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OZET

Bu arastirmada otizm tanili ¢ocuklar1 olan babalarin, yasam deneyimleri ile ilgili
goriislerinin incelenmesi amaglanmaktadir. Arastirmada nitel arastirma yontemlerinden
olgubilim deseni kullanilmistir. Arastirma kapsaminda, otizmli ¢ocuklar1 olan on baba ile
yari-yapilandirilmig goriismeler yapilmistir. Bulgular; “otizmle tanigsma, otizmli bir gocugun
babas1 olmak, otizmin etkileri, otizmle ilgili yapilanlar, gelecek ve oneriler” temalari altinda
sunulmus ve tartisitlmistir. Arastirmanin sonuglarina gore otizm babalarin yasamlarinin
bir¢ok alanmi etkilemektedir. Katilimcilar tanini sonrasinda iiziintii, depresyon ve endise
yasamislar; sosyal cevrelerinden izole olarak yalmizlagsmaya baslamiglardir. Babalar
cocuklariyla daha cok fiziksel aktiviteler yapmakta, evde egitimlerini desteklemektedirler.
Cocuklarinin yasadiklar1 yetersizlikler ile davranis ve uyum problemleri babalarin
hayatlarin1 olumsuz etkilemektedir. Cocuklarina gére hayatlarini planlamak zorunda kalan
babalar kendilerine zaman ayiramadiklarim1 belirtmektedir. Katilimeilar toplumda
cocuklarma yodnelik kiiciimseme, acima gibi tepkilerle karsilastiklarini belirtmislerdir.
Katilimcilar yasadiklari sorunlarla bas etmek i¢in psikolojik destek almamakta, yasadiklar
sorunlar1 kendileri ¢6zmeye ¢alismaktadirlar. En ¢ok ihtiya¢ duyuldugu belirtilen destekler;
giindiiz bakim evleri, maddi ve sosyal destekler olmustur. Katilimecilar hizmetlere erisimde
yasadiklar1 sorunlarla ilgili goriis belirtmislerdir. Gelecekle ilgili endise yasayan babalar,
cocuklarmin bagimsiz yasayabilecegi yasam merkezlerinin a¢ilmasini umut etmektedirler.
Konunun farkli yas gruplarindan ¢ocuklarin babalariyla, farkli sosyo-ekonomik 6zellikteki
katilimci gruplariyla yapilmasi, babalarin yasamlarinda otizmin etkisini nicel ve nitel olarak
inceleyen c¢alismalarin artmasi arastirmacilara onerilmistir. Babalara ve ailelere yonelik

verilecek destek ve hizmetlerle ilgili 6neriler sunulmustur.

Anahtar kelimeler: otizmli cocugu olan babalar, yasam deneyimleri, nitel arastirma,



ABSTRACT

This research aims to examine the opinions of fathers of children diagnosed with autism
about their life experiences. A phenomenological pattern, one of the qualitative research
methods, was used in the research. Within the scope of the research, semi-structured
interviews were conducted with ten fathers of children with autism. The findings were
presented and discussed under the themes of "facing autism, being the father of a child with
autism, the effects of autism, what has been done about autism, the future and suggestions".
According to the results of the research, autism affects many areas of fathers' lives.
Participants experienced sadness, depression, and anxiety following diagnosis; They began
to become lonely, isolated from their social environments. Fathers do more physical
activities with their children and support their education at home. The deficiencies and
behavioral and adaptation problems experienced by their children negatively affect the lives
of fathers. Fathers who have to plan their lives according to their children state that they can
not spare time for themselves. Participants stated that they encountered reactions such as
contempt and pity towards their children in society. Participants do not receive psychological
support to cope with the problems they experience, they try to solve the problems they
experience on their own. The supports stated to be most needed are; day care homes,
financial and social support. Participants expressed their opinions about the problems they
experienced in accessing services. Fathers who are worried about the future hope for the
opening of living centers where their children can live independently. It has been suggested
to researchers that the subject should be conducted with fathers of children from different
age groups, with participant groups with different socio-economic characteristics, and that
studies that examine the effect of autism on fathers' lives both quantitatively and qualitatively
should be increased. Suggestions are presented regarding the support and services to be

provided to fathers and families.

Keywords: Fathers of children diagnosed with autism, life experiences, qualitative

research
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BOLUM I: GIRIS
1.1. Problem Durumu

Toplumun en kii¢iik birimi olarak kabul edilen aile, bir gocugun yetisme siirecindeki ilk

ve en 6nemli sosyal ¢evredir.

Ebeveyn olmak kisinin sosyal ve kisisel kimligini degistiren, bu rolii iistlenen kisiler ve
aileleri icin 6nemli degisikliklere neden olan bir yasam ge¢isidir. Mevcut iliskilere bir kisi
daha eklenmesini, yeni rol ve sorunluluklarin iistlenilmesini gerektirir (Gage, Everett ve
Bullock, 2006). Bu yeni durum her aile i¢in yeni ve zor bir siire¢ iken tipik gelisim
gostermeyen bir ¢cocuk sahibi olan aileler ilave zorluklarla karsilasabilmektedir. Karmasik
ve devam eden gelisimsel ya da saglik sorunlar1 olan ¢ocuklarin ebeveynleri tipik gelisim
gosteren ¢cocuklarin ailelerinden daha fazla durumla miicadele ederler (Hewitt-Taylor, 2008)
Bireylerin iligkilerinde tistlendikleri rollerde, yasam tarzlarinda, insanlara verdikleri
onceliklerde degisimler yapmalar1 gerekebilir. Ebeveynler genellikle bos zaman, sosyal
aktivite, giinliik gorevlerindeki Onceliklerini yeniden degerlendirmek zorunda kalir
(McCourt, 2006, aktaran Hewitt-Taylor, 2008). Cocugun tanisi, ebeveynlerin yogun ilgisini
ve enerjisini gerektirir. Yogun bakim verme gereksinimi, bakim digindaki iligkilerin
azalmasina neden olur. Bu durum hem aile i¢indeki iliskileri hem de ailenin sosyal
iligkilerini etkiler. Ebeveynler arasindaki iliskiler, diger aile {iyeleriyle iliskiler, ailenin aile
disindaki kisilerle iligkileri degisime ugrar ve aile giderek sosyal olarak daha izole olur

(Hiebert-Murphy ve Trute, 2013).

Cocuk sahibi olacak aileler, hamilelikten c¢ocuklarinin dogumuna kadar siiren bir
imgeleme donemi yasar. Bu donemde ailenin beklentileri, sosyo-ekonomik statiisii, aile
yapist ve kiiltiirel yap1, yasam algilar1 gibi faktorler ¢ocuklar: hakkindaki kurgularini etkiler
(Ardig, 2010). Bebekleri diinyaya gelmeden onun hakkinda bir¢ok sey diistiniirler. Ailelerin
diisiinceleri bebeklerinin normal gelisim gostermesi tlizerine kurulur. Normal gelisim
gostermeyen, hastaligi ya da yetersizligi olan bir bebek sahibi olma ihtimali diisiinmek
istenilmez (Scheuermann ve Webber, 2008). Farkl1 gelisim gdsteren bir ¢ocuk sahibi olmak
ailelerin kurguladigi bir durum degildir. Cocugunun gelisiminde farkliliklar oldugunu
ogrenen aile, yasadig1 diger zorluklarin yaninda; bekledigi ideal ¢ocuga sahip olamadigi i¢in

keder, kizginlik, utang gibi duygular yasar. Cocuklarinin bagimsiz olamayacaginin farkina



varmak, gelecek konusunda ailede endise yaratir (Kirk , Gallagher ve Coleman, 2017).
Ebeveynler kendilerine ve digerlerine (uzmanlar, diger aileler..) 6fke hissedebilir ya da karsit
tepki gelistirerek asir1 koruma gibi davranislar sergileyebilir. Bazi durumlarda ¢cocugunu
kendi basarisizlig1 olarak gorebilir, bu durum benlik saygisini zedeleyerek yogun asagilik

duygusu ve utancin artmasina neden olabilir (Merrick, Kandel ve Morad, 2011).

Farkl1 kronik hastaliklara ve engellilik durumuna ailelerin uyumunda benzerlikler olsa
da , otizm ile ilgili sosyal dezavantajlar ve zorluklar bu ailelerin deneyimlerinin ve uyum
stireclerinin kendine 6zgli oldugunu diisiindiirmektedir(Negri ve Castorina, 2014). Alan
yazindaki ¢alismalara bakildiginda otizmli ¢ocugu olan ailelerin, tipik gelisen ¢ocuklarin
ailelerinden ve diger farkli gelisim gosteren ¢ocuklarin ailelerinden daha fazla stres
yasadigim1 gosteren bulgular oldugu goriilmektedir (Baker-Ericzen, Brookman-Frazee ve
Stahmer, 2005; Oksiiz, 2008; Pottie ve Ingram, 2008; Hayes ve Watson, 2013; Estes ve ark.,
2013)

Ozel gereksinimli gocuklart olan ailelerle ilgili 60’11 ve 70’1i yillarda yapilmis olan ilk
calismalarin, ailelerin kabullenme siirecleri, kullandiklar1 savunma mekanizmalari,
yasadiklari stres ve stresin etkileri gibi ailelerin olumsuz tepkileriyle ilgili konulari ele aldig1
goriilmektedir (Green, Wilbers, ve Darling, 2013). Bu donemde ebeveynlerin duygusal
tepkilerinin ¢evreyle etkilesimine  odaklanan psikososyal bakis acgisiyla yapilan
caligmalarda; yas, sok, yalnizlik, stres gibi duygularin ilgi odagi haline geldigi goriilmektedir
(Graf, 2018). Olshansky (1962), ebeveynlerin engellilik durumuna verdikleri kronik tizlintii
tepkisinin normal ve dogal bir tepki oldugunu belirtmistir. Birenbaum (1971), annelerin
toplumdaki iliskilerini siirdiirebilmek i¢in normal bir yasanti izlenimi vermeye calistiklarini
vurgulamigtir. Sonraki yillarda yapilan caligmalarda engelli ¢cocuk sahibi ailelerin yasadigi
olumlu degisimler de konu edinilmistir. Mullins (1987), engelli cocuklarin ebeveynlerinin
yazmis oldugu 60 kitab1 inceledigi ¢alismasinda yazarlarin biiyiik ¢cogunlugunun engelli
cocuklar1 sayesinde hayatlarinin zenginlestigini, daha anlamli hale geldigini bildirdigini

belirtmistir.

Otizm basmakalip, tekrarlayict hareketler ve smirli ilgi alanlarinin yaninda sosyal
beceriler ve sozlii-sozsliz iletisimde bozulmalarin goriildiigii bir ndrogelisimsel
bozukluktur(Vismara, Colombi ve Rogers, 2009). Otizm ilk defa psikiyatrist Leo Kanner

tarafindan, 1943 yilinda tanimlanmigstir. Kanner, bir grup ¢ocukta; konugma gecikmeleri,



digerlerine olan ilginin azlig1, rutinlere baglhilik, tekrarlayic1 davranislar gibi ortak 6zellikleri
betimlemistir (Kirk, 2017). Amerikan Psikiyatri Dernegi tarafindan yayinlanan Diagnostic
and Statistical Manual for Mental Disorders/Mental Bozukluklarin Tanisal ve Istatistiksel El
Kitabr’nin 3. siiriimiinde “infantil otizm” adiyla Yaygin Gelisimsel Bozukluklar catis
altinda ele alinmig, DSM 3-R ve DSM-4’te bu cati altina Asperger Bozuklugu, Rett
Sendromu gibi diger bozukluklar dahil edilmis ve 2013 yilinda yayimlanan son basiminda
Otizm Spektrum Bozuklugu olarak adlandirilmistir. DSM-5’te Otizm Spektrum Bozuklugu;
yasamin erken yillarinda ortaya ¢ikan, bireyin gilinliik yasamdaki islevselligini bozan;
karsilikli sosyal iletisim bozukluklar ile sinirli ilgi alan1 ve tekrarlayici davranig oriintiilerine

sahip olma kriterleri altinda yer alan bozulmalarla tanimlanmustir (Black ve Grant, 2014).

Otizm tanisi, cogu durumda ailede ¢ocuklariyla ilgili ilk endiseler basladiktan aylar ya
da yillar sonra konulur. Tamiyla birlikte aile bireyleri; keder, sok, sucluluk, kizgmnlik
duygular1 ve sonunda endiselerinin farkina varilmasiyla bir rahatlama yasayabilirler (Negri

ve Castorina, 2014).

Tan1 sonrasinda aile bir uyum siirecine girer. Otizmli bireylerde kendine 6zgii sosyal,
davranissal ve iletisimsel eksiklikler, cocugun diger aile iiyeleriyle iligkisini ve ailenin otizm
tanisina uyumunu etkiler (Meadan, Stoner ve Angell, 2009). Cocugun alisilmadik davranis
bicimleri, sinirli ve tekrarlayici ilgi alanlari, rutinleri, basmakalip davranislari, ve problem
davraniglar tiim aile sistemini etkileyebilir ve uyum siireci iizerinde derin bir etkisi olabilir

(Negri ve Castorina, 2014).

Ulkemizde o6zel gereksinimli cocuklarmn ailelerinin c¢ocuklarin durumundan nasil
etkilendikleri ile ilgili ¢alismalarda daha fazla nicel arastirma yontemlerinin kullanildigi
gbze carpmaktadir. Ailelerin yasam deneyimlerini derinlemesine inceleyen nitel
calismalarin az oldugu goriilmektedir (Demir ve Keskin, 2018; Ercan, Kirlioglu ve Kalayci
Kirlioglu, 2019; Karakus ve Kirlioglu, 2019; Lafci, Oztung ve Alparslan,2014). Bu
calismalar icinde Ozel olarak otizm tanili ¢ocuklarin aileleriyle yapilmig ¢alismalar az
sayidadir (Arslan, 2011; Capa, 2009; Giileg-Aslan, Cihan ve Altin., 2014; Selimoglu,
Ozdemir, Toret ve Kubat, 2013) Ailelerin ¢ocuklarmin tamsindan nasil etkilendiklerini,
zorluklarla nasil basa ¢iktiklarini, beklentilerinin ve ihtiyaclarinin neler oldugunu anlamak
icin ailelerin kendi goriislerini yansitan nitel ¢alismalara gereksinim oldugu goriilmektedir.

Kardes iliskileri (Armahan, 2022; Kalecik,2021), evlilik doyumu (Timli ve Akdogan,



2019), ebeveynlerde goriilen stres, depresyon ve psikiyatrik belirtiler (Firat, 2016; Gorgi,
2005; Oksiiz, 2008; Yilmaz ve Kara, 2018) gibi otizmin aile sistemine etkileri ile ilgili ¢esitli
arastirmalar yapilmistir. Ailenin her iiyesinin otizmden etkilenme durumu, ihtiyaglari,
beklentileri, otizmli ¢ocukla iligkisi farklidir. Literatiire bakildiginda babalarin otizmden
nasil etkilendigi ile ilgili az sayida calisma oldugu goriilmektedir (Akoglu,2019; Gorgiin,
2021;Savc1,2020). Bu alanda bilginin artmasinin; 6zel egitim ve psikolojik destek
hizmetlerinde, babalara 6zgii diizenlemelerin gerekliligi ve bu diizenlemelerin kapsami

hakkinda uzmanlarin fikir sahibi olmasini saglamaya yardimci olacag diistiniilmektedir.

Yukarida bahsedildigi iizere, alanda otizmli ¢ocuk sahibi babalarla ilgili ¢caligmalara
ihtiya¢ oldugu diisiiniilmektedir. Bu tez calismasinda, otizmli ¢ocuk sahibi olmanin,
babalarin yagamlarini nasil etkilediginin incelenmesi amaglanmistir. Bu amag¢ dogrultusunda
calismada; babalarin otizm algilari, otizm tanis1 sonrasinda yasadiklari, yasamlarinda
meydana gelen olumlu ve olumsuz degisimler, otizmle ilgili yasadiklar1 zorluklar ve bas
etme yontemleri konular1 ele alinmustir. Ilerleyen béliimde ¢alismanin amacina yonelik

aragtirma sorular1 ve arastirmanin 6nemi, sinirliliklari ve varsayimlari belirtilmistir.

Bu ¢alismada otizmli ¢ocuk sahibi olmanin etkileri incelenirken hem bireysel olarak
ebeveynler tlizerindeki etkilerini ele alan, hem de tiim aile {izerindeki etkilerini ele alan
teoriler kullanilmistir. Ikinci boliimde bu teoriler agiklanarak arastirmanin teorik altyapisi
belirtilmistir. Ardindan aragtirmanin konusuyla ilgili literatiirde yer alan calismalara yer

verilmistir.

Yontem boliimiinde arastirmada kullanilan fenomenolojik yontem, katilimeilarin
belirlenmesi, kullanilan araglarin olusturulma siireci, verilerin toplanmasi ve analiz siireci

detayl1 olarak anlatilmistir.

Bulgular boliimiinde betimsel analiz sonucu ulasilan temalar agiklanmistir, ilgili grafik

ve tablolara yer verilmistir. Katilimc1 goriisleri bu temalar altinda siiflanarak verilmistir.

Sonu¢ ve tartigma boliimiinde arastirma bulgularindan elde edilen sonuglar ilgili
literatiir ve teorik arka planla iliskilendirilerek verilmistir. Sonuglarin literatiirde yer alan
calismalarla benzerlikleri, bu calismalardan farkliliklar1 tartisilmistir. Ardindan arastirmanin
sonuclarindan yola ¢ikarak arastirmacilara, alanda g¢alisan uzmanlara, yasa koyuculara

yonelik Oneriler siralanmaistir.



1.2.Amac

Arastirmanin amaci, otizmli cocuk sahibi babalarin yasam deneyimlerini incelemektir.
Calismanin aragtirma grubunu, ¢ocuklar1 en az 10 yasinda ve otizm spektrum bozuklugu
tanisina sahip olan babalar olusturmaktadir. Arastirmada asagidaki sorulara cevap

aranmigtir:

1. Otizmli cocugu olan babalarin otizm algilarina, otizmin fark edilmesi ve tanilanmasi

siirecinde yasadiklarina iliskin goriisleri ve bunlara iligskin onerileri nelerdir?

2. Otizmli ¢ocugu olan babalarin otizmli ¢ocuklariyla iliskilerine iliskin goriisleri ve

Onerileri nelerdir?

3. Otizmli ¢gocugu olan babalarin, otizmin yasamlar1 ve psikolojik durumlar1 tizerindeki

olumlu ve olumsuz etkilerine iliskin goriisleri ve bunlara iligkin 6nerileri nelerdir?

4. Otizmli ¢ocugu olan babalarin, otizmli ¢ocuk sahibi olmakla ilgili yasadiklari

giicliiklerle bas etme siire¢lerine iligkin goriisleri ve bunlara iligskin dnerileri nelerdir?

5. Otizmli ¢gocugu olan babalarin gelecek ile ilgili umut ve endiselerine iliskin goriisleri

nelerdir?
1.3. Arastirmanmn Onemi

Yapilan literatiir taramasinda, iilkemizde otizmli g¢ocuk sahibi babalarin yasam
deneyimlerini inceleyen nitel arastirma yontemleriyle yapilmis ¢ok az sayida ¢alisma oldugu
goriilmiistiir.  Caligmanin, literatiire Tiirkiye’de yasayan babalarin otizmden nasil
etkilendikleriyle ilgi bilgi sunarak bu alandaki ihtiyaca katkida bulunulacag:

distiniilmektedir.

Calisma nitel aragtirma yontemi kullanilarak yapilmistir. Bu yontemin kullanilmasiyla
babalarin deneyimleri ile ilgili derinlemesine bilgi edinilmesi amacglanmistir. Bu
derinlemesine bilginin otizmli ¢ocuklarla ilgili alanda ¢alisan uzmanlara yardimci olmasi

beklenmektedir.

Calismaya katilma kriterlerinden biri, en az 10 yasinda otizmli bir ¢ocuk sahibi olmaktir.

Bu sayede otizmle ilgili deneyimleri daha fazla olan babalarin c¢aligmaya katilmast



hedeflenmistir. Caligmanin bu 6zelligiyle, babalarin hem tan1 sonrasindaki hem de taninin
lizerinden uzun zaman gegtikten sonraki duygu, diisiince ve deneyimlerinin belirlenmesi
amaclanmistir. Alan yazinda yapilan degerlendirmeye gore, calismanin bu yoniiyle farkl bir

katkida bulunacag diisiiniilmektedir.

Yurtdisinda yapilmig c¢alismalara baktigimizda otizmli ¢ocuk sahibi ebeveynlerde
olumlu gelisimlerin incelendigi arastirmalarin bulundugu goriilmektedir (Loepp,2015;
Nichols,2018; Zhang ve digerleri, 2015). Literatiir taramasinda Tiirkiye’de yasayan otizmli
cocuk ebeveynlerinin yasadiklart olumlu gelisimlerle ile ilgili az sayida caligmaya
rastlanmistir. Goriisme sorularinin arasinda babalardaki olast olumlu degisimleri anlamaya
yonelik sorular da bulunmaktadir. Aragtirmanin bu yoniiyle, Tiirkiye’de yasayan otizmli
cocuk babalarindaki travma sonrasit gelisim ile ilgili alan yazmna katkida bulunacagi

diistiniilmektedir.

Otizmli cocuklar ve aileleriyle alanda yirmi yildir ¢alismakta olan arastirmaci,
cocuklarin egitimleriyle daha ¢ok annelerin ilgilendigini, babalarin goriiniir olmadigini
gozlemistir. Annelerin uzmanlarla yakin temas halinde oldugunu, babalarla ilgili
yonlendirmelerin anneler araciligiyla yapilabildigini, babalara ulasmanin zorlugunu alanda
calisan uzmanlarin da dile getirdigi aragtirmacinin alandaki gozlemleri arasindadir. Bu
durum babanin cocuklarinin gelisimindeki etkisine yeterince onem verilemedigini, bu
konunun ihmal edildigini diistindiirmektedir. Cocuk gelisiminde ve ruh saghiginda babanin
roliinlin  6nemi  dislniildigiinde, baba-cocuk iligkisinin uzmanlar tarafindan
desteklenmesinin gerekliligi yadsinamaz. Yukarida bahsedildigi iizere, otizmli ¢ocuklari
olanlarin ebeveynlik deneyimleri otizmle ilgili ek gorevler ve zorluklar igermektedir. Bu
nedenle; otizmli bir ¢ocugun babasiyla olan iligkisinin desteklenmesinde, babanin otizmle
ilgili deneyimlerinin bilinmesinin 6nemli olacagi diisiiniilmektedir. Babalarin yasadiklari
deneyimin Ozelliklerini bilmenin, babalara verilecek ruh sagligi hizmetlerinin de

Ozellestirilmesi acisindan faydali olacagi diistiniilmektedir.
1.4.Smirhliklar

Bu aragtirmanin degerlendirilmesinde; zaman, konu, katilimcilar, veri toplama yontemi

acisindan su sinirliliklara sahip oldugu goz 6niinde bulundurulmalidir:



Bu arastirma, Istanbul ilinde yasayan, cocuklari en az 10 yasinda olan otizmli ¢ocugu

olan babalarinin otizmin yagamlarimna etkilerine iliskin goriisleriyle sinirlidir.
Aragtirma, 10 babanin deneyimleri ile smirhdir.
Arastirmada toplanan veriler yari-yapilandirilmis goriisme yontemi ile sinirlidir.
Arastirmanin zamani 2023-2024 yillari ile sinirhidir.

Arastirmada otizmin yasamin belirli alanlarina etkisi ile ilgili sorular sorulmustur. Elde

edilen bulgular bu alanlar ile smirhdir.

1.5.Varsayimmlar
Katilimcilarin goriisme sorularina samimi cevap verdigi varsayilmistir.
Katilimcilarin ¢ocuklarinin otizm tanilarinin dogru konuldugu varsayilmistir.
2.1.6. Arastirma tanimlari ve kisaltmalar
OSB: Otizm Spektrum Bozuklugu
OCEM: Otistik Cocuklar Egitim Merkezi

DSM: Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders (Mental Bozukluklarin
Tanisal ve Istatistiksel El Kitabr)

RAM: Rehberlik ve Arastirma Merkezi



BOLUM II: LITERATUR
2.1. Otizm Tanis1

Otizm ilk defa psikiyatrist Leo Kanner tarafindan, 1943 yilinda tanimlanmistir. Kanner,
bir grup cocukta; konusma gecikmeleri, digerlerine olan ilginin azligi, rutinlere baglilik,
tekrarlayici davranislar gibi ortak 6zellikleri betimlemistir (Kirk, 2017). Amerikan Psikiyatri
Dernegi tarafindan yayinlanan Mental Bozukluklarin Tanisal ve Istatistiksel El Kitabr’nin
(Diagnostic and Statistical Manual for Mental Disorders-DSM) 1980 yilinda ¢ikan 3.
stirimiinde “infantil otizm” adiyla, Yaygin Gelisimsel Bozukluklar ¢atis1 altinda otizme yer
verilmistir. Ileriki yillarda yayimlanan DSM 3-R ve DSM-4te, Asperger Bozuklugu, Rett
Sendromu gibi diger bozukluklar da bu cati altina dahil edilmistir ve 2013 yilinda
yaymmlanan son basiminda Otizm Spektrum Bozuklugu olarak adlandirilmistir. DSM-5’te
Otizm Spektrum Bozuklugu; yasamin erken yillarinda ortaya c¢ikan, bireyin giinliik
yasamdaki islevselligini bozan; karsilikli sosyal iletisim bozukluklar ile sinirli ilgi alan1 ve
tekrarlayici davranig Oriintiilerine sahip olma kriterleri altinda yer alan bozulmalarla
tanimlanmistir (Black ve Grant, 2014). Bu siiriimiinde duyusal hassasiyetler otizm
semptomlar1 arasina eklenmis, destek gereksinim diizeyi ibaresi getirilmistir. Ug diizey

destek gereksinimi tanimlanmaistir:

Agir diizeyde destek gereksinimi: iletisim becerilerinde agir yetersizlikler goriilebilir.
Sosyal etkilesim girisimleri ve bagkalarindan gelen etkilesim davraniglarina karsilik en az
diizeydedir.

Orta diizeyde destek gereksinimi: iletigim becerilerinde belirgin smirhiliklar vardir.
Desteklere ragmen sosyal bozukluklar vardir sosyal etkilesim sinirhidir. Etkilesim
davraniglaria az ya da garip karsiliklar goriiliir.

Hafif diizeyde destek gereksinimi: Sosyal iletisimde belirgin sinirliliklar vardir. Sosyal
etkilesim girisiminde bulunmada zorluk, etkilesime basarisiz karsiliklar goriiliir.

DSM-V’teki yeniliklerden biri de “belirtiler erken gelisim evresinde baslamis olabilir
fakat toplumsal gerekler sinirli yeterliligin tizerine ¢ikana kadar tam olarak kendini
gostermeyebilir ya da daha sonraki yillarda 6grenilen yontemlerle maskelenmis olabilir”
ifadesidir. Bu ifade otizm belirtileri sosyal beklentilerin artmasiyla sonradan ortaya ¢ikmis
kisilerin de tanilanmasini saglamistir (Kaymak , 2020)

Otizmin goriilme sikligi 2006 yilinda 1/150 iken giiniimiizde bu oran 1/36’e
yiikselmistir (Maenner ve ark., 2023). Bu artisin tan1 kriterlerindeki degisimler, toplumsal
farkindaligin artmasi, tanilama uygulamalar1 ve metedolojideki degisimler gibi nedenlere

bagli olabilecegi diislinlilmektedir (Hertz-Picciotto, 2009, aktaran Adler, Minshawi ve



Erickson, 2014).Tiirkiye’de otizmin yayginhg ile ilgili bir veri bulunmamaktadir (Toret,

2020).

Otizmin erkek cocuklarda kizlara gore 4 kat daha yaygin oldugu bilinmektedir (Mandy,
ve digerleri, 2012). Onceki yillarda otizmin kiz cocuklarda daha agir seyrettigi
disiiniilmekteyken, giinlimiizde otizmli kiz ve erkekler arasinda ¢ok az fark oldugu ya da
fark olmadig1 (Van Wijngaarden-Cremers, ve digerleri, 2014) bilinmektedir.Kizlarin sosyal
iletisimde karsilikliligi devam ettirebilmesi fakat arkadashigi stirdiirmekte zorlanmasi gibi
ayni kategorideki zorluklarin farkli bicimlerde yasandigi belirtilmektedir (Hiller, Young,
Weber, 2014). Yasamin ileriki yillarinda yasadiklar1 zorluklar daha belirgin hale
geldiginden, kizlarin otizm tanis1 erkek ¢ocuklara gére daha ge¢ konulmakta ya da daha fazla

yanlis tanilama yapilmaktadir (Rivet Matson, 2011).

Otizm tanisma sahip ¢ocuklarin dortte tigline yakini ek bir taniya sahiptir. Otizmle
birlikte en sik goriilen bozukluklar sunlardir: Dikkat eksikligi ve hiperaktivite bozuklugu,
depresyon, anksiyete bozuklugu, bipolar bozukluk, Tourette sendromu ve tik bozukluklari,

cocukluk baslangicli sizofreni (Sharma, Gonda ve Tarazi, 2018).
2.2. Aileye “Farklh” Bir Cocugun Katilmasi

Bir ¢ocugun 06zel gereksinime sahip oldugunun fark edilmesi gereksinim tiiriine ve
ailenin 6zelliklerine gore farklilik gosterir. Ozel gereksinim ihtiyaci daha fazla olan ¢cocuklar
bebeklikten hatta dogumdan itibaren fark edilirken daha az gereksinim ihtiyaci olanlar ya da
ogrenme giicliigii, hafif derecede zihinsel yetersizlik, otizm gibi gelisimsel yetersizlikler
daha ileri yaglarda fark edilebilirler (Ardig, 2019) Otizmli ¢ocuk sahibi aileler genellikle 12-
18 ay arasinda otizm belirtilerini fark etmeye basladigindan, bundan onceki siireci tanisi
olmayan bebeklerin ailelerine benzer gegirirler (Tekin-iftar ve Kutlu, 2013). Ebeveynler
cocuklarmin gelisimlerinden endise etmeye baglayinca degerlendirme i¢in farkli uzmanlara
bagvurabilirler. Otizm tanis1 almak aylar hatta yillar siirebilir. Cocuklarinin Otizm Spektrum
Bozuklugu tanisi almasi ailede bazen travmatik etkileri olabilen 6nemli bir durumdur. Tam
ailede sok, keder, sucluluk gibi duygular uyandirabilir, uzun siiren tani siireci de ailenin
ylikiinii ve stresini arttirir. Bazen de siipheleri uzun siire sonunda anlasildigi i¢in rahatlama

duygusu yasayabilirler (Negri ve Castorina, 2014) .
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Ozel gereksinimli bir gocugun bakimn ailelere ek sorumluluklar getirir. Cocugun bakimi
ebeveynlerin yogun ilgisini ve ¢abasini gerektirir. Aile {iyeleri arasindaki iliskiler ve aile
disindaki kisilerle iliskiler bundan etkilenir, ailenin sosyal iliskileri giderek azalabilir
(Hiebert-Murphy ve Trute, 2013) Kariyerlerinde ilerleme firsatlarin1 kagirmak, daha az
calismak zorunda kalmak maddi kaynaklar1 azaltirken, tedavi ve egitim masraflari aile i¢in
ek harcamalar olusturur. Egitimi takip etme, davranis sorunlariyla bas etme, cocugun
psikolojik sorunlari i¢in destek alma gibi sorumluluklar1 yerine getirmek zorunda kalirlar.
Ozel gereksinim durumunu cevrelerindeki insanlara anlatmak da aile i¢in ek bir zorluk
getirebilir (Ozen, 2022). Otizmde géoriilen 6fke nobetleri, saldirganlik, kendine zarar verme
(Mazefsky, Pelpry ve Daahl, 2012), uyku problemleri (Cortesi, 2010) gibi zorluklar ailelerin

diger 6zel gereksinimlerden daha fazla zorluk yasamasina neden olur.
2.3. Cocugun Gelisimi ve Ruhsal Yapilanmasinda Babanin Roll

Erken ¢ocukluk donemindeki anne-baba ve ¢ocuk iliskilerinin gelisime etkilerini ilk
vurgulayan, psikanalitik kuramin kurucusu Freud olmustur. Freud insanin ruhsal
yapilanmasinin olusmasinda ve kisilik gelisiminde ¢ocukluk yasantilarinin 6nemli etkisi
olduguna inaniyordu (Gander ve Gardiner, 98). Olusturdugu psikosekstiel kuram, kisilik
gelisiminde anne-babanin ¢ocuklariin cinsel ve saldirgan diirtiilerini diizenleme bi¢iminin
onemini vurgular (Berk, 2013). Freud’a gore ruhsal aygit id (altbenlik), ego(benlik) ve
siiperego (iistbenlik) olmak iizere ii¢ yapidan olusur. id temel biyolojik gereksinimlerin ve
arzularin kaynagi olan, birbirine karsit diirtii ve egilimlerin yer aldigi yapidir. Ego ruhsal
yapmin diizenleyici kismudir. Id’in diirtiilerinin kabul edilebilir bigimde bosaltilmasini
saglar. Ug alt1 yas arasinda cocuklarin anne babalarla etkilesimleri sonucunda, benligin anne-
baba ve toplumun deger yargilarina gore sekillenen bir pargasi da siiperego(iistbenlik)’yu

olusturur. (Oztiirk, 2001; Berk, 2009/2013).

Freud ¢ocuk gelisimini bes evrede ele almaktadir. Oral donem (0-1 yas ), anal donem
(1-3 yas), Odipal/fallik dénem (3-6 yas), gizil dénem (6-11 yas), genital donem (11 yas-
yetiskinlik).Fallik donemin 6nemli sorunlar1 oglanlarda Odipus catismas1 ve igdis edilme
korkusu, kizlarda penis imrenmesidir (Oztiirk, 2001).Babanin rolii ile ilgili psikanalitik
diisiincelerin kaynagimi Freud’un Odipal/fallik déneme iliskin a¢iklamalar1 olusturmaktadir
(Jones, 2005). Psikoseksiiel kuramda bu donemde siiperegonun gelistigi goriilmektedir

Stiperegonun gelisimi anne-baba ile etkilesimler sayesinde olusur. Bu dénemde yasanan
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Odipus catismasi ve igdis edilme korkusunda baba 6nemli bir figiir olarak ortaya ¢ikar. Hem
kiz hem oglan c¢ocuk i¢in ilk sevgi nesnesi olan anneye bu dénemde erkek ¢ocuk 6zel bir
sevgi ile yoOnelir. Babaya kars1 kiskanglik duygulari besler ve baba tarafindan
cezalandirilmaktan korkar. Erkek ¢cocugun baba ile 6zdesim kurmasi ile ¢atigma ¢éziimlenir.
Kiz ¢ocugun bu dénemde yasadigi penis imrenmesi de onu babaya yakinlastirir. Bu donemde
baba ile kurulan 6zdesim, babanin temsil ettigi yasaklarin, degerlerin sindirilerek tistbenligin

gelisimini saglar (Freud, 1924, aktaran, Oztiirk,2001).

Babanin rolii daha sonraki psikanalitik yaklagimlarda farkli seklilerde de ele alinmistir.
Nesne iliskileri teorisinde babanin zihinde yer alan iki temel nesneden biri oldugu diistiniiliir.
Cocugun biyolojik ihtiyaglarini karsilayan anne ilk nesne iken baba ikinci nesnedir. Cogu
nesne iligkileri teorilerinde annenin ihtiyaglara cevap verme, rahatlatma, besleme alanlarinda
yer alirken babanin daha gerceklik temelli, anne ve bebek arasinda bir yerde konumlanur.
Anne bireyin hayatta kalmasi ile ilgiliyken baba, bir insan olarak bireyin toplumdaki yerini

belirlemekle ilgilidir (Jones, 2005).

Mahler ve Greenacre da ¢cocugun kimlik gelistirmesinde babanin roliinii vurgulamistir
(Target ve Fonagy, 2002). Mahler bebegin ilk olarak kendi disinda bir nesne olarak anneyi
fark ettigini ve anne ile bebek arasinda simbiyotik (ortak-yasamsal) bir iliskinin kuruldugunu
belirtir. Bebegin fizyolojik arzular1 zamanla psikolojik arzulara doniisiir. Boylece nesne
imgeleri olusmaya baglar. Bebegin anne disinda bir nesne olarak ilk fark ettigi babadir.
Mahler’e gore baba, anne ve ¢ocuk arasindaki simbiyotik iligkinin bitmesini saglar (Mahler
2003, aktaran Ongider, 2013) Babanin olmadig1 ya da ulasilabilir olmadig1 durumlarda;
bebek ve annenin temsiline iigiincii temsil olan baba temsilinin eklenemedigi, bebeklerin
anne ile yasadigi ikili iliskiden ¢ikmakta zorlandiklarin1 ve daha kirilgan olduklar
distiniilmektedir (Greenspan 1982, aktaran Target ve Fonagy, 2002). Greenacre da babay1
hem anneye destek saglayict hem de ¢ocugun yasaminda kendine yeterlilik niteliklerini

destekleyici olarak gormiistiir. (Target ve Fonagy, 2002).

Ruhsal yapilanmanin olusumunda babanin; anneden sonra ilk karsilasilan figiir olarak
digerinin farkina varma, toplumsal kurallar1 fark etme ve bunlar igsellestirme, kendine

yeterlilik duygusu gelistirme gibi 6nemli rolleri oldugu gériilmektedir.

Babanin ¢ocugun gelisimindeki etkisini inceleyen bilimsel ¢alismalar ise ilk olarak

cinsiyet roliiniin gelismesine odaklanmigtir. Arastirmalar, babanin yoklugunun zarar verici
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yaninin bir cinsel rol-modelin eksikligi olmadigini; babanin ekonomik, sosyal, duygusal

rollerinin yetersiz bir sekilde doldurulmasinin daha fazla etkileyici oldugunu 6nermektedir.
(Lamb, 2010)

Babalar davranislari, ilettikleri tutumlar ve mesajlar yoluyla ¢cocuklar1 dogrudan etkiler.
Babanin bakima katilimi ¢ocuklarin cinsiyet rolleri hakkinda daha az kliselesmis tutum
gelistirmesini saglar. Cocugun iki ebeveynle etkilesime girmesi ¢ocuklara daha fazla uyaran
sunarak bilissel yetenekler alaninda daha fazla fayda saglanmasina, empati becerisinin ve

i¢sel kontroliiniin gelismesine neden olur (Lamb, 2010).

Babalar oynama bicimleri ve kullandiklar1 dil ile gocugu dis diinyaya hazirlar. Anneye
gore daha karmagik bir dille konusan babanin ¢ocuklarin dil gereksinimi arttirarak diinyayla
bebek arasinda bir koprii olusturdugu distiniiliir (Ely, Berko-Gleason, Narasimhan ve
McCabe, 1995; Mannle ve Tomasello, 1987, aktaran Lamb, 2010). Babalarin oynama
bicimleri annelerden farklidir. Anneler daha fazla oyuncak sunarak daha yumusak seslerle
oynarken babalar daha uyarici, duygu patlamalari i¢eren fiziksel oyunlar oynarlar. Bu oyun
bicimi bebekleri akran oyunlarindaki aligilmadik durumlara ve ¢evrelerindeki diinyaya

hazirlar (Berk , 2009/2013)

Babanin katilim1 her iki ebeveynin kendilerini daha ¢ok tatmin eden seyleri yapmalarini
saglar, anne- ¢cocuk iligkisinin kalitesini arttirarak cocugun uyumunu kolaylastirir. Bu sayede
olusan sicak iligkiler ve yakinlik iceren olusan aile baglami babanin bebegin gelisimindeki

dolayl1 faydalardan sayilabilir (Lamb, 2010).
2.4. Ozel Gereksinim Durumunun Aile Bireyleri Uzerindeki Etkisiyle ilgili Teoriler
2.4.1. Kronik tzuntu

Olshansky (1962) kronik {iziintiiyli ebeveynlerin engellilik durumuna verdikleri normal
ve dogal bir tepki olarak tanimlamistir. Ebeveyn ¢cocugunun durumunun ¢ok az degismesi
ve bagimliligi nedeniyle siirekli iizlintii hisseder. Bu iiziintii farkli durum ve zamanlarda
azalabilir ya da artabilir, kisiden kisiye degisiklik gosterebilir. Bazen hafif diizeyde engeli
olan ¢ocuklarin ailelerinde de goriilse de orta ve agir diizeyde engellilikleri olan ¢ocuklarin
ailelerinde neredeyse evrenseldir. Kronik tiziintii, bireysel 6zellikler, kiiltiir, sosyal sinif vb.

Ozelliklerden de etkilenebilir.
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2.4.2. Asama modeli

Psikiyatrist Kiibler-Ross, 6liimciil hastaliga yakalanmis olan hastalarda 6liim siirecine
uyumu inceledigi ¢alismalarina dayanarak bes asamali bir model tanimladi. Bu asamalar
(a)inkar (b) 6fke (c) pazarlik (d) depresyon ve (e) kabul. Baslangigta 6liimciil hastaliktan
mustarip olan kisilere uygulanmasina ragmen, Kiibler-Ross, sevilen birinin 6liimii veya
kronik bir hastaligin veya rahatsizligin baslangici gibi 6nemli yagam olaylarina uygulanacak

sekilde modeli genisletti. (Negri ve Castorina, 2014)

Model engelli ¢ocuk ailelerinin taniya verdikleri tepkileri agiklamak icin de
kullanilmistir. Engelli ¢ocuk ailelerinde de ebeveynler, hayallerindeki mutlu ve basarili
cocugun yasini tutmaktadirlar (Penzo ve Harvey, 2008). Fakat yas siireci dogrusal degil
dongiiseldir , her duygusal krizde ebeveynin ilk yas tepkisinin yogunlugu geri doner ve yeni

bir dongii baglar (Mac Gregor, 1994).

Kiibler-Ross (2010), inkar ya da kismi inkari, neredeyse tiim hastalarin kullandigini,
bunun ac1 verici ve rahatsiz edici durumla basa ¢ikmak i¢in saglikli bir yol oldugunu belirtir.
Bu agama beklenmedik sok edici haberlerden sonra tampon gorevi gorerek, hastanin kendini
toplamasina yardim eder ve zamanla daha az radikal olan bagka savunmalar1 kullanabilmesi
icin ona zaman tanir. Inkar cogunlukla kisa bir siire sonra kismen kabullenmeye doniisen
gecici bir savunmadir. Hastanin inkar1 birakmasi hastaligin kendisine s6ylenme bi¢imi, ne
kadar vakti oldugu ve stresle basetmeye ne kadar hazir oldugu ile iliskilidir.Ozel
gereksinimli bir ¢ocugun ailesinde bu asama; taniy1 6grendikten sonra sok yasama, taniy1

reddetme, yardim Onerilerini geri ¢evirme seklinde yasanabilir (Ardig, 2010).

Inkar tepkisi artik siirdiiriilemez duruma gelince yerini “neden ben?” sorusuyla birlikte
ofke, kuskiinliik, kiskan¢lhik gibi tepkiler alir. Bu ikinci asamada hastalar 6fkesini
cevrelerindeki herkese yansitirlar. Bu 6fkenin ¢cogu zaman bu kisilerle dogrudan ilgisi yoktur
(Kiibler-Ross, 2010).0zel gereksinimli ¢cocugun ailesinde de “neden biz?” sorgulamasi
goriilebilir, uzmanlara, sosyal ¢evresine karsi 6tke ve icerleme duygular1 yasayabilir. Sosyal
cevresinde Ozel gereksinimi olmayan g¢ocuk sahibi ailelere icerleyebilir, kendilerini

anlamadiklari i¢in 6fke duyabilirler (Ardig,2010).
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Pazarlik asamasinda aile uzmanlarla, dogaiistii giicii olduguna inandig1 kisilerle, Tanr1
ile pazarlik yapabilir. Aile bu asamada yasadiklar1 bu olguya tek bir neden bulmaya ve buna

miidahale edebilmeye calisir (Ardig,2010).

[lk {ic asamadan gegen aile yasadig1 kaybin farkina varmis, bundan sonra hayatinda bir
takim degisimler olacagin1 anlamistir. Bu asamada bir ¢6ziim bulamadigi i¢in ¢aresizlik,

umutsuzluk duygular1 yasayabilirler (Ardig, 2010).

Kabul asamasinda ailenin cocuklar1 ile ilgili algilar1 degisir, c¢ocuklarinin giiglii
yonlerini odaklanabilirler ve onlar1 bir birey olarak gorebilirler. Bu asamaya her aile

gelememektedir (Ardig,2010)

Kiibler-Ross’un asama modeli 6zel egitim alaninda 6zellikle kabul gormiis ve ailelerin
tepkilerini agiklamada bir ¢ok arastirmaci tarafindan kullanilmistir (Allred ve Hancock,

2012).
2.4.3.Belirsiz kayip

Tipik kayip, sinirlart belli kayp tiiriidiir. Oliim 6rneginde 6liim belgesi ve ritiiellerle
kayip belli hale gelir, yas tutulmaya baglanabilecegi kabul edilir. Saglikli insanlar kayb1
cozlimleyip yeni iliskiler kurabilirken; az sayida kisi, kaybedilene bagh kalir, zihni onunla

mesgul olmaya devam eder (Boss,1999).

Oliim dis1 cogu kaybin adlandirilmast, tarif edilmesi, dogrulanmasi zordur. Belirgin bir
6liim olmadigi i¢in ¢ogu kay1p agikca tanimlanamaz. Cogu kisi i¢in neyin kaybedildigi tam

olarak belirgin degildir (Winokuer ve Harris, 2016)

Belirsiz kayip durumunda kayip nesneye bagli kalmay1 iceren komplike yas tepkisi
normal kabul edilebilir. Bu durumda kaybin ¢6ziime kavusturulamamasi igsel bozukluktan

degil dis etkenlerden kaynaklanmaktadir (Boss, 1999).

Belirsiz kaybin birinci tiirtinde; kisi fiziksel olarak yoktur ama psikolojik olarak varligi
algilanir ¢iinkii 6lii ya da yasiyor oldugu belli degildir. Ikinci tiiriinde kisi fiziksel olarak
vardir fakat psikolojik olarak yoklugu algilanir. Depresyon, Alzheimer vb. ruhsal

bozukluklarda yasanan bu kayiptir (Boss, 1999).
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Belirsiz kaybin yarattig1 kafa karisiklig1 yas tutma siirecini dondurur. Aile bireylerinde
umutsuzlukla beraber depresyon, kaygi ve somatik rahatsizliklar goriilebilir. Aile tiyelerinin
zihinlerinin kayipla mesgul olmasi, diger aile {iyelerinin ihmal edilmesine neden olur. Bu
seklide once bireyler etkilenir ve bu etki diger aile bireylerine de yayilir. Aile iginde

kimsenin olmadigi bir sistem haline gelir (Boss, 1999).

Boss ve arkadaglari, ailedeki tiziintiiye katkida bulunan belirsizligin ¢esitli alanlarimni

belirlemislerdir. Bu alanlarin tiimii otizm tanisina uygulanabilir:

Tanmin yeterince acik olmamasi: Otizm tanis1 davranigsal belirtilere dayali olarak

belirlendiginden hi¢bir zaman basit degildir ve ¢cogu zaman uzun siirer.

Sonuglar1 tahmin etmede zorluk: Her ¢cocuk otizmden farkl sekillerde etkilenmektedir.

Bu nedenle gelecekte nasil yetiskinler olacaklari ebeveynler i¢in belirsizdir.

Hastanin islevselliginde giinliik degisiklikler: Otizmli ¢ocuklarin bazi giinler kolaylikla
tolere edebildikleri seylerin bagka bir giin onlara zorlayict geldigi goriilebilmektedir. Ayni
zamanda gelisimin her alan1 ayni sekilde etkilenmemis olabilir. Bir alanda becerileri daha
iyiyken baska bir gelisim alaninda zorlaniyor olabiliriler. Bu tutarsizliklar ebeveynlerin
planlarmi1 yapmalarint ve c¢ocuklarin davranislarina uygun sekilde tepki vermelerini

zorlagtirir.

Saglikli bir goriiniim: Otizmli ¢ocuklar tipik gelisen ¢ocuklardan belirgin olarak farkli
gbziikmezler. Bu yiizden aileler yillarca ¢ocuklarin tipik gelisim gosterdigini diistinebilirler.
Yakin cevreleri tani ile ilgili asir1 tepki verdiklerini sdyleyebilir ve bu yorumlar

ozgiivenlerini zedeleyerek ve belirsizlik duygusunu arttirabilir.

[liskilerin kaybedilmesi: Otizmin digerleriyle anlaml1 deneyimler yasamay1 zorlastiran
dogasi ailede belirsizlik yaratir. Cocuk fiziksel olarak evdedir ve ailenin ilgisine ihtiyact
vardir. Fakat bir ¢cocuktan beklenen sekilde aile iligkilerine dahil olmamaktadir, psikolojik
olarak tam olarak orada degildir. Ebeveyn-¢cocuk iliskisinin dogasinda bir degisiklik

gerekmektedir ve bu durum belirsiz kayip durumu olusturur (O'Brien, 2007).
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2.4.4, Travma sonrasi biiyiime

Acmin ve sikintinin olumlu degisimlerin nedeni olabilecegi; dini dgretilerde, eski
medeniyetlerin fikir ve yazilarinda, felsefi yaklagimlarda yer alan  binlerce yillik bir
anlayistir (Tedeschi ve Calhoun , 1995). Tedeschi ve Calhoun (2004) bu olumlu degisimleri
travma sonrasi biiyiime olarak adlandirmis ve “bir kriz yasamis bireylerin en azindan bazi
alanlarda krizden 6nceki durumlarini agsma deneyimleri” olarak agiklamistir. Travma sonrasi
yasanan olumlu degisimleri inceleyen c¢esitli arastirmacilar 6zel gereksinimli cocuklarin
ailelerinde de bazi faydalarin goriildiigiinii belirtmislerdir (Meleady, Clyne, Braham, Carr,

2020).

Bes alanda degisimin gerceklestigi belirtilmektedir: (a) Yasamla ilgili minnettarhigin
artmasi, onceliklerin degismesi. (b)Insanlarla daha samimi ve anlaml iliskiler. (c)Kisisel
giiclin artmast ya da sahip olunan giiciin farkina varilmasi (d) Yasamdaki yeni imkanlarin

farkina varma (e) Manevi ve varolugsal alanlardaki gelisme (Tedeschi ve Calhoun, 2004).
2.5.0zel Gereksinim Durumunun Aileler Uzerindeki Etkisiyle Ilgili Teoriler
2.5.1.Aile sistemleri

Turnbull, Turnbull, Erwin ve Soodak (2006), ailenin bir biitiin olarak incelenmesi
gerektigini ve Ozel gereksinimli bir ¢ocugu anlamak icin ailenin etkilesim kaliplarnin
anlagilmasinin gerekli oldugunu savundu. Turnbull ve arkadaslarina gore, geleneksel bir
cekirdek aile i¢inde, dort ana alt sistem vardir: (a) esler arasindaki etkilesimleri iceren evlilik
alt sistemi, (b) ebeveynler arasindaki ve ebeveynlerle ¢ocuklar arasindaki etkilesimleri
iceren ebeveyn alt sistemi (c) kardesler arasindaki etkilesimi igeren kardes alt sistemi (d)
cekirdek ailenin iiyeleri ve diger akrabalar arasindaki etkilesimleri iceren genis aile alt

sistemi (Meadan, Halle ve Ebata, 2010).
Turnbull ve arkadaslari ii¢ sistem teorisi varsayimini vurgulamiglardir:

(a) Girdi ve Ciktilar: Ik varsayim girdi ve ¢ikt1 arasindaki iliskiyi ele almaktadr.
Ornegin, aile iiyelerinin yas1, aile iiyelerinin sayis1 ve engelliligin tiirii gibi aile 6zellikleri

etkilesime girerek kendine has sonuclar ortaya cikarir.
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(b) Biitiinciilliik: Ikinci varsayim olan biitiinciilliik, aile sisteminin hem bireyleri hem
bireylerden olusan alt sistemleri igerdigini anlatir. Bu aile alt sistemlerinin her birinin

etkilesim, birliktelik ve uyum saglama ile ilgili birtakim kurallar1 vardir.

(¢) Smurlar: Ugiincii varsayim, ailenin aciktan kapaliya degisen derecelerdeki sinirlarini
anlatir. Aile uzmanlarla is birligini kolaylastiran ac¢ik sinirlara ya da zorlastiran kapali
sinirlara sahip olabilir. Siirlarin agik olma derecesi dnceki deneyimlerden etkilenir (Stoner,

2015).
2.5.2. Ekolojik sistemler modeli

Bronfenbrenner’e gore her ¢ocuk karmasik bir sosyal ¢evrede gelisir. Bu g¢evrede
kardesler, ebeveynler, biiyiikanne, biiyiikbabalar, evcil hayvanlar, 6gretmenler, arkadaslar,
bakicilar gibi birgok kisi bulunur. Bu ¢evre de daha biiyiik sistemler icinde yer alir. (Bee,
1995) Cocuk katmanlar seklinde bir dizi sistem icerisinde biiylir (Shelton 2019).
Bronfenbrenner bu yapiy1 aciklamak icin Ekolojik Sistemler modelini olusturmustur.
Ekolojik  sistemler, i¢ ice ge¢mis bir dizi kiime olarak diisiiniilmistiir

(Bronfenbrenner,1979). Bu sistemler sunlardir:

Mikrosistem: Merkezde yer alan, ¢ocugun dogrudan etkilesime girdigi en yakin ¢evresi.

Aile, okul, bakim merkezi gibi.

Egzosistemler: Cocugun dogrudan etkilesim kurmadigi fakat mikro sistemleri
etkileyerek cocugun iizerinde dolayli etki olusturan sistemler. Ebeveynlerin isi, is
arkadaglar1 gibi. Kisinin gelisimi kendisinin bulunmadigr durumlarda gergeklesen

olaylardan da etkilenir

Makrosistem: Mikro ve egzosistemlerin i¢inde bulundugu sistem. Bu son evre, 6nceki
evrelerin tiimiiyle ilgilidir. Etnik kimlik, kiiltiir, ailenin yasadigi cevre gibi unsurlar
makrosistemi olusturur (Bee, 1995). Bir toplumda yasanan degisimler gelisimde ve
davranislarda degisime neden olur. Ornegin bir toplumda yasanan ekonomik kriz, cocugun
o siradaki yasina bagh olarak yasamimi olumlu ya da olumsuz etkileyebilir

(Bronfenbrenner,1979).

Her birey bu karmasik sistemlerden olusan 6zel bir ekosistem icinde gelisir.

Bronfenbrenner’in kuramina gore, gelisimi anlamak icin sadece bu karmasik sistemleri degil
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bu sistemlerin tiim bilesenlerinin birbiriyle olan etkilesimlerini anlamak ve kisinin bakis
acisindan bu ekosistemi géormeye ¢alismak gereklidir. Gelisimsel olarak 6nemli olan gelisen

kisinin algiladig1 ekosistemdir (Shelton 2019).
2.6. Tlgili Literatiir

Bu boéliimde aragtirma konusu ile ilgili yurtdisinda ve iilkemizde yapilmis olan

caligmalar ele alinacaktir.
2.6.1.Baba-cocuk iliskisi ile ilgili cahsmalar

Babalara yonelik hazirlanmis baba destek programinin etkilerinin incelendigi nicel
yontemle yapilmis bir ¢aligmada, yedi-on yas arasinda ¢ocuklar1 olan 12 babada programin
etkili oldugu, babalarin cocuklarma karsi kullandiklar1 tutumlarin ve ¢ocuklariyla

iligkilerinin gelistigi goriilmiistiir (Alibeyoglu, 2009).

Yal¢inoz (2011) tarafindan nitel yontemle yapilan ¢alismada en az bir gocugu olan on
bes baba ile goriismeler yapilmis, kendi babalari ile olan baba-ogul iligkileri ve kendi
cocuklartyla yasadiklar1 baba-cocuk iligkileri incelenmistir. Arastirmanin bulgularina gore,
katilimecilar kendi babalarmi daha c¢ok uzak-otoriter, evin ge¢imini saglayan olarak
betimlerken kendilerini daha liberal, ¢ocuklarnin hayatina daha fazla dahil olan babalar

olarak tanimlamiglardir.

Burdur ilinde devlet anaokuluna devam eden 3-6 yas grubu ¢ocugu olan 289 babanin
katildig1 calismada babalarin ¢ocuk sevme diizeyleri ve ¢ocuklartyla ilgilenme diizeyi ile
iligkisi incelenmistir. Babalarin ¢ocuk sevme diizeyleri ile cocuklariyla ilgilenme diizeyleri
arasinda olumlu ydnde iliski oldugu, cocuk sevme diizeyinin gocukla ilgilenme diizeyini
yordadigr bulunmustur. Calismaya katilan babalarin ¢ogunlugu cocuklariyla oynayarak
vakit gegirdiklerini belirtmistir. Calismaya gore babalarin ¢ocuk sevme diizeyi ¢ocugun
cinsiyetine gore degismemektedir. Babalarin yarisindan fazlasinin sevgilerini fiziksel temas
ile gosterdikleri; ¢cocukken fiziksel temas yoluyla babalarindan sevgi gdrmiis katilimeilarin,
fiziksel temas ile babalarindan sevgi gérmemis katilimcilara gore ¢ocuk sevme diizeylerinin
daha fazla oldugu ve fiziksel temas yoluyla sevgi gdrmeyen babalarin g¢ocuklariyla

uyumlarinin daha az oldugu ¢alismanin bulgularindandir (Ekici, 2021).
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12-36 aylik ¢ocuklar ve babalarindan olusan 29 ciftin katildig1 tarama modelinde
yapilmis bir ¢alismada ¢ocuklarin mizaci ile babalarin cocuk bakiminda yasadigi caresizlik
duygular1 ve baba-¢ocuk baglanmasi arasindaki iliski incelenmistir. Calismanin bulgular
cocugun mizaciin baba-gocuk baglanma giivenliginin belirleyicisi olmadigini

desteklemektedir (D6nmez, 2023).

Literatlirde baba katilimiyla ilgili miidahale programlarina odaklanan 1988-2018 yillar1
arasinda yapilan 44 calismanin gozden gecirildigi bir meta-analiz ¢alismasma gore tim
miidahale programlari babalar i¢in olumlu sonuglar ortaya koymustur. Babalarin psikolojik
tyi-oluslarinin 1iyilesmesi ve olumlu davramiglar en belirgin sonuglar olmustur. Bazi
calismalar ¢ocuklarin akademik basarisini arttirmis ve saglikli davranislar kazandirmistir.
Cok az sayida ¢alismada olumsuz sonuglar bildirilmistir (Henry , Julion , Bounds ve Sumo,
2020)

2.6.2. Otizmli ¢ocuklarin aileleriyle ilgili calismalar

Otizmi cocuklarin aileleri ile ilgili yurt disinda yapilmis nicel ve nitel calismalara

asagida yer verilmistir.

Otizmli ¢ocuk sahibi 28 ebeveyn ile yapilan boylamsal bir ¢alismada, ebeveynlerin
yasadiklar1 sorunlar ve basa ¢ikma yoOntemlerinin zaman iginde degistigi goriilmiistiir.
Zaman i¢inde hizmet saglayicilara olan giivenin ve ebeveynler tarafindan bildirilen toplam
basa ¢ikma stratejilerinin sayisinin azaldigi goriilmiistiir. Sorun odakliliktan duygu odakli
basa ¢ikma stratejilerine dogru bir kayma olmustur; dinin ve ¢ocuklarinin iyi niteliklerinin

takdir edilmesi gibi diger basa ¢ikma stratejilerinin goreceli nemi artmistir (Gray, 2006).

Bayat’in (2007) otizmli ¢ocuk sahibi ailelerle yaptigi ¢calismada, 175 ebeveyne acik uclu
sorular da igeren bir anket uygulanmistir. Caligma sonucunda yasadiklar1 zorluklara ragmen
bazi ailelerin yilmazlik gosterdigi bulunmustur. Aileler; daha sefkatli, yardimsever olma,
daha az bencil olma, bireysel farkliliklara karsi anlayigh olma ve daha saglikli yagsama bakis
acillar1 bulma, manevi inanglarinin artmasit gibi olumlu degisimler yasadiklarini

belirtmislerdir.

Cocuklar otizmli olan 174, ¢ocuklar1 otizmli olmayan 179 ¢iftin katildig1 bir caligmada

katilimcilardan 14 giin siireyle esleriyle iligkilerinin bazi 6zelliklerini bir gilinliige not
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etmeleri istenmistir. Bulgularin analizine gore, otizmli ¢ocugu olanlarin esleriyle daha az
zaman gecirdikleri, daha az yakinliklar1 oldugu, daha az pozitif ¢ift etkilesimine sahip

olduklar1 bulunmustur (Hartley , DaWalt, Schultz, 2017)

Hartley ve Schultz (2015) tarafindan yapilan bir ¢aligmada; otizmli ¢ocuk annelerinin
ve babalarinin 6nemli ve karsilanmayan destek ihtiyaglarini belirleyip karsilagtirmak, aile ve
cocuk faktorleriyle iligkilerini belirlemek amaclanmistir. Bu amagla ¢alimaya katilan 73
ebeveynle birer goriisme yapilmis ardindan 10 giin boyunca cocuklarinin davranig
problemlerini kaydetmeleri istenmistir.Calismanin bulgularina gore anneler, babalardan
daha fazla 6nemli destek ihtiya¢larinin karsilanmadigini bildirmislerdir (Hartley Schultz,
2015)

Yiiz kirk alt1 otizmli cocugu olan ¢iftin katildig1 ¢calismada ciftlerin iliskilerinden tatmin
olma durumlar1 incelenmistir. Bu calismanin bulgularina gére hem anne hem babalarda
depresyon diizeyi arttikca iligki tatmin diizeyi azalmaktadir. Otizmli ¢ocuklarindaki davranis

problemleri arttikca iligki tatmini azalmaktadir (Langley, Totsika, ve P.Hastings, 2017)

Birlesik Krallik’ta yapilan, on bir otizmli ¢ocuk ebeveyninin katildigi nitel bir galigmada
tanilama siireci incelenmistir. Ebeveynlerin ¢ogu tani siirecinin yeterince acik olmadigini
belirtirken bekleme siiresinin uzunlugu, desteklere ulagsmak i¢in yogun ¢aba gerekmesi gibi

zorluklar1 ifade etmislerdir (GraceBurden, 2024)

Kuzey Amerikali 117 annenin katildig1 ¢alismada ¢ocuklarinda 0SB tanisi olan grup ile
cocuklarinda hem OSB hem de dikkat eksikligi ve hiperaktivite bozuklugu tanisi olan iki
grup incelenmistir. Tki grup arasinda hem OSB hem DEHB tanis1 olan ¢ocuklarin anneleri,
cocuklar1 yalmiz OSB tanili  olan gruba gore daha diisiik duygusal iyi olus
bildirmislerdir(Romaniuk, Ward, Henrikson ve Cochrane, 2024).

Ortak ebeveynlik yapma iligkilerindeki olumsuz deneyimlerin incelendigi bir ¢alismaya
142 otizmli ¢cocugu olan ebeveyn katilmigtir. Olumsuz deneyim bildiren ebeveynler daha
fazla artan aile stresi bildirmislerdir. Taniya bagli aile stresi, taninin diger ¢ocuklarla iliski
tizerindeki etkisi, tedavi merkezine fiziksel mesafe olumsuz ortak ebeveynlik iligkileri ile

iligkili bulunmustur (Sim, Cordier, Vaz, Netto ve Falkmer, 2017).
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2.6.3. Otizmli ¢cocuklarin babalariyla yapilan calismalar

Ailelerle ilgili ¢alismalarda, babalarla yapilan arastirmalarin arttigi goriilmektedir.
Otizmli ¢ocuk sahibi dokuz baba ile nitel arastirma yontemiyle yapilan bir ¢alismada bazi
katilmeilar otizmin evlilik iligkilerini, diger otizmli ¢ocuk sahibi ailelerle iliskilerini
giiglendirdigini belirtmisler, baz1 katilimcilar is degisiklikleri, iliskilerde zorlanmalar,

sinirlanma hissi gibi olumsuz etkilerden bahsetmislerdir (McKenna, 2012).

Kanada’da yasayan, 2-13 yaslar1 arasinda otizmli cocugu olan 28 baba ile yapilan nitel
bir ¢alisma babalarin ebeveynlik deneyimlerine odaklanmaktadir. Bu ¢alismaya katilan
babalar kendi babalik deneyimlerini tipik gelisim gosteren cocuk babalarinin deneyimleriyle
benzer bulmuslardir. Tipik gelisen ¢ocuk babalartyla farkliliklarindan birinin otizm tanisi
yliziinden c¢ocuklaryla ilgili beklentilerini uyarlamak zorunda kalmalar1 oldugunu
belirtmislerdir. Giinliik yasam rutinleri ile ilgili ¢ocuklarinin daha fazla gereksinimleri
oldugunu, bunlar1 karsilamanin daha zor oldugunu belirtmislerdir. Cocuklarin gelisimleriyle
ilgili daha ¢ok dikkat harcamak zorunda olduklarini, ¢ocuklariyla daha az cesitli aktiviteler
yapabildiklerini belirtmisler, bununla ilgili tipik gelisim gdsteren ¢gocuk babalarina imrenme

duygularini ifade etmislerdir (Cheuk ve Lashewicz, 2016).

Ingiltere’de sekiz otizmli gocuk babasiyla yapilan nitel bir calisma da babalarm
deneyimlerine odaklanilmistir. Babalarin ifade ettikleri deneyimlerin otizm tanili ¢gocugu
olan annelerle benzer oldugu goriilmiistiir. Babalar ¢ocuklarinin bagimsiz olmalarina,
topluma uyum saglamalarina 6nem verdiklerini ve bu konuda kendi rollerini 6nemli
gordiiklerini ifade etmislerdir. Kendi rollerini savunucu olarak tanimlamislar ve miicadele
etmenin strese yol actigimi belirtmislerdir. Zorluklarla bas etmede ihtiya¢ duyulan

desteklerin gesitlilik gosterdigi goriilmiistiir (Burrell, Ives ve Unwin, 2017).

Burns-Darden (2018) tarafindan yapilan, otizmli ¢ocuklar1 olan 12 Afrika kokenli
Amerikalt babanin katildig1 caligmaya gore babalar ¢ocuklariyla video oyunlar1 oynayarak,
onlar1 egitim, terapi vb. seanslara gotiirerek ve dis mekan etkinlikleri yaparak etkilesim
kurmaktadirlar. Babalar taniy1 6grendikten sonra iiziintii, su¢luluk, kizgmlik gibi duygularin
yaninda kutsanmis olma, rahatlama ve iyimserlik hissettiklerini ifade etmislerdir. Babalarin
ve toplumun otizm farkindaliginin eksikligi, babalarin ¢ocuklarina disiplin vermekle ilgili

zorluklar yasadiklari, ne yapacaklarini bilemedikleri ¢aligmanin bulgular1 arasindadir.
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Avustralya’da yapilan bir ¢alismada metin mesajlar1 yoluyla uygulanan bir miidahale
programimin etkileri aragtirilmistir. Caligmaya katilan 184 babaya ebeveynlik ortaklariyla
iligkiler, resmi destekler, baba-¢ocuk iligkisi, otizmi anlama ve bas etme konulariyla ilgili
mesajlar gonderilmistir. Katilimcilarin ebeveynlik stresinde azalma ve otizmle ilgili

ebeveynlik yeterliliklerinde artis oldugu goriilmiistiir (May et al., 2022).

Iran’da 14 otizmli ¢ocuk sahibi baba ile yapilan nitel bir calismada babalarin gegirdigi
yas evreleri incelenmistir. Calismanin sonucunda 6 tema ortaya c¢ikmistir. Babalar
“bilinmezlikle bas etmede belirsizlik” yasadiklarini belirtmislerdir. Babalarin “kirilmak,
incinmek, yaralanmak” hisler i¢inde olduklar1 gbzlenmistir. Babalar tan1 sonras1 yasadiklari
liziintii, korku, 6fke gibi duygular1 da ifade etmislerdir. “Toplumdaki bilgisizlik nedeniyle
gizlenme, yalnizlasma™ katilime1 goriislerinde beliren temalardan biri olmustur. Katilimeilar
toplumda yasadiklart olumsuz yasantilar nedeniyle taniy1 gizlediklerini ya da sosyal
iligkilerini azalttiklarini ifade etmislerdir. Ayrica katilimcilar otizmin nedenini ve bundan

sorumlu bir suglu aradiklarini ifade etmislerdir (Mihandoust, Khademi ve Radfar, 2021).

Yedi otizmli ¢ocuk sahibi baba ile nitel arastirma ydntemiyle yaptiklar1 ¢alismada
otizmin etkilerini incelemistir. Katilimcilar otizmli ¢ocuk sahibi olmanin kendilerini hem
olumlu (hayata bakis acgisinda gelisme, merhamet) hem olumsuz (gelecek ve hizmetlerle
ilgili endiseler) etkiledigini belirtmislerdir. Otizmin aile ve es iliskilerine olan olumlu
etkilerinin yaninda zorlayict davranislarla ilgili yasadiklar1 hayal kirikliklarini ifade
etmiglerdir. Kariyerlerinde ilerlemelerini engelleme, is ortaminda anlayissiz tutumlar, ¢ocuk
ve kariyerleri arasinda denge kurmanin zorlugu is hayatindaki olumsuz etkiler olarak
belirtilmistir. Tiim katilimcilar i¢in temel destek esleri olmustur. Profesyonel desteklere
ulasmanin zor oldugunu belirtmislerdir. Kendi durumlarinda diger babalarin desteklerinin
de onemli oldugunu ifade etmislerdir. Bazi katilimcilar kendi baba-¢ocuk iliskilerinin tipik
baba-cocuk iliskisinden farkli oldugunu ifade etmislerdir. Babalar ¢ocuklarin bakimevine
gecmelerine karar vermenin zor oldugundan ama kendileri i¢in de rahatlatici oldugundan
bahsetmislerdir. Tiim babalar kabullenme ve yardim istemenin dnemini vurgulamislardir

(Dewey ve Hodgkinson, 2022).
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2.6.4. Tiirkiye’de yapilan calismalar

2.6.4.1. Ozel gereksinimli ve otizmli cocuklar: olan ailelerle yapilan

Ccalismalar

Ulkemizde 6zel gereksinimli gocuklarin aileleriyle yapilan nicel ¢aligmalarda; ailelerin
stres, kaygi diizeyleri, basa ¢ikma stratejileri, tiikkenmislik, destek algilari, psikolojik iyi olus
ve saglamlilik, depresyon gibi degiskenler agisindan incelendigi goriilmektedir (Aktiirk,
2012; Arman, 2009; Musa, 2022; Tanriverdi, 2015; Oksiiz, 2008). Bunlarin yaninda aile
islevselligi, aile dayanikliligi, aile yasam kalitesi gibi aile degiskenlerinin incelendigi
calismalar da yer almaktadir (Arslan,2020; Bora,2022; Meral, Cavkaytar, Turnbull, Wang
2013). Anneler ve babalarin psikolojik belirtiler ve sosyal destekler agisindan farklilagtigi
goriilmiistiir (Aslan, 2010). Anneler ve babalarin farkli bas etme stratejileri kullanmakta

oldugu ve annelerin daha fazla sosyal destek aradig1 goriilmiistiir (Aktiirk, 2012).

Gelisimsel yetersizlige sahip ¢ocuklarin ailelerinin aile yasam kalitelerinin incelendigi
bir caligmada 223 gelisimsel yetersizligi olan ¢ocuk sahibi anne-baba ile 68 normal gelisim
gosteren anne-babadan olusan grup, aile yasam kaliteleri agisindan karsilagtirilmigtir.
Calismada gelisimsel yetersizlik gosteren ¢ocuklarin ailelerinde aile yasam kalitesi algilar
normal gelisim gosteren ¢ocuk sahibi ailelerden daha diisiik bulunmustur. Cocuklarin
tanilarina gore gruplar incelendiginde, otizm ve Down Sendromu tanili ¢ocuklarin anne-
babalarinin yasam kalitesi algisinin normal gelisim gosteren ¢ocuk anne-babalarindan
anlamli derecede diisilk oldugu goriilmiistiir. Zihinsel yetersizlige sahip ¢ocuklarin
annelerinin yagam kalitesi algisinda bir farklilik goriilmezken babalarin yasam kalitesi
algilar1 normal gelisim gdsteren gruptan anlamli derecede farkli bulunmustur (Karaduman

ve Parlar, 2020).

Meral (2011) tarafindan yapilan Beach Center Aile Yasam Kalitesi Ol¢egi (BCAYKO)
Tiirkge uyarlama ve gegerlik-glivenirlik ¢aligmasina 368 gelisimsel yetersizlige sahip
cocugu olan anne katilmistir. Calismanin bulgularina gore, annelerin aile yasam kalitesi
algilarinin en yiiksek oldugu alt alan aile etkilesimi iken en diigiik oldugu alt alanin
fiziksel/materyal/finansal yeterlik oldugu, bu alani takiben duygusal yeterlik algilarinin da
diisiik oldugu goriilmiistiir Tiirkiye’deki 6rneklemin ABD orneklemlerinden daha diistik,
Cin ve Ispanyol/Katalan &rneklemlerine benzer aile yasam Xkalitesi algilarinin oldugu

goriilmiistiir. Annelerin aile yagam kalitesi algilarin1 yordayan degiskenler incelemek igin
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3009 gelisimsel yetersizlige sahip ¢ocugu olan anneden veriler toplanmistir. Bu arastirmada
annelerin aile yagam kalitesi algilarin1 yordayan en 6nemli degiskeninin aile sosyal destegi

degiskeni oldugu goriilmiistiir.

Ulkemizde otizmli g¢ocuk sahibi ebeveynlerle yapilan galigmalara baktigimizda,
tikenmislik, stres, umutsuzluk, depresyon gibi psikolojik etkilerin arastirildigin

gormekteyiz.

Tungel (2017) tarafindan yapilan g¢alismada annelerin OSB tanisindan etkilenme
diizeylerinin ve sekillerinin incelenmesi amaclanmistir. 194 annenin katildigi calisma
nedensel karsilastirma modeli ile yapilmistir. Arastirmanin bulgularina gore, annelerin
depresyon, umutsuzluk, tikenmislik diizeyleri otizmin derecesine gore farklilik

gostermektedir.

Otizmli ¢ocuk annelerinin tiikkenmislik diizeyi ve anksiyete diizeyleri arasindaki
iliskinin incelendigi bir calismaya 54 anne katilmustir. Iliskisel tarama modeli ile yapilan
calismanin sonuglarina gore annelerin tiikenmislik diizeyleri ile anksiyete diizeylerii
arasinda anlamli bir iligki bulunmaktadir, annelerin ve ¢ocuklarin yasi arttik¢a tiikenmiglik

seviyesi artmaktadir (Tahincioglu, 2016).

Otizmli ¢ocuk sahibi 100 anne ile yapilan bir ¢alismaya gore, annelerin algiladiklar
sosyal destek arttikca umutsuzluk diizeyi azalmakta, anneler daha ¢ok ¢ocuklar1 bebekken
ve okul 6ncesi donemdeyken sosyal destek algilamaktadir. Bosanmig annelerin umutsuzluk
diizeyinin daha yiiksek oldugu ve cocuk sayisi arttikca annelerin umutsuzluk diizeyinin

arttig1 goriilmistiir (Akmanis, 2010)

Otizm tanis1 olan ve olmayan ¢ocuklarin ailelerinin bazi psikiyatrik 6zellikler agisindan
karsilastirildig1 ¢calismalarda; otizmli ¢ocuklari olan ailelerin stres, depresyon, tilkkenmiglik
diizeylerinin kontrol gruplarindan farklilik gosterdigi goriilmektedir. Otizm tanili ¢ocuk
sahibi 129 anne ve 121 babanin baz1 psikiyatrik 6zellikler agisindan normal gelisim gosteren
cocuklar1 olan 43 anne ve 41 babayla karsilastirildig1 bir ¢alismada otizmli ¢ocuk sahibi
anne-babalarin diger gruplardan daha fazla obsesif-kompulsif belirti gosterdigi, otizmli
cocuklarin annelerinin depresyon diizeyinin babalarinkinden daha yiiksek oldugu

bulunmustur (Oksiiz, 2008).
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Otizm tanili 40 ¢ocugun anne ve babasinin katildigi nicel bir ¢alismada anne ve
babalarin depresyon ve kaygi diizeyleri incelenmistir. Calismanmn sonuglarina gore,
annelerin depresyon, durumluk ve siirekli kaygi diizeyleri babalarinkinden yiiksektir.
Calismayan annelerin calisan annelere gore kaygi diizeyi daha yiliksek bulunmustur.
Annelerin egitim seviyeleri arttikca durumluk kaygi diizeylerinin diistiigli goriilmiistiir

(Sunay, 2016).

Otizm tanis1 olan 145 ¢ocuk ve anne-babasi ile kontrol grubunda yer alan tanis1 olmayan
127 ¢ocuk ve anne-babasimin katildig1 ¢alismada, kontrol grubuna goére otizmli ¢ocuklarin
anne-babalarmin tilkenmislik diizeylerinin daha yiiksek ve depresyon belirtilerinin daha
fazla oldugu gorilmiistiir. Annelerin tiikenmislik diizeyi babalardan daha yliksekken,

babalarin depresyon seviyeleri annelerden daha fazla bulunmustur (Ozlem vd. 2021)

Gorgli (2005) tarafindan yapilan g¢alismada depresyon ile sosyal destegin iliskisi
incelenmistir. Annelerin algiladiklar1 sosyal destegin depresyon ile iligkisini inceleyen bir
arastirmaya 3-7 yas arasinda, otizmli cocugu olan 165 anne katilmistir. Arastirmaya katilan
annelerden ev disinda bir iste ¢alisanlarin ev disinda bir iste ¢alismayanlardan daha ¢ok
sosyal destek algiladiklar1 goriilmiistiir. Aylik geliri yiiksek annelerin sosyal destek ve
arkadas destegini daha yiiksek algiladiklar1 ve depresyon puanlarinin daha diisiik oldugu
bulunmustur. Cocuklarina yalniz bakan annelerin bakim yardimi olan annelere goére daha
fazla depresyon belirtisi gosterdikleri ve daha diisiik aile ve arkadas destegi algiladiklar
goriilmiistiir. Arastirmada sosyal destek diizeyleri ve depresyon puanlar1 arasinda iliski

oldugu bulunmustur.

Otizmli ¢ocuklar1 olan ailelerle yapilan caligmalarda ailelerin evlilik doyumlari, sosyal
destek sistemleri, aile islevselligi gibi degiskenler agisindan incelendigi goriilmiistiir. Bu

calismalardan bazilarina asagida yer verilmistir.

Bora (2022) tarafindan yapilan calismada da artan sosyal destek ve aile islevselliginin
psikolojik iyi olusu da arttirdig1 goriilmiistiir. Calismada 90 otizm ve 76 Down sendromu
tanili cocugun ailelerinde sosyal destek algisi, aile islevselligi ve bunlarin psikolojik iyi olus
iizerine etkisi incelenmistir. Algilanan sosyal destegin otizmli ¢ocugu olan grupta daha

diisiik oldugu bulunmustur.
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Otizmli ¢ocuk sahibi 213 anne ve 87 babanin katildig1 bir ¢alismada ¢esitli degiskenlerin
aile dayanikliligi ile iligkisi incelenmistir. Calismada ailenin gelir diizeyi, aktif ve pasif bas
etme yontemleri, sosyal destek sistemleri ve ¢ocuk sayisi arttiginda ailenin dayanikliliginin
azaldigina isaret eden sonuglar elde edilmistir. Ailelerin cogunlugu otizmli ¢ocuk sahibi
olmanin ¢evre ile iligkilerini, yarisindan fazlasi akrabalik iliskilerini etkiledigini belirtmistir.
Diger olumsuz etkilenen alanlar sirasiyla su alanlar olarak bulunmustur; Ekonomik durum,
es iliskileri, psikolojik durum, diger cocukla iliskiler, meslek. Anneler en ¢ok psikolojik
destege, babalar egitim destegine ihtiya¢ duyduklarini belirtmislerdir. Ailelerin ¢ogunlugu
cocuklariin bagimsizligi ile ilgili beklentiler tasidiklarini belirtmislerdir. En ¢ok kullanilan

bas etme bi¢imlerinin dini bas etme ve aktif bag etme oldugu goriilmiistiir(Arslan, 2020)

Otizmli ve normal gelisen ¢ocuk sahibi ailelerin karsilastirildigi, karma ydntemle
yapilmis bir arastirmada ailelerin evlilik doyumlar1 incelenmistir. Calismaya 142 normal
gelisim gosteren ¢ocugu olani 147 otizmli ¢ocugu olan ebeveyn katilmigtir. Otizm tanili
cocuk sahibi gruptaki ebeveynlerin eslerinden daha az destek algiladiklarina ydnelik
bulgular elde edilmigtir. Caligmanin nitel bulgularmma gore her iki ebeveyn tarafindan,
eslerin birbirine zaman ayirmasi ve kabullenme evlilik doyumunu etkileyen 6nemli faktorler

olarak goriilmektedir (Tiimli ve Akdogan)

Alan yazinda otizmli ¢ocuklarin kardesleriyle yapilmis ¢aligmalar da bulunmaktadir.
Yilmaz ve Kara (2018) tarafindan yapilmig ¢alismada 70 OSB tanili kardesi bulunan ¢ocuk
psikiyatrik bulgular agisindan, 45 tipl diyabet tanis1 almis cocugun kardeslerinden olusan
kontrol grubu ile karsilastirilmistir. OSB tanili ¢ocuklarin kardeslerinde sosyal beceriyle
ilgili skorlarinin anlaml derecede farklilik gosterdigi bulunmustur. Buna gére OSB tanili
cocuklarin kardeslerinin daha fazla sosyal zorluk yasadigi diisiiniilmiistiir. Yasam boyu

psikiyatrik taninin siklig1 da OSB grubunda daha yiiksek bulunmustur.

Kardeslerle yapilan bagka bir ¢alismada kardeslerin yasadigi sorunlar ¢esitli degiskenler
acisindan incelenmistir. Calisma 129 OSB tanili kardesi olan ¢ocukla yapilmistir.
Calismanin sonuclarina gore; 7-12 yas araligindaki otizmli ¢ocuklarin kardesleri diger yas
gruplarindan, 4 ve daha fazla kardesi olanlar daha az kardesi olan gruplardan, anneleri
yiiksek okul ve lisans mezunu olan grup diger gruplardan daha az sorun yasamaktadir.

Kardeslerinde ¢iglik atma ve kosarak etrafta dolasma seklinde davranis problemleri goriilen
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grubun diger davranig problemleri yasayan gruplardan daha fazla sorun yasadigi

goriilmistiir (Kalecik, 2021).

Ozel gereksinimli ¢ocuklarin aileleriyle yapilmis olan nitel ¢alismalarin az sayida
oldugu dikkat ¢ekmektedir (Demir ve Keskin, 2018; Ercan ve ark, 2019; Karakus ve
Kirhoglu, 2019; Lafc1, Oztung ve Alparslan,2014). Lafc1 ve arkadaslari (2014) tarafindan
yapilan c¢aligmada zihinsel engelli ¢ocuk sahibi anne babalarin yasadiklar1 giicliikler
tanimlayici incelemistir. Calisma 55 zihinsel engelli ¢cocugun anne ve babasi ile, tanimlayici
olarak yapilmistir. Anne-babalar 0-12 ay arasinda c¢ocuklarindaki engeli fark ettiklerini
belirtmislerdir. Ailelerin ¢ogunlugunun sosyal c¢evrelerinden destek gérmedigi, aile iginde
iletisim sorunlar1 yasadiklari, toplumdaki bakis acisindan rahatsizlik duyduklari ¢alismanin
bulgular1 arasindadir. Anne-babalara uygulanan anketlerden elde edilen bulgulara gore;
anne-babalar cocuklarimin gelecegi ile ilgili kaygi duymakta, hayal kirikli§1 yasamakta ve
kendini suclamaktadir. Aileler ayrica tedavi siirecinde ve c¢ocuklarinin olumsuz
davraniglartyla bas etmede, c¢ocuklarina bazi becerilerin kazandirilmasinda giigliik

yasadiklarini belirtmislerdir (Laf¢1, Oztung ve Alparslan, 2014).

Demir ve Keskin (2018), zihinsel engelli cocugu olan yedi anne ile yar1 yapilandirilmis
goriismeler yapmistir.Calismanin bulgularina gore zihinsel engelli cocuga sahip annelerin
daha fazla strese maruz kaldiklari, ¢ocuk bakimina daha fazla zaman ayirmak zorunda
kaldiklari, daaha ¢ok maddi kaynak ihtiyag¢lart oldugu, sosyal iliskilerinde daha temkinli ve
sinirh olduklar bildirilmistir. Katilimcilarin esler arasi iliskilerinin bu durumdan etkilendigi

calismanin sonuglar1 arasinda yer almaktadir

Otizmli c¢ocuk sahibi ailelerin yasamlariyla ilgili derinlemesine bilgi sunan nitel
calismalar da az sayidadir (Arslan, 2011; Capa, 2009; Giile¢-Aslan ve ark.,2014; Selimoglu
ve ark.,2013; Yassibas, 2015)

Arslan (2011), otizmli cocuk sahibi ailelerin yasadiklar1 giicliikleri aragtirmistir.
Aragtirmaya katilan 53 ebeveyn; otistik ¢ocuk sahibi olmanin yasamlarmi olumsuz
etkiledigini, otizm tanist konulduktan sonra bilinmezlik, iizlintii ve korku duygulari
yasadiklarini belirtmislerdir. Anneler sosyal hayatlarinin ve iliskilerinin kisitlandigini ifade
etmislerdir. Ailelerin yasadiklar1 giicliikler arasinda sosyal destek kaynaklarinin yetersiz
olmas1 ve egitimcilerin yetersizligi yer almaktadir. Aileler toplum iginde birgok giicliik

yasadiklarini, gelecekten endise duyduklarini belirtmislerdir.
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Zihin engelli cocugu olan 21 ebeveyn ve otizmli cocugu olan 21 ebeveynin katildig1 bir
calismada, iki grubun toplumsal hayata katilmada yasadiklar1 giigliiklerin karsilastiriimasi
amaclanmistir. Otizmli ve zihin engelli ¢ocuk aileleri, kamuya acik alanlarda en ¢ok diger
insanlarin bakislarindan ve tepkilerinden rahatsiz olduklarint ve g¢ocuklarinin uygunsuz
davraniglartyla ilgili zorluklar yasadiklarini belirtmislerdir. Arastirmanin bulgular
toplumsal hayata katilmada otizmli cocuk ebeveynlerinin daha fazla giicliik yasadigina isaret

etmektedir (Capa, 2009).

Otizmli ¢ocuk sahibi 50 ebeveyn ile yapilan nitel bir ¢alismada katilimcilarla yari-
yapilandirilmis goriismeler yapilmis ve betimsel analiz uygulanmistir. Calismanin
sonuclarma bakildiginda otizm tanisinin konulmasi siirecinde uzmanlar tarafindan ailelere
yeterli bilgilendirme yapilmadig: ailelerin bilgiye kendi imkanlariyla ulastiklari, destek

hizmetlerinin eksik oldugu goriilmektedir (Selimoglu ve ark., 2013).

Otizmli ¢ocuk sahibi annelerin yasantilarinin ve algilarin incelendigi bagka bir
calismaya 20 anne katilmistir. Calisma fenomenolojik desenle yiiriitiilmiis, annelerin
algilarim1  belirlemek amaciyla metaforlar yoluyla veri toplanmistir. Arastirmanin
bulgularina gore, annelerin ¢ogunun otizmi, yasamlarini olumsuz etkileyen bir durum olarak
algiladig1; bazi annelerin zorluklar1 belirtmekle birlikte olumlu bakis acisina sahip olduklari

goriilmistiir (Giileg-Aslan ve ark., 2014).

Otizmli ¢cocuga sahip ailelerin yasam deneyimlerine odaklanan bagka bir calismada 10
ebeveyn ile yari-yapilandirilmig goriismeler yapilmis, igerik anaizi kullanilmistir.
Caligmanin bulgularina gore katilimcilarin kabullenme siiregleri farklilik gostermekle
birlikte tiim katilimcilar sok, inkar ve depresyon asamalarindan gegmektedirler. Katilimcilar
sosyal hayatlarinin smirlandigini, evlilik iligkilerinin etkilendigini, maddi zorluklarla
karsilastiklarini, kaynastirma egitiminde zorluklar yasadiklarini belirtmislerdir. Zorluklar
karsisinda dini bas etme yontemlerinin kullanildig ve sosyal yasamdan uzaklagsma yasandigi
goriilmektedir. Katilimcilar arkadaglarindan, diger otizmli ¢ocuga sahip ailelerden destek
aldiklarimi ve psikolojik danigmanlik hizmetlerinden yararlandiklarini ifade etmislerdir. Bazi
katilimcilar, hayata bakis agisinda degisim, daha giiclii hissetme, kiigiik seylere siikretme

gibi olumlu deneyimler yasadiklarini belirtmislerdir (Yassibas, 2015).
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2.6.4.2.0zel gereksinimli ve otizmli cocuklarin babalaryla yapilan calismalar

Ozel gereksinimli ¢ocuklarm babalartyla yapilan galismalar oldukga sinirhidir.
Egitilebilir zihinsel engelli ¢ocuk sahibi babalarin stres diizeylerinin ve stresle basa ¢ikma
yontemlerinin incelendigi nicel aragtirmaa ydntemiyle yapilan bir calismaya 110 baba
katilmistir. Caalismada sosyal giivencesi olmayan babalarin daha fazla kendine giivensiz
oldugu, boyun egici/caresiz yaklasim sergiledigi ve fizyolojik yakimmalarinin oldugu
bulunmustur. Annelerin calistigi durumlarda babalar daha fazla fizyolojik yakinma
yasamaktadir. Ozel hizmet alma siiresi az olanlarin kendine giivensiz oldugu ve daha fazla

biligsel-duyusal yakinmalarmin oldugu goriilmiistiir (Gilineysucu, 2010).

Serebral palsili ¢ocuk sahibi olan ve olmayan babalarmn karsilagtirildigi, kesitsel-
tanimlayic1 anket arastirmasina 35 serebral palsili ¢gocugu olan baba katilmistir. Bu
calismada; serebral palsili cocugu olan babalarin saglikli cocuklar1 olan babalardan daha az
birincil bakim veren olduklari, ¢ocugun yetistirilmesine katki sagladiklar1 ve ¢ocuk bakim

sorumlulugu aldiklar1 bulunmustur (Bediroglu, 2015).

Otizmli ¢ocuklar ve babalarinin etkilesimlerinin betimsel, iligkisel calismaya 30 otizmli
cocugu olan baba ve ¢ocuklar1 katilmigtir. Baba- ¢cocuk etkilesimleri video kaydina alinmis
ve etkilesimsel davraniglar1 analiz edilmistir. Caligmanin sonuglarina gore; hem babalarin
otizmi olan ¢ocuklariyla olan etkilesimlerinde, hem de otizmi olan ¢ocuklarin babalariyla
olan etkilesimlerinde diislik diizeyde olumlu etkilesimsel davraniglar sergilediklerini ortaya

koymustur (Arslan, 2016).

Otizmli ¢ocuk sahibi 136 babanin katildigi bir ¢alismada, babalarin evlilik yasam
diizeyleri ve ¢ocugunu kabul red diizeylerinin egitim agisindan incelenmesi amaglanmaistir.
Caligmanin bulgularia gore, babalarin meslekleri , medeni durumlari ve ¢ocuklarin yas,
cinsiyet, otizm derecesi ve otizm tan1 sliresi degiskenleri ile babalarin kabul red diizeyleri
arasinda anlamli farklilik oldugu ; babalarin evlilik yasam diizeyleri, medeni durumu ve
cocugun otizm derecesi degiskenleri arasinda da anlamli bir farklilik goriilmiistiir. Ayrica,
aleksitimi ve evlilik yasam doyumlarinin ¢gocugu kabul ret diizeyini belirlemede etkisinin

yiiksek olmadig1 bulunmustur (Tekin 2017).

Ozdereli (2019) tarafindan karma ydntemle yapilan ¢alismada, cocuklari otizm tanisi

almis olan 100 baba ve tanisi olmayan ¢ocuklari olan 100 babanin baba-cocuk iliskisini
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incelenmistir. Calismanin bulgularina gére ¢ocuklari otizm tanist almis olan babalarinin
cocuklartyla iligkileri, c¢ocuklar1 tipik gelisim gdsteren babalarinin ¢ocuklariyla
iligkilerinden daha uyumlu fakat daha olumsuzdur. Cocuklar1 otizm tanis1 almis olan babalar
cocuklartyla iligkilerini kisith olarak degerlendirmis, otizm ile iliskili 6tke nobetleri vb.
davraniglar ile iletisimdeki kisitliliklarin iliskilerini olumsuz etkiledigini belirtmislerdir.
Babalar ¢ocuklartyla daha cok fiziksel aktiviteler yapmakta, bakimlar1 konusunda yardime1

rol ustlenmektedirler.

Tiirkiye’de otizmli ¢ocugu olan babalarla ¢ok az sayida nitel ¢aligma yapilmistir. Bu
calismalardan bir tanesi sosyal hizmet alaninda yapilmistir. Akoglu (2019) tarafindan
yapilan ¢aligmada otizmli ¢ocugu olan, orta siniftan 18 baba ile babalik deneyimleri ile ilgili
yari-yapilandirilmig goriismeler yapilmistir. Calismanin bulgularina gore; babalar en ¢ok
ailenin ge¢imini saglama, sorumluluk alma, rol-model olma, sahiplenme kavramlarini
kullanarak babaligi tanimlamistir. Katilimcilarin otizmi &grendiklerindeki duygulartyla
konusmakta isteksiz oldugu belirtilmistir. Babalar hayal ettiklerinden farkli bir babalik
deneyimi yasadiklarini aktarmiglardir. Cocuklariyla ilgili bagimsizlagsma ve kendilerinden
sonra ne olacag ile ilgili kaygilar yasadiklarini belirtmislerdir. Bazi katilimcilar; otizmin es

iligkilerini olumsuz etkiledigini, bazilar1 olumlu-birlestirici rolii oldugunu belirtmistir.

Otizmli ¢ocuk babalariyla yapilan bir ¢alisma da Psikoloji alaninda, Savci (2020)
tarafindan gergeklestirilmistir. Bu ¢alismada babalarin deneyimlerini Belirsiz Kayip
teorisini kullanarak anlatmak amaglanmistir. 10 baba ile yapilan yari-yapilandirilmis
goriismeler sonucunda elde edilen bulgularda iki ana tema belirmistir: Kabul Siireci ve Aile
Hayat1 Uzerindeki Etki. Katilimcilarm ifadelerine gore, babalarin yasadigi belirsiz kaybim

ve sinir belirsizliginin ailede 6nemli stres unsurlarindan oldugu goriilmiistiir.

Otizmli ¢ocugu olan babalarla ilgili bir diger nitel ¢alisma Gorgiin (2021) tarafindan
Ozel Egitim alaninda yapilmistir. Bu ¢alismada da yari-yapilandirilmis gériismeler yoluyla
veri toplanmistir. 18 otizmli cocugu olan babanin katildig1 ¢alismada yapilan betimsel analiz
sonucunda 10 tema ortaya konulmustur. Babalarin ¢ogu otizmli bir ¢gocuk sahibi olmanin
normal gelisen ¢ocuk sahibi olmaktan farkli oldugunu belirtmistir. Babalarin ¢ogu 4
yasindan Once; iletisim becerilerinde sinirlilik, nesnelerin stereotipik kullanimi, motor
gelisimde gerilik, problem davranis belirtileri ile otizmi fark ettiklerini ifade etmislerdir.

Katilimcilar otizm tanisiyla ilk once sok yasadiklarini, siirekli yasadiklar1 depresyon ve
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sucluluk gibi hisleri anlatmislar ve otizmi kabullendiklerini belirtmislerdir. Babalarin ¢ogu
tanidan 6nce otizmi bilmediklerini ifade etmiglerdir. Otizmin nedenleri ile ilgili gevresel ve
ailesel kosullar, dogum oncesindeki, sirasindaki ve sonrasindaki gelismeler, takdir-i ilahi
gibi farkli goriigler bildirmislerdir. Katilimcilar otizmin aile, is ve sosyal hayatlarini
etkiledigini bildirmislerdir. Babalarin ¢ogu gelecege iliskin kaygi yasamaktadir. Babalar
diger otizmli ¢ocuk anne-babalarina egitime 6nem vermeyi, ¢ocuklarina sevgi géstermeyi,

birbirlerine destek olmalarini 6nermislerdir.



BOLUM I11: YONTEM

Bu boliim, aragtirmanin modelini, katilimeilari, veri toplama araglarinin gelistirilmesini,
arastirma verilerinin toplanma siirecini, toplanan verilerin dokiimiinii ve analizini

icermektedir.
3.1.Arastirma Modeli

Bu arastirma, otizmli ¢ocuk sahibi babalarin yasam deneyimleri ile ilgili goriislerinin
ortaya konulmasi amaciyla nitel arastirma yontemi kullanilarak hazirlanmistir. Nitel
aragtirma; amagli olarak se¢ilmis nispeten kiiciik Orneklere, derinlemesine odaklanir,
algilarin ve olaylarin dogal ortamlarinda gercekgi ve biitiinciil bigimde ortaya konulmasina

imkan tanir (Yildirim ve Simsek, 2016).

Arastirmada nitel arastirma ydntemlerinden fenomenolojik (olgubilimsel) desen
kullanilmistir. Fenomenolojik desen, farkinda oldugumuz ancak derinlemesine ve ayrintili
bir anlayisimizin olmadigi olgulara odaklanir (Yildirim ve Simsek, 2016). Fenomenolojik
aragtirma, bir fenomen ya da kavramla ilgili olarak birden fazla kisinin yasanmis
deneyimlerinin ortak anlamini kesfetmeyi amaglar (Creswell, 2013).Arastirmanin amaci
otizm spektrum bozuklugu tanisinin, OSB tanili cocuklarin babalarinin yasamlaria
etkilerini derinlemesine incelemek oldugu i¢in, nitel aragtirma yontemi ve olgubilim deseni

arastirmanin amacina uygun goriilmiistiir.
3.2. Katihmcilar
3.2.1. Katihmcilarm belirlenmesi

Arastirmanin katilimcilarina ulasabilmek i¢in amagli 6rnekleme yontemlerinden olan

Olciit ornekleme ve kartopu 6rnekleme yontemleri kullanilmistir.

Olgiit drnekleme yonteminde, arastirici tarafindan olusturulan dlgiitler ya da daha
onceden hazirlanmis 6lgiit listesi kullanilarak bu olgiitleri karsilayan biitiin durumlar ile
calisilir (Y1ldirim ve Simsek, 2016). Arastirmada otizmle ilgili daha fazla deneyimi olacagi
disiintilerek katilimcilarin otizmli ¢ocuklarinin en az 10 yasinda olmasi 6lgiit olarak

belirlenmistir.
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Kartopu 6rnekleme yonteminde arastirma ile ilgili 6zelliklere sahip kisiler belirlenir ve
goriigme yapilir. Daha sonra bu kisilerden ayni 6zelliklere sahip tanidig: kisilerin isimleri

istenir (Berg ve ark., 2019).

Arastirmaci, katilimcilara ulasmak amaciyla sosyal medyada yer alan otizm paylagim
gruplarina ilan vermis, Ozel egitim ve rehabilitasyon merkezlerinin yoneticileri ile
goriisiilmiis, caligmay1 tanitict yazi birakmigtir. Sosyal medyada katilimei sayisi yiiksek olan
gruplarda farkli tarihlerde yayinlanan ilanlara ¢ok az cevap gelmistir. Calismay1 tanitici yazi
birakilan rehabilitasyon merkezlerinden de sadece bir katilimci1 ¢aligmaya dahil
edilebilmistir. Katilimcilar ve arastirmaci, katilimer haklarii ve katilimcilarin ¢alismaya
goniillii katilimini belirten katilimce1 s6zlesmesini imzalamislardir. Katilimeilari kimlikleri,
arastirma etigi geregi gizli tutulmustur, her katilimciya goriisme sirasina goére numara

verilmistir.
3.2.2. Arastirmaya katilan bireyler

Arastirmanin katilimeilarini otizmli ¢ocuklar1 olan ve otizmli cocuklari en az 10 yasinda

olan 10 baba olusturmaktadir.

Katilimcilarin demografik 6zellikleri tablo 3.1°de verilmistir. Katilimcilarin OSB’li

cocuklaria iliskin demografik veriler tablo 3.2’de verilmistir.

Tablo 3.l.incelendiginde, katilimcilarin yaslarmin 34 ile 63 arasinda degistigi
goriilmektedir. Katilimcilarin ¢ogunun (f=8) egitim durumu lisans seviyesindedir, bir
katilimc1 lise mezunudur, bir katilimci lisansiistii seviyede egitim goérmiistiir. On
katilmcidan sekizi evlidir. Katilimcilarin {i¢ii otizmli ¢ocuklarinin annesi olan eslerinden
bosanmislardir. Bir katilime1 bosanma sonrasi ikinci bir evlilik gergeklestirmistir. Sekiz
katilimc1 otizmli ¢ocuguyla birlikte yasamaktadir. Bir katilimer g¢ocuguyla birlikte
yasamamaktadir, bir katilimcinin ¢ocugu yatili bir merkezde egitim gormekte, hafta sonlar
eve gelmektedir. Bu nedenle birlikte yasama durumu kismen olarak belirtilmistir.
Katilimcilarin ¢ogu (f=8) ekonomik durumlarini orta olarak tanimlarken, iki katilimci diisiik
olarak tanimlamistir. Katilimcilarin ¢ogu (f=8) ¢ocuklarinin bakimiyla ilgili desteklerinin
olmadigin1 belirtmistir. Iki katilimci desteklerinin oldugunu belirtmistir. ki katilimci

ekonomik desteklerinin oldugunu, bir katilimc1 kismen ekonomik destekleri oldugunu , yedi
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katilimc1 ekonomik desteklerinin olmadigini belirtmistir. Bir katilimcinin ailesinde OSB ya

da benzeri tantya sahip bir yakini bulunmaktadir.

Katilimcilarin otizmli ¢ocuklarina iliskin demografik veriler tablo 3.2°de verilmistir.
Katilimeilarin otizmli ¢ocuklarinin yaglarmin 10-27 arasinda degistigi goriilmektedir.
Otizmli ¢ocuklarin dokuz tanesi erkek, bir tanesi kadindir. alt1 cocugun kardesi yoktur, ii¢
cocugun bir kardesi, bir ¢cocugun {i¢ kardesi vardir. Cocuklara otizm tanist konulma yas1 12
ay ile 36 ay arasinda degismektedir. Ug katilime1 ¢ocuklarmin otizm derecesini orta-hafif,
dort katilimer orta, bir katilimer orta-agir, iki katilimer agir olarak degerlendirmistir. iki
katilime1 ¢ocuklarinin ek olarak epilepsi tanisinin oldugunu, bir katilime1 DEHB (Dikkat
Eksikligi ve Hiperaktivite Bozuklugu), bir katilime1 hiperaktivite, bir katilimer diyabet, bir
katilimc1 mental gerilik tanis1 oldugunu belirtmistir. dort katilimcinin ¢ocuklarinda ek bir

tan1 bulunmamaktadir.

Cocuklarin egitim durumlarina baktigimizda; iki ¢ocuk 6zel egitim sinifina, bir ¢ocuk
is-uygulama okuluna, iki ¢ocuk Otistik Cocuklar Egitim Merkezi (OCEM)’ ne devam
etmektedir. iki cocuk kaynastirma ogrencisidir. ki ¢ocuk su anda okula gitmemektedir.
Gecmiste biri kaynastirma 6grencisi olarak , biri de 6zel egitim okulunda egitim gérmiistiir.
Bir 6grenci su anda tiniversite 6grencisidir, daha dnce kaynastirma dgrencisi olarak egitim
gérmiistiir. Dokuz ¢ocuk 6zel egitim almaktadir. Bir cocuk 6zel egitim yaninda dil terapisi
ve fizyoterapi, bir cocuk fizyoterapi almaktadir. Cocuklarin gegmiste 6zel egitim, spor, duyu
biitiinleme terapisi, ergoterapi, hippoterapi, refleksoloji, dil terapisi hizmetlerini aldiklar1

goriilmektedir.
3.2.3. Arastirmaci

Arastirmac1 Psikoloji alaninda lisans egitimi almistir. 2004 yilindan itibaren 6zel egitim
alaninda c¢alismaktadir. Istanbul ilinde yer alan gesitli 6zel egitim ve rehabilitasyon
merkezlerinde gorev yaparak o©zel gereksinimli cocuklarin degerlendirilmesi, egitim
programlarinin hazirlanmasi ve uygulanmasi siireglerinde yer almistir. Bu siirecte ailelere
cocuklarinin durumuyla ilgili psiko-egitim vermek ve aileleri egitim siirecine dahil etmek
amaciyla da ailelerle calismigtir. Halen bir damismanlik merkezinde gelisimsel destek

ihtiyact olan ¢cocuklarla ve aileleriyle calismaya devam etmektedir. Arastirmaci 2022 yilinda
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Belge No Yas  Egitim Medeni Durumu OSB’li Ailenin Bakim Ekonomik Ailede
Durumu Cocuguyla Maddi Destekleri Destekler OSB veya
Birlikte Durumu Benzer
Yasama (Katilimei Tanilarin
Durumu degerlendirmesi) Bulunmast
Durumu
K1 52 Lisansiisti Evli Beraber Orta Yok Yok Yok
K2 63 Lisans Evli Beraber Orta Yok Yok Yok
(otizmli gocugunun
annesinden bosanmis)
K3 52 Lisans Bosanmis Ayri Orta Yok Var Yok
K4 34 Lisans Evli Birlikte Diisiik Var Yok Yok
K5 47 Lisans Evli Birlikte Orta Yok Yok Yok
K6 54 Lisans Evli Birlikte Orta Yok Yok Yok
K7 54 Lise Evli Birlikte Diisiik Yok Yok Yok
K8 52 Lisans Bosanmis Birlikte Orta Var Var Yok
K9 53 Lise Evli Birlikte Orta Yok Var Yok
(Kismen) (kismen)
K10 48 Lisans Evli Birlikte Orta Yok Yok Var
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O Gecmiste
Beloe Karde Tam Derecesi Gecmiste Alc(l;l'ls
£ Yast Cinsiyeti ¥ Konulma (Katilime1 Ek Tanilar Okul Gittigi Destek Hizmetleri £
No Sayisi N . Destek
Yasi (ay) degerlendirm Okullar ) .
; Hizmetleri
esi)
" e Ozel Egitim
- o Ozel Egitim . .. - o
K1 17 Frkek 20 Orta Epilepsi Simifi Dll Teraplgl Ozel Egitim
Fizyoterapi
K2 21 Erkek 1 24 Orta-Agir Epilepsi - Ozel Egitim Ozel Egitim "
Okulu Ozel Egitim
K3 18 Erkek - 14 Orta DEHB OCEM Ozel Egitim
< . Ozel Egitim Ozel Egitim
K4 10 Erkek 3 12 Agir Mental Gerilik . .
Smfi Fizyoterapi
K5 14 Erkek 1 36 Hafif Yok OCEM Ozel Egitim Dil Terapisi
K6 16 Kadin 1 25 Orta Yok Kaynastirma - (S);(i Egitim
K7 27 Erkek - 14 Orta Diyabet - Kaynastirma  Ozel Egitim
K8 13 Erkek - 24 Hafif Yok Kaynagtirma Ozel Egitim Ergoterapi
o . .. Is Uygulama = e Hippoterapi
K9 18 Erkek - 30/36 Agir Hiperaktivite Okulu Ozel Egitim Refleksoloji
K10 18 Erkek ; 24/30 Hafif Yok Universite Raynasirma o5 1 Esitim Duyu
Ogrencisi Biitiinleme
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Marmara Universitesi Egitim Bilimleri Enstitiisii’'nde, Zihin Engelliler Ogretmenligi bilim
dalinda yiiksek lisans egitimine baslamistir. Egitimi sirasinda nitel arastirma yontemleri
dersi almis ve ders kapsaminda yari-yapilandirilmis goriisme sorulari hazirlayarak yari-

yapilandirilmig bir goriisme gergeklestirmistir
3.3.Veri Toplama Araglarinin Gelistirilmesi
3.3.1. Demografik bilgi formu

Demografik bilgi formu arastirmaci tarafindan katilimcilar ve c¢ocuklarma iligkin
demografik bilgileri elde etmek amaciyla hazirlanmistir. Yiiz ylize goriismelerde
katilimcilardan formu doldurmalar1 istenmistir. Arastirmaci formu kontrol ederek bos kalan
soru varsa katilimciya tekrar sorarak tiim sorularin cevaplanmasini saglamistir. Cevrimigi
goriismelerde formda yer alan sorular arastirmaci tarafindan okunmus ve cevaplar

kaydedilmistir. Demografik bilgi formu Ek.1°de verilmistir.
3.3.2. Goriisme sorularinin olusturulmasi

Arastirmada arastirmaci tarafindan hazirlanan yari-yapilandirilmis goriisme formu

kullanilmistir.

Goriisme sorular1 arastirmact ve tez danismani tarafindan hazirlanmistir. Lisans
derecesini Psikoloji alaninda almis olan aragtirmaci , 6zel egitim alaninda 20 yil ¢aligma
deneyimine sahiptir. Yiiksek lisans egitimi sirasinda nitel arastirma yontemleri dersini almig
ve ders kapsaminda goriisme yapmustir. Tez danigmani lisans derecesini Zihin Engelliler
ogretmenligi, Yiiksek lisans derecesini Halk Egitimi, doktora derecesini Okul Oncesi
Ogretmenligi alanlarinda almugtir. Ozel Egitim alaninda 30 y1l calisma deneyimine sahiptir
ve son 20 yildir Ozel Egitim programinda dgretim iiyesi olarak gérev yapmaktadir. Nitel
arastirma ile ilgili seminerlere katilmis, bu yontemle yapilan tezleri yonetmis ve makaleler
yazmustir. Arastirmaci, goriisme sorulari olustururken otizmli ¢ocuk sahibi babalarin
yasam deneyimlerinin 6grenilmesini hedeflemis ve literatiir incelemesine dayanarak sorular1
hazirlamistir. Marmara Universitesi veri tabaninda yer alan tiim veri tabanlarinda “autism,
ASD, families, fathers, qualitative research” kelimeleri kullanilarak aramalar yapilmistir.

Arama sonucu ulasilan kaynaklardan; farkli gelisen ¢ocuklar1 olan ailelerle yapilan, ailelerin
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bu duruma tepkisini inceleyen ve nitel arastirma yontemleriyle yapilmis caligmalar

incelenmis ve bu dogrultuda sorular gelistirilmistir.

Goriisme formu ii¢ uzmanin goriisiine sunulmus ve son haline getirilmistir. Birinci
uzman bir tiniversitenin 6zel egitim bolimiinde 6gretim tiyesidir. Otizmli ¢ocuklar ve aileleri
ile yaklasik yirmi yedi yillik ¢alisma deneyimi bulunmaktadir. Mesleki ilgi alanlar1 arasinda
otizm ve aile egitimi yer almaktadir. Ikinci uzman lisans ve yiiksek lisans derecelerini
rehberlik ve psikolojik danismanlik alaninda almig, su anda bir {iniversitenin 6zel egitim
boliimiinde aragtirma gorevlisi olarak gdorev yapmaktadir. Mesleki ilgi alanlar1 arasinda
farkli gelisim goOsteren cocuk ailelerine psikolojik danisma ve rehberlik c¢aligmalari,
rehabilitasyon danigmanligy, aile terapileri yer almaktadir. Ugiincii uzman bir iiniversitenin
rehberlik ve psikolojik danigsmanlik boliimiinde 6gretim iiyesidir. Farkli gelisim gosteren

cocuklari aileleriyle ilgili ¢aligmalar1 bulunmaktadir.

Uzmanlara, arastirmanin amaci hakkinda yazili olarak bilgi aktarilmis ve hazirlanmis
olan goriisme formu verilmistir. Uzmanlardan, goériisme sorular1 hakkindaki goriis ve
Onerilerini yazmalar1 istenmistir. Uzmanlarin geribildirimleri dogrultusunda goriisme

sorularinda gerekli diizenlemeler yapilmstir.

Birinci ve iiglincii uzman gelecek ile ilgili sorularin giiniimiizdeki yasantilarla ilgili
sorulardan sonra sorulmasini 6nermistir. Bu dogrultuda sorularin siralamasi degistirilmistir.
“Cocugunuzun davranislarindan ve gelisimlerinden ilk ne zaman endigelendiniz?” sorusu
birinci ve ikinci uzmanin 6nerisiyle “Cocugunuzun farkli bir geligim siireci izledigini ilk ne

zaman /nasil fark ettiniz ?”’ olarak diizenlenmistir.

Ikinci uzmanm 6nerileri dogrultusunda su degisiklikler yapilmustir: “Yasadiklarmizla
bas etmek i¢in ne yapryorsunuz” sorusu, “Yasadiginiz zorluklarla bas etmede nasil bir yol
izliyorsunuz?” seklinde diizenlenmistir. “’Yasadiginiz zorluklarla bag etmek i¢in profesyonel
destek aldiiz m1?” sorusu eklenmistir. “X’in egitimi ile ilgili ne olsa daha iyi olurdu” sorusu

cikarilmistir.

Ikinci ve iigiincii uzmanin &nerisiyle; otizm tanisina aile iiyeleri, akrabalar, kardesler,
biiyiik anne-babalar, diger yakinlarin tepkileri ile ilgili bes soru birlestirilerek ii¢ soru altinda

toplanmaigstir.



39

Ugiincii uzmanm 6nerileri dogrultusunda giris sorular1 arasinda olan “ Bana X’i anlatir
misimiz?” sorusu “X nasil bir c¢ocuktur, biraz X’ten bahsedebilir misiniz?” seklinde

diizenlenmistir.
3.3.3.Goriisme formu

Arastirmact tarafindan hazirlanan goriisme formu, uzmanlarin geri bildirimleri
dogrultusunda diizenlenmistir. Gorlisme formunun son halinde on iki ana baslik altinda
yirmi sekiz soru ve sondaj sorular1 yer almistir (Bkz. Ek 2.) yari-yapilandirilmis

goriismelerde kullanilan sorular ve sondaj sorularina yer verilmistir.
3.3.3.1. Goriisme onam formu ve goriisme ilkelerinin belirlenmesi

Arastirmaci katilimcilara arastirmacilari tanitan, arastirmanin konusunu ve amacini
anlatan, katilimcilarin ve arastirmacinin sorumluluklarini bildiren ve bilgilendirme
dogrultusunda ses kaydi ve kaydin kullanilmasi i¢in katilimecilarin onayini igeren bir
bilgilendirilmis onam formu hazirlamistir(Bkz. Ek 3). Yiiz yiize goriismelerde bu form
katilimcilara okutulmus ve her iki taraf sozlesmeyi imzalamis ve onaylamistir. Cevrimigi
goriismelerde bu form katilimci tarafindan yiiksek sesle okunmustur ve katilimcilardan sesli

olarak onay alimustir.
3.4.Verilerin Toplanmasi
3.4.1. Goriisme ilkeleri

Gorlismelerin tamami arastirmaci tarafindan gergeklestirilmistir. Aragtirmact goriisme
oncesi kendini ve arastirmay1 tanitmis, ses kaydi alinacagini agiklamistir. Arastirmaci ve
katilimeinin sorumluluklarini bildiren onam formu karsilikli olarak imzalanmistir ya da sesli

olarak onay verilmis ve kayda gecirilmistir.

Arastirmaci goriismelere planlanan zamanda gitmeye 6zen gostermis, goriismelerin ses
kayd: alimmasmma engel olusturmayacak ve katilimcinin rahat edecegi bir ortamda
gerceklestirilmesini saglamaya ¢aligsmistir. Katilimcilarin rahat etmesini saglayabilmek i¢in
sorulart miimkiin oldugunca kagittan okumadan, katilimcinin yliziine bakarak, samimi bir
sekilde sormaya Ozen gostermistir. Katilimeilarin cevaplarina yorum yapmadan,

yargilamadan tarafsiz bir sekilde dinlemistir. Arastirmaci her goriismede goriisme formunu
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kullanmig ve tiim sorularin soruldugunu kontrol etmistir Goriisme formundaki soru
siralamasini takip etmistir. Katilimer bir goriisme sorusuyla ilgili daha 6nce goriislerini
belirtmisse, katilimcinin daha 6nce bu soruyla ilgili goriislerini ifade ettigini belirtilerek
soruyu tekrar yoneltmis ve eklemek istedigi diistinceler i¢in firsat vermistir. Katilimcilarin
cevap vermek istemedigi sorular olursa bu sorular1 gecerek goriismeye devam etmistir.
Arastirmaci bir soru ile ilgili derinlemesine bilgi almak istedigi durumlarda ek sorular

sormustur.

Aragtirmaci katilimcilarin duygusal olarak zorlanmalar1 durumunda goriismeye ara
vermeyi teklif etmis ve ses kaydini durdurmustur. Katilime1 hazir hissettiginde goriismeye
devam etmistir. Katilimcilarin ihtiyaclari i¢in ya da ortamda beliren durumlar i¢in (telefon,
kap1 ¢almasi vb..) de goriigmeye ara verilmis ve uygun kosullar saglandiginda goriismeye

devam edilmistir.
3.4.2. Pilot goriisme

Gorlisme sorularmin diizenlenmesinden sonra arastirmaci arastirmaya katilmaya
goniillii olan, 10 yasindan biiyiik otizm tanili bir ¢ocugu olan bir baba ile ilk goriismesini
planlamistir. Gérlisme katilimcinin ¢alisma ofisinde gerceklestirilmistir. Caligma ortaminda
stirenin sinirlt olmasi, bu siire i¢inde tiim sorularin cevaplanmamig olmasi nedeniyle
arastirmact ve katilimci goriismeyi sonlandirmaya, baska bir giin ikinci oturumu
gerceklestirmeye karar vermislerdir. Bu gorlisme iki ayr1 giinde yapilan iki oturum ile
tamamlanmistir. Goriismeler sonrasi arastirmaci ses kaydini desifre etmistir. Arastirmaci ve
danigmani bir araya gelerek desifreleri degerlendirmislerdir. Goriisme sorularmin anlasilir
ve net oldugu sonucuna varilmis ve pilot goriismenin arastirmaya dahil edilmesine karar

verilmistir.
3.4.3. Goriismeler

Arastirmada, nitel veri toplama ydntemlerinden, yari-yapilandirilmis goriigme
yontemiyle veri toplanmistir. Yar1 yapilandirilmig goriismeler, dnceden belirlenmis bir dizi
soru tarafindan sekillendirilir, ancak goriismeci herhangi bir sirayla soru sorabilir, sorulari
birakabilir veya goriismecinin sOylediklerine cevap olarak yeni sorular ortaya koyabilir

(Banister, 2011).
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Yar1 yapilandirilmis goriisme teknigi; ek sorularin sorulmasina, gerekirse sorunun tekrar
edilmesine olanak taniyarak arastirmaciya esneklik saglamasi, bu sayede iletisimin daha
verimli olmasma yardimci olmasi nedeniyle tercih edilmistir. Goriismeler arastirmaci

tarafindan gerceklestirilmistir.

Katilimcilardan ses kaydi gergeklestirmek icin yazili izin alinmistir. Cevrimigi
goriismelerde onam formu katilimciya okunmus ve onayi sesli olarak alinarak kayda

gecirilmistir. Gortismeler katilimcr tarafindan Android telefon ile kayit altina almistir.

Caligma programlar1 nedeniyle K1 ile iki ayr1 giinde, K6 ile ayn1 giinde iki ayr1 oturum
ile goriismeler yapilmistir. K9 ve K10 ile goriigmelerin uzamasi, katilimcilarin yorulmus

olmas1 nedeniyle iki ayr1 oturum yapilmistir.
Goriismelerin siiresi tablo 3.3’te verilmistir.
3.4.4. Goriismelerin gerceklestigi ortamlar

Goriisme yerleri katilimeilarin istekleri dogrultusunda belirlenmistir. K1,K5,K6,K8 ile
katilimeilarin igyerlerinde, K2 ve K7 ile katilimeilarin evlerinde, K3 ile bir kafede, K4 ile
bir dernege ait ofiste goriismeler yapilmistir. K9 ve K10 ile yogun calisma diizenleri
nedeniyle ZOOM programi kullanilarak ¢evrimi¢i ortamda goriisme yapilmistir.

Gortismelerin yapildigi ortamlar 3.3.te verilmistir.
3.5. Verilerin Dokimu

Arastirmaci goriismeler sirasinda Samsung marka Android telefonla ses kaydi almistir.

Goriisme sonrasinda ses kayitlarini desifre ederek Word programina aktarmustir.
3.5.1. Verilerin desifre edilme giivenirligi

Verilerin desifre etme giivenirligini saglamak i¢in ilk olarak arastirmaci tarafindan ses
kayitlar farkli zamanlarda tekrar tekrar dinlenerek desifrelerle karsilagtirilmistir. Daha sonra
alanda ¢alisan, yiiksek lisansini tamamlamis bir uzmandan desifreleri ve ses kayitlarini
kargilastirmasi istenmistir. Kayitlarin %30’unu olusturacak boliimii goniillii uzmana
verilmis ve desifrelerin kontrolii saglanmistir. Kontrol sonucunda uzman ve arastirmanin
desifreleri karsilastirilmis, goriis birligi oldugu goriilmiistiir. Uzman ve arastirmaci desifreler

iizerinde uzlasmistir. Degisiklige gerek goriilmemistir.
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Tablo 3. 3.Gorlisme Takvimi

Gorlisme  Katilimcei Tarih Saat/Siire Gortisme Sekli /Yeri

Sirasi

1 K1 23.05.2023 13:30/01sa.20dk. Yiiz yilize-Katilimeinin igyeri

2 24.05.2023 15:00/01sa.13dk. Yiiz yiize-Katilimeimin Isyeri

3 K2 28.05.2023 13:15/02sa.47dk. Yiiz yiize-Katilimcinin Evi

4 K3 30.05.2023 17:24/01sa.35dk. Yiiz yiize-Kafe

5 K4 02.06.2023 15:20/ 01°49dk Yiiz ylize-Katilimcinin {iyesi
oldugu dernek

6 K5 30.11.2023 20:15/ 02°27dk. Yiiz yiize-Katilimemin Isyeri

7 K6 01.12.2023 12:10/01°21dk. Yiiz yiize-Katilimcinin Isyeri

8 01.12.2023 15:30/01sa.50dk. Yiiz yiize-Katilimcinin Isyeri

9 K7 27.12.2022 16:13/02sa.45dk. Yiiz yiize-Katilimcinin Evi

10 K8 07.02.2023 16:09/34dk.06sn. Yiiz yiize-Katilimcinin Isyeri

11 K9 11.02.2023 20:15/51dk.15sn. Cevrimi¢i-ZOOM

12 14.02.2023 19:30/50dk.35sn. Cevrimi¢i-ZOOM

13 K10 20.02.2023 13:32/01sa.20dk. Cevrimi¢i-ZOOM

14 24.02 2023 19:40/20dk.59sn. Cevrimi¢i-ZOOM

Toplam siire:

3.5. Verilerin Analizi

7 saat 43 dakika

Verilerin analizi nitel analiz yontemlerinden betimsel analiz yoluyla yapilmistir.

Betimsel analizde veriler sistematik ve agik bir bicimde betimlenir, betimlemeler agiklanir,

neden-sonug 1iligkisi incelenir ve sonuglara ulagilir.

Amag bulgularmm diizenlenip

yorumlanarak okuyucuya sunulmasidir (Yildirim ve Simsek, 2016). Analizde MAXQDA

analiz programi kullanilmigtir. MAXQDA 2022 ara yiizii Tiirk¢e olan, temel istatistiksel

analizlerin ve karma ydntemlerin kullanilmasina imkan taniyan ve gorsel analizlerin

kullanilabildigi bir programdir. Elle yapilan analizlere oranla, verilerin daha sistematik

coziimlenmesini saglamaktadir (Kuckartz ve Radiker, 2019)

Verilerin analizinde su sira izlenmistir:

1.Gorligsmelerin kayitlar1 telefondan bilgisayara aktararak yedeklenmistir.

2.Gorlismeler arastirmaci tarafindan dinlenerek

kayitlarla tekrar karsilastirarak hatalar diizeltilmistir.

3.Yazili metinler MAXQDA programina aktarilmistir.

4.Gortiisme metinleri farkli zamanlarda tekrar tekrar okunmustur.

yaziya dokiilmiistiir. Metinleri
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5. Okumalar sonucunda goriisme sorular1 ve kavramsal ¢er¢eve dogrultusunda kodlar

belirlenmistir.
6. Tekrar okuma yapilarak kodlar diizenlenmis ve kod anahtar1 olusturulmustur.
7. Arastirmaci ve danigsman bir araya gelerek kodlar iizerinde ¢aligmistir.
8. Kod anahtarina son hali verilmistir.
9. Tiim goriismeler kod anahtar1 dogrultusunda tekrar kodlanmistir.
3.5.1. Kodlarm olusturulmasi

Bu asamada arastirmact once elde ettigi verileri birkac kez okuyarak kodlar
belirlemistir. Daha sonra tekrar okumalar yaparak kodlar {izerinde calismalar yapmistir.
Danisman ve arastirmaci bir araya gelerek kodlar tizerinde ¢alismislardir. Arastirmaci bu
goriisme sonrasinda kodlar1 tekrar diizenlemis ve danismana gondermistir. Danigmanin
gerekli gordiigii diizenlemeleri arastirmaciya iletmistir. Arastirmact bu goriisler

dogrultusunda kodlara son seklini vermistir.
3.5.2. Temalarin Olusturulmasi

Belirlenen kodlar bir araya getirilerek kod listesi olusturulmustur. Aralarinda iliski olan
kodlar birlestirilerek temalar belirlenmistir. Arastirmaci ve danigsman bir araya gelerek kod
ve temalar ile ilgili calisip degerlendirmeler yapmis, kod ve temalar iizerinde uzlagmaya

varmislardir.
3.6.inandiricilik ve Etik
3.6.1. Degerlendiriciler arasi giivenirligin belirlenmesi

Arastirmanin gilivenirligini belirlemek i¢in degerlendiriciler arasi giivenirlik ¢alismasi
yapilmistir. Bu amagla yansiz atama yoluyla sec¢ilen dort goriisme metni ve belirlenen kod
ve temalar, nitel arastirma yontemiyle tez hazirlamis bir uzmana gonderilmistir. Uzman
goriismeleri verilen kod ve temalara gore kodlamistir. Daha sonra uzmanin ve arastirmacinin
yaptig1 kodlamalar karsilastirilmistir. Kodlamalar ayni satirlarda yer aliyorsa Goriis birligi

olarak, farkl satirlarda yer aliyorsa goriis ayriligi sayilmistir. Her bir soru i¢in goriis birligi



44

ve goriis ayriliklar sayilmis ve Goriis birligi / (Goriis birligi + Goriis ayriligi) *100 formiilii
(Cooper, Heron ve Heward, 1987) ile giivenirlik yilizdesi belirlenmistir. Belirlenen
giivenirlik yiizdesinin %80’e yakin olmas1 beklenmektedir (Miles ve Huberman, 1994).
Calismada toplam giivenirlik yiizdesi %90,62  bulunmustur. Goriisme sorulart igin

belirlenen gilivenirlik oranlari tablo 3.4’te verilmistir.

Tablo 3. 4. Kodlayicilar Aras1 Giivenirlik Yiizdeleri

Soru no Guvenirlik yOzdesi
Soru 1 %100
Soru 2 %100
Soru 3 %75
Soru 4 %50
Soru 5 %100
Soru 6 %100
Soru 7 %50
Soru 8 %100
Soru 9 %100
Soru 10 %100
Soru 11 %100
Soru 12 %100
Soru 13 %100
Soru 14 %100
Soru 15 %75
Soru 16 %100
Soru 17 %100
Soru 18 %100
Soru 19 %75
Soru 20 %100
Soru 21 %100
Soru 22 %62,5
Soru 23 %350
Soru 24 %100
Soru 25 %100
Soru 26 %100
Soru 27 %100
Soru 28 %100
Toplam %90,62

3.6.2. Arastirmacinn roli

Nitel aragtirmalarda arastirmaci katilimcilarla dogrudan iliski kurarak veri toplayan,
kazandig1 deneyimleri ve bakis agisini analizde kullanan kisidir. Arastirmaci arastirma

siirecinin bir parcasi haline gelir. Bu nedenle arastirmacinin kendi roliinii belirlemesi ve
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kendi 6nyarg1 ve varsayimlarini fark etmesi gereklidir ( Yildirnrm ve Simsek, 2013). Bu
calismada aragtirmaci arastirma roliinii belirlemek i¢in arastirma siiresince saha ve goriisme

giinltikleri tutmustur.

3.6.2.1. Arastirmact giinliigii

Nitel arastirmalarda arastirmacinin arastirmay1 sekillendirebilecek kendi inanglarini ve
Onyargilarint fark etmesi ve rapor etmesi dnemlidir (Creswell ve Miller, 2000). Nitel
calismalarda arastirmaci; aragtirma stlireci boyunca yasadiklarini, duygu ve diisiincelerini,
gozlemlerini arastirmaci glinliigline aktarir. Bu sayede aragtirmacinin duygu ve diistinceleri
arastirmaya katki saglayabilmektedir (Creswell, 2017). Arastirmaci tiim arastirma siireci
boyunca yapilan caligmalari, goriigme siireclerini ve bunlarla ilgili duygu diislincelerini
iceren bir saha giinliigii tutmustur (Ek4 ) Arastirmaci goriismeler sirasindaki duygu ve

diisiincelerini de yansitma indeksi olarak kaydetmistir.
3.6.3.Etik

Bu arastirmada bilimsel etik c¢ercevesinde, calismanin ilkelerini ve taraflarin
sorumluluklarini iceren onam formu hazirlanmis ve hem arastirmaci hem katilimct
tarafindan onaylanmistir. Bu formda g¢alismanin amacinin ne oldugu, kimler tarafindan
yuritiildiigi agiklanmig, goniilliiliik esasina dayandigi ve katilimemin istedigi zaman
goriismeyi sonlandirarak calismadan ayrilabilecegi belirtilmistir. Sadece bilimsel ¢aligmada
kullanilmak amaciyla ses kaydi alindigi, yaziya dokiildiikten sonra imha edilecegi, kisisel

verilerin gizli tutulacagi acike¢a belirtilmistir.

Yiiz yiize goriismelerde form iki niisha halinde hazirlanarak imzalanmis ve bir niishast
katilimciya verilmistir. Cevrimigi goriismelerde form arastirmaci tarafindan okunmus ve

verilen izinler sesli olarak kayda gegirilmisti



BOLUM IV: BULGULAR

Bu bdliimde, otizmin babalarin yagsamlarina etkisini belirlemek amaciyla hazirlanmis
yari-yapilandirilmig goriisme sorularina katilimcilarin verdigi cevaplardan hareketle elde
edilen bulgular verilmistir. Bulgular temalar altinda siniflanmistir. Her tema igin temalarin
alt basliklarin1 gosteren kod haritalari, temalarda yer alan goriislerin frekanslarini ve hangi
katilimeilara ait oldugunu gosteren tablolar verilmistir. Calismada kullanilan tema ve kodlar1
iceren kod sistemi Ek.5’te verilmistir. Her temanin sonunda kod bulutlar1 yer almaktadir.
Kod bulutlarinda tema bashigi altinda yer alan katilimci gorliglerinin  yogunlugu
gosterilmektedir. Katilimc1 goriislerinin daha fazla oldugu kodlar daha biiylik puntolarla
belirtilmistir. Kod bulutlar1 ile en ¢ok vurgulanan ifadelerin goriiniir hale getirilerek

okuyucuya kolaylik saglamak amag¢lanmistir.

Otizmin babalarin yasamlarina etkisi ile ilgili katilimer goriigleri bes tema altinda
toplanmistir. Bu temalar; “(1)Otizmle Tanisma, (2)Otizmli Bir Cocugun Babasi Olmak,
(3)Otizmin Etkileri, (4)Otizmle Ilgili Yapilanlar, (5)Gelecek ve Oneriler” dir. Temalara
iliskin kod haritas1 Sekil 4.1.’de verilmistir.

Katilimcilara ait goriislerin yansitilabilmesi i¢in katilimc1 ifadelerinde higbir diizeltme
yaptlmamis, oldugu gibi aktarilmistir. Katilimer ifadeleri tirnak icinde ve italik yazi
bicimiyle verilmistir. Katilimeinin soruyla ilgisi olmayan konulardan bahsettigi durumlarda,

bu kisimlar parantez i¢inde ii¢ nokta igaretiyle belirtilmis ve alintiya dahil edilmemistir.
4.1.0tizmle Tanisma

Arastirmanin birinci sorusu olan “Otizmli ¢ocugu olan babalarin otizm algilarina,
otizmin fark edilmesi ve tanilanmasi siirecinde yasadiklarina iliskin goriisleri ve bunlara
iliskin Onerileri nelerdir? ile ilgili katilimc1 goriisleri “Otizmle Tanisma” temas: altinda

toplanmustir.

Otizmle Tanigma temasinda katilimcilarin otizm tanisi ile tanigmalari, fark etme ve tani

siirecinde yasadiklari, otizme iliskin algilari ile ilgili bulgular yer almaktadir.
Bu tema {i¢ alt temadan olugsmaktadir: Fark edilme siireci, Tan1 Siireci, Otizm Algist.

Tema ile ilgili kod/ alt-kod haritas1 Sekil 4.2°de verilmistir
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Otizmle Tamsma

% Otizmin, Otizm Tamsi Konmug Cocuklarn a Gelecek ve Oneriler

Babalarimin Yasamlarma Etkisi
Otizmli Bir Cocugun Babasi Olmak

Otizmin Etkileri Otizmle flgili Yapilanlar

Sekil 4. 1.0tizmin, Otizm Tamsi Konmus Cocuklarin Babalarinin Yasamlarina Etkisine
Iliskin Temalar

] ]
1lk Belirtiler Hayat1 En Cok Etkileyen
\ Ozellikleri
Pl
U - a —
Farkeden Kisi Farkedilme Siireci Otizmle Tamsma Otizm Alm_ &
Otizmle flgili Bilgi ve
_ ] X Diisiinceler
Ilk Duygular ve ]
Diisiinceler Farketmeden Sonra
flk Adimlar e
/ Tam Siireci \
& I
. an1 Sonrasi
Tantya Tepkiler Ilk Yapilanlar
]
Tam Sonras1 Ik Duygu ve
Diisiinceler

Sekil 4. 2.0tizmle Tanisma Temasina Ait Kod-Alt Kod Modeli
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4.1.1. Fark edilme siirecine iliskin goriisler

Katilimcilarin Fark edilme siirecine iliskin goriigleri 4 kategori altinda gruplanmistir:

(1)Fark eden kisi, (2)ilk Belirtiler, (3)ilk Duygular ve Diisiinceler, (4) Fark etmeden sonra
ilk Adimlar

@ Metabolik Diizensizlikler(1) @
L . Doktor (1)

Sosyal lletisim Etkilesimde Kisithlik (13) /

] Q /;‘c Baba (3)

Davranig Problemleri (3) . @ Farkeden KISI\. @
ﬂ Be"”"e‘r\ Akrabalar(d)
Sinirh Tekrarlayrer Tlgi Alani ya da Aktiviteler (3) @
Farkedilme Siireci
@ -— @ %n& Gitme(5)
Ik Diigiinceler (5) @

Ik Duygular ve Diisinceler Farketmeden Sonra [lk Adimlar

| \

@] ]

ilk Duygular (9) Tanimin Hemen Konulamamas1 ve Aragtirma(8)

Sekil 4. 3. Fark edilme Siireci Temas1 Kod-Alt Kod modeli

4.1.1.Farkedilme streci

Katilimcilarin fark edilme stirecine iliskin goriigleri tablo 4.1.’de gdsterilmistir.

4.1.1.1. Fark eden kisi

Tablo 4.1. de goriildiigii gibi ¢ocuklarindaki otizm belirtilerini ilk fareden kisi
kategorisine iligkin katilimc1 goriisleri ti¢ ayr1 kod ile ifade edilmistir. Bu kodlar; anne-baba

(f=5), akrabalar (f=4) ve doktor (f=1)dir.

Bes katilimer (K1,K4,K5,K6,K10) ¢ocuklarindaki otizm belirtilerini anne ve/ veya
babanin fark ettigini, dort katilimer (K3,K7,K8,K9) akrabalarin fark ettigini, bir katilime1
(K2) ise doktorun fark ettigini belirtmistir.
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Tablo 4. 1.Fark edilme Sureci Temasina Ait Tablo

Tema Kategori Kod £ Katilime1
Fark eden Kisi Anne-Baba 5 K1,K4,K5,K6,K10
Akrabalar 4 K3,K7,K8,K9
Doktor 1 K2
. [1k Belirtiler Sosyal Iletisim ve Etkilesimde 13 K1,K2,K3,K4,K5K
3 Kisithilik 6K7,K8 K9,K10
;;5) Davranis Problemle.ri 3 K6,K8
o Slmlrh. Tekrarlayici Ilgi Alani ya da 3 K5,K8,K9
E Aktiviteler
E ' Metabolik Diizensizlikler 1 K6
. Ik Duygular ve Ik Duygular 9 K1,K2,K4 K6,K8 K
s Diisiinceler 9
11k Diisiinceler 5 K4,K6,K7,K9
Fark et.meden Taninin Hemen Konulamamasi ve 8 K1,K2,K5K6,K8
Sonra Ilk Adimlar  Arastirma
Uzmana Gitme 5 K1,K2,K4 K7 K8
Goriislerin Toplamu. 57

4.1.1.2. Tk belirtiler

Tablo 4.1°de goriildiigii gibi; katilimcilarin fark edilen ilk otizm belirtilerine iliskin
goriisleri Sosyal Iletisim ve Etkilesimde Kisithilik, Davranis Problemleri, Sinirli Tekrarlayici

Ilgi Alan1 ya da Aktiviteler, Metabolik Diizensizlikler seklinde dort kod ile ifade edilmistir.

Katilimcilarin tamami ¢ocuklarinda sosyal iletisim ve etkilesimde kisitlilik belirtileri

goriildiigiinii belirtmistir.

K5 ¢ocugunda gozledigi kisith g6z temasi ve konusma gecikmesini sdyle ifade etmistir;
"Bir bucuk iki yasinda falan. Babadir 11 bu hi¢ bir sey sdylemiyordu.. Ne diyordu? “I n
,um1”, isaret. ki oldu, siirekli ayni. Iki bucuk oldu . Ya dedim bir sikint1 var. iki bucuk

yasinda insanlarin, herkesin ¢olugu ¢ocugu konusuyor. Kisa géz temaslar."
K10’un gorisleri soyledir;

Yani ¢agirdiginiz zaman bakmiyordu hi¢ suratiniza. ya tamamen degil ama eger ki bir seye
odaklandiysa. Mesela onun ilgisini seyler ¢cok ¢ekiyordu. Her ¢ocuga yapilan seyler. iste ¢izgi
film seyrettirmek yemek yedirirken. Iste ne bileyim. O zaman meshur sey vards, ... TV vardi.
Oradaki kliplere bayiliyordu. Onlar1 dinlemeyi ¢ok seviyordu. Kilitlendigi zaman da
ayrramiyordunuz. Yani ne kadar seslenseniz de bagirsaniz da ¢agirsaniz da bakmiyordu o
zaman. Oyle basladi tani.

Iki katilimc1 (K6,K8) c¢ocuklarmmda davranis problemleri gozlediklerini ifade
etmislerdir. K6 goriislerini soyle ifade etmistir; "Ama konusmayinca hir¢inlasiyordi, ¢ok

hir¢indi. Gece ikide bile sinirlendigi zaman kaldiriyordu bizi, arabayla tur attirtyordu. Araba
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hastalig1 vardi. Arabayla gezmek istiyordu. Evde begenmedigi, istemedigi sey olunca kirip

attirtyordu bize."

K8 ise fark edilen ilk otizm belirtilerini su sekilde ifade etmistir; “ee yani mutsuz bir
cocuk, siirekli aglayan, kendi diinyasinda hani camdan bir fanus i¢inde yasayan bir cocuk
diisiiniin, oyle bir ¢ocuk...tepki vermiyordu, iletisim kurmuyordu ama bir seyden kagmak

icin veya bir sey elde etmek icin siddetli problem davranis gosteren bir ¢ocuktu."

Katilimcilardan gt (K5,K8,K9)  smirhi-tekrarlayict ilgi alan1 ya da aktiviteler

gbzlemlediklerini su ifadelerle belirtmislerdir:

Dizmeler vardi, dizmeye baslad: bir seyleri, dizmeler..iste belirtilerini gdsteriyordu.
Biliyorsunuz onun sirali dizmeler var ya onlarin. Iun boyle seylerden dolayr gittik" (K5),
"Tanisin1 iki yasindayken sey yapiyordu, televizyon izlemeden mamasini yemiyordu.
camasir makinesi ¢alisirken sese gidiyordu." (K8),"Bir seylerle, oyuncaklarla oynamaktaki
seyi ¢cok daha farkliydi. Daha ¢ok bir seyi alip elinde gevirmeyi seviyordu, dondiirmeyi
seviyordu. (K9).

Bir katilimc1 (K6), metabolik diizensizlikler gozlemlediklerini aktarmistir:
"Konusmadan once gece uyku bozukluklar1 vardi. Aglamalar, siirekli aglamalar vardi.
Beslenmede sikintilar1 vardi. Kati gidaya gecemedik uzun bir siire. ee yani mutsuz bir ¢ocuk,
stirekli aglayan, kendi diinyasinda hani camdan bir fanus i¢inde yasayan bir ¢ocuk diisiiniin,

Oyle bir ¢cocuk.
4.1.1.3. Ik duygu ve diisiinceler

Katilimcilarin, ¢ocuklarindaki farkliliklar: fark ettikten sonraki ilk duygu ve diistinceleri

ile ilgili goriisleri “ilk duygular” ve “ilk diistinceler” seklinde iki kod ile ifade edilmistir.

Tablo 4.1.’de goriildiigii tizere, katihimcilar ilk duygulariyla ilgili dokuz goriis dile
getirmiglerdir. Katilimeilar; kaygi, tedirginlik (K2, K9), iziinti (K8) hissettiklerini,
kabullenemediklerini  (K4,K6), kafa karisikligi yasadiklarmi  ve 1iyi duygular
hissetmediklerini (K1) ifade etmislerdir.

K1 yasadigi kafa karigikligni ve duygularini s6yle ifade etmistir; “Iste ama orada sunu
sOyleyim; yani bu kisi sallad1 dedik, bagka bir norologa gidelim dedik baska bir , nérologa
gittikten sonra o da yani bizim nérolojik agilardan sorun yok ama c¢ocuk ruh sagligina
demesi tizerine kafamiz karist1 (...) tabii giizel ee iy1 bir sey 1yi bir duygu degil yani”. K4;

"Ciinkli bunlar1 kabullenmek zor biliyor musunuz? Bu c¢ocugun otizmli oldugunu
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kabullenmek zor. Kolay kolay kabul edemiyorsun, hayir diyorsun. Benim ¢ocugumun bir
seyi yok diyorsun. Eli ayag: diizgiin diyorsun, bakisi, gozleri diizgiin diyorsun." ifadeleriyle
yasadig1 duygular1 anlatmistir. K6 da su ifadelerle kabullenemediklerini aktarmistir; "ilk
andan itibaren diinyamiz yikildi. yani bu “neden, neden?”leri tabi biz de yasadik o donemde
.”olma.. olmazi1” ¢ok yasadik. hani nedenden hari¢ ,kabul etmeme, kabullenmeme durumu
yasadik ." K9 tedirginlik hissettigini "biz de konuyla ilgili daha yeni yeni baz1 seyler
ogrendimiz igin daha isin basindaydik ama tedirgindik" Ifadeleriyle aktarmis, K2 de
gelecege iliskin yasadig kaygilar1 soyle dile getirmistir;
Sonra bir kere de yine bdyle ... nin oralar1. mesken tuttuk o zamanlarda gidip gelirken.
Sadece sunu sdyledim: ‘Ya Allah’im, su oglum -kabullendim yani ta o zaman- kargidan
karstya, yolun karsisindan karsiya gecemiyecek, arabalar carpacak. Karsidan karsiya

gecebilecek kadar olsun yeter’ diye dua ettim ama gegemiyor..Yani o giinlerdeki hislerim
boyle.

Katilimcilarin ¢ocuklarindaki farkliliklar ilk fark ettiklerindeki diisiinceleriyle ilgili
dort katilimcmin (K4,K6,K7,K9) goriis belirttikleri goriilmektedir. Katilimcilarin {igii
(K4,K6,K7), cocuklarindaki farkliliklarin normal oldugunu, bir sorun olmadigim

diistindiiklerini belirtmiglerdir. K4 diisiincelerini soyle aktarmistir;
K6 da benzer sekilde durumu normal karsiladigini aktarmistir;

Benim g¢aligma hayatindan dolay1 ¢ocuklarimla gegirdigim zaman ¢ok kisitliydi. boyle
olunca c¢ocuktaki gelisimsel durumu ben ¢ok takip edemedim o dénemlerde. bir sey yoktur
seklinde gecistirdim. aile biiyiiklerimiz de tabii ki klasik konusma geriligi veya davranissal
olarak durumlarin diizelecegi yoniinde bizi telkin ediyorlardi.

K9 da otizmi bilmedikleri i¢in emin olamadiklarini ifade etmistir; "Aslinda sdyle bir
sey var, hani belki dedim yani bu..ben s0yle soyliyim hani normalde belki yani diger
cocuklarda da ayni1 seyler olabilir diye diislindiik. aslinda hani kesindir diyemedik.¢linkii biz

de otizmli ¢ok da bilmiyorduk durumu, kesin budur diyemedik"
4.1.1.4. Fark etmeden sonraki ilk adimlar

Fark etmeden sonraki ilk adimlar kategorisine ait goriisler iki kodla kodlanmistir:

“uzmana gitme” ile “taninin hemen konulamamasi ve arastirma”

Bes katilimer (K1,K2,K4,K7,K8) fark etmeden sonra uzmana gittiklerini belirtmislerdir.
Bu konuda K4 "Doktora gittik. Doktorda iste pedagojilerlen ¢ocugunuza hemen tani otizm

tanisin1 koydular yani. ....’da hastanede.", K7 "Kulaklarinda bir sorun olabilir bu ¢gocugun
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deyince .. Universitesi’nde tabi biz ... na gittigimizde ilk tan1y1 bize ... Bey koydu. Hocamiz

....... bey. Sag olsun." ifadeleriyle gériislerini aktarmislardir.

Bes katilimer (K1,K2,K5,K6,K8) uzmanlarin kesin tan1 koymadigini1 ve kendilerinin
arastirmaya basladigini belirtmistir. Bu konuyla ilgili 8 goriis, “taninin hemen konulamamasi

ve aragtirma” kodu ile belirtilmistir. Katilimcilarin ifadelerinden bazilar1 sdyledir:

K1 uzmanlar tarafindan farkl tanilarin konuldugunu belirtmistir:

Gittik iste ¢ocuk ruh saglik doktorlar1 simdi sey yapmaya calisiyorum da 111 o taniyi

uyaran eksikligi sendromu
........... bir baskast reklam-klip sendromu. Siz c¢ocuk c¢ok fazla reklam
izletmigsiniz.......... ondan sonra bir bagkasi sosyallik ve dil gelisiminde gerilik iii iki

norolog cocuk ruh saghig dedi, geldik. Cocuk ruh sagligi doktorlarinin sdyledigi teshisleri
sOylilyorum. Biri birbirinin tutmuyor, biri digerini tutmuyor. Ondan sonra iste, reklam e sey
sosyallik i1 dil konusma ve sosyallikte gerilik, {iglincilisiiniin de soyledigi bu.
Ondan sonra dordiinciisii, otizm, tamam. Yani sonugta bakiyorsunuz bunun adi iste uyaran

eksikligi sendromu deyin bunun ad1 iste il reklam klip
sendromu, bunun adi iste sosyallik ve dil gelisiminde gerilik deyin hepsi iste otizmin
semptomlarindan bir kag1

ama cant sag olsun doktorlarin belki bunu sdyleme yontemi olarak bu sekilde soylediler veya
bilmiyorum artik niye oyle bir sey soOylediler, sey yaptilar o da onlarin bilecegi.. ve besincisi
de bir sey sOylemisti de onu hatirlayamadim.

K2 de taninin hemen konulamadigini ve arastirmaya basladiklarini soyle ifade etmistir:

“Doksan dokuzlu yillarda biz biraz arastirmaya basladik. O zaman otizm internete
girdigin zaman yarim sayfa falan, bir sayfa bir bilgi ¢ikiyordu internette.(...)Tan1 siireci
zaten,bu otizm olabilir dedi ama bir sene beklemek gerekir dedi,(...)Ben oradan iste otizmli
olabilecegini kafamiza koyduk. Ondan sonra arastirmaya bagladik. ........ nnii......... diye

bir kitab1 vardi.Boyle bagladi o siireg. O igreng siireg.”

K8 farkli uzmanlara gittiklerini fakat tan1 konulamadigimi ifade etmistir; "Daha sonra
degisik psikologlara gotiirdiim yani. Bayagi gotiirdiim. ...’ya gotiirdiim, ... ya gotiirdiim.
EEGsini falan ¢ektik, herhangi bir olumsuz bir sey ¢ikmiyordu.

4.1.2. Tam siirecine iliskin goriisler

Tan siirecine iliskin goriisler 3 kategori altinda toplanmustir: Tan1 sonrasi i1k Duygu ve

Diisiinceler ,Tantya Tepkiler, Tan1 Sonras1 i1k Yapilanlar
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Bu temaya alt tema, kod ve kategoriler tablo 4.2. de verilmistir. Kod- alt kod modeli

sekil 4.4°te verilmistir.
4.1.2.1. Tani sonrast ilk duygu ve diisiinceler

Tablo 4.2.’de goriildiigii iizere, katilimcilarin tani sonrasi ilk duygu ve diisiinceleri ile
ilgili goriisleri bes kod ile ifade edilmistir. “Uziintii-depresyon-endise” (f=14), “ sok-inkar-
ofke” (f=13), “hayal kiriklig1 “(f=2), “suclama” (f=2), “cocuktaki farkliliklarin anlam

kazanmas1” (f=1).

Yedi katilimemnin (K2,K3,K4,K7,K8,K9,K10), tani sonrasi ilk duygu ve diisiinceleri ile
ilgili ifade ettigi on dort goris, “Uziinti-depresyon-endise” seklinde kodlanmistir.

Katilimeilarin goriislerinden bazilart soyledir:

Sadece bir telas, kargasa, ee bunun igerisinden nasil ¢ikarim?" (K2) "Eee tabi cocugun
da -otizm ¢ilinkii 6miir boy tedavi gerektiren bir siire¢ oldugu i¢in ilk basta biiylik bir
endiseye kapildik" (K3) "Bunlar1 hep diisiindiiyse annesi olsun ben oluyim biiyiik bir
depresyon geg¢irdik acikcasi. Alismadik, bir sene, alt1 ay, {i¢c sene, dort sene biz aligmadik.
Ee sey psikolojik tedavi bile gérmeyi diisiindiik." (K4). "llk duygu ve diisiincem ee
sOyle,insan bayagi bir sey yapiyor yani ee bilinmeyen bir sey oldugu icin  ¢ok

tiziilityorsunuz.(K9)

(...)Yani ¢ok agladik,sizladik. yani bizim yani simdi s6yle mesela kabullenemiyorsun.
Yani ben bir yere gitti§imde bu ¢ocugu nasil evde birakacagim? (...) Biz tamamen buna
bagh yasiycaz artik. Bunlar ac1 veriyordu bize ¢ok aci1 veriyordu.Hep sirtimiz kambur. Omiir
boyu kambur kalacak . Belli yani. Nefes alamayiz. SOyle derin nefes alma sansimiz
kalmamistir dedim ben. Ama hep bdyle iiziildiim, tiziildiik. hep beraber tabi .(K7)

Bes katilimcinin (K1,K5,K7,K9,K10) tan1 sonrasi duygu ve diisiincelerine iliskin on ii¢
ifadesi, sok-inkar-ofke seklinde kodlanmistir.

K1 yasadigi soku su ifadelerle dile getirmistir;

[k duygu diisiincelerim kotii. Otizm tamisi konuldu, dediler ki aynen sdyleyeyim, iki
fotograf getirin ee ¢ocugunuza rapor ¢ikartacagiz, bunun iizerine ee sey yapacaksiniz 6zel
egitim merkezlerinden evinizin yakinindaki bir 6zel egitim merkezine gidin, orda 6zel egitim
aldirmaya baslayacaksiniz. Ondan sonra ee biz de sok ... ben ee dolmustum bir siiri sey
diisiiniiyorum. Cocugun elinden tuttum, doktorun odasindan ¢iktim, doktora bir hosca kal
climlesi dahi kullanmadim sadece sey olarak ee nasil diyeyim hareketle (tokalagsma hareketi
yaparak)hosca kal tarzinda sey yaptik oradan ¢iktik... .... nin dis kapis1 var caddeye agilan
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...Oraya kadar boyle diisiindiim boyle sok halindeyim...... Otizm seyi zaten bizi seyden
vurdu beynimizden vurdu

eJ @]
Farkli Uzmanlara
Aragts 3
Damsma (5) ragtirma (3)
a A\
Televizyonu Kesme(1) \ o Egitime Baglama (8)
am
@] ) Tam Sonrasi
Duygusal Tepkiler (10) ik Yapilanlar
Olumsuz Tepkiler(14) |
ﬂ ‘ Sok Inkar Ofke (13)
CJe—no @
Olumlu Tepkiler(8)
Akrabalann ve Yakinlarin Ta]]l Siireci \ P
/ Tepkileri \ / Sug;lama[Z)
@] _
Nitr Tepkiler(7) T T kil Tam Sonrasn ik ])uygu ve ~Ccl
aniya lepkiler Diisiinceler Cocuktaki Farkhiliklarin

o \

ca| <+ Kardesin ve Cocuklarin ‘\‘

\Anlam Kazanmasi(1)
]

Uziintii Depresyon

Durumu Aﬂlamamaiz)/ Tepk]k" Kagma Uma{l) Hayal Kinklii (2)  Endise (14)
& / \ \
Arkadaslik Yapma(2)
] @] stka.nma(l)
Sefkat Gosterme (1) Kabullenme(2)
Sekil 4. 4. Tan1 Siireci Temas1 Kod-Alt Kod Modeli
Tablo 4. 2.Tan1 Siireci Temasima Ait Tablo
Tema Kategori Kod f Katilimci
Tani Sonrast ik~ Uziintii, 14 K2,K3,K4,K7,K8,K9,K10
Duygu ve depresyon, endise
Diisiinceler Sok,inkar,6fke 13 K1,K5,K7,K9,K10
Su¢lama 2 K1
Hayal kiriklig: 2 K3,K4
Cocuktaki 1 K6
farkliliklarin
anlam kazanmasi
5 Tan1 Sonrasi 1k Egitime Baglama 8 K2,K3,K4 K5K7,K8 K9
:&5’ Yapilanlar Farkli Uzmanlara 5 K4,K5,K8 K9
” Danisma
E Arastirma 3 K3,K9,K10
Televizyonu 1 K8
Kesme
Taniya tepkiler Akrabalarin ve 39 K1,K2,K3,K4,K5,K7,K8 K9 K10,
yakinlarin tepkileri
Kardeslerin ve 9 K2,K3,K4,K5,K10
Cocuklarin
Tepkileri
Goriislerin 98

Toplami
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Ayni katilimer inkar diisiincelerini soyle ifade etmistir: "ondan sonra sey yaptik, ondan
sonra dedigim gibi ‘ya dedik kendisine baksin dedik yaa. Onun demesiyle mi bu ¢ocuk otizm

olacak’ yani boyle bir bosalma, bdyle iste patlama".
Bir bagka katilimc1 yasadigi sok ve 6tke duygularini soyle ifade etmistir:

K&tii yani. Insan kotii hissediyor agik konusmak gerekirse. Umutsuz hissediyor insan
kendini, umut.. yani isyankar hissediyor yani biraz.Ne oluyor yani, niye benim bagima geldi
diyorsun direkt. Yani nasil oldu diyorsun bir de yani. Yani nasil oluyor bu diye arastirmaya
giriyorsun. Ya bi bir.. belki sagma ama-sagma degil gerci- yedigi ictigi seylerden,
mamalardan falan olur dediler. Yok iste kimisi dedi baska bir sey. Degisik yerlere
vartyorsun." (KS5).

K10’da yasadig1 duygu ve diisiinceleri soyle ifade etmistir: "Ya ilk tanty1 aldig1 zaman
yikim zaten. Tamamen yani her sey bir anda goziiniiziin Oniine geliyor. Iste
bliyliyemeyecegi, biiyiidiigii zaman kendi basia hareket edemeyecegi, bir kiz arkadasinin

olamayacag iste ne bileyim bir aile kuramayacag:. Iste kendi basina."

Bir katilime1 yasadigi duygu ve diislincelerden birinin kendisini ya da esini suglama

oldugunu ifade etmistir:

Veya iste ben bir donem iste rahatsizlandim, iste bir donem iste bilmem ne ilact
kullandim X ilacini kullandim acaba bu ilac1 kullanmak boyle bir seye sebep olabilir, olabili
veya iste sen iste hamileyken bilmem dikkat etmedin de iste bak bir seyler yemistin de
zehirlenmistin de iste doktora gitmistik de doktor da bilmem ilag verdiler de miidahale ettiler,
sonugta iste orada verilen ilaglar m1 bunlar1 yapt1?(K1).

Iki katilimer (K3,K4), hayal kirikhigi yasadiklarini ifade etmistir: "Tabi bir hayal
kiriklig1 oluyor" (K3). "Ya ¢ok kétii bir duygu. Ya ¢ocugunuz otizm diyorsun, otizm yani
kendisini gelistirmeyecek™ (K4).

Bir katilimcr tani ile birlikte ¢ocuktaki farkliliklarin anlam kazandigini ifade etmistir:

"Ya sliphelendigimiz bir takim durumlarin adin1 koymus olduk aslinda”(K6).
4.1.2.2. Tanuya tepkiler

Taniya tepkiler kategorisi “Akrabalarin ve Yakinlarin Tepkileri” ve “Kardeslerin ve
Cocuklarin Tepkileri” olmak iizere iki baslik altinda toplanmistir. Bu iki baslik kendi i¢inde
alt kodlarla kodlanmistir. Taniya tepkiler kategorisine ait kod ve alt kodlar tablo 4.3’te

gosterilmistir.
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4.1.2.2.1.Akrabalarn ve Yakinlarn tepkileri

Katilimcilarin otizm tanisina akraba ve yakinlarinin tepkileriyle ilgili goriisleri 4 kod ile

ifade edilmistir: Duygusal tepkiler, olumlu tepkiler, olumsuz tepkiler, notr tepkiler.

Bes katilmer (K1,K2,K5,K9,K10), duygusal tepkilerle ilgili 10 goriis ifade etmistir.
K1,K5,K9 ve K10, akraba yakimlarinin duygusal tepkilerinin “{iziinti” oldugunu

belirmtistir. Katilimcilardan bazilarinin goriisleri soyledir:

Tablo 4. 3.Tanmiya Tepkiler Temasina Ait Tablo

Kategori  Kod Alt Kod f Katilimei
Akrabalarin ve Duygusal Tepkiler 10 K1,K2,K5K9,K10
Yakinlarin Tepkileri Olumlu Tepkiler 8 K3,K4,K5,K9,K10

Olumsuz Tepkiler 14 K2,K4,K7,K8 K9
Notr tepkiler 7 K1,K2,K5,K7,K8,K9,K10
o Kardeslerin ve Durumu anlamama 2 K3,K4
é Cocuklarm Tepkileri Arkadaslik yapma =~ 2 K5,K10
& Kabullenme 2 K3,K4
i Kiskanma 1 K2
E‘ Kag¢ma utanma 1 K2
& Sefkat gdsterme 1 K4
Gorislerin toplami1 48

Ister istemez iste anneanne, babaanne, dede ondan sonra hala, teyze, ne derler cevre,
day1, amca.. mutlaka onlar da iiziiliiyorlar sey yapiyorlar ama sonucta ates diistigli yeri
yakiyor, bizim yiirekten hissettigimiz seyi iizlintiiyli duyguyu onlar da bir siire hissediyordur
ama bizim kadar boyutta hissetmiyordur.(K1)

Yani ok iiziildiiler.Herkes ¢ok iiziildii. Uziintiiyii disar1 da vurdular. Dedigim gibi hep
boyle. Bakislarinda da iste, tavirlarinda da. Yani sey, olmaz ya o kadar tabir olmaz da...
yapmacik. (...)Bir kat daha fazla sey yapiyormus gibi davraniyorlardi. Ama hep bir sey vardi
iclerinde. Burukluk vardi, bir tiziintii vardi. O tabir biraz yanlig oldu ya. Evet o tabir yanlig
oldu. Yapmacik tavri sey oldu da abartiyorlardi sevgiyi abartiyorlardi.(K10)

Olumlu tepkiler ile ilgili bes katilime1 (K3,K4,K5,K9,K10) sekiz goriis ifade etmistir.
K3,K4 “kabullenme”(f=2), K3,K4,K 10 “sevgi gosterme” (f=3), K5,K9 “destek verme”(f=3)

tepkilerini dile getirmistir.

Yakinlarmin kabullenme tepkisini K4 soyle ifade etmistir; "Nasil tepki verdi?
Kabullendi hepsi, yapacak bir sey yok yani. Burda bizim kaderimiz, kadere inanan bir
toplumuz zaten. Yan, dislamasi gibi bir sey olmasi miimkiin degil." K3 su ifadelerle
yakinlarinin gosterdigi sevgiyi anlatmistir; "Sonugta X’te bdyle bir genis aile anlaminda

diglanma olmadi. Tam tersine ekstra bir ilgiye maruz kaldi. X de onlara sey yapti ee geri
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bildirimde bulundu, tepki verdi. Yani X sevildigini hissetti". K9 yakinlarinin verdigi destegi
"Hani keske daha bagka bir sey olsa da yani bir sey biz de bir sey yapabilsek seklinde ki
yapiyorlardi da yani ellerinden geldigi kadar hani bize bizim kendi ikimize ve vakit
ayirabilmemiz i¢in onlar da o yonden bir destek vermeye calisiyorlardi" ifadeleriyle

aktarmistir.

Katilimcilardan K2,K4,K7,K8 ve K9; akraba ve yakinlarinin olumsuz tepkileriyle ilgili
14 goris ifade etmistir. Bu goriisler “olumsuz karsilama” (f=1), “yalniz birakma” (f=12),

egitimin faydali olmayacagini diisiinme” (f=1) olarak kodlanmistir.

K8 bazi akraba ve yakinlarmin taniya verdikleri tepkiyi “olumsuz karsilama™ olarak
adlandirmistir; "Anneannesi biraz olumsuz Kkarsiliyordu. Oyle tahmin ediyorum.

Digerlerinde sikint1 yok.".

K4 akraba ve yakinlarimin “egitimin faydali olmayacagmi” diisiindiiklerini ifade
etmistir; "Ha babaanne sunu sdyliiyordu; mesela ben bunu ..’ya egitime gotiiriiyodum, “bu
diizelmez” diye “niye egitime gotiiriiyorsunuz?” falan. Hatta egitime gotlirdiglimi

sOyledigim zaman ‘bu okuyacak mi1?’ diyordu."
K2,K4,K7 ve K9 akraba ve yakilarinin kendilerini yalniz biraktigini ifade etmistir.

Biitiin aile esrafi, gevremiz, zaten olmayan, yalmz biraktilar bizi. Ozellikle Istanbul’da
baska akrabalarimiz da vardi. Mesela benim dayimin oglu vardi, zengin. Cok giiclii, yaninda
dort yiiz tane isci falan galistirir. Onlar yavas yavas, yavas yavas silinmeye bagladi. Yalniz
kaldik...... aile {iyeleri kagt1 hepsi. Cevremizdeki insanlar azalttilar seyi. Kademe kademe
azaltarak, bizi yalniz biraktilar (K2).

K7 de akraba ve yakinlarimin uzaklasarak kendilerini yalniz biraktiklarmi su ifadelerle

anlatmistir:

Ee? X artik zamanla yas biiyiiylince otizmin vermis oldugu sinirsel bozukluklar,
tepkiler, davranis bi¢cimlerinin farkliliklar1 ortaya yavas yavas ¢ikinca, normal insanlara gore,
bunlar daha ¢ok uzaklagmaya basladilar bu sefer.o ¢ocuktan. o eski kucaga alma seyleri,
sevgileri, hop hop seyler, iste o zaman oluyordu yani oldugu kadariyla, daha ¢ok
uzaklagsmaya basladi. Yani bizim ¢ocugumuzun sorunlariyla biz daha ¢ok ilgilenmeye
baslayinca, saga-sola, hastanelere, egitim kurumlarina gitmeye baslayinca, kosturmalar
baslaymca, zamanimiz azalinca bizim onlarin o hafta sonundaki ziyaretleri falan birden
kesiliyor. Yani bize artik eskisi kadar hani o sanki o zamanlar bdyle can cigerdik ki dyleyiz
ama goriintiide 6yle, ama yardimlasma yok, paylasim yok, birden bdyle uzaklagmalar
basladi. Ciinkii bir yere gittigimiz, dii§iine gittigimiz zaman X farkli, onun yasindaki
cocuklar farkli. Yani onu gidip mesela onlarin oldugu ailelerle beraber, onlarla yasantili
oldugu yerlere gitmek istedigimizde hani bdyle, sanki bdyle tirperiyorlardi. Biz farkli olduk
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artik yani, farkli bir grup olduk. Yani onu sdylemese de yiiz mimikleriyle, fiziki olarak
anlattyorlardi yani .biz onun artik acisini yavas yavag hissetmeye baslamisiz zaten. Sen
cocugun acisinlan m1 ugrasacaksin, sikintilarinla, bir de bunlarla m1 ugrasacaksin? Koptuk
boyle.

4.1.2.2.2. Kardeslerin ve ¢cocuklarin tepkileri

Otizm tanisina kardeslerin ve / veya ailedeki diger cocuklarin verdigi tepkilerle ilgli
katilme1 gorisleri alt1 kod ile ifade edilmistir: Durumu anlamama, arkadaslik yapma,

kabullenme, kiskanma, kagma-utanma, sefkat gosterme.

Iki katilimer (K3, K4) kardeslerin ve ailedeki diger ¢ocuklarm durumu anlamadiklarmn1
ifade etmiglerdir. K4 bu durumu su sekilde ifade etmistir: "Zaten bu otizm tanis1 konuldugu
zaman ablas1 daha ufakt1. Ablasi da iste 6-7 yasindayd. Ilkokul daha bire yeni baslad1 yahut

baslamadi1.O da daha bilmiyordu, zamanla o da tecriibe etti, o da 6grendi”.

K5 ve K10 ailedeki diger ¢cocuklari otizmli ¢ocuklariyla arkadaglik yaptiklarini ifade
etmistir. K5 kardeslerin ve ailedeki ¢ocuklarin tepkilerini su ifadelerle aktarmistir: "Onlar
anlamaya calistyorlar. Otizmin ne oldugunu da biliyorlar. Ama otizmli gibi davranmryorlar.
O yiizden ¢ok seviyorum. Hi¢ davranmiyorlar ¢linkii. Davranmiyorlar ki siirekli aralarina
aliyorlar. Cok seviyorlar c¢iinkii. Birbirlerini ¢cok seviyorlar. Cocuklarin arasinda bu is ¢ok

"

kolay gidiyor." K10 cocugunun kuzeni ile iligkisini sdyle anlatmistir: “O inanilmaz
sahiplendi, oynuyordu onla ya. Onun yeri bambagka bizde. En iyi arkadas1 oydu. Her seyi
beraber yapiyorlardi. X’i ¢ok seviyordu. Arardi konusurlardi. Hala da onlar ayr bir sey.

Dostluklari var iglerinde. Ya. O bir hasta gibi degil, hep bir arkadas gibi davrand1”

K3 ve K4 cocuklarin otizm tanisini kabullendigini aktarmigtir. Her iki katilimer da
cocuklarin yaslar1 biiytidiik¢e kabullendiklerini aktarmistir. K3’{in bu durumla ilgili ifadeleri
sOyledir:

On iki on ii¢ yasindan sonra X’e olan yaklagimlari biraz daha sey oldu, artti. Yani bu
biraz seyle alakali ¢ocuklarin yasitlarinin biiytimeleriyle alakali olan bir sey. Yas ilerledikce

ee zeka diizeyi de arttikca, biling arttikca X’i kabullenmeleri konusunda olumlu davranislar
goriilmeye bagladi.

K4 kardeslerinin otizmli cocuguna sefkat gosterdigini belirtmistir: "Mesela kardesi, ...
diye bir kardesi var en ufak .Cocugun, abisinin hasta oldugunu, engelli oldugunu biliyor ona
gore yaklasiyor. Hatta oglum diyorum, abini biliyorsun diyorum. Tamam baba, anladim

diyor.Yani bir sey istedigi zaman hemen veriyor. Sefkat gosteriyor."
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Bir katilmc1 (K2), otizmli ¢ocuguna kardesinin tepkilerini “kiskanma”, “ka¢cma-
utanma” seklinde tanimlamistir. "Abisi de kaciyor ondan. Aslinda vicdan yapiyor ama.
Utantyor kagiyor ondan abisi." "Tan1 konuldugunda kiskanclik yapti, kapris yapti. Biricik
oglunuzu tek basmiza burada biraktiniz da her seyi ona yapiyorsunuz da. On {i¢ yasinda

adam, on {i¢ on dort yasinda bunu kiskaniyor falan dyle tepkiler yapt, etti."
4.1.2.3. Tani sonrasu ilk yapilanlar

Katilimcilarin tanmi1 sonrasi ilk yaptiklariyla ilgili ifadeleri dort kod ile belirtilmistir:

Egitime baslama (f=8), farkli uzmanlara danigsma (f=5), arastirma (f=3), televizyonu kesme

(f=1).

Yedi katilimer (K2,K3,K4,K5,K7,K8,K9) tan1 sonrasi ilk olarak egitime basladiklarini
belirtmistir: "Sonra 14 ayliktan itibaren, bir buguk yasindan itibaren ee tedavi siireci basladi.
Yani 6zel egitim almaya basladi”(K3). "Ondan sonra hemen akabinde bir yasinda falan
hemen biz egitimine basladik bunun." (K4). “Gitmekten yorulduk veya bana sOylenen
seylerden yoruldum, ve yani sey Yani ne yapilabilir ona baktik. Hemen iste 6zel egitim, biz

ne yapabiliriz baba olarak, anne olarak (K5).
Bes katilimc1 (K4,K5,K8,K9) farkli uzmanlara danistiklarini ifade etmistir:

"{lk nérolojiye gittik biz Ilk. Hemen néroloji psikiyatriye gonderdi. Ondan sonra silsile
geldi zaten, devam etti. Isitme, gz falan filan derken bir degil bir ka¢ doktora gittik Yani
ondan sonra. ilk Yani teshis konduktan sonra da gittik yine bir miktar. Ondan sonra
gitmekten ee yorulduk, yorulduk. Yani herhalde yirmi doktora gitmisizdir." (K5). “ilk énce
seye gotirdiik , ... ya gotiirdik...... ’da bir hoca vardi, vefat etti de ismini unuttum. Degigik
degisik yerlere gotiirdiim, degisik hocalara da gotiiriiyordum. ....’da bir hocaya
gotiirmiistim” (K8).

Katilimcilar ticii (K3,K9,K10) tan1 sonrasinda arastirma yapmaya basladiklarini ifade

etmistir:

“Engelli bir bireye...otizm hakkinda hi¢ bir sey bilmiyorduk. 2002 yilinda yani 2002
yilinda Tiirkiye’deki de otizme olan bakis agisi da biraz seydi. Cok zayifti yani bu kadar
boyle bir farkindalik yoktu. Ondan sonra arastirma siirecine basladik." (K3). "Bir cok seyi

arastirmaya basladik.tabi ger¢ekten de tedirgin edici bir durumdu fakat ee bir anne bir baba
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olarak sOyle soyliyim; hani imkan olsa, denize diisen yilana sarilir derler ya, ne olursa olsun

sizonu gerceklestirmeye ¢alistyorsunuz” (K9).

Hep okuyorsunuz, okumak zorundasiniz. Kitaplar1 okuyorsunuz iste herkesin bastigi bir
seylere bakiyorsunuz. Yazilanlari okumaya calisiyorsunuz. Nedir? Siire¢ nasil isliyor, nereye
kadar gidecegim? Ben bunu esime ¢ok fazla yansitmiyordum ama her seyi okuyordum. Tiim
bilgisayardan ne gordiiysem iste kitaplar aliyordum. Evimizde bir siirii kitap oldu sizinle
ilgili. Evet, hepsini okuyorsunuz (K10).

Bir katilimer (K8) tanidan sonra ilk olarak televizyonu kestiklerini belirtmistir:

"Televizyonu melevizyonu bize kestirdi, izlemesin falan” (K8).
4.1.3 Otizm algisi
Otizm Algis1 temasina iliskin katilime1 goriisleri iki kategori altinda toplanmastir:
Otizmle llgili Bilgi ve Diisiinceler

Hayat1 En ¢ok Etkileyen Ozellikleri

@]
/ Otizm Algist \
€] al

Otizmle flgili Bilgi ve Hayati En Cok Etkileyen
Diigiinceler Ozellikleri
@ @ & ol
_ Otizmin Otizm Tanimlamalan Olumsuz Olumlu Ozellikler (5)
Ozellikleriyle Ilgili (13) Ozellikler (15)

Diisiinceler (17)

Sekil 4. 5. Otizm Algis1 Temasia Ait Kod-Alt Kod Modeli
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Tablo 4. 4.0tizm Algis1 Temasina Ait Tablo

Tema Kategori Kod f Katihmeilar
Otizmle llgili Otizmin 17 K1,K3,K4,K5,K6,K9,K10
Bilgi ve Ozellikleriyle
Diisiinceler Tgili
z Diisiinceler
%” Otizm 13 K1,K2,K3,K4,K5,K6,K8,K9,K10
= Tanimlamalar
= Hayati En Cok Olumsuz 15 K2,K4,K5,K7,K8 K9K10
=) Etkileyen Ozellikler
Ozellikleri Olumlu 5 K3, K4, K10
Ozellikler
Goriislerin toplama: 50

4.1.3.1.0tizmle ilgili bilgi ve diigiinceler

Otizmle ilgili bilgi ve diisiinceler kategorsindeki katilimci goriigleri  “Otizmin

Ozellikleriyle Ilgili Diisiinceler” ve “Otizm Tanimlamalar1” kodlarryla belirtilmistir.

Yedi kattlimemm (K 1,K3,K4,K5,K6,K9,K10), on yedi goriisii “Otizmin Ozellikleriyle
lgili Diisiinceler” koduyla kodlanmstir. Katilimeilardan bazilar1 (K5,K9,K10) otizmin bir
yelpaze oldugunu, her otizmli ¢ocugun birbirinden farkli oldugunu belirtmistir:

Herkesin ayni olmayacagini anliyorsunuz, her ¢ocugun. mesela eterafimizda gordiigiiniiz
cocuklarin hemen hemen hepsi ayni. Iste neden mutlu olur? Ne bileyim, oyun oynarsin
yakinlagirsin. Giiresirsin top oynarsin. Genelde biitiin ¢ocuklar bundan hoglanir. Ama
bunlarin farkli oldugunu ¢6zerek, yasayarak, yakinlasarak onlar1 anlamak gerektigine ben

inantyorum. Basta kabullenmek, yani her seyini kabullenmeniz gerekiyor. Cilinkii otizm &yle
bir sey ki bir yelpaze gibi. Bunun her noktasi ayni degil.(K10).

Dort katilimer (K1,K3,K4,K5) otizmin nedeninin bilinmedigiyle ilgili goriislerini ifade

etmistir. Bu goriislerden bazilar1 sunlardir:

“Ha bunun genetik midir, bunun metabolik midir, bunun nérolojik midir, bunun
psikolojik midir? Ne oldugu belli degil. Simdi belirsiz oldugu i¢in her seyi sey yapiyorsun,

diisiiniiyorsun” (K1).

"[ste hata sende, hata bende..bunlar1 tartismak ¢ok anlamsiz ¢iinkii otizmin ee gergek
sebebi bilinmiyor. Dolayistyla kar1 kocanin birbirini suglamasi ¢ok sagma. Bu bilinemeyen

bir sey" (K3).

Iki katilimci (K4,K9) otizmin yaygimhgmin artistyla ilgili goriislerini belirtmistir:
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“Her ii¢ ¢ocuktan bir tanesi otizmli neredeyse. O yiizden endiselerim var* (K4). "Ciinkii
bu diinyada siirekli artan bi sey. Onunla ilgili ¢ok yazilar okudum. Hani azalan bi sey de
degil. Biitiin yapilan arastirmalarda stirekli artiyor. Ne yaparlarsa yapsinlar hatta engel
olamiyorlar. Bizim bunu ilk yakaladigimizda onbin ¢ocuktu. Onbin ¢ocukta bir pardon onbin
dogumda bir cocuk otizmliyken su an 40 dogumda bildigim kadariyla bir ¢ocuk otizmli

olarak doguyor." (K9)

Katilimcilar ayrica; otizmin norolojik bir 6zellik oldugunu, otizmli ¢gocuklarin 6grenme
giicliigli de yasadiklarini (K3), otizmli ¢ocuklarin 6zel .¢ocuklar olduklarini (K4), otizmin
son yillarin hastaligi oldugunu (K5), otizmin émiir boyu siirdiigiinii ve bunun kisisel bir
ozellik oldugunu (K6), otizmli ¢cocuklarda 6zel beslenmeye gerek duyulabildigi ve bahar
gegcislerinde sorun yasandigini (K10) belirtmislerdir.

Dokuz katihmcinin (K1, K2, K3, K4, K5, K6, K8, K10) on ii¢ goriisii “Otizm

Tanimlamalar1” kodu ile belirtilmistir.

Dort katihmer (K1,K2, K8, K9) otizmin olumsuz yanlarini belirtmis ve yasadiklari

stirecin zorluklarini ifade etmislerdir:

"Allah kimsenin bagina vermesin, basit kisaca ne giizel, o ne demek istedi anlar yani ne
demek gercekten kotii bir sey, Allah kimsenin bagina vermesin hocam, baska nasil
anlatayim? En giizel ciimle, su anda sdyledim, aklimdan agzimdan ¢ikti, en giizel . yoksa
saatlerce, saatlerce de anlatirim." (K1)."Yani hi¢ bilmeyen birine otizmi nasil anlatirim? Bir
felaket felaket. Yani soyle anlatayim, bir aracin pert olmasi demek." (K2)“O c¢ocuga iste
zaman ayirmasi, sabretmesi.. yani tabi zorlu bir siire¢. Bunlara katlanmasi gerek. Ilgi alaka
isteyen bir hastalik." (K8)"...gercekten de benim yasadiklarimi yasasalar veya iste ...
Hanim’in (esi) yasadiklarini yasasalar gercekten de ee bir insanin hayatinda yasamayacagi,

yasamak istemeyecegi seylerdir." (K9)
Bazi katilimeilar otizmin sosyallesme ile ilgili 6zelliklerini belirtmislerdir:

Otizmin ¢ok kitaplarda ¢ok tanimlar1 var ama benim tanimini sdyle; farkli diinyalarla
bizim diinyamiz arasinda sikisip kalmaya neden olan durum otizm. farkli bireyler ama o
diinyanin i¢inde ler ve bizim diinyamiza ge¢emiyorlar, arada sikisip kalmis bireyler. ben
otizmi boyle adlandirtyorum."(K6)

Otizmi hi¢ bilmeyen birisi ee sunla karistirabilir: icekapanik, her ige kapanik ¢ocuk
otizmli degildir. O onlarin mizag veya karakter 6zelligidir. Otizm bir sosyallesme eksikligidir
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yani onun disinda fizyolojik bir eksikliginin oldugunu ben diistinmiiyorum. Otizmliler
O0grenme giicliigii ¢ekiyorlar. Daha dogrusu 6grenmeyi reddettikleri i¢in diger ¢ocuklar
tarafindan alay konusu oluyorlar. Ee hi¢ bilmeyen birisi i¢in ee sosyal davranis bozuklugu
olarak nitelendirebilirim. Yani bir sosyallesme ¢iinkii insan sosyal bir ee varlik. Otizmliler
de  sosyallesmeyi beceremiyorlar. Onun disinda baska bir eksiklikleri oldugunu
diisiinmiiyorum ben. (K3)

Katilimcilarin otizm tanimlamalari ile ilgili diger goriisleri su sekildedir:

"Bu bir emanet ya iyisiyle,tatlisiyla sahip ¢ikmak gerekiyor. Her seyiyle kabullenmek
gerekiyor." (K10) "Otizm gelistirilebilir 11 sey gelisime agik u bir rahatsizlik, bir sey, bir
farkli bir yap1 yani. In farkl sekilde, ¢ocugun beyni farkli sekilde ¢alisiyor. Diizenli
calisiyor. Disiplinli ¢alistyor. Ama normal insanlarin yaptig1 bir ¢ok seyi yapabiliyor." (KS5)

Cocuklarinizin 6zel birisi oldugunu anlatirim. Bizim anne baba olarak biz de 6zel bir
ebeveyn oldugumuzu diisiiniiyoruz. Se¢ilmis bir ebeveyniz. Ciinkii cocuklarimizin gerizekali
degil ayn1 zamanda zekasinin ¢ok yiiksek oldugunu ve bunun yiiziinden mutlu olmamizi

isterim. Cogugumuzun gercekten ¢ok zeki oldugunu, toplumda her zaman fark yaratacak bir
cocuk oldugunu.(K4).

4.1.3.2. Hayati en ¢ok etkileyen ozellikleri

Katilimcilarin, Otizmin hayati en ¢ok etkileyen 6zellikleri ile ilgili goriisleri “Olumlu

Ozellikler” ve “Olumsuz Ozellikler” olarak iki kod ile belirtilmistir.

Yedi katilimer (K2,K4,K5,K7,K8,K9K 10), otizmin olumsuz 6zellikleri ile ilgili on bes

goriis ifade etmistir.

Bazi katilmeilar (K2,K4,K8, K9) davranis problemleri ve 6fke ndbetlerinin hayatlarini
etkilediginden bahsetmislerdir:

"Mesela simdi sOyle bir krizde trene bindiginizi diisiiniin ki biz bununla siirekli
geziyorduk, X’le biz biitlin Tiirkiye’yi gezdik ikimiz beraber, bunlar1 yapamama durumu
cok kotii bir sey." (K2).

Ulagmm sikintisi yagiyorsun, toplu tasima kullandigin zaman mesela benim ¢ocuk illa da
on koltuga oturacak. Baska yerde oturmaz. Ozel arabamla olsun isterse toplu tasima seyinde

olsun. ille de 6niimde oturmasi gerekiyor. Onde oturmadigi zaman kiyamet koparir. Kaldirr
orada yetmis yasinda, seksen yaginda adami kaldirir. Orda 6nde oturacak (K4).

“Onceki seneler ¢cok hir¢indi seydi. Simdi artik.... Cok kiiciik ¢cocuklar1 sevmiyordu,
doviiyordu. Bir yere gittigin zaman, bir seyde. Cocuklara kars1 bir seyi vardi. Biraz ister

istemez disarda biraz insan1 sey yapiyor." (K8).
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Boyle bir problemde basa ¢ikabilme ufak yasta tamam.Y aklasik ben size sdyliyeyim, 13
yaslarina kadar bas edebilirsiniz.Ama 13 yasindan sonra mutlaka ki bir yardime1 gerekiyor,
13-14-15 ve yukarisi. Ciinkii o o anda ne varsa onu yapiyor ve o davranig problemi
gerceklesiyor. Ne bileyim iste bir duvara vuracaksa duvara vuruyor, cama vuracaksa inanin
cama bile vurur. yani elini kesebilir veya anney vuracaksa anneye vurabiliyor. Isiracaksa
isirabiliyor. yani bunlar soylemek, agik agik sdylemek gerekirse bu..Ciinkii soyle diisiiniin
bu psikolojiyle yasamak ¢ok zor bir sey. ee anne agisindan da zor (K9).

Bazi katilimcilar; olasi sorunlar ile ilgili kaygilandiklarini, uzakta bile olsalar akillarinin

cocuklarinda kaldigini belirtmislerdir:

Yabanc1 bir ortamda ilk giin, ilk hafta n’apar bu deyip, uyuyamadigimizi oluyor. Cok
ciddi, samimi bir cevap size. Yani yeni bir okul, yeni bir sey ne bileyim yiizmeye gonderdik
biz bunlari, n’apar diye diisiindiim mesela. Yeni yasindayken, sekiz yasindayken yiizmeye
gotiirdiik ashinda, gonderdik demeyeyim de. iki saat yiiziiyorlardi, ben bekliyordum ama

n’apiyor acaba icerde bunlar?” ilk giinler diisiiniiyordum. Dért ay gidince artik {igiincii
gidisten sonra bir sey diisiinmemeye basladim. Uyum sagladi ¢iinkii (K5).

"Simdi soyle diisliniin; siz evdesiniz, esiniz evde ama ben igyerinde c¢aligiyorum, esim
evde.ama o onunla ilgileniyor. Acaba diyorsunuz, durum nedir? Hani bir atak gec¢irdi mi

gecirmedi mi?" (K9).

Katilimcilar c¢ocuklarma bagli olmalarmin hayatlarim1 etkiledigini su ifadelerle

belirtmisglerdir:

"Olumsuz yonden sosyal yani seni kendisine bagliyor. Gecen yok, giindiiziin bazen

olmuyor. Bir misafirlige bir davete katilamiyorsun olumsuz yonler olarak." (K4)

Ee soyle mesela bu ¢ocugu birakip evde kendimiz bir yere gidebiliyoz mu? Hayir.
Akliniz yine evde. Cok da ne kadar egitim verirsen ver illaki bir eksikligi vardir.ee dersin,
Ogretirsin; ‘demligin altin1 kapat isin bitince’ kapatmayabilir de. (...) Ama bir evet, ben ona
Ogretmigimdir ama, orada hep bir soru isareti vardir. (...) O zaman ne yapiyoruz. biz yalniz
basimiza hi¢bir zaman ¢ikamiyoruz. Ne kadar ¢ikabiliriz, bir sokakta dolanirsin, 1 saatligine
kadar ama bir giin boyu duramayiz. Bir hafta bir yere gidemeyiz. (K7).

Bir katilimci ergenlik doneminde yasadiklar1 problemlerin hayatlarini etkiledigini su

ifadelerle anlatmistir:

Ergenlik ¢ok zor oldu. onu yani oturtmak inanilmaz zordu (...) Hani bagka bir yerde bir
misafirlige gittiginde, herkesin oldugu bir yerde, ne bileyim konaklamaya gittigimizde, yani
iste kalmaya gittigimiz biri olabilir. (...) Orada yapilamayacagini sey var mesela. Orada da
sey yapiyor. Gel.. geliyor yanimiza. Diyor ki mesguliyet bugiin yok, yarin yapabilirim ama
di mi diyor. Onun ad1 mesguliyet bizde(K10)

Katilimcilarin tigii ( K3,K4, K10 ) otizmin hayatlarini etkileyen olumlu 6zellikleriyle

ilgili bes goriis ifade temistir:
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"Yani X’in art1 Ozellikleri var. Mesela otizmli olmasindan dolay1 yalan sdylemiyor
konusmuyor ama otomatikman eee X 1iyi kalpli bir ¢ocuk. Diger ¢ocuklara zarar vermiyor.
Siddeti sadece kendine yoneltiyor. Ondan sonra X merhametli bir ¢cocuk yani acima duygusu

fazla." (K3).

Ya olumlu yonleri de soyle, gocugun sevimli olmasi, sana bagli olmasi. Seni sevmesi,
sarilmasi, 6pmesi. Daha 6zel seviyor seni.... Daha boyle 1 kendisini sevdiriyor ve Slene
kadar da o ¢ocuk senin yaninda. hani 6biirleri, saglikli olan ¢ocuklarimiz yarin birgiin
evlenip gidecek ama bu ¢ocuk senin belki de son nefesine kadar senin yaninda kalacak ve
sana bagli olacak.(K4)

"Zekasi. Biz ona bilgisayarin agma kapama tusunu gostermedik. Su anda miizik

altyapis1 yapiyor bilgisayarda kendi bagina." (K10)

Uziintii Depresyon Endise
Sosyal iletisim Etkilesimde Kistthilik

Otizmin Ozellikleriyle llgili Diisiinceler

Yalniz Birakma

Olumsuz Ozellikler

Sekil 4. 6. Otizmle Tanigma Temasina Ait Kod Bulutu

Sekil 4.6, Otizmle Tanigma temasina ait kod bulutunu géstermektedir. Kod bulutu
incelendiginde en gok katilimci gériisiiniin “Otizmin Ozellikleriyle Ilgili Diisiinceler” kodu

altinda yer aldig1 goriilmektedir.
4.2. Otizmli Bir Cocugun Babas1 Olmak

Arastirmanin 3. Sorusu olan, otizmli ¢ocuk sahibi babalarin otizmli ¢ocuklariyla

iliskilerine iligkin goriislerinin neler oldugu bu tema altinda ag¢iklanmistir.

“Otizmli ¢ocugu olan babalarin otizmli ¢ocuklariyla iliskilerine iligkin gortisleri ve
Onerileri nelerdir?” arastirma sorusuna iligkin katilimer goriigleri “Otizmli Bir Cocugun

Babas1 Olmak™ temasi altinda toplanmustir.
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Otizmli Bir Cocugun Babasi Olmak temasinda, katilimcilarin otizmli ¢ocuklariyla
iliskileri, iligkilerindeki degisimler, ¢ocuklariyla ilgili sorumluluklari ile ilgili bulgular yer

almaktadir.

Birlikte Yapilanlar
Babalik Rolii ve

Tatiller
Ebeveynlik Sorumluluklar \

Otizmli Bir Cocugun Babasi Babanin Géziinden

Olmak Cocuk

Babanin Egitime
Katilim \

Baba Cocuk Iliskisindeki
Degigimler

Diger Ebeveyn Cocuk iligkileriyle

Karsilagtirmal -
arsilagtirmalar Baba Cocuk iliskisinin

Ozellikleri
Sekil 4. 7. Otizmli Bir Cocugun Babas1 Olmak Temasina Ait Kod-Alt Kod Modeli

Bu tema altinda sekiz alt tema yer almaktadir:

1. Babanin Goziinden Cocuk

2. Birlikte Yapilanlar

3. Tatiller

4 Baba- Cocuk Iliskisinin Ozellikleri

5. Baba-Cocuk Iliskisindeki Degisimler

6.Diger Ebeveyn-Cocuk lliskileriyle Karsilastirmalar
7.Babalik Rolii ve Sorumluluklar

8. Babanin Egitime Katilimi

4.2.1. Babanmin goziinden ¢ocuk
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Babanin Go6ziinden Cocuk temasinda katilimcilarin ¢ocuklar1 hakkinda goriisleri yer
almaktadir. Katilimcilarin ~ goriisleri “Otizmle iliskili Ozellikler” ve “Otizmle Iliskili

Olmayan Ozellikler” kodlartyla belirtilmistir.

Babanm Goéziinden Cocuk

Otizmle Iligkili

Otizmle Iligkili Olmayan Ozellikler (10)

Ozellikler (10)

Sekil 4. 8. Babanin Goziinden Cocuk Temasina Ait Kod-Alt Kod Modeli

Tablo 4. 5.Babanin Goziinden Cocuk Temasina Ait Tablo

Tema Kod f Katilmceilar
Babanin Otizmle iligkili 10 K1,K2,K3,K4,K7,K8K9,K10
Goziinden Ozellikler
Cocuk Otizmle iligkili 10 K3,K4,K5,K6,K7,K8K9,K10
Olmayan
Ozellikler
Goriislerin toplama: 20

Sekiz katilimer (K1,K2,K3,K4,K7,K8,K9,K10), ¢ocuklar1 hakkindaki goriislerinde
otizmle iligkili Ozelliklere yer vermistir (f=10). Katilimcilarin goriislerinden bazilar

sOyledir:

"X’1n tek handikap1 kendine zarar verici davraniglari var. Elini 1siriyor, ee duvara alnin
vuruyor. Yani yaralaniyor, yaralandiginin da farkinda olmuyor. Ciinkii ac1 hissi yok. Ee tek
kotii tarafi 0. Yani ellerini 1sirmasi. Iki yildan beri ellerini 1sirryor. Yani 6fke kontrol ee 6fke
kontrol zafiyeti var" (K3). “Biz televizyon bagimlistyiz, biz sosyal medya bagimlisiyiz. E
bunu simdi otizmli bir ¢cocukta kestiremezsin ki, kestiremiyor yani ben kestiremiyorum*
(K4). "X Cok konusmaz. Bu c¢ocuklarin genel yapisinda var zaten. Ir derdini zor anlatir."

(K5). "Tabi arada bir takintilar1 var seyleri var." (K8) "Bazen de hakikaten de konusamadigi

icin anlatamadig1 m1 icin de mutlaka yapmak istedigi bir seyin de {istline bazen diisebiliyor
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da.bunun arkasinda onu tekrardan yani gercekten caydirabilmek onu tekrardan oradan

cevirmek biraz zor oluyor bizim i¢in" (K9).

Katilimcilarin -~ sekizi  (K3,K4,K5,K6,K7,K8,K9,K10), c¢ocuklar1  hakkindaki
goriiglerinde otizmle iliskili olmayan ozelliklerden bahsetmistir (f=10). Katilimcilarin

goriislerinden bazilar1 soyledir:

X 1 ¢ok seydir sevimlidir ve canayakindir. X iletisim kurmay1 sever. kimseden
kagmaz, onu da sdyleyeyim diyalogu iyidir ha konusamaz, onu da sdyleyeyim , konusamiyor
ama ee her istedigini anlatir. kesinlikle a¢ kalmaz onu da belirteyim yani he he sey var n
sevecen, cana yakin 11 yani gordiigiim kadariyla mutlu yani bir ¢gocuk. (K1)

... Hassas, ee alingan, bir ¢gocuk. Yani ben onun otizmli olarak bir gocuktu ama ben onu
saglik problemi olarak gdriiyorum, otizmli olmanin digsinda bir karakteri var. Otizmlilerin
hepsinde de bir karakter var. Kendine has bir karekteri var onun. Yani, diizenli, ondan sonra,
giizel sanatlara kars1 11 kabiliyeti olan, ondan sonra bir cocuk. Kendine has karakteri olan
bir ¢ocuk. (K2)

“(...) iste bunlar X’te bu sosyal hayat seyleri X’te vaz gecilmez bir tutku oldu. Sona
seyler ee mesela konserlere bayiliyor mesela. ¢ok gezmeyi sever, tatili cok sever. adam

bdyle yasamini renklendirmek istiyor yani, hayatinda hep renkli bir yagam istiyor." (K7)

"Yas ilerledik¢e bazen hani istekleri de artiyor ¢iinkii o da bir geng. disar1 ¢ikmak istiyor.
Hele hele su son 17-18 yasinda oldu iste o da normal bir ergen gibi hani disariya ¢ikmak
istiyor"(K9).

"(...) iyisiyle kotiisiiyle.. Neseli, oyun oynamay1 seven bir cocuktur." (K10)
4.2.2. Birlikte yapilanlar

“Birlikte Yapilanlar” temasinda katilimcilarin otizmli ¢ocuklartyla birlikte yaptiklarina
iligkin goriisleri yer almaktadir. Katilimcilarin goriisleri “eglence-hobiler”, “giinliik

9% ¢

rutinler”, “egitim-terapi faaliyetleri yaptirma” kodlar1 ile belirtilmistir.

Dokuz katilime1 ¢ocuklariyla birlikte eglence ve hobilere yonelik faaliyetler yaptiklarini

belirtmislerdir. Katilimcilarin goriislerinden bazilar1 sdyledir:
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Birlikte Yapilanlar

- .

Egitim ve Terapi Faaliyetleri
Yaptirma (1)

Eglence Hobiler (19)
Giinliik Rutinler (5)

Sekil 4. 9.Birlikte Yapilanlar Temasina Ait Kod-Alt kod modeli

Tablo 4. 6. Birlikte Yapilanlar Temasina Ait Tablo
Tema Kod f  Katilimeilar

Birlikte Yapilanlar Eglence-Hobiler 19 KI1,K2,K3,K4,K5K7K8K9KI10

Giinliik Rutinler 5 K5,K6,K7KS8
Egitim ve Terapi 1 K4
Faaliyetleri
Yaptirma

Goriislerin toplami: 25

Katilimcilarinin ¢ogunun c¢ocuklariyla birlikte yiiriiyiis yaptiklarini ve gezdiklerini

belirtmislerdir:

"Cok gezeriz tozariz, birlikte bir yerlere gideriz" (K2)."Disarida geziyoruz, parklari
geziyoruz, dogayi seviyor." (K3). “Disartya bir dolastirmaya ¢ikariz. Kahve igmeye ya da
degisik yerlere gotiirmeye." (K8)

Bazi katilimeilar ¢ocuklariyla birlikte yaptiklart hobileri anlatmislardir:

"Bol bol resim yapmaya basladik X’le. Korkung resim yapiyoruz. ikimiz de keyif
aliyoruz ondan. Boyle seyler iiretiyoruz. Bunlarla sergiler agiyoruz. " (K2) “Onun disinda
pinpon oynamaya gidiyoruz, beraber spor yapiyoruz. Basketbola gidiyoruz," (K3). “X
havuza adimin1 atamiyordu. Iste yiizme hocasiyla konustuk. Kesinlikle grenemez yiizme
dedi. Dedim ki ben dgretecegim. Ogretemezsin dedi. (...)Ben onu o hale getirdim. Yavas
yavas, yavag yavas yuriiyerek, yliriiyerek yiirtidiik. Bir saat, iki saat havuzda. Havuza girdigi

zaman titriyordu. Simdi havuza atliyor.(K10)

Dort katilimeinin - ¢ocuklartyla yaptiklariyla ilgili goriisleri “giinliik rutinler” seklinde

ifade etmislerdir.
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“Ama dort saat oynuyorsa, dort bes saat, alt1 saat de bizim bahgeli ev var, bahceye
cikicaz bagka seyler yapicaz. Su masanin tamirini yapicaz, vidalamasindan ¢ekicine kadar
benle beraber yardim ediceksin.(...)Bu tip seyler yani.. iii ve aligverise de gotlirmeye

calistyorum.” (K5)

"Kizimla sabahtan 6glene kadar olan dersleri konusuyoruz, arkadaglariyla olan,

Ogretmenleri olan iligkilerini konusuyoruz. Anlatmak istedigi kadarin1 anlatiyor." (K6)

"Sonra benle dus yapmasini ¢ok sever neden? Muhakkak ki her giin, her giin olmasa
bile iki giinde bir sirtin1 ovdurur bana. Cok rahatliyor. Hissediyorum, kikir kikir giiliiyor

devamli, seviyor. Bana baktirmasini ¢ok seviyor viicuduna"(K?7)

"Sabahtan gittik iste kahvaltisin1 yapti,. Ozel egitimciye gittik, seyini aldi, dersini ald1.

Iki saatti seans1. Ondan sonra doniiste eve biraktim" (K8)
Bir katilime1 ¢ocuguyla egitim ve terapi faaliyetleri yaptiklarini soyle ifade etmistir:

"Okulda yaptig1 egzersizleri yaptiririm, tekrarlatirim ona...Bunlarin disinda bazen iste
dediginiz gibi parka goétiiriiriim. Cilinkii mesela salincak korkusu vardi benim ¢ocukta. Onu

yendik. Mesela salincaga hi¢ binmezdi.." (K4)
4.2.3. Tatiller

Katilimcilarin ¢ocuklartyla birlikte yaptiklari tatiller ile ilgili goriisleri “Tatiller” temasi
altinda toplanmistir. Bu tema altindaki goriisler iki kodla belirtilmistir. Sekiz katilimcinin
on ifadesi “Tatilde Birlikte Yapilanlar” kodu ile belirtilmistir. iki katilimcimin iki ifadesi de

“Tatilde Yasanilan Sorunlar” kodu ile belirtilmistir.

Tatiller

Tatilde Birlikte Yapilanlar (10) Tatilde Yasanan Sorunlar (3)

Sekil 4. 10. Tatiller Temasina Ait Kod-Alt Kod Modeli
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Tablo 4. 7.Tatiller Temasina Ait Tablo

Tema Kod f Katilimcilar

Tatiller Tatilde Birlikte Yapilanlar 10  K2,K3,K4,K5K7K8K9KI10
Tatilde Yasanilan Sorunlar 3 K3,K9,K10
Goriislerin toplami 13

Katilimcilarin  ¢ogu uzun tatillerinde ¢ocuklariyla birlikte zaman gegirdiklerini
belirterek orada yaptiklar1 etkinliklerden bahsetmislerdir. Katilimcilarin goriislerinden

bazilar soyledir:

"Ben 111 seyahat etmeyi biz seviyoruz, kendi aracimizla. X de ¢ok seviyor, eskiden bin

kilometre goziinii kirpmadan benlen gezerdi. Giderdik, boyle seyleri ¢ok yaptik X’le" (K2)

"Uzun ben uzun tatilde zaten memlekete giderim. Memleketin dag.. sey daglara

gotiirtiriim, piknik alanlara gotiirtirim." (K4)

"Aksamlar1 yiiziiyor, ylizmeyi ¢ok seviyor. Onda bir sorun olmuyor. Tatile gittigimizde

baska bir yerlere otele motele orada da sorun yok." (KS8)

"Ya genelde hep standart oluyor yani. Sabah kalkiyorsunuz kahvaltiniz1 yapiyorsunuz
iste. Bir kosturmaca. Denize gidiyoruz, beraber yiiziiyoruz, egleniyoruz iste. Eee doniis

oluyor, aksam iste" (K10)

Ug katilimer tatillerde yasadiklart sorunlarla ilgili goriislerini ifade ermistir. Bu goriisler

“tatilde yasanilan sorunlar” kodu altinda toplanmaistir:

“Ee suda tabii onu kontrol etmek sOyle zor oluyor. Sudan ¢iktig1 zaman bir basina
kaciyor. Kagma davranisi var. (...)X siirekli devinim halinde olan bir ¢ocuk, siirekli kosacak,

cok hareketli bir cocuk.(K3)

"Tatillerimizde biz genelde ...'ye kdye gidiyoruz. fakat yani uzun siireli bir yerlerde

durma veya uzun siireli bir yerlerde oturma pek istegi yok." (K9)

Onun ¢ok biiyiik takintis1 vardi. O mini etek takintis1 bakmak. bir restorana gittiginiz
zaman ilk 6nce baktiginiz sey. Hani etrafta bakabilecegi birileri var m1? Ona gore oturma
planini yapiyorduk, hani tersi diizii yani, sag1 solu. Ciinkii disaridan baktiginiz zaman X'm
bir eli kolu, hareketleri falan, bir spastik hareketleri yok. Anlama sans1 yok kars1 tarafin hani
bunun otizm oldugunu. Bagimiza Allah’tan dyle hicbir sey gelmedi ama bunun 6nlemini de
altyorduk. Oturmadan 6nce hani etrafimiza bakiyorduk, onun gorebildigi, onun bakis agis1
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etrafinda dyle mini etekli, ne bileyim iste ayagi boyle dize kadar agik veya ¢iplak bacak biri
var mi bakabilecegi. Bunlar iste bizim dikkat ettigimiz konulardi. Ozellikle tatilde ¢ok
oluyordu(K10).

4.2.4. Baba-¢ocuk iliskisinin o6zellikleri

Katilimcilarin, ¢cocuklariyla iligkilerinin 6zellikleriyle ilgili belirttikleri goriisler “Baba-
Cocuk Iligkisinin Ozellikleri” temas1 altinda toplanmistir. Bu goriisler iic kod ile

belirtilmigtir:
Asirt baglilik- Siirekli Beraber Olma
Is Yogunlugu Nedeniyle Az Zaman Gegirme

Duygu Aktariminin Olmayis1

Baba Cocuk iliskisinin Ozellikleri

VU

Duygu Aktariminin
Asin Baglilik Siirekli Olmayis1 (1)
Beraber Olma (4)

Is Yogunlugu Nedeniyle Az Zaman
Gegirme (3)

Sekil 4. 11. Baba-Cocuk liskisinin Ozellikleri Temasia Ait Kod-Alt Kod Modeli

Tablo 4. 8.Baba-Cocuk Iliskisinin Ozellikleri Temasina Ait Tablo

Tema Kod f Katilimcilar
Baba- Asir1 Baglilik- Stirekli Beraber 4 K6,K7,K10
Cocuk Olma
lliskisinin s Yogunlugu Nedeniyle Az 3 K1,K2,K5
Ozellikleri Zaman Gegirme
Duygu Aktariminin Olmayist
Goriislerin toplami

K10

QO | —

Katilimcilardan iicli (K6, K7, K10) ¢ocuklariyla asir1 bagh bir iliskileri oldugunu,
stirekli beraber olduklarin1 belirtmislerdir. Katilime1 6 bu durumu su ifadelerle dile
getirmistir: "Bu gorevi ben kiiciik yaslardan itibaren islerimi ayarladiktan sonra ee okullarda
onunla birlikte ben bekledim, sirasinda ben oturdum yaninda, davranigsal olarak olan iste
ayaga kalkmasini1 ve gezmesini sinif igerisinde oniline gecebilmek i¢in yasamsal becerileri

edindirebilmek i¢in hep yaninda oldum"
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Katilime1 7 gocuguyla yasadigi bu yakin iligkiyi soyle ifade etmistir:

"Benim mesela bir ayakkabim alinacak, tamire vermisim ya da bir ¢antam vardi. ben
diyorum ki niye yalniz gideyim. X’la gideyim diyorum ben. Xda ¢ok seviyor boyle seyleri.
Hig bir zaman itiraz etmez. hava kar-kis farketmez.Tufan olsun, yeter ki babam olsun. yani
X1 iligkilerimiz ¢ok giizel. Cok mutlu oluyor, ben de ¢ok mutlu oluyorum. ben artik ben de
alistim galiba artik, alistim. evet siirekli yanimda, bir ¢anta gibi diisiin. yani ¢antani hig
yanindan ayirmazsin, herhangi bir parcani. Bu da artik benim boyle siirekli yanimda"

Katilimer 10 da iligkilerindeki yakinligi,

"Biz onunla ¢ok, ¢ok sakalar yaparim ben ona. kizar eder, giileriz, oynariz, ziplariz.
Benim mesela.. bensiz yapamaz o. Bir yere gittigimiz zaamn mesela ona haber vermeden bir
yere ¢iktigim zaman, diin mesela bizim dernegin toplantis1 vardi sabah erken, o uyurken
ctkmak zorundaydim. kalktiginda ortaligi yikmis yani bagirmis,cagirmis. Nerede, niye bana
sOylemedi, nereye gitti, ne zaman gelecek? Beni aradi toplantidayken ne zaman geleceksin?
Bizim birbirimize bagimiz ¢ok fazla onunla, ¢cok fazla bagliyiz. u¢ noktada yastyoruz."

sozleriyle dile getirmistir.

Katilimcilarin bazilar1 ( K1, K2, K5) islerinin yogunlugu nedeniyle ¢ocuklariyla az

zaman gegirdiklerini belirtmislerdir.

Katilime1 1 "Simdi bir glinlimiiz 11 haftada bir giin biz X’le beraber olabiliyoruz ¢linkii
ben hep hayatim boyunca 11 yogun calisan bir adam oldum." ifadeleriyle bu durumu ifade

etmistir.
Katilimci 2 is nedeniyle ¢cocuguna zaman ayiramamasini su sekilde ifade etmistir:

Simdi X’le keske daha fazla iliskim olsaydi. Keske ise gitmeseydim, ee bir aracimiz
hazir halde olsayd: siirekli, ee bir de biz yazlik bir yerimiz olsaydi, X’In yasamma uygun
ortamlarda, hi¢ ise gitmeden siirekli onunla beraber olsaydim. Bu iligkilerim ona yetmiyor.
Onun i¢in sey goriiyorum kendimi o konuda, yetersiz goriiyorum. Daha fazla ona zaman
ayiramadigim igin.

Katilimei 5 de iginin yogunlugunun ¢ocuguyla iliskisine etkisini s0yle anlatmigtir

Ben iii mesela haftada iki giin, en az iki giin gece isi ¢ikiyor; ¢ocuklar1 ihmal ettigimi
diisiinliyorum, {iziiliiyorum. Bazen. Ama mecbur kaliyorum, ¢ocuklar alisti buna. bazen ii¢
giin ¢ikiyor. Bazen de bir hafta boyunca normal saatlerde eve gidebiliyorum mesela. Bazi
haftalarda. Yani ben sey yapmak istiyorum ya.. Cocuklara hani bdyle nasil yardimci
olabilirim, neleri var, neye ihtiyaglar1 var diye..Veya ihtiyaci var bugiin, s0yle bi sey olacak
biliyorum onu, gidemedim diye iiziildiigiim oluyor.

Bir katilimer da ¢ocuguyla iligkisinde duygu aktarimi olmadigini belirtmistir:
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Sonugta size hi¢ bir derdini anlatamiyor, anlatmiyor. Sikintisin1 kendi igerisinde yasiyor. Ama
derdini anlayamiyorsunuz.neye sikildigini neye {iziildiiglinii. Ciinkii X'in o duygusunu hi¢ daha
tatmadik biz. Hani bir seye kizip da gelip anlatmasini ne bileyim bir seye sevinip de gelip anlatmasini.
Oyle bir duygusu hig¢ olmadi. Hep beraber yasadik sevincini de iiziintiisiinii de.(K10)

4.2.5. Baba gocuk iliskisindeki degisimler

Katilimcilarin baba-cocuk iligkilerindeki degisimlerle ilgili goriisleri “Baba-Cocuk
Mliskisindeki Degisimler” temas1 altinda toplanmustir. Katilimcilarin goriisleri dort kod ile

belirtilmistir:
Gelisimindeki Ilerleme Sayesinde Daha lyi Iliskiler Kurma
Daha Yakin iliski Kurabilme
Yas Donemi ile Ilgili Degisimler

Daha Fazla Zaman Gegirme

Baba Cocuk iliskisindeki

Degisimler
Daha Fazla Zaman
Gelisimindeki Gegirme (2)
ilerlerme Sayesinde
Daha lyi lliskiler Daha Yakin iliski ~ Yas Donemi Ile ilgili
Kurma (5) Kurabilme (4) Degisimler (3)

Sekil 4. 12.Baba-Cocuk Iliskisindeki Degisimler Temasima Ait Kod-Alt Kod Modeli
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Tablo 4. 9.Baba-Cocuk Iliskisindeki Degisimler Temasia Ait Tablo

Tema Kod f Katilimcilar
Baba- Gelisimindeki Ilerleme 5 K3,K4,K5,K6, K7
Cocuk Sayesinde Daha lyi iliskiler

Iliskisindeki Kurma

Degisimler

Daha Yakin {liski Kurabilme 4 K3, K4

Yas Doénemi Ile  1lgili 3 K9,K10
Degisimler

Daha Fazla Zaman Gegirme 2 K7,K8

Goriislerin toplami1 14

Katilimeilarin besi ( K3, K4, K5, K6, K7)cocuklariin gelisimlerindeki ilerlemeler
sayesinde iliskilerinin daha yakin oldugunu belirtmislerdir. Katilimer 3 iligkilerindeki
degisimi sOyle belirtmistir:

Yani X’in bir ¢ok seyi anladigini ben diisiiniiyorum. ilk basta ¢ok umursamiyordum,
diyordum, amaan diyordum, engelli nereden bilecek, nerden anlayacak? Fakat zaman
icerisinde X ¢ok gelisti. Artik en ufak seyleri, en ufak detaylar1 kagirmiyor. Cocugun algisi

artti. Ee X su anda 18 yaginda. O anlamda kendimi sansh sayiyorum. Demek ki diyorum bu
kadar sabirli davranmigim, bosa gitmemis yani. Cocukla bosa konugmamisim

Katilime1 4 de ¢cocugundaki gelismelerin iligkilerine etkisini sdyle ifade etmistir:

Yani aciktigt zaman bile ifade edemiyodu kendisini. Zamanla iligkimiz artti, beni
dinlemeye basladi. iste ee samimiyetlik kurduk aramizda. Annesiyle olsun, benle olsun,
kardesiyle ablasiyla olsun. Ee eskisinden Allah’a siikiir ¢ok daha iyi. Uyum saglama
konusunda.. Eskiden uyum saglamiyordu. Mesela ille disarty1 istiyordu veya ev igini
sevmiyordu. Kimseye elletmiyodu mesela sarilmasi, pmesine izin vemiyodu. Simdi mesela
Optictik istiyosun Opiiciik veriyo, 6p diyosun 6piiyo. Saril diyosun sariliyo.

Katilime1 5 , “Iyi yonde oldu, hep olumlu gelisti. Ciinkii kiiciikken anlagilmas: da zordu.
Anlamasi da zordu, anlatmasi da zordu.Ugrasmas1 da zordu. Biiyiidiikce daha rahatlamaya

gidiyoruz gibi geliyor bana." ifadeleriyle iliskilerindeki degisimleri belirtmistir.

Iki katihme1 (K3, K4), cocuklariyla iligkilerindeki degisimle ilgili olarak daha yakin

iligki kurabildiklerini belirtmislerdir. Katilimcilarin ifadelerinden bazilar1 soyledir:

Zaman iginde iliskimiz artti. Kiiciikken hi¢ yaklasmiyordu, yani kendine
dokundurtmuyordu ee zaman i¢inde dokunma duygusu, yani eskiden hig ittirirdi bizi hig
kucagina almamizi falan hi¢ istemezdi. Ama zaman i¢inde eee sey oldu biraz ondan da bir
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adim oldu. Yani sevildigini hissedince sey oldu yani ben ¢ocugun sevildigini hissettiginin
farkindayim yani.(K3)

Yani gosterdi evet, olumlu yonde gosterdi. Cocugum dedigim gibi biraz daha benimle
oynamaya basladi. Eve geldigim zaman sadece telefon istemedi, oynamak istedi. Nasil
sOyliyim giiresmek bile istedi yani benimle. Hatta boyle iste aerobik hareketi yapmaya
basladi. Okulda gosterdikleri icin. Iletisimimiz olumlu ydnde gelisti yani (K4).

Iki katilimer (K7, K8) ¢ocuklariyla iliskilerinde daha fazla zaman gecirme seklinde
degisim oldugunu belirtmistir. Katilimc1 7, emekli olduktan sonra ¢ocuguyla daha fazla
zaman gegirebildigini soyle ifade etmistir:

Simdi emekli olmadan 6nce hayatimda X’la fazla zaman gecirmiyordum, anne
geciyordu. ben ¢linkii yoruluyordum. uyandigim zaman ee vardiya ¢alismak ¢ok zordur ,evet
mecbur kamadike¢a insanlarin ¢aligmasini istemiyorum ama ne yapacaksin, ekmek davasi.o
yorgunlukla o sersemlikle diyeyim, kalktiZin zaman bir iki saat kendine gelemezsin. X benle
gezmek istiyor, ben ¢ikariyordum, geziyorduk. Ama fazla olmuyordu. Simdi mesela emekli

olduktan sonra Xsimdi hayatini bana daha ¢ok bagladi. Ondan 6nce degildi. Esas emekli
olduktan sonra benle daha ¢ok ilgilenmeye bagladi.

Katilime1 8 de aile diizenlerindeki degisimler nedeniyle ¢ocuguyla gecirdigi zamanin

arttigini belirtmistir:

"Eskiden agirlikli annesi ilgileniyordu. Simdi bende oldugu i¢in ben ilgileniyorum.
Daha c¢ok onunla zaman gegiriyorum.Tabi siiresi artti. Eskiden ¢ogunlukla
annesiyleydi.Annesiyle zaman geciriyordu.Tabi bazen yemege c¢ikiyorduk ailecek sey
yapiyorduk. Simdi agirlikli bende kaliyor.Zamanin yiizde seksenini onunla gegiriyorum.,"

4.2.6. Diger ebeveyn- cocuk iliskileriyle karsilastirmalar

Katilimcilarin, otizmli ¢ocuklariyla olan iligkilerini diger ebeveyn-cocuk iligkileriyle
kargilastirmalart istenmistir. Bu karsilagtirmaya iliskin goriisleri “Diger Ebeveyn-Cocuk
[liskileriyle Karsilastirmalar” temas1 altinda toplanmistir. Bu tema altindaki goriisler sekiz

kategoriye ayrilmistir:
1)Annenin Deneyimiyle Benzerlikler
2)Annenin Deneyiminden Farkliliklar
3)Kardesiyle Yasadigi Deneyimle Benzerlikler
4)Kardesiyle Yasadig1 Deneyimden Farkliliklar

5) Kendi Babalariyla Yasadiklar1 Deneyimle Benzerlikler
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6) Kendi Babalariyla Yasadiklar1 Deneyiminden Farkliliklar

7)Otizmli Cocuk Babalariin Deneyimiyle Benzerlikler

8)Otizmli Cocuk Babalarinin Deneyimlerinden Farkliliklar

7)Tipik Gelisen Cocuk Babalarinin Deneyimiyle Benzerlikler

8) Tipik Gelisen Cocuk Babalarinin Deneyimlerinden Farkliliklar
4.2.6.1. Annenin deneyimiyle benzerlikler

“Annenin Deneyimiyle Benzerlikler” kategorisindeki katilimer goriisleri iki kod ile

belirtilmistir: “Cocukla Benzer Calismalar Yapma”, “Tecriibe Kazanma”.

Bir katilimci, anne ile deneyimlerinin benzer yaninin ¢cocukla benzer ¢alismalar yapmak

oldugunu su sozlerle belirtmistir:

Oturup egitimsel olarak bi sey yaparsak annesi de ayni egitimle ilgili bir masa
caligmasinda, sinirli boyama veya baska seylerde bunlar yani annesiyle bizim yaptigimiz
benzer seyler yani. Benzer yanlari. Evle ilgili caligmalarimizda da benzer yanlarimiz oluyor.
Ne bileyim iste mutfagin toplanmasi iste ona yardim etmesiyle ilgil. Bazen ben yapiyorum
bazen annesi yapiyor. Bunlar benzer yanlar oluyor tabi. (K9)

Bir katilimei da anne ile benzer yaninin tecriibe kazanma oldugunu belirtmistir:

Aslinda hep ortak yanimiz ayni. Ikimiz de tecriibelendik.ikimiz de gocugumuzun viicut
dilinden anlamaya basladik. ikimiz de istediklerimiz X’e dogru aktarmaya basladik. X’in
dediklerini dogru anlamaya basladik.ikimiz de ne yapmamiz gerektigini biliyoruz. Nasil, X’e
kars1 nasil davranmamiz gerektigini biliyoruz. Onu nasil toplum i¢inde ezdirmeyecegini ve
kendisini ¢ok iii itilmeyecegini biliyoruz. (K4)
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Daha Disiplinli Olma (7)

kla B
Babayla Daha Cocukla Benzer

aligmalar Yapma
Mutlu Olmasi (2) Cmusg:n?;ﬁls]ablmz cabs (1) P iyi Egitim Verme (1)
/ ’ Tecriibe Kazanma (1) Y
Daha Mantikl 0:15(3}\ / Korunma Thtiyaglarinin
/ Olmasi (1)
<4— Annenin Deneyiminden Annenin Deneyimiyle ile
Farklar Benzerlikler Kardesiyle Yasadig
Babanin Daha Az & =
Ben;cr E}:I.cmhk Duygusal Olmas: vy Deneyimlerle Benzerlikler
e ulan ve
Sorunflﬁluklan (4 @ Daha Toleransli Olma (1)
\ Bagimsizlagmasina /
Firsat Verme (2) ,_.__—-—-———'_'_'___._.—_—._’
- - Daha Az Soru Sormasi (1)
Otizmli P . el o, Kardesiyle Yasad]gl\b_
Otizmli Cocuk Babalarimin Diger Ebeveyn Cocuk lliskileriyle . \\
Gocuk Deneyimleriyle Benzerlikler Deneyimlerden Farkliliklar
Babalanyla ¥ ) Karsilagtirmalar Destek Thtiyacimin

Otizmli Cocuk Babalarimin Aktarmasi (1)
Deneyimlerinden Farkhihklar

Tipik Gelisen Cocuk Tipik Gelisen Cocuk Kendi Babasiyla Yagadifu —
Kengi Deneyimini Daha / Babalariyla Benzerlikler Babalarindan Farkhihklar  Deneyimden Farkhhklar Yakin Olma (1)
Olumlu Degerlendirme (5 * \ \ Kendi Deneyimini
Daha Olumlu

Iletigiminin Daha Fazla Ozen Olmasi (2
Az Olmasi / Gosterme (2) @
4 e
Benzer Sikintilar Yasama (4) Kendi Babasiyla Yasadi@g o
Deneyimle Benzerlikler Cocuguna Bildiklerini

Anne Babasina Yardim Degerlendirme

Etmesi (1) Beraber Yapilanlarin Daha Az Sansl 10y
Kabullenme Ile Igili Benzer Olmas (1) CD(;IIJQLII’I Bngu:sm Olma (1)
Farkhiliklar (4) ) - . Endice v ) mamas1 (4)
Otizm Derecesinden Ebeveynlik Gorevleri (2) e Yasamy (2) Yasadiklan
Kaynaklanan Zorluklarin Daha
Farklihklar (1) Fazla Olmasi (5)

Kargilikh

lletisimin Daha )
Az Olmasi (1) Kolay Kandirabilme

istedigini Yaptirabilme
(2)

Sekil 4. 13. Diger Ebeveyn Cocuk Iliskileriyle Karsilastirmalar Temasima Ait Kod-Alt Kod Modeli
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Tablo 4. 10.Diger Ebeveyn-Cocuk liskileriyle Karsilastirmalar

Tema  Kategori Kod f  Katilmcilar
Annenin Deneyimiyle Cocukla Benzer Caligmalar Yapma 1 K9
Benzerlikler Tecriibe Kazanma 1 K4
Annenin Deneyiminden Daha Disiplinli Olma 8 K1, K3, K5,
Farkliliklar K6,K10

Mantikli Olma 3 K2
Bagimsizlagsmasina Firsat Verme 2  KI1L,K5
Babanin Daha az Duygusal Olmast 2  K4,K5
Cocugun daha Sabirsiz Olmasi 1 K9
Babayla Daha Mutlu Olmast 2 K7
Kardesiyle Yasadig1 Iyi Egitim Verme 1 K4
Deneyimle Benzerlikler Korunma Ihtiyaglarinin Olmasi 1 K4
Kardesiyle Yasadiklart Daha Az Soru Sormast 1 K5
Deneyimlerden Farkliliklar Daha Fazla Ozen Gosterme 4 K4,K5,K6
Destek Thtiyacinin Olmasi 2 K2
g Daha Toleransli Olma 1 K4
= Kendi Babalartyla Cocuguna Bildiklerini Aktarmasi 1 K7
g Yasadiklar1 Deneyimle Yakin Olma 1 K4
‘5. Benzerlikler
= Kendi Babalariyla Kendi Deneyimini Daha Olumlu 10 KI, K2, K3, K4,
S yasadiklar1 deneyimden Degerlendirme K5, K7, K&, K9,
% Farkliliklar K10
% Daha Az Sansli Olma 1 K4
= Otizmli Cocuk Babalarinin Otizmli Cocuk Babalarryla 4  K5K9
fx Deneyimleriyle Benzerlikler  {letisiminin Az Olmasi
i Benzer Sikintilar Yasama 4 K4, K5, K6, K7
3 Benzer Ebeveynlik Duygular1 Ve 4  K4,K10
8 Sorumluluklari
g Otizmli Cocuk Babalarinin Kendi Deneyimini Daha olumlu 5 K2,K3, K4, K7
% Deneyimlerinden Degerlendirme
2 Farkliliklar Otizmin Derecesinden Kaynaklanan 1 K4
5 Farklar
-’éﬂ Kabullenme {le ilgili Farklar 4  K3,KI10
Tipik Gelisen Cocuk Ebeveynlik Gorevleri 2  K5,K9
Babalariyla Benzerlikler Beraber Yapilanlarin Benzer Olmasi 1 K9
Anne Babasina Yardim Etmesi 1 K9

Tipik Gelisen Cocuk Endige Yasama 2 K5

Babalariyla Farkliliklar Karsilikli fletisimin Az Olmasi 1 K7
Cocugun Bagimsiz Olmast 4 K3, K4, K9, K10
Yasadiklar1 Zorluklarin Daha Fazla 5 K1, K2, K3, K5,
Olmast K8
Kolay Kandirabilem- Istegini 2 KI,KI10
Yaptirabilme

Gorislerin Toplami 83
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4.2.6.2. Annenin Deneyiminden Farkliliklar

“Annenin Deneyiminden Farkliliklar” kategorisindeki katilimci goriisleri alt1 kod ile
belirtilmistir: Daha Disiplinli Olma , Bagimsizlasmasima Firsat Verme, Mantikli Olma,
Babanin Daha az Duygusal Olmas1 , Cocugun daha Sabirsiz Olmasi, Babayla Daha Mutlu

Olmasi.

Dort katilimer (K1, K3, K5, K10) annelere gore daha disiplinli olduklarini belirtmistir.

Katilimcilarin goriisleri soyledir:

Biz baba ogul birbirimizi tizmeyiz ama adamin biitiin hainligi annesinedir. Ciinkii anneyi
nasil kullanacagini biliyor. Biitiin hainliklerini de ona yapiyor. Bana yapmaz, ha ben
otoriterim de onu sdyleyeyim. Bakin ben dedigim gibi titizimdir, disiplinliyimdir, seyimdir
yerine gore otoriterimdir. Severim, giinde 500 defa 6perim, ama yerine gore dur kardesim de
derim.(K1)

“E tabi yani simdi babalar biraz daha sert olur. Anneyle baba arasinda.. Cilinkii otizmde
bir 6grenme giicliigli var zaten has..rahatsizligin temeli de bu ¢ocuklar ge¢ 6greniyorlar.
Ciinkii 6grenmeye kapalilar. Dolayisiyla ee babalarin biraz daha 1srarci olmasi gerekiyor."

(K3)

En iyi ben anliyorum onu. En iyi ben bir seyleri yapmasina zorlayabiliyorum gibi
geliyor. Ciinkii annede merhamet var hep bdyle yardimci oluyor bir sey yapmasini engelliyor
(...)Onlar kiyamiyor, ben kiyiyorum. Belki de bu babanin biraz sert olmasindan mi
kaynaklanir, bilmiyorum onu da siz ¢oziin. Baba biraz daha sert ya hani baba, erkegiz
sonucta, erkek yani. Ben ayirmak istemiyorum ama erkek serttir iste biraz. Siz daha
merhametlisiniz yani kadin olarak.(K5)

Ya o ondaki. Tamamen bdyle koruma i¢giidiisii, ondaki her seyini kabullenip her seyinin
ona olurunu kabul ediyor. Ben dyle degilim. Ben olmamasi gereken bir sey varsa kesinlikle
olmaz. Yani olmayacakti da yapmamasi gerekiyordu. Anne iste ya dyle olsa bu seferlik olur
falan. Ben de bu seferlik yoktur. (K10)

Anne daha ¢ok anag tavirli, koruyucu tavirda. Ben biraz daha 6zgiiriim. Mesela onlar
annesi hayatta onu kizdirma, iizmeyi sevmez ben iizerim de. Eee? Ciinkii. Gordiigiim su evde
bir tane dominant karakter olmasi gerekiyor yani onun. Mesela anneye her tiirlii bagirir
cagirir, ben bakmam yeter ona. Vurmayla veya seyle alakasi yoktur onun. Bir bagirma ile
cagirma ile alakasi yoktur. (K10)

Iki katilimer (K1,K5), annenin deneyiminden farkinin “bagimsizlasmasina daha fazla

firsat verme” oldugunu belirtmistir:

Anneyle hi¢ anlasamayiz, onu sOyleyeyim. Anne, ee ¢ocuk bu diizeydeyse sebebi
annedir, niye? Ya daha bugiin bile biraksam X’e yemegini yedirecek. X yemegini yiyebilir.
X onu yapamaz, X bunu yapamaz, X ne yapar? X aksama kadar evde otursun, dyle bir sey
olur mu ya? (...)Iste adam biitiin hainligi anneye yapiyor, niye? Ciinkii anneyi kullanabiliyor,
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beni kullanamiyor. Ben yerine gore alirim yemegi korum, buyur kardesim, yiyor musun? Ye,
senin elin var, ayagin var, kasig1 tutabilirsin, ¢atali kullanabilirsin, kullaniyor, yiyor da
sonugta (K1)

En iyi ben anliyorum onu. En iyi ben bir seyleri yapmasina zorlayabiliyorum gibi
geliyor. Ciinkii annede merhamet var hep bdyle yardimci oluyor bir sey yapmasini
engelliyor. (...) Ben yapsin diyorum, birakin. Birakin ya yapsin kendi ¢ocuk yapicak. Birakin
yapsin diyorum yani. (...) Ben de yani birakin yapsin yani ¢ocuk ya..bir sey yani agicak,
pilini koyucak, degistiricek. Veya agicak bakicak,merak ediyor yani bunun i¢inde ne, pislik
mi kagmus, bir degistir yani . Temizliyim de ¢alisir m1? Bunlar1 falan merak ediyor. Tren var
mesela alt1 yasinda akti buguk yasinda, bir siirii tren almisimdir ben bunlara, oyuncak tren.
Ya agsin, cocuk pilini degistirsin, birak. Yani ben izin veriyorum degistirmesine (K5)

Iki katilime1 (K4,K5) babalarin, annelere gére daha az duygusal olduklarini su ifadelerle
belirtmislerdir:

"Farkl1 yanlar1, anneler biraz daha duygusal olur. Annesi yani, benden daha ¢ok zaman
ayirdigi i¢in dahq 1yi anliyor. Hatta bazen benim anlamadigim yerler oldugu zaman annesi

bana diyor ki ‘bunu istiyor, sunu istiyor’. Annesi biraz daha tecriibeli o konuda." (K4)

"Ben daha cok izin veriyorum, ben size onu soyliyeyim. ii o daha ¢ok diisiiniiyor. yani
biraz daha duygusaldir hanim. Daha ¢ok kapilip gidiyor seye yani girdaba, anafora. Ben daha
cok kurtuluyorum gibi geliyor bana. Bana oyle geliyor." (K5)

Katilimc1 2 anneye gore kendisinin daha mantikli oldugunu belirtmistir:

"Ben biraz daha eee mantikli baktim olaya hep, otizmle iligkisinde, annesi hep duygusal

bakt1"
Katilimc1 9 ¢ocugunun kendisine karst daha sabirsiz oldugunu belirtmistir:

Anneye kars1 daha sabirli. Mesela anneye hemen boyle yaptiginda anne tamam X iste
sunlar1 yapalim bunlar1 yapalim bunu yapalim daha siireci uzatabiliyor. Ciinkii bak sunu
yapmam lazim hemen suray1 toparlayalim hatta o toparlarken birazcik daha yardime1 oluyor
ona. Ama baba olarak dyle degil. Babay1 gordiigii anda sanki olay birazcik daha ¢ok daha
farkli.Onu alip mutlaka ¢ikaracak, baba onu alip mutlaka bir yere gotiirecek. Yani bir yerde
oturup yemek yedirecek. Yani artik o kadar telagh ki sanki ne bileyim ¢ikamasa dlecek, o
hale geliyor. ondan sonra ama annede biraz daha farkli. Anne onu birazcik daha
sakinlestiriyor. bilmiyorum belki annelik duygulart midir, anneye karsi olan farkl seyler?
annede daha sabirli X. .yani bana gore daha sabirli. Daha sevecen daha sabirli.

Bir katilime1 da ( K7) cocugunun kendisiyle daha mutlu oldugunu belirtmistir:

Cok farkli , yani ¢ok farkli. ¢linkii X benim her hareketimi takip ediyor. ‘Ben onsuz
yapamam’ diyor. onu hissediyorum ben. Ben de diisliniiyorum bazen,bu bensiz yapamiyor,
bu da beni iiziiyor, tedirgin ediyor beni. acaba ben olmasam ne yapacak?ya da olur ya iste
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hayat bu insana ne vereccegi belli olmaz. yasam hangi noktada sonlanacak bilemeyiz.ee ben
bu kadar iizerime diismeye basladi bu X. mutlu oldugunu biliyorum benle yasamaktan, benle
heryere gitmekten ¢ok mutlu oldugunu biliyorum. bunun zevkini bunun mutlulugu ya sona
ererse, bana bir sey olursa diye diisiinliyorum. anneyle ne yapacak? ¢iinkii benle ¢ok mutlu
oldugunun farkindayim. anneyle ayr1 benle ayri. ee anne bunlarin hepsini verebilecek mi?
bu farki ben goriiyorum su anda

4.2.6.3. Kardesiyle yasadig1 deneyimiyle benzerlikler

“ Kardesiyle Yasadig1 Deneyimle Benzerlikler” kategorsindeki katilimct goriisleri iki
kod ile belirtilmistir: “Iyi Egitim Verme”, “Korunma Ihtiyaclarmin Olmas1”. Bu kategoride

bir katilimcinin (K4) goriis bildirdigi goriilmektedir. Katilimeimin goriisleri sdyledir:

Onlar da ¢ocuklarimiza iyi empoze etmemiz lazim. Dogru empoze etmemiz lazim ve
dogru egitimle ¢cocuklarimizi gelecege hazirlamamiz lazim. Gozardi etmeden hazirlamamiz
lazim. Sadece X’e odaklanarak bir ebeveyn olmamamiz gerekiyor annebaba olarak. Obiir
cocuklarimizi da iyi egitimlerle, iyi bir yerlere getirmek icin ugrasmamiz ve dogru egitmemiz
lazim."

Onlara deger vermemiz tabii ki 6nemli. Onlara da tabii ki deger vericez. Dedim ya az
once de cocuklarimiz X’den daha tehlikeli bu ¢ocuklarimiz. Niye? Toplum tehlikeli oldugu
icin. Toplum bunlan kétii yonlendirebilir diye. Toplum bunlari, beynini yikayabilir veya
bunlar1 bagka yone sevkedebilir.

4.2.6.4. Kardesiyle yasadig1 deneyimden farkliliklar

“Kardesiyle Yasadig1 Deneyimden Farkliliklar” kategorisindeki katilimer goriisleri dort
kod ile belirtilmistir: “Daha Az Soru Sormasi”,“Daha Fazla Ozen Gosterme”,“Destek

Ihtiyacinin Olmasi”, “Daha Toleransli Olma”.

K35 kardesinin daha fazla soru sordugunu belirtmistir: "Cok farklilar. Kigiik oglum bin
tane sey sorar. X {i¢ tane sey sorar, dort tane sey sorar. Derinlemesine sey sor az ama cevabini

kendi bulur veya anlatirsan anlar. Kisa sorar. Yani ¢ok farkli."

Iki katihme1 (K2,K5) otizmli cocuklarina kardeslerinden daha fazla 6zen gosterdiklerini

belirtmigtir:

Biitiin ¢ocuklar degerlidir, 6zeldir ama simdi X’e tabi ki daha ¢ok 6nem veriyoruz. Soyle
yani, dedigini anlayabilme konusunda 6nem verebiliyoruz. Daha dikkatliyiz. Daha piirdikkat
dinliyoz veya bakiyoz, gdzlemliyoruz. Obiir cocuklarimiz zaten kendi ihtiyaclarini kendileri
karsiladiklar1 i¢in veya kendisini rahatlikla ifade edebildikleri i¢in onlara yaklasimla X’e
yaklasgimimiz tabii ki ¢ok farkli. X’e daha detayli bakiyoruz. Daha ince bakiyoruz, daha
duyarli bakiyoruz."
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"Diger ¢ocugunun iki kat1 fazla 6zen gosteriyor. Oyle diyebilirim. Esim ii¢ kat1 belki

daha da fazla da..Daha fazla evham yapar. Ben de ayn1 sekilde" (K5)

Bir katilimc1 (K2) kardesiyle iligskisinden farkli olarak destek ihtiyacinin oldugunu su
ifadelerle belirtmistir:

Kilitli kaldim arabanin i¢erisinde, iste aksam saati saat alti. Ev telefonlar1 vardi o zaman.
Iste bir yerden jetonlu telefonla aradik. Tamam dedi sey Obiir anahtarini ... dedi getirsin
dedi. Samsun’da dagin basi, ilkokul dortteki cocuk, bir dolmusa bindi, bir daha dolmusa
bindi. ‘baba getirdim anahtar1’ dedi, getirdi verdi. Simdi.. Onunla nasil kiyaslayacaksiniz
bunu, nasil kiyaslayabilirsiniz? Aklimiz orada, fikriniz orada, karsidan karsiya gecemiyor. O
ayr1 bir sey.. Bagka bir sey o. "(k2)

Bir katilimer  (K4) otizmli ¢ocuklariyla iligkilerinde daha toleransli oldugunu
belirtmistir: "Bu ¢ocugu mesela 6zellikle.ee daha sevgiyle daha yaklasiyoruz.Belki dbiiriine

belki simardig1 zaman bagiriyoduk ama buna bagirma gibi bir seyimz de yok. Ciinkii anliyor.

Gergek duygusaldir yani. Aninda mesela sey yaptigin zaman anlar."
4.2.6.5. Kendi babalariyla yasadiklar: deneyimle benzerlikler

“Kendi Babalariyla Yasadiklar1 Deneyimle Benzerlikler” kategorisinde iki katilimcinin

(K7,K4) gortsleri iki kod ile belirtilmistir: “Cocuga Bildiklerini Aktarma”, “Yakin Olma”.

Benzer yanlari.. Su vardi; yani ben mesela ogluma yetinmeyi, yediginle, ictiginle,
giydiginle ne kazandiksa, ne varsa onunla yetinmeyi, kanaat olmasini, paylagimeci olmasini,
babam bana bunlari sdylerdi. Kimsenin hi¢bir malin1 11 yani izinsiz almayacagini, paylasimci
olmasini, ondan sonra ne varsa onla idare etmesini ben ogluma 6gretiyorum. (...) Ciinkii
ben bunlar1 6grendigim igin yaptyorum, oglumda da itiraz yok. Isin bu tarafi da var. (...)Biz
gordiiklerimiz bunlardi, benzerler. Benzerleri cocugumuza aktardik. (K7)

Benim babam ee bana ¢ok diiskiindii. Biz dokuz kardesiz. Bana ¢ok diiskiindii. Inan ki
boyle arkadas gibiydik. (...)Biz o kadar samimiydik ki hi¢ baba korkusu yasamadim ben.
Ben, keza ben de ¢ocuklarima higbir zaman yasatmadim yani. (...)Yani o yiizden babamdan
aldigim egitimi, aldigim sevgiyi, samimiyeti ¢ocuklarima da aktarryorum.Yani ortak
yonlimiiz var yani. Su an benim ¢ocuklarima bakis agimla, X’e bakis acimla ya da diger
cocuklarima bakis acimla babamin bana bakis agisiyla ve aramizdaki iliskiyle dogru
orantiliydi. Yani genetik bir seydi diyebilirim.(K4)

4.2.6.6. Kendi babastyla yasadiklar: deneyimden farkliliklar

“Kendi Babasiyla Yasadiklari Deneyimden Farkliliklar” kategorisindeki goriisler iki
kod ile belirtilmistir:

“Kendi Deneyimini Daha Olumlu Bulma” (f=10),“Daha Az Sansli Olma”(f =5)
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Katilimcilarin dokuzu (K1,K2,K3,K4,K5,K7,K8,K9,K10) kendi deneyimlerini daha

olumlu bulduklarini belirtmiglerdir. Katilimcilardan bazilarinin goriisleri soyledir:

I1 kendi babamla ¢ok bir deneyim yasayamadim. Ciinkii babam 11 seydi giinde on iki
saat, on dort saat calisan bir adamdi o da. Iste yedi sekiz saat uykuyla sey yapan, hayatini sey
yapan bir adam. Bir de sonugta Tiirkiye’deki eski anlayis yani ge¢misteki anlayis bugiinkii
anlayis cok degisti yani simdi ben ¢ocugumu aliyorum, babamin yaninda seviyorum,
Opliyorum, sarniyorum, Opiiyorum seviyorum,"(K1)

“Egitim diizeyimiz de, babam ilkokul mezunuydu ben su an iiniversite mezunuyum, tabi
farkli yonlerimiz de vardi yani bu konuda. Yani kendini gelistirme veya dogru ifade etme

adma, dogru hareket etme adina farkli yonleri miz de vardi babamizla." (K4)

Ben daha X’le daha cok ilgileniyorum.O ac¢idan farkli..Tabii ¢ok farkli. Biz dort
kardestik, X benim tek cocugum. Bir de durumu bdyle olunca daha durum degisiyor.
Yani daha X’le ¢ok zaman gegiriyorum, daha ilgileniyorum.ilgi alaka isteyen bir hastalik.
Tedavisi olsun, egitimi olsun. (K8)

“Benim X’le yagsadigimin ylizde birini yasamadim ben babamla. Yani dyle. Hani bir
giireseyim, bir sarilayim. Hani ne bileyim bir ikimiz beraber bir aktivite yapalim. Bizde hi¢

Oyle bir sey olmad1.” (K10)

Bir katilmc1 (K4) ise babasiyla kendi ebeveyn-cocuk iliskisini karsilastirdiginda
kendini daha az sansli olarak degerlendirmistir: “Niye 0zelim ¢iinkii 6zel bir ¢ocuk

babasiyim ben. Rahmetli babam daha sansh ¢iinkii engelli bir cocugu yoktu yani." (K4)
4.2.6.7. Otizmli cocuk babalarinin deneyimleriyle benzerlikler

“Otizmli Cocuk Babalarinin Deneyimleriyle Benzerlikler” kategorisindeki katilimci
goriisleri; “Otizmli Cocuk Babalariyla Iletisiminin Az Olmas1”, “Benzer Sikintilar Yasama”,

“Benzer Ebeveynlik Duygular1 ve Sorumluluklar1” kodlariyla belirtilmistir.

Iki katilimer (K5,K9) diger otizmli cocuk babalariyla iletisimlerinin az oldugunu

belirtmistir.

"Baba ii¢ bes tane vardir. Bizim Tiirk toplumunun seyinden kaynaklaniyor. Baba calisir,
para getirir. Anne ilgilenir ¢ocuklarla. Anne geliyor hep annelerle konustuk biz babalarla
konusamadik. Hi¢ konusamadim ben babalarla sahsen.Oraya gelen ya iki ya {i¢ baba vardir
veya yoktur, tek tiikk gormiisiimdiir. Tek kelime konustugumu hatirlamiyorum."(K5)
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"Valla dogruyu séyleyeyim otizmli ¢ok babayla da konusmadim oturup. Bir kag tane
seyim oldu." (K9)

Katilimcilarin dordii (K4,K5,K6,K7) diger otizmli ¢ocuk babalariyla benzer sikintilar

yasadiklarini belirtmiglerdir.

"Yani diger anne-babalardan bir farkimiz oldugunu zannetmiyorum ¢iinkii hepimiz ayni
ortak dili konuisuyoruz. Yani ¢ocuk agisindan diyorum.Hepimizin sikintis1 hemen hemen {i¢

asag1 bes yukar1 aynidir. Ee ¢ok farkli bir farklilik olacagini diistiinmiiyorum. " (K4)

"Ee simdi ben, ben sey diisiiniiyorum ya. Her ¢ocuk i¢in farkli oldugunu, farkl bir sey
yapilmast gerektigini diisliniyorum ama temel egitimler, temel ¢ocuklarin bazi temel

davranislar1 ayni oldugu i¢in bir tek o noktalarda birlesiriz gibi geliyor bana." (K5)

"[lk senelerde bu stigma durumunu ben de yasadim damgalanma/ stigma. Ciinkii kabul
edilmiyordu ¢ocuklar toplum igerisine, egitim hayatina. Kreslerden bile bir 5-6 tane kres
degistirdigimizi hatirhyorum. Ya yapamayiz, bir diger veli faktorii var, idareci faktorii var
gibi seyleri bizde yasadik" (K6)

"Benzer yanlarin1 goriirsek, ee sonugta bunlar otizm.ee. yani kendi basina ¢aligabilir
mi? Kendi basina bir para kazanabilir mi? yani iste gidip bir arkadasinla kendi bagina
gezebilir mi? ya da ben arkadagalarimla takilicam, kafeye gidicem, ¢ay igicem diyebilir mi?
ee? onda da yok, benim oglumda da yok.... ne kadar egitim versen de ben bireyim diyemiyor.
Ben bireyim olacak yani birey olma o6zelligine sahip noktaya gelemiyorlar. Yani
sorumluluk yok. Sorumluluk olmayan yerde otizm var demektir. farkli yerde rahatsizliklar
vardir, farkli bir durumlar vardir. Bizde de otizm vardir. onda da var bunda da var. Simdi

biz aym1 noktada bunlarda bulusuyoruz. Sorumluluklar1 maalesef yok. Evet her seyi
verebiliyorsun ama bunlar1 kiramiyorsun.”(K7)

Iki katilime1 (K4,K10)diger otizmli cocuk babalariyla benzer ebeveynlik duygulari ve

sorumluluklar1 oldugunu belirtmistir:
"Ama duygu olarak hemen hemen birbirimize yakinizdir mutlaka" (K4)

"Ortalama aynidir yani. Ciinkii baba duygusu ve i¢giidiisiiyle anne duygu ve i¢giidiisii

ebeveyn olarak da birbirine yakindir. Onlar da ayni sey." (K4)

"Ama genelde tanidigim babalarin hepsi, yani benim gibi yani ¢cocuklarina hep sefkatle
yaklssmis, kabullenmis, anneden daha ¢abuk kabullenmis. Iste bir seyleri yapmaya ¢alisan,

bir seyleri basarmaya calisan insanlar." (K10)
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"Ama iste dedigim gibi cogu insan da hemen hemen benim gibi. Yani sahiplenmis iste.

Her zaman. Ona iyiyi gostermeye ¢aligiyor iste. Bir seyler 6gretmeye ¢alisiyor." (K10)
4.2.6.8. Otizmli cocuk babalarinin deneyimlerinden farkhiliklar

“Otizmli Cocuk Babalarinin Deneyimlerinden Farkliliklar”  kategorisindeki {i¢

katilimeiya ait 6 goriis iki kod ile belirtilmistir:
“Otizm Derecesinden Kaynaklanan Farkliliklar” ve “Kabullenme Ile ilgili Farkliliklar”

Bir katilimci1 ¢ocuklarmin otizm derecesinden kaynaklanan farklar olabilecegini su
ifadelerle belirtmistir: "Cocuklarimizin oranlarin gore degisebilir. Simdi baz1 ¢ocuklar daha

siddete meyilli oluyor, otizmli ¢ocuklar. Ee bunlar degisebiliyor." (K4)

Iki katilimer kabullenme ile ilgili farklar1 belirtmistir. Katililimcilarmn goriislerinden

bazilar1 soyledir:

"Diger orada wvelilerle goriistiiglim zaman Ozellikle babalarm c¢ocuklari
kabullenemedigini goriiyorum Tiziilerek, onlar kabullenemiyorlar bu durumu kolay kolay
kabullenemiyorlar. Benim kabul etme siirecim biraz daha hizli oldu. Ee yani ben Xi hig bir
sekilde diglamadim" (K3)

"Mesela gecen giin bizim dernek toplantimiz vardi. Orada da bunu konustuk. Genelinin,
yani genel demeyelim de sdyle diyeyim yiizde 60'1 Cocuklarini anneye birakip kagan konular
var. Cok agir travmalar var etrafimizda o konuda. ya bir anne genelde hi¢bir zaman
birakmamis, baba birakmis." (K10)

4.2.6.9. Tipik gelisen cocuk babalarinin deneyimleriyle benzerlikler

Tipik Gelisen Cocuk Babalarinin Deneyimiyle Benzerlikler kategorisinde yer alan
katilimc1 gortisleri ti¢ kod altinda toplanmustir: “Ebeveynlik gorevleri”, “Beraber

Yapilanlarin Benzer Olmas1”, “Anne-Babasina Yardim Etmesi”

Katilimcilardan ikisi (K5,K9) tipik gelisen cocuk babalariyla benzer yanlarinin

ebeveynlik gorevleri oldugunu su ifadelerle belirtmislerdir:

"Yani benzer yanlar1 her baba gibi onlar da egitimleri i¢in ¢ocuklarina bir sekilde

yardimci oluyorlar. Hani aksamiistii eve geldiklerinde bunlar belki benzer yanlarimiz." (K9)

"Benzer yanlari.. sonugta iii benzer yanlari, ¢ok basit bir cevap olacak ama, benzer
yanlar1 ee normal ¢ocugun ihtiyaci olan yani seyler, gelismesi i¢in gerekli olan sorumluluklar
neyse, psikolojik sorumluluklardan bahsetmiyorum, aynisi. Benzer yanlar1 bu olabilir, be
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olabilir ki? Benzer yanlari bu, yani bunun i¢in hangi endiseyi duyuyorsa ben de ayni endiseyi
duyuyorum oglum i¢in. Diizgiin seyler yesin, diizgiin seyler giysin. Yani rahat ayakkabi
giysin, ayagi suya degmesin. Yani her babanin endisesi olan seyler." (K5)

Bir katilime1 beraber yapilanlarin benzer oldugunu belirtmistir:

"Baba aym seydeki gibi yani normal siireci yasayan bir cocuktaki gibi, baba aksam eve
geldigi zaman cocuk ne ister? Baba disar1 ¢ikalim top oynayalim. Iste baba.. ben
arkadaslarimdan duyuyorum, baba siireci olan arkadaslarim da var, onlardan da duyuyorum
clinkii. Baba disar1 ¢ikalim, baba top oynayalim baba beni bir bakkala gotiir veya markete
gdtiir. Bunlari onlar da yasiyor ¢iinkii" (K9)

Bir katilimci da c¢ocuklarinin anne-babasina yardim etmesinin benzer oldugunu
belirtmistir:

"Iste bak bir gay isteyip getirebiiyorum, onlarda da kizindan gocugundan cay isteyip
getirebiliyorlar. evet benzer yanlarini goérebiliyoruz. Bana hizmet ediyor ya da iste disar1
gittigimizde, oglu m su ¢antay1 tut veya da yardimeci ol. O da gotiiriiyor o da.. Benzer
yanlarimiz ouyor. yani nefes aldig1 yerler oluyor. Benzer yanlarmi normal ¢ocuklarla.

bunlar1 gorebiliyorum bunlari da otizim de gérmek ¢ok biiyiik bir sans. yani temelden olan
seylerle oluyor." (K7)

4.2.6.10. Tipik gelisen ¢cocuk babalarindan farkhliklar

Tipik gelisen Cocuk Babalarindan Farkliliklar kategorisindeki katilimci gortisleri bes
kod ile belirtilmistir: “Endise Yasama”, “Karsilikl1 Iletisimin Daha Az Olmas1”, “Cocugun
Bagimsiz Olmamas1”, “Yasadiklar1 Zorluklarin Daha Fazla Olmas1”, “Kolay Kandirabilme,

Istegini Yaptirabilme”.

Bir katilimc1 (KS5), tipik gelisen ¢ocuk babalariyla kendisini kiyasladiginda daha fazla

endise yasadigini ifade etmistir:

"Bizimki ¢ok daha giictiir gibi geliyor bana yani. Oyle zaten. Simdi gelecek kaygis1 yok

bir kere. Ilk basta onu siliyor bir kere kafadan, rahat oluyor."

Bir katilimci kendi ebeveyn-cocuk deneyiminde karsilikli iletisimin daha az oldugunu

belirtmistir:

Simdi oturup ¢ocuguna konusabiliyor. hayati bir sekil veriyorlar. Bundan sonraki
asamada neler yapmak istiyorsun? Babanla ilgili diislincelerini sordugun zaman ne anlatip
dinleyebiliyorsun. yani 1 sana o ¢ocugun o anlatimlari, bir seyler paylagmalari, sohbet
etmeleri babaya farkli bir 6zgiliven veriyor, rahatlik veriyor. Gurur duyuyor onur duyuyor.
yani her seyi veriyorsun ama seninle paylasmiyor, anlatmiyor. Benim babam bunlar1 bana
verdi, kargiliginda ben bunlar1 vermem lazim babama diyemiyor. Ama o ¢ocuk o farkli grup
insanlar, normal sikintis1 olmayan insanlar yatirimlarmi karsiligmi gorebiliyorlar.Biz
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gorebiliyoz mu? sadece gelisimde birazcik farklilik gorebiliyoruz. (....) aile iliskilerinde
oturup ben ¢ocuguma nasil sohbet edebiliyorum, ediyorum ama ben anlatiyorum siirekli, o
anlatmiyor. onlar konusuyorlar, biz konusmuyoruz. Dinliyor sadece (K7).

Dort katilimer  gocuklarinin - bagimsiz  olmadigini ifade etmistir. Katilimcilarin

goriislerinden bazilar1 soyledir:

Normal gelisen ¢ocuklar anne ve babanin yiikii gittikce azaliyor, zaman igerisinde yani.
Cocuklar biiyiidiikce anne ve babanin ¢ocuga ayiracagi zaman gittikce azaliyor. Ama
otizmde tam tersi oluyor. Cocuklar biiylidiikge otizmli ¢ocugun yasi ilerledikge ee yiik
artmaya basliyor. Anne baba yaslaniyor, belirli yasa geliyor tam tersine daha ¢ok enerji
sarfetmeleri gerekiyor. Bu otizmli anne ve babalarin en bilylik agmazi bence. Ciinkii
yetisemiyorsunuz yani, belirli bir yastan sonra yaglanmanin da getirdigi enerji diisiikliigii s6z
konusu oluyor. Ee tek handikap1 bu (K3).

Ama farkli yanlarimiz ise onlar ¢ocuklariyla kismen bir beraberlikleri oluyor ama biitiin
hayatlar1 aslinda ¢ocuklarina da bagl degil. Daha sosyal bir yasantilar1 oldugunu gériiyorum.
Ciinkii cocugunu iste birilerine birakip da iste anneannesinde kalmasi veya iste ne bileyim
bazilar1 biraz daha biiyiik oluyor, evde iste siz oturun biz annenle iste suraya gidecegiz iste
ne bileyim bir yemege ¢ikacagiz veya bir aile dostumuzu ziyarete veya iste arkadasimizi
ziyarete gidecegiz diyebiliyorlar. Orada bir sey yok. Ama bizde bunu yapmamiz ¢ok zor
oluyor. Clinkii ¢ok biiytik bir farklilik. Ciinkii benim evladimi ben birakamiyorum. Biraksam
da aklim kaliyor. (K9).

Ya tabi soyle sunlar1 mesela diisiiniiyor insan bir 18 yasinda, 19 yasinda. Ben kendim
tatile gidebiliyordum. Bazen onu diisiiniirsen simdi 18 19 yasinda normal olmus olsaydi, hani
baba ben tatile gidiyorum demesini isterdim. Evet. Yani 6zgiir birakirdim. Gtizel olurdu ya.
Oyle diisiiniiyorum (K10).

4.2.7. Babalik rolU ve sorumluluklar:

Katilimcilarin babalik rolii ve ebeveynlik sorumluluklarina iliskin goriisleri ii¢ kategori

altinda toplanmustir.
1.Babalikla ilgili Diisiinceler
2. Babalik Roliiniin Degisimi ile ilgili Diisiinceler
3. Ebeveynlik Sorumluluklarinin Paylagilmasi
4.2.7.1. Babalikla ilgili diigiinceler

Katilimcilarin babalik ile ilgili diislinceleri dort kod ile belirtilmistir: “Beklentilerin
gerceklesmemesi”, “baska cocuk sahibi olmay1 istememe”, “ilk duygularm degismesi”,

“gercek babaligin ne oldugunu anlama” dir.
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Katilimcilarin -~ dordi (K1,K2,K9,K10) babalik ile ilgili beklentilerinin

gerceklesmedigini belirtmistir.Katilimcilarin goriislerinden bazilar1 sdyledir:

Yani, babalikla ilgili biitiin sorumluluklarim yok. Ugtu gitti Istemez miydim, isterdim.
O ayr1 .. da sOyle bir derdim de yok, yaa iste aliyoruz maag bilmem ne kadar, benim aldigim
maagla ii¢ aile gecinir, dort aile geginir yerine gore, ¢ocuga surada bir daire alayim, ¢gocuga
surada bir yazhik alayim yerine gore (...)¢ocuga kalsm.. Oyle bir derdim yok., nedir?
Yedirmek, icirmek, doyurmak, oksamak, bagka bir sey yok (K1)

"X’le yasadigim iligkiyle babamla yasadigim iliski birbirine benzemiyor, benim

istedigim gibi bir 11 baba-ogul iligkisi hayalimdeki gibi olmadi tabi ki yani." (K2)

Beklentim biraz daha farkliydi aslinda yani. Ben ileriki durumlarda birazcik daha hani
hep beklentim suydu; daha sakin bir durum ortaya ¢ikabilecegini diisiiniiyordum.hani X ile
daha farkli seyleri de paylasabilecegimizi de diislinliyordum. Beklentim aslinda X'in
konugmasiydi. (...) X'in hani tamam su an okulda ilgili tist sinif belki tiniversite gibi bir sey
olmayacak belki lisede belli bir yere kadar geldi, sayilar1 anliyor fakat hicbir seyi yani
yapmasi bilmesi demek ¢ok iyi matematik de biliyor aslinda, ¢ok iyi c¢arpabiliyor,
bolebiliyor, test usulil olarak aslinda kendisi de ¢oziiyor ama tabi konusamadigi i¢in ara ara
bu davranig problemlerini de -su an minimize oldu ama- sergiledigi i¢in de her seyden dnce
bunun hi¢ bir 6nemi kalmiyor (K9)

Isterdim bir giin iste hani ben buna su yiizden kirildim veyahut da baba iste bu bana
bunu yapti. Ya ne bileyim baba ogul iliskisinin daha ileri boyutta olmasin isterdim. Iste
benim onu dinlemeye, benim sikintim oldugunda benim ona anlatmamu falan..Giizel bir
duyguydu . onu yasamayi isterdim. o eksikligi onun hissediyorum. (K10)

Katilimcilarin dordii ( K1,K3, K4, K10) baska cocuk sahibi olmak istemediklerini

belirtmiglerdir.

Bazi katilimcilar kardesine sorumluluk yiliklemek istemedikleri i¢in bagka ¢ocuk sahibi

olmak istemediklerini su ifadelerle belirtmiglerdir:

Ya bu ¢ocuga bir kardes..Niye tek cocuk? der bir ¢ok insan. Kardesim ben tagimakta
zorlandigim bir yiikii, yiik deyin adini ne derseniz deyin, sorumluluk deyin veya 11 adina
baska bir sey de diyebilirsiniz. Tasimakta zorlandigim bir olay1, bir yiikii, bir sorumlulugu
bir bagka ¢ocuguma, ikinci bir gocuguma, saglikli bir cocuguma yiiklemek istemem. Onun
hayatin1 da mahvetmek istemem.(K1)

Bir taraftan da diyorsun ki kardesine niye bdyle bir sorumluluk yiikleyelim? Belki onun
hayati olucak yani émiir boyu engelli bir kardese bakmak zorunda degil. Onun &yle bir
yiikiimliiliigii yok, yan insan1 biraz karmasaya itiyor. Bu sorularin da genel geger bir cevabin
oldugunu ben diigsiinmiiyorum. Yani bu kisiden kisiye degisir. Herkesin tercihine saygi
duymak lazim diye diisiiniiyorum ben.(K3)
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Bagka Cocuk Sahibi Olmak Istememe (5) Babanin Roliiniin Zaman Iginde Degisimesi (4)

N 7

Babalik Roliiniin Degisimi ile ilgili Diisiincel

Beklentilerinin Gergeklesmemesi (5)
Babalikla ilgili Diisiinceler

T

Gergek Babaligin Ne Oldugunu Anlama (1) Babahk Rolii ve Ebeveynlik Sorumluluklar

{lk Duygulann Degismesi (2) \

Ebeveynlik Sorumluluklarimin Paylagil

Paylagilan Kmlu\;

Sorumluluklarin Paylagiimas
/ \ \ Anne Digindaki Diger Aile Uyeleri (3)

Maddi Sorumluluklar (2) Anne Es (4)

Babanin Roliiniin Zamanla Degismemesi (3)

Bakim Verme Yardimei Olma (7)

is Boliimii (6) Cocukla Zaman Gegirme (5)

Egitimi ve Saghk Durumunu Takip Etme (6)

Sekil 4. 14. Babalik Rolii ve Ebeveynlik Sorumluluklari Temasina Ait Kod-Alt Kod Modeli

Tablo 4. 11. Babalik Rolii ve ebeveynlik sorumluluklar1 Temasina Ait Tablo

Tema Kategori Kod ¢ Katilmer
Babalikla flgili Beklentilerinin Gergeklesmemesi K1, K2, K9, K10
Disiinceler 5

Baska Cocuk Sahibi Olmak 5 K1,K3,K4,K10
_ Istememe

ks [k Duygularin Degismesi 2 K5KI10

f:s Gergek Babaligin Ne Oldugunu 1 K2

2 Anlama

§ Babalik Rpliipﬁn Babanin Roliiniin Zaman i¢inde 4 K5,K7

A Degisimi Ile Ilgili Degismesi

© Diisiinceler Babanin Roliiniin Zamanla 3 K9,K10

B Degismemesi

;a Ebeveynlik Sorumluluklarin Paylagilmasi 27 K1,K2,K3,K4,K5,
E Sorumluluklarinin K6,K7,K8 K9,K10
g Paylagilmasi Paylasilan Kisiler 7 E} z)K3,K4,K6,K8

Gorislerin Toplami1 54
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Katilmc1 3 ve katitlimer 4, diger cocuklarinin da otizmli olmasindan endise

duyduklarini ifade etmislerdir:

"Ama ee neticede otizmli bir c¢ocuk sahibi oldugunuz zaman ona kardes
yapamiyorsunuz ¢iinkii 6rnekleri var. Ikinci gocugun otizmli olma ihtimali her zaman var.

Dolayisiyla X kardessiz biiytiyor." (K3)

Soyle soyleyim, bir daha ¢ocuk yapmamay diisiindiik. Bir daha hep acaba dedik, acaba
cocugumuz da boyle olur mu diye.Bir daha yaparsak, gene ¢ocugumuz da, genetik mi acaba
dedik. Yani doktorlar ¢ok tavsiye etmezler. anne mesela anne babaya bir daha ¢ocuk yapmay1
tavsiye etmezler. Ama biz tavsiye uymadik. Ondan sonra simdi iki tane kardesi oldu onun.
Allaha siikiir su ana kadar da bir sikint1 gérmedim.Takdiri ilahi diyorum. Ama korktuk, yani
gergekten bir daha ¢ocuk yapmak icin korktuk. Hatta Xten sonra alt1 sene bekledik. Ondan
sonra ¢cocuk yaptik. Istemiyorduk. Yani esim, hamile oldugu zaman, duydugu zaman agladi.
Ciinkii yasadiklarini biliyor. Onla nasil miicadele edicem, hem o varken..(K4)

Katilimer 10 ise otizmli c¢ocuklariyla daha fazla ilgilenmek ig¢in ikinci bir ¢ocuk

istemediklerini belirtmistir:

Bir tane daha kardes olsa daha iyi olurdu, birbirlerine sahip ¢ikarlard: falan. Ama o
zamanki is iste maddiyat olsun iste cocuga bakimi olsun. Ciinkii bakim i¢in birinin olmasi
gerekiyor. Yani bir desteginiz olmasi gerekiyor aileden. Onda zorlandik. Ya bir ¢cok seyi yan
yana koydugunuz zaman artis1 eksisinden daha fazlaydi bizim i¢in ikinci bir ¢ocugum.
En azindan dedki ki tim yorgunlugumuzu X’e verelim. Orada kaldik.

Iki katitlme1 (K5, K10) babalikla ilgili ilk duygularinda degisim oldugunu su sekilde

ifade etmislerdir:

ii ilk bir-iki y1l oldu. Ondan sonra kurtuldum ondan. Ik iki ii¢ y1l oldu. yani 11 o anda

da kurtulmaya galistyordum zaten de. Kurtuluyorum yine. E zor kurtuluyordum. Biraz o
anaforun i¢ine ¢gekiliyordum boyle ama simdi yok. Ilk baslarda oldu diye cevap vereyim.(K5)
"Tabii ki ilk ¢ocuk sahibi olacagmiz zaman duygu cok farkli ondan sonraki duygu

tamamen hani X’in neler yapabilecegi, X’e neler yapabilecegimiz konusunda ki tamamen

tilkemizde bu ¢ok smirli." (K10)

Katilime1 2 otizmli bir ¢cocuk sahibi olmanin gercek babaligin ne demek oldugunu

anlamasini sagladigini su sekilde ifade etmistir:

Simdi soyle, tabi 11 ¢evremde birgok arkadagim var. Ee arkadasimdan ziyade de birgok
kisiyi taniyorum. (...) Yani, ee bu bunlarm bir siirii bu ¢evremde tamidigim, iliskide
bulundugum, tanidigim birsiirii ailenin babanin ¢ok azinin ger¢ek manada babalik yaptigini,
aile reisligi yaptigini, ee anladim. Yani otizmli bir baba sorumluluklar fedakarliklar, bir
babanin yapmasi gerekenlerin hepsini simdi tam olarak anliyorum. Fedakar olman gerekiyor,
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ondan sonra bencil olmaman gerekiyor, sabirli olman gerekiyor. Hosgortilii olman gerekiyor.
Ondan sonra insanlar1 anlaman gerekiyor.

4.2.7.2. Babalik roliiniin degigimi ile ilgili diisiinceler

Babalik rollerinin degisimi ile ilgili katilimci goriisleri iki kod ile belirtilmistir: “Babalik

Roliiniin zamanla Degismemesi”, *“ Babalik Roliinlin Zaman i¢inde Degigmesi”.
Iki katilimer (K9, K10) babalik rollelrinin zaman i¢inde degismedigini belirtmistir:

"Hani baba olarak ¢ok fazla bir roliimiin degistigini diistinmiiyorum yani.Cok fazla bir
sey degismiyor ." (K9). "Yok ya ben basindan nasilsam Sonunda da dyleyim. Yani hicbir
zaman ilgim kaybolmadi." (K10)

Iki katilimer (K5, K7) babalik rollerinin zaman igin de degistigini ifade etmislerdir:

Katilime1 5 zaman iginde sorumluluklarinin azalmasi nedeniyle rollerinin degistigini su

sekilde ifade etmistir:

Roliim sanki azaliyormus gibi geliyor bana. Biiytidiik¢ce cocuklar sorumluluk aliyor ya
herhalde roliim azaliyor. Biraz onu size sOyleyebilirim. Roliim azaliyor ee ama gelecek
kaygist hep bir kosede, o var. Ama roliim azaliyor yani, o var. Roliim dedigim sonugta insan
biiyliyor. Sonugta bazi seyleri yapabiliyor. Benim de babalik roliim azaliyor. Yani babalik
roliim.(K5)

Katilime1 5, zaman iginde ¢ocuklarmin biiylimesiyle rollerinin degisebilecegini ifade

etmistir:

Biiyiidiikce belki bazi problemler articak, belki farkli seyler olacak tabii. Farkli
problemler prtaya g¢ikacak. Ne olacak bu? Ergenlik veya baska seyler. Karsi cinse ilgisi
olabilir. Bunu nasil mesela bunu nasil ¢dzebiliriz diye diigiinityorum (...)Hazirlanmam lazim
diye diisiiniiyorum. Mesela kendi kendime bazen bdyle seyler kuruyorum. Orada bir rol
gelebilir bana tekrar. Rollerim yorgunluktan biraz da boyle rahatlamaya dogru gitti ama biraz
da boyle psikolojik destekli roller daha fazla basliyor olabilir. (K5)

Katilime1 7 de emekli olduktan sonra babalik rollerinin degistigini ifade etmistir:

Simdi emekli olduktan sonra sdyle; ben simdi ii X’in diyabet islerine ben bakiyorum
yeme islerine annesi bakiyor. yani kontrollar bana gecti. Digsardaki gezme esnasinda kendi
bagina beraber gezmek istersek annenin isi varsa ben ilgileniyorum ii ihtiyaglar1 bir sey
oldugu zaman X’in ilaglarla ilgili sorunlari, raporlarini ben hallediyorum. dis iliskilerini
hepsiniben hallediyorum igerde de igne islerini ben takip ediyorum.
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4.2.7.3. Ebeveynlik sorumluluklarinin paylasiimasi

Ebeveynlik sorumluluklarinin paylasilmas: kategorisinde iki kod yer almaktadir:

“Sorumluluklarin Paylasilmas1” ve “Paylasilan Kisiler”

Katilimcilarin sorumluluklarin paylasilmasi kodu altinda toplanan goriisleri bes alt kod

ile belirtilmistir: “Is Boliimii”, “Maddi Sorumluluklar”, “Cocukla Zaman Gegirme”,

“Egitimi ve Saglik Durmunu Takip Etme”, “Bakim Verme-Yardimci Olma”

Tablo 4. 12. Ebeveynlik Sorumluluklarinin Paylasilmasi Temasina Ait Tablo

Kategori  Kod Alt Kod £ Katilime1
Sorumluluklarin Is Boliimil K2, K3, K5, K6, K7, K9
Paylasilmasi 6

g Maddi Sorumluluklar 2 KI1,KI10

g Cocukla Zaman Gegirme 6 KI1,K3,K4K7KS8
v= Z Egitimi ve Saglik Durumunu Takip Etme 6  K2XK3K5K6KI10
= % £ Bakim Verme Yardimci Olma 7 K2, K3, K4,K7, K9,
CE Z K10

2 g 2 Paylagilan Kisiler Anne/ Eg 4 K1,K3,K6,K10

H oA Anne Disindaki Diger Aile Uyeleri S K4,K6,K8
Goriislerin Toplama. 34

Alt1 katilimer (K2,K3,K5,K6,K7,K9) sorumluluklarin paylasilmasinda is boliimii

yaptiklarini ifade etmistir. Katilimeilarin goriislerinden bazilari sdyledir:

"Soyle bir is boliimii yapmistik, giindiiz ben bakiyordum, aksamlar1 haftanin birkag

giinii yine arkadaglarimla goriisebiliyordum." (K3)

"Ev isleri.. Yani su ev isi sunun, su ev isi sunun diye bir sey yok. Bzim ailede dyle bir

ee aile yapis1 yok. (...)Ben gerekirse yemek de yaparim, ¢amasir da yaparim. Esim de dyle.

Yar yariya diyebilirim" (K5)

"Ortak. Ortak paylasiliyor. Bir ¢ok konuda sorumlulugumuz olan sivil toplum

calismalarinda bir ¢cok calismaya esimle birlikte gidiyoruz." (K6)

Ben esimi elimden geldigi kadar yani giin igerisinde tabi X siirekli evde oldugun
zamanlarda dahi olsa hani ee mutlaka ve mutlaka o evin isine yardimci olmaya
calistyorum.(...) Ciinkii iste X’le bagbasa kalicak.Iste “anne disar1 ¢ikalim”diyecek. Veya iste
“anne sunu yapalim” diyecek veya annesinin ona 6gretmesi gereken bazi seyler olacak. Ee
tabii ki mesela yapamadiginiz seyler var, mesela yemek yapay1 ben bilmiyorum. Onu esim
biliyor. Onu o hallediyor. ama onun haricindeki ev islerinde hani X'e bir seyler yapilacaksa,
X banyosunu kendi elinden geldigi kadar yapiyor ama eksik yaptig1 bir sey varsa da onu ben
tamamliyorum. (K9)
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Iki katilimer (K1,K10) sorumluluklarin paylasiminda maddi  sorumluluklarm

kendilerinde oldugunu belirtmislerdir:

"Biz calis babam calis ondan sonra yemek yiyelim ondan sonra televizyon melevizyon
bdyle bir seyiz ii aile reisiyiz, kocayiz de yani sorumluluk, evin sorumlulugu diyeyim yani."

(K1)

"Iste marketti evin aligverisiydi falan bende olur. X'e mutlaka sorarim. Onun siparisleri

olur. Ondan sonra baska ne diyebilirim? ya genelde benim sorumluluklarim bunlar." (K10)

Bes katilmer ( K1,K3,K4,K7,K8) cocukla zaman gecgirme sorumluluklarindan

bahsetmislerdir. Katilimci goriislerinden bazilar1 soyledir:

Ben babasi olmaktan ziyade ben bazen onun yasma geliyorum. Onun gibi ¢ocuk
oluyorum.Onun anlayacagi dilde hareket yapiryorum. Viicut dili olsun, konugma yaptigim
zaman.. Oyun yani onun yasina gelip onunla oyun oynuyorum.Ya bizim dedelerden
gordiigiimiiz o oyun seyleri cocuguma uygulatiyorum (K4).

Ben X’1 ee hava kar kis hi¢ demez, mahallenin esnafina gotiiriiyordum, berberine
gotiriiyordum, tras ettirmeye gidiyordum.(...) Ondan sonra kahveye gidiyordum, okey
oynuyorum. Yanimda X’e ‘bak bunu buraya koy oglum.’ Aliyordu, tas ¢ektiriyorum, ona
koyduruyorum. Cay iciyor. Hekes X’a bir sey soyliiyor. X havalara giriyordu. (K7).

"X beni hem arkadag olarak goriiyor hem baba olarak goriiyor. Simdi bir arkadas gibi

zaten sey yapiyoruz." (K8)

Katilimcilarin altist (K2,K3,K5,K6,K10) kendi sorumluluklari arasinda egitim ve saglik

durumunu takip etmenin yer aldigini ifade etmislerdir:

X’le ilgili daha onceden konustugum hekimlerden, 6zel egitim 6gretmenlerinden
bildigim ydntemlerden, mesela X’ giinliiklerini tutuyorum bdyle. Hergiin tutuyorum.
Mesela yildizlar veriyorum ofke nobetleriyle, krizlerle ilgili. Yaptig1 ilaclar1 aliyorum.
Mesela su epilepsi gegirirken biitiin ilaglarinin prospektiislerini okudum. (...) Biitiin bunlar
bdyle not tutuyorum. Su ilaci soyle icti, bu ilact igtikten sonra soyle oldu. Biitiin onlart
yaztyorum tekrar (K2).

"Ben ee egitimlerine ben hep onu, cocugu ben gotiirdiim. Eski esim Ingilizce gretmeni
oldugu i¢in biitiin sorumluluk bana kaldi. Ciinkii o okula gidiyordu ben de X’i egitimlere
gotiirliyordum, getirip gotliriyordum." (K5)

Bu gorevi ben kiiciik yaslardan itibaren islerimi ayarladiktan sonra ee okullarda onunla

birlikte ben bekledim, sirasinda ben oturdum yaninda,davranigsal olarak olan iste ayaga
kalkmasimi ve gezmesini sinif igersinde Oniine gecebilmek igin yasamsal becerileri
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edindirebilmek i¢in hep yaninda oldum. O yiizden ¢ok siki bir bagimiz var. hala okulda, gene
lisede okumasina ragmen takibini ben yapiyorum (K6).

"Ben genelde telefon goriismelerini ben yaparim. Ogretmenlerle iste hocalariyla bazen

takildig yerde." (K10)

Altr katilimcmmin - (K2,K3,K4,K7,K9,K10) sorumluluklarin paylasilmas: ile ilgili
goriigleri “bakim verme- yardimct olma” kodu ile belirtilmisitir. Katilimcilardan bazilarinin

ifadeleri soyledir:

Katilime1 2 otizmli ¢ocugunun tamamlayicisi olaugunu su ifadelerle dile getirmistir:
Yani ben onun bir seyiyim. Bir par¢asiyim onun. Yani onun bir mekanizma olarak da bir

parcastyim. Ruhsal yonden de fiziksel yonden de bir tamamlayicistyyim onun. "
Katilime1 3 ve 4 eslerine yardimci olduklarini belirtmislerdir:

"Eski esimin de bir tiyatro zevki vardi mesela o da oyunlari, tiyatro oyunlarini izlemeyi
cok seviyordu. Soyle oluyordu, o tiyatroya gidiyordu, ben ¢ocuga bakiyordum geceleri.

Dolayistyla yani onun yiikiinii paylasiyordum ben." (K3)

Mesela ee giindiiz dedigim gibi evde aksam geldigim zaman daha ¢ok ben ilgilenirim.
Annesinin sofrasini1 kurmasina veya iste yemek su bu iste.. Veya annesinin gercekten giin
icinde ¢ok yiprandigini bildigim i¢in ee esime daha ¢ok yardim etmeye c¢aligirim. Yan1 en
azindan hafifletmek i¢in. Mesela gece esime derim. Sen git dinlen, uyu derim. Ben bakarim
diyorum yani. Yani ben uyuyana kadar sey yaparim. yani gece yatagia mesela gotiiriirim
orda yataginda uyuturum. ne kadar esim rahatlamasi i¢in her seyi yaparim mesela (K4).

Katilime1 5 ve 10 otizmli ¢ocuklarinin  6zbakimlarinda aldiklari sorumluluklar: soyle

ifade etmislerdir:

Ozbakimlarmi mesela benle paylagmayi, yaptirmayi, beraber yapmayi ¢ok sever.
Diglerini bana fircalatmay1 ¢ok sever. Kendi firgaliyor ama ben simdi ip kullanmaya
basladik. Bu dis olayindan sonra simdi ipi de kabul etti artik.Daha iyi oldu.ozellikle
vuruyorum bdyle kanattirtyorum ki tuzlu su yapiyorum agzini ¢alkalattirryorum.dis taslar
falan sey yapmasin diye.adam resmen kabul etti (K5).

Mesela kisisel bakimlarinda hala da yardime1 oluyorum ona. Ondan sonra. O zaman da
Oyleydi. Ben yikardim onu. beraber yikanmay1 ¢ok severdik. Mesela bundan 6nce kirada
oturdugumuz evde biraz genisti o. Biiyiiktii iste, banyosu falan. Kiivetinde iste kaydirak
falan yapiyordum, onunla beraber oynuyorduk, yiiziiyordu falan. O zamandan beri benle
banyo yapmaya bayilir, ben hala daha onu yikarim (K10).
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Katilimcilarin sorumluluklar1 paylastiklar1 kisilerle ilgili goriisleri “paylasilan kigiler”
kodu ile belirtilmistir. Bu kodun “anne/es” ve “anne disindaki diger aile tiyeleri” olmak tizere

iki alt kodu bulunmaktadair.

Katilimcilarin dordii (K1,K3,K6,K10) ebeveynlik sorumluluklarini anne ya da esleriyle
paylastiklarini belirtmislerdir:

Katilimer 1 ebeveynlik sorumluluklarinin agirlikli olarak esinin {izerinde oldugunu

belirtmistir:

"Ee genelde kadin iizerinde. Yani esim de calistyor ama ee kadin {izerine ee iste

yemektir, bulagiktir, gamasirdir, esim"

Katilimer 3 ¢ocugun velayeti annesinde oldugu i¢in ebeveynlik sorumluluklarinin

agirlikli olarak eski esinde oldugunu belirtmistir:

"Dolayisiyla ee velayet eski esimde oldugu i¢in agirlik onda. Yani sorumluluk derken
eee onun benim diizenli bir isim olmadig1 i¢in, onun diizenli bir maas1 var. Dolayisiyla

cocugun bakim yiikii onun tiistiinde"

Katilimci 6 esiyle esit bir sekilde paylastiklarini belirtmistir: "ortak. Ortak paylasiliyor.
bir ¢ok konuda sorumlulugumuz olan sivil toplum calismalarinda bir ¢cok calismaya esimle

birlikte gidiyoruz."

Katilime1 10 da esinin daha fazla sorumluluk aldigini su sekilde ifade etmistir: "Anne
genelde daha ¢ok ilgili. Her tiirlii konusunda. egitim iste egitim hayatinda, toplantisinda. onu

daha ¢ok seviyor o konulara girmeyi. o yapiyor genelde her seyini.
4.2.8. Babanin egitime katilimi

Babanin Egitime Katilimi temasinda yer alan katilimer goriisleri 3 kod ile belirtilmistir:
“Egitime Katilmay1 Etkileyen Faktorler”, “Egitime Katilimi Arttiracak Destekler”,
“Babanin Egitimdeki Roli”.

Egitime Katilmay1 Etkileyen Faktorler kodu altindaki goriisler , “kolaylagtiran” ve

“zorlastiran” seklinde iki alt kod ile belirtilmistir.
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Katilimcilarin  yedisi (K1,K2,K4,K5,K7,K9,K10), egitime katilmay1 kolaylastiran

faktorler ile ilgil 9 goriis bildirmistir.Bu goriislerin bazilar1 soyledir:

Katilime1 1, 2 ve 4 kendi yaptiklar1 aragtirmalarin ya da kendi egitimlerinin kolaylastirici

faktor oldugunu ifade etmiglerdir:

"Kolaylastiran faktorler iste sey oldu, yani bir ¢cok bazen egitimlerden seye yonelik ee
iste seminerler falan oluyor onlar bir sekilde bana geliyor. Ciinkii bu camia, bu aile hem
aile hem seyler olsun, kurumlar olsun, hem de ailelerle iletisim halindeyiz. Bir sekilde bir
yerde bir seminer, egitim varsa haberimiz oluyor ve katil.. imkanlarimiz dahilinde

katiliyoruz"(K1)

“Bir de 0gretmenlik yoniim de var. Siirekli takip ettim. Ta 2000 yilindan beri milli
egitimde ee otizmle ilgili ¢ikan gelismeleri, yonergeleri, programlar1 falan takip ettim
L(K2)

“Ben arastirtyorum. Otizmli c¢ocuklar nasil evde bakim yapabiliriz, nasil, ne
yapabiliriz?iletisimlerine nasil destek saglayabiliriz? (...) Evde ne yapabiliriz veya ¢ocugun

gelismesi i¢in nasil bir metaryeller kullanmaliy1z onlar1 6grendim.”(K4)

Katilimer 5, katilimer 9 ve katilimer 10 ¢ocuklarimi motive etmenin kolaylastirict

oldugunu belirtmislerdir:

Egitimin sikict olmamasi i¢in, egitim dedigim simdi ben ¢ocuga sikici olmamasi i¢gin ne
bileyim ii miimkiin oldugunca fokuslanabilecegi ortamlar olusturmaya calabiliyoruz biz
cocuklarimiza. X’e de dyle. Yani bir sey, 6devini yaparken ben mesela misir patlatir yanina
getiririm. Meyve dograrim meyveleri yerler. iste yarim saat ¢alistiktan sonra on bes dakika
ara ver oglum derim. On bes dakika dolasir gelir (K5).

Egitime katilmamizi kolaylastiran faktorler.... az herhalde. X seyi seviyor suyla
oynamay1 ¢ok seviyor. Suya karsi biraz ilgisi fazla, hem suyu igmeyi seviyor hem de suyla
oynamay1 seviyor.banyoda ¢ok degisik bir sekilde, banyo da bir egitim aslinda, veyahut da
bulasik yikama da ayr1 bir egitim, kendi fincanini kendi yikamasi. Bunlar kolaylastiran
faktorler. (...) Kalemle oynamak ¢ok giizel bir onun i¢in su stereotipi hareketi yapiyor ve bu
hareketi ¢ok seviyor, yazi yazmada mesela eger ki X yazi yazacaksak beraber yazacaksak
mesela biraz onu rahatlatmasi i¢in suna izin veriyoruz. Bu hareketi yapmasma. Ondan sonra
hadi bakalim diyoruz biraz sdyle tutalim, hadi suray1 yazalim bakalim seklinde. Bu tip
kolaylastirici etkenler olabiliyor. Sevdigi seylerden yola ¢ikarak gitmek daha kolaylastirict
etken (K9)
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Kolaylastiran (9)

Zorlastlram Babanmn Egitimdeki
Egitime Katihmu Etkileyen ~— / Rolii (9)
Faktiorler
Babanm Egitime Katihm
Egltlme Katllmayl
Arttiracak Dmtekler
Psikolojik Destek (W \ Is SaatlermEJin)Azalnhnam
Aile Egitimi (2) Dig g;r ﬁ;ﬂelerlt(:lBllg]
Egitim Destegi(2) aylagimu (1)
Cocugunun Motivzasyonunun
Yiiksek Olmast (1)

Sekil 4.15.Egitime Katilmayi Arttiracak Destekler Temasina Ait Kod-Alt Kod Modeli

Tablo 4. 13. Babanin Egitime Katilim1 Temasina Ait Tablo

Tema  Kod Alt kod £ Katilime1
Egitime Kolaylagtiran K1,K2,K4,K5,K7,K9,K10
Katilimi 9
Etkileyen Zorlastiran K1,K4,K5,K7,K9,K10
Faktorler 8
£ Egitime Psikolojik Destek 2 K1,K7
E Katilmay1 Aile Egitimi 2 K1,K4
N Arttiracak Egitim Destegi 2 K2,K3
é Destekler Cocugun Motivasyonunun Yiksek K5
R Olmasi
Ué Diger Ailelerle Bilgi Paylagimi 4 K4
= Is Saatlerinin Azaltilmasi 9 K9
3 Babanin K1,K2,K3,K4,K7,K8,K9,K10
m Egitimdeki 9

Roli

Gortislerin Toplami1 46
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Tabi ki diizenli bir ¢aligma sisteminde olmus olmasi art1 X' egitimi i¢in bu tarz
cocuklarda bence bir materyalle egitim vermek daha kalici oluyor. Atiyorum bir oyun
kartonlar1. Onlarla oyun oynayarak. O zaman daha etkili oluyor ve ¢ok kalici oluyor. (....)Bu
yabanci dil i¢in de ¢ok iyi oluyor(...) Hani ii¢ dort yasindayken iste o hayvanlari tanimasi.
Iste agaglari, gigekleri. Meslek gruplarmi bu baya giizel olmustu bizim igin. Ya bir gérselin
mutlaka olmasi gerekiyor bu c¢ocuklarin egitiminde, gorselle bir sey anlatarak olmuyor.
Onun daha yayginlasmasini herkesin alabilecegi bir ortamda olmasini tabii ki isterdim (K 10).

Katilime1 7 6gretmenleri 6rnek almasinin kolaylastirict oldugunu ifade etmistir:

Egitimi kendimi rehber aldigim 6gretmenlerim vardi. 6grencilerin oradaki basarilarini
gorebiliyordum. &grencinin O0gretmen iligkilerini tabi. bir de yani simdi bunu ben
cocugumda uygularken o seyleri kendimde gordiim hissettim. gbz oniinde canlandirip o
sekilde disiplini ve yani o sekilde disiplinli ve diizenli olursam ben basariya ulasacagima
inantyordum. bunu ben uyguladim. Bu sistemi kendimde uyguladim ve dyle devam ettim
(K7).

Katilimc1 10 ¢ocuklarinin uyumlu olmasimin egitimi kolaylastirdigini ifade etmistir:

"Ama birinci faktor X seviyordu. Yani egitimi sevdigi i¢in. Y oksa hani 6biir tiirlii hir¢in

bir ¢cocuk degildi. X hig¢ hir¢in olmadi." (K10)

Egitime katilmay1 zorlastiran faktorlerle ilgili alti katilmer (K1,K4,K5,K7,K9,K10)

sekiz goriis bildirmistir.

Katillmer 1 ve katilmer 10 isleriyle ilgili faktorlerin katilimi zorlagtirdigini

belirtmislerdir:
"Islerimizin yogunlugu, yogunluk.." (K1)

"Isin faktorii cok olur tabii. Eee, o zaman daha uzun calistyordum. Hafta sonlar1 da bir
giin ¢alismak zorundaydim. Evet. Onun ¢ocukluk zamaninda o zaman etkisi biiylik oluyordu.

Ciinkii 6zliiyordu. Eee iste ne bileyim. Geldigin zaman tavir yapryordu." (K10)

Katilimer 5 ve katilimer 7 egitime katilimi zorlastiran kendileriyle ilgili faktdrlerden

bahsetmislerdir:

“Belki biraz baba yumusakligindan dolay1 beni dinlemiyor olabilir veya dinlemek
istemiyor olabilir. (...) Ben beceremiyorum. Ben asist yaptyorum, ben asistanim. Ugiincii

kisiyim ben. Yani 6gretmenler. Hanim,sonra ben.” (KS5)

Mesela bazen c¢ocugun parmaklarma  vurdugunu biliyorum, kendimden gectim.
sinirden yani, cetvelle yani. cetvel veya kalemle vuruyordum. (...) Ciinkii sabrim tastyordu.
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en sonunda diyordum, parmagma bazen vurdum, agliyordu. Tamam, sariliyordum, 6ziir
dilerim diyordum. Benden kaynaklaniyordu. bunu yapmiyacaksin bir daha diyorum.
(...)Yapamadigini biliyor iiziiliiyor, anlayamadigini da biliyor, iiziiliiyor, ben anlatamadigim
i¢in tiziiliiyorum. (K7).

Katilimc1 4 ve katilime1 9 ve katilime 10 ¢ocuklaryla ilgili faktorleri dile getirmislerdir:

"Tabi, simdi cocuk istemiyor bazen. Ters tepki veriyor. Zor olan bir sey yapmaya
calistin, korkuyor. Mesela salincaga bindirmeye calistim korkuyordu. Evde mesela
dengesini saglamasi i¢in bir seyler yapiyoduk. Bunlar1 zorlastiryordu, istemiyordu. Zorla

yaptirtyorduk yani. Bizi zor durumda birakiyordu." (K4)

Hani X’den dolay1 olan faktorler derseniz ¢abuk sikilan bi gocuk. Her zaman i¢in bunu
sOyliiyoruz. Cabuk ¢iinkii sey yapiyor. Bir siiresi var bunun. Bir siire sonra yapmayacagim
diyor. Yani bunu agik bir sekilde dile getiriyor. Ya eliyle itiyor, kalkiyor ondan sonra
kabullenmiyor,istemiyor. Bunu bu sekilde dillendiriyor zaten. En biiyiik zorluk da orada.
K9).

Ilkokulda, iste, okulda durmay1 ¢cok sevmiyordu o hep evde. Hani bir seylerin oynamay1
cok seviyordu. Iste atiyorum mp3iiydii seydi. o zaman Zorluyordu. Bayagi yapmak
istemiyordu. Caligmak istemiyordu. Bir de bildigi seylerin iizerine gitmeyi sevmiyordu.
Mesela okuma yazmayi biliyordu ama yazmak c¢ok sikiyordu. Mesela 6dev verildigi zaman
bir sayfa, iki sayfa yazi. Of kiyamet kopuyordu. Yazmam diye. Ya bu tarz zorlayict nedenler
X'1 ¢ok yipratiyordu (K10).

Sekiz katilimer (K1,K2,K3,K4,K7,K8,K9,K10 ) babanin egitimdeki rolii ile ilgili dokuz

goris ifade etmistir:

Yasam kogu seklinde tanimliyorum ben. Ben X’i aliyorum, yiizmeye gotiiriiyorum,
ylizmeyi 6gretmeye calisiyorum. Bisiklet binmeyi ben 6grettim, yiizmeyi ben 6grettim. Il
yani simdi yani her seyi 6gretmeye ¢alisiyoruz. (K1).

Valla X’in egitiminde siirekli miidahale ediyorum 6gretmenlerine. Ondan sonra roliim,
onun egitiminde de roliim biiyiik. Biiyiikk. Yani olmas1 gerekenler,yapilmas: gerekenler,
verilmesi gereken kararlarda dogru kararlar aldigimi diisiiniiyorum yiizde yetmis, maddi
imkanlarima gore (K2).

Eee rol model anlaminda X’in ben, 6rnek aldigimi diisiiniiyorum. yani ¢iinki
hareketliligini benden almis, yan, sey bir cocuk. X’de hareketli bir ¢cocuk, ben de dyleydim,
hareketliydim yani. Spor yapmay1 seven bir ¢ocuk. Miizik zevkini de yine benden aldi. Seyi
seviyor. Yani bazi 6zellikleri X e kattigimi diisliniiyorum ben (K3).

X’in egitiminde evdeki hocasi diyebilirim veya yasam kogu diyebiliriim kendime.
Evdeki yani rehabilitasyon merkezinde biten egitimin devamini evde vererek bir nebze evde
yani golge 6gretmenlik yapiyorum ogluma. Veya bir yasam kogu veya bir danigman,
psikolog olarak yaklasiyorum (K4).

Vallahi ben simdi soyle tamimlayim. Ben, bir 6gretmenin benim kadar ugrasacagini
sanmiyorum. ugrasmazdi, bilmiyorum. Bu da bir sabir isi.(... )Birey olarak ben de bunda
gereginden fazlasini yaptim hig eksiksiz. Yani burada ne zaman sartlar, ne uykusuzluk, ne
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efendim farkli bir igim var diyip Gteleme sansim da yok, yapmazdim da yapmadim da.
(K7).

Ne biliyim yani bir baba olarak gérevimi yaptigimin farkinda diye diisiiniiyorum.
Bilmiyorum.. Elimden ne gerekiyorsa yapmaya calistyorum. Imkanlar dahilinde. (....)Ozel
egitimciyle dersten sonra sey yapiyoruz, konusuyoruz. ya da evdeki ¢alismalar..Evde de ben
sey yaptirtyorum ona, aksamlari(K8).

X’in egitiminde roliimiiz bir kere en basta sey baba olarak tamamen X’e maddi olarak
biitiin imkanlar1 saglayabilmek. Birincisi bu. Anne ne kadar iste ona farkli egitimler seyler
sunuyorsa bir baba olarak ben en biiyiik seyim maddi olarak bunu saglayabilmek. Bunu
yapabilmek i¢in ¢ok daha uzun ¢aligmalar benim i¢in gegerli oluyor. Onun haricinde (...)
eve her geldiginde mutlaka X i¢in o giin ne yapabilirim diye diisiindiigiimde mutlaka oturup
bir ders calismasi veya bir seyleri birlestirme veyahut da iste bir masa ¢aligmasi mutlaka
gerceklesiyor. Kisa siirerli de olsa destek veriyoruz, ev ¢aligmalar1 yapiyoruz birlikte. (K9).

“Yiizde 60. Yani X’le bir ¢ok seyi, okulundan tutun. iste 6z becerileri. Ergenliginden
su zamana kadar. Her seyin de hemen hemen 6n plandaydim ben. Yani okulda da 6yleydi.

Derslerinde olsun. Arkadaslariyla iletisimdeki konularda olsun.” (K10).

Sekil 4. 16. Otizmli Bir Cocugun Babas1 Olmak Temasia Ait Kod Bulutu

Kod bulutu incelendiginde katilimci goriislerinin  “Eglence ve Hobiler” kodu altinda

yogunlastig1 goriilmektedir
4.3.0tizmin Etkileri

Otizmin Etkileri temasi, aragtirmanin 3. Sorusu olan, “otizmli ¢ocugu olan babalarn,
otizmin yasamlar1 ve psikolojik durumlari iizerindeki olumlu ve olumsuz etkilerine iliskin
goriisleri ve bunlara iliskin Onerileri nelerdir?” sorusuna iliskin katilimci goriislerini

icermektedir.
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] ]
Toplumda ‘  A:a Etkiler (7)
- |

Yaganilanlar (69)
Otizmin Etkileri
] ]
Iliskilere Etkiler (67) o .
Psikolojik Etkiler (31)
]

Gelisim Olumlu
etkiler (54)

Sekil 4. 17. Otizmin Etkileri Temasina Ait Kod-Alt Kod Modeli

Sekil 4.17°den de goriilecegi iizere, bu tema bes alt temadan olugmaktadir:
1.Toplumda Yasanilanlar

2.1liskilere Etkiler

3.Hayata Etkiler

4.Psikolojik Etkiler

5.Gelisim/Olumlu Etkiler

4.3.1. Toplumda yasanilanlar

Katilimcilarin toplumda yasadiklari ile ilgili goriisleri dort baglik altinda belirtilmistir:
1.Toplumda Karsilagilan Tepkiler

2. Toplumun Bakis Ag¢is1

3. Toplumdaki Tepkiler Karsisinda Hissedilenler

4. Tepkiler Karsisinda Yapilanlar
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4.3.1.1. Toplumda karsilasilan tepkiler

Katilimcilarin - toplumda  karsilastiklar1  tepkiler ile ilgili goriisleri “Toplumda
Karsilasilan Tepkiler” kategorisi altinda toplanmistir. Bu kategoride yer alan 15 katilimc1
goriisti sekiz kod ile belirtilmistir: Asagilama (f=1), Aileyi Suglama (f=1), Farkliliklar1
Istememe(f=3), Cekinme (f=2), Otizmli Cocuga Bakma (f=2), Uzaklasmasini1 isteme (f=3),
Gligsiizli Ezme (f=2), Yardim Etme (f=1).

Katilime1 3 diger toplumda diger cocuklarin agsagilama davranislarini su sekilde ifade

etmistir:

"Cocuklar da ¢cok acimasiz. Aa diyorlar X ne kadar aptal diyorlar, sey diyorlar. Bu niye

bdyle diyorlar, niye bizle oynamiyor diyorlar, falan filan."
Katilime1 9 aileyi suglama tepkisi ile karsilastigini ifade etmisitr:

Bunu bir kere deniz otobiisiinde yasadim. daha o zaman biraz daha ufakti. Bir tane
bayanin bir tanesinin kizini sagin1 mi1 ¢ekmisti. Cubuk kraker mi ne almist1 galiba. Unuttum
simdi. Cok oldu, ondan sonra deniz otobiisiindeyken. yok iste geldi kadinin sey kizin annesi
geldi. ondan sonra ¢ocugunuza dedi yok iste sOyle yapmisgsiniz ders veremiyorsunuz iste yok
iste iyi yetistirmemissiniz gocugu

Ug katilimer (K2,K7,K8) toplumda farkliliklarin istenmedigini belirtmistir.

Otobiise binerken dedim ki . Bu bir otizmli bir ¢ocuk. alamam otobiise dedi, almadi.
Ortalig1 yikt1 att1. Biz direngliyiz ya. Cebimizde .....kimligi var, bilmem ne, falan filan, sudur
budur. Emniyete gittim, karsidaki polis bilmemnesine gittim. Hi¢ kimse bir sey yapamadi.
Almiyorum dedi, almadi, bitti yikt1 att1 seni orada. Seni demoralize etti, sifira. Tiirk toplumu
onun i¢in otizmli biriyle yasarken ¢ok zor. Cok zor, seni kabul etmiyor. Yani igeriye seni
almiyor. Yani biri bagirdig1 zaman,biri elini 1sirdig1 zaman, biri su olay1 yasadig1 zaman,ee
onu rahatsiz ettigin zaman seni i¢ine almiyor. Ama bu i¢ine almanin da bir ikiye ayirma tiiri
var. Bu i¢ine alma derken, senin o esnada gii¢siiz oldugunu hissederek ve gii¢siiz oldugunu
da test ederek bunu yapiyor ayni1 zamanda (K2).



Aileyi Sug:lama (1)
Farklnhklan istememe (3)
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Cekinme (2)

Otizmli (;ocuga Bakma (2)
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Sekil 4. 18. Toplumda Yasanilanlar Temasina Ait Kod-Alt Kod Modeli

Toplumda Karsilasilan
Tepkiler \

Gl

@ Otizmle Ilgili Konusmak
Umursamamak (2) Istememek (2)

o /Ofke (4)
Toplumdaki TM
Karsisinda Hissedilenler \ @

Cocuga Yonelik Olumsuz
Duygular(1)

\
Dolayh Tepkiler (1)

Tepluler Karslsmda
Yapllanlar @
/ Otizmi Anlatmak (8)
Umursamamak (5)
@ Tepkisel Davraniglar (3)
Olumlu Ozelliklerini One
Cikarmak (1)

Olumsuz Duygular (8)
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Tema Kategori Kod £ Katilime1
Toplumda Asagilama 1 K3
Karsilasilan —
Tepkiler Aileyi Suglama 1 K9
;:’ Fakliliklar1 istememe 3 K2, K7, K8
= Cekinme 2 K5, K9
5 Otizmli Cocuga Bakma 2 K1, K10
§ Uzaklasmasini Isteme 3 K1,K2,K4
K= Gligsiizii Ezme 2 K2
g Yardim Etme 1 K9
3, Toplumun Bakis Kii¢iimseme ve Acima 4 K2,K5,K10
2 Agist Otizmi Bilmeme 7 K3,K4 K5 K8,K9
Yok Sayma 2 K2,K7
Oncelik Verilmemesi 2 K2,K4
Adil Degil 1 K2
Acimasiz 1 K3
“lyi ki Bende Yok” diisiincesi 1 K6
Ahlaksizca 1 K2
Toplumdaki Umursamamak 2 K1,K3
Tepkiler Otizmle ilgili Konusmak Istememek 2 K5,K7
Karsisinda Ofke 4 K1,K3,K5K7
Hissedilenler Olumsuz Duygular 8 K1,K2,K4,K10
Cocuga Yonelik Olumsuz Duygular 1 Kl
Tepkiler Umursamamak 5 K3,K4 K5 K8,K10
Karsisinda Olumlu Ozelliklerini On Cikarmak 1 K2
Yapilanlar Tepkisel Davraniglar 3 K1,K2,K9
Otizmi Anlatmak 8 K2,K3,K4,K5,K7,K9
Dolayl Tepkiler 1 K1

Goriislerin Toplami

(o)
O

Tablo 4. 14. Toplumda Yasanilanlar Temasina Ait Tablo

"Simdi ac1 olan tarafi ee ailesinde bdyle bir sey olmadigi i¢in seni de anlamak istemiyor.

gosteriyor. Acimasiz oluyor bazilart. Bunlar1 ben otobiiste yasadim" (K7)

o hayatinda yasam alaninda bu tiir farkliliklar1 gérmek istemiyor.ona gore de tepkisin

".. Mesela ¢cocugun bir takintis1 oldugu zaman,bir yerlere gittigi zaman bir iki sefer bir

var.Toplum o konuda daha bilgilendirilmemis diye diisiiniiyorum, gelismemis." (K8)

Iki katilimer (K5,K9) toplumda insanlarin ¢ekindigini belirtmistir:

sey istedigi zaman tabi isi bilmeyen adam biraz surat astyor bir seyler yapiyor. O tip seyler

Sicak bakmiyorlar, giizel bakmiyorlar bizi rahatsiz ediyor bu. Yani agik konusayim. yani
sey olmuyor.. Ilk izlenim, ilk gériiniis veya ilk hareketler sey yapiyor yani..Cocugun mental
bir problemi oldugunu diisliniiyorlar. Gozlerinden okuyorum. (...) Yani toplumda bizim
toplumumuzda, Tiirk toplumunda.Zaten {istiinde bir sey yazmiyor ki ben boyleyim diye.
Ama davranista bir farklilik olunca tabii karsidaki insan bir sikint1 oldugunu diisiiniiyor,

cekiniyor (K5).
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Ama bazilart sanki boyle sey gibi yani nasil diyeyim? Bir zarar goreceklermis gibi
aslinda bir zarar1 yok. Ondan sonra tabii bilmiyorlar. Onlara da saygi duyuyorum. Otizmin
veyahut da iste bununla ilgili olan davranis problemlerinin ne oldugunu bilmiyorlar. Tabii
televizyonda da boyle giizel filmler, giizel diziler oluyor. Bunlar anlatilmiyor. genelde
otizmli ¢ocuklarla ilgili bir film dahi yapilmiyor ¢ok fazla. Bir kere iste. O da aslinda otizmli
cocuk tam degildi yani. Ondan sonra bence olmali yani. Ne bileyim Down sendromunun,
otizmin neler oldugunu anlatan bir film de yapilabilir. Yani o da ¢ok ilgi de olabilir. Hani.
En azindan bu sekilde de yani uyarilabilir. Bu da ¢iinkii toplumun her insanlar1 farkli. Kimi
kagiyor. Yani inanm korkuyor kagiyor. Cekiniyor (K9).

Iki katilimer (K1, K10) toplumda insanlarm otizmli ¢ocuklarmna baktiklarmi ifade

etmislerdir:

"Simdi biniyorsunuz metroya 11 otobiise, minibiise neyse, e zaten sey ee biner binmez
bi iki harekette bu g¢ocupun sorunlu oldugu belli. Bagirabiliyor, yerine gore farkli

davraniglarda bulunabiliyor, sey yapabiliyor, ondan sonra biitlin gdzler burda." (K1)

Bir otobiise binseniz ya da ne bileyim bir yerde oturdugunuz zaman degisik tavirlar
olabiliyor X’te. mesela sevmedigi bir sey yanliglhikla iste atiyorum ee sandvi¢ soyledi
,sandvicin igcinde sebze olmamasi gerekiyor. sevmiyor onun i¢indeki garnitiirleri. Eger
bastan garnitiir aldirmadiginiz zaman biraz sesi yiikseliyor iste diyor “ya bunlar boyle gelmis
falan niye boyle yaptiniz..”Etraf hemen bakmaya basliyor, anliyorlar. o anlama duygusu
caktirmadan bakmaya doniisiiyor. bunlar siiz yipratiyor. Acaba bir adim sonra ne olur, bagirir
m1? Boyle bir bakislar degisiyor, her sey degisiyor (K10).

Ug katilime1 (K1, K2, K4), insanlarim otizmli cocuklarni kendilerinden uzaklasmasini

istediklerini ifade etmislerdir:

Ha su da oluyor. Yerine gore parka geldigimiz zaman parkin bosaldigini da goriiyorsun,
bunu da yasiyorsun..e sonugta apartmandasin, sey yaptyorsun ¢ocugu indiriyorsun parka
sonugta bura seyin parki bura mahallenin parki,genelde gelen ¢ocuklar ayni cocuklar. Siirekli
goriiyorsun, bu ¢ocuk hi¢ kimseye zarar vermemis ama ¢ocuklar korkudan ama seyden bir
bakiyorsun gelince kalkip eve gittiklerini de goriiyorsun, iiziilityorsun (K1).

Cildird1 seninki. Yerlere yapisti. Su oldu falan..Basladi elini ayagini isirmaya, kriz
gegirmeye. Bitti orada olay. Ondan sonra: “bSyle oldugunu biliyorsaniz niye getiriyorsunuz
da. Bilmem ne de. Insanlarin da tatil hakki var, insanlarin da bilmem..(K2).

Ben uygun bir dille anlatiyorum. Mesela parka gidiyorum, benim ¢ocugum kay kay
yapacak. Obiir gocugu itiyor. Ister istemez anne baba iggiidiisel olarak ¢ocugun anne ve
babasi tepki gosteriyor. Kusura bakmayin ¢ocugun bdyle bir durumu var. Ne yaptigini
bilmiyor. Ya getirme o zaman diyorlar. Yahut bagla bir yere, tut diyor(K4).

Bir katilimer (K2) toplumda insanlarin giigsiizii ezdiklerini iki goriisle ifade etmistir:

Yani biri bagirdig1 zaman,biri elini 1sirdig1 zaman, biri su olay1 yasadigl zaman,ee onu
rahatsiz etti§in zaman seni i¢ine almiyor. Ama bu igine almanin da bir ikiye ayirma tiirii var.
Bu i¢ine alma derken, senin o esnada gii¢siiz oldugunu hissederek ve gii¢siiz oldugunu da
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test ederek bunu yapiyor ayni zamanda. Yani orada bir giiclin varligin falan filan, bir yaptirim
yok orada. O yaptirim oldugu zaman tirsiyor. Cok da korkak bizim insanimiz. Cok korkak,
¢ok ahlaksiz. Hem de korkak. Yaptirim olmasi lazim.

“Iste onun ice toplumda siz ee bir de su psikoloji var, gii¢siizii ezme seyi var. O bize

kars1 ¢ok giizel kullaniliyor. Hissediyor seni. Yani 11 bu ¢ok cirkin bir sey."

Bir katilimei toplumda bazi insanlarin kendilerine yardim etmeye calistiklarini su

sekilde ifade temistir:

"Bir de hakikaten cani goniilden destek vermeye calistyor ama bunlar tabii daha az"

(K9).
4.3.1.2. Toplumun bakis acgist

Toplumun bakis agist ile ilgili 12 katilimecr goriisii 8 kod ile belirtilmistir:Oncelik
Verilmemesi (f=2), Yok Sayma (f=2), Acimasiz (f=1),Adil Degil (f=1),Ahlaksizca (f=1),
Kiiciimseme ve Acima (f=4), “lyi ki Bende Yok” Diisiincesi (f=1),0Otizmi Bilmeme (£=7).

Iki katilimer (K2,K4), toplumda &ncelik verilmedigini belirtmistir:

Ya iste biz bir an 6nce sunu alalim, verelim olayina girince ne oluyor biliyor musun?
Yok dyle sey. Miisteriler izin verirse dnden seni aliyor. Gidiyorsun diyorsun ki. Bu bdyle
bildigin gibi degil. Senin diisiindiigiin gibi degil. Miisteriler izin vermeyecek. Sen bizi 6nden
alacaksin, bizi alirken de hissettirmeyeceksin. O benim hakkim, bunun da hakki. Olmasi
gereken de bu, sen digerleriyle bizi bir araya getirttirmeyeceksin, catittirmayacaksin ve
hissettirmeyeceksin. Sen hissedeceksin, bu otizmli farkli bir birey. Hemen onlemini
alacaksin, biitiin ¢catismalar1 durduracak (K2).

Otizm diyorsa, otizmden c¢ogu toplum olarak daha yeni yeni bilmeye bagladik,
bilmiyorlar. Esim diyor ki, benim ¢ocugum diyor 6zel diyor. Orada bir tane adam diyor ki,
senin gocugunun ne 6zelligi var ki orada tek basina koltukta oturmus, al kucagina diyor (K4).

Iki katilime1 (K2,K7) toplumun bakis agisin1 yok sayma seklinde ifade etmislerdir:

Onun disinda daha tepeden, bu iilkenin daha tepesinden bakiyorum; pislik bir sey, igreng
bir sey. Yani yalnizlagtiriliyorsunuz, hastaligin seyleri ayr1 bir konu, sikintilari, sana verdigi
zararlar, ona verdigi zararlar, hayatin1 mahfedisi, seni ¢okertisi ayr1 bir konu; toplumun
bilerek, isteyerek bu isten kagmasi, seni yapayalniz birakmasi, boyle istikrarli bir sekilde,
farkina vararak ya da varmayarak seni yok etmesi, biitlin sorun o. Yok ediyor seni.
Kaybediyor yani. O kadar giizel kaybediyor ki seni. dnce boyle kiiciiltiiyor kiiciiltiiyor, sonra
nokta gibi birakiyor seni. Sonra seni kaybediyor. O hani nasil doga kendi kendine bazi seyleri
doniistiiriir, evrim igerisinde, siire¢ icerisinde. Ee disaridaki yasayan insanlar bunun farkina
vararak ya da varmayarak, seni resmen yok ediyor, kaybediyor seni. Kayboluyorsun bir
kenarlarda, senlen kimsenin haberi olmuyor, 6yle bir yasam igerisine giriyorsun (K2).
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"Sevgiyle yaklasin diyorum ve memnun oluyorlar. bazilari hi¢ umursamiyor. Hig

anlamamis gibi yine yoluna devam ediyor, benim isim olmaz boyle seylerle gibisine." (K7)
Bir katilimer (K3) toplumun bakis agisini acimasiz olarak tanimlamistir.

Veya cocuk giiriiltii yapiyor- su andaki durumu soylityorum mesela,-diyor ki, siz diyor
bu cocugu diye niye diyor bakimevine yerlestirmiyorsunuz, sosyal hizmetlere niye
vermiyorsunuz, diyor. Yani toplumdaki boyle acimasiz davranislar1 duyunca ee insanlar sey
yapiyor, yani otizmli evlat sahibi olan insanlar 6fkeleniyorlar. Yani bdyle acimasiz, toplum
icinde boyle ii¢ drnekler de ¢ikiyor (K3).

Katilimei 2 toplumun bakis agisimi “adil degil” ve “ahlaksizca” seklinde tanimlamistir:

Cildirdr seninki. Yerlere yapisti. Su oldu falan. .Basladi elini ayagmi 1sirmaya, kriz
gecirmeye. Bitti orada olay. Ondan sonra: ‘bdyle oldugunu biliyorsaniz niye getiriyorsunuz’
da. Bilmem ne de. ‘Insanlarin da tatil hakki var, insanlarmn da’ bilmem.. iste Tiirk halki bu.
Otizme bakis agis1 bu. Hi¢ bana gore hi¢ adil degil.

“Toplumda insanlarin tepkileri ahlaksizca. Yani ahlaksizca dedigim,o size o
ahlaksizligin1 fiziksel anlamda, maddesel anlamda belli etmiyor ama yaptig1 tavir ve

hareketler insanliga uygun degil."

Ug katilmer ( K2, K5, K10) toplumdaki insanlarin otizmlileri kiigiimsediklerini ve

acidiklarini ifade etmistir:

Soyle goriiyor seni. Bu engelli ya zaten, muhtag. Hani mesela surada ¢op toplar, ihtiyact
vardir, bilmem ne varsa onu verir giyersin ya. Ya kardesim ben iyi kotil istesem ¢ok zengin
olurdum. (...)Yani bu bizi rahatsiz ediyor en fazla. Yani toplumdaki engelliye ve engelli
ailesine bakis agisi ¢ok ¢irkin. Cok ¢irkin (K2).

Yani insanlar i¢in ya psikolojisi tam bozuktur ya da saglamdir birisi. Yani ne bileyim
bizim Tiirk insaninin yapis1, hani derler ya ; “ya delisin ya saglamsim” falan. Iste deli gibi
bakiyorlar biraz. Bana dyle geliyor en azindan. Benim .¢evremde degil de yani daha boyle
biraz daha egitim gérmemis insan seviyesi diyicem. Insanlar1 da ayirmak istemiyorum ama
Oyle insanlar 0yle bakiyor (K5).

"Veliler hep bir sey gozle bakiyorlar size bir acima gdziiyle acima hissi ile.. Daha sonra
tanidik¢a aramiz iyi oldu ama iste o da dort sene siirliyor ve bitiyor. Ondan sonra ortaokul

donemi." (K10)

Ya simdi bizim soyle bir artimiz oluyordu. X’de disardan baktiginiz zaman anlama
sansiniz yok otizmi. ta ki size konugmadig: siirece. oturmasi kalkmasinda hig bir sikint1 yok.
Hig kimse anlayamiyor. Ama ondan sonraki siireci yonetemiyoruz biz. insanlarimiz genelde
hep bir acima duygusuyla vah vah duygusuyla onu bakislarindan hissediyorsunuz. Ya iste
cocuga n’aber demektense “ya yazik, iste ¢ok da yakisikli bir ¢ocuk, iyi olsa ¢ok da yakisikli
olurdu” (K10).
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Katilime1 6  insanlarin “iyi ki bende yok™ diislincesi ile yaklastiklarini ifade etmistir:
"Insanlarim bakis ag1s1 bdyle bu alana bakis agilar. Birinci bakis agis1: “of iyi ki ben de yok,
ben buna iyi bir insansam biraz yardimci olayim da hani benden uzak olsun’ bakis agis1."

(K6)
Bes katilimci toplumda insanlarin otizmi bilmedigini ifade eden 7 goriis dile getirmistir:

"Yani genellestirmiyorum ama.. veya bir minibiis soforii s0yle sdyleyebiliyor: sen diyor
ne simarik ¢ocuk yetistirmissin diyor, hi¢ susmadi. Clinkii bilmiyor, otizmi bilmiyor. Yani

dolayisiyla ee ortak yasamin getirdigi ¢atigmalar mutlaka oluyor." (K3)

Otizm diyorsa, otizmden ¢ogu toplum olarak daha yeni yeni bilmeye bagladik,
bilmiyorlar. Egim diyor ki, benim ¢ocugum diyor 6zel diyor. Orada bir tane adam diyor ki,
senin ¢cocugunun ne 6zelligi var ki orada tek basina koltukta oturmus, al kucagia diyor (K4).

Ben 111 rahat olmaya ¢alistyorum veya rahat olmasam bile hep gizlemeye ¢alisiyorum
bunu. Arkadaglarimdan anlatmamaya calisiyorum fazla, hosuma gitmiyor, sevmiyorum.
Bahsetmekten de yani bu tip ¢ekincelerim oluyor. yani 11 bunlar oluyor bende. Yani ee
insanlar cogu anlamiyor ¢iinkii. Anladiklari bir sey degil otizm ¢ogunun (K5).

"Toplumda ¢ok fazla bilinen bir durum degil otizm veya rahatsizlik degil." (K5)

"Toplumda daha otizmi bilmedikleri i¢in ¢ocuga biraz olumsuz tabi tepkiler. Bilen

insan, otizmi bilen insan normal karsiliyor. Biraz daha sey." (K8)

Ama bazilar1 sanki boyle sey gibi yani nasil diyeyim? Bir zarar géreceklermis gibi
aslinda bir zarar1 yok. Oturuyor hala daha oturuyor. Yani bir hareket yapti. Ondan sonra tabii
bilmiyorlar. Onlara da saygi duyuyorum. Otizmin veyahut da iste bununla ilgili olan
davranis problemlerinin ne oldugunu bilmiyorlar (K9).

4.3.1.3. Toplumdaki tepkiler karsisinda hissedilenler

Katilimcilar toplumdaki tepkiler karsisinda hissettikleri ile ilgili 13 goriis ifade
etmislerdir. Bu goriisler 5 kod ile belirtilmistir: Olumsuz Duygular (f=8), Otizmle lgili
Konusma Istememek (f=2), Umursamamak (f=2), Ofke (f=4), Cocuga Yonelik Olumsuz
Duygular (f=1).

Dort katilimer toplumdaki tepkiler karsisinda olumsuz duygular yasadigini belirten 8

goriis ifade etmistir:
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"O an, o anki duygu yani...Bir cok karmasik seyler, duygular. Oyle bdyle sdyle.. Yani
bir ¢cok karmagik duygular yasiyorsunuz. Ama sey duygular degil yani bdyle ee seratonini

arttiran, mutluluk veren duygular degil yani - giiliiyor-" (K1)

"E kotii hissediyorsunuz hocam ne hissedeceksiniz? Yani..yerine gore o anki psikolojisi

degisebiliyor insanin. Belki kendinizi bilmem kopriiden atmak hissediyorsunuz" (K1)

Ya tamam kardesim, gordiinliiz, kafamizi ¢ekin, ¢evirin, yanmizdakiylemi
konusuyorsunuz yaninizdakiyle konusmaya devam edin.
Oradaki, metrodaki seye mi bakiyorsunuz, reklam, reklama bakin..Veya bosa bakin,
karsinizdakine bakin ama doniip de buna bakmayin. Bu bakiglar rahatsiz ediyor.
Eskiden sey vard, ay1 oynatirlardi bilir misiniz siz?(..)
Ayni seye benziyor, ay1 mi oynatiyoruz burada ya! Biitlin gozler burada (K1).

Bir bagka bir durumda su, mesela dyle insanlar vardir ki hayatinda, ya bu adamla sen
ayni1 otobiise bindirseler, baktin beraber bilet aldin. Biletini yirtarsin seyahat etmezsin sen.
O derece insanlarin agiz kokusunu dinliyorsun bdyle bir ¢ocugun oldugu i¢in, onun lafint
dinliyorsun. Yani bu insani en ¢ok iizen (K2).

Bu bizi fazlasiyla rahatsiz ediyor. Fazlasiyla disarida demoralize ediyor, ya bizim de
kendimize gdre bir hayatimiz var, hayata bakis agimiz var,durusumuz var, olaylar1 kavrayis
seklimiz var. Ee bizden once, toplumun, bu bagka yerdeki baska toplumlari bilmiyorum,
gezmedim Avrupa’yi, bagka yerleri ama bizim Tiirk toplumumuzda boyle bir sakatlik
var.bdyle bir sakat diisiince var. Once onu tedavi etmek gerekiyor. Bunlar rahatsiz ediyor
(K2).

Duygusal olarak ¢okiintii iginde oluyorsun. Ister istemez iiziiliiyorsun. ii ya kabuk
tutmus yaranin kabugunu yani kabugunu kaldirmig oluyorlar. simdi sen artik ¢ocugunun
otizmli oldugun unutuyorsun. Ciinkii hep i¢ sesin e...unutuyor yani aligmigsin ona.. Otizm
artik aklina gelmiyor, aligmigsin ya. Cocugunu c¢ocuk olarak bakiyorsun, otizmli ¢ocuk
olarak degil; senin ¢ocugun olarak bakiyorsun, ilgileniyorsun.Simdi orada birisi dedigi
zaman senin bdyle kabuk tutmus yarani tekrar kanatiyorlar. Béyle bir ac1 hissediyorsun yani
(K4).

"Ya iste cocuga naber demektense ‘ya yazik, iste ¢ok da yakisikli bir ¢ocuk, iyi olsa cok
da yakisikli olurdu’. Ya bu, bu sizi daha ¢ok yipratiyor. yani ne bileyim." (K10)

Caresizlik. Higbir sey yapamiyorsunuz. Degistirme sansmniz yok. Insanlara kendinizi
anlatma sensimiz yok o anda. Kalkip gitmek. En basit ¢6ziim. Onu yapmamak gerekiyor. O
daha kotii oluyor. Daha kalici bir hasar birakiyor. Biz alistik diyelim. Ben kendimce aligtim.
yani benim i¢in bir baskasinin ne diyecegi vey ane dedigi hi¢ umrumda bile olmuyor benim.
Ama yani kotii duygular oluyor. O an her sey boyle bir bambaska oluyor, diisiinceniz
degisiyor. O anda X yapma diyebileceginiz yerde biraz daha sesinizn tonu ylikseliyor.
Yapma X daha degisik ¢ikiyor agzinizdan. Buna {izlilitlyorsunuz daha sonra. Ya genelde ¢ok
iyl duygular olmuyor, kotli duygular oluyor genelde. toparlayamiyorsunuz o ¢aresizliginizi
(K10).

Iki katilimer  (K5,K7) toplumdaki tepkiler karsisinda otizmle ilgili konusmak

istemediklerini ifade etmistir:
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Ben 11 rahat olmaya ¢alisiyorum veya rahat olmasam bile hep gizlemeye ¢alisiyorum
bunu.Arkadaglarimdan anlatmamaya c¢alistyorum fazla, hosuma gitmiyor, sevmiyorum.
Bahsetmekten de yani bu tip ¢ekincelerim oluyor. yani 11 bunlar oluyor bende. Yani ee
insanlar cogu anlamiyor ¢iinkii. Anladiklar1 bir sey degil otizm ¢ogunun (K5).

Zor anlar yastyoruz. Ondan sonra da bazen, bazilar1 ¢ikip diyor ki: ‘ha diyor sizin
cocugunuzun bu durumunun ben farkinda degildim, kusura bakmayin’ O da bir act benim
icin. Ben bunu anlattiktan sonra sen onu bana sdylemenin bana bir yarar1 kalmiyor artik.
Ciinkii sen onu fark etsen kendine bir ¢eki diizen versen bizi daha mutlu ederdi.bunlar1 hep
yastyoruz (K7).

Iki katimecr (K1,K3) toplumdaki tepkileri umursamadiklarmi su ifadelerle dile

getirmiglerdir:
"Bazen de ne yapayim artik bakarlarsa baksinlar diyorsunuz." (K1)

Sonra daha rasyonel diisiinmeye basladim. Yani otizmi herkesin bilmesi beklenemez.
Diinyada bilmedigimiz bir siirii rahatsizlik var. Dolayisiyla sakinligimi korumaya calistim.
Onu da basardim. Yani bu benim bocalama donemim bir iki y1l devam etti. Ondan sonra
arttk yasamay1 Ogrendim sey yaptim. Ama ilk baslarda ¢ok sey yapiyordum. Cok
sinirleniyordum. Su anda sey yapiyorum, giiliip ge¢iyorum yani. Isi seye vuruyorum espriye
bile vuruyorum yani (K3).

Dort katilimer (K1, K3, K5, K7) toplumdaki tepkiler karsisinda 6fke hissettiklerini ifade

etmislerdir:
"Niye benim basima geldi diye sorgulayabiliyorsunuz." (K1)

"Eskiden ofkelenirdim. Yani g¢ocuk bes alt1 yasindayken ee bagarip c¢agirmam

gerektigini diisiinliyordum" (K3)

"Icimden patlayacak gibi oluyorum. Yani direkt samimi sdyliiyorum, dyle oluyorum"

(K5)

Biz de bu davranig karsisinda zaten bu otizmin bize vermis oldugu sikintilar {izerine bu
davranisi1 da kaldiramiyoruz bazen. Aslinda isterdik ki kolumuzdan tutup giizel iki kelime
edip ya da yol gosterecek bir hareketle bize yardimci olmasmi. Nitekim bunlari
goremediginizde bir de bu davranisi, bazen sinirime hakim olamiyorum. Cevap vermek
zorunda kaliyorum (K7)

Katilimer 1 toplumdaki tepkiler karsisinda cocuklarin yonelik olumsuz duygular

hissettigini ifade etmistir:

"Belki de cocugun girtlagini sikip gebertmek istiyorsunuz. Yani o anki seyi psikolojiyi

sey yapamaz bilemezsiniz yani.."
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4.2.1.4. Tepkiler karsisinda yapilanlar

Katilimcilarin toplumdaki tepkiler karsisinda yaptiklartyla ilgili 18 goriisii 5 kod ile
belirtilmistir: Umursamamak (f=5), Otizmi Anlatmak (f=8), Tepkisel Davraniglar (f=3),
Dolayl Tepkiler (f=1).

Bes katimc1 (K3, K4, K5, K8, K10) karsilastiklar1 tepkileri umursamadiklarini

belirtmiglerdir:
"Ben umursamiyorum agik¢asi polemige girmiyorum." (K3)

Dedigim gibi bizi bilmeyen veya anlamayanlar i¢in, tepkilerle kars1 karsiya geldik.
Dedigim gibi esimin yasadigi o koltukta oturmasi, ‘oglunuzu kucaginiza koyun, millet
ayakta’ gibi tepkiler oldu. Bunlar zaten biz toplum olarak kalabalik bir toplum oldugumuz
ve Istanbul gibi bir metropolde yastyoruz. Bunlari zaten artik normal karsiliyoruz (K4).

Icimden patlayacak gibi oluyorum. Yani direkt samimi sdyliiyorum, dyle oluyorum ama
genelde sey 11 dikkate almamaya galisiyorum. Eger bizim sahsimizi rahatsiz edecek bir sey
sozkonusu degilse. Benim oglum ciinkii hi¢ kimseye zarar vermez. Imkan1 yok yani. bir
sikintt olmazsa yani 6ziir diliyorum yani taciz durumuna kadar gidecek bir sey olmazsa,
sOzlii veya baska bir sey, genelde dikkate almiyorum.Dikkate alsam bu sefer hayat yasanmaz
hale gelir diye diisiiniiyorum (KS5).

"Yani soyle, dyle koti bir tepki olmadi da yani sey yani.. Bilmeyen insana ne

anlatacaksin? Otizmi anlatacak degilsiniz yani." (K8)

"Yok genelde umursamiyorum ben. Genelde umursamiyorum. X yani siikiirler olsun
Oyle kirip dokmesi yok ama ¢ok da sikilirsa kalkip gidiyorum. Yani onun mutlulugu onun o

andaki onu ne sakinlestirecekse bildigim i¢in onu yapiyorum." (K10)

Alti katihme1 (K2,K3,K4,K5,K7,K9) yasadiklari tepkiler karsisinda otizmi anlattiklarini

ifade etmislerdir. Katilimeilarin goriislerinden bazilar soyledir:

"Cocugun otizmli oldugunu bilmiyor. Anlatmaya c¢alistyorum, anlamiyor. Anlatmaya

calistyorum, anlamiyor. "(K9).

Ben siirekli X’1n tanisini anlatiyorum, neden bdyle oldugunu, ne yapmalar1 gerektigini,
nasil davranmalar1 gerektigini esnafa ogrettim. Esnaf Oyle davraniyordu.(...) Sonra her
gittigim esnafa, her yerde X’1 gotiirdiim. Her tiirlii sosyal alanlara X’1 gétiirdiim. her gittigim
mubhitte de, ¢cok adres degistirdik, ev tasimam oldu benim, farkli insanlarla taniginca X1 hep
o esnaflarla oradaki muhitlere hep anlattim X’i (K7).

Biitiin aileler 6nce bir tedirgin oldu. Anlattim hepsine. Hepsi geldiler gordiiler X’i.
bunlarin asamasindan gegtik. Diislinebiliyor musun? hepsini anlattik. “Bizim oglumuz
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budur, kimseye zarar vermeyecektir, verirse ben ¢ocugumu buradan alacagim. deneme sansi
verir misiniz?” Tabi ki dediler. lyi niyetli olmak lazimmis. hepsi bize bu sans1 verdi (K7)

“Dikkate almam gereken bir yerse acgiklamak zorunda kaliyorum.(...) Yiiz yiizeyse
aciklamak durumunda kaliyorum ama karsidaki de genelde anlayisli insanlara denk
geliyorum. Oyle bir cevap vereyim size. Genelde dyle oluyor. Ciinkii anlattyorum. Anlatinca

anltyor insanlar.”(K5)

“Ben uygun bir dille anlatiyorum. Mesela parka gidiyorum, benim ¢ocugum kay kay
yapacak. Obiir cocugu itiyor. Ister istemez anne baba icgiidiisel olarak ¢cocugun anne ve

babas1 tepki gosteriyor. Kusura bakmayin cocugun bdyle bir durumu var. Ne yaptigin

bilmiyor." (K4)

Ben olsam, ben de bu ¢ocugun otizmli oldugunu ben anlamam. Ciinkii bakiyosun yani
otizm tanimi tam olarak bilmeyen toplumuz yani. Otizm nedir dediginde sen ben gibi egitimli
insanlar veya bu isi okumus insanlar bilebiliyor ama disardaki Mehmet Abi veya Ali amca
bilmez. Bunlarm yani tepki oldugu zaman, tepkiye tepkiyle karsilik degil daha uygun, daha
bdyle ii nezih, kibar bir sekilde anlattigimiz zaman gercekten anlayanlar da var. Simdi
dedigim gibi bes parmagin besi bir degil. Mesela anlayis gostermeyen de olabilir. Ona giizel
bir izah ettigim zaman veya fazla tartismaya da girmem onunla. Ciinkii bir sey anlamadiktan
sonra bir sey anlatmayi, sen diinyalar1 doksen de o anlamaz. Oyle tepkilerle karsilastigimiz
zaman boyle savusturabiliyoruz (K4).

Minibiis soforiiyse durumu agikliyorum. O diyorum engelli bir birey diyorum. Bazisi
anliyor, oziir dilerim abi diyor, bilmiyordum. Oziir dileyecek birsey yok diyorum. Sen
diyorum arabani diyorum siirmeye devam et diyorum. Ee karsimdaki kisinin algis1 agiksa
eger o andaki durum bir seyler, gercekten iyi bir dinleyiciyle onu bilinglendirmeye
calisiyorum. Otizmin ne oldugunu anlatmaya ¢aligsiyorum ayak iistii. Dolayisiyla onlarla sey
yapiyorum onlarla ¢atisma yasamiyorum yani onlarla . Ben higbir zaman polemige girmem,
her zaman onlar1 bilgilendirmeye ¢alisirim. Ciinkii diyorum bu bir rahatsizlik diyorum. Yani
bunun diyorum simariklikla falan hig bir ilgisi yok, rahatsizligindan dolay1 yapiyor diyorum
(K3).

Iste bir giin oturuyoruz, masada X resim yapiyor, yan masada oturuyor ailesiyle bir
adam. Elinde ...... gazetesi. Iyi bu adam bizden. Bu adam okumus yazmis adam. Otizm
motizm, Okiiz degil herhalde falan.. hafiften ona anlatmak zorundasin. Otizm s0yle boyle,
anlatacaksm. Kendi ¢ocugunla ilgili otizmi bagdastiracaksin, huyunu suyunu, budur ki olast
bir seyde falan ee problem olmasim diye.. (K2).

Ug¢ katilmer (K1, K2, K9) toplumda yasadiklar1 karsisinda tepkisel davramislar

gosterdiklerini belirtmistir:

"Ha gerekirse ediyorsunuz da, ya olmadi m1 oldu. Iste bu kadar sene i¢inde bir defa iki

defa ettigin kavga da sey olmaz, 6rnek olmaz." (K1)
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"Yani surana geldigi zaman digarida daha fazla hassas 6zellikle cocuk yaninda oldugu
zamanki yapilan haksizliklara kars1 daha fazla tepkisel, duygusal davraniglar

yapabiliyorsunuz. " (K2)

"En son sesimi yiikseltmek zorunda kaldim. ki yapmam bunu elimden geldigi kadar

yani hani seyde olmaya ¢alistyorum. Ciinkii artik anlamiyor yani" (K9)

Katilimer 2 tepkiler karsisinda ¢cocugunun olumlu 6zelliklerini 6n plana ¢ikardigini

belirtmistir:

"Bir de tabii biz X’In resmini iste bu tiir durumlarda avantaja ¢evirmeye calistyoruz.
Iste bak otizmliler sdyle resim yapiyor, aa ben de duydum falan..Bdyle giizel giizel gidiyor.

X de boyle resimler yapiyor. ‘Aa vaay ¢ok giizel..” her sey ¢ok iyi..."
Katilime1 1 tepkiler karsisinda bazen dolayli tepkiler verdigini anlatmstir:

In yerine gére sey yapiyorsunuz, yani sey ii tabi kimseye “niye bakiyorsun kardesim?”
diyemiyorsun veya n kimseye herhangi bir ii serzeniste direkt anlamda soyliiyorum

EE I

Sey yapmiyorsun, €oglum sus” diyorsun ya, “bak iste, sus”, “insanlar” diyorsun ‘“hic
gérmemis gibi sana veya film izler gibi sana bakiyor, ya bir sus ya” diyorsun. Mesaj
gonderiyorsun. Direkt gondersek tabii sey yapacagiz .Kavga edecegiz, kavga edecek
giicimiiz de yok zaten.

4.3.2. iliskilere etkiler

Katilimcilarin, Otizmin iliskilerine etkileriyle ilgili goriisleri “Iligkilere Etkiler” temasi
altinda verilmistir. Katilimcilarin goriisleri baslik altinda verilmistir: Sosyal Hayata Etkiler
(f=26), Is Hayatina Etkiler (f=13), Akraba ve Arkadas Iliskileri (f=10), Aile ve Es Iliskileri
(f=17). Temaya ait kod-alt kod modeli Sekil 4.19°da verilmistir. Temaya iligskin betimsel
bilgiler tablo 4.16’da yer almaktadir.
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Isteyken Bile Cocugunu
Diisiinmek (4)

Tema Kategori Kod £ Katilime1
Sosyal Hayata Etkiler =~ Sosyal Hayattan Uzaklagma 1 K1,K3,K4,K7,K9
Sosyal Hayata Zaman Ayiramama 5 K3,K6,K9,K10
Planlarini Otizmli Cocuga Gore 9 K1,K2,K4 K7
Yapmak Zorunda Olmak
Sosyal Hayattan Kopmama 1 K3
Is Hayatina Etkiler Is Hayatina Olumsuz Etkiler 6 K1,K2,K4,K9
8 Isteyken Bile Cocugunu Diisiinmek 4 K1,K5,K9
% IS Degistirme- Isi Birakma 3 K3,K4,K6
® Akraba ve Arkadas Daha Seyrek Gorilisme 5 K1,K9,K10
2 Iliskileri Kendine ve Iligkilerine Zaman 4 K2,K3,K10
:Aé« Ayiramama
= Yeni Iligkiler Kurmanin Kisitlanmas1 1 K4
Aile ve Es lliskileri Eslerin Birbirini Suglamasi 4 K1,K2,K7
Es Ile Anlasmazlik 5 K2,K3,K8, K10
Ailenin Dagilmasi 2 K2,K8
Diger Cocukla iliskilerin Etkilenmesi 3 K2
Zaman Ayiramama 1 K9
Sorumluluklarin Paylagiminda 1 K3
Sorunlar
Esiyle iliskisinin Giiglenmesi 1 K4

Goriislerin Toplamu 66
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4.3.2.1. Sosyal hayata etkiler

Sosyal Hayata Etkiler kategorisi altinda yer alan katilimci goriisleri dort kod ile
belirtilmistir:

Sosyal Hayatttan Uzaklagma (f=11), Sosyal Hayata Zaman Ayiramama (f=5), Planlarini
Otizmli Cocuga Gore Yapmak Zorunda Olmak (f=9), Sosyal Hayattan Kopmama (f=1).

Bes katilmc1 (K1,K3,K4,K7,K9) 15 goriiste sosyal hayattan uzaklastiklarini

belirtmislerdir. Katilimeilarin goriislerinden bazilar1 séyledir:

Yerine gore kalabaliktan rahatsiz oluyor ¢ocuk. (...) Yani soyutluyorsunuz.
Kardesinizden de soyutluyorsunuz, esinizden dostunuzdan da soyutluyorsunuz, kendi
kabugunuza sey yapiyorsunuz, ¢ekiliyorsunuz(K1).

Ciinkii seyi de duymak istemiyorsunuz yani, engelli bir bireye sahip oluyorsunuz.
Cocuklar da ¢cok acimasiz. Aa diyorlar X ne kadar aptal diyorlar, sey diyorlar. Bu niye boyle
diyorlar, niye bizle oynamiyor diyorlar, falan filan. Dolayisiyla siirekli insanlara bdyle bir
seyler aciklamak zorunda olmak yorucu. Bunu herkes gogiisleyemez. Yani herkes bu kadar
sey yapamaz. Dolayisiyla otizmli anne ve babalar dislantyorlar yani sey yapiyorlar, zaman
icinde kopuyorlar. Kendi diinyalarina ¢ekiliyorlar (K3).

Ee yani evli bireyler oldugumuzu diisiindiigiimiiz zaman, otizmli bir ¢ocuk sahibiyseniz,
baskasinin bir evine gidemiyorsunuz. Ciinkii cocuk orda sey yapiyor. Ee hem tehlikelere agik
hale geliyor, hem de catigma yasaniyor yani. Ciinkii ¢ocuk siirekli bir yerleri dagitmak
istiyor, karigtirmak istiyor. Dolayisiyla nitelikli zaman gegiremiyorsunuz. . Yani o ¢ocuk 11
yani.. Daha hafif otizmliler konusunda biraz farkli olabilir ama ben X’ten hareketle
sOyliiyorum. Higbir zaman eee aileler arasi goriisme konusunda biraz sey oluyorsunuz,
yalnizlastyorsunuz. Diger ailelerden izole ediliyorsunuz (K3).

Yani bir otizmli anne baba olarak ¢ektigimiz mesela dedigimiz gibi bir AVM’ye
gidemiyoruz veya bir sinemaya gidemiyoruz veya bir ii ziyarete, akraba ziyaretine
gidemiyoruz. Gittigimiz zaman dedigim gibi bazen orada huysuzluk yapiyor. Iste onlarin
misafirlerin, telefonlarina saldiriyor. Onlarin telefonunu istiyor. Ee dedigim gibi biz su anda
bdyle bir sikintilar yastyoruz (K4).

X biiyiidii artik, bunu sikintilar1 da var. ben simdi arkadaslarina gittigin yere X’le
gidemiyorum. neden? ¢iinkii ben X’i gotlirdiigiim zaman, zaman uzayacak. Belki bir sey de
yiyip i¢ecez. X durmayacak.(...) Ben simdi bunlar1 bildigim i¢in ya da bir toplumun yanina
gittigin zaman acaba X ¢ok duracak mi1 durmayacak mi? ben simdi buraya giderken hep Xi
ee hesabini yapiyorum. Olur ya bazen strese giriyor ¢ocuk. strese girer birden otizmli
hareketleri yapabilir. Insanlari rahatsiz edebilir. Neden? Cok kalacagi igin. Sen beni
dinlemiyorsun, ben buray1 sevmedim, kafana gore takiliyorsun, ben burayr sevemedim.
Anlatamiyorum ama hareketlerimle ben sana bunu dokerim. Etkiliyor gidemiyorsun. Ben de
onun en bastan hesabini yapiyorum. X’in gidecegim yerlerde nasil rahat edecek bir yer mi,
beni rahatsiz edebilecek yer mi, degil mi? Plan yaparim, X ile oyle giderim (K7).

Bir kere sosyal hayatiniz ¢cok kisitli. Cok kisithi. Bayagi kisitli. Bazen yok halde geciyor.
niye? Ciinkii biitiin diinya sanki onun etrafinda doniiyormus gibi siz onun etrafinda bir
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Cember olusturmaya calisiyorsunuz. Sebebi de su: Yeterliliginin az olmasi, onun
yeterliliginin az olmasi. Cilinkii hani sdyle diisiiniin.ee Bazen dyle oluyor, ger¢ekten de dyle
oluyor. Evin igerisinde emekliyor. Ama bir tarafta kaynar su var. Iste ne bileyim bir tarafta
bir sey var. Ama dikkat etmek lazim. Yani en ufak bir hata onu farkl bir yone gotiirebilir.
Simdi X’'e gene dikkat ediyorsunuz. Ciinkii yani tamam. Belki benim odamda degil Kendi
odasinda ona zarar verebilecek baska bir sey yok ama su seyi bile (elindeki kalemi
gbstererek) bazen suradaki disini karistirryor. Inanm. Sunun metali dis etine zarar veriyor.
Ondan sonra bunun yiiziinden ¢ok defa dis¢iye gidip zor anlar yasadigimiz oldu. Ondan sonra
biitiin hayatiniz hep onunla ilgili, onunla endeksli. sosyal yasanti kalir m1 sizce? Bence
kalmiyor. Ciinkii bir yere gitseniz tamam X gider gitmez degil. En fazla sdyleyeyim size on
dakika oturur. (...) Yani o yiizden sosyal hayatiniz1 ¢ok etkiliyor Yani benim esimin de iste
diger akrabalarimizin da etkiliyor. Ciinkii hani bize gelseler onlarla ilgilenecegiz, ¢ocukla
ilgileniyorsunuz. Oyle hocam. Maalesef (K9).

Dort katilmer ( K3, K6, K9, K10) sosyal hayata zaman ayiramadiklarini belirtmistir:

"Ee sporumu etkiledi yani mesela. Eskiden ¢ok basketbol oynardim. Ee anca on giinde,
on bes giinde bire diismeye basladi yani. Cocugu birakip yani kendime ayiracak zamanim

azaldi, ister istemez azaldi." (K3)

"Ee takdir edersiniz ki bu yorucu, aile 11 kendi hayatinizdan vaz gegerek siirdiirdiigiiniiz

bir donem." (K6)

"Valla yani onlarda bir sikintim yok yani ¢iinkii zaten ¢ok da fazla insanla beraber
olamiyorsunuz. Bu siire¢ icerisinde dedigim gibi sosyal aktiviteleriniz birazcik daha

azaliyor." (K9)

"X’in ilk hastaligin1 6grendikten sonra sosyal hayatta artik hani yiizde 80 bir hayat
yasarken yiizde 20'lere diisiiyorsunuz, iste ise gidip gelmek kaliyor sadece hayatinizda Size.

bir de hafta sonu firsat bulursaniz dinlenebiliyor sunuz o kadar." (K10)

Dort katilimer (K1,K2,K4,K7) planlarint otizmli ¢ocuklarina gére yapmak zorunda

kaldiklarmi belirtmislerdir:

Iste sinemaya gidemiyorsun, tiyatroya gidemiyorsun yani yillar oldu sinemaya tiyatroya
gitmeyeli veya
esimizle ee bir yemege.. Ben de isterim ki esimi alayim, gocugumu alayim bir siir{i restoran
var ya, gidelim oturalim bir aksam yemek yiyelim yerine gore iki duble raki igelim veya
sinemaya gidelim veya tiyatroya gidelim. Ben Istanbul’a gelen tiyatro anlaminda oynanan
oyunun %90’1m1 izleyen bir adamdim esimle birlikte veyahut filmlerin %80- 90’11 izleyen
bir adamdim. Yerine gore arkadaslarimla iste sey yaparmm spora giderim, mag. haftada bir
de olsa sey oynardtk hali saha mac¢ma giderdik. Hayatimiz  bitiyor..
Yani Allah kimsenin basina vermesin bosuna demiyoruz Asli Hanim, hayatiniz bitiyor. (K2)
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Ben, egitim konusunda hedeflerim var.Kendimi gelistirme konusunda hedeflerim var.ii
sosyal olma agisindan, sosyal olamiyorsun. Niye? Mesela sen de bir eglence merkezine
gitmek istersin. Mesela bir yemege gitmek istersin. Simdi evde ¢ocugun sana muhtag, seni
bekliyor, gidemezsin (K4).

X bize kendisini endeksledi. Yani biz ona gore yasamaliyiz, bana gore yasayin diyor.
Kendi kafaniza gore plan yapmaym diyor, bana sorun diyor. Ben bunu hissediyorum. Ha
biz yapmiyoruz. Evet soruyoruz, bir siirii tercih koyuyoruz. O hangisini isterse . Ciinkii onun
mutlulugu daha 6nemli bizim i¢in. Neden? Ciinkii. Agresiflesiyor yani, bunun bilincine vardi
yani. Neden yapmiyorsunuz, niye benim istedigimi yapiyorusunuz? Sonug¢ta onun gittigi
yerlerde biz mutlu oluyor muyuz? Oluyoruz yani biz de rahatsiz degiliz yani ¢ocuk yani
(K7).

Bir katilime1 sosyal hayattan kopmadigini belirtmistir:

"Soyle bir ig boliimi yapmustik, giindiiz ben bakiyordum, aksamlar1 haftanin birkag giinii
yine arkadaslarimla goriisebiliyordum. Yani ben Xten dolayr dis diinyadan izole

olamadim.izole olan aileler var. Biz dengeli gittik yani bizde 6yle bir kopma olmadi" (K3)
4.3.2.2. Is hayatina etkiler

Is hayatina etkiler kategorisi altinda yer alan katilime1 gériisleri 3 kod ile belirtilmistir:is
Hayatina Olumsuz Etkiler (f=6), Isteyken Bile Cocugunu Diisiinmek (f=4), is degistirme- Isi
Birakma (f=3).

Dort katilimer (K1,K2,K4,K9) otizmin is hayatlarina olumsuz etkileri oldugunu ifade

etmistir:

"Bakin bazi u seyler atilimlarimiza engel olabiliyor. Yani en basitinden size sOyle
sOyleyeyim burada gorev teklifi aldim, e ben tereddiit ettim gelip gelmemekte. Ciinkii neden

ee boyle bir dezavantajim var ¢iinkii buras1 yogun bir ¢caligma gerektiren bir yer" (K1)

"Benim meslek hayatimi etkiledi mesela X. Ben daha 111 X’in rahatsizlig1 dolayisiyla 11

performansimi diigiirdiim." (K2)

[k basta egitim hayatim vardi, hedefim vardi. Ben otuzbes yasindan sonra egitime
basladim.ee su anda iiniversite okudum, bitirdim. Eee simdi seminerlere gitmem lazim, simdi
programlara katilmam lazim. Ister istemez ¢ocugun varken bunlara daha fazla
katilamiyorsun. Ciinkii evde seni bekleyen ve sana ihtiyaci olan bir ¢ocuk var. I1 onlar
olumsuz yonde etkiliyor (K4).

Hani ¢iinkii is konusunda da zaten disiplinliyimdir yani sey yapmam, birakmam da hani
o konuda da. Oyle olunca da ikisini de iyi bir sekilde ama yorucu olmuyor mu inanin ¢ok
yorucu. Yani s0yle soyliyeyim size. Su an tamam ben 53 yasindayim ama ger¢ekten de su
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gecirdigim bu 18 sene igerisinde, belki 36 sene calisgmisim gibi bir durum var yani.
Gergekten de ¢ok yorucu, ¢ok yorucu." (K9).

Ug katilimer (K1, K5,K9) isteyken bile ¢ocuklarim diisiindiiklerini ifade etmislerdir:

Diisiiniiyoruz tabii. Yani ¢iinkii yerine gére huzursuz oluyorsunuz. Her an sey gelebilir,
telefon gelebilir, okula gitmek zorunda kalabilir, her an telefon gelebilir rehabilitasyona
gitmek zorunda kalabilirim. Ee sey evde 6gretmen var sabahtan aksama kadar, yerine gore
aa'Y bey ya iste X’i biz durduramiyoruz, gelir misin? (K1).

Simdi bazen burada gece ge¢ saate kadar toplanti oluyor, 6nemli bir sey yapmam
gerekiyor evde onlarla benim. Bir maket yapmam gerekiyor, 6gretmen ders vermis. (...) O
sirada burada toplanti oluyor, kafa benim orada. ee iste kagmaya calistyorum, miimkiinse
kagmaya calistyorum burdan. Babalik bu iste. Yani yapacak bir sey yok ki. Etkiliyor
diyebilirim size. Yani bunu sey olarak diisiinmiiyorum ya.. Yani otizmli ¢ocuk ¢ok etkiliyor,
bu az etkiliyor diye degil de, otizmli gocugumda 111 boyle yapar m1 yapmaz m1 endisesi daha
¢ok, yapabilir mi, kapasitesi var m1 endisesi daha ¢ok. iki gocugum i¢in de endiseleniyorum
ben. Ama otizmde yapabilir mi yapamaz mi, var mi1 kapasite, hazir mi, 6grendi mi bunlari,
yapabilir mi? Kendi kafasindan diisiiniip de dogruyu yanligi bulabilir mi? Bu tip seyler oluyor
bende (K5).

(...) Acaba diyorum hani ne yapt1? Annesiyle goriisityoruz. iste aradin m? Iste hocasina
yazdiniz m1? Veyahut da annesi evdeyken akliniz orada kaliyor. Ee X evdeyken, annesi ile
beraberken. Ne yapiyorsunuz?  Hani durum nedir, vaziyet nedir? Soruyorsunuz.
Caligiyorsunuz, yani iste tamam mutlaka ki iginizde da kafanizi1 oraya vermeniz de
gerekiyor. Ama inanin bi bedeninizin bir yaris1 sanki igyerinden bir yarisi orada kaliyor.
Bazen ise daliyorsunuz, unutuyorsunuz ama bu ¢ok nadir oluyor. Mutlaka ki stirekli, iste
aklimizin bir kdsesinde, bir yarisinda iste “X acaba su anda ne yapiyor, su anda nerede,
durumu nedir?” Hep kaliyor ¢iinkii 6zel bir durum var tabi ki. Ozel durumundan dolay1 da
ne yasadi acaba diye diisiiniiyorsunuz (K9).

Ug katilimer (K3,K4,K6) islerini degistirdiklerini ya da biraktiklarini belirtmigtir:

Ee eve yeteri kadar maddi anlamda katkida bulunamadim. Ee katkida bulunamamamin
bir sebebi de X. Yani ben X’1 suglamak i¢in sdéylemiyorum. Para kazanamadim ama ¢ocuga
cok zaman ayirdim. Bu da bir kazangtir. Eee bunun bosandigim esim tarafindan anlasildigini
ben diisiinemiyorum. Ciinkii ben yine bir maash bir is yine bulurdum. Ee belirli miktarda
para kazanirdim. Ama bu sefer X’e zaman ayiramazdim. Bu da maddiyatla dl¢iilemez (K3).

Eve gidisg-gelis saatin. Daha erken gitmen lazim, eve daha ¢ok zaman ayirman lazim.ee
bunun disinda ee ben isimi degiistirdim bu konuda. Isimi degistirdim. Niye isimi
degistirdim? Ben mesela ii ¢alistigim firmada iste ii¢ vardiyaydi.Gece de ise gitmem lazimdi.
E ben gece cocugumu birakip ise gidemem. O konuda isimi degistirdim. Isi mesela, yillardir
yaptigim bir meslekti, meslegimi biraktim. Cocugum i¢in meslegimi biraktim ben (K4).

"Bir gecelik kararla igi biraktim sattim sirketimi ¢iktim. Yoksa ¢ocuklarim gelecekti

elden gidiyordu esim de elden gidiyordu. Hepsi." (K6)
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4.3.2.3. Akraba ve arkadas iliskileri

Katilimcilarin otizmin akraba ve arkadas iligkilerine etkileri ile ilgili goriisleri 3 kod ile
belirtilmistir: Daha Seyrek Goriisme (f=5), Kendine ve Iliskilerine Zaman Ayiramama (f=4),

Yeni iligkiler Kurmanin Kisitlanmasi (f=1).

Ug katilimer (K1,K9,K10) arkadas ve akrabalariyla daha seyrek goriistiiklerini su
ifadelerle belirtmislerdir:

"Her yil annenizi babaniz1 birka¢ defa ziyaret edebilirken yerine gore bu sey oluyor

yilda bire diisiiyor. Ciinkii yol uzun, e bu ¢ocukla seyahat etmek zor oluyor." (K1)

Yani boyle olunca da bu sefer ee esimle olsa da diger ailesi de anne babasi ve diger
arkadaslarimizla olan ben yillardir baz1 arkadaslarima daha ¢ok kiigiikken gitmistim. Hele
hele su son zaman artik gidemez olduk. Yani onlar buraya gelebiliyor mu? Aslinda mesela
bazen seye de hani bu sdylemek belki dogru degil ama bazen ¢ok yakin olan akrabalarima,
kizgmligim oluyor. Yani sey olarak degil. Insanlar da aslinda pek gelmek istemiyorlar (K9).

X’in hastaligindan sonra. Iste ailecek goriistiigiimiiz kisiler vardi hani. ilk baslarda
onlara gidemiyorduk. X bizim seyimiz. Su olmadi hi¢ bir zaman. Hani X'i gérmesinler, X’e
acimasinlar gibi bir duygumuz olmadi sadece iste X’in karistirma huyu vardi. Odalara
giriyordu, kesfetmeye ¢alisiyordu. Her seye bakiyordu, ¢ok merakliydi (K10).

Ya s0Oyle tabii ki gidip gelmiyorsunuz bunu abartmaya gerek yok. Gidip gelmiyorsunuz.
Ne diisiiniirden 6te biz bir adim onu gegmistik. ilk basta dyle diisiinmiistiik. Ya gitmeyelim
falan hani ne diisiiniirler simdi bir sey derler falan. Ikinci adim x biraz karistirmay1 seviyordu,
odalar1 gezmeyi seviyordu gittigi yabanci bir yerde. Cok da tamam arkadaslarimizdir ama
cok da dyle gitmisligimiz yoktur yani bir arkadasima. Kardesim veya kardesleri disinda
goriistiigiimiiz bir arkadagimiz yoktu ya..(K10).

Bir katilimer yeni iliskiler kurmasinin kisitlandigini soyle ifade etmistir:

Yeni roller edinme, yeni insanlarla tanisma, yeni imkanlar gibi faydalardan bahsedebilir
misiniz?Simdi bunlara fazla giremiyoruz bu islerin icerisine. Otizm onlar1 da kisitliyor.
Mesela fiziksel anlamda stirekli kisithisimz. Ee bir yere gidemiyorsunuz bir toplum
icerisinde olamiyorsunuz, uzun yol seyahatlerde bulunamiyorsaniz. Onlar kisitliyor, yeni
seyler. Ama onlara da hala a¢igim onlara(K2).

4.2.2.4. Aile ve es iliskileri

Otizmin aile ve es iligkilerine etkileri ile ilgili katilime1 goriisleri 7 kod ile belirtilmistir:
Eslerin Birbirini Suglamasi (f=4), Es Ile Anlasmazlik (f=5), Ailenin Dagilmas1 (f=2),Diger
Cocukla Iliskilerin Etkilenmesi (f= 3), Zaman Ayiramama (f=1), Sorumluluklarin

Paylasiminda Sorunlar (f=1), Esiyle iliskisinin Giiglenmesi (f=1).
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Katilimcilarin {igii esleriyle birbirlerini sugladiklarimi su ifadelerle anlatmislardir:

Cok etkilendi, ¢ok kavgalarimiz oldu. simdi bizim ailemizden de bdyle yanlis
konusmalar, iste senin ailenin ge¢misinden gelen bir kaynaklanma m1? Yok senin senin
ailenden.. ya ben aslinda ikisine de karsiyim. ama bu konugmalar bizi de gerdi, gereksiz
tartigmalar, gereksiz yani laf etmeler birbirimize. mantiksiz seyler.. (K7)

"Ondan sonra su¢lama siire¢leri baslar. E benim esim biraz onlar1 ¢ok daha fazla abartili

yasadi, yogun yasadi." (K2)

Dogal olarak simdi su¢luyorsunuz.yani n sunu diigiiniiyorsunuz; ben bu kadinla
evlenmeseydim, baska bir kadinla evlenseydim, bu olmayabilirdi veya kadin da ayni seyi
sOyliiyor, ben bu adamla evlenmeseydim, baska bir adamla evlensem bdyle bir seyle
karsilasmazdim, olmayabilirdi(K1).

Veya iste senin kardesin biraz tuhaf iste ¢ok da sey bir tip degil, saglikl bir tip degil,
sizin ailenizde var bdyle bir sey.ee ondan olabilir, genlerden geliyor iste yedi gobek oteye
cekiyormus falan..Artik su¢lamalar..Seyler basliyor.ondan sonra .. Zaten ee bir de bdyle bir
sey iste, psikolojiniz de iyi degil zaten, saglikli da diisiinemeyebiliyorsunuz. Ondan sonra
her an patlayacak bomba gibisiniz. Ondan sonra ee yerine gore yipratiyorsunuz hocam yani
(K1).

Katilimcilarin dordii esleri ile anlasmazlik yasadiklarini belirtmislerdir:

“IIk iki ii¢ sene etkilenmisti. Yani bayag: bir seydik. Iste en ufak bir seyde birbirimizi

yiyorduk. yani ¢ocuga yansimiyordu ama ¢ok tartisiyorduk. o zaman." (K10)

"Annesi kiiciikken bayagi bir ilgilendi sonra pes etti tabi ki Biraz ¢ocukta sey oldu. Bir

tabi dayanamadi galiba. biraz daha soguk davraninca. Sorunlar morunlar bizde olustu." (K8)

Cocuk yetistirme konusunda o6zellikle 6zel bir ¢ocugu yetistirirken anne ve baba
arasinda ¢ocugun 6zel durumundan dolay farkli goriis ayriliklan ortaya ¢ikiyor, bu nedenle
de bosanmalar artiyor, ¢ilinkil herkes kendi dogrultusu yani herkes kendi goriisiiniin dogru
olduguna dair boyle bir eee bildirimde bulunuyor, bu zaman igerisine ¢atigsma yaratryor. Yani
anne ve baba arasinda ¢atigmanin olmamasi kaginilmaz diye diisiiniiyorum ben (K3).

Ondan sonra X biraz daha biiyiidii, alti, yedi, sekiz, dokuz derken ondan sonra iste
anneyle aramizda catigmalar basladi. Zaten ee otizmli ailelerde biliyorsunuz, esler arasinda
bu yurtdisinda da boyle, Rusya’da da boyle, Amerika’da da bdyle. O siirecler baslar. Yani
bir hastalig1 kabullenememe siireci baglar (K2).

Iste ben bu cocu@a bakiyorsam su da benim olmali, mesela hatta en son dyle bir hal geldi
ki iste “ben bu X’e bakacaksam ev benim olmali” gibilerden. E boyle bakti. Bir de zaten
otizmli annelerin en biiyiik hastaligi budur. Yani ¢atigma ortamini s0yle baslatirlar hep,
ylizde doksani klasik boyle gelir hep:“ben aksama kadar bu ¢ocuga bakiyorum, bu ¢ocuk
agir. Senin on tane isinden daha da agir-gercekten dogru, daha da agir- ben eger buna
bakiyorsam ben sz sahibi olmak durumundayim, ben karar verici olmak durumundayim.
Ama o kararlar1 verirken s6z sahibi olurken de bir alt yapin olmasi gekiyor. Bir seyi idare
etmen gerekiyor. O siireci takip etmen gerekir. Onu takip edecek altyapimn yok, yetenegin
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yok ama otizmin ona yaptig1 o firsat¢iligi kullanip onlarla ¢atisma ortamu ¢ikarirlar ¢cogu.
Benimki degil bagkalar1 da ¢ikartir. Orada zaten kopar kiyamet. Mesela iste sen bir yere
gotiiriirsiin cocugu bagka birisi daha fazla bir yere gotiiriiyordur sen de oraya gotiir diye seni
stkistirir. Maddi durumunu hesap etmeden, gelecegi hesap etmeden. Isin o yoniindeydi. Ben
de isin daha degisik yoniindeydim. O konuda fikirlerimiz uyusmuyordu son zamanlarda
(K2).

Iki katilimci ailelerinin dagildigini ifade etmislerdir:

"Tahmin ediyorum biz ayrildik ama biiytik ihtimalle X ten biraz ona sey gelmis galiba,
yorucu gelmis. Ayrildik yani. Ilk baslarda ¢ocukla ¢ok ilgileniyordu, son bir iki sene
icerisinde bayagi biraz sey olmustu, kopukluk olmustu. O da esimin ailesinden kaynaklanan

bir sorun."(K8)

"Oglumla olan iliskimi etkiledi, evliligimi etkiledi,evet yani resmen bir aileyi dagittik

X’1m yiiziinden biz. Oyle ya da boyle sebebi X." (K2)
Katilimei 2 diger ¢ocuguyla iliskisinin etkilendigini ifade etmistir:

"Evet, biiyiik oglumla ¢ok giizel diyaloglarim vardi X dogana kadar. (...)Biiyiik oglum
benim bagibos biiyiidii. Yani o da kinli bize, biz ee istanbul ... lisesinde, burnumuzun dibi,
surada. Orada yatili kaldi, Ciinkii kardesi laptopunu yirtti ayird ikiye, burada kalamazdi.
Biraz da o istedi disarida kalmayi. Hep digarilarda biiyiidii ¢ocuk, aileye karsi boyle seyli
biiyiidii.(...)Oglumla olan iliskimi etkiledi, evliligimi etkiledi,e vet yani resmen bir aileyi
dagittik X 1 yliziinden biz" (K2)

Katilime1 9 aile ve es iligkilerine zaman ayiramadigini ifade etmistir:

Bu iligkileri elbette ki zedeliyor tabii. Esinizle olan iligkiyi de zedeliyor. Niye derseniz?
Her sey bu vakitle ilgili. Hani $0yle bir sey var. Size ayrilan bir zaman var. Yani giin, giiniin
dogusuyla, giiniin batis1 yirmi dort saat. Yani o yirmi dort saat igerisinde zaten bir uykunuz
var. Onun da uykusu var. E esinizin de uykusu var. Hocam arti o uyaninca siz de
uyantyorsunu zaten. Giine basliyorsunuz ve giine basladiktan sonra artik her sey dedigim
gibi hani X’in etrafinda donmeye basliyor. Ve hani simdi tamam X su an yatili ama yani su
an bu yatiliy1 iste gonderecek benim maddi imkanlarim olmasa benim su an surada oturup
sohbet edemem. Su an esim Orgii Oriiyor. O Orgiiyli 6remez (K9).

Katilimei1 3 sorumluluk paylasiminda yasadiklar1 sorunlar1 sdyle dile getirmistir:

Simdi eski esimle sOyle bir catisma yasadik. O okula gittigi icin benim eger diizenli bir
isi olsaydi, cocugun dzel egitimine gotiirme isini ailede iistlenecek baska bir kisi yok. Yani
dolayisiyla ee ben cocugu 6zel egitimlere gotiirdiim, benim maasli bir isim olmadi. Olamazdi
da zaten. Ee eski esimle bdyle bir ¢atisma yasadik. O onu onu algilayamadi. Yani ben 1,
sarap sattim yani sey yaptim, serbest ¢alistim yani.....dan getirilmis saraplari kendi ¢evreme
sattim oradan ee kendi imkanlarinla gelir elde etmeye calistim. Hukukc¢u oldugum igin
dilek¢e yazdim.Diizenli bir isim olmadi, olamadi( K3).

Katilimci 4 ise esiyle iliskilerinin giiclendigini anlatmgtir:
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Esimle daha ¢ok duygusallastik. Daha ¢ok duygusal anlamda baglandik. Daha ¢ok
birbirimizi iyi anlamaya bagladik. Birbirimizin ee mesela esim yiprantyor, yiprandi.ve ister
istemez sinir uglar1 veya sinirleri bozulmus olabiliyor. Mesela ben bir seyi yanlis sdyledigim
zaman, tepki gosterdigi zaman e biliyorum ki X’ten artik yogunlasan bir tepkisi oldugu igin,
artik yorulmus, bitkin bir tepkisi, ben biliyorum ki bana patlamasi1 gerektigini anliyorum.
Anlayis gosteriyorum. Keza benim de ister istemez esimle tartistigimiz zaman, yasadigimiz
bir durumdan dolay1 olabildigini ve birbirimiz daha ¢ok kirmamaya basladik. Daha ¢ok
birbirimizi kirmamaya basladik. Mesela ben goriicli usuliiyle evlendim. Daha ¢ok bdyle
sevgim, birbirimize sevgimiz artti. Birbirimize saygimiz daha da artti. Birbirimizi daha iyi
anlamaya basladik.

4.3.3. Hayata etkiler

Katilimcilarin otizmin hayata etkileri ile ilgili goriisleri dort kod ile belirtilmistir.
Seyahat etmede yasanan zorluklar (f=3), Gelecek ile ilgili Plan Yapma Zorunlulugu (f=2),
Giinliik Yasama Etkileri (f=1), Ekonomik Etkiler (f=1).

ey _STA_SF &Y W
@ Hayata Etkiler €]

Seyahat Etmede Gunlu'k Y'asama
Yaganan Zorluklar (3) / \ Etkileri (1)

Gelecekle Tlgili Plan Ekonomlk Etkiler (1)
Yapma Zorunlulugu

(2
Sekil 4. 20. Hayata Etkiler Temasina Ait Kod-Alt Kod Modeli

Tablo 4. 16. Hayata Etkiler Temasina Ait Tablo

Tema Kod f Katihmcilar
Hayata Etkiler Seyahat Etmede Yagsanan 3 KI1,K2,K3
Zorluklar
Gelecek ile Tlgili Plan Yapma 2 K10
Zorunlulugu
Glinliik Yasama Etkileri 1 K9
Ekonomik Etkiler 1 K10

Gortislerin toplami1

Ug katilimer (K1, K2, K3), seyahat etmede yasadiklar1 zorluklar1 su ifadelerle dile

getirmistir:
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Ciinkii yol uzun, ¢ bu ¢ocukla seyahat etmek zor oluyor.Yani dokuz on saat otobiisle
gidemezsin, dokuz on saat kendi otomobilinizle de gidemezsiniz ee veya ucakla ee gitseniz
de maliyet olabiliyor. Veya 1 ucakla gitmek de yerine gore bir saatlik bir bucuk saat onbes
dakikalik yolculuk sorun olabiliyor. Ha onu bir sekilde sey yapiyorsun bir saat onbes dakika
ac1 zulim gegiyor da ama sonugta maliyet hepsi maliyet onun da ekonomik anlamda bir
maliyeti var. Otekinin yolculuk yerine gére dokuz on saat yol sikint1 oluyor 11 gocuk sikiliyor
ot sey kendi aracinizla zaten otobiisle yapamiyoruz da .Otomobil de olsa sikiyor, zor yani
(K1).

"Mesela fiziksel anlamda siirekli kisithisiniz. Ee bir yere gidemiyorsunuz bir toplum

icerisinde olamiyorsunuz, uzun yol seyahatlerde bulunamiyorsaniz." (K2)

Mesela aracim yok, taksiyle gitmek gerekiyor. Niye taksiyle gitmek gerekiyor? Ciinkii
toplu ulasim aracinda her durakta durdugu icin ¢ocuk sabirsizlantyor bazen sey yapamiyor
yani seyahat etme konusunda sikintilar yasayabiliyorsunuz. Halbuki taksiye bindiginiz
zaman di mi en azindan bir tane muhatabiniz oluyor. Bir tane taksi soforii oluyor (K3).

Katilimer 10 gelecek ile ilgili plan yapma zorunda olmanin hayatlarini etkileyen bir

faktor oldugunu ifade etmistir ve ekonomik etkileri dile getirmistir:

Hani tek basinasiniz, ¢ok fazla bir birliktelik de yoktu. Yeni yeni olusumlar oluyor hani
derneklerdi. Iste bilgi alabileceginiz yonlendirilebileceginiz, yeni yeni olusan bir
birliktelikler oluyor Artik. giizel ¢oziimler iiretilebiliyor orada yardimlar oluyor iste. Hani
her tiirlii konunuzda destek oluyor, sizi yonlendirenler oluyor ama hep, hep bir giin sonranin
planimi1 yapmak zorundasiniz yani. Bu olursa ne olur? (K10)

"Her seyi diisiinmek zorundasiniz. Her giinlin planin1 yapmak zorundasiniz. Plansiz
hi¢bir giinliniiz olamiyor iste. Ve eger ailede anne babanin g¢alismast mecbursa bazi

konularda. Hani maddiyat sonugta bu hastaligin. Cogu maddiyat," (K10)

Maddi boyutu zaten onu hi¢ anlatmiyorum maddi boyutununuz yoksa sadece dedigim
gibi devletin size tamimladig iste psikologa gidebiliyorsunuz. RAM. Bir de iste gittiginiz
egitim kurumu.Bagka o tli¢ destek i¢inde doniiyorsunuz. Yani maddiyat boyutunuz yoksa.
obiir tiirlii doktordu,psikolojik destekti falan. Onlarin imkan1 yok. Oyle bir diinyalar1 yok.
Higbir sekilde. ya 6zel beslenim Gerekiyor bazen. Ciinkii bu ¢ocuklarin kanitlanmig olani
iste bagirsaklarindan Bu tarz hastaligin hani daha ilerledigi, bagirsaklar1 ne kadar diizenli
calisirsa, iste ne kadar kontrol altinda olursa o kadar egitimin de iste hayat yasam kaliteleri
de yiikseliyor. Bunlar1 bulabilmen i¢in de maddiyata ihtiyacin var (K10).

Katilimc1 9 giinliik yasama etkilerini su sekilde ifade etmistir:

Yani bugiin disar1 ¢gikmak istemiyorsunuz , ayagmiz agriyor veyahutta ne biliyim iste
keyfiniz yok disar1 ¢ikmak istemiyorsunuz. Ama o disar1 ¢ikmak istiyor.Yapilacak bir sey..
durumunuz yok. yani illaki ¢ikacaksiniz .ne bileyim ¢camasiriniz var igerde, iste makinada
yikaniyor, disar1 ¢ikacak.. bitti, yani o imzay1 atryor,¢ikiyor . ¢iinkii isterseniz ¢ikmayin.
sonra hani sonra dam1 duvar1 yikar. O agik nettir yani.
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4.3.4. Psikolojik etkiler
Katilimcilarin otizmin psikolojik etkilerine iligkin goriissleri 5 tema ile belirtilmistir.

Kronik iiziintii (f=13), Kayip Duygusu (f=7), Kabullenme (f=7), Kendini ikinci Plana
Atmak (f=3), Odaklanma Sorunlar1 (f=1).

Katilimcilarin besi (K1,K2,K4,K5,K10) hayatlarinda devam eden iiziintii duygusunun
varligindan bahsetmislerdir. Bu ifadeler kronik iiziintii kodu ile belirtilmistir. Katilimcilarin

ifadelerinden bazilar1 séyledir:

"Ya yerine gore sey de oluyor, ya hayattan da bikiyorsunuz. Inanir misiniz bazen dlsem

de kurtulsam diyorsunuz yani Asli Hocam."

, & Faly &HF
) @ Psikolojik Etkiler eJ
Kronik Uziintii (13) Odaklanma Sorunlari
(1)
(Gl
Kayip Duygusu (7) ]
] Kendini Ikinci Plana
Kabullenme (7) Atmak (3)
Sekil 4. 21. Psikolojik Etkiler Temasina Ait Kod-Alt Kod Modeli
Tablo 4. 17. Psikolojik Etkiler Temasina Ait Tablo
Tema Kod f  Katilimcilar
Psikolojik Kronik Uziintii 13 KI1,K2,K4,K5K10
Etkiler Kayip Duygusu 7 K1, K6,K7,K9KI10
Kabullenme 7 K3, KS5,K7,K9,K10
Kendini Ikinci Plana Atmak 3 KI,K7
Odaklanma Sorunlari 1 K5
Gortislerin toplami 31

"Yani orada Oyle bir davranig géstermesi ¢linkli ee girdigi ortamda nasil davranmasi
gerektigini bilmemesi o cocugun hem onlar1 rahatsiz sey yapiyor alttaki iistteki veya
gittigimiz seyi rahatsiz onu da gectim, ya benim cigerimi sey yapiyor sokiiyor. Beni de

lizliyor."
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"Yani bizim hayatlarimiz mahvolmus hayatlariz Ash Hanmm. Isin gercegi bu. Biz

mahvolmus hayatlarin bireyleriyiz." (K1)

E i¢cimizde devamli bir sey var yani nasil diyeyim, bir rahatlama hissinin olmayisi.
Devamli bir tetikte, panik icerisinde bir yasam var i¢imizde. Oyle bir mesela bir deniz
kenarinda soyle bir huzurlu olursunuz, bdyle bir rahatlarsiniz o yok. Onu saglayamiyor
blinye, beyin, yorgun siirekli. Yani o maneviyata da erisebilmeniz i¢in ruhsal bir
dinginligimiz i¢in olmasi lazim. Onun i¢in de fiziksel anlamda bir dinlenmeye viicudun
kendini yenilemeye ihtiyaci var, o yok (K2).

"Simdi hangi 6zelligin. Yani ¢evrenizde bir kere dezavantajli yaninizda biri var. Sizi

duygusal anlamda ¢okertiyor. Yani bir moral bozuklugu sey yapiyor, bir yetersizlik var

ailenizde" (K2)

"Keske, keske demiyoz ¢iinkii Allah’tan gelen bir sey oldugu i¢in.. Ama ¢ok zor yani

bazen ifade edemiyorum yani bunu anlatmaya kelimeler bulamiyorum.." (K4)

"Normal bir ¢ocugun ben normal okula hala géndermedim ¢ocugumu.e bunun hala
benim buruklugu vardi seyimde, kalbimde yani ¢ok kotii. Normal okula gonderebilecek

miyim bunu da bilmiyorum.." (K5)

Iyi bir arkadaglik kurmaya basladi ama arkadashklari hep seyde kaldi bir yere kadar. hit
Yani bir giin bir tanesi demedik ya X Benim bugiin dogum giiniim var iste. Biz beraber
kutlayacagiz, sen de gel ne bileyim biz bugiin sinemaya gidecegiz, sen de gel. Bunlar1 bazen
bekliyorsunuz. Hani kegke diyorsunuz, ig¢lerinden &yle bir ¢ocuk ¢iksa da X sen de gel. Bu
hi¢ olmadi. Evet bunlar bazen yipratiyordu (K 10).

Bes katilimemin (K1, K6, K7,K9,K10) psikolojik etkilerle ilgili ifadeleri kay1ip duygusu

olarak kodlanmistir. Katilimcilarin goriislerinden bazilar1 sdyledir:

Yani, babalikla ilgili biitiin sorumluluklarim yok. Ugtu gitti Istemez miydim, isterdim.
O ayr1 .. da sOyle bir derdim de yok, yaa iste aliyoruz maag bilmem ne kadar, benim aldigim
maagsla {i¢ aile geginir, dort aile geginir yerine gore, ¢ocuga surada bir daire alayim, cocuga
surada bir yazlik alayim yerine gore, ,iste su kadar para biriktireyim, bu kadar iste bilmem
surada bir daire aldik ya surada da bir daire daha varmus, ha iyi, onu da alayim, ¢ocuga
kalsin.. Oyle bir derdim yok., nedir? Yedirmek, icirmek, doyurmak, oksamak, baska bir sey
yok (K1).

Miifredatta otizmli bir ¢ocugun, 6zel gereksinim bir ¢ocugun yer almasi i¢in belirli
gerekli sartlar oluyor. Bu sartlaria ¢ocuklar ¢ok uyamayabiliyorlar. Ne kadar iyi egitim de
alsalar, akademik olarak basarili da olsalar davranigsal olarak eksiklerimiz vardi. Biz de ayni
durumu yasadik. Ilkokula basladiginda kabul edilmedi x. Yani bu kadar ézellige sahip bir
cocuk olmasina ragmen, akranlarindan ¢ok ¢ok ileride akademik basarili, akademik olarak
ilerlemis olmasia ragmen kabul edilmedi egitim sistemi i¢ersinde..(K6).
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Iste baba olmak sdyle bir sey: cok degisik bir duygu.yani sizden bir parga, bir can
diinyaya geliyor. aklinizda, hayalinize ¢ok degisik seyler var. hele hele elinize aldiginizda
evladinizi o ¢ok daha farkli bir sey. ama tabii ki de hani insan baba olunca da evladimla iste
sunu yapacagim diyorsunuz. Iste onunla beraber ben okula gidecegim diyorsunuz,
Ogretmeniyle bile konusacagimiz aklmiza geliyor. Neler basarabilecegi, neler
Ogretebileceginiz akliniza geliyor. onunla beraber hani birseyleri paylasip egitim de dahi
olsa, kendi egitiminde dahi i olsa oturup bir masada belki baz1 seyleri, onunla beraber
problemleri ¢ézebileceginizi disiiniiyorsunuz. yani bir ¢ok sey aklinizdan gegiyor aslinda.
Hatta ve hatta ilerde hani neler olmas1 gerektigini, iste o bile akliniza geliyor, doktor mu
olur veya 6gretmen mi olur.bir ¢ok sey aklinizdan geciyor. tabii ki hani bdyle bir durum sizi
yikmiyor degil,yikiyor bence. yani yikmiyor desem yalan olur (K9).

Isterdim bir giin iste hani ben buna su yiizden kirildim veyahut da baba iste bu bana
bunu yapti. Ya ne bileyim baba ogul iligkisinin daha ileri boyutta olmasmm isterdim. Ise
Bneim onu dinlemeye, benim sikintim oldugunda benim ona anlatmamu falan..Glizel bir
duyguydu . onu yasamayi isterdim. o eksikligi onun hissediyorum (K10).

Bes katilimcr ( K3, K5, K7, K9,K10) kabullenme ile ilgili goriislerini ifade etmislerdir.

Alt1 yasina kadar konusuyordu, fena degildi. Hatta ¢ok ilging bir sey oldu, iki
yasindayken okuyabiliyordu, yani kapi zillerini okudu kendiliginden. Cok enteresan bir seydi
yani o, ilging geldi bize. Ee biz o zaman konusma beklentisi i¢ine girdik yani dedik ki
herhalde bu bes alt1 yasinda konulur. Otizm de diizelir diye yani hep umudumuz vardi ama
alt1 yedi yasindan sonra artik seyimiz kalmadi, durumu kabullendik. Yani siire¢ soyle
goziikiiyor, dnce inkar mekanizmasi gelisiyor, dnce bir inkar ediyorsunuz, ondan sonra
duruma yavas yavas adapte oluyorsunuz. Su anda ben kabullendim yani her seyi (K3).

Ben bunu hatta belki iki ii¢ senedir daha yeni yeni ulastyorum. iki senedir iste ii¢ senedir
ulastyorum. Biraz ulastim. Gelecek kaygisi hala var ama rahatlama dedigim seye.¢iinkg
oglumun yapabilecegi veya anlayabilecegi, kavrayabilecegi seyleri goriiyorum mutlu
oluyorum.Daha yeni yeni yastyorum bunlari (K5).

Ciinkii en biiyiikk korkumuz otizmlilerde bir de, verdigini alamamasi.Almazsa kotii.
Bizim X’1n otizm olduktan sonra kendisine verilen egitimleri aldigin1 gérdiigiimiiz zaman
biz daha bdyle kendimize gemeye basladik. Nefes almaya basladik yani. ISte O bize
umut,glizel rahatlattt. Ha bu 6miir boyu bu otizm devamli olan bir egitim, bitmez. devam
edicek bu seklide. Yasamimiz bu sekilde yani kabul ettik yani. Kabul ettik yani.Etmesek
olmuyor (K7).

Ondan sonra ama tabi zaman igerisinde bununla beraber yasamaya alismaya
basliyorsunuz. ee ¢iinkii s0yle bir sey var; ee zorluklar olsun veya hayatinin insanin i¢indeki
bu tip saglikla ilgili veyahut da iste saglikla ilgili baska seyler de olsa, hani insan hani o
seye alisiyor. o ortama alismaya basliyorsunuz. Fakat hani gene de miicadeleyi elden
birakmiyorsunuz. yani yapabildiginiz hayatin ve size yasamin verdigi olgiilerde bir seyler
gerceklestirmeye calisiyorsuuz, bunun miicadelesini vermeye ¢alisiyorsunuz (K9).

"Ben esimden daha cabuk kabullendim olayi. Onun biraz zaman aldi. Psikolojik
sorunlart oldu, iste kendi i¢inde firtinalar yasadi falan. Ben ondan daha ¢abuk kabullendim

olay1. Simdi baslangictaki bakis agim nasilsa simdi de ayn1 benim hi¢ degismedi." (K10)

Iki katilimer (K 1,K7) kendilerini ikinci plana atiklarini ifade etmislerdir:
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Ya seyinizin de ¢ok sey olmuyor. Ya iste bazilar1 var ‘ah atesim ¢ikmig, hemne doktora
gideyim’, yok aa iste veya ‘bagim dondii, noldu, tansiyonum mu diistii? Tansiyonum
diistii,doktora gideyim’. Ya bogver ya.. yat surada dinlen, ayaklarini kaldir, kan biraz beynine
sey yapsin, kendine gelirsin. Umursadigimiz yok.(K1)

Ya insanin hep idealinde bir seyler vardir hayatinda yapmak istedigi, ulasmak istedigi
noktalar vardir. ama hayat inigli ¢ikislidir yani. Olumsuzluklarla doludur, dengesizliklerle
doludur. bunu bilmek lazim. Buna her zaman hazilikli olmak lazim, bunlar1 kabul etmek
lazim. ondan sonra fakat bu baska bir sey. yani tamam dersin, bir hedef segersin soyle olacak
tamam dersin. o hedef sayesinde hayatina bir yol ¢izersin. Fakat birden aklina geliyor bu
olay. Ya dersin ki , ne i¢in ugragryorum ben acaba? Yani sonugta senin bir engelin var .
biitiin o ideallerin falan her seyin bir anda soniiyor boyle atesin ilizerine su atmis gibi
oluyorsun. Kaybolup gidiyor. Ama tabii ki hep hayatinda olmustur baz1 seyler. iste diyorum
ya otizm aslinda, evet otizimli benim gibi binlerce insan var, herkes mi boyle? Belki de
degildir, hedeflerine hayallerine devam ederlerdir. Ama kisiye gore degisiyor. Bende yok o
hedefler kayboldu.Kayboldu yani. (K7)

Katilimec1 5 odaklanma sorunlar1 yasadigini belirtmistir:

Yani o donemlerde benim 2010 201 1lede iste yani odaklanma sorunlarim oluyordu. Bes
alt1 yedi yasina kadar, daginiklik oluyordu, hala var da . yani sey anlamda yani, gergekten
planlama konusunda olsun, schedule, takvim diizenleme isleri konusunda olsun veya
yapilmasi gereken evraklar isler konusunda olsun dagmik dagmiktim yani (K5)

4.3.5. Gelisim- olumlu etkiler

Katilimcilarin  otizmin kendi gelisimlerine olunmlu etkileri ile ilgili goriisleri
“Gelisim/Olumlu Etkiler” temasi altinda tioplanmistir.Bu temada yer alan goriisler iki baslik

altinda ele alinacaktir:
Travma Sonrasi Biiyiime
Cocuk Yetistirme Siirecinde Ogrenilen En Kiymetli Sey
4.3.5.1. Travma sonrasi biiyiime

Travma Sonrast Biiylime baglhigi altinda bes kod yer almaktadir: Kisisel giiciin
Algilanmasindaki Degisiklikler (f=18), Kisiler arasi iliskiler (f=16), Yasammn Degerinin
Farkina Varma (f=7), Yeni Seceneklerin Farkedilmesi (f=3), inan¢ Sisteminde ve Manevi

Alanda Degisim (£=3).
4.3.5.1.1. Kisisel giictin algilanmasindaki degisiklikler

Kisisel giiciin algilanmasinda Degisikler kodu altinda iki alt kod yer almaktadir:

Zorluklar Karsisinda Gliclenme (f=11), Kisisel Gelisim (f=7).
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Dokuz katilime1 (K1,K2,K3,K4,K5,K6,K7,K9,K10) zorluklar karsisinda yasadiklari

gelisimle ilgili goriislerini bildirmistir. Katilimeilardan bazilariin goriisleri sdyledir:

Tabi bag etmeyi Ogreniyorsun zorluklarla, birgok seyle bas etmeyi sey yapiyorsun.
Hiingiir hiingiir aglamiyorsunuz. Bas edebiliyorum, neyi ne yapacagimi biliyorum. Yani
gelisiyorsunuz, gelistiriyor bunlar. Neredeki sorunu kimle ¢6zeceksiniz? Nasil ¢ozeceksiniz?
Hangi kurumda ¢dzersiniz? Kimle ¢ozersiniz? Ogreniyor, dgretiyor hayat ¢ok sey dgretiyor.

Bas etmeyi, miicadeleyi 6gretiyor, hayatin zor oldugunu 6gretiyor, insanlarin koétii oldugunu
ogretiyor (K1).

Soyle bir 6zellik var bende, oldu daha dogrusu. X’ rahatsizligindan dolay1 ¢ok direngli
biri oldum. Hala ¢alistyorum mesela, X i¢in miicadele ediyorum, ee AK partinin en keskin
donemlerinde ki hatta ikibinbesli, ikibin 11 dortli altili donemlerde, lojmanda kedi kdpek
besleyenlerin bile kiyima ugradigi, siirgiin gittigi donemlerde davalar agtim, AK partiye,
ylriitmeyi durdurma kararlari aldim, geri dondiim, siirgiin gittim Gebze’ye. Gebze’den
mahkeme karariyla geri dondiim falan filan direndim yani (K2)

Mesela giinlimiizde intihar edenler var mesela. Ya diisiinebiliyor musun? Ufak bir
seyden intihar ediyorlar. Ya biz bunu yasadik ve olgunlasa olgunlasa gii¢lii olmay1 6grendim.
Ben de hi¢bir zaman olumsuz bakmadim hayata her zaman bas edebilirim, halledebilirim,

gelistirebilirim, olabilir. Yasiyorsak evet yasiyorum ama yasamayi da 6grendik. Boyle
olumlu yonde faydalari da oldu (K4).
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Sekil 4. 22. Gelisim/Olumlu Etkiler Temasina Ait Kod-Alt Kod Modeli
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Tablo 4. 18. Gelisim/ Olumlu Etkiler Temasina Ait Tablo

Tema Kategori Kod £ Katilime1
Travma Sonrast  Kisisel Giiciin Algilanmasinda 13 K1,K2,K3,K4,K5,K6,K7,K9
Biiylime Degisiklikler K10
Kisileraras1 Iliskiler 16 K1,K2,K3,K5,K6,K9,K10
Yasamin Degerinin Farkina Varma 7 K1,K2,K4,K3
5 Yeni Se¢eneklerin Farkedilmesi 3 K4,K6,K9
= Inang Sisteminde ve Manevi Alanda 3 K2,K3, K7
E Degisim
= Cocuk Sevginin Onemini Anlama 3 K3, K9, K10
£ Yetistirme Baba-Ogul Iliskisi 2 K8, K10
o Sirecinde Iyi bir Egitimci Olma K7
g Ogrenilen En 1
2 Kiymetli Sey
3 Sabir 1 K5
Goriislerin Toplam 54

“Zorluklar karsisinda giliclenme konusunda bir gelisimden bahsedebilir misiniz kendi

acinizdan?(Arastirmact)

Elbette elbette, tabii ki. Kabullendikten sonra, durumu Oziimsedikten sonra,

icsellestirdikten sonra , cocugumuzdaki durumu kabullendikten sonra ee bir ¢cok sey bende

cok gelisti." (K6)

Ben bunu soyle anlatayim simdi bir giin dedi ki bana yine iistadin birisi:”’Seni ben ¢ok
takip ediyorum” dedi. “ Hep konusuyorsun”- paylasiyordum her seyi- ya diyor “stresli bir is
hayatin var, ilizerine sikintili bir cocugun var, iizerine bir de diyabet var” diyor. “Neden
sOyledigimi soracak olursan, ben bir diyabetle bas edemiyorum. Bu giicii nereden
buluyorsun?” diyordu bana. Ben diyorum bu Allah’mn verdigi bir sey. bilmiyorum diyorum.
hakikatten de, soyle bir diisiinliyorum, ¢ogu yere boyle kosarak gidebiliyorum. Enerjik
olabiliyorum. yani hala da var, eskisi kadar olmayabilir ama. Ben diyorum ki bu enerji
olmayan insanlar var bu kadar. zorluklar karsisinda ben bu enerjiyi herhalde X’ten
altyorum. O bana veriyor. Onun o dedim ya goziine bir damla yas inse benim her yerim
parampargca olur diye. Herhalde bana o veriyor (K7).

Kotiiliigii, tam manasiyla kotiiliik degil de yapilan hatayi tolere etmeyi daha ¢ok
biliyorsunuz. Ciinkii cocugunuz hata yapiyor iste ne bileyim bir yerde bagirtyor. Ne bileyim
iste ters bir hareket yapiyor. Sizin oturup da mutlu olacagniz bir yerde kalkmayn istiyor. ya
bir seyleri daha ¢ok hani tolere edebiiyorsunuz hayatinizda her tiirlii olay1 o zamna. Bu baska
islere de yansiyor, baska yerler de yansiyor.Sabri 6greniyorsunuz (K10).

Alt1 katilme1 (K 1,K2,K3,K4,K5,K7) kisisel gelisim alaninda yasadiklar1 degisimleri

ifade etmistir:

"En 6grendigim sey bu. Sinirlerim, komplekslerim ve kaprislerimin gitmesi oldu." (K1)
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I1 sizi olgunlastiriyor, sizi baska insan yapiyor. Bambagska bir insan yapiyor sizi.
Insanlara bakis a¢inizi, sabirli olmanizi, kadinlar kars1 anlayisinizi.. Mesela bir evhamimint,
bir anneyi ee bir kadinin nelerle ugrastigini, ona nasil saygi duymak gerektigini, erkekligin
bir halt olmadigini, sadece toplumda sana Tiirk toplumunda giydirilmis bir rol oldugunu,
annelerin babalarin erkek ¢ocuklarmi nasil yanls yetistirdigini 6grenerek anliyorsun, basma
geldikge anliyorsun. Ogrenerek anliyorsun (K2).

Bana sabirli olmay1 Ogretti yani. Yani seyle olmam.. ee mesela baska bir ¢cocuk
Sdakikada 10 dakikada kahvalt1 yapiyorsa, X 15 dakikada 20 dakikada yapiyor. Agirdan
yapiyor, baz1 seyleri agirdan aliyor.(..) Ee X’le yasamak sey yani boyle agir film hani boyle
agir ¢ekimler olur ya sinemada .Yani sizin hiziniz1 diigslirmeniz gerekiyor. Yani hareket
modunuzu daha.. bir seyi bir ka¢ defa sdylemeniz gerekiyor, bir kag tekrar etmek gerekiyor.
Biraz da durulmay1 6gretti. Yani daha sabirli (K3).

Karakterimi takdir ettigini, kigiligimi takdir ettigini hissettim. Beni onore eden seylerdi
bunlar. Yani bu ¢ektigim seylere ragmen hi¢bir zaman kotli insan olmadim, sinirli insan
olmadim. Yapisal insan oldum, yapisal bir insan oldum, yapici bir insan oldum. Ee ya
merhametli olduk yani, merhametli bir insan olduk. lyi bir insan olmaya calistim. Giiglii de
olmay1 6grendim, gii¢lii de oldum. Bana olumlu yonde tabii ki faydalar1 oldu (K4).

Simdi ¢ok sabirli oldum. Ise her yere yansidi. Her yere, isime de yansidi. Hayatima da
yansidi. Yani sabir sadece sabir degil. Sabirla beraber baglantili seyler var. Anlayis, empati
bunlarin hepsi baglantili. Hepsi bir empati. Anlayis, sabir.. anlayish bir insan oldum, ¢ok
daha anlayish bir insan oldum (K5).

Kargindaki insanla ister beyaz yaka olsun ister mavi yaka olsun, en {ist seviyedeki insan
olsun .rahat¢a oturup konusabilecek bir seye sahip oldum. yani X’le boyle ugragsmaktan. Xle
ilgilenmeye basladiktan sonra. Yani bana bir giriskenlik sagladi X. Onu fark ettim. ¢iinkii
ben de Oyle bir sey yoktu, dyle bir yap1 yoktu bende. Ben okul hayat1 bittiginde, askerlikte
vaya ige girdigimde Oyle bi sey yoktu. ben daha ¢ok yani bir adres sormaya dahi ¢ekinen bir
insandim. Sonra bu X’in dogumundan sonra otizmden sonra beni sankilim bir sey boyle;
“aramazsan bulamazsin , girisken olacaksin” Derler ya bir atasézii var “aglamayan ¢ocuga
meme vermezler”. ama ben onu basit buluyorum. Gergek saglik varsa isin i¢inde, o zaman
iste daha farkli oluyor insan. (...) Ben o girisimciligi kendimde bulduktan sonra Xin
gelisiminde ¢ok etkili oldu. Onu yakaladim orada yani (K7).

4.3.5.1.2. Kisiler arasi iligkiler

Kisilerarasi iligkiler ile ilgili 16 katilimci goriisii 6 alt kod ile belirtilmistir: Empati (f=1),
Ailede Huzurun Artmasi (f=1), insan iliskilerinin Giiglenmesi (f=8), Insanlara Saygi Duyma

(f=1), Insnlar1 Tanimak (£=5).

Katilime1 6 empati hissinin gelistirgini su sekilde ifade etmistir: "yani kendimiz bu
duruma sahip olduktan sonra ¢ocugumuzla birlikte yani bu empati hissi ¢ok gelisti. Bagka
cocuklara da yardim etme hissi. Ee onun i¢in bdyle bir dernek kurup boyle bir egitim kurumu

kurduk”
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Katilimc1 4 ailelerinde huzurun arttigini belirtmistir: "Onun disinda evin ,iginde

huzurumuz bozulmadi yani.Tam tersi daha da artt1 yani."

Bes katilimer (K1,K3,K5,K6,K9) insan iligkilerinin gii¢lendigini belirtmislerdir.

Katilimcilarin goriiglerinden bazilar1 soyledir:

Iste diyorum iste, trip yapiyo ¢ok da problem degil, ya o onun tribi.ben gene merhaba
diyeyim gene “nasilsiniz beyefendi?” kiismiiyorum.ondan sonra ee sinirleri alinmis bir insan
oluyorsun ya . sinirlerin iste egolarin kaprislerin.. vay iste bu bana niye yan bakt1? Olabilir
bakarsa baksin ne yapayim. hayatin sonu degil yani (K1).

E tabii, sey oluyor. Insani ee daha hosgoriilii oluyorsunuz. Dolayisiyla kars: tarafin
hatalarini aramaktan ziyade yani X’dan sonra ben insanlarin daha olumlu yanlarini gérmeye
basladim. Yani olumsuz yanlarini gérmemeye basliyorsunuz. Diyorsunuz ki; “ bu insanin da
su huyu ¢ok giizel”. Takdir ediyorsunuz yani boyle daha az dnce de dedim ya daha ilimli ve
hosgoriilii oluyorsunuz. Daha sey oluyorsunuz,u1 daha sevecen. Sevginin giiciiniin ne kadar
onemli oldugunun farkina varryorsunuz. fletisimin 6neminin farkina variyorsunuz. Yani ben
X’dan sonra iletigim gliclimiin arttigin1 diigiinliyorum yani. Yani mesela sarap satiglarim artti.
fkna kabiliyetim artt1. Yani simdi, ne alakas1 var diyeceksiniz, otizmle satis..oluyor iste yani.
Gergekten sey oluyor, karsi tarafi ikna kabiliyetiniz artiyor (K3).

Daha merhametli, daha yapisal, daha 1 olgun oldum. Iletisimi, konusmamu, iste kalp
kirmamay1, insanlarla iyi iliskiler kurmay1 daha iyi 6grendim. Ya beni dah agok olgunlastirdi
diyebilirim. Geng yasta mesela dedigim gibi, 20 yasindaydim ben X dogdugunda, 23 yaginda
falandim. Daha gen¢ yasta daha iyi olgunlagsmaya basladim. Ve toplum tarafindan da daha
cok deger gordiim. Toplumun ee bir baba olarak gocuklarina gdstermis oldugu sevgiyi,
sefkati; esine karsi, ailesine karsi gostermis oldugu sevgiyi ve sefkati toplum da gordii
toplumun da bana bakis agis1 degisti olumlu yonden (K4).

Bir kere 6z elestiri yapacak olursam u asosyal bir kisiligim vardi benim. Yani ¢ok
konusmayan. Kendi diinyamda ama is hayatinda basaril1 bir kisiydim.ee bunu astim. Cok
konusan ¢ok anlatan gordiigiiniiz iizere, kisilere bir seyler vermek isteyen. Ee kazanimlari
olsun diye ugrasan bir kisilige sahip oldum, esim de dyle (K6).

Su olmus olabilir belki daha sabirli daha sey bir insan olunca sanki insan birazcik daha
boyle nasil diyeyim daha bdyle olgun bi insan oldugunuz i¢in karsinizdaki insanlar sizleri
daha bdyle daha dinler bir hale geliyorlar. Bunun da tabi mutlaka ki kismen boyle bir faydasi
olmustur. Tabi sizin de ¢ocugunuzun bazen hani onu da anlatmaniz1 istedikleri zaman da
oluyor. Hani ¢ok degisik bir durum oldugu i¢in de sizi o yonden de dinliyorlar. Belki kismen
o yonden de bi saygi duyuluyor olabilir. Belki de ondan dolay1 da olabilir. Ikisi de olabilir
yani (K9).

Katilimei 10 insanlara saygi duymay1 6grendigini su ifadelerle dile getirmistir:

Insanlar1 tanimay1 6grendim, insanlara sayg1 duymayi 6grendim. Ciinkii bizim, bizden
daha fazla ¢ocuklarina atiyorum iste sirtlarinda tagiyan anneler var ¢ocuklarini. bu boyutta
sey iste Sayginiz artiyor insanlara. Kiigiiclik de olsa birine bir iyilik yaptiginiz zaman mutlu
oluyorsunuz ya.. Bu tarz insanlar1 gordiigiiniiz zaman sayginiz daha ¢ok artiyor." (K10)
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Dort katilmer  (K2,K3,K4,K10) insanlar1 daha iyi tamidiklarmmi ve anladiklarim

belirtmislerdir:

Yani insanlarin ee ¢ok daha bagka paraleller igerisinde yasayan insanlar oldugunu
O0grendim, Bizim bilmedigimiz, hissetmedigimiz, ee dezavantajli insanlar1 6grendim. Onlarin
nasil yasadigin1 6grendim. Onlara nasil davranmak gerektigini 6grendim ve bu diinyadaki
biitiin yasayan insanlarin bizim diislindiigiimiiz gibi yasamadigini anladim, 6grendim.
Mesela simdi surada bakti§in zaman sen onu bir bina olarak gdriiyorsun ben o evin igerisinde
yatan bir demansliy1 goriiyorum, bir alzheimerl birini goriiyorum orada. Engelli biri olabilir
o evde, aa yatan biri olabilir, zorluk ¢eken biri olabilir. Ya da tekerlekli sandalyede bir yerden
bir yere giderken ee tuvalete gitmemek icin su icmeden disari ¢ikan biri var ben onlar
disiiniiyorum. Onlar1 diisiiniiyorum, sizofrenleri diisiiniiyorum, ondan sonra bir siirii seyleri
diisiinebiliyorum, gorebiliyorum onlari. Hissediyorum yani birisinin bakip da
anlayamadigini, goremedigini ben goriiyorum yani. Farkli gériiyorum ben, renkleri farkli
goriiyorum. Seyleri, insanlar1 farkli goriiyorum, canlilari, hayvanlari..(K2).

Ee bagkalarimi da diisiinmek gerektigini 6gretti yani. Ben X’dan sonra -ben sey bir
insammdir yani kendini seven bir insanimdir, bdyle egosantrik bir insandim- X’dan sonra
diger insanlarm sorunlarini anlamay1 6grendim. Ya sirf ¢cocuk i¢in demiyorum yani. Bana
otizmli bireyle yagamak ¢ok sey katti. Bagka insanlarin dertlerini daha iyi anliyorum mesela.
Koérleri anliyorum, sagirlar1 anliyorum. Yani engelli bir cocugum olmasaydi engellilerin ne
yasadigini bilemezdim. Ama su anda ¢ok iyi biliyorum yani ¢ogu farkli engel gruplarina
kars1 da sefkatli olabiliyorum yani (K3).

Sadece otizm iizerine degil biitiin engelli, biitiin 6zel ¢ocuklarimiz gelisiminde veya
bakis acim da ¢ok olumlu degisti. Onlara daha ¢ok bir seyler yapmaya c¢alistyorum. Mesela
cok seye gittim ben programlara, engelliler programlsarina gittim. Onlar1 mesela nasil sevgi
sefkat gosterebilecegimizi O6grendim. Onlarin  dislanmayacagmi, dislanmamamiz
gerektigimizi daha iyi 6grendim. Onlarin ilgi ve alakaya daha ¢ok ihtiyaglar1 oldugunu
ogrendim. Onlar1 kesinlikle Gtekilestirmeden, normal bir ¢ocuk gibi bakmayi, hatta daha
giizel bakmay1 daha anlamli bakmay1 6grendim (K4).

Séyle..ee .. bu siiregte benim en biiyiik kazancim sey oldu: insanlar1 tanimak. Yani o
benim i¢in ayr1 bir meziyet. Konugmakla hani oOnyargi olarak degil ama c¢abuk
tantyabiliyorum. karar verebiliyorum. Genelde yiizde 90 dogru ¢ikiyuor. Biz hayatimizda
cok insanla karsilagtigimiz i¢in her tiirlii konuda,egitimde, gittigimiz yerlerde.. Ne kadar
masum, ne kadar yalanci..Bunlar1 anlayabiliyorsunuz konusarak." (K10)

4.3.5.1.3. Yasamin degerinin farkina varma

Yasamin Degerinin Farkina Varma kodu altinda yer alan goriigler 4 alt kod ile
belirtilmistir. Yasam Hakkma Saygi Duyma (f=1), Farkli Bakis Ac¢is1 Kazanma (f=4),
Hayata Bakis Ag¢ismin Gelismesi (f=1), Hayatin Degeriyle Ilgili Diisiincelerde Degisim
(f=1).

Katilimc1 2 bu siirecte yasadigi gelisimlerden birinin yasam hakkina saygi duyma
oldugunu su ifadelerle belirtmistir: “Valla Simdi s6yle anlatayim. Nasil, ne 6grendim? (....)

Yani bu Evrende yasayan biitlin canlilarin eee giiclerine gore, farkliliklarina gore hepsinin
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esit bir sekilde yasam haklar1 oldugunu diisiiniiyorum. Bu ¢ok énemli bir sey yasam hakki.

Yasam hakki ya, bildigin gibi. Parayla pulla alinacak bir sey degil”
Ug katilimer (K1,K2,K4) farkli bakis agis1 kazandiklarini belirtmislerdir:

"Veya bazi seylere sey yapmam, farkli bir bakis, iste..Baskasinin ah vah, tiih miih dedigi
seye ben giiliiyorum. Iste 6rnek vermistim ,bizim ¢ocuk smavda bir puan bir soru yapamadi,

iki puan diistik ald1, bir puan diisiik aldi, karalar baglamiyorum." (K1)

Diisliniin simdi. O adam 60 yasindayken, korgeneralken, biiyiikel¢iykenki giiciinii
diisiiniin, kudretini diigiiniin, Bisey olmadi o adam. Engelli falan filan da degil, sizofreni de
otizm de degil. N’oldu? Yas1 ilerledi, fizik kurallarina gore nasil bebekken, bebek oldu,
dezavantajli bir birey haline geldi. Simdi bu toplumda hep birlikte yasiyoruz. Bu siire¢
hepimiz i¢in birdenbire degisebiliyor, o hale diisebiliyoruz, ona muhtag¢ hale gelebiliyoruz.
Onun i¢in herkesin bu seyde, diizende bir kurallara bagl yasam hakki belirlenmeli. Bu yasam
haklarin1 belirleyici olan iste o devletlerdir. O bizim iist kuruluslarimizdir. iste o demokrasi
dedigindir, su dedigindir, bu dedigindir. Bunlar saglanmali, bunlar parayla pulla olacak isler
de degil. Bunlar1 6grendim. Yani bir otizmli bir baba olarak diinyaya bu agidan bakmay1
ogrendim. (K2)

Evet, manevi analamda dedigim gibi ruhum, manevi olarak, vicdan olarak olgun ve daha
merhametli insan etti bizii. Insanliga bakis acismi, her insana karsi duyarhiligimi
arttirdi.Belki beni mesela bu ¢ocuk olmasa daha azgin, daha boyle sinirli daha merhametsiz
bir insan olabilirdim. Bu ¢ocugumla beraber beni daha merhametli, daha vicdanl bir insan
etti, boyle faydalar1 oldu (K4).

Katilimei 3 hayata bakis agisinin gelismesi ilgili goriislerini su sekilde ifade etmistir:

Kabullenme. Yani sey oldum artik he seyi daha kolay kabulleniyorum ve sey yapiyorum
ee siikretmek gerektigini diigiiniiyorum yani ¢linkii engellilerin de seyi var.. yani X’ten daha
agir ¢ocuklar var. Yani ee cirlgiplak soyunan, digkisini uluorta her yere yapan, stirekli
susmayan, yani 24 saat abartisiz yani hi¢ susmayan g¢ocuklar var. Dolayisiyla ee hani
amiyane tabirle beterin beteri var diyorlar ya.. insan engelli bir bireyle ugrastigi zaman
aslinda ee azla yetinmenin erdeminin farkina variyor. Ciinkii daha koétiisii oluyor, yani
kotiiniin bir sonu yok. Yani beterin gercekten beteri var.

Katilimc1 4 hayatin degeri ile ilgili diisiincelerinde olusan degisimi su sekilde ifade

etmistir:

Hayatin degeri, sagligin 6énemini,saglikli bir birey olmanin ne kadar énemli oldugunu
ogrendim. Saglikli bir evlatlar1 olan bir ebeveynle sagliksiz demiyim de yani 6zel bir cocugu
olan bir ebeveyn arasindaki farki 6grendim. Giiglii olan yanlari, giiglii olmayan yanlarini
ogrendim.
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4.3.5.1.4. Yeni seceneklerin fark edilmesi

Ug katilmer (K4,K6,K9) yeni insanlarla tanisma, yeni secenekler fark etme ile ilgili
goriisleri “yeni segeneklerin fark edilmesi” olarak kodlanmistir. Katilimcilarin ifadeleri

sOyledir:

Mesela yeni insanlarla tanistim. Ne oldu, biitiin 6zel ¢ocuk sahibi ebeveynlerle tanistim.
Yeni rol olarak da soyle. Onlara nasil biitlin engelli bireylerimize nasil yaklagsmamiz
gerektigini onlari viicut dilini, jest ve mimiklerini 6grendim. Onlara kars1 benim {islubumu,
nasil konusmam gerektigini 6grendim. Ee boyle... (K4)

Iste cocugumuz ilkokuldayken biz bu durumu gérerek ve diger ailelerle de
tanistigimizda, rehabilitasyona da devam etti ¢linkii X, bagka ailelerle de 6zel egitim
kurumuna da devam etti 6zel bir 6zel egitim kurumuna, oradaki aileleri de gordiikce her
smiftan her diizeyde ¢ocugun ailesini de gordiikge biz biiylik eksikliklerin oldugunu fark
ettik. Esimle birlikte ve sivil toplum orgiitlerine dahil olma, onlarla birlikte ¢aligma yolunu
sectik. Eee ben ondan aldim bayragi diyim, devam ettirmek anlaminda tekrar dernek ve
federasyon ¢aligmalarina ben de girdim (K6).

Rehabilitasyon merkezine gittiginde orada tabii ki farkl ailelerle de tanisiyoruz. Yeni
gelmis olanlar olabiliyor. Ve orada da hani baz1 etkinlikler olabiliyor, onlara hani katilmak
ister misiniz diye soruyorlar. Onlara katilabiliyorsunuz. Tabi bu benim i¢im birazcik daha
sey isim yogun oldugundan dolay1 ¢cok fazla olmuyor. Ama oldugu zaman da kabul ediyoruz
yani. Yapmaya ¢alistyoruz (K9).

4.3.5.1.5. Inang sistemi ve manevi alanda degisimler

Ug katilmer ( K2,K3,K7) manevi alanda yasadiklar1 gelisimi su ifadelerle dile

getirmislerdir:

"Manevi anlamda daha sabirli, daha diinya insani, daha hosgoriilii, daha sey tepeden
bazi olaylara bakabilen bir insan oldum ama e i¢imizde devamli bir sey var yani nasil

diyeyim, bir rahatlama hissinin olmayis1." (K2)

Manevi anlamda, Tanr1 meselesi daha da ¢ikmaza girdi. Yani sey diyorsunuz iste, Tanr1
varsa bunu niye yaratt1? Iste klasik seyler. Ee dinsel anlamda ciinkii otizmlilerde Tanr1 bilinci
yok diye biliyoruz. Belki de onlar biliyor, biz bilmiyoruz. Ee dolayisiyla spiritiiel konular
biraz daha karmasaya girdi. Yani eskiden ¢6zliimii aradigimiz spiritiiel meseleler otizmden
sonra daha da karmasik hale geldi. Dolayisiyla bu konuda biraz seyimdir ben.
Belirlenilmezcilik safthasma geldim. Yani dolayisiyla eskiden her sorunun yanitin1 arardim
simdi artik her sorunun yanitinin var olmasi gerektigini diisiinmiiyorum. Ciinkii gerek yok
yani Oyle bir sey yok. Bazi seylerin cevabim bilmesek de olur. O noktaya geldim. Yani
maneviyatta oyle bir sey katt1 bana (K3).

Vallahi simdi bazen insanlar eger ki diyor ki bu Allah'tan gelen bir seydir diyor. Biz
bunu diyor kabul etmemiz lazim diyor. Evet dogru Allah'tan bu gelen bir seyi Allah sana
akil vermis. Bana Allah'n hizmet etmenin kurallar1 var. Inangli bir insansan yerine
getiriyorsun. Ama diyor ki sen maneviyatindan bozmayacaksin eger bana inaniyorsan. Bu
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cocuk bdyle oldu diye bu zamana kadar bu yasa kadar tedavi olmamaissa, hala diizelmemisse
maneviyatimda bir bozukluk ben kendimde gérmedim. Bana akil vermis ilim vermis egitim
vermis bu yolda git diye sen bunlar1 da kullanmiyorsan yani simdi bilmiyorum yani ben
maneviyati bu igte fazla tebelles etmek istemiyorum. Yani o ayr1 bir konu bu ayri bir konu.
Yine inancin kaybetmiyorum her seyde bir hayir vardir diyorum. Biz bunu yasayacakmisiz,
bunda da bir hayir vardir diyorum. Kendimi mutlu ediyorum maneviyat olarak (K7).

4.3.5.2. Cocuk yetigtirme siirecinde ogrenilen en kiymetli sey

Katilimcilarin otizmli bir ¢ocuk yetistirme siirecinde 6grendikleri en kiymetli sey ile
ilgiligoriisler bu baslik altinda toplanmistir. Bu baslik altindaki katilmer goriisleri 4 kod ile
belirtilmistir: Sabir ( £=1), Baba-Ogul Iliskisi (f=2),1yi Bir Egitimci Olma (f=1),Sevginin

Onemini Anlama (f=3=).
Katilimcilarin ifadelerinden bazilar1 sdyledir:

"Sabir,.net. Tek cevap veriyorum size. Sabir oldu. Yani tek cevap versem yeter
mi?Sabir. Sabir.. Ben zaten sabirli bir insandim ama yani simdiki sabrimin onda biri vardi

eskiden." (K5)

"Baba-ogul iliskisi.ya o ... Cilinkii her sey bizim iliskimizde karsilikli.o bir seyleri elde

edebilmek i¢in iste o zaman sizi kullanmaya ¢aligiyor.iste yanasiyor, dpiiyor falan." (K10)
“Cocukta daha iyi ilgi ve alaka, zaman geg¢irmek insan1 daha mutlu ediyor." (K8)

Vallahi iyi bir egitimec1 olduk.O kurumsal egitimlerde sertifikali degiliz, diplomali
degiliz ama onlarn kadar bir egitimci olduk. Simdi en kiymetli hem ¢ocugumda hem benim
egitim konusunda iyi bir egitimci oldugumu anladim, en kiymetli benim igin. (...) simdi bu
cocuklarla mesela ailelerle goriistiiglimiizde gocuklarinin davranig sekillerini, ailelerin de
davranis sekillerin, gordiigiim zaman, ben kendime iyi bir yol se¢cmisim. Farkli bir yol
se¢misim. Hem ¢ocugun gelisimi hem de benim karekterim olarak belirtmigim.. O benim
icin en kiymetli oldu hayatimda. Bunu bana X kazandirdi dedim (K7).

"Ne olursa olsun insanlar1 sevmeyi 6greniyorsunuz. Duygulariniz daha degisiyor, daha

iliman yaklasiyorsunuz her seye” (K10)

Aaa hocam en kiymetlisi Bence su. X'e hi¢bir zaman i¢in bir baba olarak, bir anne olarak
kotii olan bir seyi aksettirmedik. Hep ona iyi, iyi olmay1i, iyi davranmayi iyiligi 6grettik. Yani
bunu da yaparken en 6nemli sey sevginin basarabilecegini diistinmek. Ciinkii eger ki bir sey
sevgiyle yapiyorsaniz severek yapiyorsaniz ve ona sevgiyi asiliyorsaniz o zaman ¢ok daha
farkli oldugunu gordiik(...) Hani en degerli seyin de o oldugunu diisiiniiyorum. Sevmek.
Cocuga da o sevgiyi Ogretebilmek. Ciinkii eger ki yapamadigindan dolay1 kizarsaniz
beceremediginden dolay1 kizarsaniz eger ki onun bu durumundan dolay1 ona sizarsaniz bu
sefer ondan alacaginiz sey kizginlik olacaktir. Ama eger ki sevgiyi 6gretirseniz daha dogrusu
ona da sevmeyi Ogretirseniz, ¢ok onemli ¢linkii 6gretmeniz gerekiyor. O zaman ondan
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alacaginiz sey sevgi olur. Gergekten de bu boyle. En 6nemli sey o. Ciinkii ¢ocuk
yetistiriyorsunuz. Ozel bir cocuk yetistiriyorsunuz. mutlaka ki bir gocuk anneyi babay1 sever.
Ama 6zel ¢ocuklarda durum kismen biraz daha farkli. O yiizden de onlara ne kadar ¢ok sevgi
gosterirseniz gercekten de alacagimiz sey sevgi oluyor. Bence en dnemli sey sevgi (K9).

“Sevginin giicii.. En giizel, en 6nemli sey" (K3)

Planlarini Otizmli Cocuga Gore Yapmak Zorunda Olmak

Sosyal Hayattan Uzaklasma
Lorluklar Karsisinda Giiclenme

Sekil 4. 23. Otizmin Etkileri Temasina Ait Kod Bulutu

Otizmin Etkileri temasina ait kod bulutu incelendiginde, en ¢ok katilimc1 goriisiiniin yer

ald1g1 kodun “Kronik Uziintii” oldugu goriilmektedir.
4.4. Otizmle Tlgili Yapilanlar

“Otizmli ¢ocugu olan babalarin, otizmli ¢ocuk sahibi olmakla ilgili yasadiklari
giicliiklerle bas etme siireclerine iligkin goriisleri ve bunlara iliskin onerileri nelerdir?”
aragtirma sorusuna iliskin katilmei goriisleri “Otizmle Ilgili Yapilanlar” temasi altinda

aciklanmaktadir. Katilimei goriisleri 2 baslik altinda toplanmaistir:
1.Bas Etme ve Destekler
2.Hizmetler
4.4.1. Bas etme ve destekler

Katilimcilarin bas etme deneyimleriyle ve destekleriyle ilgili goriisleri 3 kod ile

belirtilmistir:Destekler (f=45), bas etme (f=44), bas etme yontemlerindeki degisimler (f=6).
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4.4.1.1. Destekler

Katilimcilarin detstekler ile ilgili goriisleri iki alt kod ile belirtilmistir: Alinan Destekler

(f=27) , Ihtiya¢ Duyulan Destekler (f=8).
Alinan Destekler

Katilimcilarin aldiklar1 destekler su basliklarla belirtilmistir: Aile ve Es (f=8), Sosyal
Cevre (f=3),Sosyal Medya (f=5),Uzmanlar (f=7),

Aile/Es

Yedi katilimer’'nin  (K1,K2,K3,K4,K7,K9,K10) aldiklar1 desteklerle ilgili goriisleri

“aile -es” baslig1 altinda verilmistir (f=8). Katilimcilarin goriislerinden bazilar1 soyledir:
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(Gl Alinan Destekler (27)

ihtiyag Duyulan /4
Destekler (18) \ @]

Destekler
(Gl
Kullamlan Bas Etme
Yontemleri (36) ‘\
J ] a
] Bag Etme Bas Etme ve
Faydali Olan Bas Etme Destekler
Yontemleri (8)
G )= ]
Olumlu Degisimler (3) Basetme Yontemlerinde
/ Degisimler
(Cn
{letisim Becerilerini
Gelistirmek (1)
]
Soruna Odaklanmak (2)
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]
Kurumlarin (,Joc:uklaf;%I Sermaye
Denetimsizligi (2
enetimsizligi (2) Olarak Gérmeleri (2)
(Gl ]
Yetersiz Yararsiz (4) .
. STKlar Hakkindaki
@] Diigiinceler(3)
Kurumlarla Tlgili ]

Diisiinceler

/ Saghk Hizmetleri (1)

]
Otizmle ilgili Yapilanlar Rtkili Ofan Destek ve @]
/ Hizmetler Egitim Hizmetleri ve
Sosyal Destekler (11
- Y (1)
Hizmetler

(G|
/’ Sorun Yagamama (6)
(G|

Hizmetlere Eris,imde\.
Yasananlar €]

a—
] 4//@\*5 Egitim ile CHl o Sorun Yasama (12)

flgili Diisiinceler @]

Ozel Egitimin Yetersiz giti
Olusu (3) Hizmetlerden
Yararlanamama (2)
]
Medikal Tedavi (2)

] ] @]
Egitimeiler (7) Yitksek Ucretler (5) \ ' A jternatif Tedaviler (2)
(Gl
Ozel Egitim (4) e]
Egitimde Ailenin Roli

3

Sekil 4. 24. Otizmle Ilgili Yapilanlar Temasina Ait Kod- Alt Kod Model
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Tablo 4. 19. Otizmle Ilgili Yapilanlar Temasina Ait Tablo

Tema Kategori Kod f Katilimcilar
Bas Etme ve Destekler 45 KI1,K2,K3,K4,K5
Destekler K6,K7,K8 K9,K10
Bas Etme 44 KI1,K2,K3,K4,K5
k= K6,K7,K8,K9,K10
g Bas Etme Y6ntemlerindeki 6 K2K4,K5K6
TE& Degisimler K7,K10
> Hizmetler Etkili Olan Destek ve 12 KI1,K3,K4,K5,K6
%o Hizmetler K7,K8,K9.K10
= Hizmetlere Erisimde 20 KI1,K2,K3,K4,K5
ié Yasananlar . K6,K7,K8,K9,K10
s Tedavi ve Egitim Ile Ilgili 28 KI1,K2,K3,K5
o Diisiinceler
Kurumlarla Ilgili Diisiinceler 11 KI1,K2,K3,K4,K5K10
Goriiglerin Toplami 126

"(...) Iste kaymvalidemiz var destek. O da bizimle birlikte yasiyor. Yani aksam
Oniimiize bir tas ¢orba koymasi bsle biiyiik bir sey, avantaj.Destek, veya iste .. ama herkes

tabi bu destege sahip degil. Onemli bir destek. Onemli, ¢ok énemli bir destek." (K1)

"Mesela simdi ...’nin  (katilimcinin esi) hayatimiza girmesi bile benim i¢in biiyik ..

yoksa yok olurduk biz." (K2)

Bizden ¢ok sey gotiirdii. Yani ee babaannesi yani benim anne tarafimdan biraz toplu
paralar geldi, bir yerlerden sey oldu. Sadece babaanneden ekstra bir yardim oldu.
Kizkardesimin manevi destegi oldu. Zaman zaman o sey buldu, ¢ocuk konusunda iste gocuk
psikiyatristleri buldu. Ee onun disinda sey gormedik, yani 6yle bir destek gérmedik (K3).

“Ara ara insan karamsarliga diisebiliyor ama ben bu karamsarliklarimi yenmek icin de
elimden geldigi kadar, iste Isik hanim (esi) da bu konular1 bazen siirekli konusuyoruz. En

biiyiik destek¢im"(K9)

E yani daha aileydi destek aldigimiz. iste esimin ailesi ¢ok yardime1 oldu bakiminda. E
genelde onlar hep baktilar X’e.. Onlarin destegi cok oldu. Ya. Benim ailem biraz daha uzakti.
Genelde Ya en yakin aldigimiz kisiler hep aileleriydi iste. ablasi ya annesi, babasi.
Buralardan ¢ok destek aldik biz genelde (K 10).

Sosyal Cevre
Bir katilime1 (K7) sosyal ¢evresinin destegini ii¢ goriis ile ifade etmistir (f=3):

Is yeri yabanc1 sektor oldugu i¢in, ben ¢alisma alaninda bu cocugumun sikintilarini dnce
dile getiremedim. Isime devamli odaklanmaya ¢alistm ama hep kafamda, siirekli mesgul
etti. Fark etmis bizim miidiirimiiz. Beni fark etmis hal ve hareketlerimden. (...). Allah raz
olsun. Bugiin hala devam ediyoruz. Ee el att1 konuya. Biitiin raporlarimi istedi ¢ocukla ilgili.
Hangi tanilar konulmus ¢ocukla ilgili, neler yapilmasi gerekir. Hep bunlar1 Amerika’ya gitti
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kendisi, seyahatlerinde. Is amaciyla, is sirket ile. Sirket sahiplerinin de oradaki
diisiinceleriyle beraber bu ¢ocuga bir yardim olusturalim dediler.(K7).

Ikinci asama biraz 6nce de bahsettigim gibi insanlar varlik durumlari iyi oldugu zaman
herkes senin yaninda oluyor. ama ne zaman ailende bir sikintilar ya da farkli durumlar
yasandig1 zaman etrafinda kimse kalmiyor. Onlardan bir hayir geldigini sanmadigimiz igin
olmayacagi i¢in bizim, bizim adimiza ¢alisan kim olabilir? Duyarh insanlar, onlarin igine
girdigimiz zaman zaten ‘herkes bizden’ dersin nefes alirisin. Hayatin da daha rahat olur. O
zaman da bu durumlar1 daha gogiislersin, daha kuvvetli olursun. Ayakta kalabilirsin. Onarla
iliski kurmak iyi olur. Oyle yapiyoruz (K7).

Sosyal medya

Bes katilimcr (K1,K2,K4,K5,K7) sosyal medyayr destek almak i¢in kullandiklarini
belirtmistir (f=5):

Soyle bir sey. Diyorum ki iste cocuk psikiyatristi dnereceginiz birisi var m1 ? Bir siirii
cocuk psikiyatristi var. Ama otizmli gocugu tantyan gocuk psikiyatristi ¢ok az. Veya ¢ocukla
ilgili dis problemi var. Bir siirii dis doktoru var, ama bizim ¢ocuklarimizla ilgilenenler iig-
bes kisi. Veya iste bilmem herhangibir rahatsizlik. Bu anlamda yaziyorsunuz gruplarimiz var
iste ben sana dedim ya sana babalarin telefonunu verecegim, Iste grubumuz var. O anlamda
destek aliyoruz tabii, birbirimize destek oluyoruz. Ya biz bir aileyiz o zaman. O sekilde. Iste
Ogretmen artyor diyelim ki yasam kogu ariyor, yaziyor arkadasimiz, evet ben diyorum ki
Asli Hanimi taniyorum diyorum. Veya bir Asli Hanima sorayim siz eger calismayi
diisiiniirse, irtibatlandirtyoruz.. Bu sekilde destek veriliyor (K1).

Sosyal medyada aileler var mesela otizmli ¢ocuk aileleri var. Onlarla her zaman irtibat
halinde olarak mesela, ki oluyoruz da zaten. Sosyal bizim facebook sayfalarimiz var, twiter
sayfalarimiz var. Bunlardan bilgi alis-verisi yapiyoruz. Onlardan degisik metodlar
O0greniyoruz. Mesela ¢ocugun iste agliyorsa ne yapmamiz laizm? Digari istiyorsa ne
yapmamiz lazim?Bir parka gititigimiz zaman ne yapmamiz lazim? Onlar1 6grenip bilgi alig-
verisi yapiyoruz, tecriibe ediniyoruz. Bunlar faydali oluyor (K4).

“Ara ara kullandim. ara ara kullandim, evet. esim ¢ok kullandi. O daha ¢ok kulland1
benden. Ara ara kullandim evet. Twitterda yardimci olanlar, Facebook filan.. Arkadaslar

veyahut bazi1 egitimcilereden, soru-cevap seklinde, birkag¢ yerden aldim destek." (K5)
Uzmanlar

Yedi katilimer (K1,K4,K6,K7,K8,K9,K10) uzmnalardan aldiklar1 destekllerle ilgili
goriis bildirmistir (£=7):

Ee destek iste bir 6gretmenimiz var 6gretmenlerimiz oldu yani X sonugcta onlar da iste
X’le bir zaman gegiriyorlar, egitim yaptyor. Ornegin bugiin sabahtan aksama kadar galigan
bir 6gretmenimiz var.O énemli bir destek Ya ¢linkii neden, gdziimiiz arkada degil, ee o X’in
egitimlerini takip ediyor, X’le okula gidiyor, X’le giriyor okuldaki dersleri evde sey yapiyor,
ylizmeye gidiyor, rehabilitasyona gidiyor, yerine gore oturup kafeye gidip c¢ay kahve
iciyorlar, yasam kocgu gibi, egitimci, yasamkogu, agabey, destek (K1).
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Ozel egitim 6gretmenlerinden ve yasam kogu dedigimiz spor egitmenlerinden destek
aldik. tabi onlar profesyonel ¢alisan insanlardi bu alanda . ama hizmetlerini simdi uzun yillar
da gecse onlarin yaptiklarini basarilarini taktir ediyoruz. onlar bizim hayatimiza iyi ki
girmisler (K6).

"Psikologlardan, pedagoglardan destek aliyorduk tabii. O da onlarin seyi. Belli bir siire
sonra artik her seyin egitimle diizelebilecegine kanaat getirdikten sonra egitim iizerine
gidiyoruz." (K8)

Vallahi en biiyiik destek bir kere soyle bir sey var. Ozel egitim hocamiz. Evet.Vallahi
en biiyiik destek bir kere soyle bir sey var . X'in biitiin o ¢ocuklugundan beri olan hayati
icerisindeki destegi ¢ok yiiksek oldu. Aslinda 6gretmenimiz hem X'i egitirken aslinda bir
taraftan bizi de egitti. Fazladan bize bile egitim verdi. Yani bu bizim i¢in ¢ok énemliydi. ....

Hoca'min biiytik destekleri oldu. Bu konuyla ilgili. Kendisine ona da ¢ok saygi duyuyorum.
Hem X'e hem de bize aslinda bir taraftan destekleri oldu..(K9).

Kurumlar ve diger aileler

Ug katilmer (K4,K9,K10) kurumlardan ve diger ailelerden aldiklar1 destekleri dile
getirmiglerdir (f=4):

"Kurumlardan 1 belediyeden otizmli ¢ocuklara yonelik spor faaliyetleri ve yapan
birimler vardi, spor merkezleri vardi. Onlardan yardim aldim. Ee rehabilitasyon merkezi

zaten ara sira ziyaret ederim, onlardan destek aldim." (K4)

Yeni yeni olusumlar oluyor hani derneklerdi. Iste bilgi alabileceginiz
yonlendirilebileceginiz, yeni yeni olusan bir birliktelikler oluyor Artik. giizel ¢oziimler
uretilebiliyor orada yardimlar oluyor iste. Hani her tiirlii konunuzda destek oluyor, sizi
yonlendirenler oluyor (K10).

Ihtiya¢ duyulan destekler

Katilimcilarin ihtiyag duyduklar desteklerle ilgili goriigleri 8 baslik altinda verilmistir:
Golge Ogretmen (f=1), Sosyal Hizmet (f=1), Bakim ve Sosyal Hayat (f=3), Maddi Destek
(f=3), Pozitif Ayrimcilikla {1gili Kurallar Konulmasi (f=2), Sosyal Destek (£=2), Aile Egitimi
(f=2), Psikolojik Destek (f=4).

Katilimcr 10 ihtiya¢ duyulan desteklerin golge dgretmen ve sosyal hizmet oldugunu

belirtmistir:

"Ya bence bir kere sey olmasi gerekiyor, devletin bir adim atip bu tarz cocuklarda bir
golge 6gretmen destegi. O inanilmaz derecede her seyin, yani ylizde elli bir yiizde elli besi

gibi bir golge 6gretmen atanmasi. "
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Sunu da sonradan 6grendik biz yani sinav kabuliine girmeden Bir ay once. bu tarz
cocuklar tek basina., Ayr1 odalarda gdzetmen esliginde iiniversite sinavina girebiliyorlar
basvurdugunuz zaman OSYM'ye. bunu biz sonradan 6grendik. (...) Birinin bdyle bir sey
diizenlemesini boyle. Hani otizmle ilgili? Iste okuldaki. Seylere faydalanabilecegi bilgiler
atiyorum. B plani ne bileyim iste bireysel olarak tek basina smnava girebilecek. Bunlarin
dokiiman halinde bir bilgisayarda olmasm. Ciinkii artik herkes bilgisayar kullanabiliyor.
Otizm dedigi zaman otizmli haklar1. Oyle bir sey olmasini isterdim. Ciinkii biz hala bile
yastyoruz bazi seyleri. Sonradan 6greniyoruz.

Ug katilimer (K7,K8,K9) bakim ve sosyal hayat ile ilgili desteklere olan ihtiyaci

belirtmiglerdir:

Simdi il yani ben hi¢ mi bir yerde igsim olmayacak? Hi¢c mi hasta olmayacagiz
biz? simdi biz ee bolgemizdeki ister belediyeler olsun ister kaymakamlik olsun, iste devlet
kanalinda farkli yerler olsun ister farkli kisiler olsun hep sunu séyliiyoruz, her toplantida, her
alanda.. Bu insanlar nefes almasi gerekiyor biraz. Yani biraz nefes almasi lazim. Giindiiz
bakim evlerinin acilen bizim hayatimiza ge¢mesi lazim. bu ¢ocuklar1 orada yasanabilecek,
giiniibirlik koyabilecek yerleimiz olmasi lazim. Ya biz o zaman deriz ki "bu hayatta biz de
variz" diyecegiz yani. Yani bu yasamda biz de variz diyecegiz ama bdyle bir sey olmadigi
zaman bu ylikle nereye kadar gidecek? Ne kadar dayanacak bu aileler? ¢Cnkii yani biz de
yasamak istiyoruz ya.. Umarim yetkili insanlara biz bunu, bizim adimiza ¢alisan
kurumlarimiz var ee dostlarimiz var, arkadaslarimiz var. Can-1 goniilden ugrasiyorlar,
umarim seslerimizi ciddiye alirlar yani biz de bir nefes aliriz artik (K7).

X’in ergenlik dénemini basit bir sekilde atlatirsak ona bir bakici ya da sey gibi yardimcei
gibi ..Biraz daha zaman gegirirse biraz daha zamanim sey olur. Biraz islerimi daha sey
yapabilirim. Ama su siirecte birkac ay daha x’le kendim bizzat zaman ge¢irecegim. Ondan
sonra bir yardime1 alarak onunla devam etmesi benim biraz daha yiikiimii hafifletir (K8).

Ug katilimer (K3,K5,K9)maddi destek ile ilgili goriislerini dile getirmistir:

Yani evde bakim maasi baz1 kriterler var yani ben otizmlilere yani otizmli evlat sahibi
olan anne ve babalara devletin ekstra maddi yardimda bulunmasi gerektigini diisliniiyorum.
Bu paranin da yeterli oldugunu da diistinmiiyorum. Yani devletin..yani ben olaya biraz maddi
boyutlu bakiyorum. Ciinkii para hayati kolaylastiran bir ara¢ . Yani daha ¢ok para olsaydi
X’e daha ¢ok zaman ayirirdim (K3).

“Hepsi olabilir. Ekonomik iki katina c¢ikabilir. Devletin verdigi destek iki katina
cikabilir. Ders sayist artabilir." (K5)

Hani iste maddi destek. onlar mutlaka alinmali. Ondan sonra mutlaka alinmali zaten ben
bunu bir yerde dergide de mi okudum, internette mi okudum bilmiyorum ama
Amerika'daydi. Bir aragtirma yapmaiglar. Cok biiyiik bir rakam ¢ikmis bir otizmli bir gocugun
en ufak yasindan bir yani elli yaslarma kadar gecen bir donem igerisinde ¢ok biiyilik bir
bedeller 6denmesi gerekiyor. Yani bu aslinda hani bir ailenin orta diizeyde bir ailenin
karsilayabilecegi bir rakam degil. Ulkemizde zor (K9).

Katilimei 2 pozitif ayrimeilikla ilgili kurallar konulmasi ile ilgili goriislerini belirtmistir:
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Co6ziim bizim nasil hissedip hissetmemesinin konusu degil. Ciinkii bizim bi &yle bir
paralellik yok ki. Bu boyle, karsindaki toplum boyle, boyle davraniyor sana. Seni tek basina,
cocukla beraber onu fiziksel ve ruhsal anlamda degistirme sansin yok. Kendini orada iyi
hissetmeyle de bu is coziilecek bir olay degil. (...)Yaptirim olmasi lazim. Yani ii bir
toplumda engellilerle ilgili disaridaki hayatimizda devlet tarafindan kati kurallar ve
yaptirimlar olmasi lazim. Biri bilmeli ki, ben otizmli bir birey ya da engelli bir bireyle ilgili
bu pozitif ayrimciligi yapmadigim takdirde basim belaya girer. Bu ¢ok tehlikeli bir istir, ben
bunu yapmadigim zaman biri tepeme biner. Biri beni sikayet ederse su olur demesi lazim.
Tiirkiye’de hala o eksiklik var, savcisinin da hala kafa yapisi, mantik yapisi bu, hakiminin
de bu, hastanedeki hekimin de bu, disaridaki herkesin de bu. Bunu kirmamiz lazim.

Iki katilimer (K7,K9) sosyal desteklere duyulan ihtiyactan bahsetmistir:

Bana su anda sosyal destek lazim. X mutlu oldugu i¢in biz de mutlu oluyoruz. Yani bu
sosyal desteklerin hayatimizda ¢ok yani genis yelpazede olmasi lazim. yani oturdugun yerel
olarak belediyeler olsun, devletin sunmus oldugu olsun ,vakiflarin olsun, deneklerin olsun.
bu cocuklarin en ¢ok sosyal alanlar ¢ok daha boyle rahatlatiyor ve aileyi de igerisinde
rahatlatiyor. Yas ilerledik¢e daha ¢ok ihtiyact oluyor bu ¢ocuklarin buna. X bunu istemeye
basladi. Yasindan dolayi. Yani egitimden fazla bunu istemeye basladi. Yani beni
gezdirin,bana boyle renkli diinyalar. onu mutlu ediyor, motive olmasina neden oluyor.
ingallah bunlar olur da ¢ocugumuz da daha mutlu olmasina. Ben en ¢ok onu istiyorum (K7).

“...Hem de yasam liderligi ve bu spor. Yani bu g¢ocuklar i¢cin ger¢ekten de cok
onemli.(...) Hepsi. bence hepsi hocam. Hani spor da iste maddi destek. bnlar mutlaka

alinmali.” (K9)
Katilimci 4 aile egitimi destegi ile ilgili goriislerini bildirmistir:

"Su andaki mesela sehirlerimizde yasayan insanlarimizin, otizmden biraz daha mesela
bilingli olan insanlarimizin, ebeveynlerimizin ee dogru bir egitim vermeleri
lazim.Cocuklarini, nasil rehabilitasyon merkezlerinde hocalari egitim veriyorsa bunlari evde
nasil devam edebiliriz, nasil anne babalar yarim kalan egitimi.. Ciinkii iki saatlik egitim
yetmez, yetmez yani. Simdi agik sdylemek gerekirse..bu konuda bizim iyi bir egitime tabi
tutulmamiz lazim. Iyi destek olmamaiz lazim."

"Ee otizmli ¢ocuklarin ailelerini 1 seminerlerle egitim verilmesi lazim. Cocuklariyla
basedebilme adina. Ciinkii sadece egitimli, egitim almis, bu isi bilebilen, otizmli gocuk
babalari-anneleri yok. Hi¢ egitim almamis ve ne yapacagini bilmeyen ve gergekten,
“rehabilitasyon merkezleri var mi1” diyen, bilmeyen c¢ocuk anne ve babalar
vardir.Kdylerimizde vardir mutlaka. Bunlarin dogru tespit edilmesi lazim."

Ug katilimei psikolojik destek ihtiyacini dile getirmistir:
"Dedigim gibi u grup terapileri olsa, yani otizmli anne ve babalar1 bir araya getirip,

¢linkii bu bir sinerji yaratiyor yani. Sizin bilmediginiz bir seyi bagka bir veliden

Ogrenebiliyorsunuz." (K3)
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"Ama otizmli ailelere yonelik egitim konusunda Tiirkiye’de bir bosluk oldugunu
diisiiniiyorum yani. Kimse dyle bir sey yok. Oyle bir devlet politikas1 yok. Yani otizmli
aileleri toplayip da siyasi maksatla sov yapmak disinda Oyle bir grup terapisi falan
uygulandigini ben daha gérmedim. Varsa da ben bilmiyorum. Yani otizmli ailelerin de bir

seye ihtiyaci var rehabilitasyona ihtiyaci var." (K3)
"Ya psikolojik olarak destek almamiz lazim." (K4)

Psikolojik destek de verebilir de psikolojik destekte yani herhangi bir ekonomik
durumun karsilanmas1 benim sey yapmaya seyim yok haddim yok. istemeye.Ben uygun bir
sey olursa gidilebilir diye diigiiniiyorum. Uygun olmasi agisindan. Verilebilir. Ben de iicretini
veririm. Seans1 uygun bir destek verse aile sosyal iste bakanliklar veya saglik bakanligina
bagli bir kurum da olabilir. Gidilebilir yani. Devlet kurumu diye yani. 500 degil de 200 olsun,
gidilebilir. Anlatabiliyor muyum ? Bu tip destekler verilirse ben niye gitmeyeyim, giderim,
gidebilirim. Yani ihtiyacim olmasa da gidebilirim. Gitme zamani gelirse bile gidebilirim
yani. (...) Yaparim yani, yeter ki versin yani. Nerde o devlet.. ne diyeyim.. (K5)

4.4.1.2. Bas etme

Katilimcilarin bag etme ile ilgil goriisleri iki alt kod ile belirtilmistir: “Kullanilan Bag
Etme Yontemleri (f=36), Faydali Olan Bas etme Yontemleri (f=8). Bas etme yontemleri ile
ilgili kod haritas1 sekil 4.25’te verilmistir.

4.4.1.2.1. Kullanilan bas etme yontemleri

Kullanilan bas etme yontemleri bashigi altindaki 29 katilimer gortisti 4 alt bashk ile
belirtilmistir: Biligsel (f=19), Soruna Yo6nelme (f=10), Ka¢inma (f=4), Destek Arama (f=3).

Biligsel

Biligsel bashigi altindaki bas etme yontemleri “kendi kendine destek (f=10), Dini bas
etme (f=6), Olumlu Olana Odaklanma (f=3) olarak gruplanmstir:

Bes katilimc1r (K2,K4,K7,K9,K10)kendi kendilerine destek olduklarini ifade

etmislerdir:
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Yani yok yine kendi kendinesin. Kendi kendine kiyaslama yapiyorsun. Iste diyorsun ki
simdi kendini salarsan, birakirsan bu igin sonu daha kétii olur, diyorsun. Yani bir bagka bir
seyin, dert edilmeyecek bir sey oldugunu kuruyorsun. Daha biiyiik dertler de vardir diyorsun.
Iste mesela gecenin saat {igiinde sunu yapti, biiyiik bir olay. E napicaksin sdyle diisiiniiyorum.
Ne bunun sonu ? Iste bir yardan asagiya diistiin. Bir dala tutundun. Kendimi &yle
hissediyorum gece bazen. O dala tutundun, kimse de yok yaninda. Dal kirildim, kirillacagim
diyor. Birakirsan kendini asagiya parcalanacaksin. E o zaman bu gece birak kendini asagiya

diyorum kendi kendime. Ya da miicadele et, oradan bir tik bir yere ¢ikarsan sonra daha
tekrar bir yerlere gitme sansin var, Boyle geciyor. Boyle atliyorsun seyleri (K2).

"Yani n iizlildiiglin zaman degismeyecegini biliyorsun. Yani sen kafani vurdugun,
kendini yere atsan da bir sey degismeyecek ki. bu ¢ocuk gene senin ¢ocugun olacak. veya
sen {iziildiiglin zaman bu gocuk iyilesecek anlamina da gelmiyor." (K4)

Sonugta baktik ki yani biz bdyle yaparsak biz yikima, kendimizi yikarsak bu ¢ocuk daha
cok yikilacak. bu is hi¢ yiirimiycek. Ayakta durmamiz lazim, saglikli olmamiz lazim ki bu
bilmiyoruz. (K7).

cocuk da yani iyi bakilsin, iyi egitilsin. Gidebildigi kadar gidecek. Artik bizim bir yerde
tilkkenecegiz, artik Allahin takdiri yani. Artik ondan sonra hayat onu nereye siiriikleyecek

Bir kere sabirli olmaya calisiyoruz hocam her seyden once. Yasadigimiz zorluklarla
ilgili. Olaym gesitli zorluklar1 var. Yalnizca tek bi taraf degil yani X ile iste hayati bir taraftan

paylasirken giizel yanlar varsa bazen zorluklar da olabiliyor. Yorgunlugumuzu mutlaka

atmaya calistyoruz. Ister esim olsun ister ben olayim. Bazen ndbetlese dinlenmeye
calisiyoruz. (...) Kendi kendimize iste esim biraz bana destek veriyor. Biri iste moralize
etmeye calisiyor. Ben onu moralize etmeye ¢alisiyorum (K9).

146
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Hayat igerisinde bazen sunu disiiniiriim: yani bir insan yani dogup biiyliylip iste bir
yerlere geldigin zaman bile hani bir rahatsizlik gecirip sakat bir halde de gelebiliyor veya
iste bunu bir profesor de olabiliyor, bir doktor da egitmen de olabiliyor. simdi bu bir
rahatsizlik ama bunu X biraz erken yasta yasadi. (...) Bunu normal bir siire¢ igerisinde
yasayan bi ¢ocuk bile yarin 6biir giin bir sey oldugunda bir rahatsizlik oldugunda
tiniversitede veya iste avukat olsa dahi gecirip de baska sekilde rahatsizliktan dolay1 farkli
nedenlerden dolay1 da hayatini bir kesintiye ugrayabilir (K9).

“Genelde hep kendimi dinlerim. Dogruyu bulmaya calisirim. Bir adim geri ¢ekmeyi
ogrendim kendimi. Bir adim geriden bakabiliyorum her seye. Giizel duygular oluyor genelde

kontrol edebiliyorum kendimi”(K10).
Dort katilimei ( K2,K4,K7,K9) dini bas etme ile ilgili goriislerini ifade etmistir:

Mesela simdi ... nin hayatimiza girmesi bile benim i¢in biiyiik .. yoksa yok olurduk biz.
40 derece atesi ¢ikmus iki tane erkek evde. Ilaglarimizi igirecek bir insan yoktu, bir yerde
bazen seydir, hani dyle pek ee dini inan¢larim hurafe boyutunda ya da boyle kadercilik
boyutunda sekilsel anlamda degildir. Tanrtya inanirim, o kadar o sagma sapan o seylere
inanmam. Ama bazen diyorum ki bize yardim etti Tanr1. Yardim ettigi i¢in o geldi diyorum
bazen. Bazen iste bdyle ¢ikiyorsun seye, diize. (K2)

Ciinkii evde seni bekleyen ve sana ihtiyaci olan bir ¢ocuk var. I onlar olumsuz yonde
etkiliyor. Ama su bir ger¢cek ama higbir sey ¢ocugumdan daha degerli degil. Hig¢ bir sey
cocugumdan daha degerli degil. Cocugum igin her seyden vazgegebilirim yani. Ciinkii o
bizim, Allah’1n bir litfu diyeyim yan, ne diyeyim (K4).

"Bazen Allah’im diyor, isyan noktasina geliyosun ama imanin yine elvermiyor." (K4)

Ama ii biz bunu Allah'tan geldigine inandik. Hep bizde inancimizin imanimmizin geregi
Allah’a  inandik.  Allah’a  sigindik. Bu  bizim  bir  imtihandir  dedik.
Vicdanimizla, imanimizla yaklastik ona. Cok siikiir higbir zaman ne ¢ocugumuzu, kisisel
bakimini, 6zelini ee eksik ettik, ne istese yaptik. Hem kisisel bakim olarak ii 6zbakimindan
tut, bizim ona yaklagimimizi, iste bagirmamamizi, sevgimizi gosterdik (K4).

Sonugta baktik ki yani biz boyle yaparsak biz yikima, kendimizi yikarsak bu ¢ocuk daha
cok yikilacak. bu is hi¢ yiiriimiycek. Ayakta durmamiz lazim, saglikli olmamiz lazim ki bu
cocuk da yani iyi bakilsin, iyi egitilsin. Gidebildigi kadar gidecek. Artik bizim bir yerde
tilkenecegiz, artik Allah’in takdiri yani. Artik ondan sonra hayat onu nereye siiriikkleyecek
bilmiyoruz. Yani siirekli bu kafamizdaydi. Ama egitimi iyi aldik¢a kendine, bizim
verdigimiz egitimde bu konuda iyi boyle yani gordiikge bdyle uygulamali olarak, biz daha
rahatlamaya bagladik. hayata daha bdyle iyi bakmaya bagladik (K7).

Elbette ki dedigim gibi eger bu bir imtihansa ben imtihandayim X de bir imtihanda
benden sonraki olan buradaki bir ¢ok insan da imtihanda. Ciinkii birinin imtihan1 digerinin
de imtihani oluyor. Buna inanan bir insanim. Degismedi bu inancim da hicbir sekilde. Eskisi
gibi ayni sekilde devam ediyor. Hiimanist bir insanim aslinda bi taraftan da ama bir taraftan
da inang¢larimdan da ¢ok taviz vermem. Bunu esim de biliyor. Yani kalkip da bunu farkh bi
sekilde sdyleyemem. Igimden gelen bu onu sdyliiyorum zaten (K9).

Ug katilimer ( K4,K5,K6) olumlu olana odaklandiklarini belirtmistir:
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Yani evimizin nesesi diyelim ona artik. Oyle olmus yani. Sevimli, saf, temiz, i¢inde
kotiiliigii yok. (...) Kirlenmis bu diinyanin i¢inde tertemiz hi¢ degismeyecek, saf ve temiz
kalacak cocuklarimiz bunlar. Bunlar bizim meleklerimiz diyorum ben onlara. Cennet
kokulum diyorum ben ona hep ona cennet kokulum diyorum. Ciinkii, diisiinebiliyor musunuz
yani hi¢ bir zaman kotii bir insan olmayacak bu. Bu beni sevindiriyor. Hi¢bir zaman
bayragina, milletine, vatanina ihanet etmeyecek. Kimseye zarar vermeyecek, kimsenin
hakkini yemeyecek. Kul hakkin1 yemeyecek. Namerte boyu egmeyecek. Evet belki itilecek,
belki kakilacak. Belki yani bizde siddet gérmez ama toplumda psikolojik siddet goriir. Ama
kendisi hi¢ degismeyecek hi¢ kimseye zarar vermeyecek. Bunlar insan1 duydugu zaman
rahatlatryor. Beni rahatlatiyor psikolojik olarak. (...) Diyorsun ki, diisiinsene, ¢ocugun senin
hi¢ giinahsiz gidicek o diinyadan diyorsun, kirlenmeyecek. Hani bir s6z vardir, bunlar belki
de cennet kapimiz, anahtar1 derler ya..Hep 6yle yaklastyorum yani (K4).

"Hep olumlu bakmak. Boyle bir diisiince. Hi¢ olumsuzluga kapilmamak. Kapilsam da
styrilmak oradan. Yani bir sekilde. bu sekilde yani. Hep miicadele. Hayat boyunca

miicadelenin devam edecegini diigiiniiyorum." (K5)

"Cocugumuzun yapabildikleriyle mutlu olmay1 olmay1 sectik. yapamadiklarini gorerek

mutsuzlugu degil, yapabildikleri ile becerileriyle, kazandig1 becerilerle mutlu olmay1." (K6)
Soruna yonelme

Katilimcilarin soruna yonelme ile ilgili goriisleri ti¢ baslik ile belirtilmistir: “Davranis
Problemleriyle Bas Etme Yollar1 (f=3), Planlama Yapma (f=4), Cocugu I¢in
Yapabileceklerine Odaklanma (f=3)

Ug katilimer (K6,K7,K9) davranis problemleriyle bas etme yollari ile ilgili goriislerini

ifade etmistir:

Hafta sonlarini 6nceden planlariz biz kontratlar1 vardir onun sézlesmeleri vardir kendi
yaptigl. Bir ¢ok konuda kontrat yapar, yazili hale getirir. Bu onda geg¢mis yillarda
basladigimiz bir durum. Tabii ki bunun bilimsel alt yapisi var bu bilimsel alt yapiyla bagladik
biz kontrat yapmaya.(...) Kontrat, bir sey aklina geldiginde soracaginda “kontratini ag¢, oku”
diyoruz. Kontratini agtyor, okuyor ve sakinlesiyor (K6).

Simdi yirmisinde implant1 yapacaklar,seyini yaptilar vidasim attilar,ii¢c ay gecti. Ben
burada her giin,implant dncesi o doktorum dedi ki bana, “Xagzin1 agmay1 iyice tamamlasin
ki yapacaktir” “Oraya ne yapiyorsunuz hocam ?”Dedim. “Ben” dedi, “bu cimbizla buraya
koyuyorum, su aletleri sokacagim”. Ona benzer aletleri evde bulup agzina sokuyorum, tak
tak tak yapiyorum. Bunlar ne olacakmis? dedim. “Bana doktorum boyle yapacak™ diyor. Ben
yapiyorum ya, aynisini o yapacak diyor. “bak bir sey var mi1?” “Yok”. Ben agzinda
caligmalar1 yapiyorum, yapiyor su anda. Diigiinebiliyor musun? O koltuga otutturdum X’i
artik. Agzin1 agryor muayene ettiriyor. Tertemiz yani. Yani eger bunlar1 bu noktaya geldiyse,
temelden bir sey vermisiz yani bu g¢ocuga. Sadece egitimle olmuyor .Esas egitim
aile.Tamamlayic1 egitim ailedir. Aile egitimi vermezse,en ¢ok sosyal egitimi, evet biz
cocugun yani diger egitimlerini farkli becerilerimiz yoktur yani yontemlerimiz yoktur
egitimciler kadar ama bilimsel olarak, ama sosyal egitimlerinde, yasam egitimlerinde biz
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becerikliyiz, aile beceriklidir. Daha ¢ok deneyimlidir. onu eger bu ¢ocuga biz verebiliyorsak,
bu ¢ocuk da bunlar1 aliyorsa bu ¢ocukta ilerleme kaydedilmistir (K7).

Ama hani gergekten de hem egitim hem de ¢cok dnemli aslinda sevginin de pay: biiyiik.
Ama ¢ocuga hani otizmli cocuk davranis problemi gdsteriyor. Inanin ben bazen onun ellerin,
tutardim. Hanim buna ¢ok sahit olmustur. Atak gecirdigi zaman. Ona hep soyle soylerdim:”
X, kimse sana vuramaz sen de kimseye vuramazsin. Boyle bi sey yok. Bu hayatta bdyle bir
sey yok. Tamam belki sinirlenmis olabilirsin, kizmig olabilirsin. Hadi bakalim simdi biraz
sey yapalim, bekleyelim. Soyle ellerini siki tutup su sekilde tutardim. Cok daha yiiksek seyle
de gecirdik. Ama olay eger ki biz de sinirlenseydik, biz de ona vursaydik, bam giim
yapistirsaydik bu sefer olay sevgiden ¢ikardi. Cok daha farkli noktalara giderdi. Ciinkii bu
sefer ona doviismeyi 6gretiyorsunuz (K9).

Baz1 katilimeilar (K6,K9,K10) planlama yaparak sorunlarla bas ettiklerini ifade

etmislerdir:

Desteklerimiz kendi yaptigimiz calismalar oldu. Yani bu wvakitlice yaptigimiz
planlamalar oldu biraz da. (...) Yasami planlamak gibi. (...) Bir plan yapiyoruz, evden
c¢ikmadan evvel bi plan yapiyoruz. Hatta bunun oncesinde de X'e de bu durumu izah
ediyoruz, anlatiyoruz. Bak suraya gidecegiz. Sunu yapacagiz. Bir organizasyon gibi yani
¢linkii ona bir seyi slirpriz bir hale getirmek daha da zorlagtiriyor hayatini. Cilinkii 6ncesini
bilmek kolaylagtirtyor hayatini. Birazcik daha iyi oluyor. Bu da bizim hayatimizi
kolaylastiran seylerden biri oldu. (K9).

X ona aligtirmaya c¢alistikca neler yapmasi gerektigini iste Kotii bir seye dogru sevk
edildiginde oncelikle eger 6gretmeni okulda ise 6gretmenine sdylemesi iste evde isi anne
babaya soylemesi, disarida ise iste bir polisi arayabilmesi 155'e sikayet etmesi. Her seyi
hazirlamaya g¢alisiyoruz iste. Siire¢ acimasiz ama iistesinden geliyoruz galiba. Biz sansh
ailelerdeniz. Biz biraz daha iyiyiz, Biitiin her seyi kendi yapabiliyor (K10).

Ug katilimer (K4, K8, K9) cocugu icin yapabileceklerine odaklandiklarini belirtmistir:

Sadece gii¢lii olmaya ve ¢ocugum i¢in neler yapabilirim, ona odaklaniyorum. (...) Allah
bana bunu vermis ama ben bu ¢ocugum igin ne yapabilirim? (...) Aslinda kabullenis soyle;
ben kabul etmiyorum ben. $dyle kabul etmiyorum: otizmli gocugum, ben bir sey yapamam,
otizmli olarak yasayacak, ne kadar yasarsa. Bunu kabul etmiyorum. Evet Allah bana otizmi
vermis, Allah bana ilim vermis, egitim vermis, bilim vermis. Ben bunlarin {izerine yiirtiriim.
Cocugumu egitime gondermek benim goérevim. Egitime gonderirim. Egitim yetmedi mi?
Maddi imkanim varsa ekstra bir seans aldiririm. Hah yok mu maddi imkanim, maddi
imkanim yoksa ben kendim nasil egitebilirim? Simdi giivenli, génderdigim hocalarin da evet,
hepsi senin benim gibi insan. Egitilmis insan. Ben kendimi egiterek o cocuguma bu egitimi
ben kendim verebilir miyim diye diisiiniiyorum. Yani “kabul ettim” yok bende yani. Eve mi
geldi, biraz daha bakim yapmam lazim. Evde mesela okulda ona ne yapiyorlar, hangi
hareketi yapiyorlar ee bireysel veya toplu halde. Cocuguma nasil bir egitim veriyorlar,
bunlar1 analiz edip onlar1 ben de yapabilirim, bren de verebilirim tarzi 11 faaliyetlerim var.
(K4).

X diinya tatlist bir gocuk aslinda. Ama dedigim gibi yani bu kadar seyi siz bir anda
dogdugunda iste ilk beklentiniz veyahut da ilk biitiin o hayalleriniz bir anda seyde sizi belki
yikabiliyor ama sizin evladiniz oldugu icin o gergegi hicbir zaman i¢in degistiremiyor.
Ciinkii onun i¢in miicadele veriyorsunuz. Hala daha onun i¢in varsimiz. Miicadeleden zaten
¢ekilmiyorsunuz..(K9).
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Kacinma

Ug katilimemin ( K1,K5,K7) bas etme yontemleri ile ilgili goriisleri “kagimma” bashgi

altinda toplanmustir:

"Zorluklarla bas etmede..Bir sey yapmadim ki, su faydali oldu diyelim, regete yok
Raki1 igcmek 1y1 geliyor" (K1)

"Ug yasinda dért yasinda teshis, tan1 koyduklarinda ben size samimi sdyliyeyim; ya ben
alkolik oluyordum nerdeyse. Cok i¢iyordum. Canim ¢ok sikiliyordu ¢iinkii. E gereksizmis
sonradan farkettim. Cok igiyordum ama. Oyle hani sey degil yani.. Haftada iki ii¢ giin
iciyordum." (K5)

Ya ben simdi bazen diigiiniiyorum diyorum ki hayatimizda bu tiir insanlar hep olacak.
Eksili artili bizim ¢ocugumuz ortada belli zaten. Ben bu hayatta cocugum i¢in var olmam
icin saglikli olman gerekiyor o zaman ben bunlar1 duymamam lazim, gérmemem lazim.
Kendime bunu prensip haline getirdim artik. Ciinkii eger ben bunlarla bogusursam bu sefer
kendime zarar verecegim. Cocugum da bundan etkilenmis olacak. Hem gelisim olarak hem
kendimin saglik durumu etkilenecek. Ne geregi var, diyorum. Hangi biriyle ugrasabilirsin
ki, diyorum. (...) Bizim hayatimiz bu sekilde. Yoksa buradan ¢ikamayiz biz. Bu ¢ukurdan
¢ikamayiz. Daha ¢ok ugrastikca daha ¢ok batariz. (K7)

Destek arama
Iki katilimer (K3,K4) sorunlarla bas etmek icin destek aradiklarmi belirtmislerdir:

Tabii ben 2012 yilindan beri depresyon tedavisi gériiyorum. Hem mesleki durumumdan
dolay1 yani benim 11 benim yiikiim ee benim uyaranim yani. Benim depresif olmama neden
olan sadece X degil, kendi mesleki durumun da var, ee diizenli ila¢ kullaniyorum yani, sey
yapiyorum. Yani yaklagik 2012 yilindan beri yani yaklasik sekiz yildir antidepresanlarla
yastyorum. Diizenli ila¢ kullantyorum, anti-depresan kullaniyorum. Yani boyle. (K3)

Ben belediye spor merkezinde calistyorum.Spor hocalarim ve otizmle ilgilenen spor
hocalarim var. Onlarla irtibat halindeyiz.Mesela bazen havuza gotirmeye ¢alisim. Cok
zorlandi, kabul etmedi. Ee ama bir iki kere gotiirdiim. Ondan sonra spor bizim 11 spora
gotiirdiim. Bizim basketbol sahalarimiz falan var. Onlarla spor hocalariyla beraber egitim
verdik onlara. Boyle bas etme konusunda bunlardan destek aldik yani. (K4).

4.4.1.2.2. Faydali olan bas etme yontemleri

Katilimcilarin bas etme yontemlerinden faydali olanlarla ilgili sekiz goriisii iki alt baslik

altinda toplanmistir: “Duygu Odakli (f=3)”, “Soruna Yo6nelme (=5 )”
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Ug katilimer ( K2,K8,K9) duygu odakli bas etme ydntemlerinden bahsetmistir. Iki
katilimcinin  gortisleri  (K2,K8), “cocuguyla daha fazla zaman gecirmek” bashgiyla
belirtilmistir:

"Valla iste o resim yapiyoruz, o giiliiyor, mutlu oluyor bazen. O bana yetiyor, baska

yapacak bir sey yok." (K2)

"Cocugumla daha ¢ok zaman geg¢iriyorum onunla mutlu hissediyorum. Bu sey yapiyor.
Baska da bir sey yok. ben ona daha ¢ok zaman ayirdigim i¢in, benim i¢in su an daha 1yi.

Beni mutlu ediyor." (K8)
Katilime1 9 bir bas etme yontemi olarak “evlat sevgisi’nden bahsetmistir:

X diinya tathsi bir ¢ocuk aslinda. Ama dedigim gibi yani bu kadar seyi siz bir anda
dogdugunda iste ilk beklentiniz veyahut da ilk biitiin o hayalleriniz bir anda seyde sizi belki
yikabiliyor ama sizin evladimiz oldugu i¢in o gergegi hi¢ bir zaman i¢in degistiremiyor.
Ciinkii onun i¢in miicadele veriyorsunuz. Hala daha onun i¢in varsiniz. Miicadeleden zaten
cekilmiyorsunuz. Ama dediginiz gibi yikiliyor degil tamam belki yikabiliyor ama o sevgi
iste evlat sevgisi X’in bi bakis1 bir giiliisii dahi size yetiyor.

Dort katilimer (K3,K7,K9,K10) soruna yonelik bas etme yontemlerinden bahsetmistir.
Katilimer 3’tin “gelismeleri takip etme” ile ilgili goriisleri soyledir:

"Yani otizm konusunda stirekli yeni teoriler ortaya ¢ikiyor. Otizmle ilgili yaklasik otuz
kirk kitap okudum. Videolar ¢ok faydali oluyor. Zaman zaman YouTube da yiiklenen

videolar izliyorum"
Katilime1 7 “otizmi ¢evresine anlatma” ile ilgili goriislerini ifade etmistir:

Ben siirekli X’in tanisini anlatiyorum, neden béyle oldugunu, ne yapmalari gerektigini,
nasil davranmalar1 gerektigini esnafa 6grettim. (...) Gordiikleri zaman, mesela disarda yalniz
kaldi, evden ¢ikt1 diyelim ki kaybettik. ne yapmalar1 gerekir. Yani onlar1 paylasinca biz
daha bdyle rahatlamaya basladik. Onu ben kendimize bir, esimle ikimiz kendimize bir sey
edindik yani bu bizim isimiz. Bunu bdyle uygulaycaz, bikmaycaz, her gittigimiz yerde
insanlara anlatcaz bu ¢ocugu. Biz de rahatlayalim o insanlar da bakis acist degissin. Ciinkii
insanlar otizmi bimiyorlar.

-

Katilimc1 9 da “egitim ve spor” ile ilgili goriislerini su sekilde ifade etmistir:

Valla hocam en ¢ok faydayi bir kere hakikaten de bu konuyu ilgili derseniz yani net bir
sey sOyleyecegim bu konuyla ilgili yani ila¢ tamam bir yere kadar. (...) Ger¢ek saglam is tek
egitim, egitim. Egitim ve art1 spor. O yiizden de ilag medikal tedavi tamam bir yere kadar.
Gergek saglam is tek egitim, egitim. Egitim ve art1 spor, Yagam liderligi. Bence en biiyiik
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destek bunlar. Ama yasam liderligiyle sporun ¢ok daha biiyiik katkisi olduguna inaniyorum.
(...)Tamam egitim lazim. Fakat yasam liderliginde spor mutlaka olmas1 gerekiyor ki onu
tamamlasi. Eger ki bir cocukta davranig problemi varsa ona egitim veremezsiniz hocam.

Iki katilimei (K9,K 10) cocuklarindaki gelismeyi gérmenin en faydali bas etme yontemi

oldugunu su ifadelerle belirtmistir:

Bizim i¢in daha faydali X’in bir giilmesi biiyiik bir psikolojik... Seyi gotiiriiyor. X bir
giiliiyorsa, mutlu oluyorsa inanin. En biiyiik destek o aslinda. (...) veya orada x'in yaptig1 tek
bir hareket benim i¢in siiper bir mutluluk. Gegen giin sey buzdolabini acti.Annesi dolma
biberi yapmusti. Inanin biz oraya gitmedik. Onu o da al demedik. Ve karni actkmis. Koymus.
Dolma biberini ¢ikartmis.(...) Pargalamadan ii¢ tane dolma biberini nefis bir sekilde tabaga
yerlestirmis. Getirdigi tabagimi koydu. Ekmegini de ald1 oturdu yedi onu. Bundan biiyiik
mutluluk var m1 hocam? Yani insana hani en biiylik psikolojik destek bence bu. Ciinkii
ilerliyor. Bir seyler yapiyor, ilerliyor. Yani bundan daha giizel bir psikolojik bence destek
olamaz (K9).

Birincisi, iyiye gittigini gérmek bir sey, bir seyleri basardigini1 gérmek. Ee bunlar daha
motive edici duygular oluyor tabii ki kendinizde hani yipratmadan bazi seylerin daha diizgiin
gittigini gormek. Yiprandiktan sonra "keske bunu daha bu sekilde yapsaydim Ama bunu da
basarmanin yolu budur" dediginiz zamanlar oluyor. Ama genelde x'in bir seylerinin iyi
gittigini gormek daha motive edici oluyor.H1 h1 Hayatta da boyle. Evde de boyle, evin iginde
de boyle. Yani size. Degisik bir cliimle kurdugunuz zaman bile ¢ok bir anda boyle diinyaniz
degisiyor (K10).

4.4.1.3. Bas etme yontemlerindeki degigimler

Katilimcilarin bas etme yontemlerindeki degisimlerle ilgili goriisleri lic baslik ile
belirtilmistir:”Olumlu Degisimler. (f=3)”, “Iletisim Becerilerini Gelistirmek (f=1)”, Soruna
Odaklanmak (f=2).

Ug katilimcinm (K5,K7,K10) bas etme yontemlerindeki olumlu degisimlerle ilgili
ifadeleri soyledir:

"Kolaylasti. Zorluklarla bag etmek i¢in yaptiklarim oglumla yasadiklarim, bunu bastan
beri sdyliiyorum, her gegen yil kolaylastyor." (K5)

"Evet simdi aslinda eskiden yaptiklarimda ben simdi meyvelerini topluyorum. Farkli bir
sey yapmiyorum.Ben sadece yaptiklarimin hediyesini aldigim i¢in su anda yaptiklarim bana

rahat ve kolay geliyor X’in egitiminde." (K7)

Tabi.. Ya eskisi kadar 6nemsemiyorsunuz bir seyleri Yani 6nceden her dakika kontrol
ediyorduk Odasinda ne yapiyor, ne ediyor? Bir sey yapiyor muydu? Simdi gayet rahatiz .
Yani daha rahatiz daha ‘large’iz. Yani bir seyleri basardiktan sonra giizel gidiyor ve yani
hayatimiz daha rahat oldu. Bir yere gidebiliyoruz artik. Ne bileyim, annesi iste kendi
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arkadaslariyla bir yemege gidebiliyor. Ben gidebiliyorum. Onceden iste bu sorun
oluyordu(K10)

Katilimer 3 kendi iletisim becerilerini gelistirmesi yoluyla bas etme yontemlerinin
degistigini ifade etmistir:

Ben kisisel gelisim kitaplari okuyorum yani. Sadece otizm s6z konusu degil. Sarap

sattigim i¢in satis teknikleri, pazarlama teknikleri, ikna kabiliyeti, iletisim konusunda ee

siirekli kitaplar okuyorum. Ozellikle iletisim becerileri konusunda kitaplar okumaya

calistyorum. Ciinkii otizm da bir iletisim sorunu. Yani onlarla nasil iletigim kurulur 11 yani
stirekli 6grenmeye galisiyorum. Yani 52 yasindayim hala arastirtyorum yani.

Iki katilmer (K2, K6) sorun odakli bas etme ydntemlerindeki degisimleri soyle ifade

etmistir:

"Yani zorluklarla bas etmedeki seyim biraz daha 11 eskiden daha 6tkeli hareketlerim
oluyor bir seyleri bas etmek adma. Bunlar1 biraz daha geriye ¢ekilip, sonradan ileriye
gelmek, birtakim planlar yapmak. Sabretmek. Strateji uygulamak seklinde seyler getirdim
zaman i¢inde. " (K2)

Tabi tabi her donemin farkli yontemleri var. Bas etme yontemleri var. Ama yetersiz
kaldigimiz ¢ok noktalar oldu. Buna 6rnek verecek olursam: hani bir duvar 6rersiniz ya boyle
gayretle. Tuglalar st iiste koyarsiniz, 6rersiniz bir bina yapmak i¢in. Bir anda o duvarin
yikildig: hissi. Cok yasadim ben. Caligmay1 yapmisiz, 6grenimi yapmisiz, aylar 6ncesinden
ama ee tam tersi olmus ¢ocugunuz boyle bir sey yasatmis okulda veya toplumsal hayatin
icinde. O duvari, duvarlarin ¢ok yikildigimi yasadim. Ama diistiik gene kalktik gene devam
ettik. (K6)

4.4.2. Hizmetler

Hizmetler kategorisi altinda yer alan katilimc1 goriisleri 4 kod ile belirtilmistir:
1.Etkili Olan Destek ve Hizmetler

2.Hizmetlere Erisimde Yasananlar

3.Tedavi ve Egitim ile {lgili Diisiinceler

4 Kurumlarla ile ilgili Diisiinceler
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4.4.2.1. Etkili olan destek ve hizmetler

Katilimcilarin etkili olan destek ve hizmetler ile ilgli 12 goriisii su basliklar altinda
verilmistir:  Yasam Kogu (f=3),Sosyal Alanlar (f=1), Iyi Ogretmenler (f=3),
Bireysellestirilmis Egitim (f=1), Egitim (f=3), Saglik Hizmetleri (f=1)

Iki katilimer (K1,K9) yasam kogunun etkili desteklerden oldugunu belirtmistir:
"Etkili olan destek veya hizmet.. Yasam kogumuz. Baska bir sey yok." (K1)

Yani hem rehabilitasyon iste profesyonel bir destek Hem de yasam liderligi ve bu spor.
Yani bu ¢ocuklar i¢in ger¢ekten de ¢ok dnemli. Onlarin hem kii¢lik motor hareketleri, iste
sosyal hayat1 Ciinkii sdyle bir sey var. O yasam lideri, o ¢ocugun hayatinda bir oldugu kisi
onu ornek almaya basliyor ve egitmenliginden daha ¢ok bir abisi gibi, bir iste onun Bir
biiytigli gibi hep siirekli onun yaninda diyor. Baba olamiyor ¢iinkii. Baba neticede bir yere
kadar. Bir yerden sonra zaten ¢alismak zorunda. Ama sdyle de bir sey var.(K9)

Katilimc1 7 sosyal alanlarin etkili oldugunu belirtmistir: "bence ¢ocugumuza en ¢ok

yararli sosyal alanlar oldu. yani tamam temelinde egitim de olacak ama"

Ug katilimer (K5,K6,K9), iyi 6gretmenlerin en etkili destek ve hizmetlerden oldugunu
belirtmistir:

"Insanlarin vicdan.. Iyi insanlara denk geldik, ¢irpiniyorlar.en ¢ok destek veren bu oldu,

bagka bir sey degil. Hep iyi hocalara denk geldik." (K5)

"Cocugunuzun hayatina giren dzel egitimcilerdi. Ilkokul 6gretmeniydi ve diger egitim
kurumlarinda ilerledikce egitim sisteminin i¢ine dahil oldukca diger 6gretmenler de empati
yapan 6gretmenler de bir seyler yapmak isteyip de yanimiza gelip, ee X i¢in ne yapabilirim

diyen 6gretmenlerdi." (K6)

"Bir de iste 6zel egitim dZretmenimizin bize verdigi ¢ocukken ve su ana kadar verdigi

destek." (K9)

Katilimci 10 bireysellestirilmis egitimin en etkili destek ve hizmetler arasinda oldugunu

ifade etmistir:

Egitim boliimiinde BEP, BEP plani. O ¢ocuklarinin kurtulusu. Ama bunlarin bu konuya
ne aileleri hakim.(...) Bunu ailelerin hi¢biri bilmiyor ve biz de bilmiyorduk. Sonradan 6zel
egitim 6gretmenimiz sayesinde 6grendik. Iste bu planin ne anlama geldigi. Iste bu ¢cocuklar
tizerindeki etkisi. Yapabilme giicli inanilmaz bence. Yani o g¢ocuklarin bir kere diger
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arkadaslarindan ayr1 tek basina sinava girmesi, 6zel sorularin hazirlanabilecegi bir imkanin
olmas1. Ogretmenler size 6zel sorular hazirliyor. Cocugunuzun yapabilecegi. iste tek basmna
smava giriyor. Eger smifinda, Sikildiginda destek alabiliyor Rehber 6gretmenden.
Ogretmenin odasinda oturabiliyor ,rehber 6gretmenin. ondan ders alabilir o anda o dersi.

Ug katilimer (K4,K7,K8) egitimin en etkili destek ve hizmetler arasinda oldugunu su
sekilde ifade etmistir:

"Rehabilitasyon merkezi, tartismasiz." (K4)

"Tabii egiitm. temel egitim. yani yol agcan bize kapilar1 agan egitimdi. Ana kap1 oras1."

(K7)
"En etkili su an gotiirdiiglim 6gretmenti etkili." (K8)
Katilimer 3 saglik hizmetlerinin etkili oldugunu ifade etmistir:

"Saglik hizmetleri etkili yani. Yani dedigim gibi ¢ocuk engelli oldugu icin 6nceligi var,
hastanelerde ¢ok beklemiyoruz. Yani ee Tiirkiye’deki hastane personeli bu konuda biraz
duyarli. Yani engellilere kars1 son yillarda bodyle bir pozitif ayrimcilik var, yani bu

sevindirici."
4.4.2.2. Hizmetlere erisimde yasananlar

Katilimcilarin hizmetlere erisimde yasananlar ile ilgili goriisleri {i¢ baslik altinda
toplanmistir:’Hizmetlerden Yararlanamama (f=2), Sorun Yasamama (f=6), Sorun Yasama

(f=12)
Hizmetlerden Yararlanamama
Iki katilimer (K2,K6) hizmetlerden yararlanamadiklarini belirtmislerdir:

"Kadikdy belediyesinin bir karikatiir evi var hemen belediyenin karsisinda, X’I
almiyorlar oraya. Bagiriyor diye, sesi fazla ¢ikiyor diye. Gerekge de gosteremiyor. Biz sizi

cagiracaz diyor, li¢ sene oldu ¢agiracak hala. Alamiyoruz yani." (K2)

"Kizzimiz giizel sanatlar lisesindeki kontenjanindan oraya giremedi. Ciinkii bizim

tanimiz otizmdi, norogelisimsel bir bozukluk otizm ama oraya kontenjan, engelli
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kontenjanindan smava girenlerin iste diyabet, obezite gibi raporlar alarak bu kontenjani

kullanmaya geldiklerini gordiik." (K6)
Sorun yasamama

Dort katilimer (K3,K4,K7,K10) erisimde sorun yasamadiklart hizmetler oldugunu su
ifadelerle belirtmistir:

Cocuk engelli oldugu i¢in dnceligi var. Mesela en son bir dis tedavisi yapildi. Saglik
alaninda devletin ben basarili oldugunu diislinliyorum. Yani saglik hizmetleri konusunda.
Cocuk psikiyatrisi olsun, veya bir tibbi miidahale oldugu zaman ee devlet bu anlamda yeterli
(K3)

"Saglik hizmetlerinde de bir sikint1 yasamadim." (K4)

"Hizmet siirecinde sikint1 yasamadik, hemen hizmet alabildik yani. Hem RAM’dan
olsun, hem rehabilitasyon merkezinden, hem belediyenin spor salonlarindan. Egitime ulagim

konusunda bir sikint1 yasamadim." (K4)

"Onlarda bir sikintimiz yok. Hepsini rahat bir sekilde hallediyoruz. yardimlar, yardim
da ediliyor, yardim da oluyor. yani her gittigim alanda ben ¢ocugumun 6zellikle soyliiyorum

durumunu bilgi verip. yol agiyorlar." (K7)

Onun igin biz ¢ok sansliydik, inanilmaz sanshydik. Egitimin her béliimiinde. {lkokulu,
ortaokulu. Lisesi. Lisede okulun mevcudu 250 kisiydi. Kimse kimseyi gérmiiyordu. Siniflar
yirmi kisilik, yirmi bes kisilik. Herkes miizisyen(...) E biz hep iyiydik. Yani egitim
konusunda higbir sikint1 yasamadik.

Ogretmenimiz ¢ok iyi ¢iktl. Ve yasmin olmasma ragmen emekliligine kisa bir siire
kalmasma ragmen. Ogrenime agik bir insan ¢ikt1 karsimiza. O bize diyordu. Yani benim
hayatimdaki ilk tamidigim otizmli 6grenci. Ne yapmam gerektigini siz bana soyleyin. Iste o
0zel egitim Ogretmenimizle konusturduk. Nasil olmasi gerektigini . Yani biz sonradan
duyuyoruz ki veliler karsisinda. Iste velilere sey demis. Daha dnce de anlatmistim. ‘Bu
cocuk burada kalacak. Cocugunuz alabilirsiniz okuldan. hani kimseye vurmadi. Kimseye bir
zarar1 yok’ (K10)

Sorun yasama

Sekiz katilimer (K1,K2,K3,K4,K5,K8,K9,K10) hizmetlere erisimde sorun yasadiklarini

ifade etmistir. Katilimecilarin ifadelerinden bazilart sdyledir:

Ya onu tam bdyle net sudur sudur sudur sudur seyi degil ya..Ama sikinti ya, sikinti..Her
sey sikinti. Biz hep yokus ¢ikiyoruz hocam. Hep yokus Hi¢ kimse bizim yolumuzu sey
yapmiyor., diizlemiyor. Biz yokus, iyi yokus c¢ikictyiz yani o anlamda gelistik.
Sorun ¢ézme, sorun yastyorsunuz sorunlari ¢ozme. Milli Egitime kostur, Milli Egitimde
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kavga et, hastaneye git, hastanede kavga et..(...) Bes dakika zaman verip de buyur siz ge¢in
de sey yapin demiyorlar biliyor musunuz? Ha diyenler de var mi, var. Ne diyelim ona, fifti
fifti. Engellilerin 6nceligi var.. Biraz sdyle girip seye kapiya dogru sey yap, “Kardesim, orada
ismin yansin dyle ge¢in” ya adam engelli kardesim, dnceligi var. Ha onceligi de icerideki
bilmiyor o da ayr1 konu da" (K1)

O otizm merkezinde iskence yapsin, denetleme yok. Bu burda iki saat egitim versin,
sekiz saat imza attirsin, denetleme yok. Ozel egitim dgretmenti, ... Universitesi’nde torpilini
bulsun milletvekilinden, edirnenin kdyilinden ...... ’ya gelsin, benim g¢ocugumu hizar
atolyesinde biraksin adamimn birine, goziinii kor etsin, denetleme yok. Kolunu kirsin,
denetleyen soran yok. Bunlar1 6nce ¢6zmek gerekiyor. (K2)

Cok zor. En biiylik problem o zaten. Su anda sosyal ortamdan bdyle tamamen bir
dislanmak gibi bir sey, tecrit edildigimiz i¢in, kendi icimizdeki yagantimiz bir devam ediyor,
kisith yasamimuz. Tek iliskide bulundugumuz iki tane yer kaldi. Egitim, egitimden zaten
milli egitim kurumlar bitti ve saglik. Onlara da ulasmamiz ¢ok zor. Goniillii degil. Adam
resmen gelirsin, gelmezsin benim umrumda degil seyinde pozisyonunda..(K2)

Kaynagtirma smiflart konusunda otizmlilerin diger normal ¢ocuklarin arasina
karigmalarim1 ee veliler istemiyor. Halbuki dogru olan bu. Dolayisiyla kaynastirma
smiflarinin artmasi lazim. Yani 6zel OCEM’ler yerine ee kriterlerin biraz daha.. Agir
otistiklerin bile, agir otizmlilerin bile ben normal ¢cocuklarin arasinda ilerledigini goriiyorum.
(K3)

Bazi okullar mesela alt siif agmiyorlar. Bunlar1 biizm degil devletin el atmasi
gerekiyor. Devlet aslinda bu konuda hassas ama tam anlamiyla da bir sey yapmiyor.(...) Yani
sadece otizm farkindalik giiniinde mavi 1s1kla, mavi balonla paylasarak toplumla, bize.. E e
en fazla o giin hatirlaniyoruz. Ondan sonra unutuluyoruz. Ondan sonra Ahmet’in, Mehmet’in
¢ocuguna kimse bakmiyor ki. Simdi ben belediyeden dedim ki,ya sadece otizmli ¢gocuklarin
oynayabilecegi bir tane park istedim, ufak bir park istedim. Yapmiyosunuz, ozaman
yapmadilar. Kag kez yazi yazdim, istedim. Beyaz masaya yazdim istedim olmadi.(K4)

flkokulda benim basima geldi. Tlkokulda sey oldu koridorda durup dururken bir iist
smiflar gelmis, itmis kakmis bunu falan derken tak diye atmis bunun goziine. Herhalde
biiylik ihtimalle benim oglum ters cevap vermistir, bir seyler olmustur. Ciinkii asosyal
cocuklar bu ¢ocuklar. (K5)

Bazen devlet okullarinda 6rnek veriyorum sorun ¢ok yasadim. Kaynastirma 6grencisi
olarak egitimi bilmeyen miidiirler, seyler.. Bayagi bir seyyaptim. O yiizden iste bir 6zel okula
kaynagtirma 6grencisi olarak kaydini yaptirdim. Hem bu hastaliktan dolay1 su an gitmiyor
ama ileri silirecte gonderecegim. Yani milli egitimdeki hocalar bile otizmle ilgili bilgisi
olmayan.. biz neler gordiik.(K8)

Biz mesela heyetle rapor almaya gittik. H1 h1. ... hastanesine, devlet hastanesiydi. Iste
orada raporu alabilmek i¢in bize ufak bir yere soktular. Yani inanin birgok aile gelmis orada
bi ¢ok cocuk var. Heyete gelecek olan, hepsine saygi duyarim mutlaka ki profesorlerdir ama
oradaki ¢ocuklar bir kere bekletilememesi gereken g¢ocuklar. Ciinkli 6zel durumu olan
cocuklar. Bayagi bi bekledik. Yaklagik kirk dakika kirk bes dakikanin {izerindeydi, bir saate
yakind1. (K9)

Yani hala bile diisiiniin biz siirecin en basinda diyoruz X Yani biz bir seylerin adimini
attik diyoruz.evet evet X on sekiz, on dokuz yasina geldi. Tiirkiye'de degisen higbir sey yok
ve sikayet edeceginiz zaman ettiinizde de destek yok higbir sekilde. Yani kalkip hani bu
konunun bir miifettisi, bir ne bileyim bir saglik bakaninin sey Milli Egitim Bakanligi'nda
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direkt sikayet edilebilecek bir merci yok. Oyle bir sey yok. Sizi kimse dikkate almryor.
Ciinkii o miidiiriin bir tanidig1 oluyor. Veya o miidiiriin iste ilgeden bir tanidig1 oluyor veya
ilden bir tanidig1 oluyor veya partiden bir tanidig1 oluyor. Higbir sey yapamiyorsunuz, hi¢bir
sey. Hala da ¢ekiyor arkadaslar yani konusu gegiyor. Bazen konusuyoruz. (K10)

Ya biz bir¢ok yolu biz actik. Bizim okulumuzda X Tekti. Bizim egitime basladigimiz
zaman okula almadilar X’i ki X normal bir ¢gocuktan daha iyi durumdaydi. Okuma yazmasi
vard. Sadece otizmli tanis1 vardi X'in. Ama istemiyorlar. Ik &nce velileri bahane ediyordu
yani veliler istemez iste sdyle olur. Ogretmenin zaten bu konuda bilgisi yok. Biz egitim
veremeyiz. Sikayet edebileceginiz hicbir merci yok. Sizi kimse dinlemiyor. Oyle bir diinya
yok Tiirkiye'de. Eger sansiniz varsa bizim gibi. Biz mesela yaklasik 3 4 ay ugrastik okula
baslangicinda, iste 6zel okullariydi nereye yazilacakti..Bir de o zaman kanun ¢ikmist1 iste.
Eee. Cocuklar en yakin okula yazdirilirdi. Ikametgahimin oldugu okula ¢ikiyordu. ilk o kanun
bizde ¢ikt1. Biz de buradaki kendi hemen yakinimizdaki okula gittik. Hayir dediler. Alamayiz
OCEM'e gideceksin. OCEM nerede var. Bilmiyorum, arastirm. Raporunu gdsteriyoruz.
RAM Kaynastirma raporu veriyor.. Tamam diyor, ben alamam diyor. Sonra Iste.
CIMER'eyazdik. Buradan ¢ikan sonug ¢ok olumluydu. Onun sayesinde basladik. (K10)

4.4.2.3. Tedavi ve egitim ile ilgili diigiinceler

Tedavi ve egitim ile ilgili katilimc1 goriisleri yedi alt kod ile belirtilmistir:
“Egitimciler(f=7),Yiiksek Ucretler(f=5),0zel Egitimin Yetersiz Olusu(f=3)Egitimde
Ailenin Rolii(f=3),Medikal Tedavi (f=2),0zel Egitim(f=4),Alternatif Tedaviler (f=2) ,Yatil
Egitim (f=2)”

Egitimciler
Dort katilimei egitimcilerle ilgili (K1,K2,K3,K5) goriislerini ifade etmistir:

Herkes sorun, sikayet. X boyle yapti, soyle.. Kardesim bunla sey yapacak sensin.
Ogretmensin, zaten bu adam bu davramislari yapmasa 6zel egitimci olarak ben senle
calismam. Gider matematikgi tutarim, fizik¢i tutarim, o zamanki derdi farkl olur ¢ocugun.
Tiirk¢eci tutarim, onlarla ¢alisirim. Ben seninle ¢alismamin sebebi bu. Gelip bana sikayet
ediyorsun.. E okula gidiyorsun okuldaki de sikayet ediyor. Ee ben bu ¢ocugu bu sinifa
gondermemin sebebi bu kardesim. Keske burada olmasaydi da yan smiftta olsaydi. O zaman
derdim farkli olurdu. (K1)

Soyle, ylizde doksanindan sikayet¢iyim, yiizde doksanindan. Ee otizmi bir rant kapisi
olarak kabul ediyor, genelde kisisel anlamda bir baltaya sap olamamis, normalinde minibiis
sofort, dolmus s6forii bile yapmayacagi, 6gretmen olsa 6gretmenlik yapamayacak bir ¢ok
insan bu camianin igerisinde otizme zarar veriyor. Siiliik¢iilerini bilmem tedavicilerini falan
filan gectim, onlar1 gecgtim. O kadar ¢ok 6rnek verebilirim ki sana. Mesela iki kisi bir araya
geldigi zaman bir veli hemen gidip bir spor otizm merkezi kuruyor. Bilmem BESYO denen
bir pislik yer var. Beden egitimi spor 6gretmeni. Oradan da ii¢ dort kisi aliyorlar. Birkag tane
de kendinden emin olmayan bir 6zel egitimci, oradan gidip kendine bir koca bulucam falan
filan diye Oyle, yatip kalkip on oniki kisi birden oturup boyle bir yer aciyorlar. Oldu otizm
uzmani. Catir ¢atir konusuyor. “Kes ilaci, biz ¢ocuklara ilag milag vermiyoruz” Ya sen
nerede okudun? Kimsin sen? Iste ....de bilmem BESYOde okumussun, ikinci smifta
dondurmussun. X 1n kolunu kiran. Ug sene gidip masaj yapmissin, pavyonlarda, Antalya’da
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bilmem ne seks kuliiplerinde. Masajcisin, masorsiin, gelmissin otizm hocalig1 yapiyorsun.
Bos zamanlarinda ¢amasir yikattiriyorlar, carsaf serdirttiriyorlar. Sonra ¢ocuga bisiklet
stirdiirttiiriiyorsun, “Cak, ¢ak, oley!” Noldun? Otizm hocasi.. Bunlar bize zarar veriyor,
korkung derecede zarar veriyor.(K2)

"Sonra 06zel egitim Ogretmenleri. Onbes yirmi giin kurs veriyorsun. Gidiyorsun
ogretmenligini dahi kanitlanamamis insanlar, gidiyorsun bir yerlerden sertifika veriyorsun,
calistiriyorsun (...)Iste birileri ¢ikiyor dzel egitim &gretmeniyim diye, sagma sapan isler,
manyak manyak insanlar.. bu insanlarin yiizde yetmisini toplasan, otizm bitse. Bir tarafa alsa
devlet, otizmi ben bdyle miidahale ediyorum dese, bunlarin yiizde yetmisi digarida ag
kalirlar. Bunlar is bulamazlar. Yiizde yetmisi. Yeminlen soylilyorum is bulamazlar. Ama
bunlarin elinde yiiriiyor. (K2)

Simdi X iki yasinda okuma yazma bilen bir ¢ocuk, sekizyliiz liray1 devletten almak i¢in
buraya sagma sapan yaziyorlar. Papaganlar paparay1 yedi. Komik komik seyler.. Hig bir sey
yok dogru diiriist. Bir ben bu defterleri kontrol ediyorum, hergiin iletisim kuruyorum. Bana
bunlar1 yazacaksiniz diyorum. Bunlar grup 6gretmenleri, hi¢ bir egitimleri yok bunlarin.
Siradan toplanmig insanlar. Servis soforliigii yaptirirken oturup grup dgretmeni yapiyor bir
miiddet sonra bu ¢ocuklara.(K2)

Ben 6zel egitimcilerin yani tamam ger¢ekten bu isin uzmani olan 6zel egitimciler yliksek
maaglar aliyorlar. Yani bunlar benim gdzlemim, az maas aliyorlar. Devlette calisan,
otizmlilerle bakan ee egiticilerin ¢ok da mutlu olduklarini diisiinmiiyorum. Dolayisiyla bu
cocuklara yansiyor, ¢ocuklar hissediyor. Yani1 bir cocugu alip bir kenara atiyorlar. Onlar da
ilgilenilmediklerinin farkindalar. Onu hissediyorlar. Yam otizmliyi zaten hayata katmak ¢ok
zor. Yani ¢ogunun ee yani ¢gogunun yeterli egitim aldigim diisiinmiiyorum. (K3)

"Bir sosyal aktivite hocamiz var bir de normal bireysel egitim. Sosyal aktivite hocasiyla

daha az goriisiiyor. Ikisi de ¢irpintyor sag olsunlar, iyiler ama bence azlar, yetersizler." (K5)
Yuksek ucretler
Dort katilimen ticretlerin yiiksekligiyle ilgili gortislerini ifade etmistir:

"Sonra nedir ..... ...... (doktor ismi) ? Yani ne yapiyorsun sen. Ne iste ¢cok gidiyoruz
orada, Amerika’da onu gérmiis indiriyor internetten asagiya. Nedir ya 600 dolar, 700 dolar

muayene ticreti nedir? Bu bu tehlike bu. Sikint1 bu" (K2)

Yani dedigim gibi oradaki egitimler ¢cok parali, yani ¢ok sey.. yani otizmliler arasinda
da bir hiyerarsi var maalesef yani. Boyle bir varos bolgede yasayan bir otizmliyle Sigli’de ya
da Bagdat Caddesi’nde yasayan bir otizmlinin durumu ayni degil. Yani esitsizlik diinyanin
her tarafinda oldugu gibi otizmliler arasinda daha yogun bicimde yasaniyor. Asil bu
cocuklarin paraya ihtiyaci var. (K3)

"Ozel egitim alam ¢ok, alan1 cok pahali, nitelikli dgretmen ¢ok pahali, ders saatleri cok
yiiksek. hani bugiinkii sartlarda ¢alisan bir insanin, 6zel sektorde bile, is sahibi bir insanin

bile yetisemeyecegi boyutlarda." (K6)
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Tamamen maddiyata dayali. Egitiminiz olsun, seyiniz olsun. Yoksa sadece devletin size
tanimladigit RAM'dan alabiliyorsunuz. O da. Biliyorsunuz ki haftada, hani ayda 8 saate falan
denk geliyor. Hig¢ yeterli degil ya, yeterligi birakin. Hani bazen bunu bulamayanlar da var
deniyor ama, Hakk1 olan bu ¢ocuklarin bu degil.(K10)

Ozel egitimin yetersiz olusu
Iki katilime1 6zel egitimin yetersiz oldugunu belirtmistir:

"Egitim politikas1 anlaminda son yirmi y1l igerisinde hi¢ bir ilerlemenin oldugunu ben
diisiinmiiyorum. Yani 6zel egitim konusunda ee Tiirkiye Iskandinav iilkeleri ve Amerika nin
su anda 30-40 y1l gerisinde. Yani diinyanin vardigi noktanin biz daha ¢ok gerisindeyiz. O da
maddiyatla alakali olan bir sey. Yani Amerika’daki bir 6zel egitim uzmani 20-25 bin dolar
aliyorken, Tiirkiye’de birkag yiiz dolar aliyor. Oyle diisiinmek lazim yani. Arada bir yirmi
kat fark var." (K3)

Cocuk psikiyatrisi olsun, veya bir tibbi miidahale oldugu zaman er devlet bu anlamda
yeterli ama Ozel egitim konusunda zayif. Ciinkii niye zayif? Haftada dort saat egitim
veriyorlar mesela. Ozel ekstra okulda aldig1 egitimin diginda bireysel egitim aldig1 zaman
0zel rehabilitasyon merkezinde, sadece dort saatini karsiliyor. Halbuki otizmlilerin sifirla alti
yas arasinda ¢ok yogun egitim almas1 gerekiyor. Yani alt1 yasindan sonra alimacak egitimin
ben ¢ok yeterli oldugunu diistinmiiyorum.(K3)

Ne yazik ki iilkemizde 6zel egitim ¢ok pahali. Buna erisemeyen binlerce aile var.
Rehabilitasyon gergegi var .tipik gelisim gosteren bir ¢ocuk haftada 40 ders egitim alip,
ilkokulda hatirlayalim hep beraber, okuma yazma 6grenmeye calisirken birinci sinifta;
otizmli bir ¢ocuk akrandan zaten bir ¢ok anlamda agikligi, acig1 olan bir cocuk, ayda sekiz
dersle bu aci1g1 kapatilmasini bekliyoruz. Bu miimkiin degil, imkansiz. heleki bu sistemle bu
egitim modelleri ile, bu ¢ocuklarm ilerlemesi miimkiin degil.(K6)

Egitimde ailenin rolii

Ug katilimer (K6,K7,K9) egitimde ailenin rolii ile ilgili goriislerini su sekilde ifade

etmistir:

"Ailenin anne baba ve diger aile bireylerinin egitim hayatinin odak noktasinda olmadig:

bir egitim egitim degildir"(K6)

X cumartesi pazar oldugu zaman evde, “ben disar1 ¢ikicam”. Ve diyabet hastasi bu
cocuk. Cantasina yiyecegini aliyor, sekeri diistii§ii zaman yiyiyor, suyunu igiyor, kartini
altyor, hop oraya hop oraya gidiyor otobiislerle. Ve doniiyor. Ha bunun asamasinda diyorum
ki ailelere, risk oldu mu, evet oldu. U¢ defa kaybettim ben X’i. Saatlerce gelmedi, polisler
getirdi. Ama ben X’i bunlar1 kazanabilmesi i¢in arkasindan bir izci gibi takip ettim. (...)
Adresi annesi Ogretti, okuma yazmay1 Ogretti. Telefonlar1 Ogretti. Evin adresi, neler
sOylemesi gerektigini yabancilara 6gretti. Polislere adresini soyliiyor, telefonunu soyliiyor
bizi artyorlar getiriyorlar. Ve bunlari kazandirdik ogluma. Simdi diyorum ki ailelere: evet
bu riski yasatmasan bu ¢ocuga sen de bir anne baba olarak- anne degil baba, takip etmezse
bu ¢ocugunu, yarmn bizden sonra bu ¢ocuk nasil kendi basma gezicek? Birileri mi hep
arkasinda duracak? Hayir. Ben dedim boyle dedim bunu kazandim. (...)Anlatiyorum.. Simdi
diyorum ki sakal tragin1 benden giizel oluyor. Ve bes dakika. Nasil yaptin diyorum..Valla
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ben boyle boyle 6grettim.(...) Once ben baba olarak banyoya girdim 6grettim. Sunu bdyle
yapacaksin bunu boyle yapacaksin. Evet agladi, bagirdi ¢agirdi, kesti kanadi. Ama dedim
Sonugta kabul etti. yani bir ailenin miicadelesi, bunlar egitimle olmuyorlar hep. Egitimciler
fakli alanlarda egitimler verirler, onu gelirsin devam ettirirsin ama sosyal alanlarda yagam
alanlarinda aile olacak. Biz de baba olarak, aile olarak yilmadan bunlara devam ettik, devam
ediyoruz. (K7)

Mesela kahvede oturmuyor, oturdugu kadar. Ne bileyim iste bir yemek yerinde
oturmuyor, sikiliyorsa sikildig1 yere kadar biraz daha biz de diretiyorduk. Iste sevdigi bir
sey vermeye ¢alisiyorduk. ama hi¢bir zaman i¢in®“ Ya bunu yapmiyor tamam artik disari
¢ikartmayalim” demedi annesi. Hep onu inanin. ben de dahil olmak {izere- ama daha fazla
0 yaptt bu isin basini o getirdi- hicbir zaman i¢in birakmadi onu. siirekli pazara da gitse ,
iste Sirkeci’ye de gitse,Eminonii’ne de gitse mutlaka ve mutlaka onu yaninda gotiirdii ki. o
toplumun o seyin igerisine, hatta bazen seslerden kulaklarimi kapatirdi, yogun sesten,
motorsiklet gecerdi, o gide gele alisti, gide gele alisti.”" (K9)

Medikal tedavi
Katilime1 10 medikal tedavi ile ilgili goriislerini su sekilde ifade etmistir:

Ya o psikiyatri ile psikolog bambagka bir diinyaydi onlar. Benim tek anlamadigim konu
suydu, hangisine giderseniz bir dnceki kullandiginiz ilaci koétiilityor.(...) 5 tane ilag ve bu 5
ilagta kisir dongii igindesiniz. Biri onu biraktirtyor yavas yavas otekine basglattirtyor. (...)
Mesela bir tane ilagta sey goriiyordu halusinasyon .. Bir anda bagiriyor ¢cagirtyor ne oldugunu
anlayamiyorsunuz, anlatamiyor derdini, konusamiyor.(...) Obiirkiinde ¢ok kilo aliyor
mongol gibi boyle karsinizda boyle oturuyor. Hig size dyle bakiyor. (...) Digerinde kipir
kipir, yerinde durmuyor. Yani saglik konusu da inanilmaz boyutta. Onlar da hakli neyin iyi
geldigini yani iyi gelebilecegini deneyerek bulmaya gahistyorlar. Iyi gelende devam etmeye
calisiyorlar.evet Ama yipratiyor.

Isin dedigim gibi en basinda eger bu isin biiyiik yelpaze tarafi yiizde 20 ilag ise yiizde
80 kesinlikle egitim.Yani bunu yiizde elli, yiizde elli degil veya ylizde atiyorum, ylizde 40,
ylizde elli de degil, yiizde 60 da degil. yiizde 20'ye, ylizde 80. Eger ki imkanlar1 varsa. Ben
sunun yanindayim, ilag hi¢ kullanilmasm. Bazi ¢ok agirlar var onlar i¢in. Hani bu benimki
sadece tavsiye gibi degil de ne diyeyim hani. Biz kullanmiyoruz ama rahatiz.

Ozel egitim
Iki katilimer (K1,K10) 6zel egitimle ilgili gdriislerini ifade etmistir:

9 aylikken anne baba dede mama diyordu sonra niye birakti ile basladik. Sonra 6 aylik
bir 7 aylik (..) bir sey serlivenimiz ee 6zel egitim seriivenimiz ve ¢cocuk geri git, geri git, geri
git su masadan bir farki kalmadi. Bu ¢ocuk canli m1? Ya bu daha dogrusu canli mi? Bu
duyuyor mu, bu gériiyor mu, bu nefes aliyor mu? Belli degil, bir tek anneye tepki veriyor.
Kulagina egil, bes yiiz defa X de, doniip bakmaz. Sey yapmaz dyle de gitti. Su esyadan bir
farki kalmadi (...)Hayatta bu zamana kadar yaptigim tedavilerde ve egitimlerde pisman
oldugum dénemdir, béyle onu sdyleyeyim Asli Hanim. bugiin desinler ki 2 yas civarindaki
cocugun otizmli, ben bu ¢ocugu 5 yasina kadar 6zel egitime gdtiirmem, gotiiriirsem de
serefsizim bu kadar da iddialiyim. gétiirmem yani iste o gocugun psikolojisini bozma var ya
,ben onu sdyleyeyim" (K1)
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"Isin dedigim gibi en basinda eger bu isin biiyiik yelpaze tarafi yiizde 20 ilag ise yiizde
80 kesinlikle egitim.Yani bunu yiizde elli, yiizde elli degil veya yilizde atiyorum, yiizde 40,
yiizde elli de degil, yiizde 60 da degil. yiizde 20'ye, yiizde 80. Eger ki imkanlar1 varsa. Ben
sunun yanindayim, ila¢ hi¢ kullanilmasin. Bazi ¢ok agirlar var onlar i¢in. Hani bu benimki
sadece tavsiye gibi degil de ne diyeyim hani. Biz kullanmiyoruz ama rahatiz." (K10)

"Hakk1 olan bu ¢ocuklarin bu degil. Ciinkii sadece egitimle Bir seyler yapilabiliyor,
ilagla hicbir alakas1 yok. Birincisi ailenin icindeki alacagi egitim. Ikincisi de disaridan

bilingli birinin verecegi bir egitimle, yonlendirmelerle bir seyleri basarabiliyorsunuz"(K10)
Alternatif tedaviler
Katilime1 1 alternatif tedavilerle ilgili goriislerini su sekilde ifade etmistir:

Alternatif tedavi denenmesi lazzim. Ben buna inanan bir insanim, biz denize diismiis
insanlariz. Denize diisen insan yilana sarilir ama yapacagin iste kas yapayim derken goz
cikarmamak lazim. burada dikkatli olmak lazim. Aa iste Ayse Hanim bir ila¢ kullanmis
cocuguna iyi gelmis hadi onu da vereyim ,aa iste seye gitmis Ahmet Hocaya gitmis ¢ocuk
sOyle c¢ok iyi sey yapmis benim ¢ocugum da ayni sekilde gelisir. bu beklentiler olmamasi
lazim, denemek lazim. ama temel felsefe de kas yapayim derken g6z ¢ikartmamak.

Yatili egitim
Iki katilmcinin (K3,K9), yatili egitimle ilgili goriisleri soyledir:

"X alt1 ile yedi yas civarinda seye gitti pardon sekizle dokuz yas arasinda 6zel bir
rehabilitasyon merkezinde egitim aldi. Orda ¢ok faydasimi gordii. Bir y1l yatili kaldi. Orada
biiyiik bir gelisim kaydetti. Hala onun meyvesini aliyor yani"(K3)

"Bu mutlaka ki aldig1 egitimlerin su son yatil1 ve iste yasam destekleri ondan sonra daha

bir anlayigl, daha sabirli aslinda. Eskiye nazaran. Bekleme siireleri biraz daha artmis." (K9)
4.4.2.4. Kurumlarla ilgili diisiinceler

Katilimcilarin kurumlarla ilgili gortisleri dort alt kod ile belirtilmistir: Yetersiz-Yararsiz
(f=4), Kurumlarin Denetimsizligi (f=2), Cocuklarin1 Sermaye Olarak Gormeleri (f=2),
STK’lar Hakkinda Diisiinceler (f=3)

Ug katilmer (K1,K5,K10), kurumlarin yetersiz ve yararsiz oldugu ile ilgili goriislerini

bildirmistir:

"Bakin simdi size sunu sdyliyeyim. Su RAM denen bir kurum var, biliyorsunuz degil
mi? Higbir ise yaramiyor. Net. yani cocugumu ben birkag kere oraya gotiirdiim. Ya bir tane
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kadin vardi geng bir gérevli orada, herhalde egitmen. O bayagi bir yarim saat, 40 dakika
bayagi bir test yaptr. Digerlerinin higbiri ii¢ dakika bes dakika gérdii. O kadini da bir daha
gérmedim ben. Ug sene dért sene dnce gdrmiistiim. Bu konunun diizelmesi lazim. bu konuyu
bilen, bilin¢li ve 11 belki de insanlar1 ugrestirmak istemiyorlar ya da insanlar ugrasmak
istemiyor olabilir. Gelen insan da “hadi isim goriilsiin” bu psikolojide gidiyor oraya. Biraz o
var. Cogunlugunu goriiyorum biraz yiizlerinde zaten. “Hadi gidelim, bu kadar is arasinda
geldik.10 dakikada ¢ikalim surdan. Devlet kurumu. Sonugta devlet kurumu deyince bile
insanin bir ¢ekinesi geliyor degil mi? (...) Hig bir sey yapmiyorlar., hi¢. Yalniziz bu konuda
biz. sey olarak veiler olarak. Kendi kendimizin ¢dziimiinii artyoruz. degil mi? Uziicii
konustum. Ama ¢ok kétii." (K5)

"Yetersiz goriiyorum hepsini. Hepsini yetersiz goriuorum. iki katma c¢ikabilir.
Tiirkiye’de bu bizim iilkede bu ¢ok yetersiz. Cok yetersiz, cok menfi. Menfaat {istiine kurulu.
Hig 1iyi degil. Cok kot hatta. “Hig iyi degil” degil ¢ok kotii goriiyorum." (K5)

"lyiye giden ama cok yetersizdi. Yani bizim hayatimizda ... Hanim harici yani
egitiminde X’in yiizde bir yiizde 2'lik katkis1 vardi. Cok fazla bir sey alamadik biz oradan.
ya giriyordunuz, 45 dakika goriisiyordunuz, ¢ikiyordunuz. Higbir sey yoktu." (K10)

"Kurumlar, kurmlar1 ge¢in. Kurumlar vahim. Hepsini aliin, atin.. Yani hepsini alin,

atin. Hepsi hikaye. Hepsi hikaye..Rehabilitasyon merkezleri de hikaye," (K1)
Katilime1 2 kurumlarin denetimsiz oldugunu su ifadelerle belirtmistir:

...’de, igkencehane. O anlatiyor X’e yapilanlari. Onu da attilar. Onun ¢ocugunun
goziine de yumruk vurdular. Face’te yayinlayinca bir doktor, bu diisme degil, yumruk dedi,
iste uzmanmus. Iste gittik dava agtik. Alt1 sene oldu savci daha davay bitirecek. Uc tane yazi
yazdirdik savciya, Saglik Bakanligi’na. Genglik ve Spor Bakanligi, Aile ve Calisma
Bakanligi’na. Senin yonetmeliklerinde spor otizm merkezlerini denetleme var mi1? Bunlarin
kurallar1 nedir? Bunlar neye tabidir? Onu da ben yazdirdim. Sen bu kurumu denetledin mi?
iki seneden beri cevap yok, iki yildir.(K2)

Katilimer 4 kurumlarin ¢ocuklarmi sermaye olarak gordiiklerini su sekilde ifade

etmistir:

Ama ¢ocuklarimiz gergekten otizm seyini kaldiramayiz. Ama otizmle biz ¢ocugumuzu
belli bir seviyeye tastyabiliriz, otizmini silemeyiz ama otizmin belli bir seviyeye tagiriz. Ust
bir seviyeye tasiriz. h1 Yok edemeyiz zaten. Ama egitimle dedigim gibi gelistirebiliriz. Yeter
ki tek bir diyecegim sey, benim otizmli c¢ocugumu sermaye olarak gormesinler.
Rehabilitasyon merkezleri maalesef sermaye olarak goriiyor.(K4)

Iki katilime1 (K2,K3) sivil toplum kuruluslari ile ilgili goriis bildirmistir:

Onlardan bir destek yok. Yani Avrupadaki gibi degil. Belki orada da Oyledir belki.
Duyuyoruz oradaki ¢alisma sistemlerini falan ama burada hep boyle kisir dongii, kendi
iclerinde kaliyor. Bir takim yanliglar yapiyorlar, pek civara pek faydalari olmuyor. O tiir bir
fayda alamiyoruz.
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Onlar da ayr bir konugsmak gerekirse orada da ¢ok tecriibelerimiz var. Sadece kendi
¢ocuklarinin etrafinda dénen bir olgu var. Otizm STK larindan. Kendi ¢ocugu endeksli bir
kurum aciyor. Ee biraz ¢evre yapiyor, maddi imkanlar olusturmaya calistyor. Kendisi ve
cocugunun kurumsal anlamda devletten bir takim ayricaliklari, farkindaliklar1 alabilmek
adina o yontemi kullaniyor. Yiizde doksani boyle (K2)

Kurumlardan hi¢ gérmedik zaten. Otizm seyine gittik mesela. Otizm vakfina gittik. O
zaman eski esimin maast 400 liraydi. Otizmle sey ... otizm vakfinda 75 liraya bize seans
ticreti ¢ikardilar mesela. Yani dolayisiyla hiyerarsi var yani. Boyle benzeri engellilere
yonelik dernekler anlaminda da ele ben ¢ok samimi olduklarini diigtinmiiyorum. Yani bu tiir
orgiitlerin samimiyetine de inanmryorum. (K3)

Egitimciler )
Uzmanlar Aileve ES

Kendi Kendine Destek

Sekil 4. 26. Otizmle {lgili Yapilanlar Temasina Ait Kod Bulutu

Otizmle Ilgili Yapilanlar temasmna ait kod bulutu incelendiginde katilimcilarin

goriislerinin “Sorun Yasama” kodu altinda yogunlastig1 goriilmektedir.
4.5.Gelecek ve Oneriler

Gelecek ve Oneriler temasinda arastirmanin besinci sorusu olan; “Otizmli ¢ocugu olan
babalarin gelecek ile ilgili umut ve endiselerine iliskin goriisleri nelerdir?” sorusuna iligkin

katilimc gortisleri yer almaktadir.

Tablo 4.21°de de goriildiigii gibi, Gelecek ve Oneriler temasinda iki kategori yer

almaktadir. “Gelecek ile ilgili Umut ve Endiseler”, “Oneriler
4.5.1.Gelecek ile Ilgili Umut ve Endiseler

Katilimcilarin gelecek ile ilgili umut ve endiseleri ile ilgili goriisler 4 kod ile belirtilmistir:
Ailenin Gelecegi ile Ilgili Umut ve Endiseler (f=5), Cocugun Gelecegi ile Ilgili Umut ve
Endiseler (f=33), Otizmle ilgili Cabalarm Sonugsuz Kalmasi (f=1),0tizmli Cocuk Sayisinin
Artmasi (f=1)
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Tablo 4. 20. Gelecek ve Oneriler Temasina Ait Tablo

Tema  Kategori Kod f Katilimcilar
Gelecek Ailenin Gelecegi ile 5 K1,K2,K4,K7,K10
ile Ilgili Ilgili Umut ve Endiseler
Umut ve Cocugun Gelecegi ile 33 K1,K2,K3,K4,K5
Endiseler Ilgili Umut ve Endiseler K6,K7,K8 K9,K10
Otizmle Mgili 1 K6
Cabalarin Sonugsuz
Kalmasi
Otizmli Cocuk 1 K2,K4,K5,K6
Sayisinin Artmasi K7,K10
B8 Oneriler Riskli Cocuklarin 14 K1,K3,K4,K5,K6
b Ailelerine Oneriler K7,K8,K9,K10
:5 OtizmliCocuklarin 39 K1,K2,K3,K4,K5
o Ailelerine Oneriler K6,K7,K8 K9,K10
=4 Uzmanlara Oneriler 19 K1,K3IK3,K5K6,K8K9,K10
8 Kurumlarla  Tlgili 14 K4,K5,K7,K10
3 Oneriler
Toplum I¢in Oneriler 8 K1,K4,,K7,K9,K10
Yasa Koyuculara 9 K2,K3,LK6,K7,K9
Oneriler
Goriislerin Toplami 141

Bes katilimer (K1,K2,K4,K7,K10) ailelerinin gelecekleri ile igili umut ve endiselerini

su sekilde ifade etmistir:

Gelecekle ilgili umutlarim, endiselerim.....e dogal son, ne olacak bu ¢ocuk, bagka da bir
seyimiz yok gelecekle ilgili.yani simdi annemiz rahatsizlaniyor, babamiz rahatsizlaniyor ben
buradan kosup gidiyorum. Erkek kardesim Eskigehir’den kosup gidiyor, kizkardesim
[zmir’de zaten 0 miidahale ediyor.
E tamam da yani bugiin elim ayagim tutuyor, saglikliyim.,yarm yataga diisersem kim
kosacak? Iste kaymvalidem yash, 75- 80 yasinda, bugiin bizimle birlikte yastyor. Miimkiin
oldugu miiddetge yataga da diisse, bakacagiz.
Yarm ben diisersem kim bakacak? Esim icin de aynisi gegerli. Ondan sonra, bu yani
seyler.(K1)

"Yok, bagka bir gelecegimiz yok ki bizim ailemiz, iste ben 6ldiikten sonra ¢oker gider

o aile." (K2)

"Bak su anda mesela kizim benim onbes yasinda. Su an annelik yapiyor ona. Ama
dedigim gibi yarin birgiin kizim da evlenecek o da yuvasini kuracak. Bizim hayatimizi
bagladi mesela bu cocuk. Iste sosyal faaliyetlerinden veya iste gezmelerinden bizi
alikoyuyosa, e kizimizin da hayatin1 karartacak, gelecegini bozacak belki de. Yani Boyle
endiselerimiz de var." (K4)
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GEIE“k ve Oneriler Otizmli Cocuk Sayisinm
Ifﬂ / / Artmast (1)

Otizmli Cncuklarln Ailelerine

Oneriler( 39) (,clerel\lc ilgili Umut ve
Onerller Endiseler
/ \
| —
| \ <
| Otizmle lgili Cabalarin
.@ CH " Sonucsuz Kalmasi (1)

Ailenin Gelecegi 1le [lgil
Unnut ve Endiseler (5)

Uzmanlara Oneriler (19) ‘
|

@

Cocugun Gelecegi ile {1gili

Riskli Cocuklarin Ailelerine Unmut ve Endigeler (33)

Oneriler (14)

|

&

Kurumlarla flgili Oneriler (14)  Toplum fcin Oneriler (8)

Sekil 4. 27. Gelecek ve Oneriler Temasia Ait kod- Alt Kod Modeli

Simdi ailem sdyle diyor, biz bu ¢ocugumuzu diyor, yarm &biir giin bizim bu vermis
oldugunuz emeklerin karsilifinda diyor, bu kadar emek sarfettik diyor, bir yerlere
yerlestiremezse diyor bizi diyor hep endise ile diyor bu diyor ozamana kadar diyor sikinti
yasayacak diyor. Biz diyor bunlar1 gérmedigimiz i¢in diyor hep mutsuz olacagiz diyor. E ne
olacak? Umutsuzluk bu ailemizde sagliklarimiz tabi, saghigini etkileyecek ailenin. hep
endise olarak bunlar1 diistinmekte cocugun gelecegini diislinmekte olumsuz etkileri hep
aileye yansiyacak. Onlari etkileyecek. (...) Allahin takdiridir illa ki bu bir seyler olacak, biz
bunun elinden bu zamana kadar tuttuk, bizden sonra birileri tutacak seyini mantigini
kafamiza yerlestiremiyoruz. var ama olacak mi1 bir sey onu da bilmiyoruz. E bunla yasaya
yasaya ne olacak bu aile? Bu mantig1 kafamiza yerlestiremezsek? Saglik diizeni bozulacak.
Saglik bozulunca ne yapacak bu ¢ocuk bize,bu sikintilarla bizim saglik diizenimiz bozulunca
ailenini huzuru bozulacak bu sefer. Cocugun her tiirlii bakim ve hizmetinde biz
yetisemeyecegiz bu sefer . Aile yetisemeyecek. O ona yetisemedigi zaman, ona bir sey
oldugu zaman baba olarak sen ne kadar kuvvetli kalacaksin? Hangi birine yetiseceksin? o
da bende hep endige yaratacak. Korkum bu yani. Korkum var yani orada. ne kadar
kabullensek de yine de hep bir soru isareti ile hayatimiz yasiyor. (K7)

Ya soyle bizim kiiciik de olsa hani. Eger X Istanbul'da bir is olmazsa, {iniversite
bitiminde hani diizgiin bir sey yapamazsak. Istanbul'dan gitmeyi diisiiniiyoruz. Yani kiigiik
bir yerde, daha nezih bir yerde. Sakin bir hayat yasamay diisiiniiriiz hep beraber ya. Oyle bir
hayalimiz var hani herkesin kurdugu gibi. Kii¢ciik de olsa kendi isimizi yapmay1
diisiiniiyoruz. (...) Genelde Istanbul'dan kagmay: diisiiniiyoruz, hedefliyoruz. Burasi
yipratici olacak ¢iinkii. X i¢in de yipratic olacak. (K10)
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Ailenin Gelecegi [le lgili Otizmle flgili Cabalarin
Umut ve Endiseler(5) Sonugsuz Kalmasi (1)
— Gelecekle flgili Umut ve Endiseler (C:
'@ \ C] A;; Duyvgular (3)
5
Otizmli Cocuk Sayisinin .
Artmasi (1) Cocugun Gelecegi lle Ilgili
Umut ve Endiseler \
@]
[a Umutlu Olma (4)
Ebeveynlerin Yoklugunda Ne
Olacag ile Tlgili Endise (11)
&
@ Bakimevlerinin
Kendi Hayatimi Siirdiirebilmesi Olusturulmasni Umut Etme (5)

(3)
&

Endise ve Umutsuzluk (5)

Sekil 4. 28.Cocugun Gelecegi ile Ilgili Umut ve Endiseler Temasina Ait Kod-Alt Kod
Modeli
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Katilime1 4 otizmli ¢ocuk sayismin artmasi ile ilgili endigelerini soyle dile getirmistir:

Gelecekle.. otizm konusunda umutlarim, soyle kotii; Ben ee dedigim gibi gittigim
seminerde 2035 yilinda her dogan ¢ocugun bir tane otizmli olacagini dediler bana, ne kadar
dogru, bilimsel bir arastirma m1 yoksa kanitlanmis bir arastirma mi1 bilmiyorum. 2025°de iste
35°de boyle saydi ama hatirlamiyorum gegmis zaman oldugu i¢cin. Her dogan ¢ocugun

mesela otizmli olma olasilig1 yiiksek.bu konuda endiselerim var. (K4)

Katilimet 6 otizmle ilgili ¢abalarin sonugsuz kalmasi ile ilgili endiselerini ifade etmistir:

Benim en biiylik endisem su bizim yaptigimiz bu calismalari, yillardir ¢aligmalar
yapiyor sivil toplum alaninda, devlete, kamu kurumlarma ,topluma ,insanlara. bir ¢ok seyi
gorememe korkusu hani. Hani kendimiz bu hayattan gogiip gidecegimiz zaman iilkemizde

istedigimiz bir ¢ok seyi géremeyecegiz korkusu var.

Katilimcilar ¢ocuklarmin gelecegi ile ilgili umut ve endiselerini ifade eden 33 goriis

bildirmistir.

Ug katilme1 (K5,K6, K9) kendi hayatini siirdiirmesi ile ilgili umut ve endiselerini ifade

etmistir
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"Cocugumun gelecegi hep kafamin kdsesinde bir sorun. Gelecekte ne is yapacak. Nasil
bir ise kanalize ederiz? Sevdigi bir is olabilir mi? Yani yapar mi1? Bunlarin hepsi soru..hi¢
birinin cevab1 yok su anda. Bende yok en azindan. Biz bir sey kurabilir miyiz? (...) Ama
diisiiniiyorum yani ben esimle de konustum bunu tutup yani bir ¢cocuga dayali bir yatirim da
yapabiliriz. Bir yatirnm dedigim yani ¢ocuk benim oglum ne bileyim en basit soyliiyorum
mesela tursucu diikkanmi, tursu kurmay1 sevse tursu ditkkan1 agarim ona. Boyle komik bir
cevap vereyim size." (K5)

"Her baba gibi anne gibi tabii ki bizim de evladimizin hayatin i¢inde olmasi, kendi

hayatin1 siirdiirebilmesi. Bizim de gayretimiz , amacimiz bu." (K6)

"Yani dedigim gibi biz karamsar bi insan degiliz. Umutlarim var hani neticede X bu
aldig1 egitimlerle hala daha devam ediyor egitimleri ilerde kendi kendine yeterliligi
olabilecegini diislinliyorum ama hani tabi biraz daha. Bu uzun vadede olabilecek bir sey tabii

ki."(K9)

"Benim bundan sonraki seyim, beklentim, su ana kadar olmayan yani beklentilerin
icerisinde en 6nemli sey, kendi kendine yeterliligi. Aslinda suradan ¢ikip iste firina gitmesi
ve ekmegini alabilmesi. Markete gidip kendi istedigi bir seyi parasini verip alabilmesi. En
onemli sey buydu. Hani bunun su an i¢in yapabilir mi,tamam belki ekmegini alabilir ama
markete gidip yani su an alacagi ilk sey cips olacaktir veya ne bileyim baska seyler olacaktir.
(...) Bunun ilerisi i¢in bilmiyorum hani aslinda {imidimi kesmiyorum ama sdyle bir sey var
kismen de olsa bazilarin1 yapabilecegini diisiinliyorum. Bazilarmi  yapabilecegini
diisiiniiyorum." (K9)

Dort katiimer  (K1,K2,K5,K10) ¢ocuklarinin  gelecekleriyle ilgili endise ve

umutsuzluklarini su ifadelerle dile getirmistir (f=5):

"Belirsizlik.. Yani gelecek, kot seylere karsilastigimizda ne yapariz? Ben n’olurum o
n’olur? Iste.. Sadece o demiyorum bak kendimizi de diisiiniiyoruz. Diisiiniiyoruz, simdi

realite bu hocam." (K1)

Ee bu cocuklarin ee devlet tarafindan tek yapilacagi sey onlar1 da bilip yakindan takip
ediyorum ¢linkii X’in yas1 22 oldugu igin ¢ok boyle oralara giden gocuklar var drnekleri,
verip igneyi uyusturacaklar. X’in sonu o, X gibi cocuklarm. istedigin kadar sen X’e egitimler
aldir farkli bir yerlerde destek ol, ne yaparsan yap. Biliyoruz biz olacagi seyi. Gidip
birakilacagi yerde ki odacilar , kapicilar, .. partinin kahvelerden listeyle aldigi adamlar.
Yapacaklari is, basacak igneyi, sizofrenlere eski Bakirkdy’de oldugu gibi, o da uyusturacak.
Yadisi kopacak, ya bobregi cliriiyecek. Organ yetmezliginden 6liip gidecek. Bu kadar. Bagka
Tiirkiye’de olacak baska hic bir sey yok. (...).Hig bir sey, hi¢ bir umudum yok.(K2)

(...) Bir diploma bir sey alabilecegini diisiinemiyorum ya. Bu en ¢ok bu beni sey
yapabiliyor. Bir yerden bir egitimi ilerleteblecegini diisiinemiyorum. Bu beni biraz sikiyor.
Bu ¢ok tiziiyor bu beni. Yani bir hani doktor olur mu diyorum su anda imkansiz gibi
goriiniiyor. Bunlar biraz hani ¢ok iiziiyor, ¢ok olumsuz diisiinmeye sevkediyor,
diistinmilyorum. Doktor olan ¢ok mu kazaniyor, bu sefer de onu diyorum. Ya bagka sey
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yapan kazaniyor. Marangoz olursa marangozhane agayim. Bilmiyorum. Anlatabiliyor
muyum?" (K5)

Neler yapabilecegi, X’e neler yapabilecegimiz konusunda ki tamamen iilkemizde bu
cok sinirli. hatta imkansiz, imkansizi zorluyorsunuz bazen. Biirokratik engelleri asabilmek
icin. Ya. Kaygilar tamamen ileriye doniik oluyor. Otizmli bir cocuk sahibi oldugun zaman.
Biirokratik olarak seylerden, sikintilardan bahsediyordunuz. Kaygilar farkli oluyor dediniz.
Clinkii sizin de oniiniizde hig bir 6rnek yok ya, hemen hemen. Hani tek baginasiniz, cok fazla
bir birliktelik de yoktu (K10).

Alt1 katilime1 (K1,K1,K4,K6,K10) ebeveynlerin yoklugunda ¢ocuklaria ne olacagi ile
ilgili endise duyduklarini ifade etmistir (f=11):

"Gegtik kendimizi,.....e bu ¢ocuk ne olacak? Hastayim, yatiyorum, kalkamiyorum
surdan. Kim bir tas ¢orba pisirip de getirecek ben de icecegim, o da igecek karnimizi

doyuracgiz?" (K1)

"Tek gelecekle ilgili umudum Xle ayn1 anda 6lmek. Ya da X’in benden 6nce dlmesi. O

da nasil olarak teknik olarak bilmiyoruz." (K2)

"Sonumuzun, yarmimizin ne olacagini bilmeden, biz o6ldiikten sonra X’in iki giin

icerisinde mahvolacagini bildigim halde, devam ediyoruz hayata." (K2)

"En biiylik endise yarin biz dldiikten sonra buna kim bakacak? Yani bizden sonra X
diinyada yalniz kalacak, acaba X Oliimiine kadar nasil bir hayat siirecek?

Merak ve endise duygusu yaratiyor" (K3)

Yani ¢ocugun ¢ocugun kardessiz biiyiimesi acaba biz bunu yalniz m1 birakiyoruz yani
biz oliip gittikten sonra X’e kim bakacak ee gibi endiseler yaratiyor. Yani gelecege dair
¢ocuga yonelik insanin endigeleri oluyor. Acaba diyorsun bu ¢ocugun bir kardesi olsaydi
kardesi ona bakamaz miydi1? Diyorsun (K3).

"Yani endise duydugum, acaba diyorum, bize bir sey olursa X ne olur diye endisemiz

var." (K4)

"Tek endisem yani yarmlardan endisem oldu yani. Cocuk yarm bize bir sey olursa ne

olacak? Tarz1 bir endisem oldu. Onu da insallah, allah ....blytktiir diyelim." (K4)

Ee ve esim de veya biitiin engelli cocuk anneleri babalari, bir seyleri vardir. Allah beni
cocugumdan once Sldiirtmesin diye. Ya ben dldiikten sonra ¢gocugum da aklimda kalmasin
diye. Ciinkii anne i¢giidiisii farklidir. Esim de bunu diyor mesela, insan bdyle ¢ok ac1 bir sey
bunu kabullenmesi. Yani diyor ya, diisiinsene, bir anne baba hep ¢ocuklarindan 6nce 6lmek
ister, ¢ocuklarinin Olmesini goérmek istemez. Biz de diyoruz ki yani;cocuklarimiz,
cocugumuz bizim arkamizda kalip da perisan olmasm diye, Allahim diyor yani, bizden
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sonrasina birakma onu diyor. Bu gercekten yani aci bir olay, bunu hep hafizamda
canlandirtyorum. Bir anne baba nasil boyle bir sey diyebiliyoruz ki diye. Ya diisliniin ne
kadar zorluk. Ciinkii onun dilinden ancak annesi ve babasi anlar (K4).

"Bize uzanan elin nitelikli olmasindan bahsediyorum. Eger bdyle bir sey olsayd: biz
yipranmazdik. belki diger ¢ocugumuzun hayat1 veya biitiin ailemizin yatirimlarini saglayip
gelecekte iste bizden sonra ¢cocugumuzun bakimevine ihtiyaci oldugunu, nitelikli bir bakim
evi ya da kendine ait bir kontrol edilen bir yagamsal alaninin olmasin1 saglayabilirdik, maddi
imkanlarimiz oraya kanalize edebilirdik. Cocugumuz biiyiidiik¢e bu kaygilar olustu olusuyor
biz de. Bizden sonra ne olacak genel bir sorundur bu genel bir soru igaretidir. Bizden sonra

cocugumuz ne olacak?" (K6)

Ya gelecekle ilgili zaten ¢ocuklugundan beri aym seyi disiiniiyorsunuz. Birincisi
benden sonra ne olacak? Ikincisi nereye kadar ben destek olacagim? Yani birinci amaciniz
sizden sonra bir igin.. ig sahibi olmasi1 (K 10).

Simdi iste hayata hazirlamak bizim birinci hedefimiz o. Biz bir¢ok seyi basardik,
okulunu da basardik. Iste bundan sonraki siirecte ona bir meslek edindirebilirsek, sonraki
stirecimizde iste hayata hazirlamak, iste aligverisiydi kendi ayaklarinin tizerinde durmasi. Ya
bizim her otizmli bireyin, yani ailenin duydugu kaygi ayni. Benden sonra ne olur?
biz onu agsmaya calistyoruz iste. Hani benden sonra ne oluru diisiinmemeye calisiyoruz. Bu
bunu basarabiliriz, yapabilir. Her seyi sirasiyla bagsarmaya c¢alisiyoruz (K10).

Ug¢ katilimer (K5,K9,K10) ¢ocuklarmin gelecekleri ile ilgili yasadiklari karisik
duygular su ifadelerle dile getirmistir (f=3):

Oglumla ilgili gelecek endiselerim var, her babanin annenin oldugu gibi. Onun diginda
bagka diger seyleri ¢Oziicez gibi geliyor bana.
Biiytik ihtimal sey biiylik bir oranda ¢oziicez onu diyebilirim. Yine ¢6ziilmemis bir karanlik
noktalar veya perdenin bir kismi kapali kalicak gibi. Perdenin tamami acilip giinesi
gdrmeyecegiz yani belli bir yerden goriicez ama yani bdyle bir size bir degisik, siirsel bir
tarif yapayim af edersiniz. Perdenin ortas1 tamam ama kapali yerler kalicak (K5).

Ciinkii simdi ergenligin verdigi iste gocuklugun verdigi bazi seyler vardi. Zaman astik¢a
cok daha farkli degisiklikler de olabilecegini hissedebiliyorum. Umuyorum daha dogrusu.
Bununla ilgili bence ¢ok daha iyi sonuglar da elde edebilecegimi diisiiniiyorum. Karamsar
oldugum bazi noktalar da var m1? Yok degil. Ara ara insan karamsarliga diisebiliyor(K9).

Tabii ki su beklentimiz olamaz bizim. Hani bir kiz arkadasi olsun, bir evlensin ¢ocugu
olsun, kendi hayatini, kendi diizenini kurmasi. Bunlar tabii iitopya. Ama X hep bu iitopya
lar1 kirdi. Belki kiz arkadasi olur mu, o konu bilmiyorum ama. Arkadaslarin olacagina
inantyorum ¢iinkii Hani. Her zaman bi level atlatiyor bize. Her doneminde. Bunu da
yasayarak gorecegiz. Tabii ki kaygilarimiz ¢ok biiyiik (K10).

Dort katilimer (K3, K6, K7, K9) bakimevlerinin olugturulmast ile ilgili umutlarini ifade
etmistir (f=5):
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Ee devlet tarafindan otizmlilere yonelik bakim merkezlerinin yapilmasi gerekiyor. Yani
otizmliler kirkl elllili yaslarina geldigi zaman, otizmlilerin hayatlarini kolaylastiracak, tam
donanimly, i¢cinde personeli olan bakim merkezlerinin yapilmasi gerekiyor. Su anda dyle bir
bakim merkezi daha ben duymadim. Yani devletin gelecege yonelik boyle bir politikasinin
olmasi lazim. Bir engelli politikasinin olmasi lazim (K3).

Birey ne kadar ne durumda olursa olsun, ee ona kazanim edindirilecek, bir ¢caligma
hayatinin da onun yasamsal alanin da oldugu nitelikli bakim evleri yapmak istiyoruz. Bu
anlamda projelerimiz var bu anlamda galismalarimiz var. Ee devletimizle paylasiyoruz,
mizde tabii ki yapin diyor , yapin biz size kars1 ¢linkil devletimizin bakis anlayisi su; yapilana
sahip ¢ikiyor, yenisini yapma anlaminda boyle ¢alismalar olmuyor, 6zele tesvik veriyor daha
cok. Bu amagtayiz sonugta (K6).

Ben X’in geleceginde eger boyle saglikli bir insanlara eger tanigtirabilme firsatim olursa
bir alanlar1 da X’i yasam alan1 i¢in bir alani, o sans1 bana hayat verirse, Xo alanda o insanlara
zorluk yaratmayacak. ¢linkii ¢ok sey 6grettigim i¢in onlarin istedigi ¢ok seyi yapacak. Onlar1
zora sokmayacak. Ciinkii X bir de bir sey yapmaktan ¢ok zevk aliyor. ne olursa olsun. gorev
icap ediyor. O kisiyle o alandaki yasam alaninda olacak kigiler, kimlerse onlari da
rahatlatacaktir. Clnkii sevecen bir ¢ocuk, mutlu sevecen bir ¢ocuk. kendini de ¢ok
sevdiriyor. Onun i¢in ben o konuda endiseli degilim. yeter ki ben o noktay1 bulayim (K7).

Ikisi de tek soruyla cevap olacak. yasam alanlarinm bir an dnce bunlarin hayatimiza
gecmesi. Ikisinin de ¢Oziimii, ikisinin de cevabi orada. bizim hayatimiz ig¢in. biz bu alam
gordiigiimiiz zaman mutlu olacagiz. biz bu alam1 gérmedigimiz zaman endise iginde
hayatimiz devam edicek (K7).

Ailemizin gelecegi ile ilgili sdyle bir sey var, hani biz X i¢in bir seyler vermeye
calistigimizda elbetteki biz sagligimiz sihhatimiz yettigi siirece bunu vermeye calisacagiz.
Olmadig1 durumda da, ailemizin gelecegi ile ilgili olmadigi durumda da veremeyecegimiz
durumda da mutlaka ki hani o zaman geldiginde de devletinde de bununla ilgili bir seyler,
bir karara baglayabilecegini diisiiniiyorum. Veyahut da biz kendimiz bir seyler yapip bir yere
bi vakif gibi bir yere bas vurup da hani bu ¢ocuklarla ilgili bir vakif kuralim seklinde (...)
Cilinkii aileler en sonunda neticede bu hayatta kalmayacak. (...) Biz onun basindan gitsek
bile o vakiflarin veyahut da seylerin devam edebilecegi bir yer aslinda tayin olmali ki ailelere
tabi buna bilmiyorum ne kadar destek olacak diger aileler de. Bir yer olmali bi vakif olmali.
(K9).

Ug katilimer (K4, K8, K9)cocugunun gelecegi ile ilgili tasidiklar1 umudu su ifadelerle
anlatmistir(f=4):

"X’in gelecegi hakkinda ee egitimle bir yere gelir mi, gelmez mi, zamanla daha iyi olur

mu,bilmiyorum. Ama umut ediyorum" (K4)

"X’in 1yi olabilcegini tahmin ediyorum. Daha da iyi olacak. Kendi ihtiyaglarini
gideriyor su an. Daha da iyi oldu. Tabi eksik eksikleri var Mesela disarda tuvaletini
yapmakta sey etmekte, bazi yerlere biraz takintilar1 var. Zamanla diizelebilecegini tahmin

ediyorum." (K8)
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flerde belki de hani hocam sizin gibi egitmenlerimizin sayesinde de belki de hani devlet
tartindan farkli seyler de olusturulabilir. Su anda belki yapilamiyor ara ilerde daha farkli
seylerle de karsi karsiya kalabiliriz. Bunlar1 da belki bize iyidir neticeler verrrir. Ciinkii
giiniin ne getirecegi beli olmuyor. Bugiin dyle bir giin gecti ki yani yarin sabah ¢ok farkli bi
giine baslayacagiz. Farkli seyleri konusuyor olacagiz. Ben o sekilde diisiinen bir insanim. Ve
hani karamsarliga ¢ok fazla diismemeye ¢aligiyorum (K9).

Zaman igerisinde hani bize hani su an 18 yasinda ama belki bes sene veya on sene sonra
farkli seyler gosterecegi inancindayim, hala daha inancimi yitirmedim yani. Belki hani biz
egitimle basarmaya calisiyoruz ama bir kismini1 da zaman igerisinde basaracak(...). Ciinkii
agir ilerleyen bir cocuk ama ilerleyen bir ¢ocuk, dyle diistiniiyorum (K9).

4.5.2. Oneriler

Oneriler kategorisindeki katilimc1 goriisleri 6 bashk altinda verilmistir: Riskli
Cocuksarin  Aillelerine Oneriler (f=14), Otizmli Cocuklarin Ailellerine Oneriler
(f=39),Uzmanlara Oneriler (f=19), Kurumlarla ilgili Oneriler (f=14),Toplum i¢in Oneriler
(f=8),Yasa Koyuculara Oneriler

4.5.2.1. Riskli Cocuklarin Ailelerine Oneriler

Katilimcilar riskli cocuklarin ailelerine 6nerileriyle ilgili 14 goriis ifade etmislerdir. Bu
goriigler 4 kod ile belirtilmistir: Kendi Siiphelerine Giivenmeleri (f=1), Uzmana

Yonlendirme (f=8), Vakit Kaybetmeme (f=4), Ev Ortamin1 Diizenleme (f=1).

Katilimc1 6 riskli ¢ocuk ailelerinin kendi siiphelerine giivenmelerini su sekilde ifade

etmistir:

"Tanillamanin, ismin ¢ok Onemli olmadigini. Yani anne babanin, annenin &zellikle

stiphesinin ¢ok dogru oldugunu, ¢ocugunda herhangi bir slipheyle yaklasiminin." (K6)

Sekiz katilmer (K1,K2,K3,K4,K7,K8,K9,K10) otizm ag¢isindan riskli bir ¢ocugun

ailesini uzman yonlendireceklerini belirtmislerdir (f=8):

Derim ya u sizin  ¢ocugunuzla  ilgili bir  problem  olabilir.
Bununla ilgili ee doktorlara miiracaat edersen iyi olur. Simdiden bazi tedbirler alman
agisindan iyi olur derim.
Bunu niye derim? Baz1 tedbirler derken ille bunu sey olarak sey degil. Otizm degil de baska
bir sey varsa, belki o anlamda bu sey de olabilir eee bir hastaligin ee erken dénemde
miidahalesiyle ge¢ donemde miidahalesi acisindan sonu¢ anlaminda, miidahale etmenin
sonug anlaminda artilar1 eksileri varsa sey kalmamasi ge¢ kalmamasi igin.(K1)
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Sekil 4. 29. Oneriler Temasmna Ait Kod-Alt Kod Modeli

Hemen egitime gegmesi lazim en dnce yani. yi bir cocuk psikiyatristi bulmasi lazim.
Ee bu disiplin gerektiren bir siire¢. Yani kesinlikle en kotii 6zel egitim bile cocugun egitim
almamasindan her zaman iyidir. Dolayisiyla 6zel egitim 6nemli. Keske daha gelisse. Ee yani
bu igin bir ilaci yok. Sihirli bir formiilii de yok. Bu isin bir tane formiilii var 6zel egitim

Dolayisiyla en iyi 6zel egitimciden en iyi egitimi almasi gerektigini tavsiye ederdim. Yani
0zel egitim uzmanlarini arastirmasi lazim.(K3)

Simdi onlara $0yle, dnce onlari uyaririm ama onlar bunu kabul etmeyecekler, ilk basta
kabul etmeyecekler. Zamanla kabul edecekler ama bariz belli olur yani . Bana bunu soran da

oldu. “Senin ¢ocugun otizmli ama benim boyle bir sliphem var, acaba...” diye benle fikir
alig-verisi yapanlar oldu. 3-4 tane arkadasim oldu mesela. Onlara ben dedigim gibi, ilk basta
bir gbz temasi sey yap, kuruyorsa eyvallah. Bazen kurmuyorsa, siiphelendigin zaman dedim
hemen dedim bir tane psikolog doktora iste pedagojilere gériinmesini tavsiye ettim.(K4)

Iyi bir doktora gitmesi, ondan sonra doktordan alacagi seye gore egitim. Sabirli olmasi

bu seyi, zamanla egitimi, biliyorsunuz otizmin seyi zamanla diizelebilecek bir hastalik
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Sabretmesi. Pes etmemesi. O sekilde sey yaparim, fikir veririm. Yani ¢ocugu dislamamasi

gerekiyor. (K8)

Birazcik daha hani daha yapici bi sekilde, bunu bence istersen bi doktora veyahut da bir
profesyonel bi kisiye daha gosterelim, cocugun i¢in de faydali olacagini diisiiniiyorum diye

sOylenebilir. (K9)

Senin yegenin iyi goziikiiyor, anlattiklari ¢ok iyi, iyi derecede. Hani belki ufak tefek
egitimlerle diizelebilir. Bir ... hanima danisgin hani. danigman olarak sizi nerelere
gidebileceginiz, hangi iste doktorlardan yardim alabileceginiz ne tarz yardimlar
alabileceginiz konusunda her tiirli bilgiyi bilgilendirir. Onunla bir konusun dedim. Ona
yonlendirmigstim iste en son.(K10)

Ucg katilime1 ( K3,K5,K6) ailelerin vakit kaybetmemelerini dnermistir (f=4):
“Cocuk psikiyatristi art1 6zel egitim. Harekete gegmesi lazim yani bir an 6nce" (K3)

"Derhal teshis koydurmasini. Yani benim yasadigim zorluklar1 anlatirim. Asamalari
anlatirim. Simdi tabi daha gelismistir onlar, nasil oldugunu bilmiyorum ama yapmasini, bir

an once bir an 6nce hemen bekletmeden ." (K5)

Ama sen 5-6 yil sonra ya varsa? Ya cocukta varsa. Sen yola ¢iksana bir. En fazla
verdigin ¢ocuga egitim olur. Nitelikli bir egitim olur bunun ne zarar1 var egitimin? Hayati
hazirlamis olursun krese ilkokula hazirlamig olursun. En fazla yaptigin bu olur. “Hayir adim
koyacagiz”. Bundan uzaklasin diyorum. Adin1 koymaktan uzaklasin. Thtiyaci belirle,eksik
alanlar1 belirle,iistiine git (K6).

"Dort sene ¢ocuk ne var diye bekleyen, tan1 konmasini bekleyenler var. Ben dnce
diyorum ki en iyi doktor da en iyi egitmen de anne babadir. Ama en ¢ok zarar veren de anne

babadir. Hani durumu kabul etmeyerek. Durumu zaten.." (K6)
Katilimc1 7 ev ortaminda diizenlemeler yapmalarini 6nermistir:

Ne onerdim: birincisi evde televizyonu kapatacaksiniz. Kesinlikle elektronik esyalar

cocugunuzdan uzak tutacaksiniz. cocugunuzla sosyallesmeyi ¢cok uzun yasayacaksiniz (K7).
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4.5.2.2. Otizmli cocuklarin ailelerine oneriler

Katilimeilarm otizmli cocuklarin ailelerine 6nerileri 5 kod ile belirtilmistir. Babalar i¢in
Oneriler (f=13), Cocukla iliskileri ile ilgili Oneriler (f=7), Basetme ile Ilgili Oneriler (f=4),
Egitimle Ilgili Oneriler (£=9), Aile ile ilgili Oneriler (£=6).

Alt1 katilimc1 babalar ile ilgili 6nerilerini dile getirmistir. Katilimcilarin goriislerinden

bazilar soyledir:

"Bu ¢ocugu bdyle en bastan daha kabul edip, oradan bir tik daha 6teki asamaya
gecmelerini Oneriyorum. Orada kalmamalarint oneriyorum. Hayatlarini o ¢ocukla birlikte

dizayn etmeyi, o cocugu ilk basta daha birinci asamada kabullenmelerini,"
“Kendilerine zaman ayirmalar1”
"Ee cok fazla otizmle yatip kalkmamalar1," (K2)

Higbir zaman, evet zor bir siire¢ yasayacaklarinin bilincinde olmalar1 lazim ama higbir
zaman pes etmemelerini tavsiye ederim. Evet ¢cok zor giinler gegirecekler, evet uykusuz
geceler olacaki evet sosyal ve kiiltlirel agcidan ¢ok geride kalacaklar. Evet egitim hayatinda,
is hayatinda olumsuz yonde etkileri olacak. Bunlarin hepsine hazirlikli olmalarini, bilincinde
olmalarm tavsiye ederim. Ama ee her zaman dedigim gibi, bu konuda asla pes etmemelerini
tavsiye ederim. Isyanlara girmemesini, bu benim gocugum bdyle olamaz gibi ee algiya
kapilmamalarini tavsiye ederim. Ya giiclii olmayi, zorluklarla bas edebilmeyi tavsiye ederim.

"Ona ilk basta giiclii olmasini oneririm. Gii¢lii olmasini 6neririm ve ¢ocugunu oldugu

gibi kabul etmesini degil, evet o benim ¢ocugum ama bdyle kalmayacak." (K4)
"flk basta artik sabirli olmasi geektigini dneririm." (K5)

"Ya durumu kabul et. Kabullenme safhasini ¢abuk atlat kendi i¢inde atlat cocugu yola

koy bir an 6nce yola koy."

"Birinci sunu sdylerdim bu diinyanin sonu degil. bu is diinyanin sonu degil . Bu senin

basina geldi ama diinyanin sonu degil halledebilirsin. Kagma durumu kabul et." (K6)
"Ya basta kabullenmek."

"Tabii ki babalar konusunda ben konugsmak istiyorum. Aileden 6nce hani kendi
karisindan veya esinden dnce diyeyim, kabullenmek zorunda. Kabullenip, ayakta kalip daha

diri kalmak zorunda. hem ona hem ¢ocuga kars1."
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"Ayakta kalmalari, dirayetli olmalar, gerekirse agliyacaklarsa da kiyida kosede
aglamalari, karsisinda aglamamalari. Bu ¢ok 6nemli . Daha diri oluyorlar o zaman,giizel bir

hayat oluyor."

Ama tamamen de korii koriine iste hayatin tek odak noktasini ¢ocuklar1 yapmasinlar.
Kendilerine de zaman ayirsinlar. Ne bileyim bir sinemaydi, top oynuyorlarsa bir hali saha
magtyd1 iste ne bileyim iste gezmeyi seviyorsa haftada bir giin olsun iki giin olsun digar1
cikip gezmek. Ailecek olur ama aileden, yani ¢cocuktan ayri. Esiyle beraber yapmasi daha
dogru. O zaman hani daha bagka bir rahatlik oluyor, daha bir giizellik oluyor. Eve geldiginiz
zaman daha din¢ oluyorsunuz. tamam gittiginiz yerde ¢ocugu diisiiniiyorsunuz hep ama bu
bir saatte iki saatte cocugunuza bir sey olmaz. inanilmaz bir keyif oluyor o zaman. yani Bir
sinemaya gitmek ne bileyim bir karsilikli yemek yemek. O anda ben oldugunuzu
hissediyorsunuz yani sizin de bir varlik oldugunuz, bir makine olmadiginizi hissediyorsunuz.
Giizel duygular oluyor o zaman (K10).

Dort katilimei (K4,K8,K9,K10), ¢cocukla iliskileri ile ilgili 6nerilerini ifade etmistir:

"Ya.. nasil sdyleyeyim? Cocuklarimiza otizm anneleri babalari, otizmli cocuk
kardesleri, ablalari, abileri; kardeslerinin veya ¢ocuklarinin 6zel birisi oldugunu bilsinler.

Onun farkina varsinlar." (K4)

Onlara tavsiyem, ¢ocuklarina daha ¢ok 6nem versinler. Evet bizi ¢ok seyden mahrum
edecekler. Mesela sosyal agidan olsun, maddi agidan olsun. Kendi ozglrligiimiizii
kisitlayabilme agisindan olsun. Evet ¢ocuk bizi bunlardan mahrum edebilir ama onlarin
gergekten giizel bir evlat olduklarini, biitlin evlatlar giizel ama bunlar biraz daha bir tik daha
iistiindiir. Bunlar dedigim gibi engel degil, bunlar farkindaliktir, bunlar 6zeldir

Cocuklarimizi, ben otizmli ailelere sunu, ¢ocuklari eve bagli olmasin. Disari, salin
disar1. Yan salin digar1 derken bdyle yesil alanlara gidelim, parklara gidelim. Cocuklarimiz
biraz enerjisini bosaltsinlar. Ciinkii bu ¢ocuklarin simdi enerjisi dolu. Evin iginde
atamadiklar1 i¢in bunlarin 11 disarda, yesil alanda, oyun yerlerinde 11 bunlar1 yapmamiz lazim

En 6nemlisi bizim ¢ocuklarimiz 6zel diyebilirim ben onlara. Ozel bir ¢ocugunuz var,
0zel bir ¢ocugun ebeveynisiniz derim onlara ben. O gogugunuzun otizmli aman artik bu
saatten sonra otizmin tedavisi yok, ilact yok suyu yok deyip bos birakilmamas1 gerektigini
diisiiniiyorum (K4).

"Onlara da iste ¢cocukla daha iyi ilgi alaka, ne bileyim otizm diginda bir siirii hastalik

var. Ilgilenmeleri yani dislamamalar1 gerektigini sdylerim." (K8)

Daha bdyle hani ilimli ve yapici, sevgi dolu yaklagimlar olmasi lazim. Ellerinden geldigi
kadar bizim de sabrimizin tagtii durumlar olmuyor mu, oluyordur ama higbir zaman igin
cocuga hani daha sert degil daha yumusak daha boyle sevecen bi yaklagim. Ciinkii ne
Ogretirseniz onu aliyorlar zaten. Eger siz sert bir yaklasimla devam ederseniz bu sefer o da
daha size sert yaklagsmaya bagliyor.(K9).

Ikincisi ee idol olacak bir karakter olmak gerekiyor. Yani evde bdyle her seye sinirlenip
bagirip cagiran bir baba degil ama her seye olumlu, giizel yaklasip ¢dziim iiretebilen,
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ozellikle bu ¢ocuklarda ¢6ziim firettiginiz zaman her zaman number one simiz. (...)Her
zaman onun sorunlarina ¢dziim olan bir baba oldugunuz zaman number one oluyorsunuz. Bu
sey degil mesela, atiyorum; Maddiyat konusunda degil, ne isterse alirim degil. O ¢éziim
degil. Sikistigi, beceri konusunda sikigtigi konularda yardim ettiginiz zaman daha c¢ok
etkileniyorlar. Ya boyle bir baba olmalarmi 6netiyorum. Merhametli (K10).

Ug katilimei( K2,K4, K9) bas etme ile ilgili 6nerilerini ifade etmistir:

"Ee herkesin her dedigi tedavi yontemlerine inanmamalari. Ee 20-25 yaglarina gelmis
otizmli ¢ocuklarin ailelerini daha fazla dinlemelerini, onlarin tecriibelerini daha fazla

almalar." (K2)

"Evet ¢ocugu Oyle ama ee oldugu gibi degil, onu gelistirmek agisindan neler
yapabilirim, nasil bir yol izlemem lazim, kimlerden destek almam lazim, nasil ee kardesleri
varsa kardeslerine nasil anlatirim, kardeslerinin boyle bir sikintis1 oldugunu nasil anlatmalari

konusunda destek alirim."

"Onu ¢evreye dogru anlatsinlar. Cevreye de cocuklarimi kabul ettirsinler, kardeslerini
kabul ettirsinler. Evet benim bdyle bir ¢gocugum var otizmli, siz bunu kabul edin, beni boyle

kabul edin diyebilsinler." (K4)

Genelde bunu hani belki e-devlet {izerinden iste ne bileyim cumhurbagkanliina veya ne
bileyim isle ilgili engelliler dernegine belki hani degisik yazilar gonderebilirler. Ben bunu
birka¢ defa karsilagtigim bir¢ok yerde birgok noktada bunu hep anlattim. (...) Her il¢ede
mutlaka bu spor yerleri ve yasam liderligi egitiminin mutlaka verilmesi gerekiyor. (...) Bu
egitimi alamayan bir¢ok cocuk var. Bununla ilgili elbette ki tepkiliyim. Yani o tepkiyi de
dile getiriyorum. Yani makamlara dile getiriyorum aslinda. Ama bunu yalnizca benim degil
yani. Biitiin otizmli olan ailelerin yapmasi lazim (K9).

Alti katihmer ( K1, K3,K4, K7, K8, K9) egitimle ilgili 6nerilerini dile getirmistir:

Hemen birisinin otizm deyip de hadii oraya git buraya gitten ziyade, iyi anlasin, iyi
dinlesin, iyi sey yapsin. Ben sunu da inanmiyorum, bir yasinda da baglasa, {i¢ yasinda da
baslasa 0yle ¢ok da egitimle aman aman aman, aman aman, aman aman, aman aman yol
alindigina inanmiyorum hocam (K1).

"Yani ¢ok iyi arastirmalari lazim. Bir kisiyle karar kilmalar1 lazim. Bu sey gibi, maraton

gibi kesinlikle. Bu bir yliz metre yaris1 degil. Bu bir maraton. Uzun bir kosu." (K3)

Bir de ozel egitimcileri degistirmemek lazim. Ciinkii cocuklar baglaniyorlar.
Yani bir 6zel egitim kurumunu alti ayda yedi ayda degistirmemek lazim. Ciinkii ¢ocuklar.
otizmliler aligkanliklarina ¢ok diiskiinler. Ikide bir 6zel egitimci degistirmek iyi bir yontem
degil (K3).
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Onlara da tavsiyem hi¢ bir zaman g¢ocugunuzun egitiminden mahrum etmeyin.
Cocuklariniz gergekten egitimi, egitimi lizerinden en biiylik tedavisinin egitim oldugunu
bilmelerini isterim. Cogugumuzun boyle gidip de oksijen odalarinda veya diinya kadar para
yatirip ¢ocuklarimizi tedavi edelim ancak vicdanimizi rahatlatiriz (K4).

"Tam1 konulmus olanlara, temel egitime basliyacaksin, acilen. sart, olmazsa olmaz.
temeli egitim disinda ayni evde uygulamasini yapip baba diisen gorevleri, erkekse onun
vasiflari neyse Omrii boyunca onun yilmadan egitimcisi olacak. Eger kiz ise anne.
Egitimlerini, temel egitimlerini yilmadan onlarin egitimcisi olacak. sosyallesmeyi asla
birakmayacaksiniz. gocugun normal bir insan gibi kabul edip dnce kendiniz bu ¢ocugu, evet
benim ¢ocugum boyle deyip kabul edeceksiniz. Kabul etmezseniz bu olay ¢oziilmez.
Coziime varmaz yani. yani 6nce kabul etmek lazim bu olayi. sonra da ¢ocugu temel
egitimlerle beraber sosyal egitimlerle bu hamuru yoguracaksimnmiz. Yilmadan sabirh
birsekilde." (K7)

"[lk adimlar1 iyi bir tedavi.tam konulduktan sonra da egitmle biraz daha

sabretmelerini.ilgi ve alaka." (K8)
"Egitimi Oneririm, sporu Oneririm. Yani en onerecegim seyler bunlar olur." (K9)
Dort katilime1 (K2,K4, K6, K10) aile ile ilgili 6nerilerini su ifadelerle dile getirmistir:

"Bir de genelde hanimlara, gen¢ kizlara, gen¢ annelere aile birliklerini bozmamalar1
konusunda miithis gayret gostermeleri gerektigini anlattyorum.

O tuzaklara diigmemelerini anlatryorum."
"Ona Onerdigim tek sey aile birligini saglam tutmalar1," (K2)

"Onu ¢evreye dogru anlatsinlar. Cevreye de ¢ocuklarini kabul ettirsinler, kardeslerini
kabul ettirsinler. Evet benim boyle bir cocugum var otizmli, siz bunu kabul edin, beni bdyle
kabul edin diyebilsinler. Hocalarimiz bu konuda duyarli olsunlar. Ee rehabilitasyon
merkezleri bu konuda duyarli olsunlar."

"Eslerin birbirlerine daha ¢ok baglanmasii tavsiye ederim. Hayat miisterektir

kelimesinin tam anlam1 olarak bu oldugunu tavsiye ederim."(K4)

Ciinkii anne inanilmaz yikiliyor. Yani tamamen yikiliyor,hi¢ bir sey yok, harabeye
doniiyor. ve O kiillerden onu yaratmaya c¢alisiyorsunuz sonra. Ama en basindan destek
oldugunuz zaman daha giizel. yani En ufak bir hareketi, yani ¢ocugunuzda gordiigiiniiz iste
en ufak giizel bir olunlu bir seyi gordiigiiniiz zaman anneye eger zamaninda destek olup da
sahip ¢iktiginiz zaman onun yliziindeki giiliisiinden, size bakarak giildiigiinde, evet sen
hakliymigsin hissediyorsunuz bunu. Bu duygu ¢ok dnemli. Bu duyguya vardigimiz zaman
daha da mutlu oluyorsunuz (K 10).
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4.5.2.3. Uzmanlara oneriler

Katilimcilarin uzmanlara Onerileriyle ilgili goriisleri iki kod ile belirtilmistir:

Uzmanlarla Ilgili Oneriler, Egitim ile Ilgili Oneriler

Sekiz katilime1 (K1, K2, K3, K5, K6, K8, K9, K10) uzmanlara 6nerileriyle ilgili 17

goris ifade etmistir:
"Cocuklar1 sevmelerini"

"Artt bu ¢ocuga arti bir sey katara inanmalarina. Baska bir sey Onermiyorum.
Inanmalarmma. Bunlar deli bunlardan ne kdy olur ne kasaba oluru diisiinmemeleri
Ben bu c¢ocuga arti bir ne katabilirim, ama¢ seyinde ugrasmalarini..
Yoksa, ya iste ben bunu 45 dakika oyalarim, bir sat oyalarim ben alacagim paraya bakarim
seyine girmesinler. Paralarini hak etsinler. O, baska bir sey beklemiyorum."

"Ha belki kopege bile ¢ok kisa siirede dgretiyor olabilirsiniz. Ama iste bunlara biraz
daha zaman aliyor. Ama art1 bir sey O0gretiyorsunuz, nedir? Su kadar renk i¢cinde kirmizi
kalemi ver dediginde kirmiziy1 bile 6grendiyse bir yilda, o da bir artidir hocam. Ama ben
bunu kirmiziy1 dgretirim, bunu bir y1l ugrasirim ama dgretirime inanmak. Inanmak, inanmak.
Ben bir seyi yaparim, katarima inanmak." (K1)

“Ahlakli davranmalarini 6neririm. Ahlakli davranmalarini 6neririm."

"Yani seni de ben ee fark etmeni istiyorum.Yani 6zel egitim 6gretmeni de olabilirsin.
Psikolog da olabilirsin, terapist de olabilirsin. Ama onu karsindaki insanin ne yasadigini,
bunun ne oldugunu anlaman lazim. Anlaman i¢in de bunun i¢inde yasaman lazim. Onu

hissetmen gerekiyor." (K2)

"Birincisi, gozlem duygularini gelistirici akademik kitaplar okumalari lazim. Gozlemle

olan bir sey." (K3)

Isini bir kere severek yapsm bir. Yani bu isin maddi kism1 ¢ok kétii olabilir bizim
tilkemizde ama sonucta bu insan psikolojisi ¢ocuk psikolojisi. Bu isi ¢ok ¢ok ciddiye almali
1 ¢ok arastirmali veya bir bilgi birikimi de varsa zaten kendi aralarinda bir seyler bir
dernekleri olup da ¢6ziim yolu bulabilip bize de yol gosterecek seviyede olmalilar. Ama bu
hani yeni taze seyler i¢in, is sahibi olanlar veya mezunlar i¢in gegerli degil belki bu
dediklerim de onlar da istekli olmali diyeyim. Cok istekli olmali. Bu insan sevmekle ilgili
bir sey. Bu ¢ocugu sevmekle, insan1 sevmekle ve insanlarla ugrasmay1 sevmekle ilgili bir

sey.

Ee fakat otizmde ii s0yle bir sey var ¢ok fazla empati gerekiyor. Yani anlamak gerekiyor.
I otizmli bireyi veya bir ¢ocugu. Anlayip da ona gore yani boyle bir insan gerekir.
Cevremizde bdyle insanlara ihtiya¢ var. Yani tedavi asamasinda olan, tibbi kurumlarda
calisanlar, egitim kurumlarinda da olan dahil. her sekilde empati kurarak yani veya igini
bilerek, birikimli olarak kargidaki ¢ocugu kisa siirede ¢6ziip veya belli bir zaman gegince,
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kisa deyince yani bir saat de degil de bir iki ay i¢inde ¢ozlip de ne yapabiliriz seklimde
odaklanmas1 gerekiyor insanlarin(K5).

"Cocukla empati yapin ee iste sey diyordum O6grenci arkadaslara da diyorum etikten

uzaklasma kesinlikle, sonucta kazanan sen olacaksin."

"Elbette bu alanda egitim almis meslegini kazanmig biri gecimini de bu alandan
saglamak zorunda olan kisiler ama eee hem nitelikli hem de etik degerlere dnem veren

calismalar bizim i¢in ¢ok degerli." (K6)

Yani bu tiir seyleri Tiirkiye’de otizmi daha iyi tanitmalari, daha iyi topluma anlatmalari
gerektigini diisiiniiyorum. Tiirkiye’de daha fazla gelismemis. Cogu insan bilmiyor otizmi.
Iste seminerlerde, konferanslarda ne bileyim yani, medyada seyde otizm igin ayr1 bir sey
egitimli, devletin daha sey saglamasi gerektigini diisiiniiyorum. Milli egitimde ne bileyim
okul miidiirleri bile otizmin ne oldugunu bilemeyen 6gretmen, okul miidiirleri var (K8).

Valla aslinda hani bunlar bizim hocalarimiz, 6gretmenlerimiz saygi duydugumuz hepsi
insanlar. Yani bence onlarin da otizmli ailelerle ve c¢ocuklara ellerinden gelen yardimi
yapmalarini Oneririm. Niye? Mutlaka ki belki hepsi yapmaya calisiyorlardir ama ben
kendilerini yeterli goérmesinler. Cok daha fazlasin1 yapmaya caligsilar. N’olur. Yani
onlardan tek ricam bu. Elbette. ki bu hayat bir bedelsiz donmiiyor mutlaka ki igin parasal
yonleri de vardir ama devletten de bekledigim, hocalarimizdan da bekledigim mutlaka
kendilerini ¢ok yiiksek sesle duyurabilecekleri bi yer olsun. Yani ilk 6nce hocalarimdan
Onlar1 bekliyorum. Kendilerinin seslerini bence duyurmalilar. Sirf bunu kendileri bir yere
gelsinler diye degil yani o kiigiiciik bi ¢cocugu kurtarabilmek amaciyla yapsinlar bence.
(...)Eger ki hepsi birlesirse yani biitiin hocalarimiz bu sekilde birlesip de kendilerine bu
platformda hani seslerini duyurabilirlerse bi ¢ok ¢ocuga bence destek olabilirler. Su ana
egitim alamayan, su an bir yerlerde gizli sakli duran bir ¢ok ¢ocuga yardime1 olabilirler.(...)
Su anki adetlerini tam olarak bilmiyorum, ka¢ tane ¢ocugumuz vardir bu sekilde egitim
almayan ama egitim alip da son virajlar1 donen insanlar da var. Artik birakmak zorunda kalan
insanlar da var. Onlara da yardimci destekgi olmaya ¢aligirlar. Ciinkii bu isin seyi her seyden
once mutlaka ve mutlaka paraya dayaniyor. (...) Bence ne bileyim tamam belki su an devlet
12 saatlik bir egitim veriyor, elinden gelen bu olmus olabilir ama bence devlet de biraz
imkanlarin1 zorlamali, hocalar da egitmenler de kendi zamanlarim1 ve imkanlarmi bence
zorlamalilar.En azindan gocuklarimiz i¢in bunu yapmalilar (K9).

Birincisi tabi ki meslekleri geregi oldugu gibi konusmak zorundalar ama ilk dnce
karsisindakilerini tartmalari, konusmaya 6yle baslamalari. Ciinkii ailelerin beklentisi, eger
ilk sefrelerdeyse beklentisi ¢cok yliksek oluyor. Hep ¢ocuguna ya senin ¢gocugun bir seyi yok
tedaviyle kurtulabilir diyecekmis gibi bekliyorsunuz.Her konustugunuz profesorler,
doktorlar ve uzmanlar. Sizin karsinizda size 16nk diye sdyleyenler de oluyor. Ya bu ¢ocuk
diizelmez. Bu ¢ocuk egitimle olacak iste yapabildigimiz kadarmi yapacagiz. Bir bu tavir var
bir de bu tarz ¢ocuklarda bazi seyler daha iyiye gidiyor, daha giizel oluyor..ya Yaklagimlar
¢ok énemli oluyor. Birincisi yaklasim. Ilk dnce karsiyr dinleyip anlayip dyle konusmalarini
isterim. Bundan ¢ok kaybediyordu. Bazilar1 diyor ki iste ben dogrucuyum diyor ya ben
dogruyu sdylerim.. Ya zaten dogruyu sdyleyeceksin. Ama dogruyu sdylemenin mantiklt
yolunu bulmalar1 gerekiyor. Doktorlarda birinci bu.

Egitimcilerde bize o dgretmenimizin, ilkokuldaki 6gretmenin yaklasimi ¢ok giizeldi.
Iste; “ben bu konuda ¢ok az sey biliyorum veya hi¢ bilmiyorum.Benim yénlendirilmeye
ihtiyacim var. Beni yoOnlendirebilecek biiryle goriistiiriin.Benim nasil davranacagimi, ne
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yapmam gerektigini bana sdylesin. Ikincisi dogru bir sekilde Ogrenmek gerekiyor,
Ogretmenler i¢in konusuyorum.Uglinciisii de biraz merhamet, sevmek Onemli ya.
Mesleginizi seviyorsaniz zaten gerisi geliyor 6gretmenler konusunda.(K10)

Iki katilimci egitim ile ilgili 6nerilerini su sekilde ifade etmistir:

Onlar mesela ailelerini, gelen ¢ocuklarin, sadece gocuklarin egitimi degil, ailelerini
egitmelerini 6neririm. Ciinki aile, biz gergekten eksideyiz. Bu konuda eksik kaliyoruz. Biz
sadece gidiyoruz, ¢ocuklarimiz rehabilitasyona veriyoruz, eve gelip ne yapacagimizi
bilmiyoruz. Neler yapabilecegimizi. Halbuki biz, evet onlar kadar tecriibeli, uzman degiliz
ama bir nebze de olsa bir sey yapabiliriz onlara. Ufak bir sey de olsa bir motor calistirmak
adina, ufak olarak da bir uygulama yapmamaiz lazim. Sadece ¢ocuklar1 yani uzmanlarimiza,
rehabilitasyon uzmnalarimiza, fizyoterapistlerimize, ee dil terapisi uzmanlarimizi sadece
cocuklarm egitilmesi konusunda durmasinlar, aileleri de egitsinler. Ciinkii aileler ¢cok zayif.
Dedigim gibi yani uzmanlarimiz, psikiyatri olsun, psiko hocalarimiz olsun, sadece gocuk
odakli degil aile odakli da ¢aligmasi lazim. Hatta kardesleri de bu konuya, egitime katmalart
lazim. Ciinkii iki saat kursta kaliyor ama geriye kalan yirmi saat evin i¢indeler. Simdi sen
kardesleri egiitimsiz, anne-baba egitimsiz, bu ¢ocuk evde ayni eski moduna girer (K4).

Ya da iste bunlarin disinda dersten sikildiktan sonra ¢ocugu alip bir markete gidip, bir
bakkala gidip ¢cocukla sosyal olarak da bir seyler paylasabilmesi. Sadece ders degil. Bunlarin
hepsini bir arada yapabilirse, bdyle kurumlarin da boyle alanlarda olabilirse, bu ¢ocuklar,
egitimcilerimiz, doktorlarimiz, psikiyatrilerimiz, psikologlarimiz daha bu c¢ocuklarin
ilerlemesinde kendileri basarili olacaklardir kesinlikle. (K7)

4.5.2.4. Kurumlarla ilgili 6neriler

Katilimcilarin - kurumlarla ilgili oneriler 8 kod ile belirtilmistir: Kurumlarin
Denetlenmesi (f=2), Grup Terapileri (f=1), Aile Egitimi (f=2), Kaliteli Egitim (f=4), Egitim
Stiresinin  Arttirtlmasi1 (f=2),Kurumlarin Fiziki Sartlarinin Diizenlenmesi (f=1),Bakim

Merkezlerinin A¢ilmasi (f=1),Cocuklar1 Sadece Para Kaynagi olarak gérmemek (f=1).
Iki katilimei kurumlarin denetlenmesi ile ilgili goriislerini su sekilde ifade etmistir:

Rehabilitasyon merkezleri devlet politikalari, devletin rehabilitasyon merkezlerini iyi
incelemesi lazim. Iyi miifettislerle teftis etmesi lazim. Devlet bu konuda daha bilingli olmasi
lazim, daha dikkatli olmasi lazim. Ya mesela bir cocuk yirmi sene rehabilitasyon derkezine
gidiyor ve bir tik ilerlemiyorsa gitmesine gerek yok ki, zaman kaybi. Devletin bu konuda
daha donanaimli olmasi lazim yani rehabilitasyon merkezini en az {i¢ ayda bir mi, bir senede
bir mi iyice bir aragtirmasi lazim. Yani teftis etmeleri lazim. Ee kontrol etmeleri lazim. (K4)

"Ama yani dedigim gibi o yerlerin Bence daha artmas1 degil de daha kaliteli egitimle

daha uzun siirede egitim vermeleri gerekiyor ve denetlemelerin iyi yapilmasi gerekiyor."

(K10)

Katilime1 5 grup terapilerinin gerekliligini su sekilde ifade etmistir:
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Bu babalarla veya bdyle bir arastirma yapiyorsunuz. Bunu ydntecek bir uzman iki
uzman, ¢ uzman veya degisebiir uzmanlar. Biz de oturalim konusalim.
Hos olur ya.. Bir giiniimii ben buna ayirayim. Bu tip seyler bizim tiirkiyede lazim. Gergekten
gerekli seylerr. Yabancilar bosuna yapmiyor. Ben hani bunun toplumsal olarak ilerlemede
cok katkisi olacagina inaniyorum.

Iki katilimei (K5,K10) aile egitimini ile ilgili nerilerini dile getirmistir:

Ya sey ben ..hocam bu konuda.. yani iii uzmanlar olabilir, uluslararasi uzmanlar olabilir,
seminerler olabilir ya egitim, fuar bile olabilir. Fuar olmaz da iste neyse.. ne diyorsak ona
artik. Bu tip toplumu ilgilendiren biraz da bdyle hani giinii belirlenmis olaylardan
bahsediyorum: olursa katilmak isterim ben. (...)Tutup bir egitim kurumundan veya bir
yerden bi regiitm almak gibi seyler degil de yilda iki kere ii¢ kere bu konuyla ilgli seminer,
gelisim toplanti. (K5)

Ya aileye. Her sey bence ¢cocuktan daha c¢ok ailenin ihtiyact var. Bu hastalik 6zellikle.
Ya ¢ocuga bir egitim veriliyorsa aileye bence 99 egitim verilmeli. Ailede basgliyor ¢ilinkii her
sey. Birincisi kabullenme. Ikincisi. Cocuga karsi tavrinin bir bebek gibi olmamas.
Evlatlarina bir bebek gibi yaklasiyorlar. Bu da ¢ocuga her tiirlii seyi yapma imkani veriyor.
Egitim almak istemiyorsa kendini atiyor yerden yere. Ciinkii annemin ona gelip orada sahip
cikacagim biliyor. Ya ailenin. Ya bilin¢lendirilmesi. Egitilmesi, davraniginin nasil olduguna
kadar. Yemek yemesindeki davraniginin nasil olmasi gerektigi kadar. (...)Ya her seyin
yemesinden i¢gmesinin, her seyin egitiminin mutlaka dnce aileye verilmesi gerekiyor. Bu tarz
cocuklarda bilinglenmeli aile. bilinglendigi zaman egitimi daha kolay oluyor ¢ocuklarm. bir
seyleri 6grenmesi daha kolay oluyor (K10).

Iki katilime1 (K4, K10) kurumlra kaliteli egitim vermelerini &nermistir:

Ee ve rehabilitasyon merkezleri dogru hocalari, dogru, donanimli, tecriibeli, liyakat
sahibi hocalarla ¢aligsinlar. SOyle ki yani sadece benim ¢ocugum iizerinden para kazanmak
icin, rehabilitasyon merkezi agilmasin. Veya rehabilitasyon merkezi benim ¢ocuguma egitim
sagliyacak, para kazanmak adina vermesin. Gergekten faydali olsun. Gergekten egitimli, bu
isin ehli olmus, donanimli, bilgi birikimli hocalarla ¢aligsinlar. (K4)

"Bence daha artmasi degil de daha kaliteli egitimle daha uzun siirede egitim vermeleri

gerekiyor ve denetlemelerin iyi yapilmas: gerekiyor."

"Cok 6nemli ¢iinkii. Ya 5 tane hocadan 4 tanesi kotii olup bir tanesi iyi olmamali bir
yer. Ya Uif denmemeli ¢iktigin zaman. yine bu ¢ocukla ¢alistim ¢ok yoruldum. onu ailenin

gormemesi veya duymamasi gerekiyor o tavri. Onlar1 da gordiik." (K10)
Iki katilimei (K7,K10) egitim siirelerinin arttirilmasini dnermistir:

Simdi bu ¢ocuklar1 zaten yapisal olarak yani ¢ok egitim alma konusunda ¢ok zor bir
cocuk olduklari i¢in, 45 dakika bunlara devletin vermis oldugu ayda 8 saat bir programimiz
var bizim, egitimci arkadaglar 45 dk. Da bu ¢ocuga fazla bi sey veremez. yani ben onu
goriiyorum . yani onlar en azindan bu ¢ocuklari aldiklarinda, belli zamanla, 1 saat mi 2 saat
mi artik neyse..en az bir saat en az iki saatlik bir ders programi olmasi lazim (K7).
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"Ya iyi. Aslinda o siire uzatilmis olsa ¢ok daha iyi olacak." (K10)

Katilimc1 7 kurumlarin fiziki sartlarinin diizenlenmesi ve bakim merkezlerinin agilmast

ilgili Onerilerini séyle ifade etmistir:

Kurumlarin 6yle ¢ok giiriiltiilii bir alanlar1 igerisinde olan yerleske icerisinde degil, daha
sakin, bahgesi olan ve ¢ocuk motorizasyonunu saglayabilmesi i¢in ¢ocugu sikildigi anda o
cocugu alip bahgeye ¢ikarip bir gezdirmesi, bir hava almasi, bir kus sesini duyabilmesi ,
varsa igersinde programin igerisinde yani miisaitse bir ylizme alani yani bir havuzun olup
¢ocugun enerjisini atip bir saatligine o dersi alabilmesi.

Hem de yasayan bu ailelerin sikintilarini bir neci de olsun katkida bulunmak i¢in yagam
alanlariin, giindiiz bakimevlerinin acilen hayata gecirilmesi. Bunlar bizim i¢in ¢ok 6nemli.
Ciinkii artik endiselenmeye basladik. Gergekten bu sayilar bizi endiselenmeye basladi.hem
ekonomik hem manevi olarak yani, maddi manevi olalarak ¢ok agir bir yiik agikcasi. (K7)

Katilimc1 4 kurumlarin ¢ocuklar1 sadece para kaynagi olarak gérmemelerini Onermistir:

Benim ¢ocugum sey degil, sermaye degil benim ¢ocugum O benim ¢ocugum ve benim
¢ocugum oOzel.Devlet sana yardim ediyorsa, her ¢ocuga iste sana belli bir miktarda {icret
Odiiyorsa senin maddi olarak sana bir kazang sagliyorsa sen de manevi olarak bilgi brikimli,
donanaimli hocalarla ¢alig. Siradan dyle herkesi almayin yani. (K4)

4.5.2.5. Toplum icin oneriler

Katilimcilarin toplum i¢in 6nerileri 4 kod ile belirtilmistir: Acimadan Birey Olarak
Yaklagsmak (f=2),0tizmli Cocuk Sahibi Ailelere Zorluk Cikarmama (f=1),Topluma Otizmin
Anlatilmas1 (f=4), Otizmin Gériilme Sikligmin Azaltilmasi i¢in Onlem Alma(f=4)

Katilimer 10 otizmli ¢ocuklara acimdan, birey olarak bakilmasini énermistir:

Ya o insanlarin igindeki o acima duygusunu kaldirabilsek bu tarz ¢ocuklara. Hani
normal birey, tabi onu bekleyemezsiniz bir normal birey gibi konugmasini bekleyemezsiniz
ama en azindan hani gérdiigii zaman acimak yerine naber iste ne bileyim daha degisik olabilir
bnece. Veya umursamasalar da kimsenin umrunda degil. O daha giizel bizim igin.

Ya iste cocuga naber demektense “ya yazik, iste cok da yakisikli bir cocuk, iyi olsa ¢ok
da yakigikli olurdu”. ya bu, bu sizi daha gok yipratiyor. yani ne bileyim. Bir bana onu
diyecegine, ¢cocuga bir naber napiyorsunokula gidiyor musun gibi sorularin sorulmasi daha
mantikli bence. Biz buna insanlari nasil alistiracagimizi bilmiyoruz.

Katilime1 1 otizmli gocuk sahibi ailelere zorluk ¢ikarilmamasi ile ilgili goriislerini soyle
ifade etmistir:
Otizmli aileleirn hangi kurumda ¢aligirsa ¢aligsin, veya hangi gérevin ne olursa olsun,

veya ee bosver ya sokaktaki vatandas olsun.. Biz hep yokus ¢ikiyoruz.. yokusun oniine bir
sey daha koymasmlar. Biraz diizlestirsinler, tamam mi? onu istiyorum, bagka bir sey
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istemiyorum. Yani yokusumuza art1 yokuslar koymasinlar veya egimini arttirmasinlar, biraz
daha diizeltsinler ha ha %45 derece yokusla ¢cikmayalim biraz egimi diisiirsiinler. %35-30
hatta diiz olursa bu sey daha memnun oluruz.

Ug katilimci (K4, K7, K9) topluma otizmin anlatilmas: ile ilgili goriisleirni su sekilde

ifade etmistir:

Otizm giiniinde farkindalik yapmak icin balon paylasmak, benim ¢ocuguma katki
saglayamaz ki. Yani toplum olarak da ee otizmli ¢ocuklar1 topluma iyi empoze etmemiz
lazim. B&yle ¢cocuklarm olabilecegini. Buna karsi duyarli olmak konusunda ee toplum olarak
da yani siyasi olark da bir sey yapmalar1 lazimdi. Hiikiimet olarak politikalar1 yonetmeleri
lazimdi. Simdi ¢ikmis mesela, evet biraz giizel aslinda, .... diye bir film var mesela. Evet
biraz ne oldu, otizmli ¢ocuklar hakkinda bir farkindalik yaratti.Biz boyle bir sey istiyoruz.
Cok bir sey istemiyoruz ki aslinda. Ciinkii gerisini biz kendimiz hallediyoruz.
Rehabilitasyona goénderiyoruz, evimizde bakim yapiyoruz. Eglendirmeye c¢alistyoruz,
cocukla ¢ocuk oluyoruz. (...) Toplumu daha ¢ok bilinglendirmemiz lazim. Otizmli
cocuklarm olabilecegini ve onlara kars1 toplumun nasil bir tepki gosterecegini, yasanabilecek
olaylarda toplum olarak nasil ee alttan almamiz gerektigini. Nasil onlara sevgi ve sefkatimizi
gostermemiz gerektigini. Bunlar1 kanu spotu mu yapacaklar artik nasil yapacaklarsa
yapmalari gerekir (K4)

Kars1 taraftaki insanlar otizmi higbir zaman bdyle farkli bir insan gibi bakmamalarini
tercih ederim. Benim normal bir insan gibi yani dyle gérmelerini isterim. Ben bunu her
gittigim yerde her alanda bunu karsilastigim zaman ¢ocuga bakis acilarini hissettigim anda
o kisiye bu sekilde anlatryorum. “Liitfen bu ¢ocuga farkli bakmaym. bu yasamin iginde
bunlar da vardir. bunlar n farkli olarak gérmek degil, sevgiyle yasayarak bunlar daha ¢ok
toplumda giizle seyler yapabiliyorlar. aramizda daha iyi  yasayabilirler. Bdyle
bakin.Sevgiyle yaklagin” diyorum ve memnun oluyorlar. bazilar1 hi¢ umursamiyor (K7).

Tabii televizyonda da boyle giizel filmler, giizel diziler oluyor. Bunlar anlatilmiyor.
genelde otizmli gocuklarla ilgili bir film dahi yapilmiyor ¢ok fazla. Bir kere iste. O da aslinda
otizmli ¢ocuk tam degildi yani. Ondan sonra bence olmali yani. Ne bileyim down
sendromunun, otizmin neler oldugunu anlatan bir film de yapilabilir. Yani o da ¢ok ilgi
cekici de olabilir. Hani. En azindan Bu sekilde de yani uyarilabilir.

Ama su televizyonda veyahut da iste internet iizerinden haberlerde, gorsel basinda her
giin en azindan haber olarak ¢iksa, yani bir haber yani o haberlerin i¢inde her giin ekonomiyi
seyrediyoruz ne var yani her giin ekonominin igte kotiiye gidisatini izliyorum ben burdan
goriiyorum zaten. Arada bir de yani bunlar1 gosterebilirler. Bununla ilgili bir ¢cocugu
anlatabilirler. Olabilir yani, insallah bdyle olur.(K9)

Katilime1 4 otizmin goriilme sikliginin azaltilmasi i¢in 6nlem alinmasi gerektigini ifade

etmistir:

"O yiizden diyorum ki yani ¢ocuk yaparken veya iyi bir takip, tahlil olarak kontrol
edilmeli. Anne babalar iyice bir kontrol edilmeli. Ciinkii farkindaysaniz eskiden mesela

otizm bu kadar yaygin degildi."



185

4.5.2.6. Yasa koyuculara éneriler
Bes katilimc1 yasa koyuculara onerileriyle ilgili 9 goriis ifade etmistir:

Katilimc1 2 kurumlardaki gorevlilere egitim verilmesini  Onermistir: "saglk
kuruluslarmin egitilmesi lazim, dncelikle 6gretmenlerin egitilmesi lazim, oradan baslamak
gerekiyor. Ve yaptirim gerekiyor. Kesinlikle. Madde madde madde bunlar1 koymak

gerekiyor."
Katilimei 3 otizmle ilgili kaynak ayrilmasi gerektigini su sozlerle belirtmistir.;

Tiirkiye’nin kaynak yaratmasi gerekiyor. Tiirkiye’nin engelli politikasinda yani 20 yil
onceye gore tabii ki ilerlemeler var. Yeterli degil, yeterli degil. Otizmli ailelere devlet
desteginin en az ii¢ dort katina ¢ikmasi gerekiyor. Su andaki ayrilan pay ¢ok az. Yani onu
sOyleyebilirim yani bubbir kaynak meselesi. Yani devlet savasa veya bagka seylere
harcayacagiz parayla otizmlilerin hayatini giizellestirebilir. Bu bir sey meselesi, mali mesele.

Yine katilimci 3 egitim sonrasi otizmli bireylerin ¢alismasiyla ilgili desteklere ihtiyag

oldugunu vurgulamistir:

Cocuklar ee otizmliler {iniversite egitimi alamiyorlar. cogu yani, yilizde biri belki
altyordur. Yiizde doksandokuzu alamiyor. Dolayisiyla ilk on sekiz yil 6zel egitim aldiklar1
icin ee otizmli ¢ocuklar okulda zaman gecirebiliyorlar. Bu aileler agisindan belirli bir
rahatlama yaratiyor.(...) Ama ¢ocuk yirmi yasindan sonra, bir de hareketliyse anne babanin
onu oyalamasi ¢ok zor. dolayisiyla bu tip ¢ocuklarin ¢alistirilmasi lazim diye diisiiniiyorum.
Yani 6zel bir beceri geli..sey olabilir yani bir is yapabilirler, ise egilimli yapilabilirler. Ama
Tiirkiye’de bu zayif. Yani otizmli bir gocugun ¢alistirilmasi konusunda ee toplumdan boyle
biiyiik bir destekler oldugunu ben gérmiiyorum. (K3)

"Sayilarimin ¢oklugunun yanmi sira egitim sisteminde, sistemde yanliglar var. bu

yanlislarin ciddi yasalarla diizeltilip diizenlenmesi gerek gerekiyor." (K6)

Bakim hizmetlerinde eksikler var. bakim hizmetlerinin diizeltilmesi gerekiyor. nitelikli
hale getirilmesi gerekiyor. burada egitimcilerin ve bakim personellerinin de yetistirilmesi
gerekiyor. Bunun i¢in de hani devlette yasa koyucularila ¢alismalar da yapiyoruz. 6ncelikle
binalar degil insanlarin iistiine yatirim yapilmasi gerektigini ve {iniversitelerde yeni boliimler
acilmasi bakim personeli yetistirmek icin gelismis llkelerde oldugu gibi paramedik
personelle calisilmas1 gerektigi, saglik personelleriyle bakim hizmetleri yapilmasi
gerektigini anlatiyoruz." (K6)

Simdi otizm diinyada ¢ok yayiliyor, Tiirkiye'de de sayilarinin 1 milyona yaklastigini
ben rakamlarla 6grendim. Hizla artan bir vaka sayimiz var. Simdi derim ki ben devlet olarak
biran 6nce buna acil ¢dziim bulunmasi lazim. Neden bu kadar bu otizm yayiliyor? evet bizler
bu sikintilar1 yasadik, yasiyoruz ve devam edecek. Bagkalarin yasasin istemiyoruz. ¢iinkii
cok agir bir yiik. Umarim duyarl biiyiiklerimiz, devlet insanlarimiz buna bir an 6nce el atip
bu konuya, yapisal reformlar icerisinde ise baslayip yani hem engellenmesi i¢in ¢caligmalarm
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yapilmasi bu otizmin, arastirilip neler yapilmasi gerekir, diinyayla isbirligi i¢erisinde olur
(K7).

Ancak hani igyerleri s0yle yapmali: tamam ben bi otizmli evlada sahipsem onlar biraz
daha hani ¢caligma saatlerini o babalara birazcik daha yani erken saatlerde paydos veyahut da
giiniin belli bir zamaninda, belirli giinlerinde onlara bir zaman taniyabilirler. Bu bence ¢ok
daha faydali olacaktir. (K9)

"Ama ara ara mesela eve devlet tartindan o aksam mesela diyelim ki sey giin igerisinde
anneler de bu saglanabilir, bir hoca destegi, yarim saat de olsa bir saat de olsa bi hoca destegi

olsa ¢ok daha miikemmel olur. Bu tamamen tamamlayici olur, daha 1yi olur."(K9)

Vallahi s0yle s0yleyeyim. Hani devletimizin rehabilitasyon agtig1 rehabilitasyon destegi
tamam. Ben ona bir sey demiyorum. O da biiylik bir hizmet aslinda. Kolay degil. Ciinkii
Onlar ellerinden gelen bu.(...) Devletten de ¢ok sey bekleyen de ¢cok. Hani acaba biz mi
yanlig diisiiniiyoruz diye de diisiindiigiim oluyor. Ama hani eger ki bir devlet olduysak, eger
ki bu toplum igerisinde birer bireysek, ne bileyim iste bu bireylerin igerisinde bu
rahatsizliklar varsa devlet de sosyal bir devletligini yiiriitiiyorsa bence daha fazla yani bunlar
i¢in katilimc1 olmalilar. (...) Ciinki onlar bu iilkenin ¢ocuklari. ne kadar daha fazla bir seyler
yapilabilirse ilerleyen zamanda o yaptiklari onlara aslinda aileler icin de iyi bir doniisiim
olacak. Ama bu iilke i¢in de iyi bir doniisiim olacak. Belki iclerinden ¢ok daha iyileri
cikabilecek ¢linkii ustiin zekali olanlar da var.
Belki bu isin iilke i¢in faydali olabilecek. Bu destekler yani bu destekler bu egitim destekleri
mutlaka ve mutlaka verilebilmeli. Ciinkii 6teki tiirlii Veremedigimiz o desteklerden dolay1
birgcok c¢ocuk inanin bana ben bunu duyuyorum. Evde hapis hayati yasiyor. ¢ikamiyor
disariya (K9).

Sekil 4. 30. Gelecek ve Oneriler Temasina Ait Kod Bulutu

Gelecek ve Oneriler temasina ait kod bulutu incelendiginde en fazla katilimei goriisiiniin

yer aldig1 kodun “Uzmanlarla Ilgili Oneriler” oldugu gériilmektedir.



BOLUM V: SONUC, TARTISMA VE ONERILER
5.1. Sonug ve Tartisma

Bu arastirmada otizmli ¢ocugu olan babalarin, otizmin yasamlarina etkisi hakkindaki
goriislerini ortaya koymak amaclanmistir. Bu amagla, otizmli ¢ocugu olan on baba ile yari-
yapilandirilmis goriismeler yapilmistir. Toplanan veriler betimsel analiz yontemiyle analiz
edilerek bes ana temaya ulagilmistir: 1)Otizmle Tanisma 2) Otizmli Bir Cocugun Babasi

Olmak 3) Otizmin Etkileri 4) Otizmle [lgili Yapilanlar 5)Gelecek ve Oneriler.

Bu boliimde arastirmanin bulgulari; arastirma sorulari ¢er¢evesinde, kendi aralarinda

ve literatiirde ulasilabilen ilgili ¢alismalarla karsilastirilarak tartigilmistir.

5.1.1. Babalarin otizm algilarina, otizmin fark edilmesi ve tanilanmasi siireclerine

iliskin goriisleri ve onerileri
Fark edilme

Calismanin birinci arastirma sorusuna yonelik katilimcilarin goriislerine bakildiginda
Katilimcilarin yaris1 ¢ocuklarindaki ilk otizm belirtilerinin anne ve baba tarafindan fark
edildigini belirtmistir. Bunlarin ¢ogu anne tarafindan fark edilirken az sayida katilimc1 anne-
babanin birlikte fark ettigini belirtmistir. Baz1 katilimcilar anneanne, teyze ve diger
akrabalar tarafindan fark edildigini ifade etmistir. Sadece bir katilimci ¢ocuk doktoru
tarafindan fark edildigini belirtmistir. Fark edilen ilk belirtiler sosyal iletisim ve etkilesimde
kisithlik ile ilgili belirtiler olmustur. Otizmle ilgili ilk fark edilen belirtilerin siklikla iletigim
ve etkilesimdeki kisitliliklar oldugu diger calismalarda da belirtilmistir (Crane,Chester,
Goddard, Henry ve Hill, 2016; Gérgiin, 2021; Ozer, 2021; Yassibas, 2015) Bunu simirl ilgi
alani, davranig problemleri takip etmistir. Bir katillmc1 da uyku ve beslenmede

diizensizliklerden bahsetmistir.

Fark edilme siirecinde sadece bir katilime belirtileri doktorun fark ettigini sdylemistir.
Diger calismalarda da ilk belirtilerin cogunlukla aile tarafindan fark edildigi belirtilmektedir
(Acikel ve ark., 2022; Crane, Chester, Goddard, Henry ve Hill, 2016; Erden ve ark. 2010;
Turan ve ark, 2022; Yaylac1,2023; Zenginakkus ve ark.,2021).
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Saglik Bakanlig1 tarafindan yaymnlanan “Bebek, Cocuk, Ergen Izlem Protokolleri”
rehberine gore 0-6 yas grubundaki bebek ve ¢ocuklarin, aile hekimleri tarafindan, otizm
spektrum bozuklugu acisindan 18, 24 ve 36. Aylarda 3 kez degerlendirilmesi zorunludur.
(T.C. Saglik Bakanligi, 2018). Tamur ve Sen Celasin (2022) tarafindan yapilan ¢calismada
aile hekimleri ve birinci basamak saglik profesyonellerinin otizm konusunda orta diizeyde
bilgili oldugu, dnceki yillarda yapilan ¢aligmalara gore bilgi diizeylerinin daha fazla oldugu
belirtilmistir. Uzmanlarin bilgili olmalarina ragmen ilk belirtileri daha ¢ok ailenin fark
etmesi ailelerin otizm ile ilgili bilgi diizeyinin artmasini, uzmanlarin kisith muayene
siresinde otizm agisindan 6zel bir degerlendirme yapamiyor olabileceklerini
diistindiirmektedir. Tiirkiye’de yapilan bazi ¢caligmalarda ailelerin siiphelendikten sonra ilk
olarak ¢ocuk doktorlarina bagvurdugu goriilmektedir. (Selimoglu ve ark., 2013; Yaylaci ve
Guller, 2023). Erden ve ark. (2010) tarafindan yapilan arastirmada da caligmaya katilan
cocuklardan sadece %4.1’inde ilk belirtilerin gocuk doktorlarinin fark edildigi bildirilmistir.
Bu calismada da belirtilerileri fark ettigi belirtilen uzman c¢ocuk doktorudur. Cocuk
doktorlarinin otizm agisindan da ¢ocuklar1 degerlendirmelerinin ve gerekli yonlendirmeleri
yapmalarinin  6nemli oldugu diisiiniilmektedir. Bu konuyla ilgili ayrintili tartismaya

tanilama siirecinde yer verilmistir.

Fark edilme sonrasinda katilimcilarin bir sorun olmadigini diisiinme, emin olamama gibi
diistincelere sahip olduklar1 ve kaygi, iziintii, kafa karisikligi gibi duygular hissettigi
goriilmektedir. Katilimcilarin yaris1 fark etmenin ardindan bir uzmana basvurmuslardir.
Tanmin hemen konulamadigina yonelik goriisler de bulunmaktadir. Bazi katilimcilar
arastirmaya basladiklarini belirtmislerdir. Cesitli arastirmalar da ailelerin ilk siiphelerinden
sonra taninin netlesmesine kadar uzun bir siire gectigini gostermektedir (Crane ve ark., 2016;
GraceBurden,2024; Yaylac1 ve Guller,2023). Uzmanlar tarafindan taninin net olarak ifade
edilmemis olmasi, tan1 siirecinin uzunlugunun ailelerin farkli duygular yasamasina, tanry1
kabullenme siire¢lerinin uzamasina neden olabilecegi diisiiniilmektedir. Taninin uzmanlar
tarafindan net olarak belirtilmesi ailelerin siiphelerini ve kafa karisikligin1 netlestirme ve

kabullenmede inkar siirecini ¢oziimlemelerini kolaylastirabilecegi diistiniilmektedir.

Katilimcilarin ¢ogu ¢ocuklarindaki otizm belirtilerini fark eden ailelere bir uzmana
basvurmalarini tavsiye etmistir. Katilimcilarin yarisina yakini da vakit kaybetmemelerini

vurgulamistir. Bir katilime1 kendi siiphelerine giivenmelerini, bir katilimci da ev ortamim
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diizenleyerek televizyondan ve elektronik esyalardan ¢ocuklarini uzak tutmalarimi tavsiye

etmigtir.
Tani Siireci
Tant Alma Yast

Katilimcilarin ¢ocuklarinin otizm tanis1 alma yaslar1 12-36 ay arasinda degismekte
oldugu gériilmektedir. Cocuklarin yarisindan fazlas1 2 yastan dnce tanilanmistir. Ulkemiizde
yapilan ¢alismalarda tan1 yasmn farklilik gosterdigi goriilmektedir. Ustiiner Top (2009)
yaptig1 ¢aligmada tani alma yasmin 3,5 oldugunu belirtmistir. Yaylaci (2023) tarafindan
yapilan arastirmada tani alma yasinin 27- 56 ay arasinda degistigi gorilmiistiir. Turan ve
ark. (2020)’nin yaptig1 ¢alismada oratalama tani yasi 5 bulunmustur. Gorgiin (2021)

calismasinda cogunlukla 2 yasina kadar tanilandiklar1 belirtilmistir

Diinya genelinde tan1 yas1 1999-2012 yillar1 arasinda 38- 120 ay arasindayken, 2012-
2019 yillar1 arasindaki ¢alismalara bakildiginda 10 yas altindaki ¢ocuklarda tan1 yas1 43,28
ay bulunmustur (van’t Hof ve ark., 2019).Yurtdisinda yapilan ¢aligmalarda da otizm
tanisinin Cin’de 24-26 ay arasinda (Long ve ark..,2022), Amerika Birlesik Devletleri’nde
2020 yilinda yapilan g¢aligmaya gore otizm tanisinin 36-50 ay arasinda konuldugu
bulunmustur( Maenner ve ark..,2020). Ayni1 ¢alismada zihinsel engeli olan c¢ocuklarin
olmayan ¢ocuklardan daha erken, 36 ay civar1 degerlendirilme olasiliginin daha fazla oldugu
ve 43 ay civarinda 10 ay daha erken tani aldiklari bulunmustur. Otizm belirtilerinin
siddetinin de daha erken tanilanmaya yol a¢tigi caligmalarda bildirilmistir ( Long ve
ark..,2022; Yaylaci, 2023).Bizim ¢alismamizda taninin erken alinmis olmasi ¢ocuklarin
zihinsel engellerinin  ve otizm derecelerinin  yiiksekliginden kaynaklanabilecegi

distiniilmektedir.

Tim diinyada yillar i¢indeki arastirmalara bakildiginda otizm tanilanma yasinin

diismemis oldugu goriilmektedir.

Calismamizin katilimcilarinin  ¢ocuklarmin yaglar1 10 ile 27 arasinda degismekte
oldugundan, tan1 siirecleri giiniimiizden 9 ila 26 yil dncesinde yasanmistir. O dénem tani
alma yaglar1 ile giiniimiizde yapilan ¢aligmalardaki tan1 alma yaslarini karsilagtirdigimizda

Tiirkiye’de ve diinyada erken tanilamada gelisme saglanamadigi goriilmektedir. Fark edilme
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stireci boliimiinde belirtildigi gibi otizm belirtilerini ilk fark eden aile ve yakin gevre
olmustur. Calismamizda sadece bir cocugun otizm belirtileri cocuk doktoru tarafindan fark
edilmistir. Calismamamizin bulgular1 daha 6nce de deginildigi gibi literatiirdeki 6nceki

arastirmalarla uyumludur.

Otizm acisindan tarama zorunluluklarinin getirilmesi gibi diizenlemelere ragmen ilk
sliphelenenin ve tani siirecini baglatanin aile olmasi ve tani yaginin diismemis olmasi fark
etme sorumlulugunun aileye birakildigini, bu konuda yapilan diizenlemelerin yetersiz
oldugunu gostermektedir. Otizm belirtilerinin siddeti fazla olan cocuklarin daha erken
tanilandig1 fakat hafif olanlarin daha gec yaslarda fark edildigi (Yaylaci, 2023; Long ve ark.
2022), kiz ¢ocuklarin erken yaslarda tanilanmasinin zor oldugu (Rivet ve Matson, 2011) g6z
online alindiginda otizm spektrumu iginde yer alan tiim bireyleri kapsayacak sekilde

uzmanlarin tanilama becerilerinin gelistirilmesi gerektigi diisliniilmektedir.

Birlesilk Krallik’ta yapilmis ¢aligmalarda da ebeveynler atipik gelisimi ilk farkeden
aileler olmus (Crane ve ark., 2016), ebeveynler tani siireci ile ilgili sikintilar dile
getirmiglerdir (GraceBurden, 2024). Ebeveynler tani siirecinin yeterince agik olmadigini,
endigelerinin uzmanlar tarafindan dikkate alinmadigin1 ifade etmislerdir. Ebeveynler
bekleme siirelerinin uzun oldugunu, hizmetler ulagsmak i¢in ¢abalamak zorunda olduklarini,
hizmetler arasindaki iletisimin yetersiz oldugunu, kendilerine verilen bilegilerin
beklediklerinden az oldugunu (GraceBurden, 2024), ebeveynlere saglanan destegin yetersiz

oldugunu (Crane,L. ve ark.,2016) belirtmislerdir.

Tan1 sonrasinda en ¢ok hissedilen duygunun {iziintli, depresyon, endise oldugu
goriilmektedir. Katilimcilarin bu hislerini anlatirken duygusallastiklarini diisiindiirecek
sekilde , zaman zaman duraksadiklari, duygu yiikii yogun “yikim”,“karanlik i¢inde olmak”,
“derin nefes alma sansimiz kalmamistir” gibi ifadeler kullandiklar1 dikkat ¢ekmistir.
Katilimeilarin yarisinin da sok-inkar-dtke duygularindan bahsettigi goriilmektedir. Hayal
kiriklig1 da yasanan bir diger duygu olarak ifade edilmistir. Tan1 sonrasi eslerin biribirini

suclamasi ve ¢ocuktaki farkliliklarin anlam kazanmasi ilk diisiinceler arasinda yer almistir.

Gorgilin’iin (2021) yaptig1 ¢alismada da katilimcilar sok-inkar-depresyon duygularini
hissettiklerini ifade etmislerdir Aslan (2011) de otizmli ¢ocuk aileleriyle yaptigi
caligmalarda en ¢ok hissedilen duygunun {iziintii ve hayal kiriklig1 oldugunu belirtmistir.

Otizmli ¢ocuklar1 olan annelerin de benzer sekilde olumsuz duygular yasadiklari cesitli
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arastirmalarda dile getirilmistir (Akkus ve ark..2021). Burrel ve ark.(2017)’nin ¢aligmasinda
babalarin tepkilerinin hayal kiriklig1 ve sucluluk ve kayip duygusu oldugunu belirtmistir. .
Malta’daki babalarla yapilan calismada da tan1 sonrasi stres ve yas tepkileri goriilmistiir

(Camilleri, 2022).

Tanilama sonrasinda ¢ogunlugun egitime basladig1 goriilmektedir. Katilimcilarin yarisi
farkli uzmanlara da danistiklarini belirtmiglerdir. Arastirma ve televizyonu keserek ortami

diizenleme de belirtilen goriisler arasinda yer almstir.

Katilimcilarin tanilama sonrasinda ¢ocuklarinin egitimi i¢in bir uzmana basvurduklari
fakat kendileri ya da esleri i¢in psikolojik destek almadiklar1 goriilmektedir. Turan ve ark.
(2020) tarafindan yapilan ¢aligmada da katilimcilarin sadece %2si tanidan sonra psikolojik
destek aldigmi belirtmistir. Ozel gereksinimli gocuklarin ailelerinin yasadigi psikolojik
stireglerin Ozellikleri ile ilgili arastirmalarin dikkate alinarak danigmanlik ve terapi
faaliyetlerinin uyarlanmasi, psikoloji egitimine 6zel gereksinimli ¢ocuklart olan ailelerin
yasadiklar siireclerin dahil edilerek bu alandaki ¢caligmalarin arttirilmasina ihtiya¢ oldugu
diistiniilmektedir. Tiirkiye’de bulunan Psikoloji lisans ve yiiksek lisans bdliimlerinden bir
kisminin (Istanbul Universitesi, Bogazi¢i Universitesi, Hacettepe Universitesi, Orta Dogu
Teknik Universitesi, Anadolu Universitesi, Ege Universitesi, Uludag Universitesi, Kog
Universitesi, Kadir Has Universitesi, Bilgi Universitesi) ders programlari incelendiginde
0zel olarak 6zel gereksinimli bireylerin ailelerine yonelik bir ders bulunmadigi gorilmustiir.
Bu alanda uzmanlasmis psikologlarin, psikolojik danisman, aile danismanlarinin yetismesi
icin Universitelerin ilgili boliimlerinde 6zel gereksinimli bireyler ve ailelerine yonelik

derslere yer verilmesinin faydali olabilecegi diisiiniilmektedir.

Tani ile ilgili olarak yakinlarin verdigi duygusal tepkiler genellikle iiziintii olarak ifade
edilmistir. Katilimcilarin yarisi yakinlarinin kabullenme, sevgi gosterrme, destek verme gibi
olumlu tepkilerinden bahsetmistir. Bazi katilimcilar da yakinlarinin; o6zellikle aile
biiyiiklerinin otizmi bilmedigini, gegecegini diisiindiiklerini, kendilerine Oneriler
verdiklerini ifade etmislerdir Katilimecilarin yaris1 yakinlarinin onlart yalniz biraktigma,
olumsuz karsiladigini, egitimin faydali olmayacagini diisiindiiklerini belirtmistir. Ailedeki
diger ¢ocuklarin tepkileri arkadaslik yapma, taniy1r kabullenme, sefkat gosterme ,durumu
anlamama olarak ifade edilmistir. Katilimcilar kardeslerin biiylidilkce daha fazla

kabullendiklerini belirtmislerdir. Sadece bir katilimci kiskanma, kagma-utanma seklinde
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olumsuz sayilabilecek tepkilerden bahsetmistir. Arastirma grubundaki katilimcilarin

yarisindan az1 birden fazla ¢gocuga sahiptir.

Katilimcilar fark edilme ve tani sonrasi siireclerle ilgili olarak diger otizmli ¢ocuklari
olan ailelere ¢ocuklarini kabullenmelerini onermislerdir. Kabullenmeden sonra en ¢ok
egitime baglamalar1 tavsiye edilmistir. Tani siirecinde giiclii durarak esine destek olmak,
cocugu dislamadan ilgilenmek, egitime dahil olmak, aile birligini korumak diger 6nerilerdir.
Az sayida katilimci; diger babalara otizmi hayatlarinin odagi yapmamalarini, kendilerine de
zaman ayirmalarini Onermislerdir. Katilimcr babalarin fark edilme ve tani siireclerine
yonelik olarak ¢ocuklari, esleri ve aile birligi ile ilgili oneriler verdikleri; bireysel olarak
kendilerine yonelik Onerilerin az oldugu, psikolojik destek Onerisinin hi¢ olmadig:
goriilmektedir. Bu siiregte yasadiklarinin zorlugunu belirtseler de bu zorluklarla bas
edebilmek icin profesyonel destegin yararli olabilecegini farketmedikleri ya da kendileri ile
ilgili sorunlart ikinci plana attiklar1 disiliniilebilir. Tanilama siirecinde ¢ocugun egitime
yonlendirilmesi, 6zel egitim siirecinin takip edilmesi gibi ebeveynlerin de rehberlik ve terapi
hizmetlerinden yararlandirilmasi igin gerekli yonlendirilmelerin ve buna yonelik takiplerin

yapilmasimnin faydali olacag diisiiniilmektedir.
Otizm algist

Katilimcilarin otizm yelpazesi kavramii, her otizmli ¢ocugun birbirinden farkli
oldugunu wvurguladiklar1 goriilmiistiir. Eskiden bilinmemesi, c¢agin hastaligi olmasi,
sikliginin artmasi, sebebinin bilinmemesi katilimcilarin degindigi otizm o6zelliklerinden
olmustur. Otizmin ndrolojik bir fonksiyon bozuklugu olmasi, yasam boyu devam etmesi, bir
engel degil 6zel durum sayilmasi, bireyin kisisel 6zelliklerinden biri sayilmasi seklinde
goriigler de bildirilmistir. Literatiirde ebeveynlerin otizm algilarma iliskin bulgulara
baktigimizda; Gorgilin (2021)’iin ¢alismasina katilan babalarin otizmin nedenini tam olarak
bilmedikleri ve bazilarinin ilahi nedenlerle agikladiklar1 goriilmektedir. Turan ve
arkadaslarinin (2020) yaptig1 calismada ise katilimcilarin yarisindan ¢ogunun otizme iliskin

onceden bilgileri olmadigi, otizme iliskin eksik bilgileri oldugu bildirilmistir.

Otizmi tanimlarken az sayida katilimcinin tami kriterlerinde belirtilen ozellikleri
kullandig1 goriilmiistiir. G6z temasindan kaginma, sosyallesme eksikligi, duyusal olarak agirt
ya da az duyarli olma bunlar arasindadir. Baz1 katilimeilar geg yiiriime, 6grenme giicligii

gibi 6zellikler belirtmistir. Katilimcilarin cogu kendi 6znel tanimlarini yapmistir ya da kendi
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yasadiklari stireglerin zorlugu ile otizmi tanimlamistir. Felaket, tedirgin edici, zorlu, insanin
yagsamak istemeyecegi bir siire¢ olmasi, ilgi alaka isteyen bir hastalik olmasi seklinde
ifadeler kullanildig1 géze ¢arpmaktadir. Katilimcilarin 6znel tanimlar1 arasinda “ her seyiyle
kabullenmek gereken bir emanet”, “kilitli bir hazine sandig1”, “ farkli diinyalarla bizim
diinyamiz arasinda sikigip kalma”, “aracin pert olmas1” benzetmeleri yer almaktadir. Az
sayida katilime1 otizmin beynin farkl calistigr gelistirilebilir bir rahatsizlik oldugu; otizmli
cocuklarin 6zel, zeki, toplumda fark yaratan ¢ocuklar oldugunu belirtmistir. Otizmi “zeki
ve toplumda fark yaratan” olarak tanimlayan katilimcinin ¢ocuguyla ilgili anlatimlarindan
yola ¢ikarak aslinda ¢cocugunun otizm belirtilerinin siddetinin yiiksek oldugu arastirmaci
tarafindan diislinlilmiis ve yansitma verisi olarak eklenmistir. Otizmli ¢ocuklarla otuz bir
yillik ¢aligma tecriibesi olan aragtirmanin danigsmani, meslege ilk basladigi yillarda Oliver
Sacks’in “Mars’ta Bir Antropolog” kitabr ile otizmli ¢ocuklarin zeki, 6zel yetenekli oldugu
algisinin yaygimlastigini belirtmis ve hala bu alginin devam etmesi ile ilgili iiziintiilerini dile
getirmigtir. Katilmeilarin otizmle ilgili “zeki”,”fark yaratan™ gibi gercegi yansitmayan
ifadeler kullanmalar1 ve “hazine sandig1”, “emanet” gibi bir bireyin o anki durumuna degil
aciga cikmamis potansiyeline gonderme yapan ifadeler kullanarak otizmi agiklamalar
otizmin Ozelliklerinden uzaklagarak gergek¢i olmayan tanimlar yapmay1 tercih ettiklerini
distindiirmektedir. Bu bakis acisinin otizmli ¢ocugu bir birey olarak  gdérmelerini
zorlastirabilecegi ve otizme iligkin gercekei bir bakis acist gelistirmeyi engelleyebilecegi;
otizmi ve otizmle ilgili zorluklar1 kabul etmek ve bunlarla ilgili dogru miidahaleler

yapabilmeyi geciktirebilecegi diisliniilmektedir.

Katilimcilarin yarisindan ¢ogu otizmin olumsuz Ozelliklerinin hayatlarin1 etkiledigini
belirtmigler. Bu o6zellikler sunlardir; davranis problemleri, hir¢inlik-krizler, yetersizlik,
aileye bagimli olmasi-yalniz kalamamasi, 6zbakim becerilerini karsilayamama, sosyal
ortamlara, yeni durumlara uyum saglamada zorlanma, ergenlikte diirtii kontroliinde
zorlanma. Literatiirde yer alan caligmalarda da otizmli ¢ocuklar1 olan anne ve babalarin
cocuklarmi hayatlarmin merkezine aldiklarini (Toper ve Ozkan, 2021) hayatlarini
cocuklarina gore diizenlemek zorunda kaldiklarini (Ozkubat ve ark., 2014) belirttikleri
goriilmektedir. Katilimcilarin hayatlarini zorlastiran davranis problemleri, diirtii kontroliinde
yasanan sorunlar gibi zorluklarla ilgili olarak ila¢ tedavilerinin diizenlenebilmesi i¢in otizm
alaninda uzmanlagmis psikiyatrist sayisinin artmasina ihtiya¢ oldugu diistiniilmektedir.

Sosyal hizmet uzmanlari tarafindan ilag kullaniminin ve tedavideki degisikliklerin kontrol
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edilmesinin medikal tedavinin daha etkili bir sekilde uygulanmasina yardimei olabilecegi

distiniilmektedir.

Katilimcilarin yarisindan azi; zeka, sevimlilik, sevgi gosterme, dlene kadar yaninda
olma, yalan sdylememe, iyi kalpli olma, yliksek gdzlem duygusu, gii¢lii hafiza gibi olumlu
ozelliklerinden bahsetmistir. Yukarida deginildigi gibi bu ifadeler de ailelerin otizme iliskin
gercekei olmayan bakis acgist gelistirdiklerine isaret etmektedir. Otizmli cocuk
ebeveynlerinin ¢ocuklarinin bir birey olarak i¢cinde bulundugu gercekligi fark etmemelerinin
cocuklar1 i¢in uygulanan medikal tedaviler ve egitsel/davranigsal/psiko-sosyal miidahalelere
sahip cikmamalarima neden olabilecegi arastirmact ve arastirma danmigsmani tarafindan
diistiniilmektedir. Bu durumun otizmli ¢ocugun uyumunu zorlastiracagi ve ailenin yasadigi

zorluklar1 arttiracag diistiniilmektedir.
5.1.2. Babalarin otizmli gocuklariyla iliskilerine iliskin goriisleri ve Onerileri

Katilimcilardan g¢ocuklarimi anlatmalari istendiginde kullanilan ifadelerin yarisinin
otizmle iligkili oldugu, yarisinin otizmle iligkili olmadigi goriilmiistiir. Katilimcilar
cocuklarmi neseli, akilli, 6grenmeye acik, sakin, sevimli, cana yakin, mutlu gibi ifadelerle
tarif etmislerdir. Cocuklarinin yapmay1 sevdigi aktiviteler, ilgi alanlar1 ve yeteneklerinden
bahsetmiglerdir: “miizigi seven, oyun oynamay1 seven, gezmeyi seven, spora yetenegi olan,
giizel sanatlara kabiliyeti olan” gibi. Bir katilime1 ¢ocugunun otizmli olmak disinda kendine
has bir karakteri oldugunu, yeteneklerini sdylemekle birlikte “otizmli olmasaydi ¢ok zeki,
abisi gibi ¢ok tatli, yakisikli bir cocuk olacakt1” ifadeleri kullanmistir. Baska bir katilimc1
akilli olmasini belirtmek icim “aslinda ¢ok akilli” ifadesini kullanmistir. Bu ifadeler
arastirmaciya, her ne kadar otizm dis1 6zelliklerinden bahsedilse de otizmli ¢gocugu oldugu
gibi kabul etmekte zorlanildigini, her zaman tipik gelisseydi nasil olacag: ile ilgili bir
diisiinceye sahip olduklarini, kendi ¢ocuk imgeleri ile karsilastirma yapmaya devam
ettiklerini diisiindiirmiistiir. Bu karsilagtirma ebeveynlerin aslinda hayal ettikleri ¢ocukla
ilgili kayip duygusunu yasamaya devam ettiklerini diisiindiirmektedir. Ayrica onceki
boliimlerde de deginildigi gibi otizmin gercek sorunlarina vurgu yapmadiklar

diistiniilmektedir.

Katilimcilar cocuklarini anlatirken otizmle ilgili olarak; rutinlere bagli olmak, takintilar,

otizm diizeyi, konusamamak zarar verici davraniglarda bulunma gibi 6zelliklerinden
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bahsetmislerdir. Bazi katilimcilarin  hamur isi yemeyi sevme, uyku problemleri gibi

ozellikleri otizmle iliskilendirdikleri goriilmiistiir.

Katilimcilardan ¢ocuklariyla neler yaptiklarini anlatmalar1 istendiginde katilimcilarin
yarist; yemek yemek, egitime gitmek, dus yapmak, okulla ilgili konusmak, babanin yaptig:
tamir vb.islere yardim etmek gibi giinliik rutin i¢inde yer alan aktivitelerden bahsetmistir.
Neredeyse tiim katilimcilar eglence ve hobi aktivitelerinden bahsetmislerdir. Bu aktivitelerin
daha cok disarda yapilan ya da fiziksel aktiviteler oldugu dikkati ¢ekmektedir: Disariya
dolagsmaya c¢ikmak, gezmek,kahve igmeye gitmek,yiizmek, maca gitmek, bogusmak, takla
atmak, saklamba¢ oynamak, oyun alanlarma gitmek, spor yapmak, pinpon oynamak,

basketbol oynamak,bisiklete binmek, resim yapmak, televizyon izlemek gibi.

Akoglu (2019) tarafindan yapilan c¢alismada da otizmli cocuklarin babalarinin

iligkilerini anlatirken daha ¢ok bos zaman faaliyetlerine degindigi belirtilmistir

Cocuklariyla neler yaptigi soruldugunda sadece bir katilimci egitim ve terapi

faaliyetlerinden bahsettigi dikkati cekmektedir.

Katilimcilarin yarisindan ¢ogu tatillerde bagka bir sehre gittiklerini ifade etmislerdir.
Katilimcilar tatilde birlikte yiizme, gezme, seyahat etme gibi aktiviteler yaptiklarini
belirtmistir. Bir katilime1 eskiden yaptiklari tatileleri anlatmis fakat yasadiklar1 6fke krizleri
nedeniyle son zamanlarda tatillerinin kisitlandigini belirtmistir. Az sayida katilmc1 mini etek
giyenlere bakmak, sudan ¢ikinca kagmak gibi davraniglarin tatilde sorun olusturdugunu
ifade etmistir. Katilimcilarin tatilde yasadiklari ile ilgili olarak da sorunlardan ¢ok birlikte
yaptiklar1 aktiviteleri 6n plana ¢ikardiklari soylenebilir. Babalarin ¢ocuklariyla iliskilerinde
davranis sorunlari, zaman ayrramama gibi olumsuz 6zelliklerden ¢ok olumlu 6zellikleri

anlatmak istedikleri diistiniilebilir (Crane,L. ve ark., 2016).

Katilimcilarin yarisindan azi ¢ocuklarinin kendilerine asir1 bagli oldugundan, stirekli
beraber olduklarindan bahsetmistir. Bunu “bensiz yapamaz, ¢ok fazla bagliyiz, siirekli
yanimda” ifadeleriyle belirtmislerdir. Katilimcilar bu durumdan hosnut olsa da kendilerinde
gelecek ile ilgili kaygi uyandirdigint daha sonraki ifadelerinde belirtmektedirler. Bir
katilimc1 da onceki yillarda okulda hep yaninda oldugunu ifade etmistir. Katilimcilarin
cocuklarini birakabilecekleri bir yer olmamasi ¢ocuklariyla stirekli beraber olmak zorunda

kalmalarina neden olmaktadir. Ozellikle okul siireci biten c¢ocuklarin is hayatlarinmn
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olmamasi ve ailelerinden bagimsiz zaman gegirebilecekleri yerlerin olmamasi ailelerin ve
otizmli bireylerin hayatlarmm zorlastirmaktadir. Ozel gereksinimli bireylerin kisa siirelerle
zaman gecirebilecegi; nitelikli personeli olan giindliz bakim merkezlerinin, cafe benzeri
sosyal alanlarmn agilmasinin aileler ve otizmli bireyler agisindan faydali olacagi

diistiniilmektedir.

Az sayida katilimer is yogunlugu nedeniyle az zaman gecirdiklerini belirtmistir. Bu
calismada babalarin ¢ocuklartyla iligkilerini anlatmalar1 istendiginde nicelik yerine niteligi
on plana cikardiklar diisiiniilebilir. Babalar ¢ocuklariyla gegirdigi siireden ¢ok bu siire
icinde yaptiklarina odaklaniyor olabilirler.Bu tema altinda en ¢ok goriisiin eglence- hobiler
baslig1 altinda yer almasi aragtirmaciya; babalarin ¢ocuklariyla iligkilerinde kendilerinin de
en cok hosa giden aktivitelerin bunlar oldugunu diisiindiirmiistiir. ABD’de yasayan otizmli
cocuk babalariyla yapilan bir caligmada da babalarin kendilerinin keyif aldiklar1 aktivitelere
ve ilgi alanlarina ¢ocuklarinin katilmasini umduklari, ¢ogu babanin ¢ocuklarinin fiziksel

aktivitelerde iyi olmasini1 umduklar1 belirtilmistir (Rafferty ve ark., 2020).

Babalarin ¢cocuklarinin ilgilerini takip ederrek onlarin ilgilendigi etkinliklere katilmaya
calismalarinin, ¢ocuklarmin tepkilerine duyarli davranmalarinin otizmli ¢ocuklariyla
etkilesim kurabilmelerini kolaylastiracag diisiiniilmektedir. Ozellikle erken ¢ocukluk
doneminde iletisim becerilerinin gelistirilebilmesi acgisindan babalara etkilesim kurmada

yol gosterilmesinin faydali olacag: diistiniilmektedir.

Sadece bir katilimec1 ¢ocugunun sikintilarini, duygularini kendilerine anlatmadigini
ifade ederek iliskilerinde duygu aktariminin olmadigina isaret etmistir. Duygu aktarimi ve
sosyal etkilesimde kisitlhiligin otizmin temel zorluklarindan oldugu bilinmektedir. (Todd,
2017) Katilimeilarin duygusal etkilesimdeki bu eksikligi fark etmedikleri diisiiniilebilir.
Sadece bir katilimci bu alanda yasadig eksikligi aktarirken, diger katilimcilarin ¢ocuklariyla
iliskilerinde bu eksiklige vurgu yapmamalari ¢ocuklarmi bir birey olarak
degerlendiremediklerine, ¢ocuklarmin bir birey olarak yasadigi duygular1 kendilerine
aktarmasimi beklemediklerine isaret ediyor olabilir. Katilimer babalarin g¢ocuklariyla
iliskilerinde kendi duygularini da ifade etmedikleri bu nedenle bunu bir eksiklik olarak
gormedikleri diisiiniilebilir. Babalarin kendi duygularin1 fark etme, ifade etme gibi
stireclerde destek ihtiyag¢larinin olabilecegi, bunun yasadiklar1 kabul siirecinde de onlar i¢in

zorluk yaratabilecegi diisiiniilmektedir. Bu nedenle otizmli ¢ocuklarin babalarina verilecek
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psikolojik destegin; babalarin duygularii ifade etmelerini ve yasadiklar1 siireclerle ilgili
saglikli bag etme mekanizmalart kullanmaya yonelmelerini  kolaylastiracagi

diistiniilmektedir.

Katilimcilarin yariya yakini c¢ocuklariyla iliskileri konusunda otizmli gocugu olan
babalara merhametli, sevgi dolu, ilgili olmalarin1 6nermisglerdir. Bir katilime1 otizmin engel
olmadigini, ¢ocuklarinin 6zel oldugunu diistinmelerini 6nermistir. Ayni katilimer ¢ocuklarin
enerjilerini atmaya ihtiyaglar1 oldugu bu nedenle disariya sik c¢ikarmalarmi ve bos
birakmamalarini Onermistir. Bir katilimci1 g¢ocuklarina idol olmalarini 6nermis olumlu

yaklasip ¢6ziim iiretmelerinin iliskilerini olumlu etkileyecegini belirtmistir.

Katilimcilarin babalara onerilerinde sevgi, merhamet gibi daha ¢ok bebeklik ve erken
cocukluk donemindeki c¢ocugun ihtiyaglarina yonelik 6nerilerde bulunmalari; egitimden,
kural koymaktan, disiplin saglamaktan bahsetmemeleri dikkat cekmektedir. Teorik alt
yapida da agiklandigi lizere, babalar ¢cocuklar ruhsal yapilanmasinda dis diinyaya iliskin
siirlar belirlemekte 6nemli role sahiptirler. Cocuklarin neyin dogru neyin yanlis oldugunu
anlayabilmeleri, saglikli bir oOzgiirlik duygusu gelistirebilmeleri i¢in ebeveynlerin
rehberligine, onlarin belirleyecegi kurallara ve sinirlara ihtiyaclar1 vardir. (Gander ve
Gardiner, 1998). Otizmde dis diinyayla iliskide yasanan zorluklar diisiiniildiiglinde babalarin
bu rolii daha da 6nem kazanmaktadir. Katilimcilarin, ¢ocuklariyla iliskilerinde babanin bu
islevini  vurgulamadiklar1 goriilmektedir. Orta cocukluk ve ergenlikte ebeveynlerin
cocuklariyla iliskilerinde liderlik, yol gostericilik 6zellikleri 6nem kazanmaktadir. Otizmli
bireylerde yetiskinlik doneminde de ailenin bakim ve rehberligine ihtiyag devam
edebilmektedir. Ebeveynlerin bu donemlere iliskin ebeveynlik  becerilerinin
gelistirmelerinin faydali olacag: diisiiniilmektedir. Cocuklarinin dig diinyayla iliskilerinin
diizenlenmesi i¢in siir koymanin, rehberlik yapmanin 6neminin 6zel egitimciler ve otizmli
cocuklarla calisan diger uzmanlar tarafindan babalara anlatilmasinin, babalarin bu rolii
yerine getirmeleri i¢in yonlendirilmelerinin ve miidahale programlarina dahil edilmelerinin

onemli oldugu diisiiniilmektedir.
Iliskide degisimler

Katilimecr babalarin  yaris1  ¢ocuklarindaki gelisme sayesinde daha 1iyi iliski
kurabildiklerini ifade etmistir. Bu gelisimde ailenin paymi su ifadelerle vurguladiklari

goriilmektedir: “Bunlar1 biz kazandirmisiz, biz ona her seyi ogrettik, bu kadar sabirl



198

davranmigim bosa gitmemis”. Az sayida katilimci baglarda ne yapacaklarini bilmediklerini,
tereddiitlerinin oldugunu fakat kendi tecriibelerinin arttigini, bdylece duygusal ve
etkilesimsel olarak daha yakin iligki kurabildiklerini aktarmistir. Yukarda da deginildigi gibi
ailelerin tan1 siirecinde hem cocuklart hem de kendileri ile ilgili yapacaklari konusunda
yeterli rehberlik alamamaktadirlar. Tani koyan uzmanlar ¢ocugun egitimi ile ilgili
yonlendirme yapsa da ebeveynlerin kendileri i¢in az sayida uzmanin yonlendirme yaptigimi
gosteren arastirmalar vardir. Tanilamada yer alan uzmanlarla yapilan ¢alismalarda da az
sayida uzmanin aileleri psikolojik destek icin yonlendirdigi bildirilmektedir (Karaaslan ve
Karaaslan 2016, Yigitoglu ve Odluyurt,2021). Bu c¢alismada da katilimcilarin ifadeleri
tanilama siirecinde yetersiz destek almalari nedeniyle kendi ¢abalariyla bir ¢6ziim
bulduklarin1 gostermektedir. Ebeveynlerin kendi ¢abalariyla yasadiklar1 sorunlara ¢6ziim
bulmaya c¢aligmalarmin yasadiklar1 c¢ok sayida zorluk varken hayatlarini daha da
zorlagtiracag1 diistiniilmektedir. Bu ifadeler ailelerin otizmle tanisma siirecinde otizmle ilgili
daha fazla bilgi sahibi olmalarinin g¢ocuklariyla kuracaklar iliskiyi de etkileyecegini
diistindiirmektedir. Katilimcilarin ailelere yonelik egitim ve rehberlik programlarina

katilmadiklar1 ve bu programlara yonlendirilmedikleri goriilmektedir.

Literatiirde otizmli cocuklarin ailelerinin otizmle ilgili dogru bilgiye ulagsmak ve kendi
davraniglartyla ilgili rehberlik almak icin psko-egitime ihtiya¢ duyduklarmi belirttikleri
goriilmektedir (Ivanov ve ark., 2019 ). Ebeveynleri bilgilendirmek, egitime katilimlarini
arttirmak, ebeveynlik becerilerini gelistirmek ve stresle bas etmelerini desteklemek gibi
amaglar1 olan ¢esitli ebeveyn destek programlari bulunmaktadir. Literatlirde bunlarin etkileri
belirtilmistir .Cevrimigi ebeveyn egitim programina katilan ebeveynler; otizm kavramini,
miidahale programlarini, sosyal becerileri daha iyi anladiklarini ifade etmislerdir (Herlina ve
Susilana., 2021). Cocuklarmin egitimine katilmanin miidahaleden memnuniyetlerini
arttirdigl, ebeveynlik yeterliligini gelistirdigi (Kurzrok ve ark., 2021), ev temelli
uygulamalar1 hem kendileri hem de ¢ocuk i¢in gelistirici bulduklar1 (Inoue ve ark., 2022),
ebeveyn katiliminin ¢ocuklarin iletisim becerilerini arttirdig1 (Janine JoyL.ve ark., 2023)

bildirilmistir.

Benzer sekilde, ebeveynlerin olumlu ebeveynlik becerileri gelistirmesine yonelik
hazirlanmig triple p progrinin otizmli ¢ocuk ebeveynleriyle yapilan uygulamalarinda hem
ebeveynler hem de ¢ocuk icin olumlu sonucglart oldugu ebeveynlik becerilerinin ve

ebeveynlik Ozyeterliliginin gelistigi, c¢ocuklarda sosyal iligkilerde iyilesme, problem
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davraniglarin azalmasi gibi kazanimlarin gerceklestigi belirtiilmiistir( Schrott ve ark., 2019;
VanVoorhis ve ark., 2015; Whittingham vd.,2009). Ebeveyn ruh sagligina yonelik bilingli-
farkindalik temelli uygulamalarin ebeveynlerin stres seviyesini azalttigini belirtilmistir
(Lichtle vd., 2019) Catalano ve ark.(2018) otizmli ¢ocuklara bakim verenlere uygulanan
programlar1 inceledigi calismasinda {i¢ 6nemli alan1 vurgulamistir: Diger bakimverenler
tarafindan saglanan sosyal destegin 6nemi, ebeveynlerin stres yonetimi ve problem ¢ézme
becerilerini gelistirmeniin etkililigi, ebeveynlere OSB ve destek hiizmetleri ve diger
kaynaklarla ile ilgili ve dogru bilgi sunmanin Onemi. Bu temalarm uygulamada
kullanilmasinin. hem ebeveynlerin hem de otizmli ¢ocuk ve diger aile {iyelerinin iyi olusunu

arttiracagini 6nermislerdir.

Sosyal destek gruplariin ebeveynler {izerindeki olumlu etkilerinden literatiirde
bahsedilmektedir. Diger ebeveyn gruplariyla bag kurmanin ebeveynlere yasadiklari
sorunlarda yalniz hissetmemelerini saglama, digerleri tarafindan onaylanma, yasadiklari
zorluklar hakkinda fikir aligverisi yapma gibi firsatlar sundugu belrtilmistir (Catalano ve

ark,2018)

Sosyal destek gruplarinin ebeveynlere yonelik faydalariyla birlikte bu uygulamalarda
dikkat edilmesi gereken hususlar oldugu diistiniilmektedir. Caligmamizdaki katilimcilarin
ifadelerinden de goriildiigii lizere bazi1 ebeveynler otizmli ¢ocuklarin zeki ,6zel yetenekli
oldugu gibi otizmle ilgili ger¢ek dis1 algilara sahip olabilirler. Bu gruplarda ebeveynlerin
otizmle ilgili gercekdisi inanglarinin ya da dogru olmayan bilgilerin paylagilmasinin;
ebeveynlerin ¢ocuklariyla ilgili gercege uymayan beklentiler olusturmasini, miidahale
programlarina  olan  desteklerini ve ¢ocuklariyla iliskilerini  etkileyebilecegi
diistiniilmektedir. Bu nedenle bu gruplarin her zaman bir uzmanin da katilimiyla, dogru
olmayan bilgilerin diizeltilebilecegi ve gercekdis1 algilarin tartisilabilecegi bir sekilde

diizenlenmesinin yararl olacag: diistiniilmektedir.

Az sayida katilimci cocuklarinin yaglariin ilerlemesiyle birlikte ilskilerinin degistigini
belirtmistir. Bir katilime1 ¢ocugunun artik fiziksel temasi tercih etmedigini, bu nedenle kendi
davranislarini degistirdigini, bir katilime1 6nceden baba olarak daha geri planda durdugunu
ergenlikle birlikte ¢cocuguyla daha derin iliski kurmaya basladigin1 belirtmistir. Her iki
katilime1 da 6zel olarak bir 6zel egitim uzmanindan egitim ve rehberlik hizmeti alan, erkek

cocuk sahibi babalardir. Ergenlikle ilgili davranislarindaki ve iligkilerindeki degisimde
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verilen rehberligin etkisi olabilecegi diisliniilmektedir. Bu katilimcilarin goriisleri baba ve
cocuk arasindaki iligkinin o&zelliklerinin her yagsta farkli gereksinimleri oldugunu
yansitmaktadir. Cocugun annesi disinda iliski kurdugu ilk kisi olan babanin ¢ocuguyla daha
fazla zaman gecirmesinin 0zellikle dig diinyayla iligkilerinde zorluk yasayan otizmli ¢ocuk
icin ergenlik oncesinde de ¢ok onemli oldugu diistiniilmektedir. Ailelerle ve ¢ocuklarla
calisan uzmanlarin ¢ocugun bulundugu yas donemine Ozgii rehberlik etmelerinin, bu
rehberligin daha erken yaslarda alinmaya baglamasinin ¢ocugun gelisiminde babanin kendi
roliinii fark etmesini saglamas1 ve baba-¢ocuk iligkisinin gelismesi agisindan 6nemli olacagi

diistiniilmektedir.

Az sayida katilimer kendi yasamlarindaki emeklilik, bosanma gibi degisimler nedeniyle

cocuklariyla daha fazla zaman gecirdiklerini belirtmislerdir.
Babanin egitime katilim

Babalarin tamamina yakii egitimdeki rolleri hakkinda goriis bildirmistir. Babalar
cocuklarmin egitiminde aktif olarak rol aldiklarini belirtmisler, cogunlukla evde egitime
devam eden kisi olarak kendilerini tanimlamiglardir. Bunlarla birlikte, yasam kocu, golge
Ogretmen, egitimi kontrol-takip eden kisi, egitime gotiiren ve maddi imkanlar1 saglayan kisi
tanimlariun da kullanildig1 goriilmektedir. Babalarin yarisi ¢ocugun isteksiz olmasi, cabuk
sikilmasinin egitime katilmalarin1 zorlagtirdigini belirtmistir. Babalarin yarisindan azi is
yogunlugunun egitime katilmay1 zorlastirdigini belirtmistir. Yarisindan azi tahammiilsiiz-
sabirsiz olma, yumusak olma gibi kendileri ile ilgili 6zelliklerin katilimlarin1 zorlastirdigin
belirtmislerdir. Ug baba egitimi uygun materyal kullanimi, egitimi eglenceli-ilgi ¢ekici hale
getirme gibi egitim ortamlartyla ilgili diizenlemelerin katilimlarini kolaylastirdigini ifade
etmistir. Babalarin yarisina yakini egitimle ilgili aragtirma yapma, ¢cocugun egitimini takip
etme, 6gretmenleri rehber alma ve kendilerinin okulda aldig1 egitimler gibi kendi bilgi
seviyelerinin ve bunu gelistirecek unsurlarin egitime katilmada kolaylastirici oldugunu
belirtmistir. Bir baba da ¢ocugun istekli olmasinin egitime katilimini1 kolaylastirdigini
belirtmigtir. Egitime katilmalarim1 arttirmak i¢in ne tiir desteklere ihtiya¢ duyduklar
soruldugunda iki katilime1, uzmanlar tarafindan verilecek evde egitim ve hayatin igerisinde
verilecek egitim-spor desteklerine ihtiyag duyduklarini belirtmistir. iki katilimc1 evdeki
egitimlerin nasil yapilacag: ile ilgili aile egitimlerine ihtiya¢ duyduklarmi belirtmistir. iki

katilimci ailelere psikolojik destek saglanmasinin gerekli oldugunu ifade etmistir. Psikolojik
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destek ile ilgili ihtiya¢ bildiren katlimcilarin sayisinin ¢ok az oldugu goriilmektedir.
Gorligmelerde yer alan ifadelerinden yola ¢ikarak, en az on yildir otizmle birlikte yasayan
katilimcilarin, hayatlarinda psikolojik destekten yarar gorebilecegi donemler yasadiklari
tahmin edilmektedir. Daha 6nce de belirtildigi gibi ailelerin psikolojik destege ulasmasinin
kendi inisiyatiflerine birakilmasi yerine diizenli olarak destek ihtiyag¢larinin uzmanlar
tarafindan degerlendirilmesi ve ilgili hizmetlerin sunulmasmin gerekli oldugu

diistiniilmektedir.

Diger ailelerle bilgi paylasimi ve ¢aligma saatlerinin azaltilmas1 da belirtilen goriisler

arasinda yer almaktadir.
Diger ebeveyn-cocuk iliskileriyle karsilastirmalar

Katilimcilar neredeyse tamami c¢ocuklariyla yasadiklart deneyimleri babalariyla
yasadiklar1 deneyimlerden daha olumlu degerlendirmislerdir. Katilimcilarin yarisindan
fazlas1 babalariyla samimi, yakin, anlayishi bir iliskilerinin olmadigmni belirtmislerdir.
Katilimcilar kendilerinin ¢ocuklariyla daha fazla zaman gegirdigini, daha fazla ilgili
oldugunu, daha samimi ve yakin olduklarini ifade etmislerdir. Bir katilimci da babalariyla
egitim diizeylerinde ve kendini daha dogru ifade etmede farkliliklar oldugunu belirtmistir.
Az sayida katilimer babalariyla yasadiklari deneyim ile kendi ¢ocuklariyla yasadiklar
deneyim arasinda benzerlik oldugunu soylemistir. Bir katilimci babasi gibi kendisinin de
cocuguna ahlaki kurallar1 aktardigini ifade ederken bir katilimer da ¢ocuguyla olan yakin
iligkisinin babasinin kendisine gosterdigi yakinlikla dogru orantili oldugunu belirtmistir. Bir
katilimei engelli bir ¢ocugu olmadig1 i¢in babasinin kendisinden daha sansli oldugunu ifade

etmistir.

Diger otizmli ¢ocuk babalarinin deneyimleriyle kendi deneyimlerini karsilastirmalari
istendigimde katilimcilar benzer ebeveynlik duygulart ve sorumluluklarina sahip
olduklarmi, benzer sikintilar yasadiklarini sdylerken iki katilimer da diger otizmli ¢ocuk
sahibi babalarla iletisimlerinin az oldugunu belirtmistir. Babalarin yarisi kendi deneyimlerini
daha olumlu bulmuslar; cocuklarna daha fazla zaman ayirdiklarini, daha fazla beraber
olduklarini, ¢ocuklarin1 daha sosyal yetistirdiklerini, daha fazla egitimle ilgilendiklerini,
cocuklar1 disinda kendi hayatlarin1 da devam ettirdiklerini belirtmislerdir. iki baba otizmi
kabullenme konusunda diger babalardan farkli olduklarini, ¢evrelerinde otizmi kabul

etmeyen, ¢ocuklarim1 birakan, c¢ocuklariyla daha az ilgilenen babalar oldugunu
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belirtmislerdir. Bu babalardan biri otizmle ilgili bir sivil toplum kurulusunda da gorev

almaktadir ve dernek faaliyetlerinde bes-alt1 babanin yer aldigini belirtmistir.

Katilimcilarin yarisindan azinin, doért babanin, birden fazla cocugu vardir. Katilimcilarin
licii otizmli ¢ocuklarma diger ¢ocuklarindan daha fazla 6zen ve ilgi gosterdiklerini, daha
fazla zaman ayirdiklarini belirmislerdir. Bir katilimc1 daha toleransli oldugunu ifade etmistir.
Bir katilimci otizmli olmayan ¢ocugunun destek ihtiyaci olmadigindan, bir katilimci da diger
cocugu daha fazla soru sordugundan farkli deneyimler yasadiklarini belirtmislerdir. Bir
katilimer tiim ¢ocuklarina iyi egitim verme ve korunma sorumluluklar1 olmasmin benzer

oldugunu ifade etmistir.

Otizmli ¢ocuklarinin anneleriyle yasadiklari deneyimler ile kendi deneyimlerini
karsilastirdiklarinda babalarin yogun olarak farkliliklari ifade ettikleri goriilmiistiir. Az
sayida katilimei, iki baba, annenin deneyimi ile benzerliklerini ¢ocukla benzer ¢aligmalar
yapma ve ¢ocuklartyla ilgili tecriibe kazanma olarak belirtmislerdir. Az sayida katilimci
cocuklarmin kendileriyle daha mutlu oldugunu, daha sabirsiz oldugunu ve kendilerinin
anneden daha az duygusal olduklarini ifade etmistir. Katilimeilarin yarisi kendilerinin daha

disiplinli oldugunu belirtmistir.

Tipik gelisen ¢ocuklar1 olan babalarin babalik deneyimleri ile kendi deneyimlerini
karsilastirdiklarinda benzerliklerden c¢ok farkliliklardan bahsettikleri goriilmektedir. Az
sayida baba; ebeveynlik gorevlerinin, birlikte yapilanlarin ve c¢ocuklarin anne-babasina
yardim etmesinin benzer oldugunu ifade etmistir. Babalarin neredeyse hepsi tipik gelisen
cocuk babalarindan farkliliklariyla ilgili goriis bildirmistir. Babalarin yaris1 yasadiklar
zorluklarin daha fazla oldugunu, yarisina yakini tipik gelisen ¢ocuklarin bagimsiz oldugunu
ve daha az destek ihtiyaclar1 oldugunu vurgulamistir. Karsilikli iletisimin daha az olmast,
kendilerinin daha fazla endise yasamasi bahsedilen diger farkliliklardandir. Iki baba da kendi
cocuklarina istediklerini yaptirmanim, onlar1 kandirmanin daha kolay oldugunu

belirtmislerdir.
Babalik rolii ve ebeveynlik sorumluluklar

Katilimcilara babalikla ilgili diisiinceleri soruldugunda yarisina yakinini bagka ¢ocuk
sahibi olmak istemedigini belirtmistir. Katilimcilar diger ¢ocuga sorumluluk yiiklememek,

tim 1lgisini otizmli ¢ocuga vermek amaciyla baska bir cocuk sahibi olmadiklarini ifade
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etmigtir. Bir katilimc1 otizm tanisindan sonra diger ¢cocuklarinda da otizm olma ihtimalinden
endiselendiklerinden baslarda ¢ocuk sahibi olmaktan ¢ekindiklerini bu nedenle ikinci ¢gocuk
icin alt1 sene beklediklerini ifade etmistir. Tarsuslu Simsek ve ark.(2015) tarafindan yapilan
calismada da ¢alismaya katilan kronik engele sahip ¢ocuk ailelerinin yarisindan ¢ogu kronik
engelli cocuklarina zaman ayiramayacaklarini diisiinerek baska bir ¢ocuk istemediklerini

belirtmislerdir.

Katilimcilarin yarisina yakini babalikla ilgili beklentilerinin gerceklesmedigini ifade
etmislerdir. Katilimcilar baba-¢ocuk ilskisinin daha ileri boyutlarda olmasini beklediklerini,
hayalindeki baba-ogul iliskisini yasamadiklarini, babalikla ilgili gocugunu iyi bir is sahibi
yapma, iyi bir meslek edindirme vb. sorumluluklarinin artik olmadigini belirtmislerdir.
Katilimcilardan biri diisiincelerini “babalikla ilgili biitiin sorumluluklarim artik yok, ugtu
gitti..” seklinde ifade etmistir. Bir baba cocuklarmin yapabileceklerinin ve onun igin
yapilabileceklerin kisitl1 olmasi nedeniyle babalikla ilgili duygularinin degistigini belirtirken
bir baba da otizm tanisindan sonra “bir anaforun igine ¢ekildigini” ve babalikla ilgili
duygularin degistigini fakat bundan kurtuldugunu belirtmistir. Bir baba da otizmden sonra
gercek babaligin ne oldugunu; sabirli, fedakar, hosgoriilii olmak gerektirdigini anladiginm
ifade etmistir. Katilimeilarin ifadelerinde vurguladiklart sabirli, hoggoriili, fedakar olmak
gibi ozelliklerin daha ¢ok bebeklik ve erken cocukluk doneminde ¢ocugun ihtiya¢ duyacagi
ozelliklerdendir. Bununla birlikte cocuklarin neyin dogru neyin yanlis oldugunu
anlayabilmek i¢in ebeveynlerin rehberligine, onlarin belirleyecegi kurallara ve sinirlara
ihtiyaclar1 vardir. Cocuklar saglikli bir 06zgiirliik duygusu gelistirmek ic¢in ailelerin
rehberligine ihtiya¢ duyarlar (Gander ve Gardiner,1998) Orta c¢ocukluk ve ergenlikte
ebeveynlerin ¢ocuklariyla iligkilerinde liderlik, yol gostericilik Ozellikleri Gnem
kazanmaktadir. Otizmli bireylerde yetiskinlik doneminde de ailenin bakim ve rehberligine
ihtiya¢ devam edebilmektedir. Ebeveynlerin bu dénemlere iliskin ebeveynlik becerilerinin

gelistirmelerinin faydali olacag diistiniilmektedir.

Aragtirmaci ve damigmani uygulamada babanin simir koyucu, rehberlik edici rolleri
belirgin olmadiginda otizmli ¢ocuklarin dis diinyaya kapali kaldiklarin1 gézlemektedirler.
Teorik alt yap1 boliimiinde belirtildigi gibi bazi yazar ve arastirmacilar da bu konuyu ele
almistir. Ornegin Greenspan baba temsilinin bebek ve anne temsiline eklenemedigi
durumlarda, bebeklerin anne ile yasadig ikili iliskiden ¢ikmakta zorlandiklarini ve daha

kirilgan olduklarini belirtmistir (Greenspan, 1982, aktaran Fonegy ve Target,2002).Bu



204

nedenle babanin roliiniin belirgin hale gelmesinin, babanin baba-cocuk iligkisine katiliminin

otizmli ¢gocuklar i¢in 6zellikle dnemli oldugunu ve desteklenmesi gerektigi diisiiniilmektedir.

Babalarin yarisindan fazlasi ebeveynlik sorumluluklarinin paylagilmasinda esleriyle is
bolimi yaptiklarini ifade etmislerdir. Katilimcilar ¢ogunlukla ev islerine yardimci
olduklarin1 belirtmislerdir. Bir katilimci daha c¢ok disardaki islerle ilgilendigini ifade
etmistir. Iki katilime1 evin maddi sorumlulugunun kendi iizerlerinde oldugunu belirtmistir.
Katilimcilarin yarisi daha ¢ok kendilerinin ¢ocuklariyla oyun oynama, gezme vb.
faaliyetlerle zaman gegirdiklerini, yaris1 da egitim ve saglik durumlarimi kontrol ettiklerini
belirtmislerdir. Katilimcilarin yarisindan fazlast ¢ocuklarina bakim verdiklerini onlara
baktiklarini ifade etmislerdir. Baz1 babalar kisisel bakimlarina yardim ettiklerini anlatirken
bazilar1 evde olduklarinda ¢ocuklarina bakarak eslerinin dinlenmesini sagladiklarini ifade

etmislerdir.

Karilimcilarin yarisindan azi ebeveynlik sorumluluklarini esleri ile paylastiklarini ifade
ederken bazi katilimeilar da diger ¢ocuklarinin ve kendi annelerinin de yardimci oldugunu
ifade etmistir. Gilimiiskaya ve Yildiz (2023) tarafindan yapilan ¢alismada da torunlari

otizmli olan katilimcilar ¢ocuklarina maddi ve manevi destek verdiklerini belirtmislerdir.

Katilimcilardan ikisi babalik rollerinin zamanla degistigini ifade etmistir. Bir katilime1
emekli olduktan sonra sorumluluklarinin arttigin1 ve ¢ocuguyla daha fazla ilgilendigini
belirtmistir.Bir katilimer da ¢ocugu biiyiidiigii i¢in kendi sorumluluklarinin azaldigini ve

ergenlikte gelisecek ihtiyaglara gore roliiniin degisebilecegini belirtmistir.

5.1.3. Babalarin, otizmin yasamlari ve psikolojik durumlari iizerindeki olumlu ve

olumsuz etkilerine iliskin goriisleri ve onerileri
Yasama Etkiler

Toplumun otizme bakis agis1 soruldugunda katilimcilarin yarist toplumun otizmi
bilmedigini ifade etmistir. Katilimcilarin  yarismma yakini  toplumun otizmlilere
kiiciimseyerek ve aciyarak baktigini belirtmistir. Bazi katilimcilar toplumun otizmlileri yok
saydigimi, oncelik vermedigini belirtmistir. Katilimcilar ayrica toplumun bakis agisinin adil
olmadigini, acimasiz, ahlaksizca oldugunu ve insanlarin “iyi ki bende yok” bakis agisiyla

yaklastigin1 belirtmislerdir.
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Calismalarda toplumumuzda engellilere yonelik olumuz bir kiiltiirel tablo oldugu
(Burcu,2011), otizm hakkinda bilginin daha ¢ok sosyal medya ve internet aracilifiyla
edinildigi (Balki, 2020; Arslan, 2023) ve otizme yonelik tutumlarin olumsuza yakin oldugu
(Arslan,2023) belirtilmektedir.

Katilimcilarin =~ bazilar1  toplumda  ¢ocuklarmin  uzaklagmasmi  isteyenlerle
karsilastiklarm1 ifade ederken bazi katilimcilar toplumda farklhiliklarin istenmedigini
belirtmislerdir. Katilimcilarm yaris1 bu tepkilerle karsilastiklarini ifade etmislerdir. iki
katilime1 insanlarin otizmli ¢ocuklarina rahatsiz edici sekilde baktiklarini belirtmistir. Diger

gorisler; aileyi suclama, gii¢siizli ezme, ¢ocuklarin otizmli ¢ocugu asagilamasi seklindedir.

Katilimcilarin yariya yakini toplumda karsilastiklar: bu tepkiler karsisinda olumsuz
duygular hissettiklerini belirtmislerdir. Bu duygular1 yipranma, caresizlik, duygusal ¢okiintii
gibi kelimelerle dile getirmislerdir. Bir katilime1 “sen artik ¢ocugunun otizmli oldugunu
unutuyorsun...simdi orada birisi dedigi zaman senin boyle kabuk tutmus yarani tekrar
kanatiyorlar” seklinde duygularini ifade etmistir. Baska bir katilimer insanlarin metroda
cocuguna baktiklarinda hissetiiklerini “ayr mi1 oynatiyoruz burada, biitlin gozler
iizerimizde...belki kendinizi bilmem kdpriiden atmay1 hissediyorsunuz” ifadeleri ile ¢arpici
bir sekilde anlatmistir. Bazi katilmecilar otizmle ilgili konusmak istemediklerini
belirtmislerdir. Bir katilimci bu durumu s6yle ifade etmistir: “Ben bunu anlattiktan sonra sen
onu bana sdylemenin bana bir yarar1 kalmryor artik. Ciinkii sen onu fark etsen kendine bir
ceki diizen versen bizi daha mutlu ederdi”. Ayn1 katilimci otizmi ¢everesine anlatmak ile
ilgili su ifadeleri kullanmistir:“Onu ben kendimize bir, esimle ikimiz kendimize bir sey
edindik yani bu bizim isimiz.Bunu bodyle uygulaycaz, bikmaycaz, her gittigimiz yerde
insanlara anlatcaz bu ¢cocugu. Biz de rahatlayalim o insanlar da bakis a¢is1 degissin. Clinkii
insanlar otizmi bimiyorlar". Otizmi anlatmay1 bir gorev addederek insanlarin bakis agilarini
degistirmeyi diisiinen, otizmle ilgili dernek faaliyetlerine katildigi bilinen, savunucu
diyebilecegimiz bir ebeveynin bile bunu anlatmak zorunda olmaktan yorulmasi ve bunu
kirginlikla ifade etmesi ebeveynler i¢in toplumun bakis agisinin ne kadar 6nemli oldugunu

ortaya koymaktadir.

Bir katilimci da insanlarin anlamamalart nedeniyle otizmi etrafindaki insanlara

anlatmaktan ¢ekindigini dile getirmistir. Katilimcilarin yarisina yakini 6fkelendigini
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belirtirken diger goriisler umursamamak ve ¢ocuga yonelik olumsuz duygular hissetmek

olmustur.

Katilimcilarin yarisindan fazlasi toplumdaki tepkiler karsisinda kendilerinin de otizmi
anlattiklartyla ilgili goriislerini ifade etmislerdir. Katilimeilarin yaris1 da tepkileri
umursamadiklarini ifade etmislerdir. Katilimcilarin yarisindan azi tepkisel davranmiglar
sergilediklerini belirtmistir. Bir katilimer dolayli tepkiler verdigini, baska bir katilimci

cocugunun olumlu 6zelliklerini 6n plana ¢ikarttigini belirtmistir.

Bir katilimcinin otizmli ¢ocuklara acimadan bir birey olarak yaklasmasi yoniinde

topluma onerileri soyledir:

"Ya o insanlarin i¢indeki o acima duygusunu kaldirabilsek bu tarz ¢ocuklara. Hani
normal birey, tabi onu bekleyemezsiniz bir normal birey gibi konusmasini bekleyemezsiniz
ama en azindan hani gordiigii zaman acimak yerine naber iste ne bileyim daha degisik
olabilir bence. Veya umursamasalar da kimsenin umrunda degil. o daha giizel bizim i¢in.Ya
iste ¢ocuga naber demektense ‘ya yazik, iste ¢cok da yakisikli bir ¢ocuk, iyi olsa ¢ok da
yakisiklt olurdu. Ya bu, bu sizi daha ¢ok yipratiyor’. Yani ne bileyim. Biri bana onu
diyecegine, ¢ocuga bir ‘naber, napiyorsun, okula gidiyor musun?’ gibi sorularin sorulmasi

daha mantikli bence. Biz buna insanlari nasil alistiracagimizi bilmiyoruz."

Bir katilmci otizmli cocuk ailelerinin hayatlarinin ¢ok zor oldugunu belirterek

kurumlarda calisanlara ve topluma bu ailelere zorluk ¢ikarmamalarini 6nermistir.

Bazi katilimcilar topluma otizmin anlatilmasini, farkindalik ve duyarliligin
arttirtlmasint 6dnermistir. Bir katilimc1 otizmin sikligina dikkat ¢ekerek cocuk sahibi olmak

isteyen ailelerin tahlil vb. yontemlerle takip edilmesini 6nermistir.

Otizmin yasamlarina etkileriyle ilgili olarak {i¢ katilime1 ¢cocuklariyla seyahat etmekte
zorluk yasadiklarimi belirtirken bir katilimer gelecekle ilgili plan yapmanin zorlugunu ve
maddi olarak getirdigi zorluklar1 ifade etmistir. Baska bir katilime1 da giinliik yagamlarinda
cocugun isteklerine uymak zorunda kaldiklarini ve islerini buna gore ayarlamak zorunda

olduklarini belirtmistir.

Uz ve Kaya (2018) tarafindan yapilan g¢alismada otizmli c¢ocuklarin anneleri de

toplumda yasadiklar1 benzer sikintilar1 bildirmistir. insanlarin ¢evrelerinde otizmli ¢ocuklari
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istememeleri, incitici isimler kullanmalari, ebeveynleriyle goriismeyi kesmeleri, taciz edici
bakislar ve tepkiler gibi tutum ve davranislarla karsilastiklarini ifade etmislerdir. Otizmli
cocuklar1 olan ebeveynler toplumdaki tepkiler nedeniyle sosyal hayattan uzaklastiklarini

ifade etmektedirler (Uz ve Kaya, 2018; Tiifek ve Sar1, 2016;Capa,2009 ).

Toplumda sadece otizme degil toplumun genelinden ayrilan diger farkliliklara karsi
olumsuz bakis acisinin oldugu cesitli arastirmalarda dile getirilmistir. Lezbiyen, gay,
biseksiiel ve trans (LGBT) bireyler (Arik, 2014), epilepsi hastalar1 (Karaca Durna, 2018),
HIV/AIDS pozitif hastalar (Ornek Kocamis , 2022), obez bireyler (Taskin Yilmaz , Karakog
Kumsar ve Olgun , 2013), psikiyatrik hastaligi olanlar (Avcil, Bulut ve Hizli Sayar ,

2016)gibi gruplarin toplumda ayrimciliga, stigmaya maruz kaldig bilinmektedir.

Akogul (2019)’un ¢alismasina katilan sakat (kor, sagir, otopedik ) bireyler de toplumda
kendilerine yonelik dik bakislardan duyduklar1 rahatsiz olduklariny,iiziildiiklerini, tedirgin
olduklarmi ve bu dik bakislardan kurtulmak istediklerini ifade etmislerdir. Toplumdaki dik
bakislarin is/okul hayatlarini, sosyal iligkilerini olumsuz etkiledigini belirtmislerdir. Ayn

calismada goriiniir sakatligi olan bireyler daha fazla dik bakisa maruz kaldigini belirtmistir.

Otizmli ¢ocuklar1 olan ailelerin tolumda yasadiklarinin aslinda otizme 6zgii olmadigini
fark etmelerinin bunu bir toplumsal sorun olarak gormelerinin yasadiklar1 rahatsizlig:
azaltabilecegi dustiniilmektedir. Ailelere verilecek desteklerde bu bakis agisinin

kazandirilmasinin faydali olacag: diisiiniilmektedir.

Toplumda farkliliklara karst bakis agismnin gelistirilmesi i¢in c¢alisilmas1 onemli
goriilmektedir. Buna yonelik zorunlu egitim siirecinde verilecek egitimlerin faydali olacagi
diisiiniilmektedir. Ornegin; Abd ve Liibnan’da iiniversite dgrencileri arasinda otizme iliskin
yanlis bilgiler oldugu goriilmiis ve buna yonelik yapilan bir ¢evrimi¢i egitim, her iki iilkede

de damgalamanin azalmasi1 ve bilginin artmasiyla ilgkili bulunmustur (Obeid ve ark. 2015)..

Arastirmaci ve arastirmanin danigmani otizmli ¢ocuklarla deneyimlerinde; otizmli
cocuklarmin biiyiimeleriyle birlikte toplumda yasina uygun bigcimde goriinmesinin ve
davranmasinin aileler tarafindan yeterince dnemsenmedigini gozlemektedirler. Toplum
tarafindan kabul goren ortama ve duruma uygun kiyafetlerin secgilmesi yerine her yerde
esofman tarzi kiyafetlerin giydirilmesi , kamusal alanlarda toplum tarafindan beklenen

sekilde davranmak yerine istedigi sekilde hareket etmesine izin verilmesi buna 6rnek
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verilebilir. Ailelerin toplumsal kurallar1 uygulayabilecek potansiyeli olan ¢ocuklarindan bile
bunlar1 beklememeleri onlar1 bir birey olarak degil kii¢lik bir ¢ocuk olarak gordiiklerine
isaret etmektedir. Cocuklarin topluma uyum saglamasinda bu agidan ailelerin ¢ocuga bakis
acisinin da dnemli rolii oldugu, bu konuda ailelere yonlendirme yapilmasinin faydali olacagi

distintilmektedir.
Tliskilere etkiler
Sosyal hayat

Katilimcilarin yarist ¢ocuk bakimi ile ilgili sorumluluklar nedeniyle sosyal hayatlarina
zaman ayiramadigini belirtmistir. Bir katilimci giindiiz cocuga kendisi baktigi i¢in aksamlari
arkadaslariyla goriisebildigini ve sosyal hayattan kopmadigini belirtmistir. Katilimeilarin
yarist otizmin sosyal hayatlarma etkileriyle ilgili goriis bildirmistir. Goriislerin tamami
otizmin sosyal hayata olumsuz etkilerini belirtmektedir. Katilimcilar c¢ocuklariin
gidecekleri yerde uzun siire durmak istememesi, sorun ¢ikarmasi, problem davranis
gostermesi gibi durumlar yasanabilecegini diislinerek sosyal ortamlara girmekten
kagindiklarini belirtmiglerdir. Katilimeilarin ¢ogu toplumda karsilasacaklar1 tepkilerden
rahatsiz olduklarmi bu durumla karsilagmamak icin sosyallesmekten vazgectiklerini
belirtmistir. Bir katilimc1 insanlara otizmi anlatmak zorunda kalmakla ilgili diisiincelerini
sOyle ifade etmistir: “...siirekli insanlara boyle bir seyler agiklamak zorunda olmak yorucu,
bunu herkes gdgiisleyemez”. Katilimeilarin yarisina yakini kendi planlarini ¢ocuklarina gore
ayarlamak zorunda kaldiklarini ifade etmistir. Bir katilimci esiyle bir programa katilabilmek

icin nasil planlama yapmasi gerektigini su ifadelerle aktarmigtir:

"Biz bir arkadaslarimizla bir platformumuz var, liseyi bitirdigimiz arkadaslarimiz.
Senede bir defa bir araya geliyoruz. Senede bir defa herkes esleriyle gidiyor. Ben esimi
yanima alip da oraya gidebilmek i¢in ne numaralar ¢evirdik. Bir tane X’ in hafif mental,
ayaklarinin alt1 sakat olan bir arkadasi var. Onun annesini tavladik, babasini tavladik. Bir
hafta 6nce geldiler burada oturdular, yedik i¢tik. Onlara yalvardik ki bir gece ii¢ saat burada
durur musunuz diye. O kizla beraber geldi, onlar1 biz 6nce evden aldik, sonra bir baska
arkadagimdan yardim istedim. Ondan sonra onlar1 evden aldik, buraya getirdik, her seylerini
ayarladik. Telefonlarm ayarladik, taksi tuttu geldi parasini verdik. Ug saat X’le kald1, biz
tekrar geri geldik. O benim arkadaslarim onun ailesini geri gotiirdii. Biz {li¢ saat ikimiz

birlikte bir yere gittik. Ug saat, senede bir defa. "
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Literatiirde otizmli ailelerin benzer sikintilar dile getirdikleri goriilmektedir. Arslan
(2011) tarafindan yapilan ¢alismada otizmli ¢ocuklarin ebeveynlerinin tanty1 kabullenmekte
zorlandig1, kendilerini  ¢evreden soyutladiklari, yapmak istedikleri bir c¢ok seyden
vazgegtikleri, toplum icinde giigliikler yasadiklar1 ve daha duygusal olduklar1 belirtilmistir.
Yagmur Degirmenci (2019) tarafindan yapilan bir calismada da otizmli ¢ocugu olan
annelerin yalnizlagtig1 ve esleri, aileleri ve akranlari ile baglarini kaybettikleri, yeterli sosyal

desteklerinin olmadig1 bildirilmistir.

Capa(2009)’nin ¢alismasinda zihinsel engelli ve otistik ¢cocuklarin anneleri toplumsal
hayatin ¢esitli alanlarinda zorluklar yasadiklarini belirtmisler, siklikla insanlarin
bakislarindan rahatsiz olduklarini dile getirmislerdir. Otistik ¢ocuk ailelerinin zihinsel

engelli ¢ocuklarin ailelerinden daha fazla zorluk bildirdigi goriilmiistiir.

Otizmin getirdigi zorluklarin ailelerin hayatlarin1 her alanda etkiledigi goriilmektedir.
Ailelerin bu zorluklarla bag edebilmesi ve gerekli destek sistemlerinin olusturulabilmesi igin
tan1 konuldugu andan itibaren psikoloji, egitim, tip, sosyal hizmet alanlarindan uzmanlarin
olusturdugu bir ekip tarafindan gerekli yonlendirmelerin yapilmasiin 6nemli oldugu

diistiniilmektedir.
Akraba ve arkadas iliskileri

Katilimcilarin yaris1 akraba ve arkadaglar1 ile iliskilerine olan olumsuz etkilerden
bahsetmistir. Bazi1 katilimcilar kendine ve iligkilerine zaman ayiwramadiklarini,
arkadaslarindan koptuklarini belirtirken bazilar1 da arkadas ve akrabalariyla daha seyrek
goriistiiklerini ifade etmiglerdir. Bir katilimci kendilerinin gidemedigini fakat yakinlarinin
da onlara ziyarete gelmek istemediklerini, bu nedenle onlara kizgin oldugunu belirtmistir.

Bir katilimer yeni iliskiler kurmalarinin da kisitlandigini belirtmistir.
Aile ve es iliskileri

Katilimcilarin yarisindan fazlasi otizmin esleriyle iliskilerine olan olumsuz etkilerinden
bahsetmistir. Katilimcilar bu goriislerin ¢ogunda esleriyle yasadiklari anlagmazliklara
deginmislerdir. Baz1 katilimcilar ¢ocuklarinin otizmli olmasiyla iligkili olarak esleriyle
birbirlerini sugladiklarimi belirtmislerdir. Tki katilimci otizm nedeniyle ailelerinin dagildigini

ifade etmistir. Katilimcilar es ve aile iliskilerine etkilerle iliskili olarak; eslerine zaman
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ayiramadiklarini, sorumluluklarin paylasiminda sorun yasadiklarini, diger g¢ocuguyla
iligskisinin olumsuz etkilendigini belirtmistir. Sadece bir katilimc1 olumlu etkiden bahsetmis,

esiyle iligkisinin gliclendigini belirtmistir.

Literatiirde yer alan ¢calismalarda da 6zel gereksinimli (Bas, 2018; Kose,2021;), otizmli
cocuklarin ailelerinde es iligkilerinin olumsuz etkilendigi, evlilik doyumunun azaldigi

(Akoglu, 2019; Hoseinnejad, 2020; Tiimlii ve Akdogan , 2019) belirtilmistir.

Katilimcilarin yariya yakini aile birligini korumalarini 6nermistir. Bir katilimci1 babanin

ozellikle anneye destek olmasi gerektigini belirtmistir.
Is hayatina etkiler

Katilimcilarin yarisindan fazlasi otizmin is hayatlarina etkileri hakkinda goris
bildirmistir. Katilimcilarin yarisina yakini ¢ocuklarinin durumunun is hayatini olumsuz
etkiledigini belirtmistir. Bu katilimeilarin ¢ogu ¢ocuga zaman ayirmak zorunda olmanin
kariyerlerindeki gelisimleri engelledigini belirtmistir. Bir katilimci hem ise hem g¢ocuga
zaman ayirmanin yoruculugunu soyle dile getirmistir: “su gec¢irdigim bu 18 sene icerisinde,

belki 36 sene ¢alismisim gibi bir durum var yani. gergekten de ¢ok yorucu, ¢ok yorucu.”

Ug katilimer da isteyken de akillarmin ¢ocuklarinda kaldigindan, evde ya da okulda
cocuklarmin sorun yasayip yasamadigi diislincesinin zihinlerini mesgul ettiginden
bahsetmistir. Katilimcilardan iigli otizm tanisindan sonra islerini biraktiklarini ya da
degistirdiklerini belirtmistir. Katilimcilar is hayatiyla ilgili otizmli ¢ocuk babalarina daha
erken saatte isten ¢ikmak ya da belirli gilinlerde zaman verilmesi gibi Onerilerde
bulunmuslardir. Ailelerin ¢ocuklariyla daha fazla ilgilenmek icin isten erken ayrilmalar
kendi islerine daha az zaman ayirmalarina neden olacaktir. Ailelerin ihtiya¢c duyduklari
destegin saglanmamasi nedeniyle sistemdeki eksikleri kendileri doldurarak sorunlarina
¢Oziim bulmak zorunda kaldiklar1 bu ifade de goriilmektedir. Cocuklarina evde bakim
destegi verilmesinin ya da giindiiz belirli saatlerle kalabilecekleri yerlerin olmasinin iglerine
yeteri kadar zaman ve enerji ayirmalarin1 kolaylastiracagi diisiiniilmektedir. Bu sayede
aldiklar1 egitim, sahip olduklar1 beceriler ve isgiicliniin topluma daha fazla fayda saglayacag:

distiniilmektedir. Bir katilimcinin yasadiklar: bu duruma bir 6rnek olusturmaktadir:
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" .Ornegin ben yazmayi ¢izmeyi seven bir adamim. Benim su anda, benim uzmanlik
alanim, bagka bir uzmanlk alanim da var. Yaymlanmis kitabim var. Simdi Tirkiye’de
kurumlar vergisi kanunu, kurumlar vergisi kanunu kurumlarin vergilendirilmesini
diizenleyen kanun tamam mi?Ee degisiklikler oldu, mevcut kanun sil bastan yazildi, yeni
kanun hazirlandi, 37-38 madde bir kanun tamam mi1? Kanun yayinlandi ben kitap yazmaya
basladim, 37 maddenin 17 maddesini yazmigtim, 17 maddesinin agiklamasmni. Kitap
yaziyoruz ha, 17 maddeyi anlatiyoruz .O kitaplar da dyle 50 sayfa- 100 sayfalik kitaplar
olmaz. O 37 maddenin agiklanmasi ben size sunu sdyleyeyim 500- 600 sayfa. Ha 500- 600
sayfalik kitabin en azindan 200 sayfasini yazmistim, 250 sayfasini. Ondan sonra dediler ki

bu ¢ocugunuz otizmli, koy kenara"

Literatiirde ailelerle yapilan ¢alismalar ailelerin sosyal gevreleri ile iliskilerinin

etkilendigini gostermektedir (Arslan,2020; Cakmak,2022)

Gorgiin (2021)’tin ¢aligmasinda katilimecilar en ¢ok sosyal hayatin etkilendigini
belirmtislerdir. Is hayat1 ve aile bunu takip etmistir. Cocuga gére gidilecek yerlerin segilmesi
bu c¢alismada da belirtilmis. Sosyal ¢evrenin daraldigindan bahsetmislerdir Katilimcilar
otizmin gligliikkleri arasinda en ¢ok toplumun bakis agis1 ve sosyal hayata katilamamay1

belirtmiglerdir.

Gorgiin(2021)’ iin calismasinda da katilimcilar islerinde degisiklik yapmak, kariyerinde

ilerleyememek, daha fazla ¢aligmak seklinde etkilerden bahsetmistir.

Simgek ve ark. (2015) tarafindan yapilan arastirmada kronik engele sahip c¢ocuk
ailelerinin yarisindan fazlas1 sosyal iliski ve topluma katilimlarmin etkilenmedigini
belirtmistir. Bu arastirma diisiik sosyo-ekonomik gruptaki ailelerle daha kiiciik sehirlerde
yapimistir. Kiiciik sehirler, kirsal kesim gibi farkli sosyal g¢evrelerde ailelerin neler
yasadiginin belirlenmesi ile ilgili calismalar yapilmasina ihtiyag oldugu diisiintilmiistiir. Bu
caligmada da katilimcilar gelecek kaygilarinin arttigini, esleriyle yakinhiginin arttigini

bildirmislerdir.

Mutluer ve ark. (2012)’nin  yaptig1 arastirmada, otizmli ¢ocuklarin tanis1 olmayan
cocuklara gore daha fazla uyku sorunu yasadigi belirtilmistir. Uyku problemlerinin de

ailenin yagam kalitesini diisiirecek bir etken olabilecegi diisiiniilmektedir.
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Otizmli ¢ocuklarla yapilan arastirmalarda ¢ocuklarin tanis1 olmayan ¢ocuklardan daha
fazla uyku sorunlar1 (Mutluer ve ark.,2012) yasadiklari; otizmli ¢ocuklarda obsesif ve
kendine- digerlerine zarar verici davraniglarin, uygunsuz cinsel davraniglarin gorildigii (
Doenyas ve ark., 2021) bildirilmistir. Cocuklarda goriilen bu sorunlarin da ailelerin yagam

kalitesini diistirecegi diistiniilmektedir.
Psikolojik etkiler

Otizmin katilimcilarin psikolojik durumlar {izerindeki etkileri ile ilgili goriislerinin
kronik iizlintli, kabullenme ve kayip duygusu temalar1 altinda yogunlastigu goériilmektedir.
Az sayida katilimer kendini ikinci plana attiklarii belirtmistir. Bir katilimci da ¢ocugu 5-6
yasina gelene kadar odaklanma sorunu yasadigini belirtmistir. Katilimcilarin yarisi
yasamlarmin ¢esitli donmelerinde yasadiklar1 {iziintiiden bahsetmislerdir. “Beyin yorgun
stirekli”, “bunu anlatmaya kelimeler bulamiyorum”, “...normal okula hala gonderemedim

cocugumu.Bunun buruklugu vardi kalbimde” ifadeleri katilimcilarin yasamlarinda kronik

liziintlinlin varligini diisiindiirmektedir.

Literatiirde ailelerin psikolojik sorunlar yasadigini gosteren ¢aligmalar bulunmaktadir.
Cocuklar1 otizmli olan annelerin ve babalarin yasam kalitesi algilarinin tipik gelisen ¢ocuk
ailelerinden diisiik oldugu(Karaduman ve Parlar, 2021), otizmli ¢ocuklarin anne-babalarinin
kaygi ve depresyon diizeyleri tipik gelisim gosteren c¢ocuklarin aielerinden yliksek
oldugu(Sunay, 2016), depresyon diizeylerinin diger 6zel gereksinimli gruplardan da daha
fazla oldugu ve daha fazla obsesif-kompulsif belirtiler gosterdikleri (Oksiiz,2021)
belirtilmektedir.

Katilimcilarin yarisi kabullenme siireci ile ilgili goriislerini dile getirmistir. Bir katilimci
esine gore kendisinin daha cabuk kabullendigini belirtirken diger goriisler kabullenme
stirecinin zorlugu ve uzunlugunu anlatmaktadir. Katilimcilar ¢ocuklarinin gelisimine bagh
olarak farkli evrelerden gectiklerini, ¢ocuklar1 gelistikge kabullenmenin kolaylastigini
belirtmislerdir. Cocugu on dort yasinda olan katilimei, iki-li¢ senedir kabullenme agamasina
geldigini belirtmistir. Bagka bir katilimci otizmin diizelmesini umduklarini, 6nce inkar edip

sonra kabullendigini ifade etmistir.

Daha 6nce de deginildigi gibi taninin tam olarak konulmamas1 ya da net olarak otizmle

ilgili yeterli ve dogru bilginin verilmemis olmasi ailelerde otizmin diizelebilecegi algis



213

yaratiyor olabilir. Aileler tan1 siirecinde gelecekte ne ile karsilasacaklarini bilemedikleri i¢in
kaygi yasadiklarini ifade etmektedirler. Ailelerin yasadiklar1 bu belirsizlik i¢inde otizmle
ilgili yanlis beklentiler i¢ine girmelerinin taniy1r kabullenmelerini zorlagtirabilecegi ve
gercekei hedeflerle dogru miidahalelere yonelmelerini engelleyebilecegi diisiiniilmektedir.
Bu nedenle tani siirecinde ailelerin otizmi dogru algiladiklarindan emin olmanin 6nemli

oldugunu diisiinmekteyiz.

Katilime1 goriisleri, ¢ocuklarmin kaydettigi gelismeyi fark etmenin kabullenmeyi
destekledigini diistindiirmektedir. Cocuklarindan kendi hayal ettikleri gelisimi gostermesini
beklemek ve hayallerindeki “ideal ¢ocuk”la cocuklarini kiyaslamak babalarda olumsuz
duygulara yol agiyor olabilir. Ozel egitimcilerin velilerin dikkatini dgrenciler icin gercekgi
hedeflere yoneltmeleri ve ¢ocuklarindaki gelismeler hakkinda velilerin farkindaliklarini
kontrol etmelerinin de babalarin kabullenme siireci i¢in yardimci olabilecegi

distiniilmektedir.

Katilimcilarin yariya yakini, ifadelerine imgeledikleri ¢ocuk ve babaligin yok oldugunu
yansitmistir. Bir katilmemin “Hani insan baba olunca da evladimla iste sunu yapacagim
diyorsunuz. Iste onunla beraber ben okula gidecegim diyorsunuz, &gretmeniyle bile
konusacaginiz akliiza geliyor. Neler basarabilecegi, neler o6gretebileceginiz akliniza
geliyor. (...) Tabii ki hani boyle bir durum sizi yikmiyor degil, yikiyor bence. Yani yikmiyor
desem yalan olur." ifadesi ¢ocugunun biiylimiis olmasina ragmen bu kayip duygusunun
devam ettigini gostermektedir. Yasin 0zel gereksinimli ¢ocuklarin ailelerinde dongiisel
olarak devam ettigi her duygusal krizde tekrar basladigi ilgili goriisleri bulunmaktadir
(MacGregor, 1994). Yasin tan1 ile basladig1 ve tam olarak ortadan kalkmadigi literatiirde de
belirtilmistir (Mihandoust ve ark., 2021). Bu arastirmanin sonuglart da literatiirle tutarlt
goziikkmektedir. Babalarin ¢ocuklarina tani1 konuldugunda yasadiklar1 kayip duygusunun
cocuklar1 bliylimiis olsa bile devam ettigi goriilmektedir. Bunun dikkate alinarak babalara
verilecek rehberlik ve terapi hizmetlerinin diizenlenmesinin  6nemli oldugu

diistiniilmektedir.
Olumlu etkiler

Katilimcilara otizmin hayatlarindaki olumlu etkileri soruldugunda katilimcilarin
tamamina yakim kisileraras1 iligskiler alaninda olumlu gelismeler yasadiklarindan

bahsetmistir. Katilimcilarin yarisi insan iliskilerinin gelistigini, daha hosgoriilii, merhametli,
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sabirli, olgun, sosyal olduklarini ifade etmislerdir. Bir katilimci bunu “sinirli alinmis bir
insan oluyorsun” seklinde ifade ederken baska bir katilimct su sozlerle yasadigi geligimi
aktarmistir: “Davranisinin nasil sizi etkiledigini veya sizin davranisinizin onu nasil
etkiledigini 6greniyorsunuz. Ciinkii aslinda siz de bir taraftan bir sey 6gretiyorsunuz ama o

da size bir sey Ogretiyor”.

Katilimcilarin yartya yakini da insanlar1 tanidiklarmi anlatmistir. Katilimeilar 6zel
gereksinimli insanlarla ilgili farkindaliklarinin gelistigini ifade etmislerdi. Bir katilimc1 bu
durumu s0yle ifade etmistir: “ee bagkaalarn da diisiinmek gerektigini 6gretti yani. (...) ben
sey bir insanimdir bdyle egosantrik bir insandim. X’ten sonra diger insanlarin sorunlarini
anlamay1 Ogrendim”.Bagka bir katilimci “bizim bilmedigimiz, hissetmedigimiz ee
dezavantajli insanlar1 6grendim, onlarin nasil yasadigini 6grendim” ifadeleriyle yasadigi
gelisimi anlatmistir. Bir katilime1 insanlara saygi duymayi 6grendigini, empati hissinin

gelistigini ifade etmistir. Katilimcilardan biri de ailede huzurun arttigini sdylemistir.

Katilimcilarin neredeyse tamami zorluklar karsisinda giiclendiklerini ifade ederken
yarisindan fazlasi da kisisel gelisimle ilgili degisimlerden bahsetmistir. Bu etkiler babalarin
kisisel gli¢lerini algilamada degisim yasadigini diisiindiirmektedir. Bir katilime1 yasadiklari

13

zorluklara katlanabilmekle ilgili yasadig: gelisimi s0yle ifade etmistir: ... ¢ocugunuz hata
yaptyor iste ne bileyim bir yerde bagiriyor. Ne bileyim iste ters bir hareket yapiyor. Sizin
oturup da mutlu olacaginiz bir yerde kalkmay1 istiyor. ya bir seyleri daha ¢ok hani tolere
edebiiyorsunuz hayatinizda her tiirlii olay1 o zaman. Bu bagka islere de yansiyor, bagka yerler
de yansiyor”. Bir katilimci da su ifadeleri kullanmistir: “Dolayisiyla ee hani amiyane tabirle
beterin beteri var diyorlar ya.. insan engelli bir bireyle ugrastigi zaman aslinda ee azla

yetinmenin erdeminin farkina variyor”. Kisisel gelisime ilgili olarak katilimcilar daha

girisken, sabirli, giiglii, olgun olduklarini ifade etmislerdir.

Katilimcilar ~ yasamin  degerinin  farkina varma ile ilgili  gelismelerden
bahsetmislerdir.Katilimcilarin {ici farkli bakis acuis1 kazandiklarini belirtirken, bir katilimei
yasam hakkina saygi duymakla ilgili gelistigini, bir katilimci hayata bakis agisinin
degistigini, bir katilimcu da hayatin degeriyle ilgili diisiincelerde degisim yasadigini ifade

etmistir.

Ug katilimer sivil toplum kuruluslarinda yer alma, yeni insanlarla tanisma gibi yeni

seceneklerin farkina varma ile ilgili gelismelerden bahsetmistir.
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Katilimcilara otizmli ¢ocuk yetistirme siirecinde 6grendikleri en kiymetli seyin ne
oldugu soruldugunda iki katilime1 baba-ogul iliskisinden bahsederken, ii¢ katilimci sevginin
degerini anlamak oldugunu belirtmistir. Bir katilimci1 da iyi bir egitimci oldugunu

belirtmistir. Bir katilimc1 6grendigi en 6nemli seyin sabir oldugunu ifade etmistir.

Literatiirde yer alan diger caligmalarda babalar benzer sekilde daha sabirli olduklarini
(Gorgiin, 2021;Rafferty, 2015) belirtmislerdir. Saglik imkanlar1 hakkinda bilinglenme,
devletin sagladigr yardimlar yoluyla aile biitgesine katkisinin olmasi(Gorgiin, 2021),
yasadiklarina siikran duyma, daha empatik ve merhametli olma (Rafferty, 2020) belirtilen

diger olumlu degisimlerdir.

Benzer gelisimler annelerin yer aldigi ¢aligmalarda da gorlmektedir . Yassibag(2015)’1n
calismasinda da katilimci anne-babalar hayata bakis acisinda degisiklik, kendini gii¢lii
hissetme gibi olumlu etkilerden bahsetmislerdir. Zhang ve ark. (2013) tarafindan yapilan
calismada da otizmli ¢icuklarin anneleri yeni bir yasam felsefesi, kisilerarasi iliskiler, kissel

gelisim, yasamui takdir etme alanlarinda yasadiklar gelisimi ifade etmislerdir.

Katilimcilara otizmli gocuk yetistirme siirecinde elde ettikleri kazanimlar soruldugunda
olumlu etkileri belirttikleri goriilmektedir. Fakat hayatlarindaki bu gelismelerle ilgili
farkindalik diizeylerinin ne oldugu belirsizdir. Ebeveynlerin bu zorlu siirecte yasadiklari
olumlu etkilerin farkina varmalarinin ve yasadiklar1 gelisimle ilgili kendilerini takdir
etmelerinin  psikolojik durumlarma faydali olacagi diisiiniilmektedir. Bu farkindaligi
kazanma ve kendilerine deger verme ile ilgili olarak psikolojik desteklerin yardimci olacagi

distiniilmektedir.

Onemli kisilerden gelen sosyal destegin travma sonrasi gelisimi (Ebahim ve ark.,
2021,Park ve Lee., 2023) ve iyi-olus algilarini ( Saajjad ve ark., 2022) etkiledigi literatiirde
belirtilmistir. Bu agidan, otizmli ¢cocuklarin ailelerinde eslerin birbirlerine destegi 6zel olarak
onemli goriilmektedir. Egler arasindaki iligkinin desteklenmesi i¢in aile ve ¢ift terapilerinin
onemli olacagi, bu terapi hizmetine ulagmalar1 i¢in otizmli ¢ocuklarin ailelerine rehberlik
edilmesinin gerekli oldugu diisiiniilmektedir. Otizmli ¢ocuk aileleri i¢in uyarlanan yas
miidahale programinin da travma sonrasi biiylimeyi gelistirmede ve yasam kalitesini
iyilestirmede etkili oldugu goriilmiistiir ( Bravo-Benitez, 2024). Zhang ve ark.(2014)
tarafindan yapilan c¢alismada kisa siireli ¢6ziim odakli terapinin otizmli g¢ocuklarin

annelerinde travma sonras1 gelisimi arttirdigr goriilmiistiir. Chan ve ark. (2020) tarafindan
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yapilan calisma travma sonrasi bliylimenin bakim verenlerin zihinsel sagliginin
korunmasinda da rolii oldugunu belirtmistir. Bu tip program ve terapi uygulamlarinin otizmli
cocuklarin ailelerinin gereksinimlerine 6zel olarak uyarlanmasi ve yeni progamlarinin

gelistiirlmesinin de faydali olacag: diistiniilmektedir.

5.1.4. Babalarin otizmli ¢cocuk sahibi olmakla ilgili yasadiklarn giicliiklerle bas

etme siireclerine ilisin goriis ve onerileri
Bag etme yollari

Katilimcilarin yasadiklari zorluklarla bag etme yollar ile ilgili goriislerine baktgimizda
biligsel bas etme yoOntemleri ile ilgili goriislerin daha fazla oldugu goriilmektedir.
Katilimclarin yaris1 kendi kendine destek oldugu ile ilgili goriis bildirmistir. Katilimeilarin
biligsel bas etme yontemleri kullanarak yasadiklar1 sorunu kendi kendilerine ¢6zmeye

calistiklar1 anlasilmaktadir. Katilimeilarin goriislerinden bazilar1 sdyledir:

“Hayat i¢erisinde bazen sunu diisiiniirliim: yani bir insan yani dogup biiyiiylip iste bir
yerlere geldigin zaman bile hani bir rahatsizlik gecirip sakat bir halde de gelebiliyor veya
iste bunu bir profesor de olabiliyor, bir doktor da egitmen de olabiliyor. simdi bu bir
rahatsizlik ama bunu X biraz erken yasta yasadi. Hani ben onu o sekilde diisiiniiyorum. X'in
bunu yasamasi, erken yasta olmasi erken yasta yagamasiyla hani birisinin farkli bir zamanda

bunu yasamasiyla arasindaki sey ne diyebilirsiniz?”

“Sonugta baktik ki yani biz boyle yaparsak biz yikima, kendimizi yikarsak bu g¢ocuk
daha ¢ok yikilacak. bu is hi¢ yliriimiycek. Ayakta durmamiz lazim, saglikli olmamiz lazim

ki bu cocuk da yani iyi bakilsin, iyi egitilsin. Gidebildigi kadar gidecek”

"Yani 1 {iziildiigiin zaman degismeyecegini biliyorsun. Yani sen kafani vurdugun,
kendini yere atsan da bir sey degismeyecek ki. bu ¢cocuk gene senin ¢cocugun olacak. veya

sen liziildiiglin zaman bu ¢ocuk iyilesecek anlamina da gelmiyor”

Bir katilimc1 uzmanlara ulagsmanin ekonomik olarak zor oldugunu, ihtiya¢ duyduklar1
destege kolayca ulagmalarini saglayan bir sistemin olmaadigini belirterek kendi kendilerine

destek vermek zorunda olduklarini ifade etmistir:
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"800 dolar, muayene {icreti, yani bu bdyle iste..bdyle kendini ne kadar korursan,
koruyabilirsen. Ne kadar destek alabilirsen. Nereden alican destegi, destegi kendinden
aliyorsun. Kendinden, riizgar enerjisi gibi. Baska tiirlii sansin yok, yok yani dyle bir sistem

yok. "

Bu katilimcinin alanda popiiler olan bir doktorun muayene tlicretini desteklere ulasmanin
zorluguna kanit olarak gosterdigi goriilmektedir. Katilimcinin tek bir olumsuz 6rnekten
genel bir olumsuz sonuca ulagmasini iceren bakis acisi, ¢oziime dayali bas etme yontemleri
kullanmadigina igaret etmektedir. Ebeveynlerin diisiince yapilarindaki biligsel ¢arpitmalarin
farkina varmalart ile 1lgili verilecek psikolojik desteklerin bas etmede daha yararli yontemler

kullanabilmeleri i¢in yararli olabilecegi diisliniilmektedir.

Yarisina yakinin bas etme ile ilgili olarak “imtihan, Allah’n takdiri, Allah’a sigindik”
ifadelerine yer verdikleri, dini bas etme yontemlerini kullandiklar1 goriilmektedir. Ug
katilimc1 da olumlu olana odakladiklarini ifade etmislerdir. Bir katilimc1 bunu su sekilde
ifade etmistir: “cocugunuzun yapabildikleriyle mutlu olmay1 olmay1 segtik. yapamadiklarini
gorerek mutsuzlugu degil, yapabildikleri ile becerileriyle, kazandigi becerilerle mutlu

olmay1."

Dogan (2016) tarafindan yapilan calismada da 06zel gereksinimli ¢ocuklar1 olan
ebeveynlerin ¢ocuklar tipik gelisen ebeveynlere gore olumlu dini basa ¢ikmanin “Allah’a

yonelme ve dini yalvarma” bigimini daha fazla kullandig bildirilmistir.

Karagoz (2010)’iin ¢alismasinda da otizmli ¢ocuk ebeveyni olan katilimeilarin % 62.5°1
otizmi anlamlandirma kader, imtihan, 6diil, gorev gibi dini referansh kavramlar kullanmigtir
ve %87.5’1 dua, ibadet ve tanr1 inancinin stresle bas etmede kendilerine yardimce1 oldugunu

belirtmistir.

Ug katilimei, zorluklarla bas etmede kaginmaya basvurduklarmi belirten ifadeler
kullanmiglardir. Bir katilimei alkol kullanmanin iyi geldigini sdylerken bagka bir katilimc1

taninin yeni konuldugu zamanda alkol kullaniminin fazla oldugunu belirtmistir.

Baz1 katilimcilarin  yarisindan fazlasi soruna yonelen bas etme yoOntemlerini
kullandiklarini ifade etmislerdir. Bu yontemler; davranis problemleriyle bas etme yollari

gelistirme, planlama yapma ve g¢ocugu icin yapabileceklerine odaklanmaktir. Bazi
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katilimcilar problem davraniglarla bas etmek i¢in 6nceden yapacaklarini planlamak ve yeni
durumlar1 6nceden ¢ocuguna tanitmak gibi yollar1 kullandiklarini ifade etmistir. Bir
katilimc1 dis hekimine gitmeden 6nce evde yaptiklar1 calismay1 soyle aktarmistir: “implant
oncesi doktorum dedi ki bana, ‘X agzin1 agmay1 iyice tamamlasin’. ‘Oraya ne yapiyorsunuz
hocam ?’ dedim. ‘Ben bu cimbizla buraya koyuyorum, su aletleri sokacagim’.Ona benzer
aletleri evde bulup agzina sokuyorum, tak tak tak yapiyorum. ‘Bunlar ne olacakmis?’ dedim.
‘Bana doktorum boyle yapacak’ diyor.Ben yapiyorum ya, aynisini o yapacak diyor. “bak bir
sey var m1?” “yok”ben azinda ¢aligmalar1 yapiyorum, yapiyor su anda. Diislinebiliyor
musun? O koltuga otutturdum X’1 artik. Agzin1 agiyor muayene ettiriyor. Tertemiz yani”.
Ayni katlumci daha 6nceki ifadelerinde de gocuguna egitim vermede sabirli davrandigini ve
karsiligini aldigimi belirtmistir. Katilimcinin bu ifadelerle egitimde tekrarin Gnemini
vurguladigl ve bunu uygulayarak ¢cocuguna olumlu davranis kazandirabildigi goriilmektedir.
Bu katilimcr gibi yasadigi problemleri ¢ozebilmeye odakli bakis agisina sahip, evde
yeterince tekrar yapmak i¢in zaman ayirabilen velilerin 6gretmenlerle isbirligi yapmasi ve

cocuklarinin egitimine katilabilmesinin daha kolay olacag1 diigiiniilmektedir.

Az sayida katilimei zorluklarla bas etme igin destek aradigini belirtmistir. Bir katilimet
uzmanlara basvurarak cocugu icin destek aradiginin belirtirken sadece bir katilimci
psikolojik destek aldigini, depresyon tedavisi gordiigiinii belirtmistir. Fakat depresyonunun
tek nedeninin ¢ocugu olmadigin1 baska sorunlar nedeniyle de tedavi gordiigiinii ifade

etmistir.

Az sayida katilimer ¢ocuklariyla daha fazla zaman gegirmenin, evlat sevgisi gibi duygu
odakl1 bag etme yontemlerinin faydali oldugunu ifade etmistir. Bazi katilimcilar da otizmi
cevresine anlatma, egitim ve spor, cocugun gelisimini gérmek gibi soruna yonelen bag etme

yontemlerinin faydali oldugunu ifade etmistir.

Katilimcilarin  yarisindan fazlasi bas etme yoOntemlerinde degisimler oldugunu
belirtmistir. Katilimcilarin yarisindan azi ¢ocuklarmin gelisimine bagli olarak bas
etmelerinin kolaylastigini ifade etmistir. Bir katilimer iletisim becerilerini gelistirmeye
calistigin1 ve siirekli arastirma yaptigini belirtmistir. Bir katilime1 soruna odakli bas etme

yontemleri gelistirdiklerini belirtmislerdir.

Katilimcilarin en fazla es-ailelerinden ve uzmanlardan destek aldiklarini ifade ettikleri

goriilmektedir. Katilimeilarin yarisindan fazlasi eslerinden ve/veya ailelerinden destek
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aldiklarin1 belirtirken yine katilimcilarin yarisindan fazlasi uzmanlardan destek gordiiklerini
belirtmigtir. Katilimcilarin yaris1 sosyal medyayr destek almak ig¢in kullandiklarim
belirtmistir. Ug katilime1 kurumlar ve diger ailelerden, bir katilime1 da isyerinden ve duyarli

insanlardan destek aldigini ifade etmistir.

Literatiirde cesitli destek tiirlerinin ailelere olumlu etkilerinden bahsedilmektedir.
Sosyal destegin 6znel iyi olus halini (Sajjad ve ark.,2022), aile ve arkadaslardan alinan
destegin travma sonrasi gelisimi (Ebrahim ve Alothman,2021; Park ve Lee,2023),
dayaniklilig/yilmazligt  (Ebrahim ve Alothman, 2021) olumlu ydnde etkiledigi
bildirilmistir. Otizmli ve Down Sendromlu ¢ocuklarin aileleriyle yapilan bir ¢alismada
ailelerin algiladiklar1 sosyal destek artikca psikolojik iyi olus diizeylerinin de artti1
goriilmiistiir. Bununla birlikte, otizm tanilt ¢ocuklar1 olanlarin sosyal destegi diisiik
algiladiklar1 bulunmustur ( Bora, 2022). Otizmli ¢ocugu olan annelerle yapilan ¢caligmalarda
annelerin de otizmin is, aile ve sosyal hayatlarin1 olumsuz etkiledigini belirtmislerdir
(Karagiille, 2020; Tunay, 2021; Sarcan, 2019). Fakat baz1 ¢calismalarda annelerin yarisindan
fazlasinin akraba ve ailelerinin destegini ifade ettikleri goriilmektedir (Sarcan, 2019;
Karagiille, 2020). Bizim ¢alismamizda da katilimcilarin en fazla es ve ailelerinden destek
aldiklar1 fakat bunun disinda sosyal ¢evresinin desteginden sadece bir katilimecinin bahsettigi
goriilmektedir. Katilimcilar ayni1 zamanda sosyal hayattan uzaklastiklarini belirten ifadeler
de kullanmiglardir. Bu veriler 1s1ginda sivil toplum kuruluglarinin aileler i¢in bir sosyal
destek saglamak amaciyla aileleri bir araya getirmede araci olarak gorev yapabilecegi
diistiniilmektedir. Bazi aileler kendileri gibi sorunlar yasayan ailelerle birlikte olmak isterken
bazilarmin diger otizmli ¢ocugu ailelerin de “psikolojilerinin bozuk™ oldugunu ifade ederek
goriismek istemediklerini belirtikleri goriilmiistiir (Tiifek ve Sar1, 2016). Ailelerin kurdugu
dernek ve vakiflar gibi sivil toplum kuruluslar1 ayni sorunu yasayan aileleri bir araya
getirebilir fakat ailelerin kiiciik bir sosyal grup i¢inde sosyallesmeleri toplum hayatina tam
bir katilim anlamina gelmemektedir. Bu nedenle ¢alismamizin katilimcilarinin da ihtiyag
duyduklarin belirttikleri bakimevlerinin kurulmasmin da kisa siireli ¢ocuklarindan ayrilma
ve kendilerine zaman aywrabilme imkan1 saglayarak ailelere faydali olacag:
diistiniilmektedir. T.C. Aile veSosyal Hizmetler Bakanligi’nin Engelli ve Yash Hizmetleri
Genel Miidiirliigii'ne bagh Evde Bakim ve Giindiiz Hizmetleri Daire Baskanlig1 biriminin
bulundugu goriilmektedir. Bu birimin gorevleri arasinda giindiiz hizmet merkezlerinin

acilmasmin saglanmasi, personel yetistirilmesi ve hizmetlerin takibinin yer almasinin da
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oldugu belirtilmektedir Bakanligin web sitesine; 2021 yili itibariyle bakanlik biinyesinde
129 giindiiz bakim evi, belediyeler biinyesinde 66 merkez bulundugu fakat sayilarin

arttirilmasina ihtiya¢ duydugu belirtilmektedir. (Aile ve Sosyal Hizmetler Bakanligi, 2024)

Engeli Bakim Merkezlerinden hizmet alan engelli yakinlarinin katildig: bir ¢aligmada
katilimcilar engelli bakim merkezlerinden memnun olduklarini, kendileri ve engelli bireye
olumlu etkileri oldugunu belirtmis, merkez sayisinin ve hizmet alabilme siirelerinin
arttirilmas1 gerektigini belirtmislerdir (Metekaplan,2022). Calismamizda engelli bakim
merkezlerine ihtiyaclar1 oldugunu ifade ettikleri halde bu merkezlerden haberdar oldugunu
bildiren kimsenin olmamasi1 merkezlerin yayginlasmadig1 ve ihtiyact karsilayamadigini

diistindiirmektedir.

Egitim hayati biten 6zel gereksinimli bireyler Halk Egitim Merkezleri kurslarina
yonlendirilmektedir. Ancak kurs saatlerinn sinirlt oldugu ve ailelerin kurs agtirmak igin

caba gostermek zorunda kaldig bildirilmistir (Canikli, 2022)

Ailelerin ¢ocuklarini ihtiya¢ duyduklarinda daha kisa siirelerle birakabilecekleri,
cocuklarmin gozetim altinda, giivenli bir sekilde zaman gecirebilecegi etkinlik alanlarina
sahip olan merkezlerin acilmasinin  ailelerin giinliik yasamlarin1 kolaylastiracagi

distiniilmektedir.

Katilimcilarin yartya yakini maddi destege ihtiyag duyduklarini belirtmistir. Literatiire
bakildiginda iilkemizde yapilan diger ¢aligmalarda da 6zel gereksinimli ya da otizmli gocugu
olan ailelerin maddi destek ihtiyaclar1 oldugu gériilmektedir (Ozsenol ve ark., 2003;
Ozkubat ve ark.,2014; Cinar ve ark.; 2023).Ug katilime1 ¢ocuklarinin sosyallesmesi i¢in ya
da kendi isleri oldugu durumlarda bakim ihtiyaclar1 oldugunu belirtmistir. Bir katilime1

bunu soyle ifade etmistir:

"Simdi  iiyani ben hi¢ mibir yerde isim olmayacak ? Hi¢ mi hasta olmayacagiz biz? Simdi
biz ee bolgemizdeki ister belediyeler olsun ister kaymakamlik olsun, iste devlet kanalinda farkl
yerler olsun ister farkli kisiler olsun hep sunu soyliiyoruz, her toplantida, her alanda.. Bu insanlar
nefes almasi gerekiyor biraz. Yani biraz nefes almasi lazim. Giindiiz bakim evlerinin acilen bizim
hayatimiza ge¢mesi lazim. Bu ¢ocuklar1 orada yasanabilecek,giiniibirlik koyabilecek yerleimiz
olmasi lazim. Ya biz o zaman deriz ki "bu hayatta biz de variz" diyecegiz yani. Yani bu yasamda biz
de variz diyecegiz ama bdyle bir sey olmadig1 zaman bu yiikle nereye kadar gidecek? Ne kadar

dayanacak bu aileler ? Ciinkii yani biz de yasamak istiyoruz ya..”
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U¢ katihmer  psikolojik destek  sunulmasina ihtiyag oldugunu belirtmistir.
Katilimcilardan sadece bir tanesi psikolojik destek almaktadir fakat buna ihtiya¢ duyan
katilimc1 sayisinin daha fazla oldugu goriilmektedir. Bir katilime1 psikolojik destek ile ilgili

goriislerini sOyle ifade etmistir:

"Psikolojik destek de verebilir de psikolojik destekte yani herhangi bir ekonomik
durumun karsilanmasi benim sey yapmaya seyim yok haddim yok. Istemeye.Ben uygun bir
sey olursa gidilebilir diye diislinliyorum. Uygun olmasi agisindan. Verilebilir. Ben de
licretini veririm. Seansi uygun bir destek verse aile sosyal iste bakanliklar veya saglik
bakanligina bagl bir kurum da olabilir. Gidilebilir yani. Devlet kurumu diye yani. 500 degil
de 200 olsun, gidilebilir. Anlatabiliyor muyum?bu tip destekler verilirse ben niye
gitmeyeyim, giderim, gidebilirim. Yani ithtiyacim olmasa da gidebilirim. Gitme zamani
gelirse bile gidebilirm yani. Gitme zaamni varsa veya hakkim varsa, ihtiyacim yoksa da yine

gideyim konusayim diyebilirim. (...) yeter ki versin yani. Nerde o devlet.. ne diyeyim."

(Calismaya katilan babalarin sehirde yasayan, en az lise mezunu olan, sosyo-ekonomik
olarak orta seviye kabul edilebilecek babalar oldugu diisiiniildiigiinde aslinda psikolojik
destege ulagmalarinin zor olmadig: diisiiniilebilir. Goriismelerde ortaya ¢ikan verilere gore
sadece bir katilimer psikolojik destek almaktadir, az sayida baba psikolojik destege ihtiyac
duydugunu ifade etmistir. Babalar kendi yasadiklar1 sorunlari ¢dézmek icin bas etme
yontemlerinden biligsel bas etmeyi kullanmakta, destegi es ve aile gibi yakin ¢evrelerinden
aramaktadir. Babalarin cocuklar1 i¢in uzman destegine basvurduklar1 fakat kendileri
psikolojik destek ihtiyaci duysalar bile bir uzmana bas vurmadiklar1 gériilmektedir. Bunun
yerine babalar, sorunu kendi kendilerine ¢6zmeye calismakta ya da es ve ailelerinden destek
aramaktadir. Tanilamada yer alan uzmanlarla yapilmis caligmalarda az sayida uzmanin
ebeveynleri psikolojik destek icin yonlendirdikleri goriilmektedir
(KaraaslanveKaraaslan,2016; Yigitoglu ve Odluyurt, 2021) Tan1 siirecinde ebeveynlerin
psikolojik durumlarinin ikinci planda kaldig: diistiniilmektedir. Babalarin psikolojik destege
ulagmalar1 i¢in Ozellikle tani siirecinde yonlendirilerek psikolojik destegin kendilerine
yararli olabileceginin fark ettirilmesi, diizenli olarak psikolojik rehberlik saglanmasi
babalarin yasadiklar1 sorunlarla bag etmelerini kolaylastirabilecegi gibi babanin aile ve
sosyal iligkileri acisindan da koruyucu olabilecektir. Babalarin  diger otizmli ¢gocuk sahibi
babalarla iletisim kurabilecegi destek gruplarinin babalarin yasadiklar1 sorunlar1 paylasma

konusunda tesvik edici olabilecegi diisiiniilmektedir.
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Iki katilime1 yasam liderligi, spor ve sosyal aktivite odakli sosyal destek ihtiyaglar:
oldugunu , bir katilimc1 golge 6gretmenin 6nemli bir ihtiya¢ oldugunu belirtmistir. Bir

katilimc1 da pozitif ayrimcilikla ilgili kurallar konulmasinin gerekli oldugunu vurgulamistir.

Katilimcilardan biri otizmli ¢ocuklarin babalarinin bir araya gelip konusabilecegi destek
gruplari/grup terapilerinin yapilmasmi Onermistir. Katilimer goriislerini  soyle dile
getirmistir: "Bu babalarla veya boyle bir arastirma yapiyorsunuz. Bunu yontecek bir uzman
iki uzman, ii¢ uzman veya degisebilir uzmanlar. Biz de oturalim konusalim.
Hos olur ya.. Bir giiniimii ben buna ayirayim. Bu tip seyler bizim Tiirkiye’de lazim.
Gergekten gerekli seyler. (...) Ben hani bunun toplumsal olarak ilerlemede c¢ok katkisi
olacagma inantyorum.” Bu gibi gruplarin etkili olabilmesi i¢in her zaman bir uzmanin

onderliginde yapilmasinin faydali olacag: diisiiniilmektedir.

Katilimcilarin yarisina yakini otizmli cocugu olan babalara ¢ocuklarinin durumunu bir
an Once kabullenmelerini ,gii¢lii, sabirli olmalarin1 Onermistir. Bir katilime1 babanin
dirayetli olup esine destek olmasini, bir katilimci da kabullenip hemen “cocugu yola
koymalarii” dnermistir. Bir katilimer ¢ocugun oldugu gibi kalmayacagini diisiinmelerini,
pes etmemelerini, giicli olmamalarini 6nermistir. Bir katilimcr tanidan sonra “acilen”
egitime baglamalarmi, evde erkek ¢cocuksa babanin, kiz cocuksa annenin sosyal egitimlerine
devam etmelerini dnermistir. Iki katilimci babalara hayatlarinda sadece otizm olmamasini,

kendi hayatlarina da zaman ayirmalarini dnermistir.

Bir katilimci ailelere; otizmi g¢evrelerine dogru anlatmalarini, kardeslerine anlatma

konusuna gerekirse yardim almalarini 6nermistir.

Bir katilimc1 ailelere, hizmetlerle ilgili yasadiklar1 sorunlari resmi kurumlara yazili

olarak sikayet etmelerini Onermistir.
Hizmetler

Hizmetlere erisim siireglerinde katilimcilarin yarisindan azi sorun yasamadiklarini
belirtmistir. Iki katilimc1 yararlanamadig1 hizmetler oldugunu belirtmistir. Katilimeilarin
tamamina yakini hizmetlere erisimde sorun yasadigini belirtmistir. Katilimeilar egitim ve
saglik alaninda yasadiklar1 sorunlar oldugunu belirtmislerdir. Rapor alirken hastanede

beklemekte yasanilan zorluklar, kaynastirma o6grencisi olarak okullara kabul edilmekte
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yasanan zorluklar, okulda diger veliler tarafindan kabul edilmemek, kurumlarda ¢ocuklarin
zarar gérmesi ve bu kurumlarin denetlenmemesi bahsedilen zorluklardandir. Bir katilimeinin
ifadeleri yagadiklar1 sorunlar1 sdyle 6zetlemektedir: "Ya onu tam bdyle net sudur sudur sudur
sudur seyi degil ya..Ama sikint1 ya, sikint1..Her sey sikinti. Biz hep yokus ¢ikiyoruz hocam.

Hep yokus, hi¢ kimse bizim yolumuzu sey yapmiyor, diizlemiyor”

Katilimcilarin yarisina yakint  egitimcilerin yeterince ilgilenmediklerini, yetersiz
egitimciler oldugunu belirtmislerdir. Canikli (2022)’nin c¢alismasinda da egitimcilerin
stirekli degigsmesi ve yetersiz olmasi katilimeilar tarafindan belirtilmistir. Katilimcilarin
yarisina yakini da egitim ve saglik hizmetlerinde iicretlerin yiiksek oldugunu belirtmistir. Iki
katilimci devlet tarafindan verilen 6zel egitim saatlerini yetersiz oldugunu belirtmistir. . Iki
katilimer gocuklarmin yatili olarak aldig egitimlerden fayda gordiiklerini belirtmistir. Ug
katilime1 egitimde ailenin roliinii vurgulamistir. Az sayida katilime1 medikal tedavi ile ilgili
goriis bildirmistir. Bir katilimei ilacin tedavideki roliiniin egitimden az oldugunu belirtirken
bir katilimci doktorlari siirekli ilaglar1 degistirmesini elestirerek ilaglarin yan etkilerinden
bahsetmistir. Bir katilimci1 6zel egitimin ilactan daha Onemli oldugunu belirtirken bir
katilme1 da erken yasta 6zel egitimle ilgili yasadiklar1 sorunlardan bahsetmis, alternatif
tedavilerden yarar gordiiklerini belirtmistir. Erken yasta 6zel egitiime basladiklarinda
cocuklarmin egitime gotiirdiiklerinde disarda beklerken agladigini duyduklarii,farkl
egitimcilerle calistiklarini fakat aylarca aglamanin devam ettigini bu yiizden ilerleme degil
gerileme gordiiklerini ve 6zel egitimi bir siire biraktiklarmi ifade etmistir. Katilimcinin
ifadelerinden yola ¢ikarak yeni egitime baslayan ¢ocuklarin egitimine aileyi de dahil
etmenin, miidahale programin1i ve hedeflerini aileyle birlikte belirleyerek programa
inanmalarini saglamanin 6nemli oldugu diistiniilmektedir. Ailenin egitimde ¢ikan sorunlari
uzmanin ¢ézmesi gerektigini diisiinmesi yerine uzmanla isbirligi yaparak egitim siirecinde
uygulayict olarak da yer almasi daha faydali olacaktir. Miidahale programinda beceri
kazandirmanin yaninda ailenin ¢ocukla ilisiklisinin de degerlendirilmesi ve bu konuda aileye

rehberlik verilmesi 6nem tasimaktadir.

Ayni katilimer 6zel egitimle ilgili su ifadeleri kullanmis; “ bugiin desinler ki 2 yas
civarindaki ¢ocugun otizmli, ben bu ¢ocugu 5 yasina kadar 6zel egitime gotiirmem”, ailelere
bu konuyla ilgili onerilerini su sekilde dile getirmistir “"Hemen birisinin otizm deyip de
hadii oraya git buraya gitten ziyade, iyi anlasin, iyi dinlesin, iyi sey yapsm. Ben sunu da

inanmiyorum, bir yasinda da baslasa, ii¢ yasinda da baslasa dyle ¢ok da egitimle aman aman
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aman, aman aman, aman aman, aman aman yol alindigina inanmiyorum hocam." Daha 6nce
de belirtildigi gibi, ailelerin kendi olumsuz deneyimleri nedeniyle sahip oldugu bu gibi
diisiincelerin yanlis yonlendirmelere neden olabilecegi diistiniilmektedir. Katilimcinin kendi
yasadig1 deneyim nedeniyle baska bir aileye 6zel egitimle ilgili yapacagi yonlendirmeler
egitime ge¢ baslamasina neden olabilir. Bu 6rnek aileler i¢in olusturulacak sosyal destek

gruplarinda bir uzman bulunmasinin 6nemini gostermektedir.

Ug¢ katilimer kurumlar1 yetersiz ve yararsiz bulmustur. Bir katilimci kurumlarin
denetimsizligini, bir katilimer da cocuklarinin sermaye olarak goriilmesini elestirmistir. Iki
katilime1 otizmle 1lgili sivil toplum kuruluslarinin kurucularin kendi ¢ocuklar: etrafinda
dondiigiinii ve samimi olmadigin1 belirtmistir. Katilimeilarin kurumlara iliskin olumsuz
bakis agilarma sahip olduklar1 ve kurumlara giiven duymadiklar1 sdylenebilir. Bu bakis
acismin nedeni katilimeilarin yasadiklari olumsuz deneyimler olabilir. Bununla birlikte bu
bakis agisin1 genellemenin egitimcilere giiven duymalarint engelleyecegi ve egitimden

saglayacagi katkiy1 azaltabilecegi diisliniilmektedir.

Katilimcilar daha ¢ok egitim ve sosyal alandaki destek ve hizmetleri etkili bulmuslardir.
Bu alanda etkili goriilen destek ve hizmetler sunlardir: yasam kogu, iyi 6gretmenler, 6zel
egitim, bireysellestirilmis egitim programi ve sosyal alanlar. Sadece bir katilimci saglik

hizmetlerinin etkili oldugunu belirtmistir.

Katilimcilar rehabilitasyon merkezlerinin denetlenmesi, daha kaliteli ve daha uzun
siireli egiitm saglanmasi, egitime daha fazla O6denek ayrilmasi, egitim sistemindeki

yanlislarin diizeltilmesini, evde egitim destegi verilmesini dnermektedir.
Iki katilimer ailelere otizmle ilgili egitim, seminer vermesini dnermistir.

Otizmli ¢cocuklara bakim veren personelin yetistirilmesini, saglik ve egitim alanindaki
uzmanlarin daha nitelikli olacak sekilde egitilmesini bu alandaki hizmetler i¢in denetleme

yaptirimlarin hayata gecirilmesini 6nermektedirler.

Otizmli bireylere okulda ve yasamda yardimci olan “gdlge 6gretmen” , “yasam kogu”
olarak bilinen yardimci elemanlarin ailelerin yasamlarini kolaylastirdigi ve bu hizmetlere
ithtiya¢ duyuldugu goriilmektedir. Bununla birlikte bu elemanlarin herhangi bir niteliginin

olmamasi, otizme 0Ozgli bir egitim almamalar1 ¢esitli sorunlarin yasanmasina neden
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olabilmektedir. Ornegin katilimc12 oglunun hizmet aldig1 spor okulunda k&tii muameleye
maruz kaldigini, bununla ilgili yasal siire¢lerin devam ettigini belirtmistir. Otizmli bireylerin
egitimlerinde ve yasamlarinda Onemli rol oynayan yardimci elemanlarin mesleki
tanimlarmin belirlenmesinin ve bu meslek elemanlarin yetistirecek egitim programlarmin

olusturulmasinin gerekli oldugu diistiniilmektedir.

Katilimcilarin yaris1 egitim kurumlar ile ilgili onerilerde bulunmustur. Kurumlara
onerilerde egitimin kalitesiyle ilgili daha ¢ok goriis bildirdikleri gbze carpmaktadir.
Katilimcilar rehabilitasyon merkezlerinin de daha kaliteli egitim verilmesini, daha nitelikli

uzmanlarla ¢alisilmasini, fiziksel sartlarinin daha iy1 olmasini 6nermislerdir.

Katilimcilarin  yarisindan fazlasi uzmanlara ¢esitli Onerilerde bulunmuslardir.
Katilimcilar egitimcilere su dnerilerde bulunmustur: idealist olmak, isini severek yapmak,
merhametli olmak, otizmi tanitmak, etik degerlere 6nem vermek, ¢ocukla empati kurmak,
cocuklarin 6grenebileceklerine inanmak, ¢ocuklardan umudunu kesmemek, sabirli olmak,
gézlem duygusunu gelistirmek. Katilimcilarin uzmanlar i¢in Onerilerinin profesyonel
yeterliklerle ilgili degil, daha ¢ok insani 6zellikleriyle ilgili oldugu dikkat ¢ekmektedir.
Oysa ki 6zel egitim, egitim bilimlerinin bilimsel temellere dayali bir dalidir. Cocuklara kars1
merhametli olmak gibi beklentilerin egitimcilerin uzman kimliginden uzak oldugu, bu bakis

acisinin egitimcilere bir uzman olarak giiven duymay1 zorlastiracagi diistintilmektedir.

Bir katilime1r doktorlarin taniy1 sodylerken ailenin psikolojik durumunu dikkate
almalarini 6nerirken su ifadeleri kullanmistir: * Birincisi tabi ki meslekleri geregi oldugu
gibi konusmak zorundalar ama ilk Once karsisindakilerini tartmalari, konusmaya Oyle
baslamalari. (...)Sizin karsinizda size 16nk diye sOyleyenler de oluyor. Ya bu c¢ocuk
diizelmez. Bu ¢ocuk egitimle olacak iste yapabildigimiz kadarin1 yapacagiz. Bir bu tavir var
bir de bu tarz ¢ocuklarda bazi seyler daha iyiye gidiyor, daha giizel oluyor..ya Yaklagimlari

cok onemli oluyor”

Katilimcilarin yariya yakini ailelere alacaklari hizmetler konusunda segici olmalarini
Onermistir. Bir katilimer ailelere her tedavi yontemine inanamamalarini, ¢ocuklari 20 yasini
gecmis, tecriibeli aileleri daha fazla dinlemelerini Gnermistir. Ailelerin tecriibelerini
birbirlerine aktarmalar1 daha 6ncede de belirtildigi gibi bazi olumsuz sonuglar dogurma
thtimalini de icermektedir. Her ¢cocugun otizmden etkilenme durumu ve her ailenin yapisi

farklidir. Bu nedenle bir aile ve cocukta ise yarayan bir yontem digeri i¢in uygun
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olmayabilir. Tiim bu kosullarin aile ve ilgili alandaki uzman tarafindan degerlendirilerek

tedavi ve miidahalelere yon verilmesinin daha dogru olacag: diisiiniilmektedir.

Baska bir katilimci da her duyduklarmi yapmak yerine alacaklari hizmetleri iyi
degerlendirmelerini Onermistir. Bir katilimer da alternatif tedavilere degil egitime para

vermelerini onermistir.

Bir katilimci 6zel egitimcileri sik sik degistirmemelerini fakat hizmetleri aragtirmalarini
onermis, su ifadeleri kullanmistir: "Yani ¢ok iyi arastirmalar1 lazim. Bir kisiyle karar
kilmalar1 lazim. Bu sey gibi, maraton gibi kesinlikle. Bu bir yliz metre yaris1 degil. Bu bir

maraton. Uzun bir kosu."
Bir katilimer devletin otizme kaynak ayirmasi gerektigini ifade etmistir.
5.1.5. Babalarin gelecek ile ilgili umutlarina ve endiselerine iliskin goriisleri

Ug katilimei gocuklarinin kendi hayatini siirdiirebilmesi ile ilgili umutlari ve beklentileri
oldugnu belirtmistir. Dort katilimer gelecekle ilgili umutsuz olduklarmi ve endigelerini ifade
etmislerdir. Katilimcilarin yaris1 kendilerinden sonra ¢ocuklarina ne olacagi ile ilgili endise
duyduklarin1 ifade etmistir. U¢ katilimcinin gelecekle ilgili goriislerinin endise ve umut
arasinda gidip gelen karigik duygularini ifade ettigi goriilmektedir. Bir katilimer su ifadeleri

kullanmistir:

“Biiyiik ihtimal sey biiyiik bir oranda ¢oziicez. onu diyebilirim. Yine ¢6ziilmemis bir
karanlik noktalar veya perdenin bir kismi kapali kalicak gibi. Perdenin tamami agilip giinesi
gérmeyecegiz yani belli bir yerden goriicez ama yani boyle bir size bir degisik, siirsel bir

tarif yapayim af edersiniz. Perdenin ortasi agik ama kapali yerler kalicak.”

Ug katilimer gelecekte ¢ocuklarinin kalabilecegi bakimevlerinin agilmasini umut
ettiklerini ifade etmislerdir. U¢ katilimc1 da gocuklarinin gosterecegi gelisimden ya da
devletin saglayacagi imkanlarin gelismesinden umutlu olmaya calistiklarini belirtmislerdir.
Katilimcilarin yarisi ailelerinin gelecegi ile ilgili goriislerini belirtmistir. Katilimcilardan biri
kendileri hastalandiginda bakim veren kimsenin olmamasiyla ilgili diisiincelerirni ifade
ederken bir katilimer kendisinden sonra ailesinin dagilabilecegini ifade etmistir. Bir
katilimc1 otizmli ¢ocugunun ablasinin hayatini olumsuz etkileyecegiyle ilgili endiseleri

oldugunu, bir katilime1 da yasadiklar1 endiseler nedeniyle ailedeki bireylerin sagligmin ve
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ailenin huzurunun bozulacagim diisiindiigiinii ifade etmistir. Bir katilimc1 biiyiik sehirde
yasamanin gelecekte cocuklar1 ve kendileri i¢in yipratici olacagini kiiciik bir sehre
yerlesmeyi diisiindiiklerini ifade etmistir. Bir katilimei otizmli ¢ocuk sayisinin artmasi ile
ilgili endiselerini ifade etmis sivil toplum oOrgiitiinde aktif gérev alan katilimcilardan biri de

otizmle 1ilgili ¢cabalarinin sonugsuz kalmasindan endise duyduklarini ifade etmistir.

Bir katilime1 yasa koyuculara ¢ocuklarin zorunlu egitim siireci bittikten sonra bir iste
calismalarinin saglanmasi ile ilgili 6neride bulunurken bir katilimci da giindiiz bakim

merkezleri ve yasam alanlarinin agilmasini dnermistir.
Bir katilimer otizmin yayilma hiziyla ilgili 6nlemler alinmasini 6nermistir.

Otizmli ve diger 6zel gereksinimli ¢ocuklarin ailelerinin en ¢ok c¢ocuklarinin kendi
yokluklarinda ne yapacaklar1 ile ilgili kaygilandiklar1 calismalarda ortaya konulmustur
(Mapelli ve ark.,2018; Meirsschaut ve ark., 2010). Cocuklarinin bagimsiz bir sekilde
yasayabilmesi, ¢alisabilmesi, becerilerinin gelismesi, kendini ifade etmesi, devletin uygun
kosullar1 saglamasi babalarin beklentileri arasindadir. Babalar ailelere en ¢ok egitime 6nem

vermelerini 6nermiglerdir.
5.2.50nu¢

Calismanin bulgular: bir biitiin olarak degerlendirildiginde, otizm tanisinin babalarin
hayatlarinin ¢esitli yonlerini etkiledigi sonucuna ulagilmistir. Otizmin tanilanmasindan
baslayarak hayat boyu ihtiyag duyulan hizmetlerin saglanmasi ile ilgili en biiyiik

sorumlulugun ailelere birakildigi goriilmektedir.

Arastirmanin birinci sorusuna iliskin ; otizmi fark edenlerin aile oldugu, 12-36 ay
arasinda taninin konuldugu, tani sonrasinda babalarin iiziintii, depresyon, endise yasadiklari,
bazi ciftlerin birbirini sugladigi goriilmiistiir. Tan1 sonrasi farkli uzmanlara bagvurup
arastirmaya devam edildigi, egitime baglandig1 fakat psikolojik destek almadiklari
calismanin bulgular1 arasinda yer almaktadir. Ailelerin taniy1 izleyen donemlerde sosyal
izolasyonla kars1 karsiya kaldiklari, giderek yalnizlastiklari, programlarini otizmli
cocuklarina gore yapmak zorunda kaldiklari, ¢ocuklarmi yalniz birakamadiklart i¢in

kendilerine zaman ayiramadiklar1 gérilmiistiir.
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Babalarin otizm yelpazesi kavramini, otizmin sikligmin arttigmi bildigi, otizmin bir
engel olmadigi, 6zle bir durum oldugunu diislindiikleri goriilmiistiir. Babalarin otizmle ilgili
ger¢egi yansitmayan bakis acilarmin da oldugu, otizmi iistiin yonleriyle tanimlama
egiliminde olduklari, otizmli ¢ocugu kendine ait Ozellikleriyle bir birey olarak tarif

etmedikleri goriilmiistiir.

Arastirmanin ikinci sorusuna iliskin; babalarin ¢gocuklarinin egitimlerine katildigi, evde
verilecek egitimle ilgili rehberlige ihtiya¢ duyduklar1 goriilmiistiir. Bunun yaninda, babalar
cocuklartyla en ¢ok hobi ve eglence gibi keyif verici aktiviteler yapmaktadirlar. Babalarin
cocuklartyla iliskilerinde smir koyma, yol gdsterme, rehberlik yapma gibi 6nemli babaya

0zgii rolleri 6n plana ¢ikarmadiklar goriilmustiir.

Babalar otizmli ¢ocuklariyla yasadiklar1 deneyimleri kendi babalariyla yasadiklari
deneyimden daha olumlu degerlendirmislerdir. Babalarin ¢ogu ¢ocuklariyla iligkilerin,,
cocuklarin anneleriyle olan iliskilerinden farkli  gérmektedir. Tipik gelisen c¢ocuk

babalarindan daha fazla zorluk ve endise yasadiklarini diisiinmektedirler.

Babalar; otizmli ¢ocuklarindan sonra baska ¢ocuk sahip olmaktan cekindikleriyle,
hayallerindeki baba-ogul iliskisini yasayamadiklariyla ilgili goriis bildirmistir. Babalar

esleriyle isbolimi yaparak sorumluluklar1 paylastiklarini ifade etmistir.

Aragstirmanin {i¢lincli sorusuna iligkin; davranis problemleri, yetersizlik durumu, krizler,
uyum problemleri babalarin yasamalarin1i olumsuz etkiledigi goriilmistiir. Giinliik
hayatlarinda seyahat etmede zorluk, giinliik islerini ¢ocuga gore ayarlamak zorunda olma
gibi sorunlar yasamaktadirlar. Ailelerin yasadiklar1 sorunlarda yeterli destek alamadiklari;

kendi ¢oziimlerini bulmak zorunda kaldiklar1 goriilmektedir

Babalar toplumda otizmin bilinmedigini, toplumun otizmlilere kii¢iimseyerek, actyarak
baktigin1 diistinmektedir. Toplumda uzaklagsma, rahatsiz ediici bakiglar gibi tepkilerle
kargilagsmaktadirlar. Babalar c¢ogunlukla toplumda otizmi anlatmaya calismaktadirlar.
Tepkiler karsisinda ofkelenmek, insanlarin anlamamasi nedeniyle otizmi anlatmaktan

cekinmek de babalarin verdigi tepkiler arasindadir.

Babalar toplumun otizmli ¢ocuklara bir birey olarak yaklagsmasini, ailelere zorluk

cikarilmamasini, topluma otizmin anlatilmasini 6nermislerdir.
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Babalar otizmin sosyal hayati olumsuz etkiledigini ifade etmislerdir. Babalar
yakinlariyla daha seyrek goriismektedirler. Arkadas, akraba ve es iligkileri olumsuz
etkilenmektedir. Eslerine zaman ayiramama, otizm nedeniyle esini su¢lama, sorumluluklarin
paylagiminda sorun yasama gibi nedenlerle es iliskileri olumsuz etkilenmekte ayrica diger

cocuklaryla iligkileri de olumsuz etkilenmektedir.

Katilimcilarin - goriislerine goére otizm tanist babalarin i hayatlarint olumsuz
etkilemektedir. Otizmli cocuklarina daha fazla zaman ayirmalar1 gerekmesi kariyerlerindeki
olas1 geligmeleri engellemektedir. Cocuklarinin yasayabilecegi sorunlar isteyken de
zihinlerini mesgul etmektedir. Bazi babalar otizm tanisindan sonra islerinde degisiklik

yapmak zorunda kalmislardir.

Babalar otizmli ¢ocuklarin babalarina isten erken ¢ikmak ya da belirli giinlerde izin

verilmesi gibi 6nerilerde bulunmaktadir.

Calismanin bulgularina gore babalar kronik iiziintii ve kayip duygusu yasamaktadirlar.

Tanty1 kabullenmenin uzun bir siire¢ oldugu goriilmektedir.

Babalar otizmli ¢ocuk yetistirme siirecinde kisilerarasi iliskiler, kisisel gelisim alaninda
olumlu degisimler yasadiklarini ifade etmislerdir. Yeni insanlarla tanigma, sivil toplum

kuruluslarinda yer alma, yasamin degerinin farkina varma diger olumlu sonuglardandir.

Arastirmanin  dordiincli sorusuna iliskin; babalarin bas etme i¢in bir uzmandan
psikolojik destek aramadigi, en c¢ok biligsel bas etme yontemleri kullanarak sorunlarini
kendilerinin ¢6zmeye calistigi gériilmiistiir. Dini bas etme, soruna yonelme ve kaginma da
diger bas etme yontemlerindendir. Yillar i¢inde bas etme yoOntemlerinin degistigi,
cocuklardaki gelisimin bas etmeyi kolaylastirdigi ifade edilmektedir. En fazla es ve
ailelerinden ve -¢ocuklariyla ¢alisan- uzmanlardan destek almaktadirlar. Sosyal medya,

kurumlar, diger aileler bas vurulan destekler arasindadir.

Maddi destek, giindiiz bakim destegi, psikolojik destek, sosyal destek, babalardan
olusan paylasim gruplari ihtiya¢ oldugu belirtilen desteklerdendir.

Babalar otizmli ¢ocugu olan babalara giicli ve sabirli olmalarmi, taniy
kabullenmelerini, eslerine destek olmalarini, otizmi ¢evrelerine anlatmalarini, kendilerine de

zaman ayirmalarini onermistir.
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Katilimcilar hizmetlere erisimde cogunlukla sorun yasadiklarini, kurumlar yetersiz
bulduklarini ifade etmislerdir. “Yasam kogu”(giinliikk yagsam becerilerinde yardimci eleman),

1yl 6gretmenler, 6zel egitim, BEP, sosyal alanlar etkili bulunan hizmetlerdendir.

Egitimcilere idealist olmak, isini sevmek, merhametli olmak; doktorlara, ailelerin
psikolojik durumlarin1 dikkate alarak taniyr sOylemek oOnerilmistir. Ailelere alacaklari
hizmetlerde segici olmalari, sik sik egitimci degistirmemeleri Onerilirken devletin otizme

daha fazla kaynak ayirmasi da oneriler arasinda yer almistir.

Arastirmanin besinci sorusuna iliskin; babalarin gelecekle ilgili umutsuzluk, endise,
karigik duygular yasandigi goriilmektedir. Bakim evlerinin agilmasi babalarin gelecekle
ilgili umutlarindandir. Cocuklarin gelecekte bagimsiz yasayabilmesi i¢in uygun kosullarin
devlet tarafindan saglanmasi babalarin beklentilerindendir. Bakim evleri, yasam alanlarinin
acilmasi ve otizmli bireylerin istthdaminin saglanmasi, otizmin yayilma hiziyla ilgili dnlem

alinmasi1 babalarin bu konudaki Onerileri arasindadir.

Arastirmaya katilan babalarin goriisleri dogrultusunda tani ve sonrasinda siireci
biitiinciil bakis agisiyla takip edecek uzman ekiplerinin olusturulmasinin; babalara ve diger
aile bireylerine psikolojik , sosyal ve maddi destekler sunulmasinin; okul sonrasinda
cocuklarma bakim saglayabilecek giindiiz bakimevleri ve sosyal alanlar olusturularak
ailelerin kendi hayatlarina zaman ayirmalarinin saglanmasinin; toplumda farkliliklar
kapsayict bakis acist gelistirilmesinin ailelerin hayatlarin1 olumlu yonde etkileyecegi

diistiniilmektedir.
5.3. Oneriler

Arastirmada elde edilen bulgular dogrultusunda uygulayicilara ve arastirmacilara

yonelik oneriler sunulmustur.
5.3.1. Uygulayicilara yonelik 6neriler

Tanmin konulmasi siirecinde ebeveynlerin kafa karigikligi yasamasinin uzun yillar
kabullenme siirecini etkiledigi, ¢ocuktan beklentilerini karsilagtiklar1 duruma uyumlamakta
zorlandiklar1 goriilmiistiir. Bu nedenle tani koyan doktorlarin taniy1 net bir sekilde ifade
etmeleri, otizmin ne oldugu ile ilgili dogru bilgilerin ailelere verilmesine zaman ayrilmasi

Onerilmektedir.
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Psikiyatrist, psikolog, 6zel egitim uzmani, sosyal hizmet uzmani gibi uzmanlardan
olusan ekiplerin aileleri ve otizmli ¢ocuklar: takip ve kontrol etmelerinin ihtiya¢ duyulan

hizmetlerin ve desteklerin belirlenmesinde gerekli oldugu diistiniilmektedir.

Tan1 konulmasiyla birlikte ailelerin de psikolojik destege ihtiya¢ duyacagi diisiiniilerek

ailelerin tan1y1 koyan doktor tarafindan bir uzmana yonlendirilmeleri 6nerilmektedir.

Otizmli c¢ocuk aileleriyle calisan psikolog, psikolojik danigsmanlarin ailelerin
yasadiklar1 siirecleri dikkate alarak terapi ve danigsmanlik uygulamalarini diizenlemeleri

Onerilmektedir.

Ebeveynlerin kendileri talep etmese bile periyodik olarak ruh sagligi acgisindan
degerlendirilmeleri ve destek ihtiyaglarmin kontrol edilmesinin faydali olacagi

diistiniilmektedir.

Ailelerin psikolojik desteklere ulagmalarinin kolaylastirilmas: i¢in belediyelerin

bilinyesinde terapi hizmetlerinin sunulmasiin faydali olacag: diistiniilmektedir.

Otizmli ¢ocuklari olan ailelere vergi muafiyeti saglanmasinin énemli bir maddi destek

olusturacagi diisiiniilmektedir.

Otizmli ¢ocuklarin aileleriyle ¢alisacak ruh sagligi uzmanlarinin yetistirilmesi igin

iniversitelerin ilgili boliimlerinde dersler verilmesi Onerilmektedir.

Ozel egitim dgretmenlerinin babalar1 egitim programn dahil etmelerinin, babalarmn yas
donemlerine uygun sekilde c¢ocuklaryla etkilesim kurabilmeleri i¢in  onlar

yonlendirmelerinin faydali olacagi diisiiniilmektedir.

Babalarin egitimde ve ¢ocuklarinin gelisimindeki sinir koyucu, yol gosterici rollerinin
Oneminin uzmanlar tarafindan vurgulanmasinin baba-gocuk iliskisini ve gocugun gelisimini

olumlu etkileyecegi diistiniilmektedir.

Ailelerin kendilerine zaman ayirabilmesi ve cevreleriyle sagliklt iligkiler
gelistirebilmesi i¢in ¢ocuklarint giin i¢inde ya da ihtiyag duyduklarinda yatili olarak

birakabilecekleri kurumlarin agilmasinin gerekli oldugu diisiiniilmektedir.
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Otizmli bireylerin egitim sonrasinda bir ise yerlestirilmesine yonelik diizenlemelerin
yapilmasi, c¢alisgamayacak  durumdaki bireyler icin rekreasyon hizmetlerinin

diizenlenmesinin 6nemli oldugu diisiintilmektedir.

Toplumda yer alan bireylerin kendisi gibi olmayan bireyleri dislamamasi, kapsayict bir
toplumun olusturulmasi i¢in zorunlu egitim silirecinde toplumdaki ¢esitliliginin degerini
vurgulayan igeriklerin miifredata eklenmesinin 6nemli oldugu diisiiniilmektedir. Bu bakis
acisinin hem toplumu gelistirecegi hem de otizmli ¢ocuk sahibi olmak gibi tipik olmayan bir

durumla karsilastiginda bireylerin dayanikliligini arttiracagi diistiniilmektedir.

Otizmli bireylerin 6zel yetenekleri olmadan, siradan insanlar olarak yer aldig: filmlerin
toplumda otizme iligkin gercek¢i bir bakis agis1 olusturmakta etkili olacagi

diistiniilmektedir.
5.2.2. Arastirmacilara yonelik 6neriler

Ulkemizde otizmli gocuklarin babalarmin yasam deneyimlerine iliskin goriislerinin
alindig1 az sayida calisma bulunmaktdir. Otizmin babalarin hayatlarindaki etkisinin

anlagilmasi i¢in daha fazla arastirmanin yapilamsina ihtiya¢ duyulmaktadir.

Bu arastirmaya ¢ocuklari en az on yasinda olan babalar katilmistir. Caligmanin farkl
yas gruplarindaki ¢ocuklarm babalariyla yapilmasinin alana katki  sunacagi

diistiniilmektedir.

Calismaya katilan babalar sehirde yasayan, egitim seviyesi en az lise diizeyinde olan
babalardir. Kirsal kesimde yasayan, diislik sosyo-ekonomik kosullar1 olan babalarin otizmle

ilgili deneyimlerine yonelik arastirmalarin yapilmasinin 6nemli oldugu diistiniilmektedir.

Otizmli ¢cocuk babalarinin yasadig: stres, kaygi, depresyon gibi psikolojik degiskenlerin
ve bunlarla iligkili faktorlerin  incelendigi nicel arastirmalarin yapilmasinin babalara

yonelik desteklerin gelistirilmesine katkida bulunacag diisiiniilmektedir.

Otizmli c¢ocuk ailelerine uygulanan psikolojik hizmetlerin etkililigini inceleyen

calismalarin uygulamalara 151k tutacagi diistiniilmektedir.
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EKLER

Ek 1: Kisisel Bilgi Formu

Kisisel Bilgi Formu

Yasiniz:

En son mezun oldugunuz okul:

Medeni durumunuz:

Otizmli ¢ocugunuzla birlikte mi yastyorsunuz?

Ailenizde yer alan kisiler kimlerdir?

Ailenizin maddi gelirini nasil degerlendirirsiniz? ()Diistik () orta () yiiksek
Cocugunuzun bakimiyla kim ilgilenir?

Ev isleri ve ¢ocuk bakimu ile ilgili ailenize destek olan biri var m1?
Ekonomik agidan ailenize destek olan biri var mi1 ?

Sizin ya da esinizin ailesinde, otizm ya da benzeri bir taniya sahip olan kimse var m1?

Otizmli ¢cocugunuzun yasi:

Otizmli ¢cocugunuzun cinsiyeti:

Kardesleri var m1?

Kardeslerin yaslart:

Kardeslerin cinsiyetleri:

Cocugunuza kag¢ yasindayken tani konuldu?:

Cocugunuzun otizm derecesini nasil degerlendirirsiniz: ( )Hafif () Orta () Agir
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Cocugunuzun, otizm tanisina eslik eden bagka bir tanisi var mi1?

Cocugunuz okula gidiyor mu?

(Kaynastirma Ogrencisi () Ozel egitim sinifi ()Ozel egitim okulu JOCEM ()diger (belirtiniz)........................

Cocugunuz su anda okula gitmiyorsa liitfen gegmiste hangi okullara gittigini belirtiniz. ( )Kaynastirma
Ogrencisi (0zel egitim sinifi (0zel egitim okulu ()OCEM
()diger (belirtiniz)..........ccccceeuenneene

Cocugunuz destek hizmeti aliyor mu? Hangi hizmetleri aliyor? (Birden fazla segenek isaretliyebilirsiniz)
() Bireysel 6zel egitim () Duyu biitiinleme terapisi ( ) Fizyoterapi ( )Dil-Konusma terapisi ( )Is-ugrasi terapisi
(ergoterapi)
() diger (belirtiniz)............ceue....

Cocugunuz su anda destek hizmet almiyorsa liitfen daha 6nce aldig1 destek hizmetlerini belirtiniz: ()
Bireysel 6zel egitim () Duyu biitiinleme terapisi ( ) Fizyoterapi ()Dil-Konusma terapisi ()is-ugras: terapisi
(ergoterapi)

() diger (belirtiniz)............ccuee..
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Ek2: Goriisme Sorulari
GORUSME SORULARI
I)GIRIS SORULARI
1.Bana kendinizden bahseder misiniz?
2.X nasil bir ¢ocuktur, biraz x’ten bahsedebilir misiniz?
I1) TANI SURECI
3) Cocugunuzun farkli bir gelisim stireci izledigini ilk ne zaman /nasil fark ettiniz ?
a) Cocugunuz kag yasindaydi?
b) Ilk kim fark etti?
¢) 11k fark ettiginiz, gdzlemediginiz davranislar, durumlar neydi?
d) Ne hissettiniz?
e) Gelisimdeki farkliliklar1 farkettikten sonra ilkadimlarinz neler oldu?
f)Otizm tanis1 konulduktan sonra ilk duygu ve diisiinceleriniz neler oldu?
IIT) OTIZM ALGISI
4)Otizmi hi¢ bilmeyen birine nasil anlatirsiniz?

5) Cocugunuzun otizmli olmasi nedeniyle sahip oldugu hangi 6zelligin yasaminizi daha

cok etkiledigini diisliniiyorsunuz?
a) Ne sekilde etkiliyor?
IV) OTIZMLI COCUKLA ILISKI
6) X ile iliskinizden bahseder misiniz?

7) Dogumundan bugiine kadar X ile iligskinizde hangi yonlerden degisiklikler oldu?
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8)X ile bir giliniiniiz nasil geger?

a) Birlikte ne kadar zaman gegcirirsiniz?

b) Birlikte neler yaparsiniz?

¢) Tatil giinleriniz nasil gecer?

V) ROLLER- EBEVEYNLIK

9) Ailenizdeki ebeveynlik sorumluluklari nasil paylasiliyor?

10) X’in babas1 olarak su andaki roliiniizden bahseder misiniz?

a) Zaman i¢inde X’in babasi olarak roliinliz degisti mi, eger dyleyse nasil degisti?

11) X’in babas1 olmanin diger rollerinizi etkiledigini diisiiniiyor musunuz? (s, sosyal

yasam gibi )

12) Otizmli ¢ocuk sahibi olmanin sonucu olarak babalikla ilgili fikirleriniz ve

beklentileriniz nasil degisim gosterdi?
13) Sizin deneyimlerinizin
a) X’in annesininkilere benzer ve onunkilerden farkli yanlar1 nelerdir?

b) Diger engelli /otizmli ¢ocuk sahibi babalarinkilere benzer ve onlardan farkli yanlar

nelerdir?

c) Tipik gelisim gdsteren ¢ocuklarin babalarminkilere benzer ve onlardan farkli yanlari

nelerdir?

d) X’in kardesleriyle yasadiginiz babalik deneyimlerine benzer/ ve onlardan farkli

yanlart nelerdir?

e) Sizin kendi babanizla yasadiginiz deneyimlere benzer ve onlardan farkli yanlari

nelerdir?

VI) EGITIM
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14) X’in egitiminde kendi rolliniizii nasil tanimlarsiniz?
a) Egitime katilmaniz1 kolaylastiran faktorler neler oldu?
b) Egitime katilmanizi zorlastiran faktorler neler oldu?

c) Egitime katilmanizla ilgili hangi tiir desteklerin yardimci olabilecegini

diistinliyorsunuz?
VII) AILE ILISKILERI -TOPLUM
15)Otizm tanis1 ailenizi ve sosyal yasantinizi hangi yonlerden etkiledi?
16 ) Aile iiyeleri otizm tanisina nasil tepki verdi?
a) Akrabalariniz ve yakinlariniz otizm tanisina nasil tepki verdi?
b) Kardesleri ve ailedeki diger ¢ocuklar tanidan nasil etkilendi?
c¢) Biiyiik anne-babalar taniya nasil tepki verdiler?
17) X’ in ebeveyni olmanin iligkilerinizi nasil etkiledigini diigiiniiyorsunuz?
a) Esinizle
b) Diger aile liyeleriyle
c¢) Arkadaslarinizla
18) Toplumda insanlar otizmli ¢ocugunuza nasil tepki veriyor?
a) Bu tepkiler karsisinda ne yapryorsunuz?
b) Bu tepkiler karsisinda ne hissediyorsunuz?
VIII) BAS ETME
19) Yasadiginiz zorluklarla bas etmede nasil bir yol izliyorsunuz?

a) Bununla ilgili profesyonel destek aldiniz mi1?
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b) Bu siiregte , zorluklarla bas etmede neler sizin i¢in daha faydali oldu?
¢) Zaman i¢inde, zorluklarla basetmek i¢in yaptiklariniz nasil degisti?
IX) DESTEKLER

20)X ile ilgili size destek olanlar nelerdi?

a) Kurumlardan aldiginiz destekleri anlatir misiniz?

b) Cevrenizdeki kisilerden aldiginiz destekleri anlatir misiniz?

c¢) Sosyal medyay1 destek almak i¢in kullandiniz mi?

21) Hizmetlere erigsme siirecini nasil degerlendirirsiniz?

a) En cok etkili olan destekler- hizmetler hangileriydi?

b) Bir otizmli ¢ocuk babasi olarak hangi gereksinimlerinizle ilgili destek almanin

hayatiniz1 kolaylastiracagini diisiiniiyorsunuz? (sosyal, ekonomik , psikolojik..)
X) GELECEK
22) Gelecek ile ilgili umutlariniz/ endiseleriniz nelerdir?
a)X ‘in gelecegi hakkinda ne diisiiniiyorsunuz?
b)Cocugunuzun, ailenizin gelecegini nasil etkileyecegini diisiinliyorsunuz?
XI) KiSISEL GELISIiM

23) Otizmli bir ¢ocuk yetistirme siirecinde, zaman igerisinde 6grendiginiz en kiymetli

sey ne oldu?

24)Otizmli bir ¢ocuk babasi olarak bu siiregte yasamis olabileceginiz herhangi bir kisisel

gelisim ya da faydadan bahsedebilir misiniz?
a) Digerleriyle iliskiler konusunda gelisimden s6z edebilir misiniz?

b) Manevi alanda gelisimden s6z edebilir misiniz?
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c) Hayata bakis agis1, hayatin degeri ile ilgili fikirlerinizde bir gelisimden bahsedebilir

misiniz?
d) Zorluklar karsisinda giiclenme konusunda gelisimden bahsedebilir misiniz?

e) Yeni roller edinme, yeni insanlarla tanisma, yeni imkanlar gibi faydalardan

bahsedebilir misiniz?
XII) ONERILER

25) Bir arkadasmizin tani almamis ama otizmli gibi goriinen bir ¢cocugu oldugunu

diisiiniin. Ona neler Onerirsiniz?
26) Cocuklarina otizm tanis1 konmus babalara neler 6nerirsiniz?

27) Otizmli ¢ocuklarla ve aileleriyle calisan uzmanlara neler dnerirsiniz?(Ogretmenler,

psikologlar, doktorlar..)

28) Eklemek istediginiz baska bir konu var m1?
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Ek 3: Onam Formu

MARMARA UNIVERSITESI Ef}ITiM BILIMLERI ENSTITUSU BILIMSEL
ARASTIRMA VE YAYIN ETiGi KURULU

GONULLU KATILIMCI ONAM FORMU

Sizi, Ash YILDIZ tarafindan yiiriitiilen “Otizmin, Otizm Tanis1 Konmus Cocuklarin
Babalarinin Yasamlaria Etkisi” baslikli aragtirmaya katilimei olarak davet ediyoruz.
Arastirmaya katilmak tamamen goniilliiliik esasina dayanmaktadir.

Bu arastirmanin amaci; otizmin, babalarin yagamlarindaki etkilerini arastirmaktir. Bu
amag dogrultusunda ses kaydiyla ve yazili olarak veri toplanacaktir. Arastirmanin
amacina ulagmasi i¢in sizden beklenen, biitiin sorular1 eksiksiz, kimsenin
baskisi/telkini altinda olmadan, size en uygun gelen cevaplari objektif ve igtenlikle
vermenizdir. Bu ¢calismadan elde edilecek bilgiler tamamen arastirma amaci ile
kullanilacak olup kisisel bilgileriniz KVKK kapsaminda gizli tutulacak, veriler
topluca islenecek ve sadece yayin amaci ile kullanilacaktir. Arastirma
tamamlandiginda genel/size 6zel sonuglarin sizinle paylagilmasini istiyorsaniz liitfen
...................................................... e-posta adresine mesaj gonderiniz.

Bu formu okuyup onaylamaniz, arastirmaya katilmayi kabul etti§iniz anlamina
gelecektir.

Yukarida yer alan bilgileri okudum ve katilmam istenen ¢alismanin kapsamini,
amacini ve goniillii olarak iizerime diisen sorumluluklar1 anladim. Calisma hakkinda
yazili ve s0zlii agiklama asagida adi belirtilen arastirmaci/arastirmacilar tarafindan
yapilmis ve kisisel bilgilerimin korunacagi konusunda yeterli gliven verilmistir.

Bu kosullarda s6z konusu arastirmaya kendi istegimle, hi¢bir baski ve zorlama
olmaksizin katilmay1 kabul ediyorum.

Katilimciin

Adi-Soyadt :
Imzas: :

Arastirmacinin
Adi-Soyadi Imzas1

Ash Yildiz
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Scuyall

ietigien Stileger

Asranaiar

bana kendinizden bahseder misiniz ilk olarak?

ismim _._JJJJi20-30 sencye yakn bir eviiligim varee ben mesleki
sube, is okulunu bitirdikten sonra [l c:. baystm Iswanbul’da
devam ettirdim askerden sonra. Ee Ozel bir sirkette is hayatna
basladmm yabanc: scktbr diyebiiiriz buna, arsba @zerinece bir 30 wil
kadar cahigma hayatim oldu. 2018 yihnda emckliye aynidim. Emckliye
aynidiktan sonra ben artik caliymay: daginmedim. Ekomomik olarak
htiyag var ma ? igte kendimizi gegindirecck kadar ce bir durumumuz var.
Kimseye muhtag degiliz simdiye kadar. daha iyi olmasim isterdim neden
cinkii daha 1y1 X': daha iti sartlarda yasatabilmek igin yani Ama gel
gorelim ki X- anne bu caliyma hayatima igerisinde, kendisi fiziken gok
yiprands. benim ¢aligma sistemim ¢ vardiya seklindeydi. Bundan
dolayi da anne hem vardiya neticesinde gocugunuzia ilgilenme
konusunda sikint: yagryordu, sessiz olmas: lazzm ki ben igime gidip
bagan! olaymm diyereke

Tabii

Hem de gocufun bu dofumundan sonraki, otizmin hayata geg..
gocufumuzu tamdiktan sonra bem 30 wil icersinde hep anne bunla
ilgilendi. ama tabi ben de ¢ok destek oldum .Bunun hastane
durunmiannia iigili problemier oldugunda, dze! cfitimie ilgili durumiar
oldugunda ec tabii ki ben de bunlara destek oldum ama anne daha gok
cgitimiere kendisi baginda gidip gelivordu. Benim dinleamem igin falan.
Tabii bu ymprandi. Aruk dedi emekli oldugunda ben dedi artk
yoruldum Beraber bu isi gdtiirelim aruk dedi. Daha gocuk daha gok
bebaya ilgisi var bu sosyal hayatta, yasam konusunds. gezi olaylan,
cglenme olaylan isic her tirli faaliyetic babadan daha cok bdyle ey var,
enerji alsyor. onun igin baktim, gelisimi icin katk: olacak tabii ki dedim
ve ben artk bundan sonra X'la ilgilenmeye basladim. Ev koousunda da
yeme igme konusunda da daha ok anneden destek aliyor. Anne daha gok
bunlaria baganh. Ec simdi tabi biz bu 30 wilhk bir zaman icersinde
I xcoidu.ce biz bu esnadan X'm biz dogumdan 14 ay: gelene
kadar cocukta herhangi bir sy biz anlayamadik, fark edemedik. Sayle
bizim ailclerimizin gocuklan var, onlar bize geldiklerinde bir geyden fark
ctmigler. Bana bir scyden farkettiklerinde kastm su; niye biz X'a
seslendigimizde bakmuyor? diyerekten.

ik 14 ayhkken mi fark ettiniz?

14 ayhkken, sOyleabim bize biz sdyledifimizde bekmuyorsiz
sdylediginizde bakiyor bu X, burada bir anormallik var. Yani neden ben
diyorum bu kap: ziline kosan gocuk, biz sdyledifimizde bakan gocuk,
seslere  hareketlerimize yizind ¢eviren gocuk niye dedim  sizde

1/32
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Kod Sistemi Frekans
Kod Sistemi 991
Otizmle Tanisma 0
Otizmle Tanigsma / Otizm Algisi 0
Otizmle Tanigsma / Otizm Algisi / Hayati En Cok Etkileyen Ozellikleri 0
Otizmle Tanisma / Otizm Algisi / Hayati En Cok Etkileyen Ozellikleri / Olumlu Ozellikler 5
Otizmle Tanisma / Otizm Algisi / Hayati En Cok Etkileyen Ozellikleri / Olumsuz Ozellikler 15
Otizmle Tanisma / Otizm Algisi / Otizmle ligili Bilgi Ve Diigiinceler 0
Otizmle Tanisma / Otizm Algisi / Otizmle llgili Bilgi Ve Diisiinceler / Otizmin Ozellikleri ile ilgili 17
Duslinceler
Otizmle Tanisma / Otizm Algisi / Otizmle llgili Bilgi Ve Disiinceler / Otizm Tanimlamalari 13
Otizmle Tanisma / Farkedilme Sireci 0
Otizmle Tanisma / Farkedilme Siireci / Farketmeden Sonra Ik Adimlar 0
Otizmle Tanisma / Farkedilme Siireci / Farketmeden Sonra ilk Adimlar / Taninin Hemen 8
Konulamamasi/ Arastirma
Otizmle Tanigma / Farkedilme Siireci / Farketmeden Sonra ilk Adimlar / Doktora/Uzmana Gitme 5
Otizmle Tanisma / Farkedilme Siireci / Ik Belirtiler 0
Otizmle Tanisma / Farkedilme Siireci / ilk Belirtiler / Meetabolik Diizensizlikler 1
Otizmle Tanisma / Farkedilme Siireci / ik Belirtiler / Davranis Problemleri 3
Otizmle Tanisma / Farkediime Sireci / ik Belirtiler / Sinirli /Tekrarlayici ilgi Alani Ya Da 3

Aktiviteler




265

Otizmle Tanisma / Farkedilme Siireci / ilk Belirtiler / Sosyla lletisim-Etkilesimde Kisitlilik 13
Otizmle Tanisma / Farkedilme Sireci / Farkeden Kisi 0
Otizmle Tanigsma / Farkedilme Sireci / Farkeden Kisi / Anne-Baba 5
Otizmle Tanisma / Farkedilme Sireci / Farkeden Kisi / Akrabalar 4
Otizmle Tanisma / Farkedilme Sireci / Farkeden Kisi / Doktor 1
Otizmle Tanisma / Farkedilme Siireci / ilk Duygular Ve Disiinceler 0
Otizmle Tanisma / Farkedilme Siireci / ilk Duygular Ve Diisiinceler / llk Duygular 9
Otizmle Tanisma / Farkedilme Siireci / ilk Duygular Ve Disiinceler / ik Diisiinceler 5
Otizmle Tanigsma / Tani Sireci 0
Otizmle Tanigsma / Tani Sureci / Taniya Tepkiler 0
Otizmle Tanigsma / Tani Sureci / Taniya Tepkiler / Kardesin Ve Cocuklarin Tepkileri 0
Otizmle Tanisma/ Tani Siireci / Taniya Tepkiler / Kardesin Ve Gocuklarin Tepkileri / Kabullenme 2
Otizmle Tanigsma / Tani Sureci / Taniya Tepkiler / Kardesin Ve Cocuklarin Tepkileri / Arkadagslik 2
Yapma
Otizmle Tanigma / Tani Sireci / Taniya Tepkiler / Kardesin Ve Cocuklarin Tepkileri / Sefkat 1
Gosterme
Otizmle Tanisma / Tani Sireci / Taniya Tepkiler / Kardesin Ve Cocuklarin Tepkileri / Durumu 2
Anlamama
Otizmle Tanigsma / Tani Sureci / Taniya Tepkiler / Kardesin Ve Cocuklarin Tepkileri / Kiskanma 1
Otizmle Tanmigma / Tani Sureci / Taniya Tepkiler / Kardesin Ve Cocuklarin Tepkileri / 1
Kagma/Utanma
Otizmle Tanisma / Tani Sureci / Taniya Tepkiler / Akrabalarin Ve Yakinlarin Tepkileri 0
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Otizmle Tanigma / Tani Sureci / Taniya Tepkiler / Akrabalarin Ve Yakinlarin Tepkileri / Notr 0
Tepkiler

Otizmle Tanisma / Tani Sureci / Taniya Tepkiler / Akrabalarin Ve Yakinlarin Tepkileri / Notr 1
Tepkiler / Gegecegini Dislinme

Otizmle Tanisma / Tani Sureci / Taniya Tepkiler / Akrabalarin Ve Yakinlarin Tepkileri / Notr 2
Tepkiler / Oneri Verme

Otizmle Tanisma / Tani Sureci / Taniya Tepkiler / Akrabalarin Ve Yakinlarin Tepkileri / Notr 4
Tepkiler / Otizmi Bilmeme/ Anlamama

Otizmle Tanigsma / Tani Siireci / Taniya Tepkiler / Akrabalarin Ve Yakinlarin Tepkileri / Duygusal 0
Tepkiler

Otizmle Tanigma / Tani Stireci/ Taniya Tepkiler / Akrabalarin Ve Yakinlarin Tepkileri / Duygusal 2
Tepkiler / Acimak

Otizmle Tanigsma / Tani Stireci/ Taniya Tepkiler / Akrabalarin Ve Yakinlarin Tepkileri / Duygusal 2
Tepkiler / Utanma

Otizmle Tanigsma / Tani Stireci/ Taniya Tepkiler / Akrabalarin Ve Yakinlarin Tepkileri / Duygusal 6
Tepkiler / Uziintii

Otizmle Tanigsma / Tani Sureci / Taniya Tepkiler / Akrabalarin Ve Yakinlarin Tepkileri / Olumsuz 0
Tepkiler

Otizmle Tanisma / Tani Sureci/ Taniya Tepkiler / Akrabalarin Ve Yakinlarin Tepkileri / Olumsuz 1
Tepkiler / Olumsuz Karsilama

Otizmle Tanigma / Tani Sureci / Taniya Tepkiler / Akrabalarin Ve Yakinlarin Tepkileri / Olumsuz 12
Tepkiler / Yalniz Birakma/ Uzaklagsma

Otizmle Tanigma / Tani Sureci / Taniya Tepkiler / Akrabalarin Ve Yakinlarin Tepkileri / Olumsuz 1
Tepkiler / Egitimin Faydali Olmayacagini Diistinme

Otizmle Tanigma / Tani Siireci / Taniya Tepkiler / Akrabalarin Ve Yakinlarin Tepkileri / Olumlu 0
Tepkiler

Otizmle Tanisma / Tani Sireci / Taniya Tepkiler / Akrabalarin Ve Yakinlarin Tepkileri / Olumlu 2
Tepkiler / Kabullenme

Otizmle Tanisma / Tani Siireci / Taniya Tepkiler / Akrabalarin Ve Yakinlarin Tepkileri / Olumlu 3

Tepkiler / Sevgi GOsterme
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Otizmle Tanisma / Tani Sireci / Taniya Tepkiler / Akrabalarin Ve Yakinlarin Tepkileri / Olumlu 3
Tepkiler / Destek Vermek

Otizmle Tanisma / Tani Siireci / Tani Sonrasi Ilk Duygu Ve Diigiinceler 0

Otizmle Tanisma / Tani Siireci / Tani Sonrasi ilk Duygu Ve Diisiinceler / Sok/inkar/ Ofke 13

Otizmle Tanisma / Tani Siireci / Tani Sonrasi ilk Duygu Ve Diisiinceler / Uziintli / Depresyon/ 14
Endise

Otizmle Tanigma / Tani Siireci / Tani Sonrasi ilk Duygu Ve Diigiinceler / Hayal Kirikhigi / Gok 2
Kotl Bir Duygu

Otizmle Tanisma / Tani Siireci / Tani Sonrasi ilk Duygu Ve Diisiinceler / Suglama 2

Otizmle Tanisma / Tani Siireci / Tani Sonrasi ilk Duygu Ve Diisiinceler / Cocuktaki Farkliliklarin 1
Anlam Kazanmasi

Otizmle Tanisma / Tani Siireci / Tani Sonrasi ilk Yapilanlar 0

Otizmle Tanisma / Tani Siireci / Tani Sonrasi Ik Yapilanlar  / Televizyonu Kesme 1

Otizmle Tanisma / Tani Siireci / Tani Sonrasi Ik Yapilanlar  / Aragtirma 3

Otizmle Tanisma / Tani Siireci / Tani Sonrasi Ik Yapilanlar  / Egitime Baglama 8

Otizmle Tanisma / Tani Siireci / Tani Sonrasi ik Yapilanlar  / Farkli Uzmanlara Danisma 5

Otizmli Bir Cocugun Babasi Olmak 0

Otizmli Bir Cocugun Babasi Olmak / Babanin Egitime Katilimi 0

Otizmli Bir Cocugun Babasi Olmak / Babanin Egitime Katilimi / Egiitme Katilimi Etkileyen 0
Faktorler

Otizmli Bir Cocugun Babasi Olmak / Babanin Egitime Katilimi / Egiitme Katilimi Etkileyen 8
Faktorler / Zorlagtiran

Otizmli Bir Cocugun Babasi Olmak / Babanin Egitime Katilimi / Egiitme Katilimi Etkileyen 9
Faktorler / Kolaylastiran

Otizmli Bir Cocugun Babasi Olmak / Babanin Egitime Katilimi / Egitime Katilmayi Arttiracak 0

Destekler
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Otizmli Bir Cocugun Babasi Olmak / Babanin Egitime Katilimi / Egitime Katilmay Arttiracak 1
Destekler / Gocugunun Motivzsyonunun Yiksek Olmasi

Otizmli Bir Cocugun Babasi Olmak / Babanin Egitime Katilimi / Egitime Katilmayi Arttiracak 2
Destekler / Psikolojik Destek

Otizmli Bir Cocugun Babasi Olmak / Babanin Egitime Katilimi / Egitime Katilmayi Arttiracak 2
Destekler / Aile Egitimi

Otizmli Bir Cocugun Babasi Olmak / Babanin Egitime Katilimi / Egitime Katilmayi Arttiracak 2
Destekler / Egitim Destegi

Otizmli Bir Cocugun Babasi Olmak / Babanin Egitime Katilimi / Egitime Katilmayi Arttiracak 1
Destekler / Diger Ailelerle Bilgi Paylagimi

Otizmli Bir Cocugun Babasi Olmak / Babanin Egitime Katilimi / Egitime Katilmayi Arttiracak 1
Destekler / I Saatlerinin Azaltiimasi-Zaman

Otizmli Bir Cocugun Babasi Olmak / Babanin Egitime Katilimi / Babanin Egitimdeki Rolu 9

Otizmli Bir Cocugun Babasi Olmak / Birlikte Yapilanlar 0

Otizmli Bir Cocugun Babasi Olmak / Birlikte Yapilanlar / Gunlik Rutinler 5

Otizmli Bir Cocugun Babasi Olmak / Birlikte Yapilanlar / Egitim- Terapi Faaliyetleri Yaptirma 1

Otizmli Bir Cocugun Babasi Olmak / Birlikte Yapilanlar / Eglence-Hobiler 19

Otizmli Bir Cocugun Babasi Olmak / Tatilller 0

Otizmli Bir Cocugun Babasi Olmak / Tatilller / Tatilde Birlikte Yapilanlar 10

Otizmli Bir Cocugun Babasi Olmak / Tatilller / Tatilde Yagsanan Sorunlar 2

Otizmli Bir Cocugun Babasi Olmak / Baba-Cocuk iliskisinin Ozellikleri 0

Otizmli Bir Cocugun Babasi Olmak / Baba-Cocuk lliskisinin Ozellikleri / Is Yogunlugu Nedeniyle 3
Az Zaman Gegirme

Otizmli Bir Cocugun Babasi Olmak / Baba-Cocuk lliskisinin Ozellikleri / Duygu Aktariminin 1

Olmayisl
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Otizmli Bir Cocugun Babasi Olmak / Baba-Cocuk lligkisinin Ozellikleri / Asiri Baghlik /Siirekli 4
Beraber Olma

Otizmli Bir Cocugun Babasi Olmak / Babanin Géziinden Cocuk 0

Otizmli Bir Cocugun Babasi Olmak / Babanin Géziinden Gocuk / Osb Disi Ozellikler 10

Otizmli Bir Cocugun Babasi Olmak / Babanin Géziinden Gocuk / Osb lle llikili Ozellikler 10

Otizmli Bir Cocugun Babasi Olmak / Babalik Roll Ve Ebeveynlik Sorumluluklari 0

Otizmli Bir Cocugun Babasi Olmak / Babalik Roli Ve Ebeveynlik Sorumluluklari / Ebeveynlik 2
Sorumluluklarinin Paylagiimasi

Otizmli Bir Cocugun Babasi Olmak / Babalik Roliu Ve Ebeveynlik Sorumluluklari / Ebeveynlik 0
Sorumluluklarinin Paylagilmasi / Sorumluluklarin Paylagiimasi

Otizmli Bir Cocugun Babasi Olmak / Babalik Roli Ve Ebeveynlik Sorumluluklari / Ebeveynlik 4
Sorumluluklarinin Paylasilmasi / Sorumluluklarin Paylasiimasi / Esit Paylagim

Otizmli Bir Cocugun Babasi Olmak / Babalik Roli Ve Ebeveynlik Sorumluluklari / Ebeveynlik 2
Sorumluluklarinin Paylasiimasi / Sorumluluklarin Paylasiimasi / Maddi Sorumluluklar

Otizmli Bir Cocugun Babasi Olmak / Babalik Roli Ve Ebeveynlik Sorumluluklari / Ebeveynlik 5
Sorumluluklarinin Paylagiimasi / Sorumluluklarin Paylagiimasi / Cocukla Zaman Gegirmek

Otizmli Bir Cocugun Babasi Olmak / Babalik Rolu Ve Ebeveynlik Sorumluluklari / Ebeveynlik 6
Sorumluluklarinin Paylasiimasi / Sorumluluklarin Paylasilmasi / Egitimi Ve Saglik Durumunu Takip
Etme

Otizmli Bir Cocugun Babasi Olmak / Babalik Roli Ve Ebeveynlik Sorumluluklari / Ebeveynlik 7
Sorumluluklarinin Paylagilmasi / Sorumluluklarin Paylagiimasi / Bakim Verme/ Yardimci Olma

Otizmli Bir Cocugun Babasi Olmak / Babalik Roli Ve Ebeveynlik Sorumluluklari / Ebeveynlik 0
Sorumluluklarinin Paylagiimasi / Paylasilan Kisiler

Otizmli Bir Cocugun Babasi Olmak / Babalik Rolu Ve Ebeveynlik Sorumluluklari / Ebeveynlik 4
Sorumluluklarinin Paylasilmasi / Paylasilan Kisiler / Anne/ Es

Otizmli Bir Cocugun Babasi Olmak / Babalik Roli Ve Ebeveynlik Sorumluluklari / Ebeveynlik 3
Sorumluluklarinin Paylasiimasi / Paylasilan Kisiler / Anne Disinda Diger Aile Uyeleri

Otizmli Bir Cocugun Babasi Olmak / Babalik Roli Ve Ebeveynlik Sorumluluklari / Babalik 0

Roliiniin Degisimi lle Iigili Diisiinceler
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Otizmli Bir Cocugun Babasi Olmak / Babalik Roli Ve Ebeveynlik Sorumluluklari / Babalik
Rollnin Degisimi lle ligili Dustinceler / Babanin Roliiniin Zamanla Degismemesi

Otizmli Bir Cocugun Babasi Olmak / Babalik Roli Ve Ebeveynlik Sorumluluklari / Babalk
Rolliniin Degisimi lle ligili Dustinceler / Babanin Rolliniin Zaman Iginde Degisimesi

Otizmli Bir Cocugun Babasi Olmak / Babalik Rolii Ve Ebeveynlik Sorumluluklari / Babalikla llgili
Dusunceler

Otizmli Bir Cocugun Babasi Olmak / Babalik Rolli Ve Ebeveynlik Sorumluluklari / Babalikla iigili
Dustnceler / llk Duygularin Degismesi

Otizmli Bir Cocugun Babasi Olmak / Babalik Rolii Ve Ebeveynlik Sorumluluklari / Babalikla iigili
Dusilinceler / Beklentilerinin Gergeklesmemesi

Otizmli Bir Gocugun Babasi Olmak / Babalik Rolii Ve Ebeveynlik Sorumluluklari / Babalikla llgili
Dustinceler / Gergek Babaligin Ne Oldugunu Anlama

Otizmli Bir Cocugun Babasi Olmak / Babalik Rolt Ve Ebeveynlik Sorumluluklari / Babalikla ilgili
Dustinceler / Baska Cocuk Sahibi OImak Istememe

Otizmli Bir Cocugun Babasi Olmak / Diger Ebeveyn- Cocuk lliskileriyle Karsilastirmalar

Otizmli Bir Cocugun Babasi Olmak / Diger Ebeveyn- Cocuk lligkileriyle Karsilastirmalar / Kendi
Babasiyla Yasadigi Deneyimle Benzerlikler

Otizmli Bir Cocugun Babasi Olmak / Diger Ebeveyn- Cocuk lliskileriyle Kargilastirmalar / Kendi
Babasiyla Yasadigi Deneyimle Benzerlikler / Cocugunu Bildiklerini Aktarmasi

Otizmli Bir Cocugun Babasi Olmak / Diger Ebeveyn- Cocuk lliskileriyle Karsilastirmalar / Kendi
Babasiyla Yasadigi Deneyimle Benzerlikler / Yakin Olma

Otizmli Bir Cocugun Babasi Olmak / Diger Ebeveyn- Cocuk iligkileriyle Karsilastirmalar / Kendi
Babasiyla Yasadigi Deneyimden Farkliliklar

Otizmli Bir Cocugun Babasi Olmak / Diger Ebeveyn- Cocuk iligkileriyle Karsilastirmalar / Kendi
Babasiyla Yasadigi Deneyimden Farkliliklar / Kendi Deneyimini Daha Olumlu Degerlendirme

Otizmli Bir Cocugun Babasi Olmak / Diger Ebeveyn- Gocuk lliskileriyle Kargilagtirmalar / Kendi
Babasiyla Yasadigi Deneyimden Farkliliklar / Daha Az Sansli Olma?

Otizmli Bir Cocugun Babasi Olmak / Diger Ebeveyn- Cocuk lligkileriyle Karsilastirmalar / Osbli
Cocuk Babalarinin Deneyimlerinden Farkliliklar

Otizmli Bir Cocugun Babasi Olmak / Diger Ebeveyn- Cocuk lliskileriyle Karsilastirmalar / Osbli
Cocuk Babalarinin Deneyimlerinden Farkliliklar / Kendi Deneyimini Daha Olumlu Degerlendirme
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Otizmli Bir Cocugun Babasi Olmak / Diger Ebeveyn- Cocuk lliskileriyle Karsilastirmalar / Osbli
Cocuk Babalarinin Deneyimlerinden Farkliliklar / Otizm Derecesinden Kaynaklanan Farkliliklar

Otizmli Bir Cocugun Babasi Olmak / Diger Ebeveyn- Cocuk lligkileriyle Karsilastirmalar / Osbli
Cocuk Babalarinin Deneyimlerinden Farkliliklar / Kabullenme lle ligili Farkhhklar

Otizmli Bir Cocugun Babasi Olmak / Diger Ebeveyn- Cocuk iligkileriyle Karsilagtirmalar / Otizmli
Cocuk Babalarinnin Deneyimleriyle Benzerlikler

Otizmli Bir Cocugun Babasi Olmak / Diger Ebeveyn- Cocuk iliskileriyle_Kar§|la§t|rma|ar/ Otizmli
Cocuk Babalarinnin Deneyimleriyle Benzerlikler / Otizmli Cocuk Babalariyla lletisiminin Az Olmasi

Otizmli Bir Cocugun Babasi Olmak / Diger Ebeveyn- Cocuk lliskileriyle Karsilagtirmalar / Otizmli
Cocuk Babalarinnin Deneyimleriyle Benzerlikler / Benzer Sikintilar Yasama

Otizmli Bir Cocugun Babasi Olmak / Diger Ebeveyn- Gocuk lligkileriyle Karsilagtirmalar / Otizmli
Cocuk Babalarinnin Deneyimleriyle Benzerlikler / Benzer Ebeveynlik Duygulari/Sorumlulukleri

~

Otizmli Bir Cocugun Babasi Olmak / Diger Ebeveyn- Cocuk lligkileriyle Karsilastirmalar
Kardesiyle Yasadigi Deneyimlerle Benzerlikler

Otizmli Bir Cocugun Babasi Olmak / Diger Ebeveyn- Cocuk lliskileriyle Karsilastirmalar /
Kardesiyle Yasadigi Deneyimlerle Benzerlikler / lyi Egitim Verme

Otizmli Bir Cocugun Babasi Olmak / Diger Ebeveyn- Cocuk iligkileriyle Kargilagtirmalar /
Kardesiyle Yasadigi Deneyimlerle Benzerlikler / Korunma Ihtiyaglarinin Olmasi

Otizmli Bir Cocugun Babasi Olmak / Diger Ebeveyn- Cocuk lligkileriyle Karsilastirmalar /
Kardesiyle Yasadigi Deneyimlerden Farkhhklar

Otizmli Bir Cocugun Babasi Olmak / Diger Ebeveyn- Cocuk lligkileriyle Karsilastirmalar /
Kardesiyle Yasadigi Deneyimlerden Farkliliklar / Daha Az Soru Sormasi

~

Otizmli Bir Cocugun Babasi Olmak / Diger Ebeveyn- Cocuk iliskileriyle Karsilastirmalar
Kardesiyle Yasadigi Deneyimlerden Farkliliklar / Daha Fazla Ozen Gésterme

Otizmli Bir Cocugun Babasi Olmak / Diger Ebeveyn- Cocuk lliskileriyle Karsilastirmalar /
Kardesiyle Yasadigi Deneyimlerden Farkliliklar / Destek ihtiyacinin Olmasi

-~

Otizmli Bir Cocugun Babasi Olmak / Diger Ebeveyn- Cocuk lligkileriyle Kargilastirmalar
Kardesiyle Yasadigi Deneyimlerden Farkhliklar / Daha Toleransli Olma

Otizmli Bir Cocugun Babasi Olmak / Diger Ebeveyn- Cocuk llikileriyle Kargilagtirmalar / Annenin
Deneyiminden Farklar
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Otizmli Bir Cocugun Babasi Olmak / Diger Ebeveyn- Cocuk lliskileriyle Kargilagtirmalar / Annenin
Deneyiminden Farklar / Babayla Daha Mutlu Olmasi

Otizmli Bir Cocugun Babasi Olmak / Diger Ebeveyn- Gocuk lligkileriyle Karsilastirmalar / Annenin
Deneyiminden Farklar / Cocugun Daha Sabirsiz Olmasi

Otizmli Bir Cocugun Babasi Olmak / Diger Ebeveyn- Gocuk Iligkileriyle Karsilastirmalar / Annenin
Deneyiminden Farklar / Babanin Daha Az Duygusal Olmasi

Otizmli Bir Cocugun Babasi Olmak / Diger Ebeveyn- Cocuk llikileriyle Kargilagtirmalar / Annenin
Deneyiminden Farklar / Belirgin Sinirlar - Disiplinli Olma

Otizmli Bir Cocugun Babasi Olmak / Diger Ebeveyn- Cocuk llikileriyle Kargilagtirmalar / Annenin
Deneyiminden Farklar / Bagimsizlasmasina Firsat Verme

Otizmli Bir Cocugun Babasi Olmak / Diger Ebeveyn- Cocuk Iligkileriyle Karsilagtirmalar / Annenin
Deneyiminden Farklar / Mantikli Olma

Otizmli Bir Cocugun Babasi Olmak / Diger Ebeveyn- Cocuk iligkileriyle Karsilagtirmalar / Annenin
Deneyimiyle lle Benzerlikler

Otizmli Bir Cocugun Babasi Olmak / Diger Ebeveyn- Gocuk Iligkileriyle Karsilastirmalar / Annenin
Deneyimiyle lle Benzerlikler / Giinliik Yasam Ve Ev Calismalari

Otizmli Bir Cocugun Babasi Olmak / Diger Ebeveyn- Cocuk iliskileriyle Karsilagtirmalar / Annenin
Deneyimiyle lle Benzerlikler / Tecriibe Kazanma

Otizmli Bir Cocugun Babasi Olmak / Diger Ebeveyn- Cocuk lligkileriyle Kargilagtirmalar / Tipik
Gelisen Cocuk Babalarindan Farkliliklar

Otizmli Bir Cocugun Babasi Olmak / Diger Ebeveyn- Cocuk lligkileriyle Kargilagtirmalar / Tipik
Gelisen Cocuk Babalarindan Farkliliklar / Endige Yagama

Otizmli Bir Cocugun Babasi Olmak / Diger Ebeveyn- Cocuk lligkileriyle Karsilastirmalar / Tipik
Gelisen Cocuk Babalarindan Farkliliklar / Karsilikli lletisimin Daha Az Olmasi

Otizmli Bir Cocugun Babasi Olmak / Diger Ebeveyn- Cocuk lligkileriyle Kargilagtirmalar / Tipik
Gelisen Cocuk Babalarindan Farkliliklar / Cocugun Bagimsiz Olmamasi

Otizmli Bir Cocugun Babasi Olmak / Diger Ebeveyn- Cocuk iligkileriyle Kargilagtirmalar / Tipik
Gelisen Cocuk Babalarindan Farkliliklar / Yasadiklari Zorluklarin Daha Fazla Olmasi

Otizmli Bir Cocugun Babasi Olmak / Diger Ebeveyn- Cocuk lliskileriyle Karsilastirmalar / Tipik
Gelisen Gocuk Babalarindan Farkliliklar / Kolay Kandirabilme/lstedigini Yaptirabilme
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Otizmli Bir Cocugun Babasi Olmak / Diger Ebeveyn- Cocuk lligkileriyle Kargilagtirmalar / Tipik 0
Gelisen Cocuk Babalariyla Benzerlikler

Otizmli Bir Cocugun Babasi Olmak / Diger Ebeveyn- Cocuk lligkileriyle Kargilagtirmalar / Tipik 2
Gelisen Cocuk Babalariyla Benzerlikler / Ebeveynlik Gorevleri

Otizmli Bir Cocugun Babasi Olmak / Diger Ebeveyn- Cocuk lligkileriyle Kargilagtirmalar / Tipik 1
Gelisen Cocuk Babalariyla Benzerlikler / Beraber Yapilanlarin Benzer Olmasi

Otizmli Bir Gocugun Babasi Olmak / Diger Ebeveyn- Cocuk lligkileriyle Kargilagtirmalar / Tipik 1
Gelisen Cocuk Babalariyla Benzerlikler / Anne-Babasina Yardim Etmesi

Otizmli Bir Cocugun Babasi Olmak / Baba-Cocuk iligkisindeki Degisimler 0

Otizmli Bir Cocugun Babasi Olmak / Baba-Gocuk ligskisindeki Degisimler / Yas Donemi lle ilgili 3
Degigimler

Otizmli Bir Gocugun Babasi Olmak / Baba-Gocuk iligkisindeki Degisimler / Daha Fazla Zaman 2
Gegirme
) Otizmli Bir Cocugun Babasi Olmak / Baba-Cocuk lliskisindeki Degisimler / Gelisimindeki 5
llerlerme Sayesinde Daha lyi lligkiler Kurma

Otizmli Bir Gocugun Babasi Olmak / Baba-Gocuk lligkisindeki Degisimler / Daha Yakin ligki 4
Kurabilme

Otizmin Etkileri 0

Otizmin Etkileri / Psikolojik Etkiler 0

Otizmin Etkileri / Psikolojik Etkiler / Odaklanma Sorunlari 1

Otizmin Etkileri / Psikolojik Etkiler / Kayip Duygusu 7

Otizmin Etkileri / Psikolojik Etkiler / Kendini ikinci Plana Atmak 3

Otizmin Etkileri / Psikolojik Etkiler / Kabullenme 7

Otizmin Etkileri / Psikolojik Etkiler / Kronik Uziintii 13

Otizmin Etkileri / Gelisim/Olumlu Etkiler 0

Otizmin Etkileri / Gelisim/Olumlu Etkiler / Travma Sonrasi Bliyime 0
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Otizmin Etkileri / Gelisim/Olumlu Etkiler / Travma Sonrasi Biiyiime / inang Sisteminde Ve 3
Manevi Alanda Degisim

Otizmin Etkileri / Gelisim/Olumlu Etkiler / Travma Sonrasi Bilylime / Kisilerarasi lligkiler 0

Otizmin Etkileri / Gelisim/Olumlu Etkiler / Travma Sonrasi Bilyiime / Kigilerarasi iligkiler / Empati 1

Otizmin Etkileri / Geligim/Olumlu Etkiler / Travma Sonrasi Bilyiime / Kigilerarasi iligkiler / Ailede 1
Huzurun Artmasi
] Otizmin Etkileri / Geligim/Olumlu Etkiler / Travma Sonrasi Bllyiime / Kisilerarasi lligkiler /Insan 8
lligkilerinin Glglenmesi
) Otizmin Etkileri / Gelisim/Olumlu Etkiler / Travma Sonrasi Bilyiime / Kisilerarasi lligkiler / 1
Insanlara Saygi Duyma

Otizmin Etkileri / Gelisim/Olumlu Etkiler / Travma Sonrasi Bilyiime / Kisilerarasi lligkiler / 5
insanlari Tanimak

Otizmin Etkileri / Gelisim/Olumlu Etkiler / Travma Sonrasi Blyime / Kisisel Gucun 2
Algilanmasinda Degsiklikler

Otizmin Etkileri / Gelisim/Olumlu Etkiler / Travma Sonrasi Blyime / Kisisel Gucin 6
Algilanmasinda Degsiklikler / Kisisel Gelisim

Otizmin Etkileri / Gelisim/Olumlu Etkiler / Travma Sonrasi Blyime / Kisisel Glctin 10
Algilanmasinda Degsiklikler / Zorluklar Kargisinda Guglenme

Otizmin Etkileri / Gelisim/Olumlu Etkiler / Travma Sonrasi Buyime / Yagsamin Degerinin 0
Farkrina Varma

Otizmin Etkileri / Gelisim/Olumlu Etkiler / Travma Sonrasi Blyime / Yasamin Degerinin 1
Farkrina Varma / Yasam Hakkina Saygi Duyma

Otizmin Etkileri / Gelisim/Olumlu Etkiler / Travma Sonrasi Biyime / Yasamin Degerinin 4
Farkrina Varma / Farkli Bakis Agisi Kazanma

Otizmin Etkileri / Gelisim/Olumlu Etkiler / Travma Sonrasi Biliyime / Yasamin Degerinin 1
Farkrina Varma / Hayata Bakis Agisinin Gelismesi

Otizmin Etkileri / Gelisim/Olumlu Etkiler / Travma Sonrasi Biyime / Yagamin Degerinin 1
Farkrina Varma / Hayatin Degeri lle ligili Distincelerde Degisim

Otizmin Etkileri / Gelisim/Olumlu Etkiler / Travma Sonrasi Blyime / Yeni Segeneklerin Fark 3

Edilmesi
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Otizmin Etkileri / Gelisim/Olumlu Etkiler
Sey

/ Gocuk Yetistirme Siirecinde Ogrenilen

En Kiymetli

Otizmin Etkileri / Geligsim/Olumlu Etkiler
Sey / Sabir

/ Gocuk Yetistirme Siirecinde Ogrenilen

En Kiymetli

Otizmin Etkileri / Geligsim/Olumlu Etkiler
Sey / Baba-Ogul lIskisi

/ Gocuk Yetistirme Siirecinde Ogrenilen

En Kiymetli

Otizmin Etkileri / Geligim/Olumlu Etkiler
Sey / lyi Bir Egitimci Olma

/ Gocuk Yetistirme Siirecinde Ogrenilen

En Kiymetli

Otizmin Etkileri / Gelisim/Olumlu Etkiler
Sey / Sevginin Onemini Anlama

/ Gocuk Yetistirme Siirecinde Ogrenilen

En Kiymetli

Otizmin Etkileri / Toplumda Yasanilanlar

Otizmin Etkileri / Toplumda Yasanilanlar / Toplumun Bakis Agisi

Otizmin Etkileri / Toplumda Yasanilanlar / Toplumun Bakis Agisi / Otizmi Bilmeme

Otizmin Etkileri / Toplumda Yasanilanlar / Toplumun Bakis Agisi / Olumsuz

Otizmin Etkileri / Toplumda Yaganilanlar / Toplumun Bakis Acisi / Olumsuz / Oncelik- Ayricalik

Verilmemesi

Otizmin Etkileri / Toplumda Yasanilanlar / Toplumun Bakis Acisi / Olumsuz / Yok Sayma/ Yalniz

Birakma

Otizmin Etkileri / Toplumda Yasanilanlar / Toplumun Bakis Acisi / Olumsuz / lyi Ki Bende Yok

Dislincesi

Otizmin Etkileri / Toplumda Yasanilanlar / Toplumun Bakis Agisi / Olumsuz / Kiigimseme/Acima

Otizmin Etkileri / Toplumda Yasganilanlar / Toplumun Bakis Agisi / Olumsuz / Ahlaksizca

Otizmin Etkileri / Toplumda Yasanilanlar / Toplumun Bakis Agisi / Olumsuz / Adil Degil

Otizmin Etkileri / Toplumda Yasanilanlar / Toplumun Bakis Agisi / Olumsuz / Acimasiz

Otizmin Etkileri / Toplumda Yasanilanlar / Toplumda Karsilagilan Tepkiler

Otizmin Etkileri / Toplumda Yasanilanlar / Toplumda Karsilasilan Tepkiler / Cekinme/Korkma
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Otizmin Etkileri / Toplumda Yasanilanlar / Toplumda Karsilasilan Tepkiler / Yardim Etme

Otizmin Etkileri / Toplumda Yasanilanlar / Toplumda Karsilasilan Tepkiler / Aileyi Suglama

Otizmin Etkileri / Toplumda Yasanilanlar / Toplumda Karsilagilan Tepkiler / Farkhliklan
istememe

Otizmin Etkileri / Toplumda Yasanilanlar / Toplumda Karsilasilan Tepkiler / Asagilama

Otizmin Etkileri / Toplumda Yasanilanlar / Toplumda Karsilagilan Tepkiler / Uzaklagsmasini
isteme

Otizmin Etkileri / Toplumda Yasanilanlar / Toplumda Karsilasilan Tepkiler / Glgsuzi Ezme

Otizmin Etkileri / Toplumda Yasanilanlar / Toplumda Karsilagilan Tepkiler / Otizmli Cocuga
Bakma

Otizmin Etkileri / Toplumda Yasanilanlar / Toplumdaki Tepkiler Kasrisinda Hissedilenler

Otizmin Etkileri / Toplumda Yasanilanlar / Toplumdaki Tepkiler Kasrisinda Hissedilenler /
Olumsuz Duygular

Otizmin Etkileri / Toplumda Yasanilanlar / Toplumdaki Tepkiler Kasrisinda Hissedilenler /
Otizmlle llgili Konusmak Istememek

Otizmin Etkileri / Toplumda Yasanilanlar / Toplumdaki Tepkiler Kasrisinda Hissedilenler /
Umursamama

Otizmin Etkileri / Toplumda Yasanilanlar / Toplumdaki Tepkiler Kasrisinda Hissedilenler / Ofke

Otizmin Etkileri / Toplumda Yasanilanlar / Toplumdaki Tepkiler Kasrisinda Hissedilenler /
Cocuga Yonelik Olumsuz Duygular

Otizmin Etkileri / Toplumda Yasanilanlar / Tepkiler Karsisinda Yapilanlar

Otizmin Etkileri / Toplumda Yasanilanlar / Tepkiler Kargisinda Yapilanlar  / Umursamamak

Otizmin Etkileri / Toplumda Yasanilanlar / Tepkiler Karsisinda Yapilanlar  / Otizmi Anlatmak

Otizmin Etkileri / Toplumda Yasanilanlar / Tepkiler Karsisinda Yapilanlar / Tepkisel
Davraniglar
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. Otizmin Etkileri / Toplumda Yasanilanlar / Tepkiler Karsisinda Yapilanlar  / Olumlu Ozelliklerini 1

One Cikarmak
Otizmin Etkileri / Toplumda Yasanilanlar / Tepkiler Kargisinda Yapilanlar  / Dolayli Tepkiler 1
Otizmin Etkileri / Hayata Etkiler 0
Otizmin Etkileri / Hayata Etkiler / Seyahat Etmede Yasanan Zorluklar 3
Otizmin Etkileri / Hayata Etkiler / Gelecekle ilgili Plan Yapma Zorunlulugu 2
Otizmin Etkileri / Hayata Etkiler / Ekonomik- Tedavi Giderleri 1
Otizmin Etkileri / Hayata Etkiler / Giinlik Yasama Etkileri 1
Otizmin Etkileri / iligkilere Etkiler 0
Otizmin Etkileri / lligkilere Etkiler / Sosyal Hayata Etkiler 2
Otizmin Etkileri / iliskilere Etkiler / Sosyal Hayata Etkiler / Sosyal Hayattan Uzaklasma 10
Otizmin Etkileri / iligkilere Etkiler / Sosyal Hayata Etkiler / Sosyal Hayattan Kopmama 1
Otizmin Etkileri / lligkilere Etkiler / Sosyal Hayata Etkiler / Sosyal Hayata Zaman Ayiramama 5
Otizmin Etkileri / lligkilere Etkiler / Sosyal Hayata Etkiler / Planlarini Otizmli Cocuga Gore 9

Yapmak Zorunda Olmak
Otizmin Etkileri / lligkilere Etkiler / is Hayatina Etkiler 0
Otizmin Etkileri / iligkilere Etkiler / Is Hayatina Etkiler / is Hayatina Olumsuz Etkiler 6
Otizmin Etkileri / lligkilere Etkiler / is Hayatina Etkiler / isteyken Bile Cocugunu Diisiinmek 4
Otizmin Etkileri / lligkilere Etkiler / is Hayatina Etkiler / is Degistirme/ isi Birakma 3
Otizmin Etkileri / iligkilere Etkiler / Aile/Es lligkileri 3
Otizmin Etkileri / lligkilere Etkiler / Aile/Es lliskileri / Diger Cocukla ligkilerin Etkilenmesi 3
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Otizmin Etkileri / lligkilere Etkiler / Aile/Es lligkileri / Esiyle lliskisinin Giiglenmesi

Otizmin Etkileri / lligkilere Etkiler / Aile/Es lliskileri / Es ile Tartisma- Anlasmazlik
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