Mehmet Akif Ersoy Universitesi Egitim Fakiiltesi Dergisi e-1SSN:2146-5983  Yil: 2021

Say1: 60 Sayfa: 73-95

OTiZM SPEKTRUM BOZUKLUGU OLAN COCUGUM VAR: BiR OLGUBILIM
CALISMASI

| HAVE A CHILD WITH AUTISM SPECTRUM DISORDER: A CASE STUDY

Murat CANPOLAT!

Osman OZOKCU?

Bagvuru Tarihi: 07.05.2021

Yayina Kabul Tarihi: 12.09.2021

DOI: 10.21764/maeuefd.934267

(Arastirma Makalesi)

Ozet: Bu arastirmada Otizm Spektrum Bozuklugu (OSB)
olan c¢ocuga sahip anne babalarin goziinden nitel
yaklagimin giiciinii kullanarak anne babalarin yasadiklari
duygu ve diisiincelerin neler oldugunun belirlenmesi,

soruna  daha  kapsamli  agiklamalar  getirilmesi
amacglanmistir. Arastirmanin  yontemi, nitel arastirma
yontemlerinden  olgubilim  deseninde tasarlanmistir.

Arastirmanin katilimeilari, ¢ocuklart OSB tanisi alan sekiz
anne ve yedi baba olmak iizere toplam 15 ebeveyndir.
Calismada OSB olan ¢ocuga sahip anne babalarin tanilama
stireci ve sonrasinda yasadiklar1 deneyimlerin, beklenti ve
Onerilerin  belirlenmesi amaciyla yar1 yapilandirilmisg
gorisme formu kullanilmistir. Elde edilen veriler igerik
analizi  teknigiyle analiz  edilmistir. ~ Arastirmada
katilimcilar ile yapilan nitel goriismeler sunucunda dort
tema (tan1 Oncesi ve siirecinde yasananlar, tani sonrast
yasananlar, 6zel egitim siirecinde yasananlar ve Oneriler)
belirlenmistir. Arastirma bulgularinda katilimcilarin ¢ogu,
psikolojik olarak zor giinler gegirdiklerini, aile ve sosyal
hayatlarinin bu durumdan etkilendigini, 6zel egitimin
faydali oldugunu, ancak bazi eksikliklerin devam ettigini
ifade etmiglerdir. Arastirma sonucunda; OSB olan
¢ocuklarin anne babalarmin danismanlik ve destek
hizmetleri  almalar1  gerektigine  iliskin  Oneriler
sunulmustur.

Anahtar Sozciikler: Otizm spektrum bozuklugu, ebeveynlik,
olgubilim, yasam deneyimleri

Abstract: In this study, it is aimed to use qualitative
excavation from the perspective of parents who have
children with Autism Spectrum Disorder (ASD)
groups, what are the feelings and thoughts of the
parents, and to provide more comprehensive
explanations to the problem. The method of the
research is to study the phenomenological pattern
from qualitative research. The participants of the
study were 15 parents, eight mothers and seven
fathers whose children were diagnosed with ASD. In
the study, a structured interview form was used
instead of the experiences, expectations and
suggestions of the parents of children with ASD
during the diagnosis process and afterwards. It was
analyzed with the content analysis technique
provided. Receiving four themes (pre-diagnosis and
actualization, post-diagnosis inheritance, special
education process initiators and recommendations) in
qualitative interviews with the participants in the
research. In the research findings, they stated that
they had psychologically difficult days, family and
social life were affected by this situation, special
education was beneficial, but some deficiencies
continued. About the research; suggestions were
made that parents of children with ASD should
receive counseling and support services.
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Giri

Otizrsn spektrum bozuklugu (OSB), genellikle iletisimi (sozlii ve sozsiiz), sosyal etkilesimi ve
tekrarlayan ve basmakalip davranis bigimlerini i¢eren bir tiglii bozukluk ile karakterize yasam boyu
norolojik bir durumdur (Pierangelo & Giuliani, 2007). Kiiresel olarak, tiim kiiltiirlerde yayginlik
oraninin 10.000'de 60 oldugu tahmin edilmektedir. (Chia, 2012). OSB olan bireylerin ve ailelerinin
yasam kaliteleri (Yassibas & Colak, 2019), is ve sosyal hayatlari, esler arasi iletisimleri, gelecege
dair hedef ve beklentileri, psikolojik iyi oluslar1 vb. olumsuz yonde etkilenmektedir (Bilgin &
Kiiciik, 2010; Demir ve dig., 2000; Green, 2003; Ozok¢u & Canpolat, 2013; Tiimlii & Capan, 2018;
Wing, 2012). Cocuklarina OSB teshisi koyulan ebeveynlerin genellikle ¢aresiz ve stresli olduklari,
bu durum karsisinda adeta diinya sona eriyor gibi hissettikleri, bir kisminin hala ¢gocugun otizmli
oldugu gercegini kabul edemedikleri ve inkar basamaginda kaldiklar1 ifade edilmektedir (Chua,
2016). Bu nedenle, OSB’ye 0zgii zorlayici durumlarin neler oldugunun tespit edilmesi
gerekmektedir. OSB’nin yarattig1 zorlu durumlarin bilinmesi, o durumlarin azaltilmas: veya
ortadan kaldirilmasina, anne babalarinin yasam kalitelerinin yiikseltilmesine, ¢ocuklar1 yeni OSB
tanist almis olan anne-babalara yaganmasi1 muhtemel durumlara hazirlikli olma firsatt vermesine
katk1 saglayacaktir.Otizm tanist almis bir gocugun ihtiyaglarini uygun bir sekilde iletememesinden
anne-babalarin ¢ocukla etkilesime girmekte zorlandiklar1 ve bu durumun da ebeveynligi
zorlagtirdig1 diistiniilmektedir. Ayrica normal gelisim gosteren bir ¢ocugun dogumunun bile
ciftlerin yasam sekillerini ve rollerini degistirdigi (Girli, 2004; Kiiciiker, 2001), ebeveynlere ek
sorumluluklar getirdigi (Selimoglu ve dig., 2013) diisiiniildiigiinde otizm tanis1 almis bir cocugun
dogumu hem ebeveynlere getirdigi sorumluluklar acisindan hem de saglikli bir ¢ocuk beklerken
akranlarindan farkli gelisim gosteren ¢ocuga sahip olma ile yasanan hayal kiriklig1 acisindan
(Fisman, Wolf & Noh, 1989) ebeveynler i¢in kolay sayilamayacak bir kriz durumu olarak
gortlebilir (Dyches ve dig., 2004). OSB olan ¢ocuga sahip ebeveynler; ihtiya¢ duyulan bilgilere
ulagsamama, aile rehberlik ve danigmanlik hizmeti alamama, dogru egitim ve terapi siirecinin nasil
olmas1 gerektigi konusunda belirsizlik yasama, sosyal destek géremememe, sosyal hayatta bazi
olumsuzluklar yasama, maddi sorunlar yasama, c¢ocuk tarafindan duyarsiz davranilma, esi
tarafindan gerekli destegi gérememe, cocugun olumsuz davraniglarina tanik olma, ¢cocugun dil
gelisimini yeterli gébrmeme, tan1 siireci ve sonrasinda birtakim tatsiz olaylar yasama gibi sebeplerle
yiiksek stres yasayabilmektedirler (Bilgin & Kiiciik, 2010; Koydemir-Ozden & Tosun, 2010;
Marcus, Kunce & Shopler 2005; Mitchell & Holdt, 2014; Wing, 2012). Alan yazinda OSB olan
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cocuga sahip ebeveynlerin OSB disindaki yetersizliklerden etkilenmis ¢ocugu olan ailelere kiyasla
daha yiiksek stres yasadiklari goriilmektedir (Akkok, Askar & Karanci, 1992; Baker-Ericzen,
Brookman-Frazee & Stahmer, 2005; Cavkaytar, 2013; Krausz & Meszaros, 2005; Kiigiiker, 2001;
Lee ve dig., 2008).

Alan yazin incelendiginde yapilan calismalarin daha ¢ok erken egitim programlarinin énemi
(Ozdemir, 2007), erken cocukluk déneminde sunulan 6zel egitim hizmetlerine ana-baba
katiliminin 6nemi (Diken, 2009; Sameroff & Fiese, 2000; Yikmis & Ozbey, 2009), ekolojik kuram,
karsilikli etkilesim kurami ve aile sistemleri kurami gibi ebeveyn-gocuk, ebeveyn-hizmet
saglayicilar, hizmet saglayicilar ile ¢gocuk arasindaki iliskilerin 6nemi (Bertacchi, 1996; Moss &
Gotss, 1998), otizmli bir gocugun ve ailesinin gereksinimlerinin karsilanmasina yardim eden sosyal
destegin 6nemi (Kaner & Bayrakli, 2009; King ve dig., 2012; Yassibas & Colak, 2019) gibi konular
lizerine yogunlastigi goriilmektedir. Yetersizlikten etkilenmis ¢ocuklarin egitiminde ailelerin
cocuklartyla etkilesimlerinin, aile yapisinin, duygusal durumlarinin, kaynaklarinin ve
gereksinimlerinin belirlenmesi énemli oldugundan (Yikmis & Ozbey, 2009), otizmli bir ¢ocuga
sahip olmanin bir anne baba i¢in ne anlama geldiginin belirlenmesi gereklidir. Ayrica anne
babalarin deneyimlerinin belirlenmesi anne babalara verilmesi planlanan destegin, egitimin
kapsamini ve niteligini etkileyecektir. Bu agidan degerlendirildiginde bu ¢alismanin alan yazina

katk: saglayacagi diisiiniilmektedir.

Bu arastirmada otizm spektrum bozuklugu olan c¢ocuga sahip anne babalarin gdziinden nitel
yaklasgimin giicii kullanilarak anne babalarin yasadiklari duygu ve disiincelerin neler oldugu
belirlenmeye, soruna daha kapsamli agiklamalar getirilmeye ¢alisilmigtir. Arastirmanin amacina
uygun olarak temel kaygisi genelleme yapmak olmayan degiskenler kapsaminda derinlemesine
bulgu elde etmeyi hedefleyen (Marton, 1988) nitel arastirmalarin igerisinde olgubilim
(fenomenolojik) desen arastirmasi kullanilmistir. Bu ¢ergevede arastirma sorusu su sekilde

yapilandirilmigtir:

Otizm spektrum bozuklugu olan ¢ocuga sahip anne babalar neler yagsamaktadir?

Yontem
Arastirma Deseni

Bu c¢alisma tanimlayict fenomenolojik (olgu bilim) nitel desenin rehberliginde yapilmistir.
Olgubilim c¢aligmalar birkag felsefi ve prosediirel ilkeye dayanmaktadir (Denzin, 1989). Bu
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caligmalar bireylerin yasantilarin1  (Husserl, 1970), tecriibelerini ya da bir olay:
anlamlandirmalarini yari1 yapilandirilmis (semistructure) derinlemesine goriigmeler yoluyla (in-
depth interviews) (Creswell, 2003, 2005) kesfetmeye c¢alismaktadir (Chapman & Smith, 2002).
Nitel aragtirmanin dogas1 geregi kesin ve genellenebilir sonuclar ortaya ¢ikarmayabilir ancak bir
olguyu daha 1yi tanimamiza ve anlamamiza yardimc1 olacak sonuglar ortaya koyabilir. Bu yoniiyle
hem bilimsel literatiire hem de uygulamaya onemli katkilar getirebilir (Creswell, 2003). Bu
aragtirmada incelenen olgu “otizm spektrum bozukluguna sahip olan bir ¢ocuga sahip olma” olarak
degerlendirilmektedir. Bu desen veri toplamanin bireysel goriismeler yoluyla yapilmasini
gerektirdiginden (Issel, 2004) bu arastirmada otizm spektrum bozuklugu olan ¢ocuga sahip anne

babalar ile goriisiilmiis, arastirma sonuglari bu verilere dayandirilmistir.
Katihmeilar

Calisma grubu, 2021 yilinda Malatya ilinde otizm spektrum bozuklugu olan ¢ocuga sahip,
aragtirmaya katilmaya goniillii 15 anne babadan olugmaktadir. Nitel arastirmalarda arastirma
sonuglarinin evrene genelleme diigiincesi olmadigindan genellikle amacgli 6rnekleme teknigi
kullanilmaktadir (Creswell, 2003). Bu sebeple calismada amagli 6rnekleme tekniklerinden uygun
durum 6rneklemesi kullanilmistir. Cocugunda otizm spektrum bozuklugu olan ebeveynlerin sekizi
kadin, yedisi erkektir. Annelerin besi lise mezunu, {i¢ii tiniversite mezunudur. Babalarim ikisi lise
mezunu iken, besi liniversite mezunudur. Yaslar1 32 ile 46 arasinda degismektedir (X = 38.22; Ss

=1.67).
Veri Toplama Araclar:

Calismada otizm spektrum bozuklugu olan ¢ocuga sahip anne babalarin tanilama siireci ve
sonrasinda yasadiklar1 deneyimlerin, beklenti ve Onerilerin belirlenmesi amaciyla yari
yapilandirilmig goriisme formu kullanilmistir. Bu amagla hazirlanan formda 13 soru yer almaktadir.
Literatiir taramas1 sonucu olusturulan yar1 yapilandirilmig gériigme formu hazirlanirken sorularin
okunurken farkli yorumlara neden olmayacak sekilde agik ve anlasilir olmasina ve yonlendirici
olmamasina dikkat edilmistir. Son olarak, biri 6zel egitim alaninda olan ve digeri nitel arastirmalar
yapan iki ogretim iyesinin goriisii alinmis, gerekli diizeltmeler yapilarak form son haline
getirilmistir. Ornegin 6zel egitim alanindan olan dgretim {iyesi, baz1 anne babalarmn destek egitim
denilince sadece rehabilitasyon merkezlerindeki egitimi anladiklarini, okullardaki destek egitim

smiflar1 ve kaynastirma uygulamalarimi diistinmediklerini, bu nedenle goriisme yapilirken buna
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dikkat edilmesi gerektigini belirtmistir. Yar1 yapilandirilmis goriisme formunda yer alan ana

sorulardan bazilari tablo 1° de sunulmustur.
Tablo 1

Yart Yapilandirilmis Gériisme Sorulart

Tanilama dncesinde ¢ocugunuzda ilk fark ettiginiz 6zellikler nelerdi?

Tanilama 6ncesinde OSB’ye iliskin neler biliyordunuz?

Cocugunuzun tanilanma siireci boyunca yasadiklariniz nelerdi? Neler hissettiniz?
Cocugunuza tan1 konulduktan sonra neler yasadiniz?

Tanilama siirecinde ve sonrasinda kimlerden ne tiir destek aldiniz?

Veri Toplama Siireci

Bu arastirma i¢in inénii Universitesi Sosyal ve Beseri Bilimler Bilimsel Arastirma ve Yaym Etik
Kurulu’'ndan etik izin alinmistir. Arasgtirma verileri 2021 yilinda toplanmistir. Arastirmada
katilimeilara ulasmak icin inénii Universitesi Ozel Egitim Ogretmenligi boliimii lisans dérdiincii
siif dgrencilerine aragtirma hakkinda bilgi verilerek kendi ¢evrelerinde bulunan ve aragtirmaya
katilmaya goniillii olan anne babalara ulasmalar1 konusunda yardim istenmistir. 13 dérdiincii sinif
ogrencisi ¢evrelerinde arastirmaya katilmaya goniillii 15 anne babaya ulagsmistir. Onlarin izinleri
dahilinde iletisim bilgilerini arastirmacilara vermistir. Arastirmacilar bu 15 anne baba ile goriiserek
gbrliismenin yapilacagi tarih, saat ve yeri belirlemislerdir. Bu goriismelerin bazilar1 Covid-19 salgin
donemi maske, mesafe ve hijyen kurallarina dikkat edilerek katilimcilarin evlerinde, bazilari canli
goriisme firsati sunan programlar araciligi ile uzaktan gergeklestirilmistir. Nitel gorlismeler
baslamadan 6nce arastirmanin amaci ve igerigi hakkinda katilimcilara tekrar bilgi verilmis ve
onamlar1 alinmistir. Bu goriismeler yaklasik olarak 20-55 dakika arasinda siirmiistiir. Goriismeler
katillmcilarin onamlart ile ses kaydma alinmis ve bu kayitlar birebir transkript edilmistir.
Katilimeilarin  isimleri ve kimliklerini agia ¢ikaracak olasi bilgiler transcript sirasinda
degistirilmis, makalenin son halinde bu degistirilmis hali sunularak katilimcilarin kimlikleri

gizlenmistir.
Veri Analizi

Katilimeilar ile gergeklestirilen goriismeler ses kayit cihazi ile kayit edildikten sonra bire bir

transcript edilerek, analiz yapilmak tlizere QSR NVIVO-11 nitel veri analizi programina

77



Mehmet Akif Ersoy Universitesi Egitim Fakiiltesi Dergisi e-1SSN:2146-5983  Yil: 2021 Sayi: 60 Sayfa: 73-95

yiiklenmistir. Calismanin verilerinin analizinde icerik analizi teknigi kullanilmistir. Igerik analizi;
bir metnin igeriginin Oziinii yansitacak sekilde bir kelime ya da kelime grubu kullanilarak
sistematik bir bicimde tema, kategori ve kodlar kullanilarak 6zetlendigi bir teknik olarak ifade
edilmektedir (Biiyiikdztiirk ve dig., 2008). Icerik analizinde temel olarak yapilan islem, birbirine
benzer olan verileri kavramlar ve temalar kullanarak belirli bir ¢ercevede bir araya getirmek ve
bunlart okuyucunun anlayacagi bir sekilde diizenleyip yorumlamaktir (Yildirnm & Simsek, 2011).
Calismada amag anne babalarin verdikleri cevaplarin derinlemesine analiz edilmesidir. Nvivo 11
programi kullanilarak veriler anlamli boliimlere ayrilarak bu béliimlere tanimlayicit kodlar
verilmistir. Bu kodlar daha sonra ortak yonleri tespit edilip kategorize edilerek temalar altinda
toplanmistir. Kodlar ve temalarin olusturulmasi asamasindan sonra veriler incelenerek; kodlarin
dogrulugu, temalarin dogrulugu, kodlarin uygun tema altinda olup olmadig1 ve alt temalarin
belirlenmesi saglanip son degisim ve diizenlemeler yapilarak veri analizine son hali verilmistir.
Son olarak anne babalarin goriislerinden elde edilen verilerin altinda yatan kavramlar ve bu
kavramlar arasindaki iliskiler tema, alt tema, kod, frekans (f) gibi veriler kullanilarak bulgular

boliimiinde sunulmustur. Sekil 1°de goriilen islem adimlart gergeklestirilmistir.

Arastirmacinin
veriye asina olmasi

Ik kodlarin
olusturulmasi

Kod kitabinin
olusturulmasi

Asil kodlama

—
Temalarin
aranmasi

P —
Temalarin gozden
gecirilmesi

Temalarin
tanimlanmasi ve
isimlendirilmesi

Carpici ifadelerin
belirlenmesi

Raporun
hazirlanmasi

Sekil 1. Analiz siireci agamalari
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Sekil 1’de goriiliigii gibi ilk olarak arastirmanin yazarlari (kodlayici 1 ve kodlayier 2) ilk olarak 15
transkriptin tamamini okuyarak veriye asina olmustur. Daha sonra kodlayicilar 15 verinin 4
tanesini esit sayida ve rastgele olarak paylagmistir. Kodlayici 1 belirleyici, ilging ve giiclii ifadeleri
iceren ilk kodlar1 olusturmustur. Ayni islemi kodlayici 2 de yaptiktan sonra bir araya gelinmis ve
benzerlikler ve farkliliklar dikkate alinarak kod kitab1 olusturulmustur. Bu kitap, kodlari, tanimlar1
ve Ornek ifadeleri icermektedir. Daha sonra transkriptler kodlayicilar arasinda paylasilarak asil
kodlamaya geg¢ilmistir. Asil kodlama yapilirken kod kitabina gore hareket edilmis ve yeni kodlar
ortaya ¢iktiginda kodlayicilar bir araya gelerek kod kitabini revize etmistir. Siire¢c boyunca kodlarin
ne anlam ifade ettigi, birbirileri ile iligkileri ve olas1 hangi temalar altinda birlesecegi ile ilgili
hatirlatici notlar (Charmaz, 2006) yazilarak veriler hakkinda biitiinciil ve analitik bir bakis
saglanmaya ¢alisilmistir. Kodlayicilar kendi dokiimanlarini kodladiktan sonra diger aragtirmacinin

dokiimanlarini da kodlanmamis versiyonu ilizerinden kodlamislardir.

Her iki kodlayic1 da kodlamayi bitirdikten sonra bir araya gelerek dort aday tema {izerinde tam
anlagma saglamistir. Gegici olarak olusturulan aday temalar, kodlanmis veri igerigiyle ve tiim veri
setiyle uyumu kontrol edilerek gozden gegirilmistir. Olusturulan temalarin smirlari, adlar1 ve
tanimlari igerik analizinin ruhuna uygun, biitiin veri setini derin ve zengin icerigi ile kapsayacak
sekilde netlestirilmistir. Veri seti ve olusturulan temalar son defa kontrol edildikten sonra
katilimcilarin makalede kullanilacak garpici, ayrintili ve inandirici ifadeleri belirlenmistir. Icerik
analizi sonucunda elde edilen verilerin yazimi, arastirma sorulari ve var olan literatiirle

iliskilendirilerek tamamlanmistir.
Gecerlik ve Giivenirlik

Bu calismada i¢ gecerliligin saglanmasi amaciyla arastirmada kullanilmak {izere hazirlanan
gbriisme formu icin uygulama yapilmadan 6nce uzman goriisii alinmistir. Hazirlanan goriisme
formu i¢in biri 6zel egitim alanindan ve digeri nitel aragtirmalar konusunda deneyimli iki 6gretim
iyesinin goriisii alinmistir. Bu asamanin ardindan iki anneye goriisme formlari okutularak sorularin
okunabilirlik ve anlasilabilirlik acisindan degerlendirilmesi saglanmistir. Elde edilen doniitlere
gore formda uygunluk ve anlasilabilirlik agisindan gerekli diizeltmeler yapilmistir. Calismada dis
gecerligin saglanmasi amaciyla; katilimcilar, veri toplama araglari, veri toplama stireci, verilerin
analizi ve bulgularin nasil diizenlendigi ayrintili bir bicimde betimlenmistir. Calismada ig

giivenirligini saglamak amaciyla; bulgularinin timii yoruma yer vermeden okuyucuya sunulmustur.
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Kodlayicilar arasi tutarliligi kontrol etmek i¢in kodlayici 1’in kodlayict 2°nin kodladig1 dokiiman
iizerinden giderek kodlama yapabilecegi ancak kodlanmis dokiiman iizerinden degil de hig
kodlanmamis dokiiman iizerinden gitmesinin ve karsilastirma yapmasiin daha dogru olacagi
onerildiginden (Miles ve dig., 2014) bu arastirmada kodlayici 1, kodlayici 2’nin kodladig:
dokiimanlar1 hi¢ kodlanmamis versiyonu iizerinden bir kez daha kodlamistir. Kodlayic1 2 de
kodlayici 1’in kodladig1 dokiimanlari hi¢ kodlanmamis versiyonu iizerinden kodlamistir. Daha
sonra kodlayici 1 ve kodlayici 2 bir araya gelerek benzerlikler ve farkliliklar iizerine tartigmis ve
uyuma bakilmistir. Kodlayicilar aras1 uyum igin aragtirmacilar sadece analizin sonucunda degil,

analiz siireci boyunca defalarca bir araya gelerek fikir alisverisinde bulunmustur.
Bulgular

Bu boliimde otizm spektrum bozuklugu olan ¢ocuga sahip anne babalarla yapilan goriisme
sonucunda elde edilen bulgulara yer verilmistir. Elde edilen bulgularin sonucunda tan1 dncesi ve
stirecinde yasananlar, tan1 sonras1 yagananlar, 6zel egitim siirecinde yasananlar ve dneriler seklinde
temalar belirlenmistir. Anne babalarin tant 6ncesi ve siirecindeki yasadiklarina iligkin goriisleri

Tablo 2’ de sunulmustur.

Tablo 2

Anne Babalarin Tani Oncesi ve Siirecindeki Yasadiklarina Iliskin Goriisleri

Goriisler f
Tam Oncesi
Farkindaliklar
Dikkat dagmiklig: 10
Yagitlarindan farkl gelisim gosterme 8
Tekrarl davraniglar sergileme 8
Iletisimde problem yasama 7
Sosyal uyumsuzluk yasama 6
Hareketli olma 2
Ozbakimda problem yasama 2
Yiirtiimesi farkli olma 1
Toplam 44
Yasanan Duygular
Keder 15
Belirsizlik-kayg1 15
Toplam 30
Tam Siireci
Uzmana gotiirme fikrinin olusumu
Etrafin sozleri 14
Uzman goriisii 7
Kendi kararlari 5
Toplam 26

OSB konusunda éonbilgi sahibi olma durumu
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Yok 9
Var 2
Toplam 11
Yasanan Duygular
Keder 13
Sok 13
Caresizlik 9
Inkar 8
Umut 7
Sugluluk 7
Belirsizlik-kaygi 7
Karamsarlik 3
Ofke 3
Kabullenme 1
Toplam 71
Genel Toplam 182

Anne babalar ¢ocuklarina tant konulmadan dnce cocuklarinda diger ¢ocuklarindan farkli olarak;
dikkat daginiklig1, akranlarindan fark: gelisim 6zellikleri gosterme, tekrarli davraniglar sergileme,
gerek yasitlariyla gerek kendileriyle iletisim problemi yasama, sosyal problemler yasama gibi
ozelliklerde farkliliklar gozlemlediklerini belirtmislerdir. Bu durum karsisinda {iziildiiklerini, ne
yapacagl konusunda belirsizlik yasadiklarimi ve kaygilandiklarini ifade etmislerdir. Cocugu
uzmana gotiirme konusunda etraftan, tanidik 6gretmen gibi uzman kisilerden 6neriler aldiklarin
ya da ¢ocuklarin1 gézlem sonucunda kendilerinde bu fikrin olustugunu belirten anne babalar
olmustur. Cogu anne babanin otizm spektrum bozuklugu hakkinda 6n bilgisinin olmadigi
goriilmektedir. Cocuguna otizm spektrum bozuklugu tanist konduktan sonra anne babalarin
bircogu keder, sok, c¢aresizlik, inkar etme, sugluluk, kaygi, 6fke gibi olumsuz duygular1 yogun
diizeyde yasadiklarim1 dile getirmislerdir. Anne babalarin goriislerine 6rnek olabilecek alintilar

asagida verilmistir:

Sosyal uyum ve dikkat daginikligi da artmisti (DH).

Dikkatinin olmamasi, bir seylere dikkatinin olmamasi, ondan sonra bir de gézlerde problem vardi.
Onun disinda ayrica gozde kayma vardi. Gozde teshisi konuldu. Onun disinda fiziksel olarak
emekleme yoktu (EB).

Daha ¢ok el kol cirpmalart, ziplamasi kendi yerinde, kendi diinyasina dalyyordu, farkl su an aklima
gelmiyor hocam (HB).

Karmagik bir duygu igerisindeydim ama un biz de heralde yani o anda bir ¢oziimsiizliik gibi geldi
yani kendimize. Niye, acaba dedik bizden mi oldu (BOB).

Disardan ¢cocugumuzla ilgili iste yok engelli falan dediler. Biz ¢ok yiprandik, ¢ok tiziildiik (AH)
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Oncelikle biz ¢cocuk doktorunun yonlendirmesiyle arastirmanin pediatri boliimiiyle gériistiik (BOB).
Hic¢bir sey bilmiyorduk hocam. Yagmur Adam 1 izlemistik. Onun disinda hi¢bir bilgi yoktu (DB).
Anne babalarin tan1 sonras1 yasadiklarina iligkin goriisleri Tablo 3’ de sunulmustur.

Tablo 3

Anne Babalarin Tani Sonrast Yasadiklarina Iliskin Gériisleri

Goriisler f
Aile Dengesinin Bozulmasi
Stres Kaynaklart
Cocugun okul hayati 14
Cevrenin olumsuz tutumu 9
Iyilesme durumu 6
Yasamin etkilenmesi
Arkadaslik iliskisi 8
Sosyal yasam 8
Es iligkisi 2
Toplam 47
Aile Dengesinin Saglanmasi
Kabullenme
Cevrenin olumlu tutumu 10
Evrensel oldugunu gérme 8
Allah’in takdiri 6
Dogru rehberlik alma 6
Osb’yi Arastirma
Okumalar yapma 7
Uzmana sorma 6
Toplam 43
Genel Toplam 90

Anne babalar yagamlarinin ¢ocuklarina tan1 konulduktan sonra olduk¢a degistigini, yeni durumun onlarda
strese yol actigini belirtmislerdir. Anne babalar bu stres kaynaklarini cocugun okul hayatinin nasil olacagi,
¢evrenin olumsuz tutumlari, ¢ocugun iyilesme durumu, kendi yasamlarmin etkilenmesi seklinde
siralamiglardir. Yeni duruma uyum saglama konusunda c¢evrenin olumlu tutumunun etkili oldugunu, bu
durumun sadece kendi baslarina gelmedigini anladiklarini, bunu Allah’in kendilerini sinamak i¢in verdigini,
otizm konusunda dogru rehberlik almanin bu soku atlatmada ve olumlu anlamda yol almalarinda ise
yaradigini belirtmislerdir. Yine otizm spektrum bozuklugu konusunda okumalar yaparak ve uzmanlardan

bilgi alarak bu yeni duruma uyum saglamaya ¢alistiklarini ifade etmislerdir.
Anne babalarin goriislerine 6rnek olabilecek alintilar asagida verilmistir:

Hani okula gidecek mi yasitlar: gibi (MH)?

Cevredekiler cocuguma sanki 6ciiymiis gibi bakiyorlar (HB).
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Sosyal hayat adim adim sifirlantyor. Ciinkii cocukla bir sey gibi oluyorsunuz. Yapistk bir hayat yastyorsunuz,
yapisik ikiz olur ya béyle (SH).

Kiz kardesimin ¢ok destegi olmustur (DH).
Pek de yok 6yle bir iiziintii kederlenecek bir durumumuz yok. Niye bu Cenabi Allah’in takdiri (EB).

Otizm tamist konulduktan sonra piyasada ne kadar otizm kitabr bulursam buldum, internetten getirttim,
seyden getirttim kitap¢idan rica ettim. Otizm tizerine ne bulduysak okuduk (DB).

Anne babalarin 6zel egitim siirecinde yasadiklarina iligkin goriisleri tablo 4’te sunulmustur.

Tablo 4. Anne Babalarin Ozel Egitim Siirecinde Yasadiklarina Iliskin Goriisleri

Goriisler f
Yasanan Duygular
Olumlu duygular
Umut
Basar
Mutluluk
Toplam
Olumsuz Duygular
Pigsmanlik
Egitime ge¢ baglama
Yanlis okul-kurum se¢me
Erken teshis
Dogru kisiyle gec tanigma
Aldatilma
Kurum tarafindan
Uzman tarafindan

= N~

w o O

Ofke
Tiikenmiglik
Basarisizlik
Toplam
Yasanan Olaylar
Olumlu olaylar
Cevrenin olumlu séylemleri 5
Golge 6gretmen 3
2
1

A NN O WO

Ilgili 6gretmen
Toplam
Olumsuz olaylar

Cevrenin olumsuz sdylemleri 9

Cocugun dislanmast 8
Yalan soylenilme 6
Toplam 2
Alman Destekler
Sosyal destek 10
Ozel egitim destegi 10
Ogretmen destegi 6
Rehberlik hizmetleri 6
Destek egitim hizmetleri 4
Ozel ders 3
Tibbi destek 2
Toplam 4
Gereksinimler
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Cocuga yonelik
Ozel egitim
Destek egitim
Akran destegi
Toplam
Kendilerine yonelik
Aile egitimi ve rehberligi
Sosyal destek
Psikolojik destek
Maddi destek
Toplumsal duyarlilik
Akademik kitap destegi
Online destek hatti
Evde muayene destegi
Toplam
Goriilen Problemler
Ders saatlerinin azlig
Sosyal faaliyetlerin azligi
Gidilebilecek kurs olmayisi
Rehberlik hizmetlerinin yapilmayist
Egitimin niteliginin diigiik olmasi
Ev ziyaretlerinin azligi
Okul ortamlarimin uygunsuzlugu
Kaynagtirma égrenci sayisimin fazla olmasi
Teneffiis siirelerinin az olmasi
Ozel egitim égretmenlerinin profesyonel olmayis
Toplam
Bekledigi Kazanimlar
Sosyal olmast
Ozerk olmast
Kendini ifade etmesi
Ozbakimini yapmasi
Kendini kegfetmesi
Is bulmasi
Mutlu olmasi
Toplam 37
Genel Toplam 362

v
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Anne babalarin 6zel egitim siirecindeki yasadiklar1 temasi; yasanan duygular, yasanan olaylar,
alman destekler, gereksinimler, goriilen problemler ve bekledigi kazanimlar seklinde kategorilere
ayrilmistir. Anne babalar cocuklarinin 6zel egitim siirecinde olumlu ve olumsuz duygular
yasadiklarini belirtmislerdir. Bu siirecte anne babalar iyi 6gretmenlerle karsilagma gibi iyi olaylar
gecirdikleri gibi cocugun dislanmasi gibi olumsuz olaylar da gecirmislerdir. Yine bu siirecte sosyal
destek, ozel egitim destegi, 6gretmen destedi, rehberlik destegi gibi destekler gorseler de ¢ocuga
ve kendilerine yonelik baz1 gereksinimlere ihtiya¢ duyduklarini belirtmislerdir. Anne babalar, 6zel
egitim kurumlarinda ve 6zel egitim siirecinde bazi problemler gérmiigler ve bu problemleri ders
saatlerinin az olmasi, sosyal faaliyetlerin az olmasi, ¢ocuklarina génderebilecek kurs bulamamalari,

yeterince rehberlik hizmetlerin yapilmayisi seklinde siralamiglardir. Anne babalar ¢ocuklarinin
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0zel egitim sonunda sosyallesmelerini, 6zerk olabilmelerini, kendilerini ifade edebilmelerini

beklemektedirler. Anne babalarin goriislerine 6rnek olabilecek alintilar asagida verilmistir:

Ama igimde hep bir umut 15181 var. Ciinkii ... ... iyilesecek, normal olacak (AH).

Demek ki bu ¢alismalar yapilsaymis, daha once boyle bir ¢alisma olsaymis bu gitar: 6grenecek,
mutlu olacak hem ¢evresine zarar vermeyecek hem kendisine zarar vermeyecek hem de baba olarak
ben bunlari yapamayacaktim hani (DB).

Bir 6gretmen bana ne kadar vicdansiz oldugumu ¢ocugumun devlet okulunda isi olmadigini diger
¢ocuklarin benim ¢ocugumdan etkilendigini al ¢cocugunu gotiir...diger hakaretleri...(EB).

Iste bize verilen oneriler dogrultusunda biz de cocugumuza yardimer olmaya ¢alistik (SH).

Ozellikle bilgi almada cok ihtiva¢ duyduk. Bir sey pek bilmiyoruz otizm hakkinda ve kitaplar:
okuyoruz ama suirly bilgi var (ZH).

Hocam soyle soyleyeyim mesela, devlete diyorum niye iki giin oluyor hocam? Haftanin, her giinii
gitsin, bes giinii gitsin (BB).

Sosyal ¢evreye uyum saglamasini tabi kendi ayaklar: iizerinde durabilmesi icin; biz olmadan da
mesela insanlarla iletisim kurmasini istiyoruz (AH).

Anne babalarin 6nerilere iliskin goriigleri tablo 5’te verilmistir.
Tablo 5

Anne Babalarin Onerilere Iliskin Goriisleri

Oneriler f
Egitime yonelik
Kaliteli bir egitim olmali 13
Ders saatleri artmali 12
Sosyal gelisimi desteklemeli 7

Uzmanlar yiiriitmeli 5
Destek egitim siniflar agilmali 4
GOmiili 6gretim olmali 3
Hayat boyu devam etmeli 3
Golge dgretmen olmali 1

4

Toplam 8
Resmi Kurumlara yonelik

Sik1 denetimler yapmali 11
Okul sayis1 arttirilmali 10
Psikolojik destek saglamali 9
Toplumu bilinglendirmeli 8
Ogretmen segme hakki verilmeli 5
Kurslar agmali 5
Destegini daha fazla hissettirmeli 4

Toplam 52
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Ogretmenlere yonelik

Isbirligi icinde ¢aligmali 13
Goniillii olmali 10
Uzman olmali 10
Deneyimli olmali 8
Yenilik¢i olmali 4
Hizmet i¢i egitimlere katilmali 4
Uygulamaya agirlik vermeli 2
Toplam 51
Genel Toplam 151

Anne babalarin egitime yonelik, resmi kurumlara yonelik ve égretménlere yonelik Onerileri
olmustur. Anne babalar egitimin kalitesinin, ders saatlerinin artmasi gerektigini diistinmektedirler.
Verilen 6zel egitimin ¢ocuklarin sosyallesmesini saglamasini, bu egitimi uzmanlarin vermesini
ifade etmislerdir. Resmi kurumlara bazi1 oneriler sunmuslardir. Anne babalar resmi kurumlara
okullar1 ve rehabilitasyon merkezlerini siki denetlemelerini, okul sayisini arttirmalarini, toplumu
bilinglendirecek calismalar yapmalarini 6nermektedir. Anne babalar 6gretmenlere ise velilerle ve
diger uzmanlarla isbirligi icinde caligmalarini, isini severek yapmalarini, isinde uzman olmalarini,
uygulama agirlikli ders islemelerini ve yeniliklere acik olmalarin1 6neri olarak ifade etmislerdir.

Anne babalarin goriislerine 6rnek olabilecek alintilar asagida verilmistir:

Swniftaki 6grencilerin ailelerinin bilingli olmasi, 6grencilerin bilingli olmast...(MH).
Hocam boyle kurumlarin denetimleri yapiimali (DH).

Karsimiza 3 tane bilgisel dolu uygulama askiyla yanan zihinsel engelli 6gretmeni ¢ikti .......... ve
bizim hayatimizi kurtardilar yasami bize geri verdiler, 6gretmen goniillii olmali yani (EB).

Bizler istedigimiz ogretmeni segebilmeliyiz (EB).

Ama sunu istiyorum ogretmenlerden, yoneticilerden, “ Ne yapabiliriz? Daha iyi ne yapabiliriz?”
seklinde kendini gelistirmeliler (NH).

Tartisma ve Sonug
Normal gelisim gdsteren bir c¢ocugun dogumu ¢iftlerin yasam sekillerini ve rollerini

degistirmektedir (Girli, 2004; Kiiciikker, 2001). Bir bebegin dogumunun ebeveynlere ek
sorumluluklar getirdigi ifade edilmektedir (Selimoglu ve dig., 2013) OSB tanist almis bir cocugun
dogumu hem ebeveynlere getirdigi sorumluluklar agisindan hem de saglikli bir ¢ocuk beklerken
akranlarindan farkli gelisim gosteren ¢ocuga sahip olma ile yasanan hayal kiriklig1 agisindan
(Fisman, Wolf & Noh, 1989) ebeveynler i¢in kolay sayilamayacak bir kriz durumu olarak

goriilebilir (Dyches ve dig., 2004). OSB tanis1 almis bireylerin ve onlarin ailelerinin yasam
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kalitelerinin (Yassibag & Colak, 2019), is ve sosyal hayatlarinin, esler arasi iletisimlerinin,
gelecege dair hedef ve beklentilerinin, psikolojik iyi olus diizeylerinin olumsuz yonde etkilendigi
belirtilmektedir (Bilgin & Kiigiik, 2010; Demir ve dig.,, 2000; Green, 2003; Ozok¢u & Canpolat,
2013; Timli & Capan, 2018; Wing, 2012).

Alan yazin incelendiginde otizmli bir ¢ocuga sahip olmanin bir anne baba i¢in ne anlama geldigine
dair bir ¢aligsmaya rastlanilmamistir. Otizmli bir ¢ocuga sahip olma deneyiminin derinlemesine
analiz edilmesi ve tanimlanmasi gerektigi diisliniilmektedir. Ciinkii OSB’nin yarattig1 zorlu
durumlarin bilinmesi, o durumlarin azaltilmasi veya ortadan kaldirilmasina, anne babalarinin
yasam kalitelerinin yiikseltilmesine katki saglayabilecegi gibi, ¢ocuklar1 yeni OSB tanis1 almis olan
anne-babalara yaganmast muhtemel durumlara hazirlikli olma firsatt vermesi agisindan da
onemlidir. Bu arastirmada otizm spektrum bozuklugu olan ¢ocuga sahip anne babalarin goziinden
nitel yaklasimin giicii kullanilarak anne babalarin yasadiklar1 duygu ve diislincelerin neler oldugu
belirlenmeye, soruna daha kapsamli aciklamalar getirilmeye c¢alisilmistir. Bu acidan

degerlendirildiginde bu ¢alismanin alan yazina katki saglayacagi diisiiniilmektedir.

Arastirmada katilimcilar ile yapilan nitel gériismeler sunucunda dort tema (tani 6ncesi ve siirecinde
yasananlar, tan1 sonrasi yasananlar, 6zel egitim siirecinde yasananlar ve Oneriler) belirlenmistir.
Anne babalar ¢ocuklarina tani konulmadan 6nce ¢ocuklarinda diger ¢ocuklardan farkli davraniglar
gozlemlediklerini belirtmislerdir. Bu durum karsisinda iiziildiiklerini, ne yapacagi konusunda
belirsizlik yasadiklarini ve kaygilandiklarini ifade etmislerdir. Cogu anne babanin otizm spektrum
bozuklugu hakkinda 6n bilgisinin olmadig1 goriilmiistiir. Cocuguna otizm spektrum bozuklugu
tanist konduktan sonra anne babalarin bircogu keder, sok, caresizlik, inkar etme, su¢luluk, kaygi,
ofke gibi olumsuz duygulart yogun diizeyde yasadiklarini dile getirmislerdir. Anne babalar
yasamlariin ¢ocuklarina tani konulduktan sonra olduk¢a degistigini, yeni durumun onlarda strese
yol actigin1 belirtmislerdir. Stres kaynaklar1 olarak ¢ocugun okul hayatinin nasil olacagi, cevrenin
olumsuz tutumlari, cocugun iyilesme durumu, kendi yasamlarinin etkilenmesi seklinde
siralamiglardir. Yeni duruma uyum saglama konusunda ¢evrenin, inancin, dogru rehberlik hizmeti
almanin 6nemini ifade etmislerdir. Anne babalar ¢ocuklarinin 6zel egitim siirecinde olumlu ve
olumsuz duygular yasadiklarini belirtmislerdir. Yine bu siirecte sosyal destek, 6zel egitim destegi,
ogretmen destegi, rehberlik destegi gibi destekler gorseler de cocuga ve kendilerine yonelik bazi

gereksinimlere ihtiyag duyduklarini ifade etmislerdir. Anne babalar ¢ocuklarmin 6zel egitimden
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beklentilerini belirtmisler ve egitime yonelik, resmi kurumlara yonelik ve 6gretmenlere yonelik

Oneriler sunmuslardir.

Bu ¢aligma OSB’li bir ¢ocugu biiylitmek ile ilgili ebeveyn deneyimlerine iliskin derinlemesine,
nitel bir genel bakis saglamistir. Alan yazin incelendiginde bulgularimizi destekleyen ¢alismalar
oldugu gorilmiistiir. Ooi ve digerleri (2016) ¢ocuklarina otizm teshisi koyulan anne babalarin
cocugun zor davraniglartyla yiizlesmek ve bunlarla basa ¢ikmak zorunda kalmalari sonucunda
yasadiklarinin psikolojilerini etkiledigini, ¢ogu ebeveynin cocuktan gelecekteki beklentilerini
diistirdiiglinii ve cocugun hayatta kalmak i¢in gerekli olan en azindan temel becerileri kazanmasini
dilediklerini belirtmislerdir. Bu arastirmada da anne babalarin ¢ocuklarinin tani almasi sonucu
olumsuz duygular yasadiklari, stres yasadiklari, hayatlarinin degistigi, yeni duruma uyum

saglamanin kolay olmadigi, 6zel egitimden benzer beklentileri oldugu bulunmustur.

Benson (2010), Pottie ve Ingram (2008) ebeveynlerin pragmatik bir tutuma girdigini bu sayede
ebeveynlerin otizm hakkindaki bilgilerini artirmak i¢in ¢alistiklarini1 ve ¢ocuklarinin iyilesmesini
gormek i¢in tedaviler aradiklarini bulmuslardir. Bu arastirmada da anne babalarin bu yeni durumu
kabullenme siirecinde benzer yollara basvurdugu, uzmanlara sordugu, arastirma yaptiklari, kitap
okuduklari bulunmustur. Corcoran, Berry ve Hill (2015) OSB’ li bir ¢ocugun bakimimnin duygusal
bir gerginligi beraberinde getirdigini, verilen hizmetlerinin anne babalar tarafindan tatmin edici
goriilmedigini, anne babalarin hizmetlere erisimi sinir bozucu bir deneyim olarak ifade ettiklerini,
anne babalarin programlar1 iiziicii bir sekilde eksik olarak gordiiklerini bulmuslardir. Bu
arastirmada da anne babalar gordiikleri hizmetlerin art1 ve eksi yonlerine deginmis ve nerilerde
bulunmustur. Samadi ve McConkey (2014) aile destegine sahip olmanin ebeveynlerde azalmis
stres seviyeleri veya gelismis psikolojik refah ile iligkili oldugu sonucuna ulagsmistir. Hastings ve
digerleri (2005) bu durumla basa ¢ikmada saglik hizmetlerinin ebeveynler i¢in faydali oldugunu
belirtmislerdir. Bu aragtirmada anne babalarin yeni duruma uyum saglama konusunda ¢evrenin,

inancin, dogru rehberlik hizmeti almanin 6nemli oldugu sonucuna ulasilmistir.

Arastirma bulgularina gore bazi 6neriler sunulmustur: Uygulayicilar, arastirmacilar bu ebeveynler
i¢in bir destek sistemi olarak goriildiiklerinden bu konuda destek sistemi olarak hareket edebilirler.
Ebeveynlerin, danmigmanlik ve destek gruplart gibi ek hizmetlere yonlendirmeleri yapilabilir.
Ebeveynlerin, algilar1 degistirmeye odaklanan biligsel davranisci terapi almalari saglanarak

cocuklarina yonelik algilar1 olumlu bir sekilde yeniden tanimlanabilir.
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Her arastirmada oldugu gibi bu arastirmada bazi sinirliliklar bulunmaktadir. Aragtirmamizin biitiin
asamalar dikkate alindiginda Tirkiye’nin Malatya ilinde OSB tanist almis ¢ocuga sahip anne

babalarla goriisiilmiistiir. Bu aragtirma farkli illerde ve daha biiyiik 6rneklemlerde yapilabilir.
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Extended Abstract
Introduction

Autism spectrum disorder (ASD) is a lifelong neurological disorder characterized by a triple
disorder that usually includes communication (verbal and nonverbal), social interaction, and
repetitive and stereotyped behavior patterns. Globally, the prevalence in all cultures is estimated at
60 per 10,000. The quality of life of individuals with ASD and their families, work and social life,
communication between spouses, future goals and expectations, psychological well-being, etc. It
is stated that parents whose children are diagnosed with ASD are generally helpless and stressed,
they feel like the world is ending in the face of this situation, some of them still cannot accept the
fact that the child has autism and remain in the denial step. For this reason, it is necessary to
determine what the challenging situations specific to ASD are. Knowing the difficult situations
created by the ASD will contribute to the reduction or elimination of those situations, to increase
the quality of life of the parents, and to give the parents the opportunity to be prepared for possible
situations.

When the literature is examined, the importance of early education programs, the importance of
parental participation in special education services offered in early childhood. Ecological theory,
mutual interaction theory and family systems theory, the importance of relationships between
parent-child, parent-service providers, service providers and child, the importance of social support
that helps to meet the needs of a child with autism and his family. As far as we know, there is no
study on what it means for a parent to have a child with autism. When evaluated in this respect, it
is thought that this study will contribute to the literature.

In this study, we tried to determine the feelings and thoughts of parents by using the power of
qualitative approach from the perspective of parents with children with autism spectrum disorder
and to provide more comprehensive explanations to the problem. In line with the purpose of our
study, we used phenomenological pattern research among qualitative studies that aim to obtain in-
depth findings within the scope of variables whose main concern is not to generalize (Marton,
1988). In this context, we first made qualitative interviews about what it means for parents to have
a child with autism, and analyzed and reported the data we obtained here. In line with the purpose
of the research, we sought answers to the following questions.

Method

This study, which was conducted to examine the views of parents of children with autism spectrum
disorder, is a qualitative research in phenomenological design. The purpose of the phenomenology
study is to determine the experiences and perceptions of individuals regarding a phenomenon and

93



Mehmet Akif Ersoy Universitesi Egitim Fakiiltesi Dergisi e-1SSN:2146-5983  Yil: 2021 Sayi: 60 Sayfa: 73-95

the meanings they attribute to them. Phenomenological research may not produce precise and
generalizable results in accordance with the nature of qualitative research. However, it can provide
examples, explanations and experiences that will provide results that will help us to know and
understand a phenomenon better. In this respect, it can bring significant contributions to both
scientific literature and practice. The case examined in this study is considered to have a child with
autism spectrum disorder.

The study group consists of parents who have children with autism spectrum disorders. In
qualitative studies, purposeful sampling technique is generally used, since there is no generalization
of research results to the universe. For this reason, appropriate case sampling, one of the purposeful
sampling techniques, was used in the study. Eight of the parents with autism spectrum disorder in
their children are women and seven are men. Their ages range from 32 to 46.

Results, Discussion and Conclusion

The birth of a child with normal development changes the life styles and roles of couples. It is
stated that the birth of a baby brings additional responsibilities to parents. The birth of a child
diagnosed with ASD, both in terms of the responsibilities it brings to the parents and the
disappointment experienced with having a child developing differently from their peers while
expecting a healthy child can be seen as an unlikely crisis situation for parents. It is stated that the
quality of life of individuals diagnosed with ASD and their families their work and social life, their
communication between spouses, their goals and expectations for the future, and their
psychological well-being are negatively affected.

When the literature is examined, no study has been found on what it means to have a child with
autism for a parent. It is thought that the experience of having a child with autism needs to be
analyzed and defined in depth. Because knowing the difficult situations created by the ASD can
contribute to the reduction or elimination of these situations and to increase the quality of life of
their parents, as well as providing the parents with the newly diagnosed ASD the opportunity to be
prepared for possible situations. In this study, it was tried to determine the feelings and thoughts of
the parents by using the power of the qualitative approach from the eyes of the parents of children
with autism spectrum disorder, and to provide more comprehensive explanations to the problem.
When evaluated in this respect, it is thought that this study will contribute to the literature.

In the qualitative interviews with the participants in the study, four themes (what happened before
and during the diagnosis, what happened after the diagnosis, what happened during the special
education process and recommendations) were determined. Parents stated that they observed
different behaviors in their children than other children before their children were diagnosed. They
expressed that they were sorry about this situation, they were uncertain about what to do and they
were worried. It was observed that most parents had no prior knowledge about autism spectrum
disorder. After their child was diagnosed with autism spectrum disorder, most of the parents stated
that they experienced intense negative emotions such as grief, shock, despair, denial, guilt, anxiety,
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and anger. Parents stated that their lives changed considerably after their children were diagnosed
and that the new situation caused them stress. They listed how the child's school life would be as
sources of stress, negative attitudes of the environment, the child's recovery, and their own life
being affected. They expressed the importance of the environment, belief, and getting the right
guidance in adapting to the new situation. Parents stated that their children experienced positive
and negative emotions during the special education process. They also stated that even though they
received support such as social support, special education support, teacher support, and counseling
support in this process, they needed some needs for the child and themselves. Parents expressed
their children's expectations from special education and made suggestions for education, public
institutions and teachers.
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