disorder, discrete trial teaching, imitation skill.

" Bu ¢alisma 3 Aralik 2021 tarihinde diizenlenen 1. Otizm Arastirmalari Sempozquunda Ozet hali sozlii bildiri
olarak sunulan “Otizm Spektrum Bozuklugu Olan Cocuklarda Taklit Becerisinin Ogretimi” baslikli ¢aligmanin
gbzden gecirilmis ve genigletilmis halidir.
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1. GIRIS

Taklit etme becerisi, bir bagka bireyin ger¢eklestirdigi eylemlerin farkinda olma ve
gerceklestirilen bu eylemleri yeniden iiretme yeterliligi olarak tanimlanmaktadir (Kubota,
2005). Sosyal etkilesim becerileri i¢cinde yer alan taklit, OSB bulunan ¢ocuklarda gelistirilmesi
beklenen beceriler arasina girmistir ve bu c¢ocuklarda sosyal etkilesim becerilerinin zayif
olmasindan kaynakli olarak taklit becerilerinin gelisiminde yetersizlik goriilmiistiir (Toret &
Ozmen, 2016). Erken ¢ocukluk dénemindeki OSB bulunan bireylerde taklit becerisi, dil ve
iletisim becerileri ve ayn1 zamanda diger sosyal etkilesim becerileri arasinda farkli boyutlarda
iliskili oldugu bilinmektedir (Toéret & Ozmen, 2016). OSB bulunan ¢ocuklarda taklit
becerisindeki eksiklik karmasik ve ¢ok basamakli davraniglarin kazanilmasini ve sosyal
beceriler edinimini zorlastirmaktadir. Bu sebeple erken yasta alinan yogun miidahale
programlar1 olduk¢a onemlidir (Ingersoll & Schreibman, 2006). Erken ¢ocukluktaki OSB’li
cocuklarda taklit becerisinin iletisim becerileri ve sosyal etkilesim becerileri arasinda farkl
derecelerde iliski oldugu gozlenmistir (Ingersoll & Meyer, 2011). OSB bulunan ¢ocuklarda
nesneli motor taklit ile anlamli ve anlamli olmayan genel davranislarin taklit edilmesi (Ingersoll
& Schreibman, 2006) duygularin, sohbetsel ifadelerin ve betimsel jestlerin taklit edilmesi
becerilerinin sergilenmesinde yetersizlikler goriilmektedir (Ingersoll, Lewis & Kroman, 2007).
Arastirmalarda taklidin OSB bulunan ¢ocuklarda dil, ortak dikkat ve oyun gelisiminde biiyiik
bir pay1 oldugu gozlenmektedir. Diger yandan normal gelisim gosteren ¢cocuklarda da yine ayni
alanlarda gelisim goriilmiistiir (Luyster, Kadlec, Carter & Tager-Flusberg, 2008).

2. YONTEM

Arastirma kapsaminda otizm spektrum bozuklugu olan bireylere sosyal becerilerin
ogretilmesinde, ¢esitli yontem ve stratejilerin kullanildigi meta analiz c¢alismalarinin nitel
dokiiman analizi yapilmistir. Dokiiman analizi, tek bagina bir aragtirma yontemi olmasinin yant
sira diger nitel arastirma yontemlerine ek olarak kullanilmis olup, arastirmaya konu olan olgu
ve olaylara yonelik bilgi ya da bilgiler igeren 20 yazili materyallerin analizini kapsamaktadir
(Yildirim ve Simsek, 2018).

3. BULGULAR

OSB bulunan c¢ocuklar ile ilgili ¢alismalar incelendiginde karsimiza ¢ikan durum taklit
becerisinin ayn1 zamanda dil becerisine ve oyun becerilerine katkis1 oldugu yoniindedir. Bu
nedenle birden fazla beceriye yonelik temel bir baslangi¢ yapilacak ise ilk olarak calisiimasi
gereken becerilerden biri olan taklit karsimiza ¢ikmaktadir (Toret & Ozmen, 2016). Erken
cocukluk déneminde OSB bulunan ¢ocuklara taklit becerisinin 6gretimi icin ¢esitli yaklagimlar
benimsenmis (Ingersoll, 2012) ve bu yontemler arasindan gelistirilen ve kanit temelli olan
miidahale yontemlerinin bulundugu goriilmiistiir (Lovaas, 1987). OSB bulunan ¢ocuklarda
erken donemde yogun davranigsal miidahale yaklagimini benimseyen Ayrik Denemelerle
Ogretim Yontemi (Discrete Trial Training) veya Lovaas yontemi olarak da bilinen bu
yaklagimlar Uygulamali Davranis Analizi (ABA) ilkelerine dayali 6gretim yontemleridir
(Lovaas, Koegel, Simmons & Long 1973) (Luyster, Kadlec, Carter & Tager-Flushberg 2008).
Ayrik Denemelerle Ogretim yonteminde taklit becerisi, hedeflenen alt becerilere béliinerek,
Ogretim oturumlarinda karsilikli olarak &gretilmektedir. Burada nesnesiz taklit olarak alkis
yapma, kollar1 baglama veya nesneli taklit olarak kutular1 birbirine gegirme, araba slirme gibi
hedeflere boliinerek 6gretilmektedir. Taklit becerisinin 6gretiminde U-T-U (uyaran-tepki-
uyaran) yani tepki 6ncesinde uyaran, kosullu olarak pekistire¢ olarak sunulmaktadir (Lovaas,
2003). Ayrik Denemelerle Ogretim ydnteminin OSB bulunan ¢ocuklarda taklit becerisinin
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ogrenimi lizerindeki etkisi yapilan alan yazin ¢aligmalarinda goriilmesine ragmen ¢ocuklarin
ogrendikleri becerilerde kendiliginden kullanim, yasama entegre etme konusunda giicliikler
ortaya ¢iktig1 goriilmiistiir. Bu durumun sonucu olarak edinilen taklit becerisinin genellemesine
ve kendiliginden kullanimina zemin hazirlayacak dogal yaklasimlar gelistirilmistir (Koegel &
Koegel, 2006). Normal gelisim gosteren bireylerde 6grenim giinliik yasam esnasinda ¢evresini
gozlemleyip taklit ederek ve kesfederek gerceklesir. OSB bulunan ¢ocuklarda 6grenim bu
sekilde gerceklesmez ve dogal yasam iginde 6grenemeyen ¢ocuk, iletisimi anlamlandiramadigi
icin karsilik veremez ve bu i¢ huzursuzluk olarak yansir. Bu alan da arastirma yapmis
caligmacilar OSB bulunan ¢ocuklarin hem 6grenmelerini saglayacak hem de motivasyonlarini
olusturacak bir¢ok yaklasim gelistirmislerdir ve en ¢ok iizerinde durduklari ise UDA
(Uygulamali Davranis Analizi)’ya dayali Ogretim uygulamalarindan biri olan Ayrik
Denemelerle Ogretimdir (Sagdig, 2019).

Ayrik denemelerle 6gretim bilimsel olarak gii¢lii bir dayanaga sahip olan yontemler iginde yer
almaktadir. ADO; alic1 dil, taklit, okuma gibi 6nemi biiyiik olan birden ¢ok beceri dgretiminde
etkili oldugu yapilan alan yazin ¢caligmalarinda belirtilmistir (Akgiil, 2010). Ayrik Denemelerle
Ogretim yonteminin OSB bulunan ¢ocuklar ile iletisim, sosyal etkilesim ve 6z bakim gibi
alanlarda etkililigi ¢ok kez aragtirilmis ve etkililigi arastirmalarla ortaya konulmustur (Ward-
Horner & Sturmey, 2008). ADO yénteminde egitimci veya cocukla calisan kisi bir yonerge
verir (boyle yap) 6grenci tepki verir ya da vermez, 6diil kazanir veya kazanmaz, egitimcinin bir
sonraki denemeye ge¢cmesi beklenir, burada ¢ocuktan istenen davraniglar; beklemek, sozel
ipucuna tepki vermek, 6diil kazanmak ve bir sonraki denemeyi beklemektir (Birkan, 2013).

- Uyaran; yani 6gretmen kisa ve net bir yonerge sunar.

- Ipucu; uyaran ile es zamanli veya uyarani sunduktan sonra egitimci gocugun dogru tepki
vermesi i¢in ipucu sunar.

- Tepki; ¢ocuk egitimcinin verdigi uyarana dogru, yanlis veya tepkisizlik ile yanit verir.

- Sonug; cocuk dogru cevap verdiyse pekistirilir (sevdigi bir yiyecek, sosyal bir
pekistirec, sevdigi bir oyuncak vs). Ancak cevap dogru degil ise egitimci dogru olani
gostermesini saglayabilir, cevabin yanlis oldugunu sodyleyebilir veya davranisi
gormezden gelerek farkli yone bakabilir.

- Denemeler Arasi siire; egitimci ¢ocugun cevabina uygun davranis sergiledikten sonra
bir sonraki denemeye gegmeden evvel uyarani vermek icin kisa bir siire beklemede kalir
(Sagdig, 2019).

Cocugun yonteme alisabilmesi i¢in ve bu egitim modelini benimsemesi i¢in pekistireci dogru
zamanda ve dogru yerde kullanmak 6nemlidir. Cocuk bu egitim modeli ile ilk defa karsilasiyor
ise bir¢ok tepkisi (onaylanacak tepkiler) pekistirilir. Zamanla bu pekistirmeler yerini sadece
dogru tepkiler geldiginde ¢ocuga sunulur (Lovaas, Ivar & Smith, 1989). Odiillendirilen tiim
davraniglarin zaman gectikge ortaya ¢ikma ihtimali yiiksektir, her ¢ocugun bireysel olarak
sevdigi, ilgilendigi pekistireci bulmak ve onu kullanmak pekistirecin etkililigini arttiracaktir.
Burada 6nemli diger etken ddiiller hedef davranisa uygun olarak verilmelidir (Birkan, 2013).
OSB bulunan ¢ocuklarin 6grenmeye karsi giidiilenmeye ihtiyaclar1 vardir. Cocuklar1 motive
etmek icin disaridan motivasyon araglart kullanilir. Bunu disaridan saglamak amaciyla
kullanilan motivasyon sistemleri ¢ocuklar ile galisirken en kisa siire zarfinda 6gretilmesine
bliylik fayda saglayacaktir. Bunun icin baslangigta cocuk bildigi beceriler {izerinden tek bir
sembol karsiliginda istedigi bir pekistireci kazanabilir. Bu sayede sisteme alisip ayak
uydurabilir. Bunu bagimsiz olacak sekilde basardigi zaman ise sayisi arttirilir ve bu sayede
odiilleri ile sembolleri degis tokus yapmay1 6grenir (Birkan, 2013).
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4. SONUC VE ONERILER

Taklit becerisinin; egitimci ve ¢ocuk arasindaki etkilesimi ve ortak dikkati giiclendirdigi
yoniinde bulgular igeren arastirmalar bulunmaktadir. Taklit becerisini ¢aligma silirecinde goz
kontag ve ortak dikkatin artis1 gériilmektedir (Escalona, Field, Nadel & Lundy, 2002). Cocuk
egitimciyi taklit etmeyi 0grendikce ilerleyen siirecte egitimei ayn1 zamanda nesneli motor taklit
ile uygulamanin ilk asamasinda oyun baglami boyunca oyuncak ile ilgili eylemleri, jest ve
mimikleri taklit eder ve ¢ocuga model olur (Ingersoll, 2008). Cocuk ilk setlerinde basit taklitler
(alkis yapma, kollarmi baglama) yaparak taklit etmeyi 6grenir, sonrasinda bu beceri ile oyun
oynayabilme siirecine girer, nesneli motor taklit ile; oyuncak ayiya kasikla yemek yedirme,
agzini silme, oyuncak ay1y1 uyutma gibi oyun ici kullanilan eylemleri 6grenir (Téret & Ozmen,
2016). Bu uygulama esnasinda egitimcinin 6nciil olarak verdigi hedef uyaran, 6grencinin hedef
uyarana karsi tepkisi ve Ogrencinin tepkisinin dogruluguna goére egitimcinin &grenciyi
pekistirmesi, diizeltmesi veya gdrmezden gelmesi olarak uygulanir (Sagdig, 2019). ADO
yontemi birden fazla 6gretim firsat1 olusturmasi, egitimcinin birebir ¢alisabilmesini ve ¢ocuga
acik net ve kisa bir sekilde sunulabilmesi agisindan ¢ocuk i¢in daha anlasilabilir bir hale
gelmektedir. Bu sebeple ¢ocuklarin basarisimi {ist diizeye ¢ikarabilirken ayni zamanda hata
oranlarini en aza indirgemektedir (Smith, 2001). ADO, temel beceriler ve bircok diger beceri
icin &n kosul sayilabilir. Bu kapsamda ADO’niin ayirt etme, taklit, esleme gibi becerilerin
ogretimindeki etkisi ¢esitli arastirmalarin bulgular ile kanitlanmistir (Birkan, 2013).

(Calisma kapsaminda son olarak taklit becerisinin teknikleri ve aragtirmalar siirecinde sunulan
bilgiler ¢ergcevesinde Tiirkiye’de goriilen OSB’li ¢ocuklarin taklit becerilerinin 0gretimine
yonelik aragtirma ve uygulama oOnerilerinde bulunulmasi amaglanmistir. Erken g¢ocukluk
doneminde OSB bulunan ¢ocuklara temel becerilerden biri olan taklit becerisinin 6gretimi, 6zel
egitim ile baglantili her alanda, rehabilitasyon merkezleri basta olmak {iizere uygulamali
davranig analizinin alan yazin ¢aligmalarinin oldugunu bu alanda calisan kisilere aktarmak
olmalidir. Pekistirecin, pekistirme tarifelerine uygun kullanildiginda ve uygulamali davranis
analizi prensiplerine uygun dogru temeller tizerinde ¢alisildiginda, cocugun beceriyi daha kolay
ogrendigini, daha kolay genelledigini ve ¢ocugun beceriyi 6grenirken 6grenme hizini bilimsel
yontemler ile Olgtilebilir oldugunu yayginlastirmak ve aktarmak olmalidir. Rehabilitasyon
merkezlerinde goriilen diger eksikliklerden biri aile egitimi ve ev diizenlemesinin olmamasidir.
Aileyi bu beceriyi dogru bir sekilde ¢alismasi i¢in egitmek, evde ¢ocuk ile dogru bir sekilde
caligsabilmesini saglamak, ayni zamanda ev diizenlemesini ¢ocugun bireysel ihtiyaclarina uygun
bir sekilde diizenlemek erken ¢ocukluk doneminde 6grenilen temel becerilerden biri olan taklit
becerisinin dogru bir sekilde calisilmasinin 6niinii acacaktir.
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4. BOLUM
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Ozet: Sosyal farkindaligim ve buna bagl olarak egitimcilerin ve ailelerin biling diizeyinin
artmasi otizmli bireylerin egitim siire¢lerine olumlu yansimistir. Gerek kaynastirma egitiminin
lise asamasinda yayginlasmasi, gerekse OSYM tarafindan 6zel gereksinimli bireyler igin
yapilan sinav diizenlemeleri ile birlikte {iniversitelerde lisans egitimi alan otizmli bireylerin
sayist yildan yila artmaya baslamistir. Orgiin egitim siirecinde tiim 6zel gereksinimli 6grenciler
icin 6gretmenler tarafindan hazirlanmasi zorunlu olan Bireysel Egitim Programi’nin (BEP)
iiniversite asamasinda bir karsiligr olmadig1 icin, her tiniversite egitim-6gretim planlamasini
kendi biinyesinde yapmaktadir. Makul uyarlama olarak egitim siirecini kolaylastirmak i¢in
yapilan diizenlemeler otizmli Ogrencilerin uyum ve akademik basar1 siirecine destek
olmaktadir. Bu arastirmada Yasar Universitesi Sanat ve Tasarim Fakiiltesi Miizik BSliimii’niin
ozel gereksinimli lisans 6grencileri i¢in uygulanan makul uyarlamalar1 ve bu kapsamda
uygulanan egitim modeli incelenmistir. Bu modelin 6grencilerin akademik basarilar1 ve
sosyallesmeleri iizerindeki etkileri arastirilmistir. Veri toplama yontemi olarak lisans
programina kayitli dort otizmli 6grencinin velileriyle ve 6grencilerle yar1 kurgulu goriisme
yapitlmistir. Ayrica Ogrencilerin yiliz ylize ve c¢evrimigi derslerdeki performanslari
degerlendirilmistir. Sonug¢ olarak {iiniversitelerin yetenek smavi ile Ogrenci alan lisans
programlarina kayith olan otizmli 6grencilerin makul uyarlamalar ile egitim hayatlarinin
kolaylastirilmasinin akademik basariy1 ve sosyallesme siireglerini arttirdigi goriilmiistiir. Bu
uygulamalarin ayn1 zamanda akademisyenlerin ders siirecini planlama asamasina da destek
oldugu anlasilmstir.

Anahtar Kelimeler: Otizm, makul uyarlama, tiniversite egitimi, sosyallesme, pandemi.

UNIVERSITY EDUCATION MODEL OF INDIVIDUALS WITH AUTISM: YASAR
UNIVERSITY MUSIC DEPARTMENT CASE STUDY

Abstract: The increase in social awareness and the level of awareness of educators and families
has positively reflected on the education processes of individuals with autism. The number of
individuals with autism who receive undergraduate education in universities has started to
increase from year to year, both with the spread of inclusive education at the high school stage
and with the examination regulations made by OSYM for individuals with special needs. Since
the Individual Education Program (IEP), which is mandatory to be prepared by teachers for all
students with special needs in the formal education process, has no equivalent at the university

! Bu ¢alisma 3 Aralik 2021 tarihinde diizenlenen 1. Otizm Arastirmalar1 Sempozyumunda 6zet hali sz1i bildiri
olarak sunulan “Otizmli Bireylerin Universite Egitim Modeli: Yasar Universitesi Miizik Boliimii Ornegi” baslikli
calismanin gézden gegirilmis ve genisletilmis halidir.
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stage, each university makes its own education planning. Arrangements made to facilitate the
education process as a reasonable accommodation support the adaptation and academic success
process of students with autism. In this research, reasonable accommodation applied for
undergraduate students with special needs of Yasar University Art and Design Faculty Music
Department and the education model applied in this context were examined. The effects of this
model on students' academic achievement and socialization were investigated. As a data
collection method, semi-fictional interviews were conducted with the parents and students of
four autistic students enrolled in the undergraduate program. In addition, students' performances
in face-to-face and online lessons were evaluated. As a result, it has been seen that facilitating
the educational life of students with autism, who are enrolled in undergraduate programs that
admit students with aptitude test, increase their academic success and socialization processes.
It has been understood that these applications also support the planning phase of the course
process of the academicians.

Keywords: Autism, reasonable accommodation, university education, socialization, pandemic.
1. GIRIS

“Sosyal beceriler, bireyin toplumsal sorumluluklarini yerine getirmek amaciyla sergiledigi
davraniglardan olusmaktadir. Sosyal beceriler 6grenilmis davraniglardir. Cocuklar cesitli
nedenlerden dolay1 sosyal becerileri kazanamamakta ya da var olan becerilerini yeterince
sergileyememektedirler. Genelde akranlarmma gore sosyal becerilerde yetersiz olan otizmli
cocuklar dikkat toplama ve siirdiirme, asir1 hareketlilik, ataklik, ¢evresindeki uyaranlar1 ayirt
edememe, jest, mimik, yliz ifadeleri gibi iletisimsel ip uclarmni okuyamama ve iletisim
becerilerinin smirlilig1 gibi sorunlardan dolay1 sosyal iliskilerde okul yasamlarinda, akademik
calismalarda ve duygusal, davranigsal alanlarda c¢esitli problemlerle kars1 karsiya
kalmaktadirlar. Bu ¢ocuklarda gbzlenen pek ¢ok sosyal beceri yetersizligi (kurallara uymama,
sirasin1 beklememe, dinlememe, etkinligi bitirmeme, dikkatini bir noktaya toplayamama,
yonergelere uymama vb.) 6gretmen ve cevredeki diger kisiler tarafindan problem davranis
olarak algilanmaktadir. Otizmi olan ¢ocuklarin yasam kalitesini arttirabilmek i¢in egitim de
“sosyal beceri Ogretimi” programlarimin hazirlanmasi gerekmektedir” (Buzul, 2008’den
Aktaran Berrak¢ay & Sahin & Karkin, 2020:523).

Giinlik yasamlarinda seslerle deneyimleri olan ve miizige yakinlik duyan farkli gelisen
cocuklar, duyularin1 kullanmak yoluyla ¢ogu zaman isittikleri miizigin icerigi ile yakinlk
kurarlar. Miizik, cocugun yagami algilamasi, yorumlamasi, yaraticilik ve diisiinme sistematigi
gelistirmesi ve egitimi konusunda bir yardimecidir. Ayrica, miizik ¢ocugun ruhsal dengesinin
saglanmasinda ve dinginlesmesinde, gilivensizlik, gerilim ve kaygi temelli saldirgan
davraniglarinin  diizenlenmesinde onemli bir etkendir. Duygularin1 ifade etmekte giigliik
yasayan farkli gelisim gosteren bireyler i¢in miizik bir ifade araci olarak kullanilarak bireylerin
duygusal gelisimleri bu yolla desteklenebilir. Miizik, cocugun dikkatini yogunlastirir ve gdzlem
yetenegini giiglendirerek bellekte tutma, izleme ve taklit etme davramislarim gelistirir (Urfiioglu
1983, Kinali 2003, Altincioglu, 2020:541).

Biligsel meselelerde sosyal bir psikolojik siire¢ vardir. Bu anlamda bakildiginda miizik,
psikososyal bir sorun olarak karsimiza ¢ikar. Cocuk, miizikle iliskilendirildigi zaman
sosyallesme noktasinda sosyal bir alanda varlikli olarak yer alir. Bu da ¢ocugun psikolojik
yapisinda olumlu bir etki saglar. Sosyal yap1 psikolojik yapiy1, psikolojik yap1 da sosyal yapiy1
belirler; sosyallesemeyen cocugun psikolojisi bozulur, psikolojisi bozulan ¢ocuk da
sosyallesemez. Belirli ¢evrede diglanan bir insanin psikolojisinde bir bozulma olabilir. Bu
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bozulma bagka sosyal g¢evrelerini de etkileyebilir. Bu perspektiften bakildiginda otizmli
cocuklarin miiziksel olarak iliskilenmeleri siireci iki yonliidiir; Birincisi, bulunduklart sosyal
cevre (ev ve egitim kurumu) igerisindeki bu problem ve hastalikla olan yiizlesmede miizigin bir
anlamda ¢ocugun bunun disina ¢ikmasina yardime1 olmasi, ikincisi ise birlikte miizik yapma
baglaminda birisiyle miizik yapmak i¢in bir araya gelme diisiincesinin ¢ocuk i¢in sosyal bir
ortam saglamasidir (Berrakg¢ay, 2008: 17).

2. MAKUL UYARLAMALARIN AKADEMIK MUZIK EGITIMINDEKI GORUNUMU

Ozel gereksinimli bireylerin hayatlarmi diizenlemek i¢in yapilan tiim kolaylastirmalar Makul
Uyarlama kapsaminda ele alinmakta ve bu kavram su sekilde ifade edilmektedir: Makul
Uyarlama (reasonable accommodation), engelli bireylerin giindelik hayatlarinda yasadiklari
tim zorluklarin uygun yontem ve araglar kullanilarak yeniden diizenlenmesi olarak
tammlanmaktadir. Ogretimi erisilemeyen bir alandan erisilebilir bir alana tasimak da makul
uyarlama kapsaminda degerlendirilir.

Egitim hayatindaki diizenlemeler; sosyal ve fiziksel ortamin yapilandirilmasinin yani sira
akademik olarak da ders igeriklerinin 6gretim yonteminin ve sinav degerlendirmesinin nasil
yapilacagi seklinde karsimiza ¢ikar. Makul uyarlama is birlikli bir siire¢ olup; birey, egitimci
ve gereksinim olmasi durumunda ailenin diyaloguyla siirdiiriiliir. Ozel gereksinimli bireyin
ihtiyaclar1 belirlenerek mekan ve derslerin yiiriitiilme siireci planlanmalidir. Miifredat
kapsaminda temel kazanimlar belirlenerek bir 6gretim igerigi hazirlanmali ve pedagojik
yaklasimlarla desteklenmelidir. Bu kapsamda egitimciler makul uyarlamanin olusturulmasi ve
stirdiirilmesini saglayan aktorler olarak 6nemli bir role sahip olurlar. Makul uyarlama hakk1
sadece dgrencileri degil ayn1 zamanda engelli egitimcileri ve kurumdaki engelli personeli de
ilgilendirir. Bu bireyler de egitim kurumunda ¢aligmak icin diger mesai arkadaslariyla esit
sartlara sahip olurlar.

Makul uyarlamalar sadece egitim-0gretim siire¢lerinin gerceklestigi alanlarda degil, tiim kamu
ve Ozel sektore ait mekanlarda da oOnemlidir. Erisilebilirlik politikalar1 makul uyarlama
siireclerinin yapilandirilmas: asamasinda oldukca 6nemlidir. Ornegin tekerlekli sandalye
kullanan bir birey, diger bireylerin ulasabildigi biitiin alanlara rahatlikla ulagabilir olmalidir. Bu
kapsamda mekanda gerekli fiziki diizenlemeler yapilmalidir. Makul uyarlamalar bir talep
konusu degil, sosyal gelismisligin bir gostergesi olarak kendiliginden sunulan bir hizmet
olmalidir.

Giizel sanatlar fakiilteleri, konservatuvarlar, egitim fakiilteleri giizel sanatlar egitimi boliimleri
ve spor akademileri; 6zel yetenek sinavi ile 6grenci almalariyla diger lisans programlarindan
ayrilirlar. Herhangi bir liseden mezun olduktan sonra {iniversite sinavina giren adaylar, sinav
sonucuna gore 150 ve lizeri puan almalar1 durumunda iiniversitelerin yetenek sinavi ile 6grenci
alan boliimlerin yetenek simmavina basvuru hakkina sahip olurlar. Egitim fakiilteleri giizel
sanatlar (miizik 6gretmenligi ve resim 0gretmenligi) ve spor egitimi boliimleri 2020 yilindan
bu yana yetenek sinavi bagvurularinda {iniversiteye giris smavinda ilk 800.000 puan
siralamasina girme 6n kosulu getirmistir. Bu kosullar1 saglayan adaylar, bagvurduklari boliime
gore bireysel ya da grup halinde yetenek sinavina alinirlar. Yetenek sinavindan 50 ve {izeri puan
alan adaylar iiniversite sinavi katsay1 hesaplamalar1 da yapilip basar1 puanina sahip olurlar.
Programda ilan edilen kontenjana gore en yiiksek puandan baslayarak siralanirlar. 50 ve iizeri
puan alip kontenjan siralamasina giremeyen adaylar yedek listede ilan edilirler. Kesin kayit
stirecinde kaydin1 yaptirmayan aday olursa bos kontenjanlara yedek adaylar puan siralamasina
gore kabul edilirler.
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Herhangi bir liseden mezun olup {iniversite sinavina girmek isteyen 6zel gereksinimli bireyler
icin Ogrenci Secme ve Yerlestirme Merkezi (OSYM) yapilan diizenlemeler ve makul
uyarlamalar su sekilde siralanabilir: tek kisilik sinifta sinava girme, engel durumuna gore
yaninda okuyucu ve kodlayict bulunmasi, ek siire taninmasi, kullanmasi gereken arac-
gereclerin salona alinabilmesi ve talep edilmesi durumunda daha biiyiik puntoda yazilmis soru
kitap¢1 verilmesi. Bu diizenlemeler 6zel gereksinimli bireyin ve dolayisiyla ailelerin kaygisini
azaltmas1 bakimindan 6nemlidir.

Universitelerin yetenek sinavi ile dgrenci alan béliimlerine basvurmak isteyen 6zel gereksinimli
bireyler icin Yiiksek Ogretim Kurulu (YOK) tarafindan yapilan diizenlemeler ve makul
uyarlamalar su sekilde siralanabilir: iiniversite smnavindan 100 ve {iizeri puan alinmasi,
tiniversite sinavinin gegerliliginin 2 yi1l olmasi, her boliime %10 engelli kontenjani
tanimlanmasi, engelli O6grencilerin kendi iclerinde siralamaya tabi tutulmasi, yetenek
siavlarinin kolaylagtirilarak uygulanabilmesi, belirlenen saatte 6grencinin sinava ¢agrilmast
ve sinava girerken yaninda psikolojik danigman vb. bulunabilmesi. Bu diizenlemeler
degerlendirildiginde {iniversite sinavinda 150 baraj puanmin 100’e diisiiriilmesi ve smavin
gecerlilik siiresinin 1 yildan 2 yila ¢ikarilmasit yetenek sinavlarina basvuru siirecinin
kolaylagtirmistir. %10 engelli kontenjaninin koyulup, bu bireylerin kendi iglerinde
degerlendirilip siralanmasi kolaylastirict bir uygulama olarak goriilse de engel gruplari arasinda
bir ayrim yapilmamasindan dolay1 bir hak kayb1 yasanabilmektedir. Ozellikle de mental taniya
sahip olan 6grencilerin, daha zor egitilebilir ve 6grenebilir diislincesiyle yetenek sinavinda diger
engel gruplarina gore sanslar1 azalmaktadir. Otizm 6zelinde diisiiniildiiglinde % 5°lik ayr1 bir
kontenjan olusturulmas1t bu hak kaybinin ve tedirginligin Oniine gececektir. Yetenek
smavlarinin  6zel gereksinimli bireyle icin kolaylastirilarak uygulanmasi {iniversitelerin
insiyatifine birakilmistir. Bu durum tiniversiteler arasinda farkli uygulamalara sebep olup belirli
iiniversitelere yogunlugu arttirmaktadir. Yetenek sinavi ile 6grenci alan her iiniversite YOK
tarafindan belirlenmis sistematik olarak kolaylastirilmis bir sinav igerigini uygulamasi belirli
tiniversitelere yi1gilmalarin oniine gececektir. Dolayisiyla daha ¢ok 6zel gereksinimli bireye
tiniversite kapilar1 agilacaktir.

3. YASAR UNIVERSITESI MUZiK BOLUMU ORNEGIH

Izmir ve Ege Bolgesi’nin vakif iiniversiteleri icinde kurulan ilk miizik boliimii olan Yasar
Universitesi Miizik Boliimii, 2008-2009 egitim-dgretim yilindan bu yana lisans ve lisansiistii
egitimlerini siirdiirmektedir. Kadrosunda uluslararasi iine sahip olan sanatcilarin ve
akademisyenlerin de yer almasi kisa siirede daha fazla 6grenci adaymin dikkatini ¢ekerek
popiilaritesini arttirmistir. Ayrica iiniversite biinyesinde yer alan Yasar Universitesi Senfoni
Orkestras1 ve bireysel etkinlikler ile de her yil diizenli olarak konserler gerceklestirilerek
akademisyenlerin ve Ogrencilerin uygulama alanina sahip olmalarim1 saglamaktadir. Ayrica
Avrupa Konservatuvarlar1 Birligi (AEC) aktif iiyesi olup, 6grencilerin ve akademisyenlerin
uluslararasi egitim, konser ve bilimsel toplantilarda yer almasina onciiliik etmektedir. Erasmus
kapsaminda 50 civarinda okul ile anlagmasi olup Avrupa Birligi projelerinde de yer almaktadir.
Universite bunyesmde calismalarma devam eden Yasar Universitesi Siirekli Egitim
Merkezi’'nde (YUSEM) agilan calg: egitim kurslar1 da gen¢ miizisyenlerin alaninda uzman
egitimcilerle ¢alisip akademik miizik kariyerlerine de bir basamak olusturmaktadir.

Kuruldugu yillardan bu yana 6zellikle de otizmli ve aspergerli 6grencilere karsi pozitif bakis
aglar1 ve lisans diizeyinde otizmli bir 6grencinin yetenek sinavi sonucunda kayit hakki
kazanmasi Yasar Universitesi Miizik Boliimii'ne ayr1 bir misyon yiiklemistir. Piyano bdliimiine
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kaydedilen bu 6grencinin bireysel ve grup derslerinin planlanmasi zaman i¢inde &gretim
iiyelerinin de deneyim sahibi olmasini saglamistir. Ik olmasindan ve baska bir érneginin
olmamasindan dolay1 egitim igerigi ve uygulanma sekli deneme yanilmalarla gelistirilmistir.
Bu siirecte aile-egitimci is birligi hem 6grencinin sosyallesme siirecine hem de akademik
basarisina katki saglamistir. Ders disinda tiniversitede arkadaglariyla da zaman gegirmesi uyum
stirecini hizlandirmistir. Akademik agidan gelisim siireci konserlerde sahne almasiyla birlikte
Ozgiivenini arttirmis ve sosyal yonden gelisim saglamistir. Bu olumlu siireg ilerleyen yillarda 4
otizmli & aspergerli grencinin daha lisans dgrencisi olmasini saglamistir. Ogretim iiyelerinin
zaman icinde farkli 6grencileri de taniyarak Ogretim ydntemlerini gelistirmeleri otizmli
bireylerin ve ailelerin yogun ilgisine sebep olmustur. Bu ilgi yas¢a daha kiiglik otizmli
¢ocuklarin da YUSEM’de piyano ve diger ¢algilarin egitimini almalarin1 saglamistir. Merkez
bilinyesinde bir siire faaliyet gosteren Engelsiz Miizik Okulu’ndan egitim alan ¢ocuklardan
bazilari ilerleyen yillarda tiniversite 6grencisi olmuglardir.

Yaklasik 10 yillik bir deneyim sonucunda Yasar Universitesi Miizik Boliimii’nde 2019 yilindan
bu yana ozel gereksinimli lisans Ogrencileri i¢in yeni bir egitim modeli uygulanmaya
baslamigtir. Miizik boliimii lisans programinda alinmasi zorunlu olan “miizik teorisi”, “form ve
analiz” gibi derslerin iceriklerinin yogun olmasi, bazi derslerin Ingilizce verilmesi ve
uygulamaya dayali olan derslerden daha fazla verim alinabilmesi i¢in 2019 yilinda lisans
programina kabul edilen otizmli, aspergerli ve down sendromlu 3 6grenci igin bir 6gretim tiyesi
alinarak ikinci bir sube olusturulmustur. ilk y1l yabanci dilde hazirlik egitimi verilen boliimde
bir makul uyarlama olarak 6zel gereksinimli 6grenciler senato karari ile hazirlik egitiminden
muaf tutulmuslardir. Piyano derslerini biitiin miizik boliimlerinde oldugu gibi bireysel olarak,
miizik teorisi ve birlikte ¢alma derslerini 3 kisi ve koro gibi toplu olarak icra edilen dersleri de
diger sinif arkadaglariyla birlikte almaya baslamislardir.

Miizik teorisi dersleri, 6zellikle de ezber yetenegi ile piyano icrast yapan otizmli 6grencilerin
nota okuma becerilerini gelistirmeyi amag¢lamistir. Bu kapsamda ilgili 6gretim iiyesi tarafindan
hazirlanan nota kartlar1 6grencilere gosterilerek gorsel olarak notayi tanimalar1 saglanmaistir.
Solfej kitabindan da nota okuma c¢alismalar1 yapilarak akademik gelisimleri hedeflenmistir.
Ana ¢algilar1 piyano olan otizmli d6grencilerin piyano egitim siiregleri de takip edilerek miizik
teori dersinde 6grendigi bilgileri ¢algi performanslarina tagimalar1 saglanmistir. Birlikte ¢alma
ve sOyleme dersi kapsaminda da 3 kisi olarak sarki sdyleme ¢aligmalart yapilmistir. Ayrica bu
derste toplu koro dersinde verilen eserler bireysel olarak calistirilarak koro dersine uyum siireci
hizlandirilmastir.

Universitede ders aralarinda ve glen tatillerinde dgrencilerin birlikte zaman gegirdikleri ve
O0glen yemegini egitimcileriyle birlikte {iniversitenin yemekhanesinde yedikleri
gozlemlenmistir. Yemekhane kurallarini kisa siirede kavrayip; tepsi alma, yemek secme, 6deme
yapma, masa se¢me ve tepsiyi geri teslim etme asamalarini basariyla tamamladiklar
gbzlemlenmistir.

Covid-19 pandemi siirecinde derslerin uzaktan baslamasiyla birlikte kisa siirede ilgili 6gretim
iiyesi tarafindan bir ¢alisma programi hazirlanmis ve diizenli olarak derslere baslanmustir.
Haftada iki giin birbirlerini gérmeleri psikolojik agidan onlara iyi gelmistir. Ik basta siireci
anlamakta zorlanan otizmli bireyler, kendileri gibi diger arkadaglarinin da evde oldugunu
cevrimici derslerde goriince uyum siiregleri kolaylagmigtir. Derslere diizenli olarak katilim
saglamalar1 herhangi bir krizin olusmasinin 6niine ge¢mistir.
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4. YONTEM VE BULGULAR

Bu arastirmada Yasar Universitesi Sanat ve Tasarim Fakiiltesi Miizik Béliimii’niin 4 otizmli
lisans Ogrencisi i¢in uygulanan makul uyarlamalar ve bu kapsamda uygulanan egitim modeli
incelenmistir. Bu modelin 6grencilerin akademik basarilar1 ve sosyallesmeleri {lizerindeki
etkileri arastirtlmigtir. Veri toplama yontemi olarak lisans programina kayith dort otizmli
ogrencinin velileriyle ve 6grencilerle yar1 kurgulu goriisme yapilmistir. Ayrica 6grencilerin yiiz
yiize ve ¢evrimigi derslerdeki performanslar1 degerlendirilmistir.

Arastirmada yer alan 1. Vaka 1997 yil1 dogumlu (24 yasinda) otizmli bir kiz 6grenci olup lisans
3. smifa kayithdir. Miizige {iniversiteye girmeden yaklastk 5 yil Once annesinin
yonlendirmesiyle hobi amagli piyano dersleri alarak baslamistir. 2019 yilinda girdigi yetenek
smavin gegerek kayit hakki kazanmugtir.

Annesi ile yapilan gorligmede kizinin iiniversiteli olmasinin énemini su sekilde belirtmistir:
“Universite 6grencisi olmak topluma adapte olmak demektir. Yillarca verdigimiz emeklerinizin
sonucunda kizim bir seylerin devaminmi getirince kendisini iyi hissediyor. Biz bu diizeye
gelebildik. Universite ortaminda hep birlikte olmak ¢ok dnemli. Kizim {iniversite dgrencisi
olmay1 ¢ok istiyordu. Bu durum onu ¢ok mutlu etti. Kimsenin inanmadigi, toplum i¢inde kabul
gérmeyen seyi biz basardik. Bir seyleri heveslendirebilmek onlarin o yolda ilerlemesini saglar.
Daha ¢ok destege ihtiyaclar1 var”’. Akademik Beklentileri soruldugunda ise; “Birlikte bir seyler
yapmak istiyorum Alara ile. Bu okulda olmayabilir ama bagka bir ugras1 olabilir. Alara hayat
boyu bir seylerle ugrassin. Onlarin da daha fazla d6grenebilecegi bir program diizenlenebilir,
daha fazla 6ne ¢ikabilsinler” diye belirtmistir.

Arastirmada yer alan 2. Vaka 2000 y1l1 dogumlu (21 yasinda) aspergerli bir erkek 6grenci olup
lisans 3. sinifa kayithidir. Miizige lise yillarinda piyano egitimi alarak baslamistir. 2019 yilinda
girdigi yetenek sinavini gecerek kayit hakki kazanmistir. Sosyal iletisim diizeyi yiiksek olan
vakanin en biiylik gelecek hedeflerinden birisi Fazil Say gibi bir piyanist olmak ve sahnede
alkislanmaktadir. Youtube kanalinda kendi ¢ektigi piyano performans videolarini yayinlayarak
daha ¢ok takipc¢iye ulasmak hedefleri arasindadir.

Annesi ile yapilan goriismede oglunun iiniversiteli olmasinin 6nemini su sekilde belirtmistir:
“Universiteli olmak oglumun 6zgiivenini ¢ok gelistirdi. Bir hayali gerceklesti. Sosyallesme ve
O0grenmenin en giizel yolu iiniversitede egitim alabilmesi... Ufku genisledi, yeni arkadaslar
edindi. Universiteli olmanin mutlulugunu yasiyor. Diger insanlar da onlara daha pozitif
yaklasiyor. Miizik boliimiinde hayatin formal taraflarinda da bilgi ediniyor, sahne almas1 buna
giizel bir 6rnek... Daha disiplinli oldu. ileriye yonelik hedef ve planlari olmaya basladi.
Universiteli olmak bu siireci kolaylastirdi”. Akademik beklentisi soruldugunda ise; “Once
sadece sosyallesmekti. Ama simdi piyano ile ilgili akademik beklentim var. Sadece bos bir
siirec olmasm. Kendi kapasitesine uygun her bilgiyi alabilsin. Universiteden sonra da
hocalarimiz bizi birakmasin, destek olsunlar. Yiiksek lisans yapabilsinler... Hem
sosyallesebilecekleri hem de Ogrenebilecekleri bir gelecek olmali. Bir devlet politikasi
olusturulmali. Maddi bir bagimlilik da olmadan olanaklar saglanmali” seklinde ifade etmistir.

Arastirmada yer alan 3. Vaka 2000 y1l1 dogumlu (21 yasinda) otizmli bir kiz 6grenci olup lisans
2. smifa kayithdir. 11 yasinda absolut kulak oldugu fark edilip piyano egitimine baslamistir.
Karstyaka Belediyesi Konservatuvari’nda 2 yil, Yasar Universitesi Siirekli Egitim Merkezi’nde
2 yil, Mozart Akademi’de 2 yil miizik egitimi almistir. Ayrica bircok piyano festivaline
katilmistir. 2016 yilindan bu yana IZOT Izmir Otizm Orkestras1 ve Korosu’nda piyanist olarak

33



gorev almaktadir. Haziran 2016’da Istanbul’da diizenlenen Uluslararasi Geng Yetenekler
Miizik Yarismasi’'nda 2 ayr 6diil aldi. Temmuz 2016°da izmir Kemalpasa Umran Baradan
Giizel Sanatlar Lisesi yetenek sinavini birincilikle kazanip 2020 yilinda mezun olmustur. Yine
aym y1l Yasar Universitesi Sanat ve Tasarim Fakiiltesi Miizik Boliimii yetenek sinavini gegerek
kayit hakki kazanmustir. Eyliil 2017°de TC Kiiltiir ve Turizm Bakanlhigi destegiyle IZOT’la
birlikte Budapeste ve Viyana’da sahne almigtir. Mayis 2018’de Kazakistan’in bagkenti Nur-
Sultan’da Yunus Emre Enstitlisii’niin katkilartyla 2 konser vermistir. Haziran 2018’de ise
Kazakistan’in Aktau sehrinde diizenlenen Mangistau Ozel Cocuklar Miizik Festivali’nde Dr.
Ogr. Uyesi Orgun Berrakcay ile birlikte Tiirkiye’yi temsil etmistir. Festival kapsaminda Aktau
Bagkonsoloslugu’nda da bir konser vermistir.

Annesi ile yapilan gorligmede kizinin iiniversiteli olmasinin énemini su sekilde belirtmistir:
“Gurur verici bir olay. Okulda ayrim yapilmiyor. Sorunlar hemen ¢dziilityor. Bu model genel
olarak bagarili. Zorluk yasamadan siirdiirebiliyoruz. Bir sikint1 olursa {iniversite ilgileniyor ve
kisa siirede ¢oziiliiyor. Kizimin isitsel hassasiyeti oldugu i¢in ve pandemi doneminde bu
hassasiyetin artmasindan dolay1 koro dersinde kalabaliktan ve giiriiltiiden dolay:1 rahatsiz
olabiliyordu. Universite psikologumuzun ve ders hocamizin iletisime gecmesiyle bu siirecte
kizimin performanslarinin bireysel yapilmasi kararlastirildi”.

Akademik beklentisi soruldugunda ise: Ik beklentim {iniversite ortamina girip sosyallessindi.
Fakat sikintili bir pandemi doneminde bile piyano ¢almas diizeldi. Ogretmeninin de destegi ile
gelisim gosterdi. Akademik olarak da piyanodan ilerledi. Solfeji (nota okumasi) de gelisti.
Miizikalitesi bir senede gelisti. Ilgili gretim iiyemizin deneyimi ve tecriibesi de gok dnemli.
Kizimi uzun yillardir taniyor olmasi iiniversite egitim siirecini de destekliyor... YOK’iin
istedigi dersler ¢cevrimici oluyor, bu dersler muaf tutulabilir”. Anneye iiniversitesi sonrasi kizi
icin ne hedefledigi soruldugunda: “Piyano ¢almaya devam etsin, yagam kalitesi i¢in gerekli.
Bagardim duygusuna ihtiyaci var” diyerek yanit vermistir.

Arastirmada yer alan 4. Vaka 2002 yilt dogumlu (19 yasinda) otizmli bir erkek 6grenci olup
lisans 1. sinifa kayithidir. Miizige lise yillarinda piyano egitimi alarak baslamistir. 2021 yilinda
girdigi ek kontenjan yetenek sinavini gegerek kayit hakki kazanmstir.

Annesi ile yapilan goriismede oglunun iiniversiteli olmasinin 6nemini su sekilde belirtmistir:
Emeklerimin karsiligini gérdiim. Higbir sey kendiliginden olmad, siirekli egitim aldi. Cok zeki
ve akilli olabilir. Ama uygun olanaklar verilmezse bir sey olmaz... Geriden geliyorlar, cocuksu
yanlar1 var. Yas 19 olabilir ama 11 yasinda gibi. Etrafi anlamlandirmasi da o sekilde.
Universitenin onun ruhsal durumunu gelistiriyor. Diger arkadaslar1 ve akranlar ile birlikte
olmasi énemli. Kendisini daha iyi hissediyor. Ozgiiven kazanmas1 énemli. Aidiyet hissediyor.
Bu egitim modeli oldukca giizel. Temel bilgileri almasi i¢in énemli. Sonrasinda gruba da
gecebilir”. Akademik Beklentisi soruldugunda ise; “cocuk yapar ya da yapmaz ama denenmeli.
Ne kadar 6grenirse o kadar olur. Egitimcilerin yol gostermesi 6nemli” diyerek olanaklar
verilmesinin dnemini vurgulamigtir.

5. SONUC

Otizmli bireylerin iiniversite egitiminde yapilan makul uyarlamalar, kisisel farkliliklar ve
ihtiyaclar dikkate alinarak planlanmalidir. Miizik egitimi 6zelinde diisiiniildiigiinde uygulamali
dersler 6grencinin rahatlikla pratik yapabilecegi sekilde tasarlanmalidir. Esitlik ve erisilebilirlik
ilkeleri géz dniinde bulundurulmalidir. Ogretim iiyelerine hizmet igi egitim verilerek makul
uyarlama siirecini etkili bir sekilde yonetmeleri saglanmalidir. Esit bir egitim i¢in eylem plani
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olusturularak egitime erisilemeyen noktalar analiz edilmelidir. Otizmli 6grenciler ve aileleri ile
birlikte degerlendirilip uygulamaya konulmalidir.

Makul uyarlama c¢aligmalarinda otizmli G8rencilerin bireysel gereksinimleri ve akademik
ihtiyaglar1 6n planda tutulmalidir. Ozellikle de akademik ders igerikleri kapsaminda yapilan
diizenlemeler Yiiksek Ogretim Kurumu egitim programlari icinde de yer alarak genel bir plana
doniistiiriilmelidir. Otizmli bireyler i¢in hem akademik hem de sosyal siireglerin gelisimi igin
yapilan makul uyarlamalar, tiniversiteler i¢inde yayginlasarak toplumsal farkindaliga da katki
saglamalidir. Yapilan uygulamalarin akademik toplantilarda detaylandirilarak vaka ornekleri
seklinde sunulmasi da farkli sekillerde gelistirilmesini saglayacaktir.

Universitelerin yetenek sinavi ile 6grenci alan lisans programlarina kayithi olan otizmli
ogrencilerin makul uyarlamalar ile egitim hayatlarinin kolaylastirilmasi, akademik basariy1 ve
sosyallesme stireclerini arttirir. Bu uygulamalar ayn1 zamanda akademisyenlerin ders siirecini
planlama asamasina da destek olur.
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2. KISIM
OTiZM VE SAGLIK

Boliim Boliim Adi Boéliim Yazar(lar)t
Numaras
Ilayda CELIK 5
Dil ve Konugsma Bozuklugu Olan Farkli Senanur KAHRAMAN BEGEN
Béliim 5 Gruplarin  Otizm  Spektrum Bozuklugu Olan Yusa BASOGLU
owm Grupla Cocuk Uyumu ve Anne Baba Yeterligi Miicteba Fatih CETINER
Acisindan Karsilastirtlmasi Arusyak SAFA JAMILABADI
Selim UNSAL
Cocuk  Hekimi ~ Goziiyle Otizm  Spektrum Ayse METE YESfé,
Béliim 6 Bozuklugu: Gelisimsel Pediatri Polikliniginde Emel OMERCIOGLU
OSB Tanist Alan Vakalarin Incelenmesi Elif N. OZMERT
Béliim 7 Yu{csek Fruktozlu Misir Surubu Tiiketimi ve Didem YANGIN
Otizm
Boliim 8 Otizm ve Mikrokimerizm Iliskisi Osman DEMIRHAN
Béliim 9 Sicanlarda Valproik Asit Ile Olusturulmus Otizm  Hasan CALISKAN .
Modelinde Davranissal Degisiklikler Merve Deniz DEGIRMENCI
Béliim 10 Otizm Calismalarinda Bildirilen Beyin Omurilik  Merve Deniz DEGIRMENCI

Swist Degisiklikleri: Potansiyel Biyobelirtegler

Hasan CALISKAN
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5. BOLUM

DIL VE KONUSMA BOZUKLUGU OLAN FARKLI GRUPLARIN OTiZM
SPEKTRUM BOZUKLUGU OLAN GRUPLA COCUK UYUMU VE ANNE BABA
YETERLIGI ACISINDAN KARSILASTIRILMASI!

Ars. Gor. Ilayda CELIK
Istanbul Atlas Universitesi, Saglik Bilimleri Fakiiltesi, Dil ve Konusma Terapisi Boliimii
E-mail: ilayda.celik@atlas.edu.tr
ORCID: 0000-0003-3796-5300

Ars. Gor. Senanur KAHRAMAN BEGEN
Istanbul Atlas Universitesi, Saglik Bilimleri Fakiiltesi, Dil ve Konusma Terapisi Boliimii

E-mail: senanur.kahraman@atlas.edu.tr
ORCID: 0000-0001-6938-301X

Ars. Gor. Yusa BASOGLU
Istanbul Medipol Universitesi, Saglik Bilimleri Fakiiltesi, Odyoloji Béliimii
E-mail: ybasoglu@medipol.edu.tr
ORCID: 0000-0002-4771-8824

Ars. Gor. Miicteba Fatih CETINER
Izmir Tinaztepe Universitesi, Saglik Bilimleri Fakiiltesi, Dil ve Konugma Terapisi Bolimii

E-mail: fatih.cetiner@tinaztepe.edu.tr
ORCID: 0000-0002-5639-9976

Misafir Ogr. Gor. Arusyak SAFA JAMILABADI
Istanbul Medipol Universitesi, Saglik Bilimleri Fakiiltesi, Dil ve Konusma Terapisi Béliimii
E-mail: arusyak.safa@medipol.edu.tr
ORCID: 0000-0001-8845-8080

_ ) Dr. Ogr. Uyesi Selim UNSAL
Istanbul Atlas Universitesi, Saglik Bilimleri Fakiiltesi, Dil ve Konusma Terapisi Boliimii

E-mail: selim.unsal@atlas.edu.tr
ORCID: 0000-0003-4596-6223

Ozet: Dil ve konusma terapistleri giiniimiizde insidans1 artmis olan Otizm Spektrum Bozuklugu
(OSB) da dahil olmak tizere birgok farkli bozukluk grubuyla ¢alismaktadir. OSB tanili ¢ocuklar
birgok farkli alanda zorluklar yagamakta; ebeveynlerinin de bas etmesi gereken ¢ok daha fazla
giicliik olabilmektedir. informal gézlemler, OSB'nin ¢oklu alandaki problemlerinden dolay1
cocuk uyumu ve ebeveyn yeterligi agisindan diger dil ve konusma bozuklugu olan gruplarla
arasinda bir fark oldugu yoniindedir. Bu ¢aligmanin amaci, 3-11 yas arasi dil ve konusma
bozuklugu tanisi olan farkli alt grup ebeveynleriyle, OSB tanist olan ¢ocuklarin ebeveynlerine
Cocuk Uyumu ve Anne Baba Yeterlik Olcegi (CAPES-TR) ni uygulayarak elde edilen verileri

! Bu ¢alisma 3 Aralik 2021 tarihinde diizenlenen 1. Otizm Arastirmalar1 Sempozyumunda 6zet hali sozlii bildiri
olarak sunulan “Dil ve Konusma Bozuklugu Olan Farkli Gruplarin Otizm Spektrum Bozuklugu Olan Grupla
Cocuk Uyumu ve Anne Baba Yeterligi Acisindan Karsilastirilmasi” baglikli ¢alismanin gozden gegirilmis ve
genisletilmis halidir.
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karsilagtirmaktir. Boylece c¢alismanin amaci, bu 06l¢egin degerlendirme ve miidahale
asamasinda giivenilir bilgi saglayabilecegini kanitlamak tizere kullanisliligini ortaya koymaktir.
Bu arastirma Tiirkge gegerlik ve giivenirlik ¢alismasi yapilmis olan CAPES-TR 6l¢eginin
Google Forms tizerinden hazirlanip online olarak ebeveynlere dagitilmas ile gerceklestirildi.
Cocuklarda, dil ve konusma bozukluguna sahip olma, 3-11 yas araliginda olma ve en az 6 aydir
ozel egitim ve dil ve konugsma terapisi alma sartlar1 arandi. Calismaya 49 ebeveyn katildi.
Istatiksel analiz IBM SPSS 22.0 programu ile tanimlayici istatistik, Mann Whitney U Test ve
Cronbach alfa katsayis1 kullanilarak yapildi. Davranigsal sorunlar faktorii acisindan gruplar
aras1 anlaml fark elde edildi. Duygusal sorunlar faktorii acisindan puanlar OSB i¢in daha
yiiksek olmasina ragmen anlamli fark elde edilemedi. Ebeveyn yeterligi agisindan gruplar arasi
anlamli fark elde edildi. OSB tanili grupta davranigsal sorunlarin daha fazla oldugu ve ebeveyn
yeterliginin daha kotii oldugu gozlendi. Cronbach alfa katsayis1 6l¢egin ileri derecede giivenilir
oldugunu gosterdi. OSB'li ¢ocuklarin davranis ile duygusal problemlerinin varlig1 ve diizeyinin
ebeveynlerin bakis agisindan gecerli ve glivenilir bir aragla tespit edilmesi, miidahale siirecinde
uyum agisindan dil ve konusma terapistlerine ipuclar1 verebilir. OSB'li cocuklarla ¢alisan dil ve
konusma terapistleri, OSB'li ¢ocuklarin miidahale planlamasinda ebeveynin yeterligini kanit
temelli 6l¢eklerle degerlendirip, onlar1 daha iyi yonlendirebilir.

Anahtar Kelimeler: Otizm spektrum bozuklugu, ebeveyn yeterligi, cocuk uyumu, davranis
sorunlari, dil ve konusma bozukluklari.

COMPARISON OF DIFFERENT GROUPS WITH SPEECH AND LANGUAGE
DISORDERS AND THE GROUP WITH AUTISM SPECTRUM DISORDER IN
TERMS OF CHILD ADJUSTMENT AND PARENT EFFICACY

Abstract: Speech and language therapists currently work with many different groups of
disorders, including Autism Spectrum Disorder (ASD), which has an increased incidence.
Children with ASD have difficulties in many different areas; there may be more difficulties for
parents to concern with as well. Informal observations indicate that there is a difference between
the groups with other speech and language disorders and group with ASD in terms of child
adjustment and parental efficacy due to the multi-domain problems of ASD. The aim of this
study is to compare the data obtained by applying the Child Adjustment and Parent Efficacy
Scale (CAPES-TR) to the parents of different subgroups diagnosed with speech and language
disorders and parents of children with ASD between the ages of 3-11. Thus, the aim of the study
is to demonstrate the usefulness of this scale to prove that it can provide reliable information at
the evaluation and intervention stage. This study was carried out by preparing the CAPES-TR
scale, of which the Turkish validity and reliability study was conducted, via Google Forms and
distributed to the parents online. Children were required to have speech and language disorders,
to be between the ages of 3-11 and to have received special education and speech and language
therapy for at least 6 months. 49 parents participated in the study. Statistical analysis was
performed using descriptive statistics, Mann Whitney U Test and Cronbach's alpha coefficient
using IBM SPSS 22.0 program. There was a significant difference between the groups in terms
of the behavioral problems factor. Although the scores for the emotional problems factor were
higher for ASD, no significant difference could be obtained. There was a significant difference
between the groups in terms of parental efficacy. It was observed that behavioral problems were
more common and parental efficacy was worse in the ASD group. The Cronbach alpha
coefficient showed that the scale was highly reliable. Determining the presence and level of
behavioral and emotional problems of children with ASD from the perspective of parents with
a valid and reliable tool can give clues to speech and language therapists in terms of adjustment
in the intervention process. Speech and language therapists working with children with ASD
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can evaluate parents' efficacy with evidence-based scales and guide them better in intervention
planning for children with ASD.

Keywords: Autism spectrum disorder, parental efficacy, child adjustment, behavioral
problems, speech and language disorders.

1. GIRIS

Davranis, bireyin digardaki diger insanlarca da dogrudan gdzlemlenebilecek tiim eylemleridir.
Uyum ise bireylerin gesitli ihtiyaglar1 arasinda veya ihtiyaglar1 ile ¢evrelerinin engelleri
arasindaki dengeyi siirdiirdiikleri davranigsal bir siiregtir. Cocugun belirli bir sinir ya da
engellenmesinden sonra c¢evresiyle olan iligkilerinin bozulmasi uyumsuz davraniglar
sergilemesini dogurur. Bazi ¢cocuklar, yaslari i¢in normlarin disinda kalan son derece zor ve bas
etmesi kolay olmayan davraniglara sahiptir. Bu sorunlar, ¢ocugun hayatindaki gecici stres
faktorlerinden kaynaklanabilir veya daha kalic1 bozukluklari temsil edebilir (Gardner & Shaw,
2008). Davranis sorunlari; cocugun ¢esitli ruhsal ve bedensel nedenlere bagli, i¢ catigsmalarini
davraniglarina aktarmasi sonucu ortaya ¢ikar (Karaca, 2015). Gelisimsel bozuklugu olan
¢ocuklarda bu siire¢ daha karmasik olup uyum ve davranis sorunlari daha belirgin olabilir.
Ornegin gelisimsel gecikmeleri olan cocuklar, tipik olarak gelisen ¢ocuklara gore cok daha
fazla davranig problemlerine sahiptir (Crnic vd., 2004).

Dil ve konusma ediniminde gecikme, en sik tanimlanan gelisimsel problemlerdendir (O’Hare
& Bremner, 2016). Cocugun konusma, dil ve/veya iletisim becerilerini edinimindeki gelisimsel
sorunlarin belirlenmesi, ¢ocuk gelisimi i¢in ¢ok onemlidir (O’Hare & Bremner, 2016). Dil,
konusma ve iletisim bozukluklar ile ilgilenen uzman, dil ve konusma terapistleridir. Gelisimsel
dil ve konusma bozukluklar catis1 altinda dil bozuklugu, otizm spektrum bozuklugu (OSB),
isitme kayb1 vb. bozukluklar ele alinabilir. Bu grupta davranigsal karakteristik 6zelliklerin
degerlendirilmesi ve potansiyel risklerin izlenmesi, bozuklukla birlikte ortaya ¢ikan duygusal
ve davranigsal sorunlarin tespiti icin onemlidir (Ozcebe vd., 2020). Bu sorunlar ayrica
gelisimsel dil ve konusma bozuklugu olan ¢ocuklarin uyum, sosyallesme ve okul basarisini
etkileyeceginden ayrica 6neme sahiptir. Dil, konugsma ve davranis sorunlarinin uzun vadeli
etkileri nedeniyle, kanita dayali degerlendirme, tedavi programi ve isbirligi dnemlidir (Ozcebe
vd., 2020).

Erken cocukluk ve ¢cocukluk donemlerinde gelisimsel bozukluklara miidahalede ebeveynlerin
katilim1 ¢ok 6nem tagimaktadir. Bu agidan degerlendirme ve terapi siirecine sadece ¢ocuk degil,
ailenin katilimi da ¢ok 6nemlidir. Ebeveynlerin tutumlari, davraniglari, duygusal durumlari,
psikolojik durumlar1 ve Oz-yeterlilikleri gibi bir¢ok faktor terapi siireci agisindan Snem
tagimaktadir. Ebeveyn 6z-yeterlik duygusu, ebeveyn inanglarmin ebeveyn katilimini nasil
etkileyecegi ve ebeveyn katiliminin cocugun terapi siireci i¢in nasil olumlu bir sonug verecegini
aciklamaktadir (Hoover-Dempsey vd., 2005). Oz yeterligin, ¢ocugun gelisimsel ¢iktilartyla
ebeveynlik arasinda araci islevi gordiigii ve ebeveynlik etkinliklerine 6zgii 6z yeterlik diizeyinin
artisinin ¢ocuklarin biligsel gelisimine de olumlu katki sagladigi belirlenmistir (Coleman &
Karraker, 2003). Arastirmalarda ebeveyn 6z yeterlik algisiyla bircok psiko-sosyal degiskenin
bir arada incelendigi ve ebeveyn 6z yeterliginin ¢ocuklarin gelisimsel 6zellikleri ile iliskisinin
konu edildigi goriilmektedir. Bu arastirmalarda ¢ocuklarin yetiskinlerle sosyallesme siireci olan
ve ailelerin belirgin rol oynadiklari erken ¢ocukluk yillarinda ebeveyn 6zyeterligi ile gocuklarin
gelisimsel 6zellikleri arasindaki iliskinin belirgin oldugu bulunmustur (Knoche vd., 2007).
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Dil ve konugsma bozukluklari, kisinin konusulanlar1 anlama ve kendini ifade etme
becerilerinden bir veya bir kaginda goriilen sorunlari ifade eder (ASHA, 1993). Dil ve konugma
bozukluklari ile ilgilenen dil ve konusma terapistlerinin farkli uygulama alanlar1 mevcuttur. Bu
bozukluklar gelisimsel olarak dogustan veya ¢ocukluk ¢agindan itibaren ortaya ¢ikabilir veya
sonradan edinilebilir. OSB, bireyin ndro-gelisimsel farkliliklar1 sonucu etkilesim ve iletisimde
sorunlar yasamasina yol acar. OSB'nin temel 6zelliklerinin sosyal iletisim eksiklikleri ve
tekrarlayan ve olagandisi duyusal-motor davranislar olarak tanimlanmasi, orijinal tanimindan
bu yana dnemli dl¢lide degismemistir (Frith & Happé, 2005). Bununla birlikte, OSB artik ¢ok
hafif ila siddetli arasinda degisebilen bir spektrum olarak goriilmektedir. Yine de, OSB'li bircok
birey bir tiir yasam boyu destege ihtiyac duyar (Frith & Happé¢, 2005). iletisim, dil ve konusma
acisindan yasadiklar1 problemlerden 6tiirii dil ve konugma terapistlerinin galistig1 bir bozukluk
grubudur.

Dil ve konusma bozukluklari1 ¢ocuklart sosyal, duygusal veya psikolojik agidan da etkileyerek
uyum ve davranig sorunlarina yol acgabilmektedir. Dil ve konusma terapistlerinin gecerli ve
giivenilir bir aragla danisanlarini uyum ve davranis agisindan degerlendirebilmesi terapi siireci
icin avantaj saglayabilir. Ailenin katilimi1 da 6nemli bir etken oldugundan ebeveyn yeterligini
degerlendirmek terapi siireci i¢in Onemli bilgiler saglayacaktir. Anne babalarin 6zel
gereksinimli gocuguna kars1 yeterligi cocugun yasadig1 ve yasayacagi sorunlarda énemli etkiler
yaratabilir.

Morawska ve arkadaslart (2010) tarafindan oOl¢lim gelistirme prensipleri uygulanarak
ebeveyn tarafindan yanitlanan, kullanici dostu, c¢ocuk uyum ve ¢ocuk davranislarini
yonetmede ebeveyn ozyeterligi 6lgiimii olan ‘Cocuk Uyumu ve Annebaba Yeterlik Olcegi’
[Child Adjustment and Parent Efficacy Scale (CAPES)] gelistirilmistir (Morawska &
Sanders, 2010). Bdoylece ¢ocuk uyumunun toplumsal degerlendirilmesine olanak saglanmasi,
sonuglarin degerlendirmesine ve toplumsal diizlemde miidahalelerin meta-analizine katki
saglanmasi amag¢lanmistir. Dr. Bur¢in Seyda Karaca tarafindan, uzmanlik tezi kapsaminda 2-
12 yas arasi ¢ocuklarda Tiirkge i¢in gecerlik ve giivenilirligi yapilmistir (Karaca, 2015).

OSB tanili ¢ocuklar birgok farkli alanda zorluklar yasamakta; ebeveynlerinin de bas etmesi
gereken ¢ok daha fazla giicliik olabilmektedir. Informal gozlemler, OSB’nin ¢oklu alandaki
problemlerinden dolay1 ¢ocuk uyumu ve ebeveyn yeterligi agisindan diger dil ve konusma
bozuklugu olan gruplarla arasinda bir fark oldugu yoniindedir. Bu ¢alismada dil ve konugma
terapistlerinin ve diger uzmanlarin, Tiirkge gecerlik ve giivenilirlik calismasi yapilmis bir aragla
degerlendirme asamasinda bilgi edinmesi avantaj saglayacagindan dil ve konugma bozukluguna
sahip farkli gruplarin CAPES-TR ile karsilastirilmas: ve bdylece bu dlgegin kullanighiliginin
ortaya konmasi1 amaclandi. Bu kapsamda, 3-11 yas arasi1 dil ve konusma bozuklugu tanisi olan
farkli alt grup ebeveynleriyle, OSB tanist olan ¢ocuklarin ebeveynlerine Cocuk Uyumu Ve
Anne Baba Yeterlik Olgegi (CAPES-TR) uygulanarak elde edilen verileri karsilastirildi.

2. MATERYAL VE METOD

Bu ¢aligma Istanbul Atlas Universitesi Girisimsel Olmayan Etik Kurulundan onaya sahiptir.
Arastirma amaclh kullanim izni yazardan alinmistir. Calisma, CAPES-TR 6l¢ceginin Google
Forms {izerinden hazirlanip online olarak ebeveynlere dagitilmasi ile gergeklestirildi.
Cocuklarda, dil ve konusma bozukluguna sahip olma, 3-11 yas araliginda olma ve en az 6 aydir
ozel egitim ve dil ve konusma terapisi aliyor olma sartlar1 arandi. OSB tanisi olanlarin yaninda
dil bozuklugu (gecikmis dil konusma, isitme kaybina bagli dil bozuklugu vb.), konusma sesi
bozuklugu (fonolojik bozukluk, artikiilasyon bozuklugu, cocukluk c¢agi apraksisi vb.) ve

40



akicilik bozuklugu tanisi olan bireyler calismaya dahil edildi. Istatiksel analiz IBM SPSS 22.0
programu ile tanimlayici istatistik ve Mann-Whitney U Test kullanilarak yapildi. Olgegin

giivenilirligi i¢in Cronbach Alpha katsayis1 hesaplandi. Istatiksel olarak anlamlilik diizeyi
p<0,05 olarak kabul edildi.

CAPES-TR 27 sorudan ve iki alt dlgekten olusan bir dlgektir. Cocuk Uyumu alt dlgeginin
‘Davranigsal Sorunlar’ faktorii; 24 sorudan olusur ve davranigsal problemleri belirler.
‘Duygusal Sorunlar’ faktorii ise; duygusal problemleri dlgen 3 soru igerir. Ebeveynler; her
soruyu, belirtilen ifadenin kendi ¢ocuklari i¢in son 4 haftadir ne kadar dogru olduguna gore
puanlandirir. “0-3”1i likert 6lgek kullanilir (0: higbir zaman dogru degildir, 3: ¢cok fazla veya
hemen her zaman dogrudur.) Olgekteki 20, 21, 22, 23, 24, 25, 26 ve 27. maddeler ters yonde
puanlandirilir. Soru puanlar1 toplanarak, toplam siddet puani, davranissal sorunlar ve duygusal
sorunlar skoru verir. Her faktér ve toplam siddet skoru i¢in puanin yiikselmesi ¢ocuk uyumu
ile ilgili sorunlu davranislarin arttigin1 gosterir.

Annebaba yeterlik alt 6l¢cegi, CAPES’in ilk 19 maddesinden olusur; ¢ocugun uyum sorunlari,
davranigsal ve duygusal problemlerini yonetmede annebabanin 6zyeterligini dlger. Anne ve
babalar her soruyu 1’den (‘Kesinlikle basa ¢itkamam’) 10’a (‘Kesinlikle basa ¢ikabilirim”) kadar
olan bir skalada ¢ocuklarinin davranisi ile basarili bir sekilde miicadele edebileceklerine dair
kendilerine olan giivenlerine gore puanlandirirlar. Soru puanlar1 toplanarak total 6zyeterlik
puant elde edilir. Yiiksek puanlar ¢ocuklarinin davranislari ile bas edebilme konusunda
kendilerine daha ¢ok giivenen, 6zyeterlikleri yiiksek ebeveynler anlamina gelir.

3. BULGULAR

Calismada dil ve konugma bozuklugu olan farkli gruplarin OSB olan grupla CAPES-TR 6lcegi
ile karsilastirilmasi ve bu 6lgegin kullanigliliginin ortaya konmasi amaglandi. 10.11.2021 ve
20.11.2021 tarihleri arasinda veriler toplandi. Caligmaya 49 birey katildi. Katilimcilarin
17°s1(%34,7) kiz, 32’si (%65,3) erkekti. Katilimcilarin 18’1 (%36,7) OSB tanisina sahip 31’1
(%63,3) farkl dil ve konusma bozukluklarina sahipti. Katilan ebeveynlerin 45’1 (%91,8) anne,
4’1 (%8,2) babaydi. Ebeveynlerin %28,6’1 lise mezunu, %28,6’1 liniversite mezunu, %24,5’1
ilkokul mezunu, %14,3’ii ortaokul mezunu ve %4,1°1 lisansiistii mezunuydu. Gruplarin yas
ortalamasina ve ortalama yas arasindaki fark Tablo 1°de verildi. iki grup arasinda anlamli fark
elde edilmedi.

Tablo 1. Gruplara ait ortalama yas ve yas a¢isindan karsilastirma

Goriilen bozukluk tiirii | Yas ortalamasi

OSB grubu 7,06+2,46

Diger DKB grubu 7,29+2,65 p=0,908
Ortalama yas 7,20+2,56

Cocuk uyumu alt 6l¢egi agisindan davranigsal sorunlar faktorii skoru, duygusal sorunlar faktorii
skoru ve toplam siddet skoru i¢in gruplar arasi karsilagtirma bulgular1 Tablo 2°de verildi.
Davranigsal sorunlar faktorii agisindan iki grup arasinda anlamh fark elde edildi (p=0,000).
OSB grubunun faktor skoru dil ve konusma bozuklugu grubundan daha yiiksek elde edildi.
Duygusal sorunlar faktorii agisindan iki grup arasinda anlamli fark elde edilmedi (p=0,086).
OSB grubunun faktér skoru dil ve konusma bozuklugu grubundan daha yiiksek olmasina
ragmen anlamh farklilik elde edilemedi. Toplam siddet puani agisindan iki grup arasinda
anlamli fark elde edildi (p=0,000). OSB grubunun faktér skoru dil ve konusma bozuklugu
grubundan daha yiiksek elde edildi.
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Tablo 2. Gruplarin ¢ocuk uyumu alt dl¢egi agisindan karsilastirilmasi

Goriilen Bozukluk Duygusal Davramsgsal Toplam Siddet
Tiiru Sorunlar Faktorii | Sorunlar Faktorii Skoru
OSB grubu 3,67£1,81 33£11,79 36,67+13,28
Diger DKB grubu 2,74+1,63 20,26+ 7,90 2348,73
P degeri p=0,086 p=0,000* p=0,000*

Annebaba yeterlik alt 6l¢egi acisindan gruplar arasi karsilastirma bulgular1 Tablo 3°te verildi.
Annebaba yeterlik alt dl¢egi acisindan iki grup arasinda anlamli farklilik elde edildi (p=0,017).

Tablo 3. Gruplarin annebaba yeterlik alt 6l¢cegi agisindan karsilagtiriimasi

Gériilen Bozukluk Tiirii | Annebaba Yeterlik Alt Olcegi
OSB grubu 140,78+31.46

Diger DKB grubu 161,23+£24,40

P degeri p=0,017*

Olgegin giivenilirligi ve bdylece i¢ tutarliligi Cronbach alpha katsayisi ile degerlendirildi.
Cocuk uyumu alt 6l¢egi ve annebaba yeterlik alt 6l¢egi Cronbach alpha kat sayilar1 sirasiyla
0,900 ve 0,941 olmak tizere yiiksek derecede giivenilir seklinde elde edildi.

4. SONUC

Literatiirdeki aragtirmalar, duygusal ve davranigsal sorunlar nedeniyle psikiyatri ve ruh saglig
kliniklerine basvuran ¢ocuklarda dil, konugma ve iletisim bozukluklarinin yiiksek prevalansi
oldugunu gostermistir (Prizant vd., 1990). Dil ve konusma terapistlerine bagvuran ¢ocuklarin
gecerli ve giivenilir araglarla duygusal ve davranigsal agidan degerlendirilmesi Onem
tagimaktadir. Coklu alanda yasadiklar1 giigliikler ve belirgin davranis problemleri ile ortaya
cikan OSB, diger dil ve konusma bozuklugu gruplarindan siyrilarak davranis, duygu ve ebeveyn
yeterliligi agisindan ayrilabilir. Bu ayrimi ortaya koymak iizere CAPES-TR nin giivenirliginin
degerlendirilmesi, uzmanlara giivenilir bir aracin varligin1 ortaya koymak iizere Onem
tagimaktadir.

Calismamizda, OSB tanili grupta diger dil ve konusma bozukluklarina gore davranigsal
sorunlarin daha fazla oldugu, ¢ocuk uyumunun daha kétii ve ebeveyn yeterliginin daha kotii
oldugu elde edildi. OSB'li ¢ocuklarin davranis ile duygusal problemlerinin varlig1 ve diizeyinin
ebeveynlerin bakis acisindan gecerli ve glivenilir bir aragla tespit edilmesi, miidahale siirecinde
uyum agisindan dil ve konusma terapistlerine ipuglar1 verebilir. CAPES-TR her iki grup
arasindaki farki giivenilir diizeyde ortaya koydugundan dil ve konugma terapistleri ve diger
uzmanlar tarafindan kullanilabilir. OSB'li ¢ocuklarla ¢alisan dil ve konusma terapistleri, OSB'li
cocuklarin miidahale planlamasinda ebeveynin yeterligini kanit temelli 6lgeklerle
degerlendirip, onlar1 daha iyi yonlendirebilir.

OSB’li grubun anneleri ile yapilan bir ¢aligmada ebeveynlerin yorgunluk deneyimleme
derecesini ve bunun refah ve ebeveynligin diger yonleriyle iliskisi incelenmistir (Giallo vd.,
2013). Calisgmada OSB'li ¢ocuklarin anneleri, 6nemli o6l¢iide daha yiiksek yorgunluk
bildirmistir. Yiiksek diizeyde yorgunluk ile iliskili faktorler, diisiik anne uyku kalitesi, yiiksek
sosyal destege ihtiya¢ ve diisiik kaliteli fiziksel aktivite belirtmislerdir. Yorgunluk ayrica stres,
kayg1 ve depresyon gibi refahin diger yonleri ve diisiik ebeveynlik yeterliligi ve memnuniyeti
ile de 6nemli 6l¢iide iligkili bulunmustur. Bu calisma ve bizim ¢alismamiz, OSB’li grupta
ebeveynlerin yeterliliklerini ortaya koyarak, ebeveyn yorgunlugunu ve bunun hem kisa hem de
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uzun vadede aileler iizerindeki etkisini 6zel olarak hedef alan miidahalelere duyulan ihtiyaci
ortaya koymaktadir.

Aragtirmanin sinirliligi olarak 6rneklem biiyiikliigii ve homojen dagilim ele almabilir. Ileri
caligmalar daha homojen dagilan daha biiyiik bir 6rneklem grubuyla olabilir. Ayrica ilerleyen
caligmalar, bizzat gelisimsel bozuklugu olan ¢ocuklar ve ebeveynlerine yonelik hazirlanmis
olan Child Adjustment and Parent Efficacy Scale-Developmental Disability (CAPES-DD)
dlcegine odaklanabilir. Olgegin Tiirkge adaptasyonu, gegerlik ve giivenilirlik calismasi
yapilabilir.

KAYNAKCA

ASHA. (1993).  Definitions of  communication  disorders  and  variations.
https://www.asha.org/policy/RP1993-00208/ (07.12.2021 tarihinde erisildi)

Coleman, P. K., & Karraker, K. H. (2003). Maternal self-efficacy beliefs, competence in
parenting, and toddlers’ behavior and developmental status. Infant Mental Health
Journal: Official Publication of The World Association for Infant Mental Health, 24(2),
126-148.

Crnic, K., Hoffman, C., Gaze, C., & Edelbrock, C. (2004). Understanding the emergence of
behavior problems in young children with developmental delays. Infants & Young
Children, 17(3), 223-235.

Frith, U., & Happé, F. (2005). Autism spectrum disorder. Current Biology, 15(19), R786-R790.

Gardner, F., & Shaw, D. S. (2008). Behavioral problems of infancy and preschool children (0-
-5). Rutter’s Child and Adolescent Psychiatry, 5, 882—892.

Giallo, R., Wood, C. E., Jellett, R., & Porter, R. (2013). Fatigue, wellbeing and parental self-
efficacy in mothers of children with an autism spectrum disorder. Autism, 17(4), 465—
480.

Hoover-Dempsey, K. V, Walker, J. M. T., Sandler, H. M., Whetsel, D., Green, C. L., Wilkins,
A. S., & Closson, K. (2005). Why do parents become involved? Research findings and
implications. The Elementary School Journal, 106(2), 105-130.

Karaca, B. S. (2015). Cocuk uyumu ve annebaba yeterlik ol¢egi 2-12 yas (child adjustment and
parent efficacy scale-CAPES) in toplum ve klinik orneklemlerinde Tiirkce gecerlik ve
giivenirlik ozelliklerinin degerlendirilmesi. Dokuz Eyliil Universitesi, Tip Fakiiltesi,
Cocuk ve Ergen Ruh Saglig1 ve Hastaliklar1 Ana Bilim Dalu.

Knoche, L. L., Givens, J. E., & Sheridan, S. M. (2007). Risk and protective factors for children
of adolescents: Maternal depression and parental sense of competence. Journal of Child
and Family Studies, 16(5), 684—695.

Morawska, A., & Sanders, M. R. (2010). The child adjustment and parent efficacy scale
(CAPEN). Brisbane: Parenting and Family Support Centre.

O’Hare, A., & Bremner, L. (2016). Management of developmental speech and language
disorders: Part 1. Archives of Disease in Childhood, 101(3), 272-277.

Ozcebe, E., Noyan Erbas, A., & Karahan Tigrak, T. (2020). Analysis of behavioural
characteristics of children with developmental language disorders. International Journal
of Speech-Language Pathology, 22(1), 30-36.

Prizant, B. M., Audet, L. R., Burke, G. M., Hummel, L. J., Maher, S. R., & Theadore, G. (1990).
Communication disorders and emotional/behavioral disorders in children and
adolescents. Journal of Speech and Hearing Disorders, 55(2), 179—192.

43



6. BOLUM

COCUK HEKiMi G.(")ZI:JYLE OTiZM SPEKTRUM BOZUKLUGU: GELiSIMSEL
PEDIATRI POLIKLINIGINDE OSB TANISI ALAN VAKALARIN INCELENMESI!

Uzm. Dr. Ayse METE YESIL
Hacettepe Universitesi, Tip Fakiiltesi, Cocuk Saglhig: ve Hastaliklar1 Ana Bilim Dals,
Gelisimsel Pediatri Bilim Dali
E-mail: draysemeteyesil@gmail.com
ORCID: 0000-0003-2985-6139

Uzm. Dr. Emel OMERCIOGLU
Hacettepe Universitesi, Tip Fakiiltesi, Cocuk Saglhg: ve Hastaliklar1 Ana Bilim Dals,
Gelisimsel Pediatri Bilim Dali

E-mail: emelomercioglu@gmail.com
ORCID: 0000-0001-9551-9996

Prof. Dr. Elif OZMERT
Hacettepe Universitesi, Tip Fakiiltesi, Cocuk Saglhig1 ve Hastaliklar1 Ana Bilim Dals,
Gelisimsel Pediatri Bilim Dali
E-mail: elifnurselozmert@gmail.com
ORCID: 0000-0002-4911-9200

Ozet: Otizm spektrum bozuklugu (OSB) siklig1 gittikce artmakta olan, sosyal iletisim ve sosyal
etkilesimde giicliiklerle karakterize biyolojik temelli norogelisimsel bir bozukluktur. Erken
tanilamanin yaninda bu spektruma eslik eden diger tibbi durumlarin belirlenerek miidahale
edilmesi biiyiik 6nem tagimaktadir. Bu calismada OSB tanisi olan ¢ocuklarin tan1 yaglari, mikro
besin eksiklikleri, eslik eden ya da altta yatan genetik, norolojik ve metabolik hastaliklar
degerlendirilmistir. Hacettepe Universitesi Thsan Dogramaci Cocuk Hastanesi Gelisimsel
Pediatri Polikliniginde takip edilen OSB tanili 213 hastanin dosyast geriye doniik olarak
taranarak hastalarin tani1 yaslari; anemi varlhigi; ferritin, B12 ve D vitamini diizeyleri
degerlendirildi ve eslik eden genetik, norolojik, metabolik hastaligi olup olmadig: belirlendi.
Otizm spektrum bozuklugu tanist olan hastalarin %70.4’1 (n=150) erkek cinsiyette olup, tani
yast ortanca degeri 33.14 (13-65) aydi. Prematiirite oram1 %17.2 (n=36) iken anne-babalarin
%30’u (n=62) akraba evliligi yapmis ya da ayn1 kdydendi. Ailelerin %15.7’sinde (n=33)
norogelisimsel bir hastalik dykiisii oldugu dikkat ¢ekmekteyken; cocuklarin 9’unda genetik,
norolojik ve metabolik hastalik bulunmaktaydi (Norofibromatozis; Becker Muskuler Distrofisi,
Duchenne Muskuler Distrofisi tasiyicisi; Fenilketontiri; d-gliserik asiduri; Down sendromu;
47xx MAR; Yp11.2 del, Frajil x sendromu). Bir hastada primer persistan hiperplastik vitreus’e
bagli gorme kaybr mevcut olup; bir hastadaysa konjenital HIV enfeksiyonu bulunmaktaydi.
Hastalarin laboratuvar bulgular1 incelendiginde %7.3 (n=13) hastada anemi saptanirken; %31
(n=52) hastada ferritin 10 mg/dl’nin altinda; %11.2’sinin (n=19) B12 seviyesi 200 pg/mL’nin
altindaydi. Vitamin D diizeyinin ise %41.2 (n=35) hastada yetersiz veya eksik oldugu goriildii.
Otizm tanili ¢ocuklarin biitiinsel ve multidisipliner olarak degerlendirilmesi ve eslik eden/altta
yatan diger tibbi durumlarin belirlenerek uygun miidahalelerde bulunulmasi spektrumun seyri

! Bu galisma 3 Aralik 2021 tarihinde diizenlenen 1. Otizm Arastirmalar1 Sempozyumunda dzet hali sozlii bildiri
olarak sunulan “Cocuk Hekimi Goziyle Otizm Spektrum Bozuklugu: Gelisimsel Pediatri Polikliniginde OSB
Tanis1 Alan Vakalarin Incelenmesi” baslikli ¢alismanin gézden gegirilmis ve genisletilmis halidir.
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acisindan kritik onem tasimaktadir. Degerlendirme dikkatli bir tibbi oykii, aile Oykiisii ve
detayli bir fizik muayene ile baglamali; her c¢ocuk genetik etiyoloji acisindan
degerlendirilmelidir. Uluslararasi rehberlerde degerlendirmenin diger basamaklarinin bireysel
planlanmasi1 tavsiye edilmekte olmasma ragmen {iilkemizde bu konuyla ilgili belirleyici
olabilecek ¢aligmalara ihtiyag vardir.

Anahtar Kelimeler: Otizm spektrum bozuklugu, genetik, tibbi degerlendirme.

AUTISM SPECTRUM DISORDER FROM PEDIATRIC PERSPECTIVE: AN
EVALUATION OF THE CASES DIAGNOSED WITH ASD IN A DEVELOPMENTAL
PEDIATRICS CLINIC

Abstract: Autism spectrum disorder (ASD) is a biologically based neurodevelopmental
disorder with an increasing frequency; characterized by persistent deficits in social
communication and social interaction. In addition to early diagnosis, it is of great importance
to determine and intervene other medical conditions accompanying this spectrum. This study
evaluated the age of diagnosis, micronutrient deficiencies; accompanying or underlying
genetic, neurologic and metabolic diseases in children with ASD. The records (n=213) from
the Hacettepe University Developmental Pediatric Outpatient Clinic from patients with ASD
diagnosis were retrospectively scanned for data such as age at diagnosis, presence of anemia,
and ferritin/vitamin B12/vitamin D levels. We also looked for absence of any genetic,
neurologic and metabolic disease. While 70,4% (n=150) of the patients diagnosed with autism
spectrum disorder were male; the median age at diagnosis was 33,14 (13-65) months. While
the rate of prematurity was 17,2% (n=36), 30% (n=62) of the parents were either
consanguineous or from the same village. It is noteworthy that 15,7% (n=33) of the families
had a history of neurodevelopmental disease; Nine of the children had genetic, neurological and
metabolic disease (Neurofibromatosis; Becker Muscular Dystrophy, carrier of Duchenne
Muscular Dystrophy; Phenylketonuria; d-glyceric aciduria; Down syndrome; 47xx MAR;
Ypll.2 del, Fragile x syndrome). One patient had vision loss due to primary persistent
hyperplastic vitreous ; and one patient had congenital HIV infection. When we examined the
laboratory findings of the patients, anemia was found in 7,3% (n=13) of the patients. Ferritin
was below 10 mg/dl in 31% (n=52) patients. 11,2% (n=19) had B12 levels below 200 pg/mL
and Vitamin D levels were found to be insufficient or deficient in 41,2% (n=35) patients.
The holistic and multidisciplinary evaluation of children with ASD, determination of other
accompanying/underlying medical conditions and making appropriate interventions are critical
for the course of the spectrum. Evaluation should begin with a careful medical history, family
history, and a detailed physical examination. Every child should be evaluated for genetic
etiology. Although individual planning of the other steps of the evaluation is recommended in
international guidelines, there is a need for studies that can be decisive on this issue for our
country.

Keywords: Autism spectrum disorder, genetics, medical assesment.
1. GIRIS

Otizm spektrum bozuklugu (OSB), sosyal etkilesim ve iletisim becerisinde giicliikler; kisith ve
tekrarlayici davraniglarla karakterize erken baslangi¢li nérogelisimsel bir bozukluktur. Son
yillarda otizm prevelansi belirgin olarak artmig; Amerika Birlesik Devletleri’nde 2018 yilinda
59 c¢ocuktan birinde OSB oldugu bildirilmistir (Hyman vd., 2020; Baio vd., 2018; Chiarotti ve
Venerosi, 2020). Ulkemizde ulusal kapsayiciligi olan siklik ¢alismasi bulunmamaktadir. 2016
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yilinda 18-24 aylik c¢ocuklarda yapilan bir ¢alismada otizm sikligmin 1/1000 oldugu, 2020
yilinda 16-36 ay olan farkli bir ¢alismadaysa 8.5/1000 oldugu gosterilmistir (Kondolot, 2014;
Oner ve Munir, 2020). Milli Egitim Bakanlig12014 verilerine gore ise zorunlu egitim ¢agindaki
OSB olan ¢ocuk sayis1 16.837°dir (Otizm Spektrum Bozuklugu Olan Bireylere Yonelik Ulusal
Eylem Plani, 2016). Otizm spektrum bozuklugu sikliginin giderek artiyor olmasinda otizm
konusundaki farkindaligin artmasi, tarama programlarinin daha sik kullaniliyor olmasi, tani
kriterlerinin genisletilmesi gibi sebeplerin yani sira ¢esitli biyolojik risk faktorleri de
suclanmaktadir (Hyman vd., 2020).

Otizmde erken tan1 ve miidahale biiyiik 6nem tasimaktadir. Giinlimiizde OSB i¢in tanisal bir
biyobelirte¢ bulunmamakta ve tani i¢in hastanin ge¢misinin dikkatle gézden gecirilmesi ve
davraniglarinin dogrudan gozlemlenmesi gerekmektedir. Temel olarak bulgular DSM V’e gore
sosyal iletisim/etkilesim giicliikleri ve tekrarlayici/kisitlayict davranislar olmak izere iki alanda
kiimelenmektedir. Klinik bulgularin iyi bilinmesi ve yasa gore farklilagabileceginin akilda
tutulmas1 erken tan1 agisindan biiyiik onem tasimaktadir. Iki yasinda bilissel kapasitesi yiiksek
olan, 6zel egitime erken baslayan ve zaman igerisinde tekrarlayici hareketlerde belirgin azalma
olan ¢ocuklarin ileride seyrinin daha iyi olacagi bilinmektedir (APA, 2013; Hyman vd., 2020)

Otizm spektrum bozukluguna siklikla baska tibbi durumlar eslik etmektedir. Nobet, dikkat
eksikligi ve hiperaktivite bozukluklari, gida reddi, uyku bozukluklar1 gibi durumlarin tespit
edilerek gerekli miidahalelerin yapilmasi klinik seyir lizerine etkili oldugu kadar ¢ocuk ve
ailenin islevselligi agisindan da olumlu etkilere sahiptir. Otizme eslik eden diger gelisimsel
sorunlarin ¢ocugun basvuru seklini degistirebilecegi akilda tutulmalidir. Isitme-gérme
degerlendirilmesi, diger gelisim alanlarinin degerlendirilmesi (motor, dil, biligsel) ve duyusal
degerlendirme tan1 koyma siirecinin bir pargast olmalidir (Hyman vd., 2020; Aloisio ve Huron,
2020).

Erken beyin gelisimini etkileyen genetik varyasyonlardan kaynaklanan ndral baglanti hasari ve
cevresel faktorlerin sinerjistik etkisinin OSB ile iliskilendirildigi bilinmektedir. Tan1 alan her
cocuk etiyolojik acidan degerlendirilmelidir. Degerlendirilme, gelisimsel ve davranigsal
ozellikleri de icine alan iyi bir tibbi 6ykdi, aile dykiisii ve detayli sistematik-ndrolojik muayene
ile baglamalidir. Norolojik bulgular, organomegali varligi, dismorfik 6zellikler, cilt lezyonlari,
bas cevresi ve diger antropometrik dl¢iimler tanisal ipuglart saglayabileceginden biiyiik 6nem
tasimaktadir (Hyman vd., 2020). Otizm etiyolojisi olduk¢a heterojen olmasina ragmen
genetigin gli¢lii bir rolii oldugu bilindiginden, degerlendirmenin olmazsa olmaz bir parcast da
genetik degerlendirmedir. Otizme neden olan spesifik bir sendroma yonelik ipucu olmadigi
durumlarda ilk basamak test olarak her cocuga mikrodizin analizi yapilmasi 6nerilmekte olup
giincel yayinlarda ilk basamak test olarak tiim ekzom analizi yapilabilecegi de belirtilmektedir.
Genetik tan1 koyulmasi aileye prognozla ilgili daha net bilgi verilebilmesine, komorbiditelerin
saptanabilmesine, tekrarlama riskinin degerlendirilmesine, ailenin daha 6zgiil olarak destek
alabilmesine, etiyolojik aragtirmanin sona erdirilerek ailenin ve saglik siteminin iizerinden bir
yiikiin kaldirilmasina ve baz1 durumlarda tedavi verilebilmesine olanak saglayacaktir (Schaefer
ve Mendelsohn, 2013; Savatt ve Myers, 2021; Arteche-Lopez, 2021; Hyman vd., 2020).
Metabolik hastaliklara yonelik tarama testi yapilmasi, verimliliginin diisiilk olmas1 sebebiyle
rutin olarak onerilmemekle beraber bu konuda genis popiilasyonda yapilmig ¢alismalar mevcut
degildir. Dogustan gelen metabolik hastaliklardan bazilarina OSB bulgular1 eslik edebilecegi
gibi bazilarinda tek bulgu OSB belirtileri de olabilmektedir. Metabolik hastaliklarin baslangi¢
yaslari, kalitim sekilleri, klinik bulgulari, tan1 koyma basamaklari ve tedavi segcenekleri oldukga
degisken oldugundan bu konuda yiiksek bir farkindalik gerekmektedir. Metabolik hastaliklar,
goriilme sikliklar diisiik olmasina ragmen tani konuldugunda tedavi se¢enekleri bulunabiliyor
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olmasi ve genetik aktarim sekillerinin bilinebilmesi nedeniyle OSB etiyolojinde 6nemli bir yer
tutmaktadir (Ahmadabadi vd., 2020; Gogou ve Evangeliou, 2019)

Bu ¢aligmada {iglincili basamak ve multidipisipliner yaklagimin prensip edinildigi bir merkezde
OSB tanis1 alan ¢ocuklarin mikro besin eksikliklerinin, eslik eden ya da altta yatan genetik,
ndrolojik ve metabolik hastaliklarinin degerlendirilmesi amaglanmustir.

2. MATERYAL VE METOD

Hacettepe Universitesi Gelisimsel Pediatri Polikliniginde takip edilen OSB tanil1 213 hastanin
dosyas1 geriye doniik olarak taranarak hastalarin tani yaslari; anemi varligi; ferritin, B12 ve D
vitamini diizeyleri degerlendirildi ve eslik eden genetik, ndrolojik, metabolik hastalig1 olup
olmadig saptandi.

3. BULGULAR

Otizm spektrum bozuklugu tanist olan hastalarin %70.4’1 (n=150) erkek cinsiyette olup, tani
yast ortanca degeri 33.14 (13-65) aydi. Prematiirite oram1 %17.2 (n=36) iken anne-babalarin
%18.4’1 (n=38) akraba evliligi yapmis; %11.6’s1 (n=24) ise aym kdydendi. Ailelerin
%15.7’sinde (n=33) norogelisimsel bir hastalik Oykiisii oldugu dikkat c¢ekmekteyken;
cocuklarin 9’unda genetik, ndrolojik veya metabolik hastalik bulunmaktaydi (Tablo 1).

Tablo 1. Eslik eden hastaliklar listesi

Norofibromatozis

Becker Muskuler Distrofisi

Duchenne Muskuler Distrofisi tagiyiciligi
Fenilketoniiri

d-gliserik asidiiri

Down Sendromu

47xx MAR

Ypl11.2 delesyonu

Frajil X Sendromu

Bir hastada konjenital HIV enfeksiyonu bulunmaktaydi. Mikrooftalmi, bilateral 16kokori,
mikrosefali, global gelisme geriligi olmasi nedeniyle tarafimiza yonlendirilen ve primer
hiperplastik vitreus tanis1 alan bagka bir hasta ise izlemde OSB tanist almigti.

Hastalarin laboratuvar bulgularini incelendiginde %7.3 (n=13) hastada anemi saptanirken;
%31 (n=52) hastada ferritin 10 mg/dI’nin altinda; %11.2’sinin (n=19) B12 seviyesi 200
pg/mL’nin altindaydi. Vitamin D diizeyinin ise %41.2 (n=35) hastada yetersiz veya eksik
oldugu goriildii (Tablo 2).
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Tablo 2. Hastalarin laboratuvar bulgular

Laboratuvaf Ortalama / Ortanca Stanvdart sapm:a/
parametresi Dagilim arahg
Hemoglobin (g/dl) 18.4 1.7
Ferritin (mg/dl) 14.9 2.3-92.3
B12 (pg/mL) 396.5 119-1500
D vitamini (pg/L) 21.4 6.32-55.8

4. SONUC

Otizm spektrum bozuklugu siklig tilkemizde ve diinyada giderek artmaktadir. Bu ¢ocuklara
erken tan1 konulmasi, rehabilitasyonun erken baslatilmasi, uygun genetik ve tibbi
degerlendirme yapilmasi ve eslik eden tibbi durumlarin degerlendirilmesi biitiinciil ve aile
merkezli bir bagis agisiyla gergeklestirilmelidir (Aloisio ve Huron 2020; Hyman vd., 2020).

Amerikan Pediatri Akademisi (AAP) gelisimsel izlem ve gelisimsel tarama yapilmasiyla
beraber 18-24. aylarda otizm bulgular1 agisindan tarama yapilmasini1 6nermektedir (Council on
Children With Disabilities, 2006). Caligmamizda prematiirite oranin %17.2 olmasi, gelisim
acisindan risk altinda oldugunu bildigimiz erken dogan ¢ocuklarda izlem ve taramanin daha da
bliylik 6neme sahip oldugunu gostermektedir.

Ulkemizden yapilan bir ¢alismada yalnizca OSB tamisi olan 237 ¢ocuktan metabolik
degerlendirme sonras1 6’s1 tan1 almistir (Inci vd., 2021). Merkezimizden yapilan bir ¢calismada
da Mart 2015- Nisan 2018 yillar1 arasinda metabolizma poliklinigine bagvuran metabolik
hastalik tanisi olan hastalarin 25’ine OSB’nin eslik ettigi bildirilmistir (Celen-Yoldas vd.,
2021). Caligmamizda da gerek metabolik hastalik tanisi alan iki ¢ocugun olmasi, gerekse
norogelisimsel hastaliklarin ailesel kiimelenme gosterdiginin saptanmis olmasi; yiiksek akraba
evliligi oranina sahip olan ve ulusal yenidogan tarama programindan kagmis miilteci niifusunun
yiiksek oldugu tilkemizde OSB etiyolojisinde metabolik hastaliklarin daha sik olarak akla
getirilmesi gerektigini gdstermektedir. Bu konuda daha kapsayici calismalara ihtiyag
duyulmaktadir. Benzer sekilde ailelerin %15.7’sinde ndrogelisimsel hastalik ykiisti bulunmast
genetik degerlendirmenin 6nemini de bir kez daha gostermistir. Kas hastaliklari olan ¢ocuklarda
OSB sikliginin artmig oldugu bilinmektedir. Motor geriligi ve diger ndromuskuler hastalik
belirtileri olan OSB tanil1 ¢ocuklarda bu hastaliklar akla getirilmeli; kas hastalig1 olan ¢ocuklar
da OSB agisindan mutlaka degerlendirilmelidir (Fujino vd., 2018). Calismamizda %41.2
cocukta D vitamini eksikligi/yetersizligi oldugunun gosterilmesi bu ¢ocuklarin yagamlarinin
kisitlantyor olmasiyla ilgili olabilir. Calismamizda demir ve B12 vitamini eksikliklerin daha
yiiksek oranlarda ¢gikmamis olmasi ii¢lincii basamak bir merkez olmamiz ve birinci basamakta
bu besin desteklerinin siklikla baglaniyor olmasindan kaynaklaniyor olabilir. Beslenme
sorunlart OSB’de daha sik goriildiigiinden bu ¢ocuklar hastane ziyaretlerinde mikro besin
eksiklikleri agisindan mutlaka degerlendirilmelidir. Sonu¢ olarak OSB’de erken tani ve
rehabilitasyonun yaninda, multidisipliner olarak c¢ocuklarin biitlinciil bir bakis agisiyla ele
alinmasi ve izleminin yapilmasi bilyiik 6nem tagimaktadir.
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7. BOLUM

YUKSEK FRUKTOZLU MISIR SURUBU TUKETIMIi VE OTiZM!
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Ozet: Otizm Spektrum Bozuklugu (OSB), sosyallesmede bozulma, iletisim becerilerinde
eksiklik, tekrarlayict davramiglarin  goriildiigii ve gelisim mekanizmasinin bilinmedigi
norogelisimsel bir bozukluktur. OSB, genetik faktorlerin yan1 sira teratojenlere maruz kalma
ve beslenme yetersizligi gibi bircok cevresel degiskenin etkisi altinda gelisebilir. Temel
semptomlara ek olarak, gastrointestinal bozukluklar siklikla OSB'ye eslik eder. Komorbid
metabolik bozukluklarin 6nemli bir nedeni de basit sekerlerin ve 6zellikle alkolsiiz i¢ceceklerde
ve bircok iglenmis gidada yiiksek fruktozlu misir surubu tiikketiminin artmasidir. Arastirmalara
gore kronik fruktoz tiikketiminin sinaptik esnekligi ve bilisi bozabilecegi beklenen bir sonug
haline gelmistir. Kronik fruktoz tiikketiminin olumsuz etkilerinin OSB’de norodavranigsal
kosullarin patogenezinde gozlenen sistem diizensizligine 6nemli bir katkida bulundugu
varsayillmaktadir. Fruktozun redoks sistemini ve anormal proteinlerin bozunmasinda yer alan
mekanizmalart degistirerek norodejeneratif degisikliklere yol agabilecegi, fruktozun hiicre
metabolizmasi ile sinaptik plastisite arasindaki arayliizii bozarak beyni norolojik bozukluklara
duyarli hale getirebilecegini gostermektedir. Bu calismada, yiiksek fruktozlu misir surubu
tiiketimi ve otizm arasindaki iligkiyi inceleyen arastirmalar ¢evrimigi veri tabanlari iizerinden
incelenmistir. Caligmanin amaci yiiksek fruktozlu misir surubu tiiketiminin OSB {izerindeki
olas1 etkileri ortaya koymaktir.

Anahtar Kelimeler: Yiiksek fruktozlu misir surubu, otizm, sinaptik plastisite.
HIGH FRUCTOSE CORN SYRUP AND AUTISM

Abstract: Autism Spectrum Disorder (ASD) is a neurodevelopmental disorder in which
impaired socialization, lack of communication skills, repetitive behaviors are observed and the
development mechanism is unknown. ASD can develop under the influence of many
environmental variables such as exposure to teratogens and nutritional deficiencies as well as
genetic factors. In addition to the basic symptoms, gastrointestinal disorders often co-occur with
ASD. An important cause of comorbid metabolic disorders is the increased consumption of
simple sugars and especially in soft drinks and many processed foods. Studies have shown that
chronic fructose consumption can impair synaptic flexibility and cognition. The adverse effects
of chronic fructose consumption are hypothesized to be a major contributor to the systemic
dysregulation observed in the pathogenesis of neurobehavioral conditions in ASD. It shows that
fructose can cause neurodegenerative changes by changing the redox system and the
mechanisms involved in the degradation of abnormal proteins, and fructose can make the brain
susceptible to neurological disorders by disrupting the interface between cell metabolism and

! Bu ¢alisma 3 Aralik 2021 tarihinde diizenlenen 1. Otizm Arastirmalar1 Sempozyumunda 6zet hali sozlii bildiri
olarak sunulan “Yiiksek Fruktozlu Misir Surubu Tiiketimi ve Otizm” baglikli ¢aligmanin gozden gegirilmis ve
genisletilmis halidir.
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synaptic plasticity. In this review, studies on high fructose corn syrup consumption and autism
will be examined through online databases. The aim of the study is to show the possible effects
of high fructose corn syrup consumption on ASD.

Keywords: High-fructose corn syrup, autism, synaptic plasticity.
1. GIRIS

Glikoz ve fruktozu farkli oranlarda iceren tatlandiricilar, bircok gida ve sekerli igeceklerin
iiretiminde tercih edilmektedir. Ozellikle yiiksek fruktozlu musir surubu (YFMS) 1970’lerin
basindan itibaren tercih edilen seceneklerin basinda gelmektedir (Rippe vd., 2013). Hazir
gidalarda genis bir kullanim alani bulan YFMS$’ nin, bir¢ok sekerli icecek iiretiminde tercih
edildigi ve bu sekerli iceceklerin ¢ocuklarda ve ergenlerde ilave seker alimina 6nemli bir
katkida bulundugu bilinmektedir (Bailey vd., 2018). YFMS$ nin diyabet, obezite gibi metabolik
etkilerinin yaninda sinir sistemi {izerinde olumsuz etkilerinin oldugu gosterilmistir (Franco-
Pérez vd., 2018). Sinir sistemi {izerindeki enflamatuar etkinin kaynaklar1 arasinda diyetin
bulundugu bilinmektedir (Bauer ve Teixeira, 2019).

Bunlara ek olarak, Bat1 diyetinin icerdigi sekerden zengin diyetin otizm benzeri davranislara
yol agtig1 ¢aligmalarca gosterilmistir (Veniaminova vd., 2017). Otizm Spektrum Bozuklugu
(OSB), sosyallesmede bozulma, iletisim becerilerinde eksiklik, tekrarlayici davraniglarin
goriildiigli ve gelisim mekanizmasinin bilinmedigi nérogelisimsel bir bozukluktur. OSB,
genetik faktorlerin yani sira teratojenlere maruz kalma ve beslenme yetersizligi gibi birgok
cevresel degiskenin etkisi altinda gelisebilir. Kronik fruktoz tiiketiminin sinaptik esnekligi ve
bilisi bozabilecegi diistiniildiigiinde, YFMS igeren gidalarin otizm tizerindeki etkilerini bilmek
halk saglig1 agisindan 6nemli bir soru haline gelmistir (Spagnuolo vd., 2020). Bu calismada
YFMS tiiketiminin OSB iizerindeki potansiyel etkisi incelenmistir.

2. OTiZM SPEKTRUM BOZUKLUGU

2.1 Otizm Spektrum Bozuklugu Tanisi

DSM-5 tanmi kriterlerine bakildiginda norogelisimsel bir bozukluk olan OSB i¢in iletisim
bozuklugu, smirl ilgi alanlar1 ve tekrarlayan davraniglar icerdigi goriilmektedir. Bunlara ek
olarak OSB'li kisilerde duyusal duyarlilik, duyusal hiposensitivite gibi duyusal islev
bozukluklar olabilir (Bethin vd., 2019). Mevcut literatiir, otizm spektrum bozuklugu kavramini
benzer davranissal 6zelliklere sahip bir¢ok farkli durumu icerecek sekilde genisletmektedir. Bu
tanimlama, OSB'nin altinda yatan ortak ozelliklerin tanimlanmasini kolaylastirmaktadir.
Bunlara ek olarak, Asperger sendromu, Frajil X sendromu ve ASD'nin diger alt tipleri, farkli
fenotipler gostermektedir (Pontone vd., 2017).

Otizm spektrum bozuklugu tanisi, hastaligin Oykiisiine ek olarak hasta ve ebeveynlerinin
goriigme ve muayenesine dayanmaktadir. Tani i¢in bir¢ok prosediir gelistirilmis olsa da, Otizm
Tan1 Goriismesi- Gozden Gegirilmis ve Otizm Tanisal Gézlem Cizelgesi, OSB'nin klinik tanisi
icin siklikla kullanilmaktadir (Pontone vd., 2017).

2.2. Otizm Spektrum Bozuklugunun Epidemiyolojisi

Otizm spektrum bozuklugu, prevalans tahminleri 1970'lerde %0,4'ten daha az iken, gliniimiizde
%1-2"lere dogru istikrarli bir sekilde artmistir (Havdahl vd., 2021). Hem klinik hem de
epidemiyolojik o6rneklere dayanan calismalara bakildiginda, erkeklerde kizlardan 4:1 oraninda
daha yiiksek bir otizm prevalansi izlenmektedir (Werling ve Geschwind, 2013). Artan OSB
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insidansi, tani kriterlerindeki degisikliklere, artan farkindalik, artan prevalans gibi faktorlere
baglanabilmektedir. OSB'nin yiiksek prevalansi ve OSB’li bireylerin karsilastig1 zorluklar g6z
ontine alindiginda, OSB'nin hangi komorbiditelerle iliskili oldugunu belirlemek ©nemli
gozilkmektedir. OSB'li bireyler, bir dizi otoimmiin hastalik dahil olmak {izere yiiksek
komorbidite oranlarina sahiptir (Bhat vd., 2021). Son 40 yilda otizm spektrum bozukluklarinin
prevalansinda gozlenen hizli artis, diyetle asir1 enerji alimi, 6zellikle fruktoz ve buna eslik eden
metabolik sendromlardaki (obezite, insiilin direnci ve hiperlipidemi) bir artig ile iliskili
goziikmektedir (Rivell ve Mattson, 2019).

2.3. Otizm Spektrum Bozuklugunun Etiyolojisi

Otizm Spektrum Bozuklugu ¢ok etkenli bir hastaliktir. Genetik, biyokimyasal ve g¢evresel
etkenlerin etkilesimi sonucunda olustugu disiiniilmekte olup tek bir etkenden soz
edilememektedir. Epidemiyolojik c¢aligmalar, OSB'nin, maternal immiinolojik ve beslenme
maruziyetleri dahil olmak tizere cesitli genetik ve prenatal faktorler arasindaki etkilesimden
kaynaklanabilecegini ileri siirmiistiir (Erbas vd., 2018). Frajil X sendromu (Budimirovi¢ ve
Kaufmann, 2011) ve Rett sendromu dahil olmak tizere baz1 ASD alt tipleri i¢in spesifik genetik
mutasyonlar bilinirken, Asperger sendromunun (Brasic, 2014) ve ASD'nin diger baz1 alt
tiplerinin bilinen bir genetik nedeni yoktur (Havdahl vd., 2021). Poligenik ve ¢evresel etkilerin,
OSB'nin patogenezinde ve patofizyolojisinde kilit rol oynadig1 diisiiniilmektedir. Gebelik
stirecinde komplikasyonlar gibi istenmeyen ¢evresel deneyimler insan ve hayvan yavrularini
OSB gelistirmeye yatkin hale getirebilmektedir. Olumsuz tetikleyiciler tek basina saglikli bir
bireyi etkilemezken, ayni c¢evresel deneyimler hassas bireyler iizerinde kiimiilatif bir etki
yapabilir (Hwang v., 2017). Boylece OSB'nin etiyolojisinde genetik yatkinlig1 olan fetiisiin,
beslenme diizensizligi gibi ¢evresel bir maruziyet sonucu OSB'ye yol acan beyin gelisimini
bozma olasiliginin daha yiiksek oldugunu diisiindiirmektedir (Saad vd., 2017). Bunlara ek
olarak anne beslenmesinde yiiksek fruktoz kullanimmin OSB'de rol oynadigr da
diisiiniilmektedir (Pontone vd., 2017). Metabolik sendromlu ve/veya diyabetli annelerden
dogan ¢ocuklarin, OSB i¢in yiiksek risk altinda oldugu bilinmektedir (Rivell ve Mattson, 2019).

2.4. Otizm Spektrum Bozuklugunun Patofizyolojisi

Otizm Spektrum Bozuklugu patofizyolojisinde rol oynayan ilgili beyin bolgeleri arasinda
dorsal striatum (kaudat putamen), korpus kallozum ve 6n komissiir yer almaktadir (Paul vd.,
2014). Hedefe yonelik davranislar i¢in 6nemli olan duygu, motivasyon ve bilis kontroliinde
yukarida belirtilen striatal devreler 6nemli bir role sahiptir. Korpus kallozum ve 6n komissiir,
uzamsal bilginin islenmesinde ve entegrasyonunda onemlidir. Korpus kallozum ile her iki
hemisferin baglantis1 etkilendiginde, hemisferik olarak lateralize olan islevlerin etkilenebildigi
bilinmektedir (Delmonte vd., 2013). Sinir sistemindeki molekiiler etkilere bakildiginda,
OSB’de GABAerjik inhibisyon ve glutamaterjik uyarim dengesizligi goriilmektedir (Hwang
vd., 2017). OSB’li eriskinlerde iletisim gligliikleriyle iligkili talamik serotonin reseptdr
baglanmasindaki azalmalar gosterilmistir (Beversdorf ve ark., 2012). Bozulmus sosyal bilis ile
iliskili OSB'li ¢cocuklarin, ergenlerin ve yetiskinlerin beyinlerinde singulat kortekste SERT'nin
azalmasi, serotonerjik ndrotransmisyon bozuklugu gibi fizyolojik anormallikler de ¢aligmalarda
gosterilmistir (Hwang vd., 2017). OSB'li erkeklerde, SERT ile ters orantili olarak artmis
orbitofrontal DAT gosterilmistir (Nakamura ve ark., 2010). Boylelikle cinsiyete 0zgii
molekiiler bulgularin epidemiyolojik bulgular1 destekledigi goriilmiistiir. Bunlara ek olarak,
OSB!li kisilerin beyinlerinde azalmis glikoz metabolizmasi rapor edilmistir (Hwang vd., 2017).
Ancak glukoz metabolizmasi: caligmalar1 celiskili bulgular gosterse de genel olarak
hipometabolizma gozlemlenmistir.
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3. YUKSEK FRUKTOZLU MISIR SURUBU

Diyet ile alinan iki ana basit seker glikoz ve fruktozdur. Misirdan elde edilen glikoz ve fruktoz
iceren yliksek fruktozlu misir surubu sivi bir tatlandiricidir (Johnson vd., 2020). Gida
endiistrisinde kullanilan, glikoz ve fruktozu farkli oranlarda igeren 3 tipi bulunmaktadir:
“YFMS-90” %90 fruktoz, %5 glikoz, “YFMS-55” %55 fruktoz, %42 glikoz, “YFMS$-42" %42
fruktoz, %53 glikoz (Parker vd., 2010).

3.1. Yiiksek Fruktozlu Misir Surubu ve Kullanim Alanlari

Yiiksek fruktozlu misir surubu 6zellikle sekerle tatlandirilan igeceklerde olmak iizere ¢ikolata,
kek, sekerleme, recel, baharat, sos, corba, marmelat ve j6le gibi tatlandirici i¢eren igslenmis hazir
gidalarda sikga tercih edilmektedir (White, 2008). YFMS kullanimi, diger sivi tatlandirici
alternatiflerinden bir¢cok avantaji olmasi sebebiyle 1970'lerin basindan itibaren kritik bir
bi¢cimde artmistir (Rippe vd., 2013).

3.2. Yiiksek Fruktozlu Misir Surubunun Fizyolojik ve Davramssal Etkileri

Gilinlimiizde metabolik sendromlarin hizla artis gostermesinin énemli bir nedeninin alkolsiiz
iceceklerde ve bir¢ok islenmis gidada yiiksek fruktozlu misir surubu tiiketiminin artmasi oldugu
bilinmektedir (Rivell ve Mattson, 2019). 1970'ten beri obezite ve tip-1 diyabet gibi iliskili saglik
sorunlarinin yayginligi cocuklarda ve ergenlerde endise verici bir oranda artmistir (Bhat vd.,
2021). Cocuklarda obezite ve alkole bagli olmayan karaciger yaglanmasinin prevalansi, yliksek
seker icerigine sahip gidalarin tiiketimi ile ayni zamanda carpici bigimde artmaya devam
etmektedir (Hales ve ark. 2017).

Ergenlik doneminde YFMS iceren gida tiiketiminin, erkek ve disi farelerde yag kiitlesini ve
hepatik lipid seviyelerini arttirdig1 gosterilmistir. Bununla birlikte, sadece erkek fareler
bozulmus glikoz toleransi gostermistir (Bhat vd., 2021). Bozulmus glikoz toleransinin ergenlik
doneminde YFMS ye maruz kalan hayvanlarda insiilin direnci gelistirdigini diislindiirmektedir
(Bhatvd., 2021). Yetiskin hayvanlarda yapilan ¢aligmalarda, ytliksek fruktozlu diyetlerin insiilin
direncine ve obeziteye neden olabildigi ve buna bagl olarak biligin zarar gordiigii gdsterilmistir
(Hannou vd., 2018; Calvo-Ochoa vd., 2014). Insiilin sinyallemesinin ayrica serotonerjik sinir
iletimini degistirdigi bildirilmistir (Martin vd., 2021). Yiiksek fruktozlu misir surubu tiiketimi,
glikozdan daha lipojenik oldugu diislintildiigiinden olasi1 bir etiyolojidir (Chakraborti, 2021).
Bunu destekler bicimde, fruktozdan kaginmanin, metabolik sendromu 6nledigi, néronal ag
uyarilabilirligini normallestirdigi ve hayvan modellerinde OSB benzeri davranislar iyilestirdigi
gosterilmistir (Rivell ve Mattson, 2019).

Yiiksek fruktozlu misir surubu tiiketiminin bagirsak mikrobiyomunu da onemli dSlgiide
degistirdigi goézlenmistir ve bozulmalarin dopaminerjik, serotonerjik, GABAerjik ve
noradrenerjik sinir iletimini etkileyebildigi bilinmektedir (Strandwitz, 2018). Belirtildigi tizere
OSB gibi norogelisimsel bozukluklarin patofizyolojisi redoks sistemi diizensizlikleri ile
iligkilidir ve mikrobiyota, dopamin sentezini modiile edebildiginden beyin-bagirsak aksi
iizerindeki olumsuz degisiklikler OSB i¢in kritik 6nem tasimaktadir (Valles-Colomer vd.,
2019). Sekerden zengin Bat1 tipi bir diyet, bilis (Parrott ve Greenwood, 2007) ve sosyal
etkilesimler (Zilkha vd., 2016) lizerinde etkili olmaktadir. Yiiksek fruktoz diyeti tiiketen hamile
annelerin genetik olarak yatkin yavrularinin kaygi benzeri davranislar, ¢ocuk oyunlarinda ve
sosyallesmede eksiklikler gelistirdigi gosterilmistir (Saad vd., 2015). Insan ve hayvan
caligmalari, Bati diyetinin sosyal davranis, saldirganlik ve beyin plastisitesi ile iligkili
davranigsal anormalliklerde 6nemli rolleri oldugunu 6ne siirmektedir (Wang vd., 2016). Buna
ek olarak, kronik fruktoz tiiketiminin Gebelik Diyabeti i¢in risk oldugu ve 26. gebelik
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haftasinda teshis edilen Gebelik Diyabetinin yavrularda OSB riski ile 6nemli 6l¢iide iliskili
oldugu bildirilmistir (Erbas vd., 2018). Cinsiyete 6zgii diger bulgular1 destekleyecek sekilde,
yiiksek yagl bir diyete maruz kalan erkek farelerin biligsel islevlerdeki ve hipokampal sinaptik
plastisitedeki degisiklikler {izerindeki etkilere karsi disilere gére daha savunmasiz oldugu
bulunmustur (Robison ve ark., 2020). Baska bir ¢alismada genetik olarak yatkin erkek
yavrularin in utero fruktoza maruz kaldiklarinda kaudat putamen, korpus kallozum ve 6n
komissiir hacimlerinde azalma oldugu gosterilmistir (Saad vd., 2016). Buna karsilik, yiiksek
yagl diyet tliketen disilerde hipokampal ndrogenezde bozulmaya neden oldugu, ancak
erkeklerde ayn1 sonucun gézlenmedigi bildirilmistir (Robison ve ark., 2020).

4. SONUC

Burada sunulan c¢alismalar, Otizm Spektrum Bozuklugu 6zelinde beyin fonksiyonu ve
metabolik durum arasindaki 6nemli sistemlerarasi etkilesimleri gostererek, bu etkilesimi daha
iyi anlamak ve yiiksek fruktoz surubu iceren gidalari tikketmeye yonelik davranigi bozmada
daha etkili miidahaleler gelistirme ihtiyacinin altin1 ¢izmektedir. Cocuklar ve ergenler basta
olmak iizere yiiksek fruktozlu misir surubu iceren gida tiiketimi ile gelisen metabolik
sendromlarin etkilerini degerlendirmek ve Otizm Spektrum Bozuklugunun etiyolojisini
anlamaya calismak esastir. Otizm Spektrum Bozuklugunun diinya ¢apinda artan prevalansi goz
oniline alindiginda, sagliksiz beslenme faktdrlerinin duygu ve bilisi bozabilecegi karmasik
mekanizmalarin ¢oziilmesi kritik Onem tasimaktadir. Bununla birlikte kronik fruktoz
tilketiminin Otizm Spektrum Bozuklugu icin tipik olan degisiklikler de dahil olmak {izere,
herhangi bir anormallige yatkin olmayan yetiskin bireylerdeki sosyal davraniglar iizerindeki
etkileri halen bilinmemektedir. Gelecekteki c¢alismalar, fruktoz ndrotoksisitesinin
mekanizmalarina ve potansiyel olarak ndrodavranigsal islev bozuklugu ile nasil iligkili
olabilecegine odaklanmalidir. Fruktozdan kaginmanin, metabolik sendromu 6nledigi, néronal
ag uyarilabilirligini normallestirdigi ve hayvan modellerinde OSB benzeri davranislari
tyilestirdigi bilindigine goére, metabolik sendromu Onleyen ve tersine ¢eviren miidahaleler
Otizm Spektrum Bozuklugu prevalansini ve semptom siddetini azaltmada faydali olabilir.
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Ozet: Otizm spektrum bozuklugu dogustan gelen ya da yasamn ilk yillarinda ortaya ¢ikan
karmagik bir nérogelisimsel hastaliktir. Otizmin, beynin yapisin1 ya da isleyisini etkileyen bazi
sinir sistemi sorunlarindan kaynaklandigi diisiiniilmektedir. Hastaliga karst yeni tedavi
protokollerinin gelistirilebilmesi i¢in oncelikle Oykiilerinin altinda yatan nedenlerinin agiga
cikarilmasi gerekmektedir. Mikrokimerizm (Mk) bir bireye ait az miktardaki hiicrenin baska
bir bireyde bulunmasi olup, en sik gebelik siirecinde olusur. Gebelikte gerceklesen
mikrokimerik hiicre (MkH) gogiiniin biyolojik nedeni halen tam olarak bilinmemektedir. Anne
ya da bebege go¢ eden MkH nin, var olan bir patolojiyi onarmaya m1 yoksa patolojinin nedeni
mi olduklar1 konusunda kesin bir fikir birligi bulunmamaktadir. MkH’nin bir¢cok dokuya,
organa ve beyne yerlestigi bilinmektedir. Fetal mikrokimerik hiicrelerin (FMkH) ve progenitor
hiicrelerin beyinin bazi bolgelerine yerlesebildikleri, maternal noronlara farklilagabildikleri,
akson ve dentrit olusumlarina katildiklar1 ve yetiskin ndrogenezisinde rol alabildikleri
gosterilmistir. Beyinde iki farkli DNA’nin varli§i kaos ortami olusturacagi, hamilelikteki
maternal stresin ve enfeksiyonlarin fetiisiin néro gelisimini etkiledigi, gelecekte bebekte
norolojik veya psikiyatrik bozukluk riskini artiracagi diigiiniilmektedir. Bu makalede; maternal
mikrokimerik hiicreler (MMkH) ile otizmin muhtemel iligkisi agiklanmistir. Bu hiicrelerin
otizmin etiyolojisinin aydinlatilmasina katki saglayacag: diisiiniilmektedir.

Anahtar Sozciikler: Otizm, maternal ve fetal mikrokimerik hiicreler, mikrokimerizm.
RELATIONSHIP WITH AUTISM AND MICROCHIMERISM

Abstract: Autism spectrum disorder is a complex neurodevelopmental disorder that is
congenital or presents in the first years of life. Autism is thought to be caused by certain nervous
system problems that affect the structure or functioning of the brain. In order to develop new
treatment protocols against the disease, the underlying causes of their history must first be
revealed. Microchimerism (Mc) is the presence of a small amount of cells belonging to one
individual in another individual, and it most often occurs during pregnancy. The biological
cause of microchimeric cells (McCs) migration during pregnancy is still unknown. There is no
definite consensus on whether McHs migrating to the mother or baby is to repair an existing
pathology or whether they are the cause of the pathology. McCs are known to settle in many
tissues, organs and brain. It has been shown that fetal microchimeric cells (FMcCs) and
progenitor cells can settle in some parts of the brain, differentiate into maternal neurons,
participate in axon and dendrite formations, and play a role in adult neurogenesis. It is thought
that the presence of two different DNAs in the brain will create an environment of chaos,
maternal stress and infections during pregnancy affect the neurodevelopment of the fetus, and

! Bu galigma 3 Aralik 2021 tarihinde diizenlenen 1. Otizm Aragtirmalart Sempozyumunda 6zet hali sozlii bildiri
olarak sunulan “Otizm ve Mikrokimerizm” baslikli ¢aligmanin gbzden gecirilmis ve genigletilmis halidir.
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increase the risk of neurological or psychiatric disorders in the baby in the future. In this article;
the possible relationship between maternal microchimeric cells (MMkH) and autism has been
explained. We think that these cells will contribute to the elucidation of the etiology of autism.

Keywords: Autism, maternal and fetal microchimeric cells, microchimerism.
1. MIKROKIMERIZM KAVRAMI

Otizm, hiperaktivite bozuklugu, zeka oziirliigii ve serebral palsi gibi ¢ogu norogelisimsel
hastaliklar kompleks olup ve etiyolojileri tam olarak bilinmemektedir. Ancak bu hastaliklar,
insanin yagam kalitesini 6nemli derecede etkilediklerinden dolay1 ihmal edilemeyecek kadar
onemlidir. Norogelisimsel hastaliklarin genetik, biyolojik, psikososyal ve c¢evresel risk
faktorlerinin bir karisimi olarak ortaya ¢iktigi bilinmektedir. Otizm spektrum bozuklugu her
toplumda, farkli cografyalarda, irkta ve ailede rastlanmakta olan dogustan gelen, yasamin ilk
yillarinda ortaya ¢ikan karmagik bir norogelisimsel hastaliktir. Bugiin, otizme neyin neden
oldugu bilinmemekle birlikte genetik temelli olduguna iligkin bulgular bulunmaktadir. Ancak,
hangi gen ya da genlerin sorumlu oldugu heniiz tam olarak bilinmez iken bazi genlerin noral
gelisiminin diizenlenmesinde kilit rol oynadiklar1 bilinmektedir. Otizm bir ruh hastalig1 degil,
ancak belirtileri bazi ruh hastaliklarina benzemekle birlikte ndérolojik nedenlerden
kaynaklandig1r sanilmaktadir. Yaklasik her 54 c¢ocuktan birinin etkilendigi ve erkeklerde
goriilme siklig1 kizlara gore daha fazla oldugu bilinmektedir. Hasta bireylerin énemli bir
boliimiinde beyindeki anormal elektrik hareketlerine bagli olarak; nobet, istemsiz hareketler,
biling yitimi vb. ndrolojik sorunlar da goriilebilir. Bilimsel calismalar, otizmin ¢ocuklarin
yetistirilme 6zellikleri ile ya da ailenin sosyo-ekonomik 6zellikleri ile iliskisinin olmadig:
gosterilmistir. Hastaligin kalitsal olabilecegi yoniinde bulgular vardir, ancak buna yol acan gen
ya da genler heniliz bulunmus degildir. Mk’in otizmin etiyolojisinde yer alan 6énemli bir risk
faktorii olabilecegi diistiniilmektedir.

2. OTIZM VE MIKROKIMERIZM iLiSKiSI

Gebelik siireci, viral enfeksiyonlar ve dogum komplikasyonlarin nérogelisimsel hastaliklarin
oykiisiinde 6nemli rol oynadig1 gdzlenmistir. Bu da bize gebelik siirecinin otizm agisindan ¢ok
onemli oldugunu gostermektedir. Gebelik siirecinde anneden fetiise ya da fetiisten anneye
karsilikli olarak fetal/maternal mikrokimerik hiicreleri gecer. Bir bireyde bulunan bu az
sayidaki baska bir bireye ait farkli hiicrelerin varligi mikrokimerizm (Mk) olarak adlandirilir.
Dolayisiyla, hepimiz mikrokimerik olarak doguyoruz, ama neden? Bu soru halen tam olarak
bilinmemektedir. MkH kan, kemik iligi, meme, timiis, karaciger, akciger, dalak, bobrek, deri
ve beyin gibi doku ve organlara yerlesebilmektedirler (Nemescu ve Onofriescu, 2008: 212-
216). MkH’nin anne ve bebek viicudunda g¢ogaldiklar1t ve uzun siire yasamlarini devam
ettirdikleri bilinmektedir. Mk, sinir sistemi ve beyindeki hasarlar1 tedavi edebilme ya da
karmasaya neden olma agisindan oldukc¢a Onemlidir. Nitekim, beyin timorii glioblastoma
vakalarmin meningiomlu kadinlara kiyasla daha fazla fetal mikrokimerik hiicrelere (FMkH)
sahip olduklar1 rapor edilmistir. Ayrica Mk’nin glioblastomali kadinlarda ortalama hayatta
kalma siiresini uzattifi ve yiiksek MkH varligmin hastalik {izerinde olumlu bir etkisinin
olabilecegi bildirilmistir (Broestl ve ark. 2018:484-494). Gebelikte, organogenezisin heniiz
tamamlanmadig1 evrede viriitik enfeksiyon gegiren annelerde viriisler fetiisiin beyin dokusunda
yaydiklari sinyallere cevap olarak annenin lenfosit veya kok hiicreleri enfeksiyon ile miicadele
etmek amaciyla beyin dokusuna gectigi bilinmektedir (Aydin ve ark. 2018: 14289). Fetiisiin
beyin dokusuna gecen annenin mikrokimerik hiicreleri (MMkH) gorevlerini tamamladiktan
sonra tekrar anneye geri donmezler ve beyinde yasamaya devam edebilirler. Kok hiicre
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tedavisinde beynin hasarli bolgelerinde ne gibi mikrogevresel degisimlerin meydana geldigi
tam olarak anlagilamamistir. Arastiricilar, hasarli fare beynine enjekte edilen hiicrelerin hasarl
bolgelere yerlesmeyi tercih ettiklerini ve hasarsiz bolgelerden uzak durduklarini belirtmiglerdir.
Neden boyle oldugu ile ilgili kesin bir bilgi bulunmamaktadir. Eger fare hiicreleri, beynin
tamire ihtiya¢ duyan ve duymayan yerlerini taniyorlar ise bu yeni bilgi insanlarda ndro-tamir
yolunu veya noro-korumaya doniik olarak da kullanilabilir.

Binlerce hiicresi, yiizlerce norotransmitteri, karmasik elektromanyetik fenomonisi ile daha
yiizlerce degiskeni olan beynimizin hastaliklarini anlamak ve tedavi etmek mevcut anlayis ile
miimkiin goéziikmemektedir. Bulasic1 enfeksiyon hastaliklar anne ve fetiis arasindaki rutin
mikrokimerik hiicre gociinli artirabilmektedir. Heniiz gelismemis olan fetal immun sistemi,
enfeksiyon ajanlarina maruz kaldiginda annenin hiicresel savunma sistemi fetiisii korumak
iizere MMKkH fetiise gegmektedirler. Fetiise gegen bu hiicreler geri donmezler, fetiisiin cesitli
doku ve organlarina yerlesebilirler. Geri donmeyen bu hiicrelerin islevleri hakkinda gesitli
goriigler ileri siiriilmektedir. Bu konuda en ¢ok bilinen etki fetiisiin zekd ve davraniglarinin
etkilenmesidir. Otizm spektrum bozukluklarinin etiyolojisi hakkinda ¢ok az sey bilinmektedir.
Ancak, gebelikte annenin kizamik enfeksiyonuna yakalanmasinin otizm olusumunda oldukga
anlamli bir etki gosterdigi ve diger viral enfeksiyonlarin annede yiiksek risk olusturdugu rapor
edilmistir (Brown 2006: 200-202). Gebelik siirecinde enfeksiyonlara yakalanan annelerin
cocuklarinda ruhsal bozukluk riskinin arttigina dair en iyi bilinen 6rnek sizofrenik ¢ocuklar ile
annenin solunum yolu enfeksiyonlar1 arasindaki giiglii iliskidir (Broestl vd., 2018: 484-494;
Betts vd., 2015: 82-90). Kis aylarinda ve ilkbaharda hamile kalan ve viral enfeksiyonlara
yakalanan annelerin dogurdugu ¢ocuklarda sizofreni hastalik riskinde bir artis tespit edilmistir.
Gebeligin ikinci ii¢ aylik doneminde enfeksiyona yakalanan annelerin ¢cocuklarinda sizofreni
gelisme riskinin 3 kat arttig1 bildirilmistir (Brown vd., 2004: 774-80). Bir ¢alismada hamilelik
sirasinda maternal influenza ile iliskili sizofreni riskinin arttig1 gosterilmistir (Byrne vd., 2007:
51-59). 1964 yilindaki kizamik salgimi sizofreni hastalarinin sikligini %1°den %20’ye
yiikselmistir (Penner ve Brown, 2007: 797-805). Pek ¢cok hayvan ¢alismasinda da dogum oncesi
enfeksiyonlarin yavrularda otistik 6zelliklere ya da sizofreniye benzer akut ve kalict ndrolojik
davranigsal diizensizliklere yol actig1 bildirilmistir (Kirkpatrick ve Miller, 2013: 1174-1179;
Khandaker vd., 2015: 197-199). Epidemiyolojik ¢alismalarda; kizamik enfeksiyonu geciren
annelerin ¢ocuklarinda otizmin 200 kat arttig1 bildirilmistir (Christian vd., 2018: 2766-2778).
Dogum Oncesi enfeksiyonlar, kizamik, sitomegaloviriis veya toksoplazma gondii gibi
enfeksiyonlarin merkezi sinir sistemi iizerindeki teratojenik etkilerinin oldugu goéz Oniine
alindiginda otizm spektrum bozukluklar1 i¢in de olast bir risk faktorii olabilir. Bu risk
faktorlerinin gebe kemirgenlerdeki influenza enfeksiyonunun yavrularda insana benzer
davranig bozukluklarina ve histolojik anormalliklere yol actig1 rapor edilmistir (Johnson, 1994:
153-162). Bu patojenlere ortak cevap maternal immiinitedir. Nitekim maternal otoimmiin
hastaliklar, alerji, asttim ve akut stres gibi yiiksek bagisikliga neden olan ¢evresel kirleticilere
maruz kalmanin sizofreni riskini arttirdigi da bildirilmistir (Marleau vd., 2003: 673e814;
Demirbek ve Yurt, 2011: 296-308). Psikiyatrik hastaliklarin otoimmiin hastaliklarin evreleri ile
iyilesme stirecine girdikleri gozlenmistir. Biitiin bu kanitlar sizofreninin patofizyolojisinde
ndroinflamasyon ve bagisiklik sisteminin 6nemli roliine isaret etmektedir.

Bununla birlikte, otizminin ndrolojik nedenlerden kaynaklandigi ve hasta bireylerin 6nemli bir
boliimiinde beyindeki anormal elektrik hareketlerine bagl olarak klinik belirtilerinin goriildiigii
kabul edilmektedir. Fetiise gegen MMkH, geri donmeyerek c¢esitli doku ve organlarin
yapiminda gorev alirlar ve néron hiicrelerine doniisiirler. Beyinde ayni1 anda var olan iki farkl
DNA’ya sahip hiicre gruplarmin farkli elektrik frekanslar1 kaos ortamini olusturacag:
diistintilmektedir (Kacsoh vd., 2018: e1007430). Ciinkii, diinya iizerinde yasayan her bir insanin
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kokusu, sesi ve parmak izi nasil farkli ise reseptor-norotransmitter (anahtar-kilit sistemi)
sistemleri de farkli olacaktir. Bebege gegen MMKkH’nin reseptdr sistemine uygun bebegin
ndrotransmitteri uygun olamadigindan ortamda rolatif olarak daha g¢ok ndorotransmitter
sentezlenecek ve birikecektir. Biriken bu norotransmitterler kaosu tetikleyecektir. Bunun
sonucu olarak beyin gelisimi bozulacaktir. Bu durum beyin gelisiminin bozuk oldugu yeni
dogan bebeklerde yumusak norolojik belirtiler olarak tespit edilmektedir. Beyin gelisimi
dogusta MMkH’nin varli1 ile bozulan aday bireyler reseptdr sisteminin farkli olmasindan
dolay1 beyin dokusu farkli yapilasacak, 14 yaslarinda sonra farkli DNA gruplarma karst
gelistirilen immiin yanit nedeni ile beyinde iltihabi doku reaksiyonu olusacaktir. Bu ilk atak,
akut alevlenme olarak isimlendirilmektedir. Beynin goérevi bilgiyi alip islemek oldugundan,
iltthaplanmis beyinin bilgi isleme goérevi bozulacaktir. Bu da sizofrenin pozitif ve negatif
belirtileri olarak kendini gdsterecektir. iltihabi durumun tedavi olup olmamasi durumunda kisi
tamamen diizelecek ya/da hastalik kronik hale gelecek ve iyilesmeyecektir. Sizofreni hastalig
tipk1 otoimiin hastaliklar gibi iyilesme ve yeniden alevlenme seklinde goriilen bir hastalik
stirecidir. Fetiisiin beynine yerlesen MMkKH farkli DNA’ya sahip olduklarindan kendi kok
hiicrelerini iireteceklerdir (Kacsoh vd., 2018: e1007430). Eger, sizofrenik hastalarda bu yabanci
hiicre grubu kendi kok hiicresini iiretememis ise ilk akut alevlenme tablosundan sonra immun
reaksiyon ile beyindeki bu hiicreler yok edilecek ve yerine kok hiicreleri iiretilemeyeceginden
hastalik bir daha tekrar edemeyecektir. Sizofren hastalarinin tigte birinin tamamen iyilesebildigi
bilinmektedir. Psikiyatrik hastaliklarda farkli semptomlarin goriilmesinin sebebinin MkH’nin
beynin farkli yerlerine yerlesmis olmasindan ileri geldigi diisiiniilmektedir. Ornegin,
serebelluma yerlesen MMKH serebellumun isleyisini bozarak otizme sebep olabilir.

F-MMKkH gocii haliisinasyon kavramini agiklayabilir. Bagka bir deyisle, beyin dokusunda iki
farkli DNA varsa ndromedyator-reseptdr iiretimi bireysellesecektir. Sizofrenik beyin hiicreleri
tarafindan iiretilen dopamin gdcebe hiicrelere ulassa bile rezonans frekans: farkli nedeniyle
reseptore baglanamayacaktir. Bu nedenle gogebe hiicre reseptorleri dopamin agligi nedeniyle
siirekli dopamin talep etmeye devam edecek ve siirekli olarak iiretilip salinacaktir. Bu nedenle,
cevrede goreceli bol miktarda dopamin olacaktir. Bu durumda, dopamin isitme reseptorlerini
aktive edecek ve sizofreni hastasi bunu bir ses olarak duyacaktir. Nitekim, titresim frekansinin
Drosophila melanogaster sineklerinin davranmigini degistirdigi bilinmektedir (Kamper-
Jorgensen vd., 2014: 168-173). Titresim frekansin1 arabamizi ¢alistiran radyo frekansli anahtara
benzetebiliriz. Goriiniiste tiim anahtarlar ve yuvalar benzer olsa da radyo frekans1 farkli oldugu
icin bir anahtar baska bir arabay1 calistiramaz. Her DNA tarafindan iiretilen ndromodiilator
reseptor ¢iftinin rezonans frekanslart da farklidir. Bu nedenle, dogum sonrasi annede goriilen
psikotik davranislarin goriilebilecegi diistiniilmektedir.

Benzer sekilde, postpartum debresyon (PD) (halk arasinda “albasmasi” olarak bilinen) ile Mk
arasinda bir iligki olabilecegi ileri siiriilmiistiir (Demirhan vd., 2019: 2-6). Yakin zamanda
yapilan bir ¢calismamizda; dogum sonrast depresyonu olan kadinlarda FMkH’in sikliginin hasta
kadinlarda sagliklt kontrollere gore onemli Olclide daha yiiksek oldugu rapor edilmistir
(Schepanski vd., 2018: 2186). Ayni zamanda, FMkH 'nin say1sinin yiiksek olusu ile PD arasinda
belirgin bir iligki oldugu ve 6nceden ¢ocugu olan olgularda dogum sonrasi depresyon goriilme
oranlar1 olmayanlara gore istatiksel olarak anlamli derecede yiliksek bulunmustur (Chan vd.,
2012: e45592). Bu verilere dayanarak; fetiisten anneye gegen ve belki de grovt versus host
reaksiyonu olusturabilecek kritik diizeyin iizerine ¢ikan MkH kars1 gelisen immiin yanitin
merkezi sinir sisteminde yarattig1 etki ile dogum sonrasi depresyon ve psikoz gelisiminin bir
tetikleyicisi olabilecegi hipotezi kurulmustur. Mk nin psikotik bozukluklarin dykiistinde rol
oynayabilecegine ait bir diger delil; psikotik bozukluklarin etiyolojik agiklamalarinda fetal
hayatta baz1 siireglerde diizglin gitmeyen ndrogelisimsel ve norodejeneratif gelisimin oldugu,
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ancak tetigi ¢eken faktoriin ne oldugu konusunda bir fikir birligi bulunmamas1 gosterilmistir.
Prenatal zorluklar, buna bagli immiin ve endokrin belirteglerde meydana gelen degisiklikler
postnatal nérogelisimsel bozukluklara neden olabilir. Anne sagligi, hamilelik sirasinda 6rnegin;
stres veya enfeksiyonlar nedeniyle etkilenebilir. Bu durumlar, sitokinlerin ve glukokortikoid
seviyelerinin artmasina bu da potansiyel olarak bebeklerde MMkH’in sikliginin artmasina yol
acar. MMKkH fetiisiin beynine gd¢ ettikten sonra maternal modiilatorler gibi gorev yaparak
beyinin fizyolojik gelisimini Onemli Olgiide bozabilirler. Genetik duyarlilik ve beyin
gelisimindeki aksaklik dogum sonrast ¢ocugun ndro-gelisim riskini artirabilir. Ayrica dogum
sonras1 cevresel riskler, uyusturucu bagimliligi, sigara, travmalar ve enfeksiyonlar dogum
oncesi hastaliklarin (ndro-gelisim, psikiyatrik ve ndrolojik hastaliklar gibi) tetiklenmesine katk1
saglamis olabilir.

Bugiin i¢in PD olgularinda fetal hiicreler ve DNA’nin merkezi sinir sistemindeki varligt ve
buna kars1 gelisme ihtimali bulunan immiinolojik yanitin gostergeleri (sitokinler, otoantikorlar,
beyaz kiire dagiliminda degisiklik vb.) arastirilmalidir. Bununla birlikte, MMk’nin 6zellikle
otizm, psikotik bozukluklar ve postpartum donemde gelisen ruhsal hastaliklar i¢in agiklayict
olabilecegini ve bu yonde yapilacak ¢alismalarin 6nemli bir ihtiya¢ oldugunu diisiinmekteyiz.
Mk’nin otoimmiin hastaliklarin etiyolojisinde rol oynadigini gosteren ¢ok sayida aragtirma
bulunmakta ve sizofreniye otoimmiinitenin neden olabilecegi diisiiniilmektedir. Otoimmiin ve
sizofrenin kroniklesme sebebinin MkH oldugu kabul edilmektedir. Son aragtirmalar; otoimmiin
hastaliklarin aslinda bir alloimmiin hastalik olabilecegini ortaya koymustur. Otoimmiin
hastaliga sahip kadinlarda FMkH miktar1 saglikli kadinlara oranla daha yiiksek bulunmustur.
Otoimmiin hastalik donemlerinde ve iyilesme siirecinde psikiyatrik hastaliklar da
gozlenmektedir. Sizofrenik hastalarda yiiksek diizeyde viral antikorlarin varlhigi fetiisiin
embiryonik yasaminda viriislerle karsilasmis olmalarina ve viral hastaliklara karst hayat boyu
koruyabilecek ortak bir immiin yanit olusturduklarini diisiindiirmektedir. Sizofrenili hastalarda
merkezi sinir sisteminde ¢esitli doku hasarlar1 goriilebilecegi i¢in beyin antijenlerinin salinmasi
ve buna kars1 beyin otoantikorlarinin olusmasi patolojisinin sebebi olmaktan ¢ok bir sonucu
olabilir. Annenin gecirdigi viriitik hastaliklar sonucu viriise ait protein yapilari plasenta
bariyerini gegerek fetiisiin beyin dokusunda tahribat yapabilir. Bunun sonunucunda, fetal beyin
dokusunun yaydigi imdat sinyallerine (heniiz fetlis kaynakli immiinite gelismediginden)
annenin lenfositik veya pluripotent kok hiicreleri enfeksiyon ile miicadele etmek amaciyla
fetiisiin beyin dokusuna geciyor olabilirler. Merkezi sinir sistemine yerlesmis MkH’e karsi
geligsen yavas reaksiyon belirli bir kritik diizeye ulagip yumusak norolojik belirtiler gosterebilir.
Ya da fetal beyin hiicreleri arasinda bulunan MMkH’nin noérogelisim siirecine katilmast
sinaptik budanmay1 aksatiyor olabilir. Farklit DNA’ya sahip MkH tarafindan sentez edilmesi
miimkiin olan ndromedyatorler ile yanlis sinaptik budanma ndrotransmitter-reseptorlerin sentez
miktarlarinin degismesine ve ¢esitli klinik durumlarin ortaya ¢ikmasina sebep olabilir.

3. SONUC

Mc'nin otizmin ve diger psikiyatrik hastaliklarin etiyolojisinde bir faktdr olabilecegi
diistintilmelidir. Pek ¢ok ¢alisma, hamilelik sirasindaki enfeksiyonlarin, otistik 6zelliklere veya
sizofreniye benzeyen hem akut hem de kalic1 nérolojik ve davranigsal anormalliklere neden
oldugunu gostermistir. Virlislerin dogrudan fetiisiin beynine ulasmasi ve etkilemesi sonucunda
olusan inflamasyon tirlinleri beyin gelisimini etkileyebilmektedir. Enfeksiyon ajanlarina karst
geligsen antikorlarin fetiisiin beyin yapilartyla ¢apraz reaksiyona girebildigi ve zarar verebildigi
bilinmektedir. Bu nedenle, annenin gecirdigi enfeksiyonlar psikiyatrik hastaliklar i¢in agik bir
risk faktorii ise annenin viriitik agilara karsi tesvik edilmesi uygun olabilir mi? Ayrica, maternal
Mc yavrularin daha fazla hayatta kalmasini saglayan evrimsel ve biyolojik bir siirecin pargasi
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olabildigi gibi annenin de fetal hiicrelere maruz kalmasi annenin daha saglikli ve uzun
yasamasinda rol oynayabilir. Ayn1 zamanda, saglikli beslenme ve ¢evresel risk/toksinler gibi
epigenetik yapimizi etkileyen faktorlerden uzak durarak otizm, anksiyete, hiperaktivite
bozuklugu, demans ve depresyon gibi psikatrik hastalik egilimlerimizi asabiliriz.
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Ozet: Hamilelik sirasinda valproik aside (VPA) maruz kalmanin otizm riskini arttirdig
gosterilmistir. VPA modeli, otistik davraniglarin noérobiyolojisinin arastirilmasina olanak
saglamaktadir. Bu modelde bagka yeni ilaglar denenebilmektedir. VPA kaynakli kemirgen
otizm modelini, kaygi benzeri davranislar (ABD), depresyon benzeri davraniglar (DBD) ve
hafiza gibi farkli davranis kaliplar1 agisindan gdézden gecirdik. VPA ile indiiklenen sigan
modelini ALB, DLB ve hafiza agisindan analiz ettik. Literatiirde VPA ile indiiklenen sican
modelinde arastirma amaclh asagi bakma, iki ayagi iizerine kalkma gibi kesif davranislari
onemli dl¢lide azalmistir. Anksiyete degerlendirmesi agisindan, yiikseltilmis art1 labirentinde
acik kolda gegen siirenin azalmasi nedeniyle anksiyete benzeri davranislar artmistir. Horizontal
lokomotor aktivite davraniginda fikir birligi yoktur (hem azalmakta hem de degismemektedir).
Zorunlu ylizme testinde depresif benzeri davraniglar (su iistiinde asili kalma) zamana bagl
artmaktadir. Savunma amacli gdémme davraniginin (otizm ve obsesif kompulsif bozuklukla
ilgili davranis) ¢arpici bicimde arttig1 bildirilmistir. Ayrica sosyal davranis ve uzaysal hafizada
bozulma gosterilmistir. Sunulan ¢alismalarda hem kaygi/depresyon benzeri davraniglar hem de
sosyal/hafiza ile ilgili sikintilar artmistir. Yiizme, tirmanma gibi antidepresan aktivite ile ilgili
davraniglar ve strese bagli gergin postiir (anksiyojenik davraniglar) daha fazla arastirmaya
ihtiya¢ vardir.

Anahtar Kelimeler: Anksiyete, otizm hayvan modeli, valproik asit.

BEHAVIORAL CHANGES IN A VALPROIC ACID-INDUCED AUTISM MODEL IN
RATS

Abstract: Exposure to valproic acid (VPA) during pregnancy has been demonstrated to
increase the risk of autism. The VPA model provides to investigate the neurobiology of autistic
behaviors. Further new drugs can try in this model. We review the VPA-induced rodent model
of autism by terms of different behavior patterns such as anxiety like behaviors (ALB),
depression like behaviors (DLB) and memory. We analyzed VPA-induced rat model by terms
of ALB, DLB and memory. Exploratory behaviors such as head dipping, rearing decreased

! Bu galigma 3 Aralik 2021 tarihinde diizenlenen 1. Otizm Aragtirmalari Sempozyumunda 6zet hali sozlii bildiri
olarak sunulan “Behavioral Changes in a Valproic Acid-Induced Autism Model in Rats” baslikli ¢aligmanin
gbzden gecirilmis ve genigletilmis halidir.
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remarkably in VPA-induced rat model in the literature. By terms of anxiety evaluation, anxiety
like behavior increased due to the decreasing open arm time in the elevated plus maze.
Horizontal locomotor activity behavior have non consensus (both decreasing and not change).
Depressive like behaviors (floating) increase by time by in forced swimming test. It was
reported Defensive burying behavior (autism and obsessive compulsive disorder related
behavior) increased dramatically. Further social behavior and spatial memory deficit showed
another rat studies. Both Anxiety/depression-like behaviors and social/memory deficits have
increased in the studies presented. Antidepressant acticity related behaviors such as swimming,
climbing and strech attend-posture (anxiogenic behaviors) need further investigations.

Keywords: Anxiety, autism animal model, valproic acid.
1. GIRIS

Valproik asit (VPA) epilepsi ve baz1 psikiyatrik hastaliklarin tedavisinde kullanilan bir ilagtir
(Chateauvieux ve ar., 2010). Hamilelik sirasinda VPA tiiketimi, ¢esitli ndrolojik bozukluklara
yol acabilmektedir. Ilging bir sekilde, dogum &ncesi VPA'ya maruz kalan kemirgenlerde,
otistik hastalarda gozlenen benzer davranissal eksiklikler gozlenmistir (Nicolini ve Fahnestock,
2018). Otizm norobiyolojisini anlamak ve yeni tedavi ajanlar1 gelistirmek amaciyla kullanilan
bu modeldeki hayvan davranislart analiz edilmistir.

2. METOT

Sunulan bu ¢alismada siganlarda VPA aracili olusturulmus otizm modelinde farkli davranis
kaliplart Pubmed veri tabani araciligiyla incelenmistir. Anksiyete c¢alismalar1 agisindan
yiikseltilmis art1 labirent, acik alan testi, aydinlik karanlik kutusu testi, Vogel Catisma testi,
sosyal etkilesim testi, misket gdmme testi, depresyon agisindan zorunlu yiizme testi ve seker
secim testi anahtar sozciik olarak secilmistir. Farkli 6grenme testleri de benzer sekilde
incelenmistir. Tiir se¢imi olarak siganlar secilmis, fare ile olusturulan davranis caligsmalari
dislanmustir.

3. BULGULAR

Elde edilen verilere gore maternal donemde VPA maruziyeti sonrasi anksiyete benzeri
davraniglarin, depresyon benzeri davranislarin arttigi ve sosyal iligkilerin bozuldugu
goriilmektedir (Bakiniz tablo 1,2,3). Bununla birlikte anksiyetenin azaldigin1 bildiren
caligmalar da mevcuttur. Lokomotor aktivitede meydana gelen degisimler konusunda genel bir
konsensiis olmamakla birlikte, artis ve azalis bildirilmistir (Bakiniz Tablo 1). Ayrica misket
gomme gibi defansif davranislarin arttifi, uzaysal 6grenmenin de bozuldugu gdsterilmistir
(Scheggi ve ark., 2020; Gao ve ark., 2016). Alanyazinda sican tiirleri {izerinde yapilan
lokomotor aktivite ve anksiyete aragtirmalarina iligskin bulgular Tablo 1, anksiyete ve depresyon
aragtirmalarina iliskin bulgular Tablo 2 ve Tablo 3’te sunulmustur. Tablolarin sunumunda ilgili
calisma ekibi, deneylerde kullanilan hayvan tiirii, kullanilan anksiyete testi, incelenen davranis
ve elde edilen sonug bilgilerine yer verilmistir.

64



Tablo 1. A¢ik alan testi bulgulari (Lokomotor aktivite ve anksiyete degerlendirmesi i¢in)

Calisma Ekibi

Hayvan Tiirii

Anksiyete Testi

incelenen Davrams

Sonuc¢

Mony ve ark., 2016

Sprague-
Dawley sican

()

Agik alan testi

Toplam kat edilen mesafe,
hiz

Lokomotor aktive

™M

Lokomotor aktive

Kinjo ve ark., 2019 glsrtlazc?g;no Agik alan testi Toplam kat edilen mesafe M
¢ ’ (doz bagimli1)
ABD? (3),
Shamsi Merkez bolgede gegen siire, | <> (9)
M nian di ve ark Wistar Albino | Agik alan testi toplam kat edilen mesafe, Lokomotor
Y Vearks 1 sican 3,9 Iki ayag iizerine kalkma aktivite | (3)«
2020
sayi1s1 (?)
Toplam kat edilen mesafe, ABD 7
Ishola ve ark., 2020 | ? sigan (&) Acik alan testi Iki ayag: iizerine kalkma Lokomotor
say1s1 aktivite |
Hirsch ve ark., Wistar Albino . Merkez bolgeq © gegen Sure, ABD 1
2020 sican (&) Acik alan testi toplam kat edilen mesafe, iki Lokomotor
ayag1 lizerine kalkma sayis1 | aktivite |
Luhach ve ark., Wistar Albino . Merkez bdlgeye giris sayisi, ABkD !
2021 sican (&) Agik alan testi toplam kat edilen mesafe Lo com otor
aktivite 1
Shafaghi ve ark., Wistar Albino . Toplam ll:at eqlllen mesafe, Lko 1.(0.m otor
2021 sican (&,9) Acik alan testi hiz, merkez bolgede gecen aktivite <
’ siire ABD (2,4),<
Sprague- Lokomotor
Thornton ve ark., Dawley sican | Agik alan testi Toplam kat edilen mesafe aktivite 1(%),
2021
(J.9) < ()

Tablo 1. & : erkek,Q: disi. |: azalma, 1: artma, <>: degisme yok, ABD: anksiyete benzeri davranislar
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Tablo 2. Anksiyete ve depresyon ¢calismalari

Calisma Ekibi Hayvan Tiirii | Anksiyete Testi Incelenen Davranis Sonug¢
Schneider ve ark., Wistar Albino | Yiikseltilmig arti | Agik kolda gegen siire (%), ABD?
2006 sigan (&) labirent Acik kola giris sayis1 (%),

Schneider ve ark., Wistar Albino | Yiikseltilmig arti | Agik kolda gegen siire (%), ABD?
2007 sican (&) labirent Acik kola girig sayisi (%),
Nakasato ve ark., Wistar Albino | Zorunlu yiizme Su iistiinde hareketsiz kalma DBD?
2008 sican (&) testi siiresi
Long evans Yiikseltilmis art1 . ABD« (&,9)
Raza ve ark., 2015 sigan (3,9) labirent Acik kolda gegen siire
Wistar sigan .
Ellenbroek ve ark., | (&3), SERT™*, | Yiikseltilmis art1 2211;11: (ngla dgegsrt:;usrgre ABD1?
2016 SERT*" labirent Pal 0 via gege Sure.
Strese bagli gergin postiir
. — %
Kumar ve Sharma, | Wistar Albino Yukselt11m1§ arti | Agik kolda gegen sure 0( %), ABD?
2016(a) sican () labirent, delikten Aglk kola giris say1s1 (%),
bakma testi Delikten bakma sayis1
. — T
Kumar ve Sharma, | Wistar Albino Yukselt11m1§ arti | Agik kolda gegen sure 0( %), ABD?
2016(b) sican () labirent, delikten Aglk kola giris say1s1 (%),
bakma testi Delikten bakma sayis1
. Yiikseltilmis art1 ABDT,
Morakotsriwan ve ? sigan (3,9) labirent, sosyal Acik kolda gegen siire Sosyal
ark., 2016 " 816 ’ rent, Sosy: ¢ g6 davranis ve
etkilesim testi e
iligkilerde |
. o ABDfT,
Sprague- Yiikseltilmis artr Acik kolda gegen siire (%), Sosyal
Mony ve ark., 2016 | Dawley sican | labirent, sosyal .
@) tkilesim testi Acik kola girme sayisi (%) davranis ve
ctiiiesim tes iliskilerde |
. — %
Mirza ve Sharma, Wistar Albino Yukselt11m1§ art1 Acik kolda gegen siire (%),
2019 igan (&) labirent, delikten | Agik kola girme sayis1 (%) ABD?
S bakma testi Delikten bakma sayis1

Tablo 2. & : erkek,Q: disi. |: azalma, 1: artma, «<>: degisme yok, ABD: anksiyete benzeri davranislar, DBD:
depresyon benzeri davraniglar
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Tablo 3. Anksiyete ve depresyon ¢calismalari

Wang ve ark., 2018 Long Evans Yukseltllmls art1 Agik kqlda gegen siire, agik ABD 1
sican (&) labirent kola giris sayist
.. Wistar Albino | Yiikseltilmis art1 .o
Kinjo ve ark., 2019 sigan () labirent Acik kolda gegen siire (%) ABD |
Schiavi ve ark., Wistar Albino | Seker se¢im tercih I . .
2019 sigan () testi Tiiketilen sekerli su miktart DBD «
Agik kolda gegen siire, agik
. oo kola giris sayist
Dobrovolsky ve Wistar Albino Yukseltllmls artt Arastirma magl asagi bakma | ABDfT,
labirent
ark., 2019 sigan (4,9) Zorunlu viizme testi davranisi, DBD 1t
runiu yuzme testh 1 gy iistiinde hareketsiz kalma
stiresi
Shamsi . . Yukseltllmls arti Acik kola giris sayis1 (%), agik | ABD | (&),
. Wistar Albino | labirent M
Meymandi ve ark., sican (4.9) Seker secim testi kolda gegen siire (%), —(9),
2020 ¢ ’ ¢ Tiiketilen sekerli su miktart DBD «
Ishola ve ark., 2020 | ? sigan (&) ?;Eﬁie;:ﬂmls artt Agik kolda gegen siire ABD 1
Hirsch ve ark., Wistar Albino | Yiikseltilmis art: A ABD?
2020 sigan (3) labirent Agik kolda gegen siire (%)
Yiikseltilmis art1 ?BD lT
Luhach ve ark., Wistar Albino | labirent, . osya
o Agik kolda gegen siire (%) davranis ve
2021 sigan (3) Sosyal etkilesim B
; iligkilerde |
test1
. I ABD (&)
Shafaghi ve ark., Wistar Albino ?;Eﬁie;:ﬂmls artt Acik kolda gegen siire (%) ABD«e (9),
2021 sigan (4,9) ’ ¢ gee ° (EAS)
Yiikseltilmis artt ABD19,
Thornton ve ark., Sprague- 1ab¥ren.t, sosygl Acik kolda.gegen suire, ABD«(3),
2021 Dawley sican etkilesim testi Agik kola girme sayisi Sosyal
3,9 Sosyal etkilesim davranis ve
testi iligkilerde <
Thornton ve ark., Sprague- Zorunlu Yiizme Su iistiinde hareketsiz kalma
Dawley sican . L DBD 1t
2021 Q) testi suresi
Singla ve ark., Wistar Albino ?;Eﬁie;:ﬂmls artt Kapali kolda gegen siire, ABD
2021 sigan (&,9) ? Kapali kola girme sayis1 1
Sprague- Aydinlik karanlik Aydinlik alanda gegen siire,
Alo ve ark., 2021 Dawley sican | kutusu testi Aydinlik karanlik bolme aras1 | ABD
() gecis sayist

Tablo 3.2. & : erkek,Q: disi. |: azalma, 1: artma, <: degisme yok, ABD: anksiyete benzeri davramslar, DBD:
depresyon benzeri davraniglar, EA: erken ele alma.

4. SONUC

Yapilan ¢alismalarda sartsiz anksiyete modelleri olan agik alan testi, yiikseltilmis art1 labirent
testi ve aydinlik karanlik kutusu testinde anksiyete benzeri davraniglar incelenmistir. Otizm
modeli olusturulan sicanlarda genel fikir birligi anksiyete benzeri davranislarin arttig
yoniindedir (Anksiyete benzeri davraniglar: 78% artmis, 11% azalmis, 11% degismemistir).

S6z konusu bu ¢alismalarda lokomotor aktivtenin arttig1 ( %44 ), degismedigi (%33), azaldig1
(%22) bildirilmistir. Otizm modeli olusturulmus siganlarda riskli bolgelerden kagarak,
korunakli bolgelerde gecirdikleri siireler uzamistir. Agik alan testinde periferde duvara yakin,
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yiikseltilmig art1 labirent testinde kapali kolda, aydinlik karanlik kutusu testinde karanlik
bolmede vakit gegirmistir. Anksiyete calismalarinda gerceklesen postiir degisimi, kasinma
tipleri ve frekansi gibi diger parametrelerin daha ayrintili incelenmeye ihtiyact vardir.
Otonomik sinir sisteminin ve anksiyetenin degerlendirmesi i¢in defekasyon (fekal boli) test
diizeneklerinde degerlendirilmesi gerekmektedir. Literatiirde dikkat ¢eken olumlu bir nokta,
elektrik gibi agrili uyaran igeren sartli anksiyete testlerinin, otizm hayvan modellerinde
kullanilmis olmamasidir.

VPA otizm modeli ile yapilan calisma sayis1 ¢cok azdir. Ozellikle zorunlu yiizme testinde
serotonin ile iligkili ylizme, noradrenalin ile iliskili tirmanma davraniglarinin zorunlu yiizme
testinde incelenmesi gerekmektedir. Siganlar i¢in agrili uyaran igeren kuyruktan asma testinin,
VPA ile otizm modeli olusturulmus sicanlarda yapilmamis olmasi, etik ve hayvan refahi
acisindan Onemlidir. Kuyruktan asma testi, fare tiirlerinde VPA modeli ile uygulanabilir.
Ozellikle depresyon calismalari olmak iizere davranis fizyolojisi ile ilgili daha fazla calismaya
ihtiyag vardir. Ozellikle depresyon ¢alismalari olmak iizere davranis fizyolojisi ile ilgili daha
fazla ¢aligmaya ihtiya¢ vardir.
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10. BOLUM

OTIZM CALISMALARINDA BiLDIRILEN BEYIN OMURILIK SIVISI
DEGISIKLIKLERIi: POTANSIYEL BIYOBELIRTECLER!
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Ozet: Beyin omurilik stvis1 (BOS) beyin fonksiyonunda kritik bir rol oynar. BOS'ta gosterilen
degisiklikler, otistik hastalarin beyinlerinde hangi anormalliklerin meydana geldigine dair fikir
verir ve otistik fenotiplerin ¢esitliligini agiklamaya katkida bulunabilir. Simdiye kadar yapilan
birgok arastirmaya ragmen otizm icin kesin bir biyobelirte¢ yoktur. Son bulgular, beyin
omurilik sivisinin seviyelerinin ve degisikliklerinin potansiyel olarak otizmi dngorebilecegini
diisiindiirmektedir. Bu ¢alismada otizm spektrum bozuklugunda bildirilen BOS
anormalliklerinin derlenmesi amaglanmigtir. Beyin omurilik sivisi ve otizm caligsmalari
biyobelirtegler agisindan analiz edilmistir. Bu ¢alismada, 1990-2021 yillar1 arasinda "Pubmed'
ve "'Web of Science' elektronik makale arsivleri kullanilarak yayinlanan insan g¢aligmalari
BOS'taki belirtecler agisindan incelenmistir. ‘Beyin omurilik sivisi ve otizm’ anahtar kelimeleri
kullanilmistir. Arama sonuglar1 insan calismalariyla sinirlandirilmistir. Otizmli hastalarda
BOS'ta anlamli bir inflamatuar sitokin profili bildirildigi gozlenmistir. Otizmde glial fibriler
asidik protein, total protein ve albiiminin arttig1 bulunmustur. Ayrica otizmde insiilin benzeri
bliyime faktorii 1(IGF-1), arjinin vazopressinin azaldigi ve IGF-2, sinir biiyiime faktorii,
serotonin ve dopamin metabolitlerinin degismedigi bildirilmistir. Ek olarak, otizmde ekstra-
aksiyal BOS hacminin arttign farkli calismalarda gosterilmistir. Inflamasyonla iliskili
belirteglerdeki artis, merkezi sinir sistemindeki immiin aracili mekanizmalarin otizmin
patofizyolojisinde rol oynayabilecegini ortaya koymaktadir. Caligmalar agirlikli olarak serum
veya plazmada yapilmistir. Sonuclar, otizmde spesifik olmayan beyin hasarinin meydana
geldigini gosterebilir. Bu c¢alismalarin bulgulari, otizmin tanimlayici klinik &zelliklerinin
baslangicindan 6nce BOS anormalliklerinin mevcut oldugunu goéstermedeki farkliliklarin
onemini vurgulamaktadir. Ozellikle beyin gelisimi icin birgok islevi olan norotrofik faktdrlerin
aragtirtlmasi gerekmektedir.

Anahtar Kelimeler: Otizm, beyin omurilik s1visi, biyobelirteg, inflamasyon.

! Bu galigma 3 Aralik 2021 tarihinde diizenlenen 1. Otizm Aragtirmalari Sempozyumunda 6zet hali sozli bildiri
olarak sunulan “Cerebrospinal Fluid Alterations Reported in Autism Studies, Potential Biomarkers” baglikli
calismanin gézden gegirilmis ve genisletilmis halidir.
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CEREBROSPINAL FLUID ALTERATIONS REPORTED IN AUTISM STUDIES,
POTENTIAL BIOMARKERS

Abstract: Cerebrospinal fluid (CSF) plays a critical role in brain function. Changes shown in
CSF provide insight into what abnormalities occur in the brains of autistic patients and may
contribute to explaining the diversity of autistic phenotypes. Despite the many studies that have
been done so far, there is no definitive biomarker for autism. Recent findings suggest that levels
and changes of cerebrospinal fluid can potentially predict autism. In this study, it was aimed to
compile the CSF abnormalities reported in autism spectrum disorder. Autism studies of
cerebrospinal fluid were analyzed by terms of biomarkers. In this study, human studies
published between 1990-2021 using 'Pubmed' and 'Web of Science' electronic article archives
were investigated in terms of markers in CSF. ‘cerebrospinal fluid and autism’ keywords were
used. Search results were limited to human studies. It was observed that a significant
inflammatory cytokine profile was reported in CSF in patients with autism. Glial fibrillary
acidic protein, total protein and albumin were found to be increased in autism. Further it was
found that Insulin-like growth factor 1(IGF-1), arginine vasopressin decreased and IGF-2, nerve
growth factor, serotonin and dopamine metabolites did not change in autism. Further, it has
been shown in different studies that the extra-axial CSF volume increases in autism. The
increase in markers associated with inflammation reveals that immune-mediated mechanisms
in the central nervous system may play a role in the pathophysiology of autism. Studies are
predominantly studied in serum or plasma. The results may indicate that nonspecific brain
damage occurs in autism. The findings of these studies highlight the importance of differences
in showing that CSF abnormalities are present prior to the onset of the defining clinical features
of autism . In particular, neurotrophic factors which have many functions for brain development
need to be studied.

Keywords: Autism, cerebrospinal fluid, biomarker, inflammation.
1. GIRIS

Otizm spektrum bozuklugu (OSB), sosyal iletisimdeki bozulmalar ve erken ¢ocukluk
doneminde baslayip yasam boyunca devam eden tekrarlayan kaliplasmis davraniglarin varligi
ile karakterizedir. Otizmin mekanizmasinin aydinlatilamamis olmasina ragmen hem genetik
hem de cevresel faktorlerin otistik biligsel slire¢ ve davraniglarin altinda yatan anormal kortikal
devrelerin gelisimini etkiledigi goriisii ¢calismalarla desteklenmektedir. Beyin omurilik sivisi
(BOS) beyin fonksiyonunda kritik bir rol oynar. BOS' ta gosterilen degisiklikler, otistik
hastalarin beyinlerinde hangi anormalliklerin meydana geldigine dair fikir verir ve otistik
fenotiplerin c¢esitliligini agiklamaya katkida bulunabilir. Simdiye kadar yapilan birgok
aragtirmaya ragmen otizm i¢in kesin bir biyobelirte¢ yoktur. Son bulgular, beyin omurilik
stvisinin - seviyelerinin  ve degisikliklerinin potansiyel olarak otizmi Ongorebilecegini
diisiindiirmektedir. Bu ¢alismada otizm spektrum bozuklugunda bildirilen BOS
anormalliklerinin derlenmesi amacglanmistir.

2. OTiZMDE BEYIN OMURILIK SIVISI HACIMLERI DEGiSiMi
Artmis ekstra-aksiyel beyin omurilik sivisi, kortikal yiizeyi ¢evreleyen subaraknoid boslukta

asir1 BOS ile karakterize bir beyin anomalisidir. Bu bulgu daha once herhangi bir klinik
sendromla iligkilendirilmemistir (Odita, 1992).
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Otizm spektrum bozuklugu (OSB) gelistiren infantlarin, 6-24 aylikken subaraknoid boslukta
artan beyin omurilik stvis1 (BOS) oldugu daha 6nce bildirilmistir (Shen ve ark., 2013). Yapilan
bir calismada, OSB gelistiren bebekler, OSB olmayan kontrol gruplariyla karsilastirildiginda 6.
Ayda, 6nemli 6l¢lide daha fazla ekstra-aksiyel BOS hacmine sahip bulunmustur ve daha siddetli
otizm semptomlar1 olan bebeklerde 6-24 ay arasinda daha da fazla ekstra-aksiyel BOS hacmi
vardir. Bu ¢aligmada ekstra-aksiyel BOS hacminin 24 ay boyunca yiiksek kaldig1 bildirilmistir.
Ayrica 6. ayda ekstra-aksiyel BOS hacmi, hangi yiiksek riskli bebeklerin 24. ayda OSB tanisi
alacagini ongormiistiir (Shen ve ark., 2017). Artan ekstra-aksiyel BOS bulgusu; infantlarda
tespit edilebilir olmasi, hastalik siddetiyle iliskili olabilmesi ve yiiksek riski 6ngdrebilmesi
acisindan OSB i¢in erken risk belirteci olabilir.

3. OTIZMDE BEYIN OMURILIK SIVISI VE INFLAMASYON

Otizmli hastalarda BOS'ta anlamli bir inflamatuar sitokin profili bildirildigi gozlenmistir.
Yapilan bir ¢aligmada otizmli hastalarin BOS o6rneklerinde belirgin monosit kemoatraktan
molekiil-1 (MCP-1) artisinin gosterilmis olmasi, otistik hastalarin beyninde proinflamatuar
yolaklarin aktive oldugu ve mikroglia aktivasyon mekanizmalar ile iligkili olabilecegi
hipotezini desteklemektedir (Vargas ve ark., 2005). Yapilan bir ¢calismada otizm hastalarinda
BOS’ ta immun aracilarin, yiiksek seviyede intratekal iiretimi ve artan fraksiyonu bildirilmistir
(Pardo ve ark., 2017). Bu sonuglara dayanarak gelecekteki tedaviler, beyindeki nodroglial
tepkileri degistirmeyi hedefleyebilir.

Bagisiklikla ilgili sinyal yollarinda rol oynayan proteinlerin biyobelirte¢ olarak
degerlendirildigi bir ¢alismada ise beyin omurilik sivisinda, otistik 6zellikler ii¢ proteinle
negatif, bir proteinle pozitif korelasyon gdstermistir. Lipopolisakkaritle indiiklenen tiimdr
nekroz faktor alfa, otistik 6zelliklerle pozitif korelasyon gosterirken; agouti-iliskili peptid,
kemokin ligand 23 ve kitinaz benzeri protein negatif korelasyon gostermistir (Smedler ve ark.,
2021). immun siireclerle ilgili yolaklardaki proteinler potansiyel biyobelirte¢ 6zelligi tasisa da
ileri ¢alismalar gerekmektedir.

4. OTiZMDE DiGER BEYIN OMURILIiK SIVISI BULGULARI

Otizmli cocuk hastalarda kontrol grubuna gére BOS’ ta Insiilin benzeri biiyiime faktorii-1 (IGF-
1) konsantrasyonu anlamli derecede diisiik bulunmustur. BOS IGF-2 konsantrasyonlarinda iki
grup arasinda fark bulunamamistir. IGF-1, serebellumdaki Purkinje hiicrelerinin hayatta
kalmasi i¢in 6nemli oldugu i¢in, erken yasta diisiik CSF IGF-1 konsantrasyonlarinin otizmin
patogenezi ile baglantili olabilecegi sonucuna varilmistir (Riikonen ve ark., 2006).

Otizmli ¢ocuklarin beyin omurilik sivisindaki glial fibriler asidik protein diizeyinin arttigt
bildirilmistir. Bu bulgu otizmde gliozis ve spesifik olmayan beyin hasarina atfedilebilir (Ahlsen
ve ark., 1993). Yapilan bir ¢aligmada BOS total protein ve albiimin miktari, otizmde artmistir.
Albiimin, karacigerde iiretilen bir protein olup BOS' a sadece kan beyin bariyeri yoluyla
ulagabilmektedir. Bu bulgu da otizmde kan beyin bariyerindeki bozulmay1 isaret ediyor olabilir
(Runge ve ark., 2020).

Serotonin ve dopamin metabolitlerinden 5-hidroksi indol asetik asit ve homovalinik asit
acisindan otizm ve kontrol gruplar1 arasinda fark bulunamamaistir (Narayan ve ark., 1993). Sinir
biiylime faktorii (NGF) gibi norotrofik faktorler, erken gelisim sirasinda sinir hiicresinin hayatta
kalmasinin ve farklilagmasinin 6nemli diizenleyicileridir. Otizmde BOS’ ta NGF diizeyi normal
bulunmustur (Riikonen ve Vanhala, 1999).
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Noropeptid arjinin vazopressinin (AVP) BOS konsantrasyonu, otizmli ¢ocuklarda kontrollere
gore daha diisiik bulunmustur ve otizmli ¢ocuklarda daha siddetli sosyal semptomlar ile
iligkilidir. Bu bulgular AVP'nin, otizmin sosyal semptomlar1 icin BOS belirteci olabilecegini
gostermektedir (Oztan ve ark., 2018).

5. SONUC

Bugiine kadar, otizm biyobelirte¢ arastirmalari, elde etme kolayligi nedeniyle biiyiik dl¢iide kan
gibi periferik dokular ile sinirlandirilmistir. Bununla birlikte, bu dl¢iimler beyin biyokimyasini
BOS'tan daha az temsil etmektedir. Otizmde beyin omurilik sivisinda raporlanan degisiklikler
otizmde spesifik olmayan beyin hasarinin meydana geldigini gosterebilir. Bu calismalarin
bulgulari, otizmin tanimlayici klinik 6zelliklerinin baglangicindan énce BOS anormalliklerinin
mevcut olabilecegini, semptom siddeti ile iliskili olabilecegini gdstermektedir. Ozellikle beyin
gelisimi i¢in bir¢ok islevi olan norotrofik faktorlerin de arastirilmasi gerekmektedir.
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Ozet: Bu galismada, gercek hayattan esinlenilen Temple Grandin biyografi tiiriindeki filmin
sosyolojik arka plan dahilinde toplumsal cinsiyet, aile ve egitim temalar1 tizerinden incelenmesi
hedeflenmektedir. Bu ¢ercevede ¢alismanin yontemi olarak sosyolojik arastirmalarda en ¢ok
tercih edilen niteliksel-yorumsal incelemenin bir alani olan gorsel dokiiman analizi
kullanilmistir. Otizm genel olarak yasam boyu bireylerin sosyal ve iletisim alanlarinda zorluk
yasamasina neden olan noro-gelisimsel bir bozukluktur. Her gegen giin otizmli birey sayisinda
artig yasanmasi ve bu bireylerin kamusal alanda goriintirliik kazanmasiyla birlikte otizm sosyal
bir olgu haline gelmistir. Otizmli bireylerin toplumda daha fazla yer almasiyla birlikte konu
medyanin da dikkatini ¢ekmis ve otizm ile ilgili filmlere sik rastlanir hale gelmistir. Bu
filmlerden biri 2010 yapim1 Mick Jackson’in yonettigi Temple Grandin filmidir. Filmde dort
yasinda otizm teshisi konulan Grandin karakterinin otizmli bir kadin olarak karsilastig
zorluklardan bahsedilmektedir. Temple Grandin filmi sayesinde seyirci otizmli bireylerin
goziinden diinyay1 izleme sansi elde etmektedir. Film hem kadin hem de otizmli bir birey
olmanin zorluklarini anlatmasinin yani sira aile ve egitim kurumlarinin destegi ile otizmli
bireylerin normal bireylerden farkli ama eksik olmadiginin mesaji1 verilmek istenmektedir. Bu
ozelligi ile Temple Grandin filmi diger otizm konulu filmlerden ayrilmaktadir.

Anahtar Kelimeler: Otizm, Temple Grandin, aile, toplumsal cinsiyet, egitim.
THE TEMPLE GRANDIN MOVIE: DIFFERENT BUT NOT INCOMPLETE

Abstract: In this study, it is aimed to examine the real-life-inspired film of the Temple Grandin
biography, within the sociological background, through the themes of gender, family and
education. In this context, visual document analysis, which is one of the most preferred
qualitative-interpretive analysis in sociological research, was used as the method of the study.
Autism is a neuro-developmental disorder that generally causes individuals to have difficulties
in social and communication areas throughout their lives. With the increase in the number of
individuals with autism and the visibility of these individuals in the public arena, autism has
become a social phenomenon. As individuals with autism take more place in society, the media
and the subject have attracted the attention of the media and movies about autism have become
common. One of these films is the 2010 movie Temple Grandin, directed by Mick Jackson. In
the film, the difficulties faced by the character of Grandin, who was diagnosed with autism at
the age of four, as an autistic woman are mentioned. Thanks to the Temple Grandin movie, the
audience gets the chance to watch the world through the eyes of individuals with autism. In
addition to explaining the difficulties of being both a woman and an individual with autism, the
film aims to convey the message that individuals with autism are different from normal

! Bu galigma 3 Aralik 2021 tarihinde diizenlenen 1. Otizm Aragtirmalari Sempozyumunda 6zet hali sozli bildiri
olarak sunulan “Temple Grandin Filmi: Farkli Ama Eksik Degil” baslikli ¢alismanin gézden gegirilmis ve
genisletilmis halidir.
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individuals, but they are not lacking, with the support of family and educational institutions.
With this feature, Temple Grandin differs from other autism-themed films.

Keywords: Autism, Temple Grandin, family, gender, education.
1. GIRIS

Temple Grandin, 29 Agustos 1947 yilinda diinyaya gelmistir. Dort yasinda otizm tanis1 konulan
Grandin, 1975 yilinda hayvan bilimi alaninda yiiksek lisansin1 ve 1989'da hayvan bilimi
alaninda doktorasini yapmustir. Colorado Devlet Universitesi'nde profesor olarak gorev yapan
Grandin otizm aktivisti olarak caligmalar yiiriitmektedir. Otizm spektrum bozuklugu, sosyal
iletisim ve tekrarlayan davraniglarla ilgili zorluklarin olusmasina neden olan bir gelisimsel
problemdir. Otizm yasam boyu siiren bir bozukluk olarak kabul edilmesine ragmen uygun
tedavi ve egitimlerin uygulanmastyla birlikte otizm derecesinde farklilik goriilmektedir (APA,
2021). Otizmin etkilerinin azaltilmasinda ¢ocuklarin egitiminin oldugu kadar ailenin bilingli
olmas1 da dnemlidir.

Toplumun ¢ogunluguna ulasan medya, giiniimiizde hizli bilgi aktaran ve eglendiren bir arag
olarak kullanilmasindan dolay1 bireyler i¢in 6nemli bir yere sahiptir. Medya sayesinde bireyler
toplumun goriilmeyen kismini1 gérme olanagina ulagsmaktadirlar. 2010 yilinda Mick Jackson’in
yonetmenligini {stlendigi Temple Grandin ve diger otizm konulu filmler, toplumlarin
bilinglenmesinde ve farkindalik olusturulmasinda 6nemli rol oynamaktadirlar. Temple

Grandin’in yani sira bir¢ok otizmi konu edinen filmler bulunmaktadir. Bunlardan bazilari su
sekildedir:

1988 yilinda Barry Levinson’in yonetmenligini iistlendigi Rain Man (Yagmur Adam) filmi,
annesinin vefat1 lizerine babasi tarafindan engelliler ile ilgilenen bir klinige yatirilan otistik
Raymond’un kardesi Charlie ile kurdugu iliski ele alinmistir. Filmde Raymond’un matematik
ve hafizalama konusundaki yetenegi ve gordiigii nesneleri aninda sayma yetenegine vurgu
yapilmustir. Diger yanda film bir¢cok 6diil almis ve otizmli bireylere yonelik yanlis bilinen
bilgilerin giderilmesini saglamistir.

2007 yilinda Aamir Khan’in yonetmenliginde ¢ekilen Taare Zameen Par (Her Cocuk Ozeldir)
bir Bollywood filmidir. Filmde 3. sinifta olan okuma ve yazmayi 6grenememis Ishaan’in
ailesinin ve cevresi tarafindan zeka geriligi oldugu diisiiniilmektedir. Bu durum Ishaan’in yeni
resim Ogretmeni Ram Shankar Ishaan’in 6zel bir ¢ocuk oldugunu fark etmesi iizerine
degismistir. Film her cocugun kendisine 6zel oldugunu, sevgi ve ilgiyle c¢ocuklarin
degisebilecegini konu edinmistir.

2015 yilinda “Benim Adim Khan Filmi: Otizmin Medyadaki Yansimasi” adli ¢alismada,
otizmli film kahramani Rizvan Khan, annesi ve 6zel egitim yardimiyla izleyicilerine otizmli
bireylerin gerekli tedavi ve egitimleri aldiklar1 zaman topluma kazandirilabilecegini
sunmaktadir. Calismada engelli bireylerin toplumun birer iiyesi olduklart vurgulanmakta ve
medyanin bu konuda daha duyarli olmasiyla engelli bireylerin kamusal alanda etkinliklerinin
daha hizli artacag belirtilmektedir (Tiirkmen ve ark., 2015: 389).

2020 yilinda “Farkliyim Ama Eksik Degilim!: Temple Grandin Filmi Uzerinden Otizmin
Incelenmesi” adli ¢aliymada Temple Grandin filminden hareketle otizmli bireylerin egitim
hayatlarinda yasadiklar1 etiketlemeler ve toplumsal dislamalar ele alinmistir. Calismada
Temple Grandin’in yagamis oldugu zorluklara ragmen ailesinin destegiyle birlikte kendisini
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toplumdan soyutlamadigi ve toplumdan kagmayarak miicadele ettigi belirtilmektedir
(Metlioglu ve Soytiirk, 2020: 4). Calismamizin bu ¢alismadan farki Temple Grandin filmini
tematik analizinde aile, egitim ve toplumsal cinsiyet agilarindan ele alinmasidir.

Bu caligmada, otizmli birey sayisinin giin gectikge artmasi ve bu bireylerin kamusal alanda
varliklarin1 gdstermeye baslamalariyla birlikte otizm konulu filmlerden biri olan ve diger otizm
konulu filmlerden farkli olarak otizmli bir kadini konu edinen Temple Grandin filmi kapsama
alinmistir. Calisma gorsel dokiimanlar dogrultusunda sosyolojik arka plan déhilinde aile, egitim
ve toplumsal cinsiyet temalar1 halinde basliklara ayrilmistir. Filmden elde edilen analizler
neticesinde otizmli bireylerin giindelik yasamda karsilastiklar1 sikintilar ile bas etme
stratejilerinin aile ve egitim kurumlarinin yardimlariyla gelistirdikleri goriilmektedir.

2. YONTEM

Bu ¢aligsma, nitel arastirma yontemi kullanilarak gerceklestirilmistir. Nitel arastirmalarda gorsel
malzemelerden faydalanarak film analizi yapilabilmektedir. Filmler, fotograflar, videolar
aragtirmacilara cesitli fayda saglamaktadir. “Bunlardan birisi; yiiz ifadeleri, viicut hareketleri
ve mimikler gibi sozel olmayan davraniglari, orijinal formunda ve belirli bir siireklilik i¢cinde
sunar. ikincisi, arastirmaci tarafindan birden fazla ve degisik araliklarla ayn1 davranislari izleme
olana@ verir. Ugiinciisii, tekrar edilmesi zor veya nadiren olusan olay ve olgulara saptanmasina
olanak verir” (Yildirim ve Simsek, 2021: 190). Iletisim araclarinda sinema, fotograf, video ve
benzeri gorsel malzemelerin yeri genisledik¢e bu araclarin sosyolojik olarak incelenmesi
gerekmektedir.

Gorsel arastirmalarda veriler hazirlanis bigimlerine gore ikiye ayrilmaktadir. Birincisi dnceden
iiretilmis ¢alismacinin hazir buldugu gorsellerden olusan veriler, ikincisi ise ¢aligmacinin bizzat
kendisi tarafindan saha ¢alismalarinda iirettigi verilerdir. Sosyoloji ¢alismalarinda 6nceden
dretilmis gorsel veri yardimiyla gergeklestirilen caligmalar Onemli yere sahiptirler.
Calismamizda otizm konulu filmlerden Temple Grandin filmi secilerek sinirlandirilmigtir.
2010 yapimi biyografik bir film olan “Temple Grandin” adli film aile, toplumsal cinsiyet ve
egitim temalar1 lizerinden analiz edilmistir. Analiz, 1 saat 48 dakikalik filmin tamamini
kapsayan verilerden elde edilmistir. Daha sonra, gorsel materyaller yardimiyla veriler, gruplara
ayrilarak betimlenmis ve degerlendirilmistir.

3. FILMIN TEMATIK ANALIZi

Bu calismada, 2010 yilinda Mick Jackson’in yonettigi “Temple Grandin” adli biyografik
filmden hareketle otizmli bireylerin giindelik hayatlarinda karsilastiklar1 zorluklar ile
miicadelelerini egitim, aile ve toplumsal cinsiyet temalari lizerinden incelenmektedir. Film 29
Agustos 1947 tarihinde diinyaya gelen ve dort yasinda otizm tanist konulan Profesér Temple
Grandin’in hayatindan esinlenilmistir. Biyografik bir film olmasi nedeniyle izleyicilerine
otizmli bireylerin giindelik yasamlarinda karsilastiklar1 zorluklar ile nasil miicadele edebilecegi
ve bu miicadelede en 6nemli rolii listlenen aile ve egitim kurumlarma vurgu yapilmaktadir.
Filmde egitimli ve otizmli bir ¢ocuga sahip ebeveynlerin ¢ocuklarini desteklemeleri ve
toplumdan diglanmamalart i¢in c¢abaladiklarinda ve egitim veren Ogretmenlerin otizmli
cocuklarin diisiince diinyalarindan bakarak egitimlerini sekillendirdiklerinde otizmli ¢ocuklarin
normal ¢ocuklardan eksik degil sadece farkli olduklar1 mesaj1 verilmeye calisiimaktadir.

Filmin son sahnesinde Grandin ve annesinin 1980 yilinda katildiklar1 Otizm kongresi konu
edinmistir. Kongrede otizmli ¢ocuklarin davraniglarin1 izah etmeye calisan konusmacinin
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sozlinii kesen Grandin otistik ¢ocuklarin kendi etraflarinda dondiikleri zaman rahatladiklarini
aciklar. Grandin’in agiklamasina gore otizmli bireyler giindelik yasamalarinda karsilastiklar
sorunlar ile bas etmek i¢in ¢esitli davranislar sergilemektedirler. Temple Grandin’in en 6nemli
stratejisi teyzesinin ¢iftliginde calisirken karsilastigi inekleri rahatlatmak igin kullanilan
makinedir. Grandin bu makineden esinlenerek {iniversite yillarinda kendisinin tasarladigi Hug
box yani Sarilma makinesini gelistirmistir. Filminde otizm kongresinde ge¢en konugsma su
sekildedir:

“Kendi kendine donmek sinir sistemini sakinlestiriyor. Bu sarimayt
telafi etmenin bir yolu olabilir. Baska insanlar tarafindan tutulmak bize
korkutucu geliyor. Yuvarlanmak ya da digaridan bir seye ¢ok siki
sarimak bize normal ¢ocuklardaki kucaklanma duygusunu verip
sakinlestiriyor... Ben de sarilma duygusuna ihtiya¢ duyuyorum bu
yiizden igine girdigimde beni kucaklayan bir makine gelistirdim. Bu
makineden sonra daha sosyal ve farkl birisi oldum” (Temple Grandin,
2010).

Cogu otizmli bireylerin sahip olduklar1 problem davranislarinin sosyal ve etkilesim igerikli
oldugu, dikkat ¢cekmek amaciyla yapildigi, istenmeyen ortamdan ya da durumdan kagmak veya
istenileni elde etmek i¢in ¢esitli olumsuz davranislar sergiledigi bilinmektedir (Mengi, 2014:
30). Filmde de normal bireylere garip gelen davraniglarin aslinda otizmli bireyler i¢in ne kadar
onemli oldugu izah edilmektedir.

Gorsel 1. Hug box (Sarilma makinesi)

Temple Grandin iiniversite mezuniyet toreninde filmin 58. dakikasinda gecen sahnede yaptigi
konugmasinda sarilma makinesinin kendisini nasil degistirdigini su sozleriyle izah etmektedir.

“Makinem olmasaydi burada sizinle olamazdim. Sakinlesmek icin
etrafimda daireler ¢iziyor ya da birilerine vuruyor olurdum. Kiigiikken
kendimi insanlara tamamen kapatmistim dort yasima kadar hig
konusmadim bu durumun havali bir ismi var otizm. Makinem ile
geldigim bu noktada sevginin ve sefkatin nasil bir sey oldugunu
biliyorum” (Temple Grandin, 2010).

Film izleyicilerine otizmli bireylerin gdziinden aktarildigi i¢in toplumda normal olarak
tanimlanan bireylerin empati yapmasina olanak saglamaktadir. Bu nedenle film bir farkindalik
sunmasi agisindan oldukca dnemli bir yere sahiptir. Sembolik agidan “Temple Grandin” filmi
hem gorsel hem de isitsel agidan otizmli bireylerin “yasantilarini1” anlamak i¢in adeta gorsel bir
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sOlen sunmaktadir. Film icerigi bakimindan otizmli bireylerin giindelik, egitim, aile ve caligma
hayatinda karsilagtiklar1 sorunlar ile nasil miicadele edebildigini anlamlandirmak, betimlemek
ve degerlendirmek acisindan 6nemli bir kaynak eserdir.

4. TOPLUMSAL CINSIYET ACISINDAN TEMPLE GRANDIN

Gegmisten gilinlimiize tim toplumlar, kadin ve erkek kimligi ile ilgili belirli kaliplar
olusturmustur. R. W. Connell’e goére bu terim, toplumda var olan erkeklikler ve kadinliklar
arasinda yapilandirilmis giig iligkilerini temsil etmektedir (Giddens, 2016: 1101). Bu baglamda
toplumsal cinsiyet kavrami cinsiyetler arasi hiyerarsiyi izah eden bir kavram olarak karsimiza
cikmaktadir.

Filmde dort yasindayken annesi tarafindan doktora gétiiriilen Grandin’e otizm tanisi konuldugu
sahne konu edilmistir. Sahnede eril giiciin kadin ve erkek vasiflar {izerinde yapilan ayrimi
vurgulanmaktadir.

Doktor: Cocugunuzun otistik olduguna hig siiphe yok.

Anne: Otistik anlami nedir?

Doktor: Cocuklara 6zgii sizofreni.

Anne: Peki bunu ne zaman atlatacak yani yapmas: gereken sey nedir?
Doktor: Genel olarak hastanede tedavi oneriyoruz. Bunun bir tedavisi
yok.

Anne: Ama bebekligi son derece normaldi sonradan birden degisti yani
nasil oluyor bilmek istiyorum neden?

Doktor: Anladigimizi pek sanmiyorum. Belki kocanizin beni aramasi
daha iyi olur.

Anne: Kocam ¢ok mesgul birisidir. Ben Harvard mezunuyum yani beni
neden denemiyorsunuz?

Doktor: Oziir dilerim (Temple Grandin, 2010).

Eril tahakkiimiin hakim oldugu toplumlarda eril diizen kendini her zaman hakli gordiigii i¢cin
hakli olup olmadigini ispat etme zorunda hissetmez. Bu nedenle eril giicin hakim oldugu
toplumlarda toplumsal diizen sadece eril diizenin kendi varligin1 korudugu bir ¢ark olarak
islemektedir. Eril tahakkiimiin baskinligi toplumsal diizende cinsiyet¢i is bdlimiini
beraberinde getirmektedir. Cinsiyet¢i i boliimii mekansal olarak farklilik gdstermektedir.
“Erkeklere ayrilmig olan toplanma ve pazar yerleriyle kadinlara ayrilmis ev arasindaki ayrimla
veya ev i¢cinde” (Bourdieu, 2016: 22) cinsiyetlere gore is bolimii mekanlar1 sekillendirilmistir.
Cinsiyetlere gore ayrilan mekanlarin 6rnegini Temple Grandin filminde de gormekteyiz.

Filmde otizmli bir kadin olarak Temple Grandin egitim ve ¢alisma hayatinda ¢esitli zorluklarla
karsilasmistir. Yasadigtr zorluklardan birisiyle master calismasi igin gittigi kesimhanede
karsilasmistir. Kesimhanede calisanlarin ve 6grencilerin hepsinin erkek olmasi onlarda so6z
hakkinin kendilerinde oldugu diislincesine sebep olmustur. Kesimhanede bir kadinin varliginin
onlar1 rahatsiz etmesi ilizerine Temple Grandin’i kesimhaneye gelmemesi i¢in onu cesitli
sekillerde yildirmaya ¢alismislardir. Fakat Grandin kesimhanede c¢alisanlarin tutumlarindan
dolay1 isteklerinden vazge¢cmeyerek miicadele eder. Otizmli bireyler normal insanlardan farkl
olarak diinyay1 algiladiklar1 i¢in Grandin, kesimhanede yikanan ve daha sonra kesime giden
hayvanlarin davraniglarinda fark ettigi degisimlerden hareketle insani bir hayvancilik tesisi
planlar ve makaleleri ¢esitli dergilerde yayinlanir.
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5. AILE VE OTiZM iLISKiSi ACISINDAN TEMPLE GRANDIN

Aile, “insan soyunu siirdiirmek iizere iki farkli cins arasinda kurulan, evlilik bagiyla baslayan,
birincil iliskilere dayanan, soy ve akrabalik diizeyleriyle toplumsal bir boyut tagiyan, soyut bir
iligkiler ag1 olmasu itibariyle kiiltiirel bir kurum; ama nesnel insanlardan olugmasi itibariyle fiili
bir gruptur” (Sar1, 2014: 20). Toplum ile arasindaki karsilikli iliskide aile, toplumun yeniden
iiretilmesi gorevini listlenmektedir. Bu nedenle aile toplumun yeniden tiretilme siirecinde aktif
olmasiyla ¢ocugun diinyaya geldigi ilk andan itibaren anne ve babasi tarafindan topluma
hazirlanmaktadir. Bireylerin topluma kazandirilmasi i¢in calisan aile ve egitim kurumlar
sosyalizasyon slirecinde 6nemli rol iistlenmektedirler. Cocuk sahibi olmaya hazir her ebeveyn
saglikli toplumdan onay alinmig bir ¢ocuk diinyaya getirmek ister. Fakat saglik sorunlariyla
diinyaya gelen bebekler aileler icin davetsiz misafir olarak gériiliir. Ozellikle dogdugu zaman
higbir saglik sorunu bulunmayan ve ileri zamanlarda otizm tanis1 konulan ¢ocuklarin aileleri bu
durum karsisinda kendilerini derin duygu karmasasi i¢inde bulmakta ve kendilerini
sorgulamaktadirlar. Bu durum, Temple Grandin filmindeki su sahnedeki konugmalarla ortaya
konulmaya ¢aligilmistir:

Doktor: Otizm iddialara gore ¢ocuk ile annenin arasinda bir kopukluk
olabilir. Annenin ilgisiz olmasindan bahsediyorum ve soguk bu da sevgi
arayan ¢ocugu olumsuz etkiliyor.

Anne: Ama béyle bir sey olmadi. Bizim bir ¢ocugumuz daha var ve o
boyle degil ve ben farkli bir sey yapmadim. Temple beni reddediyor.
Ona sarimak istedigimde bana izin vermiyor. Bunu benim yapmam
gerekiyor siz sadece yapacaklarimi soyleyin.

Doktor: Soyledigim gibi size hastaneye yatirmanizi tavsiye ediyorum.
Bu tavsiye ettigimiz kurumlarin listesi (Temple Grandin, 2010).

Temple Grandin filminde gecen bu sahnede dort yasindaki Grandin’e otizm tanisi
konulmasinda annesinin kendisini sorguladigi goriilmektedir. Anne diger ¢cocugunda otizm
olmadigini ve onu biiyiitiirken uyguladiklarinin aynisini Grandin i¢in de uyguladigini, farkl bir
sey yapmadigini, bu nedenle Grandin’in davraniglarindaki farkliligi anlayamadigini
belirtmektedir.

Temple Grandin’in filminin otizm kongresinde gecen sahnesinde Grandin konugmasinin
devaminda aile ve egitim kurumlarinin her ¢ocukta oldugu gibi otizmli ¢cocuklar i¢inde 6nemli
etkileri oldugu vurgulamaktadir. Otizmli bireyler otizmin etkisine gore iletisim sorunlari
yasamaktadirlar. Bazen hi¢ konusamaz ya da konusulanlar1 hi¢ anlamayabilir. Otizmli bireyler
“cok kiiciik yaslardan itibaren s6zlii ve soOzsiliz iletisim kanallarini kullanmazlar ya da
kullanmay1 reddederler. Dili kavramadaki zorluklar, basit sakalar, soru ve emirleri anlayamama
bunlardan bazilaridir” (Mengi, 2014: 28). Bu baglamda Temple Grandin filminde, otizmli
bireylerin toplumdan diglanmak yerine benimsenmesi ve egitilmeleri suretiyle topluma
kazandirilabilecekleri ve bunun hizli ve kolay gerceklesebilecegine yer verilmistir. Bu bakis
acisini destekler bir bagka sahnedeki konugsma soyledir:

“Dort  yasima kadar  konusmamistim. Annem benim
konusamayacagima inanmadi ve konusmayt ogrendigimde beni okula
gotiirdii. Evdeki ve okuldaki hareketler ve kurallar ¢cok 6nemliydi. Beni
zorladilar ve ben sansliydim. Ciinkii tiim yapilanlar bende ise yaradi.
Benim anladigimdan emin olmak icgin ¢cok ugrastilar. Farkl oldugumu
biliyorum ama eksik degilim” (Temple Grandin, 2010).
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6. EGITIM ACISINDAN TEMPLE GRANDIN

Egitim, genel olarak bireyin yasadig1 toplumda yetenegini, tutumlarin1 ve olumlu degerdeki
davranig bigimlerini gelistirdigi stiregler toplamidir. Bir baska deyisle gayri resmi olarak evde
ve genel kiiltiir olarak ¢evrede, resmi olarak da toplumun karmagik egitimsel diizlemlerinde
gerceklestirilen sistemli bir sosyalizasyon siirecidir (Aydmn, 2013: 233). Egitim kurumu
bireylerin aileden sonra toplumsal normlar1 ve degerleri 6grendigi kurum olarak ikinci sirada
yerini almaktadir.

Egitim her ¢ocuk i¢in dnemlidir. Fakat otizmli ¢ocuklarin topluma kazandirilmasinda egitim
daha 6nemli yere sahiptir. Bu nedenle otizmli ¢ocuklar {izerinde uygulanabilir egitimler ve
tedaviler giin gectikce gelistirilmektedir. Otizmli ¢ocuklarin tedavilerinde davranigsal,
biyolojik, duyusal vb. bir¢cok yontem kullanilmaktadir. (Mengi, 2014: 127). Otizm konusundaki
tedavi yontemlerinin gelismesine ragmen en etkili tedavinin egitim oldugu bilinmektedir.
Egitim sayesinde otizmin etkisinin belirli oranlarda azarliyor olmasi egitimin 6nemini bir kez
daha gozler oniine sermektedir. Egitimin etkisinin artirilmasinda otizmi taniyan 6gretmenlerin
gorev almasi ve otizmin gerilemesinde faydali aktivitelerin uygulanabilecegi egitim
merkezlerinin kurulmasi énemlidir.

Filmin 46. dakikasinda gegen sahnede 6gretmenlerinden Dr. Carlock Grandin’in farklilig:
anlamasi lizerine okul yoneticilerinden izin aldig1 konusmasinda otizmli bireylerin diinyay1
nasil algiladiklarini su sozlerle izah etmektedir:

“Resimlerle diistiniiyor bu nedenle maddesel varliklar: diisiintirken ¢ok
iyi. Ornegin biyoloji somut dersleri diisiiniirken iyi ama lisan veya cebir
soyut dersler ona anlamsiz geliyor. Muhtesem bir gorsel hafizasi var”
(Temple Grandin, 2010).

Otizmli bireylerin tedavisinde kullanilan en 6nemli terapiler hayvanla terapi, miizik terapisi,
spor terapisi ve bahge isleriyle yapilan terapilerdir. Otizmli bireyler i¢in en etkili terapilerden
birisi olan hayvanla terapinin etkilerini Temple Grandin filminde de gérmekteyiz. Filmde
hayvanlarla normal insanlardan daha farkli iletisim kuran Grandin yatili kaldig1 okulda bulunan
at ile arasinda bir bag gelistirmektedir. Grandin’in filmde sdyledigi gibi otizmli bireyler
diinyay1 normal insanlardan daha farkli gordiikleri i¢in hayvanlarin hareketlerini daha detayl
bir sekilde algilamaktadirlar. Bu durumun diger bir 6rneginde Grandin, teyzesinin ¢iftliginde
calisirken inekler i¢in tirnak kesimi, embriyo transferi ve gebelik muayenesi icin kullanilan
makinenin inekler tizerindeki etkisini fark etmesidir. Makinenin inekleri sakinlestirdigini fark
eden Grandin bunun nedenini merak eder. Bu nedenle her makineye girdiginde onlar1 izler.
Grandin’e gore makine inegi sardig1 i¢in inekler makinenin igerisinde kendilerini giivende
hissetmektedirler. Ciftlikteki diger insanlar, makinenin inekler {iizerindeki etkilerini
diisiinmedikleri i¢cin Grandin’in bakis agisin1 gérememislerdir.

7. SONUC

Bu calismada, otizmli bireylerin glindelik yasamlarinda karsilastiklart zorluklari, 2010 yapimi
Temple Grandin isimli biyografik film iizerinden sosyolojik olarak incelenmistir. Film 29
Agustos 1947 yilinda diinyaya gelen otizmli kadin hayvan bilim uzmani ve Profesor Temple
Grandin’in hayatin1 konu almaktadir. Temple Grandin filmi, otizmli bireylerin giindelik
yasamlarinda karsilastiklar1 zorluklara karsi gelistirdigi bas etme stratejilerini ele alan
sosyolojik olarak literatiire katki sunacagi diisliniilen ve otizm konusu itibariyle arastirilmasi ve
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incelenmesi gereken niteliksel gorsel bir materyaldir. Film gergek hayattan esinlenilmesi
itibariyle otizmli bireylerin diizenli bir yagsam ile bagsarabileceklerini seyircilere aktarmaktadir.
Bunun yani sira otizmli bir kadinin giindelik yasaminda karsilastiklar zorluklar1 ve toplumun
kendine kars1 yildirict tutumlarina ragmen miicadelesini ele almasiyla birlikte otizmli bireyleri
anlamlandirmamiza, yorumlamamiza ve degerlendirmemize yardimci olabilecek bir nitelige
sahiptir. Film her seyden once ve en onemlisi niteliksel olarak otizmli bireylerin normal
bireylerden farkli anlam diinyalar1 ve deneyimleri iizerinden “empati” kurabilme yetenegini
gelistirerek otizmlilerin giindelik yasamda karsilastiklar1 sikintilart izleyicilerine aktarmaktadir.
Bu nedenle filmin farkindalik olusturma amaci oldugunu sdylemek yerinde olacaktir.
Arastirmamizin  bulgularindan yola c¢ikarak Temple Grandin filminin otizmli bireyleri
toplumsal cinsiyet, aile ve egitim temalar1 tlizerinden kapsamli sekilde ele aldig:
anlagilmaktadir.
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12. BOLUM

OTIiZMLi COCUGU OLAN AILELERIN YASADIKLARI GUCLUKLERIN
INCELENMESI!?

Ars. Gor. Dr. Kiibra ARSLAN

Kirikkale Universitesi, Saglik Bilimleri Fakiiltesi, Sosyal Hizmet Béliimii
E-mail: kbraarslann@gmail.com
ORCID: 0000-0003-4916-8317

Ozet: Arastirmanim amaci, otizmli cocugu olan ailelerin ¢ocuklarmin bakiminda yasadiklari
sorunlar1 belirlemek; aile dayaniklilik diizeyi, basetme stratejileri, sosyal destek sistemleri ve
algilanan stres diizeylerini saptamaktir. Bu ¢aligma, nicel desende tarama modellerinden biri
olan iliskisel tarama tiiriinde yapilmistir. Aragtirmanin 6rneklemini Ankara ve Kirikkale’de
otizm tanis1 konmus ¢ocugu olan 213 anne ve 87 baba olusturmaktadir. Aragtirmada, Aile
Yilmazlik Olgegi, Basetme Stilleri Olgegi Kisa Formu (BCSO-KF), Yenilenmis Anne Baba
Sosyal Destek Olcegi (YASDO), Algilanan Stres Olcegi ve ailelerin sosyo-demografik
bilgilerini belirlemek amactyla hazirlanan Kisisel Bilgi Formu kullanilmistir. Arastirmada elde
edilen veriler SPSS 24 paket programina aktarilarak ¢oziimlenmistir. Verilerin analizinde; say1,
yiizde, t-testi, tek yonlii varyans analizi bagimli ve bagimsiz degiskenlerin birbiriyle olan
iligkisinin anlagilmasi i¢in pearson momentler carpimi korelasyonu teknikleri kullanilmistir.
Arastirmanin katilimcilarinin ¢ogunlugu annelerdir (%71). Ortalama yas 39.14 (SS=8.23)’tiir.
Cocuklarin biliylik ¢ogunlugunun cinsiyeti erkektir (%73.3). Anne ve babalarin biiyiik
cogunlugu, cocuklarinin otizmli olmasinin gevre ile iliskilerini (%69.3) ve akrabalik iligkilerini
(%58.3) olumsuz etkiledigini belirtmistir. Otizmli ¢ocugu olan anne ve babalardan biiyiik
cogunlugu kendine zaman ayiramadigini diisinmekte (%75) ve bu siiregte herhangi bir
psikolojik destek almamaktadir (%82.7). Ailelere bu siirecte en fazla ihtiya¢ duyduklar
destek/hizmet soruldugunda; anne ve babalarin yarisina yakimi (%45.3) psikolojik destege
ihtiya¢ duyduklarint belirtmistir. Ailelerin ¢ocuklart ile ilgili gelecek beklentileri; anne ve
babalar tarafindan ¢ocuklarinin kendi ayaklar tistiinde durmasi (%58), gelecegi diistinmek
istememe (%28) ve ¢cocuklarinin iyilesmesi (%14) olarak belirtilmistir. Aragtirmanin sonucuna
gore babalarin aile dayaniklilik diizeyi annelere oranla daha yiiksektir. Ailelerin en ¢ok
kullandiklar1 bagetme bi¢imi dini basetme ve aktif bagetme olurken, en az kullandiklar1 basetme
bi¢cimi madde kullanimidir. Ailelerin kullandig1 aktif basetme ve pasif basetme, sosyal destek
ve sosyal destekten memnuniyetleri arttik¢a dayanikliliklari da artmaktadir. Ailelerin
algiladiklar1 stres diizeyi yiiksektir. Bu g¢alismanin otizmli ¢ocugu olan ailelere yonelik
gerceklestirilecek ¢alismalar ve sunulacak hizmetler bakimindan yol gosterici olacagi
diistinilmektedir.

Anahtar Kelimeler: Otizmli ¢ocuk, otizmli cocugu olan aile, giicliikler.

! Bu ¢aligma, Kiibra ARSLAN tarafindan Prof. Dr. Tarik TUNCAY danismanhginda hazirlanan “Otizmli Cocugu
Olan Ailelerin Dayaniklihgma Etki Eden Faktérlerin incelenmesi” baslikli ve Hacettepe Universitesi Sosyal
Bilimler Enstitiisii tarafindan 2020 yilinda kabul edilen doktora tezinden iiretilmistir.

2 Bu ¢alisma 3 Aralik 2021 tarihinde diizenlenen 1. Otizm Aragtirmalari Sempozyumunda 6zet hali sozli bildiri
olarak sunulan “Otizmli Cocugu Olan Ailelerin Yasadiklar1 Giigliiklerin incelenmesi” baglhkli calismanin gdzden
gecirilmis ve genisletilmis halidir.
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EXAMINATION OF THE DIFFICULTIES EXPERIENCED BY FAMILIES WITH A
CHILD WITH AUTISM

Abstract: The aim of the study is to determine the problems experienced by families with
autistic children in the care of their children; to determine family resilience level, coping
strategies, social support systems and perceived stress levels. This study was done in relational
screening type, which is one of the quantitative design screening models. The sample of the
study consists of 213 mothers and 87 fathers with children diagnosed with autism in Ankara
and Kirikkale. In the study, Family Resilience Scale (FRS), Coping Styles Scale Short Form,
Revised Parent Social Support Scale (RPSSS), Perceived Stress Scale were used and Personal
Information Form prepared to determine the sociodemographic information of families was
used. The data obtained in the research were analyzed by transferring them to the SPSS 24
package program. In the analysis of data; number, percentage, t-test, one-way analysis of
variance, Pearson product-moment correlation techniques were used to understand the
relationship between dependent and independent variables. The majority of the participants of
the study are mothers (71%). The mean age was 39.14. The majority of the children are male
(73.3%). The majority of parents stated that their children's autism negatively affected their
relations with the environment (69.3%) and their kinship relations (58.3%). The vast majority
of mothers and fathers with autistic children think that they cannot spare time for themselves
(75%) and do not receive any psychological support during this process (82.7%). When families
were asked about the support/service they needed most in this process; almost half of the
mothers and fathers (45.3%) stated that they needed psychological support. Future expectations
of families about their children; Parents stated that their children stand on their own feet (58%),
not wanting to think about the future (28%), and their children's recovery (14%). According to
the results of the study, the family resilience level of fathers is higher than that of mothers.
While the most used coping styles by families are religious coping and active coping, the least
used coping style is substance use. As their satisfaction with active coping and passive coping,
social support and social support used by families increases, their resilience also increases.
Perceived stress level of families is high. It is thought that this study will be a guide in terms of
studies to be carried out and services to be provided for families with children with autism.

Keywords: Child with autism, families of children with autism, difficulties.
1. GIRIS

Yasamin ilk ii¢ yilinda dil problemleri, ice kapanma, tekrarlayict hareketler ve iliskilerde
siirlilik gibi  6zelliklerle ortaya ¢iktig1 belirtilen otizmin hayat boyu devam eden gelisimsel
bir durum oldugu gbéz 6niinde bulunduruldugunda hem c¢ocuklarin hem de ailelerinin bu
siiregten onemli Olcilide etkilendigi bilinmektedir.

Cocuklarin otizm tanist almasi ile ailelerin otizmli bir ¢ocukla yasama siireci baglamaktadir.
Cocuga tan1 kondugu andan itibaren baslayarak cocugun biitlin gelisim donemleri i¢inde, aile
iiyelerinin iistlendigi gorev ve sorumluluklar: farklilasabilmektedir. Ayrica aile iiyelerinin aile
ici iligkileri, ekonomik durumlari ve sosyal yasantilar1 biiylik 6l¢iide degisebilmekte ve aile
bir¢ok yonden zorlukla karsilasabilmektedir. Otizmli ¢ocugu olan ailelerin i¢inde bulunduklari
zorlu durumlarin iistesinden gelebilmeleri ve sorunlarinit ¢6zme kapasitelerini arttirabilmeleri
icin de dayanikli olmalar1 gerekmektedir. Bu noktada ailelerin yasadiklar1 zorluklarin
iistesinden gelebilmelerini ifade eden aile dayanikliligi karsimiza ¢ikmaktadir.

86



Gergeklestirilen sosyal hizmet miidahaleleri hem bireysel hem de iliskisel bir sistem olarak
stresle daha etkin bir sekilde bas etmek i¢in aile kaynaklarini harekete gecirmeyi ve aileyi
giiclendirmeyi hedeflemektedir. Bu noktada ailelerin yasadiklari giicliiklerin belirlenmesi, bas
etme becerilerinin gelistirilmesi, sosyal destek sistemlerinin arttirilmasi ve algiladiklar: stresin
azaltilmasi ailelerin dayanikliligini arttirmak i¢in 6nemli bilesenleri olusturmaktadir.

2. KAVRAMSAL CERCEVE

2.1. Otizm

Otizm, DSM-5’te sosyal iletisim ve etkilesimdeki kisitlilik (sosyal-duygusal kisitlilik, sozel
olmayan iletisimdeki kisitlilik ve akran iliskisini baglatma veya siirdiirmedeki zorluklar) ve
smirl, tekrarlayici ilgi alanlart ve aktiviteler (tekrarlayict motor hareketler, nesne kullanimi ya
da konusma, aynilikta 1srar, rutinler, kisith ilgi alanlar1 ve artmig ya da azalmis duyusal ilgi ya
da tepkiler) olarak tanimlanmaktadir (Amerikan Psikiyatri Birligi, 2018). Otizm, ¢ocukluk
doneminde kendini gosteren ve bireyin tiim yasami boyunca devam eden sosyal etkilesim ve
iletisim alaninda yaganan zorluklar1 ve gelisimsel gerilikleri ifade etmektedir (Arslan, 2020).

Diinya Saglik Orgiiti (WHO) verilerine gore diinyada otizmin gériilme sikligi 1/160dr.
Hastalik Kontrol ve Onleme Merkezleri’nin (CDC) Avrupa, Asya ve Kuzey Amerika’daki
calismalardan aldig1 Otizm ve Gelisimsel Bozukluklar izleme Ag1 (ADMM) verilerine gore
otizm siklig1 2000 yilinda 1/150, 2006 yilinda 1/110, 2012 yilinda 1/69, 2014 yilinda 1/59
olarak belirtilmistir (CDC, 2018).

Tablo 1.0tizmin Stklig

Yil Prevalans (Her 1000 cocukta) Sikhik
2000 6.7 (4.5-9.9) 1/150
2002 6.6 (3.3-10.6) 1/150
2004 8.0 (4.6-9.8) 1/125
2006 9.0 (4.2-12.1) 1/110
2008 11.3 (4.8-21.2) 1/88
2010 14.7 (5.7-21.9) 1/68
2012 14.5 (8.2-24.6) 1/69
2014 16.8 (13.1-29.3) 1/59

Kaynak: CDC, 2018.

2.2. Otizmin Etkileri

Otizmli ¢ocuklarin duyusal, biligsel, sosyal ve duygusal, dil ve iletisim, motor gelisim, davranis
ozellikleri ve 6zel becerileri ile 6zellikleri farkli bi¢imlerde ortaya ¢ikabilmektedir (Arslan,
2020). Bu baglamda otizmli ¢cocuklarin 6zellikleri farklilik gosterdigi i¢in etkilenme bi¢imleri
de farkli sekillerde olmaktadir. Bir cocukta yogun olarak goriilen davranis ya da belirtiler diger
cocukta hi¢ goriilmediginden, otizmin yelpazesi icinde degerlendirilmektedir.

Ailede otizm gibi gelisimsel bozuklugu olan bir cocugun fark edildigi andan itibaren ¢ok yonlii
bir etkilenme siireci baglamaktadir. Otizmli bir ¢ocukla yasam, ailenin normal gelisim siirecini
onemli bir sekilde kesintiye ugratmaktadir. Cocugun yasam boyu bakimini iistlenmek zorunda
kalan aile kendi yasam dongiisii icerisinde kendi yasam dongiilerine has stresorler ve beklentiler
ile kars1 karstya kalmaktadir (McCubbin vd., 1997). Bu ailelerin karsilastiklar1 stresorler ve
beklentiler normal gelisim gosteren ¢ocuklarin ailelerinden farklilasmaktadir ¢iinkii otizmli
bireylerin giinliik ve kisisel bakiminin ¢ogunlugu aile iiyeleri tarafindan saglanmaktadir.
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Otizmli ¢ocugu olan ailelerin yasadigi zorluklardan bazilari; liyelerin bir kayip ve depresyon
hissi yasamalari, ailenin birlikte gecirecegi bos zaman aktiviteleri ve eglence firsatlarinin
azalmasi, liyelerin iligkilerinde sosyal destek kaybina yol acan birtakim degisiklikler ve yapilan
kisisel fedakarliklardir (Nealy, vd., 2012). Bunun disinda aileler esnek olmayan giinliik rutinler,
cocuklarin ani ruh hali degisimleri ve ailenin otizmli ¢ocuklarinin sosyal etkilesimlerinde
arabulucu olmak durumunda kalmasini igeren zorluklar yasamaktadir (Cridland, vd., 2014). Bu
zorluklar ailelerin kendilerine olan giivenlerini yitirmelerine sebep olabilmektedir. Otizmli bir
cocuk aileyi ¢cocuklarin giinliik bakimi, egitimi ile ilgili alanlarda da zorlarken; aile iiyelerini 6z
saygl, inang, sosyallesme gibi alanlarda etkilemektedir (Turnbull, vd., 2007).

Arastirmalar, otizmli bir ¢ocugun ebeveyni olmanin, kronik bir hastaligi veya gelisimsel
yetersizligi olan bir ¢ocuga ebeveynlik yapmaktan daha zorlu olabilecegini gdstermektedir
(Tunali ve Power, 2002; Sounders, vd., 2002). Yapilan baz1 ¢aligmalara gore otizmli cocugu
olan bir¢ok aile diger engelli cocugu olan ailelerden daha fazla zorluk yasamaktadir (Altiere ve
Kluge, 2009; Hastings, 2003; Johnson, Frenn, Feetham, 2011; Rao ve Beidel, 2009). Sivberg
(2002) 1ise, otizmli c¢ocugu olan ailelerin stres diizeyinin oldukca yiiksek oldugunu
sOylemektedir.

Otizmli ¢ocuklarin kendilerine 6zgii 6zellikleri aileleri etkileyen diger faktorler arasindadir.
Otizmli cocuklarda ortaya cikabilecek davranigsal problemlerin basinda kendilerine ve
baskalarina kars1 ongoriilemeyen saldirganliklar gelmektedir. Cocugun kaygi diizeyinin yiiksek
olmasi, ruh hali degisimleri, tekrarlanan sozciikler ya da konusma bozuklugu gibi otizm
ozellikleri anne-babalar i¢in yasanan stresorleri olugturmaktadir (Rapin, 1997).

Girli (2004)’ye gore, otizmli ¢ocugu olan ailelerin yasadiklar1 ve ¢ozemedikleri siirede giderek
artan stres diizeyleri, aile i¢i rollerinin tekrar belirlenmesine, aile biitgesinin otizmli ¢ocugun
tedavi ve egitim masraflar1 igin tekrar yapilanmasina ve aslinda ¢ok onemli ve {izerinde
durulmasi gereken bir konu olan diger kardeslere olan ilginin azalmasina ve esler arasi
problemlere sebep olmaktadir. Rivers ve Stoneman (2003), ¢ocuklarin otizmli olmasi nedeniyle
yasanan ebeveyn catismalar1 ve evlilik stresinin aile iiyelerinde diisiik 6zgiivene, davranis
sorunlarina, kardeslerin depresyon yasamalarina ve aile uyumunun azalmasina yol agtigini
belirtmistir. Bu noktada otizmli ¢ocugu aileler ile ¢aligmada ailenin yasadig stresi azaltmaya
yonelik sosyal hizmet miidahalesinin 6nemi dikkat ¢gekmektedir.

Otizmli ¢ocugu olan aileler ¢cocuklarinin otizmli olmast nedeniyle 6zellikle taninin konma
asamasinda birtakim zorluklar yasamaktadir. Aileler taninin konma asamasinda genellikle
durumu kabullenme noktasinda giicliikler yasamakta ve bu durum oncelikle otizmli ¢cocugu
olan ebeveynlerin evlilik yasantisint ve kardeslerin kardeslik iligkilerini kisacasi aile i¢i
iligkileri etkilemektedir. Tan1 konduktan sonraki siirecte ailelerin en fazla ekonomik ve psiko-
sosyal yonden etkilendikleri ve otizmli bir cocukla yasama konusunda daha 6nce kullandiklari
bagsetme yontemlerinin yetersiz kaldigi bilinmektedir. Ayrica ailelerin hizmetlere erisim
konusunda da zaman zaman zorlandiklar1 ve yonlendirmeye ihtiyag duyduklar1 dikkat
cekmektedir (Arslan, 2020).

2.2.1. Tam Asamasindaki Etkiler

Yeni bir ¢ocugun diinyaya gelisi, beraberinde umut ve beklentiler getiren seving ve heyecan
verici bir olaydir. Bebegin diinyaya gelisi ile ailede bir¢ok degisim gerceklesir ve ailenin yasami
yeniden sekillenir (Akkok, Askar ve Karanci, 1992). Otizmli bir bebegin diinyaya gelisi ile
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saglikli bebek bekleyen aile hazirliksiz yakalanmakta bu durum aile sisteminin tiim siirecini
etkilemekte ve aile yagami bu dogrultuda sekillenmektedir.

Cocuklarinda otizmin belirtilerini fark eden aile, 6ncelikle ¢ocuk doktoruna bagvurmaktadir.
Genellikle aile, cocuga ismi ile seslenildiginde isitme problemi varmis gibi bir tepki vermesi
sebebiyle ¢ocuklarin1 ¢ocuk doktoruna gotiirmektedir. Cocuklarinin isitme ya da baska bir
problemi olmadigini 6grenen aile daha sonra ¢ocuk psikiyatrisine yonlendirilmektedir (Girli,
2004).

Cocuk belirli bir tan1 almadan Onceki siirecte aile yogun bir sekilde duygu karmasasi
yasamaktadir. Aile ¢ocuklarina taninin konmasi ve bu durumu kabullenme asamasinda birgok
acidan zorlukla karsilagmaktadir. Ailenin ¢ocugun durumunu sadece fizyolojik olarak
degerlendirmesi ve tedavi ile iyilesecegi beklentisine kapilmasi tani alma siirecinin de
uzamasina neden olmaktadir. Tan1 siirecinin kisa ya da uzun siireli olmasina bakilmaksizin
tedavi stlirecine baslanmasi aileyi duygusal ve ekonomik acidan yipratmaktadir (Bradford,
2010). Taniya uyum siireci her ailenin 6zelligine gore farklilik gdstermekte ve ailelerin bazilar
belirli agamalarda takilip kalmaktadir.

(Cocugu otizm tanisi alan aile bir¢ok duygu ve bilgi boslugu ile kars1 karsiya kalmaktadir. Otizm
tanisinin  konmasi ile aileler genellikle iizlintl, kafa karisikligi, kayip, inkar, sugluluk
duygularina kapilmakta ve hatta depresyon hissini yasamaktadirlar (Altiere ve Kluge, 2009;
Kuhn ve Carter, 2006). Banach, vd. (2010) yaptiklar1 bir ¢alismada, otizmli ¢ocugu olan
ebeveynleri grup calismasi ile giiclendirmistir. Calisma, ebeveynlere kendileri ve ¢ocuklari igin
saglikli bir uyum saglama ydniinde yardimei olmustur. Bu baglamda aileler ile tani sonrasi
psiko-sosyal ve uyum c¢alismalarinin yapilmasi, ailelerin ¢ocuga tani konulduktan sonra bir
destek grubuna dahil olmasi yasadiklar1 zorluklarin iistesinden gelmelerine kolaylastirict
etkisinin olabilecegini gostermektedir.

2.2.2. Aile Igi Iligkilere Etkiler

Otizmli bir ¢cocugun olmas1 ve bu durumun yarattig1 problemler, anne babalarin evliligine de
yansimaktadir (Harper vd., 2013). Higgins, Bailey ve Pearce (2005), otizmli bir ¢ocugun
annelerinin ve babalarinin evlilik normlarina gére daha diisiik diizeyde evlilik mutlulugu ve aile
uyumu (daha az esneklik, sicaklik ve baglilik) oldugunu bildirmislerdir. Sivberg (2002) ise,
otizmli ¢ocuklarin aileleri diger ailelere oranla daha fazla iletisim problemleri ve catisma
yasamaktadir.

Yapilan caligmalar otizmli ¢ocugu olan annelerin genellikle sorumlulugu {istlenen taraf
oldugunu gostermektedir. Dale, Jahoda ve Knott (2006), otizmli ¢ocugu olan annelerin
cocuklartyla ilgili daha ¢ok sorumluluk iistelenmek zorunda kaldigin1 ve bu durumun stres,
caresizlik ve kaygiya sebep oldugunu belirtmistir. Bu da annelerin ¢ocuk bakimi sebebiyle bos
zaman ve sosyal aktivitelerinin kisitlanmasi gibi yonlerden kendilerine zaman ayiramamasina
ve daha fazla yipranmasia yol agmaktadir. Ebeveynlerden birinin sorumlulugun ¢ogunu
iistlenmesi evlilikteki dengeleri de degistirmektedir (Morrell ve Palmer, 2006). Annelerin hem
sorumlulugun ¢ogunu istlenmek durumunda kalmalart hem de yasadiklari stres ve kaygi
diizeylerinin yiiksek olmasinin evlilik yasantisi lizerinde olumsuz etkiler ortaya ¢ikarmaktadir.
Bu noktada evlilik iliskilerinde gerilim ve ¢atismalar yasanmasi, aile islevselliginin olumsuz
yonde etkilenmesi hatta evliliklerin bosanma ile sonuglanmasi olasidir. Diger yandan ¢ocugun
otizmli olmasi, 6zellikle uyum saglama siirecinde esleri birbirine yakinlastiran ve evlilik
iligkilerini olumlu yonde etkileyen bir etken olarak da karsimiza ¢ikmakta ve esleri birbirine
baglayan bir rol oynamaktadir.
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Ailede otizmli bir ¢ocugun olmasi aile iiyelerinin ilizerinde farkli etkiler yaratmaktadir.
Kardesler de bu durumdan c¢esitli sekillerde etkilenmektedir. Kardesler, anne babalarinin
gectigi duygusal siireclerden gecmekte ya da kardesleriyle ilgili hisleriyle miicadele
etmektedirler. Bazen ebeveynler otizmli olan ¢ocuklariyla ilgilenirken, diger ¢ocuklarinin bu
durumdan nasil etkilendigi konusu goz ardi edilebilmektedir (O’Brien ve Daggett, 2006).
[lginin otizmli g¢ocugun iizerinde yogunlasmas: diger kardeslerin kizginlik yasamasma ve
kardes iligkilerinde olumsuz tutum sergilemelerine neden olabilmektedir.

2.2.3. Ekonomik Etkiler

Cocugun otizmli olmasi1 aileleri bircok ac¢idan etkiledigi gibi ekonomik olarak da
etkilemektedir. Jarbrink ve digerlerinin (2003) belirttigi gibi, engelli bir ¢ocugun bakim
maliyetinin, engelli olmayan bir ¢gocugun bakim maliyetinden yaklagik ii¢ kat fazla oldugu
tahmin edilmektedir. Ayn1 sekilde otizmli olan bir ¢cocugun ihtiyaglarini karsilamanin aile i¢in
maddi zorluklara neden olduguna iligkin ¢aligmalar da bulunmaktadir (Mitchell ve Holdt, 2014;
Bilgin ve Kiigiik, 2010; Uskun ve Giindogar, 2010).

2.2.4. Psiko-Sosyal Etkiler

Bir ¢ocugun otizmli olmasi anne babada 6zel duygusal sorunlar olusturmaktadir. Otizm
dogumda tespit edilememekte ve cocuklarin on sekiz aydan 6nce tan1 alabilmeleri oldukga gii¢
olmaktadir. Bu siirecte aile iiyeleri duygusal olarak etkilenmekte; bazen ¢ocuklarinda bir sorun
oldugunu diisilinlirken bazen de bir sey olmadigina kendilerini ikna etmektedirler.

Cocugun fiziksel gelisiminde farklilik olmamasi ailelerin telaglanmamasi ve kendilerini rahat
hissetmelerini saglamaktadir. Sosyal ¢evre kendi ¢ocuklarindan ornekler vererek cocukta
goriilen farkliliklar1 da normallestirme egilimindedir. Otizmli ¢ocuklarin bilissel, sosyal,
duygusal, motor gelisim, dil ve iletisim 6zelliklerinin diger cocuklardan farkli olurken goriiniis
ozelliklerinin diger ¢ocuklara benzer olmasi, ailelerin siirece hazirliksiz yakalanmasina, ne
yapacaklarini ve nasil davranacaklarini bilememesine neden olmaktadir. Bu durum ailelerin
yasadiklar stres ve kendilerine olan giivenleri tizerinde etkili olmaktadir. Wing (2012)’in de
belirttigi gibi, ebeveynlerin ortak istekleri, yaganan biitiin sorunlar1 ¢ézecek basit bir anahtar
oldugunu hissetmektir. Ancak, hi¢bir otizmli ¢ocugun 6zellikleri birbirine benzememektedir.
Bu baglamda ebeveynler de tanimlamalar1 zor olan birgok davranis kalibi ile karsilagsmaktadir
(Kavak, 2007). Cocuklarin bakimi, diger ¢ocuklara zaman ayiramama, es ya da aile iiyeleri
tarafindan su¢lanma yasanan zorluklarin basinda gelmektedir. Aileler yasadiklar1 bu zorluklar
nedeniyle kendilerini psikolojik olarak yorgun hissedebilmektedir.

Cocuklarn siirekli 6zel bakim ve ilgiye ihtiya¢ duymalar ailelerin bakim yiikiinii arttirmakta
cocukla bagimli bir iliski bicimi gelistirmelerine sebep olmaktadir. Bu siirecte aileler
cocuklarinin gelecegine iligkin ‘cocugum benden sonra ne olacak?’ kaygisini da yogun olarak
yasamaktadir. Ailelerin ¢ocuklari ile kurduklar iliski bi¢imi yasadiklari kaygi ve stres lizerinde
etkili olup depresyon ve diger psikolojik rahatsizlik yasamalarina yol agmaktadir.

Ailelerin otizmli ¢ocuklarinin bakimi nedeniyle arkadas, komsu, akraba gibi sosyal ¢evrelerinin
kisitlanmasi, bos zaman etkinlikleri ve sosyal aktivitelerinin azalmasi, mesleki yasantilarinin
degismesi/sona ermesi ve toplum tarafindan diglanmasi noktasinda yasadiklari zorluklar sosyal
yasamlar1 iizerinde oldukca etkili olmaktadir. Bu sebeplerle sosyal yasamdan uzaklasan
ailelerin yasadiklar stres artmakta ve daha 6nce kullanilan bag etme mekanizmalarinin yetersiz
kalmaktadir.
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Bu baglamda otizmli ¢cocugu olan sosyal ve duygusal olarak olumsuz etkilenen ailelerin psiko-
sosyal destege duyduklari ihtiyag¢ kaginilmazdir. Yasanilan giicliiklerle bas etmeye calisan aile
iiyeleri, zorlandiklar1 noktada farkli yollar aramaya baslamakta ve anne-baba, kardes, arkadas,
akraba gibi sosyal ¢evre destegine ihtiya¢c duymaktadir (Ozdemir, 2010). Ailelerin stresli ve
zorlu yasamlarim1 kolaylastiracak psiko-sosyal destek onlarin bu zorlugun iistesinden
gelmelerinde yardimer olacaktir. Bu noktada yaganilan zorluklara kars1 giiglii durmak ve uyum
saglamak olarak tanimlanan dayaniklilik kavrami karsimiza ¢ikmaktadir (Luthar, Cicchetti ve
Becker, 2000). Gergeklestirilecek psiko-sosyal miidahaleler ile ailelerin dayanikliliklarinin
arttirllmas1 son derece Onemlidir. Sucuoglu (2012)’na gore ise, ailelerin zayif ve giiglii
yonlerinin belirlenmesi ve zayif yonleri konusunda destek verilmesi yasadiklar1 zorluklarla
basetmelerini kolaylastiracaktir.

2.2.5. Hizmetlere Erisimdeki Etkiler

Otizmli ¢ocugu olan ailelerin tani asamasindan itibaren ¢ocuklar1 ve kendileri i¢in uygun
hizmetler bulmasi ve bu hizmetlere erismesi zor olabilmektedir. Beklemedikleri bir durumla
karsilagan ne yapacagini bilemeyen aileler, yasadiklar bilgi eksiklikleri nedeniyle tani ve tani
sonrasindaki asamalara iligkin yonlendirmeye ve destege ihtiya¢ duymaktadir.

Otizmli ¢ocugu olan ailelerin hizmetlere ulasim sistemi arastirildiginda, bireysel basetme
stratejileri ve toplumdaki hizmetlere erisim olmak {izere iki genis tema ortaya ¢ikmaktadir.
Bireysel basetme stratejileri; yasam degisiklikleri, duygusal tepkiler, sosyal destek, kararlilik,
savunuculuk ve giiclendirme ile iliskilendirilirken; toplumdaki hizmetlere erisim de olumlu ve
olumsuz deneyimler agisindan tanimlanmistir (Joyce Hilary, vd., 2014). Kisiden kisiye gore
degismesine ragmen; uygun degerlendirme, etkili miidahale, ekonomik destek, sosyal destek,
psikolojik destek, hizmetlerin siirekliligi ve toplumun bilinglenmesi otizmli ¢ocugu olan
ailelerin en ¢ok ihtiya¢ duyduklar1 hizmetler arasindadir. Bu baglamda otizmli ¢cocugu olan
ailelere sunulacak hizmetler ailelerin yasadiklar1 sorunlar ile yeterli diizeyde basetmeleri ve aile
islevlerini uygun seviyede yerine getirebilmeleri agisindan oldukca 6nemlidir.

Otizm, aileleri zorlayic1 bir gelisimsel bozukluk olabilir bu noktada sosyal hizmet uzmanlarinin
etkilenen ailelere destek hizmetleri sunan ve birbirine baglayan katalizér rolii 6nem
tasimaktadir (Casey ve Elswick, 2011). Bu baglamda, sosyal hizmet uzmanlarinin genellikle ev
ziyaretleri yaparak c¢ocugun yasam kosullarini degerlendirmek, ¢ocugun aile baglaminda
sosyal/duygusal gelisim degerlendirmesini yapmak, bireysel ve grup aile danigmanligi
saglamak ve hizmetlerin kullanimini koordine etmek ve tesvik etmek icin aile ile birlikte
caligmak gibi gorevleri bulunmaktadir (Coogle ve Hanline, 2016). Bu gorevler ile birlikte
ailelerin gii¢lii ve gligsiiz yanlar1 belirlenerek ihtiya¢ duyduklari hizmetlere gerekli yonlendirme
ve danismanlik yapildiginda ailelerin basetme becerileri gelisecek ve yasadiklar: stres
azalacaktir.

3. ARASTIRMA MODELI

Bu arastirma nicel desende, tarama modellerinden iligkisel tarama tiirlinde yapilan bir
aragtirmadir. Tarama modelinde bir grubun birtakim 6zelliklerinin belirlenmesi i¢in verilerin
toplanmas1 amaglanir (Bliytikoztiirk vd., 2014). Bu modelin kullanimindaki esas amag var olan
durumu, var oldugu gibi agiga ¢ikarmak ve sunmaktir. Aragtirma konusu olarak ele alinan olay,
birey veya nesne kendi kosullar1 igerisinde oldugu gibi tanimlanir.
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3.1. Evren ve Orneklem

Arastirmanin ¢aligma evrenini otizm tanisi alan ¢ocugu olan anne ve babalar olusturmaktadir.
Orneklem bazi durumlarda, evrenin 6zellikleri hakkindaki bilgiye dayamilarak, arastirmanin
amacina gore secilir. Arastirmacinin yagadigi ve calistig1 yer géz dniine alinip zaman ve maliyet
yiikii degerlendirilmistir ayn1 zamanda iki ilin bolgesel yapilar1 dikkate alinarak bu illerde farkli
sosyo-ekonomik Ozellikte olan ilgeler sec¢ilmis ve aragtirmanin Orneklemini Ankara ve
Kirikkale’de otizm tanist konmus ¢ocugu olan anne ve babalar olusturmustur. Ankara’da
otizmli cocuklara hizmet veren vakif ve dernekler ile goriisiilmiis, Ilgi Otizm Dernegi ve
Otizmli Cocuklar Egitim Derneginden gerekli izinler alinmigtir. Bunun diginda Ankara ve
Kirikkale’de hizmet veren Ozel Egitim ve Rehabilitasyon Merkezlerinin listesi olusturulup
gerek yliz yiize gerek telefon araciligi ile merkezlerden izin alinmaya calisilmistir. Sosyo-
ekonomik 6zellikleri de gdz dniine almarak Cankaya, Cubuk, Pursaklar ve Karapiirgek’te Ozel
Egitim ve Rehabilitasyon Merkezlerinden hizmet alan ¢calismaya katilmaya goniillii olan aileler
ornekleme dahil edilmistir. Aragtirmada 213 anne ve 87 babaya ulasilmigtir. Arastirmanin alan
caligmasi, 2019 yili Haziran-Kasim aylar1 igerisinde gergeklestirilmistir.

3.2. Veri Toplama Araclar

Arastirmada, otizmli ¢ocugu olan ailelerin aile dayaniklilik diizeyine etki eden faktdrlerin
belirlenmesi amaciyla Aile Yilmazlik Olgegi (AYO), Basetme Stilleri Olgegi Kisa Formu
(BCSO-KF), Yenilenmis Anne Baba Sosyal Destek Olgegi (YASDO), Algilanan Stres Olcegi
kullanilmistir. Bu dlgeklerin yani sira ailelerin ve ¢ocuklarin sosyo-demografik bilgilerini
belirlemek amaciyla arastirmaci tarafindan hazirlanan Kisisel Bilgi Formu kullanilmistir. Veri
toplama siirecini, arastirmaci dogrudan yiiz yiize goriismeler ile gerceklestirilmistir.

Aile Yilmazlik Olgegi (AYO0): Kaner ve Bayrakli (2010) tarafindan gelistirilen Aile Yilmazlik
Olgegi anne ve babalarin dayamiklihik diizeylerini 6lgmek amacim tagimaktadir. Olgek 37
maddeden olugsmaktadir. Miicadelecilik, 6z-yetkinlik, yasama baglilik ve kendini kontrol alt
boyutlarimi igermektedir. (1) Olgek, beni ¢ok iyi tammliyor ile baslayarak (5) beni hig
tammlamiyor arasinda degisen besli likert tipi bir dlgme aracidir. Olgekten alinan puanin
yiiksek olmas1 anne-babalarda dayanikliligin yiiksek oldugu anlamindadir.

Olgegin gecerlik calismalar1 kapsaminda dncelikle Temel Bilesenler Analizi (TBA) yapilmus,
ortaya ¢ikan yapilarin dogrulugu Dogrulayicit Faktor Analizi (DFA) ile test edilmistir. DFA
sonucu elde edilen uyum indeks degerleri RMSEA: 0.046; RMR: 0.044; NFI=0.84; NNFI: 0.90;
CFI: 0.91; GFI: 0.88; AGFI: 0.87 olarak bulunmustur. Giivenirlik ¢aligmalar1 kapsaminda
Cronbach alfa degerlerinin 0.54-0.91; test- tekrar test giivenirlik degerlerinin ise 0.33-0.80
arasinda degismekte oldugu goriilmiistiir.

Bu arastirmada cronbach alfa i¢ tutarlilik katsayisi miicadelecilik alt boyutu igin .95,
Ozyetkinlik alt boyutu igin .94, yasama baglilik alt boyutu igin .94, kendini kontrol alt boyutu
icin .71 ve Olcek toplami i¢in .98 bulunmustur.

Basetme Stratejileri Olgegi Kisa Formu: Basetme Stratejileri Olgeginin uzun formu Carver,
Scheier ve Weintraub (1989) tarafindan gelistirilmistir. Basetme Olgegi Kisa Formu; uzun form
Basetme Olgeginden yola ¢ikilarak daha az madde kullanilarak Carver (1997) tarafindan
gelistirilmistir. Bacanl, IThan ve Siiriicii (2007) tarafindan Tiirk¢eye uyarlamasi yapilmistir. 28
maddeden olusan Olgekte ters yiikli madde bulunmamaktadir. Basetme stratejileri 6lcegi;
“aracgsal sosyal destek kullanma, mizahi yaklasim, duygulara odaklanma ve ortaya koyma,
madde kullanimi, kabullenme, diger etkinlikleri birakma, dini bagetme, yadsima, davranigsal
olarak ilgiyi kesme, zihinsel olarak ilgiyi kesme, kendini sinirlandirma, olumlu yeniden
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yorumlama, duygusal sosyal destek kullanma ve planlama” alt 6l¢eklerinden meydana
gelmektedir. 15. ve 26. maddelerin toplami, aragsal sosyal destek kullanma alt 6l¢egini, 7. ve
20. maddelerin toplam1 mizahi yaklasim alt 6l¢egini, 1. ve 13. maddelerin toplami, duygulara
odaklanma ve ortaya koyma alt dlgegini, 12. ve 19. maddelerin toplami1 madde kullanimi alt
olgegini, 5. ve 25. maddelerin toplami kabullenme alt 6lgegini, 11. ve 17. maddelerin toplami1
diger etkinlikleri birakma alt 6l¢egini, 6. ve 27. maddelerin toplami dini basetme alt 6l¢egini,
3. ve 23. maddelerin toplam1 yadsima alt 6lgegini, 4. ve 10. maddelerin toplam1 davranigsal
olarak ilgiyi kesme alt dl¢egini, 2. ve 24. maddelerin toplami zihinsel olarak ilgiyi kesme alt
olgegini, 28. ve 8. maddelerin toplam1 kendini sinirlandirma alt 6l¢egini, 14. ve 21. maddelerin
toplam1 olumlu yeniden yorumlama alt 6l¢egini, 9. ve 18. maddelerin toplam1 duygusal sosyal
destek kullanma alt Olgegini, 16. ve 22. maddelerin toplami ise planlama alt 6lgegini
olusturmaktadir. Olgek maddeleri, (1) Asla bdyle bir sey yapmam, (2) Cok az bdyle yaparim,
(3) Orta derecede boyle yaparim, (4) Cogunlukla bdyle yaparim seklinde isaretlenmektedir.

Agimlayici faktor analizi sonucunda her biri iki maddeden olusan 14 faktorlii bir yap1 elde
edilmistir. Tiim faktdrlerin agikladig: varyans %80,37 dir. Olgegin uyum gegerligini test etmek
icin sosyal begenirlik, yasam doyumu, 6z saygi ve A tipi kisilik ile iligkilerine bakilmistir.
Faktérlerin Cronbach alfa katsayilar1 0.39 ile 0.92 araliginda degismektedir. BCSO-KF nin test
tekrar1 giivenirligi i¢in iki hafta arayla yapilan dl¢timlerde faktorlerin korelasyon katsayilarinin
44 ile .90 araliginda deger aldiklar1 goriilmustiir.

Bu arastirmada cronbach alfa i¢ tutarlilik katsayis1 aktif bagetme icin .83, aragsal sosyal destek
alt boyutu i¢in .71, kabullenme alt boyutu i¢in .59, dini bagetme boyutu i¢in .76, olumlu yeniden
yorumlama alt 6l¢egi i¢in .73, duygusal sosyal destek alt boyutu icin .82, planlama alt boyutu
icin .71, pasif bagetme alt boyutu i¢in .53, mizahi yaklasim alt boyutu i¢in .79, duygulara
odaklanma ve ortaya koyma alt boyutu i¢in .74, madde kullanim1 alt boyutu i¢in .75, diger
etkinlikleri birakma alt boyutu i¢in .42, yadsima alt boyutu i¢in .58, davranigsal olarak ilgiyi
kesme alt boyutu i¢in .43, zihinsel olarak ilgiyi kesme alt boyutu icin .28 ve kendini
sinirlandirma alt boyutu i¢in .39 bulunmustur.

Yenilenmis Anne Baba Sosyal Destek Olgegi (YASDO): Yenilenmis Anne Baba Sosyal Destek
Olgegi (YASDO) Kaner (2010) tarafindan gelistirilmistir. Yetersizligi olan ¢ocuga ya da
cocuklara sahip anne- babalarm, sosyal destek algilarin1 degerlendiren bir dlgektir. YASDO;
Sosyal Birliktelik Destegi, Bilgi Destegi, Duygusal Destek, Bakim Destegi olmak tizere 4 alt
dlgekten olusmaktadir. YASDO’ niin maddeleri, desteklere sahip olma dereceleri ve mevcut
desteklerden ne derece memnun olduklari olmak tizere iki ayr1 sekilde puanlanmaktadir.

YASDO ebeveynlerin sosyal destege sahip olup olmadiklarini belirlemeye yonelik olarak
diizenlenen “hi¢ yok”, “nadiren var”, “bazen var”, “her zaman var” segenekleri ile anne
babalarin sosyal destekten memnuniyetlerini (ASDMD) o6l¢mek {izere diizenlenen ‘“hig
memnun degilim”, “biraz memnunum”, “memnunum”, “cok memnunum” seklinde segenekleri
bulunan 31 maddeden olusmaktadir. YASDO-ASDD igin alfa katsayilar1 0,83- 0,95, YASDO-
ASDMD ig¢in 0,85-0,96 olarak bulunmustur. Spearman-Brown iki yar1 giivenirlik katsayilar

YASDO-ASDMD igin 0,86-0,92 ve YASDO- ASDMD i¢in 0,84-0,96 olarak belirlenmistir.

Bu arastirmada cronbach alfa i¢ tutarlilik katsayis1 sosyal birliktelik destegi alt dl¢egi icin .94,
bilgi destegi alt 6l¢egi icin .95, duygusal destek alt lcegi icin .94, bakim destegi alt 6lgegi i¢in
.98, toplam .98 olarak bulunmustur. Bu arastirmada cronbach alfa i¢ tutarlilik katsayisi sosyal
birliktelik memnuniyet destegi alt 6lcegi igin .97, bilgi destegi memnuniyet alt dl¢egi i¢in .97,
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duygusal destek memnuniyet alt 6l¢egi i¢in .97, bakim destegi memnuniyet alt 6l¢egi i¢in .94,
toplam memnuniyet .99 olarak bulunmustur.

Algilanan Stres Olgegi (AS0): Algilanan Stres Olgegi, Cohen, Kamarck ve Mermelstein
(1983) tarafindan gelistirilmistir. Tiirk¢e uyarlamasi Eskin vd. (2013) tarafindan yapilmistir. 14
maddesi vardir ve stres diizeyi dlgmektedir. Algilanan stres diizeyini dlgen ASO’ye 0-4 arasi
puan verilmektedir. Alinan puanlar 0-56 arasinda degismektedir.

Tiirkce ASO-14, ASO-10 ve ASO-4’nin i¢ tutarlik katsayilar sirastyla 0.84, 0.82 ve 0.66; test-
tekrar-test giivenirlik katsayilari ise sirastyla 0.87, 0.88 ve 0.72 olarak hesaplanmistir. ASO’nin
uzun ve kisa formlarindan elde edilen stres puanlarinin, hayat olaylar1 ve depresyon ile pozitif
yonde, hayat doyumu, 6z-saygi1 ve algilanan sosyal destek puanlariyla negatif yonde baginti
katsayisina sahip oldugu bulunmustur. Yapilan faktor ¢oziimlemeleri, ASO—14 ve ASO-10nin
yetersiz 0z-yeterlik ve stres/rahatsizlik algisi olmak {izere iki faktorlii bir yapida oldugunu
ortaya koymustur. Bu arastirmada cronbach alfa i¢ tutarlilik katsayis1 ASO-10 alt Slcegi
(yetersiz dzyeterlik algis1) i¢in .89, ASO-4 alt Slcegi (stres/rahatsizlik) igin .59 ve toplam stres
Olceginde .90 olarak bulunmustur.

3.3. Verilerin Toplanmasi ve Analizi

Arastirma verilerinin toplanmasi i¢in Hacettepe Universitesi Etik Komisyonu’na bagvurulmus,
toplanan Universite Senatosu Etik Komisyonunun 11 Haziran 2019°da yapmis oldugu
toplantida incelenerek etik agidan uygun bulunmustur. Gergeklestirilen pilot uygulamayla,
alinan geri bildirimler dogrultusunda kisisel bilgi formu yeniden diizenlenmis, anket formuna
son sekli verilmistir.

Aragtirma ile ilgili uygulama tamamlandiktan sonra arastirmada elde edilen veriler SPSS 24
paket programina aktarillarak ¢Oziimlenmistir. Verilerin analizinde verilerin normal
dagilimlarina bakilmis ve gruplar arasi farkliliklarin olup olmadigini incelemek i¢in bagimsiz
gruplar t-testi, tek yonlii varyans analizi bagiml ve siirekli tipte bagimsiz degiskenlerin
iligkisinin anlagilmasi i¢in pearson momentler c¢arpimi korelasyonu analizi teknikleri
kullanilmistir.

4. BULGULAR ve TARTISMA

4.1. Otizmli Cocugu Olan Anne-Babalar ve Cocuklarina iliskin Sosyo-demografik
Bulgular

Arastirmaya otizmli ¢ocugu olan 300 anne ve baba katilmig ve yiiz yiize goriigmeler yoluyla
soru formuna yanit vermistir. Arastirmaya katilan anne ve babalara iliskin tanitic1 bulgular
Tablo 2 ve Tablo 3’te verilmistir.
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Tablo 2. Anne-Babalarin Sosyo-demografik Ozellikleri

Anne-Babalarin Sosyo-demografik Ozellikleri n %
o . Anne 213 71
Aile i¢indeki rol Baba g7 29
22-30 yas arasl1 52 17.3
Yas 31-40 yas aras1 125 41.17
41-50 yas aras1 97 323
51-65 yas arasi 26 8.7
Diistik (okur-yazar, ilkokul) 56 18.7
Egitim Diizeyi Orta (ortaokul,lise) 130 43.3
Yiiksek (Onlisans, lisans, lisansiistii) 114 38
Ev hanimi 163 543
Hizmet sektorii 41 13.7
Kamu personeli 36 12
Meslek Egitim (6gretmen, dgretim iiyesi) 25 8.3
Emekli 15 5
Giivenlik (TSK, polis, giivenlik gorevlisi) 12 4
Isci 5 1.7
Saglik (doktor, hemsire) 3 1
2000 TL alt1 16 53
Toplam Gelir 2000 TL-3000 TL 107 35.7
3001 TL-5000 TL 84 28
5001 TL ve iisii 93 31
. Evli 291 97
Medeni Durum Bekar (bosanmis, esi 6lmiis) 9 3
1 90 30
2 138 46
Cocuk Sayisi 3 53 17.7
4 ve usti 19 6.3

Yas ortalama, Ortanca (SS); Aralik 39.14 (8.23); 22-65

Arastirmanin katilimcilarinin ¢ogunlugu annelerdir (%71). Ortalama yas 39.14 (SS=8.23)’tiir.
Ailelerin medeni durumlari incelendiginde, anne ve babalarin tamamina yakini evlidir (%97)
ve iki ¢ocugu olanlar yartya yakinini olusturmaktadir (%46). Alanyazin incelendiginde, bu
calisgmadan farkli olarak Rodrigue, Morgan ve Geffken (1990), otizmli g¢ocugu olan
ebeveynlerin evlilik doyumu iliskisini 6grenmek i¢in yapmis olduklar1 arastirmada, otizmli
cocugu olan ebeveynlerindeki bosanma oraninin diger ebeveynlere gore daha yiiksek oldugunu
belirlemistir. Bu ¢alismada otizmli ¢ocugun ailede bosanma siirecine ve bireylerin evlilik

yasantisina etkisinin olmadig1 soylenebilir.
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Tablo 3. Cocuklarin Sosyo-demografik Ozellikleri

Otizmli Cocuklarin Sosyo-demografik Ozellikleri n %
Dogum sirasina gore kacginer cocuk
1 135 45
2 118 39.3
3 35 11.7
4 ve Ustl 12 4
Cinsiyet
Erkek 220 73.3
Kiz 80 26.7
Yas
0-2 yas (Bebeklik donemi) 11 3.7
3-6 yas (Ilk ¢ocukluk donemi) 113 37.7
7-11 yas (ilkokul donemi) 96 32
12-18 yas (Ergenlik donemi) 67 22.3
18 yas iistii (Genglik donemi) 13 4.3
Egitim Diizeyi
Ozel Egitim Uygulama Merkezi 103 343
Kres/Anaokulu ve Ozel Egitim Rehabilitasyon Merkezi 82 273
Sadece Ozel Egitim ve Rehabilitasyon Merkezi 53 17.7
Kaynastirma ve Ozel Egitim ve Rehabilitasyon Merkezi 31 10.3
Ozel Alt Sinif 20 6.7
Lise ve Ozel Egitim ve Rehabilitasyon Merkezi 11 3.7
Yas ortalama, Ortanca (SS); Aralik 8.86 (5.41); 1-42

Tablo 3’te cocuklarin sosyo-demografik oOzellikleri incelendiginde; dogum sirasina gore
incelendiginde otizmli c¢ocuklarin yarisina yakini (%45) ilk cocuktur. Cocuklarin biiyiik
cogunlugunun cinsiyeti erkektir (%73.3). Cocuklarin yaslar1 incelendiginde, ¢ocuklarin 6nemli
bir oraninin (%37.7) 3-6 yas arasinda ilk cocukluk déneminde oldugu belirlenmistir. Cocuklarin

licte biri (%34.3) Ozel Egitim ve Uygulama Merkezine gitmektedir.
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Tablo 4. Cocugun Tam Siireci

Cocugun Tam Siireci n %
Cocugu ilk fark eden kisi
Anne 228 76
Doktor 29 9.7
Aile biiytikleri 25 8.3
Komsgu-arkadas ¢evresi 7 2.3
Ogretmen 6 2
Baba 3 1
Kardes 2 Y
Ne zaman fark edildigi
Ik 6 ay ve alt1 16 53
6 ay-1 yas 56 18.7
1-2 yas aras1 127 42.3
2-3 yas arasl 64 213
3 yas sonrast 37 12.3
Otizm tanis1 kondugunda ¢cocugun yasi
1-3 yas aras1 231 77
4-5 yas 60 20
6 yas ve listll 9 3
Cocugun bagka bir rahatsizliginin olmasi 35 11.7
Tan1 Kondugu Yas Ortalama, Ortanca (SS); Aralik 3.1(1.24); 1-14

Tablo 4 incelendiginde; ¢ocuklarin otizmli oldugunu fark eden ilk kisinin biiyiik ¢ogunlukla
anneler (%76) oldugu, baba (%1) ve kardes (%0.7) oranlarinin en son siralarda yer aldig1 tespit
edilmigtir. Baba ve kardesin ¢ocugu fark etme oranlarmmin olduk¢a diisiik olmasi dikkat
cekmekte; ¢ocugun bakimini annenin listlenmesinin bununla iligkili olacag diigiiniilmektedir.
Genellikle ¢ocuklarin 1-2 yas aras1 donemde fark edildigi (%42.3) ve taninin biiylik cogunlukla
(%77) 1-3 yas arasinda kondugu saptanmistir. Cocuklarin biiyiik ¢cogunlugunda otizme eslik
eden bagka bir rahatsizlik yoktur (%88.3).

4.2. Cocuklarin Otizmli Olmasinin Ailelerine Etkisine iliskin Bulgular
Cocuklarin otizmli olmasinin ailelere olan etkisi Tablo 5’te, es ve kardese olan etkisi Tablo

6’da ve otizmli ¢ocugu olan ailelerin i¢inde bulunduklar1 durum Tablo 7°de ele alinmustir.

Tablo 5. Cocuklarin Otizmli Olmasinin Ailelere Etkisi

Aileye Etki n %o

Cevre ile olan iligkileri etkiledi 208 69.3
Akrabalik iliskilerini etkiledi 175 58.3
Ekonomik durumu etkiledi 140 46.7
Es ile iliskiyi etkiledi 124 41.3
Psikolojik olarak etkiledi 99 33

Diger ¢ocuklarla iliskiyi etkiledi 92 30.7
Meslegi etkiledi 88 29.3

Anne ve babalarin biiyiikk ¢ogunlugu, ¢ocuklarinin otizmli olmasinin ¢evre ile iliskilerini
(%69.3) ve akrabalik iligkilerini (%58.3) olumsuz etkiledigini belirtmistir. Diger yandan anne
ve babalarin yariya yakini (%46.7) ekonomik durumlarii ve esleri ile iliskilerini (%41.3)
olumsuz etkiledigini ifade etmistir. Anne ve babalarin onda birinin ise psikolojik yonden (%33),

diger ¢ocuklari ile iliskilerinden (%30.7) ve mesleginden (%29.3) etkilendikleri bulunmustur.
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Otizmli ¢ocugu olan aileler ile ilgili gerceklestirilen arastirmalarda arastirma bulgularina
paralel olarak ailelerin esler arasi iletisiminin, psikolojik durumlarinin, is yasantilarinin, sosyal
hayatlarmin, gelecek beklentilerinin etkilendigini gostermektedir (Green, 2003; Bilgin ve
Kiiciik, 2010; Wing, 2012; Nurullah, 2013).

Arastirmada otizmli ¢gocugu olan ailelerin biiyiik cogunlugu ¢ocuklarmin otizmli olmasindan
kaynaklanan sebeplerle ¢evreleriyle iliskilerinden etkilendiklerini belirtmistir. Alanyazin
incelendiginde otizmli ¢ocugu olan ailelerin sosyal hayatlarinin kisitlandigint gosteren
calismalar bulunmaktadir (Sencar, 2007; Lee vd., 2008; Bigak, 2009; Oztiirk Tokug, 2009;
Arslan, 2011; Nealy vd., 2012; Hock, Timm ve Ramisch; 2012; Dillenburger vd. 2014;
Kuhlthau vd., 2014). Bu noktada ilgili alanyazin verileri arastirmanin bulgular ile
ortiismektedir.

Arastirmada otizmli ¢ocugu olan ailelerin yarisina yakini ekonomik ydnden etkilendigini
belirtmistir. Alanyazinda arastirma bulgusuna benzer sekilde, otizmli ¢gocuklarin ihtiyaglarinin
karsilanmasinin aile i¢in maddi zorluklara yol actifina iliskin ¢alismalar bulunmaktadir
(Mitchell ve Holdt, 2014; Bilgin ve Kiiciik, 2010; Uskun ve Giindogar, 2010). Bu arastirmada
aileler cocuklarinin hem egitim hem de kisisel masraflarini karsilamakta zorlandiklarini, maddi
yetersizliklerinden dolay1 ¢ocuklarinin egitimine yeterli diizeyde olarak ydnelemediklerini
belirtmislerdir. Literatiirde otizmli ¢ocugu olan ailelerle yapilan g¢alismalarda ekonomik
zorlanmanin ailelerde stresi arttirdig1 ifade edilmistir (Koydemir ve Tosun, 2009; Trentacosta,
Irwin, Crespo ve Beeghly, 2018).

Alanyazinda otizmli ¢ocugu olan anne-babalarin mesleklerinin ¢ocuklarinin bakimi igin isi
birakmak ya da yar1 zamanl ¢aligmak olarak sekillendigini sdylemektedir (Dillenburger vd.,
2010; Bilgin ve Kii¢iik, 2010; Lee vd., 2008; Nealy vd., 2012). Arastirmaya katilan anne babalar
da benzer nedenlerden is yasamlarinin etkilendigini ifade etmislerdir. Ozellikle annelerin bu
noktada zorluklar yasadigi ve is hayatin1 kolaylastirict politikalarin olmamasi sebebiyle de
cocuklariin bakimi i¢in islerinden ayrilmak zorunda kaldiklar1 6grenilmistir.

Tablo 6. Cocuklarin Otizmli Olmasinin Es ve Kardeslerin Iliskisine Etkisi

Es ve Kardes lliskilerine Etki n %
Cocuklarinin Otizmli Olmasinim Eslerin Iliskisine Etkisi
Etkilemedi 193 64.3
Olumsuz etkiledi 73 243
Ik zamanlar ¢ok kétii etkiledi, simdi iyi 34 11.3
Esinin ilgili oldugunu belirten anne-babalar 230 69.3
Kardesin Otizmli Olmasinin Kardeslerin iliskisine Etkisi
Iyi gecinirler 109 36.3
Kardesi yok 88 293
Siirekli tartigirlar, vakit gecirmek istemezler 58 19.3
Her konuda korur, yardimci olur 45 15

Anne ve babalar arasinda ¢ocuklarinin otizmli olmasinin esleri ile iliskilerini etkilemedigini
sOyleyenler biiyiik cogunlugu (%76) olusturmaktadir. Esleri ile iliskilerinin olumsuz
etkiledigini sdyleyenler beste bir (%24.3) ve ilk zamanlar aralarinin ¢ok kotii olup simdi daha
iyl oldugunu soyleyenler onda bir (%11.3) oranindadir. Ayrica anne ve babalarin biiyiik
cogunlugu (%69.3) eslerinin ilgili oldugunu belirtmistir.
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Alanyazin incelendiginde; ¢cocugun otizmli olmasinin esler arasindaki iliski durumunu nasil
etkilendigine iliskin farkli arastirma sonuclari bulunmaktadir. Bazi aragtirmalar yasanan
sorunlarin esler arasi iletisim problemlerine, tartismalara ve bosanmalara yol agtigini
gostermektedir (Myers vd., 2009; Risdal ve Singer, 2004). Bu arastirmada da benzer sekilde
her dort kar1 koca iliskisinin birinin olumsuz etkilendigi belirlenmistir.

Bazi aragtirmalarda ise yasadiklar1 problemlerin ¢6zliimil i¢in ugras vermenin eslerin evlilik
iligkileri lizerinde daha olumlu etkiler olusturdugunu ileri siirmektedir (Kuhlthau vd., 2014;
Wing, 2012). Alanyazinda yer alan bulgularla benzer sekilde, arastirmada baz1 aileler evlilikte
sorunlar yasadiklarini belirtirken, bazilar1 bu siiregte esleri ile birbirlerine destek olduklarini ve
iligkilerinin giiclendigini ifade etmistir. Ayrica bu arastirmada esleri ile aralarinin ilk zamanlar
cok kotii olup simdi daha iyi oldugunu ifade edenler esleri ile iligkilerinin zaman iginde
giiclendigini vurgulamistir.

Kardes iligkilerinde; kardeslerin iicte birinin (%36.3) otizmli kardesiyle iyi ge¢indigi, onda
birinin (%15) her konuda koruyup kardesine yardimci oldugu belirlenmistir. Bu ¢alismada da
yapilan diger ¢calismalarda oldugu gibi kardes iliskilerindeki farklilikta otizmin siddeti, otizmli
cocugun davranis Ozellikleri ve ebeveynlerle iliskisi oldugu sdylenebilir (Wing, 2012).
Alanyazin incelendiginde aragtirmayla benzer sekilde kardesler arasinda olumlu iligkilerin
oldugunu ileri siiren ¢aligmalar da vardir (Wing, 2012; Bloch ve Weinstein, 2009; Nealy vd.,
2012).

Tablo 7. Otizmli Cocugu Olan Ailelerin Icinde Bulunduklar: Durum
Ailelerin Psiko-sosyal Durumu n %
Kendine zaman ayiramadigini diigiinen anne ve babalar 225 75
Herhangi bir psikolojik destek almayan anne ve babalar 248 82.7
Bu siiregte en fazla destek alinan kisiler

Es 122 40.7
Aile 109 36.3
Kimseden destek almama 41 13.7
Sosyal ¢evre (komsu, arkadas, akraba, 6gretmen) 28 9.3
En ¢ok ihtiya¢ duyulan destek/hizmet
Psikolojik destek 136 453
Egitim destegi 75 25
Ekonomik destek 40 13.3
Sosyal imkanlar 29 9.7
Toplumun bilinglenmesi 20 6.7
Gelecek beklentisi
Kendi ayaklari iizerinde durmasi 174 58
Gelecegi diisiinmek istememe 84 28
Iyilesme beklentisi 42 14

Otizmli ¢ocugu olan anne ve babalardan biiyiikk ¢ogunlugu kendine zaman ayiramadigini
diisiinmekte (%75) ve bu siirecte herhangi bir psikolojik destek almamaktadir (%82.7). En fazla
destek alinan kisi sorusuna, anne ve babalarin yarisina yakini (%40.7) eslerini ifade etmistir.
Bunu sirasiyla aileden destek alanlar (%36.3), kimseden destek almayanlar (%13.7) ve sosyal
cevreden (komsu, arkadas, akraba, 6gretmen) destek alanlar (%9.3) izlemektedir.

Yapilan arastirmalar otizmli ¢cocugu olan anne-babalarin es, arkadas gibi ¢evrelerden sosyal
destek sistemlerinin oldugu yoniindedir (Ozdemir, 2010; Twoy vd., 2007). Yurdakul ve Girli
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(1998)’nin ailelerin sosyal destek aglarin1 belirlemek amaciyla yaptiklar1 calismada, normal
cocugu olan annelerin destek agi, zihinsel engelli ve otizmli ¢ocugu olan annelerin destek
agindan daha genis ¢ikmis, engelli ve otizmli cocugu olan babalarin %25°1 ise hi¢ kimseden bir
destek gormediklerini belirtmistir. Bu agidan arastirma bulgularinin ilgili alanyazin verileri ile
ortiistiigii sOylenebilir. Ailelerin sosyal ¢evre desteginin az olmasi ¢ocuklarinin otizmli olmasi
sebebiyle cevreyle iliskilerinden etkilenmeleri ile baglantili olabilir. Alanyazin incelendiginde
yapilan ¢aligmalar sosyal destegin aileler i¢in nemine deginmistir. Bigak (2009) ¢alismasinda,
sosyal ¢evrenin destegi ve giigliiklerin aile i¢inde paylasilmasi ile ailelerin i¢inde bulunduklari
durumla bas edebildikleri sonucuna varmistir. Ozsenol vd., (2003)’e gore engelli gocugu olan
ailelerin yagadiklar1 zorluklarla nasil ve ne oOlgiide bas ettikleri, sahip olduklar1 destek
kaynaklarina baghdir. Bu baglamda ailelerin sosyal destek aglarinin genis olmas1 yasadiklari
siireglere destek olmalar1 bakimindan 6nem tagimaktadir.

Alanyazin incelendiginde yapilan diger ¢aligmalarda ailelerin ¢ocuklarinin kendilerinden sonra
cocuklarina ne olacagi endisesi yasadiklar1 belirtilmistir (Mitchell ve Holdt, 2014; Bigak, 2009;
Nealy vd., 2012). Diken (2006)’in arastirmasi, anne- babalarin g¢ocuklarinin bagimsiz
yasamlarin1 siirdiirmeleri, istthdam edilmeleri ve spora yonlendirilmelerini beklediklerini
ortaya koymustur.

4.3. Ailelerin Aile Yilmazlik, Basetme Bicimleri, Yenilenmis Anne-Baba Sosyal Destek ve
Algilanan Stres Ol¢eginden Aldiklar1 Puanlara liskin Bulgular

Otizmli ¢ocugu olan ailelerin Aile Yilmazlik, Basetme Bigimleri, Yenilenmis Anne-Baba
Sosyal Destek ve Algilanan Stres 6lgeginden aldiklar1 puanlara iliskin bulgulara asagida yer
verilmistir.

Tablo 8. Aile Yilmazlik Olcegi Degerleri

Aile Yilmazlik Olgegi Ortalama SS Min. Mak.

Miicadelecilik (17 madde) 62.33 14.68 f; 22
. . 9 45
Oz-yetkinlik (9 madde) 36.21 7.3 9 45
< 8 40

Yasama Baglilik (8 madde) 29.5 7.81 ] 40
Kendini Kontrol (3 madde) 11 2.85 g }2
53 185

Toplam 139.04 30.26 37 185

Ailelerin aile y1lmazlik 6l¢egi alt boyutlarindan olan ‘miicadelecilik’ ortalamas1 62.33+14.68
(21-85), ‘Ozyetkinlik’ ortalamas1 36.21+7.3 (15-45), ‘yasama baglilik’ ortalamas1 29.54+7.81 (8-
40), ‘kendini kontrol’ ortalamast 11£2.85 (3-15), ‘aile yilmazlik toplam’ ortalamasi
139.04+30.26 (53-185) olarak saptanmustir. Aile yilmazlik 6l¢eginin esik degerinin 37 ve {stii
oldugu g6z oOniinde bulunduruldugunda otizmli ¢ocugun anne ve babalarinin aile
dayanikliliklarinin yiiksek oldugu sdylenebilir.
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Tablo 9. Basetme Olgegi Puanlar

Basetme Olgegi Ort. SS Min Maks
Aktif bagetme 3851 6.07 21 48
Dini bagetme* 7.44 1.14 2 8
Aragsal sosyal destek kullanma 6.64 141 2 8
Planlama 6.5 1.47 3 8
Kabullenme 645 1.51 2 8
Olumlu yeniden yorumlama 635 1.52 2 8
Duygusal sosyal destek kullanma 514 1.54 2 8
Pasif bagetme 3591 590 24 54
Kendini sinirlandirma 582 1.54 2 8
Duygulara odaklanma ve ortaya koyma 556 2.04 2 8
Diger etkinlikleri birakma 4.84 1.71 2 8
Zihinsel olarak ilgiyi kesme 4.81 1.66 2 8
Mizahi yaklagim 4.51 2.08 2 8
Yadsima 430 1.98 2 8
Davranigsal olarak ilgiyi kesme 3.51  1.55 2 8
Madde kullanim1* 255 1.24 2 8

Ailelerin ‘aktif bagetme’ ortalamasi 38.51+6.07 (21-48), ‘dini basetme’ ortalamas1 7.44+1.14
(2-8), ‘aracsal sosyal destek’ ortalamasi 6.64+1.41, ‘planlama’ ortalamasit 6.5+1.47,
‘kabullenme’ ortalamasi 6.45+1.51 ‘olumlu yeniden yorumlama’ ortalamasi 6.35+1.52),
‘duygusal sosyal destek’ ortalamasi 5.14+1.54; ‘pasif basetme’ ortalamasi 35.91£5.90 (24-54),
‘kendini sinirlandirma’ ortalamasi 5.82+1.54 (2-8), ‘duygulara odaklanma ve ortaya koyma’
ortalamasi 5.56+2.04, ‘diger etkinlikleri birakma’ ortalamasi 4.84+1.71, ‘zihinsel olarak ilgiyi
kesme’ ortalamas1 4.81+1.66, ‘mizahi yaklasim’ ortalamas1 4.51+12.08, ‘yadsima’ ortalamasi
4.30+1.98, ‘davranigsal olarak ilgiyi kesme’ ortalamasi 3.51+1.55 ve ‘madde kullanim1’
ortalamasit 2.55+1.24 olarak saptanmistir. Otizmli ¢ocugu olan ailelerin en ¢ok kullandiklari
basetme bi¢imi dini basetme (7.44) ve aktif basetme (38.51) olurken, en az kullandiklari
basetme bi¢imi madde kullanimidir (2.55).

Tablo 10. Yenilenmis Anne-Baba Sosyal Destek Olgegi Degerleri
Yenilenmis Anne-Baba Sosyal Destek Ol¢egi  Ort. SS Min  Maks

Sosyal birliktelik destegi (10 madde) 2922  7.63 10 40
Bilgi destegi (6 madde) 1842  4.90 6 24
Duygusal destek (8 madde) 24.66  6.05 8 32
Bakim Destegi (4 madde) 12.24 348 4 16
Toplam 84.54 204 28 112
Sosyal birliktelik destegi (10 madde) 2735  7.90 10 40
Bilgi destegi (6 madde) 16.87 4.79 6 24
Duygusal destek (8 madde) 2235  6.40 8 32
Bakim Destegi (4 madde) 11.29  3.37 4 16
Toplam Memnuniyet 77.86 21.51 28 112

Ailelerin yenilenmis anne-baba sosyal destegi Olcegi alt boyutlarinda; ‘sosyal birliktelik
destegi’ ortalamasi 29.22+7.63 (10-40), ‘bilgi destegi’ ortalamasi 18.42+4.9 (6-24), ‘duygusal
destek’ ortalamast 24.66+6.05 (8-32), ‘bakim destegi2 ortalamast 12.244+3.48 (4-16),
‘yenilenmis anne- baba sosyal destek 6l¢egi toplam’ ortalamasi 84.54+20.45 (28-112) olarak
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saptanmigtir. Buna gore ailelerin sosyal destek ortalamalarinin ortalama iizerinde bir deger
oldugu soylenebilir.

Ailelerin yenilenmis anne- baba sosyal destegi memnuniyet 6lgegi alt boyutlarinda ‘sosyal
birliktelik destegi’ ortalamasi 27.35+7.9 (10-40), ‘bilgi destegi’ ortalamasi 16.87+4.79 (6-24),
‘duygusal destek’ ortalamasi 22.35+6.40 (8-32), ‘bakim destegi’ ortalamasi 11.29+3.37 (4-16),
‘yenilenmis anne- baba sosyal destek memnuniyet 6lgegi toplam’ ortalamast 77.86+£21.51 (28-

112) olarak saptanmigtir. Buna gore ailelerin sosyal destek sistemlerinden memnun oldugu
sOylenebilir.

Tablo 11. Algilanan Stres Olcegi Ortalama Degerleri

Algilanan Stres Olcegi Ort. SS  Min Maks
ASO-10 (Yetersiz 6zyeterlik algisi-10 madde) 23.64 6.30 .00 40
ASO-4 (stres/rahatsizlik algis1-4 madde) 9.20 253 .00 16
Toplam 3285 87 .00 56

Ailelerin ‘ASO-10" ortalamas1 23.64+£6.3 (0-40), ‘ASO-4’ ortalamas1 9.20+2.53 (6-16),
‘algilanan stres Olgegi toplam’ ortalamasi 32.85+8.7 (0-56) olarak saptanmistir. Buradan
aragtirmaya katilan anne ve babalarin algiladiklar1 stresin yiiksek oldugu sonucuna varilabilir.

4.4. Aile Yilmazhk (")lg:egi, Basetme Bicimleri, Yenilenmis Anne- Baba Sosyal Destek
Olcegi, Yenilenmis Anne- Baba Sosyal Destek Memnuniyet Olgegi ve Algilanan Stres
Olcegi Arasindaki Tliski

Ailelerin dayanikliliklari, basetme bicimleri, sosyal destek sistemleri ve memnuniyetleri ile
stresleri arasindaki iliskiler Tablo 12°de ele alinmistir.

Tablo 12. Aile Yilmazlik Olgegi, Basetme Bicimleri, Yenilenmis Anne- Baba Sosyal Destek
Olgegi, Yenilenmis Anne-Baba Sosyal Destek Memnuniyet Olgegi ve Algilanan Stres Ol¢egi
Arasindaki Korelasyon

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Miicadelecik 1
Ozyetkinlik 799%** 1

Yasama baglilik  .827** .869%*% 1
Kendini Kontrol — .665%* 662%*  668** 1

Toplam .965** 905%*  940%* 749%* 1

Aktif bagetme S10** .630**  519%* .502%* S81F* 1

Pasif Bagetme J141* .097 179%* A27* A50%*  188** 1

Sosyal Destek 209%* 240**  286** .135%* 246%*  185%*  -080 1

Sosyal Destek .209** 240%*  286%* 135%* 246%*  185** 080  1.00%** 1
Memnuniyet

Algilanan Stres ~ -2093** - 273%*%  _272%%* -.204%* -297*%* - 189*%*  -.073  -.010 -010 1

*p<.05, "p<.001

Ailelerin Aile Yilmazlik Olgegi, Basetme Bigimleri, Yenilenmis Anne-Baba Sosyal Destek
Olgegi, Yenilenmis Anne- Baba Sosyal Destek Memnuniyet Olgegi ve Algilanan Stres
Olgeginden almis olduklari puana gore aralarindaki iliskiyi 6lgmek amaciyla Pearson
Korelasyon analizi yapilmistir.

Aktif bagetme ile ailelerin dayaniklilig1 ile arasinda pozitif yonde anlamli bir iligski vardir
(r=.581, p<.001). Buna gore, ailelerin kullandig1 aktif bagsetme yontemi arttik¢a dayanikliliklari
da artmaktadir. Pasif basetme ile ailelerin dayaniklilig1 ile arasinda pozitif yonde anlamli bir
iliski vardir (r=.150, p<.001). Buna gore, ailelerin kullandig1 pasif basetme yontemi arttik¢a
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dayanikliliklar1 da artmaktadir. Ailelerin dayanikli olmasinda kullanilan bagetme bigimlerinin
etkili oldugu diisiiniilmektedir.

Sosyal destek ile aile dayaniklilig1 arasinda pozitif yonde anlamli bir iliski vardir (r=.246,
p<.001). Sosyal destek memnuniyeti ile aile dayaniklilif1 arasinda pozitif yonde anlamli bir
iligki vardir (r=.246, p<.001). Buna gore ailelerin sosyal destekleri ve sosyal destekten
memnuniyetleri arttik¢a ailelerin dayanikliligi da artmaktadir. Alanyazin incelendiginde,
aragtirma bulgulariyla benzer bicimde anne ve babalarin algiladiklar1 sosyal destek sistemi
arttikca psikolojik dayaniklilik, benlik saygist ve yasam doyumu diizeylerinin artacagi
belirtilmistir (Karaman, 2018).

Algilanan stres ile aile dayaniklilig1 arasinda negatif yonde anlaml bir iliski vardir (r=-.297,
p<.001). Ailelerin stresi arttik¢a aile dayanikliliklar1 azalmaktadir. Alanyazina gore, aragtirma
bulgulariyla paralel olarak McCubbin vd. (2002) siiregen bir hastalifi olan g¢ocuklarin
ailelerinde anne-babalarin bagetme stratejilerinde, algiladiklari sosyal destegin olumlu bir etkisi
oldugu, sosyal destek arttikca olumlu bagetme diizeylerinin de arttigini belirtmistir. Banach vd.,
(2010) otizmli ¢ocugu olan aileler icin olusturulan sosyal destek grubunun ailelerin basetme
becerileri ve 6z yeterlilikleri tizerinde olumlu etkisinin oldugunu belirtmistir.

Girgin ve Baysal (2005)’a gore ise yeterli diizeyde sosyal destek, aile bireylerinin davranislarini
ve gelisimlerini etkilerken kisilerin yeterliliklerini de gli¢lendirir. Sosyal destek sistemi genis
olan kisilerin yalnizlik hissetmedikleri ve zorluklarla daha etkili basettikleri bilinmektedir.
Sosyal destek ile sosyal destek memnuniyeti arasinda pozitif yonde anlamli bir iligki vardir
(r=1., p<.001). Sosyal destek sistemi arttiginda memnuniyet diizeyleri de artmaktadir.

Sosyal destek ile algilanan stres arasinda anlamli bir iligki yoktur (r=-.010, p>.05). Buna gore
sosyal destekle algilanan stres arasinda bir iliskiden s6z edilemez. Konstantareas ve Homatidis
(1989) calismasinda arastirmadan farkli olarak otizmli ¢ocuklarin annelerinin stres diizeylerinin
algilanan sosyal destek diizeyiyle negatif iliskili oldugunu ve otizmli ¢ocugu olan bir¢ok ailenin
stresle miicadelede dis yardim gerektirebilecegini bulmuslardir. Yapilan diger c¢aligmalar
ailelerin stres diizeyinin azalmasini saglayan sosyal destek faktoriinden bahsetmistir (Kaner ve
Bayrakli, 2009; Barnes vd, 2011).

Ailelerin kullandig1 aktif basetme ve pasif bagsetme yontemi arttikca dayanikliliklart da
artmaktadir. Ailelerin dayanikli olmasinda kullanilan basetme bigimlerinin etkili oldugu
diistiniilmektedir. Sosyal destek ile aile dayaniklilig1 arasinda pozitif yonde anlamli bir iligki
vardir. Sosyal destek memnuniyeti ile aile dayaniklilig1 arasinda pozitif yonde anlamli bir iligki
vardir. Buna gore ailelerin sosyal destekleri ve sosyal destekten memnuniyetleri arttikga
ailelerin dayaniklilig1 da artmaktadir.
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Tablo 13. Anne-Baba Olma ile Aile Dayamiklilig1 Arasindaki Iligki

T Aile icindekirol N X SS t p
g* Miicadelecilik gg{)‘: 28173 i:gg ? 4884 000
< Ozyetkinlik fme P G AAIE - TR ]
2 dain e 3% e o
= Konirol i" }z igsgg 8;3034 229 022
.5 Toplam Bab: 7 a7er a3 4312 .000

Anne ve baba olma durumunun Aile Yilmazlik Olgegi alt boyutlar1 miicadelecilik, 6zyetkinlik,
yasama baglilik ve kendini kontrol alt boyutlarinda anlamli bir farklilik olup olmadiginm
saptamak i¢in bagimsiz érneklem t testi yapilmistir. Anne ve baba olmanin aile dayaniklilig alt
boyutlar1 miicadelecilik [t(298) =4.884, p<.001], 6zyetkinlik [t(298) =3.218, p<.001], yasama
baglilik, [t(298) =3.669, p<.001] ve kendini kontrol [t(298) =2.296, p<.001] (p<.05) alt
boyutlari ile anne ve baba durumu olma arasinda anlamli bir farklilik tespit edilmistir.

Babalarin aile dayaniklilik diizeyi annelere oranla daha yiiksek bulunmustur (37.92+5.3;
33.59+8.04) ve annelerle babalar arasindaki aile dayaniklilik puan ortalamasi farki istatistiksel
olarak anlamhidir [t(298) =4.312, p<.001]. Cocuklarin otizmli olmasinin annelerin
dayanikliligin1 babalara oranla daha olumsuz etkiledigi goriilmiistiir. Babanin dayanikliligin
yiiksek olmasinda, annelik ve babalik rollerinin etkili oldugu, annenin ¢ocuga bakim yiikiiniin
babaya gore daha fazla oldugu ve esitsiz bir iligki icinde olduklarindan kaynaklandigi; ayrica
otizmli bir cocugun olmasinin sebebi olarak annenin gosterilmesi, ‘kusurlu bir gocuk’ dogurma
algisinin olusturulmasi ve annenin suglanmasi annelerin yasadiklar1 stresi arttirdigi ve bu
etkilerin annelerin dayanikliligini azaltan faktorler olacag: diistiniilmektedir.

Dayaniklilig1 ele alan ¢aligmalarin bazilarinda, arastirmayla paralel olarak babalarin annelere
gore daha dayanikli olduklar1 bulunmustur (Boyraz ve Sayger, 2011; Lee vd., 2009; Olsson ve
Hwang, 2001; Campbell-Sills vd., 2009). Bir kisim caligmalarda ise cinsiyetin dayaniklilik
anlaminda farklilik unsuru olmadigina (Turan, 2017; Plumb, 2011; Skehill, 2001) ulasilmistir.
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Tablo 14. Cocuklarin Egitim Diizeyi ile Aile Dayamikliligr ve Basetme Bicimleri Arasindaki

1liski

Egitim Diizeyi n X SS F p
;G Sadece Ozel Egitim ve Rehabilitasyon 53 36.68 7.124
8 Merkezi _
=  Kres/Anaokulu ve Ozel Egitim 82 3751  6.730
®©  Rehabilitasyon Merkezi
é Ozel Alt Simf 20 40.06  6.275
E Ozel Egitim Uygulama Merkezi 103 3036  6.986 14970000
= Kaynastirma  ve  Ozel  Egitim  ve 31 3433  6.524
: Rehabilitasyf)n Merkezi
— Lise ve Ozel Egitim ve Rehabilitasyon 11 37.68  5.732
Q Merkezi

Sadece Ozel Egitim ve Rehabilitasyon 53 6.70 987

Merkezi
= Kres/Anaokulu Ve Ozel Egitim 82 6.79 904
E I}ehabilitasyon Merkezi
= Ozel Alt Simif 20 7.11 791
i’% Ozel Egitim Uygulama Merkezi 103 5.81 831 16912000
E Kaynastirma  ve  Ozel  Egitim  ve 31 6.30 1.009
= Rehabilitasyon Merkezi
¢ Lise ve Ozel Egitim ve Rehabilitasyon 11 7.03 .900
< Merkezi

Sadece Ozel Egitim ve Rehabilitasyon 53 4.53 770

Merkezi
m  Kres/Anaokulu Ve Ozel Egitim 82 4.50 721
> _Rehabilitasyon Merkezi
E C:)zel A}t $1n1f : 20 4931  .847 2612 025
¥ Ozel Egitim Uygulama Merkezi 103 4435 729
é Kaynastirma ve  Ozel  Egitim  ve 31 4.439  .607
= Rehabilitasyf)n Merkezi
»2  Lise ve Ozel Egitim ve Rehabilitasyon 11 4.011  .590
é Merkezi

Cocuklarin egitim durumu ile ailelerin dayanikliligi, basetme bicimleri, sosyal destek ve
algiladiklari stres alt 6l¢eklerinden aldiklar1 ortalama puanlar arasindaki iliskiyi incelemek i¢in
tek yonll varyans analizi yapilmistir. Analiz sonuglaria gore, otizmli ¢gocugu olan anne ve
babalarin Aile Dayamklilik Olgegi miicadelecilik [F(5, 294) = 13.565, p<.001], 6zyetkinlik
[F(5, 294) = 14.988, p<.001], yasama baghlik [F(5, 294) = 11.261, p<.001] ve kendini kontrol
[F(5, 294) = 6,413 p<.001] alt 6l¢eklerinden aldiklar1 ortalama puanlarin ¢ocuklarinin egitim
durumuna gére istatistiksel olarak anlamli oldugu bulunmustur. Istatistiksel olarak anlamli bir
farklilik belirlendigi i¢in ikili karsilagtirilmalarin yapilmasinda tamamlayici post-hoc analizi
olarak Tukey testi uygulanmistir.

Miicadelecilik alt boyutu ile ¢ocugun egitim durumu agisindan gruplar arasindaki fark
incelendiginde, 6zel egitim uygulama merkezine giden ¢ocuklarin ailelerinin miicadelecilik alt
boyutundan aldiklar1 ortalama puanin sadece 6zel egitim ve rehabilitasyon merkezine giden,
kreg/anaokulu ve 6zel egitim rehabilitasyon merkezi, 6zel alt sinif ve liseye giden ¢ocuklarin
ailelerinin puanindan diisiik oldugu saptanmistir. Cocuklarinin 6zel egitim ve uygulama
merkezine gitmesi ailelerin miicadeleciligini arttirict bir faktdr olarak goriilebilir.
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Ozyetkinlik alt boyutu ile ¢ocugun egitim durumu acisindan gruplar arasindaki fark
incelendiginde, 6zel egitim merkezine giden ¢ocuklarin ailelerinin 6zyetkinlik alt boyutundan
aldiklar1 ortalama puanin sadece 6zel egitim ve rehabilitasyon merkezine kres/anaokulu ve 6zel
egitim rehabilitasyon merkezine, 6zel alt sinif ve liseye giden ¢ocuklarin ailelerinin puanindan
diistik oldugu saptanmustir.

Yasama baglilik alt boyutu ile ¢ocugun egitim durumu agisindan gruplar arasindaki fark
incelendiginde, ©zel egitim merkezine giden ¢ocuklarin ailelerinin yasama baghlik alt
boyutundan aldiklar1 ortalama puanin sadece 6zel egitim ve rehabilitasyon merkezine giden,
kreg/anaokulu ve 6zel egitim rehabilitasyon merkezi, 6zel alt sinif ve liseye giden ¢ocuklarin
ailelerinin puanindan diisiik oldugu saptanmistir.

Kendini kontrol alt boyutu ile ¢ocugun egitim durumu agisindan gruplar arasindaki fark
incelendiginde, 6zel egitim merkezine giden ¢ocuklarin ailelerinin kendini kontrol alt
boyutundan aldiklar1 ortalama puanin sadece 6zel egitim ve rehabilitasyon merkezine giden,
kreg/anaokulu ve 0Ozel egitim rehabilitasyon merkezi ve ozel alt sinifa giden ¢ocuklarin
ailelerinin puanindan diisiik oldugu saptanmistir. Cocuklarin 6zel egitim uygulama merkezine
gitmesi ailelerin miicadele etmeleri {izerinde olumlu etki yapsa da ailelerde 6z-yetkinlik,
yasama baglilik ve kendini kontrol durumunu olumsuz etkiledigi ifade edilebilir.

Cocuklarin egitim durumu ile Basetme Olgegi aktif basetme [F(5, 294) = 16.912, p<.001] ve
pasif basetme [F(5,294) =2.612, p<.05] alt Olgeklerinden aldiklar1 ortalama puanlarin
¢ocuklarmin egitim diizeyine gore istatistiksel olarak anlamli oldugu bulunmustur. istatistiksel
olarak anlaml bir farklilik belirlendigi i¢in ikili karsilastiriimalarin yapilmasinda tamamlayict
post-hoc analizi olarak Tukey testi uygulanmistir.

Aktif basetme alt boyutu ile ¢ocugun egitim durumu acisindan gruplar arasindaki fark
incelendiginde, 6zel egitim merkezine giden ¢ocuklarin ailelerinin aktif bagsetme alt boyutundan
aldiklar1 ortalama puanin sadece 6zel egitim ve rehabilitasyon merkezine, kres/anaokulu ve 6zel
egitim rehabilitasyon merkezine, 6zel alt sinif ve liseye giden ¢ocuklarin ailelerinin puanindan
diisiik oldugu saptanmistir. Pasif basetme alt boyutu ile ¢ocugun egitim durumu agisindan
gruplar arasindaki fark incelendiginde, 6zel alt sinifa giden ¢ocuklarin ailelerinin pasif bagetme
alt boyutundan aldiklar1 ortalama puanin liseye giden ¢ocuklarin ailelerinin puanindan yiiksek
oldugu saptanmustir.

5. SONUC

Bu arastirma, otizmli ¢ocugu olan ailelerin ¢ocuklarinin bakiminda yasadiklari sorunlari
belirlemek; aile dayaniklilik diizeyi, basetme stratejileri, sosyal destek sistemleri ve algilanan
stres diizeylerini saptama amaciyla gergeklestirilmistir. Bu baglamda ailelerin ve ¢ocuklarinin
sosyo-demografik ozellikleri, otizmli cocugun aileye etkisi ve ailelerin icinde bulundugu durum
ile aile dayaniklilik, bagsetme bigimleri, sosyal destek sistemleri, sosyal destek sisteminden
memnuniyet diizeyleri ve algilanan stres diizeyleri arasindaki iligkileri ele alinmistir.

Arastirma sonucuna gore, anne ve babalarin ¢ogu ¢ocuklarinin otizmli olmasinin ¢evre ile
iligkilerini ve akrabalik iliskilerini etkiledigini belirtmistir. Ailelerin bu siirecte en fazla ihtiyag
duyduklart hizmet psikolojik destektir. Babalarin aile dayaniklilik diizeyi annelere oranla daha
yiiksektir. Ailelerin en ¢cok kullandiklar1 bagetme bi¢imi dini basetme ve aktif bagsetme olurken,
en az kullandiklar1 basetme bi¢imi madde kullanimidir. Ailelerin sosyal destek sistemlerinin
ortalamanin {izerinde oldugu ve en ¢ok sosyal birliktelik destegini kullandiklar1 belirlenmistir.
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Ailelerin sosyal destek sistemlerinden memnun oldugu ve algiladiklar: stresin yiiksek oldugu
tespit edilmistir. Ailelerin kullandig1 aktif bagsetme ve pasif bagetme, sosyal destek ve sosyal
destekten memnuniyetleri arttikca dayanikliliklar da artmaktadir. Ailelerin algiladiklar: stres
diizeyi ytiksektir.

6. ONERILER

Bu kisimda otizmli ¢ocugu olan ailelerle yapilan arastirmanin sonuglarindan yola ¢ikilarak
ailelere yonelik hizmetler sunulmasi ve bundan sonra yapilacak arastirmalara rehberlik yapmast
icin Onerilerde bulunulmustur.

Ailelere hizmet saglamakla gorevli devlet kurumlari arasinda iletisimi, is birligini ve
koordinasyonu saglamak ve gelistirmek amaciyla bir birim kurulabilir. Su anda Saglik
Bakanlig1 biinyesinde otizmli ¢ocuklarin ailelerine hizmet veren Saglikli Hayat Merkezleri bu
kapsamda genisletilebilir. Milli Egitim Bakanlig1, Saglik Bakanligi, Aile ve Sosyal Hizmetler
Bakanligi birleserek Aile Destek Birimleri olusturulabilir. Bu sayede;

- Ailelerin psikiyatrist, ¢ocuk psikiyatristi, ndrolog, psikolog, konusma terapisti, 6zel
egitim dgretmeni, ergoterapist, rehber 6gretmeni ve sosyal hizmet uzmani gibi bir¢ok
farkli disiplinden meslek elemanlar ile iletisim halinde olmasi saglanabilir. Boylece
ailelerin ihtiyact oldugunda danisabilecekleri, ¢ocuklar1 ve kendileri i¢in destek
alabilecekleri bir merkez ailelerin stresini azaltmalarina, basetme becerilerini
gelistirmelerine bdylece dayanikliliklarinin artmasina yardimei olacaktir.

- Her otizmli ¢ocugun tan1 aldig1 andan itibaren genis kapsamli bir dosyas1 olusturularak,
aileye rehberlik etmek iizere bir ekip olusturulmali ve her aileye sosyal hizmet uzmani
gorevlendirilmelidir. Boylece c¢ocuklarin takibi yapilacak ve ailelerin yasadiklari
sorunlar belirlenerek ¢oziimii icin miidahalelerde bulunulacaktir.

- Ailelerin, ¢ocuklarma tani konma asamasina uyum saglamalari, yasadiklar1 stresi
azaltmalar1 ve ¢ocuklarinin otizmli olmasini kabul etme ¢alismalar1 yapilmalidir. Bu
noktada, ailelere otizm hakkinda bilgi verme, ¢ocuklarin1 anlama ve biitlin yonleriyle
kabullenmelerine yardimci olabilmek i¢in egitim programlari ve danismanlik hizmetleri
planlanmalidar.

- Gorevlendirilen sosyal hizmet uzmanlarinin takibinde tani sonrasi ailelere ev ziyaretleri
yapilmalidir. Boylece hem ailelerin i¢inde bulunduklari durumun &grenilecek hem de
cocuklar ev ortaminda gdzlenecektir.

- Ekolojik perspektif baglaminda kapsamli aile goriismeleri yapilmalidir. Cocuk, aile,
cevre, okul, hastane bu silirece dahil edilmeli, sosyal destek sistemleri belirlenmeli,
cocuk ve ailenin kaynaklar1 ve giiglii yonleri bu noktada tespit edilmelidir. Ciinkii
arastirma bulgular ailelerin en fazla eslerinden en az sosyal g¢evrelerinden destek
aldigmi soylemektedir. Bu noktada, ailelerin sosyal destek sistemlerinin harekete
gecirilmesi 6nem tagimaktadir.

- Calismada ¢ocuklarin otizmli oldugunu fark eden ilk kisi biiyiik cogunlukla annelerdir.
Baba ve kardes en sonda yer almaktadir. Anne ve babanin sorumlulugu esit paylagsmasi
icin caligmalar planlanabilir. Baba ve kardesin siirece dahil olmasi ve annenin yiikiinii
hafifletmesi i¢in grup c¢aligmalar1 yapilmalidir. Yapilacak grup c¢aligmalar1 giicler
perspektifi odaginda gerceklestirilerek aile iiyelerinin giiclii ve gii¢siiz yanlar1 agiga
cikartilmali ve bunun iizerinden miidahale etmeye yonelik ¢caligmalar planlanmalidir.

- Cocuklarin tan1 alma siireci ve sonrasinda 6zellikle anne ve babalara yonelik egitim sart
kosulmalidir. Hem caligmanin bulgulari hem de ulasilabilen baba sayisi, babalarin
stirece katiliminin annelere gore daha az oldugunu gostermektedir. Bu baglamda
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babalarin aktif katilimlarini arttirmaya yonelik programlarin igerigi planlanabilir. Hatta
rapor alma stirecinde 6zellikle babalarin aile egitimine katilmalar sart kosulabilir.

Aile ve Sosyal Hizmetler Bakanligi, anne babalarin kendilerine zaman ayirmalarina yardimci
olabilmek adina ¢ocuklarmi kisa stireli birakabilecekleri giindiizlii hizmet veren kuruluslarin
arttirllmasi i¢in c¢alismalar planlamalidir. Aragtirmada otizmli ¢ocugu olan anne-babalarin
biiyiik ¢cogunlugu g¢ocuklarinin bakimi nedeni ile kendine zaman ayiramadigini ve sosyal
hayatlarmin olmadigin1 belirtmistir. Otizmli ¢ocuklarin vakit gegirebilecekleri alanlarin siirl
olmas1 ¢ocuklarin anne ya da babaya bagimli halde olmalarina neden oldugu gibi anne ya da
babalarin da ¢ocuklarina bagimli olmalarinin da miimkiin oldugu sdylenebilir. Bu
bagimliliklarin ¢ocugun gelisimine olumsuz etkisi olmakla birlikte ailelere de kendilerine
ayiracaklar1 6zel alanlarin boslugu olmamaktadir. Bu nedenle hem cocuklarin gelisiminin
saglikli olmasi hem cocuklara sosyallesme imkanlarinin olusturulmast hem de ailelerde
tiikenmislik yasanmasinin 6niine gegmek gerekmektedir. Bu tiir bir destek ailelerin kendilerine
zaman ayirmalarina olanak saglayacak ve bu sayede ailelerin giiclenerek dayanikliliklarinin
artmas1 miimkiin olacaktir.

Calismada goriildigi iizere ailelerin temel kaygilarindan biri kendilerinin yoklugunda
cocuklarina ne olacagidir. Bu durum iki boyutuyla ele alinmalidir; birincisi otizmli ¢ocuklarin
bagimsiz yasama katilimlarinin saglanmasi, ikinci aile desteginin olmadigi ve olamadigi
durumlarda ¢ocuklarin bagvurabilecekleri mekanizmalarin gelistirilmesidir.

Otizmli ¢ocugu olan ailelere yonelik diger aileler ile iletisim kurabilecekleri bir platform
diizenlenebilir. Bu sayede benzer problemleri ve siirecleri yasayan aileler birbirlerine daha
kolay ulasabilecek ve kendine yardim grubu olusturulmus olacaktir.

Toplumun otizm konusunda farkindaliginin artmasi ve bilinglenmesi i¢in seminer, konferans,
kamu spotu ve farkindalik calismalar1 gerceklestirilebilir. Acilmasi Onerilen Aile Destek
Merkezleri araciligi ile MEB, Saglik Bakanligi ve Aile ve Sosyal Hizmetler Bakanlig:
bilinyesinde yer alan ¢alismalar koordine edilebilir, ihtiyaglar yerinde tespit edilerek ilgili
birimlere ulastirilabilir. Universiteler ile is birligi yapilarak destek alinabilir.
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13. BOLUM

OTIiZMLIi BIREY AILELERININ EN UYGUN REHABILITASYON MERKEZi
SECIMINI ETKILEYEN FAKTORLERIN BELIRLENMESI!

Nida SAK
Selcuk Universitesi, Tktisadi ve Idari Bilimler Fakiiltesi, Isletme Boliimii, Yonetim ve
Organizasyon Anabilim Dali, Yiiksek Lisans Ogrencisi
E-mail: 214227011001 @selcuk.edu.tr
ORCID: 0000-0001-9566-5694

Ozet: Toplumun en kiiciik sistemi ailedir. Aile ¢ocugun gelisiminde ve egitiminde en etkili rolii
sahiplenen ¢evrelerden biridir. Otizmli bireye sahip olan bir¢ok aile ¢ocuklar ile nasil bir yol
izleyeceklerini, c¢ocugunun nasil bir egitim almasi gerektiini bilmemenin endigesini
tagimaktadir. Cocuklarmin egitimlerinin daha iyi olabilmesi i¢in rehabilitasyon merkezi
sececek aileler bu konuda ¢esitli arastirmalar yapmaktadirlar. Bu arastirmada otizm spektrum
bozuklugu olan bireyler i¢in en uygun rehabilitasyon merkezi se¢imini etkileyen faktorleri
belirlemek amaglanmistir. Bu amaca ulasabilmek i¢cin Konya il merkezinde bulunan ii¢ 6zel
egitim ve rehabilitasyon merkezinden hizmet alan on bes otizmli 6grencinin ebeveynleri ile yiiz
yiize miilakat yapilmistir. Elde edilen veriler igerik analizine tabi tutulmustur. Aragtirmanin
bulgularina gore otizmli bireylere sahip ailelerin rehabilitasyon merkezi se¢iminde ii¢ ana
faktore bagli on ii¢ kriterden etkilendikleri belirlenmistir. Bu faktorler: ekonomik (ders
saatlerinin fazla olmasi, ulagim kolayligi, servis hizmeti), sosyal (oyun parkinin varligi,
referans, rehberlik hizmeti ve aile bilgilendirilmesi, merkezde hayvanlarin bulunmasi) ve fiziki
(materyal ¢esitliligi, etkinlik yapilan alanin yeterliligi, spor aktiviteleri, bireye 6zel program
uygulanmasi, bireysel egitimin varligi, grup aktiviteleri) olarak tespit edilmistir. Arastirmadan
elde edilen bulgular ¢ercevesinde ailelerin rehabilitasyon merkezi se¢imini etkileyen faktorlerin
belirlenmesinin, otizmli bireylere daha verimli hizmet saglanabilmesi agisindan rehabilitasyon
merkezlerinin yonetimleri i¢in yol gosterici olmasi diigiiniilmektedir.

Anahtar Kelimeler: Otizm, otizmli ¢cocuga sahip ebeveynler, rehabilitasyon merkezi se¢imi.

IDENTIFYING THE FACTORS THAT IMPACT THE CHOICES OF FAMILIES
WITH AUTISTIC MEMBERS ON THE BEST REHABILITATION CENTRES

Abstract: Family constitutes the tiniest part of a society, adopting the most influential role in
the development and education. Most of the families with autistic members are worried as they
are not informed as to what kind of a route and education to follow for their children. In order
for their children to get proper education, these families carry out various researches on
rehabilitation centres. In this study, it is aimed to identify the factors determining the choices
of the families about the best rehabilitation centres for their children suffering from autism
spectrum disorder. In this respect, interviews with fifteen families with autism getting education
from three different special education and rehabilitation centres in Konya. The data acquired
were subjected to content analysis, yielding the fact that these families were influenced in their
rehabilitation centre choices by thirteen different criteria based on three main factors. These

! Bu galigma 3 Aralik 2021 tarihinde diizenlenen 1. Otizm Aragtirmalari Sempozyumunda 6zet hali sozlii bildiri
olarak sunulan “Otizmli Birey Ailelerinin En Uygun Rehabilitasyon Merkezi Se¢imini Etkileyen Faktorlerin
Belirlenmesi” baslikli ¢alismanin gézden gegirilmis ve genisletilmis halidir.
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factors were found to be economic (high number of courses, closeness, shuttle), social
(availability of playground and animals in the centre, recommendation, consultation service)
and physical (materials’ variety, sufficient space for activities, sports activities, programs and
training unique to each student and group activities). As far as the findings are concerned, the
study is considered to provide a guidance for the managers of rehabilitation centres in order to
supply more efficient education and service for the individuals with autism.

Keywords: Autism, parents of children with autism, choices of rehabilitation center.
1. GIRIS

Temelde bir iletisim sorunu olarak adlandirilan otizm; beyin islevlerini etkileyen ndrolojik bir
bozukluktan kaynaklanarak, sosyal gelisim ve iletisim bozukluklar: farklilik gosteren, giiclii ve
sinirl ilgi, ayni sekilde devam etmekte olan davranislarin varligi ve bu o6zelliklerin gesitli
sekillerde ortaya ¢ikmasi ile kendini gostermektedir (Aydin ve Sarag, 2014: 184). Otizmli
bireyin aileye katilimiyla ebeveynler arasindaki iliski birbirini 6nemli 6lciide etkilemektedir.
Otizmli bireyin varlif1 en bagta ebeveynleri olmak {izere tiim ailenin {istlenecegi gorev ve
sorumluluklart biiyiik 6l¢lide artirmakta ve zaman zaman aileler bu durumla bas etmekte
zorlanmaktadirlar (Sandalci, 2002: 86-87). Otizm spektrum bozuklugu olan bireylerin
ebeveynleri, en ¢ok da anneleri bazi olumsuz duygular ve deneyimler yasayabilmektedirler.
Ailelerin deneyimlerinin incelendigi arastirmalar, ailelere yonelik hizmetlerin planlanmasinda
ve verim alacak sekilde ilerlenmesinde yol gdsterici bir rol oynamaktadir (Giileg-Aslan, vd.
2014: 96). Otizmli bireye sahip olan ebeveynlerin goriislerinin degerlendirilmesi ile ailelerin
sosyal destek, tan1 ve nedenlerine iligkin algilar1 ve otizmli ¢ocuklarin egitim ortamlarinda
sosyal iletisim ve uygulamaya gecis kazanmalar1 gibi gereksinim duydugu becerilere iliskin
ebeveyn goriisleri lizerinde duruldugu gézlemlenmektedir (Toret, vd. 2014: 15).

Aile ile baslayan ve daha sonra sosyal ¢evre ile devam eden faaliyetlerle bireyin davranislari
gelistirilir. Boylece birey, sosyallestigi alan i¢inde hem kendini bulabilir hem de yasadigi
topluma ait oldugunun farkina varir. Toplumda ise standart “normal” bir birey haline gelir
(Copuroglu ve Mengi, 2014: 609). Ailenin ¢ocugunun durumuna yonelik bilgilenme ihtiyacini
kargilamak i¢in yardim arayisi i¢inde olmasi biiylik onem tagimaktadir. Otizmli ¢gocuga sahip
olan ebeveynlerin bir kismi otizmle ilgili nasil ve nereden yardim almasi gerektigini
bilmemektedir (Ozsenol vd. 2003: 157). Genel olarak otizmli ¢ocuga sahip ailelerde bilgi
ihtiyacini karsilama ve bu konuda desteklenme, ¢ocugunun durumunu baskalari ile ayrintili
inceleyebilme ve ailenin tercihini etkileyebilecek diger unsurlar gibi ¢ocugunun egitimine
yonelik gereksinimlerini karsilama istegi gozlemlenmektedir. Yetersizlikten etkilenmis
cocuklarin egitiminde aileyi de bilinglendirmek adina ¢ocuklariyla etkilesimlerinin, aile
yapisinin, duygusal durumlarmin, kaynaklarinin ve gereksinimlerinin belirlenmesi gereklidir.
Otizmli ¢ocuga sahip ailelerden bazilar1 zaman zaman kendilerine olan gilivenlerini
yitirdiklerini hissetmektedirler. Rehabilitasyon merkezleri ise tam da bu noktada aileleri
destekleyici gorev iistlenmektedir ve ailelere yol gostermektedirler. Bu ise onlar1 en uygun
sekilde yonlendirme, bilgilendirme ve bilinglendirmede dogrudan etkili olacaktir.

Ailelerin, ¢ocuklarmin devam edecegi okul ve rehabilitasyon merkezlerinden bekledigi
birtakim kriterler bulunmaktadir. Bu kriterlerin neler oldugunun bilinmesi, ¢ocuklarma ve
kendilerine daha etkili ve verimli hizmet saglanabilmesi agisindan 6nem tasimaktadir. Destek
hizmet saglayan nitelikteki ‘Ozel Egitim ve Rehabilitasyon Merkezleri’ ailelerin bagvuracagi
en temel kurumdur. Aileler ¢ocuklarindan ziyade kendileri i¢in gerek egitim gerekse ev
ortaminda ¢ocuklarina nasil yaklagilmasi gerektigi konusunda rehabilitasyon merkezlerinden
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destek beklemektedir. Giiniimiizde bu diisiince artik bir ihtiya¢ haline gelmistir. Siklos ve
Kimberly (2006: 932) cocuklart problemli davranislar sergilediginde yapmasi gerekenlerin
aciklanmasi, cocugunun egitimsel ilerlemeleri hakkinda bilgi alma ihtiyacinin kargilanmasi,
cocugunun kendi kendine yapabileceklerini tespit etme konusunda yardim alma gibi
gereksinimleri belirlemistir. Rehabilitasyon merkezlerinde ailelere yeterli siklikta ¢ocuklarin
gelisim agsamalar1 ve egitimleri hakkinda bilgi verilmeli, toplantilarda davranig sagaltim1 yapilip
yapilmayacagi konusulmali, ¢ocugun egitiminde nasil bir yol izlenmesi gerektigini,
programinin ne oldugunun acgik ve net belirtilmesi gerekmektedir. Aileler otizmden etkilenmis
cocuklarin bagimsiz yagam becerisini gelistirme ve onlarin sosyal yasama katilma ¢abasiyla
birlikte, otizmin kendilerine yonelik etkilerini de azaltmak ve onunla miicadele etmek
durumundadirlar. Bu durumda ailelerin otizme iligskin farkindalik diizeylerinin yiiksek olmasi
gerekmektedir. Buradan yola ¢ikarak bu arastirmada otizmli bireye sahip ailelerin, kendileri ve
cocuklart i¢in en uygun olan rehabilitasyon merkezi se¢imini etkileyen faktorlerin ne
oldugunun belirlenmesi amaglanmaktadir.

2. YONTEM

2.1. Arastirmanin Modeli

Otizmli ¢ocuga sahip ailelerin ¢ocuklari i¢in tercih edebilecekleri rehabilitasyon merkezi ile
ilgili secimlerini etkileyen faktorlerin belirlenmesi tizerine niteliksel bir arastirma yapilmstir.
Aragtirma verilerini toplamak amaciyla, aileler ile miilakat yapilmigtir. Gozlem ve goriismeler
sonucu ailelerin se¢imlerini etkileyen ekonomik, sosyal ve fiziki olmak {izere li¢ ana faktor
belirlenmis ve bu dogrultuda veriler toplanmistir. Niteliksel aragtirmalar bir alanda
derinlemesine veri toplamay1 igeren bir arastirma bi¢imidir (Uzuner, 1999: 177-178). Bu
calismada yar1 yapilandirilmis igerik analizi kullanilmistir. Igerik analizi bircok kelimeden
olusan metinlerin, belirli kurallara dayali olarak, igerik kategorilerine doniistiiriilmesi saglayan
sistematik ve tekrar edilebilen bir yontemdir (Stemler, 2001: 137).

2.2. Calisma Sahasi

Arastirmanin ¢alisma sahasi, Konya il merkezinde bulunan ii¢ 6zel egitim ve rehabilitasyon
merkezine devam etmekte olan otizmli on bes 0grencinin ebeveynleri ile miilakat yapilarak
olusturulmustur. Aileler ve ¢ocuklarina iliskin bilgilere Tablo 1’de deginilmistir.

Tablo 1’de goriildiigii gibi ebeveynlerin ¢ogunun egitim diizeyi ilkogretim ve lise diizeyinde
olup, sadece 3’ii lisans, 1’1 6n lisans ve 1’ide lisansiisti mezunudur. Toplamda 15 aile ile
goriisme saglanmigtir. Cocuklardan 8 tanesi erkek 7 tanesi kizdir. Ailelerin ¢ocuk sayisi ise 1
ile 4 arasindadir. Cocuklarin rehabilitasyon merkezinden egitim alma siireleri ise 1 ile 13 yil
arasinda degisiklik gostermektedir.
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Tablo 1. Ebeveynlerin ve Cocuklarin Demografik Ozellikleri

Ebeveyn Ebve.v.eyn Cocugun § Ebeveyn | Cocugun Behabilivt.a.syon
Kodu Egitim Cinsiyeti Cocugun Yasi Cocuk MerkezmdeP Egltlm
Durumu Sayisi Alma Siiresi
Kod 1. Lise Erkek 12 1 11 yil
Kod 2. [lkokul Erkek 18 3 13 y1l
Kod 3. Lise Erkek 12 2 1 yil
Kod 4 Lisans Erkek 11 3 8 yil
Kod 5. Ilkokul Erkek 5 2 1yl
Kod 6. Ilkokul Kiz 8 2 7 yil
Kod 7. Lisans Kiz 6 1 Syl
Kod 8. On Lisans Kiz 4 2 2yl
Kod 9. Ilkokul Erkek 7 2 3yl
Kod 10. [lkokul Kiz 4 4 3yl
Kod 11. Lise Kiz 2 1 1 yil
Kod 12. Lise Kiz 9 3 7 yil
Kod 13. Lise Kiz 5 2 3yl
Kod 14. Lisansiistii Erkek 6 1 Syl
Kod 15. Lisans Erkek 6 3 Syl

2.3. Verilerin Toplanmasi

Bu arastirmada verilerin toplanmasi, nitel veri toplama yontemlerinden yar1 yapilandirilmis
goriisme ile gerceklestirilmistir. Verilerin analizi sirasinda her ebeveyne gizliligin korunmast
acisindan kod isim verilmistir. Goriismeleri ger¢ceklestirmek i¢in aragtirma yapilan merkezlerin
yoneticisi ile gortisiilerek ebeveynlerin ¢ocuklar i¢in rehabilitasyon merkezine geldigi giin ve
saatler dnceden tespit edilmistir. Belirlenen tarihlerde ebeveynlerinde onaylamalart durumunda
rehabilitasyon merkezinin bireysel egitim siniflarinda birebir yapilan goriismeler ses kayit
cihaziyla kaydedilmis ve goriisme sirasina gore numaralandirma yapilmistir. Her goériisme
oncesinde gorligme yapilan ebeveynlere, otizmli ¢ocuga sahip ailelerin rehabilitasyon merkezi
secimini etkileyen faktorlerin neler oldugunu belirlemek {izere bu goriismelerin yapilacagini ve
bundan dolay1 goriislerini diiriistge ve ¢ekinmeden aktarmalarinin arastirma i¢in 6nemli oldugu
belirtilmistir. Ebeveynlere goriismelerin ses kayit cihaziyla kaydedilecegi ve kayitlarin sadece
arastirmact tarafindan dinlenecegi belirtilmistir. Goriismeler esnasinda ebeveynlerden
demografik bilgiler alinarak verilen yanitlar ekonomik, sosyal ve fiziksel olmak iizere ii¢ ana
faktor ve on ti¢ kritere ayrilarak incelenmistir.

2.4. Verilerin Analizi

Verilerine ulagmak i¢in igerik analizi tekniginden yararlanilmigtir. Goriisme esnasinda énemli
olan kisa notlar alinmis ve gorligmeler tamamlandiktan sonra, ses kayitlariin yaziya dokiim
asamasina gecilmistir. Goriigmelerin dokiimii yapilirken her konusma duyuldugu sekliyle,
hicbir diizeltme yapilmadan aktarilmistir. Burada temel amag toplanan verileri agiklayabilecek
kavramlara ve iligkilere ulagmaktir. Bunun i¢in ilk olarak ailelerin se¢imini etkileyen
belirleyiciler ekonomik, sosyal ve fiziki faktor basliklar1 altinda bir araya getirilmistir.
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3. BULGULAR

Bu boliimde otizmli bireye sahip ailelerin sececekleri en uygun rehabilitasyon merkezi se¢imini
etkileyen faktorlere deginilecektir. Aileler ile yapilan gorligmeler sonucu rehabilitasyon
merkezi secimini etkileyen faktorlerin neler oldugu ele alinarak ailelerin goriisleri
degerlendirilecek ve yorumlanacaktir.

Rehabilitasyon merkezinin se¢imi ekonomik faktor belirleyicisine gore ebeveynlerden dokuz
tanesi ders saatlerinin uzatilmasi gerektigine yonelik goriis belirtmislerdir.

Kod 1, bu diisilincesini ‘Ders saatleri cocugumun diizeyine gore az geliyor. Mesela haftada iki
saat yetmiyor, ogretmenlerimiz de bizlerde bunun farkindayiz. Ama maalesef ki her ailenin
biit¢esi cocugunun egitimi icin devletin ¢cocuklara tamdigi haftalik saat disinda istenilen egitimi
karsilamaya yetmiyor...” sdzleriyle belirtmistir.

Velilerden Kod 2, ders saatlerinin yarim giine kadar uzatilmasinin se¢imini etkileyecegini dile
getirmistir. Bu Onerisini “Ders saatimiz uzarsa mesela ogleye kadar ¢cok memnun oluruz. Yarim
gtintin ¢ok daha verimli olacagina inaniyorum.” sozleriyle ifade etmistir.

Kod 4 su sozlerle diisiincelerini dile getirmistir; “Cocugun durumuna gore ders saatlerinin
artirllmasini isterim yani biraz daha kotii durumda olan bir ¢ocugun daha fazla egitim almasi
gelisiminin hizimi dogrudan etkileyecektir.”

Kod 5 birinci kriter ile ilgili ‘Cocugum bir yildir ozel egitim alvyor. Ders saatleri kisa tutuldugu
icin belli bir siire gectikten sonra ¢ocugumun ilerlemesinin sinirli oldugunu fark ettim. Bizim
icinde yeni olan bu stirecte diger aileler ile konustum ve ¢ocugumun haftada aldig iki saati bir
giinde birlestirmeye karar verdim. Ders saatleri yetersiz kaldigi i¢in ¢ocugumun pekistirmesi
agisindan boyle bir yol izlemeye basladim. Su an i¢in biit¢cemiz ekstra bir derse uygun degil. Bu
yontemin faydasini goriiyoruz tabi ama yine de eksigiz...” diyerek goriislerini belirtmistir.

Kod 7, ‘Ders saatleri arttirilmast secimimi dogrudan etkiliyor. Cocugumun bireysel egitim
aldigi kadar diger faaliyetlerde de gelismesini isterim. Mesela bir bisiklet aktivitesi, oyun parki
va da oyun odasina indirilip orada gelisimine yonelik kaynastirma egitimleri verilsin isterim.
Ama ders saatleri kisitl oldugu icin ¢cocugumun haftada aldigi bireysel iki saati de bu noktada
verimsiz gegsin istemem. Maalesef ki bu yiizdende bir oncelik belirlemek ailelere kaliyor...’
sOzleri ile birinci kriterin se¢imini etkiledigini ortaya koymustur.

‘Cocugum yedi yasinda ve 3 yildir ozel egitim aliyor. Cocugumun egitimindeki gecikmeler
sonucu gerek hareket kabiliyeti gerekse konusma becerisi agisindan eksik kaldig: noktalar var.
Bir veli olarak ¢ocugumun egitim saatlerinin arttirilmasint istiyorum ama buna ayrilmis bir
biitcem olmadig i¢in bu istegim karsiliksiz kaliyor...” (Kod 9)

Kod 10 goriislerini su sekilde ifade etmistir. ‘Dért cocugum var. Bende istiyorum kizimin egitim
gtinlerini fazlalagtirmak, ona egitimi i¢in daha iyi bir imkan saglamak ama sartlar el vermiyor.
Belli noktalarda diger ii¢ ¢ocugumdan kisip kizimin egitimiyle kendim birebir ilgilenmeye
calisiyorum ama maddi agidan her ¢ocugumu ayrt ayri diisiinmek zorundaym...’

Kod 14 ‘Cocugumun daha verimli ve aktif olabilmesi icin ders saatleri fazlalastiriimalr.
Cocuklarimizin diizeyine gore ders saatleri yarim giine kadar uzatilabilir. Ornegin bir cocugun
aldigi ders o ¢ocuk iizerinde bunaltici bir etki birakmiyorsa aksine ¢ocuk hizli bir gelisim
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gosteriyorsa ve bundan keyif aliyorsa rehabilitasyon merkezlerindeki egitimde yarim giine
kadar uzatilmalidir. Ciinkii cocugun tam verim aldigi noktada dersler bitmektedir ve her yeni
saat i¢in tekrar sar basa yapilmaktadir. Bu noktada ise hizli bir yol kat etmek miimkiin
degildir...” diyerek diisiincelerini agiklamistir.

Kod 15 ‘Ozel gereksinimi olan ¢ocuklarin egitimi her zaman daha én planda tutulmalidir. Ben
¢ocugumu sosyallesme konusunda evde ya da disarida her kosulda gelistirmeye ¢alisiyorum.
Ama 6zel ¢cocuklar igin egitimin kalbinin attig1 yer rehabilitasyon merkezleridir. Bu konuda tabi
ki ailelerin dikkatli ve ozenli bir arastirma yapmasi gerekiyor. Cocuktaki ilerlemenin
gozlemlenecegi, belirlenecegi, nasil bir yol izlenmesi gerektigi bu merkezlerde belirlenmeli.
Her otizmli bireye sahip aile gibi ¢ocugumun hizli bir gelisim gostermesini isterim. Bundan
otiiriidiir ki tercihimi etkileyen noktalardan biri de ders saatlerinin uzatilmast iizerine
olmustur...’

Buradan anlayacagimiz iizere ailelerin giindeminde ¢ocuklarin diizeyine ve ekonomik
biitgelerine gore ders saatlerinin fazlalastirilmasi, ders saatlerinin yarim giine kadar uzatilmasi
rehabilitasyon merkezi se¢imlerini dogrudan etkilemektedir.

Diger iki aile ise ikinci kriter olan ulagim kolaylig1 ile ilgili goriis bildirmistir.

Kod 3 ‘Ulasim kolaylig: rehabilitasyon merkezi secimimi dogrudan etkiliyor. Cocugumun
egitiminde diizenlilik olmasint isterim. Ulasim sorunu yasadigimiz durumlarda ¢ocugumun
egitiminin aksamamast adina yakin ve giivenilir bir rehabilitasyon merkezi her zaman ilk
tercihim olur...’

Kod 6 segimini su ciimlelerle yorumlanustir; ‘Tki cocuk annesiyim. Ulasim tabi ki en temel
etkileyici. Ama diger cocugumu da diisiinmek zorundayim. Onun da bu yogun tempoda yorulup
egitiminden geri kalmasin istemem. Ikisi icinde uygun bir karar olacaktir ki hep evime yakin
olan merkezlere oncelik vererek tercihte bulunurum...’ diyerek ikinci kriterin Onemini
belirtmistir.

Aileler c¢ocuklarinin egitimlerine olduk¢a 6nem verseler de bazi noktalarda zor durumda
kalmaktadirlar. Gerek ekonomik anlamda gerekse aileye doniik diisiinme ve karar verme
ailelerin rehabilitasyon merkezi se¢cimini dogrudan etkilemektedir.

Servis hizmeti rehabilitasyon merkezi seciminde ailelerinin tercihlerini etkilemektedir. 4 aile
bu konu ile ilgili goriiglerini su ciimleler ile ifade etmislerdir;

Kod 8 ‘Segimimi etkileyen en onemli faktor servis olur. Cocugumun egitim alacagi yerin evime
vakin olmasina gerek yok. Verim alabilecegimiz, dogru programlarla harmanlanmis ve
cocugumun ilerleme kaydedebilecegi bir merkez olmasi ¢cok 6nemli. Bu a¢idan kurumda servis
hizmeti bulunmasi bana gore gereklidir ve se¢cimimi etkiler...” diyerek goriislerini bildirmistir.
Kod 11 ‘Cocusum daha kiiciik. Ulasim zorlugu cekmemek elde degil. Oncelik olarak
basvuracagim rehabilitasyon merkezinin servis hizmetini sorgularim. Aileler her seans sonrasi
ka¢ dakika merkezde bekletiliyor? Servis saatleri diizenli mi? Bagvuracagim yer ailelere bu
konuda anlayis gostermeli. Su an devam ettigimiz rehabilitasyon merkezinde her seans sonrasi
aileler hi¢ bekletilmeden ara¢ harekete gegiriliyor. Bir ¢ocuk igin bile olsa araglar her seans
sonrasi ebeveynleri ve ¢ocuklarini evlerine gotiiriiyor. Bu diizen benim se¢imimi yapmamda
etkileyici olmustur...” sozleriyle goriisiinii dile getirmistir.
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Velilerden Kod 12 ‘Kisisel aracim yok. Cocugumun durumu ise belli. Servisler biz aileler icin
¢cok onemli. Egitim i¢in referans alinan bir egitim merkezini evime uzakligi ve servis hizmeti
olmadigi igin tercih edememistim. 3 ¢ocuk annesiyim. Bizim yetisemedigimiz durumlarda
merkezlerde servisin olmasi bir nevi elimiz kolumuz. Bu yiizden se¢imimi etkileyen en onemli
faktor merkezde servis hizmeti bulunmasidir...’

‘Bu konuda aileler dogru bir se¢im yapmali. Servis iicretleri merkezlerde aileler tarafindan
karsilaniyor. Ayirilan biitce ile daha yakin bir merkez secip ¢ocugumun bireysel egitimine mi
agirlk vermeliyim? Yoksa daha iyi egitim verilen ama evime uzak olan bir merkezde bu biitceyi
servis hizmetine mi ayirmalyyim? Bu iki soruyu kendim cevapladigimda ¢cocugumun daha iyi
bir rehabilitasyon merkezinde egitim almasi ve servis hizmetine biitce ayrilmasini daha dogru
buluyorum. Se¢imimi ise buna gore yapryorum...” (Kod 13)

Ailelerin en uygun rehabilitasyon se¢iminin de ekonomik faktorlerden ders saatlerinin
fazlalastirilmasini dokuz, ulasim kolayligini iki ve servis hizmetini dort aile kriter olarak
belirlemislerdir. Bu kriterlerin ise ailelerin se¢imini direkt etkiledigini gozlemlemis
bulunmaktay1z.

Tablo 2. Ekonomik Faktorler

Faktorler
1) Ders saatlerinin fazla olmasi

2) Ulasim kolaylig1

IO =

3) Servis hizmeti

Ailelerle yapilan goriismelerde ailelerin se¢imini sosyal yonden etkileyen dort kriter
belirlenmistir.

Kod 1 ‘Rehabilitasyon merkezi segimi iizerinde durulmas: gereken onemli bir konudur.
Cocugum 11 yildwr ozel egitim aliyor. Tabi bu siirecte ailelerde bilingleniyor. Bana sorarsaniz
bunca yillik deneyimimden c¢ikardigim sonug, merkez segiminde ¢ok yanlis kararlarda
bulundugum oldu. Cocuklardan ziyade aileler bilgilendirilmeli once. Ben ¢ocugumla nasil bir
vol izlemem gerektigini bilmeliyim ki cocugumun gelisimine katk: saglayabilivim. Bu noktada
secimi rehberlik hizmeti ve aile bilgilendirilmesi dogrultusunda yaparim...’

Kod 2 ise ‘Referans secimimi etkileyen noktalardan biri. Cocugumun yas1 18. Bu noktada
cocugumun geligimini tamamlamasi i¢in 6niimiizde ¢ok uzun bir siire kalmadi. Bu stireyi verimli
degerlendirmek adina ¢cevremde bulunan diger ailelerin goriisleri ve tecriibeleri bizim i¢cin ¢ok
kiymetli. Ailelerin bilgilendirilmesi kesinlikte sarttir. Cocugumun hangi seviyede oldugu, evde
nasil bir gidisat izlenmesi gerektigi vb. gibi konularda aileler diizenli olarak
bilgilendirilmelidir...” diyerek secimini etkileyen sosyal faktorleri dile getirmistir.

Kod 3 de referans ve rehberlik hizmetini se¢imini etkileyen en temel faktor olarak belirtmistir.
Bu secimini ise su ciimlelerle dile getirmistir; ‘Cocugum 12 yasinda. Biz ailesi olarak ¢ok
bilingsiz davrandik. Yol gostericimiz olmadi. Evde kendi ¢abamizla ilerleme sagladigimiz
noktalar oldu. Ilgede yasiyoruz ve bulundugumuz bélgede hizmet veren iki rehabilitasyon
merkezi var. Onlarin da egitim agisindan yeterli seviyede olmadiklar: ortada. Cevremden
duyduklarim ve bilgi edindigim kadariyla cocugumun egitim agisindan yetersiz ve giivensiz bir
merkeze gitmesini gereksiz buldum. Iiceden sehir merkezine gelmeyi ise ulasim sorunu
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yiiziinden hep erteledim. Cocugum bir yildir sehir merkezinde ozel egitim alryor. Tabi ki de
oncelik olarak referans ve rehberlik hizmeti bu noktada artik benim segcimimi etkiliyor...’

Kod 4 ‘Once mutlaka bir arastirma yaparim. Cevremdekiler olsun, belirledigim rehabilitasyon
merkezini daha once tercih edenler olsun hepsine ulasmaya c¢alisirim. Onlarin kiymetli
bilgilerini ve deneyimlerini dinlemek isterim. Sonrasinda ise bu merkezde aileler ile ne derece
etkilesimde olundugunu arastiririm. Yani aile toplantilart  yapilyyor mu?  Aileler
bilin¢lendiriliyor mu? Hangi konularda eksigimiz var ve bu eksikler nasil karsilanabilir? Bu
sorulara yanit ararim. Son olarak ise ¢ocugumun egitimi tabi ki her seyden onemli ama
merkezde hayvanlarin bulunmasi benim i¢in ekstra 6nem arz ediyor. Cocugum kiiciik yaslardan
beri hayvanlar ile iletisim halinde. Onlarin yaninda motivasyonu yiiksek, oyun algisi agik.
Cocugum tizerindeki deneyim ve gozlemlerimden yola ¢ikarak sececegim merkezi bu kosullara
gore degerlendiririm...” diyerek goriislerini bildirmistir.

Kod 5 ise ‘Bizim igin yeni bir siire¢. Bir yildir ozel egitim altyoruz. Bir yil énce se¢cimimde
cevremdeki bir tanidigim etkili olmustu. Onun ¢ocugunun egitiminden aldigi verim ve ilerleyisi
bizim sec¢imimizi de dogrudan etkiledi. Biz aileler daha bilgili olmaliyiz, yonlendirilmeliyiz.
Ama bu yonlendirmede dogru yapilmali. Aile rahatlatilmali, aileye yol gésterilmeli ki aileler
cocuklarimin egitimlerine dogrudan etki edebilsinler. Bu noktada sececegim merkezde velisi
olarak bana yonelik bilgilendirme goriismeleri yapilmalidir...” diyerek beklenti ve se¢imini
etkileyen faktorleri dile getirmistir.

‘Aileler bu merkezlerce gelir getiren bir yapi olarak goriiliiyor. Merkezler aileleri bu noktada
yvanlis yonlendirebiliyor. Cocugumun eksik oldugu noktalari ogrenmek istiyorum ve bilgi
almaya gidiyorum. Ama bu goriismelerde ailelerden ekstra para alinmast adina ek ders talep
ediliyor. Cocugun eksikleri diizgiin bir sekilde ifade edilemiyorken boyle bir talepte
bulunulmasi ilk baslarda ailelere dogru geliyor. Ciinkii bizim i¢inde yeni olan bu siiregte
endiseliyiz ve ¢cocugumuz igin en iyi olant istiyoruz. Ama zamanla ¢evremizdeki ailelerle i¢ ice
gecerek sohbet ettigimizde bu durumun aksi oldugunu fark etmeye basladik. Baska bir ailede
haftada iki saatte ulasilan sonuca biz ekstra dersler aldirsak bile ulasamadigimizi fark ettik. Bu
noktada bizler rehberlik hizmeti ve aile bilgilendirmesini dogru bir yol izleyerek uygulayabilen

ve gercekten zamani verimli kullanabilecegimiz merkezlerden yana tercihimizi kullaniyoruz...’
(Kod 6).

Kod 7 ‘Cocuklar i¢in bahgelerde olusturulabilecek diizenin, verilecek aile bilgilendirilmesinin
ve merkezde hayvanlarin bulunmasinin tercihini etkileyecegini dile getirmistir. Bunlart su
sozleri ile ifade etmistir; ‘Cocugumun sinif ortaminda birebir egitim almasi ¢ok onemli. Ama
bunun yanminda merkezin oyun parkinda vakit gecirmesi de onun motivasyonunu dogrudan
etkileyecektir. Arkadaslar ile iletisim halinde olmasi, diger taraftan ona eslik edebilecek
hayvan dostlart olmasi ¢cocugumda giizel bir etki birakacaktir. Otizmli bireyler, hayvanlarla
insanlardan daha kolay iletisim kurabilirler. Buda onlarin merkezde yasayabilecekleri stres
algistmin azalmasina yardimci olacaktir. Bunun haricinde ¢ocugum hakkinda sik geri doniisler
almak isterim. Merkezler bu konuda hassas davranmalidir...’

Kod 8 ‘Cevremdekiler secimimde etkilidir. Diger ailelerin biriktirdikleri deneyimler bizlere yol
gosterici olacaktir. Bundan dolayt referans benim icin etkileyici bir faktordiir. Bir merkezin
yvakin olmasindan ziyade o merkezde hem aileye hem ¢ocuga verilen egitim bizim icin ¢ok
degerlidir. Aileler ¢cocuklarinin durumlarini ve ev ortaminda yasanilanlart alaninda uzman biri
ile degerlendirmek isterler. Bu acidan rehberlik hizmeti de benim icin onemli bir yerdedir. Ote
yvandan merkezde hayvanlarin bulunmasini isterim. Sehir merkezinde yasadigimiz i¢in ¢ocugum
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bu noktada istekli olsa bile bu istegini tam karsilayamadigim zamanlar oluyor...’ diyerek
kriterlerini dile getirmistir.

‘Her seyin basinda gelen en onemli etken egitimdir. Biz ailelerin yiikii ¢ok fazla.
Bilgilendirilmemiz sart. Cocuklarimiz yiiriisiin, konugsun ve bizi anlayabilsin isteriz. Ama
bunun yaninda evlerimizde ¢ocuklarimiza nasil yaklasmamiz gerektigi konusunda eksiklerimiz
vardir. Bu noktada rehabilitasyon merkezleri ailelere destek olmasi, bizi ¢aresiz kaldigimiz ve
ilerleyemedigimiz noktalarda desteklemesi ¢ok 6nemlidir.” (Kod 9)

Kod 10 ise ‘Cocuk parki bizim i¢in énemli. Rahatlama ve mutluluk gibi duygularin bu gibi
ortamlarda daha yogun yasandigini diisiiniiyorum. Diger yandan arkadaslarimin tavsiyelerine
de kulak veririm. Su an devam etmekte oldugum rehabilitasyon merkezini bir yakinim
araciligiyla tamidim. Buradaki egitimciler velilerle ve ¢ocuklarla birebir ilgilenerek bizleri
degerli ve onemli hissettiriyor. Aileler bilinglendirilmek adina ¢ocuklariyla birlikte derslere
katilabiliyor ve nelerde eksik kaldiklarint ogrenebiliyorlar. Ayni zamanda evimize de yakin.
Ders sonrasi ise aileler ile bir program hazirlantyor ve ailelere sik sik bilgilendirme
yapilyor...” diyerek se¢imini oyun parkinin varligi, bilgilendirme hizmeti ve referanstan yana
kullanacagini ifade etmistir.

Kod 11 ‘Sececegim merkezin ilk olarak beni yonlendirmesini isterim. Cocugum su an kiigtik.
Bu konuda bilgilerim kisith oldugu icin se¢ecegim merkezden elbette ki beni bilgilendirmeleri
ve yonlendirmeleri agisindan beklentilerim olacaktir. Bunun haricinde su an bulundugum
rehabilitasyon merkezini tercih etme sebeplerimden biri arkadasimin tavsiyesi iizerine oldu.
Arkadasim bu kurumun egitiminin verimliliginin yani sira kurumda tavsan, kus ve tavuk gibi
hayvanlarinda bulundugundan bahsedince bu durum benim icinde daha ¢ok istek uyandird.
Cocugum iki yasinda ve hayvanlarla vakit gecirirken ¢ok mutlu oluyor. Bu yiizden secim
vapacagimda bu kriterleri goz ontinde bulundururum...’ sdzleriyle cocugu i¢in egitim, referans
ve merkezde hayvanlarin bulunmasinin se¢imini etkilediginden bahsetmistir.

Kod 12 ‘Se¢cimimi etkileyen faktorlerden biri tavsiye digeri ise verilen egitimdir. Uzun siiredir
rehabilitasyon merkezlerden egitim aliyoruz. Toplamda ii¢ merkez degistirdik. Benim
gozlemledigim belirli bir siire gectikten sonra merkezlerde verilen egitimde tekrara diisiiliiyor
ve ilerleme kaydedilemiyor. Tekrara diismemek adina merkez degisikligi yapiyoruz ama tabi ki
bununda dogru olmadigimin farkindayiz. Bu noktada ailelerin bilgilendirilmesi ve ¢ocuklar
takip edilerek tekrara diigiilen noktada egitimlerinde degisiklik yapilmali...’ sozleriyle
merkezlerde ¢ocuklarinin gelisimini takip edip buna gore harekete gecilmesi gerektiginin
onemini vurgulamistir.

‘En uygun rehabilitasyon merkezi se¢imimi bu konuda daha bilingli ailelerden fikir alarak
yaparim. U¢ yildir ézel egitim aliyoruz. Ama bu konuda yeterince bilingli oldugumu
diigtinmiiyorum. Bu konuda daha ¢ok emek vermis insanlar her zaman fikirlerimi dogrudan
etkiler. Basvuracagim merkezin cocugumun egitimi ile beni bilgilendirmesi ve tavsiye edilebilir
olmast benim igin yeterlidir...” (Kod 13)

Kod 14 ‘Cocuk parki olmali. Adu iistiinde ¢ocuklar i¢in hazirlanmus bir alan. Cocugum burada
ders arasinda vakit gecirmeli, tistiindeki stresten uzaklagmali. Ben ¢ocuguma haftalik iki saati
ayni giinde aldiriyorum. Egitimi agisindan daha hizli ilerleme kaydettigimizi diistiniiyorum. Bu
konuda bizi yonlendiren rehabilitasyon merkezindeki yetkililer oldu. Bu yiizden segecegim
rehabilitasyon merkezinde rehberlik hizmeti vazgecilmez bir noktadr...” diyerek oyun parkinin
gerekliligine ve rehberlik hizmetiyle yapilan yonlendirmenin dnemine deginmistir.
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Kod 15 disiincelerini su yonde ifade etmistir. ‘Su anda devam etmekte oldugumuz
rehabilitasyon merkezinin bahgesinde park mevcut. Bunun yant sira bahgede ekilmis iiriinler
bulunuyor. Cocugum buradan topladigi sebzeleri yiyebiliyor ve ayni zamanda ¢evresindeki
diger arkadaslariyla paylasmayr égreniyor. Cocugum biz derse giderken ‘anne bahgede de
vakit gecirebilir miyim? Sorusunu bana yoneltiyor. Bunun iizerinde durarak sececegim
merkezde bu gibi ayrintilara 6nem veriyorum. Cocugum egitim alacagi ¢cogu zaman isteksizken,
bu gibi faaliyetler sayesinde enerjisi yiikseliyor ve bu isteksizligi bir nevi ortadan kalkmuis
oluyor. Bununla beraber ¢ocugumun egitimine verilen onem ve biz velilerin bilgilendirilmesi
de secimimi etkileyecektir...’

Rehabilitasyon merkezi se¢iminde etkili olan sosyal faktor belirleyicisine gore ebeveynlerden
dort tanesi oyun parkinin Onemine, on tanesi referansin merkez seciminde en Onemli
noktalarindan biri olduguna, dort tanesi ise merkezde hayvanlarin bulunmasinin ¢ocuklarinin
gelisimine pozitif katki saglayacagina deginmistir. Genel olarak ailelerin se¢imini etkileyen
ortak faktor ise rehberlik hizmeti ve aile bilgilendirilmesi olarak belirtilmistir.

Tablo 3. Sosyal Faktorler

Faktorler n
1) Oyun parkinin varlig 4
2) Referans 10
3) Rehberlik hizmeti ve Aile bilgilendirilmesi 15
4) Merkezde hayvanlarin bulunmasi 4

Otizmli cocuklar i¢in egitim ve fiziksel aktivitelerin 6nemine deginecegimiz bu boliimde,
ailelerin fiziki faktorler agisindan se¢imini etkileyen alt1 kriter belirlenmistir. Ebeveynler ise
secimlerini etkileyen faktorleri 6rnekler gostererek dile getirmistir.

Kod 1 ‘Materyaller ¢ocugun gelisimi igin gerekli olan en temel gereglerdir. Bunca yildir tercih
ettigimiz kurumlarda az materyal kullanimindan dolay sikayetciydim. Su an materyal ¢esitliligi
secimimi etkileyen faktérlerden biri haline geldi. Ayni zamanda merkezlerin bireysel egitim
agirlikly olmast benim icin daha énemli. Bana gore ¢ocugumla birebir ilgilenilmesi ve bireye
ozel program hazirlanmasi en verimli ¢alisma sistemidir...” diyerek birinci, dordiincii ve beginci
kriterlerin gerekliligine deginmistir.

Kod 2 ise diisiincelerini su sekilde ifade etmistir; ‘Bireysel egitim énceligimiz olur. Cocugumun
vast 18. Artik alabilecegi verim belirli bir seviyeye ulasti ve ¢ok ilerleme kaydedemiyoruz. Bu
noktada ¢ocugumun degisik materyaller ile dikkatinin baska yonlere ¢ekilmesini isterim.
Cocugumuzun geligimine az da olsa katki saglayabilecek programlarin segilip uygulanmasi bizi
memnun eder ...’

‘Etkinlik yapilan alanlari incelemek isterim once. Bu alanlar ferah mi? Cocugumu stresli bir
ortamin igine birakmak istemem. Sonrasinda ise se¢cimimi etkileyen en 6nemli faktor bireysel
egitime agirlik veren merkezler olur. Segecegim merkez bireye yonelik egitim ve yine bireyin
seviyesine gore programlar uygulamalidir. Her ¢ocuk fak edilmeli, kesfedilmeli...” (Kod 3)

Kod 4 ‘Her ailenin dnceligi tabi ki bireysel egitimdir. Cocuklarimizin é6zel durumlar: oldugu
icin bazi grup aktiviteleri cocuklar iizerinde olumsuz etkiler olusturabilmektedir. Ayni zamanda
bireye uygun programlar hazirlanmasi her zaman daha ¢ok verim saglamistir. Materyal
cesitliligi onemli ¢inkii cocugumun dersten sikilip tekrara diismesi, onun igin gergin bir ortam
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olusturuyor. Bu konuda belirli araliklarla degisiklik yapilmasi faydali olacaktir. Bu faktorler
secimimi dogrudan etkilemektedir...” diyerek goriislerini bildirmistir.

Kod 5 ‘Sececegim rehabilitasyon merkezlerinde bireysel egitim yapilmasini isterim. Ayni
zamanda egitim verilen alanin yeterliligi de goz oniinde bulundurulmasi gereken hususlardan
biridir...” diyerek iki ve besinci maddelerin tercihini etkiledigini belirtmistir.

Kod 6 bireye 6zel program hazirlanmasi gerektigini ve bireye 6zel egitime onem verdigini su
climleleri ile belirtmistir; ‘Aileler yanhs yonlendiriliyor. Cocugum icin bireysel egitim en
onemlisi. Yedi yildir 6zel merkezlerde egitim aliyoruz ve tecriibe ettigim kadari ile aileler cogu
merkezde yanlis egitimcilerle vakitlerini bosa harciyor. Bu noktada c¢ocugun gelisimini,
¢ocugun seviyesine gore hazirlanan programlar saglayacaktir...’ (Kod 6)

‘Cocuklar degisik materyaller ile gelisimlerine uygun programlarla egitim almaldir.
Cocugumun sinif ortaminda birebir egitim almasi ¢ok onemli. Ama segecegim kurumda ekstra
spor aktiviteleri yapilmasi se¢cimimi etkiler. Cocugum ¢ok hareketli. Ve arkadaslariyla birlikte
bu aktivitelerde yer almast onu pozitif yonde etkileyecektir...” (Kod 7)

Kod 8 ‘Iki yildir ¢cocugum bireysel egitim aliyoruz. Merkezde ¢ocugumun yasina uygun
materyaller var mi? Materyaller egitimi icin yeterli mi? Cocugum i¢cin hazirlanan program
¢ocugumun su an ki diizeyine uygun mu? Ziyaret ettigim merkezlerde bu sorularin cevabini
ararim. Ben ¢ocugumun yasi kiiciik oldugu icin bireysel egitiminin daha uygun oldugunu
diigtiniiyorum. Spor aktivitelerinin ise erken yaslarda diizenli olarak uygulanmas: taraftariyim.
Secimimi bu kriterler tizerine yaparim...” diyerek goriislerini bildirmistir.

Kod 9 ‘Merkezde egitim verilen siniflarin yeterliligi secimimi etkiler. Aileler yogunluk
vasandigr durumlarda egitim alanlarimin yetersizliginden merkezlerde ¢ok fazla bekletiliyor.
Bireysel hazirlanan swmiflar, ¢ocuguma uygun programlar ise secimi etkileyen diger
faktorlerdendir. Bizler yetkililer tarafindan yonlendirilmeliyiz. Bu konuda ¢ocuklarimizla
birebir egitim icinde olan ogretmenler onlara uygun programi belirleyecek kisilerdir...’
diyerek merkezlerde egitim alanlarmin yeterliligine ve bireysel egitimle birlikte bireysel
programlarin uygulanmasinin se¢imini etkileyecegini dile getirmistir.

Kod 10 ‘Dedigim gibi dort ¢ocuk annesiyim. Cocuguma yetemedigim zamanlar oluyor.
Istiyorum ki merkezler benim eksiklerimi tamamlasin. Materyal cesitliligini énemsiyorum.
Cocuklar bir siire sonra siirekli ayni seyleri gordiigii icin bu materyaller dikkatini cekmemeye
baslyor. Evde ¢ocugumda fark ettigim bu durumu merkezlerde mutlaka dile getiririm.
Cocuklarin hangi programda ilerleme gésterdiginin takibinin birebir ozel egitimlerle
vapilmasini isterim. Evde ¢ocuklardan firsat bulduk¢a bende ilgilenmeye ¢alistyyorum ama
dedigim gibi ailelere destek olunmali...” sozleri ile beklentilerini belirtmistir.

Kod 11 ise ‘Bireye ozel uygulanan egitim énemli. Cocugum bir yasinda egitim almaya basladi
ve bu konuda gercgekten emek verecek bir merkez istiyordum. Merkezi tercih ederken ilk kafama
yatan nokta ¢ocugumun yasina uygun materyallerin merkezde bulunmasiydi. Bizim i¢in yeni
olan bu siiregte ¢ocugumun ¢ok zorlandigi noktalar oldu. Bu zorlugun ise ilerleyen yaslarda
merkezlerde verilecek spor aktiviteleri ile ¢oziilecegini diistiniiyorum. Belli bir yastan sonra
eger bulundugumuz merkezde spor aktivitelerine yonelik herhangi bir etkinlik yapilmiyorsa,
kendimi baska bir merkez se¢mek zorunda hissederim...” sozleri ile se¢imini fiziksel agidan
etkileyen kriterler hakkinda diislincelerini bildirmistir.
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Kod 12 birinci, ikinci, dordiincii ve besinci kriterlerin se¢imini etkiledigini sdylemistir. Bunu
ise su ifadelerle belirtmistir; ‘Etkinlik yapilan alanlarin yeterliligi ve ¢ocuklara uygunlugu
arastirilmali. Materyallere bakilmali ve bununla beraber izlenecek program belirlenmeli.
Cocuklarin tekrara diismemesi adina ¢ocuklar bireysel egitim odalarinda egitim almall,
gelisimleri incelenmeli ve bunun akabinde tekrara diisiildiigii fark ediliyorsa programda ve
materyallerde degisiklik yapimali...’

Kod 13 ‘U¢ yildir ézel egitim aliyoruz. Bu noktada deneyimledigim kadariyla bazi merkezlerde
egitim i¢in ayrilan alamin yeterli olmadigimi diigiinmeye basladim. Ayni zamanda sececegim
merkezin bireysel egitime agirlik vermesini isterim. Cocuklarimiz hassas ¢ocuklar olduklari
icin ¢ogu arkadas edinebilme konusunda bagarili olmuyor. Buda gerilemelerine yol agabiliyor.
Grup iginde her ¢ocuk ile ayri bir program uygulamasi yapilamiyor. Ama bireysel egitimde her
g¢ocugun programi ile birebir ilgilenilmektedir. Se¢imimi yaparken bunlart goz oniinde
bulundururum...’ diyerek se¢imini etkileyecek unsurlardan bahsetmistir.

‘Cocuk parklarmin bulunmasinin yani sira ¢ocugum icin spor aktivitelerinin yapilmasinin da
etkili olacagimi diigiiniiyorum. Cocuklar enerjilerini ¢evresindeki arkadagslari ile oyunlar
oynayarak degerlendirmeli, beraber aktivitelere katilarak bu duygu deneyimlerini de
vasamalidir. Otizmli ¢ocuklar genelde arkadas edinme konusunda zorluk c¢ekerler. Ben
cocugumu bu yasa gelene kadar parklara gétiirdiim orda gerek ozel durumu olan ¢ocuklar
olsun gerekse digerleri ile siirekli gozetimimde olmasi sarti ile belli bir siire diizenli vakit
gecirdi. Evet, olumsuz durumlarda yasandi. Ama bunlart asabildik ve su an grup etkinliklerinde
¢ok uyumlu. Bu durumda grup egitimi almasi ¢ocugumun gelisimini dogrudan etkiliyor.
Bununla beraber ¢ocuklara bu noktada sunulan materyaller ¢ok kiymetli. Gelisimleri igin en
uygun materyal se¢imini yapmak ise egitimcisine kaliyor. Cocuklarimiza emek vermeliyiz
onlart izlemeliyiz ki dogru yolda yiiriiyebilelim...” (Kod 14) sozleriyle grup aktivitelerinin
secimini nasil etkiledigini dile getirmistir.

Kod 15 ‘Cocuklarimiz bazi noktalarda alinan egitimlerden uzaklasmak istiyor. Bu gibi stres
olusumunda ¢ocuklar grup aktivitelerine yonlendirilebilir. Benim ¢ocugum arkadas edinme
konusunda olduk¢a basarili. Tabi ki her aile bu konuda belli zorluklar ¢ekiyor hatta bazen
bunun boyutu tistesinden gelinemeyecek kadar biiyiik olabiliyor. Ama kendi ¢ocugum agisindan
diger ¢cocuklar ile spor aktiviteleri olsun, toplu gecirilen vakitler olsun ¢ok verim alacagimizi
diigtiniiyorum. Bu yiizdende grup aktivitelerine agirlik verilmesi se¢imimi etkilemektedir. Diger
vandan ise ¢ocuklar bir merkezde uzun siire egitim aldiklarinda gelisimlerinde tekrara
diigiilebiliyor. Bunun iistesinden ise merkezde farkli materyallerin bulunmasi ve ¢ocugun
seviyesine hitap etmesi gelebilir...” diyerek materyal ¢esitliligi cok olan, spor aktivitelerinin
yapildig1 ve grup etkinliklerinin uygulandig1 bir merkezi segmek isteyecegini belirtmistir.

Bu noktada ailelerin fiziksel agidan se¢imlerini etkileyen faktdrlerde bireysel egitim en yiiksek
payt aliyor. Aileler bireysel egitim ile ¢ocuklarimin daha ¢ok verim aldiklarini
diistinmektedirler. Sonrasinda ise materyal ¢esitliligi ve bireye 6zel programlar hazirlanmasi
ailelerin merkez se¢imini 6nemli oranda etkilemektedir. Bu noktada aileler ¢ocuklarinin tekrara
diismemesi adina materyal ¢esitliliginin 6neminden bahsederken ayni1 zamanda bireye uygun
programlar hazirlanip ona gore bir ilerleyis izlenmesi taraftar: olmuslardir. Spor aktiviteleri ise
bazi aileler i¢in 6nemli bir konumdadir. Cocuklarinin kendini kesfettikleri, gelistirdikleri ve
arkadaglar1 ile vakit gecirebilecekleri ortamlarin olusmasi gerektigini belirten aileler,
cocuklarin grup egitimine olan uyumundan bahsedip bunlar1 6rnekler ile desteklemislerdir.
Bu durumda spor ve grup aktiviteleri ailelerin se¢imini etkileyen fiziki faktorler arasinda
yerlerini almiglardir.
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Tablo 4. Fiziki Faktorler

Faktorler n
1) Materyal ¢esitliligi 10
2) Etkinlik yapilan alanin yeterliligi 5
3) Spor aktiviteleri 7
4) Bireye 6zel program uygulanmast 10
5) Bireysel egitim varlig1 13
6) Grup aktiviteleri 2

4. SONUC

Bu arastirmada otizmli ¢ocuga sahip ailelerin ¢ocuklar1 i¢in en uygun rehabilitasyon merkezi
secimlerini etkileyen faktorler incelenmistir. Goriismelerin yapildigi otizmli ¢ocuga sahip
ailelerin, secimlerini etkileyen ekonomik faktdrlerde ii¢ kriter belirlenmistir. Bunlar; ders
saatlerinin fazlalastirilmasi, ulasim kolaylig1 ve servis hizmetidir. Ekonomik olarak iyi sartlara
sahip olan aileler ¢ocuklarmma devletin verdigi egitim disinda birebir ve fazladan ders
aldirabilirler. “Ancak iilkemizde ekonomik sorunlar ve ailelere s6z konusu destegi gotiirecek
kurumlarin sinirli sayida olusu Ozellikle okul oncesi donemde egitim olanaklarindan
yararlanmay1 engellemektedir” (Erturan ve Akbag, 1997: 9). Arastirmaya dahil edilen
katilimcilara gore bazi1 merkezlerde servis hizmeti iicretsiz karsilanirken bazilarinda ise ticret
aileler tarafindan karsilanmaktadir. Bu durumda bazi aileler genellikle ¢ocuklari i¢in evlerine
yakin merkezleri tercih ediyorken diger aileler cocuklarinin ders saatini ayn1 giinde birlestirip
egitimlerine 6zen gosterilen merkezleri uzak dahi olsa tercih edebilmektedir. Ailelerinin
cocuklarina kaliteli egitim aldirmak istemeleri, yol masraflar1 ve ayn1 zamanda ¢ocuklarinin
ders saatlerinin yetersiz bulunmasinin maddi gereksinimleri artirdig1 diisiiniilmektedir.

Ailelerle yapilan sohbetlerde, secimlerini etkileyen sosyal faktorler dort kriter ile ele alinmustir.
Bunlardan rehberlik hizmeti ve aile bilgilendirilmesi yiiksek oranla en ¢ok dikkate alinan kriter
olmustur. Boylece Akkok’tin (1982: 5) ailenin c¢ocugu oldugu gibi kabul etmesine ve
anlamasina yardim etmenin c¢ocugun gelisiminde O6nemli oldugu goriisii desteklenmistir.
Ailelerin bilgilendirilmesi ve yonlendirilmesi, eksik kaldiklari durumda nasil bir yol izlemeleri
gerektiginin belirlenmesi ve bu dogrultuda bir hizmet saglanmasi her ailenin se¢imini dogrudan
etkilemektedir. Diger bir nokta ise aileler ¢evrelerinde kendilerinden daha tecriibeli ve bilgili
olan diger ailelerin deneyimlerine olduk¢a 6nem vermektedir. Bu durumda referans ailenin
yapacagl se¢imi Onemli oranda etkilemektedir. Merkezlerde oyun parkinin varligi ve
hayvanlarin bulunmasi ise bazi ailelerin se¢imini etkileyen 6nemli kriterlerdendir. Aileler
hayvanlarin varligmin ¢ocuklar1 {izerinde olumlu bir etki birakacagini ve de cocuklarinin
stresten uzaklagacagini diisiinmektedir. Missouri liniversitesi tarafindan yapilan aragtirmalara
gore; hayvanlarin otizm tanisi konulan ¢ocuklar {izerinde sosyal yetilerini gelistiren bir etkisi
oldugunu belirlenmistir. Missouri Universitesi Insan-Hayvan Etkilesimi Arastirma
Merkezi’nden aragtirmaci Gretchen Carlisle, sosyal bir ortamda evcil hayvanlarin bulunmasi
durumunda, ¢ocuklarin daha konuskan ve birbirlerine karsi daha iletisime acik oldugunu dile
getirmistir. Bunu da yaptigi ¢alisma ile kanitlamistir (Carlisle, 2014: 1143).

Otizmli ¢ocuga sahip ailelerin ¢ocuklar1 i¢in en uygun rehabilitasyon merkezi se¢imlerini
fiziksel agidan etkileyen alt1 kriter belirlenmistir. Aileler bireysel egitim ile birebir 6zel program
hazirlanan ¢ocuklarin daha ¢ok verim aldiklarmi diisiinmektedirler. Cocuklarinin kendini
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kesfettikleri, gelistirdikleri ve arkadaslar1 ile vakit gecirebilecekleri ortamlarin olugsmasi
gerektigini belirten aileler, segecekleri merkezde spor ve grup aktivitelerinin bulunmasinin
tercihlerini etkileyecegini belirtmislerdir. Otizmli bireyler, kisitli iletisim becerileri, g6z
temasindan kaginma gibi kaliplasmis hareketlere sahiptirler ve dolayisiyla fiziksel, sosyal
aktiviteler gibi bos zaman degerlendirmelerinden yeterince yararlanamazlar ve bunlari
stirdiirmede zorluklar ¢cekmektedirler. Otizmli bireylerin spor aktivitelerine katilmalar1 fiziksel
acidan diizeylerini gelistirecektir. Spor aktiviteleri ile Ozgiiven, basarma, azmetme gibi
duygular1 yogun yasayabilir ve arkadas edinme konusunda gelisim gosterebilirler. Sagiroglu
(2006: 46) aragtirmasinda, ebeveynlerin, sadece bireysel egitimin degil beraberinde bireysel
egitimle birlikte grup egitiminin de otizmli ¢ocuklara verilmesi gerektigi goriisiinii ifade
ettiklerini vurgulamistir. Diger bir deginilecek nokta ise materyal cesitliligidir. Aileler
cocuklarmin tekrara diismemesi adina materyal cesitliliginin 6neminden bahsetmislerdir.
Sagiroglu’na (2006: 54) gore; merkezde ¢alisanlar, egitim programlarina uygun arag ve geregler
segmeli ve merkezde bulunan arag-gere¢ ve materyalleri verim alacak sekilde
kullanabilmelidirler.

Sonug olarak otizmli bireylere sahip ailelerin ¢ocuklari i¢in en uygun rehabilitasyon merkezi
secimlerini etkileyen ii¢ ana faktdr ve buna bagli on ii¢ alt kriter tespit edilmistir. Bu faktorler:
ekonomik (ders saatlerinin fazla olmasi, ulagim kolayligi, servis hizmeti), sosyal (oyun parkinin
varligi, referans, rehberlik hizmeti ve aile bilgilendirilmesi, merkezde hayvanlarin bulunmasi)
ve fiziki (materyal ¢esitliligi, etkinlik yapilan alanin yeterliligi, spor aktiviteleri, bireye 6zel
program uygulanmasi, bireysel egitimin varligi, grup aktiviteleri) olarak bulunmustur. Elde
edilen bulgulara iliskin faktorlerin sekilsel sunumu Sekil 1°de gdsterilmistir.

Otizmli Birey Ailelerinin Rehabilitasyon Merkezi Secimini Etkileyen Faktorler

Ekonomik Faktorler Sosyal Faktorler Fiziki Faktorler

2 Ders saatlerinin fazla
olmasi

> Ulasim kolayligi > Referans (3 Etkinlik yapilan alanin

nberlik b yeterliligi
Rehberlik hizmeti ve .. .
> aile bilgilendirilmesi ~  Spor aktiviteleri

2 Merkezde hayvanlarin 2 Bireye 6zel program
bulunmas1 uygulamalar

> Oyun parkinin varlign > Materyal ¢esitliligi

o> Servis hizmeti

> Bireysel egitim varligi

., Grup aktiviteleri
Sekil 1. Faktorlerin Sekilsel Sunumu
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Ozet: Bu arastirmanin amaci engelli cocuga sahip ebeveynlerin kamu kurum ve kuruluslarinin
yonetim kademelerinden beklentilerinin belirlenmesidir. Bu amaca yonelik olarak nitel veri
toplama tekniklerinden yar1 yapilandirilmis miilakat teknigi kullanilmigtir. Arastirmanin
orneklemini Konya/Selguklu ilgesinde bulunan IMKB Ozel Egitim ve Uygulama Okulu'nda
egitim goren 15 engelli ebeveyni ve Konya/Selguklu ilgesinde bulunan Selguklu Belediyesi
Hosgorii Anaokulunda kaynastirma 6grencisi olarak egitim goren 10 engelli ebeveyni olmak
iizere aragtirmaya katilmak isteyen 25 ebeveyn olusturmaktadir. Yiiz ylize goriisme yontemiyle
elde edilen veriler betimsel analiz ve igerik analizi yontemleri aracilifiyla incelenmis ve engelli
ebeveynlerinin kamu kurum ve kuruluslarindan beklentileri sosyal yardimlar, saglik, egitim,
sosyal giivenlik, erigilebilirlik hizmetleri basliklarinda degerlendirilmistir. Arastirmanin temel
bulgular1 arasinda engelli ebeveynlerinin engelli bireylere yapilan parasal yardimlarin
artirilmasi, saglik kuruluslarinda ¢aligan personellerin engelli bireylerle ilgili farkindalik ve ilgi
seviyesinin artirilmasi, engelli bireylere yonelik ulasim hizmetlerinin gelistirilmesi ve engelli
ebeveynlerinin kamu kurum ve kuruluslarinda istihdam edilmesi beklentisi i¢inde olduklari
tespit edilmistir. Arastirmadan elde edilen sonuglarin, engellilere yonelik politikalarin
belirlenmesinde kamu kurum ve kuruluslarinin yonetim kademelerine katki saglamasi
umulmaktadir.

Anahtar Kelimeler: Engelli, ebeveyn, yonetim, beklenti.

A QUALITATIVE RESEARCH ON THE EXPECTATIONS FROM PUBLIC
ADMINISTRATION OF PARENTS WITH DISABLED CHILDREN

Abstract: The aim of this research is to determine the expectations of parents with disabled
children from the management levels of public institutions and organizations. For this purpose,

! Bu ¢aligma, Tugba Kdseoglu tarafindan Prof. Dr. Ali Erbasi danismanhiginda hazirlanan “Engelli Ebeveynlerinin
Kamu Yonetim Kademelerinden Beklentileri Uzerine Nitel Bir Arastirma” baslikli ve Selguk Universitesi Sosyal
Bilimler Enstitiisti tarafindan 2021 yilinda kabul edilen Yo6netim ve Organizasyon Anabilim Dali Tezsiz Yiiksek
Lisans Dénem Projesinden iiretilmistir.

2 Bu ¢aligma 3 Aralik 2021 tarihinde diizenlenen 1. Otizm Aragtirmalari Sempozyumunda 6zet hali sozlii bildiri
olarak sunulan “Engelli Cocuga Sahip Ebeveynlerin Kamu Yonetim Kademelerinden Beklentileri Uzerine Nitel
Bir Aragtirma” baglikli ¢aligmanin gdzden gecirilmis ve genigletilmis halidir.
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semi-structured interview technique, one of the qualitative data collection techniques, was used.
The sample of there search consists of 25 parents who want to participate in the research,
including 15 parents whoes children are studying at the IMKB Ozel Egitim ve Uygulama Okulu
in Selguklu district in Konya, and 10 parents whoes children are studying as inclusive students
at Selguklu Belediyesi Hosgorii Anaokulu in Selguklu district in Konya. The data obtained by
face-to-face interview method were examined through descriptive analysis and content analysis
methods, and the expectations of parents with disabled children from public institutions and
organizations were evaluated under the headings of social assistance, health, education, social
security, accessibility services. Among the main findings of the research, it has been determined
that parents with disabled children expect to increase the financial assistance to disabled
individuals, increase the awareness and interest level of the personnel working in health
institutions, develop transportation services for disabled individuals, and employ parents with
disabled children in public institutions and organizations. It is hoped that the results obtained
from the research will contribute to the determination of the policies for the disabled to be
followed by the management levels of public institutions and organizations.

Keywords: Disabled, parent, management, expectation.
1. GIRIS

Nicelik olarak diinyada en fazla bulunan dezavantajli gruplar arasinda engelliler bulunmaktadir.
Bu konuda hazirlanmis cesitli raporlar, akademik arastirmalar ve pratik uygulamalar
bulunmaktadir. Ancak engellilerin yasadiklari sorunlar, alan yazinda yeterli diizeyde tartisma
ortam1 bulamamaistir. Diinyada yasanan gelismelerle birlikte engellilerin karsilastiklar1 sorunlar
da cesitlenmektedir. Engelli bireylerin yasadiklar1 sorunlarin dogrudan muhataplarindan
alinmasi, etkin ve pratik ¢oziim yontemlerinin gelistirilmesine imkan taniyabilecektir. Bu
baglamda engellilerin yasadiklar1 sorunlarin ¢oziimiine yonelik olarak farkli agilardan
beklentiler sz konusu olabilir. Beklentilerin ortaya ¢iktig1 hedef noktalardan biri de kamu
yonetim kademeleridir. Ancak genel olarak engelli ebeveynlerinin kamu kurum ve
kuruluslarinin yonetim kademelerinden beklentilerinin yeterli diizeyde karsilanmadigina
yonelik bulgular yer almaktadir. Engellilerin yasadiklari sorunlara yonelik beklentilerin
onceliklendirilmesi i¢in, Oncelikle bu konuda yapilacak tespit ¢alismalarma ihtiyag
bulunmaktadir. Bu varsayimdan hareketle bu arastirmanin amaci, engelli ¢ocuga sahip
ebeveynlerin kamu kurum ve kuruluslarinin yonetim kademelerinden beklentilerinin
belirlenmesi olarak belirlenmistir. Bu beklentilerin belirlenmesi, kamu kurum ve kuruluslarin
engelli bireylere iliskin gelistirecekleri politikalar agisindan biiylik 6nem arz etmektedir.

2. LITERATUR OZETi

Engellilere yoOnelik sorunlarin tespitine yonelik literatiirde ¢esitli arastirmalar yapilmistir.
Tespit edilen engellilerin sorunlarina yénelik olarak Altug-Ozsoy vd. (2006) calismalarinda
ailelerin ¢ogunlugunun sosyal destek gormedigi, aile sorunlar1 hakkinda diizenli olarak
konusma ve danigmanlik ihtiyact hissettigi, gelecek kaygisi ve ¢ocuga iliskin siirekli bir kaza
ya da yaralanma korkusu yasadiklarini tespit etmislerdir. Citil ve Dogan (2019) ailelerin sosyal
onay mekanizmasindan mahrum kaldiklari, toplumdaki engelli bireylere yonelik firsat
esitsizliginin engelli bireylerin bagimsiz bir birey olamamasinda biiyiik bir etken oldugunu,
engelli bireye sahip ailelerin tiikenmiglik seviyesinin yiiksek oldugunu saptamislardir.

Chikuta vd. (2019) engelli bireylerin milli parklar ve bahgelerde gerekli mimari diizenlemelerin
yapilmamasi sebebiyle parklarin i¢erisinde gezerken zorlandiklarini ve engelli bireylere yonelik
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erigilebilirlik hizmet seviyesinin yiikselmesi beklentisi i¢cinde bulunduklarini tespit etmislerdir.
Lafc1 vd. (2014) ailelerin biiylik ¢ogunlugun sosyal ¢evresinden destek gormedigi, aile iginde
esler arasinda ve diger aile iiyeleri ile engelli ¢cocuk arasinda iletisim sorunlarinin yasandigi,
ailelerin ¢ocuklarinin gelecekleri icin kaygilandiklar1 ve toplumun bakis agisindan rahatsiz
olduklar1 bulgularina yer vermislerdir. Oztabak (2017) engelli bireylerin toplumsal yasama
katilma konusunda yalitilmighk yasadiklarim1 ve engellilere uygun olmayan kosullari
degistirebilmek ve toplumsal yarar saglayan ¢alismalara katilmak gibi beklentilerinin oldugunu
belirlemislerdir.

Geng (2015) engellilerin sosyal, kiiltiirel, ekonomik, egitim ve sagliktan kaynaklanan sorunlar1
ve bu sorunlara kars1 alinabilecek tedbirler kapsaminda topluma etkin katiliminin saglanmasi,
engelli bireyler ve ailelerine yapilan ekonomik yardimlarin yeterli olmadigi, engellilerin sosyal
hayata katilmak ve toplumun diger bireyleri tarafindan deger atfedilmek istediklerini
vurgulamistir. Tekin (2019) arastirmasinda engelli 6grencilerin fiziksel ve mimari yapisal
sorunlar ile tiniversitelerin ulasim ve barmma imkanlarindan kaynakli sorunlar yasadiklarini
tespit etmistir. Canarslan ve Ahmetoglu (2015) engelli ¢ocuga sahip ailelerin ihtiyaglarins;
egitim, saglik, ekonomik durumlariin iyilesmesi, sosyal destek, engelli ¢cocugun ve ailenin
sosyallesmesi, toplum tarafindan engelliye ve engelli ¢ocuga sahip aileye yonelik alginin
degismesi, ailenin toplum tarafindan kabulii, engelli ¢cocuga sahip ailelerin engelliye yonelik
devlet politikalarina ihtiya¢ duymasi olarak ortaya koymuslardir.

Ozata ve Karip (2017) arastirmalarinda engellilerin ulasim, engelli otoparkinin
kullanilamamasi, engellilere yoOnelik hostes hizmetinin sunulmamasi, saglik tesisi i¢inde
hareket gli¢liigli yasama, dncelik hakkinin kullanilamamasi, saglik tesislerindeki islemlerinin
baska glinlere ertelenmesi gibi sorunlarla karsilastiklarini belirlemislerdir.

Yapilan aragtirmalardaki engellilerin sorunlarina ve beklentilerine yonelik tespitler oldukca
degerlidir. Bu aragtirmalarin bulgularindan yola ¢ikarak engelli ebeveynlerinin kamu yonetim
kademelerinden beklentilerinin tespit edilmesinin, alan yazina katki saglayabilecegi
diisiiniilmektedir.

3. YONTEM

Bu arastirma engelli ¢ocuga sahip ebeveynlerin kamu kurum ve kuruluslarinin yonetim
kademelerinden beklentilerinin belirlenmesine yonelik betimsel bir arastirmadir. Arastirmada
tarama modeli kullanilmistir. Nitel veri toplama teknikleri kapsaminda yapilan uygulamada yar1
yapilandirilmis miilakat teknigi kullanilmastir.

Kullanilan yar1 yapilandirilmig goériisme formu, arastirma sorusu ve alan yazindaki bilgiler
dogrultusunda arastirmacilar tarafindan gelistirilmistir. Arastirmanin verileri, yiiz yiize
goriigme yontemiyle elde edilmis ve sorularin cevaplandirilmasinda katilimeilarin
anlamadiklar1 sorular hakkinda onlara detayli bilgi verilmistir. Katilimcilardan elde edilen
veriler bir araya getirilerek ¢oziimlenmistir.

Arastirmada amaca gore Ornekleme yontemi tercih edilmistir. Bu yontemin tercih edilme
nedeni, engelli ¢cocuga sahip ebeveynlerin ihtiyaclarmin anlasilmas1 konusunda dogrudan
muhataplarindan daha derin ve detayli bilgi elde etmenin miimkiin olmasidir. Bu kapsamda
uygulamanin, engelli ¢ocuklarin egitim gordiikleri okullarda yapilmasina karar verilmistir. Bu
amacla arastirmanin 6rneklemini Konya Selcuklu ilgesinde bulunan IMKB Ozel Egitim ve
Uygulama Okulu'nda egitim gdéren 15 engelli ¢ocuga sahip ebeveyn ve Konya Selguklu
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ilcesinde bulunan Selguklu Belediyesi Hosgorli Anaokulu'nda kaynastirma 6grencisi olarak
egitim goren 10 engelli cocuga sahip ebeveyn olmak {izere aragtirmaya katilmay1 kabul eden
25 ebeveyn olusturmaktadir. Elde edilen veriler betimsel analiz ve icerik analizi araciligiyla
incelenmis ve engelli cocuga sahip ebeveynlerin kamu kurum ve kuruluslarindan beklentileri
sosyal yardimlar, saglik, egitim, sosyal giivenlik, erisilebilirlik hizmetleri bagliklarinda
degerlendirilmistir.

Elde edilen veriler 6ncelikle kodlanmig ve bu kodlardan yararlanarak ana temalar belirlenmistir.
Bu ana temalara betimsel ve igerik analizleri yapilmis ve alt temalar belirlenmistir. Elde edilen
ana temalar ve alt temalar Tablo 1’de sunulmustur.

Tablo 1. Ana Temalar ve Alt Temalar Tablosu

Nakdi (Parasal) Yardimlar ile ilgili Beklentiler
Ayni (Parasal Olmayan) Yardimlar ile Ilgili
Beklentiler

Hastane Hizmetleri ile ilgili Beklentiler
Saglik Ocag1 Hizmetleri ile Ilgili Beklentiler
Eczane Hizmetleri ile ilgili Beklentiler
Rehberlik Hizmetleri ile ilgili Beklentiler
Ozel Egitim Hizmetleri ile Ilgili Beklentiler
Rehabilitasyon Hizmetleri ile ilgili Beklentiler
Sosyal Giivenlik ve Kamuda Istihdama Yé&nelik Beklentiler

Gahisma Hayat: ile Ilgili Ozel Sektorde Istihdama Yonelik Beklentiler

Sosyal Yardimlar ile Ilgili
Beklentiler

Saglik Hizmetleri ile Tlgili
Beklentiler

Egitim Hizmetleri ile Tlgili
Beklentiler

Beklentiler
Erisilebilirlik Hizmetleri | Ulasim Hizmetleri ile Ilgili Beklentiler
ile Ilgili Beklentiler Cevre Diizenlemesi ile ilgili Beklentiler

Tablo 1°de goriildiigli gibi arastirmada elde edilen verilere gore Sana tema olusturulmustur.
Birinci ana tema olan “engelli ebeveynlerinin kamu kurum ve kuruluglarimin yonetim
kademelerinden sosyal yardimlar ile ilgili beklentilerinin belirlenmesi” baslig1 altinda nakdi ve
ayni yardimlara iliskin beklentiler seklinde alt temalar olusturulmustur. Ikinci ana tema olan
“engelli ebeveynlerinin kamu kurum ve kuruluslarinin yonetim kademelerinden saglik
hizmetleri ile ilgili beklentileri” bashig1 altinda ise hastane hizmetlerine iligkin beklentiler,
saglik ocag1 hizmetlerine iliskin beklentiler ve eczane hizmetlerine iligkin beklentiler seklinde
iic alt tema olusturulmustur. Ugiincii ana tema olan “engelli ebeveynlerinin kamu kurum ve
kuruluslarinin yonetim kademelerinden egitim hizmetleri ile ilgili beklentileri” baslig1 altinda
ise rehberlik hizmetlerine iliskin beklentiler, 6zel egitim hizmetlerine iligkin beklentiler ve
rehabilitasyon hizmetlerine iliskin beklentilere yonelik alt temalar ortaya ¢ikmistir. Dordiincii
ana tema olan “engelli ebeveynlerinin kamu kurum ve kuruluslarinin yonetim kademelerinden
sosyal giivenlik ve calisma hayati ile ilgili beklentilerinin belirlenmesi” baglig1 altinda ise
kendilerinin ve engelli bireylerin kamuda ve 6zel sektorde istihdamina yonelik alt temalar
ortaya ¢ikmistir. Besinci ana tema olan “engelli ebeveynlerinin kamu kurum ve kuruluslarinin
yonetim kademelerinden erisilebilirlik hizmetleri ile ilgili beklentileri” basligi altinda ise
ulagim hizmetleri ile ¢evre diizenlemesi hizmetlerine yonelik beklentiler olmak iizere iki alt
tema ortaya ¢ikmustir.

4. BULGULAR

Aragtirma  katilimcilarmin - demografik  6zellikleri incelendiginde, katilimer engelli
ebeveynlerinin %80'inin (20) kadin, %20'sinin (5) erkek, %36'sinin (9) 18-25 yas araliginda,
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%32'sinin (8) 25-35, %32'sinin (8) 35-45 yas araliginda oldugu tespit edilmistir. Katilimcilarin
%60'min (15) ilkdgretim mezunu, %32'sinin (8) ortadgretim mezunu, %8'inin (2)
yiiksekdgretim mezunu oldugu ve %96'sinin evli, %4'liniin (1) bekar oldugu belirlenmistir.

Katilmeilarin - goriigleri  gizlilik esasmna dayanilarak, isimleri verilmeden kodlanarak
aktarilmistir. Buna gore engelli ¢ocuk sahibi katilimcilar1 ifade etmesi agisindan “A” olarak
kodlama yapilmis ve her katilimeciya kodunun yaninda “Al den baslayip A25’te biten bir
numara verilmistir. Arastirmanin bu bdliimiinde, elde edilen bulgular ana temalar ve alt
temalara gore gruplanmstir.

4.1. Sosyal Yardimlar ile lgili Bulgular

Bu tema dogrultusunda goriigme formundaki soru, "Kamu kurum ve kuruluslarinin yonetim
kademelerinden sosyal yardimlar ile ilgili beklentileriniz nelerdir?” seklindedir. Bu alt
problem dogrultusunda alinan yanitlarin analizi sonucunda iki alt tema ortaya ¢ikmistir: Engelli
ebeveynlerinin, kamu kurum ve kuruluslarindan; nakdi (parasal) yardimlar ile ilgili
beklentileri, ayni (parasal olmayan) yardimlar ile ilgili beklentileri.

Bu iki alt temay1 olusturan kavramlar incelendiginde engelli ebeveynleri tarafindan en fazla
vurgulanan noktanin,25 katilimer tarafindan belirtilen (A1-A25) “Engelli bireylere baglanan
maagwin artirilmast” ve ikinci olarak “Engelli bireylere yapilan gida yardimlarinin artirilmast”
oldugu goriilmistiir. (A1, A2, A3, A4, AS, A8, All, Al2, Al4, Al5, A18, A19, A21, A24,
A25)

Nakdi (Parasal) Yardimlar ile ilgili Beklentiler: Katilimcilarin kamu kurum ve
kuruluslarindan nakdi yardimlara iliskin vurguladiklar1 bazi goriisler soyledir:

Katilimeilardan birisi kamu kurum ve kuruluslarinca yapilan parasal yardimlar ilgili olarak:
“Cok stikiir devlet engelli oglumuza maag bagladi, fakat sehir merkezinde oturmamiz nedeniyle
baglanan maas diisiik kalmakta, sadece ¢ocugumuzun temel ihtiyaglarina yetmekte, bu sebeple
maasin artirilmasini istiyoruz.” (AS5) seklinde goriis belirtirken, bagka bir katilimci ise
“Cocugumuza yapilan maas ddemesinden ¢ok mutluyum ancak engelli bireylerin, normal
bireylere gore ihtiyaclar1 daha fazla ve cesitli; bu sebeple ¢ocugumuza baglanan maasin
artirllmasini istiyorum” (A16) seklinde goriis belirtmistir. Bir baska katilimec1 da “Bize evde
bakim paras1 ad1 altinda bir maas bagladilar, ancak ¢ocugumun durumu sebebiyle tam veya yari
zamanl bir iste calisgamiyorum, bu sebeple tarafimiza yapilan maas ddemelerinin arttirilmasini
istiyorum.” seklinde goriis bildirmistir (A24). Bir baska katilimci da “Allah devletimize zeval
vermesin ¢ocugum engelli oldugu i¢in maag aliyorum ancak kendim asgari iicretle ¢alistigim
icin ve cocuk sayim fazla oldugu icin devletimizin verdigi bu para yetmiyor.” seklinde goriis
bildirmistir (A19). Yine bir bagka katilimci ise “Ben kendim c¢alistyorum esim evde
cocugumuzla ilgileniyor aldigim maasla ¢ok siikiir ge¢inebiliyoruz; ancak devletten cocugumu
Rehabilitasyon Merkezlerinin disinda 6zel kurslara gotiirebilmek i¢in yardim bekliyorum.”
Arastirmaya katilan diger 21 katilimci ise genel olarak “Baglanan maasin ekonomik olarak
tatmin edici olmadig1 ve bu parasal yardimin arttirilmasi” yoniinde goriis bildirmislerdir.
Katilimeilarin kigisel sebepleri farkli olmakla birlikte genel olarak taraflarina yapilan parasal
Odemelerin artirilmas1 yoniinde goriis birligi bulunmaktadir.

Ayni (Parasal Olmayan) Yardumlar ile Ilgili Beklentiler: Katilimcilarin kamu kurum ve
kuruluslarindan ayni (parasal olmayan) yardimlara iligkin vurguladiklari baz1 goriisler sdyledir:

132



Katilimeilardan {igii kamu kurum ve kuruluglarinca yapilan ayni (parasal olmayan) yardimlar
ilgili olarak: “Belediyenin gida bankasi bize gida yardimi yapiyor, ancak bu yardimlarin
artirllmasini talep ediyorum.” (A1, A2, A4) seklinde goriis bildirmis, katilimcilardan sekizi ise
Kaymakamlik bilinyesinde yer alan sosyal yardimlasma ve dayanisma vakfinda kendilerine
temel gida yardimi ile yakacak yardimi yapildigini belirtmis ve bu yapilan ayni yardimlarin
artirllmasini talep etmistir (A3, AS, A8, A12, Al4, A15, A18, A19, A21). Katilimcilarin {igii
ise Aile ve Sosyal Politikalar Bakanligi tarafindan taraflarma gida ve giyecek yardimi
yapildigin1 ve bu yardimlarin artirilmasini istemistir (A11, A24, A25). Arastirmaya katilan on
katilimct ise ayni olarak ihtiyaglari olmadigini, bu sebeple kamu kurum ve kuruluglarindan ayni
bir yardim beklentisi i¢erisinde bulunmadiklarini belirtmislerdir.

4.2. Saghk Hizmetleri ile Tlgili Bulgular

Bu tema dogrultusunda goriisme formundaki soru, "Kamu kurum ve kuruluslarinin yonetim
kademelerinden saglik hizmetleri ile ilgili beklentileriniz nelerdir?” seklindedir. Bu alt
problem dogrultusunda alinan yanitlarin analizi sonucunda ii¢ alt tema ortaya ¢ikmistir: Engelli
ebeveynlerinin kamu kurum ve kuruluglarindan hastane hizmetleri ile ilgili beklentileri, saglik
ocag1 hizmetleri ile ilgili beklentileri ve eczane hizmetleri ile ilgili beklentileri.

Bu ii¢ alt temay1 olusturan kavramlar incelendiginde engelli ebeveynlerinin en fazla vurgulanan
noktanin, 10 katilimci tarafindan belirtilen hastanede bulunan doktorlarin engelli bireylere
karst tavri (AS, A8, All, Al5, Al6, Al18, A20, A22, A23, A25), 7 katilimci tarafindan
belirtilen hastanelerden engelli bireylere oncelik sirasi verilmesinde yasanan sikintilar (A3,
A7, Al12, Al14, A17, A19, A21), 5 katilimci tarafindan belirtilen saglik ocaklarin evlerine uzak
olmasi1 (Al, A4, A9, A13, A24) ve 3 kullanic1 tarafindan belirtilen eczane hizmetlerinin
cesitlendirilmesi (A2, A6, A10) oldugu goriilmiistiir.

Hastane Hizmetleri ile Ilgili Beklentiler: Katilimcilarm kamu kurum ve kuruluslarindan
hastane hizmetlerine iliskin vurguladiklar1 bazi goriisler sdyledir:

Arastirmaya katilan 10 katilimer hastanedeki doktorlarin engelli bireyler ve ailelerine kars1 olan
tavirlarindan rahatsiz olduklarini belirtmis, katilimcilardan birisi “Cocugumla hastaneye
gittigimiz zaman doktor bizimle yeterince ilgilenmedi, bu sebeple doktorlarin bize kars1 olan
tavrinin degigmesini istiyorum.” (AS5) seklinde goriis bildirirken bir diger katilimci ise
“Hastaneye oglumla beraber gittik, oglum engelli oldugu i¢in muayenede huzursuzlandi; ancak
doktor oglumu yatigtirmasi gerekirken ogluma bagirdi, oglumda hastane fobisi olustu, artik
hastaneye gitmek istemiyor, bu yiizden doktorlarin engelli ¢ocuklara kars1 tekrar egitimden
gecirilerek, bizlerle empati yaparak bize kars1 olan tavirlarii diizeltmelerini istiyorum.” (AS)
seklinde goriis bildirmistir. Katilimcilarin 4’1 ise hastanelerde doktorlarin engelli bireylere
kars1 gerekli hosgorii gostermediklerini belirterek doktorlarin tavirlarinin - degismesini
istediklerini belirtmisglerdir (A11, A15, A20, A22). Katilimcilarin 5°1 hastaneye engelli raporu
almaya gittiklerinde doktorlar tarafindan gerekli kolayligin saglanmadigini belirtmis ve
doktorlar tarafindan gerekli kolayligin saglanmasi istediklerini vurgulamiglardir (A16, A18S,
A23, A24, A25). Katilimcilardan 8’1 hastaneye gittiklerinde engelli bireylere Oncelik
verilmedigini belirterek bu durumun diizeltilmesini istediklerini belirtmislerdir (A5, A8, A,11,
Al15,Al6, A18, A20, A22). Katilimcilardan geri kalan 15’1 ise hastane hizmetlerinden memnun
olduklarini belirtmisler ve kamu kuruluglarindan hastane hizmetleri ile ilgili olarak herhangi bir
beklenti igerisinde olmadiklarint beyan etmislerdir.

Saghk Ocag Hizmetleri ile Ilgili Beklentiler: Katilimcilarin kamu kurum ve kuruluslarindan
saglik ocag1 hizmetlerine iligkin vurguladiklar1 baz1 goriisler soyledir:
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Arastirmaya katilan 5 katilimci saglik ocaklarinin evlerine uzak oldugu bu sebeple saglik
ocaklarindan yeterince istifade edemediklerini ve yeni saglik ocaklar1 agilmasin istediklerini
beyan etmislerdir. Katilimcilardan birisi “Saglik ocagi evimize ¢ok uzak bu yiizden yeterince
bu kuruluslardan istifade edemiyoruz.” (A1) seklinde goriis belirtirken diger bir katilime1 ise
“Saglik ocag1 evimize uzak bir konumda gelip gidemiyoruz, asilarimizi yaptirirken zorluk
cekiyoruz, bu yiizden evimizin yanina bir saglik ocagi agilmasi istiyoruz.” (A7) beyaninda
bulunmustur. Katilimcilardan 3’ “Saglik ocagima gelip gidemiyoruz, evimizin yanina saglik
ocag1 acilmasini istiyoruz.” (A18, A22, A24) seklinde goriis bildirmistir. Katilimcilardan 20’si
ise saglik ocaklari ile ilgili herhangi bir beklenti i¢erisinde olmadiklarini beyan etmislerdir.

Eczane Hizmetleri ile Ilgili Beklentiler: Katilimcilarin kamu kurum ve kuruluslarmdan eczane
hizmetlerine iliskin vurguladiklar1 baz1 goriisler soyledir:

Katilimcilardan birisi “Cocugumun durumu sebebiyle evin disina ¢ikamiyorum, esim de
olmadig1 i¢in eczaneden ilag almakta zorlantyorum, eczanelerin eve ilag getirmesi igin gerekli
diizenlemelerin yapilmasini istiyorum.” (A1) seklinde goriis bildirirken bir diger katilimcr ise
“Eczanelerde bazen regetede yazilan ilaglar bulunmuyor, ecza deposuna telefon ediyorlar ancak
geg geliyor ilaglar. Ben de eczanede duramiyorum, bu yiizden eczanelerin evlere ilag servisi
yapmasini istiyorum.” (A14) seklinde beyanda bulunmus, diger bir katilimer ise “Cocugum
yatalak evden ¢ikamiyorum, raporlu olan ilaglarin evimize getirilmesini istiyorum.” (A17)
seklinde goriis bildirmistir. Geri kalan 22 katilimci ise eczane hizmetlerinden memnun
olduklarin1 ve bu sebeple herhangi bir beklenti icerisinde olmadiklarin1 beyan etmislerdir.
Eczane hizmetleri ile ilgili beklentileri olan katilimcilarin farkli sebepleri olsa bile sonug olarak
evlere ilag getirilmesi icin yasal diizenleme yapilmas: istedikleri yapilan aragtirmadan
anlagilmaktadir.

4.3. Egitim Hizmetleri ile Tlgili Bulgular

Bu tema dogrultusunda goriisme formundaki soru, "Kamu kurum ve kuruluslarinin yonetim
kademelerinden egitim hizmetleri ile ilgili beklentileriniz nelerdir?” seklindedir. Bu alt
problem dogrultusunda alinan yanitlarin analizi sonucunda 3 alt tema ortaya ¢ikmistir: Engelli
ebeveynlerinin kamu kurum ve kuruluslarindan rehberlik hizmetleri ile ilgili beklentileri, 6zel
egitim hizmetleri ile ilgili beklentileri ve rehabilitasyon hizmetleri ile ilgili beklentileri.

Bu ii¢ alt temay1 olusturan kavramlar incelendiginde engelli ebeveynleri tarafindan en fazla
vurgulanan noktanin, 25 katilimcinin tamami tarafindan belirtilen rehberlik hizmetlerinin
iceriginin kendilerine anlatilmamasi konusunda oldugu (A1-A25), 7 katilimci tarafindan
belirtilen 6zel egitim hizmetlerinin tam giin olmas1 beklentisi (A1, A10, A,14, A17, A20, A21,
A24), 4 katilimer tarafindan belirtilen 6zel egitim O0gretmenlerinin kendilerini geligtirmesi
beklentisi (A3, A7, A19, A22) ve 2 katilimci tarafindan belirtilen 6zel rehabilitasyon
kurumlarinda uygulanan fiziksel aktivitelerin gelistirilmesi beklentisi oldugu goriilmiistiir
(A14, A23).

Rehberlik Hizmeti ile Ilgili Beklentiler: Katilimcilarn kamu kurum ve kuruluslarindan
rehberlik hizmetlerine iliskin vurguladiklar1 baz1 goriisler sdyledir:

Katilimeilardan birisi “Rehberlik hizmeti ne demek, kim veriyor bu hizmeti bilmiyorum ancak
bilgilendirilmek istiyorum.” (A5) seklinde goriis belirtirken bir diger katilimci ise “Bize higbir
konuda yol gosteren olmadi, haklarimizi internetten okuyup 6grendik, bize rehberlik hizmeti
verilmesini talep ediyorum.” (A9) beyaninda bulunmustur. Yine bir diger katilimci da
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“Rehberlik hizmeti i¢in okulun rehber 6gretmeninin yanina gittim, beni Rehberlik Arastirma
Merkezine yonlendirdi. Bu merkeze gittigimde ise beni Aile ve Sosyal Politikalar Bakanlig: 11
Miidiirliigiine yonlendirdi. i1 Miidiirliigiine geldigimde ise sosyal calismaci benim sorularima
yanit veremedi ve beni siirekli gezdirip durdular, bu sebeple tarafima rehberlik hizmeti
verilmesini talep ediyorum” (A18) seklinde goriis bildirmistir. Bir diger katilimci “Rehberlik
ve Arastirma Merkezine gitti§imde ¢ocugumun yapabildiklerini ve yapamadiklarini yanlis
tespit etmisler ve bu sebeple cocugumu gelisim diizeyine uygun olmayan bir sinifa
yerlestirdiler, ayrica beni de hi¢ yonlendirmediler ve hicbir rehberlik hizmeti alamadim.” (A24)
diyerek rehberlik hizmeti almak istedigini belirtmistir. Arastirmaya katilan diger 21 katilimct
da rehberlik hizmeti alamadigini belirtmis, kamu kurum ve kuruluslarindan rehberlik hizmetleri
ile bilgi alma beklentisi igerisinde olduklarini beyan etmistir.

Ozel Egitim Hizmeti ile Ilgili Beklentiler: Katilimcilarm kamu kurum ve kuruluslarindan Ozel
Egitim Hizmetlerine iligkin vurguladiklar1 baz1 goriisler soyledir:

Aragtirmaya katilan 7 katilimer Ozel Egitim Hizmetlerinin tam giin olmasi beklentisi igerisinde
bulunduklar1 beyan etmistir. Bu yedi katilimcinin tamami engelli bir bireyle yasamanin verdigi
sikintilari, okulun tam giin olmasinin azaltacagini ve kendilerine zaman ayirabileceklerini, bu
sebeple Ozel egitimin okullarda tam giin olarak yapilmasi beklentisi icerisinde olduklarini
sOylemislerdir (A1, A10, A,14, A17, A20, A21, A24).

Aragtirmaya katilan 4 katihmecr Ozel Egitim Hizmetleri igerisinde yer alan Ozel Egitim
Ogretmenlerinin kendilerini gelistirmesi beklediklerini bildirmislerdir. Katilimcilardan birisi
“Ozel egitim smifinda iicretli dgretmen olarak calisan bir 6gretmenin ziraat miihendisi
oldugunu ve o6zel egitimle ilgisi olmadigint ve 6gretmenin 6zel egitimle ilgili kendisini
gelistirmesi gerektigini” (A3) bildirmis, bir diger katilimcr ise “Okulda c¢alisan bir 6gretmenin
cocuklara yaklasirken eldiven giydigini, ¢ocuklardan sanki tiksindigini, mesleki olarak
kendisini gelistirip ¢ocuklara karsi farkli yaklasimlar icerisinde olmasi gerektigini” (A7)
soylemistir. 1ki katilime ise “Ogretmenin gocuklardan korktugunu, bu korku sebebiyle gerekli
egitimi veremedigini, Ogretmenin bu korkuyu yenip kendini gelistirmesi gerektigini”
belirtmislerdir (A19, A22). Arasgtirmaya katilan14 katilimci ise mevcut olan 6zel egitim
hizmetlerinden memnun olduklarini ve 6zel egitim hizmetleri ile ilgili olarak herhangi bir
beklenti icerisinde yer almadiklarini soylemislerdir.

Rehabilitasyon Hizmeti ile Iigili Beklentiler: Katilimcilarin kamu kurum ve kuruluslarmdan
Ozel Egitim Hizmetlerine iliskin vurguladiklar1 bazi goriisler soyledir:

Arastirmaya katilan 2 katilime1 “rehabilitasyon merkezlerinde uygulanan fiziksel aktivitelerin
gelistirilmesi  beklentisi igerisinde olduklarin1” sdylemislerdir. Katilimcilardan birisi
“Rehabilitasyon merkezlerinde standart fiziksel aktiviteler var. Bu aktiviteler ¢esitlendirilebilir,
ozellikle zihin engelli ¢ocuklar1 at esliginde rehabilite edilmesi konusunu internette
okumustum, beklentim bu rehabilite hizmetlerinin ¢esitlendirilip, gelistirilmesidir.” (A14)
seklinde goriis belirtmis, bir diger katilimer ise “Cocugumun fiziksel ve zihinsel engeli var,
ancak rehabilitasyon merkezinde fizyoterapist yok, beklentim rehabilitasyon merkezimize
fizyoterapist alinarak fiziksel aktivitelerin gelistirilmesidir.” (A23) sdyleminde bulunmustur.
Arastirmaya katilan 23 katilimcinin ise rehabilitasyon hizmetleri ile ilgili olarak bir beklenti
icerisinde yer almadiklar1 kaydedilmistir.

4.4. Sosyal Giivenlik ve Calisma Hayat ile lgili Bulgular
Bu tema dogrultusunda goriigme formundaki soru, "Kamu kurum ve kuruluslarinin yonetim
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kademelerinden sosyal giivenlik ve c¢alisma hayati ile ilgili beklentileriniz nelerdir?”
seklindedir. Bu alt problem dogrultusunda alinan yanitlarin analizi sonucunda iki alt tema
ortaya ¢cikmistir: Engelli ebeveynlerinin kamu kurum ve kuruluslarindan kendileri ile engelli
cocuklarmin kamu sektoriinde calismasi ile ilgili beklentileri ve 6zel sektordeki ¢aligma
hayatina iligkin beklentileri.

Bu iki alt temay1 olusturan kavramlar incelendiginde engelli ebeveynleri tarafindan en fazla
vurgulanan noktanin, tiim katilimcilar tarafindan belirtilen “Engelli bireylerin sahip ailelerin
kamuda istthdam edilmeleri gerektigi beklentisi” (A1-A25), 5 katilimci tarafindan belirtilen
“Engelli bireylerin kamuda istihdam edilmesi yoniindeki beklentisi” (A1, A8, A9, A21, A24),
2 katilimer tarafindan “Ozel sektorde ¢alisan ebeveynlere kolaylik saglanmasi beklentisi” (A5,
A12), 1 katilimer tarafindan “Ozel sektorde engelli bireylerin istihdam edilmesine y&nelik
beklenti” oldugu kaydedilmistir.” (A18).

Kamuda Istihdama Yonelik Beklentiler: Katilimcilarm kamu kurum ve kuruluslarindan
kendilerinin ve engelli bireylerin kamuda istihdamina iliskin vurguladiklar1 baz1 goriisler
sOyledir:

Arastirmaya katilan tiim katilimcilar tarafindan kendilerinin kamuda istihdam edilmesine
yonelik beklenti igerisinde olduklar1 bildirilmistir. Katilimcilardan birisi “Esim vefat etti,
cocugumun durumundan dolayr 6zel sektorde ¢alisamiyorum, bu yiizden kamuda istihdam
edilmek istiyorum.” (A1) seklinde beyanda bulunurken bir diger katilimci “Ozel sektorde
calistyordum, ancak ¢ocugumu siirekli hastaneye gotiirmem gerektigi i¢in sik sik izin istedim
ve bu ylizden isten ¢ikarildim, kamuda istihdam edilmek istiyorum.” (A8) seklinde
konusmustur. Bagka bir katilimci ise “Devlette yar1 zamanli ¢calisma ¢ikmis, yar1 zamanli olarak
devlette calisarak hem ¢ocuguma bakmak hem de kendi ayaklarim tizerinde durmak istiyorum.”
demistir (A18). Aragtirmaya katilan tiim katilimeilarin sebepleri farkli olsa da kamuda istthdam
edilme beklentisi igerisinde bulunduklar1 kaydedilmistir.

Arastirmaya katilan 5 katilimer ise “Engele sahip cocuklarinin kamuda istthdam edilmeleri
yoniinde beklenti igerisinde bulunduklar’” beyanina yer vermistir. 5 katilimcinin ayrica
“Kamuda ¢ocuklarina uygun basit temizlik isleri bulundugunu, cocuklarinin bu islerde ¢alisarak
kendi ayaklari izerinde durmalari i¢in engelli bireylerin kamuda istihdam edilmeleri” yoniinde
beklentileri oldugu kaydedilmistir (A1, A8, A9, A21, A24).

Ozel Sektorde Istihdama Yonelik Beklentiler: Katilimcilarin kamu kurum ve kuruluslarmdan
kendilerinin ve engelli bireylerin 6zel sektorde istihdamina iligkin vurguladiklar1 bazi goriisler
sOyledir:

Arastirmaya katilan iki katilimcinin “Kendilerinin 6zel sektdrde calismalari icin gerekli
kolayliklarin saglanmasi” ve “Yasal diizenlemelerle kendilerine kolayliklar saglanmasi”
beklentisi icerisinde bulunduklari kaydedilmistir. Katilimcilardan biri “Ozel sektdrde
calistigini, ancak ¢ocugunu muayeneye gotiiriirken izin alamadigini bu sebeple kendisine 6zel
sektorde gerekli kolayligin saglanmasi beklentisi igerisinde oldugunu beyan etmis” (AS) bir
diger katilimer ise “Giivenlik gorevlisi oldugunu, bu sebeple gece mesaisine kaldigini ve acil
bir durum oldugunda gorev alanini terk edemedigini belirterek, 6zel sektorde ¢alisma hayati
icerisinde kendisine gerekli kolayligin saglanmasi beklentisi igerisinde bulundugunu” (A12)
belirtmistir.
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Katilimeilardan birisi ise “Engelli bireylerin 6zel sektorde istihdaminin artirilmasi” yoniinde
beklenti i¢erisinde olugunu belirtmistir. Bu katilime1 “Ben Eregliliyim, Eregli’de bir kafe agild1
icerisinde de engelli bireyler c¢alisiyor, bu durum ¢ok hosuma gitti benim de ¢cocugum bdyle
kafelerde caligsin istiyorum, bu yiizden 6zel sektorde engelli isttihdami artirilmali.” seklinde
beyanda bulunmustur. Geriye kalan 22 katilimci ise “Kendilerinin ve engelli bireylerin 6zel
sektorde istthdam edilmesine” iliskin beklentilerinin bulunmadig1 kaydedilmistir.

4.5. Erisilebilirlik Hizmetlerine Iliskin Bulgular

Bu tema dogrultusunda goriisme formundaki soru, “Kamu kurum ve kuruluslarinin yonetim
kademelerinden erisilebilirlik ile ilgili beklentileriniz nelerdir?” seklindedir. Bu tema
dogrultusunda alinan yanitlarin analizi sonucunda iki alt tema ortaya c¢ikmustir: Engelli
ebeveynlerinin kamu kurum ve kuruluslarindan ulasim hizmeti ile ilgili beklentileri ve ¢evre
diizenlemesi ile ilgili beklentileri.

Bu iki alt temay1 olusturan kavramlar incelendiginde engelli ebeveynleri tarafindan en fazla
vurgulanan noktanin, 5 katilimci tarafindan belirtilen “Hastane ve saglik ocaklarma otobiis
servisi yapilmasi beklentisi” (Al, A7, Al8, A22, A24) ve 3 katilimci tarafindan “Cevre
diizenlemelerinin gelistirilmesi beklentisi” oldugu kaydedilmistir (A13, A19, A25).

Ulasim Hizmetleri ile Ilgili Beklentiler: Katilimcilarin kamu kurum ve kuruluslarindan ulasim
hizmetlerine vurguladiklar1 baz1 goriisler soyledir:

Katilimeilardan 5’1 tarafindan “Daha Once arastirma igerisinde yer alan Saglik Ocag ile ilgili
beklentiler boliimiinde de deginilen meskenler ile saglik hizmetleri alinacak noktalarin arasinin
uzak olmasi sebebiyle belirtilen gilizergahlara servis konulmasi beklentisi igerisinde
bulunduklar1” kaydedilmistir. Geriye kalan 20 katilime1 ise “Ulasim hizmetlerinden memnun
olduklarini ve bu hususla ilgili olarak herhangi bir beklenti icerisinde yer almadiklarini” beyan
etmislerdir.

Cevre Diizenlemesi ile Ilgili Beklentiler: Katilimcilarin kamu kurum ve kuruluslarmdan gevre
diizenlemesi hizmetlerine iliskin vurguladiklar1 bazi goriisler soyledir;

Katilimeilardan birisi “Evimizin yakininda oyun parki yok, bu sebeple evime yakin bir yerde
park yapilmasina iligkin beklenti tasiyorum.” (A13) demis, bir bagka katilimci ise “Cocugum
basketbol oynamay1 ¢ok seviyor ancak ¢evremizde basketbol sahasi yok, ¢evre diizenlemesi
yapilarak yakinma bir basketbol sahasi yapilmasini istiyorum.” beyaninda bulunmustur. Bir
diger katilimer ise “Cocugum c¢igekleri ve dogay1 ¢ok seviyor ancak evimize yakin bir alanda
yesil alan yok, bu sebeple cevre diizenlemesi yapilmasini istiyorum.” seklinde goriis
bildirmistir. Geriye kalan 22 katilimci ise “Cevre diizenlemeleriyle ilgili olarak mevcut
durumdan hosnut olduklarmi ve ¢evre diizenlemesi ile ilgili olarak herhangi bir beklenti
icerisinde olmadiklarini” beyan etmislerdir.

5. SONUC VE ONERILER

Kamu kurum ve kuruluslarinin sosyal devlet anlayisi igerisinde tiim bireylere esit derecede
hizmet vermesi gerekmektedir. Ancak engelli cocuga sahip ailelerin kamu kurum ve
kuruluslarinin yonetim kademelerinden beklentilerinin farklilastigi goriilmektedir. Yapilan
aragtirmalara gore engelli ebeveynlerinin kamu kurum ve kuruluslarindan beklentilerinin sosyal
yardimlar, saglik, egitim, sosyal giivenlik ve erisilebilirlik hizmetleri noktalarinda yogunlastig:
goriilmektedir.
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Sosyal devlet anlayis1 geregi devlet vatandaslarina higbir ayrim yapmadan hizmet vermek
durumundadir. Ancak sl kaynaklar ile sinirsiz insan ihtiyact arasinda bir denge
kurulmalidir. Bu sebeple engelli bireye sahip ailelerin beklentilerinin belirlenip sinirh
kaynaklarin optimum seviyede kullanilmasi biiyiik 6nem arz etmektedir. Bu yapilirken engelli
bireye sahip ailelerin ihtiyaclar1 karsilanmali ve ayrica bu siireclerde kamu menfaati
gozetilmelidir.

Karatas (2010) arastirmasinda engelli bireyler ve ebeveynlerinin genel olarak maddi
imkansizliklar i¢erisinde bulunduklarini tespit etmistir. Bu arastirmada da katilimeilarin kisisel
sebepleri farkli olmakla birlikte genel olarak taraflarina yapilan ayni yardimlarin yeterli oldugu
ancak parasal 6demelerin artirilmasina yonelik beklenti konusunda goriis birliginin bulundugu
belirlenmistir. Bu sebeple kamu kurum ve kuruluslar1 yapilan parasal 6demeleri tekrar gdézden
gecirerek mevcut ekonomik duruma gore giincellemeleri 6nerilmektedir.

Engelli ebeveynlerinin kamu tarafindan verilen saglik hizmetleri igerisinde yer alan hastane
hizmetlerinden memnun olmakla birlikte bir kisim doktorlarin ailelere karsi tavirlarindan
rahatsiz olduklar1 ve bu tavirlarin olumlu yonde degismesi beklentisi igerisinde olduklar
anlasilmaktadir. Bu sebeple hastanelerde calisan doktorlara engelli bireyler ve aileleri hakkinda
cesitli seminerler ve hizmet i¢i egitimler verilmesi onerilmektedir. Ayrica hastanelerde engelli
bireylere oncelik verilmesi beklentisi icerisinde bulunduklari tespit edildiginden hastanelerin
bilgi islem departmanlarinin bu konuyla ilgili olarak engelli bireylere 6ncelik verecek bir sistem
gelistirmeleri onerilmektedir. Ek olarak, saglik ocaklarinin evlere uzak olmasindan dolay1 yeni
saglik ocaklari agilirken niifus yogunlugunun gz dniinde bulundurulmasi dnerilmektedir.

Aragtirmadan elde edilen ulasima yénelik beklenti bulgulari, Ozata ve Karip (2017) tarafindan
engellilerin sosyal giivencelerinin saglik giderlerinin tamamint kapsayacak nitelikte
diizenlenmesi, saglik tesisine ulasimda karsilastiklar1 giicliiklerin ortadan kaldirilmasi amaciyla
yerel yonetimler tarafindan uygulanan politikalarin gozden gecirilmesi, saglik tesislerinin
mimari agidan engellilerin kullanimina uygun hale getirilmesi, saglik personelinin engellilerin
onceligi konusunda bilin¢lendirilmesi, engellilere refakat edecek saglik personelinin istthdam
edilmesi, engelli hastalara saglik durumlari hakkinda saglik personeli tarafindan detayli bilginin
verilmesi Onerilerini desteklemektedir. Ayrica eczane hizmetlerinin ¢esitlendirilmesi konusu
engelli bireylere sahip ailelerin beklentileri arasinda yer aldifindan evden ¢ikamayacak
durumda bulunan ailelere, gerekli ilaglarin eve getirilmesini saglayacak sistemin gelistirilmesi
onerilmektedir.

Aragtirmanin  bir baska sonucunda engelli bireyler ve ebeveynlerinin aile rehberlik
hizmetlerinden yeterli diizeyde faydalanamadiklar1 belirlenmistir. Bu sonu¢ Geng (2015)
tarafindan yapilan arastirmanin bulgularin1 desteklemektedir. Bu baglamda rehberlik
hizmetlerinin bu ailelere ulastirilmasi i¢in Aile ve Sosyal Politikalar Bakanligi ile Milli Egitim
Bakanligi'nin is birligi icerisinde olmasi ve verilen 6zel egitim hizmetlerinin siiresinin
artirtlmasi onerilmektedir.

Arastirmanin bir baska bulgusu ise engelli cocuga sahip ebeveynlerin kamu kurumlarinda
istihdam edilmeye yonelik beklenti icinde olduklaridir. Bu bulgu Oztabak (2017)
aragtirmasinda engelliler ve ebeveynlerinin kamuda is giivenceli isttihdam edilmek istediklerine
yonelik tespitini desteklemektedir. Bu kapsamda engelli bireylere is yasantisinda daha ¢ok yer
verilmesi icin de gerekli yasal diizenlemelerin yapilmasi ve ¢alisma hayat1 icerisinde yer alan
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engelli bireyler ve ebeveynleri icin ¢esitli yasal diizenlemeler yapilmasi suretiyle calisma
hayatlarinin kolaylastirilmasi dnerilmektedir.

Engelli bireylere sahip aileler genel olarak erisilebilirlik hizmetlerinden memnundur. Bu sonug
Geng (2015) tarafindan elde edilen engelli bireylerin erisilebilirlik a¢isindan sorunlar yasadigi
bulgusunu desteklememektedir. Ancak ilgili aragtirmanin Konya ilinin Doganhisar ilgesinde
yapilmig olmasi ve 6zellikle merkez ve tasra arasinda erisilebilirlik hizmetleri agisindan fark
oldugu degerlendirildiginde bu farklilik agiklanabilmektedir. Bu baglamda 6zellikle il ve ilge
merkezleri arasindaki erisilebilirlik hizmetleri agisindan farklarin giderilmesi dnerilmektedir.
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Ozet: Bu béliimde biiyiik hayaller ve iimitlerle diinyaya getirdikleri cocuklarinin otizm tanist
almasinin ardindan annelerin hayatlarinda meydana gelen biiylik degisim ve doniistimler
irdelenmistir. Clinkii otizmli bir cocuga sahip olmak, onlarin diger annelere kiyasla ¢ok daha
fazla fedakarlik yapmalarini gerektirebilmekte ve hayatlarinda radikal degisimlere neden
olabilmektedir. Ornegin otizmli gocuk anneleri kimi zaman kariyerlerinden vazgegmek zorunda
kalabilmekte, kimi zaman da esleri tarafindan terk edilmekte ve bosanabilmektedirler. Bu
boliimde ayrica annelerin otizmli ¢ocuklarina tani konmasi, ¢ocuklarinin tedavisi, egitimi,
sosyal hayata karigsmalar1 gibi pek cok konuda yasadiklari giicliikler ve sorunlar da
incelenmistir. Calismamizda literatiir ve arsiv taramasimin yani sira saha arastirmast da
gerceklestirilmistir. Konuyla ilgili yazili, gorsel ve sosyal medyada yer alan haberler titizlikle
incelenmis; Istanbul Bakirkdy ve Beylikdiizii’nde bulunan iki ayr1 6zel egitim kurumunda &zel
egitim goren otizmli ¢gocuklarin anneleri ile derinlemesine miilakatlar gergeklestirilmistir.

Anahtar Kelimeler: Otizm spektrum bozuklugu, annelik, aile, ¢ocuk haklari.
MOTHERHOOD OF AUTISM IN TURKEY

Abstract: This paper will examine the great changes and transformations that took place in the
lives of mothers after their children, whom they brought into the world with great dreams and
hopes, were diagnosed with autism. Because having a child with autism may require them to
make more sacrifices than other mothers and can cause radical changes in their lives. For
example, mothers of children with autism sometimes have to give up their careers, and
sometimes they are abandoned by their spouses and divorced. The difficulties and problems
faced by mothers in many issues about their children will also be examined in this paper. Such
as the problems of their children about getting a diagnosis of autism, treatment, education, and
involvement in social life. Besides the literature and archive scanning, field research was also
carried out in our study. The news on the subject in the written, visual and social media were
meticulously examined. Also in-depth interviews were conducted with the mothers of children
with autism in two different private education institutions in Istanbul Bakirkdy and Beylikdiizii.

Keywords: Autism spectrum disorder, motherhood, family, cildren’s rights.
1. GIRIS

Otizmli ¢ocuklar gerek giindelik hayatimizda gerekse yazili, gorsel ve sosyal medyada her
gecen giin daha sik goriilmeye basladilar. Hastaliklar1 Kontrol ve Onleme Merkezi verilerine

! Bu ¢aligma 3 Aralik 2021 tarihinde diizenlenen 1. Otizm Aragtirmalar1 Sempozyumunda ozet hali s6zlii bildiri

olarak sunulan “Tiirkiye’de Otizm Anneligi” baglikli calismanin gbzden gegirilmis ve genisletilmis halidir.
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gore bugiin diinya genelinde okul ¢agindaki her 54 ¢ocuktan biri otizm teshisi almaktadir ve
otizm, ¢ocuklarda en sik rastlanan norolojik bozukluktur. Kesin rakamlara sahip olamasak da
iilkemizde yaklasik 550.000 otizmli birey ve 150.000 civarinda 0-14 yas grubunda otizmli
cocuk bulundugu tahmin edilmektedir (http://www.odfed.org/otizm/).

Otizm kavramu ilk kez 1910’larda Isvigreli psikiyatr Eugen Bleuler tarafindan kullanilmustir.
Otizm, Yunancada benlik, 6z, kendi gibi anlamlara gelen “otos” sdzciiglinden ve Latince bir
siirecin, fenomenin veya goriisiin geneline isaret eden “ismus” takisindan tiiretilmistir ve
Bleuler, bu kavrami kendini dis diinyadan tamamen soyutlamis bir birey i¢in kullanmistir
(Fazlioglu ve Yurdakul, 2005: 10). Bilimsel anlamda ise otizm kavrami ilk kez 1943 yilinda
Amerikali ¢ocuk psikiyatristi Leo Kanner tarafindan “Erken Cocukluk Otizmi” olarak
adlandirilmistir. Kanner’a gore otistik ¢cocuklar; kendine yoneltilen sdzel ifadeleri siklikla ayn1
sekilde tekrar eden, “ben” yerine “sen” gibi sahis zamirlerini ters kullanan, ekolalisi ve
gecikmis dil gelisimi olan, ¢ok iyi bir bellege sahip olan, kendiliginden baslattig1 davraniglari
siirli alanda olan, stereotip hareketleri bulunan ya da belli hareketlere asir1 baghlik gosteren,
aynilig1 koruma istegi olan, insanlarla iliski kurmada zorluk ¢eken, cansiz nesne veya resimleri
tercih eden c¢ocuklardir. Ayni tarihlerde (1944) Avusturyali yazar Hans Asperger ise kimi
cocuklarda gordiigii bazi davranislart “Otistik Psikopati” olarak adlandirmistir (Aydin, 2008:
26-27).

Randle-Short’un “Kontrol Listesi” yontemine goére otizmli g¢ocuklar; diger c¢ocuklarla
etkilesimde bulunmakta gii¢liik ¢eken, siklikla tehlikelerin farkinda olmayan, ¢evresindeki
degisikliklere karsi ¢ikan, fiziksel temastan kaginan ve gereksinimlerini isaret ile belirten
cocuklar olarak tanimlanmigtir. Rutter ve arkadaslari ise otizmle ilgili dort ana noktaya dikkat
cekmislerdir:

1- Otizmin ortaya ¢ikma siklig1 30 aydan 6nce goriilmektedir.

2- Cocuklarin konusma ve dil gelisimlerinde belirgin bir gecikme s6z konusudur.

3- Zihinsel gelisimle iligkisi olmayan, ancak sosyal gelisimle ilgili bir yetersizlik s6z
konusudur. Ornek olarak; ¢ocuklarin siklikla sarilma-kucaklama gibi fiziksel temasi
reddettikleri, insanlara karsi genel bir ilgisizlik ve goz kontagi kurmada yetersizliklerinin
oldugu goriilmektedir.

4- Kaliplagsmig oyun becerileri gézlenmekle birlikte; cocuk, aynilig1 korumada 1srar etmekte
ve degisiklige kars1 tepki gostermektedir (Darica vd., 2011: 18-19).

Otizmin isaretleri beceri dizisi kaybi, dil gelisim evrelerini tamamlayamamak, normal ve
ongoriilebilir davranislarin anormal davraniglara dogru gerilemesi, onlarin ¢ok hosuna giden
tuhaf hareket ve mimikler, oyuncaklarla normal oynama gelisimi olmamasi, tekrar edici, obsesif
davraniglar, anormal anksiyete diizeyleri, yiiksek agri esigi, gdz temasi yoksunlugu, sesli
yonlendirmelere yanit yoksunlugu, alerjiler, reflii, gastrointestinal inflamatuvar siirecler,
kabizlik, ishal, kulak enfeksiyonlar1 ve gerektigi gibi uyku uyunmamasi gibi fiziksel, psikolojik
ve davranigsal birtakim gerilik, eksiklik ve bozukluklardir (MacCarthy ve Kartzinel, 2012: 26).

Son yillarda otizm kavraminin yani sira, otizm spektrum bozuklugu (ASD: Autism Spectrum
Disorder) terimi de kullanilmaktadir. Otizm spektrum bozuklugu, yaygin gelisimsel bozuklukla
(PDD: Pervasive Devdelopmental Disorder) es anlamli olup, ileri diizeyde ve karmasik bir
gelisimsel yetersizlik anlaminda kullanilmaktadir. Otizm ise, bu semsiye altinda yer alan alt
kategorilerden yalnizca biridir (iftar, 2007: 3-4). Diger kategoriler ise Asperger Sendromu,
Atipik Otizm, Cocukluk Dezentegratif Bozuklugu ve Rett Sendromudur.
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Otizmli kisilerin 6zellikleri kisiden kisiye degisiklik gdsterebilir. Bu kisilerde goriilen belirtiler
ve bunlarin digsavurumlar1 da farklidir. Otizmin ¢ocuklari etkileme diizeyi de belirgin bir
farklilik gostermektedir. Bazi cocuklar hafif diizeyde etkilenirken; bazilar1 ¢ok agir etkilenirler.
Otistik cocuklarin tanimlanmasinda kullanilan iletisimde bozukluk, sosyal etkilesimde
bozukluk ve sinirlt ilgi, takintili ve tekrarlayici davraniglar gibi nitelikler de ¢ocuklarda farkli
diizeylerde goriilebilir. Kimi ¢ocuklarin sosyal iligkileri daha c¢ok bozukluk gosterirken;
kiminde takmtili ve tekrarlayict davranmiglar daha yogundur. Otistik semptomlar zamanla
degisime de ugrayabilir. Yas ilerledik¢e ve nitelikli bir egitim verildik¢e baz1 davraniglar
degisip, sonebilir. Ya da yasanan herhangi bir travma ¢ocugun gerilemesine neden olabilir.
Buna karsin kimi zaman otizmli g¢ocuklarin gelisim asamalarinda ciddi si¢ramalar da
goriilebilir. Ornegin konusamayan bir ¢ocuk ii¢ yasinda kendi kendine okuma-yazmayi
ogrenebilir (Ozbey, 2011: 15).

2. SAHA ARASTIRMASI VERILERI

Bu boliimde annelerin ¢ocuklarinda bir farklilik oldugunu ilk hissettikleri andan itibaren
yasadiklar1 psikolojik, sosyal ve ekonomik degisimler ve doniisiimler ele alinip irdelenmis,
gelecege iliskin hayalleri ve planlar1 da sorgulanmistir. Zira ¢ocuklarinin otizm tanisi almasinin
ardindan annelerin hayatlar1 dylesine radikal bir bicimde degismektedir ki adeta ¢ocuklariyla
birlikte anneler de yeni bir “etiket” sahibi olmaktadirlar. Dogumdan sonra bedenen birbirinden
ayrilan anne ve yavrusu, ¢ocugun otizm tanisi almasinin ardindan ¢ogu zaman psikolojik olarak
annelerin zihninde yeniden birlegsmektedirler. Adeta artik birer kisi olarak anne ve ¢ocuk yoktur,
“biz” vardir. Bunu kimi annelerin ¢ocuklarindan “biz” seklinde bahsetmesinden rahatlikla
gozlemleyebilirsiniz. “Bizim karnimiz acikti”, “Biz tuvalet egitimimizi tamamladik”, “Bugiin
odevierimizi ¢ok giizel yaptik” seklinde kendilerini tamamen c¢ocuklariyla 6zdeslestirmis
olduklarini gésteren ciimleler kuran annelere siklikla rastlayabilirsiniz. Ironik olan otizmli
cocuklarin da zamirleri kullanma konusunda son derece giicliik ¢cekmeleri, 6zellikle “ben”
zamirini kullanamamalar1 ve kendilerinden isimleriyle bahsetmeleridir. Otizm tanis1 alan her
bir cocugun annesi evladiyla birlikte “ben” zamirini terk etmese bile; kendi hayat ile ilgili o
zamana dek sahip oldugu hayalleri, planlar1 ve sosyal ¢cevreyi de kaginilmaz olarak degistirmek
zorunda kalabilmektedirler. O nedenle bu ¢alismada odak noktasi otizmli ¢ocuklar degil;
anneleridir.

Calismamizda literatiir ve arsiv taramasinin yani sira saha arastirmasi da gergeklestirilmistir.
Konuyla ilgili yazili ve gorsel medyada yer alan haberler titizlikle incelenmistir. Saha
arastirmasi i¢in secilen yontem ise derinlemesine miilakattir. Derinlemesine miilakatlarin
katilimcilari Istanbul Bakirkdy ve Beylikdiizii’nde bulunan iki ayr1 6zel egitim kurumunda 6zel
egitim goren otizmli ¢ocuklarin (tamami kadin) velileri arasindan kota 6rneklemi ve tesadiifi
orneklemle secilmislerdir. 5-18 yas grubunda en az bir otizmli ¢ocuga sahip yirmi ebeveynle,
ortalama seksen dakika siiren derinlemesine miilakatlar gergeklestirilmistir. Ciinkii miilakatlar
icin kullanilan mekan 6zel egitim kurumlarinin veliler i¢in hazirlanmis bekleme odalar1 veya
bahgeleridir. Cocuklar1 6zel egitim kurumunda kirkar dakikalik ve genellikle ardisik iki
ders/terapi alirken bu mekanlarda annelere ulasmak ve kendileriyle hem ¢ocuklar1 yanlarinda
yokken hem de arastirmaya ayirabilecek zamanlari varken miilakatlart gergeklestirmek
miimkiin olabilmektedir. Bu mekanlar ayn1 zamanda velilerin dertlestigi, birbirlerine doktorlar,
ilaclar, cocuklarina uyguladiklart diyetler, yaptirdiklar1 sporlar gibi cesitli konularda bilgi
aligverisinde bulunduklar1 ortamlardir. Velilerin ailevi problemlerini, ¢ocuklariyla ilgili
sorunlarini, bulduklar1 ¢6ziim yollarini, kisaca tiim bilgi ve deneyimlerini, o sirada ¢cocuklar1 da
yanlarinda olmadig1 i¢in rahatlikla birbirlerine aktardiklar1 bu ortamlar; onlarin, kendilerine
benzeyen, benzer sorunlar yasayan ve kendilerini yargilamayan, bu nedenle de tiim
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ictenlikleriyle kendilerini ortaya koyabildikleri mekanlardir. Bu nedenle derinlemesine
miilakatlar1 6zel egitim kurumu igerisinde ve ¢cocuklarinin emin ellerde olduguna inandiklar1
bir zaman diliminde gergeklestirmek, katilimcilarin son derece dogal bir ortamda, aslinda
haftada 1-2 kez yaptiklari seyi bu kez yar1 yapilandirilmis sorular dogrultusunda
yinelemelerinden ibaret hale getirmistir. Bdylesine hassas ve duyarl bir konuda niceliksel bir
analiz kullanmayarak; katilimcilarin goriislerini kendi ifadeleriyle agiklamalarinin daha faydali
olacaginda karar kildik. Bu nedenle grubun tizerinde uzlagtiklar fikirleri ve yasadiklar1 benzer
deneyimleri katilimcilarin beyanlarinin dogrudan alintilanmasi suretiyle ifade etmeye ¢alistik.

2.1. Teshis ve Tam1 Alma Siireci

Otizm, norolojik bir bozukluk olmasina karsin teshisi i¢in bir kan testi ya da beyin taramasi
yapilamaz ya da Down sendromu gibi bir kromozal bozukluk sd6zkonusu degildir. Otizm tanis1
halen ¢ocuklarin davranislart gézlemlenerek konmaktadir. Otizmdeki en agik eksiklik konugma
yetersizligidir. Ug yasindaki bir cocuk sosyallesmiyor, konusamiyor ya da anormal
konusuyorsa otizmi Kanner Sendromu olarak tanimlanir. Uygun terapi ve egitimlerle
konusmay1 dgrenseler bile asir1 diiz mantik, genelleme yapamama, davranig ve diisiincelerde
esnek olamama ve sagduyu eksikligi nedeniyle bu ¢cocuklar ileri derecede engelli olarak kalirlar.
Asperger Sendromu O6zellikleri gosteren bireyler ise Kanner tarzi otizme gore ¢ok daha az
engelli olma egiliminde olduklarindan resmi olarak Asperger tanis1 konulmasi ¢ok daha zordur.
“Yiiksek islevli otizm” olarak da adlandirilan Asperger Sendromuna sahip bireyler, diger
otizmlilere gore ¢ok daha iistiin biligsel becerilere ve daha normal bir konusma gelisimine sahip
olduklar1 i¢in genellikle bir ig sahibi olup bagimsiz hayatlar yasayabilirler. Baz1 vakalarda ise
normal konusma ve sosyal davranig gelistiren ¢ocuklar sonradan gerileme gosterir ve iki
yasindan sonra konugsma becerilerini kaybeder ve c¢ogu zaman bir daha kazanamazlar.
Disintegratif Bozukluk ya da “diisiik islevli otizm” olarak tanimlanan bu gruba giren ¢cocuklar
0z bakimlarini bile gerceklestiremeyebilir ve hayatlar1 boyunca diizenleyici hizmetlere ihtiyag
hissedebilirler. Ozellikle gerilemesi erken baslayan Disintegratif bozukluk tasiyan gocuklar
yogun bir egitim program ile gelisip yiiksek islevli olabilseler de genellikle diisiik islevli olarak
kalmaktadirlar. Bazi uzmanlar bu kategorileri tamamen birbirinden farkli olarak
degerlendirseler de genel egilim bu sendromlarin otistik yelpaze iizerinde konumlandirmak ve
aralarinda kesin bir sinir olmadigini kabullenmek yoniindedir. Yelpazenin bir ucunda otizm
biligsel bir bozukluk, digerinde ise duyusal isleme bozuklugudur. Yelpazenin her noktasinda
hafif ve ileri derecede vakalara rastlanabilir. Belirtilerin siddeti ve orani her seferinde
degiskendir (Grandin, 2018: 29-42). Bu nedenle her bir otizm vakasi biriciktir ve otizmin
teshisi oldukc¢a zordur.

Ulkemizde otizm tanis1 koyabilecek kisiler, ¢ocuk ruh hastaliklari uzmanlar1 ve g¢ocuk
norologlaridir. Bu uzmanlar ayrintili degerlendirme yaparak ¢ocukta otizm olup olmadigini,
otizmin derecesini, zekd ve gelisim diizeylerini, uyum ve iletisim becerilerini ¢esitli testler
uygulayarak tespit ederler. Ancak ¢ocuklarin tant almalar1 son derece uzun ve zorlu bir siireg
olabilmektedir. En biiyiik zaman kaybi1 genellikle ailelerin ¢ocuklarindaki gelisim geriligini
gozlemlemeleri, kabullenmeleri ve bu konuda bir adim atmaya karar vermeleri asamasinda
gerceklesmektedir. Otizm erkek ¢cocuklarda kiz ¢ocuklara oranla 5 kat daha sik goriildiiglinden,
toplumdaki “Erkek ¢ocuklar zaten kizlardan daha ge¢ konusur” ya da akraba c¢evresindeki
“Bizim .... de ge¢ konusmustu, herhalde ona c¢ekti” seklindeki avuntular ebeveynlerin iki
yasinda hala konusamayan cocuklari i¢in bir uzmana danigmalarini geciktirebilmektedir.
Yiirliyememe, konusamama gibi gelisim geriligi emarelerini ya da uykusuzluk, huzursuzluk,
siirekli aglama gibi davranigs bozukluklarini ebeveynler siliphesiz fark etmekte ancak
cocuklarinda bir sorun oldugunu kabullenmekte zorlanabilmekte ve zaman igerisinde bu
sorunlarin kendiliginden ¢oziilecegini umarak vakit kaybedebilmektedirler. Ebeveynlerden biri
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(genellikle anne) oOzellikle yasitlariyla karsilastirdiklarinda ¢ocuklarindaki problemleri
gozlemleyebilmekte ancak diger ebeveynin boyle bir olasilig1 aklina bile getirmek istememesi
nedeniyle harekete gegemeyebilmektedirler. Cocugu takip eden cocuk doktorlari da tip
fakiiltelerinde otizmle ilgili egitimin yetersizligi nedeniyle kimi zaman ¢ocugun sorununu
anlayamamakta ve bu konuda aileleri eksik bilgilendirebilmekte ya da yanlis
yonlendirebilmektedirler. Katilimcilarimizdan biri; “Bir doktor benim ¢ocugumun altin gibi
kiymetli bir yilimi yedi. Hadi biz anlamadik, otizmin ne oldugunu bile bilmiyorduk, doktoru nasil
anlamadi, niye hi¢bir sey soylemedi?” seklindeki sitemiyle bu sorunu dile getirmistir.

Otizmle ilgili yayinlarda siirekli bu durumun bir hastalik degil; bir farklilik oldugu
vurgulanmaktadir. Otizm spektrum bozuklugu aslinda bir sosyal etkilesim ve iletisim
bozuklugudur. Daha 6nce de vurguladigimiz gibi son derece bireyseldir ve her vaka kendine
has belirtiler gosterebilmektedir. Yanit verme bozukluklari, tekrar eden davranislar, obsesyon
ve diger belirtilerin tamami bagka pek ¢ok hastalikta da goriilebildigi i¢in bir uzmana
basvurduktan sonra da ¢ocuklar hemen otizm tanis1 alamamakta ve teshis de uzun ve yogun bir
mesai gerektirebilmektedir.

“Doktor doktor gezdik biz. Once zeka geriligi oldugundan siiphelendiler. MR ¢ekildi. Sonra
kulaklarinin duymadigindan siiphelendiler, sagir olup olmadigina baktilar. Sonra ‘kafast
fazla biiyiik, hidrosefal olabilir’ dediler. Hem benim hem babasinin tarafindan iki kusak
kafalarimizt olgtiik. Bir giin ateslendiginde Acil Servis’e gotiirdiik ve oradaki geng bir
doktor daha kapidan girer girmez ‘Otistik bu ¢ocuk’ dedi. Biz de ‘Acaba mi? diye bu konuda
uzman bir doktora gétiirdiik ve bir yilin sonunda ¢ocuguma otizm teshisi konmusg oldu.”

Katilimeimizin aktardigi ve diger annelerin de ¢ok benzer bir bicimde tekrarladiklari lizere
otizmin teshisi pek kolay olmadigi i¢in farkli uzmanlar pek c¢ok farkli hastaliktan siliphe
edebilmekte ve diger ihtimallerle ilgili tetkiklerin yapilmasi ve o ihtimallerin elenmesi de bir
hayli zaman alabilmektedir. Ne kadar siirerse siirsiin, ¢ocugun otizmli olarak tanimlanmasi
ailelerin bliylik ¢cogunlugu icin biiyiik bir travmadir. Bir kisminin o giine kadar belki hi¢
duymadiklari, duymus olsalar bile hakkinda hi¢ bilgi sahibi olmadiklari otizm tanisiyla
karsilasan anneler, saskinlik ve {liziintiilerini “O an diinyam karardi”, “Sanki diinya basima
vikildi” seklinde dile getirmektedirler.

Cocugun otizm tanisit almasi tiim ailenin yasamimi kokten degistirmektedir. Cogunlukla
ebeveynlerin ilk tepkisi, tipki yas siirecinin ilk evresinde oldugu gibi inkardir. Bu nedenle
ebeveynler Oncelikle ya farkli uzmanlara bagvurarak baska bir teshis konmasini beklemeye
baslamakta ya da otizmi arastirmaya, 0grenmeye calismakta ve ¢ocuklarinin otizmli olup
olmadigini edindikleri bilgiler 15181nda kendi aralarinda tartigmakta ve taniy1 kendi aralarinda
muhakeme etmektedirler. Ozellikle yiiksek islevli biz otizm vakas1 ile kars1 karstya iseler “Bak
burada goz temast kurmaz diyor, bizim oglan kuruyor”, “Otizmli ¢ocuklar sarilmaktan
hoslanmazlarmis, benim oglum bayuliyor sarilmaya” seklinde argiimanlarla adeta ¢ocuklarini
taninin disina ¢ikartabilmek i¢in deliller toplamaya ve hem kendilerini hem de eslerini ikna
etmeye caligirlar. Bu evre her ailede ve her ebeveynde farkli zaman dilimlerinde tamamlanir ya
da bazen hi¢ tamamlanmaz. Bir katilimcinin, “Oniki yil oldu, benim kocam hala anlamiyor
kizzmizin otizmli oldugunu, ‘Sen simartryorsun bu ¢ocugu, o yiizden boyle’ diyor” seklindeki
beyani babanin inkar evresinin halen bitmediginin ve ayni evin igerisinde esinin kendisini
otizmle miicadelede nasil yalniz biraktiginin en agik kanitidir.

Inkarm ardindan &fke/kizginlik evresi gelmektedir. “Neden ben?” sorusunun soruldugu bu
asamada ebeveynler kendilerini ya da birbirlerini acimasizca suglayabilmektedirler. Dil, din,
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itk farki gozetmeyen otizm, her sosyo-ekonomik siniftan ailede goriilebilmektedir. Baglangicta
“soguk anne hastalig1” olarak tanimlanan otizmin neden meydana geldigi, genetik olup
olmadig, asilarin otizme yol agip agmadigi ya da anne karninda veya bebeklik ¢aginda ¢ocugun
yasadig1 bir travmanin sonucunda ortaya ¢ikip ¢ikmadigi halen tiim diinyada arastiriimaktadir.
Cevre kirliligi, 6zellikle agir metaller, kimyasal maddeler ve yanlis ilag kullaniminin otizme
neden olabilecegi ihtimalleri incelenmektedir. Ancak bu olas1 etmenlerin hepsi zaman zaman
ebeveynlerin mizaglarina gore kendilerini ya da eslerini suclamalart i¢in bir silah olarak
kullanilabilmektedir.

“Babasi sara hastast olan ¢ocuklarda otizm goriilme olasiligi artiyormus.”

“Hamilelik swrasinda disinde dolgu olan annelerin dogurduklar: bebeklerde otizm daha
yayginmis.”’

“Kafa iistii diigen ¢ocuklarda otizme rastlantyormus.”

“Rusya’da asilarin ¢ocuklarda otizme neden olduguna dair bir arastirma yaymnlanmas.
Artik pek ¢ok aile ¢cocuklarini asitlatmiyormusg.”

Gortldiigii lizere yapilan/okunan her farkli arastirma; ussal olsun ya da olmasin her olasilik
ebeveynler i¢in “Neden ben?” sorusunun cevabi olabilmektedir. Baz1 anne-babalar nihayetinde
cocuklarinin kendi hatalari, eksiklikleri, kusurlar1 yiiziinden otizmli olduguna inanarak kabahati
kendilerinde bulurken; bazilar1 da kendilerini temize ¢ikartip “su¢”’u eslerine atabilmektedirler.
Her iki durumda da ofkenin yoneltilecegi bir kurban bulunmus; daha dogrusu secilmis
olmaktadir.

Sayet ebeveynlerden biri ya da her ikisi birden ¢ocuklarinin o genis otizm yelpazesinde nereye
konumlandigini, baska bir deyisle cocuklarinin beceri ve yeteneklerinin sinirlarini sorgulamaya
baslamiglarsa pazarlik evresi baslamis demektir. Bu asamada ebeveynler, Rain Man’den
baslayarak otizmle ilgili ¢cekilmis yerli ve yabanci film ve dizilerdeki, Otizmli Beyin (Grandin
ve Panek, 2018) gibi otizmli bir akademisyen tarafindan kaleme alinmis ya da gercek hayattan
alinmis basar1 dykiilerine iligkin kitaplardaki ya da medyada yer alan kaybolma, siddet gérme,
okula kabul edilmeme, okulda yuhalanma gibi yiireklerini yakan hikayelerdeki ve hi¢ kuskusuz
gercek hayatta karsilastiklart otizmli vakalardaki olumlu/olumsuz 6rneklerden yola ¢ikarak
cocuklarin gelecegini tasavvur etmeye g¢aligirlar. Boylece ¢ocuklart i¢in kurmus olduklari
hayallerin bir kismindan vazgecerken; diger yandan yeni hayaller kurmaya baglarlar. Otizmli
bireylerin %10’luk bir boliimii yiiksek gorsel ve isitsel hafiza, hesap yapma benzeri yetenekleri
olan “Savant Sendromu” olarak da adlandirilan dahilerdir (Grandin, 2018: 29). Otizmli
cocuklarinin herhangi bir konuda {istiin yetenekli olup olmadigini, sayet ¢ocuklar bir dahi ise
yeteneklerini nasil ortaya cikartip isleyebileceklerini ya da ¢ocuklarmin hayatta
karsilasabilecekleri problemleri ve bu sorunlarla nasil bas edebileceklerini tahayyiil etmeye
calistiklar1 bu donemde ebeveynler aslinda farkinda olmadan yavas yavas otizm gercegini de
kabullenmeye baslarlar.

Dordiincii asama depresyon evresidir. Ebeveynlerden biri ya da her ikisi birden otizm gergegi
ile yiizlestik¢e ciddi bir depresyona girerler ve bir uzmanin yardimina ihtiya¢ duyarlar. Anneler
“Adeta karanlik bir kuyuya diistiim”, “Yerin yedi kat altina indim sanki” gibi beyanlarla
depresyon evresini tarif etmeye ¢alismiglardir. Bu asamada ebeveynler hem bireysel olarak hem
de ailece iclerine kapanmakta; akraba ve arkadaglariyla bile iligkilerini kesmekte/asgariye
indirmekte, bu durumu yakinlarina nasil anlatacaklarina ve cevrelerinden ne gibi tepkiler
alacaklarina iligkin endiselerle kendilerini sosyal cevrelerinden soyutlamaktadirlar. Sosyo-
ekonomik diizeyi daha yliksek olan ya da daha “bilin¢li” olarak tanimlayabilecegimiz anneler
psikolojik destek aldiklarini da ifade etmislerdir. Psikolojik destek almayan/alamayan anneler
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ise bir uzmanin yardimina ihtiya¢ duyduklarini ancak imkanlar1 elvermedigi i¢in bu siireci
kendi baslarina atlatmak zorunda kaldiklarini, zira ¢ocuklari i¢in bir an evvel kendilerini
toparlayip, harekete ge¢mek zorunda olduklarini dile getirmislerdir. Bir annenin, “Cok
tiziildiim. Cok agwr geldi. Ama biri otizmli iki ¢ocugum var, depresyona girecek vaktim yok
benim.” ifadesi, zorunluluklarmin kendini dinlemeye ve kendi sorunlariyla ilgilenmeye bile
firsat vermediginin en carpici 6rneklerinden biridir.

Cocugunun otizm tanist almasmin ardindan ebeveynlerin geldigi son psikolojik asama
kabullenmedir. Kabullenme agamasi ile birlikte ebeveynler (biri ya da her ikisi birden) kollar1
stvayip kendilerinin ve ¢ocuklarinin hayatlarinin geri kalaninda karsilarina ¢ikacak olan yel
degirmenleriyle savagmaya baglamaktadirlar. Ciinkii diger engel gruplarindan farkli olarak
otizmli ¢ocuklarin ebeveynleri daha umutludurlar ve ¢ocuklarinin bir giin daha yiiksek islevli
olabilecekleri ve hatta yasitlarina yetisebilecegi umudunu hi¢ kaybetmezler. “Hi¢ degilse bir
kerecik ‘Anne’ deseydi”, “Konussa yeter”, “Okuma-yazma 6grense hayati ¢cok kolaylasirdi”,
“Yiizme 6grenmesi sart” ... Sayet aile, otizmli ¢ocuga yonelik gergekci beklentiler gelistirmis
ve ulasilabilir amaclar belirlemisse; ¢ocuktaki ufak gelismeleri bile fark eder ve bundan
mutluluk duyarlar. Kuskusuz her basarinin ardindan da yeni bir hedef gelir.

Kabullenme siireci ne denli ¢cabuk gerceklesirse ¢ocuk da ihtiyaci olan egitim ve terapilere o
kadar erken ulagabilme sansina sahip olur. Ancak daha 6nce de degindigimiz gibi ebeveynlerin
tamami bu asamaya gelememekte, hayatlarina bu gercekle devam edememekte ve careyi
eslerini ve ¢ocuklarmi terk etmekte/bosanmakta bulmaktadirlar. Otizm tanisinin konmasinin
ardindan g¢ocuklarin1 ve eslerini terk eden annelere de sayica ¢ok az olmalarma ragmen,
rastlanmaktadir. Ancak biiyiik bir ¢ogunlukla evi terk edenlar babalar olmaktadir. Temsiliyet
niteligi tartisilir olmakla beraber; saha arastirmamiza katilan annelerden 12’si (%60)
bosanmislar, 2’si (%10) ise esleri tarafindan terk edilmisler ve ayrilma nedenlerinin ¢ocuklarina
otizm tanis1 konmasi oldugunu belirtmislerdir. Boylesine zorlayici bir siirecte eslerinin maddi-
manevi destegini kaybetmek anneleri hem ekonomik hem de psikolojik anlamda olumsuz
etkilemekte ve yipratmaktadir.

Aileyle ilgili ve dncelikli olarak anneleri ilgilendiren bir bagka konu otizm tanis1 konan ¢ocuk
sayet ailenin ilk ¢ocuguysa doktorlarin ebeveynlere ivedilikle ikinci bir ¢ocuk diinyaya
getirmelerini 6nermesidir. Ciinkili otizmli ¢ocuklar i¢in normal/standart/nérotipik ¢ocuklarla
iletisim kurmak ve onlarla sosyallesmek egitimin ¢ok onemli bir parcasidir. Evdeki ndrotipik
kardes otizmli ¢ocuk i¢in bir nevi 6gretmen roliinii de iistlenmektedir. Ayrica otizmli ¢ocugun
bir ablasi ya da agabeyi yoksa ebeveynler ¢cocuklarin gelecegi ile ilgili endiselerini hafifletmek
ve kendileri dldiikten sonra otizmli ¢ocuklarini emanet edebilmek i¢in de ikinci bir ¢ocuk
diinyaya getirmeye sicak bakmaktadirlar. Bir diger giidiileyici etmen de ebeveynlerin ilk
cocuklar1 ile kurmus olduklar1 hayalleri ve yapmis olduklar1 planlar1 diinyaya getirecekleri
norotipik ¢ocuga/cocuklara aktarma egilimleri olabilmektedir. Burada alt1 ¢izilmesi gereken bir
diger husus ister daha once ister kendisinden sonra diinyaya gelmis olsunlar otizmli kardeslerin
omuzlarina yiiklenen sorumluluklar ve ebeveynlerin norotipik kardeslere yonelik yiiksek
beklentileridir. Ciinkii o kardesler ebeveynlerinin hayallerini gerceklestirmek, otizmli
kardeslerine Ogretmenlik yapmak, gerekirse hayatlarmin ilerleyen ddnemlerinde otizmli
kardeslerinin bakimini listlenmek, ebeveynlerinin otizmli oldugu i¢in diger kardese daha fazla
ilgi gbérmesini ve zaman ayirmasini anlayisla karsilamak ve bulunduklari her sosyal ortamda
maruz kalabildikleri ayrimec1 ve dislayict muamelelere gogiis germek misyonlariyla diinyaya
gelmekte ve donatilmaktadirlar. Calismamizin kapsami disinda kalmakla birlikte otizmli bir
cocugun kardesinin/kardeslerinin yasadig1 psiko-sosyal siireclerin de basl basma ele alinip
incelenmesi gerektigi kanaatindeyiz.
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Ebeveynlerin ikinci bir ¢ocuk diinyaya getirme kararini etkileyen en 6nemli olumsuz degisken
ise ikinci ¢gocugun da otizmli olarak diinyaya gelme olasiligidir. Yapilan arastirmalar, otizmli
cocuk sahibi ailelerin ikinci ¢ocuklarmin da otizmli olma riskinin %20 oldugunu
gostermektedir. Aragtirmaya gore, daha once otizmli ¢ocuklarin her 10 kardesinden birinde
otizm gelisimi goriilirken; bu oran tiim diinyada otizmin adeta bir salginmis¢asina artis
gostermesiyle 5°te bire ¢ikmistir. Bu da otizmli ¢ocuklarin kiiciik kardeslerinin, genel niifus
icindeki bir ¢ocuktan 10 kat daha fazla otizmli olma riski bulundurdugu anlamina gelmektedir.
Ustelik ikiden fazla otizmli ¢ocuk sahibi aileler i¢in bu risk 3’te bire yiikselmektedir
(https://well.blogs.nytimes.com/2011/08/16/autism-risk-for-siblings-higher-than-

expected/? r=0). Bu veriler otizmin karmagik da olsa bir kalitsal temeli bulundugunu
gostermektedir. Arastirmalar, tek yumurta ikizlerinden biri otistik oldugunda digerinin de
otizmli olma oraninin %36 oldugunu ve otistik olmayan ikiz kardesin de 6grenme sorunlari
yasama olasiliginin normal gelisim gosteren ikizlere oranla ¢ok daha arttigini ortaya koymustur.
Genleri tamamen birbirinden farkli olan cift yumurta ikizlerinde ise biri otistik 6zellik
gosterirken; digeri hemen her seferinde normal gelisim gostermektedir (Folstein ve Rutter,
1977:297-321).

Gorildiigii iizere cocuklarin otizm tanisi almasinin ardindan ailenin, %20 otizmli olma
ihtimalini gbze alip ikinci bir ¢ocuk diinyaya getirme karari almasi hi¢ de kolay degildir.
Calismamiza katilan annelerden 12’si tek, 6°s1 iki, 2’si ise {i¢ ¢ocukludur. Tek ¢ocuklu olan
annelerin 9’u bosanmistir ve evliligin bitmesi nedeniyle ikinci bir ¢ocuk diinyaya getirmeleri
s6z konusu olmamigtir. Diger 3’1 ise hem maddi imkanlarinin yetersizligi hem de ikinci
cocuklarinin da otizmli olma riskini goze alamamalar1 nedeniyle bagka cocuk diinyaya
getirmeyi diisinmediklerini ifade etmislerdir. iki ¢ocuklu ailelerden 2’sinde ailenin ikinci
cocugu otizmli iken; 4’linde ailenin ilk cocugu otizmlidir ve sanslar1 yaver gitmis olacak ki en
kii¢iigii lic en biiytigli sekiz yasinda ve dordii de kiz olan ikinci ¢ocuklarda otizm belirtileri
goriilmemistir. Ug ¢ocuklu iki aileden birinde ikinci, digerinde ise ii¢iincii ¢ocuk otizmlidir ve
diger ¢ocuklarinda otizm belirtilerine rastlanmamustir.

Bir ¢ocugun otizm tanist almasinin o aileyi temelinden sarstigi, hatta kompozisyonunu
degistirecek kadar derinden etkiledigi ve bu siirecte en c¢ok etkilenenlerin anneler oldugu
sunmus oldugumuz verilerden agikca goriilmektedir. Bu nedenle annelerin, ¢ocuklarinin almis

oldugu tany1 igsellestirmeleri ve kendilerinden ya da ¢ocuklarindan bahsederken “ben” ve “o
degil de “biz” zamirini kullanmaya baglamalar1 bir nebze daha anlasilir olmaktadir.

2.2. Tedavi ve Ozel Egitim

Otizmin bir hastalik olmadigini hatirlatarak belirtmemiz gereken bir diger husus da otizmin
ilacinin da bulunmamasidir. Kimi zaman, ozellikle erkek cocuklarda, hiperaktivite gibi
rahatsizliklar da otizme eslik edebilmektedir ve bdyle durumlarda ¢ocuklara bazi ilaglar
uygulanabilmektedir. Gliiten-kazein diyeti, vitamin-mineral destegi, agir metallerden
arindirma, mantar tedavisi, hiperbarik oksijen tedavisi gibi alternatif ve destekleyici tedavi
yontemleri de denenmekle birlikte; otizm i¢in bilinen yegane tedavi yontemi 6zel egitimdir.
Egitimin etkili olmasi ise ¢cok erken yaslarda baslamasina, cok yogun ve kesintisiz olmasina
baglidir. Otizmi diger engel gruplarindan ayiran en onemli fark, erken yasta teshisin ve
miimkiin oldugunca erken baslanan bilissel, duyusal terapilerin otizmli ¢ocuklarin eksiklerinin
giderilmesi ve problemlerinin ¢dziilmesinde ¢ok biiyiik rol oynamasidir. Ozel egitimin yan1 sira
cocuklara ihtiyaglarina gore dil-konugma terapisi, ugrast terapisi, duyusal biitiinlestirme
terapisi, isitsel biitiinlestirme terapisi, miizik ve dans terapisi, sanat terapisi, drama terapisi,
oyun terapisi, yunuslarla terapi, at binme terapisi gibi 6zel terapiler de uygulanabilmektedir.
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Ancak bu terapilerin hicbiri basli basina etkili ve yeterli olmamakta; her biri ya da birkag1
egitimi desteklemek i¢in kullanilmaktadir.

Otizmli ¢ocuklarin egitiminde en sik kullanilan metod, ¢esitli 6diil mekanizmalar1 ve bazi
cezalandirici yontemlerle c¢ocugun uygun davranislarini arttirmaya ve uygun olmayan
davraniglarin1 azaltmaya yonelik egitim ve 6gretimleri igeren Uygulamali Davranis Analizi
caligmalaridir. Bu ¢calismalarin, otizmli ¢ocuklarin uyanik olduklari her an, yasamlarinin gectigi
tiim ortamlarda ve yasamlarindaki tiim kisiler tarafindan, biitiin davranislarin1 hedef alan bir
bicimde gercgeklestirilmesi ve ¢cocuga haftada minimum 20, miimkiinse 35-40 saat siireyle 6zel
egitim verilmesi gerekmektedir (Otizmde Egitim, Terapi ve Tedavi Yontemleri, 2011). Her
otizm vakasinin biricik oldugu ger¢eginden yola ¢ikilarak egitim de ¢ocugun beslenme ve uyku
diizeni, duyusal 6zellikleri, takintilar1 ve ¢ocugun ihtiyaclart gibi bireysel 6zellikleri dikkate
alinarak tasarlanmali ve cocuklara en az alt1 ay boyunca kendileri i¢in hazirlanmis miifredatlar
dogrultusunda birebir egitim verilmelidir.

Bir ¢ocuk otizm tanis alirsa ailesi, Oziirlii Saglik Kurulu Raporu diizenleyen yetkili bir saglik
kurulusuna, ¢ocuk icin en uygun egitim planlamasi i¢in ise en yakin Rehberlik Arastirma
Merkezi’ne bagvurmalidir. Cocugun hangi 6zel egitim kurumuna ne kadar stireyle ve ne siklikla
devam edecegi, hangi tamamlayic1 terapileri alacagi konusunda son karar ise uzman
goriislerinden ¢ok ailelere ve onlarin imkanlarina baghdir. Ulkemizde “otizm &zel egitim
raporu” alan c¢ocuklar icin sosyal giivenlik kapsaminda 8-12 saat iicretsiz Ozel egitim
verilmektedir. Cocuklarin ihtiyact olan ve geri kalan ayda yaklagik 150 saat 6zel egitimi ise
veliler kendileri karsilamak durumundadirlar. Kuruma gore degismekle birlikte 6zel egitim
ticretinin saatte 100-150 TL araliginda oldugu g6zoniinde bulundurulursa; ¢ocuklarin haftada
alabilecekleri ek ders sayisinin pek ¢ok cocuk icin ¢ok da fazla olamayacag asikardir. Kaldi
ki 6zel egitimin yan1 sira aileler, cocuklarinin tedavisine yardimci olmak amaciyla, 6zellikle
yiirlime konusunda gii¢liik ¢eken ¢ocuklari i¢in at binme terapisi, konusamayan ¢ocuklari i¢in
konugma terapisi gibi yiiksek maliyetli farkl1 yontemleri de denemektedirler. Tabii imkanlari
elverdigince!

Cocuklarinin sagligi, bakimi ve egitimi konularinda bilgi ve becerilerini arttirmak i¢in tim
enerjilerini sarf eden ebeveynler bir siire sonra anne-baba rollerinin disinda ¢ocuklarinin
doktoru, terapisti ve 6gretmeni rollerini de iistlenmeye baglarlar (Darica vd., 2011: 148). Bu
asamada calisan annelerin biiylik boliimii ¢ocuklarinin bakimini iistlenmek, onlara daha ¢ok
vakit ayirabilmek ve otizmli ¢ocugun egitimini miinkiin oldugunca evde de devam ettirebilmek
icin gecici bir siire i¢in ara vermekte ya da kalici olarak ¢calisma hayatlarini sonlandirmayi tercih
etmektedirler. Annelerin ¢aligmay1 birakmasi hem anneyi hem de aileyi ekonomik olarak daha
giicsiiz hale getirmektedir. Bdyle bir durumda anne de g¢ocuguyla birlikte otizm tanisi
almiscasina sosyal gevresi ile iletisimini biiyiik 6l¢iide kaybetmekte; kimi zaman kariyerini ve
meslek yasami ile ilgili hayallerini de rafa kaldirabilmektedir. Saha arastirmamiza katilan
annelerden 10’u (%50) cocuklar1 otizm tanisi aldiginda c¢aligmadiklarini; 4’1 giindelikei,
sekreter, 0gretmen olarak calisirken isi bir siire biraktiklarini; daha sonra ek gelir elde etmek
icin evde 0zel ders vermeye, yemek, tatli, dikis, nakis gibi fason isler yapmaya basladiklarini
ya da yakin gevrelerinde kozmetik {riinler pazarlamaya bagladiklarini ifade etmislerdir.
Gorildiigii gibi anneler ¢ocuklarina daha ¢ok vakit ayirabilmek ve daha esnek calisma
saatlerine kavusabilmek i¢in hane i¢i iiretime kaymislardir. Doktor, avukat gibi daha yiiksek
gelir getiren mesleklere sahip olan anneler maddi imkanlar1 daha fazla oldugundan kendileri
calisirken ¢ocuklar ile ilgilenebilecek kisi ve kurumlara daha rahat ulasabildikleri igin
mesleklerine devam edebilmislerdir. Kimi zaman da otizmli ¢ocukla ilgilenebilecek bir
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akrabanin 6zverili destegi annenin c¢alisma hayatina devam edebilmesini miimkiin kilmistir.
Katilimcilarimizdan bir 6gretmen bu siireci;

“Annem olmasa ben miimkiin degil devam edemezdim ¢alismaya. Esimin de ¢calisma hayati
¢ok yogun zaten. Haftanmin beg, kimi zaman alti giinii annem bakti ogluma. Terapilere,
doktor randevularina, okullara hep o gotiirdii. Baska kimseye de emanet edemezdim ben
de. Oglumla béyle ilgilecek bir bakici bulabilecegimi de zannetmiyorum gergi.”
seklinde Ozetlemistir. Ancak iilkemizde halihazirda sadece siirekli bakima muhta¢ otizmli
cocugu olan anneler erken emeklilik hakkindan yararlanabilmekte olup; babalar ya da ¢ocugun
bakimini iistlenen diger kisiler bu haktan yararlanamamaktadirlar.

Ailelerin vermesi gereken en zorlu kararlardan biri de cocuklarini hangi 6zel 6gretim kurumuna
gondereceklerdir. Otizmli ¢ocuklarin sayisinin her gecen giin artmast sonucunda iilkemizin
tamaminda ardi ardina 6zel egitim kurumlar1 agilmaktadir. Ancak ne yazik ki 6zel egitim
kurumlarinin tamami hizmet kalitesi agisindan ayni diizeyde degildir ve aileler ¢ocuklar i¢in
en dogru uzmandan, en kaliteli hizmeti alabilmek i¢in yogun bir mesai harcamak zorundadirlar.

“Ashinda Ortadogu ve Balkanlarin en iyi ozel egitim kurumu bizde, ¢ok sansliyiz. Ama ne
yazik ki Istanbul’da degil; Ankara’da. Biz bu kurumun tiniinii duyunca randevularimizi alip
bir haftahigina gittik. Oncelikle cesitli testlerden gecirdiler ve oglumun almas: gereken
egitimleri belirlediler ve derhal terapilere basladilar. O sirada beni, esimi ve annemi de
ayrica bir egitime aldilar. Ogluma nasil yaklagsmamiz, nasil davranmamiz gerektigini
ogrettiler bize. Hatalaruimizi gormemizi sagladilar. Ama en onemlisi benim bitmeyen
sorularimi cevapladilar. Doktorlara da soruyordum tabii aklima takilanlari ama muayene
siiresi kisith. Imkan olsa Ankara’ya tasinip o kuruma devam ettirirdik cocugumuzu ama
kocamin da benim de isim Istanbul’da. Oradan Istanbul’da bir-iki kurum tavsiye ettiler
bize. Biz de buray: sectik. On yildir devam ediyoruz burada.”

Katilimcimizin beyanindan da goriildiigii izere dogru kurumu secebilmek icin ebeveynler bir
On aragtirma yapmak durumundadirlar ¢iinkii evinize en yakin 6zel egitim kurumu her zaman
en dogru segcenek olmayabilir. Bu asamada aileler dogru uzmanlara ve bilgilere ulasabilmek
icin benzer durumdaki ve daha tecriibeli ailelerle iliski icine girmek, konuyla ilgili sivil toplum
kuruluslarindan ve goniilliilerden destek almak gibi stratejiler gelistirmektedirler. Ciinkii sayet
ebeveynler se¢imlerinde yanilmislarsa; ¢ogu zaman baska bir kurum se¢mek ya da birkag
kurum degistirmek durumunda kalabilmektedirler. Katilimcilarimizin tamami daha 6nce en az
bir farkli kurumu denediklerini ve o kurumdan memnun kalmadiklar i¢in ayrildiklarini ifade
etmislerdir.

“Ben bu kurumdan ¢ok memnundum ama evimize ¢ok uzak burasi. Sonra buradan ayrilan
li¢ ogretmenin evimize yakin yeni bir kurum agtiklarint 6grendim diger velilerden. Ben ve
asag1 yukart on veli o kuruma aldik ¢cocuklarimizi. Ilk dort hafia ben getirip gétiirdiim
c¢ocugumu. Dersler boyunca kapida durup bekledim. Buradaki gibi cocugumuz dersteyken
onu kameradan izleyebilecegimiz boyle bir bekleme odasi bile yoktu ¢iinkii. Benim gibi bir
anne daha vard, tistelik iki yasindaki cocuguyla sinifin kapisindan ayrilmayan. Yoneticiler
ve egitimciler pek de hoglanmuyorlardi bizim béyle kapida beklememizden ve bunu stk sik
dile getiriyorlardi. Bir aymn sonunda iznim bitti ve ise baslayinca ¢ocugumu tek basina
gondermeye basladim kuruma. Tek basina gittigi iiciincii giintin aksami kizim eve
geldiginde daha once hi¢ sahit olmadigim siddette bir kriz gegirdi. Saatlerce
sakinlestiremedik. O zaman kafamda bir simsek ¢akti. Kizim birebir egitim alirken; dersin
ortasinda yan odadaki grup terapisi odasina getirilen ve ¢cocuklara igirilen bir stirahi suyun
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icinde ilag¢ vardi demek ki. Ben yaninda gitmeyince ¢cocugumu da grup terapisine almiglar
ve kim bilir nasil bir ilag vermislerdi. Kizim bir daha hi¢ gitmedi o kuruma, hemen aldik
kaydimizi buraya geri. Gidip gelmek saatler siirtiyor, kizim da yollarda ¢ok yoruluyor ama
olsun, deger.”

Getirisi yliksek oldugu icin konuyla ilgili herhangi bir egitimi ve bilgi birikimi olmayan ve
kasaplik gibi ¢ok farkli mesleklerden kisiler bile diikkanlarini kapatip 6zel egitim kurumu
acabilmekte ve otizmli ¢ocuklari bir kazang kapisi olarak goriip, son derece kirilgan olan aileleri
de somiirebilmektedirler. Kotii niyetli bazi kurum yoneticilerinin ise sahte raporlarla saglikli
cocuklar1 kurumlarina kaydedip, sanki 0zel egitim veriyorlarmiscasina devletten 6deme
almalar1 ya da herhangi bir sebepten 0zel egitime gelememis ¢ocugun o giin yapilmayan
derslerini yapilmis gibi gdstermeleri ve devleti somiirmeleri de annelerin tepkisini gekmektedir.
“Bizim ¢ocugumuzun hakkini ¢aliyor onlar. Belki bu sahtekarlar olmasa devlet iki degil de ii¢
saat egitim verecek bize haftada.” diyerek sahtekarlik yapan kurum yoneticilerinin haksiz
kazang elde etmelerinden ¢ok; devletin sinirli imkanlarini sémiirerek kendi cocuklarinin egitim
olanaklarin1 da kisitladiklarinin altin1 ¢izmektedirler. Anneler, otizmli ¢ocuklara devlet
tarafindan saglanan egitim siiresi desteklerinin artirilmasi yoniindeki ¢aligmalarin bir an dnce
hayata gecirilmesini beklemektedirler.

Ozel egitim kurumlarinda calisan egitmenlerin de tipki kurumlar gibi her zaman yeterli
olmayabildiklerini gordiik. Ozel egitim kurumu 6gretmenlerinin tilkenmislik diizeylerinin,
ozellikle duyarsizlasma alt boyutunda ne denli yiiksek olduguna iliskin literatiirde pek ¢ok
arastirma yer almaktadir. Kurumlarindan memnun olan anneler bile bazi egitmenlerin sadece
vakit gecirmeye c¢alistiklarini, ¢ocuklarina yeterince ilgi gostermediklerini ya da ¢ocuklarina
faydali olamadiklarin1 anlatmis ve bu gerekgelerle ¢ocuklarinin egitmenlerini kurum
yoneticileriyle goriiserek degistirmiglerdir. Annelerin 6zel egitimin kalitesi ile ilgili
gosterdikleri titizlik ve 0zen, bu egitimin ¢ocuklari i¢in Onemini ne denli idrak etmis
olduklarinin en acik gostergesidir. Gerek kendi ¢ocuklarinin gerek kurumdaki diger ¢ocuklarin
gecen zaman igerisinde kaydettikleri gelisimleri gozlemlemek ise, siliphesiz en biiyiik
motivasyon kaynaklaridir. Anneler ¢ocuklarmin gelisimi ile ilgili edindikleri en ufak bir bilgi
kirintisin1 bile (ister bilimsel bir bilgi olsun ister hurafe) birbirleriyle acik ytireklilikle
paylasmaktadirlar.

“Ankara’daki doktor demisti ki, ¢cocuga sik stk mum iifletirsen, bir de her seyi pipetle
icirirsen daha ¢abuk konugur. Bir de her giin eline ameliyat eldiveni takip yanak i¢lerine
10 dakika masaj yapacaksin ki yumusasin yanaklari. Biz yaptik, ¢ok faydasini gérdiik. Sen
de yap.”

“Benim (otizmli) oglum ablasindan daha ¢cabuk halletti tuvalet igini. Egitmenler soylemisti,
‘Davranis¢i ekol, kopek egitir gibi. Tuvaletini her séylediginde ¢ok sevdigi bir 6diil verin.’
diye. Biz de her soylediginde ¢ikolata verdik, 5-6 ay sonra ¢ikardik bezi.”

“Biz ....(doktorun adi) ’a gotiirmiistiik. O bize ‘Unlu ve stitlii mamiilleri kesin’ dedi. Cok ige
varadi ama her zaman onleyemiyorum tabii. Cocuk bu neticede dondurma, c¢ikolata,
makarna istiyor.”

“Deniz boriilcesi otizmli cocuklarin kanmindaki biitiin agir metalleri viicuttan atiyormus ama
benim oglan yemiyor onu. Siz bir deyin bakalim belki yer.”

“Bir kitapta okumustum otizmli cocuklar eger gluten alamazlarsa yerleri yalamaya
baslyorlarmis, ¢linkii yerleri sildigimiz temizlik iiriinlerinde de gluten varmis meger. Aman
dikkatli olun!”

“Yeni bir kurum varmus igcinde hem at hem de yiizme havuzu varmus.”
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“Izmir’de bir doktor varmus iki ayda otizmi tedavi ediyormus ama Izmir’de nerede, nasil
kalalim ki!”

“Kaynanam dedi ki onlarin bir akrabast da boyle konusmuyormus, biilbiil suyu icirmigler,
haftasina konusmaya baglamig. Ben de deneyecegim.”

“....da ¢ok miibarek bir hoca varmig, kotiiriim giren, kosarak ¢ikiyormus. Bizim bey
tutturdu ‘O’na gidelim’ diye.”

Goriildigl tizere anneler ister kulaktan dolma ister yogun emek ve ¢abalar sonucunda sahip
olduklar tiim bilgi ve deneyimleri birbirleriyle agik yiireklilikle paylasmakta, birbirlerinden
fikir almakta ve ellerinden geldigince birbirlerine yol gdstermeye, yardimci olmaya
caligmaktadirlar. Calismamizin basligmin “Otizmli Cocuklarin Anneleri” degil de “Otizm
Anneligi” olmasinin da en 6nemli nedeni; annelerin sadece kendi yavrularini degil; tiim otizmli
cocuklar1 kucaklamis olmalaridir. Ancak kimi zaman bu paylasim “otizm” konusu ile sinirlt
kalabilmekte ve ¢ocuklar1 ayn1 kuruma devam eden anneler arasinda birinin serviste hep en
onde oturmasi ya da ge¢ hazirlanip her hafta servisi kapida bekletmesi gibi konular bile
tartismaya yol agabilmektedir. Kimi zaman maddi, kimi zaman ailevi ya da mesleki ve ¢ogu
zaman depreyon, travma sonrasi stres bozuklugu, tlikenmislik sendromu gibi psikolojik
sorunlarin biri ya da birkagiyla bas etmek zorunda kalan annelerin zaman zaman o6fke
patlamalar1 yasamalari; onlarla kolaylikla empati kurabilen diger anneler tarafindan ¢ogunlukla
anlayisla karsilanmakta ve sorun tatliya baglanmaktadir. Ancak ¢ocuklar ile ilgili her konu
annelerin kirmizi ¢izgileridir.

“Bir donem benim kizim buradaki okuma-yazma kursuna bagsladi. Her giin gelmeye
basladik biz. Haftada iki giin de .... ve annesi de bizimle ayni serviste geliyorlardi. O ara
kizzmin davranis bozuklugu tiikiirmekti. ....’in annesi gidip .... Bey’e (kurum miidiiri)
sikayet etmis bizi. Elimde olsa onlemez miyim kizimin tiikiirmesini? Kime danistiysak
‘Gormezden gelin, bir siire sonra davranis soner’ dediler. O kadin da biliyor bunun boyle
oldugunu. ‘Atin bunlar: kirumdan’ demis bir de. .... Bey de beni aradi. Ben bir sinirlendim.
Telefonda ‘O hanim kendini kolej servisinde santyor herhalde. Biz bu kuruma bu yiizden
geliyoruz zaten. Benim kizim kendi icad etmedi ya tiikiirmeyi. O da kurumdaki baska
cocuklardan ogrendi zaten’ dedim miidiire. Tabii bizi atmadilar ama ...."1 baska servise
verdiler. Yani damdan diisen de damdan diisenin halinden anlamazsa biz eldlemden nasil
anlayis bekleyelim ™.

Bu ornek olay da agikga gostermektedir ki siiphesiz tiim anneler otizmli diger ¢ocuklari
benimseyip kucaklayamamakta ve kimi zaman onlardan rahatsizlik duyup, 6zel egitimden
mahrum birakilmalarini bile talep edebilmektedirler. Ancak bdyle bir durum diger anneler
tarafindan kabul edilemez. Ciinkii onlar i¢in sosyal iliskilerin dncelikli kosulu ¢ocuklarinin tiim
eksikleri ve yanlislariyla, kayitsiz sartsiz kabul gérmeleridir.

2.3. Orgiin Egitim ve Sosyal Dislanma

Otizmli ¢ocuklar Ozel Egitim Degerlendirme Kurulu tarafindan egitsel degerlendirme ve
tanimlamaya tabi tutulurlar ve bdylece ¢ocuk i¢in uygun egitim ortamina karar verilir. Otistik
Cocuklar i¢in dort farkli egitim ortami bulunmaktadir:

- Otistik Cocuklar Egitim Merkezi (OCEM): Zorunlu &gretim ¢aginda olup normal
ilkdgretim programlarina devam edemeyecek durumda olan otistik ¢ocuklar i¢in acilan
merkezlerdir. Bu merkezlerde iist yas sinir1 14’tiir.

- Otistik Cocuklar Is Egitim Merkezi: 1lkogretimini tamamlamayan, genel ve mesleki
ortadgretim programlarina devam edemeyecek durumda olan 21 yasindan giin almamis
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otizmli bireyler is egitim merkezlerine devam edebilirler. Bu merkezlerde akademik
bilgi ve becerilerin yaninda is egitim uygulamalar1 da yapilir.

- Ozel Egitim Sinifi: Resmi ve 6zel okullarm biinyesinde 6zel egitim gerektiren dgrenciler
icin agilan smiflardir. Otizmli ¢ocuklar icin agilan siniflar en fazla dort kisi olmalidir.

- Kaynastirma: Ozel egitim gerektiren ¢ocuklarm egitimlerini normal gelisim gdsteren
cocuklarin devam ettigi resmi ya da 6zel okullarda siirdiirmeleridir. Okul oncesi,
ilkogretim ve orta dgretim kurumlarinda kaynastirma egitimi alinabilir. Kaynastirma
egitimi tam zamanli (okuldaki zamanin tamami normal gelisim gosteren akranlarla
birlikte gecirmek) ve yari zamanli (okuldaki zamanin bir boliimiinii 6zel egitim
smiflarinda gegirmek) olarak planlanabilir.

Ulkemizde bu egitim ortamlarindan ilk iigiine, yani otizmli ¢ocuklara hizmet veren egitim
kurumlarmna iligkin baslica sorun bu kurumlarin sayica az olmasi ve bu kurumlarda ¢alisacak
uzman egitimcilerin bulunmamasidir. Kaynastirma programiyla ilgili sorunlar ise daha farkli
ve cesitlidir. Kaynastirmanin her bireyin esit oldugu goriisiinden hareketle, insan haklaria
dayali saglam bir temeli vardir. Milli Egitim Bakanligi'min Kaynastirma Genelgesi ve Ozel
Egitim Hakkinda Kanun Hilkkmiinde Kararname’de 06zel egitim gerektiren bireylerin
egitimlerinin akranlariyla birlikte her tiir kademedeki okul ve kurumlarda siirdiiriilebileceginin
belirtilmesine ragmen pek ¢ok egitim kurumu “basar1 odakli bir okul olduklar1”, “diger velilerin
smifta ozel Ogrenci istememesi” gibi gerekgelerle kaynastirma egitimi uygulamay1
reddetmektedirler. Bagka bir deyisle yasal diizenlemelere ragmen; otizmli cocuklar kendilerini
kabul edecek okul, 6gretmen ve velileri her zaman bulamamaktadirlar. Oysa, bilimsel
aragtirmalar, kaynastirmanin gerek 6zel egitim gerektiren 6grencilere gerekse diger 6grencilere
pek cok yararlart oldugunu gostermektedir.

Giindelik insan etkilesimine ve sosyal hayata katilmak konusunda biiyiik giigliik ceken otizmli
cocuklarin gelisimi i¢in en yararli yontem “normal” akranlari ile bir arada olmalaridir. Ancak
ilkemizde “kaynastirma” uygulamalar1 altyapi1 yetersizliklerinden dolayr hayata
gecirilememektedir ¢iinkii bu yontem ancak ve ancak herkes iizerine diisen gorevi yaptigi
takdirde basariya ulasir. Bu nedenle kaynastirma yoluyla egitim uygulanan sinifta ve okulda
mutlaka 6zel egitim 6gretmenleri veya 6zel egitime iliskin bilgi ve deneyim sahibi rehber
ogretmenler tarafindan o6zel egitim destek hizmetleri saglanmalidir. Ozel egitim destek
hizmetleri, kaynastirma yoluyla egitim alan1 6grencinin ve diger Ogrencilerin basarilarini
arttirmak amaciyla 6gretmenlere, okulun diger personeline, dgrencilere ve ailelere saglanan ek
hizmetlerin tiimiidiir. Ornegin otizmli 6grencilerin cogu ses ya da koku gibi belli uyaranlara
asir1 duyarhilik gosterebilirler. Boyle bir durumda 6grencinin hangi uyaranlara karsi asir
duyarli oldugu belirlenerek okulda boyle durumlarin ortaya ¢ikma olasiliginin azaltilmasi
gerekmektedir. Ayrica otizmli ¢ocuklarin bazilari igin siirekli olarak sinifta yardimer 6gretmen
(gblge 6gretmen) bulunmasi da gerekebilir (Otizm: Simdi Ne Olacak?, 2011: 31).

G0z temasi ve fiziksel temas kurmakta giicliik ¢eken, kimi zaman konugsamayan, kimi zaman
siirekli konusan ve ayn1 kelime ya da ciimleyi onlarca kez tekrar eden otizmli ¢ocuklar igin
“normal” ¢ocuklarin devam ettigi bir egitim kurumuna gidebilmek neredeyse imkansizdir.
Kaynastirma egitimi alabilecek durumda olan otizmli ¢ocuklarin aileleri i¢in ise ¢ocuklarini
kabul edecek “otizm dostu” bir okul bulabilmek iilkemizde ¢ok zorlu bir siirectir. Oyle ki konu
Avrupa Insan Haklar1 Mahkemesi’ne bile tagmmustir. Miizisyen Ogiin Sanlisoy ve Avukat
Sedef Erken, otizmli ogullarin1 mahallelerindeki kolejin ana siifina yazdirmak isteyip de ret
cevabi alinca okula kars1 “ayrimcilik davasi” agmak icin savciliga su¢ duyurusunda bulunmus,
“kovusturmaya yer yoktur” cevabi alinca itiraz hakkini kullanmis ve bu kez de “itiraza mahal
yoktur” cevabi almislardir. I¢ hukuk yollarmi tiiketen aile AIHM ne bagvurmus ve Ozan’m
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egitim hakki i¢in sosyal medya {iizerinden bir imza kampanyasi baglatmiglar ancak
Strasbourg’dan da olumlu bir netice elde edememislerdir
(http://www.hurriyet.com.tr/yazarlar/20680386.asp). Yine 11 yasindaki Nazim Ozgiin’{in ailesi
ilkokulu “takdir” ile bitiren, SBS deneme sinavlarinda 3. sinifta Tiirkiye birincisi, 4. sinifta
Tiirkiye 27.’si olan ogullaria okul bulabilmek i¢in sosyal medyada bir imza kampanyasi
baslatmislar ve bu sayede c¢ocuklarina egitim verecek bir okul bulabilmislerdir
(http://www.radikal.com.tr/egitim/nazim_okullu oldu-1100670). Antakya Bedii Sabuncu
Giizel Sanatlar Lisesi'nde fliit egitimi alan ve piyanoda 6nemli yetenekler arasinda gosterilen
17 yasindaki otizmli Bugra Cankir ise, Cukurova Universitesi Devlet Konservatuvari
smavlarini sifir hatayla tamamlamasina ve tam not almasina ragmen; konservatuvara kabul
edilmemistir (https://www.trthaber.com/haber/yasam/konservatuvara-alinmadi-kraliyet-
sinavini-kazandi-40407.html). 2004 yilinda California Universitesi tarafindan yapilan "mutlak
kulak" testinde o giline dek yapilan sinavlardan en yiiksek puani alan Cankir, 2007 yilinda
Wisconsin Medical Society tarafindan "Miizikal deha" olarak literatiirde yerini almistir. Piyano
dalinda “Associated Board of the Royal School of Music, Piano Grade 8” sertifikasini alan
Cankir, egitimine Ingiltere’de devam edebilmis ve Ingiliz Kraliyet Akademisi lisans éncesi
programimi 2011 yilinda tamamlamistir (https://www.aa.com.tr/tr/yasam/otizmli-piyanist-
bugra-cankirin-mezuniyet-sevinci/1878962).

Vermis oldugumuz ili¢ 6rnekten de acik¢a goriildiigii lizere kaynastirma egitimine uygun,
yetenekli ve basarili 6grenciler bile ana okulundan tiniversiteye kadar egitimin her asamasinda
otizmli olduklart gerekcesiyle ayrimciliga ugramakta, okullar tarafindan kabul
edilmemektedirler. Ulkemizde egitim tiim ¢ocuklar ve ebeveynleri icin ciddi bir sorundur.
Stirekli degisen egitim sistemleri, 6grenme modelleri, okullarin/6gretmenlerin gerek nicelik
gerek nitelik acisindan yetersizligi, egitimde kalite dusiikligi glindemdeki ©Onemli
sorunlardandir. Heniiz bunlar ¢éziilememisken “azinlik” ve “farkli” olan otizmli ¢ocuklarin
egitim haklarini savunmak, bunun i¢in savasmak beyhude bir caba gibi algilanabilir. Ancak
engelli ya da engelsiz tiim ¢ocuklar gibi otizmli ¢ocuklarin da egitim hakki vardir. Ustelik
kendilerini var edebilmek, ayaklari tizerinde durabilmek, ebeveynleri olmadan da hayatlarini
idame ettirebilmek icin egitim almalar1 zorunlu bir ihtiyagtir. Otizm i¢in tek tedavi yontemi
egitimdir ve bu gereklilikten hareketle devlet, yerel yonetimler, sivil toplum kuruluslar1 ve
bireyler elbirligiyle caligmak ve ¢ocuklarin egitim hakkini korumak zorundadir.

“Hamile oldugumu ogrendigim andan itibaren ¢ocugum icin okul diisiinmeye bagladim.
Hic¢bir okulun yeteri kadar iyi olmadigini diistiniiyor, bir tiirlii kizim i¢in uygun okula karar
veremiyordum. Kizim dogdu. Baslangicta her sey ¢cok normaldi. Her bebek gibi biiyiiyordu.
Tabii benim okula dair hayallerim de kizimla birlikte biiyiiyordu. Yillar gectikce kizimin
vasitlarindan farkl oldugunu hissetmeye basladim. Yanlis giden bir seyler vardi. Kizim ii¢
vasindaydi ancak ne yagitlar: gibi konugabiliyor ne de oyun oynayabiliyordu. Pek ¢ok
doktor gezdik. En sonunda bir psikiyatrist otizm teshisi koydu. Bu sézciik yiiziimde tokat
gibi patlad. Siirekli otizmi ogrenmeye ¢alistyor, doktor doktor geziyordum. Gittigimiz bir
doktor ilk yapmamiz gereken seyin kizimi bir ana okuluna yazdirmak oldugunu soyled;.
Bizim i¢in asil sinav simdi basliyordu. En uzun ana okulu maceramiz bir hafta siiriiyordu.
Kizim i¢in okul begenemeyen ben simdi sokak aralarindaki kiigiik ana okullarimin bizi
almast igin dua ediyordum. Kimse ugrasmak istemiyordu. Bazi okullar daha otizmi duyar
duymaz nazikge kapiy1 gosteriyordu. Sonunda bir ana okulu bize kapilarini agti. Artik kizim
li¢ giin de olsa bir ana okuluna devam ediyordu. Bu kurumda kizim konusmanin yant sira
vemek yemek, tuvalete gitmek, ellerini yikamak gibi kisisel ihtiyaglarint tek bagina
gidermeyi égrendi. U¢ yil her sey gayet iyi gitti. Ancak ii¢ yilin sonunda kizimin artik
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ilkokula baglamasi gerekiyordu. Bizim igin asil smavin simdi basladigini nereden
bilebilirdim ki...

Kizimi hi¢bir ozel okul istemedi. Gerekge olarak da onun giivenligini saglayamayacaklarini
soylediler. Ben normal okul iicretinin iki katini vermeyi teklif ettigim halde bizi kabul
edemeyeceklerini soylediler. Simdi kapi kapt bizi kabul edecek ilkokul arar olmustuk. Hi¢bir
kurum bizi kabul etmedigi i¢in kizim bir yil daha ana okulu egitimi almak zorunda kald.
Seneye belki bir kez daha ayni seyleri yasayacagiz ama ben pes etmeyecegim ve en sonunda
kizimi kabul edecek bir okul bulacagim (Yilmaz, 2014: 154-172).”

2014 yilinda otizmli ¢cocuklarin egitim haklar1 ile ger¢eklestirmis oldugumuz bir arastirmadan
alintiladigimiz egitimci bir annenin beyani, bugiin de velilerin ¢ocuklarina kaynastirma egitimi
saglayabilmelerinin Oniindeki engelleri miikemmel bir sekilde ozetlemektedir. Velilerin
kaynastirma programi konusunda bu denli 1srarc1 olmalarinin nedeni otizmli ¢ocuklarin egitsel
ve sosyal agidan yasitlartyla biitiinlesmesinin terapétik etkisidir. Okula kabul edilmeyen ve bu
nedenle yasitlariyla sosyallesemeyen otizmli ¢ocuklar, eger kardesleri de yoksa evde ve 6zel
egitim kurumlarinda siirekli yetiskinlerle bir arada bulunmaktadirlar ve bu durum onlar i¢in son
derece sagliksizdir.

Otizmli ¢ocuklar mutlaka grupla aktivitelere katilmali, grup igine sokularak arkadas iliskisi ve
etkilesimi saglanmalidir. Bunun yapilabilecegi en uygun ortam ise kuskusuz okullardir.
Kaynastirma programlarmin baglica amaci otizmli ¢ocuklarin genel becerilerini ve ortama
uyum saglama becerilerini arttirmaktir. Kaynastirma egitimi sayesinde otizmli c¢ocuk
cevresindeki yasitlarini gdzlemleyerek onlart model almaya ve dgrenmeye baslar. Iletisim ve
oyun becerileri gelisir. Sosyal iletisim kuran ve arkadaslik iliskilerinde ilerleyen otizmli ¢ocuk,
boylece akran tutumlar1 da gelistirir.

Otizmli cocuklarin egitimlerini sekteye ugratan en Onemli etmenlerden biri de egitim
kurumlarindaki 6gretmenlerin bilgisizligi ve bilingsizligidir. Otizmli ¢ocuklarin siniflarda
kontrol edilememesinin ve dislanmasinin baslica nedeni budur. Otizmli ¢ocuklarin
ogretmenlerinin sabirli olmasi, yerinde ve zamaninda nasil davranacagini bilemeyen otizmli
cocuklar1 olagan karsilamasi ve yasanan problemlere dogru tepki vermesi gerekir. Otizmli
cocuklar zaman zaman yasitlarina gore farkli davranislarda bulunduklar i¢in diger ¢ocuklar
tarafindan diglanabilmekte, sozlii ya da fiziksel siddete maruz kalabilmektedirler. Okullarda
ogretmenler smiftaki O6grencileri otizmli c¢ocugun Ozellik ve gereksinimleri hakkinda
bilgilendirmeli ve ¢ocugun arkadaslariyla olan etkilesimini olumlu yonde arttirmaya yonelik
etkinlikler diizenlemelidir. Ogretmen olabilmek igin alinan formasyon egitiminde “Ozel
Egitim”le ilgili bir ders bulunmaktadir ancak agik¢a goriilmektedir ki tek bir ders yeterli
gelmemektedir.

Norotipik ¢ocuklarin otizmli, zihinsel ya da bedensel engelli ¢ocuklardan korkmamalari,
onlarla alay etmemeleri ve aralarindaki farkliliklara ragmen onlarla iletisim kurabilmeleri i¢in
ogretmenler kadar ailelerine de biiyilik gérev diismektedir. Ancak ne yazik ki kimi zaman veliler
de c¢ocuklarinin siniflarinda/ okullarinda otizmli ¢ocuklarin bulunmasindan rahatsizlik
duyabilmektedirler. Kasim 2019°da Aksaray'daki 42'si 6zel egitim O6grencisi olmak iizere
toplam 334 &grencinin egitim gordiigii Mehmetgik Ilkokulu'nda 6zel egitim dgrencileri okul
cikisinda diger 6grencilerin velileri tarafindan yuhalanmiglardir. Cocuklari igin tehlike teskil
ettigi ve cocuklarini olumsuz yonde etkiledigi gerekgesiyle velilerin otizmli &grencileri
okullarinda istemedigi ve otizmli cocuklarin baska okula gonderilmesi istendigi iddia
edilmistir. Ozel egitim 6grenci velileri ve diger veliler arasinda yasanan tartismalarin kayitlari
sosyal medyaya da yansimis ve Valilik konuyla ilgili sorusturma baslatmistir
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(https://www.dw.com/tr/aksarayda-otizmli-gocuklarin-yuhalanmasi-iddialari-inceleniyor/a-
51149979).

“Benim oglum bir kolejde kaynastirma ogrencisi. Bir hafta sonu okul idaresi uzman bir
psikolog cagirdi ve velileri de davet etti. Iyi ki gitmisim ben de. Meger o normal sandigimiz
cocuklarin da bir siirii sorunlari varmig. Bazilari geceleri altini 1slatiyormus, biri
karanliktan korkuyormus, bazilar: arkadaslarina siddet uyguluyormus, biri arkadasina
cinsel tacizde bulunmus, biri tek basina tuvalete bile gidemiyormus. Bizim ¢ocuklarla
karsilastirinca belki daha kiigiik sorunlar ama o ¢ocuklar da miikemmel degil iste. O giin
tiim veliler gordii bunu. ‘Herhalde oglumla ugrasmazlar artik’ diye diisiindiim. En ¢ok buna
sevindim!”

Beyandan da goriildiigli iizere otizmli ¢ocugunun okul arkadaslarinin da bazi psikolojik
sikintilar yagamasi; diger velilerin de kendisiyle empati kurup, cocugunu egitim hakkindan
mahrum birakmayacaklarina inanmasini saglamig ve annenin yiiregine su serpmistir. Cilinki
0zel okullarda “miisteri” konumunda olduklar1 i¢in her zaman “hakli” olan veliler okul
yonetimine baski uygulayarak otizmli ve/veya hiperaktif ¢ocuklarin okula kabul edilmesini
engelleyebilmekte ya da kaynastirma Ogrencilerini kolaylikla okuldan attirabilmektedirler.
Devlet okullarinda ise boyle bir yaptirim giicleri olmadig1 i¢in, yonetime siirekli sikayette
bulunmak gibi farkli yollar deneyebilmektedirler. Boylece otizmli ¢ocuklar disiplin cezalari
alarak okuldan uzaklastirilabilmektedir.

Otizmli ¢ocuklarini egitim kurumlarina kaydettirebilmek i¢in biiyilik ¢abalar gosteren velilerin,
cocuklart okula basladiktan kisa bir siire sonra onlar1 kurumdan almaya kalkmalar1 da son
derece sik rastlanan bir durumdur. Ancak anneler bunu da yine “gocuklarinin iyiligi” icin
yapmak zorunda kalmislardir. Anneler ¢ocuklarinin okulda “gercek” bir egitim almamalari,
sadece vakit gegirmeleri ve ne yazik ki kimi zaman &gretmenlerden ve diger 6grencilerden
s0zlii ve/veya fiziksel siddet gormeleri gibi nedenlerle ¢gocuklarinin egitimine baska bir okulda
ya da evde devam etmeye karar verdiklerini belirtmislerdir. Kuskusuz c¢ocuklarini okuldan
almak aileler i¢in verilmesi ¢ok gii¢ bir karardir. Ancak veliler kimi zaman baska bir ¢ikar yol
bulamamaktadirlar. Goriismeleri sirasinda dikkatimizi ¢eken onemli bir nokta velilerdeki
“Ogrenilmis ¢aresizliktir. Adli siirecler ¢ok pahali oldugu ve ¢ok uzun siirdiigii i¢in aileler bu
tiirden haksizliklar i¢in yargiya bagvurmaya cesaret edememektedirler. Hangi sosyo-ekonomik
smiftan olurlarsa olsunlar c¢ocuklar1 i¢in en iyisini yapmaya calisan ebeveynler, sistemi
degistiremeyeceklerini anlamis; ¢ocuklarini o sisteme entegre edebilmenin yollarini aramaya
ve bulduklariyla yetinmeye baslamislardir. Oysa otizmli bir ¢ocugun, ailesinin imkanlari
cercevesinde ve tercihleri dogrultusunda segtikleri herhangi bir okulda egitim gérmesi bir liituf
degil; haktir.

Ebeveynlerin ¢ocuklarini sosyal hayata entegre edebilmelerinin 6niindeki tek engel okul gibi
kurumlar degil; ayn1 zamanda toplumdaki Onyargilar, ¢cocuklarinin maruz kaldigi/kalacagi
damgalanmalar ve etiketlenmelerdir de. Otizmli ¢ocuklar apartmandan ¢ocuk parkina, toplu
tasima araglarindan alisveris merkezlerine kadar giindelik yasamin her alaninda en hafifinden
en siddetlisine siralayacak olursak; merakli bakislara, ¢ocuga ya da ebeveyne fiitursuzca
yoneltilen sorulara, damgalanma, sosyal dislanma ve siddet gérmeye kadar cesitli ayrime1
tutum ve davraniglara maruz kalabilmektedirler.

Otizmli ¢ocuklarin anneleri, insanlarin ¢ocuklarina karsi acima ya da reddetme gibi olumsuz
duygular beslemelerini ya da ¢ocuklariyla alay edilme ihtimalini de gdgiislemek ve toplumun
onlar1 damgalayip, dislamasina izin vermemek zorundadirlar. Ev ortaminin diginda da ¢ocugu
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cok kiiciik yaslardan itibaren sokaga, komsulara, baska bir deyisle sosyal ¢evreye ¢ikarmak,
cevrenin de gocugu tanimasi ve kabul etmesine yardimci olmak, diger cocuklarla oynamasi i¢in
firsatlar yaratmak aileye diisen en dnemli gorevlerden biridir (Darica, Abidoglu, Giimiis¢ii,
2011: 157-169). Ancak anneler, cocuklar1 otizmli oldugu i¢in ¢evrelerindeki en yakin bireylerin
bile kendilerine yeterince anlayigh davranmadiklarini ifade etmekte ve bu nedenle ¢ocuklariyla
birlikte eve kapanmay1 tercih edebilmektedirler. Evlerine kapatilmis dahi olsalar otizmli
cocuklar giirtiltii yaptiklari (http://www.haberler.com/amp/otizmli-cocuklari-nedeniyle-evden-
atilmak-14007649-haberi), agizlarindan salya akittiklari, kapilarini1 ¢aldiklar1 gibi gerekgelerle
apartman/sitelerde istenmemekte (https://youtu.be/51fl1PnbKnl) ve miilk sahibi olsalar bile
aileleri hukuki yollarla ya da baski ve siddet uygulayarak tasinmaya zorlanabilmektedirler.

Ulkemizde otizmli bireylerin spor ya da sanat yaparak kisisel gelisimlerini siirdiirmelerini ve
bos zamanlarin1 degerlendirmelerini saglayacak, psikolojik ve sosyal dzellikleri gozetilerek
diizenlenmis ortamlar da yeterli degildir. Ozellikle spor ve sanat gibi alanlarda iistiin yetenekleri
de olan otizmli bireylerin bu imkana sahip olamamasi; potansiyellerini hayata gegiremeden ve
kendilerini gergeklestiremeden soniip gitmelerine neden olmaktadir. Ustiin yetenekli olmasalar
bile otizmli her gocugun yiizme 6grenmesi gerekmektedir ¢iinkii otizmli bireyler genellikle su
gordiiklerinde dayanamaz ve hemen i¢ine atlamak isterler. Karsilarina ¢ikan havuz, deniz ya da
herhangi bir su birikintisine hi¢ diisiinmeden dalabilirler. Ayrica 6zellikle at binme ve ylizme
sporlariin ve miizik, resim, dans gibi sanat dallariin otizmli ¢ocuklarin {izerinde terapotik
etkisi de bulunmaktadir. Ustelik tipk1 egitim gibi, otizmli bireylerin toplumdaki sosyal, kiiltiirel
ve sportif tiim hizmet, faaliyet ve aktivitelerden de esit olarak yararlanmaya haklar1 vardir. Ozel
durumlar1 nedeniyle ayrimciliktan, kotii muamele goérmekten ve ihmale ugramaktan da
korunmalar1 gerekmektedir.

2.4. Gelecek Endisesi ve Oliim Korkusu

Otizmli ¢ocuklarin annelerine gelecekle ilgili planlar1 soruldugunda annelerin ¢ocuklariyla
ilgili hayallerinden, umutlarindan ve planlarindan ¢ok endiselerini dile getirme egiliminde
olduklar1 gozlenmistir. Calismamiza katilan anneler, halihazirda c¢ocuklarinin bakimini
kendilerini gergeklestirebildiklerini ancak ilerleyen yillarda ¢ocuklarinin ihtiyaglari ¢esitlenip
artarken kendilerinin giderek yaslanacaklarini ve gerekli destek mekanizmalarindan yoksun
kaldiklar1 takdirde belki de ¢ocuklarina hem maddi hem fiziksel bakimdan gerekli/yeterli
bakimi saglayamayacaklarina iliskin endiselerini dile getirmislerdir. Son yillarda daha sik
duymaya bagladigimiz evden kacan ve kaybolan otizmli ¢cocuk ve genglerle ilgili haberler
annelerin en korkulu riiyalarindan biridir. Ciinkii otizmli bireyler arasinda basini alip gitmek
sik rastlanan bir durumdur.

“5 yasindayken bir giin ozel egitimden ¢iktik, kurumun kapisinda servisin gelmesini
bekliyoruz oglumla. Bir anda elimi birakip caddeye firladi ve bir minibiise ¢arpti. Evet
resmen minibiis ogluma degil; yandan oglum ¢arpti minibiise. Sofériin hi¢bir kabahati yok
vani. Cizmesinin tekini minibiisiin arka tekerleginin altinda gériince dedim ‘Gitti ayak!’.
Yeni ¢izmeleri vardi ayaginda. Oglum yamimda yoktu alirken, biraz biiyiik almisim. O da
dogru zamanda ¢ekip ¢ikartmis ayagini ¢izmeden. Hemen hastaneye kostuk tabii. Neyse ki
burnu bile kanamadi oglumun. Bir daha sokakta elimi birakirsa asla sokaga
¢tkamayacagimizi séyledim ona her giin, yilarca. Ergenlige kadar hi¢ birakmadi
gercekten. Ama simdi kafas1 kizdi mi alip basint hizli hizli yiiriimeye baglyyor. Hem
kaybolacak diye aklim ¢ikiyor hem de ona yetisecegim diye canim!”

Anneler, ¢cocuklarinin evde, okulda ya da sokakta bir anda ortadan kaybolmalar1 durumunda
peslerinden kosup onlar1 aramaya ve bulmaya bile giiclerinin yetmeyeceginden
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endiselenmektedirler en ¢ok. Bir yandan da birlikte sokakta yiirlirken ya da seyahat ederken
kendi baglarina bir sey gelse, en basitinden diislip bayilsalar bile otizmli ¢ocuklarina ne
olacagini da dert edinmektedirler.

“Bazi anneler ¢ocuklari terapideyken ¢ikip evin aligverisini yapiyorlar firsattan istifade. Ilk
baslarda ben de yaptim birkag kez. Oglum yanimda degilken daha hizli ve kolay oluyordu
¢linkii. Sonra bir giin caddede karsidan karsiya gegerken ‘Ya simdi burada bana araba
carpsa, agwr yaralansam ya da 6lsem oglum ne yapar? Neler gelir basina?’ diye diistindiim.
Oyle bir anda geliverdi aklima. Artik asla ¢ikmiyorum kurumdan. Anca beraber kanca
beraber!”

Goriistiiglimiiz annelerden birinin anlatis1 aslinda tiim otizmli ¢ocuklarin annelerinin
kaygilarmi1 ve kaygi diizeylerinin yiiksekligini gostermektedir. Hayatlarinin sonuna dek,
imkanlar1 elverdigi Olclide cocuklarinin saglik ve refahi i¢in ellerinden gelen her seyi
yapacaklarini ifade eden annelerin beynini kemiren ve diger engelli ¢ocuklarin ebeveynleriyle
paylastiklart ortak bir soru vardir; “Benden sonra ne olacak?”. Ciinkii ailesinin destegini
herhangi bir nedenle kaybetmis olan otizmli bireylerin yasayabilecekleri sekilde diizenlenmis
kurumlar iilkemizde hem nicelik hem de nitelik bakimindan ¢ok yetersizdirler. Bu nedenle
annelerin Oncelikli hedefi otizmli ¢ocuklarini bir baskasinin bakim ve hizmetine ihtiyag
duymadan kendi ayaklar1 izerinde durabilen, 6zgiir bireyler olarak topluma kazandirabilmektir.

Altin1 ¢izmemiz gereken bir diger husus da aragtirmamizin 6zel egitim alma sansina sahip
olabilmis otizmli ¢ocuklarin annelerini kapsiyor olusudur. Oysa, {lilkemizde kimsesizlik ve
maddi yetersizlikler nedeniyle c¢ocuklarin1 kendilerine zarar vermesinler diye evde
kelepgeleyen, sadece eve degil; evin icerisinde demir parmakliklarla ayr1 bir boliime hapseden
annelerle ilgili haberler ne yazik ki zaman zaman medyada yer almaktadir. Ailelerin ¢ocuklarini
emanet edebilecekleri, toplum ile baglantilarin1 koparmadan, sosyal, egitsel ve serbest zaman
degerlendirme faaliyetleri ile gelismelerine yardimci olacak giindiiz ve gece gegici siireyle
hizmet verecek merkezler son yillarda agilmaya baslanmis olsa da ihtiyact tam olarak
karsiladiklar1 sdylenemez. Katilimcilarimizdan biri boyle bir merkezle ilgili deneyimini su
sekilde aktarmistir:

“O donem agilisini Spor Bakaninin yaptigi hem giindiiz hem de ihtiya¢ halinde gece bakim
hizmeti veren bir merkezin acildigini gordiim televizyonda. Ozellikle spor agirhikl bir
merkez olmast ¢cok hosuma gitmisti. Hemen arastirip buldum yerini. Bir site icerisinde
havuzlu, dublex bir villa. On gériisme cok ivi gecti. Hem kizim icin ¢ok faydali olacagina
inandigim hem de kendim ¢alismaya devam edebilmek icin kizimi giindiizleri bu merkeze
gondermeye karar verdim. Ilk sabah kizimla kuruma gittigimizde bizi salona aldilar ve ben
ogretmenleriyle tanisip kizim hakkinda onlara bilgi vermek icin beklemeye basladim. O
swrada ortalik bir karisti. Kuruma devam eden 5 yasinda bir kiz ¢ocugu kaybolmustu.
Herkes panik oldu. Ogretmenler, 6grenciler hep beraber ¢ocugu aramaya basladik. Birkag
dakika sonra havuz kenarmma oturmus, ayaklarini suya sokmus halde buldular kizi. Ya
diigseydi. Yiizme de bilmiyormus iistelik. Bir tek bu olay olsa iyi. Bireysel terapi de yok, her
vas grubundan ¢ocuklar bir arada vakit gegiriyorlard: biitiin giin. 17 yasinda, iri yar: bir
oglan ¢ocugu 7 yasindaki kizimdan gozlerini alamiyor, siirekli etrafinda dolasiyor ve ona
vaklasmaya ¢alistyordu. Biliyorsunuz otizmliler ¢ok takintilidir. Bazi ¢ocuklarin cinselligi
takinti haline getirdiklerini, annelerine bile tasallut ettiklerini dinlemistim bir konferansta.
Cok tedirgin oldum. Béyle bir kurumda kizimin can giivenliginin bile saglanamayacagini
diigiindiim ve bir daha o kurumun kapisindan bile ge¢medim. 20’°den fazla otizmli ¢ocuk
vardi orada. Herhalde aileler bikmis ¢ocuklarindan, baslarindan atmak i¢in gondermisler
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oraya. Sonra ne oldu ne yasandi bilmiyorum ama duydum ki iki y1l bile dolmadan kapanmug
o kurum.”

Calismamiza katilan anneler giivenilir ve kaliteli hizmet veren kurumlar bulabilseler giin
icerisinde ¢ocuklarin1 gondermeyi diislinebileceklerini ifade etmislerdir. Ancak gece yatili
hizmet veren kurumlara ¢ocuklarini génderme konusunda son derece onyargilidirlar. Kurum
bakimiin tiim diinyada terk edilmeye c¢alisilan ya da son care olarak bagvurulan bir yontem
oldugu da goz oOniinde bulundurulursa diigiin, cenaze, is seyahati, hastaneye yatma gibi
ebeveynlerin evde olamadiklar1 zorunlu hallerde, 6zel durumlar1 nedeniyle her tiirlii sosyal
ortama giremeyen, seyahat edemeyen ve/veya bakim gereken otizmli ¢ocuklarin ailelerine
gerektiginde evde bakim hizmeti saglamak iizere sosyal yardim gorevlisi ya da uzmaninin
gorevlendirilmesinin daha saglikli olacagi kanaatindeyiz. Halihazirda evde bakim hizmeti alan
otizmli bireylerin sadece sayilariin degil; niteliklerinin de arttirilmasi ve giinliik ihtiyaclarinin
karsilanabilmesi i¢in kendilerine sunulan temizlik, giinliik bakim, aligveris, tamir gibi
hizmetlerin ¢esitlendirilmesi gerekmektedir. Bu da ancak otizmli bireylere bakim hizmeti veren
kisilere yonelik egitim programlar1 diizenlemek ve sunulan hizmetlerin etkinligine yonelik
denetimlerin arttirilmasi ile miimkiindiir.

Annelerin en biiylik korkusu hig siiphesiz 6liimdiir. Kendileri hayata gozlerini yumduktan sonra
otizmli ¢ocuklarini emanet edebileceklerini bir kisi ya da kurum olmadig icin diger engelli
ebeveynleri gibi ¢ocuklarindan 6nce 6lmemek icin dua etmekte ya da kimi zaman ¢ocuklariyla
birlikte intihar etmeyi disiindiiklerini bile dile getirebilmektedirler. Otizmli bireylerin,
ailelerini kaybetmeleri ve/veya evde bakimlarinin miimkiin olmamast durumunda, otizmden
etkilenme derecelerine ve bagimlilik oranlarina gore yasam evinde/yasam koylinde yasama
seceneklerine sahip olmalar1 gerekmektedir. Tiirkiye’de otizmli bireylere yonelik ilk kurum,
Istanbul Bakim Rehabilitasyon Merkezi biinyesinde hizmete acilmis ve “Umut Evi” adim
tastyan bu kurum ev ortaminda bakim hizmeti sunmaya baslamistir. Kurum bakiminin en son
care olabileceginin bir kez daha altin1 ¢izerek belirtmek isteriz ki, bagimsiz, destekli ya da
siipervizyonlu yasama sansi olmayan, bakim gerektiren ¢ocuklarinin Aile ve Sosyal Politikalar
Bakim Merkezleri’nde ya da 6zel bakim merkezlerinde her bakimdan huzur ve giiven iginde,
insanca standartlarda yasamlarini siirdiireceklerini bilmek annelerin de endise, korku ve stres
diizeylerini azaltacaktir.

Konunun maddi botunu ele alacak olursak; otizmli bireylerin ailelerini kaybettikten sonra kendi
ayaklari iizerinde durabilmeleri ve bagimsiz yasayabilmeleri ancak iiretime dahil olmalariyla
miimkiindiir. Anayasamizin 49. maddesine gore, “Calisma, herkesin hakki ve 6devidir.” Bu
hiikiim engelli olsun ya da olmasin tim vatandaslarin ¢aligma hakkina sahip olduklar1 ve
caligmanin ayn1 zamanda bir 6dev oldugu anlamina gelmektedir. Engelli bireylerin 6zel
sektdrde isci olarak istihdamlar: Tiirkiye Is Kurumu araciligiyla, memur olarak istihdamlari ise
merkezi olarak yapilan engelli kamu personel se¢me smavlari ile gerceklestirilmektedir.
Anneler heniiz cocuklar1 ¢caligma yasina gelmemis olsalar bile lilkemizde otizmli bireylerin ilgi
alanlar1 ve yeteneklerine gore galisabilecekleri is yerlerinin ne denli az oldugunun farkinda ve
bilincindedirler. Oysa otizmliler olmasaydi diinya iizerinde Silikon Vadisi diye bir yer
bulunmayacagi, su an sahip oldugumuz bilgi ve iletisim teknolojilerinin birgogunu onlara
bor¢lu oldugumuz konusulurken, Avrupa’da bazi IT sirketleri 6zellikle otizmli bireyleri ise
alirken, ge¢miste yasamis Van Gogh, Beethoven gibi bazi sanatcilarin bile biiytlik ihtimalle
otizmli olabilecekleri iddia edilirken; ¢ogu zaman otizmli bireyler toplumdaki Onyargi ve
etiketlemeler nedeniyle ¢aligma yagsamina katilamayabilmektedirler. Kaldi ki, iistiin yeteneklere
sahip olmasalar bile; otizmli bireylerin ayrintici, kurallara bagl, dakik, titiz ve diiriist olma
(yalan soyleyememe) gibi Ozellikleri sayesinde oldukca verimli olarak calisabilmeleri
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miimkiindiir. Bu nedenle, otizmli bireylerin iletisim sorunlarini ve duyusal hassasiyet gibi
dezavantajlarim1 en aza indirgeyerek farkli 6zelliklerine uygun ve performanslarina gore
calisabilecekleri korumali/kaynastirmali isyerleri kurulmalidir. Konu ile ilgili kamuoyunda
farkindalik yaratilmasi, korumali igyeri acacak olan, dernek ve vakiflarin, yerel yonetimlerin
projelerinin desteklenmesi; 6zel sektoriin daha fazla bilgilendirme ve tesviklerle 6zendirilmesi,
iilke genelinde yayginlagmasi ve yasatilmasina devlet destegi verecek diizenlemelerin
yapilmasi, otizmli bireylerin de ¢aligma hayatina ve toplumsal yasama katilmalarinin 6niinii
acacaktir.

(Calisamayacak durumda olan otizmli bireyler i¢in ise sosyal destek mekanizmalar1 devreye
sokulmalidir. Oziirliiller Surasinda alman tavsiye kararinda “Bakim giivence hizmetleri
kapsaminda bakima muhtag¢ kisilere saglanacak sosyal haklar (bakim 6denekleri), bakima
mubhtag kisilerin bakima muhtaglik derecelerine gore ve dolayisiyla bakim ihtiyag ve tiirlerine
gore basamakli (artan oranli) olarak belirlenmelidir” tavsiyesinde bulunulmus, bakima muhtag
kisilerin; 6nemli dlgiide, agir derecede ve en agir derecede bakima muhtag olanlar seklinde {i¢
kategoride degerlendirilerek, bakim 0Odeneklerinin de buna gore diizenlenmesi tavsiye
edilmigtir. 2022 Sayil1 Yasa ile 6denen muhtaglik aylig1 engelliler i¢in bir igsizlik tazminatina
doniisttiriilmeli, saglik giivencesini de kapsamalidir ve ¢alisacak durumda olmayan ya da ise
yerlestirilmeyen tiim otizmlilere ailelerinin ekonomik kosullar1 gozetilmeksizin bu haklar
saglanmalidir.

3. SONUC VE ONERILER

“Ovyle caresizdim ki. Ashinda tiikenmistim ama can havliyle ayakta duruyordum. Kimsenin
aklina gelmiyordu benim de etten kemikten siradan bir fani oldugum. Benim de yemek,
uyumak, dinlenmek gibi siradan ihtiyaglarim oldugunu ben de herkes de unutmustu sanki.
Sorumlulugum ¢ok ama kimsem yoktu. Yapayalnizdim. Simdi o giinleri diisiindiigiimde nasil
dayanabildigime ben bile hayret ediyorum (Onder, 2021: 31).

Eminiz tiim otizm anneleri, Hiilya Onder’in kaleme aldig1 ve otizmli ogluyla ilgili
deneyimlerini aktardigi kitaptan alintiladigimiz bu paragrafin altina imzalarini atarlar.
Calismamizda otizmli ¢ocuklarin annelerinin dogumdan hayatlarinin sonuna kadar
cocuklarinin Omiirleri boyunca her asamada yasadiklari psikolojik, sosyal ve ekonomik
sorunlar1 onlarin sozciikleriyle aktarmaya, baska bir deyisle onlarin sesi olmaya calistik.
Anneler, kendilerinden vazgegmis bile olsalar, hi¢ degilse ¢ocuklari i¢in kendilerine iyi bakmak
zorunda olduklarinin ve gerektiginde devletten, yerel yonetimlerden ve sivil toplumdan
kuruluslarindan destek almalar1 gerektiginin bilincindedirler. Annelere yasadiklar: sorunlarla
ilgili ¢6zlim onerileri soruldugunda miinferit cevaplar vermekle birlikte, en ¢ok Otizm Eylem
Plani’nin ivedilikle hayata gegirilmesi gerektiginin ve bdylece sorunlarinin zaten biiyiik dlciide
coziileceginin altim1 ¢izmiglerdir. Bu nedenle, bu bdliimde, agirlikli olarak, 6zellikle
calisgmamizda altin1 ¢izmis oldugumuz sorunlara iliskin Aile ve Sosyal Politikalar Bakanligi
koordinatorliigiinde 1ilgili kurum ve kuruluslarin katkilariyla hazirlanan Otizm Spektrum
Bozuklugu Olan Bireylere Yonelik Ulusal Eylem Plan1 (2016-2019)’da yer alan ¢6ziim
Onerilerine yer vermenin uygun olacagi kanaatindeyiz.

Birlesmis Milletler Cocuk Haklar1 S6zlesmesi’nin 23. maddesine gore “Taraf devletler zihinsel
ya da bedensel 6ziirlii ¢ocuklarin sayginliklarint giivence altina alan, 6zgiivenlerini gelistiren
ve toplumsal yagama etkin katilimlarin1 kolaylastiran sartlar altinda eksiksiz bir yasama sahip
olmalarmi kabul ederler.” Tiirkiye de BMCHS ni imzalamus bir {ilke olarak T.C. Anayasasinin
42. maddesinde “Devlet, durumlar1 sebebiyle 6zel egitime ihtiyaci olanlar1 topluma yararl

159



kilacak tedbirleri alirlar” ve 61. maddesinde “Devlet, sakatlarin korunmalarini ve toplum
hayatina intibaklarini saglayacak tedbirler alir. Bu amacla gerekli teskilat ve tesisleri kurar veya
kurdurur” hiikiimlerine yer vermistir. Ancak ¢alismamizda agik¢a goriilmiistiir ki mevcut
sozlesme maddeleri, yasa, yonetmelik ve tlizikkler hayata gegmemekte, otizmli c¢ocuklar,
toplumla  biitiinlesmesini ~ saglayacak  haklarindan  yeterince  ve  gerektigince
yararlanamamaktadirlar. Bu konudaki en biiyiik engel ve otizmli ¢gocuga sahip olan annelerin
yasadiklar1 tlim sorunlarin baslica nedeni ise otizmin ne yazik ki toplumda yeterince
bilinmemesidir.

Tiirkiye’de zihinsel yetersizlikten sonra en sik rastlanan ndrogelisimsel yetersizlik oldugu
bilinmekle birlikte iilkemizde otizmin yayginhigina iliskin heniliz yeterli bilimsel veri
bulunmamaktadir. Ancak Milli Egitim Bakanligindan aliman 2014 verilerine gére zorunlu
egitim ¢agindaki otizmli ¢ocuk sayis1 16.837°dir ve iilkemizde 6zel egitim ve rehabilitasyon
merkezlerinin %53,2’si otizmli bireylere hizmet vermektedir. Bu nedenle konu ile ilgili
akademik ¢aligma ve arastirmalarin yayginlastirilmasi ve toplumun tiim kesimlerine aktarilmasi
gerekmektedir. Otizmin kamuoyunda tanitilmasi i¢in ayrica kampanyalar diizenlenmeli,
otizmle ilgili duyarliligin olusturulmasi i¢in kamu spotu ve kisa filmler hazirlanmali ve bunlarin
zorunlu yayinina iligkin diizenlemeler yapilmalidir. Otizmli bireylerin tanilanma asamasindan
egitim, saglik, bakim ve istthdamlarina uzanan siiregte, toplumsal farkindalik ile aile
egitimi/desteginin ilgili kurumlarin koordinasyonu ve is birliginde gerceklestirilmesi ve
yiirlitiilmesi bilyiik 6nem tasimaktadir. Bu nedenle basta kamu kurumlari, liniversiteler ve yerel
yonetimlerde gorev yapan personel olmak iizere anne-cocuk takibi yapilan aile sagligi
merkezlerinde gorev yapanlar, 6rgiin egitim kurumlarinda ve kaynastirma siniflarinda gorev
yapan dgretmenler, yoneticiler ile 6grenciler ve aileleri, saglik personeli ile kres ve glindiiz
bakimevlerinde gorev yapan personele yonelik seminer, ssmpozyum, kongre, hizmet i¢i egitim
vb. etkinlikler diizenlenmelidir. Ciinkii otizmli bireylerin de diger bireylerle esit haklara sahip
oldugu bilincinin gelistirilmesi ancak toplum genelinde farkindalik arttiric1 faaliyetlerle
miimkiindiir. Otizmli bireylerin bagimsiz olarak toplumsal yasama tam katilimlarinin
saglanmasi i¢in ise bir dizi sosyal politika tedbirinin gelistirilmesi ve uygulanmasi
gerekmektedir.

Otizmin bugiin i¢in kabul edilen en 6nemli tedavi aracinin, erken tani ile birlikte baslayan
yogunlastirilmis ve bireysellestirilmis 6zel egitim oldugunu bir kez daha hatirlatarak belirtmek
isteriz ki otizmin tedavisinde erken tanilama hayati 6nem tasimaktadir. Bu nedenle {ilkemizde
0-3 yas grubunda ¢ocugu olan ailelerin otizmle ilgili farkindaliginin artirilmasi ve devlet eliyle
otizm tarama ve takip zorunlulugun getirilmesi ¢ok onemlidir. Ailenin yani sira ¢ocukla ilk
temas kuran tiim saglik personelinin otizmle ilgili yeterince bilgi sahibi olmasi, tip
fakiiltelerinde otizm ile ilgili egitimin yetersizliginin giderilmesi, saglik personelinin egitim
sonras1 ve meslek ici egitimlerle otizmle ilgili bilgilerinin gerektigi gibi giincellenmesi ve
otizmde yayginlastirilmis bir tanilama 6lgeginin uygulanmaya koyulmasi da teshis ve erken
miidahaleyi miimkiin kilacaktir.

Cocuklarinin otizm tanisi almasimin ardindan ailelerin durumu kabullenmeye karsi olan
direncinin kirtlmasi, taninin kabul edilmesinin hizlandirilmast ve bu siiregte yasanan
eksikliklerin giderilmesi icin ailelere psikolojik destek, bilgilendirme ve rehberlik hizmetleri
verilmesi gerekmektedir. En az bir otizmli ¢ocuga sahip olan ailenin isgiicii, saglik ve sosyal
yasam ile ilgili sorunlarina yonelik ¢6ziim Onerileri ve destek mekanizmalarina da ihtiyaglari
vardir. Otizmli ¢ocugu olan ailelerin bilgilendirilmesi, bilin¢lendirilmesi, egitilmesi ve
yonlendirilmesi ile bu ailelere gerekli sosyal desteklerin saglanmasi i¢in birinci basamak saglik
kuruluslarinda “Aile Destek Birimleri” kurulmali ve bu birimlerde gorevli uzmanlarca ailelere
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danigmanlik ve izleme hizmeti verilmelidir. Ayrica Rehberlik ve Arastirma Merkezleri ile tiim
ozel egitim kurumlarinda ailelere yonelik egitsel rehberlik ve danigsmanlik hizmetlerinin niteligi
artirilmali ve siirekliligi saglanmalidir. Aile ve Sosyal Politikalar 11 Miidiirliikleri ile Sosyal
Hizmet Merkezlerinde otizmli ¢ocuga sahip ailelerin ihtiya¢ duydugu sosyal hizmet ve yardim
konularinda bilgilendirilmelerine, yonlendirilmelerine ve danismanlik hizmeti alabilmelerine
yonelik yeni birimler olusturulmasinin yani sira Bakanli§in web sitesinde ailelere yonelik
uzaktan egitim programi ile web portali olusturulmali ve yayinlar hazirlanmalidir.

Otizmli bireylerin erken g¢ocukluk doneminden baslayarak ilkokul ve ortaokul egitimini
kapsayan okul donemi ve yetigkinlik donemindeki is ve mesleki egitim programlar1 da dahil
olmak iizere yasam boyu siiren ve nitelikli bir 6zel egitim hizmeti alabilmeleri énemlidir.
Nitelikli 6zel egitim hizmetlerinin saglanmasi ise her bir donemde otizmli olan bireyin yasina,
ozelliklerine ve gereksinimlerine gore iglevsel egitim programlarinin olusturulmasi, program
sayisinin arttirilmasi ve gesitlendirilmesi ile miimkiin olabilmektedir. Ulkemizde dzel egitimle
ilgili en 6nemli konu egitimcilerin nicelik ve niteliklerinin gelistirilmesi ve sayilarinin yeterli
diizeye getirilmesidir. Otizm Spektrum Bozuklugu Olan Bireylere Yonelik Ulusal
Eylem Plani’na gore otizmli bireyler icin en az 6.000 6zel egitim Ogretmenine, gelisimsel
yetersizlik alaninda uzmanlagmis en az 1.500 dil ve konusma terapistine, en az 1.500 ugrast
terapistine ve en az 3.000 sosyal hizmet uzmanina gereksinimin oldugu diisiiniilmektedir. Bu
nedenle kisa donem kurslarla egitimci yetistirilmesi uygulamasina son verilmesi ve Tiirkiye’de
hélen 6zel egitim 6gretmeni yetistirmekte olan iiniversitelerdeki 6gretim {iyesi agiginin acilen
kapatilmasi ve tiim derslerin geregince okutulmasinin saglanmasi, bu amacla 6gretim tiyesi
degisim programlarindan en iyi sekilde yararlanilmasi, ayrica bagka iiniversitelerde 6zel egitim
ogretmenligi lisans programlarmin ag¢ilmasi gerekmektedir. Otizmle ilgili farkli egitim
terapilerini uygulayan sosyal hizmet uzmani, bireysel egitim terapistleri, davranis analistleri,
dil ve konusma terapistleri, ugrasi terapistleri gibi elemanlarin yetistirilmesi ve nitelikli 6zel
egitim kurumu sayisinin artirilmasi acil ihtiyaglar arasinda yer almaktadir.

Otizmli ¢ocuklarin egitimlerinin nitelik ve nicelik olarak yetersiz kalmasi, hayat standartlarini
olumsuz yonde etkileyecegi icin, “egitimde esitlik” ilkesi geregince, otizmli bireyler de diger
akranlariyla egitimde esit oranda ve sartlarda hak sahibi olmalidirlar. Ancak otizmli ¢ocuklar,
okul yonetimlerinin, egitimcilerin ve diger velilerin genellikle bilgi eksikliginden kaynaklanan
direngleri nedeniyle ¢cogunlukla egitim haklarindan mahrum kalmaktadirlar. Bu konuda gerekli
egitim ve bilgilendirmelerin yapilmasi i¢in programlar hazirlanmasi, yasal yaptirimlarin
diizenlenmesi ve uygulanmasi gerekmektedir.

Ozetleyecek olursak; Otizm Spektrum Bozuklugu Olan Bireylere Yénelik Ulusal Eylem Plani
beyaz kagitlar iizerindeki siyah harflerden ibaret kalmamali ve tiim maddeleriyle hayata
gecirilebilmesi i¢cin hem gerekli yasal diizenlemeler yapilmali hem de kurumsal altyap1 ve insan
kaynag1 saglanmalidir. Bu konuda devlet, yerel yonetimler, sivil toplum kuruluglari el ele
vererek calismali ve otizmli ¢ocuklar1 kendi ayaklari lizerinde durabilecek, bagimsiz bireyler
olarak topluma kazandirabilmek i¢in bizler de elimizden gelen ¢abayi sarf etmeliyiz.
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16. BOLUM

OTIiZM SPEKTRUM BOZUKLUGU VE SIBER ZORBALIK iLE iLGIiLi
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Umut GULTEKIN
Milli Egitim Bakanlig1
E-mail: umut.gultekin@ogr.deu.edu.tr
ORCID: 0000-0003-0534-450X

) Dr. Ogr. Uyesi Fiisun UNAL
Dokuz Eyliil Universitesi, Egitim Fakiiltesi, Ozel Egitim Anabilim Dali

E-mail: fusun.unal@deu.edu.tr
ORCID: 0000-0002-2938-6512

Ozet: Bu galismada, otizm spektrum bozuklugu olan bireyler hakkinda yapilmis siber zorbalik
konusundaki ¢aligmalarin incelenmesi amaglanmaktadir. Bu baglamda konunun giincel olmasi
nedeniyle 2009-2021 yillar1 arasinda yapilan tez ve makale ¢aligmalar i¢in alanyazin taramasi
sonucu elde edilen verilerin betimsel analizi yapilmistir. Elektronik platformlarda (Yiiksek
Ogretim Kurulu Ulusal Tez Merkezi, ULAKBIM, Dergipark, Academic Search Complete,
EbscoHost, Proquest, ERIC, JSTOR, Worldcat.org ve Google akademik) kaynak i¢in alanyazin
taramasi yapilirken “online safety”, “online risks” “otizm”, “siber zorbalik”, “otizm spektrum
bozuklugu”, “cyberbulling”, “autism”, “autism spectrum disorder” anahtar kelimeleri
kullanilmistir. Alanyazin taramasi sonucu yurtdisinda gergeklestirilmis 8 adet arastirmaya
ulagilmistir. Incelenen calismalar ABD, Kanada, Hollanda, Tayvan ve Ingiltere’de
gerceklestirilmigtir. Bu 8 calisma otizm spektrum bozuklugu olan bireylerin medya kullanima,
siber zorbaligin goriilme sikligr ve siber zorbaligin etkileri olarak 3 grupta toplanabilir.
Incelenen aragtirmalarda otizm spektrum bozuklugu olan bireylerin gevrimici ortamlarda yer
aldigi, siber zorbaliga maruz kalma ihtimallerinin oldugu, siber zorbaligin tiim ¢ocuklar i¢in
ozellikle de Ozel egitim ihtiyaci olanlar i¢in bir risk oldugu, siber zorbalik ile bas etme
konusunda birey ve aile egitimlerinin gerekli ve énemli oldugu sonuglarina ulagilmistir. Konu
ile alakali arastirmalarin sayilarinin yetersiz olusu nedeniyle yeni yapilacak arastirmalarin
ihtiya¢ oldugu diisiiniilmektedir.

Anahtar Kelimeler: Otizm, otizm spektrum bozuklugu, siber zorbalik, ¢evrim igi riskler.

REVIEW OF RESEARCH ON AUTISM SPECTRUM DISORDER AND
CYBERBULLYING

Abstract: In this study, it is aimed to examine the studies on cyberbullying about individuals
with autism spectrum disorder. In this context, since the subject is up-to-date, a descriptive
analysis of the data obtained as a result of the literature review was made for thesis and article
studies conducted between 2009-2021. While searching the literature for resources on
electronic platforms (Yiiksek Ogretim Kurulu Ulusal Tez Merkezi, ULAKBIM, Dergipark,

! Bu galigma 3 Aralik 2021 tarihinde diizenlenen 1. Otizm Aragtirmalari Sempozyumunda 6zet hali sozli bildiri
olarak sunulan “Otizm spektrum bozuklugu olan bireylerin siber zorbalikla bas etme becerilerinin incelendigi
arastirmalara yonelik derleme ¢aligmas1” baslikli ¢alismanin gézden gegirilmis ve genisletilmis halidir.
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Academic Search Complete, EbscoHost, Proquest, ERIC, JSTOR, Worldcat.org and Google
scholar), “online safety”, “online risks”, “cyberbullying”, “autism”, “autism spectrum disorder”
keywords were used. As a result of the literature review, 8 researches carried out abroad were
reached. The studies reviewed were conducted in USA, Canada, Netherlands, Taiwan, and UK.
The results of the studies examined: individuals with autism spectrum disorder are in online
environments, they are likely to be exposed to cyberbullying, cyberbullying is a risk for all
children especially those with special educational needs, individual and family education is
necessary in coping with cyberbullying and that it is important. It is thought that there is a need

for new researches due to the insufficient amount of researches related to the subject.
Keywords: Autism, autism spectrum disorder, cyberbullying, online risks.
1. GIRIS

Internetin giiniimiizde iletisim, egitim, aligveris, is ve eglence gibi birden fazla degisik alanda
hizmet sunmasi, hayatimizin ne kadar icine girdiginin bir gostergesi sayilabilir (Arslan vd.,
2014). Yetigkinler icin oldugu kadar ¢ocuklar i¢in de biiyiik bir iletisim, egitim ve eglence
kaynag1 olan internete erisim imkanlar1 her gecen giin artmakta ve internet kullanimi hizla
yayginlasmaktadir (Celen vd., 2011). Internet kullanimmin hayati kolaylastirict etkisinin
yaninda asir1 ve denetimsiz bir sekilde kullanildigi zaman zarar verici yoniiniin oldugu
unutulmamalidir. Bu zararlardan biri normal hayatta goriilen zorbaligin ¢evrimigi ortamlarda
goriilen hali olan sanal zorbaliktir (Burnukara ve Uganok, 2012; Tiirk ve Senyuva, 2021;
Zinicola, 2021). Yapilan arastirmalar bir¢ok ¢ocugun internet ortaminda kandirildigini ve
bundan dolay1 istismarla karsilastigin1 gdstermektedir (Celen vd., 2011; Valcke vd., 2011).
Bilgi ve iletisim teknolojileri bireyler tarafindan amaci disinda birbirlerine zarar vermek
amaciyla kullanildiginda ortaya ¢ikan sanal zorbalik olaylarinin giiniimiizde 6nemli bir sorun
haline geldigi goriilmektedir. Diinya ¢apinda bilgi ve iletisim teknolojilerinin yaygin bir sekilde
kullanilmaya baglanmasiyla birlikte sanal zorbaligin da arttig1 goriilmektedir (Kog vd., 2016).
Teknoloji ve internet kullanimi 6zel gereksinimli bireylerde de goriilmektedir. Yapilan bir
arastirmada otizmli ergen bireylerin internet kullanimi aragtirilmistir ve ¢aligmaya katilanlarin
%98’inin glinde yaklasik bes saat evde bilgisayar kullandiklar1 belirlenmistir (Kuo vd., 2014).
Siber zorbalik i¢in risk olusturan etmenlerin arastirildigi c¢aligmalarda, yogun internet
kullanimimin siber magduriyet riskini arttirdigi belirlenmistir (Didden vd., 2009;
Triantafyllopoulou vd., 2021).

2. KAVRAMSAL CERCEVE

2.1. Siber Zorbahk

Geleneksel zorbalik, birey tarafindan karsisindaki kisiye zarar verme amaciyla orantisiz giig
kullanmak ve zaman i¢inde tekrar eden saldirgan davramiglar sergilemek olarak
tanimlanmaktadir (Olweus ve Limber, 2010). Geleneksel zorbalik sozel, fiziksel, dogrudan
veya dolayli zorbalik seklinde siniflandirilmaktayken (Smith ve Slonje, 2008), gelisen ve artan
teknoloji kullanima ile birlikte siber zorbalik ad1 altinda farkli bir zorbalik tiirii ortaya ¢ikmistir
(Bastiirk, 2020). Siber zorbalik, elektronik posta, anlik mesajlasma, sohbet odasi, web sayfasi
veya dijital goriintiiler veya cep telefonuna gonderilen mesajlar yoluyla gerceklesen zorbalik
olarak da tanimlanabilir (Burnukara ve Ucanok, 2012; Kowalski ve Limber, 2007; Willard,
2007). Tanimdan da anlasilabilecegi gibi elektronik posta, anlik mesajlasma uygulamalar
(sosyal paylagim siteleri), sohbet odalar1 (¢evrimici oyunlar-chat uygulamalari), web sayfalari,
dijital goriintiiler (fotograf- video) ve telefonlar siber zorbalik araglar1 olarak gosterilebilir. Bu
araclar araciligtyla elektronik ortama taginan zorbalik davraniglari, bireyleri her anda ve her
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ortamda ulagilabilir kilmasi ve tehdide agik hale getirmesi agisindan dnemli bir problem olarak
karsimiza ¢ikmaktadir (Bastlirk Akg¢a ve Sayimer, 2017; Tiirk ve Senyuva, 2021). Ayrica yine
siber zorbalik ile ilgili tanimlara bakildiginda siber zorbalik tanimlanirken 4 6l¢iit ortaya
cikmaktadir. Bunlar; (a) kasten siber zorbalik ise bilgi ve iletisim teknolojilerinin, baskalarina
zarar vermek amaciyla bir birey ya da grup tarafindan kasitli, tekrarl bir sekilde ve diismanca
kullanilmas: seklinde tanimlanmaktadir zarar verme niyetiyle yapilmasi, (b) tekrar etmesi (c)
onceden tasarlanmig olmasi (d) elektronik araclarla gerceklestirilmesidir (Erkan Yaman vd.,
2011: 163).

Siber zorbalik farkl: tiirlerde gerceklesebilmektedir. Bunlar; kizdirma/kigkirtma (flaming), taciz
(harassment), karalama (denigration), baskasinin kimligine biirlinme (impersonation), ifsa etme
ve diizenbazlik (outing and trickery), dislama (exclusion), 1srarli siber takip (cyberstalking)
olarak siralanmaktadir (Bastiirk, 2020; Willard, 2007). Bunlarin yani sira internet alanindaki
gelismelere paralel bir sekilde siber zorbalik tiirlerine ¢evrimigi miistehcen fotograf paylasimi
(sexting), ¢cevrimici oyunbozanlik (griefing) ve ¢evrimigi kiskirtma (trolling) gibi yeni tiirlerin
de dahil edildigi goriilmektedir (Tiirk ve Senyuva, 2021).

Siber zorbalik sadece magdur ve zorba arasinda yasanan bir olay degildir. Dogrudan ve dolayl
olarak ¢evredeki diger insanlar1 da etkilemekte ve bir dongii halini almaktadir. Bu dongiiniin
daha iyi anlasilabilmesi i¢in asagidaki tanimlara bakilmalidir:
- Zorba: Davranisi baslatan ve zorbalik yapan kisidir.
- Zorbamn Takipgileri: Zorbalig1 baslatmazlar ama zorbaliga dahil olup aktif olarak
zorbalik yapan kisilerdir.
- Zorbamin Destekgileri (Pasif Destekgiler): Aktif olarak zorbalik yapmazlar ancak
zorbay1 destekleyen kisilerdir.
- Taraf Tutmayan Seyirciler: Magdura veya zorbaya destek vermeyen sadece izleyen
kisilerdir.
- Magdurun Potansiyel Destekgileri: Zorbalig1 onaylamayan, zorbaya destek vermeyi
diistinen ama vermeyen kisilerdir.
- Magdurun Destekgileri: Magduru destekleyen kisilerdir.
- Magdur (Kurban): Siber zorbanin saldirilarina hedef olan kisidir (Bastiirk, 2020).

Siber zorbalar eylemlerini gerceklestirirken intikam alma, diirtiisellik, kendini daha iyi
hissetme, can sikintisi, yalnizlik, kigkirtma, kiskancglik, bireyin sefkat gérme ve onaylanma
duygusu gibi icsel motivelerle hareket ederler. Ayrica siber zorbaligin zorbanin kendisine
donen olumsuz sonuclarinin olmamasi (gizli kimlik), fiziksel olarak kendinden daha giiglii
kisilere kars1 gelme durumunun olmamasi, magdurlarin olumsuz bir iine sahip ve sevilmeyen
kisiler olduklarini diisiinmeleri gibi digsal motivelerle hareket ederler (Tanrikulu, ibrahim,
2020: 123; Tiirk ve Senyuva, 2021).

Siber zorbaligin bireyler iizerinde pek ¢ok olumsuz etkisi vardir. Bireylerin benlik saygisini
azaltt1g1 ve anksiyete durumlarini ve depresif duygularini artirdigi bilinmektedir. Siber zorbalik
yapan kiginin kimliginin anonim olabilmesi nedeniyle magdur giiven problemleri
yasayabilmektedir. Magdur bireylerde zorbalikk nedeniyle yeme-igme bozukluklari,
psikosomatik rahatsizlar goriilebilmektedir. Ayrica magdur kisilerde 6fke, korku, hiiziin gibi
duygusal sorunlar goriilebilmektedir (Didden vd., 2009; Holfeld vd., 2019; Kowalski ve Fedina,
2011; Willard, 2007).
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2.2. Otizm Spektrum Bozuklugu ve Siber Zorbahk

APA (American Psychiatric Association) tarafindan 2013 yilinda yayimlanan Ruhsal
Bozukluklarin Tanisal ve Sayimsal El Kitabinda (DSM-V) otizm spektrum bozuklugu (OSB),
sinirli/tekrarlayict davranis dizileri, rutinde 1srarcilik ve rutinlere karst asir1 baghlik, siirekli
devam eden sosyal etkilesim ve iletisim problemleri ve duygusal uyaranlara karsi normal
olmayan tepkilerle karakterize noro-gelisimsel bir bozukluk olarak tanimlanmaktadir (APA,
2013). Sosyal-duygusal karsilik verme giicliigii, s6zel olmayan iletisim davranislarin1 kullanma
ve anlamadaki yetersizlikler, gelisim diizeyine uygun iletisim baglatma ve siirdiirmedeki
yetersizlikler otizm spektrum bozuklugu olan bireylerin giinliik yasam islevlerini yerine
getirmede smirliliklara neden olmaktadir (APA, 2013). Sosyal beceri eksiklikleri, empati
eksikligi ve duygusal degiskenlik, ger¢ek diinyada oldugu kadar sanal diinyada da sorunlara yol
acmaktadir (Kowalski ve Fedina, 2011). Otizm spektrum bozuklugu olan bireylerin gelisim
ozellikleri nedeniyle yeterli giivenlik ve iletisim becerilerine sahip olmamalar1 kendilerini siber
zorbaliga acgik bir hale getirmektedir. Ayrica otizmli gengler arasinda yiliksek oranda sosyal
medya kullanim1 siber zorbaliga ugrama olasiligmi artirmaktadir (Triantafyllopoulou vd.,
2021). Siber zorbalik deneyimleri sonucu magdurlarda davranigsal ve zihinsel saglik
sorunlarinin goriilme riski artmaktadir (Holfeld vd., 2019). Otizm spektrum bozuklugu olan
gengler tipik gelisim gdsteren akranlariyla karsilastirildiginda, siber zorbalik agisindan daha
fazla risk altindadirlar (Holfeld vd., 2019). Dolayisiyla bu bireylerin risk altinda oldugu ve siber
zorbaligin bireyler {iizerindeki olumsuz etkileri disiiniildiigiinde, bu konuda yapilan
caligmalarin gézden gegirilmesinin 6nemli oldugu diistiniilmektedir.

Bu c¢alismanin amaci, otizm spektrum bozuklugu ve siber zorbalik konusunda yapilan
caligmalar1 incelemek ve degerlendirmektir. incelenen arastirmalardan elde edilen bulgular
1s181inda konuyla ilgili genel bir bakis olusturulmus ve bu konuyla ilgili gelecekte yapilmasi
gereken caligmalar konusunda tartismaya yer verilmistir.

3. YONTEM

Bu calisma, alan yazinda otizm spektrum bozuklugu olan bireyler hakkinda yapilmis siber
zorbalik konusundaki ¢alismalarin incelenmesinin amaclandigi nitel bir dokiiman analizidir.
Arastirma konusunun giincel olmasi nedeniyle 2009-2021 yillar1 aras1 yapilan caligmalar
dikkate almmustir. Incelenen arastirmalarin otizm spektrum bozuklugu olan bireylere yonelik
olmasi1 ya da otizm spektrum bozuklugu olan bireylerin de arastirmada yer almis olmasi
arastirma alam belirlenirken dlgiitlerden biri olmustur. incelenen arastirmalar belirlenirken
diger Olgciitler ise siber zorbalik konusuyla ilgili olmas1 ve erisilebilir yiiksek lisans ve doktora
tezlerinin, akademik makalelerin ¢alismaya dahil edilmesidir. Kaynak icin internette alanyazin
taramasi yapilirken “otizm”, “siber zorbalik”, “otizm spektrum bozuklugu”, “cyberbulling”,
“autism”, “autism spectrum disorder”, “online safety”, “online risks” anahtar kelimeleri
kullanilmustir.  Yiiksek Ogretim Kurulu Ulusal Tez Merkezi ve ULAKBIM, Dergipark,
Academic Search Complete, EbscoHost, Proquest, ERIC, JSTOR, Worldcat.org, Google

akademik kullanilan ¢evrimigci kaynaklar olmuslardir.

Arastirmacilar tarafindan Olgiitleri karsilayan ¢alismalar incelenmis ve bunun neticesinde {i¢
kategori olusturulmustur. Bu kategoriler a) otizm spektrum bozuklugu olan bireylerin medya
kullanimi, b) siber zorbaligin goriilme siklig1 ¢) siber zorbaligin etkilerini belirlemeye yonelik
arastirmalar baslig1 altinda ele alinmistir. Inceleme sonucunda elde edilen verilere “Bulgular”
baslig1 altinda Tablo 1, Tablo 2 ve Tablo 3’te yer verilmistir.
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Calismanin giivenirligini saglamak icin 6zel egitim alaninda ¢alisan bir akademisyen tarafindan
belirlenen anahtar kelimeler kullanilarak ¢evrimigi kaynaklarda (Yiiksek Ogretim Kurulu
Ulusal Tez Merkezi ve ULAKBIM, Dergipark, Academic Search Complete, EbscoHost,
Proquest, ERIC, JSTOR, Worldcat.org, Google akademik) tarama yapilmistir. Gergceklestirilen
alan yazin taramasinda, akademisyen tarafindan ayni c¢alismalara ulasilmistir. Daha sonra
arastirmacilar, birbirlerinden bagimsiz bir sekilde calismalar1 kategorilere ayirmislar ve ayni
sonuclara ulasmiglardir.

4. BULGULAR VE YORUM

Aragtirma kapsamina alinan ¢aligmalara ait 6zet bilgiler Sekil 1, Sekil 2, Sekil 3’te sunulmustur.
Incelenen c¢aligmalara ait kaynak, amag, yontem, katilimer bilgileri, veri toplama araglar1 ve
sonug bilgilerini igeren kisa bilgilere ise Tablo 1, Tablo 2 ve Tablo 3’te yer verilmistir.

Bu calismaya dahil edilen 8 arastirmanin hepsi yurtdisinda gergeklestirilmis arastirmalardan
olusmaktadir. Bu calismalar incelendiginde calismalarin otizm spektrum bozuklugu olan
bireylerde hem magdur hem de gergeklestiren kisi olarak siber zorbaligin goriilme sikligi
iizerine yogunlastig1 goriilmektedir. Siber zorbaligin goriilme siklig1 disinda otizm spektrum
bozuklugu olan bireylerde medya kullanimi, siber zorbaligin katilimcilar {izerindeki etkileri
incelenen aragtirmalarda yer alan diger konular olarak goriilmektedir. Yapilan alan yazin
taramasinda ise hem yurtdisinda hem de yurti¢inde otizm spektrum bozuklugu olan bireylerin
siber zorbalik ile bas etme becerilerinin Ogretimine yoOnelik herhangi bir ¢aligmaya
rastlanmamistir. Bununla birlikte iilkemizde ise siber zorbalik ve otizm konusu iizerine yapilan
herhangi bir ¢calismaya rastlanmamustir.

Sekil 1’te aragtirmalarin konulara gore dagilimi gdsterilmistir. 4 ¢alismanin siber zorbaligin
gorlilme siklig1, 3 calismanin siber zorbaligin katilimeilar tizerindeki etkileri ve 1 ¢alismanin
ise otizm spektrum bozuklugu olan bireylerin medya kullanimi bashgi altinda yapildigt
goriilmektedir.

\ m

Siber Zorbalgin Goriilme Sikhgi Siber Zorbaligin Katilimcilar Otizm Spektrum Bozuklugu Olan
Uzerindeki Etkileri Bireylerin Medya Kullanimi

Sekil 1. Incelenen ¢calismalarin konulara gore dagilimi
Sekil 2’te konuyla ilgili yapilan arastirmalarin yillara goére dagilimi gosterilmistir. Konunun

giincel olmasi nedeniyle 2009-2021 yillar1 arasi yapilan arastirmalar incelenmis ve en ¢ok
calismanin 2017 (n=3) yilinda yapildig1 goriilmektedir.
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Sekil 2. Incelenen calismalarin yillara gére dagilimi

Bu caligsmaya dahil edilen aragtirmalarin gergeklestirildigi tilkelere bakildiginda ise elde edilen
bulgular Sekil 3’te gosterilmistir. Konuyla ilgili calismalar 5 farkl tilkede gerceklestirilmistir,
fakat arastirmalarin ¢ogunlukla (n=3) Amerika Birlesik Devletleri’nde gerceklestirildigi
goriilmektedir.

ABD Hollanda ingiltere Kanada Tayvan

Sekil 3. Incelenen calismalarin yapildigi iilkeler

Incelenen arastirmalara ait kaynak, arastirmanin amaci, katilimer bilgileri, veri toplama araglar
ve sonug bilgilerini iceren kisa bilgiler asagidaki Tablo 1, Tablo 2 ve Tablo 3’te belirtilmistir.

4.1. Otizm Spektrum Bozuklugu Olan Bireylerde Siber Zorbahgin Goriilme Sikhgi

Otizm spektrum bozuklugu olan bireylerdeki siber zorbalik magduru olma ve siber zorbalik
olaylarmin siklig1 ile ilgili arastirmalar bu boliimde ele alinmigtir. Otizm spektrum bozuklugu
olan bireylerde siber zorbaligin goriilme sikli§ini arastiran dort makale incelenmistir. Dort
makalede yurtdisinda yaymmlanmistir. Arastirmanin  gerceklestirildigi iilkeler; Kanada,
Hollanda ve ABD’dir. incelenen bu arastirmalara 32 otizm spektrum bozuklugu olan birey, 42
otizm spektrum bozuklugu olan birey ve/veya dikkat eksikligi ve hiperaktivite bozuklugu olan
birey olmak {izere toplamda 410 birey katilmistir. Bir arastirmada ise otizm spektrum
bozuklugu (yaygin gelisimsel bozukluk) olan bireylerin katildigi belirtilmis ancak say1
verilmemistir. Katilimcilarin 167’°si kadin, 242°si ise erkektir. Bir katilimci ise cinsiyetini
belirtmemistir. Bu katilimcilarin yas araligi 10 ile 20 arasindadir. Otizm spektrum bozuklugu
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olan bireylerde siber zorbaligin goriilme sikligini arastiran ¢aligmalara iligkin bilgiler Tablo
1’de sunulmustur.

4.2. Siber Zorbahgm Otizm Spektrum Bozuklugu Olan Bireyler Uzerindeki Etkileri
Siber zorbaligin otizm spektrum bozuklugu olan bireyler ilizerindeki etkilerini inceleyen
arastirmalar bu boliimde ele almmustir. Konu ile ilgili {ic makale incelenmistir. U¢ makalede
yurtdisinda yayimlanmgtir. Arastirmanin gergeklestirildigi {ilkeler; Tayvan, Ingiltere ve
ABD’dir. Incelenen bu arastirmalara 349 otizm spektrum bozuklugu olan birey olmak iizere
toplamda toplam 637 birey katilmistir. Katilimeilarin 77’si kadin, 557’si ise erkektir. Ug
katilimcinin ise cinsiyetini belirtilmemistir. Bu katilimcilarin yas araligi 11 ile 20 arasindadir.
Siber zorbaligin otizm spektrum bozuklugu olan bireyler ilizerindeki etkilerini inceleyen
caligmalara iliskin bilgiler Tablo 2’de sunulmustur.

4.3. Otizm Spektrum Bozuklugu Olan Bireylerde Sosyal Medya ile Siber Zorbalk iliskisi
Sosyal medya kullaniminin siber zorbalik ile iliskisini inceleyen arastirmalar bu bdliimde
incelenmistir. Konu ile ilgili bir makale incelenmistir. Bu makale Ingiltere’de yayimlanmustir.
Arastirmaya 78 otizm spektrum bozuklugu olan birey katilmistir. Katilimcilarin 43’# kadin,
29’u ise erkektir. Alt1 katilimer ise cinsiyetini belirtmemistir. Bu katilimcilarin yas araligr 18
ile 59 arasindadir. Otizm spektrum bozuklugu olan bireylerde sosyal medya ile siber zorbalik
iligkisini inceleyen ¢aligmalara iliskin bilgiler Tablo 3’te sunulmustur.
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Tablo 1. OSB olan bireylerde siber zorbaligin goriilme sikligini konu alan aragtirmalara ait veriler

Veri
Kaynak Arafgi?nln Yontem Kglzl:llllii(llls:i& Toplama Bulgular
Araclan
: ]
Dlddenl, Yaslar1 12-19 . .. ..
Scholte’, .. Siber zorbaligin 6zel egitim
e ] arasinda degisen o ..
Korzilius', o ortamlarinda zihinsel ve gelisimsel
) 114 zihinsel ve e .« .
Moor’, .. yetersizligi olan dgrenciler
| . g geligimsel <
Vermeulen', Siber zorbaligin etersizlii olan arasinda yaygin oldugu
O'reilly?, tiirlerini, b};r (b l%ir ler bulunmugtur. Siber zorbalik ile
Lang?, ve yaygiligini ve Nicel arSlZm d‘; aey1§ Anket zeka diizeyi, bilgisayar kullanim
LanciOI}i4 , 2009 iliskili degigkenlerini oli in}llse}:,lg siklig1 ve benlik saygisi ve depresif
'Radboud Universitesi, aragtirmak. bo zguklsu“u olan duygular arasinda anlamli iliskiler
Hollanda bire lergde ar bulundu. Siber zorbalik ile yas ve
2Texas Universitesi, ABD an};ak sa \; cinsiyet arasinda bir iligki
3Kali’forni._ya Universitqsi, ABD beli rtilmemiy tir.) bulunamadi.
“Bari Universitesi, Italya S
DEHB ve/veya
Asperger Sendromlu
& hem de siber & Nicel arasinda degisen Katilimeilar hem geleneksel hem
Kowalski! ve sorbalisim DEHB ve/veya de siber zorbaliga yiiksek oranda
FedinaZ. 2011 a 1n11“1§11n . Asperger maruz kaldiklarini bildirmiglerdir.
1Clemson UniV’ersi tesi. ABD Y ngO rbagh“m v Sendromu tanisi Anket | Ayrica zorbaliga karigan bireylerin
2Converse Universi tesi, ABD katlhmcgllar almis 42 birey fiziksel ve psikolojik sagliklari,
v v ’ iizerindeki sosval (24 erkek, 18 zorbaliga karigmayanlara gore
yas kadin) daha olumsuz etkilenmislerdir.

psikolojik ve saglik
tizerindeki
etkilerinin
incelenmesi.




Tablo 1. (Devam)

Kowalski! ve
Toth?, 2018

Engelli ve engelsiz
gengler arasinda
siber zorbaliga
maruz kalma ve
gerceklestirme
yayginlik oranlarinin

Yaglar1 16-20 arasi
degisen farkli
yetersizlik
grubundan olan
bireyler (231
bireyden
%741,6’smin

Hem yetersizligi olan hem de tipik
gelisim gosteren bireylerin yliksek
diizeyde siber zorbaliga maruz

'Clemson Universitesi, ABD . Nicel e Anket kaldig1 belirlenmistir. Yetersizligi
) L e L T yani sira siber yetersizligi var. Bu .
Kuzey Karolina Universitesi, . 4 ; olan bireylerde bu oran daha
zorbalik bireylerin 19°u )
ABD e e AR yiiksek ¢ikmuistir.
magduriyetinin otizmli birey) ve
bagintilarin tipi gelisim
degerlendirmek. gosteren 231 birey
(118 erkek-112
kadin).
OSB!'li gengler
arasinda geleneksel
| ve s1bfir zo'rbal.lk ve OSB olan genglerden olusan kiiciik
Holfeld", magduriyetin - .
5 bir 6rneklemde bile zorbalik ve
Stoesz~ ve sikliklarini ve Yaslart 10-17 arast masduriveti \dus
Montgomery?, 2019 ozelliklerini 3 ) S gauriyetin yaygin oldugu
1 . . : degisen OSB olan belirlenmistir.

Newfoundland Memorial incelemek, siber . . Anket . . .

A . NP Nicel 23 birey (18 erkek, Siber zorbalik ve siber magduriyet
Universitesi, Kanada zorbalik/magduriyetl . . :
5 kadin) deneyimlerinin artan anksiyete

2Manitoba Universitesi,
Kanada

e psikososyal
durumlar arasindaki
iligkileri (anksiyete,

depresyon, yasam
doyumu ve sosyal
destek) incelemek.

semptomlart ile iligkili oldugunu
ancak depresyonla iligkili
olmadigini gostermistir.
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Tablo 2. Siber zorbaligin OSB olan bireyler iizerindeki etkileri konu alan arastirmalara ait veriler

Veri
Kaynak Arastirmanin Yontem Ka_.tlhm.cﬂar.& Toplama Bulgular
Amaci Ozellikleri
Araclan
Beer " .
; Ozel bir okul . C
Hal‘l et, toplulugunun iiyeleri Slber %orbgllgln tum rovl.lk‘lar
Hawkins ve .. . Yaslar1 10-15 ve 18 - icin, ozellikle de 6zel egitim
. arasindaki siber Nitel . Gorlisme 5 SR
Hewitson, 2017 . (OSB) olan 3 birey ihtiyact olanlar i¢in bir risk
Edge Hill Universitesi zorbalik olaymnin bir oldugu gériilmektedir
ingiltere ’ analizini sunmak. '
Ebeveyn
arabuluculugunun, Yaslart 11-16
Wright, 2017 OSB olan bireylerde ? .. Siber magduriyet riskine kars1
. i NP arasinda degisen 9 . .
Pennsylvania Eyalet siber magduriyet ile . s koruma saglamak i¢in teknoloji
. o Nicel Amerika’da Anket
Universitesi, ABD & Masaryk | depresyon, kaygi ve e kullaniminda ebeveyn
. . . ogrenim goren 128 T
Universitesi, Cekya yalmzlik arasindaki 6.8, sinif Sdrencisi arabuluculugu 6nerilmistir.
tampon etkisini -~©- ST Ogrencs
arastirmak.
|
HI;?aloz Tayvan'da OSB olan
Chou?® ve ve DEHB 0.1 an Sosyal kayginin zorbalik ile
Yen! 2021 ergenlerde siber Yaglar1 16-20 arast snemli 6leide ileili oldusu
| A zorbaliga ve degisen OSB olan _onert™ 0% gl o'qus
Medical Universitesi, . ) . goriilmiistiir. OSB olan bireylerde
Tavvan geleneksel zorbaliga Nicel 219 ergen birey ve Anket sosval kavetnm siber zorbalik
5 . yvan o maruz kalma ve DEHB olan 287 y YEIIT S -
Washington Universitesi, uveulanmasmda bire kurbani olma riskini arttirdigi
ABD e Y goriilmiistiir.

3Chang Gung Universitesi,
Tayvan

sosyal kayginin
roliinii incelemek.




Tablo 3. Otizm spektrum bozuklugu olan bireylerde sosyal medya ile siber zorbalik iliskisini konu alan aragtirmaya ait veriler

Veri
Kaynak Arastirmanin Yontem Ka_.tlhm.cﬂar.& Toplama Bulgular
Amaci Ozellikleri
Araclan
Yiiksek diizeyde sosyal medya
Triantafyllopoulou!, Otizm spektrum .ku.l la}nlmlnln s1ber. r‘na.gc.iurlye:[
] 8 . riskinin artmasiyla iligkili oldugu
Hughes' ve bozuklugu olan Yagslar1 18 ile 59 .
” A .. bulundu. Benlik saygisinin,
Langdon®, 2021 yetiskinlerde sosyal arasinda degisen 78 o M
{ Lo T ) . ¢evrimigi bir topluluga ait olma
Kent Universitesi, Ingiltere | medya kullanimi1 ve Nicel otizm spektrum Anket " .
5 L O ; N duygulariyla pozitif, sosyal ag
Warwick Universitesi, siber zorbalik bozuklugu olan . .
o e g Lo sitelerinde ve sohbet odalarinda
Ingiltere iligkisini aragtirmak yetigkin birey i )
gérmezden gelinme duygulariyla
negatif iligkili oldugu bulgusu
elde edildi.




5. SONUC

Kiiresel diizeyde artig ile toplumsal bir sorun haline gelen siber zorbalik olaylari, geng bireyler
ve ¢ocuklar i¢in tehdit unsuru haline gelmistir. Siber zorbalik olaylarindaki artig 6gretmenleri,
akademisyenleri ve bu alanla baglantis1 olan diger kisileri bu giincel sorunun ortaya ¢ikardigi
riskleri, nedenlerini, sonuglarini ve yayginligini arastirma konusu olarak ele almalarina ve bu
soruna ¢Oziim getirmek adina caligmaya itmistir. Dolayisiyla bu ¢alismada 2009-2021 yillari
arasinda yapilan otizm spektrum bozuklugu ve siber zorbalik ile ilgili arastirmalar
incelenmistir. Bu kapsamda yurtdisinda gerceklestirilen 8 adet arastirma c¢alismaya dahil
edilmistir. Caligmalara katilimci olarak 459 otizm spektrum bozuklugu olan birey, 42 otizm
spektrum bozuklugu olan ve/veya dikkat eksikligi ve hiperaktivite bozuklugu olan birey olmak
tizere toplam 1125 birey katilmigtir. Bir arastirmada ise otizm spektrum bozuklugu (yaygin
gelisimsel bozukluk) olan bireylerin katildigi belirtilmis ancak say1r verilmemistir.
Katilimeilarin 287°si kadin, 828’1 ise erkek bireylerden olugmaktadir. 10 katilimcinin ise
cinsiyet bilgileri belirtilmemistir. Katilimcilarin yas araligi ise 10 ile 58 arasindadir. Ancak
katilimcilarin yaglarinin yogunlastigi aralik 10 ile 20 yag araligidir. Alanyazinda da belirtildigi
gibi genellikle ergen bireylerin teknolojiye olan ilgilerinin fazla olmasmin (Tiirk ve Senyuva,
2021) incelenen aragtirmalarda katilimcilarin yas araliginin 10 ile 20 arasinda yogunlagsmasinin
bir agiklamasi olabilecegi diisiiniilmektedir.

Incelenen arastirmalarin 7’si nicel arastirma, 1°i ise nitel arastirma yontemini kullanmistir.
Yapilan ¢alismalarin yedisinde anket, bir ¢aligmada ise goriisme teknigi veri toplama aract
olarak kullanilmistir. Tablo 1, Tablo 2 ve Tablo 3’te belirtildigi gibi incelenmis olan 8
caligmanin 1’1 otizm spektrum bozuklugu olan bireylerde medya kullanimi (Triantafyllopoulou,
vd., 2021), 4’l otizm spektrum bozuklugu olan bireylerde siber zorbaligin goriilme siklig
(Holfeld, v.d., 2019; Kowalski, vd., 2018; Didden, vd., 2009; Kowalski, vd., 2011), 3’ ise siber
zorbaligin katilimeilar tizerindeki etkileri (Wright, 2017; Liu, vd., 2021; Beer, vd., 2017) ile
ilgili calismalardir.

(Calismaya dahil edilen 8 arastirma 5 farkli iilkede gerceklestirilmistir. Bu tilkeler; Kanada (1
calisma), Hollanda (1 calisma), Tayland (1 calisma), ingiltere (2 ¢alisma) ve ABD’dir (4
calisma). Arastirmalarin ABD’de yogunlastigi goriilmektedir. incelenen tiim arastirmalarin dili
Ingilizcedir.

Incelenen arastirmalarin  sonuglarina bakacak olursak; otizm spektrum bozuklugu olan
bireylerde bilgisayar ve soysal medya kullaniminin yogun bir sekilde goriildiigli, bu durumun
siber zorbaliga karigmalar riskini arttirdigi, siber zorbalik ile bilgisayar kullanim sikligt
arasinda bir iliskinin oldugu ve siber zorbalik ile siber magduriyet deneyimlerinin artan
anksiyete semptomlari ile iliskili oldugu belirtilmistir. Bireylerin siber zorbaliga kars1 etkili
basa ¢ikma stratejilerini kullanmalarina yardimei olmak ve siber zorbalik ile siber magduriyet
oranlarini azaltmak i¢in miidahale stratejileri gelistirmenin 6nemli oldugu vurgulanmistir.
Ayrica siber zorbalik ile benlik saygist ve depresif duygular arasinda anlamli iligkiler oldugu,
siber zorbalik ile bag etme konusunda birey-aile egitimlerinin gerekli ve 6nemli oldugu, siber
zorbaliga kars1 ebeveyn rehberliginin 6nemli oldugu bulgularina ulasilmistir. Elde edilen bu
bulgulara gore siirekli degisen ve gelisen teknoloji ile birlikte normal gelisim gosteren
bireylerin oldugu gibi 6zel gereksinimli bireylerin de ihtiyaclarinin ve ilgilerinin degistigi
goriilmektedir. Gelisim 6zellikleri nedeniyle sosyal uyum konusunda sorunlar yasayabilen
otizm spektrum bozuklugu olan bireylerin ¢evrimigi diinyaya uyumlarmin saglikli bir sekilde
saglanmast Onem arz etmektedir. Teknoloji ve ¢evrimi¢i diinyanin zararlarindan otizm
spektrum bozuklugu olan bireylerin korunmasi i¢in dnlemlerin alinmasi gerekli goriilmektedir.
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Bilisim ¢aginda yasadigimiz goz oniine alindiginda teknoloji ve internet erigiminin ¢ok kolay
ve vazgecilmez oldugu goriilebilir. Bu nedenle teknoloji ve internet kullaniminin
engellenmesinin ¢ok da miimkiin olmadig1 ve 6nemli olanin engellemek degil teknoloji ve
internetin etkili ve dogru bir sekilde kullanilmasinin 6gretilmesi oldugu diisiiniilmektedir.
Buradan hareketle liniversitelere, okullara, akademisyenlere, 6gretmenlere, okul yoneticilerine
ve ebeveynlere biiyiik bir gorev diismektedir.

Yakin zamanda (son 12 yil) yapilan otizm spektrum bozuklugu ve siber zorbalik ile ilgili
arastirmalarin incelendigi bu calisma, konu ile ilgili genel bir bakis olusturdugu ve
aragtirmalardan elde edilen sonuglar dogrultusunda konunun 6nemini ortaya koydugu icin
onemlidir. Bu caligma ile ortaya konulan genel bakis agisinin ve konunun Oneminin
vurgulanmasinin, otizm spektrum bozuklugu ve siber zorbalik konularinda calisan veya
caligmay1 planlayan arastirmacilara fayda saglayacag diistiniilmektedir.

Konu ile alakal1 arastirmalarin sayilarinin yetersiz olusu nedeniyle yeni yapilacak arastirmalara
ihtiya¢ oldugu diistiniilmektedir. Yapilan alan yazin taramasinda ise hem yurtdisinda hem de
yurticinde otizm spektrum bozuklugu olan bireylerin siber zorbalik ile bag etme becerilerinin
ogretimine yonelik herhangi bir ¢alismaya rastlanmamistir. Ulkemizde ise siber zorbalik ve
otizm konusu iizerine yapilan herhangi bir ¢aligmaya rastlanmamistir. Alan yazinda siber
zorbalikla baska ¢ikmak icin magdurlarin ¢esitli yontemler kullandiklar1 belirtilmektedir.
Bunlar; zorbay1 ¢evrimigi ortamlarda engellemek, telefon numarasini degistirmek, kullanict ad1
ve sifrelerini degistirmek, internet hizmeti alinan firma ile baglanti kurmak ve yetkili mercilere
bagvurmaktir. Ayrica magdurlar zorbaliga maruz kaldiklarini yardim istemek, zorbay1 uyarmak
ve internet kullanimina ara vermek gibi farkli yontemlerde kullanabilmektedirler (Tiirk ve
Senyuva, 2021). Dolayistyla bu basa ¢ikma yontemlerinin otizm spektrum bozuklugu olan
bireylere 6gretiminin yapilmasi bilylik 6nem arz etmektedir.

Yukaridaki tiim bilgiler 15181nda siber zorbaligin otizm spektrum bozuklugu olan bireyler ve
aileleri i¢in 6nemli bir konu oldugu belirtilebilir. Her gegen giin hayatimizin daha fazla icine
giren teknolojinin ve ¢evrimigi diinyanin olumsuz yonlerinden biri olan siber zorbaliga kars1
hem ailelerin hem de bireylerin egitim gormelerinin 6nemli ve gerekli oldugu diigiiniilmektedir.
Konu ile alakali yurtdisinda yeterli sayida ¢aligmanin yapilmamis olmasi ve iilkemizde ise
yapilan alan yazin taramasinda herhangi bir ¢aligmaya rastlanmamasi ise yeni aragtirmalarin
yapilmasina gereksinim duyuldugunun bir géstergesidir. Ozellikle otizm spektrum bozuklugu
olan bireylere yonelik siber zorbalik ile bas etme becerilerine yonelik arastirmalarin
yapilmasina ihtiya¢ duyuldugu diisiiniilmektedir.
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Ozet: Engellilik; dogumdan &nce, dogum sirasinda veya dogum sonrasinda olusan bir
nedenden dolay1 zihinsel, ruhsal, bedensel ve sosyal yeteneklerin kismen veya tamamen
kaybedilmesi sonucunda temel ihtiyaclarin ve giinliik sosyal aktivitelerin karsilanamama
durumunu ifade eder. Aile ve egitim, toplumsal yap1 ve diizen i¢indeki 6nemli kurumlarin
basinda gelmektedir. Aile iiyelerinin, 6zel egitimin ve c¢evrenin birey tiizerindeki etkisi
biiyiiktiir. Aile ve 6zel egitim profesyonelleri, engelli bireyler lizerinde en dogru bilgiye sahip
olan kisilerdir. Engelli cocugu olan aileler yasamlar1 boyunca bir¢ok sorunla karsilasmakta ve
kimi zaman bu sorunlart ¢ézmekte giiclik cekmektedirler. Cocugunun engel durumunu
kabullenme siireci olduk¢a zordur. Bu siiregte ailelerin her agidan destege olan ihtiyaclar
artmaktadir. Cocugunun engel durumunu kabul eden aileler ¢ocugun egitimine agirlik verirler.
Egitimle saglanan olumlu degisim ailelere gelecek i¢in umut vaadeder. Bu yonden aileler her
acidan desteklenmelidir. Aile, ¢evre, toplum ve yasalarin engelli bireyler ve ailelerine yonelik
destegi oldukg¢a 6nemlidir. Bu ¢alisma Kirikkale ilinde egitim veren bir Ozel Egitim Okulu’na
devam eden cocuklarin aileleri ile gergeklestirilen nitel bir ¢alismadir. Yiizylize goériisme
teknigi ile toplanan veriler sistematik olarak 6nceden belirlenen temalara gore (¢cocuga tant
konulmasi ve ailenin kabullenme siireci, ailenin engel durumu hakkinda bilgi diizeyleri, duygu
durumlari, esler arasi ve kardesler arasi iliskiler, aile destek sistemleri) betimlenmis ve
yorumlanmustir.

Anahtar Kelimeler: Otizm, otizm spektrum bozuklugu-OSB, engelli, 6zel egitim. aile.

PROBLEMS OF THE FAMILIES OWNING AUTISTIC KIDS WHO ARE TRAINED
AT SPECIAL EDUCATION CENTRES.

Abstract: Disability; It refers to the situation where basic needs and daily social activities
cannot be met as a result of partial or complete loss of mental, spiritual, physical and social

! Bu galigma 3 Aralik 2021 tarihinde diizenlenen 1. Otizm Aragtirmalari Sempozyumunda 6zet hali sozlii bildiri
olarak sunulan “Ozel Egitim Kurumuna Devam Eden Ogrenci Ailelerinin Yasadiklar1 Sorunlar” baslikl
calismanin gézden gegirilmis ve genisletilmis halidir.
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abilities due to a reason before, during or after birth. Family and education are among the most
important institutions in the social structure and order. Family members, special education and
the environment have a great impact on the individual. Family and special education
professionals are the people who have the most accurate information about the mentally
handicapped individual. Families with disabled children face many problems throughout their
lives and sometimes have difficulties in solving these problems. Families with disabilities need
more support in this process. The process of accepting your child's disability is very difficult.
In this process, families' need for support in every aspect is increasing. Families who accept
their child's disability place emphasis on the education of the child. Positive change brought
about by education gives hope to families for the future. In this respect, families should be
supported in every way. The support of family, environment, society and laws for disabled
individuals and their families is very important. This study is a qualitative study conducted with
the families of children attending a special education school in Kirikkale. The data collected by
the face-to-face interview technique were systematically described and interpreted according to
predetermined themes (diagnosis of the child and the family's acceptance process, the level of
knowledge about the family's disability, emotional states, relationships between spouses and
siblings, and family support systems).

Keywords: Autism, autism spectrum disorder-ASD, disabled, special education, parent.
1. GIRIS

Engelli ¢ocuga sahip olmak aile iiyelerinin yasam kalitesini, ebeveynlerin toplumsal cinsiyet
rollerini, ekonomik giderlerini, ebeveynlerin ¢alisma durumunu, sagliklarini, stres durumlarin,
evliligi slirdiirme veya yeni bir ¢ocuk diinyaya getirme kararlarini etkileyebilmektedir. Engelli
bir ¢ocugun dogumu aile i¢in bir kriz durumudur (Giulio vd., 2014).

Ailelerin 6zel egitime gereksinimi olan bir ¢ocuga sahip olmalar1 ¢ocugun durumunu kabulle
ve ihtiyaglarin1 karsilayabilmekle ilgili duygu ve endiseleri agiga cikarir. Ozel bir gocukla
birlikte yasamak biitiin aile liyelerini yogun ve derinden etkileyebilir. Bu etki her ailede ailenin
fiziksel, kiiltiirel ve ekonomik yapisina gore farkliliklar gosterir. Ailelerin basa ¢ikma
yontemlerini ve kapasitelerini etkileyen bir¢cok unsur vardir. Kisisel 6zellikler, dini inanislar,
sosyo-ekonomik diizeyleri, yakin ¢evrenin tutumu, toplumsal 6zellikler, cocugun engelinin ne
oldugu ve engelin derecesi bu unsurlara 6rnek olarak verilebilir (Sanli, 2012).

Cocugun engeli tan1 aldiktan sonra aile bireylerinin mevcut duruma verdigi tepkiler hem ailenin
hem de engelli bireyin yasaminin diger asamalari i¢in olduk¢a 6nemlidir. Kabul siirecinin
uzamasi engelli cocugun benlik algisin1 ve kardesleriyle iligkilerini olumsuz etkilemektedir
(Bayhan, 2001; Demirbilek, 2013). Engelli cocugu olan ailelerin, durumu kabullenme
siirecinde baz1 asamalardan gectigi belirtilmektedir (Raina vd., 2005; Darica vd., 2000; akt. Oz,
2018).

Genellikle bu asamalar asagidaki gibidir;

Sok: cocugunun engelli oldugunu Ogrenen ailelerde siklikla goézlenen tepkilerden ilkidir.
Genellikle bu durum; aglama, tepkisiz kalma ve kendini caresiz hissetme seklinde kendini
ortaya koymaktadir. Bu sok donemi birkag saatle, birka¢ giin arasinda degisebilir (Campell ve
Glasper,1999; akt. Oz, 2018).

Reddetme: Bu asamada aileler ¢ocuklarmi engelli oldugunu kabul etmek istememektedir.
Yanlis tan1 konulmus olabilecegi diisiincesindeki aileler bu durumu inkar ederler. Boyle bir
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durumun olamayacagini varsayarak bu konuyla ilgili dogru diistindiiklerini kanitlayacak sekilde
tutum ve davraniglar sergilerler. Bu konuda arastirmalar yapip delil toplamaya c¢aligirlar.
Cocuklarin1 pek ¢ok doktora gotiirlip iclerinden birinin ¢ocugunun engelli olmadigini
sOylemesini umarlar (Baltas ve Baltas, 2002; akt. 0z,2018).

Ofke ve depresyon: Baz aileler engelli tanisin1 koyan ve cocugu tedavi edemeyen uzmanlara
ofkelenmekte, bazi aileler ise engelli bir ¢ocuga sahip olmaktan Gtiirii kendilerine ya da
birbirlerine kars1 6fkelenmektedirler ki bu 6fkenin en temel sebebi ailenin kendini ya da esini
normal ¢ocuk doguracak yeterlilikte gérmemesidir. Bu 6fke zaman igerisinde depresyona
doniisebilmektedir. Depresyon 6fkenin ige doniistiiriilmiis halidir. Ailenin engelli ¢ocuga sahip
olmaktan &tiirii yasamis oldugu depresyon kacinilmaz olup bazi ailelerde yasam boyu devam
edebilmektedir (Lerner, 1997; akt. Oz, 2018).

Sucluluk duyma: Sugluluk duyma en yogun sekilde anneler tarafindan yasanmakta olup genel
itibariyle kisinin “keske” ile baslayan diisiincelerinden ileri gelmektedir. Aileler ¢gocuklarinin
engelli olmasinda gecmis donemde yaptiklar: hatalarin yol agtigini diisiinmektedirler (Kurt,
2001; akt. Oz, 2018).

Kararsizlik: Bazi anne babalar ¢ocuklarinin engelli olmasina kisa siirede uyum saglarken,
bazilar1 bu silireci daha uzun yasamaktadir. Bazi ailelerin iginde bulunduklari durumu
kabullenip kabullenmemelerinde goriilen kararsizlik davranisi, aile bireylerinin birbirlerini
suclamalar1 ya da ihmal etmelerinden kaynaklanmaktadir.

Utanma: Aileler ¢ocuklarini kendilerinin bir uzantisi olarak gordiikleri i¢in ¢ocuklarinin engelli
olmasin1 kendi hatalar1 olarak algilamakta ve onunla birlikte gériinmekten ¢ekinmektedirler.
Genellikle aileler, ¢cocuklarinin ¢evre tarafindan alay konusu olacagi endisesi karsisinda utanma
duygusu gelistirebilmektedirler (Akkok, 2003; akt. Oz, 2018).

Pazarlik etme: Aile i¢in 6nemli olan engelli gocugunun normal bir ¢ocuk gibi olmasidir. Aile
bunu gergeklestirebilecegini umdugu herkesle anlasmaya girebilir. Cogu zaman anne babalar
uzman kisilerden bilgi ve yardim alsalar bile cocuklarinin engelli olmasini kabullenmeleri kolay
olmaz (Darica vd., 2000; akt. Oz, 2018).

Uyum saglama ya da kabul etme: Modelin son agamasi olup daha 6nceki asamalar1 basaril bir
sekilde atlatan ebeveynler yogun kaygi durumuna ragmen yagam tarzlarini ve deger sistemlerini
tekrar gbzden gecirmeye baslarlar. Anne babalarda cocugun engelini agik bir sekilde tartisma,
soruna dair bilgi toplama, miidahale siirecine dahil olma, ¢cocuguyla beraber toplumda daha
fazla zaman gegirme davranislar1 goriilebilir. Bu evreye gelen anne babalarin biiyiik boliimii
olumlu bir sonuca ulasip kendileri i¢cin daha mantikli bir yasam olusturmaya calistiklar1 goriiliir
(Dogan, 2001; 0Oz, 2018).

Ailelerin gegirdigi bu asamalar bir noktaya kadar benzerlik gdstermekle birlikte aileler zaman
zaman bu asamalar arasinda gidip gelebilirler ya da bir asamaya takilip kalabilirler. Bu durum
anne babanin kisilik ozellikleri, egitimi, sosyoekonomik diizeyi, diger insanlarin tutumu,
destegi, ailenin toplumda var olan kaynaklardan yararlanma diizeyi ve daha bir¢cok degisken
tarafindan etkilenebilmekte ve aileden aileye degisiklik gdsterebilmektedir (Darica vd., 2000;
Oz, 2018).
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Tiirkiye’de ¢ocuguna OSB tanist konmus ebeveynlerin tani siirecindeki deneyimlerini ve
taninin aile iligkilerine, sosyal hayata ve giindelik yasama etkilerini inceleyen nitel aragtirma
sayisi yeterli degildir (Akkus vd., 2020).

Ozel egitim kurumuna devam eden Ogrencilerin ailelerinin tan1 sonrasinda yasadiklari
deneyimleri ve bu siirecin aile sistemi (es, ebeveyn, kardesler) ve yakin cevre iizerindeki
etkilerini belirlemeyi amaclayan bu ¢alismanin alanyazina katki saglayacagi diistiniilmektedir.
Bu caligma kapsaminda sadece annelerle goriisme gergeklestirilmistir. OSB tanisi almis
cocuklarin babalariyla ve kardesleriyle gerceklestirilecek calismalara da ihtiya¢ oldugu
diistiniilmektedir.

2. YONTEM

Bu caligsma, nitel aragtirma modeli esas alinarak yiiriitiilmiistiir. Calismanin verileri nitel
yontemler arasinda en sik kullanilan goriisme teknigi ile elde edilmistir. Nitel aragtirmalarda
cogunlukla ¢ tiir veri toplanir: Cevreyle ilgili veri; psiko-sosyal, kiiltiirel, demografik ve
fiziksel ozelliklere iliskindir. Siiregle ilgi veri; arastirma siiresince neler olup bittigi ve bu
olanlarin aragtirma grubunu nasil etkiledigine iliskindir. Algilara iliskin veriler ise; aragtirma
grubuna dahil olan bireylerin siire¢ hakkinda diisiindiiklerine iliskindir (Yildirim ve Simsek,
2008).

Gortismelerde yar1 yapilandirilmis goriisme formu kullanilmis ve veriler derinlemesine
goriisme teknigi ile elde edilmis, katilimeilarin ifadelerine sikga ve kapsamli bir bicimde yer
verilmistir. Calisma grubunu Kirikkale ilinde Milli Egitim il Miidiirliigii'ne bagli bir Ozel
Egitim Okulu’na devam eden 6grencilerin ebeveynleri olusturmaktadir. Bu ¢aligma 2018-2019
Akademik Yili gliz doneminde Sosyal Hizmet Saha Uygulamasi dersi kapsaminda Sosyal
Hizmet Béliimii son smif &grencileriyle yiiriitiilmiistiir. Kirikkale ilinde Milli Egitim 11
Miidiirliigii’ne bagl bir Ozel Egitim Kurumu’na devam eden &grencilerin ebeveynlerinin
psiko-soyal sorunlarinin ve ihtiyaglarinin belirlenmesi ve buna yonelik miidahale plani
gelistirilmesi amaciyla planlanan calismanin Oncesinde gerekli izinler alinmistir. Kurum
yOnetiminin bilgisi ve onay1 dahilinde, goniilliiliik esasina gore ¢aligmaya katilmay1 kabul eden
13 anne ile goriismeler gerceklestirilmis, goniillii olarak katilimer olmay1 kabul eden baba
olmamistir. Elde edilen verilerin kimlik bilgileri gizli tutulmak kaydiyla bilimsel amagl
kullanilacagi taahhiit edilerek, ebeveynlerin s6zIi onamlar1 alinmis ve her katilimer ile yaklagik
50 dk stiren goriismeler gergeklestirilmistir.

3. BULGULAR

3.1. Arastirmaya Katilan Annelerin ve Ailelerinin Sosyodemografik Ozellikleri
Arastirma 13 katilimcr anne ile gerceklestirilmistir. Annelerin en genci 23 yasindadir. Yas¢a en
biliylik olan 54 yasindadir. Gruptaki 5 anne (36-39) yas, 6 anne (40-44) yas araliginda
bulunmaktadir. Katilimcilarin egitim diizeyleri degerlendirildiginde 8 anne ilkokul, 2 anne
ortaokul, 2 anne lise ve 1 anne iiniversite mezunudur. Medeni durumlar1 incelendiginde
gruptaki annelerden sadece 1’1 bosanmis olup digerleri evlidir.

Katilimcilarin evlenme yasina bakildiginda 18 yas ve daha kii¢lik yasta evlenenlerin sayis1 4
diir. Gruptaki diger anneler 19-22 yas araliginda evlilik yapmislardir. Universite mezunu olan
annenin evlenme yas1 24 olup sosyal giivencesi vardir. Diger anneler sosyal glivencelerinin
olmadigini bildirmislerdir.
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Tablo 1. Arastirmaya Katilan Annelerin Sosyodemografik Ozellikleri

Sira | Yas | Egitim Diizeyi | Medeni Durum | Evlenme Yas1 | Sosyal Giivence
Kl |36 Ilkokul Evli 21 Yok
K2 |37 Ilkokul Evli 20 Yok
K3 54 Universite Evli 24 Var
K4 |38 Ilkokul Evli 20 Yok
K5 23 Ortaokul Evli 17 Yok
K6 41 Lise Evli 19 Yok
K7 |43 Ilkokul Evli 21 Yok
K8 35 Ortaokul Evli 22 Yok
K9 |42 Ilkokul Evli 17 Yok
K10 |41 Ilkokul Evli 18 Yok
K11 |42 flkokul Evli 22 Yok
K12 |36 Ilkokul Bosanmig 20 Yok
K13 |40 Lise Evli 18 Yok

Katilimer ailelerin sosyodemografik ozelliklerine bakildiginda tamami g¢ekirdek ailedir. Bir
ailedeki ¢ocuk sayis1 4’tiir. Diger ailelerdeki ¢ocuk sayilar1 1-3 arasinda degismektedir.

Ailelerin sahip olduklar1 engelli cocuklarin yas ve cinsiyete gore dagilimina bakildiginda; kiz
cocuk sayis1 6, erkek ¢ocuk sayist 7°dir. Kiz ¢ocuklarin en kii¢iigii 8 en biiyligii 14 yasinda,
erkek cocuklarin en kiigiigli 4.5 yasinda, en biiytigii 15 yasindadir. Cocuklarin 8’inde OSB,
2’sinde Serebral Palsi, 1’inde OSB ile birlikte gérme engeli, 1’inde gelisim geriligi, 1’inde OSB
ile birlikte Epilepsi ve skolyoz tespit edilmistir. Aile bireylerinin ¢alisma durumuna ve sosyal
giivencelerine bakildiginda 11 ailede sadece babanin calistig1 2’1 ailede baska nedenlerden
dolay1 erkek cocugun ¢alistig1 belirlenmistir.

Tablo 2. Arastirmaya Katilan Ailelerin Sosyodemografik Ozellikleri

Ailede Cocuklarin Ebeveynin
. - . Sosyal
Kod | Birey Cinsiyetleri ve Calisma .. <
Giivence Saghk Durumlari
Sayisi Yaslan Durumu
K-10 OSB,
K1 5 K-10, K-8.5, E-4,5 Sadece Baba var E-4,5 Gelisim Geriligi
K2 4 K-14, E-10 Sadece Baba var K-14, OSB
K3 3 K-12 Sadece Baba var K-12, OSB
K4 5 E-15, E-6, K-8 Baba E'illissmlyor yok K-8, OSB
K5 3 E-5 Sadece Baba var E-5, OSB
RER - -
K6 4 E-22,K-13 Sadece Baba var K-13, %97 %OS“];I@ Engelli ve
K7 4 E-22, E-15 Sadece Baba var E-15, OSB
K8 4 K-11, E-10 Sadece Baba var E-10, OSB
K9 5 E-22, E-17, E-8 Sadece Baba var E-8, OSB
K-12,K-11, o
K10 6 K-7.K-4.5 Baba calistyor var K-12, OSB, Epilepsi, Skolyoz
K11 4 E-15, E-19 Baba calistyor var E-15, OSB
K12 3 E-16, K- 14 E-16 yok K-14, Serebral Palsi
K13 3 E-14 Baba calistyor var E-14, Serebral Palsi
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3.2. Cocuklara Tam1 Konmasi ve Ailenin Kabullenme Siireci

Cocuklarda engel durumunun belirtilerinin aile tarafindan fark edildigi siirecte; dogumundan
itibaren gelisimi normal seyrinde ilerleyip sonrasinda gelisimin geriledigi ¢ocuk sayis1 4 tiir.
Dogumdan itibaren gelisimi yasitlarinin gerisinde seyreden ¢ocuk sayisi 5’tir. Iki cocukta (K8
ve K13) ameliyat sonras1 tan1 konmustur.

Cocuklar, tan1 alma yaslarina gore degerlendirildiginde; 5 ¢ocuk, 1,5 yas ve dncesinde, 8 ¢ocuk
1,5 yas ve sorasinda tan1 almiglardir. K6 (4,5 yas) ve K10 (6 yas) tanis1 ge¢ konan ¢ocuklardir.
Taniy1 ge¢ almalarini sebebi ise; K6, gorme engelli oldugundan OSB, OCEM’ de fark
edilmigtir. K10’un OSB belirtileri 3 yasinda fark edilse de ailesel nedenlerden dolay1 doktor
raporu ge¢ alimustir.

Tiirkiye’de OSB’li bireylere yonelik saglik hizmetleri Saglik Bakanligi tarafindan yiiriitiilmekte
olup gelisim basamaklarinin dogumdan itibaren degerlendirilmesi, ailelerin ¢ocuklarinin
gelisimiyle ilgili kaygilarinin da degerlendirme siirecinde hekimler tarafindan dikkate alinmasi,
boylece OSB’nin erken tespiti ve miidahalelerin erken baslamasi amaglanmaktadir (Resmi
Gazete, 2016; Saghk Bakanligi, 2018). Ancak ailelerin ve hekimlerin konu ile ilgili
farkindaliklarinin az olusu tan1 konma yasinin gecikmesine yol agmaktadir. Son bir yil i¢inde
OSB tanis1 almis 125 ¢ocuk tani almadan 6nceki bir y1l iginde 4-24 kez ¢ocuk hekimi tarafindan
degerlendirilmistir. Buna ragmen hekimlerin sadece %18,8’inin otizm belirtilerini fark ettigi ve
cocuk hekimlerinin otizm belirtilerini fark etmesi ve aileleri yonlendirmesi konusunda bilgi,
beceri ve tutumlarinda eksiklikler oldugu bildirilmektedir. Ayni ¢calismada OSB’li cocugu olan
ailelerde belirtilerini ilk kez %152,7 anne, %1,4 baba, %17,4 anne-baba birlikte, %12,2
akraba/arkadas, %6,8 6gretmen, %4,1’1 ¢ocuk hekiminin fark etmistir (Erden vd., 2010).

Toplumuzda ataerkil yapidaki ailelerde ¢alismayan kadin aile i¢inde her yas grubundaki aile
iiyelerine bakim verici konumda olurken erkekler ev disinda ¢aligmakla sorumlu kilinmistir. Bu
caligmada ataerkil yapinin aile i¢i iligkilerde etkisi net olarak goriilmektedir. Katilimci aileler
arasinda bazi babalar cocugunun durumuna inanmakta zorlanmaistir, islerini one siirerek engelli
cocuguyla ve diger cocuklariyla ilgilenmeyerek ortamdan uzaklasmaktadir. Dolayisiyla
sorumluluk ve bakim yiikii kadinin iizerine kalmaktadir (Uguz vd., 2004; Isikhan, 2005).
Bundan dolay1 annelerin babalara gore sosyal destege gereksinimleri daha fazladir (Ersoy ve
Ciiriik, 2009). Engelli ¢cocugu olan ailelerin bir kism1 durumun Allah’tan geldigini, bunun bir
sinav oldugunu diisiinerek sonucu kabullenmiglerdir. Bazi aileler siiregen bir iiziintii hali i¢inde
olmakta bir kismi ise kendi ¢ocuklarindan daha kotlii durumda olan ¢ocuklar1 gordiiklerinde
siikkretmekte ve durumu kabullenmektedir (Ercan vd., 2019).

Bu ¢alismada engelli ¢ocuklarin ve ailelerin tan1 konma siirecinde psikolojik olarak olumsuz
etkilendigi, bunun en temel sebebinin tan1 konma siirecinin uzun olmasi ve bu siiregte yasanan
belirsizlikler oldugu, taninin ge¢ konulmasmin ¢ocugun yasitlarindan geri kalmasia sebep
oldugu belirlenmistir. Ailelerin ¢ocuklarinin durumunu kabullenme siire¢lerine bakildiginda 4
ebeveynin kisa silire i¢cinde durumu kabullendigi, 5 ailede annenin durumu kisa siirede
kabullenmesine karsin babanin uzun siire kabul edemedigi, 4 ailede ise hem annenin hem de
babanin durumu uzun siire kabullenemedigi belirlenmigtir. Bakim verici konumda olan
kadmlarm stireci kabullenmekten baska caresi olmadigindan mevcut duruma adaptasyonlari
erkege gore daha kolay ve kisa siirede olmaktadir.
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3.3. Ailelerin Engel Durumu Hakkindaki Bilgi Diizeyleri

Cigerli vd. (2014) goriisme yapilan ebeveynlerin yaklasik olarak yarisi, tan1 aninda yeterince
bilgilendirilmedigini  sdylerken, basvurduklart uzmanlarin c¢ocuklar1 ile yeterince
ilgilenmedigini, ¢cocuklarina yeterince zaman ayrilmadigini, konuya 6énem verilmedigini ve
dogru tan1 koymada gec¢ kalindigini belirtmislerdir. Ebeveynlerin yaklasik ticte ikisi tan1 aninda
verilen bilgilendirmenin tarz ya da ifade olarak uygun olmadigini ve taniy1 bir “etiketlenme”
olarak algiladiklarini ve bu durumdan hoslanmadiklari ifade etmislerdir.

Ailelere yonelik yapilan aragtirmalarda; ailelerin, ¢ocuga tani konulduktan sonra, "kim
tarafindan", "nasil bilgilendirilecegi" de oldukca dnemlidir. Bu siireci yasayan anne babalara,
cocuklarinin yetersizligine iligkin ilk bilginin verilis bicimi anne babalarin uyum siirecini
onemli 6l¢iide etkilemektedir. Arastirmada katilimer ailelerin tamamina yakini kendilerine
OSB ile iliskili, egitim ve saglik olanaklarina yonelik ve kendilerini nasil bir siirecin
bekledigine iliskin higbir bilgi verilmedigini ifade etmislerdir (Selimoglu vd., 2013). OSB’ye
tan1 oncesinde duyulmamis oldugu, ailelerin ne yapacaklarim1 bilmedikleri, bu nedenle de
OSB’ye iligkin kendilerinin ne yapmalar1 gerektigi konusunda bilgiye ihtiya¢ duyduklari,
dolayisiyla OSB ile ilgili bilgilendirilmenin anne ve babalarin ¢ogunlugu tarafindan temel

gereksinim oldugu bildirilmektedir (Sucuoglu, 1995).

Bu calismada; ailelerden 7’sinin daha énce OSB veya diger engel gruplar1 hakkinda bilgisi
yoktur, hekim tarafindan bilgilendirilmislerdir. Cocugun durumundan kuskulanarak engel
stiphesi ile konuyu kendiliginden aragtiran ve saglik kurumlarina bagvurarak bilgi saglayan aile
say1s1 4’tiir. OSB veya diger engel gruplar1 hakkinda bilgisi olmayip, saglik kurumu tarafindan
da durumla ilgili bilgi alamayan aile sayis1 2’dir. Calismadan elde edilen bulgulara gore;
cocuklarinin durumu hakkinda bilgi alamayan aileler psikolojik olarak daha fazla etkilemis,
engelli ¢ocuklarina nasil davranacaklarini bilmemeleri kendilerini ¢aresiz hissetmelerine neden
olmustur. Ailelerin engel durumuyla ilgili bilgi sahibi olmamalari belirtileri ge¢ fark etmelerine
sebep olmustur. Dolayisiyla egitim ve tedavi siirecini geciktirmistir.

K1, Biz durumu 1,5 yasinda fark ettik. Tepki vermiyordu goz temast yoktu, konusma yoktu,
seslendigimizde bakmazdi, cagirdigimizda hic tepki vermezdi. Sonra Izmir’e doktorlara,
psikiyatriste gotiirdiik otistik dediler. OSB’nin ne oldugunu, nasil bir hastalik oldugunu
bilmiyorduk. Herhangi bir bilgi vermediler. Ozel Egitim falan énerdiler. Ilk basta krese
gotiirdiik 2,5 ay izledik, baktim ¢ocugum orada pek ilgi gérmiiyordu ¢ikardim oradan RAM a
gittik, onlar da OCEM’i onerdiler.

K2, Kizim bizim ilk ¢ocugumuzdu iki taraftan da ilk torun oldugu igin herkes goziiniin icine
bakiyor, o yiizden biz ¢ok ¢abuk fark ettik. Ama basta hi¢ anlamadik, bir yasindayken falan
anne baba diyordu, gel gel yapryordu, giiliimsiiyordu, tepki falan veriyordu, bana soyleseler
senin kizin hasta deseler diinyada inanmazdim. Giinden giine televizyona bakmaya, abuk sabuk
sallanmaya basladi ve bizle alakayr kopardi, anne mi gelmis baba mi gelmis hi¢ tepki yok,
tamamen kendi diinyasina hapsoldu yoksa basta gelisimi gayet normaldi sonra yemeyi icmeyi
unuttu. Cevremizden biiyiiklerimiz bizi uyarmaya basladi bu ¢ocukta bir seyler yolunda degil
gibisinden. 2,5 yasindan énce biz bunu hastaneye ¢ok gotiirdiik ama tani konmasi uzun stirdii.
3,4 ay iginde tani kondu, raporumuzu aldik.

K3, Ben kizimi 4,5 aylikken evlat edindim. Cok zayif, ilgisiz, sessiz, sakin bir ¢ocuktu, daha
sonra giizel bakilinca kilo almaya, kendine gelmeye basladi, ben hi¢ ¢ocuk biiyiitmedim ama
bir seylerin yolunda olmadigini anlyyordum, yasitlarindan geriydi benim kizim, bir yasina geldi
oturmasi gerekiyor oturamiyor, boynunu falan ge¢ tutmaya basladi, 10-11 aylikken anca
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oturmaya bagladi. Etraftakiler dedi, yuvalardaki ¢ocuklara ilag falan veriyorlar o yiizden boyle
oluyor diye ama ¢ocuk iki yasindaydi esim Ankara’da seminere katilyyor orda bir ¢ocuk ergen
psikiyatristi ile tamsiyor, kizimizin durumundan bahsediyor, sonrasinda klinigine gotiiriince
OSB dendi ve biz ozel egitime basladik.

K4, Ilk onceleri normal bir ¢ocuktu, konusuyordu, yiiriiyordu her seyi yapiyordu, 2 yasinda
ayagim bir burktu sonra 4 yasina kadar yiiriimedi. Dayim, kizimin durumunu fark etmis benim
durumum iyi olmadigi icin dayim bizi hastaneye gotiirdii MR falan ¢ektiler 3,5 yasindaydi OSB
tanist konuldu. Egitim almast i¢in anaokulu ya da krese gotiiriirseniz iyi olur dediler ama
maddi durumumuz iyi olmadig icin gotiiremedik, 6 yasina kadar hicbir egitim almadik. RAM
raporu ¢ikartilirken OCEM'’i onerdiler, 6 yasindaydi OCEM e geldik sonra rehabilitasyona da
gittik.

KS, Biz erken fark ettik oglumun OSB’li oldugunu 1,5-2 yasindaydi, normalde diger aileler hep
3 yasina kadar hatta daha fazla bekliyorlar, ben beklemedim, bu OSB gegici bir sey mi? degil,
egitim aldikca diizelecek mi? evet, e o zaman ben bekleyemem, annemgil de demislerdi bana
bazi erkek ¢ocuklar ge¢ konusur geg yiiriir derlerdi ama ben bildim, nerden bildim? benim 5
tane yegenim vardi o yiizden onlarin yaptiklariyla benim ¢ocugumu siirekli karsilastirdim;
mesela seslenince bakmiyordu, hatta benimle dalga gectiler adint mi sevmiyor acaba dediler,
dedim ¢ocuk adint sevmez mi hi¢, denge problemi vardi mesela oturamiyordu fizik-tedavi
hastanesine gotiirdiim orda da kaslar: ¢ok giizel fizige gerek yok, bir seyleri yapabilmesi i¢cin
algilamasi gerekiyor deyince daha da siiphelendim sonra Ankara’ya gotiirdiik ve orda OSB
tanisi konuldu.

K6, 6 aylikti kizimiz biz onu sasi saniyorduk sadece 1s18a dogru falan bakiyordu sonra doktora
gotiirdiik, hi¢ gérmiiyor dedi Ankara’ya gotiiriin oradaki okula dediler ama gotiiremedik, 4,5
yvasindaydi RAM a gétiirdiik sonra buraya getirdik, burada egitim gérdii, gecen sene de hocalar
cocuk OSB’li dediler, biz géremedigi icin yapamiyor saniyorduk.

K7, Tan: kondugunda 3 yasindaydi. Benim biiyiik oglan erken konusup erken yiiriidii. Ben
onunla kiyasladim. Sonra yiiriimesi normal oldu ama konusmasi gecikti. 1 yasindan sonra
sebepsizce durduk yere siirekli agliyordu. O zamana kadar normaldi, goz temasi vardi.
Kaymnvalidem de esim de dediler ki her ¢ocuk bir olmaz bazilari erken konugur, bazilar: geg.
Benim ikna olma siirecim ¢ocugum 3 yasina gelinceye kadar siirdii. Ama ben bir anne olarak
fark etmistim ¢iinkii bir ara konustu sonra gerilemeye basladi. Komsumun akrabasi: gelmisti,
beni ¢caya ¢cagirdilar. Oglumla gittim iste orada hi¢ durmuyor ¢ok hareketli aglyyor falan.. Orda
gticenme ama senin oglun OSB’li olabilir dediler. Esime séyledim. O da bir arkadaginin kardegsi
ozel egitiminde ogretmenlik yapryordu ilk onunla gériismiis. O demis ki ben tanmi koyamam
ondan sonra ertesi giin X Universitesi Cocuk Psikiyatristine gittik, OSB ile boyle tanistik.

K8, Cocugumuzun otistik oldugunu 3 yasinda fark ettik. Onun éncesinde iki bucuk yasinda
geniz eti biiyiime yaptigindan ameliyat olmustu, kulaginda isitme kaybt vardi. Sonra 3 yasini
gegince toparlandi ana swnifina basladi. Oradaki ogretmenler uyum saglayamadigini
soylediler. Aslinda biraz konusmasi vardi ama zamanla iletisimle ilgili sorunlarmmin ¢ok fazla
oldugunu fark ettik ve diger ¢ocuklara gore de fazla farklar gosterdigini goriiyorduk artik.
Ankara’ya gotiirdiik orada bize ¢ocugumuzun OSB oldugunu séylediler, insan bunu duyunca
aklina gelen ilk sey acaba OSB ne demek? Ciinkii bir bilgimiz yoktu ama sonra kabullenmemiz
kolay oldu. Sadece ne yapabiliriz endisesi yasadik. Ikinci randevuya gittigimizde “agir engelli”’
raporu yazdilar. Raporun siiresi 2 senelikti. Bu raporu bazi imkanlardan faydalanmamiz icin
vermislerdi. Durumumuzu kabullenmem kolay olmus olsa da raporu goriince baya kotii
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olmustum. Oniimiizde zor bir siire¢ vardi ve biz bundan sonra ne yapacagimiza karar vermeye
calistik.

K9, Tani kondugunda 3 yasindaydi Onun oncesinde 6.c1 aya kadar bir stkinti oldugunu fark
etmedik. 6.aydan sonra oturmasinda kalkmasinda farkliiklar sezdik. Eve misafir gelince
huzursuzlanmast ya da misafirlige gittigimizde 3 saat siirekli agladigini bilirim, burada bir¢ok
kisi nazar dedi ama ben bir anne olarak huzursuz oldugumu hatirliyorum. Sonrasinda acayip
takintilar basladi. Ben altina yesil sort aliyyordum iistiine yesil tisért giydiriyordum baska bir
renk érnegin gri giydirmeye calisinca ¢ok bagiriyordu. Iletisim vardi da ama kisitl bir iletigim
vardi. Bunun tizerine ben internette arastirma yaptim iste konusma bozuklugu diye girince OSB
falan ¢ikti. 3-5 ay arastirdim psikolojim bozuldu. Kendime siirekli benim ¢ocugum otistik
olamaz diyordum. Her ne kadar isaretler OSB’yi gésteriyor olsa da imkani yok diyordum goéz
temast konusunda da seslendigimizde bakmazdi hatta kayinvalidem acaba duymuyor mu derdi.
Biraz etraftan etkilenmis olabilir diye 3 yasina kadar hastaneye gotiirmedim ¢iinkii Otizmli
olmadigim diistintiyordum. Bir giin aile hekimine gittigimizde oradaki hemsirenin bu ¢ocukta
bir sey var gidip bir yerde baktirin demesiyle X Universitesi psikiyatri boliimiine gittik. Orada
bize 40 soru soruldu bu sorular beni bitirdi. Oradan da zaten bizi bir OSB merkezine
yonlendirmislerdi.

K10, OSB tanist 6 yasinda konuldu bu tani konulmadan once 2 tane hastaligi daha vardh.
Bunlardan biri skolyoz digeri de epilepsi. Cocugumuz 2 buguk yaslarinda baba, anne, elma
gibi kelimeler ¢ikarabiliyordu bunun yaninda seslendigimizde de bakiyordu. Ondan sonra 3
vaslarina falan gelince anne konusu bitti baba bitti, bunlart dahi soyleyemez oldu unutmus
gibiydi. Boyle olmasi bizi de baya sarsmisti. Konusmasi yavastan gidince bu niye boyle oldu
niye bazi hareketleri degisti diye diisiinmeye basladim. Ankara’ya gétiirdiik Sonra Doktor bize
g¢ocugumuzun otistik oldugunu séylediginde bu OSB rahatsizliginin ne oldugunu bilmek icin
internete girip arastirmalar yaptim Doktor az ¢ok bize anlatmisti ama ben daha detayli bilgi
edinmek istedim.

K11, Oglum dogdugunda OSB denen hichir sey yoktu. Sadece kulagi duymuyordu,
cagirdigimizda doniip bakmiyordu. Sonra buradaki hastanelere gétiirdiim hepsi isitme testi
vapip ogulunuz duymuyor deyip gonderdiler. En son gittigimiz hastanede KBB béliimiinde
calisan bir doktor sonuglarin normal ¢iktigini psikiyatriye gétiirmememiz gerektigini soyledi.
3,5 yasinda Ankara’da psikiyatriye gittik doktor kapidan girer girmez test yapmadan oglunuz
Otistik dedi. Bende Otistik nedir bilmiyorum, doktora sordum, o da her seyiyle anlatti. Oglumla
baya ilgilendiler.

K12, Eski esimin bir akrabasi vardi o soyledi ¢ocugunda gelisim geriligi var doktora gétiiriin
diye. Cevremizde hi¢ Serebral Palsi olmadigindan ne oldugunu bilmiyorduk simdi herkesi
bilin¢lendiriyorum, ne olur doktora gétiiriin bizim gibi olmayin diyorum. Raporu elime aldim
kabullenme siireci baya zor oldu. Sonra ozel egitime basladik. Eski esim disinda durumu
kabullenmeyen olmadi. Esimle bosanmamizin sebebi de kabullenememesiydi. Tani konulmaya
gittigi zaman daha 19 aylikti, g6z temasi yok hareket yok bir de dedigim gibi hi¢ bilmedigimiz
icin ne kadar akilli, uslu, sessiz oturuyor diyoruz. Zaten 7 aylik dogdu 1 ay kuvézde yatti
doktorlarda hastaneden ¢ikarken diizenli olarak ¢ocuk norolojiye gitmemiz gerektigini séyledi
evliligim stkintili oldugu i¢cin ne esim ne de esimin ailesi ilgilenmedi.

K13, Oglum saglkli bir ¢ocuk olarak dogdu. 6 aylikken kalp ameliyati oldu. Ameliyata
gonderirken biz zaten %20 yasayacak umuduyla verdik. Ameliyat esnasinda tanisi konuldu o
zaman 8 aylikti ve ameliyat 7 saat siirdii, kalbin i¢ine yama yapildi. 8 aylikken beynin sag ve
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orta kisminda fel¢ olustugu séylendi. Beynin sol tarafini, goziinii ve dilini etkiledi bizim i¢in
seving verici nokta zihinsel bir sorun olmamasiydi oyle de oldu, sadece bedensel bir sikintimiz
var.

3.4. Ailelerin Duygu Durumlar:

Aileye yeni bir bireyin katilimi ailede aile i¢i rollerin degismesi ve ciftlere ebeveynlik
sorumlulugunun gelmesinden dolay1 yeni bir stres kaynag1 yaratmaktadir. Fakat diinyaya gelen
cocugun engelli olmasinin ailede daha yogun strese neden oldugu da muhtemeldir (Akkok ve
ark.,1992).

Ailelerle yapilan goriismelerde annelerin duygu durumlarinin benzer oldugu anlagilmstir.
Ozellikle anneler ¢ocuklarina tan1 kondugunda bu duruma ¢ok iiziilmiisler ancak iiziilmenin
cocuklarma bir faydasi olmadig1 diisiincesiyle durumu kabullenmek zorunda kalmislardir ve
kendilerini ¢ocuklarmin egitimine adamislardir. Cocuklarin aldiklar1 egitimin ailelerin ortak
umudu oldugu sdylenebilir. Yapilan goriigmelerde anneler, egitim kurumlarinda benzer
durumda olan diger ¢ocuklar ve anneleriyle karsilastiklarinda yalniz olmadiklarini goriince bas
etme becerilerinin gelistigini ve kabullenmelerinin daha kolay oldugunu ifade etmislerdir.

OCEM‘de ailelerin 6zellikle de annelerin ortak zaman paylasimi fazla oldugu i¢in bu durum
ebeveynlerin sosyallesmesine, duygularin paylasimina, empatik bir ortam olusmasina ve
tecriibelerinin paylasimiyla bas etme becerilerinin gelismesine olanak saglamistir.

Bas etme becerilerinin gelismesinde etkili olan en 6nemli etken ailenin inang sistemidir.
Yapilan gorligmelerde anneler; herhangi bir profesyonel destek almadiklarini, kendilerini
cocuklarina adadiklar1 adeta engelli ¢ocuklartyla biitlinlestiklerini, birey olma bilincinin
azaldigin1 ve kendilerini ihmal ettiklerini bildirmiglerdir. Cogunlukla kendilerine zaman
ayirma, mutlu olma vs. gibi istekleri olmamaktadir.

K1, Zor bir siirec, nasil hallettik dersen Allah’a karsi inancim mi? duam mi? sabrim mi?
baskalarimin duast mi? kim gorse Rabbim Peygamber(sav) sabri versin diyor éyle yani,
psikolojik destek almaya ihtiya¢ duymadik.

K2, yani tabi ¢ok tizgiindiik kizimiz 4 yasindaydi, iizerine oglumuz dogdu bir de iistiimiizde
psikolojik baski var, bu da mi oyle olacak diye? Cocugum da masallah bir yasina gelmeden
herkesi sasirtan bir cocuk oldu siiper zekali, okula bir sene erken gonderdik bu yiizden. Bir giin
dedim ki ¢cocugumun psikolojisi bozuk bir anneye ihtiyact yok, ¢ok gii¢lii bir anneye ihtiyaci
var, o giin bugiindiir ¢ok siikiir bir sekilde ayaga kalktik. Yasadigim sorunlart da hep esimle
birbirimize anlatiriz, baskalarina anlatinca béyle zayiflikmis gibi hissediyorum disariya daha
gliclii dururum.

K3, Bizim ¢ocugumuz béyle olunca bir de evlatlik oldugu icin “Allah size sabiwr versin, biz
bakamazdik gergekten, kizimizin sizin gibi ailesi oldugu icin ¢ok sanshi” diyorlardl,
sinirleniyordum, yani insan nasil ¢ocuguna bakamaz ya da sizin ne ozelliginiz var da
bakamuyorsunuz, evet belki biz bu diinyada onun sansiyiz ama O da bizim obiir diinyadaki
sansimiz, bu diinya gecici, 6nemli olan obiir diinya.

K4, Ben erken yasta evlendim esim uzaktan akrabamiz oluyordu, evliligin ilk baslarinda ben,
esim, annesi, babasi, esimin halasi ve amcalariyla ayni evde yastyorduk 15 yil boyunca onlara
hep ben baktim kéyde yasiyorduk kizim da OSB’li olunca béyle bir ortamdan kotii etkileniyordu
ve egitimi i¢in ayrildik yanlarindan ¢ocugumun egitimi basladi zaten gecen bir sey degil ve geg
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kalmistik, zor zamanlar yasadik, ben ilk 6grendigimde c¢ok iiziilmiistiim ¢ok aglamistim ama
artik kizimin egitimi her seyden onemli o benim icin ¢ok degerli bazen isyan ettigim oluyor
sonra tovbe ediyorum, bu diinyaya yeniden gelsem yine kizimin annesi olmak isterim, su an tek
derdim kizimin egitimi,

KS, Ik cocugumuzdu, saglikl, giizel bir cocuk beklerken béyle oldu, cok iiziildiim, ¢ok agladim,
ne olacak, nasil olacak bilmiyorsun, nasil bir hastalik hi¢ duymamistim etrafimdaki kimse de
bilmiyordu, nasil diizelecek? iyi olacak mi? diigiindiik hep, ama sonra okulda ve
rehabilitasyondakileri goriince dedik tek bizim basimizda degil bu ¢ocuklar, egitim aldik¢ca
diizeliyorlar, o zaman yapabilecegimiz tek sey egitim dedik.

K7, Oncelikle esim ¢ok pisman oldu. Keske daha énce baslasaydik arastirsaydik boyle
gecikmeseydik dedi. Kayinvalidem ve kendi annem gotiiriin bir doktora dediginde esim bir sey
yvok anne diyordu. Hi¢ konduramadi. Bu siire¢ ¢ok zordu, bunaldigim oluyordu siirekli oglum
ile vakit gecirmekten. Ama Rabbim bir gii¢ veriyordu sanki. Oyle durumlarda namaz kilardim,
okurdum, telkin ederdim. Esim sosyal ortamlari seven biridir, siirekli gidelim derdi ama
gittigimde kendimi oraya veremezdim. O yiizden istemiyordum. Ciinkii kendimi ogluma karsi
suglu hissediyordum, onu birakip kendim eglenmeye gitmisim gibi psikolojiye giriyordum.

K9, Esimi sugladim bir sey yaptin ki bu ¢cocugu Allah béyle verdi diye, 42 haftalik dogdugu icin
doktoru sucladim. Akrabalar: sucladim, en sonunda kendimi sucladim. Oyle zor bir siirecti. Bu
durumu biraz gizledik. Ben ogrendigim giin telefonu kapattim. Sorsalar nasil aciklama
vapacagimizi bilemedik. Bir siire ne biz bir yere gittik ne de dogru diiriist eve kimse gelmiyordu.
Misafir kabul etmez, disart ¢ikarken bile seslenen komsularima cevap vermez olmustuk. Sessiz
sorulardan kagarak i¢ huzur aramaya ¢aligtik. 2 sene boyle oglumuzu anlamaya ¢alismakla,
¢oziim yolu bulmakla gecti. Sonra esim artik anlatmig birbirlerinden duyarak akrabalar es dost
da ogrendiler.

K10, Bas etme konusunda da zorlu bir yol bizi bekliyordu. Ama ben bu yolun sonuna kadar
gidecegim ve pes etmeyecegim dedim kendi kendime. Ornegin, ev islerinde ne kadar yorulmus
olsam bile kendime derdim benim kizim bugiin evde ¢ok sikildi onu biraz gezdirmek icin disar
ctkartirdim. Aile apartmaninda yasadigimiz igin onu bazen de bahgeye ¢ikarttirdim, ev islerini
bir kenara birakir kizimi gezdirdikten sonra eve gelirdik, zaten yoruldugu igin erkenden uykusu
gelir, o uyuduktan sonra ben de ev islerini yapardim. Kizimla boyle siirekli ilgilenmen beni
yormuyor ¢tinkii kabullendim artik, kendinizi iyi hissetmezseniz sizde ¢abuk ¢okersiniz ve pes
etme gibi bir sansiniz yok. Utanma gibisinden seyler ben de hi¢ olmaz, ailecek de bir¢ok yere
gidiyoruz, onu evde birakmaktansa diigiine bile gitsem gétiiriivorum. Bilmiyorum boyle olmasi
bana daha mantikli geliyor.

K13 Ister istemez kotii zamanlar oluyor ama oglum bana destek oluyor. Oglumu ihmal ederim
diye 2. cocugu da yapmadim, birbirimize yetiyor ve destek oluyoruz. Oglumu bana bagimli bir
hale getirmedim ¢iinkii hep hastane koselerinde oldugumuzdan herkese alistirdim éniine ne
konulursa yemesi gerektigini biliyor. Cocuguma nasil davranacagim konusunda bir aile egitimi
almadi deneme yanilma yontemiyle buluyorum mantigima yatarsa uygularim herkesin dedigini
dinlemem.

3.4.1. Es iliskileri
Yapilan goriismelerde 8 ailede ¢ocugun durumu es iligkilerini olumsuz etkilerken 3 ailede bu
0zel durum es iliskilerini olumlu yonde etkilemistir. Sadece 1 ailede yasanan sorunlar bosanma
ile sonu¢lanmistir.
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Eslerin her ikisinin de durumu kabullenmesinin es iliskilerini olumlu etkiledigi ifade edilmistir.
Eslerin bu durumu kabullenemedigi evliliklerde ise suglama, iletisim bozukluklari,
sorumluluklar1 paylasmama hatta boganma gibi sorunlar yasanmaktadir.

Ailede erkek, engelli bir ¢cocugun varligimi bir basarisizlik olarak gordiigiinde, bu durum
babanin OSB’li ¢ocugunu kabullenememesine ve birakip gitmesine neden olabilmektedir
(Akoglu, 2019).

K4, Esimle kavga falan ettigimiz zaman genelde maddi sikintilar ya da kizimin sorumluluguna
yardimct olmamasindan dolayr oluyor, esim zaten sorumluluk alan birisi degil oyle giindelik
islere falan gidiyor, bir kazancimiz yok, o yiizden biiyiik oglum okulu birakt, evine, ailesine
destek olmak igin lokantalarda ¢alisiyor.

K2, Esimle tabi basta birbirimizin yiiziine bakamadik, bir donem konusmadik, birbirimizi
suglamadik ama nasil desem, tiziintii, igine kapanma gibi.. cocugum nasil kapatti kendini biz de
kapattik, fazla konusmuyorduk, fazla muhabbet etmiyorduk, baba evde fazla durmuyordu, ise
gidiyordu, arkadags ortami falan vardi, eve gelince moralim bozuluyor diyordu, biz bir sey mi
yaptik bir giinah mi isledik de boyle oldu diye kendi kendini yiyordu, ben yok bak oyle degil
rehabilitasyona gidiyoruz orda da bir siirii ¢cocuk var hepsi mi giinahin sonucu béyle oldu
diyordum, hatta kendi de gotiiriiyordu ama gene de kabul etmiyordu, kizimdan sonra oglum
dogunca o da travmayt atlatti. Babast ne olursa olsun kizina ¢ok diiskiin ama, hem kiz oldugu
icin fiziksel olarak erkeklerden daha gii¢siiz oldugu icin, hem de otistik oldugu icin ¢ok
viziiliiyor, hani erkek c¢ocuk olsaydi daha az iiziiliirdiim diyor, bir keresinde balkonda
oturuyorduk, asagida kizimiz yaslarinda kizlar vard: kol kola girmis yolda yiiriiyorlardi, esim
o kadar tiziildii ki, iste bizim kizimiz da saglikli olsaydi da bu kizlarla gezseydi ama onun hig
arkadasi yok, hep bizimle beraber, ¢ok iiziiliiyorum ded;.

K13, 2 yil boyunca oglumla tek basimizaydik babamiz bu durumu kabullenemedigi icin evi otel
gibi kullaniyordu. O zamanlar ogluyla ¢ok fazla ilgilenmezdi, sevmezdi ama 2 yasindan sonra
ozel egitime baslayinca oradaki ¢cocuklar: da gérdii ve babamiz tam bir baba olmaya basladh.
Yani ondan sonra ¢ok siikiir demeye, ¢cocugumuzu kabullenmeye basladi. SP ¢ok zor bir siireg
zaman gerektiren bir olay yani énceki durumlarina gore su an ki durumu ¢ok ¢ok iyi, insallah
umut ediyoruz daha iyi olacak. Kabullenme siirecinde anne olarak highbir profesyonel yardim
almadigim gibi babaya da ben yardim ettim. Ciinkii oglumun nefes alyyor olmasi benim i¢in en
biiyiik mucizeydi. Her insan yiiriisiin kossun ister ama anneligi tattigim igin bu bana yetti, daha
fazlasini istemedim.

K1, Bu siirede esimle biraz sikintilar yasadik evde durmak istemiyordu bir yere mi gitsek hadi
pazara gidelim ama bununla nasil gidecegiz, bana sikayet ediyordu bir yere gidemiyoruz, bir
vemege ¢ikamiyoruz diye, ben sikdyet etmiyordum, olsun diyordum benim boyle seylerde hig
hevesim yok diyordum. Bu durumu ailemizden biraz gizledik ¢iinkii ben degil de esim benim
dostum diismanmim giilmesin alay etmesin dedi bir de benim 4,5 yil kadar ¢cocugum da olmadi
tedavi gordiim, o yiizden egim asirt etkilendi, bugiine kadar ¢ocugu olmadi, simdi oldu ama
engelli dogdu diyecekler diye kimseye soylemedik. Cok siikiir ki kizim iyiye gidiyor. Esim de
artik ¢evresinde, okulda diger ¢ocuklar: gordiikce kabullendi. Sadece bizde yokmus bizden
olmuyor dedi artik alist1.

K13, Ben ogluma hi¢bir zaman hasta goziiyle bakmadim, o benim yasam kaynagim, her sekilde
annesini motive eden bir ¢ocuk, yani ben hi¢hir zaman hasta diye oglumu diglatmadim.
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Oglumun babasiyla arasi siiper otesi, diger kisilerle de arasi ¢ok iyi, yapmacik sevildiginin
hemen farkina varir. Ev islerini ve oglumun bakimini ¢ogunlukla ben tistleniyorum, esim igten
eve gelince ya da bos zamanlarinda oglumla vakit gecirir. Oglumun bakimint saglamak bana
hi¢ zor gelmiyor ¢ok giizel zaman gegiriyoruz geziyoruz tozuyoruz hatta 7 tane bebek arabasi
kirdik oglumu gezdirmek igin.

K7, Esim bana yardimct oluyordu, tani konduktan sonra daha ¢ok yardimci oldu. Yemek yoksa
hi¢ sorun yapmaz ne varsa yeriz ya da disardan soyleriz. Benim en biiyiik destek¢im. Digsaridan
olsun akrabalar es dost olsun herkes normal bir ¢cocukmug gibi davranir ogluma. Bazen nobet
gecirdigi zaman ister istemez kafasini duvara falan ¢arpiyor ben bagirmak zorunda kaliyorum
esim de kiziyor bana, boyle yapma diyor, su an kendi diinyasinda ne yasiyor biz bilemeyiz falan
diyor. Bana da yardim eder, ben ¢ocuklarin kahvaltisini falan yaptirirken ortaligi toplar falan
va da sofrayi yerden kaldirir.

K8, Ev islerinde ve ¢ocuk bakiminda esim her ne kadar bana yardimci olamiyorsa da ruhsal
agidan beni ¢ok rahatlatiyordu. Bu da bana ¢ok iyi geliyordu.

K9, Esimle aile igcinde gorevleri paylastik, bu oglumuz benim digerleri senin iizerinde diye.
Alwsveris toplanti vs. bir sekilde diger gorevlerle esim ilgilenir. Diigiin, cenaze gibi gitmesi
gereken davetlere tek basina gidiyor. Bu siiregte psikolojik aile destegi almadik daha dogrusu
almak istemedik. Sadece gecen sene iyi degildim. Esim beni psikologa gotiirdii. Psikolog sen
agir bir depresyon gegiriyorsun dedi. Daha onceden gelmeliydin 5 yildir ¢ok geciktigimi
soyledi. Ilaglar verdi. 1 ayda topladim. Sonra da esim tekrar gotiirmedi, ben de tekrar gitmek
istemedim.

K9, Aradan belli bir zaman gegtikten sonra artik kabullenmeye bagladik ve ¢ocugumuzun
egitimiyle birebir ilgilenecegim bir egitim merkezi aryyorduk. Sonra esim bir egitimci bulmus.
Kurum arkadasi tavsiye etmis orasi bizi kabul etti, bu da beni biraz da olsa mutlu etmigti.

K10, K12, Kizim 12-13 yildir ozel egitime devam ediyor. Orada kizimdan daha kotii durumda
olanlart goriince de giikretmeyi ogrendik. Okulda benim gibi olanlari goriince yalniz
olmadigimizi gériiyoruz ve kendimi iyi hissetmemi saglyyor. Oradaki ¢cocuklarin ebeveynleri ile
arkadas olduk. Nasil diyeyim en azindan hepimizin bir ortak noktasi var ve bu sekilde
birbirimize anlyyor olmamiz bize iyi geliyordu. Esime de siirekli bir tek biz boyle degiliz
diyorum. O da bazen gelip beni okuldan aldigi zamanlarda bunu goriiyordu ve en azindan
cocugumuz yiiriiyor diye halimize hep siikiir dedik.

K11, Benim kabullenmem uzun siirmedi herkesin basina gelebilir dedim, esim kabullenemedigi
zamanlarda oglum bir sey yapinca kiziyordum ama simdi onu da herkesi de alistirdim bu
duruma kimse bir sey diyemiyor.

3.4.2. Aile Destek Sistemi

Cigerli vd. (2014)’e gore; Ailenin islevselligini devam ettirmesi ve anne-babanin engelli
cocugun ebeveynligine uyum saglamalar agisindan tani anindan itibaren karsilagtiklart saglik
profesyonellerinden aldiklar1 bilgilendirme, danigsmanlik ve duygusal destek ¢ok belirleyici
olmaktadir. Bu uyum asamasinda aileye yonlendirilecek sosyal ve psikolojik destek sistemleri
yetersiz kaldiginda, es uyumu ve aile dinamigi olumsuz yonde etkilenmektedir. Ebeveynlere
verilecek danigmanlikta, sadece ¢cocuklarinin engelli tanisinin agiklanmasi ve ileride ne olacag:
bilgisinin verilmesi yeterli olmamakta, engelli cocugun gelisimine destek olmalar1 ve ailenin i¢
dinamiklerinde yeni dengelere kavusmasi i¢in cesaretlendirilmeleri gerekmektedir.
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Yapilan goriismelerde ailelerin ¢evresel destek durumlarina bakildiginda hem aileden hem de
cevresinden destek aldigini belirten anne sayis1 8°dir. Ug¢ anne sadece ailesinden destek
gordiigiinii ama ¢evreden destek alamadigini, 1 anne ise ne ailesinden ne de ¢evresinden destek
gormedigini ifade etmistir. Annelerin ¢evresinden gordiigli destek arttikca kabullenme ve bas
etme becerileri daha da artmaktadir. Cevresinden gelen destekleyici yorumlara gore kendini
yeterli hissetme durumu olumlu yonde degismektedir.

K10, Ailede herkes ¢ok iiziilmiistii ozellikle annemin ¢ok agladigini bilirim. Bu durum beni ve
esimi de ¢ok tiziiyordu. Erkekler aglamaz denir ya esim her ne kadar bana belli ettirmemis olsa
da onun da agladigini bilirim. Esimle her zaman her seyi konusmam iiziilmesin diye ¢iinkii o
bizim ¢ok biiyiik bir destek¢imiz en azindan o iyi olsun ki bize de iyi gelsin diye diistintiriim. Ben
bazi seyleri kendi icimde yasamayr severim kendi kendime konusur halledip disar: atarim
tekrar. Ama ortak bir sorun oldugun da beraber ¢ozeriz.

Cigerli vd. (2014)’e gore; ebeveynler ¢cocuklarmin farkliliklarini inceleyen, anlayish olmayan
ve dislayan bireylerle karsilastiginda, stres ve endiseleri artmaktadir. Thtiya¢ duyduklari sosyal
destegi alamadiklarinda, toplumun olumsuz davranislari ile karsilasmaktan kaginarak, engelli
cocuklarint eve kapatmaya, dolayisiyla kendilerini de sosyal cevreden soyutlamaya
baslamaktadirlar. Ailenin beklentisi, bu zor durumda ¢ocuklarini farkli gérerek ilgi gdsteren bir
cevre degil, ¢ocuklarmi kabullenmelerini destekleyen, yargilamadan kabul eden, durumu
dogallastiran bir ¢evredir.

K3, Misafirlige falan gitmiyoruz pek, kalabalik pek sevmiyorlar, huzursuz oluyorlar o yiizden
misafir de kabul edemiyoruz. Zaten kizima OSB tanisi konunca emekli oldum, sadece onunla ve
egitimiyle ilgileniyoruz. Sag olsun esim ¢ok destek oluyor, evimizi siipiiriiyor, yemegimizi
hazirliyor ya da mesela kizimi disartya gezmeye ¢ikartiyor ben o swrada ev islerini falan
yapryorum. Onceden mesela piknige falan giderdik simdi kizim biiyiidiigii icin tuvalet sikintisi
oluyor, evde klozet kullaniyoruz, disarida bezini degistirmesi sikinti oluyordu, bu yiizden babasi
bahgeli bir ev aldi, orayr dayadik dosedik, oraya gidiyoruz, piknigimizi falan orada yapryoruz.

K2, Cocugumla her yere giderim. Onceden kiiciik bir yerde yasadigimiz icin pek disari
¢ctkmazdim pazarima falan esim giderdi, ama artik okul ig¢in merkeze tasindigimizdan beri tiim
islerimi yaparim mesela kizimi babasina birakirim oglumla ¢ikar islerimizi halledip geliriz.
Baskalarina pek emanet etmek istemem kizimi ya esime birakirim ya da nereye gidiyorsam alir
gotiiriiriim. Soyutlamadik yani ¢ocugumuzu ama pek akrabalarla goriismiiyoruz hem kizim
rahat edemiyor hem de biz ¢cocugumuzun egitimine ¢ok fazla odaklandigimiz icin vakit
bulamiyoruz ama yazlari falan gidip geliyoruz.

Bazi ailelerin OBS tanis1 konmus ¢ocuklariin toplumda etiketlendigini diisiindiikleri, ailelerin
de en az ¢ocuklar1t kadar etiketlendiklerini hissettikleri bunun sonucu olarak ailelerin
cocuklariyla birlikte sosyal ortamlardan uzak durduklart dolayisiyla sosyal izolasyon
yasadiklar1 bildirilmektedir (Hastings ve Johnson, 2001; Hoogsteen ve Woodgate, 2013;
Kinnera vd., 2016; Woodgate vd., 2008). Benzer sekilde ailelerin toplumun yargisindan
kacinmak icin sadece kendilerini anlayacaklarina ve yargilamayacaklarina inandiklart yakin
akrabalar1 ve 0ziirlii cocuga sahip ailelerle goriismeyi tercih ettikleri, toplumun OSB olan
cocuga karsi sergiledigi olumsuz tutum ve davranislar nedeniyle ailelerin zorunlu olarak sosyal
cevresini ¢ocuklarinin davraniglartyla bas edebilen akraba ve arkadaslarla sinirli tutmak
zorunda kaldig1 goriilmektedir (Yassibas, 2015; Uz ve Kaya, 2018). OSB tanili ¢ocugun anne
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ya da babasia bagimli olmasi ve ailede birinin daima g¢ocukla ilgilenmek zorunda kalmasi
ebeveyn ac¢isindan basl basina endise verici bir durumdur.

K9, Artik komsular eskiden oldugu gibi meraktan kaprya ¢ikmiyorlar, oglumu sevmek igin
¢tkiyorlar. Ailem kayinvalidem akrabalarim artik daha iyiler bir nevi el iistiinde tutuyorlar.
Markete gidiyoruz oradaki insanlar anlayisl ve stirekli gittigimiz icin artik taniyorlar, normal
oldu onlar icin. Birlikte ailecek piknik vb. etkinlikler yapamiyoruz. Ciinkii ¢ok hareketli eli
ayagr durmuyor. Pazara bile gotirmiiyoruz, 1-2 elma domates diisiirse ¢ocuk hemen
soylenmeye baslarlar. Toplum baskist gériiniir de yok gibi goriinse de bir bakislar: bile bizleri
etkileyebilmektedir.

K11, Ailemizde bu taniyt alan kimse olmadigt igin herkese anlattim, bu duruma aligtirdim,
cevredeki insanlar goriince deli diyorlardi ben hi¢ basimi egip ge¢medim, hep giizellikle
anlattim hastaligin ne oldugunu. Cevremdeki herkes bana ¢ok saygi duyuyor, ben de
cevremdeki insanlara farkindalik kazandirmaya ¢alisiyorum.

K12, Ailemde ilk defa boyle bir sey baslarina geldigi igin ¢ok iiziildiiler ¢ok agladilar ama
tiziilmenin kizima faydasi olmayacagin hepimiz anladik, ailem bana tamamen destek oldu, eski
esimin ailesiyle tamamen koptuk, kendi ailem kizimi hep el iistiinde tutuyorlar. Bunalima
girdigim zamanlarda 4 tane ablam var maddi manevi olarak ¢ok destek oldular.

KS, Ailemizde herkes oglumun egitimine odakland: artik birbirimize daha ¢cok baglandik. Zaten
boyle bir oglumuz var bostan yere ses, kavga olmasin, zaten zor zamanlar ge¢irdik bostan yere
tiziilmeyelim diyoruz. Esim ¢ok destek oldu bu konuda, mesela bir yere gidiyoruz oglum
kalabalik yerlerden pek hoslanmiyor, aligsin diye biraz duruyoruz sonra rahatsiz olunca hemen
gidiyoruz, oglum igin her seyi yapar babasi. Ailemiz de énceden bilmiyorlard: nasil bir hastalik
falan ama artik onlar da 6grendiler, destek olmaya ¢alisiyorlar. Ben komsuya, ¢arsiya falan
gitmem, sadece bir tane arkadasim var onunla goriisiiriim, evet sosyal bir ortamim yok ama
ben su an sadece ogluma ve onun egitimine odaklandim.

K1, Durumumuzu kabullendikten sonra nereye gitsem ¢ocugumu da gotiiriiyorum, yemege
gotiiriiriim, market olsun, kuaforiim olsun, pazarim olsun gotiiriiriim. Bazen krizleri falan
tutuyor ama sakinlestiriyorum, aligsin diyorum, kalabaliga da aligsin. Yolda yiiriirken yoldan
gegene kol atiyor haywr yapma, yabanci kimseye dokunma diyorum tamam diyor oyle. Ailem
de destek olur, cocugum disarda oldugu zamanlarda bakarlar, goz kulak olurlar, biz 6 eltiyiz
zaten, evlerimiz de yan yana, beraber bahgede oturup ¢ay falan iceriz, zaman gegiririz.

K2, OCEM'e bir sosyal hizmet uzmani evlere OSB’li annelerle goriismeye gelmisti, o 6nermisti,
onun sayesinde gitmistik ve ¢cok giizel egitimler veriyorlar gergekten. Burada bizi baya
egitimlere falan gétiiriiyorlar, bir keresinde ¢ok iinlii bir hocanmin egitimine katilmistik ¢ok
verimli gecmisti.

K7, Bize sadece bilgilendirmeyi doktor yapti. Tedavisi yok sadece egitim dedi. Egitimle ne
kadar yol alabilirseniz dedi. Sonra ozel egitime basladik. 6 sene gotiirdiim ama hic memnun
kalmadim. O zaman OCEM yoktu. Buraya basladiktan sonra bir seyler 6grenmeye baslayinca
orada gormeyince sorgulamaya basladim. Oradan verilen egitim degilmis egitim buymus
dedim. Cocugun oz bakim becerisi yoktu. Ogretmen degistirince OCEM e gelince su an hicbir
seye ihtiyaci yok diyebilirim. Rahat rahat sokakta da gezebiliyoruz. Her yere de katilryoruz,
cocugumu hi¢ dislamadim, diglanmadim da.
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3.4.3. Kardesler arasi iliskiler

Engelli bir ¢ocugun aileye katilimi aile i¢i iligkileri dogrudan etkilemektedir. Bu siiregte tiim
aile bireyleri birbirinden etkilendigi gibi kardesler de bu etkiye maruz kalabilmektedirler.
Arastirma kapsamindaki ailelerde kardeslerin aile i¢inde birbiriyle iyi anlasabildigi aile sayisi
6’dir. Annelerden 3’1 aile i¢ginde kardesler arasinda gecimsizlik, ¢cekememezlik, anlagmazlik
oldugunu ifade etmiglerdir.

K7, Diger oglumun kardesiyle iliskisi siiper. Koruyucu bir abi gibi. Icinde mi yasadi
bilmiyorum ama kiskan¢lik olsun vb. hi¢hir sorun yasamad. Bir ara tirnak yiyordu, psikologa
gotiirdiik ama orada da demis ben kardesimi niye kiskanayim diye. Kardes algisini tam
yasamamis olsa da top oynamak olsun ya da diger seyler hi¢ sikdyetini séylemedi. Bakkala
gittiginde oradaki adam kardesinden hi¢ utanma, onu kiskanma dediginde ben kardesimi niye
utanayim niye kiskanayim ki demis.

K2, Kizimin kardesiyle arasi ¢ok giizel, biz babasiyla kizimin bacagina yattigimiz zaman bizi
itiyor kizryor ama oglum yattigi zaman seviyor opiiyor, ¢ok giizel anlasiyorlar. Ben ikisini de
bir biiyiittiim, kizzmin da altini bezliyordum oglumun da altim bezliyordum, kizima da yemek
vediriyordum ogluma da yediriyordum, hi¢ birbirlerinden ayrilmadilar. Simdi oglum ablasini

alwr, hafta sonlart okula kursa getirir, gorenler ¢cok sasirir, sevinir tiiylerimiz diken diken oluyor
der.

K11, Esim isten eve evden ise giden bir insandir ¢ocuklart alip gezdirme huyu yoktur gezdir
dedigimde de ben ¢alisiyorum der. Ben de esimden para alip iki oglumu da gezdiririm evde
oturtmam. Ben ¢tkaramasam da oglumla abisi ¢ok iyi anlasirlar abisi onla ilgilenir gezdirir.

Engelli ailesinde biiyiik kiz kardesler annelerin bakim sorumlulugunun ¢ogunu iistlenmekte
ancak anne ¢ocuk iligkisinde ikinci planda kalmaktadir. Engelli kardesi olan ¢cocuklar i¢in erken
cocukluk doneminde akran iligkilerinde uyum sorunlar1 6n plana ¢ikmaktadir. Engelli gocugun
ilerleyen siiregte sorumluluklarinin arttigi, bu durumun kardesler tarafindan olumsuz olarak
algilandig1, cocuklarin kardeslerine yonelik yaklasimlart herhangi suglayict bir tavir
icermezken, anneyle ilgili degerlendirmelerinde suglayict bir dil kullandiklar1 goriilmektedir
(Pak, 2020).

OSB tanili ¢ocuk ve ergenlerin 8- 18 yas araliginda saglikli gelisim gdsteren kardeslerinin
psiko-sosyal iglevsellikleri ve yasam kaliteleri agisindan degerlendirilmesi ve saglikli gelisim
gosteren ¢ocuklar ile karsilastirilmasinin amaglandigi diger ¢alismalarda da (Eyiiboglu vd.,
2017; Yazici, 2020) saglikli kardeslerin yasitlarina gore daha fazla psiko-sosyal zorluklar
yasadig1 ve yasam kalitelerinin daha diisiik oldugu yoniinde bulgulara ulagilmigtir. OSB tanili
kardesi olan bireylerin yilmazlik diizeylerine bakildiginda; kiz ¢ocuklarinin yilmazlik
diizeylerinin erkeklere gore daha yiiksek oldugu, kiz ¢ocuklarinin erkek ¢ocuklara gore engelli
kardesleriyle daha sicak ve yakin bir iligski kurduklari, kardes yas1 1-3 yas arasinda olanlarin
sosyal kaygi diizeylerinin kardes yas1 4-6 yas arasinda olan ¢ocuklarda daha yiiksek oldugu
bildirilmistir (Onat Zoylan, 2005; Yilmaz ve Cakir, 2021; Sinanmis ve Kolburan, 2019). Erdem
ve Fazlioglu (2020)’nun aragtirma sonuglarina goére, OSB’li bir kardese sahip olmak
davranigsal, duygusal ve sosyal alanlarda sorunlara yol agmakta, kardeslerin psiko-sosyal
gelisiminde risk olusturmakta ve bu risk OSB’li kardesin OSB siddeti yogunlastik¢a
artmaktadir. Calismada OSB’li kardesi olan c¢ocuklarin duygusal Ozelliklerine yonelik ice
yonelim sorunlarinin karsilastirma grubuna gore istatistiksel olarak daha yiiksek oldugu ve bu
sonucun OSB’li ¢ocuklarin kardeslerinin daha yogun ice yonelimli sorunlar gosterdigini ortaya
koyan diger caligmalar (Hasting, 2003; Lefkowitz vd., 2007; Lovell ve Wetherell, 2016;
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Rodrigue vd., 1993; Ross ve Cuskelly, 2006; Verte vd., 2003; Quintero ve Mclntyre, 2010)
tarafindan desteklendigi bildirilmektedir.

K9, Abileriyle bir sikintisi yok. Ilk dénemler pek yakimina getirmedim bir 1sirma durumu
oluyordu. Abileri ders calisiyor, erken uyuyordu. Aralarinda bir sevgi var ama ¢ocugu da
vipratmamak adina pek yan yana getirmiyordum. Odalart ayri béyle bir diizen kurduk. Bir nevi
birbirlerine hasretler ama yan yana iki saat gegirseler nefret ederler birbirlerinden.

K1, Kardesleriyle arasi ¢ok giizel, oynarlar, kavga ederler falan. Bazen diyorum iyi ki de
yapmisim zaman gegiriyorlar iyi oluyor, ama bazen kiigiik kizim sikayet falan ediyor, bunlar
niye boyle, Allah niye bana béyle kardes vermis, ben bunlarla dogru diizgiin oynayamryorum
keske hi¢ olmasaydilar ya da ben de OSB’li olsaydim beni daha ¢ok severdiniz. Babasi da
anlatiyor bak kizim bunlarin ilgiye ihtiyaci var, senin yardimci olman lazim falan, o yiizden
bende pek evde birakmak istemiyorum psikolojisi bozulmasin diye teyzesine, kuzenlerine
yvolluyorum, ama ¢ok duygusal bir c¢ocuk, bazen aglayarak dua ediyor Allah’im sen
kardeslerime sifa ver diye.

K4, Bazen kiigiik oglum kizimi kiskanvyor kavga falan ediyorlar ama seviyorlar birbirlerini.

3.5. Ailelerin Cocugun Simdiki ve Gelecekteki Durumuna iliskin Diisiince ve Beklentileri
Yapilan gériismelerde, cocuklardan sadece 5°i hem OCEM hem de Ozel Egitim Rehabilitasyon
Merkezi’ne devam etmekte olup anneler her iki kurumdan da verim aldiklarini bildirmislerdir.
8 ¢ocuk ise sadece OCEM’e devam etmektedir. Anneler rehabilitasyon merkezlerinden verim
alamadiklarin1 belirtmislerdir. Cocuguyla sosyallesmede sorun yasamadigini, ¢evrenin ve
toplumun kendilerine olan tepkisinin olumlu oldugunu ve ¢ocugunun toplumla
biitiinlesebildigini diisiinen anne sayis1 8’dir.

Cocuklarindaki yetersizligin siirekli devam eden bir durum olmasi aileler i¢in oldukca
travmatik bir olaydir. Otizmli ¢ocuga sahip olan ebeveynler i¢in en onemli endise “ben
oldiigimde ¢gocuguma ne olacak” endisesidir (Kozloff, 1984). Ebeveynlerin en biiyiik problemi
gelecek kaygisidir. Yapilan goriismeler sonucunda tiim annelerin ortak kaygisi gelecekle
iligkilidir. Kendilerine bagimli olan ¢ocuklarina ileride yaslilik, hastalik ya da 6liim halinde
kimin bakacagi, nasil bakacag ve hangi yasam kosullarina sahip olacagi konusunda gelecek
kaygis1 yasamaktadirlar. Gelecekte neler olacagimi kestiremedikleri i¢in bilinmezlik ve
belirsizlik durumu karsisinda gelecegi diisinmemeye ve ani yasamaya calistiklarini
belirtmislerdir. Tiim annelerin akademik olarak ¢cocuklarindan fazla beklentileri olmayip sadece
0z bakim becerileri kazanmalarini ve kendi kendilerine yetmelerini istemektedirler. Bu yiizden
su an i¢in hayatlarindaki en 6nemli amag¢ ¢ocuklarinin egitimidir, ¢linkii egitim aldik¢a gozle
goriiliir bir sekilde ilerleme oldugunu gérmiislerdir.

K2, K5, K13, Gelecegi diisiinmiiyorum yarin ne olacak diye plan yapmadigim icin gelecekten
korkmuyorum. Onceden cok fazla diisiiniip moralimi bozuyordum ne olacak, nasil olacak, bize
bir sey olursa buna ne olacak, iyi olacak mi diye ¢ok fazla diisiiniiyordum. Artik diisiinmiiyorum
iyi olacak, egitim aldik¢a diizelecek diyorum zaten benim ¢ocugum ¢ogu OSB’li ¢cocuga gore
¢ok ¢ok iyi, o yiizden ¢cocugum iyiye gidiyor, egitim aldik¢a diizeliyor, bu egitimlere ¢ok énem
vermemin sebebi de bu, ¢ocugum kendi ayaklart iistiinde durabilsin tek diigiincem bu, tatile
gideyim, evim, arabam olsun gibi isteklerim olmadi hig.

K3, K4, K6, Tiim annelerin en biiyiik sorunu bize bir sey olsa bunlara ne olacak, kim bakacak,
nasil yasayacak? kendi 6z bakim becerisi bile yok yani iki giine pislikten oliirler, o yiizden
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mesela iste matematik 6grensin, yazi yazmayr ogrensin falan o tarz isteklerimiz yok sadece
iletisim kursun, tuvaletine gidebilsin, 6z bakimini yapabilsin istiyorum ve bunun i¢in
¢abalryorum. Bize bir sey olsa, tamam abisi var ama esi bakar mi? bilemiyorum.

K8, Yavrumun bir sahibi var diyorum. Giin dogmadan neler dogar bu sekilde her giin ertesi
gtine bir mucize ile uyanmak istiyoruz. Burada (okul) yast biiyiik ¢cocuklar da var bu yalniz
olmadigimizi hatirlatiyor bize. Rabbim var ve ilerde ne olacagini bilemeyiz. Bir de egitim var,
her ¢ocugu goriiyoruz ama her ¢ocugun ge¢tigi siire¢ ¢ok farklr olabiliyor. Cocugun ailesinin
ekonomik durumu, egitime bakis agist da ¢ok onemli. Bunun tek yolu egitim, ¢ocugumuzun
sorumluluk kazanmasi igin evde siirekli onu yonlendirmeye ¢alistyoruz.

K9, Koti bir hastalik, ¢aresi olmayan sadece egitimle hafifletebilme sansinin oldugu. Bir
labirentin icinde doniip durmak gibi ¢ikisi bulamiyoruz. Diger ¢cocuklarim derece yapsin, su
tiniversiteyi kazansin gibi seyler diigiinmiiyoruz. Heyecan ve mutlulugumuz gitti. Her anne gibi
benim de ileriye doniik korkularim fazla.

K11, Biiyiiyiince evlenmeyecek, hep benim yanimda kalacak. Oglum kiz gibi evde her seyime
vardim eder abisi yapmaz o yapar ¢ok fazla korumaci davranmiyorum ciinkii ne ogrenirse
yanmina kar kalwr diye diigiiniiyorum.

4. SONUC ve ONERILER

OSB tanisinin aile sistemini, sosyal yasami, ekonomik durumu, giinliik yasami olumsuz yonde
etkiledigi belirlenmistir. Bu olumsuz etkilerin nispeten ailelere saglanacak destek
mekanizmalarinin aktif hale getirilmesiyle azaltilmas1 miimkiin olabilir. Saglanacak destegin
ebeveyn ve kardesleri kapsayacak sekilde olmas1 6nemlidir.

Cocuklara ve ailelerine saglanan hizmetlerden basarili sonuglar alinabilmesi aileler ve hizmet
saglayicilar arasindaki olumlu iligkinin kurulmasi ile gergeklesir. Ciinkii tan1 konulmasindan,
yonlendirme ve yerlestirmeye, gerekli programlarin uygulanmasina kadar tiim siireci yonetecek
olanlar hizmet saglayicilarin, ¢ocuklar ve aileleri ile ¢alisan uzmanlarin, olumlu etkilesim
kurabilecek bilgi ve beceriye sahip olmalari kritik dl¢lide dnemlidir (Selimoglu vd., 2013).

Toplumsal yasamda ve kamusal alanlarda ailelerin maruz kaldigi baski ve damgalanma
sorununun ortadan kaldirilmasi, OSB ile ilgili farkindaligin artirilmasi ve konuya duyarliliginin
arttirllmasi ailelerin ¢evre ile olan iligkilerinde yasadiklar1 zorluklari azaltacaktir. Bu amacla
iilkemizde simdiye kadar 61.276°s1 saglik personeli, toplam 208.180 kisiye farkindalik
egitimleri verilmistir (Saglik Bakanligi, 2019).

- Aileler OCEM’lerde egitim goren c¢ocuklarinin Ogretmenleriyle duygusal bag
kurduklarini, 6gretmen ve okul degisikligine adapte olamadiklarini bildirmislerdir.

K11, Bizim cocuklarimiz ézel cocuklar. Ogretmen degisikligi olunca siire¢ basa sariyor,
g¢ocugun ogretmene, ogretmenin de ¢ocuga alismasi zor oluyor bu yiizden liseye gegince
buradan ayrilmak istemiyoruz, buraya lisenin de agilmasint istiyoruz.

- Aileler ¢ocuklarinin durumlar ile ilgili sorunlarin nasil ¢oziilecegini 6grenebilmek,

kendilerini ¢ocuklarin egitimi konusunda gelistirmek, yeni bilgi ve becerileri 6grenmek
istegi i¢inde bulunmaktadirlar. Bu amacgla devam ettikleri kurumlarin kendilerini
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yetigtirici, gelistirici kurs, seminer ve panel gibi etkinlikleri planlanmasini
beklemektedirler.

K11, Benim oglum siiper, bir stkintim yok. Buraya (OCEM) yeni baslayan anneler durumu
kolay kabullenemiyor bu sebeple alisma siirecinde onlar igin bir seyler yapilmali.

K2, Devlet bu ¢ocuklarin egitimleri konusunda gergekten duyarl, bu konuda bizlere yeterli
hizmetleri sagladigim diigiiniiyorum yalniz agtigi kurumlari denetlemesi isterdim.

Engelli ¢ocuga sahip aileler i¢in psikolojik danismanlik ve rehberlik hizmetlerinin
yaygin ve ulagilabilir hale getirilmesi énemlidir. Ilgili kurumlarca bireysel ve grup
caligmalarinin, cesitli aktivitelerin yayginlastirilmasi, bu faaliyetlerin daha goriiniir ve
yaygin hale getirilmesi ebeveynlere psikolojik destek saglayacaktir.

K3, Cocuklarimiz icin OSB koyii olsun isterdim, bir isimiz oldugu zaman ¢ocugumuzu
bwrakabilecegimiz, giivenebilecegimiz bir yer olmasini ¢ok isterdim.

Ailede yasanan uyum problemlerinin ortadan kaldirilmasi, 6zellikle babanin ¢ocuk ile
iliskisinin diizelmesi ve ¢ocugun sorumlulugunun anne ile paylagabilmesi i¢in
rehabilitasyon merkezlerinde aile destek gruplari olusturulup, ozellikle babanin
katiliminin saglanmasi ¢ok dnemlidir.

Engelli kardesi olan ¢ocuklarin yasadiklari sorunlar ve ihtiyaglar1 yeteri kadar
onemsenmemektedir. Engelli ailelere yonelik uygulamalarda aile sistemi iizerinden
biitlincil  bir yaklasim benimsenerek, ailedeki tiim bireylerin ihtiyaglari
degerlendirilmelidir. Aile yasam diizenlemeleri, goérev ve sorumluluklarin dagilimi,
stresle bas etme yontemleri gibi siireclerle ailelere destek saglanmalidir. Anneler engel
durumu ile karsilagtiginda yogun depresyon, kaygi deneyimlemekte, bu durumu engelli
olmayan ¢ocuklarina da yansitabilmektedir. Kardeslere fazla sorumluluk verildigi ve
zaman zaman goz ardi edildikleri goriilmektedir. Engele uyum saglamalar1 i¢in annelere
psikolojik destek saglanmasi dolayli olarak diger cocuklartyla iliskilerini de olumlu
yonde etkileyecektir (Pak, 2020).

OSB tanili ¢ocuklarin saglikli gelisen kardeslerine yonelik ¢aligmalar yapilmasina
ihtiya¢ duyulmaktadir. Kardeslerin bu durumdan ne diizeyde etkilendiklerinin dogru bir
sekilde tespit edilmesi, hangi alanlarda gereksinimlerinin oldugunu belirlenmesi ve bu
gereksinimler dogrultusunda kardeslere yonelik miidahale programlarinin hazirlanmasi
oncelikle bireysel dolayli olarak da toplumsal anlamda 6nce farkindalik sonra doniisiim
acisindan katki saglayacaktir (Angin ve Erden, 2019).

KS, Bizim i¢in degil de diger insanlarin bilin¢lendirilmesini isterdim kimse bilmiyor,
bilinglensin ve ¢cocuguma oyle davransinlar isterdim.

Devletin 6zel egitime gereksinimi olan g¢ocuga sahip ailelere sagladigi imkanlar
arttirlabilir. Aileler; gelir diizeyi, birden fazla engelli ¢ocuga sahip olma durumu ve
psikolojik dayaniklilik acisindan farkliliklar gostermektedir. Sosyal, duygusal,
ekonomik zorluklar ve zaman anlaminda kisitlilik yasayan bu ailelere yeterli sosyal
kaynak saglanmali, ekonomik destek arttirilmali ve 6zel egitim ¢ocuklari i¢in tam giin
olan okul ve bakim merkezleri agilmalidir. Giin i¢inde kendi ihtiya¢larini karsilamak
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icin ¢ocuklarindan bagimsiz vakit gegirmek isteyen ebeveynlerin kendilerine vakit
ayirmalarinin psikolojik dayanikliliklarini arttiracagi dngoriilmektedir.

K4, Kiradan yoruldum bir evim olsun, egimin de bir isi olsun istiyorum.

K12, Kizimin bir evi olsun ¢ok istiyorum. Allah korusun ondan once é6liirsem ona kim bakacak
diye ¢ok korkuyorum, bu yiizden bir evi olsun ¢ok istiyorum.

- Kaynastirma kapsaminda okullara kabul edilen OSB’li ¢ocuklarla ilgili diger
ebeveynlerin kabullenme sorunlar1 yasadiklar1 da bilinmektedir. Devlet, bu baglamda
aile danigmanlig1 hizmetinin yayginlasmasi konusunda kalic1 ¢oziimler sunmali, OSB’li
cocuklar ile ilgili aile danigmanlig1 programlar1 olusturmalidir. Yerel yonetimler ve sivil
toplum Orgiitleri aile damigmanlik hizmetini iicretsiz yayginlastirma calismalari
yapabilir. OSB spektrum bozuklugu tanilama siirecinin basinda aile danigmanligi
hizmetinin aile bireylerine verilmesi durumunda, kabullenme ve basa ¢ikma siirecinin
daha saglikli yiritilmesine ve aile birliginin korunmasma katki saglayacaktir.
Bireylerin psikolojik ve sosyal yonden farkindaliklarini arttirarak topluma uyumlarina
da katki saglayacaktir (Koksal ve Erciyes, 2021).

K8, Bence en biiyiik eksiklik bir egitim destek programinin en bastan bize verilmemesi. Biz
boyle bir egitim destek programi gormedik. Bazi aileler var, boyle bir tani ile karsilastiklarinda
ne yapabileceklerini kendi bilmek zorunda kalabiliyorlar. Bir de bence ¢ocuklara anne abla
veya kim bakiyorsa onlara yonelik bazi aktiviteler yapilmasi taraftaryyim. Tabi bu ¢ocuklarin
da dahil olabilecegi aktiviteler olmasi gerekiyor birlikte giizel vakit gecirmek her iki taraf
icinde psikolojik olarak giizel etkiler birakir. Bir de evde sadece ¢ocugu ile ilgilenen kisilerin
baska bir sey ile ilgilenmesi i¢cin ev ortaminda bile farkl olanaklar saglanmasi lazim, olanak
dedigim en azindan para getirecek bir is olabilir.

T.C. Saghk Bakanligi Halk Sagligi Genel Midiirliigii biinyesinde kurulan “Saglikli Hayat
Merkezleri’nde ¢ocuk gelisimci, psikolog ve sosyal ¢alismacilar tarafindan psiko-sosyal destek
hizmetleri yiiriitiilmektedir. Psiko-sosyal destek hizmetlerinde Oncelikli amag¢ bireysel ve
toplumsal diizeyde koruyucu ve Onleyici ruh saghigi calismalan yiiriitmek, tan1 ve tedavi
gerektiren kisileri uygun uzman ya da kurumlara yonlendirmek ve takip etmektir. Otizm tanist
alan cocuklar ve ailelerini de kapsayan bu hizmet modelinin i¢inde degerlendirme,
yonlendirme, psiko-egitim, sosyal hizmet miidahalesi ve grup ¢aligmalar yiiriitiilebilmektedir.
Bunun yani sira, OSB basta olmak {izere gelisimsel bozuklugu veya gecikmesi olan ¢ocuklarin
aileleri i¢in ¢ocuklarin giinliikk yasam becerilerini, egitim ve gelisim siireclerini desteklemek
amactyla alt yap1 ¢aligmalar1 devam etmektedir. Oniimiizdeki dénemde saha ¢aligmalarinin
baglamasi planlanmaktadir (Saglik Bakanligi, 2018, 2021).

Ulkemizde politika yapicilarin aileler tarafindan ifade edilen zorluklar1 gbz &niinde
bulundurarak planlama yapmasi, aileler i¢in saglanan maddi ve sosyal destekleri yeniden
gbzden gecirmesi, OSB tanili ¢ocuga sahip ebeveynlerin ¢alisma kosullarina diizenlemeler
getirmeleri hem OSB tanis1 almis ¢ocuklarin ve ailelerin hem de uzun vadede toplumun yiiksek
yararina olacagi diisiiniilmektedir.
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