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Oz

Otizm belirtilerinin erken ¢ocukluk doneminde ortaya ¢ikan ve etkileri genellikle bir omiir siiren genis
spektrumlu néro-gelisimsel bir bozukluktur. Otizmin kiiresel yayginlig1 her gecen yil katlanarak artmakta ve
bu durum otizmli birey ve ailelerini odak alan ¢alismalar daha 6nemli hale gelmektedir. Zira otizm sadece
bireyin degil aile iiyelerinin iyilik halini de ciddi anlamda etkileyen bir bozukluktur. Basta bakim ile ilgili
yiikler olmakla birlikte aileler iizerindeki psikolojik ve sosyal yiikler, aile dinamiklerini etkilemektedir. Bu
calismamin amact da otizmli ¢ocuga sahip ailelerin yasadiklar: psikolojik ve sosyal zorluklara iliskin
deneyimlerini ortaya koymak ve ihtiyaglarini belirlemektir. Aragtirma, ailelerin otizmli cocuga sahip olma
konusundaki hislerini, deneyimlerini ve algilarini kesfetmek amaciyla nitel olarak tasarlanmgstir. Bu amag
dogrultusunda 18 yas alti cocuklart icin tibbi anlamda otizm tamist almig 10 ebeveyn ile derinlemesine
goriismeler gerceklestivilmistir. Calisma grubunun belirlenmesinde amacl 6rneklem kullamilmistir. Veriler
yar1 yapilandirilmug goriisme formu kullamlarak arastirmact tarafindan gerceklestirilen yiiz yiize goriismeler
neticesinde elde edilmis ve MAXQDA 2020 programu ile analiz edilmistir. Ailelerin tani 6ncesi, tani sonrast
ve sosyal kabul ile ilgili cesitli zorluklar1 bulunmaktadir. Ailelerin siiphe duyduklar: an ile tani almak icin
profesyonellere gitme siireleri arasinda gecen siirenin uzamast zorluklar arasimdadir. Bu durum
kabullenmeme ve inkdr ile ilgilidir. Tam sonrasi kabullenmekte zorlanan aileler bu siirecte farkli
profesyonellere gitmekte ve bu durum erken miidahale ve egitimle ilgili gecikmelere neden olmaktadir. Aileler
tam sonrast ne yapacaklart ile ilgili net bir yol haritasina sahip olmamay: ve aile bilgilendirmesinin oldukca
yeteriz oldugunu belirtmiglerdir.

Anahtar Kelimeler: Otizm, Sosyal Destek, Sosyal Hizmet, Psikolojik Yiik.
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The Experiences of Families with Autistic Children
with Their Difficulties

Abstract

It is a broad-spectrum neurodevelopmental disorder that manifests symptoms of autism in early
childhood and its effects usually last a lifetime. The global prevalence of autism increases exponentially
with each passing year, and studies focusing on individuals with autism and their families are
becoming more important. Because autism is a disorder that seriously affects not only the individual
but also the well-being of family members. Although there are burdens related to care, psychological
and social burdens on families affect family dynamics. The aim of this study is to reveal the
experiences of families with children with autism regarding psychological and financial difficulties and
to determine their needs. The research was qualitatively designed to explore families’ feelings,
experiences and perceptions about having a child with autism. For this purpose, in-depth interviews
were conducted with 10 parents who were medically diagnosed with autism for their children under
the age of 18. Purposeful sampling was used to determine the study group. The data were obtained as a
result of face-to-face interviews conducted by the researcher using a semi-structured interview form
and analyzed with the MAXQDA 2020 program. Families have various difficulties regarding pre-
diagnosis, post-diagnosis and social acceptance. Difficulties include the prolongation of the time
between the moment when families are in doubt and the time they go to professionals for a diagnosis.
This is about non-acceptance and denial. Families who have difficulties in accepting after the diagnosis
go to different professionals during this process, which causes delays in early intervention and
education. The families stated that they do not have a clear road map about what to do after the
diagnosis and that informing the family is quite sufficient.

Key Words: Autism, Social Support, Social Work, Psychological Burden.

OPUS © Uluslararasi Toplum Arastirmalari Dergisi-International Journal of Society Researches
ISSN:2528-9527 E-ISSN : 2528-9535
http://opusjournal.net



Otizmli Cocuga Sahip Ailelerin Yasadiklar: Zorluklara Tliskin Deneyimleri

Giris

Otizm spektrum bozuklugu, belirtileri erken cocukluk déneminde ortaya
cikan ve genellikle etkileri 6miir boyu siiren, sosyal etkilesim ve iletisim
becerilerini olumsuz yonde etkileyen noro-gelisimsel bir bozukluktur.
Otizm, Yunanca’da “autos” yani “kendilik” anlamina gelmektedir.

Bleuler 1950°1i yillarda bu terimi sizofreni tanili hastalarin kendilerini
dis diinyadaki algi ve deneyimlerden soyutlayarak i¢ diinyalarmna
cekilmelerini tanimlamak i¢in kullanmigtir (Kuhn and Cahn, 2004, s.361).
Bleuler bu donemde otizmi, “gercek diinya ve gerceklikle iliski kurma
bozuklugu” olarak nitelendirmis ve bu durumu “gocukluk sizofrenisi”
olarak adlandirmustir (Kayaoglu and Gortir, 2008, s.27).

Ruhsal Bozukluklarin Tanisal ve Istatistiksel El Kitabi (5. baski, DSM-
5, Amerikan Psikiyatri Birligi 2013), Otizm Spektrum Bozuklugunu,
sosyal iletisim ve sosyal etkilesim bozuklugu ile “kisithi, tekrarlayan
davranis kaliplari, ilgi alanlar1 veya faaliyetler” seklindeki iki alanda
yasanan bozukluklar seklinde tanimlamaktadir (APA 2013).

[lk olarak 1943 yilinda John Hopkins Universitesinde psikiyatr olan
Leo Kanner’in kullanmis oldugu otizm kavrami, cevresel, ailesel ve
genetik nedenlerden kaynaklanan bir bozukluk olarak tanimlanmigtir
(Volkmar and Lord, 2007, s.2; Colak, 2016, s.22). Aradan gecen onca yilin
ardindan yapilan sayisiz calismalar, otizmi, bireyin sosyal iliskilerini,
iletisim becerilerini ve davramslarini olumsuz yonde etkileyen noro-
gelisimsel bir bozukluk oldugunu ortaya koymustur.

Otizm, yasamin ilk yillarinda ortaya ¢ikan ve goz kontagi kurma,
ortak dikkat ve isaret etme davranislarindaki yetersizliklerle kendini
belli eden ve genellikle hayatin ilk 3 yilinda hatta bazen daha erken
donemde ortaya c¢ikan norobiyolojik ve noropsikiyatrik bir bozukluktur
(Baker, 2013). Otizm, sosyal etkilesim ve iletisim bozukluklarinin yam
sira sosyal davranis, stereotip davrams ve ilgiler ile dil gelisimindeki
yetersizliklerle kendini gosteren ve etkileri yasam boyu siirebilen,
norobiyolojik bir bozukluktur.

Otizmin nedeni yillardir bir¢ok alandan bilim insani tarafindan
merak edilmis, psikoloji, tip ve egitim alanindaki bilim insanlar1 basta
olmak tizere ¢ok sayida bilimsel ¢alisma gerceklestirilmistir. Bu anlamda,
otizmle ilgili olarak norokimyasal, norobiyolojik, noroanatomik,
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noropsikiyatrik gibi alanlarda yapilan pek cok arastirma sonuglar
bulunmaktadir (Kose Ozbaran ve Erermis, 2012, s.103). Calismalar
otizmin sik goriilen noropsikiyatrik bozukluklar arasinda yer aldigini
ortaya koymussa da nedeni heniiz aydinlatilamamis ve ana belirtileri
tizerine iyilestirici etkisi olan bir tibbi tedavi bulunamamuistir (Bilgi¢ and
Congologlu, 2009, s.154). Bir¢ok farkli nedeni oldugu ortaya ¢ikan otizm
ile ilgili arastirmalardan c¢ikan en Onemli sonug; otizm spektrum
bozuklugunun tek bir tip olmadig1 gibi olus sebebinin de tek bir nedene
baglanamayacagidir.

Otizmin neden kaynaklandigina iliskin pek ¢ok fikir 6ne siirtilmiistiir.
Bazi arastirmacilar beyinde cevreden gelen uyariclarin islendigi
bolgedeki islevsel bozukluklar ve beynin temporal bolgesindeki hasarin
otizme neden olabilecegini iddia etmislerdir. Genetik alaninda galisan
arastirmacilar ise otizmin genetik etmenlerin rol oynadigim
savunmuglardir (Frith, 2008, s.54).

Otizmin  etiyolojik etmenleri arasinda genetik hastaliklar,
noroanatomik faktorler, natal faktorler, nérokimyasal faktorler, immiin
faktorler, cevre faktorii ve genetik faktorler sayilmaktadir (Yiiksel, 2005,
s.36). Otizmin risk etmenleri arasinda gluten iceren besinler, agir
metallere maruziyet, vitaminler, enfeksiyonlar, anne-baba yasi, alkol ve
madde bagimlilig1 vb. bircok etmene deginilmistir (Baker, 2013, s. 44).

Ozet olarak otizmin belli bir nedenden kaynaklanmadigni, genetik ve
cevresel faktorler gibi bircok etmenin etkilesimsel olarak karmasik bir
gelisimsel norolojik bozukluk olarak kendini gosterdigini soyleyebiliriz
(Colak, 2016, s.33; Sener ve Ozkul, 2013, s.89).

Otizmle ilgili bir diger konu otizmin yaygmlig1 ve son yillarda
olaganiistii bir sekilde artisidir. Otizmin, zihin engelinden sonra en
yaygin goriilen gelisimsel bozukluk oldugu bilinmektedir (Wing and
Potter, 2002, s.159). Ayrica otizm, diinya tizerinde bulunan tiim 1rk, etnik
grup ve sosyal statiiden toplumda goriilmektedir (Korkmaz, 2010).
1960’lardan bu yana otizmin yaygimhgindaki olaganiistii artis, basta tip
ve psikoloji olmak {tizere bir¢ok farkli sosyal bilim arastirmacilarinin
dikkatini ¢ekmistir. Otizmin yaygimlg: ile ilgili ilk ¢calisma, 1966 yilinda
Victor Lotter tarafindan yapilmis ve yapilan bu ilk calismada otizmin
yayginlig1 10.000’de 4,5 olarak ortaya konmustur (Lotter, 1966, s.125).
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Baird ve arkadaslar1 (2006) Lancet’de yaymlanan c¢alismalarinda
otizmin yayginlig ile ilgili 1990'lara kadar 10.000’de 20 vakaya kadar
farkli yaygmlk arastirmalar1 bulunsa da genel olarak 10.000'de 4-5
olarak kabul edildigini belirtmislerdir (Baird, ve digerleri, 2006, s.211).

Amerika Birlesik Devletleri Hastalik Kontrol ve Onleme Merkezi
(CDC-Centers for Disease Control and Prevention) tarafindan
olusturulan Otizm ve Gelisimsel Bozukluklari izleme Ag1 (ADDM-NET
Autism and Developmental Disabilities Monitoring Network) otizmin
yaygmligimnin 2000 yilinda 1/150, 2006 yilinda 1/110, 2012 yilinda 1/69,
2014 yiinda 1/59 ve 2016 yilinda 1/54 olarak agiklamistir (National
Autism Center at MaylInstitute, 2020).

Otizm, bireysel bir gelisimsel bozukluk olmaktan ziyade tiim aile
tiyelerini belirli diizeylerde etkiledigi icin otizmle ilgili calismalarda,
otizmin aile sistemine olan etkisi tizerinde siklikla durulmaktadir. Genel
olarak aileye yeni bir iiyenin katilimi ve bu yeni {iiyenin aileye
adaptasyonunun en kisa siirede saglanmasi tercih edilen bir durum olsa
da bu her zaman igin miimkiin olmamaktadir. Ozellikle yetersizligi olan
bir bireyin aileye katilmasi ¢cogu zaman aileler icin zorlu bir siire¢ haline
gelmektedir. Bu durum, ailenin tizerine ¢ok daha fazla sorumluluk
yiikledigi igin stres kaynag1 olarak karsimiza ¢itkmaktadir.

Geligimsel geriligi olan bir ¢ocuga sahip ailelerin, normal gelisim
gosteren ¢ocuga sahip aileler ile karsilastirildiginda, daha depresif ve
sosyal olarak izole olduklar1 bildirilmistir (Benderix, Nordstrém, &
Sivberg, 2006; Gupta, 2007). Ayrica calismalar, otizmli ¢ocuga sahip
ailelerin, normal gelisim gosteren c¢ocuklar ve diger engelli ¢cocuklarin
ailelerinden daha fazla ebeveynlik stresi yasadigin1i ortaya
koymustur. Bu stres genellikle ¢ocuklarmin ihtiyaclar:
karsilamanin zorluklariyla ilgilidir (Hayes and Watson, 2013; Ooi,
Mehmood, Khan and Tahir, 2016). Bu durum otizmli c¢ocuklarin
ihtiyaclari, egitim ve tedavi ile ilgili zorluklar1 ve toplumsal kabul ile
ilgili olabildigi gibi sosyal destek ve bakim yiikii ile de ilgili
olabilmektedir.

Hem ¢ocuk hem de aile iizerinde yasam boyu etkileri siiren en ciddi
gelisimsel engellerden biri olan otizm spektrum bozuklugu olan ¢ocuga
sahip ailelerin, normal gelisim gosteren ¢ocuga sahip ailelere gore cok
daha fazla tiikenmislik yasadiklarmi, daha yiiksek diizeyde strese
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altinda olduklarmi, psikolojik ve fiziksel sorunlar yasadiklari ortaya
konmustur (Dyches, Wilder, Sudweeks, Obiakor and Algozzine, 2004;
Lee, Harrington, Louie and Newschaffer, 2007). Ebeveynler bakim yiikii
ve yetersiz sosyal destek dolayisiyla psikolojik iyilik hallerini
kaybetmekte ve yasadiklar1 stresle baglantili olarak farkli saghk
sorunlari ile kars1 karsiya kalabilmektedirler.

Ayrica otizmli ¢ocuga sahip ailelerin, gelecekle ilgili ¢ok daha fazla
kottimserlik gosterdikleri ve otizmin siddetinin artmasinin ailedeki stres
diizeyini de dogrudan etkiledigi belirtilmistir (McGrath, 2006, s.30).
Marcus, Kunce ve Schopler (2005), otizmli ¢ocuga sahip ailelerin artan
stres yiikii altinda olmalarini belirli etmenler 6zelinde agiklamislardir.
Tlk olarak aile, karmagik bir tan1 siirecinden ge¢cmekte ve tan1 sonrasinda
neler yapacaklar1 veya yapmalar1 gerektigi ile ilgili net bir yol haritasina
sahip olmadiklarindan dolay: ciddi bir belirsizlikle karsi karsiya
kalmaktadir (Marcus, Kunce and Schopler, 2005). Otizm, diger bazi
gelisimsel gerilikler gibi dogumdan hemen sonra hatta ve hatta dogum
oncesinde belli tetkiklerle ortaya konan ve teshis edilebilen bir gelisimsel
gerilik degildir. Ornegin down sendromlu bir gocuga sahip ebeveynler,
dogumla birlikte hatta daha anne karninda, c¢ocuklarinin down
sendromlu oldugunu oOgrenebilmektedir. Ancak otizmde sebeplerin
belirsizligi ve tan siirecinin uzamasi, ailelerde belirsizligin getirdigi bir
strese neden olmaktadir.

Ailelerin stresini arttiran ikinci etmen ise ¢ocuklarn gelisiminin
tutarsiz olusu ve bu durumun ailelerde kafa karisikligina yol agmasidir.
Cocuklar belli yaslara kadar yasitlar1 ile benzer gelisim seyri
icerisindeyken belli bir yastan sonra duraksamakta, bazen de gerilemeler
yasamaktadir. Bu durum ise aileler icin i¢inden ¢ikilmasi zor bir hal
almaktadir (Marcus, Kunce and Schopler, 2005).

Aileler icin bir diger stres etmeni ise ¢ocuklarinin normal gelisim
gosteren c¢ocuklarla ayni digs goriintise sahip olmalarmma ragmen
akranlariyla benzer tutum ve davranislar sergileyememesidir. Toplum
icerisinde sergilenen bazi problemli davranislar, ¢ocuklarmn normal
gelisim gosteren ¢ocuklarla benzer goriiniise sahip olmasindan dolay1
toplum tarafindan yadirganmakta, elestirilmektedir. Bu durum ise
ailelerin utanma ve c¢ocuklarini kontrol edemeyen ebeveynler gibi
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hissetmelerine ve dolayisiyla stres yiiklerinin artmasma neden
olmaktadir (Marcus, Kunce and Schopler, 2005, 5.1058).

Otizmli ¢ocuga sahip aileler yukarida belirtilen etmenlere ek olarak
cocuklarinin ilerleyen yaslarda kendilerine yetecek ve 0z yasam
becerilerini kazanacak bireyler olabilmesi icin basta Ogretmenlik ve
savunuculuk dolayisiyla avukatlik gibi bircok role biiriinmek zorunda
kalmaktadirlar. Tiim bu nedenlerden dolay1r otizmli g¢ocuga sahip
ailelerin psikolojik ve duygusal olarak saglikli olmalarmin yaninda
fiziksel olarak da saglikli olmalar: oldukga 6nemlidir (Kaya, 2016, 5.293).
Zira aile ne kadar giiglii ise ¢ocuk i¢in o denli giiglii ve etkili savunucular
olabilirler

Aileler farkindalik ve tanilama siirecinde de cesitli zorluklarla karsi
karstyadir. Ilk olarak farkindalik siirecinde aileler gocuklariyla ilgili
farkliliklar1 ve gecikmeleri gorseler dahi kabullenmek istememektedirler.
Cevrelerinde bu farkliliga dikkat ¢eken ve kendilerine bu farklilikla ilgili
soylemlerde bulunan genis aile {iyeleri ve arkadas cevresinden kisilere
kars1 ofkelenmekte ve kendilerini izole etmeye ¢alismaktadirlar (Kaya,
2016, 5.294).

Tanilama siireci de aileler i¢in en az farkindalik siireci kadar zorlu
gecmektedir. Aileler bu siirecte farkli uzmanlar tarafindan farkl
degerlendirmelere tabi tutulmakta ve bu durum siirecin uzamasiyla
birlikte ailelerin duygusal ve maddi olarak zorluklar yasamasina neden
olmaktadir. Aileler farkli bir sey duyabilmek adma farkli uzman
goriislerine bagvurmakta ve bu durum siiphe ile tan1 arasinda gecen
siirenin artmasina neden olmaktadir. Tanilama stirecinde aileler
ortalama 4-5 uzmana bagvurmakta ve bu durum ortalama 3 yil
siirmektedir (Keen, Couzens, Muspratt, & Rodger, 2010; Ailing-Moh &
Magiati, 2012).

Ingiltere’de 1200 aile ile yapilan bir calismada, ailelerin neredeyse
yarisinin (%48) ilk 24 ay igerisinde siiphe duymalarina ragmen ortalama
5 yasinda tarmi aldiklarmni ortaya koymustur (Howlin and Moore, 1997,
s.142). Tanilama siirecinde yasanan bu gecikmeler, ailelerdeki caresizlik,
belirsizlik ve kaygiyr arttirdigi gibi uygun erken miidahalenin de
gecikmesine neden olmaktadir. Bu belirsizlik ve en nihayetinde erken
miidahale ¢abalarinda yasanan gecikmeler, ailelerin stresinin artmasina
neden olmaktadir. (Midence and O'Neill, 1999, s.283).
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Otizmin goz ardi edilemeyecek denli hizli artisi, destege ihtiyag
duyan bagta otizmli birey ve aile sayisinda artis yasanmasma ve bu
bireylerin yasam kalitelerinin artirilmasi amaciyla koruyucu, 6nleyici ve
destekleyici miidahaleler gelistirilmesini zorunlu kilmaktadir (Yilmaz
and Atalar, 2021). Bu anlamda gerceklestirilecek calismalar ve bu
ailelerin sorun ve ihtiyaclarinin ortaya konmasi 6nem arz etmektedir.

Problem

Cocuk sahibi olmak tiim ebeveynler icin beklenen ve O&zlenen bir
durumdur. Ebeveynlerin dogacak c¢ocuklar1 ile ilgili umutlar,
beklentileri ve hayalleri vardir. Ancak normal gelisim gostermeyen
cocuklarda bu hayaller ve beklentiler, Ongoriilemeyen zorluklar
sebebiyle ulasilamaz goriinmeye baslar. Bu durum otizmli ¢ocuga sahip
aileler icin de gecerli bir durumdur. Zira otizmli ¢ocuga sahip aileler
nerdeyse giiniin her saatini otizmli ¢ocuga adar ve giinliik rutinlerini
buna gore belirler. Bu da ailede basta ebeveynler olmak iizere diger aile
iiyeleri icin gesitli zorluklarin yasanmasina neden olmaktadar.

Otizm, belirli bolgeler ve etnik gruplarla sinirli olmayan bir gelisimsel
yetersizliktir. Otizmin kiiresel yayginhigi oldukca hizli bir sekilde
artmaktadir ve bu nedenle otizmi bir ¢ocuga sahip ailelerin
deneyimlerinin tam olarak anlasilmasi onlar i¢in “en zor” olanin ne
oldugunun bilinmesi ¢ok énemlidir.

Amacg

Calismanin amaci, otizmli ¢ocuga sahip olmanin aile dinamikleri
tizerindeki etkisini, aile tiyelerinin yasadig1 zorluklar1 ortaya koymaktir.
Ayrica aileler icin otizmli bir ¢ocuk yetistirmenin psikolojik ve sosyal
etkisini anlamak ve aileler i¢in sonuglarimi ortaya koymak arastirmanin
amagclar1 arasindadir. Ebeveynlerin otizmli bir ¢ocuga sahip olmaktan
dolay fiziksel, duygusal ve zihinsel olarak nasil etkilendigini belirlemek
de arastirmanin amacglar1 arasindadir.
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Arastirmanin amaglarini su sekilde siralayabiliriz;

e Otizm Spektrum Bozuklugu teshisi konmus bir ¢ocugu yetistiren
ailelerin psikolojik ve sosyal agidan ne tiir zorluklar yasadiklarini
ortaya koymak

e Otizm Spektrum Bozuklugu olan bir ¢ocuk yetistirmenin
ebeveynler {izerindeki psikolojik etkisini anlamak.

e Yar yapilandirilmis goriismeler yoluyla, ebeveynlerin Otizm
Spektrum Bozuklugu olan bir ¢ocuk yetistirme konusundaki
hislerini, deneyimlerini ve algilarin kesfetmek.

Yontem

Arastirmanin  Modeli: Arastirma, otizmli ¢ocuga sahip ailelerin
yasadiklar1 psikolojik ve sosyal zorluklarla ilgili deneyimlerini ortaya
koymak amaciyla nitel bir arastirma olarak tasarlanmistir. Nitel
arastirma tasarimi sozciikler, aciklamalar, anlatilar ve gozlemler yoluyla
ham verilerden bilgi {iiretir. Veri toplama, veri analizi ve bunlarin
yorumlanmasi bu tasarimin bir parcasini olusturur. Nitel arastirma,
aragtirmacinin  bir problem ile ilgili temel fikir, nedenler ve
motivasyonunu anlamak adina kullandig1 bir kesif arastirmas: olarak
tanimlanabilir. Nitel arastirma, insanlarin hikayelerinin, deneyimlerinin
ve anlatilarinin koleksiyonuna dayanmaktadir (Morse, 2016).

Arastirmada nitel arastirma desenlerinden biri olan fenomenolojik
yaklagim kullanilmistir. Fenomenolojik yaklasim bir grup insanin belirli
bir konu ile ilgili deneyimlerini ele alan bir yaklasimdir. Creswell (2013)
fenomenolojik calismayi, belli insanlarin bir fenomen veya kavramla
ilgili yasadiklar1 deneyimlerinin ortak anlamini tanimlama ve neyin nasil
deneyimlendigini biitlinlestiren, bireylerin deneyimlerinin 6ziiniin
tartisildig1 betimleyici bir calisma olarak tanimlamaktadir (Creswell,
1994).

Calisma Grubu: Nitel arastirmada orneklem biytikligiinii belirlemek
icin belirli kurallar yoktur. Patton'a (2002) gore, “Orneklem biiyiikligii
bilmek istediklerinize, arastirmanin amacina, neyin tehlikede olduguna,
neyin yararli olacagina, neyin giivenilirlige sahip olacagma ve mevcut
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zaman ve kaynaklarla neler yapilabilecegine baghdir” (Fletcher,
Markoulakis and Bryden, 2012, s.48).

Aragtirmaya katilacak ¢alisma grubunun belirlenmesinde amagh
orneklem kullanilmistir. Amacl 6rneklem, arastirmanin problemine ve
arastirmanin odaginda yer alan fenomene uygun bilgiler verecegi
tahmin edilen katilimcilarin secimidir (Creswell, 2013). Patton (2014) ise
amacli orneklemi, yapilan arastirmanin amaglarin1 gergeklestirmek igin
yeterli ve zengin bilgiye sahip oldugu diisiiniilen katilimcilarin, ¢alisma
grubu olarak secilmesi seklinde tanimlamaktadir (Patton, 2014).

Bu kapsamda arastirmanin ¢alisma grubunu otizmli ¢ocuga sahip 10
ebeveyn olusturmaktadir. Calisma grubunun belirlenmesinde
ebeveynlerin ¢ocuklar: igin tibbi olarak otizm tanisi almis olmalar1 ve
cocuklarmin 18 yasindan kiiciik olmas: kriter olarak alimmuistir.
Arastirmaya katilimda goniilliiliik esas alinmis ve katilimcilara arastirma
hakkinda bilgi veren ve onlarin onamlarinin alindigr bilgilendirilmis
onam formu sunulmustur. Ayrica arastirmanin gerceklestirilebilmesi i¢in
Hacettepe Universitesi Etik Komisyonu tarafindan aragtirmanin etik
agidan uygun oldugu yoniinde uygunluk raporu alimmustir.

Tablo 1. Calismaya katilan ebeveynler ve otizmli ¢ocuga iliskin sosyo-demografik

bilgiler
Ebeveyn Yas Egitim Meslek Cocugun  Cocugun Goriisme
Durumu Yas1 Cinsiyeti Siiresi

Baba-1 57 Lise Emekli 15 Erkek 18.53 dk.

Anne-1 53 Universite Ozel Sektorde 13 Erkek 28.05 dk.
Yonetici

Anne-2 34 Universite Ogretmen 8 Erkek 26.06 dk.

Baba-2 38 Universite Ogretmen 9 Erkek 35.24 dk.

Baba-3 48 Doktora Akademisyen 16 Kiz 50.32 dk.

Baba-4 39 Universite Optisyen 8 Erkek 20.45 dk.

Anne-3 55 Universite Ozel Sektorde 16 Erkek 38.15 dk.
Yonetici

Anne-4 35 Universite Sosyolog 9 Erkek 55.02 dk.

Baba-5 48 Universite Insaat Miihendisi 17 Erkek 43.15 dk.

Baba-6 40 Lise Giivenlik Gorevlisi 10 Kiz 42.40 dk

Veri Toplama Araglari: Arastirmada, arastirmaci tarafindan hazirlanan
ve 16 sorudan olusan sosyo-demografik Ozellikler formu ile yine
aragstirmaci tarafindan hazirlanan ve 25 sorudan olusan yari
yapilandirilmis  goriisme formu  kullanilmistir.  Sosyo-demografik
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ozellikler formunda otizmli ¢ocuga yonelik tanitic bilgiler ile ailenin yas,
gelir durumu, tani1 alma yags1 vb. bilgilerin elde edilmesine yonelik
sorular yer almaktadir. Aileler ic¢in hazirlanan yar1 yapilandirilmis
goriisme formunda ailenin otizmli bir ¢ocuga sahip olma ile ilgili tani
stirecinden egitim ve rehabilitasyon siirecine, psikolojik ve sosyal acidan
yasadiklar1 zorluklardan, egsler, kardesler ve genis aileye kadar
yasadiklar1 deneyimlerini anlamak amaciyla hazirlanan acik uclu
sorulardan olugmaktadir.

Verilerin Analizi: Nitel arastirmada elde edilen verilerin analizi gesitli
basamaklardan olusmaktadir. Toplanan ham veriler analiz igin
diizenlenmekte ve bu hazirhk siirecinde veriler tekrar tekrar
okunmaktadir. Ebeveynlerle yapilan goriismeler akilli telefon aracilig: ile
kayit altina alimmig ve goriisilen 10 ebeveynin ses Kkayitlarinin
transkripsiyonu yapilmistir. Gorlismelerin toplam uzunlugu 6 saat 22
dakikadir. Ses dosyalarmin ile derinlemesine goriismeler 123 sayfalik
metin dosya doniistiiriilmiistiir. Elde edilen veriler el ve bilgisayar
yardimiyla gercgeklestirilerek temalar, betimlemeler ve birbirleri
aralarindaki iligkiler meydana getirilmekte ve yorumlanmaktadir
(Creswell, 2013). Veriler daha sonra MAXQDA 2020 programina
aktarilmistir. Ara yiizii Tiirkge olan, gorsel analiz araglarinin yogun bir
sekilde kullanildig1, temel istatistiksel analizlere ek olarak karma
arastirma yontemlerinde de kullanilabilen MAXQDA programi, elde
yapilan analizlere gore verilerin daha sistematik bir sekilde
¢ozlimlenmesini saglamaktadir (Kuckartz & Radiker, 2019).

MAXQDA 2020 programina aktarilan verilerin analiz siirecinde
tiimevarimar bir yaklagim benimsenmistir. Veriler defalarca okunmus ve
ilk kodlar olusturulmustur. Ardindan birbiri ile iligkili kodlar temalar
altinda toplanarak isimlendirilmistir. Elde edilen temalar literatiir ile
paralel ve anlasilir bir dil ile agiklanmustir.

Bulgular
Aragtirma kapsaminda elde edilen veriler MAXQDA 2020 Nitel analiz

programina aktarilmis, tiim veriler bastan sona okunarak kod listeleri
olusturulmustur. Olusturulan kod listeleri daha sonra
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kategorilestirilerek ii¢ temel tema belirlenmistir. Bu temalar, otizmli
¢ocuga sahip ailelerin tan1 oncesi ve tani siras1 yasanan zorluklar, tani
sonrasi yasanan zorluklar ve toplumsal kabul ile ilgili zorluklardur.

Tani Oncesi ve Tami Strasinda Yasanan Zorluklar: Ebeveynler tani
oncesi ve tani sirasinda yasanan zorluklarla ilgili basta siiphe duyma ve
stiphe sonras1 tani siirecine girme ile ilgili zorluklardan, tani ile ilgili
netlik  bulunmayisindan, taninin  kendilerine  direkt  olarak
sOylenmesinden, ¢ogu zaman tanmin ne oldugunun net olarak ifade
edilmeyisinden ve ailenin otizmin ne oldugu ile ilgili bilgi yetersizligine
kadar c¢esitli zorluklardan bahsetmiglerdir. Bu anlamda tani siirecinin
uzamasy, taninin aileye soylendigi ilk anda ailenin sok yasamasi, tam ile
ilgili genis aile iiyelerinden duyulan sozlere kars1 verilen tepkiler, farkl
bir seyler duyabilmek adma farkli profesyonellere basvurmak igin
harcanan zaman ve bu siire igerisinde ailenin belirsizlik igerisinde
olusunu temel zorluklar arasinda sayabiliriz. Bu konu ile ilgili
ebeveynlerin goriisleri su sekildedir;

“...Daha ¢ocuk igeri adim atar atmaz doktor sizi neredeydiniz simdiye kadar
dedi, ardindan direkt yiiziimiize, sizin ¢cocukta atipik otizm var dedi. Nutkumuz
tutuldu. [...] Neyse ben doktorun yamnda agladim. Bakin hala elim titriyor
anlatirken. Biz daha Once defalarca doktora gittik. Hatta bir seferinde psikologa
gittik. Psikolog benden sonra esime demis ki senin cocu§un normal, esini
psikiyatriste gotiir.” (Anne-4/35)

“Actkcast bir profesire gitmistik ilk. Ozel muayenehanesine. [...] ...bize
sorular sordu, biz de cocu§umuzun olumsuz yonlerini anlattik. Cocugumuzu
gormemisti ve 10-15 dakika sonra ¢ocugunuz otizmli demigti. Yani ben acik¢ast
inanamadim. Inanamadik. [...] Daha sonra farkli bir doktora gittik. O da ben
size net bir sey soyleyemem dedi. Otizmlidir veya degildir diyemem dedi. Belli
bir yasa geldikten sonra ancak bunu soyleyebilirim dedi.” (Baba-4/39)

Ailelerin ilk etapta kisa bir muayene sonucunda ¢ocuklari i¢in otizm
tanis1 konulmasinin sok edici bir durum oldugunu ve tam igin farkl
profesyonellere yoneldiklerini belirtmiglerdir. Tanmin kendilerine
sOylenmesi ile birlikte sokla birlikte caresizlik hissini yasadiklarini ifade
eden aileler bu durumu “duvara toslamak” olarak betimlemiglerdir.
Otizmli oldugu diistintilen ¢ocuk farkli uzmanlar tarafindan farkh
degerlendirmelere tabi tutulmakta, bu durum ise aileyi hem duygusal
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anlamda hem de maddi anlamda oldukca yipratabilmektedir. Aileler
doktorlarin c¢ocuklariyla ilgili kendilerinden 10-15 dakika igerisinde
aldiklar1 bilgiler dogrultusunda tan1 koyduklarmi ve bu kisa tanilama
stirecinin kendilerinde giivensizlige sebep oldugu bildirilmistir.

Ayrica ailelerin  tanilama siirecinde ortalama 4-5 wuzmana
bagvurduklar1 ve ortalama 3 yil zaman gegirdikleri belirtilmektedir
(Keen, Couzens, Muspratt and Rodger, 2010; Ailing-Moh and Magiati,
2012). Tim bunlar ailelerin tan1 ve dolayisiyla erken miidahalede
gecikmeler yasamalarina sebep olmaktadir.

“Ve ilk tanwyr aldi§umizda biz Adana’da aldik ilk tanwyi aynen su kelimeyi
soylediler bize formu doldurdular doktor kalemi birakt: cocugunuz otizm dedi
atipik otizm. Bu ¢ocuk kendi basina yemegini yiyemez kendi basina tuvaletini
yapamaz hayatini idame ettivemez ne yaparsamiz yapin dedi. Yani diinyamiz
yikildr Adana’dan gelene kadar ben agladim hi¢ durmadim.” (Anne-1/53)

“Gotiirmedigim doktor kalmadi. Gaziantep'te bir Dogent var dediler ona
gotiirdiik. Oradaki dogente sunu siyledim. Ben cocugumun otizmli olduguna
inanmiyorum. Dedi ki siz dedi, oncelikle bunu kabul edin, cocu§unuzun hasta
oldugunu kabul edin. 1 yasindayken annem dedi ki; oglum bu ¢ocuk normal
degil, bir doktora gotiir. Bunu soyledikten sonra annemin kalbini kirdigim
hatirliyorum.” (Baba-5/48)

Aileler taniy1 kabullenmekte zorlandiklari i¢in farkli profesyonellere
gitse de bazen durumun ¢ok da ciddi olmadigi veya belirtiler
hafifletilerek anlatildigr icin sonrasinda tani ile karsilastiklarinda sok
yasamakta ve kabullenmekte zorlanmaktadir. Bazi ailelerin ¢ocuklariyla
ilgili kendilerini uyaran yakinlarini dahi dinlemek istemedikleri ve
bazen onlardan uzaklastiklar1 goriilmektedir.

Tan: Sonrasit Yasanan Zorluklar: Tan1 sonrasinda ebeveynlerin ne
yapacaklarimni bilmeyisleri, oncelikle hangi miidahalenin
gerceklestirilmesi gerektigi, oOzel egitimin yogunlugunun ne kadar
olacagi, yasanilan bolgede 6zel egitim ve benzeri hizmetlere erismede
yasanan zorluklar, ailenin giinliik rutinleri ve planlarinin tamamen
cocuga endeksli hale gelmesiyle birlikte is hayat1 ve egitim hayatinin
sekteye ugramasi gibi zorluklar, ailelerin bu anlamda karsi karsiya
kaldiklar1 zorluklar arasindadir. Ayrica ailelerin tan1 sonrasinda maddi
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ve manevi olarak enerjilerini bir anda tamamen g¢ocuklarinin “otizmi
asmas1” umuduyla harcamalari, aileler igin bir diger zorluktur.

“Tamamen *** odakli yastyoruz zaten. Onun kendi bagina ayakta kalabilmesi
icin ¢alismalarimiz, egitimlerimiz, diizenimiz her seyimiz ona gore degisti. Biz
bir de diyete basladik. Diyetle birlikte rutinlerimiz giinliik ***'un istedigi gibi
olmaya basladi. Sabah kahvaltisini yapar, oyunlari oynamr, yapiacak diger
birkag etkinlik yapariz. [...] Evde televizyonu falan kaldirdik, siirekli egitimlere
basladik, eve ozel 6gretmen tuttuk. (Anne-2/34)

“Simdi ben ¢ocugumla ilgileniyordum ama tamdan sonra daha ¢ok
ilgilenmeye basladim. Hatta arkadaslarim bile sey diyorlardi, ya biz senin
cocugunla ilgilendiginin onda biri kadar kendi ¢ocugumuzla ilgilenmiyoruz.
Cocugumla gecirdigim wvakit hayli artti, ise yonelik yogunluklarim azald:.
Mesela ben ful ek ders aliyordum onu azalttim.” (Baba-2/38)

“Tabi o siralar bizim ¢ocugumuz oldu, bir kiz cocugumuz oldu. Aslinda biz
tan1 almadan kizima hamileydim. Dogduktan sonra tani aldik. Bilmiyorum belki
de tani alsaydik ikinci bir ¢ocuk diisiinmezdik sanirim.” (Ann-4/35)

Aileler tan1 sonrasinda giinliik rutinlerinin biiyiik oranda degistigini,
calisma hayatindan sosyal hayata kadar bir¢ok alandan geri ¢ekilen
aileler, zamanlarmin  biiyitk kismumi  ¢ocuklarma  ayirmaya
baslamislardir. Ailelerin ¢ocuk sahibi olmayla ilgili planlarimin dahi tam
sonrasi degisebilecegi aileler tarafindan ifade edilmistir.

“Is hayatum, amnda zaten bitirdim. Sosyal hayatimi bitirdim yani bu
dernegi kurana kadar ben hicbir sekilde sosyal hayat falan hi¢ olmadi. Yani
gliniin 24 saati ben oglumla beraberdim. Ondan sonra oglum biraz daha iyi
gitmeye baslayinca acaba ben diger cocuklar icin ne yapabilirim diye diisiinmeye
bagladik dernegi kurduk yani elimizden geldigi kadar insanlar1 bilgilendirmeye
ailelere destek olmaya ¢alistyoruz.” (Anne-1/57)

“Yani mesela ben kendim ozel sektérde oldugum igin cocuguma biraz daha
zaman ayirabilmek icin personel sayisini artirdim. Egim isten ¢ikmadi ama
uzunca bir siire sucluluk hissetti. Bagska cocuklara egitim verirken kendi
cocugumu thmal mi ettim diye diisiindii. Bir ara 0gretmenligi birakmay:
diisiindii. Ama daha sonra vazgecti.” (Baba-4/39)

Aileler tani sonrasinda Ozellikle calisma hayatlar ile ilgili radikal
degisimler yasadiklarini, isi biraktiklarini, birakmasalar dahi zaman
zaman sucluluk hissettiklerini belirtmislerdir.
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“Bu ¢ocuk egitim alacak, rapor ¢ikt ama nereye kadar gidecek. Bunun okul
hayati wvar, ilkokulda mesela su an 3. sumf Ogrencisi. Ortaokulda ben ne
yapacagim, lisede ben ne yapacagim. Yani ilerisi hakkinda fazla bir plan
yapamiyorsunuz Yani kisa vadeli diisiiniiyorsunuz, nereye kadar gidecegini
bilmediginiz icin.” (Anne-4/35)

“Sadece cocugumu diigiindiim. Ilk tantyr 3 yasinda, 4 yasimda aldik ve biz o
yaslarda kabul ettik. Fakat sunu soyleyeyim. Ben oglumu ii¢ yil araliksiz her
hafta ~ Hatay'a  gotiirdiim.  Rehabilitasyon — merkezine  gotiirdiim.
Kahramanmaras'ta yok muydu? Vardi ama hepsi ticaret iizerine, para iizerine,
rant tizerine kurulmusg tesisler, kuruluglar.” (Baba-5/48)

“...yetmedi biz Ankara'ya gidiyoruz. Ankara’'da bir oOzel egitim
merkezine bagladik. Sehir disinda Ozel egitime 6 ay falan gittik. Haftada bir giin
gidebiliyoruz Ankara’ya. Onda da iki saat bireysel egitim aliyoruz, bir saat
ergoterapi alwyoruz. Daha dnce bir de dil terapisi aliyorduk ama hem uzaktan
geldigimiz icin o kadar ders saati cocuguma uygun olmads, zorlanmaya basladr”
(Anne-2/34)

“Otizmli bir ¢ocuga sahipseniz bir kere dzel egitim masrafiniz var. Bir de
kiiciik bir sehirde yaswyoruz biz. Buradaki 6zel egitimlerin yetersizliinden
dolay: Biiyiiksehir'e gitmek zorunda kalyoruz. Iste gidis-gelis, oradaki egitim
masraflar1.” (Baba-4/39).

Tan1 sonrasinda kimi ailelerde ne yapacagini bilmeme ya da ilerleyen
yillarda ne gibi seylerle karsilasilacagini bilmeme ciddi bir sorun olarak
karsilarinda durmaktadir. Ayrica ailelerin ne yapacaklarini bilseler dahi
bulunduklar1 sehirlerde “iyi” olarak niteleyebilecekleri 6zel egitim ve
rehabilitasyon merkezlerinin olmayisindan dolay1 sehir disinda ¢ikmak
zorunda kalmalar1 da aileler i¢in maddi ve manevi acidan oldukca
yipratici bir siire¢ olmaktadir.

Toplumsal Kabul ile Ilgili Zorluklar: Ailelerin yasadig1 zorluklardan biri
de toplumsal kabul ve sosyal destek ile ilgilidir. Aileler siirecin bagindan
itibaren bazen tercihen bazen de toplum tarafindan izole edilmektedirler.
Aileler tani sonrasinda yalmiz kaldiklarini, biiyiik oranda genis aile
tiyeleri tarafindan dahi desteklenmediklerini, arkadas ve akraba ile
iligkilerinin zayifladigini, sosyal yasantilarmin bittigini belirtmiglerdir.
Bu durum ebeveynlerin cevreden gelecek tepkiler dolayisiyla kendilerini
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izole etmeleri ile ilgili oldugu gibi cevredeki insanlarin ailelerden
uzaklasmalari ile de ilgilidir.

“Toplumun igerisinde bizim de var oldugumuzu insanlar kabullenmiyor.
Bize dcii gibi bakiyorlar bize. Zannediyorlar ki bu insanlar gelip bizi 1siracak,
zannediyorlar ki gelip bu insanlar bize vuracak, zannediyorlar ki bu insanlar
uzaydan gelmis. Bizim onlardan uzaklasmamuzi istiyorlar. Bugiin belediye
otobiisiine binsek herkes doniiyor, 40 kisi doniip bize bakiyor. Tiim gozlerin
sizin iizerinizde olmasi ne kadar rahatsiz edici diisiinebiliyor musunuz” (Baba-
1/57)

“Insanlarin  bizlere karst bakislarmdan rahatsiz  oluyoruz. Sordugu
sorulardan rahatsiz oluyoruz. Her eve geldigimde bir daha ¢ocukla disari
ctkmayacagim diyorum. Bazen insanlar ters karsiliyor. O zoruma gidiyor.
Cocugun bir art niyeti olmamasina ragmen insanlar ters tepki verdiginde
zoruma gidiyor. Ama bazi insanlar ¢ok anlayisl melek gibiler.” (Baba-2/38)

“Gittigimiz yerlerde bir de ister istemez stereotipik hareketleri var. Ses
ctkarma olayimiz var. Bir AVM'ye bile gittigimiz zaman farkli bir tavir
sergiledigi zaman doniip bakiyorlar. Fiziksel olarak bir farkliig1 yok ama oyle
olunca da ister istemez ¢ikmamayi tercih ediyoruz. Yani insanlara bir sey
anlatmaktansa geri planda kalmay: tercih ediyoruz.” (Anne-2/34)

Aileler toplum icerisinde ¢ocuklar1 dolayisiyla kendilerine yoneltilen
bakislardan rahatsiz olduklarini, kimi zaman ¢ocuklariyla disar1 ¢ikmak
istemeyecek hale geldiklerini, bu bakislara maruz kalmak yerine disar1
¢itkmamay tercih ettiklerini belirtmislerdir.

“Biitiin okullari gezdim. Hicbir 63retmen ben bdyle bir cocugu kabul ederim
demedi. Hicbiri kabul etmedi. [...] Bacim 0gretmen, bacim dahi kabul etmedi.
Sonra halamin kizi 6gretmen, belki ben kabul edebilirim, ben idealist bir
6gretmenim dedi. Idealistlik stmifindaki cocuklar: birinci ¢ikartmakla olmuyor
maalesef.” (Baba-5/48)

“Bizim otizmli aileler olarak, sahsima konusmuyorum genel olarak
konusuyorum. Hicbir aile akrabasindan, yakinmindan, en yakin kardesi ve kiz
kardesi, kardeslerinden veyahut da dayisindan hi¢ kimse destek almamustir.
Aldim diyorsa da yamldigim diisiiniiyorum. [...] Su anda biz aile olarak kimiz
biliyor musunuz? Bir ¢ocuk, bir anne, bir ben. Digerleri sadece ve sadece Allah
yardimciniz olsun, siz cennetliksiniz deyip geciyorlar.”(Baba-1/57)

“Arabayla kaza yaptik, 3 giin sanayide kaldi araba. Kardesim arabasim
vermiyotr, bacim arabasini vermiyor. Yani kardesim fabrikada calistyor sabahtan

OPUS © Uluslararasi Toplum Arastirmalari Dergisi ¢ 6697



Otizmli Cocuga Sahip Ailelerin Yasadiklar: Zorluklara Tliskin Deneyimleri

aksama kadar araba kapimin Oniinde, binmiyor zaten. Vermiyorlar yani. Nasil
bir yap1 anlamis degilim” (Baba-5/48)

Tan1 sonrast en yakin aile {yeleri tarafindan dahi
desteklenmediklerini belirten aileler bazi ihtiyaglar icin kendilerine
destek vermeyen ailelerin bu tavirlarina anlam vermediklerini ve en
nihayetinde yalniz olduklarmni diisiindiiklerini ifade etmislerdir.

Tartisma ve Sonucg

Aragtirmada otizmli c¢ocuga sahip ailelerin otizmli ¢ocuga sahip
olmaktan dolay1 kars1 karsiya olduklar: zorluklarin neler oldugu ve bu
durumun aile dinamiklerini nasil etkiledigi incelenmistir. Aileler otizmli
bir ¢ocuga sahip olmaktan dolay: stres yiikii altindadirlar. Bu stresin
kaynag1 basta bakim yiikii olmak {tizere c¢ocuklarmin ihtiyaclarim
karsilamayla ilgilidir. Son meta analizler ve meta-sentezler, otizmli
cocuga sahip ebeveynlerin, tipik olarak gelisen ¢ocuklara ve diger engelli
¢ocuklarin ebeveynlerine kiyasla daha fazla ebeveynlik stresi yasadigini
desteklemektedir. Bu  stres  siklikla  ¢ocuklarimin  ihtiyaglarimm
kargilamanin zorlugu ile ilgilidir (Hayes and Watson, 2013; Ooi,
Mehmood, Khan and Tahir, 2016). Calismamizda literatiile benzer
sekilde ebeveynlerin otizmli ¢ocuklarinin basta bakim olmak {izere diger
ihtiyacglarini karsilama noktasinda eksiklikler ve zorluklar yasadiklari, bu
durumun ise onlarin yasadigr ebeveynlik stresinin artmasma neden
oldugu ortaya konmustur.

Aileler ilk olarak farkindalik siirecinde c¢esitli zorluklar
yasamaktadirlar. Cocuklarindaki farkliliklar: hisseden aileler genellikle
bu durumun gegici bir durum oldugunu diistinmekte ve tan1 konusunda
gecikmektedirler. Bu durum ailenin kabulii ile ilgili oldugu gibi
cevreden gelen tepkilerle de ilgilidir. Ozellikle otizm hakkinda bilgi
sahibi olmayan genis aile tiyelerinin, ebeveynleri bu durumun gegici bir
durum olabilecegi ve ¢ocuklarinin “normal” oldugu yoniindeki
sOylemleri, ailenin siiphe duymas: ile tam1 asamasma gecis siirecini
uzatmaktadir. Bu durum literatiirdeki diger c¢alismalar1 dogrular
niteliktedir. Wiseman (2009) farkindalik siirecinde kimi ailelerin tani
stirecinde yapilacak uygulamalar1 vakit kaybr olarak gorebildigini, yanls
yonlendirmeler neticesinde sorunun gegcici olabilecegini diisiinerek
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kapsamli bir degerlendirme siirecine dahil olmamadiklarmni bilirmistir
(Wiseman, 2009)

Aileler farkindalik asamasindan tanilama siirecine gectiklerinde ise
dogru tamilamaya ulasma ve farkli profesyonellerden farkl
degerlendirmeler almayla ilgili zorluklarla kars1 karsiyadir. Bu siirecte
aileler kimi zaman daha iyimser sdylemler duyarken bazen de oldukca
kottimser soylemlere maruz kalabilmektedirler. Bu durum ise ailelerde
kafa karigikligina yol agtigi gibi aileyi duygusal ve maddi anlamda
yormaktadir. Yapilan bir calismada ailelerin tanilama siirecinde ortalama
4-5 uzmana basvurduklar1 ve ortalama 3 yil zaman gecirdikleri
belirtilmektedir (Keen, Couzens, Muspratt ve Rodger, 2010). Howlin ve
Moore (1997) Ingiltere’de 1200 aile ile yapmis olduklar1 calisma
neticesinde ailelerin yaklasik yarisinin (%48) ilk 24 ay igerisinde ortalama
ise 1,69 yasinda siiphe duymalarina ragmen tanmin ortalama 5 yasinda
kondugunu ortaya koymuslardir (Howlin and Moore, 1997, s.142).
Calismamiza katilan ailelerin benzer sekilde tami siirecinde farkl
profesyonellere gitme ve “dogru” taniy1 alma konusunda yogun bir ¢caba
harcadiklar1 ve bu siirecin onlar i¢in oldukga yorucu oldugu ortaya
konmustur.

Otizmli bir ¢ocuga sahip olmak aile ici iligkileri de ciddi anlamda
etkilemektedir. Ciftler tan1 sonrasinda sugluluk ve depresyon
asamalarma ek olarak kimi zaman birbirlerini suglayabilmektedirler.
Kimi zaman bosanmaya kadar varan aile igi iliskilerdeki catismanin
nedenleri arasinda ailenin ¢ocuga 7 giin 24 saat olacak sekilde bakim
verme gibi bir bakim yiikii altinda olmasi, tan1 sonrasi ebeveynlerin
basta calisma hayati ile sosyal hayatinda yasanan radikal degisimler,
cocugun bakim, tedavi, egitim ve diyetleri i¢in ailenin ciddi bir finanasal
ylk altmma girmek zorunda kalmasi sayilabilir. Bu durum alanyazinda
yer alan c¢alismalarla benzerlik gostermektedir. 2010 yilinda ABD’de
otizmli ¢ocuga sahip 391 ebeveyn ile gerceklestirilen bir ¢alismada
otzmli ¢ocuga sahip ciftlerin bosanma olasilig, otizmli ¢gocugu olmayan
ciftlerle karsilagtirilmis ve %23,5’e %13,8’lik bir oran oldugu ortaya
konmustur (Hartley, ve digerleri, 2010, s.452). Yapilan diger bir
arastirmada otizmli cocuga sahip ebeveynlerin, aile ve evlilik
iligkilerinde engeli olmayan cocuklarin ebeveynlerine gore daha fazla
zorluk yasadiklari, daha diisiik aile uyumu ve evlilik memnuniyetine
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sahip olduklar1 ve birbirlerine daha az sevgi ifadeleri kullandiklar
bildirilmistir (Gau, ve digerleri, 2012).

Bu anlamda otizmli ¢ocuklarla ilgili etkili miidahaleler ve saglanacak
destekler hem ¢ocugun hem de ailenin iyilik halinin devamu i¢in oldukga
onemlidir. Bu dogrultuda basta farkindalik siirecinin hizli bir sekilde
tan1 asamasina gegisinin aglanabilmesi adina farkindalik ¢alismalarinin
arttirilmas1 ve ailenin dolayisiyla toplumun otizmle ilgili biling ve
farkindalik diizeyinin arttirilmasi gerekmektedir. Tani asamasinda
dogru taniya wulasma konusunda ailelere verilecek damsmanhk
hizmetleri taridaki gecikmeleri onleyecegi gibi erken miidahaleyi de
hizlandiracaktir.
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Background

Autism spectrum disorder is a neuro-developmental disorder whose
symptoms appear in early childhood and whose effects last a lifetime,
negatively affecting social interaction and communication skills. Many
ideas have been put forward regarding the cause of autism. Some
researchers have claimed that functional disorders in the region of the
brain where stimuli from the environment are processed and damage in
the temporal region of the brain may cause autism. Another issue related
to autism is the prevalence of autism and its extraordinary increase in
recent years. It is known that autism is the most common developmental
disorder after intellectual disability. The extraordinary increase in the
prevalence of autism since the 1960s has attracted the attention of many
different social science researchers, especially medicine and psychology.
The first study on the prevalence of autism was made in 1966, and in this
first study, the prevalence of autism was found to be 4.5 per 10,000. Since
autism affects all family members at certain levels rather than being an
individual developmental disorder, studies on autism often focus on the
effect of autism on the family system. In general, it is preferable for a
new member to join the family and to ensure the adaptation of this new
member to the family as soon as possible, but this is not always possible.
Particularly, the joining of an individual with a disability to the family
often becomes a difficult process for families. This situation emerges as a
source of stress as it puts much more responsibility on the family.
Purpose

The aim of the study is to reveal the effect of having a child with
autism on family dynamics and the difficulties experienced by family
members. In addition, understanding the psychological, social and
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financial effects of raising a child with autism for families and revealing
the consequences for families are among the aims of the research. It is
also among the aims of the research to determine how parents are
affected physically, emotionally and mentally because of having a child
with autism.

Method

The research was designed as a qualitative research in order to reveal the
experiences of families with autistic children regarding the psychological
and social difficulties they experience. The phenomenological approach,
which is one of the qualitative research designs, was used in the
research. The phenomenological approach is an approach that deals with
the experiences of a group of people on a particular subject. Purposive
sampling was used to determine the study group to participate in the
research. In this context, the study group of the research consists of 10
parents with a child with autism. The criteria for determining the study
group were that the parents had a medical diagnosis of autism for their
children and that their children were younger than 18 years of age. In the
research, a socio-demographic characteristics form consisting of 16
questions prepared by the researcher and a semi-structured interview
form consisting of 25 questions prepared by the researcher were used. .
Interviews with the parents were recorded via smartphone and the voice
recordings of the 10 interviewed parents were transcribed. The data was
then transferred to the MAXQDA 2020 program. An inductive approach
has been adopted in the analysis process of the data transferred to the
MAXQDA 2020 program. The data was read many times and the first
codes were created. Then, related codes were grouped under themes and
named. The themes obtained are explained in a language that is parallel
and understandable with the literature.

Findings
The data obtained within the scope of the research were transferred to

the MAXQDA 2020 Qualitative analysis program, and code lists were
created by reading all the data from beginning to end. The generated
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code lists were then categorized and three main themes were
determined. These themes are the difficulties experienced by families
with autistic children before and during diagnosis, difficulties
experienced after diagnosis, and difficulties related to social acceptance.
Parents have doubts about the difficulties experienced before and during
the diagnosis, and difficulties in entering the diagnosis process after
suspicion, the lack of clarity about the diagnosis, the diagnosis being told
directly to them, the fact that the diagnosis is not clearly expressed most
of the time, and the family's concerns about autism. They mentioned
various difficulties, ranging from lack of knowledge. In this sense, the
prolongation of the diagnosis process, the family's shock at the first
moment of the diagnosis, the reactions given to the words heard from
the extended family members about the diagnosis, the time spent
applying to different professionals to hear something different, and the
uncertainty of the family during this period can be counted among the
main difficulties. Families who stated that they experienced the feeling of
helplessness along with shock after being told the diagnosis to them
described this situation as "hitting a wall". The child, who is thought to
have autism, is subjected to different evaluations by different experts,
and this situation can wear down the family both emotionally and
financially. After the diagnosis, parents do not know what to do, which
intervention should be carried out first, how intense the special
education will be, difficulties in accessing special education and similar
services in the region where they live, and the interruption of work and
education life as the daily routines and plans of the family become
completely dependent on the child. difficulties are among the difficulties
faced by families in this sense. In addition, it is another challenge for
families to spend their financial and moral energies after the diagnosis in
the hope that their children will "overcome autism". One of the
difficulties faced by families is related to social acceptance and social
support. Families are isolated from the beginning of the process,
sometimes preferably by the society. Families stated that they were left
alone after the diagnosis, they were not supported even by their
extended family members, their relations with friends and relatives
weakened, and their social life ended. This situation is related to the
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isolation of the parents due to the reactions from the environment, as
well as the separation of the people from the family.

Conclusions

In the study, the difficulties faced by families with autistic children due
to having a child with autism and how this situation affects family
dynamics were examined. Families are under stress because of having a
child with autism. The source of this stress is related to meeting the
needs of their children, especially the burden of care. Families first
experience various difficulties in the awareness process. Families who
feel the differences in their children generally think that this is a
temporary situation and they delay in diagnosis. This is related to the
acceptance of the family as well as the reactions from the environment.
When families move from the awareness stage to the diagnosis process,
they face difficulties in reaching the correct diagnosis and getting
different evaluations from different professionals. In this process,
families can sometimes hear more optimistic statements, and sometimes
they can be exposed to quite pessimistic statements. This situation causes
confusion in families and exhausts the family emotionally and
financially. Having a child with autism also seriously affects family
relationships. In addition to the stages of guilt and depression after the
diagnosis, couples can sometimes blame each other. Among the reasons
for the conflict in the family relations, which sometimes leads to divorce,
the family is under a care burden such as caring for the child 24/7, the
radical changes in the working and social life of the parents after the
diagnosis, the care, treatment, education and diet of the child. It can be
considered that the family has to bear a serious financial burden.
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