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OZET
OTiZM SPEKTRUM BOZUKLUGU OLAN COCUGA SAHIP
ANNE BABALARIN YASAM DENEYIMLERINE
DERINLEMESINE BAKIS

Ugur YASSIBAS

Ozel Egitim Anabilim Dali
Anadolu Universitesi Egitim Bilimleri Enstitiisii, Temmuz 2015

Danigsman: Yrd. Dog. Dr. Aysun COLAK

Arastirmanin genel amaci, cocuklart OSB tanisi almig anne babalarin, ¢gocuklarinin OSB
olmasi nedeniyle tani Oncesi, tan1 siireci ve tani sonrasinda yasadiklar1 deneyimleri ve
yasamlarinin OSB sebebiyle nasil etkilendigine iligkin goriislerini belirlemektir.
Arastirmanin katilimcilarini, ¢ocuklart OSB tanisi alan bes anne ve bes baba

olusturmaktadir.

Arastirmanin verileri, nitel veri toplama yontemlerinden yari-yapilandirilmis gériismeler
aracilifi ile toplanmustir. Veriler igerik analizi teknigi ile analiz edilmistir. Veri analizi
sonucunda dokuz tema elde edilmistir. Temalar haline donistiiriilen veriler,

arastirmanin bulgularini olusturmustur.

Arastirma bulgularina gore, anne babalar ¢ocuklarindaki OSB’ye iliskin belirtileri en
gee iki yas civarinda fark etmektedirler. Katilimcilarin ¢ocuklarindaki OSB’ye iliskin
belirtiler nedeniyle basvurduklar1 baz1 doktorlarin yanlis yonlendirmeler ile ¢ocuklara
OSB tanis1 konulmasimi geciktirdikleri bulunmustur. Anne babalarin c¢ogunlukla
cocuklarinin tan1 sonrast devam edecegi egitim merkezine baslama siirecinin,
cocuklarina tan1 koyan uzmanin yonlendirmesi ile oldugu goriilmiistiir. Anne babalar
cocuklarinin aldiklar1 egitim sayesinde daha sosyal hale geldiklerini, ¢esitli giinliik
yasam ve O0zbakim becerilerini kazandiklarini ifade etmislerdir. Katilimcilarin OSB olan
bir ¢ocuga sahip olmalar1 nedeniyle is yasantilarinda emekli olma, yar1 zamanl (part-
time) calismaya baslama, isi birakmak zorunda kalma gibi ¢esitli olumsuz etkiler

yasadiklar1 bulunmustur. OSB tanili kardesi olan ¢ocuklarin, kardeslerinin tanisi



il

nedeniyle kendilerini ikinci planda kalmis hissettikleri ve yaslarindan olgun bir kisilige
sahip olduklar1 anne babalar tarafindan ifade edilmistir. Katilimecilar ¢ocuklarinin OSB
olmasi nedeniyle sosyal hayatta ve esleri ile olan iliskilerinde, ¢ocuklarinin tani ve
egitim siirecinde g¢esitli zorluklarla karsilastiklarini belirtmislerdir. Anne babalarin
karsilastiklar1 bu zorluklarla bas etmek icin farkli yontemler kullandiklar1 anlagilmistir.
Bazi katilimcilar ise ¢ocuklarinin OSB olmasi nedeniyle, hayata daha farkli bir gozle
bakma ve kendini daha giicli hissetme gibi cesitli olumlu duygular yasadiklarini
aciklamiglardir. Anne babalarin biiyiik bir kismimin g¢ocuklarinin gelecegine iliskin
cesitli kaygilar yasadig1 ve ¢ocuklarinin gelecekte bagimsiz yasayabilecegi bir duruma
gelmesini istedikleri belirlenmistir. Bulgular sonucunda, alanyazina katki getirebilmek
amaciyla ileri arastirmalara gereksinim duyulmaktadir. Arastirma sonuglar1 1s181inda

uygulamaya yonelik oneriler gelistirilmistir.

Anahtar Kelimeler: OSB olan ¢ocuga sahip anne babalar, yasam deneyimleri, nitel
arastirma, anne baba goriisleri, yari-yapilandirilmig goriisme, fenomenoloji

(goriingiibilim).
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ABSTRACT
A COMPREHENSIVE LOOK INTO THE EXPERIENCES
OF PARENTS WHOSE CHILDREN HAVE

AUTISM SPECTRUM DISORDER

Ugur YASSIBAS

Department of Special Education
University Graduate School of Educational Sciences, July 2015

Advisor: Assistant Professor Doctor Aysun COLAK

Anadolu The main aim of this study is to determine the experiences the parents whose
children have ASD go through before and after the diagnosis and in the diagnosis
process itself and how their lives are effected by ASD.The research participants are five

mothers and five fathers who have a child with ASD.

Research data were collected by using semi-structured interview, which is a qualitative
data collection method. The data were analyzed through content analysis. Nine themes
were formed through data analysis. Findings were obtained based on the data made into

themes.

The research findings indicate that the parents noticed ASD symptoms in their children
when they were two years old at the latest. The participants stated that some doctors
they consulted due to ASD symptoms in their children delayed the diagnosis process
with misdirections. It was found that the process of attending the special education
centers was initiated by specialists who had diagnosed the child. The parents said that
their children became more social and acquired various daily life skills and self-care
skills with the help of the education they received. It was found that the participants

experienced various negative effects of having a child with ASD in their working life



such as retirement, starting to work part-time, and having to quit the job. The parents
also noted that their children who have a sibling with ASD felt secondary and had a
more mature personality for their age. The participants said that in the process of
diagnosis and education of their children with ASD, they had various problems in their
social life and relationship with their spouse. It was realized that the parents used
various methods to deal with these difficulties. Some participants stressed that they
experienced several positive effects of having a child with ASD such as seeing life from
a different perspective and feeling oneself stronger. It was determined that a great
majority of the parents had various concerns for the future of their child and wanted
their child to be able to live independently in the future. Further research is needed to
contribute to literature on this subject. Based on the research results, some

recommendations were developed for practice.

Keywords: Parents having a child with ASD, life experiences, qualitative approaches,

phenomenology.
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BIRINCI BOLUM
GIRIS
Otizm Spektrum Bozuklugu (OSB) olan bir ¢ocuga sahip olmak aileyi pek ¢ok agidan
etkilemektedir. Oncelikle anne baba ¢ocuga sahip olmay isterken saglikli bir ¢ocuk
hayali kurmaktadir. Dolayisiyla, esler ¢ocuklarinin yetersizligi oldugunu 6grendiginde,

duygusal agidan zorlu pek cok deneyimle bas etmek zorunda kalmaktadirlar. Ayrica,

varsa diger cocuklar ve bazen eslerin

aileleri de bu zorlu deneyime ortak olabilmektedir (Akkok, 2003; Ardig, 2012;
Cavkaytar, 2013; Varol, 2006). OSB olan bir ¢ocuga sahip olmak, aileyi tim islev
alanlarinda sefkat, 6z saygi, spirtitiiellik, ekonomi, giinliik bakim, sosyallesme, bos

zaman ve egitim gibi etkileyebilmektedir (Turnbull vd., 2007).

Aile, 6zel gereksinimli bir ¢ocugun olusturdugu 6zel durumlar1 taniyana,
kabullenene ve tiim bu durumlara uyum saglayana kadar karsilastigi pek ¢ok zorluk
karsisinda, normal bir aile gibi islevlerini yerine getirebilmek icin ¢esitli alanlarda
(maddi, psikolojik, is hayatina iliskin, sosyal hayata iligskin, egitim, spiriitiiellik vb.)
desteklere gereksinim duyabilmektedir (Turnbull, Turnbull, Erwin, Soodak, 2007). Ozel
gereksinimleri olan bir c¢ocuga sahip ailenin gereksinimlerinin zamaninda tespit
belirlenememesi ve uygun sekilde bu gereksinimlerinin giderilememesi, ilerleyen
stirecte hem anne baba hem de ¢ocuklar (normal gelisim gdsteren ve yetersizligi olan)
icin yagam kalitesini azaltan ve telafisi zor olan pek ¢ok soruna (6zel gereksinimli
cocugun uygun egitim ortamina yerlestirilememesi, ailenin gerekli psikolojik destekten
yoksun kalmas1 vb.) yol acabilmektedir (Akkdk, 2003; Ardig, 2012; Cavkaytar, 2013;
Varol, 2006; Turnbull vd., 2007).

Gergeklestirilen arastirmanin genel amaci; ¢ocuklar1 OSB tanisi almis anne
babalarin, ¢cocuklarinin aldiklari tan1 nedeniyle yasadiklar1 deneyimlere ve yasamlarinin
OSB nedeniyle nasil etkilendigine iliskin goriislerini belirlemektir. Arastirma
bulgularinin ¢ocuklar1 OSB tanis1 alan anne babalarin yasamlarinin OSB tanisindan ve
OSB ile iligkili durumlardan ne sekilde etkilenebilecegi konusunda egitimcilere, anne
babalara ve ilgili alanlarda calisan kisilere bir bakis acis1 saglayabilecegi ve bu sayede
de OSB olan cocuklarin, kardeslerinin ve anne babalarinin yasam kalitelerini

yiikseltecek yeni aragtirmalara zemin hazirlayabilecegi diisiiniilmektedir. Bu baglamda



ilerleyen boliimlerde ge¢misten giliniimiize OSB, OSB’ye eslik eden durumlar ve

OSB’ye iliskin egitim ve terapi yontemleri hakkinda agiklamalara yer verilmistir.

Otizm Spektrum Bozuklugu

Amerikan Psikiyatri Birligi’nin (APA) 2013’de yaymladigt DSM-5’de DSM 1V’
e gore otizm alaninda pek ¢ok degisiklik yapilmistir. DSM IV’den DSM V’e gegiste
yapilan degisiklikler asagidaki gibidir;

- Yaygin gelisimsel bozukluk terimi altinda yer alan; otistik bozukluk, Asperger
Sendromu, ¢ocuklugun dezintegratif bozuklugu ve baska tiirlii adlandirilamayan
yaygin gelisimsel bozukluk, otizm ag¢ilimi kapsaminda bozukluk adi altinda

birlestirilmistir.

- Otizm Spektrum Bozuklugunun(OSB) derecelendirilmesinde, ihtiya¢ duyulan

destegin diizeyine bagl bir siniflama yapilmistir.

- Otizm Spektrum Bozuklugu belirtilerinin kiimelendigi alanlarin sayist ligten

ikiye indirilmistir.

- Belirtilerin erken ¢ocukluk doneminde ortaya ¢ikma zorunlulugu oldugu halde,
sosyal taleplerin kisinin kapasitesini astig1 daha ge¢ donemlere kadar belirtilerin
tam anlamiyla fark edilememe ihtimaline de yer verilmistir (Tortamis-Ozkaya,

2013).

2013 yilinda yayinlanan DSM 5’de OSB norogelisimsel bozukluklar kategorisi
altinda Otizm Ac¢ilimi Kapsaminda Bozukluk adi ile yer almis ve asagida siralanan

Ozellikler ile tanimlanmaktadir.

A. Asagida siralanan Ozelliklerle kendini gosteren, degisik bigimleriyle

toplumsal iletisim ve etkilesimde siiregiden eksiklikler;

1. Sozgelimi olagandisi toplumsal yaklasim ve karsilikli konusamamadan,
ilgilerini, duygularin1 ya da duygulanimini paylasamamaya, toplumsal
etkilesime girememeye dek degisen aralikta, toplumsal-duygusal karsilik
eksikligi

2. Sozgelimi, sozel ve sozel olmayan tiimlesik iletisim yetersizliginden, goz

iletisimi ve beden dilinde olagandisiliklara ya da el kol devinimlerini



anlama ve kullanma eksikliklerine, yliz ifadesinin ve sodzel olmayan
iletisimin hi¢ olmamasina dek degisen aralikta, toplumsal etkilesim igin
kullanilan s6zel olmayan iletisim davranislarinda eksiklikler

Sozgelimi, degisik toplumsal ortamlara gore davranislarini ayarlama
giicliiklerinden, imgesel oyunu paylasma ya da arkadas edinme
giicliiklerine, yasitlarina ilgi gostermemeye dek degisen aralikta, iliskiler

kurma, iligkilerini stirdiirme ve iligkileri anlama eksiklikleri

B. O sirada ya da dykiiden alinan bilgilere gore, asagidakilerden en az ikisi ile

kendini gosteren, sinirli, yineleyici davranig Oriintiileri, ilgiler ya da

etkinlikler:

1.

Basmakalip ya da yineleyici devinsel (motor) eylemler, nesne
kullanimlar1 ya da konusma (6rn. Yalin devinsel basmakalip davranis
ornekleri, oyuncaklar1 ya da oynar nesneleri siraya dizme, yankilama
[ekolali], kendine 6zgii davranislar).

Aynilik konusunda direnme, siradanlik disina esneklik gostermeme, ya
da torensel sozel ve sozel olmayan davranislar (6rn. Kiigiik degisiklikler
karsisinda asir1 sikinti duyma, gecislerde giicliikler yasama, kati diislince
ortlintiileri, torensel selamlama davraniglari, her giin ayni yoldan gitmek

veya ayni yemegi yemek isteme).

. Yogunlugu ve odagi olagan dis1 olan, ileri derecede kisitli, degiskenlik

gostermeyen ilgi alanlar1 (6rn. Alisilmadik nesnelere asir1 baglanma ya
da bunlarla ugrasip durma, ileri derecede simirli ya da saplantili ilgi
alanlar1).

Duygusal girdilere kars1 ¢ok yliksek ya da diisiik diizeyde tepki gésterme
ya da cevrenin duyusal yanlarma olagan dis1 bir ilgi gdsterme (Orn.
agri/istya kars1 aldirigsizlik, 6zgiil bir takim seslere ya da dokulara karsi
ters tepki gosterme, nesneleri asiri koklama ya da nesnelere asiri

dokunma, 1s1iklardan ya da devinimlerden gorsel biiyiilenme).

C. Belirtiler erken gelisim evresinde baslamis olmalidir (toplumsal gerekler

siurlt yeterligin iizerine ¢ikana dek tam olarak kendini gostermeyebilir ya

da daha sonraki yillarda, 6grenilen yontemlerle maskelenebilir).

D. Belirtiler, toplumsal alanlarda ya da 6nemli diger islevsellik alanlarinda



klinik ac¢idan belirgin bir bozulmaya yol acar.
Not: DSM-1IV otistik bozukluk, Asperger bozuklugu ya da bagka tiirlii adlandirilamayan
yaygin gelisimsel bozukluk kesin tani almis olan kisilere otizm ag¢ilimi kapsaminda
bozukluk tanist1 konmalidir. Toplumsal iletisimde belirgin eksiklikleri olan, ancak
belirtileri, otizm ag¢ilimi kapsaminda bozukluk i¢in bagka tiirli tani Olgiitlerini
karsilamayan kisiler, toplumsal iletisim bozuklugu a¢isindan degerlendirilmelidir. Tablo

1’de OSB’nin agirlik diizeylerine yer verilmistir (DSM-V).

Bazi1 bozukluklar OSB ile birlikte goriilebilmektedir. OSB’ye eslik eden tanilarin
giinimiizdeki yayginligi tam olarak bilinmese de, bu konuda gergeklestirilen
caligmalarda OSB olan bireylerin %11’ile %72’sinin en az bir ek psikiyatrik bozukluk
ile taniland1g1 tahmin edilmektedir.(Mazefsky, 2009°dan akt. NAC,2011).



Tablo 1

Otizm A¢ilimi Kapsaminda Bozukluk Icin Agirlik Diizeyleri

Agirhk diizeyi
Uciincii diizey
“Cok onemli dl¢iide
destegi gerektirir”

ikinci diizey
“Onemli olciide
destegi gerektirir”

Birinci diizey
“Destegi gerektirir”

Toplumsal iletisim

Sozel ve sdzel olmayan toplumsal iletisim becerilerindeki agir eksiklikler,
islevsellikte agir bozukluklara neden olur, ¢ok sinirli bir sekilde toplumsal
etkilesim baslatir ve bagkalarindan gelen toplumsal iliski kurma yaklagimlarina
¢ok az tepki gosterir. S6zgelimi anlasilabilir birkag s6zciik kullanabilen ve ¢ok
seyrek olarak iletigim baglatan ve baslattiginda da toplumsal gerekleri karsilamak
tizere olagandist yaklagimlarda bulunan ve ancak, dogrudan yaklagimlara tepki
veren bir kigi.

Sozel ve sozel olmayan toplumsal iletisim becerilerinde agir eksiklikler; destek
gordiigi bir sirada bile toplumsal bozukluklar goriiliir ve baskalarindan gelen
toplumsal iliski kurma yaklasimlarina ¢ok az tepki ya da olagandisi tepkiler
gosterir. Sozgelimi, yalin ciimlelerle konusan, kisitl 6zel ilgileriyle sinirl
etkilesim i¢inde olan ve s6zel olmayan iletisiminde yadirganacak yonler bulunan
bir kisi.

Destek gormediginde toplumsal etkilesimindeki eksiklikler goriiniir bozukluklara
neden olur. Toplumsal etkilesimleri baglatmakta giicliik ¢eker ve bagkalarindan
gelen toplumsal iligki kurma yaklagimlarina sira dis1 ya da basarisiz tepkiler
verdigine iliskin agik 6rnekler vardir. Toplumsal etkilesimlere karsi ilgisi azmis
gibi goriinebilir. S6zgelimi, tam climlelerle konusan ve iletisim kuran, ancak
karsilikli konugmay1 pek beceremeyen, arkadas edinme deneyimleri yadirgatict ve
basarisiz olan bir kisi.

Kisith, yineleyici davranislar

Davranislarda esneklik gostermeme, degisiklik
karsisinda asirt giigliik cekme ya da diger
kisitl/yineleyici davraniglar biitiin alanlarda
islevselligi belirgin olarak bozar. Odagini ve yaptigi
eylemi degistirmekte biiyiik sikinti/giigliik yasar.

Davranislarda esneklik gostermeme, degisiklik
karsisinda giigliik gekme ya da diger kisitli/yineleyici
davranislar, siradan bir gézlemcinin gorebilecegi
denli sik ortaya cikar ve degisik baglamlarda
islevselligi bozar. Odagini ve yaptig1 eylemi
degistirmekte biiyiik sikinti/giicliik ¢eker.

Davranislarda esneklik gostermeme, bir ya da birden
¢ok baglamda islevselligin belirgin olarak
bozulmasina neden olur. Etkinlikler arasinda gegis
yapmakta giicliik ceker. Diizenleme ya da tasarlama
sorunlari, bagimsiz olmasina engel olur.

Kaynak: Amerikan Psikiyatri Birligi (2014). Tan Olgiitleri Basvuru El Kitabi, Besinci Baski (DSM-V). (Cev. ed.: E Kéroglu). Ankara: Hekimler Yayin Birligi. S.20 den

alinmigtir.



Otizm Spektrum Bozukluguna Eslik Eden Durumlar

OSB olan bireylerde en sik karsilagilan ikincil tanilar; depresyon, anksiyete, dikkat
eksikligi ve hiperaktivite bozuklugu, obsesif kompiilsif bozukluk, psikotik bozukluk,
bipolar bozukluk ve karsi gelme bozuklugudur (NAC, 2011).

Depresyon

Depresyon, bir Umitsizlik, karamsarlik, yetersizlik, kendine giivensizlik, caresizlik,
kendini degersiz hissetme, gereksiz sucluluk hissi ve kendini suglama, sosyal yasamdan
uzaklagma, beslenme ve uyku bozukluklari, yogunlasmama, unutkanlik, kararsizlik,
nesesizlik, halsizlik, bas agris1 gibi fiziksel sikdyetler, normalde hoslandig: etkinliklere
ya da genelde yasama karsi ilgisizlik (¢ocuklarda ve ergenlerde ayrica can sikintisi,
huzursuzluk), zevk alamama, bazen Oliim ve intihar diisiinceleri vb. ile tanimlanan
belirlenebilir bir olaya bagl olarak ortaya c¢ikan ruhsal bir ¢okkiinliik (Bhatia, 2009;
Budak, 2001) hali olarak tanimlanmaktadir.

Anksiyete

Anksiyete, belirlenebilir bir olayla, nesneyle vb. orantili olmayan tedirginlik, kaygi,
korku vb. gibi olumsuz duygularla tanimlanan ve kalp atisinin hizlanmasi, solunum
ritminin bozulmas1 ve titreme gibi degisikliklerin goriilebildigi, kisiniin genel yasam

akisini sekteye ugratabilen ruhsal bozukluk kategorisidir (Bhatia, 2009; Budak, 2001).
Obsesif Kompiilsif Bozukluk

Obsesif kompiilsif bozukluk; belirli bir durum, aktivite veya nesneye iliskin takintili
diisiinceleri i¢cinde barindiran bir durumdur. Kisi takintili diigiincelerinin neden oldugu
anksiyeteyi hafifletebilmek adima kompiilsif davranislar sergiler. Bu durumun en sik
rastlanan 6rnegi mikroplara temas ettigi diisiincesi ile kisinin defalarca elini yikamasidir

(NAC, 2011).
Dikkat Eksikligi ve Hiperaktivite Bozuklugu

Dikkat eksikligi ve hiperaktivite bozuklugu, dikkatsizlik kategorisi altinda yer alan;
ayrintilara 6zen gostermeme, dikkatini siirdiirmekte zorluk c¢ekme, kendisine
konusulmasina ragmen dinlemiyor gibi gdriinme, verilen yonergeleri yerine getirmeme,
islerini ve etkinliklerini diizenleyememe, zihinsel ¢aba gerektiren islerden kagma, is ya

da etkinlik i¢in gereken nesneleri kaybetme, dikkatin kolaylikla dagilmas1 ve unutkanlik



gibi durumlardan alt1 ya da daha ¢ok belirtiyi en az alt1 aydir gosteriyor olmak ve yine
asagida siralanan asir1 hareketlilik ve diirtiisellik kategorisinde yer alan durumlardan da
alt1 ya da daha fazlasi alt1 aydir sergiliyor olmakla karakterize bir rahatsizliktir. Asiri
hareketlilik ve dirtiisellik kategorisi altinda yer alan durumlar; kipirdanma ya da
oturdugu yerde kivranma, oturmasi beklenen durumlarda oturdugu yerden kalkma,
uygun olmayan ortamlarda kosturma ya da bir yerlere tirmanma, ¢ogunlukla sessiz bir
sekilde bos zaman etkinliklerine ya da oyunlara katilamama, her an hareket halinde
olma, sorulan soru tamamlanmadan yanit verme, sira bekleyememe, baskalarinin

sOziinli kesme (Budak, 2001) seklinde siralanabilir.
Psikotik Bozukluk

Psikotik bozukluk, ge¢cmiste OSB olan bireyler yanlis tanilanarak, psikotik bozukluk
teshisi alabiliyordu. Giinitimiizdeki bilgi artis1 ve daha etkili degerlendirme araglarina
erigimin artmasi sonucu daha az yanlis tan1 konmaktadir. Ancak ne yazik ki hala, bazi
cocuk ve yetigkinler, otizm spektrum bozuklugu tanis1 daha uygun olmasina ragmen,
psikotik bozukluk tanis1 alabilmektedirler. Bu durumun nedeni, OSB’nin ve psikotik
bozukluklarin  ortak  belirtilerinin  olabilmesidir. Bir  psikotik  bozukluktan
siiphelenildiginde, hem OSB hem de psikotik bozukluklar konusunda uzman biri ile
goriisiilmeli ve degerlendirme bu iki tantyr ayirma konusunda deneyimli bir uzman

tarafindan konmalidir (NAC, 2011).
Bipolar Bozukluk

Bipolar bozukluk, aymi insanda birbirine zit iki ruh halinin doniisiimlii olarak
goriilmesiyle tanimlanan agir bir duygusal rahatsizliktir. Bipolar bozukluk; asiri
etkinlik, asir1 heyecan, az uyuma, asir1 konuskanlik, kendini 6nemli gérme, birbirinden
kopuk diisiincelere kapilma savurganlik vb. belirtilerle kendini gdsteren manik vakalar
ve istah kaybi, uykusuzluk veya fazla uyuma, umutsuzluk, intihar diistinceleri gibi tipik
depresyon bulgulart ile ortaya c¢ikan depresif vakalar bi¢iminde ortaya c¢ikar. Bir
duygusal durumdan digerine gegisin uzun siireli, diizenli veya ani olabildigi bu
rahatsizlik, belirtilerin ortaya ¢ikis sekline veya agirligina baglh olarak bipolar I, bipolar
I1, bipolar III gibi alt gruplara ayrilmaktadir (Budak, 2001).



Kars1 Gelme Bozuklugu

Kars1 gelme bozuklugu, APA 2013’ e gore karst gelme bozuklugu; siralanan belirtilerin
en az dordiiniin alt1 ay siireyle ve kardesi olmayan en az bir kisi ile etkilesimi sirasinda

gOriilmiis olmasi gerekir.
(a) Sik sik tepesi atar.
(b) Sik sik alinganlik gosterir ya da kolaylikla kizar.
(c) Sik sik ofkeli, kirgin, icerlemis ve giiceniktir.

(d) Buyurma, yaptirma ya da yasak etme giicii olan kisilerle sik sik tartismaya

girer; ¢ocuklar ve gengler, biiyiikleriyle tartigmaya girerler.

(e) Buyurma, yaptirma ya da yasak etme giicii olan kisilerin isteklerine ve

kurallara siklikla uymaz ya da bunlara etkin bir bicimde kars1 gelir ya da kars1 koyar.
(f) Sik sik bile bile bagkalarini kizdirir.

(g) Kendi yanlislarindan ya da yanlis davranislarindan dolayi sik sik baskalarini

suclar.
-Son alt1 ay i¢inde en az iki kez diismanlik giitmiis ya da kin beslemistir.
Otizm Spektrum Bozukluguna iliskin Egitim ve Terapi Yontemleri

Ulusal Otizm Merkezi (NAC, 2015) Ulusal Standartlar adl1 projenin ikinci agama sonug
raporunda 22 yas alt1 OSB olan bireylerin egitiminde kullanilabilecek 14 adet bilimsel
dayanakli uygulama tanimlamistir. OSB olan bireylerin aldiklar1 egitimden en iyi
sekilde yararlanabilmesi olduk¢a Onemlidir. Egitimin nitelikli olmasi demek, en iyi
uygulamalarin kullanilmasi demektir (Yiicesoy-Ozkan, 2014). Bu nedenlerle OSB olan
bireylerin egitiminde kullanilacak egitim ve terapi yontemlerinin miimkiin oldugunca
bilimsel dayanakli uygulamalar arasindan secilmesi Onerilmektedir. Ancak bilimsel
dayanakli uygulamalardan istenen verimin almamadigi durumlarda umut vadeden
yontemlerin de kullanilmasi diistiniilmelidir (Giileg-Aslan, 2013). Bilimsel dayanakli

uygulamalar Tablo 2’ de kisaca agiklanmistir.



Tablo 2
22 Yas Alti OSB Olan Bireylere Yénelik Bilimsel Dayanakli ve Umut Vaad Eden

Uygulamalar

Bilimsel Dayanaklh Umut Vaad Eden Uygulamalar
Uygulamalar

¢ Davranigsal Uygulamalar ¢ Alternatif konugma yontemleri

* Biligsel Davranigsal Uygulamalar * Egzersiz
Paketi

* Kiiciik Cocuklar igin Yogun * Maruz kalma paketi
Davranigsal Egitim

* Dil Egitimi o Islevsel iletisim egitimi

*  Model Olma * Taklit temelli egitim

* Dogal Ogretim Yontemleri * Dil egitimi (liretim ve anlama)

* Anne Baba Egitimi * Masaj terapisi

e Akran Egitim Paketi * Cok bilesenli paket

* Temel Tepki Egitimi * Miizik terapi

* Etkinlik Cizelgeleri * Resim degisimine dayali iletisim

sistemi

* Senaryolagtirma * Azaltict uygulamalar paketi

* Kendini Y6netme Stratejileri o Isaret uygulamalart

* Sosyal Beceriler Paketi * Sosyal iletisim uygulamalari

*  Oykii Temelli Uygulamalar *  Yapilandirilmis 6gretim

* Teknoloji temelli uygulamalar

* Zihin teorisi egitimi
Kaynak: National Autism Center (NAC) 2015. Findings and Conclusions: National Standards Project,
Phase 2.

Ailenin Tanim, Isleyisi ve Islevleri

Aile kavraminin tarihsel siirecte ortaya ¢ikisi hakkinda kesin kanit olmamasina ragmen,
kokeninin ¢ok eskilere dayandig diisiiniilmektedir (Can, 2002; Cavkaytar, 2012). Tarihi
kokeni oldukg¢a eski olan aile kavraminin pek cok tanimi yapilmistir. Bu tanimlar,
icinde bulunulan ¢aga gore farkliliklar gostermistir (Cavkaytar, 2012). Asagida aile

kavraminin birkag farkli tanimlarina yer verilmistir.
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TDK (1998)’ya gore aile; (1) evlilik ve kan bagma dayanan, kari, koca,
cocuklar, kardesler arasindaki iliskilerin olusturdugu toplum ig¢indeki en kiigiik birlik,
(2) kar1 koca ve ¢ocuklardan olusan topluluk, (3) ayni soydan gelen kimseler zinciri, (4)
aralarinda kandaslik veya hisimlik bulunan kimselerin timi, (5) birlikte oturan hisim ve

yakinlarin tlimii olarak tanimlanmaistir.

Toplumun en kiicliik birim olarak tanimlanan aile; bireylerin i¢inde dogup
yetistikleri ya da hayatlarinin biiyiik bir kismin1 gegirdikleri sosyal gruptur (Cavkaytar,
2012). Kendini aile olarak tanimlayan iki ya da daha fazla, ailenin bilinen islevlerini
yerine getiren, kisinin olusturdugu topluluktur. Bu kisilerin kan veya evlilik bagiyla
birbirine bagli olma zorunda olmadigi gibi birlikte yasamalar1 da zorunlu degildir
(Poston vd., 2003’den akt. Turnbull ve dig. 2007). Aile yalnizca bireylerin biyolojik
iliskiler ya da farkli sebeplerle bir araya geldikleri basit bir grup degildir. Aile her bir
ilyenin birbirinden etkilendigi ve etkiledigi, siirekli degisim i¢inde olan, dinamik ve

sosyal sistemdir (Shea ve Bauer, 1991°den akt Tekin-Ersan, 2015).
Aile Sistemini Ac¢iklayan Yaklasimlar

Bu kisimda, OSB ya da diger yetersizliklerden etkilenmis bireylerin ailelerinin
yasadiklar1 siireclerin daha iyi anlagilabilmesi i¢in aile sisteminin yapisina iliskin
alanyazinda yer alan aile sistem yaklasimi ve Bronfenbranner’in biyoekolojik yaklagimi
aciklanmistir. Aile iiyeleri birbirleriyle ve toplumla siirekli olarak etkilesim halindedir.
Bu etkilesimlerin dogasini agiklayan iki temel yaklasim bulunmaktadir. Bu yaklagimlar,

Bronfenbranner’in biyoekolojik modeli ve aile sistem yaklagimidir (Kaner, 2009).
Aile Sistem Yaklasimi

Aile etkilesimlerini anlamanin en iyi yolu, aileyi bir sistem olarak gdérmektir. Aile
sistemleri teorisinin ii¢ temel varsaymmi vardir. ilk olarak, ailede diger sistemlerde
oldugu gibi girdiler vardir. Aileler girdilerle etkilesime girer ve bunun sonucunda aile,
fonksiyonlarini yerine getirerek bu girdilere karsi sonuglar olusturur. ikinci olarak, aile
bir biitlin olarak anlasilmalidir ve bilesenlerinden sadece birinin incelenmesiyle

anlagilmas1 miimkiin degildir (Can, 2002; Kaner, 2009; Turnbull vd., 2007).
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Sekil 1

Aile Sistemleri Semasi

Aile Ozellikleri
Girdiler -Bir biitiin olarak ailenin &zellikleri

-Aile fiyelerinin bireysel 6zellikleri

-Ozel durumlar
Aile l I
Etkilesimi
Genis Egler
- Aila Ajle V. Déneiisii
Siirec Aile Yagam Dongiisii
Kardesler Arme -Geligimsel Agamalar
Babalik .
-Geglg
Aile Islevleri
Sonuc
-Sefkat -Ekonomi -Bog Zaman

-Ozsaygn  -Ginlik Bakam -Egitim
-Spiriititellik -Sosyallegme

Kaynak: Turnbull, A.P., Summers, J.A., & Brotherson, M.J. (1984) den akt. Turnbull vd., 2007.

Sekil 1°de de goriilebildigi gibi ailenin sekiz temel islevi vardir. Bu islevler;
sefkat gOsterme, O0zsaygi gelisimine katki saglama, manevi katki saglama, ekonomi,

giinliik bakimi saglama, sosyallesme, bos zamanlar1 degerlendirme ve egitimdir.

Aile ¢esitli alt sistemlerden (esler alt sistemi, anne baba alt sistemi, kardesler alt
sistemi ve genisletilmis aile alt sistemi) olusur. Ozel gereksinimleri olan bir ¢ocuk bu
sistemlerin tamamii olumlu, olumsuz veya her iki sekilde de etkileyebilir. Ugiincii
olarak, aile alt sistemleri, aile iiyelerinin birbirleriyle ve aile disindaki kisilerle olan
iletisimlerine bagli olarak belirlenen sinirlarla birbirlerinden ayrilir. Ailenin kiiltiirel ve
diger Ozellikleri aile iiyelerinin birbirleriyle ve aile disindaki kisilerle iletisimini ve
dolayl1 olarak da alt sistemlerin birbirleriyle mesafesini/sinirlarini etkiler (Kaner, 2009;

Turnbull vd., 2007).
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Baglilik ve uyum aile etkilesiminin iki bilesenidir. Baglilik, aile iiyelerinin
birbirlerine bagl oldugu duygusal baglar1 ve {iyelerin kendini aile i¢inde ne kadar 6zgiir
hissettigini anlatan bir kavramdir. Bazi ailelerin birbirlerine ¢ok siki bir sekilde bagh
olmas1 gibi, baz1 aileler de tam tersi birbirlerinden uzak olabilir. Uyum kavrami ise
ailelerin i¢inde bulunduklar1 durum ve gelisimsel asamaya bagli olarak yasadiklar1 stres
karsisindaki uyum saglama yeteneklerini ifade etmektedir. Baglilik agisindan oldugu
gibi uyum konusunda da baz1 aileler ¢cok basarili bir sekilde karsilasilan strese gore sekil
alabilirken, bazi aileler bu konuda ciddi zorluklar yasayabilmektedir (Turnbull vd.,

2007).
Bronfenbrenner’in Biyoekolojik Modeli

Bronfenbrenner’in biyoekolojik modeli, ¢ocugun gelisimine ve egitim siireclerine
ailenin katilimi ve aile sistemini etkileyen unsurlar hakkindaki agiklamalartyla
alanyazina onemli bir katki saglamistir (Kaner, 2009). Bronfenbrenner’in ekolojik

modeli Sekil 2°de gosterilmektedir.

Sekil 2
Bronfenbrenner’in Biyoekolojik Yaklagimi

-———

Sosyal
Hizmetler

Fiziksel
Cevre

Akrabalik
Baglari

Ebeveynlerin

Ebeveynlerin
Meslekleri

Arkadaglar Degerler

Kuldir

EGZOSISTEM

~__ MAKROSISTEM __—

Kaynak: Diken, I. H. (2008). Okul aile igbirliginin tanimi, kapsami ve énemi. (Ed. E. Aysin Kiiciikyilmaz).
Okul, aile ve gevre isbirligi. Eskisehir: Anadolu Universitesi AOF Yaywnlar1. S.6’dan alinmistir.
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Mikrosistem

Mikrosistem, bireyin giinliik yasam i¢inde etkilesim halinde oldugu ev, okul ve topluluk

gibi yakin ¢evreleri igeren yapidir (Bronfenbrennner, 1986; Kaner, 2009).
Mesosistem

Mesosistem, gelisim asamasinda olan bireyin iki ya da daha fazla yapmin aktif
katilimcis1 olmasi sonucunda olusan yapilara verilen isimdir (Bronfenbrennner, 1979;
Bronfenbrennner, 1986). Bir baska deyisle, mikrosistemlerin (ev, okul, topluluk vb.)
birbirleriyle olan etkilesimi mezosistemi olusturur (Bronfenbrennner, 1979; Kaner,

2009).

Aile bireyin gelisiminin gergeklestigi temel alan olsa da bireyin gelisimsel
siirecinin gerceklestigi bagka alanlar da s6z konusudur. Dahasi bu siirecin isledigi farkli
alanlar birbirinden bagimsiz degildir (Bronfenbrennner, 1979; Kaner, 2009). Ornegin
evdeki yasantilar okulu, okuldaki yasantilar da evi etkileyebilir. Bronfenbrenner
mesositemlerin olusmasi i¢in (1) ¢ok ortaml katilim (2) dolayli baglant1 (3) ortamlar
arasi iletisim ve (4) ortamlar arasi bilgi olmak iizere dort farkli etkilesim bigimi
tanimlamigtir. Cok ortamli katilim, bireyin iki ya da daha fazla ortamin aktif katilimeisi
olmas1 sonucu olusur. Dolayli baglanti, bireyin dogrudan iki ya da daha fazla ortamda
bulunmamasina ragmen, ¢esitli aracilar yardimiyla bulundugu ortamin disindaki ortam
veya ortamlarla etkilesim kurmasidir. Ortamlar arasi iletisim kisinin bir bagka ortamdaki
kisiye telefon goriismesi, mektup vb. ¢esitli yollarla bilgi aktarmasidir. Ortamlar arasi
bilgi ise kisinin bulundugu ortamda bagka bir ortama iliskin bilgi veya deneyim (or;
kiitiiphanede bir kitap araciligi ile farkli bir ortam hakkinda bilgi edinme vb.) edinmesi
sonucu olusur (Bronfenbrennner, 1979; 1986). Okul aile, aile ve akran grubu, aile ve
hastane, aile ve gocugun giinliik bakimiyla ilgilenen kisi/kurum arasindaki etkilesimler

mesosistem kapsaminda yer almaktadir (Bronfenbrennner, 1986).
Ekzosistemler

Endiistrilesmis modern toplumlarda g¢ocugun gelisimini etkileyen ii¢ ekzosistem
bulunmaktadir. Bunlar; anne babanin igyeri, anne babanin sosyal yasantilar1 ve aile
islevselligi tlizerindeki toplum etkileridir. Bu bahsedilen ii¢ ekzosistem de aileyi

etkilemektedir. Ciinki her bir alandaki olumsuz etki O6nce maruz kalan bireyi,
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sonrasinda da dolayli olarak tiim aile sistemini etkileyecektir (Bronfenbrennner, 1979;

1986).
Makrosistem

Makrositem; mikrosistem, mesosistem ve ekzosistemlerde goriillen ve bireylerin
gelisimini ve yagamini etkileyen; kiiltiir, alt kiiltiir, bu kiiltiir ve alt kiiltiirlerde yer alan
inang sitemleri, ideolojiler gibi ¢esitli bilesenleri kapsamaktadir (Bronfenbrennner,

1979; Kaner, 2009).
Kronosistem

Kronosistem, bireyin gelisimsel slireglerine etki eden zaman ve sosyo-tarihsel baglam
kapsaminda yer alan etkenleri ifade etmektedir (Bronfenbrennner, 1979; 1986; Kaner,
2009). Kronosistem yasam siirecindeki ge¢is asamalarina odaklanmaktadir. Genel
olarak, yasam boyu karsilasilan gecis evreleri normal (okula baslama, ergenlige girme,
evlenme vb.) ve normal olmayan (agir bir hastalia yakalanma, bosanma, 6liim vb.)
olarak ikiye ayrilmaktadir. S6zii edilen bu ge¢is evreleri dnce bireyleri ve dolayli olarak

da aile sistemini etkilemektedir (Bronfenbrennner, 1979).
Ailelerin Yetersizlige Uyum Siirecleri

Yetersizligi olan c¢ocuga sahip ailenin yetersizlige ve yetersizligin olusturdugu
durumlara alismasi, ¢evrenin yetersizligi olan bireye yaklasimi, esler arasi iletisim,
yetersizligin tiirli ve siddeti, ailenin kendine has Ozelliklerine bagl olarak farklilik
gosterse de tiim ailelerde ortak yanlar1 olan bir siirectir (Cavkaytar, 2013; Olcay-Giil,
2012; Ozen, 2010; Oztiirk, 2008; Turan, 2002; Varol, 2006). Ailelerin yetersizligi olan
bir ¢cocuga sahip olmaya yonelik tepkilerini aciklayan ¢esitli yaklasimlar bulunmaktadir.
Bu yaklasimlar; asama modeli, siirekli {iziintii modeli, kisisel yapilanma modeli ve

caresizlik, gii¢siizliik, anlamsizlik modelidir (Gokdag, 2002).
Asama Modeli

Asama modeli yetersizligi olan ¢ocuklarin anne babalarinin ¢ocuklarinin yetersizligi ve
bu yetersizligin neden oldugu cesitli problemli durumlara uyum saglama siire¢lerinin ii¢
asamal1 bir sistemle ele alan bir modeldir (bkz. Sekil 3). Asama modelinde tanimlanan
iic evre; (1) sok-inkar-aci-depresyon, (2) celiski-sucluluk-utang, (3) pazarlik-kabul ve
uyumdur. Anne babalar bu evreleri farkli siralarla ve her evrede farkli miicadeleler

vererek yasayabilirler. Hatta bazi anne babalar bazi evreleri yasamayabilir ya da sadece
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bir evreye takilip kalabilir (Akkok, 2003; Ardig, 2012; Cavkaytar, 2013; Kaner, 2009;
Ozen, 2010; Oztiirk, 2008; Tekin-Iftar ve Kutlu, 2013; Turan 2002; Varol, 2006).

Sekil 3
Asama Modeli Semalar
Geleneksel Model Diizeltilmis Model Bireysellestirilmis Model
Uyum Sok 2 Sok ¥
/' \ // /' \
Kabul //
// Y .’(/ \‘. Y
Uyum Inkar Uyum — — Inkér
| I / A
Depresyon p T\ TS /||
Kizginlik v l \ N~ ‘ LA
“T Kabul Sucluluk Kabul /™ Sugluluk
\ I \
Sucluluk ‘ ‘
v ik A v l v
. Kizginhk \ \ / Depresyon
inkar szginhk Deprésyon A A A \ 11
Sok ~—~—— —

Kaynak: Varol, N. (2006). Aile egitimi. (2. Baski). Ankara: Kok Yayincilik. s. 8 'den alinmigtir.
Sok-Inkar-Aci-Depresyon

Yetersizlige sahip bir cocuga sahip olan aileler hazir olmadiklar1 bu durum karsisinda
derin bir {iziintii, sok ve yetersizlik tanisin1 inkar gibi ¢esitli mantiksiz davranis siirecleri
yasayabilirler (Akkdk, 2003; Cavkaytar, 2013; Kaner, 2009; Nurullah, 2013; Tekin-Iftar
ve Kutlu, 2013; Turan, 2002; Varol, 2006). Ailelerin bu asamadaki deneyimleri oldukca
farkli olabilir. Bazi aileler taniy1 tamamen goérmezden gelirken, bazi aileler cocuklarinin
yapabilecegi pek cok seyi yapmadigini diisiinerek yetersizligin dogasina iliskin bazi
savunma mekanizmalar1 gelistirebilirler. Ayrica, bazi aileler yetersizlikten etkilenmis
bir ¢ocuga sahip olma durumu karsisinda sevdiklerinden birini kaybetmisgesine derin

bir ac1 yasayabilir ve depresif bir ruh haline biirtinebilir (Varol, 2006).
Celiski-Kizginhk-Su¢luluk-Utan¢

Bu asamada ailelerin siklikla yasadiklart durum, cocuklarmma duyduklar1 sevgi ile
cocuklarini yetersizligi nedeniyle yasadiklari hayal kirikligi, depresyon vb. duygular ve
ofke arasindaki gel gitlerle ilgilidir. Aileler ¢ocuklarina en iyi imkanlar1 saglamay1

isterken, “Bu durum neden bizim basimiza geldi ?” gibi sorularla da ugrasmak zorunda
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kalabilirler. Bu asamada anne baba, yasadigi duygusal karmasa nedeniyle ¢evresindeki
kisilere (arkadaglar, yakinlar, doktorlar vb.) ofkelenerek yasadigi karisik hisleri
cevrelerine yansitabilir (Akkok, 2003; Ardig, 2012; Cavkaytar, 2013; Kaner, 2009;
Ozen, 2012; Tekin-Iftar ve Kutlu, 2013; Turan, 2002).

Pazarhk-Kabul-Uyum

Aileler pazarlik asamasinda, ¢ocuklarinin yetersizligini ortadan kaldirabilecek bir yol
arayisina girer. Bu asamada aile i¢in O6nemli olan tek unsur, ¢ocuklarinin normale
donmesi oldugu icin aile, ¢esitli kisilerle ¢ocuklarinin yetersizliginin diizeltilmesi i¢in
pazarlik yapabilir (Cavkaytar, 2013). Kabul evresi, anne babalarin var olan sorunlari
detaylica algilamasi1 ve bu sorunlara yonelik ¢oziimler iiretmesini igeren aktif bir
stirectir. Ailelerin bu evreye kadar yasadiklar1 duygularin timii ortadan kalkmasa da
aileler bu duygularin iistesinden gelerek gelismeler kaydeder. Uyum evresi karsilasilan
tim yeni durumlara kars1 ¢oziim gelistirerek ilerlemeyi 6grenmeyi ifade eden bir
siirectir (Akkok, 2003; Ardig, 2012; Kaner, 2009; Ozen, 2010; Tekin-iftar ve Kutlu,
2013; Turan, 2002; Varol, 2006).

Siirekli Uziintii Modeli

Bu yaklagima gore, aileler yetersizligi olan bir bebegin dogumuna tepki olarak siirekli
bir lizlintii hali yasamaktadirlar. Ailenin yetersizlik tanisiyla karsilagmasindan yillar
sonra da ¢ocuklarinin durumunda bir diizelme olmamasi, ev iginde kendilerine bagimli
olmas1 gibi nedenlerle iizlinti hissinin devam ettigi ileri sliriilmektedir. Anne babanin
yetersizligi olan bir ¢ocuga sahip olmalart nedeniyle duyduklar1 ihtiyaclarin
karsilanmas1 sonucunda hissettikleri iizlintliniin azalabilecegi, fakat donem donem
yasanan zorluklar karsisinda ailenin ayni aciy1 tekrar yasayabilecegi belirtilmektedir

(Eakes, Burke ve Hainswort, 1998; Gokdag, 2002; Kaner,2009).
Kisisel Yapilanma Modeli

Kisisel yapilanma modeline gore, anne babalarin yetersizligi olan bir bebek sahibi
olmalarmi takiben yasadiklari zorluklar, bebek sahibi olmadan onceki ve hamilelik
bebegin yetersizligi hakkinda yaptiklar1  yorumlar sonucunda degisiklikler
gostermektedir. Oncelikle anne baba cocuklarinin yetersizligini  6grendiginde

zihinlerindeki ¢ocuk semasinin disinda bir durumla karsilasmakta ve bu durum ailede
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ciddi bir kaygi, sok ve krize yol agmaktadir. Ilerleyen siirecte aileler yetersizligin
nedenine, gelecekte nelerle karsilasacaklarina iligkin bilgiler edinerek, ¢ocuklarinin
yetersizligine uyum saglayabilecek sekilde kendilerini yapilandirarak zihinlerinde yeni
biligsel semalar olusturabilmekte ve duruma uygun davranislar sergileyebilmektedirler

(Gokdag, 2002; Kaner, 2009).
Caresizlik, Giigsiizliik ve Anlamsizik Modeli

Caresizlik, giicstizlik ve anlamsizlik modeli, bireysel oOzellikler yerine sosyal
etkilesimlere odaklanmaktadir. Bu yaklasima gore, anne babalarin c¢ocuklarinin
yetersizligine verdigi tepkiler iletisim halinde olduklar1 sosyal ¢evrenin tepkilerine gore
belirlenmektedir. Ayrica, giigsiizlik ve anlamsizligin yetersizligi olan bebek sahibi anne
babalarin ortak hissi oldugu, fakat ailelerin dikkatlerini ¢ocuklarinin yetersizliginden
cok giiclii yanlarina yoneltmelerinin de olumlu sonuglar doguracagi agiklanmigtir

(Gokdag, 2002; Kaner, 2009).
Otizm Spektrum Bozuklugu Olan Cocuga Sahip Aile

Bircok ¢ift gocuga sahip olmayi, evliligi tamamlayan bir durum olarak gérmektedir. Bir
bebek bekliyor olmak anne baba aday1 i¢in dogacak bebeklerine iliskin duyulan
heyecan1 ve kurulan hayalleri beraberinde getirir. Tiim bu siirecte esler her seyden once
saglikli bir ¢ocuga sahip olmay1 arzular ve dolayisiyla tiim plan ve hayallerini saglikli
bir ¢ocuga sahip olmak {izerine kurarlar. Saglikli bir ¢ocuga sahip olmak {iizerine
kurulan hayaller, yetersizligi olan bir ¢ocuga sahip olundugunda yerini saskinlik, sok,
kizginlik, inkar ve depresyon gibi ¢esitli duygulara birakir. Normal gelisim gosteren bir
cocuga sahip olmak bile giftler i¢in pek ¢ok yeni duruma alismak anlamina gelirken,
yetersizlikten etkilenmis bir ¢ocuga sahip olmak durumu c¢ok daha karmagik hale

getirmektedir (Cavkaytar, 2013; Oztiirk, 2008; Turan, 2002; Varol, 2006).

Yetersizligi olan bir ¢cocuga sahip olmak, aile sistemini tamamen etkilemektedir
(Cavkaytar, 2013; Oztiirk, 2008; Turan, 2002; Turnbull vd., 2007; Varol, 2006).
Yetersizligi olan ¢cocuga sahip anne babalar, normal gelisim gdsteren ¢ocuga sahip anne
babalarin hi¢bir zaman karsilasamayacagi durumlara alismak zorunda kalabilirler
(Varol, 2006). Bu alisma siireci, anne babanin is ev ve sosyal yasantisinda cesitli
degisiklikler yapmasini gerektirebilir (Turan, 2002). Ayrica, yetersizlikten etkilenmis
cocuga sahip ailenin, normal gelisim gosteren bir ¢cocugunun daha olmasi durumunda

ailenin normal gelisim gdsteren c¢ocugunun yetersizligi olan kardesine karsi
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gelistirebilecegi kiskancglik, utanma ve korku gibi bazi olumsuz durumlarla da bas
etmesi gerekebilir (Cavkaytar, 2013; Olcay-Giil,2012; Kaner, 2009; Kaya, 2015; Varol,
2006). Bunun yani sira, normal gelisim goOsteren ¢ocuklarin da yetersizligi olan
kardeslerine alismasinda, anne babanin yine duygusal evreleri yasadigi bilinmektedir.
Cocugun bu asamalar1 saglikli bir sekilde atlatabilmesi i¢in, anne babanin gerekli
bilgileri kardese aktarmasi ve gerektiginde ¢ocugun ihtiya¢ duydugu psikolojik destegi
saglamasi gerekmektedir (Tekin-Iftar ve Kutlu, 2013).

Cocugu OSB olan anne babalarin stres diizeylerinin, normal gelisim gdsteren ve
OSB disindaki diger yetersizliklerden etkilenmis ¢ocugu olan ailelere gore daha yiiksek
oldugu alanyazinda ¢ok sayida arastirmanin bulgulari ile ortaya konulmustur (Akkok,
Askar ve Karanci, 1992; Baker-Ericzen, Brookman-Frazee, Stahmer, 2005; Boyd, 2002;
Cavkaytar, 2013; Esenler, 2001; Estes, Munson, Dawson, Koehler, Zhov ve Abbott,
2009; Hasting ve Johnson, 2001; Kaya, 2015; Krauzs ve Meszaros, 2005; Kiigiiker,
2001; Lee, Herinton, Louie, Newsshaffer, 2008; Sunay, 2000; Tekin-iftar ve Kutlu,
2013; Weiss, 2002; Yurdakul ve Girli, 1997). Bunun nedeninin, OSB olan ¢ocuk anne
babalarinin daha yogun bir sekilde stresorlerle karsilagsmasi oldugu alanyazinda
belirtilmektedir. Bahsedilen bu stresorlerden bazilari; tan1 sonrasi gerekli bilgilere
ulasamamak, sosyal iletisim problemleri yasamak, ¢ocugun anne babaya ilgisiz
davranmasi, ailenin uygun egitim ve terapi tiirline karar vermekte zorlanmasi, maddi
sorunlar, ¢cocugun OSB’ye iliskin yikic1 davranislari, eslerin birbirine yeterince destek
olmamasi, sosyal destek eksikligi, cocugun dil gelisiminin olmamasi ya da siirli olmasi
ve tanmi siirecinin uzun siirmesi olarak siralanmaktadir (Bilgin ve Kiigiik, 2010;
Koydemir-Ozden ve Tosun, 2010; Marcus, Kunce ve Shopler’den akt. Kaya, 2014;
Mitchell ve Holdt, 2014; Uskun ve Gundogar, 2010; Wing, 2012).

OSB olan ¢ocuk anne babalar ile ilgili gerceklestirilen arastirmalar ailelerin is
yasantisi, sosyal hayat, esler arasi iletisim, gelecek beklentileri, psikolojik durumlari vb.
tim yasam alanlarinin ¢ocuklarinin OSB olmasindan etkilendigini gdstermektedir
(Bilgin ve Kiic¢iik, 2010; Demir, Mukaddes, Eralp-Demir ve Bilge, 2000; Green, 2003;
Koydemir-Ozden ve Tosun, 2010; Nurullah, 2013; Ustiiner-Top, 2009; Wing, 2012).

Is Yasantisina Etkiler

Birenbaum ve Cohen (1993)’e gore yetersizligi olan bir ¢cocuga sahip olmak, ailenin

ihtiyaclarin arttirarak daha fazla maddi gelir ihtiyaci olustururken, anne babanin {iretim
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kapasitesini diisiirticli bir etki yapabilmektedir (akt. Turnbull vd., 2007). Yetersizligi
olan ¢ocuga sahip anne babalarin ailelerinin bu degisen ihtiyaclarini1 dengeleyebilmek
adma, isi birakmak, yar1 zamanli ¢aligmaya baslamak veya daha yiiksek gelirli bir is
arayisina girmek gibi cesitli diizenlemeler yapmak zorunda kalabildigi bilinmektedir
(Dillenburger, Keenan, Doherty, Byrne ve Gallagher, 2010; Research and Training
Center on Community Living, 2002’den akt. Turnbul vd., 2007). Alanyazin
incelendiginde de OSB olan bir ¢ocuga sahip anne babalarin g¢ocuklarinin bakim
ihtiyaglarini karsilayabilmek icin islerini birakmak zorunda kalabildikleri goriilmektedir
(Bilgin ve Kiiciik, 2010; Koydemir-Ozden ve Tosun, 2010; Kuhlthau, Payakachat,
Delahaye, Hurson, Pyne, Kovacs, ve Tilford, 2014; Lee, Harrington, Louie,
Newschaffer, 2008; Ustiiner-Top, 2009).

Sosyal Yasantiya Etkiler

Cocuklar1 OSB olan anne babalar; toplumun anlayigsizligi, yetersizligin neden oldugu
durumlar nedeniyle normal yasam akisin1 silirdiirememe, kendilerini ailelerinden
uzaklasmis hissetme ve ¢ocukla ilgili destek hizmetlerin yeterince saglanamamasi gibi
nedenlerle kendilerini toplumdan ve sosyal hayattan yalitilmis hissedebilmektedirler
(Gray, 2002; Kuhlthau, vd., 2014; Myers, Mackintosh ve Goin-Kocher, 2009;
Woodgate, Ateah ve Secco, 2008). Bazen de aileler, ¢ocuklarinin sahip oldugu
yetersizligin neden oldugu zorlayict durumlarla bas edebilmek i¢in zamanlarinin ¢ogunu
cocuklarina ayrarak, kendilerini sosyal hayattan soyutlamak zorunda kaldiklarin1 ve bu
nedenle zamanla akraba ve dostlar1 tarafindan yalniz birakildiklarini ifade etmektedirler
(Farrugia, 2009; Gray, 2002; Midence ve O’Neill, 1999; Myers, vd., 2009; Ustiiner-
Top, 2009; Yurdakul ve Girli, 1997). Ayrica, toplumun OSB olan ¢ocuga karsi
sergiledigi olumsuz tutum ve davranislar nedeniyle bazi durumlarda ailenin zorunlu
olarak sosyal ¢evresini ¢ocuklarinin davranislariyla bas edebilen akraba ve arkadaslarla

sinirh tutmak zorunda kaldigi goriilmektedir (Furriga, 2009; Gray, 1993; Green, 2003).

OSB olan ¢ocugun davranig problemleri bahsedilen olumsuz durumlarin
siddetini arttirmaktadir. Ornegin ¢ocugun ¢ok yogun problem davranislar sergilemesi
durumunda anne babalar ¢ocuklarina bakici bulmakta bile zorluklar yasayabilmekte ve

bas basa zaman gecirmeleri imkansiz hale gelebilmektedir (Wing, 2012).
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Etiketlenme/Damgalanma (Stigma)

Etiketlenme/damgalanma bireyin normal olarak adlandirilan ¢ogunluktan farkli olan
ozellikleri nedeniyle sosyal onaydan dislanmasi olarak tanimlanmaktadir (Goffman
1963°den akt. Karabekiroglu, Cakin-Memik, Ozcan-Ozel, Toros, Oztop, Ozbaran,
Cengel-Kiiltiir, Akbas, Tasdemir, Ayaz, Aydin, Bildik, Erermis ve Yaman, 2009).
Alanyazinda OSB olan ¢ocuga sahip anne babalarin yasadig etiketlenme/damgalanma
deneyimlerinin, bedensel ve zihinsel yetersizligi bulunan bireylere gore daha fazla
olduguna iligkin aragtirma sonuglari bulunmaktadir (Milacic-Vidgevic, Gligorovic ve
Dragojevic, 2014; Werner ve Shulman, 2014). Bu durumun nedenlerinin toplumun OSB
hakkinda smirli bilgiye sahip olmasi, OSB olan ¢ocuklarin dis goriiniislerinde bir
farklilik olmamasi nedeniyle yetersizlikten etkilenmis olduklarmin anlagiimamasi ve
giindelik yasamda OSB olan ¢ocugun sergiledigi OSB’ye 6zgii davraniglara toplumdan
olumsuz tepkilerin gelmesi oldugu ileri siiriilmektedir. Toplumun OSB olan ¢ocuga
kars1 hosgoriisiiz davranmasi anne babanin kendini etiketlenmis hissetmesine neden
olabilmektedir (Civick, 2008’den akt. Karagdz, 2010; Gill ve Liamputtong, 2011; Gray,
2002; Kuhlthau vd., 2014; Myers vd., 2009). Alanyazin incelendiginde, anne babalarin
toplum i¢inde ¢ocuklarmin farkliliklarinin ve zayif yonlerinin insanlarin dikkatini
cektigini, bu nedenlerle herkesin ¢ocuklarina farkli gézlerle baktigini ve bu durumun
kendileri i¢in c¢ok iiziicii oldugunu belirttikleri pek ¢ok aragtirma bulgusuna
rastlanmaktadir (Bilgin ve Kiigiik, 2010; Gray, 1993; Koydemir-Ozden ve Tosun, 2010;
Ustiiner-Top, 2009). Aileler, toplumda karsilastiklar1 bu olumsuz ve ayrimcilik igeren
tavirlar nedeniyle sosyal hayattan uzaklagsmak, cocuklarmin yetersizligini herkese
aciklamamak gibi bazi ¢6ziim yollar1 denemek zorunda kalabilmektedirler (Furriga,

2009; Gray, 1993).

Cevrenin OSB olan cocuga ve ailesine karsi olan etiketleyici tutumlari anne
babalarin stres diizeyini olumsuz etkilerken, c¢ocuklarinin problem davraniglariyla
toplumsal alanlarda bas etmelerini de zorlastiric1 bir etki gostermektedir (Gray,1993).
Etiketleyici davranislar, kisilerin yakin ¢evrelerindeki (akrabalar, arkadaslar vb.) kisiler
tarafindan da sergilenebilmektedir. Bazi akrabalar cocugun biitiin aileye olumsuz
etkileri oldugunu diisiinerek, OSB olan cocugun anne babasina karsi olumsuz

davranislar sergileyebilmekte ve 6tke duyabilmektedir (Wing, 2012).
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Esler Aras lliskiye Etkiler

OSB olan ¢ocugun esler arasindaki iliskiye olumsuz etkileri vardir (Risdal ve Singer,
2004; Shtayermman, 2013). OSB olan ¢ocuk anne babalar1 diisiik esler arast mutluluk,
diisik uyum diizeyi ve diisiikk aile bagliligi yasayabilmektedir (Freedman, Kalb,
Zablotsky ve Stuart, 2012; Higgins, Bailey ve Pearce, 2005). Hatta bazi ailelerde esler

arasinda yasanan problemler bosanmaya neden olabilmektedir (Ustiiner-Top, 2009).

Alanyazinda OSB olan bir ¢ocuga sahip olmanin evlilige olumsuz etkileri
olabilecegini gosteren c¢aligmalar olmasma ragmen, olumlu etkileri bulundugunu
gosteren arastirmalar da s6z konusudur. Bu arastirmalarda siklikla goriilen olumlu
etkiler, ¢ocuklarinin gelisimine destek saglamak i¢in birlikte miicadele etmenin
evliliklerini giiclii kildig1 seklindedir (Ozekes, Girli, Yurdakul, Sarisoy, 1998; Ramisch,
Onaga ve Oh, 2014; Wing, 2012).

Kardeslere Etkiler

OSB ve diger yetersizliklerin kardesler iizerindeki etkilerinin incelendigi arastirmalarda
birbirleriyle ¢elisen pek c¢ok farkli sonu¢ bulunmustur. OSB olan bir kardese sahip
olmanin bazi ¢ocuklar iizerinde olumlu etkileri olabilirken, baz1 ¢ocuklar {izerinde ise
olumsuz etkileri goriilebilmektedir (Dillenburger vd., 2010; Nealy, O’Hare, Powers,
Swick, 2012; Tekin-iftar ve Kutlu, 2013; Wing, 2012). Bu farkliligin, yetersizligin
siddetine, OSB olan ¢ocugun davranis 6zelliklerine ve anne babalarin tutumlarina bagh
oldugu diisiiniilmektedir (Bloch ve Weinstein, 2009; Cavkaytar, 2013; Wing, 2012).
Normal gelisim gosteren c¢ocuklarin OSB olan bir kardese sahip olduklarinda
karsilagabilecekleri zorluklar genel olarak anne babadan yeterli ilgi ve zaman
gorememe, arkadaslarin1 eve cagirmaktan ¢ekinme, kiigiik cocuklarda kendilerinin de
kardesleri gibi olacagindan korkma, ergenlik caginda olan g¢ocuklarda ise ileride
dogacak cocuklarinin OSB olmast korkusu (Wing, 2012) olarak siralanmaktadir.
Ayrica, bazi anne babalar normal gelisim gosteren ¢ocuklarinin OSB olan kardesi
nedeniyle evlilige iliskin sorunlar yasamasindan korktuklarini belirtmislerdir
(Gray,1993). OSB olan bir kardese sahip olmanin olumlu etkileri arasinda ise kardesiyle
oynamaktan ve ona bir seyler 6gretmekten keyif alma ve yasinin iizerinde bir olgunluga
sahip olma gosterilebilir (Bloch ve Weinstein, 2009; Gray, 1993; Nealy vd., 2012;
Tekin-Iftar ve Kutlu, 2013; Wing, 2012).
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Travma Sonrasi Bilyiime

Psikiyatride travma, psikolojik rahatsizliklara sebep olabilen ya da var olan psikolojik
rahatsizliklart arttiran ve iiziicli etkileri olan belirli bir olaya ya da duruma iliskin
deneyim olarak tanimlanmaktadir (Bhatia, 2009). Travma sonrasi biiylime, zorlayici
deneyimlerle miicadele eden kisinin karsilastigi zorluklar sonucunda yasadigi olumlu
degisimleri ifade eder ve kisinin travmatik yasantidan zarar gérmedigi anlamina gelmez.
Travma sonrasi biiylime; hayati daha fazla takdir etme, daha anlamli kisiler arasi
iliskiler kurma, kendini daha gii¢lii hissetme, 6nceliklerini degistirme ve daha zengin bir
spritiial deneyim yasama gibi gesitli yollarla ger¢eklesmektedir (Tedischi ve Calhoun,
2004). Alanyazinda yilmazlik (resilience), dayaniklilik (hardiness), tutarlik duygusu
(sense of coherence) ve iyimserlik (optimism) terimleri de travma sonrasi biiyiime ile
ilgili kavramlar olarak kullanilmaktadir (inci ve Boztepe, 2013; Tedeschi ve Calhoun,

2004).

Yilmazlhik (resilience), kisinin yasadigi zorluklara uyum saglayarak yasama bir
ama¢ dogrultusunda devam edebilme yetenegini tanimlayan bir kavramdir (Masten,
Cutuli, Herbers ve Reed, 2009; Tedeschi ve Calhoun, 2004). Yetersizligi olan bireylerin
aileleri ile gerceklestirilen ¢aligmalarda anne babalarin ¢cocuklarinin yetersizligini kabul
etmelerinin yilmazlik (resilince) diizeylerini olumlu etkiledigi goriilmiistiir (Bloch ve
Weinstein, 2009). Dayaniklilik (hardiness), yasanmis zorlayict deneyimler karsisinda
baglilik, miicadele etme ve kontrol etme seklinde tanimlanmaktadir (Tedeschi ve
Calhoun, 2004). Yasanan olaylar1 anlayip, yorumlamak ve bu olaylardan bir anlam
cikartarak, yasanmakta olan olumsuz olaylar1 yonetmek ya da bu olaylarla bas etmek
tutarlik algis1 (sense of cohorence) olarak adlandirilmaktadir (Tedeschi ve Calhoun,
2004). Travma sonrast biiylime ile iligkili goriilen son kavram olan iyimserlik
(optimism) ise kisinin genel olarak iyi seylerle karsilagacagi beklentisine sahip olmasi
seklinde agiklanmaktadir (Carver, Scheier, Miller, Fulford, 2009; Tedeschi ve Calhoun,
2004).

OSB olan ¢ocuk anne babalarinin travma sonrasi biiyiime durumlart ile ilgili
alanyazindaki verilere bakildiginda, anne babalarin daha sabirli olmay1 6grendiklerini,
evliliklerine ve hayatlarina OSB olan bir ¢ocuk biiylitmenin zenginlestirici etkiler
yaptigin1 ve kisisel olarak kendilerini daha giiclii, daha sabirli hissettiklerini ve empati
yeteneklerinin arttifini diisiindiiklerini bildirmistir (Karagéz, 2010; Myers, vd., 2009;
Ustiiner-Top, 2009; Woodgate, vd., 2008).
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Stres ve Sosyal Destek

Cocuklar1 herhangi bir yetersizlikten etkilenmis olan anne babalar 6fke, sugluluk,
depresyon, umutsuzluk gibi pek ¢ok olumsuz duyguyla karsilasabilmektedir (Akkdk,
2003; Ardig, 2012; Benson, 2010; Bloch and Weinstein, 2009; Cavkaytar, 2013; Gray,
1993; Kaner, 2009; Ozdemir, 2012; Oztiirk, 2008; Tekin-Iftar ve Kutlu, 2013; Turan,
2002; Turnbul vd., 2007;Varol, 2006; Wing, 2012). Ailelerin karsilagtigi bu zorlayici
durumlarla bag etmelerine yardimci olan ve streslerini azaltan en 6nemli etmenlerden
biri sosyal destektir. Sosyal destek kavrami, ailenin ihtiyag duyabilecegi cesitli
hizmetleri (6rnegin; bilgi edinme, sevgi ve giiven ihtiyaci, onaylanma ihtiyact ve

ihtiyaca yonelik servisler) kapsamaktadir (Heaney ve Israel, 2008; Ozdemir, 2012).

llgili alanyazinda sosyal destegin dért ana tiirii tammlanmaktadir. Bu tiirler;
duygusal destek (emotional support), aragsal destek (instructional support), bilgi destegi
(informational support) ve yaygin destektir (appraisal support) (Heaney ve Israel, 2008;
Cohen ve Wills, 1985). Duygusal destegin kriz anlarindaki en islevsel yardim tiirii
oldugu sdylenebilir. Duygusal destek kriz yasamakta olan kisiye, ¢evresindeki
insanlarin erisilebilir ve kisinin krizden 6nceki duygusal dengesini geri kazanmasi i¢in
yardima hazir oldugunu ifade eder (Helgeson, 2003; Kaplan, Cassel ve Gore,1977).
Aragsal destek, birinin ev bulmasina yardimci olmak, maddi destek saglamak, getir
gotiir iglerini yapmak gibi somut desteklerin saglanmasi anlamina gelmektedir (Heaney
ve Israel, 2008; Helgeson, 2003). Bilgi destegi, ihtiyact olan kisiye zorluk yasadigi konu
hakkinda rehberlik saglayacak bilgi aktarmak ve tavsiyelerde bulunmayi igeren bir
sosyal destek tiiridiir (Heaney ve Israel, 2008; Helgeson, 2003). Yaygin destek ise
kisiye yaptig1 eylemler ve aldig1 kararlar hakkinda doniitler vermeyi igeren bir siiregtir

(Heaney ve Israel, 2008).

Yukarida tanimlanan sosyal destek tiirlerinin bireyler lizerindeki etkileri, temel
etki modeli ve tampon modeli aracilig1 ile agiklanmaktadir (Cohen ve Wills, 1985).
Temel etki modeline gore, kisinin sahip oldugu sosyal destek ile kendini iyi hissetmesi
arasinda dogrudan bir iligki bulunmaktadir. Temel etki modeline gore, kisi stres halinde
olsun ya da olmasin, sahip oldugu sosyal destek mutlaka olumlu etki gosterecektir.
Ayrica temel etki modeli, kisinin sosyal destege sahip olmamasi halinde ¢esitli olumsuz
etkilerle karsilagabilecegini ileri siirer. Tampon Modeline gore ise sosyal destegin en
onemli ozelligi, kisiyi stresorlerin olumsuz etkilerinden koruyucu etki gostermesidir.

Temel etki modelinin tersine stresli olaylarin yasanmadigi durumlarda, kisinin sosyal
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destege sahip olmamasinin olumsuz bir 6zelligi olmadig: ifade edilmektedir (Cohen ve
Wills, 1985). llgili alanyazin incelendiginde, OSB olan ¢ocuk anne babalarinin ve
normal gelisim gosteren kardeslerinin sahip oldugu sosyal destek diizeyi arttikca
yasadiklar1 stresin azaldigini gosteren arastirmalara rastlanmaktadir (Aldan, 2012;

Gorgti, 2005; Sencar, 2007).
Stres ve Dini Bas Etme

Pargament (1997) din kavramini, anlami dini yollarla aramak olarak tanimlamis ve
dinin anlamlandirma, kontrol etme, rahatlik/spritiial etki saglama, sosyal olarak yakinlik
elde etme ve yasam doniisimii saglama (eski deger ve kavramlar1 birakarak, yeni
kaynaklarla yeni anlamlar elde etmek) olmak tiizere bes temel islevi oldugunu
belirtmistir (Pargament, 2000). Dini bas etme teorisi, dinin islevlerini temel alarak,
kisinin zorluklarla karsilagtigi durumlarda, kendisi i¢in kutsal ve degerli olan 6gelerin
hayatindaki yerini ve dnemini arttirarak karsilagtigi sorunlarla bas etmeyi amagladigini
one siirer. Ornegin bazi dini diisiinceler kisinin karsilastig1 zorluklar1 algilayismi ve
anlamlandirmasin1 degistirerek, mevcut stresli durumun kisinin spritiial bir biiyiime
yasamasina yardimci olabilir (Pargament,1997; 2000; Pargament ve Brant, 1998).
Ciinkii dini bas etme ¢ok amachidir ve bu amaglarin her biri (rahatlik saglama, kisisel
biliylimeyi tetikleme, Allah ile daha yakin hissetme ve hayati anlamlandirma) dinin
islevleri ile iligkilidir (Pargament, 1997; Pargament, Kennel, Hathaway, Grevengoed,
Newman ve Jones, 1998). Pargament ve Brant (1998) dini bas etmenin {i¢ temel tiirii
oldugunu 6ne siirmiislerdir. Bu ti¢ tiir; faydali dini bas etme yontemleri, zararl dini bag
etme yontemleri ve hem haydali hem =zararli etkileri olabilen dini bas etme
yontemleridir. Olumlu dini bas etme yontemleri; spritiial destek ve isbirlik¢i dini bag
etme (kisi zor durumlarla karsilastiginda Allah ile isbirligi yaptigin1 varsayar), cemaat
destegi (mensubu oldugu dinin diger {iyelerinin zor durumda olan kisiye destek olmasi)
ve olumlu yeniden ¢ergevelemedir (mevcut sikintili durumu bir bagka olumlu diislince
ile aciklama) (Pargament, Ano, Wachholtz, 2005; Pargament ve Brant, 1998). Zararl
dini bas etme yontemleri; Allah ve dini cemaatten uzaklasma ve karsilasilan olumsuz
durumu Allah’in kisiyi cezalandirmasi olarak algilama seklinde tanimlanmigtir
(Pargament ve Brant, 1998; Pargament, Smith, Koenig ve Perez, 1998). Hem olumlu
hem de olumsuz etkileri olabilen dini bas etme yontemleri ise syasanan krize yanit

olarak dini ritiiellere katilma ve kendi kendini yonetme (kisinin kendi problemlerini
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kendisinin ¢ozebilecek yeterlikte oldugunu diisiinmesi), sonraya birakma ve rica etme

seklinde siniflandirilmistir (Pargament ve Brant, 1998).

Dini bas etme yontemlerinin kanser, kalp, AIDS, kronik agr1 hastalar1 ve fiziksel
siddete maruz kalan kisiler iizerindeki etkileri ile ilgili gergeklestirilmis pek ¢ok
arastirma bulunmaktadir. Mevcut aragtirma sonuglarina gore, olumlu dini bas etme
yontemleri, spritiial bliylime ve olumlu sonuglarla iligkili bulunurken, olumsuz bas etme
yontemlerinin de olumsuz sonuglar, depresyon ve anksiyete ile iligkili oldugu
bulunmustur (Bush, Rye, Brant, Emery, Pargament ve Riessinger, 1999; Pargament,
Olsen, Reilly, Falgout, Ensing, Haitsma, 1992; Trevino, Pargament, Cotton, Leonard,

Hahn, Caprini-Faigin ve Tsevat, 2007).

Alanyazinda OSB olan ¢ocuga sahip anne babalarin dini bas etme yontemleri
ilgili aragtirmalarda yer almaktadir ve bu arastirma sonuglar1 da ¢esitli hastaliklarla bag
eden kisilerle gerceklestirilen arastirma sonucglara paralellik gostermektedir. Kara
(2008) gergeklestirdigi arastirma da katilimcilarin %19,3’{iniin engelli bir cocuga sahip
olduktan sonra dine yaklastigini, %5,3’linlin dinden sogudugunu ve %75,4’{iniin ise
dine yaklagiminin degismedigini bulmustur. Trakeshwar ve Pargament (2001) ise
cocuklart OSB olan anne babalarin kullandig1 olumlu dini bas etme yoOntemlerinin,
kendini Allah’a daha yakin hissetme ve ruhsal gelisim gibi olumlu dini sonuglarla ve
stresle iliskili biiyiime ile iligkili oldugu bulunurken, negatif dini bas etme yontemlerini

ise yiiksek depresif etki ve zayif dini sonuglarla iligkili oldugunu gostermistir.
Gereksinim

OSB pek c¢ok zorlu davramig Ooriintiileri ile sosyal beceriler ve iletisim
becerilerinde sinirliliklara neden olabilen bir yetersizlik (Colak, 2015) olmakla birlikte,
toplum hakkinda yeterince bilgi sahibi olmadigi i¢in anne babalarin topluma uyumlarini
da etkileyebilen bir yetersizlik tiiridiir (Gill ve Liamputtong, 2011; Gray, 2002;
Koydemir-Ozden ve Tosun, 2010; Milacic-Vidgevig, vd., 2014; Werner ve Shulman,
2015; Wing, 2012). OSB’nin zorlayici dogas1 ve diger etmenler nedeniyle anne babalar
is hayatlarinda, sosyal hayatlarinda, evlilik yasantilarinda ve diger ¢ocuklar1 ile olan
iligkilerinde OSB olan bir c¢ocuga sahip olduklar1 igin ¢esitli zorluklarla
karsilagabilmektedirler (Dillenburger vd., 2010; Kaya, 2015; Kuhlthau vd., 2014; Nealy
vd.,, 2012; Wing, 2012). OSB olan ¢ocuk anne babalarinin ve kardeslerinin

gereksinimlerinin zamaninda ve dogru bir sekilde karsilanabilmesi i¢in dncelikli olarak
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OSB olan ¢ocuga sahip anne babalarin, OSB ile ilgili durumlar nedeniyle hangi
alanlarda ne tiir deneyimler yasadiklarinin belirlenebilmesi gerekmektedir. OSB olan
cocuk ailelerinin karsilastigi olumlu ve olumsuz deneyimlerin dogasina iliskin yeterli
bilgi edinilmeden, bu ailelerin yasam kalitelerini arttirmaya yonelik miidahalelerin
planlanmasi ve yiirlitiilmesi miimkiin goriilmemektedir. NAC (2015) alanyazinda anne
babalarin OSB olan ¢ocuklarinin egitimine katilmasinin olumlu sonuglar dogurduguna
iliskin yeterli sayida arastirma sonucunun yer almasi nedeniyle “anne baba egitimi”
kategorisi bilimsel dayanakli uygulamalara eklenmistir. Bu durum, anne babanin OSB
olan ¢ocuklar1 nedeniyle yasadiklari deneyimlerin anlagilmasinin ve ihtiyaglarinin
belirlenerek uygun miidahalelerle giderilmesinin hem anne babanin hayatina hem de
OSB olan ¢ocugun gelisimine dnemli katkilar saglayabildigini gdstermektedir. Ayrica,
cocuklar1 OSB olan anne babalar sadece egitim ile ile ilgili alanlarda degil, cocuklarinin
kendilerinden sonra nasil yasayacagi gibi konularda da endiselenmekte ve bu nedenle
gelecege iligkin de ciddi kaygilar yasamaktadirlar (Bilgin ve Kiiciik, 2010; Kaya, 2015;
Mitchell ve Holdt, 2014). Alanyazinda OSB olan cocuga sahip annelerin ruhsal
durumlarini, sosyal destek diizeylerini inceleyen ¢ok sayida nicel arastirma
bulunmaktadir (Balkanli, 2008; Demir, vd., 2000; Gorgii, 2005; Sencar, 2007). Ayrica,
OSB ve diger yetersizliklerden etkilenmis ¢ocuk anne babalarinin stres diizeylerini,
algiladiklar1 sosyal destek diizeylerini ve bu degiskenlerin iligkisini birbiriyle
karsilastiran nicel arastirmalar da yer almaktadir (Ar, 2014; Oksiiz, 2008). Hem Tiirkce
hem de yurtdisi alanyazinda, annelerin is, ev, sosyal hayatlarinda ve ¢ocuklarinin tani
stirecinde karsilagtiklar1 zorluklar1 inceleyen ¢ok sayida nitel arastirma dikkat
cekmektedir (Bigak, 2009; Bilgin ve Kiigiik, 2010; Koydemir-Ozden ve Tosun, 2010;
Giile¢-Aslan vd., 2014). Yurdis1 alanyazinda katilimcilar1 OSB olan ¢ocuga sahip
anneler ve babalar olan, anne babalarin OSB’ye iligkin durumlardan ne sekilde
etkilendiklerini ve bu durumlarla nasil bas ettiklerini inceleyen nitel aragtirmalar yer
almaktadir. Bununla birlikte katilimcisi sadece OSB olan ¢ocuga sahip babalarin oldugu
bir arastirmaya rastlanmamistir. Tiirk¢e alanyazinda ise katilimcilart OSB olan ¢ocuga
sahip anneler ve babalar olan smirli sayida arastirmaya (Ustiiner-Top, 2010)
rastlanmaktadir. Buradan hareketle bu aragtirmaya, OSB olan ¢ocuga sahip anne ve

babalarin deneyimlerinin daha iyi anlagilabilmesi i¢in ihtiya¢ duyulmustur.
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Arastirmanin Amaci

Arastirmanin genel amaci, cocuklart OSB tanisi almig anne babalarin, ¢ocuklarinin OSB
tanis1 almis olmasi nedeniyle yasadiklar1 deneyimleri ve yasamlarinin OSB sebebiyle

nasil etkilendigine iligskin goriislerini belirlemektir.
Bu amaglar dogrultusunda asagida yer alan sorulara yanit aranmistir;

1. OSB olan ¢ocuk anne babalarinin, ¢ocuklar1 tan1 alana kadar yasadiklari
deneyimleri nelerdir?

2. OSB olan ¢ocuk anne babalarinin ¢ocuklarinin tani aldigint 6grendigi an ve
ilk anlardaki/yillardaki deneyimleri nelerdir?

3. OSB olan ¢ocuk anne babalarinin, cocuklarinin egitim siirecinde yasadiklar
deneyimleri nelerdir?

4. OSB olan ¢ocuk anne babalarinin, ¢ocuklarin yetersizligi nedeniyle is,
evlilik ve sosyal hayat gibi yasam alanlarinda yasadiklar1 deneyimleri
nelerdir?

5. OSB olan ¢ocuk anne babalarinin ¢ocuklarina iliskin gelecek beklentileri

nelerdir?
Onem

Arastirma sonucunda elde edilecek bulgularin ¢ocuklar1 OSB olan anne babalarin
yasamlarinin OSB tanisindan ne sekilde etkilendigi konusunda egitimcilere, anne
babalara ve 0Ozel egitim alaninda c¢alisan kisilere bir bakis acist saglayacagi
umulmaktadir. Bu sayede ¢ocuklari OSB olan anne babalarin gereksinimlerinin daha
detayli bir sekilde belirlenebilecegi ve ailenin gereksinim duyabilecegi desteklerin,
aileler icin daha etkili bir sekilde ve daha kolay erisilebilir hale getirilebilecegi
diistintilmektedir. Ayrica, OSB olan ¢ocuk anne babalarinin deneyimlerinin incelendigi
bu aragtirmanin, ¢ocuklarinda OSB riski olan veya ¢ocuklar1 yeni OSB tanist almis anne
babalara karsilasabilecekleri durumlar konusunda fikir verebilecegi ve rehber

olabilecegi umulmaktadir.

Toplumsal agidan diisiiniildiigiinde, OSB olan ¢ocuk anne babalarinin toplumda
yasadig1 zorluklara, arastirma bulgular1 dogrultusunda dikkat ¢ekilerek, gergeklestirilen

arastirmanin etiketlenmeye (damgalanma) iliskin durumun anlagilmasina katki
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saglamast ve bu durumlari ortadan kaldirmaya yonelik planlanabilecek farkli

caligmalara zemin hazirlayabilecegi diistiniilmektedir.

Alanyazinda OSB olan c¢ocuk babalarinin, c¢ocuklarinin OSB olmasi
durumundan nasil etkilendiklerine iligkin sinirlt sayida arastirma bulunmasi nedeniyle,
arastirma bulgularinin bu alanda gergeklestirilebilecek yeni arastirmalara zemin

hazirlayabilecegi umulmaktadir.

Gergeklestirilen arastirmanin, OSB olan bir ¢ocuga sahip olmanin pek cok
acidan aileye olan etkilerini psikoloji ile ilgili alanyazin aracilifiyla ele alan bir

aragtirma olmasinin da alanyazina katki saglayacagi diigiiniilmektedir.
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IKiNCi BOLUM
ILGILi ALANYAZIN

Bu boliimde cocuklart OSB tanisi almig olan anne babalarin ve kardeslerin, OSB
tanisindan ve OSB tanisinin neden oldugu ek sorunlardan hangi alanlarda (psikolojik
durum, is yasantisi, esler arasi iligkiler, maddi durum, diger c¢ocuklar vb.) nasil
etkilendiklerine ve bu etkilerle nasil bas ettiklerine iliskin yapilmis olan nitel, nicel ve

karma yontem arastirmalarina yer verilmistir.
Nicel Arastirmalar

Bu boliimde ¢ocuklari OSB olan anne babalarin, OSB tanisindan ve OSB tanisinin
neden oldugu ek sorunlardan hangi alanlarda nasil etkilendiklerine ve bu etkilerle nasil
bas ettiklerine iligkin alanyazinda yer alan nicel aragtirmalardan bahsedilmistir. Tablo

3’de yayinlara iligkin 6zet bilgiler yer almaktadir.



Tablo 3
Nitel Arastirmalar
Calisma/Y1l
Demir, Mukaddes,
Eralp-Demir ve
Bilge (2000)

Gorgii (2005)

Sencar (2007)

Amag

DSM 1IV’e gore OSB tanisi alan
¢ocuklarin annelerindeki birinci
eksen psikiyatrik bozukluklari
arastirmak

Ug-yedi yaslar1 arasindaki OSB
olan g¢ocugu olan annelerin
algiladiklar1  sosyal  destek
diizeyleri ve  depresyonlari
arasindaki iliski ve bunlar
yordayici olabilecek degiskenleri
incelemek

OSB olan ¢ocuga sahip anne
babalarin  algiladigi  sosyal
destek diizeyi, sosyal destegin
kimler tarafindan saglandig1 ve
sosyal destekten duyulan
memnuniyet diizeyi ile anne
babanin stres diizeyi arasindaki
iliskiyi incelemek

Katilimcilar

30 Anne

165 anne

OSB olan ¢ocuga
sahip 91 anne ve
81 baba;

Kontrol grubunda
normal  gelisim
gosteren
¢ocuklar1 olan 92
anne ve 80 baba

Veri Toplama
Araclan
SCID-I olgegi ve

BTL-90 o6lcegi

Kisisel Bilgi
Formu, Cok
Boyutlu Algilanan
Sosyal Destek
Olgegi ve Beck
Depresyon Olgegi
The Social
Support
Questionnaire
(SDA),
Questionnaire on
Resources and

Stress (QRS) ve
sosyo-demografik
bilgi formu
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Temel Bulgular

OSB olan ¢ocuk annelerinde en sik goriilen birinci
eksen psikiyatrik bozukluklar; %23 major depresif
bozukluk, %16,7 distimik bozukluk, %16,7 sosyal
fobi %6,7 basit fobi olarak bulunmustur.

Bakicis1t olan OSB’li ¢ocuk annelerinin; daha
yiksek aile destegi, 6zel kisi destegi, arkadas
destegi ve toplam destek algiladiklar1 ve daha az
depresyon belirtileri gosterdikleri tespit edilmistir

OSB olan ¢ocuga sahip anne babalarin algiladigi
sosyal destek ve sosyal destekten memnuniyet
diizeyleri arttikca stres diizeylerinin azaldig: tespit
edilmistir. OSB olan ¢ocuga sahip anne babalarin,
normal gelisim gosteren ¢ocugu olan anne
babalara gore daha yiiksek stres diizeylerine sahip
olduklari, daha az sosyal destek gordiikleri ve
sosyal destek memnuniyetlerinin daha diisiik
oldugu goriilmiistiir.
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Siklos ve
(2007)

Kerns

Oksiiz (2008)

Balkanh (2008)

Karabekiroglu,
Cakin-Memik,
Ozcan-Ozel, Toros,

Oztop, Ozbaran,
Cengel-Kiiltiir,
Akbas, Tasdemir,

Ayaz, Aydin, Bildik,
Erermis ve Yaman
(2009)

Anne babalarin  ¢ocuklarmin
OSB tam1 siirecine iligkin
deneyimleri  hakkinda  bilgi
edinmek

OSB olan ve olmayan c¢ocuga
sahip anne Dbabalarin bazi
psikiyatrik ve psikolojik
ozellikleri arasinda farklilik olup
olmadigini incelemek

Cocuklart OSB olan ve olmayan
annelerde yasam kalitesi, yasam

doyumu ve umutsuzluk
diizeyleri  arasindaki iligkiyi
incelemek

Tiirkiye’nin tiim bdlgelerinde
cocuk psikiyatri klinigine gelen

hastalarin anne babalar1 ve
Ogretmenleri arasinda  dikkat
eksikligi ve hiperaktivite

bozuklugu (DEHB) ve OSB ile
ilgili yanlhs bilgilendirme ve
damgalama diizeyini incelemek

56 anne baba

Normal  gelisim
gosteren  gocuk
sahibi 43 anne ve
40 baba;
Cocuklar1  OSB
olan 86 anne ve
81 baba

Cocugu OSB olan
55 anne;
Cocugu  normal
gelisim gosteren
55 anne

Cocugu DEHB
veya OSB olan
666 anne baba ile
bu ¢ocuklarin 453
ilkokul 6gretmeni

Tanisal Anket,
Cocuk Ozellikleri
Anketi ve

Demografik Bilgi
Formu

OSB Beck
Depresyon
envanteri, SCL-90
ve Toronto
Aleksitimi Olgegi
Diinya Saglik
Orgiitii’niin
Yasam Kalitesi
Olgegi, Diener’in
Yasam Doyum
Olgegi ve Beck’in
Umutsuzluk
Olgegi

DEHB ve OSB
degerlendirme
Anketi
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[letisim, sosyal alan ve davranis skoru yiiksek olan
¢ocuklarin tani siirecinin aileler tarafindan daha
tatmin edici olarak tanimlandig tespit edilmistir.

OSB olan c¢ocuk anne babalarinin depresyon
Olcegi puanlari, normal gelisim gdsteren g¢ocuga
sahip anne babalarin depresyon dlgegi puanindan
yiiksek bulunmustur. Ayrica olan ¢ocuga sahip
annelerin depresyon puanlari, OSB olan g¢ocuk
babalarinin  depresyon puanlarindan  yiiksek
oldugu goriilmiistir. OSB olan c¢ocuk anne
babalarinin  obsesif kompiilsif davranislarinin
normal gelisim gdsteren ¢ocuk anne babalarina
gore yiiksek oldugu anlagilmaistir.

OSB olan kiz ¢ocuk annelerinin umutsuzluk puant,
OSB olan erkek c¢ocuk annelerine goére daha
yiksek bulunmustur. Sosyal ve cevresel yasam
kalitesi agisindan bakildiginda ise OSB olan erkek
¢ocuk annelerinin puanlarinin, OSB olan kiz
cocuk annelerine gore daha yiiksek oldugu tespit
edilmistir.

Anne balarla karsilastirildiginda  6gretmenler
arasinda DEHB ve/veya OSB hakkinda 6nceden
bilgi sahibi oldugunu belirtenlerin oraninin
anlamli olarak daha yiiksek olmasma ragmen,
ogretmenlerde DEHB ve OSB i¢in damgalama
diizeyi anne babalara gore anlamli olarak daha
yiiksek bulunmustur.
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Tokug-Oztiirk
(2009)

Durukan,

(2010)

Uskun ve Giindogar

(2010)

Erdem,
Tufan ve Tiirkbay

OSB olan c¢ocuk ve aile
ozelliklerinin  aile islevine
etkisini incelemek

OSB olan ¢ocuk annelerinin bag
etme tutumlarinin, annelerin
depresyon ve anksiyete
diizeyleri arasindaki iligkisini
incelemek

Yetersizligi olan c¢ocuk anne
babalarinin  hangi durumlarda
daha yiiksek stres diizeyleri
yasadiklarini  ve  bu  stres
diizeyleri ile depresyon ve
anksiyete arasindaki iliskiyi
incelemek

Cocugu OSB olan
108 aile

Cocuklar1  OSB
olan 40 anne;
normal  gelisim

goOsteren ¢ocugu
olan 30 anne

Bedensel, isitme,
gorme,  zihinsel
yetersizligi ve
OSB olan ¢ocuga
sahip 127 anne
baba

Tanitict bilgi
formu ve Aile
Degerlendirme
Olgegi

Beck Depresyon
Olgegi  (BDO),
Beck  Anksiyete
Olgegi (BAO) ve
Bas Etme
Tutumlarini
Degerlendirme
Olgegi (COPE)

Sosyo-demografik
bilgi formu, STAI
ve BDI anketleri
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Cocuklarinin OSB tanisinin {izerinden 6-8 yil
gecen aileler ile 10-13 yasinda OSB olan ¢ocuga
sahip ailelerin davranis kontrolii puanlari, 0-2 yila
gore ve 3-5 yila gore anlamli diizeyde yiiksek
olarak saptanmistir. OSB olan ¢ocuga sahip
ailelerin yarisindan c¢ogunun sosyal iligkilerinin
olumsuz etkilendigi tespit edilmistir. Anne
babalarin biiylik cogunlugu ¢ocuklar1 OSB tanisi
aldiktan sonra saglikli c¢ocuklarina ayirdiklar:
zamanin azaldigini sdylemistir.

OSB olan c¢ocuklarin annelerinin depresyon ve
anksiyete puanlarinin kontrol grubuna gore ytiksek
oldugu goriilmiistiir.

Arasgtirma sonuclarmna goére yetersizligi olan
bireylerin anne babalarinin psikolojisini olumsuz
yonde en c¢ok etkileyen faktoriin ekonomik
problemler oldugu tespit edilmistir.
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Aldan (2012)

Kalecik (2013)

Ar (2014)

OSB’li kardesi olan dokuz, on
altt yas arast normal gelisim
gosteren ¢ocuklarin davranig ve
duygu uyumlari, algiladiklari
sosyal destek diizeyi ve benlik

kavrami arasinda anlamli bir
farklilik olup olmadigini
arastirmak

OSB olan c¢ocuklarin normal
gelisim gdsteren kardeslerinin
yasadiklar1 sorunlari belirlemek

MEB’e bagh ilkdgretim
okullarina devam eden normal
cocuk ebeveynleri ile
OCEM’lere ve EUO’ya devam
eden OSB olan ¢ocuklarin
ebeveynlerinin anksiyete
diizeylerini ve evlilik uyumlarini
cesitli  degiskenler agisindan
incelemek

Kardesi OSB olan
50 normal gelisim
gosteren ¢ocuk ve
kardesi  normal
gelisim  gosteren
52 normal gelisim
gosteren ¢ocuk

Kardesi OSB olan
125 normal
gelisim gosteren
¢ocuk

135 anne baba

Gigler ve
Giigliikler Anketi,
Cocuk ve Ergenler
I¢in Sosyal Destek

Degerlendirme
Olgegi, Piers-
Harris Cocuklarda
Oz Kavrami
Olgegi

Kisisel bilgi formu
ve Kardes
Problemleri
Anketi

STAI  Durumluk

ve Siirekli Kaygi
Envanteri ve Aile
Degerlendirme
Olgegi
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OSB’li kardesi olan c¢ocuklar ile normal gelisim
gosteren  kardesi  olan  ¢ocuklarin  benlik
kavramlari, duygusal uyumlari, benlik kavramlari
ve algiladiklar1 sosyal destek diizeyleri arasinda
anlamli bir iliski bulunamamistir. OSB’li kardesi
olan erkek cocuklarin, normal gelisim gosteren
erkek cocuklardan anlamli olarak daha fazla
davranis ve duygusal uyum problemleri
yasadiklari tespit edilmistir.

13-18 yas aras1 ve dort ya da daha fazla kardese
sahip olan normal gelisim gosteren c¢ocuklarin,
OSB olan kardesleri ile ilgili daha az sorun
yasadig tespit edilmistir. OSB’li gocugun yedi, on
iki yas arasinda olmasi durumunda normal gelisim
gosteren kardesin OSB olan kardese iliskin daha
az sorun yasadigi goriilmiistiir. Kelime tekrarlama
davranig1 gosteren OSB olan ¢ocuklarin normal
gelisim gosteren kardesleri, ¢iglik atma ve etrafta
kosturarak dolasma davranist gosteren OSB’li
cocuklarm normal gelisim gosteren kardeslerine
gore daha az sorun yasadig1 gorilmiistiir.

OSB olan ve normal gelisim gosteren ¢ocuga
sahip annelerin; ¢alisma durumlarinin, evlendikleri
yasin, evlilik siiresinin, ¢ocuklarinin sayisinin ve
gelir durumlarinin evlilik uyumlarin1 yordamadigi
gorilmiistiir.
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Demir, Mukaddes, Eralp Demir ve Bilge (2000), DSM IV’e gore OSB tanist alan
cocuklarin annelerindeki birinci eksen psikiyatrik bozukluklari arastirmiglardir. Arastirmanin
katilimeilari istanbul Tip Fakiiltesi Cocuk ve Ergen Psikiyatrisi Ana Bilim Dali biinyesindeki
Yaygin Gelisimsel Bozukluklar ve Psikozlar poliklinigine bagvuran OSB olan ¢ocuk
anneleridir. Katilimeilara, SCID-I ve BTL-90 6lgekleri uygulanmistir. Aragtirma sonuglarina
gore OSB olan ¢ocuk annelerinde en sik goriilen birinci eksen psikiyatrik bozukluklar; %23
major depresif bozukluk, %16,7 distimik bozukluk, %16,7 sosyal fobi %6,7 basit fobi olarak

bulunmugtur.

Gorgii (2005), li¢ yedi yaslar1 arasindaki OSB olan ¢ocugu olan annelerin algiladiklari
sosyal destek diizeyleri ve depresyonlar1 arasindaki iliski ve bunlar1 yordayici olabilecek
degiskenleri incelemeyi amaglamistir. liskisel tarama modeli ile desenlenmis arastirmaya iic
yedi yas araliginda OSB olan ¢ocuga sahip 165 anne katilmistir. Veriler; Kisisel Bilgi Formu,
Cok Boyutlu Algilanan Sosyal Destek Olgegi ve Beck Depresyon Olgegi ile toplanmustir.
Verilerin analizinde x, ss, sh, Kurtosis, Kolmagorov-Simirnov, Kruska Wallis, Mann Whitney
“U” Testi ve Hollender-Wolfe Testi kullanilmistir. Arastirma bulgular1 soyledir; annelerin
yas1 ve medeni durumu algiladiklar1 sosyal destek ve depresyon diizeyini yordamamaktadir.
Calisan annelerin, calismayan annelere gore daha fazla sosyal destek algiladiklar ve
depresyon puanlarinin daha diisiik oldugu goriilmustiir. Aylik gelirleri iki milyar ve {istii olan
annelerin; daha yiiksek aile destegi, daha yiiksek 0zel kisi destegi, daha yiiksek arkadas
destegi ve daha yiiksek toplam sosyal destek diizeyi algiladiklar1 goriilmiistiir. OSB olan
cocugun yasinin ve dogum sirasinin, cinsiyetinin, ¢ocugun OSB oldugunu ilk kimin fark
ettiginin ve ¢ocuga tant konma siiresinin annenin algiladigi sosyal destek ve depresyon
diizeylerini yordamadig1 goriilmiistiir. Bakicist olan OSB’li ¢ocuk annelerinin; daha yiiksek
aile destegi, Ozel kisi destegi, arkadas destegi ve toplam destek algiladiklar1 ve daha az
depresyon belirtileri gosterdikleri tespit edilmistir. Cocuklarin1 orta derece OSB’li olarak
nitelendiren annelerin, ¢ocuklarini hafif derece otistik olarak nitelendiren annelerden daha

yiiksek depresyon belirtileri gdsterdikleri bulgulanmastir.

Sencar (2007), OSB olan ¢ocuga sahip anne babalarin algiladig1 sosyal destek diizeyi,
sosyal destegin kimler tarafindan saglandig1 ve sosyal destekten duyulan memnuniyet diizeyi
ile anne babanin stres diizeyi arasindaki iligkiyi incelemistir. Arastirma nicel arastirma
desenlerinden betimsel ve karsilastirmali arastirma desenleri ile yiiriitiilmiistiir. Bu kapsamda
calisma grubunda OSB’li ¢ocuklar1 olan 91 anne ve 81 baba, kontrol grubunda ise normal

gelisim gosteren ¢ocuklari olan 92 anne ve 80 baba yer almistir. Veriler; The Social Support
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Questionnaire (SDA), Questionnaire on Resources and Stress (QRS) ve sosyo-demografik
bilgi formu ile toplanmis ve SPSS 12 paket programi, Pearson Korelasyon Katsayisi, t Testi
ve Tek Yonlli Varyans Analizi testleri kullanilarak analiz edilmistir. Arastirma sonuglarina
gore; OSB olan ¢ocuga sahip anne babalarin algiladigi sosyal destek ve sosyal destekten
memnuniyet diizeyleri arttikca stres diizeylerinin azaldigi tespit edilmistir. OSB olan ¢ocuga
sahip anne babalarin, normal gelisim gosteren ¢ocugu olan anne babalara gore daha yiiksek
stres diizeylerine sahip olduklari, daha az sosyal destek gordiikleri ve sosyal destek
memnuniyetlerinin daha diigiik oldugu goriilmiistiir. Cocugu OSB olan anne babalarin egitim
diizeyleri yiikseldikge daha az stres deneyimledikleri ve sahip olduklar1 sosyal destekten

duyduklart memnuniyetin arttig1 bulunmustur.

Siklos ve Kerns (2007) gergeklestirdikleri arastirmada anne babalarin ¢ocuklarinin
OSB tanu siirecine iligkin deneyimleri hakkinda bilgi edinmeyi amaglamiglardir. Arastirmanin
katilimcilar1 56 anne babadan olusmaktadir. Katilimcilara toplam 3 anket uygulanmigtir. Bu
anketler sOyledir; 33 sorudan olusan ve anne babalarin ¢ocuklart OSB tanisi alana kadar
yasadiklar1 zorluklar tespit etmek i¢in olusturulmus ‘tanisal anket’, 82 sorudan olusan ve
OSB olan cocuklarin davranis ozelliklerini tespit etmeyi amaglamayan ‘gocuk ozellikleri
anketi’ ve 15 sorudan olusan ‘demografik bilgi formu’. Arastirma sonuglarina gore; ailelerin
%88’1 cocuklarinin bir sorunu oldugundan 3. dogum giiniinden 6nce siiphelenmislerdir. Tan1
siirecinde ailelerin %23°1i 2 uzmanla, %14’ 3 uzmanla, %21°1 4 uzmanla, %41°1 5’ten fazla,
%35’1 ise 10°dan fazla uzmanla goriistilkten sonra ¢ocuklar1 tanilanmistir. Anne babalarin
%52’1 ¢ocuklarinin tan1 alma siireci tatmin edici bulmadiklarini belirtirken, anne babalarin
%82’si tan1 siirecini stresli bulmaktadir. Tan1 alan ¢ocugu kiz olan ailelerin anlamli 6l¢iide
diger ailelere gore tan1 silirecinde daha fazla zorluk yasadiklari belirtilmistir. Tani
siirecindekinin aksine OSB’li kiz ¢ocuklar1 olan ailelerle, OSB’li erkek ¢ocugu olan aileler
arasinda durumlarindan memnun olma ve stres yasama diizeyleri arasinda anlamli bir farklilik
tespit edilmemistir. Cocuk 6zellikleri anketinden yiiksek puan alan ¢ocuklarin ailelerinde tani
stirecine iligkin tatminin daha yiiksek oldugu tespit edilmistir. Kullanilan veri toplama araglar1
ile ilgili yapilan ¢esitli analizler sonrasinda; iletisim, sosyal alan ve davranis skoru yiiksek
olan ¢ocuklarin tani siirecinin aileler tarafindan daha tatmin edici olarak tanimlandig: tespit
edilmigtir. Bu durumun sebebinin iletisim alaninda daha iyi olan ¢ocuklarin tani siirecinde
karsilastiklar1 sorunlarin uzmanlar tarafinda daha kolay ¢dziilebilmesi ve standartlastirilmis

testlerin bu ¢ocuklar ile ilgili daha net sonuglar vermesi olarak agiklanmistir.
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Oksiiz (2008), OSB olan ve olmayan gocuga sahip anne babalarin baz1 psikiyatrik ve
psikolojik 6zellikleri arasinda farklilik olup olmadigini incelemistir. Arastirmaya ¢ocuklari
normal gelisim gosteren 43 anne ve 40 baba ile ¢ocuklar1 OSB olan 86 anne ve 81 baba
katilmigtir. Arastirmanin verileri; OSB Beck Depresyon envanteri, SCL-90 ve Toronto
Aleksitimi Olgegi ile toplanmistir. Veriler SPSS 15.0 paket programi ile analiz edilmistir.
Arastirma sonuglar1 soyledir; OSB olan ¢ocuk anne babalarmin depresyon 6lgegi puanlari,
normal gelisim gosteren ¢ocuga sahip anne babalarin depresyon Olcegi puanindan yiiksek
bulunmustur. Ayrica olan g¢ocuga sahip annelerin depresyon puanlari, OSB olan ¢ocuk
babalarinin depresyon puanlarindan yiiksek oldugu goriilmiistir. OSB olan ¢ocuk anne
babalarinin obsesif kompiilsif davraniglariin normal gelisim gosteren ¢ocuk anne babalarina

gore yiiksek oldugu anlasilmigtir.

Balkanlt (2008), cocuklari OSB olan ve olmayan annelerde yasam kalitesi, yasam
doyumu ve umutsuzluk diizeyleri arasindaki iliskiyi incelemistir. Arastirmaya ¢ocugu OSB
olan 55 anne ve ¢ocugu normal gelisim gosteren 55 anne katilmistir. Arastirmanin verileri;
Diinya Saglik Orgiitii'niin Yasam Kalitesi Olcegi, Diener’in Yasam Doyum Olgegi ve
Beck’in Umutsuzluk Olgegi ile toplanmistir. Analiz siirecinde; bagimsiz grup T-testi,
ANOVA, korelasyon analizi ve SPSS programi kullanilmigtir. Aragtirma sonuglar1 sdyledir;
OSB olan kiz ¢ocuk annelerinin umutsuzluk puani, OSB olan erkek ¢ocuk annelerine gore
daha yiiksek bulunmustur. Sosyal ve ¢evresel yasam kalitesi agisindan bakildiginda ise OSB
olan erkek ¢ocuk annelerinin puanlariin, OSB olan kiz ¢ocuk annelerine gére daha yiiksek

oldugu tespit edilmistir.

Karabekiroglu, Cakin-Memik, Ozcan-Ozel, Toros, Oztop, Ozbaran, Cengel-Kiiltiir,
Akbas, Tasdemir, Ayaz, Aydin, Bildik, Erermis ve Yaman (2009), Tirkiye’nin tim
bolgelerinde ¢ocuk psikiyatri klinigine gelen hastalarin anne balar1 ve dgretmenleri arasinda
dikkat eksikligi ve hiperaktivite bozuklugu (DEHB) ve OSB ile ilgili yanlis bilgilendirme ve
damgalama diizeyini incelemiglerdir. Arastirmaya yedi farkli ilden ¢ocuklarinda DEHB veya
OSB olan 666 anne baba ile bu ¢ocuklarin 453 ilkokul 6gretmeni katilmistir. Katilimeilara,
DEHB ve OSB degerlendirme Anketi uygulanmistir. Elde edilen verilerin analizinde; SPSS
paket programinin 11.0 siiriimii, t-testi, ANOVA ve Tukey testi kullanilmistir. Aragtirmanin
OSB ile ilgili baz1 sonuglar1 soyledir; anne babalarin %52,7’s1, 6gretmenlerin %87,4’1i OSB
tanisin1 daha dnce duydugunu sdylemistir. OSB’nin en iyi tedavisini anne babalarin %58,3’1
ozel egitim, %26,6’s1 ilag tedavisi, %41,7’si psikoterapi, %3,9’u diyet tedavisi olarak

tanimlarken, oOgretmenlerin ise %82,6’s1 6zel egitim, %26,9’u ilag¢ tedavisi, % 53,9°u
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psikoterapi, %3,3’li diyet tedavisi olarak tanimlamistir. Anne babalarin  %31,2si,
ogretmenlerin %50,6’s1 OSB’li ¢ocuklarin hi¢gbir zaman g6z temasi kurmadigi climlesinin
dogru oldugunu belirtmis ve anne babalarin %36,9’u, 6gretmenlerin %61,1°1 ise OSB’nin
tamamiyla diizelmeyecek bir bozuklugunu soOylemistir. Anne babalarin  %29,1°1,
ogretmenlerin %49’u “OSB olan ¢ocuk sizin ¢ocugunuzun sira arkadasi olsa rahatsiz olur
muydunuz?” sorusuna evet cevabi vermistir. Anne babalarin %40’1, 6gretmenlerin %62,7’si
“OSB tanisi alan tiim ¢ocuklar sizce farkli okullarda okutulmali midir?” sorusuna evet cevabi
vermistir. Anne babalarin %34,8’1, 6gretmenlerin %58,1°1 “OSB tanis1 alan ¢ocuklar sizce
sinifin diizenini bozar m1?” sorusuna evet cevabi vermistir. Anne babalarin %25,7’si,
ogretmenlerin %31,6’s1 “OSB olan ¢ocuklarin ailelerinde psikolojik sorunlar mutlaka bulunur
mu?” sorusuna evet cevabi vermistir. Anne balarla karsilagtirildiginda 6gretmenler arasinda
DEHB ve/veya OSB hakkinda dnceden bilgi sahibi oldugunu belirtenlerin oraninin anlaml
olarak daha yiiksek olmasina ragmen, 6gretmenlerde DEHB ve OSB i¢in damgalama diizeyi

anne babalara gore anlamli olarak daha yiiksek bulunmustur.

Tokug-Oztiirk (2009), OSB olan ¢ocuk ve aile dzelliklerinin aile islevine etkisini
incelemistir. Aragtirmaya ¢ocugu OSB olan 108 aile katilmistir. Veriler, tanitict bilgi formu
ve Aile Degerlendirme Olgegi araciligi ile toplanmistir. Verilerin analizinde SPSS 13.0 paket
programi, NCSS 2007&PASS 2008 Statistical Software, Oneway Anova, Post Hoc, Tukey
HSD ve T testi kullanilmistir. Arastirma sonuglarmma gore; cocuklarinin OSB tanisinin
iizerinden 6-8 yil gecen aileler ile 10-13 yasinda OSB olan ¢ocuga sahip ailelerin davranis
kontrolii puanlari, 0-2 yila gore ve 3-5 yila gore anlamli diizeyde yiiksek olarak saptanmustir.
OSB olan ¢ocuklarin kardeslerinin biiyiik ¢cogunlugunun OSB olan kardesleri ile zaman
gecirmekten hoslandigir ve ayn1 zamanda OSB olan kardesini kiskandigi bulunmustur. OSB
olan ¢ocuga sahip ailelerin yarisindan ¢cogunun sosyal iliskilerinin olumsuz etkilendigi tespit
edilmistir. Anne babalarin biiyiik ¢ogunlugu cocuklar1 OSB tanist aldiktan sonra saglikli

cocuklarina ayirdiklar1 zamanin azaldigini sdylemistir.

Durukan, Erdem, Tufan ve Tiirkbay (2010), OSB olan ¢ocuk annelerinin bas etme
tutumlariin, annelerin depresyon ve anksiyete diizeyleri arasindaki iligkisini incelemislerdir.
Arastirmanin 6rnekleminde; ¢ocuklarina, otistik bozukluk ve baska tiirlii adlandirilamayan
yaygin gelisimsel bozukluk tanist konmus 3-14 yas arast 40 ¢ocuk annesi ile OSB olan
cocuklarla ayn1 yas araliginda normal gelisim gosteren 30 ¢ocugun annesi yer almistir. Her iki
gruptaki katilimcilara; Beck Depresyon Olgegi (BDO), Beck Anksiyete Olgegi (BAO) ve Bas

Etme Tutumlarmi Degerlendirme Olgegi (COPE) uygulanmustir. Verilerin analiz siirecinde;
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SPSS paket programimin 15.0 siiriimii, t-testi, ki-kare testi ve Pearson bagint1 testi
kullanilmistir. Arastirmanin sonucunda; OSB olan ¢ocuklarin annelerinin depresyon ve
anksiyete puanlarinin kontrol grubuna gore yiiksek oldugu ve OSB olan ¢ocuk annelerinin
grubunda kontrol grubuna kiyasla, Basa Cikma Tutumlarini degerlendirme Olcegi’nin; yararli
sosyal destek kullanimi, aktif basa ¢ikma, diger mesguliyetleri bastirma alt 6lgekleri ve sorun

odakl1 basa ¢ikma yontemlerinin toplam puani daha ytiksek bulunmustur.

Uskun ve Giindogar (2010), yetersizligi olan ¢ocuk anne babalarinin hangi durumlarda
daha ytiiksek stres diizeyleri yasadiklarini ve bu stres diizeyleri ile depresyon ve anksiyete
arasindaki iligkiyi incelemislerdir. Arastirma kapsaminda; bedensel, isitme, gérme, zihinsel
yetersizligi ve OSB olan ¢ocuga sahip 127 anne baba ile sosyo-demografik bilgi formu, STAI
ve BDI anketleri ile veriler toplanmis ve elde edilen veriler SPSS paket programi araciligi ile
analiz edilmigtir. Arastirma sonuglarina gore yetersizligi olan bireylerin anne babalarinin
psikolojisini olumsuz yonde en ¢ok etkileyen faktoriin ekonomik problemler oldugu tespit

edilmisgtir.

Aldan (2012), OSB’li kardesi olan dokuz, 16 yas arasi normal gelisim gosteren
cocuklarin; duygu ve davranig uyumlarini, algiladiklar1 sosyal destek diizeylerini ve benlik
kavramlarini belirleyerek dokuz, 16 yas aras1 normal gelisim gosteren ¢cocuklarin davranis ve
duygu uyumlari, algiladiklar1 sosyal destek diizeyi ve benlik kavrami arasinda anlamli bir
farklilik olup olmadigini aragtirmistir. Arastirmaya OSB’li kardesi olan 50 normal gelisim
gosteren cocuk ve 52 normal gelisim gosteren kardesi olan, normal gelisim gosteren g¢ocuk
katilmistir. Veriler; Giigler ve Giicliikler Anketi, Cocuk ve Ergenler Icin Sosyal Destek
Degerlendirme Olgegi, Piers-Harris Cocuklarda Oz Kavrami Olgegi ve sosyo-demografik
bilgi formu araciligi ile toplanmistir. Elde edilen veriler; Pearson Korelasyon Analizi, Tek
Yonlii Varyans Analizi (ANOVA) ve Bagimsiz Degigkenli t Testi ile analiz edilmistir.
Arastirma sonucunda; OSB’li kardesi olan ¢ocuklar ile normal gelisim gosteren kardesi olan
cocuklarin benlik kavramlari, duygusal uyumlari, benlik kavramlar1 ve algiladiklart sosyal
destek diizeyleri arasinda anlamli bir iligki bulunamamistir. OSB’li kardesi olan erkek
cocuklarin, normal gelisim gosteren erkek ¢ocuklardan anlamli olarak daha fazla davranis ve
duygusal uyum problemleri yasadiklar1 tespit edilmistir. Ebeveynlerin, OSB’li ¢ocuklarinin
OSB siddetini algilayislart ile OSB’li kardesi olan ¢ocuklar1 davranis ve duygusal uyumlari

arasinda olumsuz yonde iligki oldugu goriilmiistiir.

Kalecik (2013), OSB olan ¢ocuklarin normal gelisim gosteren kardeslerinin

yasadiklar1 sorunlar1 belirtmeyi amaglamistir. Arastirmaya kardesi OSB olan 125 normal
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gelisim gosteren ¢ocuk katilmistir. Veriler; kisisel bilgi formu ve Kardes Problemleri Anketi
aracilif1 ile toplanmig ve SPSS paket programi ile analiz edilmistir. Aragtirma sonuglarina
gore; OSB’li kardesi olan normal gelisim gosteren ¢ocuklarin yasadiklari sorunlar, normal
gelisim gosteren kardesin yas ve kardes sayisina gore bir farklilik gostermedigi anlasilmistir.
13, 18 yas arast ve dort ya da daha fazla kardese sahip olan normal gelisim gosteren
cocuklarin, OSB olan kardesleri ile ilgili daha az sorun yasadigi tespit edilmistir. OSB’li
cocugun yedi, on iki yas arasinda olmasi durumunda normal gelisim gosteren kardesin OSB
olan kardese iliskin daha az sorun yasadig1 goriilmiistiir. Anneleri yliksekokul veya {iniversite
mezunu olan OSB’li kardes sahibi normal gelisim gosteren c¢ocuklarin, anneleri ilkokul
mezunu olan cocuklara gére OSB olan kardeslerine iligkin daha az sorun yasadig:
bulunmugtur. OSB’li kardesi olan normal gelisim gosteren ¢ocuklarin yasadiklari sorunlarin,
babanin 6grenim durumu ve ebeveynlerin meslegine gore degisim gostermedigi tespit
edilmigtir. Kelime tekrarlama davranisi gosteren OSB olan ¢ocuklarin normal gelisim
gosteren kardesleri, ¢iglik atma ve etrafta kosturarak dolagsma davranisi gdsteren OSB’li

cocuklarin normal gelisim gdsteren kardeslerine gore daha az sorun yasamaktadir.

Ar (2014), MEB’e bagl ilkogretim okullarina devam eden normal ¢ocuk ebeveynleri
ile OCEM’lere ve EUQO’ya devam eden OSB olan cocuklarin ebeveynlerinin anksiyete
diizeylerini ve evlilik uyumlarini ¢esitli degiskenler acisindan incelemistir. Arastirma nicel
arastirma yoOntemlerinden karsilagtirma tiirii iliskisel tarama modeli ile desenlenmistir.
Veriler; STAI Durumluk ve Siirekli Kaygi Envanteri ve Aile Degerlendirme Olgegi ile
toplanmis ve SPSS 15.0 programu ile analiz edilmistir. Arastirma sonuclarina gore; OSB olan
ve normal gelisim gosteren ¢ocuga sahip annelerin; ¢calisma durumlarinin, evlendikleri yasin,
evlilik siiresinin, ¢ocuklarinin sayisinin ve gelir durumlarinin evlilik uyumlarin1 yordamadigi
goriilmiistiir. OSB olan ve normal gelisim gdsteren ¢ocuga sahip annelerin; egitim, ¢aligma,
gelir durumlarmin, evlendikleri yasin, evlilik siirelerinin, ¢ocuklarinin sayisinin ve evlenme
sekillerinin, kaygi diizeylerini yordamadig: tespit edilmistir. OSB olan ve normal gelisim
gosteren ¢ocuga sahip babalarin; egitim, ¢alisma ve gelir durumlariin, evlendikleri yasin,
evlilik siirelerinin, ¢ocuklariin sayisinin evlilik uyumlarini yordamadig: goriilmiistiir. OSB
olan ve normal gelisim gosteren ¢ocuga sahip babalarin; egitim, ¢alisma, gelir durumlarinin,
evlenme sekillerinin, evlendikleri yasin, evlilik siirelerinin, ¢ocuk sayilarmin kaygi

diizeylerini yordamadigi tespit edilmistir.

Werner ve Shulman (2014), OSB’den, zihinsel yetersizlikten ve fiziksel yetersizlikten

etkilenmis c¢ocugu olan ailelerdeki damgalanma (etiketlenme/stigma) durumunu
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karsilagtirmali olarak incelemislerdir. Arastirmaya 172 anne/baba katilmistir. Arastirma
verileri ¢esitli dlgekler aracilig ile toplanmis ve veriler; T- testi, tek yonlii ANOVA, Pearson
korelasyon analizi testi ve Kruskal- Wallis testi kullanilarak analiz edilmistir. Arastirma
sonucuna gore; Orneklemin damgalanma puaninin géreceli olarak diisiik oldugu bulunmustur.
Ayrica ¢ocugu OSB olan katilimeilarin damgalanma puaninin, ¢gocugu zihinsel yetersizlikten

veya fiziksel yetersizlikten etkilenmis katilimeilara gore yliksek bulunmustur.
Nitel Arastirmalar

Bu bolimde ¢ocuklar1 OSB olan anne babalarin, OSB tanisindan ve OSB tanisinin neden
oldugu ek sorunlardan hangi alanlarda nasil etkilendiklerine ve bu etkilerle nasil bas
ettiklerine iligkin alanyazinda yer alan nitel aragtirmalar agiklanmistir. Tablo 4’de yayinlara

iliskin 6zet bilgiler yer almaktadir.



Tablo 4

Nitel Arastirmalar

Calisma/Yil

Gray (1993)

Midence ve

O’Neill (1999),

Hutton ve Caron

(2005)

Amacg

OSB’li cocugu olan anne
babalarin damgalanmaya
iligkin algilarini

incelemek
OSB olan c¢ocuklarin
ailelerine etkisini
incelemek

Woodgate, Ateah OSB’li cocugu olan anne

ve Secco (2008)

babalarin deneyimlerini
tanimlamak

Katilimcilar

23 anne, dokuz baba

Cocugu OSB olan
dort anne

21 aile

16 anne, bes baba

Veri Toplama
Araclan
Yari
yapilandirilmis
goriisme

Yar
yapilandirilmis
goriisme

Gortismeler

Yar
yapilandirilmis
goriismeler

Temel Bulgular

Semptomlarin yikici etkisi, OSB’li cocugun yetersizliginin
disardan goriilememesi ve toplumun OSB konusunda yeterli
bilgiye sahip olmamasi gibi nedenlerle OSB’nin damgalayict
bir etkisinin oldugu anlasilmistir. Katilimcilarin biiytik bir
cogunlugu ¢ocuklariin yetersizligi sebebiyle kendilerini
damgalanmis hissettiklerini belirtmistir.

Tim katilimeilar tan1 dncesinde ¢ocuklarini gelisiminde; goz
temasi, iletisim ve davranis sorunlar1 gibi alanlarda farklilik
oldugunu ifade etmistir. Katilimcilar tam1 Oncesi en zor
siirecin  cocuklarinda algiladiklart  farkliliklarin  neden
oldugunu bilememek oldugunu belirtmistir. Katilimeilar tani
siirecinde yanlis tani veya yanlis yonlendirmelere maruz
kaldiklarint s6ylemistir.

Katilimeilarin ¢ocuklarinin %72’si bir psikiyatrist tarafindan
tanilandi1g1r bulunmustur. Cocuklarin %62’sinin okul oncesi
donemde tanilandig1 ve katilimcilarin tiimiiniin ¢ocuklarinda
bir tuhaflik oldugunu c¢ocuklar1 4 yasina gelene kadar fark
ettigi goriilmiistiir.

Katilimcilarin toplumun OSB’li bireylere ve sergiledikleri
problemlere kars1 olan olumsuz tavirlar1 sebebiyle kendilerini
toplumdan yalitilmis hissettikleri ve OSB olan ¢ocugun
ihtiyag duydugu yogun destek sebebiyle pek ¢ok yasam
alanlarmin etkilendigi tespit edilmistir.
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Tablo 4 devami

Myers,

Hackintosh, ve

Kochel (2009)

Ustiiner-Top
(2009)

Bigak (2009)

Bilgin ve Kii¢iik

(2010)

Koydemir-Ozden

ve Tosun (2010)

OSB olan ¢ocuk anne
babalarinin, ¢ocuklarini
yetistirirken OSB olmasi
sebebiyle aile
yasamlarinin nasil
etkilendigini incelemek
OSB olan ¢ocuk sahibi
ailelerin yasadiklar1
sorunlar1 ve ruhsal
durumlarin1 belirlemek

OSB olan ¢ocuga sahip
annelerin yasamlarinin
OSB’den nasil

etkilendigini incelemek

OSB olan ¢ocuga sahip
annelerin deneyimlerini
belirlemek ve bu
deneyimleri kategorize
etmek

OSB olan bir ¢ocuga
sahip olmanin Tiirk
anneler tizerindeki
etkilerini aragtirmak

493 anne baba

16 anne baba

Cocugu OSB olan 10
anne

Cocugu OSB olan 43
anne

Cocugu OSB olan 13
anne

Internet temelli
anket

Aileyi tanitict
bilgi formu ve
yart
yapilandirilmis
goriismeler

Yari-
yapilandirilmis
goriismeler

Yar
yapilandirilmis
goriismeler

Yari
yapilandirilmis
goriismeler ve
demografik
bilgi formlar:
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Katilimeilarin %70’ ¢ocuklarinin OSB olmasi sebebiyle
yogun stres yasadiklarini ve en sik karsilastiklari sorunlarin
problem davraniglar, esler arasinda yasanan sorunlar ve
normal gelisim gdsteren kardeslerin OSB olan kardesle
yasadigr problemleri c¢ozmek zorunda kalmak oldugunu
belirtmistir.

Anne babalarin bir kismi ¢ocuklarinin OSB’li olma
durumunu kabullenme siirecinde ¢ok sorun yasamadiklarini
ifade ederken, bir kismi da taniy1 kabul asamasinda ¢ok sorun
yasadiklarini hatta depresyona girdiklerini agiklamistir. Anne
babalarin yarisi gocuklarryla ilgilenmek i¢in neredeyse her
seyi goz ard1 ettiklerini, kendilerinin ¢evreden
soyutladiklarini ve hayallerinden vazgectiklerini belirtmistir.
Katilimcilar ¢ocuklarindaki farkliliklar nedeniyle saglik
kuruluslarina bagvurduklarini fakat buna ragmen ¢ocuklarinin
hemen OSB tanis1 alamadigini s6ylemislerdir. Annelerin
¢ocuklarmin OSB oldugunu 6grendiginde yasadigi duygusal
tepkiler; sok, inkar, kizginlik, pismanlik, tiziintii, depresyon,
kabullenme ve uyum saglama olarak tespit edilmistir.
Katilimeilarin %48,9°u diisiik gelir diizeyi, %46,6’s1 ise
OSB’nin nedenlerinin ve tedavisinin bilinmemesi sebebiyle
stres yasadigini belirtmistir. Annelerin %58,1°1 gelecek
beklentisini ¢ocuklarinin ihtiyaglarini kendi bagina
giderebilecek kadar gelisim gostermesi olarak agiklamistir.

Katilimcilarin tamami stres yasadigini belirtmis ve stres
kaynagi olarak; tiikenmislik (n=8), cocugun bakimryla tek
basina ilgileniyor olmak (n=8), finansal kisithliklar (n=7) ve
¢evredeki insanlarin ¢ocuga karsi olumsuz tutumlarindan
(n=4) bahsetmiglerdir.



Tablo 4 devami
Arslan (2011)

Selimoglu,
Ozdemir, Toret ve
Ozkubat (2013)

Toret, Ozdemir,
Selimoglu ve
Ozkubat (2014)

Giileg Aslan,
Cihan ve Altin
(2014)

Istanbul’da Otistik
Cocuklar Egitim
Merkezlerindeki 6grenci
ebeveynlerinin yagam
boyunca karsilagtiklar
sorunlar1 incelemek

OSB olan ¢ocuga sahip
anne babalarin,
¢ocuklarina OSB tanisi
konulmasi sirasinda neler
yasadiklari, saglik, egitim
olanaklar1 ve kendi
ihtiyaclar ile ilgili bir
bakis acis1 sunmak

OSB olan ¢ocuga sahip
anne babalarin; OSB’nin
nedenlerine iliskin
algilar1, OSB tanimlar1 ve
cocuklarinin OSB tanima
uyan ve uymayan
davraniglart hakkindaki
gorislerini belirlemek
OSB olan ¢ocuga sahip
annelerin deneyimlerini
incelemek

53 anne baba

Cocugu OSB olan 50
aile

Cocugu OSB olan 50
anne baba

Cocugu OSB olan 20
anne

Yar
yapilandirilmis
goriismeler ve
odak grup
gorlismeleri

Yari
yapilandirilmis
goriismeler

Yar
yapilandirilmis
goriismeler

Metafor

Arastirma sonuclarina gore; egitim seviyesi yiiksek olan
ailelerin, OSB olan ¢ocuklarina daha ¢ok beceri
kazandirabilmis ve istenmeyen davranislart daha basaril bir
sekilde azaltabilmis olduklar1 gériilmiistiir.

Ailelerin %66’s1 tan1 6ncesinde ¢ocuklarinda sozel iletisimin
gozlenmedigini ya da dil becerilerinde gecikmelerin
oldugunu, %601 sosyal becerilerde siirlilik gézlendigini
belirtmistir.

Katilimcilarin biiytik bir kismi ¢ocuklarinin OSB olmasinin
nedenini bilmediklerini veya OSB’ye genetik nedenlerin yol
actigini diistindiiklerini ifade etmislerdir.

Katilimcilarin OSB’yi hayatlarini tiim yonleri ile olumsuz
etkileyen bir durum olarak algiladiklarini bulunmustur.
Anneler; iimitsizlik, gelecek kaygisi ve iiziintli gibi duygular
yasamakta ve yasadiklar1 olumsuz duygularin nedenlerini;
OSB’nin diizelmeyen bir durum olmasi, olumsuz egitim
yasantilari, artan sorumluluk ve sosyal a¢idan yasanan
zorluklar olarak agiklamaktadir.
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Gray (1993), OSB’li ¢ocugu olan anne babalarin damgalanmaya iliskin algilarini
incelemistir. Arastirmaya 23’{i anne 9’u baba olmak {izere 32 anne baba katilmistir. Veriler
yart yapilandirilmis goriismeler araciligr ile toplanmis ve igerik analizi yontemi kullanilarak
analiz edilmigtir. Arastirmanin sonuglar1 sdyledir; semptomlarin yikici etkisi, OSB’li ¢ocugun
yetersizliginin disardan goriilememesi ve toplumun OSB konusunda yeterli bilgiye sahip
olmamas: gibi nedenlerle OSB’nin damgalayict bir etkisinin oldugu anlagilmistir.
Katilimeilarin - biiytik  bir  ¢ogunlugu c¢ocuklarinin yetersizligi sebebiyle kendilerini
damgalanmis hissettiklerini belirtmistir. Annelerin babalara gore kendilerini daha fazla
damgalanmis hissettigi ve ¢ocuklarin 12 yas altinda olan ya da c¢ocuklar1 yetersizlikten ciddi

bicimde etkilenmis olan anne babalarin daha fazla damgalanmislik hissettikleri bulunmustur.

Midence ve O’Neill (1999), North Wales’de yasayan OSB olan ¢ocuk anne
babalarinin tani siirecindeki deneyimlerini incelemeyi amaglamiglardir. Arastirmalarinda nitel
arastirma desenlerinden kuram olusturma yontemini kullanilmis ve ¢ocugu OSB tanisi almig 4
anne baba ile yar1 yapilandirilmig goriigmeler yapilmistir. Elde edilen veriler icerik analizi
yontemi ile analiz edilmistir. Arastirma bulgulart su sekildedir; tiim katilimcilar tani
oncesinde ¢ocuklarini gelisiminde; g6z temasi, iletisim ve davranis sorunlart gibi alanlarda
farklilik oldugunu ifade etmistir. Katilimcilar tani 6ncesi en zor siirecin cocuklarinda
algiladiklar1 farkliliklarin neden oldugunu bilememek oldugunu belirtmistir. Katilimcilar tant
stirecinde yanlis tan1 veya yanlis yOnlendirmelere maruz kaldiklarini sOylemistir. Anne
babalar ihtiya¢ duyduklar1 yardimi OSB konusunda uzmanlagmis kisilerden alabildiklerini ve
taninin  sugluluk hislerini azalttigin1  belirtmistir. Katilimcilar tan1  sonrasi, ihtiyag
duyduklarinda bilgi ve destek alabilecekleri birilerine ihtiya¢ duyduklarini ifade etmistir.
Anne babalar cocuklarinin tanilandiktan ve uygun egitsel destege kavustuktan sonra,
cocuklarinin  durumunu kabul etmenin ¢ok biiyik Onem tasidigini hissettiklerini

aciklamislardir.

Hutton ve Caron (2005) gerceklestirdikleri calismayla OSB olan ¢ocuklarin ailelerine
etkisini incelemeyi amaglamiglardir. Arastirmada; OSB’nin ne zaman tanilandigi, OSB olan
cocuk ailelerinin aldig1 miidahale hizmetlerinin dogast ve OSB tanist almis bir ¢ocuga sahip
olmanin aile iizerindeki etkileri incelenmistir. Bu arastirma kapsaminda Ingiltere’nin kirsal
kesimlerinde yasamakta olan 21 aile c¢alismaya katilim saglamistir. Calismanin
katilimcilariyla 15 sorudan olusan goriismeler gerceklestirilmistir. Arastirma verileri igerik
analizi kullanilarak analiz edilmistir. Ayrica katilimecilarin sorulara verdigi yanitlar kategorize

edilmis ve tablo aracilig1 ile katilimcilarin verdigi yanitlarin hangi kategoride yer aldig: yiizde
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olarak da belirtilmistir. Aragtirma sonuglarina gore; katilimcilarin ¢ocuklarinin %72’si bir
psikiyatrist tarafindan tanilandigi bulunmustur. Cocuklarin %62’sinin okul dncesi donemde
tanilandig1 ve katilimcilarin tlimiiniin ¢ocuklarinda bir tuhaflik oldugunu ¢ocuklart 4 yasina
gelene kadar fark ettigi gortilmistiir. Katilimceilarin % 95’1 OSB tanisin1 kabullendigini ve
%52’s1 tan1 sonrasinda rahatlama hissettigini belirtmistir. Katilimcilarin % 62°si egitim
aldiklar1 servisle ilgili sorunlar yasadiklarini agiklamistir. Katilimcilarin %66°s1t OSB olan bir
cocuga sahip olmay1 stresli buldugunu, %24’i ise olumlu gordiigiinii belirtmistir. Ayrica
katilimcilarin %48’1 eglence ve tatil i¢in ya hi¢ zamanlar1 kalmadigini ya da eglence ve tatile
cok az zaman ayirabildiklerini belirtmistir. Katilimcilarin %33’ ise evliliklerinde sorunlar

yasadiklarini belirtirken, %12°si annenin kariyerinde sorunlar yasadigini sdylemistir.

Woodgate, Ateah ve Secco (2008), OSB’li cocugu olan anne babalarin deneyimlerini
tanimlamay1 amagclamiglardir. Hermeneutik fenomonoloji yoOntemi ile desenledikleri
arastirmalarinda; 16 anne ve bes baba ile yar1 yapilandirilmis goriismeler yapmis ve elde
ettikleri verileri igerik analizi yontemi ile analiz etmiglerdir. Arastirma sonucunda;
katilimcilarin toplumun OSB’li bireylere ve sergiledikleri problemlere karst olan olumsuz
tavirlar1 sebebiyle kendilerini toplumdan yalitilmis hissettikleri ve OSB olan ¢ocugun ihtiyag

duydugu yogun destek sebebiyle pek cok yasam alanlariin etkilendigi tespit edilmistir.

Myers, Hackintosh, ve Kochel (2009), OSB olan ¢ocuk anne babalarinin, ¢ocuklarini
yetistirirken OSB olmasi sebebiyle aile yasamlarimin nasil etkilendigini incelemislerdir.
Arastirmanin verileri %92,2°si annelerden olusan 493 ebeveynden yedi soruluk internet
temelli bir anket aracilig1 ile toplanmis ve veriler icerik analizi ile analiz edilmistir. Arastirma
sonuclarina gore katilimcilarin %70°1 c¢ocuklarinin OSB olmast sebebiyle yogun stres
yasadiklarin1 ve en sik karsilagtiklari sorunlarin problem davranislar, esler arasinda yasanan
sorunlar ve normal gelisim gosteren kardeslerin OSB olan kardesle yasadigi problemleri

¢ozmek zorunda kalmak oldugunu belirtmistir.

Ustiiner-Top (2009), otistik cocugu olan ailelerin yasadiklar1 sorunlar1 ve ruhsal
durumlarin1 belirlemeyi amaglamistir. Calismaya 16 anne baba katilmistir. Veriler; aileyi
tanitict bilgi formu ve yar1 yapilandirilmis goriismelerle toplanmis, verilerin analizinde ise
say1, yiizde, aritmetik ortalama kullanilmistir. Arastirmanin bulgular1 soyledir; katilimci
ailelerin ¢ogu ¢ocuklarma OSB tanist kondugunda, OSB’nin ne oldugunu bilmediklerini,
cocuklarinin durumuna c¢ok iiziildiiklerini ama zaman i¢inde duruma alismak zorunda
kaldiklarimi ifade etmistir. Aragtirmaya katilan anne babalarin yarisi; kendi anne babalarinin

cocuklarinin OSB’li olma durumunu normal karsiladiklarini ve kendilerine destek olduklarini
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belirtirken, bir kismi ise ailelerinin OSB hakkinda bilgi sahibi olmadigi i¢in durumu
yadirgadiklarini ve onlar1 yalniz biraktiklarini sOylemistir. Anne babalarin bir kismi
cocuklariin OSB’li olma durumunu kabullenme siirecinde ¢ok sorun yasamadiklarini ifade
ederken, bir kismi da taniyr kabul asamasinda ¢ok sorun yasadiklarini hatta depresyona
girdiklerini agiklamistir. Anne babalarin yarisi ¢ocuklariyla ilgilenmek icin neredeyse her seyi
goz ardi ettiklerini, kendilerinin ¢evreden soyutladiklarini ve hayallerinden vazgectiklerini
belirtmistir. Katilimcilarin, ¢ocuklarinin 6zbakim becerilerindeki simirliliklar nedeniyle
sorunlar yagsadiklar1 ve onlari en mutlu eden gelismelerin ¢ocuklarinin 6zbakim becerilerinde
gosterdigi gelismeler oldugu anlasilmistir. Aileler en ¢ok iiziildiikleri konunun ¢ocuklarina
farkli bakilmast ve c¢ocuklarinin diglanmasi oldugunu dile getirmis, bu duruma c¢ok
iizlildiiklerini ve sinirlendiklerini ifade etmislerdir. Katilimcilarin biri diginda hepsi
cocuklarinin ileride kendi ihtiyaglarini bagimsiz olarak nasil karsilayacagi konusunda endise
duyduklarini ifade etmistir. Anne babalarin tiimii ¢ocuklariyla ilgilenmenin ¢ok zor olmasina
ragmen giizel de bir duygu oldugunu belirtmis ve daha sabirli olmay1 6grendiklerini, yagsama

bakis acilarinin degistigini sOylemistir.

Bicak (2009), OSB olan ¢ocuga sahip annelerin yasamlarinin OSB’den nasil
etkilendigini, karsilagtiklar1 zorluklari, aldiklar1 sosyal destegi, aileleri ve sosyal gevreleriyle
olan iletisimlerini, gelecege iliskin beklenti ve kaygilarmi incelemeyi amaglamistir.
Arastirmaya ¢ocugu OSB olan on anne katilmis ve veriler yar1 yapilandirilmis goriismeler ile
elde edilmistir. Verilerin analizinde igerik analizi yontemi kullanilmistir. Arastirmanin bazi
bulgular1 sdyledir; katilimci annelerin altistnin ¢ocuklarindaki farkliligi 1,5 yasindan once,
digerleri ise iki, dort yas arasinda fark ettikleri bulunmustur. Katilimeilar ¢ocuklarindaki
farkliliklar nedeniyle saglik kuruluslarina bagvurduklarimi fakat buna ragmen cocuklarinin
hemen OSB tanist alamadigini sdylemislerdir. Annelerin ¢ocuklarinin OSB oldugunu
ogrendiginde yasadig1 duygusal tepkiler; sok, inkar, kizginlik, pismanlik, iizlintli, depresyon,
kabullenme ve uyum saglama olarak tespit edilmistir. Annelerin sosyal hayatlarinin
cocuklarinin OSB olmalar1 sebebiyle olumsuz etkilendigi goriilmiistir. Katilimeilarin
kendilerinden sonra cocuklarina ne olacagi ile ilgili gelecege iliskin yogun kaygilar

yasadiklar1 bulunmustur.

Bilgin ve Kiigiik (2010), OSB olan ¢ocuga sahip annelerin deneyimlerini belirlemeyi
ve bu deneyimleri kategorize etmeyi amaglamiglardir. Aragtirmaya ¢ocugu OSB olan 43 anne
katilmig ve veriler annelerle yapilan yar1 yapilandirilmis goriismeler araciligi ile toplanmustir.

Elde edilen veriler betimsel olarak analiz edilmistir. Arastirma sonuglarina gore; katilimcilarin
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%48,9’u diisiik gelir diizeyi, %46,6’s1 ise OSB’nin nedenlerinin ve tedavisinin bilinmemesi
sebebiyle stres yasadigini belirtmistir. Annelerin %58,1°1 gelecek beklentisini ¢ocuklarinin
ihtiyaclarimi kendi basina giderebilecek kadar gelisim gostermesi olarak agiklamistir. Ayrica
katilimcilar ¢ocuklarinin devam etmekte oldugu egitim kurumundan beklentilerini %72,1
kendi ihtiyaglarint bagimsiz olarak karsilamasi, %46,6 digerleriyle iletisim kurmasi ve

sosyallesmesi olarak tanimlamastir.

Koydemir-Ozden ve Tosun (2010), OSB olan bir ¢ocuga sahip olmanin Tiirk anneler
iizerindeki etkilerini arastirmiglardir. Calismaya ¢ocugu OSB olan 13 anne katilmistir.
Arastirmanin verileri katilimcilarla gergeklestirilen yar1 yapilandirilmig goriismeler ve
demografik bilgi formlar1 aracilig: ile elde edilmistir. Veriler igerik analizi ile analiz edilmis
ve betimsel bulgulara da yer verilmistir. Gergeklestirilen analiz sonucunda sekiz temel alan
(annelerin yetersizligi anlayisi, yetersizlige tepkiler, tilkenmislik ve stres deneyimleri, stresle
basa cikma yollar, cocugun egitimine katilim, 6zel egitim merkezinin degerlendirmesi,
cocugun annenin kisisel yasamina etkisi ve gelecek beklenti ve umutlar1) ve degisken sayida
kategori ve alt kategoriler olusturulmustur. Arastirmanin sonuglart soyledir; anneler
cocuklarin yetersizligini; OSB (n=7), yetersizligi yok (n=3) ve davranis sinirhiliklar1 (n=3)
seklinde tanimlamigtir. Katilimcilarin tamami stres yasadigini belirtmis ve stres kaynagi
olarak; tiikenmislik (n=8), ¢ocugun bakimiyla tek basina ilgileniyor olmak (n=8), finansal
kisithiliklar (n=7) ve c¢evredeki insanlarin c¢ocuga karsi olumsuz tutumlarindan (n=4)
bahsetmislerdir. Anneler stresle bas etmede kullandiklar1 yontemleri; aile tiyelerinden destek
alma (n=8), cocuklarin1 ¢ok seviyor olma (n=4), profesyonel destek alma (n=4), arkadas
destegi (n=3) ve okul 6gretmeni ve okul danigmanindan destek alma olarak tanimlamislardir.
Annelerin ¢ocuklarinin okula gitme sikliklart; cocugun okulda oldugu her zaman (n=9) ve
ihtiya¢ oldugunda (n=2) seklinde tespit edilmistir. Katilimcilarin ¢ogu (n=9) ¢ocuklarinin
devam etmekte oldugu 6zel egitim merkezini yeterli olarak tanimlarken, bir kismi (n=4)
yetersiz olarak tanimlamistir. Annelerin tan1 sonrasi; sok (n=13), inkar (n=10), depresyon
(n=6) hisselerini yasadiklar1 bulunmustur. Katilimcilar OSB olan bir ¢gocuga sahip olmanin is
yasantilarina etkilerini su sekilde aciklamislardir; kariyeri erteleme (n=5), kariyeri
sonlandirma (n=5) ve esinden ¢ok daha az calisabilme (n=3). OSB olan bir ¢ocugun sosyal
hayata etkilerine iligkin olarak ise anneler; sosyal yasam eksikligi yasadiklarini (n=8) ve diger
cocuklarla kendi ¢ocuklarinin sinirl etkilesim kurdugunu (n=5) sdylemislerdir. Ayrica ii¢
katilimc1 esinden ayrildigini ve iki katilimcr ise esiyle iliskisinin kalitesinin bozuldugunu

belirtmistir.
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Arslan (2011), Istanbul’da Otistik Cocuklar Egitim Merkezlerindeki 6grenci
ebeveynlerinin yasam boyunca karsilastiklari sorunlart inlemistir. 53 ebeveynin katildigi
aragtirmada veriler 6 anne ile yapilan yar1 yapilandirilmig goriismeler, 47 anne ile yapilan
odak grup goriismeleri ve sosyo-ekonomik durum degerlendirme formlari ile toplanmistir.
Arastirma sonuglarina gore; egitim seviyesi yiiksek olan ailelerin, OSB olan ¢ocuklarina daha
cok beceri kazandirabilmis ve istenmeyen davranislart daha basarili bir sekilde azaltabilmis
olduklar1 gériilmiistiir. Universite mezunu annelerin algiladiklar1 sosyal destek diizeyinin,
ilkokul mezunu annelere gore daha yiliksek oldugu bulunmustur. Katilimcilarin biiytik bir
kismi OSB olan c¢ocuklarindan baska bir cocuk istemediklerini belirtmistir. Cocukta bir
farklilik oldugunu ilk fark eden kisilerin genellikle anneler oldugu ve cocuktaki farkliligin
biiylik dlciide iki yasina kadar gerceklestigi goriilmiistiir. Cocugu OSB tanisi alan ailelerin
biiyiik kismi, OSB’nin ne oldugunu tan1 ile 6grendiklerini, tan1 sonrasinda bilinmezlik, tiziintii
ve korku yasadiklarini agiklamigtir. Anneler OSB olan bir ¢ocuga sahip olmanin hayatlarin
tamamen kotii etkiledigini ve planlarini ¢ocuklarina gore yapmak zorunda kaldiklarini, sosyal
sinirhiliklar yasadiklarini belirtmiglerdir. Katilimcilarin bir kismi aileye OSB olan bir ¢ocugun
katilmasinin is hayatlarina olumsuz etki ederek ailenin maddi gelirini azaltic1 etki yaptigini
aciklamistir. Cocugun OSB oldugunu kabullenme siirecinde ebeveynlerin biiyiik sikintilar
cektigi, stres ve depresyon yasadiklari, birbirlerini sugladiklari tespit edilmistir. Ailelerin
biiylik bir kismi sosyal destek kaynaklarini yetersiz bulduklarini ve ¢ocuklarinin tanisindan
sonra hayatta tamamen yalniz kaldiklarini belirtmistir. Katilimer annelerin tamami insanlarin
kendilerine ve ¢ocuklarina karsi anlayisli olmadiklarin1 ve dikkatli bakislart ile rahatsizlik
verdiklerini agiklamigtir. Ailelerin tamami egitim siirecini yetersiz bulduklarini ifade etmistir.

Annelerin ¢ogu, OSB olan ¢ocuklar1 sebebiyle esleri ile problemler yasadiklarini belirtmistir.

Selimoglu, Ozdemir, Téret ve Ozkubat (2013), OSB olan ¢ocuga sahip anne babalarin,
cocuklarina OSB tanis1 konulmasi sirasinda neler yasadiklari, saglik, egitim olanaklar1 ve
kendi ihtiyaglar1 ile ilgili goriislerini anlamaya yonelik derin bir bakis agist sunmayi
amaglamislardir. Arastirmanin katilimeilart; ¢ocuklart OSB tanist almis 50 ailedir. Veriler
yart yapilandirilmig goriigmeler araciligi ile toplanmig ve betimsel olarak analiz edilmistir.
Arastirmanin bulgulari; tanilama 6ncesi, tanilama siireci ve tanilama sonrasi olmak lizere {i¢
ana tema altinda toplanmistir. Aragtirmanin bulgular soyledir; ailelerin %66°s1 tan1 dncesinde
cocuklarinda sozel iletisimin gozlenmedigini ya da dil becerilerinde gecikmelerin oldugunu,
%60’1 sosyal becerilerde smirlilik gozlendigini, %30’u adi sdylendiginde bakmadigini

belirtmistir. Ailelerin %40°’1 ilk basvurduklar1 uzmanin ¢ocuk doktoru, %22’si néroloji, %7’si



49

cocuk psikiyatristi, %12’si KBB uzmani oldugunu sdylemis ve katilimer ailelerin ¢gocuklarinin
%60’mna OSB tanisin1 ¢ocuk psikiyatristinin, %30’una ndrologun, %6’smna psikologun
koydugu bulunmustur. Ailelerin %12’si ¢gocuklarindaki farklilig1 bir yasinda, %24’i bir buguk
yasinda, %24°1 iki yasinda, %10’u iki buguk yasinda fark ettigini sOylemistir. Katilimel
ailelerin ¢ocuklarmin %6’s1 2 yasinda, %20’si 2,5 yasinda, %14’{ ii¢ yasinda, %12’si 3,5
yasinda, %24l 4 yasinda OSB tanisi almistir. OSB tanisin1 duydugunda ailelerin % 48’1
yogun iizlintl, %30’u bilinmezlik, %14’ aglama, %12’si saskinlik gibi duygular
hissettiklerini belirtmistir. OSB tanisi konduktan sonra katilimer ailelerin %64’ OSB
hakkinda, %36’s1 egitim ve saglik imkanlar1 hakkinda, %68’1 ise kendilerini bekleyen siire¢
hakkinda kendilerine tan1 koyan kurumun/uzmanin hi¢ bir bilgi verilmedigini belirtmistir.
Saglik sistemi hakkinda ailelerin %46°s1 OSB’ye yonelik bilgi ve yonlendirmenin olmadigini,
%36’s1 hastanelerde yeterli ilginin gdsterilmedigini ve genel tutumun yeterince insancil
olmadigini, %32’si ise sira bekleme sorunu yasadiklarini belirtmislerdir. Tan1 sonrasinda
ailelerin %88’1 psikolojik, %86’s1 bilgi, %80’1 egitim, %74’(i maddi ihtiyag¢lar1 oldugunu
belirtmistir. Ailelerin %50’si ¢ocuklarina egitim veren kisilerin emekli 6gretmenler veya 6zel
egitim uzmani olmayan kisiler oldugunu, %36’s1 verilen egitimin niteliini yetersiz

buldugunu, %34’ii egitim saatlerinin yetersiz oldugunu belirtmistir.

Toret, Ozdemir, Selimoglu ve Ozkubat (2014), OSB olan ¢ocuga sahip anne babalarin;
OSB’nin nedenlerine iliskin algilari, OSB tanimlar1 ve ¢ocuklarmin OSB tanima uyan ve
uymayan davraniglar1 hakkindaki goriislerini belirlemeyi amaglamiglardir. Bu nedenle ¢ocugu
OSB olan 50 anne baba ile yar1 yapilandirilmis goriismeler gerceklestirerek arastirmanin
verileri toplanmis ve elde edilen veriler betimsel olarak analiz edilmistir. Arastirmanin bazi
bulgular1 su sekildedir; katilimeilarin biiyiik bir kismi ¢ocuklarinin OSB olmasinin nedenini
bilmediklerini veya OSB’ye genetik nedenlerin yol a¢tigin1 diisiindiiklerini ifade etmisglerdir.
Katilimeilarin yaridan fazlasinin OSB’yi sosyal-iletisimsel davraniglarda bozukluk ya da
duygu ve davranig bozuklugu olarak tanimladigi ve yaklasik dortte birinin ise OSB’yi
tanimlayamadigi bulunmugstur. Katilimeilarin yaridan fazlasi OSB’nin yaygin tanimi ile
iligkili olarak ¢ocuklarinin dil konusma ve iletisim alanlarinda sorunlar yasadiklarini
belirttikleri goriilmiistiir. Anne bablarin yaridan fazlasi ¢ocuklarinin OSB taniminda yer alan

ozelliklere uymayan bir davranis sergilemedigini ifade etmislerdir.

Giile¢ Aslan, Cihan ve Altin (2014), OSB olan ¢ocuga sahip annelerin deneyimlerini
incelemislerdir. Arastirmaya cocugu OSB olan 20 anne katilmigtir. Veriler metaforlar araciligi

ile toplanmis ve betimsel olarak analiz edilmistir. Aragtirma bulgulart; olumsuz bakis agist ve
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olumlu bakis acis1 adli iki genel tema altinda yer almigtir. Olumsuz bakis acist adli genel
temada yer alan bulgular; OSB olan ¢ocuga sahip annelerin kullanmis oldugu metaforlarin ve
bu metaforlara yiikledikleri anlamlarin, OSB’yi hayatlarini tiim yonleri ile olumsuz etkileyen
bir durum olarak algiladiklarin1 gdstermektedir. Anneler; timitsizlik, gelecek kaygisi ve
iizlintli gibi duygular yasamakta ve yasadiklari olumsuz duygularin nedenlerini; OSB’nin
diizelmeyen bir durum olmasi, olumsuz egitim yasantilari, artan sorumluluk ve sosyal agidan
yasanan zorluklar olarak agiklamaktadir. Olumlu bakis acis1 adli genel temada yer alan
bulgular ise annelerin bir kisminin (n=4) kullanmis oldugu metaforlarin ve bu metaforlara
yiiklemis oldugu anlamlarin, OSB’yi zor bir durum olarak gérmelerine ragmen daha olumlu
bir bakis agisina sahip olduklarini gostermektedir. Katilimcilarin OSB hakkinda yaptigi
aciklamalarda dini inanglarinin 6n plana ¢iktig1 ve Allah’in kendilerini OSB olan ¢ocuklari ile
sinadigini diisiindiiklerine iligkin ifadeleri goriilmektedir. Anneler ¢ocuklarinin giinahsiz birer
melek oldugunu belirtmis ve sabreden annelerinde melek olacagini ifade etmislerdir. Ayrica
anneler durumlarina siikrettiklerini ve normal bir ¢ocuklar1 olsaydi daha biiyiik problemler

yasayabileceklerini diisiindiiklerini ifade etmislerdir.
Karma Yontem Arastirmalar:

Bu boliimde ¢ocuklarit OSB olan anne babalarin, OSB tanisindan ve OSB tanisinin neden
oldugu ek sorunlardan hangi alanlarda nasil etkilendiklerine ve bu etkilerle nasil bas
ettiklerine iligkin alanyazinda yer alan karma yontem arastirmalar1 agiklanmistir. Tablo 5’de

yayinlara iliskin 6zet bilgiler yer almaktadir.



Tablo 5

Karma Arastirmalar

Cahisma/Y1l Amac

Trakeshwar ~ OSB olan ¢ocuga sahip anne babalarin

ve dini inanc¢larinin basa ¢ikmadaki
roliinii aragtirmak

Pargament

(2001)

Green Cocugu OSB olan annelerin algiladigi

(2003) etiketlenme diizeyi ile annelerin ve
cocuklarinin  duygusal ve sosyal
durumlari tizerindeki etkisini
incelemek

Karagoz OSB olan ¢ocuga sahip anne babalarin

(2010) OSB’yi nasil algiladiklarini ve

anlamlandirdiklarini; bu algi ve
anlamlandirmada dinin yer ve islevinin
ne oldugunu, dini inanglarin ve
ritiiellerin basa etmedeki 6nemini
arastirmak

Katilimcilar

Cocugu OSB
olan 45 anne
baba

Cocugu OSB
olan 81 anne

Cocugu OSB
olan 28 anne ve
12 baba

Veri Toplama Araglan

Cesitli anketler ve
demografik bilgi
formlari

Yar1 yapilandirilmis
goriismeler
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Temel Bulgular

Aragtirmanin katilimcisi anne babalar ¢ocuklart ile ilgili
olarak karsilastiklar1 en stres verici ti¢c durumu; iletigim
becerisinin eksikligi, uygun egitimden yoksun olma ve
ofke nobetleri olarak tanimlamislardir.

Yiiksek etiketleme diizeyi algilayan annelerin, akranlari
ve komsulariyla daha az etkilesim kurdugu bulunmustur

Katilimci1 anne babalarin %62,5’inin OSB’yi algilama
ve anlamlandirmada dini referansli kavramlar
kullandiklar1 gortilmiistiir. Anne babalarin OSB’yi
algilama ve agiklamada kullandig1 dini referansl
kavramlar su sekildedir; imtihan (%12,5), gorev (%10),
odiil (12,5), kader (%15), ceza (%10) ve farkli
boyutlardan varliklarla iletisim halinde olma (%2,5).
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Trakeshwar ve Pargament (2001), OSB olan cocuga sahip anne babalarin dini
inanglarinin basa ¢ikmadaki roliinii aragtirmiglardir. Aragtirmaya ¢ocuklart OSB olan 45 anne
baba katilmistir. Katilimcilardan ¢esitli anketler ve demografik bilgi formlar1 araciligi ile
bilgiler toplanmis ve rastgele segilen 21 katilimciyla da yar1 yapilandirilmis goriismeler
gerceklestirilmistir. Bu sebeple verilerin analizinde hem nitel hem de nicel analiz teknikleri
kullanilmistir. Arastirmanin katilimcisi anne babalar ¢ocuklar ile ilgili olarak karsilastiklar:
en stres verici li¢ durumu; iletisim becerisinin eksikligi, uygun egitimden yoksun olma ve
ofke nobetleri olarak tanimlamiglardir. Olumlu dini bas etme yontemlerinin kendini Allah’a
daha yakin hissetme ve ruhsal gelisim gibi olumlu dini sonuglarla ve stres iligkili biiylime ile
iliski oldugu bulunurken, negatif dini bas etme yontemlerininse yiiksek depresif etki ve zayif
dini sonuglarla iligkili oldugu anlagilmistir. Yar1 yapilandirilmis goriismelere katilan anne
babalarin kullandig1 dini bas etme yontemleri ise %81 kar amaci olmayan dini kazanim, %38

ruhban sinifi ve tiyelerinden destek gérme, %38 dini yardim olarak bulunmustur.

Green (2003), gergeklestirdigi calisma ile ¢ocugu OSB olan annelerin algiladigi
etiketlenme diizeyi ile annelerin ve ¢ocuklarmin duygusal ve sosyal durumlart {izerindeki
etkisini incelemistir. Arastirmanin verileri ¢ocuklar1 OSB olan 81 anne ile gerceklestirilen
anket ¢alismalar1 ve bu annelerden 7’si ile yapilan yar1 yapilandirilmis gériismeler araciligr ile
elde edilmistir. Arastirmada anket verileri istatistiksel olarak analiz edilirken, gerceklestirilen
yart yapilandirilmis goriismeler nitel analiz yontemleri ile analiz edilmistir. Aragtirma
sonucunda, yiiksek etiketleme diizeyi algilayan annelerin, akranlar1 ve komsulariyla daha az

etkilesim kurdugu bulunmustur.

Karagoz (2010), OSB olan ¢ocuga sahip anne babalarin OSB’yi nasil algiladiklarini ve
anlamlandirdiklarini; bu algi ve anlamlandirmada dinin yer ve islevinin ne oldugunu, dini
inanglarin ve ritiiellerin basa etmedeki 6nemini arastirmistir. 28 anne ve 12 babanin katildigi
aragtirmada yontem olarak hem nitel hem nicel aragtirma yontemlerinden faydalanilmistir.
Arastirma sonuglarina gore katilimci anne babalarin %62,5’inin OSB’yi algilama ve
anlamlandirmada dini referansh kavramlar kullandiklar1 goriilmiistiir. Anne babalarin OSB’yi
algilama ve aciklamada kullandigi dini referanshi kavramlar su sekildedir; imtihan (%12,5),
gorev (%10), odiil (12,5), kader (%15), ceza (%10) ve farkli boyutlardan varliklarla iletigim
halinde olma (%2,5). OSB’yi bilimsel referansli kavramlarla agiklayan ve algilayan anne
babalar ise OSB’nin nedenlerine iligkin; genetik faktorler, dogum sirasinda ve sonrasinda
cocugun aldig1 tedaviler, asilar ve agir metal zehirlenmesi ifadelerini kullanmigtir.

Katilimeilardan biri; OSB olan c¢ocuklarin baska gezegenlerden diinyaya gorevlendirilmis
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olarak gonderildigine inandigini belirtmistir. Katilimcilarin %87,5’1 dua, ibadet ve Allah
inancinin %45’1 tiirbe vb. yerlerin OSB ile basa ¢ikmada yardimer oldugunu belirtmistir.
Anne babalarin %47,5’1 ¢ocuklarinin OSB olmas1 sebebiyle dini duygu ve diisiincelerinde
degisiklik oldugunu sdylemistir. Dini duygu ve diislincelerinde degisiklik oldugunu belirten
anne babalarin 13’ olumlu ydnde, altis1 olumsuz yonde bir degisiklik yasadiklarini ifade

etmistir.

Alanyazin incelendiginde, agirlikli olarak OSB olan ¢ocuk annelerinin, ¢ocuklarinin
OSB olmasi durumundan nasil etkilendiklerine iliskin gergeklestirilmis nitel ve nicel
arastirmalarla  karsilasilmaktadir. Ozellikle annelerin sosyal destek diizeyleri, ruhsal
rahatsizliklart ve OSB olan ¢ocuklarinin davranigsal 6zelliklerinin birbiriyle nasil etkilestigini
inceleyen ¢ok sayida nicel aragtirma dikkat ¢ekmektedir (Balkanli, 2008; Demir, vd., 2000;
Gorgti, 2005; Oksiiz, 2008; Sencar, 2007). Alanyazinda OSB olan c¢ocuga sahip anne
babalarla, normal gelisim gdsteren gocuga sahip anne babalarin veya OSB olan ¢ocuga sahip
anne babalarla, dikkat eksikligi hiperaktivite bozuklugu/zihinsel yetersizligi olan ¢ocuga sahip
anne babalarin psikolojik durumlarini, stres diizeylerini ve etiketlenme (damgalanma)
durumlarin1 karsilagtirmali olarak inceleyen nicel arastirmalar da yer almaktadir (Ar, 2014;
Kara, 2008; Karabekiroglu vd., 2009; Uskun ve Giindagan, 2010; Werner ve Shulman, 2014).
Ayrica OSB olan ¢ocuklarin kardeslerinin de bu durumdan nasil etkilendigine iliskin nicel
arastirmalar da bulunmaktadir (Aldan, 2012; Kalecik, 2013). OSB olan ¢ocuga sahip anne
babalar ile ilgili yapilan nitel arastirmalara bakildiginda, yine nicel aragtirmalarda oldugu gibi
agirlikli olarak annelerin, ¢ocuklarinin OSB olmast durumundan nasil etkilendiklerine iliskin
goriis calismalar1 dikkat ¢ekmektedir (Bicak, 2009; Bilgin ve Kiiciik, 2010; Giileg-Aslan, vd.,
2014; Koydemir-Ozden, ve Tosun, 2010). Yurtdis1 alanyazinda OSB olan ¢ocuk anne
babalarinin birlikte yer aldig1 ¢caligmalarin bulunmasina ragmen Tiirk¢e alanyazinda OSB olan
cocuga sahip anne babalarin deneyimlerini inceleyen sinirl sayida arastirma bulunmaktadir.
Bu arastirmalarinda genel olarak tani siirecine (Selimoglu vd., 2013) ve OSB olan ¢ocuk anne
babalarmin yasadig1 sorunlara (Arslan, 2011; Ustiiner-Top, 2009) odaklandig1 goriilmektedir.
Bu sebeplerle gerceklestirilen arastirmanin; annelerin, babalarin ve kardeslerin tim yasam
alanlarinda OSB’den ve neden oldugu ek durumlardan ne sekilde etkilendiklerine iliskin
detayli bir goriis saglayacagi ve bu yoniiyle de alanyazina onemli katkilar saglayacagi

diistiniilmektedir.



54
UCUNCU BOLUM
YONTEM

Bu boliimde; arastirma modeli, 6rnekleme yontemi, veri toplama araglari, verilerin dokiimii

ve veri analizi siireci agiklanmaktadir.
Arastirma Modeli

Cocugu OSB olan anne babalarin yasam deneyimlerinin belirlenmesi amaciyla yapilan bu
aragtirmada nitel arasgtirma yaklagimlarindan fenomenoloji (gorilingiibilim) yontemi
kullanilmistir. Fenomenolojik arastirmalar; bir kavram ya da olguya iliskin farkli kisilerin
yasanmis deneyimlerinin ne anlama geldigini tanimlamay1 amaglar. Fenomenolojik yaklagimi
benimsemis arastirmacilar, tiim katilimcilarin deneyimledigi, arastirmanin konusu olan
olgunun ortak yanlarini tanimlamaya odaklanirlar (Creswell, 2007; Patton, 2002).
Fenomenolojik yaklasimin, hermeneutik fenomenoloji, soyut fenomenoloji, psikolojik
fenomenoloji ve deneysel fenomenoloji gibi ¢esitleri vardir (Moustakas, 1994’den akt.
Creswell, 2007; Patton, 2002). Bu arastirmada sozii edilen tiirlerden psikolojik fenomenoloji
yontemi kullanilmistir. Psikolojik fenomenoloji yonteminin temel asamalar1 asagidaki gibidir

(Moustakas, 1994’den akt. Creswell, 2007).

1- Aragtirmaci, arastirma problemi i¢in en uygun yontemin fenomenoloji olup
olmadigina karar verir. Amac1 bir olguya iliskin birkag kisinin ortak ya da paylasilmis
deneyimlerini anlamak olan aragtirmalar i¢in bu yontem oldukc¢a uygundur. Bu ortak
deneyimleri anlamak; bir uygulama veya politika gelistirmek ya da olgunun
ozelliklerine iliskin derinlemesine bir anlayis gelistirmek i¢in 6nemlidir.

2- Arastirmanin ilgilendigi olgu acik bir sekilde tanimlanmalidir. Ornegin; ofke,
profesyonellik, OSB olan bir ¢ocuk sahibi olmanin ne demek oldugu gibi.

3- Arastirmaci fenomenolojinin genel felsefi varsayimlarini anlamali ve aragtirmasi i¢in
yorumlamalidir. Ayrica, arastirmact, katilimeilarin olguyu nasil algiladigini tam olarak
betimleyebilmek i¢in kendi goriislerini, katilimcilarin goriiglerinden olabildigince
ayrrmalidir.

4- Fenomenolojik calismalarda veriler olguyu deneyimlemis kisilerden genellikle
derinlemesine goriismeler araciligi ile toplanir.

5- Polkinghorne (1989) arastirmacinin fenomeni deneyimlemis 5-25 arasi kisi ile

goriigmesini 6nermektedir (akt. Creswell, 2007).
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6- Katilimcilara yoneltilen sorular; katilimeilarin aragtirmanin ilgi odagi olan olguya
iliskin deneyimlerini ve s6z konusu olgudan nasil etkilendiklerin incelemek adina
hazirlanir. Ornegin; olguya iliskin neler deneyimlediniz? Deneyimlediginiz bu olgu
hangi alanlarda nasil etkilenmenize sebep oldu? Katilimcilarin deneyim ve etkilenme
durumlari hakkinda bilgi edinme amaci tagiyan baska ac¢ik uglu sorular da katilimcilara
yoneltilebilir, fakat yukarida 6rneklerine yer verilen, soru tiirleri katilimeilarin ortak
deneyimlerinin anlasilmasinda 6nemli rol oynayacaktir.

7- Fenomonolojik veri analiz basamaklari, psikolojik fenomenoloji yaklagimini
benimsemis tiim uzmanlarda genellikle benzerdir (Moustakas,1994; Polkinghorne,
1989’dan akt. Creswell, 2007). Arastirmact birinci ve ikinci arastirma sorusundan
hareketle verilerini detaylica inceler. Bu siirecte aragtirmact metin igerisindeki anlamli
ve katilimcilarin olguyu nasil deneyimledigini anlatan kisimlari vurgular ya da
alintilar. Daha sonra arastirmact bu Onemli ifadelerden olusan anlam kiimesini
temalara doniistiiriir

8- Daha sonra bu 6nemli ifadeler ve temalar katilimeilarin deneyimlerini, bu deneyimleri
etkileyen unsurlar1 veya ortami betimlemek icin kullanilir. Moustakes (1994)
aragtirmacilarin  kendi deneyimlerini ve deneyimlerini etkileyen unsurlar1 da
yazabilecegini sOyler (akt. Creswell 2007).

9- Arastirmaci, olgunun 6zilinli sunan; 6z veya degigsmez yap1 olarak adlandirilan karma
bir tanim yazar. Bu paragraf agirlikli olarak katilimecilarin ortak deneyimlerine
odaklanir. Okuyucu bu paragrafi okuduktan sonra olguya iligkin katilimcilarin neler
yasadigina iliskin bakis agis1 kazanmalidir.

Katilimcilar

Bu boliimde arastirmada kullanilan; kartopu Ornekleme modelinin agiklamasi yapilmis ve
aragtirmanin dogrudan katilimeisi olan anne babalar, arastirma bulgularinin anlagilabilirligini
saglamak i¢in de arastirmanin dolayl katilimeilart olan OSB olan ¢ocuklar ve normal gelisim

gosteren kardesler ile ilgili bilgilere yer verilmistir.
Katilimcilarin Belirlenmesi

Arastirmanin katilimcilart amagl 6rnekleme yontemlerinden olan kartopu 6rnekleme yontemi
ile belirlenmistir. Kartopu drnekleme yonteminde; arastirmaci detayli bilgi sahibi olabilecegi
kisi veya kisilerle ilk gdriigmesinin ardindan benzer 6zellikte kisileri onlarin Onerileri ile
Ogrenir ve sonrasinda da o kisilerden bagkalarinit 6grenmesiyle siire¢ devam eder (Ekiz, 2009;

Noy, 2008; Patton, 2002). Baslangigta tek birimden olusan 6rneklem hacminin kartopu gibi
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biiylitiilerek evreni temsil edecek olan 6rneklemin olusturulmasi amaglanir (Noy, 2008; Ural

ve Kilig, 2011).

Orneklemin olusturulmas siirecinde arastirmaci kartopu érnekleme yontemine uygun
olarak daha Onceden tanidigt OSB olan c¢ocuga sahip Osman Bey ve Zeynep Hanim’a
gerceklestirmek istedigi ¢calismadan bahsetmis ve aragtirmaya katilmak isteyip istemediklerini
sormustur. Osman Bey ve Zeynep Hanim arastirmaya katilmayi kabul etmis ve pilot
goriismeler uygun olduklar tarihlerde gerceklestirilmistir. Osman Bey ve Zeynep Hanim ile
gerceklestirilen pilot goriismelerin verileri aragtirmada kullanilmamistir. Ayrica aragtirmaci,
Osman Bey ve Zeynep Hanim’a arastirmaya katilabilecek bagka aileler konusunda onerileri
olup olmadigini sormustur. Zeynep Hanim, ¢ocugu OSB olan Senay Hanim ve ipek Hanim ile
aragtirmacinin iletisim kurmasini saglamistir. Senay Hamim’in ve Ipek Hanim’in esleriyle
birlikte aragtirmaya katilmay1 kabul etmesi ve katilimci olarak onerdikleri aileler sayesinde
arastirma grubu olusturulmustur. Aragtirmanin grubunda ¢ocugu OSB olan bes anne ve bes

baba bulunmaktadir.
Arastirma Grubunun Ozellikleri

[lerleyen béliimlerde, arastirmanin dogrudan katilimeilari olan anne babalar ve anne babalarin
deneyimlerinin anlasilabilmesi ic¢in arastirmanin dolayl katilimeilart kabul edilen OSB olan

cocuklar ve normal gelisim gdsteren kardesler hakkindaki bilgilere yer verilmistir.
Anne babalar ve cocuklar

Tablo 6’da aragtirmanin katilimcilarini olusturan anne babalarin demografik 6zellikleri

bulunmaktadir.



Tablo 6

Anne Baba ve Cocuklarin Demografik Ozellikleri

Aile

01

02

03

04

05

*

Kod

isim

Mehmet

Fiisun

Cemil*

Zaim
Sibel
Ahmet*

Ceylan**
Kemal

Fatma

Ciineyt*

Nilgiin
Tarik

Senay
Nazli*

Ismet

Ipek

Aras*

Riiya**

OSB olan ¢ocuk

Yas/
Tam
Yasi
44

45

10/2

48
44
21/4
44
41

12/2,5

12
52

48
12/3,5

34
31

9/2,5

Egitim Durumu

Tipta uzmanlhk

Tipta uzmanlhk

Yar1 zamanli kaynagtirma
egitimi (2. Sinif)

Ozel bir spor kliibii

Masa Tenisi, Yiizme ve Fitness
dersleri aliyor.
Yiiksekokul

Ilkokul

OCEM mezunu
Rehabilitasyon Merkezi
4. Sinif

Yiiksek Lisans

Universite

Yar1 zamanli kaynagtirma
egitimi (5. Smuf)

Ozel bir spor kliibii

Masa Tenisi, Yiizme ve Fitness
dersleri aliyor

7. Smif

Doktora

Doktora

Yar1 zamanl kaynagtirma
egitimi (5. Sinif)
Rehabilitasyon Merkezi

Masa Tenisi ve Fitness dersleri
aliyor

flkokul

Lise

Ozel egitim uygulama merkezi

Anasinifi

** Normal gelisim gosteren kardes

Meslek

Deri ve Ziihrevi
Hastaliklar
Uzmani

Fizik Tedavi ve
Rehabilitasyon
Uzmani

Emekli Polis
Ev Hanimi

Uzman Makine
Miihendisi
Kimya
Ogretmeni

Emekli
Akademisyen
Ogretim Uyesi

Motor Tamircisi
Ev Hanimi

Toplam
Ayhk
Gelir

5000TL

uizeri

3000TL

uzeri

5000TL

uizeri

5000TL
uzeri

1000-
1500 TL
arasi

Cocuk
Sayisi

57



58

01 numarali aile; Mehmet Bey, Fiisun Hanim ve OSB olan ¢ocuklari Cemil’den
olusmaktadir. Mehmet Bey 44 yasinda ve bir kamu hastanesinde deri ve ziihrevi hastaliklar
uzmani olarak caligmaktadir. Mehmet Bey obsesif kompiilsif bozukluk hastasi oldugunu ve
bu sebeple ilag tedavisi gordiiglinii soylemistir. Fiisun Hanim 45 yasinda ve bir kamu
hastanesinde fizik tedavi ve rehabilitasyon uzmani olarak ¢aligsmaktadir. Herhangi bir kronik
saglik sorunu bulunmamaktadir. Cemil iki yasinda OSB tanisi almis ve su an 10 yasindadir.
Bir devlet okulunda yar1 zamanli kaynastirma Ogrencisi olarak 2. sinifta egitim almaktadir.
Ayrica OSB olan ¢ocuk ve genglere egitim veren bir 6zel spor kuliibiinde masa tenisi, yiizme
ve fitness dersleri almaktadir. Ayrica Cemil, giinliik yasantisinda kendisine yardime1 olan ve
her giin sekiz saatini birlikte gecirdigi bir yasam kogu ile birlikte gilinliik yasam ve sosyal
becerilere iliskin c¢alismalar yapmaktadir. Cemil’in herhangi bir kronik saglik problemi

bulunmamaktadir.

02 numarall aile; Zaim Bey, Sibel Hanim, OSB olan ¢ocuklari Ahmet ve normal
gelisim gosteren kardesi Ceylan’dan olusmaktadir. Zaim Bey 48 yasinda emekli bir polis
memurudur. Emekli olduktan sonra su an da ¢alismakta oldugu soforliikk gibi cesitli yari
yazamanl islerde calismistir. Herhangi bir kronik saglik sorunu bulunmamaktadir. Sibel
Hanim ilkokul mezunu bir ev hanimidir. Zamaninin ¢ocugunu evde Ahmet ile ilgilenerek
gecirmektedir. Herhangi bir kronik saglik sorunu bulunmamaktadir. Ahmet dort yasinda OSB
tanist almis ve su an 21 yasindadir. OCEM mezunu olan Ahmet, haftada iki giin birer saat bir
rehabilitasyon merkezinden destek 6zel egitim hizmeti almaktadir. Bunun disinda Ahmet tiim
zamanini evde gecirmektedir. Ahmet’in donem donem tekrarlayan uykusuzlugu ve saldirgan
davraniglar1 oldugu ve bu nedenle psikiyatrik tedavi gordiigii anne baba tarafindan
arastirmactya bildirilmistir. Ceylan dokuz yasinda bir 6zel okulda 4. Sinif 6grencisidir.

Herhangi bir kronik saglik sorunu bulunmamaktadir.

03 numarali aile; Kemal Bey, Fatma Hanim, OSB olan ¢ocuklar1 Ciineyt ve normal
gelisim gosteren ikizi (¢ift yumurta ikizi) Nilglin’den olusmaktadir. Kemal Bey 44 yasinda ve
bir fabrikada uzman makine miihendisi olarak g¢alismaktadir. Herhangi bir kronik saglik
sorunu bulunmamaktadir. Fatma Hanim 41 yasinda ve kimya 6gretmeni olarak ¢aligmaktadir.
Herhangi bir kronik saglik sorunu bulunmamaktadir. Ciineyt 2,5 yasinda atipik otizm tanisi
almig ve su an 12 yasindadir. Bir devlet okulunda yar1 zamanli kaynastirma 6grencisi olarak
5. Smufta egitim gérmektedir. Bir rehabilitasyon merkezinde haftada bir giin iki saat destek

ozel egitim hizmeti alan Ciineyt, 6zel bir spor merkezinde de yiizme, masa tenisi ve fitness
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dersleri almaktadir. Ciineyt’in lilke gelinde ve Avrupa ¢apinda ylizme dalinda cesitli
dereceleri bulunmaktadir. Ciineyt’in herhangi bir kronik saglik sorunu bulunmamaktadir.
Nilgiin 12 yasinda bir 6zel okulda 7. Sinif 6grencisidir. Nilgiin’iin skolyoz hastast oldugu ve
bu nedenle diizenli olarak spor yapmasi gerektigi ve 8. Sinifa baslamadan 6nce bir cerrahi

operasyon gecirecegi anne babasi tarafindan arastirmaciya bildirilmistir.

04 numarali aile; Tarik Bey, Senay Hanim ve OSB olan ¢ocuklar1 Nazli’dan
olusmaktadir. Tarik Bey 52 yasinda doktora mezunu emekli bir akademisyendir. Tarik Bey
kizi Nazli ile daha iyi ilgilenebilmek adina emekli oldugunu belirtmistir. Tarik Bey
hipertansiyon hastasi oldugunu sdylemistir. Senay Hanim 48 yasinda ve bir {iniversitede
ogretim {liyesi olarak caligmaktadir. Ayrica Senay Hanim epilepsi ve tiroit hastasi oldugunu
belirtmistir. Nazli 3,5 yasinda OSB tanisi almis ve su an 12 yasindadir. Nazli bir devlet
okulunda yar1 zamanli kaynastirma 6grencisi olarak 8. Sinifta egitim gérmektedir. Ayrica
OSB olan c¢ocuk ve genglere egitim veren bir 6zel spor kuliibiinde masa tenisi, ylizme ve
fitness dersleri almaktadir. Ayrica Nazli, giinliik yasantisinda kendisine yardimci olan ve her
giin 8 saatini birlikte gecirdigi bir yasam kocu ile birlikte giinliik yasam ve sosyal becerilere

iliskin caligmalar yapmaktadir. Nazli’nin herhangi bir kronik saglik sorunu bulunmamaktadir.

05 numaral aile; ismet Bey, Ipek Hanim, Ismet Bey’in annesi, OSB olan ¢ocuklari
Aras ve normal gelisim gosteren kardesi Riiya’dan olusmaktadir. Ismet Bey 34 yasinda,
ilkokul mezunudur ve motor tamircisi olarak calismaktadir. Ismet Bey Burger Sendromu
hastas1 oldugunu ve bu nedenle bazen uzun siireler ¢alisamadigini belirtmistir. ipek Hanim 31
yasinda Lise mezunu bir ev hanimidir. Ipek Hanim hafta igi her giin OSB olan oglunu egitim
almakta oldugu okula goétiirmekte ve Aras’in ihtiyaglarini karsilamak i¢in okul ¢ikis saatine
kadar okulda beklemektedir. Ipek Hamim’in herhangi bir kronik saglik problemi
bulunmamaktadir. Aras 2,5 yasinda OSB tanis1 almis ve su an dokuz yasindadir. Ozel egitim
uygulama merkezi’'nde 3. Simif &grencisidir. Aras’in parmak ucunda yiiriime aligkanligi
sebebiyle bacak kaslarinda kisalma olustugu ve bu durumun diizeltilmesi i¢in cerrahi bir
operasyon gecirecegi anne baba tarafindan arastirmaciya bildirilmistir. Riiya bes yasinda ve
bir devlet okulunun anasmifinda egitim almaktadir. Herhangi bir kronik saglik sorunu

bulunmamaktadir.
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Verilerin Toplanmas Siireci

Bu boliimde arastirma verilerinin toplanmasinda kullanilan yar1 yapilandirilmig goriismeler,

aragtirmaci giinliikleri, anne baba bilgi formu ve ¢ocuk bilgi formu acgiklanmaktadir.

Nitel arastirma yontemlerinde kullanilan ii¢ temel veri toplama yontemi; (a) gézlem
(katilimcr gozlem, katilime1r olmayan gozlem ve saha notlari), (b) goriisme (yapilandirilmis
goriisme, yar1 yapilandirilmis goriisme, yapilandirilmamig goriisme, odak grup goériisme ve
anket), (c) belge inceleme (arsiv belgeleri, giinliikler, haritalar, video kayitlari, ses kayitlar: ve
eserler) olarak siniflandirilmaktadir (Ekiz, 2009; Gay, Mills ve Airasian, 2006; Yildirim ve
Simsek, 2008). Bu veri toplama yoOntemlerinden sadece biri veya birka¢1 birlikte
kullanilabilmektedir (Bogdan ve Siklos, 2007; Ekiz, 2009) Bu arastirmada veriler yari

yapilandirilmis goriismeler aracilidi ile toplanmaigtir.
Goriismeler

Arastirmaci yart yapilandirilmis goriigme tekniginin gerektirdigi gibi arastirma sorularina
yonelik katilimcilardan olabildigince detayli veri elde etmeyi amaglayarak gorligme sorularini
hazirlamistir. Hazirlanan sorular i¢in nitel arastirmalar ve OSB olan bireyler konusunda
uzman bes kisiden goriis alinmis, uzmanlarin Onerilerine gore sorularda gerekli goriilen
diizeltmeler yapilmigtir. Daha sonra sorularin anlasilirligini belirlemek adina iki 6n goriisme
gerceklestirilmistir. On gériisme sonrasinda sorularda gerekli goriilen diizeltmeler yapilarak

sorular goriismeler i¢in hazir hale getirilmistir.
Goriisme sorularinin hazirlanmasi

Arastirmaci aragtirma sorular1 ile ilgili alanyazin1 incelemis ve goOriisme sorularini
hazirlamistir. Goriisme sorular1 hazirlandiktan sonra; nitel arastirma yontemleri konusunda
deneyimli o6zel egitim alaninda caligmakta olan bes uzmandan sorulara iligkin goris
alinmigtir. Arastirmaci uzmanlarin goriis ve Onerileri dogrultusunda sorularinda gerekli
degisiklik ve diizeltmeler yapmistir. Bu diizeltmeler; yeni soru yazmak, yeni sonda soru
eklemek, bazi sorular birlestirmek vb. seklinde yapilmistir. Ornegin uzmanlara génderilen
formda yer alan 4. soru “Cocugunuzun OSB ile tanilanmasindan sonra egitime karar verme
stirecinde neler yasadiginizi anlatabilir misiniz ?” seklindeyken bir uzmandan gelen “OSB ile
tanilanmasindan  sonra ifadesine gerek var mi? Soyle olabilir:  Cocugunuzun
alacagi/baslayacag egitime karar verme siirecinde neler yasadiginizi anlatabilir misiniz ?”

(3 No.lu uzman goriis formu) seklindeki oOneri dogrultusunda 4. Goriisme sorusu



61
“Cocugunuzun egitimine karar verme siirecinde neler yasadiginizi anlatabilir misiniz ?”
olarak degistirilmistir
On goriismeler

Sorulara son halinin verilmesi i¢in ¢ocuklar1t OSB olan Zeynep Hanim ve Osman Bey ile pilot
goriismeler gerceklestirmistir. Tablo 7°de on goriisme yapilan anne babalarin demografik
ozellikleri yer almaktadir.

Tablo 7

On Goriisme Yapilan Anne Babalarin Demografik Ozellikleri

Aile Kod Yas  Egitim Meslek Toplam Cocuk Sayis1
No Isim Durumu Aylik Gelir
01 Osman 51 Lise Isci Emeklisi 3000TL tizeri 2

Zeynep 45 Ortaokul Ev Hanimi

On goriisme verileri analiz siirecine dahil edilmemistir. Osman Bey ile gergeklestirilen
goriisme 65dk siirerken Zeynep Hanim ile gergeklestirilen goriigme 52dk siirmiistiir. Tablo.
4’de de goriilebilecegi gibi; Osman Bey 51 yasinda, lise mezunu ve is¢i emeklisidir. Zeynep
Hanim 45 yasinda ortaokul mezunu bir ev hanimidir. Osman Bey ve Zeynep Hanim’in OSB
olan cocuklar1 Omer 3,5 yasinda OSB tanis1 almis ve bugiin 12 yasindadir. Omer bir devlet
okulunda tam zamanli kaynastirma 6grencisi olarak 8. sinifta egitim gérmekte ve haftada iki
giin birer saat bir rehabilitasyon merkezinde destek 6zel egitim hizmeti almaktadir. Omer’in

ablas1 Esma 19 yasindadir ve liniversite 6grencisidir.

On goriismeler sirasinda katilimeilardan izin alinarak ses kayit cihazi ile goriismeler
kayit altina alinmistir. Ses kayitlar tizerinde hicbir degisiklik yapilmadan yaziya dokiilmiis ve
aragtirmaci tarafindan sorular lizerinde katilimcilarin anlamadigi veya yanlis anladig1 kisimlar
olup olmadig1 incelenmistir. Ayrica aragtirmaci 6zel egitim alaninda doktora yapmakta olan
ve nitel aragtirmalar konusunda deneyimli bir uzmandan ses kayitlarin1 ve ses dokiimlerini;
sorularin agiklig1 ve anlagilabilirligi agisindan degerlendirilmesi i¢in uzman goriisii almistir.
Arastirmact da goriis alinan uzman da sorularin katilimeilar tarafindan oldukga agik bir
sekilde anlagildigini ve yanitlandigini diisiinmesi iizerine sorulara son hali verilmistir. Yari

yapilandirilmis Goriisme Sorular1 EK (A)’da yer almaktadir.
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Goriisme Siireci ve ilkeleri

Gorlisme  siirecinde aragtirmacinin; (a) konugmaktan ¢ok dinlemesi, (b) katilimcinin
sOylediklerini takip etmesi ve anlamadig1 yerde sormasi, (c) katilimeiy1 yonlendirmemesi, (d)
katilimcinin  konusmasini bolmemesi, katilimcinin konuya odaklanmasini saglamasi ve
detaylarin netlesmesi i¢in sorular sormasi, (f) katilimcinin sessiz kalarak diisiinmesine saygi
duymasi, (g) katilimeiy1 goriisleri ve inanglar1 i¢in yargilamamasi, (h) katilimecmin goriisleri
hakkinda tartigmamasi Onerilmektedir (Gay ve dig, 2006). Arastirmaci yukarida belirtilen
goriigme ilkeleri dogrultusunda katilimcilarla kendisi goriismiistiir. Goriismelere dair detaylar

“Gorligme Takvimi” olarak Tablo 8’de gosterilmektedir.

Tablo 8

Goriisme Takvimi

Aile No Kod isim Tarih Yer Siire
1 Mehmet 20.02.2015 Oglu Cemil’in egitim aldig1 spor  39dk
kuliibiiniin toplant1 odasi

2 Zaim 02.03.2015 Katilimcinin evi 39dk

2 Sibel 02.03.2015 Katilimcinin evi 35dk

3 Kemal 07.03.2015 Katilimcinin evi 73dk

4 Senay 10.03.2015 Katilimecinin evi 48dk

4 Tarik 10.03.2015 Katilimcinin evi 69dk

3 Fatma 12.03.2015 Katilimcinin evi 57dk

5 Ipek 20.03.2015 Arastirmacinin ¢alistigi 46dk
tiniversitedeki ofisi

5 Ismet 25.03.2015 Arastirmacinin ¢alistigi 28dk
tiniversitedeki ofisi

1 Fiisun 28.03.2015 Oglu Cemil’in egitim aldigt spor  32dk

kuliibiiniin toplant1 odasi

Gorlismelerin nerede ve ne zaman yapilacagi katilimecilarin tercihleri dogrultusunda
belirlenmistir. Katilimcilardan; Zaim Bey, Sibel Hanim, Kemal Bey, Senay Hanim, Tarik Bey
ve Fatma Hanim goriismenin yapilacagi yerin kendi evleri olmasini tercih edeceklerini
belirttigi i¢in goriismeler evlerinde aragtirmact ve katilimcidan baska kimsenin olmadigi bir
odada gerceklestirilmigtir. Odaya goriisme siirecinde kimse girmemis ve odada katilimcinin
ve aragtirmacinin dikkatini dagitacak bir unsur olmamasina dikkat edilmistir. Mehmet Bey ve
Fiisun Hanim goriisme i¢in en uygun olan yerin ¢ocuklart Cemil’in egitim aldig1 6zel spor
kuliibiiniin toplant1 odas1 olacagini sdylemistir. Bu nedenle Mehmet Bey ve Fiisun Hanim ile

yapilan goriismeler, toplantt odasinda gerceklestirilmistir. Gorligmeler sirasinda toplanti
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odasina kimse girmemistir. ipek Hanim ve Ismet Bey, bir kafede rahat olamayacaklarini,
evlerinde ise kizlarmin giiriiltli yapacagini sdyledikleri i¢in, arastirmacinin Onerisi ile
goriigmeler arastirmacinin is yerindeki kendi ofisinde gergeklestirilmistir. Ofiste katilimcinin
ve arastirmacinin rahat bir sekilde goriisme yapabilmesi icin ofisin bos oldugu mesai dist

saatler tercih edilmistir.

Aragtirmaci goOriismelere baglamadan o©nce katilimcilara c¢alismasimin  amacini
aciklamis, gorilis ve diisiincelerini ¢ekinmeden agiklamalarinin kendisi i¢in 6nemli oldugunu
belirtmistir. Arastirmaci ve katilimci goriismeye baslamadan once hazirlanan arastirma
katilim sozlesmesini imzalamistir. Arastirmaci sozlesmede yer alan maddeleri kisaca
katilmciya agiklamis, arastirmaya katilimda goniilliik ilkesini ve katilimci bilgilerinin
gizliliginin korunacagina dair agiklama yapmistir. Ayrica tiim katilimcilara, gériismenin daha
saglikll yiiriitiilebilmesi i¢in goriismelerin dijital ses kayit cihazi ile kayit altina alinacagi ve
bu ses kayitlarinin giivenirlik ¢aligmasi i¢in arastirmaci disinda sadece bir uzman tarafindan
daha dinlenecegi/okunacagi sdylenmistir. Aynt zamanda her katilimci i¢in bir kod isim
belirlenecegi ve arastirmanin yazim asamasinda o kod simlerin kullanilacagi, kisilerin gercek
kimliklerinin gizli tutulacagi katilimcilara hatirlatilmistir. Ayn1 zamanda katilimcilara
goriisme sirasinda rahatsiz olduklar1 durum olursa goriismeyi sonlandirma haklari oldugu da

ifade edilmistir.

Goriismeler sirasinda katilimcilara 13 soru onceden belirlenen sira ile sorulmustur.
Eger katilimcr bir soruyu yanitlarken daha sonra sorulacak baska bir sorunun da cevabim
verdiyse, o soruya sira geldiginde arastirmaci katilimciya soruyu tekrar yonelterek ‘bu soru
hakkinda konugmustuk fakat ekleme yapmak istediginiz detaylar varsa dinlemek isterim’
diyerek eger isterse katilimcinin verdigi cevaba ekleme yapmasina olanak saglamustir.
Gorlismelerin Oncesinde sorular katilimcilara verilmemistir. Goriismeler ortalama 47 dk.
stirmiis ve ses kayitlarinin dokiimii toplam 235 sayfa tutmustur. Veri toplama siireci

20.02.20015-28.03.2015 tarihleri arasinda gerceklestirilmistir.
Formlar

Anne babalar ve varsa normal gelisim gosteren ¢ocuklart hakkinda sosyodemografik bilgileri
elde etmek i¢in Anne Baba Bilgi Formu, OSB olan ¢ocuklarin gelisim 6zellikleri, taniya
iliskin bilgi ve aldiklart egitim hakkinda bilgi elde etmek i¢in de Cocuk Bilgi Formu

hazirlanmstir.
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Anne Baba Bilgi Formu

Anne baba bilgi formu aracilig1 ile katilime1 annenin/babanin; is, egitim, saglik, gelir diizeyi,
anne baba ve kardeslerine iligskin temel bilgiler ile varsa normal gelisim gdsteren ¢ocuklarinin;
yas, egitim ve saglik durumlarina iliskin verilerin toplanmasi amaglanmistir. Hazirlanan Anne

Baba Bilgi Formu EK (B)’de yer almaktadir.
Cocuk Bilgi Formu

Cocuk bilgi formu araciligi ile OSB olan ¢ocugun; yasi, tanisi, egitim durumu, tanidan
bugiine kadar goriistiigi uzmanlar (doktor, psikolog, fizyoterapist vb.), varsa aldig1 terapi
hizmetleri, konugma, yiiriime, tuvalet kontrolii gibi temel becerileri ne zaman kazandigi,
saglik durumu, problem davraniglar1 ve varsa yasitlarina gore yetenekli oldugu alanlarla ilgili

verilerin toplanmasi amag¢lanmistir. Hazirlanan Cocuk Bilgi Formu EK (C)’de yer almaktadir.
Arastirmaci Giinliikleri

Arastirmaci, gerceklestirdigi anne baba goriismelerinin oncesi ve sonrasinda, uzmanlarla
(gecerlik ve giivenirlik calismalarina katilan uzmanlar, tez danigsmani) gerceklestirdigi
toplantilarin sonrasinda ve arastirma siireci ile ilgili herhangi bir asamada not almak
istediginde giinliik tutmustur. Gilinliikte gerceklestirilen goriismelere iliskin detaylar ve
arastirmacinin bu goriismeler sonrasindaki calisma ve diislincelerine iligkin goriisleri yer
almistir. Arastirma boyunca toplam 67 giinliik sayfasi yazilmistir. EK (D)’de “Ornek Giinliik
Sayfas1” yer almaktadir.

Arastirma Etigi

Insan katilmcilarla yiiriitiilen arastirmalarda dikkat edilmesi gereken gesitli etik kurallar
bulunmaktadir (Anadolu Universitesi Bilim Etigi Kilavuzu, 2011; Bogdan, Biklen, 2007). Bu
etik kurallar su sekilde 6zetlenebilir: (a) Arastirma katilimcilarin riske giresine neden olmadan
yiirlitiilmeli ve veri toplama araglar1 katilimciy: rahatsiz edecek dzellikler tagimamalidir. (b)
Katilimcilara aragtirmanin amaci ve nasil yiiriitiilecegi agiklanmalidir. (¢) Tiim katilimcilarin
aragtirmaya katilmay1 kabul ettigine iligkin yazili onay1 alinmali ve bu yazili onay formunda
aragtirmacinin iletisim bilgileri yazili olmalidir. (d) Almman yazili onaya ragmen tiim
katilimcilara istedikleri asamada aragtirmadan c¢ekilebilecekleri agiklanmalidir. (e)

Katilimeilarin kimliklerinin ortaya ¢ikmasina yol agacak bilgileri gizli tutulmalidir.

Arastirmaci katilimcilarla gergeklestirdigi calismalarda yukarida belirtilen insan

katilimcilarla ilgili etik kurallara uymustur. Arastirmaci, katilimcilarla imzaladig1 aragtirma
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katilim sozlesmesinde yukarida yer alan maddelerin tiimiine yer vermis ve bu maddeleri sdzel
olarak katilimcilara agiklamigtir. Arastirmaci, goriismeye baslarken katilimcilara yanitlamak
istemedikleri bir soru olmasi halinde o soruyu gegebileceklerini, istekleri dogrultusunda
goriigmeye ara verilebilecegini veya gorlismenin sonlandirilabilecegini belirtmistir. Ayrica
goriigmelere baslamadan dnce katilimcilarin izinleri alinarak ses kayit cihazi ile goriigmeler
kaydedilmistir. Arastirmaci, katilimcilara istedikleri zaman ses kaydini durdurabileceklerini
ve eger isterlerse ses dokiimleri tamamlandiktan sonra ses kayitlarimin silinebilecegini
aciklamigtir. Katilimcilarin  kimliklerinin gizli kalmasim1 saglamak adma arastirmaci,
katilimcilara birer kod isim vermis ve arastirmada katilimcilarin kod isimleri kullanilmastr.
Arastirmanin etik kurallarinin  ve arastirmacinin  katilimcilara karst  sorumluklarinin

aciklandigr “Katilimci1 S6zlesmesi” EK (E)’ de yer almaktadir.
Verilerin Analiz Edilmesi

Veri analizi; bulgulara ulasmak i¢in toplanmis; goriisme dokiimleri, saha notlar1 ve diger
materyallerin sistematik olarak incelenmesi ve diizenlenmesi siirecidir. Analiz; verilerle
caligmayi, verileri organize etmeyi, yonetilebilir birimlere ayirmayi, sentezlemeyi ve veriler
icinde kaliplar aramayi icerir (Bogdan ve Biklen, 2007; Patton, 2002). Bu arastirmada veri
analizi Creswell’in (2007) agikladigr alti basamakli icerik analizine uygun olarak

gerceklestirilmistir. Bu asamalar soyledir;

1- Veriler analiz i¢in hazirlanir ve organize edilir. Bu asama goriismeler sirasinda alinan
ses kayitlarinin dokiimiinii ve toplanan diger verilerin bilgi kaynagina gdre ayrilmasini
ve dlizenlenmesini igerir.

2- Bu asamada tiim veriler okunur ve verilerin genel olarak ne anlam ifade etigine
yonelik distiniiliir. Katilimcilarin genel olarak neler sdyledigi ve bunlarin nasil bir
atmosfer olusturdugu incelenir. Arastirmaci bu asamada diisiinceleri hakkinda not
tutabilir.

3- Kodlama yapilir.

4- Gergeklestirilen kodlama islemi sonucunda bes- yedi arasi kategori olacak sekilde
kiigiik sayilarda kategori ve tema meydana getirilir. Bu temalar nitel aragtirmanin ana
bulgularini olusturur ve ¢alismanin bulgular1 anlatan boliimiinde ayr1 basliklar altinda
yer alir. Bu temalar bireylerin g¢esitli bakis agilarini gostermeli ve farkli alintilarla
desteklenmelidir. Arastirmaci temalarin sunum sekli iizerinde caligsmalar yapabilir.
Ornegin, arastirmaci temalar1 bir hikdye gibi (narrative arastirmalarda oldugu gibi)

birbirine baglayabilir veya kuramsal bir model haline (temellendirilmis kuramda



66

oldugu gibi) getirebilir. Temalar genel bir tanima doniistiiriilerek (fenomenolojideki

gibi) analiz edilebilir.

5- Tanim ve temalarin nitel arastirma igerisinde nasil agiklanacagina iligkin detaylar
kararlagtiritlir. En popiiler yaklagim agiklayict paragraflar kullanarak bulgularin
analizini ifade etmektir.

6- Veri analizinin son adimi verilerin yorumlanmasi ve verilerden bir anlam
cikartlmasidir. “Cikardigimiz dersler nedir?” bu fikrin 6ziinii olusturur (Lincoln ve
Guba, 1985°den akt. Creswell 2007). Cikarilan bu dersler arastirmacinin kendi
kiiltiirii, tarihi ve tecriibesinden aragtirmasina tagidigi bireysel anlayisinda temellenen
kisisel yorumu olabilir. Ote yandan buradan konuya iliskin alanyazin ve mevcut
kuramlardan derlenen bilgiyle elde edilen bulgularin kiyaslamasi sonucu bir anlam da
cikarilabilir. Bu yolla arastirmaci elindeki bulgularin alanyazinla tutarli veya tutarsiz
oldugunu gosterebilir. Sorulmasi gereken sorular da bu siirecte ortaya cikabilir. Bu
sorular arastirmacinin ¢alismasinin basinda 6ngérmedigi, veri ve analizlerin yol actig1
sorulardir. Dahasi, nitel arastirmacilar kuramsal bir ¢er¢eve kullandiklarinda, yenilik
ve diizenleme ihtiyacini gdsteren yorumlar yapabilir.

Nitel veri analizinin tek bir dogru yontemi yoktur. Her bir nitel arastirmanin bir takim
farkli ozellikleri vardir ve bu ozellikler veri analizinde de bir takim yeni yaklagimlar
gerektirir. Bu nedenle arastirmacinin toplanan verilere uygun ve arastirma sorularina yanit
verecek sekilde var olan veri analiz yontemlerini gézden gecirmesi ve kendi arastirmasi igin
bir plan yapmas1 gerekir (Maxwell, 2013; Patton, 2002; Yildirim ve Simgek, 2008).
Arastirmaci yukarida Creswell’in (2007) tanimladigi igerik analizini kendi arastirmasinin
dogasina uygun olarak veri analizi siirecinin tiim asamalarini gercgeklestirecek sekilde

planlamis ve Sekil 4’de yer alan basamaklarla uygulamistir.
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Sekil 4

Analiz Siireci

Verilerin Dokiimii ve Detayh
. Analiz Formuna Islenmesi
Analiz Oncesi

Hazirhklar
Veri Dokiimiiniin Giivenirlik
Calismasi
Verilerin Kodlanmasi
Tema ve Alt Temalarin
Olusturulmasi
Verilerin i¢erik
Analizi ile Analiz Tema ve Alt Temalarin Yazilmasi
Edilmesi

Tema ve Alt Temalarin Eslenmesi
(Giivenirlik)

Tema ve Alt Temalarin Okunmasi
ve Gerekli Diizeltmelerin
Yapilmasi

Analiz Oncesi Hazirhklar

Bu bolimde analiz oncesi gergeklestirilen; verilerin dokiimii, dokiimlerin kontrolii ve

giivenirlik ¢alismalar1 agiklanmistir.
Verilerin Dékiimii ve Ayrintih Analiz Formuna Islenmesi

Arastirmaci katilimeilarla gergeklestirdigi goriismeleri tamamladiktan sonra ses kayitlarinda
duyduklarini degistirmeden yaziya aktarmistir. Kayitlarin dokiimiinde, ses kayitlarinda
duyulan her ses ve konugsma duyuldugu gibi (6r; eee, h1 hi, sdyleyim, diyim, 6greniyoz vb.)
iizerinde hicbir diizeltme yapilmadan goriisen-goriisiillen sirasi ile yaziya aktarilmistir.
Dokiimler iizerinde ¢alisirken goriisen ve goriisiilen kisinin konusmalarinin karigtirllmamast
icin goriisen kisinin sdyledikleri italik ve kalin olarak yazilmistir. Dokiim islemi bittiginde
verilerin analiz siirecinde arastirmaci tarafindan daha verimli bir sekilde incelenebilmesi i¢in

dokiimler, aragtirmaci tarafindan gelistirilen ayrintili bir form tizerine aktarilmistir. Ayrintilt
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Analiz Formunda her satira numara verilmis ve metnin sag tarafinda agilan bdliime
arastirmaci, betimsel indeksi ve goriigmeci yorumunu yazmistir. Olusturulan “Ayrintili Analiz
Formu” EK (F)’ de yer almaktadir. Dokiimler sonunda toplam 235 sayfa veri dokiimii elde

edilmisgtir.
Veri Dokiimiiniin Giivenirlik Calismasi

Verilerin analizine baglamadan 6nce egitim bilimleri alaninda yiiksek lisans egitimi yapmakta
olan ve nitel arastirma yontemleri hakkinda deneyimli bir uzman, bu arastirmanin giivenirlik
caligmalarina goniillii olarak gorev almistir. Yapilan on gdriismenin ses kayitlar1 toplam 466
dakikadir. Giivenirlik ¢alismasi i¢in toplam ses kaydinin %30 o6l¢iitiinii karsilayan 139
dakikalik kismi; goriisme takviminin ilk orta ve son kisimlarindan segilen {i¢ goriismenin
goniillii uzman tarafindan dinlenmesi ve bu sirada arastirmacinin yaptigr dokiimlerin uzman
tarafindan kontrol edilmesi ile gerceklestirilmistir. Gegerlik ¢alismasini gergeklestiren uzman
ozel egitim alaninda doktora egitimi almakta olup nitel arastirmalar konusunda deneyimlidir.
Uzmandan ses kayitlari ile dokiimleri arasindaki farkliliklarin Microsoft Office Word belgesi
tizerinde farkli bir renk veya metin vurgusu ile belirtilmesi istenmistir. Uzmanin inceleme
sonrasinda goriisme dokiimleri lizerinde yaptigi degisiklikler goriismelerin yer aldigi

dosyalara da uygulanmis ve goriisme dokiimlerine son hali verilmistir.
Verilerin Icerik Analizi ile Analiz Edilmesi

Veri analizi siirecinde; igerik analizi basamaklar1 olan; betimleme, siniflama, iliskilendirme ve
yorumla (Pattern, 2002) asamalarinin tiimii gerceklestirmistir. Arastirmaci; veri analizi
asamalarin1 gergeklestirirken alanyazinda (Creswell, 2007; Pattern, 2002) da belirtildigi gibi
hem verileri bir biitiin olarak kolaylikla inceleyebilmek hem de verilerin daha kolay ve hizli
bir sekilde organize edebilmesini saglamak adina bir bilgisayar programindan (Microsoft
Office Word) faydalanmistir. Aragtirmact ayrintili bir analiz formu ile verilerini betimlemis,
siiflandirmis ve yorumlamistir. Hazirlanan formda, betimsel veriler, betimsel indeks ve

goriigmeci yorumlari farkli metin vurgusu renkleri kullanilarak yazilmstir.

flerleyen béliimlerde; verilerin kodlanmasi, temalarin olusturulmasi, temalardan alt
temalarin olusturulmasi, alt temalar1 olusturan verilerin diizenlenmesi, tema ve alt temalarin
yazilmas1 ve tema ve alt temalarin okunmasi ve gerekli diizeltmelerin yapilmasi islemlerinin

nasil gerceklestirildigi aciklanmistir.
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Verilerin Kodlanmasi

Igerik analizinin ilk basamagi verilerin kodlanmasidir. Bu kisimda arastirmaci, topladigi
verileri inceleyerek, anlamli boliimlere ayirmaya ve her bolimiin kavramsal olarak ne anlam
ifade ettigini bulmaya calisir. Bu boliimler bazen bir climle, bazen de bir sayfalik verinin
timi olabilir. Kendi i¢inde anlam biitiinliigii olan bu boéliimler aragtirmaci tarafindan
isimlendirilir yani kodlanir (Patton, 2002; Yildirim ve Simsek, 2008). Daha dnce belirlenmis
kavramlara gore yapilan kodlama, verilerden c¢ikarilan kavramlara gore yapilan kodlama ve
genel bir ¢ergeve i¢inde yapilan kodlama olmak {izere {i¢ ¢esit kodlama tiirli vardir (Strauss ve
Corbin 1990°dan akt. Yildinnm ve Simsek, 2008). Bu arastirmada verilerden c¢ikarilan
kavramlara gore kodlama yapilmistir. Bu tiir kodlamada; arastirmaci verileri satir satir
okuyarak arastirmanin amaci g¢ercevesinde onemli olan boyutlari saptamaya calisir. Ortaya
cikan anlama gore arastirmaci, belirli kodlar iiretir ya da dogrudan verilerden yola ¢ikarak
kodlar olusturur (Patton, 2002; Yildinm ve Simsek, 2008). Arastirmact alanyazinda
tanimlanan, verilerden ¢ikarilan kavramlara gore kodlama yontemine uygun olarak goriigme
ses kayitlarinin dokiimlerini birgok kez okumus ve bu esnada aragtirmanin ilgi odagi olan
OSB olan bir ¢ocuga sahip olmanin anneler ve babalar {izerindeki etkilerine iligkin, yazili
veriler icinde arastirma sorularini da géz dniinde bulundurarak kavramlar (OR: damgalanma,
depresyon, sosyal destek vb.) ve tanimlanmis deneyimler (OR: egitim siirecinde karsilasilan
zorluklar, is yasantisina etkiler vb.) aramistir. Arastirmaci belirledigi kavram ve deneyimler

ile kodlama iglemini gerceklestirmistir.
Kodlama siirecinde giivenirlik ¢calismasi

Kodlama siirecinde gerceklestirilen gilivenirlik ¢alismasinda, 6zel egitim alaninda doktora
egitimi gormekte olan ve nitel arastirmalar konusunda deneyimli bir uzman goérev almistir.
Arastirmaci hazirlamis oldugu, verilerin tamamini igeren, kod dosyasini uzmana vermis ve
uzman kod dosyasini inceledikten sonra arastirmaci ve uzman bir araya gelerek bir toplanti
gerceklestirmigtir. Bu toplantida; arastirmaci ve uzman fikir ayriligi yasadiklar1 verileri
birlikte okumus ve veriler tlizerinde tartisarak goriis birligine varmistir. Giivenirlik ¢aligsmasi
oncesinde 45 olan kod sayisi, 33’e indirilmistir. Her bir kategori daha sonra kullanim
kolaylig1r saglamak agisindan en fazla dort harften olusacak sekilde kodlanmistir. “Kod
Listesi” nin son hali EK (G)’ de yer almaktadir.
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Tema ve Alt Temalarin Olusturulmasi

Temalarin bulunmasi i¢in dnce kodlar bir araya getirilir ve incelenir. Kodlar arasindaki ortak
yonler bulunmaya calisilir. Bu bir anlamda tematik kodlama islemidir ve toplanan verilerin
kodlar aracilig ile analiz edilmesidir. Tematik kodlama i¢in ilk asamada ortaya ¢ikan kodlarin
benzerlik ve farkliliklarinin belirlenmesi ve buna gore iligkili kodlar1 bir araya getirebilecek

temalarin bulunmasi gerekir (Patton, 2002; Yildirim ve Simsek, 2008).

Arastirmaci tema ve alt temalarin olusturulmasi siirecinde belirlemis oldugu kod listesi
tizerinde birbiri ile iliskili kodlar1 bir araya getirmeye ve temalar ile alt temalar1 belirlemeye
calismistir. Bu asamada ilgili alanyazin da incelenmis ve kodlarin bir araya getirilmesi
siirecinde alanyazin da dikkate alinmistir. Arastirmaci elde etti§i tema ve alt temalar1 bir

Microsoft Office Word dosyasinda toplamustir.
Tema ve Alt Temalarin Olusturulmasi Siirecinde Giivenirlik

Tema ve alt temalara iliskin giivenirlik ¢aligmasinda 6zel egitim alaninda doktora egitimi
gormekte olan bir uzman gorev almistir. Calisma Oncesinde arastirmaci tarafindan elde edilen
tema ve alt tema dosyast uzmana ulastirmigtir. Uzman dosya lizerinde g¢alistiktan sonra,
uzman ve arastirmaci bir araya gelerek fikir ayriliklar1 yasadiklari tema ve alt temalari birlikte
okuyarak tartismis ve goriis birligine varmistir. Bu asamada tema sayisinda bir degisiklik

yapilmamigtir.
Tema ve Alt Temalarin Yazilmasi

Arastirmanin bu kisminda; aragtirmaci verileri okuyucularin anlayabilecegi bir dil kullanarak
tanimlamaya, agiklamaya ve sunmaya dikkat etmistir. Olusturulan tema ve alt temalar
birbirleriyle iligkili ve anlamli bir biitiin olusturacak sekilde diizenlenerek yazilmstir.
Arastirmaci tema ve alt temalarin yazimi asamasinda verileri tarafsiz bir sekilde sunabilmek

adma kendi yorumlarina yer vermeden yazmaya calismistir.
Tema ve Alt Temalarin Okunmasi ve Gerekli Diizeltmelerin Yapilmasi

Tema ve alt temalarin yazimi tamamlandiktan sonra, yapilan ¢alismalarin kontrol edilmesi
amaciyla 6zel egitim alaninda doktora mezunu ve nitel aragtirmalar konusunda deneyimli bir
uzman yapilan tim caligmalari incelemis ve yazilan tema ve alt temalarn tamamini
okumustur. Bu siiregte uzman yapilmast gereken degisiklikleri (birlestirilmesi gereken
temalar, olusturulmasi gereken temalar, birlestirilmesi gereken alt temalar, olusturulmasi

gereken alt temalar vb.) belirlemis ve goriislerini aragtirmaciya agiklamistir. Arastirmaci
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uzmanin goriislerini dikkate alarak verilerinde gerekli diizeltmeleri yapmustir. Arastirmaci
tarafindan bulunan dokuz tema iizerinde, uzman goriisii dogrultusunda herhangi bir degisiklik

yapilmamigtir. Bu agsamalar sonucunda veri analizi tamamlanmis ve arastirmanin bulgularina

ulagilmistir.
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Bu boéliimde goriisme yapilan anne babalarin, gériisme sorularina verdikleri yanitlardan elde

edilen, aragtirmanin bulgularini olusturan dokuz tema ve her bir temanin alt temalar1 yer

almaktadir. Arastirmanin bulgularini olusturan tema ve alt temalar Tablo 9°daki gibidir.

Tablo 9

Tema ve Alt Temalar

[Tanl Oncesi ve Tam Siirecindeki Deneyimler

+OSB'ye iliskin Belirtilerin Fark Edilmesi
*Belirtilere Tepkiler

* Taninin Gecikmesi

«Tan1 Siirecnde Gergeklestirilen Islemler
*Uzmanlardan Tan1 Hakkinda Bilgi Alma

[ Taniya Uyum Siireci

+Kabul Siireci
*Bilgi Arayist

[ Egitim Siirecindeki Deneyimler

+Tan1 Sonrasi {1k Kuruma Karar Verme
*Kurumlar Aras1 Geg¢is Deneyimleri

*Egitim ve Terapi YoOntemleri

* Alternatif ve Destekleyici Tedavi Yontemleri
*Egitimin Olumlu Etkileri

[ OSB'nin s ve Ev Yasantisina Etkileri

*Is Yasantisina Etkiler
*Ev Yasantisina Etkiler

[ Destek Sistemleri

*Sosyal Destek
*Rehberlik ve Psikolojik Danisma Hizmetleri
*Maddi Destek

[ Karsilasilan Zorluklar

*Sosyal Hayatta Karsilasilan Zorluklar
*Tan1 Siirecinde Karsilagilan Zorluklar
+Egitim Siirecinde Karsilagilan Zorluklar
*Maddi Zorluklar

[ Bas Etme Yontemleri

*Dini Bag Etme
*Egitim Siirecinde Karsilagilan Zorluklarla Bag Etme
* Akigina Birakma

[Ailelerin Gelecege iliskin Goriisleri

*Gelecege liskin Kaygi Duyma
*Gelecek Beklentileri

LTravma Sonrasi Biiylime
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Tam Oncesi ve Tam Siirecindeki Deneyimler

Goriisme yapilan anne babalarin tiimii (Mehmet, Fiisun, Ipek, ismet, Kemal, Fatma, Zaim,
Sibel, Taritk ve Senay) c¢ocuklarmin OSB tanisi almadan oOnceki ve tani siirecindeki
deneyimlerini farkli sekillerde ifade etmislerdir. Anne babalarin tant Oncesi ve tani

stirecindeki deneyimleri;

* OSB’ye iliskin belirtilerin fark edilmesi
* Belirtilere tepkiler
*  Taninin gecikmesi
e Tan siirecinde gerceklestirilen iglemler
* Uzmanlardan tan1 hakkinda bilgi alma olmak tizere siniflandirilabilir.
Tablo 10°da tema ve alt temalarin her birinin kag¢ anne baba tarafindan belirtildigini

gosteren frekans dagilimlar1 yer almaktadir.
Tablo 10
Anne Babalarin Tani Oncesi ve Tam Siirecindeki Deneyimleri

OSB’ye Iliskin Belirtilerin Fark Edilmesi F
 Ilk Belirtiler

o Adma bakmama 4
o Konusmanin gecikmesi 4
o lsitmiyor gibi gériinme 4
o Stereotipik hareketler 3
o G0z temast kurmama 3
o Cevreye kars ilgisizlik 2
o Akran etkilesimi kurmama 2
o Huzursuzluk-aglama 1
o Parmak ucunda ytiriime 1
* Belirtilerin Goriilmeye Basladig1 Yas
1,5 4
o 1 2
o 2 3
* Belirtileri Fark Eden Kisi
o Anne baba 5

o Akraba 2
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Tablo 10 devamm
o Arkadag 2

* Belirtilere Tepkiler

o Uziintii-depresyon 4
o OSB’nin ne oldugunu bilmeme 2
o Taniy1 6nemsememe 1
o Kabullenememe 1
o Ne yapabilecegine odaklanma 1

e Tanimn Gecikmesi

o “Yasi kiiciik” 3
o “Erkek ¢ocugu ge¢ konusur” 2
o “OSB degil ama farkl” 2
e Tam Siirecinde Gergeklestirilen islemler
o Gelisimsel degerlendirme 5
o Odyolojik inceleme 5
o Tomografi/MR 3
o Konsiiltasyon 2
o Gozlem 1
o EEG 1
o Kromozom testi 1
o Saglik kurulu degerlendirmesi 1

* Uzmanlardan Tan1 Hakkinda Bilgi Alma

o Ozel egitime yonlendirme 4
o “Otizmle ilgili hicbir bilgi vermedi” 4
o “Otizmle ilgili her seyi anlatt1” 3

OSB’ye Iliskin Belirtilerin Fark Edilmesi

Anne babalarin tiimii (Mehmet, Fiisun, Ipek, Ismet, Kemal, Fatma, Zaim, Sibel, Tarik ve
Senay) ¢ocuklarinin OSB’ye iliskin yasadig1 belirtiler ve bu belirtileri kimin ne zaman fark
ettigi hakkindaki goriislerini ifade etmislerdir. Anne babalarin bu goriisleri su sekilde

siniflandirilabilir;
i1k Belirtiler

Anne babalarin tiimii (Mehmet, Fiisun, Ipek, Ismet, Kemal, Fatma, Zaim, Sibel, Tarik ve
Senay) ¢ocuklarinin OSB’ye iliskin yasadigi belirtiler hakkinda goriis belirtmistir. Bu gortisler
sOyledir;
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Adina bakmama

Anne babalarin dordii (Aydin, Kemal, Sibel ve Fatma) ¢ocuklarinin adiyla seslendiklerinde
tepki vermedigini sOylemistir. Fatma Hanim oglunun adma tepki vermedigini ama ilgisini
ceken seslere tepki gosterdigini su ifadelerle agiklamistir; “...ismine tepki vermeyince acaba
kulaginda mi problem var ama mesela oturma odasinda oturuyoruz mutfaktaki televizyon agik
diyelim ordan iste reklam cingilimi sesini duyunca kosturunca bunun kulaginda bir sey yok
acaba yine boyle hani...” (s.193, st.5329-5331). Cocuklarinin ismiyle seslenildiginde
bakmadigim1 Zaim Bey “...sesleniyordum bakmiyordu...” (s.8, st.220), Kemal Bey “Ismini
soyledigimizde kafasini c¢evirip bakmazdi...” (s.19, st. 529-530), Sibel Hanim ise
“...seslendigim zaman bakmiyordu.” (s.65, st.1838) diyerek agiklamislardir.

Konusmanin gecikmesi

Anne babalarin dordii (Fatma, Sibel, Senay ve Tarik) ¢cocuklarinda OSB belirtisi olarak dil
gelisiminde gecikme oldugunu ifade etmistir. Fatma Hanim oglu Ciineyt’in yasadigt dil
gelisimindeki gecikmeyi ikizi sayesinde daha kolay fark ettigini su sekilde agiklamistir;
“Riiya ikiz olmasinin bir avantaji Riiya’yla hani beraber hep gelisimlerini ¢ok farkl ¢iinkii
Riiya mesela konusuyordu. 1,5 yasindayken anne baba o tiir o tiir kelimeler ¢ikarryordu
Ciineyt 'te hi¢chir sey yoktu.” (s.193, st.5332-5334) Sibel Hanim’da oglunun konusmasindaki
gecikmeyi OSB’ye iliskin ¢evreye karsi tepkisizlik belirtisinin ardindan fark ettiklerini
“Konusmak konusmamast ilk sey degildi ya ashinda sorun degildi, ilgisizdi ¢ocuk” (s.67,
st.1901) seklinde ifade etmistir. Senay Hanim ¢ocugunun dil gelisimindeki gecikmeyi fark
ettigini “Ilk bir bucuk yasini gecti hala konusmad: diye fark ettik.” (s.106, st.2962) ciimlesi
ile aciklamistir. Tartk Bey de Senay Hanim’a paralel olarak “...iki yasinda konusmasi
gerekirken konusmayinca niye konusmadi diye siiphelendik.” (s.145, st.4047) diyerek

cocugunun dil gelisimindeki gecikmeyi ifade etmistir.
Isitmiyor gibi goriinme

Anne babalarin dordii (Zaim, Fiisun, Mehmet ve Fatma) ¢ocuklarinin igitme sorunu yastyor
olabileceklerinden siiphelendiklerini sdylemislerdir. Zaim Bey oglunun isitme problemi
yastyor olabileceginden siiphelendigini su ifadelerle aciklamistir; “Kulaklarindan odnce
stiphelendik, seslendigimiz zaman yanit vermemesi arkasindan herhangi bir sesli komut
verdigimizde bizi doniip bakmamasindan siiphelendik” (s.1, st.4-6) Mehmet Bey oglunun

isitme sorunu olabileceginden siiphelendigini agagidaki ciimlelerle belirtmistir;
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“ ...ikinci yas giinii swrasinda o zamanlar ailecek beraberdik. Yengemde c¢ocuk
doktoru, arkasindan bazi seyler ¢agirdik hi¢ tepki vermedi bu ¢ocuk sagir mi dedik.”
(s.87, st.2419-2421) “Ciinkii ¢iinkii arkasindan davul bile ¢alsan doniip bakmiyordu.
Yani yine dogru oraya gidiyordu yani hichir seyi kelimeleri algilayamadigindan
beyinde forme edemediginden ignor yani reddediyordu. Duymayr reddediyordu.”
(5.88-89, st.2466-2468)

Fiisun Hanim da esi Mehmet Bey gibi oglunun sese tepki vermemesi sebebiyle isitme
sorunu olabilecegini diislindiigiinii su sozlerle agiklamistir; “...sonra sagwr gibi soru
soruyoruz bakmiyor eeee zaten ¢ok ses ¢ikartmiyordu ¢ok hani kendi halinde.” (s.217,
$t.6020-6021). “Yani acaba kulagi mi kulakta mi problem var.” (s.218, st.6023). Fatma
Hanim da diger anne babalar gibi, cocugunun ismine tepki vermemesi sebebiyle bir donem
isitme sorunu olabilecegini disiindiigiinii “ismine tepki vermeyince acaba kulaginda mi
problem var ama mesela oturma odasinda oturuyoruz mutfaktaki televizyon acik diyelim

ordan iste reklam cingilini sesini duyunca kosturunca bunun kulaginda bir sey yok acaba yine

boyle hani...” (s.193, st. 5329-5331) diyerek ifade etmistir.
Stereotipik hareketler

Anne babalarin {i¢ii (Kemal, Senay ve Sibel) ¢ocuklarinin stereotipik hareketler sergiledigini
belirtmistir. Bu durumu Kemal Bey; “Bir tane oyuncak arabasi vardi, onu ¢evirir tekerin
donmesine bakard: uzun siire.” (s.65, st.1836), Senay Hanim; “Bir de iki yasina dogru elini
sallamaya baslamisti duvara bakip boyle stereotipik hareket yapmaya basladi”(s.106,
$t.2962-2964) ve Sibel Hanim ise “...bir de etrafinda donmeye baslamisti...” (s.65, st.1838-
1839) diyerek aciklamistir.

GOz temasi kurmama

Katilimeilarin iicii (Kemal, Sibel ve Ismet) ¢ocuklarinin gz temas: konusunda sinirh
oldugunu dile getirmistir. Kemal Bey “...g6z kontagi kurmazd:.” (s.19, st.530), Sibel Hanim
“Goz temast yoktu” (s.65, st.1838), Ismet Bey ise “Géz temas kurmada biraz sikintimiz

vardi.” (s.129, st.3613) diyerek ¢ocuklariin yeterince goz temasi kurmadigin belirtmislerdir.
Cevreye karsi ilgisizlik

Iki anne (Fiisun ve Sibel) ¢ocuklarinin genel olarak etrafina kars1 ilgisiz ve tepkisiz oldugunu

bildirmistir. Fiisun Hanim “...tepkisizdi yanit vermiyordu tepkisizdi.” (s.217, st. 6020) derken,
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Sibel Hanim ise “...ilgisizdi ¢ocuk.” (s.67, st.1901) diyerek c¢ocuklarinda goriilen ¢evreye

kars1 ilgisiz olma durumunu agiklamislardir.
AKkran etkilesimi kurmama

Katilimeilarin ikisi (Ipek ve Ismet) ¢ocuklarmin akran etkilesimi kurmadigim ifade etmistir.
Ipek Hanim oglunun akranlariyla etkilesim kurmadigim arkadaslar1 sayesinde fark ettigini
“Bir ortama, misafirlige gitmistim. Diger arkadaslarda ¢ocugun, benim ¢ocugumun diger
cocuklarla iliski kurmadigim fark etmisler.” (s.47, st. 1312-1313) sozleriyle aciklamistir.
Ismet Bey de esi ipek Hanim’in ifadelerine paralel olarak; “Ya simdi ¢ocuklarla oynarken...
Aras sey duruyor farkl duruyor. Ordan anlasild yani.” (s.130, st. 3629; 3631; 3633) diyerek

anlatmgtir.
Huzursuzluk-aglama

Ipek Hanim oglunun siirekli huzursuz oldugunu ve ¢ok sik agladigmi ve bu durum nedeniyle
oglunun bir farklilig1 olabilecegini “Aras devamli agliyor, devamli iste bir huzursuz bir
ortama giremiyorsun. O zaman bende bir seyler baslamisti. Acaba niye boyle, niye boyle

vapryor?” (s.47, st. 1313-1314) diyerek agiklamistir.
Parmak ucunda yiiriime

Mehmet Bey “Parmak ucunda yiiriiyordu” (s.87, st. 2426) diyerek oglunun OSB belirtisi

olarak parmak ucunda yiiriidiiglinii belirtmistir.
Belirtilerin Goriillmeye Basladig: Yas

Cocuklarindaki OSB belirtilerine iliskin anne babalarmn dordii (Kemal, ipek, Senay ve Fatma)
cocuklarinda belirtilerin 1,5 yasindayken, iigii (Mehmet, Tarik ve Fiisun) iki yasindayken,

ikisi( Ismet ve Sibel) bir yasindayken goriilmeye basladigini ifade etmistir.

Kemal Bey, oglu Ciineyt’teki farkliligi, Ciineyt’in ikizinden farkli gelisim gdstermesi
iizerine anladigin1 “Simdi Ciineyt ikiz kiz kardesi ile beraber Riiya’dan farklilik gésteriyordu.
Riiya’dan farklilik gésterince biz aslhinda 1,5 yasinda biz bunu fark etmeye basladik.” (s.19,
st.527-528) diyerek ifade etmistir. Ayrica Kemal Bey, oglu Ciineyt’in bir bucuk yasina kadar
normal gelisim gosterdigine iliskin gortislerini  “...1,5 yasina kadar c¢ocuklar otizmi
vasamiyor belki.” (s.43, st.1210) ve “I,5 yasindan sonra ben ¢ok net séyliyim ben bunu 1,5
hatta 1,8 diyim 1,8 den sonra artik otizm o zaman basliyor diyebilirim ben hani bir baslangi¢

smirt derseniz bana o aylarda otizm baslyor.” (s.44 st.1216-1218) diyerek belirtmistir.
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Fatma Hanim da “yaklasik 1,5 yaslarindayken eee ben fark ettik” seklindeki agiklamasiyla
belirtilerin 1,5 yasinda ortaya ¢iktigini sdylemistir. Ipek Hamim, “Ilk ne zaman? Aras bir
buguk yasinda.” (s.47, st.1311) ve Senay Hamm’da “Ilk bir bucuk yasim gecti hala
konusmadi diye fark ettik.” (s.106, st. 2962) seklinde aciklamalar yaparak c¢ocuklarindaki
OSB’ye iliskin belirtilerin goriilme yasini 1,5 olarak belirtmislerdir.

Ismet Bey “Vallahi bir yasinda var miydi yok muydu artik o civarlar.” (s.129,
st.3618) ve Sibel Hamim “Bir yasindan sonra.” (s.65, st.1836) diyerek cocuklarindaki
belirtileri bir yasinda fark ettiklerini agiklamiglardir.

Fiisun Hanim “Iki yasinda tepkisizdi yamit vermiyordu tepkisizdi.” (s.21, st.6020)
diyerek cocugundaki farklilig1 tepkisizligi lizerinden iki yasinda fark ettigini sOylemistir.
Tarik Bey de “Ee bi kere ilk basta 1 normalde iki yasinda ge¢ olmakla beraber iki yasinda
konusmasi gerekirken konusmaynca niye konusmad: diye siiphelendik.” (s.145, st.4046-4047)
seklinde yaptig1 agiklama ile kizinin konugmasindaki gecikme sebebiyle belirtilerin farkina iki

yasindayken vardigini belirtmistir.
Belirtileri Fark Eden Kisi

Anne babalarin besi (Fatma, Kemal, Senay, Tarik ve Sibel) cocuklarindaki farkliligi anne
baba olarak fark ettiklerini agiklarken, ikisi (Mehmet ve Fiisun) bir akrabalarinin ¢ocuklarinda
bir farklilik oldugunu anladigmni, diger ikisi (Ipek ve Ismet) arkadaslarmin ¢ocuklarindaki

farklilig1 ilk goren kisiler oldugunu agiklamislardir.

Tarik Bey “...iki yasinda konusmasi gerekirken konusmayinca niye konusmadi diye
siiphelendik.” (s.145, st.4047) derken, Senay Hamim “Ilk bir bucuk yasim gecti hala
konusmadi diye fark ettik.” (s.106, st.2962) diyerek ¢cocuklarinin farkli gelisimsel 6zelliklerini
anne baba olarak gordiiklerini vurgulamislardir. Kemal Bey “Ama bizim ilk teshisimiz biz bir
buguk yasinda biz anne baba fark ettik” (s.19, st.533), Fatma Hanim ise “Yaklasik 1,5
vaslarindayken eee ben fark ettik. Yani esimle ikimiz fark ettik” (s.193, st.5328) diyerek
cocuklarmin farkli 6zelliklerini anne baba olarak anladiklarini belirtmislerdir. Sibel Hanim ise
cocugunda bir farklilik oldugunu anladiginda esiyle bu diisiincesini paylastigini fakat esinin
bu durumu kabul etmedigini su ifadelerle agiklamistir; “Bir yasindan sonra. Goz temasi
voktu, seslendigim zaman bakmiyordu baska kendi halinde yasiyordu bir de etrafinda
donmeye baslamist: onlar.” (s.65, st.1836; 1838-1839), “Ilk olarak esimle konustum bir yere
gotiirelim. Kabullenmedi.” (s.66, st.1850).
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Ipek Hanim gocugunun farkliligini ilk olarak arkadaslarinin fark ettigini “Bir ortama,
misafirlige gitmistim. Diger arkadaglarda ¢ocugun, benim ¢ocugumun diger ¢ocuklarla iliski
kurmadigim fark etmigsler.” diyerek aciklamis ve esi Ismet Bey de bu durumu su sekilde ifade
etmistir; “Ondan sonra Ipek oturmaya mi ne arkadaslarina oturmaya giderken orda

soyliiyorlar Ipek’e. Iste bu ¢ocukta bir anormallik var.” (s.129, st.3611-3616).

Mehmet Bey oglundaki farklilig1 ilk olarak yengesinin anladigin1 “Yengemde ¢ocuk
doktoru, arkasindan bazi seyler ¢cagirdik hig tepki vermedi bu ¢ocuk sagir mi dedik.” seklinde
aciklarken, esi Fiisun Hanim da; “...esimin abisinin de esi de ¢ocuk doktoru o siiphelendi
tatilde Cemil diyoruz arkasindan sesleniyoruz sey yapiyoruz bakmiyor...” (s.218, st.6023-
6026) diyerek ayni durumu ifade etmistir.

Belirtilere Tepkiler

Anne babalarin altis1 (Iipek, Fatma, Mehmet, Sibel, Ipek, Zaim, Tarik) cocuklarindaki OSB’ye
iligkin goriilen belirtiler hakkinda neler hissettiklerini agiklamistir. Bu agiklamalar su sekilde

gruplanabilir;

Uziintii-Depresyon
Anne babalarin dordii (Sibel, Mehmet, Fiisun ve Fatma) ¢ocuklarindaki belirtiler karsisinda
iizlintli ve depresyon yasadiklarini sdylemistir. Mehmet Bey oglunun farkli davraniglari
karsisinda hissettiklerini “uz ya tabi kétii hissettiriyor” (s.88, st.2440), “Genel anlamda biiyiik
bir seylik yasiyorsunuz yani depresyon yasiyorsunuz, bu zaten hem esimde hem de bende uzun
zaman devam etti. Bu depresyonda o isin rutin geyi.” (s.88, st.2458-2460) diyerek
aciklamistir. Flisun Hanim da esi Mehmet Bey’e paralel olarak “Yani hani tabi ki haliyle
viziiliiyorduk...” (s.48, st. 1325) diyerek hislerini agiklamistir. Sibel Hanim oglunun

“«“

davraniglarindaki farkliligi gordiikge neler hissettigini ...¢ok iiziildiim aglamaya da
basladim...” (5.66, st.1853) seklinde ifade etmistir. Fatma Hanim ise gordigii davranigsal
belirtiler karsisindaki tepkilerinin, bu belirtiler i¢in doktora gittikten sonra onu daha c¢ok
etkilemeye basladigint “Doktora gittikten sonra yani hani artik boyle hani ¢ok kotii oldum™

(s.195, st. 5376) diyerek agiklamistir.

OSB’nin Ne Oldugunu Bilmeme
Fatma Hanim ¢ocugunun OSB tanis1 almadan 6nce sergiledigi OSB’ye iligkin davranislara,
OSB hakkinda bir bilgisi olmadig1 i¢in anlam vermekte zorlandiginit su sozlerle agiklamistir;
“Yani hani otizmi falan ben hi¢ bilmiyordum. Ya hani neyi var acaba neden boyle diye bir

korkuya kapildim. Hani ne olabilecegini bile hi¢ tahmin bile kestiremiyordum. Otizmin o’sunu
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bilmiyordum ben, hi¢ etrafimda da otizmli ¢ocukla karsilasmamistim.” (s.194-195, st.5372-
5375). ipek Hamim da benzer sekilde OSB hakkinda énceden bilgi sahibi olmadig1 igin

durumu anlamakta zorlandigini su sekilde ifade etmistir;

“...otizmin ne oldugunu bilmiyordum yani. Hani bir farkhilik var. Isin acikcasi ben
hani yani ne hissettigimi degil hani daha ¢ok ne yapabilirimi hani diisiindiim o
zamanlar. Birde bilmiyorsun rahatsizligr. Nasil yaparim, sebebi nedir diye daha ¢ok

diistinmiistiim tiziilmekten ziyade.” (s.47-48, st.1321-1322; 1324-1327).

Onemsememe
Zaim Bey oglunun farkli davranis 6zelliklerine kars1 yasadiklarin1 “Algilayamadik o zaman
genctik. Gengtik fazla sey olamadik yani. Etkilenmedik o kadar.” (s.1, st.19; 21; 23) diyerek
belirtmistir.

Kabul Etmeme
Tarik Bey kizinin tan1 almadan 6nce sergiledigi farkli 6zellikleri kabul etmekte zorlandigini
“Yani kabullenemedik. Bu siire¢ asagi yukar: bir u alti ay kadar falan siirdii.” (s.146,
st.4067) diyerek aciklamistir.

Ne Yapabilecegimizi Diisiindiik
Senay Hanim kizinin sira dis1 davranigsal 6zellikleri karsisinda bir tani arayisindan ¢ok bu

davraniglara karsi neler yapabilecegine odaklandigini su ciimlelerle ifade etmistir;

“ ...bizde mi bir acayiplik var bilemiyorum da taniyla ilgili ¢cok bir sikinti yaratmadik
biz. Ben hep soyle diisiiniiyorum elimizde bir hamur var biz onu sekillendirecegiz.

Dolayisiyla onun ne oldugu hani ne bileyim kepekli bir hamur mu oldugu vesaire bu

onemli degil diye diisiindiim.” (s.107, st.2975-2978)
Tanimin Gecikmesi

Anne babalarin altist (Kemal, Sibel, Mehmet, Senay, Tarik, Fatma) ¢ocuklarinin var olan
farkli 6zellikleri sebebiyle basvurduklart uzmanlarin ¢ocuklarina, ¢ocuklarmin tani aldigi
yastan daha erken tani koyabileceklerini ama c¢esitli gerekgelerle taninin geciktigini ifade
etmiglerdir. Katilimcilarin, taninin gecikmesine neden oldugunu diistindiikleri uzman

goriigleri su sekilde siniflandirilabilir;

“Yags Kiiciik”
Anne babalarin ti¢li (Mehmet, Senay ve Tarik) ¢ocuklarinin yaginin kiiclik olmasi sebebiyle

taninin konmadigini belirtmislerdir. Senay Hanim kizinin yasii kiiciik olmasi sebebiyle
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taninin ertelendigini sdylemis ve bu durum hakkindaki diisiincelerini su ciimlelerle

acgiklamistir;

“...bize dedi ki Herhangi bir teshis koymak igin ¢ok kiiciik Nazli.” (s.107, st.2983-
2984) “Yani doktorlar hala bilgisizler. Ve hala zaman gegsin, teshis koymadan bir
zaman ge¢mesine izin veriyorlar. Onun i¢in teshis onemli degil. Bence yani mesela bu

hareketler goriiliir goriilmez... Hemen egitime baglanmali. Onun icin teshis onemli

degil yani.” (s.110, st.3077-3079; 3081; 3083)

Tarik Bey de esi Senay Hanim’a paralel olarak kizina yasinin kiiciik olmasi sebebiyle tant
konmadigim1 ve bu durumu esi Senay Hanim gibi doktor bilgisizligine degil de tani
siirecindeki tekniklerin gelismemis olmasina bagladigin1 “... Bey ilk zaten ¢ok erkendi onu ben
seye katmryorum. Ya hakhidir da ...Hoca. Ee ondan sonra ¢ok erkendi iki bucuk yasinda.
Simdi koyulabiliyor teshis. Tabi ama teknikler bu kadar ileri de degil.” (s.161, st.4472; 4474;
4476; 4478) diyerek belirtmistir. Mehmet Bey de ogluna yas1 kiiciik oldugu i¢in OSB teshisi
koyulmadigin1 ve bu nedenle kendisinin de belirtileri OSB’ye baglamakta zorlandigimi “
¢ok ufak oldugu icin kimse de otistik diyemiyordu. Diyemedigi ic¢in sizde tam
konduramiyorsunuz...” (.88, st.2440-2441) sozleriyle belirtmistir.

“Erkek Cocugu Ge¢c Konusur”
Iki baba (Kemal ve Mehmet) ¢ocuklarindaki dil gelisiminin gecikmesi nedeniyle gittikleri
doktorlarin erkek ¢ocuklarinin ge¢ konusmasinin normal olabilecegini sdylediklerini ve bu
nedenle tan1 konma siirecinin uzadigini ifade etmislerdir. Kemal Bey oglunun ge¢ konusmast
hakkinda doktorun yaptigi agiklamayi ve bu konudaki diisiincelerini su climlelerle ifade

etmistir;

“...degil ozel doktorlara da gotiirdiik sehirdeki. Cocuk doktorlarina gosteriyoruz yani.
Bir sey demelerini bekliyoruz ama hep bize soyledikleri su; ya bu ¢ocuk erkek ¢ocuk
boyle bir gelisim kiza gore daha ge¢ olabilir. Erkek ¢ocuk daha geg¢ olabilir. Ben
doktorlara sunu séyledim. Ya dedim hani bu otizm erkek ¢ocuklarda orami daha
yiiksek dedim. Yani dolayisiyla ben dedim. Okuyorum on on iki madde bunun yedi
sekiz tanesi Ciineyt ile ortiisiiyor dedim. Yani bu sekilde iki sene ii¢ aya kadar geldik.”

(5.20-21, st.563-569)

Mehmet Bey de oglunun ge¢ konusmasi hakkinda doktorlarin yaptigi yorumu ;
“...diizelir erkekler zaten ge¢ konusur. Konusmuyor diyorsun diyorsun hem erkek doktorlarda

erkek ¢cocuk ge¢ konugsur zaten diyor... ”(s.88, st2442-2443) diyerek agiklamistir.
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“OSB Degil ama Farkh”
Kemal Bey ve Fatma Hanim ogullarinin farkli o6zellikleri igin gittikleri uzmanlarin,
cocuklarinin OSB belirtileri gosterdigini ama OSB olmadigin ifade ettiklerini belirtmislerdir.
Bu konuda Kemal Bey;

“ Biz bunu aslinda internetten arastirdigimizda OSB diyordu. Bana gére OSB diyordu.
Doktorlara gotiirdiigiimde yani OSB igin gerekli sart kosullari saglamuyor diyorlardi.
Hepsi saglamiyor dediler.” (s.19, st.530-532) “... Biz Ciineyt’e otizm teshisi
koydurmaya c¢alistik. Bir doktor agzindan buna otizm demesi i¢in ¢calistik.” (s.21,
st.573; 575-576) “ O ara ....Tiirkiye'ye donmiistii. Otizmlilerle ugrasmig. 15- 16 yil
otizmlilerle ugragmis psikologa otiirdiigiimiizde o da tam OSB demedi ama soyle

soyledi; %70 oranminda andiriyor. %30 farkli dedi.” (s.21, st.579-581)

diyerek uzmanlarin bu konudaki goriislerini aktarmistir. Kemal Bey’in ifadelerine paralel
olarak esi Fatma Hanim da “Cocuk psikiyatristi, Evet iste Ciineyt’i inceledi eee bize tam
otizmli olmadigini ama otizmin bir¢ok davramsim tasidigini soyledi.” (s.193, st.5341-5342)

demistir.

“Bizim Tutumumuz Nedeniyle Tam1 Konmad1”
Sibel Hanim g¢ocugunu psikiyatriste esinin gotiirmedigi i¢in kayinvalidesi ile gdtiirmek
durumunda kaldigim1 ve kayinvalidesinin doktor goriismesi sirasinda, ¢ocugun farkliligi
sebebiyle kendini sug¢ladigini bu nedenle tani konmasmin zorlastigini su sozlerle
aciklamaktadir; “: ...esim gétirmiiyor kayinvalidemle gidiyoruz.” (s.67, st.1894-1895),
“...hem gotiiriiyorlar, hem beni su¢luyorlar.” (s.68, st. 1911), “...bizim davranislarimizdan

dolayr tani konmadi...” (s.68, st.1925-1926)
Tam Siirecinde Gerceklestirilen Islemler

Anne babalarin sekizi (Zaim, Kemal, Sibel, Mehmet, Fiisun, Ismet, Senay, Tarik)
cocuklarmin tani slirecinde ne tiir islemler gerceklestirildigi hakkinda agiklamalar yapmastir.

Tani siirecinde gerceklestirilen islemler asagidaki gibi gruplandirilabilir;

Gelisimsel Degerlendirme
Katilimeilarin besi (Kemal, Mehmet, Senay, Ipek ve Ismet) gocuklarmin tam siirecinde
gelisimsel olarak degerlendirildigini ifade etmistir. Kemal Bey oglunun gelisimsel agidan

degerlendirilmesi siirecini ve bu siirece iliskin goriislerini;



83

“Ondan sonra birkag tane test yapmaya ¢alistilar yani kisisel 6z beceriler. O testlerde
Ciineyt’in nerede geri, yasina gore ne durumda onlart tespit etmeye ¢alistilar. Onun
haricinde onlar da biz mesela ¢ok zorlandik. Yani genelde Ciineyt ile bakip yapmalari
gereken testi bize sorarak yapmaya ¢alistyorlardi. Bize tuhaf geliyordu. Yani ¢iinkii
ben bana seyi soruyorlardi; ayakkabi giyebiliyor mu? Yani getirip kapinin oniine
giviyordu ayakkabisini ama baglayamiyordu. Veya bagciksiz ayakkabt kullaniyorduk.
Hani ne hissettiklerini anlayamamigtim. Sonra onlara bakarak bir seyler

ctkarryorlardir.” (s.22, st.605-611)

diyerek ifade etmistir. Mehmet Bey ogluna OSB tanisi konmadan Once detayli bir sekilde
gelisimsel agidan degerlendirildigini “...zaten o performans testlerini bizden dnce istemisti
klinik psikologdur eee hepsi bi bir arada degerlendirdi. Bir bucuk saat zaman ayirdi, ¢ocugu
inceledi ayrintili bir sekilde bakti hepsini degerlendirdikten sonra kesin ve net taniyi o sekilde
koydu.” (s.90, st.2516-2519) diyerek agiklamistir. Senay Hanim ise Mehmet Bey’in aksine
kizi ile ilgili detayl bir degerlendirme yapilmadigi, kizinin geligimi ile ilgili kendisine sorular
soruldugunu “...cocukla ilgili hi¢hir sey yapmiyorlar. Sadece sana soruyorlar. Ka¢ yasinda
oturdu, ka¢ yasin da giildii, agu yapti mi, bici yapti mi bunlari soruyorlar.” (s.107, st.2995-
2996) seklindeki aciklamasiyla belirtmistir. Ipek Hanim oglu ile ilgili yapilan degerlendirme
hakkinda “...kirk dakika boyunca Aras’la ilgilendiler tabi onu bir odaya aldilar.” (s.52,
st.1464-1465) derken esi Ismet Bey durumu “Ondan sonra ee gelisimle ilgili bir doktor
gordiiler iste testler yaptilar falan filan.” (s.131, st.3675) diyerek agiklamistir.

Odyolojik Muayene
Anne babalarin besi (Zaim, Kemal, Sibel, Mehmet ve Fiisun) ¢ocuklarinin otizm tanisi
oncesinde odyolojik muayeneden gectiini belirtmistir. Zaim Bey “Iste kulaktan
stiphelendik...” (s.1, st.28) “...odyo testine alinacagi séylendi.” (s.9, st.227) derken esi Sibel
Hanim durumu su sekilde agiklamustir;“... esimin dayisi Ahmet’i bir yerden baslayalim
madem kulak burun bogaza gotiirelim madem ilk seslendin bakmiyorsa bir yerden baslayalim
deyip ilk ona gotiirdiik kulak burun bogazciya. Sonra o bizi yonlendirdi seye Istanbul’a Odyo
testine girdik.” (s.66, st.1853-1856) Mehmet Bey oglunun odyolojik muayene siirecini “/lk
once acaba sagir mi diye kulak burun bogazcrya gittik.” (s.88, st.2064) diyerek, esi Fiisun
Hanim ise “...kulak bakildi yani onda bir problem olmayinca Eskisehir’'de iiniversitesinde
Anadolu Universitesi’'nde tan konuldu.” (s.218, st.6026-6027) sézleriyle agiklamistir. Kemal
Bey de oglunun isitme testine girdigini “Evet yani soyle yaptilar énce kulagi duymuyor

dediler, kulak ODYO su yapmaya ¢alistilar.” (s.22, st. 601-602) seklinde ifade etmistir.
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Tomografi/MR
Katilimeilarin {i¢ii (Kemal, Sibel ve Ismet) tam1 siirecinde ¢ocuklarmin ileri goriintiileme

yontemleri (MR ve Tomografi) ile incelendigini agiklamiglardir.

Kemal Bey “Uyuttular, ondan sonra beyin tomografisi cektiler.” (s.22, st.604) derken Sibel
Hanim “...MR’a girdi temiz ¢cikti her sey normal...” (5.67, st. 1891-1892) demis ve Ismet Bey
ise “Iste tomografileri ¢ekildi” (s.131, st.3674) diyerek gergeklestirilen islemi aciklamistir.

Konsiiltasyon
Senay Hanim ve Esi Tarik Bey kizlarimin farkli davranigsal 6zellikleri sebebiyle gortistiikleri
bir ¢ocuk psikiyatristinin Onerisi ile Amerika’da bir liniversitenin ¢ocuk hastanesi bdliimiine
konsiiltasyon amaclh gittiklerini belirtmislerdir. Bu siireci Senay Hanim su sekilde ifade

etmistir;

“O zamanlar doktorumuzun bir arkadagsi vardi Kibrisli bir doktor, Tiirk doktor. Seyde
Harvard iiniversitesinde. Doktorumuz dedi ki ben aslinda atipik otizm diyorum ama
keske dedi bir gotiiriip sey yapabilseniz bir de o arkadasa gosterebilseniz teyit etsek
dedi. Otistik mi yani o tipik otistik mi degil mi diye. Onun tavsiyesiyle gittik...” (s.108-
109, st.3027-3032)

Tarik Bey ise konsiiltasyon siireci ile ilgili olarak “Hatta konusma o zaman gétiirdiigiimiiz
konusma terapistinden de Ingilizce bir rapor istedik, ikisini beraber aldik birlestirdik Harvard
Universitesi 'ne gétiirdiik.” (s.153, st.4253-4255) “Asag1 on giin kadar falan kaldik orda. Ee
muayene stiremizde ti¢ giin bes giin civarinda stirdii igte.” (s.154, st.4280-4281) ifadelerini

kullanmastir.

Gozlem
Sibel Hanim oglunun tan1 dncesinde belirli araliklarla egitime devam ettigini ve bu sayede

““

oglunun gozlem altinda tutuldugunu “... doktor 3 hafta da bir gelin bir egitim merkezleri gibi
ver vardi ama orada gozlem altinda tutalim. Biz bir dénem béyle gittik 3 haftada bir gittik”
(s.66, st.1868-1870) “Yani gozlem altinda tuttular egitimcilerle ders aliyordu 40-45 dakika”

(s.67, st.1886) diyerek agiklamistir.

EEG
Sibel Hanim tani siirecinde ogluna EEG ¢ekildigini “... gittik ee orada da EEG testine filan
EEG ye filan girdi...” (s.67, st.1890-1891) ciimlesiyle agiklamstir.
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Kromozom Testi
Senay Hanim kizinin tani siirecinde goristiikleri bir gocuk psikiyatristinin Onerisiyle kizina

bir kromozom testi yapildigini su citimlelerle ifade etmistir;

“Hatta bir takim testler yaptirdi. Biri kromozom testiydi galiba 13. kromozom mu 11.
kromozom mu é&yle bir sey. Bu test dedi ne kadar 6grenebilecegini gosterecek dedi.
Dolayisiyla iistiine de diismezsiniz fazla hani 6grenemeyecek diye dedi. Oyle bir test
vaptirdi. Galiba 11 di, 11. kromozom testiydi. Ondan sonra ondan bir sey ¢ikmadi
ctkmaywmnca iyi bu dedi demek ki 6grenebilir dedi. Béyle bir kendine gore bir takim seyler
vardi tezler vardi o ¢ikarsa budur su ¢ikarsa soyledir falan.” (s.112, st. 3124-3129)

Saghk Kurulu Degerlendirmesi
Ipek Hanim ogluna OSB tanisinin saglik kurulu karari ile konuldugunu sdylemis ve saglik

kurulunun muayene stirecindeki deneyimlerini su ifadelerle agiklamistir;

“Onar dakikalik hemen giriyorsun sana bir iki soru soruyor. Bir doktora girdik. Iste
dizkapagina bir seyle vurdu refleks icin onu hatirliyorum. Birde iste fiziki muayene
icin bir doktor bakti. Birde kurulu hatirlyyorum yani. Aras’la girdigimiz zaman Arasi’t
bir gordiiler bir baktilar. Onlerinde iste zaten dosyalari var onlara bakiyorlar tamam

diyorlar ¢ikiyorsun.” (s.50, st.1399-1402; 1404-1405)

Ipek Hanim’in esi ismet Bey ise tan1 siirecindeki saglik kurulu degerlendirmesini “Anormallik
var. Biz gotiiriiyoz arastirmaya. Orda heyete giriyor iste otizmli oldugunu 6greniyoz.” (s.129,
$t.3625-3626) “Simdi doktor mu bildirdi diyince tabi biitiin doktorlar baktiktan sonra heyete
girdik biz.” (s.133, st.3711-3712) sozleriyle ifade etmistir.

Uzmanlardan Tam1 Hakkinda Bilgi Alma

Katilimeilarin yedisi (Zaim, Ipek, Sibel, Kemal, ismet, Mehmet ve Fatma) uzmanlardan OSB
tanist sonrasinda aldiklar bilgilere iliskin goriislerini agiklamislardir. Bu goriisleri su sekilde

siniflandirmak miimkiindiir;

Ozel Egitime Yonlendirme
Anne babalarin dérdii (Kemal, Zaim, Sibel ve Ismet) tan1 koyan uzmanin kendilerini egitime
yonlendirdigini soylemislerdir. Kemal Bey ogluna tan1 koyan uzmanin OSB hakkinda bilgi
paylasiminda bulunmadigin1 sadece krese yollamalari onerisinde bulundugunu su soézlerle
aciklamistir; “Otizmle ilgili inanin hi¢chir bilgi vermedi. Ciinkii ne yapacagiz diye soruyoruz.

Ne yapmamiz lazim krese devam edin bir ay sonra gidiyorduk. Gelisimine biraz bakiyor
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sanki.” (s.24, st.661-662) Zaim Bey, ogluna tan1 koyan uzmanin egitimin OSB’deki 6nemine
iliskin yaptig1 aciklamay1 su ifadelerle aktarmistir; “Oziirlii bir cocugunuz oldu ve bundan
sonra hayatini idame ettirebilecegi kadar egitim verdiginiz takdirde toplumda kendini
muhafaza edebilecek toplumda yasayabilecek bir ¢ocuk olusturabilecegimiz séylendi bize.”
(s.3, st.62-64) Sibel Hanim da esi Zaim Bey’e paralel olarak uzmanin egitimin Onemi
konusunda yaptig1 agiklamaya iligkin su sozleri kullanmustir; “Orada da iste ilk otizm nedir
diye anlatmaya basladilar ayni sekilde onceki doktorumuzun soylediklerini onlarda
soylediler. Omiir boyu dediler ne kadar giizel egitim alirsa o kadar normale yakin bir cocuk

olur dediler.” (s.74, st.2067-2069) Ismet Bey tam siirecinde birden fazla uzmanla

goriistiiklerini ve hepsinin 6zel egitimin dnemine vurgu yaptigini su sozlerle belirtmistir;

“O stiregte bir sey normal ¢ocukmus gibi sey olduk hani u rapor aldiktan sonra zaten
otizmle ilgili %80 rapor aldiktan sonra siirekli ézel egitim tabi biz Istanbul’da da
gotiirdiik yine bir diinya hastanelerde filan arastirdik falan filan ee profesorler filan
gordii iste. Ozel egitim, 6zel egitim, ozel egitim dediler hani.” (s.131, st. 3658-3660;
3662)

“Qtizmle Ilgili Hicbir Bilgi Vermedi”
Anne babalarin dordii (Mehmet, Kemal, Fatma ve Senay) tani sonrasinda kendilerine OSB
hakkinda yeterince bilgi verilmedigini agiklamiglardir. Mehmet Bey OSB tanisini koyan
doktorun OSB hakkinda bilgilendirme yapmadigini ve zaten OSB hakkinda tibbi bilgi
birikiminin sinirli olmasi nedeniyle bir doktordan ziyade 6zel egitimcilerden OSB konusunda

bilgi alinmas1 gerektigine iligskin goriislerini su s6zlerle dile getirmistir;

“...¢ocuk psikiyatristleri bir bilgi vermiyor. Yani zaten verecek ¢ok bir bilgide yok
sorun burda. Bende doktorum uzman doktorum Ingilizcem cok iyi ve bende o belgeleri
¢ok rahat okuyorum. Yeterli miktarda tibbi bilgi yok ki versin. Tek burda bilgi verecek
olan sey ozel egitimciler.” (s.92, st.2565-2568)

Kemal Bey ogluna tant koyan uzmanin OSB hakkinda yaptigi bilgilendirmeye iligkin
“Otizmle ilgili inanin hi¢chir bilgi vermedi.” (s.24, st.661) derken esi Fatma Hanim ise sadece
OSB olan ¢ocuklarin tamamen normale donemeyecekleri hakkinda bilgi verildigini “...¢cok
hani orda bize ¢ok fazla ¢cocuklarin 100 de 100 diizelemeyecegini séylediler.” (s.195, st.5398-
5400) diyerek aciklamistir. Senay Hanim doktorun OSB hakkinda yeterince bilgi vermedigini
ve hatta zaman igerisinde doktorun OSB’ye iliskin verebilecegi ¢ok bir bilgi olmadigin

anladigin1 su sdzlerle belirtmistir; “...bir sey desin diye bekliyorsun. Oyle bir sey hem yok
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hem de doktorlarin diyebilecegi bir sey degil o. Tabi onu sonra sonra anlyyorsun.” (s.8,

st.3026-3027)

“Otizmle Ilgili Her Seyi Anlatt1”
Anne babalarn iicii (Zaim, ipek ve Sibel) ¢ocuklarina OSB tanis1 koyan uzmanin, kendilerine
OSB’ye iligkin temel ozellikler hakkinda bilgilendirme yaptigini bildirmistir. Zaim Bey
ogluna OSB tanis1 koyan uzmanin OSB hakkinda yaptig1 aciklamay1 “Otizmle ilgili her seyi
anlatti o zaman. Otizmli ¢ocuklarin ihtiyaglarim gidermesinden, yemesinden, i¢mesinden ee
nelerle karsi karsiya gelecegimizi, neler yapmamiz gerektigini hepsini anlatti o zaman.” (8.3,
st.66; 68-69) sozleri ile ifade etmistir. Ipek Hamim da tam1 koyan uzmanm yaptigi

bilgilendirme hakkinda su ifadeleri kullanmistir;

“Dedi ki iste dedi sizin ¢ocugunuz otizm dedi. Ben size otizmi anlatayim igte bir omiir
boyu siirebilecek bir rahatsizlik, egitimle bazi seyleri kazandwabilirsiniz. (s.50
st.1410-1412) Konusma olmayabilir ondan sonra iste kendi i¢ diinyasinda yasiyorlar,
ondan sonra kendine ozel hareketleri olabilir, takintilari olabilir. Siz sadece
vapabilecek oldugunuz sey iste dediginiz gibi ozbakim becerileri, yeme, i¢cme hani
bunlart yapabilirsiniz. Bir omiir boyu stirecek bir rahatsizlik dediler” (s.52, st.1460-
1464)

Sibel Hanim ise tan1 koyan uzmanin verdigi bilgiler ile ilgili olarak;

“Iste bize diizelmeyecek dedi biraz anlatti.” (.70, st.1971) “Evet, omiir boyu béyle
dedi. Egitimle dedi bir sekilde yoluna giriyor diizelen de var ama ¢ok nadir ee bunu
kabul edin egitimle bir seyleri asarsiniz ama fazla umut vermeyeyim dedi. A¢ik agik
soyledi.” (s.71, st.1985-1987) “Biz de baska ¢aresi yok mu tedavisi yok mu, hayir dedi
egitim.” (s.73, st.2060) demistir.

Taniya Uyum Siireci

Anne babalarin tamanu (Zaim, Sibel, Mehmet, Ismet, Senay, Tarik, Fiisun, Kemal, Ipek ve
Fatma) taniya uyum saglama siirecindeki yasantilar1 hakkinda goriis belirtmistir. Bu goriisler

su sekilde smiflandirilabilir;

* Kabul Siireci
* Bilgi Arayist
Tablo 11°de tema ve alt temalarin her birinin ka¢ anne baba tarafindan belirtildigini

gosteren frekans dagilimlar: yer almaktadir.
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Tablo 11
Katilmcilarin Taniyya Uyum Stirecindeki Deneyimleri

Kabul Siireci F

*  Sok-inkar-Depresyon

o Sok 4
o Inkar 5
o Depresyon 5

e (eliski-Kizgmlik-Sugluluk

o Celiski 2

o Sugluluk 3
* Pazarlik-Kabul ve Uyum

o Pazarlik 1

o Kabul ve Uyum 5

Bilgi Arayisi

* Kitap 5
* Film 2
* Ogretmen 2
e internet 1
* Kongre 1

Kabul Siireci
Birinci Asama: Sok-Inkar-Depresyon

Anne babalarin tiimii (Zaim, Sibel, ipek, Ismet, Fiisun, Mehmet, Tarik, Senay, Fatma ve
Kemal) Cocuklarmin yetersizligini kabullenme siirecinde Sok-Inkar-Depresyon evrelerinden

bir veya birkagini yasadiklarini belirtmis ve bu siire¢lerdeki deneyimlerini agiklamiglardir.

Sok
Anne babalarin dordii (Zaim, Sibel, ipek ve Ismet) OSB tamisin1 dgrendiklerinde sok hissi
yasadiklarini ifade etmislerdir. Zaim Bey doktorun OSB teshisini agikladiktan sonra

hissettiklerini su sozlerle agiklamistir;

“Soyledikten sonra ¢ok kotii olduk yani.” (s.1, st.15) “...yani ne yapacagimizi
bilemeyecek hale geldik yani. O zaman sonucunu bilmedigimiz bir hastalikla karsi

karsiyaydik yani o yiizden.” (s.8, st.215-217) “O tani kondu bize normal bir ¢ocuk
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olamayacag soylendi biz zaten abondane olduk. Yani ne yapacagimizi bilemez bir
haldeydik o giin karsidan karsiya gegerken iigiimiizii bir minibiis altina alacak kadar

dalgin ve sey hale geldik yani ruhsal yonden ¢oktiik yani...” (s.2, st. 51-53)

Zaim Bey’in Esi Sibel Hanim da tan1 sonrasinda yasadiklar1 sok duygusunu esi Zaim Bey’in

aciklamalarina paralel olarak

“Eee iste doktor teshis tani koydu. Egitim okullar var dedi. Biz ¢iktik ee Dolmuslarla
karsida inecegiz polis evine gegecegiz tabii genis cadde cift yonlii ee biz kendimizde
degilmisiz. Arabalar gelip gegiyor, farkinda degiliz bir araba ani bir fren yapti ki
felaket eziliyormusuz. Karsida bir bayan polis evinin iste éniinde bize bir fena bagirdi
kendimize geldik kendinize iiziilmiiyorsaniz ¢ocuga iiziiliin yani ne yapiyorsunuz?”

(5.69-70, st.1956-1961) diyerek agiklamistir.

Ipek Hanim doktorun ogluna OSB tanis1 koydugunu o6grendiginde yasadiklarii “Cok
tiziilmiistiim. O kadar iiziilmiistiim ki aglamaktan doktorla konusamamigtim.” (s.50, st.1414-
1415) sdzleri ile belirtmistir. Ipek Hanim’1n esi Ismet Bey ise oglu hakkinda kurdugu hayaller
oldugunu fakat OSB tanisi ile kendini yikilmig hissettigini; “Diisiin yani u biz de bide ben
¢ocuk severim. Bir de onun iistiine hayaller kuruyorsun ileri doniik.” (s.130 st.3643-3644)
“...onlar otizmli oldugunu 6grenince yikiliyorsun yani iste her seyi bosluyorsun. Tabi ondan

sonra yavas yavas alistyorsun.” (s.130, st.3646-3647; 3649) diyerek anlatiyor.

Inkar
Zaim Bey esi Sibel Hanim’in ogullarmin farkli gelisimsel 6zelliklerine iliskin dile getirdigi
endiselerini kabul etmedigini “O rahatsiz dedi biz yok dedik. (s.8, st.211) O ¢ocugun ailesi
olmayr kendimize konduramadik yani.” (s.2, st. 42) diyerek ifade etmistir. Ayrica Zaim Bey
yetersizligi olan bir c¢ocuk ailesi olmayi1 kabullenmenin zorluguna iliskin su ifadeleri

kullanmastir;

“Kabullenmiyor ilk zamanlar ben dahi kabullenmedim yani bana bile zor geldi oziirlii
bir ¢ocugunun olmasi soylendi. Ee bakiyorsun normal bir yasantinin diginda o zaman

daha da kii¢iik anlamiyorsun farkina da varamiyorsun daha cahiliz simdiki aklimizla

20 yasindaki aklimiz bir degil.” (s.7, st.173-175)

Zaim Bey’in esi Sibel Hanim da esinin oglunun tani dncesindeki siirecte sergiledigi farkl
gelisimsel ozellikleri kabullenmedigini “Ilk olarak esimle konustum bir yere gétiirelim.

Kabullenmedi.” (.66, st.1850) diyerek belirtmistir.
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Fiisun Hanim OSB tanismi ilk 6grendigi donemlerde gecici olarak algiladigini ve

“«“

yasam boyu siirecek bir durum oldugunu kabul edemedigini “...ama hep béyle bastan kabul
edememe vardi...” (s.222, st.6136) “Yani once tabi kabullenmedik yani yok sanki ge¢iciymis
gibi sanki omiir boyu siirecek degil de bir siire sonra sanki gececek sanki diizelecekmis gibi
once bir kabullenmeme oluyor tabi.” (s.218, st.6030-6034) seklinde ifade etmistir. Fiisun
Hanim’in esi Mehmet Bey OSB tanisina iliskin “...ama kabullenmek zaman aldi...” (s. 87,
$t.2419-2420) demistir. Tarik Bey ise kizinin OSB olmasini kabul etmekte zorlandigin1 “Tzim

insanlar gibi bizde tabi ¢ocugumuza sey ii otizmle ilgili bir sey konduramadik.” (s.146,

st.4065) diyerek aciklamistir.

Depresyon
Katilimcilarin besi (Zaim, Senay, Fatma, Kemal ve Mehmet) ¢ocuklarinin OSB tanist
sonrasinda depresif hisler yasadiklarini bildirmistir. Zaim Bey ogluna OSB tanis1 konmasinin
ardindan hissettigi olumsuz duygular “Ordaki tepkiler sonucunda otizm tanist kondu ee
ondan sonra... ¢ocugumuzun normal bir ¢cocuk en azindan olamayacag: gibi bir his basladi
bizi kaplamaya.” (s.2, st.30-32) sozleri ile belirtmistir. Senay Hanim kizinin OSB teshisi
sonrasinda alt1 ay kadar olumsuz duygular hissettigini “Uziildiim tabi ki... Séyle bak takip
eden alti ay icerisinde baya bir sitkinti yasadik.” (s112, st.3117; 3119) diyerek agiklamistir.
Fatma Hanim ogluna OSB teshisi kondugunu 6grendigini yasadigi umutsuzluk hissini “Yani
boyle ne bileyim umutsuzluga kapildim hani yani hani béyle hayati  boyunca
iyilesemeyecekmis gibi 6yle bir hani umutsuzluga kapildim iste.” (s.195, st. 5378-5379)
ctimleleri ile ifade etmistir. Fatma Hanim’in tani1 sonrasinda yasadigi depresif durumla ilgili

olarak esi Kemal Bey su ifadeleri kullanmastir;

“ Ben hissetmedim ama bazen annenin almasi gerektigini diisiindiim. Ciinkii anneler
biraz daha duygusal oluyordu. E bazen annesinin geceleri agladigini biliyorum yani o
zaman. Arti seyi de biliyorum annesinin hani kendi annesine babasina yani iste béyle

duygularini hissettirdigini onlarinda tiziildiigiinii... ” (s.24-25, st.676-680)

Mehmet Bey oglunun OSB teshisi almasinin ardindan depresyon yasadigmi fakat
depresyondan daha zor durumlar da yasadigint “Cok uzun siire depresyon ama asil yikici olan
o depresyon degil yikici olan yani bir sonraki asamada nerden egitim alacagini bilememek,
daha yikici olan iste ¢ocuk egitim almazsa ne durumda olur?” (s.91, st.2532-2534) diyerek

aciklamistir.
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fkinci Asama: Celiski-Kizginhk-Sugluluk

Anne babalarin altis1 (Sibel, Fiisun, Zaim, Senay, Ismet, ipek) ¢ocuklarinin yetersizligini
kabullenme siirecinde Celiski-Kizginlik-Sugluluk evrelerinden bir veya birkagini yasadiklarini

belirtmis ve bu siireglerdeki deneyimlerini agiklamislardir.
Celiski

Sibel Hanim ve Filisun Hanim ¢ocuklarinin yetersizligi kabul asamasinda celiski yasadiklarini
belirtmislerdir. Sibel Hanim ogluna OSB teshisi konduktan sonra g¢evreye oglunun OSB
olmasindan sorumlu olmadigin1 anlatmaya calisirken ¢ocugunun durumuna iiziilecek durumu

3

olmadigin1 “...ne yapabilirimle kafami yordugum icin karalar baglayip oturmadim.” (s.71,
$t.1994-1995) “Birde ¢evreyle ¢ok ugrastigim icin kendimi kabullendirmek i¢in benden degil
hani genetik degil olsa bile bilinmiyor, ¢ok ugrastigim icin oturup aglama seye zamanim
olmadi.” (s.71, st.1998-1999) sozleri ile bildirmistir. Fiisun Hanim oglunun OSB olmast
sebebiyle esinin kendisini su¢ladigin1 ve bu nedenle yasadigi celiskiyi “Ondan sonra hani

kendime mi iiziileyim o zaman ¢ocuguma mu iiziileyim? Hani bunlart yasadim ben ama ¢ok

cabuk atlattim ben.” ciimleleri ile agiklamistir.
Sucluluk

Anne babalarin dérdii (Senay, Fiisun, Ismet ve Ipek) ¢ocuklarmm OSB oldugunu kabul etme
stirecinde suglandiklarini ya da kendilerini ¢ocuklarmin OSB olmasindan dolay1 suglu
hissettiklerini agiklamislardir. Senay Hanim Esi Tarik Bey’in kizlarinin OSB olmasi sebebiyle

kendisini sucladigini su ifadelerle agiklamistir;

“O soyle simdi bir kere tani siirecinde ¢ocuk degil de kimden geliyor bu derdi oluyor.
Babasiyla birbirimizi su¢lama zamani oluyor tami zamani. Tami olmasa bile bir
tuhaflik var.” (s.108, st.3002-3003) “Valla iste benim epilepsim var. Benim epilepsim
var diye Tarik bana ¢ok baski yapti. Senin epilepsin var ¢cocuk bu yiizden boyle oldu.
Bu da bir beyin rahatsizligi, o da bir beyin rahatsizligi. Senin epilepsin olmasaydi
boyle olmazdi gibi boyle bir seylerde bulundu. Allah’tan ben béyle ¢cabuk sey yapan
bir insan ¢oken bir insan degilim yani. Varsa var, ne miinasebet deyip esas senin
ailende var senin annen otistige ¢ok benziyor dedim. Béylece bir sen ben kavgast oldu.
Ondan sonra iste sonra gergekten arastirdim yani epilepsiyle alakast var mi diye.
...doktora sordugumda bana sey dedi normal bir insanin epilepsi olma riski ile otizmli

birisinin epilepsi olma riski aymidir epilepsili bir anneden dogan ¢ocugun dedi.
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Dolayisiyla o yiizden otistik oldu denemez su an 6yle bir sey yok dedi. Sonra
rahatladik tabi.” (s.108, st.3005-3015)

Senay Hanim bu konusunun nasil ¢oziildiigiine iliskin olarak ise su ifadeleri kullanmistir;

“Soyle kendisi gitti sordu doktora. Doktor iste normal bir ¢cocukta ne kadarsa o kadar
deyince... Sonrada yapacak bir seyi yok ki. Bunun bir ispati yok dolayisiyla
kabullenmek zorunda kaldi. Belki o hala ondan oldugunu diisiiniiyor olabilir. Bana

soylemiyor en azindan.” (s.122, st.3414-3416)

Fisun Hanim oglu Cemil’e hamileyken atesli hastalik gegirdigini ve bu nedenle kendini

oglunun OSB olmasindan sorumlu tuttugunu su ifadelerle agiklamistir;

“Simdi ben dort aylik hamileyken atesli hastalik gegirdim. Balkonda oturdum, yurt
disindan gelmistik, hava soguk kiyafetlerimle disarda oturdum. ...o giin aksami da ¢ok
kotiiydiim ertesi giin hastaneden geldim hocayr aramadim. ...parol aldim kendi
basima. ...aksama kadar atesli kaldim. Ben o ates mi yapti ¢ocugu bilemiyorum.”
(s.220, st.6094-6099) “...belki atesli hastalik gegirmeseydim. Prag’a gitmistim
yurtdisina gitmeseydim belki béyle bir sey ama iste oldubitti. Bir siirii otizmli ¢ocuk

var sonugta herkes mi su¢lu onu da bilmiyorum.” (s.233-224, st.6461-6464)

Fiisun Hanim sugluluk hissini 6miir boyu yasayacagini diisiindiiglinii “O biiyiik bir sey oldu
yani sanssizlik mi diyim o omiir boyu olacak artik.” (s.222, st. 6141) “...cocuk keske normal
olsaydi.” (s.232, st.6416) sozleri ile agiklamistir. Ayrica Fiisun Hanim hamilelik siirecinde
gecirmis oldugu atesli hastalik disinda baska nedenlerle de kendinin oglunun OSB olmasindan
sorumlu olabilecegini diisiindiglinlii “...amniyon sivisindaki testesteron yiiksekligi yapabilir
diyorlar o mu yapti artik 6yle bir sey var miydi? O yiizden ben kendimi hep su¢luyorum.”
(s.221, st.6113-6115) diyerek ifade etmistir. Ismet Bey ise oglunun OSB oldugunu
ogrendikten sonra siilalesini bu tarz bir durumu yasayan bagka biri olup olmadig1 acisindan
arastirdigin1 “Ya kendimizi nasil hissettirdi deyince ben sasirdim hani. Simdi doktor doktora
gidiyorsun doktor otizmli diyor. Ee siilalede arastirildi geriye doniik ee seyi arastirdiginda
bizim siilalede éyle kisi yok.” (s.130, st.3637-3639) sozleri ile agiklamistir. Ismet Bey’in esi

Ipek Hanim ise esinin, ¢ocuklarinin OSB olmas1 sebebiyle kendisini sugladigini su sdzlerle

acgiklamistir;

“..iste ilk etapta tabi sen suglaniyorsun” (s.48, st.1337). “Sen yaptin. Iste cok
televizyon seyretti o yiizden oldu. Sen yaptin. Iste evde ¢ok hani tartismal, yok
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hamilelik evresi ¢ok stresli iste evde aile ici kavgalar. Iste bunlardan yola ¢ikarak

su¢lanildim yani igin agikcast” (s.48, st.1339-1341).
3. Asama: Pazarhk Etme-Kabul ve Uyum

Anne babalarin besi (Zaim, Kemal, Ipek, Tarik, Senay) Cocuklarinin yetersizligini
kabullenme siirecinde Pazarlik etme-Kabul ve uyum evrelerinden bir veya birkagini

yasadiklarini belirtmis ve bu siire¢lerdeki deneyimlerini agiklamiglardir.
Pazarhk

Zaim Bey oglunun yetersizligini kabul siirecinde pazarlik asamasi yasadigini bildirmistir.
Zaim Bey oglunun normal bir ¢ocuk haline gelmesini saglamak icin her seyi denedigini “Onu
diizeltebilmek icin elimizden ne geliyorsa yapabilmek icin biitiin her tiirlii maddi manevi

cabalarimizi sarf ettik yani.” (s.2, st.32-33) sozleri ile agiklamistir.
Kabul ve uyum

Anne babalarin besi (Zaim, Kemal, Ipek, Tarik ve Senay) cocuklarini yetersizligini kabul
etme ve yetersizlife uyum saglama siirecindeki yasantilarimi agiklamiglardir. Zaim Bey
oglunun yetersizligini kabul edene kadar cesitli zorluklar yasadigini fakat ¢ocuk psikiyatristi
ile goriistiikten sonra oglunun yetersizligini kabullendigini “Baya bir zorluk yasadik yani
alisana kadar ama c¢abuk adapte olduk.” (s.7, st. 176) “Ankara’ya gittikten sonra
psikiyatristle bu konulart goriistiikten sonra otomatikman ¢oziildii o konular.” (8.8, st.214-
215) diyerek belirtmistir. Kemal Bey esi ile birlikte ¢ocuklarinin durumunu kabul etmekte
zorlanmadiklarii ve taniy1 kabul ederek bir an dnce ne yapabileceklerine odaklandiklarini su
ifadelerle agiklamistir; “...biz anne baba olarak ¢abuk kabullendik.” (s.20, st.547) “Bu bizim
cocugumuz hani OSB degil demedik. Otizmli dedik, nasil tedavi edebiliriz dedik.” (s.20, st.
548) Ipek Hanim ise oglunun OSB oldugunu &grendikten kisa bir siire sonra hamile oldugunu

ogrendigini ve bu nedenle de oglunun yetersizligine ¢abuk uyum sagladigini agiklamistir;

“Cok c¢cabuk adapte oldum. Cok ¢abuk cocugumun rahatsizligi hakkinda bilgiler
edindim.” (s.48, st.1342-1343) “...¢ok zor bir aile igin hani bir 6miir boyu engelli bir
cocuk yani nasil olur birde ben o evreyi o kadar kisa bir siire yasadim ki... Ben

Arast’in raporu ¢ikti dort ay egitim aldr dordiincii aydi zaten Ela’ya hamile oldugumu

ogrendim.” (s. 51, st.1432-1435)

Tarik Bey kizinin yetersizligine uyum sagladigint  “Bunun bunla beraber yasamayi

ogrendik.” (s.191, st.5266) diyerek agiklarken, esi Senay Hanim da Tarik Bey’e paralel olarak
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“Benim bekledigim aslinda normal zaten 6yle bir ¢ocuk istemiyorum ya istemem yani bu
glizel. Biz onu seyine alistik artik. Verdigi tepkilere alistik, ne isteyip istemedigine alistik
ama...” (s.111, st.3109-3111) demistir.

Bilgi Arayisi

Katilimeilarin besi (Kemal, Ipek, Sibel, Ismet ve Mehmet) OSB hakkinda bilgi edinme yollart
hakkinda agiklamalar yapmaistir.

Kitap
Katilimeilarin besi (Kemal, Ipek, Sibel, Ismet ve Mehmet) OSB hakkinda bilgi edinmek i¢in
cesitli kitaplar okuduklarini belirtmiglerdir. Kemal Bey oglunun OSB tanist almasinin
ardindan OSB hakkinda daha fazla bilgi edinmek icin OSB hakkinda kitaplar okudugunu
“OSB ile ilgili bir seyler okumaya basladim. Yani makaleler okumaya basladim” (s.20,
st.544-545) diyerek aciklamistir. Ipek Hanim ise ogluna ¢esitli becerileri nasil
Ogretebilecegini 6grenmek i¢in kitaplardan yardim aldigint “Sadece bu hani kiigiik adimlar
dedim ya o kitaplardan ben mesela birka¢ seye baktim. Hani ney nasil 6gretilir rahatsiz
engelli bir ¢ocuga? Ordan bakarak bazi seyleri yaptim” (s.54, st. 1516-1517) diyerek
belirtmistir. Sibel Hanim OSB hakkinda bilgi edinmek i¢in ne yaptigim “Kitaplarini
okudum.” (s.74, st.2075) sdzleriyle ifade etmistir. Ismet Bey OSB hakkinda bilgi almak i¢in
kitap okudugunu “...otizmle ilgili u kitap¢iklar vardi onlart okuyorduk falan...” (s.134,
st.3759). diyerek agiklamigtir. Mehmet Bey de OSB hakkinda bilgi kaynagi olarak kitaplari
kullandigint “Ama soyle saglansin saglanmasin zaten teknik kaynaklari alip bir iki ay
icerisinde yeterli basic diizeyde bilgiye sahip olmustum. Ondan sonrasinda zaten kendiniz

gotiiriiyorsunuz.” (.93, st. 2586-2588) diyerek belirtmistir.

Film
Kemal Bey ve Ismet Bey OSB hakkinda bilgi edinmek i¢i OSB ile ilgili filmleri izlediklerini

sOylemislerdir.

Kemal Bey “Rain Man filmi vardi” (5.20, st.541). “Universite yillarinda onu
seyretmistim. Onu buldum bir daha seyrettim. Otizmi ogrenmek adina” (s.20, st.543-544)
derken Ismet Bey “Otizmle ilgili filmler izledik.” (s.134, st.3747) demistir.
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Ogretmen
Katilimeilardan ikisi (Ipek ve Sibel) OSB hakkinda ¢ocuklarmin &gretmenlerinden de bilgi

edindiklerini agiklamiglardir.

I3

Bu konuda Ipek Hamim “..ve okulda da takip ediyorsun haliyle ogretmenlerin
davranislarini, ¢ocuklara nasil komut verdiklerini hani ben bunlari takip ederek daha ¢ok
Aras’a bir seyler ogretmeye ¢alisiyorum. Bunun ekstra baska bir sey yapmadim yani.” (s.54,
st.1516-1520) ifadelerini kullanirken, Sibel Hanim ise “Ve de ogretmenlerine soruyordum, ne

oldu ne yapiyorsunuz nasil gidiyor ne yapabiliriz?” (s.74, st.2077-2078) demistir.

Internet
Katilimcilardan biri (Ismet) OSB hakkinda bilgi almak igin internetten yararlandigin
sOylemistir; “Bizde internetten olsun iste... Devamli da takip ediyoruz internetten.” (s.134,

$t.3759; 3761)

Kongre
Mehmet Bey OSB hakkinda katildigi bir konferans sayesinde cesitli bilgiler edindiginin
“Orda Floortime’1 ogrendim. Floortime ilk ogrendim hatta Floortime la ilgili bir workshopa
da katildim orda bir iste Harvard’li bir kadin vardi, o bir sekilde anlatti ama Flortime'1 zaten

o zaman uygulayan yoktu.” (s.95, st.2659-2661) seklinde agiklamistir.
Egitim Siirecindeki Deneyimler

Anne babalarin tamanm (Zaim, Sibel, Mehmet, Ismet, Senay, Tarik, Fiisun, Kemal, Ipek ve
Fatma) ¢ocuklarinin egitim stirecindeki yasantilar1 hakkinda goriis belirtmistir. Bu goriisler su

sekilde siniflandirilabilir;

* Tam Sonrasi {lk Kuruma Karar Verme
*  Kurum Degistirme
* Egitim ve Terapi Yontemleri
* Alternatif ve Destekleyici Tedavi Yontemleri
* Egitimin Olumlu Etkileri
Tablo 12’de tema ve alt temalarin her birinin ka¢ anne baba tarafindan belirtildigini

gosteren frekans dagilimlar: yer almaktadir.



Tablo 12
Katilmcilarin Egitim Siirecindeki Deneyimleri

Tami Sonrasi {1k Kuruma Karar Verme
* Psikiyatrist Yonlendirmesi
* Psikolog Yonlendirmesi
*  Arkadas Onerisi
* Kongre Katilimi
Kurumlar Degistirme
* Egitim Kalitesinden Memnun Olmama
* Ayrimciliga Maruz Kalma
e Kurum Yéneticisi Ile Sorun Yasama
*  Okuldan Mezun Olma
* Kaynastirma Egitimine Ydnelme

*  Anlayish Ogretmen Arayisi
* Istenilen Programa Kayit Olamama
*  Arkadas Onerisiyle Degisiklik Yapma

Egitim ve Terapi Yontemleri
* PECS
* Dil Konugma Terapisi
* ABA-PCDI
*  Miizik Terapisi

*  Yunus Terapisi

s ve Ugrasi Terapisi
*  Duyu Biitiinleme

* Drama Terapisi

Alternatif ve Destekleyici Tedavi Y ontemleri
* Bitkisel Kiirler
* Metal Aritim1
* Spor

Egitimin Olumlu Etkileri

* Sosyal Hayata Uyumun Artmast

NN W W
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Tablo 12 devam

e  Giinliik Yasam ve Ozbakim Becerilerini Kazanma 4
* Egitime Hazir Hale Gelme 1
e Sakinlesme 1
* Okuma Yazma Ogrenme 1
*  Anne Babanin Davranis Kontrolii Ogrenmesi 1
* Yonerge Almaya Baglama 2
* G0z Temasinin Artmasi |
* Sozciik Dagarciginin Artmasi 2
e Davranis Problemlerinin Azalmasi 1
e Kavram Gelisiminin Hizlanmas1 1

Tani Sonrasi i1k Kuruma Karar Verme

Anne babalarin yedisi (Zaim, Sibel, Kemal, Senay, Tarik, ipek, Mehmet ve Fatma)
cocuklarinin tani1 sonrasinda ilk olarak hangi kurumda egitim alacagina nasil karar

verdiklerine iligkin agiklamalarda bulunmuslardir.

Psikiyatrist Yonlendirmesi
Katilimcilarin besi (Zaim, Sibel, Kemal, Senay ve Tarik) ¢ocuklarinin OSB tanisi sonrasinda
nerede nasil egitim alacagina ¢ocuk psikiyatristinin yonlendirmesi ile karar verdiklerini
aciklamiglardir. Zaim Bey ¢ocuklarimin egitim alacagi kurma karar verme siirecindeki

deneyimlerini;

“...maddi baglantilara girecegi i¢in bize su okula gétiiriin bu okula gétiiriin diye
herhangi bir sey séylemedi. Bu konuda ciddiyetini anlatti, su su su okullar var mesela
dedi, size tavsiye edebilecegim bunlardan birisine gidebilirsiniz diye yonlendirdi bizi
kendisi. Dolayisiyla da biz o okullar: arastirdik icinden de birine karar kildik en son.”

(s.4, st.88-91) sozleri ile agiklamistir.

Zaim Bey’in esi Sibel Hanim ise bu siireci esinin ifadelerine paralel olarak su sozlerle

3

aciklamistir; “...ayni giinde okul ismi verdi bize daha dogrusu birkag isim verdi hani ben isim

veremem ama su okullar var dedi. Birisini se¢ip gittik ayni giin.” (.68, st.1915-1917) Kemal
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Bey, cocuk psikiyatristinin Onerisi lizerine oglunun krese basgladigini “...ama dedi mutlaka
dedi Ciineyt’i krese yollayin dedi. Riiya ile Ciineyt’i krese gotiiriin dedi. Kreste dedi diger
cocuklarla kaynassin dedi. Biz hemen doniisiinde akabinde 2,5 yasinda krese basladik biz...”
(s.21, st.576-579) diyerek agiklamistir. Senay Hanim kizinin egitimine karar verme siirecinde
direkt goristiikleri cocuk psikiyatristinin bir isim verdigini ve o kisiden egitim almaya
basladiklarin1 “Valla soyle. Biz herhalde o konuda ¢ok sansliydik. Psikiyatristimiz bize direkt
bir isim verdi, gittik.” (s.115, st.3227-3228) sozleri ile belirtmistir. Senay Hanim’in esi Tarik
Bey de bu konuda “O sekildeydi. Ondan sonra psikiyatristimiz bize ee oturdugumuz yere biz

iste Anadolu Yakasi’nda oturuyorduk. Dedi ki siz... hemen ugras terapisine baslayin dedi.”

(s.167, st.4641-4642) demistir.

Psikolog Yonlendirmesi
Katilimcilardan biri (Fatma), oglunun nasil egitim alacagina goristiikleri psikologun
yonlendirmesi ile karar verdigine iligkin su ciimleleri kurmustur; “Psikolog bize iste mutlaka
gider gitmez bir ozel egitime baslamamizi istedi. Sonra geldik ozel egitim arastirmaya

basladik, sonra bir 6zel egitim merkezine gotiirdiik.” (s.194, st.5365-5367)

Arkadas Onerisi
Katilimcilardan biri (Ipek) tan1 sonrasi oglunun egitim alacagi kuruma arkadas gevresinin
yonlendirmesi ile karar verdigini “Ablamin arkadas c¢evresinden ogrendim. Onlar
yonlendirdi. Iste rehabilitasyon merkezleri var boyle ¢ocuklar icin egitim veriliyor ve iyi

seviyeye geliyorlar.” (s.49, st.1382-1383) sozleri ile agiklamistir.

Kongre Katilim
Katilimeilardan biri (Mehmet), oglunun OSB tanisinin ardindan nereden nasil bir egitim
almas1 gerektigine katildigini bir kongrede edindigi bilgiler ile karar verdigini su ifadelerle

belirtmistir;

“Psikiyatriste gittigimizde bizim bdyle bir sempozyumumuz var, bu sempozyuma
katilin dedi. Harvard’'dan hocalar gelmisti ee ondan sonra seye gittim kaydimi
yvaptirdim kongreye katildim... Hem bazi ABA programlarina kurslarina katildim hem
ordaki konusmalar: teker teker dinledim hem de bizzat Harvardli hocalarla bire bir
konustum. Cocugum boyle soyle ne yapabilirim diye orda kesinlestirdim, ilk 3 sene 4
sene muhakkak ABA almak zorunda ee uygulamali davranissal analiz almak zorunda

sonra cesitlendirebilirsiniz. Oldu gercekten ilk once OCIDEP’i orda duydum.
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OCIDEP programini ve sonra bir sekilde zorladik, OCIDEP e girdik ABA yi aldik 4
sene.” (s.94, st.2626-2627; 2629-2638)

Mehmet Bey’in esi Fiisun Hanim’da kongrede esinin edindigi bilgilere giivendigini ve bu
nedenle baska secenek aramadiklarini “Zaten baska seyimiz yoktu se¢cimimiz o vardi. En iyi
program bu konuda ogrenmis zaten ne yapacak...” (s.225, st.6234-6235) diyerek ifade

etmistir.
Kurumlar Arasi Gecis Deneyimleri

Anne babalarin sekizi (Kemal, Ismet, Fiisun, Tarik, Sibel, Mehmet, Fatma ve Ipek)
cocuklarmin bir egitim kurumundan digerine gecis siirecine iliskin deneyimleri hakkinda

cesitli agiklamalar yapmuslardir. Bu agiklamalar su sekilde siniflandirilabilir;

Egitim Kalitesinden Memnun Olmama
Katilimeilarin yedisi (Kemal, Ismet, Fiisun, Tarik, Sibel ve Mehmet) bir egitim merkezinden
digerine gecme sebebi olarak egitim kalitesinden memnun olmadiklarini agiklamislardir.
Kemal Bey oglunun aldigi egitimden memnun olmadigin1 ve bu nedenle baska bir egitim
merkezi aradigmi su ciimlelerle aciklamistir; “Ondan sonra bu Ciineyt’in baktik boyle
olmayacak. Ozel bir kurum kesfettik biz...” (5.26, st.731-733) “Belki bir iki ay sonunda dedim
bu is boyle olmayacak. Sonra bu isler nerede bu is olur diye arastirmaya basladik ve bu o6zel
kurum karsimiza cikti bu isi yapan.” (s.27, st.744-746) Ismet Bey de oglunun devam ettigi
egitim ortaminda ilerleme gostermedigini bu nedenle OCEM’e basladiklarini agiklamistir;
“Ondan sonra haftada iki giin okula gétiiriiyorduk, 45 dakika ders goriiyordu sa ay.
Rehabilitasyonda. Bi ii¢ ii¢ yil gitti ii¢c dort yil. Ondan sonra ordan bi sey sey yapamadik biz
hi¢bir gelisme goremedik. Sonra OCEM’e basvurduk iste.” (s.134, st.3735; 3737-3738)
Fiisun Hanim da oglu Cemil’in OCEM’de aldig1 egitimden memnun olmadigini bu nedenle su

an egitim almakta oldugu 6zel egitim merkezine bagladiklarini su ifadelerle belirtmistir;

“Bir yui oyle gecirdik bir yildan sonrada OCEM’e de gitti OCEM ¢ok kotii. Annem
babam iste gotiiriiyorlardi dort dort bes ¢cocuga bir 6gretmen. Orda zaten hig ilgi yok
vani iki bu¢uga kadar a¢ kalyyormus. OCEM daha da kotiiydii. En son zaten su an ki
kurumu duymugstu Mehmet. Altr ayligina gelelim dedik ama annem babam kaldr burda
biz ... den gittik geldik. Sonra faydasini goriince annem babam bir yil Cemil’le kaldh.
Bir yil sonra tayin olduk geldik, duymustu daha dogrusu Mehmet duydu
bunlari. ”(s.226, st.6252-6259)
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Fiisun Hanim’1n esi Mehmet Beyde ayni siireci benzer ifadelerle agiklamistir;

“eee artik ABA’dan bikmistik ABA 'nin yerine koyacak bir sey yoktu. Bir ozel egitim
merkezine gitti ama Cemil hi¢ memnun degildi, anneannesi bakmaya c¢alisti ama
olmadi ve sonra zaten durumumuzu ayarladik buradaki 6zel kuruma geldik.” (.98,

st.2731-2734)

Tarik Bey kizinin kaynastirma amach gittigi kolejdeki egitimden memnun olmadiklarini ve bu
nedenle de okul degisikligi yaptiklarim1 “Ciinkii o kolej de bir hani ad: iistiinde kolej. Ondan
sonra dolayisiyla baktik oradan da memnun degiliz.” (s.170, st.4713-4714) “Ondan sonra...
koyiindeki okula verdik.” (s.170, st. 4724) ciimleleri ile agiklamistir. Sibel Hanim da egitim
kalitesinden memnun kalmadiklari merkezlerden ayrildiklarin “Ee begenmedigimiz okuldan

ayrildik.” (s.78, st.2175) diyerek bildirmistir.

Ayrimciliga Maruz Kalma
Iki katilimc1 (Fatma ve Tarik) ¢ocuklarinin egitim siirecinde ayrimciliga ugramasi sebebiyle
okul degistirdiklerini agiklamiglardir. Fatma Hanim oglu Ciineyt’in kaynastirma egitimine
basladig1 okuldaki &gretmenin olumsuz tutumlar1 sebebiyle okul degistirdigini su sekilde

acgiklamistir;

“ Alisma siirecinde daha ilk giin Ciineyt’i kolundan tutmus yanima getirdi, dedi ki bu
dedi boyle dedi eliyle de boyle yapti bir bir bir dedi anlamsiz seyler konusuyor
cocuklart rahatsiz ediyor dedi. Diger ¢ocuklari dedi ee ne olacak bu béyle falan dedi
bana dedim yani hoca hanim Ciineyt dedim otizmli bir ¢ocuk dedim. Eee ozel bir
cocuk dedim ee zaten konusabilse Ciineyt dedim anlamsiz keslimeler ¢ikaramaz dedim.
Burda normal ¢ocuklarla beraber olsun onlarin davraniglarimi kapsin onlardan bir
kelime ogrense kardir diisiincesiyle getiriyorum bu ayrica dedim benim dedim kendi
tasarrufumda olan bir seyde degil dedim RAM in 6n gordiigii bir diisiince dedim.
Ctinkii Ciineyt’in normal ¢ocuklarla...” (s.199 st.5498-5505) “Sonra RAM’a gittim
ben dedim hani boyle boyle oldu siz ne tavsiye edersiniz hani hangi okula yazdirayim?
Sey dediler bana dediler ki bir yil daha Ciineyt’i anaokulunda ama bu sefer devletin
anaokuluna alalim...” (s. 200, st. 5541-5543) “...anaokuluna yazdirdim Ciineyt’i. Bir
yilda oraya anaokuluna gitti” (s.200, st. 5545-5546)

Fatma Hanim oglunun ilkokula ge¢is slirecinde yasadigi ikinci okul degisikligini ise;
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“...ilkokul bire basladi orda 6gretmen istemedi yine ve ¢ocuga da hissettirmeye
basladr” (s.200-201, st.5546-5547). “Hatta o swra bir Milli Egitim’e gittim. Sube
miidiiriine dedim yani ozel egitimle ilgilenen ne olacak hocam dedim bu boyle olur

mu?” (s.201, st. 5552-5553) “Bana dedigi yanit...” (s.201, st.5555-5556) “Bundan
dedi bir sey olmaz dedi, bunu al dedi... Niye ugrasiyorsun ki dedi. Dondum kaldim.”
(s.201, st.5558-5559) “Ciineyt’i hani géndermedim okula” (s.201, st. 5563). ifadeleri

ile aciklamustir.

Tarik Bey kizinin kaynastirma egitimi almasi i¢in yonlendirildigi okulda yasadigi problemi su

climlelerle ifade etmistir;

“Biz bu Hiiseyinli koyiine verirken rehabilitasyon merkezinden Cekmekdy deki bir
ilkogretim okuluna yonlendirdiler bizi.” (s.173, st.4784-4785) “Ve ee okulun miidiirii
ha ha miidiiresi Miidiire Hamm. Ikisi beraber bize ne dediler biliyor musun? Biz ¢ok

zor biz ot otizmli 6grenciyi bir sey yapamayiz. I diger ogrencilere kabul ettiremeyiz.’

(s.173, st.4789-4791)

Kurum Yéneticisi ile Sorun Yasama
Katilimeilardan biri (Sibel), oglunun devam ettigi 6zel egitim merkezinin yoneticisi ile sorun
yasadigi i¢in o kurumdan ayrildigim1 “Bayan okulun seyi vakif yoneticisi kendi oglu da var,
otizmli agwr bir otizm kendi oglunun okuluymug gibi davranmaya bagsladi. Cok ¢ocuk agirdi

bizimkileri rahatsiz ediyordu, anlatiyorduk anlamiyordu. Bir sekilde anlamadigi i¢in bizde

ayrildik.” (s.78, st.2177-2180) diyerek aciklamistir.

Okuldan Mezun Olma
Anne babalardan biri (Sibel) oglunun OCEM’den mezun olunca bagka bir egitim merkezine
devam etmesi konusunda sikintilar yasadiklarint “OCEM siireci ¢ok sansliydi. Cok iyi gegti
ama 16 yas olunca mezun oldugu igin onda ¢ok zorlandik.” (s.77, st.2153; 2157) seklindeki

aciklamast ile dile getirmistir.

Kaynastirma Egitimine Yonelme
Anne babalardan biri (Kemal), Kemal Bey oglunun anaokulunu bitirdikten sonra OCEM’e
yonlendirildiklerini ama anne baba olarak c¢ocuklarmin OCEM’de problem davranislar
edinebilecegini diislinerek kaynastirma egitimi alabilecekleri sekilde bir diizenleme

yaptiklarini sdylemistir.
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“...biz genelde bizi OCEM e yonlendirdiler. Biz OCEM e gotiirmek istemedik. Sebebi
su; Ciineyt bize gore ogrenebilen bir ¢cocuktu ve ufak ufak taklit edebiliyordu Ciineyt.
Dolayisiyla agir ¢ocuklarin yaninda onlart taklit edip daha da geriye diisecegini
diisiindiik biz ve kaynastirma almasi i¢in ugrastik.” (s.25-26, st.699-700; 702; 704-
707)

Anlayish Ogretmen Arayist
Katilimcilardan biri (Fatma), oglunun kaynastirma egitimine baslarken karsilastigi sorunlar
nedeniyle iki okul degistirdikten sonra, {i¢lincii okul i¢in, 6zel gereksinimli 6grencilere karst

anlayisl olan bir 6gretmeni tercih ederek okula karar verdigini ifade etmistir;

“Sonra ben kendi okulumda veli toplantisi vardr okulda. Cok iiziildiim agladim. Bir
velimle tanistim orada, tistiine denk geldi yani. Down sendromlu bir kizi varmuis, bana
sey dedi ...bir 6gretmen var dedi. Ozellikle bes yilda bir sinifina boyle bir hani ¢ocuk
ozellikle aliyor, topluma kazandirmak icin” (s. 201, st. 5563-5567). “Bir dedi onunla
tamigabilirsiniz. Ben dedi seyi yapayim ayarlamaya c¢alisayim. Sonra gittik iste
..tamigtik. ...memnuniyetle kabul edecegini soyledi.” (s.202, st.5587).

Istenilen Programa Kayit Olamama
Anne babalardan biri (Fatma), oglunun devam ettigi 6zel egitim merkezinden memnun
olmasina ragmen, merkezin daha yogun olan programina kaydolamadiklari i¢in oglunun
egitimine farkli bir diizenleme yaparak devam etmek zorunda kaldiklarini su ifadelerle
bildirmistir;
“Devam ettigimiz ozel egitim merkezinde biz okul programina bagvurduk. Ama sonra
o yul ¢ok bagvuru varmis. Neden ondan neden kuraya basvuruldu. Kurada Ciineyt
ctkmadi. Sonra bir arkadasim bana danismanlik alma seklini énerdi. Onlar bir
uzmandan danmismanlik aliyorlarmis. Hatta onun ve hatta onun bizim memnun
oldugumuz egitim merkezine de danmismanlik yaptigini duydum. Eee ondan sonra
randevu almaya ¢alistim. Aldim. Sonra iste Ciineyt ben ve yasam kogu ile beraber...”
(s.204, st.5633-5639) “Yani bu sekilde sonra program almaya basladik...” (s.204, st.
5650-5651)

Arkadas Onerisiyle Degisiklik Yapma
Anne babalardan biri (Ipek), oglunun egitim aldig1 6zel egitim merkezinde bir arkadasindan

duyduktan sonra oglunu OCEM’e kaydettirdigini belirtmistir;
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“...Aras ders alirken, bireysel ders alirken orda bir arkadastan duydum OCEM devlet
okulu, devaml gidiyorsun derse benim ¢ocugum orda ¢ok iyi oldu, biz orda hani alt
vapisini kazandik dedi. Rehabilitasyondaki ogretmenimizden ayrilinca ben OCEM’i
daha yogun diisiinmeye basladim ondan sonra OCEM e ge¢is yaptim” (s.53, st. 1493-
1498).

Egitim ve Terapi Yontemleri

Anne babalarin dordii (Mehmet, Senay, Tarik ve Kemal) ¢ocuklarimin aldig1 egitim ve terapi
yontemleri hakkinda goriis bildirmistir. Bu goriisler dogrultusunda katilimeilarin ¢ocuklarina

aldirdig1 egitim ve terapi yontemleri su sekilde gruplandirilabilir;

PECS
Katilimcilarin ii¢i (Mehmet, Senay ve Tarik) ¢ocuklarinin PECS egitimi aldigini agiklamistir.
Mehmet Bey oglunun PECS egitimi hakkinda “Sonra ta seye kadar geldik biz PECS testine
kadar geldik en son umudumuz Cemil’i konusmayr ¢cok umutlulardr konusabilir dediler PECS
vapalim dediler PECS’de de iki basamak gitti ama iigtincti basamaga gidemedik.” (5.96,
st.2681-2683) demistir. Senay Hanim “PECS’e de gittik. Hatta PECS icin ta Yunanistan’a
gittik.” (s.118, st.3292) derken Senay Hanim’1n esi Tarik Bey su ifadeleri kullanmistir; “PECS
kursuna Yunanistan’a gotiirdiik Nazli’y1 konusma olmadigi icin. ...ben ve esim hem de Nazli

egitim aldik. Hatta sertifikamiz bile var.” (s.150, st.4180-4183; 4185-4188)

Dil ve Konusma Terapisi
Anne babalarin ii¢li (Tarik, Kemal ve Senay) ¢ocuklarinin dil ve konugma terapisi aldiklarini
belirtmislerdir. Tarik Bey cocuk psikiyatristlerinin yonlendirmesi ile kizinin dil ve konusma
terapisi aldigim1 “Ee psikiyatristimiz ee iste konusmasiyla ilgili bir ko speech terapisi
dedigimiz konusma, konusma terapistine... Bizi yonlendirdi.”(s.147, st.4087-4089; 4091-
4092) seklinde dile getirmistir. Ayrica Kemal Bey (¢cocuk bilgi formu s.7) ve Senay Hanim

(cocuk bilgi formu s.10) da ¢cocuklarin dil ve konusma terapisi aldiklarini belirtmislerdir.

ABA-PCDI
Katilimcilarin ikisi (Mehmet ve Kemal) ¢ocuklarinin yogun davranigsal egitim (ABA/PCDI)
aldiklarin1 bildirmislerdir. Bu konuda Mehmet Bey “ABA uyguland: iste” (s.96, st.2681)
derken Kemal Bey “Ama sunu gordiim ben devam ettigimiz ozel egitim merkezinde, otizmli
¢ocuklara haftada yogun olarak bire bir 45 saatin altina inilmemesi gerektigini ve yani bu
sekilde gidildiginde basarili olunacagina ben kendim kanaat getirdim ve 45 saat egitim

almas gerektigini diistindiim” (s.27, st. 761-763) climleleri ile diislincelerini agiklamstir.
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Miizik Terapi
Anne babalarin ikisi (Senay ve Tarik) ¢ocuklarinin miizik terapisi aldiklarini belirtmistir.

3

Senay Hanim bu siireci su sekilde agiklamustir; “...bir Hamimla karsilastik. ...miizikle terapi
vapiyormus. Getirin biz ilgilenelim dikkat eksikligine karsi miizik ¢ok iyi geliyor falan dedi”
(s.117, st. 3271-3275). Senay Hanim’1n esi Tarik Bey de esine paralel olarak “Nazli’y: gene
miizikle terapi dedigimiz Tomaks yontemi var Ona gotiirdiik” (s.155, st. 4299-4300) diyerek

bilgi vermistir.

Yunus Terapi
Bir katilimer (Senay) kizinin Yunus Terapisi aldigini ifade etmistir. Senay Hanim bu konuda
sOyle demistir; “Sonra yunus terapisini... bir arkadas soyledi. Televizyonda diin aksam
haberlerde ¢ikti dedi. ...diye bir yer ac¢ilis otistiklerde gidiyormus Nazli’yi da gotiirmeyi
diistintir miistin dedi” (s.117, st.3276-3278).

Is Ugras1 Terapisi
Bir baba (Tarik) kizinin is ugras1 terapisi aldigin1 “...Ingilizce occupation terapi dedigimiz
veya mesguliyet terapisi falan ugras terapisi tam Tiirkcesi.” (s.147, st.4084-4085) “Onunla
ilgili egitim aldirmaya basladik” (s.147, st. 4087) ifadeleri ile belirtmistir.

Duyu Biitiinleme
Bir katilimci (Tarik) ¢ocugunun duyu biitiinleme terapisi aldigin1 “... duyu biitiinlemeyle ilgili
bir yer bulduk. Oraya bir miiddet devam ettik...” (s.148, st.4119-4120) ciimlesi ile

aciklamistir.

Drama Terapisi
Anne babalardan biri (Tarik) kizinin dil gelisimini desteklemek i¢in, kizina drama egitimi
aldirdigint “...drama egitimi aldirdim Nazli’ya. Konusmasini sey yapmak igin.” (s.184,
$t.5091-5092) sozleriyle agiklamistir.

Alternatif ve Destekleyici Tedavi Yontemleri

Katilimcilarin  ikisi (Mehmet ve Kemal) cocuklariin egitim siirecinde alternatif ve
destekleyici tedavi yontemlerinden yararlandiklarin1 sdylemis ve bu konudaki deneyimlerini
aciklamigtir. Katilimeilarin bu konudaki agiklamalarina gore anne babalarin basvurdugu

alternatif ve destekleyici tedavi yontemleri su sekilde siniflandirilabilir;
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Bitkisel Kiirler
Anne babalardan biri (Kemal) oglu i¢in ¢esitli bitkisel karisimlar kullandiklarini su ifadeler ile
belirtmistir; “...seyi bile yaptik biz Ciineyt’te bitkisel takviyeler ¢ok kullandik Ciineyt’e.
...Ctineyt’in iizerine bitkisel sakinlestirici agresifligini alistigi alacak ondan sonra algida
takviyeleri mesela ne verdi bodur otu ondan sonra sari kantaron.” (s.46, st.1277; 1279; 1281-

1285)

Metal Aritimi
Katilimcilardan biri (Kemal) ¢ocugunun metal aritimi tedavisi gordiigiinii su ciimlelerle
aciklamstir; “Iste zehirlenme metal birikimi bagirsaklardaki iste sunlar bunlar bunlar: atici
bitkisel tedaviler uyguladik. ...kursun dediler onu atmak icin bitkisel ilaglar kullandik, omega
3 balik yagi kullandik ondan sonra her sey kullandik.” (s.46-47, st.1294; 1296-1300)

Spor
Katilimeilardan biri (Mehmet) oglunun yogun olarak spor egitimi aldigini ve bu egitimin oglu

tizerindeki etkilerini su ciimlelerle agiklamistir;

“Spor yaparken bir yandan aktivite yaparken bir yandan da o disiplinde emir komuta
zincirini 6greniyor. Yani hocasi ona sunu yap diyor onu yaptiriyor ve boylece zor bir
seyi yaptigi icin bunu ogreniyor. Ogrendikge ve aralarindaki iletisim kuruldukca bu
sefer eve gidince kakant yapma ¢igini suraya yap bunu yap sunu yaplari da 6grenmeye

basladi.” (s.98-99, st.2747-2752)
OSB’ye iliskin Egitim ve Terapilerin Olumlu Etkileri

Anne babalarin sekizi (Zaim, Kemal, Fatma, Ipek, Mehmet, Ismet, Fiisun ve Tarik)
cocuklarinin aldig1 egitim ve terapi yOntemlerinin olumlu etkileri hakkindaki goriislerini

aciklamiglardir. Bu goriisler su sekilde gruplandirilabilir;

Sosyal Hayata Uyumun Artmasi
Katilimcilarin besi (Zaim, Kemal, Fatma, ipek ve Mehmet) ¢ocuklarmin almis oldugu egitim
ve terapi yontemlerinin ¢ocuklarinin sosyal hayata olan uyumlarinin artmasimi sagladigin
aciklamiglardir. Zaim Bey oglunun aldigi egitimin olumlu etkileri hakkinda sunlari

sOylemistir;

“ Bunu bir tek ciimleyle anlatabilirim hani hi¢ fazla anlatacak bir seyi de yok o her
seyi anlatir; zincire vurulup bir kapali yerde muhafaza edilebilecek bir ¢ocugu

toplumda en azindan ee topluma uyum saglayabilecek bir birey haline getirdik. Yoksa



106

bu ¢ocuk egitim almasaydi, ilgilenmeseydik ancak zincire baglanp durdurabilecek
ondan sonra toplumda hi¢bir zaman insan i¢ine karigtirtlamayacak birey olurdu yani.

Egitim alinca hepsini agsmis olduk yani.” (s.4, st.105-107; 109-111)

3

Kemal Bey; “...ondan sonra swniftaki arkadaglart ile ufak ufak oyun oynamayr kosmaca
teneffiis aralarinda ondan sonra okula gitmedigi zaman arkadaslarint okula gitmek istedi
arkadaslart ile beraber olmak istedi Ciineyt arkadaslari ile bak uzak duruyor ama onlar
olmadiginda da olmuyor”(s.31, st.868-871) seklindeki agiklamasiyla oglunun almis oldugu
egitimle birlikte daha sosyal bir ¢ocuk haline geldigini belirtmistir. Kemal Bey’in esi Fatma

Hanim ise Ciineyt’in aldig1 egitim sayesinde aile olarak yasam kalitelerinin arttigin1 ve sosyal

ortamlarda yasadiklar1 sorunlarin ¢6ziildiiglinii agiklamistir;

“Hayati daha kaliteli oldu. Bizim hayatimizda daha kaliteli oldu. Ciineyt’le sosyal
hayatta da ¢ok zorluk yasiyorduk. Lokantaya bir restorana gidip bir oturup yemek
vivemiyorduk. Ciineyt hani ¢ok rahat yemek yiyor hatta ozel egitimle ilk yasam kogu
ona tabagini iste kaldirip iste lavaboya kendi koymayr hepsini 6gretmisti. Lokantada
bile tabagini kaldirip mutfaga gotiirmeye ¢alistigi oldu.” (s.206, st.5689-5693)

Mehmet Bey de Fatma Hanim gibi oglunun aldig1 egitim sonucunda sosyal hayata daha kolay
uyum saglayan bir cocuk oldugunu ve bu nedenle hem anne baba olarak kendilerinin hem de

cocuklariin yasam kalitesinin arttigini su ifadelerle belirtmistir;

“ Bir sene oncesinden planladigimiz bir tatilimiz vardi uzun siire 10-15 giin... ¢ok
cocuk dostu bir otelde kaldik, bes yildizli bir otelde kaldik Belek’te. O kadar ¢ok
etkinlige katildi denize girdi aksam diskolara gitti sunu bunu o kadar ¢ok sey yapti ki
en sonda giderken hiingiir hiingiir aglayarak beni burdan gotiirmeyin diye.” (s.100,
st.2801-2804) “Yani algist ¢ok arttigi icin birde tabi bu sene Cemil bize ¢ok
uyumluydu, durdu bizimle beraber oturdu seylere gitti eee tatillere gitti, Yani bu sene
mesela ¢ok uyumlu bir yil gecirdi bizle o yiizden ¢ok rahat etti. Kendi de rahat etti,
ucaga bindi gitti geldi dur dendigi zaman oturdu o kendi yasanti kalitesini de artirdi
¢tinkii. ” (s.100, st.2795-2799)

Ipek Hanim oglunun aldig1 egitim sayesinde sosyal hayata cok daha uyumlu bir cocuk haline

geldigini su sozlerle dile getirmistir;

“Olumlu mesela disarrya c¢ikabiliyoruz.” (s.56, st.1586) “Benim mesela ne gibi

rahatladim iste dedigim gibi markete rahat gidebiliyoruz ondan sonra artik
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oturmalara rahat gidebiliyoruz, disartya ¢ikabiliyoruz...” (s.56 st.1590-1592) “Artik
alisverise de gidebiliyoruz. ...sosyal a¢idan tabi ¢ok doniisii oldu yani” (s.57, st.1604).

Giinliik Yasam ve Ozbakim Becerilerini Kazanma
Anne babalarin dérdii (Zaim, Mehmet, Ismet ve Fiisun) ¢ocuklarimnmn aldig1 egitim ve terapiler
sayesinde ¢esitli giinliik yasam ve 6zbakim becerilerini kazandiklarini ifade etmislerdir. Zaim
Bey oglunun aldig1r egitim sayesinde Ogrendigi giinliik yasam becerilerini su sozlerle
aciklamistir; “Mesela Ahmet’e yemek swrasinda nasil beklemesi gerektigini ogretmenleri
gosteriyordu. Bunu egitim kurumlarinda ogretiliyordu bunlar sirada nasil beklenir nereye
nasil gidilir. Bir yere gidildigi zaman nasil oturacak, kalkacak hep bunlar ogretildi yani.”
(s.6, st.148-150) Mehmet Bey ise oglunun cesitli giinlik yasam ve 6zbakim becerilerini
kazandigint “Giinliitk yasama iste elini yiiziinii ytkama kiyafetlerini giyme c¢ikartma iste
dislerini fircalama, katlama iste, yerlestirme...” (s.99, st.2761-2762) “...tuvaletlere gitti yani
tuvaletini soyledi kakasimi yapti ¢igini yapt1” (s.100, st. 2796-2797) diyerek agiklamistir.
Mehmet Bey’in esi Fiisun Hanim da oglunun aldig1 egitimin olumlu etkileri hakkinda “Hani
ozel egitim hi¢ olmasaydi mesela OCEM de olsa daha su an sallayan sey yapan, konusmayan,
ziplayan, altina kacwran, bizim yemek yedirdigimiz tamamen oyle sey olacakti. ” (s.228,
$t.6322-6324) demistir. Ismet Bey de oglunun giinliik yasam becerilerinde gelismeler
oldugunu ifade etmis ve “...Ama simdi kasik tutmasm falan biliyor” (s.136, st. 3787)

demistir.

Egitime Hazir Hale Gelme
Katilimeilardan biri (Tarik) kizinin aldigi miizik ve yunus terapisinin egitime hazir hale
gelmesini sagladigint ve kizinda ¢alisma istegi olusturdugunu “...Bir ¢alisma istegi geldi

¢ocuga...” (s. 156, st.4334-4335) sozleriyle bildirmistir;

Sakinlesme
Anne babalardan biri (Tarik), kizinin problem davranislar sergiledigi zaman miizik terapisi
aldiklarmi ve miizik terapisinin kiz1 Nazl i¢in sakinlestirici bir uygulama oldugunu “...Nazli
boyle bir takim huysuzluklar yaptigi zaman falan hep miizik terapisine gittik. Miizikle
sakinlestirdik. Ve gergekten de bu oldu.” (s.158, st.4392-4393) diyerek aciklamistir.

Okuma Yazma Ogrenme
Anne babalardan biri (Kemal) oglunun aldig1 egitimler sayesinde okuma yazma 6grendigini
sOylemistir; “Egitim siirecinde soyle soyliyim Ciineyt okumaytr ogrendi yazmayr 6grendi...”

(s.31, st. 868).
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Anne Babanin Davrams Kontrolii Ogrenmesi
Katilimeilardan biri (Fatma) oglu Ciineyt’in aldig1 egitim kapsaminda o6gretmenlerinin
kendisine de problem davraniglart nasil kontrol edebilecegini 6grettiklerini “Evet davranis
kontrolii 6grettiler hani nasil basa ¢ikabilecegimizi diyelim ki ofke nobeti gegirdigi an iste
hani veya iste hani onu gecirmemesi icin neler yapmamiz gerektigini” (s.207, st. 5736-5737)

diyerek aciklamistir.

Yonerge Almaya Baslama
Anne babalarin ikisi (Ismet ve Tarik) cocuklarmi aldiklari egitim ve terapiler sonucunda
komut almaya basladiklarint bildirmiglerdir. Tarik Bey kizi Nazh i¢in “Komut almaya
basladi” (s.158, st.4400) derken Ismet Bey de oglu Aras i¢in su ifadeleri kullanmustir; “iste
kumanday: getir getiriyor, sunu getir getiriyor, gotiriiyor iste oglum su iste tezgahin tistiine
su koyuyorsun bardak, git oglum suyu al i¢, onu iciyor yeniden birakiyor falan iste bunlari

ogrendi.” (s.136, st.3787-3789)

Goz Temasiin Artmasi
Katilimeilardan biri gocugunun aldig1 egitim ve terapiler sayesinde gdz temasinin arttigini dile
getirmistir; “Ciineyt o zaman mesela goz temasi azdi géz temasi kurmaya basladr bizimle.”

(s.197, st.5438-5439) “Ciineyt’in iste goz temasi artt1” (s.203, st. 5625)”.

Sozciik Dagarciginin Artmasi
Anne babalardan ikisi (Mehmet ve Fatma) egitim ve terapiler sonucunda c¢ocuklarinin
kullandig1 kelimelerin arttigini bildirmislerdir. Mehmet Bey oglunun egitim siirecinde siirekli
konusmaya tesvik edildigini ve bunun sonucunda da daha ¢ok kelime kullanmaya basladigini
belirterek “Siirekli mesela konusmaya zorlandi siirekli istekleri belirtmek igin zorlandi.”
(s.99, st.2761-2764) demistir. Fatma Hanim ise “Eee kelimeler artmaya basladi, ciimleler
kurmaya basladi. Hani ogre ogrendigi ciimleleri kurabiliyordu. Muhakemeli bir ciimle
kuramiyordu ama yine de kelime hazinesi artti. Ciimle kurmaya basladi.” (s. 203, st.5625-

5627) diyerek oglunun egitim sayesinde ifade edici dil becerilerinin gelistigini agiklamstir.

Davrams Problemlerinin Azalmasi
Katilimeilardan biri (Fatma) cocugunun aldigi egitim ve terapiler sayesinde davranis
problemlerinin azaldigi “...davranis problemleri yavas yavas kendiliginden sonmeye

basladi.” (s.207, st.5742) sozleri ile agiklamistir.
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Kavram Gelisiminin Hizlanmasi
Anne babalardan biri (Fatma), oglu Ciineyt’in kavram ediniminin egitim sayesinde ¢ok
hizlandigin1 hatta bir kavram oOgretildikten sonra iliskili diger kavramlar1 kendisinin bile

Ogrenebildigini su ifadelerle agiklamistir;

“...¢cok hizli ilerlemeye basladi Ciineyt” (s.204, st.5658). “Kavramlar: birini mesela
renkleri bir tanesini 6grendi, ikinciyi ¢ok ¢abuk ogrendi. Hatta iigiincii, dordiincii,
besinciye gerek kalmadi” (s.205, st.5660-5661). “Kendi kendine megersem biliyormus
yani ashinda ama ne oldugunu anlayamiyormus. Sonra mesela diyelim biiyiigii

ogrendi. Kiigtigti ogrendi, kisayt uzunu ¢ok ¢abuk 6grendi.” (s.205, st.5663-5665)
OSB’nin Is ve Ev Yasantisina Etkileri

Goriisme yapilan anne babalar (Mehmet, Fiisun, Ipek, Ismet, Kemal, Fatma, Zaim, Sibel,
Tarik ve Senay) ¢ocuklarinin OSB tanisi almasinin ev ve is yasantilarina etkilerini farkl
sekillerde ifade etmislerdir. Anne babalarin OSB’ye iligkin is ve ev yasantisindaki

deneyimleri;

 Is Yasantisina Etkiler
* Ev Yasantisina Etkiler
o Normal Gelisim Gosteren Kardese Etkiler olmak iizere siniflandirilabilir.
Tablo 13’de tema ve alt temalarin her birinin kag¢ anne baba tarafindan belirtildigini gosteren

frekans dagilimlar1 yer almaktadir.
Tablo 13

Anne Babalarin OSB ’ye Iliskin Is ve Ev Yasantisindaki Deneyimleri

Is Yasantisia Etkiler F
* Yar1 Zamanh Calismaya Baglamak 3
*  Emekli Olmak 2
e Uykusuzluk Yasamak 2
* Kendi Isini Yapmaya Baslamak 1
¢ Isini Kaybetme Korkusu Yasamak 1

* Yoneticilerle Sorun Yasamak 1
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Tablo 13 devam

 Is Hayatimda Bir Farklilik Olmamasi 1
o s Degistirmek 1
 Isten Ayrilmak Zorunda Kalmak 1
Ev Yasantisina Etkiler
*  Ozbakim le flgilenmek Zorunda Kalmak 3
*  Problem Davraniglarla Ugragmak 2
* Ev islerini Yapmakta Zorlanmak 2
* Ailenin Diger Uyelerine Yeterince Zaman Ayiramamak 1
* Televizyon Izlememek 1

Normal Gelisim Gosteren Kardese Etkiler

* Ikinci Planda Kaldigin1 Hissetmek 5
e OSB Olan Kardesine Karsi Korumaci Davranmak 2
*  Yasindan Olgun Davranmak 2
*  Arkadas Ortaminda Kardesini Istememek 1

Is Yasantisina Etkiler

Katilimeilarin  sekizi (Zaim, Tarik, Senay, Ismet, Kemal, Fatma, Mehmet ve Fiisun)
cocuklarmin OSB olmasi sebebiyle is yasantilarinin ¢esitli sekillerde etkilendigini
aciklamistir. Katilimeilarin ¢cocuklarinin OSB olmasi nedeniyle is yasantilarinda yasadiklarini

bildirdigi etkiler su sekilde siniflandirilabilir;

“Yar1 zamanh Calismaya Basladim”
Katilimcilarin {i¢ii (Zaim, Senay ve Tarik) ¢ocuklariyla daha fazla ilgilenebilmek i¢in yar1
yazamanl ¢aligmak zorunda kaldiklarini belirtmislerdir. Zaim Bey emekli olduktan sonra bir
donem tam zamanl iste ¢alistigin1 fakat ogluna yeterli zamani ayiramadig i¢in daha az para
kazanmay1 kabul ederek yari yazamanl bir iste ¢aligmaya bagladigini ve bdylece ogluyla

zaman gegirebildigini su sozlerle agiklamistir;
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“Daha once burda emekli olduktan sonra bir yerde ¢alistim olmuyor. Yani gidiyorum
sabah sekiz aksam geliyorum sekiz... Ama ¢ocuga... faydamiz yok yani. Onun igin igi
giicii parayr da biraktik yani.” (s.13-14, st.363-368) “...su anda firinda soforliik
yvapiyorum. Surf evime yakin olayim sabah erken kalkiyorum oglende isim bitiyor
geliyorum c¢ocugumla ilgileniyorum.” (s.10, st.273-275) “O vesileyle yani kariyer
mariyer her seyi bir tarafa atryorsun. Yani hem ihtiyacini karsilamig oluyorsun hem
bir ig sahibi olmus oluyorsun birde evine katkin oluyor. Yani bu nedenle is konusunda

da ¢ok secici davranmak zorundayim yani.” (s.13, st.359-361)

Senay Hanim kizina OSB teshisi konduktan sonra kizini egitime getirip gotiirme gibi
durumlar nedeniyle igine tam zamanli olarak devam edemedigini ve yoneticisinin izni

sayesinde tam zaman tlizerinden {icret alip yar1 zamanl ¢alisarak kizina zaman ayirabildigini;

“Teshis konduktan sonra ¢ok zor bir donem bagsladi. Iste her giin en azindan giin asiri
tedaviye gotiirmemiz gerekiyor. Araba yok hichir sey yok iste Istanbul 'u biliyorsun bir
ucundan bir ucuna gitmek saatler siiriiyor zaten. Dolayisiyla ben dekanla gériistiim ne
vapacagim ben diye. Bana sey demisti hi¢ unutmuyorum ne yapman gerekiyorsa onu
yvapacaksin ¢ocugun icin dedi. Ve kendi makam arabasini bana verdi sofériiyle
beraber. Benim full time parasi alip yart yazamanl ¢calistirdilar.” (s.123, st. 3435-
3440) sozleri ile aciklamistir.

Tarik Bey de esi Senay Hanim gibi kizin1 okula gotiirmek okuldan almak gibi gorevler
nedeniyle ise zamaninda gidemedigini ve isten erken ayrilmak zorunda kaldigini su

climlelerle ifade etmistir;

“Tabi. Yalniz hep anlayisl amirlerle ¢alistim ben. Hem miihendisken mesela Nazli 'yt
...Koleji’ne gotiiriip getiriyordum.” (s.182, st.5034-5035) “Miidiir beyde bilgisi vardi.
Simdi saat dokuzda baslyor ders. Eee mesai sekiz bugukta basliyor. Ben Anadolu
Yakasi'nda oturuyorum. Oradan gecip Bahgelievier’e gidiyorum. Iste saat dokuzda
oraya variyorum. Ise dokuz bucuk on gibi gidiyorum. Saat iicte o cocugun dersi
bitiyor.” (s.182, st.5037-5040) “Beste bitiyor mesai. Ha isyeri sey anlayislydi. Miidiir
bey, islerimi ben bilgisayardan evden yiiriitiiyordum yani. Home ofis yapiyordum

divelim” (s.182, st.5042-5044)

Emekli Olmak
Anne babalarin ikisi (Zaim ve Tarik) ¢ocuklarinin OSB olmasinin neden oldugu durumlar

sebebiyle emekli olmay1 tercih ettiklerini agiklamiglardir. Tarik Bey hem kariyer hayatindan
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hem de maddi beklentilerinden vazgecerek kiziyla daha fazla ilgilenebilmek icin emekli
oldugunu su sozlerle aciklamistir; “ Mesela biz kendimiz eee kendi hem kariyer hayatimizdan
hem maddi hayatimizdan Nazli igin fedakarlik ettik.” (s.180, st.4990-4991) “Tabi. Ben emekli
oldum. Ciinkii birisinin stirekli Nazli’yla ilgilenmesi gerekiyordu.” (s.181 st.5013; 5015)
“Birimizin mutlaka ee sey olmasi gerekiyodu. Yani ozveride bulunup fedakarhkta bulunup...”
(s.182, st.5029-5030) “Ben emekli oldum.” (s.182, st.5032) Zaim Beyde Tarik Bey’in
ifadelerine benzer bi¢imde, is hayatinda gelebilecegi en iyi noktadayken oglu i¢in emekli
oldugunu soyle agiklamistir; “ Olumsuz etki ben sirf emekli olmama nedentir yani bu olumsuz
etki” (s.9, st.252). “Tam meslegimin dorugundayken ben, bir anda biraktim geldim” (s.10,
$t.258-259). “...bir polis memurunun mesleginde gelebilecegi en yiiksek mevki ve makamlarda

calistim. Ama ¢ocugum igin hepsini bir kalemde sildim attim ve emekli oldum” (s.10, st.271-

273)

Uykusuzluk Yasamak
Anne babalardan ikisi (Senay ve Fiisun) ¢ocuklarinin OSB olmasi nedeniyle is yasantisinda
da uykusuzluk cektiklerini soylemislerdir. Senay Hanim kizinin uzun siire uykusuzluk sorunu
yasadigint ve bu nedenle kendisinin de uykusuz kaldigimi belirtmis ve is yasantisinin da
uykusuzluktan ciddi bi¢imde etkilendigini “En ¢ok is yasantisina etkisi var tabi. Simdi o tabi
¢ok biiyiik bir uykusuzluk falan oldugu icin otistik bir ¢ocukla yasamak. O mesela gercekten
¢ok zordu hani. Bir sarhos nasil boyle aksamdan kalwr hi¢hir sey hatirlayamaz, konusamaz.”
(s.122, st.3419; 3421-3425) diyerek ifade etmistir. Flisun Hanim da is yasantisinda
uykusuzluk cektigini “Yo uykusuz uykusuz ¢alisiyorum hasta bakiyorum. Bir kahve i¢iyorum

agulryorum.” (s.233, st.6451) sozleri ile belirtmistir.

Kendi Isimi Yapmaya Baslamak
Katilimcilardan biri (Ismet) oglunun OSB olmasi nedeniyle ogluna ve normal gelisim
gosteren kizina ek zaman ayirmasimin gerektigini fakat tam zamanli bir iste ¢alisirken bu
durumun miimkiin olmadigin1 ayrica tam zamanli bir iste ¢alisirken cocuklarima zaman
ayrramadifl igin strese girdigini ve saghgmin bozuldugunu aciklamustir. Ismet bey bu

nedenlerle kendi igini yapmaya karar verdigini su ifadelerle anlatmistir;

“Bi tek bi is konusunda biraz sikintilarimiz oluyor o kadar.” (s.140, st.3915) “Calisma
saatleri uymayinca mecbur o saatlere uygun is ariyorsun.” (s.140, st.3917) “Ise
gidiyorsun ige tam kendini adapte edemiyorsun. Ee u bu sefer kafaya taktigin zaman

baska yerlerden patlak veriyor, kafama takiyom, ayagim sisiyor benim.” (s.142,
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st.3967-3968) “Kendi isimi yapmaya karar verdim boyle.”’(s.143, st.3973-3977) “Su
tesisat¢iligi falan yapiyordum ben.” (s.141, st.3932)

Isimi Kaybetme Korkusu Yasamak

Katilimcilardan biri (Kemal), oglu OSB tanisi aldiktan sonra isini kaybederse oglunun
diizeninin bozulacagindan ve egitim ortamindan wuzak kalarak g¢esitli sorunlar
yasayabileceginden korktugunu, bu nedenle de isini kaybetme korkusu yasadigini, bu korkuyu

yenmek i¢in de isine daha fazla 6zen gostermeye basladigini su s6zlerle agiklamistir;

“ Tabii, Ciinkii cocugumuz otizmli oldugu i¢in bize ozel sirkette ¢alisiyoruz ve ozel
sirkette ayakta durmamiz icin basarii olmamiz lazim.” (.32, st.905-906) “...siirekli
kendimi gelistirmeye ¢alisiyorum niye? Tutunmak i¢in.” (s.33, st.908-909) “Yani iste
calisamazsak bu ¢ocuklarin baska bir yerde yine bir is bulacaktik. Ondan sonra ama
su var, bu ¢cocuklarin diizeni bozuldugunda tekrar sifira inmemizden korktuk. Belli bir
sey vardi aklimizda otizmi bilen bir ¢evre kurduk zorla da olsa. Bu, ¢evreden kopmak
istemedik ve siirekli basarili olma yéniinde pozitif yonde gayretler ettik.” (s.33, st.911-
915) “...ii¢ dort sene bu kaygi oldu. Bunaltti da beni yani. Bazen Tiirkiye hani kriz
ortamlart yasiyordu. Insan strese giriyor, ne olur? Ne olacak?” (s.33, $t.919-920)
“Tabii ama bu siireci astiktan sonra artik hani seyde ne bileyim. Hani yasimiz mi
tecriibe mi veya aldigimiz basarilar mi artik yani, kendi kendimize sunu olduk; yok
tamam ben artik bu sirketin...” (s.33, $t.922-924) “Onemli elemanlarindan biriyim

seyine getiriyor insant.” (8.33, st.926)

Yoneticilerle Sorun Yasamak
Anne babalardan biri (Fatma), yetersizligi olan bir ¢ocuk annesi olarak brans 6gretmeni
oldugu i¢in 6zlik haklar1 geregi ders programimnin oglunun ihtiyaglarma gore yapilmasi
gerektigini fakat, calistigi okul yonetimleri ile bu konuda anlagmazliklar yasadigini su sekilde

ifade etmistir;

“Eee is yasantimi etkiledi, evet.” (s.211, st.5834) “Simdi mesela Ciineyt’i ben servise
veremiyorum. Normal devlet okulunda oldugu igin servislere ¢ok giivenmiyordum
hani.” (s.211, st.5836-5837)“...servisteki hostes diisiinemez. Ciineyt bir anda firlar
servisten, yola firlar. Allah gostermesin araba ¢arpar. Hep aklimda oyle seyler vardi.
Ben kendim birakayim, kendim alayim diigiincesindeydim. Eee ¢alistigim kurumlarda

vasadim ashnda benim ozliik hakkim oldugu halde. Ciineyt’e gére programim
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vapilmasi gerekiyor. Israrla hep sorun ¢ikarttilar o yonden hep sorunlar yasadim

yani.” (s.211, st.5843-5847)

Is Yasantimda Bir Farkhlik Olmamasi
Anne balardan biri (Mehmet), doktor oldugu i¢in her giin belirli sayida hastaya bakmak
zorunda oldugunu ve bu nedenle de oglunun OSB olmasindan ya da OSB sebebiyle yasadig:
diger problemlerden is hayatinin etkilenmedigini “I/lk basta bir miktar etkiledi ama yani
benim isim standart yapimast gereken zor ve zahmetli bir is oldugu icin zaten... Doktorum
bakilmasi gereken hastalar var. ..o hastalara bakilacak. Yani onda bir sey yok yani isi

etkiledi diyemem.” (s.102, st.2837-2840) sozleri ile aciklamistir.

Is Degistirmek
Katilimeilardan biri (Tarik) ¢ocugunun egitim ihtiyaclarini géz 6niinde bulundurarak egitim
alacagi okula yakin olabilmek adina is degisikligi yaptigin1 “Biz ogretim tiyesi olarak ben o
zaman miihendis olarak ...bakanliginda ¢alistyyordum. Ondan sonra ben égretim iiyeligine

gectim.” diyerek bildirmistir.

Isinden Ayrilmak Zorunda Kalmak
Katilimcilardan biri (Ismet), OSB olan oglunun saglik sorunlar1 nedeniyle sik izin almasi
gerektigini ve kendini isine vermedigi i¢in isinde sorunlar yasadigini, bu nedenle de isten

ayrildigini

“...mesela fabrikada ¢alismak istiyorsun, kafan evde olunca isine veremiyorsun bu
sefer isten ¢ikmak zorunda kaliyorsun.” (s.141, st.3919-3920) “Ben dort bes sene
fabrikada ¢alistim hi¢chir sikintim yoktu. Aras’in otizmli oldugu iste o zamanlar ¢ikti
pivasaya. Otizmli oldugunu o6grenince bu sefer Aras’in hastalik isleriyle ugrasirken

ben isi birakmak zorunda kaldim.” (s.143, st.3973-3977) sozleriyle aciklamistir.
Ev Yasantisina Etkiler

Katilimeilarin yedisi (Zaim, Mehmet, Ismet, Ipek, Fiisun, Sibel ve Fatma) ¢ocuklarmin OSB
olmasinin ev yasantilarina olan etkileri hakkindaki goriislerini agiklamislardir. Anne babalarin

acikladig1 goriisler asagidaki gibi gruplandirilabilir;

Ozbakimu ile lgilenmek Zorunda Kalmak
Katihmeilarin {igii (Zaim, Mehmet ve Ismet) ev yasantilarinda cocuklarinin &zbakim
becerileri ile ilgilenmek zorunda kaldiklarini ifade etmislerdir. Zaim Bey, oglu Ahmet’in

tuvalete kendisinin gidebildigini ama temizlenme kismini kendisinin gergeklestiremedigini ve
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bu nedenle de tuvalete giderken ¢ocuklarina anne baba olarak refakat ettiklerini su ciimlelerle

acgiklamistir;

“Ahmet gidiyor kendi. Ama mesela biiyiik abdestinde temizleme seyini beceremez. E
ne olur? Pis olmamasi i¢in, daha temiz olsun diye biz ilgileniyoruz. Bunlar hep yani
oturuyorsun ¢ay igiyorsun Ahmet diyor ki, anne ¢isim geldi ee onla beraber refakat
ediyorsun yapiyor. Ama yaninda olursan yerlere damlatmiyor, si¢ratmiyor, iistii
kirlenmiyor. Ellerini yitkayip da getiriyorsun. Yani mecburen ilgilenmek zorundasin.
Yani normal bir ¢ocuk olsa gider yapar ...ama Ahmet yapamiyor bunlari.” (s.14,

st.388-394)

Mehmet Bey de oglunun tuvalet kontrolii olmadig1 i¢in altina yaptigini ve bu nedenle ¢ok sik
oglunun altin1 temizlemek zorunda kalabildigini agiklamistir; “... 100 hasta bakiyorum, aksam
gelivorum Cemil altina kaka yapiyor temizliyorsun. Banyoya gétiiriiyorsun tekrar kaka
yapiyor, gece li¢ tane kaka yaptigini ben bilirim. Cok ¢ok zahmetli zamanlar gecirdik.”
(s.101, st.2828-2830) Ismet Bey de ogluna tuvalet egitimi verdiklerini ve bu nedenle oglunu
siklikla tuvalete gotirdiglinli “Neler yapabiliriz, simdi tuvalet egitimi veriyoz, gidiyoz,
tuvalette oturtuyorsun, bekliyorsun, oglum iste ¢is yap sey yap bunlari sey yapiyoz.” (s.145,
st.4031-4032) sozleriyle agiklamistir.

Problem Davramslarla Ugrasmak
Katilimeilarin ikisi (Ipek ve Sibel) ev yasantilarinda ¢ocuklarmin problem davranislari ile bas
etmek zorunda kaldiklarini belirtmislerdir. Ipek Hanim, oglu Aras’in problem davramslarinin

ev yasantisini nasil etkiledigini su sekilde agiklamistir;

“Evet Aras kalkip geliyor. Aramizda yatiyor. Ela’da bu durumdan etkilenerek Ela’da
mesela gece yatarken ben annemlerle uyuyacagim diretiyor. Ondan sonra bu
diretince, miziklayinca Aras kalkiyor uykusu béliiniiyor. Bazen sabaha kadar
uyumamts oluyor ¢iinkii uyku kagryor. Televizyon takintisi oldugu icin televizyonu
a¢cmami istiyor. Aras gece televizyon izlerken bizde onunla birlikte ayakta olmus
oluyoruz. Temizlik olayinda evde o tabi ki haliyle aksiyor.” (s.60-61, st.1704-1711)
“Mesela ben ¢amasir atryorum. Mutfakta bir sey yapiyor o boliiniiyor. Bu sefer onun
istedigini yapmak zorunda kaliyorsun. Cesmeyi agiyor, her yeri islatiyor. Mesela
atryorum banyoya giriyor, odalara giriyor, kapilart vuruyor, lambalart salliyor yani

tabi ki ev i¢inde bunlar oluyor.” (s.61, st.1713-1716)
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Sibel Hanim da oglunun problem davranislar1 sebebiyle kizinin dogumu sonrasinda yasadigi
cesitli zorluklar hakkinda; “Yeni dogum yaptim, oglum iste OCEM de okuyordu. Tatile girdi
ee bebek agliyor emzirecem beni birakmiyor elimi tutuyordu. Uyutucam beni birakmiyordu
elimi tutuyordu. Kendi kendine uyuyordu o sekil...” (s.80, st.2040-2042) ifadelerini

kullanmistir.

Ev islerini Yapmakta Zorlanmak
Katilimeilarin ikisi (Ipek ve Sibel) ¢cocuklarinin OSB olmasi sebebiyle ev islerini yapmakta
zorlandiklarini belirtmislerdir. Ipek Hamim oglunun ihtiyaglar: ile ilgilenirken ev islerine
yetisemedigini ve bu nedenle evde tartismalar yasandigim1 “Tabi ki evde ise yetisemiyorsun,
islere yetisemiyorsun kavgalar c¢ikiyor.” (.59, st.1658-1659) diyerek belirtmistir. Sibel
Hanim da ipek Hanim’a paralel olarak oglunun ihtiyaglari ile ilgilenirken ev islerine yeterli

zamant ayiramadigini su sozlerle agiklamistir;

“Ee rahat temizligimi bile yapamiyorum yani evde onun ilk ihtiyaglart o sekil gezme
tabi arkadas kabul etme falan onlarda olmuyor ama onlara aldirmiyorum. Iste
istedigim her seyi yapamiyorum birden once oglumu bir de yanimda otur diyor siirekli
o ylizden. Hani gitme stipiirgeyi a¢csam kizryor yammda otur.” (s.81, st.2259-2261;
2263)

Ailenin Diger Uyelerine Yeterince Zaman Ayiramamak
Anne babalardan biri (Ipek) ¢ocugunun OSB olmasinin neden oldugu ek durumlar nedeniyle

diger aile iiyelerine yeterince zaman ayiramadigini su sozlerle ifade etmistir;

“ Ciinkii birakamam. Bezli bir, ayaklarinda dedigim gibi parmak ucu yiiriiyor iki. Tabi
ben Aras’la her giin okula gitmek istemem tabi haliyle ama... Cocugumu
birakamiyorum yani hani giivenemiyorsun birde igin a¢ik¢asi.” (s.61, st.1731-1737).
“...tabi ki benimde aile icerisindedir sorunlar oluyor. Her giin gidiyorsun geliyorsun,
gidiyorsun geliyorsun, ¢ocuga ¢ok adapte olamiyorsun. Okulda ogretmenle
birakiyorsun kendini dinlemeye bagslyorsun, sorunlar kafanda devamli doniiyor
doniiyor. ...evde baska bir ¢ocugum var, esim var, kayinvalidem var. Onlar ayri bir

beklenti igerisindeler.” (s.55, st.1536-1541)

Televizyon Izlememek
Katilimcilardan biri (Fatma) oglunun OSB teshisinden sonra {ic ay evde televizyon

“«

izlemediklerini ve bu siirecte oglu Ciineyt ile calismalar yaptigin1 “...televizyonu gercekten

hi¢ agmadik. YAPA nin kitaplarindan aldik hani ee biiyiik sozliigiim ve ilk sozligiim diye
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kitabi. Ordan iste Ciineyt’e kelime nesneleri tanitmaya ¢alistim falan 3 ay sonra televizyon
hani kapali evde 3 ay sonra Ciineyt ismine tepki vermeye basladi.” (s.194, st.5357-5360)
diyerek belirtmistir.

Normal Gelisim Gosteren Kardese Etkiler

Anne babalarm altis1 (Zaim, Kemal, Ismet, Fatma, Ipek ve Sibel) normal gelisim gosteren
cocuklarmin OSB olan kardesinden ne sekilde etkilendigine iliskin goriislerini belirtmislerdir.

Bu goriisler su sekilde siniflandirilabilir;

ikinci Planda Kaldigim1 Hissetmek
Anne babalarin besi (Zaim, Kemal, Fatma, Ismet ve Ipek) normal gelisim gosteren
cocuklarinin ikinci planda kalabildigini ya da normal gelisim gosteren ¢ocuklarinin kendini
ikinci planda kalmig hissedebildigini ifade etmislerdir. Zaim Bey, hayatlarim1 OSB olan
cocuklarina gore sekillendirdiklerini ve bu nedenle de kizlarinin bazen ikinci planda kaldigini

su ciimlelerle ifade etmistir;

“...hayatimiz1 kiigiik kizimiza gore degil de oziirlii olan abisine gore yonlendiriyoruz
ne oluyor bu sefer o kiigiik cocugumuz bazi seylerden mahrum kaliyor.” (8.9, st.238-
240) “Mesela bir evde simdi annesi onu abisi bir saghkli ¢cocuk olsa okula gider
annesi ev hammidir evde olur. Alir kizimi gezmeye gétiiriir. Bir seyler yapabilirler ikisi
ama simdi abisi olunca onu birakacak insan yok...” (s.9, st.242-245) “Semiha’da bu
arada zorluk c¢ekiyor kizimiz, hep simdi ona gore hayatimizi yonlendiriyoruz.

Semiha’nin istedigi bir seyi yapamadigimiz zaman oluyor.” (s.16, st.436, 438)

Kemal Bey de bir donem kizinin OSB olan kardesini kiskandigin1 ve bazen kendini ikinci

planda kalmis hissettigini belirtmistir;

3

‘...ama ufaktan da bir kiskanglhik oluyor. Her ¢ocukta olur siirekli bir iste mesela biz
suna gayret ettik; Ciineyt’e ne yapiyorsak aynisint veya daha fazlasini ona yapmaya
calistyorduk. Tabii algilama ve yas biiyiidiikce artik mukayese etmeye daha ¢ok
basladi. Yani diyor ki artik diyor mesela bir yere gidiyoruz, Ciineyt’e sunu

alyyorsunuz. Bana ilk soyledigimde almiyorsunuz gibi seyler girdi.” (s.32, st.892-897)

Fatma Hanim esinin de kizinin da bir donem kendilerini ikinci planda kalmis hissettiklerini su

climlelerle bildirmistir;

“ O belki esimi daha rahatsiz ediyordu. Hani onlardan ziyade Ciineyt’le zaman

gecirmeye c¢alisiyordum daha ¢ok eee ondan dolayr bazen gerginlikler olmustur.
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Riiya’ya kendimce hissettirmemeye ¢alisiyordum ama hissettiriyormusum onu da yani
Ciineyt’le ¢ok zaman gecgirerek...” (s.209, st.5775-5778) “Riiya bana soyledi sen
Ciineyt’i daha mi ¢ok seviyorsun annecim iste hep onunla ilgileniyorsun benimle
ilgilenmiyorsun. Olur mu kizzm hani ben o sen ondan daha iyi durumdasin iste onun
saghg yerinde degil bak senin saghgin yerinde hani onun yardima ihtiyact var ondan
dolayr onla daha c¢ok ilgileniyorum diye hani konusuyordum devamli bu sekilde.”
(5.209, st.5780-5784)

Ismet Bey esi Fiisun Hanim’m OSB olan ¢ocuguna daha fazla ilgi gosterdigini ve bu nedenle

hem kendisinin hem de kizinin ¢esitli sorunlar yasadigini su ifadelerle anlatmaistir;

“ Ya simdi hangi yonlerden o ¢cocuga agirlik verince ev bu sefer sey oluyor, e bi de kiz
olduktan sonra kizi Aras’a daha ¢ok sey u yaptigi icin iste o ¢ocuga da kizi da ben
biiyiittiim diyebilivim yani.” (s.139, st.3888-3890) “O, on iki oo sabah kahvaltisini
yaptirtyorum iste okula hazirliyorsun saglarint tara bilmem ne toparla gétiir okula
biwrak dortte gidip alryorsun.” (s.140, st. 3903-3904) “Yani yapamazsan kiz rezil olcak,
ne okul okuyabilir yani sey yapabilecek dogru diiriist mecbur yapacak.” (s.140,
st.3910-3911) “O da annem benle ilgilenmiyor diye... Sitem ediyor o yiizden.” (s.
142, st.3950,3952)

Ipek Hanim da tiim giin oglu ile birlikte okulda oldugu igin aksamlari kiziyla oyun
oynayamadigin belirtmistir; “Mesela yoruluyorsun oyun oynama istegin gelmiyor iginde. Bir
tek benim sikintt duydugum sey Ela’yla oyun oynayamamak... Evde birbirimize zaman

aywramiyoruz yani oyun agisindan.” (s.60, st.1687)

OSB olan kardesine kars1 korumaci davranmak
Anne babalarin ikisi (Zaim ve Kemal) normal gelisim gosteren cocuklarinin OSB olan

kardeslerine kars1 korumaci davrandiklarini agiklamiglardir.

Bu konuda Zaim Bey “Semiha anliyor. Cocuktan ¢ocuga fark ediyor, anlayish o
konuda. Abisini korumaci. Boyle bir tavir var zaten abisi bile onun hegemonyast altinda yani.
Bir sey dedi mi o yaptirir, ders c¢alistirtyor ozel egitimcilerden gordiiklerini abisine

uyguluyor.” (s.16, st.440-442) derken, Kemal Bey

“Mesela soyle bir alis veris marketine gittigimizde beraber gezmeye gittigimizde
surekli gozii Ciineyt’te oluyordu. Ben elini birakiyordum, baba Ciineyt’in elini

birakma diyordu. Ben hani kendi bizim yammizda yiiriisiin diye birakyyordum. O
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gidiyordu Ciineyt’in kendi elini tutuyordu.” (s.32, st.887-890) diyerek durumu

aciklamistir.

Yasindan olgun davranmak
Katilimcilardan ikisi (Kemal ve Sibel) normal gelisim gosteren ¢ocuklarinin yaslarindan
olgun davrandigini bildirmislerdir. Kemal Bey kizinin yasindan olgun davrandigina iliskin

sunlar1 soylemistir;

“Yani soyle ¢cocugumun otizmli olmasit benim esimle bir iliskimi etkilemedi. Kizimla,
kizim farkl bir yani kiz ¢ok olgun davrandi yasina gore. Yani ona hi¢ ¢ocukluk
vasatmadik degil kendi yasamadi.” (s.32, st.880-882) “Hani hep biiyiimiis gibi. Belki
Ciineyt otizmli olmasa da yapr geregi aymi sekilde olacakti hep bir gen¢ kizda
demiyeyim olgun bir insan gibi siirekli o sekilde davranislar gésterdi yani.” (s.32,

st.884-885)

Sibel Hanim ise kizinin yasindan olgun davrandigini diislindiigiinii belirtmis ve bu durumla
ilgili “Semiha ¢ok ilgili ben hi¢bir sey anlatmasam bile o kadar ilgili abisiyle ¢ok ilgili.”
(s.80, st. 2244) “Sizden gordiigiinii yapiyor, oturup ders c¢alistiriyor.” (s.80, st.2249)
“Boyalar yapiyor komut vererek ama normal konusmuyor égretmen gibi konusuyor.” (s.80,

st.2251) demistir.

Arkadas ortaminda kardesini istememek
Katilimeilardan biri (Kemal) normal gelisim gosteren kizinin ergenlige girdikten sonra
arkadaglarinin yanina OSB olan kardesi Ciineyt’in gelmesini istemedigini su climlelerle
aciklamistir; “Ama su an ergenlige girdi ergenligin getirdigi seyler var arkadaslarimin
yaninda Ciineyt’i istemiyor mesela.” (s.44, st.1226-1227) “Mesela bu giin bir etkinlik
diizenlenmis okulda, dedim Ciineyt’i de getireyim, hayir Ciineyt gelmesin dedi.” (s.44,
st.1231-1232)

Destek Sistemleri

Goriisme yapilan anne babalarin dokuzu (Mehmet, Fiisun, Ipek, Kemal, Fatma, Zaim, Sibel,
Tarik ve Senay) kullandiklar1 destek sistemleri ile ilgili deneyimlerini ¢esitli sekillerde ifade

etmislerdir. Anne babalarin goriislerine gore bu destek sistemleri su sekilde siniflandirilabilir;

* Sosyal Destek
* Rehberlik ve Psikolojik Danisma Hizmetleri
* Maddi Destek
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Tablo 14’de tema ve alt temalarin her birinin ka¢ anne baba tarafindan belirtildigini

gosteren frekans dagilimlar1 yer almaktadir.

Tablo 14
Destek Sistemleri
Sosyal Destek F
* Arkadas Destegi 6
* OSB olan Cocuk Ailelerinin Birbirine Destegi 5
* Egitimci Destegi 2
* Egslerin Birbirine Destegi 1
Rehberlik ve Psikolojik Danigsma Hizmetleri
* Psikiyatrik Destek 2
* Psikoterapi 1
* Evlilik Terapisi 1
Maddi Destek 4

Sosyal Destek

Katilimeilarin yedisi (Zaim, Kemal, Ipek, Sibel, Tarik, Senay ve Fatma) sosyal destek

hakkindaki goriislerini ifade etmislerdir. Bu goriisler su sekilde siniflandirilabilir;

Arkadas Destegi
Katilimeilarin altis1 (Zaim, Kemal, Ipek, Sibel, Senay ve Fatma) ¢ocuklarinin OSB olmast ile
ilgili karsilastiklar1 sorunlar karsisinda arkadaslarinin  kendilerine destek olduklarini

aciklamislardir.

Zaim Bey, yasadiklar1 zorluklari anlayan arkadaglari oldugunu bir arkadasinin
kendisine is vererek ona destek oldugunu su ifadelerle agiklamistir; “Anlayan ¢ok giizel
anlayan insanlar var. Mesela ¢calistigim is yerinin sahibi ...arkadasim benim mahalleden
buradan. Dedi ki bir giin; senin ¢alismaya ihtiyacin var, biliyorum dedi. Gel dedi abi burda
hem ¢ocugunla ilgilen evin yakin.” (s.13, st.356-360) Kemal Bey arkadaglarinin OSB ile ilgili
bir yayin/bilgi gordiiklerinde kendisine ulastirdigini ve bu sayede kendisine destek olduklarini

su ciimlelerle agiklamistir;

“Ciineyt’le olan irtibatimi bilen insanlar... Buluyor ve bilgi veriyor. Mesela gecen giin

bir makale okumus bizim tanimiyorum yani, tank boliimiinde ¢alisan bir arkadasimiz.
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O makaleyi bana mail olarak atti. Amerika’da OSB ile ilgili bir ilag¢ ¢alismasi
vapiliyormus. Fareler tizerinde denenmig, basarili olmus” (s.34, st.951; 953-955).

Ayrica Kemal Bey, arkadaslarina misafirlige gittiklerinde oglu Ciineyt’in problem
davraniglarina anlayish davrandiklarini, komgularimin ise giriiltii vb. gibi rahatsiz edici

durumlar karsisinda olumlu tavirlar sergilediklerini ifade etmistir;

“ Misafirlige gittigimizde Ciineyt ¢ekmecelerini falan karistiriyor, biz tedirgin
oluyoruz. Hi¢hir arkadasim hissettirmedi dahi bana. Ben sey yaptik¢ca hayir agsin
karigsma. Yani sag olsunlar hatta ben artik kendim rahatsiz oluyordum. Yani Ciineyt

bagiriyor, ziplyyor, her seyi yapryor.” (s.36, $.998-1002)

Fatma Hanim da esi Kemal Bey gibi komsularmin ¢ok anlayish olduklarinit ve Ciineyt’in

giiriiltiisiinden rahatsizlik duymadiklarini ifade ettiklerini agiklamistir;

“Komsularimiz ¢ok anlayish insanlardi, hi¢ 6yle bir hani Ciineyt’ten ne bir
rahatsizliklarin bildirdiler... Hatta biz oradan bu eve tasinirken Ciineyt geceleri...
uyanip bazen aglyordu. ...O zaman bize komsular dediler eger bizim igin
tasiiyorsaniz hakkimizi helal etmeyiz. Biz Ciineyt’i ¢ok seviyoruz. Hicbir sekilde

rahatsiz olmuyoruz.” (s.210, st.5820-5825)

Ayrica Fatma Hanim arkadaslarinin da kendisine anlayish davrandiklarin1 ve Ciineyt’i ¢ok
sevdiklerini “Ama arkadaslarim gecekten ¢ok anlayishilar. Ciineyt’i de ¢ok seviyorlar.
lui...Cok siikiir Allah karsimiza ¢ok iyi insanlar ¢ikardr.” (s.213, st.5895, 5897; 5899)

sOzleriyle belirtmistir.

OSB Olan Cocuk Ailelerinin Birbirine Destegi
Katilimeilarin besi (Zaim, Kemal, Ipek, Sibel ve Tarik) OSB olan ¢ocuga sahip diger ailelerle
birbirlerine destek olduklarini sdylemislerdir. Zaim Bey, OSB ile ilgili karsilastiklar1 zorluklar
karsisinda ¢ocugu OSB olan diger ailelerin birbirleriyle bilgi paylasiminda bulundugunu ve
bu sayede problemlerin daha kolay ¢oziilebildigini “Bilmeyenler bilenler bilmeyenlere anlatti
bu konulari yani o vesileyle daha kolay oldu o konulart asmak.” (s.3, st.77-78) sozleri ile
aciklamistir. Zaim Bey’in esi Sibel Hanim da benzer sekilde “Sonra egitim almaya basladi ee
stirekli iste biiyiik otizm anneleri iste Ahmet 'ten birka¢ yas biiyiik stirekli sorular soruyorduk
¢ok soru sorduk.” (s.70, st.1972-1973) diyerek OSB olan ¢ocuk ailelerinin birbirine destek
oldugunu anlatmistir. Kemal Bey oglunun OSB olmasi1 sebebiyle yasadigi stresi agmak igin,

OSB olan ¢ocuk anne babalar1 ile goriistiiglinii bildirmistir; “O stresi ¢ézmek... Séyle oldu; bu
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otizmi yasayan ve ¢ocugu belli bir yasin iistiinde olan, insanlarla gittim goriistiim. Hani
kendime biraz terapi yapiyordum. Ne yaptilar? Nasil astilar? Ondan sonra hayatlarinda ne tip
doniip ya sunlari da yasasaydik...” (s.33, $t.929-934) Ipek Hanim da rehabilitasyon
merkezinde edindigi arkadaslarindan OSB hakkinda bilgiler edindigini “Ilk etapta bilmedigin
icin rehabilitasyon merkezi. Diger etapta tabi o rehabilitasyon merkezine girdikten sonra tabi
veli ediniyorsun, arkadas ediniyorsun. O konustuk¢a, muhabbet olduk¢a daha farkh seyleri
ogreniyorsun.” (s.49 st.1378-1380) diyerek aciklamistir. Tarik Bey de Ipek Hanim’m
ifadelerine paralel olarak kizi i¢in gittigi ¢esitli kurumlarda ¢ocuklari OSB olan diger
insanlarla tanistigini ve onlardan cesitli bilgiler aldigini soylemistir; “Simdi tabi zaman
ilerledikce ee hem diger u otizmin gittigimiz kurumlarda ee otizmli ailelerle karsiliyor
karsilasiyorsunuz. O karsiastiginiz aileler size iste bir takim oénerilerde bulunuyorlar.”
(s.148, st.4122-4124) Ayrica Tarik Bey zamanla esinin ve kendisinin de ¢ocuklar1 yeni OSB
tanist almis kisilere rehberlik ettiklerini su ciimlelerle ifade etmistir;“...Senay’a, iste daha
veni otizm teshisi konmus ya da konma agamasinda ...olan aileler onlara tek yol gésteriyoruz.
...s0yle soyle asamalardan gegeksiniz. Su doktora gidin. Su egitimciye gidin. Biz bunu
vaptik...” (s.190, st.5245-5249)
Egitimci Destegi
Anne babalarin ikisi (Sibel ve Senay) karsilagtiklart ¢esitli zorluklar karsisinda ¢ocuklarinin

ogretmenlerinden destek aldiklarin1 agiklamiglardir. Sibel Hanim karsilastigi zorluklar

karsisinda oglunun 6gretmenlerinden destek aldigini su sozlerle ifade etmistir;

“ ...ilk zaman egitimcilerden bile destek aliyordum soyle yapin boyle yapin diye hatta
bir kere... ee zorlaniyorum dedim gidip gelirken Ahmet’te biiyiimeye basladi ila¢ da
almyordu o donem. Ilac da vermiyor doktor, zorlaniyorum ne yapabilirim yoksa
tiziiliiyorum aglamaya basladim... Sizin dedi hobi olarak bir sey yapmaniz lazim dedi

yani bir onerisi oydu ve de iyi iyi dedi aslinda aldim 6rgiiyii veya kitap aldim okudum”

(s.84, st.2343-2349)

Sibel Hanim’a paralel olarak Senay Hanim da kizinin O6gretmeni ile dertlestigini ve
ogretmenin kendisine destek oldugunu belirtmistir; “ Ev ablasi yonlendirelim size dedi mesela
o bize yardimi ¢ok oldu. ...hafta da bes kere de ev ablasi geliyordu. O baya iyiydi hem benim
psikolojime yani birisi bana destek... Oturuyordu anlatiyordum... Bazen benle agliyordu,

bazen seviniyordu.” (s.116, st.3235-3239)
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Eslerin Birbirine Destegi
Anne babalardan biri (Zaim), oglu Ahmet ile ilgili her durumda esiyle birbirlerine destek
olduklarimi su sozlerle belirtmistir; “Kar: koca bu konularda birbirimize hep destek
olmusuzdur yani. Mesela Ahmet’'e tuvalet egitimi verdik biz. ...Hayat miisterek

pozisyonunu...’(s.14, st.382-386)
Rehberlik ve Psikolojik Damisma Hizmetleri

Katilimeilarin besi (ipek, Sibel, Mehmet, Fiisun ve Senay) cocuklarmin OSB olmasi
nedeniyle karsilastiklar1 zorluklar karsisinda rehberlik ve psikolojik danigma hizmetleri
aldiklarmi agiklamiglardir. Anne babalarin aldig1 rehberlik ve psikolojik danigma hizmetleri

su sekilde smiflandirilabilir;

Psikiyatrik Destek

Katilimeilarin ikisi (Sibel ve Mehmet) psikiyatrik destek aldiklarimi bildirmislerdir. Sibel
Hanim karsilastig1 zorluklarla bas etmek icin psikiyatriste gittigini ama aldig: ilaglarin uyku
yapmasi sebebiyle tedaviyi biraktigini “Aldim ama ilag verdigi i¢in biraktim. Uyuyorum
clinkii.” (.73, st.2045) sozleriyle aciklamistir. Mehmet Bey de Sibel Hanim gibi psikiyatrik
destek aldigini aciklamistir;

“Cok sonra zaten ilk basta ¢ocugu diigiinmekten kendine firsat gelmiyor ancak iki ii¢
sene sonra bana siwra geldi.” (s.93, st.2605-2606) “Yani etrafta eeee ilk basta biraz
herkesi sozel olarak da biraz hirpaladigimdan Bir ka¢ sene gectikten sonra ee ben
hala sinirli ve agresif olunca dediler hani bir artik bir psikiyatriye git istersen samimi

arkadaslarim soyledi.” (s.94, st.2608-2613 )

Mehmet Bey’in esi Fiisun Hanim da esinin psikiyatrik destek aliyor olmasi hakkinda sunlar
sOylemistir; “Yani hani tabi farkinda olmadan sonugta dedigim gibi hani sonucta Mehmet de

¢ok tiziildii. O antidepresana basladi. Hani o siirekli ila¢ aliyor.” (s.229, st.6332-6333)

Psikoterapi

Katilimcilardan biri (Ipek) oglunun egitim aldigi rehabilitasyon merkezinde psikoterapi

aldigini su sozlerle aciklamistir;

“ Iste hani ...sey vardi rehber égretmen gibi bir sey vardi. Orda dersteyken Aras
dersteyken seans gibi giriyordum mesela. Iki seans girdim... Konusuyorsun sadece,
soruyor aile i¢i durumu ondan sonra ¢ocukla alakali hani bir arkadasinla derdini

paylasyyormugsun gibi bir iki seans girdigimi hatirlyyorum.” (s.52, st.1469-1474)
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Evlilik Terapisi

Anne babalardan biri (Senay) ¢ocuklarinin OSB olmasi nedeniyle esi ile sorunlar yasadigini
ve bu sorunlarin ¢oziimil icin evlilik terapisi aldiklarimi sOylemistir; “ Eviilik terapisi diye
gittik ama ¢ok isabetli bir kadindi. Giizel idare etti. Mesela Tarik hi¢ sey yapmaz boyle hani
psikologlara falan sarlatan bunlar der. Gitti ve dinledi baya soylediklerini yapti yani
sonunda.” (s.114, st.3176-3178)

Maddi Destek

Anne babalarm dordii (Zaim, Senay, Tarik ve Ipek) cesitli sekillerde maddi destek aldiklarini
sOylemislerdir. Zaim Bey 06zel egitimin masrafli bir slire¢ oldugunu agiklamis ve devlet
desteginin kolaylik sagladigini “Fakat daha sonra devletin oziirliiler iizerine ozellikle bu
zihinsel engelliler ve otistik ¢cocuklar iizerine saglamis oldugu bu egitim katkilari isimizi daha
da kolaylastirdi.” (s.5, st.116-118) diyerek ifade etmistir. Ipek Hanim da devletin yetersizligi
olan bireyler i¢in 6dedi bakim parasinin hem OSB olan oglunun hem de normal gelisim
gosteren kizinin ihtiyaglarimi karsiladigint “Olumlu etkisi isin agik¢asi gercegi soylemek
gerekirse maddi a¢idan. En azindan kendi ihtiyaglarint ¢ocuk kendisi karsiliyor. Bir ikincisi
kiz kardesini de karsilayabiliyor. Evet, bakim parasi.” (s.63, st.1778; 1780; 1782; 1784)
sozleriyle agiklamistir. Senay Hanim da kizinin OSB ile ilgili egitim ve terapi masraflarina
ablasinin yardime1 oldugunu agiklamistir; “O arada séyle oldu. Benim ablam Nazli’ya yardim
etmeye basladi, terapilere.” (s.114, st.3196-3197) Tarik Bey de esinin ablasinin kendilerine
maddi destek olmasi ile ilgili su ifadeleri kullanmistir; “Tabi ama tabi bizim buna giiciimiiz
vetmedi. Senay’in ailesinden u iste bir iste hakim olan ablasi bize yardimci oldu.” (s.168,

$t.4659-4660)
Karsilasilan Zorluklar

Katilimeilarin tamami (Mehmet, Fiisun, ipek, Ismet, Kemal, Fatma, Zaim, Sibel, Tarik ve
Senay) cocuklarinin OSB olmas1 nedeniyle karsilagtiklar1 zorluklara iligskin goriis belirtmistir.

Anne babalarin yasadiklarini ifade ettigi zorluklar su sekilde siniflandirilabilir;

* Sosyal Hayatta Karsilagilan Zorluklar
e Tam Siirecinde Karsilagilan Zorluklar
e Egitim Siirecinde Karsilagilan Zorluklar

e Maddi Zorluk
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Tablo 15’de tema ve alt temalarin her birinin ka¢ anne baba tarafindan belirtildigini
gosteren frekans dagilimlar1 yer almaktadir.

Tablo 15
Karsilasilan Zorluklar

Sosyal Hayatta Karsilasilan Zorluklar F
* FEtiketlenme (Damgalanma) 9
* Sosyal Olamama 7
e Zarar Verici Davranislar 5
* Esler Arasi iliskiye Etkiler

o Tartisma/Huzursuzluk Yasama 5
o Fikir Ayrilig1 Yasama 3
o Evliligi Sonlandirmay1 Diigiinme 2
o Esler Arasinda Arkadaglik Gelismesi |

Tani Siirecinde Karsilasilan Zorluklar
* Taninin Aileyi Rahatsiz Edecek Sekilde Soylenmesi 4
* Doktorlarin Yeterli Bilgiye Sahip Olmamasi 3
*  (Cocugun Yetersizligi Nedeniyle Su¢lanmak 2
*  Sinirh Bilgi Erisimi 2
* Hastane Siirecinin Uzun Olmast 1
¢ Kaynastirma Egitiminde Karsilasilan Zorluklar 6
* Davranis Problemleri 3
* Ucretli ve Emekli Ogretmenler 3
e Sik Ogretmen Degismesi 2
* Ders Saatlerinin Yetersiz Olusu 2
e Ogrenilenlerin Giinliik Yasama Genellenememesi 2
* Gergekei Olmayan Vaatler 1

Maddi Zorluklar 5
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Sosyal Hayatta Karsilasilan Zorluklar

Goriisme yapilan anne babalarin tiimii (Mehmet, Fiisun, Ipek, ismet, Kemal, Fatma, Zaim,
Sibel, Tarik ve Senay) cocuklarinin OSB olmasi nedeniyle sosyal hayatta cesitli zorluklar

yasadiklarimi ifade etmiglerdir. Bu zorluklar asagidaki gibidir;

Etiketlenme (Damgalanma)

Katilimeilarin dokuzu (Zaim, Kemal, Sibel, Mehmet, Senay, Tarik, Ismet, Fatma ve Fiisun)
cocuklarinin OSB olmasi nedeniyle kendilerinin veya ¢ocuklarinin etiketlenme (damgalanma)
deneyimi yasadiklarini ifade etmislerdir. Bu konuda Zaim Bey yasadigi rahatsizligi su

ifadelerle betimlemistir;

“Hani oftistik ¢ocuklara nasil diyeyim otistik ¢ocuklarin géstermis oldugu bazi
hareketler var, el sallamasi, bagirmak, hareketlilik, ziplamak bu tiir seyleri disarda
yvaptigi zaman insanlar ne oldugunu ¢ozemiyorlar. Sanki bir oziirlii degil de bir
uzaylya bakar gibi bakiyorlar. Ee bu vesileyle de aile olarak rahatsiz duruyoruz
rahatsiz oldum mu bu sefer oziirlii bireyi disart ¢ikaramiyorsun e sende ¢ekiniyorsun
hos seyler degil bunlar yani. ...bunlar 6ziirlii, uzayl degil insanlarimizin bu sekilde

azicik bilinglendirilmesi lazim.” (s.6, st.155-162 )

Zaim Bey karsilagtig1 etiketleyici (damgalayici) tavirlar karsisinda ofkelendigini ve bazen
insanlarin bu tarz davranislar1 nedeniyle saldirgan davranislar sergileyebildigini su climlelerle

acgiklamistir;

“Bakildiginda yasadigim seyler adami tuttum metrodan attim yani, oldiiresim geliyor
oyle insanlari. O insanlara beddua etmek icimden geliyor ama edemiyorum niye
oziirlii bir ¢ocuk yasamasi oziirlii bir ¢ocugun yasamasi ¢ok zor bir sey o yiizden
kimseye beddua edemiyorum. Ettigim zaman onun ¢olugunun ¢ocugunun benim oglum
gibi olmasini asla istemem onun igin boyle i¢imize atiyoruz yada agresif bir hareketle

siddete bile bagvurdugum zaman oluyor.” (s.18, st.491-496)

Ayrica Zaim Bey toplumun hatta kendi ailesinin bile OSB olan bir ¢ocukla yasamak
durumunu anlayamadigmi diisiindiiglinii ve yetersizligi olan bireyden ve ailesinden ya
uzaklastiklarini ya da yetersizligi olan bireye veya ailesine kars1 ¢cok merakli davrandiklarini

su ifadelerle agiklamistir;

“Yani insanlar degil tiim toplum bize farkli davraniyor... Ailemiz dahi ailemiz dahi bu

konuyu anlamig degil yani anlamiyor bizimle birlikte yasamayan insan anlamiyor ama
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hi¢ ummadigin belki ilkokul mezunu bile olmayan bazi insanlar bunu anlayabiliyor
yani igimizin ne kadar zor oldugunu... Universite mezunu anlamaz ama belki de bir
kapici ilkokul mezunu olmayan bir kapici bizim c¢ektigimizi gorerek yasayarak
algilar.” (s.6-7, st.165-171) “Herkes senden veremli gibi ka¢cmaya ¢alisiyor, sanki
onlardan bir sey isteyecekmigsin gibi.” (5.9, st.247-248)“Mesela Ahmet Bey'in
hareketlerini ellerini salltyor veya elinde bir sey varsa onu sallamaya c¢alisiyor.
Insanlar simdi tamam béyle bir sey fark ettiginde dénersin bakarsin yani goz
kayacaktir. Mutlaka degisik bir hareket var karsimizda bakarsin ama donersin
bakarsin, baktin ki anladin éziirlii hemen ilgisiz davramirsin yani. Insanlara béyle cok
merak edilir bu nedir bu nedir der gibi bakislarla 6ziirlii ailelerini rahatsiz etmemek

lazim en biiyiik dertlerimizden birisi bu.” (s.7, st.184-189)

Zaim Bey emekli olma ve yasadigi sehri degistirme karari vermesinin nedenlerinden birinin
de karsilastig1 olumsuz tavirlar oldugunu su ciimlelerle agiklamistir; “...ama bakiyorsun ¢ok
sevdigin bir arkadasin diyor ki... Canmimiz stkildi bu serefsize ¢ok kizdik filan diye bir mevzu
gecti. Bende ertesi giin dedim hanim topla esyalart hadi gidiyoruz dedim. Meslegi de biraktim
her seyi de biraktim yani.” (s.10, st.266-269) Kemal Bey de ilk zamanlar oglu toplum iginde
bagirma vb. bir sey yapip insanlarin kendilerine bakmasina neden oldugunda kendini kétii bir

sey yapmis gibi hissettigini su sekilde acikliyor;

“Ya simdi eskiden Ciineyt bagirdigi zaman insanlar doniip soyle bakardr ondan sonra
bazen sey yaptigi zaman insanlar béle bir bakard:. Ilk zamanlar tabi ki insan sey
yapiyor doniip marketin ortasinda bagirip zamanlar insanlarin hepsi dontip bakiyor
size ya ne oluyor falan diyorduk...” (s.36-37, st.1015-1020) “Sanki hani kotii bir sey
yvapiyorsunuz da insanlar doniip bakiyor oyle bir histi benim igin.” (s.37, st.1027-
1028)

Ayrica Kemal Bey kizi ile birlikte havuza girebilirken, oglunun OSB olmasi nedeniyle havuza

alinmadiklarini su ciimlelerle ifade etmistir;

“ Havuza almiyorlar, ondan sonra havuza giremez. Sunu soyliiyorum, ben neden
giremezi anlatamiyorlar bana. Ciineyt normal bir ¢ocuk olsa... Normal bir ¢ocuk
oldugu zaman bende yaninda babasiyim ben kizimin elinden tutup girebiliyor muyum
ikizi girebiliyorum. E niye Ciineyt’le giremiyorum, yanit yok.” (s.38, st. 1063-1064;
1066-1069)



128

Sibel Hanim oglunun OSB olmasi nedeniyle kaynastirma ortaminda diger ¢ocuklar tarafindan
etiketleyici (damgalayici) davraniglara maruz kaldigin1 “Orada yarim giin gotiiriiyordum, tam
gotiirmiiyordum. Dislaniyor c¢ocuklardan dolayr ¢ocuklar dislyordu acimasiz oluyor
cocuklar. Yalniz kaliyordu baktim olmad: birkag ay gotiirdiim biraktim sonra.” (s.76, st.2133-
2135) sozleri ile agiklamigtir. Sibel Hanim abisinin esinin, oglunun ¢ok hareketli olmast
sebebiyle kendilerini evinde istemedigini de “Arada bir geliyordum aileme, ailemle beraber
oturuyorlardir abimler o donem. Eee rahat ¢ok fazla hareketli oldugundan dolay: istemiyordu,
istemedi soyledi acik agik bana. Telefon acacaksin izin verirsem geleceksin annene dedi ilk.”
(s.82, st.2282-2284) diyerek agiklamistir. Ayrica Sibel Hanim yasadigi apartmanda maruz

kaldig1 etiketlenme (damgalanma) tutumunu da su ifadelerle betimlemistir;

“Sonra bir donemde ...lojmanda o da baska hikaye bir aile kizina dogum giinii
vapacakti.” (.82, st. 2286-2287) “Zaten hepsi benim yaslarimda Ahmet’in yaslarinda
cocuklar 16 daireydi... herkesi cagirmig bir tek beni ve bir ¢ocuk daha vardi rahatsiz
Ahmet’i ve o c¢ocugu c¢agwrmamis. Sonradan duydum sabah iiziildiim. Belki

gitmeyecektik ama rahatsiz diye dislandik.” (s.82, st.2289-2292)

Glinliik yasamda karsilastig: etiketleyici (damgalayici) davraniglar hakkinda ise Sibel Hanim
su ifadeleri aktarmistir;  “Aciyorlar. Onu hissediyorum. Bakiyorlar ¢iinkii, bakislart
anlasiliyor. Ama ben aldirmiyorum. Ee doniip doniip bakiyorlar.” (s.83, st. 2309; 2311; 2313;
2315; 2317) “... ne geregi var uzaydan gelmedik.” (s.83, st.2321)

“Bir kere metroda yasadim. Oglumlan ilgili degil de onu oturtturuyorum diye ben
ayaktaymm. ...bayamin teki oglunu kaldwr oturayim dedi. Dedim onu kaldirsam ben
otururum rahatsiz gormiiyor musun dedim. Git o zaman ozel arabayla gotiir dedi

rahatsizsa diye biraz tartisma yasamistim.” (s.83, st.2324-2326; 2328)

Mehmet Bey bir komsusu ile yasadigt bir olay1 su sekilde aktariyor; “O tabi her zaman
etkiliyor. Yani Cemil ¢ok hareketli mesela Eskisehir’deki komsum alt komsum siirekli bizdeydi
¢ok giiriiltii yapiyor oglunuz falan filan bu isin rutininde var ¢ocuk var evde yani bu sorunlu
bir ¢ocuk var. Hareketli bir ¢cocuk var o her zaman.” (s.102, st.2849-2851) Mehmet Bey,
toplumsal hayatta karsilastig1 etiketlenme (damgalanma) durumunun toplumun egitimsizligi

ile ilgili oldugunu ve bu konuyu 6nemsememek gerektigini diisiindiigiinii soyle ifade etmistir;

“Rutin Tiirk Halki yani... Cok bilgisiz, egitimsiz insan var. Bilmiyor ne oldugunu. Eee

mesela bundan once ki kaynastirma programindaki aileler istemedi. Sey ¢ocugu sanki
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mikrobik bir sey bulasacakmis gibi algiliyorlar eeee ama egitimsizlik her yerde yani

yvapacak bir sey yok.” (s.102, st.2853-2855)

Mehmet Bey toplumda karsilastiklar: davraniglar: akrabalarindan da gordiiklerinde kendi igine

dondiiklerini ve zamanla yalnizlastiklarini su s6zlerle agiklamistir;

“Tabi yani abimin evine gittigimiz zaman uzun siire kalmiyoruz yani sorun yastyo
vasariz diye ¢ok uzun siire orda kalmiyorsunuz. Yani daha ¢ok kendi iginize

I3

doniiyorsunuz bu ister istemez boyle oluyor.” (s.103, st.2859-2861) “...se¢mek
gerekirse akrabanmizi degil ¢ocugunuzu segiyorsunuz.” (s.103, st.2865) diyerek

aciklamistir.

Senay Hanim esinin anne babasinin da c¢ocuklarinin durumunu anlamadigini ve hem

kendilerine hem de kizlarina karsi etiketleyici tavirlar sergilediklerini sdylemistir;

“Babaannesi, dedesi falan hi¢ Nazli’yi ne kadar deyim gegen seneye kadar falan hig
sey yapmadilar. Cok uzun zaman, torun sayisi iginde Nazli yer almadi hep béyle sey
oldu. Hatta bir kere gittik onun akrabalarimin yanina. Sordular iste nesi var Nazli’'nin
diye dedesi iste sey dedi arizali, arizalt bu dedi. Yani bakis agist oyle. ...Nazli'yi bizim
paramizi yiyen birisi olarak goriiyor. Ve sey diyor yazik yani ona yatirim yapmayin
evinize barkiniza mutfak yaptirin banyo yaptirin arabanizi yenileyin oyle seyler yapin
niye bununla ugrasiyorsunuz. Yani bakis agilart oyle dolayisiyla buna yapilan seyin

yvardimin bog oldugunu diigiiniiyorlar.” (s.115, st.3202-3211)

Egitim alaninda karsilastig1 etiketleyici davranislar hakkinda da Senay Hanim su ifadeleri

kullanmastir;

“Gidiyorsun otistik olunca almiyorlar. Kafadan reddediyorlar, kapaktan. Sey
gonderse bile rehberlik karsina gonderse bile almiyor. Ve séyle bir agiklama yapiyor.
Almayr ¢ok isterdim ama alirsam senin ¢ocuguna bir faydam olmaz bosuna sey yapma

istersen yine alayim ama bir faydam olmaz” (s.118, st. 3304-3307)

Toplumda karsilasilan etiketleyici davramslarla ilgili olarak “Insanlar tuhaf tuhaf bakiyorlar.
Aaa tiih tiih diyorlar. Kimisi Nazli’'nin problemlerimi konusmak istiyor, kimisi konusmak
istemiyor. Boyle sey oluyor, ¢ok rahat ortamlar olmuyor.” (s.124, st.3476-3478) sozleri ile
Senay Hanim yasadigi deneyimleri agiklamistir. Ayrica Senay Hanim komsusunun

etiketleyici davraniglarini da su climlelerle betimlemistir;
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“Evet gecen sene, iki sene once bir iist kat komsumuz vardi o sikdayet etti bizi.
Sabahtan aksama, aksamdan sabaha siirekli sey giivenlik ariyordu. Iste cocugunuz
viiksek sesle ¢iglik atwyor, miizik ¢aliyor, su oluyor, bu oluyor. Biz sizi burada
istemiyoruz, tist kat komsunuz diye. Iste hakikaten kadin kapiya da geldi. Siz gidin
gecekondu da yasayin burasi size gore degil dedi, baya bir sitkinti yaratti. ...Evde de
boyle bir problemle karsilasinca biz artik nereye gidelim...” (s.125, st.3488-3493)

Tarik Bey de Sibel Hanim gibi okulda cocugunun, diger ¢ocuklar tarafindan etiketlendigini ve
olumsuz tavirlara maruz kaldigint “Sehir okullarinda sehirli ¢ocuklar acimasiz oluyor ve
ogrenciyle ee otizmli ogrenciyle ee onu yalnizliga itici davranista bulunuyorlar. Yani alay
ediyordular. Giiliiyordular. Bilmem ne yapiyordular.” (s.172, st.4757-4759) diyerek
belirtmistir. Sosyal ortamlarda yasanan etiketlenme deneyimleri hakkinda ise Tarik Bey su
ifadeleri kullanmistir; “Bir lokantaya gidiyorsunuz. Ee ¢ocuk mesela bagiriyor. Kosuyor
birden bire. Millet doniiyor bakiyor. ...Tabi bunlar: belli bir siire sizin psikolojinizi bozuyor.”
(s.184, st. 5078; 5080; 5082-5083) Esi Senay Hanim’in da belirttigi gibi Tarik Bey de
babasinin ¢esitli etiketleyici tavirlart oldugunu su sekilde aktarmustir; “Akrabalar mesela
egitimli olduklar: halde ee mesela benim babam mesela hakimi savcist ne diyordu bu kadar
harcadin paraya degiyor mu ne ¢ikiyor ortaya diyor. Egitime inanmiyor bir kere.” (s.187,

st.5158-5161) Tarik Bey bir is arkadasinin etiketliyi tutumunu su sekilde aktarmistir;

“ Yani soyle ee insanlar u bilin¢likten ¢ok actma duygusu var. ...bir hoca ... Béliim
baskanligi yapti uzun siire. Allahtan ki benim ¢ocugumun basinda yok diye bir cevabi
var.” (s.187, st.5175-5176; 5178-5179) “Bencil yani. Yani benim ¢ocugumda yok.
Banane diyor ne olursa olsun. Toplumda boyle bir...” (s.188, st.5188-5189) “Yok
tamam. Aa Allah da vermesin. Ondan sonra ee ama w1 yani o sekilde konusmak yanlis

zaten.” (s.188, st.5196-5197)

Ismet Bey hastanede oglunun OSB olmas: nedeniyle yasadigi olumsuzluklari su ciimlelerle

aktarmistir;

“ Olumlu olumsuz simdi hastanelerde gittigimizde mesela doktorda sira bekliyorsun,
swra beklerken Aras huzursuz oluyor. Agliyor, sizliyor derken doktor ordan iste
tantana yapiyor iste ben bakamam edemem hesabina sey yapiyor, burda doktorla
tartisiyorsun. Ondan sonra otobiise bindiginde otobiiste dolmusta falan iste u sey
vapinca biraz hir¢inlasinca bu sefer millet orda ki vatandas iste niye sey oluyor falan

filan hesabi sustur hesabi. Oyle tepkilerle karsilasiyoruz.” (s.143, st.3986-3991)
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Fatma Hanim da Zaim Bey gibi oglunun sergiledigi OSB’ye 6zgii baz1 davranislara insanlarin
verdigi etiketleyici tepkiler nedeniyle bazen disar1 bile ¢ikmak istemedigi donemler yasadigini

su ciimlelerle bildirmistir;

“Yani Ciineyt bagirinca anlamsiz bagirinca anlamsiz ses ¢ikarmalar eee insanlar
doniip bakiyorlar sen boyle ter dokiiyorsun iste hani sanki kotii bir sey yapiyormusum
gibi veya hani ¢ocugum kotii bir sey yapiyormus gibi evden ¢ikmamak bile
isteyebiliyorsun yani onunla beraber.” (s.197, st.5454-5457)

Fatma Hanim oglu Ciineyt’in egitim yasantisinda pek ¢ok kez etiketleyici tavir ve tutumlarla
karsilagtigini belirtmis ve bu durumlara ornekler vermistir. Ciineyt’in krese giderken
yasadiklarini “Soyle mesela kreste Ciineyt o zaman tabi 3-4 yaslarindayken kreste velilerin
bazilart ben toplantiya katilmamistim istememisler Ciineyt’i.” (s.198, st.5470-5471) sozleriyle
aciklayan Fatma Hanim, oglunun kaynastirma egitimine basladig: ilk giin ki deneyimlerini ise

su ifadelerle agiklamistir;

“Alisma siirecinde daha ilk giin Ciineyt’i kolundan tutmus yanima getirdi, dedi ki bu
dedi boyle dedi eliyle de boyle yapti bir bir bir dedi anlamsiz seyler konusuyor
cocuklart rahatsiz ediyor dedi. Diger ¢ocuklar: dedi ee ne olacak bu boyle falan dedi”
(s199, st.5497-5499)

Fatma Hanim, oglunun okulda kabul edilmemesi {izerine durumu ¢dzmek i¢in gittigi resmi
kurumda ise kendisine sunlarin sdylendigini agiklamistir; “Ve kendi bransi da PDR. Bundan
dedi bir sey olmaz dedi, bunu al dedi ... ye yazdwr ya dedi. Niye ugrasiyorsun ki dedi. Dondum
kaldim.” (s.201, st. 5557-5558) Fiisun Hanim normal gelisim gdsteren ¢ocugu olan

arkadaslarinin yaninda kendini huzursuz hissettigini su ctimlelerle agiklamistir;

“Huzursuz oluyoruz tabii sonugta. Eee ¢ok mutlu tamamen arkadaslarimiz anlatiyor
iste cocugum soyle ilkokula gidiyor, ders ¢alistirtyoruz, ozel okula gidiyor. Bizim oyle
seylerimiz yok. Onlar mesela sohbet ediyorlar, ozel okula gidiyor, iiniversite sinavi
yvok, ortaokul sinavi yok. Bizim oyle bir seyimiz yok. Konunun tamamen disindayiz
biz.” (5.229, st.6346-6349) “Eee tabii yani éyle cok sey. Biz ayri diinyadayiz. Oyle
diyim.” (s.229, st.6351)

Fiisun Hanim bir aligveris merkezinde oglunun maruz kaldig: etiketlenme durumu ile ilgili

I3

olarak “...marketteydik. Cemil o zaman durmuyordu zipliyordu. Baska c¢ocuklarda

oturuyorlardi. Onlar ¢ocuk sonucta. Aaa bak deli gegiyor dediler. Yani genelde bizim
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hallkimiz ¢ok sey. Yapmiyor yani. Yardimsever degil, ¢cok sey degil. Hemen disliyor sizi yani.”
(s.230, st.6357-6362) aciklamasinda bulunmustur.

Sosyal Olamama

Katilimeilarin yedisi (Zaim, Sibel, Ipek, Mehmet, Fiisun, Senay ve Fatma) ¢ocuklarinin OSB
olmas1 nedeniyle sosyal hayatlarinin smirlandigini belirtmislerdir. Zaim Bey oglunun
kalabalik sevmedigini ve bu nedenle diigiin gibi cemiyetlere esi ile birlikte katilamadigini su
sozlerle aciklamistir; “Bir diigiine gideceksin Ahmet kalabaligi sevmiyor ee diigiine
giremiyorsun. Egin giriyor, bir goziikiiyor o biraz ¢ikiyor sen goziikiiyorsun. Ahmet
durmuyor... bunlarla karsilasmamak icin diigiin dernekmis eglenceymis bunlardan kagiyoruz
vani.” (s.8, st.199-200; 202-204) Zaim Bey, akrabalarinin kendilerine misafir oldugunda veya
ailece bir yakinlarini ziyarete gittiklerinde Ahmet’in cesitli problem davraniglar sergiledigini

ve bu nedenle gelen misafirlerin de kendilerinin de rahat edemediklerini agiklamistir;

“...geldikleri zaman rahat edemiyorlar. Ahmet’in degisik insanlara karsi bazen tepkili
hareketleri oluyor. Mesela en basiti bir 6rnek vereyim, sen gitmeyince insanlar sonra
gelmiyor, sende gitmiyorsun. Akrabalik baglart bile o zaman zayifliyor yani.” (s.12-
13, st.336-340) “Geldigi zaman onlarda Ahmet mesela ¢anta varsa veya kabani varsa

’

getiriyor onlarin eline veriyor hadi giy bunu git. Ahmet pek kalabalig1 da sevmiyor.’
(s.13, st.350-351) “Resmen kovuyor misafirleri kibar bir sekilde.” (s.13, st.353)
“Mesela gittigin zaman bir evde ilk once girdimi insanlarin yatak odasina girip iste
vatakta ziplayacak. Buzdolabint agacak, 20 yasinda 22 yasinda bir adam girip de bir
evde boyle karigtirdi mi ben rahat oturamadiktan sonra oraya gitmenin alemi ne yani

bende gitmiyorum.” (s.13, st.342-345)

Zaim Bey is ¢ikisinda eve erken gidip esinin kendisine zaman ayirabilmesine yardimer olmak

icin da arkadaslariyla zaman gecirmedigini bildirmistir;

“ Vallahi ben simdi mesela isten ¢iktim herkes isten ¢iktt mi bir yere ugrar bir
arkadasina ugrar oturur. Hamim mesela esim rahat hareket etmesi lazim, komsuya
oturmaya gidebilir, ¢carsiya alisverige gidebilir, biz bunlarin hi¢ birini yapamiyoruz
ki... Hi¢ birini ben igimden ¢ikiyorum saat ii¢ bucukta, aman bir an énce evde olayim
diye geliyorum eve. Ya Ahmet’i alip gidiyorum bir yere, Ahmet durmuyor... Kendimize
vakit aywramiyoruz, yani bizim ozel hayatimiz yok biitiin hayat Ahmet’le; Ahmet yedi,

Ahmet igti, Ahmet yatt1.” (s.16, st.426-428; 430-435)
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Zaim Bey’in esi Sibel Hanim da esine paralel olarak oglunun OSB olmasindan kaynaklanan
durumlar nedeniyle arkadaslartyla goriismekte zorlandigint “...gezme tabi arkadas kabul etme
falan onlarda olmuyor ama onlara aldirmiyorum. Iste istedigim her seyi yapamiyorum birden
once oglumu bir de yamimda otur diyor siirekli o yiizden.” (s.81, st.2259-2261) sozleri ile
aciklamustir. ipek Hanim da OSB ile ilgili durumlara alisana kadar en yakinlarina bile oglu ile

birlikte gitmekten ¢ekindigini su sekilde agiklamistir;

“lik etapta tabi haliyle en yakimna gidemiyorsun. Mesela atiyorum bir ablama
gidemiyordum ¢ocugumu alip yani ¢ok evine titizdir, ¢ok pipiriktir. Hani bir seyi aman
benim ¢ocugum sunu devirecekte ben onun suratini ¢ekecegime gitmem, gotiirmem
kendim giderim seyini yaptim hep kendimde. Ilk etapta da 6yle yaptim.” (s.48, st.1346-
1347; 1351-1353)

Ayrica Ipek Hanim her giin oglu ile okula gidip geldigi ve kalan zamaninda da diger cocugu
ile ilgilenip ev islerini yaptig1 i¢in zaman sorunu yasadigini ve bu nedenle de sosyal
olamadigini; “Zamansizlik beni sosyal olmamaya itiyor. Ciinkii Aras’la bizim her giin
gittigimiz bir okul var. Geliyorsun okuldan haliyle evin isi seni bekliyor. Evin isini yapmak
zorundasin. Cocugunu doyurup diger ¢cocugunla ilgilenmek zorundasin.” (s.61, st.1727-1729)
diyerek belirtmistir. Mehmet Bey oglunun ilk OSB tanis1 aldigi donemde sinirli oldugunu ve
bu nedenle ¢evresi ile iletisiminin etkilendigini “Sadece ben sinirli oldugum igin ilk baslarda
cevremle iliskilerimi etkilemistir...” (s.102, st. 2842-2843) sozleri ile aciklamigtir. Fiisun
Hanim da arkadaslariyla birlikte bir sosyal ortamda bulunduklarinda anne baba olarak Cemil

ile ilgilenmek zorunda kaldiklar1 i¢in rahat olamadiklarini su sekilde aciklamistir;

“Iste boyle arkadaslarla bir toplantiya yemege gidiyoruz herkes oturuyor keyfine biz
swrayla yemek yerdik...” (8.226-227, st. 6272-6273) “Oturuyoruz kalabalikta yemek
yicez artik boyle oturuyoruz. Cemil dur diyorum kagacak diye sey yapiyorum devamli
sey yapmaya ¢alistyorum rahat normal bir aile oturur hep beraber yemek yer ¢cocuk
gider kendisi alabilir bagimsizdir hani bizde siirekli onun géziiniin éniinde sonugta

hani kagar firlar gider hani bizim kontroliimiizde.” (s.230, st.6374-6378)
Senay Hanim da Zaim Bey gibi, zaman igerisinde yalnizlastiklarini dile getirmistir;

“ E tabi ¢ok fazla sosyal bir ¢evren kalmiyor. Hepsi zaman igerisinde kayboluyor,
kimse gelip gitmiyor haline geliyor yani boyle... Sizde anti sosyal hale geliyorsunuz.

Simdi bir yere ¢agiriyorlar hadi hep beraber gelin diyorlar. Gidiyorsun, birinci giinde
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bir, Nazli’min hoslanmadigi bir sey oluyor, bir problem c¢ikiyor. Bu sefer biz tedirgin
oluyoruz acaba bir dahakine béyle olur mu diye.” (s.124, st.3470; 3472; 3474-3476)

Ayrica Fatma Hanim oglunun egitiminin aksamamasi i¢in yaz tatillerini kisa tuttuklarini
“Sosyal yasantiyi etkiliyor tabi ki. Eee mesela hani tatillerimiz daha kisitli oluyor egitimi

aksamasin diye belki daha uzun siireli tatil yapabiliriz ama egitimi aksamasin diisiincesiyle...”

(5.210, st.5801; 5804; 5805) diyerek bildirmistir.

Zarar Verici Davranslar

Anne babalarin besi (Zaim, Ipek, Sibel, Ismet ve Fatma) cocuklarmin gesitli zarar verici

davraniglar1 oldugunu ve bu nedenle zorluklar yasadiklarini agiklamislardir.

Zaim Bey, oglunun yasimin biiylimesiyle birlikte evdeki sorunlarin da arttigmni ve

oglunun annesine zarar veren davraniglarini oldugunu su ifadelerle agiklamstir;

“...simdi bu g¢ocuk biiyiidii, biiyiidiikce evde dertleri artiyor. Hamma ¢ok eziyet
yvapiyor. Mesela istedigi olmadigi zaman annesini de zayif goriiyor ona boyle etmedigi
eziyette kalmuyor. Fiziki de olsa ruhsalda olsa.”(s. 10, st.279-281) “Sag¢ini ¢ekiyor, hig

ummadig zaman sanki bir anda annesini diisman gibi goriiyor.” (s.11, st.292-293)
Ayrica Zaim Bey, oglunun ev esyalarina da zarar veren davraniglarin1 oldugunu bildirmistir;

“ Bu cam camlart atip kirma seyi var. Ilgi ¢ekmek icin onunda yani tek sebebi ilgi
cekmek icin. Mesela diyelim evimiz bahgeli, bir misafir geldi bahgede oturuyoruz,
simdi bahgede oturmayr bulunmay: ¢ok fazla sevmiyor. Fazla evcimen, eve giriyor sen
eve gitmiyorsun. ...geliyor mutfagin penceresinden agiyor bardagi vuruyor yere. Sen
onun senin ilgini ¢ektigini hissediyor 6yle boyle garip hareketleri var.” (s.11, st.298-
303) “Bazen tekme atma seyi var mesela duvara olsun bulasik makinasina olsun
buzdolabina olsun dolaplara olsun. Cok kizdi mi1 mesela televizyonu tutup yerden yere
atmast kirmasi iki tane televizyon gitti o yiizden.” (s.11, st.305-307) “LCD ekran
televizyonun ekramni ittiriyor orda bir sekil olusuyor onu gorebilmek i¢cin devaml
bastirtyordu. Bizde televizyonun éniine dyle bir muhafaza yapmak zorunda kaldik.”

(s.11, st.310-311)

Ipek Hanim oglunun zorda kaldiginda kendisine vurma davranisi oldugunu “Kendisine vurma
vardi mesela ¢ok asir1 sekilde onlar sondii. Aras mesela simdi onlart ¢ok zorda kaldigi zaman
kullaniyor.” (s.55, st.1549-1550) sozleri ile agikmig ve ev esyalarina zarar verme davranislari

hakkinda ise “Mesela ben ¢amaswr atiyorum. Mutfakta bir sey yapiyor o béliintiyor. Bu sefer



135

onun istedigini yapmak zorunda kaliyorsun. Cesmeyi agiyor, her yeri islatiyor. Mesela
atryorum banyoya giriyor, odalara giriyor, kapilart vuruyor, lambalart sallyyor yani tabi ki ev
icinde bunlar oluyor.” (s.61, st.1713-1716) demistir. Ismet Bey oglunun kendine zarar verme

davranisi hakkinda su ifadeleri kullanmistir;

“...hir¢indi. Neler yapardi? Kizdigi zaman kafasini duvarlara vuruyordu. Duvarlara
vuruyordu ondan sonra...” (s.137, st.3835; 3837; 3839) “Iste kulaklarini cekiyordu,
wsirtyordu kendini tokatlyyordu iste, kafasina filan tokat atiyordu falan tabi onlari zor

atlattik.” (5.138, st.3841-3842)

Fatma Hanim da oglunun kendine zarar verici davranislar1 karsisinda ¢ok zor durumlar
yasadigint ve bazen bu durum nedeniyle kendi psikolojisinin de olumsuz etkilendigini su

ifadelerle belirtmistir;

“Eee tabi ki ama gitmedim de yani aslinda béyle benim hani Ciineyt ofke nébeti
gegirirken benimde gecirdigim doénemler oldu. Mesela kendi saglarimi yoldugum
donemler oldu sinirden. Yani hani ne yapacagimi bilemiyorum iste devaml aglayan
bir ¢ocuk, kendine vuran bir ¢ocuk. Otobiise biniyorum iste otobiiste bagiran bir
cocuk, eve kendimi hani boyle attigimi bilmedigim donemler yani boyle ya Ciineyt ofke

nobeti gegirdikce bende geciriyordum oyle diyeyim.” (s.207, st.5725-5730)

Esler Arasi lliskiye Etkiler

Katilimeilarin yedisi (Zaim, Sibel, ipek, Senay, Ismet, Tarik ve Fatma) OSB olan bir cocuga
sahip olmanin esler arasindaki iliski i¢inde ¢esitli zorluklar olusturduguna iligkin goriislerini

aciklamiglardir. Bu goriisler su sekilde gruplandirilabilir;

Tartisma/huzursuzluk

Katilimeilarin besi (Zaim, iIpek, Ismet, Tarik ve Fatma) esleri ile tartisma ve huzursuzluk
yasadiklarini belirtmiglerdir. Zaim Bey esi ile OSB olan ¢ocuklarinin bakimu ile ilgili gorev
paylasimi konusunda cesitli tartigsmalar yasadiklarim1 “Yasiyoruz tabii. Cok kavga ettigimiz
zamanda oluyor, artik of dedigin zamanda oluyor ama astyorsun yani yapacak bir sey yok.”
(s.15, st.396-399) diyerek agiklamustir. ipek Hanim da her giin oglu ile birlikte okula gidip
geldigi i¢in ev islerine yetisgemedigini ve bu nedenle esi ile aralarma ciddi sorunlar
yasadiklarini su sozlerle agikliyor; “Tabi ki evde ise yetisemiyorsun, islere yetisemiyorsun
kavgalar ¢ikiyor.” (s.59, st.1658-1659) “Tabi tabi ¢ok biiyiik kavgalar oluyor yani olmuyor
degil yani. Birde esim... iistiime yiiriime, el kaldirma, hakaret, kiifiir bunlar var yani yok

degil.” (s.59, st.1661-1663) Ismet Bey ise esinin aksine aile icinde biiyiik sorunlar
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yasamadiklarin1 bazi ufak tartismalar yasadiklarini sylemistir; “Ozel yasadigimiz ya aile
icinde de tabi nasi olur nasi gider... Iste ufak tefek tartismalarimiz oldu.” (s.132, st.3697-
3699) Tarik Bey de esi ile kizlar1 Nazli hakkinda bazi ufak tartismalar yaptiklarini
belirtmistir; “E biz biraz tabi sanshyiz tabi Nazli’'min u Nazli odakli yasiyoruz. Nazli u tabi
bazen sinirli oluyor. Sinir krizi gegiriyor. O zaman biz de bazen hani her animiz iyi olmuyor.
Tartisiyoruz ama sonug¢ olarak her seyin Nazli'yla ilgili...” (s.180, st.4988-4990) “Ve
Nazli’min o anda iii bir bir seye ihtiyaci vardir. Bu sende bir isle mesgul. Sen yap ben yap
diye ufak tefek tartismalar olmustur. Onlart seyden saymiyoruz biz.” (s.181, st.5005-5006)
Fatma Hanim da esi ile neredeyse tiim vaktini Ciineyt’e harciyor olmast konusunda

gerginlikler yasadigini su ciimlelerle agiklamistir;

“Eee ya tabi bazen gerginlikten dolayr esimle ters diistiigiim noktalarda oldu. Yani
ben Ciineyt’le daha ¢ok hep zaman gegirmek istiyordum. O belki esimi daha rahatsiz
ediyordu. Hani onlardan ziyade Ciineyt’le zaman gegirmeye ¢alistyordum daha ¢ok
eee ondan dolayt bazen gerginlikler olmustur. Riiya’ya kendimce hissettirmemeye

calistyordum ama hissettiriyormusum onu da yani Ciineyt’le ¢ok zaman gegirerek...”

(5.208-209, st.5770; 5773; 5775-5778)

Fikir ayrihg: yasama
Anne babalarn {icii (Zaim, Ipek ve Senay) OSB olan ¢ocuklari ile ilgili durumlar hakkinda
esleriyle goriis ayriliklar1 yasadiklarini ifade etmislerdir. Zaim Bey esi ile oglunun tani
almadan Oncesindeki donemde oglunun yetersizligi olup olmadigi konusunda fikir ayrilig
yasadiklarin1 “Egimle bir sikinti yok ama ilk zamanlar oldu. O rahatsiz dedi biz yok dedik.”
(s.8, st.209; 211) diyerek aciklamigtir. Bu donemde yasadiklar1 fikir ayrili hakkinda Sibel

Hanim su aciklamay1 yapmuistir;

“...egitimde ge¢ kaldigimiz i¢in sorunlar oldu onu da kavgali degil egitimde gectik
etkilemedi bizi hi¢ boyle koparmadi iligkimizi.” (s.79, st.2225-2226) “Beni
suclamaktan bir sey yapamiyoruz ¢ocuk ayni ¢ocuk biiyiiyor. Artik bwrak inadi da
gidelim baska hani birde Ankara daha iyi dediler ¢cevremizden. Ankara Bolu’ya hem
de Ankara daha yakin bos ver Istanbul’'u da dedim o doénem iste boyle bir
konusmamiz...” (s.80, st.2233-2235)

Ipek Hamim esi Ismet Bey ile her giin oglunun okuluna gitmesi nedeniyle yasadiklar1 fikir

ayriligini su sozlerle agiklamistir;
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“ Mesela nasil diyeyim egitim anlaminda. Esim igin acik¢ast hani Aras’in egitimine
nasil diyeyim hani gitmesen de olur burada git. Mesela ben her giin gitmenin faydasini
gortiyorum, bunu ifade ediyorum. Diyorum mesela her giin gidiyorum bu ¢ocukta
farkhiliklar oluyor ama burada mesela olmus olsa burada bir devlet okulu yok, ben
gitmek mecburiyetindeyim. Bunda anlagamiyoruz mesela. Hani gitme Ela var, Ela’nin
da ihtiyaci var. ...ama evde seni bekleyen isler var. Mutfak isi var, yemek isi var.
Esimden hani anlasamadigimiz konular bunlar. Evde yemek isgi var, evin isi var iste

ttiisii var carti var curtu var.” (.58, st.1620-1629)

Ayrica Ipek Hanmim esi ile ¢ocuklarmin sorumlulugu konusunda da farkli tutumlar i¢inde

olduklarini su sozlerle agikliyor;

“Hani benim bir sorumlulugun var demedi su ana kadar mesela. Keske dese hani o da
bilse sorumlulugumun farkinda oldugunu. Ben esime agik¢ast nasil diyeyim atryorum
benim engelli bir ¢cocugum var birde saglikli bir ¢cocugum var ben bunlar igin ne
vapabilir mi hi¢ bir kere duymadim.” (.58, st.1641-1644) “Soyleyeceksin yani bir
seyi soyleyeceksin. Hi¢ bir kere soylemeden bir seyi yaptigini bilmiyorum ben esimin
vani. Hani direteceksin... Hani en azindan bir televizyona o kadar vakit ayiwrana kadar
cocuga da aywrabilir. Esim ¢abuk ¢abuk geciyor bazi seyleri. Hani ben kendi derdime
diistiim o kendi derdine diistii gibi oldu.” (s.58-59, st.1647-1654)

Senay Hanim da esi Tarik Bey ile maddi konularda yasadigi anlagsmazlik hakkinda su ifadeleri

kullanmastir;

“Durmadan kavga etmeye baslamistik. Ciinkii Nazli'min egitimi i¢in para lazimd.
Tkimizde devlet memuruyduk. ...bir tane ev almistik bor¢ har¢. Ben diyordum ki
gerekirse bu evi satacagiz o diyordu ki hayir ev satilmaz basimizi nereye sokacagiz
onu satarsak. Ben diyordum ki yer sarayimiz olmus cocuk boyle olmus ne ise
yvarayacak. Boyle hep kavga onlardan ¢ikiyordu. Siirekli bir maddi sikinti...” (s.114,
st.3180-3181; 3184; 3186; 3188; 3193)

Evliligi sonlandirmayi diisiinme
Katilimeilarin ikisi (Senay ve Ipek) esleri ile yasadiklar1 sorunlar sebebiyle bir dénem
evliliklerini sonlandirmay1 diistindiiklerini agiklamiglardir. Senay Hanim bir donem esi Tarik

Beyden bosanmay1 diisiindiigilinii su sekilde aktarmistir;
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“Soyle oldu. Simdi tabi aramizda durup dururken problemler ¢ikmaya basladi. O
donem benim annem vardi yasl bizimle kaliyordu. Tabi onun da bir takim ihtiyaglart
vard. Iste Nazli kiiciik ve problemli annem var yash. Yardimci kimse yok zaten giindiiz
gelen bir hamim falan var ama psikolojik olarak destek olacak kimse yok anlaminda
kimse yok. Iste o donem Tarik’la problemler yasamaya basladik. O da huysuz huysuz
davrantyor sanki biitiin bunlarin sorumlusu benmisim gibi. O zaman bosanma davasi
actim. Ben senden kurtulmak istiyorum artik. Ya Nazli'ya bakacagim hani ya Nazli’yla
ugrasabilecegim ya seni onu atamayacagima gére seni atmaya karar verdim. Onun
tizerine biz psikolojik destek aldik. Ve tabi hani esas sorunumuzun evlilikle ilgili degil
de yasadigimiz bu durumla ilgili oldugu orada ortaya ¢ikti.” (s.113-114, st.3161-
3162;3164-3165; 3167-3174)

Ipek Hanim da esi ismet Bey ile pek ¢ok ciddi sorunlari oldugunu, hatta ikinci ¢ocuklarinin
hamileligini sonlandirmay1 bile diisiindiiklerini fakat ogullarinin OSB olmasi nedeniyle

birbirlerinden ayrilamadiklarini su ciimlelerle aciklamistir;

“Hatta biz Ela’yr gozden ¢ikarmistik. Esimle sorunlarimiz var tabi Aras’t ogrendik
Aras otizmli bir omiir boyu engelli bir ¢ocuk hani sorunlar baslamisti. Aldirma
meselesini bile konusmustuk biz esimle.” (s.51, st.1438-1440) “Olumlu yanmi soyle
belki de olumsuz bilemeyecegim tam orayi. Olumlu yani bizim kopamamamiz yani
ayrilamamamiz. Olumsuz yani sosyal olamiyoruz hi¢ bir sekilde, paylasim yok mesela
evet paylasim yok. Mesela atiyorum disarrya ¢ikamiyorsun beraber. Paylasim

olmayinca uzaklasryorsun haliyle, oturup konusamiyorsun en basitinden ...” (8.57,

st.1611-1613; 1615-1616)

Esler arasinda arkadashk gelismesi

Katilimcilardan biri (Senay) kizinin OSB olmasindan kaynaklanan sorunlarin ¢éziimii i¢in

ugrasirken esi ile arasinda bir arkadaslik baginin gelistigini su ifadelerle betimlemistir;

“Sonradan goyle oldu yalniz ¢ok iyi bir arkadashk gelisti aramizda. Ortak bir
amacimiz var o amag ugruna ikimizde her seyi yapabiliriz seklinde. Dolaysiyla hani su
an hi¢bir problemimiz yok Allah’a ¢ok siikiir hani tek problemimiz onun i¢in sunu mu
yvapmak bunu mu yapsak. Ortak bir seyimiz, amacimiz olduktan sonra bir de boyle
onunla kizi arasindaki iletisim biraz daha gelistikten sonra her sey ¢ok daha yoluna

girmis oldu.” (s.122, st.3402; 3404-3408)
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Tam Siirecinde Karsilasilan Zorluklar

Anne balarin sekizi (Tarik, Kemal, Ipek, Sibel, Mehmet, Senay, Ismet ve Fiisun) ¢ocuklarinin
OSB tanis1 almasina kadar gecen siirede yasadiklart g¢esitli zorluklar1 agiklamislaridir. Bu

zorluklar anne baba goriisleri dogrultusunda su sekilde siniflandirilabilir;

Tanmin Aileyi Rahatsiz Edecek Sekilde Soylenmesi

Anne babalarm dordii (Tarik, Senay, Mehmet ve Ismet) cocuklarmin OSB tamisinin
kendilerini iizecek sekilde sOylendigini belirtmislerdir. Tarik Bey’in goriistiikleri ¢ocuk
psikiyatristinin  kizlarinin OSB oldugunu agiklarken kullandig1 ifadeler hakkindaki

diisiinceleri su sekildedir;

“...Hamm u ¢ok iyi bir hekim. Fakat u aileye ailenin psikolojisinden pek anlamiyor.
Otomatikman séyliiyor Senin kizin otistik. Hatta hanima o zaman demisti ki ee sen
isini birakmalisin ve direk kendini Nazli’ya vakfetmelisin seklinde direk ailenin
psikolojisinden anlamadan.” (s. 160, st. 4450-4454). “Fakat tabi u hekimin u aileye
davranisi 1 yani hani u bi kanserli hastayr gotiiriirsiiniiz doktora. Doktor kardesim
bunun yasarsa bir haftalik omrii var veya bir yillik 6mrii var gibi direk ailenin yiiziine
kars1 bunu soyleyebiliyor. Yapacaginiz hi¢hir sey yok. Bu otizmli, sen isi birak ondan
sonra bunla egitimiyle ilgilen. Bu hastaligin diizelme sansi da yok. Bu hep otizmli
kalacak. Dogustan gelen bir ee eksikliktir otizm. Tam dogru soyledikleri dogru.”
(s.165, st. 4566-4570)

Tarik Bey’in ifadeleriyle oOrtiisen sekilde Senay Hanim’da doktorun OSB tanisini agiklarken

rahatsiz edici ifadeler kullandigina iligkin su ifadeleri kullanmistir;

“Evet ¢ok korkung bir tablo oldugunu anlatti. Cok korkung bir tablo oldugunu anlatt.
Hatta dedi ki siz isten ayrilmalisiniz bu ¢ocugu baska tiirlii biiyiitemezsiniz. Siz ayrilin
ancak ayrilirsaniz ¢ocugunuza faydaniz olur is falan unutun bundan sonra dedi. Ve
suirekli enerjinizi ve seyinizi zamanmnizi ¢ok dikkatli kullamin dedi. Size ¢ok lazim
olacak dedi.” (s.112, st.3139-3142) “Yani sizin hayatiniz zaten bitti diye baslatti
bize.” (s.113, st.3146)

Senay Hanim doktor Onerisi ile bir bagka gorlis almak icin gittikleri Amerika’da da

goriistiikleri uzmaninin kullandig1 olumsuz ifadeler hakkinda su agiklamay1 yapmaistir;

“Ama sonra bes bucuk yasindayken o Harvard Universitesi'nin ¢ocuk hastanesine

gotiirdiik daha bes buguk muydu, altt bu¢uk muydu daha biiyiiktii yani. O zaman tipik
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otistik dediler.” (s.108 st.3018-3020) “...iistiine iistliik ¢cocugunuz geri zekali dediler.
Daha beter sinirimiz bozuldu.” (s.109, st.3034-3035)

Mehmet Bey OSB teshisinin sdylenis sekli hakkinda su ciimleleri kullanmastir;

“Yani peyderpey soyleniyor, ilk soylenis bicimi kotiiydiitiiiti.” (s.91, st.2549) “...
Universitesi’'nde biz kulak burun bogazcilar duymada problem var mi diyve oraya
gonderdiler. Ee o da bir yaz tabi bir yazin ee tatil oldugu icin orda da sinirli bir
kadincagiz vardi. ...bu isitme testini yapti isitme testinde de problem ¢ikmayinca sizin
gibi ¢ok aile geliyor kardesim bu ¢ocuk otistik hadi giile giile dedi gonderdi.” (s.92,
st.2553-2527)

Fiisun Hanim da ¢ocuguna OSB teshisi koyan doktorun olduk¢a kaba ifadeler kullanarak

durumu agikladigini su sekilde aktarmistir;

“Simdi ben geri hi¢ ilgilenmedi zaten hatta televizyonu kadinin plazma zarar verecek diye
Cemil’i ¢cocugu yanminiza alin dedi. Eee Mehmet’in bir kardesi vardr Aylin o da gelmisti
simdi o diyor ki diizelir mi diyor. O da diyor ki diizelir mi diyor. Peki, boyle mi kalacak
diyor, hep boyle mi kalacak diyor karsiliginda yanit veriyor hoca yani...” (s.220, st.6077-
6081) “Tekrarlayarak yani ekolaliyi anlatmaya c¢alistyor. Konussa ne olacak diyor.
Diyelim ki konustu iste boyle konusacak diyor. Ondan sonra on dk. ¢ocukla ilgilenmedi
zaten su yapiuldi mi bu yapildi mi iste eee selasyon tedavisi var ya o yapildi mi dedi.
Yapilmadi. Artik ge¢ kalinmig dedi. Metal agir metaller yerlesmistir dedi yapacak sey yok
dedi. En son ben ne olacak deyince hi¢ sokakta les gérdiiniiz mii? Dedi. Kapidan boyle
ctkarken...” (s.220, st.6083-6089) “Biz zaten sok olduk.” (s.220, st.6091)

Doktorlarin Yeterli Bilgiye Sahip Olmamasi

Anne babalardan ii¢ii (Kemal, Mehmet ve Senay) ¢ocuklarinin durumu hakkinda goriistiikleri
doktorlarin OSB’ye iliskin yeterli bilgi sahibi olmadigmi diislindiiklerini bildirmislerdir.
Kemal Bey bu konudaki diisiincesini su sekilde ifade etmistir; “Otizmi bilen yoktu dolayisiyla,
otizmi bilen olmadig i¢in ne yapilacagini da bilen yoktu. Bizde bilmiyorduk mesela.” (s.23,
$t.624-625) “Kemal Bey OSB hakkinda saghkl bilgi almak igin doktordan ziyade ozel
egitimci ile goriisiilmesi gerektigi konusundaki goriisiinii de “Ozel egitimciler haricinde ben

suna inaniyorum. Bu bana gelince doktordan ziyade gidin ozel egitimciye diyorum ben.’

(s.22, st.615-616) sozleri ile agiklamistir.
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Zaim Bey de Kemal Bey’in ifadelerine benzer sekilde psikiyatristlerin bir doktor
olarak yapabilecegi ¢ok sey olmadigini ve dncelikle bir 6zel egitim uzmani ile goériismenin

daha saglikli olabilecegini belirtmistir;

“Tabi yani uzman ve bilgi akist eksikligi var.” (s.91, st.2530) “Ama eee yani olayin
gelisim asamalart diigiiniildiigiinde yani bende doktorum tibbi yonii diistiniildiigiinde
cocuk psikiyatristi gidilebilecek en son nokta. Yani ¢ocuk psikiyatristine hi¢ gitmese de
olur. Ciinkii o ¢ok adi var ama ¢ok yapabilecekleri bir sey yok onda otizm konusunda
vani belki tamda bir kez gidilebilir...” (s.89, st. 2491-2495) “...bazen arkadaslarim
senin ¢ocugun boyle ne yapalim dediklerinde ilk 6nce ¢ocuk psikologuna veya ¢ocuk
psikiyatristine gidin demiyorum, ilk once ozel egitimciye gidin bir performans

degerlendirmesi alin...” (s.89, st.2474-2476)

Senay Hanim da Mehmet Bey ve Kemal Bey’in ifadeleri ile ortlisen bicimde doktorlarin
aileye bekledigi kadar bilgi vermedigini c¢ilinkii doktorlarin ¢ogunun OSB konusunda
bilgisinin yeterli olmadigim1 ve bu nedenle de Onceligin egitime verilmesi gerektigini

diisiindiigiinii su sozlerle agiklamistir;

“ Bak gsoyle soyleyeyim pek tatmin edici degil. Neden? Doktorlarin ¢ogu hala
bilgisiz.” (s.109, st.3055) “Ve hala zaman gegsin, teshis koymadan bir zaman
ge¢mesine izin veriyorlar. Onun igin teshis onemli degil. Bence yani mesela bu
hareketler goriiliir goriilmez... Hemen egitime baglanmali. Onun icin teshis onemli
degil yani.” (s.110, st.3077-3079; 3081; 3083) “Séyle anlatayim burada doktorlar size
bir teshis koyuyorlar ama hi¢hir sey yapmiyorlar.” (s.108, st.3022-3024)
“...doktorlarin diyebilecegi bir sey degil o. Tabi onu sonra sonra anlyyorsun.” (s.108,

st.3026-3027)

Cocugun Yetersizligi Nedeniyle Su¢clanmak

Katilimcilardan ikisi (Ipek ve Sibel) cocuklarmin OSB olmasi nedeniyle kendilerinin
suglandigini ifade etmislerdir. ipek Hanim oglunun OSB teshisi almasinin ardindan esinin

kendisini oglunun OSB olmasina neden olmakla sugladigini su ifadelerle agiklamistir;

“Hani ben bunu kendi i¢cimde daha ¢ok yasadim mesela esimle paylastigim zaman iste
ilk etapta tabi sen suglaniyorsun. Sen yaptin. Iste cok televizyon seyretti o yiizden oldu.
Sen yaptin. Iste evde cok hani tartismali, yok hamilelik evresi ¢ok stresli iste evde aile

ici kavgalar. Iste bunlardan yola ¢ikarak suglanildim yani isin agikcasi. Ondan sonra
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hani kendime mi iiziileyim o zaman ¢ocuguma mu iiziileyim?” (s.48, st.1336-1337;

1339-1342)

Sibel Hanimda doktora esi goétlirmedigi i¢in esinin annesi ile gittigini ve kayinvalidesinin
doktorun ofisinde kendisini sugladigini hatta bu nedenle doktorun bir teshis koyamadigini su

sekilde ifade etmistir;

“...gittik ama kalabalik gittigimiz icin ben konusamadim.” (s.66, st.1861) “Esimin
kardesi, kayinvalidem, kayinvalidemin annesi, ben kalabalik gittik. Diizgiin ben
konusamadim. Egimin annesi bir basladi konusmaya beni suglamaya bir basladi. Eee

bizi yonlendiremedi doktor bey yani o sekilde oldu.” (s.66, st. 1863-1864; 1866)

Sibel Hanim kayinvalidesinin kendisini, senin ¢gocuklarin engelli oluyor bir daha ¢ocuk yapma

diyerek uyardigini su ifadelerle aktarmistir;

“Kabullenmiyor, hayir diyor dogru degil diyor senden dolay: diyor sakin ikinci ¢ocuk
vapma diyor. Senin ¢ocuklarin o6ziirlii oluyor diyor anlamiyor kaymvalidem.
Kaympederimle konusuyorum susuyor. Eee baba susma diyorum susuyor.
Kaymvalideme diyorum babam sustuguna gorve belki beni hakli buluyor beni su¢lama

artik. O susuyorsa bana hak veriyordur dedi.” (.69, st.1947-1951)

Sinirh Bilgi Erisimi
Katilimeilarin ikisi (Kemal ve Fatma) OSB ve OSB ile ilgili durumlar hakkinda yeterli bilgi
edinemediklerini ifade etmislerdir. Kemal Bey doktorlarin da egitimcilerinde otizmli bir
cocuk i¢in neler yapilabilecegi konusunda yeterli bilgi vermedigini ve bu nedenle nitelikli
egitime erigme agisindan zaman kaybi yasadiklarini su sekilde belirtmistir; “Sadece bize séyle
yapin boyle yapin demiyorlardi. Bir ay sonra bir daha gelin yani séyle séyleyeyim,; tip olarak
gotiirdiigiim psikol psikiyatristlerde hi¢ birinde hani sunu yapin séyle yapin soyle yapin diye
net bir doniis olmadi bize.” (s.22, st.611-613) “Mesela mesela su an ben geriye donsem bir
buguk yasinda belki Ciineyt’e 45 saat ders aldiracagimi farkina vardigimda Ciineyt 6
vasindaydi ama ben o zaman belki biri yonlendirseydi su ise belki Ciineyt otizm %380
oraminda yasamiyor olacakti artik.” (s.23, st.628-629; 631-632) “Ozel egitime gétiiriin
dediler. Ozel egitime gotiirdiik. Ama 6zel egitimi ne olacagini séylemediler yani. Tamam, ozel
egitim ama iki saat biz bile iki yil boyunca iki saat yetecegini diisiindiik. Yani iki senemiz
boyle kayboldu yani.” (s.24, st.664-666) Kemal Bey’in esi Fatma Hanim da esini desteleyen
ifadeler kullanarak “Hi¢ bir sekilde bizi yonlendirmediler.” (s.196, st.5410) “Hani béyle bize

o donemdeki egitimcimiz haftada 40 saat egitimden haftada 35 saat egitimden hig
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bahsetmedi. Hani keske bizi o kadar bilgilendirseydi biz ona gore onlemimizi alirdik.” (s.196,
st.5416-5418) demistir.

Hastane Siirecinin Uzun Olmasi

Anne babalardan biri (Ismet), “Tan: netlesene kadar ya hastanelerde gecti zaten omriimiiz
yani.” (s.132, st.3694) diyerek tan1 siirecinde hastanede ger¢eklestirilen islemlerin ¢ok uzun

stirdiigiinii agiklamistir.
Egitim Siirecinde Karsilasilan Zorluklar

Anne babalarin dokuzu (Kemal, Fatma, Senay, Tarik, Fiisun, Mehmet, Sibel, Ipek ve Ismet)
cocuklarmin egitim siirecinde ¢esitli zorlular yasadiklarin1 agiklamislardir. Bu zorluklar su

sekilde siniflandirilabilir;

Kaynastirma Egitiminde Karsilasilan Zorluklar
Anne babalarin altis1 (Kemal, Fatma, Senay, Tarik, Mehmet ve Sibel) ¢cocuklarini kaynastirma
egitimi aldig1 siiregte cesitli sorunlar yasadiklarini belirtmislerdir. Kemal Bey genel olarak
siif 6gretmenlerinin siniflarinda 6zel gereksinimli bir ¢ocuk istemediklerini diisiindiigiinii ve
de bu nedenle oglu Ciineyt’in kaynastirma egitimi siirecinde ¢esitli zorluklar yasadiklarini su

sekilde agiklamistir;

“dilelerden, velilerden sikinti ¢cekmedik ¢ocuklarin ailesinden, ogretmenlerden, milli
egitimden ¢ok esim 6gretmen olmast arti ordaki insanlarin arkadasimiz olmasi buna
ragmen swmiflarinda sorunlu c¢ocuk istemiyorlar.” (s.28, st. 789-791) “Acik¢a
soyliiyorlar hi¢ sey yapma ¢ok samimi arkadasimiz bile yani benim ilgilenemem ben
bakamam... Ozel koleje yazdirdim. Ozel hani 15 kisi olsun sadece biz dedik ki...
Ciineyt otursun iki saat otursun g¢ikaracagiz hani yasam kogu kapmin oniinde
bekleyecek en ufak bir agresifliginde alacagiz siniftan hocasi kabul etmedi, ordan
aldik devlet okuluna verdik okulundaki hocamiz nasil soyleyim arkadasimizdi o da

vani hig ilgilenmedi...” (s.29, st.793-800)

Ayrica Kemal Bey, Ciineyt’in davranis problemleri karsisinda simif dgretmeninin tavrinin
Ciineyt’i smiftan ¢ikarmak seklinde oldugunu ve Ciineyt’in kaynastirma egitimine uyum
saglamasini kolaylastirmak i¢in yaninda olan yasam kocunu sinifta istemedigini su climlelerle

aktariyor;

“Cocugu alin diye aramiyor ama hi¢ bir sey yapmadan yani hocanmin sinifta biraz

kaynastirmasi lazim ¢ocukla yani kenara oturtuyor yasam koguda yanina oturtuyor en
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ufak bir seyde ¢ikarin disart agresifliginde bunun iistiine gitmesi lazimken hicbir
sekilde yani bunu ¢ikarin siniftan ders isleyemiyorum iste sinifta baska biri varken

yvasam kogu varken kendimi huzursuz hissediyorum...” (s.29, st.813-817)

Fatma Hanim da esi Kemal Bey’in ifadeleri destekleyecek sekilde kaynastirma siirecinde

yasadiklar1 zorluklara iligkin su aciklamalar1 yapmistir;

“Alisma siirecinde daha ilk giin Ciineyt’i kolundan tutmus yanmima getirdi, dedi ki bu
dedi boyle dedi eliyle de boyle yapti bir bir bir dedi anlamsiz seyler konusuyor
cocuklart rahatsiz ediyor dedi. Diger ¢ocuklari dedi ee ne olacak bu béyle falan dedi
bana dedim yani hoca hanim Ciineyt dedim otizmli bir ¢ocuk dedim. Eee ozel bir
cocuk dedim ee zaten konugabilse Ciineyt dedim anlamsiz kelimeler ¢ikaramaz dedim.
Burda normal ¢ocuklarla beraber olsun onlarin davraniglarimi kapsin onlardan bir
kelime ogrense kardir diisiincesiyle getiriyorum bu ayrica dedim benim dedim kendi
tasarrufumda olan bir seyde degil dedim RAM in 6n gordiigii bir diisiince dedim.
Ctinkii Ciineyt’in normal ¢ocuklarla...” (s.199, st.5497-5504) “Baktim ogretmen béyle
hani ayni tavra devam etti, ikinci giinde dayanamadim ben Ciineyt’i aldim miidiir
beyin yamna gittim dedim bu olmayacak galiba dedim.” (s.199, st. 5506-5508)
“Benim ¢ocuguma da dedim ¢iinkii dedim sevgisini gostermedikten sonra bir anlami
yvok dedim Ciineyt’in bu swmifta durmasimin dedim. Hicbir sey demedi miidiir ¢ok
tiziildii. Sonra Ciineyt’i aldim bahgeden o agladi ben agladim okuldan ¢iktik geldik
eve.” (s.200, st.5521-5523 )

Fatma Hanim oglu Ciineyt’i kaynastirma o6grencisi olarak smifinda istemeyen bir baska

ogretmen ile yasadiklar1 zorlugu da su sekilde ifade etmistir;

“ ...ilkokul bire basladi orda ogretmen istemedi yine ve ¢ocuga da hissettirmeye
basladi. O haftada iki giin iki saat bile dayanamadi Ciineyt’e. Aslinda Ciineyt disarda
yvasam kogu bekliyor Ciineyt’i bir problem oldugunda girip alacak Ciineyt’i. Ama yani
béyle bir cocugun benim simifimda ne isi var diyen ikici Ogretmen oldu.” (s.200-201,
st. 5545-5551)

Senay Hanim da, Kemal Bey ve Fatma Hanim gibi cocugunu kabul edecek bir okul bulmakta
zorlandigin1 ve kaynastirma egitiminden beklentisini sosyallesme ile sinirli tutmak zorunda

kaldigini su sozlerle belirtmistir;
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“Cok fena sinir harpleri yasadim. Bir kere okul bulmak hakikaten biiyiik bir problem
oluyor.” (s.118, st.3301-3302) “Kaynastirma egitimi basli basina bir sorun zaten. Bir
kaynastiramadik ¢ocugumuzu gitti. Kaynastirma egitimi, biz kaynastirma olsun
dedik¢e sey oldu hep hani tam sosyallesme bizim amacimiz diye tek tek soylemek
zorunda kaldik. Hi¢hir sey ogrenmesin sadece sosyallessin istiyoruz dedik. Hani ben
bir egitimci olarak ¢ok iiziiliiyorum bu ciimleyi kurduguma ama kurmak zorunda
kaldim sirf alsinlar diye. Swimifta diger ¢ocuklarla beraber olsun diye. Dolayisiyla
kaynastirma ¢ok biiyiik bir problem diye diisiiniiyorum. Kagit iistiinde var galiba
anladigim kadarryla.” (s.119, st.3333-3339)

Kaynastirma egitimi silirecinde yaganan bir diger sorunun da normal gelisim gosteren sinif
arkadaglarinin yetersizligi olan 6grenciye nasil davranmasi gerektigini bilememeleri oldugunu

Senay Hanim soyle ifade etmistir;

“Sonra ogrenciler Nazli’ya nasil davranmalari gerektigini bilemediler. Mesela ¢ok
koluna girip, getirip gétiirmeye ¢alistilar bu sefer davranig problemi ¢ikardi Nazli.”
(s.120, st.3352-3355) “... hem dokunuluyor diye hem de béyle hi¢ 6zgiirliik taninmad.
Kendine bir alan istiyordu ¢ocuk onu bir ayarlayamadilar. Hani niyet hep iyiydi,

sorun ¢tkarmak igin sorun ¢ikmadi ama yine de...” (s.120, st.3357-3359)

Senay Hanim kizinin kaynastirma egitimi aldigr her okulda en azindan bir 6gretmenle
problem yasadiklarini aciklamistir; “ Evet ve her okulda birer tane ogretmen mutlaka ¢ikt.
Nazli’'min... ya gitmesini isteyen ya da iste ne bileyim sinavlara girmesini diisiinen... ”(s.120,
st.3361-3362) Tarik Bey de esi Senay Hanim’1n ifadelerine uygun olarak kizi Nazli’nin su ana
kadar ki egitim siirecinin her asamasinda bazi problemler yasadiklarini bildirmistir. Tarik Bey
kizinin yuvaya bagladig siirecte yasadiklar1 zorlugu “Nazli’yi yuvaya gotiiriirken yuvalarin
hi¢ biri ee otizmli bir bireyi kabullenemediler. Ozellikle de iste ¢ok ee boyle isim yapmis ee
yuvalar. Nazli'yr bir tane kabul eden bulduk ve oraya devam etti...” (s.148, st.4126-4131)
diyerek betimlemistir. Tarik Bey kizinin iyi bir kaynastirma egitimi almas1 i¢in kizini bir 6zel
okulun, yetersizligi olan 6grenciler i¢in hazirladig1 6zel bir programa kaydettirdigini fakat o

okulda da problemler yasadiklarini agiklamistir;

“Ozel okullar devamli isi ticari diigiiniiyorlar. O zaman sonradan anladilar ki bu is
ticarete uygun bir is degil. Ciinkii ee he en azindan bir veya ii iki dgrenciye bir
ogretmen veya ti¢ ogrenciye bir ogretmen o hi¢ ekonomik degildi onlar i¢in.” (s.150,

st.4173; 4175-4176) “Ondan sonra soyle oldu boyle oldu... ee otistik ¢ocuklar: alip
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bir sinifta toplayip kuru yemis vermeye bagsladilar. Biz onu ama ilk baslarda degil
bu.” (s.170, st.4708-4711)

Tarik Bey bir bir bagska devlet okuluna kizin1 kaynastirma 6grencisi olarak kaydettirmeye
calisirken yasadiklarin1 “Ve ee okulun miidiirii ha ha miidiiresi Miidiire Hamm. Ikisi beraber
bize ne dediler biliyor musun? Biz ¢ok zor biz ot otizmli 6grenciyi bir sey yapamayiz. I diger
ogrencilere kabul ettiremeyiz.” (s.173 st.4789-4791) sozleri ile aciklamistir. Tarik Bey
kaynastirma egitiminde yasanan sorunlardan birinin de sinif 6gretmenlerinin 6zel gereksinimli

ogrenciye nasil davranacaklarini bilmemeleri olarak diisiindiigiinii su sozlerle aciklamistir;

“ Bagwriyor ¢agiryor hareketleniyor diyelim. Eee diger ogrencilerin aileleri sikdyet
etmesin diye ¢ocugu disari ¢ikariyorlar hemen.” (s.171, st. 4739-4740) “He ee ondan
sonra pekisiyor tabi. Iste belli bir siire sonra derse sokmamaya gayret ediyordular.
Dolayisiyla kaynastirma diye ortada kalmiyordu. Cocuk tecrit oluyor ayri bir
tarafa...” (s.171, st. 4742-4744) “...ogretmenler ne yapacagini bilmiyor. Esas sorun
bu. Yani sunif 6gretmenleri otizmle ¢ogunun otizmle ilgisi bilgisi yok. ...davranmslarin

ne yapilacagini bilmiyordular.” (s.171, st. 4746-4749)

Mehmet Bey de Tarik Bey gibi siif Ogretmenlerinin kaynastirma ogrencisine nasil

“«“

davranmalar1 gerektigini bilmediklerine iliskin gdriistini Kaynastirmada sorunlar
hocalardan kaynaklaniyor. Eeee hocalar yanlarina sey istemiyor sinif ogretmenleri eee
vanlarina bir spor ogretmeni ve sorunlu g¢ocuk istemiyorlar swmiflarinda orda problem
hocalar ne yapacaklarint bilmiyorlar.” (.99, st. 2768; 2770-2772) diyerek ifade etmistir.
Sibel Hanim “Ciinkii 6biirlerin seyi var iste genel akisi var egitimleri Ahmet kenarda kaliyor.
Bekliyordum da gériiyordum da yani birakip eve gelmiyordum, bekliyordum. Baktim bosuna

gotiiriiyorum ¢ocuk dislaniyor evde olsa daha iyi. Evde egitime agirlik verdim o donem.”

(s.75, st.2139-2141) sozleri ile kaynastirma egitiminde oglunun diglandigini sdylemistir.

Davrams Problemleri
Anne babalarm iicii (Kemal, ipek, Ismet) cocuklarini problem davraniglarmin egitim
yasantilarinda ¢esitli zorluklara neden oldugunu agiklamiglardir. Kemal Bey oglunun aglama
davranig1 nedeniyle 40 dakikalik bir dersin 30 dakikasinda 6gretmenin bir sey yapamadigini

acgiklamistir;

“...Ciineyt’i ozel egitime bagslattik. Ciineyt gidiyordu orada igerde, disarda biz
bekliyorduk. Yaklasik 40 dakika. Egitimin 30 dakikasi Ciineyt bagirarak gegiriyordu.
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10 dk. bu yaklasik iki sene boyunca, 3 4 sene boyunca Ciineyt bagirarak gegirdi.”
(s.26, st.729-731)

Kemal Bey zaman i¢inde aglamalarin azalsa da var oldugunu sdylemistir; “Orada aglamalar,
bagirmalar devam ediyordu ama nispeten azaldi. Ama aglamalar, bagirmalar devam
ediyordu. Hani bir buguk saatin aktif olarak bir saatini isliyorlardi. Aglama bagirma devam
ediyor. Orada bir kesinti yok.” (s.27, st.755-757) Ipek Hanim da Kemal Bey gibi oglunun
aglama davranist nedeniyle egitim siirecinde sorunlar yasadigim “...’e gittigimden
...rehabilitasyonu bitirisine kadar Aras devamli bir aglama, devamli bir huzursuzluk, hi¢
egitime karsiydr Aras. Kesinlikle baskasiyla bir odaya gidip egitim alma gibi bir seyi yoktu.”
(.54, st.1526-1528) seklinde agiklamistir. ipek Hanim’1n esi Ismet Bey ise bu konuda “Ozel
egitime basladiginda hir¢indi. Kizdigi zaman kafasini duvarlara vuruyordu. Duvarlara

vuruyordu ondan sonra...” (s.137, st.3835; 3837; 3839) demistir.

Ucretli ve Emekli Ogretmenler
Katilimeilarin  iigii  (Ipek, Sibel ve Ismet) cocuklarmin egitim aldigi kurumlardaki
ogretmenlerin ticretli veya emekli Ogretmenler olmasi nedeniyle zorluklar yasadiklarini
sdylemislerdir. Ipek Hanim oglunun egitim aldig1 okulda hep iicretli dgretmenlerin sinifinda

oldugunu ve nedenle bazi problemler yasadiklarini su sekilde ifade etmistir;

“Zaten biz hi¢ ozel seye denk gelmedik bu boliim ogretmenine denk gelmedik. Hep biz
seye denk geldik, iicretli 6gretmene denk geldik.” (s.54, st.1511-1513) “Benim hep
ogretmen sanssizligim oldu. ...sinifta ogretmen ¢ok dilinden anlamiyor... Aras yiiksek
ses tonundan hoslanmiyor mesela agliyor, digsari ¢ikiyor, tenefiiste ben onu gayet sakin
mutlu bir hale getiriyorum. Ama tekrar derse girince yine ayni sorun oluyor.” (.56,

st.1567-1570) “Bunu 6gretmenlerimle ¢é6zemedim” (s.56, st.1576)

Ipek Hanim’1m esi Ismet Bey de bu konuda esinin sdylediklerini destekler ifadeler kullanarak;
“Konusma konusuldu tabi ki. Ee normal stajyer 6gretmenler onlarda bilmiyorlar ki. O zaman
otizmle ilgili burda yeni yeni seyler oluyordu, bilgilendirme oluyordu. O kadar bi sey
veremediler onlar. Tabi biz de sey degil farkinda degildik.” (s.134, st.3743-3745) demistir.
Sibel Hanim da oglunun egitim aldig1 bir 6zel egitim merkezinde emekli ve yeni mezun
Ogretmenlerin gorev yaptigini ve bu nedenle de 6gretmenlerin yetersizligi olan bir ¢ocuga ne

6

yapmalart gerektigini bilemediklerini ag¢iklamistir; Yani okuldu ee o&gretmenler ne
vapacagini bilemiyordu. ...mezun olanlar bide ee emekli olan ogretmenler vard: iste ne

vapacaklarint bilemiyorlardi, ondan zorlandim.” (s.75-76, st.2146-2148)
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Sik Ogretmen Degisimi
Katilimeilardan ikisi (Ipek ve Ismet) ¢ocuklarinin egitim aldig1 6zel egitim merkezinde ¢ok
sik 6gretmen degisikligi yapildigini sdylemislerdir. Ipek Hanim sik sik 6gretmen degismesi
nedeniyle oglunun geriledigini “Tabi ki ¢ok sik 6gretmen degisiklikleri oldu o yiizden bazen
cocuk geriledi. Tam bir 6gretmene alistyor digeri geliyor geriliyor.” (s.54-55, st.1533-1535)
sozleri ile agiklarken, esi Ismet Bey bu konuda sdyle sdylemistir; “Ya burdaki okulda da
kurumda soyle bi parasal yonden sikinti vardir herhalde. O yiizden ogretmenler durmuyordu

iste ayliklarini alamiyorlard: falan.” (s.137, st.3819; 3821-3822)

Ders Saatlerinin Yetersiz Olusu

Katilimcilardan ikisi (Mehmet ve Fatma) c¢ocuklarmin aldigi ders saatlerinin yetersiz
oldugunu agiklamiglardir. Fatma Hanim “Haftada iki saate hi¢hir sey ya o kadar az
ilerlemesinin sebebi belki de oydu ya da bana ilerlemiyor gibi géziikmesinin nedeni oydu
haftada 2 saat yani” (s.196, st. 5414) diyerek oglunun aldig1 ders saatinin yetersiz oldugu
konusundaki goriisiinii ifade etmistir. Mehmet Bey ise oglunun haftada 20 saat ders aliyor
olmasina ragmen ders saatinin yeterli olmadigin1 ve bu nedenle de egitim merkezinde
ogrendiklerini giinliik yasama aktaramadigin1 su sekilde ifade ediyor; “ Lovaas diyor ki 40
saat uygun. Oysa bizim programimiz 20 saat. Her ne kadar hoca 20 saat yetiyor dese de
cocuk hi¢chir zaman genelleyemedi. OCIDEP programini hicbir zaman genelleyemedi.” (3.92,
st.2574-2576)

Ogrenilenlerin Giinliik Yasama Genellenememesi
Katilimcilarin ikisi (Mehmet ve Fiisun) ¢ocuklarinin 6zel egitim merkezinde 6grendiklerini
giinliik yasama genelleyemedigini sdylemislerdir. Mehmet Bey oglunun aldig1 giinliik dort
saatlik dersin 6grendiklerini giinliik yasama aktarmasi i¢in yeterli olmadigin1 “Genelleyemedi
artik okulda kaldi temel sorunu ABA’min buydu. Eee yani okulda kaldi.” (s.98, st.2743)
diyerek agiklamistir. Fiisun Hanim da esi Mehmet Bey’e paralel olarak bu konuda su ifadeleri
kullanmistir; “Hayata gegirilmedi sadece esleme ¢alistilar bireysel eee. Evet evet evet. ABA
calsildr ashinda, tamam. Ama o hayata Cemil’e ¢ok faydasi olmadi orda kaldi yani. Cemil
ayni Cemil’di orda kaldi. Eve gelince aymi yine biz altina tuvaletini kagiriyor...” (s.219,

st.6055; 6057; 6059-6061)

Gercekei Olmayan Vaatler
Katilimeilardan biri (Kemal), oglu Ciineyt’in egitim aldigr o6zel egitim merkezindeki
ogretmeninin zihin engelliler 6gretmeni olmasi nedeniyle kendisine giivendiklerini fakat

ogretmenin yanlis yonlendirme yaparak zaman kaybetmelerine neden oldugunu aciklamistir;
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“Simdi soyle biz ilk basta bir ézel egitim merkezine basladik. Ozel egitim merkezi bizi
yvonlendirdigi kadar. Ama biz tamamen gseye giivendik. Ciineyt’in gittigi ozel
egitimcinin gergekten bir ozel egitim mezunu oldugu.” (s.26, s.714-716) “Ve Ciineyt’i
seyredip bize sunu soyledigi ya Ciineyt diizelecek, Ciineyt diizelecek, Ciineyt diizelecek.
Ciineyt 'te ilerleme var ama kiiciik. Ciineyt diizelecek, Ciineyt diizelecek. Onun igin ¢ok
bir arastirmaya gitmedik.” (s.26, st.718-720) “Giivendigimiz igin. Ciinkii ben
istiyordum ki yani onu da séylemistim hocamiza. Hocam siz bizi yonlendirin. Ne
yapmamiz gerekiyorsa yonlendirin. Yani sizle beraber ozel egitimden oOzel ders mi
almamiz lazim, yonlendirin ozel ders alalim. Ne yapalim bu yeterli, bu olur, bu yeterli,

olur. Aynen orada ¢ok biiyiik zamanlar kaybettik biz.” (s.26, st.722-726)

Kemal Bey oglunun yeterince ilerlemedigi konusunda O6gretmeni ile goriistiigliini ve
ogretmenin Clineyt’in daha fazla 6zel derse ihtiyact oldugunu sdyledigini fakat sonrasinda da
derslerin biiyiik kisminda 6gretmenin uygun olmayan yontemler kullandigini gozlemledigi su

sekilde belirtmistir;

“Ozel egitim hocamizla da konustuk. Hatta bize sunu énerdi ozel egitim hocamiz dedi
ki 2 giin daha sey yaparsak ilave ders verirsek Ciineyt ucacak. Soz veriyorum size 6
ayda ugacak dedi. Sonra cumartesi Pazar da biz ozel ders almaya basladik. O iki saat
dedi biz daha da arttiralim dedik.” (s.27, st.736-739) “Madem oyle sonra ben
gidiyordum cumartesi pazar ben kendim gétiiriiyvordum. Ve hani kapimin disinda
bekliyordum. Ve disardan seyrediyordum Ciineyt’i bir tramplenin iistiine ¢ikariyor,
ziplatiyor, elinde bir def ¢aldirtyor. Hani ben makinacyyim ama bunun ozel egitimle

bir ilgisi olmadigina kesin kanaat getirdim.” (s.27, st.741-744)

Maddi Zorluk

Katilimeilarin besi (Zaim, Mehmet, Senay, Ismet ve Tarik) maddi zorluklar yasadiklarim
aciklamigtir. Zaim Bey oglunun egitim masraflarinin  fazlaliini ve bu masraflar

karsilayabilmek i¢in yaptiklarini su ifadelerle bildirmistir;

“O simdi ozel egitim Tiirkiye de ilk zamanlar ¢ok fazla maddi imkan olmast gerektiren
bir konumdaydi fazla devletin katkist yoktu ee okullar velilere biraz fazla maddi
yonden c¢iinkii zor bir sey bireysel egitim. Bu yiizden ¢ok fazla kiilfet olusturuyordu.”
(s.5, st114-116 ) ‘“Varmmizi yogumuzu, kolumuzdaki bilekligi, bilezigimizi,

boynumuzdaki altina kadar her seyimizi bu ¢ocugu diizeltmek igin harcadik yani. Sifirt



150

tiikettik artik diyelim yani. O kadar gelirimiz olmasina ragmen yok ama.” (s.17,

st.458-461)

Mehmet Bey de Zaim Bey gibi OSB olan ¢ocugun egitiminin ¢ok masrafli oldugunu su

climlelerle ifade etmistir;

“...eee maddi sorunlarla bogusuyorsunuz.” (s.103, st. 2870) “Cézmeye ¢alistik ama
yani ¢ozmek istesek de zaten OCIDEP programi da yiiklii bir program biliyorsun.
Maliyetler diisiiniildiigii zaman zaten tizerine bir tanede bi sey programi koyamazdin.

Yani spor egitimi programi koyamazdin... Yine de simwrlarimin ¢ok olduk¢a disina

ctkmig durumdaydim.” (s.97, st.2708-2712 )

Ismet Bey de oglunun egitim masraflarin1 karsilayabilmek adia var olan birikimlerini satmak
zorunda kaldiginmi sdylemistir; “ Buna bir daha masraf etmeye gerek yok. Ciinkii ben 11 ne
arsalarim marsalarim hepsini sattim hepsini ona yénelttik ondan sonra ozel egitime
baslattirdik zaten.” (s.131, st.3664-3665 ) Senay Hanim Zaim Bey ve Ismet Bey gibi egitimin
cok masrafli oldugunu belirtmekle birlikte, doktorlarin da ¢ok pahali olduguna iliskin sunlari
sOylemistir; “Valla ozel egitimde en ¢ok para problemiyle karsilastik.” (s.119, st.3327)
“Doktorlar da ¢ok para aliyor. Bir de gidiyorsun 45 dakika sadece seninle konusuyor ¢ocugu
da oyle bir uzaktan gozliiyor. Hani o kadar parayr verdim higbir sey elde etmedim...” (s.111,
st.3086-3088 ) Senay Hanim’in esi Tarik Bey de egitimin ve doktorlarin ¢ok masrafli
oldugunu ve karsilastiklart en biiyiik sorunun 6zel egitim hizmetlerinin pahalilig1 oldugunu

acgiklamistir;

“Bir kere en biiyiik sorun pahaliliktir. Bir kere ee tam siirecinde ee bir kere ee ¢ok
pahali hekimler” (s.163, st. 4526) “Egitim de boyle. Ee normal rehabilitasyon
merkezlerinin disinda bir yere gotiiriiyorsaniz ¢ocugunuzu eee o zaman seansi ne
kadardr ya Rabbim iki yiiz elli lira veya iki yiiz lira gibi bir seydi.” (s.168, st. 4649)
“Ee haftada dort defa gotiirdiigiiniizii diistintin. Yani sekiz yiiz lira para eder ki...”
(s.168, st. 4654-4655) “E biz bu ekonomik u zorluklara karsilayamayacak duruma
geldik yani borglar igine battik.” (s.170, st.4707-4708 ) “...biz kendimiz eee kendi hem
kariyer hayatimizdan hem maddi hayatimizdan Nazli igin fedakarlik ettik.” (s.180, st.
4990-4991)
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Bas Etme Yontemleri

Anne babalarin sekizi (Zaim, Kemal, Senay, Ismet, Tarik, Fatma, Ipek ve Fiisun) ¢ocuklarinin
OSB olmasi nedeniyle karsilastiklar1 zorluklarla nasil bas ettikleri konusunda goriislerini

belirtmislerdir. Bu goriisler su sekilde gruplandirilabilir;

* Dini Bas Etme
e Egitim Siirecinde Karsilagilan Zorluklarla Basg Etme
* Damgalanmayla Bas Etme
* Tepkisiz Kalmak
Tablo 16’da tema ve alt temalarin her birinin ka¢ anne baba tarafindan belirtildigini

gosteren frekans dagilimlar1 yer almaktadir.

Tablo 16

Bags Etme Yontemleri

F

Dini Bas Etme 5
Egitim Siirecinde Karsilasilan Sorunlarla Bas Etme

o Problemi Resmi Yollarla Cézmeye Caligmak 4

o Alternatif Egitim Arayis1 2

o Anlayish Ogretmen Arayisi 1

Etiketlenmeyle (Damgalanmayla) Bas Etme 5

Tepkisiz Kalma 2

Dini Bas Etme

Katilimeilarin besi (Zaim, Kemal, Senay, Ismet ve Tarik) ¢ocuklarinin OSB olmasi nedeniyle
karsilastiklar1 zorluklar karsisinda dini bas etme yontemleri kullandiklarini agiklamiglaridir.
Zaim Bey, oglunu durumu ile ilgili elinden geleni yaptigint ve bu nedenle de karsilastig
zorluklar karsisinda Allah’tan hayirli olani diledigini “Allah diyoruz hayiwrlisini nasip etsin
vani isimizi Allah’a biraktik. Yapacak bir sey yok; egitimse egitim, ilgiyse ilgi.” (s.17, st.456-
458) sozleri ile ifade etmistir. Kemal Bey ise Allah’in sevdigi ve dayanabilecek kullarina
yetersizligi olan g¢ocuklar verdigini ve bu nedenle de oglunu 6diil gibi gérdiigiinii sdyle

acgiklamistir;

“ ...bunu... bir arkadasim soyledi bana. Dedi ki; sen dedi hani anlatiyordum, dedi ki
sen dedi ¢ok degerli bir insansin dedi, béyle kaldim. Ben Ciineyt otizmli deyince ¢ok
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sevindi, boyle bana tuhaf geldi. Yani diisiinsenize siz birine diyorsunuz ki benim
cocugumun biri otizmli yani o kadar ¢ok seviniyor ki ya diyor ne giizel keske benimde
oyle bir cocugum olsa dedi. Boyle kaldim ben simdi. Neden dedim bana sunu dedi; ya
dedi Allah dedi dayanabilecek insanlara sevdigi kullarina boyle ¢ocuklar verir dedi.
Dolayisiyla dedi sen Allah’in siz dedi esime de Allah’in sevdigi insanlarsiniz dedi. Bu
cocuklara dayanma kapasitesi bunlarla ilgilenme geyi olan bu diinyada dedi size
verilen 6diil dedi eger dedi anlarsanmiz siz bu odiiliin farkina varirsaniz size dedi
verilen bu emaneti dedi en iyi sekilde dedi koruyup da bir yerlere getirmek icin ¢aba
sarf ederseniz dedi cennetlik dedi bu ¢ocuklar dedi. Ondan sonra cennete girerken
annesini babasini da ¢agiracak insanlar dedi. Bu lafi yani diigiiniiyorum yani dogru
ben Ciineyt’i ¢ok seviyorum. Annesi de ¢ok seviyor. Yani ben bir daha Ciineyt otizmli
olacagini anne karninda o6grensem Ciineyt gibi on tane ¢ocugum olsun. Ciineyt’ten
daha kétii de otizmli olsun yani ne biliyim hani biraz once soyledim ya yani hani Allah
insanlara boyle ¢ocuklar nasip etsin seyi var ya ben diyorum Allah bana iyi ki boyle

cocuklar nasip etti diyorum.” (s.40, st.1112-1118; 1120-1132)

Senay Hanim ise kizinin kendilerine Allah’in bir emaneti oldugunu diisiindiigiinii ve emanete

iyi baktiklar1 i¢in pek ¢ok kolaylikla karsilastigina inandigina iligkin sunlar1 sdylemistir;

“Ben Nazli’ya bagliyorum Nazli’'nin bir emanet oldugunu diistiniiyorum, o emanete iyi
baktigimiz siirece Allah’in da bizi kaywdigint inaniyorum. Yani mutlaka karsimiza
boyle iyi seyler ¢ikiyor. Iyi insanlar cikiyor... Hayatimizi her zaman kolaylastiran

birileri ¢ikiyor.” (s.127-128, st. 3572-3575)

Senay Hanim su an yasadiklar1 evi de biiyilik bir sans sonucu uygun fiyata satin aldiklarini

sOyle aktarmistir;

“ Bir de sunu diigiiniiyorum o bizim yammizda oldugu i¢in bazen bazi seyle bizim
ontimiize geliyor diye diisiiniiyorum. Mesela bu ev. Biz simdi elimizde bir miktar
parayla ev aramaya c¢iktik. Emlak¢ilara gittik iste kiiciik kiiciik evler gosterdiler.
Bundan ¢ok daha kiiciik ¢cok daha eski ¢ok daha iyi fiyatlara. Sonra birden telefon
geldi emlak¢iya. Iste dedi ki boyle boyle bir ev var gayet biiyiik fakat fiyati sizin
istediginizin daha iistiinde. Yok dedim biz herhalde alamayiz. Geldik iste baktik falan
begendik. Ama fiyati ¢cok yiiksek adam da diismiiyor bir gram asagiya. Sonra dediler ki
banka kredisine siz bagvurun ¢ikarsa tamaminm krediyle alin madem éyle. Iste biz de

bir kurus para bulsak Nazli’min egitimine sakliyoruz ya hani eger kredi olursa hem
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Nazli’ya paramiz olur diye diisiindiik. Sonra hi¢c ummadik seyle oldu. Evin fiyati gayet
uygun ¢ikti... Sonra kredi ¢tkmadi... Bu sefer banka miidiirii ¢agirdr, emlak¢t gidip
konusmus. Demis ki bunlarin ¢ocuklart otistik ve ¢ok iyi insanlar. Boyle béyle ev
almaya ¢alisiyorlar, bir yardimci olalim. Adam bize oyle uygun sartlarda kredinin
tamamint vermeye ayarladi ki sey olduk. Birisi bize bunu béoyle paketletip oniimiize

verdi.” (s.126, st.3535-3536; 3538-3551)

Senay Hanim maddi konular disinda da pek ¢ok kolaylikla karsilastigina iliski su O6rnegi

vermistir;

“ Tam annem vefat etti, Nazli iste daha kii¢iik 4 yasinda. Baya biz yeni ozel egitim
alyyoruz. Sorunlar var, parasizlik var, o var, bu var. Ondan sonra bir de annem vefat
edince... Benim iste kasim da sinavim vardr dogentlik sinavi, sozliiye girecegim. Ben
hi¢bir sey calismadigim gibi psikolojim o kadar kotii ki. Hatta ablam... sey dedi sen
dedi niye gidiyorsun ki bu sinava adint sorsalar soyleyemeyecek kadar aptalsin dedi
niye gidiyorsun ¢ok kotii hissediyorum senin yerine ben kendimi dedi. Ne yapayim
dedim degisiklik olsun diye gideyim. Ve soyle bir sinav gecti, jiiri baskani beni
karsiladi. Iste ben seni zaten ¢ok severim ¢ocuklugundan beri tanirim iste beri bilen
bir hocaydi. Iste ¢ok caliskansin ben seni ¢ok takdir ederim falan. Béyle sohbet
seklinde bir sey gecirdim, sinav gegirdim.” (s.127, st. 3555-3565) “Evet, ¢ok. Hig
beklenmeyen bir sey oldu ve ben o sinavdan dogent olarak ¢iktim. Hayatimin en kotii

donemiydi, en kotii seye, sonuca hazirlamistim kendimi.” (s.127, st. 3567-3569)

Ismet Bey de oglunun kendilerine Allah tarafindan verilmis bir melek olduguna inandigim
“...ut yani ne hissedebilirim ki Allah’in verdigi bir...Melek diistindiik yani.” (s.132, st. 3705-
3707) seklinde agiklamistir. Ayrica Ismet Bey oglunun davranis problemlerinin bir kisminin

hocanin okumasi sonucu azaldigini ifade etmistir;

“Baya bir zaman gegti ondan sonra 11 hoca, normal bir hocaya gotiirdiik biz bunu,
hocaya gotiirdiikten sonra iste okuttuk mokuttuk derken o vurmalart filan bitti.” (s.138
st.3842-3844) “Ya nazar duasi mi okudu artik nasil yani. Korkmus dedi, ondan sonra
korku var bunda dedi falan filan. Fayda ama o vurmalar: falan fayda etti.” (s.138-
139, st. 3866-3867; 3869)

Tarik Bey de zorda kaldiginda dua ettigini ve Allah’a sigindigin1 soyle ifade etmistir;
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“Ya biz itikatl insanlariz. Onu soylemekten ¢ekinmem ben. Yani ¢ok zorluklarla
karsilagtik dondiik Rabbimize dedik... Dedik ki kimse sey... Yani sana siginirim
seklinde... Bir laf var ya.. O odyle yani. O sekilde psikolojik olarak kendimizi
maneviyatimizi yiiksek tuttuk.” (s.189, st. 5223; 5225; 5227; 5229; 5231; 5235)

Egitim Siirecinde Karsilasilan Zorluklarla Bas Etme

Katilimcilarin  dordii (Kemal, Tarik, Fatma ve Fiisun) ¢ocuklarinin egitim siirecinde
karsilastiklar1 zorluklarla nasil bas ettikleri hakkinda goriis bildirmistir. Bu goriisler soyle

siniflandirilabilir;

Problemi Resmi Yollarla C6zmeye Calismak
Anne babalarin dordii (Kemal, Tarik, Fatma ve Fiisun) egitim siirecinde karsilastiklari
problemleri ¢dzmek i¢in resmi yollar1 denediklerini sdylemislerdir. Kemal Bey, oglunun
kaynastirma egitimi siirecinde yasadiklar1 sorunlart ¢6zmek i¢in resmi kurumlarla

yasadiklarini su sekilde agiklamistir;

“ Mahkemeye verecektim sikdyet edecektim annesi ozellikle bu konuda ¢ok biz her
hafta vali muavininin yamndaydik milli egitim miidiiriiniin - yamndaydik vali
muavininin milli egitim miidiiriiniin...” (s.28, st.806-808) “Coziilemiyor orada da
coziilemiyor halledecegiz diyorlar 15 giin sonra ayni gseyi yasiyoruz tekrar
halledecegiz diyorlar 15 giin sonra aym seyi yasiyoruz.” (s.28, st.810-811) “...vali
yvardimcisina gidiyorduk yani yapmadigimiz sey kalmadi. Milli Egitim’deki insan
mevzuatt bilmiyordu aciyorduk mevzuati gosteriyorduk yani mevzuati o6gretmek

zorunda kaldik...” (s.31, st.860-865)

Tarik Bey de kizinin kaynastirma egitimi sirasinda karsilastiklar1 sorunlar1 ¢ézebilmek igin
resmi kurumlar araciligl ile pek c¢ok girisimde bulundugunu fakat bir sonu¢ alamadigin
sOylemistir;
“Bunlart biz tabi tamdiklarimiz vasitasiyla Milli Egitim Miidiirliigii ne kadar sikdyet
ettik. Istanbul Il Milli Egitim Miidiirliigii'ne.” (s.173, st.4798-4799) “Siyasileri de
araya koyduk. Bakin bu okul bugiin bize bunu yapti. Yarin bir baskasina yapacak.”

(s.173, st.4801-4802) “Yani ceza sistemi olmadigi i¢cin ¢ikmiyor. O yaptigiyla kaldl.
Yanina kaldr onun yaptigi.” (s.173, st.4806-4807)

Fatma Hanim bir sube miidiirii ile yasadig1 diyalogu su ifadelerle aktarmistir;
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“ Hatta o swa bir Milli Egitim’e gittim. Sube miidiiriine dedim yani ozel egitimle
ilgilenen ne olacak hocam dedim bu béyle olur mu?” (s.201, st.5551-5552) “Bu benim
kanuni hakkim. Ogretmenler istemiyor nasil olacak bu is? Bana dedigi yanit ézel
egitim...” (s.201, st.5554-5555) “Ve kendi bransi da PDR. Bundan dedi bir sey olmaz
dedi, bunu al dedi... Niye ugrasiyorsun ki dedi. Dondum kaldim.” (s.201, st.5557-
5558)

Fiisun Hanim kaynastirma egitiminde yasadiklar1 sorunlar i¢in esinin resmi kurumlar aracilig
ile ¢oziim aradigin1 “Haa konustu Mehmet. Valiyle konustu. Il Milli Egitim’le konustu. Tabii
tabi. Coziim olmadi, yok.” (s.227, st.6301,6303) diyerek bildirmistir.

Alternatif Egitim Arayisi
Katilimcilardan ikisi (Kemal ve Tarik) cocuklart i¢in istedikleri egitimi ¢esitli nedenlerle
saglayamadiklar1 durumlarda alternatif egitim programlar1 arayisina  girdiklerini
sOylemislerdir. Kemal Bey oglunun devam ettigi 6zel egitim merkezinde tam zamanli bir
programa kaydolmak istediklerini fakat kurada Ciineyt’in adinin ¢ikmadigin1 bu nedenle de

alternatif bir egitim programi diizenlediklerini su ciimlelerle bildirmistir;

“Ugrastik, ilk defa kura ¢ikti o zaman. Kurada ¢ikmayinca bu sefer dedik o ... un
vapacagini biz yapamaz miyiz? Sonra burada bi farkl bir ¢cocukla ¢alisan tam otizm
tanist olmayan ama farkli bir ¢ocukla ¢alisan alti ay tecriibe edinmis, ...Hanmim’a
gidip gelmisler. Bir yasam ko¢u bulduk. Arti o yasam kog¢una bir program verilmesini
ve bir profesyonel tarafindan takip edilmesini istedik. ...yasam kocunun da hani
egitimcinin egitimi derler ya egitimcinin egitimi olsun dedik ...Hamm’la devam
etmeye karar verdik. ...Hamm... Once bir saatini Ciineyt’le geciriyordu onla ilgili bir
program yaziyordu haftalik program daha sonrada bir saat boyunca ... ye o programi

nasil uygulayacagint anlatiyordu.” (s.28, st.767-778)

Tarik Bey de Tiirkiye’deki kaynastirma egitiminin kalitesinden memnun olmadiklarini ve bu
nedenle esiyle birlikte Amerika’da uygulanmakta olan bir kaynastirma programini Tiirkiye’ye

uyarlamaya calistiklarin1 ve karsilastiklar1 zorluklari su sekilde betimlemistir;

“ Tabi yani artik alistik pek ¢ok seye. Toplumun algisini biliyoruz. Ondan sonra egitim
sistemini Tiirkiye’'de biliyoruz. Tiirkiye’ye benim goriisiime gore iyi bir STAR
programi Tiirkiye’ve getirmek icin projeler yaptik. Mesela devletten ¢ikaramadik
bunun parasini. Ondan sonra 1 e bir takim yerlere miic miicadelemiz devam ediyor. O

STAR programini Amerika Tiirkiye 'ye getirmeye hazir. Tiirkiye kabul etmek icin hi¢bir
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caba sarf etmiyor devlet. Yani parasal yonden. Ee sen cebinden para ver de yap

gibisinden.” (5.188, st. 5203-5208)

Anlayish Ogretmen Arayist
Anne babalardan biri (Kemal) ¢ocuklarinin egitim yasantisinda karsilagtiklart problemleri
cozebilmek icin anlayish oOgretmen aradiklarini ifade etmistir. Kemal Bey; oglunu,
kaynastirma egitiminde yasadiklar1 zorluklar nedeniyle yetersizligi olan 6grencilere karsi

anlayisli oldugu bilinen bir 6gretmenin sinifina yazdirdiklarini su sekilde agiklamistir;

“... Ilkégretim Okulunda bir tane hoca duyduk bu hocamiz... her sene otizmli degil de
downlu ¢ocuklarla birinci siniftan aliyyormus kendi istiyormus bir tane ¢ocuk aliyor
okuldan mezun ediyor ogrendik bu hocamiz 5. Sinifta...” (s.30, st.823-825) “I. Sinifa
dondii biz gittik Birsen hocanin sinifina koyduk... normalde sinifta kalmada yok ya 2.
Sinifia olmasi lazimken tekrar birden devam ettirdik. Ondan sonra ... Ilkégretim
Okulu’na basladigi giinden itibaren biz artik biitiin okullarla ilgili zorluklarimizi attik
¢linkii oranin bir tanede miidiirii vardi doktora yapmisti.” (s.30, st.833-836) “Onun
vaklagimi ...Hoca 'nin yaklasimi Ciineyt 2. Sinifta goriiliivordu ama 1. Siniftan basladi
ta ki bir formiil bulup da Ciineyt’i bir sene sinifta biraktirana kadar Ciineyt geri kalsin
dedik. Ciineyt’i dort sene boyunca ...Hanmim’da ve ...Hanmim oyle bir insan ki nasil
diyeyim; Ciineyt sinifta bagwrdigi zaman velilerin hepsi ile bizden habersiz tek tek
gitmis konusmus, Ciineyt’i anlatmig. Ondan sonra Ciineyt sinifta bagirdigi zaman
onun agresiflikleri o zaman kaynastirmis Ciineyt’le ilgilenmis ayri bir ilgi gosteriyor”

(s.30, st.842-849)

Kemal Bey bu ¢oziim sayesinde Ciineyt’in 6nemli gelismeler gosterdigi hakkinda soyle

demistir;

“Cozmeye ¢alisiyor ¢cogunu da ¢oziiyor yani Ciineyt ondan sonra 2.-3. Swnifta baya bir
alisti sinifa girip oturuyor arkadaslarim seviyor arkadaslari ile Ciineyt ders dinliyor
Ciineyt matematik ¢oziiyor ¢arpma ¢ikartma toplama bélme bunlarin hepsini yarim

saatte ogrendi Ciineyt ¢arpim tablosunu” (s.30, st.851-854)
Etiketlenmeyle (Damgalanmayla) Bas Etme

Katilimeilarin besi (Zaim, Kemal, Senay, Ismet ve Fatma) maruz kaldiklar etiketlenme
(damgalanma) durumu ile ¢esitli sekillerde bas ettiklerini agiklamislardir. Zaim Bey toplumun

etiketleyici (damgalayict) tutularindan etkilenmemek igin toplu tasima araglarini
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kullanmadiklarin1 ve kalabalik ortamlara girmediklerini “Bunu ¢ozmek igin toplu tasima
arag¢larmi kullanmiyoruz. Kendi aracimizi kullaniyoruz. Fazla insanlarin bulundugu yerlerde
bulunmak istemiyoruz. Ciinkii rahatsiz oluyoruz, dolayisiyla ne oluyor toplumda kendimizi
otomatikman dislamis oluyoruz yani.” (s.7, st.191-192; 194-195) diyerek belirtmistir. Kemal
Bey ise karsilastigi etiketleyici (damgalayici) tavirlar karsisinda miicadeleci bir tavir
sergiledigini ve tiim OSB olan bireyler i¢in ¢oziime ulasana kadar ¢abaladigini su ifadelerle

aktarmistir;

“Ya alistik artik bu hayati yasamaya. Yani simdi soyle bas ediyorum; mesela ilk
baslarda havuz mesela degil mi biz... havuza gétiiriiyoruz insanlar sanki hani ee
derler ya oniindeki engelleri kaldirmamiz lazim bu engellilerin tam bunun tersini
soyliiyorlar. Engellilerin éniine engel koyalim, yani insanlar bizi ¢ok ugrastirdi ama
bunlarla nasil bas ettik; kanun ondan sonra yonetmelik, devletin olan resmi resmi
gazetesinde ne ¢ikiyorsa hepsini actik. Su an ilimizin Yiizme Havuzu 10. Maddesini
okursan otizmli bir ogrenci yaminda eskiden sunu isterlerdi antrenorliik belgesi
olmayan biriyle giremez. ...simdi otizmli yaninda annesi babas: yasam kocu herhangi
biriyle girebilir maddesini de koydular.” (s.37-38, st. 1045-1055) “...hani ben buldum
ben sadece kendim igin miicadele etmiyorum ki diger otizmli ¢ocuklar nerden

bulacak? Simdi havuz kendi hoca tutuyor, otizmlilere yiizmeyi é6gretiyor haftada 2

gtinii. O seviyelerde suan.” (s.38, st.1071-1073; 1075-1076)

Senay Hanim da kizi Nazli’nin kaynastirma egitimi i¢in bagvurduklar1 okullarda
karsilastiklar1 etiketlenme (damgalanma) durumundan kurtulabilmek i¢in kizini bir koy

okuluna kaydettirdigini anlatmistir;

“ ...Koyii'ne gittik. Neden koyler? Ciinkii kéydeki insanlar insant oldugu gibi kabul
edebiliyorlar. Yani boyle ayirmuyorlar, iste koy cocuklar: simdiye kadar pek alay
etmediler. Hi¢ oyle bir sorun yasamadi okulda. Biliyorum ciinkii hep yaninda bir insan
var okulda. Yasansa bilirdik... Sey gibi degil biiyiik sehir insam gibi degil. Evet.
Mesela konusamuyor olsa bile konusamriyor demiyorlar biz anlaya... Konusuyor ama

biz anlayamiyoruz diyorlar...” (s.118-119, st.3314-3318; 3320-3321)

Ismet Bey de Zaim Bey gibi toplumun etiketleyici (damgalayici) tavrindan uzak kalabilmek
icin toplu tasima araglarini kullanmadiklarint “Bunlar: ¢ozmek igin neler yapryoruz? Kendi
imkdn imkanlarimizla gitmeye ¢alisiyoruz adaya otobiise binmiyoz da ozel aragla gidiyoruz.”

(s.143, st. 3993-3994) diyerek belirtmistir. Fatma Hanim;
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“...son 3-4 yildir ben takmiyorum artik insanlari.” (s.198, st 5461) “Artik hi¢ hani
...¢cok stikiir Ciineyt artik bagirmiyor ama diyelim ki bagirdi hi¢ umuruma bile
gelmiyor artik hani insan bakacak mi bakmayacak mi? Ciineyt’e rahatlikla tepki

verebiliyorum yani insanlarin oniinde.” (s. 198, st 5464-5460)

diyerek toplumun etiketleyici (damgalayict) tavirlarimi iic dort yildir 6nemsemedigini
belirtmistir. Ayrica Fatma Hanim oglu Ciineyt’in devam ettigi kreste velilerin Ciineyt’i sinifta

istememesi lizerine 0gretmenin problemi kendi basina ¢6zdiigiinii su ifadelerle agiklamistir;

“ Soyle mesela kreste Ciineyt o zaman tabi 3-4 yaslarindayken kreste velilerin bazilar
ben toplantiya katilmamistim istememigler Ciineyt’i. Eee onu hi¢ unutmam Ipek
Hanim sey demis velilerden birine demisler sey yani bu ¢ocugun ne isi var bizim
cocuklarimizin arasinda hani konusamiyor, bagirtyor bazen. Ipek Hamim demis burasi
ozel bir kres siz istemiyorsaniz ¢cocugunuzu alabilirsiniz. Ciineyt burda kalacak demis.

Ben hani Ipek Hamim i o iyiligini hi¢ unutmam.” (s.198, st.5470-5475)
Tepkisiz Kalmak

Katilimeilardan ikisi (Zaim ve Ipek) cocuklarinin OSB olmasi nedeniyle karsilastiklari
problemlerin ¢6ziimii i¢in 6zel bir sey yapmadiklarini ve olaylar1 akisina biraktiklarini ifade
etmislerdir; Zaim Bey, baz1 problemler karsisinda diisiinmemeye calistigini  ve
vurdumduymaz davranmak zorunda kaldigimi ifade etmistir; “ Diistinmemeye c¢alistyoruz.
Clinkii diigiiniince dipsiz bir kuyu girdikge gittikce gidiyorsun gittikce gidiyorsun en son sonu
yvok” (s.17, st.456-457) “Salaga yatiyoruz yapacagimiz tek sey o.” (s.14, st.371; 375-376)
Ipek Hanim ise bazi problemleri ¢dzemedigini ve akisma biraktigini “Cézmiiyorum akisina
bwrakiyyorum ben. Ben nasil diyeyim yarin séyle yasayacagim degilim yani. Nasil yasanacaksa

oyle yasanacak.” (s.62, st. 1765-1766) diyerek agiklamistir.

Ailelerin Gelecege Mliskin Goriisleri

Anne babalarin dokuzu (Zaim, Kemal, Sibel, Mehmet, Fiisun, Ipek, Senay, Tarik ve Fatma)

gelecege iliskin goriislerini ifade etmislerdir. Bu goriisler soyle siniflandirilabilir;

* Gelecege lliskin Kaygi Duymak
* Gelecek Beklentisi
Tablo 17°de tema ve alt temalarin her birinin ka¢ anne baba tarafindan belirtildigini

gosteren frekans dagilimlar1 yer almaktadir.
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Tablo 17

Anne Babalarin Gelecege Iliskin Goriisleri

F

Gelecege iliskin Kaygi Duymak 6
Gelecek Beklentileri

o Bagimsiz Yasama 4

o BirIste Caligma 2

o Sporda Basari 2

Gelecege Iliskin Kaygi Duymak

Katilimeilarin altis1 (Zaim, Kemal, Sibel, Mehmet, Fiisun ve Ipek) gelecege iliskin cesitli
kaygilart oldugunu bildirmistir. Zaim Bey, esi ve kendisinden sonra oglunun hayatini nasil

siirdiirecegi konusunda duydugu endiseyi su ifadelerle anlatmistir;

“Valla ondan once olmek istemiyoruz tek sey” (s.16, st.447). “Biz oldiikten sonra ne
olacak? Iste kizimizi yetistiriyoruz ki belki bizden sonra abisine sahip ¢ikar belki diye.
Elimizden gelen, tek yaptigimiz sey o ozel okulda okusun, toplumda iyi bir yer edinsin.
Oldiikten sonra, mesela ben 6ldiim diyelim benim emekli maasim devlet oglumun
varisi olan kisiye verme seyinde ¢alismasa bile benim maasimla abisine bakabilir

misal bunlart hep boyle diisiiniiyoruz yani” (s.16, st.449-453).

Ayrica Zaim Bey oglunun bu yastan sonra gelisim gdstermeyecegini diisiindiigii konusunda

da su climleleri kullanmistir;

“Yani karinca adimi kadar gidecek bir sey kalmadi yapamiyoruz bir sey” (s.17,
st.461) “Ilerlemeyecek onu diisiiniiyoruz yani. Ciinkii balik akilli, artik bir sey
ogretiyorsun onu bir hafta sonra unutuyor. ...Sey var ¢iinkii yani zekd problemi var.
Zeka problemi oldugu icin bir sey dgrenemiyor, ogrendigini unutuyor. Unuttugundan
dolayr verdigin hi¢bir sey diistiniin bir kaba su koyuyorsunuz ama delik var habire

dolduruyorsun ama delikten akvyor iste yapacak bir sey yok” (s.17, st.463-469).

Kemal Bey de oglunun gelecegi hakkinda duydugu endiseyi ve bu konudaki girisimlerini

acgiklamistir;

“Ya once simdi her babanmin annenin aklina gelen sey,; ya biz oliirsek bu ¢ocuk ne

olur? Ilk basta o zaten ya biz éliirsek bu cocugumuza ne olur? Oturduk diisinmeye
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basladim, yani bu ¢ocuk hep birine bagimli yasayacak. Ondan sonra hayatini idame
ettirmesi i¢in ne olmasi lazim?” (.23, st. 639-641) “Bir kag tane evi olsun en azindan.
Kiz kardesi var. Bir taraftan da kiz kardesinin akademik bagarist icin ugrastim” (s.23,
st. 644-645). “Kiz kardesi iyi bir yere gelirse maddi olarak en azindan, ben sey
istemedim kiz kardesi hayati boyunca baksin diye. Ayr1 ayri ikisi de hayatini yasasin.
Ama maddi acgidan destekleyecek bir giice sahip olsun dedim. Ama onun da iizerine

tam yiik olmamasi icin dedim birkag tane ev olursa oradan alacag kira gelirleriyle

kanal bulabiliriz diye ve bu sekilde basladik” (s.23-24, st.647-652).

Sibel Hanim oglunun bebek gibi oldugunu ve gelecekte kendi basina kalirsa nasil
yasayabilecegi konusunda kaygili oldugunu “O biraz korkutuyor, bebek gibi su an yani
vapabiliyor her seyi ama konusarak iletisim kurarak her seyi yapiyor.” (s.84, st. 2365-2366).
“Onu var ya Allah yardim ediyor herhalde kafamdan ¢abuk dagiliyor.” (s.85, st.2371)
diyerek agiklamistir. Mehmet Bey hayatta oldugu siirece ogluna bakacagini fakat oglunun
yalniz yasamasi gerektiginde ne olacagi konusunda da endiseli oldugunu su sekilde

belirtmistir;

“ Gelecek kaygist zaten biitiin ailelerin en temel kaygisi gelecek kaygisidir” (s.91, st.
2547) “Hani tamam ben yasadigim siirece bakicam ama benden sonra kim bakacak
bunlar eksik Tiirkiye’'de zaten herkes ¢ocuk otistiklerden bahsediyor. Hi¢ 18 yasindaki
otistiklerden bahsedildigini duydunuz mu?” (s.91, st.2534-2536) “...mesela otistik
cocuklar 40 yasindan sonra yasamazlar diye bir sey yok ki ama ben ¢ocugumun 40
yvasini gorebilirim veya gérmeyebilirim. Eee benden sonra sokaga mi atacagiz? 40

yvasindan sonra bir otistik nereye gider...?” (s.104, st.2898-2901)

Ek olarak Mehmet Bey, oglu yalniz yasamak zorunda kalirsa bakiminin saglanabilmesi i¢in

yatirim yaptigini;

“Tabi yani ev olsun bir sey olsun ki cocugun iizerinde bizden sonra kaldiginda, ¢iinkii
Dariilsafaka boyle bir yer yapacak diyorlar en azindan bir trilyon civarinda para

istiyor. Hi¢bir sey ucuz degil ’( s.105, st.2937-2939) seklindeki sozleriyle belirtmistir.

Fiisun Hanim da esi Mehmet Bey gibi kendilerinden sonra g¢ocuklarinin yasamini nasil

stirdiirecegi konusunda endiseli oldugunu asagidaki sozleriyle belirtmistir;
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“Cemil normal bir ¢ocuk olsa daha iyi olurdu tabi ...mesela biz olmasak ne olacak bu
cocuk hani? Hani normal olsaydi kendi ayaklarinin iizerinde dursaydi...” (s.232,

st.6411-6413)

Ipek Hanim gelecek kaygismin daha ¢ok kizi ile ilgili oldugunu ve oglunun durumunu ne
kadar iyi hale getirirse kizinin ileride o kadar iyi durumda olacagimi diisiindiigiinii su s6zlerle

ifade etmistir;

“Ben olayt daha cok su an Ela agisindan diisiiniiyorum. Ileride mesela biiyiiyecek,
ergenlik olacak, iste gen¢ kizlikti, arkadas c¢evresiydi. Getirmek isteyecek
arkadaslarini, abisinden yeri gelecek belki utanacak, belki sikilacak, istemeyecek. O
kabullenme evrelerini hani o zaman ergenlikte ben onlar: diistiniiyorum su an. Ona da
bir gelecek, Aras’a da rahat bir gelecek, kendim i¢cin de rahat etmek ac¢isindan
diisiiniiyorum. Mesela atryorum ne kadar Aras’1 iyi bir duruma getirsem kizim da o
kadar iyi, saglikl beyin olarak da fizik olarak da mesela. Ben onu diigiiniiyorum benim

baska bir diisiincem yok su an yani.” (s.49, st.1365-1371)
Gelecek Beklentisi

Katilimcilarin altis1 (Fatma, Senay, Sibel, Fiisun, Tarik ve Kemal) ¢ocuklarina iligkin ¢esitli

gelecek beklentilerinin oldugunu ifade etmislerdir. Bu beklentiler su sekilde siniflandirilabilir;

Bagimsiz Yasama
Katilimcilarin - dordii  (Fatma, Senay, Sibel ve Fiisun) c¢ocuklarina iliskin gelecek

beklentilerinin ¢ocuklarinin bagimsiz olarak yasam siirdiirebilmesi oldugunu sdylemislerdir.

Fatma Hanim oglunun gelecekte kendi ayaklari iizerinde durabilen biri olmasim
istedigini “Baska hani biraz daha oyle kendi ayaklari iizerinde durabilsin bir aligveris
merkezine gidip gelebilsin veya iste bir ¢arsiya gidip gelebilsin. Veya iste antrenmanlarina
gidip gelebilsin dolmusa binip iste antrenmanina gitsin eve gelsin kendisi onlart yani.”
(s.216, st.5967-5969) sozleri ile aciklamistir. Senay Hanim kizi Nazli’nin gelecek beklentisini
kizinin bagimsiz yasayabilecek duruma gelmesi olarak tanimlamis ve bu konuda su ifadeleri

kullanmastir;

“...ben sunu hep diistiniiyorum kendi kendine yasayabilecek bir hale gelecegi bir
sistem mutlaka var ¢iinkii Amerika’daki ornekleri gordiigiim icin soyliiyorum bunu.

Orada oluyorsa burada da olur. Olabilir yani...” (s.111, st.3105-3107). “Valla ben

onun her seyi yapacagina inantyorum. ...yemegini yapar iste banyosunu yapar, evini
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temiz tutar. Bence her seyi, ¢iinkii her seyi yapabilen bir ¢ocuk oldugunu kendisi
gosteriyor. Ailede sorun oluyor, biz yaptirmiyoruz. Neden? Clinkii yapamaz diye
diistiniiyoruz. Mesela soyle bir ornek vereyim ben evde sofrayt kendim hazirliyorum
kendim topluyorum. Han ev yemeklerinde yemek yiyor hanmimefendi, 3,4 tane
ogretmenle birlikte gidiyorlar. Gegen giin iicretini odeyeyim diye ugradim, biitiin
sofrayi o topluyor, ¢opleri ¢ope atiyor, tabaklar: lavaboya koyuyor. Dedim ki nasil
yvaptiniz, baya biz yapacaksin dedik yapiyor dediler. Sen de yapacaksin de sana da
yapsin.” (s.128, st.3579-3589)

Senay Hanim kizinin gelecekte bagimsiz yasayabilmesini saglamak adina yurt disinda bir
tiniversite programi oldugunu ve maddi imkani olmast durumunda kizinin o programda egitim

almasini istedigini sOylemistir;

“Universite var bir de esasinda. Param olsa o iiniversiteye gondermek isterim.
Universite programi da soyle, iki yillik bir yiiksekokul programi ve orada sadece seyi
ogretiyor. Bagimsiz yasamla ilgili is edinme bir ise adaptasyon siireci. Bu iki sene
icerisinde o ¢ocugun hayatta iste ¢alisan, kendi parasim kazanan, kendi kendisine

vasayan bir birey olmasini hedefleyen bir iiniversite programi, adi iiniversite yani...’

(s.128, 5t.3592-3596)

Sibel Hanim da, Fatma Hanim ve Senay Hanim gibi gelecekte ¢cocugunun bagimsiz bir hayat
stirdlirebilmesini istedigini fakat bunun pek miimkiin goriinmedigini “Ee o kotii iste. Kendi
basina yasayabilmesini istiyoruz ama oyle goziikmiiyor. Beklentiler kendi basina yasamasini
istiyorum yani her seyini yapabilmesi ablasinin kardegsinin de gézetimi altinda ama...” (s.85,
st.2361-2363) diyerek belirtmistir. Fiisun Hanim oglunun iki yilda biiyiik gelisme gdsterdigini
ve bu nedenle zaman i¢inde daha iyi hale gelecegini diisiindiginii “...hani daha iyi olacak

diye bekliyoruz umutluyuz” (s.218, st. 6041) ifadesi ile agiklamigtir.

Bir Iste Calisma
Katilimcilarin ikisi (Tarik ve Kemal) ¢ocuklarinin ileride kendi ge¢imlerini saglayabilecekleri
bir iste ¢alisabilecegini diisiindiiklerini sdylemislerdir. Tarik Bey kizinin bir maddi gelirinin

olmasi1 adina ileride yapabilecegi bir iste ¢aligsmasini istedigini belirtmistir;

“Nazli’ya iste hayatim siirdiirecek bir egitim saglamak, bir maddi imkdn saglamatk,
insan omrii gegici. Biz gecip gidicez. Ama ona bir en azindan gelir getirici bir sey

ogretmek. Boncuk mu dizer? Cicek mi satar? Yapabilecegi sey nedir? Miizik mi
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soyler? Piyano mu ¢alar? Hayatini devam ettirecegi bizden sonra da sey yapacagi bir

gelecek saglamayr planliyoruz” (s.192, st. 5307-5311)

Kemal Bey, oglu Ciineyt’in gelecekte bir iste caligsabilecegine inandigini ve bu konudaki

diger diislincelerini su ifadelerle agiklamistir;

“...Ciineyt 20 yasinda ¢ok olmasa da kendi hayatint kendi basina hatta bir ise girip gidip
gelecek diizeyde de hani istatistiki olarak soyliiyorum bunu. Eskiden tuttugum istatistikleri
g0z oniine alarak, kendi hayati gétiiriip tasiyacak ise gidip gelecek sorumluluk bilincinde
olan hani yapacagi isi bile kafamda kestirdim ben Ciineyt’in.” (s.41, st. 1152-1156) “Bir
eczact kalfas1 ¢cok rahat olabilir Ciineyt. Arti bir magazada paketleme elemant olabilir.
Markette raf diizenleme elemani olabilir” (s.41, st.1158-1161) “Yani bunlar benim
Ctineyt’in spor harici benim esas hedefim. Ciineyt ortaokulu bitirdikten sonra Tiirkiye de
iki yerde var bir Hatay’da bir tanesi de su an yapiliyor Istanbul’da spor lisesi. Ciineyt o

spor lisesini bitirip spor akademisi mezunu yapmak” (s.42, st. 1163-1165)

Sporda Basari
Anne babalarin ikisi (Kemal ve Fatma) ¢ocuklarinin gelecekte ylizme dalinda 6nemli basarilar
elde etmesini umduklarini agiklamiglardir. Kemal Bey, oglu Ciineyt’ten gelecekte yiizme
dalinda biiyiik basarilar bekledigine iliskin su ifadeleri kullanmistir; “Avrupa veya olimpik
Avrupa madalyasini insallah diyeyim kaldiracagindan hi¢ siiphem yok ama olimpiyatlara
gitmesini ve Olimpiyat madalyasini almasin istiyorum” (s.41, st.1146-1147). Fatma Hanim
da esi Kemal Bey’e paralel olarak “Yani Ciineyt’in ben gelecekte su an iste biz spora
vonlendirdik Ciineyt’i eee sporda hani iyi yerlere gelmesini diliyorum. Hedefimiz Diinya

sampiyonlugu, Olimpiyat sampiyonlugu” (s.215, st. 5960-5963) demistir.
Travma Sonrasi Bilyiime

Anne babalarin ii¢ii (Kemal, Ipek ve Senay) ¢ocuklarinin OSB olmasi nedeni ile yasadiklari
deneyimler sonrasinda kendileri i¢in olumlu kazanimlar elde ettiklerini bildirmislerdir. Tablo

18 *de temanin kag¢ anne baba tarafindan belirtildigini gosteren frekansi yer almaktadir.
Tablo 18

Travma Sonrasi Biiyiime

Travma Sonras1 Bliylime 3
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Kemal Bey oglunun OSB olmasi nedeni ile yasadig1 deneyimler sonucunda elde ettigi

olumlu etkileri su ifadelerle tanimlamistir;

“Ee tabi var. Mesela olumlu etkileri; biz yani soyle soyleyim hayata bakisimiz
degisti.” (s.39 st.1084) “Mesela ondan once ben sunu soylerdim. Herkes kendi
miicadelesini yapsin ne olursa hayatta sey yapsin ama 6yle degil simdi yok beni
bwraktik biz olmayr ogrendik. Biz diyorum ben soyle yapayim ben béyle yapayim degil
artik biz bunlart yapalim biz soyle yapalim hani sadece bir seyin miicadelesini mesela
gidiyorum. Tamam diyorlar buraya Ciineyt girebilir diyorlar olmaz diyorum ben.”

(s.39 st.1097-1101) “Buraya biitiin  otizmliler ~ girecek diyorum.” (s.39-40,
st.1103,1107)

Ipek Hanim, oglunun OSB olmas: sonrasinda yasadigi deneyimler sayesinde daha giiclii biri
haline geldigini acgiklamistir;

’

“Bir olumlu yon, en azindan nasil diyeyim, giiclendim yani hani daha ¢ok netim.’
(s.63, st.1786) “Benim hayat miicadelem farkl bir kere diinyaya geldim ve ¢cocugumda
var. Ben herkese eyvallah dersem ben bu c¢ocukla ilerde ne yaparim? En azindan
gli¢leniyorsun. Hani onun rahatsizligi, yasam miicadelesi vermen seni daha ¢ok

gli¢lendiriyor yani.” (s.63-64, st.17892-1795)

Senay Hanim da kizinin OSB olmast ile ilgili olarak yasadiklarinin diinyaya bakisini tamamen

degistirdigini diisiindiigiinii su sekilde aktarmistir;

“ Ben ¢ok olumlu seyler yasadigimizi diistiniiyorum yani diinyaya bakis agimiz
tamamen degisti diye diisiiniiyorum.” (s. 126, st.3521-3522) “...en azindan esimle
olan arkadashigimiz diyebilirim. Belki daha ¢ok ona baktin, bunu yaptin diye kavga
edebilirdik. Soyle bir stresimiz olmadi Nazli’dan sonra. Bir kere sabir ve siikiir, en
onemlisi de gsiikiir. Kiiciik seylere siikretmeyi ogrendik. Halbuki hep yani biliyorsun
insanin psikolojisinde var biiyiik seyler olsun, piyangolar ¢iksin diye bekliyor. Ama
bize ¢ikan, Nazli’'min yaptigi kiigiiciik bir ilerleme bunu bize ogretti. Buna
stikretmeliyiz, hayat her zaman insana sunmaz yani. Onu ¢abalayarak almak zorunda
kalabilirsin. Ve onu ancak binde birinde alabilirsin.” (s.126, st.3524-3530) “Mesela

ben diisiiniiyorum ev aldik ¢ok mutlu oldum. Ama sonra dedim ki diinya malr diinyada
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kalacak bir sey onemli olan Nazli’'min burada nasil bir hayat yasayacagi. ...ben

’

gelistigimizi diistiniiyorum yani kisilik gelisimimize katkist oldugunu diistiniiyorum.’

(s.126, st.3532- 3535)
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BESINCi BOLUM
TARTISMA VE ONERILER

Bu boliimde katilimcilardan elde edilen bulgular, arastirma sorular1 kapsaminda olusturulan
tema ve alt temalar araciligi ile hem kendi aralarinda hem de ulagilabilen alanyazin ile
karsilastirilarak tartisilmistir. Elde edilen bulgular olusturulmus dokuz tema (Tan1 6ncesindeki
ve tani siirecindeki deneyimler, Taniya uyum siirecindeki deneyimler, Egitim siirecindeki
deneyimler, OSB’ye iliskin ev ve is yasantisindaki deneyimler, Destek sistemleri, Karsilasilan
zorluklar, Bas etme yontemleri, Travma sonrasi biiyiime ve Gelecege iliskin goriisler) altinda

sunularak tartigilmistir.

OSB Olan Cocuga Sahip Anne Babalarin Tam Oncesindeki ve Tam Siirecindeki

Deneyimlerine Mliskin Bulgularin Tartisiimasi

Bu tema altinda; belirtiler, belirtilere tepkiler, taninin gecikmesi, tani siirecinde
gerceklestirilen iglemler olmak tizere dort alt tema yer almistir. Anne babalarin ¢ocuklarinin
tan1 almasindan Onceki ve tani siirecindeki deneyimlerinin birbirinden farkli ve birbirine
benzer yanlar1 oldugu bulunmustur. Anne babalarin bir kismi ¢ocuklarindaki OSB’ye iliskin
belirtilerin 1,5 yasinda, bir kism1 bir yasinda, bir kismu ise iki yasindayken ortaya ¢iktigini
ifade etmislerdir. Katilimecilarin yarisi ¢ocuklarindaki OSB’ye iliskin belirtileri anne baba
olarak kendilerinin fark ettigini ifade ederken, bazi katilimcilar ¢ocuklarindaki belirtileri ilk
olarak akrabalarmin ya da arkadaglarinin fark ettigini agiklamislardir. Aragtirmaya katilan
anne babalar ¢ocuklarinda goriilen OSB’ye iliskin belirtileri; adina bakmama, konusmanin
gecikmesi, igitmiyor gibi goriinme, ¢evreye karsi ilgisizlik, stereotipik hareketler, goz temast
kurmama, huzursuzluk ve aglama, parmak ucunda ylriime olarak tanimlamislardir.
Katilimcilar yukarida acgiklanan belirtilerin bir ya da birkag¢inin ¢ocuklarinda goriildiigiini

sOylemislerdir.

llgili alanyazin incelendiginde; katilimcilarin ifadelerine paralel olarak OSB olan
cocuklardaki OSB’ye iliskin belirtilerin (gdz temast kurmada eksiklik, adi sdylendiginde
bakmama, sozel iletisim kurmama, sosyal siirlilik, davranig problemleri vb.) genellikle 1,5-2
yas araliginda olmakla birlikte dort yas oncesinde (Arslan, 2011; Bigak, 2009; Midence ve
O’Neill, 1999; Selimoglu vd., 2013), anne baba ya da saglik personeli tarafindan fark edildigi
goriilmektedir (Sayan ve Durat, 2007).
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Anne babalarin yukarida yer alan bu ilk belirtiler karsisinda, iiziintii-depresyon,
OSB’nin ne oldugunu bilemedikleri icin belirsizlik ve anlayamama durumu, belirtileri
onemsememe, belirtileri kabul etmeme ve belirtilere yonelik ne yapabileceklerine odaklanma
gibi cesitli tepkiler gdsterdikleri bulunmustur. OSB olan ¢ocuga sahip anne babalarin tani
oncesi ve sonrasindaki siirecte neler yasadigina odaklanan arastirmalarda, anne babalarin
cocuklarinin OSB tanis1 almadan 6nceki donemde sergiledigi OSB belirtileri karsisinda; kendi
ebeveynlik becerilerini sorgulama, ¢cocugun farkliligini reddetme, basarisizlik hissi ve stres
yasadiklarina iligkin bulgular goze c¢arpmaktadir (Farrugia, 2009; Nealy vd., 2012).

Alanyazinda yer alan veriler ile arastirma bulgular1 benzerlik gostermektedir.

Katilimcr anne babalarin bir kismi, ¢ocuklarinin tan1 dncesinde gosterdigi OSB’ye
ozgl belirtiler sebebiyle basvurduklart uzmanlarin; “cocugunuzun yasi heniiz kiigiik”, “erkek
cocugu gec gelisir”, “gec konusur” ve “cocugunuz OSB degil ama OSB’ye 6zgii belirtileri
var” seklindeki agiklamalarla tani konulmasimi geciktirdiklerini ifade etmislerdir.
Katilimcilarin ifadeleri ile ortlisen bir sekilde alanyazinda da, bazi doktorlarin OSB siiphesi
ile kendilerine basvuran ailelere ¢ocugun yasmin tant igin kiiclik oldugunu ve erkek
cocuklarin ge¢ konustuklarini sdyleyerek tani siirecinin uzamasina neden olabildikleri

goriilmektedir (Ailing, Moh ve Magiati, 2012; Bigak, 2009; Karagdz, 2010; Mitchell ve
Holdt, 2014; Selimoglu vd., 2013).

OSB Olan Cocuga Sahip Anne Babalarin Taniya Uyum Siirecindeki Deneyimlerine

Iliskin Bulgularin Tartisilmasi

Bu tema altinda; kabul siireci ve bilgi arayist olmak iizere iki alt tema yer almistir. Anne
babalarin ¢ocuklarinin OSB tanisina uyum siirecindeki deneyimlerinin birbirinden farkli ve
birbirine benzer yanlart oldugu bulunmustur. Anne babalarin OSB tanisin1 kabul etme ve
tantya uyum saglama siirecindeki deneyimlerine iliskin bulgular alanyazinda agama modeli
olarak yer alan ve anne babalarin yetersizligi olan bir ¢ocuga sahip olmaya uyum saglama
siireglerini aciklayan li¢ asamadan olusan asama modeline gore incelenmistir. Anne babalarin
timiinlin ayn1 asamalar1 ayni sira ile yasamadigi bulunmustur. Tiim katilimcilarin birinci
asama olan “sok-inkar-depresyon” asamasina iliskin c¢esitli deneyimler yasadiklarini
paylagsmasina ragmen, ikinci asama olan “celiski-kizginlik-su¢luluk” asamasina iliskin
yasantilarint alti katilimci, iiglincli asama olan “pazarlik-kabul-uyum” asamasina iliskin
yasantilarini ise bes katilimci agiklamistir. Ayrica katilimcilarin her asama iginde yer alan
evrelerin tiimiini deneyimlemedigi de bulunmustur. Birinci asama olan sok-inkar-depresyon

asamasina iligkin tiim katilimeilarin goriis paylagmasina ragmen sadece bir baba (Zaim) sok,
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inkar ve depresyon evrelerinin tiimiinii yasadigim ifade etmistir. Ikinci asamada (geliski-
kizginlik-sugluluk) hicbir katilimei, ¢eliski, kizginlik ve sugluluk evrelerinin tiimiini
yasadigin1 belirtmemistir. Son asamada (pazarlik-kabul ve uyum) ise sadece bir katilimei
(Zaim) hem pazarlik hem de kabul ve uyum evrelerini yasadigini sdylemistir. Alanyazinda
yetersizlii olan ¢ocuga sahip anne babalarin bu yetersizlige verdikleri tepkileri agiklayan
cesitli yaklasimlar bulunmaktir. Anne babalarin yetersizlik karsisinda verebilecegi duygusal
tepkileri en genis sekilde ele aldigr disiiniildigli ic¢in, katilimcilarin ¢ocuklarinin
yetersizligine verdigi tepkiler asama modeline gore tartisilmistir. Asama modeli ¢ocuklart
herhangi bir yetersizlikten etkilenmis olan anne babalarin, sok, inkér, ac1, depresyon, ¢eliski,
kizgmlik, sucluluk, utang, pazarlik, kabul ve uyum gibi ¢esitli evreleri farkli siralarla hatta
bazen bazi evreleri yagsamadan sadece bir ya da birkag evreye takili kalarak ve her bir evrede
farkli miicadeleler vererek cocuklarinin yetersizligi olmasi durumuna zamanla uyum
saglayabildiklerini agiklayan bir yaklasimdir (Akkok, 2003; Ardig, 2012; Cavkaytar, 2013;
Kaner, 2009; Ozen, 2010; Oztiirk, 2008; Tekin-Iftar ve Kutlu, 2013; Turan, 2002; Varol,
2006). Katilimeilarin ¢ocuklarinin OSB olmast sonucunda agama modelinde yer alan her
evreyi yasamamis oldugunun bulunmasi hem asama yaklagimu ile ilgili alanyazin verileri ile
hem de ¢ocuklart OSB olan anne babalarin deneyimleri ile ilgili alanyazin (Arslan, 2011;
Bigak, 2009; Bilgin ve Kii¢iik, 2010; Bloch ve Weinstein, 2009; Gray,1993; Karagoz, 2010;
Midence ve O’Neill, 1999; Nurullah, 2013; Selimoglu vd., 2013; Ustiiner ve Top, 2009) ile
paralellik gostermektedir. Fakat bazi arastirma sonuglarinda kimi ailelerin ¢ocuklarinin OSB
tanist almasmi tan1 oncesindeki bilinmezlik durumunu ortadan kaldirdigi i¢in rahatlatict
bulduklarina iliskin verilerde bulunmaktadir(Bloch ve Weinstein, 2009; Farrugia, 2009;).

Arastirma bulgular alanyazindaki bu veri ile ¢elismektedir.

Katilimeilarin, g¢ocuklarimin OSB oldugunu 6grendikten sonra cesitli kaynaklar
aracilif1 ile OSB’ye iligkin bilgi edinme girisiminde bulunduklari tespit edilmistir. Bulgulara
gore katilimcilarin yarist OSB hakkinda bilgi edinmek ig¢in kitap, makale gibi yazili
kaynaklardan yararlanirken digerleri, film izleme, cocugunun Ogretmeni ile gorligme,
internette arastirma yapma ve OSB ile ilgili kongrelere katilim gibi ¢esitli yollarla OSB
hakkinda bilgi edindiklerini agiklamislardir. Green (2007) ¢ocuklar1 OSB tanisi almig anne
babalarin OSB’ye iliskin bilgi edinmek i¢in, makale ve kitap okuma, internette arastirma
yapma, cocuklart OSB olan diger ailelerle goriigme, konferans ve kongre gibi bilimsel
toplantilara katilma ve ¢ocuklarinin 6gretmenlerine soru sorma gibi yontemler kullandiklarin

bulmustur. Bu veri katilimcilarin agikladiklar bilgi edinme yontemleri ile ortiismektedir.
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OSB Olan Cocuga Sahip Anne Babalarin Cocuklarinin Egitim Siirecindeki

Deneyimlerine Mliskin Bulgularin Tartisiimasi

Bu tema altinda; tani sonrasi ilk kuruma karar verme, kurum degisikligi, egitim ve terapi
yontemleri, alternatif ve destekleyici tedavi yontemleri ve egitimin olumlu etkileri olmak
lizere bes alt tema yer almistir. Anne babalarin cocuklarinin egitim siirecindeki

deneyimlerinin birbirinden farkli ve birbirine benzer yanlari oldugu bulunmustur.

Katilimeilarin ¢ocuklarmin OSB olmasi nedeniyle basvurduklart egitim ve terapi
yontemlerinden, NAC (2015)’e gore 22 yas alt1 OSB olan bireyler i¢in bilimsel dayanakli
olan uygulamalar, dil konusma terapisi ve ABA/PCDI olarak bulunmustur. Ayrica NAC
(2015)’ e gore katilimcilarin bagvurdugu egitim ve terapi yontemlerinden, miizik terapi, PECS
ve spor terapisi de umut vaad eden uygulamalar olarak tanimlanmaktadir. Katilimcilarin
cocuklarinin egitimi i¢in basvurdugu diger egitim ve terapi tiirleri olan yunus terapisi, i ve
ugrasi terapisi, duyu biitiinleme ve drama terapisi bitkisel kiirler, metal aritimi ise bilimsel
dayanaktan yoksun uygulamalar arasindadirlar. Nealy vd., (2012), arastirmanin bulgulari ile
benzer olarak, arastirmalarinda OSB olan ¢ocuklarin anne babalarinin ¢ocuklarinin egitimi
icin; okul temelli 6zel egitim, duyu biitlinleme terapisi, dil ve konusma terapisi, i ugrast
terapisi, diyet tedavisi, ilag ve gida destegi kullanma gibi yontemlere basvurduklarini

aciklamislardir.

OSB Olan Cocuga Sahip Anne Babalarin OSB’ye Iliskin Ev ve Is Yasantisindaki

Deneyimleri Hakkindaki Bulgularin Tartisiimasi

Bu tema altinda; is yasantisina etkiler, ev yasantisina etkiler ve normal gelisim gosteren
kardese etkiler olmak iizere li¢ alt tema yer almistir. Anne babalarin OSB’ye iliskin is ve ev
yasantilarindaki deneyimlerinin birbirinden farkli ve birbirine benzer yanlarinin oldugu

bulunmugtur.

Aileyi bir sistem olarak goren aile sistemleri teorisi ve Bronfenbranner’in biyoekolojik
modeli, ailenin birbirinden etkilenen parcalardan olusan bir sistem oldugunu ve toplumda da
etkilesim halinde bulundugunu ileri siirmektedir (Bronfrenbranner, 1979; 1986; Turnbull vd.,
2007). Bu acidan bakildiginda, OSB olan bir ¢ocugun varligmin aileyi bir biitiin olarak
etkilemesi olduk¢a anlagilir goriinmektedir. Ciinkii Bronfenbrenner (1979)’a gore
mikrosistemin bir 6zelligi diger tiim sistemleri (mezosistem, egzosistem ve makrosistem)
etkileyebilmektedir. Ayrica Turnbull vd. (2007)’ye gore de bir aile alt sistemindeki farklilik

tiim alt sistemleri (genis aile alt sistemi, esler alt sistemi, kardesler alt sistemi ve anne baba alt
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sistemi) etkileyebilmektedir. Arastirmanin bulgulari, biyoekolojik modele de aile sistemleri
teorisine de uygun olarak ailenin OSB olan bir ¢cocuga sahip olmak nedeniyle pek ¢ok alanda
(anne babalarin is hayati, kardesler, akrabalar, sosyal hayat, evlilik yasantisi vb.) ¢esitli etkiler
yasadiklar1 gostermektedir.

Katilimecilarin OSB olan bir ¢ocuga sahip olmalar1 nedeniyle is yasantilarinda
yasadiklar etkilerin; emekli olma, yar1 yazamanl calismaya baslama, isi birakmak zorunda
kalma, kendi isini yapmaya baslama, isini kaybetme korkusu yasama, yoOneticilerle sorun
yasama, is degistirme, uykusuz kalma seklinde farklilastigi bulunmustur. Ayrica bir katilimct
cocugunun OSB olmasi nedeniyle is yasantisinda bir farklilik olmadigini ifade etmistir.
Katilimeilardan bazilar1 yukarida siralanan OSB olan bir ¢ocuga sahip olmanin is yasantisina
etkilerinden bir kagini bir arada belirtmislerdir. Ornegin Kemal Bey oglunun OSB olmasi
nedeniyle emekli oldugunu belirtmis ve daha sonra da emeklilik doneminde bagladigi tam
zamanli iginden ogluna zaman aywramadigi i¢in ayrildigini ve yar1 yazamanli bir iste
calismaya basladigini agiklamistir. OSB olan ¢ocuk anne babalarinin ¢ocuklarinin OSB
olmasindan kaynaklanan pek ¢ok durum sebebiyle is hayatlarinda cesitli sorunlar yasadiklari
ilgili alanyazinda yer almaktadir. Alanyazinda OSB olan ¢ocuga sahip anne babalarin is
hayatlarinda yasadiklar1 sorunlar su sekilde siralanabilir; c¢ocugun ihtiyaglar ile
ilgilenebilmek i¢in isten ayrilmak, yar1 yazamanl caligmaya baslamak ya da esnek calisma
saatleri olan igler aramak (Arslan, 2011; Dillenburger vd., 2010; Hutton ve Caron, 2005;
Koydemir ve Tosun, 2010; Kuhlthau vd., 2014; Lee vd., 2008; Nealy vd., 2012). Ilgili

alanyazindaki verilerin aragtirmanin bulgular1 ile benzer oldugu goriilmektedir.

Anne babalarin OSB olan bir ¢ocuga sahip olmalari nedeniyle ev yasantilarindaki
deneyimleri; ¢ocuklarinin 6zbakimi ile ilgilenmek zorunda kalmak, problem davranislarla
ugrasmak, ev islerini yapmakta zorlanmak, annenin ve/veya babanin ailenin yetersizligi olan
iiyesi disindaki iiyelerine yeterince zaman ayiramamasi ve evde televizyon izlenmemesi
olarak bulunmustur. Dillenburger (2010) katilimeilarin ev yasantisina OSB’nin etkileri ile
ilgili agiklamalarmma paralel olarak, OSB olan c¢ocuk anne babalarinin, g¢ocuklarinin
ozbakimlar ile ilgilenmek ve ¢ocuklarmin gesitli sorunlar1 nedeniyle uykusuzluk yasamak

gibi etkilere maruz kaldiklarin1 bulmuslardir.

OSB olan bir kardese sahip olmanin normal gelisim gosteren kardes iizerine olan
etkileri konusunda katilimcilarin yarist normal gelisim gdsteren g¢ocuklarinin kendini ikinci
planda kalmis hissettigini belirtmislerdir. Ayrica kardeslerin OSB olan kardeslerine karsi

korumaci davrandiklari, yaslarindan olgun bir kisilige sahip olduklar1 anne babalar tarafindan
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ifade edilmistir. Ayrica bir katilimc1 (Kemal) kizinin ergenlige girdikten sonra OSB olan
kardesini arkadaglarinin yaninda istemedigini belirtmistir. Alanyazin incelendiginde, OSB
olan kardese sahip ¢ocuklarin, kardeslerinin OSB olmasi durumundan nasil etkilendikleri ile
ilgili arastirmalarda birbirleriyle ¢elisen sonuglar bulunmustur. Arastirmalarin bir kisminda
OSB olan bir kardesin, normal gelisim gosteren kardes iizerinde olumlu etkileri oldugu
bulunurken, bir kisminda OSB olan kardesin normal gelisim gosteren kardes iizerinde
olumsuz etkileri oldugu, bir kisminda ise hem olumlu hem de olumsuz etkilerin bir arada
goriildigli bulunmustur (Bloch ve Weinstein, 2009; Cavkaytar, 2013; Dillenburger vd., 2010;
Gray, 1993; Khalthau vd., 2014; Myers vd., Nealey vd., 2012; 2009; Tekin-Iftar ve Kutlu,
2012; Tokug-Oztiirk, 2009; Wing, 2012). Arastirma bulgular1 da ilgili alanyazina uyumlu
olarak, OSB olan kardesin normal gelisim gosteren kardes tizerinde hem olumlu (yasindan
olgun davranma, korumaci olma vb.) hem de olumsuz (ikinci planda kaldigini hissetme,
utanma vb.) etkileri oldugunu gostermistir. Ayrica bir katilime1 (Aynur) gelecege iliskin
kaygilarmi ifade ederken, oglunun OSB olmas1 nedeniyle, kizinin hem ergenlikte hem de
evlilik siirecinde abisinin OSB olmas1 yiiziinden sorunlar yasamasindan korktugunu
aciklamistir. Benzer bir bulguya Gray (1993)’lin aragtirmasinda rastlanmaktadir. Calismanin
katilimcilarindan bir anne mevcut aragtirmanin bulgusuna benzer sekilde OSB olan ¢ocuk
nedeniyle diger ¢cocugunun evlilikte sorun yasayabilecegini diisiindiiglinii ¢linkii OSB’nin

genetik olmasindan korktugunu ifade etmistir.

OSB Olan Cocuga Sahip Anne Babalarin Kullandigi Destek Sistemlerine iliskin

Bulgularin Tartisiimasi

Bu tema altinda; sosyal destek, rehberlik ve psikolojik danigsma hizmetleri ve maddi destek
olmak tizere ii¢ alt tema yer almistir. OSB olan ¢ocuga sahip anne babalarin kullandig1 destek
sistemlerine iligkin deneyimlerinin birbirinden farkli ve birbirine benzer yanlari oldugu

bulunmugtur.

Katilimcilarin yarisindan fazlasi, ¢ocuklarinin OSB olmasi nedeniyle karsilastiklari
zor durumlarda arkadaslarindan destek aldiklarini belirtirken, yarisi ¢ocuklart OSB olan diger
ailelerden destek gordiiklerini agiklamigtir. Ayrica anne babalar, eslerinden ve ¢ocuklarinin
egitimi ile ilgilenen kisilerden de destek gordiiklerini ifade etmislerdir. Katilimcilardan
bazilar1 birden fazla destek sisteminden faydalandiklarini ifade etmistir. Herhangi bir
yetersizlikten etkilenmis ¢ocuga sahip anne babalarin sosyal destek kaynaklar ile ilgili
alanyazin, OSB olan ¢ocuga sahip anne babalarin siklikla eslerinden, arkadaslarindan ve

kendi yakinlarindan sosyal destek aldiklarimi gostermektedir (Ozdemir, 2012; Twoy vd.,
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2007; Yurdakul ve Girli, 1998). Bu acidan arastirma bulgularinin ilgili alanyazin verileri ile

ortiistiigii soylenebilir.

Katilimcilar ¢ocuklarinin OSB olmasindan kaynaklanan ¢esitli zorluklar nedeniyle
rehberlik ve psikolojik danigma hizmetlerinden de faydalandiklarini s6ylemislerdir. Aragtirma
sonucunda katilimcilarin kullandigr rehberlik ve psikolojik danisma hizmetleri; psikoterapi,
psikiyatrik destek ve evlilik terapisi olarak bulunmustur. Nealy vd., (2012) gergeklestirdikleri
arastirma ile ¢cocuklart OSB olan anne babalarin, OSB nedeniyle olusan durumlar karsisinda
yasadiklar1 zorluklara iliskin olarak; psikoterapi, evlilik terapisi ve aile danigmanligi gibi
rehberlik ve psikolojik danisma hizmetlerinden faydalandiklarini bulmustur. Bu veriler

aragtirmanin bulgulari ile paralellik gostermektedir.

OSB Olan Cocuga Sahip Anne Babalarin OSB’ye Iliskin Karsilastiklar1 Zorluklar
Hakkindaki Bulgularin Tartisilmasi

Bu tema altinda; sosyal hayatin sinirlanmasi, zarar verici davranislar, esler arasi iligkiye
etkiler, sinirlt bilgi erisimi, maddi zorluk, etiketlenme, tani siirecinde karsilasilan zorluklar ve
egitim siirecinde karsilagilan zorluklar olmak iizere sekiz alt tema yer almistir. Anne babalarin
cocuklarinin OSB olmast nedeniyle karsilastiklar: zorluklarin birbirinden farkli ve birbirine

benzer yanlari oldugu bulunmustur.

Anne babalarin biiyiik c¢ogunlugu c¢ocuklarinin OSB olmasindan kaynaklanan
durumlar nedeniyle sosyal hayatlarmin sinirlandigim ifade etmislerdir. Ilgili alanyazinda,
OSB olan ¢ocuga sahip anne babalarin sosyal hayatlarinin siirlandigini gosteren ¢ok sayida
arastirma bulunmaktadir (Arslan, 2011; Bicak, 2009; Dillenburger vd. 2014; Farrugia, 2009;
Green, 2003; Koydemir ve Tosun, 2010; Kuhlthau vd., 2014; Lee vd., 2008; Nealy vd., 2012;
Sencar, 2007; Tokug-Oztiirk, 2009; Woodgate vd., 2008). Hgili alanyazin verileri arastirmanin

bulgulari ile ortiismektedir.

Katilimcilar ¢ocuklarinin OSB olmasi nedeniyle esleriyle iliskilerinin de cesitli
sekillerde etkilendigini agiklamislardir. Katilimcilar bu etkileri; fikir ayriligi yasama,
tartisma/huzursuzluk yasama, evliligi sonlandirmay:1 diisiinme ve esler arasinda arkadaglik
iligkisinin geligsmesi olarak belirtmiglerdir. Alanyazin incelendiginde; esler arasindaki iliskinin
OSB olan bir ¢ocuga sahip olmak durumundan nasil etkilendigine iliskin birbiri ile ¢elisen
arastirma sonuglar1 dikkat cekmektedir. Bazi aragtirmalar (Hutton ve Caron, 2005; Koydemir
ve Tosun, 2010; Myers vd., 2009) OSB olan bir ¢ocuga sahip olmanin neden oldugu

sorunlarin esler arasinda tartisma, huzursuzluk hatta bosanmalara neden oldugunu
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gostermektedir. Fakat bazi arastirmalarda (Kuhlthau vd., 2014; Ramish vd., 2014) ise OSB
olan ¢ocuklarinin problemleri i¢in miicadele etmenin esleri birbirine yaklastirdigi ve evlilik
iliskisini gliglendirdigi bulunmustur. Alanyazinda yer alan bulgulara benzer bicimde,
arastirmanin bazi katilimeilart evlilikte sorunlar yasadiklarini belirtirken, bazi katilimcilar ise
esleriyle birbirlerine destek olduklarini ve iliskilerinin gli¢lenerek esleriyle aralarinda

arkadaglik bagi olustugunu ifade etmislerdir.

Katilimeilarin yarist ¢ocuklarinin OSB olmasi nedeniyle olusan ihtiyaglar: karsilarken
maddi zorluklarla karsilastiklarini sdylemislerdir. Ilgili alanyazinda, arastirma bulgularina
paralel olarak, OSB olan bir ¢ocugun egitim ve terapi ihtiyaglarim1 karsilamanin anne baba
icin maddi sorunlara neden olduguna iliskin sonuglar bulunmaktadir (Bilgin ve Kiigiik, 2010;

Mitchel ve Holdt, 2014; Uskun ve Giindogar, 2010).

Etiketlenme (damgalanma) kisinin farkli 6zellikleri nedeniyle toplumdan diglanmast
ya da, kisinin bu farkli 6zellikleri nedeniyle kendisine toplumun farkli davrandigini algilamasi
olarak tanimlanmaktadir. Arastirmanin en 6nemli bulgularindan biri de katilimcilarin ¢ok
biiylik bir kisminin ¢ocuklarinin OSB olmas1 nedeniyle kendilerinin ve OSB olan ¢ocuklarinin
etiketlenme (damgalanma) deneyimi yasadiginin bulunmus olmasidir. OSB olan bir ¢ocuga
sahip olanin, etiketlenmeye (damgalanma) neden olduguna iliskin alanyazinda ¢ok sayida
arastirma bulunmaktadir (Bilgin ve Kiiclik, 2010; Gray, 1993; Gray, 2002; Gill ve
Liamputtong, 2011; Green, 2003; Karabekiroglu vd., 2009; Koydemir ve Tosun, 2010;
Kuhlthau, 2014; Ustiiner-Top, 2009; Werner ve Shulman, 2014; Woodgate vd., 2008).

Arastirmanin bulgular ilgili alanyazina paralellik gostermektedir.

Katilimcilar  ¢ocuklarinin - OSB  tanist1  almasi  silirecinde ¢esitli  zorluklarla
karsilastiklarin1 ifade etmislerdir. Katilimcilarin tanimladigi bu zorluklar arasinda doktorun
OSB tanisin1 anne babay1 rahatsiz edecek sekilde agiklamasi dikkat ¢ekici goriilmektedir.
Ornegin; Fiisun Hanim ogluna OSB teshisi koyan doktora gocugunun gelisiminin nasil
seyredecegine iliskin sordugu soruya ‘“siz hi¢ les gordiiniiz mii?” sorusu ile yanit aldigini
aciklamistir. iki anne (Ipek ve Sibel) cocuklarinin OSB olmasi nedeniyle esleri ya da eslerinin
aileleri tarafindan suclandiklarini belirtmislerdir. Bazi katilimcilar ¢ocuklarinin farkl
gelisimsel ozelliklerinin neden kaynaklandigini 6grenmek i¢in gittikleri doktorlarin OSB
hakkinda yeterli bilgisinin olmadigimi diislindiiklerini ve bu nedenle de zorluk yasadiklarin
sOylemislerdir. Ayrica katilimcilar tani siirecinde karsilagtiklar1 zorluklar arasinda maddi
problemlerin ve hastane siirecinin uzun olmasinin da yer aldigini belirtmislerdir. OSB olan

cocuklarin tan1 siirecindeki anne baba deneyimleri ile ilgili alanyazin incelendiginde arastirma
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bulgularini destekleyici bulgularla karsilasiimaktadir. Ornegin; Siklos ve Kerns (2007) anne
babalarin ¢ocuklarinin  OSB tanist1 alma siirecindeki deneyimlerini inceledikleri
arastirmalarinda katilimcilarin yaridan fazlasinin g¢ocuklarinin tani siirecini tatmin edici
bulmadigin1 ve katilimcilarin biiyiik ¢ogunlugunun tani siirecini stresli olarak tanimladigini
bulmustur. Selimoglu vd., (2013) katilimcilarin, tani siirecinde uzmanlar tarafindan yapilan
degerlendirmeleri yeterli bulmadiklarin1 ve uzmanlarin genel tutumunun insancil olmadigini
diisiindiiklerini tespit etmislerdir. Bu bulgu da katilimcilarin doktorlarin OSB konusunda

yeterli bilgiye sahip olmadiklarina iliskin goriisleri ile iliski goriilmiistiir.

Katilimeilarin biiyiik ¢cogunlugu ¢ocuklarmin kaynastirma egitimi siirecinde ¢esitli
zorluklar (¢ocugun okula kabul edilmemesi, ¢ocugun ayrimciliga ugramasi ve diger velilerin
OSB olan ¢ocugu smifta istememesi vb.) yasadiklarini ifade etmislerdir. Anne babalarin
cocuklarinin egitim siirecinde yasadiklarini soyledikleri diger zorluklar soyledir; davranis
problemleri, iicretli ve emekli 6gretmenler, sik 6gretmen degisimi, ders saatlerinin yetersiz
olusu, gercek¢ci olmayan vaatler ve egitim ortaminda Ogrenilenlerin giinliik yasama
genellenememesi. Anne babalarin, ¢ocuklariin zihin engelliler 6gretmeni olmayan kisilerden
ders aldigina iligkin bulgulara paralel olarak Selimoglu vd., (2013) gerc¢eklestirdikleri
aragtirmada katilimcilarin yarisinin  ¢ocuklarinin  zihin engelliler 6gretmenligi mezunu
olmayan kisilerden ders aldigini ve ailelerin bu durumdan rahatsiz oldugunu tespit etmislerdir.
Karabekiroglu vd., (2009) OSB ve DEHB olan c¢ocuklarin etiketlenme (damgalanma)
diizeylerini inceledikleri aragtirmada, katilimci olan smif 6gretmenlerinin (n=453) %
62,7’sinin OSB olan ¢ocuklarin ayrigtirllmig ortamlarda egitim almasinin uygun oldugunu
belirttiklerini bulmustur. Siif Ogretmenlerinin bu goriisii arastirmanin katilimeir anne
babalarin ¢ocuklariin kaynastirma siirecinde etiketlemeye (damgalanma) maruz kaldiklarini
sOylemeleri ile iligki goriilmiistiir. Gill ve Liamputtong (2011) OSB olan ¢ocuga sahip anne
babalarin, c¢ocuklarinin  okulda normal gelisim gosteren akranlar1  tarafindan
etiketlendigini(damgalandigini) ifade ettiklerini ve bunun nedeni olarak da g¢ocuklarinin
sosyal normlara uygun olmayan davranislar sergilemesini one siirdiiklerini bulmuslardir. Gill
ve Liamputtong (2011)’in bulgulari, aragtirmanin bulgular1 ile ortiismektedir. Ayrica ilgili
alanyazinda, arastirma bulgularina benzer olarak, OSB olan c¢ocuk anne babalarinin
cocuklarinin egitim saatlerini yetersiz bulduklarmi (Selimoglu vd., 2013) ve egitimin
kalitesine iligkin sorunlar yasadiklarini gosteren arastirmalar (Hutton ve Caron, 2005;

Selimoglu vd., 2013) da bulunmaktadir.
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OSB Olan Cocuga Sahip Anne Babalarin OSB’ye Mliskin Karsilastiklar1 Zorluklarla Bas

Etme Yontemleri Hakkindaki Bulgularin Tartisilmasi

Bu tema altinda; dini bas etme, egitim siirecinde karsilasilan sorunlarla bas etme,
damgalanmayla bas etme, akisina birakma olmak iizere dort alt tema yer almistir. OSB olan
cocuga sahip anne babalarin OSB’ye iliskin karsilastiklar1 zorluklarla bag etme yontemlerinin

birbirine benzerlik ve farklilik gosteren yonlerinin oldugu bulunmustur.

Katilimcilarin yarisinin ¢ocuklarinin OSB olmasi nedeniyle karsilastiklart zorluklar
karsisinda dini bas etme yontemlerini kullandiklar1 goriilmiistiir. OSB olan ¢ocuga sahip anne
babalarin karsilastiklar1 zorluklar karsisinda ne tiir bas etme yontemleri kullandiklarina
odaklanan arastirma sonuglart da, arastirmanin bulgularina paralel olarak OSB olan ¢ocuga
sahip anne babalarin, ¢ocuklarinin OSB olmasi nedeniyle karsilagtiklart zorluklarla bas
etmede dini bas etme ydntemlerini kullandiklarini gdstermektedir (Giileg-Aslan vd., 2014;

Kara, 2008; Karagdz, 2010; Trakeshwar ve Pargament, 2001).

Katilimcilarin yarist karsilastiklar etiketlenme (damgalanma) durumuyla bas etmek
icin ¢esitli yontemler (toplu tasima kullanmama, remi yollarla miicadele etme, sosyal
yasamdan uzaklagsma vb.) kullandiklarini agiklamiglardir. Cocuklart OSB olan anne babalarin
etiketlenme (damgalanma) deneyimleri iizerine yapilan arastirmalarda da katilimcilarin
ifadelerine benzer olarak ailelerin toplumun etiketleyici (damgalayici) tavrindan
korunabilmek i¢in kendilerini toplumdan izole etmeyi tercih edebildikleri goriilmektedir

(Gray, 1993; Woodgate vd., 2008).

Baz1 katilimcilar ise karsilagtiklart zorluklar1 ¢6zmek igin herhangi bir sey
yapmadiklarin1 ve olaylar1 akisina biraktiklarini ifade etmislerdir. Bilgin ve Kiiglik, (2010)
gerceklestirdikleri arastirma ile ¢ocuklarinin OSB olmasi nedeniyle karsilastiklart zorluklar
karsisinda katilimcilarin %11’inin sorunlara boyun egdigini ve hayal kirikligi yasadigini,
%7’sinin ise kahve, alkol ve sigara tiikettigini bulmustur. Bu bulgulara gore katilimcilardan
ikisinin (%20) sorunlar karsisinda aktif olarak bir ¢6ziim bulmak icin bir sey yapmadiklarini

aciklamasi Bilgin ve Kii¢iik (2010)’un arastirma bulgulariyla benzerlik gostermektedir.

OSB Olan Cocuga sahip Anne Babalarin Travma Sonrasi Biiyiime Deneyimlerine

Iliskin Bulgularin Tartisilmasi

Travma sonrasi biiyiime; kisinin yasadigi travmatik deneyim sonrasinda psikolojik olarak

daha giiclii hale gelmesi olarak tanimlanabilir (Tedischi ve Charlotte, 2004). Katilimcilardan
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iicli ¢ocuklarmin OSB olmasi ile ilgili deneyimler nedeniyle yasadiklari ¢esitli olumlu
deneyimleri; hayata daha farkli bir gozle bakma, kendini daha gii¢lii hissetme ve kiigiik
seylere siikretmeyi 0grenme seklinde tanimlamislardir. Alanyazinda OSB olan ¢ocuk anne
babalarinin, katilimeci1 anne babalarin ifadeleriyle oOrtiisen bicimde, OSB olan c¢ocuklari
sebebiyle kendilerini Oncesine kiyasla daha gii¢lii ve daha sabirli hissettiklerini, yasamin
kendilerine sundugu her sey i¢in daha fazla siikrettiklerini, insanlarla daha fazla empati
kurduklarin1 gosteren sonuglar bulunmaktadir (Bloch ve Weinstein, 2009; Karagdz, 2010;

Myers vd., 2009; Ustiiner-Top, 2009; Woodgate vd., 2008).

OSB Olan Cocuga sahip Anne Babalarin Gelecege Iliskin Goriisleri Hakkindaki

Bulgularin Tartisiimasi

Bu tema altinda; gelecege iliskin kaygi duyma ve gelecek beklentisi olmak iizere iki alt tema
yer almigtir. Anne babalarin gelecege iliskin goriislerinin birbirinden farkli ve birbirine benzer

yanlar1 oldugu bulunmustur.

Katilimeilarin yarisindan fazlasi ¢ocuklarinin gelecegine iliskin kaygili olduklarin
ifade etmistir. Genel olarak katilimcilarin kaygi duymasina neden olan durumun; bizden sonra
cocugumuza ne olacak? Kendi basina yasamini nasil devam ettirecek? sorularinin oldugu
katilimeilar tarafindan agiklanmustir. {lgi alanyazin incelendiginde, gesitli arastirmalarda OSB
olan cocuga sahip anne babalarin, cocuklarinin kendilerinden sonra hayatlarini nasil
stirdiirecekleri konusunda bir endise yasadiklari goriilmektedir (Bigak, 2009; Bilgin ve
Kiiciik, 2010; Ives ve Munro, 2002; Mitchell ve Holdt, 2014; Morgan, 2009; Nealy vd., 2012;
Ustiiner-Top, 2009). Alanyazinda yer alan bu bulgular arastirmanim bulgulartyla da paralellik

gostermektedir.

Anne babalarin gelecek beklentileri arsinda ¢ocuklarinin bagimsiz yasamasi, bir iste
caligmast ve sporda basar1 elde etmesi oldugu tespit edilmistir. Katilimci anne babalarin
gelecek beklentilerine paralel olarak cesitli arastirma sonuglarinda da anne babalarin
cocuklarmin gelecekte kendi ihtiyaglarini kendi baglarina karsilayabilecek hale gelmesini

istedikleri goriilmektedir (Bilgin ve Kiiciik, 2010; Diken, 2006).
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Oneriler

Uygulamaya Yonelik Oneriler

1.

Aragtirma bulgulart ve ilgili alanyazin OSB olan ¢ocuklarin ve anne babalarinin
toplumda yogun bir sekilde etiketlenme (damgalanma) deneyimi yasadiklarini
gostermektedir. Bu durumu ortadan kaldirabilmek adina, iilke genelinde OSB
hakkinda toplumun bilinglendirilmesine yonelik; seminerler, konferanslar ve
farkindalik ¢alismalar1 gergeklestirilebilir.

Ozel gereksinimleri olan bireyler ve aileleri ile galisan personelin (6gretmenler ve
saglik calisanlar1) aileler ve ozel gereksinimli bireylerle daha saglikli ve kaliteli
iletisim kurabilmelerini saglamak admna, ilgili personele hizmet i¢i egitimler ve
seminerler verilerek iletisim teknikleri ile ilgili bilgilendirilmeleri saglanabilir.
OSB’ye iliskin belirtilerle uzmanlara bagvuran ailelerin, uzmanin tani koymaktan
cekinmesi ya da tani i¢in belirli bir siire gegmesine izin vermesi gibi, hem OSB olan
cocuga hem de ailesine maddi ve manevi zararlari olabilen bu tarz bir uygulamanin
sonlanmas1 ve erken taninin oneminin anlagilabilmesi i¢in ilgili personele yonelik
bilgilendirme ¢aligmalar1 yapilabilir.

Arastirma bulgular ve ilgili alanyazin OSB olan ¢ocuk anne babalarinin, ¢ocuklarinin
zihin engelliler O6gretmenligi mezunu olmayan kisilerden ders aliyor olmalari
nedeniyle cesitli sorunlar yasadiklarini gostermektedir. Bu durumun ¢oziilebilmesi igin
MEB ve YOK is birligi ile dgretmen yetistirmeye ydnelik mevcut problemleri
cozebilecek yeni strateji ve politikalar gelistirilebilir.

OSB olan cocuklara yonelik egitim saatlerinin ve saglanan egitim ve terapi
hizmetlerinin arttirllmasi/cogaltilmast icin ilgili bakanliklarca c¢esitli c¢aligmalar
yapilabilir.

Anne babalarin daha sosyal olmalarma ve kendi ihtiyaclarina zaman ayirmalarina
yardimci olabilmek adina ilgili kurumlarca siireli bakim hizmetinin yetersizligi olan
cocuk anne babalarina saglanabilmesi i¢in ¢aligmalar yapilabilir.

OSB’ye yonelik egitim ve terapi masraflarini karsilamakta giicliik ¢ceken aileler icin
var olan desteklere ek olarak cesitli maddi destekler saglanmasi i¢in girisimlerde
bulunulabilir.

Anne babalarin gelecekte ¢ocuklarina kimin bakacagina iliskin kaygilarini azaltmak

adima kamu ve 6zel kurumlarin isbirligi ile yetersizligi olan bireylerin anne babalari
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olmadan yasamalarin1 saglayabilecek c¢esitli yasam ortamlarinin olusturulmasina
yonelik projeler baslatilabilir.

9. OSB olan ¢ocuga sahip anne babalarin ruh sagliklarinin korunmasina yardimer olmak
adma, ¢gocugun OSB tanisi almasini takip eden siirecte tan1 koyan uzman tarafindan
anne babaya psikolojik destek i¢in yonlendirme yapilabilir.

Ileri Arastirmalara Yonelik Oneriler

1. OSB olan c¢ocuklarin; normal gelisim gosteren kardeslerinin/biiyiikanne ve
biiylikbabalarinin/babalarin OSB olan bir kardesi/torunu/¢ocugu olma durumundan
nasil etkilendiklerine iliskin farkli arastirma yaklagimlarinin kullanildig: aragtirmalar
planlanabilir.

2. OSB olan ¢ocuga sahip annelerin ve babalarin OSB olan bir ¢ocugu olma durumundan
nasil etkilendiklerini karsilagtiran farkli arastirma yaklagimlarinin kullanildigi
arastirmalar gerceklestirilebilir.

3. OSB olan c¢ocuklarin ve anne babalarinin OSB’ye iligkin durumlar nedeniyle
yasadiklar1 etiketlenme (damgalanma) durumunun daha detayli bir sekilde
anlagilabilmesi i¢in farkli arastirma yaklasimlarinin kullanildigi arastirmalar

planlanabilir.
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EK A

Goriisme Sorular:

Cocugunuzda bir farklilik oldugunu ilk ne zaman ve nasil fark edildi?

a) Cocugunuzun gelisimindeki farklilig1 anladiginizda neler hissettiniz?

Tan1 siirecinde, uzmanlarla goriismeye basladiginiz giinden kesin tan1 konuluncaya

kadar yasadiklariniz1 anlatabilir misiniz?

a) [k olarak hangi uzmana gittiniz? Neden?

b) Tan1 silirecinde c¢ocugunuzla ilgili yapilan islemler konusunda neler
diisiiniiyorsunuz?

c) Bu siiregte ne gibi zorluklarla karsilastiniz?

Cocugunuza OSB tanis1 kondugunu O6grendiginizde hissettiklerinizi paylasabilir
misiniz?

a) Tani size nasil bildirildi?

b) Tan1 konduktan sonra taniyr koyan uzman OSB ile ilgili size ne tiir bilgiler
verdi?

C) Herhangi bir psikolojik destek almaniz i¢in size bir yonlendirme yapildi m1?

Yapildiysa siireci agiklayabilir misiniz?

Yapilmadiysa siz destek almak i¢in girisimde bulundunuz mu?

Cocugunuzun egitimine karar verme siirecinde neler yasadiginizi anlatabilir misiniz?

a) OSB olan cocuklara egitim ya da terapi hizmeti veren kurum ve uzmanlarla
ilgili nasil bilgi edindiniz?

b) Cocugunuz icin uygun egitim ve terapi tlirline nasil karar verdiniz Neden?

Tanidan bugiine kadar ¢ocugunuzun egitim siirecinde neler yasadiginizi anlatabilir

misiniz?
a) Ozel egitime basladiginizda ne tiir sorunlarla karsilastiniz?
b) Kaynastirma egitiminde ne tiir sorunlarla karsilastiniz?

c) Egitim siirecinde karsilagtiginiz sorunlar1 ¢6zmek i¢in neler yapiyorsunuz?
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d) Cocugunuzun egitim stirecindeki olumlu yasantilariniz nelerdir?

Cocugunuzun OSB olmasi esinizle ve diger ¢ocugunuzla/cocuklarinizla iliskinizi

etkiledi mi? Agiklayabilir misiniz?

Cocugunuzun OSB olmast is yasantinizi etkiledi mi? Ag¢iklayabilir misiniz?
(Calisan anne babalar igin)

Cocugunuzun OSB olmas: giinliik ev yasantinizi etkiledi mi? Agiklayabilir misiniz?
(Calismayan anne babalar i¢in)

Cocugunuzun OSB olmasi sosyal c¢evrenizdeki kisilerle olan yasantilarinizi etkiledi

mi? Aciklayabilir misiniz?

Cocugunuzun OSB olmasi sebebiyle diger insanlarin size kars1 farkli davrandiklarini

diisiiniiyor musunuz? Agiklayabilir misiniz?
Cocugunuz OSB olmasi sebebiyle karsilastiginiz bu zorluklarla nasil bas ediyorsunuz?

Cocugunuzun OSB olmasinin size ve ailenize olumlu etkileri var m1? Varsa
aciklayabilir misiniz?

Cocugunuza iliskin gelecek beklentileriniz nelerdir?

Eklemek istediginiz herhangi bir sey var m1?

Not: 5. soruda yer alan b maddesi goriisme yapilan anne babanin c¢ocuklar1 kaynastirma

egitimi aldiysa ya da almaktaysa sorulacaktir.
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EK B

Anne Baba Bilgi Formu
Katihmcinin
Adi/Soyad: : Dogum Tarihi/Yeri
Tel No : E-Mail
Medeni Hali (EVli ise evlilik tarihi) :
Egitim Durumu
Meslegi
Maddi Geliri
0-500 TL arast ( )  1000-1500TL aras1 ( ) 1500-2000 TL aras1 ( )
2000-2500 TL ( )  2500-3000 TL arast ( ) 3000TL ve {istii ()

Herhangi bir saglik sorununuz (herhangi bir yetersizlik, kronik rahatsizliklar veya medikal bir

destek kullantyor olmak) var mi1? Varsa kisaca agiklar misiniz?

Yakinlariniz arasinda herhangi bir yetersizlikten etkilenmis, ya da kronik rahatsizlig

sebebiyle stirekli bakima ihtiya¢ duyan biri var m1? Varsa yakinlik derecesi nedir?

Kendinizle ilgili formda yer almayan fakat belirtmek istediginiz énemli bir bilgi varsa liitfen

kisaca agiklayiniz.
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Katihmcinin Cocuklar: Hakkinda

Bu form otizmli olmayan ¢ocuklariniz hakkinda bilgi edinmek i¢in hazirlanmistir.

Adi/Soyadi
Dogum Tarihi/Yeri
Egitim Durumu (okulu/sinifi)

Herhangi bir saglik sorunu (herhangi bir yetersizlik, kronik rahatsizliklar veya medikal bir

destek kullantyor olmak) var mi1? Varsa kisaca agiklar misiniz?

Adi/Soyadi
Dogum Tarihi/Yeri
Egitim Durumu (okulu/sinifi)

Herhangi bir saglik sorunu (herhangi bir yetersizlik, kronik rahatsizliklar veya medikal bir

destek kullantyor olmak) var mi1? Varsa kisaca agiklar misiniz?

Adi/Soyadi
Dogum Tarihi/Yeri
Egitim Durumu (okulu/sinifi)

Herhangi bir saglik sorunu (herhangi bir yetersizlik, kronik rahatsizliklar veya medikal bir

destek kullantyor olmak) var mi1? Varsa kisaca agiklar misiniz?
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Cocuklariniz hakkinda formda yer almayan, belirtmek istediginiz dnemli bir bilgi varsa liitfen

kisaca agiklayiniz.

Katilimcinin Ailesi Hakkinda

Annenizin;

Adi

Dogum Tarihi/Yeri
Egitim Durumu
Meslegi

Oz () Uvey ( )/Sag ( ) Olii ()

Kardeslerinizin,

Adi

Dogum Tarihi/Yeri
Egitim Durumu
Meslegi

Oz () Uvey ( )/Sag ( ) Olii ()

Babanizin;

Adi

Dogum Tarihi/Yeri
Egitim Durumu
Meslegi

Oz () Uvey ( )/Sag () Olii ()

Adi

Dogum Tarihi/Yeri
Egitim Durumu
Meslegi

Oz () Uvey ( )/Sag () Olii ()
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Dogum Tarihi/Yeri
Egitim Durumu
Meslegi

Oz () Uvey ( )/Sag ( ) Olii ()

Adi

Dogum Tarihi/Yeri
Egitim Durumu
Meslegi

Oz () Uvey ( )/Sag ( ) Olii ()
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Adi

Dogum Tarihi/Yeri
Egitim Durumu
Meslegi

Oz () Uvey ( )/Sag () Olii ()

Adi

Dogum Tarihi/Yeri
Egitim Durumu
Meslegi

Oz () Uvey ( )/Sag () Olii ()

Aile bireyleriniz hakkinda formda yer almayan, belirtmek istediginiz 6nemli bir bilgi varsa

litfen kisaca aciklayiniz.
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EK C
Cocuk Bilgi Formu
Adi/Soyadi
Dogum Tarihi/Yeri
Dogum Sekli : Sezaryen () Normal ( )
Tan1 Aldig1 Yas

Tan1 Koyan Merkez/Doktor

Takip Eden Merkez/Doktor

Devam Ettigi Rehabilitasyon Merkezi :
Devam Ettigi Okul/Smifi

Ek yetersizligi var m1? Varsa nedir?

Cocugunuza OSB tanist kondugu gilinden bugiine kadar sirayla c¢ocugunuzun durumu
hakkinda goriistiigiiniiz uzmanlar (6gretmen, doktor, psikolog, fizyoterapist v.b) kimlerdir?

Bu uzmanlardan aldiginiz egitim ve terapi hizmetleri nelerdir?
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Su an Ozel egitim disinda aldigi ek destek hizmetler var mi1? Varsa nedir? Aldigt

uzman/merkez? Haftalik saati?

Anne babasi disinda bakimiyla ilgilenen kimse var mi? Varsa yakinlik derecesi nedir?
Cocugunuzun bakimiyla ilgilenen kisi/kisiler ne siklik ve siireyle ¢ocugunuzla zaman

geciriyor?

Konusmaya ne zaman bagladi?

Yiirlimeye ne zaman baglad1?

Tuvalet egitimi var m1? Varsa tuvalet kontroliinii kazandig1 yas nedir?

El yiiz yikama, giyinme, soyunma gibi 6zbakim becerilerini bagimsiz olarak gergeklestirebilir

mi?

Okuma yazma biliyor mu? Biliyorsa ne zaman 6grendi?

Gecmiste ciddi bir hastalik veya travma (trafik kazasi, anne baba kaybi gibi) gecirdi mi?
Gegirdiyse kisaca agiklayiniz.
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Tibbi bir rahatsizlig1 veya diizenli olarak kullandigi ilaglar1 var m1? Varsa kisaca agiklayiniz.

Saldirganlik, dikkat dagmikligi ve asirt hareketlilik gibi problemleri var mi1? Varsa kisaca

bilgi veriniz.

Alt 1slatma, uykusuzluk ve beslenme sorunlar1 gibi problemleri var mi1? Varsa kisaca

aciklayimniz.

Cocugunuzun yasitlarina gore daha basarili oldugu alan/alanlar var midir? Varsa nelerdir?

(Cocugunuzla ilgili formda yer almayan fakat eklemek istediginiz bir bilgi varsa liitfen

Tesekkiirler
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Not: Arastirmaci, giinliiglinde yer alan katilimcr isimleri ve diger oOzel bilgilerin etik ilkeler

dogrultusunda gizliligini korumak adina 6rnek giinliik sayfasi {izerinde siliklestirme yapmistir.
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EKE

Katilimci Sozlesmesi

Amacg

Bu aragtirmanin amaci1 otizmli ¢cocugu olan anne babalarin ¢ocuklarinin otizmli olmasi
durumundan nasil etkilendiklerini, karsilagtiklar1 zorluklarla basa ¢ikmak icgin neler
yaptiklarini, otizm durumunu kabullenme ve yasamlarini bu duruma gore diizenleme
stirecinde karsilastiklar1 deneyimleri hakkinda derinlemesine bilgiler edinerek anlamaya
caligmaktir. Bu calisma; uzmanlara, otizmli ¢ocugu olan bireylere ve topluma bu durumu
yasayan kisilerin bakis acisin1 anlatmaya calisarak, bu konuda farkli bir bakis kazandirma
amac1 tagimaktadir.

Uygulama

Bu amag¢ dogrultusunda sizinle bazi goriismeler ve toplantilar gerceklestirilecektir.
Calismalarda ses kayitlar1 yapilacaktir. Bu kayitlar sadece bu arastirmada bilimsel veri olarak
kullanilacaktir. Herhangi bir ek uygulama yapilmasi diislintildiigiinde gerekli izinler tekrar
alinacaktir.

Katilmer Haklar ve Gizlilik

Arastirma siirecinde istediginiz zaman arastirmadan ayrilma hakkina sahipsiniz.
Arastirma sonuglari kongre, seminer, ders gibi akademik alanlarda diger uzmanlarla
paylasilabilecektir. Bu tiir durumlarda isminiz gizli tutulacak ve bir kod ad verilecektir.
Herhangi bir kisisel bilginize (yasadig1 yer v.b.) yer verilmeyecektir. Isteginiz dogrultusunda
ses kayitlar1 veriye doniistiiriildiikten sonra silinebilecektir. Ayrica arastirma sonuglari
isterseniz size bildirilecektir.

Tesekkiir ve Imzalar

Bu s6zlesmeyi okudugunuz ve arastirmaya goniillii olarak katildiginiz igin tesekkiir
ederim. Arastirma hakkinda baska sorulariniz olursa agagida yazili olan telefon numarasini
arayabilirsiniz. E-posta gonderebilirsiniz. Arastirmaya goniillii olarak katildiginiza ve benim
de size verdigim sozleri tutacagima dair bu sozlesmeyi imzalamamizi uygun goriiyorum.
Arastirmay1 kabul ettiginiz i¢in ve ayrica gosterdiginiz ilgi, ayirdiginiz zaman igin tesekkiir
ederim.

Tarih
Arastirmaci Sozlesme Yapilan Katilimel
Tel no

E-Mail
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EKF

Ayrimntili Analiz Formu

bir ver edinsin. Oldikten sonra, mesela ben 6ldim diyelim benim emekli maagim devlet
oglumun varisi olan kigive verme seyinde caligmasa bile benim maagimla abisine bakabilir
misal bunlan hep boyle diigiiniiyoruz yani. |

UGUR: Bagska bu konularla ilgili plammz var mu bunlar ¢ok daraltiyor mu bunlari
diigiinmek?

Digiinmemeye ¢alistyoruz. Clinki diginince dipsiz bir kuyu girdikge gittikge

gidiyorsun gittikce gidiyorsun en son sonu yok. Allah diyoruz hayirlisini nasip etsin yani igimizi

kolumuzdaki bilekligi, bilezigimizi, boynumuzdaki altina kadar her seyimizi bu gocugu
dizeltmek i¢in harcadik yani. Sifint tilkettik artik diyelim yani. O kadar gelirimiz olmasimna

Ilerlemeyecek onu diiginiyoruz yani. Cinkd balik akilly, artik bir gey 6gretiyorsun

onu bir hafta sonra unutuyor. Ogretmenleri de vagad: yani. Ogretmenlerin de gok agladigs
ginleri biliyorum ben, dgrettigi bir geyi 15 giin sonra yaptirmaya kalktiginda yapmiyor. Balik
zekali gibi davraniyor. Insanlarin bile zoruna gidiyordu. Sey var ¢iinki yani zeka problemi var.
Zeka problemi oldugu igin bir ey 6grenemiyor, 6grendigini unutuyor. Unuttugundan dolay1
verdigin higbir sey digliniin bir kaba su koyuyorsunuz ama delik var habire dolduruyorsun ama

delikten akiyor iste yapacak bir ey yok. |

UGUR: Peki sunu sorsam ben mesela ne Ggretsek istersiniz ne 6grense mesela 3 tane beceri

saysaniz.

Ayrintih Analiz Formu Renk Anahtan

Kod
Betimsel indeks

Goriismeci Yorumu

""""""" [ o Goriisme Dokiimii (Betimsel Veriler)
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H ugur yassibas

Allah’a Birakma

Baba & bas etmek

zorda kaldiginda Allah’tan hayirlisini diledigini ya da
Allzh’a biraktigini ifade ediyor. Bunun nedeni kendini
garesiz hissetmesi.

Dini bas etme

ugur yassibas

Birikimlerini gocuklan igin harcamig olmalan
Dizeltmek icin her seyimizi satip harcadik demesini
0ziich buluyorum. OSB’nin diizelmeyen bir durum
olmasini da biliyor ashnda ama saninm bir umut...
Maddi zoriukiar

ugur yassibas

Garesizlik

i biliy diyerek gelecege iligkin
karamsarligini net bir sekilde anlatryor.

Gelecek kaygis!

ugur yassibas

Gocugun dErenemiyor olusu

Baba farkli ifadeler kullzniyor. Aslinda bu ifadeler beni
biraz rahatsiz etti. Neden durumu bu sekilde sert
Gzlerl geregi duyuyor ki?

Gelecek kaygis



EK G
Kod Listesi

Belirtiler

Belirtilere tepkiler

Tantya tepkiler

Kabul siireci

Psikolojik rehberlik ve danisma hizmetleri
Uzmanlardan tan1 hakkinda bilgi alma
Egitime karar verme

Egitimin olumlu etkileri

Maddi zorluklar

Damgalanma

Damgalanmayla bas etme

Sosyal hayatta karsilasilan zorluklar
Esler arasi iligkilere etkiler

Tani siirecinde gergeklestirilen islemler
Normal gelisim gosteren kardese etkiler
Is yasantisia etkiler

Problem davraniglar

Sosyal destek

Gelecek kaygisi

Taninin gecikmesi

Tant siirecinde karsilagilan zorluklar
Sinirli bilgi erisimi

Egitim siirecinde karsilasilan zorluklar
Egitim siirecinde karsilasilan zorluklarla bag etme
Travma sonrasi bilyiime

Dini bag etme

BT
TT
KS
PRD
UBA
EKV
EOE

MZ

DBE
SHZ
EAE
TSGI
NKE
iYE
PD
SD
GK
TG
TSZ
SBE
ESZ
ESZB
TSB
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Gelecek beklentisi

Ev yasantisina etkiler

Esler arasinda yasanan sorunlarla bas etme
Olumlu etkiler

Maddi destek

Terapi YOntemleri

Karsilasilan zorluklar

193
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