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Ozet: Bu aragtirmamn amaci, otizmli cocuga sahip ebeveynlerin, otizmin sosyal yagamlarina, aile igi
iliskilerine etkileri, destek algilari, kendileri ve cocuklarina ydnelik endiseleri ile iliskili goriis ve deneyimlerini
derinlemesine betimlemek ve otizmli ¢ocuga birincil bakim veren ebeveynlerin sosyal destek alg: diizeylerine
iligkin gériislerinin belirlenmesi amaclannustir. Nitel aragtirma yontemlerine gore desenlenen bu arastirmada
yart yaplandirilmg goriisme sorulart hazirlanarak, gériisme sonucunda elde edilen veriler icerik analizi
yontemiyle ¢oziimlenmistir. Arastirmaya otizmli ¢ocuga sahip olan ve birincil bakim veren durumundaki 50
ebeveyn katilmistir. Arastirmacilar icin katilimcilara kolay ulagilmas:, Ankara ve Istanbul Illerinin farkl
kiiltiirlerden gelen Grneklem grubu ozelligini yansitmasi, Isparta Ilinin ise daha homojen Grneklem grubu
ozelligi goOstermesi nedeniyle, belirtilen illerde yasayan ebeveynler, calisma grubuna dahil edilmistir.
Arastirma sonuglarima gére, otizmli cocuga sahip olmanin, ebeveynlerin giinliik etkinlikler ve sosyal
yasamlar tizerinde etkileri oldugu, aile ici ve sosyal iliskilerinin degistigi, otizmli ¢ocuklarima ve kendi
geleceklerine iliskin bircok kaygilarimin oldugu ve egitim ve maddi gereksinimler bakimindan yeterli destegi
alamadiklart gozlenmistir. Arastirma bulgularinin ebeveynlere ve otizmli cocuklarina iliskin ozel egitimi alan
yazint ve uygulamalarina katki sunma anlanunda yansimalan olabilecegi dogrultusunda tartisilmis ve
uygulamalara yonelik énerilerde bulunulmustur.

Anahtar Sozciikler: Otizm Spektrum Bozuklugu, Ebeveyn Goriisleri, Sosyal Destek Algisi.

GIRIS

Ebeveynlerin ¢ocuk sahibi olmalar1 genellikle olumlu bir yasant1 olarak goriilmekle birlikte, bir
gocugun aileye katilmasi, aile iiyelerinin aileye katilan yeni bireye uyum saglamalarmi
gerektiren onemli bir gecis donemi olarak nitelendirilmektedir (Nealy, Hare, Powers ve Swick,
2012). Sosyal etkinliklere zaman aywrma, uyku oriintilerini degistirme, is firsatlarim
degerlendirme ve meslek gelisimi gibi pek ¢ok alanda olusan yasam degisikliklerinin yamn sira
aileye yeni bir bireyin katilimi, ebeveyn rollerinin yeniden diizenlenmesini ve yeni rutinlerin
olusturulmasin gerektirmektedir (Kazak ve Martin, 1984; Akt., Kaner, 2004). Bu rutinlere uyum
saglama asamasinda, ebeveynlerin normal gelisim gosteren bir ¢ocuga sahip olmadiklarim
ogrenmeleri durumunda, gocugun diinyaya gelmesiyle hissedilen seving yerini sok duygusu ve
yogun bir kedere birakabilmektedir (Cassidy, McConkey, Kennedy ve Slevin, 2008; Koksal ve
Kabasakal, 2012). Ozellikle ¢ocugun otizmli oldugunun 6grenilmesi, ebeveynlerin, saglikli
goriinen ¢ocugunun iletisim kurmada smirhiliklar1 oldugunu fark etmeleri (Boyd, 2002), icine
kapanan ¢ocugunun sosyal gelisimdeki yetersizligini gozlemlemeleri (Lee, Harinton ve Louie,
2008) ve uygun olmayan davranislar sergilemesine taniklik etmeleri (Brobst, Clopton ve

Hendrick, 2009) otizmli cocuklarin ebeveynleri icin agir diizeyde stres ve depresyon kaynagi
olabilmektedir (Bloch ve Weinstein, 2010; Dyson, 1997; Ludlow, Skelly ve Rohleder, 2012).
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Ayrica otizmle birlikte ortaya ¢ikan belirsizlik, otizm farkindaligi, toplumda goriilme siklig1 ve
otizmin siddeti ve siiresi gibi faktorlerin ebeveynlerin uyumunu ve taniyr kabullenmelerini
zorlastirdig1 bilinmektedir (Bloch ve Weinstein, 2010; Knapp, Romeo ve Beecham, 2009;
Heiman, 2002). Ek olarak ebeveynlerin farkli duygusal ve biligsel stireglerin yer aldigi uyum
asamalarindan gecerek yasadiklar1 sok ile basa ¢ikabildikleri ve otizmli bir ¢ocukla beraber
yasamlarini stirdiirmeye uyum saglayabildikleri belirtiimektedir (Brown ve ark., 2012).

Otizmli bir ¢ocugun varligma basarili bir seklide uyum saglamay: kolaylastiran en 6nemli
etmenlerden birisi, otizmli ¢ocugun ve ebeveynlerinin gereksinimlerinin karsilanmasina,
sorunlarinin azaltilmasina yardim eden, bu sorunlar ile basa ¢ikmalarini kolaylastiran (Kaner,
2004) ve ebeveynlerin stres diizeyinin azalmasini saglayan sosyal destek faktoriidiir (Barnes vd,
2011; Boyd, 2002; Kaner ve Bayrakli, 2009; King, Zwaigenbaum, Baxter ve Rosembaum, 2011).
Bireyin ilgilenildigine, sevildigine, degerli olduguna ve karsilikli iletisim agmin bir parcasi
olduguna inanmasini saglayan bilgi olarak betimlenen sosyal destegin (Cobb, 1976; Akt., Kaner,
2004), bireylerin gereksinim duyduklar1 hizmetleri saglama, bireylere rehberlik ederek
sorunlarla basa c¢ikma yollar1 sunma ve gereksinim anlarinda bireyler arasi baglantilari
saglayarak stresin etkilerinden bireyleri koruma islevleri bulunmaktadir (Dunst ve Trivette,
1986). Bu islevler araciligi ile otizmli gocugu olan ebeveynlerin uzmanlardan ya da
kurumlardan aldiklari destek hizmetlerin yam sira (Unliier, 2009) yakin gevrelerinden aldiklari
sosyal destekler, icinde bulunduklari duruma uyum saglayabilmelerini kolaylastirabilmektedir
(Nealy vd, 2012). Boylece, sosyal desteklerin bireylerin kaygi diizeylerini azaltarak daha
iyimser olmalarma (Baltas, 2000; Kaner ve Bayrakli, 2009), gercek¢i degerlendirmeler
yapmalarina (Brewin, Renwick ve Schormans, 2008) ve zorlayici durumlar ile basa ¢ikmada
yeni ¢oziimler iiretmelerine yardimeci olup caresizlik duygularini azalttigr ifade edilmektedir
(Meral, 2011). Bu dogrultuda, sosyal destegin tanimlari, islevleri ve yararlar1 konularinda ifade
edilen bilgiler 1s1g1nda sosyal destek kavraminin ¢ok boyutlu bir yap1 oldugu (Boyd, 2002) ve
ozellikle bilgi, degerlendirme, materyal, maddi, duygusal, sosyal birliktelik, ait olma ve gtinliik
bakim gibi destek tiirlerinin alan yazinda oldukca dikkat cektigi belirtilmektedir. (Kaner, 2004;
Sahin, 1999; Unsal, 1996).

Otizmli bir ¢ocukla yasamanin aile icerisinde yer alan, anne, baba, kardes ve diger aileye yakin
kisileri sosyal acilardan etkileyebilen bir durum oldugu son yillarda yapilan nitel
arastirmalarda belirtilmektedir (Brown vd, 2012; Cassidy vd, 2008; Ludlow, Skelly ve Rohleder,
2012; Nealy vd, 2012). Otizmli bir cocuga sahip ebeveynler uyum saglamalarimin oldukca giic
oldugu bu durum karsisinda (Brobst, Clopton ve Hendrick, 2009; Woodgate, Ateah ve Secco,
2008) giinlik ve sosyal yasamlarmin tani Oncesi siirece gore degisime ugradigimi ifade
etmektedirler (Ludlow, Skelly ve Rohleder, 2012; Nealy vd, 2012). Bu baglamda, Ludlow, Skelly
ve Rohleder (2012), yirmi ebeveyn ile gerceklestirdikleri bir arastirma sonucunda, ebeveynlerin
% 50’sinin sosyal etkinliklere (6rn.,, dogum giinii partileri, sosyal birliktelik) davet
edilmediklerini ifade ederlerken, sekiz ebeveyn ile gerceklestirilen paralel bir arastirmada ise
Nealy vd (2012) arastirmaya katilan ebeveynlerin tiimiiniin sosyal ve ailesel iligkilerinin
degisime ugradigimi ve sosyal cevrelerini olusturan kisiler ile gortismelerin azaldigini ve
yapilan gortismelerin niceliksel ve niteliksel olarak doyurucu olmadigimi ifade ettikleri
gortlmistiir. Katilimer sayisinin fazlaligy ile dikkat ceken ytizdort ebeveynin katildig: bir baska
arastirmada, ebeveynin 27’si (%31) aile ve sosyal c¢evre baglaminda sosyal iliskilerinin
degistigini ifade etmislerdir (Cassidy vd, 2008). Ozellikle aragstirmaya katilan ebeveynlerin
%29’u aile olarak sosyal ortamlarda bulunmaktan hoslanmadiklarini, %27’si otizmli ¢cocugu ile
birlikte ev ziyaretleri yapmadiklarini ve %23’ ise cocuklarini bakicilara birakamadiklar: ifade
etmislerdir. Ek olarak ebeveynler, otizmli ¢ocuklarinin sosyal etkilesim yetersizlikleri, ice
kapaniklik ve uygun olmayan davramglar1 sonucunda sosyal cevreleri tarafindan yargilanma
durumu ile karsilastiklarini (Nealy vd, 2012), bu nedenle otizme iliskin bilgi ve deneyimi
olmayan kisiler ile yaptiklar1 sosyal gortismelerinin kendi istekleri dogrultusunda da azaldigim
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ifade etmislerdir (Meadan, Halle ve Ebata, 2010; Woodgate, Ateah ve Secco, 2008). Bu yasantilar
sonucunda, ebeveynler, cocugunun davranislari nedeni ile yargilanma kaygisi tasimadan, otizm
hakkinda konusabilme ve karsilastiklar1 problemlere yonelik tartisma yapabilme nedenleri ile

benzer yetersizlige sahip ¢cocugu bulunan ebeveynler ile daha cok sosyal iliski gelistirdiklerini
ifade etmislerdir (Cassidy vd, 2008).

Otizmli ¢ocuklarin gelisiminin desteklenmesinde olduk¢a ©nemli bir role sahip olan
ebeveynlerin otizmle yasama siireci icerisinde duygusal, psikolojik ve ekonomik acilardan
donem donem sikintillar yasadiklar1 bilinmektedir (Altiere ve Kluge, 2009b; Broach, 2003).
Ogzellikle ¢ocuklarin bagimliliklarinin, kendilerinden sonraki yasamlarim nasil etkileyeceklerini
dustinmek zorunda kalan ebeveynler (Kaner, 2004; Ludlow, Skelly ve Rohleder, 2012),
cocuklarinin gelecekleri ile iliskili, cocuklarmin gelecekteki islev diizeylerinin ne olacagina,
cocuklarina bakamayacak duruma geldiklerinde ne yapilacagina ve gocugu yetiskin oldugunda
ne tiir hizmetlerden yararlanabilecegine iliskin kaygilar duyabilmektedirler (Cassidy vd, 2008;
Lecavalier, Leone ve Wiltz, 2006; Nealy vd, 2012). Betimlenen gelecek kaygis1 kavramu ile iligkili
olarak Cassidy vd, (2008) tarafindan yapilan bir arastirmada, arastirmaya katilan ebeveynlerin
%31'i otizmli ¢ocuklarinin bagimsiz yasayamayacaklarim diistindiiklerini ve kendilerinden
sonra g¢ocuklarmin bakimina iliskin kaygt yasadiklarini ifade ederlerken, yirmi ebeveynin
katildig1 bir diger arastirmada ise (Ludlow, Skelly ve Rohleder, 2012) ebeveynlerin 12’si
cocuklarinin bagimsiz yasam becerilerine sahip olmamalari nedeni ile gelecek kaygisi
tagidiklarini ifade etmislerdir. Otizmli bir ¢ocuga sahip olmanin, normal gelisim gosteren
cocuga sahip olmaktan daha fazla sorumluluk gerektirdigi (Jarbrink, Fombonne ve Knapp,
2003) ve ebeveynlerin yasamalarmin ¢ogu zaman otizmli ¢ocugun gereksinimleri etrafinda
sekillendigi anlasilmaktadir (Hock, Timm ve Ramisch, 2012). Bu dogrultuda, ebeveynler
zamanlarinin, ilgilerinin ve enerjilerinin biiyiik bir kismini otizmli ¢cocuklar i¢in harcadiklarini,
bu nedenle esleri ve normal gelisim gosteren diger cocuklar: ile sorunlar yasadiklarim ifade
etmislerdir (Cassidy vd, 2008; Ludlow, Skelly ve Rohleder, 2012; Nealy vd, 2012). Bu soruna
ilave olarak, otizmli bir cocugun gelisimsel siireclerinde ihtiya¢ duyulan ekonomik/maddi
gereksinimlerin normal gelisim gosteren cocuklara gorece yaklasik tic kat daha fazla oldugu
arastirmacilar tarafindan vurgulanmaktadir (Broach, 2003; Jarbrink, Fombonne ve Knapp, 2003;
Nealy ve ark., 2012). Cassidy vd (2008) arastirmasinda yer alan katilimcilarin %33'tintin
gereksinim duyduklar1 sosyal, psikolojik ve maddi destekleri alamadiklari ve ebeveynlerin
cocuklarinin ihtiyaclarmi (6rn., bakim, egitim) karsilamak amaci ile daha once aktif olarak
calistiklar1 islerinden ayrildiklarini, is tercihlerinde {icretinden daha cok esnek calisma
zamanlarim1 gozettiklerini ifade etmeleri, ebeveynlerin psikolojik ve duygusal olarak
zorlanmalar yasadiklarimi yansittigim gostermektedir. Bu durumu ebeveynlerin “devam eden,
bitmeyen stres” sozciiklerini kullanarak betimledikleri belirtilmektedir (Ludlow, Skelly ve
Rohleder, 2012).

Ebeveynlerin tartisilan zorlu uyum stirecleri yasadiklar1 géz ontine alindiginda, algiladiklar:
sosyal destek diizeyinin ebeveynlerin sagliklarimi siirdiirmelerinde 6nemli bir rol oynadig:
dikkat ¢ekmektedir (Barnes vd, 2011; Brobst, Clopton ve Hendrick, 2009; Koksal ve Kabasakal,
2012). Ebeveynlere saglanan sosyal destekler aracilifi ile baskalartyla birlikte olma
gereksinimlerinin doyurulmas: (Allen, Ciambrone ve Welch, 2000), gereksinimlerin
karsilanmas1 yoluyla sosyal rolleri yerine getirilmesinin kolaylastirilmas:t (Meral, 2011) ve
yeterliliklerin giticlendirilmesi saglanabilmektedir (Altiere ve Kluge, 2009b). Ebeveynlerin
otizmli gocuklar: ile karsilastiklar1 giicliikler diistintildiigiinde, yasanan stireg igerisinde ne
yapacaklarini bilemediklerinden kaynaklanan nedenlerden dolay1 ebeveynlerin benlik saygilari
olumsuz olarak etkilenebilmekte (Turnbull ve Turnbull, 1995), artan izolasyon, depresyon,
azalan sosyal mobilite, sugluluk ve anksiyete duygusal sorunlari yasamlarinin bir pargasi haline
gelebilmekte (Kaner, 2004) ve otizmin stireklilik gostermesi nedeni ile ebeveynlerin islevleri
siirlanabilmektedir (Krausz ve Meszaros, 2005). Betimlenen stirecler kapsaminda saglanan
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sosyal destek/destekler ebeveynlerin hem fiziksel hem de psikolojik sagliklarinin daha iyi
diizeye gelmesinin saglanmasi, katlanilmasi giic durumlar ig¢in direnme giicli saglayarak
ebeveynlerin yalniz olmadiklari, 6nemli ve degerli olduklari duygusunu vererek onlar
rahatlatic1 ve sagliklarina olumlu katkida buluma islevlerinin olacagi vurgulanmaktadir (Baltas,
2000).

Sosyal destek konusuna paralel olarak yiiriitilen ebeveynlere yonelik aragtirmalarda,
ebeveynlere saglanan sosyal destek kalitesinin ayni zamanda ebeveyn yasam kalitesinin bir
gostergesi oldugunu (Bloch ve Weinstein, 2010; Mannan, Summers, Turnbull ve Poston, 2006)
ve Ozellikle ebeveynlere yonelik sosyal destegin saglanmasi ve hizmet saglayicilarinin ¢ocuk
merkezli yaklasimlar yerine ebeveyn merkezli yaklasimlar: uygulamalar: gerekliligi konusunda
fikir birligi saglandigini vurgulanmaktadir (Turnbull vd, 2005). Bu baglamda, Bronfenbrenner
(1986) tarafindan gelistirilen, bireyin gevresinden bagimsiz disiiniilemeyecegini ifade eden
ekolojik model dusuniildiigiinde, miidahale alaninin sadece birey olmadigi, miidahalenin
merkezden cevreye dogru gerceklestigi ve bireye etki eden tiim unsurlari kapsadig: ifade
edilmektedir (Ozdemir, 2007; Ozdemir, 2008). Bu nedenle otizmli birey tizerinde olumlu
degisikliklerin gerceklesmesi icin cevresel miidahale baglaminda, otizmli gocuklara gereksinim
duyduklar1 en iyi hizmetlerin ebeveyn yasami baglamindan ayr ele alinmadan sunulmasi ve
bu kapsamda ebeveynlere sosyal destek hizmetlerin saglanmasi gerekmektedir. Bu dogrultuda
ebeveynlere sosyal destek hizmetlerinin saglanabilmesi icin 6ncelikle sosyal destek algilarinin
belirlenmesi ve sosyal destek algilarina iliskin dinamiklerin ortaya konulmasi bir zorunluluk
olarak karsimiza c¢ikmaktadir. Betimlenen durumlarin gerceklestirilebilmesinin ancak otizmli
cocuk ile yasayan ebeveynlerin sosyal destek algilarinin arastirilmasi ile miimkiin olabilecegi
onerilmektedir. Bu baglamda, bu arastirmanin amaci, otizmli ¢ocuga sahip olan ebeveynlerin
otizmin sosyal yasamlarina, aile ici iliskilerine etkileri, destek algilari, kendileri ve cocuklarma
yonelik endiseleri ile iliskili goriis ve deneyimlerini derinlemesine betimlemek ve otizmli
¢ocuga birincil bakim veren ebeveynlerin sosyal destek alg1 diizeylerine iliskin goriislerinin
belirlenmesidir.

YONTEM
Arastirma Modeli

Nitel arastirma modelinin uygulandig1 bu arastirma, otizmli ¢ocuga sahip olan ebeveynler ile
gergeklestirilen kapsamli bir arastirmanin ‘otizmli ¢ocugu olan ebeveynlerin sosyal destek
algilarina iliskin goriisleri’ bashig: altinda olusturulan sorularina verilen yanitlarin analizleri ile
gerceklestirilmistir.

Arastirmada nitel arastirma yontemlerinden yari yapilandirilmis goriisme teknigi
kullanilmistir. Nitel arastirma yonteminin segilme nedeni otizmli ¢ocuklarin ailelerinin otizmin
yasamlar1 tizerindeki etkilerine yonelik derinlemesine bilgi alinmasma olanak vermesidir.
Arastirma kapsaminda otizmli ¢ocuga sahip ebeveynlerin, kendilerini normal gelisim gosteren
cocuga sahip ebeveynler ile karsilastirmalari, otizmin sosyal yasamlarina, aile igi iliskilerine
etkileri, destek algilari, kendileri ve cocuklarma yonelik endiseleri ile iliskili goriis ve
deneyimlerini derinlemesine betimlemek amaciyla nitel arastirma yaklasimlarindan olgu bilim
arastirma deseni uygulanmustir ( Saban, 2006).

Katilimcilar

Bu arastirmanin amaci dogrultusunda katilimcilar, amach 6rnekleme yontemi tekniklerinden,
olclit ornekleme teknigine gore belirlenmistir. Bu dogrultuda, katilimcilarin, a) 2-12 yas
arasinda gocu@a sahip olmalari, b) cocuklarin devlet hastaneleri ve/veya tiniversitelerin gocuk
psikiyatri kliniklerinden otizm tarus1 almis olmalari, c) birincil bakim veren durumda olmalar1
ve d) arastirmaya katilmak icin gontillii olmalari, arastirmanin katilimer grubunu olusturmaya
yonelik olarak temel secim o&lgiitleri olarak belirlenmistir. Bu baglamda, belirlenen olgtitleri
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karsilayan, ¢ocuklari, Ankara ilinde 6zel ozel egitim merkezlerine devam etmekte olan 10
katilimel, Isparta ili'nde resmi otistik cocuklar egitim merkezlerine devam etmekte olan 20
katthmer ve Istanbul ili'nde resmi otistik cocuklar egitim merkezlerine ve 6zel 6zel egitim
merkezlerine devam etmekte olan 20 katilimci olarak toplam 50 katilimcr arastirmanin katilimel
grubunu olusturmaktadir. Arastirmacilar icin katilimcilara kolay ulagilmasi, Ankara ve Istanbul
[lerinin farkl kiiltiirlerden gelen drneklem grubu ozelligini yansitmasi, Isparta ilinin ise daha
homojen 6rneklem grubu 6zelligi gostermesi nedeniyle, belirtilen illerde yasayan ebeveynler,
calisma grubuna dahil edilmistir. Ebeveynlere ve otizmli ¢ocuklara iliskin demografik bilgiler
Tablo 1 ve Tablo 2’ de yer almaktadir.

Tablo 1. Ebeveynlere Iliskin Demografik Bilgiler

Ebeveyn Demografik Bilgileri f %
Okur Yazar Degil 2 4
flkogretim 1. Kademe 8 16
. fksgretim 2. Kademe 15 30
Anne Ogrenim Diizeyi
Lise 15 30
On Lisans 2 4
Lisans 8 16
1000t < 12 24
1000 £-2000 © 13 26
2000 £-3000 © 11 22
Aylik Gelir
3000 £-4000 v 4 8
4000 £-5000 ¥ 6 12
5000 t> 4 8
1-2 28 56
Cocuk Sayilar1
3-5 4 8

Ebeveynlere iliskin demografik bilgiler incelendiginde, annelerin %30’unun ilkégretim ikinci
kademe, %30'unun lise, %16’smun ise lisans diizeyinde 6grenim diizeyine sahip olduklar1
goriilmektedir. Ebeveynlerin aylik gelirleri incelendiginde, %24’tiniin 1000 ¥'den daha az,
%26'simn 1000 £-2000Y arasinda ve %22’sinin 2000 £-3000 ¥ arasinda gelire sahip olduklar:
gorilmektedir.
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Tablo 2. Otizmli Cocuklara Iliskin Demografik Bilgiler

Cocuk Demografik Bilgileri f %
3-5 11 22
Yas 6-8 10 20
9-12 29 58
Kiz 11 22
Cinsiyet
Erkek 39 78
Otistik Cocuklar Egitim Merkezi 18 36
Ozel Ozel Egitim Merkezi 10 20
Otistik Cocuklar Egitim Sinift 7 14
Egitim Ortamu
Kaynastirma Ortamu 5 10
Okul Oncesi Kurum 5 10
Rehberlik Merkezli Destek Egitim 5 10
1-3 Y1l 16 32
o 3-5Y1l 8 16
Ozel Ozel Egitim Hizmetlerinden
5-7 Y1l 15 30
Yararlanma Stiresi
7-9 Y1l 6 12
9-11 Y1l 5 10

Otizmli ¢ocuklara iliskin demografik bilgiler incelendiginde, ebeveynlerinden bilgi alinan
cocuklarin yarisindan fazlasmin 9-12 yas arasinda oldugu gortilmektedir. Cocuklarin %36’sinin
otistik cocuklar egitim merkezilerinde, %20’sinin ise ©zel ©zel egitim merkezlerinde
egitimlerine devam ettikleri goriilmektedir. Ek olarak otizmli gocuklarin 11’inin kiz, 39’unun ise
erkek oldugu gortilmektedir.

Verilerin Toplanmasi

Arastirmada yar1 yapilandirilmis goriisme teknigi kullamilmistir. Goriisme igin arastirmacilar
tarafindan yapilan alan yazin taramasi ile olusturulan, yar1 yapilandirilmis agik uglu sorulardan
olusan bir gortisme formu olusturulmustur. Olusturulan sorular, aciklik, anlasilirlik,
incelenecek konuyu kapsama ve ailelerin diizeylerine uygunlugu acilarindan degerlendirilmesi
amactyla, 4 alan uzmani tarafindan incelenmistir. Katilimei 6lgtitlerini karsilayan bir ebeveyn ile
on gorusme gergeklestirildikten sonra alan uzmanlariin incelemeleri ve on goriisme
calismasinin sonuclarma bagli olarak sorulara son sekli verilmistir. Incelemelerin sonucunda
olusturulan gortisme formu 11 soruyu kapsamistir ve gortisme formunda asagida sunulan
sorular yer almistir.
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Tablo 3. Yar1 Yapilandirilmis Gortisme Sorular1

Sorular

1. Diger aileler ile kendinizi karsilastirdiginizda otizmli ¢ocugu olan bir anne olmay1 bana anlatir
musiniz? Benzerlikleriniz ve farkliliklariniz nelerdir?

2. Otizmli ¢ocuga sahip olmak aile yasantinizi ve sosyal yasantinizi nasil etkiliyor?

3. Baska ¢ocugunuz var mi1? Varsa diger ¢ocuklarmniz otizmli kardesinden nasil etkilendi? Beraber
neler yaparlar?

4. Otizmli cocugunuzun olmasi diger cocuklarmizla olan iliskilerinizi etkiliyor mu?

5. Cocugunuzdaki farkliliklar ve otizmi ile ilgili, ailenizdeki ve yakin ¢evrenizdeki kisilerin size
nasil davrandiklarini anlatir misiiz?

6. Ailenizden ve yakin gevrenizden egitim, bakim, psikolojik ve maddi destek agisindan gerekli
destegi gorebiliyor musunuz?

7.  Bir otizmli ¢ocuk annesi olarak sosyal, ekonomik ve psikolojik gereksinimlerinizi diistindtigtintiz
zaman, hangi konularda gereksiniminiz oldugunu diistiniiyorsunuz, hangi gereksinimleriniz i¢in
destek alsaniz, yasaminiz kolaylasir, anlatir misiniz?

8. Cocugunuza sagladiginiz imkanlar1 disiindiigiiniizde, almasi gereken egitimi alabildigini
diistintiyor musunuz?

9. Yasadigmiz biitlin bu stireci dusundiigtuniizde, sizinle cocugunuzun iliskisi acisindan
degistirebileceginiz bir seyler olsaydi simdi neleri degistirmek isterdiniz, anlatir misiniz?’

10. Cocugunuzun gelecegi ve kendi geleceginizle ilgili duistinceleriniz nelerdir, aciklar misiniz?
Endiseleriniz var mi?

11. Sizin yasadiginz siirecleri yasamaya yeni baslayacak olan bir aileye neleri tavsiye edersiniz?

Arastirma sorularmin belirlenmesinden sonra arastirmada katilimci olarak yer alan 50 ebeveyn
ile 3 arastirmaci tarafindan bire bir gortismeler yapilmistir. Yiiz yiize gergeklestirilen bu
goriismeler sirasinda katilimcilara ses kaydi yapilacag, kaydin sadece arastirmacilar tarafindan
dinlenecegi, kisisel bilgilerinin arastirmada gizli tutulacag1 ve arastirmadan istedikleri zaman
ayrilabilecekleri arastirmanin niteligi icin 6nemli oldugu vurgulanmustr.

Gortismelerin timii katilimcilarin uygun gordiigii giin ve saatte yapilmistir. Her bir gortisme 30
ila 60 dakika arasinda stirmiistiir. Katihmcilarin verdigi yanitlara dayal olarak gerektiginde
goriisme sorulari ile iligkili ek sorular sorularak daha derinlemesine bilgi toplanmaya calisilmis
ve sorularin cevaplanmasi sirasinda, cevaplanan soruya yonelik olarak, bir baska sorunun da
cevaplanmas:t durumunda, cevaplanan soru tekrar yoneltilmemistir. Gorlismeler esnasimnda
ailelerin demografik bilgilerine ulasmak icin 16 soru sorulurken, ailelerin sosyal destek
algilarina yonelik olarak 11 soru sorulmustur.

Verilerin Analizi

Ebeveynler ile goriismelerin tamamlanmasinin ardindan, gortismeler, tizerlerinde diizeltme
yapilmadan, ebeveynler tarafindan ifade edilenler aynen duyuldugu sekliyle yaziya dokiilerek
arastirmacilar tarafindan gortismelerin dokiimleri hazirlanmistir. Hazirlanan dokiimler, tekrar
tekrar okunarak notlar almmarak katilimci goriislerini yansitan ¢n temalar olusturulmustur.
Arastirmacilar, ebeveynler ile yapilan gortismeleri birbirlerinden bagimsiz olarak
degerlendirerek temalarn uygunlugunu incelemislerdir. Arastirmacilar tarafindan goriis
birligine varilarak belirlenen temalar dogrultusunda verilerin betimsel analizlerine yer
verilmistir. Betimsel analizler, arastirmacilar tarafindan birbirinden bagimsiz olarak
degerlendirmis ve analizler tizerinde goriis birligine varilarak giivenirlik saglanmustir.
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Bulgular

Arastirmanin bu bolumiinde, otizmli ¢ocuga sahip olan ebeveynlerin; goriisme formunda yer
alan sorulara verdikleri yanitlarin analiz edilmesi sonucunda sosyal destek algilarim
betimlemeye yonelik goriisleri bulunmaktadir.

Normal Gelisim Gdsteren Cocuga Sahip Aileler ile Aralarindaki Farklilik ve Benzerlik Algilar

“Diger aileler ile kendinizi karsilastirdigimizda otizmli cocugu olan bir anne olmay: bana anlatir misiniz?
Farkliliklariniz nelerdir? *’ sorusuna verilen yanitlarin analiz edilmesi sonucunda ortaya ¢ikan
ebeveyn goriisleri Tablo 4 ve Tablo 5'de sunulmustur.

Tablo 4. Normal Gelisim Gosteren Cocuga Sahip Aileler ile Aralarindaki Farkliliklar

Cevaplar f %
Diger aileler ile sosyal yasam stilinde farkliliklarin gézlenmesi 12 24
Daha yorucu zaman gegirilmesi 10 20
Cocugun ihtiyaglarina gore yasamu diizenleme 9 18
Daha dikkatli ve kontrolcii olma 7 14
Giinliik yasam sorumlulugu agisindan daha fazla ¢aba harcanmast 4 8

Fark gozlenmemesi 3 6

Otizmli cocuga sahip olan ebeveynlere, normal gelisim gosteren ¢ocuga sahip olan aileler ile
aralarindaki farkliliklarin neler oldugu soruldugunda, en sik olarak verilen yanitin, sosyal
yasam stilinde farkliliklar (N=12, %24) oldugu goriilmekle birlikte, daha yorucu zaman gegirme
bicimindeki farkliligin, ebeveynlerin diger normal ¢ocuga sahip olan aileler ile kendilerinde
gordiigii farklilik olarak sonra gelen en sik yanit oldugu goriilmektedir (N=10, %20). Ornegin,
bir ebeveyn (A23) diger aileler ile farkliliklarini betimlerken ‘’Allaha siikredin ki cocugunuz
normal, igneyle kuyu kazmiyorsunuz, kendisi 63reniyor her seyi yapabiliyor. Elinden geliyor, ya bizim
gibi olsaydimiz? Siirekli basindayiz, stirekli pesindeyiz, siirekli ugrasiyoruz. Oradan oraya gétiirtiyoruz,
eve gidip hi¢ dinlenme yok, siirekli mesai halindeyiz. Okulda 6gretiyorum, eve gelip 6gretmeye devam
ediyorum.”  yanitim1 verirken, ¢ocugun ihtiyaclarina gore yasami diizenleme (N=9, %18)
konusuna iliskin bir ebeveyn ise (Al), “Daha ézverili davranmak zorundayiz. Bir yerde kendi
hayatimiz olmuyor. Kendinizi her zaman ¢ocugunuza gore ayarlamak zorundasimiz. Onun okul saati,
onun egitimi, onun ihtiyaglart dn plana geciyor. Onun ruh haline g6re davramglar gostermeye
calistyoruz.” agiklamasinda bulunarak ilgili soruya yanit vermistir.

Tablo 5. Normal Gelisim Gosteren Cocuga Sahip Aileler ile Aralarindaki Benzerlikler

Cevaplar f %
Benzerlik gozlenmemesi 13 26
Cocuklarin egitimi i¢in ¢aba harcanmasi 8 16
Cocugu sevme 7 14

Arastirmaya katilan aileler, normal gelisim gosteren cocuga sahip aileler ile aralarinda benzerlik
goriilmedigini belirtmiglerdir (N=13, %26). Bu dogrultuda, A38, “Normal ailelerle benzerlik yok
nasil olsun.”, ifadesinde bulunurken, A40 “ Vallahi hicbir benzerligimiz olamaz.” ifadesinde
bulunmustur.

Otizmli Bir Cocuga Sahip Olmanin Ailelerin Giinliik ve Sosyal Yasantilar Uzerindeki Etkileri
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"Otizmli ¢ocuga sahip olmak aile yasantinizi ve sosyal yasantinizi nasil etkiliyor?”” sorusuna verilen
yanitlarin analiz edilmesi sonucunda ortaya citkan ebeveyn goriisleri Tablo 6’da sunulmustur.

Tablo 6. Otizmin Ailelerin Giinliik ve Sosyal Yasantilarina Etkileri

Cevaplar f %
Sosyal cevrede iliski kurulan kisi say1sinin azalmasi 10 20
Aile ziyaretleri sikliginin azalmast 9 18
Disarida gecirilen zamanin tan1 6ncesine gore sinirli olmast 8 16
Esler arasindaki iliskilerde bozulma 6 12
Yakin cevre tarafindan diglanma 6 12
Komgular ile iligkilerde bozulma 5 10
Ginliik yasam rutinini ¢cocuga gore ayarlamasi 5 10
Arkadaslar ile birlikte gecirilen zamanin azalmasi 4 8

Tan1 6ncesi giinliik rutin diizeninin tan1 sonrasinda da ayni bi¢imde 3 6

devam etmesi

Otizmli ¢ocuga sahip olmanin, ebeveynlerin giinliik ve sosyal yasantilar1 tizerinde, farklilasan
bicimde etkiye sahip oldugu goriilmektedir. Bu farklilasmanin, ebeveynlerin ilgili soruya
verdikleri yanitlarin siklik ve dagilimlar: {izerine yansidig1 goriilmektedir. Ebeveynlerin ilgili
soruya verdikleri yanitlari incelendiginde otizmli ¢ocuga sahip olmamin, giinlilk ve sosyal
yasantilar1 tizerindeki etkilerinin basinda, giinliik yasam sosyal cevrede etkilesim halinde
bulunduklart kisilerin (N=10, %20) ve aile ziyaretleri sikliginin azalmas1 (N=9, %18) sonuglarin
olusturdugu goriilmektedir. Ornegin bir ebeveyn (A8) bu durumu, *’Sosyal yasantimiz son derece
kisitl bir durumda. Disar: ¢tkmaz, arkadas toplantilarina katilmaz hale geldik. Her yere beraber gitmek
zorundayiz, bu yiizden bir yere gitmek yerine evde kalmay: tercih ediyoruz.”, yamt ile betimlerken,
diger bir ebeveyn ise (A24) “"Mesela benim ¢ok dzel zevklerim vardi. Cok kitap okurdum, simdi
okudugum kitaplarin hepsi otizm ile ilgilidir. Sinemaya giderdik esimle, simdi evde izlemeye ¢calisiyoruz.
Cok alisverise giderdim, simdi hi¢ gitmiyorum. Kuafére giderdim, her tiirlii bakimumi gerceklestirirdim,
simdi hi¢ gitmiyorum. Arkadaslarimla bulusur gezer bir seyler yapardik, simdi arada telefonla
konusuyoruz. Oturup oh yasiyorum tarzinda bir sey yok, stirekli olarak bir kosusturmaca var, ¢ocugun
saghgi, egitimi, kursu.” yoniinde agiklamalar ile ilgili giinlitk ve sosyal yasantilar tizerinde
otizmli ¢ocuga sahip olmanin etkilerini ifade etmistir. Ayrica otizmli ¢ocuga sahip olmanin,
esler (% 12), yakin cevre (% 12) ve komsular (% 10) ile iliskilerde bozulmaya neden oldugu
ebeveynlerin goriisleri arasindadir. Bu dogrultuda, bir ebeveyn (A18) “Cocugumuzun otizmli
oldugunu dgrendigimiz andan itibaren direkt aile icindeki konusmalar, paylasimlar bile degisti.”” yaniti
ile bu durumu betimlemistir.

Normal Gelisim Gosteren Kardeslerin Tepkileri ve Otizmli Kardegleri ile Birlikte Yaptiklar: Etkinlikler

“Baska cocugunuz var mi? Varsa diger cocuklarimz otizmli kardesinden nasil etkilendi? Beraber neler
yaparlar?” sorusuna verilen yanitlarin analiz edilmesi sonucunda ortaya c¢ikan ebeveyn
gorisleri Tablo 7ve Tablo 8'de sunulmustur.
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Tablo 7. Normal Gelisim Gosteren Kardeslerin Tepkileri

Cevaplar f %
Uziilme 7 14
Kabullenememe 6 12
Etkilenmeme 4 8
Kiskanma 3 6
Kardesinin durumuna iligskin farkindaliginin olmamast 3 6
Utanma 3 6
Sorumluluk tistlenme davranislarinda artis gozlenmesi 2 4

Aileye otizmli ¢ocugun katilmasi ile kardeslerin bu durumdan duygusal, psikososyal olarak
etkilendikleri goriilmekte ve ebeveynlerden alman bilgiler dogrultusunda, normal gelisim
gosteren kardeste/kardeslerde tiziilme (N=7, %14), kabullenememe (N=6, %12), utanma (N=3,
%6) gibi olumsuz duygularin olusmasinin yan: sira, durumdan etkilenmeme (N=4, %8) gibi
notr duygular ve daha fazla sorumluluk alma (N=2, %4) gibi pozitif duygular da
goriilmektedir. Bu dogrultuda, A13 “Otizmli oldugunu ilk anladigimizda ok iiziildii onunla ¢ok
fazla paylasimda bulunamayacag: icin etkilendi ., A25 “"Anne kardesim beni sevmiyor mu, anne
kardesim niye boyle davranyor, niye konusmuyor, kardesim iyilesecek mi? Her seye aglar hale geldi.”
seklinde ifadelerde bulunmuslardir. Benzer olarak A26 “Cocugu sarsiyor ve neyi bekliyorsun
konugsana, niye konusmuyorsun, anla bir seyleri artik dedigini ¢ok gormiisiimdiir. Gegen arkadast ile
disart giktiginda arkadasimun da kardesi varmus geldi evde agladi, ben de agladim.” ifadesinde
bulunmustur.

Tablo 8. Normal Gelisim Gosteren Kardesler ile Otizmli Cocuklarin Birlikte Yaptiklar:
Etkinlikler

Cevaplar f %
Birlikte oyun oynama 10 20
Birlikte TV seyretme 8 16
Birlikte gezme 6 12
Birlikte parka gitme 5 10
Birlikte sarki soyleme 5 10

Normal gelisim gosteren kardesler ile otizmli cocuklarin birlikte yaptiklar: etkinlikler
incelendiginde, bir kardesin otizmden etkilenmis olmasma iliskin bir farklilasma olmadig;,
genel olarak normal gelisim gosteren kardeslerin birlikte yaptiklari etkinlikler oldugu
goriilmektedir. Normal gelisim gosteren kardesler ile otizmli ¢ocuklarin birlikte oyun oynama
(N=10, %20) , TV seyretme (N=8, %16) ve gezme (N=6, %12) etkinlikleri yaptiklar1 aileleri
tarafindan belirtilmistir.

Otizmli Bir Cocuga Sahip Olmanin Diger Cocuklarla Olan Iliskiler Uzerindeki Etkileri

""Otizmli cocugunuzun olmas: diger ¢ocuklarinizla olan iliskilerinizi etkiliyor mu?’’ sorusuna verilen
yanitlarin analiz edilmesi sonucunda ortaya ¢ikan ebeveyn goriisleri Tablo 9’da sunulmustur.
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Tablo 9. Diger Cocuklarla Olan Iliskiler Uzerindeki Etkiler

Cevaplar f %
fliskilerde etkilenme olmamasi 12 24
Diger cocuklart ile etkilesim kurmay1 ihmal etme 8 16
Kiskanglik gozlenmesi 6 12
Diger ¢cocuklarindan anne-cocuk iliskisi baglaminda uzaklasma 2 4

Tablo 9 incelendiginde, ailelerin bir kismu (N=12, %24) otizmli ¢ocuklarinin olmasimn diger
cocuklar ile olan iliskilerini etkilemedigini belirtirken, bir kismi ise diger ¢ocuklar: ile olan
iliskilerini olumsuz etkilemesi baglaminca, diger c¢ocuklar ile etkilesim kurmayi ihmal
edebildiklerini (N=8 %16) belirtmisledir. Bu baglamda, A13 “Hayir etkilemedi ikisine kars: da
sevgim ve ilgim olmasi gerektigi gibi vi¢iimiiz bir arada ¢ok mutlu oluyoruz. Kardesiyle ¢ok iyi anlashig
icin higbir zaman sorun yasamadik.”, Al4 "'Kardeslerinin gelisimi icin bana destek oluyorlar. Biz
cocugumuzu bebek gibi gordiigiimiiz icin tim sevgimizi hepimiz ona veriyoruz.” seklinde goriis
belirtmislerdir. A45 ise “’Bir kere ben de mi otistik olsaydim dedi. Cocukluk caginda ihmal edildi.”
ifadesinde bulunarak diger ¢ocuklari ile etkilesim kurmay1 ihmal ettigini belirtmistir. Otizmli Bir
Cocuga Sahip Olma Sonrasinda Meydana Gelen Iliski Degisimleri

“"Cocugunuzdaki farkliliklar ve otizmi ile ilgili, ailenizdeki ve yakin cevrenizdeki kisilerin size nasil
davrandiklarini anlatir misimiz? Iligkilerinizde bir degisiklik oldu mu?”’ sorusuna verilen yanitlarin
analiz edilmesi sonucunda ortaya ¢ikan ebeveyn gortisleri Tablo 9’da sunulmustur.

Tablo 10. {liskilerin Degisimi

Cevaplar f %
Digerleri ile gortismelerin azalmasi 16 32
Cevreden kendini soyutlama, ¢evre tarafindan diglanma 13 26
Iliskilerde degisiklik olmamast 11 20
Suclama 8 16
Aile ve sosyal ¢evrede bulunan insanlarin tutum ve davranislarinda 6 12
degisiklik

Acima 5 10
Gegmise gore yakin ¢evrenin sosyal desteginin artmast 4 8
Yakin cevrede bulunan Kkisilerin g¢ocuklarini kendi c¢ocuklarindan 5 4

koruma girisimleri

Yapilan gortisme sonuclarma gore, otizmli bir cocuga sahip olmanin, ebeveynlerin sosyal
cevreleri ile olan iligkilerini 6nemli 6l¢tide etkiledigi gortilmektedir. Ailelerden, A8 “Bizim gibi
aileler kabul gérmiiyor. Bu yiizden disariyla olan iliskimi kestim. Benim diinyam ii¢ kisilik: ben ve iki
cocugum. Sosyal yasantim oldukca degisti.” ve A4 “’Akrabalarima gitmez hale geldik, cocugumun
rahatsiz edecegini diisiindiigiim ve onlarm cocugumu kabullenmemelerinden dolayt iliskilerimiz sekteye
ugrad: diyebilirim. Gortisemez olduk.”” ifadelerinde bulunarak, otizmli cocuga sahip olunmasz ile
sosyal cevre ile goriismelerin azaldigimi (N=16, %32), ailelerin cevreden kendilerinin
soyutladiklarim ve dislandiklarii (N=13, %26) belirtmektedir. Ek olarak aileden veya yakin
cevredeki kisiler tarafindan otizmli cocuga sahip olmaya yonelik suclama (N=8, %16) yapildig1
goriilmekte, bu baglamda A21 “Ailem bu ¢ocugu sen yaptin dediler, direkt, boyle dediler. Her seyi
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hazir olarak sundun oniine, karni actkmasi, yemegi, banyosuydu, ¢orabim giydirdin. Hi¢ kendine firsat
vermedin dediler. Beni sucladilar.” seklinde gorus belirtirken, A26 “’Neymis nerden gelmis ne olmus
neden olmusg siirekli bir neden ve su¢lu aradilar. Beni suclayanlar oldu. Bakislarindan, davramslarindan,
imalarindan anlworsunuz. Destek olmaktan ziyade merakti ve suclamakti gidermek istedikleri.
Hamileligimde sigara ictim, ilk suclayan esim oldu zaten. Sigara icmeseydin bu boyle olmazd: bile dedi.”
seklinde gortis belirtmistir.

Otizmli Bir Cocuga Sahip Olma Sonrasinda Saglanan/Ihtiyagc Duyulan Sosyal Destekler

"Ailenizden ve yakin cevrenizden egitim, bakim, psikolojik ve maddi destek acistndan gerekli destegi
gorebiliyor musunuz?” sorusuna verilen yanitlarin analiz edilmesi sonucunda ortaya ¢ikan
ebeveyn goriisleri Tablo 11 ve Tablo 12’de sunulmustur.

Tablo 11. Aile ve Yakin Cevreden Gerekli Destegi Gérme

Cevaplar f %
Bakim agisindan destek gérme 18 36
Psikolojik agidan destek gérme 18 36
Maddi acidan destek gorme 9 18
Egitim agisindan destek gérme 1 2

Otizmli ¢ocuga sahip ailelerin, kendi ailelerinden ve yakin cevrelerinden destek aldiklarimni
ifade etmektedirler. Bu dogrultuda, bakim (N=18, %36), psikolojik (N=18, %36) ve maddi (N=9,
%18) agidan oldukga sirh destek gordiikleri goriilmektedir. Ozellikle egitim acisindan
ailelerden yalnizca biri destek gorebildigini belirtmistir (N=1, %2).

Tablo 12. Aile ve Yakin Cevreden Gerekli Destegi Gérme

Cevaplar f %
Egitim agisindan destek gérememe 39 78
Maddi agidan destek gorememe 30 60
Psikolojik agidan destek gérememe 25 50
Bakim agisindan destek gérememe 24 48

Arastirmaya katilan ailelerden biiytik ¢ogunlugu ozellikle egitim acisindan gerekli destegi
goremediklerini belirtmislerdir (N=39, %78). Bu dogrultuda A3 “Egitim anlaminda bir destek
gormedim agikcast. Ciinkii bu konuda yardim edebilecek kimse yok.” ve A5 “"Maddi anlamda bir destek
gormedik ama psikolojik olarak ailem destek oldu. Kardesimin ¢ocuklarindan bakim anlaminda oldukga
yardim gordiim. Aileme giivenerek islerimi halledebiliyorum.” ifadelerinde bulunarak ailelerin,
maddi destek goremediklerini (N=30, %50) ve psikolojik (N=25, %50), bakim (N=24, %48)
alanlarinda gerekli destegi alamadiklar: goriilmektedir.

Otizmli Cocuga Sahip Ailelerin Gereksinimleri ve Yasamlarini Kolaylastiracak Etmenler

“Bir otizmli ¢ocuk annesi olarak sosyal, ekonomik ve psikolojik gereksinimlerinizi diisiindiigiintiz
zaman, hangi konularda gereksiniminiz oldugunu diisiiniiyorsunuz, hangi gereksinimleriniz icin destek
alsamiz, yasamumz kolaylagiy, anlatir misimiz?” sorusuna verilen yanitlarin analiz edilmesi
sonucunda ortaya ¢ikan ebeveyn gortisleri Tablo 13 ve Tablo 14’te sunulmustur.
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Tablo 13. Ailelerin Gereksinimleri

Cevaplar f %
Ekonomik gereksinim 42 84
Psikolojik gereksinim 37 74
Sosyal gereksinim 35 70

Otizmli ¢ocuga sahip ailelerin gereksinimleri incelendiginde, ailelerin buiyiik ¢ogunlugunun
ekonomik (N=42, %84) gereksinimleri oldugu goriilmektedir. Ek olarak ailelerin, psikolojik
(N=37, %74) ve sosyal (N=35, %70) gereksinimleri de bulundugu goriilmektedir.

Tablo 14. Ailelerin Yasamlarini Kolaylastiracak Durumlar

Cevaplar f %
Bakim hizmeti verebilecek kurumlarin olmasi 16 32
Aile egitimlerine katilma 12 24
Psikolojik destek veren uzmanlara ulasabilme 10 20
Nitelikli egitim hizmetlerinin stiresinin artirilmasi 8 16

Cocuklara yonelik nitelikli bos zaman etkinligi sunabilecek kurumlarmn

olmasi 4 8

Arastirmaya katilan ailelerin soruya iliskin verdikleri cevaplarin, gereksinimleri dogrultusunda
destek aldiklarinda, yasamlarimi kolaylastiracak unsurlarin genellikle otizmli ¢ocuklarimin
egitimleri ile iliskili oldugu goriilmektedir. Aileler, bakim hizmeti veren kurumlarin olmasi
(N=16, %32), aile egitimlerine katilma (N=12, %24) ve psikolojik destek veren uzmanlara
ulasabilme (N=10, %20) imkanlar1 ile yasamlarinin daha kolaylasabilecegini belirtmislerdir. Bu
dogrultuda A23 “Mesela birakabilecegimiz bir yer olabilirdi 1-2 saatligine en azindan sinemaya
tiyatroya gidebilecek kadar bir stire kendimize zaman ayirabilecek kadar bir stire. Ablama falan birakmak
istemiyorum, kimseye yiik olmasini istemiyorum ama esimle ya da kendi bagumza bize ait bir zaman
diliminin olmas1 ¢cok iyi olurdu.” seklinde goriis belirtmistir. A13 ise, ‘’Cocugumla daha iyi
ilgilenmem icin psikolojik destek almam gerektigini diisiiniiyorum. Ben iyi olmaliyim ki cocu§uma daha
iyi bakabileyim. Ekonomik anlamda bir destek de onun egitimi icin gerekiyor. Ekonomi iyi olursa sosyal
yasantisi ¢ok daha iyi olacaktir.” ifadesinde bulunmustur. Ek olarak aileler, nitelikli egitim
hizmetlerinin siiresinin artirilmasi ile (N=8, %16) yasamlarimin daha kolaylasacagin belirtmis,
bu baglamda A25 “En biiyiik sorun bu cocuklarin egitim saatlerinin fazlalagmamasi. Aileyi
rahatlatirsaniz biitiin sorunlar ortadan kalkar. Once ailelerin tistiinden bu yiikii kaldirmalari lazim.
Cocuga diizgtin bir egitim verilip ilerleme olursa aile psikolojik olarak da rahatlyor.” ifadesinde
bulunmustur

Otizmli Cocuga Sahip Ailelerin Otizmli Cocugun Egitimine Iliskin Algilar

"Cocugunuza sagladigimiz imkanlar: diistindiigiiniizde, almas: gereken egitimi alabildigini diisiiniiyor
musunuz?” sorusuna verilen yantlarin analiz edilmesi sonucunda ortaya ¢ikan ebeveyn
gorisleri Tablo 15 ve Tablo 16’da sunulmustur.
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Tablo 15. Cocuklarin Nitelikli Egitim Alma Durumlar1

Cevaplar f %
Nitelikli egitim almiyor 46 92
Nitelikli egitim aliyor 4 8

Tablo 15 incelendiginde, ailelerin %92’si cocuklarmin nitelikli egitim imkanlarindan
yararlanamadiklarini ifade ederken, %8'i nitelikli egitim aldiklarin ifade etmislerdir.

Tablo 16. Egitimin Nitelikli Olmasi Agisindan Ozellikleri

Cevaplar f %
Sunulan egitimin stire olarak yetersiz olmasi 16 32
Maddi imkan kisitlilig1 10 20
Devletin sundugu egitim hizmetleri niteliginin yetersizligi 7 14
Nitelikli egitimci personel yetersizligi 6 12
Genel egitim ortamlarinin ¢ocuklarm gereksinimlerini 4 8
karsilayamamasi

Erken egitime baslamada gecikme 3 6

Tablo 16 ailelerin c¢ocuklarmmin aldiklar1 egitimin niteligine iliskin algilar1 acisindan
incelendiginde, aileler cocuklarmin aldig1 egitimin daha nitelikli olabilmesi i¢in, aldiklar:
egitimin stiresinin artirilmasi gerektigini (N=16, %32), cocuklarinin egitimleri ile maddi
durumlarinin iligkili oldugunu (N=10, %20), devletin egitim hizmet niteligini artirmas:
gerektigini (N=7, %14) ve nitelikli egitimci personel yetistirilmesi gerektigini (N=7, %14)
belirtmislerdir. A5 durumu “Egitim stireci olduk¢a sikintili gecti ve geciyor. Diizenli olarak ayni
uzmanlarla ¢alisamyoruz. Kendi imkanlarnmiz en iyiye ulasmaya yetmez. Devlet tarafindan saglanan
imkanlarin swrl oldugunu diisiintiyorum. Uzman eksikligi ¢ok fazla. Ders saatleri yetersiz.”, seklinde
ifade etmistir. A19 ise, “Hayir diistinmiiyorum. Daha aktif bir yasam i¢in onlara ekstradan bir egitim
veren, faaliyet gosteren okullar olmali. Yaz tatillerini sikilmadan gecirecekleri kurumlar olabilir. Bu tiir
cocuklarin egitimi omiir boyu oldugu icin egitim adina daha iyi olmali diye diistintiyorum.” seklinde
goriis belirtmistir.

Ailelerin Cocuklart ile Olan Iliskileri Acisindan Degistirebilmek Istedikleri Kavramlar

“"Yasadiguiz  biittin - bu  siireci  diisiindiigtiniizde, sizinle cocugunuzun iliskisi agisindan
degistirebileceginiz bir seyler olsaydi simdi neleri degistirmek isterdiniz, anlatir nmisiniz?” sorusuna
verilen yanitlarin analiz edilmesi sonucunda ortaya c¢ikan ebeveyn goriisleri Tablo 17'de
sunulmustur.
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Tablo 17. Aile Cocuk Iliskisi Acisindan Degistirilmek Istenen Kavramlar

Cevaplar f %
Cocugun gecmiste aldig: nitelikli olmayan egitim 14 28
Birlikte gecirilemeyen zamanlar 13 26
Geg¢miste daha az biling diizeyi 9 18
Erken egitim almasinda ge¢ kalma 7 14
Nitelikli egitimci personel secimi 6 12
Cocugun bagimsiz yasam becerilerine sahip olamamasi 6 12

Aileler yasadiklar1 stirecleri diistindiiklerinde, kendileri ve gocuklariin iliskileri acisindan
cocugun gecmiste aldig: nitelikli olmayan egitimi (N=14, %28) degistirmek istediklerini, A5 “’Sil
bastan baslayabilmeyi isterdim. Her durumu yasayarak 6grendik. Yonlendirmeler olsaydi, daha basaril:
bir duruma gelirdik. Daha diizenli eitim veren kurumlarda ise baslardik, uzman secerdik.” seklindeki
ifadesiyle belirtmistir. Ayrica aileler daha fazla zaman gecirebilmek istediklerini (N=13, %26),
A16 “Cocugumla ¢ok daha fazla vakit gecirmek isterdim. Ilk zamanlar bir bilgim olmadi icin sorundan
kagctigmm diisiintiyorum. O giinlerde ¢ok da bilingli olmadi§imiz igin esimi yalniz birakti$imiz zamanlar
oldu. Bu sorunlart yasamamay: dilerdim. Cocugumun durumunu anlamaya calistp daha bilingli
davranmak isterdim.” ifadeleriyle belirtirken, A3 “Cocuguma ilk tami kondugu sirada suandaki
bilince, egitime sahip olabilmeyi isterdim. Ciinkii cok zor bir siire¢ ve bunu asmak uzun zaman aliyor. Bu
siireci daha iyi gecirmek isterdim.”” ifadesiyle gecmiste daha az biling diizeyine sahip olduklarinm
(N=9, %18) betimlemislerdir.

Ailelerin Otizmli Cocugun ve Kendi Geleceklerine Iliskin Kaygilar:

“"Cocugunuzun gelecegi wve kendi geleceinizle ilgili diistiinceleriniz nelerdir, agiklar musimz?
Endiseleriniz var mi?”" sorusuna verilen yanitlarin analiz edilmesi sonucunda ortaya cikan
ebeveyn gortisleri Tablo 18’de sunulmustur.

Tablo 18. Cocugun Gelecegine [liskin Diistinceler

Cevaplar f %
Kendilerinden sonra c¢ocuklarimin bakimini iistlenecek kisinin 40 80
belirsizligi

Kendilerinden sonra cocuklarinin bagimsiz yasam becerilerine sahip 2 a4
olamayacagi

Okul donemine iliskin 6grenime devam edememe riski 8 16

Yapilan gortismeler sonucunda, ailelerin ¢ocuklarmin gelecegi ile ilgili birok endiseye sahip
olduklar1 goriilmektedir. Aileler en biyiik kaygilarmin, ozellikle kendilerinden sonra
cocuklarinin bakimini tistlenecek kisiler ve/veya kurumlarin bulunmamasi konusunda (N=40,
%80) oldugunu belirtmislerdir. Bu baglamda, A1l “En biiyiik endigem biz dldiikten sonra ¢ocugum
ne yapacak. Bunun endisesi biiyiik bir sorun. Ciinkii kimse benim gibi ilgilenemez ve anlayamaz.”, A33
"Biz édlsek kimse bakmaz cocuklarimizla. Ben hep dua ediyorum Allah’im caminuzi hep birlikte al diye.
Geride kalmasin bence. Kim bakacak bilmiyorum. Endisem var.”” seklinde ifadelerde bulunmuslardir.
Benzer olarak A16 “'Cocugumun gelecegi ne durumda olacak endigesi var. Evet ¢ocugum ilkokul
mezunu olacak bundan eminim ama bundan sonra ne olacak. Biz éldiikten sonra ne yapabilir, devlet
sahip ¢tkacak mu gibi endiselerim ¢ok fazla.”” ifadesinde bulunmustur.
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Tablo 19. Kendi Geleceklerine Iliskin Diisiinceler

Cevaplar f %
Kendilerinin yasam kalitesini 6nemsememe 35 70
Cocuklarina bakim verememe endisesi ile baglantili saglik problemleri 1 2
yasama kaygisi

Diger ¢ocuga sahip olma kararsizlig 10 20
Cocuklarina bakim verememe endisesi ile baglantili erken yasta 6liim 8 16

kaygisi

Ailelerin kendi geleceklerine iliskin kaygilar1 acisindan, Tablo 19 incelendiginde, ailelerin
btiytik ¢cogunlugunun kendilerine yonelik yasam kalitelerini énemsemedikleri (N=35, %70)
goriilmektedir. Bu durumu A24 “Kendi gelecegimle baglantili dyle bir sey yok zaten onu sifirlams
durumdayim ki ¢ok fazla imkamim vardi. Hepsinden wvazgecmis durumdayim, yapmuyorum ve
yapmayacagim da artik.” ifadesiyle belirtmistir. Ayrica aileler, yasayabilecekleri saglik
problemleri (N=11, %22), erken olim (N=8, %16) nedenleri ile ¢ocugun bakimini yerine
getirememe ve bagka bir ¢cocuk yapma (N=10, %20) durumlarma iliskin endise yasadiklari
gorulmektedir. Bu dogrultuda, A15 “’Benim saglhigimla ilgili kétii seyler olursa cocugum ne yapar
endisesi, korkusu var.” seklinde endiselerini belirtmisledir. Benzer olarak, A21 “Cocugumun
gelecegi ile ilgili endiselerim var. Hasta olmaya hakkim yok, élmeye hi¢ hakkim yok. Cocugum ne olur
diye diistintiyorum. Kardes yapamiyoruz korkuyorum bir onun bakimi bir digerinin durumu. Benden
sonra ne olacak, kendimle ilgili endisemi diistinmiiyorum zaten.” seklinde gortis belirtirken, A22
“’Kardes yapamuyoruz, korkuyoruz artik. En biiyiik endisemiz diisiincemiz bu zaten, gelecekte ne olur?
Kendimizi diisiindiigiimiizden degil cocuk agisindan. Ona kim bakar, kim sahip ¢ikar?”” seklinde goriis
belirtmistir.

Otizmli Cocuga Sahip Olan Ailelerin Siireci Yagsamaya Yeni Baglayacak Olan Ailelere Onerileri

"Sizin yasadi§imz stirecleri yasamaya yeni baslayacak olan bir aileye neleri tavsiye edersiniz?’’
sorusuna verilen yanitlarin analiz edilmesi sonucunda ortaya ¢ikan ebeveyn goriisleri Tablo
20’de sunulmustur.

Tablo 20. Siireci Yasamaya Yeni Baglayacak Olan Ailelere Oneriler

Cevaplar f %
Kisa siirede kabullenme 15 30
Erken egitime baslama 13 26
Sabirli olma 10 20
Aile egitim programlarina katilma 7 14
Nitelikli egitim kurumu tercihi 7 14
Cocuklar ile ¢alisacak kisilerin alan uzmani olmasi 6 12
Erken tan1 almalari 5 10
Psikolojik destek almalar1 4 8

Arastirmaya katilan aileler siireci yeni yasamaya baslayacak olan ailelere, yogun olarak
cocuklarini kisa stirede kabullenmelerini (N=15, %30) onermislerdir. Bu temaya iliskin olarak,
A22 " Oncelikle kabullensinler. Kabullenmemek hicbir seyi degistirmiyor benim gibi yapmasmlar
kabullensinler. Cabuk kabullenmek demek daha ¢ok yol almak demek, morallerini yiiksek tutsunlar. Allah
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yardimcilart olsun. Hepimize yardimct olsun.” ifadesinde bulunmustur. Ayrica egitimlerine erken
zamanda baslamalar1 (N=13, %26), siire¢ icinde sabirli olmalar1 (N=10, %20) ve aile egitim
programlarina katilmalar1 konularinda oneriler sunmuslardir. A1 “ Cok kiiciik yasta egitime
baglatmalart gerekiyor. Sabirli olmak lazim. Igneyle kuyu kazdiklarni diisiinebilirler. Cocuklarinin
egitimden hicbir sey almadiklarini zannedebilirler, ancak hi¢ ummadi§imz bir anda cocugunuz,
kazandirmak istediginizi size sunabilir.”” ifadesinde bulunmustur. Benzer olarak A1l “* Cocuklarina
nasil yaklasmalar: gerektigi konusunda egitim almalarini tavsiye ederim.” seklinde goriis belirtirken,
A26 7 Ciddi séyliiyorum cocugumuza nasil davranacagimizi, nasi iletisim kuracagimizi bilmedigimiz
miiddetce istedigimiz seyi yapalim ise yaramaz. O yiizden aile eitimi almalarimi ¢neririm.” seklinde
goriis belirtmistir.

TARTISMA

Bu arastirmanin amaci, otizmli ¢ocuga sahip ebeveynlerin, otizmin sosyal yasamlarina, aile ici
iliskilerine etkileri, destek algilari, kendileri ve ¢ocuklarina yonelik endiseleri ile iliskili goriis ve
deneyimlerini derinlemesine betimlemek ve otizmli ¢ocuga birincil bakim veren ebeveynlerin
sosyal destek algi diizeylerine iliskin gorislerini belirlemektir. Bu kapsamda, arastirmada,
oncelikle yanit aranan arastirma sorular1 dogrultusunda, otizmli bir cocukla beraber yasamanin,
ebeveynlerin guinltik etkinlikleri ve sosyal yasamlar1 {izerine olan etkilerine iliskin bulgulara
ulasilmistir. Arastirma sonucunda, otizmli cocuga sahip olmanin, giinliik etkinlikler ve sosyal
yasantilar tizerindeki etkilerinin basinda, sosyal gevrede etkilesim halinde bulunduklar: kisi
sayillarmin ve yapilan yakin aile ziyaretleri sikhigmin azalmasi bulgusunun yer aldig:
gorilmektedir. Bu arastirma bulgular ile tutarli olarak Nealy vd (2012) yurtttiikleri bir
arastirmaya katilan otizmli ¢ocuga sahip ebeveynler, otizmli ¢ocuga sahip olmanin sosyal
yasamlarini olumsuz olarak etkiledigini, sosyal iliskilerinde nicelik ve nitelik olarak azalma
oldugunu ve zamanlarinin biiytik kisminda otizmli cocuklarinin bakim ve egitim ihtiyaclar ile
ilgilenmeleri nedeniyle arkadaslar: ile gortismelerinin azaldigini ifade etmislerdir. Altiere ve
Kluge (2009b) ise, otizmli ¢ocuga sahip olan ebeveynlerin cevreleri ile olan sosyal
etkilesimlerinin azaldigim1 ve sosyal cevre baglaminda ebeveynlerin izolasyon yasadiklarin
gostermiglerdir. Ote yandan Ludlow vd (2012), otizmli ¢ocuga sahip olan yirmi ebeveyn ile
gerceklestirdikleri bir arastirma sonucunda, arastirmaya katilan ebeveynlerin yarisindan
fazlasinin gevreleri ile olan sosyal iliskilerinde azalma oldugunu ifade etmeleri ile birlikte
kendilerini yalmz ve ayrismus olarak betimledikleri belirtilmektedir. Diger bir arastirmada ise,
Hock, Timm ve Ramisch (2012) ebeveynlerin, ¢ocuklarinin otizm tamisi almalarindan sonra
sosyal iliskilerinde ciddi degisimler oldugunu belirttiklerini ve betimlenen durumun
ebeveynler tizerinde sosyal baski olusturdugunu ifade etmislerdir. Ayrica bu arastirmada,
otizmli cocuga sahip olmanin, esler, yakin ¢evre ve komsular ile iliskilerde bozulmaya neden
oldugu ebeveynlerin goriisleri arasindadir. Bu baglamda, Nealy vd (2012) tarafindan yapilan
bir arastirmada, arastirmaya katilan ebeveynler esleri ile aralarindaki iliskilerin tami 6ncesi
stirece gore olumsuz olarak etkilendigini belirtirlerken, paralel bulgular: iceren bir arastirmada
Cassidy vd (2008), arastirmalarinda ebeveynlerin komsulari ile olan iliskilerinin olumsuz olarak
etkilendigini ve ebeveynlerin %84’tintin komsularindan herhangi bir destek almadiklarmi ifade
etmislerdir. Otizmli bireylere birincil bakim veren ebeveynler, otizmli bir cocuga sahip
olmalarmin katildiklar: sosyal etkinliklerinin azalmasina, sosyal gevrelerini olusturan kisiler ile
baglarmin zayiflamasina, arkadaslar1 ve yakin aileleri ile etkilesim firsatlarinin azalmasina
neden olabildigini agiklamaktadirlar (Allen, Ciambrone ve Welch, 2000). Nitekim arastirmalar
otizmli bir gocuga sahip olmanin ebeveynlerin giinliik etkinliklerini ve sosyal yasamlarimi
olumsuz yonde etkiledigini ve ¢cocuklarin yasam boyu stiren giinliik bakim gereksinimleri ile;
davranis problemlerinin birincil bakim veren ebeveynlerin yasadiklar1 gticliikleri artirdigini
gostermektedir (Allen, Ciambrone ve Welch, 2000; Cassidy vd, 2008; Hock, Timm ve Ramisch,
2012; Ludlow vd, 2012; Nealy vd, 2012). Ayrica alan yazinla tutarli olarak bu arastirmanin
bulgular1 dikkate alindiginda, otizmli ¢ocuklarin ebeveynlerinin sosyal yasama ve bos zaman
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etkinliklerine katilimlarinin yetersiz veya az oldugunu ifade etmeleri, yeterli yardim ve destek
alamadiklarini hissetmeleri gibi sirlandirilmis duygular nedeni ile yogun stres ve kaygi
yasadiklar1 da distintilmektedir (Cassidy vd, 2008; Ludlow vd, 2012; Nealy vd, 2012;
Woodgate, Ateah ve Secco, 2008). Tiirkiye’de otizmli ¢ocuga sahip olan ebeveynlerin sosyal
destek algilarini nitel olarak inceleyen ilgili arastirmalarin sonuglari1 da bu arastirmanin
bulgularini destekler niteliktedir. Arastirmalar; otizmli cocugu olan ebeveynlerin sosyal
yasamlarinin kisitlandigini, toplum icine girmekte zorlandiklarini, arkadas ve komsuluk
iliskilerinin zayifladigmi (Bicak, 2009), otizmin sosyal iliskilerini énemli dlgtide etkiledigini ve
yasadiklar1 sosyal izolasyonun kolaylikla kabul edilebilecek bir yasam bigimi olmadigini
dustindiiklerini ifade etmislerdir (Cavkaytar, Batu ve Cetin, 2008). Ek olarak, otizmli ¢ocuga
sahip ebeveynlerin tani siireci sonrasinda sosyal etkilesimleri benzer yetersizliklerden
etkilenmis ¢ocugu olan diger ebeveynler ile kurabildikleri ve bu ebeveynler ile beraber sosyal
etkinlikler gerceklestirmeleri (Knapp, Romeo ve Beecham, 2009; Nealy vd, 2012) gibi nedenler
ile sosyal iliskilerinin kisir bir dongii icerisine girdigini agiklamalar1 dikkat cekmektedir. Tum
bu yasam dongiilerinin ise otizmli cocugu olan ebeveynlerin sosyal ice kapaniklik yasamalarina
neden oldugu ve ebeveynlerin sosyal hareketliliklerinin énemli 6l¢tide azaldigi, dolayisiyla da
ebeveynlerin kendilerini daha yalmz ve kaygili hissettikleri arastirmalarin gosterdigi 6nemli
bulgular arasindadir. Bu baglamda, ebeveynlere sosyal yasamlarini1 daha saglikli gegirebilmeleri
amactyla profesyonel yardimlarin saglanabilecegi, aileler i¢in sosyal destek mekanizmalarimin
olusturulmasi ve toplum igerisinde otizm farkindaligini gelistirici calismalarin yapilmasi
gerekliligi tizerinde 6nemle durulmasi gereken konular arasindadir.

Ebeveynlerin, otizmin, normal gelisim gosteren kardesler ile iliskili goriis/deneyimlerini
betimlemeleri sonucunda, otizmli ¢ocuklarin normal gelisim gosteren kardeslerinin {iziilme,
kabullenmeme, kiskanma gibi olumsuz tepki ve duygularin yamn sira daha fazla sorumluluk
tstlenme gibi olumlu sosyal beceriler de sergiledikleri ortaya ¢ikmistir. Ludlow vd (2012)
yurtttiikleri bir arastirmaya katilan ebeveynlerin yarisindan fazlasmin zamanlarmin ve
enerjilerinin gogunu otizmli ¢ocuklar1 i¢in harcamalar1 nedeniyle normal gelisim gosteren
cocuklarinin bu durumdan olumsuz etkilendiklerini ve mutsuz olduklarimi1 diistindiiklerini,
Cassidy vd (2008) ise arastirmaya katilan her 5 ebeveynden birisinin normal gelisim gosteren
cocuklari ile ilgilenememeleri nedeniyle ¢ocuklari ile iletisim ve etkilesimlerinin azaldigini ifade
ettiklerini gostermistir. Bu dogrultuda, otizmli bir ¢ocuga sahip olmanin, basta cocuga birincil
bakim veren ebeveynler olmak {izere biitiin aile {iyelerine yansiyan etkilerinin oldugu acikca
gorulmektedir (Brown vd, 2012; Cassidy vd, 2008; King vd, 2011; Ludlow vd, 2012; Nealy vd,
2012). Otizmin biitiin aile tyelerinin {izerine yansimalarina iliskin, Turnbull vd (2005),
gelisimsel yetersizlikten etkilenmis ¢ocuga sahip olan ebeveynlere yonelik sosyal destek
hizmetlerinin saglanmasmin gerekliligini belirtirlerken, ayrica hizmet saglayicilarinin aile
merkezli yaklasimlar: kullanarak, ebeveynlere ve ¢ocuklara iliskin en iyi hizmetlerin ebeveyn-
cocuk iliski baglaminda agiklanabilecegi ve wuzman-ebeveyn isbirliginin ebevyn-cocuk
etkilesimini desteklemek icin kritik olciide onemli oldugunu ifade etmislerdir. Otizmin aile
icerisinde yer alan, anne, baba, kardes ve diger aileye yakin kisileri sosyal, ekonomik ve
psikolojik agilardan etkileyebilen bir durum oldugu gtz ontine alindiginda (Brown vd, 2012)
gelisimsel yetersizlikten etkilenmis ¢ocuklarin gereksinimlerinin daha iyi karsilanmasi adina
(Dunst, 1997), aile merkezli ve iliski temelli yaklasimlarin Tiirkiye’de de yetersizlikten etkilenen
cocuklar ve aileleri icin sunulan hizmetlere iliskin politikalarda benimsenmesi gerektigi
goriilmektedir.

Bu arastirmada, ebeveynlerin sosyal destek algilar1 acisindan ulasilan diger onemli bulgu ise
ebeveynlerin otizmli ¢ocuklarina ve kendi geleceklerine iliskin bircok kaygilarinin oldugu; en
biiytik kaygilarinin ise kendilerinden sonra g¢ocuklarinin durumlarinin ne olacagl ya da
¢ocuklarmin bakimini istlenecek kisilerin belirsizliginin olusturdugu kaygi durumudur.
Aileler 6nde gelen kaygi nedenleri arasinda ikinci ve {igtincti siralarda kendilerinden sonra
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cocuklarinin bagimsiz yasam becerilerine sahip olamayacagi kaygisim1 ve c¢ocuklarinin okul
donemine iliskin kaygilarini agiklamislardir. Goriismeler sirasinda pek ¢ok ailenin gocuklari ile
iliskili kaygilarim1 arastirmacilarla paylasirken kendi yasam kalitelerini 6nemsemediklerini
ifade ettikleri dikkat cekmistir. Benzer nitelikte bir arastirma olmasi nedeniyle bulgularimin
gozden gecirilmesine basvurulan arastirmasinda, Cassidy vd (2008), arastirmaya katilan
ebeveynlerin %31’inin kendileri oldiikten sonra veya baslarina bir sey geldiginde otizmli
¢ocuklarinin durumuna iliskin gelecek kaygis1 yasadiklarini ifade ettiklerini belirtirken, Ludlow
vd (2012) ise arastirmaya katilan otizmli ¢ocugu olan ebeveynlerin yarisindan fazlasinin
cocuklarinin bagimsiz yasam becerilerine sahip olmamasi durumuna iliskin gelecek kaygisi
yasadiklar1 bulgularina ulasmislardir. Bu arastirma sonucunda elde edilen ebeveynlerin gelecek
kaygilarina yonelik bulgular ile iliskili olarak ebeveynler ¢ocuklarina bakim verememe endisesi
ile baglantili olarak saglik kayb1 ve erken olim kaygisi tasidiklarimi ifade etmislerdir. Bu
bulgular dogrultusunda, Tiirkiye'de gerceklestirilen benzer bir arastirmada Bigak’mn (2009) da
belirttigi gibi, ebeveynlerin otizmli ¢ocuklarinin ve kendilerinin geleceklerine yonelik
kaygilarin1 gidermeye iliskin calismalarin hayata gecirilmesinin bu alanda ytritiilen aile
hizmetleri politikalarinda 6nemle ele alinmas1 gereken bir sorun oldugu anlasiimaktadir. Ek
olarak ebeveynlerin kendileri ve cocuklar1 adina yasadiklar1 gelecek kaygilarinin sarmal bir
yapida oldugu, diger bir ifade ile ebeveynlerin ¢cocuklarina yonelik gelecek kaygilarimin kendi
kaygt diizeylerini onemli ¢lctide artirdigr gortilmektedir. Alan yazinda yiiksek diizeyde
yasanan kaygilarin 6grenilmis caresizlik duygular ile tutarli oldugu, 6grenilmis caresizligin ise
bireyin yasaminin kontroliinii yitirdigi duygusunu yasamasina neden oldugu ve tiim bu duygu
durumlarinin bireylerin kendi yasamlar1 igin gaba gosterme davranislarimi 6nemli olgtide
engelledigi bilinmektedir. Bu arastirmanin bulgular1 1s518§inda, gelisimsel yetersizlikleri olan
bireylere nitelikli bakim hizmeti veren kurumlarin olusturulmasi, ailelere psikolojik destek
hizmetlerinin saglanmasi ve nitelikli egitim hizmetlerinin gocuklara ulastirilmas: ile iligkili
politika ve uygulamalarin gézden gegirilmesi gerektigi anlasilmaktadir.

Bu arastirmanin, otizmli bir ¢ocuga sahip olma sonrasinda ihtiyag duyulan sosyal destekler
sorusuna iliskin olarak, otizmli ¢ocukla yasama deneyimine sahip olan ve birincil bakim veren
ebeveynlerin verdikleri yanitlarin degerlendirilmesi sonucunda elde edilen bulgular, oncelikli
olarak, otizmli ¢ocuga sahip ebeveynlerin aile ve yakin ¢evrelerinden bakim ve psikolojik
acilardan destek gordiikleri belirtilmelerine karsin, egitim ve maddi gereksinimler bakimindan
yeterli destegi alamadiklarini gostermistir. Arastirma sonucunda elde edilen diger bir bulgu ise,
ihtiya¢c duyulan gereksinimlerin ilk sirasinda maddi gereksinimlerin yer almasidir. Alan
yazinda ebeveynlerin biiytik cogunlugunun yakin aile ¢evresini olusturan kisilerden bakim ve
psikolojik destek aldiklarii ifade ettiklerini (Cassidy vd, 2008) ve alman destekler
dogrultusunda stres ve kaygi diizeylerinin azaldigmmi (Nealy vd, 2012), buna karsin
ebeveynlerin 6zellikle otizmli ¢ocuklarmin bakim gereksinimlerini karsilayabilmek amaciyla
calistiklar: islerden ayrilmalar: sonucunda ekonomik gereksinimlerinin arttigini ifade ettikleri
goriilmektedir (Broach, 2003; Meadan vd, 2010; Nealy vd, 2012). Betimlenen maddi gereksinim
bulgusunun, yetersizlikten etkilenen ¢ocuklarin 6z bakimlarmin karsilanmasina iliskin bakim
gereksinimlerinin normal gelisim gosteren cocuklardan gorece daha fazla olmasi (Jarbrink,
Fombonne ve Knapp, 2003; Lecavalier vd, 2006) ve ¢ocugun otizmden etkilenmis olmasindan
dolay1 gereksinim duyulan tibbi bakim ve egitim arag¢ gerecleri gibi ek materyallere ayrilan
harcamalar nedeniyle normal gelisim gosteren ¢ocuga sahip ailelere oranla maddi destek
gereksinimlerinin daha belirgin olabilecegi alan yazinda ifade edilmektedir (Turnbull ve
Turnbull, 1995). Bu dogrultuda, ebeveynlerin otizmli ¢ocuklarinin yararlandiklar: hizmetlerden
yoksun kalmamalari, bakimlarini yerine getirebilmeleri ve cocuklarina daha ¢ok zaman
ayirabilmek amaglar ile (Kaner, 2004) yeni is firsatlarini degerlendirmeden vazgegebildikleri,
yar1 zamanli ve esnek galisma ortamu 6zelliklerine sahip isleri tercih edebildikleri soylenebilir
(Nealy vd, 2012). Ebeveynlerin otizmli g¢ocuklarina yonelik bakim ve psikolojik destek
hizmetlerinden yararlanmalar1 ya da belirtilen desteklere gereksinim duyduklarinda s6z
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konusu hizmetlere ulagsabileceklerini diisiinmeleri, kendilerine zaman ayirmalarmni ve
kendilerini daha yeterli hissetmelerini destekleyecektir (Kaner, 2004). Bu baglamda,
ebeveynlere destek hizmetlerinin saglanmasi ile ebeveynlerin duygusal olarak rahatlayacaklari,
ebeveynlik yeterliliklerinin ve topluma katilimlarmin artacag: diistiniilmektedir. Ek olarak, bu
arastirma bulgular: arasinda yer alan, ebeveynlerin yasamlarini kolaylastiracak hizmetlerin ilk
sirasindaki bakim hizmeti veren kurumlara duyulan gereksinim bulgusu, ebeveynlerin
kendilerine zaman ayirmalarmi, topluma katilimlarini, simirli bir stire dahilinde de olsa
ebeveynlerin ¢ocuklarin bakim sorunlulugu gorevlerinin disina c¢ikarak rahatlamalarin
saglamasi islevleri nedenleri ile 6nemli goriilmektedir (Kaner, 2004). Bu baglamda ebeveynlerin
yasama daha olumlu bakmalarini saglayacak bakim desteklerinin kurumsallastiriimasi
gerektigi arastirma sonuglari igerisinde 6n plana ¢tkmaktadir.

Bu arastirmanin bulgularinin ebeveynlere ve otizmli ¢ocuklarina iliskin 6zel egitimi alan yazim
ve uygulamalarina katki sunma anlaminda yansimalari olabilecegi diistintilmektedir.
Ebeveynligin 6nemli bir belirleyicisi olarak betimlenen sosyal destek hizmetlerinin saglanmasi
(Kaner, 2004) ile ebeveynlere destek veren kisi ve kurumlarin bulunmasinin ebeveynleri strese
karst koruyan bir etki ortaya c¢ikarmasi nedeniyle (Meadan vd, 2010; Nealy vd, 2012)
ebeveynlerin yasam doyumlarini artirdig1 (King vd, 2011; Ludlow vd, 2012) ve ebeveynleri
fiziksel ve duygusal olarak rahatlattif1 (Lecavalier vd, 2006; Starr ve Foy, 2012) alan yazinda
siklikla vurgulanmaktadir. Bunun yani sira, yetersizlikten etkilenmis cocuga verilecek
hizmetlerin etkili olabilmesi igin oncelikle ebeveynlerin gereksinimlerinin, yetersizlikten
etkilenmis bir cocukla yasamalar1 nedeni ile degisen rollerinin, etkilenen sosyal yasam
degisimlerinin, zorluklar ile basa ¢tkma mekanizmalarinin ve destek kaynaklarinin incelenmesi
gerekmektedir (Altiere ve Kluge, 2009a; Kaner, 2004; Ozdemir, 2007; Ozdemir, 2008). Ek olarak
miidahale ve egitim hizmetlerinin bu dogrultuda planlamip uygulanmas: gerekliligi
belirtilmektedir (Ozdemir, 2007; Ozdemir, 2008). Egitim hizmetlerinin planlanmasinda,
bireysellestirilmis aile hizmet planlarinin gelistirilmesinin (Mannan vd, 2006), 6zellikle ABD’de
yasal degisiklikler ve erken egitim programlari dogrultusunda zorunlu kilindig: bilinmektedir
(Ozdemir, 2008). Bu baglamda, yasalar gocugu merkeze alip, cocuga odaklanmak yerine,
butunltik  igerisinde  ebeveynlerin  gereksinimlerinin  degerlendirilmesi  gerektigini
vurgulamaktadir (Ozdemir, 2007; Ozdemir, 2008; Turnbull vd, 2005). Ancak Tiirkiye'de ozel
egitim alaninda, ©zel egitim hizmetlerinin ebeveynleri de igermesine karsin (MEB, 1997)
ebeveyn merkezli olan miidahale yaklasimlarimin 6tesinde ¢ocuk merkezli olan yaklasimlara
odaklanildigini goriilmektedir (Ozdemir, 2008). Daha ¢nce deginildigi gibi 6zel gereksinimleri
olan ¢ocuklara yonelik uygulanan egitim programlarinin bu noktada tekrar degerlendirilmesi
gerekliligi ortaya ¢ikmaktadir. Bu nedenle, ebeveynlere, destek kaynaklarini ve sorunlar ile basa
¢ikma becerilerinin artirilmasi ve ebeveynlik yeterliliklerinin desteklenmesi amaci ile ebeveyn
merkezli desteklerin desenlenmesi ve hizmetlerin ebeveynlere sunulmasinin gerekliligi
anlasilmaktadir.

Bu arastirmanin katilimc1 grubunda yer alan ebeveynlerin egitim dtizeyleri ve sosyo ekonomik
durumlarinin, gocuklariin 6zel egitim hizmetlerinden yararlanma siirelerinin veya otizmden
etkilenme diizeylerinin esitlenmemis olmasin arastirmanin bir smurliligi  oldugu
goriilmektedir. Bununla iliskili olarak; 6rnegin, Nealy vd (2012), ebeveynlerin sosyoekonomik
diizeylerinin otizmli ¢ocugun gerektirdigi gereksinimlerin karsilanmasi ve bu konuya iliskin
algilariin  betimlenmesi ile iliskili oldugunu ifade etmislerdir. Bu baglamda, ileriki
arastirmalarda, ebeveynlere ve cocuklara yonelik diger degiskenler dikkate alinarak arastirma
gruplar1 olusturulmasinin yani sira, ebeveynlerin sosyal destek algilarini inceleyen betimsel
arastirmalar yriitilebilir. Bunun yan sira, otizmli ¢ocuga birincil bakim veren ebeveynlerden
farkli olarak, kardes, biiyiik anne/baba gibi bakim verici olma ve aile tiyesi olma durumunda
olan kisilerin sosyal destek algilar1 nitel olarak incelenebilir.
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A Journey to Autism: Social Support Perceptions of Parents of Children with
Autism

Ufuk Ozkubatv, Selda Ozdemiri, Omiir Giirel Selimogluvii, Gokhan Téretviii
Extended Abstract

Having a child for families has been often seen as a positive experience; however, a new child’s
participation in the family has also been regarded as an important transition period for families
that requires each family member to adjust to the new individual (Nealy, Hare, Powers &
Swick, 2012). In addition to the changes in many areas of life such as diminishing

time spend on social activities, changing sleep patterns, making adaptations in job duties and
professional development, a new individual's joining the family necessitates rearrangement of
parents' roles and establishment of new family routines (Kazak ve Martin, 1984; Tra., Kaner,
2004). In families’ adaptation to these routines, some parents learn that their child is not a
typically developing child, the joy felt upon the birth of the child can be replaced by a sense of
shock and an intense grief (Cassidy, McConkey, Kennedy & Slevin, 2008). One of the most
important factors which facilitates successful adaptation to the presence of a child with autism
is the social support services (Barnes et al., 2011; Boyd, 2002; King, 2011) that address the
various needs of the child with autism and their parents, reduce families” various problems,
make it easier for families to cope with problems and reduce parents’ stress level (Bloch &
Weinstein, 2010; Dyson, 1997; Ludlow, Skelly & Rohleder, 2012).

It is reported in the qualitative research studies conducted in recent years that living with a
child with autism is a condition which may affect the mother, the father, siblings in the family,
and other people close to the family (Brown, 2012; Cassidy, McConkey, Kennedy & Slevin, 2008;
Ludlow, Skelly & Rohleder, 2012; Nealy, Hare, Powers & Swick, 2012). Parents who have a
child with autism state that their daily lives and social lives have changed after their child’s
diagnosis (Brobst, Clopton & Hendrick, 2009; Woodgate, Ateah & Secco, 2008) and this chance
is very difficult to accommodate (Ludlow, Skelly & Rohleder, 2012; Nealy, Hare, Powers &
Swick, 2012).

In order to provide social support services to parents, initially parents’ perceptions of social
support should be understood and the dynamics that affects social support perceptions of the
families need to be identified. This understanding is only possible by examining the social
support perceptions of parents who have children with autism. Therefore, the purpose of this
study was to investigate the social support perceptions of parents, who have children with
autism within the Turkish culture.

Method
Research Model

This study has been conducted utilizing a qualitative research model. Semi structured
interviews were conducted with the participating parents and parents” answers were generated
under the themes that indicate social support perceptions of the parents
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Participants

The participants were identified using the criterion sampling technique which is one kind of the
purposive sampling techniques. The selection criteria for generating the participating parents
were as follows: the participants c) were the primary caregivers of children with autism a) had
children with autism between the ages of 2-12, b) their children received the diagnoses in child
psychiatry clinics from state hospitals and/or university hospitals, and d) were willing to
participate in the study. Having met the specified criteria, a total of 50 participants constituted
the participants group of the study. From fifty participants, ten had children enrolled in special
education centers located in Ankara, twenty had children enrolled in official autistic children
education centers located in Isparta, and twenty had children enrolled in official autistic
children education centers and special education centers located in Istanbul.

Data Collection

Semi-structured interviews were conducted in the study. An interview form which was
comprised of semi-structured open-ended questions that were designed based on the literature
review conducted by the researchers was prepared for the interviews. Following the
identification of the research questions, three researchers conducted one-to-one interviews with
fifty parents. All interviews were conducted on the day and the time deemed appropriate for
the participants. Each interview lasted approximately 30 to 60 minutes.

Data Analysis

Following the completion of interviews with the parents, the interviews were transcribed
without making any corrections; the expressions of parents were written verbatim as they were
heard by the researchers.

Descriptive analysis of the study data was carried out using the research themes identified by
the researchers in consensus. Descriptive analyses were conducted by the researchers
independently and the reliability was achieved by reaching a consensus on the analyses.

Results

When the parents with children with autism were asked about the differences between them
and other families with typically developing children, findings showed that the most common
response was the social life-style differences (N = 12, 24%) whereas the second most common
response was the difference in parents perception of time passing. Parents with children with
autism perceived themselves as spending more time for their children and feeling exhausted
when they compared themselves to parents of typically developing children.

The sustained decline in the number of people interacting in their daily life and social
environment (N=10, 20%) and the decrease in the frequency of family visits (N=9, 18%) were
found to be among the primary effects of having a child with autism on parents” daily life and
social activities.

It was also found that when a child' with autism joined the family, siblings were also affected in
the family displaying emotional and psychosocial problems. In the view of the information
gathered from the parents, in addition to negative emotions such as worrying (N=7, 14%), being
not able to accept the situation (N=6, 12%), and feeling embarrassed (N=3, 6%) that were
observed in typically developing siblings, neutral emotions such as being not affected by the
situation (N=4, 8%) and positive emotions such as taking more responsibility (N=2, 4%) were
also discerned. When the needs of families of children with autism were examined, the vast
majority of families were found to have economic (N=42, 84%) problems. In addition,
participating families explained that they have various needs especially psychological (N=37,
74%) and social needs as well (N=35, 70%). Families indicated that their lives would be easier
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with the facilities of child-care institutions (N=16, 32%), participation in family education (N=12,
24%), and access to experts providing psychological support (N=10, 20%).

As a result of the interviews, it was found that the families have many concerns about the future
of their children. The families indicated that their biggest concern is particularly about the
absence of the people and / or institutions that will take the responsibility of taking care of their
children when they die (N=40, 80%).When the parents' expressions were analyzed in regard to
their concerns about the future of the families, it was found that the vast majority of families do
not think about the quality of their personal life as important (N=35, 70%).

Discussion

It is often emphasized in the literature that the presence of people and institutions supporting
parents socially and other social support services increase the life satisfaction of parents (Kaner,
2004) and provide them with physical and emotional relief (Ludlow, Skelly & Rohleder, 2012;
Nealy, Hare, Powers & Swick, 2012) because it protects parents from stress (Starr & Foy, 2012).
In addition, for the services provided to children with special needs to become effective,
primarily the needs of parents, their changing roles due to living with a child with special
needs, the changes in their social lives, the mechanisms for coping with the challenges, and the
sources of support should be examined (Altiere & Kluge, 2009a; Kaner, 2004) In addition, the
need for planning and implementation of interventions and educational services in this
direction is emphasized (Ozdemir, 2007; Ozdemir, 2008)

In regard to planning educational services for children with autism, it should be known that the
development of individualized family service plans are mandated especially in the United
States in accordance with the legislative changes and early intervention programs (Kathryn &
Bernard, 1999; (Mannan et al., 2006) In this context, it was emphasized in the literature that
instead of taking the child to an education center and focusing only on child’s educational
needs, the law and practices should consider the needs of the parents (Ozdemir, 2007; Ozdemir,
2008; Turnbull et al., 2005) However, child-centered approaches are the primary focus of the
educational programs in Turkey (MEB, 1997) beyond the family-centered intervention
approaches despite the fact that special education services also involve parents (Ozdemir, 2007).
As is mentioned previously, the need to re-evaluate the educational programs for children with
special needs arises at this point. Therefore, it is clear that there is a significant need for
designing family centered support services and offering parents such services to increase
parents’ social support perceptions and problem management skills as well as to support
parental competence.

Limitations / Suggestions

Education levels and socio-economic status of the participating parents, the duration of
children's enrolment in the special education schools and their autism severity were not
equalized in the study. In relation to such variables for example, Nealy et al. (2012) have
indicated that the socio-economic levels of parents are associated with addressing the needs of a
child with autism and describing parents' perceptions about their child’s needs. Thus in
addition to establishing study groups by considering other study variables related to parents
and children, further studies can focus on conducting descriptive research which recognizes
parents' perceptions of social support. In addition, other than studying parents’ perceptions,
siblings and grand-parents can be examined and their social support perceptions can also be
investigated qualitatively in relation to being a caregiver of a child with autism or being a
member of the family.

Key Words: Autism Spectrum Disorder, Parents' Opinions, Social Support Perceptions.
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