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Ozet

Bu arastirmanin amaci, otizmli ¢ocuga sahip olan ebeveynlerin, ¢ocuklarina otizm tanisi konulmasi
asamasinda yasadiklar: deneyimleri, egitim, saglhk imkdnlart ve kendi gereksinimleri ile iliskili
goriislerini anlamaya yonelik derin bir bakis agisi sunmaktir. Arastirmanin katilimcr grubunu,
yagslart 2 ila 12 arasinda degisen otizmli ¢ocuklarin birincil bakim veren durumundaki 50 ebeveyn
olusturmaktadir. Nitel arastirma yontemlerine gore desenlenen bu arastirmada yar: yapilandirilmig
goriisme sorulart hazirlanarak, goriisme sonucunda elde edilen veriler betimsel analiz yontemiyle
¢oziimlenmistir. Ebeveyn goriisleri agisindan dért énemli bulgu ortaya ¢ikmugtir: 1. Ebeveynlerin
cocuklarimin gelisiminde farkliliklar: ilk fark ettikleri zaman ile tanilanma arasinda gegen zaman
farky, 2. Tanmilama siirecinde uzmanlar tarafindan yapilan degerlendirmenin simrlhiliklar, 3.
Ebeveynlerin gereksinimleri dogrultusunda saglanacak destek hizmetlerinin eksikligi, 4. Cocuklara
sunulan dzel egitim hizmetlerinde, biitiinliigiin saglanmamasi problemidir. Arastirma bulgular ilgili
nitel arastirmalar dogrultusunda tartisilmis ve uygulamalara yonelik onerilerde bulunulmugstur.
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Giris

Aile kurmaya ve ¢ocuk sahibi olmaya karar vermek, 6nemli bir karar olmanin yaninda
ayni zamanda aile yasam dongisiiniin farkli bir asamaya ge¢cmesi anlamina da
gelmektedir. Aileye katilan yeni birey, ¢iftlere ebeveynlik sorumlulugu getirdigi gibi aile
ici isleyisini de degistirir. Bununla birlikte, ciftlerin yasam sekli ve edindikleri roller
degisir ve birbirlerine karsi sorumluluklar1 artar (Girli, 2004; Kiigiiker, 2001). Bu
sorumluluklarin en yogun bi¢imde yerine getirilmesi gereken donemde ¢iftler
hayatlarini, yeniden gézden gecirerek, yeni dogan bebegin gereksinimleri baglaminda is
hayatlarini, arkadaslarla olan iliskilerini, bos zaman aktivitelerini ve giinliik faaliyetlerini
yeniden diizenlenmelidirler (Celimli, 2009). Bu ¢er¢eveden bakildiginda ebeveynlik
kavrami, yeni ve zorlayict bir durumu ifade etmektedir. Ornegin, aile, yeni dogan
cocukla beraber gelen sorumluluklar karsisinda zaman zaman yipranabilmekte ve
psikolojik olarak yorulabilmektedir. Bu baglamda, ebeveyn-g¢ocuk iligkisi tizerinde
ikincil ebeveyn stresinin arastirildigi bir aragtirmada, anne-babalik ile ilgili giinliik
ugrasilarin ve problemlerin siklik ve yogunlugunu belirlemeyi amaglayan Crnic ve
Greenberg (1990), ikincil ebeveyn problemlerinin, ebeveyn-¢ocuk iligkisinde yasanan
stresin 6nemli bir kaynagi oldugu sonucuna varmislardir. Normal gelisim gosteren bir
cocuga sahip olmak bile ¢esitli seviyelerde aileler tizerinde stres yaratmaktayken ve
ailelerin uyum siirecini etkilemekteyken, engeli olan bir ¢ocuga sahip olunmasi, aileler
tarafindan yasanan stres seviyesini kagmilmaz olarak artirmaktadir. Ote yandan
ailelerde, basta hayal kirikligimin getirdigi sucluluk, kaygi duygularmin yani sira,
depresyona kadar giden olumsuz etkiler goriilebilmektedir (Fisman, Wolf ve Noh, 1989;
Oksiiz, 2008; Vardarci, 2011).

Tan1 6ncesi donemde, bu olumsuz etkilerin gozlenmesi ile iligkili olarak, ailelerin
cocuklarinda anlam veremedikleri farkliliklar gézlemlemeye baglamalar: ile tanilama
stiresi sirasinda otizm tanistyla ilk kez karsilasmalari sonucunda, ailelerin ilk hissettigi
duygu genellikle ‘sok’ kelimesi ile ifade edilmektedir. Bununla birlikte, tan1 sonrasinda
ebeveynlerin otizm etiyolojisini yorumlamalari, ¢ocuklarinin kendileri {izerinde
olusturdugu etkiye ilisgkin ebeveyn degerlerini de etkileyebildigi g6z Oniinde
bulunduruldugunda, otizm tanis1 aileler i¢in genellikle bilinmezligi ifade etmekle birlikte
kabul edilemez bir durum olarak da goriilmektedir (Dyches, Wilder, Sudweeks, Obiakor
ve Algozzine, 2004). Ek olarak, ¢ocuklar1 otizm tanisi aldiktan sonra, otistik bozukluk
gosteren ¢ocuga sahip bircok ebeveyn, cocuklarina karsi neler yapacaklarini ya da
cocugun kendi yasantilarini ne yonde etkileyecegini bilememenin endisesini de
tagimaktadir. Biitiin bu endiselerin temelinde ise; ailelerin bilinmeyene kars1 duyduklari
korkunun yattig1 diisiiniilmektedir (6rn., Darica ve ark., 2005; Dogru ve Arslan, 2008).
Ornegin, otizmli ¢ocuk aileleri, otizmi ilk duyduklarinda kimden, nasil ve nereden
yardim almasi gerektigini bilmemekte ve bundan dolay1 da kendilerine ve ¢ocuklarina
olumsuz duygular gelistirebilmektedirler (Ozsenol ve ark., 2003).

Etkili erken miidahale uygulamalarinin yapildig: iilkelerde erken miidahale hizmetlerinin
temel amaci, ¢ocuklarin gelisimsel problemlerine (dil ve iletisim, biligsel gelisim, sosyal
duygusal) miimkiin olan en erken donemde miidahale etmektir. Gelisimi biyolojik ya da
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cevresel faktorler nedeniyle risk altinda olan ¢ocuklarin erken miidahale hizmetlerinden
yararlanmasi farkli alan uzmanlariin isbirligi icerisinde ¢ocukla galismasi ile yiiriitiiliir
(Ozdemir, 2007; 2008). Bir ekip tarafindan vyiiriitilen ve siireklilik gdsteren
degerlendirme ve egitim ¢alismalarinda, ailelerin katilimina biiyiik 6nem verilmektedir.
Tirkiye’de 573 sayili Kanun Hiikmiinde Kararname’de yer alan yasal diizenlemede
(Ozel Egitim Hakkinda Kanun Hiikmiinde Kararname, 1997)  &nceki yasal
diizenlemelere gore aile egitimine hem politika hem de uygulama diizeyinde daha fazla
yer verildigi gozlenmektedir. Bu durum aileye yonelik egitim hizmetlerinin
yayginlastirilmasina ve ortaya ¢ikabilecek olumsuzluklarin 6nlenmesine yonelik olumlu
bir adim olarak degerlendirilmektedir. Ilgili yasada o6zel egitimin temel ilkeleri
siralanirken yer verilen "Ozel egitim hizmetleri, dzel egitim gerektiren bireyleri sosyal
ve fiziksel gevrelerinden miimkiin oldugu kadar ayirmadan planlanir ve yiiriitiliir" ve
"Ailenin 6zel egitim silirecinin her boyutunda aktif katilimlarinin saglanmasi esastir"
ifadeleri anne-baba katilimini tesvik etmektedir. Bunun yani sira ilgili yasanin 6.
maddesinde "Erken c¢ocukluk donemindeki o6zel egitim hizmetlerinin ailenin
bilgilendirilmesi ve desteklenmesi temeline dayali olarak evlerde ve kurumlarda
stirdliriilmesi" geregi belirtilerek aile egitimi hizmetlerine erken ¢ocukluk déoneminden
itibaren 6nem verilmesi gerektigi vurgulanmaktadir.

Erken ¢ocukluk doneminde sunulan 6zel egitim hizmetlerine ana-baba katiliminin énemi
ile iliskili olarak, Ekolojik Kuram (Brofenbrenner, 1979) ve Karsilikli Etkilesim Kurami
(Sameroff ve Fiese, 2000) gibi aileyi, daha biiyiik bir sosyal baglamin biitiiniiniin nemli
bir unsuru olarak kabul ettigi goriilmektedir. Bu dogrultuda, aile ve sosyal-kiiltiirel cevre
¢ocugun gelisiminde en onemli faktorler olarak algilanmaktadir. Bu kuramlar, ¢ocugun
gelisimi lizerinde yakin c¢evresinin (6zellikle aile bireylerinin) ve ¢ocuk ile giin boyu en
fazla zaman geciren birincil bakim verenlerin, ¢ocugun gelisimi iizerinde en fazla etkisi
olan bireyler oldugunu belirtmektedir. Bu baglamda, cocugun yakin c¢evresi ile
etkilesimini vurgulayan kuramlarin uygulamalara yansimasi ise, gelisimsel geriligi olan
veya risk altindaki kiigiik g¢ocuklara yonelik erken miidahale programlarinin aile-
merkezli olarak yiiriitiilmesine yonelik cabalar dikkat cekicidir (Ozdemir, 2007; 2008).
Erken donemde 06zel gereksinimli ¢ocuklara sunulan miidahale programlari
dogrultusunda, ailenin miidahale hizmetlerine aktif katilimi1 olmaksizin hem ¢ocuk hem
de aile acisindan belirlenen amaclara ulasilamayacagi belirtilmistir (Diken, 2009;
Sameroff ve Fiese, 2000).

Son 30 wil igerisinde ¢ocuk merkezli erken miidahale uygulamalarindan etkilesime
dayali aile merkezli uygulamalara gegisin teori temellerini olusturan en Onde gelen
kuramlardan bir digeri ise Aile Sistemleri Kuramidir (Wehman, 1998). Aile sistemleri
kuramina gore, aile; kendi yapisi, kaynaklari, islevleri ve etkilesimsel 6zellikleri olan,
biiyliyen ve siirekli degisen bir sistem olarak kabul edilmektedir (Minuchin, 1974). Bu
kuram, ailenin bir iiyesini etkileyen herhangi bir eylemin, ailenin diger {iyelerini de
etkiledigini aciklar (Bailey ve ark., 1986). Bu dogrultuda, engelleri olan ¢ocugun
ihtiyaclarinin etkili bir sekilde karsilanabilmesi ic¢in, tiim ailenin ihtiyaclarinin
anlasilmas1 aile merkezli uygulamalarin temelini olusturur. Kuram, hizmet
saglayicilarin, ailenin i¢inde bulundugu ve etrafin1 saran etkilesimleri inceleyebilecek
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diizeyde bilgi ve becerilere sahip olmasi1 gerektigini vurgulamaktadir (Ozdemir, 2007).
Aile Sistemleri Kuramini temel alarak gelistirilen erken miidahale hizmetleri; cocuk ve
diger aile iiyeleri arasindaki birbirine bagimh ve karsilikli etkiye, ailenin, erken egitim
sisteminin kendi yasamlarinda yer almasina ne derece izin verdigine ve iligkili olarak
engelli bir cocuga sahip olma konusunda ailenin verdigi tepkiye dikkat ¢ekmektedir
(Shonkoff, Hauser-Cram, Krauss ve Upshur, 1992).

Ozetle, Ekolojik kuram, Karsilikli Etkilesim Kurami ve Aile Sistemleri Kuram,
ebeveyn-cocuk arasinda, ebeveyn-hizmet saglayicilar arasinda ve hizmet saglayicilar ile
cocuk arasindaki iligkilerin 6nemine vurgu yapmaktadir (Bertacchi, 1996; Moss ve
Gotss, 1998). Bu yaklasimlar ebeveynlerin ¢ocuklara sunulan egitime dahil olmalarinin
Oneminin anlagilmasi sonucu, tanilama siireci ve sonrasina iliskin tim siireclerde
ebeveynlerin 6nemli bilgi saglayicilar oldugunu kabul etmektedirler. Ciinkii ¢ocuklar
dogduklart andan itibaren okula basladiklari doneme kadar birgok beceriyi
ebeveynlerinden Ogrenmektedirler. Bu anlamda da ebeveynlerin, ¢ocuklarinin
gelisiminde dogum oOncesinden baslayarak yasamlarinin sonuna kadar Onemli
sorumluluklart oldugu kabul edilmektedir. Cocugun dogdugu andan itibaren egitiminde
cok onemli yeri olan anne babalarin, ¢cocuklarina daha yararli olabilmeleri, aile egitimi
araciligiyla ve bu yaklasimlara gore oncelikli olarak erken miidahale hizmetlerinde, aile-
cocuk etkilesimi, ailenin sosyo-ekonomik diizeyleri, 6zel gereksinimli bir iiyeye sahip
olmanin aileye getirdigi stres ve ailenin gereksinimlere uyum saglamasina destek
olunmasinin gerekliligi 6nem tasimaktadir (Diken, 2006).

Bu konuda yapilmis arastirmalar, engeli olan bir cocuga sahip ebeveynlerin stres
diizeylerinin, normal gelisim gdsteren cocuga sahip ebeveynlerin stres diizeylerinden
anlamli oranda daha fazla oldugunu gostermekle birlikte (Akkok, Askar ve Karanci,
1992; Aksaz, 1990; Boyd, 2002; Dunn ve ark., 2001; Esenler, 2001; Gray, 2002; Luther,
Canham ve Cureton, 2005; Ozekes ve Sarisoy, 2000; Sencar, 2007; Toros, 2002; Uguz,
2004; Yurdakul), otizmli cocugu bulunan ailelerin diger yetersizlere sahip ¢ocugu olan
ailelere kiyasla stres diizeylerinin yiiksek oldugunu gosteren ilgili aragtirmalar da
bulunmaktadir (Akkok, Askar ve Karanci, 1992; Estes, Munson, Dawson, Koehler,
Zhou ve Abbott, 2009; Koegel ve ark., 1992; Kiiciiker, 2001; Lee, 2009; Sabih ve Sajid,
2008; Sencar, 2007; Smith, Oliver ve Innocenti, 2001). Bu arastirmalar, otizmli ¢ocuga
sahip olmanin getirdigi zorluklarla miicadele eden ailelerin yasadiklar1 stresleri, bu
streslerin aile bireyleri iizerindeki etkilerini ailelerce kullanilan ve var olan bas etme
yontemlerini ve ailelerin  gereksinimlerinin  kargilanmasinin  6nemini  ortaya
cikarmaktadir (Vardarci, 2011).

Otizm tizerine ilk donemlerde yapilan arastirmalar, etiyolojik olarak otizmin belirtileri
ve tedavisine yonelik olmasina ragmen, daha yakin zamanlarda yapilan aragtirmalar
ailelerin otizmden nasil etkilendigi iizerine odaklanmistir. Yakin zamanda otizmin
aileler iizerindeki etkisini inceleyen arastirmalar daha ¢ok nicel arastirmalar olarak
desenlenirken, elde edilen ilgili arastirmalarin bulgularinin, altt konu {izerinde
gruplandigi goriilmektedir. Bu gruplar; ¢cocuga sahip olmanin olumlu-olumsuz etkileri,
hem egitim alan hem de egitim veren kisiler olarak aileye saglanan miidahale
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programlari, ailelerin basa ¢ikma stratejileri, otizmin kalitsal o6zellikleri, ailelerin
cocuklarma iliskin algilart ve ¢ocugun dogumdaki kalitsal risk faktorleri konularini
igcermektedir (Golden, 2012).

Yetersizlikten etkilenen bir ¢cocuga sahip olmanin aileler iizerinde olusturdugu diger
olumsuz etkilerin basinda, aile yapisinda, isleyisinde ve bireysel rollerinde meydana
gelen degisime uyum saglamakta gii¢lilk ¢ekme oldugu goriilmektedir (Florian, 1989;
Kiiciiker, 2001). Bu baglamda, ailelerin yasadiklar giicliiklerin basinda, engelli gocugun
bakimi ve gelisimi icin daha fazla sorumluluk alma, diger aile bireylerinin
gereksinimlerini yeterince karsilayamama, ¢ocugun var olan engeli hakkinda yetersiz
bilgiye sahip olma, sosyal destek, hizmet ve uygun tedavinin kisitli olmasi
gelebilmektedir. Ayrica, engelli gocugun normal gelisim sergileyen ¢ocuga oranla ek
masraflarinin bulunmasi, cocugun durumunu topluma agiklamaya calisma ve ¢evredeki
insanlarin olumsuz tutumlartyla bas etme gibi yasanan giigliikler nedeniyle, ailelerin
destek almaya gereksinimlerinin oldugu vurgulanmaktadir (Bailey ve ark.1986; Hornby,
1994; Kiigiiker, 2001; Sagiroglu, 2006).

Daha once belirtildigi gibi yetersizlikten etkilenmis ¢ocuklara ve ailelerine saglanan
hizmetlerden basarili sonuclar alinabilmesi; yetersizlikten etkilenmis ¢ocuklar, aileler
ve hizmet saglayicilar arasindaki olumlu iligkinin kurulmasi ile gergeklesir.
Yetersizlikten etkilenmis ¢ocuklar ve aileleri ile ¢alisan uzmanlarin, olumlu etkilesimleri
kurabilme bilgi ve becerilerine sahip olmalari kritik 6l¢iide dnemlidir. Ciinkii yetersizlik
tanisinin  konulmasindan, yonlendirmeye, yerlestirmeye ve gerekli programlarin
uygulanmasina kadar tiim siireci yonetecek olanlar hizmet saglayicilardir. Yetersizlikten
etkilenmis ¢ocuklarin aileleri, danistiklar1 uzmanlar sayesinde c¢ocuklar ile ilgili yeni
tutum ve becerileri 6grenmek, gelistirmek, uygulamak, nasil yardim alacaklarini ve
nereden hizmet alacaklarimi arastirmak, hangi kaynaklari nasil temin edecekleri
konusunda arayisa girmek gibi birtakim ¢abalar icerisine girerler. Erken ¢ocuklukta 6zel
egitim miidahaleleri, ¢ocuklarmn  gelisim asamalarin1  ve  aile-¢ocuk-hizmet
saglayicilarimin  kargilikli iletisimini desteklemeyi temel almasina ragmen, erken
cocuklukta verilen erken miidahale hizmetlerinin ¢ocuklara ve ailelere uygulamada nasil
sunuldugunu ve ailelerin girdikleri ¢abalarin sonuglarini 6grenmek Snemlidir. Ciinkii,
elde edilen bilgiler dogrultusunda, erken ¢ocukluk donemi 6zel egitimi miidahalelerinde
etkili destek hizmetleri mekanizmalarinin kurulabilmesi ve saglik, egitim, cevre
iligkilerinde gerekli diizenlemelerin yapilabilmesi miimkiin hale gelir. Bu dogrultuda bu
aragtirmanin amaci, otizmli ¢ocuga sahip olan ebeveynlerin, ¢ocuklarma otizm tanisi
konulmas1 asamasinda yasadiklar1 deneyimleri, egitim, saglik imkanlar1 ve kendi
gereksinimleri ile iligkili goriislerini anlamaya yonelik derin bir bakis agis1 sunmaktir.

Bu amag dogrultusunda, arastirmada su sorulara yanit aranmaistir:
1. Otizmli ¢ocuklari olan ailelerin, tanilama 6ncesi, tanilama ve tanilama sonrasinda
gereksinimleri ve yasadiklar giicliiklere iliskin deneyimleri nelerdir?
2. Ailelerin otizmli ¢ocuklara saglanan genel ve Ozel egitim hizmetleri ile tibbi
tanilama ve tedavi hizmetleri ile ilgili goriisleri nelerdir
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Y ontem

Arastirma Modeli

Bu arastirmada, nitel arastirma yontemlerinden olgubilim arastirma deseni
uygulanmistir. Olgubilim nitel arastirma deseninin amaci, bireylerin bir olguya, duruma
iliskin algilarini, yasantilarini ve bunlara yiikledigi anlamlar1 ortaya ¢ikarmaktir
(Yildirim, Simsek, 2008). Bu arastirmada nitel arastirma yonteminin sec¢ilme nedeni,
otizmli ¢ocuga sahip ailelerin diisiinceleri, duygulart ve deneyimleri hakkinda
derinlemesine bilgi alabilmektir.

Aragtirma, otizmli c¢ocuga sahip ailelerin, otizm hakkindaki diisiinceleri, otizmin
tanilanmas1 ve otizmli bir ¢ocukla aile olma siireglerindeki sosyal destek algilarini
kapsayan genis capli nitel bir arastirmanin parcgasi olarak, otizmli ¢ocuga sahip olan
ailelerin, cocuklarinin otizm tanist aldiklar1 ve sonraki siire¢ ile iligkili goriis ve
deneyimlerine iliskin derinlemesine bilgi almak amaciyla yiiriitiilmistiir.

Katilimcilar

Arastirmanin ¢aligma grubu, nitel arastirma yaklasiminda uygulanan, zengin bilgiye
sahip oldugu diisiiniilen, durumlarin derinlemesine c¢alisilmasina olanak veren, pek ¢ok
durumda, olgu ve olaylarin kesfedilmesinde ve acgiklanmasinda yararli oldugu belirtilen
amagh ornekleme teknigi uygulanarak olusturulmustur (Yildirim ve Simsek, 2008). Bu
arastirmada amaclh 0rnekleme yontemlerinden 6lgiit 6rnekleme teknigi uygulanmis ve
katilimci ailelere yonelik se¢im kriterleri agagidaki gibi belirlenmistir:

1. Cocuklarin, devlet hastaneleri veya iiniversite hastanelerinden otizm tanisi almig
olmalari,

2. Cocuklarin yaslarinin 2 ila 12 arasinda olmasi,

3. Otizm tanis1 almis, yaslar1 2-12 arasinda degisen otizmli ¢ocuklarin aileleri
olmalar (birincil bakimini saglayan kisi),

4. Ailelerin aragtirmaci ile goriigme yapmaya goniillii olmasi.

Aragtirmanin  katilimeilarn ii¢ farkli ilde; Istanbul, Ankara ve Isparta’da yasayan,
belirlenen arastirma Ol¢iitlerini karsilayan 50 ailedir. Isparta il merkezinde bulunan bir
resmi otistik cocuklar egitim merkezi (n=20), Istanbul ilinde 6zel 6zel egitim merkezleri
(n=20) ile Ankara il merkezinde bulunan 6zel 6zel egitim merkezlerine (n=10) devam
etmekte olan otizmli ¢ocuklarin aileleri arastirmaya katilmislardir. Katilimeilardan,
ailelerin demografik bilgileri Tablo1’de; ¢ocuk katilimcilarin demografik bilgileri ise
Tablo 2’de yer almaktadir.

Verilerin Toplanmasi

Arastirmanin veri toplama siirecinde nitel arastirmalarda uygulanan, yar1 yapilandirilmis
derinlemesine gorlismelere yer verilmistir. Yar1 yapilandirilmis goriismeler, ailelerin
otizmli ¢ocuklarinin tanilanma siirecleri hakkindaki goriisleri belirlenirken detayli ve
zengin bilgiye ulasilmas1 amaciyla tercih edilmistir.
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Tablo 1. _
Ebeveynlere Iligkin Demografik Bilgiler

Ebeveyn Demografik Bilgileri f %
Okur Yazar Degil 2 4

[Ikogretim 1. Kademe 8 16

.o [kogretim 2. Kademe 15 30

Anne Ogrenim Diizeyi Lise 15 30
On Lisans 2 4

Lisans 8 16

[Ikogretim 1. Kademe 2 4

[Ikdgretim 2. Kademe 12 24

. . Lise 16 32

Baba Ogrenim Diizeyi On Lisans 5 10
Lisans 14 28

Lisans Ustii 1 2

1000t < 12 24

1000 £-2000 ¢ 13 26

. 2000+-3000 ¢ 11 22

Aylik Gelir 3000 +-4000 & 4 8
4000 £-5000 ¢ 6 12

5000 t> 4 8

1-2 28 56

Cocuk Sayilan 3.5 4 3

Arastirmanin amact dogrultusunda 1ilgili alanyazin incelenerek bir goriisme formu
olusturulmustur (Cavkaytar, Batu ve Cetin, 2008; Diken, 2006; Gray, 2006; Heiman,
2002; Ivey, 2004; Krausz ve Meszaros, 2005; Midence ve O’Neil, 1999; Woodgate,
Ateah ve Secco, 2008). Hazirlanan goriisme formu, kapsam gecerliligi agisindan
degerlendirilmek amaciyla 6zel egitim alaninda calisan dort uzmana gonderilmistir.
Uzmanlardan, goériismede sorulacak sorularin ele almmak istenen konuyu kapsayip
kapsamadigi, sorularin acik, net ve anlasilir olup olmadigini degerlendirmeleri
istenmistir. Uzmanlardan gelen geri bildirimler dogrultusunda goriisme sorulari tekrar
gozden gecirilmis ve diizenlemelerin ardindan bir pilot calisma gergeklestirilmis,
uygulanan pilot ¢aligmanin sonuglarina bagli olarak yar1 yapilandirilmig goriigme
sorularina son sekli verilmistir. Gorlismeler esnasinda ailelerin demografik bilgilerine
ulagsmak i¢in 16 soru; tanilama Oncesi-tanilama siireci ve tanilama sonrasina yonelik
olarak da Tablo 3’de yer alan toplam 10 soru olusturulmustur.

Arastirmanin uygulama stirecinde, 6zel egitim alaninda doktora egitimine devam eden
li¢ arastirmaci, arastirma Olgiitlerini karsilayan, arastirmaya katilmaya goniillii, Isparta,
Istanbul ve Ankara il merkezlerinde yasayan 50 aileye arastirma hakkinda bilgi vermis
ve bire bir goriigmeler yapmustir. Arastirmada i¢ gegerliligi saglamak amaciyla, ailelere
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Tablo 2
Otizmli Cocuklara Iliskin Demografik Bilgiler
Cocuk Demografik Bilgileri f %
3-5 11 22
Yas 6-8 10 20
9-12 29 58
Cinsiyet Kiz 11 22
Erkek 39 78
Otistik _ Cocuklar  Egitim 18 36
Merkezi
Ozel Ozel Egitim Merkezi 10 20
. Otistik Cocuklar Egitim Sinifi 7 14
Egitim Ortam Kaynastirma Ortami 5 10
Okul Oncesi Kurum 5 10
Rehberlik  Merkezli  Destek
o 5 10
Egitim
1-3 Yil 16 32
Ozel Ozel Egitim Hizmetlerinden -5yl 8 16
Yararlanma Siiresi 7Yl 15 30
7-9 Y1l 6 12
9-11 Y1l 5 10

goriismeler sirasinda sorular dogrudan sorulmus, ailelerin verdigi yanitlar ¢ok kisa
oldugu zaman ya da sorulan sorulardan uzaklasan cevaplar geldigi zaman ek sorularla ya
da sorulan soruya dikkat ¢ekmek amaciyla soru tekrarlanarak her bir arastirmaci “Biraz
daha aciklar misimmz?” gibi ifadeler kullanarak goriismelerini ylriitmiislerdir. Bu
goriismeler sirasinda katilimeilara gortismenin video/ses kaydinin yapilacagi, video/ses
kayitlarinin  sadece arastirmacilar tarafindan izlenecegi, ailelerin bilgilerinin ve
isimlerinin  aragtirmada  gizli tutulacagi ve aragtirmadan istedikleri zaman
ayrilabilecekleri bilgileri verilmistir. Ailelere, ¢cocuklarinin otizm tanisi aldiklari siire¢
ile iligkili goriislerini ve deneyimlerini arastirmacilara derinlemesine aktarmalarinin,
arastirmanin niteligi i¢in 6nemli oldugu vurgulanmstir.

Gorligsmelerin tiimii, katilimeilarin uygun gordiigii giin ve saatte yapilmistir. Ankara’da
yiiriitiilen ¢alismada aileler ile yapilan goriismeler, cocuklarin devam ettigi 6zel 6zel
rehabilitasyon merkezlerinin goriisme odalarinda, Isparta ve Istanbul’da vyiiriitiilen
goriismeler ise ailelerin evlerinde gergeklesmistir. Goriismeler yaklasik 2 ayda
tamamlanmistir. Her bir gorlisme 30 ila 60 dakika siirmiistiir. Katilimeilarin verdigi
yanitlara dayali olarak gerektiginde ek sorular sorularak ailelerin goriigleri hakkinda
derinlemesine bilgi toplanilmaya ¢alisilmigtir.
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Tablo 3
Yar: Yapulandirilmig Gériisme Sorulart

Sorular

1. Cocugunuza tant konulmadan once g¢ocugunuzun davranislarinda gozlemlediginiz
farkliliklar nelerdi? Anlatir misiniz?

e Ne zaman gozlemlediniz?

e (Cocugunuzun gelisimi ile ilgili hangi davranislar size farkli goriindii?

(dil-bilissel-motor-sosyal)

2. Cocugunuza tan1 konulma siireci nasil gerceklesti? Anlatir misiniz?

e ilk kez hangi birime basvurdunuz?

e Ne zaman tan1 kondu?
Kim tarafindan tam konuldu?

e Nerede tan1 konuldu?
3. Cocugunuzun otizmli oldugu soylendiginde ilk hissettiginiz duygu neydi, paylasir
misiniz?
4. A. Cocugunuza tant koyan kurum tarafindan size ne gibi agiklamalar yapildi, anlatir
misiniz?

e Konulan taniyla baglantili bilgi

e Egitim ve saglik olanaklar ile ilgili

o Kendilerini nasil bir siirecin bekledigi ile ilgili

B. Tanmi konuldugu giinden bugiine, ¢ocugunuzdaki gelisimsel farkliliklar ile ilgili

degerlendirmelerde Rehberlik Arastirma Merkezi, Ozel Egitim Degerlendirme Kurulu
tarafindan size bilgi verildi mi? (Verildi ise ne siklikla ve hangi konularda bilgi verildi)
5. Cocugunuz tami aldiktan sonra, neler yapabileceginiz konusunda kimlerden yardim
aldiniz?

e Ik yonlendirmeler kimler tarafindan yapildi?
6. Tan1 konulduktan sonra ne tiir gereksinimleriniz oldu, anlatir misiniz?
o Psikolojik destek
e Maddi destek
o Bilgilendirme
e Egitim destegi
7. Belirttiginiz gereksinimleri gidermeye yonelik neler yaptiniz, anlatir misiniz?
8. Cocuguna otizm tanis1 konulmus bir anne olarak;
e Saglik sistemi ile ilgili goriisleriniz nelerdir?
e Egitim sistemi ile ilgili goriisleriniz nelerdir?
9. Cocugunuzun egitimi ile iliskili bugiline kadar herhangi bir egitim aldiniz m1? Aldiysaniz;
e Kim tarafindan aldiniz?
e Ne kadar siireyle egitim aldiniz?
e Ne siklikta egitim aldiniz?
e Hangi konularda egitim aldiniz?
10. Aldiginiz tiim egitimlerle iliskili goriisleriniz nelerdir, paylagir misiniz?
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Verilerin Analizi

Aragtirma verilerinin analizi, katilimcilarin goriislerini ve deneyimlerini derinlemesine
ortaya ¢ikarmak amaciyla betimsel olarak analiz edilerek yorumlanmistir. Arastirma
verilerinin analizi li¢ adimda gergeklestirilmistir. Bu adimlar sirasiyla:

Adim 1: Aileler ile goriismeler tamamlandiktan sonra goriismelerin dokiimleri
yapilmistir. Dokiimler yapilirken ailelerle yapilan her konusma duyuldugu sekliyle,
hicbir diizeltmeye yer vermeden yaziya dokiilmiistiir.

Adimm 2: Dokiimler tekrarli olarak okunarak arastirma temalar1 olusturulmaya
calisilmigtir. Arastirmaci tarafindan dokiimler okuduktan sonra, ortaya ¢ikan temalarin
konu bagliklar1 belirlenmistir. Olusturulan temalarin uygunlugunu belirlemek amaciyla
arastirmada yer alan ii¢ arastirmact goriigmelerin tamamini birbirinden bagimsiz olarak
degerlendirmisler ve degerlendirme sonucunda bir araya gelerek temalarin uygunlugu
konusunda goriis birligine ulagsmislardir.

Adim 3: Olusturulan temalar dogrultusunda dokiimler tekrar tekrar okunarak betimsel
analizler gerceklestirilmistir. Yapilan betimsel analizlerin giivenirliini saglamak
amaciyla arastirmada yer alan {i¢ aragtirmaci, analizlerin tamamini birbirinden bagimsiz
olarak degerlendirmisler ve goriis birligine varmislardir.

Bulgular

Arastirmada, goriismelerden dogrudan alintilara yer verilirken, alintilar girintili paragraf
icerisinde, tirnak isareti arasinda italik sekilde gosterilmistir. Goriigme dokiimleri
sirasinda yapilan dogrudan alintilar sirasinda, soru haricinde ailelerin ek yaptig
aciklamalar konu ile ilgili degilse (...... ) seklinde gosterilmistir. Goriisme yapilan 50
aileye, 1. aile den 50. aileye kadar devam eden kodlar verilmistir. Arastirma
bulgularinda, dogrudan alint1 6rneklerinde, alint1 yapilan ailenin koduna yer verilmistir.
Arastirmada 2-12 yaslar1 arasinda otizm tanisi almis ¢ocugu bulunan ailelerin tanilama
oncesi, tanilama siireci ve tanilama sonrasina yonelik goriislerini 6grenebilmek amaciyla
sorulan toplam 10 soruya, ailelerin verdigi yanitlar analiz edildiginde elde edilen ii¢ ana
baslik ve bu ii¢ ana basligin altinda olusturulan dokuz tema Tablo 4’de verilmistir.

A. Tanilama Oncesi
1. Aile Gozlemleri

Arastirma bulgularinin analizi sonucu ortaya cikan ilk tema aile goézlemleridir.
Ailelerinin tanilama oncesinde ¢ocuklarin1 doktora gotiirmelerine neden olan,
cocuklarinda gozlemledikleri davraniglar1 6grenmek amaciyla, “Cocugunuza tani
konulmadan o6nce g¢ocugunuzun davranislarinda gozlemlediginiz farkliliklart anlatir
misiniz?” sorusu ailelere soruldugunda, aileler ¢ocuklarinin davraniglarinda
gozlemledikleri davranislart agiklamislardir. Aciklanan ortak davraniglar Tablo 5°te
gorilmektedir.
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Tablo 4
Anahtar Temalarin Ozeti
Ana bashk Temalar Icerik
Tanilama oncesi Aile gozlemleri Ailelerin ¢ocuklarinda tani 6ncesinde

Tan1 konulma siireci

doktora gotiirmelerine sebep olan
gozlemledikleri davranislar

Cocuklarinda gozlemledikleri
farkliliklar {izerine basvurduklari
birimler

Tanilama stireci Ailenin duygu durumu
Aileye yapilan
bilgilendirmeler

Saglik sistemine
yonelik goriisler

Ailelerin, ¢ocuklarina “otizm” tanisi
konuldugunda hissettikleri duygular

Tan1y1 koyan kurum tarafindan yapilan
bilgilendirmeler

Ailelerin, ¢ocuklarinda
gozlemledikleri farkliliklar tizerine
basvurduklari birimler ve tani
konulduktan sonra rapor alma stiregleri
sirasindaki deneyimleri ile iligkili
olarak saglik sistemine yonelik
gortisleri

Tanilama sonrasi [k ydnlendirmeler

Aile gereksinimleri

Gereksinimleri giderme
yontemleri

Egitim sistemine
yonelik
goriigleri/uzmanlardan
beklentileri

Tan1 konulduktan sonra, ailelere
yasamlar1 boyunca devam edecek
durumla iliskili olarak yapilan ilk
yonlendirmeler

Tiim bu stire¢ler boyunca ailelerin
gereksinimlerinin belirlenmesi
Ailelerin belirttigi gereksinimler
dogrultusunda gereksinimlerini
giderme yontemleri

Ailelerin ¢ocuklariin egitim siirecine
girmeleri ile beraber yasadiklari
deneyimler
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Tablo 5

Ailelerin Cocuklarinda Gézlemledikleri Davraniglar

Cocuklarda Gozlenilen Davramslar n %
Cocuklarda sozel iletisimin gézlenmemesi- genel olarak dil becerileri

gecikmelerinin sergilenmesi 33 66
Sosyal etkilesimsel becerilerde sinirliliklar 30 60
Adi soylendiginde tepki verilmemesi 15 30
Islevine uygun olarak oyuncak oyunlari yoksunlugu 15 30
Donen nesnelere yonelik asir1 ilgi 15 30
Aile tiyelerine ve akranlarina yonelik tepkisizlik 14 28
Baglam dis1 ve iletisimsel olmayan aglama-giilme davraniglari 14 28
Go6z kontagi kurma problemleri 12 24
Motor becerilerde gelisimsel gecikme 10 20

Gilinliik yasam ortamlarin1 olumsuz etkileyici yikici diizeyde problem

davranislar ! 14

Arastirmaya katilan ailelerin, cocuklarina tan1 konulmadan once gozlemledikleri
davraniglara yonelik goriisleri, tanilama siirecinde uzmanlar tarafindan uygulanan
Olciitlerle paralellik gosterdigi dikkat c¢ekicidir. Otizmli ¢ocuklarin tanilanmas: siirecinde
uzmanlar tarafindan kullanilan ti¢ ana o6l¢iit bulunmaktadir. Bu olgiitler: 1) sosyal
etkilesimde yetersizlikler, 2) iletisim ve sozel etkilesimde yetersizlikler ve 3) tekrarlayici
davraniglardir.

Aragtirmaya katilan aileler (n=33, %66) ¢ocuklarina tan1 konulmadan 6nce ¢ocuklarinin
davranig farkliliklart ile iligkili olarak gocuklarinda sozel iletisimi gézlemlemediklerini
ve ¢ocuklarinin genel olarak dil becerilerinde gecikme sergilediklerini ifade etmislerdir.

12. Aile, “Konusamama, ge¢ konusma davramslar, gece aglama nébetleri
bulunmaktaydi. Dil becerileri gelismemisti, iletisime ydnelik girisimleri hi¢ yoktu.”
derken, 10.Aile; “Isitme sorunu oldugunu diisiiniiyordum, seslendigimde bakmiyordu.
Dil becerileri gelismedi, yikici davranisglar, hir¢inlik, sosyal olarak davramslar: yoktu,
istemezdi aglardl.”

diyerek cocugunda gozlemledigi davraniglart anlatmistir. Ayrica aileler, tanilama
oncesinde, cocuklarinda gozlemledikleri farkliliklarla iligkili olarak ¢ocuklarinin sosyal
etkilesim becerilerinde simirliliklar gbézlemlediklerini (n=30, %060) su ifadelerle
aciklamiglardir. “Sosyal etkilesimi neredeyse yoktu, konusuyorduk bize bakmiyordu”™
(7.Aile), “Konusmazdi, bizlerin yaptigi islere hi¢ ilgi duymaz ve ilgilenmezdi. Bos
bakardy bize. Kardesleri oyun oynardi, o hi¢ ilgilenmez ve oyuncaklarla oynamazdi.
Eline alp atardi. Onla oynamaya ¢alistigimizda ilgilenmezdi.” (14.Aile).
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2. Tanilama Siireci
Arastirmanin ikinci temast olan tanilama siireci ile iliskili olarak ailelere, ¢ocuklarinda
gozlemledikleri farkliliklar tizerine basvurduklar1 birimlere ve taniy1 koyan kisilere
iliskin, ¢ocuklarinin tanilama siireclerini anlatmalart istenilmistir. Katilimer ailelerin
verdikleri yanitlar Tablo 6’da yer almaktadir.

Tablo 6

Tant Konma Stirecleri

Ik Kez Basvurulan Birim n % Tam Koyan Kisi n %
Cocuk doktoru 20 40 Cocuk psikiyatristi 30 60
Noroloji boliimii 11 22 Norolog 15 30
Cocuk Psikiyatrisi bolimii 7 14 Psikolog 3 6
KBB 6 12 Cocuk doktoru 2 4
RAM 3 6

Ozel egitim merkezi 2 4

Anaokulu 1 2

Ailelerin biiylik ¢ogunlugu cocuklarinda gozlemledikleri farkliliklar {izerine ¢ocuk
doktoruna (n=20, %40) basvurduklarini, %22’si (n=11) ndroloji uzmanina ve %14°1 ise
(n=7) ¢ocuk psikiyatrisine basvurduklarini anlatmislardir. Katilimci aileler ¢cocuklarina,
cocuk psikiyatristi (n=30, %60) ve noroloji uzmani tarafindan (n=15, %30) otizm tanisi
konuldugunu belirtmislerdir.

Aileler, tanilama siirecinde, uzmanlarin 10-15 dakika i¢inde ve tamamen kendilerinin
verdigi bilgiye dayanarak cocuklarma tanit koyduklarini agiklamislardir. Kisa siirede,
cocugu gozlemlemeden gerceklestirilen degerlendirmenin kendilerinde tanilama
stirecine iligskin giivensizlik olusturdugunu ifade etmislerdir. Ayrica aileler, cocuklarinda
gozlemledikleri farkliliklar tizerine doktora gittiklerinde her doktorun farkli bilgi verip
farkli testler uyguladigini agiklamiglardir. Bazi aileler cocuklarinin gelisiminde herhangi
bir farkliligin olmadigi, ¢cocuklarin zeki oldugu igin yasadiklari siirecin normal oldugu
veya erkek c¢ocuk oldugu i¢in davranislarinin normal oldugu bilgisinin kendilerine
verildigini ifade etmislerdir. Ayrica ayni aileler kendilerine bilgi verilirken de evhaml
goriinmelerinden dolayr doktorlardan elestiri aldiklarini belirtmisleridir. Ilerleyen
zamanlarda ana sinifi Ogretmenlerinin tekrar doktorlara yonlendirmesi sonucunda
gidilen uzmanlarin otizm tanis1 koyduklarini ve yasadiklari siirecte bir, iki y1l gibi bir
zaman kayb1 oldugunu ifade etmislerdir.

Tanillama siireciyle baglantili olarak aileler diisiincelerini asagidaki ifadelerle
paylasmislardir: “Ilk dogum evindeki cocuk doktoruna gétiirdiim yaptigi hareketleri
anlattim. MR ¢ekelim dediler ¢ektiler. Norolojive yonlendirdi. Norolog bana ¢ocugun
kulaklart duymuyor dedi hatta beni azarladi sen bu ¢ocugu buraya getirmissin ama
kulaklart duymuyor bu g¢ocugun dedi ben de itiraz ettim kulaklarmmin duydugunu
soyledim radyo sesine tepki veriyor dedim televizyonun sesini kisttm daha sonra
kapattim televizyonun diigmesinin ¢ikardigi sesi iki kapi kapaliyken duydu geldi nasil
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duymaz dedim. Bana kizdr duyma testi yaptirmaya gonderdi beni. Sonrasinda ...gittik,
ordaki doktor hig bi teste gerek yok anlattiklarin otizmi gosteriyor senin ¢ocugun otistik
dedi bana.” sozleriyle cocugunun tanilama siirecini anlatmistir (25. Aile). “2 yasindan
beri doktora gotiiriiyordum ..... ama doktor bir seyi yok diyordu. Rehberlik ve Arastirma
Merkezine gittik ge¢ kalmissiniz dediler.” (38. Aile).

Tablo 7’de katilimci ailelerin ¢ocuklarmin gelisiminde ve davranislarinda
farkliliklar fark ettikleri yas yiizdeleri ile ¢ocuklarin tanilama yas ylizdelikleri yer
almaktadir.

Tablo 7
Tanit Konma Yasi
Fark edilen yas Tam konma yasi

n % n %
15 12 24 4 12 24
2 12 24 2,5 10 20
3 7 17 3 7 14
1 6 12 3,5 6 12
2,5 5 10 5 5 10
4 3 6 2 3 6
3,5 2 4 6/4.5 2 4

7/1.5/1 1 2

Tablo 7 incelendiginde; ailelere ¢ocuklarinda gozlemledikleri farkliliklart ne zaman fark
ettikleri soruldugunda, ailelerin %24’iiniin (n=12)  ¢ocuklar1 1,5 yasindayken
gelisimlerinden siiphelendiklerini, %24°t (n=12) c¢ocuklar1 2 yasma geldiginde
siiphelendiklerini ve ailelerin %17’si ise (n=7) cocuklar1 3 yasindayken c¢ocuklarinin
gelisimlerindeki farkliliklar: fark ettiklerini ifade etmislerdir.

Aileler, cocuklarimin farkliliklarimi fark eder etmez, cocuklarini doktora gotiirmeleri ile
birlikte tanilama siirecine baglamislardir. Siire¢ sonucunda ¢ocuklarinin tanilanma yas
ortalamasi; ¢ocuklarin %24’linde (n=12) 4 yasinda; % 20’sinde (n=10) 2.5 yasinda;
%14’linde ise (n=7) 3 yasinda gerceklesmistir. Otizmde erken tanilanmanin ve erken
egitimin 6nemi lzerinde alanyazinda yapilan vurguya ragmen ailelerin ¢ocuklarinda
otizmi fark ettikleri yas ile cocuklarinin tanilanma yas1 arasindaki farkin ¢ok biiyiik bir
zaman kaybi1 olarak ¢ocuklara ve ailelere yansidigi dikkat ¢ekmektedir.

B-Tanilama
1. Ailelerin Duygu Durumu
Arastirmanin ikinci ana basligl olan tanilama bagliginin ilk temas: ailelerin tanilama

siirecinde yasadiklar1 duygu durumlandir. Katilimer ailelere; “Cocugunuzun otizmli
oldugu soylendiginde ilk hissettiginiz duyguyu paylasir misiniz?” sorusu soruldugunda,
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ailelerin hissettikleri duygular ile iligkili olarak verdikleri yanitlar Tablo 8’de yer
almaktadir.

Tablo 8

Ailelerin Hissettikleri Duygular

Hissedilen duygu n %
Yogun iizlintii 18 48
Bilinmezlik 15 30
Aglama 7 14
Saskinlik 6 12
Caresizlik 4 8
Kabullenememe/Sok/Bosluk/Korku 3 6
Kaygi/Kabul 2 4

Katilimcr ailelerin ¢ocuklarina otizm tanist verilmesi sonucu ailelerin ilk hissettigi
duygu genellikle ‘sok’ kelimesi ile ifade edilmistir. Otizm, aileler i¢in genellikle ¢ok
sasirtict ve kabul edilemez bir deneyim olarak goriilmiistiir. Ailelerin bir kismi otizmi ilk
duyduklarinda, ameliyatla tedavi edilecek bir hastalik olabilecegini, iyilesebilen bir
durum oldugunu veya ge¢ici bir durum oldugunu diisiindiiklerini ifade etmislerdir.
Aileler otizmin diisiindiikleri gibi bir durum olmadigini fark ettiklerinde ise bu durumun
kendileri i¢in bir yikim oldugunu, adeta deprem olmus gibi hissettiklerini ve kendilerini
bir girdabin i¢ine girmis gibi ¢aresiz bulduklarin1 agiklamislardir. Ayrica bazi aileler ise
inceleme yapilmadan, c¢ocuklarina otizm tamisinin  konulmasinin  ¢ok  hizh
gerceklestigini, bu durumun sonucunda olusan giivensizligin otizmi kabullenme
stireglerini 6nemli 6l¢iide uzattigini belirtmislerdir.

Aileler ¢ocuklart otizm tanist aldiginda ilk hissettikleri duygu olarak; yogun {ziintii
(n=18, %48) hissettiklerini su sekilde ifade etmislerdir. “Sanki deprem oldu. Soke
oldum ve ¢ok iiziildiim. Cok zor kabullendim.” (22. Aile) “O duygular tarif etmek
miimkiin degil. Yani ¢ok zor bir olay. Cok agladim, sizlandim, kabullenemedim, hala da
kabullenemedigim oluyor. Oglum 9 yasina geldi ama hala yeri geldi mi
kabullenemiyorum.” (42. Aile) “..ne hissettigimize gelince o anlatilmaz. Biz
arastirdik¢a fark ettikce ¢ok iiziildiik, anlatilamaz bir duygu. Ben ii¢ giin stirekli agladim
hocam. Tegshisi, kendim bilmeme ragmen bir yildir da bunu inandirmak igin
ugrasmamiza ragmen doktor tarafindan otizmli oldugunu duydugumda ii¢ giin siirekli
agladim.” (43. Aile).

Bu bulgulara ek olarak goriisme yapilan ailelerin %30°u (n=15) ¢ocuklarinin otizm tanisi
aldiginda ilk hissettikleri duygunun bilinmezlik oldugunu ifade etmiglerdir. Hissettikleri

International Journal of Early Childhood Special Education (INT-JECSE), 5(2), 129-167.



Otizmli Cocuga Sahip Ebeveynlerin Gériislerinin Incelenmesi, 144

bilinmezligi ifade ederken; “Hicbir bilgimiz yoktu, once iyilesebilir bir rahatsizlik diye
diigtiindiik. Tabi sonra nasil bir sey oldugunu ogrendik. O donemde otizmi duyuyorduk
televizyondan, ancak bilgimiz yoktu. Bu nedenle baglangicta bilinmezlik igine
girdik”.(5.Aile) “Tuhaf bir sey, otizmin ne oldugunu hi¢ bilmiyorduk, hatta doktora o
sirada, olimciil bir durum mu diye sorduk. Bilgimiz olmadigi icin baslangigta
bilinmezlik oldu, doktor biraz anlatinca iiziildiik” (16. Aile). Aileler otizm ve siiregle
baglantili neyle karsi karsiya olduklarim1i anlayamadiklar1i seklinde aciklamalarda
bulunmuslardir.

2. Aileye Yapilan Bilgilendirmeler

Otizmli ¢ocuklarin ailelerine, ¢ocuklarimin gelisimleri ve otizm tanisiyla ilintili bilgi
vermek, ailelerin g¢ocuklarinin yetersizligine uyum siirecine adaptasyonu i¢in ¢ok
Oonemlidir. Bilginin nerede, ne zaman ve kim tarafindan verildigi de, verilen bilginin
icerigi kadar ailelerin duygu durumlarini etkileyebilmektedir (Seligman, 1991).
Arastirmanin ikinci temasi olan ailelere yapilan bilgilendirmeler temasina yonelik olarak
ailelere, “Cocugunuza tan1 koyan kurum-kisi tarafindan size ne gibi agiklamalar yapildi,
anlatir misin1z?” sorusu soruldugunda, kendilerine hicbir bilgi verilmedigini ifade eden
ailelerin yiizdelikleri Tablo 9’da listelenmistir. “Cocugunuza tan1 koyan kurum-kisi
tarafindan size ne gibi agiklamalar yapildi, anlatir misini1z?” sorusu soruldugunda, bilgi
verildigini ifade eden aileler tarafindan yapilan agiklamalar ise Tablo 10’da
listelenmistir.

Tablo 9
Aileye Yapilan Bilgilendirmeler
Konulan Tamyla Baglantih  Egitim Ve Saghk Kendilerini Nasil Bir
Olanaklar ile Tlgili Siirecin
Bekledigi ile Tlgili

n % n % n %
Higbir bilgi 32 64 Higbir bilgi 18 36 Higbir bilgi 34 68
verilmedi verilmedi verilmedi

Gortisme yapilan ailelerin %64’ (n=32) otizm ile iliskili, %36’s1 (n=18) egitim ve
saglik olanaklar ile iliskili ve %68’1 de (n=34) kendilerini nasil bir siirecin bekledigine
iliskin kendilerine higbir bilgi verilmedigini ifade etmislerdir. Kendilerine bilgi verilen
ailelere, verilen bilgilerin icerigi soruldugunda, otizmde egitimin énemli oldugu, otizmli
cocuklarin 6zel egitim almasi1 gerektigini ve kendilerini zor bir siirecin beklediginin
ifade edildigini belirtmislerdir. Ailelere alinacak egitimin niteligi, ¢ocuklarin gelisimi ve
sosyal uyumlarmin nasil destekleyebileceklerine yonelik ilgili ilk ve temel
bilgilendirmelere yer verilmedigi dikkat ¢ekicidir. Bu konuda ii¢ aile diisiincelerini ve
yasadiklarin1 agsagidaki dikkat cekici ifadelerle agiklamislardir. “Highir bilgi vermedi. 10
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dakika bile siirmedi. Sonra ozel olarak iicretli muayeneye gittik ayni tant koyan uzman o
zaman ayrintil bilgi verdi.” (22. Aile).

Tablo 10
Aileye Yapilan Bilgilendirmeler

Konulan Tamyla Baglantih  Egitim Ve Saghk Kendilerini Nasil Bir
Olanaklan Ile ilgili Siirecin
Bekledigi Ile Ilgili

n % n % n %

Egitime baslanmali 18 36 Ozel egitim almast 32 64 Zor bir 16 32
gerektigi stirecin
kendilerini
bekledigi
Egitim ile otizmin 4 8  Ozel 6zel egitim 32 64
asilacagi merkezlerine
yonlendirme
Otizmin igine 1 2
kapaniklik anlamina
geldigi

T1bbi islemlerin 2 4
sinirli oldugu/

Iletisim ve sosyal
becerilerde yetersiz

olacagi

2-3 yas geriden 1 2
gelen bir hastalik

oldugu/ Sosyal

ortamlarda

bulundurulmasi

gerektigi

“Fazla bilgi verilmedi. Sadece doktor hanim bizim raporlarimiza bakti, ben anlatmak
istedim beni de susturdu.” (32. Aile). “Gozlediler. Dedigimizi dinlediler sadece. Dénen
bir seye bakiyor mu dedi. Benim dedigime gére koydular. Once yaygin geligimsel
bozukluk dediler sonra otizm dediler 2 ay sonra kontrole gittigimizde. Ama agiklama
yapmadilar. Bizi nasil bir stire¢ bekledigine yonelik bilgi yok verilmedi. ”(38. Aile)

Tiirkiye’de otizmli ¢ocuklarin aileleri, tibbi tan1 siirecinin ardindan ¢ocuklarinin egitim
imkanlarindan yararlanabilmeleri i¢in yasadiklar1 il ve ilgelerde yer alan Rehberlik
Arastirma Merkezlerine basvurmaktadirlar. Egitsel tanilama siireci sonunda ise
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olusturulan raporla birlikte otizmli ¢ocuklarin egitim alma stiregleri baslamaktadir.
Ailelere, “Tan1 konuldugu giinden bugiine, ¢ocugunuzdaki gelisimsel farkliliklar ile
ilgili degerlendirmelerde Rehberlik Arastirma Merkezi, Ozel Egitim Degerlendirme
Kurulu tarafindan size bilgi verildi mi?” sorusu soruldugunda goriisme yapilan ailelerin
verdikleri yanitlar Tablo 11°de verilmistir.

Tablo 11

Rehberlik Aragtirma Merkezleri Tarafindan (RAM) Aileye Verilen Bilgi

Verilen Bilgi n %
Higbir bilginin verilmedigi 34 68
Hangi okullara gidilmesi gerektigi 6 12

Yilda 1 kez rapor almaya gidildiginde gelisimi ile ilgili sinirli diizeyde

bilgi verildigi 12 24

Katilimer ailelerin %68°1 (n=34) RAM’larda higbir bilgi verilmedigini ifade etmislerdir.
Bilgi verildigini ifade eden ailelere (n=16) verilen bilginin igerigi soruldugunda %12’si
(n=6) hangi okullara gidilmesi gerektigi ile ilgili yonlendirme aldiklarini, %?24’i de
(n=12) yilda bir kez rapor yenileme sirasinda ¢ok smirli diizeyde kalan gelisimsel bilgi
verildigini ifade etmislerdir. “Hayir verilmiyor, zaten o konuda ¢ok sikayetciyim. Benim
cocuguma zihinsel engelli gibi sadece akademik konuda degerlendirme yapiyorlar.
Otizm konusuna hi¢ deginmiyorlar. Benim istegim ¢ocugumun okul ortaminda
degerlendirilmesi eksikliklerinin okulda gézlemlenmesi. Bu yil yine rapor yenilemeye
gittim toplam yarum saat bile siirmedi degerlendirme.” (25. Aile)“RAM larda
degerlendirmeler dogru diiriist degil. Gidiyoruz. Cocugun ilgisini ¢ekecek bir sey yok.
Cocuk kagmak istiyor bagiriyor. Cay igiyorlar simit yiyorlar tamam geliyoruz diyorlar.
Klasik devlet dairesi iste. Tamam yonlendirmenizi yapiyoruz diyorlar. Siz otizmi
bilmezsiniz biz yapariz havalarindalar.” (26. Aile)

3.Saglik Sistemine Yonelik Gortisler

Tanillama ana bashi@inin altinda yer alan son tema ailelerin saglik sistemi ile ilgili
gorlslert temasidir. Bu tema ile ailelerin, ¢ocuklarinda gozlemledikleri farkliliklar
tizerine bagvurduklari birimler ve tan1 konulduktan sonra rapor alma siiregleri sirasindaki
deneyimleriyle iligkili diisiincelerini 6grenmek amaclanmistir. Bu kapsamda katilime1
ailelere; “Cocugunuza otizm tanist konulmus bir anne olarak; saglik sistemi ile ilgili
goriigleriniz nelerdir?” sorusu sorulmustur. Ailelerin yanitlart Tablo 12°de yer
almaktadir.

Saglik sistemiyle baglantili olarak ailelerin %46’s1 (n=23) otizm ile iliskili bilgi ve
yonlendirmenin kendilerine sunulmamasini elestirirlerken; %36°s1 (n=18) hastanelerde,
otizmli ¢ocuklarin ailelerine yeterli ilginin gosterilmedigini ve calisanlarin kendilerine
yonelik davranis ve tutumlarinin uygun olmadigini belirtmislerdir. Ailelerin %32’si
(n=16) sira bekleme sorununun ortadan kalkmasi gerektigini vurgulamislardir. Her yil
tekrarlanan rapor yenileme siirecinde bir doktordan bir diger doktora c¢ocuklariyla
beraber yorulmalarinin kendilerini ¢ok zorladigini agiklayan aileler bu konu ile iliskili
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diisiincelerini su sekilde aktarmislardir: “Sistemin hi¢ insancil olmadigini diistiniiyorum.
Tanilama asamasinda yeterli degerlendirme yapilmadi ve siire¢ i¢inde destek
alabilecegimiz kanallara yonlendirilmedik.” (24. Aile) “Oooo bu konuyu konusmaya
baslarsam kimse susturamaz. Doktorlarinda bu siirecte bu tanilarla baglantili ¢ok
bilgileri yok ya da bilgilendirilmiyorlar diye diisiiniiyorum. .... Hicbir sekilde takip
sistemi yok. Sisteme girip saglik bakanliginda kaydimiz olmasi gerekir ve arayabilirlerdi
bilgi verebilir ya da diizenli olarak bir sey yapmalar: gerekirdi.” (42. Aile)

Tablo 12

Ailelerin Saglik Sistemine Yonelik Goriigleri

Gortisler n %
Otizme yonelik bilgi ve yonlendirmenin olmamasi 23 46
Hastanelerde yeterli ilginin gosterilmesi ve genel tutumun 18 36
insancil bulunmamast

Sira bekleme sorunu 16 32
Rapor alma siirecinin problemli olusu (her y1l tekrarlanmasi...) 16 32
Taninin hizli ve yetersiz degerlendirme sonucu konulmast 8 16

C. Tanilama Sonrasi

1. Ik Yénlendirmeler
Aragtirmanin {i¢iincii ana baslig1 olan tanilama sonrasi basliginin ilk temas: ailelere ilk
yonlendirmelerin kim tarafindan yapildigidir. Bu baglik altinda ailelere; “Cocugunuz
tani aldiktan sonra, neler yapabileceginiz konusunda kimlerden yardim aldiniz?” sorusu
sorulmus ve yanitlar Tablo 13’de verilmistir. Ailelerin bu soru altinda verdikleri yanitlar
diger cevaplari ile tutarlilik gostermektedir.

Tablo 13

Ailelerin Yardim Aldigi Yer/Kisi

Yardim Alinan Yer-Kisi n %
Ozel 6zel rehabilitasyondaki 6gretmen-psikolog 29 58
Kendi kendine bilgiye erisim (internet, kitap) 16 32
Diger veliler 8 16
RAM 6 12
Doktor/Ozel olarak gidilen psikolog 3 6
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Katilimcr ailelerin %58°1 (n=29) ¢ocuklarin1 goétiirdiikleri 6zel 6zel rehabilitasyon
merkezinde calisan 6gretmen ve psikolog tarafindan yonlendirildiklerini ifade ederken;
%16’s1 (n=8) ise ayni siireci yasamis diger aileler tarafindan yonlendirildiklerini
belirtmislerdir. Katilimcr ailelerin %32’si (n=16) ¢ocuklarinin tani aldiktan sonra, neler
yapabilecekleri konusunda tamamen kendi c¢abalar1 ile (internet, kitap kaynaklarina
ulagsmaya calisarak) bilgi topladiklarini ifade etmislerdir. Ailelerin kendi ifadeleri ile
yonlendirilme siirecindeki deneyimleri asagida yer almaktadir. “Kendi imkanlarimizia
cesitli vakiflara ulasmaya c¢alisttk ama heniiz bir doniis alamadik. ....vakfindan
neredeyse bir aydir degerlendirme randevusu bekliyoruz. ....diger vakif da heniiz doniig
vapmadi. Biz de internetteki forum ve gruplardan, basindan bu deneyim gecmis
ebeveynlerden yéonlendirme almaya ¢alisiyoruz.” (24. Aile) “Ilk beni otizmli bir anne
yonlendirdi. Internet araciligi ile iletisime gectik sonra. Hammi buldum ve yanina
geldim. Telefonla goriismelerimiz oldu. .... ben de tecriibeli bir anne, o da otizmli bir
cocuk sahibi oldugu i¢in onun sag duyusuna giivenerek ..... de basladik.” (49. Aile)

2. Ailenin Gereksinimleri
Aile gereksinimleri temasinda ailelere; “Tan1 konulduktan sonra ne tiir gereksinimleriniz
oldu, anlatir mismiz?” sorusu soruldugunda ailelerin verdikleri cevaplarin
gruplandirmalar1 Tablo14’de yer almaktadir.

Tablo 14

Ailelerin Gereksinimleri
Gereksinimler n %
Psikolojik 44 88
Maddi 37 74
Bilgilendirme 43 86
Egitim 40 80

Katilimc1 50 ailenin %88’i (n=44) psikolojik gereksinimleri oldugunu; %86’s1 (n=43)
bilgilendirmeye gereksinim duyduklarini, %80’1 (n=40) egitime dair gereksinimleri
oldugunu ve %74’1 de (n=37) maddi gereksinimlerinin oldugunu ifade etmislerdir.
Ailelerin verdigi yanitlarda; ozellikle psikolojik olarak kendilerini ¢ok yalniz
hissettiklerini, tiim sorumlulugun kendilerinde olmasi nedeniyle, ev, es ve diger
cocuklara zaman ayiramama sorunlarinin kendilerini ¢ok caresiz biraktigini ve
cevrelerinden diglandiklarini hissettiklerini ifade etmislerdir. Bilgilendirme ile iliskili
olarak, kendilerini bilgiye ¢ok a¢ bulduklarini, otizme iliskin bilgiye, davranis
kontroliine ve egitim ortamlarina iliskin bilgiye ozellikle gereksinim duyduklarini
vurgulamiglardir. Ayrica aileler, kendilerinden sonra ¢ocuklarina ne olacagi kaygilarini
cok yogun yasadiklarini, c¢ocuklarinin yetersizliginin ylkiiniin kendi {iizerlerinde
olmasindan dolayr kendilerini ¢ok yorgun hissettiklerini ve c¢evrelerinden yardim
alamamalarinin ise ¢ok iziicli oldugunu ifade etmislerdir. Goriigme yapilan aileler
otizmli ¢ocuklari ile yasadiklar1 siiregte diger ¢ocuklarini ve eslerin birbirini ihmal etme
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sorununun aile yasamlarmni olumsuz etkiledigini belirterek, aile i¢inde yasanan
sorunlarin destek gereksinimlerini daha da artirdigini agiklamiglardir. Katilimer bir aile,
otizmli ¢ocuga sahip olduklari i¢in ¢evrelerindeki tiim insanlarin kendilerini bulasici bir
hastaliga sahipmiscesine reddettiklerini ifade etmistir. “Gereksinimim ¢ok. Destek
bulmak, destek almak zaten ben antidepresanlarla ayakta duran bir insamim suanda da
kullaniyorum. Cok zor ve birakamiyorum artik, o kadar bagimli olduk ki onlara.
Herkesten yardim bekler duruma geldim. Manevi agidan, ama yeri geliyor ailenizden
bile bulamiyoruz bu destegi. Maddi destek kimseden yok zaten. Esim ¢alismasa bittik.
Bilgilendirme ve egitim gereksinimlerimiz de oldu ama hi¢ bir yerden bulamadim.” (42.
Aile) “Egitim yoniinden ne yapabilecegimizi bilmiyorduk. Egitime yonelik arastirmalar
vaptik nereye verebiliriz nasil yapabiliriz diye. ...oncelikle béyle bir siiregte basta
ailenin egitime gereksinimi var. Internetteki her bilgide dogru degil onu analiz edecek
bilince sahip olmak lazim ama siire¢ zaten zor bir siire¢ saglikli diisiinemeyebiliyorsun.
Psikolojik destek zaten hi¢ yok. Ben bunun da ¢ok gerekli oldugunu diisiintiyorum. Evet
gereksinimiz olmaz mi?” (43. Aile)

3. Gereksinimleri Giderme Y 6ntemleri
Tanilama sonrasinda yer alan {iglincli tema katilimci ailelerin belirttikleri gereksinimleri
giderme yoOntemleridir. Katilimc1 ailelere bu tema ile iligkili olarak “Belirttiginiz
gereksinimleri gidermeye yonelik neler yaptiniz, anlatir misiniz?” sorusu soruldugunda
Tablo 15°te ailelerin gereksinimlerini giderme yontemlerine iliskin veriler yer
almaktadir.

Tablo 15

Ailelerin Gereksinimlerini Giderme Yontemleri

Ailenin Gereksinimlerini Giderme Yontemleri n %
Internet 22 44
Kurum psikologu ile goriisme/6zel psikolog-psikiyatri ile 21 42
gorusme

Kitap okuma 12 24
Higbir sey 11 22
Kurumdaki 6gretmenler ile goriisme 10 20
Anne-babadan 7 14
Bakim parasina bagvurma 4 8

Katilimer ailelerin ¢ogunlugunun gereksinimlerini gidermek igin bireysel c¢aba sarf
ettikleri arastirma bulgular arasinda yer almaktadir. Ailelerin %44’ (n=22) internet
aracilifiyla bilgi gereksinimlerini gidermeye c¢alistiklarini, ailelerin %24’ (n=12)
otizmle iligkili kitap okuyarak bilgi almaya calistiklarini belirtmislerdir. Ailelerin %42’si
(n=21) psikolojik ve bilgilendirme gereksinimlerine yonelik ¢ocuklarinin egitim aldig:
0zel 6zel rehabilitasyon merkezlerinde calisan psikolog ve 6gretmenlerden ya da 6zel
olarak gittikleri psikologlardan yardim almaya ¢aligtiklarini ifade etmislerdir.
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Ailelerin yakin cevrelerinden destek gorememeleri ile iliskili agiklamalar1 ile paralel
olarak gereksinimlerini kendi kaynaklar1 ve bireysel ¢abalar1 dogrultusunda karsilamaya
calistiklar1  goriilmektedir. Ailelerin birgogu ila¢ destegine ihtiyag duyduklarini
belirtirken iki aile ila¢ kullanma durumunda uyusacaklarini diisiindiiklerini ve bu
durumda da c¢ocuklarma yardimci olamayacaklart korkusunu yasadiklarini
aciklamuslardir. “flac aldim psikolojik destek icin. Arazimiz vardi onu sattik. Internetten
bilgi almaya calistim. Kitap aldim bununla ilgili. Ogretmenlere danistim sik¢a. Rapor
ile birlikte ozel egitim kurumuna basvurdum ... ... 7 (33. Aile) “Kendi kendime hallettim,
¢linkii doktora gitsem ilag vereceginden emindim. Eger ila¢ kullanirsam ¢ocuguma vakit
ayiramam korkusu oldu. (6. Aile)

Katilimer 50 ailenin, %86°s1 (n=43) bilgilendirmeye gereksinim duyduklarini, %80’1 de
(n=40) egitime dair gereksinimleri oldugunu ifade etmeleri sonucunda ailelere
“Cocugunuzun egitimi ile iliskili bugiline kadar herhangi bir egitim aldiniz mi, aldiysaniz
kim tarafindan verildi?” sorusu sorulmustur. Katilimc ailelerin %76’s1 (n=38) hicbir
egitim almadiklarim1 ifade etmislerdir. Egitim aldigin1 belirten katilimer ailelerin
%?24’liniin (n=12) egitim aldig1 konular ve kim tarafindan egitim aldiklarinin yanitlar
Tablo 16’da yer almaktadir.

Tablo 16
Ailenin Aldig1 Egitim Konulari
Ailenin Aldig1 Egitim Konular Aileye Egitimi Veren Kisiler
n % n %
Davranig degistirme 8 67 Ozel 6zel rehabilitasyon 7 58
merkezlerindeki
Ogretmenlerden
Otizmle ilgili genel 5 42  Ogzel dzel rehabilitasyon 5 42
gelisimsel bilgiler merkezlerindeki psikologdan
Ozbakim beceri 6gretimi 2 17 Ogretim iiyesinden 2 17

4. Egitim Sistemine Yo6nelik Goriisler/Uzmanlardan Beklentiler

Katilimcr ailelerin bir kismi benzer siirecleri yasamis aileler tarafindan, bir kismi
doktorlar ve RAM tarafindan, bir kismi ise kendi g¢abalari ile ulastiklar1 kaynaklar
araciligr ile egitimin ¢ok Onemli oldugunu anlamis ve cocuklarina egitim aldirmaya
baslamislardir. Arastirma kapsaminda ailelere “Cocuguna otizm tanisi konulmus bir
anne olarak egitim sistemi ile ilgili goriisleriniz nelerdir?” sorusu, ailelerin egitim
sistemine yonelik goriisleri ve uzmanlardan beklentilerini 6grenmek amaciyla sorulmus
ve ailelerin verdikleri cevaplar Tablo17’te listelenmistir.
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Tablo 17
Ailelerin Egitim Sistemine Yonelik Goriisleri

Diisiinceler n %

Emekli 6gretmenlerin ve 6zel egitim uzmani olmayanlarin egitim vermesi/ 25 50
Ozel egitim 6gretmeninden egitim alamama

Verilen egitimin niteliginin yetersiz bulunmasi 18 36
Egitim saatlerinin ve bireysel egitim saatlerinin artirilmasi gereksinimi 16 34
Islevsel becerilerin 6gretilmiyor olmasi 16 34

Egitim ortamlarinin 6grenme i¢in uygun olmamasi (materyal-masa basi...) 9 18
smiflarin fiziksel donanimlarinin yetersiz olmasi veya uygun olmamasi

(duvar bariyerleri, zemin vb giivenlik donanimlar1)

[Ikdgretim biinyesindeki otizm smiflarinin-kaynastirma egitiminin nicelik ve 7 14
niteliginin iyi olmamasi

Grup egitimlerinin uygun diizenlenmemesi-grup egitimlerinin gereksinimlere 5 10
gore sunulmamasi

Diger gortisleri 21

Goriisme yapilan ailelerin (n=18) %36’s1 ¢ocuklarina verilen egitimin niteligini yetersiz
bulduklarini, %34°i (n=16) egitimde islevsel becerilerin 6gretilmedigini diisiindiiklerini,
egitim saatlerini yetersiz bulduklarini ve egitim saatlerinin artirilmas: gerektigini
diisiindiiklerini ifade etmislerdir. Katilimer ailelerin %50°s1 (n=25) emekli 6gretmenlerin
ve alanda uzman olmayan kisilerin ¢ocuklarina egitim verdiklerini agiklamislardir.
Katilimer aileler, 6zel egitim okullarinda siirekli akademik egitim verilmesini dogru
bulmadiklarini, otizmli ¢ocuklar igin verilecek egitimin g¢ocuklarinin sosyal
yeterliliklerini  gelistirmeye yonelik bireysel nitelikte hazirlanmasi gerektigini
aciklamislardir. Ek olarak, egitim kurumlarinda 6gretmenlerin ¢ok sik degisebildigini ve
asina olunan Ogretmen tarafindan sunulan egitimin siirdiiriilebilirliginin = sinirh
olmasindan duyduklar1 rahatsizligr ifade etmislerdir. Devletin otizmli c¢ocuklarin
farkinda olmamasindan, egitim kurumlarinda denetlemenin yetersizliginden,
anasiniflarindaki 6gretmen ve idarecilerin ¢ocuklarini kabul etmemelerinden ve en
onemlisi de 6gretmenlerin ne yapacaklar1 konusunda yeterli bilgilerinin olmamasindan
dolay1 sikayetlerini dile getirmislerdir. Goriigme yapilan ailelerin bircogu egitim sistemi
ile iliskili diislincelerini ve Onerilerini paylasirlarken egitim sistemini “Allaha emanet”
olarak tanimlamislardir.

Katilimer ailelerin egitim sistemine iliskin goriislerine yonelik, asagida ii¢ 6rnek aile
aciklamalar1 yer almaktadir. “Egitim sistemimiz yetersiz, spor egitimleri artirilmall,
egitim ortamlart ogrenme i¢in uygun degil, tahta ya da sira basinda egitim yetersiz
oluyor, gezerek bizzat gostererek egitim yapilmali ki sosyal beceriler gelissin. Egitimde
kullanilan materyaller yetersiz.” (10. Aile) “Egitim sisteminin yetersiz oldugunu
diigtiniiyorum, sinif ogretmenlerinin otizm hakkinda yeterli bilgileri yok, ¢ocugumla
veterince ilgilenmedigini diistiniiyorum. Egitimde, islevsel beceriler o&gretilmiyor,
cocuguma ¢izgi ¢ektirecegine, sosyal olarak ortamlara gotiir, sosyal beceriler ogret,
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etkilesim becerileri artsin. Cocugumun performanst hakkinda yeterli bilgi verilmiyor,
ornegin su seviyede idi, bunlari bunlart yaptik, bu asamaya geldi, bundan sonrada bu
beceriyi ¢alisacagiz, denilmiyor. Bizleri de egitim icine katmalar: ve bilgilendirmeleri
gerekli.” demistir (17. Aile)

Tartisma

Bu aragtirmanin amaci, otizmli ¢ocuga sahip olan ailelerin, g¢ocuklarina otizm tanisi
konulmasi asamasinda yasadiklar1 deneyimleri, tanilama sonrasi siliregte egitim, saglik
imkanlar1 ve kendi gereksinimleri ile iliskili goriisleri ve sorunlarla basa ¢ikma
mekanizmalarin1 anlamaya yoOnelik yasadiklari deneyimlerine derin bir bakis acisi
sunmaktir.

Bu amag¢ dogrultusunda, katilimci ailelerden goriisme sonunda elde edilen bulgular
incelendiginde, ebeveyn goriisleri acisindan dort onemli bulgu ortaya ¢ikmistir. Bu
bulgular; ailelerin gocuklarinin gelisiminde farkliliklar1 ilk fark ettikleri zaman ile
tanilanma arasinda gecen zaman farki, tanilama siirecinde uzmanlar tarafindan yapilan
degerlendirmelerin sinirhiliklar, ailelere psikolojik, bilgi ve egitim gereksinimleri
dogrultusunda saglanmasi1 gereken destek hizmetlerinin eksikligi ve son olarak da
cocuklara ve ailelere sunulan 6zel egitim hizmetlerinde biitiinligiin saglanmamasidir.

Arastirmada, katilimer aileler ¢ocuklarinda gelisimsel problemlerden siiphelendikleri
zaman ile otizm tanisinin konuldugu zaman arasindaki farkliligin ¢ok uzun oldugunu
aciklamiglardir. Otizmin tani Olgiitlerinde sozel ve sozel olmayan iletisim becerilerinde
gecikme, goz kontagi kuramama, tekrarlayici davranislar gosterme, oyun ve sosyal
etkilesim becerilerinde sinirliliklar gibi gelisimsel problemler yer almaktadir (Amerikan
Psikiyatri Birligi, 2001). Arastirmaya katilan ailelerin, otizmin tan1 6l¢iitlerinde yer alan
gelisimsel sinirliliklar ile iligkili davranig Oriintiilerini tan1 6ncesi donemde ¢ocuklarinda
fark edebildikleri sdylenebilir. Bu dogrultuda aileler tarafindan fark edilen erken
belirtilerin doktorlar tarafindan da farkina varilmasi, taninin daha erken konulmasi ve
miidahale programlarimin daha g¢abuk sunulmasi anlamina gelmektedir (Zeteroglu,
2006). Bu arastirmada, katilimci annelerin %70’1 gocuklarinin gelisimindeki farklilig: 1-
2,5 yas doneminde fark ettikleri, ailelerin %6’sinin ise cocuklarindaki farkliligr 4
yasinda fark ettikleri saptanmistir. Bu bulgular otizmli ¢ocuklarin ebeveynlerinin,
otizmin ilk semptomlarin1 18 ay-2 yas doneminde fark ettiklerini gosteren birgok
aragtirma bulgusu ile paralellik gostermektedir (Bicak, 2009; Bryson, Rogers ve
Fombonne, 2003; De Giacoma ve Fombonne, 1998; Midence ve O’Neil, 1999; Prater ve
Zylstra, 2002; Zwaigenbaum, 2001). Gillberg, Ehlers, Schaumann, Dahlgren ve
Lindblom (1990) yaptiklar1 bir ¢alismada, arastirmaya katilan annelerin %90 nin
cocuklarinin birinci yas giliniinden 6nce yolunda gitmeyen bir seylerin oldugunu fark
ettiklerini belirtmislerdir. Bunun yani sira cocuklariin oyunlarinda farklilik, aile iiyeleri
ile iletisim kuramama ve yalniz olmay: tercih etme ailelerin en sik gozlemledikleri
davranislardir. Bununla iliskili olarak bu arastirmada katilimci ailelerin %66’s1,
cocuklarinda sozel iletisimi gozlemleyemediklerini ve ¢ocuklarimin sosyal etkilesimsel
davraniglar sergilemediklerini ifade etmislerdir. Ailelerin biiylik ¢ogunlugu, cocuklarinin
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gelisimindeki farklilig1 erken yasta fark etmelerine ragmen, ¢ocuklarinin otizm tanisini
almalarinin anasimifinda veya c¢ocuklarindaki belirtiler gittikce artmaya basladiktan
sonra gerceklestigini belirtmiglerdir. Bu arastirmanin bulgular1 1518inda ailelerin,
cocuklarinin farkliliklarin1 fark eder etmez gocuklarini doktora gdtiirmeleri ile birlikte
tanilama siirecine basladiklar1 anlagilmistir. Tanilama siireci sonucunda ise ¢ocuklarinin
tanilanma yaslar1 olarak katilimei ailelerin %40°1 ¢ocuklarina 4 yasindan sonra otizm
tanis1 konuldugunu ifade etmislerdir. Arastirmada, ailelerin siiphelenmeleri ile gercek
taninin konulmasi arasindaki zaman araliginin en erken tanilanma vakalarinda bir yildan
daha fazla oldugu dikkat cekici bir sekilde arastirma bulgular1 arasinda yerini almistir.
Yine bu arastirmanin bulgular1 dogrultusunda, ailelerin ilk semptomlar1 fark etme ve bir
uzmana basvurmalar1 arasinda ortalama bir yildan fazla siire gecebilmektedir (Bigak,
2009; De Giacoma ve Fombonne, 1998; Midence ve O’Neil, 1999; Ozay, 2004; Ozusta,
1996; Wiggins, Bakeman, Adamson, Robins, 2007; Zwaigenbaum,2001). Bu bulgu,
benzer olarak Twoy, Connolly ve Novak’in (2007) arastirma bulgularini destekler
niteliktedir. Ornegin, Howlin ve Moore (1997), ebeveynlerin otizmli ¢ocuklariyla ilgili
ilk belirtileri 18 ay doneminde fark etmelerine ragmen tibbi destek i¢in bagvuru yasinin
2 yas civarinda oldugunu, bagvuranlarin %90’min baska bir uzmana yonlendirildigini,
%10’un ise ¢ocuklariyla ilgili endiselenecek bir durum olmadigi seklinde yonlendirme
aldiklarini belirtmislerdir.

Arastirmaya katilan aileler, ¢ocuklarinin gelisimiyle ilgili ilk siiphelerinin olustugu
andan itibaren en dogru yanit1 bulabilecekleri profesyonel yardim arayigina girdiklerini
ifade etmislerdir. Arastirmaya katilan aileler, tanilama siirecinde, uzmanlarin sadece
kendilerinden bilgi alarak, ¢ocuklarin1 gézlemlemeden tani koyduklarini ve taninin ¢ok
kisa bir siirede konulmasindan dolayr rahatsizliklarimi ve konulan taniya
giivensizliklerini belirtmislerdir. Bu dogrultuda, aileler i¢in tam1 konulma siirecinde
yasanan belirsizlikler taninin konulmasii geciktirdiginden aileler i¢in var olan siireci
daha da zorlastirabilmektedir. Iligkili olarak uygulamaya yonelik oneriler agisindan
otizmde erken belirtiler ve 6zelikle sosyal ipuglarinin uzmanlar tarafindan 1yi bilinmesi
ve ayirt edilebilmesi 6nemlidir. Ciinkii sosyal etkilesimle ilgili belirtiler, otizmi diger
yetersizlik gruplarindan ayirt etmeyi saglayan en 6nemli belirtilerdir (Rogers, 2000).
Ayrica bu belirtilerin DSM-IV 6lgiitleri g6z oniine alinarak incelenmesi gerekmektedir
(Moolman-Smok, Vertomer, Buckle ve Linderberg, 2008). Otizm tanisi, ¢ocugun
davraniglarin1 sistematik olarak gozleyerek, aileden alinan bilgilere gore ve aileye
ayrintili sorular sorarak konulmalidir. Bu arastirmanin bulgular ile iligkili olarak aileler,
uzmanlarin bu belirtileri gozlemleme ve belirleme konusunda uygun bilgi ve becerilere
sahip olmalarin1 ve bu dogrultuda tan1 ve taninin seyrine iliskin kendilerini tatmin edici
diizeyde bilgilendirmelerin yapilmasin1 beklemektedirler. Tecriibeli uzmanlarin iki yas
doneminde otizmin belirtilerini yakalayabildigini gosteren g¢aligmalar bulunmaktadir
(Zwaigenbaum, Bryson, Rogers, Roberts, Brian ve Szatmari, 2005). Ornegin, Stone,
Lee, Ashford, Brissie, Hepburn, Coonrod ve digerleri (1999), otizm spektrum bozuklugu
tanisinin 3 yas oncesinde giivenilir olarak konulabilecegini, ancak tipik otizm tanisi i¢in
degerlendirmeyi yapacak kisilerin erken taniyla ilgili tecriibeli olmalarinin ¢ok onemli
oldugunu vurgulamigladir. Bu nedenle alanda ¢alisan uzmanlarin otizmin erken donem
davranigsal belirtileri hakkinda bilgi sahibi olmalari, ¢cocugun davranislarini belirli
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zaman araliklar ile gozlemeleri ve aileler ile yapacaklar1 goriigmelerin ¢ocuk hakkinda
derinlemesine bilgi elde etmeye dayali olmasi, ailenin g¢ocuklarinin gelisimlerinden
siiphelendikleri zaman ile taninin konuldugu zaman farkinin kabul edilebilir zaman
araligina indirgenmesini saglayacaktir.

Bu aragtirmada, tanilama Oncesinde ve tanilama siireglerindeki deneyimlerini
derinlemesine paylastiktan sonra tanilama sonrasindaki gereksinimlerine yonelik olarak
katilimcr  ailelerin  tamami psikolojik gereksinimleri oldugunu, bilgilendirmeye
gereksinim duyduklarin1 ve egitime dair gereksinimleri oldugunu ifade etmislerdir.
Sucuoglu’'nun (1995) ailelerin  gereksinimlerine yonelik yapmis oldugu bir
arastirmasinda da 6zellikle bilgi gereksiniminin anne ve babalarin ¢ogunlugu tarafindan
temel gereksinim olarak belirtildigi goriilmiistiir. Bigak’in (2009) arastirmasi sonucunda
da aileler otizmi tani 6ncesinde hi¢ duymadiklarini, ne yapacaklarini bilmediklerini bu
nedenle de otizme iliskin kendilerinin ne yapmalar1 gerektigine iliskin bilgiye ihtiyac
duyduklarini ifade etmislerdir.

Ailenin, ¢ocuga tan1 konulduktan sonra, "kim tarafindan", "nasil bilgilendirilecegi" de
olduk¢a onemlidir. Bu siireci yasayan anne babalara ¢ocuklarinin yetersizligine iliskin
ilk bilginin verilis bi¢cimi, anne babalarin daha sonra gecirecekleri uyum siirecini énemli
Olciide etkilemektedir. Arastirmada katilimci ailelerin tamamina yakinit kendilerine
otizm ile iligkili, egitim ve saglik olanaklarina yonelik ve kendilerini nasil bir siirecin
bekledigine iliskin higbir bilgi verilmedigini ifade etmislerdir. Iliskili olarak kendilerine
bilgi verilen ailelere, verilen bilgilerin icerigi soruldugunda, verilen bilginin, otizmde
egitimin dnemli oldugu, otizmli ¢ocuklarin 6zel egitim almasi gerektigini ve kendilerini
zor bir siirecin beklediginin ifade edildigini belirtmislerdir. Ailelere alinacak egitimin
niteligi, cocuklarin gelisimi ve sosyal uyumlarinin nasil destekleyebileceklerine yonelik
ilk ve temel bilgilendirmelerin yapilmadig: arastirma sonuglarimin dikkat ¢ekici bulgulari
arasinda yer almaktadir. Katilimer ailelerin yaridan fazlasi tani aldiktan sonra, neler
yapabilecekleri konusunda tamamen kendi cabalari ile (internet, kitap kaynaklarina
ulagsmaya ¢alisarak) bilgi topladiklarini ifade etmislerdir. Bu bulgu Cavkaytar, Batu,
Cetin (2008) ve Sucuoglu’nun (1995) 6zel gereksinimli ¢cocuga sahip olan ebeveynlerin
gereksinim duyduklari hizmet alanlarinin baginda bilgi gereksinimi oldugunu bulgulayan
arastirma sonugclari ile benzer niteliktedir. Arastirmada, ailelerin ilk kez rastladiklar1 ve
nasil basa ¢akacaklarini bilmedikleri otizm hakkindaki ilk bilgilendirmelerin kendilerine
yeterince verilmedigi ve gerekli rehberligin yapilmadigi bulgusu ile de paralellik
gostermektedir.

Erken c¢ocukluk doneminde etkili miidahale yaklagimlarinin olusturulmasi, g¢ocugun
icinde biiyiidiigii ailenin ¢ocugun gelisimindeki Oneminin kabul edildigi ve erken
miidahale sistemi igerisinde ebeveynlere yardimci olma, onlart destekleme
mekanizmalarinin  olusturuldugu hizmet siireglerinin  kurulmasi ile miimkiindiir
(Bronfenbrenner, 1979). ABD’de, erken egitim hizmetlerinin planlanmast ve
programlarin olusturulmasinda bireysellestirilmis aile hizmet planlarinin gelistirilmesi
yasalarla zorunlu kilinmistir (Mannan ve ark., 2006). Yasalar ¢ocugu merkeze alip,
cocuga odaklanmak yerine, biitiinlik igerisinde ebeveynlerin gereksinimlerinin
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degerlendirilmesi gerektigine vurgu yapmaktadir (Ozdemir, 2007; Ozdemir, 2008;
Turnbull ve ark., 2005).

Ailenin ¢ocuga sunulan egitimin diginda birakildigt ¢ocuk merkezli yaklagimin
gecerliligini kaybetmeye baslamasinin en 6nemli nedenlerinin basinda, ebeveynlerin,
cocuklarin gelisiminde ¢ok 6nemli bir rol oynamalarinin anlasilmis olmasi gelmektedir.
Erken miidahale hizmetlerindeki bu degisim silirecinin en az iki Onemli nedeni
bulunmaktadir. ilki, ebeveynler baska sorumluluklar1 ve is sebebiyle cocuklariyla
gecirdikleri zaman kisitli da olsa ¢ocuklarin hayatinda en giiglii etkiye sahiptirler. Tiim
ebeveynlerin kendilerinden baska hi¢ kimsenin iistlenemeyecegi ¢ocuklariyla ¢ok 6zel
sosyal-duygusal baglar1 vardir. Ikinci olarak, ebeveynlerin gocuklarmin gelisimini
etkileme ve onlarla iletisim kurma firsatlar1 diger yetiskinlerden ve uzmanlardan ¢ok
daha fazladir. Bu etki, ebeveynlerin ¢ogunun ¢ocuklarinin ilk yillarinda onlarin hayatlari
tizerindeki etkilerinin 6nemini vurgular. Bundan dolayidir ki ebeveynlerin, ¢cocuklarin
gelisimi lizerindeki etkilerini olumlu yonetebilmeleri, yetersizlikten etkilenmis cocuklara
ve ailelere saglanan hizmetlerden basarili sonuglar alinabilmesi ve yetersizlikten
etkilenmis cocuklar, aileler ve hizmet saglayicilar arasindaki olumlu iliskilerin
kurulmasi ile gerceklesir. Ciinkii yetersizlik tanisinin konulmasindan, yonlendirmeye,
yerlestirmeye ve gerekli programlarin uygulanmasina kadar tiim silireci yonetecek
olanlar erken miidahale hizmet saglayicilardir. Aileler, danistiklar1 uzmanlar sayesinde
cocuklart ile ilgili yeni tutum ve becerileri 6grenmek, gelistirmek, uygulamak, nasil
yardim alacaklarin1 ve nereden hizmet alacaklarimi arastirmak, hangi kaynaklari nasil
temin edecekleri konusunda arayisa girmek gibi birtakim ¢abalar igerisine girerler.

Erken c¢ocuklukta o6zel egitimde, otizmli ¢ocuklarin ebeveynlerinin de egitim
programlarina katilmalarinin 6nemli oldugu, aile-egitimci isbirliginin saglanmasinin
cocugun gelisimine olumlu yonde katki sagladigi goriisii yayginlasmaya baslamasina
karsin, uygulamalarda erken miidahale hizmetlerinin ¢ocuklara ve ailelere sunulmasiyla
iligkili sorunlar yasandigini arastirma bulgulari gostermektedir. Tirkiye’de ise erken
cocuklukta Ozel egitim alaninda, 6zel egitim hizmetlerinin ebeveynleri de igermesi
goriisiinlin kabuliine ragmen var olan miidahale hizmetlerinin ¢ocuk merkezli olarak
yiiriitiildiigii goriilmektedir (Ozdemir, 2008).

Daha once de deginildigi gibi, 6zel gereksinimleri olan ¢ocuklara yonelik uygulanan
erken egitim programlariin tekrar degerlendirilmesi gerekliligi ortaya ¢ikmaktadir. Bu
nedenle, ebeveynlere, destek kaynaklarin1 ve sorunlar ile basa ¢ikma becerilerinin
artirtlmas1 ve ebeveynlik yeterliliklerinin desteklenmesi amaci ile ebeveyn merkezli
desteklerin desenlenmesi ve hizmetlerin ebeveynlere sunulmasinin gerekliligi
anlagilmaktadir. Bu arastirmadan elde edilen bilgiler dogrultusunda, erken c¢ocukluk
donemi oOzel egitimi miidahalelerinde etkili destek mekanizmalarinin kurulmasina ve
saglik, egitim, ¢evre iligkilerinde gerekli diizenlemelerin yapilmasina gereken Gnemin
verilmesi gerektigi anlasilmaktadir.
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