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OZET

Bu calismanin amaci, otizmli ¢ocuga sahip ailelerin taninin alinmasindan sonra ne gibi
psiko-sosyal ve manevi durumlar yasadiklarini, kendi i¢ diinyalarinda yasadiklari bu durumlari
nasil agsmaya ¢alistiklarin1 saptamak, anne ve babalarin dini/manevi ihtiyaglarini belirlemek,
manevi danigmanlik ve rehberlik ihtiyacina yonelik tespitleri ortaya koymak ve ¢6ziim 6nerileri
sunmaktir.

Arastirma, Antalya il merkezinde yasayan ¢ocugu otizm tanisi almis ve arastirmaya
goniillii katildigin1 beyan eden 22 anne ve 5 baba olmak iizere toplam 27 ebeveynden
olusmaktadir. Arastirmada nitel arastirma yontemlerinden durum deseni tercih edilmis, veri
toplama yontemi olarak yari yapilandirilmis goriisme teknigi ¢ercevesinde demografik bilgi
formu ve 14 maddelik soru formu hazirlanmistir. Elde edilen veriler igerik analizi ve betimsel
analiz teknikleriyle tasnif edilmistir.

Arastirma sonucunda ise otizmli ¢gocuga sahip ebeveynlerin destek ihtiyact hissettikleri,
katilimcilarin biiyiik bir ¢ogunlugu dini basa c¢ikma ve dini anlamlandirma yodntemine
basvurduklar1 goriilmiistiir. Katilimcilar manevi danismanlik ve rehberlik ihtiyaglarinda; sabir,
imtihan, siikiir, Allah’a isyan, intihar, affetme, neden ben diisiincesi, aile i¢i iligkiler, engelli
ailelerinin ve engellilerin ahiretteki miikafatlar1 gibi konularin kendileri i¢in 6nemli oldugunu
ifade etmislerdir. Katilimcilarin sosyal destek mekanizmalarinin diisiik oldugu, 6zellikle taninin
konuldugu ilk alti aydan baglamak suretiyle manevi destek ihtiyact hissettikleri, toplu
mekanlara giremedikleri ve yalnizlastiklari, yasam kalitelerinin azaldigi, iyilik hallerinin
desteklenmesi gerektigi, dini ve manevi referanslarla otizmin nedenlerini anlamlandirmak
istedikleri dolayisiyla manevi danismanlik ve rehberlige ihtiyaglart oldugu bulgulanmistir.

Katilimcilara yonelik destek mekanizmasinda ev ziyaretlerinin 6nemli oldugu, ¢ocuga
bakim vermesi agisindan annelerin ¢ocukla daha fazla ilgilendigi, manevi danigmanlik ve
rehberlige daha fazla ihtiyaci oldugu goriilmiistiir. Katilimcilarin basa ¢ikma ve anlamlandirma
siireclerinde en fazla dini ve manevi basa ¢ikma ve anlamlandirma yontemlerine bagvurduklari,
dolayisiyla bu siiregleri bir manevi danisman araciligi ile yiiriitmek istedikleri gorilmektedir.
Otizmli ¢ocugun ailesine yonelik olarak yapilacak profesyonel destek ve danigmanlik
hizmetlerinde danisanin ihtiyacina gore manevi danismanin da siirece dahil edilmesinin 6nemli
oldugu goriilmistiir.

Anahtar Sozciikler: Otizm, Engelli, Aile, Maneviyat, Manevi Danismanlik, Manevi
Rehberlik



SUMMARY
SPIRITUAL COUNSELING AND GUIDANCE NEEDS OF FAMILIES WITH A
CHILD WITH AUTISM

The aim of this study is to determine what kind of psycho-social and spiritual situations
families with autistic children experience after the diagnosis, how they try to overcome these
situations in their inner world, to determine the religious/spiritual needs of the parents, to reveal

the determinations regarding the need for spiritual counseling and guidance. and offer solutions.

The research consists of a total of 27 parents, including 22 mothers and 5 fathers, whose
child living in the Antalya provincial center was diagnosed with autism and declared voluntary
participation in the research. In the research, the situation pattern was preferred from the
qualitative research methods, a demographic information form and a 14-item question form
were prepared within the framework of the semi-structured interview technique as a data
collection method. The obtained data were sorted by content analysis and descriptive analysis

techniques.

As a result of the research, it was found that parents with a child with autism felt the
need for support, and the vast majority of participants resorted to the method of coping with
religion and making sense of their religious belief. Participants expressed that issues such as
patience, challenge, gratitude, rebellion against Allah, suicide, forgiveness, why this happened
to me, the rewards of disabled families and disabled people in the hereafter are important for
them in their spiritual counseling and guidance needs. It was stated that the social support
mechanisms of the participants were low, they felt the need for moral support, especially
starting from the first six months of diagnosis, they could not enter public places and became
lonely, their quality of life decreased, their well-being should be supported, they wanted to
make sense of the causes of autism with religious and spiritual references, so they needed

spiritual counseling and guidance found.

It was found that home visits were important in order to support the participants, mothers
were more interested in the child in terms of caring for the child, needed spiritual counseling
and guidance more. It was concluded that the participants applied the most religious and
spiritual coping and meaning-making methods in the coping and meaning-making processes,
therefore, they wanted to carry out these processes through a spiritual counselor. In the

professional support and counseling services to be provided for the family of the child with



Vi
autism, it has been seen that it is important to include the spiritual counselor in the process
according to the needs of the client.

Keywords: Autism, Disability, Family, Spirituality, Spiritual Counseling, Spiritual
Guidance
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ONSOZ

Otizm, belirtileri ¢gocuklugun erken déneminde ortaya ¢ikan, hayatin ilk zamanlarinda
belirtileri gergeklesen, bireyin yasadig1 hayat boyunca etkilerini siirdiiren, davranigsal, fiziksel,
duygusal olarak cocugu etkileyen norolojik bir rahatsizlik ve engellilik durumu olarak
tanimlanmaktadir. Otistik ¢ocuk, etkilesimde bulundugu, okul, aile, sosyal ¢evre vb. her alanda
farkli durumlar ortaya koyabilmektedir. Otizmli ¢ocugun bu durumlarinda elbette etkilenecek
olan ilk olarak anne ve babalardir. Bu baglamda otizmli ¢ocuga sahip aileler, ¢ocuklarda
yasanan saglik ve engellilik durumlarindan dolay1 fiziksel, psikolojik ve manevi anlamda sorun
yasamaktadirlar. Bu gercevede arastirmada otizmli ¢cocuga sahip ailelerin yasamis olduklari
durumlar ele alinmaya, dini ve manevi hayatlarini incelemek suretiyle manevi danismanlik ve

rehberlik ihtiyaclari tespit edilmeye ¢alisilmistir.

Bu amag ¢ergevesinde, ayrintili, zengin ve daha spesifik bilgi vermesi agisindan nitel
arastirma yontemine basvurulmustur. Calismamiz, giris ve iki ana bdliimden olugmaktadir.
Giris boliimiinde; arastirmanin konusu, arastirmanin amaci, arastirmanin sorulari, arastirmanin
siirliliklart ve yiiriitiilmesi agiklanmistir. Birinci boliimde; arastirmanin kavramsal gergevesi
ele almmustir. ikinci boliimde ise arastirmanin yontemi, elde edilen bulgular/veriler agiklanmus
elde edilen bu bulgular ilgili literatiir kapsaminda tartisilmigtir. Arastirmanin sonunda ise
bulgular ve tartisma cergevesinde ulagilmis olan sonuglar paylasilmis ve Onerilerde

bulunulmustur.

Yiiksek lisans egitimim siiresince tecriibelerini benimle paylasan, bilgileriyle bana yol
gosteren, tez slirecimin her asamasinda bana destegini esirgemeyen, her firsatta yardimci olan,
kiymetli danisman hocam, Dog. Dr. Sema ERYUCEL'e ¢ok tesekkiir ederim. Arastirmamizin
gorliismelerinde katilime1 saglanmasit konusunda destegini esirgemeyen oOzel egitim
kurumlarina, otizm dernekleri’ne tesekkiirii bir borg bilirim. Calismalarim boyunca her zaman
yanimda olup destegini esirgemeyen degerli esim Serife BAYINDIRa ve varligiyla bana gii¢

veren kizim Gl Sena’ma minnettarligimi belirtmek isterim.

Salih BAYINDIR
Antalya 2023



GIRIS

1. Arastirmanin Konusu

Kisinin dogdugu ve hayatimi siirdiirdiigii deger sistemleri ve icinde yasadigi kiiltiir,
bireyin beklentileri, standartlari, amaglar1 ve ilgilendigi durumlarla iliskili olarak hayatindaki
mevcut durumunu algilamasi yasam kalitesi ile yasam standardini belirlemektedir. Bireylerin
yasam kalitesini psikolojik durumu, fiziksel sagligi, sosyal iliskileri, manevi/dini degerleri ve
cevresiyle iliskisinden herhangi bir nedenle etkilenebilmektedir. Bu etkilesim ise bireyin ruhsal,
bedensel ve yasaminin kalitesiyle dogrudan veya dolayli olarak iliskilidir (Musaoglu, 2008: 1).
Her birey sahip oldugu kisilik ozellikleri, psikolojik yapist ve duygusal durumuna gore
yasamim sekillendirir ve tepki verir. Insanoglu sosyal ve kiiltiirel bir yasam igerisinde kendine
6zgl bu ozellikleriyle yasamini devam ettirebilmektedir. Dolayisiyla insan, psikolojik, sosyal,
kiiltiirel, biyolojik ve manevi boyutlari ile bir biitiin olarak degerlendirilmelidir (Ozgelik vd.,
2010). Zira Diinya Saghk Orgiiti (WHO)ne gore saglhk, “sadece hastalik ve engellilik
durumunun olmayis1 degil; kisinin psikolojik, fiziksel ve manevi (ruhi) agidan tam bir iyilik
hali”” seklinde tanimlanmaktadir.

Engellilik durumu; cinsiyete, yasa, kiiltiirel ve toplumsal etkenlerle ilisikli olarak
sakatlik ve Oziirliiliik sonucu ortaya ¢ikan, gocuklar igin normal olan bir hareket veya davranisin
eksik kalmasi, yerine getirilememesi veya tamamlanamamasi durumudur. Engelli bir ¢ocuk;
duyusal yetenekleri, zihinsel 6zellikleri, fiziksel ve norolojik 6zellikleri, sosyal davranig
becerileri ve iletisimleri yoniinden genel veya diger ¢cocuklara nazaran farkli davranislar ortaya
koyan ve profesyonel anlamda destek/yardim almasi gereken ¢ocuktur (Softa, 2013).

Engelli ¢cocuklar ve ebeveynleri tibbi ve ruhsal tedaviye veya yardima ihtiyaci olan,
becerileri, haklari kisitlanmig veya olmayan, topluma katkist olmayan bireyler olarak gériilmiis
ve dezavantajli konumda yer almislardir (Kanter, 2015). Toplum tarafindan engelli bir kisi,
duyamayan, géremeyen, yiiriime problemi olan, Down Sendromlu olan, otistik spektrum
bozukluklari olan (OSB), zihinsel eksikligi gibi benzer engellilik durumlarina sahip olan birisi
olarak diistiniilmektedir. (Swain vd. 2005).

Genel olarak engelli bireye sahip ebeveynler iizerine yapilan arastirma sonuglari bize
gostermektedir ki, anne babalarin engelli ¢ocuk karsisindaki verdikleri tepkilerinin inkar, sok,
iziintii, kizginlik, 6fke, utanma, kaygi, sucluluk, ani ve olaganiistii Krizler, diger bireylerle
kendisi ile ilgili durumdan dolay1 yiiz yiize gelmekten ¢ekinme, hayal kiriklig1, saygi duymada
azalma ve kendine giivenmede yetersizlik seklinde bazi duygu ve tepkileri ortaya koyduklarini

gostermektedir (Ozmen ve Cetinkaya, 2012). Ailelerin yasamis olduklar1 stres ve kayg1 durumu



engelli olan c¢ocugun engel durumu ile de ilgilidir. Toplumun diger bireyleri ile
karsilagtirildiginda, 6zel gereksinimli olan kisiler farkli gilinliik bakim, saglik ve egitim
gereksinimleri bulunmaktadir. Bu ihtiyaclardan dolay1 6zel gereksinimli ¢ocugu olan aileler
pek cok sosyal, psikolojik, ruhsal ve ekonomik sorunla karsi karsiya kalmaktadir. Her
yetersizlik tiiri birtakim sorunlar1 beraberinde getirse de OSB engelli cocugu olan aileler icin
benzersiz bazi zorluklarla gelmektedir (Cakmak, 2022: 1).

Calismamizin temel konusunu c¢ocuguna OSB tanisi konmus ailelerin manevi
danismanlik ve rehberlik ihtiya¢ ve beklentileri olusturmaktadir. Otistik bir cocuga sahip aile
stresli, kaygili ve zor bir siire¢ gecirmesi agisindan manevi ¢ergevede bir anlamlandirma arayisi
icinde olabilmesi, neden ben sorusunu kendisine sormasi, dini basa ¢ikma yontemlerine
basvurmasi, i¢inde bulundugu siirecte dini ve manevi referanslarla duygu ve diislincelerine
anlam bulmak istemesi muhtemeldir.

Toplumda dezavantajli grup olan engelli bireylerin ve ailelerinin hem ruhsal hem de
fiziksel anlamda destek, tedavi ve egitime ihtiya¢ duydugu yadsinmaz bir gegekliktir. Otizm
son yillarda gerek iilkemizde gerekse diger iilkelerde giderek arttigi bilinmektedir. Bu
cergevede otistik ¢ocuga sahip ebeveynlerin ruhsal, sosyal ve manevi anlamda ihtiya¢ ve
beklentileri olabilmektedir. Maneviyata ihtiyag, hemen her yas, sinif ve cinsiyette bedensel
ihtiyaglarda oldugu gibi onemlidir. Bu kapsamda otistik bireylerin ailelerinin manevi
danigsmanlik ve rehberlik ihtiyaclari ve beklentileri, bu ihtiyag¢ ve beklentilerin karsilanmasi igin

yontemler tezin konusu olusturmaktadir.

2. Arastirmanin Amaci

Otizm, ailelerin kabul etmek ve alismak konusunda biiyiik problem yasadigi, ¢cagimizda
halen bir bilinmezligin s6z konusu oldugu zorlu bir siire¢ olarak kagimizda durmaktadir. Otizm,
beyin ve sinir sisteminin farkli yapisindan ya da isleyisi sebebiyle ortaya ¢ikan ndrobiyolojik
bir bozukluktur (Siksik, 2016: 1). Noropsikiyatrik anlamiyla otizm, hayatin ilk donemlerinde
kendini gOsteren ve yasanti boyu devam eden, iletisim, sosyal iligkiler, davranis ve biligsel
gelismede gecikmeye sebep olan bir bozukluktur. Otistik ¢ocuklarin her biri, otistik 6zellikleri
yoniinden birbirinin aynisi farklidir. Bu durumda ebeveynler tanimlanmasinin yapilabilmesi
oldukga zor ve gii¢ olan bir yogun davrans ile kars1 karsiya kalmaktadir (Ustiiner, 2009).

Otizm spektrum bozuklugu (OSB) olan bir ¢ocuk yetistirmek, aile {iyeleri agisindan
duygusal ve fiziksel saglik lizerinde 6nemli bir etkiye sahiptir. OSB'li ¢ocuklarin aileleri, diger
gelisimsel engelleri olan ¢ocuklarin veya OSB'si olmayan ¢ocuklarin ebeveynlerine kiyasla

onemli Olclide daha fazla ebeveynlik stresi yasar ve depresyon teshisi konma olasiliklar1 daha



yiiksektir (Cohrs ve Leslie 2017; Hayes ve Watson 2013). Otistik ¢ocuga sahip ebeynler,
cocuklari ile ilgili bilginin karmasik olmasi aileyi gerilime siiriikkleyen ve karmasayi arttiran en
onemli nedenlerin basinda gelmektedir. Dogru ve anlasilir bilgi elde etmek, ebeveynler i¢in bir
giic kaynagi olusturmaktadir. Engelli bir ¢ocugu olan baba-annelerin i¢inde bulundugu
zorluklarla ne 6l¢giide ve nasil basa ¢iktiklar1 6zellikle sosyal anlamda destek mekanizmalarinin
saglanmasi ile yakindan ilgilidir. Anne ve babalarin yetersiz sosyal destege maruz kalmalari
onlar1 stres konusunda i¢inden ¢ikilmaz bir yéne dogru gétiirmektedir (Bircan, 2004).

Genel manada engelli ¢cocuga sahip ailelerin 6zelde ise otistik ¢cocuga sahip ailelerin
icinde bulundugu zor ve sikintili siireclerinde basa ¢ikma araglarina yonelmesi muhtemeldir.
Nitekim engellilik, aniden gelisen veya beklenmedik bir zaman veya mekanda ortaya ¢ikan bir
durumdur. Engellilik siireglerinde bireylerin ve ailelerinin basa ¢ikma araglarindan maneviyat
ve dini pratiklere yonelmeleri sz konusu olabilmektedir. Ciinkii bireyler manevi ve dini
ihtiyaglarini kurumsal yapilardan karsilama geregi duyabilmektedir.

Maneviyat konusuna son yillarda yogun bir ilgi gosterildigi bir gercekliktir. Otistik
cocuga sahip anne ve babalarin otizmi ilk 6grendiklerinde ortaya koyduklar1 tepkiler, ¢evrenin
kendilerine karsi bakisi, kabullenme asamalari, ailelerin bu 6zel duruma uyum saglayip
saglayamamalari, aileleri hayatta tutunacak giicii ve siire¢ sonrasinda nasil bir tavir
takinacaklart 6nemli bir husustur. Bu siireglerde din ve maneviyatin siirece nasil yansidigi,
manevi-dini anlamda danismanlik ve rehberlik ihtiyaglarinin neler olacagi meseleleri oldukca
Onem tagimaktadir.

Bu calismanin amaci, otizmli ¢ocuga sahip ailelerin taninin alinmasindan sonra ne gibi
psiko-sosyal ve manevi durumlar yasadiklarini, kendi i¢ diinyalarinda yasadiklar1 bu durumlari
nasil agmaya c¢alistiklarin1 saptamak, anne ve babalarin dini/manevi ihtiyaglarini belirlemek,
manevi danigmanlik ve rehberlik ihtiyacina yonelik tespitleri ortaya koymak ve ¢oziim 6nerileri
sunmaktir. Ulkemizde o6zellikle otistik ¢ocuga sahip ailelerinin dini basa ¢ikma ve
anlamlandirmalarina yonelik calismalar yapilmis olmasina ragmen, manevi danismanlik ve
rehberlik ihtiya¢ ve beklentilerini ele alan bir arastirma bulunmamaktadir. Dolayisiyla bu

calismamiz din psikoloji bilim dalina katkis1 agisindan ilk olma 6zelligi tasimaktadir.

3. Arastirma Sorulari
1. Otizmli ¢ocuga sahip ailelerin psiko-sosyal ve manevi basa ¢ikma ve anlamlandirma
siirecleri nasildir?
2. Otizmli ¢ocuga sahip ailelerin manevi danismanlik ve rehberlik ihtiyaglar1 nelerdir?

3. Otizmli ¢ocuga sahip ailelere nasil manevi danismanlik ve rehberlik sunulabilir?



4. Arastirmanin Smmirhliklar ve Yiiriitiilmesi

1. Buarastirmamizda nitel aragtirma yontem ve teknikleri kullanilmasi bakimdan, ¢aligma
grubunun tamamen anlasilmasi ve ortaya konulmasi zor olan bazi hususlarin olmasi ve
katilime1 sayisinin  az olmasi agisindan muhtemellik tasimaktadir. Dolayisiyla
calisgmamiz aragtirmacinin bulgulara ulagilma imkdm1 ve ¢alisma verilerinin
degerlendirilme yeterliligi ile sinirhdir.

2. Arastirmadan elde edilen bulgular katilimcilarin verdikleri cevaplar ve katilimci
gozlemlerimizle sinirhidir.

3. Buaragtirmanin, 2022 yilinda Antalya ili sinirlar1 igerisinde ikamet eden ve otizm tanisi
almig ¢ocuklarin aileleri ile kartopu veya zincirleme yontemiyle se¢ilen drneklem ile

sinirhidir.



BIiRINCi BOLUM
KAVRAMSAL CERCEVE

Calismamizin bu bolimiinde otizm spektrum bozuklugunun tanimi, tarihgesi,
yayginligi, cocuk ve aileye etkileri, ailelerin baga ¢ikma big¢imleri, manevi danigmanlik ve
rehberlik tanimi1 ve ¢ergevesi, engellilere ve ailelerine yonelik manevi danismanlik ve

anlamlandirma kavramlar1 incelenecektir.

1.1. Otizm Spektrum Bozuklugu
1.1.1. Otizmin Tarihcesi ve Tanim

"Otizm" kelimesi yaklasik bir asirdir terimsel anlamda literatiirde yerini almis bir
kavramdir. Otizm terimsel olarak ilk defa isvicreli psikiyatr Eugen Bleuler tarafindan, 1911
yilinda kullanilmis i¢ benlik veya i¢e doniikliik olarak kullanildig1 ve yalnizliga vurgu yapmasi
anlamimda Yunanca “autos” kelimesinden gelmektedir (Rau, 2003). OSB’nin tarihgesine
bakildiginda, yapilan calismalar ve bu calismalardan elde edilen verilerden ve o yillara
damgasini vuran 6nemli gelismeler temel alinarak tarihi donemler seklinde siniflandirmak
miimkiindiir. Ifade edilen dénemler ve bu donemlere iliskin gelismeler sdyledir:

Otizm terimi ve ortaya ¢ikisi: 1940 ve 1950

Otizm nedenlerine iliskin ilk arastirmalar: 1950-1960

Egitim-Ogretim calismalari (kurumsallasma): 1960-1980

Tanilama ve tibbi arastirma ve galigmalar: 1980-2000 yillarinda

Bilimsel dayanakli uygulama yaklagimi (yeni milenyum): 2000 ve Giiniimiize kadar
uzanmaktadir (Ozkan vd., 2016).

Otizm sozliikkte soyle tanimlanmaktadir: Sizofrenler ve sizoidlerde goriilen hastalik
derecesinde degerlendirilen kendine baglilik ve ¢evreyle olan iliski kaybi, duygu yoksunlugu
ve bireyin kendi hayal diinyasina kagmak seklinde degerlendirilen psisik bir problem olarak
tanimlanmaktadir. Bu bulgu ve semptomlari tagiyan bireylere otist, otizmle ilgili olan veya
otizmden etkilenme anlaminda ise otistik kavrami otizm i¢in kullanilmaktadir (Tufan,
2003:84).

Leo Kanner 1943 yilinda otizmi, sosyal iliski bozuklugu, iletisimde zorluk, tekrarlayici
davranislarin iligkilendirildigi psikiyatrik ve sizofrenik rahatsizliklarin belirtilerini birbirinden
ayirmig, otizm terimini davranis, iletisim ve dil bozukluklarin1 vurgulamak i¢in ayrica
tanimlamistir. Kanner’e gore bu bireyler sosyal etkinlik ve faaliyetlerin i¢inde bulunamama,

iletisim problemi, 1srarci veya tekrarlayici davranig Orilintiisii gostermektedirler (Uygun,



2022:11). Kanner, otizmin otistik yalniz kalma istegi, degisiklige kars1 ¢ikma ve yeteneklerde
farliliklar olmak {izere ii¢ karakteristiginin oldugunu ifade etmektedir (Giils6z ve Cikili, 2018).
1970’lerde otizmi duygusal bir yetersizlik veya bozukluk olarak degil “nérogelisimsel bir
bozukluk™ olarak degerlendiren Eric Schopler, otizmi iletisim, yeme ve giyinme tercihleri,
diistinme tarzlarin1 degerlendirip insanlarin kiiltiirel farkliliklarina gére davranig degisikligi
gosterebilecegini ortaya koymustur (Karpat 2011).

Otizm ilk olarak 1980 yilinda Mental Bozukluklarin Tanisal ve Sayisal El Kitab1 adiyla
Amerikan Psikiyatri Birligi (APA) tarafindan, kitabin 3. baskisinda yayimlanan “Psikiyatride
Hastaliklarin Tanimi ve Siniflandirilmast” basliginda (DSM III) yaymlanmistir. DSM IV’iin
basimi ve yayini ile birlikte otizm, yaygin gelisimsel bozukluklar (YGB) grubunda yer alarak,
Asperger bozuklugu?, otistik bozukluk, dezintegratif cocukluk ¢ag1 bozuklugu?, rett bozuklugu®
ve adlandirilmasi zor olan yaygin gelisimsel bozukluk olarak DSM IV ’iin alt kategorisine dahil
edilmistir. 2013 senesinde yayimlanan DSM V’te ise (Sekerci, 2022). Amerikan Psikiyatri
Birligi’nin 2013 yilinda yaymmladigt DSM V Ruhsal Bozukluklar Tam1 Olgiitleri Kitabina
(2013) gore, “Yaygin Gelisimsel Bozukluk” ismi otizm spektrum bozuklugu “OSB” olarak
degistirilmistir.

DSM V’e (2013) gore otizm, sosyal etkilesim ve iletisimlerdeki kalic1 yetersizlikler,
aynilikta 1srarcilik, yinelenen ya da kisitli davranis oriintiileri, rutinlere asir1 baglilik ve duyusal
uyaranlara asir1 hassasiyet veya duyarsizlikla belirti gosteren ve genellikle bulgularin
yogunlugu daha ¢ok 24 ay ve sonrasinda ortaya ¢ikan gelisimsel bir yetersizlik veya eksiklik
olarak tanimlanmaktadir (Giils6z ve Cikili, 2018: 211).

DSM V Ruhsal Bozukluklar Tan1 Olgiitleri Kitabina (2013) gére OSB “Norogelisimsel
Bozukluklar” baghigmin igeriginde “otizm agilimi kapsaminda bozukluk” alt bashginda ele
alimmistir. DSM V’te tan1 nitelikleri asagidaki sekilde ifade edilmektedir:

A. O sirada ya da 6ykiiden alinan bilgilere (ayrintilamaktan ¢ok 6rnekleyen) gore, asagidakilerle kendini

gosteren, degisik bigimleriyle toplumsal iletisim ve toplumsal etkilesimde siiregiden eksiklikler:

1 Asperger bozukluk: yasamin ¢ok erken siireglerinde ortaya ¢ikan sosyal etkilesim ve iletisimde ciddi bozulma,

davranis, etkinlik ve ilgilerde sinirl tekrarlayici bir bozulmay1 ifade eder
(https://pnpdanismanlik.com/asperger-bozuklugu/ erisim tarihi: 05.05.2023).

2 Cocuklukta dezintegratif bozukluk: Dogumdan sonraki iki yil goriiniiste normal bir gelisim gibi olan, iki ile on
yas araliginda onceki kazanimlarin ortadan kaybolmaya baslamasini ifade eden durumlar. Sézel anlatim veya
dili algilamada problem, uyum davranislar1 ya da toplumsal beceriler, bagirsak ya da mesane kontrolii, oyun
ve motor beceriler alaninda ortaya c¢ikan yetersizliklerdir (https://pnpdanismanlik.com/cocuklugun-
dezintegratif-bozuklugu/ erisim tarihi: 05.05.2023).

3 Rett Bozukluk: ozellikle kizlar1 etkisi altma alan ilerleyici néropsikiyatrik bir sendromdur
(https://pnpdanismanlik.com/rett-bozuklugu-rett-sendromu/ erigim tarihi: 05.05.2023).


https://pnpdanismanlik.com/asperger-bozuklugu/
https://pnpdanismanlik.com/cocuklugun-dezintegratif-bozuklugu/
https://pnpdanismanlik.com/cocuklugun-dezintegratif-bozuklugu/
https://pnpdanismanlik.com/rett-bozuklugu-rett-sendromu/

1. S6zgelimi, olagandis1 toplumsal yaklasim ve karsilikli konusamamadan, ilgilerini, duygularini
ya da duygulanimini paylasamamaya, toplumsal etkilesimi baslatamamaya ya da toplumsal etkilesime
girememeye dek degisen aralikta, toplumsal-duygusal karsiliklik eksikligi.

2. Sozgelimi, sdzel ve sdzel olmayan tiimlesik iletisim yetersizliginden, g6z iletisimi ve beden
dilinde olagandisiliklara ya da el-kol devinimlerini anlama ve kullanma eksikliklerine, yiiz ifadesinin ve
sozel olmayan iletisimin hi¢ olmamasina dek degigen aralikta, toplumsal etkilesim i¢in kullanilan sdzel
olmayan iletisim davraniglarinda eksiklikler.

3. Sozgelimi, degisik toplumsal ortamlara gore davranislarini ayarlama gii¢liiklerinden, imgesel
oyunu paylasma ya da arkadas edinme giicliiklerine, yasitlarina ilgi gostermemeye dek degisen aralikta,
iligkiler kurma, iligkilerini siirdiirme ve iligkileri anlama eksiklikleri.

B. O sirada ya da 6ykiiden alinan bilgilere (ayrintilamaktan ¢ok 6rnekleyen) gore, asagidakilerden en az
ikisi ile kendini gdsteren, sinirli, yineleyici davranis Sriintiileri, ilgiler ya da etkinlikler:

1. Basmakalip ya da yineleyici devinsel (motor) eylemler, nesne kullanimlar1 ya da konusma
(6rn. yalin devinsel basmakalip davranig 6rnekleri, oyuncaklar1 ya da oynar nesneleri siraya dizme,
yankilama [ekolali], kendine 6zgii deyisler).

2. Aynilik konusunda direnme, siradanlik disina esneklik gostermeme ya da torensel sozel ya da
sozel olmayan davraniglar (6rn. kiigiik degisiklikler karsisinda asir1 sikinti duyma, gegislerde giicliikler
yasama, kat1 diislince Oriintiileri, torensel selamlama davranislari, her giin ayni yoldan gitmek ve ayni
yemegi yemek isteme).

3. Yogunlugu ve odagi olagandist olan, ileri derecede kisitli, degiskenlik gostermeyen ilgi
alanlar1 (6rn. alisilmadik nesnelere asir1 baglanma ya da bunlarla ugrasip durma, ileri derecede sinirl ya
da saplantili ilgi alanlari).

4. Duyusal girdilere kars1 cok yiiksek ya da diisiik diizeyde tepki gosterme ya da ¢evrenin duyusal
yanlarina olagandis1 bir ilgi gosterme (O0rn. agri/istya karsi aldirigsizlik, 6zgiil birtakim seslere ya da
dokulara kars1 ters tepki gdsterme, nesneleri asirt koklama ya da nesnelere asir1 dokunma, 1siklardan ya
da devinimlerden gérsel biiyiilenme).

C. Belirtiler erken gelisim evresinde baglamis olmalidir (toplumsal gerekler sinirl yeterligin ilizerine
¢ikana dek tam olarak kendini géstermeyebilir ya da daha sonraki yillarda, 6grenilen yontemlerle
maskelenebilir).

D. Belirtiler, toplumsal, isle ilgili alanlarda ya da 6nemli diger islevsellik alanlarinda klinik agidan
belirgin bir bozulmaya neden olur.

E. Bu bozukluklar, anliksal yeti yitimi (anliksal gelisimsel bozukluk) ya da genel gelisimsel gecikme ile
daha iyi agiklanamaz. Anliksal yeti yitimi ve otizm acilimi1 kapsaminda bozukluk siklikla bir arada
ortaya ¢ikar. Otizm ac¢ilimi kapsaminda bozukluk ve anliksal yeti yitimi es tan1 tanist koymak igin,

toplumsal iletigsim, genel gelisim diizeyine gére beklenenin altinda olmalidir (Kéroglu, 2013).

Otizm bir tiir gelisimsel bozuklugu ifade etmektedir. Otizmli bireyler, genellikle
zihinsel engelli kategorisinde diisiiniilseler de sadece olagan dis1 davranislar sergilemektedirler.
Otizm, ortaya c¢iktig1 her kiside sabit ve ayni etkiler olusturmamasi ile diger gelisimsel
bozukluklardan ayrilabilmektedir. Bireydeki bu olaganiistii durum, kisinin iliskilerini,

iletisimini ve digsal olanla alisverisini etkilemektedir (Darica vd., 2017, s. 159).



Engellilik kavramimi da kisaca ele almak gerekirse, engellilik bireysel diizeyde
yetersizligi ifade ederken; Diinya Saglhk Orgiitii (DSO) niin tanimina gére engellilik sosyolojik
olarak bireylerden beklenen rolleri yapamama veya yerine getirememe durumudur (WHO,
1980). Ozyiirek (2013) Giigliik-Yetersizlik sonucunda bireyin, yasina, cinsiyetine, kiiltiirel ve
toplumsal durumuna gore toplum tarafindan normal kabul edilen davraniglari ortaya
koyamamasi nedeniyle, bireyin genel adaptasyonu ve davraniglarinda ortaya ¢ikan farkliliklar,

bireyde bir engellilik durumunun olustugunu gosterir (akt., Yildiz, 2015: 8).

1.1.2. Otizmin Karakteristik Ozellikleri ve Belirtileri

Sosyal etkilesim ve iletisim becerilerindeki sinirlilik, yinelenen davranislar, sinirlr ilgi,
OSB’li bireyleri tasvir eden tipik karakteristik 6zellikler arasinda degerlendirilmektedir. Bu
ozellikler genelde her OSB’li bireyde bulunmakla birlikte, bireysel olarak c¢esitli farkliliklara
sahip bireylerde bulunabilmektedir. Bu farkli degisimler daha ¢ok davranigsal ve duyussal
niteliklerde ekolali, sembolik diisinme becerilerinde sinirlilik, taklit becerilerindeki sinirlilik,
mutizm* gibi durumlarla ortaya ¢ikmaktadir. Otizmli kisiler fiziksel gériiniisleri itibariyle
normal gelisim gosteren diger insanlardan herhangi bir degisiklik gdstermezken sosyal
etkilesim ve iletisim becerileri, yinelenen (stereotipik) sinirli ilgiler ve beceriler agisindan ciddi
ve onemli diizeyde farkliliklara sahip olmaktadirlar (Yargi, 2017).

OSB’li bireylerde sosyal iligkilerde problemler ve giigliikler, arkadaglar1 veya
akranlariyla sosyal iliski kurabilmede zorluklar, yetersizlikler, sikintilar ve sinirliliklar en temel
ozellikler arasinda degerlendirilmektedir. Bu durumlar goz kontagi kurmaktan kaginma veya
alisilmadik bir bigcimde g6z kontagi kurmak, arkadaglik becerilerini tam anlamiyla yiiriitememe,
seving, liziintli gibi duygusal durumlarda farkli tepkiler verme, yalniz kalmak ve yalniz hareket
etme istegi, sosyal norm ve kurallara uymada zorluk ¢ekme, konusurken jest ve mimiklerde
bozukluk, konusmasi esnasinda ses ayarinda farkliliklar olarak karsimiza ¢ikmaktadir (Yargi,
2017). Bagkalarinin kendisine sdylediklerini geri yansitma, kitaplardan okuduklarini ya da
televizyondan duyduklarini, uygun olmayan yerlerde ve zamanlarda baglam dis1 olarak
tekrarlamak, yalnizca kendisine gore anlam ifade eden sozleri yinelemek ya da uydurmak, resmi
ve ciddi konugma gibi sira dis1 ve tekrarlayan dil kullanmak gibi durumlarda sosyal giicliikler
cergevesindedir (Rakap vd., 2017).

Otizmli bireyler dil ve iletisim becerilerinde, iki yasindan biiyiik olmasina ragmen tek

bir sézciik dahi soyleyememek, ii¢ yasindan biiylik olup da iki sozciiklii basit ifadeleri bile

4 Cocugun konusma becerisi olmasina ragmen kendini rahat hissetmedigi yerlerde konusmama ya da konusamama
durumudur (https://evimdeterapi.com/blog/secici-konusmazlik-selektif-mutizm-nedir erigim tarihi: 09.06.2023).



kullanamamak, konusmaya baslayan kisilerin basit bir dilbilgisi yapisini kullanmasi veya
tekraren belli yanliglart devam etmek gibi dil gelisim ve iletisimde gecikmelere sahip olmalari,
karsilikl1 konugmalarda problemler yasama, ses bilgisi konusunda sinirliliklara sahip olmak,
konusmalarda gecikme, konugmalarda anlamli ve tam ciimle kuramamak (anne su istiyorum
yerine, ben su istiyorum demek gibi), soyut kavramlari anlayamama yada sinirhiliklarin
olugmasi gibi belirti ve 6zellikler dil ve iletisim becerilerinde karsilagilan durumlar arasindadir
(Rakap vd., 2017).

OSB’li bireylerin davranis 6zellikleri ise bazi konulara kars1 asir1 ilgi duyarak stirekli o
konularla alakali konusmak, sira dis1 ve belirli konulara ilgi duymak, ilgi duydugu konularda
en ince ayrintilarda bogulmak, bazi etkinlikleri belirlenen siirelerde veya sirayla yapmak
istemek, rutinlerin degismesine asir1 tepki olusturmak (Rakap vd., 2017)., beklenmedik beden
davramglar1 (Ornegin, kendi etrafinda dénmek, parmak ucunda yiiriimek, oturdugu yerde
sallanmay1 adet haline getirme) ve el hareketleri (Ornegin, parmaklarini gdzlerinin dniinde
hareket ettirmek, ellerini farkli bi¢cimlerde tutmak, ellerini sallamak, ¢irpmak ) yapmak,
nesneleri uygun olmayan sekillerde kullanmak (Fein ve Dunn, 2007), nesnelerin duyusal
ozellikleri ve hareket eden nesnelerle gereginden fazla ilgilenmek (pervane gibi), bazen de sira
dis1 nesnelere gereginden fazla saplantili bir sekilde baglanmak, gece uykusuna tepki vermek
veya uyku problemlerini ortaya ¢ikmasi, smirli bir sekilde yiyecek yemek veya yemek yemeye
tepki gostermek, belirlenmis birtakim renkteki ya da ayn1 doku hissi veren yiyecegi yemegi
istememek, her zaman ayni tabakla ya da benzer kagsikla ayni ¢atali kullanarak yeme egilimi
gibi problemlere sahip olmak davranissal Ozelliklerdendir (Rakap vd., 2017). Yapilan
calismalar OSB'li ¢ocuklarin yaklasik %68'inin yiiriime bozuklugundan sikayet ettigini
gostermektedir (Manfredi, 2022).

Otizmin duyusal 6zellikleri de belirli uyaran ve gorsele tepkiler vermek, yliksek ses
duydugunda kulaklarini kapatmak ya da isitmede yetersizlikler, sicak ve sogugu hissedememe,
sadece belirli dokulardaki yiyecekleri yeme istegi, kati yiyecekleri yememe veya ¢ok act
yiyecekleri yeme, tat alma konusunda siirliliklar, kokuya kars1 his tepki vermeme veya asir1
tepki verme gibi ozellikler otizmin duyusal 6zellikleridir (Rakap vd., 2017; Kadlaskar vd.,
2022.

Bilissel becerilerde OSB olan kisilerin bir¢ogu disaridan bir etki veya uyar1 olmadan
genel anlam yerine, 6nemli olmayan detaylara takilarak ortaya konan metinleri anlamada ve
idrakte basarisiz olmaktadir (Williamson vd., 2015). Ders ve etkinlikleri yapmada ve dikkati

saglamada sinirl olmasi, akademik diizeyin belli bir sinirin altinda olmasi, okuma ve yazma
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konusunda sinirliliklarin problemlerin olmasi, oyun becerilerindeki amacina uygun olmayan
oynama bi¢imleri baglica 6zelliklerdir (Rakap vd., 2017)

OSB'li bireylerde tahmin edilen depresif bozukluklar kisilerde farkliliklar
olusturmaktadir. Tipik olarak gelisen bireyler arasinda, geng yetiskinler, kadinlar ve beyaz tenli
bireyler, diger yas gruplari, erkekler ve beyaz olmayan bireylerle karsilastirildiginda daha
yiiksek oranlarda depresif bozukluklar yasamaktadirlar (Hudson vd., 2019).

OSB, 24 aydan 6nce tanisinin yapilmasi zor olan bir durumdur. Erken tani yapilmasi ve
erken miidahale eyleminin yapilabilmesi i¢in dogumdan sonraki 12 ve 18 aylarin arasindaki
ortaya c¢ikan belirtileri dikkatle incelemek 6nemli goziikmektedir. Otizmin belirtileri anne-
babalar ya da yapilan muayeneler sirasinda doktor, hemsire gibi saglik ekibi tarafindan fark
edilebilir (Ozkan vd., 2016: 41). Diger taraftan otizm spektrum bozuklugunu (OSB) tanimlayan
davranmigsal degisiklikler ve farkliliklar tipik olarak 4 yasindan sonra tanimlamasi (Dickinson,
2021) seklinde ifadelerde bulunmaktadir. Otizmin ¢ok az belirtisini gosteren g¢ocuklar
spektrumun hafif ucunda yer alip ¢cok daha az bir belirti gosterirken, otizmin birgok 6zelliginin
semptomunu gosteren ¢ocuklar ciddi bir belirti gostermektedir (Boyd ve Shaw. 2010).

Erken ¢ocukluk donemindeki belirtiler daha ¢ok ismi sdylendigi zaman tepki vermeme,
karsilikli oynanan oyuna tepki vermeme, dikkat ve g6z kontagi kuramama, oyunlara
katilimlarin olmamasi, paylasma veya talep etme, dikkati baslatma ve buna yanit verme,
yetigkinlere nesneleri gosterme, ylizlere bakma, taklit becerilerindeki eksiklikler ve siirliliklar
gibi faktorler ozellikle 1-3 yas doneminde ortaya g¢ikmaktadir. Yeni yiiriimeye baslayan
cocuklar ve okul oncesi yas belirtileri, atipik nesne kesfi (6r. nesneleri gorsel olarak "gérme"
veya nesneleri agzindan ¢ikarma), Tuhaf veya sira disi nesnelere baglanma, tuhaf el veya viicut
hareketleri (6rn. ayak parmaginda yiirime.) Okul ¢agina gelmis cocuklarin belirtileri ise
arkadaslik kurma ve siirdiirmede zorluk, karsilikli sosyal degisimlerde zorluk, karsi cinsle
sosyal "sohbet" eksikligi, basmakalip veya tekrarlayici dil kullanimi (6rnegin, film veya
televizyon programlarini ezbere okumak), olarak karsimiza ¢ikmaktadir. Bu siralama her
otizmli bireyde ayni1 sekilde ortaya ¢ikarmamakta, sadece otizmin bireylerde zaman igerisindeki
belirtileri ve degisimi ele almay1 amaglamaktadir (Boyd ve Shaw, 2010).

Gegmis senelerde daha az rastlanan durumlar igerisinde degerlendirilen otizm, son
donemlerdeki arastirma bulgularina gore bu niteligini kaybetmistir. Otizm gilintimiizdeki siklik
orani bagka gelisimsel bozukluklarin bir¢ogundan daha fazla gériilmekte ve bu nedenle tilkeleri
tedbirler almaya siiriiklemektedir. Otizmin tanilanmasinda kullanilabilecek testler goriintiileme

teknikleri ya da giivenilir biyolojik testler giiniimiizde heniiz mevcut olmadigindan, otizm
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sadece bireyin davranislarimin ve tepkilerinin  gbzlenmesi ve incelenmesi yoluyla
tanilanabilmektedir (Ozdemir, 2014).

1.1.3. Nedenleri ve Kategorileri

Otizme bireyin beyin gelisiminin aktif oldugu donemde beynin yapisinda ya da
islevlerindeki ortaya c¢ikan anormallikler, ¢evresel etkenler ve genetik faktorlerin neden
olduguna dair gii¢lii ¢alisma bulgulari mevcuttur. Dolayisiyla otizm genel anlamda ortaya
konulan tek bir nedeni bulunmamaktadir (Rakap vd., 2017). Otizm konusunda arastirma ve
calisma yapan bilim adamlarindan olan Van Krevelen, otizm psikopatinin anne-babadan gegen
bir karakter problemi olabilecegini ve buna bagli olarak otizmin, beyinsel arizadan
kaynaklandigina inandigini belirtti (Tufan, 2003:98).

Bettelheim, otizmin kalitimsal degil, ¢ocuk-anne arasindaki iliskilerin aksakliklardan
otliri meydana gelen bir engellilik durumu oldugunu ileri siirmektedir. Bettelheim’e gore
otistik ¢ocuklarin aslinda tamamen sagliklt dogmakta ve anne ile ¢ocuk arasindaki iletisim,
duygu gibi durumlarin sinirlilik ve eksikliklerinden dolay1 otizm belirtileri gosterdigini ifade
etmektedir (Tufan, 2003:98). Dolayisiyla otizmli ¢ocuklarin ve sosyal olmayan davraniglarda
bulunmalarinda ve ige kapanmalarindaki ana nedenin, duygusal sebepler ve yetistirme bigimi
oldugu, 6zellikle cocuk ve anne arasindaki bagin reddedici, dislayici ve soguk olarak algilanan
davranig durumlartyla ¢ocugun da tepki vermesi nihayetinde ortaya ¢ikan psikolojik bir geri
¢ekilme oldugu bazi aragtirmacilar tarafindan ileri siiriilmektedir (Karagoz, 2010).

Cevresel faktorlerin de otizm risk faktoriinii artirdigr ile ilgili yapilan caligmalar
bulunmaktadir. Annenin gebe kalmadan kisa bir siire dnce ya da cocukluk donelerinde, hamile
kalmasindan sonra, emziren anne ve/veya bebeklikte cocugun igtigi ilaglar, g¢evresel
kimyasallar, tibbi diger faktorler, stres gibi faktorlerin OSB’nin ortaya ¢ikmasinda etkili
olabilecegine dair bulgular mevcuttur (Maino vd., 2009; Dietert, vd., 2010). Bu durumlarin
beraberinde giinimiizde ¢ok sik kullanilan ziraatte kullanilan bitki ilaglarinin da anne
karnindaki bebekler i¢in otizm riskini yiikselttigine dair siipheler bulunmaktadir (Ozdemir,
2014). Ploeger ve arkadaglarinin (2010) yaptiklar1 bir ¢alisma, ozellikle gebeligin ilk
donemlerinde stres faktoriiniin ¢ok yliksek olmas1 OSB riskini artirabilecegini gostermistir.

Bireylere yapilan asilar (kizamik kabakulak, kizamikg¢ik) konusunda da c¢ok cesitli
tartismalarda mevcuttur (Wakefield vd., 1998). Fakat deger taraftan bu konuda timerosal®

iceren asilar ile OSB arasindaki baglantiy1 desteklemeyen ¢ok sayida epidemiyolojik calismaya

> Timerosal: 1930’lardan beri yapilan asilarda, kontakt lens soliisyonlarinda ve gz damlalarinda yaygin olarak

kullanilan organik bir civa birlesigidir (https://www.tth.org.tr/STED/sted1000/3.html erigim tarihi:
05.05.2023).


https://www.ttb.org.tr/STED/sted1000/3.html
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dayali olarak, kanitlarin timerosal icerdigi diisiiniilen asilar ile OSB arasindaki nedensel
iliskinin reddini destekledigine dair bilimsel bir fikir birligi vardir (Chaste ve Leboyer, 2022).
Arsenik, kadmiyum, kursun ve civa gibi agir metallerin otizm yayginligi ve riski ile iliskili
oldugu en sik bildirilen metaller arasindadir (Dietert, vd., 2010).

Genel olarak, erken dogumun otizm riski arttirdigina dair kesin bir delil
bulunmamaktadir. Dogum anindaki bazi olumsuz durumlar, c¢ocugun dogum aninda
yaralanmasi veya travmasi, kan uyusmazligi gibi durumlar OSB Riskini arttiran faktorler olarak
degerlendirilmektedir (Chaste ve Leboyer, 2022). Dogum 6ncesi diisiik D vitamini diizeylerinin
otizm riskinde rol oynadig1 one siiriilmiistiir. Baz1 aragtirmalar, otistik cocugu olan annelerin,
otistik olmayan ¢ocuklari olan annelere kiyasla D vitamini seviyelerinin diistiigiinii bulmustur
(Dietert, vd., 2010).

OSB semptomlarmin fazla goriildiigi cinsiyet faktorii degerlendirildiginde klinik tani
kadin ve erkek bireylerde farkli olabilmektedir. Otizm spektrum bozuklugunda yayginlik
erkeklerde kadinlara gore daha yiiksektir. Diinya capindaki niifus yayginligi yaklasik %1'dir
(Lai, 2013). Diinyada en fazla artis ve yayginlik hizi gosteren gelisimsel bozukluk olan otizm,
2000 yilinda, Amerika Birlesik Devletleri (ABD)’'nde 150 dogumdan 1’inde goriiliirken
giiniimiizde 68 dogumdan 1’inde goriilmekte ve artis hiz1 %119,4 olarak dl¢iilmektedir (Rakap
vd., 2017). Yine WHO (2019) arastirma verilerine gore diinya ¢apinda her 160 gocuktan
birinde otizm goriilmektedir.

Ulkemizde otizmin yaygmligini ortaya koyacak net bir ¢alisma bulunmamakta olup,
otistik ¢gocuklarin toplum igerisindeki niifusu net olarak belli degildir. 2014 yi1li MEB verilerine
gore, rehabilitasyon merkezlerinde egitim goren kisilerin %53,2’sinin otizmli oldugu
bilinmekte olup toplam rakam 16.837dir. Milli Egitim Bakanligi Ozel Egitim ve Rehberlik
Hizmetleri Genel Miidiirliigiiniin 18.11.2019 tarihli yazis1 ile agiklanan verilerde ise 39.161
otizmli birey bulundugu bildirilmistir (akt. Unlii, 2022).

Gosterilen belirtiler her iki cinsiyette ayni olabilecegi gibi farkli da olabilmektedir.
Ornegin; Erkeklerin ¢ogu tekerlekli oyuncaklardan veya ekran siiresinden (6rnegin video
oyunlar1) konularinda belirtiler gosterirken, kizlar ¢ogunlukla rastgele nesnelere (6rnegin
cikartmalar, taglar, kalemler, hayvanlar) takint1 gosterir ve oyuncaklarla takintili ve tekrarlayan
oyunlar oynayabilirler (Napolitano vd., 2022). Otizmli kizlarda, yiiksek diizeyde yeme
davranis1 ve yeme bozuklugu ve dolayisiyla obezite problemleri yasanmaktadir (Schroder vd.,
2022).

Otizm nedenleri genel olarak degerlendirildiginde tek bir neden degil bircok neden

karsimiza ¢ikmakta, genetik, gelisimsel ve ¢evresel faktorler otizmin etiyolojisinde kilit bir role



13

sahip oldugu goziikmektedir. Otizmde hastalik mutasyonlarmin farkli olmasi hastaligin
derecelerini de degistirmekte her bireyde bulgular farkli olabilmektedir. Genetik bir rahatsizlik
olmas1 ve nedeninin tam olarak ortaya konamamasi nedeniyle ilagh bir tedaviyle iyilesme
miimkiin gozilkmemektedir. Otizm degerlendirilmesinin gelisimsel olarak takip edilmesi ve
erken teshisin konmasi énem tasimaktadir. Erken, kapsamli ve hedefe yonelik davranigsal
midahaleler, egitim ¢aligmalari, sosyal iletisimi gelistirebilir ve kaygi ve saldirganlig:
azaltabilir. Ilaclar semptomlari azaltabilir, ancak sosyal iletisimi dogrudan iyilestirmez. Bireyin
farkli oldugunu kabul eden ve buna saygi duyan destekleyici bir sosyal ortamin olusturulmasi
¢cok onemlidir (Lai, 2013). Dolayisiyla, ortaya konulan tanimlar ve bilimsel arastirmalar
Otizmli kisilerin gostermis olduklar: belirtileri ve ihtiyaglar1 dogrultusunda hayat boyu
rehberlige ihtiya¢ duydugunu gostermektedir (Yargi, 2017). Diger bir ifade ile OSB nedenleri
kesin olarak bilinmeyen bir tanilama siireci oldugu i¢in, giiniimiizde koruyucu bir yontem
olusturmak da miimkiin goriilememektedir. Fakat 0Ozellikle erken yaslarda egitime
baglanildiginda ve bilimsel farkindalik uygulamalari tercih edildiginde otizmli bireylerin
gelisiminde ve sosyal uyum siirecinde 6nemli bir katki sunulabilmektedir (Aile ve Sosyal
Politikalar Bakanligi, 2016).

Amerikan Psikiyatri Birligi DSM V tani kriterlerinde (2013) Otizm ag¢ilimi kapsaminda
bozukluk i¢in agirlik diizeyleri soyle kategorize edilmistir;

Birinci diizey: Destegi Gerektiren, Birey, destek gérmedigi zaman sosyolojik eksiklikler
goriiliir ve bireyde bozukluklara sebep olur. Toplumsal etkilesimleri baslatmada giicliikler
¢eker. Eksik ciimle olmadan konusan ve iletisim kuran, ancak karsilikli konusma konusunda
becerisi sinirli, arkadas edinme girisimleri yadirgatici ve basarisiz olan diizeydir.

Ikinci Diizey: Onemli 6lgiide destedi gerektirir, sosyal iletisim becerilerinde eksiklikler
cok fazla bulunur, destek ve egitim gordiigii sirada bile toplumsal bozukluklar goriiliir. Diger
insanlardan gelen sosyolojik iligski yaklagimlarina ¢ok az ya da olaganiistii tepki gosterir. Yalin
ciimlelerle konusur, 0&zel ilgilenilmeleri durumunda kisithi iletisim ve etkilesim
gergeklestirebilir

Uciincii Diizey: Cok Onemli 6lciide destegi gerektir, iletisim becerilerinde agir eksiklik
belirtileri gosterir, islevsellikte agir ve dengesiz bozukluklara neden olur. Cok agir ve sinirlt bir
sekilde toplumsal etkilesim baglatabilir. Diger bireylerrden gelen etkilesimlere ¢ok sinirli tepki
verir. Sadece birkag ciimle sOyleyebilir, toplumsal yaklasimlara dogrudan ve yiiksek tepki

verebilir (Koroglu, 2013:28).
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1.2. Otistik Cocuk ve Aile
1.2.1. Aile ve Cocuk

Aile; insanoglunun devamliligimin saglandigi, sosyolojik siirecin sekillenmeye
basladigi, toplumda ortaya ¢ikan maddi ve manevi varliklarin kusaktan kusaga etkilesimi
saglayan, belli kurallarla karsilikli iliskilerin sekillendigi psikolojik, biyolojik, toplumsal,
hukuksal, ekonomik gibi taraflar1 bulunan bir kurumdur. Aile toplumun dogal bir yap1 tasi,
insan ise toplumun dogal bir par¢asidir. insan hayatin cesitli ddnemlerinde farkli roller iistlenir
ve bu rollere gore yasamini devam ettirir. Ortaya ¢ikan bu rollerin anlasilabilmesi, toplumsal
manada onaylanan davranis bigimlerine doniismesi, aile ortaminda gergeklesmektedir. Kadin
ve erkegin diinyaya geldigi ilk andan itibaren toplumsal rolleri kazanmasinda aile etkin bir
kurum olmaktadir (Aydin, 2021). Cocuklar i¢in aile, engelli veya normal olsun her bir cocugun
icinde dogup, biiyiiylip gelisebilecegi, roller ve bazi kurallar1 yasayarak ogrenebilecegi
ebeveynleri ve sosyal ¢evre iginde bulunma ihtiyaglar1 vardir (Firat, 2016).

Ailede ¢ocuk sahibi olmaya karar vermek, ciddi ve énem arz eden bir karar olmasinin
beraberinde ayni1 zamanda ebeveynlerin evlilik siireglerinde farkli bir asamaya geg¢mesi
anlamini da tasiyabilmektedir (Selimoglu vd., 2013). Cocugun diinyaya gelmesi ile birlikte
ailede yeni bir heyecan ve degisim baslar. Ebeveynler cocuklarinin diinyaya gelecegini
bildiklerinden sonra, tiim hayallerini, planlarini gocuklarmin saglikli ve sihhatli olacagi
diistincesi tizerine kurarlar (Varol, 2005). Bir ebeveyn i¢in evlat sahibi olmanin ailelere
getirdigi dogal zorluklarin yaninda, ¢ocugun engelli bir birey olmasi, anne babalar tarafindan
biraz daha yorucu, zorlayici, sikintili ve stres olusturan bir siire¢ olarak yasanabilmektedir
(Dogru ve Aslan, 2006).

Evlatlarinin saglikli bir geligsim siireciyle ilerlemeyeceklerini hissettiklerinde zaman bu
durum ebeveynler i¢in kaygi siirecini baglatmis olur. Engellilik durumu ortaya ¢ikan bir gocuga
sahip olmast durumunda bekledikleri destegi géremeyecek olmasi anne ve babalarin kaygi ve
stres diizeylerini arttiran bir durumdur. Normal ya da saglikli gelisimi olmayan evladin diinyaya
gelmesiyle beraber aile iiyelerine mutlulugun yerini endise, hayal kiriklig1 ve Giztintii alir (Varol,
2005).

Anne ve babalar fiziksel veya ruhsal gelisimi yoniiyle kendi beceri siirecini takibinde
zorlanan ¢ocuga sahip olduklarinda, bilinmezliklerle ve anlamsizliklarla dolu bir siirece
baslamis olurlar. Bu zorlu siire¢ sorumluluklarinin artmasi, karsilasilan giigliikler, yasadiklari
kafa karigikliklari, gelgitler ve siirecin ¢ok zorlayici problemli olmasi ebeveynlerin psikolojik
anlamda yipranmasina ve hayat kalitesinin azalmasina sebep olmaktadir. Sorumluluklar bazi

ebeveynlerde hem annenin hem de babanin ortak problemi olmasiyla birlikte, diger taraftan
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geleneksel aile diizleminde ¢ocugun bakimindan sorumlu olan kisi olan annelerin bu ruhsal
yipranmalardan daha fazla etkilendikleri goriilmektedir. Nitekim her iki durumda da ebeveynler
yipranmakta ve destek siireci ihtiya¢ haline gelmektedir (Sucuoglu, 1991).

Ebeveynlerden 6zellikle anne tiim giicliikler ve zorluklara ¢6ziim bulma hususunda daha
cok caba sarf etmektedir (Isikhan, 2005). Engellinin bakimiyla ilgilenen kisilerin %93.4’i en
yakininda olan anne ve babasi yani birinci derecesidir. Yapilan arastirma sonuglar1 da bize
gostermektedir ki engelli ¢ocuga bakim veren bireylerin birinci derece yakinlari oldugu,
Ozellikle de annelerin ¢gocugun bakimi konusunda biiyiik bir sorumluluk ve gorev iistlendigini
gostermektedir (Ozsenol vd., 2003; Ozmen ve Cetinkaya, 2012).

Engelli ¢ocugu olan ebeveynlerin tecriibe ve beklentileri baba ve anneye gore
degismektedir. Annelerin babalara gore evladinin egitim ve bakiminda daha aktif bir rol aldig:
g6z oniinde bulunduruldugunda, annenin gocugundan kendi kendine yetmesi yoniinde bir talebi
dogal olarak karsilanabilir. Birey olarak ¢ocugun kendi ihtiyaglarini karsilayabilmesi, hem
annenin iizerinde bulunan bakim ve stres yiikiiniin azaltilmasi1 hem de annenin ileri yillarda
cocugun durumunun ne olacagi ile alakali endisesini azaltmak agisindan O6nemlidir
(Isikhan,2005).

Otizmli ¢ocugu olan anne babalar, cocuklarinin gerek egitim gerekse bakimi konusunda
nasil davranacaklari veya c¢ocugun kendi hayatlarin1 nasil etkileyecegi hususunda
karamsarliklar ve bilinmezlikler yagamaktadir ve dolayisiyla endise duyabilmektedirler. OSB’li
cocuklarin kendilerine 6zel ihtiyaglar1 ve aile hayatina uyum saglamada birtakim zorluklar
bulunmaktadir (Cakmak, 2022). Ebeveynlerin hayatlarinin bu degisim siire¢lerinde maddi ve
manevi anlamda destege her zamankinden daha fazla ihtiyag duymasi énem arz etmekte,
ozellikle de bir hayat boyu siirecek bu durumlarin1 dini ve manevi manada anlamlandirmak

istemeleri muhtemeldir.

1.2.2. Otizmli Cocugun Aileye Etkileri

Aile toplumsal yapmin bir ¢ekirdegi, kendi sistemi icerisinde ise bir biitiindiir. Aile
bireyleri icerisindeki bir kisinin basina gelen bir durum diger tiyeleri de derinden etkilemektedir
(Ozmen ve Cetinkaya, 2012). Cogu zaman degistirilmesi miimkiin olmayan ve siireklilik
gosteren Otizm spektrum bozuklugu (OSB), sosyal etkilesim ve iletisim zorluklart bununla
birlikte basmakalip davranis kaliplari ile tanilanan bir durumdur. Her ¢ocukta ebeveyn-cocuk
iliskisinin ¢ocuk gelisimi lizerinde uzun siireli etkileri vardir. OSB baglaminda ebeveyn-cocuk
iliskisi, ebeveyn ruh sagligi, cocuklarin OSB belirti siddeti, gelisimsel gecikmeler ve zorlayici

davranigsal 6zelliklerin varligindan etkilenebilir (Kulasinghe vd., 2022).
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Otizmli bir cocuga sahip olmak bazi ebeynler arasinda zaman zaman giiven
problemlerine de yol agabilmektedir. Bu durumlara nedenleri degerlendirildiginde, birincisi,
otizmin nedeninin tam olarak bilinmezlik i¢ermesi, ebeveynlerin son derece giic olan
davraniglar1 ¢ocuklarindan gérmeye baslamasiyla birlikte simdiye kadar ¢ocugunda gérmedigi
davraniglar1 gormeye baslamasi, anne babalarda rollerini yerine getirmedikleri hissini 6n plana
cikarmaktadr. Ikincisi, ailenin egitim konusunda bilgisiz olmasi, kimden nasil yardim alacagini
bilememesi olumsuz duygular gelistirmelerine sebep olmaktadir. Ugiinciisii ise ebeveynlerin
otizm nedir? Problemlere nasil ¢oziim bulunacaktir? Otizmden kaynaklanan problemler
nelerdir? vb. sorulara tam karsilik bulamamalar1 anne babalarda yetersizlik hissini 6n plana
cikarmaktadir (Darica vd., 2017).

Otizm yasam boyu siirecek, gelisimsel ve onemli bir rahatsizlik olarak karsimizda
durmaktadir. Dolayisiyla aile diizenin ¢ok boyutlu bir sekilde etkileyecek potansiyeldedir.
Otizmli bir ¢ocuktan en ¢ok etkilenen de aile olmaktadir. Bu ¢ergevede ailelerin tepkilerini
aciklayan dort modelden s6z etmek yerinde olacaktir (Gokcan’dan akt. Balkanli, 2008):

e Asama modeli: ailelerin ¢esitli asamalar sonucunda uyum ve kabul siirecine
girdigini varsayan modeldir. Buna gore engelli ¢ocugunu 6grenen anne ve baba, ilk
asamada duygusal karmasa icinde hisseder. Diislinceleri ve davranislari
karmakarigiktir. Stireci tepkisel olarak yas, hayal kirikligi, sucluluk, reddetme, asir1
liziintii ve savunma takip eder. Daha sonra siire¢ ebeveynler neler yapabilecegini
diistinmeye baslar ve uyum ve alisma siireci ile devam etmektedir. Aileler bu
slirecten sonra planlarina yavas yavas baslarlar.

e Siirekli iiziintii modeli: ebeveynler gerek toplumsal gerekse aile i¢i tepkilere bagh
stirekli tiziintii yagarlar. Cocugun farklilig1 ve kabulii iiziintii icerisinde devam eder
ve uyum slireci boyle gelismeye devam eder.

e Bireysel yapilanma modeli: duygularin yerini mantik almaya baslamaktadir.
Ailelerin degisik tepkileri ve bu durumda ortaya konulan farkli degerlendirmeler,
degisik algilara baglanabilmektedir. Cocugun normlar1 toplumsal normlara
uymadigi i¢in, gelece§ine yonelik kaygi ciddi boyuta taginir. Farkli 6zelligi olan
otizmli ¢ocugun dogumu, bu olugmus olagan normlara uygun olmadig icin aile
yogun bir kaygi yasamaktadir. Bu sok siirecinin ardindan ebeveynler tekrar bir
yapilanmaya girer.

e Caresizlik, anlamsizhk ve giicsiizliik modeli: Olaganiistii 6zellikler olan bir
¢ocugun anne Ve babada ortaya ¢ikardigi duygular, toplumsal ¢evrenin etki ve

tepkileriyle ¢ok yakindan baglantilidir. Onlarin, durumu ¢aresizlik ve olumsuz
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icinde algilanmasi baba annenin de benzer duygular icine girmesine sebep
olabilmektedir. Giigsiizliik ve Caresizlik farkli 6zellikte olan diinyaya gelen bebegin
diinyaya gelmesinde tiim ebeveynlerde yasanabilecek bir durum olmakla beraber,
yakin akraba ve komsularin ¢ocuga karsi olusturdugu tepkiler, ebeveynlerin

tepkilerinin, duygularinin sekillenmesinde temel olusturmaktadir.

1.2.2.1. Tam1 Asamasindaki Etkiler

Aileler, evlatlarina otizm tanis1 konuldugunda ¢ocuklarinin neler yapabileceklerini veya
hayat siireglerini nasil bir etkinin olabilecegini bilememenin endise korkusuyla yasamaktadir.
Aslinda bu korku ve endiselerin temelinde, ebeveynlerdeki bu durumun bilinmeyenli bir
denklem olmasi dolayistyladir. Cocugun normal bir gelisim siirecine sahip olmayacaginin
ogrenilmesi ebeveynler agisindan bir sok etkisi olusturabilmektedir. Yeni tan1 konulan bir
bireyin aileye tiyelerine etkisi, sevilen birisinin 6ldiigiinde arkasindan tutulan yasa benzer bir
durumdur (Unli, 2022).

Cocuga OSB tanisinin konuldugu ilk andan itibaren ebeveynler, stresli ve zor bir siirece
baslamaktadirlar. Aileler bu zorlu stirecte kizginlik, keder, pazarlik yapma, depresyon, inkar ve
kabul gibi birtakim duygusal asamalardan gegmektedir (Cakmak, 2022). Ozellikle ailelerin
biiylik bir kism1 yeni tant almig ¢ocuklarinin kendi yagamlarina ne derece etki edecegi ya da
cocuklarina nasil davranacaklarin1 bilememenin endisesi igerisine girmeye baslarlar (Top,
2009. Wolsfensberger, ailede ebeveynlerin ilk kriz durumunu ¢ocuklarinin engelli oldugunu
ogrendikleri zaman yasadiklarini, ikinci krizlerini ¢ocuk i¢in umut ettiklerini, beklediklerini
tekrar bastan gozden gegirmeleri gerektigi zaman, {igiincli krizlerini ise giin be giin
karsilastiklar1 problemlerle bas ettiklerinde yasadiklarini belirtir (Wolsfensberger’den akt.
Balkanli, 2008)

Otizmli gocuga sahip anne babalar otizm kelimesini ilk duyduklarinda nasil, nereden ve
kimden destek alabileceklerini ilk anda 6grenemediklerinden ¢ocuklarina ve kendilerine karsi
olumlu olmayan duygular gelistirebilmektedirler (Ozsenol vd., 2003). Akranlarina gére daha
zor ve normal gelisim gostermeyen bir ¢cocuga sahip olmanin olusturdugu hayal kiriklig1 ve
duygusal hassasiyetin beraberinde aileler, sosyal hayatta suclamalar ve yanlig bilgilerle
karsilasabilmekte yakin ¢evrelerinde ve hatta aile i¢lerinden bile gerekli fiziksel veya ruhsal

destegi almakta zorlanmaktadirlar (Demir, 2010).

1.2.2.2.Psikososyal ve Ekonomik Etkiler
Ebeveynler i¢in engelli bir ¢ocuga sahip olmak stresi artirmakta ve dolayisiyla

biyopsikososyal manada sagligi olumsuz etkilemekte, ¢ocuk bakimi konusunda giicliikler
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olusturabilmektedir. Sugluluk, su¢lama veya diisiikk benlik saygisi ile iliskili olarak
ebeveynlerin s, egitim/6gretim, tekrar ¢ocuk sahibi olma ve kamu destegine giivenme
konusundaki kararlarini etkileyebilmektedir. Aile iiyelerinin gelecege dair planlarini degistirip
ekonomik olarak ¢ok biiyiik etkilere sebep olmasindan dolay1 sadece planlar sadece engelli
cocuk tizerine kayabilmektedir (Reichman vd., 2008).

Ozellikle engelli bir gocukla her zaman birlikte ve bagimlilik déngiisii igerisinde olmak,
cocugun ozel destek, bakim ve egitime gereksinimi duyacak olmasi ve gelecek endisesini
devamli yasamanin, ebeveynlerin yasadiklar1 stres ve ruh saglhigi iizerinde olumsuz etkileri
olmaktadir (Keskin, vd., 2010). Bununla birlikte engel tiirii her ne olursa olsun, engelli ¢ocuga
sahip ailelerin ¢ok fazla yiiksek diizeyde depresyon belirtileri, engellenmislik duygusu ve daha
fazla saglik sorunu gibi problemlerle yiizlesmeye basladiklar1 ve bu aile bireylerindeki stres
diizeyinin zaman zaman aile iiyelerinde fonksiyon kaybina sebep olabilecek kadar arttig1 ifade
edilmektedir (Deniz ve Goller, 2017).

Stres, bireyin normal refah durumunu bozan i¢ veya dis bir etki olarak
tanimlanmaktadir. Anne babalar c¢ocuklarinin davramissal eksikliklerini ve iletisim
problemlerini fark ettiklerinde stres bagslar calismalar, otizm spektrum bozuklugu olan
cocuklarin ebeveynlerinin ¢ok fazla stres yasadiklarini gostermektedir (Ede vd., 2020).
Dolayistyla otizmli aileler psikososyal ve manevi anlamda destege ihtiya¢ duyabilmektedir.
Yapilan caligsmalar otizmli bir ¢ocuga ebeveynlik yaparken karsilasilan stresin, artan kalp hizi,
yiiksek kan basinct ve hormon seviyelerinde dramatik bir artig gibi saghg: etkileyen ¢esitli
fizyolojik degisikliklere yol acan duygusal sikintiya neden olabilecegi gosterilmistir (Ede vd.,
2020).

Calismalarda otizmli ¢ocuklarin ebeveynleri, diger ebeveyn gruplarina gore stres
seviyelerinde daha yiiksek puan almaktadir (Bonis, 2016). Cocuklarin davranig problemlerinin
cocuklardaki otizmin belirtilerindeki daha fazla belirti, ebeveyn stresiyle gii¢lii bir sekilde
iliskili oldugu ve anne babalar arasindaki stresi arttirdigi bulgulanmistir (Hastings vd., 2005).
Otizmli ¢ocuklarin ebeveynlerinde artan depresyon, anksiyete, azalan aile uyumu, somatik
sikayetlerde artis ve tiikkenmislik de birgok calismada ifade edilmistir (Weiss, 2002).
Ebeveynlerde goriilen bu durum c¢ocugun egitim, tibbi ve davranigsal durumlarin zorlugu
sebebiyledir. Bu durumun ekonomik ve duygusal olarak yorucu ve zorlayici oldugu
bilinmektedir ve yeterli zihinsel hazirligi ve bas etmeye hazirligi olmayan ebeveynler i¢in ¢ok
zor olabilmektedir (Ede vd., 2020).

Cocuga bakmanin giinliik zorluklar1 bir yasama boyu silirecek olmasi ve ¢ocugun

bakiminin zor olmasi ebeveynlerin ve ¢ocugun ruh sagligini etkilemekte ailenin ihtiyaclarini
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yonetme becerisinde problemlere yol a¢maktadir (Bonis, 2016). OSB'li ¢ocuklarin
ebeveynlerinin, bu tiir ¢ocuklara ebeveynlik yapmak icin harcadiklar1 ekstra ¢aba nedeniyle
glivensiz ve bitkin hissettiklerini bulgulanmistir. Diger kronik bozuklugu olan g¢ocuklarin
ebeveynleri ile normal ¢ocuklarin ebeveynleri de stres yasamalarina ragmen otizmli ¢gocuklarin
ebeveynler kadar yiiksek olmadigi bulgulamistir (Ede vd., 2020).

Otizmli ¢ocuga sahip ebeveynleri psikososyal anlamda etkileyen diger bir durum
damgalanma problemidir. Damgalanma, toplum tarafindan olusturulmus ve asagilanma, rezillik
ya da sugluluk belirtisi olarak goriilen bir kavramdir. Damgalanma otizmli ailelerin yasadigi
toplumsal karsilasmanin ¢ok zor bir yonii olmaktadir. Damgalanmay igsellestirildikce, engelli
cocuklarin aile iiyeleri ve ebeveynleri, zayif benlik saygisi, artan kasvetli duygular yasamaya
baslanmakta ve davranissal olarak bireyler damgalanan duygularini diger insanlardan geri ¢ekip
gizleyebilmekte ve toplumdan soyutlanabilmektedir. Toplumsal manada damga algist,
ebeveynlerin yasi, cinsiyeti, engelliligin yogunlugu ve cocugun yasi ile iligkili olmakta,
ozellikle toplum tarafindan kotii bir anne ya da baba olmakla ebeynler suglanabilmektedir
(Oduyemi, 2021). Suglama duygusunu yasayan ebeveynler, engelli bir ¢ocuga sahip olmakla
gecmis senelerdeki kendi yasadiklarindan bazi olaylar nedeniyle cezalandirildiklarini
diistinebilirler. Daha ileri yaslarda engellilik teshisi konan ¢ocuklarin aileleri, boyle bir durumu
fark edemedikleri i¢in, cocuga olmasi istenen ilgi ve alakayr gdsteremediklerini diigiinerek
kendilerini suglayabilmektedirler (Ozsenol vd., 2003).

Ebeveynler, ¢ocuklarinin otistik durumun getirdigi sorunlara tepki verme bigimleri
bakimindan farklilik gdstermektedir. Ebeynler toplumsal anlamda yeterince bilingli
olduklarinda, durumu goérmezden geldiklerinde, insanlarin hastalik hakkinda ¢ok az sey
bildikleri ve anladiklari gercegini degerlendirdikleri zaman daha az etkilenmekte, isleriyle ya
da manevi ve dini destekle psiko-sosyal olarak daha iyi uyum saglama egilimindedirler
(Oduyemi, 2021). Dolayisiyla otistiktik ¢ocuga sahip bireylerde dini ve manevi katilim
damgalama ile miicadele etmekte, toplumun tiim fertlerini kabul etmekte kisilerin hayata
katilim ve uyumlar1 konusunda iyilik hallerini desteklemektedir.
1.2.2.3.Aile i¢i Etkiler

Otizm vakalarina bazen ¢ok erken tani konulabilmektedir. Genellikle otizm
nedenlerinin ¢ok farkli olmasi dolayisiyla ¢ok erken donemlerde teshis edilememektedir. Ancak
anne ve babalar bu sorunun her zaman bir sebebini arayabilmektedirler. Tan1 siirecine kadar
aile neredeyse otizm hakkinda bilgi sahibi olmamaktadir. Dolayisiyla bu durumu kabul etmek
de hemen ger¢eklesmemektedir. Sadece duygusal anlamda degil tedavi ve egitim siiregleri

konusunda da aile zorluk ¢ekmektedir (Nealy vd., 2012).
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Esler otizmi tam olarak anlamak veya onunla basa ¢ikmak icin bilgi veya kaynaktan
yoksun olmalari, kayip ve depresyon duygularini devam ettirebilmekte ve birbirlerinin
ihtiyaclarina daha duyarsiz hale geldikge esler arasindaki iletisimde bozulmalara yol
acabilmektedir (Meadan vd., 2010). Ebeveynler, ¢ocuklarindan 6nceki hayallerini ve gelecekle
ilgili beklentilerini terk etmeye ve OSB'li bir cocuga sahip olduktan sonra yeni bir yasam stili
olusturmakta zorlandiklari igin genellikle derin bir kayip duygusu hissetmektedirler. Ozellikle
de esler arasindaki iliskiler olumsuz manada etkilenmektedir (Banach vd., 2010).

Bircok aile i¢in etkileyen diger bir stres etkeni, eglenceli veya rahatlatici etkinliklere
otizmli ¢ocugundan dolay1 katilamamakta ya da Onceki rutinini devam ettirememektedir.
OSB'li genglerin anne ve babalari, ¢ocuklarinin asirt davranig tepkileri veya rutindeki
degisiklige tepki olarak potansiyel patlamalari sebebiyle tatile veya yemege ¢ikmalarini
engellemekte ve aile bir¢ok eglenceli aktivitesini devam ettirememektedir. Dolayisiyla bu
durum sosyal izolasyonu artirmakta, genel sosyal destegi azaltmakta ve stresi siirdiirmektedir
(Altiere ve Von Kluge, 2009). Aileleri bir baska etkileyen durum ise ¢ocuklarina bakmanin aile
ve arkadaglarla paylasilan zamani azaltan bir durum olmasi nedeniyle bu iliskilerin
kayboldugunu bildirmektedir (Nealy vd., 2012).

Otizmli bir ¢ocuga bakmak, ebeveynler agisinda dnemli 6l¢iide zaman ve mali kaynak
gerektirebilmekte ve anne ve baba ¢ocuguna daha iyi bir egitim ve bakim verebilmek i¢in
genellikle kisisel ve aile hayatindan fedakarliklar yapar. Ornegin, birgok ebeveyn gocugunun
bakimini yapabilmek ve tedavisini yonetmek i¢in tiim zamanini ¢ocuguna ayirir boylece anne
ya da baba kariyer konusunda fedakarlik yapmak zorunda kalmaktadir. Evde bakim saglamak
icin kariyerlerinden ayrilanlar cogunlukla anneler oldugu i¢in bu durum aile i¢in potansiyel
olarak stres ve baskiy1 arttiran bir etken olmaktadir (Nealy vd., 2012).

Otizm tanis1 agik¢a ¢ocugun ve ailenin islevini biiyiik dl¢lide etkileme potansiyeline
sahiptir. Tiim aile tyelerinin biiyiik olasilikla etkilenmesi muhtemeldir 6zellikle de anne ve
babalar artan diizeyde stres yasayabilmektedir. Otizmli cocugu olan ailede 6zellikle annelerde
diisiik benlik saygisi gozlenmistir. Aile igindeki, esler arasi iligkilerde de diger tiim iliskiler gibi
karsilikli bir etkilesim vardir. Bu nedenle aile iiyelerinden birindeki depresif durumlarin diger
kisiyi de etkilemesi olasidir (Balkanli, 2008). OSB'li ¢ocuklarin ebeveynleri iizerinde yapilan
arastirmalar bosanma oraninin, gelisimsel engelli cocugu olmayan ebeveynlere gore yaklasik
iki kat daha fazla oldugunu (Nealy vd., 2012), eslerden birinin evi ve ¢ocuklart birakip gitme
durumlarma, bagimliliklara, hatta intihara bile gétiirebilecegini gostermektedir (Ozsenol vd.,
2003).
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1.3. Din, Maneviyat Kavramlari, Manevi Damismanhk ve Rehberlik

Calismamiz kapsaminda buraya kadar otizmi ve otizmli bireyleri tanimlamaya, otizmin
aileye olan etkilerini ele almaya calistik. Calismamizin bu boliimiinde Kiiltiiriimiiziin engelliye
bakisin1 ve iilkemizde son yillarda din psikolojisi bilim dali g¢er¢evesinde adindan sikca
bahsedilen manevi danismanlik ve rehberligi ele almaya calisacagiz. Oncelikle din ve
maneviyat kavramlari, manevi danismanlik ve rehberligin giiniimiize kadarki siireci, manevi
danmismanligin ve rehberligin ne oldugu degerlendirilecek, manevi/dini destegin ozellikle

engelli, hasta vb. zor durumda bireylere katkisini ele almaya ¢alisacagiz.

1.3.1. Miisliiman Kiiltiirde Engelliler

Islam dini toplumun tiim fertlerine ayr1 bir nem vermistir. Ayrica Islam dini, ihtiyag
sahiplerine ve engellilere her tiirlii imkan1 saglamistir. Toplumdaki engelliler yasadiklari
toplumun mutluluguna ve esenligine katki saglamaktadir. Zira, bir glin Sa’d b. Ebi Vakkas
(6.55/696) Hz. Peygamberinde bulundugu bir yerde kendini oradaki engellilerden iistiin
goriince Hz. Peygamber, o’nun bu tutumuna “Allah size yardim ediyor ve rizikta veriyorsa bu
ancak aranizda bulunan zayif kisilerin hatirinadir” diye ifade etmis, engellilere setkat ve
merhametle bakilmasina énem gostermistir (Ozer, 2015).

Misliimanlarin  engelli bireylere yaklasimini belirleyen seyler, diger biitiin
uygulamalarda da oldugu gibi Kur’an ilkeleri ve Hz. Peygamber’in uygulamalaridir (Sancakli,
2016). Her ¢agda ve toplumda bulunan engelli bireyler, Hz. Peygamber’in idaresi altindaki
iimmet igerisinde de mevcuttular. Dogustan veya sonradan, savas ve hastalik gibi farklh
sebeplerden dolay1 bedensel engelli hale gelmis olan sahabeler kaynaklarda zikredilmektedir.
Bunlardan, Abdullah b. Abbas, Abbas b. Abdulmuttalib, Abdullah b. Amr b. As, Abdullah b.
Cahs, Abdullah b. Ebi Evfa, Harise b. Numan, Abdullah b. Ummi Mektim, Itban b. Malik, Kab
b. Malik, Habib b. Fiideyk, Habban b. Miinkiz, Sa’d b. Ebi Vakkas, Osman b. Maz’in, Cabir
b. Abdillah b. Amr, Hassidn b. Sabit ve Abdullah b. ez- Zubeyr’in annesi Esma’nin gérme
engelli olduklari bilinmektedir (Agikel, 2010).

Hz. Peygamber’in engellilere yonelik yaklagimini genel bir gergeve igerisinde
degerlendirmeye calisirsak, onun, engellileri toplumun herhangi bir ferdinden ayr1 tutmadigin;
yeteneklerini, ehliyetlerini ve liyakatlerini goz oniinde tutarak cesitli gérevlerde istihdam ettigi,
toplumsal uyumlar1 icin gereken tedbirleri aldig1 goriilmektedir. Zira bu noktada Hz. Omer
doneminde ekonomik bir teskilat (beytii'l-mal) olusturulmus ve divanlar araciligiyla (maas)
defterleri olusturulmustur. Burada ticretliler kayitliydi ve engelliler de dahil olmak iizere tiim

sosyal gruplara da maas 6deniyordu (Akyiizoglu, 2020).
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Miisliiman kiiltiirde engelli birey, engeli nedeniyle ne hor goriilmiis ne de kinanmaistir.
Diger taraftan engellilere karsi bazi toplumlarda tarihin belli donemlerinde olumsuz ve gayri
insani bir seyir izlemistir. Kaynaklarda orta ¢ag bati diinyasinda engellilere kotii muamelede
bulunuldugu ve toplumdan tecrit edildigi goriilmiis, zihinsel engellilerin a¢ birakilarak 6liime
terk edildikleri hatta iglerine seytan girdigi diisiincesiyle yakildiklart dahi ifade edilmektedir
(Akyiizoglu, 2020).

Osmanlida 6zellikle zihinsel engellilere yonelik ¢alismalara bakildiginda Camii, imaret,
mescit, kervansaray, hamam gibi yapilarin yaninda Selguklulardan itibaren devam ede gelen
dariigsifalarin da korundugu ve yenilerinin yapildig1 goziikmektedir. Evliya Celebi, Edirne
Dariigsifasi’n1 anlatirken kompleksin hastane boliimiinii ayrintilit bicimde betimlemistir.
Edirne’deki bimarhaneyi tasvir ederken ozellikle zihinsel engeli bulunan kisilerin tedavi
edildigi bolimlere odaklandigi goriilmektedir. Bu dariissifalarda tedavi goéren zihinsel
engellilere gesitli tedaviler uygulanmis, terapiler yapilmis, bahge, siir ve miizik aletleriyle
mesgul olmalart da onlan iyilestirecek/rehabilite  edecek etkinlikler —arasinda
degerlendiriliyordu. Osmanli’da zihinsel hastalarinin fiziksel rahatsizlig1 olan kisilerden ayri
tutulmadigini, hatta bu kisilerin sehir hayatiyla i¢ ice olduklar1 goriilmektedir.

Islam'a gore insan degerli bir varliktir. Bu deger onun fiziksel yapisindan degil manevi
yapisindan gelmektedir. Miisliman toplumlarda hasta veya engelli olanlar i¢in Bati
toplumlarindan farkli olarak dislanma olmadan gibi merhamet ve sefkatle yaklasilmis,
kendilerine gereken yardim gosterilmistir. Ciinkii inangh kisi, yagsadigi diinyanin bir imtihan
yeri oldugunun, herkesin basina her an olumsuz seyler gelebileceginin bilincindedir (Sancakli,
2016). Zira otizm bir engellilik durumu olmasi dolayisiyla 1940’11 yillardan sonra terimsel
olarak yerini alsa da engellilik durumlar (zihinsel, gorme, bedensel vs.) tarihin her doneminde
bulundugu ortadadir. Tarih boyunca gerek inancimizda gerekse kiiltiirel dinamiklerimizde

engellilere sefkat nazariyla bakilmis, rahmet ve merhamet vesilesi olarak goriilmiistiir.

1.3.2. Din ve Maneviyat
William James’e gore din, goriinmeyen bir diizenin var olduguna olan inang, diger
taraftan bu goriinmeyen tarafa insanin bagliliginin bulundugunu saglayan inangtir. Diger bir
ifade ile bireyin yagamakta ve miisahede etmekte oldugu bu alemin disinda metafizik bir alem
daha olduguna inanmasini ifade eder. Bireyin kendisinin kutsal oldugu sey ile iliskisindeki,
duygulari, eylemleri veya bireysel olarak kendi i¢sel diinyasinin tecriibeleridir (Horozcu, 2004).
Yapici’ya gore (2013:19) din, dolayli ya da dogrudan, mukaddes (kutsal) veya teolojik

olarak bireylerin iletisimlerinin sonucunda, sonuglari ve etkisi itibariyle hem tek tek kisilere
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hem de topluma farkli seviyelerde belli bir duyus, davranis ve diisiiniis kalib1 ortaya koyan,
hayat bir ama¢ ve anlam yikleyerek, bireylerin varolussal kaygilarina ¢6ziim sunan,
mensuplarina farkli ve olusturulan bir kimlik duygusu temin ederek bir miiminler toplulugu
olusturan sembolik bir sistemdir. Yapici, dini hem 6zsel hem de islevsel bakimdan ele
almaktadir.

Bir degerler yapisi olan din, insani sekillendiren yasam seklidir. Din insanin
karakteristik yapisina etki ederek uyum ve davranis tarzini belirmekte, bireylerin bu alemde
karsilastiklar1 zorlu ve sikintili slireglerinde basa ¢ikmada en 6nemli yol olabilmektedir (Ayhan
ve vd. akt. Bahadir, 2022). Dinin en 6nemli bir diger fonksiyonu, hayatin anlaminda dair bireye
bir bakis agis1 kazandirmasidir. Ozellikle sikintida ve zorda kalan bireyi, mensubu oldugu dinin
Ogreti ve ritliellerine atifta bulunarak i¢inde bulundugu durumu anlamlandirmaya c¢alisir. Din
bireyin gerek bilissel gerekse duyussal diinyasina hitap eder (Bahadir, 2022).

Bireylerin yasadiklart sorun ve problemlerin iistesinden gelme siireglerinde Sigmund
Freud, Erich Fromm, Viktor Frankl ve Carl Gustav Jung gibi psikologlar bireyleri
gozlemlemisler, bazi psikologlar insani hayatinin zor zamanlarinda dinin, “acziyet”,
“gii¢siizliik”, “kendini kontrol etme duygusunu kazandirma”, “teselli bulma”, islevlerini ifade
etmis, bazilar1 ise dinin yasamin zor siireglerindeki iglevleri “umut verme” ve “anlam bulma”
gibi bir rolii oldugu belirtilmistir (Ayten vd., 2012). Dinin tanimlar1 degerlendirildiginde tek bir
tanim yapabilmek miimkiin goziikkmemektedir. Dinin tanim1 tanimlayan kisinin dine bakis acisi,
kendi amaci1 ve inancina gore degisebilmektedir (Bahadir, 2022).

Maneviyat ve din kiiltiirel, psikososyal veya finansal alanlarda, yardimlagsma gibi daha
pek cok hususta kisileri, kurumlar1 ve toplumlari etkilemede motivasyon veya ilham kaynagi
olmustur. Cox’un (2004) tasnif ettigine gore din ile ilgili ortaya konan tanimlar ahlaki, teolojik,
psikolojik, sosyolojik ve felsefi olarak temelde bes grupta ele alinabilmektedir (Bahadir,
2017:15). Son donemlerde sekiilerlesmeyle birlikte insan1 tanimlayan din ve maneviyat hem
diinyada hem de iilkemizde, bilimsel ¢ercevede unutulan yon olarak karsimiza ¢ikmis ve tekrar
mercek altina alinmaya baslanmistir (Kilinger, 2017).

Maneviyat ise diislince ve zihinle olan madde ile ilgili olmayan manevi seyler, icsel
olan, kisinin i¢ diinyasin1 yansitan, ruhun mana ile ilgili olan, ¢ok farkli giigliikler tehlikeler
karsisinda ahlaki ve inang¢ degerlerine bagliliktan dogan dayanma giicii, ruh kuvveti ve moral
giicli gibi, sozliiklerde ¢ok farkli manalarda kullanilmistir (Diizgiiner, 2016). Din ile maneviyat
kelimeleri literatiirde bazen birbirine yakin bir anlamda degerlendirilmis, bazen her iki

kavramin arasinda farkliliklarin oldugu soylenmistir. Bu ¢ercevede kurumsal, bigimsel ve
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geleneksel dini yasayisa dindarlik; bireysel inang, varolugsal anlam ve amag¢ baglamlari ise
maneviyat ¢ercevesinde degerlendirilmistir (Yapict ve Kogak, 2017).

Maneviyat kavramini dini ritiieller, degerler, uygulama ve tanri veya yiice giice inanma
seklinde dini i¢ine alan yaklagim olmakla birlikte, din dis1 bireyin yapmis oldugu pratikleri,
kabulleri, tanriya inanmaktan ziyade kendi sectigi bagliliklari, ama¢ ve degerleri merkezine
alan bir yaklasim da s6z konusudur (Diizgiiner, 2016). Dolayisiyla maneviyat kavramini sadece
dini olan1 kapsayan degil evrensel ¢ergevede maneviyat, dindar olmayan1 da kapsayacak bir
sekilde genis tutulmaktadir (Karlik ve Kula, 2022; Ugurlu, 2017).

Diger taraftan Pargament maneviyatin kutsal bir arayis oldugunu, dindarligin ise
kutsalla olan baglantinin 6nem ve arayigini ifade etmektedir. Bu tanim bize diger tanimlarin
aksine, ara¢ ve amacin kutsal olanin yeri bakimindan bir ayrima gotiirdiigii goriilmekte, her
arayisin bir hedef noktasi oldugu, maneviyatin bir amag degil arag olarak kutsal arayisinda olan
bireyi dini ritiieller ve belirlenen yontemlerle yiice olana ulagtirmaktir. Dolayisiyla kutsal olana
ulagmak dini temsil etmektedir. Bu agidan bakildiginda dindarlig1 daha genis agidan ele almak,
din psikolojisinin de temel aldig1 énemli bir husustur. Ulkemizde bu konuda din ve maneviyat
arasinda siki bir iliski bulunmakta, din daha ¢ok maneviyati kapsayan bir cercevede ele

alinmaktadir (akt. Diizgiiner, 2016).

1.3.3. Manevi Danismanlik ve Rehberlik

Insanlik tarihine bakildiginda her donemde dini egitimi faaliyeti degisen durumlar ve
ihtiyaclara gore sekillenmis, her donemde farkli bir yontemle gergeklesmistir. Insan zamanin
kosullarinda degisen sartlar kosullardan en fazla etkilenen olmus, gokdelenlere de ¢ikmis koyde
de yasamis; internet sayesinde diinyanin obiir ucuna da ulasma imkanina sahip olmus, kara
sabanla kdyde tarla da siirmiistiir. Zira bu degisen sartlar ve durumlardan en fazla etkilenen
olmast itibariyle kendisi, cevresi ve Allah’la olan iliskilerini de doniistiirmiistiir. Insan her yerde
ve her zamanda ayni olsa da kendini algilama bi¢imleri degismistir (Diizgiiner ve Ayten, 2020).

Toplumun siirekli degisen beklenti ve ihtiyaclari, insanlarin karsi karsiya kaldiklari
stirekli farklilasan ve degisen problemleri giiniimiiz sartlarinda yeniden ele alinmasini 6nemli
hale getirmistir (Bozkaya, 2023). Ozellikle insan hayatinda kazalar, hastaliklar, sakatliklar,
kayiplar, dogal afetler, ailevi sorunlar, ekonomik sorunlar vb. Herkes sorunlara farkli tepki
verir. Insanlar bir sorunla karsilastiklarinda yapilara gore farkli ¢dziimler ararlar. Konu saglik
ise oncelikle tibbi, ruhsal durum ise psikolojiye, hukuki durum ise hukuka basvurulur. Manevi
sorunlar, zihinsel ve ruhsal boyuttaki sorunlardir ve ruhsal veya dini ¢dziimler i¢in psikolojiye

basgvururlar (Kula, 2016).
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Geleneksel toplumsal yapilarda manevi danigsmanlik ve rehberlik din hizmetleri
cergevesinde, klasik irsat usulii ile cogu zaman dini ritliellere rehberlik etmek icin yiiriitiilmiis;
bireyleri derinden etkileyen afet, hastalik, engellilik, kriz ve 6liim gibi durumlar ise ¢evrenin
etkisi ve destegiyle dogal bir siirecte ilerletilmistir. Giiniimiiz modern toplumlarinda yorulan ve
yalnizlasan insan, anlam arayisinda ve basa ¢ikma durumlarinda manevi danismanlik alma,
ozellikle problemli donemlerinde dini, ahlaki ve manevi referanslarla destek alma ihtiyaci
hissedebilmektedir (Diizgiiner ve Ayten, 2020: 10).

Manevi danigmanlik ve rehberlige yonelik arastirmalar, Amerika Birlesik Devletleri'nde
Amerikan Psikoloji Dernegi /American Psychological Association'in (APA) kuruldugu ve
psikolojinin kurumsallagmaya bagladig1 zamana kadar uzanir. Nitekim 1946 yilinda bu cati
altinda kurulan “Amerikan Katolik Psikoloji Dernegi” ile baslayan din psikolojisi ¢aligmalari
manevi danigmaligin da temelini olusturmaktadir. 1970°li yillara “Amerikan Katolik Psikoloji
Dernegi” c¢atis1 altinda devam eden din psikolojisi ¢aligmalart 1976 yili itibariyle Din
Psikolojisi/Psychology of Religion adin1 almis ve bugiine kadar gelmistir (Kog, 2012).

Manevi danismanligin modern bir hizmet olarak gelismesi Amerika’nin yaninda
Ingiltere ve Almanya olmak iizere Avrupa’da da hizla baslamis ve devam etmistir. Amerika ile
diger tlkeler arasinda ¢ok fazla zaman farki olmadigini goriilmektedir. Pastorlerin (manevi
danigsmanlarin) ¢ogu Hristiyanliga mensuptur ve c¢esitli kurum ve kuruluslarda insanlarin
krizleri agmasina, saglikli kalmasina ve anlam bulmasina yardimci olmaya devam etmektedir.
(Bozkaya, 2023). Manevi danismanlik ve rehberlik giiniimiizde bati iilkelerinde “pastoral
counselling” veya “pastoral care” olarak isimlendirilmekte, hastaliktan caresizlik iginde
kalanlara, intihara egilimli danisanlara, manevi boslukta olanlara, 6rf ve gelenekler ile modern
hayat arasinda kalarak manevi bosluk hissedenlere, mahkumlara, dini konularda ihtiya¢ duyan
tiim bireylere yonelik sunulan destek ve iyilestirme ¢alismalaridir (Karlik, 2021).

Ulkemizde vyiiriitilen manevi danismanhk ve rehberlik hizmeti daha cok dini
danismanlik ad1 altinda 1990’11 yillarda ele alinmis, 2002 yilinda Diyanet Isleri Baskanligi il ve
ilge miiftiilikklerinde agtig1 fetva hatt1 ve aile danismanlik ve danigsmanlik biirolar1 araciligiyla
manevi/dini danigmanlik hizmeti vermeye baslamais, ilk olarak da Adalet Bakanlig1 ve Diyanet
Isleri Bagkanlig1 arasinda imzalanan kurumlararast is birligi protokolii geregince, hiikiimlii ve
tutuklular i¢in ceza infaz kurumlarinda din hizmeti faaliyetleri manevi danigmanlik ve rehberlik
cercevesinde diizenlenmeye baglanmistir (Soylev, 2015). Son yillarda tilkemizde diyanet isleri
baskanligi, kurumlar ve akademik camianin katkilariyla manevi danigmanlik ve rehberlik hizla

gelismekte, cocuk ve sevgi evleri, hastaneler, kadin konuk evleri, 6grenci yurtlari, huzurevleri
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ve rehabilitasyon merkezlerinde manevi danismanlik ve rehberlik hizmeti devam etmektedir
(Diizgiiner ve Ayten, 2020: 13).

Insan, fiziksel, psikolojik ve sosyal boyutlardan olusan bir varliktir. Yakin tarihe kadar tip
ve psikoloji bilimi insani yalnmizca bu ii¢ boyutuyla anlamaya c¢alismistir. Fakat mevcut
aragtirmalar gostermistir ki birey yalnizca psikolojik, fiziksel ve sosyal boyutlar1 olan degil ayni
zamanda manevi yonii olanda bir varliktir. WHO bu arastirmalar 1s1ginda saglik tanimini
giincellemis ve saglik tanimini, “Insanin fiziksel, zihinsel, sosyal ve ruhsal bir iyilik hali.”
seklinde degistirmistir. Giiniimiiz manevi danismanlik rehberlik ¢alismalar1 ile insanin manevi
boyutu bilimsel olarak ele alinmaya baslanmistir (Diizgliner ve Ayten, 2020: 33).

Bireylerin psikolojik, sosyal ve fiziksel boyutlar1 desteklendigi gibi, manevi agidan da
desteklenmesi diislincesi, holistik (biitiinciil) yaklasim modelinin yayginlagsmasiyla daha da
giiclenmistir. Diinyanin farkli bélgelerinde manevi damismanlik ve rehberlik hizmetleri
mevcuttur ya da yeni uygulanmaya baslanmistir. Ulkemizde de bu alanla alakali bir siirec
yasanmaktadir. Kisilere hizmet veren her kurumsal ya da bireysel girisim desteklenmeli ve ona
biitlinciil yaklagilmalidir (Diizgliner ve Ayten, 2020).

Clebsch ve jaekle (1967) gore manevi/dini damigmanlik, danisanlarin dinsel aktorler
aracilifi ile problemleriyle basa c¢ikmada katkida bulunma, damiganlari ilgili alanlara
yonlendirme, destek sunarak problemlerini ¢dziim tiretmeye yoneliktir (akt., Kilinger, 2017).
Seyyar (2007) tarafindan yapilan tanimda Manevi bakim, 6zellikle bakima muhtag¢ olanlar igin
manevi risk ve doniisiim gibi sorunlarin nedenlerini inceleyen ve bunlarin nedenlerini ve ¢oklu
etkilerini ve ayrica manevi koruma, iyilik hali, ¢6ziim ve rehabilitasyon yontemlerini arastiran
bilim olarak tanimlanmustir.

Mesleki Yeterlilik Kurumu manevi danisman ulusal meslek standardi (2019) tanimina

gbre manevi danismanlik ve rehberlik:
Daniganlarin inang diinyalariin hayatlarina etkilerini bilmelerine yardimei olma siirecini; daniganlarin din
veya maneviyatla iliskilendirdigi sorunlariyla basa ¢ikmalarinda biitiinciil bir yaklagimla modern danigma
teknikleri ile dini ve manevi yontemleri birlikte kullanan; problemi konusunda danisanlarin hedeflerine

ulagmalarini saglamak maksadiyla yapilan danigmanlik hizmetidir.

Diizgiiner ve Ayten (2020) tarafindan yapilan tanima gore ise manevi damismanlik ve
rehberlik, daniganin hayatindaki 6nemli unsurlarin farkina varmasi, onun dini ve manevi
hayatin1 anlamlandirmasia ve kendi anlam arayisini kesfetmesine yardimci olma siirecidir.
Hayatin farkli donemlerinde zor siiregler yasayan ve yeniden anlam ihtiyact hisseden kisilerin
kaybettikleri kontrolii ve anlami yeniden kazanmasi acisindan dini ve manevi referanslarla

desteklenmesi ve rehberlik yapilmasidir.
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Mesleki Yeterlilik Kurumu manevi danisman ulusal meslek standardina (2019) gore
Manevi danigsman ise:

ISG (Is saghg1 ve giivenligi) ve ¢evre koruma dnlemleri ¢ergevesinde, yetkisi dahilinde ve tanimlanmis gorev
talimatlaria gore; farkli yasam dénemlerindeki bireylerin din veya maneviyatla iliskilendirdigi sorunlartyla
basa ¢ikma siireglerinde biitiinciil bir yaklasimla modern danisma teknikleri ile dini ve manevi yontemleri
birlikte kullanan; problemi konusunda danisanlarin hedeflerine ulagsmalarini saglamak maksadiyla bireyle ve
grupla manevi danismanlik ve rehberlik hizmetlerini sunan ve mesleki gelisim faaliyetlerini yiiriiten nitelikli
kisidir.

Mesleki Yeterlilik Kurumu manevi danisman ulusal meslek standardina (2019) gore
manevi danigsmanlik ve rehberlik ¢alisma alanlari, “saglik tesisi, 1slah evleri, ceza infaz kurumu,
sosyal hizmet kurumlar1 ve benzeri kamu kurumlarinda ve 6zel kurumlardaki meslege uygun
donanima sahip ortamlar” olarak belirlenmistir.

Dindarlik ile fiziksel ve zihinsel saglik arasindaki iliskiyi arastiran ¢calismalar, dindarlik
ile fiziksel veya zihinsel sagligin farkli bilesenlerine odaklanmaya ¢aligmaktadir.
Arastirmalarda dindarlik kriterleri olarak, ibadet mekanina sik gitme, ahlaki kurallara riayet,
dinin toplumsal ve bireysel hayata yansimasi, dine 6nem verme, dini basa ¢ikma, vb. durumlari
iceren spesifik ve ¢cok boyutlu bir yap1 olarak degerlendirilmistir (Ayten, 2013). Din ile ruh
sagligr arasinda dogrudan veya dolayli bir iligski sebebiyle aragtirmalar son yillardan artarak
devam etmektedir. Arastirmalar dini ve manevi inancin bireylerin ruh sagligini pozitif
etkiledigini gostermektedir. Dini inang¢/dindarlik arttikca intihar, depresyon, 6fke kaygi
bozukluklari, panik bozukluk ve benzeri rahatsizliklarin azaldiginm1 gosteren pek ¢ok
arastirmadan bahsetmek miimkiindiir (Giirsu, 2020; Horozcu, 2010).

Ilgili arastirmalar, “din-maneviyat” boyutunun, psikiyatrik bozukluklara (depresyon
vb.) kars1 bireysel basa ¢ikma {lizerinde 6nemli bir etkiye sahip olabilecegini gostermektedir.
Maneviyat boyutunu dahil etmenin bu bozukluklarin 6nlenmesi, yasam kalitesi ve 6znel iyi olus
gibi tedavi sonuclari ile ilgili olarak da olumlu bir etkisi bulunmustur (Koenig ve ark, 2012).
Diger taraftan otistik ¢cocuga sahip ailelerin maneviyati nasil yorumladiklarina ve manevi
ihtiyaclarini nasil ifade ettiklerine dair sinirli veri bulunmaktadir (Bertelli ve ark, 2020).

Bilimsel literatiir incelendiginde, maneviyat ve dindarligin saglig1 ve yasam kalitesini
iyilestirebilecegi fikrini giiclii bir sekilde desteklemektedir. 200'den fazla caligma gdzden
gecirilmis, fiziksel ve islevsel durum, patolojik vakalarda azalma, daha fazla duygusal
rahatlama ve daha iyi basa c¢ikma ile toplumsal anlamda pozitif iliskiler olusturdugu
bulgulanmistir. Nitekim bu ¢aligsmalar dini/manevi inanglarin toplumsal uyum ve saglikli bir

yasama olumlu katki sagladigini gostermektedir (Laudet vd., 2006).
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Apaydin’in aktardigina gore, dindarlik, yasam doyumu ve mutluluk arasindaki iliskiyi
inceleyen toplam 100 Batili ¢alismanin 79'u, dini inanglarin daha fazla mutluluk, daha yiiksek
yasam standartlari/tatmin ve daha gii¢lii ahlaki karakter ile iliskili oldugunu bulunmustur. Ruh
saglig1 ve iyilik halinin gostergeleri olarak iyimserlik, umut ve yasam amaci gibi faktorleri
inceleyen 14 calismadan 12'si ruh sagligi ile dindarlik arasinda pozitif bir iligki buldugunu, iki
calisma ise higbir iligki bulamadigin1 gostermistir. Din ve depresyon arasindaki iligkinin
arastirildigr 101 ¢alismada ise, dindar insanlar, dindar olmayan insanlara gore iigte iki daha az
depresyon belirtisi ve uyusturucu ve alkole daha az bagimli olup, intihar disiincesi,
anksiyetenin azalmasinda din ve maneviyatin 6nemli faktor olduguna yer verilmistir (Apaydin
2010).

Svob ve Weissman (2019) tarafindan Depresyon Riski Yiiksek Ailelerde Dindarligin
Rolii isimli calismada depresyon Oykiisii olan ve dinin kendileri i¢in kisisel olarak ¢ok énemli
oldugunu soyleyen kadinlarin, 6nemli olmayanlara kiyasla, gelecek 10 yil iginde bir
niiksetmeye karsi %80 oraninda korundugunu kaydetmislerdir. Ayrica dini inanglarin ve
uygulamalarin olumsuz yasam olaylarinin etkilerine kars1 koruma veya zaman i¢inde dinin
bireye sagladigi dayanikliliginda incelendigi calismada, Dini katilimin artmasinin, tim
¢ocuklarda duygu durum bozuklugu (%43) ve herhangi bir psikiyatrik bozukluk (%53)
olasiligin1 6nemli Olglide azalttigini bulunmustur. Bir ebeveynin dinin yiiksek dnemine olan
inanci, dinin Onemsiz oldugunu bildiren ebeveynlere kiyasla c¢ocuklarinda intihar
diistincesi/girigimi riskinde yaklasik %80'lik bir azalma ile oldugu bulgulanmustir.

V. B. Carson ve K. Huss’un 1979°da kutsal metin okumanin ve duanin sizofreni egitimi
ve tedavisi lizerindeki etkisini aragtirmak i¢in daha dnce tedavi gérmemis 20 Hristiyan sizofren
ve dua eden ve onlarla paylasimda bulunan 20 saglik 6grencisi kutsal yazilar1 okumak i¢in bir
ekip olusturuldu. Deney grubundaki 10 6grencinin her biri 10 sizofreni hastasiyla 10 hafta
calisti. Her oturum dua ile basladi ve sona erdi. Yiiksek sesle okunan kutsal yazilar ve dualar,
Tanr1'nin goziinde Tanr1'nin sevgisine ve bireysel degerine odaklandi. Her oturumun sonunda,
ogrencilerden bir hastanin tercih ettigi konuyu tartismalari istendi. Kontrol grubundaki 10
Ogrenci ise yine on hafta boyunca 10 sizofrene igerisinde kutsal metin okumalarinin veya
duanin bulunmadig1 standart tedavi uyguladi. Sonug olarak, test grubundaki hastalar hayatlarini
degistirmek icin motivasyon buldular, saldirganlik ve 6fke ifadelerinde olumlu degisiklikler
gordiiler ve fiziksel sikayetlerinde azalma gozlemlediler. Bu ¢alismanin ilging bulgularmdan
biri, dua grubu Ogrencileri arasinda da onemli degisiklikler gdzlemlememizdi. Ornegin

fedakarlik, digerkamlik konusunda ilerleme kaydedilmistir (Horozcu, 2010).
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Ergilil ve Bayik’in yapmis oldugu (2004) “Hemsirelik ve Manevi Bakim” isimli
calismada yasam krizlerinin, ¢aresizlik duygularinin, kronik hastaliklarin ve yashlikta 6lme
korkusunun anlam, sevgi, ait olma, giivenlik ve kabullenme gibi manevi ihtiyaglar1 daha da 6n
plana c¢ikardigini bulmuslardir. Calismanin sonucuna gére Manevi ihtiyaglar tiim insanlarin
temel ihtiyaclaridir. Insanlar bu gereksinimleri insan iliskileri yoluyla ve tanriyla iliski kurarak
karsilayabilmektedir.

Ugurlu ve Bagbakkal (2013) tarafindan yapilan Yogun Bakimda Yatan Cocuk
Hastalarin Annelerinin Manevi Bakim (Spritiial Bakim) Gereksinimleri isimli c¢aligmada,
biiyilk oranda, annelerin c¢ocuklarinin hastalifi ile bas etmelerinde manevi duygularinin
kendilerine yardim ettigini belirtmislerdir. Anneler manevi duygulari sayesinde daha olumlu ve
pozitif diisiindiiklerini, umutlarin1 yitirmediklerini, sabirlarinin arttigini, ¢ocuklarinin iyi
olacagim diisiindiiklerini, cocuklarinin durumunu kabullendiklerini ve tibba giivendiklerini dile
getirmislerdir. Annelerin biiylik ¢ogunlugu manevi duygularini dini inang ve uygulamalari
(dua, Kur’an, namaz vb.) yerine getirerek yasadiklarini ve ¢ocuklarinin hastaliklariyla bu
sekilde basa ciktiklarini belirtmislerdir. Annelerin biiyiik ¢ogunlugu manevi gereksinimleri ve
manevi destek isteklerini hemsirelerle paylasamadiklarini belirtmislerdir. Bunun nedeni olarak,
hemsirelerin hastalarin manevi gereksinimlerinin farkinda olduklarini fakat bu gereksinimleri
dini boyutla algiladiklar1 i¢in din adami tarafindan karsilanmasini beklediklerini saptamigtir.

Hilbers ve arkadaslarinin Avustralya'da 2010 yilinda yapilan bir ¢alismada, katilimcilar
maneviyatin veya dini inanglarin kendileri i¢in dnemli oldugunu sdylediler. Katilimeilarin
manevi ve dini inanglar1 da sagligi etkiler; maneviyat kriz zamanlarinda koruma saglar, Tanri'ya
veya daha yiiksek bir gilice olan inang psikolojik iyi olusa yol agar ve maneviyat fiziksel sagligi,
engelliligi ve zihinsel saglig1 6nleyici oldugu ve sosyal destek sagladigi bulgulamistir (Snider
ve McPhedran 2014).

OSB'li ¢ocuklarin anneleri lizerinde yapilan bir arastirma, maneviyatin benlik saygis1 ve
daha iyimser bir bakis acisiyla dini inanglarla olumlu bir sekilde iligskili oldugunu
bulgulanmistir (Ekas ve ark. 2009 ). Graybill ve Esquivel (2012) tarafindan otizmli ¢ocuklarin
annelerinde ruhsal sagligin incelendigi bir aragtirmada yasamda ve i¢sel dinamiklerinde daha
yiiksek diizeyde anlam ve amag bildiren annelerde (kendisiyle barisik olmak) az depresif belirti
gosterildigi bulgulanmistir. Din/maneviyatin bireylerin hem ruh saghigini hem de fiziksel
saghigimmin  korunmasi veya iyilesmesine Kkatki sagladigi ilgili bazi1 arastirmalarda
goziikmektedir. Gerek psikolojik/ruhsal problem yasayan gerekse dezavantajli grupta yer alan
insanlarin sorunlarinin ¢ok boyutlu oldugu degerlendirilmeli ve dolayisiyla ¢oziimiin de ¢ok

boyutlu olarak ele alinmas1 6nemlidir (Y1lmaz, 2012).
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Otizmli cocuga sahip ebeveynler toplumsal ve bireysel uyum siirecinin degisik

asamalarinda zorluk yasayabilmektedir. Bu ise danigmanlik hizmetlerine gereksinimi

arttirabilmektedir. Bu yilizden baba ve anneler verilecek destek hizmetinin olusturulmasi 6nem

tasimaktadir (Karagoz, 2017:163-164). Din ve maneviyatin bireylerin hayatinda 6énemli bir

basa ¢ikma araci oldugunu ilgili arastirmalar gostermektedir. Dini basa ¢ikmada; ne kadar,

nasil, hangi amagla (6zdenetim, anlam bulma), kimin aracilig1 ile (cemaat tiyeleri, imam, din

gorevlisi) nerede oldugu (bireysel olarak veya toplu olarak) ve hangi unsurlar ile (ibadet, dua,

kutsal metin okuma vb.) basa ¢ikildig1 dnemli olmaktadir (Eryticel, 2013: 19).

Pargament, kisilerin strese uyum saglamasina yardimei olmak i¢in ii¢ tiir olumlu dini

basa ¢cikma mekanizmasi oldugunu ifade etmektedir:

a.

Manevi Dini Destek: Bu tiir dini basa ¢ikmada, bireyler genellikle daha yiiksek bir
giiclin destegine sahip olduklarini (yani, Tanr1'nin baglarina kotii bir sey gelmesine izin
vermeyecegine giivendiklerini) ve/veya Tanr1'dan rehberlik alacaklarini yani, Tanri'nin
onlara zor bir durumla nasil basa ¢ikacaklarini gostermektir.

Din adamlar1 ve cemaat destegi: Rahipler, papazlar, bakanlar, hahamlar, imamlar,
samanlar vb. gibi pek c¢ok kisi, manevi destek saglamak icin en uygun profesyoneller
olduklart i¢in, zor durumlarla basa ¢ikmalarina yardimci olmasi igin dini liderlere
basvurur. Benzer sekilde, birgok kisi cemaatlerinin (6rnegin, tapinaklar, dharma
merkezleri, camiler, kiliseler) iiyelerine yonelir, ¢iinkii bu insanlar benzer dini inanglara
sahiptir ve dinlerini birlikte uyguladiklart kisilerdir.

Dini yeniden gerceveleme: Insanlar, olumsuz yasam olaylarini karmaya veya Tanri'nin
iradesine (yani, Tanri'nin belirli bir nedenle zor zamanlarinda onlarla birlikte
calisacagin1 kabul etmeye) atfetmek icin bu tiir biligsel yeniden gercevelemeyi
kullanirlar, bu da onlarin kaderlerini kabul etmelerini kolaylastirir (Johnstone vd. 2007).
Pargament ve Brant (1998) kisilerin hastalik ve engellilikle basa ¢ikma becerilerini
etkileyebilecek birka¢ olumsuz dini tutum ve inanglar1 séyle ifade etmektedir:
Tanri'dan, daha yiliksek bir gilicten veya cemaatinden hosnutsuzluk: Pek ¢ok kisi,
Tanri'nin hastalik veya sakatliklarinda onlar terk ettigini hissedebilir ve bu da daha
sonra umutsuzluga, umutsuzluga ve glicenmeye yol acabilir. Bu tiir bir umutsuzluk,
daha kotii saglik sonuglariyla iliskilidir ve dini ve davranissal saglik profesyonellerinin
yardimiyla bile iistesinden gelinmesi zordur.

Olumsuz dini yeniden c¢ergceveleme: Dini yeniden g¢ercevelendirmenin aksine, bazi
kisiler hastaliklarinin/sakatliklarinin olumsuz Tanr1 anlayis1 veya Tanri'nin cezasinin bir

yansimast olduguna inanabilirler. Beklenebilecegi gibi, bu kisiler, Tanri'nin
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hastaliklarina/sakatliklarina kasten neden olduguna inandiklar i¢in sorunlarina uyum

saglamakta veya onlar hakkinda bir seyler yapmak i¢in motive olmakta 6nemli zorluklar

yasayabilirler (Johnstone vd. 2007).

Karaca’nin ifadesine gore (2011: 73), bireyler duygusal ihtiyaglarini karsilamak ve daha
diizenli bir hayat siirdiirebilmek i¢in, dini ve manevi inanglarina miiracaat ederler. Din,
insanlarin anlam kazanmasina yardime1 olabilir ve bu, bir kabullenme ihtiyaci ve bir giivenlik
duygusu olarak kendini gosterir. Iman aynm1 zamanda kendinden baska bir varliga baglilig: ve
teslimiyeti ifade eder.

Ailelerin kronik durumdan kaynaklanan zorluklarda Tanri'ya olan inang, kisisel inancin
bir ifadesi ve umudu gii¢lendiren giinliik zorluklarla yiizlesmeye yardimci olan bir kaynak
olarak ortaya ¢ikar. Askin olanla olan bu baglanti, ona artan umut, siikran duygulari, pozitiflik
ve bir gii¢ kaynagi saglamakta, dolayisiyla bu durum, bireylerin basa ¢ikma ve yasam
stireglerinde anlam bulmalarina yardimei olmaktadir (Puchalski vd., 2014). Din, insanlara
aciyla ilgili anlayislar sunarak, sikintilarin1 yeniden anlamlandirmanin yollarini saglamakta ve
hastalarin ve ailelerinin yasam kalitesini iyilestirerek krizlerle basa ¢ikmalarina yardimci
olmaktadir (Duarte vd., 2022).

Yapilan bir aragtirmada kalp hastalig1 olan ¢ocuklarin aileleri, maneviyatin hayatlarini
derinden etkiledigini belirterek, ¢ocuklarmin sagliginin iyilestirilmesi i¢in Allah'tan yardim
dilemis, cocuklarinin sifast i¢in dua etmislerdir. Ayrica bazi aileler bu durumu, hastaligi
kabullenmeyi kolaylastiran, sikinti karsisinda kendine giivenen, sakin ve sabirli kalabilmek i¢in
inanci kritik bir boyut haline getiren ilahi bir irade olarak anlamlandirmiglardir. Vaatler, ibadet,
dua ve diger dini uygulamalarin da rahatlatict oldugu ve c¢ocugun hastaligi ve engellilik
durumuyla basa ¢ikmak i¢in enerji verebildigi bulunmustur (Dalir vd., 2020).

Brezilya'da, kronik bobrek hastaligi olan ¢ocuklarin aileleri ile yiiriitiilen niteliksel bir
caligsma, kiliseye gitmek, bireysel olarak dua etmek ve bir dua grubuna katilmak gibi inang ve
manevi yonler ailelerin teshisle ilgili 1stirabin {istesinden gelmelerine yardimci olmasini
saglamistir. Yine Brezilya’da yapilan baska bir ¢alismada solunum yolu enfeksiyonu olan
bebeklerin anneleri, ev ilaclari, sifal1 bitki ¢aylar1 benzedura® genellikle dogaiistii giiclere sahip
olduguna inanilan bir bitki esliginde dua ederek siireglerini devam ettirmislerdir. Ebeveynlerin
ortaya koydugu bu gibi durumlar, 6zellikle yasamda anlam arayisin1 kolaylastiran ve sikintili
durumlarda rahatligi destekleyen inanglarla ilgili bir boyutta yasayan maneviyatin belirli

ornekleridir (Duarte vd., 2022).

® Brezilya’da hag isareti gibi ritiielistik el hareketlerini uygulayarak hastalari iyilestirmeyi amaglayan kiiltiirel bir
uygulamadir (Duarte vd., 2022).
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Karag6z (2017) tarafindan 6zel gereksinimli ¢ocuk sahibi anne babalar i¢in manevi
danigsmanlik ve rehberlik adli ¢alismada da varolugsal bosluklari, sorular1 ve anlam arayisini
cevaplamak i¢in maneviyat 6énemli bir unsur olarak bulunmustur. Nitekim maneviyat, gii¢lii
sinirlar ¢izip kontrol mekanizmasini besleyerek tahminlerde bulunabilmesine, kaygi diizeyini
azaltmasinda ve kendini giivende hissetmesini saglamayabilmektedir. Anne babalarin hayata
bakis1 ¢ercevesinde bir anlam inga edebilmesi, ¢ocugu kabullenme ve siireci yonetmede basa
¢ikma becerilerindeki dogru yaklasimlarla iligkili olabilmektedir.

Manevi ve dini degerler, kisilerin yasaminda tasidigi éneme gore engellilikle basa ¢ikma
araci, engellilerin ve ailelerinin anlamlandirma siirecinin bir pargast olabilmektedir. Dini ve
manevi degerlerin bu bireylerin siirecine dahil olmasi1 olumlu ya da olumsuz bir sekilde ortaya
cikabilmektedir. Allah’tan gelmesi acisinda engellilige raz1 olma veya sabretme seklinde ortaya
¢ikan tepkiler “olumlu dini basa ¢ikma” engelligi Allah’in verdigi bir ceza olarak gérme ve
Allaha kizma tepkileri ise “olumsuz dini basa ¢ikma” olarak degerlendirilmektedir. Cevrenin
olumsuz imalari, bireylerin kotii diisiince ve duygular1 yasamalarina sebep olmakta, icinde
bulundugu durumu anlamlandirma ihtiyaci hissetmektedir. Dolayisiyla icinde bulundugu bu
siirecte bireyler basa ¢ikma ve anlamlandirma ihtiyacin1 dogru kaynaktan 6grenmeye ihtiyag
duyabilmektedir (Kula ve Sel, 2020: 24-25).

Hayatin dogal akisinda gitmedigi durumlarla karsilana bireyler, i¢inde bulundugu
durumlarda anlam insasina yeniden ihtiya¢c duymaktadir. Bu nedenle 6zellikle dogustan engelli
olan bireyler ve yakinlari, sartlarin1 bagkalari ile kiyasladiklarinda basa ¢ikma siireciyle birlikte
anlam arayis1 da kendisini ortaya cikartir. Kisiler yasadiklari durumu anlamlandirmaya
calisarak “neden bunlar bizim bagimiza geliyor” veya “nicin bunlar1 sadece ben yasiyorum”
sorularin1  kendilerine sorabilmektedirler. Bu siiregte kisiler anlam insasinin yeniden
olusturulmasinda dini ve manevi yonlere atiflar yapabilmektedirler (Kula ve Sel, 2020: 23-24).

Zira bu siliregte aileler iginde bulunduklart durumlart olumsuz olarak
degerlendirebilmekte ve dini c¢atisma yasayabilmektedir. Ebeveynlerin catisma yasamasi
engellilige yiiklenen olumsuz anlam, yasam siireclerindeki yaptiklari hatalardan veya
giinahlardan, haksizliga ugradiklarini diislindiiklerinden ya da olumsuz bir durum olmasi
nedeniyledir (Kula ve Sel, 2020: 24 -25). Anlam, insanin hayatinda yapip etmelerinin karsilig
olarak goriilen sey olarak tanimlandiginda anlamin 6zii iliski ve baglantidir. Insan hayatinin en
temel oOzelligi ise degisimdir. Dolayisiyla anlam degisen biyolojik siirece sabit bir deger
yiiklemektir. Hayatta karsilagilan olumsuz durum ve olaylarin, insanin hayata tutunmasini

saglayan anlami, kontrol duygusu ve istikrarina tehdit edebilmektedir. Boyle bir durumda birey
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anlami doniistiirme ve koruma yoluna basgvurabilmektedir. Bu ise basa ¢ikma siirecidir (Ayten,
2010).

Dini basa ¢ikma ve anlamlandirma siirecindeki ¢esitli etkinliklerin hedefleri soyle
siralanabilir (akt. Eryiicel, 2013: 17-18);

a) Aci veren yasam problemleriyle karsilastiginda anlam bulma istegi, drnegin
ailenin askerde evladini kaybetmesi biiyiik bir acidir fakat dinin sehit kavramu trajik goriinen
bu durumu bambaska bir anlama tasiyabilir.

b) Kontrol kazanmak i¢in ¢ikar yol sunma, din, zorluk ve sikintilarin yeniden
sekillenmesi, dini yorumlarla yeni bakis agis1 kazandirilmasi agisinda insanlara daha az stres
yasatir.

c) Kaygi azaltma ve teselli bulma istegi, zorluklarin daha biiyiik hedeflerle yan ayana
oldugu diisiincesi. Ornegin, Allah rizasinin kazanilmasi.

d) Sosyal dayamisma ve kimligi destekleme, manevi destek daha biiyiik bir giice
inanmay1 ve yiiksek bir baglilik duygusunu beraberinde getirir.

e) Insanlarin eski degerlerinden vazgecip yeni anlam kaynaklar1 bulmasini
desteklemek, bireylerin uyumu travmanin sonucunda inang degisiminin yasanmasiyla
olabilmekte, travmay1 yorumlamak ve inanglar1 anlamak ise Oziimsemeyi beraberinde
getirmektedir.

Oliim, dogal afetler, hastalik ve savaslar vb. gibi insan giiciinii ve kontroliinii asan
durumlardan biri olan otistik ¢ocuga sahip bir ebeveyn olmak, ilk asamada travma
olusturabilmektedir. Beraberinde ¢esitli sorgulamalari ve anlam arayisini getirmektedir.
Bireylerin bu siireglerinde hayatin anlamini yeniden insa etme ve basa ¢ikma becerileri
kazandirma agisindan manevi danismanlik ve rehberlik 6nem arz etmektedir (Karagoz, 2010).
Dolayisiyla otistik ¢ocuga sahip ebeveynlerin dini ve manevi basa ¢ikma siireglerine destek
olabilecek rehberligini yiiriitecek bir danigsmanin, ailelere ruhsal ve toplumsal katki saglamasi

muhtemeldir.
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IKINCi BOLUM
YONTEM ve BULGULAR

Bu boliimde 6ncelikle aragtirmanin yontemine iligkin bilgilere, daha sonra demografik
degiskenlere, veri analizleri ¢ergevesinde, otistik ¢ocuga sahip ailelerin manevi danismanlik ve
rehberlik ihtiyac¢larina dair bulgulara yer verilecektir. Ayrica elde edilen bulgular ¢ergevesinde
degerlendirmeler yapilacak ve alanyazin g¢ercevesinde konu ile ilgili 6rnek ¢aligmalara yer

verilecektir.

2.1. Yontem
2.1.1. Arastirmanin Modeli

Toplumda ortaya ¢ikan sorunlarin anlasilmasi veya farkli yonlerinin ele alinmasi igin
arastirma yontemlerine bagvuru yapilmaktadir. Bu aragtirma yontemlerinden birisi olan nitel
arastirma birbiriyle ayn1 degiskenlerin ¢alisilmasi, incelenebilmesi ve toplumda duyulmayan
durumlarin belirlenebilmesi i¢in 6nem tasimaktadir. Nitekim nitel arastirmalar sosyolojik
olarak bireylere seslerini duyurma ve Oykiilerini/hikdyelerini anlatma firsati saglamaktadir
(Creswell, 2013). Zira otistik ¢gocuga sahip ailelerin dini/manevi duygu ve diisiincelerine dair
hikayelerini anlatmalarini1 saglayarak, ailelerin 6zellikle dini tutumlarini, dini basa ¢ikma ve
anlamlandirma durumlarinin nasilligini ortaya ¢ikarabilmek suretiyle somut yasantilarla ortaya
¢ikan bu durumlardan ve katilimcilarin kendi ifadelerinden hareketle manevi danismanlik ve
rehberlik ihtiyac¢larini tespit edebilmek, otistik ¢ocuga sahip ailelerin manevi danismanlik ve
rehberlik ihtiyaglarina yonelik bakis agilar1 ortaya koyabilmek icin bu calismada nitel
aragtirmaya ihtiya¢ duyulmustur.

Arastirmamizda nitel arastirma desenlerinden durum deseni kullanilmistir. Nitekim durum
deseni, olaylar1 ortaya konulan ¢erceve baglaminda teferruath bir sekilde sorgulama yapma,
birbiri ile iligkili degiskenleri ve faktorleri kesfetme, olaylarin siireclerini degerlendirme
amaciyla tercih sebebi olmaktadir (Biiytlikoztiirk vd., 2018). Nitel aragtirmalarda, kapsamli ve
detayli veri ve bilgiyi saglayacak katilimcilara ulagmak amactir. Bu sebeple amagl 6rneklem
kullanilmasimin 6nemi vurgulanmaktadir. Amagh 6rneklem teknigi, aragtirmacinin mekanlari
ve bireyleri caligma i¢in segcmesi anlamina gelmektedir. Ciinkii bu bireyler caligma probleminin
ve calismanin merkezi fenomenin anlagilmasma yonelik goniilli ve isteyerek bilgiler

verebileceklerdir (Creswell, 2013).
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2.1.2. Arastirmanin Calisma Grubu

Calismamizda katilimcilar amaghi 6rnekleme yontemleri igerisinde yer alan oOlgiit
ornekleme kullanilarak belirlenmistir. Zira 0lgilit 6rnekleme ydntemindeki temel anlayis
onceden belirlenmis bazi olgiitleri karsilayan durumlarin ¢alisilmasidir (Yildirim ve Simsek,
2011: 112). Bu gergevede katilimcilarin 6lgiitii ise engellilik durumlarindan sadece otizm esas
alimmig ve sadece otizmli g¢ocuga sahip anne ve babalar g¢aligmaya dahil edilmistir.
Aragtirmamiz, Antalya il merkezinde yasayan ¢ocugu otizm tanisi almis ve ¢alismaya goniilli
katildigin1 beyan eden 27 ebeveynden olusmaktadir. Calisma grubunun belirlenmesinde veri
doygunlugu dikkate alinmistir. Nitekim Patton (2014), nitel calismalarda Orneklemin
biiyiikliigii, bilinmek istenen duruma, amaca, elde edilen verilerle neler yapilabilecegine bagh
olup, yeni/farkli bakis agilar1 ortaya ¢ikmamaya basladiginda ¢alisma sonlandirilabilmektedir.

Arastirmamizin ¢alisma grubu 22 anne ve 5 babadan olusmaktadir. Bakildiginda anne
sayisinin baba sayisindan fazla oldugu goriilmektedir. Arastirma grubunda annelerin fazla
olmasi, otizmli gocugun bakimiyla annelerin daha fazla ilgilenmesi ve babalarin ¢alisma hayati,
anne babanin bosanmis olmast ve babalarin birtakim sebeplerle goriisme esnasinda
bulunmamas1 veya bazi babalarin goniilsiiz olmasi nedeniyledir. Goriisme yapilan bazi babalar
da goriismeyi yarida sonlandirmiglardir. Dolayisiyla ¢alisma grubunda anneler daha fazla yer

almistir.

2.1.3 Veri Toplama Araclan

Bu arastirmada veri toplama yontemi olarak yari yapilandirilmis yliz yiize goriisme
teknigi uygulanmistir. Yari-yapilandirilmis goriisme formlari, arastirilmak istenen olguya
yonelik anlasilmak istenen temel basliklar1 esas alirken, ayn1 zamanda goriismecinin ayni
olgunun cevresinde deneyimlerini, konu hakkindaki diisiincelerini iletmesine firsat verecek
sekilde olusturulmustur (Yildirim ve Simsek, 2011). Bu ¢ercevede demografik bilgi formu ve
14 maddelik soru formu bu kapsamda hazirlanmistir. Miilakat sorular1 hazirlanmasindan 6nce
alanyazin taramasi yapilmis, taramalar ¢ercevesinde sorular olusturulmus ve alan uzmanlari
tarafindan incelenmistir. Goriismeler, 2022 yili icerisinde gerceklestirilmistir. Katilimcilara
0zel egitim kurumlar1 ve dernekler araciligi ile ulagilmistir. Goriisme esnasinda katilimcilara
arastirma 1ile ilgili bilgi verilmis ve veriler ses kayit cihazi ile toplanmistir. Gorligmelere
baslamadan Once katilimciya, siiregle ilgili bilgi verilmis olup; gerek goériismeye baslamadan
gerekse goriigme esnasinda, eger katilimci goriigmeye devam etmek istemez ise s6z konusu

gbriisme sonlandirilmistir. Arastirmada yapilan goriismeler, Akdeniz Universitesi Rektorliigii
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Sosyal ve Beseri Bilimler Bilimsel Arastirma ve Yayin Etigi Kurulu 03.02.2022-284120 say1li
etik kurul karariyla gerceklestirilmistir.

2.1.4. Demografik Bilgi Formu
Tablo 2.1: Arastirmaya Iliskin Anne ve Babalarin Tanitic1 Bilgiler

Cocuk Cocuk

Katihmcilar ve Egitim Medeni Calisma . T Yakinhk
Cinsiyet Yas Durumu  Durum Durumu Otizm . Cinsiyet- Derecesi
Derecesi Yas

Katilimei 1-E 38 [Ikogretim Evli Isci Agir Kiz-13 Babasi
Katilime1 2-K 36 Lise Evli Ev Hanimi Agir Kiz-13 Annesi
Katihimci 3-K 43 Onlisans Evli Ev Hanimi Hafif Erkek- 7 Annesi
Katilime1 4-K 35 [kogretim Bosanmig Ev Hanimu Hafif Erkek- 15 Annesi
Katilime1 5-K 41 Ortaokul Evli Calisan Agir Erkek-16 Annesi
Katilimc1 6-K 38 Lise Bosanmig Ev Hanim Hafif Erkek- 6 Annesi
Katilime1 7-K 34 Ortaokul Evli Ev Hanimi Orta Kiz- 13 Annesi
Katilime1 8-K 41 Lisans Evli Ev Hanimi Hafif Kiz-7 Annesi
Katilimer 9-E 39 Ortaokul Evli Isci Hafif Erkek-6 Babasi
Katilimer 10-K 37 Ortaokul Evli Ev Hanimi Hafif Erkek- 4 Annesi
Katilimer 11-K 38 Ortaokul Evli Ev Hanimi Agir Erkek- 12 Annesi
Katilime1 12-K 37 Ortaokul Bosanmis Ev Hanimu Hafif 2 sgkflg( -6 Annesi
Katilimer 13-K 41 Lise Evli Ev hanimi Hafif Erkek- 19 Annesi
Katilimer 14-K 42 Lise Evli Ev Hanimi Hafif Kiz- 11 Annesi

Katilime1 15-E 38 ilkégretim Evli Firin Ustasi Hafif Erkek- 8 Babasi
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Katilime1 16-K 43 Lise Evli Ev Hanimi Orta Erkek- 11 Annesi
Katilime1 17-E 33 Ortaokul Evli i/i:lz SI: Hafif Erkek-5 Babasi
Katilimer 18-K 39 Onlisans Evli Kuafor Agir Kiz- 11 Annesi
Katilimer 19-K 43 [kogretim Evli Ev Hanimi Agir Erkek- 17 Annesi
Katilime1 20-K 40 Lise Bosanmis Ev Hanimui Agir Erkek-7 Annesi
Katilime1 21-K 49 Lise Evli Ev Hanimi Agir Erkek-14 Annesi
Katilime1 22-K 31 Lisans Bosanmis Ev Hanimu Hafif Kiz- 7 Annesi
Katilime1 23-K 51 Lisans Evli Memur Hafif Erkek- 6 Annesi
Katilime1 24-E 38 Lise Evli Memur Hafif Kiz-9 Babas!1
Katilime1 25-K 39 Lise Evli Ev Hanim1 Hafif Kiz- 6 Annesi
Katilime1 26-K 44 Onlisans Bosanmig Ev Hanimu Orta Erkek- 22 Annesi
Katilime1 27-K 31 Lisans Bosanmis Ev Hanim Agir Erkek-6 Annesi

Toplam 22 Anne, 5 Baba =27 Katihmci

Aragtirmaya katilan 22 anne ve 5 babaya iliskin demografik bilgiler Tablo 2.1°de
paylagilmistir. Katilimeilarin yaglar1 31-51 arasindadir. Katilimcilardan 4 kisi lisans, 3 kisi
oOnlisans, 9 kisi lise, 7 kisi ortaokul, 4 kisi de ilkgretim mezunudur. Medeni duruma bakildig:
zaman 20 kisi evli, 7 kisi 1se bosanmistir. Calisma durumu degerlendirildiginde 21 kisinin ev
hanimu, 2 kisi kamu gorevlisi, 2 kisi is¢i, 1 kisi asgari ticretli ¢alisan, 1 kisi serbest meslek sahibi
olduklar1 goriilmektedir. Cocuk otizm dereceli; 10 agir, 15 hafif, 3 orta derece otizm olup, bir
ailede 2 otizmli ¢cocuk olmasindan dolay1 toplam say1 28’dir. Arastirmaya katilan ailelerin
cocuklarinin cinsiyetleri ve yaslar1 ele alindiginda ¢ocuklarin, 19°u erkek 9'u kiz olmak tizere
4-22 yas araliginda oldugu bulgulanmistir. Aragtirmamiza katilan ailelerin sosyo-ekonomik

durumlar orta ve alt gelir grubu katilimcilardan olugsmaktadir.
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2.2. Verilerin Analizi ve Bulgular

Veriler; nitel arastirma yontemi ¢ergevesinde yaklasik 30-45 dakika siiren goriismelerle
elde edilmistir. Goriismeler yiiz yiize miilakat seklinde veya telefonla goriiserek ses kaydi
alinmak suretiyle gerceklestirilmis, katilimcilarin isimleri ise gizli tutulmustur. Veriler
toplandiktan sonra icerik analizi ve betimsel analiz teknikleri kullanilmigtir. Betimsel analiz
yonteminde veriler goriismelerde elde edilen sekilde degistirilmeden siniflandirilmakta ve
neden-sonug iliskisi igerisinde yorumlanmaktadir (Yildirnm ve Simsek, 2011). Calisma
grubunda yer alan katilimcilar, cinsiyetlerine gore E ya da K harfleri ile (6rnek: Katilime1 1-E
veya Katilimci 2-K) kodlanmig ve verilerin ¢oziimlenmesinde bu kodlamalara yer verilmistir.

Yar1 Yapilandirilmis Goriisme Forumu yoluyla elde edilen goriismeler igerik analizi
MAXQDA programi ile analiz edilmis, “Aile ve Otizm Temas1”, “Otizm Temas1”, “Din ve
Maneviyat Temas1”, “Manevi Danismanlik ve Rehberlik Temasi” seklinde temelde 4 ana tema
tizerinde odak olusturulmustur. Yari yapilandirilmis goriismeler, bir durum ya da konu
hakkinda katilimcilarin inanglari, goriisleri, diisiinceleri vb. pek ¢ok ¢erceveden katilimcilarin
goriis ve disiincelerini derinlemesine ve detayli inceleme firsati sunmasinin beraberinde,
arastirmaciya degisen durumlarda yeni sorularla agiklama ve yoneltme imkani da vermektedir
(Creswell, 2013). Olusturulan bu temalar, kategoriler ve tespit edilen kodlar neticesinde

belirlenmistir. Verilerin analizi biitiinsel olarak asagida ana temalar seklinde gosterilmistir.

OTiZMLi COCUGA
SAHIP AILELERIN
MANEVi
DANISMANLIK VE
REHBERLIK
iHTiYAGLARI

|

/ | |

DIN VE MANEVIYAT MANEVi DANISMANLIK VE
TEMASI REHBERLIK TEMASI

AILE VE OTiZM TEMASI OTiZM TEMASI

Sekil 2.1: Otistik gocuga sahip ailelerin manevi danismanlik ve rehberlik ihtiyaglarina

yonelik ana temalar.
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2.2.1. Aile ve Otizm Ana Temasina iliskin Bulgular

Bulgularimizin ilk kisminda “Aile ve Otizm Temas1” yer almaktadir. Kategoriler
goriisler cergevesinde sekillendirilmis ve tablolastirilmistir. Aile ve otizm temasi ile ailelerin
taniin ilk siireglerinde ve tani siireci sonras1 donemlerde biyopsikososyal acidan ailelere
etkilerini, yasadiklarini ve basa ¢ikma siireglerini anlayabilmemizi, fikir sahibi olabilmemizi
saglayabilecektir. Aile ve otizm temasina iliskin veriler icerik analizine tabi tutulmus ve

asagidaki ana kategorilerde toplandig1 goriilmiistiir. Ortaya ¢ikan alt1 kategori kendi igerisinde

kodlanmustir.
TANI SONRASI \ AILENIN DESTEK
iLK TEPKILER ALDIGI
MEKANiIZMALAR
\ \
Qi‘i's:x" ' EBEVEYN
b . TUTUMLARI
_ TEPKiLERI
\ " . \
AiLE VE OTizM

TEMASI

OTiZMLi COCUKLA

iLGiLi EBEVEYNLERIN BASA ETME
KARSILASTIKLARI MEKANIZMALARI
\_  ZORLUKLAR "

Sekil 2.2: Aile ve Otizm Temasimin Kategorileri.

2.2.1.1.Tam Sonras {1k Tepkiler

Tablo 2.2: Tan1 Sonrasi 1k Tepkiler

Tam Sonrasi ilk Tepkiler
Kabullenememe (Kondurmama)
Inkar Etme
Sok (Saskinlik) Yasama
Hayal Kiriklig
Kendini Suglama

Katilimer goriisleri ¢ergevesinde tani sonrasi ilk tepkiler kategorisi altinda bes kod
olugmustur. Bu kodlarin her biri ayr1 birer baslik olarak ele alinmis, katilimcilarin tani sonrasi

ilk tepkileri anlamaya ¢alisilmistir.
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2.2.1.1.1. Kabullenememe (Konduramama)

Katilimcilardan bazilar1 tam1 sonrasi ilk tepkilerini ¢ocuguna bdyle bir teshisi
konduramama veya kabullenememe olarak gosterdiklerini ifade etmislerdir. Boyle bir durumu
kabullenememe ve konduramama sebepleri arasinda 6zellikle yeni bir durum olmasi ve daha
once hi¢ duymadiklari bir rahatsizlik olmas1 sebebiyledir. Bu konu hakkinda katilimci goriisleri

su sekildedir:

Bize acik¢asi otizm dediklerinde otizmin ne oldugunu ben zaten bilmiyordum. Kabullenemedim zaten
boyle bir sey konduramadim ¢ocuguma. Konduramadigim igin hastaligi da agikcasi ne oldugunu
bilmiyordum her zaman yarin konusuruz bir hafta sonra konusuruz sonra konusuruz bir sene 2 sene boyle

oyle timit ederek yasadim (Katilimci 1-E).
Katilimer ¢ocugunun otizmli olmasini kabul edemedigini/konduramadig ifade etmis
hatta 2 y1l boyunca kabullenemedigi i¢in tedavi ve egitim siirecine bile baglayamadigini ifade

etmistir.

Kabul etmedim ¢ok uzun bir siire kabul etmedim. Cok fazla gebelik kaywplar: yasadim. Tek diinyaya gelen
cocugumun ise boyle olmasi ¢ok iiziicii oldu. Cok yikik bir siire¢ gegti (Katilimcr 3-K).

Katilimcr kabul etmeme durumu daha “Onceki gebeliklerindeki kayiplarin™ etkisi
oldugu goriilmektedir. Bu siirecin kendisi i¢in ¢ok iiziicii ve yorucu oldugunu ifade etmis,

kendisinin yikilmis bir siiregten gectigini ifade etmistir.

Kaldirmasi gercekten ¢ok zor geliyor insana bir yiik gibi geliyor bazen kabulleniyorum bazen gelgitler

oluyor (Katilimci 13-K).

Hastaligi konduramadik inanamadik ¢iinkii hi¢hir sey yoktu ¢ocugumun (Katilimci 14-K).

Cocugumun otizm oldugunu ogrendigimiz zaman yikildim ve hala yapilmadim duydugum anda zaten ilk

bir hafta bitkisel hayatta yasadim. Ne oldugumu anlamadim aylar stirdii kabullenemedim (Katilimer 16-

K).

Katilimcilarda dikkat ¢eken en Onemli nokta otizmli bir cocuga sahip olmak
ebeveynlerde psikolojik ve biyolojik sorunlara yol agtigi géstermektedir.

Katilimcilarin bazilar1 da kendilerini bir bilinmezlik i¢inde bulmus ve tepki bile

veremedikleri ifade etmislerdir. Bazi katilimcilar ise g¢ocugunun ve kendisinin 06zel

durumlarindan dolay1 durumu hemen kabul ettigini belirtmistir. Katilimci goriisleri ise soyledir:

Ik olarak otizmin ne oldugunu bilmiyordum tabii otizmin ne oldugunu bilmeyince isin ne derecede
oldugunu da bilemiyor insan (Katilimci 9-E).

Ben kendim epilepsi hastasiyim ¢ocugum olacak mi olmayacak mi diye ¢ok diigiindiim o yiizden dolay:
cocuklarim oldugu igin siikrediyorum herhangi bir diisiincem olmad bir tepkim olmadi ni¢in boyle oldu

diye diistinmedim (Katilimci 12-K).
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Katilimer kendisinin epilepsi hastasi olmasi sebebiyle cocuk sahibi olup olamayacagini
diisiinmiis, cocugu otizmli olsa da bu durumu siikiir sebebi olarak gordiiglinii ifade etmistir.

Neden bdyle diye sorgulamada bulunmadigini ifade etmistir.

2.2.1.1.2. inkar Etme
Katilimcilarin bir kismin bu siirecinde baslangicinda hastalig1 inkar etmis ve ¢ocuguna
otizm tanis1 konmasina inanmadiklarini, inanmama gerekgeleri olarak 6zellikle bu hastaligi hig

duymadiklar1 dolayisiyla oldugunu ifade etmislerdir. Bu konuda katilimc1 goriisleri soyledir:

(...) Inanmadim, inkér ettim kabullenemedim. (Katilimci 2-K).
(...) Diinya basima yikildi. Inanamadim Doktorla kavga ettim. Benim ¢ocugum da bir sorun yok dedim

doktorla tartistim (Katilimer 5-K).

Katilimer ¢ocuguna otizm tanisi konulmasini inkér ettigi ve kabul edemedigi icin

doktorla kavga ettigini ifade etmistir.

2.2.1.1.3. Sok (Saskinhk) Yasama
Katilimcilardan bir kismi1 da ilk tepkilerinde sok ve saskinlik yasadiklarmi ifade
etmislerdir. Katilimcilar sok ve saskinlik durumlarini i¢inde bulunduklari bu yeni durumu

anlamlandiramadiklari i¢in yasadiklarini ifade etmislerdir. Katilimcilarin goriislerini soyledir:

Sok oldum zaten ilk raporunu aldigimizda (...) (Katilimci 4-K).

Hani derler ya Diinya tepeme yikildi da tekrar yapild: diye. (...) Benimki tam da dyle oldu hatta benimki
yapilmad: dylece duruyor bu durum ¢ok kotii cok zor. Allah kimseye evladiyla imtihan etmesin (Katilimci
16-K).

Katilimer i¢inde bulundugu durumu kotii oldugu halde siirece uyum saglayamadigini

ifade etmistir.

(...) Biyiik bir sok yasadim. (Katilimct 18-K).
Diinya basima zindan oldu, sok oldum (...) (Katilimcr 23-K).

2.2.1.1.4. Hayal Kirikhgi
Bir katilimei hayal kiriklig1 yasadigini, sadece ¢ocugunun konusmasi biraz gecikti diye
doktora gittigini belirtmis, doktor ise hafif otizm belirtileri gdstermesi sebebiyle egitimle hizli

bir sekilde diizelebilecegini ifade etmistir. Katilimci ifadeleri sdyledir:

Biiyiik bir iiziintii oluyor hayal kirikhigr gibi bir sey oluyor. Adini koyamamistim ben mesela. (...)
(Katilimct 6-K).
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2.2.1.1.5. Kendini Suclama

Katilimcilardan bazilariin verdikleri ilk tepki kendilerini su¢clamak olmustur. Neden
benim basima geldi, ni¢in benim ¢ocugum, ne giinah isledim, Allah bize boyle uygun gormiis
ya da tedavisini yaptirmadigim i¢in mi boyle oldu gibi tepkiler vermislerdir. Katilime1 goriisleri

sOyledir:

Allah'im ben kime ne yaptim béyle bir sey basima geldi diye béyle seyler diisiinmiistiim. Ik hissettigim
buydu yani Allah'vm dedim ne yaptim ne oldu ne giinah isledim dedim. (Katilimci 8-K).
Ik tepkim biraz zor oldu tabii ki giinahlarimiz da olmustur isyan konusunda sebep oldum diisiincesiyle

kendimi su¢ladim (Katilimci 15-E).

Katilimcilarin  bazilar1 hastalifin  kalici olmasi sebebiyle c¢aresizlik duygusuna
kapilmiglardir. Otizmin ne oldugunun bilinmemesi, Allah’in kendilerini imtihan etmesi,
yasamin bir anlaminin olmamasi gibi tepkisel durumlar yasamislardir. Katilimci gortisleri su

sekildedir:

Otizmin ne oldugunu bilmiyordum ama raporu elime aldigimda benim diinyam yikildi. (...) O psikolojiyi
ancak bizler anlayabiliriz o kirtkligr o ¢aresizligi. (Katilimer 22-K).

(...) Otizmin ne oldugunu bilmiyordum ne oldugunu bilmedigimiz bir seydi ¢iinkii Allah'tm herhalde beni
smiyor dedim. Bayag: bir icime kapandim ailecek esin de ddhil biitiin doktorlar: her yere gittik ¢ok kotii
bir durumdaydik (Katilimci 18-K).

2.2.1.2. Cevrenin Aileye Tepkileri

Katilimcilardan bazilart olumsuzluk yasamadigim1 bazilar1 uzak c¢evreden tepki
gordiiglinii, bazilar1 yakin ¢evreden tepki gordiigiinii, bazilar1 ise hem yakin hem de uzak
cevreden tepki gordiikleri tespit edilmistir. Ebeynler ¢ocuklarmin otizmli bir birey olmasi

sebebiyle ortaya koyduklar belirtilerden dolayi tepki gordiiklerini ifade etmislerdir.

Tablo 2.3: Cevrenin Aileye Tepkileri

Cevrenin Aileye Tepkileri
Yakin Cevreden Gelen Tepkiler
Uzak Cevreden Gelen Tepkiler

Katilimer goriisleri ¢ercevesinde gevrenin aileye tepkileri kategorisi altinda iki kod’da
toplandig1 goriilmiistiir. Bu kodlar ayr1 ayri ele alinmis, katilimcilarin tani sonrasi ¢evrenin

otizmli aileye kars1 tepkileri anlasilmaya ¢alisilmistir.
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2.2.1.2.1. Yakin Cevreden Gelen Tepkiler

Yakin ¢evreden ise bireyler ¢ocuklarinin basina gelen durumdan dolay1 kendileri
suclanarak tepki gosterilmis, aileler tarafindan bu durum kabul edilmemis, deli ifadesi
kullanilmis, ¢ok saldirgan gibi ithamlar yapilmis, bazi ebeveynler misafirlige gittiklerinde ve
komsulari tarafindan ciddi tepkilerle karsilastiklarini ifade etmislerdir. Engelli ¢ocugun yani
sira Ozellikle anneler ¢evreden yargilayict ve suglayici tepkilerine maruz kaldiklari ayni

zamanda psiko-sosyal anlamda zorlandiklar1 goriilmiistiir. Katilimer goriisleri soyledir:

Cok tepki aldim yakin ¢evremde benim yiiziimden kaynaklandigimi séylediler ¢ok televizyon Izlettin ondan
bdyle oldu dediler. Hi¢ disart ¢ikarmamussin dediler. (...) Cok televizyon izletmissin bilgisayara bagimli
yapnugsin dediler. Hani oyle bir durum sz konusu degil bilgisayarimiz vardr ama agilmazd bile. Herkes
televizyon dedigi icin biz evimizin televizyonu bile kaldirdik. Televizyon izlemedik televizyonda kaynakl
belki daha da ilerler diye korktuk. Cevreden hep anne suclandi hep ben suglandim. BuU ¢ocugun tek
sorumlusu ben olarak gosterildim anne hi¢ ilgilenmedi O yiizden oldu. Hep buna benzer suc¢lamalar
tepkiler cevremden olustu. Hatta bir tane yakinimiz soyle dedi sen bu ¢ocugu sadece banyo yaptirtyorsun
yemegini yediriyorsun uyuyorsun dedi. Senin yaptigin hi¢bir sey yok dedi bana. Miicadelemi gérmediler
(Katimct 2-K).

Katilimcr ifadesindeki en onemli husus ¢evrenin, annenin vermis oldugu emegi
gérmemesi ve annenin hicbir sey yapmadigini diisiinmesidir. Katilimciya yakin c¢evreden
televizyon izlettirilmesi, disar1 ¢gikarmamigsin gibi ithamlar yapildigi, yakin ¢evrenin, ¢ocugun

otizmli olmasi sebebiyle anneyi su¢ladigi goriilmektedir.

Cok tepkiler aldik. En basinda deli diyeni de oldu akilsiz diyeni de oldu. Hamileyken gezdin yoruldun.
¢ok is yaptin diyenler oldu. Onun i¢in ¢ocugun boyle oldu dediler etraftan. Mesela benim annem babam
benim ¢ocuguma otizmli olarak yaklasiyorlar deli diyorlar. Bu da benim sahsen ¢ok zoruma gidiyor.
Etraftan insanlar bu kadar ¢ok saldwrgan oluyor mu doviiyor mu sizi gibi tepkiler alyyoruz (...) (Katilimct
5-K).

Degerlendirildiginde cocugun agir otizm oldugu ve agir otistik ¢ocuga sahip olan

ebeveynlerin siireglerinin daha zor oldugu gozlemlenmistir. Katilimcinin ailesi ¢ocugu kabul

etmeyerek konu ile alakali farkli ithamlarda bulundugu goériilmektedir.

Etrafimda ¢evremde bu ¢ocugun biz farkl bir ¢ocuk oldugunu hissetmistik fark etmistik ama size
soyleyemedik dediler. Bunu ¢iinkii birebir yakininda oldugumuz zaman fark edemiyorsunuz bu hastalig
su an ben gitsem bir yere bu ¢ocugun otizmli olup olmadigini anladim ¢iinkii artik bu isin i¢ine girdikten

sonra aragtirmalarumi her zaman yapiyorum (Katilimcr 9-E)

Buradaki 6nemli husus ailenin ¢evredeki bireylerin, ailenin tepkisinden ¢ekindigi i¢in

belirtileri ifade etmemeleridir.
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Dogu tarafli oldugu icin kaympederim kizim sen bu ¢ocuga terbiyeyi 6nem vermedin onun igin bu hale
geldi ¢cocugun ahlakli yetistirmedin ondan dolayt bu duruma geldi ben onlara ne kadar da bu ¢ocuk
rahatsiz bu ¢ocuk otizmli desem de hi¢hiri anlamadi herkes su¢u bana buldu benim annem dahi bazen

yeri geliyordu surat astigi oluyordu bana (Katilimct 11-K).

Katilimci kendisine ailesi tarafindan hem tepki gosterildigini hem de suglandigini ifade
etmis, ailenin kiiltiirel normlarindan dolay1 ¢ocugun otizmli olusu ahlakilik ¢ergevesinde

degerlendirilmistir.

Cocugumun normal olmadigini anladigimiz zaman esim zaten gayrimesru ikinci bir iligkiyi yiiriitmiis.

(...) Aileler esimin bu durumuna, bana ve ¢ocuguma verdigi tepki gibi tepki vermedi maalesef (Katilimci

26-K).

Katilimcr ifadesine bakildiginda yakin ¢evrenin ve uzak ¢evrenin tepkisinin beraberinde
aile i¢inde esler arasinda da tepki olustugu goziikmektedir. Ailenin tani oncesi iligkileri iyi

durumdayken tani sonrasi esin “Gayrimesru ikinci bir iligkinin” oldugu katilimci tarafindan

ifade edilmistir.

2.2.1.2.2. Uzak Cevreden Gelen Tepkiler

Uzak c¢evreden tepki goren ebeveynler marketten kovulduklarini, parklardan,
sokaklardan kovulduklarini, otobiislerde, toplu tasimada tepki gordiiklerini, bulasici bir hastalik
olarak degerlendirildiklerini, dislandiklarini, restorana bile gittiklerinde ¢ok tepki gordiiklerini,
AVM’lere giremediklerini ifade etmislerdir. Hatta bazi katilimcilarin sosyal mekanlarda diger

insanlar1 da egitme cabasinda olduklar1 goriilmiistiir. Katilimci goriisleri soyledir:

Uzak ¢evre olarak da esim biraz insanlarin séyledigini kafasina takar. Ben biraz daha insanlarin
soylediklerine uzak ¢cevreden gelen durumlara ¢ok fazla takilmam. Birkag defa basimiza bazi olaylar geldi
kovdular marketlerden kovdular. Parklardan kovdular insanlar herhalde bilmiyordu. (...) Su anda bu
hastalik biraz daha yaygin insanlar herhalde daha bilin¢li hale gelmislerdir diye umuyorum (Katilimci
1-E).

Kimse bizi istemedi markette sokakta parktan her yerden bizi kovdular. Siirekli bu ¢ocuk deli mi dediler
cocukla ne var diye her zaman sordular insanlar ¢evremizdeki. Rahatsiz oldugunu soyliiyorum otizm
oldugunu séyliiyorum ama otizmin ne oldugunu bilmiyorlar insanlar. Insanlardan bazist bu hastalik da
gecer gecer deyip bize dalga gectiler. Sen mi getirdin bu hale dediler bana. Cevreden destek sosyal
destegimiz ¢ok diisiiktii yoktu. Hep tek basima miicadele ettim hi¢ kimsenin bu hastalikla alakali bilgisi

olmadigi i¢in destek alamadik. (...) Tek basina miicadele etmek gergekten ¢ok zor (Katulimer 2-K).

Katilimer ifadesine baktigimizda sosyal anlamda bireylere cocugun otizmli bir ¢ocuk
oldugu sdylenmesine ragmen bile tepki gosterilmis, sosyal destegin kendileri igin dnemli

oldugunu ifade etmistir.
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Ozellikle araglara, otobiislere, Toplu tasimaya bindigimiz zaman ¢ocuk ister istemez Oradaki kisilere
soru soruyor Bazen bagirdigi donemler oluyor (...) (Katilimcr 5-K).

Toplum i¢inde de bazi stkintilar oluyor mesela biz toplu tasima ara¢larina binemiyoruz (Katilimei 9-E).
Ben gurbetciyim Antalya'da yastyorum tamimadigim insanlardan ¢ok ciddi tepkiler aldim. Cok farkli
davranislar oldu (Katilimer 13-K).

Uzak ¢evreden gelen tepkilerde toplu tasima AVM gibi sosyal mekanlarda daha fazla
maruz kalindigi, oOzellikle otizmi bilmeyen insanlarin tepkilerinin daha fazla oldugu

goriilmektedir.

Cocuklarim hafif dolay: otizm oldugu icin AVM lere gittigimizde disariya ¢iktigimizda ¢ok fazla sikinti

yasamiyoruz ¢iinkii bizim ¢ocuklarimiz atipik otizm uyum problemi yasamiyoruz (Katilimci 12-K).

Katilimer ifadesine baktigimiz zaman atipik (hafif) otizmli ¢ocuklarda sosyal

problemler daha az oldugu goéziikmektedir.

Uzak ¢evre ile alakali ben normalde ¢ok sakin bir insandim ama su anda ¢ok ¢irkef bir insan haline
geldim insanlarin tutumlarindan dolayr otobiislerde yollarda ¢ok zorluk ¢ekiyoruz artik insanlardan oziir
dilemekten kusura bakmayin demekten yorulduk ¢iinkii insanlar anlamuyor bizi cocugum bir giin bir adamin yanina
oturdu ona elini atti adam bir anda ayaga kalkti ben de dedim ki kusura bakmaywn ¢ocugum engelli dedim

(Katilimcer 16-K).

Kendisini tani 6ncesinde normalde sakin ama su anda “cirkef bir insan” olarak
tanimlamaktadir. Cevreden gelen tepkiler ebeveynlerde bilissel, duygusal ve davranigsal
degisikliklere neden oldugu tespit edilmistir. Katilimcilarin ifadelerinin bir bagka yoni ise

toplumsal manada otizmin bilinmezligidir.

Yakin cevremden ok kotii bir soylem duymadim agik¢asi konusun Ingallah dediler hep. Sifast vardir
Allah'in bilecegi is dediler. Yani doktora gotiiriin séyle yapin béyle yapin diyenler oldu yakinlarimdan.
(...) Yakin ¢evremden ¢ocugumla alakali herhangi bir kétii soz Isitmedim (Katilimer 1-E).

Katilimc1 yakin c¢evresinden herhangi bir olumsuzluk yasamadigini fakat uzak

cevrenden parklarda, marketlerde vs. tepkilerle karsilastigini ifade etmistir.

Hi¢ dislanma falan olmadi Aile i¢erisinde komsular falan yardimct olmaya ¢alistilar. Sadece okulda

ogretmenler Tarafindan biraz diglanma oldu ézellikle anaokulunda onun disinda ¢ok fazla bir diglanma

yasamadik. Cok ileri seviye olmadigi icin bir sekilde adaptasyonu saghyorduk ¢ocugumla (Katihmct 4-
K).
Katilimer ifadesi bize gostermektedir ki sosyal ¢evre, engelli bireylerin ve ailelerin

oryantasyonunda 6nem arz etmektedir.

Cevremizden ¢ok fazla bir tepki almadik ailem ¢ok dogal ve giizellikte karsiladilar ve kabullendiler anneyi
babayr suglamak olmady bana hicbir sey soylemediler bize karsi anlayisl davraniyorlar (Katilimcr 21-
K).



46

Katilimer ifadesine bakildiginda agir otizmli bir ¢ocuga sahip olmasina ragmen aile
icerisinde gayet anlayigh bir yaklasim sergilenmis ve anne babaya tepki goOsterilmemistir.
Olumsuzluk ve tepki yasamadigini ifade eden katilimcilarin ¢ogunlugu demografik bilgi

cercevesinde degerlendirildiginde, cocuklarinin hafif diizey otizm oldugu bulgulanmustir.

2.2.1.3. Otizmli Cocukla Tlgili Ebeveynlerin Karsilastiklar1 Zorluklar
Otistik cocukla ilgilenen ailenin karsilastiklar1 zorluklarla ilgili katilimc1 goriisleri
degerlendirildiginde, c¢ocukla ilgili zorluklar, kisisel zorluklar, toplumsal zorluklar ve

ekonomik zorluklarinin oldugu gorilmiistiir.

Tablo 2.4: Otizmli Cocukla Ilgili Ebeveynlerin Karsilastiklar1 Zorluklar

Otizmli Cocukla lgili Ebeveynlerin Karsilastiklar1 Zorluklar
Kisisel Zorluklar
Toplumsal Zorluklar

Katilimer gériislerinde Otizmli Cocukla Ilgili Ebeveynlerin Karsilastiklar1 Zorluklar
kategorisi altinda ti¢ kod olusmustur. Bu kodlar ayr1 ayri ele alinmis, otizmli ¢ocukla ilgili

ebeveynlerin karsilastiklari zorluklarin neler oldugu tespit edilmeye galisilmistir.

2.2.1.3.1. Kisisel Zorluklar
Kisisel anlamda zorluklar, kimsenin yardimci olmamasi, ergenlik donemi sikintilari,
kendilerine 6zel zaman ayiramadiklari, bagkalarindan isittikleri sozler ve psikolojik olarak ¢cok

yiprandiklarini ifade etmislerdir.

Kimse sonugta bana yardimci olmadi kimseyle konusmadim zaten ben de o donemde Adiyyaman'da
oturuyordum. Hi¢ kimse bana gereken ilgiyi destegi gostermedi hepsini biraktim tiim ailemi. Antalya'ya

geldim ben su an Antalya'da yasiyorum ¢ogunlukla da bu olaydan dolayr geldim (Katilimcr 11-K).

Katilimci, ailesinin kendisine destek gostermemesi sebebiyle zorluk ¢ektigini hatta bu

zorluk sebebiyle il degisikligi bile yaptigini belirtmistir.

Ben hep sikintilar hep ¢ektim bu ¢cocuklarin 6zellikle ergenlik donemleri ¢ok sikintili oluyor ergenlige cok

zor gegiriyorlar. (...) Bizim i¢in en zorlu donemlerden bir tanesi ergenlik donemidir (Katilimci 26-K).
Ifadeler degerlendirildiginde otizmli bir ¢ocuga bakim vermek bireyleri de zorluk
icerisine sokabilmektedir. Bu zorluklardan birisi de ergenlik donemi sikintilarinin oldugunu

katilimer belirtmistir.

Gergekten ebeveynler icin ¢ok zor bir siire¢ kendine ayirdiginiz bir zaman yok. Oyle kabul ediyoruz dyle
yaswyoruz biz hayatimizdaki her seyimizi ¢cocugumuza gore ayarlamak zorundayiz (Katilimcer 7-K).

Daha ¢ok ruhsal anlamda bir zorlugu oluyor bize (Katilimct 14-K).
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Ifadelerde katilimeilar kendilerine 6zel zaman ayiramadiklarini ve psikolojik olarak ¢ok
zorluk yasadiklarini belirtmislerdir.

Katilimcilar tarafindan c¢ocukla ilgili zorluklar yasadiklarini, otizme baglh ortaya
konulan davranislardan dolay1r toplu mekanlarda huzursuzluk yasattiklari, c¢ocugun
konusamadig1, s6z dinlemedikleri, cocuklarindan dayak yediklerini, ¢ocuklarin bakimlarinin

ebeveynlerin kontroliinde oldugunu ifade etmislerdir. Katilimci goriisleri soyledir:

Bazi yerlere gidemiyoruz bazi etkinliklere katilamiyoruz. O ortamlarda bu ¢ocugu insanlar normal bir
gocuk olarak degerlendiriyor siz cocuga niye bakmiyorsunuz diye bize soyleniyorlar. Baksan da zaten bir

sey degismiyor o kriz saati geldigi zaman o ¢cocuk onlart yasayacak ne olursa olsun yasayacak (Katilimci

9-E)

Katilimer ¢ocugunun otizmli oldugu bilinmedigi kriz zamanlarinda, g¢evredeki
insanlarin tepkilerinden dolay1 zorluk cektigini ifade etmistir. Katilimc1 kriz saati gelen
cocugun mutlaka o krizi yasayacagini ve bu durumun kendisi i¢in zorluk olusturdugunu

belirtmektedir.

Bana en zor gelen sey cocugumu kendisini ifade edememesi konusamamasi. Zorluk benim i¢in aslinda
bu (...) (Katilimct 1-E).

Otistik bir ¢cocuga sahip olmak gergekten ¢ok zor. Diger ¢cocuklarimda herhangi bir sey yasamadim boyle
zorluk yasamadim bu ¢ocuguma her seyi kendimiz 6gretiyoruz konusmayt, aciktim demiyor. Yemegi zor
yediriyoruz. Her seyi soruyorum susasin mi actktum nmi? nasilsin hasta oldugu zaman bile belli etmiyor

(Katilimcr 17-E).

Katilimcilar ¢ocugunun konusamamasinin bir zorluk oldugunu belirtmis, 6zellikle
kendini ifade edememesinin kendisi i¢in de zorluk oldugunu ifade etmistir.

Ebeveynlerin karsilastiklar1 ekonomik zorluklarla alakali ise katilimcilar, cocuklarinin
bakima ihtiyaci oldugu i¢in ¢alisamadiklarini, ekonomik olarak 6zgiir olamadiklarini,
cocuklarin egitimi icin fazla harcama yaptiklar1 i¢in zorluk yasadiklarini, bazilar1 kirada
oturduklarini, ¢ocuklarinin bakimi dolayisiyla ¢alismadiklar: i¢in zorluk yasadiklar: tespit

edilmistir. Katilimc1 goriisleri soyledir:

(...)Ekonomik ¢ok zorlugu var gercekten ¢ok ciddi bir biitceye sahip olmaniz gerekiyor (Katilimer 23-
K).

Bu otizm biraz maddiyat gerektiren bir sey asgari iicretle ¢calisan esim igin tabii ki zor giiciimiiz yetmiyor
ama idare ediyoruz daha fazla egitim verdirmek istiyorum, ama maddi sebeplerden verdiremiyorum

(Katilimct 10-K).
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2.2.1.3.2. Toplumsal Zorluklar
Toplumsal anlamda zorluklar1 misafirlige gidemediklerini, toplu mekanlarda c¢ok
zorlandiklarini, ¢ocuklarin ses ¢ikartmasindan dolay1 yollardaki insanlardan, apartmandaki

komsulardan tepki aldiklarini, okullarda zorluk ¢ektiklerini ifade etmislerdir.

Okullarda ilk anasiifinda bayag: bir sikinti yasadik ogretmeni kabullenmek istemedi sonra ogretmeni
aradan 2 yil gecti beni arastirmis bulmus numarami benden helallik istedi geceleri uyuyamiyorum dedi siirekli
kizimiz geliyor karsima dedi ve benden helallik istedi. Hatta ben bana dyle diyenlere hani yarin bir giin ¢ocugu
oyle oldugu zaman demek ki bakmayacaklar bir sikinti ile karsilagtigi zaman atacaklar diye diisiiniiyorum

(Katilimcr 18-K).
Katilimcr ifadesine baktigimiz zaman, bazi 6gretmenlerin bile bazen otizmli ¢ocuklarin
davraniglarin1 anlayamadiklari goziikmektedir. Yasanan boylesi durumlar gerek kisisel gerekse

toplumsal manada otizmli ¢ocugun bakiminin ne kadar zor oldugunu ortaya koymaktadir.

Apartmandakiler cocuklarini kagirmaya ¢calisiyorlar cocugum rahatsiz diye. Herkes bunu bulasici olarak
gormeye baslyor. Hatta baska anne-babalar cocuklarini kagirryor benim ¢ocugumla oynatmak istemiyor
(Katilimcr 3-K).

Bir yere gidiyorsun gittigin evin alt komsusu acaba rahatsiz mi oluyor bagrigsmalarindan diye
diigiiniiyorsun. Otobiisle bir yere giderken elini kolunu bir yerlere ¢arpmaya vurmaya ¢alisiyor ayagini falan
vuruyor saga sola sofor kiziyor ¢ocuga sofére diyorum o bir ozel ¢ocuk diyorum anlatiyorum ondan sonra

anlagiliyor. Tabii boyle olmast bizleri de ¢ok etkiliyor (Katilimct 10-K).

Katilimcilar, yasadiklar1 bolgelerde, ozellikle toplumun bu hastaligi bilmemesi ve
tanimamas1 sebebiyle farkli tepkiler gosterdigini ifade etmislerdir. Bu durumun ailelerin

toplumsal anlamda zorluk igerisinde oldugunu gdstermektedir.

Bazen insanlar tepki gosterdigi zaman agisint yaptirdik korkmaywn diyorum. (...) Insanlar baska tiirlii

anlamuyorlar bize ¢ok tepki de oluyor maalesef. (Katilimct 16-K).

Katilimemim “agisint yaptirdik korkmayin diyorum” ifadesi, annenin iginde bulundugu
durumun ne kadar zor oldugunu ve toplumsal manada farkindalik seviyesinin daha da
yiikseltilmesi gerektigini gostermektedir.
2.2.1.4. Ailenin Destek Aldig1 Mekanizmalar

Ailenin destek aldigi mekanizmalarda aileler sosyal destek, cocuklara egitim desteginin

kendileri i¢in de 6nemli oldugu ve psikolojik veya psikiyatrik destek aldiklar1 goriilmiistiir.

Tablo 2.5: Ailenin Destek Aldigi1 Mekanizmalar

Ailenin Destek Aldig1 Mekanizmalar
Sosyal Destek
Egitim Destegi
Psikolojik veya Psikiyatrik Destek
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Katilime1 goriislerinde ailenin destek aldigi mekanizmalar kategorisi altinda {i¢ kod
altinda toplanmis, bu kodlar ¢ercevesinde ailenin destek aldigi mekanizmalarin neler oldugu

anlasilmaya caligilmistir.

2.2.1.4.1. Sosyal Destek

Otistik cocuga sahip ailelerin destek mekanizmalari1 degerlendirildiginde, sosyal destek
konusunda, baz1 katilimcilar ebeveynlerin gogunlugunun tani konulduktan sonra baba, anne,
komsu, akraba, hatta eslerinin bile kendilerine yeterli destek gostermediklerini; bununla birlikte
bazi katilimcilar ise eslerinden, ailelerinden, komsularindan veya yabanci kisilerden bile destek
gordiiklerini ifade etmis, hatta baz1 otizm dernekleri {izerinden kendilerinin hayata yeniden

baglandiklar1 gorilmiistiir. Katilime1 gorisleri soyledir:

Egsime de moral veren ben ¢ocuklarimla da ilgilenen ben. Annem babam ¢ok iiziiliirler onlara moral veren
ben ashinda tam tersi olmasi gerekiyor. Bana destek olmasi gerekiyor. Benim yiikiiniin azaltilmasi
gerekiyor. Hi¢bir zaman benim iizerimden yiik alinmadi her zaman yiik annelerin iizerinde (Katilimct 2-
K)

Katilimei1 ¢ocuga otizm tanis1 konulduktan sonra esinden ailesinden destek gormedigini

kendisi i¢in bu destegin ¢ok dnemli oldugunu ifade etmistir. Katilimc1 6zellikle otizmli ¢ocuga

bakim veren kisinin desteklenmesi gerektigini belirtmektedir.

Ailem ¢ok destek oldu bu ¢ocuk engelli senin yiiziinden gibi yakistirmalar hi¢ olmadi. Cok destek oldular
ki ben de hi¢ yapmadum bunu. Poyraz bizim igin normal bir ¢ocuktu. Ve hep oyle davranmaya ¢alistim
hi¢ dislamadim annemler hep yanimdayd: ne yapabiliriz diye stirekli arastirdilar desteklediler (Katilimct
27-K).

Katilimci ifadesinde, aile desteginin otistik ¢ocuga sahip ailelerde ¢cok 6nemli bir unsur

oldugu goriilmektedir.

Otizm dernegi ile bir haftalik tatile gittik 6yle bir destek oldu bizim i¢in tatilde her giin aksam psikolog
ders veriyordu anne babaya. Ben her giin aksam ona katildim bir haftalik oradan aldim ¢ok faydali oldu

destek almak beni rahatlatt (Katilimer 9-E).

Ben buraya otizm dernegine geldikten sonra inan ki tanimadigim insanlar benim ¢ocuguma sahip ¢iktilar.

Ben akrabalarimda ¢evremde bu destegi gormedim (Katilimct 11-K).

Katilimeilar kendilerine 6zel faaliyet gosteren dernekten memnun olduklarint ve bu
dernek sayesinde sosyal anlamda kendilerini daha iyi hissettiklerini, rahatladiklarini ifade

etmislerdir.
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Bazi otizm dernekleri var onlarla tanisinca ya kadar evden disart ¢ikmazdim ¢ikamazdim. O dernekler
vasutasiyla Aktivitelere gittim etkinliklere gittim beni biraz anlayanlarin oldugunu hissettim baktim
gordiim bir benim basimda degil. En azindan dedim benim ¢ocugum yiirtiyor Elinden tutup
gétiirebiliyorum. Diger ¢ocuklarda gordiikce ben halime siikrettim ¢iinkii ¢ok zor ¢ocuklar var (...)

(Katimct 5-K).

Katilimc1 derneklerle tanismadan Once yalniz oldugu, ayrica kendi ¢ocugunu
kabullenmesinin kolaylasmas1 ve ebeveynin adaptasyonunun saglanmasinin derneklerin

araciligi ile oldugunu belirtmistir.

2.2.1.4.2. Egitim Destegi

Katilimcilarin bazilar1 ¢ocuklaria yonelik yapilan egitim desteginin bile kendileri i¢in
faydali oldugunu, bu durumun kendilerini rahatlattigini, moral ve motivasyon sagladigini, hatta
sosyal mekanlara gittiklerinde olumsuz bir durumun olmamasinin katilimcilar1 rahatlattig

goriilmiistiir. Katilimer goriisleri soyledir:

Bu konuyla alakali ¢ok bir destek almadim oyle soyleyeyim kendimiz hep ¢abaladik. Hani bir sekilde bir
sey yapmaya bir seyler yapmaya calistik. Egitimlerini devletimizin tistlenmesi Rehabilitasyon Merkezi'nin
tistlenmesi bu siiregte bizi rahatlatan en 6nemli sebeplerdi. Psikolojik anlamda bir destek almadik
(Katilimer 1-E).

Keske daha bilingli olsaydim dedim daha farkina varsaydim daha ¢ok imkanim olsaydi dedim daha iyi
yerlerde egitim verseydim dedim (Katilimer 10-K).

Cocugum o6grenmeye hevesli oldugu icin o bizi motivasyonumuzu ¢ok arttirryor ya egitimi ile ilerliyor

(Katiimct 25-K).
Katilimel, ¢cocugunun egitim destegi gérmesini kendi motivasyonuna bir katki olarak

gormektedir.

2.2.1.4.3. Psikolojik veya Psikiyatrik Destek
Katilimer ifadelerinde, psikolojik veya psikiyatrik destek hususunda, bazi katilimcilar
bu siirecte ihtiya¢ duyduklart psikolojik ve psikiyatrik destegi aldiklari, bazilari ise boyle bir

duruma bagvurmadiklar1 bulgulanmistir.

(...) Bu siirecte psikiyatriye gittik psikologlara gittik (Katilimci 24-E).
Bir psikolog arkadasim var, sag olsun ondan ¢ok destek aldim aliyorum (...) (Katilimct 7-K).
(...) Evet bir donem psikolojik destek aldim (Katilimct 13-K).

(...) Bir defa psikologa gittim antidepresan verdi 2 yildir da kullanmiyorum zaten onun disinda herhangi
bir destek almadim (Katilimct 14-K).
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Bazi katilimcilar ise psikolojik ve psikiyatrik bir destek almadigini belirtmislerdir. Bir
katilimc1 otizmli ¢ocuga sahip olan 6zellikle annelerin ilag kullandigini ifade etmistir. Bu

konuda katilimcilar soyle ifade etmislerdir:

Psikolojik veya psikiyatrik anlamda bir destek almadim hi¢ kimseden ¢ogu annelerimiz de var ilag
kullantyorlar, psikiyatrik Psikolojikmen ila¢ kullantyoriar. (...) Benim béoyle bir seyim olmad: (Katilime
19-K).

(...) Herhangi bir destek almadim. Sadece tiniversitede bir defa psikiyatriye gittim (Katilimc: 23-K).

2.2.1.5. Ebeveyn Tutumlari
Ebeveyn tutumlarinda otizmli ¢ocugun bakimi ile hangi ebeveynin ilgilendigi, ailede
gelecek endisesi ve esler/cocuklar arasi iliskiler ve otizmli gocugu olan ailelerle istisare

basliklar1 olusturulmustur.
Tablo 2.6: Ebeveyn Tutumlari

Ebeveyn Tutumlari
Cocukla Ilgilenen Ebeveyn
Ailede Gelecek Endisesi
Esler ve Cocuklar Arasi Iliskiler

Katilimer goriisleri ebeveyn tutumlari kategorisi altinda ii¢ kod olusmustur. Bu kodlarin
her biri ayr1 birer baslik olarak ele alinmis, katilimcilarin ebeveyn tutumlarinin nasil oldugu ve

bu tutumlarda etkili olan durumlarin neler oldugu anlasilmaya calisilmistir.

2.2.1.5.1. Cocukla ilgilenen Ebeveyn

Otizmli ¢ocuklara bakim gerektirmesi yalnizca annelerin bakim ile ilgilendigi tanidan
sonra bazi annelerin terk edildikleri, bazilarmin hamilelikte siddet gordiikleri, annelerin yiikii
hep kendi tistlerinde hissettikleri bazi babalarin yiik paylagmadiklari, bazi babalarin uzun siire
sonra destek olmaya bagladigi ve bazen de sorumlulugu paylasan babalar oldugu goriilmektedir.

Bu konuda katilimci goriisleri soyledir:

Babaya biraz kizginligim var kirginligim var keske boyle bu dénemde biraz daha yammizda olsayd.
Keske aile hayatina yonelik olsaydi bizimle ilgilenseydi belki bu durumda olmazdik (Katilimci 20-K).
Ben kizim kiigiikken 1 yasindayken yogun bakimda kalma siirecim oldu esim orada beni terk etti o stirecte

cocuga bakacak kimsemiz yoktu (Katilimer 22-K).

(...) Hi¢bir zaman benim iizerimden yiik alinmadi her zaman yiik annelerin tizerinde (Katiimct 2-K).
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Ben ¢ok zalim bir insanla evlenmisim Batuhan'in ¢cocugunun hamileliginde ¢ok siddet gormiistiim eski
esimden. Uyusturucu bagimlisiydr esim hep siddetini sikintisimi biz ¢ektik. Cocugunun bu durumda
olmaswmn bir sebebi bu olabilir dedim (Katilimci 26-K).

Katilimc1 goriislerine bakildiginda annelerin otizmli ¢ocugun bakimiyla daha fazla
ilgilendigi goriilmektedir. Bir katilimcinin esinin uyusturucu bagimlist olmasi katilimet

tarafindan ¢ocugun otizmli olmasina sebep olarak goriilmektedir.

(...) Esimde 10 yasindan sonra bana destek olmaya bagslad: artik (Katilimcr 4-K).

Katilimer ifadesi bize gostermektedir ki 10 yasina kadar annesi ¢cocugunun bakimi vs.
ile cok daha fazla ilgilenmistir. Babanin desteginin 10 yasma kadar eksik oldugu

goziikkmektedir.

2.2.1.5.2. Ailede Gelecek Endisesi
Goriismelerde ebeveynlerin ¢ocuklartyla alakali gelecek endisesi oldugu, ileride aile

yaninda olmadig1 zamanlarda ¢ocugun ne olacagi konusunda kaygilarin oldugu bulgulanmistir.

Katilimcr goriisleri soyledir:

Korkumuz bizden sonrast nasil olacak Cocugunuz bizden sonra kaldigi zaman nasil bir hayat siirecek
bize vefat ettigimiz zaman genelde korkumuz. Bu bir anne olarak benden sonrasini diistiniiyorum

(Katilimer 26-K).

(...) Ben nefes aldigim siirece ayagim yere bastigi siirece ¢cocuguma Nihat'la hep varim séyle bile duam

var 'Allah arkama koymasin' kimse benim gibi bakamaz ogluma (Katilimer 16-K).

Katilimemin “Allah arkama koymasi™ diye dua etmesi ailelerde gelecek endisesini
gostermekte ve katilimci, hi¢ kimsenin ¢ocuguyla kendisi gibi ilgilenemeyecegini ifade

etmektedir.

2.2.1.5.3. Esler ve Cocuklar Arasi Iliskiler

Katilimcilarin aile i¢i iligkilerinde babalik ve annelik rollerinde degisimler oldugu,
Ozelikle annelerin yalnizlastigi, cocuklarla oOzellikle anneler arasinda bagimli bir iliski
goriilmekte, kabullenmeyen ebeveyn olmasi durumunda bakim verenin daha kotlii duruma
gelebildigi bulgulanmistir. Bazi katilimcilar ¢ocuklar1 sebebiyle kendilerine 6zel zaman
ayiramadiklarini ifade etmislerdir. 3 katilimecinin da tani siirecinden sonra aile iliskilerinin daha
da birbirine kenetlendigi bulgulanmaistir.

Katilimci goriisleri soyledir:

(...) Esim sadece birazcik kabullenemedi sadece bana sunu soyledi benim ¢ocugumun hichbir seyi yok iyi,

sen ¢ocuga iste kendi elinle deli raporu aldwrtiyorsun dedi (Katilimci 4-K).
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(...) Esim falan kabullenmedi kendi kendine psikolojik olarak kotii bir durumda oldugunu séyledi
(Katilimct 6-K).

Esim halen de kabullenmemis bir baba hatta diin bile keske oglum iyi olsayd: da iizerimde hi¢bir
kiyafetim olmasayd: diye dua eder (Katilimct 19-K).

Ifadelerde otizmli gocugu olan ebeveynlerde ¢ocukla daha ¢ok annelerin ilgilendigi,

bazi babalarin ise ¢ocugun hastaligini kabullenmedikleri géziikkmektedir.

(...) Hi¢ bilmediginiz bir durum anlamlandiramiyorsunuz diyebilirim. Herkes iiziiliiyor aglyor

etrafindaki ¢evremdeki biz de giiclii goziikmeye ¢alisiyoruz (Katilimer 27-K).

Katilimer otizmi anlamlandirmadigini, ¢ok Uziilip agladigini ifade etmis, sosyal

cevreden dolay1 giiclii gdziikmeye calistigini belirtmistir.

Bagska bir yerden destek almadik sadece esimle birbirimize destek olmaya ¢alistik o sekilde aslinda ilk
basta esim de ¢ok fazla kabul edilmemisti ¢ok zorlandi sonradan baktik ki kabullendi. O hatta kizima benden iki
kat fazla ilgileniyor iistiine diisiiyor, ben de diisiiniiyorum da o daha da ¢ok diismeye bagladi son zamanlarda.
Baba daha ¢ok gezmelere gotiiriiyor ¢ocugu. Ne bileyim belki ondan dolayr ki onu daha ¢ok sever ben genelde
egitim ile ugrastyorum (Katilimer 18-K).

Katilimc1 herhangi bir destek almadigini, esinin ilk zamanlarda ¢ocugunu kabul etmekte
zorlandigini, kabul siirecinden sonra ise ¢ocuguyla daha fazla vakit gecirdigini ifade etmistir.

Bakim vermesi agisindan bu durumun anneyi rahatlattig1 goriilmekte, anne ise egitim agisindan

cocugu ile daha fazla ilgilendigini belirtmektedir.

(...) Ben esimle yan yana kesinlikle oturamam (Katiimct 11-K).

(...) Otizmli bir ¢ocugunuz oldugu zaman siz sadece kendinize enerji harcamiyorsunuz ¢ocugunuza da

enerji harcamak zorundasiniz (Katilimer 12-K).

Genelde disariya ¢ikip yiiriiyiis yaparak biraz kendimizi rahatlatmaya ¢alistyoruz bu konuda esim de
bana ¢ok destek¢i ben sikildigim anda ¢ikmaza girdigimde beni yiiriiyiise ¢ctkartir farkli seyler yapmaya

calisiriz babanin destegi ¢ok oldugu icin ben kendimi hi¢hir zaman yalniz hissetmedim (Katilimer 21-K).

Katilimer  ifadeleri  ebeveynlerin  ¢ocuklart  dolayisiyla  kendilerine  zaman
ayiramadiklarimi gostermektedir. Kendilerine zaman ayirma hususunda 6zellikle es desteginin

onemli oldugu goriilmektedir.

Otizmli 6zel annelere baktim orada daha kétii durumda olanlar var daha sonra kendi kendime bu kisiler
bu daha kotii ¢ocuklarla miicadele ediyorsa benimki en azindan daha iyi diyorum ve moral bulmaya

calisiyorum direkt kendimi oyle teselli ettim (Katilimci 10-K).

(...) Bir de sadece benimle ayni kaderi yasayan insanlarla muhatap oluyorum. En ¢ok onlarla bir aile
gibiyiz (Katilimci 4-K).

Katilimeilar otizmli ¢ocugu olan diger ebeveynlerle istisare ettigi zaman teselli

bulduklarini, kendileri gibi diger cocuklar1 gordiiklerinde yalniz olmadiklarini hissettiklerini
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moral ve motivasyon bulduklarini ifade etmislerdir. Otistik ¢ocugu olan diger ebeveynlerle

iletisim halinde olmak ebeveynlere aile duygusu yasattig1 goriilmektedir.

2.2.1.6. Bas Etme Mekanizmalari
Bas etme mekanizmalar1 kategorisinde otizmli ¢ocuga sahip ailelerin psiko-sosyal

olarak basa c¢ikma becerileri ele alinmistir. Katilimci1 goriisleri cercevesinde bas etme
mekanizmalar1 kategorisi sekiz kod tizerinde toplanmistir. Otizmli ¢ocuga bakim veren
ebeveynlerin nasil basa ¢ikmaya calistiklari, basa ¢ikma becerilerinin neler oldugu iizerinde

durulmustur.
Tablo 2.7: Bas Etme Mekanizmalari

Bas Etme Mekanizmalari
Birlikte Vakit Ge¢irmek
Arastirmak ve Ogrenmek
Cocugun Isteklerini Yapmak
Otizmli Diger Ailelerle Kaynagma
Akraba ve Komsu Destegi
Spor Yapma
Kitap Okuma
Yalnizlasma

Bireylerin basa ¢ikma yontemlerin ele aldigimizda gezerek veya birlikte vakit gecirerek,
aragtirma yaparak, diger ailelerle kaynasarak, cocuklarla oyun oynayarak, kitap okuyarak,
doktora gotiirme, sosyal ortamlara girme, el 151 yapma, yliriiyilis yapma, denize gitme, miizik
dinleme gibi basa ¢ikma yontemlerine basvurduklari bulgulanmigtir. Katilimci1 goriisleri
sOyledir:

(...) Kendime bakmaya basladim yiiriiyiigler ve spor yapmaya basladim. Kabullenme siirecinden sonra

degisik planlar yapmaya basladim (Katilimci 3-K).

(...) Bazen aksamlari miizik dinlerim. (Katilimci 2-K).

(...) Kendim el isi yapmayi severim (Katilimer 11-K).

Herhangi bir psikolojik bir destek almadim sadece esimle birlikte birbirimize destek olduk (Katilimct 15-
E).

Siirekli arastirdim. Arastirmayt ¢ok severim. Siirekli kitap okudum buldugum her kitabi okudum surf
kafam dagilsin diye. Psikolog arkadaslarim var siirekli onlarla sohbet ederim. Oyle kafamizi dagitiriz
(Katilimct 2-K).

(...) Stirekli olarak okumaya yonlendim (Katilimcr 12-K).

(...) Kitap okudum otizmle ilgili olsun farkli kitaplar okudum (Katilimci 8-K).
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(...) Denize gidiyordum deniz kenarma gidiyordum orada vakit gegirmeye calisiyordum yiiriiytise

gidiyordum aligveris merkezlerine gidiyordum (Katilimct 13-K).

Bazi katilimcilarin ise herhangi bir basa ¢ikma yontemine bagvurmadan sadece ¢ocukla
ilgilendikleri goriilmiistiir. Katilime1 goriisii soyledir:
Herhangi bir basa ¢ikma yontemi kullanmadim genelde ¢ocugunuzla ilgilenmeye ¢alistik onunla ilgili

vaktimizi aywmaya g¢alistik 6yle kendimize ¢ok fazla vakit aywmadik zaten gérevlerinden dolayr da

ayiramiyorum diyebilirim (Katilimci 24-E).

2.2.2. Otizm Ana Temasina iliskin Bulgular

Bulgularimizin ikinci kisminda “Otizm Temas1” yer almakta ve katilimeilarin goriisleri
gergevesinde “Otizm Belirtileri” ve “Otizmin Etkileri” olmak {izerine iki kategoride
toplanmistir. Gorlismelerin igerik analizinde otizm ana temasi ortaya cikmistir. Bu tema

cergevesinde otizmin belirtilerinin neler oldugu ve otizmin etkilerinin nasil oldugu anlasilmaya

calisilmigtir.
OTIiZM OTIZMIN
BELIRTILERI ETKILERI

Sekil 2.3: Otizm Temasinin Kategorileri.

2.2.2.1. Otizm Belirtileri
Tablo 2.8: Otizmin Belirtileri
Otizm Belirtileri

Davranigsal Belirtiler
Fiziksel Belirtiler

Katilimer goriisleri ¢ergevesinde otizmin belirtileri kategorisi iki kod’da toplanmus,

davranigsal belirtiler ve fiziksel belirtilerin neler oldugu ele alinmistir.
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2.2.2.1.1. Davramssal Belirtiler
Katilimeilarin  ifadelerinde otizmin davranigsal belirtilerinde, tepki vermeme,
algilamada eksiklik, takintil davranma, kalabali§a girememe, ¢evresel etki, dikkat daginikligi,

gliriiltii yapma, kendi etrafinda déonme, 6grenme zorlugu gibi davranislar1 oldugu goriilmiistiir.

(...) ik zamanlar sadece biiyiik oglumun biraz takintilart vardi bagirma ve nébetleri vardi (Katilimer 12-

K).

(...) Mesela bir ara polis sapkasina takti her yerde o sapkayr almaya ¢alisti sonra gittim polis karakoluna
sapka istedim durumu anlattim bir tane sapka verdiler. Ondan sonra o durumu durdu maalesef bu
cocuklar takintili oluyor o giin bugiindiir sapkayla yatip kalkiyor hi¢bir zaman sapkayr yamindan
ayirmwyor (Katilimer 9-E).

Onlar icin yasiyorsun yani her sey ogretmeye ¢alisiyorsun a’ dan z’ ye kadar normal ¢ocukla bile
ugragmiyorsun kaldi ki yeri geliyor bir seyi 10 defa 100 defa bin defa séyliiyorsun (Katilimct 13-K).

(...) Takintili oluyor bu cocuklar istedigi olacak istedigi alinacak olmazsa ¢ok bagirip cagiryyor
(Katilimer 17-E).

(...) Cok fazla zorlugu var. Cocukta davranis problemleri oluyor (Katilimer 20-K).

Dogum dncesinde amniyosentez bile yapildi her sey normal ¢itkmisti hatta yasindan dolayr doktor 44
yasindaydim aldiralim dedi ben istemedim. Otizmin tanisi da ¢evresel etki olarak konuldu (Katilimci 23-
K).

Katilimer ifadesine bakildiginda dogum oOncesi amniyosentez yapilmis, her seyin

normal oldugu ifade edilmistir. Fakat dikkat ¢ceken 6nemli bir nokta annenin 44 yasinda olmasi

ve ¢evresel etki olarak degerlendirilmesidir.

2.2.2.1.2. Fiziksel Belirtiler
Katilimcilar Fiziksel belirtilerde, konugma eksikligi veya yetersizligi, basini saga sola
oynatma, kaslarda islevselligin olmamasi, g6z kontagi kuramama, yiriime zorlugu, gelisme

geriligi oldugunu ifade etmislerdir. Katilime1 goriigleri soyledir:

(...) Ilk olarak 2,5 yasinda égrendim otizmli oldugunu biz konusmuyor diye gitmistik o sekilde égrendik
(Katimct 6-K).

4 yasinda ogrendik 4 yasindan once bir geriligi oldugunu hissediyorum ama bir tiirlii bir sey bulamadik
gelisim de geriden geliyor genetik problemler de olunca Doktorlar da tant koymakta zorlandilar su an

zaten 4 yas seviyesinde akli gelisimi (Katilimci 8-K).

Cocugum ilk baslarda yiiriimedi emeklemedi bile. Beni ¢ok endiselendirdi bir yasini ge¢misti ¢iinkii ilk
bulgularimiz o sekilde oldu. Zaman gectikce bagirma davranis bozukluklar: hareketlerinde problemler

ortaya ¢ikti zaten (Katilimer 22-K).
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Mesela ¢ocugumuzu ilk dogdugunda hareketleri azdi. Diger ¢ocugun oldugu zaman fark ettim. Goz
kontag1 kurmuyor, seslendigim zaman her zaman bakmiyordu ben olsam da olmasam da cok belki
etmiyordu. Dikkat etmiyordu beni. Doktorlar bizi tani alma siirecinde bir yil oyaladi. Geg konusabilir
dive diisiindiiler. Ug dort yasindayken goz temast kuramiyordu. Seslendigim zaman her zaman
bakmiyormus. Ben hani bebeklerin bu kadar anneye bagimli oldugunu bilmiyordum diger ¢ocugun
dogduktan sonra égrendim ¢ok belirti varmis ama bir bilgimiz olmadigi i¢in farkina varmamigiz

(Katilimcr 2-K).

Katilimer ¢ocugu dogdugu zamanlarda otizm oldugunu fark edemedigini, ilerleyen

yillarda diger ¢ocuklar1 olunca otizmin fakli belirtiler gosterdigini fark ettigini belirtmistir.

2.2.2.2. Otizmin Etkileri
Tablo 2.9: Otizmin Etkileri

Otizmin Etkileri
Cocugu Inkar Etme
Bosanma
Eve Kapanma

Katilimei goriisleri ¢ergevesinde otizmin etkileri kategorisinde ¢ocugunu inkar ederek,
intihar diistincesine kapilma, bosanma ve eve kapanma olarak {i¢ kod ortaya ¢ikmis, bu
cergevede otistik ¢ocuga sahip olmanin etkilerinin nasil ve neler oldugu ele alinmaya

calisiimastir.

2.2.2.2.2. Cocugu Inkar etme
Isyan konusunda ¢ocuga bakim veren annenin bunalima girdigi ve ¢cok zorlugu oldugu
i¢in artik bakmak istemedikleri ifade edilmistir.

(...) O kadar bunalima girmiy aileler var isyankdr olabiliyorlar yeri geldigi zaman sabredecek tahammiil

edecek durumlart kalmiyor (Katilimer 10-K).

(...) Tabii bir isyan noktasi da oluyor istemeden de olsa. Bu ¢ocuklarin zorlugundan (Katihmct 14-K).

Katilimci goriisleri ¢cergevesinde intihar diisiincesi yasayan bazi katilimcilarin da oldugu
goriilmiis, ifadelerde katilimcilar, tahammiilleri kalmadigi ve krize giren c¢ocukla bas
edemedikleri dolayistyla bu diisiinceyi yasadiklarini ifade etmislerdir. Intihara kalkisma anne

katilimcilar tarafindan gergeklestigi goriilmektedir. Katilimer goriisleri soyledir:

O kadar bunalima girmis aileler var isyankar olabiliyorlar yeri geldigi zaman sabredecek tahammiil
edecek durumlart kalmiyor. Bazen dyle bir seviye olarak geliyorlar ki aylarca siiren krizleri oluyor bu
cocuklarin bazen hani anneler isyan ediyorlar bazen atayim kendimi bir yerden intihar edeyim ¢ocugumu

bwrakip gideyim diye diisiinenler var (Katilimer 10-K).
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Katilimer otistik ¢ocuga sahip annelerin isyankar oldugunu, bazen tahammiil
edemediklerini, ¢ocuklarin krizleri sebebiyle psiko-sosyal olarak etkilendiklerini hatta bazen

intihar diisiincesine bile kapildiklarini ifade etmistir.

Ben intihar bile diisiinmiis birisivim. Ust ge¢idin tistiine ¢iktim, oturdum oturdum geldim. Biraz cesaretim
olsa atacaktim kendimi. O kadar bunalmigtim. Tabii bu yillar énce oldu hatta once ¢ocugumu atacaktim.
Sonra kendim atacaktim boyle bir seyler diigiindiim ¢iinkii o zamanlar ¢ocuk oOfkeni nébetlerini ¢ok
geciriyordu. Herkese zarar veren bir ¢ocuktu Diistiniin birisinin kulagimi kopardi kulagimiz elimde
hastaneye gittik biz béyle bir donemlerden gectik. Intihar siirecinde ben élmezsem o zaman kim bakacak
bana ve ¢ocuguma dedim hep ileriyi diisiindiim. Etraf ¢cevre olmamasi daha da zorluyor bizi (Katilimci
5-K).

Katilimc1 intihar1 diisiindiigiinti, hatta i¢inde bulundugu durumdan dolay1 intihara

bagvurdugunu ifade etmistir. Bunun nedeninin otizmli ¢ocugunun oOfke krizleri sebebiyle,

cevresindeki insanlara zarar verdigi i¢in bagsvurdugunu belirtmistir.

2.2.2.2.3. Bosanma

Bosanma konusunda yapilan miilakatlar ve gézlemlerden hareketle, otizmli bir cocuga
sahip olmak kabullenilmedigi zaman ebeynler arasinda catigmaya sebebiyet vermekte, bu
durum ise ayriliga sebebiyet vermekte, bosanan babanin ¢ocugu ile ilgilenmek istememesi ile
tiim bakim anneye yiiklenmektedir. Katilimer goriisleri soyledir:

Babaya biraz kizginligim var kirginligim var kegke boyle bu donemde biraz daha yanimizda olsaydi keske
aile hayatina yonelik olsaydi bizimle ilgilenseydi belki bu durumda olmazdik (Katilimer 20-K).

Bizim en biiyiik problemimiz ashinda babalarimizi bizden uzak durmasi bir¢ok anne ozellikle otizmli

cocugu olan anne maalesef bosanmis durumda. Gergekten destege ¢ok ihtiyacimiz var (Katilimer 23-K).

Katilimci otistik ¢cocuga sahip ailelerde bosanmanin ¢ok oldugunu, 6zellikle bosanma
siirecinden sonra babalarin ¢ocugun bakim siirecine dahil olmak istemedigini, 6zellikle

annelerin ¢ok destege ihtiyaci oldugunu ifade etmistir.

2.2.2.2.4. Eve Kapanma
Katilimcilardan bazilar1 otizmli ¢ocugundan utang duydugu i¢in eve kapanan annelerin
oldugunu ifade etmis, Ozellikle taninin ilk siireclerinde eve kapanmanin fazla oldugu

bulgulanmastir.

Bazi aileler var bazi anneler var. Anne ¢cocugundan utandigt i¢in ¢cocugu eve kapatmig. Ben onu giizelce
konustum yapma etme dedim hatta annesiyle baskalar: utansin baskalar: ¢ekilsin dedim ben asla

cocuklarimdan utanmam sosyallessinler diye her zaman ugrasirim (Katilimcr 19-K).
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Aslinda eve kapatmistik ilk baslarda kendimizi sonra bir tane dernek vardi o dernegi déhil olduk o dernek

bizi sosyal anlamda destekledi ¢ok sosyallestik inanilmaz sosyallestik (Katiimcr 16-K).

2.2.3. Din ve Maneviyat Ana Temasina iliskin Bulgular

Bulgularimizin {igiinci kisminda “Din ve Maneviyat Temasi” yer almakta ve
katilimcilarin goriisleri ¢ercevesinde dort kategori olusmustur. Bu tema cergevesinde olusan
kategorilerde katilimcilarin otizmi algilamada dini unsurlarinin neler oldugu, tani siirecinden
sonra dini duygu durumlarinin nasil oldugu, tani sonrasi dini pratiklerde degisimler yasanip
yasanmadig1 ve dini basa ¢ikma ve anlamlandirmada hangi unsurlara basvurup bagvurmadigi

ortaya ¢ikarilmistir.

OTiZMi
e T,
DiNi UNSURLAR
DiN VE
MANEVIYAT
TEMASI -
TANI SONRASI DiNi BASA GIKMA
DiNi DUYGU VE

DURUMLARI ANLAMLANDIRMA

Sekil 2.4: Din ve Maneviyat Temasinin Kategorileri.

2.2.3.1. Otizmi Algilamada Dini Unsurlar
Tablo 2.10: Otizmi Algilamada Dini Unsurlar

Otizmi Algilamada Dini Unsurlar
Emanet
Imtihan
Melek
Miikafat
Kader

Katilimer goriislerinde otizmi algilamada dini unsurlar kategorisi; emanet, imtihan,
melek, miikafat, kader, liituf ve 6zel bir anne kodlarinda toplanmustir. Hastaligi her katilimcinin

nasil anlamlandirmaya ¢alistig1 ortaya cikarilmistir. Hastalig1 algilamada katilimcilarin biiytik
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bir ¢ogunlugu gocugunu Allah’in bir emaneti ya da bu hayatin bir imtihan hayati oldugunu, bir
katilimer kendisinin 6zel bir anne oldugunu ahirette karsiligini fazlasiyla elde edecegini, bir
katilime1 da dini agidan c¢ok biiylik bir glinah ve mesuliyet oldugunu ifade etmistir. Bu
cevaplarla birlikte bazi katilimcilarda kader, miikafat, melek gibi ifadelerde bulundugu

gorilmiistiir.

2.2.3.1.1. Emanet
Katilimcilarin bazilar1 ¢ocuklarini emanet olarak degerlendirmis, Allah’in herkesi 6zel
yarattigini, kendilerini su¢lamadigini, Allah’in kendilerine layik gordiigiinii, Allah’in sevgili

kulu olduklarini ifade etmislerdir. Katilimc1 goriisleri soyledir:

Allah'in vermis oldugu bir emanet olarak ben degerlendiriyorum. Allah beni boyle yarattiysa onu da oyle
yaratti. Yani razyyim her seyine de. Sabirla gegebilecegin de diisiiniiyorum umut ediyorum (Katilimci 4-

K).

Allah'tm sevgili kullartymigsin ben kendim de rahatsizlik yasadigim icin ben ¢ocuk ¢ocugum olacak mi
diye diisiiniirken Allah iki tane ¢ocuk nasip etti ve bu ¢irkin diinyanin i¢erisindeki en masum seyler
dillerinde kotiiliik olmayan bizim ¢ocuklarimiz. Ben onlart masumluk abidesi olarak gériiyorum tertemiz

masmavi o agidan kendimi sansh olarak goriiyorum onlar bize emanet (Katilimer 12-K).

2.2.3.1.2. imtihan
Katilimcilardan bazilar1 otizmi imtihan olarak degerlendirmis, hastaligin Allah’in
takdiri, sinav, Allah’tan gelen bir hastalik, bir hediye oldugunu, su¢lama hissetmediklerini ifade

etmislerdir. Katilimci ifadeleri soyledir:

Otizmin ne oldugunu o zamanlar hi¢ kimse bilmiyordum 20 sene 25 sene once ¢ok bilinmezlik vardi otizm

alakali Rabbimden gelen bir hastalik takdiri ilahidir Allah imtihanimizi kolay eylesin (Katilimci 26-K).

(...) Cocuk bir insan i¢in en biiyiik imtihanlardandir (Katilimcr 2-K).

Kendi iginde herhangi bir sucluluk ¢cok duymadim kafami yastiga koydum da rahat uyuyabiliyorum.
Anneme de babama da ¢ok iyi bakmaya ¢alistim onlart yatalakti onlarm duasimi aldim. Cok fedakdriik
yaptim ¢ok emek harcadim suglama hissetmedim insanlar sabiwrla imtihant olur ya bu da bence benim igin

baoyle bir sey olabilir (Katilimcr 20-K).

Katilimei ifadesinde anne ve babasina baktigi i¢in iginin rahat oldugunu, bireylerin

imtihanlardan gegebileceklerini ifade etmistir.

2.2.3.1.3. Melek
Iki katilimer gocugunun Allah tarafindan génderilen bir melek oldugunu, kizinin rizikta

bolluk sebebi oldugunu ifade etmistir. Katilimcilarin ifadesi soyledir:
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Ben ¢ocugumu Allah tarafindan bana génderilen bir melek olarak gériiyorum ben. Yedigimi ictigimi
evimin rizkint bereketini onun sayesinde gordiigiimii arttigini diistiniiyorum. Ciinkii biz hi¢bir zaman bir
stkintiya diismedik herhangi bir darlik durumunda biz ¢ok hizli bir sekilde bolluk icerisine girdik. Ben
bunu kizma baglyorum hi¢bir zaman stkinti gekmedik (Katilimct 2-K).

(...) Ciinkii o benim melegim (Katilimci 27-K).

2.2.3.1.4. Miikafat
Katilimcilarin bazilar1 ¢ocuklarini miikafat olarak degerlendirmis, Allah’tan gelen bir
hediye, kendilerini seg¢ilmis olarak gérme, Allah’tan bir 6diil ve lituf seklinde ifadelerde

bulunmusladir. Katilimci goriisleri soyledir:

(...) Isterse 10 tane engelli cocugum olsun sonugcta Allah'tan gelen bir sey kesinlikle cocugumu aldirmak
istemezdim. Ben hi¢bir zaman isyan etmedim etmem de Ciinkii Allah'tan korkan bir insanim. Yani dedigim

gibi bu Allah'm bana vermis oldugu bir hediye olarak degerlendirdim (Katilimct 1-E).
Katilime1 ¢ocugunu Allah’in bir liitfu ve hediyesi olarak gérmekte, on cocugu da engelli
olsa onun bakimini yerine getirecegini ifade etmektedir.

(...) Allah'tan bir su¢ ya da bir giinah sebebiyle bana verdigini diisiinmedim ¢ocugunu hani derler ya bir
karmcayt bile incitmedim benim igin bilesi bile fazla bilemiyorum ya goz gore gore kimseyi kirabilecek
bir insan degilim zaten onun i¢in bir giinah sebebiyle olmadigini diigiiniiyorum hatta bana miikafat olarak

geldi diye diisiindiim (Katilimci 6-K).

Katilimcr ¢ocugunun otizmli olmasini bir sugu ya da giinahi gibi unsurlardan dolay1
otizmli oldugunu diisiinmedigini, ¢ocugunun Allah’in miikafati oldugunu, kendisinin bir
karmcay1 bile incitmedigini ifade etmistir.

Katilimcilarin bazilar1 ¢ocuklarini liituf olarak gérmiis, vicdani olarak nitelendirmis,
herkesin bir sinav seklinin oldugu, daha kétiisiiniin de olabilecegi bulgulanmistir. Bu konuda
katilimer goriisleri soyledir:

(...) Cocugumun boyle olmasi Rabbimden gelen bir liituf.: Artik utanmiyorum ¢ekiniyorum kimseden

(Katilimcr 3-K).

Allahyim bize bir Litfu olarak diisiiniiyorum herkesin bir sinav sekli vardwr ya bizim sinavimizdir bizim
smavimiz igte budur diyorum. Bazi zaman sinirlendigim anda ben niye béyleyim bana niye boyle oldu
dedigim anlar da ¢ok oluyor ama sonrasinda siikrederek yasamaya ¢alistyorum ¢iinkii daha beteri de
olabilir daha kotiisii de olabilir diye halimize siikretmeye calisiyoruz. En azindan tuvaletini biliyor
actktigr zaman isteyebiliyor diye diistiniiyorum bunun bile biiyiik bir lituf oldugunu diistiniiyorum tabii

daha kétiisii de olabilirdi (Katilimer 21-K).

Katilimcr herkesin bir imtihant oldugunu kendisinin imtihaninin da otizmli bir cocuga
sahip olmak oldugunu belirtmis, 6fkelendigi anlarda bile sakinligini korumaya ¢alistigini, 6fke

durumlarinda ¢ocugunun kendisi i¢in Allah’1n bir liitfu oldugunu diislindiigiinii ifade etmistir.
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2.2.3.1.5. Kader
Baz1 katilimcilar yasanilan durumu kader olarak degerlendirmis, Allah’in zor
zamanlarda bir mucizesi, Allah’in vergisi olarak ifadelerde bulunmuslardir. Bu konuda

katilimer goriisleri soyledir:

Dogum dncesinde aslinda bir problem oldugu doktorlar soylemisti ama ben hi¢bir sekilde aldirmay falan
diigtinmedigimi séyledim. En sikintili zamanlarinda Allah'tm bana bir mucize gonder dedim iki giin sonra
hamile oldugumu ogrendim siginak olarak gordiim hicbir sekilde aldumazdim. Aldirmayr da

diisiinmezdim. Kadere inandik (Katilimci 6-K).
Cocugun boyle olur ¢cocugumun boyle olusuna ben Kader olarak degerlendiriyorum (Katilimci 17-E).

Allah'in vergisi kader nasil insanlar esmer sarisin oluyorsa o da otizmli bir birey ashinda onun diinyast

normal, biz onu kendimize dondiirmeye ¢aligtyoruz. (Katilimer 23-K).

Bir katilime1 kendisini 6zel bir anne olarak tanimlamig, bu durumun ahirette kendisi i¢in

bir miikafat1 olacagini ifade etmistir. Katilime1 goriisii soyledir:
Otizmin sonu bu diinyada olmasa da diger diinyada dualar sayesinde bir karsiligimin olacagin hissetmek
¢ok mutluluk veriyor bana. Ciinkii ben ozel bir ¢ocuk annesiyim ben. Cok ozelim ve Rabbim beni ozel
karsilayacaktr diyorum ahirette. Ben bunun sevinci iginde oluyorum bazen Diger Annelerden bir adim

onde gortiyorum kendimi. Bu beni giiclendiriyor (Katilimci 3-K).

2.2.3.2. Tan1 Sonrasi Dini Duygu Durumlan

Tablo 2.11: Tan1 Sonrast Dini Duygu Durumlari

Tani Sonrasi Dini Duygu Durumlari
Inan¢ Durumlari
Allah’a Daha Cok Baglanma
Dini Durumlarda Degisiklik Yasama
Neden Ben Tasavvuru

Katilimer goriislerinde tani sonrast dini durumlar1 kategorisi altinda dort kod altinda
toplanmis, bu kodlar ¢er¢evesinde katilimcilarin inang durumlari ele alinmis ve tan1 sonrasi dini

durumlari nasil oldugu anlasilmaya calisilmistir.

2.2.3.2.1. Inan¢ Durumlar:

Katilimcilarin inan¢ durumlart degerlendirildiginde katilimcilarin tiimii kendilerini
Miisliiman olduklar1 goriilmiis, 16 kisinin ¢ok dindar, 8 kisinin orta dindar ve 3 kisinin ise az
dindar olduklar1 degerlendirilmistir. Katilimcilardan 2 kisi kendilerini dindar olarak ifade

etmelerine ragmen, tani siirecinden sonra dini bazi ritlielleri biraktiklarini ifade etmislerdir.
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(...) Tabii ¢cocugum olduktan sonra vardwr Rabb'imin bir bildigi dedim Daha ¢ok baglandim daha ¢ok
ibadet ettim. Ibadetlerim artti (Katilimcr 4-K).

(...) Allah'a siginiyoruz Allah'a inaniyoruz Allah'a giiveniyoruz ve bekliyoruz ¢ok stikiir. Rabbim de bir¢ok
kolayligi saglyyor ve geri ¢evirmiyor (Katilimer 5-K).

(...) Kur'an-i Kerim'i elime aldigim zaman okudugum zaman ¢ok biiyiik rahatlama hissi saglyyor bende.

Dua benim i¢in ¢ok énemli Dualar ederim insirah suresini ¢ok sik dinlerim (Katilimci 3-E).

Katilicilardan 2 kisi de kendilerinin inanghi olmalarina ragmen, otizmli ¢ocuga sahip

olduktan sonra dini pratiklerini azalttiklarini ifade etmislerdir. Katilime1 goriisleri soyledir:

Imam Hatip mezunuyum namaz kiliyordum biraktim. Simdi ara ara bazen kiltyorum ¢ok nadiren biraz
isyan gibi mi degerlendirilir bilmiyorum niye boyle oldu diye diisiiniiyorum ara ara Allah'a karst bu kadar
ibadet yapmama karsi neden béyle bir seyin basima geldigine yonelik bir isyanim var diyebilirim tam da
soylemek istemiyorum. Allah bana ne i¢in bu kadar ibadetinin karsisinda béyle bir ¢cocugu verdi diyorum
ama ¢ok da dillendirmek istemiyorum onun igin namazlarimi ara ara kilryyorum oncesinde ¢ok iyi
kiliyordum cok dikkat ediyordum namazlarima en zaten Imam Hatip mezunuyum ezberim ¢ok iyi ama

bayle diisiintiyorum (Katihimct 14-K).

Kuran Okumuyorum, biraktim bu ara (Katilimer 13-K).

2.2.3.2.2. Allah’a Daha Cok Baglanma

Katilimeilarin  bazilart otizmli ¢ocuktan sonra Allah’a daha c¢ok baglandigini,
maneviyatinin yiikseldigini, zor bir siire¢ olmasi agisindan bu zor siiregte Allah’a yoneldigini,
tesettiir diisiincesinin olustugunu, Allah’in yiiceligini hissettiklerini, daha ¢ok siikrettiklerini,

duaya fazla sarildiklarini ifade etmislerdir. Bu konuda katilimci goriisleri soyledir:

Allah'a karsi daha ¢ok siikretmem gerektigini anladim hichbir zaman siikretmekten vazge¢me dedim

kendime (Katilimct 12-K).

Dini duygu ve diisiincelerimde bir degisiklik yasadim. Ben daha once agiktim mesela. Adyyaman menzil’
de bir hocamin oldugunu duymustum c¢ocugumun ilk siire¢lerinde o zaman 4 yasinda falan da
yiiriimiiyordu konusmuyordu da alip ¢ocugunu o dénemde menzile gétiirmiistiim. Ona sifa niyetiyle
gitmistim ama kendim de manevi olarak ¢ok etkilendim Bir sifa buldum 5 yil O ¢evrenin igerisinde
bulundum. Cocugum igin 6yle yani degistim yani bununla alakalt myydi bilmiyorum. Ama kendim ona sifa
diye gittim kendim sifa buldum. Daha bir Allah’a inancim arttt manevi olarak. Dinen ¢ok giizel seyler
ogrendim agikgasi daha once boyle hassasiyetlerim ¢ok fazla yoktu dini gercekten bilmiyordum dyle
soyleyeyim (Katiimct 4-K).

Katilimer ¢ocugundan sonra da dini ve manevi anlamda yasaminda degisimler

yasadigini, Allah’a daha ¢ok baglandigini, inancinin arttigini ifade etmistir. Daha 6dnceden dini

hassasiyeti ¢ok olmamasina ragmen dini konulara hassasiyetinin arttigini belirtmistir.
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Elhamdiilillah hepimiz Miislimaniz ama ¢ocugumdan once sadece zor zamanlarimda ibadet ederdim.
Allah'a sigimirim. Allah tm iste su geldi basima bana yardim et beni kurtar bu stkintidan vesaire diye dua
ederdim. Mesela Bir de daha gengsin genglik yillarimi ve bekarlk yillarim diisiintiyorum her sey daha
giizel goziikiiyor her sey bana fazla béyle yonelmiyordum ama ¢ocugumdan sonra daha fazla yoneldim

Allah'a. Onceki diinyamdan sonraki diinya arasinda mutlaka bir degisiklik bir fark var (Katilimcr 6-K).

Katilimci ifadesinde ¢ocugundan 6nce sadece zor zamanlarinda ibadet ettigini, genclik
yillarinda dini/manevi hassasiyetlerinin farkina varmadigii, c¢ocugundan sonra dini
hassasiyetlerinin arttigini ifade etmistir.

Bazi katilimcilar ise dini durumlarinda degisiklik yasamadigini belirtmislerdir.
Katilimcilar dualarinin arttigini, otizmli bir ¢gocuga bakmanin dinen bir gereklilik oldugunu

ibadet amaci tagiyabilecegini ifade etmislerdir:

(...) Dini olarak ¢ok fazla bir degisiklik yasamadim. Sadece Dualarim artt diyebilirim (Katilimei 2-K).

Dini duygularin da herhangi bir degisiklik yasamadim Rabbimin ¢ocugumu bana bir emaneti olarak
her zaman degerlendirdim. Ben artik ona hizmet ederek Rabbime ibadet etmis oluyorum. Rabbime

hizmet etmis oluyorum (Katilimecr 3-K).

2.2.3.2.3. Dini Durumlarda Degisiklik Yasama

Katilimeilara Otistik bir ¢ocuga sahip olduktan sonra dini duygu ve diisiincelerinizde
bir degisim oldu mu? Ne gibi degisiklikler ve farkliliklar hissettiniz? Sorusu yoneltilmis bu
cergevede, katilimcilarin bazilart onceden ibadetlerini yaptiklarim1 tani siirecinden sonra
ibadetlerini arttirdiklarini, ibadetlere daha dikkatli sarildiklarini, duaya ¢ok sarildiklarini,
stikrettiklerini, sabir duygusunu daha ¢ok hissettiklerini ifade etmisler, az bir katilimc1 da daha
once ibadetlerini yerine getirmedigini fakat tani siirecinden sonra ibadetlerine basladiklarini

sOylemislerdir.
Ozellikle namazimi 13-14 yasindan beri kilarim ama siivekli kilmazdim ara verdigim olurdu vakti
kacirrdim kilamazdim. Ama bu ¢ocuktan sonra Allah'a daha ¢ok sik sigindim diyebilirim Cok siikiir
Herhangi bir sey olmadigi miiddetce namazimi kacirmamaya ¢alistyorum dualarim her zaman var. Cocuk
bana ¢ok sey katti beni c¢ok degistirdi haramdan hilelerden kotii aliskanliklardan uzak durmaya

¢alisiyorum. Bana dini olarak katkisi ¢cok oldu Allah korkusu biraz daha ¢ok verdi i¢ime (Katilimct 1-E).
(...) Daha ¢ok baglandim daha ¢ok ibadet ettim. Ibadetlerim artti (Katilimcr 5-K).

Dini duygularimizda tabii degisimler yasama olabiliyor daha ¢ok dua ediyor ettim ben Kur'an okuyan
birisiyim daha ¢ok Kur'an okumaya ¢alistim bu siirecte. Namazlarima daha dikkat etmeye ¢alisiyorum.
Disart ¢iktigim zaman géziim arkada kaliyor ve Allah'a dua edip Allah'ym ne olur sakinlik ver ¢cocuguma

diyorum aksi bir durum yasatmasin bizi diye dua ediyorum (Katilimci 21-K).
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Katilime1, dini duygu ve diislincelerinde degisiklikler yasadigini, duaya sarildigini,

Kur’an okumaya ve namaz kilmaya daha hassasiyet gosterdigini belirtmistir.

Dini duygu ve diisiincelerimde ¢ok degisiklikler yagsadim. (...) Tesettiirlensem mi acaba sartlari daha mi
yerine getirsem bir¢ok sey evet diigtindiim okudum ama uyguladim mi haywr. Cocugumdan sonra zaman
zaman pismanliklarim oluyor gegis yapmak istedigim zamanlarim ve anlarim oluyor ama bir tiirlii

baslayamadim tam manasiyla (Katilimcer 7-K).

Katilimcr ¢ocugundan sonra hassasiyet yasadigini ifade etmistir. Tesettiire yonelik
diistincelerini belirtmis, ¢ocugundan sonra ge¢cmis yasamiyla alakali pismanliklari oldugunu

dile getirdigi gorilmiistiir.

Cocugum otizm olmadan énce namaz kilmiyordum yaklasik 3 yildir namaza bagladim ve hi¢ gegcirmemeye
calistyorum ben de ¢ok ciddi anlamda bir degisiklik yasadim gegirsem bile farzini kesinlikle aksam miisait
oldugum zaman kiltyyorum. Yoksa kilmadan uyuyamiyorum rahat uyuyamiyorum kendimi ¢ok sugluyorum.
Suclu hissediyorum ne namazi kilmadim diye o yiizden gece kag olursa olsun ozellikle ¢ocuk ¢cocugundan
sonra namazimi kilmayr hi¢ aksatmadim. Asil dini anlamda hep ayni diistiniiyordum once de ayniydim
ama namaz kilmada tereddiit ediyordum kilmiyordum sarkitiyordum, simdi artik hicbir sekilde
gecirmiyorum (Katilimcr 18-K).

Ifadeler degerlendirildiginde katilimci, cocugu olmadan énce dini hassasiyetlerinin az
oldugunu, namaz kilmadigini ifade etmis, artitk namazlarina ¢gocugundan sonra daha hassas
davranmaya calistigini belirtmistir. Namaz kilmadig1 zamanlarda kendini sugladigimi ifade

etmistir.

Cocugum otizmle olduktan sonra ¢ok fazla dinle alakam yoktu. Hatta bir¢ok seye inanmiyorum bile herkes
bir ayri bir kafadan konusuyor diyordum. O baska bir baska séyliiyor diyordum hangisine inanacagiz
diyordum. Yine boyle merakliyydim okurdum dinlerdim fakat ¢cok inanmryordum ama anne 61dii baba 61dii
ben ¢ocuk da tek basima kalinca highir sey bilmiyorsun tek ¢cocuk biiyiidiigiim i¢in biiyiidiigiim icin bir
sey hissetmedim ama tek basima kalinca evet dedim annem babam haklymig dedim ve inanglarima geri
dondiim biraz da riiyalarin etkisiyle inancim su anda artiyor ¢ok daha iyi hissediyorum bazi seyleri

yasamaywmca anlamiyorsunuz hissetmeniz lazim o aciyi hissetmeyince anlamiyorsunuz (Katilimct 20-K).

Katilimer dini hassasiyetlerinin ¢ocugundan sonra bagladigin1 6nceden olmadigini
belirtmis, dine kars1 aragtirmaci bir yaklasim gelistirmis, anne babasinin vefatindan sonra yalniz

kaldigini ve Allah’a olan inancina tekrar sarildigini ifade etmistir.

Dini duygu ve diisiincelerinde tabii ki ¢ok ciddi bir degisiklik oldu ¢evreye daha aktif bakiyorsun insanlar
daha iyi anlamaya ¢alisiyorsun karsidakini kirmamaya ¢alistyorsun tizmemeye ¢alistyorsun ¢iinkii biz
hep iiziildiigiimiiz i¢in bazi seyleri dini anlamada diisiiniiyorsun. Onceden insanlart kirar gegerdim simdi
cocugumdan sonra artik kirmiyorum daha nezaketli olmaya ¢alistyorum bir sey derken diisiiniip 6yle

soyliiyorum ozellikle davramglarimi daha dikkat etmeye basladim (Katilimer 22-K).
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Katilimcr davraniglarina ¢ok dikkat ettigini, insanlari anlamaya calistigini 6nceden
yaptig1 hatalar1 tekrarlamamaya, kimseyi kirmamaya 6zen gosterdigini ifade etmistir.

Katilimcilarin biiytik bir kismi tani sonrasi dini degerlendirme yapmis ¢ocugunun otistik
olmasmi kendi isledigi eylemlere atfetmistir. Cocugunun bu durumunu kendi o6zel
durumlarindan oldugunu, isledigi giinah sebebiyle basina geldigi endisesi yasadigi, gocuk olma
konusunda 1srarci yaklagimlar1 dolayisiyla, stres sebebiyle, esler arasindaki yapilan hatalardan
olustugunu, hamilelik siirecinde yapilan bir hatadan dolay1 sug¢luluk duyduklarini ifade
etmislerdir. En fazla islenilen bir giinah sebebiyle mi basimiza bu durum geldi sorunun
ebeveynler tarafindan kendilerine daha fazla soruldugu bulgulanmistir. Katilimcilar soyle ifade

etmislerdir:

Kendime affettigim bir su¢ duydum halen de var. Acaba babasindan ayrildiktan sonra bunu sikinti
yvasadik dedim kendime hep bu sekilde farkli sorularia ve sorgulamalarla gegirdim su¢lamalarim genelde

bu yonde oldu tabii giinahimdan mu vs. de diisiindiim (Katilimci 22-K).

Isledigim bir giinah bir su¢ sebebiyle béyle oldugumu diisiindiim bazen. Eltimin amcasimn ¢ocuklarinda
da hepsinde gelisim geriligi vardi. Onlarin ailesinin de var zaten boyle bir sey bizi ¢ok gelip gidiyorlardi
Tabii o zaman benim ¢ocugum yoktu. O zaman ¢ok rahatsiz oluyordum ¢ocuklardan. Yani Of dedigim
olmugstu Cocuklar: ¢ok seviyordum Aslinda halen de severim ama o dénemde oyle bir sey séylemistim.
Cihan Béyle olduktan sonra acaba dedim kendimce. Yani onlara of dedim diye Allah bana dyle bir ¢ocuk
nasip etti diye diisiindiim. Allah ondan mi verdi diye diisiindiigiim oldu. Olmadi desem yalan olur

(Katilimct 4-K).

Katilimci isledigi bir su¢ veya giinah sebebiyle mi acaba ¢cocugum bdyle oldu gibi
sorgulamalar yaptigini1 belirtmis, yakin ¢evresindeki engelli ailelerine kars1 hassasiyetinin az
olmasi sebebiyle kendini sugladigini ifade ermis, farkl diisiincelere kapilmistir.

Ibadetlerini azalttigim ifade eden iki katilimci, tan1 dncesinde dini ibadetlerini fazlasiyla
yerine getirdigini, imaninin daha gii¢lii oldugunu, 6n yargilarinin arttigini ve ¢ocuktan sonra
vakit problemi yasadiklarini ifade etmislerdir. Katilime1 goriisleri soyledir:

Aslinda bilmiyorum hocam soyle nasil soylenir bu énceden ashinda ben ¢ok dua ediyordum ibadet
ederdim namazimi kiliyordum simdi namazimi birakiyorum unutuyorum ara ara kilryyorum. Daha onceden
biraz daha ne bileyim imanin mi giicliiydii daha béyle ibadet ederdim ama simdi ¢ocukla unutuyorum
vakit ayiramiyorum daha béyle hareketliydim daha énce daha neseliydim ama simdi oyle degilim. Daha
bir durgunluk var simdi her seyin hemen olumludan ¢ok olumsuzunu diisiiniiyorum ne olabilir diyorum

simdi her bir on yargiyla yanagsma durumu var (Katilimci 8-K).

Otistik bir ¢cocuga sahip olduktan sonra dini duygu ve diistincelerimde bir degigim yasadim asirt derecede
yasadim dini duygularim azaldr onceden ibadetlerimi yaparken hi¢ gegirmezken ¢ocugumdan sonra ¢ok

azalma oldu (Katiimer 14-K).
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2.2.3.2.4. Neden Ben Tasavvuru

Katilimcilardan iki kisi neden benim basima geldi diye diisiinmiisler, Allah’in neden
kendilerine bdyle bir durumu verdigi konusunda sorgulama igerisine girmislerdir. Diger bir
katilime1 engelli ailelerinin genel bir yaklasimini ifade ederek, “Allah engellileri nigin

yvaratmis” gibi sorgulamalar yasadiklarini belirtmistir. Katilimc1 goriisleri soyledir:

Neden benim ¢ocugum diye sorgulamalar yaptim neden diger cocuklar disarida oynayip ziplayip
oynarken neden benim ¢ocugum ayni sekilde oynayamiyor diye ¢ok diisiindiim. Hep neden sorusunu ¢ok
sordum kotii bir sey kimseye vermesin Allah ama onunla yasamayr ogreniyorsun. Neden ben dedigim
nokta sudur o esnada bir de bosanma siirecimiz vardi tabii bu zorlugun icerisinde. Allah'tm keske bir de

bununla ugrasmasaydn dedim (Katilimer 6-K).

Annelerle oturdugumuz zaman neden bizim basimiza geldi diyor herkes Allah Engelliler neden yaratt

diyoruz. Boyle konustuktan sonra bazen séyle diisiiniiyoruz acaba giinaha mi girdik (Katilimer 2-K).

(...) Kendime atfettigim bir sugluluk duydum. Evlenmeseydim belki esimle boyle bir cocugum olmayacakti
dedim diistindiim. Yani sartlar imkanlar sikintilar kendimi su¢lu hissettim bazen diistindiim birini acaba
ahint mi aldim? dedim farkinda olmadan kalp mi kirdim? Allah'tm dedim. Allah bana béyle bir sey verdi
dedim tabii boyle diisiindiigiim zamanlar ¢ok oldu (Katilimc 13-K).

Katilimer ¢cocugunun otizmli olmasi sebebiyle evlenmesinden pigsmanlik duydugunu
belirtmis, baskasinin kalbini kirdig1 ile alakali siipheleri nedeniyle kendini suglu hissettigini
ifade etmistir. Allah’in kendisine nicin bdyle bir ¢ocuk verdigi diislincesine kapildigini
belirtmistir.
2.2.3.2.5. Kendini Suglama

2.2.3.3. Tan1 Sonrasi Dini Pratikler
Tablo 2.12: Tan1 Sonras1 Dini Pratikler
Tam Sonrasi Dini Pratikler

Dua-Namaz-Kur’an Okuma
Teshihat- Tasavvufa Yonelme

Katilimc1 goriisleri tan1 sonrasi dini pratikler kategorisi altinda bes kod altinda
toplanmistir. Bu kodlar baglik olarak ele alinmis, katilimeilarin tani sonrasi dini pratiklerinin

nasil ve neler oldugu anlasilmaya calisilmistir.

2.2.3.3.1. Dua-Namaz-Kur’an Okuma
Katilimcilara baktigimizda en fazla dua ritiieline bagvurduklart goriilmektedir.
Kendisini az dindar olarak tanimlayan birey dualarin giiciine inandigin1 ifade etmistir. Duanin

giicline inanan bir katilimc1 Allah’in kulun kaldirabilecegi yiikii kula yiikleyebilecegi anlayist
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ile kendisini daha kuvvetli hissetmektedir. Dualarin mutluluk kaynagi oldugu ve ¢ok rahatlattigi

katilimcilar tarafindan ifade edilmistir. Katilimci goriisleri soyledir:

Bu siirecte ¢cocugumuz icin ¢ok dua ettik Allah'a her zaman dua ediyoruz her zaman séyliiyorum (...). Ben
Bunun bilincindeyim tek siginagimiz Allah Allah'a siginyyoruz teslimiyetimiz ona buna gergekten insani

¢ok rahatlatryor (Katilimcer 1-E).

(...) Dua benim igin ¢ok 6nemli. Dualar ederim insirah suresini ¢ok sik dinlerim Telefondan agar okurum

bu sureyi ¢ok rahatlatiyor beni (Katilimer 4-K).

(...) Dua etmeyi ¢ok rahatlatict bir ibadet olarak goriiyorum (Katilimcr 24-E).

(...) Pek ibadet yapmadigim icin sadece dua beni rahatlatict kilryor diyebilirim dualarimin arttigini bu
stiregte soyleyebilirim (Katilimct 25-K).

Katilimcr kendisini dindar olmadigini ifade etmesine ragmen bu siirecte dualarinin
rahatlatici etkisini belirtmis, dua etmeye daha fazla hassasiyet gosterdigini ifade etmistir.

Katilimeilar, tan1 sonrasinda dini pratikleri yerine getirdiklerini ifade etmislerdir. Tan1
sonrasinda katilimcilar en fazla duaya bagvurduklari ve Kuran’t Kerim okuduklar
bulgulanmistir. Higbir dini ritiiele basvurmayan ve duaya basvuran bazi katilimcilarin

cocuklariin hafif seviye otizm oldugu bulgulanmistir. Katilimc1 goriisleri soyledir:

Benim icin namaz kilmak ve dua etmek bu siirecte ¢ok rahatlatti beni (Katilimer 5-K).

Kuran okumak ve namaz kilmak beni ¢ok rahatlatir (Katilimei 9-E).

Kur’an okuma veya dinleme katilimcilarin en fazla basvurdugu ritiieller arasindadir.
Kur’an’1n ¢ok biiyiik bir yardimci ve rahatlatict oldugu katilimcilar tarafindan ifade edilmistir.
Bu konuda katilimc1 goriisleri soyledir:

(...) Siirecte bolca okuyorum. Okumanin ¢ok faydasi oldugunu goriiyorum kizim da bir sinwr krizi gegirsin

hemen dua okurum. Ayet El-Kiirsi okurum onun gergekten rahatladigimi hissediyorum (Katilimci 18-K).

(...) Kur'an-i Kerim'e elime aldigim zaman okudugum zaman ¢ok biiyiik rahatlama hissi saglyyor bende

(Katilimct 4-K).

2.2.3.3.2. Tesbihat-Tasavvufa Yonelme
Katilimeilarin bazilari tesbihat, zikirler ve Esma-iil Hiisna’ya gibi ritiielleri yerine

getirmeye c¢alistiklarini ifade etmislerdir. Katilimcr gortisleri soyledir:

(...) Tesbihatlarim zikirlerim ¢ok rahatlatmistir (Katilimer 6-K).

Agzimdan hi¢ tesbihat diismez Esma-iil Hiisna’yi her zaman okurum bunlar beni gercekten ¢ok

rahatlatiyor ben okurken Nihat in da oglumun da bana bakip sakinlesip yerine kalktigini ve daha rahat
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hareket ettigini gordiim Kur’an-1 Kerim okumak tesbihatlar zikirler beni ¢ok rahatlatiyor el isi ve ev isleri

de yine aym sekilde beni rahatlatyyor (Katilimci 16-K).

Katilimcilardan iki kisi dini pratikler igerisinde tasavvufa yoneldigini ifade etmis,
tasavvufi durumlarin katilimeilar igin rahatlatict oldugu goriilmistiir. Bu konuda katilimei

goriisleri su sekildedir:

Ben kendim biraz tasavvufla da ilgileniyorum zaten. Mevliit okuyorum kendim de dogamin giicii ¢ok

yiiksek. En azindan biiyiik bir teselli bir yere tutuna biliyorsunuz (Katilimci 3-K).

Tasavvufta okudugum bir sey ey engelli annesi; iiziilme kirilma mutlu ol senin Rabbin seni o6zel
karsilayacak, bu miijde bana yetiyor bana. Ama hocam aslinda ben size sunu soylemek istiyorum Meryem
annemizin annesi dua etmisti rabbim bana bir ¢ocuk ver onu sana adayayim. Mescidi Aksa'da sana
hizmetgi olsun diyorum demigsti ben tamamen bu duygularla bir ¢ocuk sahibi olmak istedim. Rabbim sen
bana bir ¢ocuk bahsettin ben de bu ¢ocugu, kitabini Kur’an v bilen senin yolunda ilerleyecek bir ¢cocuk
olarak yetistirmek istiyorum dedim. Iste ahlaki tam giizel yasayan giizel égrenen bir ¢ocuk olsun diye
ben de béyle bir niyet yaptim. Rabbim bana otizmli bir ¢ocuk verdiyse o duam kabul olmad: diye deyim.
O ¢ocugun iginde de bir seyler var konugmuyor dolayistyla Rabbime adanacak ¢ocuktan daha fazla sevap
almacak bir ¢ocuk olarak degerlendiriyorum. Belki saglikli bir cocuk olacakti hirsiz olacakti bilemiyoruz.
Belki duamizia boyle bir ¢cocuk oldu. Hayiwrlist buydu. Allah'tan ozel bir ¢ocuk istedim. Rabbime karst
ilim insani olsun istedim. Ismini bile miiftiimiize koydurmustum. Cok hayallerim vardi benim en biiyiik
Hayal kirikligim konduramama sebebim de bu oldu. Hani amag neydi karsilastigim ne oldu bu anlamda

ben ¢ok fazla yikik oldum (Katilimci 3-K).

Katilimer tasavvufi okumalar yaptigini belirtmis, otizmli evladi oldugu kendisi i¢in
ahirette bir karsiligi olacagini ifade etmis, ¢ocuk sahibi olmak istedigi zaman c¢ocugunun
Islam’a hizmet eden bir kisilik yapisinda olmasmi umut ettigini, ¢ocugu ile ilgili hayalleri
oldugunu belirtmekte, otizmli bir cocugu oldugu i¢in de isyan etmeden “hayirlis1” diye ifade

ettigi goriilmektedir.

2.2.3.4. Dini Basa Cikma ve Anlamlandirma
Tablo 2.13: Dini Basa Cikma ve Anlamlandirma

Dini Basa Cikma ve Anlamlandirma
Acinin Doniistiiriilmesi
Kontrol Kazanma
Teselli Bulma
Yeni Anlam Diinyas1 Sunma
Dini Basa Cikma Unsurlari
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Katilimer gortislerinde dini basa ¢ikma ve anlamlandirma kategorisi altinda bes kod
olugmustur. Bu kodlar ayr1 ayri1 ele alinmis dini basa ¢ikma ve anlamlandirma siireglerinin nasil

oldugu ve bu siirecte hangi basa ¢ikma yontemlerine bagvurduklar1 anlasilmaya ¢alisiimistir.

2.2.3.4.1. Acinin Déniistiiriilmesi

Katilimcilar basina gelen bu durumlardan dolay1 basa ¢ikma mekanizmalari gelistirmis
ve dini anlamda yasadiklarini anlamlandirmaya ¢alismiglardir. Bir katilimci otizmli
cocugundan once gebeligi sonlandirdigini ve bu durumun acisini halen yasadigini, bir diger
katilimct zor donemlerden gegtigini bu zor donemlerin atlatilmasinda manevi olarak otistik
cocugunun destek oldugunu, bir katilimeci iginde bulundugu durumu anlamlandirmaya
calistigii, bir diger katilimecr bu durumun ahirette kendileri i¢in kurtulus oldugunu, bazi
katilimeilar bu sabrin ve imtihanin basari ile atlatilacagini, baz1 katilimcilarda bu durumun

cennet vesilesi oldugunu ifade etmislerdir. Katilime1 goriisleri sdyledir:

(...) Ben bu ¢ocugumdan once bir tane ¢ocuk aldirdim. O ¢ocugun icin tévbe etmedigim giin yok ¢ok
pisman oldum. Bu ¢ocuk gibi yine kag tane ¢ocuk olursa olsun engelli de olsa bakarim o ¢ocugun ¢ok

fazla acisui ¢ektim keske yapmasaymisim dedim (Katilimer 19-K).
Katilimer otizmli ¢ocugundan dnce bir gebeligini sonlandirdigini, tovbe etmedigi i¢in
pismanliklar yasadigini ifade etmis, acisini i¢ine gdmdiigiinii, otizmli bagka evlatlar1 da olsa

bakimini iistlenebilecegini belirtmistir.

Ben su¢luluk duymadim ama onlara baktigim zaman onlar anlamaya ¢alistim ben soyle diistintiyorum.
Ben ¢ok biiyiik sinavlardan gegtim ¢ok ciddi hastaliklar yasadim 6liimden dondiim, Allah onlar i¢in bana
bunu bu cani bagisladi. Onlarin da yiyecek ekmegi varmis benim yapmam gereken dirayetli olmak sadece
(Katilimer 12-K).

Katilime1 ¢ocugu otizmli oldugu i¢in sugluluk duymadigini, kendisinin ¢ok sinavlardan,
hastaliklardan ve sikintilardan gectigini ifade etmis, Allah’in kendisine bu cani bagisladigini,
bu durumlart agmasini gocugunun otizmli olmasiyla ilgili olabilecegini belirtmistir.

Herkes ¢evremizdeki cenabi Allah bana vermis olsaydi yapamazdik béyle bir durumu diyorlar. Ben de

diyorum ki evlat ne olursa olsun sen kendi oglunu ¢ocugunu kizina atabilir misin? Diyorum. Kendi

cocuklarinizi su anda atabilir misiniz? atamazsiniz ben de onlara bu tiir cevap veriyorum. Arkadas

cevremizden bu ciimleler daha ¢ok kullanildr bunun sabirla bir alakast yok dedim onlara benim evladim

o0 ben onu bu sekilde kabul etmek zorundayim dedim (Katilimcr 18-K).

Katilimcr gevresindeki insanlarin kendisine yaklasimina karsi ifadelerde bulundugu
goriilmiis, herkesin ¢ocugunun kendisi i¢in degerli oldugunu, otizmli olsa da ¢ocugunun tiim

zorluklarini iistlenebilecegini ifade etmektedir.
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Allah'tm bize bir emaneti olarak goriiyorum bu siireci bu ¢ocuga ne kadar iyi bakarsan Allah bana 6miir
verdigi miiddetce hayatimi sonuna kadar elden ne geliyorsa yapacagim. Bunun yarin Allah katinda bize
sefaatci olacagini kesinlikle diisiiniiyorum. Peygamber efendimizin bir kiz ¢ocugunu omuzuna alip
sokaklarda gezdirdigini aklima geliyor ¢iinkii o zaman kizlar diri diri topraga gémiiliiyordu ben bir kiz

babasyim diyerek gururla geziyordu o aklima geliyor (Katilimcr 9-E).

Katilime1, ¢ocugunu Allah’in bir emaneti olarak gdrmekte, ¢ocugunun bakimi i¢in
elinden gelen her seyi yapacagini, ahiret giiniinde ¢ocugunu kendisi i¢in kurtulus vesilesi olarak
gormektedir. Boyle bir ¢ocugu oldugu i¢in gururla hareket ettigini belirtmistir.

Bu ¢ocuklar bizim gibi olacaklar. Akillari baslarina gelecek, ahireti diisiinerek aslinda Allah insana

sabrini veriyor. (...) Yani biz bu stkintilar: ¢ekerken aslinda Allah bize sabrini da veriyor diinya hayatinin

gelip gecici oldugunu insan bildigi icin. Bazen benim kaderimdir ¢ekilecek imtihandir diyorum

soyliiyorum. Bir ben yokum zaten benim gibi bir¢ok stkinti ¢eken aile var aslinda baktigimiz zaman herkes

ayrt ayrt imtihan oluyor bence (Katilimcer 13-K).

Ifadeler degerlendirildiginde katilimci, ¢ocugu ve kendisi i¢in ahireti diisiinmiis, diinya
hayatinin gelip ge¢ici oldugunu bildikleri i¢in Allah’in kendisine sabir verdigini, otizmli cocuga
sahip olmanin kendilerinin kaderi ve imtihani oldugunu belirtmistir.

Onceden ashinda ben hatalarimdan giinahlarimdan dolayr Allah bana ceza verdi diye diisiiniiyordum.

Sonradan diisiindiim ki ben neyim ki rabbim bana bu giizel seyi verdi demeye basladim kabullendikten

sonra o direkt cennet dedim kendimce. Ben neyim ki dedim, Rabbim bana bu sabri vermis ki ben bu evlada

bakabiliyorum. Ozel cocugun bakimi o kadar ¢ok zor ki altini falan ben degistiriyorum hala. Cok zor bu

stire¢ ¢ocuk 8 yasina girdi halen tuvalet egitimi yok. Bezini alryorum maalesef. Allah bize bu sabri verdi

diyorum kendimce Allah bize bu ¢ocugu emanet etti (Katilimer 22-K).

Katilime1, ¢ocugu dogdugu ilk zamanlarda hasta ve giinahlarindan dolay1 kendini
sucladigimi ifade etmektedir. Kabullenme siirecinden sonra ¢ocugunun kendisi i¢in cennet
vesilesi oldugunu, Allah’in kendisine sabir verdigi i¢in ¢ocuguna bakabildigini diisiinmiis ve

cocugunu Allah’in emaneti olarak degerlendirdigini belirtmistir.

2.2.3.4.2. Kontrol Kazanma

Bazi katilimcilar bu zorlu siireci yeniden degerlendirmis ve kontrol kazanmislardir. Bazi
katilimcilar bu durumun hediye ve siikiir sebebi oldugunu, ilag kullanmadan siireci
atlatmalarinda Allah’in kendilerine vermis oldugu gii¢ sayesinde miimkiin oldugunu, dualarin
rahatlatic1 giicii sayesinde siirecin {iistesinden geldiklerini, bir katilimci gece namazlari
sayesinde ayakta kaldigini, Kur’an-1 Kerim okuyarak rahatladiklarii ifade etmislerdir.

Katilimer goriisleri soyledir:

Psikolojik veya psikiyatrik anlamda bir destek almadim hi¢ kimseden ¢ogu annelerimiz de var ilag

kullanyyorlar psikiyatrik, Psikolojikmen ilag kullaniyorlar. Benim boyle bir sey mi olmadi benim genelde
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yaptigim sey otururum abdestimi alirim seccadem yazarim namazimi kilarim. Allah'tim senden bagkast

yok diye her zaman dua ederim hi¢bir zaman ila¢ kullanmadim (Katilimcr 19-K).

Katilimci, destek almadigini, namaz kildigini belirtmis, ilag kullanmadigini ifade etmis,

dualart siklikla yaptig1 goriilmiistiir.

Hig kimseden destek almadim sadece gece kalkip namaz kilmay: tercih ederim. Tehecciid namazina ¢ok
kalkarim ben gece hemen hemen her gece diyebilirim. Dua ile ayakta duruyorum aslinda dua edince
rahatladigim i¢in herhangi bir psikolojik veya psikiyatrik bir desteye ihtiyag¢ duymadim c¢iinkii onlarin
yapabilecegin ne var hi¢hir sey bana ne diyeceklerini ben tahmin edebiliyorum (Katilimci 20-K).

Katilimc1 namaz kildig1 zaman ¢ok rahatladigini, destek almadigini, gece namazlarina
ihtimam gosterdigini, dua etmenin kendisini ayakta tuttugunu ilag vs. kullanmadigini ifade

etmistir.

Kur'an-i1 Kerim okumak benim i¢in ¢ok rahatlaticrydi. Ben namaz kilarken secde esnasinda aglaya aglaya
dua etmeye ¢alisiyorum. Icimden benim cok giizel dualarim var kimseye belli etmedigim Dualarim var.
Hig kimse Insanin igini bilemez manevi yerden. Annem bazen diyor ki senden béyle bir ¢ocuk olacagin
hi¢ beklemezdim. Icimden geldigi zaman dualar yapmak kalbim sikisti zaman duaya sarilmak benim icin
¢ok onemli. Cok kaldiramayacagim bazi anlar oluyor gegiyorum bir odaya dua ediyorum o anda gozlerim
yasarw kendi kendime diyorum ki senin aglamaya bile vaktin yok git cocugunla ilgilen. Miicadele etmek

gergekten ¢ok zor. Cok Tiirbelere gittik bu siiregte (...) (Katilimer 2-K).
Katilimc1 Kur’an-1 Kerim okumay1 kendisi i¢in rahatlatici gormekte, namaz kilma

esnasinda secdede agladigini, gizli bir sekilde dua yaptigini ifade etmis, tiirbelere vs. gittigini

belirtmistir.

2.2.3.4.3. Teselli Bulma

Katilimeilarin dualarla teselli bulduklari, Hz. Peygamber’in iimmeti olmanin gii¢
verdigi, inang gibi tutunulacak bir dalin oldugu, Allah’in mutlak kudret sahibi oldugu bir
katilimeinin “otizmli bir ¢ocuk olmasaydi belki daha kétii bir ¢ocuk olacakti” ifadesiyle teselli

bulmaya calistig1 bulgulanmistir. Katilimer goriisleri soyledir:
Dini anlamda genelde dua etmeye ¢alisiyorum. Allah'tan hicbir zaman umut kesilmez diye diigiiniiyorum.
Kalbimizden dyle geciyor her an her sey olabilir iyilese de bilir de pek konusmuyor. Bir anda her sey
olabilir konusabilir diizelebilir Allah'tan iimidimi kesmedim (Katilimct 21-K).
Katilimcr dua ile teselli buldugunu, Allah’tan iimidini kesmedigini, cocugunun giiniin
birinde iy1 olabilecegini, kalbinin bdyle istedigini ifade etmistir.
Hact hocalara gitmedim. ¢ok fazla kéye gittigim zaman sadece bir iki hocaya gotiirdii annemler. ben
soyle diisiiniiyorum. Allah vermis ve sifasi da yalnizca ondadir haci hocalar buna sifasint veremez
diyorum. Kendimce en ¢ok duaya bagvurduk her seferinde Rabbime dua ediyorum namazilarimi
gecirmem. Rabbim sen vermissin sen sifasini ver diyorum her giin su duayr okuyayim su olacak yatmadan

once sunu okuyaym gibi bir seyim olmadi ama dualarumi eksik etmem hatta ¢cevremden bazilart suya su
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ayetleri okuyun verin dediler ama ben yapmadim Kur'an'a inanirim namaz kilarim ibadetlerimi yaparim

ama boyle tiirbeye gitmek gibi seylerim olmadi (Katilimcr 22-K).

Katilimer ifadesinde annesinin ¢ocugunu hocalara gotiirdiigiinii, tiirbelere gitmedigini,
sifanin yalnizca Allah’tan oldugunu belirtmekte, namazlarini aksatmadigini duya cokca

basvurdugunu, ¢ocugunun sifasinin yalnizca Allah’tan oldugunu ifade etmektedir.

Oglum her aksam yatarken dua etmeyi ona tercih ettiriyorum. Allah'tm bize sabirlar versin Allah'tm biz
zor siireglerdeyiz gibi bir sey yaptigi zaman elhamdiilillah siikiir kelimelerini kullanmaya kullandirmaya
calistyorum ¢ocuguma. Bu sekilde dini motivasyonumu hem ¢ocuguma hem de kendime yapmaya ¢alisiyorum
mesela ¢ocugun din kiiltiirii dersinde bazen zorlaniyor dili dénmiiyor. Ben her zaman hem ¢ocuguma hem de
kendime sabri ifade etmeye ¢alistyorum ona sabir 6gretmeye ¢alistyorum. Ciinkii o yarin yalniz basina kalacak
kimin yaminda kimsesi olmayacak bu siiregte nasil basa ¢ikacak onu égretiyorum. Bana hem de kendim
ogreniyorum onu koruyan birisinin oldugunu ifade ediyorum Allah'in varligini ona ifade ediyorum otizmli
cocuklarin sikintist fiilen gérmedikleri hi¢bir seye inanmuyorlar onlarin gorseli daha énemli oluyor. Bunu nasil
gasterebilirim diye her seferinde diigiiniiyorum yerde yetisen bitkileri aga¢lart dogayi gosteriyorum ona nasil
olustugunu ifade ediyorum. Yagmurun yagisin tarif ediyorum bu yagmuru kim yagdirdi diyorum, buradan
kendiliginden ¢icek ¢ikiyor, bunu birisi gitti ama kim biiyiittii diyorum, bunu Allah biiyiiktii diyerek o sekilde Allah

inancini vermeye ¢alistyorum (Katimcer 12-K).

[fadelerde katilimcinin ¢ocuguna dua ettirdigi goriilmekte, 6zellikle dini ve manevi
anlamda katkida bulunmaya ¢alistigi goriilmekte, ¢ocuguna kendisinden sonra kimin bakim
verecegi konusunda da endisesini dile getirmektedir. Katilimcinin ¢ocuguna yaptirdigi dini ve

manevi uygulamalarin katilimciya teselli sundugu goriilmektedir.

2.2.3.4.4. Yeni Anlam Diinyas1 Sunma

Katilimcilardan bazilar1 tani siirecinden sonra anlam diinyasinda yenilenmelerin
oldugunu gerek diinyaya bakista gerekse ahirete bakista degisimler oldugu goriilmektedir.
Katilimeilar dini pratiklerini yerine getiremedikleri i¢in sugluluk duyduklarini, iginde
bulundugu durumu sorguladiklarini, insanin ancak kaldirabilecegi yiikle smanacagini,
kendilerinden daha kotii durumda olan insanlara bakarak haline stikrettiklerini, inancin
olmasinin insani hayata yeniden bagladigini, sifanin yalmzca Allah’tan geldigini ifade

etmislerdir.

Tiirbansizim tiirbanli degilim dini anlamda bazi ibadetlerimizi tam yerine getiremedigimiz i¢in olmustur
diye diistindiigiim oldu. Tesettiivlii olmadigim icin de bazen bunun su¢lulugunu yasiyorum namaz
kilmiyorum ¢ok fazla diizenli kilmiyorum en azindan zaman zaman kilmayr ¢ok diigiiniiyorum. Davranis
olarak dini eksikliklerinden dolayr oldugunu diistindiigiim oldu ama bir giinah olarak degerlendirmedim

sadece eksikliklerimden dolayr mi acaba dedim (Katilimct 7-K).
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Katilime1 ¢gocugunun otizmli oldugunu 6grendigi ilk anda kendisini sorguladigini ifade
etmis, bir giinah ya da bir sug sebebiyle mi boyle oldugunu diisiinmiistiir. Bu durumun Allah’in

takdiri oldugunu ifade etmistir.

(...) Onceden aslinda ben hatalarimdan giinahlarimdan dolayr Allah bana ceza verdi diye diisiiniiyordum
sonradan diigtindiim ki ben neyim ki rabbim bana bu giizel seyi verdi demeye basladim kabullendikten

sonra o direkt Cennet dedim kendimce ben neyim ki dedim (Katilimci 22-K).

(...) Cocugum i¢in isyan etmiyorum her zaman dua ediyorum. Diyorum ki Allah'tm vardwr senin bir
bildigin benim demek ki kaldirabildigim yiik bu. Ben bunu kaldwrabiliyorum ben (Katilimer 2-K).
Katilimci isyan etmedigini dua ettigini otizmli bir cocuga sahip olmada Allah’in her seyi
bildigini ifade etmis, kendisinin kaldirabilecegi bir yiik oldugu igin otizmli bir ¢ocuga sahip
oldugunu belirtmistir.
Kitap okudum, otizmle ilgili olsun farkl kitaplar okudum. Daha ¢ok gézlemledim hastaneye gittigim
zaman herkesi gozlemledim. Ozellikle hastanede onkoloji béliimiine gittim orada goézlerini dedim
cocuklari o hastanedeki hastalarin durumu ben de ¢ok biiyiik bir degisim olusturdu. Halime giikrettim
benden ¢ok daha kotii canmi ¢ok yananlar o aletlerden o aletlerle yagamwni siirdiirenlerden bizimki ¢ok
daha farkl: tabii ki kemoterapiye girenler var mesela. Hastanede agir ila¢lar alyyorlar benim amacim
onlart goriip ashinda izlemekti ve ondan sonra ben neyi dert ediyorum Allah'tm dedim. Devede kulak
benimki dedim zor mu tabii ki zor her seyi yaptiramiyorsun inat ediyor hayatin ona gore yonlendiriyorsun
ama ya ¢ok siikiir binlerce kez siikiir (Katilimct 8-K).

Katilimcr otizmli bir ¢ocuga sahip olduktan sonra aragtirmalarinin arttigini ifade etmis,
ozellikle hastanelerdeki hastalar1 gozlemledigini, agir ilaglar alan kisileri gordiigiinii belirtmis,
kendisine yeni bir anlam diinyast olusturmus, icinde bulundugu duruma siikrettigini
belirtmistir.

Otistik cocuga sahip ailelerin toplumsal mekanlara ve toplumsal yerlere gidememe gibi
durumlart oldugu, dolayistyla yalmiz olduklari bulgulanmistir. Din ve inancin sosyal destek
saglamasi agisindan katilimeilar, camiye giderek moral bulduklarini, hocalardan dua almaya

calistiklarini dolayisiyla toplu mekanlar: 6nemsediklerini ifade etmislerdir.

Camiye giderek moral bulmaya calisiyorduk. Hemen evimizin yakininda Cami vardr oraya gidip
cocugum igeride caminin icinde ezan okurdu ¢ok siikiir zamanlarimiz béyle gecti tek siradan almig

Allah'tir Bunu bana veren Allah sifami da vermeye giicii yeter dedim (Katilimer 26-K).

Habire dua okuyorum konusmasi a¢ilsin diye dualar var diye onlari arastirtyorum onlart okuyorum
Kur'an't okuya okuya bayag ilerlettim halamin tanidigi bir hoca vardi muskaci. Ben ¢ok inan¢h degilim
agtkgast bir camide imam vardi onun dua okumasi igin soyledim onunla sohbet ettik o hoca bana ¢ok iyi
geldi éyle diisiiniiyorum hatta ses kaydi aldim o sifa duasi okurken onu da bana gonderdi onu da ¢ocuga
okuyun dedi. O farkliyd: halam gitmisti annem gitmisti hep muska yaptirmiglardi o muskalara ¢ok fazla
gtivenim olmadir ama hoca ¢ok etkiliydi ben yapmazsam bile ¢cevremde maruz kaldim muskaya (Katilimci

8-K).
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2.2.3.4.5. Dini Basa Cikma Unsurlar

Tablo 13. Dini Basa Cikma Unsurlari

Dini Basa Cikma Unsurlan

Camiye Gittim
Iletisim Araclarindan Dini Programlar Dinledim
Dini Pratiklerimi Yerine Getirdim
Ibadetlerimi Azalttim
Dini Bir sey Yapmadim

Katilimcilar, duaya ¢okca basvurdugu, kadere inandigi, sabirla ve siikiirle zorlu siireci

gecirdigi, stikiir namazi kildigi, Yasin, Kur’an-1 Kerim vs. okudugu, namazlarini siklastirdigi,

dijital medyadan dini igerikleri izledigi veya dinledigi, dini giin ve gecelerde dini pratikleri

arttirdigl, inangla huzur bulduklari, sifanin yalnizca Allah’tan oldugunu ifade ettikleri

bulgulanmistir. Katilimcilarin olumlu dini basa ¢ikma ydntemine bagvurdugu goriilmiistiir. Bu

konuda katilimer goriisleri soyledir:

Zaman zaman gelgitler olsa da insan Kur'an'la namazla dua ile daha ¢ok huzur buluyor. Ben ne zaman
bu durumlara ara vermeye basladim su an yine psikolojim bozuk kendimi kotii hissediyorum ¢iinkii ara
verdim mesela bir yildir ara verdim ben okumadigim icin de ozellikle Kur'an't kaybediyorum kaybettigimi

diistiniiyorum (Katilimct 13-K).

Destek almadim. Kadere inanan bir insanim maneviyatima giiveniyorum o sekilde sabirla siikiirle dua ile
gecistirdim. Allah'a siginiyoruz Allah'a inaniyoruz Allah'a giiveniyoruz ve bekliyoruz ¢ok siikiir. Rabbim
de bir¢ok kolayligi sagliyor ve geri cevirmiyor bir tane emekli imam var aile biiyiigiimiiz o bana bu siiregte
¢ok destek oldu. Bosanma siirecinde olsun bu ¢cocugumun saglik siirecinde olsun bana ¢ok destek oldu

(Katilimct 6-K).

Katilimer disaridan bir destek almadigini, kadere inandigini ve maneviyata giivendigini

belirtmis, icinde bulundugu durumda Allah’a inanip glivendigini ifade etmis, bu siirecte siklikla

dua ettigi goriilmustiir.

Kur an-: Kerimi ok okurum namaza basladim. Aslinda Ikra 'min sayesinde oldu o da. Ikra dedi ki sadece
babalar namaz kilryor demi anneler namaz kilmaz. Oyle deyince ¢ocuk ben namaza basladim. Hep dua

ediyorum. Hocalari dinliyorum. Biz hocalara da gittik muska i¢in onlart da denedik (Katilimci 2-K).

Katilimc1 ¢ocugu otizmli olduktan sonra Kur’an-1 Kerimi ¢ok okudugunu, namaza

basladigini, her zaman dua ettigini ifade etmistir.

Bizim tek destegimiz Rabbimizdi. Rabbim kolayhigimi da veriyor sabrint da veriyor bu konuda tek
Korkumuz bizden sonrasi nasil olacak Cocugunuz bizden sonra kaldigi zaman nasil bir hayat siirecek
bize vefat ettigimiz zaman genelde korkumuz. Bu bir anne olarak benden sonrasini diigiiniiyorum

(Katiimct 26-K).
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Ifadeler degerlendirildiginde katilimci, tek desteginin Allah oldugunu, Allah’m bu
stirecte kendisine sabir ve kolaylik verdigini ifade etmistir. Katilime1 ¢cocugunun kendisinden

sonra nasil bir hayat siirecegi ile ilgili endisesini dile getirmektedir.

Cok sikildigim zaman giderim abdest alirim. Yasin okurum biraz rahatlatiyor beni o ¢ikmaza girdigim
zaman bunu aldigim zaman yoruldugum zaman hatta ¢ocuklara da séylerim hepimiz Yasin okuruz

cocuklar da okur o zaman kendimi ¢ok rahat hissediyorum (Katilimci 9-E).

Katilimeilar bu siire¢te namaz kildiklarini, abdest aldiklarini, Yasin okuduklarini, gece

namazini kildiklarini, tesbihat yaptiklarini, zikir ¢ektiklerini ifade etmislerdir.

Ogluma Kur'an-1 Kerim'i dinletirim. Yasin-i serifi ¢cok dinler telefondan televizyondan ve dinledikten
sonra ogluma sunu séyliiyorum gézlerini kapat ve annecigim iginden ne geciyorsa dua eder misin
diyorum. Ellerini agiyor ve dua ediyor ben de dua ediyorum i¢inden ne ge¢iyorsa onu soyliiyor (Katilimet

12-K).

Katilimcr dijital platformlardan Kur'an-1 Kerim'i dinledigini ve ¢ocuguyla birlikte bu
stirecte telefondan, televizyondan birlikte Kur'an-1 Kerim dinlemekten rahatlama ve
memnuniyet duydugunu ifade etmistir.

Olumsuz dini basa ¢ikma bigimlerine baktigimiz zaman dort katilimcinin bu yonteme
bagvurdugu goziikmektedir. Bir katilimcr imam-hatip mezunu oldugunu tani siirecinden dnce
namazlarin1 devamli kildigini tani siirecinden sonra namazlarini kilmadigini ya da aksattigini
ifade etmistir. Allah’a kars1 yaptig1 ibadet karsiligini1 alamadigini ve nigin karsiliginda otizmli
bir cocugu kendisine verdigini sorgulamistir. Bir diger katilimc1 6zellikle taninin konuldugu ilk
zamanlarda Allah’in kendisini cezalandirdigini diistindiigiinii, bir katilimer ise bireylerin zor
zamaninda inanca ve Allah’a sarildigini ifade etmistir Katilimeilar, bu konuda diisiincelerini
sOyle ifade etmislerdir:

Imam Hatip mezunuyum, namaz kilryordum biraktim. Simdi ara ara bazen kiliyorum, ¢ok nadiren biraz

isyan gibi mi degerlendirilir bilmiyorum niye boyle oldu diye diisiiniiyorum ara ara. Allah'a karst bu

kadar ibadet yapmama karsi neden boyle bir seyin basima geldigine yonelik bir isyanim var diyebilirim
tam da soylemek istemiyorum. Allah bana ne igin bu kadar ibadetinin karsisinda béyle bir cocugu verdi
diyorum ama ¢ok da dillendirmek istemiyorum. Onun i¢in namazlarimi ara ara kilyyorum, oncesinde ¢ok
iyi kiltyordum ¢ok dikkat ediyordum namazlarima. Ben zaten Imam-Hatip mezunuyum ezberim ¢ok iyi
ama boyle diisiiniiyorum. Benim isim giiciim rast gelmiyor diyorum, olmuyor diyorum ben de kilmiyorum
namazi dua gibi uygulamalar: da namaz kildigim zaman ara ara yaparim. Dualarimda Allah'tm benim

cocugumda arkadaslar: gibi olsun benim ¢ocugum da okula gitsin diyorum bunun disinda baska hicbir

sey demiyorum (Katilimci 14-K).

Katilimei, imam-hatip mezunu olmasina ragmen otistik bir ¢cocuga sahip olduktan sonra
ibadet siirecini tekrar sorgulamis, tanrinin nigin otizmli bir cocugu kendisine verdigi diislincesi

olugmus, dini ritiiellerini de azalttig1 goriilmiistiir.
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(...) Onceden aslinda ben hatalarimdan giinahlarimdan dolayr Allah bana ceza verdi diye diisiiniiyordum
sonradan diistindiim ki ben neyim ki rabbim bana bu giizel seyi verdi demeye basladim kabullendikten

sonra (Katilimer 22-K).

Bir donem namaz kildim, dua ettim, Kur'an okudum ama insan ne zaman kendini rahat hissetmeye

basladig1 zaman bunlari birakiyor, ne zaman stkintiya diistiigii zaman tekrar onlara sariliyor. Ama su

anda namaz kilmyorum oyle ifade edeyim (Katilimer 13-K).

Katilimer dini ve manevi uygulamalarina ara ara devam ettigini, kendisini rahat
hissettigi zaman dini pratiklerini biraktigin1 ifade etmektedir. Olaganiistii durumlar yasadigi
zaman tekrar dini pratiklerine sarildigini belirtmistir.

Bazi katilimcilar herhangi bir dini basa ¢ikma yoOntemine bagvurmadim diyen
katilimcilar, sadece dua ettiklerini ifade etmislerdir. Dini basa ¢ikma ydntemlerine
basvurmayan katilimcilar degerlendirildiginde, 6zellikle ¢ocuklarinin hafif otistik oldugu

bulgulanmistir. Bu konuda katilimer goriisleri su sekildedir:

Kabullenmeye ¢alistik kendimizi zorladik baska bir rahatlama yontemi ¢ok fazla kullanmadim onunla
daha ¢ok vakit gecirmeye calistik kendimiz rahatlatmaya ¢alistik ¢ocukla birlikte etkinlikler vesaire
yapmaya ¢alisiyorduk onu konusturmaya ¢alistyordum bunun gibi kendimize rahatlamaya ¢alistyordum

ona etkinlikler yaptirarak (Katilimci 15-E).

Dini konularda herhangi bir basa ¢ikma yontemi kullanmadim dini konular evet ¢ok istiyorum
elhamdiilillah Miisliimanim zaman ayiramiyorum bazen arkadaslarla mescide giderdik namaza giderdik

gidemiyoruz artik simdi 6zledim ama yapamiyorum (Katiimct 23-K).

Dindar birisi olarak kendimi nitelendiremem sadece dua ederim aile olarak da ¢ok Dindar olarak degiliz
cocugum otizmli olmadan once de ara sira bazen dua yapardim ama Cocuk olduktan sonra dualarimi
stklastirdim diyebilirim. Sadece ¢ocugun daha da iyi olursa iste birilerini sevindirecegim diye kendime
motive etmeye ¢alistyorum Biraz daha bu anlamda diyebilirim ama dini ve manevi anlamda ¢ok fazla dini

ibadetler yapmiyor (Katilimcr 25-K).

2.2.4. Manevi Danismanhk ve Rehberlik Temasina iliskin Bulgular

Bulgularimizin dordiincii kisminda ise “Manevi Danigsmanlik ve Rehberlik Temasi” yer
almakta ve katilimcilarin goriisleri gergevesinde kategoriler olusturulmus ve tablolastirma
yapilmistir. Bu tema ¢ergevesinde olusan kategorilerde katilimcilarin manevi danigsmanlik ve

rehberlik ihtiyacinin nasil ve neler olduguna yonelik durumlar ortaya ¢ikarilmaya calisilmistir.
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Sekil 2.5: Manevi Danismanlik ve Rehberlik Temasinin Kategorileri.

2.2.4.1. Otizmli Cocuktan Gelen Manevi Destek

Tablo 2.14: Otizmli Cocuktan Gelen Manevi Destek
Otizmli Cocuktan Gelen Manevi Destek
Cennet Vesilesi
Sabri ve Siikrii Ogreten

Katilimci goriislerinde, otizmli gocuktan gelen manevi destek kategorisi iki kod altinda
toplanmis, bu kodlar ¢er¢evesinde katilimcilarin ¢ocuklarini cennet vesilesi gordiigii, sabr1 ve
stikrii 6greten olarak nitelendirdigi ve ¢cocuklarin gerek diinya hayatina gerekse ahiret hayatina

yeniden bir bakis agis1 kazandirdiklarini ifade ettikleri tespit edilmistir.

2.2.4.1.1. Cennet Vesilesi
Bazi katilimcilar, gocugunu cennetin vesilesi ve anahtari olarak gorerek, ¢ocuklarindan

manevi anlamda destek aldiklar1 goriilmiistiir. Katilimci goriisleri soyledir:

(...) Belki ona ¢ocuguma biraz siginma gibi olacak. Ama o benim belki cennetim olacak. Gergekten ona

inantyorum ben (Katilimcr 1-E).

Katilimer ¢ocugunu kendisi i¢in cennete girmeye vesile olarak gérmektedir.

O benim Cennet anahtarim o benim ¢cocugum. (...) Asla boyle bir seyi diisiinmem ben de onu gordiigiim
zaman cennet kokusunu hissediyorum o benim cennet anahtarim biz el ele tutusup cennete girecegiz
(Katilimct 16-K).

Katilimci, ¢ocugunu cennetinin anahtar1 olarak gordiigiinii, cennete ¢ocugu ile birlikte

gireceklerini belirtmekte, cennetin kokusunu onun tizerinde hissettigini ifade etmektedir.
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2.2.4.1.2. Sabr, Siikrii Ogreten
Bazi katilimcilar ise otizmli bir ¢cocuga sahip olmanin sabri ve siikrii birlikte 6grettigini
ve yeni bir yaklasim tarzina sahip olduklarini diisiinmektedirler. Katilimci goriisleri soyledir:

2 yasindayken ogrendik diger ¢ocuklari gérdiikce daha da kabullenmemiz artiyor. Agir ¢ocuklari
gordiikge ashinda biz siikretmeyi daha da ¢ok 6greniyoruz (Katilimer 22-K).

Katilimci, ifadesinde kendi cocuklari gibi otizmli olan diger c¢ocuklarla bir araya
geldiklerinde, i¢inde bulundugu durumu daha hizli kabullendigini, sabri ve siikrii 6grendigini
belirtmistir.

Alin yazimizda bu varmig dedik. Senin miikafatin 6diiliin olabilir dedim, belki benim derecem onunla

viikselecek onlart kabullendim yani ben bilincindeyim bu durumun (Katilimct 6-K).

[fadelerde katilimci, kaderinde boylesi bir durumun oldugunu, bu kaderin bir miikafati
olacagini, i¢cinde bulundugu duruma sabrederek ahiretteki derecesinin yiikselecegini ifade
etmistir.
2.2.4.2. Manevi Damsmanhk ve Rehberlik Thtiyaci
Tablo 2.15: Manevi Danismanlik ve Rehberlik Ihtiyaci

Manevi Damismanlik ve Rehberlik Thtiyaci
Destek Thtiyac1 Hissetme
Iyilik Halinin Destekleme Ihtiyaci
Yasam Kalitesini Arttirma

Katilimc1 goriiglerinde manevi damigmanlik ve rehberlik ihtiyaci kategorisi ii¢ kod
altinda toplanmis, bu kodlar ¢er¢evesinde katilimcilarin manevi anlamda desteklenme ihtiyaci
hissettigini, 1yilik hallerinin desteklenmesi gerektigini, manevi destegin yasam kalitesinin

arttirabilecegini ifade ettikleri tespit edilmistir.

2.2.4.2.1. Destek Thtiyac1 Hissetme

Katilimcilara genel anlamda engellilerin ve yakinlariin 6zelde ise otistik cocuga sahip
ebeveynlerin manevi ve dini moral destegine ihtiyaci oldugunu diisiiniiyor musunuz? Sorusu
yoneltilmis ve katilimcilar, Allah tasavvuru ile ilgili ne olursa olsun rahatladiklarini ve destege
ihtiyac1 olduklarini, kendileriyle dini konularda konusulmasini, tanimin konuldugu ilk
zamanlarda manevi anlamda destege daha ¢ok ihtiyaclarinin oldugunu, dini ve manevi destegin
moral motivasyon kaynagi olacagini, bakim vermesi agisindan annelerin daha ¢ok ihtiyaci
oldugunu, zor zamanlarda bireylerin basma gelen durumlarin dini agidan aydinlatilmasi
gerektigini, esler aras1 bozulan yada iyilestirme istenen iligkilerde manevi danismanligin 6nemli

olabilecegini, sabrin ve siikriin kendilerine anlatilmasi gerektigini, manevi destek sohbetlerine
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olan ihtiyaglarini, hatta goriigmeler gerceklestirilirken bile yapilan gériismenin kendilerine ¢ok
iyi geldigini manevi destegin kendilerini rahatlatabilecegini, 06zellikle taninin ilk
zamanlarindaki anlam boslugunun dini ve manevi destekle doldurulabilecegini, 6zel egitim ve
rehabilitasyon merkezlerinde de psikolog ve diger bakim personeli gibi kendilerine manevi
bakim verebilecek personele ihtiya¢ duyduklarini ve bir katithimeinin “Ozel egitim uygulama
okulunda da bazen Hasan hocam gelip bazi aileleriyle konusuyor bu da bize ¢ok iyi geliyor
keske tiim okullarda béoyle sekilde destek yapilsa” ifadesiyle manevi rehabilitasyonun
gerekliligini, manevi destegin kaygi ve depresyona dnleyebilecegini ifade etmislerdir. Katilimc1
goriisleri soyledir:

(...) Dini yonden ¢ok destege ihtiyacimiz var engelli ¢cocugun ashinda aileye verdigi ¢ok ciddi bir

huzursuzluk var ashinda. (Katilimer 2-K).

Allah'la alakall ne olursa olsun gergekten insant ¢ok rahatlatiyor, dini anlamda desteklenmek isterdim

insanlar gelsin bizimle konugsun bize moral motivasyon versin ¢ok isterdim ki zellikle ilk zamanlar béyle

seylere ¢cocugumun hastaligint duydugum ilK zamanlar ¢ok ihtiyact oluyor (Katihmct 1-E).
Katilimei, Allah ile ilgili her konunun kendisini rahatlattigini, dini destegin 6nemli
oldugunu, kendileri ile konusabilecek danigsmanlarin olmasi gerektigini ifade etmistir.

Manevi olarak da gergekten bizim ¢ok ihtiyacimiz var. Benim degil biitiin annelerin bu konuda destege
ihtiyact var. Tabii icimizi boyle dokebilecegimiz konusabilecegimiz birisi olmasi ¢ok giizel olur. Icimde
ne varsa dokerim belki rahatlarim aglarim o i¢ime attiklarimi belki onunla bosaltirim belki daha iyi

rahatlatrim diye diisiiniiyorum (Katilimer 19-K).

Katilimci1, manevi destege ihtiyaci oldugunu, bu konuda hemen tiim ebeveynlerin
ithtiyacinin olabilecegini belirtmis, zira katilimci kendini ifade edebilecegi birisine ihtiyaci
oldugunu ifade etmistir.

Bu insanlara neden basina gercekten geldigi anlatilsa Cok giizel olur. Mesela ¢ocugumun rehabilite
merkezlerinde kurslar oluyor miiftiiliikten bir gorevli gelse bu tarzda bilgisi olan biri insanlar Isyan
edecegine siikreder sorgulamalart azalir ama bize hicbir sey anlatilmadi. Biz kendi ¢abalarimiz da iste

internette televizyonda gordiigiimiiz seylerle yetiniyoruz (Katilimer 2-K).

Katilime1, neden bdylesi bir durumun yasandigina dair kendisiyle sohbet edilmesini
belirtmekte, 6zellikle rehabilite merkezlerinde miiftiiliikten gorevlilerin de olmasi, gorevlilerin
dini ve manevi anlamda destek vermesini talep ettigini ifade etmektedir. Katilimci dini
konularda eksikliklerinin oldugunu sosyal medya ve diger iletisim araclarindan dgrenmeye
calistiklarini belirtmistir.

(...) Sabretmeleri agisindan manevi destek ¢ok onemli. Ciinkii dini inanci olan bir insamin daha ¢ok

sabretme giicii olduguna inantyorum. Bilmiyorum benim diisiincem béyle tabii manevi destek olmasi ¢ok

iyi olur. Bu siireci Manevi anlamda bir destek daha hafifletebilir (Katilimct 4-K).
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Katilimei1, manevi destegin bu siiregte sabretmeye destek olacagini, dinin insana daha
cok sabretme giicii verdigini ve manevi destegin zorlu siireci hafifletebilecegini ifade etmistir.

(...) Manevi destek bir farkindalik olusturabilir sizinle su anda konusmamiz bile aslinda benim moral

anlamda daha iyi geldi (Katilimci 25-K).

Bizim gercekten manevi ve dini anlamda ciddi anlamda bir destege ihtiyacimiz oluyor béyle bir destek
olmasi halinde ben gercekten almak isterim ozellikle cocugum iginde béyle bir seyi talep edebilirim ben
¢ok rahatlarim ben ¢ok isterim ozellikle cemaatlere baglantin vardwr cemaatlere gittigim zaman beni
gercgekten ¢ok rahatlatir bazen tiirbelere giderim bunlar beni rahatlatan durumlardr cemaatte ozellikle
sohbetlere gitmeye calisirdim daha onceki siireglerde ozellikle camilerde sohbetlerin olmast bizim
egitimimiz agisindan psikolojik agidan ¢ok rahatlatici olur. Hocam senin bile su anda benimle konusman

beni ¢ok rahatlatti. (Katiimci 16-K).

Katilimeinin manevi destek ihtiyaci hissettigini, hatta gériisme yaparken bile kendisinin
manevi anlamda rahatladigini ifade etmistir. Kendisi bazi dini cemaatlere katildigini ve oralara
gitmekle rahatladigini belirtmistir.

(...) Bir baba olarak daha ¢ok annelerin destek almasi gerektigini diisiiniiyorum, ¢iinkii evde ¢ocukla

onlar kalryor. Manevi bir destek sosyal bir destek onlara bizden ¢ok iyi gelebilir (Katilimci 17-E).

(...) Ilk zamanlar belki ¢cok daha fazla boslugu hissediyorduk dini anlamda ama su anda ¢ocugumuz
biiyiidiigiinden dolayr artik biraz daha basa ¢itkma agisindan rahatladik. Hasan hocamin oraya gidip
orada destek almaya ¢alisiyoruz. Bize ¢ok iyi geliyor (Katilimer 19-K).

Katilimci, bir cami hocasindan manevi destek aldigini ifade etmis, 6zellikle taninin
alindig1 ilk zamanlarda manevi deste§e c¢ok fazla ihtiyact oldugunu belirtmistir. Cami
hocasindan aldig1 manevi destegin kendisine iyi geldigini de ifade etmistir.

Dini moral destegini gercekten bizim ¢ok ihtiyacimiz var sohbet amacgli seyler olabilir anneleri

rahatlatmak amacl bilgiler verilebilir tabii annelerin de iginde oldugu ortamlarda bir hocanin sohbet

etmesi bizi ¢ok rahatlatir (Katilimcir 21-K).

Burada ozel egitim merkezinde mesela psikolog oldugu gibi ne de manevi destek gorevlisi olabilir bizleri
destekleyebilir. Belki ¢ok dindar olmasak da bu konularda bir destek¢i oldugun zaman konusacak birisi

oldugunu sana daha boyle rahat bir sekilde konusabiliriz diye diisiintiyorum (Katilimcr 24-E).

Katilimci rehabilitasyon merkezlerinde de manevi danismanliga ihtiya¢ oldugunu dile
getirmektedir.

Katilimeilarin bazilar1 yalnizliklar sebebiyle manevi danigmanliga ihtiyaglari oldugunu
belirtmislerdir. Katilimcilar tanmin ilk zamanlarinda yalmz kaldiklarini, ebeynler tani
sonrasindaki hayal kirikliklarini manevi destekle azaltabileceklerini, otizmin hayat boyu
stiregen bir rahatsizlik olmasi sebebiyle her zaman manevi danigsmanligin 6nemli oldugunu, bir
katilimcr tan1 sonrasi dini pratikleri azalttifini manevi bir destek saglanmasi ile tekrar

adaptasyonu saglayabileceklerini ifade etmislerdir. Katilimc1 goriisleri su sekildedir.
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Ik zamanlarda dini olarak otizmli ailelerin ¢ok fazla ihtiyact oluyor Bilge bir insanin dini anlamda bir
hocanin gelip insanlarla konusup onlart biraz daha rahatlatip Allah tarafindan oldugunu ne yapmalar
gerektigini séylemeleri desteklemeleri insanlart ¢ok rahatlatir. Ciinkii gercekten bu rahatsizligi

kabullenmek ¢ok zor. Keske boyle bir sey olsa ozellikle yalniz kaldigimiz ilk zamanlarda (Katilimer 1-E).

(...) Biz ¢evremizdeki insanlarin sozlerinden daha ¢ok kendi igtigimizde kapanmayr tercih ediyoruz
(Katiimct 12-K).

Bizim en biiyiik problemimiz aslinda babalarimizi bizden uzak durmast bir¢ok anne ozellikle otizmli

¢ocugu olan anne maalesef bosanmis durumda. Gergekten destege ¢cok ihtiyacimiz var. Anne terk ediyor

¢ocugu Baba terk ediyor. (Katilimci 23-K).

Katilimeilar toplu mekanlara giremedikleri i¢in manevi ve toplumsal anlamda moral
destegine ihtiyaglar1 oldugunu ifade etmislerdir. Ozellikle camilere giremedikleri, camilere
girseler de cocuklarindan dolay1 zorluk yasayabildikleri, camilerde belirli zamanlarda
programlar yapilmasinin rehabilite siirecini hizlandiracagi, devamli olarak evde bakim hizmeti
veren annenin cami programlar1 ile desteklenmesi ayni zamanda moral motivasyonu da

arttiracagi, vaaz ve sohbetlere ihtiyaclari oldugu bulgulanmistir. Katilimer goriisleri sdyledir:

Dini yénden bir destek beklerdim. Camilerde bir béliim olsa kiigiik bir yer olsa biz de cocuklarimizi oraya
gotiirsek veya bir egitimci veya bir psikolog veya bir hoca. Cocuklart en azindan rehabilite etmesi orada
onlara dini olarak moral motivasyon vermesi ¢ok iyi olur. Bu ayni zamanda bizi de ¢ok rahatlatir. Ciinkii
bizler toplu mekanlara girmekte ¢ok zorlaniyoruz. Diyanet tarafinda bir gérevlinin gelip engelli cocuklar
olan ailelere veya otistik ¢ocuklara olan ailelere konugmasini isterim ¢ok faydasi olur diye diisiiniiyorum

(...) (Katilimer 1-E).

Camilerde sohbet olmast ¢ok iyi olur sosyal alanlar olusturulmast ¢ok iyi olur bizler ic¢in sosyal

ortamlarin olusturulmasi bize ¢ok katki saglhyor. Boyle bir seyin olmasi ¢ok giizel olur (Katilimei 9-E)

Katilimcilar manevi destegin yeni bir bakis acist kazandiracagini ifade etmistir.
Katilimcilarin bazilari etrafindaki bireylerin kendilerinden uzaklasmasi nedeniyle konusacagi
birisine ihtiyaclarmin oldugunu, bir katilimci1 dini ve manevi anlamda bir hocadan aldig:
destegin kendisine farkli bakis agis1 kazandirdigini, bazi katilimeilar gocugunu kabullenmekte
zorlanan bakim veren ebeveynin kabul siirecini manevi destegin kolaylastirabilecegini, her
zaman yargilandiklar1 ve suclandiklar sebebiyle kendilerini anlayabilecek birisine ihtiyagclar

oldugunu ifade etmislerdir.
Aileler otizmi zaten hi¢ bilmiyor konusacagin bir insan olmuyor ciinkii aileler otizmli oldugunu kabul
etmiyor. Biiyiiklerle konusulmuyor. Basina gelmeyen bir siirii arkadasimla da konusulmuyor. Derdimizi
bilen birileri bize bir seyler soylese ¢ok daha saglam basiyoruz ayagumizi dini anlamda tamistigim vaize
hocalar oldu. Onceki ¢ocugum aldirmadan énce onlar bana aldirma yoksa ¢ok iiziileceksin dediler cana
da knrlmaz filan dediler. Ben bunlart bile bile biiyiiklerinde israriyla biz o ¢ocugu kaybettik ben bu kadar

act olacagim bilseydim O ¢ocugumu da isterdim. Onceki ¢cocugum aldigim dénemde hocalar ¢ok yanimda
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oldu giinah oldugunu ifade ettiler hala aklimda. Pigmanim onun igin bir hocanin destek olmasi ¢ok 6nemli
(Katilimcr 3-K).

Manevi anlamda sohbet edilebilir biz bu konularda daha ¢ok aydinlatilabiliriz. Mesela ben bir séz
duymugtum o telefonumun her zaman ekranindadir ve okurum siirekli Abdulkadir Geylani hazretlerinin
“engelli evladi olan anneyi melekler kiskanir” boyle bir sdz vardi. O béyle i¢ime ¢ok giizel geldi yani
farkly bir seydi. Boyle alimlerimizin daha énce bu konu hakkinda yapilmis olan yasanmis olan
durumlarinin sohbetlerinin bize séylenmesi ifade edilmesi bizi ¢ok rahatlatir, anlatirsa ¢cok iyi olur

toplantilar olsa aileler de huzur bulur (Katilimcr 8-K).

2.2.4.2.2. Tyilik Halinin Desteklenme Thtiyaci

Katilimeilarin bazilar1t manevi destegin iyilik halini desteklemede onemli oldugunu
vurgulamiglardir.  Katilimeilardan ~ biri  manevi  destegin ~ kabullenme  siirecini
hizlandirabilecegini ve bir katilimci bir cami imaminin verdigi manevi destegin uyum siirecine

katki sagladigini ifade etmistir.
(...) Bu tarz seylerin insanlara gercekten ¢ok ¢ok faydasi olur maneviyat olarak biiyiik bizlere bir katkis
olacagini ben diistintiyorum. Ciinkii ben bu siirece yasamadim manevi destek almadim alsaydim

kabullenme stireci mi daha ¢ok katki saglayabilirdi (Katilimcr 1-E).

Yiice camii imami Hasan hocam ger¢ekten bize manevi anlamda ¢ok destek veriyor. (...) Manevi anlamda

insanlar bize ozgiivenle bakmali ¢ocuklarimizi delilermis gibi bakmamal (Katilimer 18-K).

Katilimc1 bir cami imamindan manevi danigmanlik aldigini ve bu durumun kendisi i¢in
olumlu oldugunu ifade etmis, iyilik halinin desteklenmesi gerektigini, destek verecek kisilerin

kendilerine hassasiyetle davranmasi gerektigini belirtmistir.

2.2.4.2.3. Yasam Kalitesini Arttirma

Katilimeilarin = bazilari manevi danismanlik ve rehberligin  yasam kalitesini
arttirabilecegini ifade etmistir. Manevi destegin hayat standardini yiikseltebilecegi ve anlam
diinyast olusturabilecegi, sakinlestirici olabilecegi, pozitif bakis acis1 kazandiracagi,
katilimcilarin dini konularda sorularina cevap bulabilecekleri bulgulanmistir. Dini agidan
kendisini az dindar olarak nitelendiren bir katilimcinin “Dini durumlar ¢ok fazla bizim aile
icerimizde ve arkadagslik cevremizde konusulmaz ama siz simdi bana bu soruyu sorunca manevi
destek alinmalt myyd diye diigiinmedim degil” ifadesiyle manevi destegin 6nemli olabilecegini

belirtmistir.
(...) Insanlarm yasam kalitesini diizenler bence manevi anlamdaki bir destek insanlarin fikirleri
degisebilir daha saglikll kararlar alabilir daha saglikl diistinebilir (Katilimci 21-K).

Manevi destek insanlarin hayat standartlarim hayat kalitesini daha da yiikseltecegi kanaatindeyim.

Ciinkii senin maneviyatin giiclendikge hayata bakis acin degisiyor hayata bakis acin degisir degisince de
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daha sabirli olmayr ogreniyorsun. Bu zorlu siiregler igin olunca artik manevi anlamda destek sana giic

veriyor daha sakinlestiriyor pozitif bakmak onemli oluyor (Katilimer 6-K).

Katilimc1 manevi destegin yasam kalitesini arttirabilecegini ve yiikseltecegini ifade
etmekte, maneviyatin giiclii hale gelmesi hayata karsi bakis acisinda da degisiklige sebep

olabilecegini ve sabr1 6gretebilecegini belirtmistir.
Manevi anlamdaki bir destek bizim yasam siirecimizi daha da iyilestirebilecegini diisiintiyorum. Ciinkii
bizler gerek isyan boyutunda gerekse diger dini konularda ¢ok ihtiya¢ duyuyoruz bir hocaya. Kafamiza
takilan ¢ok fazla soru olabiliyor bunalima girebiliyoruz psikolog gibi diger kurumlardaki kisiler gibi bize
bir hocanin bir manevi destek vermesi, tabii ki bizim i¢in faydal olur. Kafamizdaki bazi dini konularda
netlesmis olur (Katilimer 27-K).

Ifadelerde katilimci, manevi danmismanlhigin yasam siirecine katkisimi dile getirmis,
otizmli ¢ocuga sahip ebeveynlerin dini konularda daha hassas oldugunu, psikolog vs. gibi
destek ekibiyle beraber manevi danismanin da kendilerine rehberlik etmesini istedigi

goriilmektedir.

2.2.4.3. Manevi Damismanlikta Ailelerin Ihtiyac1 Olan Dini Konular
Tablo 2.16. Manevi Danismanlikta Ailelerin Ihtiyaci Olan Dini Konular

Manevi Damismanlikta Ailelerin ihtiyac1 Olan Dini Konular
Sabir
Imtihan
Allah’a Isyan-Intihar
Aile Ici Iliskilerde Dini Referanslar
Engelli Ailelerinin Ahiretteki Miikafatlari

Manevi danismanlik siirecinde ailelerin ihtiyaci olan konular kategorisi ti¢ kod altinda
toplanmis, bu kodlar cergevesinde katilimcilarin sabir, imtihan, affetme, Allah’a isyan ve
intihar, aile igi iliskilerde dini referanslar, engellilerin ahiretteki miikafatlar1 konularmnin

kendileri i¢in 6nemli goriildiigii tespit edilmistir.

2.2.4.3.1. Sabir

Katilimcilarin manevi danismanlik ve rehberlik ihtiyaglarinda 6nemli olan dini
konularin baginda sabir konusu geldigi bulgulanmistir. Katilimcilar zorlu siire¢lerden en fazla
sabra ihtiyaglarinin oldugunu, sabir konusunda sohbetlerin kendilerini rahatlattigini ifade
etmislerdir. Sabir konusu ile imtihan, siikiir, isyan gibi konularinda onemli oldugu

bulgulanmastir.
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(...) Ibadetler olsun Kur’an-1 Kerim'in anlami olsun dini bilgiler noktasinda ilgilenmek isterim saburdir
stikiirdiir imtihandw bu konular onunla konusmak isterim. Bana yol gostersin (Katilimer 11-K).

(...) Sabwr konusunda destek isteyebiliriz (Katilimct 17-E).

Benim en ¢ok béyle iizerinde durdugum konu sabwr sabiwrla alakali ézellikle ahir zamanda oldugumuzu
anlatmasi ¢ok iyi olur hocamin. Siikiirdiir, sabwrdir bu konular bizler i¢cin ¢ok énemli. Sabuwr siikiir
konularini tekrardan bize soylemesi ruhen ¢ok rahatlatir. Ben genelde bu tiir seyleri dinledigim zaman
¢ok rahatliyorum agikcasi. Hoca sohbetleri dinlemek beni ¢ok rahatlatiyor Bir de bu tiir seyler olursa ¢ok
daha giizel olur iyi olur. BU siirecin bir imtihan oldugunu Allah'in sevgili kulu oldugumuzu soylemesi

hocanmn ¢ok iyi olur (Katilimct 4-K).

Katilimc1 icin en onemli konunun sabir ve siikiir oldugu goriilmekte, bir manevi

danigsmanin kendisine bu konularda rehberlik etmesini istedigi goriilmektedir.

2.2.4.3.2. imtihan
Katilimcilarin 6nemle iizerinde durdugu diger énemli bir konu da imtihan konusu
oldugu bulgulanmistir. Bir katilimc1 ev ziyaretlerinin 6nemli oldugunu ifade etmistir. Bu

konuda katilimcr goriisii soyledir:

Evimize gelip bizi ziyaret etmeleri sizin su an gelip cayimizi ictiginiz gibi hal hatir sormalarint isterdim.
Giizel seyler bunlar. Disarda gercekten bu ¢ocuklar yammizda oldugu zaman ¢ok rahat olamiyoruz.

Imtihan konulart konusulabilir diyebilirim (Katilimct 1-E).
Bir katilimci affetme konusunun kendisi i¢in 6nemli oldugunu ifade etmistir. Katilime1

gorlisii soyledir:

Konusmak istedigim konular bir hata yaptigim zaman ne yapabiliriz nasil Allah'a karst kendimizi
affettirebiliriz bu gibi seyler ¢iinkii bizim gibi ailelerde hata yapma riski ¢ok fazla isyan edilme ¢ok fazla

ister istemez kiifiir ¢ikryor maalesef bize ¢ok iyi destek olur (Katilimct 15-E).

2.2.4.3.3. Allah’a isyan-intihar

Katilimcilarin  bazilariin bakim vermedeki zorluklardan dolayr kendilerini gerek
psikolojik gerekse fiziksel anlamda sorun yasadiklari bulgulanmig, dolayisiyla intihar ve
Allah’a isyan gibi konulara ihtiya¢ duyduklarini, annelerin bakim vermesi agisinda daha zor
durumda oldugu i¢in 6zellikle manevi danigmanliga ihtiyaclarinin oldugunu, engelli ¢ocuklarin
0zel cocuklar oldugunun dini agisindan anlatilmasi gerektigini ifade etmislerdir. Katilimci

goriisleri soyledir:

Ben Intihar: bile diigiinmiis birisiyim iist gegidin iistiine ¢iktim Oturdum oturdum geldim Biraz cesaretim
olsa atacaktim kendimi. O kadar bunalmistim. Tabii bu yillar once oldu hatta once ¢cocugumu atacaktim.
Sonra kendim atacaktim boyle bir seyler diisiindiim ¢iinkii o zamanlar ¢ocuk ofkeni nobetlerini ¢ok

geciriyordu. Herkese zarar veren bir ¢ocuktu Diistiniin birisinin kulagim kopardi kulagimiz elimde
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hastaneye gittik biz béyle bir donemlerden gectik. Intihar siirecinde ben 6lmezsem o zaman kim bakacak

bana ve ¢ocuguma dedim hep ileriyi diisiindiim. Etraf ¢evre olmamasi daha da zorluyor bizi (Katilimci
5-K).
Katilimci, intihar diisiindiigiinii, hatta i¢cinde bulundugu durumdan dolay1 intihara

bagvurdugunu bile ifade etmistir. Bunun nedeninin otizmli ¢ocugunun 6fke krizleri sebebiyle,

cevresindeki insanlara zarar verdigi i¢in bagsvurdugunu belirtmistir.

Engeli yakinlart yani bizler yasadigimiz stresten ve hayatindan bile vazge¢meyi diistinen insanlar bile var
Stresi yasadiginiz zaman o insanlarda bir inang sorgulamast yasantyor. BU anlamda o ailelere o kisilere
gerek psikolojik olarak gerek manevi olarak destek verilmesi gerekiyor bu olabilecek olan bir sey birimiz
hepimiz ayni degiliz. Ben giicliiyiim ama baskast bu sekilde diisiinemeyebiliyor daha zayif olabiliyor
kendimi 6lmek ya da 6ldiirmek gibi asla aklimdan béyle bir sey gegmiyor ama benden daha agir durumda
olan daha hassas durumda olan annelerimizden bunu diistinenler olabiliyor anlik da olsa bunu aklindan

gecirenlerde oluyor (Katilimer 12-K).

Katilimc1 engelli yakinlarinin icinde bulundugu durumdan dolayi hassasiyetlerinin
oldugunu, dini konularda inan¢ sorgulamasi yaptigini dolayisiyla bu konularda manevi
danismanlik yapacak kisilerin olmasi gerektigini belirtmis, kisilerin durumlarina gore
rehberligin yapilmasi gerektigini ifade etmistir.

Cocugun ceza olmadigim Rabbimin dzel bir cocugu olarak génderdigini ifade edebilir. BU konular

anlatabilir bizlere, annelerin isyana diismemesi icin uyarilarda bulunabilir. Allah'in hediyesi oldugunu

anlatabilirler diye diigtiniiyorum (Katilimcr 22-K).

Ifadelerde otizmli cocugun ceza olmadigi, Allah tarafindan gonderilen 6zel bir cocuk
oldugu, hediye oldugu ile alakali konularin otizmli ¢ocugu olan ailelere anlatilmas1 gerektigini

gostermektedir.

Ben mesela kendimi ¢ok isyan ettim keske olmasaydi, keske dogmasaydi dedim, i¢imden tabii bu sonradan
cok pismanlik yasiyor. Ileride benim basima ¢ok biiyiik sikinti agar diye hep diigiindiim. Diigiinmeye de
devam ediyorum gercekten bu tarz ¢ocuklarin en énemli problemi gelecekte Ne olacaklar bizden sonra

nastl bir hayat yasayacaklar korkusunu bize yasatmalaridir (Katilimer 24-E).

Katilimer isyan ettigini, ¢ocugunun ilerde nasil olacagi ile ilgili endisesini dile
getirmekte, kendilerinden sonra ¢ocugunun bakimiyla ilgili kimin iistelenecegi konusundaki
endisesini ifade etmektedir.

Katilimcilarin  bazilar1t “Allah neden bana béyle bir ¢ocugu verdi” gibi diye
sorgulamalar yaptigini ifade etmisler, manevi anlamda desteg§e ihtiyaclarinin oldugunu

vurgulamislardir. Katilimer goriisleri soyledir:

(...) Neden ben sorusunun cevaplandirilmasi benim igin ¢ok énemli bu cevaplandirilabilir (Katilimct 11-

K).
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(...) Neden benim basima geldi bu sorgulamasi ¢ok énemli aileler igin. Imtihan karsisinda sabretmek
gerektigini ifade etmek gerekiyor Dua 6gretmeniz gerekiyor ailelere Stkintiya diistiigiimiiz zaman nasil

bas edecegimizi gosterecek dualar dnermeniz gerekiyor (Katilimer 3-K).

Ozellikle ilk asamada insanin neden ben dedigi zamanda hastaligi ilk 6grendigim zamanda bir hocanin
bu sekilde bir insani dinlemesi ¢ok rahatlatici olur. Sikintimiz oldugu zaman hocayr arayabilmeliyiz ve
hocam béyle bir stkintimiz var ne yapmalyim hangi yoldan gitmeliyim diye bir danisman olmasi gerekir

(Katilimcr 6-K).

Katilimer taninin alindigr ilk zamanlarda manevi destege 6zellikle neden benim bagima
geldi? Sorusunu cevaplamak adina bagvurabilecegi goriilmiis, i¢inde bulundugu durumun

manevi danigsmanla daha olumlu olabilecegini ifade etmistir.

(...) Ilk zamanlarda ben kendime sordum Neden ben Allah nicin bana verdi dedim ama manevi anlamdaki
bir destek ¢ergevesinde diisiinmedim sorgulama yaptim. Genetiksel ailevi hi¢bir problem olmamasina

ragmen boyle bir cocugun olmasi durumunda ben sorgulama yaptim, ilK baslarda (Katilimer 25-K).

Ifadeler ozellikle otizm tamsinin konuldugu ilk zamanlarda ailelerin sorgulama

yaptigini gostermektedir.

2.2.4.3.4. Aile ici iliskilerde Dini Referanslar
Aile i¢i iligkilerin diizenlenmesine katki saglamada manevi danismanlik ve rehberlige
ihtiya¢ duyuldugu, hatta bir hocadan destek aldiklarini ve destegin iyi geldigi bir katilimci

tarafindan ifade edilmistir.

Ozellikle son donemlerde esinle ilgili cok ciddi anlamda sukintilar yasamaya bagsladik bunun icin bir
destek almak isterdim zaten dedigim gibi Hasan Hoca'dan manevi anlamda da destek aldik almaya devam

ediyoruz (Katilimct 19-K).

2.2.4.3.5. Engelli Ailelerinin Ahiretteki Miikafatlar

Katilimeilarin bazilariin 6nem verdigi diger bir konu da Allah’in engellilere ve ailelere
ahiretteki mikafatiyla ilgili olmustur. Anne ve babalarin bu konuda ciddi manevi destek
istedikleri bulgulanmastir.

En biiyiik sikintim ileride ne olur kim bakar bu endiselerim ¢ok fazla. Dini anlamda destek olmali Allah'in

gercekten yardim ettigini diisiiniiyorum bu anlamda da bir destek olabilir o6zellikle birisiyle

konustugumuzda ¢ok rahatlyyorum tabii bunun hoca olmast biz anlamast dinlemesi beni ¢ok rahatlatir

mesela ogretmen ile konusuyorum o ¢ok rahatlatiyor beni (Katilimci 17-E).

Katilimcr ifadelerinin ortak noktasi, otizmli ¢ocuga sahip ailelerin ¢ocuklarinin
kendilerinden sonra ne olacaglr ve diinyada iistlendikleri ¢ocuklarinin bakimindan dolay1
ahirette nasil bir karsilig1 olacag ile ilgili oldugu goriilmiistiir.

Otistik cocuga sahip ebeveynlerin ihtiyaci olan onemli bir konu ise dini sohbet

gerekliligidir. Bu sohbetin icerigi bireyleri yargilamamali ve suglamamasi1 gerektigi ve
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muhatabin durumunun esas alinmasi katilimcilar tarafindan ifade edilmistir. Haftada bir veya
ayda bir yapilacak sohbetler hem toplumsal kaynagsmanin hem de bakim veren ebeveynin
rehabilite edilmesi agisindan 6nemli oldugu bulgulanmistir. Bu sohbetlerde aile igi iligkiler,
Ozellikle babalara yonelik dini sohbetler, Kur’an-1 Kerim okumalar yapilmasinin 6nemi
vurgulanmistir. Bir katilmer da Antalya’da bir camide yapilan engellilere yonelik sohbet
programina ¢ocugu ile katildigim1 ve programlarin yapildigi zamanlarda katilmaya devam

ettigini ve kendisine ¢ok iyi geldigini ifade etmistir. Bu konuda katilimci goriisleri soyledir:

Dusaridan birisi gelip bir hoca gelip sizi yargilamadan su¢lamadan bir seyler anlatmasi sohbet etmesi en
basiti sizi yargilamadan dinlemesi bile o insanmn i¢ini bosaltryor hafifletir insant bir manevi danisman
olsa dinlese gergekten rahatlariz aile igindeki konularin sorunlarin giderilmesi i¢in bakis agilarini
degistirilmesi icin bir hocanin gelmesi anlatmasi ¢ok uygun olur. Insamin sikintili siireclerini nasil

atlatabilecegini manevi boyutta neler yapilabilir (Katilimct 6-K).

(...) Haftada bir giin bizler boyle toplanip ya da ayda bir giin bu ¢ocuklari bakmanin sevabi nedir
miikafati nedir giinahi nedir? Allah bu ¢ocugu bize neden vermistir niye herkesin normal bir ¢ocugu

varken bizim ¢ocugumuz boyle farkli? bu sorularin bize anlatilmast lazim (Katilimer 10-K).

Katilimcer haftanin belirli giinlerinde kendileri i¢in yapilacak olan manevi rehberlik
sohbetlerinin dnemli olabilecegini, destek sunabilecegini ifade etmektedir.

Ozellikle aile i¢i problemlerimizle ilgili sorunlarin ele alinmast konularin ele alinmasi gerekir esler arast

iletisim, diyanet bize 3 ay boyunca bir program yapmig Yiice Camii’'nde haftada bir giin ¢cocuklarimizla

birlikte oraya gidiyoruz orada hoca esliginde Kur’an-1 Kerimler okunuyor mesela ilk camiye girdigimiz

giin ¢ok saldwrgandr cocuklarim (Katilimer 19-K).

Katilimer yapilacak olan sohbetlerin aile ici iletisimle ilgili konularin 6zellikle dini
referanslar boyutuyla islenmesi gerektigini ifade etmis, Diyanet Isleri Baskanlig1 tarafindan
kendileri i¢in bir camide yapilan programlardan memnun oldugunu dile getirmistir.

Bir manevi danismanin olmast ¢ok iyi olur bizimle ilgilenecek ben gitmeyi diistiniiriim. Béyle birisi olsa

ozellikle ozel egitim merkezlerinde giizel olur ve gerekli diye diisiiniiyorum. Su an sizle konustugumda da

aslinda bunu diisiindiim gercekten olabilir, her sabwr konusu ¢ocuk konusu siikiir konusu aileler arasi

iletisimler bunlarin hepsi konusulabilir. Ben vazifelerimi dort dortliik yerine getiren birisi degilim mesela

ben belki bir sey sormak istiyorum (Katilimcr 23-K).

Katilimer bir manevi danigsmandan destek almanin 6nemli olabilecegini, 6zellikle 6zel
egitim merkezlerine ¢ocuklarin1 gétiirdiikleri zamanlarda kendileri i¢in de manevi rehberlik

hizmetinin olabilecegini ifade etmistir.

2.2.4.4. Manevi Damisman Nasil Olmahdir?

Tablo 2.17: Manevi Danisman Nasil Olmalidir?
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Manevi Damisman Nasil Olmahdir?
Siireci Onceden Bilen
Arkadasca Yaklasan
Profesyonel Bir Yaklagimda Olan
Yargilamayan

Bir manevi damigmanin nasil olmasi gerektigi kategorisinde dort kod olugmustur.
Katilimcilarin bir manevi danigmandan beklentileri siireci 6nceden bilen, arkadasga yaklasan,
profesyonel bir yaklasimda olan, yargilamayan, donanimli olan, otistik ¢cocugu olan aileleri
bilen uzman ve profesyonellerden olusmasi gerektigini ifade ettikleri tespit edilmistir.

Bu konuda katilime1 goriisleri soyledir:

(...) Bunu yasamug bir din gorevlisi olsa belki daha farki anlatir (Katilimct 3-K).

Ik aldwrdigim cocugumuz da vaize hanim da dertlestik konustuk. O zaman Kur'an kursuna gidiyorduk
benim icin gercekten ¢ok zor oldu Onunla dertlesmek bana ¢ok iyi geldi. Onun hakkini gercekten
odeyemem o donemde bana ¢ok manevi destek sundu bana Arkadagca yaklasti. O sikintinin icinde

diistiigiim yerden beni tekrar kaldirdr (Katilimer 3-K).

Katilimc1r Kur'an kursuna gittigi zamanlarda destek aldigini, destek veren kisinin
arkadasca yaklasan bir yapida oldugunu dile getirmis ve memnuniyetini ifade etmistir.

(...) Bir Hoca gelip sizi yargilamadan, su¢lamadan bir seyler anlatmasi, sohbet etmesi, en basiti sizi

yargilamadan dinlemesi lazim (Katilimct 6-K).

Katilimer manevi damismanlik verecek danigsmanin, danisan1 yargilamayan ve
suclamayan bir yapida olmasi gerektigini ifade etmistir.

(...) Donammli biri olmasi ¢ok onemli kulaktan dolma bilgilerle olmamali nasihatlerle olmamali

gergekten bizi bilen biri olma biri olmall (Katilimct 7-K).

Katilimei, bir damigsmanin otizmli ¢ocugu olan ebeveynleri anlamasi gerektigini
belirtmis, danismanlhigin kulaktan dolma bilgilerle ve nasihatle olamamasi gerektigini ifade
etmistir.

Bizi, bizi bilenlerden daha iyi anlayan ¢ok olmuyor Onun igin bir de destek verecek insanlarin bizi

anlamasi bizi bilmesi gerekir yasadigimiz duygular: anlamasi gerekir de diyebilirim (Katilimer 24-E).

Katilimcilar manevi danigmanin otistik ¢ocugu olan aileleri anlamasi gerektigini,
danigsmanlik yapacak kisinin ailelerin i¢inde bulunduklari durumlarin farkinda olmasi

gerektigini ifade etmislerdir.

2.3. Tartisma
Bu tartisma otizmli ¢ocuga sahip ebeveynlerin manevi damigmanlik ve rehberlik

ihtiyaglar farkli degiskenlerle ele alinmaya calisilmis ve otistik cocuga sahip anne ve babalara
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manevi danigmanlik ve rehberlik yapilma durumu anlasilmaya calisilmistir. Otizmin dogasi
geregi bireylere yasattigi semptomlar gesitlilik gostermekte ve her bireyde farkli tezahiir
edebilmektedir. Cocuklarda yaganilan bu durum gerek bakim veren aile iiyeleri ve ¢evreyi ciddi
manada biyopsikososyal ve manevi olarak etkilemekte, ekonomik problemleri ortaya
cikarabilmektir. Aile iiyeleri yasadiklari bu zorlu siireglerde dislanmaya maruz kalabilmekte,
sosyal hayata katilmakta zorlanmakta dolayisiyla yalnizlasarak destege ihtiyaglari
olabilmektedir. Otistik engelli bireyin rehabilitesinin énemli oldugu kadar bakim veren aile
iiyesinin de desteklenmesi ve rehabilite edilmesi o derece onem tasimaktadir. Destek ihtiyaci
hissetmesi bakimindan aile iiyelerinin psikolojik, psikiyatrik ve manevi anlamda destek
ihtiyacini ilgili kisi veya kurumlardan gidermek istemesi muhtemeldir. Bu nedenle otistik
cocuga sahip ailelere yonelik manevi danigsmanlik ve rehberlik, lizerinde durulmasi gereken
onemli bir konudur.

Bu aragtirmada otistik cocuga sahip ailelerle ¢alisilmistir. Arastirmada kapsaminda nitel
olarak toplanan veriler 1s18inda otistik ¢cocuga sahip ebeveynlerin manevi danigmanlik ve
rehberlik ihtiyaglari/beklentileri biitlinciil bir sekilde ele alinmaya ¢alisilmistir. Arastirmanin
bu kisminda nitel olarak elde edilen ve analizi yapilan veriler literatiir cer¢evesinde tartisiimaya

calisilmgtir.

2.3.1 Katihmcilarin Demografik Ozelliklerine Iliskin Bulgularin Tartisiimasi

Arastirma otizmli cocuga sahip ailelerin manevi danismanlik ve rehberlik ihtiyaclarina
anlamaya ve belirlemeye yonelik olarak, Antalya merkezinde ikamet eden 22 anne ve 5 baba
olmak {izere toplam 27 kisiden olusan, goniilliiliik esasina dayali olan, yart yapilandirilmig
goriisme yontemiyle gerceklestirilmistir. Calismada anne sayisinin baba sayisindan fazla
olmast babalarin ¢ocugun bakimi agisindan gerek is gerek diger sebepler gerekse bakim
stirecinde sorumluluk almaktan ka¢inmalar1 dolayisiyla annelerin bakim siirecinde daha aktif
rol aldigi goziikmektedir. Minghui Lu ve arkadaslar1 (2021) da 289 kisiyle gergeklestirilen
calismalarinda bulgularimiza benzer sekilde 223 kisinin annelerden olustugu goriilmiistiir.
Yapilan diger arastirmalarda da (Unlii, 2022; King vd., 2006; Sari, 2007) benzer sonuglar
bulgulanmastir.

Calismamizdaki katilimcilarin cinsiyetleri degerlendirildiginde biiyiik bir kismi
kadinlar olup toplamda 22 kisidir. Erkekler ise 5 kisidir. Yapilan arastirmalarda engelli
¢ocuklara bakim verenlerin birinci derece yakinlarinin, 6zellikle de ¢gocuk bakimini annelerin

yaptigini gostermektedir (Sari, 2007; Er, 2006). Bakim konusundaki ¢ocukla ilgili zorluklarin
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biiylik bir kism1 annelerin {izerinde oldugu goriilmiis, 6zellikle anneye destek olma ve zorluklar
konusunda babalara yonelik farkindalik ve egitim ¢aligmalari 6nem arz etmektedir.

Arastirmamizda annelerin yas ortalamasinin 39,68 oldugu, babalarin yas ortalamasinin
ise 37,2 oldugu tespit edilmistir. Calismamizda Otistik ¢ocuga sahip annelerin yas
ortalamasinin 39,68 olmasi katilimcilarin biiytik bir kisminin uzun yillardir otizmli bir ¢ocukla
miicadele ettikleri, baz1 katilimcilarinda ileri yaslarda ¢ocuk sahibi olduklarini gostermistir.
Ozmen ve Cetinkaya’nin (2012) yaptiklar1 ¢alismada da cinsiyet yas ortalamalar1 35 ila 39
arasinda oldugunu bulgulamislardir. Unlii (2022) de yapmis oldugu ¢alismada ortalama yas ile
ilgili galismamizla benzerlik gosteren sonuglar elde etmis, annelerin katilimcilarin yillar bakim
verdigi ve daha tecriibeli oldugu sonuglarina ulagtig1 goriilmiistiir. Anneler yaslar ilerledikge
kabullenme, artan bilgi ve deneyim ile hayatta kalma nedenlerinin gii¢clenebildigi goriilmiistiir
(Aslan, 2010).

Arastirmamizdaki ¢ocuk yas durumlar1 degerlendirildiginde, 13 ¢ocugun 8 yas alti
oldugu 14 ¢ocugun ise 8 yasin iizerinde oldugu bulgulanmistir. 8 yas alt1 olan ¢ocuklarin
ailelerinde veya yeni tan1 konulan bazi ailelerde kabullenmenin olmadigi, bazilarinda yeni
olustugu, fakat 15 yasin {izerindeki otistik cocuklara sahip ebeveynlerin kabullenme ve basa
¢ikma becerileri ve sosyal uyumlarmin taniy1 yeni alan diger ailelere iiyelerine kiyasla daha
belirli oldugu bulgulanmistir. Unlii *niin (2022) yapmis oldugu ¢alismada da benzer sonuglara
ulastig1 goriilmiistiir.

Arastirmamizda katilan katilimcilarin egitim durumlari degerlendirildiginde, 17 kisinin
lise ve ustii egitime sahip oldugu, 10 kisinin ise ilkokul ve ortaokul mezunu olduklari
bulgulanmistir. Egitim seviyesi Ozellikle lise ve lstli olanlara bakildiginda ¢6ziim tliretme
yetkinlikleri daha fazla oldugu, ayn1 zamanda engelli bir birey konusunda daha fazla sorgulama
icerisine girdikleri, egitimler konusunda daha fazla arastirmaci olduklari, dini sorgulamalari
daha fazla olan katilimcilar olarak degerlendirilmektedir. Kirbas ve Ozkan (2013) yaptiklari
calismada da egitim durumu lisans ve istii olan katilimcilarin ¢ocuklara olumsuz tepki verme
davraniglarinin diger egitim seviyelerine gore daha diisiik oldugu bulgulanmistir. Gau ve
arkadaslariin (2012) yapmis oldugu bir diger arastirmada da otizmli ¢ocuga sahip annelerin
egitim seviyesinin diisiik oldugu belirlenmistir. Zeteroglu (2006) da yaptigi calismada
tiniversite ve lise mezunu annelerin evlatlarinda gelisimsel degerlerin, ortaokul ve ilkokul
mezunu annelere gore daha diisiik ¢iktig1 bulgulanmistir. Diger bir calismada annenin egitim
diizeyi arttik¢a psikolojik belirtiler gdsterme durumunu azalttigi bulunmustur (Yildirim vd.,
2013). Dolayisiyla kadinlarin lise ve istii 6grenimlerinin ¢ocuklar1 yetistirme tarzina da

yansidigi, engellilik siirecini daha 1yi yonettigi goriilmekte, egitim arttirmaya yonelik
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caligmalar yapilmalidir. Diger taraftan Cobb’un (1976), Danimarka’da yaptig1 ¢alismada otistik
¢ocuga sahip ailelerin egitim diizeyiyle otizm arasinda bir iligki bulunamamustr.

Arastirmamizda katilimcilardan 20 kisinin evli, 7 kisinin ise bosanmis oldugu
bulgulanmistir. Bosanmis olan 7 kisinin tamaminin anne oldugu bulgulanmistir.
Calismamizdaki 20 katilmcinin sadece medeni durumlart degerlendirildiginde literatiir
(Yildirim, 2018; Unlii, 2022) ile uyumlu gdziikmekte. Fakat evli ebeynler sayisi fazla olsa da 7
katilimecinin da bosanmis oldugu goriilmektedir. Dolayisiyla katilimcilarin evli katilimeilarin
ifadelerinden hareketle evlilik uyumlar diger taraftan bosanmis katilimcilarin durumlar
literatiir ¢cergevesinde degerlendirildiginde otistik ¢ocuga sahip ailelere yonelik yapilan bazi
arastirmalarda evlilik uyumlariin yiiksek olmadigi ve bosanma oranlarinin ise yiiksek oldugu
goriilmustir (Hartley, vd., 2010; Freedman, vd., 2012; Nealy vd., 2012). Bir katilimci bu
durumu soyle ozetlemistir: Bizim en biiyiik problemimiz aslinda babalarimizi bizden uzak
durmast bir¢ok anne ozellikle otizmli ¢ocugu olan anne maalesef bosanmis durumda.
Gergekten destege ¢ok ihtiyacimiz var (Katilmcr 23-K). Hartley ve arkadaglarinin (2010)
yapmis olduklari bir aragtirmada Otizmli ¢ocuklarin ebeveynleri i¢in bosanma orani, oglunun
veya kizinin ¢ocuklugu, ergenligi ve ilk yetiskinligi boyunca yiiksek kalirken, karsilastirma
grubunda oglunun veya kizinin ¢ocuklugundan sonra (yaklasik 8 yasindan sonra) diismiistiir.
Bizim arastirmamizda da benzer bir sonu¢ bulunmus ve bosanmis olan 7 katilimcidan 5
katilimcinin ¢ocuklarinin 8 yas altinda oldugu gériilmiistiir. Dogumdan 8 yasina kadar cocugun
tani siirecini igerdigi diisiiniildiiglinde, aile i¢in ¢ocugu kabullenme kaynakli uyum problemleri
yasanabilmektedir. Boganma oranlarinin azaltilmasina yonelik 6zellikle taninin konuldugu ilk
yillarda aileye yonelik politika belirleyicilerin bu siirece yonelik aile i¢i uyumu arttirict
faaliyetlere onem vermesi gerekmektedir.

Katilimeilarin ¢aligma durumlarina bakildiginda ¢cogunlugun anne ve ev hanimi oldugu,
annelerin meslek sahibi olsalar bile cocuklarinin bakimi dolayisiyla calisamadiklari
gbzlemlenmis ve bulgulanmigtir. Annelerin ¢alisma durumu ilgili literatiire bakildiginda
yapilan arastirmalarda da (Yildirim, 2018; Unlii, 2022; Nealy vd., 2012; Doig vd., 2009)
sonuclarimiza benzer sonuglar elde edilmis, cocuklarin bakimini yiiriiten ailede yar1 zamanh
calisma, isi birakmak zorunda kalmak veya isten devamli izin alma gibi durumlarin oldugu
bulunmaktadir. Yapilan diger bir calismada da annelerin %78,7'sinin mesleklerinin ev kadini
oldugu belirlenmistir (Ozsenol vd., 2003). Calismaya katilan babalarin ise bir iste calistig
goriilmektedir. Ozsenol ve arkadaslarinin (2003) yaptiklar1 ¢alismada da babalarin bir iste
calistig1 bulgulanmustir.
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Arastirmamiza katilan ailelilerin ekonomik durumlari orta ve alt gelir grubuna dahil
edilebilmektedir. Zira bir¢ok aile gelirlerine ek olarak devletin kendilerine sunmus olduklari
maddi imkanlarla ¢ocuklarinin egitim ve bakim destegini yiiriitebilmekte oldugu, dolayisiyla
ailelerin ¢ocuklarna yaptiklari egitimler, bakimlar ve ortaya ¢ikan harici diger maliyetler
disiiniildiglinde ekonomik olarak zor durumda olduklar1 goriismeler esansinda
gbzlemlenmistir.

Elde edilen bulgu, engelli insanlarla yapilan diger ¢alismalardan elde edilen bulgularla
tutarlidir. Yoksulluk ve engellilik arasinda yakin bir iliski vardir. Engelli olmak, yoksullugun
hem sebebi hem de sonucudur. Engellilik yoksullugu yaratir ve kotiilestirir ve sosyal izolasyonu
dolayisiyla ekonomik baskiy1 artirdigi calismalarda bulgulanmistir (Ozmen ve Cetinkaya,
2012; Erdugan, 2010; Ozgokeeler, 2006; Sar1, 2007). Engelli ¢ocuga sahip ailelerde ¢cocugun
diinyaya gelmesi ile birlikte bakim, egitim vb. bircok ekonomik zorlugu da beraberinde
getirebilmektedir. Bu nedenle ekonomik diizeyin iyi olmasi, sozii edilen konularda aileler igin
maddi yiikii azaltabilir ve ailenin yasam kalitesini arttirabilir (Canarslan ve Ahmetoglu, 2015).
Calismamizda c¢ocuklara yonelik egitim destegi konusunda hastane, egitmen veya terapist vb.
erisim noktasinda orta ve alt gelir grubu aileler ekonomik sebeplerle sinirliliklar ve kisithiliklar
yasamaktadir. Calismamizda katilimer grubu orta ve alt gelir grubunda oldugu, literatiirdeki
diger c¢alismalarda da engelliligin ekonomik anlamda aileleri zayiflattigir goriilmistiir.
Engellilere yonelik 6zellikle st gelir grubu katilimecilarla arastirmalar yapmak Onem
tagimaktadir.

Calismaya katilan ailelerin otizmli ¢ocuklarin cinsiyetleri incelendiginde erkeklerin
kizlardan fazla oldugu bulgulanmistir. Literatiire bakildiginda (Lai, 2013; Kreiser, vd., 2014)
otizm spektrum bozuklugunda yayginlik erkeklerde kadinlara gore daha yiiksek oldugu
karsimiza ¢ikmaktadir. OSB’nin diinya ¢apindaki niifus yayginlig1 yaklasik %1'dir (Lai, 2013).

Otizmin erkeklerde neden fazla goriildiigii ile ilgili literatiirde net bir bilgi bulunmamaktadir.

2.3.2. Aile ve Otizm Temasina iliskin Bulgularin Tartisiimasi

Arastirmamizin aile ve otizm temasmna iliskin bulgular1 degerlendirildiginde,
katilimeilarin tan1 sonrast ilk tepkiler, cevrenin aileye tepkileri, otizmli cocukla ilgili
ebeveynlerin yasadiklart zorluklar, aile destek mekanizmasi ve aile i¢i iligkiler ve bas etme
mekanizmalar1 anlagilmaya, analiz edilmeye ¢aligilmistir.

Otizmli ¢ocuga sahip ebeveynler tani siirecinden sonra, kabullenememe (kondurmama),
inkdr etme, sok (saskinlik) yasama hayal kirikligi, kendini suglama, caresiz hissetme,

bilinmezlik ve hemen kabullenme duygularini yasadiklarini ifade etmislerdir. Elde edilen
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bulgularin yapilan diger arastirmalarla da (Ates, 2016; Altiere, vd., 2009; Unlii, 2022; Dertli,
Basdas, 2022) benzer sonuglar bulunmus ve literatiire uygun oldugu bulgulanmistir.
Bilinmezlik, bireylerin tepki veremedigi ne oldugu belirli olmayan bir rahatsizligin iginde
bulunmalar1 nedeniyle anlamlandiramadigini ifade etmeleri gercevesinde ele alinmis ve
hastaligin bilinmezliginden katilimcmin tepki bile olusturamadigr goriilmiistir. Hemen
kabullendigini ifade eden bazi katilimcilarin ise ¢ocuklarinin otizm derecelerine bakilmais,
cocuklarin hafif derecede oldugu bir katilimcinin kendisinin epilepsi olmasi dolayisi ile
beklentinin diisiik olmasi ile kabullenme arasinda iliski oldugu goriilmektedir. Calismamizda
kendini sucladigini ifade eden katilimei goriisleri alanyazin ¢ercevesinde degerlendirildiginde,
Altiere ve arkadaglarinin (2009) yaptiklar arastirmada da katilimcilar kendi davranislarinin
¢ocuklarinin otizmine neden olduguna inanarak kendini suglayan ebeveynlerin oldugu ve bu
ebeveynlerden bazilar1 cezalandirildiklarini diisiindiikleri goriilmiistiir. Calismamizda da bazi
ebeveynler ¢cocugunun otizmli olmasindan kendilerini sorumlu tutmuslar, giinahlar1 sebebiyle
ceza oldugunu diigiinmiislerdir.

Bulgularimiz ve literatiir 1s1ginda kabul asamasinda bazi ailelerin duruma hemen uyum
saglamaya calistiklari, bazilarinin ise bu asamay1 ge¢ biraktiklar1 ve iyilesmeleri icin uzun
zamana ihtiya¢ duyduklari tespit edilmistir. Aile {iiyelerine taninin konuldugu ilk anda
bilgilendirmenin ne kadar énemli oldugu ortadadir. Zira otizm tan siirecinde ailelere uzman
ekiplerce bilginin saglanmasi, karsilasilacak problemlerin anlatilmast ve ¢6ziim Onerileri
sunulmas1 gerekmekte, sosyal hizmet miidahaleleri taninin ilk asamasindan itibaren
baglatilmalidir.

Otistik ¢ocuga sahip aileler yonelik tepkilere bakildiginda, bazilart olumsuzluk
yasamadigin1 bazilar1 uzak c¢evrenden tepki gordiiglinli, bazilar1 yakin cevreden tepki
gordiigilinii, bazilari ise hem yakin hem de uzak ¢evreden tepki gordiiklerini ifade etmislerdir.
Ebeynler ¢ocuklarinin otizmli bir birey olmas1 sebebiyle ortaya koyduklar: belirtilerden dolay1
tepki gordiiklerini ifade etmislerdir. Uzak cevreden tepki goren ebeveynler marketten
kovulduklarimi, parklardan, sokaklardan kovulduklarini, otobiislerde, toplu tasimada tepki
gordiiklerini, bulasict bir hastalik olarak degerlendirildiklerini, dislandiklarini, restorana bile
gittiklerinde ¢ok tepki gordiiklerini ifade etmislerdir. Yakin ¢evreden ise bireyler ¢cocuklarinin
basina gelen durumdan dolay1 kendileri suglanarak tepki gosterilmis, aileler tarafindan bu
durum kabul edilmemis, deli ifadesi kullanilmis, cok saldirgan gibi ithamlar yapilmis, bazi
ebeveynler misafirlige gittiklerinde ve komsulari tarafindan ciddi tepkilerle karsilagilmistir.
Olumsuzluk ve tepki yasamayan ailelerin demografik bilgi ¢ergevesinde degerlendirildiginde

cocuklariin hafif diizey otizm oldugu bulgulanmstir.
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Literatiire bakildig1 zaman Ludlow, ve arkadaslarinin (2012) yaptiklar1 ¢alismada da
arastirmaya katilan ebeveynlerin biiylik bir kisminin benzer sikintilart yasadigi, cevreleri ile
iliskileri azaldig1, damgalanma yasadiklari, yalnizlastiklar1 bulgulanmistir. Arastirmaya katilan
neredeyse tiim katilimcilar toplumsal, ailesel tepkilerle karsilamiglardir. Alanyazinda benzer
calismalarda bireylerin tepkiler aldiklart i¢in diglanma yasadiklari, sosyal hayatlarinda
kisitlamaya gittikleri ve dislanmaya maruz kaldiklar1 gériilmiistiir (Gray, 1993; Emerson, 2003;
Gray, 2006; Capa, 2009; Giiran, 2020).

Ailelerin g¢evresel tepkilerden dolay1 yasadiklari dislanma, kisitlanma ve yalmizlik
bulgular1 ¢ercevesinde makro seviyede toplumsal egitim caligmalarinin olusturulmasi ve
arttirtlmas1 ~ gerekmektedir.  Sosyolojik olarak otizm konusunda farkindaligin ve
bilin¢lendirmenin arttirilmasi dnem tagimakta, ilgili kurum ve kuruluslarin bu konuda otizm
farkindalik ¢alismalarina hiz kazandirmasi gerekmektedir. Din ve maneviyatin damgalanma,
dislanma ve yalnizli§1 azaltmasi agisi degerlendirilerek, farkindalik ¢aligmalarinda dini ve
manevi unsurlarin da dikkate alinmasi 6nem arz etmektedir.

Arastirmamizda otistik c¢ocukla ilgilenen ailenin karsilastiklar1 zorluklarla ilgili
katilimer gortisleri degerlendirildiginde, katilimeilar tarafindan ¢ocukla ilgili zorluklar, otizm
davraniglar1 gosterdikleri igin toplu ailelere mekanlarda huzursuzluk yasattiklari, gocugun
konusamadigi, soz dinlemedikleri, cocuklarindan dayak yediklerini, ¢ocuklarin bakimlarinin
ebeveynlerin kontroliinde oldugunu belirtmislerdir. Kisisel anlamda zorluklar, kimsenin
yardimct olmamasi, ergenlik donemi sikintilari, kendilerine 6zel zaman ayiramadiklari,
baskalarindan isittikleri sozler ve psikolojik olarak cok yiprandiklarini ifade etmislerdir.
Toplumsal anlamda zorluklar1 misafirlie gidemediklerini, toplu mekanlarda ¢ok
zorlandiklarini, cocuklarin ses ¢ikartmasindan dolayr apartmanda komsulardan tepki
aldiklarini, okullarda zorluk ¢ektiklerini ifade etmislerdir. Ekonomik zorluklari ise ekonomik
olarak 6zgiir olamadiklarini, ¢ocuklarin egitimi i¢in fazla harcama yaptiklari, bazilar1 kirada
oturduklarini, ¢ocuklarinin bakimi dolayisiyla ¢alismadiklar1 i¢in zorluk yasadiklarini ifade
etmislerdir.

Nealy ve arkadaslarinin (2012) yaptiklar1 bir aragtirmada da otizmli bir ¢ocuga sahip
olmanin getirdigi bircok duygusal, ailevi, sosyal ve mali zorluklarin oldugu, sosyal diglanma
ve damgalanma yasadiklar1 bulgulanmustir. Yapilan diger arastirmalarda da (Unlii, 2022;
Altiere, vd., 2009) benzer sonuglar bulunmustur. Arastirma verilerimiz ve literatiir
degerlendirildiginde, otizmli ¢ocuga sahip aileler tepkiler ve zorluklar yasadig1 goéziikmekte

dolayisiyla aileler kendi duygu ve diisiinceleri ile bas basa birakilabilmektedirler.
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Calismamizda ailelere destek saglayan mekanizmalar degerlendirildiginde, sosyal
destek konusunda ebeveynlerin ¢ogunlugunun tani konulduktan sonra baba, anne, komsu,
akraba, hatta eslerinin bile kendilerine yeterli destek gostermediklerini, “otizmli bir ¢cocugunuz
varsa aslinda siz bu hayatta yalmzsiniz tabiriyle” kendilerini ifade etmeye ¢alismiglardir.
Bununla birlikte ebeveynlerin bazilar1 destek gordiiklerini ifade etmis, hatta bazi otizm
dernekleri lizerinden kendilerinin hayata yeniden bagladiklar1 goriilmiistiir. Psikolojik veya
psikiyatrik destek hususunda, bazi katilimcilar bu siiregte ihtiyag duyduklar1 psikolojik ve
psikiyatrik destegi aldiklari, bazilar1 ise boyle bir duruma basvurmadiklarini ifade etmisler,
annelerin babalara gore daha fazla destege ihtiyaci oldugu bulgulanmistir.

Altiere ve arkadaslar1 (2009), tarafindan yapilan ¢aligmada da ciftlerin ¢ogu destegini
kaybettigini, arkadaslar ve genis aile tiyeleri olarak otizmli ¢ocugu kabul etmedigini, bireysel,
ailevi veya toplumsal kabul ve takdir alamadiklarinda hayal kirikligi yasadiklarini
bulgulamiglardir. Kahriman ve Bayat (2008) yaptiklari arastirmada da benzer sonuglar
ulagilmis, engelli ¢ocuga sahip olan ailelerin esleri, arkadaslari, akraba ve komsularla
iligkilerini zayiflattigi goriilmiistiir. Bireylerin ruh saghgi agisindan maneviyatin 6nemi
degerlendirildiginde, maneviyat bireyler lizerinde giiclii goriilen tarafi, uyum saglayabilmede,
problemlerle basa c¢ikabilmede, stres faktoriiniin azaltilmasi ve hayatin anlamina dair
karsilasilan sorunlar1 anlamlandirabilmesi bakimindan 6nemli bir faktordiir (Eksi ve Kaya,
2016-88).

Pepperell ve arkadaslari (2018) tarafindan yapilan nitel bir ¢alismada bazi ailelerin
kendilerine sunulan aile desteginin ¢ok az oldugunu veya hi¢ olmadigimi belirtirken,
katilimeilar ailelerinin desteginin &nemini vurguladigi, bulgulanmistir. Ozellikle annelerin
psikososyal destege daha fazla ihtiya¢ duyduklar1 bulgular arasindadir (Sentiirk ve Saragoglu,
2013). Arastirmamizda da psikososyal destegi daha fazla annelerin aldigi goriilmektedir.
Sentiirk ve Saragoglu (2013) yaptiklar1 ¢caligmada ailelerin engel tiiriine gore tecriibe-bilgi ve
sorunlarin1 paylasabilecegi ¢oziim ortaya koyabilmek i¢in egitim kurumlarindan veya dernek
destek gruplari1 olusturmalarinin ve sosyal etkinliklerde bulugmalarinin saglanabilmesi sosyal
destek acisinda 6nem tasidigr bulgulanmistir. King ve arkadaglar1 yaptiklar1 ¢alismada da
(2006) otizmli ¢ocugu olan annelerin diger annelere gore es desteginin onemine daha fazla,
kariyer basarisina daha az 6nem verdiklerini bildirmislerdir. Kanger (2022) yapmis oldugu
caligmada engelli bireylerin dernek i¢inde giiglii sosyal iligkiler kurma, sosyal katki ve bireysel
hizmet faaliyetlerine katilma firsatlar1 vardir ki bu, zorluklarin iistesinden gelmek ve yasam
enerjisini yiikseltmek i¢in olumlu bir giic kaynagi oldugunu bulgulamistir.  Bizim

arastirmamizda da benzer sonuglar bulunmustur.
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Aileye destek saglayan mekanizmalar ¢ercevesinde arastirmamiza katilan neredeyse
tiim anne ve babalarin destege ihtiyaci oldugu 6zellikle de taninin konuldugu ilk zamanlarda
destek hissettikleri goriilmiistiir. Katilimcilar1 ¢ocuklarinin bakimiyla ilgilenmekten dolayz,
bircogunun destek almadig1 ortadadir. Bu sebeple, Aile ve Sosyal Hizmetler Bakanlig1 ve
Saglik Bakanlig1 araciligr ile engelli ailelerine yonelik psikolojik, psikiyatrik ve sosyal hizmet
destegi sunacak birimlerin kurulmasi ve yayginlastiriimasit dnem tasimaktadir. Kiiltiirel olarak
sorumlulugun sadece annenin iistiine birakilmasinin Oniine ge¢mek i¢in ¢esitli ¢alismalar
yapilmali, babalara yonelik farkindalik olusturulmalidir. Din ve maneviyat ¢ocugun bakimini
anne ve babaya yiiklemektedir. Hatta dini perspektifinden bakildiginda babalarda sorumlulugun
daha fazla oldugu goriilmektedir. Bu nedenle din hizmetleri alaninda yapilan egitim, rehberlik
ve vaaz ¢aligmalarinda bu konunun vurgulanmasinin faydali olacagi degerlendirilmektedir.

Aile ici iligkiler ve bas etme mekanizmalar1 kategorisinde, otistik bir ¢cocuga sahip
ailenin aile i¢i iligkilerinde, gelecekte ¢ocugum ne olacak diisiincesi, kaygi duyma, babalik ve
annelik rollerinde degisimler oldugu, 6zelikle annelerin yalnizlastigi goriilmektedir. Bununla
beraber bakim gerektirmesi bakimindan otistik ¢ocukla yalnizca annelerin ilgilendigi ve bu
durumdan sadece kendileri ilgilenmesi agisindan rahatsiz olabildikleri ve kendilerine zaman
ayiramadiklari, hatta bazi babalarin anneye siddet gosterebildigi ve ¢ocukla birakip gittigi veya
durumu kabullenmedigi, 3 katilimcinin da tani siirecinden sonra aile iliskilerinin daha da
birbirine kenetlendigi bulgulanmistir. Aileler otistik cocugu olan diger anne ve babalarla
iletisim halinde olmay1 6zellikle kendilerini anlamalar1 ve ayn1 duygular1 yasamalar1 agisindan
tercih etmektedir. Bakildiginda bu durum bakim veren ebeveynin basa ¢ikma araci oldugunu
bize gostermektedir.

Literatiire bakildiginda Engelli ¢ocuk bakiminda anneler daha fazla sorumluluk almakta
oldugu, erkegin ¢cocugun bakim sorumluluklarini yerine getirme, ¢cocuga ilgi gosterme, esine
destek olma ve beraber sosyal etkinlik ve aktivitelere katilim diizeylerinin yetersiz veya eksik
oldugu; bununla birlikte engelli ¢ocuga sahip ebeveynlerde sosyal destek ihtiyacinin daha fazla
oldugu da belirlenmistir (Sentiirk ve Saragoglu, 2013; Pepperell, vd., 2018). Kendilerine 6zel
zaman ayirma konusunda ebeveynlerin ihtiyacinin oldugu diger aragtirmalarda (Pepperell, vd.,
2018; Unlii, 2022; Higgins, vd., 2005) da bulgulanmistir. Ebeveynlerin gelecek endisesi
konusunda yapilan arastirmalarda anne ve babalarin psikolojik sagliklar1 iizerinde bu durumun
Onem arz ettigi, cocugun 6zel bakim ve ilgi gerektirmesi bakimindan gelecekte ne olacak
endisesi stres faktoriinii de arttirdigs bulgulanmistir (Akok, 1989; Unlii, 2022; Gray 1993;
Keskin, vd., 2010;). Ozsoy ve arkadaslarinin (2006) yaptig1 calismada engelli bir ¢ocugun



98

ailesinin gelecekte engelli c¢ocuklart hakkinda karamsar oldugunu bulmuslardir.
Arastirmamizda da benzer hususlar katilimcilar tarafindan ifade edilmistir.

Es desteginin dnceki aragtirmalarla tutarli olarak bir¢ok ebeveyn i¢in 6nemli bir basa
¢ikma araci olarak goriilmiis, 6zellikle anneler tarafindan 6nemli gortilmustiir (Pepperell, vd.,
2018; Paynter, vd., 2013; Bayat, 2007). Arastirmamizda aileler, otistik ¢ocugu olan diger anne
ve babalarla, 6zellikle kendilerini anlamalar1 ve ayni duygulari yagsamalari agisindan iletisim
halinde olmay1 tercih etmekte oldugu goriilmiistiir. Literatiire bakildiginda benzer sonuglarin
oldugu goriilmiistiir (Pepperell, vd., 2018; Sharpley, vd., 1997).

Calisma verilerimiz ve literatiir ¢cergevesinde engelli cocuga sahip bazi ailelerde, aile i¢i
iliskilerde sorunlarin olustugu 6zellikle bakimin anne tarafindan verildigi, baz1 ailelerde engelli
cocuk dolayisiyla babanin aileyi bile terk ettigi veya anneye siddet uygulayabildigi
goriilmektedir. Bu veriler bize gostermektedir ki mikro diizeyde aile i¢i tiim risklerin evlilik
oncesi c¢iftlere anlatilmasi, ¢cocuk sonrasinda ise aile i¢i rol paylasimlarinin ve &zellikle
babalarin ebeveynlik olgularina yonelik egitim ve farkindalik caligsmalarinin yapilmasi
gerekmekte, dolayisiyla aile igi iligskiler ve aile biitiinliiginin korunmasi saglanmalidir.
Ozellikle kadina yonelik siddet ve ebeveynlik rollerinin énemi konusunda yapilacak egitim ve
rehberlik c¢aligsmalarinda dini ve manevi referanslarin etkili bir sekilde kullanilmasi
gerekmektedir.

Bireylerin basa ¢ikma yontemlerini ele aldigimizda, ilgi ve sevgi gostermek, aragtirma
yapma, kitap okuma, doktora gétiirme, sosyal ortamlara girme, el isi yapma, yiirilylis yapma,
denize gitme, miizik dinleme veya bazi katilimcilarin ise herhangi bir basa ¢ikma yontemine
bagvurmadan sadece c¢ocukla ilgilendikleri bulgulanmistir. Literatiire bakildiginda egzersiz,
arkadaslarla vakit gecirmek, yalniz kalmak, okumak ve araba veya teknede ¢alismak gibi basa
¢ikma yontemlerine bagvuruldugu goriilmiistiir (Pepperell, vd., 2018;). Bizim ¢alismamamizda
da benzer bulgular s6z konusudur.

Bulgularimiz ve alanyazin bize gostermektedir ki basa ¢ikma becerileri engelli
bireylerin ailelerinde 6nemlidir. Bu g¢er¢evede Halk Egitim Merkezleri araciligi ile ailelerin
yogun olarak gittigi rehabilitasyon merkezleri ve dernek calismalarinin oldugu yerlerde
kadinlara yonelik kurslar agilmasi, ailelerin moral ve motivasyonunu arttirabilecegi ve stresle
basa ¢ikmalarinda etkili olabilecegini gostermektedir. Aile ve otizm temasi bulgulari ve
literatiir ele alindiginda otistik ¢ocuga sahip ailelerin psikolojik, psikiyatrik, sosyal hizmet
desteklerine ihtiyaglar1 oldugu, tiim bu disiplinlerin yan1 sira manevi ve dini danismanlik ve

rehberlik ihtiyacinin da 6nemli oldugu katilimcilarin ifadelerinden agikg¢a anlagilmaktadir.
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2.3.3. Otizm Temasina iliskin Bulgularin Tartisilmasi

Arastirmamizda katilimcilarin ifadelerinde otizmin davranigsal belirtilerinde, tepki
vermeme, algilamada eksiklik, takintili davranma, kalabaliga girememe, ¢evresel etki, dikkat
daginikligi, giiriiltii yapma, kendi etrafinda donme davranislar1 oldugu, Fiziksel belirtilerde,
konusma eksikligi veya yetersizligi, basini saga sola oynatma, kaslarda islevselligin olmamasi,
g6z kontag1 kuramama, ylirlime zorlugu, gelisme geriligi oldugun goriilmiistiir.

Literatiire baktigimizda erken ¢ocukluk donemindeki belirtiler daha ¢ok ismi soylendigi
zaman tepki vermeme, karsilikli oynanan oyuna tepki vermeme, dikkat ve goz kontagi
kuramama, oyunlara katilimlarin olmamasi, paylagsma veya talep etme, dikkati baslatma ve
buna yanit verme, yetiskinlere nesneleri gosterme, yiizlere bakma, taklit becerilerindeki
eksiklikler ve sinirliliklar gibi faktorler 6zellikle 1-3 yas doneminde ortaya ¢ikmaktadir. Yeni
ylirlimeye baslayan ¢ocuklar ve okul 6ncesi yas belirtileri, atipik nesne kesfi (6r. nesneleri
gorsel olarak "gorme" veya nesneleri agzindan ¢ikarma), Tuhaf veya sira dist nesnelere
baglanma, tuhaf el veya viicut hareketleri (6rn. ayak parmaginda yiirtime.) Okul ¢cagina gelmis
cocuklarin belirtileri ise arkadaslik kurma ve stirdiirmede zorluk, karsilikli sosyal degisimlerde
zorluk, karsi cinsle sosyal "sohbet" eksikligi, basmakalip veya tekrarlayici dil kullanimi
(6rnegin, film veya televizyon programlarini ezbere okumak), olarak karsimiza ¢ikmaktadir.
Bu siralama her otizmli bireyde ayni sekilde ortaya ¢ikarmamakta, sadece otizmin bireylerde
zaman igerisindeki belirtileri ve degisimi ele almay1 amaglamaktadir (Boyd ve Shaw, 2010).

Arastirmamizda katilimci goriisleri cercevesinde otizmin etkilerinden intihar diislincesi
yasayanlar, tahammiiller1 kalmadig1 ve krize giren ¢ocukla bas edemedikleri dolayisiyla bu
diisiinceyi yasadiklarini ifade etmislerdir. Intihara kalkisma anne katilimcilar tarafindan
gerceklestigi goriilmektedir. Bu durum bize annelerin bakim siirecindeki zorluklarinin ne
derece fazla oldugunu gostermektedir. Isyan konusunda cocuga bakim veren kisinin bunalima
girdigi ve artik bakmak istemedigi ifade edilmistir. Bosanma konusunda yapilan miilakatlar ve
gozlemlerden hareketle, otizmli bir ¢cocuga sahip olmak kabullenilmedigi zaman ebeynler
arasinda catigmaya gotiirmekte, bu durum ise ayriliga sebebiyet vermekte, bosanan babanin
cocugu ile ilgilenmek istememesi ile tiim bakim anneye yiiklenmektedir.

OSB'li c¢ocuklarin ebeveynleri {izerinde yapilan arastirmalar bosanma oraninin,
gelisimsel engelli cocugu olmayan ebeveynlere gore yaklasik iki kat daha fazla oldugunu
(Nealy vd., 2012), intiharla ilgili literatiire bakildiginda dogrudan otizmli ebeveynlere yonelik
calismaya rastlamlamamustir. Fakat Intiharlar genellikle esle kavga, asagilama bicimde olusan
40 aile i¢i sorunun 37'si (%92.5) 20-39 yas grubunda yogunlagsmistir. Bu problemlerin
%87.5"inin kadinlara yonelik olusu carpicidir (Palabiyikoglu, 1993). Bu agidan bakildiginda
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intihar diigiincesi olan katilimcilarin kadin olmas: literatiirle benzerlik tagimaktadir. Gerek
yalnmizlik gerekse intihar hakkinda bireylerin aile islevlerini olduk¢a olumsuz ve sorunlu
algilamasinin, bozuk bir aile ortamina bagli olabilecegi gibi, ailenin sorunlarinin ciddiyetini
inkar etmesine de bagh olabilir. Boyle bir ev ortaminda yasayan birey izolasyon, yalnizlik,
umutsuzluk duygular1 sonucunda intihar davranisina yonelebildigi (Palabiyikoglu, 1997),
otizmli ¢ocuga sahip ebeveynin yalniz kalmak gibi yontemlere bagvuruldugu goriilmektedir
(Pepperell, vd., 2018). Otizmin etkileri ¢ergevesinde yiiksek stres ve diisiik evlilik doyumunun
genellikle evliligin sona ermesiyle iliskili oldugu goz ontine alindiginda (Gottman, 1994), Diger
taraftan OSB'li ¢ocugu olan ailelerin bosanma agisindan daha fazla risk altinda olabilecegi
bulgulanmistir (Freedman, vd., 2012). OSB'li c¢ocuklarin ebeveynleri iizerinde yapilan
arastirmalar bosanma oraninin, gelisimsel engelli cocugu olmayan ebeveynlere gore yaklasik
iki kat daha fazla oldugunu (Nealy vd., 2012), eslerden birinin evi terk etme durumlarina, alkol
bagimliligina, hatta intihara bile gétiirebilecegini gostermektedir (Ozsenol vd., 2003).

Otistik ¢ocuga bakim veren bireyin anneler oldugu goriilmekte, otizm en ¢ok da anneleri
etkileyebilmekte, 6zellikle intihar olgusuna yoneltebilmektedir. Bu ¢cer¢cevede Annelere yonelik
caligmalar destek ¢alismalar1 yapilmali, yalniz olmadiklari hissettirilmelidir. Bununla beraber
aileler otizmin agir davranigsal belirtileri sebebiyle ¢cocugunu inkar edebilmektedir. Annelerde
kisa siireli inkar, babalarda ise evi terk etme, otizm sebebiyle ¢ocukla yilizlesmek istememe,

inkar etme ve bosanma durumlarina kadar giden bir siire¢ olmaktadir.

2.3.4. Din ve Maneviyat Temasina fliskin Bulgularin Tartisiimasi

Calismamizda katilimcilara “Cocugunuzun otizmli bir birey olmasini1 dini ve manevi
acidan nasil degerlendiriyorsunuz” sorusu yoneltilmis ve bu gercevede her birey kendi
algiladig: sekilde anlamlandirmaya c¢alismistir. Katilimcilarin biiyiik bir ¢ogunlugu ¢cocugunu
Allah’mn bir emaneti ya da bu hayatin bir imtihan hayat1 oldugunu ve ¢ocukla birlikte bir
imtihandan/sinavdan gectiklerini ifade etmislerdir. Bir katilimci kendisinin 6zel bir anne
oldugunu ahirette karsiligimi fazlasiyla elde edecegini, bir katilimec1 da dogum Oncesi
doktorlarin otizmli olabilecegini ifade etmelerine karsin, dini a¢idan ¢ok biiyiik bir giinah ve
mesuliyet oldugunu ifade etmistir. Bu cevaplarla birlikte baz1 katilimecilarda kader, liituf, melek
gibi degerlendirmelerde de bulunmuslardir.

Literatiir degerlendirildiginde, Karagdz’iin (2017) otistik ¢ocuklarin anne babalarinda
anlamlandirma ve dini basa ¢ikma adli yaptigi calismada katilimcilarin dini algilama
bicimlerinin ¢aligmamizla benzerlik tasidigi, anne-babalarin biiyilk bir kisminin otizmi

anlamlandirirken imtihan, gorev, kader, 0odiil gibi kavramlar1 referans edindikleri
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bulgulanmistir. Bir bagka ¢alismada katilimcilar, gocuklarinin Allah'tan bir Lituf, Allah'tan bir
imtihan, Allah'tan bir isaret veya ebeveynin 6zel olduguna inandiklarini belirtmislerdir (Salkas,
vd., 2016). Ayrica engelli ¢ocugu olan ebeveynler, Tanri tarafindan “liitufta bulunulduguna”
inanabilmektedirler (Holle, vd., 2023).

Katilimcilara Otistik bir ¢ocuga sahip olduktan sonra dini duygu ve diisiincelerinizde
bir degisim oldu mu? Ne gibi degisiklikler ve farkliliklar hissettiniz? Sorusu ydneltilmis ve
katilimcilarin - bazilar1  6nceden ibadetlerini yaptiklarin1i tan1 siirecinden ibadetlerini
arttirdiklarini, ibadetlere daha dikkatli sarildiklarini, duaya ¢ok sarildiklarini, siikrettiklerini,
sabir duygusunu daha ¢ok hissettiklerini ifade etmisler, az bir katilimci1 da daha Once
ibadetlerini yerine getirmedigini fakat tani siirecinden sonra ibadetlerine basladiklarini
soylemislerdir. Ekas ve arkadaslarmin (2009) yaptigi ¢alismada da OSB'li ¢ocuklarin
annelerinin daha giiclii dini inanglarina sahip oldugunda, daha diisiik depresyon seviyeleri ile
iligkili oldugunu bulgulamislardir.

Dini durumlarinda degisiklik yasamayan katilimcilar, dualarinin arttigini, otizmli bir
¢ocuga bakmanin dinen bir gereklilik oldugunu ibadet amaci tasiyabilecegini, bir katilimci
imam-hatip mezunu oldugunu Oncesi ile sonrasi arasinda fark olmadigini, bir katilimer
merhamet duygusunun arttigini, bir katilimci Allah’in imtihani olan bu durumun sinanma
oldugunu ifade etmislerdir. insanm basina gelen bazi durumlar her ne kadar insanin canyla ve
maliyla ilgili olsa da maneviyatin1 da etkilemeyebilmekte, ¢aresizligin icerisinde hisseden
insan, tabii olarak ¢6ziim ve ¢ikis yollar1 aramaktadir (Miiftiioglu, 2020) dolayisiyla herhangi
bir dini degisim yasamadigini ifade eden katilimcilar duaya bagvurmayi tercih etmistir.

Ibadetlerini azalttigim ifade eden iki katilimci, tam 6ncesinde dini ibadetlerini fazlasiyla
yerine getirdigini, imaninin daha gii¢lii oldugunu, 6n yargilarmin arttigini ve ¢ocuktan sonra
vakit problemi yasadiklarini ifade etmislerdir. Inancima tekrardan sarildim diye ifade eden
katilimcilar, tan1 siireci sonrast kisa bir dini isyan siireci yagadigini ve tovbe ettigini, hi¢ namaz
kilmadigin belirten bir katilime1 tekrar inancina ve ibadetlerine sarildigini, bir katilimei da anne
ve babasinin vefatindan sonra tekrar inancina dondiigiinii ifade etmistir. Pargament'e gore (Akt,
Eryiicel 2013), olumlu sekil dini basa ¢ikma tarzi strese sebep olan yasam hadiselerini
anlamanin manevi dini bir yontemidir. Diger taraftan olumsuz sekil ise basa ¢ikma siirecinde
din ile savagmay1 ifade etmektedir.

Katilimcilarin biiyiik bir kismi tan1 sonrasi dini degerlendirme yapmis cocugunun otistik
olmasmm1 kendi isledigi eylemlere atfetmistir. Cocugunun bu durumunu kendi o6zel
durumlarindan oldugunu, babasmi kirdig1 i¢cin bu durumun yasandigini, isledigi gilinah

sebebiyle basmma geldigini, ¢cocuk olma konusun da israrci yaklagimlari dolayisiyla, stres
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sebebiyle, esler arasindaki yapilan hatalardan olustugunu, hamilelik siirecinde yapilan bir
hatadan dolay1 sucluluk duyduklarini ifade etmislerdir. Literatiire baktigimizda bir ¢aligma
bulgularinda da benzer sonuglara ulasildigi goriilmektedir. Kendi davranislarinin ¢ocuklarinin
otizmine neden olduguna inanarak kendini suglayan ebeveynler var. Bu ebeveynlerden bazilari
cezalandirildiklarini diisiiniirler (Altiere, vd., 2009; Kuhn ve Carter, 2006; Unlii 2022). Eryiicel
(2013) yapmis oldugu ¢alismada da erteleyici dini basa ¢ikma kullanan katilimcilarda olayin
bir bagkasi yiiziinden ortaya ¢iktig1 diistincesi, yasanilan olaya anlam vermede zorluk, sik sik
kabullenememe, kabullenilse bile mukayeseli siikiir (digerlerine bakma) ile kabullenme, olay1
Allah'tan gelen bir ceza olarak degerlendirme insanlardan memnun olmama, hosnutsuzluk
bulgular ortaya ¢ikmistir. Bizim ¢alismamizda da benzer bir durum s6z konusudur.

Katilimcilardan iki kisi neden benim basima geldi diye diisiinmiisler, Allah’in neden
kendilerine boyle bir durumu verdigi konusunda sorgulama igerisine girmislerdir. Diger bir
katilimcr engelli ailelerinin genel bir yaklasimini ifade ederek, “Allah engellileri nigin
yaratmig” gibi sorgulamalar yasadiklarini belirtmistir. Yapilan bir aragtirmalarda da benzer
sonuglar bulunmus, Tanri'ya inanan katilimcilar, engelli bir ¢cocuk sahibi olmanin zorluklariyla
yiizlesirken neden ben sorusunu kendilerine sormuslardir (Duarte, vd., 2022; Karagoz, 2020).

Otizmli ¢ocuga sahip olan ebeveynlerin rehberlik ve egitim siireclerinde ilgili destek
ekibi bu bireylerin i¢inde yasadiklari olumsuz dini duygu ve diislincelerinin nedenini anlamaya
calismali ve ihtiya¢ durumuna gore agiklama yapilmasi 6nemli goziikmektedir. Zira yapilacak
dini ve manevi rehberligin ise uzman bir manevi danigman tarafindan yapilmasi, muhatabin
daha 1y1 aydinlatilmas1 agisindan 6nemlidir.

Arastirmamizda katilimcilar, tan1 sonrasinda dini pratikleri yerine getirdiklerini ifade
etmislerdir. Tan1 sonrasinda katilimcilar en fazla duaya bagvurduklart ve Kuran’i kerim
okuduklarmi bulgulanmigtir. Katilimcilarin bazilari namaz ve tesbihat, zikirler gibi ritiiellerini
de yerine getirmeye caligtiklarini ifade etmislerdir. Higbir dini ritiiele bagvurmayan ya da
sadece duaya basvuran bazi katilimcilarin g¢ocuklarinin hafif seviye otizm oldugu
bulgulanmaistir.

Calismalarin bir¢ogunda yillarca dua eden insanlarin dua etmeyenlere bireylere gore
beyinlerinde artan bir aktiviteye sahip olduklari, 6diil ve dikkat ile ilgili beyin bolgelerinde,
frontal loblarinda daha fazla beyin dokularma sahip olduklar: tespit edilmistir. Ote yandan
dindar bir bireyin Tanri’ya dua ettigi zamanla siradan herhangi bir insanla konustugu zaman
gibi beyninde ayni bolgelerini kullandig1 belirlenmistir. Bagka bir deyisle, inangl bir bireyin
beyninde Tanri, bir nesne ya da bir kisi kadar gerceklik tasimaktadir (Schachner, 2012; Giirsu
ve Bayindir, 2021). Kanger (2022) yaptigi ¢alismada engelli olan kisilerin gii¢lii dini ve manevi
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ozlemleri oldugu, dua etmeyi ve ritiielleri yerine getirmek onlar i¢in gii¢lii bir manevi tatmin
ve rahatlama kaynagi olarak goriildiigii bulgulanmistir. Caligmamizda da otistik ¢ocuga sahip
ailelerin biiyiik ¢gogunlugu manevi- dini pratiklere miiracaat etmenin kendilerinde olumlu bir
etki olusturdugunu dile getirmislerdir.

Calismamizda katilmcilar basina gelen bu durumlardan dolay1r basa ¢ikma
mekanizmalari gelistirmis ve dini dogrultuda yasadiklarin1 anlamlandirmaya ¢aligmislardir. Bir
katilimer otizmli ¢ocugundan 6nce gebeligi sonlandirdigini ve bu durumun acisini halen
yasadigini, bir diger katilimci zor donemlerden gectigini bu zor donemlerin atlatilmasinda
manevi olarak otistik ¢ocugunun destek oldugunu, bir katilimer i¢inde bulundugu durumu
anlamlandirmaya c¢alistigini, bir diger katilimci bu durumun ahirette kendileri i¢in kurtulus
oldugunu, baz1 katilimeilar bu sabrin ve imtihanin basari ile atlatilacagini, baz1 katilimeilarda
cennet vesilesi oldugunu ifade etmislerdir. Pergamente gore (akt. Eryiicel, 2013), Yiice giiciin
iradesi giinliik olaylarda ortaya ¢iktiginda baslangigta tesadiifi trajik ve anlamsiz gibi gériinen
seyler bambagka seyler oluvermektedir. Dolayisiyla katilimeilar yasadiklarinin kendilerine ne
kadar ac1 verici oldugunu hissetmisler ve bu aciy1 doniistiirmeye, anlam bulmaya ve basa
cikmaya ¢alismislardir.

Baz1 katilimcilarin bu siireci yeniden degerlendirmis ve kontrol kazanmiglardir. Bazi
katilimcilar bu durumun hediye ve siikiir sebebi oldugunu, ilag kullanmadan siireci
atlatmalarinda Allah’in kendilerine vermis oldugu gii¢ sayesinde miimkiin oldugunu, dualarin
rahatlatici gilicli sayesinde siirecin {iistesinden geldiklerini, bir katilimci gece namazlari
sayesinde ayakta kaldigini, Kur’an-1 kerim okuyarak rahatladiklarini ifade etmislerdir.
Pargamente gore (akt. Eryiicel, 2013), Din, zorluklarin yeniden ele alinmasi, dini yorumlar ile
yeni bir bakis agis1 gelistirilmesi ile dini yorumlar olusturmasi bakimindan insanlara daha az
stres hissettirir. Dolayisiyla katilimcilarin dini ritiiellerin rahatlatict giicii sayesinde kontrol
kazandiklar1 kendilerini daha iyi hissettikleri bulgulanmigtir.

Katilimcilarin dualarla teselli bulduklari, Hz. Peygamber iimmeti olmanin gii¢ verdigi,
inang gibi tutunulacak bir dalin oldugu, Allah’in mutlak kudret sahibi oldugu bir katilimcinin
“otizmli bir ¢ocuk olmasayd: belki daha kotii bir ¢cocuk olacakti” ifadesiyle teselli bulmaya
calistigl bulgulanmistir. Alanyazinda katilimcilarin teselli edici ilah tasavvuru ile zorluklart
Tanri'ya teslim ettiklerini igsellestirerek stresle miicadele edebilmektedirler (Pargament, 1998;
Nakonz, vd., 2009).

Bireyler yasam stireci boyunca psikolojik, fiziksel, sosyolojik veya manevi problemlerle
karsilasabilmekte, karsisina ¢ikan bu problemleri anlama, anlamlandirma ve ¢6ziim getirme

ithtiyaci hissetmektedir. Tiim bu siireglerde insanoglunun en 6nemli anlamlandirma ve basa
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cikma aract maneviyat ve din olarak gozilkmektedir. Engelli ailelerinin siireci
anlamlandirmalarinda ve basa ¢ikmada din ve maneviyata bagvurmalar1 sebebiyle, engelliligin
anlasilmasi ve kabulii i¢in ailelere diger destek birimleri ile din maneviyata da ortak bir zeminde
yer verilmesi 6nem arz etmektedir.

Arastirmamizda otistik ¢ocuga sahip ailelerin toplumsal mekanlara ve toplumsal yerlere
gidememe gibi durumlar1 oldugu, dolayistyla yalniz olduklar1 bulgulanmistir. Din ve inancin
sosyal destek saglamasi acisindan katilimcilar, camiye giderek moral bulduklarini, hocalardan
dua almaya calistiklarin1 dolayisiyla toplu mekanlara onemsediklerini ifade etmislerdir.
Alanyazinda bir arastirmada sosyal destek ve bireyleri diizenleyici olarak din engelli ¢ocugu
ailelerin dua etme, dini ritiiellere katilma ve dini ibadetlerin sosyal mekanlarda
gerceklestirilmesi bireyleri rahatlatici bir etkide oldugu bulgulanmistir (akt. Karagéz, 2017).
Bizim de elde ettigimiz bulgu bu yonde olup, dinin sosyal destek yoniiniin katilimcilarda
rahatlatici bir etki sagladig1 bulgulanmstir.

Arastirmamizda katilimcilardan bazilar1 tani silirecinden sonra anlam diinyasinda
yenilenmelerin oldugunu, dini pratiklerini yerine getiremedikleri i¢in sucluluk duyduklarini,
icinde bulundugu durumu sorguladiklarini, insanin ancak kaldirabilecegi yiikle sinanacagini,
tasavvufa yoneldiklerini, kendilerinden daha kotii durumda olan insanlara bakarak haline
stikrettiklerini, inancin olmasinin insani1 hayata yeniden bagladigini, sifanin yalnizca Allah’tan
geldigini ifade etmislerdir.

Literatiire baktigimizda din, bireyin hayati anlamlandirma, sikintilarindan siyrilama,
siginma vb. baska hi¢bir kimsenin kendisine alternatif sunamadigi hizmetleri gormekte ve insan
ruhunun en i¢ tabakalarma kadar ulasabilmektedir (Eryiicel, 2013). ilahi giice inan,
yasadiklarin1 anlamlandirabilen, manevi gii¢ bulabilen, umut seviyesi yiiksek bireylerin bag
etme ve anlamlandirma becerileri daha yiiksektir (Yilmaz, 2013; Seyyar, 2010). Dinin temel
fonksiyonlar arasinda yer alan anlam arayisi insani belirsizlik duygusundan arindirmakta ona
Ozgiiven kazandirmaktadir; boylece din ve maneviyat anlam boslugunu gidermektedir
(Karagoz, 2017). Literatiirle birlikte degerlendirildiginde din, katilimcilarin bazilarinda anlam
stirecinde destek oldugu ve boslugu giderdigi ifade edilebilir.

Bulgularimiz ve literatiir cergevesinden hareketle din ve maneviyat insanogluna zorlu
stireclerde belirli bir alan agmakta ve bireyi ruhen rahatlatmaktadir. Bu kapsamda toplumsal
alanlarda engellilere ve yakinlarina yonelik alanlar olusturulabilmeli, boylece sosyallesme
unsuruna katki saglanabilmelidir.

Aragtirmamizda dini basa ¢ikma yoOntemlerine tiim katilimcilarin bagvurdugu

bulgulanmistir. Olumlu dini basa ¢ikma yoOntemlerine basvuran katilimcilar, duaya g¢okca
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basvurdugu, kadere inandigi, sabirla ve siikiirle zorlu siireci gecirdigi, slikiir namazi kildigi,
Yasin, Kur’an-1 kerim vs. okudugu, namazlarimi siklastirdigi, dijital medyadan dini igerikleri
izledigi veya dinledigi, 6zel glin ve gecelerde dini pratikleri arttirdigi, inangla huzur bulduklari,
sifanin yalnizca Allah’tan oldugunu ifade ettikleri bulgulanmistir.

Maneviyat diizeyi yiiksek olan bireylerin psikolojik dayanikliligi da giiglii olmakta,
sikinttya ve strese tepki vermektedirler (Rutter, 1987). Arastirmalar maneviyat ile kaygi
arasinda negatif bir bagin oldugunu goéstermektedir (Giirsu ve Bayindir, 2021). Turan (2018)
yaptig1 bir calismada, yalnizlik ile olumlu dini basa ¢ikma arasinda negatif yonde, hayat
memnuniyeti ile olumlu dini basa ¢ikma arasinda ise pozitif yonde anlamlilik diizeyinde bir
iliskinin oldugunu tespit etmistir. Umut ve manevi inanglar, insanlarin bu yasam zorluklariyla
basa ¢ikma becerilerinde 6nemli faktorlerdir (King, vd., 2006). Gocen (2005) yaptigi bir
calismada olumlu dini basa ¢ikma siirecindeki  kadinlarin ibadetler ve dualarla, Allah
tasavvurlarindan aldiklar1 olumlu bakis acisiyla yasamlarimi siirdirme ve hayata
uyum saglamada daha basarili olduklar1 goriilmiistiir. Hastaliklarla miicadele esnasinda
kigiler, hem tibbi olanaklarindan yararlanmakta hem de maneviyati ve inang sistemiyle
yasamini tehdit eden bu durumla bas etmek icin dini basa c¢ikma yOntemlerine
bagvurabilmektedir (Ayten, 2010; Wong ve Lee, 2008) OSB'li ¢ocuklarin anneleri {izerinde
yapilan bir calismada, maneviyatin benlik saygisi ile pozitif olarak iliskili oldugu ve dini
inanglarin daha iyimser bir bakis agisi ile iliskili oldugu bulunmustur (Ekas ve ark. 2009 ).

Karag6z’iin de (2017) yapmis oldugu 6zel gereksinimli ¢ocuk sahibi anne babalar i¢in
manevi danigmanlik ve rehberlik isimli aragtirmasinda da verilerimizle uyumlu sekilde otistik
cocuga sahip ailelilerin benzer olumlu dini basa ¢ikma ydntemlerine bagvurduklar
bulgulanmistir. Oduyemi ve arkadaglart (2021) tarafindan yapilan bir diger arastirmada ise
otistik cocuga sahip katilimcilarin kendini damgalamasinin yaygin oldugu, katilimcilar diisiik
benlik saygisi, yiikksek utanma egilimi ve zayif aile uyumu gosterdikleri bulgulanmis, fakat
meditasyon, dua ve dini basa ¢ikma yontem stratejilerini kullanan ebeveynlerin daha az
olumsuz duygu yasadiklar1 bulgulanmistir.

Olumsuz dini basa ¢ikma bi¢imlerine baktigimiz zaman dort katilimeinin bu yonteme
bagvurdugu goziikmektedir. Bir katilime1 imam-hatip mezunu oldugunu tani siirecinden once
namazlarin1 devamli kildigini tani siirecinden sonra namazlarini kilmadigini ya da aksattigini
ifade etmistir. Allah’a kars1 yaptig1 ibadet karsiligin1 alamadigini ve nigin karsiliginda otizmli
bir cocugu kendisine verdigini sorgulamistir. Bir diger katilimer tiirbeye gitmenin faydasinin

olmayacagini, bir digeri ise 6zellikle taninin konuldugu ilk zamanlarda Allah’in kendisini
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cezalandirdigini diisiindiiglinii, bir katilimer ise bireylerin zor zamaninda inanca ve Allah’a
sarilldigini ifade etmistir.

Karagdz’iin (2017) yapmis oldugu arastirmada da cezalandirici bir tanr1 anlayisi
katilimcilar tarafindan ifade edilmistir. Pargament ve Brant’a gore (1998) kisilerin hastalik ve
engellilikle basa ¢ikma becerilerini etkileyebilecek birkac¢ olumsuz dini tutum ve inanglarin bazi
kisilerde hastaliklarinin/sakatliklarinin olumsuz Tanr1 anlayist veya Tanri'nin cezasinin bir
yansimast  olduguna inanabilirler. Beklenebilecegi gibi, bu kisiler, Tanri'nin
hastaliklarina/sakatliklarina kasten neden olduguna inandiklar1 icin sorunlarma uyum
saglamakta veya onlar hakkinda bir seyler yapmak i¢in motive olmakta 6nemli zorluklar
yasayabilirler (Johnstone vd. 2007).

Engelli cocuga sahip aileler gerek olumlu dini basa ¢ikma gerekse olumsuz dini basa
¢ikma yontemlerine basvurdugu goriilmiistiir. Temelde dogru din anlayisi baris ortami
yaratirken, kusurlu bir din anlayis1 bireylerdeki problemi ¢6zmeyi daha da karmasik hale
getirebilir. Bu nedenle anlasilabilir kader algisi, gergek ve saglam zemine oturan inang sistemi
olusturmak bireylerin tiim hayat seriiveninde basa ¢ikma ve anlamlandirma siireglerini daha
rasyonel bir sekilde yiiriitmelerini saglayabilir.

Arastirmamiza katilan herhangi bir dini basa ¢ikma yontemine basvurmadim diyen
katilimcilar, sadece dua yaptiklarini ifade etmislerdir. Katilimcilarin neden dini basa ¢ikma
yontemleri degerlendirildiginde o6zellikle cocuklarinin hafif otistik oldugu bulgulanmistir.
Dolayisiyla zorlu ve sikintili siireglerinde bireyler dini olarak hicbir dini basa ¢ikma stratejisini

gostermedigini ifade etseler ise de sadece dua ettiklerini belirtmislerdir.

2.3.5. Manevi Damsmanhk ve Rehberlik Temasina iliskin Bulgularin Tartisiimasi

Arastirmamizda katilimcilardan bazilar otistik ¢ocuga sahip olmanin manevi anlamda
kendilerine destek sagladigini belirtmislerdir. Cocuklarinin engelli olmasini cennete gitmede
vesile olarak gdrme, sabri ve siikrii 6greten ve miikafati yiiksek olan bir durum olarak
katilimcilar tarafindan ifade edilmistir. Katilimcilarla yapilan goriismelerdeki izlenimler,
katilimcilar yasadiklar sikinti ve zorlugu anlatilirken, yipranmig ve yorulmus olduklari, bunca
zorluga ragmen ¢ocuklarina baktiklar1 anda gozlerinde bir 1s1lt1 oldugu ve ¢ocuklarmin ancak
onlar icin bir cennet vesilesi olacagini ifade ettikleri, sabrin en derin duygularint yasadiklari,
siikriin ve merhametin giizelligini ¢ocuklarindan O6grendikleri gdézlemlenmistir. Tokur’un
(2020) yapmis oldugu c¢alismada da aileler benzer ifadeler goriilmiistiir.

Manevi anlamda destegin dnemli oldugunu ifade eden katilimcilar, Allah tasavvuru ile

ilgili ne olursa olsun rahatladiklarini1 ve destege ihtiyaci olduklarini, kendileriyle dini konularda
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konusulmasini, taninin konuldugu ilk zamanlarda manevi anlamda destege daha c¢ok
ihtiyaglarinin oldugunu, dini ve manevi destegin moral motivasyon kaynagi olacagini, bakim
vermesi agisindan annelerin daha ¢ok ihtiyaci oldugunu, zor zamanlarda bireylerin basina gelen
durumlarin dini agidan aydinlatilmasi gerektigini, esler aras1 bozulan yada iyilestirme istenen
iligskilerde manevi danigsmanligin 6nemli olabilecegini, sabrin ve siikriin kendilerine anlatilmas1
gerektigini, manevi destek sohbetlerine olan ihtiyaglarini, hatta gériismeler gerceklestirilirken
bile yapilan goriismenin kendilerine ¢ok 1iyi geldigini manevi destegin kendilerini
rahatlatabilecegini, 6zellikle taninin ilk zamanlarindaki anlam boglugunun dini ve manevi
destekle doldurulabilecegini, 6zel egitim ve rehabilitasyon merkezlerinde de psikolog ve diger
bakim personeli gibi kendilerine manevi bakim verebilecek personele ihtiya¢ duyduklarint ve
bir kattlimcinin “Ozel egitim uygulama okulunda da bazen Hasan hocam gelip bazi aileleriyle
konusuyor bu da bize ¢ok iyi geliyor keske tiim okullarda boyle sekilde destek yapilsa”
ifadesiyle manevi rehabilitasyonun gerekliligini, manevi destegin kaygi ve depresyona
Onleyebilecegini ifade etmislerdir.

Arastirmalarda manevi danismanlik ve rehberligin otistik cocugun bakicilarinin
duygusal sagligim1 giiclendirmeye yardimci olacagi ve yasam gegisleri boyunca yararl basa
¢ikma araglari olarak hizmet edecegi ifade edilmistir (Bristol,1984 ; Konstantinareas ve
Homatidis, 1989) bazilar1 i¢in maneviyat, ¢ocuklarna otizm teshisi konulmasmin zorlu
deneyimi boyunca degerli bir rehberlik ve amag araci saglar (Phelps, vd., 2009). Phelps ve
arkadaslarinin (2009) yaptiklar arastirmada katilimeilarin, ¢ocuklart ile basa ¢ikma ve onlara
bakma konusunda maneviyati kullandiklarini ifade ettikleri, bakicilar, ¢ocuklari igin “Tanr1”’ya
stikrettiklerini ve ruhsal yasamlariin deneyimleriyle giiclendigini hissettiklerini bildirdiler. Bu
katilimcilarin biiyiik ¢cogunlugu, maneviyatlarin1 bakim verme siirecinde bir gii¢ ve biiyiime
araci olarak tanimladilar. Maneviyat duygusuna sahip olmak, bakicilarin bas etme becerilerini
artirdig1, katilimcilarin anlatilari, maneviyatin yararl bir basa ¢ikma araci olarak roliinii daha
da gosterdigi, dahasi ise kisisel inanglarin ve maneviyatin kullanilmasi, bu 6miir boyu siiren
bozuklugu anlamlandirmaya yénelik bir yol olusturdugu bulgulanmustir. Unlii (2022) yaptig1
calismada da arastirmaya katilan katilimcilarin neredeyse tamaminin sosyal ve psikolojik
destege ihtiyag duydugu, Inang, maneviyat ve umut ailelerin igsel kaynak ve giiglii yonleri
oldugu bulgulanmistir.

Ozellikle insan hayatinda kaza, hastalik, engellilik, kayip, dogal afete maruz kalma,
ailevi problemler, ekonomik sikintilar vb. sorunlarda bireylerin verdikleri tepkiler
degisebilmektedir. insanlar karsilastiklar1 problemler karsisinda niteligine gore farkli ¢oziim

yollar1 aramakta, eger problem saglikla ilgi ise Oncelikle tedaviye, kanuni bir durum ise
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Hukuk’a, zihinsel ve ruhsal bir sorun ise psikolojiye hem ruhsal hem de manevi boyutu olan bir
sorun ise manevi veya dini yonde ¢6zliim arayisina girmektedir. Bu ¢6ziim arayisi icerisinde
manevi danismanlik ve rehberlik, zor durumlarda kalan ya da manevi destege ihtiyaci olan
bireylere manevi ve dini referanslarla desteklenmesini igermektedir (Kula, 2016). Dolayisiyla
manevi danigmanlik ve rehberlik zorlu ve sikintilt bir siire¢ yasayan otistik ¢ocugu olan anne
ve babalara profesyonel anlamda verilmesi, katilimcilar tarafindan ifade edilmistir.

Katilimcilarin bazilari yalnizliklar1 sebebiyle manevi danismanliga ihtiyaglart oldugunu
belirtmislerdir. Katilimcilar tanmin ilk zamanlarinda yalmiz kaldiklarini, ebeynler tani
sonrasindaki hayal kirikliklarini manevi destekle azaltabileceklerini, otizmin hayat boyu
stiregen bir rahatsizlik olmasi sebebiyle her zaman manevi danigsmanligin 6nemli oldugunu, bir
katilimc1 tan1 sonrasi dini pratikleri azalttigini manevi bir destek saglanmasi ile tekrar
adaptasyonu saglayabileceklerini ifade etmislerdir. Dini basa ¢ikma yontemleri yalnizligi, 61im
kaygisini, depresyon ve stres durumlarini azaltmada etkili bir giice sahip oldugu bircok
aragtirmada goriilmektedir (Bozkaya, 2023; Koenig ve ark, 2012). Dolayisiyla bireylere
yapilacak Psiko-manevi yaklasimli, dua etme, oru¢ tutma, sadaka verme, siikiir, tefekkiir ve
iyilik gibi miidahalelerle farkindaligi artan birey kendisini daha giiglii hisseder ve yalnizlik
duygusunu azaltabilir, bdylece bireyin hem fizyolojik hem psikolojik rahatsizliklari iyilesir ve
acilarla bas etme becerileri geliserek yiiksek bir yasam kalitesine ulasir (Eksi ve Kaya, 2016-
95).

Katilimeilar toplu mekanlara giremedikleri i¢in manevi ve toplumsal anlamda moral
destegine ihtiyaglar1 oldugunu ifade etmislerdir. Ozellikle camilere giremedikleri, camilere
girseler de c¢ocuklarindan dolay1 zorluk yasayabildikleri, camilerde belirli zamanlarda
programlar yapilmasinin rehabilite siirecini hizlandiracagi, devamli olarak evde bakim hizmeti
veren annenin cami programlart ile desteklenmesi ayni zamanda moral motivasyonu da
arttiracagl, vaaz ve sohbetlere ihtiyaclar1 oldugu bulgulanmigtir.

Benzer bir bulgu Altiere ve arkadaslar1 (2009) tarafindan yapilmistir. Calismada
katilimeilardan iki aile kiliselerinin destegini kaybettiklerini belirtmislerdir. Bir anne, cemaatin
ve papazin ogullarinin engelini kabul etmemesi nedeniyle Katolik Kilisesi'ne gitmeyi
biraktiklarint belirtti. Diger aile, benzer kosullar nedeniyle Lutheran Kilisesi ile baglarini
kopardi. Cocuklar1 yaramazlik yaptiginda cemaat iiyelerinden “kirli bakiglar” aldiklarini
bildirdiler. Bu kiliseler, bu ailelere gerekli kabulii ve destegi saglamamis, onlar1 bagka bir
onemli kaynagin kaybiyla bas basa birakmistir. Bu durumda sorun gocuk gibi goziikse de aile

icin daha da rahatsiz edici oldugu goriilmiistiir.
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Din ve maneviyatin bireyin hayatina katkist agisindan énemli olan dort unsur; hayatin
anlami ve {imitvar olma bununla beraber gelecek igin daha iyimser bir tutum sergileme, ikincisi,
bir dinin mensubu olma, dini térenlerin bir pargas: olma, o dine baglanma ve aidiyet duygusu
olusturma, boylece toplum tarafindan desteklenme ihtiyacinin karsilanmasi, Ugiinciisii erdemli
davraniglar olan dini ve manevi degerlerin aile birligi, sadakat, tevazu, siikran, affetme,
sevecenlik, sabur, siikiir, yardimseverlik, tovbe digerkamlik gibi davranis bigimlerinin bireyi
gerek fizyolojik gerekse psikolojik agidan desteklemesi, Dordiinciisii, dua etmek, kutsal
mekanlara gitmek, ilahi séylemek gibi dini uygulamalar Kiside husu, seving, askinlik ve moral
gibi olumlu duygulari uyandiran dini tutum ve davranislardir (Bozkaya, 2023). Dolayisiyla
otistik ¢cocuga sahip ebeveynlerin toplu mekanlara girebilmesi bireylerin iyi olusuna katki
saglayacaktir.

Katilimcilar manevi destegin yeni bir bakis acist kazandiracagini ifade etmistir.
Katilimcilarin bazilarn Etrafindaki bireyleri kendilerinden uzaklagmasi nedeniyle konusacagi
birisine ihtiyaglarinin oldugunu, bir katilimer dini ve manevi anlamda bir hocadan aldigi
destegin kendisine farkli bakis agis1 kazandirdigini, bazi katilimeilar ¢ocugunu kabullenmekte
zorlanan bakim veren ebeveynin kabul siirecini manevi destegin kolaylastirabilecegini, her
zaman yargilandiklar1 ve suclandiklar sebebiyle kendilerini anlayabilecek birisine ihtiyaglar
oldugunu, 6zellikle taninin konuldugu ilk 5-6 aylik siirecte manevi danismanlik ve rehberligin
onemli olabilecegini ifade etmislerdir.

Literatiire baktigimizda Ruhsal ve psikolojik sikinti sorunlara ¢6ziim bulmak isteyen
bireyler, din ve maneviyata yonelebilmektedir. Ortaya ¢ikan patolojik veya manevi problemler
karsisinda kisiler, yasanan durum ve olaya karsi, manevi, dinsel bakis agisini ve tutumunu
ogrenerek ara ara yasadiklar: psikolojik sikinti ve krizlerle bas edebilmek igin ruhsal manada
farkli ¢ikis yollar: ararlarken manevi danmismanlik ve rehberlige ihtiyag duyabilmektedirler
(Bozkaya, 2023). Yapilan arastirmalarda (Swah, vd, 2005; Lopez, vd., 2005), dini basa ¢ikma,
Oznenin sinirlariyla yiiz yiize geldigi ve glic ve kontroliiniin savunmasizligi ve sonluluguyla
kars1 karsiya geldigi durumlarda bireyleri korudugu kendilerine katkida bulundugu
goziikmektedir. Dolayisiyla otistik bir cocukla yiizlesen aile igin hayatin normal olmadig: farkli
anlamlar tagidig1 bir donem olmasi bakimindan tanmin konuldugu ilk zamanlarda ne kadar
manevi danismanlik ve rehberligin 6nemli oldugu goriilmektedir. Diger bir ifade ile birey
yasamakta oldugu stresli ge¢is donemleri ve kriz durumlarinda her zaman siireci siiregle basa
¢ikmay1 ve anlamlandirmay1 kendi bagina gergeklestirmeyebilmekte, bu siirecte disardan bir

yardima ihtiya¢ duymaktadir (Ozkan, 2019).
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Calismamizda Katilimcilarin bazilari manevi destegin iyilik halini desteklemede 6nemli
oldugunu vurgulamislardir. Katilimcilardan biri manevi destegin kabullenme siirecini
hizlandirabilecegini ve bir katilimci bir cami imaminin verdigi manevi destegin uyum siirecine
katki sagladigini ifade etmistir.

Literatiir degerlendirildiginde dini ve manevi rehberlik amaciyla alimlere ve din adami
basvurulmasi dnemsenen bir usul oldugu goriilmiistiir (Cebeci, 2012). Insana yonelik biitiinciil
yaklasimin benimsenmesi i¢in onun fiziksel, psikososyal ve manevi agidan desteklenmesi
gerekir. Bu destek ise problemin ortadan kaldirilmasinin beraberinde var olan iyilik halinin
artirllmasina ve giiglendirilmesine de imkan verir (Diizgiiner ve Ayten, 2020; Ozkan, 2019;
Diizgiiner ve Ayten, 2020). Dolayisiyla bireylerin manevi anlamda danismanlik almalar
psikolojik 1iyilik haline desteklemekte ve manevi danigmanlik ve rehberligi bu anlamda 6nemli
kilmaktadir.

Katilimeilarin = bazilari manevi danismanlik ve rehberligin  yasam kalitesini
arttirabilecegini ifade etmistir. Manevi destegin hayat standardini yiikseltebilecegi ve anlam
diinyas1 olusturabilecegi, sakinlestirici olabilecegi, pozitif bakis agis1 kazandiracagi,
katilimcilarin dini konularda sorularina cevap bulabilecekleri bulgulanmistir. Dini agidan
kendisini az dindar olarak nitelendiren bir katilimcinin “Dini durumlar ¢ok fazla bizim aile
icerimizde ve arkadaslik ¢evremizde konusulmaz ama siz simdi bana bu soruyu sorunca manevi
destek alinmali miyd: diye diistinmedim degil” ifadesiyle manevi destegin 6nemli olabilecegini
belirtmistir.

Diizgiiner ve Ayten (2020) tarafindan yapilan tanima gore ise manevi danismanlik ve
rehberlik, danisanin hayatindaki 6nemli unsurlarin farkina varmasi, dini ve manevi hayatinin
etkilerini bilmesine yardimci olma ve kendi anlam arayisini kesfetmesine yardimei olma siireci
oldugu diisiiniildiiglinde, calismamiz ¢ergevesinde katilimeilarin ifade ettigi anlam diinyasinin
yeniden olusturulmasi, pozitif bir yaklasimla hareket edilmesi ac¢isindan otistik ¢ocuga sahip
ebeveynlerin manevi danigmanliga ihtiyaci oldugu bulgulanmistir. Diger taraftan Maneviyat,
yasam deneyimlerinden elde edilen anlama vurgu yaparak fayda bulmay: tesvik edebilmektedir
(Graham, vd., 2001).

Katilimcilarin manevi danismanlik ve rehberlik ihtiyaglarinda 6nemli olan dini
konularin neler oldugunda bakildiginda sabir, imtihan, Allah’a isyan-intihar, affetme, neden
ben diisiincesi, aile i¢i iliskiler, engelli ailelerinin ahiretteki miikafatlar1 gibi konularinin temel
konular oldugu bulgulanmistir. Bu konularin en basinda sabir konusu geldigi bulgulanmistir.
Katilimcilar zorlu stireglerden en fazla sabra ihtiyaclarinin oldugunu, sabir konusunda

sohbetlerin kendilerini rahatlattigini ifade etmislerdir. Sabir konusu ile birlikte imtihan, siikiir,
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isyan gibi konularinda onemli oldugu bulgulanmistir. Karagéz’in (2010) yaptigi otistik
cocuklarin anne babalarinda anlamlandirma ve dini basa ¢ikma isimli ¢alismada da ailelerin
benzer konular ifade ettigi goriilmiistiir. Dolayisiyla manevi danismanlik verilecek danisanin
durumu dinlendikten sonra ihtiyaci olan konunun konusulmasi énemli géziikmektedir.

Katilimeilarin 6nemle iizerinde durdugu diger 6nemli bir konu da imtihan konusu
oldugu bulgulanmistir. Bir katilimecir ev ziyaretlerinin 6nemli oldugunu ifade etmistir.
Katilimcilarin bazilarinin bakim vermedeki zorluklardan dolayr kendilerini gerek psikolojik
gerekse fiziksel anlamda sorun yasadiklar1 bulgulanmis, dolayisiyla intihar ve Allah’a isyan
gibi konulara ihtiya¢ duyduklarini, annelerin bakim vermesi acisinda daha zor durumda oldugu
icin Ozellikle manevi danigmanliga ihtiya¢larinin oldugunu, engelli ¢ocuklarin 6zel ¢ocuklar
oldugunun dini agidan anlatilmas1 gerektigini ifade etmislerdir.

Katilimcilarin  bazilar1 “Allah neden bana béyle bir ¢ocugu verdi” gibi diye
sorgulamalar yaptigini1 ifade etmisler, manevi anlamda destege ihtiyaclarinin oldugunu
vurgulamiglardir. Aile igi iligkilerin diizenlenmesine katki saglamada manevi danismanlik ve
rehberlige ihtiya¢ duyuldugu, hatta bir hocadan destek aldiklarin1 ve destegin iyi geldigi bir
katilimci tarafindan ifade edilmistir. Literatlire bakildiginda din bireyin hayatinda, yonelim
sisteminin 6nemli bir pargasi olursa, kendisine ¢evresiyle etkilesim ve iletisimde, basina gelen
yasantisal olaylar1 anlamlandirmada genel veya spesifik perspektifler sunabilmektedir. Diger
bir ifade ile karsilasilan agir travmalart ve act durumlan filtre etmemizi saglayabilmektedir
(Ayten, 2012). Dolayisiyla bireylerin neden ben? Tasavvurunu anlamlandirabilmesi ancak dini
referanslarla miimkiin olabilecektir. Zira Allah’in kullarin rahmet ve merhameti, biitiin

»!_ ahirette karsiliginin

kullarina adaletle hilkkmedecegi, “Allah’in sabredenlerle beraber oldugu
goriilecegi gibi birgok konuda din bireye bakis agis1 kazandirabilecektir (Coskun, 2016-90).
Kriz ve olaganiistii durumlarda dini yonelimler olabildigince azalabilir hatta bireyler
dini degerlere saldirtya varan bir siire¢ baslayabilmektedirler. Yasanilan sorun ve sikintilarin
kaynagini Allah’a atfederek kisi kendini rahatlatmaya ¢alisir. Ancak olumsuz dini basa ¢ikma
stratejileri kisilerin ruh ve beden sagligini olumlu degil; olumsuz da etkilemektedir (Kula,
2002). Bu tiir durumlar Neden ben? nigin ben se¢ildim? gibi kaderle ilgili varolugsal kaygilarin
ortaya ¢ikmasiyla baslar ve birey kendisini, ¢cevresini ya da Tanr1’y1 suglama ya da sorumlu
tutma egilimine yonelebilmektedir. Boyle olaganiistii durumlarda kiside ceza beklentisi olusur
ve gerekli manevi destege ulasilamadiginda din sorgulama ve degistirme hatta intiharlara kadar

varan bir siire¢ yasanabilir. Cilinkii sorumluluk hissi sugluluk duygusuna, sugluluk duygusu 6fke

ve kizginliga, 6fke de ruhsal ¢okiintiiye dontistir. (Giirsu, vd., 2021).

7 Bakara Suresi, 153. Ayet.
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Otistik cocuga sahip ebeveynlerin ihtiyaci olan onemli bir konu ise dini sohbet
gerekliligidir. Bu sohbetin igerigi bireyleri yargilamamali ve sug¢lamamasi gerektigi ve
muhatabin durumunun esas alinmasi katilimcilar tarafindan ifade edilmistir. Haftada bir veya
ayda bir yapilacak sohbetler hem toplumsal kaynasmanin hem de bakim veren ebeveynin
rehabilite edilmesi agisindan 6nemli oldugu bulgulanmistir. Bu sohbetlerde aile igi iliskiler,
Ozellikle babalara yonelik dini sohbetler, Kur’an-1 kerim okumalar yapilmasinin 6nemi
vurgulanmistir. Bir katilimer diyanetin manevi destek verme konusunda daha aktif gorev
yapmasini ifade etmistir. Bir katilimc1 da Antalya’da bir camide yapilan engellilere yonelik
sohbet programina ¢ocugu ile katildigim1 ve programlarin yapildigi zamanlarda katilmaya
devam ettigini ve kendisine ¢ok iyi geldigini ifade etmistir.

Arastirmalarda otizmli ¢ocuga sahip ailelerin toplumdan ve dini kuruluslarda gereken
destegi alamadigi goriilmektedir. Bu durum otizmli cocugun agir belirtiler gostermesi nedeniyle
cocuklarin ebeveynleri igin zorlayici olabildigini gostermektedir. Siddetli OSB semptomlari
olan ¢ocuklarin dini programlarda yikici olarak algilanmas1 miimkiindiir (Ekas ve ark. 2009).
Dolayisiyla otizmli ¢ocuga sahip ebeveynler i¢in toplu mekanlar zorlu olabilmektedir. Bu
durumda sadece otizmli cocuga sahip ebeveynlere yonelik programlarin gergeklestirmesi
katilimcilar tarafindan ifade edilmistir. Katilimc1 ifadeleri manevi danismanlik ve rehberlik
cergevesinde degerlendirildiginde manevi danigsmanligin daha ¢ok birebir, 6zel ve danisan
temelli verildigi, manevi rehberligini ise genel, toplu ve bigi/beceri seklinde ele alindigi
goriilmektedir (Diizgiiner ve Ayten, 2020). Dolayisiyla yapilacak cami temelli sohbet
programlari manevi rehberlik kapsaminda degerlendirilebilir.

Katilimcilar bir manevi danismanin nasil olmasi gerektigini; siireci 6nceden bilen,
arkadagca yaklasan, profesyonel bir yaklasimda olan, yargilamayan, suglamayan, donanimli
olan, otistik cocugu olan aileleri bilen uzman ve profesyonellerden olusmasi gerektigini ifade
etmistir. Benzer bir ¢calismada da katilimcilarin goriisleri ¢ergcevesinde destek verecek olan
profesyonellerin bakicilara, karsilastiklart psikolojik, ailevi, sosyal, hizmet veya ekonomik
zorluklarla basa ¢ikmak i¢cin manevi kaynaklarini belirlemelerinde yardimci olmalarin
Onerildigi, profesyoneller, bu ailelerle islerine maneviyat: nasil dahil edeceklerini 6grenmek
icin siirekli egitim firsatlarina katilmaya tesvik edilmesi gerektigi bulgulanmistir (Phelps, vd.,
2009). Diger taraftan caligmalarda da manevi danigmanin terapi ve psikolojik danigsmanlik
yapmadig, talep edilmesi halinde muhatap kitleyi destekledigi, psikopatoloji konusunda temel
bilgilerle donanimli olmasi gerektigi, manevi danigmanin hedef kitlenin inang ve anlam

diinyalarma yonelik farkindalik olusturma amacina hizmet eden, kendine danisana saygili olan
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bir profesyonel oldugu degerlendirildiginde, katilimcilarin ifade ettigi ¢er¢evede hizmet

verildigi goriilmektedir (Diizgiiner ve Ayten, 2020; Mesleki Yeterlilik Kurumu, 2019).
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SONUC VE ONERILER

Arastirmanin bu bdliimiinde nitel arastirma yontemiyle elde ettigimiz bulgular
dogrultusunda ulastifimiz sonuglara ve bu sonuglar c¢ercevesinde cesitli Onerilere yer
verilecektir. Bu caligmada otizmli ¢cocuga sahip ailelerin manevi danigmanlik ve rehberlik
ihtiyaglarin1 anlamak ve belirlemek amaglanmistir. Bu amag ¢ergevesinde sosyolojik olarak
bireylere seslerini duyurma ve oykiilerini/hikayelerini anlatma firsat1 saglamasi1 bakimindan
nitel arastirma yontemlerine basvurarak veriler elde edilmistir. Aragtirmamizda nitel arastirma
desenlerinden durum deseni kullanilmistir. Nitekim durum deseni, olaylar1 ortaya konulan
cerceve baglaminda teferruath bir sekilde sorgulama yapma, birbiri ile iligkili degiskenleri ve
faktorleri kesfetme, olaylarin siireglerini degerlendirme amaciyla tercih sebebi olmaktadir. Bu
dogrultuda veri toplama yontemi olarak yari yapilandirilmis goriisme teknigi cergevesinde
demografik bilgi formu ve 16 maddelik soru formu hazirlanmig, Antalya il merkezinde yasayan
gocugu otizm tanisi almis ve ¢aligmaya goniillii katildigini beyan eden 22 anne ve 5 baba olmak
tizere toplam 27 ebeveynden olusmustur.

Tiim bu tartismalar dogrultusunda otizmli ¢ocuga sahip ailelerin gerek fiziksel gerek
psikolojik gerekse manevi anlamda destege ihtiya¢ oldugu sonucuna ulagilmistir. Dolayistyla
olagantistii bir durumun yasanmasi ebeveynleri etkileyebilmekte, evlilikler ¢ok farkli sonuglara
gidebilmektedir. Tiim bu verilerden hareketle konumuz baglaminda otizmli gocuga sahip anne
ve babalarin destek ve basa ¢ikma mekanizmalarinin basinda dini basa ¢ikma ve anlamlandirma
oldugu goriilmiistiir. Bu ¢ergevede profesyonel bir hizmetin manevi danigmanlik ve rehberlik
cercevesinde verilmesi elzem goziikmektedir. Nitekim arastirmamiza katilan tiim katilimcilarin
manevi destege ihtiyaclar1 oldugu ve bu hizmetin alan uzmanlari tarafindan verilmesi gerektigi
katilimcilarin bizzat kendileri tarafindan ifade edilmistir. Tiim bu sonuclardan hareketler
sunulabilecek Oneriler soyledir:

1. Otistik ¢ocuga sahip ebeveynlerin destek ihtiyacina yonelik, ruhsal durumlarinin
yakindan arastirilmasi, incelenmesi dolayisiyla ihtiyag duyduklari destegin ilgili
profesyonellerce sosyal c¢alismaci, psikolog ve manevi danisman tarafindan verilmesi
saglanmalidir.

2. Otistik ¢gocuga sahip anne ve babalarin egitim veren rehabilitasyon merkezine cocugunu
getirdigi zaman psikolog, sosyal calismact ve diger egitim profesyonellerinin
beraberinde manevi danismanin da orada bulundurularak ailelere manevi danismanlik

ve rehberlik verilmesi saglanabilmelidir.
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Rehabilitasyon ve toplu merkezlerde yapilacak grup manevi rehberlik egitimlerinde,
imtihan, sabir, emanet, affetme, tevekkiil, tovbe, gecmis glinahlarin durumu, Allah’in
ahirette engellilere ve yakinlarina miikafati, merhamet, sevgi, sefkat, Allah’in
rahmetinin sonsuzlugu konular1 dikkat edilecek 6nemli hususlar arasindadir.

Bireysel yapilacak manevi danismanlik ve rehberlikte danigman, otistik ¢gocuga sahip
olan ailelerde ortaya ¢ikabilecek anlam arayisi, cezalandirict tanri tasavvuru (neden
benim basima geldi) veya Allah’in bir 6diilii oldugu ve ¢ocugun kendilerinden sonra ne
olacag1 konusunda danigsmanlik yiiriitiilebilir.

Hastanede ozellikle taninin ilk alindigi donemde hastane manevi danigmanlari
tarafindan aileye manevi danismanlik ve rehberlik yapilabilmeli ve devam eden siiregte
aileye yonelik manevi danigmanlik siireci takip edilmelidir.

Otistik ¢ocuga sahip ailelere manevi danisman, psikolog ve sosyal ¢alismaci aracilig
ile ev ziyaretleri gergeklestirilebilir.

Toplumsal manada manevi ve dini igerikli egitim c¢alismalar1 ile O6zellikle otizm
konusunda bilinglendirme ve farkindalik faaliyetleri yiiriitilebilir.

Otizmli ¢ocugun ailesine yonelik olarak yapilacak profesyonel danigmanlik
hizmetlerinde danigsanin ihtiyacina gére manevi danismanin da siirece dahil edilmesi,
destek siirecinde fayda saglayabilir.

Otizmli g¢ocugun ebeveynlerinde intihar ve isyan olgusu goriilmektedir. Intihar
tesebbiisiiniin engellenmesi i¢in dini ve manevi referanslara alan agilmali, bu konuda
diger destek ekibi ile manevi danigsman da multidisipliner bir sekilde calisma
yiriitebilmelidir.

Ailenin g¢ocukla 1ilgili olaganiistii farkli glicler olarak degerlendigi davraniglari bir
manevi danismandan destek alarak ¢oziimleyebilir.

Diyanet Isleri Bagkanlig: tarafindan belirlenen camilerde, manevi danismanlar aracilig
ile sohbetler, Kur’an-1 Kerim veya manevi rehberlige yonelik egitimler
gerceklestirilebilir. Ozellikle toplu mekanlara giremeyen otizmli ¢ocuga sahip ailelere
yonelik sadece otizmli ¢ocugu olan ailelerin katilacagi cami programlar1 diizenlemek
suretiyle sosyal destek saglamak miimkiin olabilir.

Katilimcilarin goriisleri degerlendirildiginde otistik ¢ocuga sahip ailelerin aile igi
iliskilerinde problemlerin olabildigi, bosanma oranlarinin yiiksek oldugu goriilmiistiir.
Diyanet Isleri Bagkanlig1 tarafindan aile ve dini rehberlik biiro ve merkezleri aracilig

ile otizmli gocugu olan ailelere yonelik aile egitim ¢alismalar1 planlanabilir.
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Manevi danisman kriz durumunda olan aileye yonelik gerek ev ziyaretleriyle gerekse
telefonla goriiserek manevi danismanlik yapabilmelidir.

Manevi danigman danigana sadece olaganiistii veya kriz durumlarinda degil yalnizlik ve
tyilik halini desteklemek i¢in de ebeveynin yaninda olabildigini gostermelidir.
Geleneksel Islam ritiiellerinde yaygin olan ve bireyler tarafinda da sik¢a basvurulan dua
ve Kur’an-1 Kerim okuma uygulamalarini bireylerin ihtiyaglart da goz Oniinde
bulundurularak bir manevi danisman tarafindan yapilabilir. Bireyler toplu yapilan
dualar1 daha rahatlatic1 bulduklarini ifade etmislerdir.

Otizmli ¢ocuga sahip ebeveynlere manevi danismanlik ve rehberlik yapacak
danigsmanin, iginde profesyonel, suglamayan, yargilamayan, siireci 6nceden bilen,
arkadasca yaklasan, donanimli, otistik ¢ocugu olan aileleri bilen uzman bir kisi
olmalidir.

Manevi danismanlar ebeveynlerin segme, istek ve Ozglirliikklerinin bilincinde olmali,
ahlaki ve dini degerlerin danisan temelli olmasina 6zen gostermelidir.

Otizmli ¢ocuk ebeveynlerinin i¢inde bulundugu tiim siiregler degerlendirildiginde
akademik anlamda din, maneviyat ve manevi danismanlik ve rehberlik kavramlar
dogrultusunda yeni ¢alismalarin literatiire kazandirilmas1 6nem tasimaktadir. Ozellikle
manevi danmigmanlik ve rehberlik hizmetlerine yonelik daha spesifik politikalarin
olusturulmas i¢in gerek psikoloji gerekse din psikolojisi bilimleri ¢ercevesinde psiko-

egitim model ¢alismalarinin olusturulmasi ve arttirilmasi 6nemli géziikkmektedir.
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EK- Yan Yapilandirilmis Goriisme Formu

Kisisel Bilgi Formu

Yas:

Cinsiyet:

Egitim Durumu:

Medeni Hal:

Cocuk Otizm Derecesi ve Yasi:

Yakilik Derecesi:

Meslek:

Yan1 Yapilandirilmis Goriisme Formu (Otizmli Cocuga Sahip Ailelerin Manevi

Damsmanlik ve Rehberlik ihtiyag:larl)

1.

© a0 k~ w0 N

10.

11.
12.
13.

Cocugunuzun otizm spektrum bozuklugu oldugunu 6grendiginizde ilk tepkiniz ne oldu
ne hissettiniz?

Cocugunuzun otistik oldugunu ilk ne zaman 6grendiniz?

Cocugunuzun hastaligi ile alakali kendinize atfettiginiz bir su¢luluk duydunuz mu?
Cocugunuz dogduktan sonra yakin ve uzak ¢evreden ne tiir tepkiler aldiniz?

Otistik bir ¢gocuga sahip bir ebeveyn olmanin ne tiir zorluklar1 vardir?

Yasadigimiz zorluklar ve sikintilar karsisinda destek aldiniz mi1? Destek aldiysaniz
bunlar neler veya kimlerdi? Kabullenme ve hayatinizi yeniden sekillendirme siirecinde

aldiginiz destek size yardimei oldu mu?

. Bu siirecte hangi basa ¢ikma (rahatlama) yontemlerine basvuruyorsunuz? Basa ¢ikma

dini ve manevi uygulamalariniz oldu mu?

Cocugunuzun otizmli bir birey olmasmmi dini ve manevi agidan nasil
degerlendiriyorsunuz? (Imtihan, Allah’in emaneti vs.)

Otistik bir ¢ocuga sahip olduktan sonra dini duygu ve diisiincelerinizde bir degisim
oldu mu? Ne gibi degisiklikler ve farkliliklar hissettiniz?

Sizce otistik bir ¢ocuga sahip ailelerin ne gibi manevi ve dini destek ihtiyaglar
olmaktadir?

Dini ve manevi olarak bu durumu anlamlandirdiniz?

Dini ve manevi anlamda size ne yapmak iyi geliyor?

Dini ve manevi ihtiyaglariniz nelerdir?
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14. Ne gibi sorunlar yastyorsunuz?
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