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Otistik Cocuga Sahip Ailelerin Yasadiklar1 Sorunlar
ile Ruhsal Durumlarimin Degerlendirilmesi:

Niteliksel Arastirma

Fadime USTUNER TOP *

Otistik Cocuga Sahip Ailelerin Yasadiklart Sorunlar ile
Ruhsal Durumlarimin Degerlendirilmesi: Niteliksel
Arastirma

Amag: Bu ¢alisma otistik cocuga sahip ailelerin yasadik-
lart sorunlart ve ruhsal durumlarint belirlemek amact ile
niteliksel olarak yapilmugtir.

Gereg ve Yontem: Caligmamin verisi, yart yapilandirilmig
sorulardan olusan bir akis formunun kullanildigi derinle-
mesine goriismeler ile toplanmustir. Giresun ilindeki otistik
cocuga sahip ailelerden orneklem icerisine alinan 16 ebe-
veyn ile goriismeler yapunustir. Elde edilen veriler alt
sorunlar gercevesinde analiz edilmistir.

Bulgular: Arastirma kapsanundaki otistik cocuklarin tan
konulma yas ortalamasi 3.5 dur. Bu ¢alisma otizmin erkek
cocuklarda goriilme olasihigimin daha fazla oldugunu gos-
termektedir. Calisma sonunda ebeveynlerin c¢ocuklarina
otizm tanist kondugunda bunu kabullenmekte zorlandikla-
ri, yasam gekillerinin biiyiik olgiide degistigi, kendilerini
cevreden soyutladiklari, daha duygusal olduklari, gelecek-
ten endise duyduklari, yapmak istedikleri bir¢cok seyden
vazgectikleri, her seye ragmen cocuklariyla ilgilenmenin
onlara mutluluk verdigi ve yasama bakig acilarinda biiyiik
degisikliklerin oldugu sonucuna varinugtir.

Anahtar kelimeler: Otizm, ebeveyn, ruhsal durum
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The Evaluation of the Problems and Psychological States
of the Families Who Have Autistic Children: A Qualitative
Research

Aim: This study was qualitatively conducted to determine
the problems of the families with autistic children and their
psychological state.

Material and Method: The data of this study were compi-
led through comprehensive interviews in which semi-
constructed questions were used. Interviews were made
with 16 sample families selected from the families with
autistic children in the province of Giresun. The data obta-
ined were analysed as sub-problems.

Results and Conclusion: The avarage diagnostic age of
the autistic children involved in this study is 3.5 years. This
study indicates that autism is more likely to appear in boys
than in their female counterparts. The results showed that
parents found it very difficult to acccept that their children
were diagnosed with autism and that their life-style greatly
changed and they led an isolated-life after such a diagno-
sis. It was also found that they became more sensitive and
concerned about their future and that they gave up much of
whatever they wanted to do. Moreover, the study also indi-
cated that their interest in their children became a source
of their joy and happiness and that their approach to life
greatly changed.
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GIRIS

Toplumun en kiiciik sistemi ailedir. Aile ¢ocugun
gelisiminde ve egitiminde en etkili rolii olan cevre-
lerden biridir. Ozellikle, yasamla ilgili baz1 davranig
kaliplar1, sosyal etkilesimlerle ilgili bazi kural ve
roller, temel aligkanliklar giinltik iligkiler sirasinda
ogrenildigine gore; aile, cocuk igin biitlin bu beceri-
lerin temelinin atildig1 yer olarak 6nem tasimaktadir
0> Bu nedenle; normal ya da oziirlii olsun her ¢ocu-
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gun i¢inde biiyiiylip gelisebilecegi, bazi kural ve
rolleri yasayarak Ogrenebilecegi aile gevresi icinde
bulunma gereksinimi vardir ®. Ancak, aile yagami-
nin saglikli bir gekilde siirdiiriilmesini engelleyen
sorunlar ¢ikabilmektedir. Aile liyelerinin huzursuzlu-
guna yol acan engellemeler, ailenin varligimi koru-
masint gliglestirmekte, aile tiyelerinin ruhsal ve sos-
yal sagliklarini bozmaktadir. Bu durum sonucu bazen
aile, toplumsal sistem i¢inde hasta bir kurum niteligi
kazanabilmektedir. Aile islevlerini bozan unsurlar-
dan birisi de aileye yeni bir bireyin katilmasidir.
Aileye katilan birey 6ziirlii bir ¢ocuk oldugunda aile
ici iligkiler ve aile fonksiyonunda bazi sorunlar ortaya
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cikabilmektedir ®.

Otistik cocugu olan bir¢ok aile cocuklarina karsi
neler yapacaklarint ya da ¢ocugun kendi yasantilarini
ne yonde etkileyecegini bilmemenin endisesini tasi-
maktadir. Genellikle ¢ok 6zel gereksinimleri olan bu
cocugun aile yagantisina uyumunun saglanabilmesin-
de bazi sikintilar yasanmaktadir. Biitiin bu endisele-
rin temelinde ailelerin bilinmeyene karsi duyduklari
korku yatmaktadir ©.

Otizm en genis anlamiyla, yasamin erken dénemle-
rinde baglayan ve yasam boyu siiren, sosyal iligkiler,
iletisim, davranig ve biligsel gelismede gecikme ve
sapmayla belirli noropsikiyatrik bir bozukluktur “-7.

Otizm gibi gelisimsel bozuklugu olan ¢ocuga sahip
ailelerden bazilar1 zaman zaman kendilerine olan
glivenlerini yitirdiklerini hisseder. Hicbir otistik
cocuk, otistik 6zellikleri yoniinden birbirinin aynisi
degildir. Anne-babalar tanimlanmasi olduk¢a gii¢
olan bir seri davranis ile kars1 karsiya kalmaktadir-
lar @, Tletisim kuramayan bir cocugun gereksinimleri
ve istekleri ile ilgilenme, aile ortaminda diizeni
devam ettirmeye caligma, tuhaf ve alistlmamigs davra-
niglarla bag etme, tehlikeleri tantmayan ¢ocugu stirek-
li olarak denetleme ve bu arada kisisel gereksinimleri
ve ailenin diger fertlerinin gereksinimlerini giderme-
ye ¢alisma, yeterince yorucu ve stres vericidir @.
Iletisim kurmadaki giicliik ve anlama 6ziirlii olmalari
onlara sevgiyle yaklagsan aile bireylerinde duygusal
sorunlar ortaya ¢ikarmaktadir. Aile panik yasamak-
ta, sucluluk duymakta, aci cekmekte ve bunlara
bagl olarak, rollerini yerine getirmekte zorlanmak-
tadir ®9),

Ailelerin, ¢ocuklart ile ilgili bilgi eksikligi aileyi
gerilime iten en Onemli nedenlerden biridir. Bilgi
aileler icin bir gii¢ kaynagidir. Oziirlii cocuga sahip
anne-babalarin zorluklarla nasil ve ne olgiide basa
ciktiklart sosyal destek mekanizmalariyla yakindan
ilgilidir. Ebeveynlerin yeterli sosyal destek sistemle-
rine sahip olmalart onlar1 stresin olumsuz etkilerine
karsi daha giiclii hale getirecektir @. Ebeveynlerin
ruhsal yonden iyi durumda olmalar1 pek ¢ok giicliige
sahip olan ¢ocuklarina daha rahat yardim etmelerini
saglayacaktir. Aileye saglanacak hizmetler aile tlize-
rindeki baskiy1 azaltarak ailenin rol ve islevlerini
sagliklt bir sekilde yerine getirmesine yardimci ola-

caktir 1012,

Bu calisma otistik cocuga sahip ailelerin yasadiklar:
sorunlar ile ruhsal durumlarini belirlemek amaciyla
planlanmugtir.

GEREC ve YONTEM

Aragtirma niteliksel tipte olup Giresun ilinde yapil-
mistir. Giresun Rehberlik ve Arastirma Merkezi’nden
ve otistik programi olan rehabilitasyon merkezlerin-
den otistik ¢ocuklarin listesi alinmugtir. Orneklem
icin il merkezinde bulunan 20 ebeveyn hedeflenmis-
tir, ancak ti¢ aileye ulagilamamis, bir aile de gortis-
meyi reddettigi i¢in ¢alisma 16 aile ile gerceklestiril-
migtir.

Veriler, aileyi tanitici bilgi formu ve ailelerle yapilan
birebir goriismelerle toplanmigtir. Aragtirmada otistik
cocuga sahip ailelerin sosyodemografik o6zellikleri
(yas, calisma durumu, egitim diizeyi, gelir diizeyi
vb.) otistik cocugun cinsiyeti, tan1 konulma yas1 gibi
bazi 6zellikleri ve ailelerin ruhsal durumlart ile yasa-
diklar1 sorunlar incelenmistir. Sorun ciimlesi; Otistik
cocuga sahip ailelerin yasadiklar1 sorunlar ile ruhsal
durumlarinin degerlendirilmesidir. Anne-babalarin
otistik ¢ocuga sahip olmaktan dolayr yasadiklar
sorunlar, hissettikleri, ¢evreyle olan iligkileri, yasam
sekillerinin nasil degistigi, gelecege yonelik endisele-
ri ve yagsama bakis acilarinda ne gibi degisikler oldu-
gu aragtirllmigtir. Calismada daha genis kapsamli
bilgi elde etmek amaciyla niteliksel veri toplama
tekniklerinden biri olan yar1 yapilandirilmig gortisme
tekniginden yararlanilmigtir.

Calisma hakkinda ailelere bilgi verilerek s6zel onam-
lar1 alinmigtir. Gorligmeler ailelerin uygun oldugu
zamanda randevu alinarak evlerde gerceklestirilmis,
yaklasik 30 dk stirmiis ve ebeveynlerin izni ile teybe
kaydedilmistir. Teyp kayitlar1 ayni giin yaziya akta-
rilmustir. Gorligsmeler 2,5 aylik bir zaman dilimi igeri-
sinde tamamlanmigtir. Teyp kayitlari, gdriismeci ve
uzman tarafindan birlikte ¢6ziimlenmis, tema analizi
yontemiyle elde edilen bilgiler degerlendirilmistir.
Verilerin ¢oziimlenmesinde sayi, ylizde, aritmetik
ortalama kullanilmigtir.
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Tablo 1. Otistik ¢ocuklar: tanitici bulgular.
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n % n %
Otistik cocuklarm yasi Otistik cocugun sorunu ile ilgili ailelerin yararlandigi hizmetler
1-5 yas 4 250 Herhangi bir hizmetten yararlanmadim 5 312
6-10 yas 8 50.0 Kitap 4 250
11-15 yas 4 250 Psikolojik destek 3 187
Internet 2 125
Otistik cocugun cinsiyeti Konferans 2 125
Kiz 3 18.7
Erkek 13 81.2 Otistik cocugun o6zel egitim alma durumu
Evet 16 100.0
Otistik cocugun kardesi Hayir 0 0.0
Var 10 62.5
Yok 6 37.5 Otistik cocuklarin 6zel egitim alma siiresi
1yl 7 437
Otistik cocugun tanmi koyulma yasi 2 yil 4 250
1,5-3 yas 10 62.5 3yl 2125
4-7 yas 6 37.5 4y1l 1 6.25
7yl 2125
Tani koyan doktorun bilgi verme durumu
Verilmedi 2 125 Otistik cocuklarin hangi tiir egitimden yararlandiklar:
Kisaca bilgi verildi 6 37.5 Gitmiyor 10 625
Ayrmtil bilgi verildi 8 50.0 Bagimli O¢em 3 187
[Ikogretim hazirlik simifi 2 125
Cocugun bakan kisi ilkogretim 1 6.25
Anne-Baba birlikte 3 18.7
Anne 12 75.0
Baba - 00
Bakici - 00
Biiyiikanne-Biiyiikbaba - 0.0
Biiyiik kardes 1 62
Diger - 0.0

BULGULAR
Aileleri Tanitic1 Bulgular

Annelerin yas ortalamasin bakildiginda 33.6, babala-
rinin yag ortalamasinin 39.4 oldugu goriilmektedir.
Babalarin yas dagilimi incelendiginde 37-41 yas gru-
bunda toplandig1 gortilmektedir. Caligsma grubundaki
annelerin % 50’si (n=8), babalarin % 43.7’si (n=7)
ilkokul mezunu, annelerden birinin, babalardan ise
iki kisinin tniversite mezunu oldugu belirlenmistir.
Annelerin % 93.7’si (n=15) ev kadini olup c¢aligma-
makta, babalarin ise % 81.2 (n=13) ¢aligmaktadir.

Ailelerin % 75’1 (n=12) sosyo-ekonomik durumlari-
nin orta diizeyde oldugunu dile getirmistir. Calisma
grubunda alt1 ailenin bir, bes ailenin iki, {i¢ ailenin tig,
iki ailenin de dort cocugu oldugu belirlenmistir.
Ailelerden birinin bosanmis oldugu saptanmustir.
Ailelerin dérdiinde akraba evliligi oldugu belirlen-
migtir. Tlim ailelerin bir saglik giivencesine sahip
oldugu saptanmustir.
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Ailelerin % 81.2’sinde (n=13) anne-baba ve cocuklar
disinda bagka kisilerin yagsamadig1 goriilmektedir. Bu
durum ailede yasayan toplam kisi sayisi ile paralellik
gostermektedir. Yani ailelerin biiyiik cogunlugu cekir-
dek ailelerden olugsmaktadir. Ailelerin % 18.7’sinde ise
anne-baba ve cocuklar diginda aile igerisinde aile
yakilarmin da kaldigr goriilmektedir.

Otistik Cocuklar: Tanitic1 Bulgular

Aragtirma kapsamindaki otistik ¢cocuklarin yas orta-
lamast 7.8’tir. Otistik cocuklarinin % 81.2’sinin
(n=13) erkek, % 18.7’sinin ise (n=3) kiz oldugu belir-
lenmigtir.

Verilere bakildiginda otistik cocuga tan1 konulma yas
ortalamasi 3.5’tir. Cocuklara otizm tanis1 koyan dok-
tor tarafindan ailelerin % 50°si ayrintili bilgi verildi-
gini, % 37.5’1 kisaca bilgi verildigini, % 12.5°1 bilgi
verilmedigini dile getirmistir. Ailede otistik ¢ocugun
bakim verme igini ¢ogunlukla (% 75) annenin yerine
getirdigi saptanmustir.
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Goriismeler Sonunda Elde Edilen Bulgular: Alt
sorunlar 6l¢iit alinarak maddeler halinde degerlendi-
rilmistir.

1) Ebeveynlerin, cocuklarina otizm tanisi konuldu-
gunda neler hissettiklerine iligkin goriisleri:

Ornekleme alman ailelerin ¢ogu, cocuklarma tam
konuldugunda ilk baslarda otizmin nasil bir hastalik
oldugunu bilmediklerini dile getirmistir. Otizm tanis1
konuldugunda ebeveynler, cocuklarinin durumuyla
ilgili ¢ok tiziildiiklerini ancak daha sonra bu duruma
isteseler de istemeseler de alistiklarini belirtmistir.

“Biiyiik bir hayal kirikligt hissettik. Ciinkii ¢ok
ugragsilarak edinilen bir cocuktu, yani 6zlemle bekle-
nen bir cocuktu. Otizm kavraminmi da bilmiyoruz, cok
arastirdik kabullenmek istemedik agik¢asi.”

“O anda sanki kansermis gibi geldi bana. Otizmin
ne demek oldugunu bilmiyordum. Samsun’da 6gren-
dim. Zaten o anda kendimi kaybetmisim, bayimi-

”»

sum.

“Aslinda delirdim, cok agladim, ama sonra kabul-
lendim tabii.”

2) Ebeveynlerin, aile iiyelerinin bu durumu nasil
karsiladiklarina iligkin goriigleri:

Ebeveynlerin yarisi, aile fertlerinin bu durumu nor-
mal karsiladiklarini ve kendilerine destek olduklarini
belirtmistir.

“Hig, normal karsiladilar. Allah’in vergisi, hicbir
sey edemezsin. A. bize normal cocuk gibi geliyor,
hasta cocuk gibi gelmiyor.”

“Hepsi sey yani yardimct oluyorlar hani. Niye
boyle olmus diye hi¢ sey yapmazlar, hepsi yardunct
yani.”

“Beyim daha ¢ok sey yapti, yani kabullendi, ama
hicbir sey demedi. O bana destek verdi. Beterin bete-
rivar.”

Ebeveynlerin bir kismi ise, aile fertlerinin otizm
konusunda bilin¢li olmadiklarini, bu durumu yadir-
gadiklarin1 ve onlar1 yalniz biraktiklarint dile getir-

migtir.

“Aile fertleri pek anlamuyor, yani hicbir sey. Yani
kimsenin bir sey yaptigi yok iste, uzaktan seyrediyor-
lar. Bagka hicbir sey yaptiklart yok.”

“Tam bilincinde degiller ne oldugunu bilmiyorlar,
yani onun ne oldugunu bilmiyor, o hastaligin ne oldu-
gunu bilmiyorlar, o neymis. Ciinkii aym sey senin
basindan gecmediginden anlamiyorsun, yani bende o
anda anlayamadim daha farkl seyler diisiindiim.”

“Aile fertleri cocugun otistik oldugunu kabullen-
mek istemedi. HAld da kabul etmiyorlar, annem
babam ve yakin cevrem... Cocuk diistiigii icin boyle
oldugunu diisiiniiyor onlar.”

3) Ebeveynlerin bu durumu kabullenme siirecinde
yasadiklar: sorunlara iliskin goriisleri:

Ebeveynlerin biiytik bir kismi, bu durumu kabullen-
me siirecinde duygusal olarak biiyiik sikintilar ¢cek-
tiklerini ve depresyona girdiklerini belirtmistir. Ayrica
kabullenme stirecinde daha hassas olduklarimi dile
getirmisgtir.

“Epey bir stkinti cektim. Acaba iyi olur mu falan
diye, bayag bir sikinti cektim yani.”

“Ben depresyon hastast oldum, daha yeni yeni
diizeldim. Biraz zor oldu kabullenmek.”

“Yani yasamak bile istemedim o anda. Cok uglara
geldik. Cocuk da benimle beraber o bunalumlar
yasadi. Ciinkii ben iyi isem o da iyiydi. Ama gimdi
daha pozitif bakabiliyorum. Yani onu anlayabiliyo-

”»

rum.

Bazi aileler ise kabullenme stirecinde fazla zorlanma-
diklarint ve bu duruma hemen alistiklarini belirtmis-
tir.

“Ya adam oldukca iiziiliiyor tabii, ama buna da
stikrediyor, eli ayagi tutuyor mesela, ama biz de
ugrasryoruz tedavisiyle, adam iiziilmesine iiziiliiyor
ama iste Allah vergisi, siikrediyorsun.”

“Ben kabullendim zaten, daha fazla ¢cocuguma
sarildim. Tedavilerini arastirmaya basladim. Kabul-
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lenmemek gibi bir sey yapmadim.”

“Kabullenmek yani zor olmad: bize aciklandig
zaman. Hani iyi olacak iste, konusabilecek denildigi
zaman hemen kendimizi toparladik.”

4) Ebeveynlerin, bu durumun yasam gekillerini
nasil etkiledigine iligkin goriisleri:

Ebeveynlerin yaris1 cocuklarina bakabilmek icin
hemen her seyden vazgectiklerini, kendilerini ¢evre-
den soyutladiklarini, ideallerinden vazgectiklerini
belirtmistir.

“Her seyden... Yani calistyordum ¢alismayi, igimi
biraktim. Ondan sonra ne bileyim her seyden... Bir
bayramda gidip ailemin evine gidemiyorum.
Annemden babamdan uzaktayim.”

“Ilk once kendimden vazgectim, sonra gengligim-
den, sonra evlilik hayatimdan...”

“Her seyden. Alti senelik evliyim esyalarim 50
senelik gibi oldu. Yani arkadaglar, komsular cok laf
soktu dile gelmeyecek. Cok agladim, yani ¢ok dislan-
dim bazi konularda, her seyden vazgectim. Her sey-
den vazgectim, kocamdan bile. Kocam yeri geldi
yatagt ayrt serdi.”

“Yapmak istedigim yani kendime 0zgii bir haya-
tim yok artik.”

“Cok seyden vazgecmedik acikcasi. Sosyal faali-
yet diyeyim, cocuga daha fazla ozen gostermek. Illa
ki diger islerden bir azalma etkisi olmugstur, cok da
pisman degiliz yani cocugumuzdan. Boyle diinyaya
gelmesi onun sucu degil, cok da onemli degil.”

“Hicbir seyden vazgecmedim. Hani daha yeni su
anda. Ileride kim bilir. Insallah yasamam.”

“Yasam seklimizi nasil etkiledi? Mesela cok gezen
bir aileydik. Boylelikle mesela D. kiiciikken bir yerle-
re giderdik. Bir bes senedir mi alti senedir mi yemek
yemeye gitmeyiz disartya. Sinemaya giderdik, yemek
yemeye giderdik, gitmiyoruz mesela. Daha ¢ok cocuk-
lara yonelik yastyoruz.”

iki aile ise bu durumun yasam sekillerini fazla etkile-
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medigini, bunun nedeninin ise hastaligin yeni ortaya
ciktigindan kaynaklanabilecegini dile getirmistir.

“Yani nasu etkiledi, valla fazla da etkilemedi.”

“Su anda yasam seklimizde bir degisiklik olmad.
Su anda yani yeni oldugu icin ama ileride nasil olur
bilmiyoruz. Onun gelisimine bagli, o nasil olacaksa
bizde oyle.”

5) Ebeveynlerin, cocuklar: biiyiidiikce bakimlariyla
ilgili yasadiklar: zorluklara iligkin goriisleri:

Ebeveynlerin bir kismi ¢ocuklarinin buytidiikge 6z
bakimuyla ilgili 6zellikle de tuvalet egitimiyle ilgili-
sorunlar yasadiklarini dile getirmistir.

“Simdi E. tabii ki bulug cagina girmeye baslad:.
Onun i¢in daha sabiwrli olmaya ¢alistyorum, onun igte
0z bakim becerileri gelismedi.”

“Bakinuyla ilgili 07 bakimiyla ilgili bugiine kadar
bazi seyleri cok gec kazandi. Hald da tam anlamiyla
tuvalet egitimini gerceklestiremiyor. Aslinda yapabi-
lecegi halde, yemegi kendi yiyebilecegi halde yemi-
yor. O konularda biz yardimct oluyoruz.”

Ebeveynlerin biiyiik bir kismi ise ¢ocuklarinin biiyii-
diikce bakimlarmmin ¢ok daha zorlastigini, agresif
davraniglar gosterdiklerinden zor durumda kaldikla-
rint dile getirmisgtir.

“A.’ya simdi yeni dogmustan daha zor bakmak.
A.’min yemegini sen yediriyorsun, elini ayagint sen
yiktyorsun, bezleniyor, bir yasindaki cocugun bakimi
A.’dan daha kolay. A. daha zor. Mesela hir¢inlastyor,
wsirtyor, saldiriyor. Hicbir sey anlatamayinca her
seyleri yapryor. Biiyiidiikce daha zorlasacak diyorlar
egitim almazsa, alirsa belki daha diizelir.”

“Biiytidiikce ya durmuyor, anlamiyor soyleneni
oyle zorluk yasiyoruz. Ben siirekli 24 saat yaminda-

”»

yum.
Bir aile ise ¢ocuklarimin biiyiidiikce bakiminin
daha da kolaylastigini, ciinkii neler yapmalart gerek-

tiklerini ogrendiklerini belirtmistir.

“Valla aksine yani 6grendikten sonra simdi daha
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cok kolay. Yani otistik oldugunu ogrendikten sonra
daha da kolaylasti. Ciinkii yapmamiz gerekenleri
biliyoruz, onun igin zorluk yok su anda.”

6) Ebeveynlerin, cocuklarimin bugiine kadar hangi
becerileri kazanmalarumin kendilerini mutlu ettikle-
rine iliskin goriisleri:

Ebeveynlerin ¢ogu cocuklarinin 6z bakimiyla ilgili
becerileri kazanmaya baglamasinin, sosyallesmesi-
nin, konugmasinin ve s6z dinlemesinin onlart mutlu
ettigini dile getirmigtir.

“Sovyle diyeyim, o0z bakumiyla ilgili ilerlemeler
olmasi, son yilarda sosyallesmesinin artmasi diye-
yim. Diger cocuklarla etkilegsim icine girmesi bizi
mutlu ediyor, yani en ¢ok o mutlu eder. Bir de dil
egitimini kazamirsa o da cok mutlu eder.”

“Konusmasi, anne demesi benim icin en biiyiik
sey. Anne baba demesi benim igin yeterli.”

“En ¢ok oynamast, yani bisiklet siirmesine seviniyo-
rum. Arada bir bisiklet siiriiyor. Ondan sonra gidip
kiiciik tuvaletini yapuyor, biiyiik olant yapiyor. Arada bir
makas alp kdgit kesiyor, onlara mutlu oluyorum.”

“Cok yavas gelisen bir cocuk, gel gotiir o seyleri
az anliyor, yani ne bileyim en ufak sey de yapsa mutlu
oluyorum, yeter ki bir sey yapsin.”

7) Ebeveynlerin, girdikleri ortamlarda ¢cocuklarinin
sorunlu davraniglar sergilediklerinde ne gibi sorun-
lar yasadiklarina iligkin goriisleri:

Ebeveynlerin bazilari girdikleri ortamlarda ¢ocukla-
rinin sorunlu davraniglar sergilediklerinde tiztildiikle-
rini, sinirlendiklerini dile getirmistir.

“Sinirlerimi bozuyor gayet kisa. Mesela ben ¢cok
gecmeden kalkip geldigimi bilirim.”

“Ya cok kiziyorum, yani niye boyle yapryor diye
kiziyorum. ................ O yiizden bir yere gidemiyo-
rum fazla. Fazla degil hi¢ gidemiyorum yani, rahat-
siz oluyorum, ciinkii gittigim yerde ¢ok yaramaz.”

“Yani hem iiziiliiyorum hem de utaniyorum.
Utaniyor insan ypraniyor yani obiir ¢ocuklar gibi

olmadigi seyler cok var tabii ki. Her anneye gore olur
olmaz bilemem ben ¢ok yipraniyorum mesela, ben
zaten alingan bir insamim, bir de ¢cocugumun hareket-
leri...”

“Insanlart artik ciddiye almiyorum, ¢ok cahiller
hi¢ ciddiye almiyorum. Onlarin fikirleri onemli degil,
onemli olan benim c¢cocugumun rahatligi. Bir sey
kirarsa parayla alinmryor mu bu diyorum, alin para-
st diyorum. Ben de onlara karsi sert oluyorum,
artik, ondan sonra o gekilde.... Bagska carem yok
yani.”

8) Ebeveynlerin, insanlarin kendilerine ve cocukla-
rina karst nasi bir yaklasim ve tutum icerisinde
olmalarina iligkin goriisleri:

Ailelerin tiimii insanlarin kendilerine ve ¢ocuklarina
kars1 anlayislt ve ilgili olmalarini istediklerini dile
getirmisgtir.

“Ya bizi anlamalarint istiyorum. Baska bir sey
degil yani.”

“Yani bana daha anlayisli olurlarsa, en azindan
cocugumun durumunu ben biliyorum. Bilmeyen de
var. Nasil bir ¢ocuk bu, ses yapmasin, giiriiltii yap-
masin dedikleri zaman tiziiliiyorum.”

Aileler, en ¢ok tiziildiikleri seyin ¢ocuklarma farkli
bir gozle bakilmasi ve diglanmast oldugunu soyle-
mistir. Istedikleri sey onlarn da diger cocuklar gibi
goriilmesidir.

“Yolculukta ¢cok zor oluyor, arkalarimi dontip
doniip bakiyorlar yolcular. Siirekli bu cocuk niye
boyle panik icinde, niye boyle diye sorduklarinda
sorunlar yastyorum. Aile icinde fazla sey yasamiyo-
rum bildikleri i¢cin.”

“Yani boyle garip garip bakip da “A bu cocuk
niye boyle?” dediklerinde iiziiliiyorum. Genelde
yakin cevremiz bildigi icin ¢ocukta bir farklilik oldu-
gunu, boyle seylerle karsilasmiyoruz. Cocuga nasil
davraniyorsak onlar da o sekilde davranmaya ¢alisi-
yorlar. Onun disinda bilmiyorum, daha isin zor tara-
fiyla karsilagmadik. Okul donemine gegse orada
nasil sorunlar yasayacagiz bilmiyorum.”
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9) Ebeveynlerin, cocuklarimin geleceklerine iligkin
nelerden endise duyduklarina ait goriigleri:

Bir ebeveyn diginda digerlerinin, ¢ocuklarinin gele-
cegine yonelik endise duyduklar1 en 6nemli seylerin
cocuklarinin ileride kendi kendilerine nasil bakacagi,
tek baglarina yasamlarini nasil siirdiirecegi ve sosyal
hayattan dislanip diglanmayacaklari olmustur.

“Valla ben hasta olurum falan diye korkuyorum
iste, kimse bakmaz diye. Ciinkii kimse babast bile
oturup onunla sofrada bile yemek yemek istemiyor.
Dokiiyor, bardaklart kirryor diye rahatsiz oluyor
yani, evden kagryor stirekli ayni sofraya oturmamak
icin veya biz yemegi yedikten sonra geliyor, ona gore
ayarlryor. Onu soylemiyor ama ben anlryorum tabii
hareketlerinden. Oturup bir sofrada yemek yemek
bile istemiyor o sekilde yani.”

“Kendi basina bir sey yapamiyor, yani gidip bak-
kala gidemez, para bilmiyor, kavrayamiyor, kavrama
yetenegi yok yani. Onun kapasitesi o kadar zorlaya-
miyorum. Gelecekte ne olacak? Ciinkii ben olmadan
olmaz. Yani olmeye bile insamin hakki yok, ciinkii
bunlar yani kendi basina bir sey idare edemezler.
Hayata atilamaz o beni kaygilandirtyor iste, otizmin
seyi bu, act gercegi bu. Ilact yok yani.”

“Yani arkadaslart dislar mi? Evlendigi zaman
veya ingallah evlenirse eger, karisi diglarsa tiziiliiriim
yani.”

10) Ebeveynlerin, cocuklariyla ilgilenmelerinin
onlarda yasattiklar: duygulara iliskin goriisleri:

Ebeveynlerin hepsi cocuklariyla ilgilenmelerinin ¢ok
zor oldugunu, fakat buna ragmen onlarla ilgilenme-
nin ¢ok giizel bir duygu oldugunu belirtmislerdir.
Ebeveynler ¢cocuklarinin 6zrii olsa da anne ya da baba
olma duygusunu yasattiklart i¢in ¢ocuklarini ¢ok
sevdiklerini dile getirmisgtir.

“Aslinda oyle cocuga bakmak zor oluyor da
Allah’in katinda A.’ya bakmak daha sevap normal
cocuga bakmaktan. Zor ama baktyorsun, insan ¢ocu-
guna bakar ne kadar da zor olsa.”

“Ya nasil diyeyim size, kafam, beynim yorgun
oldugu icin fazla oyle cok sey diisiinemiyorum.
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Siirekli cocugum iyi olacak mi, diizelecek mi, yani o
sekil seyler yasiyorum icimden, o seyleri geciriyo-

”»

rumi.

“Ya bir cocuga sahip olmadan ister oziirlii olsun
ister normal olsun bunu size anlatmam miimkiin
degil. Cocugunuz oldugu zaman hissi anlayacaksiniz.
Onun size bir bakigi, giiliimsemesi, annecigim ya da
babacigim demesi hayatinizdaki en onemli sey. Bizim
icin onun bir seyler ogrenmesi, giizel resim yapmasi,
cok basit bir sey ama bizim icin cok biiyiik mutluluk.
Ik defa bir resim yapti, bir araba yapti mesela onu
her yere fotografladik, astik yani, bir resim yapti diye
esim telefonuna cekti bakiyor oradan A. B.’nin ilk
resmi. Onun ogrendigi seyler bizi cok mutlu ediyor.”

“Onceden cok iiziintiiliiydiim ama simdi cok iyi-
yim, en azindan topluma az da olsa kattim. Onceden
arkadaglari oynamiyordu, simdi oynuyor.”

“Nas:l diyeyim, yani en azindan ¢ocugumun fiziki
yonden bir seyi yok cok siikiir, yani o tatliligi, giiler
yiizii bana yetiyor yani. Iste digar1 gotiirdiigiin zaman
cok giiler yiizlii, iste bir anda ne kadar giiliiyor, ¢ok
sevimli bir cocuk yani, tebesstim ettigi zaman karsi-
sindaki insanlara o sekil seviyor, o bile biiyiik bir sey
yani mutluluk, ondan baska mutluluk olur mu?

11) Ebeveynlerin, hayata bakis agilarinda ne gibi
degisiklikler olduguna iliskin goriisleri:

Ebeveynlerin biiyiik bir kismi yasama bakis agilari-
nin ¢ok degistigini dile getirmistir. Aileler daha
karamsar, limitsiz, duygusal olmuslar, ancak bu duru-
ma alisarak giiclii ve sabirlt olmayr da 6grenmisler-
dir.

“Baslangicta zorluklar oldu, hatta timitsizlik de
oldu, olmadi dersem yalan olur. Zamanla belki de
birkag yil ge¢ de olsa kabullendik yani.”

“Nasil diyeyim, zaten katlanmast ¢ok zor bir
durum oldu benim igin, tasiyamayacagim agir bir
yiik oldu hani.”

“Hayatim ¢ok karardr cok, gercekten karardi.
Agirt derecede karartti, beni bayag bir depresyona
soktu. Hicbir seyden zevk almiyorum, yaptigim hicbir
isten... Onceki halime bakiyorum, evliligime bakiyo-
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rum her seyi birakmugim, giilmeyi birakamadim sadece.”

“Cok duygusallastik. Babast da ben de ¢ok has-
saslastik.”

“Hayatimda ¢ok sey degisti. Bakis acim da degis-
ti tabii ki. Yani yasama daha giiclii sarildigimi hisse-
diyorum. E.’yla miicadele etmek baglarda daha zordu
ama, daha da giiclendim. Bir seyleri astum yani, mer-
divenlerden basamak basamak yiiriidiim ve yani bir
sekilde bir seyleri agip bir yerlere geldigimize inani-
yorum ,yani beraber. Onun giizelligi bana gurur
veriyor, yani kendimce oyle diisiiniiyorum.”

TARTISMA

Aragtirmanin amaclart kapsaminda ailelerin sosyo-
demografik 6zelliklerine iligkin sonuclara bakildigin-
da, anne ve babalarin egitim seviyesi cogunlukla
ilkokuldur. Ailenin egitim seviyesi aile islevlerinin
saglikli olmasinda etkili olabilmektedir. Egitim sevi-
yesi yiiksek olan ailelerin egitim ¢aligmalarina katil-
malartyla otistik ¢ocuklarina bir¢ok beceriyi kazandi-
rabildikleri, istenmeyen davraniglar azaltmay1 bagar-
diklar1 soylenebilir. Ancak; konuyla ilgili yapilan
caligmalara bakildiginda, Zeteroglu ®, lise mezunu
annelerin otistik ¢ocuklarinin gelisim degerleri ilko-
kul ve tniversite mezunu annelerin cocuklarinin
gelisim degerlerinden daha yiiksek ciktigim sapta-
mustir. Sencar 1V, ise otistik anne-baba grubunda
liniversite mezunu olanlarin sosyal destek genislikle-
rinin ilkdgretim mezunlarina gore daha fazla oldugu
belirlemistir. Ailelere tiim bu zorluklarla bag etmek
icin gerekli olan bilgi, beceri ve motivasyonu sagla-
yan destek sistemi ise ailenin 6grenim diizeyine bagh
olarak aldig1 egitimdir.

Ailelerin sosyoekonomik durumlarmin orta diizeyde
oldugu saptanmigtir. Aile yasamina iligkin bulgulara
bakildiginda ailelerin ¢ogunlugunun en fazla bir
¢ocuga sahip oldugu ve aile islevlerinin de degisime
ugradigr goriilmiistiir. Bu durum c¢ocugun egitim,
tedavisinin uzun stirmesi nedeniyle ailelerin bu stirec-
te zamanlarimin biiylik ¢cogunlugunu otistik ¢ocuga
ayirmalari, onunla ilgilenmeleri bagka ¢ocuk isteme-
melerine ya da az sayida cocuk tercih etmelerine
neden olabilir. Oysaki Gorgti (", ailelerin sahip oldu-
Su cocuk sayist ile aile iglevlerini degerlendirme
arasinda anlaml bir iligski saptamamistir. Sencar 1,

ise aragtirmasinda otistik cocuga sahip olan anne-
babalarin stres diizeyleri tizerinde ¢ocugun kardesi-
nin olup olmamasinin anlamli bir etkisinin olmadig:
belirlenmemistir.

Ailelerin biiyiik ¢ogunlugun evlilik birlikteligini stir-
diirtirken bir ailenin de bogsanmig oldugu belirlenmis-
tir. S6z konusu durum aile tyelerinin birbiriyle
biittinlesmesinin tam olarak saglanmadiginin bir gos-
tergesidir.

Ailelerin otizm tanist konulma stirecinde hissettikle-
rine iliskin sonuclar ise su sekilde belirtilebilir:
Ailelerin hissettikleri duygularin baginda tiziinti gel-
mektedir. ikinci siray1 ise “hayal kiriklig1” almakta-
dir. Diger hissettikleri ise nasil bir durumda oldukla-
rim1 bilmedikleri i¢in korku yasamalar1 olmustur.
Bircan @, aileye katilan birey 6ziirli bir ¢ocuk oldu-
gunda aile i¢i iligkilerde ve aile fonksiyonlarinda bazi
sorunlar ortaya ciktigini belirtmistir. Otistik cocugun
aileye katilmasiyla anne-babalarin bir kismi is yagam-
larmin etkilendigini dile getirmistir. i3 yagamlarinin
etkilenmesi ailede gelirin azalmasina neden olmakta
ve ailenin maddi giicliik yagamalarina neden olmak-
tadir. Otistik cocugun aileye katilmasiyla aile icinde
yasanan diger bir farklilik ise ailelerin sosyal yagam-
larinin sinirlandigr hatta sosyal yasamdan soyutlandi-
gina yonelik olmus yasam sekilleri biiylik 6lciide
degismistir. Otistik ¢cocuga sahip aileler bakim sire-
cinde destek almadiklarimni, yalmiz kaldiklarmi dile
getirmistir. Ancak, Gorgii (V, otistik cocuga sahip
ailelerin biiylik ¢cogunlugunun duygusal ve bilgisel
sosyal destek aldiklar1 sonucuna ulagmigtir. Moral
bozuklugu ve yogun iiziintii de ailelerin yasanilan
onemli duygular1 olmustur. Sencar 'V, otistik ¢cocuga
sahip ebeveynlerin stres diizeylerinin normal ¢cocuga
sahip ebeveynlere gore daha yiiksek oldugunu tespit
etmistir.

Ailelerin biiyiik ¢cogunlugu cocuklarinin egitimine,
tan1 konulur konulmaz basladiklarini belirtmistir.
Ancak, bazi aileler hangi kurulusun ¢ocuklari icin
daha iyi olacag1 konusunda karar vermede zorlandik-
larini dile getirmigtir.

Ailenin ekonomik, duygusal, ¢evresel sorunlaria
bakildiginda ilk siray1 ¢evre ile yasanilan sorunlar
almaktadir. Aileler, otistik cocuklarinin uygunsuz
davraniglari kargisinda ¢cevrenin onlara karg1 anlayish
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olmadiklarini, bunun sonucunda ise ¢evre ile ileti-
simlerinin azaldigint ve sosyal yasamdan kendilerini
soyutladiklarini belirtmistir. Darica @, otistik cocuga
sahip ailelere, cevrelerindeki en yakin bireylerin bile
yeterince anlayish davranmadiklar1 kaydetmistir.
Aileler; insanlarin onlara kars1 daha anlayigl olmasi-
nin, cocuklarina sevgi ile yaklasilmasinin onlari
mutlu edecegini dile getirmisgtir.

Aileler otistik ¢ocuklarinin uygun olmayan davranis-
lar1 konusunda bir disiplin yontemi uygulayamadik-
larini, onlara sevgi ile yaklasmanmn daha olumlu
sonug verdigini belirtmisgtir.

Aileler her zorluga ragmen, ¢ocuklariyla ilgilenmek-
ten mutlu olduklarini dile getirmistir. Ozelikle de
cocuklarinin konugmaya caligmasi, disaridan bir yar-
dim almadan kendi baglarina bir seyler yapmalari,
gliliimsemeleri, ufak da olsa iyilesme belirtileri aile-
leri en cok mutlu eden seyler oldugu gortilmiisttir.

Anne-babalarin ¢ocuklarinin yeni beceriler kazanma-
sina yonelik biiyiik beklentiler icerisinde olduklari
goriilmiis, ancak kazanilan kiigiik becerilerle de
mutlu olmaya caligtiklari belirlenmistir. Yagsama bakig
acilarinda ise biiytik degisikliklerin oldugunu daha
sabirli, daha duygusal, daha anlayisli olduklari sonug-
larina ulagilmigtir.

Ailelerin en biiyiik kaygis1 ise ¢gocuklariin gelecegi-
ne yonelik olup, ¢ocuklarmin tek baglarina bir yagam
stirdlirtip stirdiiremeyecegi konusunda olmustur.

SONUC ve ONERILER

Otistik cocugun bakiminin yorucu oldugu ve uzun
zaman aldig1 bu nedenle anne-babalarin kendilerine
ve diger ¢ocuklarma zaman ayiramadiklari yapmak
istedikleri cogu seyden vazgectikleri aragtirmanin
bulgular1 arasinda yer almaktadir. Bu sorunu ortadan
kaldirmaya yonelik ebeveynlerin otistik ¢ocuklarini
birakabilecekleri gilindiiz bakim evinin olusturulmasi
aileleri rahatlatacaktir. Boylece kendilerine ve diger
aile tiyelerine zaman ayirabileceklerdir. Yerel yone-
tim ve gonilli kuruluglarla bu yonde caligmalar
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yapilmalidir. Ayn1 zamanda bakict sisteminin gelisti-
rilmesi gerekmektedir.

Cocuklarmin gelecekte durumlarinin nasil olacagi,
nerede kalacaklari, bakimlarini kimlerin yapacagi ve
nasil yagsamlarini siirdiirecekleri konusunda endisele-
ri bulunmaktadir. Ailelerin gelecekteki endiselerini
en aza indirmeye yonelik cocuklarinin gelecekte sos-
yal hizmet uzmanlarinin 6zel egitim merkezleri,
cocuk psikiyatri kliniklerinde sayilarinin arttirilmasi
gerekmektedir. Sosyal hizmet uzmanlarimin daha
etkili olmasi icin sosyal hizmet uzmaninin ¢alistig1
kurumlarda gruplarla, ailelerle, toplumla caligmalar
stirdtirtilmelidir.

Ailelerden bazilar1 cocuklart i¢in uygun kurulusu
secme siirecinde sorunlar yasadiklarini belirtmistir.
Sosyal hizmet uzmanlarinin danigmanlik ve egitici
rollerini kullanarak ailelere yardimci olmasi gerek-
mektedir.
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