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Otizm spektrum bozuklugu sosyal iletisim ve etkilesim yetersizligi, sinirl ve yineleyici
davranig Oriintiileri ve glnlik yasam islevlerinde kisitlanmanin gorildiigi
norogelisimsel bozukluktur. Otizm spektrum bozuklugunun prevalans oran1 Diinya’da
ve Tiirkiye’de artis gostermektedir. Bu durum otizm spektrum bozukluguna yonelik
egitim, terapi ve tedavi yontemlerinde ¢caligsmalarin artmasina neden olmustur. Kogluk,
otizm spektrum bozukluguna sahip bireyin yasaminin tiim alanlarini rol model olarak
yapilandiran bir sistemdir. Kog¢luk sisteminde otizm spektrum bozukluguna sahip
bireyin 6z bakim becerileri, davranis zorluklari, sosyal etkilesim gibi yetersizlik
alanlarina yonelik ¢aligsmalar yapilmaktadir. Bu arastirmanin amaci, otizm spektrum
bozuklugunda kogluk sistemini ve kocgluk sisteminin birey ve ailesi tizerindeki
psikososyal roliinii kesfetmektir.

Bu arastirmada nitel arastirma yontemi kullanilmistir. Calismada, otizm spektrum
bozukluguna sahip ¢ocugu kocluk sisteminden yararlanmig 10 ebeveyn ve otizm
spektrum bozuklugu alaninda ¢alisan 10 kogluk uygulayicist olmak tizere toplam 20
kisiyle yar1 yapilandirilmig goriisme gergeklestirilmistir. Orneklem segiminde kartopu
ve Olciit 6rnekleme metodolojisi kullanilmistir. Elde edilen veriler betimsel analiz
yaklagimina uygun olarak goriisme kayitlart desifre edilip dnceden belirlenen temalara
gore diizenlenip yorumlanmustir.

Elde edilen bulgular 15181nda otizm spektrum bozuklugunda kogluk sisteminin otizm
spektrum bozukluguna sahip birey ve ailesinin birgok sorun alanina yonelik ¢oziimler
gelistirdigi ve psikososyal iyilik halini arttirdig: tespit edilmistir. Kogluk sisteminin

devlet destekli uygulanmasi noktasinda bir model olusturulmustur.

Anahtar Kelimeler: Otizm Spektrum Bozuklugu, Kogluk Sistemi, Psikososyal
Etkiler.
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Autism spectrum disorder is a neurodevelopmental disorder with inadequate social
communication and interaction, limited and repetitive behavior patterns and restriction
in daily life functions. The prevalence rate of autism spectrum disorders is increasing
in the world and Turkey. This has led to an increasing number of studies in education,
therapy and treatment methods for autism spectrum disorder. Coaching is a system that
configures all areas of life of an individual with autism spectrum disorder as role
models. In coaching system, self-care skills, behavioral difficulties and social
interaction are studied. The aim of this study is to explore the coaching system and the
psychosocial role of the coaching system in individuals and their families in autism
spectrum disorder.

Qualitative research method was used in this research. In this study, semi-structured
interviews were conducted with a total of 20 people, 10 parents of children with autism
spectrum disorder who benefited from the coaching system and 10 coaching
practitioners working in the field of autism spectrum disorder. Snowball and criterion
sampling methodology were used for sample selection. The data obtained were
transcribed and interpreted according to the predefined themes in accordance with the
descriptive analysis approach.

In the light of the findings, it was found that the coaching system in the autism spectrum
disorder developed solutions for many problem areas of the individuals and their
families with autism spectrum disorders and increased their psychosocial well-being.
A model has been developed for the state-supported implementation of the coaching

system.
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GIRIS
Arastirmanin Problemi

Otizm spektrum bozuklugu birey ve ailesini etkileyen norogelisimsel bozukluktur. Otizm
spektrum bozuklugu tanisi erken ¢ocukluk déneminde konulmaktadir. Otizm spektrum
bozuklugu bireyde; sosyal iletisim ve etkilesim yetersizligi, sinirli ve tekrarlayici etkinlik
oOrtintiileri ve giinliikk yasam islevlerinde yetersizliklere neden olmaktadir (APA, 2013).
Giinliik yagam islevlerindeki aksakliklar, etkinliklerinin sinirli olmasi, sosyal etkilesimde
yasanan yetersizlikler otizm spektrum bozukluguna sahip bireyin ailesine Yyeni
sorumluluklar getirmektedir. Otizm spektrum bozuklugu etkiledigi her bireyde farkli
klinik tablo sergilemektedir. Bu durum otizm spektrum bozukluguna sahip birey ve

ailelerin sorunlarini farklilastirmaktadir.

Otizm spektrum bozukluguna sahip bireyde goriilen 6z bakim yetersizligi, glinlik yasam
becerileri yetersizligi, problem davranislar, sosyal etkilesim ve iletisim yetersizligi ailesi
tarafindan bakim saglanmasini gerektirmektedir. Bu durum ailenin alt sistemlerini ve dis
kaynaklar ile olan iliskilerini etkilemektedir. Otizm spektrum bozukluguna sahip bireyin
stirekli ebeveyn gozetiminde yer almasi bakim veren ebeveynin psikososyal sorunlar
yasamasina neden olmaktadir. Otizm spektrum bozukluguna sahip bireyin giinliik yasam
islevleri, sosyal etkilesim, iletisim becerileri ve davranis problemlerinde yasadigi gelisim
birey ve ailesinin psikososyal iyilik halini etkilemektedir. Otizm spektrum bozukluguna
sahip bireyin yetersizlik alanlarina yonelik ¢esitli uygulamalar gelistirilmistir. Otizm
spektrum bozuklugunda kogluk sistemi son yillarda gelisen bu uygulamalardan biridir.
Kogluk sistemiyle otizm spektrum bozukluguna sahip bireyin becerileri gelismekte olup
sosyal islevselligi artmaktadir. Kocluk sisteminde otizm spektrum bozukluguna sahip
bireyin yasadigi sorunlari agsmada rol model yontemi kullanilmaktadir. Son yillarda
ailelerin otizm spektrum bozukluguna sahip ¢ocuklari i¢in kogluk sistemine yonelmesi ve
bu alanda faaliyet gosteren (sosyal hizmet uzmanlar1 da dahil) profesyonellerin artmasi

alanin arastirtlmasini gerektirmektedir.

Nitel arastirma yonteminde, arastirma problemini belirlemede alanla ilgili kuram,
literatiir, arastirmacinin bireysel ve meslege yonelik deneyimleri ve karsilasilan toplumsal
sorunlar kaynak olusturmaktadir. Arastirma problemi arastirmanin tiim asamasindan

etkilenmektedir (Yildirnm ve Simsek, 2016: 352). Arastirmaci otizm spektrum
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bozukluguna sahip bireylere yonelik meslek ve alan tecriibesinde kogluk sistemini
gozlemlemistir. Ebeveynlerin ve otizm spektrum bozukluguna sahip bireylerin kogluk
sistemiyle birlikte psikososyal yonden kazanimlar elde ettigi goriilmistiir. Otizm
spektrum bozukluguna sahip bireylerin maddi yonden yiiksek ticretler karsiliginda kogluk

sisteminden yararlandirildig tespit edilmistir.

Bu arastirmada alanda uygulanan otizm spektrum bozuklugunda kogluk sisteminin birey
ve ailesi iizerindeki psikososyal roliiniin arastirilmasi gerekliligi, otizm spektrum
bozuklugunda kogluk sisteminin igerigi ve siirlarinin belirsizligi arastirmanin problemi

olarak degerlendirilmistir.
Arastirmanin Konusu

Otizm spektrum bozuklugu, birey ve ailesinin psikososyal sorunlar yasamasina neden
olmaktadir. Otizm spektrum bozuklugunun tiim etkilerini ortadan kaldirabilecek tedavi
yontemi bulunmamaktadir. Otizm spektrum bozuklugunun bireydeki etkilerini azaltan
cesitli egitim, terapi ve tibbi tedavi uygulamalart mevcuttur. Otizm spektrum
bozukluguna sahip bireyin kendi kendine yetebilecek seviyeye dogru ilerlemesi, aile
sisteminde sosyal iliskilerin yeniden diizenlenmesini saglamaktadir. Otizm spektrum
bozuklugunda kog¢luk sistemi bu noktada 6nem arz etmektedir. Kogluk sistemiyle birlikte
otizm spektrum bozukluguna sahip birey, yasam kogunun destegiyle sosyal hayatta yer
almaktadir. Glinliik yasam islerinde gerekli becerileri 6grenmektedir. Kogluk sisteminde
otizm spektrum bozukluguna sahip bireyle; aile icerisinde, yapilandirilmis ortamda ve

sosyal hayatta ¢aligilmaktadir.

Arastirmamizin konusunu otizm spektrum bozuklugunda kogluk sisteminin, otizm
spektrum bozuklugu olan birey ve ailesi {lizerindeki psikososyal rolii olusturmaktadir.
Elde edilen bulgular 15181inda kogluk sisteminin igerigi, otizm spektrum bozukluguna
sahip bireyin koguyla iliskisi, sosyal hizmet bakis agisiyla kogluk sistemi gibi basliklar

degerlendirilmektedir.
Arastirmanin Amaci

Otizm spektrum bozuklugu birey ve ailesini birgok yonden etkilemektedir. Arastirmamiz
otizm spektrum bozukluguna sahip ¢ocuklari kogluk sisteminden yararlanmis 10 ebeveyn

ve 10 kogluk uygulayicisi ile gergeklestirilmistir. Bu arastirmada, otizm spektrum
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bozuklugunun teshis siirecinden itibaren ailelerin yasadiklari siirece odaklanilmaktadir.
Otizm spektrum bozuklugunda kogluk sisteminin otizm spektrum bozukluguna sahip
birey ve ailesi iizerindeki psikososyal roliinii belirlemek, bu arastirmanin birincil amacini
olusturmaktadir. Otizm spektrum bozuklugunda kocluk sisteminin ortaya konulmasi
aragtirmamizin bir diger amacidir. Otizm spektrum bozukluguyla birlikte birey ve
ailesinin yasadiklar1 siire¢ kesfedilmeye calisilmaktadir. Arastirmada son olarak elde
edilen bulgular neticesinde otizm spektrum bozukluguna sahip bireylere yonelik kogluk

sisteminin devlet destekli uygulama modelinin gelistirilmesi amaglanmaktadir.
Arastirmanin Onemi

Otizm spektrum bozuklugunda kogluk sistemi son yillarda yayginlasmaktadir. Kurumsal
ve bireysel olarak profesyoneller tarafindan ¢alismalar yiiriitiilmektedir. Otizm spektrum
bozuklugunda kogluk sistemi alanda uygulanmakta olup literatiirde yeterince Yyer
almamaktadir. Otizm spektrum bozuklugunda kocluk sistemi uygulayict meslek alanlar
arasinda sosyal hizmet uzmanlarinin 6n planda olmasi gerekmektedir. Calismamiz bu
baglamda sosyal hizmet uzmanlarinin otizm spektrum bozuklugu alaninda yapmasi
gereken c¢alismalar1 ortaya koymaktadir. Sosyal hizmet alaninda otizm spektrum
bozukluguna dair yeterli sayida ¢calismanin olmadigi tespit edilmistir. Bu aragtirma sosyal
hizmet bakis acisiyla otizm spektrum bozukluguna sahip birey ve ailelerinin sorunlarina
odaklanmaktadir. Bu noktada uygulamada ¢6ziim olarak gelistirilen kogluk sistemini
kesfetmektedir.

Arastirmanin Yontemi

Bu arastirma, otizm spektrum bozuklugunda kogluk uygulayicisi olarak faaliyet gosteren
10 kog ve kocluk sisteminden yararlanmis otizm spektrum bozukluguna sahip ¢ocugu
olan 10 ebeveyn olmak iizere 20 kisiyle gerceklestirilmistir. Orneklem se¢iminde nitel
aragtirma yonteminde kullanilan kartopu oOrnekleme ve Olgiit Ornekleme yontemi
kullanilmistir. Katilimeilar ile yar1 yapilandirilmig goriisme teknigi kullanilarak goriisme
yapilmistir. Gorlisme kayitlar desifre edilip gozlemler not edilmistir. Goriisme yapilan
ebeveynler E1, E2... seklinde kodlar verilmistir. Calismaya katilan koglara K1, K2...
seklinde kodlar verilmistir. Bu aragtirmada nitel veri analiz yontemlerinden betimsel

analiz kullanilmaktadir. Bu kapsamda arastirmanin problemine ve amacina uygun sekilde



tema ve alt temalar belirlenmistir. Elde edilen veriler belirlenen tema ve alt temalara gore

diizenlenip yorumlanmaktadir.



BOLUM 1: KAVRAMSAL VE KURAMSAL CERCEVE

1.1.0tizm Spektrum Bozuklugu

Otizm spektrum bozuklugu, bireyin diger bireylerle kurdugu sosyal iliskilerini ve
iletisimini etkileyen gelisimsel yetersizliklerin tamamini ifade etmektedir (Quinn, 2016:
6). Amerikan Psikiyatri Birliginin yayinlamis oldugu DSM 5 Tani Olgiitleri Kitabinda
yapilan yenilemeyle rett sendromu disarida birakilarak asperger sendromu, bagska tiirlii
adlandirilamayan yaygin gelisimsel bozukluk, ¢ocukluk ¢ag1 dezintegratif bozuklugu ve
otizm alt kategorileri kaldirilmis olup otizm spektrum bozuklugu kavrami altinda
birlestirilmistir. Otizm spektrum bozuklugu tiim bu tanilar1 kapsayan kategori haline
gelmistir (Kircaali-iftar, 2015: 22). Otizm spektrum bozuklugu kavrami, otistik
Ozellikleri yansitan tiim gelisimsel yetersizlikleri ifade etmektedir. Bu nedenle
caligmamizda ‘‘otizm spektrum bozukluguna sahip bireyler’” kavrami kullanilmaktadir.
Otizm, gelisimsel yetersizliklerin ana hattin1 olusturmaktadir. Bahsi gecen diger
gelisimsel yetersizlikler otizm ile iligkileri ve benzerliklerinden yola ¢ikilarak

spektrumun igerisine dahil edilmistir.
1.1.1.0tizm Spektrum Bozuklugunun Tanim

Otizme dair ilk saptamalar 1700’1i yillarda Fransa’da Dr. Jean Marc Gaspard Itard ve
Ingiltere’de Dr. Jon Haslam tarafindan kayitlara gecirilmistir. Ancak karsilagilan
gelisimsel yetersizlik otizm olarak tanimlanmamustir. Dr. Itard, otizm belirtileri gosteren
bireyle ¢alisan ilk uzmandir. Dr. Itard, Viktor isimli ¢ocuk flizerinde uzun yillar
caligmistir. Kayitlarda Viktor insanlardan kagan, konusamayan ve sosyal iliskiler
kuramayan birey olarak yer almaktadir. Dr. itard’in yapmis oldugu ¢alismalar sonucunda,
Viktor’un sosyal becerilerinde gelisme saglanmis olup konusma becerisinde herhangi bir
ilerleme saglanamamustir. Otizm kavrami 1910 yilinda Isvecli Psikiyatri Uzmani Eugen
Bluer tarafindan ¢ocukluk sizofrenisi seklinde tanimlanmistir (Kayaoglu ve Goriir, 2013

26).

Amerikali Cocuk Psikiyatristi Leo Kanner 1943 yilinda 11 olgu {izerinde arastirma
yaparak erken ¢ocukluk otizmi kavramini tanimlamigtir. Otizm spektrum bozukluguna
iligkin arastirmalar bu asamadan itibaren artmaya baglamistir. Kanner otizmi; gecikmis

dil gelisimi, ekolali (sOylenenleri tekrar etme), smirli davraniglarin  bulunmasi,



tekrarlayici hareketler, aynilikta 1srar etme, sosyal iliskilerde sorun yagama ve nesneleri
insanlara tercih etme belirtileri ¢ergevesinde tanimlamistir (Darica, Abdioglu ve
Glimiisgti, 2005: 17). Kanner’in ¢alismasinda ortaya koydugu belirtiler giiniimiizde de
otizm spektrum bozuklugunda gegerliligini korumaktadir. 1944 yilinda Viyanali Doktor
Hans Asperger tarafindan incelenen bir grup c¢ocukta, normal dil ve zeka gelisimi
goriilmesine karsin iletisim ve sosyal beceri alanlarinda yetersizliklerin oldugu tespit
edilmistir. Bu ¢alisma 1940’11 yillarda yayinlanmasina karsin 1980°1i yillara kadar
kesfedilmemistir. Asperger sendromunda, kisiye gore farklilasmasina karsin belirgin
olarak sosyal yetersizlikler mevcuttur. Belirgin dil ve konusma bozukluklar1 goriilmese
de duygulan ifade etme ve anlamada sorunlar yasanmaktadir. Kendini ifade edici
konusma becerileri zayiftir. Asperger sendromuna sahip bireyler belirli bir alanda
derinlemesine bilgi sahibidir. Asperger sendromu literatiirde yiiksek fonksiyonlu otizm
olarak da ge¢cmektedir. Asperger sendromunun neden ortaya ¢iktig1 bilinmemektedir
(Quinn, 2016: 11).

Normal gelisim gosteren ¢ocuklar yasamin ilk yilinin erken donemlerinden itibaren basta
bakim verenleri olmak iizere ¢evresindeki insanlarin ses ve hareketlerine kars ilgilidir.
Normal gelisim gosteren gocuklar kendileriyle iletisim kurulmaya calisildiginda gesitli
ses ve hareketlerle karsilik vermeye caligmaktadir. Bebek iki yasina geldiginde once
temel duyu organlariyla oyun oynamaya baglamaktadir. Ardindan oyuncaklara ilgi duyup
oyuncaklarla hayali oyunlar kurmaya baslar. Oyun ¢ocugun hayal giicii gelisiminde temel
unsurdur. Ilerleyen siiregte cevresindeki ¢ocuklarla birlikte hayali oyunlar kurgulanip
oynanmaktadir. Cevresiyle gelistirdigi oyunlar ¢ocugun taklit yetenegini gelistirmektedir.
Taklit, cocugun sosyal ¢evresini anlama yeteneginde gelisim saglamaktadir. Bu gelisim
evreleri otizm spektrum bozukluguna sahip ¢ocuklarda ya hi¢ yoktur ya da yetersizdir.
Otizm spektrum bozukluguna sahip her bireyde gelisim yetersizligine bagl olarak sosyal
etkilesim, iletisim ve hayal giicii gelisiminin yoklugu veya yetersizligi bulunmaktadir
(Wing, 2015: 22). Amerikan Psikiyatri Birligi’nin 2013 yilinda yayinladigi Ruhsal
Bozukluklarin Tanisal ve Sayimsal El Kitabi’na (APA, 2013: 27) gore otizm spektrum
bozuklugu; sosyal iletisim ve etkilesimde yetersizlik, sinirli ve yineleyici ilgi, etkinlik ve
davraniglarda 1srar ve gilindelik hayat islevlerinde aksaklik yasatmasi olarak
tanimlanmaktadir. Otizm spektrum bozuklugu belirtileri erken ¢ocukluk doneminde

ortaya ¢cikmaktadir.



Otizm spektrum bozuklugunun etkisi bireye gore degismektedir. Otizm spektrum
bozuklugunun &zellikleri hafif diizeyde de agir diizeyde de gériilebilir. Ornegin, otizm
spektrum bozukluguna sahip birey sosyal olarak yetersiz ve takintili davranislara sahip
olup konusma becerisi yoniinden normale yakin bir seviyede olabilir. Bunun yaninda bir
bagka otizm spektrum bozukluguna sahip bireyde tamamen kendi i¢ine kapanik, hig¢bir
sekilde sosyal iliski kuramayan, ilgi ve davraniglarinda smirlilik, dil ve konusma
becerilerinde yetersizlik goriilebilir. Otizm spektrum bozuklugu oldukga genis bir klinik
yelpaze iizerinde yayilmistir. Bu durum tani ve tedavi asamasinda sorunlarin ve
tartismalarin yagsanmasina yol agmaktadir. Otizm spektrum bozuklugu temelde sosyal
etkilesim ve iletisim alanlarinda yetersizlik; ilgi ve etkinliklerde sinirhiliktir. Otizm

spektrum bozuklugu nérogelisimsel bir problem olarak tanimlanmaktadir.
1.1.2. Otizm Spektrum Bozuklugunun Yayginhgi

Otizm spektrum bozukluguna yonelik arastirmalar, goriilme sikliginin artmasi nedeniyle
Amerika Birlesik Devletleri’'nde yogun bir sekilde yapilmaktadir. Amerikan Hastalik
Kontrol ve Korunma Merkezi’nin (CDC) tahminlerine gore 1989 yilinda otizm spektrum
bozuklugu yayginlik oran1i 10.000°de 4 iken; 2002 yilinda yapilan calismada otizm
spektrum bozuklugunun goriilme sikligr 10.000°de 66°ya yiikselmistir. Baska bir ifadeyle
otizm spektrum bozuklugu 1989 yilinda 2500°de 1 iken 2002 yilinda 150’de 1’e
yiikselmistir. Coliforniya Gelisim Hizmetleri Boliimiiniin ¢alisma gergeklestirdigi otizm
spektrum bozuklugu vakalarinda 1987 ile 2003 yillar1 arasinda yiizde 634°liik bir artis
olmustur. Diinyadaki diger iilkelerde yapilan arastirmalara baktigimizda Ingiltere’de
100°’de 1, Hindistan’da 250°de 1, Cin’de 1000°de 1 goriilme siklig1 karsimiza ¢ikmaktadir
(Eyal, Hart, Onciiler, Oren ve Rossi, 2016: 10). Daha giincel verilere bakacak olursak
Amerikan Hastalik Kontrol ve Korunma Merkezi’nin 2014 yilinda hazirlamis oldugu
raporda otizm spektrum bozuklugunun gériilme orani 68’de 1 olarak belirlenmistir. 2015
yilt i¢in de bu oran kabul edilip onaylanmistir. 2018 yilinda otizm spektrum
bozuklugunun 59 cocuktan I’ini etkiledigi tespit edilmistir

(https://www.autismspeaks.org/what-autism, et: 10.05.2019). Oranlarin giivenilirligi

yapilan arastirmalara gore degiskenlik gostermektedir. Otizm spektrum bozuklugu
oranlarinda acil onlemler almay1 gerektirecek bir artis s6z konusudur. Rakamlar otizm

spektrum bozuklugunun siirekli bir artis ivmesi kazandigini gostermektedir. Otizm


https://www.autismspeaks.org/what-autism

spektrum bozuklugu erkeklerde kizlara oranla 5 kat daha fazla goriillmektedir. Otizm

spektrum bozuklugunun etkisi kizlarda daha agir seyretmektedir.

Yayginlik oranlarma baktigimizda otizm spektrum bozuklugunun son yillarda salgin
halini aldig1 goriilmektedir. 1960-70°1i yillarda otizm spektrum bozuklugu nadir goriilen
bir hastalik olarak tanimlanirken giiniimiizde sik rastlanilan bir gelisimsel yetersizlik
durumundadir. Otizm spektrum bozuklugunun yaygmhgindaki artisin  nedenleri
bilinmemektedir. Cevresel faktorlerin yayginlik oranindaki artisi  etkiledigi
diistiniilmektedir. Ancak bilimsel dayanaga sahip galismalar yetersizdir. Otizm spektrum
bozuklugunun yayginliginin artmasinda sadece organik sebepler etkili degildir. Otizm
spektrum bozuklugunun goriintirligiiniin artmasi, tani Olgiitlerindeki degisim gibi
nedenler otizm spektrum bozuklugunun yayginlik oraninda artisa yol agmistir. Ancak
otizm spektrum bozuklugundaki yayginlik oranindaki artis1 anlamak istiyorsak sosyolojik

boyutunun da irdelenmesi gerekmektedir (Eyal vd., 2016: 54).
1.1.3. Otizm Spektrum Bozuklugunun Nedenleri

Otizm spektrum bozuklugunun nedenleri konusunda giivenilirligi kanitlanmis bilimsel
calisma sayist olduk¢a azdir. Otizm spektrum bozukluguna neden olan etmenlerin
kesfedilmesi, tedavi ve tani ¢aligmalarinin gelismesi agisindan dnemlidir. Bu nedenle son
yillarda otizm spektrum bozuklugunun nedenleri iizerine ¢aligmalar artmaktadir. Leo
Kanner’in otizmi tanimladigi dénemlerde otizm spektrum bozukluguna ebeveynlerin
cocuklarina kars1 ilgisiz ve sevgisiz davraniglarinin yol agtig1 diistinilmiistiir. Ancak

bilimsel yonden bu diisiincenin gegerliligi bulunmamaktadir.

Otizm spektrum bozuklugunun nedenlerine iligkin son yillarda yapilan ¢aligmalar genetik
nedenleri 6n plana ¢ikarmaktadir. Bireyde, otizm spektrum bozuklugunun ortaya ¢ikmasi
yiizlerce genin etkilesimi ile gerceklesmis olabilir. Rutter (2013), yapmis oldugu
caligsmada otizm spektrum bozuklugunun %90’ mnda genetik 6zelliklerin etkili oldugunu
belirtmektedir. Jorde ve arkadaslarinin (1991) yapmis olduklari ¢alismada, inceledikleri
otizm spektrum bozuklugu vakalarinin %40°’inda genetik bir neden oldugunu saptamistir
(akt. Korkmaz, 2015: 89). Ancak genetik nedenleri baz alan ¢alismalarda da sorunlar

bulunmaktadir.

Otizm spektrum bozuklugunun yayginlik oranlarindaki artig, cevresel faktorlerin

etiyolojisinde etkili oldugu hipotezini 6n plana c¢ikarmaktadir. Otizm spektrum
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bozuklugunda ileri baba yasanin nedenler arasinda oldugu ileri siiriilmektedir. ikiz
cocuklar iizerine yapilan ¢alismalarda ¢evresel faktorlerin otizm spektrum bozuklugunda
etkili oldugu sonucuna varilmistir. (Bolte, Girdler ve Marschik, 2019: 1287). Tek
yumurta ikizlerinde otizm spektrum bozuklugunun her zaman goriillmemesi, otizm
spektrum bozuklugu bulunan bireylerin bir kisminda ciddi beyin hasarlarinin
gbzlemlenmesi, gebelik ve dogum siirecinde sorunlar olmasi, 8 ay ile 2 yas arasinda otizm
spektrum bozukluguna sahip bebeklerin 1/3’linde gelisimsel gerileme goriilmesi,
bagisiklik sistemlerindeki bozukluklar ve kiigiik fiziksel degisimler yasanmasi
etiyolojinin sadece genetik temelli olmadigini ortaya koymaktadir. Kizamik-kizamikg¢ik-
kabakulak agilarinin otizm spektrum bozukluguna neden oldugu ileri stiriilmiistiir. Ancak
yapilan c¢alismalar bu tezin dogru olmadigimi kanitlamaktadir. Beyindeki gelisim
doéneminin, as1 donemine denk gelmesi bu tezin ortaya ¢ikmasina neden olmustur
(Korkmaz, 2015: 90). Sonug olarak genetik temelli arastirmalarda oldugu gibi ¢evresel
nedenlere yonelik arastirmalarda da otizm spektrum bozukluklarinin nedenlerine dair

kapsayici sonuglar ortaya konulmamuistir.
1.1.4. Otizm Spektrum Bozuklugunun Belirtileri ve Erken Tanmnin Onemi

Otizm spektrum bozuklugu davranissal belirtiler gozlemlenerek tanilanan bir gelisimsel
yetersizliktir. Genellikle 3 yaslarinda belirtileri fark edilmektedir. Son yillarda egitim ve
farkindalik faaliyetlerinin artmasiyla birlikte daha erken (24-36 ay arasi) tespiti
yapilmaktadir. Otizm spektrum bozuklugunu tespit edecek herhangi bir tahlil, tetkik,
¢ekim vb. tibbi islem yoktur. Bu da teshis konulma siirecini zorlastirmaktadir. Otizm
spektrum bozuklugunun diger gelisimsel yetersizliklerle sinirlar1 Kesin gizgilerle ayri
degildir. Normal gelisim gosteren bireylerle benzer gelisimsel siirec OSB’li bireyde bir
siire goriilmektedir. Ancak belirli bir noktadan sonra konusma ve dil becerilerinde
gerileme, aynicilikta israr, gz temasi1 kuramama gibi belirtiler ortaya ¢itkmaktadir. Otizm
spektrum bozuklugunda erken taniyla birlikte gelistirilen bireye 6zel miidahale
programlari, belirtilerin siddetini ve bireyin davranis zorluklarindan kaynaklanan
uyumsuzluklarin1 azaltmaktadir. Bireyin yetersizlik alanlarinda (konusma becerileri, 6z

bakim gibi) gelisim saglamasina yardimci olmaktadir (Rogers ve Vismara, 2008: 88).

Otizm spektrum bozuklugunun erken tanisi ile bireye uygun egitim, psikolojik ve sosyal

programlarla OSB olan ¢ocuklarin gelisimlerinde 6nemli asama kaydedilmektedir. Erken



tan1 ve miidahale teknikleri, ailenin dezavantajinin ortadan kalkmasini saglamaktadir.
Sosyal hizmet bakis agisiyla erken tant 6nem arz etmektedir. Bununla birlikte otizm
spektrum bozuklugunda erken tani, toplumsal kaynaklarin maddi olarak tasarrufunu
saglamaktadir. Otizm spektrum bozukluguna sahip birey bagiml niifusa iiye olmadan
sosyal yasama kazandirildigi takdirde devletin sunmasi gereken maddi destek biiyiik
Ol¢iide azalmaktadir. Otizm spektrum bozuklugunun erken tanisinin saglanmasi igin
belirtilerin iyi bilinmesi gereklidir. Erken yaslarda her bir giiniin egitsel olarak degeri
bulunmaktadir. Otizm spektrum bozuklugunda erken tani i¢in ebeveynlerin ¢ocuklari
hakkindaki goriisleri dikkate alinmalidir. Ebeveynler genellikle 12. ayda ¢ocuklarinda
otizm spektrum bozuklugu belirtilerini fark etmektedir. Cocuklarinin durumundan endise
duymaktadir. Ancak c¢ocuklarinin tam1 almasi genellikle 3-4 yas aralifinda

gerceklesmektedir (Ozonoff vd., 2009: 368).

Otizm spektrum bozukluguna sahip her birey kendine 6zgiidiir. Otizm spektrum
bozuklugu tanist davranis ve yetenekler tizerinde etkili genis bir araligi kapsamaktadir.
Otizm spektrum bozuklugu belirtileri etki ettigi her ¢ocukta farkli zamanlarda ortaya
¢ikmaktadir. Yasamin ilk 6 ayinda OSB belirtileri davranissal olarak bireyde tespit
edilememektedir. Ozellikle 8. aydan itibaren gelisimsel gecikmelerin (veya
yetersizliklerin) farkina varilmasi miimkiindiir. Giiniimiizdeki imkanlar ile OSB gebelik
doneminde tespit edilememektedir (Korkmaz, 2015: 84). Erken belirtiler, sosyal
etkilesimde ve dil konusma yetenegindeki yetersizliklerde daha belirgin
gozlemlenmektedir. Otizm spektrum bozukluguna sahip bireyler erken yaslarda
oyuncaklarla ve ¢evresiyle oyun oynamak yerine ayni oyuncakla yalniz bagina oynamay1
tercih edebilmektedir. Otizm spektrum bozuklugunda erken belirtileri $oyle

toparlayabiliriz:

‘6 ay1 gectigi halde bagkalarina giilimsememek, 9 ay1 gectigi halde baskalarinin ses
ya da mimiklerine, benzer ses ve mimiklerle karsilik verememek, 1 yasini gectigi
halde agulamamak, parmakla bir sey isaret etmemek ya da ‘‘bay-bay’’ gibi jestler
yapmamak, 1,5 yasint gectigi halde tek bir sozciik bile sdylememek, 2 yas1 gectigi
halde iki s6zciiklii basit anlamli ciimlecikler kuramama, hangi ayda olursa olsun dil
gelisiminde ya da sosyal gelisimde gerileme géstermek, ¢ocugun daha &nce tepki
verdigi sosyal etkilesim girisimlerine tepki vermemesi ve daha Once sdyledigi

ciimleleri sdylememesi.”” (Autism Speaks, 2015; akt. Kircaali-iftar, 2015: 30).
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Otizm spektrum bozuklugunun erken belirtilerinin farkina varmak ebeveynler igin
oldukca zordur. Sosyal etkilesimde yetersizlik otizm spektrum bozukluguna sahip
bireylerde goriilen en belirgin 6zelliktir. Ailesi, ¢evresi, akranlar1 yani en genel ifadeyle
insanlarla etkilesim kurulamamaktadir (veya kendi ¢ikarlar1 dogrultusunda sinirl1). Otizm

spektrum bozukluguna sahip bireyler sosyal beceriler agisindan su belirtilere sahiptirler:

‘““Ebeveynleri tarafindan kucaklanmaya kars1 olabilirler. Cevresindeki hayat
dongiisiine kayitsiz kalabilirler. Oyuncaklara ¢ok az veya hig ilgi gostermeyebilirler.
Insanlarin duyma engelli diisiincesine kapilacak kadar olaylara tepkisiz olabilirler.
Go6z temasi kuramama ve yalmizliktan memnun olma egiliminde olabilir. Yast
ilerledikce empati eksikligi artabilir. Diger insanlarin duygularin1 anlamada sorun
yasayabilirler. Akranlar1 ile arkadashik kurmada basarisiz olabilirler. Mutlulugunu
ilgilerini ya da basarilarin1 diger insanlarla paylasmada yetersizlik gosterebilirler.””

(Quinn, 2016: 38).

Amerikan Psikiyatri Birliginin Tan1 Olgiitleri kitabinin son versiyonunda (DSM 5) dil ve
konusma gelisimindeki yetersizlikler otizm spektrum bozuklugunun tanilamasinda 6lgiit
olmaktan ¢ikarilmistir. Ancak ailelerin OSB’li bireylerde oncelikle fark ettigi belirti
cocugun cagirildiginda tepki vermemesi ve kendisine seslenildiginde kayitsiz kalmasidir.
Aileler c¢ocuklarinin duyma sorunu oldugu siiphesiyle ilgili uzman hekime bagvuru

yapmaktadir.

Otizm spektrum bozukluguna sahip bireylerin (farkli arastirmalarda farkli sonuglar elde
edilmistir) ekseriyetinde konusma anlamli bir iletisim araci degildir. Kendisine
sOylenenleri tekrar etme davranisi da gosterebilirler. Ekolali olarak adlandirilan bu belirti
sOylenenlerin tekrar1 ya da etkilenilen bir durumdan ezberlenilmistir. Otizm spektrum
bozukluguna sahip bireylerin bir kisminin konugma dilinde ‘‘ben’’ zamirinin etkinligi
bulunmaktadir (Korkmaz, 2015: 86). Otizm spektrum bozuklugunda hi¢ konugsmama da
mevcuttur. Konusma ve dil becerilerindeki bozukluklar bir¢ok hastalik ve gelisimsel
yetersizlik ile baglantilidir. Basl basina dil ve konusma bozukluklart bir yetersizlik
tiiriidiir. Bu nedenle sadece konusma ve dil becerilerindeki yetersizlik otizm spektrum

bozukluguna ebeveynleri tesvik etmemelidir.

Otizm spektrum bozukluguna sahip bireylerde tekrarlayict hareket gdsteren nesnelere
kars1 ozel ilgi vardir. Giinliik yasamlarinda rutine bagli olup rutinden sapildigr zaman

korku ve iiziintilye kapilmaktadirlar. Ilerleyen yaslarda belirli konulara karsi ilgi
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yogunlugu olugmaktadir. Nesnelerde biitiinden ziyade parcaya odaklanilmaktadir.
Norolojik gelisimde tutarsizlik goriilmektedir (Quinn, 2016: 41). Otizm spektrum
bozuklugunun davranigsal belirtileri tan1 Olgiitlerinin  temelini  olusturmaktadir.
Ebeveynlerin erken yaslarda belirtileri fark etmesi gelisimsel yetersizliklerin

gelistirilmesi noktasinda oldukc¢a 6nem arz etmektedir.
1.1.5. Otizm Spektrum Bozuklugunda Tanilama

Otizm spektrum bozuklugu tanisi klinik ortamda davranigsal Olgiitler baz alarak
konulmaktadir. Aileden ¢ocuk ile ilgili edinilen sosyal dykii degerlendirilmektedir. OSB
tanis1 ilgili uzman hekim (pediatrist, ¢ocuk psikiyatristi vb.) tarafindan konulmaktadir.
Klinik ortamda OSB olan bireyler farkli davranabilmektedir. Bu nedenle aile igerisinde
gozlem yapilmasi taninin daha saglikli olmasini saglar. Sadece klinik ortamdaki gozlem
ve aileden edinilen bilgiler ¢cocuk hakkinda yeterli fikir olusturup olusturmadig: tartigsma
konusudur. Otizm spektrum bozuklugu belirtilerine sahip bir¢ok yetersizlik ve hastalik
bulunmaktadir. Otizm spektrum bozuklugunun yayginlik oranindaki artigin tani
Olciitlerinin  esnetilmesine bagli olduguna yonelik goriisler mevcuttur. Amerikan
Psikiyatri Dernegi tarafindan 2013 yilinda yayinlanan Ruhsal Hastaliklarda Tani
Olgiitleri El Kitabinda (DSM 5) otizm spektrum bozuklugunun tan1 dlgiitleri su sekilde
belirtilmistir (APA, 2013: 24-27):

A. Tan1 koyma esnasinda ya da g¢ocugun sosyal dykiisiinden edinilen bilgilere gore
asagida belirtilenlerle ve degisik bigimleriyle kendini gosteren toplumsal iletisim ve

etkilesimde siiregen eksikliklerin olmasi:

1. Farkli (normal olmayan) toplumsal yaklasim ve karsilikli konusamamadan ya da
duygulanimimi paylasamamaya, toplumsal etkilesimi baglatamamaya ya da
toplumsal etkilesime girememeye dek degisen aralikta toplumsal ve duygusal

etkilesim (karsiliklilik) eksikligi.

2. Sozel ve sozel olmayan tiimlesik iletisim yetersizliginden, goz iletisimi ve beden
dilinde olagandisiliklara ya da el-kol devinimlerini anlama ve kullanma
eksikliklerine, yiiz ifadesinin ve sbzel olmayan iletisimin hi¢ olmamasma dek
degisen aralikta, toplumsal etkilesim i¢in kullanilan sézel olmayan iletisim

davraniglarinda etkinliklerinde eksiklikler,
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. Degisik toplumsal ortamlara gore davraniglarini ayarlama giicliiklerinden, imgesel
oyunu paylasma ya da arkadas edinme giicliiklerine, yasitlarina ilgi gdstermemeye

dek degisen aralikta, iliskiler kurma, iliskilerini siirdiirme ve iligkileri anlama
eksiklikleri.

. Tam1 koyma esnasinda ya da ¢ocugun sosyal Oykiisiinden alinan bilgilere gore,
asagidaki belirtilerden en az ikisi ile kendini gosteren, sinirli, yineleyici davranig

orlintiileri, ilgiler ya da etkinlikler:

. Basmakalip (yineleyici) motor eylemler, nesne kullanimi ve konusma (Ornegin
yalin devinsel yineleyici davranis Oriintiileri, oyuncaklari veya nesneleri siraya

dizme, ekolali ve kendine 6zgii deyisle.).

. Ayrilik konusunda direnme, siradanlik (rutin) disina esneklik gostermeme ya da
torensel sdzel ya da sdzel olamayan davranislar (Ornegin kiigiik degisikler
karsisinda asir1 sikinti duyma, gecislerde giigliik yasama, kat1 diislince oriintiileri,

torensel selamlama davranislari, her giin ayni yoldan gitme ayn1 yemegi isteme).

. Yogunlugu ve odag1 olagandisi, ileri diizeyde kisith, degiskenlik gostermeyen ilgi

alanlar1 (Ornegin alisilmadik nesnelere asir1 baglanma ya da saplantili ilgi alanlar).

Duyusal girdilere karsi ¢ok yiiksek ya da diisiik diizeyde tepki gosterme ya da
¢evrenin duyusal yanlarina olagandisi bir ilgi gdsterme (Ornedin agri/isiya karst
aldingsizlik, 6zgiil birtakim seslere ya da dokulara karsi ters tepki gosterme,
nesneleri agir1 koklama ya da nesnelere asir1 dokunma, 1siklardan ve devinimlerden

gorsel biiyiilenme).
. Belirtiler erken gelisim evresinde baglamis olmalidir.

. Belirtiler sosyal, isle ilgili alanlarda ya da 6nemli diger islevsellik alanlarinda klinik

acidan belirgin bir bozulmaya neden olur.

. Bu bozukluklar anliksal yetiyitimi ya da genel gelisimsel gecikme ile daha iyi
aciklanamaz. Anliksal yetiyitimi ve otizm spektrum bozuklugu siklikla bir arada
ortaya ¢ikar. Otizm spektrum bozuklugu ve anliksal yetiyitimi estan1 koymak i¢in,

toplumsal iletisim, genel gelisim diizeyine gore beklenenin altinda olmalidir.
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Otizm spektrum bozuklugunun giinlik yasamda bireyin islevlerinde bozukluk
olusturmasi sart1 getirilmistir. Tan1 dl¢iitlerinde otizm spektrum bozuklugunun bireyde

farkl1 diizeylerde ve belirtilerde ortaya ¢ikabilecegi vurgulanmaktadir.
1.1.6. Otizm Spektrum Bozuklugunun Tedavisi

Otizm spektrum bozuklugunun birey tizerindeki etkilerini hafifletmeye yonelik gesitli
egitsel ve tibbi uygulamalar mevcuttur. Otizm spektrum bozuklugunun belirtilerini
tamamen ortadan kaldiracak tedavi bulunmamaktadir. Ancak kimi semptomlari
hafifleterek, ailesinin ve otizm spektrum bozukluguna sahip bireyin yasam kalitesini
arttirmak adma ¢alismalar yapilmaktadir (Sultan Ozeren, 2013: 60). Otizm spektrum
bozuklugunda erken tani ile birlikte bireye uygun egitimin baslamasi sosyal uyum
becerilerini arttirmaktadir. OSB olan bireylere yonelik ¢esitli biligsel ve davranissal
terapilerin yani sira, ugras terapisi, 6grenme, dil ve konusma sorunlarina yonelik tedaviler

uygulanir (McCarthy ve Kartzinel, 2012: 52).

Hak temelli yaklagima uygun olarak tiim otizm spektrum bozukluguna sahip bireyler
kaliteli saglik hizmetlerinden yararlanma hakkina sahiptir. Otizm spektrum bozukluguna
sahip bireyin kendini ifade etme becerisindeki yetersizligi rahatsizliklarinin teshisini ve
tedavisini zorlagtirmaktadir. Otizm spektrum bozukluguyla iliskili tibbi sorunlarin
tedavisi bireyin yasam kalitesini arttirmaktadir. Genel saglik durumunda gergeklestirilen
lyilesme egitim, terapi ve spor c¢aligmalarina bireyin katilimini arttirmaktadir.

Caligmalarin verimlilik diizeyini yiikseltmektedir (Bauman, 2010: 326).

Otizm spektrum bozuklugu belirli istisnalar disinda genel olarak Omiir boyu siiren
gelisimsel bozukluktur. OSB olan bireyin yapisina uygun egitim plani ve bazi durumlarda
etkili olabilecek ilag tedavileri ile otizm spektrum bozukluguna sahip bireyin
kapasitesinin en {ist seviyesine ulasilmast mimkiindiir. Ancak tedaviye baslarken
cocugun gelebilecegi noktayr kestirmek olanaksizdir. Bu durum otizm spektrum
bozukluguna sahip bireyin gelisiminin Saglanmasi adina gerceklestirilen tedaviler,
yasamis oldugu belirtilerin siddeti, aldig1 profesyonel destegin ve egitimin kalitesine
bagl olarak degismektedir (Vural, 2007: 15). Otizm spektrum bozukluklarmin agirlik

diizeyi tablo 1’de gosterilmistir.
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Tablo 1:

Otizm Spektrum Bozuklugu I¢cin Agirlik Diizeyleri

Agirhik Diizeyi

Sosyal Etkilesim

Simirh llgi ve Tekrarlayici
Davranmislar

Uciincii Diizey
““Cok onemli olciide
destek gerektirir’’

-Sosyal etkilesimlerdeki agir eksiklikler sosyal
islevsellikte yetersizliklere neden olur.

-Sosyal etkilesimi siirli bir bicimde baglatir,
sosyal iligki kurma cabalarina ¢ok az tepki
gosterir.

-Ornegin anlasilabilir birkac sdzciik kurabilen ve
¢ok seyrek olarak etkilesim baslatan ve
baslattiginda da toplumsal gerekleri karsilamak
iizere olagandis1 yaklagimlarda bulunan ve ancak,
dogrudan sosyal iliskilere tepki veren kisi.

-Davraniglarda esneklik
gostermeme ve
degisikliklere karst asir1
giicliik ¢ekilmektedir.

-Kisith ~ ve  tekrarlayict
davraniglar biitiin
alanlardaki islevselligin

bozulmasina yol agar.

-Odagini ve yaptigi eylemi
degistirmekte biiyiik sikinti/
giicliik yasar.

ikinci Diizey
“QOnemli Olgiide
Destegi Gerektirir”’

-Sozel ve sozel olmayan sosyal etkilesimlerde
agir bozukluklar goriiliir.

-Destek gordiigii sirada bile sosyal bozukluklar
goriiliir ve bagkalarindan gelen sosyal iliski kurma
cabalarina ¢ok az ya da olagandisi tepki gosterilir.
-Ornegin yalin ciimlelerle konusan, kisith &zel
ilgileriyle sinirli sosyal etkilesim iginde olan ve
sozel olmayan iletisiminde yadirganacak kisi.

- Davranislarda esneklik
gostermeme ve
degisikliklere kars1 giicliik
¢ekilmektedir.

- Kisith ve tekrarlayici
davraniglar digaridan bir
gbzlemcinin gorebilecegi
denli sik ortaya ¢ikar ve
degisik baglamlarda
islevselligi bozar.

- Odagin1 ve yaptig1 eylemi
degistirmekte biiyiik
sikinti/gii¢liik yasar.

Birinci Diizey
““Destegi
Gerektirir”’

-Destek  gormediginde sosyal etkilesimdeki
eksiklikler goriiniir bozukluklara neden olur.
-Sosyal etkilesimi baglatmakta giicliik ¢eker ve
bagkalarindan gelen sosyal iliski kurma
taleplerine karst sira digt ve basarisiz tepki
verebilir. Toplumsal etkilesimlere kars1 ilgisi
azmis gibi gorilebilir.

-Ornegin tam ciimlelerle konusan ve iletisim
kuran ve karsilikli konusmay1 pek beceremeyen
ve arkadaglik kurma girisimleri pek yadirgatict ve
basarisiz olan kisi.

- Davranislarda esneklik
gostermeme, bir ya da
birden ¢ok alanda
islevselligin belirgin olarak
bozulmasia neden olur.

-Etkinlikler arasinda gegis
yapmakta giicliik ¢eker.

-Diizenleme ve tasarlama
sorunlar1 bagimsiz olmasina
engel olur.

Kaynak: DSM 5 Tam Olgiitleri El Kitabi (2013: 28).

1.1.7. Otizm Spektrum Bozukluguna Sahip Bireylerin Ozellikleri

Otizm spektrum bozuklugunun tedavisi bulunmamaktadir. Ancak bireyin giinlik

yasaminda aksaklik meydana getiren davranigsal sorunlarinin egitim uygulamalar ile

hafifletilmesi veya yok edilmesi miimkiindiir. Otizm spektrum bozukluguna sahip her
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bireyin farkli olmasi nedeniyle OSB olan bireylerin 6zelliklerini tasvir etmek yol gosterici
niteliktedir. Otizm spektrum bozukluguna sahip bireylere yonelik uygulamalarin ve
sistem gelistirmek i¢in otizm spektrum bozukluguna sahip bireylerin 6zelliklerinin

anlasilmasi1 gerekmektedir.
1.1.7.1. Otizm Spektrum Bozukluguna Sahip Bireylerle Iletisim

Otizm spektrum bozuklugunun temel tani kriterlerinden biri iletisim bozukluklaridir.
Otizm spektrumunda iletisim becerilerine gore bireyin agir ve hafif otistik bozuklugu
olduguna kanaat getirilmektedir. Giinliik hayatta iletisimin en 6nemli unsuru konusmadir.
Otizm spektrum bozukluguna sahip bireylerin bir kisminda konusma &ncesi donemde
heceler ¢ikarmaya basladig1 ancak gelisimsel yetersizligin belirginlestigi donemlerden
itibaren dil ve konusma becerilerinde gelisiminin durdugu gozlemlenmistir. Cocukluk
doneminde (5 yas civar1) OSB olan bireyler tek sozciik 6grenerek normal dil ve konugsma
gelisiminden geri kalmaktadir. Ebeveynlerden edinilen bilgilerden OSB olan ¢ocuklarin
cikarmis olduklart seslerle (anlami1 olmayan) bir iletisim kanali gelistirdikleri ortaya
konulmustur. Ozellikle bebeklik déneminde ebeveynler tarafindan &gretilen bir-iki
kelime, OSB olan ¢ocuk tarafindan hosnutsuzca kullanilmaktadir (Darica vd., 2005: 50).
Otizm spektrum bozuklugunda gecikmis dil gelisimi ebeveynlerin ilk fark ettikleri
belirtiler arasinda yer almaktadir. Konusma ve dil becerilerindeki gelisimsel gecikme
erken ¢ocukluk doneminde belirgindir. Bununla birlikte jest gelisiminde de gecikme

goriilmektedir (Shelley, vd., 2006: 69).

Ilerleyen gelisim donemlerinde 6gretilen kelimelerin giinlilk yasamda kullandirilmas:
zorlagmaktadir. Otizm spektrum bozukluguna sahip bireylerin bir kisminda dil ve
konusma gelisimi mevcuttur. Ancak konusmada ses tonu hep ayni bicimde kullanilir.
Konugsmada ses tonu, tonlama, ritim ayarlamasi yapilamamaktadir. Kelimelerin ve
climlelerin anlamsiz sekilde yinelenmesi s6z konusudur. Bazi OSB olan bireylerde
konusma ile gerceklesen iletisim sadece yakinlari tarafindan anlagilmaktadir (Kayaoglu

ve Gortir, 2013: 54).

Otizm spektrum bozukluguna sahip bireylerin g¢evreleri ile kurduklar iletisim ¢ogu
zaman ihtiyaglarinin giderilmesine yoneliktir. Kendi istegini gerceklestirmek icin
etkilesime girdigi bireye sozciik ifade edebilir veya elinden tutup istegine dogru

gotiirebilir. Kendilerine yonelik seslenmelere karsilik vermeyebilir. Cevreleri ile
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kurduklar1 iletisimde karsi tarafi ara¢ olarak kullanmak isterler. Otizm spektrum
bozuklugunun erken dénemlerinde g6z kontagi kuramama, iletisimde seslerin kullanim
sekli, jestlerin gelismemesi ve isaret etmenin olmamasi fark edilebilecek iletisimsel
bozukluklardir. Otizm spektrum bozukluguna sahip bireyler akranlari ile iletisime
gegmede, duygu ve diisiincelerini ifade etmede sorun yasamaktadir. Konusmay1

baslatmada ve siirdiirmede yetersizligi bulunmaktadir (Korkmaz, 2015: 85).

Otizm spektrum bozukluguna sahip bireylerin iletisimde yetersiz kalmasi 6tke diizeyini
arttirmakta ve sosyal yasamdan soyutlanmaya yol agmaktadir. Kendilerini ifade
edemediklerinde, istemedikleri bir sey yaptirilmak istenildiginde saldirgan bir tavir
sergileyip kendilerine zarar verebilirler. OSB olan bireyler sozsiiz iletisim kanallarini
(viicut dili, yakinlik, oryantasyon, goriiniim, durus sekli, basin1 sallama, jest, mimik,
bakis) kullanamamaktadir. I¢inde bulundugu sosyal ortama uygun yiiz ifadeleri yoktur.
Her OSB olan bireyde olmasa da belirli kelimeleri ve ciimleleri tekrar (ekolali) edebilirler.
Yapilan arastirmalarda OSB olan bireylerin kendilerine yonelik soru ve direktifleri
anlayamadiklarinda ekolaliye basvurduklari saptanmistir (Aydan, 2015: 235). Otizm
spektrum bozukluguna sahip bireyler kendileri ile iletisim kurulmak istendiginde
kaliplasmis ifadelere bagvurabilmektedir. Otizm spektrum bozukluguna sahip bireyin
sosyal hayata katiliminin arttirilmasi, gelisiminde ilerleme kaydedilmesi ve giinliik yasam
becerilerinin gelismesi igin iletisim kanallarmin (sozlii veya sozsiliz) kazandirilmasi
gerekmektedir. Bu hususta birgok program gelistirilmistir. Erken ddnemde
uygulandiginda basar1 diizeyi artan bu programlarin maliyet, zaman ve bilimsel

giivenirliligi tartigmalidir.
1.1.7.2. Otizm Spektrum Bozukluguna Sahip Bireylerde Motor Gelisim Ozellikleri

Otizm spektrum bozukluguna sahip bireylerin karmagik becerileri 6grenmesi igin motor
gelisimi 6nem arz etmektedir. OSB olan bireyler fiziksel olarak normal gelisim gosteren
bireylerden farki olmamakla birlikte motor becerilerinde yetersizlik mevcuttur. Yapilan
arastirmalarda OSB olan ¢ocuklarin normal gelisim gdsteren ¢ocuklara gore daha geg
oturduklar ve yiirtidiikleri tespit edilmistir. Kagit kesme, boncuk dizme, makas kullanma
gibi becerileri ¢evreleriyle iliski kurmadiklar1 ig¢in ge¢ kazanmakta veya ¢aba

gosterilmezse kazanamamaktadir. Cevreye karsi sinirli ilgi ve taklit etme becerilerindeki
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yetersizlik otizm spektrum bozukluguna sahip ¢ocugun motor becerilerinin gelisimine

engel olmaktadir (Darica vd., 2005: 27).

Otizm spektrum bozukluguna sahip bireylerin motor gelisimini saglamanin yolu ¢evresel
iletisim kanallarin1 arttirmaktan gegmektedir. Ebeveynler ve sosyal destek sistemlerinin
sabir ile cocukla iligki kurmaya caligmasi gereklidir. Motor becerilerinin gelisimi 6z
bakim becerilerinin kazanilmasinin 6niinii agmaktadir. Bu da bireyin bagimsiz bir sekilde
yagamini siirdiirmesine destek anlamina gelmektedir. Otizm spektrum bozukluguna sahip
bireylerin gelisim sistemlerindeki yetersizlikler birbiriyle iliskili oldugundan dolay: elde
edilen kazanimin ¢arpan etkisi biiyiiktiir. Burada miihim olan OSB olan bireyin kisisel

ozelliklerine ve ihtiyaclarina uygun ¢ok boyutlu gelisim planini belirleyip uygulamaktir.
1.1.7.3. Otizm Spektrum Bozukluguna Sahip Bireylerin Sosyal Gelisim Ozellikleri

Sosyal etkilesimde yasanan sorunlar otizm spektrum bozuklugunun en belirgin ve siirekli
ozelligidir. Icinde yasadigi toplumla biitiinlesmesi insan igin bir ihtiyactir. Bu ihtiyac
giderilmediginde kiside sorunlar ortaya ¢ikmaktadir. Hayata farkli bir pencereden bakan
otizm spektrum bozukluguna sahip bireyler, sosyal iliski kurmada biiyiik sorunlar
yasamaktadir. Hayata yonelik farkli bir bakis agisinin ve 6zelliklerinin olmasi toplum ile
uyumu gii¢lestirmektedir. Sosyal yonden geri ¢ekilmenin artmasi ve kendi i¢ diinyasinda
yasama halleri otizm spektrum bozukluguna sahip bireyin gelisimsel olarak
yetersizliklerinin artmasina neden olmaktadir. Dawson ve arkadaglarinin (1998: 479)
yapmis olduklari calismada otizm spektrum bozukluguna sahip c¢ocuklarin sosyal
uyaranlara karsi tepkisinin down sendromlu ve normal gelisim gdsteren ¢ocuklara gore

daha az oldugu belirlenmistir.

Otizm spektrum bozukluguna sahip bireyler sosyal ve duygusal karsiliklilig1 saglamakta
yetersizdir. OSB’li bireyler karsisindaki kisiyi anlama, duygularmin farkina varma,
empati kurma, sdzel olmayan iletisim kurma ve sosyal baglam igerisinde geribildirimde
bulunma noktasinda eksiklik gostermektedir. OSB olan bireyler, duygu paylasiminda
yasadigi sorunlar nedeniyle akranlariyla arkadashik iliskisi gelistirememektedir. Bu
durum c¢ocuklukta bireyin bircok kazanim elde etmesini saglayan sosyal oyunlara
katihmim giiglestirmektedir (Vuran ve Usluer, 2012; akt. Sani Bozkurt, 2016: 8). OSB
olan bireyler oyun becerilerinde yetersizlik géstermektedir. Stereotipik davranislari tercih
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etmektedir.  Bunun sonucunda OSB olan bireyin kendi diinyasina gekilmesi

gerceklesmekte ve bu durum oyunlarda ilgi sinirliliginin devam etmesine yol agmaktadir.

Bebeklikten itibaren otizm spektrum bozukluguna sahip bireyde gz kontagi kuramama,
cevresindeki insanlara karsi ilgisizlik, giiliimsemelere karsilik vermeme gibi sosyal
etkilesim alanlarinda sorunlar bulunmaktadir. Ancak bu sorunlar okul oncesi egitim
cagina gelindiginde belirginlesmektedir. Ilerleyen donemlerde sosyal gelisimdeki
yetersizlik, bireyin yasadigi duygusal sorunlar1 da arttirmaktadir. Bu noktada erken yasta
Onlem alinmasi ve ¢ocuga uygun programlarin uygulanmasi 6nemlidir. Otizm spektrum
bozukluguna sahip birey s6zel olmayan iletisimde sinirlilik, ortak dikkat kurmada zorluk,
taklit becerilerindeki sinirlilik ve sosyal karsiliklilik gerektiren becerilerde sinirliklar
nedeniyle sosyal etkilesim yetersizliklerine sahiptirler (Ingersoll ve Dvortcsak, 2010; akt.
Acar, 2015: 20).

OSB olan bireylerde taklit becerilerinin yetersizligi sosyal ¢evresinden ogrenebilecegi
kazanimlari sinirlandirmaktadir. Normal gelisim gosteren bireyler taklit ile birgok beceri
edinmektedir. OSB olan bireylerin akranlari ile iliski gelistirememesi kalic1 sosyal
yetersizliklere neden olmaktadir. Bu durum yineleyici davranislarin artmasina, nesnelere
olan sinirlt ve tekrarlayici ilginin kalict olmasina neden olmaktadir (Kayaoglu ve Goriir,
2013: 52). Nesnelere kalici ilgi otizm spektrum bozukluguna sahip bireyde sosyal
soyutlanmaya yol agip gelisiminin oniinde engel teskil etmektedir. Arkadaslik iliskileri
kurmasini saglamak OSB olan bireye her yasta gereklidir. Erken yaslarda akranlari ile
ayni iletisim kanalini tutturmasi daha kolayken ileri yaslarda dil ve konusma becerilerinin
de yetersizligiyle zorlagsmaktadir. Bu noktada otizm spektrum bozukluguna sahip bireye
destek olacak yasam koglarina ihtiya¢ bulunmaktadir.

1.1.7.4. Otizm Spektrum Bozukluguna Sahip Bireylerin Duyusal Ozellikleri

Otizm spektrum bozuklugunda duyulardan alinan verilerin iglenip uygun tepkinin
verilmesinde sorun bulunmaktadir. Otizm spektrum bozukluguna sahip bireyin duyusal
ozelliklerinde farkli hassasliklar ve umursamazliklar mevcuttur. Kimi duyulara gelen
Uyaranlara karsi tepki gosterip bazilarma karst tepki vermeyebilirler. Ancak bu
hassasiyetler ¢cocukluk doneminde daha belirgin iken ilerleyen yaglarda ya degiskenlik
gosterir ya da kaybolur. Duyu hassasliklarinin OSB olan bireyde kesfedilmesi davranig

degisikligi ¢alismalar1 agisindan onemlidir. OSB olan bireylerin isteklerine uygun ve
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ilgisini geken bir seyler s6z konusu oldugunda duyular1 acik hale gelmektedir. Ornegin
ismi ile seslenildiginde veya yiiksek bir sese tepki vermeyen OSB olan birey ilgi alanina
giren telefonun sesine tepki verebilir. Gorsel uyaranlardan 6zellikle parlak 1siklara ve
hareket eden nesnelere OSB olan ¢ocuklarin ilgisi vardir. Bedensel temas i¢eren duyulara
kars1 mesafelidirler. OSB olan ¢ocuklardan bir kismi kendilerine dokunulmasini istemez.
Ilerleyen yaslarda hosnutsuz bir sekilde bedensel temas kurmaktadirlar (Wing, 2015: 52).
Leekam ve arkadaslarinin (2007: 907) yaptiklari ¢alismada katilimer otizm spektrum
bozukluguna sahip bireylerin %90’ 1nda duyusal anormallikler saptanmistir. Calismada,
otizm spektrum bozuklugunda duyusal sorunlarin birden fazla duyusal alanda gorildigi
tespit edilmistir. Otizm spektrum bozuklugunda duyusal anormallikler diger gelisimsel

yetersizliklere gore daha fazla goriilmektedir.

Otizm spektrum bozuklugu olan bireylerde agri esigi yiiksektir. Otizm spektrum
bozukluguna sahip bireyler uyaranlarin fazla oldugu sosyal ortamlara katilmada sorun
yasamaktadir. Cevreden gelen uyaranlarin yogunlugu arttiginda OSB olan birey
tahammiil edememektedir (Mailloux ve Roley, 2001; akt. Uluyol, 2015: 7). Otizm
spektrum bozukluguna sahip bireyde, duyu hassasiyetinin oldugu noktalarin tespit
edilmesi gerekmektedir. Ornegin, belirli bir nesnenin sesine veya 151¢in yogunluguna gére
otizm spektrum bozukluguna sahip bireyde 6fke nobeti ortaya ¢ikabilir. Duyu islevlerinin
farkina varilmasi igin yapilan ¢alismalar bu nedenle 6nem arz etmektedir. Belirli bir
disiplin gergevesinde gergeklestirilen spor aktivitesi otizm spektrum bozukluguna sahip

bireyin bedensel farkindaliginin artmasini saglamaktadir.
1.1.7.5. Otizm Spektrum Bozukluguna Sahip Bireylerin Bilissel Ozellikleri

Otizm spektrum bozuklugunun literatiire kazandirildigi ilk donemlerde otizm spektrum
bozukluguna sahip bireylerin ileri zeka diizeyine sahip oldugu goriisii hakimdi. Otizm
spektrum bozukluguna sahip bireylerde zeka olarak ileri seviyede olanlar mevcuttur.
Ancak spektrum igerisinde normal zeka seviyesine ve zeka geriligine sahip bireylerde
bulunmaktadir. Otizm Spektrum bozukluguna sahip bireyler bilgiyi isleyip baglama gore
kullanmada problem yasamaktadir. Zihin kuramina gére OSB olan bireyler, diger
insanlarin duygu ve diisiincelerini anlamlandiramamaktadir. Bu nedenle sosyal etkilesim

kurmasi ve gelistirmesi zorlasmaktadir. Ogrenilen bilgiler zihinde bulunan daha énceki
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bilgilerle iliskilendirilememektedir. Bu durum OSB olan ¢ocuga 6gretilen kavramlarin

siirli bir ¢ergevede yer almasina yol agmaktadir (Kayalioglu ve Goriir, 2013: 51).

CDC’nin (2014) raporuna gore otizm spektrum bozuklugu olgularinin yarisinda zeka
diizeyi 85’in tizerindedir. Otizm spektrum bozuklugu tanisina zihinsel engelliligin eslik
ettigi klinik tablolarda uyku sorunlari, saldirganlik, 6fke nobeti, epilepsi vb. sorunlarda
eslik etmektedir. OSB olan bireylerin %10’unda istiin 6zellikler bulunmaktadir (CDC,
2014; akt. Korkmaz, 2015: 87). Otizm spektrum bozuklugu olan her bireyde belirli bir
alanda kesfedilmeyi ve gelistirilmeyi bekleyen en az bir yetenek mevcuttur. Bu yetenegin
ortaya ¢ikarilmasi gereklidir. OSB olan bireyin yetenegine gore kendini gergeklestirmesi,
sosyal etkilesimini ve 6z bakim becerilerini de arttirmaktadir. Ozellikle fiziksel aktiviteye
yatkin olan g¢ocuklarda yetenegin ortaya ¢ikarilmasi aile ve ¢ocuk i¢in 6nemlidir. Otizm
spektrum bozukluguna sahip bireylerde 6z yeterliliklerin kesfedilmesi gelisim agisindan

onem arz etmektedir.
1.1.8. Otizm Spektrum Bozuklugu Olan Bireylerde Davrams Problemleri

Otizm spektrum bozuklugu olan her bireyin kendine 6zgii 6zellikleri bulunmaktadir. Bu
nedenle davranis problemleri de bireye gore farklilik gosterir. Otizm spektrum bozuklugu
dogrudan bireyin davraniglarini etkilemektedir. Sosyal yasama adaptasyonda en 6nemli
sorun davranig problemleridir. Aileler ¢ocuklarinin davranis sorunlarinin hangi sosyal
baglamda ortaya ¢ikacagmi tahmin edemediginden cocuklar ile birlikte toplumsal
etkinliklere katilimda sorun yasamaktadir. Otizm spektrum bozuklugu olan bireylerde
genellikle davranis problemlerinin ortaya ¢ikmasini tetikleyen bir uyaran bulunmaktadir.
Aileler genellikle bu uyaranlar tespit edip onlem almaya ¢aligmaktadir. Otizm spektrum
bozukluguna sahip bireylerde tekrarlayici hareketlerin kaynagi ve islevi belirsizdir.
Davranis bozukluklari, sosyal ve iletisim alanlarindaki otizm spektrum bozuklugu
belirtileri kadar 6nem arz etmektedir. Ancak tekrarlayicit davraniglarin tanisal 6nemine
dair arasgtirmalar yetersizdir. Davranis bozukluklarinin siddeti, otizm spektrum
bozuklugunun birey iizerindeki etkisini belirlemektedir (Bodfish, Symons, Parker ve
Lewis, 2000: 237).

Otizm spektrum bozukluguna sahip bireyler aynicilikta 1srarcidir. Rutinlere baghlik tist
diizeydedir. Giindelik hayatta meydana gelebilecek degisimlere karsi dngoriilemeyen

tepkiler verebilmektedirler (Korkmaz, 2015: 88). Ornegin evin salon diizeninde yapilan
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degisim OSB olan bireyde o6fke ndbetine yol agabilmektedir. Otizm spektrum
bozuklugunun en temel problemi sosyal etkilesim yetersizligidir. OSB olan birey
isteklerini ve kendini ifade edemediginde 6fke ndbeti ortaya ¢ikmaktadir. Ofke ndbeti
c1glik seklinde olabildigi gibi saldirganlik seklinde de ortaya cikabilir. 2 ile 5 yaslan
arasinda &fke ndbetleri belirginlesmektedir. Ofke ndbetlerinin siddeti yas ilerledikge
azalmaktadir (Darica vd., 2005: 66). Bununla birlikte ilerleyen yaslarda OSB olan
bireylere uygun sosyal olanaklar saglanmadig: taktirde 6fke ndbetleri yiiksek siddette
yeniden ortaya c¢ikabilir. Ergenlik doneminde 6fke nébetlerinin siddeti ve sayisi
artmaktadir. Ofke krizinin sonucunda OSB olan birey yikic1, depresif 6zelliklere sahip ve

saldirgan hale gelebilmektedir.

OSB olan cocuklarda saldirganlik gériilebilmektedir. Ozellikle ev ortaminda aileleri
tarafindan engellendiginde ve hayal kiriklig1 yasadiklar1 durumlarda saldirganlik ortaya
cikmaktadir. Otizm spektrum bozukluguna 6zgii korkular bireyde goriilmektedir. Giinliik
hayatta normal karsilanabilen arabaya binmek, ocagi yakmak gibi durumlara karsi otizm
spektrum bozukluguna sahip bireyde korku olusabilmektedir. Bu durum ailelerin
yasamini zorlastirmaktadir (Wing, 2015: 55). Otizm spektrum bozukluguna sahip
bireylerin tan1 dlgiitlerinde sinirli ve yineleyici davranig oriintiileri yer almaktadir. Saga
sola veya One arkaya sallanma, kendi ¢evresinde donme, kanat ¢irpma, nesneleri gevirme,
parmaklara tuhaf sekiller verme, amagsiz dolanma, dokunma, nesneleri veya elini
agzina gotiirme, el ¢irpma bu hareketlere 6rnek olarak verilebilir. OSB olan bireyler bu
hareketleri iginde bulundugu sosyal ortami 6nemsemeden yapar. OSB olan bireyin klinik
seyrini yineleyici hareketlerin fazlalig1 ve 1srar belirlemektedir. Depresyon donemleri ve
stresli anlarda bu hareketler cogalmaktadir. Bu davranislarin nedenleri bilinmemekte olup
egitim ve sosyalligi artirma c¢alismalar1 ile kismen veya tamamen ortadan
kaldirilabilmektedir. OSB olan bireyler bu hareketlerle kendini uyarmaktadir (Korkmaz,
2000: 65).

OSB olan bireylerde sosyal gelisiminin yetersiz olmasindan kaynakli olarak toplum
icinde olusabilecek bir sinir, hosnutsuzluk veya hayal kirikligi durumlarinda c¢evreye
zarar verme davranislar1 (¢1glik atma, esyalar firlatma gibi) ortaya ¢ikabilir (Darica vd.,
2005: 66). OSB olan bireylerde sik rastlanan bir diger davranis sorunu diizene olan
takintidir.  OSB olan bireylerde nesnelerin belirli bir diizene gore dizilmesi,
gruplandirilmast gibi takintilar goriilmektedir. Sosyal yasamda bu takintilar uyum
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problemlerini arttirmaktadir. Istedigi diizenin olusmamasi durumunda sinir, hayal
kirikligi, hosnutsuzluk ve 6fke krizine kadar varan sonuglar ortaya ¢ikmaktadir (Fazlioglu

vd., 2009; akt. Akfidan, 2016: 12).

Otizm spektrum bozuklugu olan bireylerde dikkatini belirli bir ¢calismaya odaklayamama
problemi ekseriyetle goriilmektedir. Akademik anlamda gelisim bu nedenle
gecikmektedir. Motivasyon sorununu asmak i¢in sosyal yeterlilik diizeyinin arttirilmasi
gerekmektedir. Cocukluk ¢agindaki OSB olan bireylerde asir1 hareketlilik gozlemlenir.
llerleyen yaslarda asir1 hareketlilik azalsa da enerjileri yiiksektir ve yorgunluk hissine
genellikle rastlanmamaktadir. Son olarak uyku ve yeme bozukluklart da OSB olan
bireylerde sik rastlanan problemlerdendir. OSB olan bireylerin davranis problemleri
sosyal, akademik, psikolojik sorunlara yol agmaktadir. Bu problemlerin giderilmesi

ailelerin yasadig1 sorunlar1 da azaltmaktadir.
1.1.9. Otizm Spektrum Bozukluklarina Yonelik Uygulamalar

Otizm spektrum bozukluguna sahip bireyler sosyal, davranigsal ve iletisimsel bir¢cok
sorunla kars1 karsiyadir. Giinliik hayat iglevlerinde aksakliklar yagsamaktadir. OSB olan
bireylerin giinliik hayatta kendi kendine yetebilecek davraniglari ve becerileri grenmesi
icin ¢esitli egitim uygulamalart gelistirilmistir. OSB olan bireylere yonelik egitim
uygulamalari; sosyal becerilerin, dil ve iletisim becerilerinin, akademik ve davranigsal
sorunlarin giderilmesi tizerine odaklanmistir (Tarbox, Persicke ve Bergstrom, 2014; akt.
Kutlu, 2016: 1). Otizm spektrum bozuklugunun yayginlik oranindaki artig tibbi tedavi,
egitim, terapi ve iletisim uygulamalarinin sayisinda artisa yol agmistir. Otizm spektrum
bozuklugu alaninda gelistirilen egitim, tibbi, iletisim Ve terapi uygulamalarinin bilimsel
dayanaklar1 tartigmalidir. Bu hususta belirli kuruluslarin (National Autism Center,
National Professional Development Center) belirledigi oOlgiitler otizm spektrum
bozukluguna yonelik uygulamanin bilimsel olup olmadig1 veya umut vadeden bir calisma
olarak adlandirilmaktadir. Bilimsel dayanak kavrami vaat ettigi sonuglar1 saglamasina
baghdir. Uygulamanin diger uygulamalar ve oOrneklemler ile kiyas1 yapilarak

bilimselligine karar verilmektedir (Kircaali-Iftar, 2015: 45-46).

NAC (National Autism Center) tarafindan 2015 yilinda OSB olan ¢ocuk ve ergenler i¢in
otizm spektrum bozuklugu alanindaki uygulamalarin bilimsel dayaniklilig1 iizerine bir

rapor hazirlanmistir. Alanyazinda yapilan ¢alismalar incelenerek hazirlanan raporda
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yeterli kanita sahip uygulamalar arasinda ‘‘davranigsal miidahaleler, biligsel davranigsal
miidahale paketi, kiiciik cocuklar i¢in kapsamli davranigsal miidahaleler, model olma,
dogal Ogretim stratejileri, aile egitimi, akran Ogretim paketi, temel tepki ogretimi,
cizelgeler, replikli 6gretim, kendini yonetme, sosyal beceri paketi ve Oykii temelli
uygulamalar’® yer almaktadir (akt. Acar, 2015: 16). National Professional Development
Center (NPDC) tarafindan 2014 yilinda hazirlanan raporda 1990-2011 yillar1 arasinda
literatiirde yapilan caligmalar bilimsel Olgiitlerden gecirilmistir. Yapilan inceleme
sonucunda kanit temelli uygulamalar arasinda onciil temelli uygulamalar, bilissel
davranigsal uygulamalar, ayrimli pekistirme, ayrik denemelerle 6gretim, egzersizler,
sonme, islevsel davranigsal degerlendirme, islevsel iletisim 6gretimi, model olma, dogal
ogretim uygulamalari, akran aracili 6gretim, resim degisimli iletisim sistemi (PECS),
temel tepki Ogretimi, ipucu verme, pekistirme, tepkinin durdurulmasi/yeniden
yonlendirme, replikli 6gretim, kendini yonetme, sosyal 6ykii, sosyal beceri uygulamalari,
yapilandirilmis oyun grubu, beceri analizi, teknoloji destekli 6gretim ve miidahale, beceri
analizi, bekleme siireli 6gretim, video model uygulamalari ve gorsel destek sistemleri yer

almistir (akt. Turhan, 2015: 4).

Otizm spektrum bozuklugunun yaygmlik oraninin artmasiyla birlikte bireydeki
davranigsal etkisini hafifletici uygulamalar gelistirilmistir. Bazi uygulamalar otizm
spektrum bozukluguna sebep olan problemleri gidermeyi hedeflemektedir. Tiim terapi ve
egitim uygulamalart OSB olan bireyin toplum ile uyumlu, kendine yetebilen seviyede
olmasin1 amaclamaktadir. Aileler ¢ocuklarina olumlu kazanim saglayacagi umuduyla bu
uygulamalarin bilimselligine bakmadan talep edebilmektedir. Ebeveynler, bir ¢ocuk
tizerinde olumlu etki gosteren terapiye umut baglayabilmektedir. Otizm spektrum
bozuklugu olan ¢gocuklarin egitim ve terapilerinde her giiniin 6nemi bulunmaktadir. Bu
nedenle terapinin (veya uygulamanin) zaman, maliyet, cocugun yeteneklerine uygunluk,
ebeveynler ve kardesler {izerine etkisi detaylica arastirilmalidir. OSB olan her bireyde
tedavi yoOntemi olarak adlandirabilecegimiz bu uygulamalarin olumlu etkilerinin
olacaginin garantisi yoktur. Bir ¢ocukta ise yarayan uygulama digerinde ayni olumlu
sonucu gostermeyebilir (Quinn, 2016: 78). Bu noktada aileyi detaylica bilgilendirebilecek
ve bulundugu sosyal ortamda ¢ocuk ve ailesi ile ¢alisabilecek vaka yoneticilerine ihtiyag

bulunmaktadir. OSB olan bireyin 6zellikleri sosyal baglamda detaylica dgrenilmelidir.
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Otizm spektrum bozukluguna yonelik belli bash egitim, terapi ve tibbi tedavi

uygulamalarini tanimak gerekmektedir.
1.1.9.1. Uygulamah Davrams Analizi

Otizm spektrum bozuklugu alaninda bilimselligi kanitlanmis bir egitim uygulamasidir.
Uygulamali davranig analizi Dr. Lovaas tarafindan gelistirilmistir. Otizm spektrumunda
en etkili yaklasim olarak kabul gérmektedir. OSB olan bireylere 6zellikle erken yaslarda
uygulanmaya baslandiginda 6nemli kazanimlar elde etmesini saglamaktadir. Davranigsal
yaklasim olmasinin yaninda iletisim gibi diger alanlarda da OSB olan bireylere yonelik
uygulamalarin gelisiminin Oniinii agmistir. Uygulamali davranis analizi (UDA) otizm
spektrum bozukluguna sahip bireylerin davranislarina yonelik gelistirilen bir
uygulamadir. Uygulamali davranis analizinin temel amaci bireydeki davranislar
gelistirmek ve olumsuz yonde seyreden davramiglari degistirmektir. Bu amag
dogrultusunda cgesitli egitsel ilkeleri mevcuttur (Anderson ve Romanczyk, 1999; Baer,
Wolf ve Risley, 1968; Cooper, Heron ve Heward, 1987; Corsello, 2005; Fovel, 2002;
Kircaali-Iftar ve Tekin, 1997; Tekin ve Kircaali-iftar, 2001; Ogletree ve Thomas, 2001;
Scheuermann ve Webber, 2002; Steege, Mace, Perry ve Longenecker, 2007; Wolery,
Bailey ve Sugai, 1988: akt. Giileg-Arslan, 2011: 130).

OSB olan bireyler neden-sonug¢ iliskisi kuramamaktadir. Bu nedenle davranis
degisikligine yol acan gilidilenme OSB olan bireyde gergeklesmemektedir. Uygulamali
davranis analizi programinda oOncelikle ¢ocugun (veya ergenin) ilgisini ¢eken ve
isteyebilecegi pekistiregler belirlenir. OSB olan bireyin yetersizlik gosterdigi
davraniglarina yonelik egitsel miidahaleler yapilirken 6diil ve ceza olarak bu pekistirecler

kullanilmaktadir (Fazlioglu, 2007: 54).
1.1.9.2. Erken Yogun Davramssal Egitim

Dr. Lovaas tarafindan uygulamali davranis analizine dayandirilarak gelistirilen egitim
programidir. Uygulamada otizm spektrum bozukluguna sahip c¢ocuklar olabildigince
erken yasta egitime baglamaktadir. Haftada 20 ile 40 saat aras1 bire bir egitim yontemi
kullanilmaktadir. Uygulama, ev ortaminda yiiriitilmektedir. Cocugun tiim gelisim
alanlarma yonelik calismalar yapilmaktadir. Uygulamanin baslangicinda ayrik
yontemlerle dgretim teknigi kullanilmaktadir. Ilerleyen siirecte diger 6gretim teknikleri

de dahil edilmektedir. Erken yasta baglanilan egitim faaliyetleri otizm spektrum
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bozukluguna sahip ¢ocuklarin gelisim seyirlerini olumlu yonde degistirmektedir. Taklit,
esleme, oyun ve alict dil becerileri programin Oncelikli olarak gelisimi hedefledigi
alanlardir. Erken yogun davranigsal egitimin gecerliligini kanitlayan bilimsel ¢alismalar

bulunmaktadir (http://www.tohumotizm.org.tr/egitim-yontemleri-0, et: 12.10.2016).

1.1.9.3. Sosyal Oykiiler

Otizm spektrum bozukluguna sahip bireyler sosyal etkilesim kurma ve gelistirmede
sorunlar yasamaktadir. Gray tarafindan gelistirilen bu yontemde otizm spektrum
bozuklugu olan ¢ocuklarin sosyal olarak karsilasabilecekleri sorunlar1 anlayip ¢6ziim
gelistirmesi amaciyla gorsel desteklerle ¢ocugun bireysel Ozelliklerine uygun kisa
oykiiler bulunmaktadir (Gray, 2000: akt. Karaaslan ve Kutlu, 2010). Sosyal oykiiler
belirli bir olay1 veya durumu OSB olan bireye agiklamak i¢in kurgusal olarak yazilmis
oykiilerdir. Okuma yazma bilen OSB olan bireylere yazili metin ile sunulurken; okuma
yazma bilmeyen OSB olan bireylere gorsel olarak sunulmaktadir. Sosyal Oykiiler
kullanilarak OSB olan bireylere giinliik hayattaki rutinleri agiklamak, gilinlik hayatta
meydana gelen degisikliklere uyumu arttirmak, etkilesim kurulan bireylerin davranis
nedenlerini agiklamak, sosyal beceriler edindirmek, toplumda yasayan diger bireylere
yonelik farkina varmasini saglamak ve bireyin kendini kesfetmesine yardimci olmak
amaglar1 gerceklestirilmeye calisilmaktadir (Gary ve Grand, 1993: akt. Olcay-Giil ve
Tekin-Iftar, 2012). Sosyal dykiiler kullanilarak genellikle hafif diizeyde otizm spektrum
bozukluguna sahip bireylerin sosyal kazanimlarini arttirmak oncelikli hedeftir. OSB olan
bireyin sorun teskil eden davranig alanlarina yonelik uygulanmaktadir. Sosyal Oykii

kullanimi1 bilimsel dayanaklar1 bulunan egitim yontemidir.
1.1.9.4. Kolaylastirilms iletisim

Ileri diizeyde konusma ve dil bozukluklar1 olan otizm spektrum bozuklugu olan bireylere
yonelik gelistirilmis bir uygulamadir. Bu yontemde iletisim fiziksel yardimci araciligiyla
(klavye tizerinden) kurulmaktadir. Otizm spektrum bozukluguna sahip birey iletilerini
fiziksel yardimci araciligiyla aktarmaktadir. Yontem okuma yazma bilen otizmli
bireylerde uygulanmaktadir. Kolaylastirilmis iletisim otizm spektrum bozuklugu olan
bireylerde olumlu etkilerinin olduguna dair bilimsel olarak kanitlanmamis bir egitim

yontemidir (http://www.tohumotizm.org.tr/egitim-yontemleri-0, et: 12.10.2016).
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1.1.9.5. TEACCH Yontemi

1970’11 yillarda otizm spektrum bozukluguna sahip ve iletisim engeli olan bireyler i¢in
gelistirilmistir. Program otizm spektrum bozukluguna sahip bireye uygun sekilde ¢evreyi
diizenlenmektedir. Yapilandirilmis ortamda OSB olan bireyle egitim uygulamalari
yapilmaktadir. OSB olan bireyin becerilerine uygun bireysellestirilmis 6zel egitim
calismalar1 yapilmaktadir. Program kapsaminda tani degerlendirme, bireysellestirilmis
tedavi programi, 6zel egitim, sosyal beceri egitimi, mesleki egitim, okul muayenesi, aile
egitimi ve danigmanligt ve aile grup aktivitelerini igermektedir. OSB olan bireyin
davraniglar1 egitim ile uygun hale getirilmektedir. OSB olan bireye yonelik serbest ortam
yerine yapilandirilmig ortam kullanilmaktadir. TEACCH (Treatment and Education of
Autistic Realated Communication Handicapped) programi yapilandirilmis ortamda
uygulanmasi ve OSB olan bireyleri kaynastirmadan uzak tuttugu gerekgeleriyle
elestirilmektedir (Quinn, 2016: 84-85).

1.1.9.6. PECS Yaklasimi

PECS (Picture Exchange Communition System) yaklasimi otizm spektrum bozuklugu
olan bireylerin sosyal ve iletisim becerilerini gelistirme iizerine odaklanmaktadir. OSB
olan bireylerde kendini ifade edememekten kaynakli mutsuzluk, saldirganlik gibi
olumsuz tutumlar bulunmaktadir. PECS yaklasimi s6zel olarak kendini ifade edemeyen
OSB olan bireylerin resimli kartlar ile kendini ifade etmesini saglamaktadir. Otizm
spektrum bozuklugu olan g¢ocuk, sozciiklerin yerine resimli Kkartlar1 kullanarak
ebeveynine veya egitimcisine isteklerini bildirmektedir. PECS yaklagimiyla otizm
spektrum bozuklugu olan ¢ocuklarin iletisim kanallarini saglikli bir sekilde kullanmasinin

sonucunda sosyal etkilesimlerinin gelisimi saglamaktadir (Fazlioglu, 2007: 58).
1.1.9.7. Duyu Biitiinleme Terapisi

Otizm spektrum bozuklugu olan bireylerde duyularin hassasiyet derecesi normal
gelisimden farklilik gostermektedir. OSB olan ¢ocuk kendisine seslenildiginde tepkisiz
kalabilir. Ancak yine ayni ¢ocuk kisik sekilde galan telefon sesine tepki verebilir. Agri
esigi de yine ayni sekilde OSB olan bireylerde farklidir. Duyusal biitiinlestirme terapisi
otizm spektrum bozuklugu olan bireye, duyusal ozellikleri degerlendirilerek belli
duyulara yogun uyaran uygulamaktadir. Bununla birlikte bazi duyulara da hafif diizeyde

uyaran uygulamaktadir. Boylelikle bireyin sosyal uyumunu arttirmayi, davranissal
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sorunlarini da azaltmayi amaglamaktadir. Duyusal biitlinlestirme terapisi uzun stireli
olarak uygulanmaktadir. Bunun yaninda bilimsel dayanagi bulunmaktadir. Terapi otizm
spektrum bozuklugu olan bireyin duyusal-motor fonksiyonlarindaki bozukluklarin

nedenini ortadan kaldirmay1 amaglamaktadir (Kircaali-iftar, 2015:58-59).
1.1.9.8. Oyun Terapisi (Floortime)

Oyun terapisi, otizm spektrum bozukluguna sahip c¢ocugun duyusal 6zelliklerinin
gelisimine odaklanmaktadir. Oyun terapisinde ¢ocugun ilgisini ¢eken ve severek yaptigi
bir aktivitenin sosyal etkilesimde gelisim gostermesi i¢in kullanilabilecegi
varsayllmaktadir. Yapilandirilmis oyun ortaminda otizm spektrum bozukluguna sahip
¢ocugun seviyesi belirlenmektedir. Cocuk ile ebeveyn arasindaki etkilesim terapi ile
artmaktadir. Oyun terapisi uygulamasi, otizm spektrum bozukluguna sahip ¢ocugun
olumlu yonlerini takip ederek cevresi ile kurmus oldugu etkilesimleri arttirmayi
amaglamaktadir. Bu noktada c¢ocuk, ebeveyn veya terapist tarafindan
cesaretlendirilmektedir. Giinliikk 2-5 saat arasi ¢ocuk ile ebeveyn (veya terapist) diisiik
uyaricili ortamda karsilikli olarak tecriibe edinmektedir (Quin, 2016: 85).

1.1.10. Otizm Spektrum Bozuklugu Olan Bireylere Yonelik Diger Terapi

Uygulamalan

Otizm spektrum bozuklugunun yayginlik oraninin artmasi OSB olan bireylere yonelik
caligmalar1 da arttirmistir. Davranigsal sorunlar1 ortadan kaldirmak amaciyla birgok
program gelistirilmistir. Otizm spektrum bozuklugunun belirli bir klinik seyrinin
olmamasi farkli egitim, terapi ve tedavi uygulamalarinin gelisime yol agmaktadir. OSB
olan bireylerin ¢cogunda ortak sekilde islevsellik gosteren uygulama yoktur. Erken yasta
egitim tim otizm spektrum bozuklugu olan bireylerde bilinen en etkili yontemdir.
Egitimin yaninda ¢esitli uzmanlarca gelistirilen tamamlayici terapi uygulamalar1 da
mevcuttur. Terapi uygulamalari c¢ocugun ilgi ve yeteneklerine uygun olarak

gelistirilmektedir.
1.1.10.1. Egzersiz ve Atletik Terapi

Otizm spektrum bozuklugunun karakteristik 6zelliklerinde bedensel bir engel yoktur.
OSB olan ¢ocuklar akranlar1 gibi enerji doludur. Egzersiz ve spor aktiviteleri bireyin

sosyalligini arttirmaktadir. Otizm spektrum bozuklugu olan bireylerde de fiziksel

28



aktivitelere yonelik ilgi vardir. Bu ilgiyi kullanarak bireyin grup aktivitelerine katiliminin
artmasi, sosyal ve iletisimsel becerilerin gelismesi saglanmaktadir. Spor aktiviteleri
fiziksel ve duygusal olarak bireyi rahatlatmaktadir. Ogretim tekniklerinin etkinligini
arttirmaktadir (Quinn, 2016: 90). Cox ve arkadaslarinin (2011) yapmis olduklari
arastirmada dersten once yapilan 15 dakikalik yiirime ve kogsma egzersizi ders sirasinda
¢ocuklarin dogru yanit verme oranini arttirdigini ortaya koymustur (Cox vd., 2011; akt.
Kircaali-Iftar, 2015: 63). Otizm spektrum bozukluguna sahip ¢ok sayida birey spor

alaninda rekorlar kirmistir.
1.1.10.2. Hayvan Terapisi

Hayvanlar ¢ocuklar {izerinde uyarici etkiye sahip olup dikkatini arttirmakta ve 6grenme
yeteneklerini gelistirebilmektedir. Hayvan terapisi otizm spektrum bozuklugu olan
bireye, motor koordinasyon becerilerinde ve kas gelisiminde destek olmaktadir. Hayvan
ile kurulan iligki ilerledikg¢e psikolojik agidan birey kendini iyi hissetmekte bu da sosyal
ve iletisimsel olarak gelisime yol agmaktadir (Quinn, 2016: 92). Daha ¢ok yunuslarla
etkilesim ve ata binme terapisi seklinde uygulanmaktadir. Ata binme terapisi daha ¢ok
selebral palsili ¢ocuklarda uygulanirken, son yillarda otizm spektrum bozuklugu olan
cocuklarda da uygulanmaktadir. Ata binme terapisinde amag¢ OSB olan ¢ocuga binicilik
becerileri kazandirmak degildir. Amag duyusal ve devinsel girdilerden otizm spektrum
bozukluguna sahip ¢ocuklar1 faydalandirmaktir. Ancak bilimsel bir temeli
bulunmamaktadir. Yunuslar ile etkilesim terapisinde ise otizm spektrum bozuklugu olan
birey Oncelikle iskelede yunus ile etkilesime sokulmaktadir. Daha sonra suyun iginde
yunus ile etkilesim olusturulmaktadir. Yunuslarla etkilesim terapi uygulamalarinin otizm
spektrum bozukluguna sahip bireylerin gelisimlerine olumlu etki yaptigina dair bilimsel
caligsma yoktur. Ancak farkli sosyal ortam ve duygusal etkilesimin bireyin psikososyal

agidan iyilik halini arttirdigi soylenilir ( https://www.tohumotizm.org.tr/otizm/tedavi-

yontemleri/terapi-yontemleri/yunuslarla-terapi/, et: 12.10. 2016.)

1.1.10.3. Sanat Terapisi

Sanat, bireyin duygularinin disavurumudur. Sanat terapisinde uzman ilgili sanat alaninda
ve psikoterapide uzman olmasi gerekmektedir. Otizm spektrum bozukluguna sahip
bireyler heykel, resim, seramik, ebru gibi sanat alanlarinda yeteneklerine uygun olarak

kendini gergeklestirebilmektedir. Sanat alanindaki etkinlikler bireyin iletisim kanallarinin
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artmasini saglar. Duygu ve diisiincelerini ifade etmede ve onanma ihtiyacini giderme de
sanat terapisi etkilidir. Knorth ve Spreen (2014) normal ve normal iistii OSB olan
cocuklarla yapilan 18 arastirmayi derlemistir. Derleme sonucunda sanat terapisinin otizm
spektrum bozuklugu olan bireylerin 6zgiiveninde ve iletisim becerilerinde gelisme
sagladig tespit edilmistir (Knorth ve Spreen, 2014; akt., Kircaali-iftar, 2015: 65-66).
Diinyada ve tilkemizde otizm spektrum bozukluguna sahip bireylerin sanat alanindaki
iistlin basarilarina yonelik ornekler mevcuttur. Ancak tiim OSB olan bireylerin {istiin
yetenekleri bulunduguna dair algi olusmaktadir. Sanat terapisinin otizm spektrum

bozuklugunda bilimsel dayanag yoktur.
1.1.10.4. Miizik Terapisi

Miizik bireyin konugma ve dil becerilerinin gelisiminde etkilidir. Otizm spektrum
bozukluguna sahip bireylerin enstriiman ile ilgilenmesi konsantrasyonunun artmasina
yardimct Olmaktadir. Bununla birlikte miizik, sosyal ve iletisimsel gelisimi
saglamaktadir. Miizik, bireyin sosyal olarak kendini gerc¢eklestirmesine yardimeci
olmaktadir. Miizik OSB olan bireylerin egitim c¢alismalarini desteklemektedir. Brunk
(1999) calismasinda miizigin otizm spektrum bozuklugu olan bireylerde de gegerli 9

tedavi edici yoniinii vurgulamaktadir:

““‘Miizik dikkat ¢eker ve dikkati arttirir. OSB olan bireylerin ¢ogunda odaklanma
sorunu mevcuttur. Miizik OSB olan bireyler i¢in zamani yapilandirir. OSB olan
bireylerin zamanlarini degerlendirebilecegi alan sinirlidir. Boslukta kalmak bireyin
davranigsal gerilemesi, 6fke krizi, depresyon gibi birgok soruna yol agmaktadir.
Bagariya odaklanmayi saglar. Sosyal becerilerin uygulanmasi igin yapilandirilmig
glivenli ortam saglar. Tekrar ve hatirlatma egzersizleri takintili davraniglari kontrol
edebilmesine yardimei olur. Miizik egzersizlerinde belirli bir amaca yonelik tekrar
oldugu i¢in olumsuz takintilarin farkina varilmasinda yardimci olur. OSB olan
bireyin gevresini kontrol altina almasini saglar. Miizik ile OSB olan bireye yeni bir
rutin kazandirilmis olur. OSB olan bireylerde degisime kars1 direng s6z konusudur.
Miizik ile birlikte rutinin digina ¢ikilmaktadir. Miizik bir rutini vurgulamak ve
yaratmak amaciyla kullanilabilir. Miizik her bireye uygulanabilir. OSB olan bireyin
motor becerileri biligsel 6zellikleri ve 6zel yeteneklerine gore degisen oranlarda
miizikte ilerleme kaydedebilir. Miizik terapisinin en énemli avantaji her ortamda

uygulanabilir olmasidir.”” (Brunk, 1999; akt. Yiikselsin ve Berrrak¢ay, 2010: 662).
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1.1.11. Otizm Spektrum Bozukluguna Sahip Bireylerin Ailelerinin Yasadigi
Giicliikler

Otizm spektrum bozuklugu, aileyi ve alt sistemlerini otizm spektrum bozukluguna sahip
birey kadar etkilemektedir. Ebeveynler otizm spektrum bozuklugu teshisiyle birlikte
bilinmezlikle karsilasmaktadir. Otizm spektrum bozuklugunun nedenlerinin belli
olmayip tedavisinin de olmamasi ebeveynlerin ¢esitli sorunlarla karsilasmasina Yol
agmaktadir (Turnbull vd., 2006; akt. Alagézoglu, 2016: 4). Ebeveynler, otizm spektrum
bozuklugunun teshis siirecinde ¢esitli zorluklar yasamaktadir. Bu sorunlardan ilki teshis
siirecidir. Ebeveynler, ¢cocuklarindaki gelisimsel sorunlara iliskin kaygilarindan asgari 12
ay sonra saglik profesyonellerine basvurmaktadir. Ebeveynlerin siiphelendikleri
noktadan tan1 konulmasina kadar yaklasik 42 ay gegmektedir (Crane, Chester, Goddard,
Henry ve Hill, 2016: 153).

Sosyal hizmet, bireyi ¢evresi ile birlikte bir biitiin olarak degerlendirmektedir. Otizm
spektrum bozuklugu ailenin i¢ sistemini ve sosyal baglantilarin1 dogrudan etkilemektedir.
Ailelerin karsilastig1 sorunlarin bir kismi diger engel gruplarinin ailelerinin karsilastigi
sorunlarla ortaktir. Ancak otizm spektrum bozuklugunda 6zel sorunlar da mevcuttur.
Otizm spektrum bozuklugundaki davranis problemleri ¢ocugun gelisim donemlerinde
farkli giiliiklerle karsilasmasima neden olmaktadir. Ornegin aile okul 6ncesi dénemde
konusma ve dil bozukluklar1 sorunu yasarken okul ¢aginda (sorun asildigi taktirde) sosyal
kabullenme problemi yasamaktadir (Fazlioglu, 2007: 119). Otizm spektrum bozuklugu
ebeveynlerin birgok zorlukla karsilagsmasina neden olmaktadir. Ebeveynlerde yiiksek
stres diizeyi, saglik sorunlar1 ve ebeveynlik rollerinde yetersiz kalma siklikla karsilasilan
sorunlardir. Otizm spektrum bozuklugu ailenin ekonomik yiikiimliiliiklerini
arttirmaktadir. Bu durum ailenin refah diizeyini azaltmaktadir. Ozellikle bakim veren
ebeveynin kendine vakit ayiramamasina neden olmaktadir. Bununla birlikte otizm
spektrum bozukluguna sahip ailelerde yiiksek bosanma oranlar1 goriilmektedir (Karst ve
Van Hecke, 2012: 247).

Ebeveynlerin beklentisi cocugunun kendi kendine yetebilen bagimsiz bir birey olmasidir.
Otizm spektrum bozuklugunun yasam boyu siiren bir gelisimsel yetersizlik olmasi
nedeniyle ailelerin ¢ocugun gelisim donemlerine 6zgii farkli sorunlarla bas etmesi

gerekmektedir.  Otizm spektrum bozuklugu tanist ebeveynlerin umutlarinda ve

31



beklentilerinde hayal kirikligina ugramalarina yol agmaktadir. Ebeveynler ¢ocuklar1 ve
kendileri ile ilgili gelecek planlarinda degisiklikler yapmak durumundadir. Bu gergeklere
uyum saglama siireci ebeveynler agisindan zorlu gegmektedir. Otizm spektrum
bozukluguna sahip her bireyin biricik olmasi her ailenin farkli sorunlarla karsilasmasina
neden olmaktadir (Wing, 2015: 99). Otizm spektrum bozuklugu olan gocuga sahip olmak
ebeveynlik stresini yiikseltmektedir. Ebeveynlik stresinde yasanan degisim aile igi
dengeleri etkilemektedir. Ebeveynlik stresi, anne ile baba arasindaki iliskinin seyrini
belirleyen faktorlerdendir (Hartley, Papp ve Bolt, 2018: 94).

Gebelik doneminde otizm spektrum bozuklugunun fark edilmemesi nedeniyle aileler
normal gelisim gosteren bir ¢ocuk beklemektedir ve buna gore hayaller kurmaktadir.
Ebeveynler ailede yasanacak degisimlere uygun olarak hazirlik yapmaktadir. Otizm
spektrum bozuklugunun fiziksel belirtisi bulunmamaktadir. Bu nedenle aileler normal
gelisim gosteren ve saglikli bir bebek ile yasama devam edeceklerini diisiinmektedir.
Ancak ilerleyen siirecte bebegin duygusal soguklugu, sosyal soyutlugu ve otizm spektrum
bozuklugu ile gelen davranis Ozelliklerinin kendini gostermeye baglamasi &zellikle
anneleri c¢ocugunda bir farklilik oldugu yoniinde disiindiirmektedir. Ebeveynler
genellikle konusma gecikmesi nedeniyle ¢ocuklarini uzman doktorlara gétiirmektedir.
Giiniimiizde otizm spektrum bozuklugunda 2-3 yaglarinda tani konulmaktadir.
Ebeveynler c¢ocuklarina otizm spektrum bozuklugu tanist konuldugunda sok
yasamaktadir. Otizm spektrum bozuklugunun belirsiz diinyasi, ebeveynlerin sok halini
asmasinda giigliikler yasanmasina neden olmaktadir. Aileler gocuklarinda goriilen
davranig problemleriyle nasil basa ¢ikacaklarini bilemezler. Otizm spektrum bozuklugu
hakkinda iyi bir bilgisi bulunan ebeveynler dahi sok yagsamaktadir (Quinn, 2016: 166).
Sok siirecinin ardindan ebeveynler durumu inkar etmektedir. Siireg igerisinde ebeveynler
cesitli duygusal ve biligsel siirecler yasamaktadir. Otizm tanisi konulan ¢ocuklarin aileleri

ilk 6grendiklerinde farkli duygusal tepkiler vermektedir (Koksal ve Karaaslan, 2012: 71).

Ustiiner-Top’un (2009: 37), yapmis oldugu arastirmada ebeveynlerin otizm spektrum
bozuklugu tanist konulma stirecinde ilk hissettikleri duygunun iiziintii oldugu, ardindan
hayal kiriklig1 ve son olarak i¢inde bulunulan durumu bilmediklerinden korku yasadiklari
ortaya ¢ikmustir. Otizm spektrum bozuklugu ebeveynlerde sugluluk duygusu
olusturabilmektedir. OSB’nin nedenleri belli olmadigindan 6zellikle anneler hamilelik
stirecinde hata yaptiklarini, Allah’in giinahlarindan dolay:1 kendilerine ceza verdigi gibi
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nedenlerle kendilerini suglamaktadir. Otizm spektrum bozuklugu degisen seyirlerde
iletisim ve sosyal etkilesim yetersizligi sorunudur. OSB olan g¢ocuklarin insanlarla
etkilesim kurmada yasadig1 sorunlar ebeveynlerine kars1 da gegerlidir (Meirsschauts vd.,
2011; akt. Dogan vd., 2016: 82).

Otizm spektrum bozukluguna sahip ¢ocuklarda beslenme, uyku ve tuvalet egitiminde
sorunlar yasanmaktadir. OSB olan ¢ocuklar siklikla bir yiyecekte israrci olmaktadir.
Farkli tatlara karsi asirt duyarlidir. Yenilemez seyleri yemeye calisabilmektedir.
Kendisine engel olunmaya calisildiginda o6fke krizine girebilmektedir. OSB olan
cocuklarda uyku problemlerine siklikla rastlanmaktadir. Bu sorun uyumama ve gece
siklikla uyanma seklinde goriilmektedir. Bazi ¢ocuklar ise bebeklik donemini sessiz bir
sekilde gecirmektedir. Uyandiginda aglama ndbetleri ailelerin bir diger sik karsilagtig
problemdir. OSB olan bireyler tuvalet egitimlerini normal gelisim gdsteren ¢ocuklara
gbre gec tamamlamaktadir. ilerleyen yasina ragmen tuvalet aliskanlig1 kazandirilamayan
OSB olan bireylerde mevcuttur (Fazlioglu, 2007: 120-121). Oz bakim yetersizligi ve
otizmin kendine 6zgii davranis Oriintiileri bu problemlere eklendiginde ebeveynlerin

cocugu ile birlikte sosyal yasama uyumu zorlagmaktadir.

Otizm spektrum bozuklugu toplumun tiim kesimlerinde goériilmektedir. Otizm spektrum
bozuklugu ¢ocugun ebeveynlere bagimliligini arttiran gelisimsel bozukluktur. Otizm
spektrum bozukluguyla yasama ailelerin maddi olarak zorlanmalarina neden olmaktadir.
Otizm spektrum bozukluguna sahip ¢ocugu olan birincil bakim veren ebeveyn (genellikle
anne) is yasamindan ayrilip ¢ocugunun bakimini gergeklestirmektedir. OSB olan
bireylerin gelisimleri i¢in gerekli egitim, terapi gibi desteklerin maddi kiilfeti olduk¢a
yiiksektir. Cogu aile maddi giiciiniin tizerine ¢ikmaya calismakta ve ekonomik olarak
zorluk yasamaktadir. Otizm spektrum bozuklugu aile igerisindeki dengelerde degisim
olusturmaktadir. Eslerin iliskilerinde sorunlara yol agmaktadir. Ozellikle annenin
¢ocugun sorumlulugunu iistlenmesi esi ile olan iliskilerini farklilagtirmaktadir (Cavkaytar
vd., 2008, Dillenburger vd., 2010, Ustiiner Top, 2009, Woodgate, Ateah ve Secco, 2008;
akt, Giileg-Aslan vd., 2014: 97). Eslerin siire¢ icerisinde sorunu agamadigi durumlarda

aile danigmanlig1 6nemlidir.

Otizm spektrum bozuklugunda ailelere yonelik sosyal destek sistemlerinin harekete

gegirilmesi gerekmektedir. OSB olan birey ve ailesinin egitim, psikososyal destek, sosyal
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hizmet, manevi ve is ugrasi terapisi gibi destek hizmetlerine ihtiyact bulunmaktadir.
Otizm spektrum bozuklugunun birey tizerindeki etkisini azaltma siirecinde karmasiklik
ve belirsizlikler oldugundan aile ile birlikte siireci yonetecek bir vaka yoneticisi
gerekmektedir. Sosyal hayattan soyutlanmaya baslayan ebeveynler tiim ilgilerini gocuk
izerine yogunlastirmakta ve biiyiik beklentilere kapilmaktadir. Ailenin enerjisi ve sabri
dogru sekilde yonlendirilmelidir. Hayal kiriklig1, iizlintii gibi duygularin defalarca aile
igerisinde kriz olusturacak sekilde ortaya ¢ikmasini engellemek icin profesyonel destek

verilmelidir (Danis, 2001: 78-79).

Toplumda otizm spektrum bozuklugunun tanmirhgi yetersiz diizeydedir. Tohum Otizm
Vakfi tarafindan 2015 yilinda yapilan Tiirkiye’deki Bireylerin Otizm Algist ve Bilgi
Diizeyi arastirmasinda katilimcilarin  yiizde 29°u otizm spektrum bozuklugunu
duyduklarmi belirtmistir. Otizm spektrum bozuklugunu duyanlarin yiizde 7’lik kismu
otizm spektrum bozuklugunun belirtileri hakkinda bilgi sahibidir. Arastirmadan ¢ikan
sonuclar degerlendirildiginde iilkemizde 10 kisiden 7’si otizm spektrum bozuklugunu
duymamistir. Tiirkiye’nin 7 bolgesinde 15 ilde 1237 kisi ile yiiz ylize goriisiilerek
arastirma gercgeklestirilmistir. Arastirmaya katilanlarin yiizde 73’1 otizm spektrum
bozuklugunun tedavisi hakkinda fikri olmadigini beyan etmistir. Katilimeilarin yilizde
18’1 otizm spektrum bozuklugunun tedavi ile diizelebilecegini belirtmistir. 2017 yilinda
yapilan ayni arastirmada otizm spektrum bozuklugunu duyanlarin orami yiizde 58’e

yiikselmistir (Tohum Otizm Vakfi, 2017: 36).

Otizm spektrum bozukluguna sahip bireylerin sorunlarini asabilmesi i¢in sosyal hayatta
yer almalidir. Toplumumuzda 6zellikle otizm spektrum bozuklugunun belirtilerinin ve
davranis 6zelliklerinin yeterli seviyede bilinmemesi ailelerin sosyal yasama uyumunu
gliclestirmektedir. Sosyal hayatta bireyler OSB olan ¢ocuklarin davranislarina anlam
verememekte ve zararli olarak gorebilmektedir. Cocuklarinin toplum igerisinde yapmis
oldugu davranislar1 diger bireylerin ayiplamalar1 ve acima duymalari, ailelerin utang,
lizlintii gibi duygulara kapilmasina yol agmaktadir. Bu durum aileleri toplumsal uzakliga
otelemektedir. Toplum, aile i¢in destek kaynagi olmasi gerekirken duygusal
dalgalanmalara neden olan sorun kaynagimma doniismektedir. Ailelerin yalniz
olmadiklarin1 anlamasi i¢in kendileri gibi otizm spektrum bozuklugunun getirdigi
sorunlar1 yasayan ailelerle grup caligmalarinda bir araya gelmesi gerekmektedir (Wing,
2015: 100). Grup calismasi ebeveynlerin duygusal sagaltim yapmalarina imkan
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vermektedir. Grup ¢alismasinda sinirli bigimde kabul gordiikleri sosyal ¢evrelerin disinda
rahatlikla kendilerini ifade edebildikleri sosyal baglam olusmaktadir. Otizm spektrum
bozuklugu sadece bireyi degil ailesini ve gevresini etkileyen bir durumdur. Bu nedenle

alanda yapilacak ¢alismalarin ¢arpan etkisi biiytiktiir.

1.1.12. Tiirkiye’de Otizm Spektrum Bozukluguna Yoénelik Kamu Kurum ve

Kuruluslan

Otizm spektrum bozuklugunda goriilme siklig1 artmaktadir. Amerikan Hastalik Kontrol
Merkezi 2015 yilinda otizm spektrum bozuklugu yayginligini 1/68 olarak onaylamistir.
Ulkemizde bu orandan hareketle 0-18 yas aras1 352.000 otizm spektrum bozukluguna
sahip (degisik seyirlerde) birey bulunmaktadir. Otizm spektrum bozuklugunun yayginlik
orani iilkeden iilkeye degismektedir. Bu nedenle iilkemizde otizm spektrum bozuklugu
tablosunu net gorebilmemiz icin iilkemizdeki yayginliginin ortaya konulmasi
gerekmektedir. Giiniimiizde otizm spektrum bozuklugunun tedavisi olabildigince erken
yasta baslanan egitim hizmetleridir. Ulkemizde de son yillarda OSB olan bireylerin
egitimine yonelik kurum ve kuruluglar artmaktadir. Tiirkiye Cumhuriyeti anayasasinin
42. Maddesinde ‘‘Higbir birey egitim ve Ogrenim hakkindan yoksun birakilamaz’’
denilmektedir. Toplumun her bir ferdinin egitim hakkidir ancak bazi bireylerin egitim

daha fazla hakki ve ihtiyacidir.
1.1.12.1. Egitim Alaninda Bulunan Kamu Kurumlari

Ulkemizde engelli bireylere yonelik bir¢ok kamu kurum ve kuruluslart mevcuttur. Otizm
spektrum bozuklugunda egitim bilinen en etkili tedavi yontemidir. Tiirkiye’de egitim
hizmetleri temelde kamusal bir hizmettir. Engelli bireylerin toplum ile biitiinlesebilmesi
icin egitim ihtiyag¢larinin giderilmesi gerekmektedir. Otizm spektrum bozukluguna sahip
bireylerin egitim hizmetlerinden yararlanabilmesi i¢in yetkili bir saglik kurulusundan
saglik kurulu raporu alinmasi gerekmektedir. Rehberlik ve Arastirma Merkezlerinde
(RAM) otizm spektrum bozukluguna sahip bireylerin 06zel egitim planlanmasi
yapilmaktadir. Cesitli egitsel degerlendirmeler yapilip bireyin hangi egitim ortaminda
daha fazla yarar saglayacag tespit edilmektedir. Diizenlenen Ozel Egitim Kurul Raporu
ile OSB olan bireyin bireysel ve grup egitimi almasi saglanmaktadir. Rehberlik ve
Arastirma Merkezinde verilen rapora uygun olarak OSB olan birey egitim ortamina

yerlestirilmektedir. OSB olan bireyler normal gelisim gosteren bireylerle bir arada egitim
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alabilmektedir. Kaynastirma egitimi klinik olarak spektrumun hafif kisimlarinda olan
bireylere uygulanmaktadir. Okullarda (kamu veya 6zel) 4 kisilik 6zel egitim sinifi
acilmaktadir. Normal gelisim gosteren bireylerle sosyal ortam paylasilmaktadir. Bazi
durumlarda yar1 zamanli olarak kaynastirma ve Ozel egitim sinifinda egitim

aliabilmektedir (Erden, Akdur, Angin ve Aslan, 2014: 45).

Otistik ¢ocuklar egitim merkezleri (OCEM) 3-15 yas arasinda olan tibbi ve egitsel tanisi
konulmus otizm spektrum bozukluguna sahip ¢ocuklarin kaynastirma, bireysel ve grup
egitimi gordiigii kurumdur. fIkogretimde akranlari ile beraber egitime devam edebilecek
bireyler i¢in ilkdgretim okulu igerisinde bagimli OCEM olusturulmustur. Otizm spektrum
bozuklugunun etkisinin daha agir goriildiigii ve bireysel farkliliklar: bulunan bireyler i¢in
bagimsiz OCEM olusturulmustur. Ogrenci merkezli isleyen sistemde smiflar 2-4
kisiliktir. Otistik cocuklar egitim merkezleri OSB olan bireyin bagimsiz, toplumla
biitiinlesmis ve potansiyelinin azami dilizeyde ortaya c¢ikarmayr amaclamaktadir.
Bireysellestirilmis egitim programinin uygulayip gelistirmektedir. Bu hususta devlet
tarafindan egitim materyalleri, personel, bina, servis, yemek vb. unsurlar temin
edilmektedir. Ulkemizde otizm spektrum bozukluguna sahip bireyi kaynastirma
egitimine yerlestirmek Onceliklidir. Bu nedenle bir yerlesim yerinde en az 3 otizm
spektrum bozuklugu olan bireyin bulunmasi ilkdgretim okulu biinyesinde bagimli OCEM
acilmasi icin yeterlidir. Ilkdgretim okulu biinyesinde en ¢ok 3 dershane agilabilmektedir

(Otistik Cocuklar Egtim Merkezi Y onetmeligi, 2004: madde 4, 5, 16).

Otizm spektrum bozuklugu olan bireylerin tamami ilkogretimden sonraki egitim
kademelerinde yer alabilecek diizeyde olmamaktadir. Bu nedenle ilkdgretimini
tamamlay1p ortadgretime devam edebilecek akademik ve mesleki becerileri olmayan 21
yas iistii OSB olan bireylerin mesleki kazanim elde edebilmesi i¢in Otistik Cocuklar Is
Egitim Merkezi bulunmaktadir. Merkezde akademik becerilere yonelik egitim faaliyetleri
de devam etmektedir. Milli Egitim Bakanlig: tarafindan illerde engelli bireylere yonelik
mesleki egitim kurslar1 diizenlenmektedir (Erden, vd., 2014: 35).

1.1.12.2. Saghk Alamindaki Kamu Kurumlari ve Hizmetler

Otizm spektrum bozuklugu tanisi yetkin uzman hekimlerin bulundugu saglik
kuruluslarinda konulmaktadir. Saglik Bakanlig1 Poliklinik Hizmetlerinde Oncelik Sirasi

Yonetmeliginde engelli bireylerin poliklinik hizmetlerini aksatmayacak sekilde oncelik
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hakki bulunmaktadir (Poliklinik Hizmetlerinde Oncelik Sirasi Genelgesi, 2016/22).
Otizmli ¢ocuklarin aileleri ¢ocuklarini hastanede sira bekletmede zorluk yasamaktadir.
Bu nedenle ilgili yonetmeligin saglamis oldugu kolaylik saglik kurumlarinda
kullanilmalidir. Oziirlii Kisilere Yénelik Saglik Hizmetleri Sunumuna Iliskin Genelge
geregince, saglik kurumlarinin i¢ ve dis mekanlarinin gevresel ve mimari dizayni engel
gruplarmin kolaylikla kullanabilecegi sekilde yapilmaktadir (Oziirlii Kisilere Yonelik
Saglik Hizmetlerinin Sunumuna Iliskin Genelge, 2010/79).

Otizm spektrum bozuklugu ile birlikte bireyde farkli hastaliklar ve engel durumlari ortaya
cikabilmektedir. Yapilan tibbi degerlendirmeler sonucunda evde bakim hizmeti
saglanabilmektedir. Evde bakim hizmetinde bireyin yasadigi sosyal c¢evreden
ayirmaksizin fiziki sartlar ve hastaligin gereklerine uygun olarak tetkik, muayene, takip,
rehabilitasyon, psikososyal danismanlik vb. hizmetler sunulmaktadir. Ilgili birime
yapilan bagvurunun ardindan bireyin klintk durumu ve sunulacak hizmet
belirlenmektedir. Bakim hizmeti alacak kisinin evi hekim ve hemsireler tarafindan ziyaret
edilerek bakim ihtiyaglar1 ve ev kosullar1 belirlenmektedir. Takibi yapan uzman hekim
ve konuyla ilgili diger hekimlerin belirlemis oldugu tedavi ve bakim programi
cercevesinde hizmet yiiriitiilmektedir. Evde bakim hizmetlerinde sosyal hizmet uzmanlari
psikolojik ve sosyal destek baglaminda yer almaktadir. Evde saglik hizmetlerinde tibbi
zorunluluk halinde ve imkanlar gergevesinde uygun saglik kurulusuna hastalarin sevki
yapilmaktadir (Evde Saglik Hizmetleri Sunumu Hakkinda Y 6netmelik, 2005: madde 26).

Otizm spektrum bozuklugu olan bireylerin engellilik raporu Saglik Bakanliginca yetki
verilen devlet hastanelerinde verilmektedir. Engelli saglik kurulu raporu almak igin
kisinin kendisi veya vasisi bagvurmaktadir. Resmi kurum ve kuruluslardan yapilan
sevklerle de bagvuru yapilmaktadir. OSB olan birey saglik kurulunda bulunan uzman
hekimler tarafindan degerlendirilip tan1 ve engel orani belirlenmektedir. Rapor belirli bir
siireligine veya siirekli olarak gecerlidir. Birey baskasinin yardimi olmadan yasamini
devam ettiremiyor ve %50’nin lizerinde engel oranina sahip ise agir engelli olarak
tamlanmaktadir (Oziirliilik Olgiitii, Siniflandirmas1 ve Oziirliilere Verilecek Saglik
Kurulu Raporlar1 Hakkinda Yonetmelik, 2013: madde 4). Engelli saglik kurulu raporu
bireyin yararlanacagi sosyal haklar icin 6l¢iit teskil etmektedir. Bu nedenle raporun erken
donemde cikarilip ailelerin ve otizm spektrum bozuklugu olan bireylerin hayatini
kolaylastirict egitsel ve sosyal destekler saglanmalidir.
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1.1.12.3. Bakim Alanindaki Kamu Kurumlari ve Hizmetler

2011 yilinda 633 sayili KHK ve 2828 sayili kanun gergevesinde Tiirkiye’de engel
gruplarina yonelik sosyal katilim, rehabilitasyon ve bakim hizmetleri programlarini
olusturmak ve uygulamak iizere Aile ve Sosyal Politikalar Bakanligi kurulmustur.
Yapilan son degisiklikle Calisma, Aile ve Sosyal Hizmetler Bakanligi olusturulmustur.
Oncelikli olarak bireyin ailesinin yaninda bakim hizmetlerinin ve sosyal hayata
katiliminin saglamasina ¢alisilmaktadir. Bu baglamda evde bakim hizmetleri iilkemizde
son yillarda hizla yayginlasmaktadir. flgili mevzuat gereklerine sahip otizm spektrum
bozuklugu olan bireylerin bakimini gerceklestiren ailesine (veya akraba) evde bakim
ticreti saglanmaktadir. Evde bakim hizmetleri otizm spektrum bozuklugu olan bireylerin

sosyal destek sistemlerini arttirmaktadir (Erden, Akdur, Angin ve Aslan, 2014: 54).

Evde bakim {icreti alinabilmesi igin otizm spektrum bozuklugu olan bireye yetkili saglik
kuruluglarindan alinan engelli saglik kurulu raporunda engel orani %50’nin {izerinde ve
agir engelli olarak tanilanmasi gerekmektedir. Bununla birlikte ‘‘Her ne ad altinda olursa
olsun her tiirlii gelirleri toplam1 esas alinmak suretiyle; kendilerine ait veya bakmakla
yiikiimlii oldugu birey sayisina gore kendilerine diisen ortalama aylik gelir tutar1 bir aylik
net asgari licret tutarmin 2/3’{inden daha az olan bakima muhtag engellilerin...”’
bakimini saglayacak akrabasi (Ilgili yonetmeligin 2. Maddesinin a benti) var ise
ikametgahinda bakimi saglanmaktadir. Bakim ticreti engelli bireyin bakim verenine
verilmektedir. Ancak sartlar1 saglayip evde bakimi istenmez ise kurulus bakimi imkani
da bulunmaktadir (Bakima Muhta¢ Oziirliilerin Tesbiti ve Bakim Hizmeti Esaslarinin
Belirlenmesine Iliskin Yonetmelikte Degisiklik Yapilmasina Dair Y&netmelik, 2007:
madde 2-6). Evde bakim ticreti her sene 6 aylik periyotlar halinde zam yapilarak
glincellenmektedir. Aile, Caligma ve Sosyal Hizmetler Bakanligi oncelikle agir engelli

bireyin ailesi ile birlikte yagsamini siirdiirmesini saglamaktadir.

Agir engelli olmayip %40’in lizerinde engel orani bulunan bireylere mevzuatla
belirlenmis kriterlere uygunlugu halinde engelli ayli§1 baglanmaktadir. Engel oranina
gore baglanan aylik degismektedir. Engelli ayligi baglanabilmesi i¢in sosyal giivenlik
kurumlarinin herhangi birinden gelir bulunmamasi, nafaka veya nafaka baglanmasinin
miimkiin olmamas1 ve hanede kisi basi gelirin asgari iicretin 1/3 {inli agmamasi

gerekmektedir. Sosyal Yardimlasma ve Dayanigsma Vakiflar1 tarafindan ihtiyacinin
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bulunduguna karar verilen %40 ve iizeri engel oranina sahip bireylere engelli ayligi
baglanmaktadir (65 Yasini Doldurmus Muhtag, Giigsiiz ve Kimsesiz Tiirk Vatandaslari
Ile Engelli ve Muhtag Tiirk Vatandaslarina Aylik Baglanmasi Hakkinda Y®&netmelik,
2013: madde 2).

Diinyada 1960’larin sonundan itibaren zihinsel engelli, otizmli, ruhsal sorunlardan
kaynakli engellilikler vb. engel tiirleri i¢in kurumdisililastirma ¢alismalar1 baslatilmistir.
Engelli bireyin topluma entegre bi¢cimde insani bir sekilde yasamasi amaclanmigtir.
Kurum bakiminda engel kategorileri arasindaki ayrim belirsizdir. Psikiyatristlerin
tekelinde bakim hizmetleri siirdiirtilmiistiir. Otizm spektrum bozuklugunun yayginlik
oranindaki artigin anlasilmasinda kurumdisililastirmanin etkisi mevcuttur (Eyal vd, 2016:
12). Otizm spektrum bozuklugu olan bireylerin bakimini iistlenen biri olmadig taktirde
kurum bakimi devreye girmektedir. Resmi bakim merkezlerinde zihinsel engelliler,
ruhsal sorunlardan kaynakli engelliler gibi engel tiirleriyle bir arada bakim hizmetleri
yapilmaktadir. Tiirkiye’de yalnizca otizm spektrum bozuklugu olan bireylerin bulundugu
resmi bakim merkezleri yoktur. Kurumlarda birden fazla engel tiiriniin yasamasi sosyal
hayata katilimi1 zorlagtirmaktadir. Ancak her bir engel tiiriiniin kendine ait 6zellikleri
diistiniildiigiinde kurumlarda farkli engel tiirlerinin bakimi bir arada saglanmamalidir.
Otizm spektrum bozuklugu egitim ve sosyal destek ile ilerleme saglanabilecek gelisimsel
bozukluktur. Kurum catis1 altinda yiiriitilen hizmetler kisinin kazanimlarma gore
gelistirilmelidir. Aksi taktirde otizm spektrum bozuklugu olan bireyin handikabi
artacaktir. Resmi bakim merkezlerinde otizm spektrum bozukluguna sahip bireylerin

ikamet etmesi i¢in istenen belgeler sunlardir:
e Engelli saglik kurulu raporu.

e 18 yagimni doldurmamis otizm spektrum bozuklugu olan birey i¢in koruma altina

alinmasi ve bir bakim merkezine yerlestirilmesine dair mahkeme karari.

e 18 yasini doldurmamis otizm spektrum bozuklugu olan bireyin velayet altinda

degil ise vesayet altina alinabilmesi i¢in vasi atanmasi karart.

e Terk edilmis ve yakini bulunmayan kimsesiz otizm spektrum bozuklugu olan

birey igin islemler bulundugu ilin Aile, Calisma ve Sosyal Hizmetler il
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Midiirliiglince yuritiilir (https://www.ailevecalisma.gov.tr/sss/engelli-ve-yasli-

hizmetleri-genel-mudurlugu/ et:11.06.2019).

Kurum bakimindaki zararlar1 azaltmak amaciyla Aile, Calisma ve Sosyal Hizmetler
Bakanligi tarafindan Umut Evleri agilmistir. Umut evleri engelli bireyin bakim hizmetini
toplum igerisinde saglamaktadir. Ev tipi sosyal hizmet birimi olarak da
adlandirilmaktadir. Umut evlerinde ev tipi bakim hizmetine uygun olarak 2 ile 6 arasinda
engelli birey apartman veya miistakil dairede ikamet etmektedir. Umut evlerinde talep
halinde engelli bireyin yakini refakat edebilmektedir (Engelli Bireylere Yonelik Umut
Evleri Yonergesi, 2016). Uygun mesleki ¢alismalar gergeklestirildigi taktirde otizm
spektrum bozuklugu olan bireyler i¢in ev ortaminda bakim hizmeti almak kazanimlarini
arttirtp gelisimini saglayacaktir. Bu durum otizm spektrum bozuklugundaki temel
sorunlardan olan sosyal etkilesim yetersizliginde bireyin dezavantajini azaltacaktir.
Tiirkiye’de otizm spektrum bozuklugu olan bireylerin ev tipi sosyal hizmet birimleri

acilmaya baglanmistir.

1.1.13. Tiirkiye’de Otizm Spektrum Bozukluguna Yénelik Ozel Kurum ve

Kuruluslar

Otizm spektrum bozuklugunda bilinen en etkili tedavi yontemi olabildigince erken yasta
egitim ¢aligmalarina baglamaktir. Otizm spektrum bozuklugu sosyoekonomik diizey ayirt
etmeksizin toplumun her kesiminde goriilmektedir. Bu nedenle otizm spektrum
bozuklugu alaninda faaliyet gosteren birgok 6zel tesebbiis bulunmaktadir. Devlet destekli
egitim hizmetlerinin sunuldugu Ozel Egitim ve Rehabilitasyon Merkezleri’nden

toplumda bulunan engelli bireylerin 6nemli bir boliimii yararlanmaktadir.
1.1.13.1. Ozel Egitim ve Rehabilitasyon Merkezi Egitim Destegi

Milli Egitim Bakanhigi Ozel Egitim ve Rehabilitasyon Merkezlerinin amaglarini Ozel
Egitim ve Rehabilitasyon Merkezi Yonetmeliginde su sekilde belirtmektedir:

e Bakanlik¢a belirlenmis destek egitim programlari ile 6zel yontem, personel ve
arac- gerec kullanarak ilgileri, ihtiyaglari, yetenek ve yeterlilikleri dogrultusunda

iist 6grenime, is ve meslek alanlarina ve hayata hazirlanmalarina,
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e Toplum ic¢indeki rollerini gergeklestiren, bagkalar: ile iyi iligkiler kurabilen, is
birligi i¢inde caligsabilen ve g¢evresine uyum saglayabilen lretici bir vatandas

olarak yetismelerini,

e Dil-konusma gelisim gii¢liigii ile zihinsel, fiziksel, duyusal, sosyal, duygusal ve
davranig problemleri olan 6zel egitim gerektiren bireylerin engellilik halini
ortadan kaldirilmasini ya da etkilerinin en iist seviyeye cikarilmasi ve topluma
uyumlarinin saglanmasi, temel 6z bakim becerilerinin ve bagimsiz yasam
becerilerinin  gelistirilmesini  saglamak i¢in egitim ¢alismalar1t yapmak

amagclanmaktadir.

Ozel Egitim Degerlendirme Kurulunca (Rehberlik Arastirma Merkezinde) destek egitimi
almas1 uygun goriilen otizm spektrum bozuklugu olan bireyler Ozel Egitim ve
Rehabilitasyon Merkezlerinde raporunda yer alan egitim programinin uygulanmasi
amactyla egitim destegi almaktadir. Aylik 8 ile 10 saat arasinda 6zel egitim destegi
sunulmaktadir. Devlet tarafindan saglanan desteklerin miktar1 Milli Egitim Bakanliginca
tespit edilip donemsel olarak giincellenmektedir (Ozel Egitim ve Rehabilitasyon
Merkezleri Yonetmeligi, 2005). OSB olan bireylerin egitim ihtiyaglar1 diisiiniildiigiinde
0zel egitim desteginin yetersizligi ortaya ¢ikmaktadir. Otizm spektrum bozuklugu olan
cocuga erken yaslarda saglanan 1 ile 3 dolar arasi egitim destegi; devletin yetiskinlik
doneminde 7 ile 10 dolar arasinda masraftan tasarruf etmesini saglamaktadir. Bu noktada
ailelerin ve ekonomik dengelerin diisiiniiliip yeniden bir planlama yapilmasina ihtiyag

vardir.
1.1.13.2. Ozel Bakim ve Rehabilitasyon Merkezi Destegi

Ozel Bakim ve Rehabilitasyon Merkezlerinin sayis1 son yillarda artmaktadir. Otizm
spektrum bozuklugu olan bireyin bakimimi tistlenen bir yakin1 olmadiginda ozel
kurumlara kayd: yapilabilmektedir. Ozel Bakim ve Rehabilitasyon Merkezlerine yerlesim
yapilabilmesi i¢in bireyin engelli saglik kurulu raporunda %50 tizerinde engellilik orani
ve agir engelli olmast gerekmektedir. Bununla birlikte kendisine ait veya bakmakla
yiikkiimlii oldugu birey sayisina gore kendisine diisen gelirin asgari {icretin 2/3’{inii

gecmemesi gerekmektedir (https://www.ailevecalisma.gov.tr/sss/engelli-ve-yasli-hizmetleri-

genel-mudurlugu/, et: 11. 06. 2019). Ozel Bakim ve Rehabilitasyon Merkezlerinde agir

engelli bireyler bulunmaktadir. Genellikle yasli ve bakima muhta¢ bireyler ikamet
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etmektedir. Engelli bireylerin bakimi ve psikososyal destek hizmetleri yiiriitiilmektedir.
Engelli bireylerin yasamlarini kolaylastirict fiziki sartlara sahiptir. Otizm spektrum
bozukluguna sahip bireylerin bakim ve rehabilitasyon merkezlerinde ikameti
dezavantajini arttirabilmektedir. Kurum bakimindaki dezavantajlar, otizm spektrum
bozukluguna sahip bireylerin gelisiminin 6niinde engel teskil etmektedir. Ancak otizm
spektrum bozuklugunda ¢ok engellilik olabilmektedir. Ozellikle fiziksel engeli bulunan
otizm spektrum bozukluguna sahip bireyler igin 6zel bakim ve rehabilitasyon merkezleri

avantaj saglamaktadir.
1.1.13.3. Otizm Spor Kuliipleri

Otizm spektrum bozuklugu, birey iizerinde yasam boyu etkili olan norogelisimsel
bozukluktur. OSB olan bireylerin motor gelisim 6zellikleri akranlarina gore farklilik
gostermektedir. Yasitlarina gére motor becerilerinin gelisiminde gecikme yasanmaktadir.
OSB olan bireylerin bir etkinligi veya hareketi yapmaya hazir olma durumlari yetersizdir.
Bu nedenle hazirlanan programlar i¢in egzersiz yapilmas: gerekmektedir. Fiziksel aktivite
deneyimleri otizm spektrum bozukluguna sahip bireyin bedensel farkindaligini, ¢evresini
algilama diizeyini, problem ¢dzme, kendini ifade edebilme ve ¢ozlim tiretme becerilerini
arttirmaktadir. Otizm spektrum bozuklugu olan bireylerde motor koordinasyon ve
odaklanma sorunu mevcuttur. Belirli bir disiplin halinde sunuldugunda temel hareket
egitimleri bu sorunlarin giderilmesine ve yasam kalitesini arttirmaya yardimci olmaktadir

(Fazlioglu, 2007:39).

Otizm spektrum bozuklugu olan bireylerin fiziksel olarak yasitlarindan farki yoktur. Bu
nedenle spor yapmaya elverisli yapidadir. Motor becerileri, sosyal beceri eksikligi gibi
alanlardaki yetersizlikler sporda 6grenimi geciktirmektedir. Temel hareket becerilerinin
Ogrenilmesi OSB olan bireyi daha karmagik viicut hareketlerini 6grenmeye hazir hale
getirmektedir. Spor otizm spektrum bozukluguna sahip bireyin sosyal olarak kaliplarinin
disina ¢ikmasini saglamaktadir. Psikolojik olarak olumlu kazanimlar elde etmektedir.
Kaliplagmis takintili davraniglarini azaltmakta veya yok etmektedir (Soral, 2013). Otizm
spektrum bozukluguna sahip bireyler egitim ile birlikte sosyal adaptasyonu
saglayabilmektedir. Spor, bu egitim siirecinde kolaylastiric1 etki yapmaktadir. Bunun
yaninda otizm spektrum bozukluguna sahip bireylerin davranig zorluklar spor ile birlikte

azalmaktadir.
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Otizm spor kuliipleri {ilkemizde yakin zamanda artmustir. Ozellikle ailelerin gdzlemleri,
talepleri ve kimi zaman kendi girisimleriyle otizm spor kuliipleri kurulmustur. Sporun
otizm spektrum bozukluguna sahip birey iizerindeki olumlu etkisiyle birlikte boyle bir
sektoriin olustugunu soyleyebiliriz. Otizm spor kuliiplerinin amaglarin1 ve hedeflerini
inceledigimizde iki nokta 6n plana ¢ikmaktadir. Otizm spor kuliipleri spor araciliiyla
otizm spektrum bozukluguna sahip bireylerin 6z bakim becerileri, glinliikk yagama uyum
becerileri ve sosyal yasam becerilerini kazanmalarini amaglamaktadir. Spor bu
egitimlerin kolaylastiric1 yontemi olarak kullanilmaktadir. Otizm spor kuliiplerinin diger
amaci ise otizm spektrum bozukluguna sahip bireylerin kendi diizeylerinde profesyonel
sporcu olmalarint saglamaktir. Otizm spor kuliipleri otizm spektrum bozuklugu

konusunda toplumsal farkindaliin artmasi1 adina faaliyetler yiirtitmektedir.

Otizm spektrum bozuklugu olan bireylerin ailelerine egitim siirecinde izlenecek yol
hakkinda yardimci olunmaktadir. Ancak spora alisma ve 6gretme siireci zorludur. Bu
stire¢ asildiktan sonra otizm spektrum bozuklugu olan bireyin egitimi kolaylasmaktadir.
Otizm spor kuliipleri Ozel Sporcular Spor Federasyonunun diizenledigi
organizasyonlarda yer almaktadir. Boylelikle otizm spektrum bozukluguna sahip
bireylerin sosyallesme diizeyleri artmaktadir. Sportif miisabakalarda ilginin kendinde
olmasi otizm spektrum bozukluguna sahip bireyin sosyal ortamdan kendini soyutlamasini
azaltmaktadir. Otizm spektrum bozuklugu olan bireyler iilkemizde genellikle yasamda
bir yere varamayacak bireyler olarak goriilmektedir. Bu nedenle otizm spektrum
bozuklugu olan bireylerin yasamlarinda ugras verebilecegi alanlar oldukca kisithdir.
Otizm spektrum bozuklugu olan bireyler sadece fiziksel ihtiyaglart karsilanip yagsamdan
higbir beklentisi olmayan bireyler degildir. Yeteneklerine uygun alanlara kanalize
edildiklerinde onemli isler basarabilecek bireylerdir. Otizm spor kuliiplerinde, spor ve

diger egitimler igin otizm spektrum bozuklugu olan bireylerin kogu bulunmaktadir.
1.2 Kogluk Sistemi

Kogluk, otizm spektrum bozukluguna sahip birey ve ailesi i¢in 6nemli degisimlere yol
acmaktadir. Otizm spektrum bozuklugunda kogluk uygulamalarinin bireysel
uygulayicilar1 bulunmakla birlikte; spor ve yasam kuliibii ¢atisi altinda da ¢alismalarini

yiirliten saha elemanlari mevcuttur. Bu baslikta kogluk kavrami, kogluk tiirleri, koglukla
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iligkili kavramlar, kocluk becerileri, kogluk uygulamasinin faydalar1 ve yurtdisinda

kogluk uygulamalari ve 6rnekleri yer almaktadir.
1.2.1.Ko¢ ve Kocluk Kavramm

Kog kavramu ilk olarak 16. yiizyillda Macaristan’da kasabalarda tasimacilikta kullanilan
araglar i¢in kullanilmistir (White, 1970; akt. Egmir, 2012: 10). Tirk¢ede anlamin
karsilayan bir kelime olmamasi nedeniyle Ingilizceden (coaching) dilimize ge¢mistir.
Kocluk uygulamalar1 spor, miizik, is diinyasi gibi alanlarda 1850’11 yillardan itibaren
(spor diinyasinda oncelikle) kullanilmaya baslanmistir. 1980°li yillardan itibaren is
diinyasinda etkin bir bigimde kullanilmaktadir (Bayraktaroglu ve Uyar, 2012: 20; akt.
Cetin, 2015: 6).

Kog¢ kavraminin belirli sinirlar dahilinde tanimi bulunmamaktadir. Kogluk uygulamalari
birgok farkli alanda kullanilmaktadir. Degisen diinya ile birlikte ortaya c¢ikan yeni
ihtiyaglara gore degisim ve gelisim gostermektedir. Bu nedenle kog¢lugun tanimi
farkliliklar gostermektedir. Kogluk siireglerinde temel 6zellikler {izerinde durmak gerekir
(Altintas ve Alimoglu, 2015: 242). Kog, en genel tanimiyla bireyi bulundugu noktadan
olmak istenen hedefe ulagmasini cesaretlendirme, bilgilendirme ve 6zendirme yoluyla
gerceklestirendir (Aydin, 2007: 96). Koglukta bireyde bulunan potansiyeli agiga ¢ikarip
kapasitesinin zirvesine ¢ikarmak esastir. Ko¢ bu siirecte aracidir. Birey sorunlar
karsisinda ¢6ziimsiiz kaldigi durumlarda kog¢ yardimina bagvurmaktadir (Eryilmaz, 2014:
36). Otizm spektrum bozuklugu olan bireylerin aileleri ¢ocuklarinin davranig sorunlarinin
artmasiyla yasam lideri olarak kogluk uygulamasina bagvurmaktadir. OSB olan bireyin
0z yeterliliklerinin ortaya ¢ikarilmasi gerekmektedir. Otizm spektrum bozuklugundaki
kocgluk sisteminde bireyin gelisim noktasindaki durumuna gore arkadas yaklasimi veya

hiyerarsik yaklasim benimsenmektedir.

Kogluk bir 6grenme ve gelisim aracidir. IFC’nin (International Coaching Federation)

kogluk felsefesine gore kog su 6zelliklerle tantmlanmaktadir (akt. Yalginkaya, 2005: 53):
e Kog bireyin potansiyelini agiga ¢ikaran, zorlayan ve motive eden kisidir.

e Kog, birey i¢in gerekli olan amaca ulagsmada harekete geciren ve gelismeleri birey

ile birlikte izleyen kisidir.

e Kog, bireyin kendisini tanimasini saglayan kisidir.
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e Kog, bireyin olumlu ve olumsuz davranislarini fark etmesini saglamaktadir.
e Kog, bireyin vizyonunu gergeklestirmesine yardimei olan kisidir.

Otizm spektrum bozuklugu olan bireylerde belirli alanlara yonelik sinirli diizeyde ilgi ve
yetenek bulunmaktadir. Kog, otizm spektrum bozuklugu olan birey ve ailesine
potansiyelinin farkina varmasini saglamaktadir. OSB olan bireyin olumlu ve olumsuz
yonleri bireye ve ailesine fark ettirilir. Bu dogrultuda bireyin gelisimi igin aileyle birlikte
ortak hedef belirlenmektedir. Hedefe ulasan siiregte kog¢ zorlayici, motive edici ve

odillendirici roldedir.

Kog, bireyin Kkapasitesinin tamamini kullanmasina destek olmaktadir. Bireyin
kapasitesini arttirmanin 6niindeki engelleri, bireyi gézlemleyerek tespit etmektedir. Bu
engellerin ortadan kaldirilmasi i¢in bireyin engellerin farkina varmasini saglamaktadir.
Ardindan engelleri asmak i¢in gerekli adimlar1 atmaktadir. Kogluk, bireyin yasam
kalitesini arttirmay1 amaclamaktadir. Kocluk, bireylerin potansiyellerini aciga ¢ikararak
hedeflerine ulasabilmeleri i¢in programlar gelistiren ve bireyin kendini
gerceklestirmesinin Oniindeki engelleri asabilmesine yardimci olan meslektir (Arslan,
2012: 7). Koglugun tanimi adapte oldugu alana goére degismektedir. Gelisen teknolojiler
ve egitsel yontemler bir¢ok alanda yenilikler olusturmaktadir (Pinar, 2013: 121). Kogluk

uygulamalarinin ortak tanimlarina baktigimizda su 6zelliklerin 6ne ¢iktigin1 goriiriiz:

““Kogluk bir egitim faaliyetidir. Kog¢ ve 6grencisinin birlikte yliriittiigii bir faaliyettir.
Bir performans iizerinde yetkinlik kazandirmayi amaglar. Hedeflenen kazanimlan
ortaya c¢ikaracak yetkinliklerin belirlenmesi ve degerlendirmesine odaklanir.
Ogrencinin kendi yeterliliklerini ve potansiyelini objektif olarak degerlendirmesi ve
hedefler koyarak bunlara ulagsmaya calismasini destekleyen bir siirectir. Kogluk
belirli bir performansin Kkalitesini arttirmayr amacglamaktadir.”” (Altintas ve

Alimoglu, 2015: 241)

Otizm spektrum bozuklugunun yapist da bire bir egitim gerekliligini ortaya
cikarmaktadir. Bu egitim sadece akademik yonden diisiiniilmemelidir. Ozellikle 6z bakim
becerileri, sosyal ve iletisimsel sorunlar1 asmak i¢in otizm spektrum bozuklugu alaninda

kocluk siireci ortaya ¢cikmustir.
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1.2.2 Kocluk Tiirleri

Kocluk tiirleri degisen sosyal ve ekonomik yapiya bagli olarak ortaya ¢ikmistir. Bu
baslikta kariyer koclugu, yasam koglugu, aile koglugu ve spor koglugu yer almaktadir.

1.2.2.1.Kariyer Kog¢lugu

Otizm spektrum bozuklugu olan bireylerin bir kisminda belirli alanlarda iist diizey
yeteneklere sahiptir. Spor, miizik, resim, matematik gibi alanlarda basarilara ulagmis
birgok otizm spektrum bozukluguna sahip birey bulunmaktadir. Genel tanimiyla kariyer
koglugu, kisinin yasamini devam ettirebilmesi i¢in yapmak istediklerini belirlemesi ve
bireyin belirlenen hedeflere ulasmasinda yardimci olmaktir. Kariyer kogu, bireyin
yapmak istediklerinin farkina varmasini saglamaktadir. Hedeflenen noktaya ulasmak i¢in
birey bir biitiin olarak degerlendirilmektedir. Bireyin ailesi ve gevresiyle uyumlu bir
strateji olusturulmalidir. Ekonomik tatminin yaninda psikolojik ve sosyal olarak bireyin
tatmin diizeyine yaklagsmak veya ulagsmak i¢in kariyer kog¢lugu kullanilmaktadir (Gezer,
2016: 20). Otizm spektrum bozukluguna sahip bireylerin kariyer planlamasinda hassas
degerlendirilme yapilmasi gerekmektedir. Otizm spektrum bozukluguna sahip bireylerle
yapilan calismalarda 6zel ilgi ve sabir gereklidir. Kariyerinde zirvelere ulasan otizm
spektrum bozukluguna sahip bireyler mevcuttur. Engelli bireylere yonelik kariyer

koclugu aragtirilmasi gereken alanlardandir.
1.2.2.2.Yasam Kog¢lugu

Sahada c¢alisanlar tarafindan O6zel gereksinimli bireylere yonelik yapilan kogluk
uygulamalar1 genellikle yasam koc¢lugu olarak adlandirilmaktadir. Yasam koglugu
kavrami bir¢ok meslekte kullanilmaktadir. Yasam koglugu, bireyin sosyal yoniiniin
tyilestirilmesini oncelemektedir. Bireyin sosyal yasamda kendini gerceklestirebilmesini
saglamaktadir. Bireyin sosyal hayatta var olmasim1 ve kendini gelistirmesini
amaclamaktadir. Yasam koglugu Tiirkiye’de son yillarda genisleyen bir alandir. Bireyin
is yasami ile sosyal yasami arasinda denge saglanmasi amacglanmaktadir. Bireyin
yasaminin istedigi noktaya ulasmasinda yasam kogu profesyonel destek saglamaktadir.
Yasam koglugundaki en 6nemli unsur birey ile kurulan iletisimin etkinligidir. Yasam
kogu danisana biitiinciil bakis agisiyla yaklasmaktadir. Yasam koglugunun verimliligini

arttirmak i¢in giiven iliskisi, ¢alisilan bireyin kapasitesi, gercek¢i yaklasim, kogluk
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stirecine iligkin bilgilendirme, bireydeki olumlu yonlerin ve kogluk siireci kazanimlarinin

farkina vardirilmasi gerekmektedir (Gezer, 2016: 21).
1.2.2.3.Aile Ko¢lugu

Otizm spektrum bozuklugu, birey kadar ailesini de etkilemektedir. Ailelerin cogu maddi
giiclinilin lizerine ¢ikmaya calismakta ve ekonomik olarak zorluk yasamaktadir. Otizm
spektrum bozuklugu aile igerisindeki dengelerde degisim olusturmaktadir. Eslerin
iliskilerinde sorunlara yol agmaktadir. Ozellikle annenin ¢ocugun sorumlulugunu
iistlenmesi, esiyle gegmiste olan iliskilerini farklilastirmaktadir (Cavkaytar vd., 2008;
Dillenburger vd., 2010; Ustiiner Top, 2009; Woodgate, Ateah ve Secco, 2008; akt. Giilec-
Aslan vd., 2014: 97). Bununla birlikte diger kardeslere ebeveyn ilgisizligi siklikla
olugsmaktadir. Otizm spektrum bozukluguna sahip bireylerin ailelerine, sorunlar
asamayacaginin farkina varilmasiyla birlikte aile kogluguna bagvurmalari 6nerilmektedir.
Aile koc¢lugu, aile i¢i iligkileri gelistiren, iletisim kanallarinin yeniden islemesini saglayan
ve ¢ozliim iiretilemeyen sorunlarda aile bireylerine yon gosteren kogluk yontemidir. Aile
ici iliskilerdeki tatmin yasam kalitesini arttirmaktadir (Simsek vd., 2004; akt. Yildirim,
2011: 65). Aile koglugu hem otizm spektrum bozuklugu olan bireyin gelisimine katki

saglamakta hem de diger aile liyelerinin psikososyal agidan iyilik halini arttirmaktadir.
1.2.2.4.Spor Ko¢lugu

OSB olan bireyler spor ile birlikte davranigsal kazanimlar elde etmektedir. Psikolojik ve
sosyal olarak iyilik hali artmaktadir. 1950°1i yillardan itibaren spor koglugu literatiire
girmistir. Spor koglugu, temelde sporcularin performanslarini olmak istenen noktaya
ulagmasinda yardimei olmaktadir. Bedensel, ruhsal, sosyal ve mental yonden sporcunun
durumunu tespit etmektedir. Sporcunun ihtiyaglar1 dogrultusunda sporcunun hedeflerini
belirleyip gergeklestirmek igin strateji belirlemektedir. Sporcu kogu, hedefe dogru
ilerleyen yolda bireyin  mental olarak rahatlamasina yardimci olmaktadir
(https://www.cemalkondu.com/tr-TR/Training/bireysel-calismalar/sporcu-koclugu-, et:
28.02.2017).

Spor koglugu hem bireysel hem de takim sporlarinda da uygulanabilmektedir. Takimin
veya bireyin performansina odaklanmaktadir (Evered ve Selman, 2003; akt. Sekban,
2012: 25). Diinyada ve iilkemizde otizm spektrum bozukluguna sahip bireylerin spor

alaninda basarilar1 bulunmaktadir. Ancak spor sadece fiziksel bir gelisim degildir. OSB
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olan bireylerin davranigsal, sosyal ve akademik egitimlerinde de basariy1 arttirmaktadir.
Spor kogu, otizm spektrum bozuklugu olan bireyin performansini degerlendirmesinin
yaninda sosyal ve davranigsal kazanimlarina odaklanmaktadir. Son yillarda sporun otizm
spektrum bozuklugu tizerindeki olumlu etkileri nedeniyle bu alanda faaliyet gosteren

kurum sayis1 artmstir.
1.2.3.Koclukla iliskili Kavramlar

Kocluk sistemi ile ortak noktalar1 paylasan ve bireyin gelisimini hedefleyen c¢esitli
sistemler bulunmaktadir. Bu duruma danismanlik, mentorliik ve terapi uygulamalari
ornek verilebilir. Bu baglikta kogluk ile benzerlik gosteren ve otizm spektrum

bozuklugunda uygulanan mentorliik, danigmanlik ve terapi kavramlari yer almaktadir.
1.2.3.1.Mentorliik

Mentorliik, belirli bir alanda uzman ve tecriibe sahibi bir bireyin bilgi ve deneyimlerini,
alandaki daha az tecriibeli bireylere aktararak gelisimine katki saglamasidir (Kram, 1985;
akt. Sen ve Alan, 2014: 99). Bir bagka deyisle bireyin egitim siirecinde edindigi bilgilerin
gercek hayata aktarilmasini saglamaktir (Barker, 2006; akt. Sen ve Alan, 2014: 99).
Mentor, otizm spektrum bozuklugu olan bireylerin 6zel egitim yoluyla 6grenmis oldugu
davranig becerilerinin sosyal hayatta uygulanmasinda ve kalici hale gelmesinde destek

olmaktadir.

Mentorliikte egiticilik on plandadir. Mentor bilgi ve deneyimlerini paylasan kisidir.
Stiregte mentor Ogreten; mentee ise Ogrenendir. Mentor akil hocasi olarak da
adlandirilmaktadir. Mentee ise i yasaminda veya sosyal yasamda kendisine yon verecek
akil hocasi arayan kisidir. Mentor ve mentee arasindaki iliski saygi, giiven ve
yardimseverlik iizerine kurulmaktadir. Mentorliik, bireyin giinliikk hayatinda da
kullanilmaktadir (Steuer, 2005:1-9; akt. Akg¢il, 2012: 15). Otizm spektrum bozuklugunda
mentorliikk bireyin sosyal hayata adapte olmasini saglamaktir. Mentor otizm spektrum
bozuklugu olan bireyin giinlilk yasaminda karsilasgtigi sorunlari agabilmesi i¢in bireyin

sorun ¢dzme becerilerini gelistirmektedir.

Mentor, sosyal yasamda bireyin kendini gerceklestirmesi ve sorun ¢dzme becerilerini
gelistirmesi i¢in birebir akil vermenin yaninda bireye rol model olmaktadir. Mentorliik;

danigmanlik, rol model ve rehberlik iglevlerine sahip 6grenim iligkisidir (Ceylan, 20004).
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Mentor, otizm spektrum bozuklugu olan bireyin sosyal gelisiminde 6zellikle rol model
olma, rehberlik ve danismanlik islevlerini kullanmaktadir. Mentorlik ve kogluk
arasindaki benzerlikler su sekildedir (Dorval vd., 2001; akt. Ceylan, 2004):

e Bireylerin davranis, tutum ve becerilerini gelistirmek amaciyla farkli konularda

ogrenme firsatlar1 yaratmak,
e Ileri diizeyde bilgi ve deneyimleri aktararak gelisim rehberligi yapmak,
e Ogrenme ve bagimsiz diisiinmeyi harekete gecirme,

e Bireyin gelisim hedeflerine ulasmasini amaglayan geri bildirim vermek ve

yonlendirme yapmak,
e Beceri gelistirme firsatlart sunmaktir.
1.2.3.2.Damsmanhk

Danigsmanlik bireyin kendi kaynaklarini kullanarak iistesinden gelemeyecegi sorunlarda
devreye girmektedir. Danismanlik sorun odakli calismakta olup bireyin gecmisi ile
ilgilenmektedir. Sorunun kaynagini tespit etmekte ve bu sorunu asmasi igin kisiye
onerilerde bulunmaktadir. Danigman, bireyin basvurdugu hususta uzmandir. Danisan
yetersiz kaldig1 noktalarda danigsmana bagvurmaktadir. Sorunu asabilmesi i¢in bireye
¢oziim yollar1 gostermektedir. Kogluk, bireyin olmasi gereken noktaya yani hedeflerine
odaklanirken; danismanlik bireyin duygularina odaklanmaktadir (Teacher Support
Network, 2007; akt. Egmir, 2012: 16). Danigmanligi ‘‘bireyin yasaminda duygusal
nedenlerle mutsuzluga yol acan sorunlar1 agsmak i¢in gereken standartlar1 arama, kesfetme
ve agiklik kazandirma konusunda firsatlar1 gostermek’’ seklinde tamimlayabiliriz (Ozden,
2001). Koglukta bireyin kendi kaynaklarini kullanarak gelisim saglanmasi esastir. Ancak
danismanlik siirecinde daniganin ihtiyaclari tespit edilip bu ihtiyaglarin giderilmesi i¢in
danmisman tarafindan en uygun yol belirlenip danisana gosterilmektedir. Danigman,
duygusal nedenlerle ortaya c¢ikan sorunlar1 ve ihtiyaclar tespit etmektedir. Sorunlar
agmak icin gerekli yontemi belirleyip uygulanmasini saglamaktadir. Gerekli kaynaklar
danisman tarafindan belirlenmektedir (Kazazoglu, 2009: 6). Kogluk ve danigmanlik
becerileri benzerlik gostermektedir. Danismanlik, bireyin yasamini sorgulamasidir.
Bireyin kendini ve g¢evresini daha iyi analiz etmesini saglamaktadir. Otizm spektrum

bozuklugunun aile bireylerine duygusal yonden etkileri bulunmaktadir. Otizm spektrum
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bozuklugunda danigmanlik, ailelerin ¢6zliim gelistiremedikleri sorunlarda devreye

girmektedir. Danigman bu sorunlar1 agmak i¢in aile iiyelerine yol gostermektedir.
1.2.3.3.Terapi

Terapi bireyin psikolojisi lizerine odaklanmaktadir. Bireyin yasamini olumsuz yonde
etkileyen psikolojik hastaliklari, davranis bozukluklarini, hayata karsi negatif tutumlarin
ve psikosomatik yakinmalar1 azaltmay1 veya ortadan kaldirmayi hedeflemektedir. Terapi
bireyin sorunlarina odaklanip uzun siire c¢alismayr gerektirir. Siire¢ terapistin
inisiyatifinde devam etmektedir. Terapist hayatin derinligine odaklanmaktadir. Koglukta
ise belirli hedefleri gerceklestirme yolunda ¢6ziim merkezli calisma mevcuttur. Kogluk
slireci bagvurana gore belirlenir. Kisa vadede sonuca ulasilmaktadir (Yurdakul, 2010: 32).
Otizm spektrum bozuklugu olan bireylere yonelik terapi uygulamalari mevcuttur. Bireyin
belirli yetersizliklerini agmasini hedefleyen bu terapiler istikrarli ve uzun vadeli ¢alismay1
gerektirmektedir. Koglugun otizm spektrum bozuklugu olan bireylere en énemli katkisi
egitim, terapi ve gozlemlerle 6grendiklerini sosyal hayata aktarmada yardimei olmasidir.
Otizm spektrum bozuklugu olan bireylerin aileleri yasadiklari psikolojik sorunlar1 kendi

kaynaklariyla asamadiklarinda terapi ihtiyaci ortaya ¢ikmaktadir.
1.2.4. Koc¢luk Becerileri

Koglarin belirlenen hedeflere ulasabilmesi i¢in sahip olmasi gereken beceriler vardir.
Kogluk siirecinin etkinligi agisindan bire bir ¢alisma yontemi tercih edilmektedir. Kog,
danisanlarin bireysel farkliliklarini degerlendirmektedir. Bu nedenle kog, hedeflerin
belirlenmesi ve ulasilmasinda farkli yontemler belirlemektedir. Kog, benzer durumlar
arasindaki kiigiik farkliliklari tespit edebilecek bakis agisina sahip olmalidir. Bu noktada
kisinin sosyal c¢evresi ve ailesi diisiiniilerek hareket edilmelidir. Iletisim kogluk
becerilerinde en Onemli husustur. Etkili iletisim kogluk siirecinin verimliligini

arttirmaktadir (Arslan, 2012: 21-23).

Koglukta bireyi tanimak ve siireci yonetmek i¢in soru sorma teknikleri dnem arz
etmektedir. Soru sorma tekniklerine hakim olmak kogluk siirecinin etkinligini
arttirmaktadir. Uygun sorularla birey taninmakta ve yonlendirilmesi yapilmaktadir. Kog
ve danisan ortak bir amagcta birlestikleri i¢in birbirlerine kars1 diiriist olmalidir (Ugkun ve
Kiling, 2007; akt. Sekban 2012: 22). Beden dili ve ses tonu bireyin giivenini kazanmada

onemli unsurlardir. Kog, iletisime kapali olan danisana uygun beden dili tepkileri
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vermelidir. Kogluk siirecinde Karsilikli giivenin olusmasi i¢in ‘‘bireyi tanimak, bireyin
yaptiklarina ve ihtiyaglarina odaklanmak, Kurulan iliskiye deger vermek ve inanmak,
gelismenin yogun ve yorucu bir siire¢ oldugunu kabullenmek ve dogru zamanda dogru

olan1 yapacak cesarete sahip olmak’’ gerekmektedir (Yava ve Cigek, 2016: 67).

Kocluk siirecinde, yapilan eylemlerdeki sonuglar1 degerlendirebilmek i¢in geribildirim
alinmaktadir. Calisma gergeklestirilen bireyden ‘‘nerede baslandigi, ilerlemenin boyutu,
nerede olunmasi gerektigi’’ gibi geribildirimler alinmaktadir. Boylelikle bir sonraki
asamada yapilmasi gerekenlerin temeli olusturulmaktadir (Esen, 2006:127). Otizm
spektrum bozukluguna sahip birey i¢in belirlenen hedefler esnek, Olgtilebilir, ulasilabilir
ve zamanlamasi uygun olmalidir. En 6nemli unsur siire¢ icerisinde aile ile is birligi
yapilmasidir. Otizm spektrum bozuklugu olan bireylere yonelik kogluk uygulamalari
farkl1 alanlardan bilgi sahibi olmay1r gerektirmektedir. Birey biitiin olarak
degerlendirilmeli ve ¢aligmalar buna gére olusturulmalidir. Kogluk becerilerinin yaninda
Ozel egitim, psikoloji, aile sistemleri gibi alanlarda bilgi sahibi olmak otizm spektrum

bozukluguna sahip bireyle verimli bir ¢alisma yapilmasini saglamaktadir.
1.2.5.Ko¢luk Uygulamasinin Faydalar

Kogluk sisteminde birey biitiinciil yaklasimla degerlendirilmektedir. Bireyin
yapabilirliklerinin farkina varmasi amaglanmaktadir. Birey, giiclii yonlerinin farkina
vardirtlip aktif bir sekilde kullanmasi saglanmaktadir. Kogluk siireci bireyin dgrenme
becerilerini gelistirmektedir (Leibling ve Prior, 2003: 11; akt. Gezer, 2016: 18). Kogluk
uygulamalari otizm spektrum bozukluguna sahip bireydeki potansiyel gelisim alanlarini
ortaya c¢ikarmaktadir. Bu durum bireyin sosyal gelisimini desteklemektedir. Otizm
spektrum bozukluguna sahip bireylere yonelik uygulanan kogluk sisteminde spor

koc¢lugu, akademik kogluk ve yasam kog¢lugu 6n plandadir.

Koc¢luk uygulamasi giiven ve gizlilik ilkeleri g¢ercevesinde gerceklestirilmektedir.
Koclukta bireyin gelisime acik hale gelmesi amaglanmaktadir. Kog tarafindan bireyin
durumu degerlendirilip programa hazirlamaktadir. Her seansta danisan ile alinan kararlar
degerlendirilmektedir (Uyar ve Bayraktaroglu, 2012: 27; akt. Cetin, 2015: 29). Kogluk
uygulamalarinin standart bir siiresi bulunmamaktadir. Ko¢ danisan ile bilgi paylagimini
acik bir sekilde yapmalidir (Esen, 2006: 123). Kog ile danisan arasinda kurulan glivene

dayali iliski, belirlenen hedeflere ulasmayi saglamaktadir. Birey, kocluk siireciyle
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ontindeki engellerin farkina varip kendi kaynaklariyla nasil asacagini ogrenmektedir

(Altintag ve Alimoglu, 2015: 242).
1.2.6. Yurtdisinda Kocluk Uygulamalar1 ve Ornekleri

Kogluk sistemi bir¢ok farkli alanda uygulanmaktadir. Koglugun bugiinkii yapisina
ulagsmasinda spor alaninda yapilan g¢alismalar onciiliik etmistir. Kogluk hayatin her
alanma uygulanabilmektedir. Bu durum koglugun, degisen insan ihtiyaglarina uygun
gelisim gostermesini saglamaktadir. Kog¢ ‘‘bireyin bulundugu noktadan hedefledigi
noktaya ilerlemesini saglayan meslek elemani’’ olarak tanimlanmaktadir (Sebera, 2004;
akt. Ulcay, 2019: 25). Koglugun yonetim alaninda uygulanmasi 6nemini arttirmistir.
Kogluk uygulamalar1 rehberlik, 6gretmen, danigsman, antrenorliik gibi kavramlarla
iliskilidir (Arat, 2007; akt. Karabacak, 2012: 82).

Koglugun kavram derinligi bir¢cok alanda uygulanabilirliginin 6niinii agmaktadir. Kog,
bireyin potansiyelini anlamas1 ve hedeflenen noktaya ulagmasini saglamaktadir. Bireyin
yeni davraniglar, 6grenme teknikleri ve degerler kazanmasina yardimci olmaktadir
(Barutgu ve Ozbay, 2010: 48). Temelde kog ile miisteri arasinda 6grenme iliskisi
bulunmaktadir. Egitim alaninda kogluk, 6grencilerin basar1 seviyesini arttirmaktadir.
Karabacak’mn (2012: 90) 7. smif ogrencilerine yonelik yapmis oldugu calismada

akademik koclukla birlikte 6grencilerin basar1 diizeyinde belirgin bir artig saptanmaistir.

Kocluk uygulayiciligy, bir¢ok farkli meslekten etkilenerek ¢esitlenmistir. Otizm spektrum
bozuklugunda kocluk uygulamalar: da bir¢ok farkli kogluk alanimin birlesimidir. Spor
koglugu, is koglugu, egitim kog¢lugu, yasam kog¢lugu gibi kogluk tiirleri mevcuttur.
Kocluk, psikoloji bilimiyle yakin iliskilidir (Ulgay, 2019: 47). Otizm spektrum
bozukluguna sahip birey ve ebeveynlerine yonelik kogluk uygulamalari bulunmaktadir.
Ebeveynlere yonelik kog¢luk uygulamalari, otizm spektrum bozuklugundan kaynaklanan
glinlik sorunlari ¢6zmede yardimci olmaktadir. Ebeveynlerin kaynaklarini, var olan
durumu ve zorluklar1 tanimlamasina katkida bulunmaktadir. Kog¢luk uygulamasi
annelerin otizm spektrum bozuklugunun etkisiyle olusan giinliik hayattaki zorluklara
yonelik algilarinda degisim saglamaktadir (Foster, Dunn ve Lawson, 2012: 261). Kientz
ve Dunn’m (2012: 196) otizm spektrum bozukluguna sahip ergenler ve ebeveynleriyle

yaptiklar1 ¢aligmada; kogluk sistemi kullanilarak yapilan baglamsal miidahalenin otizm
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spektrum bozukluguna sahip ergenlerin giinliikk yasam faaliyetlerine katilimini arttirdig

saptanmistir.

Otizm spektrum bozukluguna sahip birey kogluk iliskisinde 0Ogrenen olarak
tanimlanmaktadir. Egitim bilimleri alaninda kogluk ¢alismalari ¢ogunlukla normal
gelisim gosteren bireylere yoneliktir. Ancak literatiirde koglugun engelli bireylerin
gelisimine katkis1 yeterli diizeyde yer almamaktadir. Spor koglugu engelli bireylere
yonelik ¢alismalarda siklikla kullanilmaktadir. Kocabigak’in (2015: 34) zihinsel engelli
bireylere yonelik gerceklestirmis oldugu sportif yasam koclugu uygulamasi sonucunda
bireyin sosyallesme diizeyinde olumlu yonde gelisim tespit edilmistir. Spor, otizm
spektrum bozukluguna sahip bireyler i¢in olumlu kazanimlar saglamaktadir. Diizenli bir
sekilde spor yapan otizm spektrum bozukluguna sahip bireylerde saldirganlik azalmakta
olup sosyal yasama uyum becerileri artmaktadir. (Temel, Yildiz, Turan ve Karaaoglu,
2017: 31). Otizm spektrum bozukluguna sahip bireylere yonelik spor okullarinda son
yillarda artig goriilmektedir.

Tiirkiye’de ve yurtdisinda engelli bireylere yonelik is koclugu uygulamasi
yayginlasmaktadir. Is yerinin uygun olmamasi ve diger ¢alisanlar tarafindan ayrimeilikla
karsilasilmasi engelli bireylerin ¢alisma yasamindaki karsilastigi en 6nemli zorluklardir.
Arslan ve Altintag’in (2014: 183) yaptiklar1 ¢alismada engelli bireyi tiim yonleriyle
degerlendirip is yasaminda dogru kararlar almasimi saglayacak kogluk uygulayicisi
uzman modeli onerilmektedir. Norveg’te engelli bireylere istihdam oOncesinde egitim
verilmektedir. Engelli bireylere is bulma ve ¢alisma yasaminda karsilastigi zorluklarda
destek olmak i¢in meslek kocu destegi sunulmaktadir. Meslek koclar1 engelli bireylerin

istikrarli ¢aligma yasami i¢in 6nem arz etmektedir (Ertem, 2010).

Engelli bireylere yonelik kamu hizmetleri sosyal refah sistemine sahip iilkelerde ileri
diizeydedir. Isve¢’te fiziksel ve zihinsel engelli bireyler icin bireysel asistan sistemi
mevcuttur. Engelli bireylerin talep etmeleri halinde giinliik yasam islerinde ve sosyal
yasamda destek olmasi amaciyla bireysel yasam asistan1 saglanmaktadir. Sosyal
aktivitelerde yasam asistan1 destek olmaktadir. Ornegin, alisveris aktivitesini engelli
birey yasam asistaniyla birlikte gergeklestirmektedir. Bu durum engelli bireyin aileye
olan bagimliligin1 azaltmaktadir. Sosyal hayatta yer almasmi saglamaktadir. Engelli

bireylere yonelik yasam asistan1 hakki 1994 yilinda ¢ikarilan Fiziksel Engelli Bireyler
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Icin Destek ve Hizmet Yasasi’nda yer almaktadir (https://engelliler.gen.tr/f84/engelsiz-
isvecten-ne-ogrenebiliriz-32147/ et: 21.03.2019).

Engelli bireylere yonelik yasam koc¢u hizmeti kurum bakimi ihtiyacini azaltmaktadir.
Toplum igerisinde engelli bireyin var olmasint saglamaktadir. Bu amagla Norvec’te
engelli bireylere yonelik kamu destekli uygulamalarda ‘‘big brother’ sistemi Yyer
almaktadir. Sosyal fayda gozetilerek ciizi bir ticret karsiliginda engelli bireylere goniillii
arkadaslik yapilmaktadir. Engelli bireylerin sosyallesmesi ve arkadaslik ihtiyaglarinin
karsilanmas1 amaglanmaktadir (Ozgobek, 2004; akt. Tiimerkan-Albayrak ve Birinci,
2017: 78). Yurtdisinda engelli bireylere yonelik kog¢luk uygulamalarinda sosyal destek
On plana ¢ikmaktadir. Engelli bireylere yonelik spor koglugu, yasam koglugu, meslek
koglugu gibi uygulamalar yayginlagsmaktadir. Otizm spektrum bozuklugu gibi geligimsel
bozukluk alanlarinda koglugun uygulanabilirlik diizeyi yiiksektir. Otizm spektrum
bozukluguna sahip bireyler igerisinde sanat, spor vb. alanlarda ¢ok sayida basarili birey
bulunmaktadir. Otizm spektrum bozukluguna sahip birey ve ailesinin 6z yeterliliklerinin

farkina vardirilmasi gerekmektedir. Bu noktada kogluk sistemi 6nem arz etmektedir.
1.3.Engellilige Yonelik Kuramsal Yaklasimlar

Engelli bireylere yonelik yaklasimlar tarihsel siirecte degisim ve gelisim gostermistir. Bu
durum iizerinde sosyal, ekonomik ve siyasi sartlar etkili olmustur. Benimsenen yaklasima
uygun olarak engelli bireylere yonelik sosyal haklar sekillenmektedir. Bu baslikta
engellilige yonelik kuramlar tarihsel siirece uygun olarak geleneksel model, tibbi/medikal

model ve sosyal model seklinde incelenmektedir.
1.3.1.Geleneksel Yaklasim

Engellige iliskin ilk yaklasim olan bu modelde engellilik kiiltiirel ve dinsel 6gelerle
aciklanmaktadir. Bu yaklasimda engellilik, bireyin talihsizligi ve ahlaki ¢okiintiisii
nedeniyle Tanr1 tarafindan cezalandirilmasi olarak tanimlanmaktadir. Toplumun kiiltiirel
degerleri ve dinsel Ogelerine gore engellilie yaklasim degismektedir. Bu yaklasim
sebebiyle engelli bireyler ve aileleri damgalanmaya maruz kalip cezalandirilmigtir.
Geleneksel yaklasimda, feodal donem toplum yapisina gore engellilik tanimlanmaktadir.
Engelli bireylere yonelik sefkat, merhamet ve iyilik duygulariyla yaklasim da
goriilmektedir. Engelliligin kader oldugu diisiincesi hakimdir (Okur ve Erbil Erdugan,

2010: 249).
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1.3.2.Tibbi/Medikal Yaklasim

Medikal model, tip ve rehabilitasyon hizmetlerinin gelismesi sonucu ortaya ¢ikmustir.
Engelli bireylerin sorunlarinin teshis ve tedavisinde tip uzmanlarimin tam yetkili oldugu
kabul edilmektedir.  Engelli bireylerin karsilastiklart sorunlarin ana nedeni olarak
bireydeki 06ziir durumu goriilmektedir. Bireysel engellilik modeli olarak da
adlandirilmaktadir (Giddens, 2008: 325). Medikal yaklagimda bireyin engeline
odaklanilip tedavi edilmesi gerekliligi savunulmaktadir. Bireydeki engel durumu hastalik
olarak kabul edilmektedir. Engelli bireye hasta rolii bigilmektedir. Engelli bireyin 6zrii
veya hastaligi sebebiyle sorumluluklarindan muaf oldugu ve bakim verilmesi gerektigi
diisiiniilmektedir. Engelli bireyler yardima muhta¢ ve aciz bireyler olarak goriilmektedir
(Winter, 2003: 39). Medikal modelin engelli birey ve ailesine ¢esitli etkileri olmustur.
Engelli bireyin kisitli olarak kabul edilmesi, toplumsal damgalamanin 6niinii agmistir.
Engelli bireylerin yasadiklart sorunlarin kaynagi olarak 6ziir durumunun kabul edilmesi
bireyin toplumdan soyutlanmasina neden olmaktadir. Medikal yaklasim engellilere
yonelik fiziksel, sosyal, kiiltiirel ve ekonomik imkanlarin gelisimini engellemistir. Engelli
bireylerin aciz olarak goriilmesi 6n yargi, damgalama ve Otekilestirmenin yolunu
acmaktadir. Bununla birlikte medikal yaklasimin engellife neden olan saglik
problemlerine yonelik koruyucu ve onleyici saglik programlarindaki basarilari engelli
bireyleri olumlu yonde etkilemistir (Arikan, 2002: 13). Medikal yaklasima 1960’1
yillardan itiraz edilmeye baslanmistir. Bu durum engellige yonelik yeni bir kuramin

olugmasini saglamistir.
1.3.3. Toplumsal Engellilik Yaklasimi: Sosyal Model

Sosyal model, engelliligin toplum tarafindan olusturulan engeller sonucu ortaya ¢iktigini
benimsemektedir. Sosyal model bireydeki 6ziir durumunu inkar etmemekle birlikte
bireyin toplum icerisinde yer almasini savunmaktadir. Toplumdaki engelli bireylere
yonelik hizmetlerdeki yetersizlige vurgu yapmaktadir (Oliver, 1996; akt. Dewsbury vd.,
2004: 147). Engelli bireylerin islevselligi biyolojik, psikolojik, sosyolojik, siyasi, hukuki
ve ekonomik faktorlerden etkilenmektedir. Sosyal model engellilige iliskin ¢calismalarda
birey yerine toplumsal evrene odaklanilmasini saglamistir. Sosyal model g¢evresel
faktorlerin engellilige sebep olabilecegine dikkat ¢ekmektedir. Engellilik bir azinlik

sorunu olmaktan ¢ikarilip evrensel insani bir durum olarak ele alinmaktadir (Mese, 2014:
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90). Sosyal hizmetin temel prensiplerinden olan ¢evresi i¢inde birey faktorii sosyal

modelde gecerlidir.

Sosyal modelde engellilik toplumsal baskinin sonucu olarak kabul edilmektedir.
Engellilik bireysel bir sorun olmaktan ¢ikarilip toplumsal bir sorun olarak
degerlendirilmektedir. Engelli bireylerin sorunlarina yonelik toplumsal eylem planlari
gelistirilmektedir.  Sosyal ~model tedaviye odaklanmayip kisisel  gelisime
odaklanmaktadir. Engelli bireylerin toplumla biitiinlesmesindeki engellere vurgu
yapmaktadir (Giddens, 2008: 328). Bireydeki engel durumundan kaynakli kisitlamalara
ragmen asil engeller kiiltiirel, sosyal ve ¢evresel engeller tarafindan olusturulmaktadir.
Sosyal model ile birlikte engelli bireyler ve orgiitlerinin taleplerine uygun politikalar
gelistirilmistir (Oliver ve Barnes, 2010: 552). Woods (2017) g¢alismasinda ‘‘otizm
spektrum bozuklugunda tibbi modelin egemen oldugunu’’ ifade etmektedir. Sosyal
modelin uygulanmasiyla otizm spektrum bozukluguna yonelik toplumsal tutumlarin

degisebilecegini belirtmektedir.

Engelli haklar1 miicadelesi sonucunda sosyal model ortaya ¢ikmistir. Engelli bireylerin
kendisi sorun olmayip; sosyal tutum ve engeller nedeniyle sorunlar yasanmaktadir.
Sosyal hizmet meslegi bireyin toplum ile uyumunu arttirmay1 hedeflemektedir. Bireyin
toplum ile faydali bir etkilesime girmesini saglamaktadir. Engelli bireylerin toplumsal
alanda engellerinin kaldirilmasi1 noktasinda sosyal hizmet uzmani savunucu, harekete
gecirici ve destekleyici roldedir. Engelli bireylerin toplumla biitiinlesmesinin oniindeKki
en Onemli engel toplumsal dislanma sorunudur. Bu konuda egitici programlar
diizenlenmelidir. Sosyal hizmet uzmani engelli bireylerin toplumsal kaynaklara
erigiminin saglanmasi noktasinda roller tistlenmektedir (Arikan, 2002: 18). Sosyal model
yaklasiminda engelli bireylerin sosyal hayattan diglanmasiyla miicadele edilip toplumsal
biitlinlesme kavrami savunulmaktadir. Engelli bireylerin toplumsal kaynaklara erigimi
sosyal bir haktir. Sosyal hizmet disiplininde engelli bireylere yonelik hak temelli
yaklagim kurami gecerlidir. Toplumsal sistemlerle entegrasyon, engelli bireylerin insan

haklar1 arasinda yer almaktadir.
1.3.4.Engellilere Yonelik Hak Temelli Sosyal Hizmet Yaklasim

Engelli bireylerin haklar1 tarihsel siiregte miicadeleler sonucunda kazanildi. Engelli

bireylerin temel haklarindan birisi sosyal hizmete erisimdir. Bu noktada sosyal hizmetin
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hak temelli yaklasimi gecerlidir. Hak temelli yaklasimda; engelli bireylerin ihtiyaglarin
toplumsal kaynaklar1 kullanarak karsilanmasi bireyin hakki olarak goriilmektedir. Verilen
hizmet ‘‘hayir’” olarak degerlendirilmeyip bireyin hakkinin teslim edilmesidir (Tufan,
Sayar ve Kogyildirim, 2009: 77). Sosyal hizmet uzmanlar1 toplumsal kaynaklarin esit ve
adil bir sekilde kullanilmasi i¢in miicadele etmektedir. Hak temelli yaklagim insan haklari
felsefi baglaminda kaynaklarin adil bir sekilde dagitimimi savunmaktadir. Hak temelli
yaklasimda bireyin ihtiyaglarimin  karsilanmasi ve hizmetlere erisimi yasal
yiikiimliiliiktir. Birey ve gruplar haklarimi talep etmeleri i¢in harekete gegirilmektedir.
Hak temelli yaklasimda engelli bireylerin haklarina vurgu yapilarak toplumun tim
kesimlerinin bu hususta bilgilendirilmesi gerektigi savunulmaktadir. Temel vurgu insan
haklar1 ve hizmetlere adil erisimdir (Libal ve Handing, 2015; akt. Zengin ve Altindag,
2016: 181).

Otizm spektrum bozukluguna sahip bireylerin toplumsal kaynaklara erigimi hak temelli
sosyal hizmet yaklasimi gercevesinde degerlendirilmelidir. Bireyin egitim olanaklarina
ulagsmas1 ve yetersizlik alanlarina yonelik tibbi tedavi, terapi, kogluk sistemi ve diger
uygulamalardan yararlanmasi gerekmektedir. Ancak bu uygulamalar ekonomik yonden
aileleri zorlamaktadir. Otizm spektrum bozuklugu, aileler arasinda yaygin olarak zengin
hastalig1 seklinde nitelendirilmektedir. Bu tanimlama yurtdis1 kaynaklarinda da (Wing,
2015) gorillmektedir. Otizm spektrum bozukluguna sahip bireyler olabildigince erken
yasta baslanan bireye ve aileye uygun egitim, terapi, tibbi tedavi ve diger uygulamalarla
gelisimsel yetersizliklerin asilmasinda ©Onemli yol kaydetmektedir. Ancak bu
uygulamalara erisim ¢ogu otizm spektrum bozukluguna sahip birey i¢in miimkiin
olmamaktadir. Tiirkiye’deki devlet tarafindan karsilanan egitim hizmetlerinin yetersizligi
aileleri 6zel sektordeki uygulamalara yonlendirmektedir. Ailelerinin maddi kazanglar
yeterli olmayan otizm spektrum bozukluguna sahip bireyler bu uygulamalardan
yararlanamamaktadir. Bu durum tedavisi olan bir hastaligin maddi imkansizliklar
nedeniyle semptomlarinin giderilmemesine benzemektedir. Hak temelli yaklagima gore
her otizm spektrum bozukluguna sahip birey hakki oldugu i¢in egitim, terapi, kocluk

sistemi ve diger uygulamalardan yararlanma hakkina sahiptir.

Otizm spektrum bozuklugunda kogluk sistemi son yillarda yayginlagsmaktadir.
Cocuklarindaki kazanimlarin arttigimi  gozlemleyen ebeveynler kogluk sistemine
yonelmektedir. Ancak aileler kogluk sistemini finanse etmekte zorlanmaktadir. Bu
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durum, sadece ailelerinin maddi durumu iyi olan otizm spektrum bozukluguna sahip
bireylerin 6z bakim becerileri, giinliikk yasama uyum becerileri, sosyal yasama uyum
becerileri gibi alanlarda gelisim saglamasina yol agmaktadir. Kogluk sistemini finanse
edemeyen ailelerin ¢ocuklar1 bu imkandan yararlanamamaktadir. Bu durum hak temelli
sosyal hizmet anlayisiyla uyusmamaktadir. Sosyal hizmet uzmani, otizm spektrum
bozukluguna sahip bireyin haklarin1 savunucu ve harekete gegirici roldedir. Otizm
spektrum bozukluguna sahip birey ve ailesinin sosyal hizmet uygulamalarina ihtiyaci
bulunmaktadir. Ozellikle otizm spektrum bozukluguna yodnelik toplumsal tutumun
degisimi ve egitim, saglik gibi alanlardaki haklarin yasal ¢er¢evede yer almasinda

sosyal hizmet uzmanina 6nemli roller diismektedir.
1.4.0tizm Spektrum Bozuklugu ve Sosyal Hizmet

Sosyal hizmet birey ve toplumla ¢alisan uygulamali bir disiplindir. Bireyi ¢evresiyle
birlikte ele almaktadir. Birey ile toplum arasindaki uyumun arttirtlmasini saglamaktadir.
Cevresi i¢inde birey anlayisi ile hareket etmektedir (Kongar, 1972: 6). Sosyal hizmetin
bir¢ok farkli tanimi mevcuttur. IFSW (International Federation of Social Workers) ve
IASSW (International Association of Social Work) 2014 yilinda kiiresel olarak kabul
goren giincel tanim1 yapmustir. Bu tanima gore sosyal hizmet; bireyin i¢ potansiyellerinin
farkina vardiran, gelistiren ve onlar1 kullanabilmesini saglayan bir disiplindir. Bireyin
toplum ile uyumlu, kendi kedine yetebilen ve kapasitesini gelistirmeye galisan bir insan
olmasima katkida bulunmakta ve bireyi 6zgiirlestirmektedir. Sosyal hizmetin toplum
bazinda da degisim temelli hedefleri mevcuttur. Bireyin 6zgiirlesmesini saglamak i¢in
sosyal kosullarin uygun olmasi gerekmektedir. Bu nedenle sosyal hizmet, sosyal degisimi
ve gelisimi desteklemektedir. Sosyal hizmet, toplumsal biitiinlesmeyi olusturarak, sosyal
adaleti saglamay1 hedeflemektedir. Sosyal adalet, insan haklari, farkliliklara saygi ve

toplumsal sorumluluk sosyal hizmetin odak noktasidir (https://www.ifsw.org/tr/sosyal-

hizmet-nedir/, et:15.08.2017). Sosyal hizmet meslegi engelli bireylere yonelik hizmetleri
hak temelli yaklasim kapsaminda degerlendirmektedir. Bu baglikta otizm spektrum
bozuklugunun birey ve ailesi iizerindeki psikososyal etkileri, otizm spektrum
bozuklugunda sosyal hizmet uygulamalar1 ve otizm spektrum bozuklugunda sosyal

hizmet uzmaninin rolii ve 6nemi alt basliklar1 yer almaktadir.
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1.4.1.0tizm Spektrum Bozuklugunun Birey ve Ailesine Yonelik Psikososyal
Etkileri

Diinya Saghik Orgiitii saghk kavramini ‘‘Yalmizca hastalik veya sakatlik olmamasi
durumu degil; fiziksel, ruhsal ve sosyal refah durumu’’ olarak tanimlamaktadir. Fiziksel,
psikolojik ve sosyal saglik birbirleriyle iliskilidir. Bireyin saglikli bir hayat siirmesi i¢in
fiziksel iyilik durumu ile birlikte psikolojik ve sosyal olarak iyilik halinin saglanmasi
gerekmektedir (Saglik Bakanligi Temel Saglik Hizmetleri Genel Mudiirliigii, 2011: 1).
Psikososyal kavrami bireyin yasaminda birbirini siirekli olarak etkileyen, psikolojik ve
sosyal stireglerin karsilikli iliskilerinin olusturdugu bir biitiindiir (Ramazano, 2016: 8).
Oxford sozligiinde psikososyal kavrami sosyal faktorlerin bireyin diislince ve
davraniglariyla olan iligkisi seklinde tanimlanmaktadir

(https://en.oxforddictionaries.com/definition/psychosocial, et:14.08.2017). Psikolojik ve

sosyal etkilerin karsilikli etkilesimi psikososyal kavramini olusturmaktadir. Psikososyal
kavrami, bireyin psikolojik ve sosyal yoniinii degerlendirirken birbirleriyle olan

baglantisin1 vurgulamaktadir.

Otizm spektrum bozukluguna sahip bireylerde sosyal etkilesim ve iletisimde yetersizlik
degisen diizeylerde goriilmektedir. Aileler de bu durumdan psikososyal ydnden
etkilenmektedir. Otizm spektrum bozukluguna sahip c¢ocugu olan ebeveynler, tani
konulduktan sonra aile hayatinda ve kendi yasantisinda olusacak degisimleri bilmemenin
endisesini tasimaktadir. Bilinmeyene kars1 duyulan bu korku ebeveynlerin kendilerine
olan giivenini sarsmaktadir. Normal gelisim gosteren cocuklara gére OSB olan
cocuklarda ebeveyn rol ve islevleri farklilik géstermektedir. Otizm spektrum bozuklugu
tan1 asamasinda ebeveynlerde genellikle birincil tepki olarak sok, reddetme, ac1 gekme ve
depresyon (hayal kirikligi temelli) ortaya c¢ikmaktadir. Ailede ikincil tepki olarak
(6zellikle annelerde) sucluluk (ac1 ¢ekme ile birlikte), kararsizlik, kizginlik duyma ve
cocugun gelisimsel sorunlart nedeniyle utanma, mahcup olma gibi duygusal tepkiler
olusmaktadir. Son asamada aileler pazarlik etme davranisi ile otizm spektrum
bozuklugunu kabullenme siirecine girmektedir. Duygusal tepkilerin ailede azalmasiyla
birlikte uyum saglama ve her seye yeniden baslama asamasina gecilmektedir. Aile
bireylerinin kisisel 0Ozelliklerine gore duygusal tepkilerin olusumu ve etkileri
degismektedir (Darica vd., 2005: 150-160).
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Giileg-Aslan ve arkadaglarinin (2014) yapmis olduklari ¢aligmada otizm spektrum
bozuklugunun tedavisinin olmamasi, yasam boyu siliregen olmasi, egitimde yasanan
sorunlar, ¢cocuklarii bekleyen gelecegin belirsizligi, ebeveyn olarak sorumluluklarin
artmasi ve sosyal kisitlamalar nedeniyle annelerin hayatinin olumsuz etkilendigi ve bu
durumun olumsuz duygular olusturdugu sonucuna varilmistir. Otizm spektrum
bozuklugu olan bireylerin ebeveynleri normal gelisim gosteren ve down sendromlu
cocuklara sahip ebeveynlerden daha fazla stres yasamaktadir (Akgiil, 2012: 10).
Candir’in (2015) 4-24 yas araligindaki 50 dowm sendromlu ¢ocuga sahip anne, 50 normal
gelisim gosteren gocuga sahip anne ve 50 otizm spektrum bozukluguna sahip ¢ocugu olan
anne ile yapmis oldugu calismada otizm spektrum bozukluguna sahip ¢ocugu olan
annelerin depresyon, anksiyete ve stres diizeyleri down sendromlu ve normal gelisim
gosteren g¢ocuklart olan annelere gore daha yiiksek bulunmustur. Otizm spektrum
bozuklugu olan bireylerin bakim yiikii diger engel gruplarina gére daha fazladir (Lee vd.,
2007; akt. Bigak, 2009: 28).

Otizm spektrum bozuklugunun tani asamasinda ailelerde (Ozellikle annelerde)
cocuklarindaki  farkliliklar nedeniyle duygusal dalgalanmalar yasanmaktadir.
Kabullenme siirecinde ebeveynlerde su¢luluk duygusu olusmaktadir. Otizm spektrum
bozuklugunun  ¢ocuklar1  tizerindeki  etkileri ebeveynleri  sosyal hayattan
uzaklastirmaktadir. Cocuklarin zayifligi ve ebeveyne muhtagligi anne-baba ve ¢ocuk
arasinda karsilikli baglilik tlizerine kurulu bir iligki gelistirmektedir. Otizm spektrum
bozuklugu olan ¢ocuklarin ebeveynleri ile OSB olan ¢ocuk arasinda ¢ocugun bagimlilig
nedeniyle daha giiclii bir iliski kurulmaktadir. Bu baghiligin olumsuz tarafi diger aile

tiyeleriyle ilgilenme diizeyinin azalmasidir (Wing, 2015:100).

Ceyhun ve arkadaslari tarafindan (2014) yapilan arastirmada otizm spektrum bozuklugu
olan bireylerin ebeveynlerinde normal gelisim gosteren bireylerin ebeveynlerine gore
cocuklariyla etkilesimde daha diisiik seviyede duygusal ifade edici ve yanitlayici
davraniglar kullandiklart belirlenmistir. Bigak’in (2009) 10 otizm spektrum bozukluguna
sahip bireyin annesi ile yapmis oldugu nitel caligmada; otizm spektrum bozuklugu tanisi
ile birlikte annelerde ¢ok yogun duygular yasandigi, ¢cocuklarinin geleceginden endise

duyduklar ve aile i¢i etkilesimlerde degisimler olustugu tespit edilmistir.
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Otizm spektrum bozuklugu olan bireylerin kardes iliskileri ve kardeslerin ebeveynleri ile
olan iligkileri konusunda da c¢esitli arastirmalar yapilmistir. Kalecik’in (2013) tarama
modeli uygulayarak otizm spektrum bozuklugu olan bireylerin kardeslerine yonelik
yapmis oldugu arastirmada; 13-18 yas araligindaki normal gelisim gosteren kardeslerin
daha az sorun yasadiklart ve otizm spektrum bozukluguna sahip birey 7-12 yas
araligindayken kardes iliskilerinde daha az sorun yasandig1 saptanmistir. Bununla birlikte
yine ayni aragtirmanin sonucuna gore dort veya daha fazla kardes sayisina sahip olan
ailelerde normal gelisim gosteren kardesin otizm spektrum bozuklugu olan kardesine
iliskin yasadiklar1 Sorunlar daha azdir. Otizm spektrum bozuklugu hakkindaki bilgi
diizeyi, ailenin sosyoekonomik durumu, kardesler arasindaki yas farki, gelisimsel
yetersizlik diizeyi gibi etkenler aile igeriSindeki normal gelisim gdsteren bireye yonelik
psikososyal etkileri belirlemektedir. Otizm spektrum bozuklugu olan birey ile normal
gelisim gosteren kardes arasindaki iligskiyi diizenlemede anneler birincil roldedir. Ancak
bircok sorumluluk gibi bu sorumlulugun da annede olmasi sorunlari arttirmaktadir.
Topaloglu’nun (2011) 6-14 yas aras1 29 otizm spektrum bozukluguna sahip g¢ocugun
annesi ile yapmig oldugu nitel aragtirmada otizm spektrum bozukluguna sahip birey ile
normal gelisim gosteren kardesler arasindaki iligkiyi diizenlemede ve gelistirmede
annelerin giigliikler yasadiklar1 ve bu konuda annelere destek olunmasi gerekliligi
sonucuna varilmistir. Otizm spektrum bozukluguna sahip bireylerin kardesleri, diger
engel tiirlerine sahip bireylerin kardeslerinden daha fazla olumsuz etkilenmektedir
(Bagenholm ve Gillberg,1991; Benderix ve Sivberg, 2007; Hastings, 2003; Petalas,
Hastings, Nash, Dowey ve Reilly, 2009a; akt. Alagézoglu, 2016: 3).

Otizm spektrum bozukluguna sahip bireylerin aileleri, gelisimsel yetersizligi bulunan
cocuklart oldugu icin farkli davranislar goérmekten hoslanmamaktadir. Giinlimiiz
toplumlarinda ideal olan insan 6zellikleri giizellik, ¢ekicilik, zihinsel olarak yeterlilik
tizerine kurulmustur. Bu 6zellikleri olmayan veya eksik olan bireyler sosyal hayattan
diglanma ve asagilanma davraniglar1 ile karsilasabilmektedir (Zastrow, 2013: 735).
C.H.Cooley’e (1902) gore engelli bireylerin toplum tarafindan asagilanma ile
karsilasmas1 durumunda kendilerini ikinci sinif vatandas olarak goriip kendileri hakkinda
olumsuz goriislere sahip olmaktadirlar (akt. Zastrow, 2013: 734). Bu durum otizm
spektrum bozuklugu olan birey ve ailesinin sosyal hayattan geri g¢ekilmelerine Yol

acmaktadir. Otizm spektrum bozuklugu olan birey ile yasamak aile bireylerinin sosyal
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iliskilerini etkilemektedir. Ozkubat ve arkadaslarinin (2014) 50 ebeveyn ile yapmis
oldugu nitel galisma sonucunda otizm spektrum bozukluguna sahip g¢ocugu olan
ebeveynlerin sosyal yasama ve etkinliklere katiliminin kisitlandigi, gelecek kaygisina
sahip olduklar1 ve maddi olarak yeterli destek gérmedikleri tespit edilmistir. Otizm
spektrum bozukluguna sahip bireylerin aileleri normal gelisim gosteren ¢ocuga gore daha
fazla zaman ve para harcamaktadir. Egitim, terapi, kogluk uygulamalar1 gibi hizmetler
aileye maddi olarak énemli bir ylikiimliiliik getirmektedir. Annelerin genellikle OSB olan
cocugun bakimi i¢in ¢alismamasi ve ililkemizde sosyal desteklerin maddi baglamda
(¢ocugun gelisim siirecindeki ihtiyaglar diistiniildiigiinde) yetersiz olmasi ailenin maddi
kaynaklarini bitirmektedir. Aile aktiviteleri, otizm spektrum bozuklugu olan bireyin
yetenekleri ve psikolojik iyilik haline gore sekillenmektedir. Davranis sorunlari ailenin
gezi, tatil gibi planlarini kisitlamaktadir. Otizm spektrum bozuklugu olan bireyin ev
icinde kabullenilen davraniglari sosyal hayat igerisinde toplum tarafindan tepki ile

karsilanabilmektedir (Quinn, 2016: 201).

Otizm spektrum bozukluguna sahip bireylere toplum igerisinde damgalanma ve
ayrimcilik yapilmaktadir. Bu durum en ¢ok aileyi etkilemektedir. Olumsuz yaklagimlar
OSB olan bireyi ve ailesini baski altina almakta ve yasam kalitesini olumsuz yonde
etkilemektedir (Schulze ve Angermeyer 2003, Hayward ve ark. 2000, Meise ve ark. 2001;
akt. Karabekiroglu vd., 2009: 79). Karabekiroglu ve arkadaslarinin (2009) OSB olan
bireylerin ebeveynleri ve Ogretmenleriyle yapmis olduklari ¢alismada katilimcilarin
otizm spektrum bozuklugu hakkinda ¢ok sayida yanlis bilgiye sahip olduklar tespit
edilmistir. Otizm spektrum bozuklugu hakkinda edinilen yanlis bilgiler damgalamay ve
yanlig degerlendirmeyi (¢ocuk hakkinda) olusturmaktadir. Otizm spektrum bozukluguna
sahip birey ve ailesi degisen boyutlarda ekonomik, mekansal ve kiiltiirel baglamda sosyal
dislanma ile karsilagabilmektedir. OSB olan bireyler genellikle kendi yasamini idame
ettirecek islevlere sahip degildir. Bu durum bakim verenini (genellikle annesi)
istihdamdan uzaklastirmaktadir. Ebeveynler siklikla tepki ve ayrimcilik nedeniyle sosyal
hayata otizm spektrum bozuklugu olan birey ile katilmayip kendilerine sinirli bir sosyal
alan olusturmaktadir. Maddi gelirde yasanan kisitlilik otizm spektrum bozukluguna sahip
bireyin egitim, kogluk, terapi vb. sistemlere erismesini engellemektedir. Bunun

sonucunda OSB olan bireyin davranis sorunlari, sosyal ve iletisim yetersizlikleri
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artmakta; toplumsal yasama katilimi kisitlanmaktadir. Sonug olarak sosyal diglanmanin

boyutlar1 birbirleriyle etkilesim igerisindedir (Yavuz 2016: 24).

OSB olan bireylerin ebeveynleri kendilerinden sonra ¢ocuklarina kimin bakim verecegi
konusunda endise yasamaktadir. Bu konuda devlet destekli bir calismanin bulunmamasi
ailelerin yasam boyu endise duymasina yol agmaktadir. Otizm spektrum bozuklugu
aileyi, sosyal ¢evreyi ve bireyi ¢ok boyutlu olarak etkileyen gelisimsel yetersizliktir. OSB
olan ¢ocugun ve aile bireylerinin psikososyal olarak iyi hissetmeleri i¢in sosyal hizmet
uygulamalarinin arttirilmas1  gerekmektedir. Boylelikle aile ¢ocugunu giivende
hissedecektir. Toplum ve devlet tarafindan sosyal ve ekonomik olarak destek
gerekmektedir. OSB olan bireyin gelisimini destekleyecek yontemlere erigimi
saglanmalidir. Sosyal hayat igerisinde kabul gormesi i¢in topluma yonelik otizm

spektrum bozuklugu egitimleri diizenlenmelidir.
1.4.2.0tizm Spektrum Bozuklugunda Sosyal Hizmet Uygulamalari

Tarih boyunca sosyal hizmet, birey ve toplum ekseninde ¢aligmaktadir. Sosyal hizmet
birey ve toplum sorunlarina ¢6ziim aramasi nedeniyle ekonomik, siyasi ve sosyal
degisimlerden etkilenmistir (Bolgiin, 2016: 6). Sosyal hizmet dinamiktir ve bir¢ok bilim
ile baglantilidir. Toplum ve insan ile ilgilenen diger bilimlerin kesifleri sosyal hizmete
yeni alanlar veya var olan alanda derinlesmesini saglamistir. Kanner’in 1944 yilindaki
tanimlamasindan giliniimiize kadar otizm spektrum bozuklugunda birgok gelisme
yasanmistir. Otizm  spektrum bozuklugunun yayginlik oraninda siirekli artig
goriilmektedir. Ge¢gmiste kurumlarda yer almasi uygun goriilen bireylerin sosyal yasam

icerisinde var olmasi ve gelisimlerinin saglanmasi amag¢lanmaktadir.

Otizm spektrum bozukluguna sahip bireylerin aileleriyle gerceklestirilen galigmalarda
birgok farkli meslek grubu rol oynamaktadir. Sosyal hizmet meslegi de otizm spektrum
bozuklugu olan birey ve ailesiyle ¢alismaktadir (Danis, 2001: 78). Sosyal hizmet bireyin
sosyal islevselligini arttirmay1r amaglamaktadir. Sosyal islevsellik bireyin toplum
igerisindeki rollerini gergeklestirmesidir. Bireyin temel ihtiyaglarin1 karsilayacak giice
sahip olmasidir. Sosyal hizmet tiim insanlarin sosyal islevselligiyle ilgilenmektedir.
Toplum igerisinde dezavantajli konumda bulunan yash, zihinsel ve fiziksel engelli
bireyler, yoksullar, otizm spektrum bozukluguna sahip bireyler sosyal hizmetin sosyal

islevselligi ile ilgilendigi gruplardir. OSB olan birey ve ailesinin sosyal islevselligini
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arttirmak i¢in sosyal bakim, sosyal tedavi ve sosyal gelisim aktiviteleri gereklidir. Sosyal
bakim OSB olan birey ve ailesinin temel ihtiyag¢lari (barinma, beslenme gibi) ve aidiyet
gbrme, kabullenme gibi ¢ok sik karsilasilan psikolojik gereksinimlerinin karsilanmasidir.
OSB olan birey ve ailesinin islevselligi oniinde engel olan diisiince, his, eylem ve
aligkanliklarinin degisimi i¢in yapilan mesleki miidahale sosyal tedavidir. Sosyal
gelistirme otizm spektrum bozuklugu olan birey ve ailesinin yerine getirdigi islevlerini
daha da ileri diizeye tasimaktir (Sheafor ve Horejsi, 2015: 23-24). Otizm spektrum
bozuklugu olan birey ve ailesinin sosyal islevselligini maksimum diizeye ¢ikarmak sosyal
hizmetin birincil gérevidir. Sosyal hizmet uzmani bireyle ve ailesi ile birebir ¢aligmanin
disinda gerekli terapi, egitim, spor vb. faaliyetlerin tiim otizm spektrum bozukluguna

sahip bireylerin ulasabilmesi i¢in faaliyet gostermelidir.

Sosyal hizmetin en 6nemli amaci sosyal adaleti saglamaktir. Sosyal adalet, toplumun
dinamiklerini degerlendirilerek kaynaklarin esit bir sekilde dagilimidir. Sosyal adaletle
her bireyin esenligi hedeflenmektedir. Sosyal adalet belirli gruplarin veya kisilerin degil
toplumun refah seviyesini arttirmaktir (Tuncay ve Erbay, 2006: 56). Sosyal hizmet her
insanin degerli oldugunu kabul etmektedir. Bireyin onuruna saygi duymaktadir. Yapilan
her mesleki miidahalenin bireyin hakki oldugu diisiiniilerek yapilmaktadir. Sosyal hizmet
dezavantajli toplum gruplar1 adina sosyal degisimi saglamakla ytlikiimliidiir. Toplumun
her kesiminin gerek duydugu bilgi, hizmet ve kaynaklara erisimin saglanmasi igin
cabalamaktadir (NAWS, 1996: 6). Sosyal hizmet uzmanlari sosyal adaletsizlikle
miicadele etmektedir. Otizm spektrum bozuklugu olan bireylerin ulagmasi gereken haklar
vardir. Etkin egitim, saglik, bos zaman aktiviteleri, danigmanlik, yasam koclugu gibi
uygulamalara ulagmak her otizm spektrum bozuklugu olan bireyin hakkidir. Otizm
spektrum bozuklugu toplumun her kesiminde goriilmektedir. Otizm spektrum
bozuklugunda birincil bakim veren ebeveynin OSB olan ¢ocugun bakimini {istlenmesi
nedeniyle ¢alisma yasaminda olmamasi sonucu aileler maddi yonden sorun yagamaktadir.

Maddi olarak ailelerin desteklenmesi gerekmektedir.

Sosyal hizmet uzmani otizm spektrum bozuklugu olan birey ve ailesinin sistematik olarak

yararlanabilecegi programlarin olusumunda rol oynamalidir. OSB olan birey ve ailesinin

toplumsal kaynaklara erisim sorunu ekonomik adaletin saglanmamasindan

kaynaklanmaktadir. Sosyal hizmet, vergi sistemi ve diger ekonomik mekanizmalar ile

ekonomik kaynaklarin adil bir sekilde dagilimini savunmaktadir. Sosyal hizmet sadece
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sorun olustuktan sonra devreye giren bir disiplin ve meslek olmay1p dnleyici caligmalarda
da bulunmaktadir. Onleyici sosyal hizmet uygulamalar1 bireylerin yasaminda sorunlarin
olusumuna etki eden psikolojik, sosyal, ekonomik ve diger etkenlerin ortadan
kaldirilmasim kapsamaktadir. Onleyici ¢alismanin etkili olabilmesi igin sosyal hizmet
uzmanlari tarafindan sosyal sorunlarin nedenleri tespit edilmelidir. Bu nedenlerin etkisini
azaltacak veya ortadan kaldiracak mesleki eylemler planlanip uygulanmalidir (Sheafor ve
Horejsi, 2015: 25-26).

Otizm spektrum bozuklugu olan bireylere erken yasta uygulanacak egitim caligmalari
otizmden kaynakl etkileri azaltmaktadir. Sosyal hizmet uzmani egitsel ¢alismalara otizm
spektrum bozuklugu olan bireylerin olabildigince erken yasta ulasmasini saglamalidir.
Ailesinin yasayacagi psikolojik bunalimlart 6nlemek igin sosyal hizmet uzmani
ebeveynlere bilgilendirme faaliyetlerinde bulunmalidir. Toplumsal kaynaklara erisimde
ebeveynlere rehberlik etmelidir. Terapi uygulamalarindan yararlanilmasi gerekliliginde
aile ile uzmani bulusturmahidir. Tiim bu ¢iktilar degerlendirildiginde sosyal hizmet
disiplini ve mesleginin otizm spektrum bozuklugu alaninda etkin rol oynamasi

gerekmektedir.
1.4.3.0tizm Spektrum Bozuklugunda Sosyal Hizmet Uzmaninin Rolii ve Onemi

Aileye yeni eklenen ¢ocuk ailenin yasantisinda, iligkilerinde ve iletisiminde degisikliklere
neden olmaktadir. Ebeveynler hamilelik siirecinde tespit edilen bir engel durumu yoksa
beklentileri normal gelisim gosteren ¢ocuklarin aileleriyle benzerdir. Ailenin otizm
spektrum bozuklugu teshisi dncesinde aile i¢i sorunlari varsa teshis ile birlikte bu sorunlar
artmaktadir (Ozsenol vd., 2003: 156). Her ebeveyn ¢ocugu ile ilgili hayaller kurar. Bu
hayallerin igerisinde ¢ocuklarini normal gelisim gosteren ve saglikli bireyler olarak
diisiiniir. Otizm spektrum bozukluguna sahip bireylerin ebeveynleri de aynm beklenti
igerisindedir. Otizm spektrum bozuklugu hamilelik stirecinde tespit edilememektedir.
Yasamin ilk yillarinda ebeveynlerin farkina vardig belirtiler ile teshis konulmaktadir
(Sapmaz, 2015:13). Hamilelik siirecinde sorun yasamayan, fiziksel olarak herhangi bir
farkliligi bulunmayan ve normal seyrinde ilerleyen gelisim siireci sonucu ebeveynler
otizm spektrum bozuklugu teshisine karsit duygusal olarak hazirliksiz yakalanmaktadir.
Ebeveynler otizm spektrum bozuklugu teshisi ile birlikte genellikle daha dnce bilgisinin

az oldugu veya olmadigi bir kavramla karsi karsiya kalmaktadir. Otizm spektrum
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bozuklugunun nedenleri ve tedavisindeki belirsizlik ebeveynleri bu siirecte olumsuz
etkilemektedir. Sugluluk duygusu ve kabullenmeme sik karsilagilan durumlardir. Otizm
spektrum bozukluguna iligskin giinlimiizde internet, kitap, gazete ve dergilerde bir¢ok bilgi
kaynagi mevcuttur. Ancak ailenin otizm spektrum bozuklugunun 6zellikleri hakkinda bir
uzman tarafindan bilgilendirilmesi uygundur. Sosyal hizmet uzmaninin aileleri otizm
spektrum bozuklugu konusunda bilgilendirmesi gerekmektedir. Sosyal hizmet uzmani

ailenin baglant1 kuracagi uzmanlar konusunda yardimci olmalidir (Danisg, 2001: 78).

Sosyal hizmet uzmaninin ebeveynlerin otizm spektrum bozuklugunu kabullenme siirecini
hizlandirmak i¢in bilgilendirmeyi dogru zamanda ve umutsuzluga mahal vermeyecek
sekilde yapmasi gerekmektedir. Otizm spektrum bozuklugu ¢oziimlenebilmis bir klinik
durum degildir. Bilinen en etkili tedavi yontemi bireyin yapisina uygun egitim Ve
davranigsal gelisim caligmalaridir. Erken yaslarda kaybedilecek bir giin dahi yoktur. Bu
nedenle ebeveynlerin otizm spektrum bozukluguyla miicadeleye hazir olmasi
gerekmektedir. Cocuga uygun egitim ve davranis gelisim programlari; davranigsal
bozukluklar, dil ve biligsel alanlarda ¢ocugun kazanimlar edinmesini saglamaktadir
(Citir, 2013: 29). Ebeveynlerin yasamis oldugu en énemli sorun belirsizliktir. Belirsizlik
bireyde 6zgiiven kaybina sebep olmaktadir. Belirsizligi besleyen en 6nemli faktor otizm
spektrum bozuklugunun birey iizerindeki etkileri hakkinda yeterli bilgiye sahip
olunmamasidir. Otizm spektrum bozuklugunun bireyler ilizerindeki etkisi degisiklik

gostermektedir.

Otizm spektrum bozuklugunun gelecekte aile sistemine etkisi ebeveynlere anlatilmalidir.
Sosyal hizmet uzmani otizm spektrum bozuklugunun ¢ocuk iizerindeki etkilerine iligkin
miicadeleye ebeveynleri hazirlamalidir. Ebeveynlere otizm spektrum bozuklugu ve
yapilacaklar hakkinda bilgilendirme yapilirken i¢inde bulunulan psikososyal durum
degerlendirilmelidir. Sosyal hizmet uzmani ebeveynlerin otizm spektrum bozukluguna
sahip c¢ocuklart hakkindaki duygularimi agiga vurmasimi saglamalidir. Ebeveynin
yapabilirliklerinin farkina varmasi i¢in bireyle ve aileyle sosyal hizmet uygulamalar
gerceklestirilmelidir. Otizm spektrum bozuklugu olan bireyin olabildigince erken yasta
belirli bir strateji ¢ercevesinde egitim ve davranigsal gelisim ¢alismalart almasi
gerekmektedir. Bu nedenle ebeveynlere yonelik yapilacak sosyal hizmet uygulamalari
acil olarak saglanmalidir. Ebeveynler siirecte 6zel egitim Ogretmeni, sosyal hizmet
uzmani, pediatrist, psikolog, fizyoterapist, dil ve konusma terapisti, psikiyatrist gibi
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uzmanlarla ¢alismaktadir. Ekipte yer alan uzmanlar ile ailenin uyumlu ¢alismasi ¢ocugun
yiikksek yararinadir. Sosyal hizmet uzmani ekibin uyumlu bir sekilde calismasini

saglamalidir (Danis, 2001: 79).

Haney ve Cullen’in (2018: 207) sosyal hizmet uzmanlarinin otizm spektrum bozukluguna
dair bilgi diizeylerine iliskin yaptiklar1 arastirmada katilimci sosyal hizmet uzmanlarinin
biiyiilk ¢ogunlugunun otizm spektrum bozuklugunun nedenleri, tedavisi, teshisi ve
yapabilirlikleri hakkinda dogru bilgiye sahip olduklar1 belirlenmistir. Ebeveynlerin
muhatap oldugu uzman sayisindaki fazlalik ¢ocugun gelisimi igin yapilan ¢alismalari
olumsuz etkilemektedir. Otizm spektrum bozukluguna sahip ¢ocuklara yonelik yapilacak
calismalar ekip ¢aligmasi seklinde olmalidir. Sosyal hizmet uzmani bu ¢alismada vaka
yoneticisi konumunda olup yapilan ¢aligmalardan ¢ocugun ve ailenin en iist diizeyde
yarar saglamasini amaglamaktadir (Zastrow, 2013:742). Egitim programlari aile destekli

yiirtitiilmelidir. Ebeveynlerin siiregte tilkenmemeleri i¢in gerekli 6nlemler alinmalidir.

Otizm spektrum bozuklugu yasam boyu siirmektedir. Diger engel gruplarina gére otizm
spektrum bozuklugu ebeveynler iizerinde daha fazla stres olusturmaktadir. Normal
gelisim gosteren ve down sendromlu c¢ocuklarin ailelerine goére otizm spektrum
bozukluguna sahip ¢cocuklarin annesi depresyona yatkinlig1 daha yiiksektir (Candir, 2015;
Oksiiz, 2008; akt. Firmnci, 2017: 39). Ebeveynlere otizm spektrum bozuklugu olan
cocuklariin potansiyelleri gosterilmelidir. Bu noktada ebeveyn dayanismasi oldukca
onemlidir. Sosyal hizmet uzman1 ebeveynlerin tecriibelerini paylasabildigi platformlar
olugturmali ve grup ¢aligmalar1 gergeklestirmelidir. Ebeveynlerin sosyal olarak yalniz

olmadiklarini gérmeleri bakimindan grup calismalar degerlidir.

Sosyal hizmet uzmani, otizm spektrum bozuklugunun ailenin sorunlarina etkisini tespit
etmelidir. Aile bireylerinin otizm spektrum bozuklugunu anlamasina yardimci olmali ve
sorunlarla bas etmeleri igin strateji belirlemelidir. Sosyal hizmet uzmani, otizm spektrum
bozuklugu olan birey ve ailesinin sosyal islevselligi lizerine yogunlagmaktadir. Toplumun
otizm spektrum bozuklugu olan bireyleri anlamasi, tanimasi ve destek olmasi i¢in egitim
ve tanitim faaliyetlerinde bulunmalidir (Zastrow, 2013: 740-741). Tirkiye’de Engellik
Temelinde Ayrimciligin Izlenmesi Raporu’nda (01 Ocak-30 Haziran 2010) toplumun ve
resmi kurumlarin engelli bireyleri edilgen, yardima muhtag bireyler olarak kabul ettikleri

tespit edilmistir. Bu durum engelli bireylerin 6tekilestirilmesine neden olmaktadir.
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Engelli bireyler, hak temelli anlayistan uzak bir sekilde merhamet ve acima duygulari ile
yaklasilmas1 gereken kisiler olarak algilanmaktadir (Akdag vd., 2011: 54). Ebeveynler
toplumsal hayattan izole edildiklerini her firsatta vurgulamaktadir. Otizm spektrum
bozukluguna sahip bireylerin farkli tavir ve davranislar1 giintimiizde toplum tarafindan
hosgoriiyle karsilanmamaktadir. Cocuklarinin ayni parkta oynamalarina miisaade
etmeme ve toplu tasima araglarinda yasanan sorunlar bu durumun baslica 6rnekleridir.
OSB olan bireyin ev disinda 6tke ndbeti gegirmesi ve ebeveyniyle sorun yasamasi siklikla
karsilagilan bir durumdur. Toplumsal hayatta bu durum ile karsilasan bireyler genellikle
yanlis miidahalede bulunmakta veya ebeveynlere karst acima duygusuyla
yaklagsmaktadir. Bu durum ebeveynlerin ¢ocuklariyla birlikte toplumsal hayata katilimini
kisitlamaktadir. Kamu kurumlarinda ¢alisan personellerin otizm spektrum bozukluguna
yonelik bilgi eksikligi, ailenin resmi kurumlarla olan islerinde giicliikler yasamasina
neden olmaktadir. Son yillarda bu durumu asmak i¢in adimlar atilsa da zihniyet degisimi

yasanmamasi nedeniyle sorunlar genel olarak devam etmektedir.

Ailede Ozellikle anneler, otizm spektrum bozukluguna sahip cocuklarinin giinliik
yasamini diizenleyip bos zaman aktivitelerini planlamaktadir. Anneler genellikle bu
konuda yalniz kalmaktadir (Fredric ve Greenberg, 1983; Kazak, 1984; akt. Ozsenol vd.,
2003: 157). Sosyal hizmet uzmani ¢ocugun sorumluluklarmin ebeveynler arasinda
paylasilmasi i¢in danigmanlik yapmalidir. Toplumsal kaynaklar ile aile arasinda bag
kurarak otizm spektrum bozukluguna sahip ¢ocugun bos zaman aktivitelerinde aile
desteklenmelidir. Ornegin goniillii {iniversite dgrencileri drgiitlenmeli, otizm spektrum
bozuklugu konusunda bilgilendirilmeli ve haftada belli saatlerde otizm spektrum
bozuklugu olan bireyler ile bos zamanlarim1 degerlendiren aktiviteler
gerceklestirilmelidir. Sosyal hizmet uzmani otizm spektrum bozukluguna sahip bireyin
egitim, spor, sosyal calisma merkezleri gibi kurumlarla olan iletisimini arttirmak icin
ailenin sosyal Oykiisiinii hazirlamalhdir. Sosyal oykiide ailenin kurum ile iletisime
gecmeden Onceki durumu, su anki ve gelecekte cocugun ve ailenin gelebilecegi durum
yer almalidir. Ailenin ve cocugun gii¢lii ve zayif yonleri, ailenin otizm spektrum
bozukluguna dair tepkileri, sosyal islevselligi, daha 6nce alinan hizmetler ve psikososyal
durum sosyal dykiide yer almalidir. Sosyal hizmet uzmani ¢ocuga yonelik yapilan egitsel

ve davranigsal c¢aligmalarda g¢ocugun sosyal Oykiisiinii ¢aligmayr gerceklestirecek

68



profesyonele aktarmalidir. Boylelikle ailenin ve g¢ocugun hizmetlerden daha etkin
yararlanilmasi saglanir (Zastrow, 2013: 741).

Otizm spektrum bozukluguna sahip bireylerde birden fazla engel tiirii goriilebilir.
Ornegin bir kisi hem otizm spektrum bozukluguna sahip hem de goérme engelli
olabilmektedir. Sosyal hizmet uzmani 6ncelikle otizm spektrum bozuklugu olan bireyin
biricik oldugu ve diger insanlar gibi ihtiyacglarinin varligini géz oniinde bulundurmalidir.
Sosyal hizmet uzmani, otizm spektrum bozukluguna sahip bireylerle yapmis oldugu
caligmalarda vaka yoneticisi konumundadir. Bu nedenle otizm spektrum bozukluguna
eslik eden diger engel durumlar1 ve tibbi terimler hakkinda bilgi sahibi olmalidir. Otizm
spektrum bozukluguna sahip bireylerle iletisime ge¢cmek oldukca zordur. Birey ile sabirlt
bir sekilde c¢alisilmast gerekmektedir. Yapilacak mesleki ¢aligmalarda sadece
ebeveynlerin ve kardeslerin degil otizm spektrum bozuklugu olan bireylerinde giiveni
kazanilmalidir. Bu noktada ev ziyaretleri onemlidir. Otizm spektrum bozuklugu olan
bireyin ev ortaminda sosyal hizmet uzmanimi goérmesi onu kabullenme siirecini
hizlandirmaktadir. Kabullenme siirecinin akabinde ¢ocugun giiglii yonleri tespit edilip
sosyal yasama aktarilmalidir (Sheafor ve Horejsi, 2015: 554). Sosyal hizmet uzmani,
otizm spektrum bozukluguna sahip birey ve ailesinin ihtiyaglarina gore sosyal yardim,
evde saglik hizmeti gibi olanaklara erisiminde araci olmaktadir. Ebeveynlerin otizm
spektrum bozukluguna sahip birey ile ilgilenirken diger ¢ocuklarini ihmal etmesini

onlemek i¢in aileyle mesleki ¢alisma yapilmalidir.
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BOLUM 2: YONTEM

Bu bolimde arastirmanin modeli, katilimcilar, veri toplama araglari, verilerin

cozlimlenmesi ve analizi bagliklar1 yer almaktadir.
2.1.Arastirmanin Modeli

Bu aragtirmanin birincil amaci otizm spektrum bozuklugunda kogluk sisteminin birey ve
ailesi tizerindeki psikososyal roliinii belirlemektir. Nitel arastirma tipinde olan bu
aragtirma betimsel olarak planlanmis olup yari yapilandirilmis goriisme teknigi
uygulanmistir. Nitel arastirma, olaylarin ve algilarin dogal ortamlarinda nitel bilgi
toplama yontemlerini kullanarak gergekgi ve biitiinciil bir sekilde ortaya konulmasidir.
Gortisme, gozlem, belge analizi gibi yontemler baslica nitel bilgi toplama yontemleridir.
Betimsel arastirma, arastirmanin konusu dahilinde var olan durumu saptamayi
amaglamaktadir. Olay1 betimleyerek anlamay: saglamaktadir (Yildirim, 1999: 10). Nitel
arastirmada biitlinciil yaklagim, verilerin baglami igerisinde degerlendirilmesi, arastirma
tasarrminin esnekligi, yorumlama ve katilimet rolii 6n plana ¢ikmaktadir (Oktem, 2003:

38).

Nitel arastirmalarda genellikle 3 ¢esit goriisme teknigi kullanilmaktadir. Bunlar sirasiyla;
yapilandirilmamis goriisme, yapilandirilmis goriisme ve yar1 yapilandirilmis goriismedir
(Ttrntikli, 2000: 547). Bireylerin davranislarinin nedenleri, bir konu hakkindaki
goriisleri, duygulart vb. yonlerden bilgi toplayabilmek icin acgik ucglu sorularla
sekillendirilmis goriismeler yapilmaktadir. (Cohen ve Manion, 1994: akt. Tirniiklii,
2000: 546). Arastirmaci hazirlamis oldugu soru formlari araciligiyla 6rneklemde yer alan
kisinin duygularint1 ve disiincelerini sistematik bir sekilde ortaya ¢ikarmay1

amaclamaktadir.

Bu arastirmada yar1 yapilandirilmis goriisme teknigi kullanmilmistir. Yart yapilandirilmis
goriismede aragtirmaci 6nceden hazirlamis oldugu sorular1 ve gorlismenin gidisatina gore
belirledigi ek veya alt sorular sormaktadir. Goriisme Oncesinde arastirmact sorularin ve
arastirmanin ilkelerinin yer aldig1 gériisme protokolleri hazirlamaktadir. Yapilandirilmis
goriismeye gore esnek bir modeldir. Ornegin, arastirmaci bir sorunun cevabini bagka bir
soruda almissa o soruyu sormayabilir. Katilimcinin kendini rahat ifade edebilmesi,

aragtirmanin amacina uygun agiklamalari elde etmek amaciyla ek veya alt sorular
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sorulabilmesi, soru formuna bagli olarak verilerin sistematik sekilde elde edilmesi ve veri
analizinin kolaylig1 yar1 yapilandirilmig goriismenin olumlu yonleridir (Biiylikoztiirk,

Cakmak, Akgiin, Karadeniz ve Demirel, 2012).

Arastirmanin 6rneklemi, amagli 6rnekleme yontemlerinden olan kartopu ornekleme ve
Olclit ornekleme yontemi kullanilarak seg¢ilmistir. Amacgli O6rnekleme yonteminde
katilimeilarin se¢iminde belli bir amag¢ ve yargi bulunmaktadir. Ihtimal 6rneklemesi
disinda kalan tiim yontemler amagli 6rnekleme yontemidir. Amaclh 6rneklem tiirii olan
kartopu orneklem yonteminde, aragtirmanin yapilacagi gruptan detayli bilgi sahibi olan
Kisi veya kisilere ulasip onlar araciligiyla diger katilimcilar belirlenmektedir. Tek veya
kiigiik bir birimle baglayan arastirma o6rneklemi, kii¢lik bir kartopunun ¢1§ meydana
getirmesi gibi evreni temsil edecek 6rneklemi olusturmaktadir. Olgiit drneklemede ise
aragtirmact tarafindan Onceden belirlenen olgiit veya Olglitlere uyan bireylerle
calisiimaktadir. Orneklem, belirlenen &lgiitlere uyan kisiler arasindan segilmektedir

(Yildirim ve Simsek, 2016: 118-122).
2.2. Katihmeilar

Bu baglikta arastirmaya katilan ebeveynlerin ve otizm spektrum bozuklugu alaninda

calisan koglarin 6zellikleriyle ilgili bilgi verilmektedir.
2.2.1. Katihhmcilarin Belirlenmesi

Bu arastirma kogluk sisteminden yararlanmig otizm spektrum bozukluguna sahip ¢ocugu
olan ebeveynler ve otizm spektrum bozukluguna sahip bireylere kogluk yapan
profesyoneller ile gerceklestirilmistir. Kartopu ornekleme ve ol¢iit 6rneklem yontemi
kullanilarak 10 ebeveyn ve 10 kog ile goriisme yapilmistir. Arastirmanin ebeveyn segimi
acisindan 6n kosulu otizm spektrum bozukluguna sahip ¢ocugunun belirli bir siire kogluk
hizmeti almis olmasidir. Arastirmaya katilan ebeveynlere El1, E2, ...., E10 seklinde
kodlar verilmistir. Arastirmaya katilan otizm spektrum bozuklugunda kocluk

uygulayicilarina ise K1, K2, ...., K10 seklinde kodlar verilmistir.

Aragtirmaci daha once tanidig1 ve mesleki calisma yaptigi E1 ile irtibata gecerek ebeveyn
katilimcilarin  segilmesi siirecini  baglatmistir. E1’in 19 yasinda otizm spektrum
bozukluguna sahip ¢ocugu bulunmaktadir. Ebeveynin otizm spektrum bozuklugu ve

kogluk hizmeti alaninda deneyimleri bulunmaktadir. E1’e arastirmaya katilim istegi
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sorulmus olumlu yanit alinmistir. E1 ile 6n goriisme yapilmistir. E1’in Onerisi ve
araciligiyla Yalova ilinde otizm spektrum bozukluguna sahip c¢ocuklari kogluk

sisteminden yararlanmis 6 ebeveynle goriisme gergeklestirilmistir.

Arastirmaci, otizm spektrum bozukluguna sahip bireylerle c¢alisan koglar ile
gerceklestirilecek goriismeler igin tez danismaninin Onerisiyle Engelsiz Yasam
Danismani Adem Kuyumcu ile irtibata ge¢mistir. Arastirmaci ¢alismasini anlatarak
aragtirmaya katilip katilamayacagimi sormus ve Adem Kuyumcu’dan olumlu yanit
almistir. Engelsiz Yagam Danismani Adem Kuyumcu, aragtirmacty: goriisme yapmak ve
otizm spektrum bozukluguna sahip ¢ocuklar1 kogluk sisteminden yararlanmis ebeveynler
ile goriistirmek iizere 02-05 Ekim 2017 tarihinde Istanbul ili Tuzla ilgesinde
gerceklestirilen otizm kampina davet etmistir. Arastirmact kampta Adem Kuyumcu ile
yart yapilandirilmis goriisme gergeklestirmis ve Adem Kuyumcu’nun Onerisiyle
aragtirmanin  Orneklemine uyan 3 ebeveynle kampta goériisme yapmistir. Adem
Kuyumcu’nun aracilifiyla Yasam Otizm Spor Kuliibii'nde calisan ve arastirmanin
orneklemine uyan 7 kog ile yar1 yapilandirilmis goriisme gergeklestirilmistir. Arastirmaci
kalan 2 katilimci kogu arastirmaya katilan ebeveynlerin 6nerileri ile segmistir. Arastirma

kapsaminda 10 ebeveyn ve 10 ko¢ olmak {izere toplamda 20 goériisme gergeklestirilmistir.
2.2.2. Arastirmaya Katilan Ebeveynlerin ve Koglarin Ozellikleri

Arastirmaya katilan ebeveynlerin otizm spektrum bozukluguna sahip ¢ocuklar1 (2017
yilinda) 8-26 yas araligindadir. Arastirmaya katilan ebeveynlere ve aile iiyelerine iligkin
demografik, ekonomik, egitim ve meslek durumuna iliskin bilgiler Tablo 2’de yer
almaktadir. Aragtirmaya katilan otizm spektrum bozuklugu koglarmin demografik,

egitim, ekonomik ve meslek durumuna iligkin bilgiler tablo 3’te yer almaktadir.
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Anne-Baba ve Cocuklariin Demografik Ozellikleri

Tablo 2:

o Ogrenim Medeni .. | Aylik | Cocuk
Ebeveyn Kod Ad1 | Yas1 | Cinsiyet Durumu Durumu Meslegi Geliri | Savist
. . Ev 2850
E1(Anne) 42 K Ilkokul Evli Hanumi TL 1
Baba 45 E Ilkokul Evli Isci 2.?5LO 1
OSB Olan 2850
Cocugu - E i i i TL i
. . Ev 2000
E2(Anne) 42 K Lise Evli Hanim TL 2
Baba 49 E Lise Evli Esnaf 2.?30 2
OSB Olan 2000
Cocugu 17 E i i i TL i
Universite . S
Kardes 21 E ;Oku OI’; Bekar Ogrenci - -
Ev 1500-
E3(Anne) 45 K Lise Bekar 2000 3
Hanim TL
Baba 45 E Lise Bekar Sofor - 3
1500-
Ogig'i” 23 E - - - 2000 -
g TL
Universite v ]
Kardes 1 19 K (Okuyor) Bekar Ogrenci - -
Kardeg 2 16 K Lise Bekar Ogrenci - -
. . Ev 2300
E4(Anne) 44 K Tlkokul Evli Hanumi TL 3
Baba 53 E flkokul Evii | Emekii | 20 | 3
OSB OJan 17 E i i i i i
Cocugu
Kardes 1 26 E Lise Evli Isci 1.;4_30 -
Universite . )
Kardes 2 19 E (Okuyor) Bekar Ogrenci - -
e —
. . Ev 3000
E5(Anne) 41 K On Lisans Evli Hanumi TL 2
Baba 41 E On Lisans Evli NIYEOR 0 2
er TL
osB OJan 8 E i i i i i
Cocugu
Kardes 18 K Lise Bekar (")grenci - -
. Ev 4500
E6(Anne) 56 K Lise Bekar Hanumi TL 2
49 o g
Baba (Vefat) E Universite Vefat Kaptan - 2
OSB Olan 4500
Cocugu 1 22 E i i i TL i
OSB Olan 4500
Cocugu 2 2 E i i i TL i
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Anne-Baba ve Cocuklarinin Demografik Ozellikleri

Tablo 2 (Devami):

Ebeveyn Kod o Ogrenim | Medeni .. | Ayhk | Cocuk
Ad1 Yagi | Cinsiyet Durumu | Durumu Meslegi Geliri SaZlSl
Ev 2500-
E7(Anne) 52 K Ortaokul Evli 3000 1
Hanim
TL
2500-
Baba 45 E Ortaokul Evli Esnaf 3000 1
TL
2500-
8?51%""‘“ 13 E : ; ; 3000 ;
g TL
P ——€—§——S——S—S“—"—"y
.. Cocuk
Yiksek . . 2600
E8(Anne) 49 K Lisans Evli Gelisim TL 1
Uzmani
Baba 54 E | Universite |  Evli cell - 1
Uzmani
OSB Olan 2600
Cocugu 20 E i i i TL i
Universite . .l
Kardes 22 K ;Oku or; Bekar Ogrenci - -
E9(Baba) 59 | E Lise Evii | Emeki | 3P | 2
o . . Finans 3300
Anne 56 K Universite Evli Miidiirii TL 2
OSB olan 3300
Cocugu 26 E i i i TL i
Kardes 16 K Lise Bekar Ogrenci - -
. . Ev 2000
E10(Anne) 41 K Ilkokul Evli Hanimi TL 2
Ziraat
Baba 53 E Universite Evli Miihendi 21930
Si
OSB Olan 2000
Cocugu 12 E i j j TL i
Universite m .
Kardes 20 E (Okuyor) Bekar Ogrenci - -
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Tablo 3:

Koclarin Demografik Ozellikleri

Koc¢ Kod Ad1 | Yas | Cinsiyet | Mesleki | Ogrenim Universite | Aylik Calistig1
Kidemi | Durumu Boliimii | Geliri Kurum
s000- | Lo
K1 47 E 10 Y1l | Universite | Sosyoloji | 6000 gell
Dernekleri
TL
Federasyonu
Yasam
.- Spor 3000 :
K2 32 E 7 Y1l Universite Akademisi TL Otlzm"Sp.or
Kuliibii
Yasam
K3 s | E 3V tniversite |, P | 1700 1 otizm spor
Akademisi TL oy
Kuliibii
Yasam
K4 28 | K 6Yil | Universite Spor 1 1700 | i7m Spor
Akademisi TL ey
Kuliibii
Yiiksek Yasam
K5 23 E 3 Yil Lisans Ybilpec':irmi 1.?30 Otizm Spor
(Devam) Kuliibii
) Beden 1800 Yasam
K6 28 K 1 Yil Universite | Egitimi ve TL Otizm Spor
Spor Ogr. Kuliibii
- Yasam
K7 3| E 8Ay | Universite | 2Antrendriik | 1750 1 &y gpor
Bolimii TL o
Kuliibii
Beden Yasam
K8 26 E 6 Yil Universite | Egitimi ve 2_?30 Otizm Spor
Spor Ogr. Kuliibii
Universite Sosyal 1500
K9 24 E 1 Yil S TL Calismiyor
. oL Sosyal 1500
K10 26 E 2 Y1l Universite Hizmet TL Calismryor

Arastirmaci tarafindan ebeveyn goériisme sorulari, kog goriisme sorulari, aile bilgi formu

ve goriisme kilavuzu hazirlanmistir. Kog goriisme sorularinin igeriginde demografik

bilgiler yer almaktadir. Goriismeler aragtirmacinin cep telefonunun ses kayit programi

kullanilarak kaydedilmistir. Goriisme Oncesinde arastirmaci cep telefonunun sarj

durumunu kontrol etmis ve herhangi bir sorunla karsilasmamak igin sarj cihazini hazir

bulundurmustur.

2.3. Veri Toplama Araclari

Arastirmada yar1 yapilandirilmis gorlisme teknigine uygun olarak goriisme sorulari

onceden hazirlanmistir. Ebeveyn goriisme formu, kog goriisme formu ve aile bilgi formu
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kullanilarak veriler elde edilmistir. Arastirmada kullanilan veri toplama araglar1 asagida

detayl sekilde agiklanmaktadir.
2.3.1. Aile Bilgi Formu

Aile bilgi formu arastirmaya katilan ebeveynlerin ve aile bireylerinin demografik
bilgilerini icermektedir. Bununla birlikte otizm spektrum bozukluguna sahip bireyin
tanisina eslik eden durumlar, teshisin konulma yasi, kocluk hizmetini aldig: kisi veya
kurum, kog¢luk hizmeti aldig: siire ve problem davranislar1 yer almaktadir. Demografik
bilgilerde aile bireylerinin yas, 6grenim durumu, medeni durumu, meslek, gelir, saglik ve
engel durumu ile yasadigi sehir yer almaktadir. Aile bilgi formunun olusumunda otizm
spektrum bozuklugu, 6zel egitim ve sosyal hizmet alanlarinda uzmanlarin kontrolii
saglanmistir. Yapilan elestirilere gore degisiklikler yapilmustir. Aile bilgi formunda otizm
spektrum bozukluguna sahip bireyin tani siirecine iliskin 2 soru uzmanlarla yapilan
goriismeler neticesinde ¢ikarilmistir. Arastirmamizda kullanilan aile bilgi formu Ek 3’te

yer almaktadir.
2.3.2. Ebeveyn Goriisme Formu

Arastirmaci tarafindan ebeveynler ile yapilan goriismelerde kullanilan sorularin yer aldigi
ebeveyn goriisme formu olusturulmustur. Ebeveyn goriisme formunun igeriginde 12 adet
acik uclu soru ve alt basamaklar yer almaktadir. Goriisme silirecinde arastirmaci sorularin
anlasilabilirligini arttirmak igin formda bulunan sorulara bagl kalarak agiklamalarda

bulunmustur. Arastirmada kullanilan ebeveyn goriisme sorular1 Ek 1°de yer almaktadir.
2.3.3. Ko¢ Goriisme Formu

Aragtirmaci tarafindan hazirlanan kog¢ goriisme formunda 10 adet agik ucglu soru ve alt
sorular1 yer almaktadir. Kog goriisme formunun giris bolimiinde demografik bilgilere
iligkin soru boliimii bulunmaktadir. Formun ilk kisminda yas, sehir, mesleki kidem,
ogrenim durumu ve bolimi, calistigi kurum, daha once calistign kurum ve aylik
gelirinden olusan bilgiler yer almaktadir. Formun ikinci kisminda koglar ile yapilan
goriismelerde kullanilan 10 adet agik uglu soru ve alt basamaklari yer almaktadir.
Goriisme siirecinde arastirmaci sorularin anlasilabilirligini arttirmak i¢in formda bulunan
sorulara bagl kalarak aciklamalarda bulunmustur. Arastirmada kullanilan kog goriisme

sorular1 Ek 2’de yer almaktadir.
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2.3.4. Arastirmaci Giinliigii

Arastirmaci, arastirma siireCi boyunca yapmis oldugu goriismeler Oncesinde ve
sonrasinda not tutmustur. Arastirmaya hazirlik siirecinde uzmanlarla yapilan
goriigmelerde 6nemli noktalar1 yazmistir. Aragtirma boyunca 50 sayfalik not tutulmustur.

Arastirma giinliigiinden 1 6rnek sayfa EK 4’te yer almaktadir.
2.3.5. Goriisme Kilavuzu

Arastirmaci goriismeye baslamadan once katilimeilara arastirma hakkinda bilgilendirme
yapmistir. Gorlisme Oncesinde katilimcilara goriisme kurallarini, goniilliiliik esaslarini,
arastirmanin konusunu, amacini, 6nemini ve yontemini iceren bilgilendirilmis onam
formu yazili olarak sunulmustur. Katilimcilarin tamami formun igerigini kabul edip

imzalamustir. Bilgilendirilmis onam formu Ek 5’te sunulmustur.
2.3.6. Veri Toplama Araclarinin Gelistirilmesi

Aragtirmaci literatiirli inceleyerek ve otizm spektrum bozuklugu alaninda edinmis oldugu
alan tecriibelerini birlestirerek ebeveyn goériisme sorulari, kog goriisme sorulart ve aile
bilgi formunun ilk halini hazirlamistir. Hazirlanan goriisme sorulari i¢in sosyal hizmet,
otizm spektrum bozuklugu ve nitel arastirma yontemi alanlarinda ¢aligmalart olan 2
uzmandan goriis ve Oneriler alinmustir. Alinan goriis ve Oneriler dogrultusunda
arastirmact formlar {lizerinde degisikliklerde bulunmustur. Hazirlanan soru formlari 1
ebeveyn ve 1 kog ile 6n goriisme yapilarak denenmistir. On goriismelerde elde edilen
veriler arastirmada kullanilmamis olup; 6n goriisme yapilan ebeveyn ile soru formlarimin
son haliyle yeniden gériisme yapilmistir. On goriisme yapilan ebeveyn ve koga iliskin

bilgiler ve goriismeye iliskin detaylar tablo 4’te yer almaktadir.

On goriismenin neticesinde arastirmaci yanitlar1 incelemistir. Soru formlarindaki eksik
yonleri not alarak formlarda yeniden diizenlemeye gidilmistir. Soru ekleme, ¢ikarma ve
yeniden yapilandirma seklinde diizenlemeler yapilmistir. On gériismeler neticesinde
yeniden diizenlenen soru formlar1 otizm spektrum bozuklugu ve kogluk sistemi hakkinda
tecriibeli bir sosyal hizmet uzmani, 6zel egitim alaninda (6zellikle otizm spektrum
bozuklugu alaninda) uzun yillardir ¢alisan bir sinif 6gretmeni, Aile, Calisma ve Sosyal
Hizmetler Bakanligina bagl bir kurumda calisan ayni zamanda 6zel egitim alaninda

doktora Ogrencisi bir 6zel egitim Ggretmeni ve sosyal hizmet alaninda galisan bir
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akademisyenden olusan 4 uzman tarafindan incelenmistir. Uzmanlardan alinan geri
doniisler arastirmaci tarafindan degerlendirilerek goriisme sorularina son hali (EK 1, Ek
2, Ek 3) verilmistir. Sorularin yerlerinde degisim, ekleme, ¢ikarma ve yeniden diizenleme
yapilmistir. Ornegin, ebeveyn gdriisme soru formunda yer alan 3 numarali soruda
“Stresle bas etmede kullandiginiz yontemler nelerdir?’’ sorusu ‘‘Otizm spektrum
bozuklugunun ebeveyn iizerinde olusturdugu stresle bas etmede en ¢ok kullandiginiz
yontem nedir?’’ seklinde degistirilmistir. Ebeveyn goriisme formunda yer alan 4 numarali
soru ‘‘Kog¢luk sistemini nereden ogrendiniz? Kog¢luk uygulamasindan yararlanmaya
karar vermenizi saglayan nedenler nelerdir? Kog¢luk sistemi sizin i¢in ne ifade ediyor?
Agtklar misiniz?”’ seklindeyken elestiriler sonrasi soru ikiye boliinmiistiir. Olusturulan
son formda 4 numarali soru ‘‘Kogluk sistemini nereden ogrendiniz? Kogluk
uygulamasindan yararlanmaya karar vermenizi saglayan nedenler nelerdir?’’ seklinde
degistirilmistir. 5 numarali soruda ekleme yapilarak “‘Kog¢luk sistemi sizin icin ne ifade
ediyor? Cocugunuza segeceginiz kogu belirlemedeki kriterleriniz nelerdir? Aciklar

misiniz?’’ seklinde degistirilmistir.
2.4. Veri Toplama Siireci

Arastirmada kullanilan yar1 yapilandirilmig goriisme teknigi katilimcilara kendilerini
rahat ifade edebilme olanag1 saglamistir. Ebeveyn ve koglarla yapilan goriismelerde, soru
formlarinin standartlarina baglh kalarak arastirmanin amaci dogrultusunda ek ve yan
sorular sorulabilmesi verilerin toplanmasmi kolaylastirmigtir. Psikolojik ve sosyal
kavramlara iliskin veri elde etmenin zorlugu yar1 yapilandirilmig goriisme teknigi ile
astlmistir. Arastirmacinin ve arastirma sorulariin test edildigi 6n goriismeler yapilarak,
soru formalarinda diizenlenme yapilmistir. Soru formlarma son halinin verilmesinin
ardindan aragtirmaci goriigmeleri gerceklestirmek iizere orneklem grubunda yer alan

bireylerle irtibata ge¢mistir.
2.4.1. Goriisme ilkelerinin Belirlenmesi

Gortismeler esnasinda arastirmacinin iyi bir dinleyici olmasi gerekmektedir. Bu durum
katilimemnin gorigmeye odaklanmasini arttirmaktadir. Arastirmaci igin  empati,
duyarlilik, i¢tenlik ve mizah 6nemli araglardir. Soguk ve mesafeli tutum arastirmaci ile
katilimc1 arasindaki giiven iliskisini zedelediginden, arastirmaci ile katilimer arasinda

olusan iliskinin giivene dayali olmasi gerekmektedir. Hiyerarsik olmayan, statii
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farklarinin  yansitilmadigi ve karsilikli giiven iligkisine dayali olarak ilerleyen
goriismelerde, katilimei ile aragtirmaci ortak bir payda da bulusup arastirmaya katki
saglamayr amaclamaktadir (Oktem, 2003: 68-69). Arastirmaci goriisme siiresince
katilimciyr dinleyerek agiklama gereken yerlerde ek sorular sormasi gerekmekte ve
aragtirma amacindan sapmalar meydana geldiginde devreye girip konuyu toparlamasi
gerekmektedir. Katilimciya ilettigi sorularin anlasilip anlagilmadigini, verilen cevaplari
dinleyerek test etmesi gerekmektedir. Bu nedenle iyi bir dinleyici olmak arastirmact igin
onemli bir kisisel 6zelliktir (Y1ldirim, 1999:11-12).

Aragtirmaci goriismeler 6ncesinde arastirmanin igerigi ve goriismeye iliskin ilkelerin yer
aldig1 bilgilendirilmis goniillii onam formu hazirlamigtir. Orneklem kosullarina uyan 10
ebeveyn ve 10 kog ile goniilliilik esasina dayali olarak yar1 yapilandirilmis goriisme
gerceklestirilmistir. Goriisme siiresince ses kaydi alinacagi ve igerigindeki bilgilerin
arastirma verisi olarak kullanilacag bilgisi katilimcilara iletilerek kisisel bilgilerinin gizli
tutulacagi belirtilmistir. Katilimcilara arastirmanin amact ve 6nemi hakkinda bilgi
verilmigtir. Arastirma sonucunda ulasilmak istenen hedefler anlatilmigtir. Katilimeilara
yapilan bilgilendirmenin detaylar1 bilgilendirilmis goéniillii onam formunda yer
almaktadir. Katilimcilara bu formu goniillii olduklari taktirde imzalamalar istenmis olup;
bilgilendirilmis onam formunu imzalayan Orneklem grubunu temsil eden kisilerle

(katilimcilarin tamami) goriisme gerceklestirilmistir.

Arastirmaci tarafindan hazirlanan ebeveyn ve ko¢ goriisme sorular1 belirlenen diizende
katilimcilara sorulmustur. Bagka bir soru igerisinde cevabi verilen sorularda daha 6nce
verilen yanit katilimciya 6zetlenerek ‘‘Eklemek istediginiz bir aciklama var mi?’’ diye
sorulmustur. Katilimcilardan alinacak verilerin artmasi i¢in aragtirmaci ek ve yan sorular

Sormustur.
2.4.2. On Gériismeler

Aragtirmaci goriismelerde kullanilacak sorularin eksikliklerini gormek ve kendi miilakat
becerilerini test etmek amaciyla 6n goriismeler gerceklestirmistir. Bu amacla bir ebeveyn
ve bir kog ile yar1 yapilandirilmig goriisme gergeklestirmistir. Gorlisme gergeklestirilen
kisiler EP (ebeveyn pilot) ve KP (kog pilot) seklinde kodlanmistir. On goriisme
gerceklestirilen bireylere iliskin demografik bilgiler tablo 4 ve 5’te yer almaktadir.
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Tablo 4:
Ebeveyn On Gériisme Demografik Bilgileri

. o Ogrenim | Medeni .. | Ayhk | Cocuk
Aile Ad Yagt | Cinsiyet Durumu | Durumu Meslegi Geliri | Sayisi
. . Ev 2850
EP(Anne) 42 K Ilkokul Evli Hanmt | TL 1
Baba 45 | E | ilkokul | Evli fsci 2$i0 1
OSB Olan Cocugu | 19 E - - - 2$i0 1

Ebeveynle yapilan 6n goriismede elde edilen veriler arastirmada kullanilmamis olup; 6n
goriisme gergeklestirilen ebeveyn ile ebeveyn goriisme soru formunun son haliyle

yeniden yar1 yapilandirilmig goriisme yapilmistir.

Tablo 5:
Ko¢ On Gériisme Demografik Bilgileri

o Mesleki | Ogrenim | Universite | Ayhk | Cahstig

Ko¢ Kod Adi | Yag | Cinsiyet | g i | Durumu | Boliimii | Geliri | Kurum
Marmara

. ) Antrenorliik | 1700 Otizm

KP 23 E 3Yil | Universite Bélimii TL Spor
Kuliibi

Kog ile yapilan 6n goriismeye iliskin veriler arastirma analizinde kullanilmamis olup;
arastirmaci On goriisme gerceklestirilen kog ile yeniden goriisme yapmamaistir. Bir bagka
otizm spektrum bozuklugu koguyla kog¢ goriisme sorularinin son haliyle yari
yapilandirilmis goriisme gergeklestirilmistir. EP ile yapilan goriisme 56 dakika, KP ile
yapilan goriisme ise 26 dakika siirmiistiir. Arastirmacit 6n goriismeleri analiz edip notlar
almistir. Tez danmigmani ile alinan notlar paylasilmis ve sorular degerlendirilmistir.
Arastirmac1 6n goriismede yaptigi hatalarin farkina varmis ve alinan geri bildirimler
neticesinde sorularda diizenlemelere gidilmistir. Arastirmacinin sorulari aktarirken
aciklamalar1 uzattid, tecriibe paylasiminin azaltilmasi gerektigi ve tezin amacina uygun
ek sorular sormasi gerekliligi kanaatine varilmistir. Tez danigsmaninin tavsiyeleri
neticesinde arastirmaci miilakat becerilerinde gelisim gostermistir. On gdriismeler,
katilimcilarin belirledigi zaman ve mekanda yapilmis olup; EP ile yapilan 6n goriigme
katilimciin evinde gergeklestirilmistir. KP ile yapilan 6n goriisme ise Yalova-Pendik
deniz otobiisiinde sessiz bir noktada yolculuk siiresince yapilmistir. Katilimcilara

goriisme oncesinde ses kaydinin yapilacagi belirtilmis ve bu hususta izinleri alinmustir.
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2.4.3. Goriisme Siireci

On goriisme ve uzman goriislerinin degerlendirilmesiyle ebeveyn ve ko¢ goriisme
sorularina son hali (EK1 ve EK2) verilmistir. Ebeveynler ile yapilan goriigmelerin en
uzunu 80 dakika siirmiistlir. En kisa goriisme ise 27 dakika olarak gergeklestirilmistir.
Koglar ile yapilan goriismelerin en uzunu 56 dakika, en kisasi ise 20 dakika siirmiistiir.
Arastirmaci tarafindan gériisme tarihleri ve saatleri not edilmistir. Ebeveynlerle telefon
ile irtibat kurularak goriisme yerleri kararlastirilmigtir. Arastirma kapsaminda 6rneklem

oOl¢iitlerine uyan 10 ebeveyn ve 10 kog¢ olmak tizere toplamda 20 gorligme yapilmistir.

Arastirma kapsaminda otizm spektrum bozukluguna sahip ¢ocugu kogluk sisteminden
yararlanmig 9 anne ve 1 baba olmak iizere 10 ebeveynle goriisme yapilmistir. Aragtirmaci
3 ebeveyn ile Tiirkiye Otizm ve Engelli Dernekleri Federasyonunun Tuzla Genglik
Kampinda diizenledigi otizm kampinda yar1 yapilandirilmig goriisme gergeklestirmistir.
Arastirmaci E1’in 6nerileriyle belirlemis oldugu arastirma 6rneklemine uyan 4 ebeveynle
Yalova’da (OCEM’de) goriisme gerceklestirmistir. Arastirmact Yalova ilinde El’in
Onerisi ve araciligiyla 1 ebeveynle evinde, 1 ebeveynle belirlenen kafede, 1 ebeveyn ile
0zel cocuklar i ve uygulama merkezinde goriisme gergeklestirmistir. Arastirmact

toplamda arastirma 6rneklem olgiitlerine uyan 10 ebeveyn ile goriisme yapmuistir.

Arastirmaci, ebeveynleri aragtirmanin igerigi hakkinda bilgilendirmistir. Goriisme
sliresince ses kaydi yapilacagi ebeveynlere anlatilmis olup bu konuda izinleri alinmistir.
Ses kaydinin gizliligine iligkin ilkeler anlatilmistir. Arastirmaya katilimin goniilliiliik
esasina dayali oldugu ve goriismenin istenildigi zaman bitirilebilecegi belirtilmistir.
Aragtirmaci tarafindan sorulan sorularda anlasilmayan yerler oldugunda arastirmacidan
aciklamasi istenebilecegi belirtilmistir. Ebeveynlere aragtirmaci tarafindan hazirlanan
bilgilendirilmis goniillii onam formu yazili sekilde sunularak okumalari ve kabul etmeleri
halinde ise imzalamalar1 istenmistir. Ebeveynlerin hepsi bu dogrultuda goniillii onam

formunu okumus ve kabul ettiklerini tasdik eden imzay1 atmiglardir.

Arastirma kapsaminda 10 otizm spektrum bozuklugunda kogluk uygulayicisi ile yari
yapilandirilmis goriisme yapilmistir. 2-6 Ekim 2017 tarihleri arasinda Otizm ve Engelli
Dernekleri Federasyonun diizenledigi otizm kampinda K1 ile goriisiilmiistiir. K1’in
onerisiyle Yasam Otizm Spor Kuliibii ile irtibata ge¢ilmistir. Arastirmaci kurumun

miidiiriine kendini tanitmig olup arastirmanin igerigini anlatmistir. Kurumda calisan
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koglar ile goriisme gerceklestirmek tizere gerekli izinler alinmistir. Yasam Otizm Spor
Kuliibiinde aktif olarak ¢alisan 7 kog ile goriisme yapilmistir. Arastirmact E1’in 6nerisini
dikkate alarak daha once kogluk ¢alismalar1 yapan 2 otizm spektrum bozuklugu kogu ile
yar1 yapilandirilmig goriisme gergeklestirmistir. Arastirmacit goriisme Oncesinde
aragtirmanin icerigi hakkinda bilgilendirme yapip katilimin goniilliik esasina dayali
oldugunu belirtmistir. Gorlisme siiresince ses kaydi yapilacagi ve goriismenin istenildigi
zaman bitirilebilecegi bilgisi verilmistir. Arastirmaci tarafindan sorulan sorularda
anlasilmayan yerler oldugunda arastirmacidan agiklamasinin istenebilecegi belirtilmistir.
Ses kaydmin gizliligine iliskin ilkeler anlatilmistir. Koglara arastirmaci tarafindan
hazirlanan bilgilendirilmis goniillii onam formu yazili sekilde sunularak okumalar1 ve
kabul etmeleri halinde imzalamalar1 istenmistir. Arastirmaya katilimi kabul eden koclar

bilgilendirilmis goniillii onam formunu okuyup imzalamistir.
2.5. Verilerin Coziimlenmesi ve Analizi

Arastirmaci, katilimcilar ile goriismelerini tamamladiktan sonra elde edilen ses
kayitlarinin ¢éziimlenmesi asamasina ge¢mistir. Ses kayitlarinin toplami 844 dakikadir.
Kayitlarin  dokiimii Word programina yapilmistir. Arastirmaci ses kayitlarinin
dokiimiinde herhangi bir ekleme veya diizeltme yapmadan oldugu gibi yaziya aktarmistir.
Ses kayitlarinin dokiimiinde her katilimci igin ayr1 goriisme formu kullanilmistir.
Ebeveynlerle yapilan 10 goriismenin toplam dokimii 166 sayfa tutmustur. Otizm
spektrum bozuklugunda kogluk uygulayicilari ile yapilan 10 goriismenin toplam dokiimii
121 sayfa tutmustur. Arastirma kapsaminda yapilan biitiin gériismelerin toplam sayfa
sayist 287 olmustur. Dokiimler ‘“Times New Roman’’ yaz tipi, 12 punto ve 1,5 satir
aralifiyla yazilmistir. Yansiz secilen 2 ebeveyn ve 2 ko¢ goriisme kaydi Sosyal Hizmet
Yiiksek Lisans Programini tamamlamuis, nitel aragtirma yontemi alaninda tecriibeli uzman
tarafindan dinlenmis olup verilerin dogruluk kontrolii yapilmistir. Kontrol edilen
goriismelerin toplam1 181 dakikadir. Uzman tarafindan kontrol edilen goériigmelerin
dokiimleri ile aragtirmacinin dokiimleri arasinda anlamli bir fark olmadigi goriilmiistiir.

Bu nedenle diger goriigme kayitlarinin kontrolii yapilmamuistir.

Arastirma sonucunda elde edilen veriler betimsel analiz yapilarak c¢oziimlenmistir.
Betimsel analiz yaklagiminda veriler 6nceden belirlenen temalara uygun olarak 6zetlenip

yorumlanmaktadir. Veriler, arastirma sorular1 ve gézlemler sonucu olusan temalara gore
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diizenlenmektedir. Betimsel analizde goriigme yapilan kisilerden dogrudan alintilar
siklikla kullanilmaktadir. Elde edilen bulgularin diizenlenmis ve yorumlanmis bir sekilde
sunulmasi amaglanmaktadir. Betimsel analiz; ¢cer¢eve olusturma, tematik ¢erceveye gore
verilerin islenmesi, bulgularin tanimlanmasi ve bulgularin yorumlanmasi olmak {izere
dort asamadan olusmaktadir (Yildirrm ve Simsek, 2016: 239-240). Bu arastirmada
arastirma sorulari, kavramsal ¢erceve, gorlisme dokiimleri ve gozlemlerden yola ¢ikarak
betimsel analiz i¢in ¢er¢eve olusturulmustur. Verilerin sunulacagi temalar ve alt temalar
belirlenmistir. Arastirma sorular1 ve goriisme siirecinde yapilan gozlemler neticesinde;
otizm spektrum bozukluguna sahip birey ve ailesinin yasadiklar siireg, otizm spektrum
bozukluguna sahip bireylere yonelik kogluk uygulamalari ve otizm spektrum
bozuklugunda kogluk sisteminin birey ve ailesi tizerindeki psikososyal rolii olmak {izere
3 ana tema belirlenmis ve bu temalarin alt temalar1 olusturulmustur. Tematik gerceveye
gore veriler okunup diizenlenmistir. Bulgular ve sonu¢ kisminda kullanilacak alintilar
belirlenmistir. Aragtirmaci son asamada diizenlenen verileri tanimlayip gerekli yerlerde
dogrudan alintilar kullanmistir. Bulgular agiklanip yorumlanmistir. Olusturulan tematik
cergeve ve diizenlenen veriler sosyal hizmet alaninda doktora egitimine devam eden ve
nitel arastirma konusunda tecriibeli uzman tarafindan okunup degerlendirilmistir. Uzman
tarafindan yapilan degerlendirme dikkate alinarak belirlenen 2 alt tema degistirilmistir.
Arastirmaci ve uzman tarafindan belirlenen diger temalarin ayni oldugu goriiliip herhangi

bir degisiklik yapilmamistir.
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BOLUM 3: BULGULAR VE YORUM

Bu boliimde arastirma sonucunda elde edilen bulgular ve bulgulara iliskin yorumlar
bulunmaktadir. Arastirma sorular1 ve goriisme siirecinde yapilan gézlemler neticesinde;
otizm spektrum bozukluguna sahip birey ve ailesinin yasadiklari siirece iliskin bulgular,
otizm spektrum bozukluguna sahip bireylere yonelik kocluk uygulamalarinin igerigine
iligkin bulgular ve otizm spektrum bozuklugunda kogluk sisteminin birey ve ailesi

tizerindeki psikososyal roliine iligskin bulgular yer almaktadir.

3.1.0tizm Spektrum Bozukluguna Sahip Bireylerin ve Ailelerinin Yasadiklari

Siire¢

Otizm spektrum bozuklugu olan birey kadar ailesi de siiregten etkilenmektedir. Aileye
katilan otizm spektrum bozukluguna sahip ¢ocuk ailenin i¢ dengesini ve dis kaynaklarla
olan iliskisini yeniden yapilandirmasina neden olmaktadir. Bu baslikta otizm spektrum
bozuklugu teshisi konulma siirecine iligskin bulgular, otizm spektrum bozukluguna sahip
bireyin gelisimine iligkin bulgular, otizm spektrum bozukluguna sahip ¢ocuklar1 olan
ebeveynlerin stresle bas etme yontemlerine iliskin bulgular ve otizm spektrum

bozukluguna sahip bireyin gelecegine iliskin bulgular yer almaktadir.
3.1.1.0tizm Spektrum Bozuklugu Teshisi Konulma Siireci

Otizm spektrum bozuklugu teshis siirecinde, ebeveynlerin yasadiklari en 6nemli sorun
cocuklarinin gelecegi hakkinda bilinmezlik ve otizm spektrum bozuklugu hakkinda bilgi
eksikligi oldugu goriilmiistiir. Katilime1 ebeveynlerden E5 ve E8 bu noktada sunlari

belirtmistir:

“Tammadigim bir alandi ve bilmiyordum. Hi¢bir fikrim yoktu. Ben bir hastalik gibi
iyilesecek saniyordum, bilmiyordum. Yasayarak égrendim her seyi.”” (E5).

“Otizmi tam olarak bilmiyordum ashinda. Otizmin ne oldugunu, ciinkii zihin
engellinin paraleli oldugunu da bilmiyordum. O anda her seyi birakip kostugumu
hatirlyyorum. Ya ¢ocugu da birakip kosmustum. Uzun siire kostum. Kizim arkamdan
yetisip durdurdu beni. Anne nereye gidiyorsun, biz burada kaltyoruz diye. Cocugum
¢ok biiyiik travma yagadi kizim da ¢ok iiziildii. Doniip tekrardan orada kucakladim,

cok aciydi. Inanilmaz derecede aciyd:.”’ (E8).
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Ebeveynler otizm spektrum bozuklugu teshisiyle birlikte ne yapacaklarini bilemediklerini
ifade etmistir. Bilinmezlik ve belirsizligin otizm spektrum bozukluguna sahip bireyin 6zel
egitim siirecine gec¢ baslamasina neden oldugu goézlemlenmistir. Calismaya katilan
ebeveynlerin tamami otizm teshisi kendilerine sdylendiginde, otizmin ne oldugunu
bilmediklerini ifade etmistir. Ebeveynler, otizm spektrum bozuklugu hakkinda
profesyonel meslek elemanlarindan detayli bilgi almadiklarii  belirtmiglerdir.
Ebeveynler otizm spektrum bozuklugu hakkinda bilgilendirilme eksikligi nedeniyle

cocuklariin tedavi siireci sonrasi iyilesecegini diisiinmiiglerdir.

Hall ve Graff’in (2010), otizm spektrum bozuklugu olan ¢ocuga sahip 11 ebeveynle (7
anne, 2 baba ve 2 anneanne) yapmis olduklar1 odak grup c¢alismasi sonucunda
ebeveynlerin otizm spektrum bozuklugunun nedenleri, tedavisi ve ¢gocuklarinin gelecegi
hususunda bilgilendirme ihtiyaci ve istegi tespit edilmistir. Sucuoglu’nun (1995) yapmis
oldugu calismada engelli ¢ocuga sahip ebeveynlerde bilgilendirme ihtiyacinin temel

gereksinim oldugu belirtilmistir.

Ebeveynler cocuklarmin gelisim siirecinde farkliliklar kesfettiklerini belirtmistir.
Ebeveynler, ¢ocuklarindaki farkliliklarin nedenlerini aragtirmak ve bulmak i¢in bir¢ok
profesyonel ile goriismektedir. Ebeveynler, ¢ocuklarina otizm spektrum bozuklugu
teshisi konulma siirecinde miicadele ettiklerini belirtmistir. Bu noktada katilimci

ebeveynlerden E1, E9 ve E10 sunlari ifade etmistir:

O zaman gotiirdiigiimiizde 1,5 yasinda falandi. Cocuk doktorumuz otizm oldugunu
sey yapmadi yani. Bu dedi otizm olamaz dedi, gayet giizel iletisimi de dedi. Hatta
kendi ¢ok yakiminda olan otizmli bir birey varmis. Yani onunla hi¢bir alakast yok
falan dedi. Belki kiyaslama olarak demistir. Siz dedi i¢iniz rahat etmek istiyorsa

¢ocuk psikiyatristine gotiiriin.”’ (E10).

“Kumandayla televizyonu acardr 1 yasindayken. 60-70 kelimeyle konusuyordu.
Sonra birden pili biten oyuncak gibi yavas yavas 1,5 yasinda her sey bitti.”” (E9).

““Hani ben cahilligimle dikkatimi ceken seyler iste konusmasini ilerletmeme;
konusmuyor desem yalan olur ¢iinkii bir bu¢uk yasinda kelimelerimiz vardi ama
ctimle kurmuyordu. Ama doktorlar bana kizryorlard: sen fazla evhamlisin diye. Bu

sekilde.”” (E1).
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Ebeveynler ¢ocuklarindaki gelisim siirecinin bir siire akranlariyla benzer oldugunu ifade
etmiglerdir. Ebeveynler belirli bir noktadan itibaren c¢ocuklarinin Kkonusma
becerilerindeki gerilemenin belirgin oldugunu belirtmislerdir. Ancak otizm spektrum
bozuklugunun belirtilerinin birgok farkli durumla benzerlik gostermesi, ebeveynlerin
cocuklarinin tanist i¢in miicadele etmelerine yol agmistir. Ebeveynler tani siirecinde
belirtilerin ilgili uzman hekimler tarafindan yeterince dikkate alimmmadigim
belirtmislerdir. Ergenlik ¢aginda otizm spektrum bozukluguna sahip ¢ocuklar1 olan
ebeveynler, teshis konulma siirecinde saglik profesyonellerinin alan hakkinda yeterli
bilgiye sahip olmadigini belirtmislerdir. Otizm spektrum bozuklugu teshisi ve ardindan
gelen  belirsizlik  ebeveynlerin  psikolojik  yipranma  diizeylerini  etkiledigi
gozlemlenmistir. Giirel Selimoglu ve arkadaglarimin (2014: 153) otizm spektrum
bozukluguna sahip ¢cocugu olan (2-12 yas) 50 bakim veren ebeveynle yapmis oldugu nitel
calismada ebeveynlerin c¢ocuklarindaki belirtileri fark etmeleriyle otizm spektrum

bozuklugu tanisinin konulmasi arasinda uzun zaman gectigi belirtilmistir.

Ebeveynler teshis ile birlikte belirli duygusal siire¢lerden gegmektedir. Ebeveynlerin
yasadigi duygusal siireglere iliskin katilimci ebeveynlerden E1, E2, E6 ve E10

deneyimlerinden hareketle su noktalara deginmislerdir:

“‘Ben ilk psikologda dgrendik. Tabi ben ¢ocuguma sarildim ve agladim. Kendimde
sorun aradim. Iste benim yiiziimden mi oldu diye sey yaptim. Sonra iste benim sucum
mu acaba diye kendimi su¢ladim. Ne bileyim sonra da seye basladik nasil yapabiliriz
nasil egitim yapabiliriz. Bir yanimiz kabul etmiyor bir yamimiz ¢abalamaya basladi.

Bu sekilde girdik isin i¢ine.”” (EL).

“Tabi ki ben ilk once otizmin ne oldugunu bilmedigim i¢in, ¢ocugumda da bir
anormallik gérmedigim igin ben korkmadim. Arkadaslarimizin ¢ogu korktugumuzu
soylityorlar ama ben korkmadim. Ciinkii otizmi bilmiyorum. Ilk defa duyuyorum

orda. Ondan sonra ben gegici bir sey sandim orada.”” (E2).

“Higbir sey hissetmedim aslinda. Benim i¢in dogal bir seymis. Ciinkii bana doktor
psikiyatrist dedi ki ¢cok miicadelenin sonunda toparlanirlar dedi. Otizmi bilmiyorduk
¢linkii. Bu kadar boyle bir sey oldugunu ben bilmiyordum. Toparlanir dedi ama
maalesef o yiizden de ¢ok rahattik, rahat karsiladik otizmi. Miicadeleyi seviyoruz,

bir 10 sene miicadele ederiz ama toparlariz diye umut ettik ama olmadi.”” (E6).

“‘Nedir bu otizm? Baktim otizmde bir sebebi de hala belli degil giiniimiizde de. Oyle
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o sekilde de kabullenmem 1-2 ay siirdii. Oyle ¢ok uzun siirmedi bizim Allah'tan.’
(E10).

Katilimer ebeveynler sok, sugluluk, kabullenmeme, ne yapacagmi bilememe, otizm
spektrum bozuklugu hakkinda bilgi eksikligi nedeniyle hissiyatsizlik seklinde yasadiklari
duygusal siiregleri tanimlamaktadir. Katilime1 ebeveynlerin tamami kabullenme siirecini
takiben ¢ocuklari i¢in ne yapmalari gerektigi hususunda arastirma yapmaya basladiklarini
ifade etmistir. Ancak otizm spektrum bozuklugunun bilimsel olarak yeterince

aydinlatilmamis olmasi ebeveynler i¢in bir diger 6nemli sorundur.

Nealy ve arkadaslarinin (2012) yaptiklari nitel ¢alismada otizm spektrum bozukluguna
sahip annelerde duygusal etkilerin gii¢lii bir sekilde gortildiigiinii; sugluluk, stres ve otizm
spektrum bozukluguna sahip ¢ocugu icin gelecek endisesi yasadiklari belirlenmistir.
Isikhan’in (2005) zihinsel engelli ¢ocuga sahip 2688 anneyle yapmis oldugu ¢alismada
annelerin - ““%61,8’inin  ¢ocuklarindaki engeli kabullenmeyi yadsidiklar1”® ve

*“%31,7’sinin sugluluk hissettigi’’ saptanmistir.

Ebeveynlerin otizm spektrum bozuklugu teshisi konuldugundan bu yana ¢ocuklari igin
uygun tedavi, terapi ve egitim miicadelesinin devam ettigi tespit edilmistir. Bu noktada
ebeveynler yalnmiz kaldiklarini ve Kendi ¢abalar1 ile bir seyler yapabildiklerini
belirtmislerdir. Bu hususta katilimc1 ebeveynlerden E9 ve E7 su noktalara deginmistir:

“‘Benim oglum 91 dogumlu. O zaman otizmden kimsenin haberi yoktu diyebilirim.
Kimse bir sey bilmiyordu, o zaman kimse bir sey bilmiyordu. Simdi herkes ¢ok sey
bildigini zannediyor. Ama otizmle ilgili bilgilerimiz marsa ait bilgilerimizden daha

az bu bir ger¢ek.’” (E9).

“O an igin hicbir sey yasamadim. Sonugta dedim ki bu bir hastalik biz bunu
yvenecegiz diye diigtindiim. Ama daha sonra dyle olmadigini anladim, otizmi
anladiktan sonra. Sonra hep bir arastirma igine girdim ve halen daha arastirmanin
icindeyim. Su anda kendimizi ¢cok yonde gelistirdigimizi diisiiniiyorum ama yine de
bitmiyor gelistirme. Ne kadar gelistirseniz neler hangi egitimler aldigini neler
yapilir nerelere gitmeliyiz hep bunlari arastira arastira ¢ok yollardan gegtik.

Sonugta halen otizmle yasiyoruz.”” (E7).

Ebeveynler otizm spektrum bozuklugu hakkinda alanda calisan profesyonellerin yeterli

bilgiye sahip olmadigini ve otizm spektrum bozuklugunu tanidiktan sonra ¢ocuklarindaki
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etkilerini azaltmak i¢in arastirmalara bagladiklarini ifade etmistir. Nuri ve arkadaglarinin
(2018) yaptiklar nitel calismada ebeveynlerin otizm teshisini 6grendiklerinde verdikleri
ilk tepkinin yogun tziintii oldugu ve bilgi eksikligi yasandigi tespit edilmistir. Otizm
spektrum bozuklugunu yasam boyu siiren gelisimsel bozukluktur. Ebeveynlerin otizm
spektrum bozukluguna sahip ¢ocugun gelisimi i¢in yapilmasi gerekenleri deneme-

yanilma yontemiyle 6grendigi gdzlemlenmistir.
3.1.2.0tizm Spektrum Bozukluguna Sahip Bireyin Gelisimleri

Aragtirmaya katilan ebeveynlerin otizm spektrum bozukluguna sahip ¢ocuklarmin yaslari
8 ile 26 arasindadir. Bu durum otizm spektrum bozuklugunun bireyin gelisim alanlar
tizerine etkisi hakkinda veriler elde etmemizi saglamistir. Otizm spektrum bozuklugunun
birey tizerindeki etkisi degismektedir. Her otizm spektrum bozukluguna sahip bireyin
kendine 6zel yapisi bulunmaktadir. Bu konuyla katilimci ebeveyn E5 su noktaya temas

etmistir:

“Grup egitimlerinde ozel egitimlerde ayni teori ve ayni yas bir araya getirmek
miimkiin degil. Ciinkii her biri otistik olsa da farklh ozelliklere sahip. (Her biri
biricik.) Farkli. Kendi i¢lerinde farkl ozelliklere sahipler.’’ (E5).

Otizm spektrum bozuklugunun bireye gore farklilik gosteren seyri ailelerin farkli
noktalarda sorunlar yasamasina neden olmaktadir. Ozellikle fiziksel yonden sorunlar:
olmayan otizm spektrum bozukluguna sahip bireylerden beklentiler artmaktadir.
Ebeveynler belli bir yasa kadar ¢cocuklarinin akranlariyla benzer gelisim gosterdigini, fark
gozlemlenmedigini belirtmistir. Bu noktada katilimci ebeveynlerden E1 ve E9 su

noktalara deginmistir:

“Ya B..’in geligimi dedigim gibi uyku ve konusmanin disinda diger gelisimi ¢ok
giizeldi ve hizlyydi. Ne bileyim 11 ayhk yiiridii. 2,5 aylik dis ¢ikardi. Hatta
yiirtimeden o6nce de bana tutundugu zaman yiiriiyormus gibi yiiriiyordu béyle
sendelemeden yiiriiyordu. Iste kuzeni vardi Furkan ondan 8 ay biiyiik olan hani onun

yapamadigi seyleri bile yapabiliyordu.” (EL).

“‘Fiziksel olarak hi¢bir seyi yok. Cok giiclii, kuvvetli, atletik. Yalnizca iste mental bir
problem oldu. (E9)”’

Ebeveynler ¢ocuklarinin fiziksel gelisim siirecinde herhangi bir sorun yaganmadigin

ancak belirli bir noktadan sonra gelisim alanlarinda farkliliklarin basladigini ifade
88



etmistir. Cocugun akranlariyla benzer bir fiziksel gelisim siireci yasadigi belirtilmistir.
Ebeveynler tarafindan otizm spektrum bozukluguna sahip bireyin mental yonden
sorunlarina vurgu yapilmistir. Altire ve Kluge’nin (2009) yapmis oldugu ¢alismada da
benzer sekilde ebeveynler, 12-18 ay aralifina kadar g¢ocuklarinin normal gelisim

gosterdigini, akranlarindan farklilik gézlenmedigini belirtmistir.

Ebeveynlerin otizm spektrum bozukluguna sahip ¢ocuklarinda belirttigi farkliliklarin
tekrarlayici hareketler, problem davranislar ve takintilar oldugu goriilmiistiir. Katilimct

ebeveynlerden E2, E4 ve E10 bu noktada ¢esitli deneyimlerini ifade etmislerdir:

“Islaklhigi hi¢c sevmezdi, terlemeye hi¢ gelemezdi. Bir de siirtiinme hareketi vardi onu
da bir takinti yapmusti. Ekolali ilk baslarda vardi ama sonra kayboldu. Ergenlikte
birlikte tekrar ekolali o da nasil bir ekolali biliyor musunuz? Benim dedigimi

soyliiyor. Kelime olarak séylemiyor konusmami tekrarlyyor.”’ (E2).

“Valla nasil anlatayim ¢ok kirma. Bizim E..’nin bir de seyi vardi, nesne takintist.
Bardak bulurdu, bardagin igine para koyar. O sesle sinirini atardi. Bize vermiyordu.
Ctinkii ona kafay1 taktigi zaman oniinde verilen nesneleri bilmiyordu, kendini hep o
seslere veriyor. Kalem tutmuyordu, ¢izgi ¢izmiyor. Hep onda akli nesnede. Yani evde
bir sey bulamazsa bardagin icine gider bigagi alirdi, bunu keser. Bak fermuarlarim
hi¢ yok mesela, hep kesti fermuarlarimi, kendi hirkalarini. Hep ses takintimiz. Simdi
onlar biraz azaldi ¢iinkii yas gittikce o da bikti. Simdide ipin ucuna bir sey baglyor
onu (sallayarak) simdi ona gectik. Onu da ¢ok eskisi gibi stk yapmiyor. Evde benim
pesimde siirekli.”’ (E4).

“Tabi ya takintisiz otizmin oldugunu diisiinmiiyorum zaten. En basta bu takinti yani.
Hepsinde var ama farkl: farkli takintilar: oluyor. Su anda mesela Mustafa'nin bir sey
sallama mesela. Atiyorum tuvalet kdgidi aliyor mesela uzun bir kagit salltyor onu.
Iste bas ortiilerimi salltyor boyle. Okulda grapon kagitlariyla siis yapiyorlar onlar
sokiip sallar. Ip sallar ama béoyle devamli elinde tutmaz onu birak dedigim zaman
birakiyor. Hani bazi ¢ocuklar elinde tutmak ister elinde tutmak ister kiiciiciik bir ip
olsun ya da bir top olsun. Hani onu elinde tutar. M... 'nin o sekilde yok. Birak deyince
bwrakiyor ama ondan ¢ok biiyiik haz aliyor. Buldugu bir seyi béyle ziplatiyor bir de
kendisi zipliyor. Ziplayarak oynamay: Seviyor, takla atmayr ¢ok hiperaktif bir cocuk

zaten hi¢ durmuyor. Dakika yerinde durmuyor ziplamayr ¢ok seviyor. Bir de kdgit
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yirtmak. Sunu mesela bulsun yirtacak hemen atacak. En biiyiik takintimiz su anda

0.”” (E10).

Ebeveynler, cocuklariin belli donemlerde takintili davranislarinin arttigini belirtmistir.
Tekrarlayict hareketlerin otizm spektrum bozukluguna sahip bireyin iletisim becerilerini
kisitladigi ifade edilmistir. Ebeveynler, otizm spektrum bozukluguna sahip
cocuklarindaki takintilarin ve tekrarlayict hareketlerin bireydeki akademik gelisimi
engelledigini ve ige kapanmasina neden oldugunu ifade etmislerdir. Uygun egitim
yontemleri ile miidahale edilmedigi taktirde bireyin yagsamindaki problem davranislar ve
tekrarlayici hareketlerin zaman zaman farklilagsmakla birlikte devam ettigi goriilmiistiir.
Matson ve Rivet’in (2008) yaptiklar1 ¢aligmada davranis zorluklarinin otizm spektrum
bozuklugu olan bireyin egitim ¢aligmalarina ve sosyal gelisimlerine engel oldugunu ve
uygun programlar ile miidahale edilmediginde yasam boyu siirebilecegi sonucuna

ulasilmstir.

Otizm spektrum bozukluguna sahip bireylerin gelisiminde takintilar engel teskil
etmektedir. Tekrarlayic1 hareketler, problem davraniglar ve takintilarin ailenin yasamini
da etkiledigi; ebeveynlerin gocuklariyla birlikte sosyal hayata katilimini zorlastirdig:

gozlemlenmistir. Katilime1 ebeveynlerden E4 ve E6 bu hususta su noktalara deginmistir:

“Cok sikildig1 zaman alyyorum sahile indiriyorum, gezdiriyorum ama hep seyli,
odiil. Bir ¢itos alirum, bir su alinim 6yle geziyor. Almazsam marketin oniinden
gecemiyorum, stirekli beni oraya itiyor. Stirekli ¢iglk atiyor. Beni unutuyor yamimda
oldugunu, yoldan gecen yabancidan kuvvet aliyor. Beni kurtar diyor annemden.
Sanki ben ¢ocugu kagirryorum. Cok yani yabancilarda beni kurtar diyor simariyor
yani, bagiriyor. Ya zaten seni gcevre hor gérmiiyor ki seni hep disliyorlar. Oyle bir

bakiwyorlar ki sanki hastalik bulasici gibi.”” (E4).

“Cevrenin tutumu ¢ok farkli. Beni yipratan o oldu. Toplu tasimalarda olsun,
anlayigsizlik. Tabi biz toplu tasimada ¢ocuk kurallara uysun cocuga birtakim seyler
ogrettik. Dontip bakmalari, saatlerce ¢ocugu incelemeleri beni yikiyordu yani,
kalben yikryordu. Otomatikman ¢ocuk da etkileniyordu. Cocuk etkilenince de daha
¢ok cosuyordu. Cosunca ben sinirleniyordum. O c¢evre insanlart beni daha ¢ok
vipratti. Yani hep boéyle geriye adim atiyordu. Bir adim atiyorsun tam béyle

insanlardan boyle farkli tepkiler aldiginda hayal kirikligi, moral bozuklugu
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yikiliyorsun. O gece sabaha kadar agliyordum, benim terapim oydu. Agliyorum,

ertesi sabah dimdik ayaga kalkmak zorundaydim.’’ (ES).

Ebeveynler ¢ocuklarindaki davranis bozukluklar1 nedeniyle sosyal hayatta sorunlar
yasadiklarini belirtmistir. Ebeveynler sosyal hayatta otizm spektrum bozukluguna sahip
bireylerin davranislarinin anlasilamadigini ve bu nedenle sosyal hayattan dislandiklarini
ifade etmislerdir. Ebeveynler ¢evre diye nitelendirdikleri sosyal hayatta karsilagtiklari
bireylerin, otizm spektrum bozukluguna sahip ¢ocuklarini kabullenmeyip rahatsiz
olduklarini ve bu durumun ¢ocugun sosyal hayatta egitim c¢alismalarina (sosyal beceri
egitimi, davranig genelleme gibi) engel teskil ettigini belirtmislerdir. Ebeveynlerin sosyal
baskiyla da miicadele etmesi gerekmektedir. Yapilan gériismelerde ebeveynlerin en ¢ok
bu durumdan rahatsiz oldugu gézlemlenmistir. Bu durumu sosyal baski olarak tanimlayan
bir katilime1 ebeveyn, kendilerinin etkilendigini ve bu durumun ¢ocugun gelisim siirecini
sekteye ugrattigini ifade etmistir. Ebeveynler sosyal hayatta karsilastiklar1 tepkilerden
dolay1 hayal kirikligi, tizlintli, umutsuzluk, yipranma gibi duygusal siirecler yasadiklarini
ifade etmislerdir. Sosyal hayatta karsilasilan sorunlar, otizm spektrum bozukluguna sahip

birey ve ailesinin i¢ce kapanmasina neden olmaktadir.

Copuroglu ve Mengi’nin (2014:623) yapmis olduklari ¢alismada, otizm spektrum
bozukluguna sahip bireydeki davranig bozukluklarinin toplumda etiketleme ve
dislanmaya neden oldugu bu durumun aileyi sosyal hayattan uzaklastirdigi sonucuna
varilmistir. Toret ve arkadaslarinin (2014:18) otizm spektrum bozukluguna sahip cocugu
olan 50 ebeveynle yaptiklari nitel caligmada, ebeveynlerin ¢ogunlugu g¢ocuklarinda
glinlik yasami etkileyecek davranis bozukluklarmin ve yineleyici hareketlerin

bulundugunu bildirmistir.

Ergenlik c¢ag1 ile birlikte otizm spektrum bozukluguna sahip bireylerin sosyal
ihtiyaglarinin arttigi gézlemlenmistir. Otizm spektrum bozukluguna sahip bireylerin
ergenlik siireci olduk¢a karmasiktir. Bu durum ebeveyn ile ¢ocuk arasinda var olan
anlasmazliklari arttirmaktadir. Ozellikle gocugun sosyal ihtiyaglarinin karsilanmadig
durumlarda problemler biiylimektedir. Otizm spektrum bozukluguna sahip bireylerin
ergenlik siiregleri hakkinda katilimci ebeveynlerden E1, E2, E3 ve E10 sunlar ifade

etmistir:

91



““Ergenlikten bir tirlii ¢tkamiyor. 8 yasinda girdi ergenlige ilk belirtiler. Crinkii
Cerrahpasa'da biz sey yapnustik kemik yasi 12 ile uyumlu ¢iktigi icin sorun yok
dediler. Ama isterseniz durdururuz dediler. 7k psikologumuz da tesadiifen B..’i
sormak icin aradi. Bize orada bir moral verdi. Zaten hani durdurmak Allah'a kars:
gelmek gibi geliyordu bana. Yani biitiin gelisimini durdurmak. Yani bir taraftan
iyilestirmeye c¢alisiyoruz onu durdurunca 6biir seylerde duracak. Allah'a kars
gelmek gibi olacagini diisiindiigiim icin seydeydim hani yapma diisiincesi degil de
ama ne yapariz. Ciinkii orneklerden ¢evreden duydugumuz érneklerden korkularim

vardi ne yapariz acaba diye. Depresyonun dibine vurmugstuk.’” (E1).

“Cok ¢ok zordu ergenlik donemi ya, o kadar zordu ki tantyamadim. A.. gitti baska
bir ¢ocuk. A.. gitti. 14 yasindan 15 yasina dogru A.. her seyi kesmeye basladi,
ayakkabilarimi  kesiyordu, pantolonlarint kesiyordu. Sonra kiziyordu saglarini
yoluyordu buralarindan Allah'tm neler yapmadi, yapmadig: sey kalmadi. Evde evi
tasiyordu siirekli. Esyalari disart atiyordu. Diizen takintisi vardi, ayakkabilarin
kesiyordu. Bir yere gitmek istemiyordu. Egitimlerini tamamen reddediyordu. Ben
iste onu bir yerlere gotiirmeye ¢alisiyordum. Cok kendini geri cekti kendini yani
toplumdan tamamen insanlardan insanlara hi¢ giiveni yoktu. Onun acisini benden

ctkarmak istiyordu.’” (E3).

“‘Hig bir seye miidahale edemiyorum sert bir sekilde. Bir sey yapmamasi gerekiyorsa
sert bir sekilde soyliiyorsam asla kabul etmiyor onu. Giizellikle boyle polyanacilik
oynuyoruz. Giizellikle kibar kibar séyleyecegim. Eger yapma dersem o korkuyor
daha ¢ok inadina yapryor. Bir de kendisi yemek yemezdi énce hep bana yedirtirdi
kasigt tutmazdi. Simdi bir kag¢ senedir kendi yemeye basladig icin su anda bir kastk
bile ben versem kabul etmiyor biraktirtyor mesela kendi yiyecekmis. Iste iistiinii
giydirirsem ben ¢ikartiyor tekrar kendi giyiyor. Ben giyinecegim diyor. Onceden

bayle seyler yoktu.”’ (E10).

Ergenlik ¢aginda otizm spektrum bozukluguna sahip ¢ocugu olan 8 katilimci ebeveyn ile
gerceklestirilen goriismelerde 6 ebeveyn ergenlik doneminin siddetli gegtigini; 2 ebeveyn
ergenlik siirecinde sorun yaganmadigini ifade etmistir. Ebeveynler ergenlik donemi ile
birlikte ¢ocuklarinda problem davranislar, takintilar, 6fke nébetleri, saldirganlik ve
tekrarlayici davraniglarin arttigini ve yenilerinin ortaya c¢iktigimi ifade etmislerdir.
Ebeveynler otizm spektrum bozukluguna sahip bireyin ergenlik donemiyle birlikte sosyal
hayata katiliminin azaldigini ve ebeveynler ile catisma diizeyinin arttigin1 belirtmistir.

Otizm spektrum bozukluguna sahip bireylerin ergenlik sorunlari, ebeveynlerin psikolojik
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ve sosyal sorunlarmi arttirdigi gézlemlenmistir. Hammond ve Hoffman’mn (2014)
yaptiklar1 ¢aligmada yiiksek islevsellige sahip otizmli bireylerin ergenlik ¢aginda ytiksek
diizeyde depresyon ve anksiyete diizeylerinin oldugu bulgusuna ulasmis olup varilan

sonucu desteklemektedir.

Ebeveynlerin ergenlik donemine iliskin belirttikleri eksikliklerden biri de cinsel
egitimdir. Katilimc1 ebeveynlerden E6 ve E8 cocuklarina profesyonel yardim ile cinsel
egitim verdiklerini ve bu durumun kendileri i¢in kolay bir ergenlik siireci olusturdugunu

belirtmistir. Bu konuda katilimci ebeveyn E7 ailelerin durumunu sdyle ifade etmistir:

““Bu cocuklar ¢iinkii yiizdiikleri zaman, miizikle ugrastiklari zaman ¢ok iyi oluyorlar
yani. Ruhsal olarak da iyi oluyorlar. Ama bu ¢ocuklarin tabii ki cinsel egitimi de
var. Bu da ¢ok biiyiik bir dert yani bizim igin, ne yapmamiz gerektigini bilmiyoruz.’’

(E7).

Ebeveynler otizm spektrum bozukluguna sahip c¢ocuklarina cinsel egitim verme
noktasinda yetersiz kaldiklarini ifade etmislerdir. OSB olan ¢ocuklarina cinsellige iliskin
verilecek egitim hususunda ebeveynlerin bilgilendirilmesi gerekmektedir. Otizm
spektrum bozuklugunda ergenlik donemi olduk¢a karmasik ve bireye gore degiskenlik
gosteren bir siirectir. Otizm spektrum bozukluguna sahip ¢ocuklarma bakim veren
ebeveynler, gelisim siirecinde ortaya c¢ikan sorunlarin etkisiyle stres yasamaktadir. Bu
stresle bas etme noktasinda ebeveynlerin kendileri tarafindan gelistirdigi bas etme

yontemleri bulunmaktadir.

3.1.3.0tizm Spektrum Bozukluguna Sahip Cocuklari Olan Ebeveynlerin Stresle Bas

Etme Yontemleri

Otizm spektrum bozukluguyla birlikte ebeveynlerde ¢esitli stres kaynaklari olusmaktadir.
Toplumun otizm spektrum bozukluguna sahip bireyler hakkinda yeterli bilgiye sahip
olmamas1 ve olumsuz tepki géstermesinin ebeveynler agisindan en 6nemli stres kaynagi
oldugu goriilmiistiir. Katilimer ebeveynlerden ES5, E6 ve E2 bu noktada yasadiklarini

sOyle ifade etmistir:

“‘Ben disardan ¢ok baski aldim. Aile biiyiiklerinden ve ¢cevreden. Cocugun nesi var?
Niye bagiriyor, niye ellerini ¢irpiyor. Ne zaman konusacak ne zaman konusacagini
soyliiyorlar mi? Beklentiler ¢ok biiyiiktii. Hem ailede hem komgsular olarak ve
karistirdigi icin ¢ok rahatsiz oluyorlardi. Kimseye gidemiyordum.’’ (ED).
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“’Stres derken A.. nin bana bir zarari yok da soyle bir sey nasil desem iste dedigim
gibi kalabalik bir ortama sokamiyorum. Hele ¢ocuklu bir ortama sokamiyorum,
toplu tasima kullanamiyorum. Her an bir bebek veya baska bir cocuk denk gelecek
diye. Her an ¢iinkii ani tepkilere karst geyi var. Bizi o strese sokuyor su anda. Su
anda derken yani o yasadigi, olustugu giinden beri sadece onun stresindeyim, baska

bir stresim yok ¢ok siikiir.”’ (E2).

“Iste benim basta soyledigim gibi hayata hayallerim vardi, umutlarim vard..
Umudum oldugu icin ben ayakta durabiliyordum. Diizelecekler, toparlanacaklar bu
umutla yasadim. Kendime iste gece oturunca herkesin bir seyi vardir. Gece yataga
girdigimde aglayarak rahatlyyordum. Sabah olunca da dimdik ama ¢ocuklarima
hi¢bir zaman bunu aksetmiyordum. Ciinkii onlara gosterdigim anda geri adim

atiyorlardi. Onlarda kapanma oluyordu, iiziiltivorlardi.”’ (EB).

Ebeveynler, otizm spektrum bozukluguna sahip ¢ocugundaki davranis sorunlarmnin ve
yetersizliklerin aile ve ¢evresi tarafindan anlagilmayip gelisimsel yetersizliklerin agilacagi
beklentisi igerisinde olduklarini ve bu durumun kendilerinde stres olusturdugunu
belirtmislerdir. Sosyal hayatta otizm spektrum bozukluguna sahip bireyin uyaranlara
kars1t tepkisi nedeniyle ebeveynler stres yasadiklarini ifade etmistir. Ebeveynler
yasadiklar1 en 6nemli stres kaynaginin otizm spektrum bozukluguna sahip ¢ocuklartyla

birlikte sosyal hayatta yasadiklari sorunlar oldugunu aktarmistir.

Hall ve Graff’in (2011) yapmis olduklar1 ¢aligmada otizm spektrum bozukluguna sahip
cocuklarin davramis uyumunda yetersizlik arttikga ebeveynlerin stres diizeyinin
yiikseldigi sonucuna varilmistir. Uguz ve arkadaslarinin (2004:45) yapmis olduklar
aragtirmada engelli ¢ocuga sahip annelerin engelli olmayan ¢ocuga sahip annelere gore

stres diizeyinin yiiksek oldugu saptanmistir.

Ebeveynlerin stresle bas etmede kullandiklar1 yontemler farklilik gostermektedir. Dinsel
inaniglar, sosyal ¢evre, toplumsal sistemlerle uyum gibi birgok faktér bu durum tizerinde
etkilidir. Katilimc1 ebeveynler stresle baga etme manevi destek sistemleri, aile destegi,
cocugun isteklerini yapma, otizm spektrum bozuklugunu tanima ve ebeveynlik gorev
motivasyonundan gii¢ aldiklarin1 ifade etmistir. Manevi destek sistemleri hususunda

katilime1 E1 sunlari ifade etmistir:
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“Sonucta Allah'tan geldigine inandigimiz zaman biraz daha giic kazanmig
oluyorsun. Oyle yapmaya calistim. Zaman zaman bunu basaramadigim zamanlar da

oldu. Ama yine de beni ayakta tutan o oldu diyebilirim.’’ (E1).

Manevi destek sistemlerinin yaninda aile i¢i destek sistemleri ve ebeveynlik
motivasyonunun yasanan stres ile miicadelede onemli etkenler oldugu goriilmiistiir.
Otizm spektrum bozukluguna sahip bireyin gelisimi i¢in ebeveynlerin giiglii olmasi
gerckmektedir. Ailede tim yiikiimliiligiin bakim veren ebeveyn iizerinde olmasi stres
diizeyini arttirmaktadir. Bu durum otizm spektrum bozuklugu olan ¢ocugun gelisimini
olumsuz yonde etkilemektedir. Ailede yer alan diger gocuklarin sorunlar yagamasina da
neden olmaktadir. Aile i¢i destek sistemleri ve ebeveynlik gorevlerine iliskin katilimci

ebeveynlerden E3, E7 ve E9 su noktalara deginmistir:

“Valla iki tane de kizim var Allah'tan onlar da bana sey oldular, destek oluyorlar

hani onlarla neseleniyorum giiltiyorum.’” (E3).

“Yani ben genelde aksamlari babasina birakip onu kendim disart ¢tkmayi tercih
ediyorum. Kendime vakit ayirmak adina. Ciinkii biz stres oluyoruz gordiigiiniiz
tizere okulda, ozel egitimde her yerde onunla beraberim yani. Yalmiz hi¢bir yere
gitmiyor gidemiyor. Gergi bende ¢ok birakmak istemiyorum zaten bazen tuvalet
problemi olabiliyor tek basina hi¢hir yere gondermedim su anda da gondermeyi
diigtinmiiyorum. Haliyle mecburen her zaman yamndayim. Evde de éyleyiz. Siirekli
beraberiz. Kendime zaman ayirmak icin iste en azindan birkag saat aksamlart
ozellikle zaten babast da miisait oldugu icin hem babayla vakit gecirsin diye birakip

kendim genelde digart ¢iktyorum.’” (ET).

“Hi¢bir sey kullanmadim. Limon nane gibi bir sey yok. Ben yalnizca gérevim oldugu
igin, gorevimi yapmak zorunda oldugumu diisiindiim. Ne beni din motive etti ne de
bagka bir sey. Ben bunu insani bir gérev olarak degerlendirdim. Ben Miisliimanim
va da ben dindarim yapmak zorundayim seklinde degil, ben bunun babasiyim birinci

derecede benim gorevim olarak degerlendirdim.”’ (E9).

Bakim veren ebeveynler stresle bas etme yontemleri olarak diger ¢ocuklarinin destegi,
kendilerine vakit ayirmalarini ve ebeveynlik motivasyonu oldugunu ifade etmistir. Aile
ici destek sistemlerinin stresle bas etme tutumlarinda etkili oldugu ifade edilmistir.
Katilimc1 ebeveynlerden E5 ¢ocugun istediklerini yaparak sorunlari astigini belirtmistir.

Otizm spektrum bozuklugu hakkinda bilgilenmek ebeveynlerin yasadiklart sorunlar
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asmada destek olmaktadir. Katilimci ebeveyn ES5, cocugun davraniglari nedeniyle
cevreden gordiigli baskiyr ve yasadigi stresi asmak icin otizm spektrum bozuklugu
hakkinda arastirma yaparak, ogrenerek ve gozlemleyerek cevresine egitim verdigini

belirtmistir.

Miller-Kuhaneck ve arkadaslarinin (2010) yaptiklari ¢alismada arastirmayi destekleyecek
sekilde otizm spektrum bozukluguna sahip ¢ocuguna bakim veren ebeveynin kendine
zaman ayirma (aligveris yapma, arkadaglartyla bulusma gibi), ¢ocuguna gerekli
caligmalar1 planlama, es destegi ve otizm spektrum bozuklugu alaninda bilgi diizeyini
artirmanin ebeveynlerin gelistirdigi stresle bas etme yontemleri oldugu belirlenmistir.
Coskun ve Akkas’in (2009:225) yaptiklar1 arastirmada engelli ¢ocuga sahip annelerde
stirekli kayg1 diizeyinin ‘‘sosyal destek algi diizeyi arttik¢a azaldigi’’ saptanmistir. Bakim
veren ebeveynlerin stres kaynaklarmi olusturan birgok sorun bulunmaktadir. Bu
sorunlarin asilmasinda bakim veren ebeveynlere profesyonel destek saglanmasi

gerekmektedir.

3.1.4. Otizm Spektrum Bozuklugu Olan Cocuga Sahip Birincil Bakim Veren

Ebeveynlerin Yasadiklar: Sorunlar

Otizm spektrum bozukluguna sahip bireylerin ailelerinde bakim veren ebeveyn olarak
anne figiirii 6n plana ¢ikmaktadir. Nitekim arastirmamizin ebeveyn kisminda 10
goriismenin 9’u annelerle yapilmistir. Anneler, otizm spektrum bozukluguna sahip
cocuklarinin bakimi ve tiim yasam alanlariyla ilgilenmektedir. Otizm spektrum
bozuklugu yasam boyu stiren gelisimsel bozukluktur. Otizm spektrum bozukluguna sahip
birey, bakim veren ebeveyne bagimli haldedir. Bakim veren ebeveyn otizm spektrum
bozukluguna sahip birey merkezli yasamini siirdiirmektedir. Kendi kendine yetemeyen
otizm spektrum bozukluguna sahip birey bakim veren ebeveyne bagli olarak yasaminin

stirdirmektedir. Bu noktada katilimci ebeveynlerden E7 ve E9 su deneyimleri aktarmigtir:

“Yasadigimiz sorunlar ¢ok fazla. Biz calisamiyoruz, her seyimiz yarim hayatta.
Sabah kalkiyorum hep onunlayim. Kahvalti hazirlyyorum, yemegini zorla
yediriyorum. Bir taraftan o6glenleyin bu ¢ocuk sunu yemez bunu yemez onu

diigtintiyorum.”’ (ET7).

“Simdi bizde ben isi birakinca evdeki biitiin igleri ben yiiklendim, S.. dahil.24 saat
S.. ile birlikte 2 kisilik yatakta ben esimle degil S..'la yatiyorum, hala. Tabii. Ciinkii
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o gece uyantyor, farkina varmamiz lazim. Ben kontrol etmeye ¢alistyorum. Bazen
ben daliyorum uyuyorum bir bakiyorum gitmis mutfakta buzdolabindan ¢ikarmus bir

kangal sucugu yemis, bir kilo yogurdu yemis.”’ (E9).

Bakim veren ebeveynler otizm spektrum bozukluguna sahip cocuklar1 i¢in calisma
yasamindan ¢ekildiklerini ve giinliik yasam islerinin ¢ocugun bakimi etrafinda gelistigini
belirtmistir. Ebeveynler otizm spektrum bozukluguna sahip ¢ocugunun davranislarindaki
belirsizlik nedeniyle siirekli olarak bir arada olduklarini ifade etmislerdir. Ustiiner-
Top’un (2009) yapmis oldugu ¢alismada ebeveynlerin otizm spektrum bozukluguna sahip
cocuguyla uzun siire ilgilenmesi gerektigi, bu durumun yorgunluga ve kendilerine vakit

ayrramamalarina neden oldugu tespit edilmistir.

Bakim veren ebeveynler otizm spektrum bozukluguna sahip c¢ocuguyla ilgilenmek
disinda ev isleri, diger ¢cocuklarin sorumlugu gibi yiikiimliiliikklerinin bulundugunu ifade

etmistir. Bu noktada katilimei ebeveynlerden E2, E5 ve E8 su noktalara deginmistir:

“‘Stirekli benimle olmasi belki beni ¢ok yormustur. Yoksa baska tiirlii yorulmam.

Mutluyum, alistim ¢ocuguma, mutluyum yani ondan.”” (E2).

““Sizin tizerinizdeki yiik temizliktir, yemektir, bulasiktir. Yiikiiniiz ¢ok fazla. Bunlarin

disinda siz onla 24 saat ona baglisiniz. Sizin hayatiniz yok ona baglisiniz.”” (E5).

“Bir yere gittigimde markete gittigimde asulyordu bir seyleri, onlari almak
istiyordu. Kasaya kadar sabretmiyordu. A¢ip yemek istiyordu. O kadar zordu ki ter
icerisinde eve gotiiriiyordum. Ve o ter beni hep hasta ediyordu. Hi¢ gripten

kurtulamiyordum. O da hasta oluyordu, ben de hasta oluyordum. Ilk 7 yil korkunctu.

’

Evet. Siirekli olarak bunlar yasadik. Bir sey istedigi zaman yapmak istiyordu.’
(E8).

Ebeveynler otizm spektrum bozuklugu olan ¢ocuguyla siirekli ilgilenmeleri gerekliliginin
kendilerini yordugunu belirtmistir. Ev temizligi, yemek yapmak, bulagik yikamak gibi
islerin de kendileri tarafindan gerceklestirildigini belirten bakim veren ebeveynler bu
durumun yiiklerini arttirdigini ve kendilerine ait bir yagsamin olmadigini ifade etmislerdir.
Ebeveynler otizm spektrum bozuklugu olan ¢ocuguyla birlikte sosyal hayatta giinliik
yasam islerini gergeklestirirken siirekli olarak sorunlar yasadiklarini ve bu sorunlarla
micadele ettiklerini belirtmislerdir. Bakim veren ebeveynin yiikii; otizm spektrum

bozukluguna sahip ¢ocuk merkezli hayati, ev isleri ve ailede bulunan diger ¢ocuklarin
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ihtiyaglar ile artmaktadir. Bu durumun bakim veren ebeveynde tiikenmislige sebep
oldugu gozlemlenmistir. Nealy ve arkadaslarmin (2012:196) yaptiklar1 galismada
ebeveynlerin otizm spektrum bozukluguyla birlikte zaman yetersizligi yasadiklar1 ve
cocuktaki davranigsal sorunlar nedeniyle (stigma korkusu) sosyal yonden olumsuz

etkilendikleri saptanmustir.

Otizm spektrum bozukluguna sahip bireyin 6zellikle ¢ocukluk déneminde aile destekli
egitim almasi gerekmektedir. Ancak sosyal hayata katilim sorunu, ev isleri, otizm
spektrum bozukluguna sahip ¢ocugun bakimi ve ailedeki diger ¢ocuklarin ihtiyaglari
bakim veren ebeveynleri bu hedeften uzaklastirdig1 tespit edilmistir. Bakim veren
ebeveynin otizm spektrum bozukluguna sahip birey kadar siiregten etkilendigi
gozlemlenmistir. Toplumun otizm spektrum bozuklugu hakkinda yeterli bilgiye ve
farkindaliga sahip olmamasi bakim veren ebeveynin ¢ocuguyla birlikte sosyal hayata
katilimin1 zorlastirmaktadir. Otizm spektrum bozuklugunun etkileri bu siirece eslik

etmektedir. Bu noktada katilimc1 ebeveynlerden E3, E4 ve ES sunlari ifade etmistir:

“Benim de sosyalligim kalmiyor 6yle olunca. Sonu¢ta onunla beraber evde kalmak
zorunda kalryorsun. Ama A..t1 mesela ben evde de birakip ¢ikabilirim. O durumda
yani artik evde hichbir sey yapmiyor. Istedigim yere gidebiliyorum, durur evde A...
Daha dnce de ¢ikiyordum belki, ¢ikmam gereken yere ¢ikiyordum ama hep goziim
arkada kalyyordu.’” (E3).

“Cevreden kopuyorsun, ortamdan kopuyorsun, her seyden. Bak su an buradayim.
Hicbir sosyallesme seyi yok. 2'den sonra eve gidiyorsun, isini yapiyorsun. Gene
aksam oluyor buraya geliyorsun. Bir diigiine gidiyorsun yarim saat, hediyeni verip
eve geliyorsun. Yani bizim sosyallesme seyimiz yok. Bir arkadagin yok gidip kahve
igemiyorsun, o gelemiyor. Cok seven biri olursa E..'yi severse gelen giden var. Ama

E..'vi sevmiyorsa E.."yi sey goriiyorsa gelmiyor.”’ (E4).

“‘Sizin hayatiniz Yok gercekten yok. Kafanizi nasil diyeyim balkonda bir kahve i¢gip
kafamizi dinleyemezsiniz, kafamizi bosaltamazsiniz. Evet. Disarda bir sinema
izleyemezsiniz. Sinemaya onunla gidemezsiniz. Ciinkii oturmaz, bagwrir herkesi
rahatsiz eder. Dislanirsiniz, ¢citkmanizi isterler. Tiyatroya gidemezsiniz, bir konsere
gidemezsiniz. Ciinkii ani sesten rahatsiz olurlar. Yamindan bir motor gegse tepki

verir, korkar. Giiven i¢inde olmalar: ¢ok onemli.”” (ES).
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Ebeveynler sosyal etkinliklere katilamadiklarini, sosyallesme  ihtiyaglarini
gideremediklerini, ev islerinin de etkisiyle sosyal c¢evrelerinden uzaklastiklarini,
arkadaslariyla iliskilerinin zayifladigini, otizm spektrum bozuklugu olan ¢ocuguna
yaklasima gore yakin cevresiyle goriisebildigini, kendilerini dinlendirecek vakit
bulamadiklarini, toplum tepkisi ve otizm spektrum bozukluguna sahip g¢ocugunun
kalabalik ortamlarda uyaranlara kars1 verdigi tepki nedeniyle sosyal aktivite
gerceklestiremediklerini  ifade etmistir. Bakim veren ebeveynlere yiiklenen
yiikiimliiliikler sosyal hayattan geri ¢ekilmelerine neden olmaktadir. Calismaya katilan
bakim veren ebeveynlerin %901 sosyal hayatlarinin olmadigini belirtmistir. Bu noktada
bakim veren ebeveyne es destegi oldukca Oonem arz etmektedir. Es destegine iligkin

katilimci ebeveyn E1 sunlari ifade etmistir:

“Simdi gimdi iyi. Daha oncesinde biz ¢ogunlukla kiis yasyyorduk (Esiyle). A¢ik ve
net. Cilinkii baba olarak hi¢chir dahiliyeti yoktu. Belki onun da bu dahiliyeti yasam
koglugu ile gelismis olabilir, biiyiik bir ihtimalle. O da sey yapiyor ciinkii. Iste B..
normal olsaydi sunu yapardik, bunu yapardik diyordu ve beni ¢ok sinirlendiriyordu.
Yalniz engel de olmad: diyeyim ama sanki orada bir baba yoktu (Pasif bir roldeydi.).
Yani ¢ok da bugiine kadar B.. i¢in sunu yapalim dedigini ben bilmiyorum. Simdi
simdi bazen geliyor ama onceden hi¢hir sey yoktu. °’ (E1).

Katilimcer ebeveyn esinin otizm spektrum bozukluguna sahip ¢ocugunun gelisim siirecine
destek olmadigini, pasif rolde oldugunu, ¢ocuktaki yetersizlikler nedeniyle uzaklastigini
ve kogluk sistemiyle birlikte otizm spektrum bozukluguna sahip bireyin yapabilirliklerine
gore siirece daha fazla katilim gosterdigini ifade etmistir. Es destegi olmadig taktirde
bakim veren ebeveynin sosyal hayatinin daha fazla kisitlandig1 ve aile i¢i iliskilerde
sorunlarin arttig1 goriilmiistiir. Ozellikle baba figiiriiniin sorumluluklar1 paylasmamast,
anne ebeveynin yipranmasina yol agmaktadir. Bu durum otizm spektrum bozukluguna

sahip bireyin egitim ve gelisim siirecini olumsuz etkilemektedir.
3.1.5. Otizm Spektrum Bozukluguna Sahip Bireyin Gelecegi

Otizm spektrum bozukluguna sahip c¢ocuklari olan ebeveynlerin, ¢ocuklarinin
gelecegine dair kaygi ve endiselerinin oldugu goézlemlenmistir. Bu durum otizm
spektrum bozukluguna sahip bireyin gelecegi hususunda planlama yapilmasi
gerekliligini ortaya koymaktadir. Bu noktada katilimei ebeveynler E7 ve E4 sunlari ifade

etmistir:
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“Ben olmasam ne olabilir? O kaygim var. Ben olmayinca ne olacak kaygist var.
Kim bakar. Abisine giiveniyorum. Simdiden séyliiyorum. Oglum yasam kogu tutarsin
diyorum. Oglumu yanina alirsin kardesini diyorum. Ben olmazsam diye kaygim var
yoksa ben oldugum siirece bir kaygim yok. Kendi ayaklari iizerinde bensiz, tek
basina bir yasam siirdiiremez. Bunu yapamazlar. Down sendromlular da yapamaz.
Onlar daha iyi olsa da ozel ¢ocuklar tek baslarina yagsam siirdiiremezler. Ancak
boyle hafif diizeyde mental engelliler belki tek basina yasam siirdiirebilirler. Bizim
cocuklarimiz, down sendromlu ¢ocuklar tek baslarina bir hayat siirdiiremezler. Bir
kisinin destegi muhakkak sart oluyor. Ben sadece bir seyler 6grenmesini istiyorum.
Bazi ¢ocuklar var yemegi birinin yedirmesini, altim almasini bekliyorlar. Bunlar
yapmasin. Kendi 0z bakimini almasm istiyorum. Dus yapmasini, tiras olmasini,
yvemegini yapip yiyebilsin gibi beklentilerim var. En azindan bir makarna
pisirebilsin, yumurta kirsin, ocagi acip kapatsin gibi beklentilerim var. Ama destekle
birlikte yaminda bir gélgesi olacak. Tuvaletini, temizligini, dusunu yapsin diye
beklerim. Ama kendi basina bir evde yasamasini beklemiyorum. Bunlar hayal. Yeni
baglayanlar bilmedigi i¢in otizmi tam kavrayamanus olabilirler. Beklentileri fazla

oluyor.”” (ET).

“Ben oliirsem, ¢cocugum ne olacak? En kétii soru. Onu diisiinmek istemiyoruz. Ne
olacak, iki tane abisi var. Birinden birisi ¢ikar ki bakacak. Bakmazsa da seye

versinler (Bakim merkezine).”” (E4).

Ebeveynler ¢ocuklarinin kendilerinden sonra ne yapacagina dair kaygilarinin oldugunu
ifade etmistir. Otizm spektrum bozukluguna sahip ¢ocuklarinin gelecegine dair herhangi
bir sey diisiinmek istemediklerini belirtmiglerdir. Ebeveynler otizm spektrum bozuklugu
olan ¢ocuguna kendilerinden sonra diger ¢ocuklarmin destegi veya kurum bakimi ile
sorunu ¢6zmeyi digiindiiklerini ifade etmistir. Ebeveynler otizm spektrum bozukluguna
sahip cocugunun kendi yasamini1 destek olmadan siirdiiremeyecegini, asgari diizeyde de

olsa kendi kendine yasama becerilerini kazanmasini istediklerini belirtmistir.

Danig’in (2006) zihinsel engelli ¢cocuga sahip anneler ile yapmis oldugu calismada
katilimcilarin ““%91,8’1 kendilerinden sonra ¢ocuklarinin gelecegine dair endige ve kaygi
duydugu’’ saptanmistir. Phelps ve arkadaslarinin (2009) yaptiklart ¢alismaya katilan
otizm spektrum bozukluguna sahip ¢ocugu olan ebeveynlerin tamaminin ¢ocuklarinin

gelecegine iligkin belirsizlik oldugu ve kaygi yasadiklari tespit edilmistir.
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Ebeveynlerin otizm spektrum bozukluguna sahip ¢ocuklarina iliskin gelecek planlarinda
kurum bakimi, kogluk sistemi ve ailesi tarafindan bakiminin saglanmasi disiinceleri
bulunmaktadir. Gorlisme yapilan ebeveynlerin %70°i kendilerinden sonra otizm
spektrum bozukluguna sahip ¢ocuklari i¢in ne yapacaklarini bilemediklerini belirtmistir.
Ebeveynlerin devlet destekli bakim merkezlerine iliskin olumsuz goriisleri oldugu

goriilmistiir. Katilime1 ebeveyn E1 kurum bakimi hususunda sunlari ifade etmektedir:

““Birka¢ diisiincem var ama hangisini yapabilirim onu bilmiyorum. Devlet
kurumuna birakmayr asla diisiinmiiyorum. Televizyonlarda goérdiigiimiiz seyler.
Duyduklarimiz bizi rahatsiz ediyor agikgasi. Ciinkii biz cocuklarimiza, ben diyeyim
ben ¢cocuguma her seyin iistiinde gorerek bakiyorum. Kendimden yani kendimi
stfirlamis durumdayim. Ama sanki devlet kurumuna gittiginde biraz aci olacak ama

bunu diisiintiyorum. Hayvan muamelesi gorecegini diisiintiyorum.’” (E1).

Katilimc1 ebeveyn, devlet destekli kurum bakiminda otizm spektrum bozukluguna sahip
cocugunun kotlii muamele gorecegini diisiinmektedir. Bu alginin olusmasinda yazili ve
gorsel basinda ¢ikan haberlerin etkili oldugunu belirtmistir. Ebeveynlerin otizm spektrum
bozuklugu olan bireylere yonelik kurum bakimi hakkinda yeterli bilgiye sahip olmadigi
gozlemlenmistir. Ebeveynlerin vurgu yaptigi en onemli husus ise otizm spektrum
bozukluguna sahip bireyin 6z bakim becerileri, giinliik yasam becerileri ve sosyal hayata

uyum becerileri kazanmasidir. Bu noktada kogluk sistemi 6n plana ¢ikmaktadir.
3.2.0tizm Spektrum Bozuklugu Olan Bireylere Yonelik Kocluk Uygulamalar:

Kocluk hizmeti veren profesyoneller kurumsal bir yapi altinda (spor kuliibii gibi) ve
bireysel olarak g¢alismalarini yiiriitmektedir. Ancak uygulayicilarin egitimi ve alana
iliskin bilgileri hususunda farkliliklar oldugu goriilmiistiir. Bu boliimde kogluk
uygulayicilart ve otizm spektrum bozuklugu, otizm spektrum bozuklugunda kogluk
uygulamalarmin igerigi, otizm spektrum bozukluguna sahip birey ve kog iliskisi, otizm
spektrum bozuklugunda kogluk sistemi ve mevzuat, ebeveynler ve kogluk uygulayicilari

alt bagliklar1 yer almaktadir.
3.2.1. Kog¢luk Uygulayicilari ve Otizm Spektrum Bozuklugu

Otizm spektrum bozuklugunda kog¢luk uygulamalar1 belirli bir cergevede
yiiriitilmemektedir. Konu hakkinda yasal mevzuat bulunmamaktadir. Bu durum farkl

meslek dallarindan bireylerin, otizm spektrum bozuklugu alaninda kogluk yapmasinin
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Oniinii agmaktadir. Caligmamiza katilan koglarin %70’1 spor akademisi, %20’si sosyal
hizmet boliimii ve %10’u sosyoloji béliimii mezunudur. Ozellikle spor akademisi boliimii
mezunlar1 otizm spektrum bozuklugunda kogluk sistemine yonelmektedir. Bu durum
tizerinde bir¢ok faktor etkilidir. Bu noktada katilimer koglardan K2, K3 ve K5 sunlari

ifade etmislerdir:

““Acik soylemek gerekirse Oncelikle is kaygisi olustu okul bitince. Spor Akademisi
mezunuyuz. Tiim hocalarimiz dyle. Hocalarla birlikte okulu bitirdigimizde yonetim
mezunu oldugumuz i¢cin bir atama yok bir yerde is bulmamiz gerekiyor bu siiregte de
calisan is yapan arkadaslarimiz vardr okulda gelin burada ¢alisin diyen arkadaslar
oldu geldik staj yaptik  yapabilecegimize karar verdiler devam ettik bu isin igine

girdigimiz zaman isi severek yapiyorsaniz zaten ¢ikamiyorsunuz.’’ (K2).

“‘Ben ézellikle bu isi tercih etmedim. Arastirmadim. Issizdim yani tiniversite mezun
olduktan sonra bizim spor akademisinin biiyiik bir handikabidir bu. Universite
doneminde o sizin bahsettiginiz gibi kendinizi gelistirmezseniz, bir seylere
yonelmezseniz spor akademisinden ¢iktiginiz zaman hi¢bir sey olmuyorsunuz onu
soyleyeyim ben size. Bdyle normal swradan bir eleman oluyorsun. Bende
iiniversitedeyken biraz iiniversite hayatini bilirsiniz. Iste o hayati biraz sey
yapmistim benimsemistim. Benimsedigim icin sey oldum yani bir ortada kaldim. Iy
ihtiyacim vardi daha sonra bir arkadasimla irtibata ge¢mistim. Nasilsin, iyi misin
normal muhabbet. Soyle bir is var diisiintir miisiin, su su sartlart var iste. Sartlart
bana uygun gelmisti.”” (K3).

“llk gittigimde hi¢ otizmi bilmezdim. Biraz zorlandim. Ise baslayinca ¢ok sevdim.
Hobi gibi oldu. Oyle bir baslangicim olmustu. 2 yil énce. Simdi severek yaptim.
Hicbir egitimim de yoktu. Bilgim de yoktu. Ise basladiktan 1 yil sonra iiniversitede
ders olarak aldim.”’ (K5).

Kogluk uygulayicilari, otizm spektrum bozukluguna sahip bireylerle is kaygisi nedeniyle
calismaya basladiklarini, bu konuda herhangi bir egitim almadiklarin1 ancak zaman
icerisinde isi severek yaptiklarini belirtmiglerdir. Spor akademisi mezunu kogluk
uygulayicilari, otizm spektrum bozukluguna sahip bireylerle calismaya igsizlik sorunu
nedeniyle basladiklarmi ifade etmislerdir. Kogluk uygulayicilari, otizm spektrum
bozuklugu alaninda ¢alisan arkadaslarinin vasitasi ve iiniversite egitimi sirasinda aldiklari
derslerden edindikleri izlenimler sonucu bu alanda ¢alistiklarini ifade etmislerdir.

Calismamiza katilan koglarin %70’inin bu meslegi icra eden arkadaslari veya yakinlari
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vasitasiyla; %30’unun tiniversite egitimi sirasinda aldiklar1 derslerden dolayi bu alana
yoneldikleri saptanmistir. Otizm spektrum bozukluguna sahip bireylere kogluk yapan
uygulayicillarin %90°1 kogluk ve otizm spektrum bozuklugu alanina iliskin egitim
almadigimi belirtmistir. Otizm spektrum bozuklugunu bilmeden ve deneyimlemeden
alana girmek, cocukluk caginda siirekli egitim almasi gereken bireyleri olumsuz
etkilemektedir. Ancak kurumsal bir yap1 altinda galisildiginda staj, hizmet i¢i egitim gibi
programlarla belirli bir seviyeye ulasildig1 tespit edilmistir. Kurumsal firma olarak bu
hizmeti gergeklestiren yerlerde staj siireci bulunmaktadir. Katilimc1 kogluk uygulayicilar
kendilerini gelistirmek igin ¢esitli calismalar yaptiklarini belirtmislerdir. Bu noktada

katilimc1 kog K6 sunlari ifade etmistir:

“Staj doneminde c¢ocuklart tamima c¢ocuklara karsi yaklasimlar, onlara gore
egitimler alintyor. Koordinatorler esliginde, diger hocalar esliginde derslere
giriyorsun. Cocuklart taniyorsun. Tavirlarimi  taniyorsun. Nasil yaklasman
gerektigini ogreniyorsun. Onunla ilgili yaklasik 1 aylik bir egitim aliyorsun Ondan
sonra baglaniyor. Kendimi gelistirmek igin giindemi takip etmeye calisiyoruz. Belirli
kitaplar var. Kendimize ¢ocuklara katkida bulunmak icin ¢alistyoruz, giincel bilgi

anlaminda. Sertifikali egitim, birka¢ da seminere katildik.”’ (K6).

Kocluk uygulayicilari, otizm spektrum bozukluguna sahip bireylerle ¢aligmaya
bagladiktan sonra kitap, internet kaynaklari ve gozlemler vasitasiyla kendilerini
gelistirdiklerini ifade etmislerdir. Otizm spektrum bozukluguna sahip bireylere yonelik
kogluk yapmadan once usta-girak iligkisine benzer sekilde egitim alindigi belirtilmistir.
Zaman igerisinde otizm spektrum bozukluguna sahip bireyin yagaminin her alanim
yapilandiracak sekilde bire bir kogluk calismalarina baslandigi ifade edilmistir. Otizm
spektrum bozukluguna yonelik kog¢luk sisteminde belirli bir egitim silireci olmamasi

nedeniyle sorunlar yasandigi goriilmistir.
3.2.2. Otizm Spektrum Bozukluguna Sahip Bireylere Yonelik Kogluk Sisteminin
Icerigi

Calismamizda otizm spektrum bozuklugu olan bireylerle ¢alisan koglarin yaptiklari
faaliyetler arastirilmistir. Katilime1 koglara yaptiklar1 ¢aligmalar sorulmustur. Kogluk
sisteminin igerigine iliskin katilimci1 koglardan K5, K6 ve K7 yaptiklar1 ¢aligmanin

igerigini ve amacina dair sunlari ifade etmisglerdir:
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“Bunun icin spor, el, géz koordinasyonlarint arttirmaya yénelik, dikkat arttirict
calismalar yapiyoruz. Sosyal olarak ¢ocugun seviyesine gore etkinlikler oluyor.
Sinemaya gidiyoruz. Toplum igine, metrobiise binmek bile biiyiik bir sey. Metrobiiste
gezdiriyoruz. Bu tarz kalabalik yerlerdeki takintilarini azaltmak igin sosyallesme
dersleri yapryoruz disarida. Akademik olarak genelde ince motor gelistirmeleri
yapiyoruz. Tabi burada égrencinin seviyesi ¢cok énemli. Bir ogrenci vardir hikaye
okur. Anladigimi sorariz. Ozetini ¢ikarmasim isteriz. Bir dgrenci vardir sadece
aylarca bir boncuk dizmeye ugrasir. Cocugun seviyesi ¢ok onemli. Her ¢ocuk
ayridir. Genel bir sey soylemek miimkiin degil. Sporun bir amag¢ mi bir ara¢ mi
oldugu duruma gore degisir. Cocuklarimizin bir¢ogu hiperaktif zaten. Hem ailesi

agisindan iyi oluyor. Enerjilerini atiyorlar.”’ (K5).

“Benim icin kogluk demek ogrencinin ogretmenini birebir rol model almasi. Biz
normal hayatta kendimiz davraniyorsak ¢cocuga da onu vermeye ¢calisiyoruz. Mesela
Sinan'tm ben 6grencim Sinan oluyor. Yani o baglamda ilerliyoruz. Bunu yapmak icin
de temel amacimiz spor ile birlikte ¢ocugu diizene sokmak. Sosyallesmesini
saglamak. Bireyin anlama, ¢ocuklarin kendilerine giivenme agisindan sinemalara

gitme, at binmeye gitmek. Temel amacimiz sporla birlikte egitim.’” (K6).

“Yaptigimiz ¢alismalari iki bashik altinda toplayacak olursak sosyal yasam
becerileri ve spor becerileri. Bu ikisi birbiri ile baglantili. Temel spor becerilerini
cocuga verdikten sonra oz bakim becerilerine bunlari yansitryoruz. Ama sadece
spor olarak bakmamak gerekiyor. Cocugun hayatina bir sorumluluk veriyorsun.
Cocugun dengesi, algisi, kendi viicudunu tamimak onlarin hepsini hissetmeye
basladiktan sonra sosyallesmeye geciyoruz. Cocuklarda spor ara¢ konumunda.’’

(K7).

Arastirmaya katilim saglayan koc¢luk uygulayicilari, otizm spektrum bozukluguna sahip
bireyin sosyal gelisiminin saglanmasi ve sosyal yasama uyum becerilerinin artmasi i¢in
sosyal alanda egitim yaptiklarini ifade etmislerdir. Katilimer koglar, otizm spektrum
bozukluguna sahip bireyin seviyesine uygun olarak program yapildigin1 belirtmistir.
Katilime1 kogluk uygulayicilari, otizm spektrum bozuklugu olan bireylere rol model
olarak sosyal aktiviteler yaptiklarini ifade etmislerdir. Kogluk uygulayicilari, otizm
spektrum bozukluguna sahip bireylere yonelik temel spor becerileri, 6z bakim becerileri
ve motor becerilerini gelistirme ¢alismalarit yaptiklarini belirtmislerdir. Sporun otizm

spektrum bozukluguna sahip bireyin egitiminde arag olarak kullanildig: ifade edilmistir.
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Spor, sosyal becerilerin 6gretilmesi ve cocugun kendini gergeklestirmesi i¢in arag olarak
kullanilmaktadir. Kogluk uygulayicilari, spor ile otizm spektrum bozukluguna sahip
bireyin bos zaman yapilandirmasini gerceklestirdiklerini ve enerjilerini atmalarin
sagladiklarin1 aktarmiglardir. Otizm spektrum bozuklugunda kog, egitmen ve rol
modeldir. Bireyin yagsamini yapilandirmaktadir. Alanda egitimi ve tecriibesi yeterli olan
profesyonellerin daha verimli bir siire¢ yirittigii goriilmektedir. Bu noktada gegmis
dénemde otizm spektrum bozuklugu alaninda kogluk yapan ve egitmen seviyesinde olan

katilime1 kog K1 kogluk sistemine iliskin su 6rnegi vermistir:

“‘Benim bir yegenimi bir hocaya teslim ettik, beden egitimi mezunu hocaya. Hocay!
egittik, 135 kiloydu, tuvaleti oldugu yere yapryordu. Her seyi yiyordu, dfke nobetleri
geciriyordu. Konusma kapali ve epilepsi nobetleri artmisti. Birebir énce iki tane
ogretmen bir cocuk. Anne ve babadan uzaklastirdik. Kirkpinar'da yani Sapanca'da
bir kampta, kampa aldik onu. 10 ay sonra 105 kiloya diismiis, 6fke nobetleri bitmis,
epilepsi nobetleri bitmis, markete gidip ekmek alip gelen, tuvaleti geldigi zaman
gidip tuvaletini yapan, her seyi yemeyen, paylasmayi ogrenmis bir ¢ocuk haline
getirdik. Bu miimkiin. Bu ¢cok sabur isteyen bir sey ve bunun maddi karsiligi yok. Ama
maalesef giiniimiizde bu kadar ince bakmiyorlar seye otizm kogu denen bireylere. 2
saatlik bir egitim ¢ocuk teslim ediyorlar. Sonra biz iste vaka goriiyoruz. Cocuk
hocasina vurdu veya ¢ocuk hocasini cezalandwrdy vs. gibi. Ciinkii tanimamig daha.
Bir tamma siiresi olmall hem aileyi hem ¢ocugu. Yasam kogu, otizm kogu mutlaka
aileyi tammali. Anne babanmin davranmislarin bilmeli. Bunlar: bilmezse eger sonug

alamaz. Ciinkii cocuk eve gittigi zaman eski davranmsina geri doner.”” (K1).

Egitmen kog, otizm spektrum bozukluguna sahip bireylerin alanda egitim almis yasam
koclartyla ¢alismasi gerektigini vurgulamaktadir. Aksi halde olumsuz durumlarin ortaya
ciktigini ifade etmistir. Kogluk siirecinde otizm spektrum bozukluguna sahip bireyin
gozlemlenip ailesinden bilgi alindig1 ifade edilmistir. Katilimer kog, OSB olan ¢ocugun
ihtiyaclarina ve yeteneklerine uygun olarak program hazirlandigi; bire bir ¢alisma ile
otizm spektrum bozukluguna sahip bireye 0z bakim, sosyal beceri, giinliik yasam
becerileri ve davranis egitimleri verildigini belirtmistir. Bununla birlikte kazanimlarin
giinlik yagama uygulanmasi i¢in ¢caligmalar yapilmaktadir. Yasam kogu, otizm spektrum
bozukluguna sahip bireye sosyal yasamda rol modeldir. Otizm spektrum bozuklugunun

etkisiyle ortaya ¢ikan takintilar ve davranis bozukluklari rol model yasam kogunun egitsel
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ve sosyal destegi ile giderilmektedir. Ogrenilenlerin sosyal hayata aktarimi

saglanmaktadir.

Otizm spektrum bozukluguna sahip birey ile kog¢ arasinda kurulan iligkinin niteligi 6nem
arz etmektedir. Otizm spektrum bozukluguna sahip bireylerin yasadigi en Onemli
sorunlardan biri sosyal hayattan soyutlanmaktir. Davranis bozukluklari, takintilar, sese
kars1 asir1 duyarlilik gibi etkenler bu durum iizerinde etkilidir. Kogluk sistemi ile bu
etkenlere yonelik caligma yapilmaktadir. Boylelikle otizm spektrum bozukluguna sahip
bireyin sosyallesmesi saglanmaktadir. Bu noktada katilimc1 koglardan K9 ve K10 sunlari

ifade etmistir:

“Iceriginden bahsedebilirim soyle. Bizim daha ¢ok yasam alanlarina yonelik bir
kogluk. Daha ¢ok sosyal yonlere yonelik. Biz simdi ben spor akademisi mezunu
degilim. Alternatif terapi yontemlerine de hakim degilim. Ancak sosyal alanlara,
ogrenilen seylerin aktarimi, bu alana yonelik kisinin ozellikle otizmli bireyin bireysel

yasamini idame ettirmesine yonelik ne tiir seyler yapabiliriz diye diisiinmek ilk

basta.’’ (K10).

““Otizmli ¢ocuklarla dinamik olarak ¢alisan yasam kog¢laryla tanistigimda, onlarin
faaliyetleri iizerine genellikle spor iizerine odaklaniyorlardr. Ciinkii otizmli
cocuklarda bir hazir enerji vardi, iizerlerinden atamadiklar: bir enerji. Siirekli bir
asirt kilo alma durumu var. Bu nedenle bunun spor iizerine ¢alistyorlardi. Otizmli
cocuklarda spor genellikle ¢ocuklari yoruyor ve sakin bir giin gecirmelerini
sagliyor. Ama bunun yaninda onlari rehabilite edecek ¢alismalar da yapilmasi
gerekiyor dive diisiindiim. Oncelikli olarak ben yine yiiriiyiisler yaptirdim ama bu
yiiriiyiisleri normal bir yiiriiyiis degil de bir ormanda, doga yiiriiyiisii seklinde
yvaptirdim. Topragi, ormamn, aga¢larin, temiz havanin ¢ocuklarin rehabilite edici
bir sey oldugunu diisiindiim. Ikincisi ¢alishgim Otizm Yasam ve Spor Merkezi'ni
cocuklara uygun, onlarin korkmadigi, sevebilecegi hayvanlar aldim. Kedi, kopek
gibi onlardan aldim. Onun haricinde onlarila birlikte oturduk ¢icekler diktik. Birlikte
aligverise gittik. Onlarin alisveris yapmalarini sagladim. Oz yasam becerilerine
sahip olabilmeleri amaciyla. Bu sekilde ¢esitli calismalarimiz oldu. Kesinlikle bence
bunun haricinde engelli bireylerin, otizmli bireylerin bu alanda insanlaria aywrip
farkli bir sekilde ¢alismak yerine, toplumun iginde kaynasmalarini yani sosyal

icermeyi saglamak gerekiyor.”’ (K9).
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Katilime1 koglar spor ile otizm spektrum bozukluguna sahip bireyin sakinlestirildigini,
sosyal hayatta otizm spektrum bozukluguna sahip birey ile caligmalar yapildigini ve hobi
kazanilmasi noktasinda gesitli etkinlikler yiirtitiildiigiinii belirtmektedir. Otizm spektrum
bozuklugu alaninda beden egitimi Ogretmeni, sosyal hizmet uzmani, O6zel egitim
Ogretmeni gibi bircok meslek kogluk yapmaktadir. Bu durum uygulamalarin
farklilasmasina neden olmaktadir. Koc¢luk uygulayicisi mesleklerin farkliligi, otizm

spektrum bozukluguna sahip birey ile kog arasinda kurulan iligki siirecini belirlemektedir.
3.2.3.0tizm Spektrum Bozukluguna Sahip Birey ve Koc Iliskisi

Bu baglikta otizm spektrum bozukluguna sahip bireyin kocu yasaminda nasil
konumlandirdig1, otizm spektrum bozukluguna sahip birey ile kog¢ arasindaki iliskinin
tanimi ve uygulayicinin bakis agisiyla kogluk sistemi hususlari ele alinmaktadir. Kogluk
iliskisinin uygulayiciya, otizm spektrum bozukluguna sahip bireyin 6zelliklerine ve
aileye gore degistigi goriilmistir. Kogluk sistemi uygulayicisinin, otizm spektrum
bozukluguna sahip bireyle kurdugu mesleki iliskinin niteligi 6nem arz etmektedir. Bu

noktada katilimc1 koglardan K6 ve K9 su paylasimda bulunmustur:

“Yine koga kaliyor o konumlandirmak. Kimisi otoriter gériir. Kimisi arkadasg, kimisi
agabey olarak goriir. Aslinda 6grenciye gore degisiyor, kimi 6grenciye daha sert
davranmak gerek. Uyumla alakali bir durum. Kimine daha tlimli davraniyoruz.’’

(K6).

“Akran olarak gordiim. Yalova’da otizmli bir gencimiz vardi. Yasam kogu da benim
ev arkadasimdi. Onlar akrand: ve onu arkadas olarak goriiyordu Ali. Ama otizmli

bireyin yast kiigiikse kogu abi, ogretmen olarak da gorebiliyor.”” (K9).

Kogluk uygulayicilart otizm spektrum bozukluguna sahip bireyin ozelliklerine gore
arkadas, 6gretmen, otorite ve akran iliskisi kuruldugunu belirtmistir. Bu noktada otizm
spektrum bozukluguna sahip bireyle kurulan mesleki iliskinin belirli bir standartinin
olmadig1 ve profesyonellikten uzaklig1 géze ¢carpmaktadir. Otizm spektrum bozuklugu
olan bireylerin gelisiminde otorite kavrami olduk¢a dnemlidir. Calismamiza katilan
ebeveynlerin ¢ogunlugu otizm spektrum bozukluguna sahip ¢ocugundaki problem
davraniglara ve 6fke nobetlerine engel olamadigini ifade etmistir. Koglarin vurguladiklari
ilk husus otorite kavrami iizerinden iliski kurulmasi olmustur. Bu noktada katilimci

koglardan K3, K4 ve K6 sunlar1 ifade etmistir:
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“‘Onun seni yonlendirmesi degil senin onu yonlendirmen gerekiyor. Bu mesela biraz
fazla sevgi yoniiyle, ¢cok fazla opeyim koklayayim, aman canim cicim edeyim dersen
zaten o ¢ocuga bir sey veremezsin. O oyle kosturur, kendini isurwr, bagirir cagirir.
Biraz daha mesela israrct davranmak gerekiyor. Israr da béyle ona baski kurmak
anlaminda degil. Bir seyi yaptirana kadar ugrasman gerekiyor biraz. Tabi. Giiglii
olman gerekiyor onun karsisinda. Yani onun seni aglamasiyla, kendini istrmasiyla,

problem davramgiyla sana o seyi kabul ettirmemesi gerekiyor.”” (K3).

““‘Otizmli birey icin ko¢ demek onun hayatini yonlendiren insan demek. Hem idol
hem anne baba gibi hepsinden birer parcadir. Eger bir égrenciyi seversen ona ¢ok
sey verirsin. Ama sevmezsen yiizeysel kalabiliyor. Aile zaten her seyin en basidir.
Kocluk benim icin onemli. Bence bizim ¢ok onemli insanlar oldugumuzu
diistiniiyoruz. Bizi bakici olarak goriiyorlar ama biz birka¢ video izleme firsatt
olursa ¢ok yol katettiriyoruz. Yani tamam bu ¢ocuk top atmasa da olur ama oz

bakimsal olarak da sosyal olarak da ¢ok giizel ilerledigimiz 6grenciler var.”’ (K4).

“Cocuk aslhinda kog¢ oluyor. Ciinkii biz kendimize benzetmeye ¢alisiyoruz ¢ocugu.
Biz normal hayatta nasil davranyorsak ¢ocuga da onu vermeye ¢alisiyoruz. O

yiizden rol modeli olmus oluyoruz.’” (K6).

Kocluk uygulayicilart otizm spektrum bozuklugu olan birey i¢in kogu; yasam lideri, idol
ve rol model olarak tanimlamaktadir. Kogluk uygulayicilari, bir kistm ebeveynlerin
diisiindiigi gibi bakicilik yapmadiklarini otizm spektrum bozukluguna sahip bireyin
hayatinda rol model olduklarini ifade etmislerdir. Otizm spektrum bozukluguna sahip
bireyin giinliik yasam becerilerini otorite kabul ettigi kogundan aldig1 gézlemlenmistir.
Kogluk uygulayicilart otizm spektrum bozukluguna sahip bireyin yasam kogunu
hayatinda farkli noktalarda konumlandirdigini belirtmislerdir. Bu konuda katilimci

koglardan K2, K8 ve K10 sunlar1 ifade etmistir:

““Biz dgrencinin yeri geliyor annesi yeri geliyor babast yeri geliyor abisi ablast

oluyoruz.”” (K2).

Genel olarak ogrenciden ogrenciye, hocadan hocaya ¢ok degisir. Ben mesela T..
beni arkadas: olarak, arkadag1 gibi goriiyor. Ciinkii stirekli digart ¢tkardim, beni
disart itiyor, bugtin ders yapmayalim digsart sey yapalim diye kapt dogru iter beni
derse giderken. Yagiz beni anne olarak sey yapiyor ama korkuyor.”” (K8).

108



“Ilk basta nasil konumlandirdiginla alakali aslinda kendini. Ben mesela kog olarak
arkadas olarak konumlandiysam ¢ocuga kendimi onun iizerine bir iliski kurmaya
basliyorum. Ancak ben hoca konumunda bir statiideysem onun yaminda, o da ayni
sekilde bana hoca goziiyle bakiyor. Ama bu konum o ince ¢izgi bence sosyal
alanlarda bir ¢ok faktorii devreye sokuyor. Beni hoca olarak konumlandiran bir
cocugu ne oluyor, yamnda ben olmadigimda bu yapilmaz, kasik boyle tutulmaz
diyebiliyor hoca yokken. Ashinda bence arkadas olarak konumlandirmak en

mantiklist diye diigiintiyorum.’’ (K10).

Caligmaya katilan yasam koglar1 otizm spektrum bozukluguna sahip bireyin kogunu
arkadas, aile ve egitmen olarak yasaminda konumlandirdigini ifade etmistir. Katilim kog
K1 koc¢lugu ‘‘otizm spektrum bozuklugu olan bireyin yeniden hayata kazandirilmasi’’
olarak tanimlamistir. Calismaya katilan koglarin yaptiklarint meslek olarak tanimlamanin
yaninda manevi yonlere vurgu yapmasi bir diger dikkat ¢ekici noktadir. Otizm spektrum
bozuklugunda kogluk, profesyonel bir uygulama olarak ele alinmalidir. Kogluk sistemi
birden fazla disiplinden yararlanmaktadir. Kogluk, otizm spektrum bozukluguna sahip
bireyin potansiyelini ortaya g¢ikararak sosyal hayata adaptasyonunun saglanmasidir.

Ancak yapilan uygulamalarin belirli bir ¢ercevesi bulunmamaktadir.
3.2.4.0tizm Spektrum Bozuklugunda Kogcluk Sistemi ve Mevzuat

Otizm spektrum bozuklugunda kogluk adi altinda gergeklestirilen uygulamalarin yasal
mevzuatt bulunmamaktadir. Bu konuda agilan spor kuliiplerini, yasam kuliiplerini ve
bireysel ¢aligmalar1 tanimlayici, yon gosterici ve sinirlart belirleyici bir mevzuat yoktur.
Calismaya katilan otizm spektrum bozuklugunda kogluk sistemi uygulayicilari, meslegi
icra ederken yasal olarak herhangi bir sorunla karsilamadiklarini ifade etmislerdir. Alani
tanimlayict mevzuatin olmamasinin bu durum iizerinde etkili oldugu diistintilmektedir.

Bu hususta katilimce1 koglardan K1, K2 ve K10 su noktalara deginmistir:

“Mevzuati yok. Heniiz ko¢luk sistemiyle ilgili bir mevzuat olusturmadik. Stkinti tabii
ki oldu, niye ¢iinkii maalesef ko¢luk sisteminin mevzuati yok, egitim modeli de yok.
Her bireye farkly egitim uyguladigimiz icin, bir mevzuata oturtamadik. Onun icin
koglart resmiyette tamimlayamadik da. Otizmli bireylerle ilgili ko¢lari, otizm yagam
kocunu mevzuat olarak tamimlayamiyoruz. Onun igin su an da mevzuatta bir yeri

yvok. Ama olmast gerekiyor.”’ (K1).
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“Aslinda spor kuliibii gibi baslayan bir siire¢ oldugu icin mevzuatta sikinti olmuyor
ama bu tarz bir sektoriin olmasi ve bu tarz kurumda 6grenci ve hocalar icin ekstra
kimlik ¢tkarilmasi giizel olurdu nedeni de su disarida kopan bir 6grenciye problemli
davranisina karst tutup hareketsiz biraktiginiz zaman c¢evreden ¢ok biiyiik tepki
alyyorsunuz. Bu tepki sonunda polis bile gelebiliyor. Bazen polis bile gelebiliyor,
sizi otobiisten atabiliyorlar belirli ogrencilerin yasam liderlerini bazi seyleri

durdurabilme sansumiz ola daha iyi olabilirdi.”’ (K2).

“‘Herhangi bir model yok. Herkes kendi sistemine oturtup calisiyor. Veya iste herkes
ashinda oyle de olmasi gerekiyor ama alana yonelik tecriibesi olmayan kisiler bu
anlamda bence ¢ok zorlaniyor. Simdi bir¢ok farklr boliimden, meslek ¢alisani var
veya ben yasam kocuyum diyen arkadaslarimiz var. Iste bunlardan nedir, sosyal
hizmet uzmani, besyocular, spor akademisi mezunlari, diger taraftan psikologlar,
sosyologlar bunlarin hepsi de var. Bir¢ok farkli alandan kisiler var yani. Sadece
spor akademisi degil kamu yonetimi mezunu bile olabiliyor. Yapacak is bulamiyor,
buna yoneliyor. Bireylerin aldigi egitim veya kendini gelistirme becerisi veya o
alana yonelik gordiigii insan sayisimin  azligi nedeniyle bir ¢ok zorlukla
karstlasiyoruz. Bu da bence uygulamalar: ayrran nokta bence bu. Belirli bir mevzuat
tabii ki yok. Herkes kendi sistemini oturtuyor. Ona gore ¢alisiyor ama aslinda o
cocuga karsi farkl ¢calismalar da yapilabilir. Veya standart bir diizen yok aslinda

bence bunun standart bir diizeni de olmaz diye diistiniiyorum.”’ (K10).

Alan1 tamimlayicit mevzuatin olmamasi otizm spektrum bozuklugunda kogluk sisteminin
sinirlarinin belirsiz olmasina neden olmaktadir. Bu dogrultuda uygulayicilar belirledigi
sistem lizerinden faaliyetlerini yiirimektedir. Sistemin denetim mekanizmalar
yetersizdir. Otizm spektrum bozukluguna sahip bireylere yonelik kogluk yapmak i¢in
belirli bir egitimden ge¢cme sarti da bulunmamaktadir. Hangi meslek gruplarmin bu
alanda yer alacaginin belirsiz olmasi, otizm spektrum bozukluguna sahip bireylerin

ebeveynlerine yonelik maddi suiistimalin 6niinli agmaktadir.

3.2.5. Otizm Spektrum Bozukluguna Sahip Bireylerin Ebeveynleri ve Kog¢luk

Sistemi

Bu baglikta ebeveynlerin otizm spektrum bozuklugu olan bireylere yonelik koc¢luk
sistemini nasil 6grendigi, tercih etme sebepleri, kogu belirlemedeki kriterleri ve koglugun
ebeveynler icin ne ifade ettigi hususlar1 yer almaktadir. Katilimer ebeveynlerin %70’

otizm spektrum bozuklugu olan ¢ocuguna yonelik kogluk sistemini, deneyimleyen diger
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ebeveynler araciligiyla 6grendiklerini belirtmistir. Deneyimlerin olumlu sonu¢ vermesi
ebeveynlerin OSB olan ¢ocugu i¢in kogluk uygulamalarina yonelmesini saglamistir.
Katilimci ebeveynlerin %20’si internetten arastirma yaparken, yiizde 10’u ise evine yakin
otizm yasam merkezi vasitasiyla kog¢luk sistemini O6grendiklerini ifade etmistir. Bu

konuya iligkin katilimc1 ebeveyn E10 sunlar1 aktarmistir:

“Bunlar tabi arkadaslarimdi en basta. Onlar hani gonderdiler gelisimleri bana
anlattilar falan onlar sayesinde bende karar verdim. Cok iyi oldugunu, bir siirii
davranms bozuklugunu ya da ne bileyim sosyallesmeyi hocalariyla birlikte

gergeklestirdigini soyleyince bende dedim hani vereyim.’’ (E10).

Ebeveynlerin kendi aralarinda otizm spektrum bozuklugu olan bireylere yonelik kocluk
sistemine iligkin yaptig1 olumlu paylasimlar, kogluk sisteminin yayginlasmasindaki en
onemli etkendir. Siire¢ genellikle bu noktadan baslamaktadir. Ebeveynler, otizm
spektrum bozukluguna sahip ¢ocuguna yonelik kogluk sisteminden yararlanmaya karar

vermesinde asagidaki nedenlerin etkili oldugunu belirtmislerdir:
e Otizm spektrum bozukluguna sahip ¢ocugunun rol model ihtiyaci,
e Otizm spektrum bozukluguna sahip ¢ocugunun arkadas ihtiyac,

e Otizm spektrum bozukluguna sahip cocugunun problem davranislari, takintilari,

Ofke nobetleri gibi durumlarinin artmis olmasi ve ailelerin ¢ikmaza girmesi,
e Diger ebeveynlerin kogluk sistemi hakkindaki olumlu goriisleri,
e Ebeveynin sosyallesme ihtiyact.

Yukarida belirtilen etkenlere iligkin katilimer ebeveynlerden E2, E3 ve E6 sunlari ifade

etmistir:

“Yani giivendigim icin karar verdim. Bir de yani ¢ocuguma artik ben belki
yetemiyorum belki etrafimdaki insanlar da yetemiyor artik arkadasy istiyor yani. Ben

bakim amag¢l vermiyorum, arkadas amacli veriyorum.’’ (E2).

“‘Zaten bir erkek modeline ihtiyaci vardi (-Idole). Bir yasam ko¢una ihtiyaci vardi.
Clinkii ne yapmasi gerektigini bilmiyordu. Tek basina hissediyordu kendini. Ben ne
yapacagimi bilmiyordum A.. ile. Ne yapabilirim ona, ona en azindan denge

sagladilar yani. A..’min kendini, potansiyelinin ortaya c¢ikarilmast ve bir de
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sakinlesti. Kendine giiveni geldi. Ofkeleri nébetleri azaldi. Davrams bozukluklar:

onlarin hepsini kaldirdilar. Yani 6rnek modelle bir yagam ko¢uyla.’” (E3).

“Benim ana nedenim ¢ikmazdi. Bir ¢ikmaza girdim. Hep aym sey ben pedagoga
gotiiriiyorum haftada 2 kere. Konusma terapistleri, T... vakiflarina gidiyordum hani
birebir egitim 40 dakikalik ama onlar sinirli degnek degildi. Beni egitiyorlardi.
Ondan onu 6grendim ben, beni egittiler. Orada 1 haftada 40 dakikada ne yapabilir?
Giiniin 5-6 saati yetmiyor egitimle. Onlar beni egitti ama ¢ocuk yoruldu yani ayni
seyleri yapmaktan, ayni seyleri yapmak. Bizim kendimizi artik kabusta hissediyorduk
artik yapacak bir sey bulamiyordum. Bana o yiizden onun gittigi spor egitmeni
Kirkpinar'da Sapancaya gittim. (Otizm spor ve yasam merkezine) Bana yeni bir kapi
acti. Onun verdigi huzur, mutluluk daha umuda, umudumun bittigi bir dénemde
karsilastim ben sporla. Beni daha ¢ok ayaga kaldirdi. Direkt o yiizden ¢ok faydasin
gordiim. Kisisel olarak da fayda gordiim, ¢cocuklarimla da. Cok kotii durumdaydik
yani.”’ (E6).

Ebeveynlerin kogluk sistemine devam etmesindeki en 6nemli faktor gocugundaki olumlu
kazanimlar ve hizmet veren kogun meslek nitelikleridir. Katilimc1 ebeveynler otizm
spektrum bozukluguna sahip cocugu icin tercih edecekleri kogu belirlemedeki

kriterlerinin sunlar oldugunu belirtmistir:
e Otizm spektrum bozukluguna yonelik bilgi sahibi olmast,

e Otizm spektrum bozukluguna sahip ¢ocuguna yonelik kog¢luk uygulamasini sevgi

ile yapip kendini bu ise adamasi,
e Otizm spektrum bozukluguna sahip bireyi korkutarak sindirmemesi,

e Ebeveyne giiven vermesi,

Diger ebeveynlerin referansi.

Ebeveynler sevgi, ilgi, giiven ve bilgi olmak iizere 4 temel etken lizerinde durmaktadir.
Otizm spektrum bozukluguna sahip bireylerle calismak sabir gerektirdiginden ebeveynler
alanda faaliyet gosteren profesyonellerin manevi yonden bu isi kabullenmesini
beklediklerini ifade etmislerdir. Otizm spektrum bozuklugu olan birey yasam kogunun
kurumunda yatili olarak kalabilmektedir. Bunun yaninda yasam kogu davranislarin

genellemesi, rol model olma gibi nedenlerle ailenin evinde kalabilmektedir. Bu nedenle
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ebeveynlerin gliven faktoriinii 6n plana c¢ikardigr distliniilmektedir. Bu noktada

ebeveynlerden E10 ve E6 su noktaya deginmistir:

“Once onu bir tamimam lazim ve giiven. Giiven en énemlisi. Bu yaz igin bir dyle
oldu. Bir tane yine bulup verelim falan. Cok fazla giiven saglamadig icin vermedim
mesela vazgectim o diisiincemden. Once giiven diyorum ya egitimi onemli. Ne sekilde
egitim alip nerede sertifika alryorlar. Hani onu da bilmiyorum mesela, onu da bilmek
istiyorum.’’ (E10).

““Onemli olan o kisinin eger ona yasam kog¢lugu yapacaksa manevi olarak onu
sevecek kalpten de inanacak. Ben bu ¢ocuga bir seyler yaptirabilirim. Giivenecek.

Bende ona giivenecegim tabii ki giivenine gore tabii ki o en onemli sey.”’ (E6).

Kocluk sistemiyle birlikte otizm spektrum bozukluguna sahip bireylerde farkli alanlarda
gelisim gozlemlenmektedir. Sosyal hayata katilimda yasanan sorunlar ebeveynlerin en
cok vurguladigi sorun alanidir. Ebeveynler, kogluk calismasi ile birlikte ¢ocuklariyla
sosyal hayata katilabildiklerini belirtmistir. Ebeveynler ¢ocuklarinin yasam koglarinin
destegi ile sosyallestigini ifade etmistir. Ebeveynler agisindan kogluk sistemi ozellikle
sosyallesmede 6nemli bir aractir. Ebeveynler kogluk sistemini cocuklari ve kendileri i¢in
sosyal destek olarak nitelendirmektedir. Katilime1 ebeveynlerden E1, E2 ve E8 sunlari

ifade etmistir:

“Bence yani kendi adima séylersem bizim icin bir yasam sekli. Yani ¢ocugun
arkadas otizmli bir ¢ocugun arkadasi olmadigi icin ¢evremizde direkt kabul
edilmedigimiz icin bu yasam koglar zaten ¢cocugu arkadas oluyor. Ucretli arkadas

diyelim. Ama gergekten iicretin yamnda sevmeseler bu isi yapamaziar.”’ (EL).

“Koc¢luk sistemi yani A..'mn mutlu oldugunu gordiigiim zaman ¢ogu seyi
atlatabildigini goriiyorum. Mesela benimle degil de o kisiyle o kogla gittigi zaman
her ortama ayak uydurabiliyor.”’ (E2).

“Cok anlam ifade ediyor. Ne anlam ifade ediyor? Abi bizde yatui kalmaya
baslamisti. O benim oglum oldu bir yerde. Universitede okuyordu halen geliyor
eviendi. Onun disinda daha ¢ok sosyallestirdi bizi. Ciinkii onlarin daha farkly egitimi
normal saglhkl bireylerdi. Biz sanki ben kendimde otizme girmis gibi diisiiniiyorum.
Kapatmisiz eve. Birgok seyden korkar olmusuz. Onunla ¢ok cesaret aldik biliyor
musunuz? Ben kendim de ¢ok egitildim yalnizca T.. degil. Suraya gidelim diyordu

mesela oraya gitmek istemiyordum, ama onunla gittikten sonra aa ¢ok giizelmis bir
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daha yapryorduk. Farkll yerlere gidiyorduk. Bir¢ok seyimiz degisti. Biitiin aileye
tavsiye edilir ko¢luk.”’ (E8).

Ebeveynler koc¢luk uygulayicisini otizm spektrum bozukluguna sahip g¢ocugunun
arkadasi, sosyal hayatta rol modeli ve ailesiyle birlikte sosyallesmeyi saglayan
profesyonel olarak nitelendirmektedir. Ebeveynler kogluk sisteminin kendileri i¢in otizm
spektrum bozuklugu olan ¢ocuklara yaklagim noktasinda dgretici nitelikte oldugunu
ifade etmislerdir. Otizm spektrum bozukluguna sahip bireylerin 6z yeterliliklerini ortaya
¢ikarmada kogluk sisteminin etkin oldugu goriilmiistiir. Kogluk sistemiyle birlikte ailenin
yiikii hafiflemekte olup ¢ocugun gilinlik yasam aktiviteleri yapilandirilmaktadir.
Ebeveynler otizm spektrum bozukluguna sahip ¢ocugu ile kaliteli zaman gegirdiklerini

belirtmistir. Bu noktada katilime1 ebeveynlerden E3, E4 ve ES sunlar ifade etmektedir:

“Cocuklarin buna ihtiyact var. Tek baslarina tek olmaktansa onlara bir model
oluyor, yol gosteriyor. Ne yapmalari konusunda kendilerine giiven acisindan.
Kendilerine giivenleri geliyor. Iyi bir sey ben cok iyi buldum ya bana ¢ok iyi geldi
A...dan. Ben ¢ok memnun oldum hani bir ko¢luk sistemine ¢calistigr i¢in A.. ama

memnun kaldim ben. Ciinkii her agidan A..'a model oluyorlard:.”” (E3).

“Oglumun geleceginin saglanmasi, benim dgretemediklerimiz biraz da benim
kafamin dinlenmesi gerekiyor. Ben simdi oglumu alip da bir lokantaya gidemiyorum.
Ama yasam kogu onu egittigi zaman gidebiliyorum. Ben su an E.."yle gidebiliyorum
artik. Ciinkii otoriteyi kurmus 6gretmen. Ona saldirmayacaksin, bunu almayacaksin,
bu senin, bunu ye. Ben yasam kogcundan onu ogrendim. Iste marketin éniinden

geciyorum, hi¢ elini tutmuyorum artik, koluma giriyor rahat geciyorum. Ama niye,

Emre benden habersiz saldirip alirsan almam.’” (E4).

“Kocluk sistemi ailenin yiikiinii hafifletecek, ¢ocuga oOgrenebilecegi seyleri
kazandirabilecek extra bir giic. Ugiincii bir el ayak gibi diisiiniiyorum ben onu. O
yiizden de erkek cocuga erkek olmasi gerekiyor. Cinsiyetine gére olmasi gerekiyor.
Ctinkii onun temel ihtiyacglarim da karsilayacak. Bu yiizden béylesi daha iyi, oz

bakim becerisi olarak.’’ (E5).

Ebeveynler otizm spektrum bozukluguna sahip ¢ocuklarinin koc¢luk sistemiyle birlikte rol
model ihtiyacinin karsilandigini, sosyal hayatta cocuklariyla birlikte yer alip zaman
gecirebildiklerini ¢ocuklarina gilinlilk yagsam becerileri, 6z bakim becerileri ve sosyal

yasama uyum becerileri kazandirmasi sebebiyle kocluk sisteminin aileye yardimer giic
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oldugunu ifade etmislerdir. Ebeveynler i¢in kogluk sisteminin anlami, ¢ocugun
yeterlilikleri ve ebeveynin beklentilerine gore degismektedir. Ebeveynlerin bir kismi
yasam Kkogunun yanindayken otizm spektrum bozukluguna sahip bireyin uyumlu
oldugunu belirtmistir. Burada 6nemli nokta ¢ocugun yasam kocu tarafindan korkutularak
otorite kurulmamasidir. Ebeveynler i¢in kogluk sistemi sosyal yonden ailenin
desteklenmesidir. Kogluk sisteminin otizm spektrum bozuklugu olan bireye ve ailesine

olumlu etkileri bulunmaktadir.

3.3.0tizm Spektrum Bozuklugunda Kocluk Sisteminin Otizm Spektrum
Bozukluguna Sahip Birey ve Ailesi Uzerindeki Rolii

Bu baslikta kogluk sisteminin, otizm spektrum bozukluguna sahip bireye ve ailesine
etkileri irdelenmektedir. Kogluk sisteminin otizm spektrum bozukluguna sahip bireye ve

ailesine etkileri ayr1 alt basliklarda yer almaktadir.

3.3.1. Ko¢luk Sisteminin Otizm Spektrum Bozukluguna Sahip Birey Uzerindeki
Rolii

Kocluk sisteminin, otizm spektrum bozukluguna sahip bireylerin giinliik yasama uyum
davraniglarina etkisi, otizm spektrum bozukluguna sahip bireye psikososyal etkileri ve
otizm spektrum bozukluguna sahip bireyin 6z yeterliliklerinin ortaya ¢ikarilmasi yonleri

bu baslikta ele alinmaktadir.

3.3.1.1. Koc¢luk Sistemi ve Otizm Spektrum Bozukluguna Sahip Bireyde Giinliik

Yasama Uyum Becerileri

Otizm spektrum bozukluguna sahip bireylerin 6z bakim becerilerinde yaganan sorunlar,
iletisim kurmada ve siirdiirmede eksiklikler, takintilar, 6fke nobetleri ve problem
davraniglart nedeniyle giinlik yasama wuyum becerilerinde sorunlar yasadigi
gozlemlenmistir. Kogluk sisteminde bu sorunlara yonelik ¢aligmalar yapildig:
goriilmistiir. Ebeveynlerin en ¢ok zorlandigi noktalardan birisi 6z bakim becerilerinin
otizm spektrum bozuklugu olan ¢ocuklarima kazandirilmasidir. Oz bakim becerilerinde
yasanan sorunlar otizm spektrum bozukluguna sahip bireye gore degismektedir. Oz
bakim becerilerinin kazandirilmasi hususunda katilimci koglardan K4, K2 ve K9 sunlari

ifade etmistir:
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“‘Bence en énemli olan oz bakim becerisi, bir insan bir 6grenci, ozellikle béyle bir
ogrenci once duvara top atip tutmadan 6nce kendi kiyafetini giysin, kasigini tutsun,
tuvaletini yapsin. Bunlar benim igin daha 6nde geliyor. Normal bir birey gibi kendi
halinde olsun. Yemegini kendi yesin. Yemek ayrumi yapmasin. Bazi ogrenciler hig

meyve yemezdi. Burada tamsiyorlar.”’ (K4).

““Onceligimiz ¢cocugun kendi kiyafetlerini kendi givebilmesi, ¢ikarabilmesi, esyalar
taniyabilmesi. Once kendi esyalarini giyip ¢ikarmay: 6grenirken bu siirecte akademi
dersimizde kavram 6gretmeye ¢alisiriz 0z bakimda ¢aligtigimiz kavramlar. Tisort
giyip ¢ikartiyorsa tisortii, atlet giyip ¢ikariyorsak atleti ayakkabiyi bu kavramlar: da
birlikte ogretmeye baslariz. Arkasindan en biiyiik stkintimiz zaten yemek oluyor.
Cocuklar yemek seciyor. Yemekleri ogretmeyi ¢alisiriz, tabagi tutmak, kasik tutma.
Zaten burada digarida bir yerde yemek yedigimizde gidersiniz yemeginizi alirsiniz.
Burada da ¢ocuklarla bu diizeni saglamak baslangicta en dogrusu iyi oluyor. Yine
yemek bittikten sonra tabagini yikayip bulasik makinesine koymasi. Yani bunlart
¢ocuga motor olarak ogretiyoruz en basta sonra ¢ocuk bunlart bilingli olarak

yapiyor. Bundan sonra bunu yapmam gerekiyor.”’ (K2).

“Kendi dusunu alacak burada yasam kogu dus olacagi yere gotiirecek, nasil
yapacagini soyleyecek drnegin Riizgar dusa gireceksin, havlunu al masanin iistiine
koy, ne yapacagini tarif ederiz, dusa gireceksin, sicak suyunu ayarlayacaksin,
dusunu alacaksin der yasam kogu. Ardindan arkasini doner yasam kocu, tek tek
tekrar soyler iistiinii ¢ikar, dusa gir dusunu al der dusa kabin kapanir yasam kocu
uzaklaswr. Yine yonlendirmelerle dus jelini kullan gibi ifadeler devam edebilir.
Kiyafetlerinin temiz olmasina 6zen gostermesini soyler. Ilk rol model sonra takip.

Otizmli bireyin havaya gore givinme aliskanhigi saglamaya ¢alisiyoruz.”” (K9).

Kogluk uygulayicilari, otizm spektrum bozukluguna sahip bireye 6z bakim becerilerinin
kazandirilmasinin  6ncelikleri oldugunu; motor becerilerini gelistirerek bireyin
kiyafetlerini giymesi, esyalar1 ve yemekleri tanimasi, yemek yeme becerilerini kazanmasi
gibi giinliikk yasam becerilerinin rol model olarak dgretilmeye calisildigini belirtmistir.
Bununla birlikte tuvalet, dus gibi 6z bakim alanlarina yonelik ¢alismalar yapildig:
aktarilmistir. Oncelikle otizm spektrum bozukluguna sahip bireye model olundugu
ardindan gosterilen becerinin uygulamadaki durumunun takip edildigi belirtilmistir.
Kogluk uygulayicilart 6z bakim becerileri kazandirilmasi siirecinde otizm spektrum

bozuklugu olan bireyin mahremiyetini gozettiklerini ifade etmistir. Oz bakim
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becerilerinin yasamin geneline yayilmasi i¢in ebeveynlerin de siirece katilmasi gerekliligi
onem arz etmektedir. Otizm spektrum bozukluguna sahip birey siire¢ i¢erisinde kogunu
rol model alarak 6z bakim becerilerini 6grenmektedir. Ancak ayni1 davranisi yasam kogu
olmadig1 zamanlarda yapmamasi s6z konusudur. Bu noktada ailelerin devreye girmesi

gerekmektedir. Katilime1 kog K1 bu hususta su noktaya deginmistir:

“Yani ¢ocuk 6z bakimi, yemek yemeyi, baskasina saygili olmay:, dini, ahlaki
kurallar: evinde anne babasindan ogrenir. Ve her baba mutlaka kahraman olmak
zorundadir. Eger baba kahraman olmazsa ¢ocuk baska kahramanlar arar ve kimseyi
kabul etmez. Oz bakim i¢in mutlaka anne baba egitmelidir. Burada birkag tane anne
baba var. Bizim takip ettigimiz. Anne ¢ocukla ilgilenmedigi icin 0z bakimini
alamamis. Evet okullarda biz oz bakimini saglyyoruz. Ama okulda oz bakim
saglamak ¢oziim degil ki. Eve gittigi zaman ne olacak? Onun igin 0z bakimda
mutlaka anne baba egitimi sart. Anne baba 6z bakimi kendisi uygulamazsa biz
okulda ne kadar uygularsak uygulayalim yasam kocu ne kadar ugrasirsa ugragsin
cocuk 0z bakimda ilerleyemez. Okula geldiginde, kendi oz bakimini yapar, ama eve

gittiginde yine tembellik yapar.”” (K1).

Kocluk uygulayicisi, otizm spektrum bozukluguna sahip bireyin 6z bakim becerilerini
yagaminin geneline yaymasi igin ebeveynlere egitim verilmesi gerekliligini
vurgulamaktadir. Ebeveynlerin koglarla uyumlu ¢alismadigi taktirde otizm spektrum
bozukluguna sahip ¢ocugun, koguyla birlikteyken uyguladig1 6z bakim ve giinliik yasam
becerilerini aile bireylerinin yaninda uygulamadigini ifade etmistir. Calismamiza katilan
ebeveynlerin ¢ocuklarinda gozlemledigi en Onemli noktalardan biri 6z bakim
becerilerinde kogluk sistemiyle hizli yol alinmasidir. Otizm spektrum bozukluguna sahip
bireyin yapabilirlikleri ve aile destegi 6z bakim becerilerinin kazandirilmasi siirecini
etkiledigi goriilmiistiir. Katilime1 ebeveynlerden E7, E8 ve E9 ¢ocuklarinin 6z bakim

becerileri hususunda sunlar1 ifade etmistir:

“Evet banyo yapamiyordu mesela onu (kogla ¢alismaya basladiktan sonra)

yapmaya basladi, banyo yapiryor. Genel temizligini yapamiyordu.”’ (ET)

“Ben en ¢ok kog¢ abiyi rol model aldigimi fark ediyorum. Bicak, ¢atal kullanmada
bile abisini model aldigini. Abinin biitiin giizel davramslarint aldi. Normal bir birey
gibi bizde ¢ok giizel ornek oldu. Her konuda ama lavabodan c¢ikip ellerini
sabunlamas, dislerini fircalamasi, genel temizligi, ne kadar siirede banyo yapmasi

gerektigi. Bunlari bile ogretti bize.”’ (E8).
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“‘Benim bildigime gore kogta kalan, ézel bakim evlerinde kog¢la kalan, 6zel bakim
evlerinde ko¢la sey yapan giinliik seyleri hallediyorlar. Yatagim topluyor, kendi
giyinebiliyor, 6z bakimini yapabiliyor. Bunu saglyorlar.”’ (E9).

Ebeveynler otizm spektrum bozukluguna sahip ¢ocuklarin, kogluk sistemiyle birlikte
kendi dusunu yapabildigini, kogu rol model alarak yemek, genel temizlik, dis firgalama
gibi alanlarda ilerleme saglandigini ve toplu yasama uyum kurallarini benimsediklerini
ifade etmislerdir. Kogluk sisteminde uygulayict olarak spor akademisi mezunlar ilk
sirada yer almaktadir. Bu durumun ince ve kaba motor becerilerinin temel spor
hareketleriyle kazandirilmasint kolaylastirdigr  goriilmiistir. Motor becerilerinin
gelismesi, 6z bakim becerilerinin kazandirilmasini kolaylagtirmaktadir. Otizm spektrum
bozukluguna sahip ¢ocuguyla siirekli bir arada olan ebeveynlerin bir noktadan sonra
cocuk tizerindeki otoritesini kaybettigi gozlemlenmistir. Bu durum gocugun 6fke ve
takintilariyla ebeveynlere istediklerini yaptirmasina neden olmaktadir. Cocuklarindaki
davranig bozukluklar1 ebeveynlerin sosyal hayattan geri ¢ekilmesine ve otizm spektrum
bozukluguna sahip bireyin gelisimini sekteye ugratmasina neden oldugu gorilmiistiir.
Problem davraniglarin asilmasi hususunda katilimc1 koglardan K4, K6 ve K9 su noktalara

deginmistir:

“Biz hep takintili davramslarim olumlu ydne ¢evirmeye c¢alisiyoruz. Bir
ogrencimizin az once soyledigim parmak hareketini yaptiginda eline baska bir sey

veriyoruz. Bir siire sonra onu unutuyor.’’ (K4).

“Problem davranis; kendi acimdan soylemek gerekirse biiyiik takintilar: aslinda biz
engellememeye ¢alistyoruz. Viicudun bunu atmasi gerekiyor. Ben boyle ¢calistyorum.
Ancak diger tiirlii hep uyar seklinde calistyoruz. Oyuna g¢evirmeye ¢alisiyoruz.
Ornegin el takintisi varsa bunu baska yone cevirmeye calisiyoruz. Mesela bir
ogrencimiz vardi. Elini vuruyordu duvara, aynaya . Biz bunu yapmaya basladig
Zaman hemen masada davul, darbuka seklinde ¢alistik. Sonra ben ona basladig

zaman hemen o ydne ¢evirince giizel bir sonug ¢ikmisti.”’ (K6).

“‘Genelde ailelerde su sekilde bir sey gordiim. Ila¢ yazdiralim. Sakinlestirelim. Bu
yanlis bir diisiince. Onun yerine bu davramg nasil diizeltilebilir onu diisiinmeliler. O
anki  gegirebilecegi farkli bir seye yodnlendiriyoruz. O an onu neyin
sakinlegtirebilecegini biliyoruz. Ornegin kizdiginda onu sakinlestirecek sey odasina

ctkip sakince uyumasi veya oturmasi. Yasam koglart bunu biliyor. Odasina alip
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sakinlestikten sonra geri geldigine farkli bir etkinlikle devam etmesini saglamaya

calisryoruz.”’ (K9).

Goriisme gergeklestirilen kogluk sistemi uygulayicilari, otizm spektrum bozukluguna
sahip bireyde bulunan problem davranislarin pekistire¢ kullanma, davranisi olumluya
¢evirme ve bir bagka davranis ile ikame etme yoluyla astiklarini belirtmislerdir. Kogluk
uygulayicilart takintili davraniglari asmada kararlilik ve otoritenin 6nemli bir husus
oldugunu ifade etmistir. Otizm spektrum bozukluguna sahip bireyin edindigi olumlu
davraniglarin aile igerisinde ve sosyal hayatta genellemesinin yapildigi bildirilmistir.
Ebeveynlerin bu hususta bilgilendirildigi belirtilmistir. Boylece ailenin, otizm spektrum
bozukluguna sahip ¢ocugu ile sosyal hayata katilimi saglanmaktadir. Otizm spektrum
bozukluguna sahip bireyin ailesi ¢ocuktaki problem davranislar nedeniyle sosyal geri
cekilme yasamaktadir. Siirece katilim saglayan ebeveynler kogluk uygulamasi ile birlikte
problem davranislar ve takintilar ile bas etme yontemlerini 6grenmektedir. Katilimci
ebeveynlerden E4, E5, E6 ve E7 otizm spektrum bozukluguna sahip ¢gocugunun problem
davraniglart ve takintilarmin kocluk sistemiyle asilmasi hususunda su noktalara

deginmistir:

“Takintilar oldu o sesleri azalttik bayagi. Hep yasam ko¢larimin destegiyle. 2 sene
mesela Izmit'te kaldiginda (Otizm yasam merkezinde) mesela hi¢ onlari istemiyordu.
Simdi biraz ara verince geriliyorlar. Gene aymi yere doniiyorlar. Bende geri

donmesinler diye stirekli yagam koclarina veriyorum.’’ (E4).

“Yolda her gordiigii seyi kopariyordu. Asla ayakkabi ¢orap tutmuyordu. Her
gordiigii yere atiyordu. Esyalart atma huyu vardi. Insanlart isitrma huyu vardi. Bir
donem onlart unuttu su an tam olarak ge¢mis degil. Atma simirlandi, donem donem
bosluklar olabiliyor. Masaya oturup yemek yiyebilmek ic¢in catal kullanman
ogrendi. Bir sey istedigi vakit adini s6ylemeye ¢alisiyor, zorladiginda.”’ (EB).

“A..”"in ayakkabt giymeme gibi bir seyi vardi. Biz 13 yasina kadar ayakkabi
givdiremiyorduk A...'e. Kisin da boyle ayakkabilarin iistiine basip gegerdi. Oraya
gittik, he o takinti vardi evet, oraya gittigimizde Kirkpinar'a dedim spor yapacak
ama ayakkabr giymez. Kog¢u hayw dedi sabah ayakkabi alacagiz dedi gittik
ayakkabiyr aldik cocuk bir daha ayakkabi ¢ikarmadi. Tamam bir de su vard: simdi
hatirladim. Uzun zaman oldu ya unutuyorum. A...'in sige takintisi vardi. Siseye boyle
su dolduruyordu, renkli boya haline getiriyordu. O kadar azitmis ki unuttum ben onu

bak. Disardaki cay ocaklarina gidip ¢ay doldurmaya basladi. Bu da bizi huzursuz
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ediyordu tabii. Elinde plastik sige su sisesi onunla gidiyordu ¢ay ocaklarina. Her
gordiigii ¢ay ocaginda ¢ay dolduruyordu. Hi¢ unutmuyorum gittik biz orada
Kirkpinar'a iste yasam kocuyla ilk defa tamsiyoruz. Bir kafede oturuyoruz boyle
yasam kogu kalkti A...'te siseyle oynuyordu. A... dedi o kadar kesin bir tavir soyledi
ki hi¢ tamimiyor da korkuttu siddet uyguladi divemem. Hig bir sey tanimiyordu. Ilk
defa taniyordu. A... bu siseyle kesinlikle bir daha oynamiyorsun, senin bir daha
elinde gormek istemiyorum dedi atti ¢ope. Bir daha olmady bir daha sise mise
almadi.”’ (E6).

“B.. arada sirada béyle birden ofke nébeti geciriyor arada. Ve gecirdigi zaman ben
yani bazen boyle tirnaklarini falan ellerime gecirirdi. Ben onunla béyle ¢ok yiiz géz
olmamak igin ¢ok kendimi banyoya kilitledigim oldu. Ve B... aglyordu yani, ¢tk
oradan ¢ik oradan diye. Diyordum hayir ¢ikmayacagim falan. Bir kere bunlar hemen

yok oldu.”’ (E7).

Ebeveynler, kog¢luk uygulamalariyla birlikte otizm spektrum bozukluguna sahip
cocuklarinda takintilarin azaldigini, davranig zorluklarinin asildigini, yemekte catal kasik
kullanma gibi giinliikk yasam becerilerinin gelistigini, 6fke nobeti ve saldirganligin
azaldigini ifade etmislerdir. Otizm spektrum bozukluguna sahip bireylerin ve ailelerinin
psikososyal yonden iyilik halini arttirmak ig¢in Oncelikle tekrarlayici hareketlerin ve
problem davraniglarin asilmasi gerekmektedir. Kogluk sistemi ebeveynler ve
uygulayicilar tarafindan onaylanan bir sistem olup; mevcut durumda ailelerin yoneldigi
onemli bir sistemdir. Kog¢luk sisteminin uygulamada belirli bir gergevesi yoktur. Problem
davraniglar ve tekrarlayici hareketler ebeveynlerin uzun yillardir ¢éziim bulamadiklar
sorun alanlaridir. Otizm spektrum bozukluguna sahip bireydeki gelisim, davranis

genellemesine bakilmaksizin ebeveynleri kogluk sistemine yoneltmektedir.

3.3.1.2. Kocluk Sisteminin Otizm Spektrum Bozukluguna Sahip Birey Uzerindeki
Psikososyal Rolii

Otizm spektrum bozuklugu bireyin ve ailesinin sosyal yasamdan geri ¢ekilmesine neden
olmaktadir. Kogluk sistemi ile birlikte meydana gelen ilerlemeler birey ve ailesinin sosyal
yasama adaptasyonuna katki saglamaktadir. Aile bireylerinin psikolojik 1yilik hali
artmaktadir. Katilimci ebeveynler ve kogluk uygulayicilari, otizm spektrum bozukluguna
sahip bireyin kog¢luk sistemi ile birlikte daha mutlu olduklarini belirtmiglerdir. Bu noktada

katilimei1 ebeveyn E1 ve katilimc1 kog K1 sunlar ifade etmistir:
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“Yani kocluk ile birlikte diyorum ya orada (Kogun yaninda) ¢ok mutlu. Bunu
fotograflardan gériiyorum. Evde yine sey ama normal bir 18 19 yasindakini de
goriince evde duran ¢ocuk sayisi ¢ok az. Anneyle hep ¢atisma halindeler. Yani mutlu
oluyor; demek ki arkadaslik eksigini orada tamamliyor diye diistiniiyorum ben. Yani
hani burada ¢ok mutlu degil yine ama. Diistinsenize kendi yasin diisiin. O yasta
annenle otursaydin annenle ev gezmesine gitseydin ne kadar mutlu olurdun. Oyle

kiyaslayinca ben de biraz moral buluyorum.’” (EL).

““Diigtinsenize yagam kog¢u yokken ¢ocuk 10 yil, 15 yil annesinden baska hi¢ kimseyi
gormemiy. Annesinden bagka kimseyle iletisim kurmamuis. Annesinin disinda hig
kimse ona deger vermemig. Annesinin disinda kimse onun icin ugrasmamig. Onunla
birlikte vakit ge¢irmemis. Baska birisi onunla ilgilenmeye basladigi zaman bir kere

mutluluk hormonu baslvyor. Yiizii giilmeye baslyor.”” (K1).

Katilimci1 ebeveyn, otizm spektrum bozukluguna sahip ¢ocugunun kogluk sistemiyle
birlikte arkadaslik iliskisi gelistirdigini ve sosyal hayata katilminin arttigini ifade
etmistir. Katilime1 kog, otizm spektrum bozukluguna sahip bireyin siirekli ailesiyle vakit
gecirdigini belirtmistir. Kocluk sistemiyle birlikte bireyin yeni sosyal iligkiler kurdugunu
ve aileden uzaklastigini aktarmistir. Katilimci ebeveyn ve ko¢ bu durumlarin otizm
spektrum bozukluguna sahip bireyin mutluluk diizeyini arttirdigini ifade etmistir. Otizm
spektrum bozukluguna sahip birey, kogluk sistemi ile birlikte yapabilirliklerinin farkina
varmaktadir. Oz bakim becerileri kazanmakta problem davranislari ve tekrarlayic
hareketlerinden uzaklagmaktadir. Bos zamani yapilandirilmaktadir. Bu durum bireyde
mutluluk seviyesini yiikseltmekte ve fke kontrol becerilerini gelistirmektedir. Oz ve
bakim ve giinliik yasam becerilerinde saglanan gelisme otizm spektrum bozukluguna
sahip bireyin sosyal uyumunu arttirmaktadir. Katilimer ebeveynlerden E3 ve E6 su

noktalara deginmistir:

“‘Hep kendini mutlu etmeye ¢alisiyor. Béyle kendime bakiyorum, hep kendini mutlu
etmeye ¢alistyor. Hep kendini, 6fkesini kontrol altinda tutmay: 6grendi. Cok iyi. Cok
bayagi yani hi¢ bayag iyi yani. (Kendine ozgiiveninde bir artis yasandi yani.) Cok
cok. Cok iyi durumda o konuda hi¢chir stkintimiz kalmadi.”’ (E3).

““Zaten kendilerine giivenli ¢cocuklardi. Oyle bir sey degillerdi. O agidan psikolojik
olarak bir sey bilemem ama beceri olarak cok seyler kazandilar ama psikolojik
olarak daha davranislarinda bir oturma oldu. Daha iyi durumdaydilar. Davranislar

diizeldi, daha bir beyefendi toplum igindeki davranislar: farklilasti.”’ (E6).
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Ebeveynler kogluk sistemiyle birlikte ¢ocuklarinda 6z giiven artisi oldugunu ve toplumla
uyumlarinin arttigint ifade etmislerdir. Otizm spektrum bozukluguna sahip bireyin,
yapabilirliklerindeki yetersizlik nedeniyle kaygi diizeyi yiiksektir. Sosyallesmede
yasanan sorunlar kaygiyr beslemektedir. Belirli bir otoritenin ydnlendirmesiyle
gerceklestirilen faaliyetler bireyin yasam kalitesini arttirmaktadir. Zaman igerisinde kog
ile birlikte artan sosyallesme diizeyi, otizm spektrum bozukluguna sahip bireyin iletisim
becerilerini ilerletmekte ve bireyin kaygi diizeyini diisiirmektedir. Bu noktada katilimec1

koglardan K2, K5 ve K10 sunlar1 ifade etmistir:

“‘Yeni bir ise veya yapamadiklari ige giren her ¢ocukta kaygi diizeyi yiiksek oluyor.
Biz burada en diigiik becerilerde 6z giivenini artirmaya calisiyoruz ki kaygi seviyesi
kaybolsun. Kayg: kaybolmayinca cocuk hichir yeni ise girmek istemiyor. Mesela
duvara top atip tutuyorsunuz farkly bir topla yerde top atip tutmay: bile reddediyor
clinkii yapamadigr bir beceri. Hep ona yapamazsin dendigi icin ¢ocuk zaten
kapanmis kapanacagr kadar. Durum burada da buna dondiigii zaman etki
saglanmiyor ama ne zaman ki kaygi seviyesi azalyyor 6z giiven stipersin yaparsin

aferin sana moraller ise girdigi zaman ¢ocuk her seyi merak etmeye bashyor.”’ (K2).

“llk basta enerjilerini attiklar: icin bir rahatlama oluyor. Kaygi diizeylerinde
azalma oluyor. Biraz da hayattan zevk almaya baslyorlar. Kesinlikle
ozgiivenlerinde ¢ok fazla artis oluyor. Mesela Y ... daha 3 giinliik 6grenci. Ilk denge
tahtamiz var bizim. Yaklasik bir 50 cm yiiksekliginde. Ik béyle ¢iktiginda her tarafi
tutuyordu korkusundan. Simdi hizlica yiiriiyor. Ozgiiveni ona gére artiyor. Birebir

kocluk ¢cocuga miithis bir ozgiiven katyor.”” (K5).

“‘Bilmiyorsam o seyi ona karst bir kaygili bir ényargili bakarim veya iste yapabilir
miyim yapamaz miyum nasi olmaz bunlarin hepsinde bir psikolojik bir baski var.
Diger taraftan aym sekilde ozellikle sosyal ogrenme noktasinda sikinti yasayan
otizmli bireyler sosyal alanlarda bir¢ok kayg1 gergeklesiyor. Kafeye gitti, nasil
oturacagim? Veya iste biri bana bakiyor mu, su oluyor mu, bu oluyor mu? Otizmli
cocuklarin sosyal alanlara siirekli inmesi, siirekli oralari gozlemlemesi ve bunu
sosyal bir sekilde 6grenmesi o alanlarda bulunarak o6grenmesi ne yapryor?

Kaygilart azaltiyor.”” (K10).

Katilimc1 koglar otizm spektrum bozukluguna sahip bireylerin yeni bir sosyal ortama
girmesi nedeniyle kaygi diizeylerinin yiikseldigini belirtmislerdir. Bu durumu
seviyelerine uygun yapabilecegi ¢alismalarla 6z giivenini arttirarak astiklarini ifade
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etmiglerdir. Katilmc1 koglar otizm  spektrum bozukluguna sahip bireylerin
yapabilirliklerinin farkina varmasi ve yaptigi islerdeki basarisini gérmesinin; kaygi
diizeylerini azaltip 6z giivenlerini arttirdigini  belirtmiglerdir. Otizm spektrum
bozukluguna sahip bireylerin sosyal alanlarda kaygi diizeylerinin arttigini1 ve bu durumun
bireyin sosyal yasama uyum becerilerindeki yetersizliklerden kaynaklandigi ifade
edilmistir. Oz giiven artis1 bireyin sosyal hayata uyum saglamasii kolaylastirmaktadir.

Bu noktada katilimc1 kog¢ K3 su tespitte bulunmustur:

“‘Ozgiiveninde ¢ok artis oluyor. Soyle soyleyeyim. Cocuk herkes buraya geldiginde
kimseyle iletisime gecmiyor, agliyor falan. Belli bir siire sonra burada kaldig
siirecte ve aldigi egitimden sonra biri ona geldiginde nasilsin dediginde cevap
verebiliyor. Cagirdiginda geliyor, normal sartlarda buraya geldiginde ¢cocuk bana
gelmigtir. Belli bir sitire ge¢irmisizdir, bana baglaniyor. Baglanma huylari var. Belli
bir siire sonra o bana olan baghhgim birakiyor. Herkesle iletisime gegiyor.
Kendini taniyor mesela o oradan ¢agiriyor, geliyor. Nasilsin diyor mesela iletisime
geciyor onunla konusuyor. Ozgiiven oluyor, iletisim yani sosyallesiyor, iletigimi

artiyor.”” (K3).

Katilime1 kog, otizm spektrum bozukluguna sahip bireylerin kogluk sistemiyle birlikte 6z
gliven, iletisim becerileri ve sosyallesmede gelisim sagladigini ifade etmistir. Otizm
spektrum bozukluguna sahip bireylerin ebeveynleri, daha dnceki boliimlerde belirtildigi
lizere cocugunun asgari diizeyde de olsa kendi kendine yetebilmesini istemektedir.
Kocluk sistemiyle, otizm spektrum bozukluguna sahip birey sosyal hayata uyum
becerileri kazanmakta ve bireyin sosyallesmesi arttirmaktadir. Otizm spektrum
bozukluguna sahip ¢ocugun kocluk sistemiyle 6fke nobetleri azalmakta, sakinlesmekte
ve yasam kocguyla beraber sosyal hayata katilmaktadir. Bu noktada katilimei

ebeveynlerden E1 ve E4 sunlari ifade etmistir:

““Zaten bence B.. kendi ¢apinda sosyaldi her zaman. Ama tabi kalitesi yiikseliyor.
Yani daha farkli. Ne bileyim ben her zaman olan sey daha ileriye gitti. Ama Kogluk
Olmasaydir gider miydi séyle gidemeyebilirdi; c¢iinkii o zaman dfkesini kontrol
etmedigi icin 6biir seylerde geride kalacakti. Biitiin ilerleme geri kalacakti ama
kogluk buna siirekli destek verdigi icin ilerlemeler olumlu yonde daha ileride oldu.
Cuinkii B...’in farkindaligi ¢ok farkli. Bu farkindaliginin bence de kogluk sistemine
¢cok bor¢cluyuz. Zamaninda bizim yaptigimiz seyler de buna altyapr hazirlad.
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Mesela dis fir¢asin hi¢ gérmeseydi bu ¢ocuk dislerini fircalamasi o kadar kolay
olmazd..’’ (E1).

“‘Rahatlad, siniri gitti. Disariyt daha ¢ok sevdi. Kalabalik ortama girmeyi daha ¢ok
sevdi. Ciinkii yasam kocu olmadan dnce ben bir diigiine bir mevlide bir oturmaya
gidemiyordum. Cighk bagirma. Ofkeliydi. Ama simdi yasam koglariyla sahilde
geziyor, Kafelere gidiyorlar. Kalabalik ortama sokuyor yasam koc¢lart sevmeye
bagsladi. Kendini artik erkek gibi gérmeye basliyor. Yani bende bu uyuma ortama
uyum saglamak zorundayim diyor. Ama fazla uzun siire oturamiyorlar. Hani tag

catlasa bir saat ancak.’’ (E4).

Ebeveynler kocluk sistemiyle birlikte c¢ocuklarinda 6fke ndbetlerinin azaldigini,
sosyallesme kalitelerinin arttigin1 ve sakinlestigini ifade etmislerdir. Otizm spektrum
bozukluguna sahip bireyin yapabilirliklerinin farkina varmasi ve spor, miizik, resim gibi
alanlarda basarilar elde etmesi 0z giiven saglamaktadir. Kaygilar1 azalan 6z giiveni artan
birey, sosyal yasamda daha rahat yer almaktadir. Sinema, kafe, aligveris merkezi gibi
sosyal alanlara uyum saglamaktadir. Sosyal aktivitelere yasam kocu ile birlikte katilan
otizm spektrum bozukluguna sahip birey, sosyal alanda kogunu rol model alarak 6grenim

saglamaktadir. Bu noktada katilimc1 koglardan K1, K2 ve K10 sunlar1 ifade etmistir:

“‘Bakiyorsunuz, koglar mesela toplu tasimaya biniyor otizmli bireylerle. Sinemaya
gidiyor, tiyatroya gidiyor. Buz pateni yapiyor, tatile gidiyor. Cocugu sosyal hayatin
icine katiyor. Yani anne ve babasi olmadigi zaman baska biriyle yasami da ogretmis
oluyor. Veya bir kitleyle bir toplumla yasami ogretiyor. Sosyal hayatin i¢ine katmak
kogluktaki en onemli faktor bence.”” (K1).

““Biz bu ¢ocuga egitimler sonucunda gidip bakkaldan bir seyler aldirtacak seviyeye
getirtebiliyoruz. Toplum icinde sosyallesme adina sinemaya gidebiliyoruz.
Normalde ilk buraya geldiginde bu durumun imkdm yoktur. Bagirwr, ¢agurir,
takintilar yapar. Ama o egitimden sonra sinemaya gidebiliyor. Toplum icerisinde

nasil davranacagin égrenir.”’ (K5).

“Bu ¢alismalarin ozellikle sosyal alanlarda yapilmasi bir¢ok anlamda katki
saglyor. Bir, toplumsal farkindalik otizme karsi toplumsal farkindaligr arttiryyor.
Diger taraftan iki, otizmli bireyin sosyal alanlarda 6grenmesi saglaniyor. Ciinkii
otizmli ¢ocuklar sosyal ogrenme noktasinda da giicliik ¢ekiyorlar. Sézel olmayan
etkilesim mesela. Ilismiyor. Veya iste dil gelisimi olmadigi icin sosyallesme olmuyor.

Sosyal alanlarda 6grenme bunlarin hepsini ... bir sekilde gelistiriyor. Birbirine
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carklar birbirine baglantili aslinda. Kafeye gitmeyi 6grenen bir cocuk veya kafeye
gidip ¢ay i¢meyi ogrenen bir ¢ocuk ne yapiyor evde de o sekilde ¢ay icmeye
baslyor.”” (K10).

Katilimc1 koglar, otizm spektrum bozukluguna sahip bireylerin sosyal hayata
adaptasyonunu sagladiklarin1 ifade etmislerdir. Bireyin 6grendigi becerileri sosyal
alanlarda kullandig1 belirtilmistir. Katilime1 koglar, otizm spektrum bozukluguna sahip
bireyle sosyal aktiviteler gergeklestirdiklerini ve sosyal hayata uyum becerileri
kazandirdiklarini ifade etmislerdir. Otizm spektrum bozukluguna sahip bireylerin kogluk
stireciyle birlikte sosyallesme diizeyinin ve toplumsal hayata uyumunun arttig
goriilmektedir. Otizm spektrum bozukluguna sahip bireyin davranis bozukluklarinin
azalmas1 sonucunda aile bireyleriyle birlikte sosyal hayata katilimi artmaktadir. Bu
durum ailelerin ¢ocuklariyla birlikte nitelikli zaman gegirmesini saglamakta ve yakin
cevresiyle iliskisini arttirmaktadir. Bu noktada kogluk sistemiyle birlikte yasanan

degisimi katilimc1 ebeveynlerden E5, E6 ve E10 s6yle ifade etmistir:

“Gidemedigimiz diigiinlere gitmeye basladik. Gidemedigimiz kalabalik ortamlara
bayramlara gitmeye basladik. Daha rahat fatura odedik. Fatura éderken sira
bekledik. Resmi kurumdaki isleri halledene kadar sabir gostermeyi 6grendi. Onu
birakip da gidebilecegim bir yer yok. Onceleri kalabalik ortama girdiginde sadece
kendini gosteriyordu bir kagmaya baslyor bende onun pesine kosmaya
calisiyordum. Ondan sonra herkesin tabagindan bir seyler almayi, igecekle de
saldirma bunlart yapryordu. Sonrasinda bunlari birakti. “‘Sadece kendine verileni
vedi. Gidip bagkalarimin tabaklarindan yemeyi, sularimi i¢cmeyi birakti. Egitimle
kazandirilmus bir sey.”” (ES).

“Mesela eskiden gittigimiz bir yerde bir bardak ¢ay icmeden kalkardik, hi¢ bizde
oturma eylemi yoktu. Cok arzum vardi en biiyiik arzum bir yere gideyim sabah
kahvaltisina ¢cocugumla kahvalti yapayim. Ama bunlarin hi¢birini yapamiyorduk.
Ama simdi yapiyoruz. O seyden geldikten sonra 1 yilda dedigim gibi gittigimiz bir
yerde oturabiliyorduk, ¢ay icebiliyorduk. Herhalde onun etkisiyle bu sosyal yasami.
Ciinkii onlar sosyallesme amaciyla grup halinde gidiyorlardi.”’ (E6).

“‘Bahsettigim gibi gittigimiz ortamlarda sikinti yasamiyoruz en azindan. En onemlisi

0. Sinemaya bile girebiliyoruz. Tabi biraz abur cubur da almak gerekiyor. Ama onu

herkes yiyor sinemada. Iki defa da gittik sinemaya. Bir tanesi yine boyle ozel

cocuklarimiz ile birlikte hep beraberdi. Orada da gayet sakin durdu. Onlara uyum
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sagliyor diyebiliriz. Bizim ¢ocuklarimizin doktor, hastane korkular: var. Hastaneye
girmezler. Muayene olmak istemezler. Ama M.. artik doktora da gayet giizel
muayene oluyor. Onlar da bence bu sosyalligin faydas: diye diisiiniiyorum. Onceleri
disart ¢iktigimizda birimiz M... ‘yi tutuyor, birimiz yemek yiyordu. O yiizden
istemezdi babamiz ¢ok ¢tkmayr. M... durmayacak simdi derdi. Babalar biraz daha
tembel oldugu icin bu konuda, ¢ok zora gelemiyorlar. Ama simdi hadi yemege

gidelim dedigimde hemen tabi gidelim diyor.”” (E10).

Ebeveynler kogluk c¢alismalarindan sonra otizm spektrum bozukluguna sahip
cocuklariyla birlikte sosyal hayata katilabildiklerini, sosyal aktivitelerde kalitenin
arttigini ve ¢ocuklariyla birlikte daha fazla sosyal aktivite gergeklestirebildiklerini ifade
etmislerdir. Otizm spektrum bozukluguna sahip bireylerin yasadiklar1 en 6nemli sorun
sosyal yasama adaptasyondur. Zira otizm spektrum bozukluguna sahip bireylerin akran
iligkileri genellikle zayiftir. Kogluk sistemiyle sosyal siire¢ yeniden yapilandirilmakta ve

bireye rol model olarak sosyal uyum becerileri 6gretilmektedir.
3.3.1.3. Otizm Spektrum Bozukluguna Sahip Bireylerin Oz Yeterlilikleri

Otizm spektrum bozuklugunda kogluk sistemi, meslek uygulayicilariin genellikle spor
akademisi mezunu olmasi nedeniyle spor temelli yiiriitilmektedir. Ebeveynler kogluk
sistemiyle birlikte ¢ocuklarinda tahmin edemeyecekleri yeteneklerin kesfedildigini
belirtmiglerdir. Ozellikle masa tenisi ve bisiklette otizm spektrum bozuklugu olan bireyler
oldukca basarilidir. Ebeveynler i¢in bu hobiler ¢ocuklarinin zamanini yapilandirmada
kullanilmaktadir. Spor disinda miizik, resim gibi alanlarda da yetenek kesfi
yapilmaktadir. Problem davraniglar azaldikga otizm spektrum bozukluguna sahip bireyde
yetenekler ortaya ¢ikmaktadir. Bu noktada katilimci koglardan K3, K5 ve K9 su noktalara

deginmistir:

“Buraya geldiginde insanlara saldiriyordu, doviiyordu yani, bildigin saldirryordu
bogusuyorduk onunla falan. Ama simdi gayet boyle efendi, ona mesela bir sey goster
caymi koyar sey yapar burada otur der biitiin giin oturur falan. Cok kiymetli bir
¢ocuk. Hatta ben annesine ¢ogu defa seyi tavsiye ettim. Mutlaka bir meslege bir ige
bir yere yonlendirin onu. Ciinkii o cocuga bir sey égrettigin zaman bir hafta veya iki
hafta yasam lideriyle birlikte bir iste o igin ne yapilacagim sistemini gosterdiginiz
zaman o ¢ocuk ¢alisiyor. Demek istedigim sey bu ¢ocuklarin yeteneklerinin nasil

kesfediyoruz? Siirekli deniyoruz onlari.”” (K3).
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“Cocuklar zaten ilk geldiginde bir degerlendirme siiresi oluyor. Gézlem siireci
sonucunda yavas yavag dersleri yaptik¢a cocugun ozelligini daha iyi kavriyorsunuz.
Mesela esnekliginin iyi oldugunu fark ediyorsunuz veya yiizme dersine gittiginiz
zaman ¢ok daha iyi yiizebilirse onun iizerine gidiyorsunuz. Her ¢cocugun ozelligi bu

sekilde fark ediliyor. Onemli olan ¢ocuklar i¢indeki yetenegi kesfetmek.’” (K5).

“Ilk asama ilgiyi kesfetmek. Mesela Riizgar’da yetenek temizlikti. Tabagint ortada
biraktigini bilmem, yastigini yamuk biraktigini bilmem. Biz de ona yetenegi
dogrultusunda bahge diizenlemesi igini verdik. Ciinkii zaten o diizeni seviyordu.
Yetenegi énce anlamak lazim. Iste kogun bunu anlamast lazim bir sonraki is ise onu

olumluya ¢evirmek olmali.”” (K9).

Katilimc1  koglar  oncelikle  ¢ocugun  gozlemlendigini, yapilan ¢alismalarla
yapabilirliklerinin kesfedildigini ve yeteneklerinin oldugu alanlara yonlendirildigini ifade
etmistir. Caligmaya katilan koglarin tamami otizm spektrum bozukluguna sahip bireyin
yeteneklerini deneme-yanilma yontemi kullanarak kesfetmeye ¢aligtiklarini belirtmistir.
Otizm spektrum bozukluguna sahip bireyin spor, resim, miizik gibi alanlarda ilerleme
saglamasi, ebeveynlerin ¢ocuklarinin geleceklerine iliskin umutlarin1 arttirmaktadir.
Ozellikle masa tenisi, bisiklet, basketbol gibi spor alanlarryla ilgilenen bireyler kurallara
uyup belirli bir disiplin altinda yasama aliskanligi kazanmaktadir. Bu hususta katilimci

ebeveynlerden E1, E2 ve E10 su noktalara deginmistir:

“B... masa tenisi oynayacagini bana birisi soylese ben ¢ok ihtimal
vermezdim. Kendi ¢ocugum. Aslinda ¢ok yetenekli bir ¢ocuk oldugunu diistindiigiim

halde masa tenisi ¢iinkii benim aklim almiyor.”’ (E1).

“Mesela bisiklet siirmesini kuliipte ogrendi, kogla ogrendi. Mesela masa tenisini
kogla 6grendi. Tabi biz onlara o kadar sey yapamadik yani, daha dogrusu devletin
verdigi imkanlar kisith. Ozel bir ilgi lazim ki bu ¢ocuklar bir seyler dgrensin. O tarz

seyleri kuliiplerde 6grendi.”’ (E2).

“Yani dedigim gibi sporda mesela basketbolda basket attigi zaman aa benim oglum
basket atiyor falan dedigim oldu. Ciinkii daha 6nce sadece kendi istedigi gibi

oynard. Simdi kurallara uyuyor. Halkalara basarak hareket ediyor mesela.”’ (E10).

Ebeveynler kocluk sistemiyle birlikte otizm spektrum bozukluguna sahip ¢ocuklarinin

yapabilirliklerini kesfettiklerini ifade etmislerdir. Kogluk sisteminde spor, otizm

spektrum bozukluguna sahip bireylerin gelisimi i¢in ara¢ veya amag olmaktadir. Ozellikle
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masa tenisi ve ylizme alaninda bagarilar kazanan bir¢ok otizm spektrum bozukluguna
sahip birey bulunmaktadir. Otizm spektrum bozukluguna sahip bireyin potansiyelinin
ortaya ¢ikarilmasi ve spor alaninda kendi seviyesinde basar1 elde etmesi ebeveynlerin

otizm spektrum bozuklugunu kabullenmesini saglamaktadir.
3.3.2. Otizm Spektrum Bozuklugunda Kocluk Sisteminin Aileler Uzerindeki Rolii

Ailede otizm spektrum bozukluguna sahip bireyin olmasi diger aile bireylerine de sorun
alanlar1 olusturmaktadir Aile bireyleri siiregten psikososyal ve ekonomik ydnden
etkilenmektedir. Kogluk sisteminin otizm spektrum bozukluguna sahip bireyin aile i¢i
iliskilerine etkisi, aileye psikososyal yonden etkileri ve ailelerin kogluk sistemiyle birlikte

ekonomik yonden yasadig sikintilar bu baslikta yer almaktadir.
3.3.2.1. Otizm Spektrum Bozuklugunda Kocluk Sisteminin Aile I¢i iliskilere Etkisi

Otizm spektrum bozukluguna sahip bireyin aile sistemine katilmasi aile ici iliskilerde
birtakim degisimlere yol agmaktadir. Ebeveynler arasinda ¢ocugun bakiminda esit
olmayan sorumluluk dagilimi mevcuttur. Ozellikle anneler siirecte tiim sorumlulugu
yiiklenebilmektedir. Ko¢luk uygulamalariyla birlikte otizm spektrum bozukluguna sahip
bireyin 6z bakim becerilerinin gelistirilmesi, giinlik yasam becerilerinin artmasi ve
potansiyelinin ortaya ¢ikmasi s6z konusudur. Bu durum ebeveynlerin ¢ocuktan beklenti
ve umut diizeyini arttirmaktadir. Kogluk sistemi, otizm spektrum bozukluguna sahip
¢ocugunun bakiminda pasif rolde yer alan ebeveynin ¢ocugun gelisim siirecine katilimini
etkilemektedir. Bu noktada katilimci ebeveyn E1 ve katilimci ko¢ K10 sunlar ifade

etmistir:

““Baba daha ¢ok katti. Babayi B... in i¢cine. Yani B.. e daha ¢ok katti. Bu beni mutlu
etti. Evet yani ko¢luk mu artik zaman mi B.. in ¢ikislart mi bilmiyorum ama baba bu
siirecte daha isin icine girdi. Once mesela sabah 5 'te bendim sokakta gece 12'de
yine bendim sokakta. Baba icerde televizyon izlerdi. Ben iste buradan Ozden
Mahallesi'ne Ozden mahallesinden buraya gelirdim. Baba yapard: bir seyler ama
cok lutfen yapardi. Yani hani sanki komsu gibi yapardi. Simdi daha baba gibi
yapryor bence yine eksikleri var séyle zamamni veriyor ama kalite katmiyor igine.
Bizim aramizda da kavga etmiyoruz artik. Ciinkii o daha ¢ok katildik¢a ben daha

mutlu oluyorum.’’ (E1).
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“Babanmin da davramslarinda etkili olmaya bagsliyor. Bu bikkinlik durumu biraz
daha atilip 6zellikle cocuga karsi tutum noktasinda. Bikkinlik durumunun biraz daha
torpiilenip daha iyi yaklagimlar basliyor. Ozellikle ebeveyn ve cocuk arasindaki
iliskide.”” (K10).

Kocluk uygulamalari ile birlikte ¢ocugundaki gelisimin farkina varan ebeveyn, cocugun
egitim ve gelisim siirecine daha fazla katilmaktadir. Katilime1 ebeveyn El, kocluk
sistemiyle birlikte babanin ¢ocukla daha fazla vakit gegirdigini belirtmistir. Bu durum
esler arasindaki uyumu dolasiyla aile igerisindeki uyumu arttirmaktadir. Aile igerisinde
otizm spektrum bozukluguna sahip bireyin bulunmasi ebeveynlerin diger ¢ocuklarina
ilgilerini etkilemektedir. Otizm spektrum bozukluguna sahip bireyin 6zellikle 6z bakim
ve giinliik yasam becerileri noktasinda sorunlarinin olmasi ve bakim veren ebeveyne
bagimli olmasi ebeveynin diger ¢ocuklariyla vakit gecirememesine neden olmaktadir.
Otizm spektrum bozukluguna sahip bireyin kogluk uygulamalarindan yararlanma
stireciyle birlikte bahsi gegen sorun alanlarinda degisim meydana gelmektedir. Bu
noktada katilimci ebeveynlerden E2 ve E5; katilim koglardan K1 ve K3 sunlari ifade

etmistir:

“‘Tabi ki diger cocugumla daha ¢ok vakit gecirdim. Ciinkii o gercekten ilgi istedigini
hissettim, onun da ilgiye ihtiyaci oldugunu hissettim. Eksiklerimiz varmis ona karsi.
Ona iiziiliiyorum baska bir seye degil zaten. Onunla ben ilk defa (diger ¢cocuguyla)
Istanbul'a geziye gittim ve hatta nasil diyeyim size bir adalara geziye gittim ve
cocugumla vakit gecirdim ya. Ilk defa ya, tek basimiza, onsuz, A..’siz. O ¢ok giizel
bir diyalog oldu bizim icin.”’ (E2).

“Kizima zaman aywabildim. Evde ¢ocukla yapamadigim zorla yaptigim isleri daha
kolay yapabildim. Kendime yiiriiyiis zamanmim kitap okuma zamanim oldu. Biraz
daha kafami dagitmak icin, nefes alma mola gibi diisiiniin. Bu bir mola. Anne icin

bir mola.”” (E5).

“Cocuk ko¢luk uygulamas: sirasinda becerilerini 6greniyor ya. Arti 6z bakimini
ogreniyor, Ofkesi azaliyor, disiplini ogreniyor, birlikte hareket etmeyi 6greniyor.
Tabii ki aile icerisinde biiyiik bir mutluluk. Ciinkii kardesiyle paylasmayt 6greniyor.
Yemegini paylasiyor bir seyini paylasiyor. Beraber aktivite yapiyor. Aile mutlu
oluyor ¢iinkii bir otizmli bireyi kurtarmak biitiin aileyi kurtarmak demektir. Hatta
biitiin biraz daha genis ebeveyn takimini da kurtarmak demektir. Dede, babaanne,

anneanne ve biiyiikbaba gibi. Ve bu durumda ne oluyor, aileye biiyiik bir katkist var.
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Dogru olan kogluk sistemidir. Ama eger kog¢ dogru ilgilenmezse ¢ocuk zaten o kogca

tepki verir.”’ (K1).

“Diisiinsene ¢ocugunla ugrasiyorsun altini degistiriyorsun bezliyorsun bilmem ne.
Tuvalet aliskanligi kazandirmissin, artik cocuk evde kendi basina tuvaletine gidiyor.
Hig bir sikintisi yok. Elini yiiziinii yikiyor. Béylelikle annenin veya babanin iste ona

harcadigr zamani. Birbirlerine veya daha iyi bir sekilde iletisime geciyorlar.”” (K3).

Otizm spektrum bozukluguna sahip ¢ocuguna bakim veren ebeveynler kogluk sistemiyle
birlikte diger ¢ocuklarina daha fazla vakit ayirdiklarini, etkinlikler yaptiklarini ve diger
sorumluluklarin1 rahat yapabildiklerini belirtmislerdir. Bu durum iizerinde otizm
spektrum bozukluguna sahip ¢ocugun kogla vakit gegirmesi ve bakim veren ebeveynin
bir siire bu sorumluluktan uzaklasmasinin etkisi bulunmaktadir. Katilimc1 koglar otizm
spektrum bozukluguna sahip bireyin kogluk sistemiyle birlikte 6fke ndbetlerinin azalmasi
ve problem davranislarin sondiiriilmesinin neticesinde kardesleriyle paylasimlarinin
arttigin1 ve esler arasindaki iletisimin gelistigini ifade etmislerdir. Bu durum iizerinde
giinliik yasam becerileri ve 6z bakim becerileri kazandirilmasinin da etkili oldugu
belirtilmistir. Katilimc1 koglar, ¢ocugun kazanimlarinin aile ve akrabalarini rahatlattigini
aktarmigtir. Kogluk sistemiyle otizm spektrum bozukluguna sahip bireyde gelisen
becerilerin ve sosyal hayata koguyla birlikte katilimi; ebeveynlerin birbiriyle olan
iligkisini, ebeveynlerin diger ¢ocuklarina ilgisini, kardesler arasi iligkileri olumlu yonde
etkilemektedir. Aile i¢i iletisimde artis saglanmaktadir. Kogluk sistemi, ailenin otizm
spektrum bozukluguna sahip bireyle sosyal aktivitelerini arttirmaktadir. Kogluk
sistemiyle birlikte aile bireyleri otizm spektrum bozukluguna sahip bireyle daha fazla

sosyal hayata katilmaktadir. Katilimci kog¢ bu noktada K3 sunlar1 ifade etmistir:

“Sey oluyor yani. Disart ¢ikabiliyorlar, en onemlisi de o. Bekleme ¢alismalari,
komut alma ¢alismalar: normalde markete gidemeyen insanlar markete gitmeye
baslyorlar. Parka gitmeye basliyorlar, sinemaya gitmeye basliyorlar ve sosyal

aktiviteleri artryor. Boylelikle mutlu oluyorlar ailelerde.”” (K3).

Ailenin otizm spektrum bozukluguna sahip ¢ocuguyla birlikte aktivite yapabilmesi aile
ici sistemlerde olusan sorunlar1 azaltmaktadir. Kogluk uygulamalariyla birlikte aile
bireyleri otizm spektrum bozukluguna sahip ¢ocuk ile daha uyumlu hale gelmektedir.

Cocuktaki gelisim tiim aileyi etkilemektedir. Otizm spektrum bozukluguna sahip bireyin
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aile bireyleri diginda biriyle nitelikli vakit gegirmesi, aile bireylerinin psikososyal iyilik

halini arttirmaktadir.

3.3.2.2. Otizm Spektrum Bozuklugunda Kocluk Sisteminin Aile Uzerindeki
Psikososyal Rolii

Otizm spektrum bozukluguna sahip ¢ocuguna bakim veren ebeveyn sosyal yasamdan
cekilmektedir. Esin calisiyor olmasi bakim veren ebeveynin siirekli olarak otizm
spektrum bozuklugu olan bireyle vakit gecirmesine neden olmaktadir. Bakim veren
ebeveyn kendine vakit ayiramamaktadir. Ozellikle kardeslerinde bulundugu ailelerde
bakim veren ebeveyn konumundaki annenin yiikii daha da fazlalagmaktadir. Bu noktada

katilimc1 ebeveyn E9 ve katilimer kog K9 sunlari ifade etmistir:

“‘Bir ¢cocuga otizm teshisi konuldugu zaman su gozle bakmak lazim. Kayp yalnizca
o birey degil. Biitiin aileyi paralize ediyor. Erkek ¢alisamiyor, kadin ¢alistyorsa o da
calisamyor.  Hicbir  sekilde sosyal hayat kalmiyor. Televizyon  bile

seyredemiyorsunuz kaldi ki sinemaya gitmeye.”’ (E9).

“‘Bu anneler haftamn 5 giinii ¢ocuklarint okula getirip gotiiriiyorlar ve bu anneler
zaman ¢ocuklariyla oluyor. Bazen sinir krizi gegiriyor, bazen parka gitmek istiyor.
Siirekli anneler ¢ocuklariyla birlikte olunca bir siire sonra erken yaslanma oluyor,

sinir bogalmasi olabiliyor, olumsuz tepkiler verebiliyorlar bunlart gézlemledik.”’

(K9).

Katilimeilar otizm spektrum bozukluguna sahip ¢ocuguna bakim veren ebeveynin is
hayatindan ve sosyal hayattan ¢ekildigini ifade etmislerdir. Otizm spektrum
bozuklugunun ebeveynler i¢in de ‘‘kayip’’ oldugu belirtilmistir. Kogluk sistemi
uygulayicilari, kurumsal yapr altinda veya bireysel olarak ¢alismaktadir. Otizm spor ve
yasam merkezleri adiyla gegen yerlerde yatili kalma durumu da mevcuttur. Otizm
spektrum bozukluguna sahip bireyle ebeveyn disinda bir bagkasinin ilgilenmesi bakim
veren ebeveynin kendine vakit ayirmasini saglamaktadir. Ebeveynin sosyal hayata
katilimi artmaktadir. Ebeveynler cocuklarinin yeni beceriler 6grendigi bir calisma
igerisinde olmasinin rahatligini yasadiklarini belirtmislerdir. Cocugun 6z bakim becerileri
kazanmasi1 ve kog¢ ile birlikte yeni bir sosyal etkilesim gelistirmesi ebeveynlerin

kendilerine etkinlikler planlamasina olanak saglamistir. Bu durum sosyal hayata
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uyumsuzlugu azaltmistir. Bu noktada katilimeci1 ebeveynlerden E4, E10; katilimci
koglardan K1 ve K10 sunlar1 ifade etmistir:

“Bende oldu tabi, E.'vi aldi benim sosyalligim artti biraz beynim dinlendi.
Arkadaslarimla uyum saglamaya basladim. Evdeki islerimi daha rahat yapmaya
basladim. Yani annenin de ona ihtiyact ¢ok ¢ok var. Beynim dinlenecek de ¢ocuk
aksam gelecek ona rahat rahat bir seyler vermem i¢in. Ondan daha c¢ok nasil
anlatayim sana baba da rahatladi. Biz babayla bir yere kahve i¢cmeye gidemezdik.
Ama E.."yi seye verdigimiz zaman babayla gidiyorduk. Diigiiniin oluyor, bir cenaze
oluyor rahat gidebiliyorsun. Biraz rahatladik sevindik, 6yle bir yagsam koglart
oldugu i¢in ama ¢ok siikiir diigiin yaptim atlattim, simdiden sonra yagsam kogu

bulursam bu okulu okumusg birine verecegim.’’ (E4).

“Ornegin sehir dislant ¢ok fazla ¢ikamazdik. En fazla bu oldu. Sehir disina
¢tkabiliyorum. Trabzon’a kadar gittim tek basima. Yasam kocum sayesinde oldu.
Hatta bir gece onunla kaldi. Kendisi zaten talep etmisti. Yasam kogum bir gece
kendisi ile kalarak baska bir ortama alismasi acisindan istemisti. Tamam demistim.
Birkag gece onunla gegirmisti farkli zamanlarda. Trabzon’a gittigim zaman da

onunla kaldi.”” (E10).

““Oyle anneler goriiyorum ki artik ¢calismaya baslamiglar. (-- Miithis bir gelisim.)
Niye Ciinkii ¢cocukla ilgilenen birisi var, ¢ocugun ofke nébetleri bitmis, 6z bakim
becerilerini kazanms, bir merkeze veya okula gidiyor veya bir kog esliginde yasiyor.
Kendisi de artik disarida hayata doniiyor. Anneler zaten kendilerinden vazge¢mis
durumda. Var olan babalar da édyle. Ne oluyor ¢ocuk hayata katiliyor. Onlarla

birlikte aile de sosyal hayata katiliyorlar.”” (K1).

“Bir kere anne rahatlamayr ogreniyor. Rahatlamanmin ne oldugunu biliyor. Su
sekilde. Siirekli cocukla vakit gecirme noktasi. Mesela anneyi ¢ogu zaman depresif
vonde etkiliyor. Ciinkii siirekli yan yana olmalari, g¢ocugunda ilerlemeyi
gorememesine neden oluyor bir. Neden hi¢chir sey kazandiramiyorum noktasina
geliyor. Bunlarin hepsi depresif birer belirti. Psikolojik olarak etkiliyor. Kogluk
sistemi bir ¢ocugu aileden biraz disariya ¢ikariyor ve aileden disaridan bir gozle

cocugu gérmeye baslyor biraz da.”” (K10).

Ebeveynler kocluk sistemiyle birlikte sosyallesme diizeylerinin arttigini, arkadaslariyla
vakit gegirdiklerini, dinlenme firsati bulduklarini, kendileri ic¢in gezi planlari

yapabildiklerini ve sosyal ¢evreleriyle uyumlariin arttigini ifade etmislerdir. Katilimci
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koglar ebeveynlerin otizm spektrum bozuklugunda kocluk sistemiyle birlikte ¢aligmaya
baslayabildiklerini ve bakim veren ebeveyn roliinden bir siire uzaklasarak rahatladiklarini
belirtmislerdir. Bakim veren ebeveynin uzun siire sadece otizm spektrum bozuklugu olan
cocuguyla vakit gecirmesi, kogluk sistemiyle olusan bos zamaninin yapilandirilmasi
gerekliligini ortaya ¢ikarmaktadir. Bu noktada ekip ¢alismasi gerekmektedir. Katilimei

kog K9 yaptiklar1 6rnek ¢alismay1 aktarmistir:

““‘Soyle diisiiniin yasam kogu ¢ocukla ilgileniyor béylece aile kendine vakit ayirmuig
oluyor. Bu vakti aywirken kurumdaki Sosyal Hizmet Uzmani veya Psikolog
vasitastyla maddi durumu tespit ediliyor ve neler yapilabilir diye bakiliyor. Bu aile
gecimini nasil saglayabilir diye diistiniiliiyor. Mesela aile ¢ocugun sacgini her ay
kestirecek. Biz ailelere kuaforliik kursu verdik. Boylece hem aile ¢ocugunu kendi
tirag ediyordu hem de Kursa insanlart bazen yonlendiriyorduk tiras olmalart igin.
Maddi gelir elde etmelerinin ve giiclii hissetmelerini saglyyordu. Giiven veriyordu

ailelere.”’ (K9).

Otizm spektrum bozuklugunda kocluk, bireyin yagamini diizenleyen, giinliik yasama
uyum becerileri 6greten ve sosyal hayata adaptasyonunu saglayan uzmanlik alanidir. Kog,
otizm spektrum bozukluguna sahip bireyin bakicis1 konumunda degildir. Otizm spektrum
bozukluguna sahip bireyin ailesiyle birlikte sosyal hayatta var olmasini amag¢lamaktadir.
Bireyin yasaminda rol model olarak ogretilen davranislar, azaltilan tekrarlayict
davraniglar, 6fke ndbetlerinin siiresinin kisalmasi ve seyreklesmesi sonucunda aileler
cocuklariyla birlikte sosyal baski altinda hissetmeden sosyal aktiviteler diizenlemektedir.
Kogluk uygulamasiyla birlikte ebeveynler ¢ocuklarindaki problem davraniglar igin
gereken yaklagimlari 6grenmektedir. Bu noktada katilime1r ebeveyn E5 ve katilimer

koglardan K3 ve K6 sunlari ifade etmistir:

“‘Ben bu rahatsizlig1 ogrendigimde diinya basima yikilmig Qibi oldu. Bilmedigim bir
alan, korktugum bir alan. Bilgisiz olmak bir sey bilmemek. Cocugun sizin
lizerinizdeki baski gercekten ¢okiintii yaratiyor. Gore gore alistyorsunuz, kendinize
anlatmaya baglyorsunuz. Dis ¢evredekiler sizi bir yere kadar anlwyorlar. Ciinkii
onlarin da bilmedikleri bir alan, gormedikleri bir yer. Hayatiniza giren yasam
koglar, yeni ozel egitimciler diyelim yeni egitim kurumlar: sizin hayatinizi
kolaylagtiriyor. Sizi toplumda daha kabul edilebilir hale getiriyorlar. Ve sizin
yiikiintizii daha hafiflettikleri icin pozitif hale geliyorsunuz. Daha verimli hale

geliyorsunuz. Cocugun hallerine karsi, sergiledigi tutumlara karsi miicadele etmeyi
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ogreniyorsunuz. Hangi davranisin sonucunda ne olacak, on goriiniiz oluyor. Ona

gore kendinizi ayarlyyorsunuz.”’ (E5).

“dile kapaniyor. Icine kapaniyor. Icine kapandigi icin toplumla iliskilerini kesiyor.
Ne bir tatile gidebiliyor ne bir misafirlige gidebiliyor. Bu siirecten sonra ¢ocuklart
bazi seyleri astiktan sonra gergekten asvyorlar yani. Buna ben goziimle gahit oldum,
laf diye séylemiyorum. Asiyorlar yani bu c¢ocuklar. Astiktan sonra ee nasil
davranacaklarint bizim yonlendirmelerimizle, o6zel egitimci yonlendirmeleriyle
cocuga su sekilde yaklagirsan boyle olur falan, su komutlar: vermelisin. Ben mesela
liitfen yapma eviadim falan degil de yapma mesela kesin ve net bir sekilde. Bunun
gibi komutlari verdim. Cocuklariyla basa ¢ikmayr ogrenmeyi zaman istediklerini
yapabiliyor aileler. Boylelikle de ailenin de huzuru oluyor. Daha fazla hayatin i¢ine
katiliyorlar. Toplu tasimaya binemeyen aileler toplu tasimaya biniyor mesela. Oyle

durumlar da oluyor.”” (K3).

““Kog ve aile beraber ¢alisiyorsa tabi ki basta beraber bir yerlere gidilebilir. Mesela
biz disarida bir yerde ¢ay icilecek. Cocuk kog ile birlikte 6grenci ¢aligiyor. Aile bir
siire sonra ¢ocukla birlikte disart ¢ikabiliyor. Cocuk nerde nasil davranacagim

ogreniyor.”” (K6).

Katilimcilar kogluk sistemiyle birlikte ailelerin topluma uyumlarinin arttigini,
ebeveynlerin bakim yiiklerinin azaldigini, ebeveynlerin otizm spektrum bozukluguna
sahip cocuklarinin davranis zorluklariyla bas etme becerilerini 6grendigini ve ailelerin
sosyal hayata adaptasyonlarinin saglandigini ifade etmislerdir. Kogluk sistemiyle birlikte
otizm spektrum bozukluguna sahip bireyin becerileri ve yapabilirlikleri arttik¢a
ebeveynlerin ¢ocuktan beklentisi ve umut diizeyi artmaktadir. Ebeveynlerin sosyal
hayatta 6z gliveni yiikselmektedir. Ailelerde bulunan depresif belirtiler azalmaktadir. Bu

konuda katilimc1 ebeveyn E1 ve katilimer koglardan K2 ve K5 sunlari ifade etmistir:

“‘Herkesin yanminda sessiz kalmiyorum. Hep sey yapmayi 6grendim. Evet benim
cocugum otizmli ama bak ben ¢cocuguma sunlari verebildim sunlari da alabiliyorum.
Yani kendi kendime daha bir ozgiiven yiikselisi oldu. Ciinkii orada bir seyler yaptikca
benim yapamadigim seyleri ben bisikleti mesela ka¢ sene ugrastim ki baba bisiklete
biniyordu hi¢ ugrasmadi. Diyorum ya iste o yiizden behi¢ de ilerleme olurdu diye.
Ben bunu basaramadim. Orada 8 giinde bunu yaptilar. 1 ayda ama 8 giinde bu beni
ne kadar mutlu etti ne kadar gururlandim. Yani en basitinden o dfke doneminde

aldig1 kirtasiye malzemeleri ile hem maddi hem manevi bizi perisan ediyordu.
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Ailecek bir depresyona girmistik ki depresyonu da belki ge¢mistik daha agir bir
seylere girmistik. Hem maddi hem manevi bir ¢okiisteydik. Simdi hi¢ degilse tamam
para veriyoruz bir yere ama faydali bir yere verdigimizi biliyoruz. Bir de

oturdugumuz zaman daha huzurlu oturuyoruz.’’ (E1).

““Gtin iginde ¢ocukla ¢alismak bir yerlere tasimak zaten ailenin oz giivenini yukar:
tastyor. Hocam yapamaz diyen veli diger giin bisiklet siirdiigiinde hocam acaba
araba da kullanabilir mi diye geliyorlar. Ailelerde bu becerilere bakarak
soyliiyorum hocam basketbol oynayabilir mi, hocam buz pateni yapabilir mi, derken

hocam milli takima girebilir mi moduna bile girebiliyor.”” (K2).

““Psikolojik olarak tabi olumlu etkiler oluyor. Dedigim gibi bakis agilart ¢ok fazla
degisiyor. Cocuklar sevgisi artiyor. Daha ¢ok umut seviyeleri artiyor. Beklentileri
artiyor. Artik o i¢lerinde kopan firtinalart atabiliyorlar ¢ocugun basardiklarini
gordiik¢e. Daha farkl bir yaklagim sergiliyorlar. Ailelerde iginde ¢ok fazla bulunma
sansimiz olmuyor. Ama ozgiiven olarak da artis oluyor. Mesela diyor ki benim
¢ocugum bunu da yapabilir. Benim ¢ocugum yiize de bilir. Yiizme egitimi de alsin

gibi seyler soyliiyorlar.”” (K5).

Katilimcilar kogluk sistemiyle birlikte ebeveynlerin ¢ocuklarindan beklentilerinin
arttigini, cocuklarinda yapabilirlikleri gordiikce psikolojik iyilik halinin arttigini ve sosyal
hayata otizm spektrum bozukluguna sahip ¢ocuguyla 6z giivenle katildiklarini ifade
etmislerdir. Katilimcilar ebeveynlerin kogluk sistemiyle birlikte cocuklarindaki gelisim
ve degisimi gordiikge mutluluk diizeyleri arttigini belirtmistir. Genellikle ebeveynler
kocluk uygulamasindan yararlanmadan dnce birgok egitim, terapi ve tibbi tedavi yontemi
denemektedir. Ancak maddiyat nedeniyle devamlilik sorunu ve yeterli verimi alamama
ebeveynleri umutsuzluga stiriiklemektedir. Koc¢luk sistemiyle birlikte ebeveynlerin otizm
spektrum bozukluguna sahip ¢ocuguna yonelik umut diizeyi yiikselmektedir. Bu noktada
katilime1 ebeveyn E7; katilimcer koglardan K6, K9 ve K10 sunlari ifade etmistir:

“‘Cok mutluyduk. Her giin onda boyle yeni bir sey 6greniyor falan. Cok severek
hatta diyordu ki bunu 3 giin yapalim 4 giin yapalim hep planlar yapiyorduk.’’ (ET).

“Cocuk olumlu yonde artis varsa aile mutlu oluyor. Buraya gonderme baglaminda
istekli oluyorlar. Cocuklarindan beklentileri artryor mesela. Normale yakin, kendine
yetebilecek sekilde olacaklarim hissedebiliyorlar. Cocuklarin hem yapamadiklarin

goriip sonradan o yaptiklarimi gérmek biiyiik mutluluk oluyor.”” (K6).
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“Yasam kogu olmak miikemmel bir sey. Neden c¢iinkii ¢cocuk genelde annesi ve
babasiyla vakit gecirir. Ama yasam koglari devreye girdiginde iyi bir yasam koguyla
cocuk ¢alismaya bagladiginda hem psikolojik olarak rahatliyor, farkl bir kisiyle
vakit gecirmis oluyor, bu da ayrica aileye baktiginizda aile arasindaki iligkiler

diizeliyor.”” (K9).

“Mutluluk diizeyini arttrdigini séyleyebilirim. Ciinkii iste yine aymi sekilde, aile
cocuktan biraz kopuyor. Biraz kendisine vakit ayirabiliyor. Anne babalari 6zellikle.
Yillarca otizmli cocukla yasayip mesela evlilik yil déniimlerini kutlayamayan aileler
var. Bu tiir organizasyonlar veya iste o giin mesela ¢cocugun kogta olmasi veya iste
bu tiir 6zel giinlerde ¢cocugu koca devredip iste sey yapabilmeleri, yani i¢leri rahat
sekilde o kutlamayr yapabilmeleri ailenin mutluluk diizeyini elbette ki arttirwr.”’

(K10).

Katilimcilar kogluk sistemiyle birlikte ailelerin mutluluk diizeylerinde artis goriildiiglinii
ve aile ici iliskilerin diizeldigini ifade etmislerdir. Otizm spektrum bozukluguna sahip
bireyin fiziksel, psikolojik ve sosyal iyilik halinin artmasi diger aile bireylerini de
etkilemektedir. Bakima muhtaglik seviyesi arttikca ailelerin  yasadigi sorunlar
artmaktadir. Kogluk sistemi, otizm spektrum bozuklugu olan bireyin hayatini her alanim
yapilandirmaktadir. Bireydeki gelisimler ailenin psikolojik ve sosyal iyilik halinde artis

saglamaktadir.

3.3.2.3. Otizm Spektrum Bozuklugunda Kog¢luk Sisteminin Aileye Ekonomik
Etkileri

Kogluk sistemi, otizm spektrum bozukluguna sahip bireyle bire bir ¢alisma yapilmasi
gerekliligi ve otizm spektrum bozuklugunun etkilerine bagl olarak ilerlemenin belli bir
seviyede olmasi nedeniyle aileye ciddi diizeyde maddi yiik olusturmaktadir. Calismaya
katilan bakim veren ebeveynler ve yasam koglarinin tamami kogluk sisteminin ekonomik
yonden aileleri zorladigini ifade etmistir. Bu konuda katilimei1 ebeveynlerden E2, E10 ve

katilime1 kog K5 sunlari ifade etmistir:

““Tabii ki yani kolay degil. Keske ¢ok param olsa da her ay verebilsem, OCEM'e
gitmesek mesela. OCEM ciinkii artik bize bir sey vermiyor. Yani anlatabildim mi,
benim ¢ocugum orada ogrenecegini ogrendi, sirf vakit gecirsin diye gétiirmek
zorunda kaliyorum. Ciinkii kisitl yani gotiirebilecegim ortamlar, imkanlar. O yiizden

ben psikiyatriye gittigim zamanda ilk A..'y1 gotiirdiigiimde bizim de psikiyatrimiz sey
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demisti, egitim alsin. A.. stirekli bir yasam koguyla birlikte ama tamam da hep maddi
imkanlar onlari kisitliyor mesela. Yani ¢ok dedigim gibi param olsa siirekli gitse.
Mesela Marmara Otizm'e gidilse. Oyle bir kuliibe ama, tek basina sahis olarak

vermek istemem.’’ (E2).

“Tabi ki etkiliyor. Ona gore bir biitce aywriyoruz. Ben su an isterim ki haftanin ii¢
dort giinii beraber olabilsin yasam koguyla. Ancak biitcemiz miimkiin olmadigi icin
sadece bir giin oluyor. Maddi olarak ailemizi ¢ok etkilemiyor bir iki giin. U¢ dort
yvaparsak bu etkiler. Zaten yetmedigi icin yapmadik. Diger oglum da iiniversitede
oldugu icin ona da bir biitce ayirmamiz gerekiyor. Gergi o daha masrafli oluyor.

Dengeyi saglamaya ¢alisryorum.’’ (E10).

“Cok iyi gelirleri olan aileler bile zorlaniyor. Maddi agidan kesinlikle. Bir¢ok ¢ocuk
3 ay geliyor. Sonra ara veriyor. 3-4 ay sonra tekrar geliyor. Kimisi kredi ¢ekiyor.

Borca giriyor.”” (K5).

Ebeveynler kogluk sistemini ¢ocuklari i¢in en yararli sistem olarak gérmektedir. Otistik
Cocuklar Egitim Merkezi (OCEM) yerine kurumsal olarak kogluk uygulamasi yapan
yerleri tercih etmektedirler. Ebeveynler maddi olarak zorlandiklarini ancak yine de otizm
spektrum bozukluguna sahip ¢ocuklarint kogluk sisteminden yararlandirdiklarini ifade
etmiglerdir. Katilimc1 koglar gelir diizeyi yiiksek seviyede olan ailelerinde OSB olan
cocuklarii kogluk uygulamalarina istikrarli bir sekilde gonderemediklerini belirtmistir.
Otizm spektrum bozukluguna sahip ¢gocugunun kocluk uygulamalarindan yararlanmasi
icin ebeveynler kredi ¢ekmek ve kendi ihtiyaglarindan tasarrufa gitmek zorunda
kalmaktadir. Bu konuda katilime1 kog K10 ve katilime1 ebeveynlerden E1 ve E4 sunlari

ifade etmistir:

“Ozellikle dar gelirli aileleri cok zorluyor. Ciinkii bu alan gercekten zor bir alan ve
maddi kiilfiveti de c¢ok fazla. Diger taraftan bu ihtiyaglar iizerine, ¢ocugun
ihtiyaglart da biniyor yasiyla beraber gelen veya siire¢ icerisinde degisen
ihtiyaglari. Yani bir koga bir bireysel aile olarak bir maas odemek zorunda
kaliyorsun. Bu ebeveyn eger tek ¢alisan bir ebeveynse aldigi maast ona vermek

durumunda kaliyor. Veya iste koga para verebilmek igin kredi ¢ceken aileler oluyor.’

(K10).

“Yani ¢ok etkisi var. Her sekilde yani. Kogluk hizmeti, parasi ¢cok gelmiyor bana.

Asla ¢ok gelmiyor. Bunu séyleyeyim yine ama keske daha benim standartlarim
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yiiksek olup bunu yapabilseydim. Ben hep kendimden ya da evimden kismam
gerekiyor ki cocuguma da bayag bir indirim aldigim halde kurum tarafindan yine
de her seyimden kismam gerekiyor. Artik krediler ¢ekerek bu cocugun seyleri

yapmak zorundayiz ama o kadar memnunuz ki bunu yapmaya haziriz yani.’’(E1).

“Cok ¢ok etkiledi. Kiram yoktu, benim esim emekli dogalgaz tesisat¢isi. Calistigini,
bir de E..'nin maasint alyyordum, 1 milyar 30 oldu (2017). 3-4 milyar da baba
ekliyordu, serbest calistigi icin giizel para kazaniyordu. Kiramiz da yoktu. Obiir abi
de ¢alisiyordu ama onun bana faydasi yoktu o kendine ¢aligiyordu. Oyle yani, az

yiyorduk az geziyorduk. Sosyallesmemizi kapattik.’” (E4).

Ebeveynler kocluk uygulamalarindan memnun olduklarint ancak maddi yonden
zorlandiklarin1 belirtmistir. Ebeveynler ihtiyaclarindan kistiklarini, sosyal aktiviteler
yapamadiklarini ve diger cocuklarini diisiinerek maddi denge saglamaya caligtiklarini
ifade etmistir. Otizm spektrum bozukluguna sahip bireyin kogluk sisteminden
faydalanabilmesi i¢in kredi ¢ekme ve bor¢lanma siklikla karsilasilan bir durumdur.
Ebeveynler, otizm spektrum bozukluguna sahip c¢ocugundaki gelisimi gordiikge
devamliligi saglamaya c¢ahismaktadir. Ozellikle gocuklarinin 6fke nobetlerinin ve
problem davranislarinin arttigi donemde borglanarak kog¢luk sisteminden yararlanmasini
saglamaktadir. Maddiyatinin yiiksek olmasi nedeniyle otizm spektrum bozuklugunda
kogluk sisteminden yararlanan birey sayist kisithdir. Otizm spektrum bozuklugunda
egitim, terapi vb. uygulamalarin basarili olmasindaki en 6nemli husus devamliliktir.
Ekonomik ydnden yetersizlik ebeveynlerin otizm spektrum bozukluguna sahip
cocuklarini istikrarli bir sekilde kogluk sisteminden faydalandirmasii engellemektedir.

Bu noktada katilimci koglardan K1 ve K3 sunlari ifade etmistir:

“Cocuklarla birebir vakit gecirmek ona bir beceri kazandirmak ¢ok biiyiik bir 6zveri
gerektiriyor. Bu 6zverinin maasi, sigortasi, yemegi, konaklamasi da tabii ki totalde
ayda 6 bin liraya (2017) falan geliyor. Ailelerin biiyiik bir béliimii bunu ddeyemiyor.
Sponsor bulmaya ¢alisiyor. Sponsorlarda belli bir dénem ddiiyor, tam ¢ocuktan
verim alacagiz sponsorlugu kesiyor. Anlatamiyorsunuz durumu. Mecburen tekrar

aileye doniiyor ¢ocuk. Ailenin parasi yok. Biitiin kazandirdigimiz seyler bosa

gidiyor.”” (K1).

““Cok yiiksek yani. Bir seyde bir yerde okudum da nerede hatirlamiyorum. Zengin
hastaligi diyorlar. Simdi bir ¢ogu ¢cocugu zaten parasi olanlar bu egitimi aldiriyor.

Olmayanlar da iste bir yerden burs bulmaya c¢alistyor. Oralara buralara

138



bagvuruyor. Onlarda basaramayanlar kendi evinde, ¢ocugunu catalla kasikla
besleye besleye, altin: degistire degistire devam ediyor. Cocuk oraya yere atiyor, bir
ilerleme olmuyor. 15 -16 yasina geliyor o zaman bir imkan buluyor bir yerden. Aile

sey oluyor, bir egitim aldirmaya ¢alistyor. Bu defa biz bir sey veremiyoruz.’” (K3).

Otizm spektrum bozuklugu olan bireylerde kogluk uygulamalarinin istikrarl bir sekilde
belirlenen hedeflere ulasmadan kesilmesi ¢ocuktaki kazanimlarin kaybolmasina neden
olmaktadir. Bu noktada Kesintisiz sponsor destegi 6nemlidir. Zira sponsor desteginin kisa

stireli veya gegici olmasi ailelerin bu siireci bastan almasina neden olmaktadir.
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SONUC VE ONERILER

Calismanin bu boliimiinde otizm spektrum bozuklugunda kogluk sisteminin birey ve
ailesi tizerindeki psikososyal roliine dair elde edilen bulgular 1s1ginda ulasilan sonug ve
oneriler yer almaktadir. Kogluk sisteminin otizm spektrum bozukluguna sahip birey ve
ailesi tlizerindeki psikososyal roliinii kesfetmek amaciyla otizm spektrum bozukluguna
sahip ¢ocugu kocluk sisteminden yararlanmis 10 ebeveyn ve 10 kogluk uygulayicisi ile
yar1 yapilandirilmis goriisme gerceklestirilmistir. Elde edilen veriler otizm spektrum
bozukluguna sahip birey ve ailesinin yasadiklari siireg, otizm spektrum bozukluguna
sahip bireye yonelik kog¢luk uygulamalari ve otizm spektrum bozuklugunda kogluk
sisteminin birey ve ailesi tizerindeki psikososyal rolii olmak {izere 3 ana tema ve alt

temalar etrafinda diizenlenip yorumlanmuistir.

Otizm spektrum bozuklugu teshisi konulma siirecinde, ebeveynlerin karsilastiklari en
onemli sorunun bilinmezlik oldugu gorilmektedir. Ebeveynler, otizm spektrum
bozuklugunu gecici bir hastalik olarak diistindiiklerini ifade etmislerdir. Bilgi eksikligi
nedeniyle otizm spektrum bozukluguna sahip ¢ocuklarin egitim, terapi gibi uygulamalara
gec basladigt ve bu durumun c¢ocugun gelisim alanlarini olumsuz yonde etkiledigi
belirlenmistir. Gorlisme yapilan ebeveynlerin ¢ocuklarinin 8-26 yas araliginda olmasi ve
dénemin sartlarinda saglik profesyonellerinin otizm spektrum bozuklugu hakkinda yeterli
bilgiye sahip olmamasinin bu durum tizerinde etkili oldugu diistiniilmektedir. Ebeveynler
cocuklarinin belirli bir yastan sonra (ebeveynlerin vurgusu 18. aydan sonrasi) konugma
becerilerinde gerileme oldugunu ifade etmistir. Ancak teshis konulma siirecinde
belirtilerin yeterli goriilmemesi nedeniyle teshis siirecinin uzamasi sdz konusudur. Bu

durum ebeveynlerin psikolojik yonden birtakim sorunlar yasamasina neden olmaktadir.

Otizm spektrum bozuklugu birey kadar ailesini de etkilemektedir. Otizm spektrum
bozuklugu teshisiyle birlikte ebeveynlerde bir takim duygusal siirecler yasandigi
gorilmistiir. Ebeveynler bu duygulari; sugluluk, sok, ne yapacagini bilememe,
kabullenmeme, otizm spektrum bozuklugu hakkinda bilgi eksikligi nedeniyle
hissiyatsizlik olarak belirtmistir. Kabullenmeyle birlikte ebeveynlerin ¢ocuklarinin
gelisimi i¢in kendi cabalariyla bir seyler yaptiklar1 goriilmiistiir. Ebeveynlerin otizm
spektrum bozuklugu teshisi sonrasi girdikleri arastirma siireci hala devam etmektedir.

Otizm spektrum bozukluguna dair ebeveynlere kapsamli danigmanlik yapilmamasi ve

140



profesyonel destek verilmemesi, otizm spektrum bozukluguna sahip ¢ocuklarin etkin
egitim, terapi ve tedavi uygulamalarindan yararlanmamasina neden olmaktadir. Bu
durum c¢ocugun gelisimi i¢in degerli olan yaslarin dogru bir gsekilde

degerlendirilememesine yol agmaktadir.

Katilimci ebeveynlerden otizm spektrum bozukluguna sahip ¢ocuklarinin gelisim siireci
hakkinda bilgi alinmistir. Otizm spektrum bozuklugu olan her bireyin farkli 6zelliklere
sahip oldugu belirlenmistir. Belirli bir yasa kadar otizm spektrum bozuklugu olan
bireylerin normal gelisim gosteren akranlariyla benzer gelisim gosterdikleri goriilmiistiir.
Otizm spektrum bozuklugu olan bireylerdeki en belirgin farkliliklarin takintilar ve
tekrarlayici davranislar oldugu tespit edilmistir. Takintilarin ve tekrarlayici davraniglarin
bireyin yasaminin belli dénemlerinde siddetinin arttig1 belli donemlerde ise azaldigi

belirlenmistir.

Problem davranislarin, otizm spektrum bozukluguna sahip bireyin sosyal hayata
katihiminda engel olusturdugu goriilmiistiir. Toplumun otizm spektrum bozukluguna
sahip bireyin 6fke nobetlerini, tekrarlayici davranislarini, takintilarini vb. anlamamasi
nedeniyle ailelerin sosyal dislanma yasadiklari ve bu durumun ailelerin ige kapanmasina
neden oldugu tespit edilmistir. Otizm spektrum bozuklugu olan bireyin giinliik yasam
becerileri ve sosyal hayata uyum becerilerinin gelisimi igin sosyal hayatta yer almasi
gerekmektedir. Problem davraniglarin asilmasi ve otizm spektrum bozukluguna sahip
bireyin yasaminda Ogrendigi becerileri genellemesi igin sosyal hayatta pratik
yapilmalidir. Takintili ve tekrarlayic1 davraniglarin azalmasi veya asilmasinin bireydeki
gelisimi arttirdigi ve bu durumun bireyin sosyal ihtiyaglarini karsilama noktasinda pozitif
bir etki olusturdugu goriilmiistiir. Otizm spektrum bozukluguna sahip bireyin sosyal
yonden ihtiyaglarimin karsilanmadigi durumlarda yasadiklari sorunlarin arttigi

saptanmuistir.

Ebeveynlerin otizm spektrum bozukluguna sahip ¢ocuklarinda ergenlik donemine iligkin
one ¢ikardigr en 6nemli husus 6fke ndbetlerindeki artigtir. Ergenlik donemiyle birlikte
otizm spektrum bozukluguna sahip bireyin sinir diizeyinde, takintilarinda ve problem
davraniglarinda artis oldugu belirlenmistir. Otizm spektrum bozukluguna sahip bireyin

ergenlikle birlikte depresif belirtilerinde artis yasandigi tespit edilmistir. Ebeveynler
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ergenlik donemiyle birlikte g¢ocuklarina cinsel egitim yoniinden destek verilmesi

gerekliligini vurgulamaktadir. Ebeveynlere bu hususta egitim verilmesi gerekmektedir.

Otizm spektrum bozuklugu bakim veren ebeveynlerde stres olusturmaktadir. Sosyal
hayatta otizm spektrum bozukluguna sahip ¢ocugunun davranis bozukluklarina ve sosyal
uyumundaki yetersizlige kars1 verilen tepkilerin, ebeveynlerin 6ne ¢ikan stres kaynagi
oldugu goriilmiistiir. Ebeveynlerin stresle bas etmede manevi destek sistemleri, aile igi
destek sistemleri, ebeveynlik gorev bilinci, OSB hakkinda bilgilenme ve OSB olan
cocugunun bakiminda es destegini kullandiklar1 belirlenmistir. Otizm spektrum
bozukluguna sahip ¢ocuga bakim veren ebeveynler sosyal destek sistemleri, ekonomik
durum, aile destek sistemleri gibi faktorlere gore degisim gosteren birtakim sorunlar

yasamaktadir.

Bakim veren ebeveynlerin, otizm spektrum bozukluguna sahip ¢ocuguyla siirekli
ilgilenmesi nedeniyle sosyal hayatinin kisitlandigi belirlenmistir. Bakim veren
ebeveynlerin otizm spektrum bozukluguna sahip ¢ocuguyla ilgilenmek igin is
yasamindan ¢ekildigi goriilmiistir. Bakim veren ebeveynlerin otizm spektrum
bozukluguna sahip cocuguna karsi verilen tepkiler nedeniyle sosyal hayattan geri
cekildikleri belirlenmistir. Bakim veren ebeveyne es destegi olmadigi taktirde aile igi
iligkilerde sorunlar yasandigi goriilmiistiir. Bakim veren ebeveynin tiim yasami otizm
spektrum bozuklugu olan ¢ocuguna gore sekillenmektedir. Otizm spektrum bozukluguna
sahip bireyin davraniglarindaki belirsizligin, bakim veren ebeveynlerin kendilerine ait
yasamlarinin olmamasina yol actig1 tespit edilmistir. Bu durum bakim veren ebeveynin
otizm spektrum bozukluguna sahip birey merkezli hayat stirmesine neden olmaktadir.
Bakim veren ebeveynlerin 6ne ¢ikan sorunlarinin is hayatina katilamama, ev isleri yiikii
ve es desteginin yetersizligi oldugu saptanmigtir. Bakim veren ebeveynlerin otizm
spektrum bozukluguna sahip birey merkezli yasaminin, aile ve toplumsal sistemlerden
destek saglanmadigi taktirde ebeveynlerde psikolojik ve sosyal sorunlarin arttigi

gozlemlenmistir.

Otizm spektrum bozukluguna sahip c¢ocuklarnin geleceginin belirsizligi ailelerin
yasadigi bir diger 6nemli sorun alanidir. Otizm spektrum bozukluguna sahip bireyin kendi
kendine yetememesi nedeniyle ¢calismamiza katilan ebeveynlerin tamaminin gocuklarina

yonelik gelecek kaygist duydugu belirlenmistir. Ebeveynlerin  ¢ogunlugunun
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kendilerinden sonra ¢ocuklarina saglanacak destek sistemleri hakkinda plan ve yatirim
yapmadig1 tespit edilmistir. Ebeveynler otizm spektrum bozukluguna sahip ¢ocugunun
kendilerinden sonraki yasaminda kurum bakimu, aile i¢i destek sistemleri ve yasam kogu
uygulamasi ile yasamini siirdiirmesini planlamaktadir. Ebeveynlerin bir kisminin devlet
destekli kurum bakimina yazili ve gérsel medyada yer alan haberler nedeniyle olumsuz
yaklastig1 tespit edilmistir. Bu durum devlet destekli bakim hizmetleri hakkinda

bilgilendirme gerekliligini ortaya ¢ikarmaktadir.

Ebeveynlerin temel diisiincesi otizm spektrum bozukluguna sahip cocugun giinliik
yasamda kendini idare edebilecek becerileri kazanmasidir. Ebeveynler otizm spektrum
bozukluguna sahip ¢ocuklarmin 6z bakim becerileri, sosyal hayata uyum becerileri,
ginliik yasam becerileri gibi alanlarda gelisim saglamasini istemektedirler. Otizm
spektrum bozuklugunda kogluk sisteminin bu becerilerin kazanilmasi yoniinde gelismeler
sagladigi goriilmiigtiir. Otizm spektrum bozuklugunda kogluk sisteminin bireysel ve
kurumsal olarak yiiriitiildigii tespit edilmistir. Bu konuda herhangi bir yasal mevzuat
bulunmadigi ve kog¢luk uygulayicilarinin ¢gogunlugunun, otizm spektrum bozuklugu ve
kogluk sistemine iligkin herhangi bir egitim almadan igse basladiklari tespit edilmistir.
Koclarin, alanda ¢alisan arkadaslar1 ve tiniversite de goriilen dersler araciligiyla kogluk
sistemine yoneldigi belirlenmistir. Arastirmaya katilan koglarin %701 spor akademisi
mezunudur. Alanda agirlikli olarak spor akademisi mezunlarinin, otizm spektrum
bozukluguna sahip bireylere yonelik kocluk meslegine yoneldigi saptanmistir. Koclarin
Is kaygis1 nedeniyle otizm spektrum bozuklugu alanina yoneldigi belirlenmistir. Otizm
spektrum bozukluguna sahip bireylere yonelik kogluk sisteminin 6grenimde, usta-girak
iligkinin 6n planda oldugu gozlemlenmistir. Koglarin otizm spektrum bozukluguna sahip
bireylerle ¢alismaya basladiktan sonra otizm spektrum bozuklugu hakkinda kendilerini
gelistirmeye calistigi goriilmiistiir. Koglar kitap, internet arastirmasi, egitim programlari
ve gbzlem yoluyla otizm spektrum bozuklugu hakkinda gelisim saglamaya ¢aligmaktadir.
Otizm spektrum bozuklugunda kocgluk ¢alismasi yapabilmek igin otizm spektrum
bozuklugu ve kogluk sistemi hakkinda zorunlu bir egitimin bulunmadigi tespit edilmistir.
Kocluk sisteminde yer alacak meslek elemanlarmin belirsiz oldugu goriilmiistiir. Bu

durum yapilan ¢aligmalarin kisilere bagli olmasina neden olmaktadir.

Otizm spektrum bozuklugunda kogluk sisteminde spor c¢alismalar1 Onemli yer
tutmaktadir. Spor ¢aligmalar1 araciligiyla otizm spektrum bozuklugu olan bireyin 6fke
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nobetlerinin azaltildigi gozlemlenmistir. Otizm spektrum bozukluguna sahip bireyin spor
aracilifiyla bos zamaninin yapilandirildigr ve belirli bir disiplin altinda c¢aligmasinin
saglandigi tespit edilmistir. Kogluk sisteminde otizm spektrum bozukluguna sahip bireyin
problem davranislarinin, 6fke nobetlerinin, takintilarinin ve tekrarlayict hareketlerinin
azaltilmas1 veya yok edilmesine yonelik calismalar yapildig: belirlenmistir. Oz bakim
noktasinda sorunlarin giderilmesine yonelik ¢alismalar yapilmaktadir. Otizm spektrum
bozukluguna sahip bireye 6gretilen davranislarin sosyal hayat icerisinde genellemesi ve
sosyal hayata uyum becerilerinin gelistirilmesi i¢in kogun rol model oldugu goriilmiistiir.
Koglugun otizm spektrum bozukluguna sahip bireyin hayatinin her alanini yapilandiran
bir sistem oldugu tespit edilmistir. Bu noktada otizm spektrum bozukluguna sahip birey

ile kog arasindaki iliski 6nem arz etmektedir.

Otizm spektrum bozukluguna sahip bireyin yasaminda kogun rolii aileye, kogluk
uygulayicisina ve otizm spektrum bozuklugu olan bireyin 6zelliklerine gore degistigi
belirlenmistir. Otizm spektrum bozukluguna sahip bireyin kogunu yasam lideri, idol ve
rol model olarak konumlandirdig1 goriilmiistiir. Kogluk uygulayicisi ile otizm spektrum
bozukluguna sahip birey arasindaki iliskinin bireyin gereksinimleri ve Ozellikleri
dogrultusunda 6gretmen-6grenci iliskisi, arkadaslik, akran iliskisi ve otorite olarak
sekillendigi tespit edilmistir. Calismaya katilan koglarin tamami otizm spektrum

bozukluguna sahip bireylerle ¢aligirken otorite kavraminin dnemine vurgu yapmistir.

Otizm spektrum bozukluguna yonelik kogluk sisteminin yasal bir c¢ergevesinin
bulunmadig1 tespit edilmistir. Mevzuatin yetersiz olmasi alanda ¢alisan meslek
elemanlarinin belirsiz olmasina neden olmaktadir. Otizm spektrum bozuklugunda kogluk
meslegini yapabilmek i¢in zorunlu bir egitim yoktur. Yasal gergevede belirlenmis
zorunluluklarin olmamasi, otizm spektrum bozuklugunda kogluk mesleginin herhangi bir
mesleki yetkinlik gerekmeden yapilabilmesinin 6nlinii a¢gmaktadir. Bu durum
ebeveynlerin otizm spektrum bozukluguna sahip bireylerle galismada yetkin olmayan
kisileri tercih etmesine yol agmaktadir. Bu nedenle otizm spektrum bozukluguna sahip
birey ve ailesi magduriyet yasamaktadir. Bu hususta katilimc1 ebeveyn E9 sunlar1 ifade

etmistir:

“Ben sana bir hikaye anlatayuim oradan sen onu ¢tkarirsmn. Evvelki sene bir
arkadasim bayram ziyaretine gelecekti bana Atasehir'den. Gelecegiz yarim saat

sonra bir arkadasimizla birlikte gelsek olur mu dedi. Tabii dedim. Arkadagimin
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otizmli ¢ocugu var, bazi sorunlart var dedi goriisiirsiiniiz dedi, tamam dedim. Bir
bayan geldi ufak tefek ayagi algili. Cocuk 18-19 yasinda ergenlige girmis ne var ne
yok lamba, televizyon, klozet tasi, lavabo hepsini kirmis. Dolabt da annesinin iistiine
diistirmiis, ayagini kirmig kadin. Zapt edemiyoruz ne olursun falan. Nedir dedim bu
cocuk ne yapacagiz abi? Kocu vardi yakin zamana kadar, kogla sey yapiyor iyiydi
diyor. Adam diyor ko¢ gelmis bunlara demis ki tamam bunu seneye bir spor salonuna
ikimiz yazilacagiz. Kilik kiyafet falan acayip bir masraf- Ondan sonra demis ben yeni
evliyim, bir kiram: édeyemedim 6 aylik onu dder misiniz? Onu da odemisler.
Dogalgaz faturalarini 6dememis aylarca, onu da agtirmigs. Kefil de olmus elektrigine

bilmem neye. 30-40 bin lira para ddemisler koca. Kog¢ ka¢mis gitmis tamam mi

’

ondan sonra ¢ocuk da boyle bir krize girmis evi dagitmis. Kog soygunu.’

Otizm spektrum bozukluguna sahip bireylere yonelik kogluk sistemini tanimlayici
mevzuatin bulunmamasinin, koglarin sosyal yasamda OSB olan bireylerle yaptigi
caligmalar1 zorlastirdigi belirlenmistir. Otizm spektrum bozuklugunda kogluk sisteminin
belirli bir ¢er¢cevesinin olmadigi ve bu durumun kogluk uygulayicilarinin kendilerine gére
uygulamalar yapmasina yol ag¢tigi goriilmiistiir. Otizm spektrum bozuklugunda bireyin ve
ailenin ozelliklerine gore kogluk sistemi uygulandigindan detayli bir model
olusturulamayacagy; aileleri ve otizm spektrum bozukluguna sahip bireyi koruyucu belirli

bir yasal ¢ergevenin olusturulabilecegi tespit edilmistir.

Ebeveynlerin biiyiik ¢ogunlugunun otizm spektrum bozuklugunda kogluk sistemini
deneyimleyen diger otizm spektrum bozukluguna sahip bireyin ebeveynleri vasitasiyla
o0grendigi goriilmiistiir. Ebeveynlerin otizm spektrum bozukluguna sahip ¢ocuklar1 i¢in
koc¢luk uygulamasini tercih etmelerinde; otizm spektrum bozukluguna sahip ¢ocuklarinin
rol model ihtiyaci, arkadag ihtiyaci, problem davranislar, 6fke nobetleri ve takintilardaki
artis ve ailenin bu hususta ¢6ziim gelistirememesi, diger ebeveynlerin olumlu deneyimleri
ve ebeveynlerin sosyallesme ihtiyacinin etkili oldugu belirlenmistir. Ebeveynlerin
koglugu otizm spektrum bozuklugu olan birey i¢in rol model, arkadas ve ailenin bir arada
sosyallesmesine olanak saglayan profesyonel olarak gordiigli belirlenmistir.
Ebeveynlerin otizm spektrum bozukluguna sahip ¢ocuguyla ¢alisacak kogu belirlemedeKi
kriterlerinin; otizm spektrum bozukluguna yonelik bilgi birikiminin olmasi, kogluk
uygulamasini sevgi ile yapip bu ise kendini adamasi, otizm spektrum bozukluguna sahip
bireyin 6zel korkularin1 kullanarak sindirmemesi, giiven vermesi ve diger ebeveynlerin

olumlu referansi oldugu tespit edilmistir. Ebeveynlerin kogluk uygulayicisinda otizm
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spektrum bozuklugu olan ¢ocuklarina yonelik sevgi, ilgi, gliven ve bilgi birikimine dikkat

ettigi gorillmustir.

Otizm spektrum bozuklugunda kogluk sisteminin otizm spektrum bozukluguna sahip
bireyin sorun yasadigi bir¢ok alanda gelisimini sagladigi gorilmiistiir. Kogluk
uygulayicilarinin, oncelikli olarak otizm spektrum bozuklugu olan bireye 6z bakim
becerileri kazandirmaya calistigi tespit edilmistir. Kogluk sistemiyle bireyin giinliik
yasamda kullanacagi becerilerde ve toplu yasama uyum noktasinda kazanimlar elde ettigi
gozlemlenmistir. Otizm spektrum bozukluguna sahip bireyde 6z bakim becerilerinin
gelismesi i¢in motor becerilerinin gelistirildigi belirlenmistir. Kogun bu siiregte otizm
spektrum bozukluguna sahip bireye rol model oldugu ardindan bireyin giinliik yagsaminda
becerileri kullanmasinin takibinin yapildigi goriilmiistiir. Otizm spektrum bozukluguna
sahip bireyin kogluk uygulamalari ile kazandig1 6z bakim, iletisim, motor gibi becerileri
giinlik yasaminda genelleyebilmesinin caligmay:1 yiiriiten kogun niteliklerine bagh
oldugu goriilmiistiir. Ebeveynler otizm spektrum bozukluguna sahip ¢ocuklarinda kogluk
sistemiyle birlikte 6z bakim becerilerinde hizli gelisim saglandigini ifade etmistir. Kogluk
uygulamasiyla birlikte otizm spektrum bozuklugu olan bireyde problem davraniglarin
azaldigr veya yok edildigi tespit edilmistir. Problem davraniglarin azaltilmasi igin
kullanilan yontemin problem davranislarin yerine olumlu bir davranigin ikame edilmesi
ve bu noktada kogun kararlilik gostermesinin etkili oldugu belirlenmistir. Otizm spektrum
bozukluguna sahip bireyin takintilarinin, 6fke ndbetlerinin ve tekrarlayici hareketlerinin
kocluk sistemiyle birlikte azaltildig1 veya yok edildigi tespit edilmistir. Otizm spektrum
bozukluguna sahip bireyin takintilarinin yok edilmesinin sosyal hayata uyumunu arttirict

onemli bir etken oldugu saptanmaistir.

Otizm spektrum bozuklugu, bireyin sosyal gelisimini etkilemektedir. Kogluk sisteminin
otizm spektrum bozukluguna sahip bireyin psikolojik iyilik halinin arttig1 belirlenmistir.
Bu durum {izerinde otizm spektrum bozukluguna sahip bireyin aile bireyleri disinda
sosyal iligki gelistirmesinin ve koguyla arkadaslik, rol model iligkisi baglaminda zaman
gecirmesinin etkili oldugu diisliniilmektedir. Otizm spektrum bozukluguna sahip bireyin
ailesi disinda nitelikli olarak etkilesim kurdugu birey sayisinin sinirlt oldugu ve siirekli
olarak aile bireyleriyle vakit gecirmesinin, aile bireyleriyle catismaya yol agtig1 tespit
edilmistir. Kogluk sistemiyle birlikte otizm spektrum bozukluguna sahip bireyin problem
davraniglari, takintilari, 6fke nobetleri ve tekrarlayict hareketlerinin azalmasi veya yok
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edilmesiyle birlikte otizm spektrum bozukluguna sahip bireyin sosyal hayata uyumunun
arttig1 belirlenmigstir. Toplum igerisinde kabullenmenin otizm spektrum bozukluguna
sahip bireyin aidiyet duygusunu gelistirdigi diistiniilmektedir. Otizm spektrum
bozukluguna sahip bireyin giinliik yasam, 6z bakim, motor vb. becerilerindeki
yetersizliginin kaygi ve 6z giiven sorunu olusturdugu tespit edilmistir. Ozellikle sosyal
hayatta uyum ve davranis sorunlari yasayan otizm spektrum bozukluguna sahip bireyde,
kaygi ve 6z gliven sorunu olustugu belirlenmistir. Otizm spektrum bozukluguna sahip
bireyin kocluk sistemiyle birlikte yapabilirliklerinin farkina vardigir goériilmiistiir. Bu
noktada kog, otizm spektrum bozukluguna sahip bireyi harekete gecirici ve
cesaretlendirici roldedir. Otizm spektrum bozukluguna sahip bireyin spor, 6z bakim
becerileri gibi alanlarda belirlenen hedefleri gergeklestirmesinin sonucunda; bireyin
kaygi diizeyi azalip 6z gliveninde artis saglandigi tespit edilmistir. Bu durum otizm
spektrum bozukluguna sahip bireyin sosyallesmede daha az sorun yasamasina ve sosyal

hayata uyumunun artmasina yol agmaktadir.

Otizm spektrum bozuklugunda kogluk sisteminde uygulayicilarin genel olarak spor
akademisi mezunu olmasi nedeniyle spor g¢alismalar1 6n plandadir. Otizm spektrum
bozukluguna sahip bireylerin kogluk uygulamasiyla birlikte masa tenisi, bisiklet, ylizme
gibi spor dallarinda yeteneklerinin kesfedildigi belirlenmistir. Spor dallar1 diginda otizm
spektrum bozukluguna sahip bireyin yapabilecegi mesleklerinde kesfedildigi
goriilmistiir. Kogun, otizm spektrum bozukluguna sahip bireyi gozlemleyerek ve
deneme-yanilma yontemi kullanarak bireyin yapabilirliklerini kesfettigi gorilmiistiir.
Otizm spektrum bozukluguna sahip bireyde ortaya ¢ikan yeteneklerin ebeveynlerde,
cocuklaria ve gelecege dair umut diizeyini yiikselttigi belirlenmistir. Otizm spektrum
bozukluguna sahip bireyin belirli bir alanda kendini gergeklestirmesinin psikososyal

yonden 1yilik halini arttirdig1 tespit edilmistir.

Otizm spektrum bozuklugu etki ettigi birey kadar aile bireylerini de etkilemektedir. Otizm
spektrum bozukluguna sahip bireyin kogluk sistemiyle birlikte gelisim gostermesi, pasif
roldeki babalarin otizm spektrum bozuklugu olan ¢ocuguyla daha fazla ilgilenmesini
saglamaktadir. Bu durum iizerinde otizm spektrum bozukluguna sahip bireyin
yapabilirliklerinin ebeveyn tarafindan kesfedilmesi etkilidir. Ebeveyn ve ¢ocuk
arasindaki paylasim noktalar1 artig gostermektedir. Otizm spektrum bozukluguna sahip
bireyin koguyla ¢alisma yaptigi siire zarfinda ebeveynlerin, kendilerine ve diger aile
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bireylerine vakit ayirdigi goriilmiistiir. Bu durum bakim veren ebeveyn i¢in olduk¢a 6nem
arz etmektedir. Ebeveynler kogluk stireciyle dinlenme firsatt bulmaktadir. Kocluk
stireciyle birlikte 6z bakim becerileri edinen, problem davranislar1 azalan otizm spektrum
bozukluguna sahip bireyin kardesleriyle daha fazla vakit gecirdigi belirlenmistir. Otizm
spektrum bozukluguna sahip bireyin koc¢luk sistemiyle aileye daha fazla uyumlu hale
geldigi tespit edilmistir. Otizm spektrum bozukluguna sahip bireyin kogluk sistemiyle
birlikte bakim ihtiyacinin azalmasinin aile i¢i iletisimi arttirdig1 belirlenmistir. Ailenin
otizm spektrum bozukluguna sahip bireyle birlikte gerceklestirdigi sosyal aktivite sayisi
ve niteligi kogluk sistemiyle birlikte artis gostermektedir.

Otizm spektrum bozukluguna sahip ¢ocuk, aileye yeni ylikiimliliikler getirmektedir.
Aileler siirecte belirli sorunlarla karsi karsiya kalmaktadir. Bun noktada katilimct

ebeveyn E9 sunlar1 ifade etmistir:

“‘Bir ¢cocuga otizm teshisi konuldugu zaman su gozle bakmak lazim. Kayp yalnizca
o birey degil. Biitiin aileyi paralize ediyor. Erkek ¢alisamiyor, kadin ¢alistyorsa o da
calisamyor.  Higbir  sekilde sosyal hayat kalmiyor. Televizyon  bile

seyredemiyorsunuz kaldi ki sinemaya gitmeye.’’ (E9).

Otizm spektrum bozukluguna sahip bireyin kogluk sisteminden yararlanmasinin bakim
veren ebeveynlerin kendilerine vakit ayirmasina, sosyallesmelerinin artmasina ve is
yasamina katilmasina destek oldugu goriilmiistiir. Otizm spektrum bozukluguna sahip
bireyin kogluk sistemiyle birlikte sosyal hayata uyum saglamasi sonucunda ailenin
sosyallesme diizeyinin arttif1 belirlenmistir. Otizm spektrum bozukluguna sahip
bireylerin kogluk sistemiyle birlikte edindigi kazanimlarinin ebeveynlerin beklentilerini
ve umutlarini arttirdigr tespit edilmistir. Bu durum ebeveynlerin ¢ocuklar1 hakkindaki
gelecek kaygisini azaltmaktadir. Otizm spektrum bozukluguna sahip bireydeki gelisim
sonucunda aile bireylerinin psikolojik iyilik halini arttig1 belirlenmistir. Otizm spektrum
bozuklugunda kogluk sisteminin maddi olarak aileleri zorladig1 tespit edilmistir. Bu
nedenle otizm spektrum bozukluguna sahip bireyler istikrarli bir sekilde kocgluk
calismalarindan yararlanamamaktadir. Otizm spektrum bozukluguna sahip bireyin
kocluk siireci maddi yetersizlikler nedeniyle yarida kalmakta olup bu durum otizm
spektrum bozukluguna sahip bireylerin gerilemesine neden oldugu goriilmiistiir.

Ebeveynlerin otizm spektrum bozukluguna sahip c¢ocugunun kogluk sisteminden

148



yararlanmasi i¢in bor¢ alma, kredi ¢ekme, sponsor arama gibi girisimlerde bulundugu

belirlenmistir.

Otizm Spektrum Bozukluguna Sahip Bireylerin Sorunlarina Yoénelik Yeni Bir
Model Onerisi: Devlet Destekli Kocluk Sistemi

Bu aragtirmanin amaglarindan biri de toplumda yer alan tiim otizm spektrum bozukluguna
sahip bireylerin kogluk sistemine erisimini saglayacak yeni bir model gelistirmektir.
Otizm spektrum bozukluguna sahip bireylere yonelik kogluk, yasam liderligi vb. isimlerle
caligmalar yiiriitiilmektedir. Bu ¢alismalarda otizm spektrum bozukluguna sahip bireyin
yasami yapilandirilmaktadir. Uygulamada yer alan kogluk sistemiyle birlikte otizm
spektrum bozukluguna sahip bireyde 6z bakim becerileri, motor becerileri, iletigim
becerileri, giinlik yasam becerileri ve sosyal becerilerinde gelisim saglanmaktadir.
Problem davranislar, 6fke nobetleri ve tekrarlayici hareketlerde azalma veya sénme
goriilmektedir. Bu calismaya katilan ebeveynler ve kocluk uygulayicilari, kocluk
sistemiyle birlikte otizm spektrum bozukluguna sahip bireylerin bircok yetersizlik
alaninda gelisim gosterdigini belirtmektedir. Katilimeilar, kogluk sistemiyle birlikte
otizm spektrum bozukluguna sahip bireyin psikolojik ve sosyal iyilik halinin arttigini
ifade etmistir. Aile bireyleri, otizm spektrum bozukluguna sahip bireydeki gelisimin

sonucunda psikososyal yonden olumlu kazanimlar saglamaktadir.

Otizm spektrum bozukluguna sahip bireylerin kogluk sisteminden yararlanmasinin
oniindeki en 6nemli engel ekonomik zorluklardir. Kocgluk sistemi su an 6zel sektorde
uygulanmaktadir. Otizm spektrum bozukluguna sahip bireyle bire bir ¢alisma yapilmasi
ve genellikle ¢alismalarin giin boyu siirmesi kogluk sisteminin {icretinin yiiksek olmasina
neden olmaktadir. Bu c¢alismaya katilan ebeveynlerin tamami otizm spektrum
bozukluguna sahip gocugunun kogluk sisteminden yararlandig siiregte maddi zorluklar
yasadigini belirtmislerdir. Calismaya katilan kocluk uygulayicilar, ailelerin maddi
zorluklar nedeniyle cocuklarmin istikrarli  bir sekilde kogluk sisteminden
yararlandiramadigin1 ifade etmislerdir. Ebeveynler bor¢ alma, kredi kullanma gibi
yontemlere bagvurarak ¢ocuklarini kogluk sisteminden yararlandirmaktadir. Bu sorunlara
¢Oziim olarak diisiiniilen devlet destekli koc¢luk sisteminin; hiyerarsik yapisi, uygun
meslek elemanlar1 ve gorev tamimlari, sistemin ¢alisma sekli ve is akisi, sistemin

uygulanmasi icin gerekli kaynaklar asagida ele alinacaktir. Kogluk sisteminin otizm

149



spektrum bozukluguna sahip bireyin 6z bakim, davranigsal, psikososyal vb.
gelisimlerindeki rolii degerlendirildiginde bu sistemin gelistirilerek devlet destekli olmasi

gerekliligi 6n plana ¢ikmaktadir.
Devlet Destekli Kocluk Sistemi Modeli

Otizm spektrum bozuklugunda devlet destekli kogluk sistemi Aile, Calisma ve Sosyal
Hizmetler Bakanlig1 biinyesinde yiiriitiilmelidir. Kogluk sisteminin Tiirkiye genelinde
koordinasyonu Engelli ve Yasli Hizmetleri Genel Miidiirliigii tarafindan koruyucu ve
onleyici rehabilitasyon hizmetleri kapsaminda kurulacak Otizm spektrum Bozukluguna

Sahip Bireylere Yonelik Kogluk Ofisi tarafindan yiiriitiilmelidir.

Sekil 1: Merkezi Hiyerarsik Yapi

T.C. Aile, Galisma ve
Sosyal Hizmetler
Bakanhgi

Engelli ve Yash Hizmetleri
Genel Mudiirligu

Koruyucu ve Onleyici
Rehabilitasyon
Hizmetleri Daire
Baskanhig

Otizm Spektrum Bozukluguna
Sahip Bireylere Yonelik Kogluk
Ofisi

Otizm spektrum bozukluguna sahip bireylere yonelik kogluk ofisinin, yerelde yapilan
caligmalarin koordinasyonundan sorumlu olmasi gerekmektedir. Kogluk sisteminin yasal
cercevesini alanda calisan uzmanlarin ve akademisyenlerin destegi ile olusturulmasi

gerekmektedir. Kogluk ofisi Aile, Calisma ve Sosyal Hizmetler il Miidiirliiklerinde otizm
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spektrum bozukluguna yonelik kogluk birimlerinin yayginlasmasini saglamalidir.
Yerelde bulunan kogluk birimlerinin personel temini, ddeneklerin ayarlanmasi gibi
sorunlarina ¢6ziim onerileri gelistirmelidir. Otizm spektrum bozukluguna sahip bireylere
yonelik kocgluk sisteminin Aile, Calisma ve Sosyal Hizmetler Bakanligi’na bagl il
miidiirliikleri tarafindan sorumlu olunan hizmet bolgesinde uygulanmas: gerekmektedir.
Merkezi kogluk ofisinde genel politikalar ve ¢alisma esaslar1 belirlenerek yerelde bulunan
kocluk birimlerine iletilmesi gerekmektedir. Uygulamada il midiirlikklerine bagl kogluk
birimlerinin faal pozisyonda olmas: gerekmektedir. il miidiirliikleri hizmet bélgesinde yer
alan otizm spektrum bozukluguna sahip bireylerin ulasilabilirligini degerlendirerek
Sosyal Hizmet Merkezleri biinyesinde kogluk birimlerini kurmasi gerekmektedir. Aile,
Caligsma ve Sosyal Hizmetler Bakanligina bagl il miidiirliiklerinde olmasi gereken kocluk

birimleri hiyerarsik yapis1 Sekil 2°de gosterilmigtir.

Sekil 2: Kurum I¢i Hiyerarsik Yap1

Aile, Calisma ve
Sosyal Hizmetler il
Mudarlugi

Sosyal Hizmet

Merkezi

Otizm Spektrum
Bozukluguna
Yonelik Kogluk
Birimi

Otizm spektrum bozukluguna sahip bireylere yonelik kogluk biriminin Sosyal Hizmet
Merkezi biinyesinde yer almasi ulasilabilirligi kolaylastiracaktir. Kogluk sisteminin
gereklerine uygun olarak otizm spektrum bozukluguna sahip bireylerle calisma
yapilabilecek spor tesisleri ve yapilandirilmis sosyal alanlar olusturulup kogluk biriminin
bu fiziki yapida hizmet vermesi saglanmalidir. Kogluk birimi ag¢ilmadan 6nce hizmet
bolgesinde yer alan otizm spektrum bozukluguna sahip birey sayis1 belirlenmelidir.
Kogluk biriminde yer almasi gereken meslek elemani sayisi, hizmet verilen bolgede

bulunan otizm spektrum bozukluguna sahip birey sayisina gore ayarlanmalidir. Otizm
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spektrum bozukluguna yonelik kogluk biriminde; asgari bir sosyal hizmet, bir 6zel egitim
Ogretmeni, bir spor akademisi ve bir psikoloji veya psikolojik rehberlik ve danigmanlik
mezununun kogluk uygulayicis1i olarak c¢alismasi gerekmektedir. Kogluk biriminde
calisacak meslek elemanlarinin otizm spektrum bozuklugu ve kog¢luk uygulamalarina
iliskin belirli bir egitim siirecinden ge¢mesi gerekmektedir. Bu egitim Aile, Calisma ve
Sosyal Hizmetler Bakanlig1 biinyesinde yer alan Otizm Spektrum Bozukluguna Sahip
Bireylere Yonelik Kogluk Ofisi tarafindan yil igerisinde belirli periyotlarla
diizenlenmelidir. Hizmet grubunda yer alan ve ulasilan otizm spektrum bozukluguna
sahip birey sayisina gore kogluk uygulayicisi sayisinin arttirilmasi gerekmektedir. Kogluk
biriminde c¢alisan meslek elemanlarinin otizm spektrum bozukluguna sahip bireyle

birlikte aileleriyle de ¢calismas1 gerekmektedir.
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Sekil 3: Otizm Spektrum Bozukluguna Yonelik Ko¢luk Biriminde Yer Alan

Meslek Elemanlarimin is Tanim Semasi

Otizm Spektrum Bozukluguna Yonelik Kogluk Birimi

Sosyal Hizmet
Uzmani

V Meslek elemanlari
arasindaki
koordinasyonu saglar.

V Otizm spektrum
bozukluguna sahip
bireylere yonelik kogluk
uygulayicisi olarak gérev
yapar.

V Otizm spektrum
bozukluguna sahip birey
icin gerekli toplumsal
kaynaklari harekete
gegirir.

V Otizm spektrum
bozukluguna sahip birey
ve ailesinin sosyal
islevselliginin
degerlendirildigi sosyal
inceleme raporu
hazirlar.

V Vaka yoneticiligi
yapar.

Psikolog

V Otizm spektrum
bozukluguna sahip
bireyin bilissel ve
davranissal durumunu
degerlendirir.

V Otizm spektrum
bozukluguna sahip
bireylere yonelik
kocluk uygulayicisi
olarak gorev yapar.

V Otizm spektrum
bozukluguna sahip
bireyin ailesine yonelik
kaygi, stres, endise gibi
alanlarda yasadiklarina
yonelik mesleki calisma
yapar.

V Ebeveynlere ihtiyag
duyduklari hususlarda
danismanlik
gerceklestirir.

Ozel Egitim
Ogretmeni

V Otizm spektrum
bozukluguna sahip
bireyin
yapabilirliklerinin
tespitini yapar.

V Otizm spektrum
bozukluguna sahip
bireylere yonelik kogluk
uygulayicisi olarak gérev
yapar.

V Otizm spektrum

bozukluguna sahip

bireyin akademik
gelisimine destek olur.

_ Beden Egitimi
Ogretmeni/Antrendr

V Otizm spektrum
bozukluguna sahip
bireylere yonelik kogluk
uygulayicisi olarak
gorev yapar.

V Otizm spektrum
bozukluguna sahip
bireyin sporla belirli bir
disiplin altinda
¢alismasini saglar.

V Otizm spektrum
bozukluguna sahip
bireyin motor
becerileri, denge,
koordinasyon gibi
alanlarda gelisimini
saglar.

Otizm spektrum bozukluguna sahip bireylere yonelik kogluk biriminde ¢alisacak meslek

elemanlariin hepsi kogluk uygulayicisi olarak gorev yapmasi gerekmektedir. Bununla

birlikte mesleklerinin uzmanlik alanlarina uygun olarak caligmalar gergeklestirilmelidir.

Otizm spektrum bozukluguna sahip bireylere yonelik kogluk biriminin gorevleri ve

yapilacak mesleki faaliyetlerin ¢iktilar1 detayli olarak su sekilde ele alnabilir:

e Otizm spektrum bozukluguna sahip bireylere yonelik kocluk uygulamalarinin

gerceklestirilmesi,
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Otizm spektrum bozukluguna sahip bireyin kog¢luk uygulamalartyla giinliik yagam

becerilerinin gelistirilmesi,

Kocun rol model olarak otizm spektrum bozukluguna sahip bireye 6z bakim

becerilerinin kazandirilmasi,

Otizm spektrum bozukluguna sahip bireyin problem davranislari, 6fke nobetleri,

tekrarlayict hareketlerinin azaltilmasi veya sdnmesi,

Otizm spektrum bozukluguna sahip bireye kazandirilan olumlu davranislarin

sosyal hayatta genellemesinin yapilmasi,

Otizm spektrum bozukluguna sahip bireyin sosyal yasam becerilerinin

arttirilmasi,

Otizm spektrum bozukluguna sahip bireyin 6z yeterliliklerine uygun olarak spor,

resim, miizik gibi programlara yonlendirilmesi,

Otizm spektrum bozukluguna sahip bireyin motor becerilerinde gelisim

saglanmasi,
Kogun sosyal hayatta otizm spektrum bozukluguna sahip bireye destek olmast,

Otizm spektrum bozukluguna sahip bireyin sosyal hayatta kendini

gerceklestirmesine destek olunmast,
Otizm spektrum bozukluguna sahip bireyin 6z yeterliliklerinin ortaya ¢ikarilmasi,

Otizm spektrum bozukluguna sahip bireye uygun yapilandirilmis akran etkilesimi

sunulmasi,

Otizm spektrum bozukluguna sahip bireylere yonelik sosyal aktivitelerin

planlanmasi,

Birimin hizmet verdigi bolgede otizm spektrum bozukluguna sahip bireylerin ve

ailelerinin sorunlarinin anlatilmasi,

Sivil toplum kuruluslari ve goniilliilerle is birligi yapilmasi,
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e Otizm spektrum bozukluguna sahip bireyin ebeveynlerine ve kardeslerine

psikososyal destek hizmeti sunulmasi,

e Ebeveynlere otizm spektrum bozukluguna sahip bireyin davranis zorluklarina
iliskin bilgilendirme yapilmasi1 ve Ogrenilen davranislarin ev igerisinde de

uygulanmasinin saglanmasi,

e Otizm spektrum bozukluguna sahip bireylere sosyal hayata aileleriyle birlikte

katilimini arttiracak olanaklarin olusturulmast,

e Kogluk biriminde calisacak personellerin otizm spektrum bozuklugu alaninda

kendilerini gelistirmeleri i¢in hizmet i¢i egitim programlarinin diizenlenmesi,

e Otizm spektrum bozukluguna sahip birey ve ailesinin toplumsal kaynaklara

ulagiminin saglanmasi,

e Otizm spektrum bozukluguna sahip birey ve ailesi i¢in sosyal destek sistemlerinin

harekete gecirilmesi,

e Ulkemizde otizm spektrum bozuklugunun yayginlik oranina iliskin yeterli
calisgma bulunmamaktadir. Kogluk birimleri tarafindan hizmet bdlgesinde
bulunan otizm spektrum bozukluguna sahip birey sayis1 tespit edilmelidir. Otizm
spektrum bozukluguna sahip bireylerin sosyoekonomik ve demografik

ozelliklerinin tespit edilip merkezi teskilatta yer alan kogluk ofisine gonderilmesi,

e Otizm spektrum bozukluguna sahip birey ve ailelerin yasadiklari toplumsal

ayrimcilik ve diglanma sorununa yonelik projeler gelistirilmesi,

e Otizm spektrum bozukluguna sahip bireylere yonelik kogluk sisteminin
etkinligini degerlendirmek icin ebeveynlerle diizenli araliklarla yapilandirilmis

goriisme yapilmasidir.

Otizm spektrum bozukluguna sahip bireylere yonelik kogluk biriminde kogluk
sisteminin uygulamaya nasil aktarilabilecegi sekil 4’teki is akis semasinda yer

almaktadir.
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Sekil 4: Otizm Spektrum Bozukluguna Sahip Bireylere Yonelik Kocluk Biriminin
Is Akis Semasi

Otizm spektrum bozukluguna sahip bireyin
ailesi, c¢ocuklarmin kogluk sisteminden
yararlanmast igin ikamet ettigi ilgede
bulunan  Sosyal Hizmet Merkezine
bagvurur.

Kogluk birimi tarafindan basvuru kabul
edilir. Danisan i¢in miiracaat dosyasi agilir.

Basvurunun mevzuatta yer alan kriterlere
uygunlugu degerlendirilir. Varilan kararin
sonucu Aile, Calisma ve Sosyal Hizmetler
11 Miidiirliigii’ne iletilir.

Otizm spektrum bozukluguna sahip birey
ve ailesiyle kogluk siirecini yiiriitecek vaka
yoneticisi  tarafindan  ilk  goriisme
gerceklestirilir.

Kogluk  biriminde  ¢alisan  meslek
elemanlarindan  olusan  gezici  ekip
tarafindan otizm spektrum bozukluguna
sahip  bireyin  evine ilk  ziyaret
gergeklestirilmek tizere randevu ayarlanir.
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Sekil 4 (Devam): Otizm Spektrum Bozukluguna Sahip Bireylere Yonelik
Kocluk Biriminin Is Akis Semasi

Kocluk birimine bagli spor, egitim vb. tesislerde
otizm spektrum bozukluguna sahip birey
koguyla birlikte caligmalara dahil olur. Bu
stirecte kog; otizm spektrum bozukluguna sahip
bireyin yapabilirliklerini gozlemler.

Otizm spektrum bozukluguna sahip bireyin

durumu meslek elemanlarindan olusan
kurul tarafindan degerlendirilir. Otizm
spektrum bozukluguna sahip bireye uygun
kogluk programi olusturulur.

Otizm spektrum bozukluguna sahip bireyin
ebeveynleriyle goriisme gergeklestirilip
belirlenen bireysel program hakkinda bilgi
verilir. Aile ile kogluk siirecine iliskin
sozlesme yapilir.

Belirlenen hizmetin uygulama agamasina
gecilir.

Kocluk  biriminde  g¢alisan  meslek
elemanlarindan olusan kurul haftalik olarak
toplanip vaka degerlendirmesi yapar. OSB
olan  bireyin  hedeflenen  noktaya
ulagmasindaki engeller belirlenir.
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Sekil 4 (Devam): Otizm Spektrum Bozukluguna Sahip Bireylere Yonelik
Kocluk Biriminin Is Akis Semasi

Kog, otizm spektrum bozukluguna sahip
bireyin ebeveynleriyle belirli araliklarla
goriisme gergeklestirir.

Otizm spektrum bozukluguna sahip bireyle ¢alisma
gergeklestiren kog tarafindan birey; aile igerisinde,
sosyal yasamda ve yapilandirilmig egitim ortaminda
gozlemlenir. Hedeflenen noktaya ulasildigi taktirde
hizmetin sonlandirilmasi asamasina gegilir.

Arastirma stirecinde elde edilen bulgular ve gozlemler neticesinde gelistirilen oneriler

asagida yer almaktadir:

1-

Otizm spektrum bozuklugunun teshis siirecinde ebeveynlere uzman destegi
saglanmast gerekmektedir. Ebeveynler otizm spektrum bozuklugu hakkinda
bilgilendirilmeli ve psikososyal yonden destek saglanmalidir. Bu noktada teshisin
konuldugu saglik kurumunda bulunan sosyal ¢alismaci tarafindan vakanin tim
boyutlariyla degerlendirilip mesleki c¢alisma yapilmasi gerekmektedir. Teshis
asamasini takiben ebeveynlerin ilgili uzman hekim tarafindan sosyal hizmet
birimine yonlendirilmesi gerekmektedir. Saglik Bakanlig: tarafindan bu hususu

zorunlu kilan genelge yaymlanmalidir.

Saglik profesyonellerine otizm spektrum bozuklugu alanina dair egitim

faaliyetleri diizenlenmelidir.

Otizm spektrum bozuklugunda kocluk sisteminin igerigini, uygulayict meslek
dallarini, denetim mekanizmalarini, uygulayicilarin alacag: egitimlerin ve gerekli

yetkinliklerin belirlendigi yasal gergeve olusturulmalhdir.

Sosyal hizmet boliimii 6grencilerine otizm spektrum bozuklugunda kogluk

sistemine dair egitim verilip yetkinlikleri arttirilmalidir.
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5- Ozel Egitim ve Rehabilitasyon Merkezlerinde oldugu gibi kogluk sisteminin
kurumsal yap1 altinda gercgeklestirildigi Otizm Merkezlerine devlet tarafindan
egitim destegi saglanmalidir. Bu hususta ebeveynlerin goriisleri ve bilimsel

arastirmalar ¢ercevesinde yonetmelik ¢ikarilmasi gerekmektedir.

6- Otizm spektrum bozukluguna sahip g¢ocuklar1 ergenlik c¢agmi ge¢mis olan

ebeveynlerin yeni tan1 alan ebeveynlere kocluk yapmasinin saglanmalidir.
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EKLER

Ek 1 Ebeveyn Goriisme Soru Formu

1- Cocugunuza otizm spektrum bozuklugu teshisi konulma siirecini anlatir misiniz?
2- Cocugunun gelisim siireci hakkinda bilgi verir misiniz?

3 Otizm spektrum bozuklugunun ebeveyn iizerinde olusturdugu stresle bas
etmede en c¢ok kullandigimmiz yontem nedir? Bu yontem sizi stresten nasil

uzaklastirtyor ve yararlar1 nelerdir? Agiklar misiniz?

4- Kogluk sistemini nereden 6grendiniz? Kogluk uygulamasindan yararlanmaya

karar vermenizi saglayan nedenler nelerdir?

5 Kogluk sistemi sizin i¢in ne ifade ediyor? Cocugunuza sececeginiz kocu

belirlemedeki kriterleriniz nelerdir? Agiklar misiniz?
6- Kocluk hizmeti ile cocugunuzdaki degisim ve gelisimleri anlatir misiniz?

6.a. Gilinlik yasama uyum davranislar1 (6zbakim, tekrarlayici davranislar,

iletisimsel vb.) yoniinden gelisimleri nelerdir? Aciklar misiniz?

6.b. Cocugunuzdaki psikolojik yonden yasanan degisim ve gelisimleri agiklar

misiniz?

6.c. Cocugun sosyal hayata adaptasyonunda yasanan degisim ve gelisimleri

anlatir misiniz?

6.d. Kocluk siirecinin etkisiyle ¢ocugunuzda farkina vardiginiz pozitif

potansiyel yonleri(resim, miizik, spor, sosyal uyum vb.) anlatir misiniz?

6.e. Kogluk sistemini 6z bakim becerileri ve spor temelli olarak diistinmenizi
saglayan nedenler nelerdir? Sizce kogluk sistemi otizmli bireyin yasaminin her
alaninda etkili olacak sekilde yapilandirilmali m1? Bu konudaki goriisleriniz

nelerdir?
7-  Kocluk hizmeti aldiktan sonra ailenizde yagsanan degisimleri anlatir misiniz?

7.a. Aile ici iligkilerde yasanan degisimlerden bahseder misiniz?

Cocugunuzdaki degisimin kardesler arasi(varsa) ve esiniz ile olan iligkinizdeki
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etkisi nasil oldu? Agiklar misiniz?

7.b. Cocugunuz kogluk hizmeti almaya basladiktan sonra aile bireylerinin

sosyal hayatindaki degisimleri anlatir misiniz?

7.c. Kocluk uygulamalarinin aile bireylerine psikolojik olarak etkilerinden

bahseder misiniz?

7.d. Kogluk uygulamalarinin ekonomik maliyeti ve bu maliyetin aile iginde ve

sosyal hayatiniza etkilerinden bahseder misiniz?

8 Ozel Egitim ve Rehabilitasyon Merkezleri ile kogluk sisteminin farklarini anlatir

misiniz?

9 Kogluk sistemi otizme ve otizmle miicadeleye iliskin yeni bir bakis acist

kazandirdi m1? Agiklar misiniz?

10- Ailede otizmli bireyin varligindan dolayr annenin yasadigi sorunlar nelerdir?

Esiniz ¢ocugun bakiminda destek oluyor mu? Agiklar misiniz?
11- Cocugunuzun gelecegine iligkin diisiinceleriniz nelerdir?

12- Otizmde kogluk sisteminin daha etkin ve yaygin bir hale gelmesine dair

Onerileriniz nelerdir?
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Ek 2 Koc¢ Goriisme Soru Formu

Katihmcinin
a.) Yas
b.) Sehir
C.) Mesleki Kidemi
d.) Ogrenim Durumu (Universiteyse Boliimii)
e.) Calistiginiz Kurum
f.) Daha Once Calistiginiz Kurumlar
g.) Aylik Geliri

1. Otizm spektrum bozuklugu olan bireylere yonelik kogluk uygulamalarina nasil
yoneldiniz? Otizm spektrum bozuklugu olan bireylere yonelik kogluk sistemi
ile ilgili herhangi bir egitim aldiniz mi1? Bu alanda kendinizi gelistirmek i¢in

yaptiginiz ¢aligmalar var m1? Agiklar misiniz?

2. Otizm spektrum bozuklugu olan bireylerle gergeklestirmis oldugunuz kogluk

uygulamalarinin igeriginden bahseder misiniz?

3. Kogluk sisteminin otizm spektrum bozuklugu olan bireylerin gelisimlerine

etkileri nelerdir?

3.a. Iletisim yoniinden gelisimlerine katkilarimi agiklar mismiz?

3.b. Motor becerilerindeki gelisimlerine katkilarini agiklar misiniz?

3.c. Oz bakim becerileri yoniinden gelisimlerine katkilarini agiklar misiniz?

3.d. Problem davraniglarin sagaltiminda katkilarini agiklar misiniz? Davranis
degistirme ve bu davranis1 genelleme i¢in hangi ydntemleri

kullaniyorsunuz?

4. Kogluk uygulamasindan yararlanan otizm spektrum bozuklugu olan bireyde

gbzlemlediginiz degisimler nelerdir? Agiklar misiniz?
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4.a. Aile bireyleri ile olan iliskilerinde ger¢eklesen degisimleri anlatir misiniz?
4.b. Sosyal hayata uyumundaki gelisimi agiklar misiniz?

4.c. Kogluk uygulamalarinin otizm spektrum bozuklugu olan bireye psikolojik
acidan etkileri (mutluluk, giiven, 6zgiiven, korku, kaygi vb.) nelerdir? Agiklar

misiniz?

4.d. Kogluk siireci ile birlikte otizm spektrum bozuklugu olan bireyin 6z
yeterlilikleri (miizik, resim, spor vb. alanlarda) ortaya ¢ikiyor mu? Agiklar

misiniz?

Kogluk sisteminin otizm spektrum bozuklugu olan bireyin ailesinde olusturdugu

degisimleri aciklar misiniz?
5.a. Aile bireylerinde gozlemlediginiz psikolojik degisimleri anlatir misiniz?

5.b. Aile bireylerinin sosyal hayata katilimda ve iliskilerinde gozlemlediginiz

degisimleri anlatir misiniz?
5.c. Kogluk sisteminin aileye ekonomik olarak etkilerinden bahseder misiniz?

Otizmli birey kogu yasaminda nasil konumlandirtyor? Kog ile otizmli birey
arasindaki iligkiyi tanimlar misiniz? Kogluk uygulamalar1 sizin i¢in ne ifade

ediyor? Aciklar misiniz?

Kogluk sistemi ile ilgili mevzuatta karsilastiginiz bir sorun oldu mu? Varsa bu

sorunlardan bahseder misiniz?

Sizce kogluk sistemi otizm spektrum bozuklugu olan bireyin yasaminin her
alaninda etkili olacak sekilde yapilandirilmali mi1? Bu konudaki goriisleriniz

nelerdir?

Kogluk sisteminin gelistirilmesi gereken yonleri nelerdir? Mevcut konsepte neler
eklenebilir? Otizmde kocluk sisteminin daha etkin ve yaygin hale gelmesi i¢in

Onerileriniz nelerdir?

10. Size sorulanlarin disinda eklemek istediginiz konu var m1?
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Ek 3 Aile Bilgi Formu

1. Katthmcinin

a.) Yast

b.) Ogrenim Durumu

c.) Medeni Durumu

d.) Meslegi

e.) Aylik Geliri

f.) Engel Durumu var mi?
g.) Saglik Durumu?

h.) Yasadiginiz Sehir

2. Esinizin

a.) Yasi

b.) Ogrenim Durumu

¢.) Medeni Durumu

d.) Meslegi

e.) Aylik Geliri

f.) Engel Durumu var m1?
g.) Saglik Durumu?

h.) Yasadiginiz Sehir
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3.) Cocugun

a.) Yast

b.) Cinsiyeti

c.) Tanis1 (OSB ye eslik eden var mi1?)

d.) Otizm Spektrum Bozuklugu Tanisinin Konuldugu Yas
e.) Kardes Sayisi

f.) Saglik Durumu

g.) Kogluk Hizmetini Aldig1 Kurum veya Kisi

h.) Ne Kadar Siireden Beri Kogluk Hizmeti Aliyor?

j.) Problem Davraniglar1 Var M1? Varsa Nelerdir?

k.) Egitim Aldig1 Kurum(lar)

i.) Bugiine Kadar Psikiyatri, Ozel Egitim, Psikoloji vb. Alanlarda Basvuralan Uzmanlar
4. Kardesinin

a.) Yast

b.) Ogrenim Durumu

c.) Medeni Durumu

d.) Meslegi

e.) Aylik Geliri

f.) Engel Durumu var m1?

g.) Saglik Durumu?

h.)Yasadig1 Sehir
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Ek 5 Goriisme Kilavuzu

BILGILENDIRILMIS GONULLU ONAM FORMU

Sizi Sosyal Bilimler Enstitiisii Sosyal Hizmet Boliimii yiiksek lisans programinin
tez asamas1 Ogrencisi Murat Akbulut tarafindan Prof. Dr. Mehmet Zafer Danis’in tez
danigmanliginda yiiriitilen “Otizmde Kogluk Sisteminin Otizmli Bireyler ve Aileleri
Uzerine Psikososyal Etkileri” baslikli arastirmaya davet ediyoruz. Bu arastirmanin amaci
Otizmli bireylerle gerceklestirilen kogluk sisteminin aileler ve bireye olan psikososyal
etkisini ortaya koymak aragtirmamizin birincil amacidir. Kogluk uygulamalar1 birgok
sahis ve kurum tarafindan uygulanmakta ancak belirli bir diizeni mevcut degildir.
Calismamizda kogluk sisteminin lilkemizde var olan durumunu ortaya koymak ikinci
amacimizdir. Caligmamizin sonunda otizmli bireyler icin yeni bir model olusturmak
hedeflenmektedir. Bu alanda yapilan ilk ¢alisma olup piyasada var olan kogluk
uygulamalarin1 adlandirma ve tartismaya agmasi bakimindan ¢alisma Onem arz
etmektedir. Calisma yar1 yapilandirilmis miilakat yontemi kullanilarak yapilacaktir. 10
Kocluk hizmeti alan otizmli bireyin ailesi ve 10 Kog ile goriisme yapilacaktir. Ekteki
goriisme sorulari belirlenmis olup bu sorulara ve kogluk sistemine iliskin goriislerinizi
(eksikler, eklemek istedikleriniz) yazmanizi rica ediyorum. Bu caligmaya katilmak
tamamen goniilliiliik esasina dayanmaktadir. Caligmanin amacina ulagmasi igin sizden
beklenen, biitiin sorular1 eksiksiz, kimsenin baskisi veya telkini altinda olmadan, size en
uygun gelen cevaplar igtenlikle verecek sekilde cevaplamanizdir. Bu formu okuyup
onaylamaniz, arastirmaya katilmayr kabul ettiginiz anlamma gelecektir. Ancak,
caligmaya katilmama veya katildiktan sonra herhangi bir anda ¢calismay1 birakma hakkina
da sahipsiniz. Bu c¢alismadan elde edilecek bilgiler tamamen arastirma amaci ile

kullanilacak olup kisisel bilgileriniz gizli tutulacaktir; ancak verileriniz yayin amaci ile

kullanilabilir. Iletisim bilgileriniz ise sadece izninize bagl olarak ve farkh
arastirmacilarin sizinle iletisime gecebilmesi i¢in “ortak katilime1 havuzuna” aktarilabilir.
Eger arastirmanin amaci ile ilgili verilen bu bilgiler disinda simdi veya sonra daha fazla
bilgiye ihtiyag duyarsaniz arastirmaciya simdi sorabilir veya

akbulutmurat045@gmail.com e-posta adresi ve 0554 798 96 35 numarali telefondan

ulagabilirsiniz. Aragtirma tamamlandiginda genel/size 06zel sonuglarin sizinle

paylasilmasini istiyorsaniz liitfen arastirmaciya iletiniz.
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Yukarida yer alan ve arastirmadan once katilimciya verilmesi gereken bilgileri
okudum ve katilmam istenen ¢alismanin kapsamini ve amacini, goniillii olarak {izerime
diisen sorumluluklar1 anladim. Calisma hakkinda yazili ve sozlii agiklama asagida adi
belirtilen arastirmaci/arastirmacilar tarafindan yapildi. Bana, c¢alismanin muhtemel
riskleri ve faydalar1 sozlii olarak da anlatildi. Kisisel bilgilerimin &zenle korunacagi

konusunda yeterli giiven verildi.

Bu kosullarda s6z konusu arastirmaya kendi istegimle, higbir baski ve telkin

olmaksizin katilmayi1 kabul ediyorum.

Katilimcinin:

Iletisim Bilgileri: e-posta: Telefon:
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