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OZET

Bu arastirmada; Otizm Spektrum Bozuklugu (OSB) olan geng yetiskin ¢ocuga sahip
ebeveynlerin OSB’li geng yetiskin bir bireyle yasam deneyimlerine dair gorlis ve
gereksinimlerinin belirlenmesi amaglanmistir. Arastirmada nitel arastirma yontemlerinden
fenomenolojik desen kullanilmistir. Arastirmada yari yapilandirilmis goriisme formlar
kullanilmis ve bu dogrultuda yaslart 20-29 arasinda degisen, 6zel egitim uygulama
okulundan mezun olmus, geng yetiskin OSB’li ¢ocuga sahip ve onlara birincil bakim veren
16 ebeveyn ile goriismeler gerceklestirilmistir. Elde edilen veriler igerik analizi yontemiyle

analiz edilmistir.

Arastirmadan elde edilen bulgularda, OSB’li geng¢ yetiskin bireylerin mezuniyet
sonrasinda aldiklar1 egitimin yetersiz oldugu, uygun egitim kurumu bulmada ve etkinliklere
kabul konusunda zorluk yasadigi, ekran siiresinde, yeme i¢me davranislarinda, takinti ve
saldirgan davranislarinda artis oldugu, aktif olma durumlarinin azaldig1 ve daha fazla evden

cikma isteklerinin oldugu, egitimlerinin geriledigi ve sosyalliklerinin azaldig1 gézlenmistir.

Katilimeilar, geng yetiskin OSB’li ¢ocuga sahip olmanin kendi sosyal yasantilarini, is
yasantilarini, aile yasantilarini, giindelik hayatlarin1 ve ekonomilerini etkiledigini ifade
etmislerdir. Ebeveynlerin geleceklerine dair bir¢ok kaygilariin oldugu, kendilerinden sonra
cocuklarima ne olacagi konusunda endiseli olduklari, bu kaygilar karsisinda gelecegi
diistinmeyi birakma veya umutsuzluk duygularini yasadiklari gozlenmistir. Arastirma
sonuglarina gore ebeveynlerin sosyal, egitsel, maddi ve psikolojik gereksinimler bakimindan

yeterli destegi alamadiklar1 sonucuna ulagilmistir.

Arastirmada elde edilen bulgulara gore geng yetiskinlik donemindeki OSB’li bireylerin
aile tyelerinin yasam Kkalitelerini artirmak amaciyla, c¢ocuklarinin egitimlerinin
devamliliginin saglanmasi ve siirekli egitim destegi verilmesi, ailelerin sosyal, psikolojik ve
maddi yonden desteklenmesi icin yeterli ve ulasilabilir destek mekanizmalarinin
olusturulmasi, ebeveynlerin bakim yiikiinii azaltmak ve sosyal yasam kalitelerini artirmak
amaciyla cocuklarini giinlin belirli saatlerinde birakabilecekleri giindiiz bakim evlerinin
olusturulmasi, ailelerin gelecege dair kaygilarinin giderilmesi amaciyla ¢ocuklarimin ileriki
donemlerde de bakim, egitim ve sosyal yonden desteklenecekleri yapilarin olusturulmasi

Onerilmektedir.

Anahtar Kelimeler: Otizm, geng yetiskinler, aile deneyimleri
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ABSTRACT

In this study; It was aimed to determine the views and needs of parents of young adult
children with Autism Spectrum Disorder (ASD) regarding their life experiences with a
young adult individual with ASD. In the research, phenomenological design, one of the
qualitative research methods, was used. Semi-structured interview forms were used in the
research. In this regard, interviews were conducted with 16 parents whose children were
between 20-29 years old, whose children graduated from a special education practice school,
who had a young adult child with ASD and who gave primary care to them. The obtained

data were analyzed by content analysis method.

The findings of the study show that young adults with ASD have insufficient education
after graduation, have difficulty in finding a suitable educational institution and being
accepted to activities, there is an increase in screen time, eating and drinking behaviors,
obsessions and aggressive behaviors, their activeness decreases, It was observed that their

desire to go out increased, their education decreased and their sociability decreased.

The participants stated that having a young adult child with ASD affected their social
life, work life, family life, daily life and economy. It has been observed that parents have
many concerns about their future, they are worried about what will happen to their children
after them, and they stop thinking about the future or feel hopelessness in the face of these
concerns. According to the results of the research, it was concluded that parents could not

receive adequate support in terms of social, educational, financial and psychological needs.

According to the findings obtained in the research; Ensuring the continuity of their
children's education and providing continuous education support in order to increase the
quality of life of family members of young adult individuals with ASD; establishing adequate
and accessible support mechanisms to support families socially, psychologically and
financially; establishment of day care centers where parents can leave their children at
certain times of the day in order to reduce the burden of care and increase their social life
quality; In order to eliminate the concerns of families about the future, it is recommended to
establish structures where their children will be supported in terms of care, education and

social aspects in the future.

Keywords: Autism, young adults, family experiences
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BOLUM I. GIRIS

Bu bolimde arastirmanin problemi, arastirmanin amaci, aragtirmanin Onemi ve

arastirmanin sinirliliklar ile ilgili bilgilere yer verilmistir.
1.1. Problem Durumu

Otizm Spektrum Bozuklugu (OSB), sosyal iletisim ve etkilesimde sinirlilik, tekrarlayici
davraniglar, smirli ilgi alanlar1 veya aktiviteler ile kendini gdsteren, erken gelisim
evrelerinde baslamis eksiklikler ve bu eksikliklerin toplumsal alanlarda ya da diger 6nemli
islev alanlarinda siirliliga neden olmasiyla karakterize olan ndéro gelisimsel bir bozukluktur
(American Psychiatric Association, 2013). OSB’li bireylerde; ekolali, sozel ve sozel
olmayan iletisimde sinirlilik, stereotip davranislar, ortak ilgi ve taklitte sinirlilik, etkilesime
geemede smirlilik ve uygun goz kontagi kuramama gibi davraniglar goézlenebilmektedir.
OSB’nin kendine 6zgii 6zellikleri disiiniildiigiinde OSB’li bireylerin en fazla zorluk
yasadiklar1 alanlardan birinin sosyal alanda yasadiklari zorluklar oldugu sylenebilmektedir.
Sosyal zorluklar etkilesimde, duygular1 anlamada ve duygularn ifade etmede yasanan
zorluklar seklinde kendini gostermektedir (Bauminger, 2002). OSB’li bireylerde OSB’ye ek
olarak zihinsel yetersizlik, dikkat eksikligi ve hiperaktivite, bipolar bozukluk ve depresyon
gibi ikincil bozukluklar da bulunabilmektedir (Giizelhan vd., 2001; Kircaali-Iftar, 2012;
National Autism Center [NAC], 2011). OSB’nin semptomlari, seyri ve siddeti bakimindan
bireyler arasinda degiskenlik g0sterebilmektedir. Bu nedenle spektrum olarak
isimlendirilmektedir. Ayn1 zamanda semptomlarin siddeti, OSB’li bireyin gelisimi boyunca

degisiklik gosterebilmektedir (Hill ve Frith, 2003; Wing, 1997).

OSB yasam boyu siiren bir yetersizliktir (Centers for disase control and preventation
(Hastalik kontrol ve izleme merkezleri), 2007). OSB’nin kendine 06zgli semptomlari
cocukluk doneminde oldugu gibi genglik ve yetigkinlik doneminde de devam edebilmekte
ve OSB’li yetiskinlerin hayatlarini etkileyebilmektedir. Yapilan ¢aligsmalar, OSB’ye iliskin
bozukluklarin yetiskinlige kadar devam etme egiliminde oldugunu gostermektedir (Lawer,
vd., 2009). Bu baglamda ergen ve yetiskin OSB’li bireylerle ilgili yapilan ¢alismalar, OSB’1i
bireylerin yetigkinlik doneminde de destege ihtiya¢ duydugunu gostermektedir (Correale
vd., 2022; Howlin vd., 2004; Lord ve Venter, 1992; Mawhood ve Howlin, 1999). Bu
durumun da OSB’li gen¢ yetiskinlerin bagimsiz yasam konusunda sorun yasadiklarini

gosteren bir bulgu oldugu sodylenebilmektedir. OSB’li bireylerin ¢ogu yetiskinlik donemi
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boyunca bagimsiz yasam konusunda ailelerine bagimli olmaktadirlar (Gerhardt, 2009;

Howlin ve Moss, 2012; Shattuck vd., 2012; Taylor ve Seltzer, 2011).

OSB’li geng yetigkinler genellikle issizlik (Gerhardt ve Lainer, 2011; Howlin vd., 2004;
Taylor ve Seltzer, 2011), ileri egitime siirlh katilm (Shattuck vd., 2012), diisiikk bagimsiz
yasam orani (Anderson vd., 2014; Howlin vd., 2004) gibi olumsuz ge¢is sonuglar1 yagsamakta
ve bircogu cok az arkadasa sahip olmaktadirlar (Orsmond vd., 2004). Bu olumsuz
durumlarin hafifletilmesi i¢in OSB’li geng yetigkinlerin yeterli destek hizmete ulagmasi
onem tagimaktadir. OSB’li geng yetiskinlerin hizmetlere erisimini arastiran c¢aligmalarin
cogu, yetiskinlige geciste hizmetlere duyulan gereksinimin arttigini, bakim ve miidahalelerin
stirekli olmasinin hayati éneme sahip oldugunu gostermektedir (Anderson ve Butt, 2018;
Bishop-Fitzpatrick vd., 2013; Dembosky, 2020; Turcotte vd., 2016). Ancak yetiskinlik
donemindeki OSB’li bireyler yeterli destek ve hizmete ulasma noktasinda zorluklarla
karsilasabilmektedirler. Yapilan bazi arastirmalarda OSB’li bireylerin ailelerince,
cocuklarin yetiskinlige gegis siirecinde mevcut hizmetlere erisiminin ve kullaniminin

azaldig1 belirtilmistir (Howlin vd., 2005; Nathenson ve Zablotsky, 2017; Shattuck vd., 2012).

OSB’nin yasam boyu siirmesi bireyin ihtiyag¢larinin da yasam boyu siirecegine isaret
etmektedir. Bu ylizden ebeveynlerin bakim rolleri ve sorumluluklari da yasam boyu devam
etmektedir (Chamak ve Bonniau 2016; Hines vd., 2014). OSB’li birey yetigkinlige eristikce
ona destek olan bakicinin sorumlulugu azalmamaktadir (Orsmond vd., 2007). OSB’li
bireyler genellikle her donemde oldugu gibi geng yetiskinlik doneminde de ebeveynlerinin
destegine ihtiya¢ duyabilmektedir. Yaslanan ebeveynler otizm spektrum bozuklugu da dahil
olmak iizere engelli geng yetiskin bireylerin émiir boyu bakicilaridir (Lounds vd., 2007).
OSB’li c¢ocuklarina bakim verme ve onlarla birlikte yasama seriivenlerinde ebeveynler
cocuklarinin OSB’li olmas1 sebebiyle birtakim duygu, diisiince ve beklentilere sahip
olabilmektedir. Aile liyelerinin birbirlerini etkiledikleri g6z 6niine alindiinda, birincil bakici
roliindeki ebeveynlerin duygularini, diistincelerini ve ¢ocuklarina iliskin beklentilerini

anlamak 6nem arz etmektedir (Kizir ve Cift¢i-Tekinarslan, 2017).

Her ne kadar diger engel gruplarinda ebeveynlerin destegi ve bakim verme rolii 6nemli
bir yere sahip olsa da Anderson ve arkadaslarina (2014) gore; OSB’li geng yetiskin bireyler
diger engel tiirlerine sahip genc¢ yetiskinlerle karsilastirildiginda ebeveynleriyle birlikte
yasama olasiliklar1 daha yiiksek ve ebeveynlerinden bagimsiz yasama olasiliklar1 daha diisiik

olmaktadir. Bu durum da OSB’li ¢ocuga sahip ebeveynlerin bakim verme siirecindeki



17

rollerinin yagam boyu devam etme olasiliginin diger engel gruplarina gére daha fazla oldugu
anlamina gelebilmektedir. OSB’li geng¢ yetiskinlerin dmiir boyu bakiciligini iistlenmek
durumunda olan ebeveynler, bu durumdan cesitli yonlerde etkilenebilmektedirler. OSB’li
geng yetiskinlerin ebeveynleri bu siiregte; ekonomik zorluklar (Correale vd., 2022; Marsack
ve Perry, 2018; Sosnowy vd., 2018), aileden yeterli destegi almakta eksiklik yasama
(Marsack ve Pery, 2018), fiziksel ve psikolojik problemler (Fairthorne vd., 2015; Oti-Boadi
vd., 2020) gibi sorunlar yasayabilmektedirler. Yasanan bu durumlardan dolay1 OSB’li geng

yetigkinlerin ebeveynlerinin hayatlar1 bircok noktada etkilenebilmektedir.

OSB’li bir ¢ocuga sahip ebeveynlerin etkilendikleri alanlardan biri de sosyal
yasamlaridir (Dembosky, 2020; Oti-Boadi vd., 2020). Bu siirecte karsilastiklar1 sosyal
izolasyon, etiketlenme, diglanma gibi durumlar sadece OSB’li bireyi degil, ebeveynlerinin
de ¢evreleriyle olan iliskilerini etkilemektedir (Copuroglu ve Mengi, 2014). OSB’li cocugu
olan ebeveynler sosyal yasantilarinin, ¢gocuklarina OSB tanis1 konduktan sonra degistigini
ve OSB’li cocuklart geng yetiskin olduklarinda da sosyal birliktelik gerektiren etkinliklere
davet edilmediklerini (Marsack ve Perry, 2018), sosyal cevreleri ile goriigmelerinin
azaldigin1 (Dembosky 2020), OSB’li gen¢ yetiskin g¢ocuklarinin yasadigr toplumsal
izolasyon sebebiyle sosyal yasamlarinin sekteye ugradigimi (Dembosky 2020) ifade

etmislerdir.

OSB’li geng yetiskin bir ¢ocuga sahip olmak, ebeveynleri sosyal acidan oldugu gibi
ekonomik acidan da etkileyebilmektedir. Yapilan arastirmalarda OSB’li geng yetigkinlerin
ebeveynlerinin ¢ocuklari i¢in ¢ok fazla maddi harcama yaptiklari belirtilmektedir (Correale
vd., 2022; Marsack-Topolewski ve Church, 2019). Bu durum da OSB’li ¢cocugu olan
ebeveynlerin ekonomik anlamda olumsuz etkilenme olasiliklarinin daha yiiksek oldugu
anlamina gelebilmektedir. Literatiirde OSB’li ¢ocuga sahip ebeveynlerin c¢ocuklarinin
egitim, bakim gibi gereksinimlerini karsilamak i¢in islerinden ayrilmak zorunda kaldiklar
(Marsack ve Perry, 2018) veya bu durumun islerini kaybetmelerine yol actigi (Oti-Boadi vd.,
2020) belirtilmistir. Ebeveynlerin ¢calisamamasi ve is yerlerinden ayrilmak zorunda olmasi
da beraberinde ekonomik zorluklar1 ve bu kosuldan olumsuz etkilenme durumunu ortaya
cikarabilmektedir. Yapilan bazi ¢aligmalarda, ebeveynlerin maddi destek eksikligi yasadig
(Blacher vd., 2010) ve ailelerin uzun vadeli bakim vermenin ekonomik maliyetleri

noktalarinda sikintilar yasadiklar1 (Marsack ve Perry, 2018) ifade edilmistir.
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Cocugu OSB’li olan ebeveynlerin yasadiklar1 bir diger durum ise gelecege dair endise
ve kaygilardir. Cocuklarmin  engel durumu sebebiyle daha bagimli olduklar
diisiiniildiiglinde ailelerin tasidiklar1 kaygilarin dogal bir sonug oldugu sdylenebilir. OSB’li
geng yetiskin bir ¢ocuga sahip ebeveynler, cocuklarinin kendilerine bagimli olmasindan
dolay1 kendilerinden sonraki yagsamlarinda ¢ocuklarinin nasil bir yasama sahip olacagini
diistinmek zorunda kalmaktadirlar (Graetz, 2010; Sosnowy vd., 2018). Bununla birlikte
ebeveynler ¢cocuklariin gelecegine iliskin, ¢ocuklarina bakamayacak durumda olduklarinda
ne olacagina, gelecekte hangi hizmetlerden yararlanabileceklerine, ¢ocuklarinin ileriki
yaslarda nasil bir islev diizeyine sahip olacaklarina iliskin kaygilar da tasiyabilmektedirler
(Lecavalier vd., 2006). Literatiirde de ebeveynlerin c¢ocuklarinin gelecegine iligkin,
cocuklarmma bakamayacak durumda olduklarinda onlara ne olacagina dair kaygilarinin
oldugunun belirtildigi arastirmalar bulunmaktadir (Dembosky, 2020; Graetz, 2010; Marsack
ve Perry, 2018; Oti-Boadi vd., 2020).

Ebeveynlerin bu siirecte yasadiklar1 olumsuzluklar ve ¢ocuklarinin sahip olduklari
engelin hayatlarma olan etkileri diisiiniildiigiinde birtakim kolaylastiricilarin OSB’li geng
yetigkin bir ¢ocugu olan ailelerin yasamlarina katki saglayacagi soylenebilmektedir.
Ozellikle bagimsiz yasam becerisi olmayan yetiskinlik dénemindeki OSB’li bireylerin
ailelerinin  yasadiklar1 olumsuzluklarla bas etmelerinin daha zorlayici oldugu
diisiiniilmektedir (Oulton, 2019). Ebeveynlerin uzman ve kurumlardan aldiklari destek
hizmetleri (Mcminn vd., 2019, Oti-Boadi vd., 2020) ve yakin ¢evrelerinden aldiklar1 sosyal
destekler, icinde olduklar1 duruma uyum saglama noktasinda kolaylastirici faktor
olabilmektedir (Marsack ve Perry, 2018). Ebeveynlerin yasam kalitelerini arttiran
kolaylastiricilardan biri olan sosyal destek faktorii, ebeveynlerin yasadiklar1 sorunlarla bas
edebilmelerini kolaylastiran (Graetz, 2010) ve ebeveynlerin yasadiklari stresin diizeyini
azaltan (Smith vd., 2010) 6nemli bir etmendir. Bu dogrultuda yapilan arastirmalara
bakildiginda ebeveynlere saglanan sosyal destek kalitesinin, ebeveynlerin yagam kalitesiyle

dogru orantili oldugu sdylenebilmektedir (Correale vd., 2022; Marsack ve Perry, 2018).

Literatiir incelendiginde, OSB’li geng yetiskinlerin egitim ve istthdam durumlarini
(Howlin vd. 2005, Shattuck vd., 2012, Sosnowy vd., 2018), yetiskin hizmetlerinden
yararlanma ve onlara ulasma deneyimlerini (Anderson ve Butt, 2018; Dembosky, 2020;
Dudley vd., 2019; Nathenson ve Zablotsky, 2017; Sosnowy vd., 2018), yasadiklar1 sosyal
izolasyon ve diglanmay1 (Marsack ve Perry, 2018, Oti-Boadi vd., 2020), ge¢is deneyimlerini
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(Cadman vd., 2012, Dembosky, 2020, Mcminn vd., 2019, Nathenson ve Zablotsky, 2017,
Sosnowy vd., 2018, Thompson vd., 2018), ailelerinin saglik ve psikolojik durumlarini
(Fairthorne vd., 2015; Oti-Boadi vd., 2020; Smith vd., 2012; Smith vd., 2010), bakic1 yiikii
ve yasam kalitelerini (Cadman vd., 2012; Dembosky, 2020; Marsack ve Samuel, 2017,
Smith vd., 2010) ve destek algilarin1 (Dudley vd., 2019; Marsack ve Samuel, 2017; Oti-
Boadi vd., 2020; Smith vd., 2012) arastiran ¢alismalar oldugu goriilmektedir.

Tiirkiye’ de literatiir incelendiginde, katilimci olarak yalnizca erken c¢ocukluk
donemindeki OSB’li ¢ocuklarin ebeveynlerinin (Aktas ve Cift¢i- Tekinarslan, 2017; Akkus
vd., 2021), hem erken ¢ocukluk hem okul ¢agindaki OSB’li ¢ocuklarin ebeveynlerinin
(Karaaslan, 2015; Ustiiner Top, 2009; Ozkubat vd., 2014), yalnizca okul ¢cagindaki OSB’li
cocuklarin ebeveynlerinin (Bilgin ve Kiigiik, 2010; Cavkaytar vd., 2008) ve hem erken
cocukluk hem okul ¢agindaki hem de geng yetiskinlik donemindeki OSB’li cocuga sahip
ebeveynlerin (Giileg-Aslan vd., 2014; Sengiil-Erdem, 2023; Yassibas ve Colak, 2019)
deneyimlerini arastiran c¢aligmalar oldugu goriilmektedir. Tiirkiye’deki literatiir geng
yetiskinlik donemini ele alarak incelendiginde, katilimer olarak OSB’li geng yetiskinlerin
annelerinin deneyimlerinin arastirildigr (Canikli, 2022) smirli sayida arastirma oldugu
goriilmiistiir. Katilimeilarin tamaminin geng yetiskinlik donemindeki OSB’li ¢ocuga sahip
ebeveynlerden olustugu ve OSB’li geng yetiskinlerin ebeveynlerinin yasadigi deneyimler ile
ilgili katilimci1 olarak anne ve babalarin yer aldigi herhangi bir nitel calismaya ise
ulagilamamisti. Bu nedenle OSB’li genc yetiskin bireylerin ebeveynlerinin yasam
deneyimleriyle ilgili goriislerinin alinmasina ve bu konudaki gereksinimlerinin detayli bir

sekilde incelenmesine gereksinim duyulmaktadir.
1.2. Arastirmanin Amaci

Bu aragtirmanin amaci; OSB’li geng yetiskin ¢cocuga sahip ebeveynlerin OSB’li geng
yetiskin bir bireyle yagam deneyimlerine dair goriis ve gereksinimlerinin belirlenmesidir. Bu
temel amag dogrultusunda; ebeveynlerin OSB’li geng yetiskin ¢ocuklarinin mezun olduktan
sonra hayatlarindaki degisikliklerle ilgili deneyimlerine, OSB’li geng¢ yetiskin bireyle
yasamanin onlara bakim veren aile iiyelerinin hayatlar1 {izerindeki etkilerine, OSB’li,
cocuklarma dair gelecek diisiinceleri ve beklentilerine, aldiklar1 desteklere dair
deneyimlerine ve yasadiklar1 olumsuzluklarla nasil bas ettiklerine dair ebeveynlerin

diistincelerinin arastirilmasi hedeflenmektedir.
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Bu dogrultuda arastirmanin alt amaglari ve yanit aranan sorular1 asagidaki gibi

planlanmustir:

1. Ebeveynlerin, ¢ocuklart mezun olduktan sonra OSB’li ¢ocuklarinin hayatlariyla
ilgili deneyimleri nelerdir?

2. Geng yetigkin OSB’li bir bireyle yasamanin; ebeveynlerin aile i¢i iliskileri, is
yasamlari, aile ekonomileri, sosyal yasamlar1 {izerindeki ve c¢evreden gelen
tepkilerin aile iizerindeki etkileri nelerdir?

3. Ebeveynlerin ¢ocuklarina ve kendilerine iliskin gelecek beklentileri ve planlari
nelerdir?

4. Ebeveynlerin OSB’li geng¢ yetiskin bireyle yasarken karsilastiklari olumsuz
durumlarla bas etme deneyimleri nelerdir?

5. Ebeveynlerin OSB’li geng yetiskin bireyle yasarken aldiklar1 destekler hakkindaki

deneyimleri nelerdir?
1.3. Arastirmanim Onemi

OSB’li bireylerin ebeveynleri, hayatlar1 boyunca bir¢ok zorlukla karsilasabilmektedir
(Dillenburger vd., 2010; Benson, 2006). Bu zorlu siirecte ebeveynler cesitli yonlerden
etkilenebilmektedirler. Ailelerin OSB’li cocuklarina bakim verme seriivenlerinde; is
hayatlari, sosyal yasamlari, aile i¢i iliskileri ve aile ekonomileri ile ilgili sorunlar
yasanabilmektedir (Ustiiner Top, 2009; Woodgate vd., 2008). Tiirkiye Istatistik Kurumunun
(TUIK) 2010°da, engellilerin sorun ve beklentilerini arastirdig1 ¢alismadaki istatistiklere
bakildiginda, gen¢ yetiskinlik donemindeki engellilerin istthdami ve aldiklar1 sosyal
yardimlar ile ilgili verilere yer verilmektedir. Ancak OSB’li bireylerin ailelerinin sosyal
yasam, i§ yasami, serbest zaman, ruhsal ve toplumsal yonden nasil etkilendiklerine dair
verilere ulagilamamistir. Bu dogrultuda, OSB’li bir bireye sahip olmanin aile yapisini;
maddi, ruhsal, sosyal, egitim, gilinliik bakim, serbest zaman ve ig yasami gibi tiim alanlarda
etkiledigi (Turnbull vd., 2006) ve OSB’li bir cocuga sahip ailelerin yasam deneyimlerinin
derinlemesine arastirildigi nitel arastirmalara gereksinim duyuldugu (Woodgate vd., 2008;
Kenneth vd., 2009) diisiiniildiigiinde, OSB’li bireylerin ailelerini yakindan ve derinlemesine
taniyabilmek i¢in bu konularda nitel arastirmalarin yapilmasinin Snemli olacagi

diistiniilmektedir.
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Literatiir incelendiginde, OSB’li geng¢ yetiskinlerin ailelerinin deneyimlerini arastiran
(Anderson ve Butt, 2018; Cadman vd., 2012; Dembosky, 2020; Dudley vd., 2019; Fairthorne
vd., 2015; Howlin vd., 2004; Howlin vd., 2005; Marsack ve Perry, 2018; Marsack ve Samuel,
2017; Marsack vd., 2021; Mcminn vd., 2019; Nathenson ve Zablotsky, 2017; Oti-Boadi vd.,
2020; Shattuck vd., 2012; Smith vd., 2012; Smith vd., 2010; Sosnowy vd., 2018; Thompson
vd., 2018) c¢aligmalar oldugu goriilmektedir. Ailelerin deneyimlerini arastiran ¢aligmalar
mevcut olsa da OSB’li bireylerin ailelerinin yasadiklar1 deneyimleri derinlemesine arastiran
caligmalara ihtiya¢ duyulmaktadir (Dale vd., 2006; Kenneth vd., 2009; Woodgate vd., 2008).
Ayrica literatiire bakildiginda daha ¢ok bati iilkelerinde bu konuda ¢aligmalarin yapildigi
gozlenmektedir (Desai vd., 2012; McCabe, 2008).

Tiirkiye’deki literatiir yetiskinlik donemi kapsaminda incelendiginde, zihin engelli
yetigkin bireylerin ailelerinin yasam deneyimlerini arastiran sinirli sayida arastirmaya
rastlanmistir (Gormez, 2017; Cebecik-Akgiil, 2023). Aymi sekilde, OSB’li geng yetiskin
bireylerin annelerinin goriislerinin incelendigi (Canikli, 2022) bir arastirmaya rastlanmstir.
Ancak OSB’li geng yetiskinlerin ailelerinin deneyimlerinin ¢ok yonlii arastirildigir ve
katilimc1 olarak hem anne hem de babalarin yer aldigi herhangi bir c¢alismaya
rastlanmamistir. Bu nedenle geng yetiskinlik donemindeki OSB’li bireylerin anne ve
babalarinin yasam deneyimlerinin ¢ok yonlii arastirilmasinin ve bu konuda aile {iyelerinin
goriislerinin alinmasinin 6nemli oldugu goriilmektedir. Bu dogrultuda, Tiirkiye literatiiriinde
bu konudaki eksikligin giderilmesine ve ileride bu konuda yapilacak olan ¢aligmalara katki

saglayacagi diisiiniildiigiinden bu arastirmanin 6nemli oldugu diisiintilmektedir.

Bireylerin yasam deneyimleri, icinde yasadiklari iilkenin refah seviyesi, kisilere sunulan
destek mekanizmalari, toplum yapist ve devlet politikalart gibi durumlardan
etkilenebilmektedir. Her tilkede bu yapilarmin birbirinden farkli oldugu disiiniildiigiinde,
OSB’li geng yetiskinlerin ve onlara bakim veren ebeveynlerinin yasam deneyimlerinin de
tilkeden iilkeye farklilik gosterebilece§i diisiiniilmektedir. Bu ¢alisma yurt disindaki
calismalardan farkli olarak OSB’li geng yetiskinlerin ailelerinin yasam deneyimlerine

Tiirkiye kosullar1 kapsaminda bir bakis ag¢is1 sunacagindan énemli olacagi diisliniilmektedir.

Ayrica bu ¢alisma OSB’li geng yetiskinlerin ailelerinin yasam deneyimlerine
odaklanarak ve onlarin yasadiklar siireci, sorunlari, duygu ve diisiincelerini derinlemesine
irdeleyerek ebeveynlerin yasam deneyimleri ile ilgili farkindalik olusturmasi agisindan

onemli olacag diislinlilmektedir.
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1.4. Arastirmanin Simirhhiklar:

Bu arastirma Istanbul ilinde yasayan OSB’li geng yetiskin ¢ocugu olan 16 ebeveyn ile

siirlidir.

Bu arastirmada kullanilan yar1 yapilandirilmis gériisme formu 7 soru ve bunlara bagl

12 alt soru ile smirlidir.

Bu arastirma geng yetiskinlik donemindeki OSB’li bireylerin anne ve babalarinin yasam

deneyimlerine iliskin goriisleriyle sinirhdir.
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BOLUM II. KAVRAMSAL CERCEVE VE ILGILI ARASTIRMALAR
2.1. Otizm Spektrum Bozuklugu

Otizm Spektrum Bozuklugu yasamin ilk {i¢ yilinda ortaya ¢ikan ve kisitl ilgi alanlari,
sozel olmayan iletisimde zorluklar ve simirli tekrarlayici davraniglari igeren bir grup
gelisimsel norogelisimsel bozukluktur. OSB, 1980 yilinda yayimlanan DSM-III’te *’ Yaygin
Gelisimsel Bozukluk™ baslhigr icerisinde ‘’Bebeklik Otizmi” olarak yer almistir (APA,
1980).

Otizm Spektrum Bozuklugunun tami olgiitleri uluslararasi smiflama sistemlerinin
icerisinde ilk kez International Classification of Diseases (ICD) -8’de yer aldig1 zamandan
bugiinkii DSM-5’e¢ kadar birden fazla siniflandirma sistemi igerisinde yer almis ve
degisiklige ugramistir. Otizm Spektrum Bozuklugunun yer aldigr tani 6lgiitleri sinmiflama
sistemlerindeki kategoriler arasindaki sinirlarda belirsizligin olmasi, alt kategorilere gore
tedavilerin olmayisi, OSB tanis1 konmus bir bireyin ilerleyen gelisim donemlerinde
Asperger Bozuklugu tani olgiitlerini/6zelliklerini tasiyor olmasi, kliniklerin ayni hastaya
farkli tanilar koymasi gibi sebeplerle DSM-4 elestirilmistir (Gibbs vd., 2012) ve bu elestiriler
dogrultusunda DSM-4 Yaygm Gelisimsel Bozukluk (YGB) Olgiitlerinde degisiklikler
yapilmisti. DSM-5’te YGB tanimi yerine ¢’Otizm Spektrum Bozuklugu” terimi
kullanilmaya baglanmistir (Amerikan Psikiyatri Birligi, 2013).

Dil ve iletisim becerilerindeki sinirliliklar, sosyal etkilesimdeki sinirliliklar ve takintili
davraniglar, OSB’li bireylerin baglica 6zelliklerinden sayilmaktadir. Otizm Spektrum
Bozuklugu, Amerikan Psikiyatri Birligi’nin ¢ikarmis oldugu DSM-V tani Slgiitlerine gore,
toplumsal iletisim ve etkilesim (toplumsal yaklasim ve karsilikli konusamama, toplumsal
etkilesimi baglatamama ve siirdiirememe, toplumsal iletisim ve etkilesimde kullanilan
s0zel/sozel olmayan iletisim davranislarini sergileyememe, kisith g6z kontagi, vs.), kisitli ve
yineleyici davranislardaki (yineleyen motor hareketler, siirekli ayni nesne/oyuncak
kullanimi, degisikliklere karsi verilen biiyiik tepkiler, rutinlere baglilik vs.) eksiklikleri
igerir. Bu belirtiler erken gelisim evresinde baslamis olmalidir (DSM-5, 2014).

Ulkemizde, 31.05.2006 tarih ve 26184 sayili Resmi Gazete’de yayinlanan Ozel Egitim
Hizmetleri Yonetmeligi’nde (2006) ’Otistik birey; sosyal etkilesim, sdzel ve s6zel olmayan

iletisim, ilgi ve etkinliklerdeki simirliligir erken ¢ocukluk doneminde ortaya ¢ikan ve bu
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ozellikleri nedeniyle 6zel egitim ile destek egitim hizmetine ihtiyac1 olan birey” olarak

tanimlanmakta ve “’otistik birey” terimi kullanilmaktadir.

Bireyin OSB’den etkilenme diizeyinin belirlenmesi ve tani siirecinin baslamasi
bireyin egitim siirecinin baslamasi ve saglik hizmetlerine erisiminin kolaylagsmasi bireyin
hayatini olumlu yonde etkileyebilecek onemli bir role sahiptir. OSB’li bireyin yast
ilerledik¢e hizmetlere ve egitime daha ¢ok ihtiya¢ duyabilmektedir. OSB’li geng yetiskin
bireyin ve ailesinin egitim ve destek olanaklarima kolay ulasabiliyor olmasi bireyin ve
ailesinin yasam kalitesini etkileyebilmektedir. Ailelere verilecek egitim ve destek ailenin
OSB’li ¢ocuklarina karst uyum saglama siirecini olumlu yonde etkilemekte ve OSB’li
bireyle yasarken karsilagilan problemlerle daha kolay basa ¢ikmalarina yardimer olmaktadir

(Bodur ve Soysal, 2004; Bodur vd., 2006)

OSB, her iki cinsiyette biitiin irklar ve etnik gruplarda sosyal statii fark etmeksizin her
toplumda goriilmektedir (Autism Research Program, 2010). Hastalik kontrol ve izleme
merkezi verilerine gore, 2017 yilinda yapilan ¢alismada Amerika Birlesik Devletleri'nde 18
yas ve lzerindeki yetiskinler arasinda OSB’nin yayginhig tespit edilmeye calisiimuigtir.
Amerika’da tahminen 5.437.988 (%2,21) yetiskin OSB’li vardir. OSB’li gen¢ yetiskin
bireylerin sayis1 Amerika’daki eyaletlere gore farklilik gostermektedir. OSB’li yetigkinlerin
sayis1 Kaliforniya’da (701.669), Teksas’da (449.631), New York’ta (342.280) ve Florida’da
(329.131) olarak bulunmustur. OSB’li ABD’li geng¢ yetiskinlerin yayginlig1 Louisiana'da
%1,97 iken Massachusetts'te %2,42 olarak bulunmustur. Okul ¢agindaki OSB’li ¢ocuklarin
verilerine dayanarak yaygihigin erkeklerde daha fazla oldugu tespit edilmistir. Otizm ve
Gelisimsel Yetersizlikleri izleme (ADDM) Ag1, 2020 yilinda her 36 ¢ocuktan 1 inin OSB
tans1 aldigim agiklamistir. Hastalik Kontrol ve Onleme Merkezleri, OSB’nin erkeklerde
kizlara  gore  yaklasitk  dort kat daha  yaygin  oldugunu  belirtmistir.
A Parent’s Handbook (2013) verilerine gore ise Otizm Spektrum Bozuklugu’nun cinsiyete
gore goriilme oranlar erkek/kiz olarak 5/1 seklindedir. Otizm Spektrum Bozuklugu son
yillarda yayginlik bakimindan artis gostermeye baslamistir. OSB farkindaliginin artmasi ve
tan1 Olgiitlerinin daha c¢ok cocugu kapsayacak sekilde degisiklik gostermesi bu artigin
temel nedenleri olarak gosterilebilir (Korkmaz, 2010; Yosunkaya, 2013). OSB’in goriilme
sikliginin diinya genelinde artmis olmasi OSB ile ilgili yapilan arastirmalar1 da arttirmastir.

Aragtirmalarin artmasiyla birlikte, OSB daha bilinir hale gelmis ve arastirmalarin
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fazlalagsmas1 OSB’li bireylere verilecek saglik ve egitim hizmetlerini de olumlu yo6nde

etkilemistir.

Tirkiye’de ise OSB’li gen¢ yetiskin bireylerin sayisina yonelik net bir veri
bulunmamaktadir. Ulkemizde Diinya Otizm Organizasyonu iiyesi olan Otizm Dernekleri
Federasyonunun (ODFED) resmi sitesinde yer alan tahminde iilkemizde 550.000 OSB’li
birey ve 0-14 yas arasinda yer alan 150.000 civarinda ¢ocuk yer aldigi varsayilmakta.
Efeoglu ve Kilingarslan (2020), ise yaptiklari ¢calismada 543.486 ¢alisabilir nitelikte OSB’li
bireyin bulundugunun tahmin edildigini belirtmektedir. Saglik bakanliginin 2019 tarihli
raporunda ise saglik bilgi sistemlerindeki veri kodlar1 iizerinden yapilan hesaplamada toplam
38.661 OSB’li birey oldugu aciklanmistir. Engelli ve Yash Hizmetleri Genel Midirligi ise
OSB tanisi alan birey sayisin1 107.834 olarak belirtmektedir (Engelli ve Yasli Hizmetleri
Genel Midirliigi, 2019). Milli Egitim Bakanlii (MEB) ise egitim kademelerinin
tamaminda 6grenim goren OSB’li 6grenci sayisinin 2.407 oldugunu belirtmistir (Milli
Egitim Bakanligi [MEB], 2018). OSB’li geng yetiskinlere yonelik istatiksel veriler ile ilgili
net bilgiye ise ulasilamamistir. Tiirkiye’de OSB’li bireyleri izleme ag1 veya istatiksel veri
isleme yapilmadigindan {ilkemizdeki OSB’li birey sayis1 ve yayginligi tahminler
dogrultusunda ileri siiriilmekle birlikte Diinya c¢apinda belirtilen orana yakin oldugu

diistiniilmektedir (Colak, 2015).
2.2. Yetiskinlik Donemi

Yetigkinlik donemi kuramcilar tarafindan belirli kuramlar g¢ercevesinde geg¢misten
glinlimiize kadar sekillenerek gelmistir. Bireyin gelisim dénemleri, bebeklik, ¢ocukluk, son
cocukluk, ergenlik, gen¢ yetiskinlik, orta yetiskinlik ve ileri yetiskinlik olmak {izere
boliimlere ayrilmistir. Bireysel farklilagmadan 6tiirii meydana gelen davranis, tutum ve roller
yasam donemindeki degisimlere bagli olarak sekil alabilmektedir (Levinson, 1986).
Havighurst (1972)’a gore, basar1 ile tamamlandiginda mutluluga, basar1 ile
tamamlanmadiginda mutsuzluga sebebiyet veren, ¢evre tarafindan kabul gormeye ihtiyag
duyulan ve hayatin belirli donemlerinde ortaya cikan gorevler gelisim gorevleri olarak

adlandirilmaktadir.

Geng yetiskinlik donemi, bireyin ergenlikten ¢ikmastyla baslayan 18 yas ile bireyin orta
yasa gecmesiyle biten 45 yasa kadar siiregelen bir gelisim donemidir. Geng yetiskinlik
donemi Levinson’a (1996) gore 22-40 yaslar araliginda yer alirken (Aktu, 2016), Erikson’a
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gore 20-40, Havighurst’a gore 18-35 ve Biihler’e gore 22-45 yaslar1 araligini kapsamaktadir
(Zastrow ve Kirst-Ashman, 2015). Yapilan arastirmalarda genc yetiskinlik doneminin
icerisinde yer alan 18-25 yaslar1 (Arnett, 1994) “’Beliren Yetiskinlik Donemi” olarak
adlandirilmaktadir. Arnett (2000), beliren yetiskinlik donemini bireyin kendini tanidigi,
sosyal, fiziksel ve toplumsal alanlarda fikirlerinin olugsmaya basladigt donem olarak
tanimlar. Beliren yetiskinlik doneminde bireyler kisisel olarak gelisimlerini ilerletebilmek
i¢cin mesleki ve egitim konularinda ihtiyaglarini karsilamaya calisirlar (Tanner 2006). Beliren
yetigskinlik doneminde bireyler i¢inde bulunduklari degisim siirecinden dolayr kimlik
olusturma doneminde kaygilansalar da firsatlarin ve 6zgiirliiklerinin farkinda olup bunlari
firsata ¢evirebilmektedirler (Tanner, 2006). Birey geng yetiskinlik doneminde ergenligin de
bitmesiyle fiziksel, zihinsel ve duygusal degisimlerin basladigi bir doneme girer. Bireyin
ergenlik donemini geride birakip yetiskinlige adim atmasiyla birlikte belirli bir déneme
kadar birlikte yasadigi ailesinden ayr1 bir yasam siirmeye baglayarak kendilerine ait bir hayat
kurma olanagi dogar (Arnett, 2004). Bu donemde toplumsal iliskilerin insa edilmeye
baslanmasiyla birlikte meslek yasaminin degisiklige ugramasi, duygusal iliskiler ve
sonucunda aile kurulmasi, anne-baba olma istegi, hayat hedeflerini yerine getirmeye kars1
istekli olma, yeni bir kimlik olusturma, fikirsel olarak ilke edinme gibi bir¢cok yeni durumu
icinde barindirir. Birey, bu donemde yasaminda kendine hedef belirledigi durumlari istegi
dogrultusunda tamamlayamadiginda hayata karsi olumsuz tepkiler gelistirebilir (Levinson
1986, 1996; Arnett 2000). Levinson’a (1986) goére geng¢ yetiskinlik donemi bireyin

yasamindaki en verimli yillardir.

Bir diger donem ise orta yetiskinlik donemidir. Orta yetiskinlik donemi Levinson
tarafindan 40-60 yas araligini kapsarken, Havighurst’a gore bu yas aralifi 35-60’tir.
Gelisimde orta yaglar olarak kabul géren 35-60 yaslari arasi bireylerin kisisel ve sosyal
anlamda kendilerini en iyi yetistirdikleri donemden bireylerin islerinden ayrilip emekli
olduklart donemdir (Onur, 2014; Tekedere ve Arpaci, 2016). Orta yetiskinlik doneminde,
geng yetiskinlik doneminde temelleri atilan yasamsal amaglarin tamamlanmaya baslandigi
sOylenebilir. Bu déonemde bireyin fikirlerinde, ¢evresinde ve hayata karsi bakisinda degisme
oldugu gozlenebilmektedir. Birey orta yetiskinlik doneminde hayatinda bir yap1 yaratma ve
yapiy1 degistirme davranislar1 sergileyebilmektedir (Levinson, 1986, 1996). Aile birligi
kurmak, neslin devamini getirmek, tiretken olmak, topluma faydali olmak gibi istekler bu
donemin belirgin 6zellikleri olarak gosterilebilmektedir. Ayrica birey bu dénemde fiziksel

acidan gerileme belirtileri gostermeye baslar. Her yetiskinlik doneminde oldugu gibi bu
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donemde de yerine getirilen ve getirilmeyen donemler bireyin yasamini etkileyebilmektedir.
Birey karsilagtigi zorluklarla bas edemeyip sonucunda basarisiz olursa karsilasilan
olumsuzluk bireyin yasamini ilerleyen donemlerde de etkileyerek bireyde huzursuzluk

yaratmaya devam eder (Senemoglu, 2013).

Son donem olan ileri yetigkinlik donemi ise 65 yas ve istiinii kapsar. Bireyler dnceki
gelisim donemlerindeki basarisizlik ve kayip olarak goriilebilecek durumlarla ilgili
psikolojik olarak bu konularla ilgilenirler (Levinson, 1986, 1996). Birey eskiye 6zlem
duyabilir ve eski aliskanliklarni devam ettirmek isteyebilir. Ileri yetiskinlik doneminde
bireylerin fizyolojik ve mental olarak diger donemlere gore olumsuz yonde degismeleri
bireyin 6z saygisinin azalmasina sebep olabilmektedir. Ileri yetiskinlik déneminde bireyler
onceki donemlerde kendine amac¢ edindigi gorevleri yerine getiremediginde psikolojik
olarak etkiler ve sorunlarla karsilasabilir (Voltan Acar, 2012). Tamamlanmamis gorevlerin
neler oldugunu bilmek bireyin mental sagligin korunmasi i¢in 6nemli bir yer tutar
(Malakcioglu, 2018). Birey tamamlayamadigi gorevleri yaptikca fiziksel ve psikolojik
anlamda kendini daha 1yi hissederek diger faaliyetlere yonelebilmektedir. Tamamlanmamis
gorevleri fazla olan bireylerin utang, 6fke ve sucgluluk gibi hislerini fazla yasadiklari

gozlemlenmistir (Harris, 2007; Malakcioglu, 2018).
2.3. OSB’li Geng Yetiskin Bireyler

OSB’nin dogasinda bulunan davranislar OSB’li geng¢ yetiskin bireylerin gelisimi ve
bagimsizlig1 iizerinde kalici etkiler birakan bir durumdur (Howlin vd., 2004). OSB’li geng
yetigkinlerin sosyal iletisimde problem yasamalari, baskalarina ihtiya¢c duymalar1 ve
OSB’nin yan1 sira baska saglik problemleriyle bas etmelerinden dolay1 yetiskinlik
doneminde zorluklarla karsilagsmaya daha acik olabilmektedirler (Seltzer vd.,2004;
Gerhardt, 2006). OSB’li bireyler liseden mezun olduktan sonra ailelerine bagimli olduklar:
icin aile iiyelerine ve ebeveynlerine ¢esitli sorumluluk ve zorluklar yiiklemekte, is bulmada
zorluk ¢cekmekte, lise mezuniyeti sonrasi egitime ulasmada problemler yasamakta ve kisith
hayatlar stirmektedirler (Chamak ve Bonniau, 2016; Roux vd., 2013). OSB’li bireylerin
biiylik bir ¢ogunlugu aileleri ile birlikte ikamet etmektedirler (Anderson vd., 2014; Howlin
vd., 2004; Kanner, 1972). OSB’li geng yetiskinlerin ¢ok azinin tek basina yasadiklar1 ve bir
iste calistiklar1 tespit edilmistir (Kobayashi vd., 1992). Janicki ve Jacobson (1983) yilinda
yaptiklar1 calismada OSB’li yetiskinlerin %78’inde alict dil bozukluklar1 ve %19’unda
ekolali tespit etmislerdir. OSB’li gen¢ yetigkin bireylerle yapilan ayni ¢alismada OSB’li
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bireylerin biiylik 6l¢iide sosyal tepkisizlige sahip oldugu belirtilmistir (Janicki ve Jacobson
1983). Yine literatiire bakildiginda OSB’li yetigkin bireyler i¢in saglik ve sosyal servisler
(Havlicek vd., 2016; Vohra vd., 2017; Raymaker vd., 2017) yetersiz olabilmekte ve bu
durum kendileri ve aileleri i¢in olumsuz durumlara yol acabilmektedir (McKenzie vd.,

2017).
2.3.1. OSB’li geng yetiskinlerin sosyal yasamlar:

OSB’li geng yetigkinlerin sosyal yasamlari ile ilgili yapilan ¢aligmalarda arastirmacilar
OSB’li  bireylerin sosyal yasam ve akran iligkilerinde farkliliklar oldugunu
gozlemlemislerdir. Yapilan ilgili calismalarda OSB’li bireylerin sosyal yasamda ve akran
iligkisi kurmada zorluk ¢ektiklerini belirtirken (Carter vd., 2013; Liptak vd., 2011; Newman
vd., 2009; Tager-Flusberg, 1999; Orsmond vd., 2013) yapilan ilgili diger ¢caligmalarda ise
(Eaves ve Ho, 2008; Howlin vd., 2003; Orsmond vd., 2004) arastirmacilar OSB’li bireylerin
akran iliskisi kurabildiklerini belirtmislerdir.

OSB’li bireyin sosyal ve giinliik yasamini, 6grenme siirecini, egitim hayatini ve
akranlariyla olan iliskisini negatif yonde etkileyen durumlardan birisi OSB’li bireyin
siirlayict ve tekrarlayict davraniglara sahip olmasidir (McDermott vd., 2020) Bunun yam
sira OSB’li bireylerin iletisim ve etkilesimin baska bireylerle duygu ve diislince paylagimi
oldugunu anlamlandiramama durumlar vardir (Tager-Flusberg, 1992, 1993). Bu durum
OSB’li bireylerin sosyal anlamda iletisim kurma, baslatma ve devam ettirme gibi iletisim
becerilerini etkileyebilmektedir (Tager-Flusberg, 1996). OSB’li gen¢ yetiskin bireylerin
sosyal iletisim ve etkilesim konusunda zorluk yasamalarinin sonuglar1 olarak OSB’li geng
yetigkin bireylerin arkadas sayilarinin az oldugu ve akran iliskisi kurarken problemlerle
karsilastiklar1 belirtilmektedir (Tager-Flusberg 1999). Orsmond ve arkadaglarinin (2013)
yaptiklar1 arastirmada OSB’li gen¢ yetigkin bireylerin arkadaglar1 tarafindan sosyal
aktivitelere davet edilmediklerini, arkadaslarin1 gormediklerini, arkadaslar1 tarafindan
aranmadiklarin1 ve sosyal dislanma yasadiklarini belirtmislerdir. Hendricks ve Wehman,
(2009) yaptiklar1 calismada OSB’li geng yetiskinlerin sosyal aktivite ve etkinliklere
katilsalar bile bu etkinlikleri izole bir sekilde gecirdiklerini belirtmislerdir. Yapilan
calismalarda istendik bir ¢aba olmadan OSB’li genclerin lisede ve mezuniyet sonrasinda
yasadiklari sosyal iligkilerin daha az oldugu bulunmustur (Carter vd., 2013; Liptak vd., 2011;
Newman vd., 2009). Literatiirde OSB’li yetiskinlerin ¢ok az sayida romantik iligskide
bulundugunun ve bu iliskiyi silirdiirdiigiiniin goézlemlendigi (Howlin, 2003), OSB’li
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yetiskinlerin bir kisminin aile {iyeleri disinda da arkadagslarinin oldugu (Eaves ve Ho, 2008)
ve OSB’li ergen ve yetiskinlerin akranlariyla karsilikli meydana gelen arkadasliklar
kurduklarinin (Orsmond vd., 2004) belirtildigi arastirmalar da yer almaktadir.

2.3.2. OSB’li genc yetiskin bireylerin egitim durumlari

Ozel egitimin amaglarindan biri OSB’li gengleri lise ve lise mezuniyeti sonrasinda
gelismeleri icin egitmektir (Carter vd., 2013). OSB’li geng yetiskinlerin yetigkinlige adim
attiklarinda karsilasacaklar1 sosyal iligkiler, firsatlar ve 6grenme deneyimleri ile nasil basa
cikacaklarin1 6gretmek i¢in en uygun yer lisedir (Carter vd., 2013). Arastirmalar OSB’li
ogrencilerin lisede aldiklart egitim, destek ve deneyimlerin liseden mezun olduktan sonraki
stiregte dogabilecek firsatlara fayda saglayacagini belirtmistir (Chiang vd., 2012; Migliore
vd., 2012). Fakat yine de OSB’li gengler liseden gerekli egitim ve hazirlig1 yeteri kadar
almadan mezun olmaktadir (Carter vd., 2013). Ozel egitim hizmeti alan akranlarma kiyasla
OSB’li geng yetiskinlerin lise mezuniyeti sonrasi ilk yillarda akran iliskileri, is bulma ve
egitim i¢in firsatlara ulagma olasilig1 daha diisiiktir (Newman vd., 2009). Yapilan bir
aragtirmada OSB’li geng yetiskinlerin liseden mezun olduktan alt1 y1l sonrasina kadar sadece

%A46’°s1n1n lise sonrasi bir egitim kurumuna gittigini gostermektedir (Sanford vd., 2011).

Shattuck ve digerlerinin (2012), lise sonras1 egitim hakkinda yaptiklari caligmada
OSB’li geng yetiskin bireylerin sadece %355.1°1 lise mezuniyeti sonrasi 6 yil siiresince bir
iste calismislar ve %34.7’si ise liniversiteye gitmistir. Lise mezuniyeti sonrast OSB’li geng
yetiskin bireylerin %50°den fazlasi egitimlere ve istihdama katilmamistir. Diger engel
tiirlerindeki geng yetiskin bireylerle karsilastirildiklarinda istihdama en az katilim orani
OSB’li geng yetiskinlerde tespit edilmistir (Shattuck vd., 2012). Shattuck ve arkadaslarinin
(2012) yaptiklar1 aragtirmada OSB’li gengler lise sonrasi egitime devam etme olasilig1 en
diisiik olan grup olarak belirlenmistir. Taylor ve Seltzer’in (2011) yaptiklar1 caligmasi
zihinsel engeli olmayan OSB’li geng yetiskinlerin yaklagik %50’sinin lise sonras1 bir egitim

derecesine gitmek istediklerini rapor etmislerdir.

Tiirkiye’de 1se OSB’li bireyler de dahil olmak iizere 6zel gereksinimli bireyler tani
aldig1 yastan sonra Milli Egitim Bakanliina bagli 6zel egitim okullarinda egitim
gorebilmektedirler. Ozel gereksinimli bireylerin bu okullarda egitim gorebilecegdi iist yas
stnir1 27 olarak belirlenmistir (MEB, 2018). Ancak geng¢ yetiskinlik doneminde okul

programlarinin bitmesinden sonra OSB’li geng yetiskin bireyler egitimlerine rehabilitasyon
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merkezlerinde haftalik 2 ders saati egitim alarak devam etmektedirler (MEB, 2012). Tiirkiye
egitim sisteminde orta-agir diizeyde olan OSB’li gen¢ yetiskinlerin egitim uygulama
okullarin lise kademesinden mezun olduktan sonra gidebilecekleri bir iist kademe orgiin
egitim kurumu bulunmamaktadir. Egitim uygulama okullarinin III. Kademesi olarak
belirtilen lise kademesinde haftalik 30 ders saati egitim alan (MEB, 2018) OSB’li bireylerin,
geng yetigkinlik doneminde bu kademeden mezun olduktan sonra aldiklar1 egitim saati,

rehabilitasyon merkezlerinden aldiklar1 daha sinirli egitim saatiyle kisitlanmaktadir.
2.3.3. OSB’li genc yetiskinlerin giinliik yasam becerileri

Ginliik yasam becerileri yetiskinlige gecis agsamasinda ev isleri, kigisel bakim ve parasal
konulart yonetebilme gibi durumlarla bas edebilmeyi i¢cermektedir (Sparrow vd., 2005;
Sparrow ve Cicchetti, 1985). OSB’li bireyler giinliik yasam becerilerini 6grenebilir ve
diizenli bir sekilde desteklenebilirler (Bennett ve Dukes, 2014; Wehman vd., 2019). OSB’li
geng yetiskinler liseden mezun olduktan sonra giinliik yasam becerileri ve mesleki hizmetleri
alamamaktadir (Laxman vd., 2019; Shattuck vd., 2011). Bu durum OSB’li geng¢ yetigkin
bireylerin OSB belirtilerindeki 1yilesmenin azalmasina neden olmaktadir (Taylor ve Seltzer,
2010). OSB’li geng yetiskinler ¢ogu zaman bagimsizliga hazir olmadan liseden mezun
olmaktadirlar (Taylor ve Seltzer, 2010). OSB’li gen¢ yetigkinler normal gelisim gosteren
akranlartyla bagimsizlik, sosyal iletisim kurma, istthdam durumlar ve giinliik yagamlarini
idame ettirmek gibi aym1 durumlar paylasirlar fakat OSB’li bireyler bu davranislar
yapabilmek i¢in miicadele etmek zorundadir (Howlin ve Magiati, 2017; Orsmond vd., 2013).
Giinliik yasam becerilerinin sergilenmesi OSB’li geng yetigkin bireyler i¢in pozitif sonuglar

gostermektedir (Clarke vd., 2020).
2.3.4. OSB’li geng Yyetiskin bireylerin istihdam durumlari

Normal gelisim gosteren geng¢ yetiskin bireyler icin yetiskinlige atilan basarili
adimlardan birisi tam zamanl bir ise sahip olmaktir (Osgood vd., 2005). OSB’li bireylerin
biligsel olarak etkilenme diizeylerine bakilmaksizin onlar i¢in bir is bulmak ve o iste uzun
stireli olarak ¢alismak zorlayici olabilmektedir (Chen vd., 2015; Wilczynski vd., 2013).
Howlin ve digerlerininin (2014) yaptig1 calismada OSB’li yetiskinlerin ¢ok azina is
bulundugu tespit edilmis ve is bulma konusunda bagka yetiskin bireylere bagimli olduklari
bulunmustur. OSB’li genc yetiskinlerin yetigkinlige gecis asamasinda OSB’li geng

yetigkinlerde istthdam oranmin diisiik oldugu belirlenmis ve tam zamanli olarak
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calismadiklar1 belirlenmistir (Taylor ve Seltzer, 2011). Baska yetersizlige sahip olan geng
yetiskinlerle OSB’li geng yetiskin bireyler karsilagtirildiklarinda OSB’li bireylerin istihdama
en az katilma oranina sahip olduklar1 gézlenmistir (Shattuck vd., 2012). OSB’li bireylerin
mesleki ve sosyal alanda problemlerle karsilasmalarina ragmen OSB’li yetiskinler icin
midahaleler ¢cok azdir (Moxon ve Gates, 2001). Pillay ve arkadaglar1 (2022) yaptiklar
calismada igsizligi diisiik yasam kalitesiyle iliskilendirirken, is yerlestirmeleri ve

hizmetlerden alinan desteklerin yasam kalitesinin olumlu yonde arttigini belirtmislerdir.
2.4. OSB’li Geng Yetiskin Bireylerin Aileleri

OSB’nin yasam boyu siirmesi nedeniyle, OSB’li bireyin ebeveynleri ¢ocuklarinin
ergenlik ve yetiskinlik donemlerinde aktif ebeveynlik sorumluluklarina sahip olmaya devam
ederler (Krauss vd., 2005). Ebeveynler OSB’li geng yetiskin ¢ocuklari i¢in siirekli destek
saglamaya ihtiya¢ duymaktadirlar (Chamak vc Bonniau, 2016; Hines vd., 2012; Levy ve
Perry, 2011). Ebeveynin ¢ocuguna siirekli bakim vermesi ebeveyn i¢in zaman alici olabilir
(Smith vd., 2010). Ebeveynin saglik sorunlarinin olmasi (Marsack vd., 2019), OSB’li geng
yetigskin bireye ebeveynlik yapmanin aileyi finansal ve zamansal olarak etkilemesi
(Marsack-Topolewski ve Church, 2019), OSB’li geng yetiskin bireyin saglik sorunlar1 ve
davranis problemlerinin olmasi (Burke ve Heller, 2016; Marsack-Topolewski ve Maragakis,
2021), ebeveynin OSB’li geng yetiskin ¢ocuguna bakim verirken zorlandig1 alanlardandir.
Ayrica ebeveynler OSB’li geng yetiskin ¢ocuklarinin geleceginden endise duymaktadirlar
(Marsack ve Perry, 2018, Raymond-Barker vd., 2018, Swaab vd., 2017). OSB’li olan
cocuklarin aileleriyle yapilan aragtirmalarda ebeveynler bagka gelisimsel bozukluklara sahip
olan ¢ocuklarin aileleriyle karsilastirildiginda engelli bir ¢ocuga sahip olmanin ¢ok daha

fazla olumsuz etkisi oldugunu gostermektedir (Abbeduto vd., 2004).
2.4.1. OSB’li geng yetiskinlerle yasamanin aileye etkileri

OSB’li geng yetigkin bireylerin ailelerinin OSB’li bir ¢ocuga bakim vermekten dolay1
birgok durumdan etkilenebilmektedirler. Bunlardan birisi ekonomik durumlardir.
Ebeveynler OSB’li geng yetiskin ¢ocuklarina bakim vermenin aileyi ekonomik olarak
zorladigin1 (Oti-Boadi vd., 2020) ve calisma hayatlarina ¢ocuklar1 tarafindan miidahale
edildigini belirtmislerdir (Smith vd., 2010). Yapilan c¢aligmalarda ebeveynler egitim
hizmetlerinin onlar1 ekonomik olarak zorladigindan bahsetmislerdir (Anderson ve Butt,

2018; Correale vd., 2012). Sosnowy ve digerlerinin (2018) yaptiklar1 c¢alismada ise
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ebeveynler OSB’li geng yetiskin ¢ocuklarina ekonomik olarak yardimci olabilmek adina
endise duyduklarint belirmislerdir. OSB’li genc¢ yetigkin bireylerin aileleri, is
promosyonlarini kagirdiklarini, yar1 zamanl ¢alismak zorunda kaldiklarini séylemislerdir ve
cocuklarina bakim verebilmek i¢in islerini biraktiklarin1 bu ylizden mali problemlerin

meydana geldigini belirtmislerdir (Marsack-Topolewski ve Church, 2019).

OSB’li geng yetiskin bireye bakim veren aile iiyelerinin etkilendigi bir baska durum ise
OSB’li geng yetiskin bireyin davranis problemlerinin ailenin giinliik ve sosyal yasantisina
olan etkisidir. Literatiirde geng yetiskin bireylerin ailelerinin zorlayici davranislarla ilgili
tecriibelerini aragtiran ¢aligmalar mevcuttur (Baker vd., 2011; Burke ve Heller 2016; Hartley
vd., 2012; Hines vd., 2011; Hines vd., 2012; Marsack ve Perry, 2018; Marsack-Topolewski,
2020; Marsack-Topolewski vd., 2021; Marsack-Topolewski ve Wilson, 2021; Marsack-
Topolewski ve Maragakis, 2021; Oti-Boadi vd., 2020; Smith vd., 2012; Swaab vd., 2017).
OSB’li geng yetiskinin davranis problemleri bireyin kendisini etkilerken ebeveyninin de
giinlik hayatin1 farkli yonlerden etkilemektedir (Baker vd., 2011). Bazi arastirmalar
zorlayic1 davramiglarin yasamin her yoniine etki ettigini savunmaktadir (Marsack-
Topolewski ve Maragakis, 2021; Swaab vd., 2017). OSB’li geng yetiskin bireyin davranis
problemleri ailenin yasayacagi yeri etkileyebilmekte ve belirleyici olabilmekte (Hines vd.,
2011; Marsack ve Perry, 2018) ve ailenin evlilik doyumuna etki edebilmektedir (Hartley vd.,
2012). Ebeveynlerde anksiyete ve depresyon davranis problemin ve giinliik stresin daha
fazla oldugu zamanlarda arttig1 gézlenmistir (Barker vd., 2011). Ebeveynler, geng yetiskin
cocuklariin davranis problemleri sergilemesinden dolay1 ¢evrelerindeki insanlarin evlerine
ziyarete gelmekten kagindiklarini (Oti-Boadi vd., 2020), hazirlik yapilsa bile evlerine misafir
cagiramadiklarini (Marsack ve Perry, 2018) belirtmislerdir. OSB’li bireylerin aileleri toplum
tarafindan c¢ocuklarina ve kendilerine dair olumsuz algilarin varligindan bahsetmislerdir
(Marsack-Topolewski ve Church, 2019; Oti-Boadi vd., 2020; Swaab vd., 2017). OSB’li geng
yetigkin bireylerin aile iiyeleri, en yakin cevreleri dahil olmak {izere insanlarin OSB
hakkinda bilgiye sahip olmamalarinin toplumda damgalanmaya sebebiyet verdigini 6ne
siirmektedirler (Marsack ve Perry, 2018; Swaab vd., 2017). insanlarin bilgi eksikligine sahip
olmasmin, OSB’li geng yetigkin bireylerin ailelerinin toplumdan kendilerini dislamalarina
neden oldugunu belirtmislerdir (Marsack-Topolewski ve Church, 2019). Oti-Boadi ve
digerlerinin (2020) yaptig1 calismada ebeveynler ¢evreden gelen olumsuz yorumlarin onlar1

lizdliglinti belirtmislerdir. Ebeveynler i¢in sosyal dislanmay1 zorunlu kilan nedenlerden biri
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de ailenin yagadigi giinliik stres, bakim verme roliiniin getirdigi yiik ve yanlis anlagilmalarin

oldugu ifade edilmektedir (Marsack ve Perry, 2018).

OSB’li geng yetigkin bireylerin ailelerinin etkilendigi bir diger alan ise gelecek
kaygisidir. OSB’li geng yetiskin bireylerin aileleri, kendileri 6ldiikten sonra ¢ocuklarina ne
olacak kaygisi tagimaktadirlar (Dembosky, 2020; Krauss vd., 2005; Marsack ve Perry, 2018;
Raymond-Baker vd., 2018; Oti-Boadi vd., 2020). Ebeveynlerin endise duyduklari bir bagka
konu ise gelecekle ilgili kaygi ve kendileri i¢cin bakim hizmetidir (Graetz, 2010). Literatiirde
OSB’li geng yetiskin bireylerin ailelerinin ileride olusabilecek maddi problemler, yeterli
olmayan hizmet ve destek, karsilanmayan hizmet ihtiyaglar1 ve OSB’li geng¢ yetiskinlerin
ebeveynleri disinda diger yakinlarina yiik olarak kalacagini diisiindiiklerinden dolay1
endiselendigi ifade edilmistir (Hines vd., 2011; Legg vd., 2022; Marsack ve Perry, 2018;
Oti-Boadi vd., 2020; Raymond-Barker vd., 2018; Swaab vd., 2017).

Hartley ve arkadaglar1 (2012) yaptiklar1 ¢calismada eslerin evlilik doyumunun zaman
ilerledikce zorlayan davranislara bagl olarak azaldigini bulmuslardir. Yine ayni ¢aligmada
az evlilik doyumuna sahip annelerin gen¢ yetiskin OSB’li g¢ocuklariyla daha smirh
iletisimleri oldugu ifade edilmistir. Bagka bir ¢alismada ise ortalama ve ortalamanin iistiinde
evlilik doyumuna sahip olan babalarin OSB’li geng yetiskin ¢ocuklariyla olan iliskilerinin
daha yakin oldugu belirtmistir (Hartley vd., 2011). Evlilik doyumu bakicinin ytikiinii
azaltirken (Hartley vd., 2011) ebeveynin bakim yiikii evliligi negatif yonde
etkileyebilmektedir (Hines vd., 2014; Marsack ve Perry, 2018).

2.4.2. OSB’li geng yetiskinlerin ailelerinin destek algilar:

OSB’li bireylerin aileleri ¢ocuklarin ihtiyaclarini yasamlari boyunca karsilamak
durumunda kalabilmektedirler (Matson ve Rivet, 2008; Seltzer vd., 2003; Shattuck vd.,
2007) fakat ailenin saglik durumunun koétii olmasi ya da engelli bir bireye bakim vermekten
dolay1 ebeveynler kendi fiziksel sagliklarini tehlikeye atabilmektedirler (Hines vd., 2014;
Oti-Boadi vd., 2020). Ebeveynin saglik durumu daha kotiiye gidebilir ve bakicinin
tizerindeki yukii artirabilir (Smith vd., 2012). Literatiirde resmi destek tiirlerinde en ¢ok
tercih edilen destek tiirliniin ekonomik destek saglayan, ruh saglig1 hizmetleri veren devlet
kurumlart ve destek gruplar1 oldugu belirtilmektedir (Marsack-Topolewski, 2020). Turcotte
ve digerleri (2016) yaptiklar1 ¢alismada okul 6ncesi, ilkokul, ortaokul/lise ve yetiskin

gruplar1 arasinda hizmet alimini karsilastirmiglardir ve hizmet alan yetiskinlerin oranini
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diger gruplara gore daha diisiik bulmuslardir. Resmi desteklerin verebilecegi faydanin genis
kapsamli olmasina karsin Marsack ve Perry’nin (2018) yaptiklar1 ¢aligmada aileler resmi
desteklere ulagsmada problemler yasadiklarini bildirmislerdir. Resmi hizmetlere ulasamama
(Oti-Boadi vd., 2020) ve yapilan hizmetlere katilimin az olmasi (Correale vd., 2022; Hines
vd., 2011; Legg vd., 2022) resmi destek hizmetlerindeki zorluklar olarak siralanabilmektedir.

Yakin cevre, komsu, aile ve arkadaslarin verdigi destek sosyal destek aglaridir
(Marsack-Topolewski, 2019). Graetz (2010) yaptig1 arastirmada ebeveynlerin resmi destek
yerine resmi olmayan destegi tercih ettiklerini belirtmistir. Yapilan ¢alismalarda duygusal
destegin ebeveynlerin en fazla ihtiya¢ duyduklar (Legg vd., 2022; Swaab vd., 2017), en
yaygin (Marsack-Topolewski 2020, 2021) ve aileler i¢in en yararli (Marsack ve Samuel,
2017) destek sekli oldugu gozlemlenmistir. Barker ve digerlerinin (2011) yaptig1 calismada
ebeveynlerin destek baglantilarina sahip olmast ailelerin  kaygi seviyesi ile
iliskilendirilmistir. Resmi olmayan destek baglantilart OSB’li gen¢ yetigskin ¢ocuklarinin
bakimu ile ilgilenen aileler i¢in 6nemlidir (Marsack ve Samuel, 2017). OSB’li geng yetiskin
bireylerin ailelerinin arkadaglar1 ile etkilesime gecmesi ve topluluk ziyaretleri
gerceklestirmesinin aile tizerinde olumlu bir etkisi oldugu gozlemlenmistir (Burke ve Heller,
2016). Sosyal ¢evreye ve destek agina sahip olan anneler psikolojik olarak depresif belirtileri
daha az gosterirken sosyal ¢cevre ve destek ag1 olmayan annelerin depresif belirtilerinin daha
fazla oldugu bulunmustur (Smith vd., 2012). Marsack ve Samuel (2017) yaptiklari calismada
resmi olmayan destek baglantilarinin ebeveynlerin yasam kalitesini artirdigini ve bakicinin
yukiinii azaltmaya yardimci olabilecegi sonucuna varmiglardir ve OSB’li geng yetiskinlerin

ailelerine yakin ¢evreden gelen duygusal destegin aileler i¢in faydali oldugu belirtilmistir.

2.5. OSB’li Geng¢ Yetiskinlerin Aile Uyelerinin Yasam Deneyimleri ile Tlgili

Arastirmalar

Smith ve digerleri (2010), yaptiklar1 ¢aligmada OSB’li bireylerin annelerini; psikolojik,
fiziksel ve ekonomik refah diizeyi agisindan normal gelisim gosteren ¢ocuklarin anneleriyle
karsilastirmak ve her iki anne grubunun giinliikk deneyimleri arasindaki farkliliklar ortaya
koymak istemislerdir. Arastirmada nicel arastirma yontemi kullanilmistir ve ebeveynlere
anketler yapilarak aragtirma ytiriitiilmustiir. Arastirmada; pozitif ve negatif duygular1 6l¢mek
icin Spesifik Olmayan Psikolojik Sikinti ve Olumlu Duygular Olgegi’ nin uyarlanmis
versiyonu, giinliikk stres etkenlerini 6lgmek i¢in Giinliikk Stresli Olaylar Envanteri

kullanilmistir.  Arastirmada katilimci olarak OSB’li ¢ocuga sahip 96 ebeveyn ve
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karsilagtirma grubu olarak 230 ebeveyn yer almistir. Aile tiyelerinin sahip oldugu OSB’li
bireylerin yas ortalamas1 22,4, karsilagtirma grubundaki ¢ocuklarin yas ortalamasi ise 19,7
olarak belirtilmistir. Yapilan anketler sonucunda bulgular 6 ana tema altinda toplanmistir. Bu
temalar; pozitif ve negatif etki, is ve yorgunluk, zaman kullanimi, stresli olaylar, olumlu
olaylar, duygusal destek verme ve alma olarak ifade edilmistir. OSB’li geng yetiskin ¢ocugu
olan anneler, karsilagtirma grubundaki annelere gére daha diisiik pozitif etki seviyesi ve daha
yuksek negatif etki seviyesi bildirmislerdir. OSB’li ¢ocugu olan anneler karsilagtirma
grubuna gore daha fazla yorgunluk yasadiklarini, ev ve ¢ocuklarinin bakimina daha fazla
zaman harcadiklarin1 ve kendi 6zel ilgi ve bos zaman etkinliklerine daha az zaman
ayirabildiklerini bildirmislerdir. Ayrica OSB’li ¢ocugu olan annelerin karsilastirma grubuna
gore evde, iste ve arkadas ortamlarinda daha yiiksek seviyede stres diizeyine sahip olduklari
ifade edilmistir. Son olarak OSB’li ¢ocuga sahip annelerin hem duygusal destek alma hem
de duygusal destek verme olasiliklarinin karsilastirma grubundaki annelere gore dnemli

Olciide daha yiiksek oldugu ifade edilmistir.

Sosnowy ve arkadaslar1 (2018), hayatlarindaki engelleri, kolaylastiricilari, yardimei
olabilecek stratejileri, hizmetleri ve destekleri nasil gordiiklerini belirlemek i¢in OSB’1i geng
yetigkinlerin ve OSB’li geng yetiskinlerin ebeveynlerinin bakis agilarini arastirmislardir.
Calismada yagslar1 18-29 olan OSB’l1 geng yetiskinler ve aileleri katilimcr olarak yer almistir.
Caligmada nitel arastirma yontemi kullanilmistir ve yapilan goriismeler sonucunda
katilimcilarin verdikleri cevaplar ii¢ ana tema altinda kategorize edilmistir. Bu temalar;
giivenlik ve 6zerkligi dengelemek, lise sonrast egitim ve biitiinsel destek ihtiyaglar, bir
etkilesim kaynagi olarak calismak ve hayata katilim olarak belirtilmistir. Calismada
ebeveynler, birincil endiselerinin, ¢ocuklarmin uzun vadeli giivenligi, emniyeti ve yasam
kalitesi oldugunu ifade etmisleridir. Baz1 ebeveynler ¢ocuklarina stirekli maddi destek
saglayabilme konusunda ciddi endiselerinin oldugunu belirtmislerdir. OSB’li ¢ocugun
yasamina kardeslerinin ve akrabalarinin dahil oldugu ailelerdeki ebeveynler, boyle bir ag
olusturmayan ailelerdeki ebeveynlere gore, ¢ocuklarin siirekli destege ve onlari kollayan
insanlara sahip olduklarindan dolayr daha giivende hissettiklerini belirtmislerdir.
Ebeveynler, sosyal firsatlara sahip olmay1 ve bir topluluga ait olmayi bazen finansal
bagimsizliktan daha 6nemli gordiiklerini ifade etmislerdir. Ayrica ebeveynler uygun veya

arzu ettikleri firsatlarin, hizmetlerin ve desteklerin yetersiz oldugunu belirtmislerdir.
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Anderson ve Butt (2018), yaptiklari ¢calismada, OSB’li geng yetiskinlerin ebeveynlerine
sunulan kamu tarafindan finanse edilen yetiskin hizmetlerinin aragtirllmasi ve
memnuniyetlerinin belirlenmesini amacglamiglardir. Arastirmada katilimer olarak, yaslart 19-
31 olan OSB’li 36 geng yetiskin bireyin ebeveyni olan 35 kisi yer almistir. Nitel arastirma
yontemi kullanilan bu arastirmada, liseden ayrildiktan sonra ¢ocuklarinin giinlerinin nasil
gectigi, liseden sonra ¢ocuklari icin tatmin edici ve zorlayict durumlarin neler oldugu gibi
sorulara yer verilmistir. Sorulan bu sorulardan sonra katilimcilardan alinan yanitlar
neticesinde dort ana tema olusturulmustur. Bu temalar; biirokrasi ve erisim i¢in miicadele,
personel sorunlari, program uygunlugu ve kendin yapma olarak ifade edilmistir. Calismada
ebeveynler, OSB’li geng yetigkinler i¢in gerekli destek ve hizmetlere ulasma konusunda
zorlandiklarini ve birtakim karmasikliklarin onlar1 zorladiklarimi ifade etmislerdir. Bazi
ebeveynler hangi kurumun hangi sorumluluklara sahip oldugu konusunda yeterli bilgiye
sahip olmadiklarini ve ilgili kurumlarin arasindaki ¢atigmalarin 6nlerinde duran bir zorlayici
oldugunu belirtmislerdir. Ebeveynler bazi destek hizmetlere ulagsma noktasinda uzun
bekleme listelerinin ve zorlu kriterlerin oldugunu ifade etmislerdir. Ayrica ebeveynlerin ¢ogu
cocuklart i¢in toplu tasima ve ulagim noktasinda eksiklik oldugunu ve bu konuda zorluk
yasadiklarinmi ifade etmislerdir. Aile iiyelerinin biiylik ¢ogunlugu OSB’li geng yetiskin
cocuklarinin karsilastiklar1 personellerin ¢ok sik degistigini ve kalite konusunda yetersiz
olduklarini ifade etmislerdir. Ayrica ebeveynler OSB’li ¢ocuklarina sunulan programlarin
onlara uygun olmadigin1 da belirtmislerdir. Son olarak ebeveynlerin bir kismi, sunulan
hizmetlerin ve programlarin yeterli olmadig1 durumlarda kendi etkinlik programlarini
olusturmak zorunda kaldiklarini ve ticret karsiliginda belirli hizmetlere 6zel olarak ulagsmak

zorunda kaldiklarini ifade etmislerdir.

Marsack ve Perry (2018), yaptiklar calismada OSB’li yetiskin ¢ocuklarina bakim veren
yaslt ebeveynlerin deneyimlerini arastirmislardir. Bu arastirmay1 gerceklestirmek i¢in nitel
arastirma yontemlerinden goriismeyi kullanmislardir. Calismaya katilimci olarak, yaslar: 18
ile 44 arasinda degisen OSB’li bireylerin ebeveynleri katilmistir. Katilimcr olarak katilan 46
anne 5 babanin yaglarinin 50 ile 70 arasinda degistigi ifade edilmistir. Arastirmada
katilimcilara; kuruluglardan aldiklar: destekler ile ilgili deneyimleri, OSB’li ¢ocuga sahip
olmanin mali durum ve kisisel sagliga etkileri, OSB’li ¢ocuga bakmanin getirdigi odiiller ve
zorluklarin neler oldugu ile ilgili sorular sorulmustur. Ebeveynlerin vermis olduklar
cevaplar neticesinde ii¢ ana tema olusturulmustur. Bu temalar; yanlis anlama veya

damgalama, bakim verme rollerinin karmagiklig1 ve giinliik rutinler {izerine etkisi olarak
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ifade edilmistir. Calismada ebeveynler, sosyal dislanma yasadiklarini, yaslandikca kisisel
zorluklar, saglik sorunlari ve uzun vadeli bakim vermenin ekonomik maliyetleri noktalarinda
sikintilar yasadiklarini ifade etmislerdir. Bazi ebeveynler islerini biraktiklarin1 bazi

ebeveynler ise is firsatlarindan vazgectiklerini belirtmislerdir.

Mcminn ve arkadaslar1 (2019), OSB’li genglerin yetiskin bakimina gegisine iliskin
annelerinin deneyimlerini aragtirmislardir. Bu ¢alisma nitel arastirma yontemi kullanilarak
yuriitiilmiistiir. Calismaya yaslar1 51-61 arasinda olan alt1 anne katilmistir. Katilimcilarin
cocuklari, yaglar1 18-24 arasinda degisen geng yetiskin bireylerdir. Arastirmada veri
toplamak i¢in yar1 yapilandirilmis goriigme formlari kullanilmistir. Bu goriigme formlarinda;
gecis siirecinin kisa bir tarihgesi, bu siiregte ebeveynlerin neler hissettikleri, gegis
asamasinda yasadiklar1 engellerin tarifi ve gegis sirasinda aldiklar1 destekler ile ilgili sorulara
yer verilmistir. Katilimcilarin verdikleri cevaplar neticesinde ii¢ ana tema olusturulmustur.
Bu temalar; olumsuz deneyimler, gegisin duygusal etkisi ve kendi kendine hazirlanmay1
kolaylastirmak olarak ifade edilmistir. Ebeveynler, ¢cocuklarinin genglikten yetiskinlige
gecis siirecinde olumsuz deneyimler yasadiklarini belirtmislerdir. Bu siirecte ebeveynlerin
ikisi gecise dair duygularin1 tanimlayamazken, siireci tamamlamis geri kalan ebeveynler
korku, hayal kirikligit ve kaygi temali duygular yasadiklarini belirtmislerdir. Ayrica
ebeveynler, bu siiregte yardim edecek profesyonellerin var oldugunu ancak beklentilerini
karsilayamadiklarini ifade etmislerdir. Son olarak ebeveynler; OSB’li diger annelerden gelen
destegin onemli oldugunu, bilgili diger insanlarla etkilesimlerinin sonucunda daha olumlu
basa ¢cikma stratejileri gelistirdiklerini ve dayanikliliklarinin arttigini, destek elde edebilmek

i¢cin savasmak zorunda kaldiklarini belirtmislerdir.

Oti-Boadi ve arkadaglar1 (2020), OSB’li gen¢ yetiskinlerin yaslanan ebeveynlerinin
stirekli karsilastiklart zorluklarla ilgili deneyimlerini arastirmislardir. Bu arastirma; nitel
aragtirma yontemi olan fenomenolojik (olgubilimsel) desenle yiiriitiilmiistiir. Caligmaya
yaglar1 50-70 arasinda degisen (yas ortalamasit 55.8) dokuz ebeveyn katilimci olarak
sec¢ilmistir. Ebeveynlerin OSB’li geng yetiskin ¢ocuklarinin yaslar1 ise 18-23 arasinda (yas
ortalamasi 20.5) degismektedir. Aragtirmada veri toplamak icin yar1 yapilandirilmis goriisme
formu kullanilmistir. Bu formda; Gegmis yillarda ¢ocuklarina bakarken neler hissettikleri,
cocuklarina bakmanin hayatlarini nasil etkiledigi, cocuklariyla ilgili en ¢ok endiselendikleri
seylerin neler oldugu, ebeveynlerin yaslandik¢a ¢cocuklarina bakim vermeye devam etmekle

ilgili ne gibi planlar1 oldugu, durumlariyla nasil basa ¢iktiklari, gocuklarinin bakimiyla ilgili
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aldiklar1 ve bakimlaria yardimci olacagini diisiindiikleri destek tiirlerinin neler olduguyla
ilgili sorulara yer verilmistir. Katilimcilarin verdikleri cevaplar tematik analiz yaklagimi
kullanilarak analiz edilmistir. Bu analiz sonucunda bes temel tema olusturulmustur. Bu temel
temalar; psikolojik tiikenme, gelecekteki belirsizlikler, gelecek planlamasi, izolasyon ve
damgalanma, sosyal destek olarak ifade edilmistir. Ebeveynler; tipik gelisen ¢ocuklarina
kiyasla OSB’li ¢ocuklarina bakim verme konusunda fazladan g¢aba sarf etmek zorunda
kaldiklarini, uzun siireli stres ve endisenin bir sonucu olarak fiziksel hastaliklara sahip
olduklarini, kariyer ve isleri dahil olmak iizere hayatlarinda kesintiler oldugunu, bu siiregte
ekonomik olarak zorlandiklarinit belirtmislerdir. Ebeveynlerin ¢ogu, c¢ocuklarinin
gelecegiyle ilgili bir fiziksel veya finansal agilardan planlarinin olmamasi sebebiyle endiseli
olduklarini, en 6nemli endiselerinin ¢ocuklarinin kendilerinden sonraki (kendileri 6ldiikten
sonra) bakiminin nasil olacagiyla ilgili oldugunu ifade etmislerdir. Ayrica katilimcilar, aile
ve cevre desteginin zorluklarla basa ¢ikma konusunda kendilerine duygusal ve fiziksel
olarak yardimer oldugunu, baz1 katilimcilar dini inanglariin onlara destek oldugunu, bazi
katilimcilar ise diger resmi destek hizmetlerinden haberdar olmadiklarini belirtmislerdir. Son
olarak katilimcilarin ¢ogu izolasyon ve damgalanmayla karsilastiklarini, sosyal aglarinin
daraldigint ve kiictildiiglini, toplumun engelli bireylere iliskin algilarinin olumsuz

olmasindan dolay hayal kirikligina ugradiklarini ifade etmislerdir.

Dembosky (2020), yaptig1 ¢alismada; birincil bakim veren annelerin deneyimlerini,
OSB’li bireylerin mezun olduktan sonra hizmetlere ulasmadaki sikintilarini ve bu
hizmetlerin mezuniyet sonrasi nasil kaybedilmeye baslandigini arastirmistir. Arastirmada
nitel arastirma yontemi kullanilmis ve bu kapsamda yar1 yapilandirilmis gortisme formu
kullanilarak derinlemesine goriismeler gerceklestirilmistir. Arastirmada katilime1 olarak
yaslart 19-33 arasinda degisen OSB’li geng yetiskin bireylerin ebeveynleri yer almistir.
Caligmada; c¢ocuklara bakim verme yiikiiniin biiyiik ¢cogunlugunun birincil bakim veren
annelerde oldugu, OSB’li bireylerin mezun olduktan sonra istthdam, sosyallesme ve
toplumsal izolasyon gibi sorunlar yasadigi, birgcok annenin ¢ocuklart mezun olduktan sonra
OSB’li ¢cocuklarina aktivite bulma noktasinda zorlandiklar1 sonuglarina ulasilmistir. Ayrica
mezuniyet sonrasi bircok OSB’li bireyin hizmetlere erigmede sorun yasadigi, rutinlerinden
uzaklastig1 ve arkadaglik iliskilerinden koptugu ifade edilmistir. Bunun neticesinde aile ve
OSB’li geng yetiskin bireyin toplumsal izolasyon yasadigi belirtilmistir. Son olarak ailelerin

PR

beklentilerinin ¢ocuklarinin diizeyine gore degistigi sonucuna ulagilmastir.



39

Canikli (2022), yaptig1 ¢calismada OSB’li bireylerin liseden mezun olduktan sonraki
yasantilarini, egitim silire¢lerinin katkisini ve annelerinin ¢ocuklarinin geleceklerine yonelik
goriis ve Onerilerini aragtirmistir. Aragtirmada nitel aragtirma yontemlerinden fenomenolojik
desen kullanilmistir ve bu kapsamda yar1 yapilandirilmis gériisme formlar1 kullanilarak
bireysel goriismeler gerceklestirilmistir. Arastirmada katilimci olarak; Istanbul ilinde ikamet
eden, liseden mezun olmus, 18 yasindan biiylik ve orta-agir diizeyde OSB’den etkilenmis
bireylerin anneleri yer almistir ve bu katilimcilar 6l¢iit 6rneklem yontemiyle belirlenmistir.
Calismaya bu olgiitleri karsilayan 12 anne katilmistir. Anneler ile yapilan goriismelerden
elde edilen cevaplar dort ana baslik altinda toplanmistir. Bu temalar; zorunlu egitim siireci
ile ilgili goriisler, zorunlu egitim siireci sonrast ile ilgili goriisler, annelerin gelecek plan ve
beklentileri, annelerin kiigiik yasta OSB’li ¢ocugu olan ebeveynlere Onerileri seklinde
belirtilmistir. Calismada anneler; cocuklar1 okuldayken kendilerine zaman ayirabildiklerini,
sosyallesmeye ve dinlenmeye firsatlarinin oldugunu ancak ¢ocuklart mezun olduktan sonra
sosyallesme alanlarinin ortadan kalktigini, ¢ocuklariyla eve kapandiklarini, ¢ocuklarinin
okulda kazandiklar1 becerilerde gerilemeler oldugunu ifade etmislerdir. Ayrica anneler;
cocuklarmin egitimlerinin yasam boyu siirmesi, mezuniyet sonrasi yasanacaklarla ilgili
bilgilendirme yapilmasi, ¢cocuklarini birakabilecekleri giivenli yerlerin olusturulmasi, evde

personel destegi saglanmasi gerekliligine dair goriislerini belirtmislerdir.
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BOLUM III. YONTEM

Bu baglik altinda arastirmaya ait; aragtirmanin modeli, katilimcilar, veri toplama
araclari, verilerin toplanmasi, verilerin analizi, gecgerlik ve giivenirlik alt basliklarina yer

verilmistir.
3.1. Arastirmanin Modeli

Yapilan bu arastirma kapsaminda OSB’li geng yetiskinlerin ebeveynlerinin yasam
deneyimlerinin derinlemesine arastirilmasi ve ebeveynlerinin OSB’li geng yetiskin bireyle
yasama siirecini kendi bakis agilarindan nasil yorumladiklarinin 6grenilmesi hedeflenmistir.
OSB’li geng yetiskin bir birey ile yasayan ebeveynlerin yagsam deneyimlerinin derinlemesine
anlagilabilmesi ve betimsel verilerin elde edilmesi i¢in nitel arastirmanin en uygun yontem
olduguna karar verilmistir. Kiimbetoglu (2017, s. 47)’nun da belirttigi gibi nitel arastirma
insanlarin ve kiiltiirlerin derinlemesine, ayrintili tanimini1 yapmak, insanlarin gerceklige
yiikledikleri anlami, olaylari, siirecleri ve kavrayislarini ortaya koymak igin yapilan bir

edimdir.

Bu c¢alisma nitel arastirma yaklasimlarindan fenomenolojik yaklasima gore
desenlenmistir. Creswell (2018, s.77) fenomenolojik ¢alismay1 “birkac kisinin bir fenomen
veya kavramla ilgili yasanmis deneyimlerinin ortak anlami1” olarak tanimlamaktadir.
Fenomenoloji, olgular1 detaylica tanimlamaya, olguyla dogrudan iligkili kisilerin bunu nasil
deneyimledigi ve anlamlandirdigina odaklanan bir nitel analizdir (Smith, 2015).
Fenomenolojik yaklagimda katilimcilarin deneyimleri grup halinde degil, bireysel olarak
incelenir ve boylece olgu hakkinda detayli ve derinlemesine inceleme yapilmasini miimkiin

kilar.

Aragtirmada geng yetiskinlik doneminde olan OSB’li ¢ocuga sahip 16 ebeveyn ile yar1
yapilandirilmis goriismeler gergeklestirilmistir. Gorlisme tekniginde, gerektiginde soru
tekrar edilebilmekte, gerektiginde ek sorular sorulabilmekte, sorularin sirasi
degistirilebilmekte, duruma gore bazi sorular atlanabilmektedir ve bu 6zellikleri itibari ile
arastirmacilar i¢in esneklik saglamaktadir (Yildirrm ve Simsek, 2018). Bu o6zellikleri
nedeniyle arastirmada goriisme teknigi kullanilmistir. Yapilan goriismelerin analizi, icerik

analiz yontemiyle analiz edilmistir.
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3.2. Calisma Grubu

Bu boliimde arastirmada yer alan ¢alisma grubunun nasil belirlendigine ve katilimct

olan ebeveynlerin 6zelliklerine yer verilmektedir.
3.2.1. Calisma grubunun belirlenmesi

Bu aragtirmada ¢alisma grubunun belirlenmesinde amacli 6rneklem yontemlerinden
olciit 6rnekleme teknigi kullanilmistir. Olgiit drneklem, 6nceden karar verilmis 6lgiitleri
karsilayan tiim olgularla ¢alisilmasidir (Patton, 2014, s.143). Bu dogrultuda ¢alismaya dahil
edilebilmesi i¢in katilimcilarda birtakim se¢im ol¢iitleri aranmistir. Belirlenen ol¢iitlere gore

katilimcilarin;

e 18 yasmin lizerinde OSB tanili bir ¢cocuga sahip olmalari

e Katilimcinin OSB’li ¢ocugunun zorunlu egitimi bitirmis ve Ozel egitim is
uygulama okulunun III. kademesinden mezun olmus olmalari

e OSB’li ¢cocuga birincil bakim veren konumda olmalari

e (Calismaya katilma konusunda goniillii olmalar1 gerekmektedir.

Belirlenen bu olgiitler dogrultusunda Istanbul ilinin Bahgelievler ve Bagcilar
ilgelerindeki 6zel egitim uygulama okullarinin III. kademesinden mezun olmus OSB’li
bireylerin birincil bakim veren anne ve babalariyla iletisim kurulmustur. Bu kapsamda
ebeveynlere aragtirmanin amaci belirtilip yapilan ¢aligma hakkinda bilgilendirme yapilmis
ve goniillii olarak katilip katilmayacaklar1 sorulmustur. Goniillii katilim saglamak isteyen
ebeveynler goriisme konusunda bilgilendirilmis ve goriismenin nerede, nasil yapilacagi
konusunda fikir birligine varilmistir. Bu dogrultuda OSB tanili ¢ocuga sahip ve birincil
bakim veren konumundaki 16 ebeveyn ile yar1 yapilandirilmig sorularin bulundugu gériisme

sorulari ile goriismeler gergeklestirilmistir.
3.2.2. Calisma grubunun ozellikleri

Arastirmada yer alan anne ve babalarin hepsi, 18 yasindan biiyiikk ve 6zel egitim is
uygulama okulundan mezun olmus OSB’li ¢ocugu olan katilimcilardir. Aragtirmada yer alan
katilimcilarin genel bilgileri, isimleri gizli tutulmak tizere kod adlariyla birlikte asagidaki

tablo 3.1.” de yer almaktadir.
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Kisi Anne/Baba Yas1 Egitim Meslek Medeni  Gelir Cocuk Hanede OSB’li OSB’li Mezuniyet
Durumu Durum Durumu Sayis1  Yasayan Bireyin Bireyin  Yih
Kisi Cinsiyeti  Yas1
Sayis1
K1 Baba 44 Lise Garson Evli Asgari 3 5 Erkek 22 2019
Ucretin
Ustiinde
K2 Anne 42 Ortaokul Ev Evli Asgari 3 5 Erkek 22 2019
Hanimi Ucretin
Ustiinde
K3 Anne 68 ilkokul Emekli Ayri Asgari 1 2 Erkek 29 2017
Yastyor  Ucret
K4 Anne 58 Ortaokul Ev Evli Asgari 3 4 Erkek 24 2018
Haninu Ucretin
Ustiinde
K5 Baba 64 Ortaokul Emekli Evli Asgari 3 4 Erkek 24 2018
Ucretin
Ustiinde
K6 Anne 61 Lise Emekli Bekar Asgari 1 2 Erkek 25 2017
Ucret
K7 Anne 52 Tlkokul Emekli Evli Asgari 2 4 Erkek 23 2020
Ucretin
Ustiinde
K8 Anne 45 ilkokul Ev Evli Asgari 2 4 Erkek 20 2020
Hanimi Ucret
K9 Anne 43 ilkokul Ev Evli Asgari 3 5 Erkek 21 2020
Hanimu Ucret
K10 Anne 48 ilkokul Ev Evli Asgari 3 5 Erkek 21 2021
Hanim Ucret (Ikiz)
K11 Anne 44 Ortaokul Ev Evli Asgari 2 4 Kiz 23 2020
Hanimi Ucretin
Altinda
K12 Baba 53 Lise Isei Evli Asgari 2 4 Erkek 23 2019
Ucret
K13 Anne 46 ilkokul Ev Evli Asgari 3 5 Erkek 23 2019
Hanimu Ucretin
Altinda
K14 Baba 51 Lise Elektrik¢i  Evli Asgari 3 5 Erkek 23 2019
Ucretin
Altinda
K15 Anne 43 ilkokul Ev Evli Asgari 2 4 Erkek 23 2021
Hanimm Ucret
K16 Anne 46 Universite ~ Emekli Bekar Asgari 1 2 Kiz 22 2021

Ucret




43

Tablo 3.1.” de goriildiigii lizere arastirmada yer alan katilimcilart OSB’li geng yetiskin
cocugu olan 4 baba ve OSB’li geng¢ yetiskin ¢ocugu olan 12 anne olusturmaktadir.
Aragtirmada yer alan katilimcilarin yaslar1 42-68 arasinda degismektedir ve yas ortalamasi
50,5’ tir. Katilimcilarm 13’4 evli, 2’si bekar ve 1’1 evli olmasma karsin esiyle ayri
yasamaktadir. Katilimcilardan 7°si ilkokul, 4’{i ortaokul, 4’1 lise ve 1’1 liniversite mezunu
olarak goriilmektedir. Katilimcilarin 5’1 emekli, 1’1 elektrik¢i, 1’1 serbest calisan is¢i, 1°1
garson ve geri kalan 8’1 ev hanimidir. Katilimcilarin 5’1 ekonomik olarak asgari {icretin
iistiinde kazanca sahip oldugunu ifade ederken, 8’1 asgari iicret ve geri kalan 3’ii asgari
ticretin altinda kazanca sahip oldugunu belirttikleri goriilmektedir. Katilimcilardan 3’iiniin
tek ¢ocuga sahip oldugu goriiliirken, 5’inin iki cocuga, geri kalan 8’inin ise {i¢ cocuga sahip

oldugu goriilmektedir.

Arastirmada yer alan katilimcilarin geng yetiskin OSB’li ¢ocuklarinin yaslar1 20-29
arasinda degismektedir ve yas ortalamasit 23’tlir. OSB’li geng¢ yetiskinlerin zorunlu
egitimden/bzel egitim is uygulama okulundan mezun olduklari yillarin 2017-2021 arasinda

degistigi goriilmektedir.
3.2.3. Arastirmacinin rolii

Aragtirmact  2008-2012 yillar1 arasinda Ankara Universitesi Zihin Engelliler
Ogretmenligi boliimiinde egitim alarak 2012 yilinda lisans egitimini tamamlamustir.
Arastirmaci lisans egitiminden sonra 2012-2013 yilinda rehabilitasyon merkezinde farkli yas
ve engel grubunda olan 6zel gereksinimli bireyler ve onlarin aileleriyle ¢calismistir. Ardindan
2013 yilinda Milli Egitim Bakanligina (MEB) bagli 6zel egitim uygulama okuluna
atanmistir. Halen MEB’e bagl 6zel egitim uygulama okulunun II. Kademesinde 6zel egitim
Ogretmeni olarak calisan arastirmaci, bu siire zarfinda; 6zel egitim sinifi, 6zel egitim
uygulama okulu I. Kademesi (ilkokul kademesi), 6zel egitim uygulama okulu II. Kademesi
(ortaokul kademesi) ve 6zel egitim uygulama okulu III. Kademesinde (lise kademesi) farkli
engel ve yas grubu 6zel gereksinimli bireylerle ¢alismistir. Arastirmaci su anda Marmara
Universitesinde Zihin Engelliler Ogretmenligi boliimiinde yiiksek lisans egitimine devam

etmektedir.

Arastirmaci, arastirma oncesinde 6zel bir egitim kurumundan nitel aragtirma yontemleri
egitimi almis ve kurum tarafindan yapilan yazili sinavi basariyla gecerek bu egitimin

sertifikasin1 almaya hak kazanmistir. Nitel arastirmalarda arastirmaci, agiklamalari,
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deneyimleri, anlatilar1 ve ornekleri dinleyerek sosyal veriler toplayan kisidir (Kus, 2007).
Arastirmaci bu ¢aligsmada veri toplama araglarint hazirlanmasi ve uygulanmasinda, verilerin
toplanmasi kaydedilmesi ve analiz edilmesinde, analiz edilen verilerin yorumlanmasinda tez

danismani ile birlikte calisarak aktif rol almistir.
3.3. Veri Toplama Araclar1

Arastirmada katilimcilarin kisisel bilgilerinin yer aldig1 demografik bilgi formu ve yar1
yapilandirilmig goriisme sorularinin yer aldigi yar1 yapilandirilmis goriisme formu

kullanilmustir.
3.3.1. Demografik bilgi formu

Arastirmada, OSB’li geng yetigkin bireylere ve bu bireylerin ebeveynlerine ait sosyo-
demografik bilgilerin elde edilmesi i¢in arastirmaci tarafindan demografik bilgi formu (Ek-
1) olusturulmustur. Ebeveynlerin yasi, egitim durumu, gelir diizeyi ve ¢ocuk sayisi gibi

sorularin yer aldigi bu form 12 sorudan olugsmaktadir.
3.3.2. Yan yapilandirilmis goriisme formu

Arastirmada OSB’li geng¢ yetigkin bireylerin ebeveynlerinin(anne-baba) yasam
deneyimlerinin derinlemesine incelenmesi i¢in arastirmaci ve danigman tarafindan yari

yapilandirilmis goriisme formu olusturulmustur.
3.3.2.1. Yar: yapilandirilmuig goriisme formu hazirlama siireci

Arastirmanin amacina uygun yari yapilandirilmig gériisme formunu olusturmak adina
ilk olarak literatiir taramas1 yapilmistir. Bu kapsamda, arastirmanin amacina hizmet eden
yurt i¢i ve yurt dis1 kaynaklar taranarak, bu calismalarda yer alan arastirma sorulari
incelenmistir. Literatiir taramasi; Marmara Universitesi Kiitiiphanesi, Yok-Tez ve Google
Scholar tizerinden elektronik ortamda yapilmistir. Elektronik ortamda yapilan bu taramalar
Tiirkiye’de yapilan ve Yurt disinda yapilan ¢aligsmalar olarak kategorize edilmistir. Tiirkce
kaynaklar taranirken; geng yetiskin, otizm spektrum bozuklugu, aile deneyimleri, ebeveyn
deneyimleri anahtar kelimeleri, yurt dis1 kaynaklar taranirken; young adults, adults, autism,
family experience, parents experience, mother experience anahtar kelimeleri kullanilmistir.
Alanyazin incelendikten sonra arastirmanin amacina hizmet eden yar1 yapilandirilmis, agik

uclu goriisme sorulari olusturulmustur. Yar1 yapilandirilmis gériisme sorulari olusturulurken;
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yonlendirmeden kaginmaya, sorularin anlasilir olmasina, agik uglu olmasina, alternatif
sorular olusturmaya, sorularin mantik sirasina gore dizayn edilmesine ve hassas olabilecek
sorularin son siralarda yer almasina dikkat edilmeye calisilmistir. Goriisme sorulari
olusturulduktan sonra alanda yeterliligi olan Doktor unvanina sahip iki uzmanin goriisline
basvurulmustur. Uzmanlara e-posta araciligiyla ulagilmis ve goriis bildirmeleri konusunda
destek istenmistir. Destek vermeyi kabul eden uzmanlara aragtirmanin amact hakkinda bilgi
verilmis ve aragtirma sorular1 génderilerek sorularla ilgili goriislerini belirtmeleri istenmistir.

Uzman goriisleri dogrultusunda goériisme formunda gerekli diizenlemeler yapilmustir.

Uzman gorisleri dogrultusunda diizenlenen goriisme formu ile ii¢ pilot ¢alisma
yapilmistir. Pilot ¢aligmalardan ikisi katilimcilarin evinde, biri ise katilimcinin OSB’li
cocugunun egitim gordiigii rehabilitasyon merkezinin bahgesinde bire bir ve yiiz yiize
sekilde gerceklesmistir. Katilimeilara goriisme dncesinde arastirmanin amact hakkinda bilgi
verilmis, ses kaydi izni alinmig, goniillii katilimer onam formu doldurtulup imzalatilmis ve
bir kopyasi kendilerine verilmistir. Pilot gorlisme, demografik bilgi formunun
doldurulmasinin ardindan goriisme sorulariyla siirdiiriilmiistiir. Goriigmelerin en kisasi 43
dakika 37 saniye, en uzunu 56 dakika 13 saniye siirmiistiir. Yapilan goriismeler sonrasinda
alman ses kayitlart yaziya dokiilmistiir. Yaziya dokiilen goriisme kaydi arastirmaci ve
danigman tarafindan incelenerek sorularin net ve anlasilir oldugu konusunda goriis birligine
varilmigtir. Bu sebeple pilot goriismeler sonrasinda goriisme formunda yer alan sorularda
herhangi bir degisik yapilmadan yar1 yapilandirilmis goériisme formuna (Ek-2) son sekli
verilmistir. Yapilan pilot goriismeler ile sorularin netligi ve anlasilirhig: test edildigi gibi
ayrica arastirmacinin goriisme konusunda deneyim kazanmasina da katki saglanmistir.
Arastirmact bu goriismelerde; katilimcilart yonlendirmeden kaginma, alt sorulart ve
alternatif sorular1 dogru zamanda ve dogru sekilde sorma, katilimcilarin konudan
uzaklagmas1 veya konunun dagilmast durumunda katilimciy1 konuya tekrar odaklama gibi

nitel aragtirmanin dogasinda bulunan konularda deneyim saglamstir.
3.4. Verilerin Toplanmasi

Goriismeleri gerceklestirmeden Once katilimcilara telefon ile ulasilmis ve aragtirmaci,
aragtirmanin amaci ve gOriismenin nasil yiriitilecegi hakkinda bilgi verilmistir.
Katilimcilara, goriismeye katilimin gonilliiliik esasina dayali oldugu, goriismeyi istedikleri
zaman birakabilecekleri, goriisme esnasinda ses kaydi yapilacagi ancak ses kayitlarinin

aragtirmaci ve danigman diginda kimseyle paylasilmayacagi, gizli tutulacagi, katilimeilarin
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isimlerinin ¢aligmada degistirilerek kimlik bilgilerinin gizli tutulacagi ve goriismenin sadece
bilimsel amagli kullanilacagi ifade edilmistir. Gorligmeye katilmayr bu bilgiler
dogrultusunda kabul eden katilimcilarla, gériismeyi gerceklestirebilecekleri uygun giin, saat
ve mekan sorulmustur. Katilimcilara uygun olan kosullarda goriisme planlanmis ve
yapilmistir. Katilimeilarla anlagilan zaman ve mekanda bir araya gelinmis ve ilk olarak kisa
bir tanigma gerceklestirilmistir. Tanigma siirecinden sonra katilimcilara aragtirmanin amaci
hakkinda bilgilendirme yapilmis ve etik konularda yeniden hatirlatma yapilmistir. Daha
sonra katilimcilara goniillii katilimc1 onam formu (Ek-3) verilerek okumalar1 saglanmustur.
Goniillii onam formu okunduktan sonra katilimeilar tarafindan imzalanmis ve bir niishasi
arastirmacida kalmak iizere bir diger niishast da katilimciya verilmistir. Ardindan
katilimcilarin kisisel ve demografik bilgilerini igeren demografik bilgi formu verilerek
katilimcilar tarafindan doldurulmasi istenmistir. Demografik bilgi formlar1 doldurulduktan
sonra yart yapilandirilmis goriisme formunda yer alan sorular sorulmustur. Calisma
kapsaminda gerceklestirilen goriismelerin en kisas1 27 dakika 14 saniye, en uzunu 54 dakika
41 saniye stirmiistiir. Goriismeler bire bir sekilde gerceklestirilmis ve ortamda dikkat dagitict
ve goriismeyi olumsuz etkileyebilecegi diisiiniilen uyaranlarin olmamasina 6zen

gosterilmistir.

Alanda daha 6nce ¢ok az arastirilmis veya daha hi¢ arastirma konusu olmamas olay, olgu
ve durumlar karsisinda aragtirmaci, calismasi sirasinda ortaya ¢ikan birbirini tekrar etmeye
baslayan kavramlar oldugunu fark ettiginde yeterli biiyiikliige ulastigina karar
verebilmektedir (Yildirnm ve Simsek, 2013, s. 125). Bu dogrultuda goriismelerden elde
edilen verilerin birbirini tekrar etmeye basladigi fark edildiginden ve yeterli doygunluga
ulagtigina karar verildiginden katilimei sayist 16’ya ulastiginda veri toplama islemi

bitirilmistir.

Gorligmelerin  tamam1  katilimcilar i¢in  uygun olan giin, saat ve ortamda
gerceklestirilmistir. Yapilan goriismelerin 7°si katilimcilarin evinde, 4’ katilimcilarin
cocuklariin egitim gordiigii rehabilitasyon merkezinin goriisme odasinda ve 5’1 de
katilimcilarin ~ belirledigi  kafeteryada gerceklestirilmistir.  Katilimeilarin - evlerinde
gerceklestirilen goriismeler, sadece arastirmaci ve katilimcinin bulundugu evin miisait ve
sessiz bir boliimiinde gergeklestirilmistir. Katilimcilarin ¢ocuklarinin egitim goérdigi
rehabilitasyon merkezinde gerceklestirilen goriismeler, katilimci ve arastirmact disinda

kimsenin olmadig sekilde rehabilitasyon merkezinin goriisme odasinda gerceklestirilmistir.
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Kafeteryada yapilan goriismeler ise kafeteryanin i¢ kisminda, kimsenin olmadig, giiriiltiiden
uzak bolmede ve kafeterya personelini goériisme yapildigina dair bilgilendirip hassas
davranilmasi konusunda uyarilar yaparak gergeklestirilmistir. Ev ve kafeteryada yapilan
goriismelerde ebeveynler cocuklarin1 evde bir yakinlarina (kardes, es, komsu) birakarak
goriismeleri bire bir gergeklestirmislerdir. Rehabilitasyon merkezinde yapilan goriigmeler

ise ebeveynlerin ¢ocuklarinin egitim aldiklari saatlerde gerceklestirilmistir.
3.5. Verilerin Analizi

Tematik analiz, elde edilen verilerdeki temalarin belirlenmesi, analiz edilmesi ve
raporlanmasi i¢in kullanilan bir yontem olup verilerin en kiigiik boyutlarda diizenlenmesini
ve betimlenmesini saglamaktadir (Boyatzis, 1998). Tematik analizde; veriye agina olunmasi,
verinin yaziya gecirilmesi ve tekrar tekrar okunmasi, ilk kodlarin olusturulmasi, kodlarin
temalar altinda toplanmasi, her temanin agik¢a tanimlanmasi ve isimlendirilmesi, ¢arpici
alintilarin se¢ilmesi, verilerin analiz edilerek arastirma sorusu ile iligskilendirilmesi ve

analizlerin raporlastirilmasi agamalar1 uygulanmaktadir (Braun ve Clarke, 2019).

Icerik analizi, cesitli dokiimanlarin igeriginin sistematik, objektif ve miimkiinse nicel olarak
incelenmesidir (Bilgin, 2006). Igerik analizinin temel amaci, toplanan verilerin
aciklanmasina yardimci olacak kavramlara ve iliskilere ulasmaktir. Tematik analiz ile
katilimcilar tanitici bulgular degerlendirilirken, icerik analizi ile katilimcilarin goriislerinin
icerikleri sistematik olarak incelenir (Karatas, 2015). Igerik analizinde; Arastirma
hedeflerinin belirlenmesi, 6rneklemin olusturulmasi, kod ve kategorilerin saptanmasi, kod
ve kategorilerin frekanslarinin nicel olarak belirlenmesi, gerekli ise kategoriler arasi
iligkilerin ¢6ziimlenmesi, degerlendirme, ¢ikarsama ve yorumlama yapilmasi asamalari

uygulanmaktadir.

Bu c¢alismada hazirlanan yar1 yapilandirilmis goriisme formu araciligiyla yapilan
derinlemesine goriismeler ilk olarak Apple marka cep telefonu ile ses kaydina alinmistir.
Alman ses kayitlar1 yapilan her bire bir goriismenin hemen ardindan bilgisayar ortamina
aktarilmis ve Word belgesi lizerinde yaziya dokiilmiistiir. Ancak ebeveyn olarak ayni hanede
yasayan anne ve baba ile yapilan goriigmeler her ne kadar bire bir ve birbirlerinden ayri
yapilmis olsa da yaziya dokme islemi iki gorliismenin de tamamlanmasimnin ardindan
yapilmistir. Ayn1 hanede yasayan aile liyeleriyle iki farkli zamanda goriisme gerceklestirerek
rahatsizlik vermemek adina 4 ¢ift ile yapilan goriismelerde bu sekil bir yol izlenmistir. Ses

kayitlar1 yaziya dokiiliirken katilimcilarin ifade ettigi her sey oldugu gibi ve hig¢ diizeltme
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yapilmadan aktarilmistir. Yaklasik 12 saatlik ses kayitlar1 yaziya dokiildiikten sonra 257
sayfalik yazi dosyasi elde edilmistir. Ses kayitlar1 yaziya dokiildiikten sonra, analiz yaparken
kolaylik saglamasi i¢in betimsel indeks, ham veri ve yansitma verilerinin oldugu bir tabloya
her bir satira satir numarasi verilerek aktarilmistir. Daha sonrasinda goriismelerden elde
edilen veriler arastirmaci tarafindan tekrar tekrar okunarak olasi kodlar hakkinda fikirsel

cikarimlar yapilmistir.

Green vd. (2007), veri analiz slirecini verilere yogunlasma kodlama, kategori yaratma
ve temalar1 belirleme seklinde belirtmisleridir. Bu kapsamda verilerin betimsel analizi i¢in
yapilan goriismelerin dokiimleri ve demografik bilgilerin yer aldigr dosyalar MAXQDA
2022 isimli nitel veri analizi programina aktarilmistir. Program ¢iktilarindan sonra ilk olarak
kodlamalar yapilmistir ve kodlamalar belirli kategoriler altinda toplanarak tema ve alt
temalara ulasilmistir. Tematik basliklandirmada ilk olarak, elde edilen kodlarin benzerlikleri
ve farkliliklarinin bulunarak ve birbiri ile iliskili olanlar1 bir araya getirerek temalarin
belirlenmesi gerekmektedir (Yildirim ve Simsek, 2013, s.268). Birbiri ile iliskili kodlar
temalar altinda toplanarak isimlendirilmistir. Daha sonra, elde edilen temalar okuyucularin
anlayabilecegi bir dil ile agiklanmistir. Son olarak, arastirmaci, elde edilen bulgulara anlam
kazandirmak amaciyla bulgulart yorumlamis ve gesitli gorseller ile desteklemistir. Temalarin
belirlenmesi asamasinda arastirmact ve danigman bir araya gelerek fikir birligine
varmislardir. Betimsel analizler ve temalar aragtirmacilar tarafindan birbirinden bagimsiz bir

sekilde degerlendirilerek goriis birligine varilmistir.
3.6. Inandiricihik ve Etik

Bilimsel arastirmalarda verilerin inandiriciligl icin gecerlik ve giivenirlik oOlciitleri
kullanilmaktadir. Nitel arastirmalarda ise gecgerlik ve giivenirlik Olgiitlerinin yerine
inandiricilik, arastirma sonuglarinin dogru yorumlanmasi ve arastirmacinin yetkinligi gibi
durumlardan bahsedilmektedir (Krefting, 1991). Arastirmanin inanirlik konusunda
gliclenmesini saglayan onlemlerden biri de arastirmayir degerlendirmek i¢in aragtirma
siirecleri konusunda bilgiye sahip ve nitel arastirma konusunda yetkinligi olan uzmanlardan
goriistin alinmasidir (Creswell, 2018). Bu baglik altinda arastirma ile ilgili inandiricilik ve

etik konulara yer verilmistir.
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3.6.1. Verilerin desifre edilme giivenirligi

Gorligme ses kayitlar1 yaziya aktarildiktan sonra 6zel egitim alaninda doktora yapmakta
olan ve nitel aragtirmalar konusunda deneyimli olan gontillii bir uzmana toplam ses kaydinin
%30’ u olacak sekilde goriismelerin sirasina gore bas, orta ve son kisimlarindan rastgele
boliimler dinletilmigtir. Uzmandan dinledigi ses kayitlar ile yaziya dokiilmiis dokiimanlari
eslestirerek tutarli olup olmadigin1 kontrol etmesi istenmigti. Uzmanin yaptigi

degerlendirme sonucunda ses kayitlari ile yazili dokiiman arasindaki dogruluk saglanmustir.
3.6.2. Kodlayicilar arasi giivenirlik

Iki arastirmaci aym veri setini kullanarak kod yazdig1 takdirde tanimlar daha net hale
gelmektedir (Miles ve Huberman, 1994). Bu calismada kodlayicilar arasi gilivenirligi
saglamak adina 6zel egitim alaninda doktora yapan ve nitel arastirma kullanarak alanda
calismasi olan bir uzmana seckisiz atama yoluyla secilen 3 goriismenin dékiimii ve kod
kitap¢ig1 gonderilmistir. Arastirmaci ve uzman birbirlerinden bagimsiz bir sekilde verileri
kodlayarak veriler lizerinde ¢alismistir. Arastirmaci ve uzmanin goriisme verileri lizerinde
ayn1 kodu verdikleri yerler goriis birligi, farkli kodu verdikleri yerler ise goriis ayriligi olarak
kabul edilmistir. Bu islem sonucunda goriis ayriliklar1 ve goriis birlikleri belirlenmistir.
Degerlendiriciler arasindaki giivenirligin hesaplanmasinda formiil olarak “Giivenirlik=
Gortis birligi / (Gorts birligi + Gorts ayrilig) x 100” formiilii kullanilmistir (Cooper vd.,
1987).

Tablo 3.2°de kodlayicilar aras1 giivenirlik ile ilgili bilgilere yer verilmistir.

Tablo 3.2. Kodlayicilar Aras1 Giivenirlik Yiizdeleri Tablosu

Sorular Giivenirlik Yiizdeleri %
Soru 1 100%
Soru 2 100%
Soru 3 93%
Soru 4 86%
Soru 5 91%
Soru 6 81%
Soru 7 90%
Giivenirlik Ortalamasi 91,5%

Tablo 3.2’ ye bakildiginda en yiiksek giivenirlik yiizdesinin %100, en diisiik giivenirlik

yiizdesinin %81 ve gilivenirlik ortalamasinin %91,5 oldugu goriilmektedir.
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3.6.3 Etik

Aragtirma siirecinde ilgili yerlerden izinler alinmali, arastirmanin ¢alisma grubu
arastirma hakkinda bilgilendirilmeli, arastirmaya iligkin goniillii katilim onaylar1 alinmal,
katilimcilarin 6zel hayatlarinin gizliligine saygi duyulmali, veriler kimseyle paylagilmamali
ve elde edilen veriler degistirilmemelidir (Yildirrm ve Simsek, 2013). Bu dogrultuda
aragtirmamizda katilimcilara, gorligmenin kimler tarafindan yiiriitiildiigii, gériismenin hangi
amacla yapildigr ve kapsami aktarilmis, goriismeye katilimin gonilliilik esasina dayali
oldugu, goriismeyi istedikleri zaman birakabilecekleri, gériisme esnasinda kendilerinin izni
dogrultusunda ses kaydi yapilacagi ancak ses kayitlarinin arastirmaci ve danisman diginda
kimseyle paylagilmayacagi, gizli tutulacagi, katilimcilarin isimlerinin ¢alismada
degistirilerek kimlik bilgilerinin gizli tutulacagi ve goriismenin sadece bilimsel amagh
kullanilacag: ifade edilmistir. Yapilan agiklamalar sonrasinda calisma grubunda yer alan
kisilerle goniillii katilime1 onam formu karsilikli olarak imzalatilmis ve bu onaylari
goriismenin basinda tekrar sorularak ses kaydi altina alinmistir. Ayrica arastirma kapsaminda
gorlismeler yapilirken, gériismelerin katilimeilara zarar vermeyecek (psikolojik, ekonomik,
sosyal) sekilde yiiriitiilmesine ve kendilerine en uygun kosullarda yapilmasina 6zen

gosterilmistir.
3.7. Arastirmaci Giinliigii

Arastirmacinin arastirma siirecinde tuttugu notlar, aragtirmacinin arastirma deneyimine
fayda saglamasmin yani1 sira arastirma silirecinin  6nemli bir bileseni olarak
degerlendirilmektedir (Creswell, 2018). Bu dogrultuda arastirmaci tez silireci boyunca,
goriisme Oncesinde ve sonrasinda duygularini, diisiincelerini, goriislerini  ve

degerlendirmelerini aktardig: bir giinliik tutmustur.
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BOLUM IV. BULGULAR

Arastirma problemine agiklik getirmesi adina yapilan goriismelerden elde edilen
bulgular bu baslik altinda sunulmustur. Calismaya toplamda 16 katilimci dahil olmustur.

Katilimcilar K1-K16 olarak kodlanmustir.

Caligma Sekil 4.1°de goriildiigi lizere 4 tema altinda toplanmigtir. Bunlar; mezuniyet
sonrast degisiklikler, etkiler, gelecek diisiincesi ve bas etme ve destek mekanizmalar1 olarak

belirtilmistir.

Mezuniyet Sonrasi De Zisiklikler

Otizm Spektrum
Bozuklugu Olan Geng
Yetigkinlerin Aile
Gelecek Diigiincesi Uyelerinin YaSam Bas Etme ve Destek Mekanizmalan
Daneyimleri

Etkiler

Sekil 4.1. Temalar Gosterimi

Ebeveynlerin OSB’li geng¢ yetiskin ¢ocuklarinin yasamlarindaki degisikliklerle ilgili
goriisleri ‘Mezuniyet Sonras1 Degisiklikler’ temasi bashig: altinda, OSB’li geng yetiskin
bireyle yasamanin ebeveynlerin hayatlarina olan etkileri ‘Etkiler’ temasi1 baslig1 altinda,
ebeveynlerin gelecege dair diisiinceleri, beklentileri, planlar1 ve gelecek kaygilar ‘Gelecek
Diisiincesi’ temast bagligi altinda, ebeveynlerin karsilastiklar1 giigliiklerle nasil bas
ettiklerine yonelik diisiinceleri ve bu siirecte aldiklar1 desteklere dair diisiinceleri ise ‘Bas
Etme ve Destek Mekanizmalar1’ baslig1 altinda belirtilmektedir. Ayrica mezuniyet sonrasi
degisiklikler temas1 altinda; egitimdeki degisiklikler, davranis degisiklikleri ve sosyal
yasamdaki degisiklikler olmak {iizere 3 kategori, etkiler temas: altinda; sosyal yasantiya
etkiler, is yasantisina etkiler, ekonomik etkisi, aile yasantisina etki, giindelik hayata etki ve

cevreden gelen tepkiler olmak iizere 6 kategori ve bas etme ve destek mekanizmalar1 temasi
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altinda bas etme mekanizmalari, destek mekanizmalari olmak {izere 2 kategori yer
almaktadir. Bulgular bagligi altinda temalara ve kategorilere iliskin detayli veri ve

aciklamalara yer verilmektedir.

4.1. Mezuniyet Sonrasi Degisiklikler

Arastirma kapsaminda ele alinan temalardan biri olan mezuniyet sonras1 degisiklikler
temasma ait 3 kategori olusturulmustur. Bunlar; egitimdeki degisiklikler, davranig

degisiklikleri ve sosyal yasamdaki degisikliklerdir.

Ebeveynleri Kisitlamak (8) Normal Sosyal Yasant1 (3) Takintilarn Artmasi (4)

Tandig insanlarla Vakit Engelliler Saray1 (5)
Gecirmek (2)
Sosyalligin Bitmesi (18) Giinde mi Takip Etmek (1)
Egitimin Gerilemesi (14) Sosyal Yagamdaki Giindelik Sosyal
Degisiklikler Aktiviteler (2)

Agresif Tavirlar Mezuniyet Sonrasi Degisiklikler

Sergilemek (14)
Egitimdeki Degisiklikler

Enerjiyi Bosaltamamak (9) Davrams Degisiklikleri
Rahatlamak (5)
Okulu Ozlemek (1) Etkinliklere Kabul Uygun Egitim Kurumu
Akdtifligin Azalmas: (4) Edilmemek (4) Bulamamak (10)
Ekran Siiresinde Artig (5) Yeme-igme Egitim Alamamak (7)

Davramslarnda Arts (4)
Evden Cikmak istemek (2)

Sekil 4.2. Mezuniyet Sonrasi Degisiklikler Temasina Ait Hiyerarsik Kod-Alt Kod Gosterimi

4.1.1. Egitimdeki degisiklikler

Egitimdeki degisiklikler kategorisi altinda 3 kod olusturulmustur. Bunlar; uygun egitim

kurumu bulamamak, egitim alamamak ve etkinliklere kabul edilmemektir.

Egitimdeki degisiklikler kategorisinde katilimcilar uygun egitim kurumu bulamamak
(10) ile ilgili yogun olarak goriis bildirmislerdir. Katilimcilar 6zel gereksinim sahibi

cocuklarinin mezuniyet sonrasi sosyalliklerini ve egitimlerini devam ettirebilecekleri
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kurumlarin olmadigini dile getirmislerdir. Konuyla ilgili K7 ve K16 kodlu katilimecilar

sunlardan bahsetmistir:

“Soyle soyleyeyim, hocam hani iste dedigim gibi disart ¢ikaramadigim igin hani en
azindan okul seyimiz vardi, gelip gidiyorduk her giin. Disart ¢ikma olayr bir seyler
kazanmiyorlardr okulda 6greniyorlardi. Su an tamamen eve baglh bir durumdayiz. Hani bir
de liseden sonra hani agir engelli olduklart igin gidebilecegimiz bir kurum yok ozel egitim

disinda. O yiizden tamamen eve bagl kaldik diyelim sikintili bir siire¢ yani gegiriyoruz.”

(K7)

“Yani mesela X'in (oglu) kuafor sorunu var, durmuyor mesela. Ben kendim
kuaforliigiinii yapiyorum, yani onu hala asamadik mesela. Okulun faydasi vardi. Onceden
bir de tabii is okulundan getirdigimizde X yemegini bile kendi yiyemiyordu. Yani ben
vediriyordum. E simdi en azindan Allaha siikiir yemegini éniine koyunca yiyor. Yani sey
yapmiyor. Oyle olunca kendimi idare edebildikten sonra da insan kendi icin bir sey
beklemiyor yani mesela ¢ocuktan kendisi. Rehabilitasyon merkezleri para goziiyle
gortiyorlar ¢ocuklara bir faydasi yok yani, hicbir faydasi yok. Keske is okullar: siirekli
olsaydi. Bizim ¢ocuklar ¢ok kotii. X daha da gitseydi bayagi faydasi olurdu yani.” (K16)

Egitimdeki degisiklikler kategorisinde katilimcilar egitim alamamak (7) ile ilgili yogun
olarak goriis bildirmislerdir. Katilimcilar liseden sonra ¢ocuklarinin egitim alamadiklarini
ve yetkinliklerinde azalma oldugunu dile getirmislerdir. Konuyla ilgili K3 ve K15 kodlu

katilimcilar sunlardan bahsetmistir:

“Ashinda hi¢ egitim alamadik. Yani alabilecegimiz kurumlar: diistindiik mesela spora
yvazdirmak istedim X'i (kizv). X biraz kaliteli yasar yani kaliteli bir hayati var. Yani normal

bir ¢ocuk gibi yonlendiremiyorsunuz” (K3)

“Yani egitim siireci zaten bir lise donemi bittikten sonra hani pandemi falan da girdi.
Onlar da etkiledi tabi. Pandemi doneminde zaten egitime de fazla gidemedi. Engelliler
saraywda oraya gidiyordu. Oraya da fazla gidemedi. Onlar tabii hep bir etken oldu. Egitim
alamadi ¢ok fazla. Azalma oldu yani.” (K15)

Egitimdeki degisiklikler kategorisinde katilimcilar etkinliklere kabul edilmemek (4) ile

ilgili goriis bildirmislerdir. Katilimeilar ¢ocuklarinin OSB’li olmalar1 sebebiyle etkinliklere
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ve kurumlara kabul edilmedigini dile getirmislerdir. Konuyla ilgili K3 ve K11 kodlu

katilimcilar sunlardan bahsetmistir:

“Mesela belediyenin spor seylerine falan ya da iste kurslarina yazdirmay: diisiindiim
ama bizimki istemedi ozel istedi. Mesela spor salonuyla goriistiik otistik oldugu icin

almadilar, sorumluluk almak istemiyoruz dediler” (K3)

“Hi¢bir sey. Kendi kendine yetinmeye ¢alistyorsun. O da olmuyor. Diyorsun ki lanet
olsun diyorsun. Geri dontiyorsun. Ne yapacaksin? Gittiginiz her yer size kapantyor, kapilar
kapaniyor. Yani tistesinden gelemiyorsunuz. Nasil geleceksiniz tistesinden? Yani ¢alismig
olsaydim belki hani ¢alisma donemi olsaydr belki iki insan tamrdim. Tamdik var ama
ellerinden bir sey gelmiyor. Iste diyorum, ¢ok iyisin, ¢ok séylesin. Tamam diyorlar, eve
geliyorsun. Diyorlar ki béyle boyle olmaz, olumsuz. Her sey olumsuz. Ug tane okul kazandi
lictinii de sey yaptik arkadan yazi yaziyorlar iste oglunuz kabul edilmemistir, otistik oldugu
icin okula kabul edilmemistir diyorlar. Yani ne yapacaksin? Kime ne diyeceksin ki evlat.”

(K11)
4.1.2. Davrams degisiklikleri

Davranis degisiklikleri kategorisi altinda 8 kod olusturulmustur. Bunlar; agresif tavirlar
sergilemek, enerjiyi bosaltamamak, rahatlamak, ekran siiresinde artis, aktifligin azalmasi,

yeme-i¢me davraniglarinda artis, evden ¢cikmak istemek ve okulu 6zlemektir.

Davranis degisiklikleri kategorisinde katilimcilar agresif tavirlar sergilemek (14) ile
ilgili yogun olarak goriis bildirmislerdir. Katilimcilar mezuniyetten sonra krizlerin ve
saldirgan davranislarin arttigini dile getirmislerdir. Konuyla ilgili K4 ve K9 kodlu

katilimcilar sunlardan bahsetmistir:

“Dedigim gibi hocam bir énceki soruda ofke nobetleri oldu yani asiri asabi oldu. Yani
kendine haddinden fazla zarar verdi ve bu bize de yansidi. Psikolojik olarak da bedensel
olarak da yani artik kendimizi stka sika yani bir hal olduk yani hani tamamen insanin viicut
dengesi de bozuluyor tabii ki. Cok zor yani otizmli bir ¢ocugun. Bir yani ¢ok emek isteyen

¢ok sabir isteyen.” (K4)

“Ya simdi sey kapilart tekmeliyor, perdeleri indiriyor, perdeleri mesela siirekli bir
cekistiriyor, siirekli agiyor sonuna kadar. Evde de bize karsi sey yapryor mesela, sikiliyor ya

hani gitmek istiyor yani hemen o anda sey yapamiyorsun, zorluyor yani asagi inerken
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zorluyor bu sefer hani g¢ekistiriyor, tirmikladi. Yani hani sikiliyor yani gercekten okulun
bayagi bir faydasi oldugunu anladik yani. Zamaninda anlamiyordum o kadar ama eve

kapaninca anladim.” (K9)

Davranis degisiklikleri kategorisinde katilimcilar enerjiyi bosaltamamak (9) ile ilgili
yogun olarak goriis bildirmislerdir. Katilimeilar ¢ocuklarin okuldaki hareketliliklerinin
mezun olduktan sonra son bulmasiyla giinliik hareket ihtiyaclarini karsilayamadiklarini dile

getirmislerdir. Konuyla ilgili K2 kodlu katilimci sunlardan bahsetmistir:

“Yani yani olumsuzluklar ¢ok. Ciinkii biz yani onceligimiz o oldugu icin ona gére
kendimizi yasam seyini ayarliyoruz. Ya mesela sabah kagta kalkarsa biz kalkiyoruz, kagta
yatarsa gece 1, 2, 3 onu bekliyoruz yani hem ev icinde hem ev disinda tamamen ona bagli.

O biz belirliyor biz belirleyici olamiyoruz zaten.” (K2)

Davranis degisiklikleri kategorisinde katilimcilar rahatlamak (5) ile ilgili goriis
bildirmislerdir. Katilimcilar okulu sevmeyen ve okulda huzursuzluk yaratan ¢ocuklarinin
mezun olduktan sonra sakinlestigini dile getirmislerdir. Konuyla ilgili K6 kodlu katilimci

sunlardan bahsetmistir:

“Cok okulu seven bir ¢cocuk degildi zaten. Yani kulda fazla giiriiltii oldugu icin giiriiltiiyii
¢cok seven bir ¢ocuk degildi X (oglu). O agidan pek olmadi yani o a¢idan mutlu da oldu
diyebilirim. X benle mutlu ¢iinkii. Yani ¢evrenin kisitlanmasi, kalabalik olmamasi, X
acisindan mutluluk duydugu bir olay oldu. Ciinkii biz kalabalik degiliz, iki kisiyiz. Belli
saatten sonra eve girince ses olmamasi X'in hosuna gidiyor. Sokak ihtiyacini da bir saat, iki

saat digarida gecirdi mi bitiyor X'in igi.” (K6)

Davranis degisiklikleri kategorisinde katilimcilar ekran siiresinde artis (5) ile ilgili goriis
bildirmislerdir. Katilimcilar, cocuklart mezun olduktan sonra ekran bagimliliklarinin
tetiklendigini dile getirmislerdir. Konuyla ilgili K1 ve K16 kodlu katilimcilar sunlardan

bahsetmistir:

“Bilgisayara genelde ¢ok takintili, elinde tablet var. Sabahtan aksama kadar ayni
seyleri. Izliyor mesela atiyorum survivor'un bilmem hangi programimin hangi seyini onu

defalarca geri alip belki diyebilirim 100 150 defa ayni seyi izliyor.” (K1)

“Valla evde kaldi yani. Daha énceden giizeldi. Is okulunun bayag: faydasim gérmiistiik
yani. Ozel egitime gidiyoruz bir tek baska da bir sey yok su an. Yani hep telefona bagimli
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oldugu icin evden disari ¢ikartamiyoruz yani. Gitsek de aceleden eve gelmek istiyor. Pek bir
verde durmuyor. Mesela parkta gotiiriiyorsun, pek durmuyor yani oraya oturup o tarz
verlerde yani. Kalabaligi sevmiyor, durmuyor. Onun i¢in, yani fazla bir seye gétiiremiyoruz

ani?”’ (K16
» (

Davranig degisiklikleri kategorisinde katilimcilar aktifligin azalmasi (4) ile ilgili goriis
bildirmislerdir. Katilimeilar, ¢gocuklari mezun olduktan sonra ¢ocuklarinin hayatlarindaki
aktifligin azaldigin1 ve eve bagimli hale geldiklerini dile getirmislerdir. Konuyla ilgili K6 ve

K16 kodlu katilimcilar sunlardan bahsetmistir:

“Ya en azindan spor olaylarimiz devam etseydi. Mesela her giin bir spor aktivitesine
gotiirebilecegimiz bir yerimiz olsaydi bu ¢ocuklari. En azindan enerjilerini atardilar. Yani
yiirii yiri, biitiin giin yiirii nereye kadar yiiriiyecekler? Mezun olduktan sonra bir tek
rehabilitasyona gidiyor baska bir sey yok. Haftamin bir giinii iki saat rehabilitasyona
gidiyoruz.” (K6)

“Valla evde kaldi yani. Daha énceden giizeldi. Is okulunun bayag: faydasini gérmiistiik
yani. Ozel egitime gidiyoruz bir tek baska da bir sey yok su an. Yani hep telefona bagiml
oldugu i¢in evden digari ¢ikartamiyoruz yani. Gitsek de aceleden eve gelmek istiyor. Pek bir
yverde durmuyor. Mesela parkta gotiiriiyorsun, pek durmuyor yani oraya oturup o tarz
yerlerde yani. Kalabaligi sevmiyor, durmuyor. Onun i¢in, yani fazla bir seye gotiiremiyoruz

yani?” (K16)

Davranis degisiklikleri kategorisinde katilimcilar yeme-i¢gme davraniglarinda artis (4)
ile ilgili goriis bildirmislerdir. Katilimcilar evde gecirilen siirenin uzun olmasiyla beraber
cocuklarinin yeme-igme davranislarinin arttigini dile getirmislerdir. Konuyla ilgili K2 ve K4

kodlu katilimcilar sunlardan bahsetmistir:

“Beden egitimi iste her tiirlii okuldan sonra yok bitti. Yani %80 gibi bir gerileme oldu

sosyal hayatinda yani. Bu da ister istemez ¢ocugu iste yeme i¢meye yoneltti tamamen.” (K2)

“Neler degisti, yani ¢ok kilo almaya bagsladr bir. Yemek yemeye ¢ok basladi. Kendi
basina bir seyler yapmaya ¢alisiyor. Habire yiyor tamamen kendini yemegi adadi.” (K4)

Davranig degisiklikleri kategorisinde katilimcilar evden ¢ikmak istemek (2) ile ilgili

goriis bildirmislerdir. Katilimcilar ¢cocuklarin evden ¢ikmaya calistiklarini ve disarida zaman
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gecirmek istediklerini dile getirmislerdir. Konuyla ilgili K13 kodlu katilimci sunlardan

bahsetmistir:

“Sosyallesme boyutunda zaten pek kimseyle oynayamiyor yani oyle kimseyle vakit
gecirmeye pek sey yapmiyor. Kendi basina hareket etmeyi daha ¢ok seviyor. Mesela toplum
icerisinde tamam insanlarla beraber béyle yogun yerlerde biz onu lokantaya yemege de
gotiiriiyoruz icabinda tiyatroya falan da gidiyor simdi. Yani boyle toplumsal yerlere gitsek
toplum oldugu yerlerde oturuyor yani onun bilincinde ama yani daha boyle sey, yani boyle
sanki topluma girince falan daha boyle sey olunca saga sola gidince, mesela giin haftada iki
defa seye gidiyor, ozel egitime gidiyor. Onda bile o gidis gelis X'de (oglu) bayag seyler
yapiyor. Yani daha boyle bakiyor, neseli oluyor daha béyle ozgiivenli oluyor yani demek ki
cocuk hani 6yle pek biraz daha boyle disa agilmay: daha ¢ok istiyor yani.”

Davranis degisiklikleri kategorisinde katilimcilar okulu 6zlemek (1) ile ilgili goriis
bildirmislerdir. Katilimeilar ¢ocuklarin okulu o6zlediklerini ve tekrar okula gitmek

istediklerini dile getirmislerdir. Konuyla ilgili K9 kodlu katilimci sunlardan bahsetmistir:

“Ya iste sey, yani daha ¢ok boyle mesela sey yapiyor, iste digsariya kagmaya ¢alisiyor.
Kapwyr agryor. Yani siirekli bir ¢cikma seyi var. Servislere karst seyi var. Mesela onceden
servisle okula gidiyordu. E servisi gordiigii zaman servise binmek istiyor. Yani nerede olursa
olsun sey yapmuyor, yani kosuyor servise. Binmek istiyor herhalde artik okul seyi aliskanlig
oldugu igin servisi baska tiirlii kullanmadi. Biz hep okula gelirken kullandik. O ondan bir
stkinti yastyor disart ¢iktigimiz zaman hani aligkin oldugu icin servislere. Yani ¢iinkii
binemiyor artik binmedigi icin gitmiyor yani gidemiyor. Bu sefer hir¢inlasiyor. E disar
ctkinca eve getirmek istiyorum. Eve gelmek istemiyor. Ya bir okul, okul onu baya bir sey
vapiyordu yani. En azindan onun agisindan da iyi oluyor, degisiklik oluyordu, seviyordu da
yani. Simdi su ozel egitimdeyiz, zorla gidiyoruz oraya mesela. Orayr sevmedi o kadar. Ya
okul olarak mi acaba sey yapti hani benimseyemedigi tam giinde daha seydi yani, iyi. Yani
cok seydik, rahattik. Cok fazla sikinti yasamiyorduk agik¢asi. Yani tabii zor zamanlarimiz

da oldu ama. Ama simdi ger¢ekten ¢ok zor. Yani o giinlerimizi 6zliiyoruz.” (K9)
4.1.3. Sosyal yasamdaki degisiklikler

Sosyal yasamdaki degisiklikler kategorisi altinda 9 kod olusturulmustur. Bunlar;

sosyalligin bitmesi, egitimin gerilemesi, ebeveynlerin kisitlamak, engelliler sarayi,
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takintilarin artmasi, normal sosyal yasanti, tanidig1 insanlarla vakit gecirmek, giindelik

sosyal aktiviteler ve giindemi takip etmektir.

Sosyal yasamdaki degisiklikler kategorisinde katilimcilar sosyalligin bitmesi (18) ile
ilgili yogun olarak goriis bildirmislerdir. Katilimcilar ¢ocuklarmin sosyal yasantisinin
kalmadigin1 dile getirmiglerdir. Konuyla ilgili K1 ve K9 kodlu katilimcilar sunlardan

bahsetmistir:

“Simdi disarida topluma karistigi zaman ¢ok daha iyi oluyordu. Simdi evin icinde tek
basina kalinca hareketleri ¢cok hani hiperaktif, konusmas: falan kendi tek basina kaldig

zaman daha ¢ok artiyor konusmasi falan.” (K1)

“Yani sosyallesmesi yani kisitlandi. Ya ben hani kendim bir yere getirebiliyorsam yani
bir de daha sey oldu hani orada mesela bir yemek yeme ortami oluyordu veya iste
ogretmenlerle bir arada oluyordu. En azindan swnif icine koridorda falan hani bir
sosyallesmesi vardi. E simdi nereye getirebilirsin. Alisveris merkezine gidiyorsun orada

rahat bir ortam da olmuyor, hani uzaklastigi igin o ortamlarda rahat olmuyor.” (K9)

Sosyal yasamdaki degisiklikler kategorisinde katilimcilar egitimin gerilemesi (14) ile
ilgili yogun olarak goriis bildirmislerdir. Katilimcilar okulda verilen egitimin sonlanmasiyla
ogrenilen bilgilerde gerileme oldugunu dile getirmislerdir. Konuyla ilgili K2 ve K8 kodlu

katilimcilar sunlardan bahsetmistir:

“Mezun olduktan sonra tamam yani belli kaliplar kaldi ama devam ettiremedikten sonra
ne yapabilirsin ki yani? Oradaki egitimin birebir aynisini iste veremeyiz. Yani hayat sartlari
baba ise gidecek anne ev isidir sudur, ne kadar yardimci olabiliriz? Bir de Istanbul sartlar:

imkan sartlari. Yani kisith ya.” (K2)

“Tabii 6nceden biraz daha kelimeleri ¢cogaldiydi, simdi sey yapti yani o evde durunca
bir de tabletle siirekli ugrasmaktan kelimeleri azaltti. Yani aksama kadar evdeyiz. Bir ozel

egitim haricinde evdeyiz yani.” (K8)

Sosyal yagsamdaki degisiklikler kategorisinde katilimcilar ebeveynleri kisitlamak (8) ile
ilgili yogun olarak goriis bildirmislerdir. Katilimcilar ¢ocuklarinin sosyal yasantilarinin
sekteye ugramasiyla beraber ebeveynleriyle daha c¢ok vakit gecirmek istediklerini dile

getirmislerdir. Konuyla ilgili K6 ve K15 kodlu katilimcilar sunlardan bahsetmistir:



59

“Yani tamamuiyla bana bagimli oldu simdi. Yani hep beni takipte. Bekliyor ki her giin
onu giydireyim disart ¢ikalim. Tamamiyla bana baglh su anda. Bagimliligi artti.” (K6)

“Ya kendi sosyal yasantimu ister istemez etkiliyor yani. Ilk once yani yiizde doksan ona
vakit ayirmak zorunda kaliyorsun iste. Hep boyle bir sey olursa iste X'i (oglu) ikna ediyoruz.
X'cigim benim bugiin goyle igim var, bugtiin seninle olamayacagim, bugiinkii iznimi burada
gececegim diye. Diger giinlerimizde beraberiz ailecek. Belki de rahat edebilecegi bir ortama

gidiyoruz. Tabii kisitlanma mecburi oluyor.” (K15)

Sosyal yasamdaki degisiklikler kategorisinde katilimcilar engelliler sarayi (5) ile ilgili
gorilis bildirmislerdir. Katilimcilar sosyal yasantinin devam etmesi i¢in g¢ocuklarinin
engelliler sarayma gittiklerini dile getirmiglerdir. Konuyla ilgili K1 ve K15 kodlu

katilimcilar sunlardan bahsetmistir:

“Engelliler sarayina ¢ok severek gidiyor. Bir ara saghgindan dolay: yaklasik 1-2 ay ara
verdik. Cok ozliiyordu. Su anda da devamli gidip geliyor. Ama su anda gene bir cigerlerinde
problem var.” (K1)

“Yani egitim siireci zaten bir lise donemi bittikten sonra hani pandemi falan da girdi.
Onlar da etkiledi tabi. Pandemi doneminde zaten egitime de fazla gidemedi. Engelliler
saraywda oraya gidiyordu. Oraya da fazla gidemedi. Onlar tabii hep bir etken oldu. Egitim
alamadi ¢ok fazla. Azalma oldu yani.” (K15)

Sosyal yasamdaki degisiklikler kategorisinde katilimcilar takintilarin artmasi (4) ile
ilgili goriis bildirmislerdir. Katilimcilar egitimin son bulmasiyla sergilenen takintili
davraniglarin arttigin1 dile getirmislerdir. Konuyla ilgili K3 kodlu katilimci sunlardan

bahsetmistir:

“Takintilariyla geciriyor. Bol takintistyla, ara ara krizleriyle geciriyor. Ara ara krize
giriyor ciddi krizlere giriyor hastaneye yatacak dereceye geldi bir ara ama daha sonra ilag

tedavisiyle biraz daha sakinlesti.” (K3)

Sosyal yasamdaki degisiklikler kategorisinde katilimcilar normal sosyal yasant1 (3) ile
ilgili gortis bildirmislerdir. Katilimeilar 6zel durumlarimin getirdigi farkli aliskanliklara
ragmen ¢ocuklarimin sosyallesme ve giindelik yasantiya devam edebildiklerini dile

getirmislerdir. Konuyla ilgili K3 kodlu katilimc1 sunlardan bahsetmistir:
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“Yani X’in (kiz1) sosyallesmesi aslinda olmadi. Simdi diisiiniiyorum oldu mu, olmadi.
Ayda bir kez bir sart kogtum yazili olarak Y (6gretmeni) hocayla yaptigimiz gibi, yazili olan
seylere uyuyor. Kagida yazip ayda bir hafta mesela Kesan’a getiriyorum otobiisle. Valizini
hazirlyyor kendisi tistiinii basini her seyini ayarliyor. Ayda bir hafta iki hafta gelip Kesan’da
kalabiliyor. Burada iste arada pastaneye, oyun salonuna, AVM ye gotiiriip sey yapiyorum
ama tabii ki oyle ¢ok oncelerde yaptigimiz gibi sinemadir yani buz pateni vesaire o tarz
seyleri kesinlikle kabul etmiyor. Geziyor yani kulaginda kulaklik telefonunda miizikler yiiklii.
Internette kulaginda kulaklikla iste miizik dinleye dinleye her yere ashinda gidebiliyor. Tatile
de gidiyor yani sosyallesme derken takintilar: dahilinde hani normal insanlara benzer

yasamaya ¢aligtyoruz ama pek yasayamiyoruz ¢iinkii her seyi saatli.” (K3)

Sosyal yasamdaki degisiklikler kategorisinde katilimecilar tanidigi insanlarla vakit
gecirmek (2) ile ilgili goriis bildirmislerdir. Katilimcilar yabancilarla iletisime
geemediklerini yalnizea tanidiklar kisilerle vakit gegirdiklerini dile getirmislerdir. Konuyla

ilgili K8 ve K12 kodlu katilimcilar sunlardan bahsetmistir:

“Yani bir sey olarak ben gezmeye gétiirdiigiim zaman stirekli benle oluyor yani oyle
sagda solda hani kisilere sey yapmiyor tepki yapmiyor mesela. Evde de ablasiyla birlikte
hani oynuyor. Goriimcemin ¢ocuklar: gelince onlarla puzzle yapiyor, yap boz oynuyorlar.

Onlarla onlarin haricinde baska bir seyi yok. Onlarin disinda sosyallesme yok.” (K8)

“Yani X (oglu) hi¢hir zaman ¢ok iyi sosyallesemedi hocam ya bana gore. Yani babasinin
arkadaslar: diikkanin éniine gidiyoruz, oturuyorum oraya iste babasinin arkadagslart oluyor,
orada insanlar oluyor. Onlarla iletisimi hep boyle bagirma ve ses tizerine hani masaj yap
bana diye bagirryor vur diye bagiryyor. Hani iletisimi sesli X'in. Normal boyle nasilsin iyi
misin degil yani tarzi 6yle. Tamidigi insanlarla iletisime gegiyor, hatta yolda giderken bile
bazen tamdiklarina giinaydin, kolay gelsin diyor uzaktan. Yani ama hani boyle ¢ok asir

kalabaliklarda ¢ok rahatsiz oluyor, istemiyor yani kesinlikle istemiyor.” (K12)

Sosyal yasamdaki degisiklikler kategorisinde katilimcilar giindelik sosyal aktiviteler (2)
ile 1lgili goriis bildirmislerdir. Katilimcilar c¢ocuklariin giindelik yasantidaki sosyal
yasantiya dahil olduklarini dile getirmislerdir. Konuyla ilgili K6 kodlu katilimc1 sunlardan

bahsetmistir:

“Eve gelenlerle eve de benim arkadaslarim geliyor. Iste annem geliyor, bazen kiz

kardesim falan geliyor. Mesela biz simdi kiz kardesimdeyiz. Yani sosyallesmesi bu kadar.
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Bugiin disart ¢ikardik, gezdirdik, ettik biraz. Ama her yere beraber gidiyoruz. Mesela diin
hastaneye gittik pesimizdeydi X (oglu). Yani bu. Sosyallesmesinde bir kisitlanma oldu tabii.
Oldu. Cevre daraldi ¢iinkii.” (K6)

Sosyal yasamdaki degisiklikler kategorisinde bir katilimc1 glindemi takip etmek (1) ile
ilgili goriis bildirmistir. Katilimer ¢ocugunun giin boyu giindemi takip ettigini dile

getirmistir. Konuyla ilgili K3 kodlu katilimc1 sunlardan bahsetmistir:

“Bilgisayar basina oturuyor. Bilgisayardan bilgi yarismalari iste futbol, haberler,
siyaset, o tarz haberleri takip ediyor giindemi takip ediyor. Yani se¢imleri falan biliyor.
Belediye baskanligi, oy kullanma, depremi biliyor onlari takip ediyor, giindemi yakin olarak
takip ediyor. Ara ara aciktiginda gidiyor kendi yemegini hazirlyyor, yiyor. Nadiren de olsa
disart ¢ikiyor benimle beraber ama mevzu para olunca ¢ikiyor yani bankadan para
cekmemiz gerekiyor deyince giyiniyor siisleniyor bankaya gidip para c¢ekiyoruz para
biriktiriyor tatil planlart yapryor rezervasyonlar yapryor internetten aligveris yapiyor yani

yogun bir giindemimiz var biitiin giin boyunca.” (K3)

Tablo 4.1. Katilimcilara Gore Mezuniyet Sonrasi Degisiklikler

Kod Sistemi K1 K2 | K3 K4 K5 K6 K7 K8 K9 K10 K11 K12 K13 K14 K15 K16
(=1 Mezuniyet Sonrasi Degisiklikler

=V Egitimdeki Degisiklikler
= Uygun Egitim Kurumu Bulamamak ® 0 o o ° o
= Egitim Alamamak ] ° ]
=1 Etkinliklere Kabul Edilmemek ° ° ®

(=1 Davranis Degisiklikleri
=1 Agresif Tavirlar Sergilemek [ N o o o ® o o
= Enerjiyi Bosaltamamak ® ° L B ]
(=1 Rahatlamak @ o °
(=) Ekran Stiresinde Artis ] ] ] @
=1 Aktifligin Azalmasi ®
= Yeme-icme Davranislarinda Artig [ ) ] ®
= Evden Cikmak istemek
=1 Okulu Ozlemek ]

(=] Sosyal Yasamdaki Degisiklikler
(=1 Sosyalligin Bitmesi e 0 ° °
= 1Egitimin Gerilemesi ® o9 O
= Tandigi Insanlarla Vakit Gegirmek ® ]
(=71 Giindelik Sosyal Aktiviteler e o

=71 Normal Sosyal Yaganti

(=7 Ebeveynleri Kisitlamak
—

&

Glindemi Takip Etmek

= Takintilarin Artmasi

=1 Engelliler Sarayi o e o
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Mezuniyet sonrast degisiklikler temas: katilimcilara gore incelenmistir. Buna gore
katilimcilar; agresif tavirlar sergilemek, sosyalligin bitmesi ve egitimin gerilemesi kodlar1

lizerine yogunlagmistir.
4.2. Etkiler

Arastirma kapsaminda ele alinan temalardan biri olan etkiler temasina ait 6 kategori
olusturulmustur. Bunlar; sosyal yasantiya etkiler, is yasantisina etkiler, ekonomik etkisi, aile
yasantisina etki, giindelik hayata etki ve ¢cevreden gelen tepkilerdir.

Birlikte Harcket Edememek (5) - erqukrm BEtkilenmesi (3)
Hastah1 Kabul Etmemek (5)

Uyum Saglamak (10) Mutluluk (5) Yag am Kalitesini Du;urmcsl 2)
Bakimi Ailecek Ustlenmek (10) Muy Kalmak (1)
a isteklerin Coklugiu (6)  Zarar Verme (3) Aile Yasannsma Ftki Msart Clkmak (6) Aksam Bakimniyla ll;.,llcllmck (4) -

Nakdi Destck Almak (7) ‘\‘\ T T ///’ B slerine Yardim Bamek (4
lhtlya;larmm Karsilanmasi (7) .
Ekonomik Etkisi \ / Giinliik Haymn Eiki Evde VH.kItGL(,lFmLk (11)

Cﬁlclugun Olmamas1 (4) ""’/”;lkllcr TTT— o /’/;m:m Olmak (1)
4//’;;_\;; antiya Fikisi is Yasanosina EIH a
Olumlu Tarafinin OImamauV * \ Duygulari ise Yansitmak (1)
Sosyal Yasantimin Olmamas1  Tasinmak Zorunda Kalmak (2) Tam Zamanh Calisamamak (5) izin istemek (2)
a8) (Lvrcdul (nt]l,n Tl,pklh,l"
Ozel Cocuk Olarak Yansitmak Krizlere Miidahale Fdilmesi (1)

Y]

Tedirgin Olmak (12) - istismar (1)

- u Rahatsiz Edici Bakiglar (2) -

aa Sempatik Yaklagimlar (6) Acima (4) Anlayish Olmamak (4) Tawiye Almak (2)

insanlarin Uzak Durmasi (4) -

Ev Ziyaretlerinde Sorun
Cevreden Gelen Sorular (4) Yagamak (4)

Sekil 4.3. Etkiler Temasina Ait Hiyerarsik Kod-Alt Kod Gosterimi

4.2.1. Sosyal yasantiya etkiler

Sosyal yasantiya etkiler kategorisi altinda 3 kod olusturulmustur. Bunlar; sosyal

yasantinin olmamasi, olumlu tarafinin olmamasi ve tasinmak zorunda kalmaktir.

Sosyal yasantiya etkiler kategorisinde katilimcilar sosyal yasantinin olmamasi (18) ile

ilgili yogun olarak goriis bildirmislerdir. Katilimcilar ebeveyn olarak sosyal yasamlarinin
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olmadigin1 ve ¢ocuklarini merkeze alarak yasadiklarmi dile getirmislerdir. Konuyla ilgili

K10 ve K15 kodlu katilimcilar sunlardan bahsetmistir:

“Hocam sosyal yasamim yok. Sifir. Evdeyiz, devamli evdeyiz. E bir yere gittigimiz
zaman durmuyor ki. Yani bir cenazemizde, bir diigiiniimiizde X'i (oglu) birakacak bir yer
vok. Cenazemizi, diigiiniimiizii bile yasayamiyoruz. Eglenemiyoruz yani hocam. Yani bize
cocugumuzu bu zamanlarda sabah gétiiriip aksam almamiz gibi bir yer a¢ilacak diyorlardi

hocam. Ama o da sozde kaldi.” (K10)

“Ya kendi sosyal yasantimu ister istemez etkiliyor yani. Ilk once yani yiizde doksan ona
vakit ayirmak zorunda kaliyorsun iste. Hep boyle bir sey olursa iste X'i (oglu) ikna ediyoruz.
X'cigim benim bugiin soyle isim var, bugiin seninle olamayacagim, bugiinkii iznimi burada
gececegim diye. Diger giinlerimizde beraberiz ailecek. Belki de rahat edebilecegi bir ortama

gidiyoruz. Tabii kisitlanma mecburi oluyor.” (K15)

Sosyal yasantiya etkiler kategorisinde katilimcilar olumlu tarafinin olmamasi (3) ile
ilgili goriis bildirmislerdir. Katilimcilar 6zel gereksinimli bir gocuga sahip olmanin olumsuz
ozelliklerinin oldugunu dile getirmislerdir. Konuyla ilgili K11 kodlu katilimct sunlardan

bahsetmistir:

“Olumsuz etkiliyor be yavrum. Simdi anneler her seyi séylemiyor. Anneler hi¢bir zaman
demez ki yani benim ¢ocugum soyle benim ¢ocugum béyle. Diyemiyorsun. Yani soyle bir sey
soyleyeyim sizi darp ettigi zaman var ya boyle gozlerinin igine bakiyorsun, bakiyorsun ki
hani bir tane patlatayim diyorsun. O anda diyorsun ki, dur ne yapiyorsun? Yani ¢igcegi mi
bocegi mi eziyorsun ne yapiyorsun. Yani ¢ok zor. Cok zor. Benim oglum biraz konugsaydi,
ctimle kursayd, belki bu kadar olmazdi. Ha bilemiyorum, kendi diisiincem. Bir de soyle bir
sey var. Hani bunlardan fazla bir sey beklemek timitsizliktir. O bu kadar. Fazla ileri gitmek
vok, bu kadar. Bu kadar mutlu edecek kendini, anneyi de bu kadar mutlu edecek.” (K11)

Sosyal yasantiya etkiler kategorisinde katilimcilar tasinmak zorunda kalmak (2) ile ilgili
goriis bildirmislerdir. Katilimcilar 6zel gereksinimli ¢ocuklar1 sebebiyle ev degistirmek
zorunda kaldiklarim1 dile getirmislerdir. Konuyla ilgili K10 kodlu katilimci sunlardan

bahsetmistir:

“Mezun olduktan sonra mesela okula gittigi zaman daha emir, komut alryordu. Simdi

emir komut almuyyor, seni dinlemiyor anne babay:. Ciinkii ¢cocuk devamli gor gér gor yani
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bizi hesaba almiyor artik. Ama okula gittiginde ¢ok giizel komut da alryordu, her dedigimizi
yapiyordu. Simdi yok. Hatta biz Istanbul'dan onun yiiziinden mesela apartmanda giiriiltii

yvapti ses geliyor diye Silivri'ye tasinmak zorunda kaldim.” (K10)
4.2.2. Is yasantisina etkiler

Is yasantisina etkiler kategorisi altinda 4 kod olusturulmustur. Bunlar; tam zamanl

calisgamamak, izin istemek, emekli olmak ve duygulari ise yansitmaktir.

Is yasantisina etkiler kategorisinde katilimcilar tam zamanli ¢alisamamak (5) ile ilgili
goris bildirmislerdir. Katilimeilar gocugun bakimini iistleniyor olmaktan dolay1 tam zamanli
olarak calisamadiklarini dile getirmislerdir. Konuyla ilgili K3 kodlu katilimer sunlardan

bahsetmistir:

“O konuya hi¢ girmesek daha iyi olurdu aslinda. Cok zor yani engelli maasi
alamiyorduk. Ben sadece annem oldiikten sonra evde bakim maasi aldim. Evde bakim maast
aldigim icin engelli maasina defalarca basvurdum vermediler. O yiizden iste daha diine
kadar 2.000 kiisiir lira falan parayla aylikla geginiyordum. E tabii bu arada ne yaptim
yurtdisi igleri oldugunda kazancimin yarisini bakiciya verip iste ya da yarisini yol parasina
verip taksiye verip o geri kalan yarimlarla geginmeye ¢alistim. Yani ekonomik daha 6 ay
falan oldu herhalde X'e (kizi) engelli maas: baglanali. Bir de bir ay oldu emekli oldum iste
hem emekli maas1 hem engelli maasi daha yeni yeni insallah toparlayacagim yani. Ama bu
arada evlere temizlige gittim, bulasik yikamaya gittim, restoranlarda bulasik yikadim. X’le
mesela ya ¢ay bahgesine geldigimizde kardesimin islettigi ¢ay bahgesine geldigimizde
bakicrya X'i birakip da garsonluk yaptim, ¢ay bahgesini islettim, bulasiklar yikadim vesaire
o tarz seyler yaptim hani béyle giiniibirlik seyler yaptim yani basina birini birakabildigim

her an ¢alistim ama yani ekonomik olarak tabii ki stkintili yani.” (K3)

Is yasantisina etkiler kategorisinde katilimcilar izin istemek (2) ile ilgili goriis
bildirmislerdir. Katilimcilar ¢ocugun bakimini iistlenmek ve ihtiyaglarini gidermek
gerekliligi sebebiyle zamaninda ise gidemediklerini ya da izin almak zorunda kaldiklarini

dile getirmislerdir. Konuyla ilgili K15 kodlu katilimc1 sunlardan bahsetmistir:

“Ya ig yasamimizda igte bazen boyle doktor falan seyle randevularda olan biraz sikinti
oluyor. Is yerim biliyor benim béyle bir cocugum oldugunu. Bana anlayish karsiliyor iste.

Izin almak durumunda kaliyorum. Soyle séyleyeyim yani isciyim. Otobiis kullanamiyoruz
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iste. Iste toplu tasima falan kullanamiyoruz. Onlarda sikinti cekiyoruz mesela. Genelde
kendi zaten kendi aracimizla gidiyoruz da. Is yerinde de ya eski bir calisan oldugum icin
onlar da biliyordu hani X’in (oglu) durumunu. Ben 23 yildir ayni yerde ¢alistigim icin. X
daha dogmamusti, biliyorlar X'in durumunu da falan. Ve ¢ogu zaman anlayisl karsiliyorlar
ama stirekli sikiliyorsun yani izin istemeye falan. Onlar sorun yaratmasalar bile sen kendi

kendine stkiliyorsun yani izin alirken.” (K15)

Is yasantisina etkiler kategorisinde bir katilimci emekli olmak (1) ile ilgili goriis
bildirmistir. Katilimc1 ¢ocugun bakimini tistlenebilmek i¢in erken emeklilige ayrildigini dile

getirmistir. Konuyla ilgili K13 kodlu katilime1 sunlardan bahsetmistir:

“Ben X'den (oglu) dolay1 erken emeklilik yani is hayatini birakmak zorunda kaldim.
Ctinkii hanim da rahatsiz. Hem X ’e kosturmasi hem ev igine kosturmasi biraz da rahatsizlig
var ondan dolayt iste kadina da yiiklenmek olmaz diye diisiindiim yani beraberce diisiindiik.
Ben erken emeklilik karart aldim. Asagi yukari 2014 ’ten beri ben emekliyim, yani su an 64
yvasindayim yani 50 yasinda ben biraktim calismayr belki bana gore is hayatimin en en

verimli zamaninda birakmak zorunda kaldim.” (K13)

Is yasantisina etkiler kategorisinde bir katilimc1 duygular ise yansitmak (1) ile ilgili
goriis bildirmistir. Katilimci yasamsal giigliiklerinden kaynaklanan olumsuz duygularini ige

yansittigini dile getirmistir. Konuyla ilgili K1 kodlu katilimci sunlardan bahsetmistir:

“Is yagsamimi simdi asgari iicretle calisan bir bireyim, kiradayim. Onun problemleri de
uist tiste gelince simdi psikolojikmen ister istemez etkileniyoruz biz de. Tabi ki ise de yansiyor.
Simdi ben ig yerinde insanlarla ¢cok seyim, agresifim. Yani uzaktan birisi baktig1 zaman bile
benim moralim bozuluyor. Yani ilimli davranamiyorum. Eskiden oyle degildim. Su anda ¢ok

agresifim.” (K1)
4.2.3. Ekonomik etkisi

Ekonomik etkisi kategorisi altinda 5 kod olusturulmustur. Bunlar; nakdi destek almak,

ithtiyaclarinin karsilanmasi, isteklerin ¢oklugu, gii¢liiglin olmamasi ve zarar vermedir.

Ekonomik etkisi kategorisinde katilimcilar nakdi destek almak (7) ile ilgili goriis
bildirmislerdir. Katilimcilar ¢ocuklarin bakimlartyla ilgili olarak verilen maas1 aldiklarini

dile getirmislerdir. Konuyla ilgili K7 ve K15 kodlu katilimcilar sunlardan bahsetmistir:
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“Ekonomik olarak fazla yani sikinti olmuyor. Onlarin evde bakim maagst da var. Esim
calisiyor, normal bir diizeyde gidiyoruz. Hani ¢ok liiks bir hayatimiz yok. Liiks bir sey

)

harcamamiz yok. Kendi halimizde, hani orta halli oyle stiriiyor. Cok sikinti yok o konuda.’

(K7)

“Yok onlar zaten hi¢. Bir iste sey aldigimiz destek yani evde bakim iicreti aliyor esim X

(0glu) icin. Ondan baska herhangi bir sey yok.” (K15)

Ekonomik etkisi kategorisinde katilimcilar ihtiyaglarinin karsilanmasi (7) ile ilgili goriis
bildirmiglerdir. Katilimcilar giyim, yiyecek ve tedavi masraflarinin karsilanmasiyla ilgili
olarak ekonomik giicliikk yasadiklarini dile getirmiglerdir. Konuyla ilgili K2 ve K14 kodlu

katilimcilar sunlardan bahsetmistir:

“Ikincisi yani bilivorsun yani simdi ice kapanmis evde ilaclarin zaten kortizon icerikli
olmasi sebebiyle kilo almasi disarida enerjisini bosaltmayinca kilo altyor, bu sefer kiyafet
bulamiyoruz. Giinlerce ariyoruz, internette de iste, yani inanin mesela iste beden buluyoruz,

geliyor, bakiyoruz olmuyor. Geri lade etme sansimiz olmuyor.” (K2)

“O agik¢ast birazcik etkiliyor diyelim. Ciinkii X'de (oglu) bir yeme bozuklugu
sorunumuz var. Belirli bash takintilarimiz var. Yani istedigi seyler belirli bir diizeyde istiyor.
Mesela yeme bozuklugu oldugu icin hani onun istedigi seyleri almak zorundasiniz. Hani
bugtin ben bu yemegi yaptim evde bugtiin bu yenilecek gibi bir diizeniniz yok yani. Yani X'e
ayri. Evdeki diger kisilere ayri bir sey yapabiliyorsun hani dyle bir seyimiz var. Iste X'in
Play Station oyun takintisi var, iste bir oyunun maliyeti ne kadar? Biliyorsunuz her sey

u¢mus. Yani maliyet olarak da var ama artik ona yapacak bir seyimiz yok yani.” (K14)

Ekonomik etkisi kategorisinde katilimcilar isteklerin ¢oklugu (6) ile ilgili goriis
bildirmislerdir. Katilimcilar ¢ocuklarinin ihtiyaglarinin yaninda isteklerinin karsilanmasinin
ekonomik olarak zorlayici oldugunu dile getirmislerdir. Konuyla ilgili K2 ve K4 kodlu

katilimcilar sunlardan bahsetmistir:

“Tabi ekonomik yani soyle, atiyorum sabah cebimde para yok. Ama ¢ocuk gidecek o
markette o istedigini alacak. Ben énce onun seyini ayarliyorum sonra bizimkini. Oncelik

onun. Ondan artarsa bize.” (K2)

“Ekonomik olarak da ¢ok etkiliyor hocam. Tabii ki mesela onun her istedigini

alamuyorsun, yetismiyor ¢iinkii. Sen onu koyuyorsun iste. “Yoktur, yatalim kalkalim sabah
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alacagiz.” bu sekilde oyalamaya ¢alistyorum. Giin boyu éyle gegiyor. Yani atryorum ¢ok
pahali bir sey istivor. Insamz sonucta mesela eger iizerimde yoksa mesela ben onu
oyalamaya ¢alisiyorum tabii bir sinirleniyor bir vuruyor siirekli tekrar tekrar tekrar var ya
beynimiz artik beynimizi yedi yani siirekli ayni seyi tekrar ediyor. Hani iste odaklanmissa
bir seye onu saatlerce tekrar edecek yani. Stirekli hani diizgiin cevap vermedigi zaman da

sinirleniyor daha ¢ok sinirleniyor bir yerlere vurmaya ¢aligiyor.” (K4)

Ekonomik etkisi kategorisinde katilimcilar gii¢liigiin olmamasi (4) ile ilgili goriis
bildirmislerdir. Katilimcilar ekonomik agidan gii¢liik yasamadiklarini dile getirmislerdir.

Konuyla ilgili K6 ve K16 kodlu katilimcilar sunlardan bahsetmistir:

“Yok. Istekleri yok éyle. Oyle istekleri yok yani. Ben ne alirsam onu yiyor. Bir sey
alacaksa da zaten elimi tutuyor yani bunu alalim diye. Boyle X'’in (oglu) seyi yok istekleri
vok. O konuda bana tabi.” (K6)

“Ya ekonomik sikintimiz yok Allah’a siikiir kira vermiyoruz. Mesela evde bakimi var
seyinde. Abisi ¢alisiyor, babast da emekli ¢alisiyordu énceden. Yani o gecim sikintisindan
bir sikintimiz olmadi yani. Ya ¢ok kiiciikken oyle sikintimiz oldu. Mesela doktor seylerinde
bir kisi ¢calismasiyla. Evde bakim yoktu. O yénden hastane cevresinde sikintimiz oldu ama

simdi Allah'a siikiir yani sikintimiz yok yani o konuda.” (K16)

Ekonomik etkisi kategorisinde katilimcilar zarar verme (3) ile ilgili goriis
bildirmislerdir. Katilimecilar ¢ocuklarinin zarar verme egilimlerinden dolay1 ev esyalarina
zarar verdiklerini ve telafisinin maddi ytlikiimliilik oldugunu dile getirmislerdir. Konuyla

ilgili K10 ve K13 kodlu katilimcilar sunlardan bahsetmistir:

“Hocam her yonden etkiliyor. Mesela yani her seyi dokiiyor, kiriyor. Yani biliyorsun
fivatlar artik almis basin gidiyor. Almaya giiciimiiz kalmiyor. Yani bildiginiz gibi degil
hocam yani okul daha iyiydi bizim icin ya.” (K10)

“Yani iste bir kere ekonomik agidan. Bir kere erken emeklilik illaki ekonomik bir seyi
olur yani sikinti getiriyor haliyle. Bir de X (oglu) tabii ki kiriyor, dokiiyor, zarar veriyor.
Yani bunlarin etkisi de var.” (K13)
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4.2.4. Aile yasantisina etkisi

Aile yasantisina etkisi kategorisi altinda 8 kod olusturulmustur. Bunlar; uyum saglamak,
bakimi ailecek {istlenmek, mutluluk, birlikte hareket edememek, hastaligi kabul etmemek,

kardeslerin etkilenmesi, yasam kalitesini diisiirmesi ve uykusuz kalmaktir.

Aile yasantisina etkisi kategorisinde katilimcilar uyum saglamak (10) ile ilgili yogun
olarak goriis bildirmislerdir. Katilimeilar glinlerini ve sosyalliklerini planlarken ¢ocuklarina
uygun programlar yaptiklarin1 dile getirmislerdir. Konuyla ilgili K7 ve K14 kodlu

katilimcilar sunlardan bahsetmistir:

“Soyle diyeyim artik yani 21 yasinda olmalarina ragmen rahatlikla hani beraber sokaga
ctkamiyoruz. Hani siirekli ellerini tutmak zorundayim. Dedigim gibi eve bagh kaldik. Yani
nasil diyeyim. Obiir tiirlii alistim hani bir anne olarak. Yani sey yapiyoruz, idare ediyoruz

alistik ama sikantili bir siireg yani 6yle.” (K7)

“Tabii ki etkiliyor. Soyle bir sey istedigim her yere X'i (oglu) gotiiremiyorum, yani
benim gittigim her yere X'i gotiiremiyorum. O gitmedigi zaman ben de gidemiyorum. Yani
boyle sikintilarimiz oluyor. Hani bir diyelim ki bir bayan ortamina toplasip gitsem artik bir
vetigkin yani. Onu yamimda gotiiremedigim zaman da yani gidemiyorsunuz. Evde tek basina
da kalma stiresi zaten belirli. Bir saat, iki saat. O civarda birakabiliyorsunuz tek basina da.

Kisith yani. Hani evde bir saat iki saatlik oluyor yani.” (K14)

Aile yasantisina etkisi kategorisinde katilimeilar bakimi ailecek tistlenmek (10) ile ilgili
yogun olarak goriis bildirmislerdir. Katilimeilar ¢ocugun bakimini iistlenmekte diger aile
tiyelerinin is boliimiine katildigini dile getirmislerdir. Konuyla ilgili K8 ve K14 kodlu

katilimcilar sunlardan bahsetmistir:

“Mesela benim erkek kardesim var o da ¢ok ilgilenir mesela uzakta da olsa ben nasil
ilgileniyorsam o da aymisint yapryor. Mesela banyosunu da yaptiriyor, yedirir igirir,
gezmeye falan gotiiriir yani ben olmadan da yapiyor o islerini onu da ¢ok seviyor zaten.
Ablamla desen ablamla da ayni. Kizimla desen simdi yeni yeni kizimla seye gonderiyorum
artik alisveris merkezine. Yani onceden korkuyordum, kaybeder diye. Simdi sey yapmuyorum.
Kirazli metrosuna biniyorlar, foruma gidiyorlar, tekrar doniiyorlar yani yavas yavas

oralara da génderiyom.” (K8)
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“Yani soyle bir sey soyleyeyim. Hani ailede bir biiyiik abimiz var simdi X den (oglu). O
bir avantaj benim i¢in. Abinin biiyiik olmasi. Babamiz var evde o ilgileniyor. Bir kiigtik

kardesimiz var su an onunla iletigimi ¢ok giizel. Yani aile tiyeleri yardimct oluyor.” (K14)

Aile yasantisina etkisi kategorisinde katilimcilar mutluluk (5) ile ilgili goriis
bildirmislerdir. Katilimcilar ¢ocuklarina besledikleri sevginin aile yasantilarina etkisini dile

getirmislerdir. Konuyla ilgili K5 ve K13 kodlu katilimeilar sunlardan bahsetmistir:

“Dedigim gibi iki tane otizmli ¢ocugumla yasamak hani X'i (kizi) degerlendirirsek,
X'nin su an bana gergekten varligi gii¢ veriyor. Seyi yapiyor, rahatlatryor beni. Ciinkii
kardesi de otizmli oldugu i¢in X bir yandan sag kolum gibi. Bana sey artik yardimci melegim
gibi sey” (KS5)

“Neler yardimci olacak, inang yani iman baska bir sey de degil. Yani 6yle tabii ki sevgi,
merhamet duygusu. Biz simdi X'i (oglu) hani rahatsiz ama biz onu diger ¢ocuklarimizdan
daha tistiin tutuyoruz daha ¢ok seviyoruz ailecek yani. Bu yani, sevgi baska bir sey degil.”

(K13)

Aile yasantisina etkisi kategorisinde katilimcilar birlikte hareket edememek (5) ile ilgili
gorlis bildirmislerdir. Katilimcilar davetlere katilma ve seyahat etmek durumlarinda
cocuklarmin bakimini {istlenebilmek adina ailecek katilim gosteremediklerini dile

getirmislerdir. Konuyla ilgili K16 kodlu katilimei sunlardan bahsetmistir:

“Ya bir ara aklima dursa mesela ben onunla mesela tiyatro olsun her seye faaliyetlere
de gotiiriiriim. Iste durmadig icin sey yapmiyoruz. Bu gecen sene engelli seyine Bursa'ya
gotiirdiiler bizi belediye. Cok giizel ama bizim X (oglu) kafasini alip gidiyor. Millete uyum
saglamiyor. Yani yoksa biitiin yaz gezerdik ama uymadigi igin gotiiremiyorum o yiizden. Ya
isimiz oldu mesela diigiin olsun sey olsun ya egim gidiyor ya ben gidiyorum. Gezmek oldu
mu hep sey yapiyorum. Esime birakiyorum. Ben bir dolasip geliyorum. Ya ben agik¢ast ben
stirekli ozel egitim seylere gittigim icin ben de artik daha disar: ¢ikmak istemiyorum yani.

Daha ¢ok X'le evde tek basimiza takiliyoruz, kafamiz duruyor.” (K16)

Aile yasantisina etkisi kategorisinde katilimcilar hastaligi kabul etmemek (5) ile ilgili
yogun olarak goriis bildirmislerdir. Katilimcilar aile iiyelerinin hastaligi kabul edememe
durumunu dile getirmiglerdir. Konuyla ilgili K8 ve K11 kodlu katilimcilar sunlardan

bahsetmistir:
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“dile i¢i basta esimle kayinbabam kabullenemedi. Kaynanam falan kabullenemedi ama
bu yastan sonra da hani ben soyliiyorum yani biiyiise de sey yapsa da iyilesecek seyi yok.
Onlar da yavas yavas alisti artik. Simdi sey yapmuyorlar, alistiklart igin.” (K8)

“Olmaz olur mu? Niye ben babamin evindeyim, niye ben ailenin seyinde degilim. Aile
kurmadim, aldim ¢ocugumu geldim. Bu, bu kadar. Hi¢c arkamdan gelen bile olmad: ne

yapiyorsun kizim ne ediyorsun, nigin evi terk ettin? Iste boyle bu kadar.” (K11)

Aile yasantisina etkisi kategorisinde katilimcilar kardeslerin etkilenmesi (3) ile ilgili
goris bildirmislerdir. Katilimcilar diger ¢cocuklarla ilgilenmek konusunda eksik kaldiklarini

dile getirmislerdir. Konuyla ilgili K7 kodlu katilimc1 sunlardan bahsetmistir:

“Yani babamiz ¢alisiyor iste. Nasil diyeyim 10-11 gibi evden ¢ikiyor, gece 11-12°de
geliyor. Ya sorunlar oluyor ara ara ama ¢ok da sey olmuyoruz yani. Hani anliyoruz
birbirimizi ¢ocuklarin durumu belli. Biraz iigiincii ¢ocuk olduktan sonra, yani kizim biraz
sey, sikayetci diyelim durumdan. Hani o daha ¢ok o kisitlaniyor o etkileniyor diyelim. Oyle
bir siire¢ yasiyoruz. Ya soyle soyleyeyim, mesela kizim yoniinden. Hem kisitlaniyor hem iste
mesela bizimle benimle ya da babayla beraber digsari ¢tkmak istiyor, gezmek istiyor, tatile
gitmek istiyor. Bunlarda sorun yagsiyoruz. Yapamiyoruz ¢iinkii. Ondan sonracigima ne
bileyim derslerini etkiliyor. Mesela soyle diyeyim, arkadaglarint eve davet etmek istemiyor.
Yani rahatsiz mi oluyor, utaniyor mu onu belirtmiyor fazla ama rahatsiz oluyor. Abileri
krizler gegirir diye falan arkadaslari gérmesin boyle onunla boyle sorunlar yasiyoruz. Biraz

da yavag yavas o da ergenlige giriyor oyle sikintilarimiz var biraz.” (K7)

Aile yasantisina etkisi kategorisinde katilimeilar yasam kalitesini diistirmesi (2) ile ilgili
goriis bildirmislerdir. Katilimcilar temel insani ihtiyaglarmi gidermek ve dinlenebilmek
konularda yeteri kadar rahat hareket edemediklerini dile getirmislerdir. Konuyla ilgili K1

kodlu katilimct sunlardan bahsetmistir:

“Evin iginde huzur yok. Atiyorum ben mesela ¢alisiyorum ya yorgun geliyorum
istedigim zaman uyuyamiyorum. Istanbul 'un toplu tasima kartimiz bedava oldugu icin her
tarafa gidiyorum. Hani Sarvyer’deyken diyor baba yarin diyor Florya'ya gidelim. Daha eve
gelmeden ikinci giiniin planini yapiyor. Gece gelip kaldrip beni kaldirryor yarin gidelim.
Yani uyku kalitemi alamyyorum. Evin icindeki diger bireyler de 6yle, ona agik¢ast uyum ¢ok

zor. Huzursuzluk oluyor ya evin i¢inde yasam kalitemiz ¢ok diisiik diyebilirim.” (K1)
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Aile yasantisina etkisi kategorisinde bir katilime1r uykusuz kalmak ile ilgili goris
bildirmistir. Katilimer uyku saatlerini ¢ocuga gore ayarlamak zorunda kaldigini ve uyku
konusunda sorun yasadigimi dile getirmistir. Konuyla ilgili K4 kodlu katilimc1 sunlardan

bahsetmistir:

“Etkiliyor mesela hocam mesela bazen yani gece uykusu kagar diyelim. Yemegi ¢ok yedi
rahatsiz oldu, uyumuyor, uyumuyor ve mesela durup dururken duvara vuruyor ses ¢ikariyor.
E haliyle insansin uykun geliyor, halsiz oluyorsun, hasta oluyorsun yani hayatta her sey
olabilir, tizgiin oluyorsun. O anda o seyin giiriiltiistinii yapryor, vuruyor. Tedirgin oluyorsun,
yatmyorsun. Gece ti¢te mi yatacak, dortte mi yatacak? Bekliyoruz sirayla ya ben ya baba.
Hani X (oglu) iste vuracak, X ses yapiyor, komsular rahatsiz olacak. Hani 6biir ¢ocuklar da.
Hani iz ise gidiyor. Hadi yine benimle baba kendimizi adamisiz her tiirlii uykusuzluktan da
her seyden fedakarlik yapiyoruz ama diger ¢ocuklar: da diisiinmek zorundayiz ki yine onlar

1

da uyum sagliyor ¢ocuklar. Allahtan sitkinti yasamiyoruz evin iginde. Hani boyle hocam.’

(K4)
4.2.5. Giinliik hayata etki

Giinlik hayata etki kategorisi altinda 4 kod olusturulmustur. Bunlar; evde vakit

gecirmek, disar1 ¢ikmak, ev islerine yardim etmek ve aksam bakimiyla ilgilenmektir.

Ginliik hayata etki kategorisinde katilimcilar evde vakit gegirmek (11) ile ilgili yogun
olarak goriis bildirmiglerdir. Katilimcilar mezuniyet sonrasi ¢ocuklarin giinliik yasantilarini
evde gecirdiklerini dile getirmislerdir. Konuyla ilgili K4 ve K12 kodlu katilimeilar sunlardan

bahsetmistir:

“Higbir sey degismedi hocam. Daha ¢ok eve kapandi dedigim gibi iste sinir, stres, ofke

nobetleri. Bu siirecte doktora gotiirmeler. Bu sekil yani. Sosyallesmesi azaldi tabi.” (K4)

“Yani diizenli orada bir, bir buguk saat gibi bir yiiriiyiis yapiyor kosuyorlar. Ondan
sonra eve geliyor hocam. O iste aksam yemek olayt rutin bir yasam tarzi. Ekstra iste
teyzelere filan gitmeler oluyor ama genelde hep evdeyiz yani. Boyle ge¢iyor hani ekstradan
X'i (oglu)ben ev islerine falan hi¢hbir sekilde dahil etmedim simdiye kadar. X odasinda elinde
iste kendini rahatlatmak icin kalemi var. Iste bazen yammiza geliyor, bazen gelmiyor.

Genelde artik biiyiidiikce seyi fark ediyorum otizmi daha ¢ok yasadigini hissediyorum. Hani
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biiyiidiikce agilir daha ¢ok sosyallesir gibi bir sey yok. Bana gore biiyiidiik¢e daha ¢ok otizmi
vastyor gibi geliyor bana.” (K12)

Giinlik hayata etki kategorisinde katilimcilar disar1 ¢ikmak (6) ile ilgili goriis
bildirmiglerdir. Katilimcilar giinliik olarak yiiriiyiise ya da sokakta oynamak i¢in disar
ciktiklarin1 dile getirmislerdir. Konuyla ilgili K6 ve K8 kodlu katilimeilar sunlardan

bahsetmistir:

“Yani sabah kalkinca kahvaltidan sonra her giin bir sokak fasl var, siiriikliiyor. Yani o
sokaga ¢ik, her giin ¢cikmak zorundayiz. Bir parkimiz var, o parka gideriz hava iyi oldugunda
orada otururuz. Yoksa aligverigimizi yapariz. Pazarimiz varsa pazarimiza ¢ikariz. Yani her
giin bir yarim saat, bir saat, bir disari ¢ikma olayimiz var. Sonra eve geliriz, bir yemegimizi
beraber hazirlariz. Bana ¢camasir yikarken yardim edebildigi kadar iste mandali gétiir getir.
Bazen ona c¢amasiwr toplatirnm. Onun disinda puzzle yapar. Haftamin bir giinii

rehabilitasyona gidiyoruz.” (K6)

“Ya bir giin icinde biz sey yapiyoruz, sabah kalkiyor, kahvaltimizi yapiyoruz. Ozel
egitim olursa oraya gétiriiyorum. Olmazsa digsart ¢ikacaksam digart ¢ikiyoruz. Beraber

gidiyoruz, geziyoruz, geliyoruz. Ondan sonra aksam oluyor o kadar yani boyle baska yok.

Stirekli birlikteyiz.”” (K8)

Ginliik hayata etki kategorisinde katilimcilar ev islerine yardim etmek (4) ile ilgili goriis
bildirmislerdir. Katilimcilar evde gecirilen zamanda c¢ocuklarinin ev islerine katki

sagladiklarini dile getirmislerdir. Konuyla ilgili K5 kodlu katilimci sunlardan bahsetmistir:

“X (kizt) mezun olduktan sonra biz iste pandemiden sonra zaten mezun oldu.
Pandemiden sonra evde kaldik. Seyi rehabilitasyonu da sonlandwrdik. Diger
ogretmenlerimizden dolayr ayrilanlar oldu pandemide. Su an X tamamen evde. Ev kizi
modunda. Sabah kalkiyor, gayet giizel. Keyfi yerindeyse iste aym giinaydinlarla sevgi
sozciikleriyle bir kalkiyor, elini yiiziinii yikar, kahvaltiya yardim eder. Mesela bana direkt
sofra kurmamda yardimer oluyor. Iste kahvaltimizi yapariz. Sonra giinliik boyle. Ben hani
rutin islerim oldugu zaman falan yardim isterim. X'den evi toparlamasimi, yataklar
toplamasini istiyorum ve elinden geldigince yapmaya ¢alistyor ogrettigimiz kadariyla. O
konuda o oyalaniyor. Bir siire boyle bir zaman aliyor ama o ona yetiyor zaten vakit

dolduruyor. Onun disinda evdeyiz genelde.” (K5)
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Giinliik hayata etki kategorisinde katilimcilar aksam bakimiyla ilgilenmek (4) ile ilgili
goriis bildirmislerdir. Katilimcilar babalarin isten arta kalan vakitlerde ¢ocuklarinin bakimini
iistlendiklerini dile getirmislerdir. Konuyla ilgili K2 ve K15 kodlu katilimcilar sunlardan

bahsetmistir:

“X (oglu) mezun olduktan sonra ilk sabah iste ben 1-2 saat ilgilenmeye ¢alisiyorum.
Aksama kadar annesi ilgileniyor. Aksam da ben geldikten sonra iste rutin yemekler, ¢ay fasl
iste onun disariya ¢itkmasi. O istiyor ben de mecburen gotiiriiriim yani anneye yardimci
olmak igin. Yani biitiin giin anne ilgileniyor. Bense sabah ve aksam ilgilenebiliyorum hafta

ici o kadar yani.” (K2)

“Yani aslinda annesi daha ¢ok vakit gegiriyor. Ben aksam bir iki saat anca
gorebiliyorum yani. Isten gelince onunla vakit geciriyorum. Cikiyoruz, dolasiyoruz éyle.
Genelde evde X (oglu). Iste annesiyle rehabilitasyon merkezine gidiyor, egitime gidiyor.
Onun disinda hep evde.” (K15)

4.2.6. Cevreden gelen tepkiler

Cevreden gelen tepkiler kategorisi altinda 12 kod olusturulmustur. Bunlar; tedirgin
olmak, 6zel ¢ocuk olarak yansitmak, sempatik yaklasimlar, insanlarin uzak durmasi, acima,
cevreden gelen sorular, anlayish olmak, ev ziyaretlerinde sorun yasamak, rahatsiz edici

bakislar, tavsiye almak, krizlere miidahale edilmesi ve istismardir.

Cevreden gelen tepkiler kategorisinde katilimcilar tedirgin olmak (12) ile ilgili yogun
olarak gorlis bildirmislerdir. Katilimcilar disar1 ¢ikmak ve sosyallesmek konusunda
cocuklarin davranislarindan endise ettikleri i¢cin ¢ekince yasadiklarini dile getirmislerdir.

Konuyla ilgili K7 ve K13 kodlu katilimcilar sunlardan bahsetmistir:

“Soyle diyeyim artik yani 21 yasinda olmalarina ragmen rahatlikla hani beraber sokaga
ctkamiyoruz. Hani siirekli ellerini tutmak zorundayim. Dedigim gibi eve bagli kaldik. Yani
nasil diyeyim. Obiir tiirlii alistim hani bir anne olarak. Yani sey yapiyoruz, idare ediyoruz

alistik ama sikintily bir siire¢ yani oyle.” (K7)

“Yani bizim sosyal yasantimiz hemen hemen hi¢ yok yani. Ciinkii yani evde zaten sosyal
vasanti olmaz. Disariya bir yere iste gidip gelmek de yani toplum icerisinde biraz boyle ne
bileyim, yani insan, yani topluma karsi acaba toplumu acaba rahatsiz eder miyiz falan béyle

bir seyimiz var, yani diistincemiz var.” (K13)
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Cevreden gelen tepkiler kategorisinde katilimcilar 6zel ¢cocuk olarak yansitmak (7) ile
ilgili goriis bildirmislerdir. Katilimcilar ¢ocuklarinin toplum tarafindan tepki alabilecek
davraniglar sergilediginde o©zel gereksinimli c¢ocuk olduklarin1 belirttiklerini  dile

getirmislerdir. Konuyla ilgili K8 ve K12 kodlu katilimcilar sunlardan bahsetmistir:

“Benim akrabalarim falan ¢ok iyi. Mesela otururlar mesela oynarlar benim oglum
mesela akrabalarimdan bazi kisileri ¢cok sever. Onlari gordii miiydii, oynamak ister oturur
vani oyle seyler yok. Akrabalarimla da iyi yani anlastigi kisilerle de daha iyi. Ha yani onu
da sey bir yere giderken de iste tepkilerini sey yapamiyorum. Bazen iste metrobiise biniyoruz,
otobiise biniyoruz. Goriintiste hi¢chir sey yok. Saglam ¢ocuk gibi duruyor ama bazilart iste
boyle gegerken ayagina basvyor ya da bir sey oluyor. Dikkat et oglum diyorum ama bazilar
anlamuyor tepki veriyor ben de diyorum, engelli diyorum, yapacak bir sey yok diyorum,

ondan sonra susuyorlar bir sey demiyorlar.” (K8)

“Genelde insanlar bu konuyla ilgili bence biraz bilinglendiler. Ciinkii mesela bir
restorana gidiyoruz. X (oglu) farkinda olmadan ¢ok hizli yemek yedigi icin gegiriyor, bazen
boyle boyle bir garip bir ses ¢ikariyor, insanlar béyle bakiyorlar. Ben déniiyorum, kusura
bakmayn, ozel bir ¢cocuk farkinda degil diyorum, anliyorlar, giiliivorlar bazen. Ailesinde
olanlar béoyle sicakkanl gel, nasisin filan diyorlar ona.” (K12)

Cevreden gelen tepkiler kategorisinde katilimcilar sempatik yaklasimlar (6) ile ilgili
goriis bildirmislerdir. Katilimeilar yillar gegtikce toplumun 6zel gereksinimli ¢ocuklar
konusunda bilinglendiklerini ve sicak tepkiler verdiklerini dile getirmislerdir. Konuyla ilgili

K13 ve K15 kodlu katilimcilar sunlardan bahsetmistir:

“Gergi bakiyoruz toplum da o kadar pek rahatsiz olmuyor, hos karsiliyorlar, eskisi gibi
degil. Yani biz mesela X (oglu), 24 yasindaydi herhalde evet yani onceden sanki yillar
gectikge insanlar daha béyle bir bilingli oldu daha bir sey oldu yani normal bakmaya basladi
bu gibi seylere. Yani o kadar da ¢ok zorluk ¢ekmiyoruz ama hani belki biz mesela bir diigiine
dernege gidemiyoruz. Yani gitsek de birimiz gidiyoruz, birimiz gitmiyoruz. Iste éyle yani.”

(K13)

“Simdi X zaten ¢ok béyle toplum icine ¢ikan bir cocuk olmadigi icin ¢evreden de boyle
pek bir tepki almadik. Zaten ¢evremizdekiler de hep X'i (oglu) bilen insanlar. Dogal
karsiliyorlar yani kéti bir sey, tepki aldigimiz yok. Yani ben herhangi bir tepkiyle
karsilasmadim su ana kadar.” (K15)
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Cevreden gelen tepkiler kategorisinde katilimcilar insanlarin uzak durmasi (4) ile ilgili
yogun olarak goriis bildirmislerdir. Katilimcilar 6zel gereksinimli ¢gocuk sahip olmalarindan
dolay1 dostluk iliskisi kurmak istemediklerini dile getirmislerdir. Konuyla ilgili K10 ve K11

kodlu katilimecilar sunlardan bahsetmistir:

“Vallahi hocam hi¢. Bir tane arkadasim var ondan destek aldim. Ama geri kalan hep

kostek. X'i (oglu) hep sey yapryorlar. Nasil desem yani yadirgryorlar.” (K10)

“Yavrum arkadas da kalmadi ki. Yani boyle bir ¢ocuga sahip oldugun icin herkes
kagiyor sizden. Her ne kadar sey olsa bile kagryor iste. Ya ne kadar ne kadar yok deseler

desinler, kagryor. Herkes kagiyor. Bilmiyorum.” (K11)

Cevreden gelen tepkiler kategorisinde katilimcilar acima (4) ile ilgili goriis
bildirmiglerdir. Katilimcilar insanlarin ¢ocuklarina verdikleri acima tepkilerinden
hoslanmadiklarini dile getirmislerdir. Konuyla ilgili K4 ve K7 kodlu katilimcilar sunlardan

bahsetmistir:

“Mesela insanlar goriiyor boyle bir aciyarak bakiyor sana “ay Allah yardimcin olsun
iste ne yapacaksin béyle” acir gozle bakiyorlar mesela bu sekilde ithamda bulundular.
Agiklama da yapamiyorsun, anlamiyor. Herkese ayri ayri iste “bu otizm nedir? Bunun
tedavisi boyle iste bu bir omiir boyu boyle olacak.” Bu agiklamay: genglere yapabiliyorsun
ama orta yaslara yapamiyorsun. Bir de dedigim gibi boyle bir de acvyarak soyliiyorlar ya o
insani daha ¢ok psikolojisini bozuluyor ve gittigim zaman da ondan tat almiyorsun. Biri o
anda senin kalbini kiriyor ya mesela simdi tekrar hani sanki yine pisman olmug gibi. Ukde

kalvyor sanki iginde.” (K4)

“Ya mesela genelde sokakta insanlarin boyle nasil diyeyim. Aciyarak bakmast ya da
bazen boyle hareketli oldugu donemlerde insanlarin onlardan sanki zarar gérecekmis gibi
korkmalar: falan oluyor. Onlar rahatsiz ediyordu yani mesela. Sanki karsi tarafa bir zarar
verecek gibi ya da insanlarin boyle acryarak iste siirekli “vah vah béyle mi olcak boyle mi
kalacak.” Yani rahatsiz ediyordu o beni psikolojik olarak. Onu da astim ¢ok siikiir yani

oyle.” (K7)

Cevreden gelen tepkiler kategorisinde katilimcilar ¢evreden gelen sorular (4) ile ilgili

goriis bildirmislerdir. Katilimcilar ¢ocuklarinin hastaliklar1 hakkinda sorulan sorulardan
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rahatsiz olduklarin1 dile getirmislerdir. Konuyla ilgili K2 ve K16 kodlu katilimcilar

sunlardan bahsetmistir:

“Mesela koye gidiyoruz yani her sene aymi seyi anlatiyoruz. Mesela gériiyor daha
diizelmedi mi? Yav normal bir hasta degil ki diyesin ila¢la ameliyatla. Yok bunun diizelme
sanst yok. Ha. Yavas yavas millet %5 biiyiirken seyi bizimki sifir nokta bir biiyiiyor. Yani
belli bir diizey iyilesmesi yok. Ha biraz sosyal hayata katarsa bizim igin iyilesme budur.”

(K2)

“Yani ben koye gittim herkes diyor ki bunun nesi var? Her zaman ayni seyi anlatyyorum
“ee kulagi duyuyor niye konugmuyor?” Her zaman ayni geyi anlatiyyorsun yani onu ¢evrene
anlatamiyorsun yani. Ancak biz kendi arkadas ortaminda herkesinki neredeyse birebir
bizimki gibi otizmli. Hatta gecen ay bir giin toplandik evde. Insan daha ¢ok kendi seyinden
olunca daha ¢ok béoyle bir seyini anlatabiliyorsun, sey ediyorsun ama normal insanlara
anlatamiyorsun yani o onun icin hi¢ bosuna ¢enemi yormuyorum. Bu konuda
arkadaglarimdan daha ¢ok destek alryyorum. Ya onlar bizden biz onlardan, yani herkes bir
seyinden daha ¢ok sey yani o benim derdimden anliyor, ben onun zorlugunu, anliyorsun.

Insan daha ¢ok yani insan rahatliyor sey olarak.” (K16)

Cevreden gelen tepkiler kategorisinde katilimcilar anlayish olmamak (4) ile ilgili goriis
bildirmiglerdir. Katilimcilar g¢ocuklarinin 6zel durumlarinin fiziksel goriiniimlerinden
anlasilmamasindan dolay1 ¢evreden tepki aldiklarini dile getirmislerdir. Konuyla ilgili K1

ve K2 kodlu katilimcilar sunlardan bahsetmistir:

“Dusarida beni en ¢ok yaralayan toplumun ona karsi davranislari. Séyle bir sey var
toplu tasima araglarina bindigimiz zaman metro veya otobiis onda séyle bir sey var, bir
takinti ilk binmek istiyor. Dolayisiyla kimseye sira vermeden herkesi itekleyerek binmek
istiyor insanlar da anlamiyorlar engelli oldugunu. Kimisi atiyorum hani kiifiirlii konuguyor,
kimisi azarlyyor, herkese ayri ayri durumunu anlatamiyorum yani. Anlayisl insanlar zaten

anlyor. O beni ¢ok yaraliyor. Beni psikolojikmen en ¢ok bu ¢okertti diyebilirim size.” (K1)

“Yani arkadas ¢evremiz olmuyor. Yani bu ydnde yani birkag tane samimi,
merhabalastigimiz insanlar komsu falan oluyor ama onlar da zamanla. Ogrendikleri zaman

hosgoriiyle karsilyyor. Ama disaridaki insan maalesef.” (K2)
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Cevreden gelen tepkiler kategorisinde katilimcilar ev ziyaretlerinde sorun yasamak (4)
ile ilgili goriis bildirmislerdir. Katilimcilar misafir olarak ev ziyaretinde bulunmaktan
kacindiklarini ve ev sahiplerinin ¢ocuklarini disladiklarini dile getirmislerdir. Konuyla ilgili

K9 kodlu katilimc1 sunlardan bahsetmistir:

“Cevremizin tepkileri en ¢ok hani etkilendigim, mesela diyelim akrabamiz mesela
diyelim, akraba icin gidip geliyoruz sonugta amca ¢ocuklari falan. Orada mesela sey oluyor,
kisitlamalar oluyor. Yani mesela kizini génderiyor mesela diyelim ya o tiir seyleri daha ¢ok
etkiliyor seni hani. Oyle sey oluyor, zor, zorluklar oluyor. Biz disaridan biri geldigi zaman
evde acaba o anda ne olur ne olmaz ¢ok fazla bilemiyorsun ¢iinkii cocuk sey yapamiyor,
nerede ne yapacagini ¢ok bilmedigi i¢in. Biraz ondan yani zorluk yasiyoruz. Tabii onun da
seyini yapabilsek keske egitimini alabilsek belki biraz daha sey olacak bizim i¢in ama yani
cok zorluyor bizi yani.” (K9)

Cevreden gelen tepkiler kategorisinde katilimcilar rahatsiz edici bakislar (2) ile ilgili
goriis bildirmislerdir. Katilimeilar disaridaki kisiler tarafindan rahatsiz edici bakislara maruz

kaldiklarini dile getirmislerdir. Konuyla ilgili K2 kodlu katilime1 sunlardan bahsetmistir:

“Yani ¢ocugu disarida sinirli sekilde gotiirebiliyoruz. Yani sey olarak gotiiremiyoruz da
ama garipsiyorlar yani. Simdi ya ¢iinkii hani stirekli ayni yerlere gotiirdiigii zaman artik
esnaf olsun iste ¢evredeki insanlar taniyor onlar biliyor. Bilmeyen insan Allah Allah diyor
niye bu hareketleri kocaman cocuk diyor yani bilmiyor. Iste doniip de ona laf yetistirmek mi

var yoksa yoluna devam etmek mi? Hani anlamiyor mu? Yani bu sekilde” (K2)

Cevreden gelen tepkiler kategorisinde katilimcilar tavsiye almak ile ilgili (2) goriis
bildirmiglerdir. Katilimcilar kisilerin hastalik hakkinda yorum yapiyor ve tavsiye veriyor
olmalarindan dolayr rahatsiz olduklarmni dile getirmislerdir. Konuyla ilgili K7 kodlu

katilimei sunlardan bahsetmistir:

“Genelde bu yakin akrabadan da duydugum seylerdi hani. “Yuvaya mi verseniz iste
hani devlet bakiyor, ¢ocuk esirgeme falan baska bir ¢ocuk yaparsimiz. Hani bunlar
biiyiidiikce iste sikinti olacak nasil olacak™ ya bu tiir tepkiler aliyordum. Bunlar beni
rahatsiz ediyordu. Ondan sonra da onlara da karsi gelmeye baslayinca artik hani benim
cocuklarim boyle bir sey olamaz diye yapamam diye bunlari da astik. Bu tiir tepkiler
alryordum.” (K7)
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Cevreden gelen tepkiler kategorisinde bir katilimci krizlere miidahale edilmesi ile ilgili
goriis bildirmistir. Katilimc1 agik alanda yasanan kriz anlarinda ¢evredeki kisilerin miidahale
etmesinin siireci zorlastirdigini dile getirmistir. Konuyla ilgili K4 kodlu katilimci sunlardan

bahsetmistir:

“Yani sokakta ¢ok tepki aliyorsunuz ama duymamaziiktan geliyoruz hocam. Hani iste
bi bakti cocuk agladi cocuk krize girdi. Iste cocuga kural koyuyorum ben. Iste cocuk bunu
almasi gerekiyorsa alir bunu almamasi gerekiyorsa almayacagim. Ama bu markette istese
etraftaki insanlar ne derse desin ne diisiiniirse nasil bakiyorsa, hi¢ gormezden geliyorum,
baba da o6yle yapiyor, ben de. Hani kimden ¢ikarsa ¢iksin o benim ¢ocugum. O kural
koyulursa yapilmayacak. Tabi ki mesela bir sefer birinden ¢ok sey yapmistik. Hatta baba
cok sinirlenmisti, geri doénmiistii, ¢ok agladi, kendini yere vurdu teyze gidecek teyze
memlekette biz halaya gidiyoruz. Teyzenin kapisinin éniinden gegiyoruz. Magazacinin biri
de sey bu aglayinca iste ¢ikti “boyle aglama ¢esidi mi olur boyle bir aglama sekli mi var?”
Artik sigortalar atiyor tabi ne diyorsun diyorsun? E diyor ki, “cocugun boyle aglama sekli
mi var.” Babayi aradim iste, gel zorluk ¢ekiyorum. Baba geri dondii geldi, ramazandi bir de
geldi yine. Yani “bos ver ne derse desin hani sen bunu biz gidelim, yolumuza devam edelim.”
Dedi. Yine soyleyen var. Cikolata mesela ¢ok enerji verdi, daha ¢ok hiperaktif oluyordu.
Aliyorduk, veriyorduk ama belli zamanlarda veriyorduk. Iste kuruyemiscinin oniinde kendini
yere atiyordu, ¢irpiniyordu. At diyordum agla istedigin kadar agla bekledim iste. Giden
gelen sey yapiyor, boyle bakiyordu iste “dur ben alayim” ya ben almasin biliyorum. Yoksa
bile ben rica ederim, hani bor¢ eder alirim gene ama iste “dur ben alayim”. Ya ben ona
kural koymak icin. “Cocuk yazik kafasini vuruyor.” Onu o sekilde astik. En son bir bayan
geldi Allah razi olsun “hayir dedi karismayin o anne almasini bilmiyor mu ister mi ¢ocugu
boyle bir sey sergilesin.” O sekilde yani yarim saat te siirse ii¢ saat te siirse bekliyorduk
vani. Kurali biz kendimiz séylemeye calisiyorduk ama tabii ki biiyiiyiip ergenlik seyine
geldigi zaman bazi seylerde biz onun biz onun dedigini yapmak zorunda kaldik.”” (K4)

Cevreden gelen tepkiler kategorisinde bir katilimci istismar (1) ile ilgili goriis
bildirmistir. Katilimec1 ¢ocugunun istismar tehlikesi altinda oldugunu dile getirmistir.

Konuyla ilgili K1 kodlu katilime1 sunlardan bahsetmistir:

“Yani atryorum ornek size. Su anda esim bile ilk defa duyuyor, belki hi¢ soylemedim.
Gegen sene Bakirkoy sahilinde bana dedi ki, baba tuvalete gitmek istiyorum. Ben de karti

verdim dedim git. Sonra bana kosarak geldi, panik bir sekilde dedim oglum ne oldu iste
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orada bir tanesi demiy ki bizi tuvalete davet etmeyecek misin? Simdi ben kalktim polis ekibi
de yanimdaydi zaten. Kalktim, polis cagirdim. Adamlar kact: gitti. Oyle basit seye yani 6yle
seylerin bir¢ok yasadim. Bakirkéy sahilinde yine ayni biri bagwrip ¢agirdi. Ya dedim ¢ocuk
engelli dedim biraz anlayish ol, o da herhalde madde bagimlistydi. Bana dedi ki, asil engelli

benim dedi. Ustiime dogru geldi, hi¢ sesimi ¢cikarmadim yani ne diyebilirim?” (K1)

Tablo 4.2. Katilimcilara Gore Etkiler

Kod Sistemi K1 K2 K3 K4 K5|K6 K7 K8| K9 K10 K11 K12 K13 K14 K15| K16
=g Etkiler
=4 Sosyal Yasantiya Etkisi
=g Sosyal Yasantimin Olmamasi e @ o e ® ® ¢ o o e e
Eg Olumlu Tarafinin Olmamasi L J L J
Eg Tasinmak Zorunda Kalmak L ]
=4l Is Yasantisina Etkiler
=g izin Istem ek L) ®
E4 Emekli Olmak L)
Eg Tam Zamanh Calisamamak [ J ® L)
=4 Duygulan Ise Yansitmak ®
=4 Ekonomik Etkisi
=4 Nakdi Destek Almak o ® o ) ®
=g Ihtiyaglannin Karsilanmasi [ ] o o ® e o
Eg Gugliguin Olmamasi ] °® ® °®
=gl Isteklerin Coklugu o @ o o o
=g Zarar Vlerme e e ®
Z gl Aile Yasantisina Etki
=g Uyum Saglamak ] o o e
=4 Bakimi Ailecek Ustlenm ek
=4 Mutluluk ( J e ® ®
=4 Birlikte Hareket Edemem ek o @ ® L4
=4 Hastaligi Kabul Etmem ek L 4 o [ J ®
Ey! Kardeslerin Etkilenm esi L 4 L 4 L J
Eg Yasam Kalitesini Distirmesi L ®
E3 Uykusuz Kalmak ®
=g Gunlik Hayata Etki
=g Disan Cikmak o ® L @ o
Eg Ev islerine Yardim Etmek
Eg! Evde Vakit Gegirmek
=4 Aksam Bakimiyla ilgilenmek e @ L 4
=4 Cevreden Gelen Tepkiler
=g Tedirgin Olmak e o
Ey! Ozel Cocuk Olarak Yansitmak
=4 Sempatik Yaklagimlar e @ o o
=g Iinsanlarn Uzak Durmasi e o ©
=g Acima o e o o
=4 Cevreden Gelen Sorular o e L ] L ]
=4 Anlayish Olmamak @ o ®
=gl Ev Ziyaretlerinde Sorun Yasamak ® L ] L ] ®
Zyl Rahatsiz Edici Bakislar ®
=gl Tavsiye Almak ® °®
=4 Krizlere Mtidahale Edilm esi ®
=g Istismar ®

Etkiler temas1 katilimcilara goére incelenmistir. Buna gore katilimcilar, evde vakit

gecirmek, 6zel cocuk olarak yansitmak kodlar1 tizerine yogunlagmustir.
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4.3. Gelecek Diisiincesi

Arastirma kapsaminda ele alinan temalardan biri olan gelecek diislincesi temasina ait 7
kod olusturulmustur. Bunlar; ¢cocugu emanet etmek, diistinmemek, yasanacak yer birakmak,

anne-baba oliimii, ihtiyaclarini karsilayabilmeleri, umutsuzluk ve krizlerin azalmasidir.

Gelecek Diigiincesi

Cocugu Emanet Etmek Yaganacak Yer Birakmak ihtiyaglarim Krizlerin Azalmasi (1)
(10) (7) Karsilayabilmeleri (4)
Diisiinme mek (9) Anne-Baba Oliimii (4) Umutsuzluk (2)

Sekil 4.4. Gelecek Diisiincesi Temasina Ait Hiyerarsik Kod-Alt Kod Gosterimi

Gelecek diislincesi temasinda katilimcilar gocugu emanet etmek (10) ile ilgili yogun
olarak goriis bildirmislerdir. Katilimcilar anne ve babanin dliimiinden sonra c¢ocugun
bakimiyla ilgilenilmesi konusunda endiseli olduklarini dile getirmislerdir. Konuyla ilgili K2

ve K4 kodlu katilimeilar sunlardan bahsetmistir:

“Valla simdi beklentimiz ¢ocuga gelecek birakmak i¢in onun yaninda birilerinin olmasi
lazim. Tek kaygimiz var. Bizden sonra ne olacak. Yani bir tane. Tamam su an biz variz, biraz
giiciimiiz yetiyor insanlik tabi yaslandigimiz zaman sey yaptigin zaman gii¢ yetmez. Iste o
yiizden iste ablaya kardese tamah edecegiz kardeslerine baksinlar diye. Ciddi bir olayda

yani ¢ocugun tizerinde bir seyler olursa, belki iste onun hatirina bakarlar.” (K2)

“Gelecegini diigiindiigiimiiz zaman ona ¢ok girmek istemiyorum ¢iinkii ¢ok onu ¢ok
vasadik ve su an biraktik artik. Kurban oldugum, Allah 1m goriiyor zaten bunlari. Kafamizi
yvastiga koydugumuzda tabi ki iste biz gittikten sonra ne olacak ¢ocuk? Bu bizi ¢ok sey
yapmusti. Halen de yasiyoruz bu kaygiyr ki tabi ki bilemeyiz. Insanogluyuz abla var iste
kardes var. Hani belli bir yastan sonra filan ki ¢ocuk yapmak zorunda kaldik. Bunlar ¢ok
sey oziir dileyerek soyliiyorum hocam hani en azindan 2 kardes olurlarsa ille de baksinlar
diye degil, en azindan birinin igi olur olur, 6biirii gz kulak olur iste bakict mi tutarlar ilerde.
Oniimiizdeki zaman ne goriiriiz ne gérmeyiz yani bu seyden dolay: cocuk bile yaptik. Yani
hani birbirlerine destek olsunlar, illa yiikii onlara kalsin diye degil. Tabii ki cabamiz ne yani

iste rahat bir ev olsun, rahat bir araba olsun altinda onu istedigin zaman getirirsin iste



81

bahgesi olsun ki bunlarda ne yazik ki bu yasimiza kadar olmadi. Bundan sonra da
bilmiyorum artik ¢abaliyoruz insallah olur bilmiyorum artik siire¢ ne gosterir. Su an

giictimiiz yine yetiyor ama ileriki zamanda nasil olur bilmiyorum.” (K4)

Gelecek diisiincesi temasinda katilimcilar diistinmemek (9) ile ilgili yogun olarak goriis
bildirmislerdir. Katilimcilar gelecekten bir beklentilerinin ve planlarinin olmadig: i¢in bu
durumu diigiinmediklerini dile getirmislerdir. Konuyla ilgili K6 ve K12 kodlu katilimcilar

sunlardan bahsetmistir:

“Beklenti, onunla huzurlu bir yasam siirdiirmek. Ilerisini diisiinmiiyorum, diigiiniirsem
kafayr yiyorum. Diistinmek istemiyorum daha dogrusu. Ama en ufak bir yerim agridiginda
¢ok biiyiik strese giriyorum. Daha yeni psikiyatriye gittim. Antidepresana basladim. Yani
bana bir sey olursa, ¢ok biiyiik bir korku bu. Onun i¢in kafamdan uzaklastirmaya

calistyorum ama nereye kadar olacak onu da bilmiyorum.” (K6)

“Yani hocam benim gelecekle ilgili hi¢cbir beklentim yok benim. Benim beklentim hani
cocuguma ay soyle soyle bir duruma getireyim de hani bir yere koyayim da ¢alissin da falan
da filan da igleri benim artik biz onu bitireli ¢ok oldu. Yani benim ¢ocuguma hep doktorlar,
psikiyatristler iyi durumda bu ¢ocuk kaynastirmaya gidebilecek bir ¢ocuk diye dedikleri
halde hani biz onu hi¢ asamadik ya biz yapamadik bunu yani biz ¢ocugumuzu

kazandiramadik hayata.” (K12)

Gelecek diisiincesi temasinda katilimeilar yasanacak yer birakmak (7) ile ilgili goriis
bildirmislerdir. Katilimcilar apartman yasantisinin ¢ocuklari i¢in uygun olmamasi dolayisi
ile gocuklari i¢in uygun yasam alani saglama diisiincelerini dile getirmislerdir. Konuyla ilgili

K2 ve K5 kodlu katilimcilar sunlardan bahsetmistir:

“Bir de mesela maalesef bir beklenti memleketten beklentilerimiz vardi. Iste oradan bir
ev satin alip iste biraz gézden uzak yerlere gitmekti ama iste bu depremden dolayr onu da
askiya aldik. Gergekten kafamda ne vardi? Orda atiyorum, biiyiik bir sitede esimin
ailesinden kaldr miras olarak yani biz gidip o sitede oturamayiz. Benim kendi kiiltiiriimde
yok. Ben daha hala yer sofrasinda yemek yiyorum. Simdi biz ¢ocuklar, hani apartman
olayindan kag¢maya calistyoruz miistakil yere kagmaya c¢alistyoruz. Hani sey olursa bir
bahgeli bir yer, miistakil bir sey olursa iste o sekil. O da su an askiya aldik, mecburen
depremden dolay1.” (K2)



82

“Yani aileden derseniz belki bir aileden de yani iste bilmiyorum. Zaman artik siire¢ neyi
gosteriyor onu da bilemiyorum. Hani ne kadar sey olur. Cok fazla bir seyim yok hocam. Ay
bu konuda da sey kuramiyorum yani hayal ve beklenti kuramiyorum. Ciinkii ¢abuk hizli
degisiyor, insanlarin hayatlari, siiregleri artik. Yarin icin hayal bile kuramaz hale geldik
vani. Ne bileyim dedigim gibi biz sadece bir sakin hayat diigiiniiyoruz. Cocuklarimiz i¢in

hani bahgesiyle huzur dolu bir sey.” (KS5)

Gelecek diisiincesi temasinda katilimcilar anne-baba oOliimi ile ilgili (4) goriis
bildirmiglerdir. Katilimcilar Sliimlerinden sonra cocuklar1 i¢in kaygili olduklarini dile

getirmislerdir. Konuyla ilgili K13 kodlu katilimer sunlardan bahsetmistir:

“Kendimle ilgili yok. Bu yasa gelmisim artik kendimle ilgili ne kaygim olacak?
Cocugumla ilgili kaygim iste ben oliirsem benden sonra ne olur bu ¢ocuk diye. Benim kaygim
bu baska bir sey degil yani. Ger¢i bana bunu gonderen Allah onu da diisiinmiistiir illaki
amenna. Yani benim seyim bu yani diigiincem bu yani. Ciinkii istemem yani ben obiir

cocuklarimin tizerine kalsin onlari sikintvya stiriiklesin. Diigiincem o yani.” (K13)

Gelecek diistincesi temasinda katilimcilar ihtiyaglarii karsilayabilmeleri (4) ile ilgili
goriis bildirmislerdir. Katilimcilar ¢ocuklarinin gelecek i¢in kendi ihtiyaglarini temel olarak
karsilayabilecek becerileri elde etmelerini istediklerini dile getirmislerdir. Konuyla ilgili

K14 kodlu katilime1 sunlardan bahsetmistir:

“Yani agikcasi hig diigiinmek istemiyorum desem. Ciinkii simdi soyle bir sey X'i (oglu)
ne kadar sosyallesmeye calisirsam c¢alisayim icine kapanik bir ¢ocuk hani.  Cok
sosyallesmeye acik olan bir ¢ocuk degil. Ev ortaminda kendi kendine bazi seyleri
basarabiliyor ama hani ben bir markete gonderdigimde kapinin oniine saatlerce camda
bekleyip hani o donene kadar camda bekleyen bir anneyim hani. Karsidan karsiya gegebildi
mi? Gelebildi mi? Yapabildi mi? Acaba bakarlar mi benden sonra? Ya da kendi basina
kalirsa hayatina nasil idame ettirebilir gibi yani genel olarak bu tarz kaygilarimiz var tabii

ki. Hani bilmiyorum su an bu a¢idan ileriyi de ¢ok fazla diisiinmek istemiyorum yani.” (K14)

Gelecek diisiincesi temasinda katilimcilar umutsuzluk (2) ile ilgili goriis bildirmislerdir.
Katilimcilar gelecege dair umutsuz olduklarini dile getirmislerdir. Konuyla ilgili K1 kodlu

katilimei sunlardan bahsetmistir:
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“Gelecekle ilgili acik¢ast ¢cok umutsuzum. Hani bizden sonra ne olur? En ¢ok da o beni
diigtindiiriiyor. Yarmn 6biir giin bizim yasimiz 50-55. Ondan sonrasi ¢ocuk emanet
edebilecegimiz bir yer benim i¢in ¢ok onemli. Yani devletin resmi bir kurumu olur. A¢ik¢ast
o beni ¢ok diigiindiiriiyor. Onun disinda bir beklentim yok zaten. Valla kaygilarimiz hepsi
bizden sonra olan seyler. Ya onun disinda bir sey yok.” (K1)

Gelecek diisiincesi temasinda bir katilimci krizlerin azalmasi (1) ile ilgili goriis
bildirmistir. Katilimc1 ¢ocugunun gegirdigi krizlerin azalmasini istedigini dile getirmistir.

Konuyla ilgili K7 kodlu katilime1 sunlardan bahsetmistir:

“Ya benim c¢ocuklarla ilgili ozellikle gelecekte beklentim, ne bileyim krizlerinin
olmamasi hani daha sakin bir hayat. Daha da boyle bilingli hani ya agwr otizm olduklari i¢in
béoyle nasil diyeyim hani biiyiik bir beklentim yok. Gelisip de soyle olacak, béyle olacak.
Benim su an istedigim tek sey krizlerinin olmamasi. Mesela iste X'in (oglu) bez sorununun
¢oziilmesi, o da imkansiz benim icin de X i¢in de. Bu tarz seyler yani isterdim, boyle.
Gelecege dair kaygilarim var. Yaslaniyoruz artik. Hani onlar biiyiidii, biz yaslaniyoruz. Biz
oldiikten sonra en biiyiik kaygim o. Benim de babanin da mesela biz oéldiikten sonra ne

olacak, nasil olacak? En biiyiik kaygimiz o. Oyle.” (K7)

Tablo 4.3. Katilimcilara Gore Gelecek Diistincesi

Kod Sistemi K1 K2 K3 K4 K5 K6 K7 K8 K9 K10 K11 K12 K13 K14 K15 K16
=4 Gelecek Diistincesi

@4 Cocugu Emanet Etmek [ ] ° @ o e o O
=4 Distinmemek ° o
(=4 Yasanacak Yer Birakmak ® e @ ® ®
iy Anne-Baba Olim i o o ° °
(@4 ihtiyaclarini Karsilayabilmeleri ] e o °
iy Umutsuzluk o o

=4 Krizlerin Azalmasi °

Gelecek diislincesi temast katilimcilara gore incelenmistir. Buna gore okul yoneticileri
farkli disiplinlerle ¢aligma, rehberlik servisi hizmetlerinin iyilestirilmesi kodlari; psikolojik
danigsmanlar farkli disiplinlerle ¢alisma ve egitim sistemine yonelik oneriler kodlar1 {izerine

yogunlasmuistir.
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4.4. Bas Etme ve Destek Mekanizmalari

Arastirma kapsaminda ele alinan temalardan biri olan bas etme mekanizmalari ve destek
mekanizmalari temasina ait 2 kategori olusturulmustur. Bunlar; bas etme mekanizmalari ve

destek mekanizmalari

Oz Motivasyon Saglamak  nomal Cocuk Olarak
2) Gormek (4) o

Tiikenmislik (8) Kendini Suclamak (1)

o aa
Beklentisiz Olmak (6) %\ / Arastirma Yapmak (1)
aa

Bas Etme Mekanizmalan

A
al

Bas Etme ve Destek Mekanizmalan -

+ Mun Gelisimini
Destek Mekanizmasuun Geriletmek (1)
Olmamasi (14)
Destek Mekamzmalarl
a / \ Farkh Allele rle Giriismek

(7)
(-

Egitim Destegi (1)

Dini Motivasyon
Kaynaklan (1)

Evde Sagllk Hizmetleri (2)
Arkadas Destegi (9)

- Es Desteg1 [88] -
i " u Sivil Kurulus Destekleri
Yakin Cevre Destegi (9) Ogretmen Destedi (3)  Psikolojik Destek (4) s

Sekil 4.5. Bas Etme ve Destek Mekanizmalar1 Temasina Ait Hiyerarsik Kod-Alt Kod

Gosterimi

4.4.1. Bas etme mekanizmalari

Bag etme mekanizmalar1 kategorisi altinda 6 kod olusturulmustur. Bunlar; tiikenmislik,
beklentisiz olmak, normal ¢ocuk olarak gérmek, 6z motivasyon saglamak, kendini suglamak

ve arastirma yapmaktir.

Bas etme mekanizmalar1 kategorisinde katilimecilar tiikkenmislik (8) ile ilgili yogun
olarak goriis bildirmislerdir. Katilimcilar siire¢ boyunca psikolojik olarak etkilendiklerini ve
tikenmiglik hissettiklerini dile getirmislerdir. Konuyla ilgili K1 kodlu katilimci sunlardan

bahsetmistir:
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“Yani yardimci olabilecek hichir sey olumlu anlamda yok. Inan ki yani ancak ben
biliyorum onu yani. Seyim yok yani artik yolda yiiriiyecek seyim yok. Yas da ilerledi mi artik
eski giictimiiz de yok. Onun i¢cin bazen gotiiriiyorum agacin altina ortiimiizii seriyoruz

aksama kadar yani kalkip dolasacak gii¢ kalmadi bende de.” (K1)

Bas etme mekanizmalari kategorisinde katilimcilar beklentisiz olmak (6) ile ilgili goriis
bildirmislerdir. Katilimcilar ¢cocuklarina dair beklentilerinin olmadigini dile getirmislerdir.

Konuyla ilgili K3 kodlu katilime1 sunlardan bahsetmistir:

“Isin ash bu aralar biraz depresif bir haldeyim X (kizi) ¢cok zorlamaya baslad: ¢iinkii.
Ne kadar iyiyim desem de yani sadece nefes alryyorum hocam o kadar yani. Nefes altyorum,
kalkiyorum, X ile ilgileniyorum, yatiyorum o kadar yani baska hi¢bir sey yapmuiyorum.
Hicbir planim yok. Yani bu ¢cocuk benimle 6miir boyu boyle kalacak. Okuyamayacak, bir is
sahibi olamayacak, evlenemeyecek, coluk ¢ocuk sahibi olamayacak ya da yaslandigimda
bana bakamayacak ya da bana destek olamayacak. Ben muhtemelen olene kadar X'e
bakacagim o yiizden beklentimi ¢ok da yiiksek tutmuyorum hayatta. Yani yasayalim yeterli

diyorum bu kadar.” (K3)

Bas etme mekanizmalari kategorisinde katilimcilar normal ¢ocuk olarak gérmek (4) ile
ilgili goriis bildirmislerdir. Katilimcilar ¢ocuklarinin hastaliklarini unuttuklarini ve normal
gelisim gosteren bir ¢cocuk gibi gordiiklerini dile getirmislerdir. Konuyla ilgili K8 kodlu

katilimei sunlardan bahsetmistir:

“Yani benim icin etkilemiyor. Ben ayni normal cocuk gibi goriivorum yani bazen
bakiyorum televizyonda izliyorum. Hani ¢ocuklar: birakmisim yani ona bile iiziiliiyorum
diyorum ki insan evladint unutur. Ben ama hasta oldugunu hi¢ sey yapmiyorum. Normal
kizim nasil saglamsa o da bana ayni geliyor. Yani zorla soyle oluyor, bir yere gidecegin
zaman bir sosyal hayatin oldugu zaman iste o zaman gidemiyon gelemiyon o kisitlaniyor. O

olmasa benim igin yani hastaymuig degilmis, hi¢ onemli degil.” (K8)

Bas etme mekanizmalari kategorisinde katilimcilar 6z motivasyon saglamak (2) ile ilgili
goriis bildirmislerdir. Katilimcilar iglerinde bulunduklar1 durumda giiclii durmay1 secerek

bas ettiklerini dile getirmislerdir. Konuyla ilgili K16 kodlu katilimc1 sunlardan bahsetmistir:

“E valla X (oglu) igin gii¢clii durmak zorunda kaliyoruz. Yani oyle hastalanma falan.

Vallahi diyorum kendime bakayim seye diyorum ki hasta olmayayim. Valla hocam biz kendi
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kendimizin seyi olduk, egitmeni olduk, seyi olduk hani 6yle her gevrenin, her seyin lafina
bakarsan biz vallahi su an herhalde Bakirkoy'de yatiyor olurduk yani. Ben kimseye sey
yapmuyorum kendi seyimde X'le nasil sey yapabiliyorsak oyle yasiyoruz. Nasil kafam rahat
ediyorsa. Yok o onu demis mi, yok o bunu demis. Onunla ben hi¢ ugrasmiyorum, kendimi
nasil rahat ediyorsam X'le oyle. Hi¢ sey o konuda sey yapmiyorum yani kafaya takmiyoruz
artik. Ya bir abisi yani o bu zamana kadar. Sey yapryorlar abisiyle bayagi. Yani yiikiimden
aliyor, sey olarak. Iste yok yani késtek olmasinlar da diyorum, yardim da istemiyoruz yani

agtkeasit.” (K16)

Bas etme mekanizmalar1 kategorisinde bir katilimct kendini suglamak (1) ile ilgili goriis
bildirmistir. Katilimer ¢ocugunun ilerlemesi ve yeterlilikleri konusunda kendisini

sucladigini dile getirmistir. Konuyla ilgili K12 kodlu katilimc1 sunlardan bahsetmistir:

“Yani benim ¢ocuguma hep doktorlar, psikiyatristler iyi durumda bu ¢ocuk
kaynastirmaya gidebilecek bir ¢ocuk diye dedikleri halde hani biz onu hi¢ asamadik ya biz
vapamadik bunu yani biz cocugumuzu kazandiramadik hayata. Ben kendimi bu yiizden ¢ok
su¢luyorum. Benimle beraber yola ¢ikmig bazi insanlarin ¢ocuklarina bakiyorum. Cocuklar
¢ok daha iyi durumda. X (oglu) asla asla istemedi. X’in hem otizmi hem diirtiiselligi hem
hiperaktivitesi vardi. Bu ¢ocuk hi¢bir zaman oturamadi hocam. Yani simdi hoca, bazi
egitimciler, veliler gibi farkli ¢ok yerlere gittim ben. Neler neler arastirdik dedi ki bana yani
X on kiisiir, tam ergenligin kotii bir dénemindeydi. Kadin dedi ki bana ya bu ¢ocuk niye
oturmuyor dedi ya egitim stiresince bu ¢ocugun oturmasi gerekiyor dedi. Daha bu ¢ocuga
bunu bile 6gretememissiniz dedi kadin bana. Ondan sonra ya oturtamadilar ¢ocugu psikolog
vardr burada Florya’daydi, 6zel bir yer. Bizim koleje gidiyordu. X arryordu beni Y (kendisi)
Hanim X o kadar sey oldu ki iistiine oturdum diyordu, sakinlessin diye diyordu. Yani neler,
neler yasadik, neler neler. Onun igin Allah’a hamdolsun bugiin bizim gercekten en iyi
giinlerimiz. Yani her sey bitti, daha bir bilinglendi yani beni konustugumda anlayamiyordu,
su anda anlayabiliyor beni. Benim ona her soyledigimi ¢ok iyi anliyor. Cok iyi anliyor, iyi
analiz ediyor. Bak X’cim diyorum mesela disarida bir sey istiyor, bak simdi aslinda param
var, X 'cim baban bize para vermedi, biz su anda markete girip hi¢bir sey alamayiz diyorum
ve benim ¢ocugum beni anliyor tutturmuyor. Yani artik biiyiidii ve bilinglendi. Hi¢ gelecekten
bir beklentim yok hocam. Su anda bir karavan alma derdindeyim. Yani ¢cocugumu alip

karavanmima atip béyle iilkemi dolagmak istiyorum. Hayalim o su anda.” (K12)
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Bas etme mekanizmalar1 kategorisinde bir katilimci arastirma yapmak ile ilgili goriis
bildirmistir. Katilimc1 hastalik ile ilgili bilingli olarak c¢ocuklarina destek oldugunu dile

getirmistir. Konuyla ilgili K4 kodlu katilime1 sunlardan bahsetmistir:

“Ya doktordan psikiyatriden, doktor degistirdik. Farkli bir yerden dézel doktora
gotiirmeye basladik. Oradan iste birkag tane ila¢ denendi denendi. Simdi alerji yapti. Kimi
daha ¢ok yan etki yapti. Su an oturttuk. Yani doktor destegi veyahut da siirekli arastiryyorum
iste bu yastaki bir ¢ocuk iste otizmli bir ¢ocuk bu hareketi yaptigi zaman nasil davranmamiz
gerekiyor? Hemen iste internete ne de bir seyden iste ne konusulacagini nasil

sakinlesecegini o sekilde davraniyorum.” (K4)
4.4.2. Destek mekanizmalar:

Destek mekanizmalar1 kategorisi altinda 12 kod olusturulmustur. Bunlar; destek
mekanizmasinin olmamasi, yakin ¢evre destegi, arkadas destegi, farkl ailelerle goriismek,
psikolojik destek, 6gretmen destegi, evde saglik hizmetleri, dini motivasyon kaynaklari, sivil

kurulusg destekleri, es destegi, cocugun gelisimini geriletmek ve egitim destegidir.

Destek mekanizmalari kategorisinde katilimeilar destek mekanizmasinin olmamasi (14)
ile ilgili yogun olarak gorlis bildirmislerdir. Katilimcilar herhangi bir sosyal destek
mekanizmalarinin  olmadigimi dile getirmislerdir. Konuyla ilgili K3 ve K10 kodlu

katilimcilar sunlardan bahsetmistir:

“Babas1 zaten kag senedir herhalde bir 15 senedir falan X'i (kiz1) hi¢ gérmedi. 10 15
sene arasinda hi¢ arayip da sormuyor ¢ocukla ilgilenmiyor. X’in hayatinda bir ben varim.

Benim hayatimda bir X var. Bir ailemiz yok isin asl. Ailemiz bu kadar.” (K3)

“dAilede hi¢ yok ki hocam bir destek. Sadece ben ve X (oglu). Bir de kocam iste yardim
ediyorsa ediyor iste. O da cani istiyorsa ediyor cani istiyorsa etmiyor. Daha ¢ok ben tek

basimayim. Aile iiyelerinden destek alamiyorum.” (K10)

Destek mekanizmalari kategorisinde katilimcilar yakin ¢evre destegi (9) ile ilgili yogun
olarak goriis bildirmislerdir. Katilimcilar yakin ¢evrelerinin ¢ocuklarini kabul ettiklerini ve
yardimc1 olmaya calistiklarin1 dile getirmislerdir. Konuyla ilgili K2 ve K11 kodlu

katilimcilar sunlardan bahsetmistir:
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“Soyle bir tek sansh tarafimiz var. En basta kabullendikten sonra etraftaki ailem,
akrabalar, kuzenler, iste yegenlerim falan yani ¢cocugumun dilinden iyi anliyorlar. Bu sefer
yvani iste yardimct olmaya ¢alistyorlar. Ama belli bir sinmirda. En biiyiik yardimcim egim.

Sonra kizim baska yardimcim yok yani.” (K2)

“dile, benim ailem olmasa idi ben su anda burada olmazdim yavrum. Kolay degil, kolay
degil. Bir engelli ailesi, alip da annenin babanin yaninda durmasi, kiz kardeslerinin yaninda
durulmasi. Ama bana hi¢hir sey hissettirmediler. Onlar i¢in diinya bir tarafa onlar bir
tarafa. Ya onlar tartisilmaz onlar. Yani hi¢ bilmiyorum. Su an anne baba yok iste yani annem
babam sizlere omiir. Kiz kardeslerim var bir de erkek kardesim var. Sey aile

apartmanindayiz harala giirele geginip gidiyoruz.” (K11)

Destek mekanizmalar1 kategorisinde katilimcilar arkadas destegi (9) ile ilgili yogun
olarak gorlis bildirmislerdir. Katilimcilar arkadaslarinin ¢ocuk bakimini {istlenmek
konusunda yardimeci oldugunu dile getirmislerdir. Konuyla ilgili K6 kodlu katilimer

sunlardan bahsetmistir:

“Iste bir arkadasim var, o sag olsun. Onda genelde kaliyor, ona ¢ok alistigi icin ¢ok
goriistiigiimiiz icin. Onda kalwyor yani giindiiz ona biraktiginda ben gidip gelicem annem
dedigimde ha bekliyor camin oniinde beni ama ona bwrakabiliyorum. Ama sadece bir
arkadasim. Ya da mesela hastaneye gittik, bir arkadasim yanimda geliyor. Ben iceride

islerimi goriirken o onunla disarida oturuyor.” (K6)

Destek mekanizmalar1 kategorisinde katilimcilar farkl: ailelerle goriismek (7) ile ilgili
yogun olarak goriis bildirmislerdir. Katilimcilar benzer durumdaki farkli ailelerle iletisimde

olduklarmi dile getirmislerdir. Konuyla ilgili K7 kodlu katilimc1 sunlardan bahsetmistir:

“Ya arkadagslarimdan aldigim destek hani arkadaglarim da genelde zaten otizmli aileler
cogunlukla hani okul doneminden sonra genelde en yakin arkadagslarim diyeyim o tiir aileler
oldu. Normal hani bireyler arkadaslarim da onlar da destekliyor. Yani destekliyor derken
onlarin evine gitmek istesem, ¢ocuklarla sikinti yagamiyorum. Hani onlar da anlayisla
karsiliyor durumu ya da davramislarini falan o konuda da sikintim yok yani destek alvyorum
arkadaslarimdan, hani boyle tepki almiyorum. Ama herhangi bir destek yani ailenin disinda

o kadar yakin ya da birebir bir destek almryorum.” (K7)
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Destek mekanizmalar1 kategorisinde katilimcilar psikolojik destek (4) ile ilgili goriis
bildirmislerdir. Katilimcilar psikolojik destek aldiklarini dile getirmislerdir. Konuyla ilgili
K2 ve K6 kodlu katilimcilar sunlardan bahsetmistir:

“Ya mesela iste bir faktoriimiiz iste saglk, iste psikiyatri destegi. Yani artik olumlu

olumsuz onunla avunuyoruz oluyor yani.” (K2)

“Beklenti, onunla huzurlu bir yasam siirdiirmek. Ilerisini diigiinmiiyorum, diigiiniirsem
kafayr yiyorum. Diistinmek istemiyorum daha dogrusu. Ama en ufak bir yerim agridiginda
¢ok biiyiik strese giriyorum. Daha yeni psikiyatriye gittim. Antidepresana basladim. Yani
bana bir sey olursa, ¢ok biiyiik bir korku bu. Onun igin kafamdan uzaklastirmaya

calistyorum ama nereye kadar olacak onu da bilmiyorum.” (K6)

Destek mekanizmalar kategorisinde katilimcilar 6gretmen destegi (3) ile ilgili goriis
bildirmislerdir. Katilimcilar 6gretmenler tarafindan desteklendiklerini dile getirmislerdir.

Konuyla ilgili K9 kodlu katilimc1 sunlardan bahsetmistir:

“Gene mesela 2 giin once hani okula gittigimde siz gidin, hadi siz de rahat olun. Hani
bunu bana diyen sadece 6gretmenler, hani onlar bizi anliyor ¢iinkii onlar da isin icinde
oldugu icin onlar bizi anliyor. Mesela siz gidin bir rahat olun tamam siz oturun gidin bir
caymizi i¢in hani bunu evde de diyen yok bize yani. Hani herkes yemegini yiyip ¢ekiliyor.
Sen yemigsin, yememis misin o kadar yani o anda ben ¢ocugu yediriyorum ki herkes rahat
vemegini yesin. Yani ben onla ilgileniyorum ama kimse onunla ilgilenmiyor ben yemegimi

yiyecegim zaman. Yani oyle bir sey yok yani. Yani biraz sey oluyor annelere kaliyor.” (K9)

Destek mekanizmalar1 kategorisinde katilimcilar evde saglik hizmetleri (2) ile ilgili
goriis bildirmislerdir. Katilimcilar evde bakim hizmetlerinden yararlandiklarini dile

getirmislerdir. Konuyla ilgili K16 kodlu katilimcilar sunlardan bahsetmistir:

“Ya ekonomik sikintimiz yok Allah’a siikiir kira vermiyoruz. Mesela evde bakimi var
seyinde. Abisi ¢calisiyor, babasi da emekli ¢calisiyordu onceden. Yani o gecim sikintisindan
bir sikintimiz olmad yani. Ya ¢ok kiigiikken oyle sikintimiz oldu. Mesela doktor seylerinde
bir kisi ¢calismasiyla. Evde bakim yoktu. O yonden hastane ¢evresinde stkintimiz oldu ama

simdi Allah'a siikiir yani stkintimiz yok yani o konuda.” (K16)
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Destek mekanizmalar1 kategorisinde bir katilimci dini motivasyon kaynaklart (1) ile
ilgili gortis bildirmistir. Katilimc1 dini motivasyon kaynaklarima basvurdugunu dile

getirmistir. Konuyla ilgili K13 kodlu katilimc1 sunlardan bahsetmistir:

“Vallahi ben Allah'a inanan bir insanim. Yani dindar bir insanim. Bunun bana getirmig
oldugu bir manevi bir seyi var yani gii¢ var sanki yani ben onu tabii ki Allah’tan geldigine
inantyorum. Belki de bize bir miikafat oldugunu diisiiniiyorum. Bende bir psikolojik
rahatlama sagliyor. Yani ben ona hizmet ettigim miiddetce sanki béyle yani daha bir mutlu
oluyorum. Belki Allah'tn huzuruna daha seyle gidecegiz diye diisiiniiyorum yani alnimiz ak

gidecegiz diye diistintiyorum” (K13)

Destek mekanizmalar1 kategorisinde bir katilimci sivil kurulus destekleri (1) ile ilgili
goriis bildirmistir. Katilimc1 ¢ocugunun bakimiyla ilgili sivil toplum kuruluslardan destek

aldigin1 dile getirmistir. Konuyla ilgili K5 kodlu katilimc1 sunlardan bahsetmistir:

“Valla iste son 1-2 senedir belediyeden ve okuldan zaten destek veriliyordu hocam
okuldan destek derken soyle, hani ramazanlarda sadece oyle bir sey destegi aliyorduk.
Maddi bir destek alryorduk. Belediyenin mesela su son zamanlar iste onu da esim dedigim
gibi esim artik evde oldugu zamanlar falan sey olursa boyle hani sosyal etkinliklerine falan
katiliyoruz. Oyle mutlu olsun ¢ocuklar benim cocuklarim miizik, sey dinlemeyi cok seviyor
mesela, eglenceyi. O tarzda bir yerlere gidiyoruz. Hani devletten yararlandigimiz mevzular

onlar.” (K5)

Destek mekanizmalar1 kategorisinde bir katilimci es destegi (1) ile ilgili goriis
bildirmistir. Katilimci eslerin siiregte birbirlerine destek olduklarini dile getirmistir. Konuyla

ilgili K5 kodlu katilimc1 sunlardan bahsetmistir:

“Valla olumsuzluklarla yani ben sey yapmam, ¢ocuklarim kesinlikle hani insanlarin
bakiglariyla falan hani gocunmam rahatsiz olmam. Tabii ki ilk baslarda baba, hani benim
esim kabullenmekte cok zorluk cekti yillardir hani ¢ok etkileniyordu, ¢ok siki iginde
yvasiyordu tiziintiistinii. Ama ben hani digsaridaki insanlara X'le (kizi) olsun Y (oglu) ile olsun
¢ok rahat gidiyorum. Bak hani bakislardan falan sikilmiyyorum mesela oglum défke nobeti
gecirdigi zaman tepkimi rahat¢a séyleyebiliyorum hani yapmamasi gerektigi zaman
bagirmam gerektigi zaman bagiriyorum. Hani insanlar tabii ki farkli bir bakis sergiliyor.
Neden vuruyorsun, neden yapryorsun deniliyor ama sonra o anki tip seyimizi gordiigii zaman

beni etkilemiyor agik¢asi ben alistim yani hani ¢ok fazla sey gelmiyor, rahatsiz olmuyorum.
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Esimden destek almaya basladim. Daha ¢ok daha oncesi hep ¢alistigi icin sey oluyordu,
gormiiyordu. Aksamdan aksama, farkinda olmuyordu neler c¢ektigimin, kosusturmanin.
Mesela su an igin en  biyik  destegim  esim  yani bu  konuda.
Onun i¢in disinda, yani ¢ok fazla kimseden oyle sey gelmiyor hocam bir dedigim gibi bir
destek yok. Bir¢ok da kimseden bir sey beklemiyorum. Artik kendi kendimize kavrulmay:
ogrendik biraz da.” (K5)

Destek mekanizmalar1 kategorisinde bir katilimc1 ¢ocugun gelisimini geriletmek (1) ile
ilgili goriis bildirmistir. Katilimer aile tiyeleri tarafindan destek olmak istenilirken ¢gocugun
gelisiminde olumsuz etki birakilabildigini dile getirmistir. Konuyla ilgili K3 kodlu katilimci

sunlardan bahsetmistir:

“Yani aslinda bir ailem olmadigi icin yani yok yani ailem de yok. Bir destegim de yok.
Iste belli dénemlerde babam geliyor ama babamin da bir faydasi yok. Yani séyle faydasi yok
X'in (kizr) gelisimini bazen negatif etkileyebiliyor ¢iinkii sen karigsma istedigini yapsin X ne
derse o olsun. Hep o modda babam. Ben haywr demesini biliyorum ama o yagsli ve biiyiikbaba

oldugu icin “hayir demeyeceksin” diyor istedigini yapiyor.” (K3)

Destek mekanizmalar1 kategorisinde bir katilimcr egitim destegi (1) ile ilgili goriis
bildirmistir. Katilimc1 ¢ocugunun {icretsiz olarak egitim alabildigini dile getirmistir.

Konuyla ilgili K1 kodlu katilimc1 sunlardan bahsetmistir:

“Hi¢ yok. Egitim anlaminda bir engelliler sarayina gidip geliyor. Onun oradaki
masraflari devlet veriyor herhalde egitim amac¢h. Onun disinda bize yansiyan bir sey yok.”

(K1)
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Tablo 4.4. Katilimcilara Gore Bas Etme ve Destek Mekanizmalari

Kod Sistemi K1 K2 | K3
(24 Bas Etme ve Destek Mekanizmalan
(B4 Bag Etme Mekanizmalar
=4 Beklentisiz Olmak ®
(=g Normal Cocuk Olarak Gérmek
=g Tikenmislik @ o
=g Oz Motivasyon Saglamak
(=g Kendini Suglamak
&g Arastirma Yapmak
~ (24 Destek Mekanizmalari

@4 Destek Mekanizmasinin Olmamasi @ @

&g Yakin Cevre Destegi ®
=g Arkadas Destegi ]
=g Farkli Ailelerle Goriism ek

(=g Psikolojik Destek ]

&g Ogretmen Destegi

&g Evde Saglik Hizmetleri

(=g Dini Motivasyon Kaynaklari

(=g Sivil Kurulus Destekleri

(&g Es Destegi

&g Cocugun Gelisimini Geriletm ek L]
@ Egitim Destegi ®

K4

K5 K6 | K7 K8 K9 K10 K11 K12 K13 K14 |K15 K16

Bas etme mekanizmalar1 ve destek mekanizmalari temast katilimcilara gore

incelenmistir. Buna gore katilimecilar; destek mekanizmalarinin olmamasi, yakin cevre

destegi, arkadas destegi ve farkli ailelerle goriismek kodlari iizerine yogunlasmuistir.

Nlll‘mal ocuk Olarak Gormek
Illlsllllmeml!k Hastl;allgl Kahul Etmemek

Saghk Hizmetleri

Yalun (;evre Destedi

insaniarm Uzak Durmasi Taslnmaulnmnna Kalmak Ev lwarellermde Sm'un Vasamall

Intivaclarini Karsilayabilmeleri

Destek Mekanizmasinin IllmamaS|

Rksam Bakimivia ilgilenmek s estesi FArkll nllelerle Gorusmek
tzel Gocuk Olarak Yansitmak Tedirgin Olmak

isteklerin [;ul(lugu Kameslerm Elkllenmes1
Tiikenmislik

copugu Emanet Etmel(

nuvgulan Ise Vansnmak Ev Islerme Yardim Elmek BE"EII!ISII lllmall
Eijitim lleslagl Yasam Kalitesini Diisiirmesi Emekli Olmak
e GUclugin Olmamasi Arastrma Yapmak

""""§i";"§si;§'ﬂa antinin Olmamas:

Tavsm Almall Krizlerin Amlmasu Psikolojik Destek siyi l(umlus Destekieri

ilmlvaclarmm Karsilanmasi

351 Kridere Wiidahale Ediimesi MlmaMunumk Anlawsll Olmamak
| 5 Dini Metivasyon Kaynaklar

nanamz Edici Bakislar yepgini Suglamak

Eudle Vakit Geg:lrmek” Nakdi Destek Almak

\stismar Uz Motivasyon Sailamak izin istemek
A,.';‘.;‘;g‘.,ig!ggg:%!.&m.... Balimi Ailecek Ustlenmek

Gocugun Gelisimini Geriletmek Anne-Baha Dliimii
- IT:{II f'ama;llll(i;gllsamal:(lak ¢ . e nnmmlu&ara&:rga Olmamasi
rlikie nareket tnememe 1Sar Gl
_ Yasanacak Yer Birakmak (:evreden Gelen Sorular Sesna:nauk Yaklas|mlar

Sekil 4.6. Kod Bulutu
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Katilimer ifadelerinin yogunluga gore dagilimi Sekil 4.6’da gosterilmektedir. Daha
biiyiik puntolu olarak gdsterilen kodlar daha yogun olarak kullanilan ifadeleri gosterirken,
daha kii¢iik puntolu olan ifadeler, kodlarin daha az yogun olarak kullanildigim

gostermektedir.

Ebeveynleri Kisitlamak (8)

Aksam Bakimiyla ligilenmek (4)
Uyum Saglamak (10)  Sgsyal Yasantinin Olmamasi (18)

Enerjiyi Bosaltamamak (9) .
Yakin Cevre Destegi (9)
Evde Vakit Gegirmek (11)

Lo . ihtiyaglarinin Karsilanmasi (7) 4
Sosyalligin Bitmesi (18) Bakimu Ailecek Ustlenmek (10)

Agresif Tavirlar Sergilemek (14) v Islerine Yardim Etmek @)

o isteklerin Coklugu (6)
Egitimin Gerilemesi (14) Cocugu Emanet Etmek (10) Goklug

Digsan Gikmak (6)

Uygun Egitim Kurumu Bulamamak (10) Yaganacak Yer Birakmak (7)

Eitim Alamamak (7) Diisiinmemek (9)

Sekil 4.7. Kod Haritasi

Katilimcilar tarafindan sik¢a bahsedilen kodlar Sekil 4.7'de gosterilmistir. Harita, kodlar
arasindaki iligkileri ve hangi kodlarin siklikla birlikte anildigin1 gostermektedir. Cizgiler,
birlikte bahsedilen daha sik bahsedilen kodlarin iliskisini yansitmak i¢in daha genis
gosterilmistir. Buna gore sosyalligin bitmesi kodundan bahseden katilimcilar; ayn1 zamanda
egitim alamamak, egitimin gerilemesi, uygun egitim kurumu bulamamak, agresif tavirlar
sergilemek, enerjiyi bosaltamamak kodlarindan da bahsetmislerdir. Konuyla ilgili K2, K7 ve

K13 kodlu katilimcilarin goriisleri su sekildedir:

“Sosyallesme goyle, okul doneminde ¢ok iyiydi. Yani biitiin etkinliklere yani okulda
hocalardan talep geldiginde hi¢birini kagirmiyordu. Biitiin etkinliklere gonderiyorduk.
Ekstradan da gondermeye ¢alistyorduk. Yani iste ticretli, vicretsiz 6nemli degil. Okul sonrasi
sosyallesme yani yok denecek kadar az bu da sebebi. Su an yasadigimiz ortamda sosyal
donatilar az bu bireylere. Tamam, parklar var. Parka gotiirdiigiim zaman diger ¢ocuklarla
bu ayni olmuyor. Bakislar, ozellikle aile bakislar: ¢ok farkli. Yani garipsiyorlar yani. Yani o
yiizden donati sosyal donati oldugu zaman en azindan ozellikle okul, o yokken bir de ergenlik
durumu oldugu zaman. Daha enerjisini bosaltmasi lazim. Evin icinde ne kadar enerji

bosaltabilir? Simirli yani. Evin iginde. Bak ben ise gidiyorum sabah bir 15 dakika yarim saat
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gezdiriyorum sabah ise gitmeden once, getiriyorum eve aksama kadar anne ne yapabilecek

ne kadar yapabilecek.” (K2)

“Soyle soyleyeyim, hocam hani iste dedigim gibi disart ¢ikaramadigim igin hani en
azindan okul seyimiz vardi, gelip gidiyorduk her giin. Disart ¢ikma olayt bir seyler
kazanmiyorlardi okulda 6greniyorlardi. Su an tamamen eve bagli bir durumdayiz. Hani bir de
liseden sonra hani agwr engelli olduklari i¢in gidebilecegimiz bir kurum yok o6zel egitim
disinda. O yiizden tamamen eve bagl kaldik diyelim sikintili bir siive¢ yani gegiriyoruz.”

(K7)

“Biz de yani imkanlar ¢ergevesinde gotiiriiyoruz ama pek de yani yetisemiyoruz o kadar
onun geyine de yani. Zaten buna da yetisemiyoruz yani. Sosyallesmesi azaldi yani. Ondan
once g¢linkii o servisle gidip gelmesi, insanlarla hasir nesir olmasi, orada yemek yemesi,
oturup kalkmasi, yani daha sabirli davraniyordu. Mesela simdi o zaman iste ¢atal kasik falan
kullaniyordu. Simdi masaya yemek koyuyor, direkt saldirtyor hemen tabaga yani. Onceden
tabak c¢atal kasigr kullanilmayr o zaman sey yapryordu yani benimsemisti orada. Ciinkii
hocalarin nezaretinde onlar iste hareketlerine yon veriyordu demek ki. Onu biz tabii ki biz
beceremedik yani onu ne kadar olsa da beceremedik. Esim bakiyorum boyle daha sey oldu
vani boyle hani yemege falan boyle daha ¢ok sey yapiyor yani eliyle yemeye ¢ok sey
yvapiyor.” (K13)
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BOLUM V. SONUC, TARTISMA VE ONERILER
5.1. Sonug¢

Bu aragtirmada; Otizm Spektrum Bozuklugu (OSB) olan geng yetiskin ¢ocuga sahip
ebeveynlerin OSB’li geng yetiskin bir bireyle yasam deneyimlerine dair goriigleri ve
gereksinimleri incelenmistir. Bu dogrultuda, yaslari 20-29 arasinda degisen, 6zel egitim
uygulama okulundan mezun olmus, geng yetiskin OSB’li ¢ocuga sahip ve onlara birincil
bakim veren 16 ebeveyn ile yar1 yapilandirilmis goriismeler gerceklestirilmistir. Verilerin
analizi neticesinde bulgular; 1) mezuniyet sonras1 degisiklikler, 2) etkiler, 3) gelecek
diisiincesi ve 4) bas etme ve destek mekanizmalari olmak iizere 4 ana tema altinda
sunulmustur. Bulgular, alanyazin calismalar1 ile karsilagtirilarak tartigilmistir. Asagida

tartisma sonuclarina ve onerilere yer verilmistir.
5.2. Tartisma

Tartisma boliimiinde, analiz neticesinde elde edilen bulgular literatiirde yer alan
calismalar ile karsilastirilarak tartisilmistir. Tartisma; 1) mezuniyet sonrast degisiklikler, 2)
etkiler, 3) gelecek diisiincesi ve 4) bas etme ve destek mekanizmalar1 temalar1 kapsaminda,

bu dort ana baslik altinda tartigilmistir.
5.2.1. Mezuniyet sonrasi degisikliklerle ilgili bulgularin tartisiimasi

Katilimcilar la yapilan gériismelerden elde edilen veriler neticesinde mezuniyet sonrasi
degisikliklerle ilgili bulgular, egitimdeki degisiklikler, davranis degisiklikleri ve sosyal
yasamdaki degisiklikler olmak iizere 3 baslik altinda tartigilmistir.

5.2.1.1. Egitimdeki degisiklikler

Geng yetiskin OSB’li bireylerin ebeveynlerine mezuniyet sonrasinda c¢ocuklarinin
egitimindeki degisikliklere iliskin goriisleri sorulmustur. Ebeveynler bu kategoriyle ilgili;
uygun egitim kurumu bulamamak, egitim alamamak ve etkinliklere kabul edilmemek
kavramlarmi kullanmislardir. Bu alt tema ebeveynlerin vermis olduklari bu kavramlar

cercevesinde tartigilmistr.

Arastirmaya katilan ebeveynlerin biiylik cogunlugu (10) egitim kurumu bulamamak ile

ilgili yogun olarak goriis bildirmislerdir. Katilimcilar 6zel gereksinim sahibi ¢ocuklarmin
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mezuniyet sonrasi sosyalliklerini ve egitimlerini devam ettirebilecekleri kurumlarin
olmadigini dile getirmislerdir. Konuyla ilgili K7 .. .liseden sonra hani agir engelli olduklart
icin gidebilecegimiz bir kurum yok oézel egitim disinda. O yiizden tamamen eve bagl
kaldik...” seklinde goriis bildirerek liseden sonra gidebilecekleri kurum bulamadiklarini
ifade etmistir. Bulgularimiz, OSB’li geng yetigkinlerin sosyalliklerini ve egitimlerini devam
ettirebilecekleri hizmetleri bulamama konusunda ilgili alan yazinda OSB'li ¢ocuk ve
ergenlerin okul sistemi araciliiyla hizmet aldig1 ancak geng yetiskinlik doneminde mezun
olup okul sisteminden ayrildiktan sonra artik bu hizmetlere erisemediklerini (Shattuck vd.,
2011) one siiren literatiirii desteklemektedir. Ayrica bulgularimiz OSB'li geng yetigkinlerin
hizmet gereksinimin yasla birlikte arttigin1 (Turcotte vd., 2016) ancak bir¢ok OSB’li geng
yetigskinin hizmet gereksinimlerinin karsilanamadigini (Bishop-Fitzpatrick vd., 2016;
Bishop-Fitzpatrick vd., 2013; Dudley vd., 2019; Gerhardt ve Lainer 2011; Nathenson ve
Zablotsky 2017; Shattuck vd., 2012; Turcotte vd., 2016) gosteren literatlirii de
desteklemektedir.

Arastirmaya katilan ebeveynlerin bir kismi (7) mezuniyet sonrasinda egitim
alamamakla ilgili goriis bildirmislerdir. Katilimcilar liseden sonra cocuklarmnin egitim
alamadiklarin1 dile getirmislerdir. Konuyla ilgili bir katilmer (K3) “Ashinda hi¢ egitim
alamadik.” seklinde goriis bildirirken baska bir katilime1 (K15) “... Egitim alamadi ¢ok fazla
azalma oldu yani.” seklinde goriis bildirmistir. Bulgularimiz, mevcut egitim sisteminde 6zel
egitim gereksinimi olan gen¢ yetiskinlere egitim destegi veya mesleki egitimin
saglanamadigini (Oti-Boadi vd., 2020) ve OSB’li bireylerin lise sonrasinda devam edecek
egitsel destege ihtiya¢ duyduklarimi (Canikli, 2022; Sosnowy, 2017) 6ne siiren calisma
bulgular1 ile paralellik gostermektedir. Ayrica iilkemizdeki orta-agir diizeyde 0Ozel
gereksinimli geng yetiskin bireylerin 6zel egitim uygulama okullarinin lise kademesinden
mezun olduktan sonra egitim alabilecekleri devlet okullarinin olmamasi da ailelerin bu

yondeki goriislerini desteklemektedir.

Egitimdeki degisiklikler kategorisinde katilimcilar (4) etkinliklere kabul edilmemek ile
ilgili yogun olarak goriis bildirmislerdir. Katilimeilar ¢ocuklarinin OSB’1i olmalar1 sebebiyle
etkinliklere ve kurumlara kabul edilmedigini dile getirmislerdir. Konuyla ilgili bir katilime1
(K3) “...Mesela spor salonuyla goriistiik otistik oldugu i¢in almadilar, sorumluluk almak
istemiyoruz dediler” seklinde goriis bildirmistir. Bu konudaki bulgularimiz, OSB’li

bireylerin ¢ocuklarinin etkinliklere dahil olamadigini veya kabul edilmediklerini (Oti-Boadi
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vd., 2020), baz1 destek hizmetlere ulasma noktasinda zorlu kriterlerin oldugunu (Anderson
ve Butt, 2018), mezuniyet sonrasinda kabul edilebilecekleri ve gidebilecekleri etkinlik
bulmakta zorlandiklarin1 (Dembosky, 2020) 06ne siiren calismalarin bulgulariyla

ortlismektedir.
5.2.1.2. Davranis degisiklikleri

Geng yetiskin OSB’li bireylerin ebeveynlerine mezuniyet sonrasinda ¢ocuklarinin
davraniglarindaki degisikliklere iliskin goriisleri sorulmustur. Bu alt tema ebeveynlerin
vermis oldugu cevaplar dogrultusunda davranis sorunlari, rahatlamak, aktifligin azalmasi ve

eve bagimli hale gelmek kavramlari ¢ergevesinde tartigilmistir.

Davranis degisiklikleri kategorisinde katilimcilar OSB’li g¢ocuklarinin mezuniyet
sonrast davranis problemleri gosterdiklerini belirtmislerdir. Katilimeilarin biiytik cogunlugu
(14) agresif tavirlar sergilemek ile ilgili yogun olarak goriis bildirmislerdir. Katilimcilar
mezuniyet sonrasi siirecte ¢ocuklarinda krizlerin ve saldirgan davraniglarin arttigini, bunun
neticesinde ¢ocuklarinin 6fke nobetleri gegirme durumlarinda, kendilerine, ¢evresindeki
kisilere ve ev egyalarina zarar verme davraniglarinda, takintili davraniglarinda ve yemek
yeme davranislarinda artis oldugunu dile getirmislerdir. Konuyla ilgili bir katilimc1 (K4)
“...0fke nobetleri oldu yani asir1 asabi oldu. Yani kendine haddinden fazla zarar verdi...”
seklinde goris bildirmistir. Arastirmamizin bulgular1 dogrultusunda literatiir incelendiginde,
Canikli (2022) yaptig1 calismada OSB’li geng yetiskin bireylerin liseden mezun olduktan
sonraki siiregte davranis problemlerinde artis meydana geldigi ifade edilmistir. Benzer
sekilde, Taylor ve Seltzer (2010) yaptiklari ¢alismada, OSB'li ergenlerin ve geng
yetiskinlerin okul sistemindeyken OSB semptomlarinin ve uyumsuz davranislarinin genel
olarak iyilesme gosterdigini ancak liseden ayrildiktan sonra iyilesmenin azaldigini ve liseden
ayrilmanin OSB'li gencler i¢in davranigsal fenotipik iyilesmede yikici bir etkisinin oldugunu
ifade etmislerdir. Bu calismalarin bulgulari, arastirmamizda elde edilen bulgular ile

paralellik gostermektedir.

Davranis degisiklikleri kategorisinde katilimcilar enerjiyi bosaltamamak (9) ve
aktifligin azalmasi (4) ile ilgili yogun olarak goriisler bildirmislerdir. Katilimeilar ¢ocuklarin
okuldaki hareketliliklerinin mezun olduktan sonra son bulmasiyla giinliik hareket
ihtiyaclarin1  karsilayamadiklarini, ¢ocuklarin hayatlarindaki aktifligin azaldigini, eve

bagimli hale geldiklerini, dile getirmislerdir. Konuyla ilgili bir katilime1 (K16), “Valla evde
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kald: yani. Daha énceden giizeldi... Ozel egitime gidiyoruz bir tek baska da bir sey yok su
an...” seklinde goriisiinii ifade etmistir. Bulgularimiz, OSB’li yetiskin bireylerin ailelerinin
en ¢ok ihtiya¢ duyduklar1 hizmetlerden birinin ¢ocuklar1 i¢in giinliik aktiviteler oldugunu
(Dudley vd., 2019), OSB’li geng yetiskinlerin zamanlarinin ¢ogunu evde gegirdiklerini (Oti-
Boadi vd., 2020), OSB’li geng yetiskinlerin mezun olduktan sonra siirekli anneleriyle evde
birlikte olduklarini (Canikli), ebeveynlerin OSB’li ¢ocuklarinin evde kalmayi tercih etigine
dair gorislerinin oldugunu (Sosnowy vd., 2018) One sliren arastirmalarin bulgularini

desteklemektedir.

Ayrica arastirmamizda katilimcilarin bir kismi okulu sevmeyen ve okulda huzursuzluk
yaratan ¢ocuklarinin mezun olduktan sonra sakinlestigini dile getirmiglerdir. Konuyla ilgili
bir katilimc1, “Cok okulu seven bir ¢ocuk degildi zaten. Yani okulda fazla giiriiltii oldugu
icin gilirtiltiiyii cok seven bir ¢ocuk degildi. O agidan pek olmad yani o a¢idan mutlu da oldu
diyebilirim...” seklinde gorlis bildirmistir. Ulastigimiz ¢aligmalarin bulgularinin aksine
cocuklarinda mezuniyet sonrasi rahatlama ve davranis problemlerinde azalma oldugunu
ifade eden ebeveynler, ayni zamanda c¢ocuklarinin kalabalik ve giiriiltiilii ortamlar
sevmediklerini, okul zamanlarinda okul ortamin kalabalik ve giiriiltiilii olmasindan, okul
kurallarinin dayatilmasindan dolay1 ¢ocuklarinin o donemde daha fazla davranis problemleri
sergilediklerini ifade etmislerdir. Bulgularimizdaki, OSB’li geng¢ yetiskinlerin mezun
olduktan sonra rahatlamalar1 ve davranig problemlerinin azalmasi, ebeveynlerinin
belirttikleri bu durumlardan kaynakli olabilecegi diisiiniilmektedir. Benzer bir bulguya
Anderson ve Butt’in (2018) ¢alismasinda da rastlanilmistir. Calismada katilimci olan bir
ebeveyn oglunun yillardir uygun olmayan bir programa -mevcut tek programa- katildigini
ancak kendine zarar vermeye bagladiktan sonra, onu evde tutmaya karar verdigini ifade

etmistir.
5.2.1.3. Sosyal yasamdaki degisiklikler

Geng yetiskin OSB’li bireylerin ebeveynlerine mezuniyet sonrasinda c¢ocuklarinin
sosyal yasamindaki degisikliklere iligskin goriisleri sorulmustur. Bu alt tema ebeveynlerin
vermis oldugu cevaplar dogrultusunda sosyalligin bitmesi, tanidig1 insanlarla vakit

gecirmek, giindelik sosyal aktiviteler kavramlari ¢ergevesinde tartisilmistir.

Arastirmamizda katilimcilarin bir kismi OSB’li gen¢ yetiskin ¢ocuklarinin sosyal

yasamlarindaki degisiklikle ilgili yogun bir sekilde azalma oldugunu belirtmislerdir. Bu
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konuyla ilgili bir katilimc1 “Yani sosyallesmesi yani kisitlandi... En azindan sinif icine
koridorda falan hani bir sosyallesmesi vardi...” seklinde gorlis belirterek ¢ocugunun
mezuniyet sonrasinda sosyalliginin azaldigini belirtmistir. Bulgularimiz, birgok OSB’li
yetigkinin karsilikli arkadasliklar yasamadigini (Kobayashi ve Murata 1998; Howlin vd.,
2000), OSB'li geng yetiskinlerin ¢cogunlugunun arkadaslariyla diizenli temasinin olmadigini
(Orsmond vd., 2013; Shattuck vd., 2011), sosyal izolasyonun OSB'li bireyler i¢in ortak bir
deneyim olmaya devam ettigini (Taylor vd., 2017), OSB’li geng yetiskinlerin bir¢ogu ¢ok az
arkadasa sahip oldugunu (Orsmond vd., 2004) ve OSB’li geng¢ yetiskinlerin mezun
olmalarindan sonra siirekli ebeveynleriyle birlikte evde olduklarini (Canikli, 2022) 6ne siiren
aragtirma bulgularini desteklemektedir. Ayrica bulgularimiz, OSB’de gézlemlenen ve tani
Olciitlerinde (APA, 2001) yer alan sosyal eksiklikleri ve bunlarin ergenlik ve yetiskinlikte de

devam ettigini gostermektedir.

Arastirmamizda katilimcilarin bir kismi OSB’li ¢ocuklariin yabancilarla iletisime
ge¢mediklerini yalnizca tanidiklari kisilerle vakit gecirdiklerini, akraba ziyaretleri, hastane,
market aligverisi gibi aileleriyle birlikte yaptiklar1 giindelik aktiviteler disinda
sosyallesemediklerini belirtmislerdir. OSB’li bireylerin ¢ogunun yetiskinlik donemi
boyunca bagimsiz yasam konusunda ailelerine bagimli olduklar1 bilinmektedir (Gerhardt,
2009; Howlin ve Moss, 2012; Shattuck vd., 2012; Taylor ve Seltzer, 2011). Arastirmamizin
bulgularinda da bu bagimliligin sonucu olarak OSB’li geng yetiskinlerin yalnizca ailelerinin
oldugu giindelik aktiviteler igerisinde ve yine aymi sekilde ailelerinin bulundugu akraba
ziyaretleri gibi tamidik c¢evre icerisinde sosyallesebildikleri goriilmiistiir. Taylor ve
digerlerinin (2017) yaptiklar1 ¢alismada OSB’li genglerin biiyiik bir kismi liseden mezun
olduktan sonra arkadaglariyla daha az zaman gecirdikleri belirtilmistir. Yine ayni ¢alismada
OSB’li geng yetiskinlerin liseden mezun olduktan sonra toplum iginde grup etkinliklerine
gitmek gibi yapilandirilmis sosyal aktivitelere katilmalarinin 6nemli dl¢lide azaldig: ifade
edilmistir. Bir bagka calismada (Cosgun-Basar, 2010) ise 6zel gereksinimli bireylerin biiytlik
bir kisminin sosyal ¢evrelerinin aile ve smirli sayida akrabadan olustugu, arkadas
cevrelerinin olmadigr belirtilmistir. Orsmond ve digerleri (2004) yaptiklar1 ¢aligmada
OSB’li bireylerin okul arkadaslar1 ve diger arkadaslari ile olan sosyal faaliyetlere katiliminin
sinirlt oldugunu ifade etmislerdir. Arastirmamizin bulgular literatiirde yer alan bu

caligmalarin bulgularini desteklemektedir.
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5.2.2 Etkiler ile ilgili bulgularin tartisiimasi

Katilimcilarin “OSB’li geng yetiskin bir ¢ocuga sahip olmanin yasamlarini nasil
etkiledigine” dair sorulan soruya iligkin goriislerine bakildiginda genel olarak olumsuz
yonde etkilendigine dair goriis bildirdikleri goriilmiistiir. Bu konuyla ilgili bir katilimci
(K11), “Olumsuz etkiliyor be yavrum... Yani ¢ok zor. Cok zor. Benim oglum biraz

2

konussaydi, ciimle kursaydi, belki bu kadar olmazd:...” seklinde gorlis bildirmistir.
Bulgularimizda ebeveynlerin genel olarak olumsuz yonde goriis bildirmeleri, ebeveynlerin
yetiskin c¢ocuklarinin zor davranislarini yonetirken, yetiskin yaslarinda bile ¢ocuk igin
neredeyse her seyi yapmak zorunda kaldiklarindan, siirekli ebeveynlik zorluklari
yasadiklarini (Oti-Boadi vd., 2020) ve OSB'li bir oglu veya kizi olan annelerin, engelli bir
cocugu olmayan annelere gore giinler boyunca ortalama olarak énemli dl¢lide daha yiiksek

olumsuz duygu diizeyleri bildirdigini (Smith vd., 2010) 6ne siiren arastirmalarin bulgulariyla

paralellik gostermektedir.

Katilimcilarla yapilan goriismelerden elde edilen veriler neticesinde etkiler ile ilgili
bulgular, sosyal yasantiya etkisi, is yasantisina etkiler, ekonomik etkisi, aile yasantisina etki,

giindelik hayata etki ve ¢cevreden gelen tepkiler olmak {izere 6 baslik altinda tartigilmastr.
5.2.2.1. Sosyal yasantiya etkiler

Katilimcilarin OSB’li geng yetiskin bir ¢ocuga sahip olmanin sosyal yasantilar
tizerindeki etkilerine dair ifade ettikleri goriisler bu alt temanin igeriginde tartisilmistir.
Katilmcilar OSB’li geng¢ yetiskin bir cocuga sahip olduklarindan dolayr sosyal
yasantilarinin sinirlandigina ya da hi¢ olmadigina dair goriislerini bildirmislerdir. Konuyla
ilgili bir katilime1 (K10), “...sosyal yasamim yok. Sifir. Evdeyiz, devamli evdeyiz. E bir yere
gittigimiz zaman durmuyor ki...” seklinde gorlis bildirmistir. Literatiirde, bulgularimizla
paralellik gdsteren sonuglarin yer aldigi birgok arastirma yer almaktadir. Literatiirde OSB’li
cocugu olan ebeveynlerin, ¢ocuklart mezun olduktan sonra sosyallesme alanlarinin ortadan
kalktigin1 ve cocuklariyla eve kapandiklarimi (Canikli, 2022), sosyal cevreleri ile
gorlismelerinin azaldiginm1 (Dembosky 2020), sosyal aglarinin daraldigini ve kiigtildiigiinii,
(Oti-Boadi vd., 2020) ifade eden arastirmalar bu konudaki bulgularimizi destekler
niteliktedir.

Katilimcilar, arkadaslarinin olmadigini veya sinirl sayida oldugunu, cocuklarini birakip

bir faaliyete katilamadiklarini, ev ziyaretlerinde sorun yasadiklarin1 ve sosyal yasamlarinin



101

sekteye ugradigini ifade etmislerdir. Bulgularimiz, ebeveynlerin, ¢ocuklarinin atipik
davraniglar1 sebebiyle arkadas edinmede zorluk yasadiklarini (Marsack ve Perry, 2018),
cocuklarini igermeyen faaliyetlere neredeyse hi¢ gidemedikleri i¢in yasamlarinin kesintiye
ugradigin1 (Oti-Boadi vd., 2020) ve OSB’li geng yetiskin ¢ocuklarin yasadigi toplumsal
izolasyon sebebiyle sosyal yasamlarinin sekteye ugradigimi (Dembosky 2020) gosteren

calismalarla paralellik géstermektedir.
5.2.2.2. Iy yasantisina etkiler

Katilimcilarin OSB’li geng yetiskin bir ¢ocuga sahip olmanin is yasantilar1 lizerindeki
etkilerine dair ifade ettikleri goriisler bu alt temanin igeriginde tartisgtimistir. Is yasantisina
etkiler kategorisinde katilimcilar cocugun bakimini iistleniyor olmaktan dolay1 tam zamanl
olarak ¢alisamadiklarina, cocugun bakimini iistlenmek ve ihtiyaclarini gidermek gerekliligi
sebebiyle zamaninda ise gidemediklerine ya da izin almak zorunda kaldiklarina, cocugun
bakimini {istlenebilmek i¢in isten ayrilmak zorunda kaldiklarina veya erken emeklilige
ayrildiklarina ve yasamsal giicliiklerinden kaynaklanan olumsuz duygularint ise

yansittiklarina dair yogun goriis bildirmislerdir.

Arastirmamizin bulgularinda katilimcilarin bir kism1 OSB’li geng yetiskin bir ¢gocuga
sahip olduklarindan dolay:r is yasantilarinin olumsuz etkilendigini ifade etmislerdir.
Calismamizda katilimcilardan biri (K3) ¢ocugun bakimini {istleniyor olmaktan dolay1 tam
zamanli olarak ¢alisamadigina dair “...garsonluk yaptim, ¢ay bahgesini islettim, bulasiklar
vikadim vesaire o tarz seyler yaptim hani boyle giiniibirlik seyler yaptim yani basina birini
birakabildigim her an ¢alistm...” goriisiini ifade etmistir. Krauss ve arkadaslariin (2005),
yaptig1 arastirmada bazi katilimcilar OSB’l1 yetiskin ¢cocuklariyla bir aradayken tam zamanl
calisamadiklarini ancak onlardan ayr1 yasamaya basladiktan sonra tam zamanh
calisabildiklerini ifade etmislerdir. Baska bir c¢alismada (Oti-Boadi vd., 2020) ise
katilimcilarin tamaminin OSB’li geng yetiskin bir cocuga sahip olduklarindan dolay1
kariyerlerinde kesintiler oldugu ve katilimcilarin biiyiik ¢ogunlugunun ¢ocuk bakimi ile

calismayi birlestiremedikleri ifade edilmistir.

Calismamizda katilimcilar, bir bagka yogun goriis olarak OSB’li geng yetiskin bir
cocuga sahip olduklarindan dolay1 i yerlerinden ayrilmak veya emeklilige ayrilmak zorunda
kaldiklarini ifade etmislerdir. Calismamizda katilimcilardan biri (K13) bu duruma dair,

“...su an 64 yasindayim yani 50 yasinda ben biraktim ¢aliymayi belki bana gore is hayatimin
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en en verimli zamaninda birakmak zorunda kaldim.” seklinde goriis bildirmistir. Literatiir
incelediginde yapilan bazi arastirmalarda, OSB’li ¢ocuga sahip ebeveynlerin ¢ocuklarinin
egitim, bakim gibi gereksinimlerini karsilamak igin islerinden ayrilmak zorunda kaldiklar
(Marsack ve Perry, 2018) veya bu durumun islerini kaybetmelerine yol agtigi (Oti-Boadi
vd., 2020) belirtilmistir.

Calismamizda katilimcilar bir baska yogun goriis olarak yasamsal gii¢liiklerinden
kaynaklanan olumsuz duygularinin oldugunu ve bu duygular1 ise yansittiklarini dile
getirmislerdir. Literatiirde OSB’li gocuklarin ebeveynlerinin OSB'li olmayan ¢ocuklarin
ebeveynlerine gore dnemli 6l¢iide daha yiiksek diizeyde stres ve daha diistik psikolojik iyilik
hali yasadiklarimi1 (Abbeduto vd., 2004; Blacher ve MclIntyre 2006) gdsteren ¢aligmalar
bulunmaktadir. Ayrica ebeveynlerin stres durumlarinin ¢ocuklarinin yaslart ilerledikce
arttigin1 (Canikli, 2022), geng yetiskinin okuldan topluluga gecis yaptig1 ve dis kurumlarin
hizmetlerine daha bagimli hale geldigi zaman ebeveynlerin daha endiseli oldugunu (Thorin
vd., 1996), ebeveynlerin geng yetiskin ¢ocuklarina uzun siireli bakimin bir sonucu olarak
fiziksel, sosyal ve psikolojik olarak bitkinlik yasadigin1 (Marsack ve Perry, 2018, Smith vd.,
2010) gosteren ¢aligmalar bulunmaktadir. Bulgularimizda yer alan, geng yetiskin OSB’li
cocuga sahip ebeveynlerin olumsuz duygular yagamasi belirtilen literatiir ¢aligmalariyla
paralellik gostermektedir. Yasan bu olumsuz duygularin da hayatin birgok alanina oldugu

gibi is yasantisina da yansimasi bu durumun dogal sonucu olacag diistiniilmektedir.
5.2.2.3. Ekonomik etki

Katilimcilarin, OSB’li geng yetiskin bir ¢ocuga sahip olmanin ekonomileri {izerindeki
etkilerine dair ifade ettikleri goriisler bu alt temanin igeriginde tartisiimistir. Bu tema altinda
iki farkli goriis ortaya cikmistir. Katilimcilarin bazilart olumsuz ekonomik etkilerinin
oldugunu belirtirken, bazi katilimcilar ekonomik anlamda sikinti yasamadiklarini ifade

etmislerdir. Bu alt tema belirtilen iki farkli goriis cergevesinde tartigilmistir.

Arastirmamizin bulgularinda katilimcilarin bir kismi1 OSB’li geng yetiskin bir ¢gocuga
sahip olduklarindan dolay1 ekonomilerinin olumsuz etkilendigini ifade etmislerdir.
Katilimeilarin bazilari, ¢ocuklarinin giyim, yiyecek ve tedavi masraflariin karsilanmasiyla
ilgili olarak ekonomik giiclik yasadiklarmi, c¢ocuklarinin takintilarindan dolay1
masraflarinin  oldugunu, ¢ocuklarmin ihtiyaglarin yaninda isteklerin karsilanmasiin

ekonomik olarak zorlayici oldugunu, ¢ocuklarin zarar verme egilimlerinden dolay1 ev
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esyalarina zarar verdiklerini ve telafisinin maddi yiikiimliilik oldugunu, c¢ocuklarinin
durumundan dolay1 tam zamanli veya istedikleri iste calismadiklarindan oOtiirii maddi
sikintilar  yasadiklarin1 ifade ederek ekonomik olarak olumsuz etkilendiklerini
belirtmislerdir. Yapilan arastirmalarda OSB’li geng yetiskinlerin ebeveynlerinin ¢ocuklari
icin ¢ok fazla maddi harcama yaptiklar1 belirtilmektedir (Correale vd., 2022; Marsack-
Topolewski ve Church, 2019). Literatirde, OSB’li ¢ocuga sahip olmasindan Otiirii
ebeveynlerin is hayatlarinin sekteye ugradigi ve bu durumun beraberinde mali sikintilara yol
actig1 calismalar oldugu goriilmektedir (Marsack ve Perry, 2018; Oti-Boadi vd., 2020).
Ayrica bulgularimiz, OSB’li ¢ocuga sahip ebeveynlerin ekonomik anlamda olumsuz
etkilendikleri ve maddi destege gereksinim duyduklart konusunda, ilgili alan yazinda;
ebeveynlerin neredeyse tamaminin, ddnem boyunca ¢ocuklarina bakmanin bir sonucu olarak
karsilastiklari mali kisitlamalardan sikayet ettigini (Oti-Boadi vd., 2020), ailelerin,
cocuklarma siirekli maddi destek saglayabilme konusunda ciddi endiselerinin oldugunu
(Sosnowy vd., 2018), baz1 ebeveynlerin maddi destek eksikligi yasadigini (Blacher vd.,
2010) ve ailelerin uzun vadeli bakim vermenin ekonomik maliyetleri noktalarinda sikintilar

yasadiklarin1 (Marsack ve Perry, 2018) 6ne siiren literatiirii desteklemektedir.

Arastirmamizin bulgularinda katilimcilarin bir kismi OSB’li geng yetiskin bir ¢ocuga
sahip olduklarindan dolay1 ekonomik anlamda sikinti yasamadiklarini ifade etmislerdir.
Konuyla ilgili katilimcilardan biri (K16) “Ya ekonomik sikintimiz yok Allah’a siikiir kira
vermiyoruz. Mesela evde bakimi var seyinde. Abisi ¢alistyor, babasi da emekli...” seklinde
goris bildirmistir. Bir bagka katilimci (K7) ise bu konuya dair goriislerini “Ekonomik olarak
fazla yani sikinti olmuyor. Onlarin evde bakim maagst da var. Esim ¢alisiyor, normal bir
diizeyde gidiyoruz. Hani ¢ok liiks bir hayatimiz yok. Liiks bir sey harcamamiz yok...”
seklinde ifade etmistir. Bulgularimizda, baz1 ebeveynlerin OSB’li geng yetiskin bir ¢ocuga
sahip olduklarindan dolay1 ekonomik anlamda sikinti yasamadiklarini ifade etmelerinin
sebebi olarak; gelir durumlarinin engelli bakim {icreti hari¢ asgari iicret diizeyinde veya
asgari licretin iistiinde olmasi, ayrica engelli bakim aylig1 destegi almalar1 ve oturduklar
evin kendilerine ait olmasindan dolay1 kira giderlerin olmamasindan kaynakli olabilecegi
diistiniilmektedir. Bagka bir deyisle daha iyi bir gelir diizeyine sahip olmalar1 ve kira gibi

biiylik oranli temel masraflarinin olmamasindan kaynakli olacag: diisiiniilmektedir.
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5.2.2.4. Aile yasantisina etki

Katilimeilarin “OSB’li geng yetiskin ¢ocuga sahip olmanin aile yasantilarini nasil
etkiledigiyle ilgili diisiincelerine” dair sorulan soruya iliskin goriislerine bakildiginda genel
olarak; birlikte hareket edememek, kardeslerin etkilenmesi, yasam kalitesini diislirmesi,
bakim ailecek tistlenmek ve uyum saglamak gibi kavramlarin 6n plana ¢iktig1 goriilmiistiir.
Katilimcilarla yapilan goriismelerden elde edilen veriler neticesinde aile yasantisina etkiler

ile ilgili bulgular, bu baslik altinda tartisilmistir.

Aragtirmamizin bulgularinda katilimcilarin bir kism1 OSB’li geng yetiskin bir ¢ocuga
sahip olduklarindan dolayr yasam kalitelerinin diistiiglinii, temel insani ihtiyaglarin
gidermek ve dinlenebilmek konularda yeteri kadar rahat hareket edemediklerini, fiziksel ve
psikolojik sorunlar yasadiklarini dile getirmislerdir. OSB’li geng yetiskinlerin ebeveynleri
onlara bakim verme siirecinde; ekonomik zorluklar (Correale vd., 2022; Marsack-
Topolewski ve Church, 2019), fiziksel ve psikolojik problemler (Fairthorne vd., 2015, Oti-
Boadi vd., 2020, Smith vd., 2010) gibi sorunlar yasayabilmektedirler. Bu durumlar da yagam
kalitelerinin diigmesine sebep olabilmektedir. Bulgularimiz, OSB'li ergen ve yetigkin
cocuklarin annelerinin ¢ocuklarina bakmak ve ev islerini yapmak i¢in dnemli 6l¢iide daha
fazla zaman harcadigindan dolay1 kendilerine daha az zaman ayirdiklarini (Smith vd., 2010),
ebeveynlerin kendi maddi ve manevi ihtiyaglarini g6z ard ettiklerini (Canikli, 2022), OSB’1i
yetiskin ¢ocuklarin yaslanan ebeveynleri, ¢ocuklariin bakimiyla ilgili uzun siireli stres ve
endisenin bir sonucu olarak uzun siireli fiziksel hastaliklar gelistirdiklerini (Oti-Boadi vd.,

2020) one siiren arastirmalarin bulgularini da desteklemektedir.

Arastirmamizda diger aile iiyelerinin ¢ocuguyla ilgilenme konusunda is boliimiine
katildigin1 ifade eden katilimeilarin biiytik bir kismi ¢ocugun bakimini iistlenmekte agirlikli
gorevin annede oldugunu belirtmislerdir. Konuyla ilgili bir katilime1 (K2), “X (oglu) mezun
olduktan sonra ilk sabah iste ben 1-2 saat ilgilenmeye ¢alistyorum. Aksama kadar annesi
ilgileniyor...” seklinde goriislerini ifade etmistir. Marsack ve Perry (2018) yaptiklar
calismada, ciftlerin bakim sorumluluklarin1 bélme ve yonetme, bakim rollerinde eslerden
birinin olmamasi veya yetersiz kalmas ile ilgili konularda miicadele ettiklerini, ebeveynlik
ortak bir durum olsa bile ebeveynlerin OSB'li yetiskin ¢ocuklarinin bakimiyla miicadele

etmek zorunda kaldiklarini belirtmislerdir.
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Ayrica bulgularimizda ebeveynlerin ¢ocuklarina bakim sorumlulugu ve g¢ocuklariyla
birlikte gidebilecekleri yerlerin sinirli olmasindan dolay1 ebeveynler olarak birlikte hareket
edemediklerini, davetlere katilma ve seyahat etmek durumlarinda ¢ocuklarinin bakimin
tistlenebilmek adina ailecek katilim gosteremediklerini dile getirmislerdir. Bulgularimiz
Marsack ve Perry’nin (2018) yaptiklari calismada 6ne siiriilen, ebeveynlerin OSB’li yetiskin
cocuklarina bakim verme sorumlulugu ve c¢ocuklartyla sinirli ortamlara girebilecekleri
diisiinesinden dolay1 isleri ayr1 yapmak ve ebeveynler olarak birlikte hareket edememek

durumunda kaldiklar1 bulgusunu desteklemektedir.

Arastirmamizda katilimcilarin  bir kismi OSB’li  gen¢ yetiskin cocuga sahip
olduklarindan dolayr diger g¢ocuklarla ilgilenmek konusunda eksik kaldiklarini, diger
cocuklarmin bu durumdan olumsuz etkilendigini belirtmislerdir. Yapilan ¢aligmalarda da,
ebeveynlerin genellikle diger aile bireylerine yeterince zaman ayiramadiklart (Canikli,
2022), OSB'li yetiskin bir ¢ocugun varligi, hane halkinin diger iiyelerinin faaliyetlerini
etkiledigi ve diger ¢cocuklarla olan iliskileri de zorladig1 i¢in diger cocuklarin bu tiir bir evde
biiylime deneyiminden etkilendigi (Marsack ve Perry, 2018), OSB’li bir kardesle biiytimenin
bazi olumsuz yonlerinin oldugu (Moss vd., 2019), OSB’li kardesi olan bireylerin, kardesleri
nedeniyle anne-babalariyla az zaman gegirdikleri, onlarla daha ¢ok yalniz zaman gegirmek
ve ebeveynlerinden esit ilgi gormek istedikleri (Ward vd., 2016) belirtilmektedir.

Arastirmamizin bulgulari, alanyazinda yapilan ¢aligma bulgularini desteklemektedir.

Katilimeilarin bir kismi giinlerini ve sosyalliklerini planlarken ¢ocuklarina uygun
programlar yaptiklarini, ¢ocuklarinin yasantisina uyum sagladiklarini dile getirmislerdir.
Marsack ve Perry (2018) de yaptiklari ¢alismada ebeveynlerin, ¢ocuklarina gére hareket
ettiklerini, cocuklarinin durumuna gore kendi hayatlarini sekillendirdiklerini ve ¢ocuklarini
rahatsiz eden bir aktiviteye kendilerinin de katilmayacaklarini ifade etmislerdir. Ayrica
Canikli (2022) yaptig1 ¢alismada ebeveynlerin ¢ocuklarini dncelikli duruma getirdiklerini ve
kendi maddi ve manevi ihtiyaglarini goz ardi ettiklerini ifade etmistir. Oti-Boadi ve
arkadaslarinin (2020) yaptig1 ¢alismada ebeveynlerin ¢ocuklarini igermeyen faaliyetlere
neredeyse hi¢ gidemediklerini belirtmislerdir. Alanyazinda yapilan bu caligmalar ile
bulgularimiz, ebeveynlerin yasantilarini ¢ocuklarina goére diizenlemeleri ve onlara uyum

saglamalar1 noktalarinda paralellik gostermektedir.
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5.2.2.5. Giindelik hayata etki

Katilimeilarin, OSB’li geng yetiskin bir ¢gocuga sahip olduklarindan dolay1 giindelik
hayatlarinin nasil olduguna dair ifade ettikleri goriisler bu alt temanin igeriginde
tartisilmistir. Katilimcilarin bir kismi mezuniyet sonrasi ¢ocuklarin giinliik yasantilarini evde
gecirdiklerini ifade etmislerdir. Ebeveynler kendi giindelik hayatlariin, ¢ocuklarmin
kendilerinden bagimsiz hareket edememesinden kaynakli ¢ocuklarinin hayatlarina entegre
oldugunu dile getirmislerdir. Bulgularimiz, liseden mezun olduktan sonra OSB’li geng
yetigkinlerin stlirekli anneleriyle evde birlikte vakit gecirdiklerini (Canikli, 2022),
ebeveynlerin iizerindeki yiikiin, yetiskin cocuklart katilamadigi i¢in ¢ogu zaman sosyal
faaliyetlerden vazgegmelerine neden oldugunu (Oti-Boadi vd., 2020), ebeveynlerin yetiskin
cocugun ihtiyaglari nedeniyle evden ¢ikamayacakmis gibi hissettiklerini ve disart ¢ikmay1
gercekei bir segenek olarak gérmediklerini (Marsack ve Perry, 2018) One siiren ¢alismalarin
bulgularint desteklemektedir. Katilimcilarin bir kismi ise giinliik olarak yiiriiylise ¢ikmak
gibi gilinlik rutinlerinin oldugunu ifade etmislerdir. Orsmond ve arkadaglarinin (2004)
yaptiklar1 ¢alismada sosyal etkilesim gerektirmeyen yliriiyiise ¢ikma aktivitesinin mevcut
OSB’li 6rneklemin iiyeleri tarafindan en yaygin sekilde gerceklestirilen aktivitelerden biri

oldugunu ifade etmislerdir.
5.2.2.6. Cevreden gelen tepkiler

Katilimeilarin, OSB’li  gen¢ yetigkin bir ¢ocuga sahip olduklarindan dolay1
cevrelerinden gelen tepkilere dair ifade ettikleri goriisler bu alt temanin igeriginde
tartistlmisti. Bu tema altinda iki farkli goriis ortaya cikmistir. Katilimeilarin biiyiik
cogunlugu cevrelerinden gelen tepkiler ile ilgili olumsuz goriis bildirmislerdir. Ancak
katilimcilarin az da olsa bir kismi ¢evrelerinden kendilerine veya ¢ocuklarina karsi olumsuz
bir tepki almadiklarini ifade etmislerdir. Bu alt tema belirtilen iki farkli goriis ¢ercevesinde

tartisilmistir.

Arastirmamizin bulgularinda katilimcilarin biiyiik bir kismi (13) OSB’li geng yetiskin
bir ¢ocuga sahip olduklarindan dolay1 ¢evrelerinden gelen tepkilerin olumsuz olduguna dair
goriis bildirmisleridir. Katilimeilar; disar1 ¢ikmak ve sosyallesmek konusunda ¢ocuklarin
davraniglarindan endise ettikleri i¢in ¢ekince yasadiklarini, cocuklarinin toplum tarafindan
tepki alabilecek davraniglar sergilediginde 6zel gereksinimli ¢ocuk olduklarini belirtmek

zorunda kaldiklarini, 6zel gereksinimli ¢ocuk sahip olmalarindan dolay: insanlarin dostluk
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iligkisi kurmak istemediklerini ve uzaklagtiklarini, insanlarin ¢ocuklarina verdikleri acima
tepkilerinden hoslanmadiklarini, ¢ocuklarinin hastaliklar1 hakkinda insanlarin sorduklari
sorulardan rahatsiz olduklarini, ¢ocuklarinin 6zel durumlarinin fiziksel goriiniimlerinden
anlasilmamasindan dolay1 ¢evreden tepki aldiklarini, misafir olarak ev ziyaretinde
bulunmaktan kag¢indiklarini ve ev sahiplerinin ¢ocuklari digladiklarini, disarida kisiler
tarafindan rahatsiz edici bakislara maruz birakildiklarini, hastalik hakkinda yorum yapiyor
ve tavsiye veriyor olmalarindan dolay1 rahatsiz olduklarin1 ve acik alanda yasanan kriz

anlarinda c¢evredeki kisilerin miidahale etmesinin siireci zorlastirdigini ifade etmislerdir.

Literatiire bakildiginda, yapilan bir¢ok ¢alisma OSB’li ¢cocugu olan aile iiyelerinin
cevrelerinden gelen olumsuz tepkilerle karsilastigi (Copuroglu ve Mengi, 2014; Han vd.,
2021; Mengi, 2019; Swaab vd, 2017) konusunda bulgularimizi desteklemektedir.
Arastirmamizin bulgularini destekleyen literatiirdeki ¢aligmalarda; ailelerin sosyal ¢evre ve
ortamlarda ¢evreden gelen tepkilerden kaynakli sorunlar yasayip kendilerini izole ettikleri
(Mengi, 2019; Swaab vd., 2017), c¢ocuklarinin ne kadar ¢ok normal dis1 kabul
edilen davranislar sergilerseler o kadar fazla olumsuz tepki ve diglanmayla karsilastiklar: ve
toplumsal hosgoriisiizlik nedeni ile kendilerini yakin ¢evreleri dahil bir¢cok alanda geri
cektikleri (Marsack ve Perry, 2018), diger aileler ve toplum tarafindan kendilerine ve
cocuklaria yonelik olumsuz algilarin oldugu (Swaab vd., 2017), kendilerine kars1 rahatsiz
edici bakislarin oldugu, toplumdan izole edildikleri ve toplumun bir¢cok kademesinde
reddedildikleri (Han vd., 2021; Marsack ve Perry, 2018), kendileri ve ¢ocuklar1 hakkinda
kotii sozler duymanin aci verici oldugu ve yakin c¢evreleri de dahil olmak {izere insanlarin
kendilerinden uzaklastiklar1 (Oti-Boadi vd., 2020) 6ne siiriilmektedir. Bu yonleriyle

literatiirdeki calismalarin bulgular1 ve arastirmamizdaki bulgular paralellik gostermektedir.

Arastirmamizin bulgularinda katilimeilarin kiigiik bir kismi (3) OSB’li geng yetiskin bir
cocuga sahip olduklarindan dolay1 ¢ok fazla olumsuz tepki ile karsilagmadiklarini ifade
etmislerdir. Konuyla ilgili bir katilime1 (K15), “Simdi X (oglu) zaten ¢ok boyle toplum igine
¢tkan bir ¢cocuk olmadigi icin ¢evreden de boyle pek bir tepki almadik. Zaten ¢evremizdekiler
de hep X'i bilen insanlar.” seklinde goriis bildirmistir. Bir diger katilime1 (K13) ise “... Yani
o kadar da ¢ok zorluk cekmiyoruz ama hani belki biz mesela bir diigiine dernege
gidemiyoruz. Yani gitsek de birimiz gidiyoruz, birimiz gitmiyoruz. Iste éyle yani...” seklide
bu konuya dair goriislerini ifade etmistir. Katilimcilarin ifadesine bakildiginda ¢ocuklarinin

toplum i¢ine ¢ok fazla ¢ikmadigi veya ¢evresindeki kisilerin genelde ¢ocuklarinin durumunu
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bilen insanlar oldugu goriilmektedir. OSB’li ¢ocuklarina veya kendilerine yonelik ¢cevreden
olumsuz tepkiyle karsilasmamalariin nedeni olarak ¢ocuklarinin daha ¢ok onu taniyan
insanlarin oldugu ortamlarda bulunmasi veya diger insanlarin oldugu ortamlarda
bulunmamasi oldugu diistiniilmektedir. Literatiirde, ailelerin ¢evrelerinden aldiklar1 olumsuz
tepkilerden dolay1 kendilerini izole ettiklerini 6ne siiren ¢aligmalar bulunmaktadir (Marsack
ve Perry, 2018; Mengi, 2019; Swaab vd., 2017). Bu durumda da benzer bir durum olabilecegi

diistintiilmektedir.
5.2.3. Gelecek diisiincesi ile ilgili bulgularin tartisiimasi

Katilimeilarin “Kendileri ve OSB’li geng yetiskin cocuklariyla ilgili gelecege dair
diistincelerine” dair sorulan soruya iliskin gorlislerine bakildiginda genel olarak cocugu
emanet etmek, diisinmemek, yasanacak yer birakmak, anne-baba 6liimii, ihtiya¢larmi
karsilayabilmeleri, umutsuzluk gibi kavramlarin 6n plana ¢iktig1 goriilmiistiir. Genel olarak
gelecekle ilgili kaygili ve endiseli olduklari tizerinde durmuslardir. Katilimeilarla yapilan
goriismelerden elde edilen veriler neticesinde gelecek diisilincesi ile ilgili bulgular, bu baslik

altinda tartisilmastur.

Katilimcilar yogun bir sekilde, kendilerinin o6liimlerinden sonra g¢ocuklarina ne
olacagiyla ilgili konuda kaygili olduklarin1 ve gelecege dair umutsuz olduklarini ifade
etmislerdir. Konuyla ilgili bir katilime1 (K4), “... Kafamizi yastiga koydugumuzda tabi ki iste
biz gittikten sonra ne olacak ¢ocuk? Bu bizi ¢ok sey yapmisti. Halen de yasiyoruz bu
kayguyi...” seklinde goriis bildirmistir. Literatiirde, ebeveynlerin ¢ocuklarinin gelecegine
iliskin, ¢ocuklarmma bakamayacak durumda olduklarinda onlara ne olacagma dair
kaygilarinin oldugu belirtilmektedir (Dembosky, 2020; Hare vd., 2004; Lecavalier vd.,
2006). Arastirmamizin bulgulari literatiirde yer alan bu ¢aligmalarin bulgulariyla paralellik
gostermektedir.  Ayrica  bulgularimiz, ebeveynlerin kendi ¢ocuklarina  destek
saglayamayacaklar1 zaman geleceklerinden endise duyduklarini (Dudley vd., 2019;
Raymond-Berker vd., 2018), bakicilar yaslandikga OSB’li geng yetiskin aile iiyeleri ile ilgili
endiselerinin oldugunu (Graetz, 2010; Krauss vd., 2005), gelecekte ¢ocuklarmin basina
gelebileceklerle ilgili endiseli olduklarin1 (Oti-Boadi vd., 2020) ve ¢ocuklarina kimin
bakacagi konusunda endise duyduklarin1 (Marsack ve Perry, 2018) one siiren ¢alismalarin

bulgularii desteklemektedir.
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Arastirmamizin bulgularinda katilimcilarin bir kismi gelecekten bir beklentilerinin ve
planlarinin olmadigini ve bu sebeple bu durumu diisiinmediklerini ifade etmislerdir. Konuyla
ilgili goriislerine dair bir katithme1 (K6), “...Jlerisini diisiinmiiyorum, diisiiniirsem kafay:
yiyorum. Diisiinmek istemiyorum daha dogrusu...” seklinde diislincelerini ifade ederek
gelecegi diistinmedigini ve diisiinmek istemedigini belirtmistir. Aragtirmamizin bulgulari bu
yoniiyle, ebeveynlerin gelecege dair planlarinin olmadigini ve gelecege dair planlarinin
olmadig1 zamanlarda bu durumun ailede kaygiya yol ac¢tigini (Blacher vd., 2010; Oti-Boadi

vd., 2020) 6ne siiren mevcut literatiir ile ortiismektedir.

Aragtirmamizin bulgularinda katilimeilarin bir kismi ¢ocuklarinin gelecek i¢in kendi
ihtiyaclarii1 temel olarak karsilayabilecek becerileri elde etmelerini istediklerini ve
cocuklarmin kendi basina hayatini siirdiirebilecek becerilere sahip olmamasindan dolay1
kaygilarinin oldugunu dile getirmislerdir. Arastirmamizin bu konudaki bulgulari;
ebeveynlerin ¢ocuklarinin ileriki yaslarda nasil bir islev diizeyine sahip olacaklarina iligkin
kaygilar tagiyabildigini (Lecavalier, vd., 2006), ¢cocuklarinin kendilerine bagimli olduklari
icin bagimsiz yasayamayacagina dair korkularinin oldugunu (Raymond-Berker vd., 2018;
Sosnowy vd., 2018), g¢ocuklarinin bagimsizligt ve 0Ozbakimiyla ilgili gelecege dair
endiselerinin oldugunu ve bu durumun da g¢ocuklarinin kendilerinden sonraki (kendileri
oldiikten sonra) bakiminin nasil olacagiyla ilgili endise yarattigim1 (Blacher vd., 2010;
Dillenburger ve McKerr 2011; Oti-Boadi vd., 2020) 6ne siiren ¢alismalarin bulgularin
desteklemektedir.

Arastirmamizin bulgularinda katilimcilarin bir kismi apartman yasantisinin ¢ocuklari
i¢in uygun olmadigini, ¢ocuklarina 6zel daha rahat bir yasam alani1 yaratmak istediklerine
dair gelecekle ilgili goriislerini ifade etmislerdir. Konuyla ilgili bir katilime1 (K2), “...Simdi
biz ¢ocuklar, hani apartman olayindan ka¢maya c¢alisiyoruz miistakil yere ka¢maya
calisiyoruz. Hani sey olursa bir bahgeli bir yer, miistakil bir sey olursa...” seklinde
goriislerini bildirerek ¢ocugu icin daha rahat ve 6zel bir yasam alani istedigini ifade etmistir.
Aragtirmamizin bu konudaki bulgulari, Sosnowy ve arkadaslarinin 2018’de yaptiklari
caligmanin bulgulariyla benzerlik gostermektedir. Sosnowy ve arkadaslar1 (2018), yaptiklar
calismada ebeveynlerin OSB’li cocuklarinin yasam kosullarin1  6zellestirebilme
isteklerinden dolay1 ¢ocuklarinin daha rahat yasayabilecegi bir ev satin almak istediklerini

belirtmislerdir.
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5.2.4. Bas etme ve destek mekanizmalari ile ilgili bulgularin tartisiimasi

Katilimcilarla yapilan goriigmelerden elde edilen veriler neticesinde bas etme ve destek
mekanizmalarina iligskin bulgular, bas etme mekanizmalar1 ve destek mekanizmalar1 olmak

tizere 2 baslik altinda tartigilmistir.
5.2.4.1. Bas etme mekanizmalart

Katilimcilarin “OSB’li geng yetiskin ¢ocuklariyla yagsam deneyimlerinde karsilastiklar
glicliiklerle bas etme deneyimlerine” iliskin sorulan soruyla ilgili goriislerine bakildiginda
genel olarak tiilkenmislik, bas etmekte zorlanmak, 6z motivasyon saglayarak giiclii durmak
ve arastirma yapmak gibi kavramlarin 6n plana ¢iktig1 goriilmiistiir. Katilimcilarla yapilan
goriismelerden elde edilen veriler neticesinde bas etme mekanizmalari ile ilgili bulgular, bu

baslik altinda tartisiimastir.

Arastirmamizin bulgularinda katilimcilarin bir kismi1 OSB’li geng yetigkin ¢ocuklariyla
yasarken karsilastiklar1 zorluklarla bas etmede zorlandiklarini, siire¢ boyunca psikolojik
olarak etkilendiklerini ve kendilerini titkenmis hissettiklerini belirtmislerdir. Konuyla ilgili
bir katihmci “...yardimct olabilecek hichir sey olumlu anlamda yok. Inan ki yani ancak ben
biliyorum onu yani. Seyim yok yani artik yolda yiiriiyecek seyim yok...” kendini tiikkenmis
hissettigini ve bas edecek giiciiniin kalmadigini ifade etmistir. Bir baska katilime1 ise “...[sin
asli bu aralar biraz depresif bir haldeyim X (kizi) ¢ok zorlamaya basladi ¢iinkii. Ne kadar
iyiyim desem de yani sadece nefes alryyorum hocam o kadar yani...” diyerek bas etmede
zorlandigim belirtmistir. Ozellikle bagimsiz yasam becerilerine sahip olmayan OSB’li
yetigkin bireylerin ebeveynlerinin karsilagtiklar1 gii¢liiklerle bas etme daha fazla
zorlandiklar1 diisiiniilmektedir (Oulton, 2019). Katilimeilarin ¢ocuklarinin bagimsiz yasam
becerilerine sahip olmayan ve OSB’de agir diizeyde etkilenen yetiskin bireyler oldugu g6z
Oniine alindiginda bulgularimiz bu literatiir bilgisiyle ortlismektedir. Ayrica aragtirmamizin
bulgulari, OSB'li yetiskin ¢ocuklarin yaslanan ebeveynlerinin ¢ocuklarina uzun siireli
bakimin bir sonucu olarak psikolojik tiikenmislik bildirdiklerini (Oti-Boadi vd., 2020) 6ne

siiren arastirmalarin bulgularin1 da desteklemektedir.

Arastirmamizin bulgularinda katilimcilarin bir kismi OSB’li geng yetiskin ¢ocuklariyla
yasarken karsilastiklar1 zorluklarla iclerinde bulunduklari durumda gii¢lii durmay1 secerek,
kendilerini motive ederek ve olumlu bir bakis agis1 gelistirerek bas ettiklerini ifade

etmislerdir. Yu ve arkadaslar1 (2018), yaptiklar1 calismada en yiiksek bakim yiikii ve
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zorlanmanin endise, sucluluk, mutsuzluk gibi olumsuz duygular i¢inde olan ebeveynlerde
oldugunu, olumlu duygulara sahip ebeveynlerin daha az ebeveyn yiikii degerlerine sahip
oldugunu belirtmislerdir. Arastirmamizin bu konudaki bulgular1 da katilimcilarin olumlu bir
bakis acis1 gelistirerek daha giiclii durduklar1 yoniindeki mevcut literatiirii desteklemektedir.
Ayrica bulgularimiz, OSB’li geng yetigkin bireylerin ebeveynlerinin olumlu bir bakis agisi
gelistirerek dayaniklilik 6zelliklerini gosterdigini (McMinn vd., 2019) 6ne siiren ¢alismanin

bulgularini da desteklemektedir.

Ayrica aragtirmamizin bulgularinda katilimeilarin bir kismi ise arastirmalar yaparak
yasadig1 zorluklarla bas edebildigini ifade etmistir. Konuyla ilgili bir katilime1, “...siirekli
arastirtyorum iste bu yastaki bir ¢ocuk iste otizmli bir cocuk bu hareketi yaptigi zaman nasil
davranmamiz gerekiyor? Hemen iste internete ne de bir seyden iste ne konusulacagini nasil
sakinlesecegini...” seklinde goriis bildirerek yasadigi zorluklarla bas etmek icin bilgiye
ulasmanin Onemini ifade etmistir. Arastirmamizin bulgulari, bilgili diger insanlarla
etkilesimleri yoluyla, bu annelerin daha olumlu basa ¢ikma stratejileri benimsediklerini ve
dayanikliliklarimi giiglendirdiklerini, edindikleri bilgilerin bu konuda kendilerine yardimci

oldugunu (McMinn vd., 2019) gosteren ¢alismanin bulgularini desteklemektedir.
5.2.4.2. Destek mekanizmalar

Katilimcilarin “OSB’li geng yetiskin cocuklariyla yasam deneyimlerinde yer alan
destek mekanizmalarina™ iliskin sorulan soruyla ilgili goriislerine bakildiginda genel olarak
destek mekanizmasinin olmamasi veya yetersiz olmasi, kisilerden aldiklar1 destekler,
kuruluslardan aldiklar1 destekler gibi kavramlarin ©6n plana ¢iktigi goriilmiistiir.
Katilimcilarla yapilan goriismelerden elde edilen veriler neticesinde destek mekanizmalari

ile ilgili bulgular, bu baslik altinda tartisilmistir.

Arastirmamizin bulgularinda katilimcilarin bir kismi OSB’li geng yetiskin ¢ocuklariyla
yasarken aldiklar1 destek mekanizmasinin olmadigini veya yetersiz oldugunu ifade
etmislerdir. Arastirmamizin bulgulari, OSB'li gen¢ yetiskinlerin Ganali ebeveynlerinin,
resmi desteklerin yetersiz olmasindan kaynakli destek sistemlerinden ¢ok gayri resmi aile
destegine glivendiklerini (Oti-Boadi vd., 2019), OSB’li geng yetiskinlerin ailelerinin liseden
sonra hizmet ve destekleri yetersiz buldugunu (Sosnowy vd., 2018), bazi ailelerin hizmetlere
erisemedigini veya mevcut hizmetlerin uygun olmadigini hissettiklerini (Anderson ve Butt,

2018), OSB’li cocuklarina bakim veren bazi bakicilarin destek eksikligi bildirdiklerini
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(Graetz, 2010) ifade eden ¢aligmalarin bulgularini desteklemektedir. Ayrica ilgili ¢aligsmalara
bakildiginda; ailelerin OSB'li genglerin ¢ogunun karsilanmamis hizmet ihtiyaclar: oldugunu
ve bunlara erisimde engellerle karsilastiklarini (Ptatos ve Pisula, 2019), OSB’li bireylerin
okul ortamindan ayrildiktan sonra hizmetlere erisimini kaybettigini (Han vd., 2021; Milen
ve Nicholas, 2017; Shattuck vd., 2012) ve ebeveynlerin is hizmetleri ve desteklerine, gegici
bakima destegine ve OSB’li yetiskin ¢ocuklarmin sosyal bagliliklariyla ilgili daha fazla
destege ihtiya¢ duyduklarini (Dudley vd., 2019) 6ne siiren arastirmalarin bulgular1 da bu
ailelerin yeterli destegi alamadiklarini ve destek gereksinimlerinin oldugunu gostermektedir.

Bu c¢alismalarin bulgulariyla arastirmamizda elde edilen bulgular paralellik gostermektedir.

Arastirmamizin bulgularinda katilimcilarin bir kism1 OSB’li geng yetiskin ¢ocuklariyla
yasarken aldiklar1 yakin ¢evre destegi, arkadas destegi ve aile desteginden s6z etmislerdir.
Katilimcilar aile tliyelerinden ve yakin ¢evrelerinden aldiklari destegin 6nemli oldugunu
ifade etmislerdir. Arastirmamizin bulgulari, literatiirde yer alan; ebeveynlerin, esleri ve
kardesleri de dahil olmak tizere aile iiyelerinin desteginin 6nemini anlattigini (Oti-Boadi vd.,
2019), resmi olmayan destegi (konusacak bir arkadas) profesyoneller tarafindan saglanan
resmi destege tercih ettiklerini (Graetz, 2010), yetiskin ¢ocugun yasamina kardeslerin ve
akrabalarin dahil oldugu ailelerde, ebeveynler ¢ocuklarinin siirekli bir destege sahip
olacagindan daha giivende hissedecegini (Sosnowy vd., 2018) One siliren aragtirma

bulgularini1 desteklemektedir.

Arastirmamizin bulgularinda katilimcilarin bir kismi benzer durumdaki farkl: ailelerin
destekleri ve egitimci destegi ile ilgili goriis bildirmislerdir. Katilimcilar bu kisilerden aldig1
destegi belirtirken, bu kisilerin de siireci bildigi i¢in kendilerini daha 1y1 anladiklarini ifade
etmislerdir. Ayrica katilimcilar OSB’li ¢ocuga sahip diger ailelerden ve egitimcilerden
aldiklar1 destegin kendileri agisindan 6nemli oldugunu belirtmiglerdir. McMinn ve
digerlerinin (2019) yaptig1 calismada da katilimcilarin neredeyse tamami OSB’li bir cocugu
olan diger ebeveynlerden alinan somut destegin dnemli oldugunu bildirmislerdir. Ayrica
bulgularimiz, OSB’li geng yetiskinlerin ebeveynlerinin egitimcilerden destek aldiklari ve bu
destekleri Oonemli olarak nitelendirdikleri (McMinn vd., 2019, Oti-Boadi vd., 2020)

calismalarin bulgularini desteklemektedir.

Aragtirmamizda bir katilimc1 destek mekanizmasi olarak dini motivasyonun kendisine
yardimet oldugunu ifade etmistir. Oti-Boadi ve digerleri (2020) yaptiklari caligmada OSB’li

geng yetiskin ¢ocugu olan birka¢ ebeveynin destegi ruhani inanglarinda aradiklarini
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belirtmislerdir. Dini motivasyonun destek mekanizmasi olarak goriilmesi konusundaki

bulgularimiz belirtilen ¢aligmanin bulgularimi desteklemektedir.

Arastirmamizda katilimcilarin bir kismi ¢ocuklarinin OSB’li olmalarindan otiirii aile
iiyelerinden ve yakin ¢evrelerinden destek alamadiklarini ifade etmislerdir. Bu yonde goriis
bildiren katilimcilar yanlarinda destek alacak esleri dahil kimsenin olmadigini ve kendilerini
cocuklariyla yalniz hissettiklerini belirtmislerdir. Konuyla ilgili bir katilime1 “Babas:i zaten
kag senedir herhalde bir 15 senedir falan X’i (kizi) hi¢ gormedi. 10 15 sene arasinda hi¢
arayip da sormuyor ¢ocukla ilgilenmiyor. X'in hayatinda bir ben varim. Benim hayatimda
bir X var. Bir ailemiz yok igin asl. Ailemiz bu kadar.” seklinde goriislerini ifade ederek,
cocugunun OSB’li olmasindan sonra es destegi alamadigini belirtmistir. Bulgularimiz bazi
ebeveynlerin tamamen yalniz kaldiklarini, ¢ocuklarina bakim rollerinde yanlarinda eslerini
goremediklerini (Marsack ve Pery, 2018) ve aileden yeterli destegi almakta eksiklik
yasadiklarim1 (Correale vd., 2012), o6ne siiren arastirma bulgulariyla paralellik

gostermektedir.
5.3. Oneriler

Arastirmadan elde edilen veriler kapsaminda uygulamaya yonelik ve ileride

yapilabilecek olan arastirmalara yonelik oneriler asagida yer almaktadir.
5.3.1. Uygulamaya Yonelik Oneriler

1) Geng yetiskin OSB’li bireylerin liseden mezun olduktan sonra da egitim almaya
devam edebilecekleri, sosyal ve fiziksel aktivitelere aktif olarak katilim saglayabilecekleri,
ailenin ihtiya¢ dogrultusunda c¢ocuklari giivenle emanet edebilecekleri devlet destekli

kurumlarin agilmasi i¢in planlamalar yapilabilir.

2) Egitim kurumlarindaki 6gretim programlarinda geng yetiskin bireylere gore uyarlama
yapilarak lise mezuniyeti sonrasinda da yetiskin egitim merkezlerinden egitim almaya

devam edebilmeleri saglanabilir.

3) Geng yetiskin OSB’li bireylerin lise mezuniyeti sonras1 eve kapanmalarindan dolay1
meydana gelen davranis degisiklikleri, sosyal olarak gerileme gostermeleri, eve bagimli hale
gelmeleri gibi durumlarla basa ¢ikmak adina bu bireyler i¢in belediyeler, kamu binalar1 veya
okullarda tamamen sosyalligi artirmaya odakli etkinlikler, aktiviteler, egitim programlari ve

kurslar planlanabilir.
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4) Geng yetiskin OSB’li bireylerin ailelerinin ¢ocuklarin1i emanet edecek bir yer
bulamamalarindan kaynaklanan ve ailenin de sosyal yasantisini biiylik olciide etkileyen,
zaman zaman aile liyelerinin bile birlikte hareket etmelerini engelleyen olumsuz durumlari
ortadan kaldirmak i¢in bu bireyler i¢in giindiiz bakim evi ya da siireli bakim evleri hizmeti

planlanabilir.

5) OSB’li bireylerin sosyal hayattan dislanmasini 6nlemek ya da Oniine gegebilmek
amaciyla OSB’li ¢ocuga sahip olan ailelerin dislanma ve kotii hissetmelerini 6nlemek adina

diizenli olarak kamu spotlar1 veya toplumu bilinglendirme ¢alismalar1 diizenlenebilir.

6) OSB’li bireylerin ailelerinin vefati sonrasinda OSB’li bireye birincil bakicilik hizmeti
sunabilecek bakim evlerinin sartlar iyilestirilebilir ya da devlet destegi ile tam donaniml

yeni bakim evleri a¢ilmasi planlanabilir.

7) OSB’li ¢ocugu olan ailelerin psikolojik yardim almalar1 i¢in destek programlar:

olusturulabilir ve toplum saglig1 merkezlerinde (saglik ocaklari) uygulamasi saglanabilir.

8) OSB’li cocugu olan ailelerin sosyal yasamlarinin kisitli olmasindan dolay1
yasadiklar1 tiikenmislik hissini ortadan kaldirmak adina bu ailelere yonelik etkinlik, aktivite

ve kurs programlar1 olusturulabilir. Bu sayede ailelerin de sosyal ortama sahip olmalar

hedeflenebilir.

9) Ozel egitim dgretmenleri ve aile is birligi ile OSB’li geng yetiskin bireylere lise
mezuniyeti sonrasi egitsel olarak neler kazandirilmaya devam edilebilecegi konusunda

Ogretmen-aile destek mekanizmasi olusturulabilir.

10) OSB’li olan geng¢ yetiskin bireyler ve ailelerinin etkilesimi ve iletisimini

gliclendirmek adina birlikte katilabilecekleri etkinlik programlar: diizenlenebilir.
5.3.2. ileride Yapilabilecek Olan Arastirmalara Yénelik Oneriler

1) Geng yetiskinlik donemindeki OSB’li bireyler ve ailelerinin yasam deneyimlerini
inceleyen caligmalar, bulgularin genellenmesi, politikalarin gelistirilmesi, kaynak sayis1 ve
cesitliligin artmas1 amaciyla daha genis Orneklem, baska sehir ve baska arastirmacilar

tarafindan yenilenebilir.
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2) Geng yetiskinlik donemindeki OSB’li bireyler ve geng yetiskinlik donemindeki diger

engel tiirlerine sahip olan bireylerin karsilastirildig1 ¢aligmalar yapilabilir.

3) Geng yetiskinlik donemindeki OSB’li bireylerin aile iiyeleri disinda kalan yakin ¢evre

gortsleri ile ilgili ¢alismalar yapilabilir.

4) Geng yetiskinlik donemindeki OSB’li bireylere lise doneminde egitim vermis 6zel

egitim 0gretmenlerinin gorisleri ile ilgili calismalar yapilabilir.

5) Geng yetiskinlik donemindeki OSB’li bireylerin ailelerinin psikolojik durumlari
degerlendirilerek bu yonde caligmalar yapilmasi saglanabilir. Bu sayede ebeveynlerin

yasadiklar1 psikolojik zorluklarin igerigine derinlemesine inilebilir.

6) ‘OSB’li geng yetiskin bireyler i¢in ne yapilabilir?”’ sorusu baglaminda OSB’li geng
yetigkin ¢cocugu olan aileler ile calismalar yapilarak ileride yapilacak arastirmalara katkida

bulunulabilir.

7) Orta ve ileri yetigkinlik donemindeki OSB’li bireylerin ve ebeveynlerinin yagam

deneyimlerini arastiran ¢aligmalar yapilabilir.
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4. Calistyor musunuz? Evet L1 Hayir [

Calistyorsaniz mesleginizi belirtiniz:

5. Medeni durumunuz nedir?

01 Evli O Bekar [ Ayr1 Yastyorum
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6. Egitim durumunuz nedir? (Liitfen tamamladiginiz en son kurumu isaretleyiniz):

O ilkokul O Ortaokul O Lise C0On lisans derecesi [ Lisans [ lisansiistii

7. Gelir durumunuzu isaretleyiniz:
[0 Asgari Ucret Altinda [ Asgari Ucret (I Asgari Ucret Ustiinde

8. Cocuk saymizi belirtiniz:

9. Evinizde siz de dahil olmak iizere yasayan Kkisi

10. OSB’li bireyin;

Adr: Soyadz:

11. OSB’li bireyin cinsiyeti
Erkek [0 Kadm O

12. OSB’li bireyin yast:

13. OSB’li ¢ocugunuz, kaginct ¢cocugunuz? Liitfen belirtiniz:

sayi1sini

belirtiniz:

14. OSB’li bireyin okuldan mezun oldugu yil:
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Ek-2: Goriisme Formu

Goriismeci: Tarikk DURHAN
Yer:

Tarih ve Saat:

Kayait:

Merhaba, ben Marmara Universitesi Egitim Bilimleri Enstitiisii Ozel Egitim Boliimii’nde
Yiiksek Lisans Programi 6grencisiyim. Oncelikle ¢alismama katildigmiz icin tesekkiir
ederim. Tiirkiye’de Otizm Spektrum Bozuklugu olan geng¢ yetiskinlerin ebeveynlerinin
deneyimleri ve gereksinimleri ile ilgili bir arastirma yapiyorum. Bu konularda
diistincelerinizin 6nemli oldugunu diisliniiyorum.

- Goriligme siirecinde sOyleyeceklerinizin tiimii gizlidir. Bu bilgileri arastirmacinin disinda
herhangi bir kimsenin gérmesi miimkiin degildir. Ayrica arastirma sonuglarin1 yazarken
isimlerinizi kesinlikle rapora yansitmayacagim.

- Gorlismeye katilip katilmama sizin isteginize baglidir.
- Gorlismeyi izin verirseniz ses kayit cihazi ile kaydetmek istiyorum.
- Istediginiz zaman goriismeden cekilebilirsiniz.

- Baslamadan 6nce bu soylediklerime ilgili belirtmek istediginiz bir diisiince ya da sormak
istediginiz bir soru var mi1?

- izin verseniz sorulara baslamak istiyorum.

1) Cocugunuz mezun olduktan sonra giinlerini nasil gecirir? Cocugunuzun bir giiniinii nasil
gecirdigini anlatabilir misiniz?

2) OSB’li Cocugunuz resmi olarak mezun olduktan sonra onun hayatinda neler degisti?

a) Cocugunuz resmi olarak mezun olduktan sonra egitim siirecindeki degisikliklerle
ilgili neler sdylersiniz?

b) Cocugunuz resmi olarak mezun olduktan sonra sosyallesmesi ile ilgili deneyimleri
nasild1?

¢) Cocugunuz mezun olduktan sonra, cocugunuzun davranislarindaki degisikliklerle
ilgili neler sdylersiniz?

3) Yetiskin bir OSB’li bireyle yasamak yasaminizi olumlu veya olumsuz nasil
etkilemektedir?

a) Yetiskin bir OSB’li bireyle yasamak aile yasaminizi nasil etkilemektedir?

b) Yetiskin bir OSB’li bireyle yasamak is yasaminizi nasil etkilemektedir?

¢) Yetiskin bir OSB’li bireyle yasamak sosyal yasaminizi nasil etkilemektedir?

d) Yetiskin bir OSB’li bireyle yasamak sizi ekonomik olarak nasil etkilemektedir?

e) Yetiskin bir OSB’li bireyle yasarken ¢evrenizin tepkileri sizi nasil etkilemektedir?
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4) Cocugunuza iliskin ve kendinizle ilgili gelecek beklentilerinizi ve planlarinizi anlatir
misiniz?

5) Bu siirecte yasadiginiz olumsuzluklarla bas etmenizde size nelerin yardimer oldugunu
acgiklar misiniz?

6) Geng yetiskin OSB’li bir bireyle yasarken aldiginiz destekler hakkinda neler sdylemek
istersiniz?

a) Geng yetiskin OSB’li bir bireyle yasarken aile iiyelerinizden aldiginiz destek
hakkinda neler sdylemek istersiniz?

b) Geng yetiskin OSB’li bir bireyle yasarken arkadaslarimizdan aldigimiz destek
hakkinda neler sdylemek istersiniz?

¢) Geng yetiskin OSB’li bir bireyle yasarken kamu, sivil toplun kuruluslarindan
aldiginiz destek hakkinda neler sdylemek istersiniz?
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Ek-3: Goniillii Onam Formu

MARMARA UNIiVERSITESI EGITiM BiLIMLERI ENSTITUSU
BiLIMSEL ARASTIRMA VE YAYIN ETiGi KURULU
GONULLU KATILIMCI ONAM FORMU

Sizi Tarik DURHAN tarafindan yritilen “OTiZM SPEK‘TRUM'BOZUKLUGU OLAN GENC
YETISKINLERIN EBEVEYNLERININ YASAM DENEYIMLERI” baglikl1 arastirmaya katilimci
olarak davet ediyoruz. Arastirmaya katilmak tamamen goniilliiliik esasina dayanmaktadir.

Bu aragtirmanin amaci; Otizm spektrum bozuklugu olan geng yetiskin bir bireyle ayni evde yasayan
aile liyelerinin deneyimlerinin, bu durum karsisinda yasadiklar1 zorluklarin ve bu durumun kendileri
ve aile hayatlarina olan etkilerine dair goriislerinin belirlenmesidir. Bu ama¢ dogrultusunda ses
kaydi/ses ve goriintii kaydi/yazili olarak veri toplanacaktir. Arastirmanin amacina ulagmasi igin
sizden beklenen, biitiin sorular1 eksiksiz, kimsenin baskisi/telkini altinda olmadan, size en uygun
gelen cevaplar1 objektif ve ictenlikle vermenizdir. Bu ¢alismadan elde edilecek bilgiler tamamen
arastirma amaci ile kullanilacak olup kisisel bilgileriniz KVKK kapsaminda gizli tutulacak, veriler
topluca islenecek ve sadece yayin amaci ile kullanilacaktir. Arastirma tamamlandiginda genel/size
0zel sonuglarin sizinle paylasilmasini istiyorsaniz liitfen t****@**mail.com e-posta adresine mesaj
gonderiniz.

Bu formu okuyup onaylamaniz, arastirmaya katilmay1 kabul ettiginiz anlamina gelecektir.

Yukarida yer alan bilgileri okudum ve katilmam istenen ¢aligmanin kapsamini, amacini ve goniillii
olarak {izerime diisen sorumluluklar1 anladim. Calisma hakkinda yazili ve sozlii agiklama asagida adi
belirtilen arastirmaci/arastirmacilar tarafindan yapilmis ve kisisel bilgilerimin korunacagi konusunda
yeterli gliven verilmistir.

Bu kosullarda s6z konusu arastirmaya kendi istegimle, hi¢bir baski ve zorlama olmaksizin katilmay1
kabul ediyorum.

Katilimcinin (Kendi el vazisi ile)

Adi-Soyadi
Imzas1

(Varsa) Velayet veya Vesayet Altinda Bulunanlar Icin;

Veli veya Vasisinin (kendi el yazisi ile)

Adi-Soyadi
Imzas1

Arastirmacinin

Adi-Soyad1
Imzas




Ek-4: Goriisme Kayit Formu

138

GORUSME KAYIT FORMU

Goriisiilen Kisinin Adi-Soyada:

Goriisme No:

Goriisme Tarihi:

Sayfa No:

Goriisme Yapilan Yer:

Goriisme Saati:

Goriismeyi Yapan:

BETIMSEL | SATIR NO BETIMSEL VERI
INDEKS

YANSITMA INDEKSI




Ek-5: Kod Sistemi

1 BAS ETME ve DESTEK MEKANIZMALARI

1.1 Destek Mekanizmalari
1.1.1 Destek Mekanizmasinin Olmamasi
1.1.2 Yakin Cevre Destegi
1.1.3 Arkadas Destegi
1.1.4 Farkl Ailelerle Gérismek
1.1.5 Psikolojik Destek
1.1.6 Ogretmen Destegi
1.1.7 Evde Saglik Hizmetleri
1.1.8 Dini Motivasyon Kaynaklari
1.1.9 Sivil Kurulug Destekleri
1.1.10 Es Destegi
1.1.11 Cocugun Gelisimini Geriletmek
1.1.12 Egitim Destegi

1.2 Bas Etme Mekanizmalar
1.2.1 Beklentisiz Olmak
1.2.2 Normal Cocuk Olarak Gérmek
1.2.3 Tukenmiglik
1.2.4 Oz Motivasyon Saglamak
1.2.5 Kendini Suglamak
1.2.6 Arastirma Yapmak

2 ETKILER

2.1 Aile Yasantisina Etki
2.1.1 Uyum Saglamak
2.1.2 Bakimi Ailecek Ustlenmek
2.1.3 Mutluluk
2.1.4 Birlikte Hareket Edememek
2.1.5 Hastahgi Kabul Etmemek
2.1.6 Kardeglerin Etkilenmesi
2.1.7 Yasam Kalitesini Dusurmesi
2.1.8 Uykusuz Kalmak

2.2 Ekonomik Etkisi
2.2.1 Nakdi Destek Almak
2.2.2 ihtiyaglarinin Kargilanmasi
2.2.3 Guglugin Olmamasi
2.2.4 Isteklerin Coklugu
2.2.5 Zarar Verme

2.3 Sosyal Yasantiya Etkisi

2.3.1 Sosyal Yagsantinin Olmamasi
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2.3.2 Olumlu Tarafinin Olmamasi

2.3.3 Tasinmak Zorunda Kalmak
2.4 |s Yasantisina Etkiler

2.4.1 izin istemek

2.4.2 Emekli Olmak

2.4.3 Tam Zamanh Calisamamak

2.4.4 Duygulari ise Yansitmak
2.5 Cevreden Gelen Tepkiler

2.5.1 Tedirgin Olmak

2.5.2 Ozel Gocuk Olarak Yansitmak

2.5.3 Sempatik Yaklagimlar

2.5.4 insanlarin Uzak Durmasi

2.5.5 Acima

2.5.6 Cevreden Gelen Sorular

2.5.7 Anlayish Olmamak

2.5.8 Ev Ziyaretlerinde Sorun Yasamak

2.5.9 Rahatsiz Edici Bakislar
2.5.10 Tavsiye Almak
2.5.11 Krizlere Mudahale Edilmesi
2.5.12 istismar
2.6 Gunluk Hayata Etki
2.6.1 Digar Cikmak
2.6.2 Ev Islerine Yardim Etmek
2.6.3 Evde Vakit Gegirmek
2.6.4 Aksam Bakimiyla ilgilenmek
3 GELECEK DUSUNCESI
3.1 Cocugu Emanet Etmek
3.2 Duslinmemek
3.3 Yasanacak Yer Birakmak
3.4 Anne-Baba Olimii
3.5 ihtiyaclarini Kargilayabilmeleri
3.6 Umutsuzluk
3.7 Krizlerin Azalmasi
4 MEZUNIYET SONRASI DEGISIKLIKLER
4.1 Egitimdeki Degisiklikler

4.1.1 Uygun Egitim Kurumu Bulamamak

4.1.2 Egitim Alamamak

4.1.3 Etkinliklere Kabul Edilmemek
4.2 Davranis Degisiklikleri

4.2.1 Agresif Tavirlar Sergilemek

4.2.2 Enerjiyi Bosaltamamak
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4.2.3 Rahatlamak 5
4.2.4 Ekran Siresinde Artis 5
4.2.5 Aktifligin Azalmasi 4
4.2.6 Yeme-icme Davranislarinda Artis 4
4.2.7 Evden Cikmak istemek 2
4.2.8 Okulu Ozlemek 1
4.3 Sosyal Yasamdaki Degisiklikler 0
4.3.1 Sosyalligin Bitmesi 18
4.3.2 Egitimin Gerilemesi 14
4.3.3 Tanidigi insanlarla Vakit Gegirmek 2
4.3.4 Glndelik Sosyal Aktiviteler 2
4.3.5 Normal Sosyal Yasanti 3
4.3.6 Ebeveynleri Kisitlamak 8
4.3.7 Gundemi Takip Etmek 1
4.3.8 Takintilarin Artmasi 4

4.3.9 Engelliler Sarayi 5



