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OZET

AILE BUYUKLERININ OTiZM SPEKTRUM BOZUKLUGU OLAN
TORUNLARIYLA YASANTILARINA ILISKIN GORUSLERI

Aslthan GULSOY

Ozel Egitim Anabilim Dali
Anadolu Universitesi, Egitim Bilimleri Enstitiisii, Ocak 2018

Danisman: Yrd. Dog. Dr. Ozlem KAYA

Bu aragtirmanin amaci torunu otizm spektrum bozuklugu tanisi almis olan aile
biiyiiklerinin OSB ile ilgili, bilgileri, kisisel goriisleri, tan1 siireci, OSB’li torunun
egitimi, OSB’li toruna sahip olmanin kendilerinde hissettirdikleri, c¢ocuklarina
verdikleri destekler ve OSB’li torunla iliskileri hakkinda goriislerinin belirlenmesidir.
Aragtirma yoOntemi nitel arastirma olup veriler, tiimevarim analiz basamaklari
kullanilarak analiz edilmistir. Konya ili Eregli ilgesinde yasayan OSB’li torunu bulunan,
calismaya katilmaya gonilli 10 aile biiyligi ile yar1 yapilandirilmig goriisme
yapilmustir. Verilerin toplanmasinda arastirmaci tarafindan hazirlanan Katilimer Bilgi
Formu ve 14 tane sorunun bulundugu Goériisme Soru Formu kullanilmistir. Arastirmada
aile biyiiklerinin OSB’ye iliskin bilgileri eksik olmasina ragmen OSB belirtilerini ilk
fark eden kisiler arasinda yer almaktadirlar. OSB’li torunu olan aile biiyiikleri, aileler ile
benzer olumsuz duygular yagamaktadirlar. Bununla birlikte torunlarmin iyilesecegi
umudunu yogun yasamaktadirlar. Cocuklarina manevi ve maddi destegi sagladiklarini
ifade etmislerdir. Torunlarinin gelecekte bagimsizlasmasma iliskin beklentilerini
bildirmislerdir. Torunlarinin egitimleri ile ilgili olumlu goriislerini dile getirmislerdir.
Torunlar1 ile sosyal etkilesim i¢inde olduklarini ifade etmislerdir. Sonug¢ olarak
arastirmada resmi ve sivil kuruluslar aracilifiyla aile biiyiiklerine psikolojik destek,
OSB, OSB’li torunun ozellikleri, OSB’li torunun bakimi, kendi ¢ocuklarna yardim

etme ve torunla etkili vakit gegirme konularinda bilgi verilmesi dnerilmistir.

Anahtar Sozciikler: Otizm spektrum bozuklugu, Aile biiyiikleri, OSB’li torun.



ABSTRACT

THE OPINIONS OF THE GRANDPARENTS WHO HAVE GRANDCHILDREN
WITH AUTISM SPECTRUM DISORDER ABOUT EXPERIENCES WITH THEM

Aslthan GULSOY

Department of Speacial Education
Anadolu University, Graduate School of Educational Sciences, January 2018

Supervisor: Assist. Prof. Dr. Ozlem KAYA

The purpose of this research is to state the knowledge and personal opinions of
grandparents having grandchildren with Autism Spectrum Disorder, the period of
diagnosis, the education of the grandchildren with ASD, the feelings about ASD, the
support that is given to their children and the relationship between grandparents and
grandchildren with ASD. The method of the research is qualitative and it has been
analyzed by using inductive analysis steps. Semi-structured interviews with 10
volunteer grandparents who have grandchildren with ASD have been organized in
Eregli, Konya. In collecting data, Participant Data Form and Interview Questions with
14 questions prepared by the researcher were used. The research showed that although
the grandparents have the least knowledge about ASD, they have been the first to
realize that their grandchildren have ASD. The grandparents have the same intense
positive feelings with the parents and also they believe in recovering of the
grandchildren. They have reported that they are in social interaction with grandchildren
with ASD. They have also expressed that they provide not only material but also moral
support for their children. They have said that they have expectations about their
grandchildren’s freedom and they have positive opinions education of their
grandchildren with ASD. As a result, in this research it has been adviced that
phsychological support for the grandparents, the information about ASD, the
characteristics of the grandchildren with ASD, the care of the grandchildren with ASD,
helping their own children and having time with their grandchildren should be given to

the grandparent.

Key words: Autism Spectrum Disorder, Grandparents, Grandchildren with ASD.
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1. GIRIS

Aile biiyliklerinin otizm spektrum bozuklugu (OSB) olan torunlariyla
yasantilarina iligkin goriislerini ortaya koymak icin gerceklestirilen arastirmanin giris
boliimiinde otizm spektrum bozuklugu olan bireylere, Tiirkiye’de aile yapisi ve aile
bliyiiklerine, otizm spektrum bozuklugu olan bireylerin aileleri ve aile biiyiiklerine,
arastirmanin konusu ile ilgili arastirmalara, aragtirmanin gereksinimine, arastirmanin

amacina ve aragtirmanin onemine yer verilmistir.

1.1. Otizm Spektrum Bozuklugu (OSB) Olan Bireyler

Son degisikligi 21.07.2012°de yapilip 28360 sayili Resmi Gazetede yayinlanan
Milli Egitim Bakanlhigi Ozel Egitim Yonetmeliginde OSB olan bireylere iliskin tanim,
erken cocukluk doneminde goriilen iletisim, sosyal etkilesim, ilgi ve etkinliklerde
siirliliklar ile 6zel egitim kapsaminda destek egitime gerek duyan bireyler olarak yer
almaktadir. Otizm Spektrum Bozuklugu(OSB); toplumsal iletisim ve etkilesimde
devamli eksiklikleri kapsayan, olagandisi toplumsal yaklasim, asir1 yalmizlik, aynilig
koruma istegi, toplumsal etkilesime girememe, ilgi ve duygular1 paylasamama, sézel ve
sozel olmayan iletisim eksikligi gibi oOzelliklerin bulundugu yaygin gelisimsel
bozukluktur (Kanner, 1943; Stubbs ve Cheng, 2005; Sucuoglu, 2007; Aydin ve Sarag,
2014; DSM-V, 2014; Toret, Ozdemir, Selimoglu ve Ozkubat, 2014, s.10). OSB’li
bireylerde bu o6zelliklerin yaninda hayal kurma (imgeleme) ve yaraticilik giiclinde
stnirlhiliklar, tekrarlanan hareketler, davranis problemleri, 06zel beceriler de
goriilebilmektedir (Wing, 2012, s. 22). OSB’nin en belirleyici yonil iletisimin temelini
olusturan iligki kurmada ortaya c¢ikan zorluktur ve kurulan iliski de daha ¢ok aragsal
yani isteklerini yerine getirtmek igindir (Aydin, 2003, s.287). Amerikan Psikiyatri
Birliginin yayinladigi Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders V (DSM-
V, 2014) kitabinda OSB’li bireylerin o6zelliklerine bakildiginda; farkli durumlarda
sosyal etkilesim ve iletisimde yetersizlik, ilgi ve etkinlik oriintiileri, sinirli tekrarlayan
davranig, erken cocukluk doneminde belirtilerin goriilmesi ve gilinlik yasamda
aksamalarin olmasi olarak yer almaktadir.

Centers for Disease Control and Prevention (2016) i Amerika Birlesik

Devletlerinde OSB’ye iliskin yiiriittiigii ulusal arastirmada her 68 ¢ocuktan birinde OSB



teshis edildigi, erkeklerde goriilme orani kizlarin 4,5 katt oldugu ve teshisin yast
ortalama 3 yas 10 aylikken konuldugu sonucu elde edilmistir.

OSB’nin tanilama siirecinde ¢ocuk doktoru, psikiyatrist, nérolog, dil terapisti,
psikolog gibi uzman bir ekip tarafindan ¢ocugun farkli ortamlardaki davranislari
gozlemlenmeli ve bakimiyla ilgilenen kisilerin goriisleri arastirilmalidir. Bu bilgiler
toplandiginda gelisimsel ve OSB ile ilgili araglar kullanilarak DSM-V’in tani
Olciitlerine uyumu dogrultusunda teshis konulmalidir. Tiirkiye’de OSB tanis1 ¢ocuk
psikiyatristi ve norologlar tarafindan DSM-V’in tam Olgiitleri ve aile gériismelerinden
edinilen bilgiler dogrultusunda konulmaktadir (TOHUM, 2017).

OSB’nin bireyde goriilme nedenlerine bakildiginda genetik, cevresel ve aile
kaynakli olabilecegi olasi1 nedenler oldugu goriilmiistiir. Yapilan arastirmalarda tek
yumurta ikizinde OSB’nin goriilme oraninin ¢ok yiiksek olmasi ve kardeslerde goriilme
oraninin %5-%10 olmasi ile OSB’nin genetik kaynakli olmasi iizerinde durulmustur.
Yapilan aragtirmalarda OSB ile ilgili olabilecek genlerin oldugu disiiniilmektedir.
Bunun yaninda OSB’nin ¢evresel kaynakli olacagi lizerine de ¢alismalar yapilmaktadir.
Tiirkoglu, Bilgi¢ ve Uslu (2012) da arastirmalarinda hem genetik hem de anne karninda
cevreyle etkilesimin OSB’de etkili olabilecegini sunmustur. OSB aslinda nedeni belli
olmayan farkli risk faktorleri ihtimalleri tizerinde durulan, birden fazla nedenin etkili
olabilecegi bir bozukluktur (Ulay ve Ertugrul, 2009; Korkmaz, 2010; Dietert, Dietert ve
DeWitt, 2011; Ozeren, 2013; Sener ve Ozkul, 2013; Yosunkaya, 2013; Ozbaran, 2014;
Sener, Korkmaz, Oztop, Zararsiz ve Ozkul, 2015).

1.2. Tiirkiye’de Aile Yapisi ve Aile Biiyiikleri

Tirkiye Biiyiik Millet Meclisinin Komisyon Raporunda (2016, s. 422) aile,
biyolojik ya da psikolojik baglari ile tarihsel, ekonomik ve duygusal birliktelik ortakligi
olan ve kendilerini ayn1 eve ait hisseden bireylerden olusan birliktir. Aile ekonomik,
sosyal, fiziksel ve duygusal olarak iiyelerine koruma, kollama, istikrar ve aileyi bir
arada tutma gibi islevler sunarken bir yandan da iiyelerin her birinin gelisimlerini
destekler. Hanelerin aile yapisinin iilkedeki genel dagilimi; yiizde 70’i ¢ekirdek aile,
yiizde 18’1 dagilmis aile, yiizde 12’si ise genis aile seklindedir. Ancak aileler aslinda
aile biyiiklerinden ayr1 c¢ati, ayri biitge olarak cekirdek aile Ozelligi sergilese de

‘gdriinmeyen ortak bir cati’ oldugu goriilmektedir. Ozellikle torun bakimi konusunda



aile biiylikleri destek verdiginden, aralarindaki bag giigliidiir. Yine Tiirkiye’de genis
aileye oranla g¢ekirdek ailenin arttigi goriilse de 2000’li yillarda artan bosanmalarin
getirdigi yeni yasam dilizeninde tek ebeveynin kalmasi ile aile biiyiiklerinin rolii
artmustir (S. 95).

Vapur (2006, s. 73) arastirmasinin sonucunda ailelerin ¢ocuk bakiminda en ¢ok
biiylik anne ve biiyiik babaya giiven duyduklarini belirtmistir. Ayrica 328 biiylik anne
ve biiylk babanin katilimiyla gerceklestirdigi arastirmasinda, aile biiyiiklerinin
torunlartyla kurduklar iligki tiirlerini keyif arama iliskisi, resmi iliski, vekil anne baba
iligkisi, ailenin sagduyusu olma iligkisi ve uzak iliskiler olarak siralamistir.

Tiirkiye’deki gibi aile baglar1 giiclii olan toplumlarda anne babalar aile
biiytiklerinden 6zellikle gocuk bakiminda destek almaktadirlar (Yesilyaprak, 2007,
5.125).

Tiirkiye Istatistik Kurumunun (TUIK) 18 Ocak 2017 tarihinde yayinlanan 21869
sayitli 2016 Aile Yapist Arastirmasinda 0-5 yas araligindaki cocuklarin giindiiz
bakiminin hanelerin %86’sinda bakim isini annelerin iistlendigi goriilmiistiir. Anneden
sonra glindiiz bakimin1 %7,4 ile en fazla anneanne ya da babaanne iistlenmektedir.

Ayrica TUIK’in bu arastirmasinda bireylerin kendilerine bakamayacak kadar
yaslandiklarinda %37,6’s1 ¢cocuklarinin yaninda kalmayi istediklerini belirtmislerdir. Bu
da Tirkiye’de aile biiyliklerinin ¢ekirdek ailelerinin yasamina 6zellikle yashilik
stirecinde dahil olacaklarma iliskin varsayimi sunmaktadir. Bu varsayim OSB ile ilgi
kuruldugunda OSB’li birey ve yashlik doneminde olan aile biiyliklerinin birlikte
yasama ihtimali ile birlikte OSB’li bireyin aile biiytikleri ile yasantilarini arttiracaktir.

1.2.1. Otizm spektrum bozuklugu olan bireylerin aileleri ve aile biiyiikleri

OSB belirtilerinin ortaya ¢ikmasi aile ortaminda 6zel ve ciddi degisikliklere sebep
olur. Ailenin bu degisime uyum saglama siireci zorlu ve yorucu olarak
degerlendirilmektedir (Eracar, 2003, s.315). OSB’nin belirtilerinin ilk ortaya
¢ikmasindan tani siirecine kadar aileler ¢ocukta goriilen farkliliklara anlam vermekte
zorlanirken sasirma, kaygi, inanmama, sucluluk, sok gibi duygular da bu zorlanmaya
eslik eder. Altintas (2010, s.56) arastirmasinda OSB olan ¢ocuklarin ailelerinin, saglikli
cocugu olan ailelere gore stres diizeyi, yasam kalitesi ve tlikenmislik diizeyini

incelemistir. Aragtirma sonucunda OSB olan ¢ocugun ailelerinde eslerin iligkilerinin



diger ailelere gore olumsuz oldugu goriilmiistiir. Ayni1 zamanda anne babalar duygusal
tilkenmislik, aile olarak birlikte zaman gecirmede sorun yasama, evlilik doyumunun
diisiik olmasi, olumsuz saglik algisi, topluma dahil olmakta smirliliklar gibi gesitli
sorunlarla yiiz ylize kalmaktadirlar. Celimli (2009, s.186) OSB’nin kendine 6zgi
ozelliklerinden dolay1 farkli kiiltiirlerde de olsa ailelerin yasadigi stresin yiiksek
diizeyde oldugunu belirtmistir. Aydemir (2015, s.103) c¢evreden sosyal destek
saglayabilen anne babalarin evlilik uyumunun daha yiiksek oldugundan ve basa ¢ikma
becerilerinin yiiksek oldugundan bahsetmistir. OSB olan c¢ocuga sahip annelerin
depresyon, anksiyete ve stres diizeyleri incelediginde Down Sendromlu ¢ocugu olan ve
normal gelisim gosteren ¢ocugu olan annelere gore daha yiliksek oldugu bulunmustur
(Candir, 2015, 5.92). Otizmli bir aile bireyine sahip olmak basta anne olmak iizere diger
biitiin aile bireylerinde olumsuz duygularin yaninda olumlu gii¢ veren duygularin
yasanmasina da sebep olmaktadir (Bigak, 2009, s.81). Hassas olan bu siirecte 6zellikle
anneler yogun duygular yasamaktadir. Annelerin, OSB’nin hayatlarina girmesiyle
birlikte hem aile hem de sosyal iliskilerinde degisim yasadig1 goriilmiistiir. Yani OSB
ailenin yasamina iliskin derin bir etki olusturmaktadir. Sosyal iliskilerindeki
zayiflamalarin kaynagi olarak OSB olan ¢ocuklarini kontrol etmekte zorlanmalar etkili
olmaktadir. Ayrica anne babanin aldig1 her destegin aile i¢cin mutluluk ve gii¢ kaynagi
saglayarak, zorluklarla miicadelede yardime1 oldugu gériilmiistiir. Selimoglu, Ozdemir,
Toret ve Ozkubat (2012, s.148) arastirmalarinda OSB’li bireylerin ailelerinin psikolojik,
maddi, bilgilendirme ve egitim gereksinimlerinin oldugunu ve bu gereksinimlerini
karsilama yontemlerinin arasinda anne babalarinin da oldugunu sdylemislerdir. Yine
Aldemir (2015, s. 103) ailelerden alinan sosyal destegin OSB’li bireyin anne babasi
arasinda evlilik uyumunu ytikselttigini belirtmektedir.

TOHUM Otizm Vakfinin 2017 raporunda 6zellikle tanilama siirecinde ailelerin
yalniz birakildigi, bunun da bireyde OSB’nin tan1 yasini1 geciktirdiginden bahsedilirken,
Amerika Birlesik Devletleri’'nde hastanelerde OSB’li bireylerin aileleri i¢in destek
birimlerinin bulunduguna deginilmektedir (s.148). Tiirkiye’de boyle sistematik bir
yaklasimin olmamasi ve izlenecek yolu belirleme sorumlulugunun aileye kalmasinin zor
olan bir siireci daha da zorlastiracag: diistiniilmektedir.

Alanyazin incelendiginde aile biiyiiklerinin  torunlarmin  gelisimindeki
yetersizlikle yliz ylize kaldiklarinda hem kendi ¢ocuklari hem de torunlari i¢in yogun

liziintii yasadiklar1 goriilmektedir (Ozbey, 2010; Hillman, 2007). Ailenin cevresini



olusturan biliylik anne ve babalar hem ailenin hem de OSB’li bireyin gelisiminde
etkilidir. Biiyiik anne ve biiylik babalar, aileye yasadigi duygusal, sosyal ve ekonomik
degisikliklerde destek olarak kaynak saglamaktadir. Bu nedenle OSB ile baslayan zorlu
yolculukta anneanne, dede, babaanne gibi aile liyelerinin de siirece katilacagi ortak bir
plan hazirlamak zorluklar1 kolaylastiracaktir (Turnbull, Turnbull, Erwin ve Soodak,
2006; Akkok, 2007; Erden, Akdur, Angin, Er ve Aslan, 2014). Bu planin olusma
siirecinde arastirmanin amagladigi OSB’li torunu olan aile biiyliklerinin yasantilarina

iliskin goriisleri belirlenerek yapilacak ¢alismalara 11k tutacagi diistiniilmektedir.

1.3. Tlgili Arastirmalar
Bu béliimde, yetersizligi olan ya da OSB’li bireye sahip aile biiyiikleriyle yapilan

arastirmalara yer verilmistir.

German ve Maisto (1982, s.17) yaptiklari arastirmalarinda 112 zihinsel
yetersizligi olan bireylerin annelerinden anket ve yaklasik 20’ser dakikalik gériismeler
ile bilgi toplamistir. Arastirmada ¢ocugun bulundugu ev, tatil gibi yerlerde hem destek
sistemleri hem de aile iizerinde gerilim yaratan annelerin algilarina bakilmigtir.
Calismaya katilan anneler ¢ocuklarin daha ¢ok kendi ailelerinden destek aldiklar1 evde
kalma durumunu tercih etmislerdir (S.21). Ayrica genis ailelerindeki {iyelerin
cocuklarina bakmakta ulagabilirliklerinin daha 1yi oldugunu ifade etmislerdir. Arastirma
bulgularinda aile biiyiikleri ¢ocugun ebeveynlerine gii¢lii bir duygusal destek kaynagi
olarak goriilmektedir.

Hornby ve Ashworth (1994, s. 403) da arastirmalarini yetersizligi olan ¢ocuklari
bulunan ailelere aile biiyiikleri tarafindan saglanan destegin diizeylerini belirlemek igin
desenlemislerdir. Arastirmada 22 soruluk ankete 22 anne 3 baba katilmistir. Ankette
ebeveynlere aile biiyiiklerinin uygulamada, maddiyatta ve duygusal anlamda destek
diizeyleri sorulmustur. Ebeveynlere ayn1 zamanda bu desteklerden memnuniyetleri de
sorulmustur. Bulgularda genel olarak aile biiyiiklerinin destek diizeyleri diisiik olmasina
ragmen c¢ogu ebeveynin aldiklar1 destekten yine de memnun olduklari bulunmustur.
Aile biiyiiklerinin dortte birinin ise, ebeveynlerin sorunlarini arttirdigi yer almistir.
Ebeveynlerin yaklasik iigte biri aile biiyiiklerinin desteklerini daha fazla istediklerini

ifade etmislerdir.



Seligman, Goodwin, Paschal, Applegate ve Lehman (1997, s. 293)
aragtirmalarinda yetersizligi olan bireylerin aile biiyilikleri hakkinda algilanan destek
diizeyleri hakkinda calismislardir. Arastirmada cocuklarin aile biyiiklerinden teklif
edilmis yararin miktar1 ve psikolojik destek hakkinda 42 annenin bakis agisi ortaya
koyulmustur. Biiyilik annelerin biiyiik babalardan daha fazla destek verdigi ve babalarin
annelerinin annelerin annelerinden daha az destek sagladiklart belirtilmistir. Buna
ragmen annelerin ailesinden daha fazla destek olmalar1 beklenmektedir.

Heller, Hsieh ve Rowitz (2000, s.23) ise arastirmalarinda aile biiyiiklerinden
alan sosyal destegin zihinsel yetersizligi olan annelerin iyi olusu lizerindeki etkisini
incelemiglerdir. Ayn1 zamanda Omiir boyunca aile biiylikleri tarafindan sunulmus
destegin yordayicilar1 olan sosyal destek islevlerini tanimlamislardir. Katilimcilar
aileleriyle yasayan agir zihinsel yetersizligi olan bireylerin annelerinden goniillii olan
120’sini kapsamaktadir. Arastirmanin degiskenlerini ¢ocugun yasi, zihinsel yetersizligin
diizeyi, fiziksel saglik, uyumsuz davranig gibi 6zellikleri ve annenin yasi, azinlik ve
sosyoekonomik durumlari; aile biiyiikleri haricinde destek alinmis Kkisiler,
karsilanmamis ihtiyaclar, resmi olmayan destekler; aile biiyiigiiniin aracsal ve duygusal
destegi ve anneye ait depresyon diizeyi olusturmaktadir. Annenin depresyonunu
etkileyen ana degiskenler arasinda annenin daha geng yasta olmasi, daha diisiik fiziksel
saglik ve aile biiyliklerinden daha az duygusal destek almalari bulunmaktadir. Daha
geng bireylerin aile biiytiklerinin, yas1 daha biiylik olan bireylerin aile biiyiiklerinden
daha fazla destek sagladigi bulunmustur.

Hillman (2007, s.513) arastirmasinda otizmli torunu olan aile biiyiiklerinin egitim,
uygulama ve 6nlem almak amaciyla incelemede bulunmustur. 166 da 1 oranla OSB’li
torunu olan aile biiyiigiiniin oldugunu ve bu kisilerin énemli derecede rol karmasasi
deneyimledigini ifade etmistir. Depresyon, yalnizlik ya da bosanma gibi ek yiikleri olan
OSB’li ¢cocugun ebeveynlerine, aile biiyiikleri bebek bakimi, duygusal ve maddi destek
ve savunuculuk yapma gibi konularda kaynak olusturmaktadirlar. Ailenin lizerinde esas
stres olusturan sosyal yalnizlasma ve maddi kaynaklardir. Koruyucu aile biiytikleri ek
stres olusturucu durumlarla yiiz yiize gelmektedirler. Aile biiyiiklerinin rollerini tekrar
tanimlamak, otizmin iyilesme ve tanilama siirecini onlarla paylasmak ve onlardan
sosyal destek almak gerekmektedir. Boylece egitim, uygulama ve onlem almada aile

biiyiiklerine yardim i¢in firsatlar tanimlanmalidir.



Margetts, Le Couteur ve Croom (2006) yaptiklari nitel aragtirmada torunu OSB
tanis1 almig 6 aile biyiigi ile yar1 yapilandirilmis goriismeler yapmislardir.
Arastirmanin amact OSB’li torunu olma deneyiminin neye benzedigini anlamaktir.
Yaptiklar1 goriismeler sonucunda {i¢ ana tema belirlemislerdir. Bunlar; “Ebeveynlik
bagi (toruna ve ¢ocuguna karsi bagini koruma)”, “cevap arayisi (anlamak igin
aragtirma)” ve “saglam tutma (aile baglarin1 koruma)” olarak sunulmustur. Arastirmada
ortaya ¢ikan ana soru, disiplinler arasi ¢ocuk odakli ¢alismalarda aile merkezli hizmetler
nasil saglanir, olmustur. Arastirma OSB’li torunu olan aile biiyiikleri ile daha fazla
aragtirma yapilmasi gerektigin vurgulamistir. Gelecekteki aragtirmalarin, degerlendirme
stirecinin pargast aile biiyiiklerini kapsayan uygun maliyetli ve iyilesme etkililiginin
olacagi ortaya konmustur.

Dougherty (2009 s.v) ise arastirmasinda Kentucky eyaletinde dogumdan yirmi bir
yasina kadar yetersizligi olan torunlarin aile biiyiikleri tarafindan bildirilen ihtiyaglarini
belirlemistir. Yetersizligi olan bireylerin aile biiylikleri bireyin bakimina dahil olma,
torununu yetistirme ve bazi durumlarda torunlarmnin yasal korumasini alma seklinde
gelistirilmis aile biliyligli roliine sahiptir. Yetersizligi olan ¢cocugun genis ailesinde yer
alan aile biiyiiklerinin ihtiyaglar1 onlarin gelisimine uygun destek servislerini
kolaylastirmak icin belirlenmelidir. Bu arastirmada 1998’de Bailey ve Simeonsson
tarafindan gelistirilen Aile Ihtiyaclari Anketindeki ana basliklari iceren Yetersizligi
Olan Bireylerin Aile Biiyiiklerinin Ihtiyaglari Anketi arastirma gelistirme anketi olarak
kullanilmigtir. Anket, katilimci aile biiyiikleri ve torunlar1 hakkinda demografik bilgi
toplamakta ve ihtiya¢ alanlar1 ile ilgili zorunlu cevaplama yontemi sorularini
icermektedir. Bir agik ucglu soru aile biiyiiklerinin 6zgilin ihtiyaglarini ifade edecekleri
olanag1 saglamistir. 76 aile biiyligiiniin katilimiyla anket sonuglarinda en yiiksek oranda
daha fazla destek almak i¢in 6nemli ihtiyaglari; bilgi, maddi destek, toplum hizmetleri
ve yetersizligi olan bireylerin bakimi olarak ortaya ¢ikmistir. A¢ik uclu sorunun nitel
analizi yapildiginda 60 cevapta kendilerine 6zgii olarak c¢ogunlukla; maddi kaynak
sorunlar1, okul kaygilar1 ve torunlarini yetistirme etrafinda toplanmistir. Korelasyon ve
regresyon analizinde aile biiyiiklerinin torunlarina bakmaktaki etkinliginin, etnik yap1
ve aile biiyiigiiniin sagligina gore arttigi ongoriilmiistiir. Belirlenen aile biiyiigiiniin
ithtiyaglarinda yetersizligi olan bireylere ve ailelerine profesyonel ¢oklu disiplin hizmeti
ve aile biiyligiiniin katilimini saglamak adma igyliziini anlamada degerli yollar

gosterdigi ifade edilmistir.



D’astous (2011) da ¢aligmasinda OSB’li torunlar ve aile biiyiiklerinin arasinda
teknoloji ile kopriiler insa etmeyi aragtirmigtir. Torunu OSB’li olan aile biiyiiklerinin
sayis1 giderek artmaktadir. Arastirmada 3D Google Sketch Upsoftware kullaniminin
ogretildigi atdlye galismalar ile aile biiyiiklerinin deneyimleri hakkinda ses getirmeyi
amaglamistir. Atdlye ¢alismalarinda katilimer ¢ocuklarin bilgisayardaki giiclii yonlerine
odaklanilmistir. 6 aile biiyiigii 2 odak grubuna katilmigtir. Odak gruplarindan alinan
video kayitlar1 yazili hale getirilmistir ve kodlanilmistir. Bilgilerden iki anahtar tema
belirlenmistir. Bunlar, “beklentilere farkli agidan bakmak™ ve “ortak ilgiler arasinda
iletisim kopriileri insa etmek™tir. Aile biiyiikleri torunlarinin teknolojik becerileri
Ogrenmis olmasi ve torunlari igin gelecekteki egitim ve is firsatlar1 hakkinda iimit verici
olumlu bir deneyim sahibi olduklarin1 belirtmislerdir. Aile biiyiikleri bilgisayar
programindaki ortak ilgilerin kendileri, torunlart ve diger OSB’li torunu olan aile
biiyiikleri ile aralarindaki iletisim firsatlarini arttirdigini ifade etmislerdir. Arastirma
OSB’li olan bireylerin ve ailelerin deneyimlerindeki zorluklart tanimlamistir ve
teknoloji cergevesinde sosyal katilimin potansiyel yararlart hakkinda aile biiyiiklerinin
olumlu goris bildirdigi bulunmustur.

Woodbridge, Buys ve Miller (2011, s.355) yaptiklar1 arastirmada ise aile
bliytliklerinin ailedeki kimlik rol ve iligkilerine bakmislardir. Torun sahibi olmak énemli
ve degerli bir siirectir. Ancak yetersizligi olan torun karsisinda beklenti ve etkilesimleri
uyarlamalar1 gerekmektedir. Zihinsel ya da fiziksel engele sahip torunu olan 22 aile
biiyligii ile yapilan yar1 yapilandirilmis nitel aragtirmada ortaya g¢ikan temalar “aile
biiyiigii kimliginin olusumu, biiyiik anne/babalik stilleri ve rol kabulii”diir. Arastirma
sonucu aile biiyiiklerinin 6nemli rollere sahip oldugunu ortaya ¢ikarmistir. Aile biiytigii
olmanin deneyimi ve rol kabulii ulusal anlamda degisiklik igermektedir.

Miller, Buys ve Woodbridge (2012, s.102) arastirmalarinda yetersizligin aile
tizerindeki etkisine aile biiyiiklerinin bakislarini incelemislerdir. Yetersizligi olan bir
cocugun bakiminin 6zgiin ve zorlu bir deneyim oldugu, ailelerin genelde destek igin
diizensiz bir sisteme gilivendikleri, genelde destegin anahtar kaynag aile biiyiikleri iken
onlarin rolleri ve deneyimleri hakkinda ¢ok az bilginin mevcut oldugundan soz
etmislerdir. Avustralya’da bilgi toplayan arastirmada aile biiytliklerinin yetersizligi olan
cocugun bakimindaki deneyimlerini, aile iliskilerine etkisi ve yasam kalitelerini
raporlamiglardir. Yontem olarak nitel arastirma yontemi kullanilmis, 55 ve 75 yas

araliginda 17 kadin 5 erkek aile biyiigli ile yar1 yapilandirilmig goriismeler



gerceklestirilmistir. Tematik yaklagim kullanilarak cevaplar analiz edilmis kategoriler,
temalar ve Oriintiiler belirlenmistir. Arastirma bulgularinda ailedeki rolleri hakkinda aile
biiyiiklerinden almnan goriislerde dort ana tema belirlenmistir. Bunlar; “kendi
duygularmi korumak (olumlu olma yoniindeki karar)”, “fedakarlik (ailenin ihtiyaglarimi
her seyin istiinde tutma karar1)”, “aile iligkilerini koruma (arasinda gidip gelme
durumu)” ve “gelecekte ailenin yasam kalitesi (gelecege dair kaygilar)” olarak
belirlenmistir. Sonug¢ olarak aile biyiikleri, aile isleyisinin ve yasam Kkalitesinin
merkezinde bulunmaktadir. Ancak, bu destek onlarin kisisel refahlarim1 6nemli 6lgiide
olumsuz etkilemektedir. Arastirma sonucunda Ozellikle aile biiyiiklerinin destegi
olmadan ailenin basaramayacaklarina dair aile biiyiiklerinin hissettikleri korkularina ve
endiselerine iliskin arastirma yapilabilecegi onerilmistir.

D’astous (2012, s.2) ise aragtirmasinda OSB’li torunlarinin yasamlarina aile
biiyiiklerinin kusaklararasi katilimlarindaki giidiileyicilerini ve engellerini incelemistir.
Su anki istatistikler otizm spektrum bozuklugu olan bireylerin yayginliginda olan artigi
bildirirken buna bagli olarak OSB’li torunlari olan aile biiyiiklerinin sayisinin da
artmakta oldugu goriilmektedir. Aragtirmanin amaci bir aile biiyiigliniin torunuyla ilgili
gorevinin etkisi ve iligkili faktorleri ortaya koymaktir. OSB’li bir torunu olmasi
destekleyici, karmasik durumlar olusturarak aile biiyiligliniin torunu ile etkilesimini
etkileyebilir. Aragtirmasinda nitel arastirma yontemi kullanarak OSB’li torunu olan 14
aile biiyiigli ve bu bireylerin annelerinden 4’i ile tek tek goriisiilmiistiir. Aile
biiyiiklerinin gorevlerine etkisi olan dort anahtar 6zellik belirlenmistir. Bunlar; “iletisim,
yetersizligi anlama, dahil olma algilar1 ve minnettarlik”tir. Olumlu aile biiytikleri; yapici
kusaklararasi iletisime sahip, torununun durumunu detayli anlayan, aile etkinliklerine
kendini dahil hisseden ve katilimlarinda diger torunlariyla etkin sekilde mesgul
olanlardir. D’astous tespit ettigi bu 6zelliklerin, OSB’li torunu olan aile biiyiiklerinin
katilimin cesaretlendirecegini ya da onlar1 korkutabilecegini diistinmiistiir.

Desiningrum ~ (2016) arastirmasinda ileri yaslarda olan aile biiyiiklerinin
psikolojik iyi oluslar1 ile OSB’li torunla ilgili iistlendigi roller arasinda korelasyon
caligmas1 yapmustir. Nicel yontem kullanarak yliriittiigii arastirmasina 108 ileri yasta
aile bilyiigii katilmustir. ileri yaslarda psikolojik iyi olusu yiiksek olan aile biiyiikleri
torunlarinin bakiminda da onemli roller iistlenmektedir. Psikolojik iyi olus sonucu
diisiik olan aile biiylikleri ise torunlarinin bakiminda daha az rol istlenmektedir.

Arastirmacilar Ozellikle ailenin evde olmadigi zamanlar torununa bakan aile



biiyiiklerinin sagliklarina dikkat etmeleri gerektigi vurgulamistir. Gelecek arastirmalar
icin OSB’li ¢ocugun gelisimi ve aile biiyligli olma hakkinda yiiriitiilebilecegine yer
verilmistir.

Hillman, Wentzel ve Anderson (2017) ise arastirmalarinda OSB’li torunu olan
aile biyiikleri hakkinda ilk agizdan elde edilen bilgilerin sinirli  oldugunu
sOylemiglerdir. 1870 aile biiyliglinlin katildig1 ¢aligmada, katilimcilara iilke genelinde,
internet tizerinden isimsiz 30 dakikalik a¢ik uclu sorular sorulmustur. Sorular OSB’li
torununun olmasinin en biiylik zorluklar1 ve mutluluklarini igcermektedir. Nitel arastirma
analizi sonucunda “iliski istegi, bakim engelleri, siirece katilim, kisisel tepkiler” olmak
lizere 4 ana tema ortaya ¢ikmistir. Onemli zorluklara karsin aile biiyiikleri torunlarmin
durumunu savunma ve i¢ goriiye donlismeye bagli olan kesin kabulle olumlu roller
sergilemektedir. Calisma sonucunda aile biiyiiklerinin ihtiyaglarin1 belirlemek ve
onlarin direnglerinden yararlanmak gerektigi onerilmistir.

Tiirkiye’de OSB’li torunu olan aile biiyiiklerine iliskin arastirma olmamakla
birlikte ailelerle yapilan bazi1 arastirmalarda aile biiyliklerine iliskin ciimleler yer
almaktadir. Bu arastirmalardan Bicak (2009, s.86) nitel arastirma bulgusunda bir
annenin verilerinde torunu i¢in dedesinin ‘bu niye garip garip giiliiyor’ bazen ‘salak’
dedigini anlatarak gbriismede aile biiyligiiniin davranisini ifade etmistir. Yassibas (2015
s.129) ise nitel olarak yaptig1 arastirmasinin bulgularinda Sosyal Hayatta Karsilasilan
Zorluklar bagligindaki Etiketlenme (Damgalanma) temasinda katilimcinin aile biiytikleri
hakkindaki bir annenin yorumunda OSB’li torunu hakkinda dede ‘arizali, para yiyen,
cocuklar1 i¢in ugragsmanin bos yatirnm’ ifadeleriyle cevap verdigini soylemistir. OSB
tanis1 almis ¢cocuga sahip bir anne yasadiklarin1 boyle ifade ederken aile biiyiiklerinin
goziinden durumu nasil degerlendirdikleri aragtirmanin gerekliligini gdstermektedir.

Alanyazin genel olarak incelendiginde aile biiyiiklerine iligkin bilgiler ortaya
¢ikmistir. Bunlar aile biiyiiklerinin; yetersizligi anlamak igin bilgi, maddi destek, toplum
hizmetleri, siirece katilim, iletisim ve yetersizligi olan bireylerin bakimi olarak énemli
ithtiyaclart vardir. Aile biiyiligiiniin tistlendigi roller; kendi olumlu duygularii korumak,
fedakarlik, toruna ve g¢ocuguna karsi ebeveynlik bagmi koruma ile aile baglarini
korumadir. Arastirma sonucu olarak ileri yaslarda psikolojik iyi olusu yiiksek olan aile
biiyiikleri torunlarinin bakiminda da 6nemli roller listlenmektedir. Aile biiytikleri, aile
isleyisinin ve yasam kalitesinin merkezinde bulunmaktadir ancak bu destek onlarin

kisisel refahlarimi 6nemli 6lgiide olumsuz etkiledigi arastirma sonuglarindandir. ilgili
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arastirmalardan elde edilen bulgular Tiirkiye’deki durumun anlagilmast igin

aragtirmanin gerekliligini gostermektedir.

1.4. Gereksinim

Tirkiye’de OSB’li bireylerin ailelerinin etkilesimde bulundugu aile biiytiklerini
kapsayan arastirmalarin bulunmadigi goriilmektedir. OSB’li bireylerin ailelerinin pek
cok destek kaynaklarina ihtiyag duyduklari bilinmektedir. Bu destek kaynaklarini
olusturan ve olusturacak olan birincil bag kurduklar1 aile biiyiiklerinden goriis alip
degerlendirmelerde bulunulmasina ihtiya¢ duyulmaktadir. Arastirmada yapilan
betimleme ile OSB’li bireylerin aile yapisina yardimci olunacagi diigtiniilmektedir.
OSB’li bireyin bakiminda anne babalar aile biiyiiklerinden yani biiyiikannelerinden ve
biiyiikbabalarindan yardim aldiklar diisliniilmektedir. Bu amagla aile biiyiiklerinin OSB
ile ilgili bilgileri, tan1 siirect, kisisel goriisleri, egitimlerine bakislari, torunlarinin OSB’li
olmasina iligkin duygusal yasantilari, OSB’li bireyin ailesi yani ¢ocuklarina verdikleri
destek ve OSB’li torunlar ile iliskilerine iligkin goriislerinin ortaya konulmasinin
gerekli oldugu diisiintilmiistiir.

Aile biiyiiklerinin kusak farkindan dolayr yasanan zorlugun yaninda OSB’yi
anlamakta zorlanmalar1 ve OSB’li cocuga yaklasimda bilgisiz olmalar1 geri durmalarina
sebep olmaktadir (Kaya, 2015 s.321). Aile iiyelerinin otizm hakkinda bilgi sahibi
olmasi, OSB’li ¢ocugun kabulii ve bundan sonra neler yapacaklarini bilmeleri
sorumluluk ve haklaridir (Candir, 2015 s.93). Tirkiye’de aile biiyiiklerinin kusak
farkinin disinda OSB ile ilgili bakis agilarmmi goriip yordamanin ve ihtiyaglarim

belirlemenin ilerleyen arastirmalara yardimci olacagi diistiniilmektedir.

1.5. Amag

Bu arasgtirmanin genel amaci, OSB tanist almis ¢ocuga sahip ailelerdeki aile
biiyiliklerinin (biiyiik anne-biiyiik baba), tan1 aldiktan sonraki siirecte yasadiklarina
iliskin goriislerinin belirlenmesidir. Bu genel ama¢ dogrultusunda asagidaki sorulara

yanit aranmigtir:

e Torunu OSB tanis1 almis olan aile biiyiiklerinin OSB hakkinda genel bilgilere

iligkin goriisleri nelerdir?
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e Torunu OSB tanis1 almis olan aile biiyiiklerinin tani siirecine iliskin goriigleri
nelerdir?

e Torunu OSB tanisi almis olan aile biyliklerinin OSB hakkindaki kisisel
goriisleri nelerdir?

e Torunu OSB tanisi almis olan aile biiyiiklerinin torunlarinin egitimlerine iliskin
goriisleri nelerdir?

e OSB’nin torunu OSB tanis1 almis olan aile biiytliklerine hissettirdikleri nelerdir?

e Torunu OSB tanist almis olan aile biiyliklerinin aileye verdikleri desteklere
iligkin goriisleri nelerdir?

e Torunu OSB tanist almis olan aile biiyiiklerinin torunlariyla olan iliskilerine

iligkin gortisleri nelerdir?

1.6. Onem

Tiirkiye’de yapilan aile ile ilgili aragtirmalarda OSB’nin ¢ekirdek aile tizerindeki
duygusal etkileri, aileye maddi ve sosyal desteklere yer verilirken aile biiytikleri ile
yiiriitiilen arastirmalarin bulunmadigr goriilmiistiir. Bu arastirmanin, OSB’li bireylerin
aile biyiikleri ile yapilan ilk ¢alisma oldugu i¢in 6nemli oldugu diisiiniilmektedir.
Tirkiye’de genis aile yapisinin stk goriildiigiinden ve torun biiyiitmekte aile
biiyiiklerinin, gorev verilen kisiler oldugundan OSB ve OSB’li torun ile yasantilar
hakkinda betimsel bir arastirmanin 6nemi ortaya ¢ikmistir. OSB ile zor bir yasam
miicadelesi olan ailenin etkilesimde olduklar1 ve destek verebilecek aile biiyiiklerinin
gorlislerinin 6nemli oldugu diistiniilmektedir. Ailenin iiyelerinden aile biiyiiklerinin
goriigleri belirlendiginde OSB’li bireyin ve c¢ekirdek ailedeki bireylerin yasam

kalitelerini arttirmak i¢in katki saglayacagi diisiiniilmektedir.

Normal gelisim gosteren torunlar ile kurulan iliskilerde aile biiyiigii, ailenin en
giivendigi ve destek aldigi aile tiyelerindendir (Vapur, 2006, s. 73; Yesilyaprak, 2007,
s.125). Bu a¢idan bakildiginda OSB’li torunlar ile aile biiyiikleri arasinda kurulan iliski
hakkinda bilgi elde etmek aragtirmanin 6nemini arttirmistir. Cocuga bakim veren kisiler
siralandiginda aile biiyiikleri anneden hemen sonra goriilmektedir. OSB’li toruna iliskin
aile biyiiklerinin yagsantilarinin ne oldugunu ortaya koymanin alanyazina katki

saglayacag diistiniilmektedir.
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Tiirkiye’de aile biiyiiklerinin aile i¢inde etkin bir yapida oldugu bilinmektedir
(Tiirkiye Istatistik Kurumu, 2017). Arastirma, OSB’li bireyler ve aileleri icin durumun
ne oldugunu aile biiyiiklerinin gdziinden ortaya koymak istemistir.

Anneanne, dede, babaanne gibi aile iiyelerinin de siirece katilacagi ortak bir plan
hazirlamak zorluklar1 kolaylagtiracaktir (Turnbull, Turnbull, Erwin ve Soodak, 2006;
Akkok, 2007; Erden, Akdur, Angm, Er ve Aslan, 2014). Arastirmalarda bahsedilen
hazirlanacak bu planin olusma siirecinde, bu arastirma sonucunda ortaya ¢ikan OSB’li
torunu olan aile biiyliklerinin goriisleri calismalara 151k tutacagi diisiiniilmektedir.

Ayrica Tirkiye’de aile biiyiiklerinin goriislerini belirleyerek bilgiye ulasma,
destek alma gibi hizmetlerin sunulmasi i¢in bu arastirmanin yarar saglayacagi
diisiiniilmektedir. Ornegin uluslar arasi platformda OSB ile ilgili yarar saglayan internet
sitelerinde aile biiyiiklerine yer vererek rehberlik edilmektedir (httpl,http2, http3 ve
http4). Ancak Tiirkiye’de bunun gibi aile biiytikleri igin teknolojik kaynaklar kullanarak
ya da dogrudan bilgi, destek saglamak amaciyla hizmet veren calismalar
bulunmamaktadir.

Milli Egitim Bakanlhigi Rehberlik ve Ozel Egitim Birimi Baskanligi ve sivil
toplum orgiitleri gibi OSB ile iligkili resmi ve 6zel biitiin kuruluslarin ailenin yararina
olacak aile biiyliklerine yonelik gelecekte diizenleyecegi seminer, egitim gibi
bilgilendirme c¢alismalar1 yapacak kisilere yardimci olacagi diistiniilmektedir. EK olarak
bu arastirma bulgularinin uluslararas1 ve Tiirkiye’de bilimsel katki saglayacagi, 6zel
egitim dalinda yapilacak lisans ve lisansiistli aragtirmalara gelecekte katki olusturacagi

distiniilmektedir.
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2. YONTEM
Aragtirmanin  yontem boliimiinde; katilimcilar, arastirma modeli, verilerin
toplanmas1 (goriisme sorularimin hazirlanmasi, goriismeler ve goriisme kilavuzu),

verilerin analizi ve inandiricilik yer almaktadir.

2.1. Katihmcilar

Pratik bir aragtirma araci olan Orneklem ikiye ayrilir ve bunlar, olasilikli ve
olasiliksiz 6rneklemedir. Bu arastirmada olasiliksiz 6rneklemenin en yaygin bi¢imi olan
amaca yonelik oOrnekleme kullanilmigtir. Amagli Ornekleme arastirma sorularinin
cevaplarina yanit olusturabilecek, sakli anlamlar1 ve olusumlar arasindaki iligkiyi ortaya
cikaracak derinlemesine ¢alisilmaya olanak sunmaktadir (Yildirim, 2011; Merriam,
2013; Giiler, Halicioglu ve Tasgin, 2013).

Arastirmada, nitel arastirmalarda siklikla kullanilan amagli 6rnekleme yontemi ile
katilimeilar belirlenmistir. Buna gore arastirmaya Konya ili Eregli il¢esinde yasayan
OSB’li torunu bulunan, ¢aligmaya katilmaya goniillii 10 aile biiyligi ile goriisme
yapilmigtir. Goriismeler arastirmacinin kendisi tarafindan yapilmistir. Arastirmaci
Konya Eregli Rehberlik Arastirma Merkezinde Rehber Ogretmen olarak gorev
yapmakta, ayrica Anadolu Universitesi Egitim Bilimleri Enstitiisii Ozel Egitim
Anabilim Dali, Zihin Engelliler Ogretmenligi programinda yiiksek lisans egitimine
devam etmektedir. Verilerin analizi sonrasi inandiricilik ¢aligmasi bagimsiz baska alan
uzmanlari tarafindan yapilmistir.

Katilimcilara ulagsma ve arastirmaya katilmalarinda goniilliiliik saglamada Konya
Eregli Rehberlik ve Arastrma Merkezi (RAM), Ozel Egitim ve Rehabilitasyon
Merkezleri, Ozel Egitim Ogretmenleri, OCEM’de gdérev yapan dgretmenlerden yardim
alinmistir. Arastirmaya katilan aile biiyiiklerinin doldurdugu katilimci bilgi formu,
“Tablo 2.1. Aile Biiyiiklerinin Demografik Ozellikleri” ve “Tablo 2.2. Anne Baba ve

OSB’li Torunlarm Demografik Ozellikleri” seklinde sunulmustur.
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Tablo 2.1. Aile Biiyiiklerinin Demografik Ozellikleri

No Kod Ad1 Yasi Meslegi Egitim Yakinhgi Birlikte Gelir Cocuk Sayis1  Torun Sayisi
Diizeyi Yasama Durumu
Durumu
1. Ahmet 65 Emekli [lkokul Dede Ust daire Ayn 4 7
2. Hayriye 57 Ev hanimi [lkokul terk Babaanne Birlikte Ortak 6 10
3. Meliha 58 Ev hanimi flkokul Babaanne Ayn Ayn 3 8
4, Mahmut 63 Emekli Ilkokul Dede Karsilikl Ortak 3 4
daire
5. Fatma 57 Ev hanimi flkokul Babaanne Ayn Ayn 3 3
6. Ayse 62 Ev hanim Ilkokul Babaanne Birlikte Ortak 3 4
7. Zahide 60 Emekli [lkokul Anneanne Ayn Ayn 1 2
8. Kadir 76 Emekli Yok Dede Ayri Ay 7 22
9. Selim 70 Emekli Ilkokul terk Dede Ayt Ayr 4 10
10. Ziihre 52 Ev hanimi Ortaokul Babaanne Ayri Ayri 4 5
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Tablo 2.2. Anne Baba ve OSB’li Torunlarin Demografik Ozellikleri

No Kod Adi  OSB’li OSB’li OSB’li Anne Yasi1  Baba Yasi  Anne Baba Anne Baba
Torun Torunun Torunun Meslegi Meslegi Egitim Egitim
Sayisi Yas1 Egitimi Diizeyi Diizeyi
1. Ahmet 1 12 OCEM 33 40 Ev hanim Isci Ilkokul Lise
Rehabilitasyon
2. Hayriye 1 9 OCEM 32 36 Ev hanimi Besici Ortaokul Ilkokul
Rehabilitasyon
3. Meliha 1 6 Kaynastirma 35 38 Ev hanim Berber Ilkokul Ilkokul
4, Mahmut 1 5 Rehabilitasyon 23 31 Ev hanimu Isci Ortaokul terk  Tlkokul
5. Fatma 1 8 Rehabilitasyon 38 40 Ev haninu Sigortaci Ilkokul Lise
6. Ayse 1 4 Rehabilitasyon 22 31 Ev hanim Firinct [lkokul Ilkokul
7. Zahide 1 2,5 Rehabilitasyon 38 39 Hemsire Memur Lisans Lisans
8. Kadir 1 7 OCEM 32 37 Ev hanimi Insaat ustast  Tlkokul Lise
Rehabilitasyon
9. Selim 1 10 OCEM 33 34 Ev hanimi Insaat ustas1  Ilkokul Lise terk
10. Ziihre 1 7 Rehabilitasyon 30 32 Ev hanimi Esnaf Tlkokul Ortaokul
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Tablo 2.1. *“Aile biyiklerinin demografik 06zellikleri” incelendiginde
katilimcilarin, 62 yag ortalamasina sahip en kiigiik 52, en biiyiik 76 yasinda olmak {izere
10 aile biiyiigiinden olustugu goriilmektedir. Dordi biiyiikbaba altis1 biiylikanne olan
katilimcilarin ~ besi  emekli  besi ev hamimudir. Katilimcilar arasinda  ¢ift
bulunmamaktadir. OSB’li torunlari ile iki katilimci birlikte, ikisi ¢ok yakin (karsilikli ve
iist dairede) ve altis1 ayr1 yasamaktadir. Gelir durumlarina bakildiginda {i¢ katilimcinin
biitgesi ortak, yedisinin ayridir. Katilimcilarin ¢ocuk sayisi bir ile yedi arasinda
degisirken torun sayisinin, iki ile 22 arasinda degistigi gortilmdistiir.

Tablo 2.2. “Anne baba ve OSB’li torunlarin demografik &zellikleri’ne
bakildiginda ise katilimcilarin hepsinin birer tane OSB’li torunu oldugu, OSB’li
torunlarin yaslarinin ise 2,5 ile 12 arasinda degistigi bilgileri elde edilmistir. OSB’li
torunlarin ticti hem Otistik Cocuklar Egitim Merkezine (OCEM) hem de 6zel egitim ve
rehabilitasyon merkezine giderken besi sadece 6zel egitim ve rehabilitasyon merkezine,
biri sadece OCEM’e, biri kaynastirma smifina devam ettigi goriilmistiir. OSB’li
torunlarin annelerinin yas1 22 ile 38 arasinda degisirken yas ortalamalar1 31,6°dir.
OSB’li torunlarin babalarinin yasi 31 ile 40 arasinda degisirken yas ortalamalar
35,8’dir. OSB’li torunlarin annelerinin dokuzu ev hanimi biri hemsiredir. OSB’li
torunun babalarinin meslekleri; is¢i, besici, berber, sigortaci, firinci, memur, insaat
ustas1, esnaf olmak tiizere degistigi goriilmiistiir. OSB’li torunun annelerinin egitim
diizeyi incelendiginde yedisi ilkokul, biri ortaokul terk, biri ortaokul, biri lisans
mezunudur. OSB’li torunun babalariin egitim diizeyi incelendiginde ise dordii ilkokul,

ticti lise, biri lisans, biri lise terk, biri ilkokul mezunudur.

2.2. Arastirma Modeli

Bu arastirma, nitel arastirma yontemlerinden fenomenolojik arastirma deseni ile
desenlenmistir. Nitel arastirma, olgu, durum ve iligkileri arastirmak amaciyla verilerin
derinlemesine toplanip, analiz edilmesi ve yorumlanmasi siirecini igerir (Gay, Mills ve
Airasian, 2012, s. 7). Fenomenolojik arastirma, olgu ya da durumlarin belli bireyler
tarafindan nasil algilandigini ortaya koymak tiizere bireylerin goriislerine basvuruldugu
arastirmalardir (Gay, Mills ve Airasian, 2012, s. 12). Nitel arastirmalarda veriler,
goriisme, gozlem, saha notu, dokiiman gibi c¢esitli kaynaklar araciligiyla

toplanabilmektedir (Berg ve Lune, 2014, s. 49). Arastirmada nitel veri toplama
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tekniklerinden yar1 yapilandirilmis goriisme teknigi kullanilmistir. Goriisme, basitce
amagch bir sohbet olarak tanimlanmaktadir. Burada s6z edilen amag, bir olguya ya da
duruma iliskin goriistilen kisiden bilgi almaktir (Berg ve Lune, 2014, s. 105). Berg ve
Lune’a gore (2014, s. 109) goriismeler sorularin yapilandirilma diizeyine gore, (a)
yapilandirilmis goriisme, (b) yar1 yapilandirilmis goriisme ve (c) yapilandirilmamis
goriisme olmak iizere li¢ baglikta ele alinmaktadir. Bu calismada, agik uglu belli
sorularin ve sorulara ait sonda sorularmin yer aldig1 yar1 yapilandirilmis goriisme

teknigi kullanilmistir.

2.3. Verilerin Toplanmasi

Arastirmada katilimcilarin demografik bilgilerini elde etmek {izere arastirmaci
tarafindan hazirlanan katilimcr bilgi formu ve goriisme sorularinin yer aldigr goriisme
formu kullanilmistir (Ek-2 ve Ek-3). Veriler yar1 yapilandirilmis goriismeler yapilarak
arastirmact tarafindan katilimcilara yoneltilen goriisme formundaki sorular ile

toplanmustir.

2.3.1. Goriisme sorularmin hazirlanmasi

Diinyada yapilan aragtirmalara bakildiginda aile biiyiliklerinin katilimi ile
gerceklestirilmis arastirmalar bulunmaktadir (German ve Maisto, 1982; Hornby ve
Ashworth, 1994; Hastings, 1997; Seligman, Goodwin, Paschal, Applegate ve Lehman,
1997; Heller, Hsieh ve Rowitz, 2000; Hillman, 2007; Dougherty, 2009; Lee ve Gardner,
2010; D’astous, 2011; Woodbridge, Buys ve Miller, 2011; D’astous, 2012; Miller, Buys
ve Woodbridge, 2012). Alanyazina bakildiginda Tirkiye’de OSB’li bireylerin aile
biiyliklerine yonelik aragtirmalara rastlanilmamistir. Bu dogrultuda diinyada yapilan
arastirmalar incelenerek ve Tiirkiye’de aile biiyiiklerinin goriislerini ortaya koymak
amaglanarak arastirmanin  goriisme sorulart  hazirlanmistir.  Arastirmada  aile
biiyiikleriyle yar1 yapilandirilmig goriismeler gergeklestirilmistir. Goriigme sorularindan
ihtiyag duyulanlara derinlestirici-sonda sorular hazirlanarak detayli bilgi edinmek
istenmistir (Glesne, 2013, s.140). Goriisme sorulari uzmanlara mail yoluyla iletilerek
gorisleri istenmistir. Uzman goriisleri dogrultusunda goriisme sorularinda diizeltmeler
yapilmigtir. iki soru ayni veriyi yokladig1 igin sorulardan biri cikarilmistir. Uzman

onerileri dogrultusunda sorularin bazilarinda diizenlemeler yapilarak {i¢ sorunun
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siralamadaki yeri degistirilmistir. Son haliyle veri toplama aracinda 10 goriigme sorusu
yer almistir. Ayrica goriisme kilavuzu hazirlanarak goriigme Oncesinde, esnasinda ve

sonrasinda izlenecek yol haritas1 olusturulmustur.

Goriisme sorularinin iglerligini sinamak {izere bir pilot goriisme yapilmistir. Pilot
goriismeye OSB tanist almis torunu olan 63 yasinda bir anneanne katilmistir. Pilot
gorigsme Konya’da arastirmacinin gorev yaptigi Rehberlik Arastirma Merkezinde
gercgeklestirilmistir. Pilot goriigme 15.02 dakika siirmiistiir. Pilot gériismede tiim sorular
sorunsuz isledigi i¢in soru koklerinde ya da sunumunda herhangi bir degisiklik

yapilmamustir.

2.3.2. Goriismeler

OSB ile ilgili kuruluslarla iletisime gecilerek arastirmaya katilmak isteyen biiyiik
anne ve babalarla goriismeler yapilmistir. Gorligme kilavuzuna gore aile biiyiiklerine
uygun olan yer ve saatlerde bulusulmustur ve goriisme siirecinde ses kayit cihazi
kullanilmigtir. Ses kayitlarinin dokiimii yapilarak veriler analize hazir hale getirilmistir.

Tablo 2.3.’te goriisme takvimi tarih, yer ve siire belirtilerek verilmistir.

Tablo 2.3.Goriisme Takvimi

No Kod Ad1 Tarih Yer Siire
1 Ahmet 14.09.2017 RAM 13.53
2 Hayriye 15.09.2017 Rehabilitasyon 16.16
merkezi
3 Meliha 20.09.2017 RAM 19.16
4 Mahmut 21.09.2017 Katilimeinin evi 11.12
5 Fatma 22.09.2017 Katilimcinin evi 16.01
6 Ayse 25.09.2017 RAM 12.46
7 Zahide 27.09.2017 Katilimcinin evi 13.42
8 Kadir 27.09.2017 RAM 15.09
9 Selim 28.09.2017 RAM 10.24
10 Ziihre 29.09.2017 RAM 18.40
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Tablo 2.3.’teki goriisme takvimi incelendiginde arastirmanin 10 katilimcist ile
14.09.2017 ve 29.09.2017 tarihleri arasinda gortisiildiigi goriilmektedir. Alt1 katilimei
ile RAM’da, igl ile katilimcinin evinde, biri ile de 6zel egitim ve rehabilitasyon
merkezinde goriistilmistiir. Gortisme siireleri en kisa 10.24 dakika en uzun 19.16 dakika
olmak iizere toplam 145.59 dakika siirmiistiir. Biitiin katilimcilarla ortalama 14.55

dakika goriisme gerceklestirilmistir.

2.3.3. Goriisme kilavuzu

Goriisme Sorulart Yonergesinde (Ek-3) ve Katilimer Onay Formu’nda (Ek-4)
katilimciya arastirmaya iliskin agiklama yapilmigtir. Arastirmaci her katilimciya
Anadolu Universitesi Ozel Egitim Béliimii Zihin Engelliler Ogretmenliginde Tezli
Yiiksek Lisans ogrencisi oldugunu sodyleyerek kendini tanittiktan sonra arastirmanin
amaci, gorismenin nasil yapilacagi, ses kaydetme, aragtirmada verilerin kullanimu,
verdikleri bilgilerin sadece arastirmada bilimsel veri olarak kullanilacagi, gizlilik,
goriismeye iliskin haklar1 yani isterse gorlismeyi birakabilecekleri, goriismenin sirayla
sorular sorarak gergeklesecegi, katilimcinin anlagilmayan soru olursa arastirmacidan
aciklama isteyebilecegi bilgisi verilmistir. Boylece goriisme kilavuzu ile verileri
sistematik bir sekilde elde etmek amaclanmistir. Gorlisme kilavuzuna Ek-5te yer

verilmistir.

2.4. Verilerin Analizi

Bu arasgtirmada veriler Creswell’in (2008, s. 244) ortaya koydugu nitel
aragtirmada tlimevarim analizi basamaklarina gore analiz edilecektir. Buna gore once
(1) veriler toplanmis, (2) veriler analize hazir hale getirilmis, (3) ardindan veriler
kodlanarak, (4) belirlenen kodlar belli temalar altinda toplanarak ve (5) temalar
iliskilendirilerek rapor edilmistir. Arastirmanin verileri goriismelerin  dokiimii
aragtirmact tarafindan manuel olarak yapilmistir. Analize hazir hale gelen verilere
kodlar verilmis, kodlar1 dogrultusunda da temalar altinda bir araya getirilip

iliskilendirilerek arastirmanin verileri olusturulmustur.
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2.5. inandiriciik

Nitel arastirmalarda arastirmanin mantikli ve giivenilir oldugunu, inandirict ve

seffaf oldugunu kanitlamak i¢in gegerlik ve giivenirlik ¢alismast kapsaminda

inandiricilik ¢aligmast yiritiiliir (Creswell, 2008). Aragtirmanin inandiricilik ¢aligmasi

kapsaminda;

Hazirlanan yar1 yapilandirilmis gériisme sorulart bes alan uzmanina gonderilmis
dort alan uzmanindan doniit alinarak gecerligi stnanmistir.

Tiim gorismeler ses kaydi altina alinmis ve ses kayitlari higcbir degisiklik
yapilmaksizin oldugu gibi yaziya (dokiim) aktarilmistir. Ses dokiimleri
arastirmaci ve baska bir alan uzmani tarafindan dinlenerek kontrol edilmistir.
Kodlama giivenirligi; Arastirmaci tarafindan belirlenen kod ve temalardan bir
kod anahtar1 olusturulmustur. Bu anahtar iki farkli alan uzmanina verilerek tiim
goriigmeleri tekrar kodlamalar1 istenmistir. Kodlamalarda uzmanlarin ve
arastirmacinin uzlasamadigi farkli kodlar belirlenerek goriis birligi saglanana
kadar {izerinde tartisilmigtir. Uzmanlar ve aragtirmacit arasinda uzlasma

saglanarak kodlamalara son sekli verilmistir.
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3. BULGULAR

Bu aragtirmanin amaci; OSB tanis1 almis ¢ocuga sahip ailelerdeki aile
biiyiiklerinin (biliylik anne-biiyiilk baba), torunlar1 tami aldiktan sonraki siirecte
yasadiklarina iliskin goriislerinin belirlenmesidir. Bu amagla OSB tanist almis ¢ocuga
sahip ailelerdeki aile biiylikleri ile yar1 yapilandirilmis goriismeler gerceklestirilmistir.
Goriismeler sonucu yapilan analizde 12 tema ve bu temalara baglh alt temalar
belirlenmistir. Analiz dogrultusunda belirlenen temalar ve alt temalar asagidaki Tablo

3.1.’de verilmistir.

Tablo 3.1. Temalar ve Alt Temalar

Aile Biiyiiklerinin OSB’ye iliskin Géoriisleri

Torunun problem davranis gostermesi

Torunun iletisim becerilerinde giigliik

OSB’ye iliskin bilgi eksikligi

Torunun bagimsiz yasam becerilerindeki giigliikler

Aile Biiyiiklerinin OSB’nin Fark Edilme Siirecine iliskin Goriisleri
OSB’nin fark edildigi yas

0-3 yas

4-6 yas

OSB’yi ilk fark eden kisi

Aile biiytgii

Ogretmen

Doktor

Aile Biiyiiklerinin OSB’nin Nedenlerine iliskin Goriisleri
Nedenine iliskin bilgi eksikligi

Genetik kaynakli nedenler

Cevreden kaynakli nedenler

Aile Biiyiiklerinin Tamlama Siirecine Iliskin Goriisleri
Taniy1 netlestirme ¢abasi

OSB tanisinin gecikmesi

Doktorun yanlis bilgilendirmesi
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Aile Biiyiiklerinin Torunlarinin OSB’li Olmasi Nedeniyle Yasadiklar1 Duygulara iliskin Gériisleri
Olumsuz duygular

Uziintii

Umutsuzluk

Caresizlik

Olumlu duygular

Torununun iyilesecegi umudu

flahi Umut

Psikolojik destege ihtiya¢ duyma

Aile Biiyiiklerinin Torunlariyla Etkilesimlerine iliskin Gériisleri

Torunla sosyal etkilesim

Toruna sevgi gosterme

Yaslilik dolayisiyla torunla ilgilenememe

Torunla ev igi etkilesim

Torunun egitimiyle ilgilenme

Aile Biiyiiklerinin Ebeveynlerin Cocukla Ilgilenme Durumlarina fliskin Gériisleri
Annenin ¢ocukla ilgilenmesi

Babanin ¢ocukla ilgilenmesi

Babanin is yogunlugundan ¢ocukla ilgilenememesi

Annenin ilgilenememesi

Aile Biiyiiklerinin OSB'li Torunun Cevreyle Etkilesimine iliskin Goriisleri

Aile Biiyiiklerine Gore Torunlarina Cevreden Gelen Tepkiler

Torunun dikkat gekmesi

Herhangi bir tepki almama

Toruna acinmasi

Teselli verme

Aile Biiyiiklerinin Cevreye Torunlariyla flgili Yaptiklar1 A¢iklamalara iliskin Gériisleri
Agiklama yapmama

Durumu saklama

OSB’ye iliskin olumlu agiklamalar yapma
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Aile Biiyiiklerinin Ebeveynlerin Cocuk Yetistirmede Dikkat Edecekleri Unsurlara Iliskin Goriisleri
Cocugun sevgi gereksinimini kargilama

Cocukla ortak iletisim kurma

Cocugun egitim gereksinimini karsilama

Giivenlik becerilerini 6gretme

Aile Biiyiiklerinin Torunlarinin Gelecegine iliskin Gériisleri

Torununun bagimsizlagmasina iligkin beklentiler

Toruna egitim destegi beklentisi

Aile biiytiklerine egitim destegi beklentisi

Toplumsal kabul beklentisi

Aile Biiyiikleri ile Cocuklar1 Arasindaki Destek iliskilerine Yonelik Goriisler
Aile Biiyiiklerinin Cocuklaria Sunduklar1 Desteklere Iliskin Gériisleri
Manevi destek

Maddi destek

Torunun bakimi

Aile Biiyiiklerinin Cocuklarinin Ihtiyag Duydugu Desteklere iliskin Goriisler
Manevi destek

Maddi destek

Aile Biiyiiklerinin Cocuklarimin Kendilerinden Beklentilerine Iliskin Goriisleri
Torunun bakimi

Sosyal destek

Sevgi destegi

Aile Biiyiiklerinin Torunun Egitimine iliskin Goriisleri

Egitimin niteligine iliskin olumlu diisiinceler

Egitimin niteligine iliskin olumsuz diisiinceler

3.1. Aile Biiyiiklerinin OSB’ye iliskin Goriisleri

Yapilan gorligmelerden elde edilen analiz sonucunda aile biiyiiklerinin OSB’ye
iligkin goriisleri temasi ortaya ¢ikmistir. Bu temaya iligkin alt tema ve frekanslarina

Tablo 3.2.’de yer verilmistir.
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Tablo 3.2. Aile Biiyiiklerinin OSB ye Iliskin Goriisleri

Alt Tema Frekans

Torunun problem davranig gostermesi 9
Torunun iletisim becerilerinde gii¢liik

OSB’ye iliskin bilgi eksikligi

Torunun bagimsiz yagam becerilerindeki giigliikler

o o

Tablo 3.2. incelendiginde aile biiyiiklerinin OSB’ye iliskin goriisleri temasinda
“Torunun problem davranis gostermesi”, “torunun iletisim becerilerinde giicliik”,
“OSB’ye iligkin bilgi eksikligi” ve “torunun bagimsiz yasam becerilerindeki giicliikler”

olmak tlizere dort alt tema elde edilmistir.

3.1.1. Torunun problem davranis gostermesi

Arastirma bulgulart incelendiginde dokuz aile biiyligiiniin problem davranislara
Ornek olan ifadeleri;

Ahmet Bey torununun problem davranislari hakkinda “Durmuyor evde, mesela
asirt hareketli, tas atiyor, oynuyor, hopluyor, zipliyor, yakalayamiyon kagirirsan kagti
mydi da kagip gidiyor.” ifadelerine yer verirken Hayriye Hanim “Bizim ¢ocugumuz
eline evimizde ne gegerse asagiya atardi.”, Mahmut Bey “Cocuk ¢ok hareketli hi¢
durmaz hele bazen ¢ok acayip bigsey mi duyuyo bisey mi oluyo canimi yaniyo bas bas
bagirir bazi da baktigina bakar kalir.”, Kadir Bey ise “Iste bu ¢ocuk eve geldimin
durmuyor, ziplyor, siydiyor, ben bunun(oglunun) evine varyorum lan oglum otur,

oturmuyor oralar: dokiip saciyor.” seklindedir.

3.1.2. Torunun iletisim becerilerinde giicliik

OSB’nin en belirgin ozelliklerinden biri olan iletisim becerilerinde eksiklikler
goriismelerin analizinde de yedi frekans ile ortaya ¢ikmustir. Ilgili metinlere
baktigimizda;

Fatma Hamim “Insanlara hi¢ bakmiyordu otizm cocuklar: ayri yasamak istiyor,
ayrt odaya gitmek istiyor senle ne bileyim iletisim kurmuyor kalabalikta fazla

durmuyor.” derken Zahide Hanim “Bakislart bize devamli yani géz géze gelmiyordu,
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bizinlen bize bakmiyordu parmaklariyla gosteriyordu gostermiyordu yani istedigi bisey

oldu mu soruyorduk gostermiyordu.” seklinde ifade etmistir.

3.1.3. OSB’ye iliskin bilgi eksikligi

Arastirmada alt1 frekansla ifade edilen OSB’ye iligkin aile biiyiiklerinin bilgi
eksikligi yer almistir. Ilgili metinlere bakildiginda; Ayse Hanim “Ben dedim otizm yani
ney ne demek hi¢ bilmiyoz daha ilk defa duydum, ben de kizim daha hi¢ duymadim bak
atmuig iki yasindayim yeni duydum.” ve Kadir Bey “O zamanlar ben pek bilmiyordum

iste bu ¢ocuk otizm sey pek bilemiyorum.” seklinde climleler kullanmiglardir.

3.1.4. Torunun bagimsiz yasam becerilerindeki giicliikler

Bagimsiz yasam becerileri incelendiginde OSB’li torunu olan Meliha Hanim
“Kendi ihtiyacin kendi yapamiyor elini biraktiginda ekmegini alir yiyemez.” ve Ayse
Hanim “Aha iste tuvaletini bilmez iste onlara iste hala annesi yardimci olur.” seklinde

goriis bildirmislerdir.

3.2. Aile Biiyiiklerinin OSB’nin Fark Edilme Siirecine Iliskin Goriisleri

Gergeklestirilen goriismeler dogrultusunda yapilan analiz sonucunda aile
biiyliklerinin OSB’nin fark edilme siirecine iliskin goriisleri temasi elde edilmistir.

Tema ayrintili olarak Tablo 3.3.’de alt temalar1 ve frekanslar ile birlikte gosterilmistir.

Tablo 3.3. Aile Biiyiiklerinin OSB 'nin Fark Edilme Siirecine Iliskin Goriisleri

Alt Temalar Frekans

OSB’nin fark edildigi yas

0-3 yas 7

4-6 yas 3
OSPB’yi ilk fark eden Kisi

Aile biiytigii 3

Ogretmen 2

Doktor 1

Tablo 3.3.’e bakildiginda aile biiyiiklerinin OSB’nin fark edilme siirecine iliskin
gortisleri temasinda “OSB’nin fark edildigi yas” ve “OSB’yi fark eden kisi” olmak
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tizere iki alt tema bulunmustur. Bunlar da OSB’nin fark edildigi yas alt temasinda “0-3

99 (G

yas” ve “3-6 yas” ile OSB’yi fark eden kisi alt temasinda ise “aile biytigii”, “ogretmen”

ve “doktor” olmak {izere ortaya konulmustur.

3.2.1. OSB’nin fark edildigi yas

OSB’nin fark edildigi yas hakkinda arastirmaya katilan aile biiyiiklerinden yedisi
0-3 yas araliginda fark edildigini ifade ederken ii¢ii 4-6 yas oldugunu sdylemistir.

3.2.1.1. 0-3 yas

Fatma Hanim “Bizim bebekti bir bucuk yasindaydi.”, Meliha Hanim “6 aylik.”,
Zahide Hanim ise “19 aylikt1.” seklinde ifade etmislerdir.

3.21.2. 4-6 yas
Ahmet Bey “Valla heralda 4-5 yasinda.” Selim Bey ise “Eee herhalde 5-6

vaslarindan berli devam ediyor.” seklinde ifade etmiglerdir.

3.2.2. OSPBYyi ilk fark eden kisi

Torununda OSB olan aile biiyiiklerinin goriisleri incelendiginde OSB’yi ilk fark
eden kisi alt temasinda bulunan frekans olarak sirasiyla ii¢ aile biiyligi, iki 6gretmen iki

de doktora yer verilmistir.

3.2.2.1.  Aile biyiigii

Ahmet Bey “Anneannesi rahmetlik siiphelendi.” ve Ayse Hanim “Ben anladim
cocugun hasta oldugunu kimseye diyemedim ama doktora gotiirdiik.” seklinde ifade

etmislerdir.

3.2.2.2. Ogretmen

Hayriye Hanim “Anasinifina salinca fark ettik biz, ogretmen soyledi.” seklinde

konusmustur.
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3.2.2.3. Doktor

Meliha Hanim “Doktora gotiirdiiler, orda doktor bunlara demiskine ¢ocuk bizim

seyimize testlerimize tepki vermiyor.” olarak ifade etmistir.

3.3. Aile Biiyiiklerinin OSB’nin Nedenlerine iliskin Goriisleri

Yapilan goriismelerde katilimcilarin goriisleri analiz edildiginde aile biiyiiklerinin
OSB’nin nedenlerine iliskin goriisleri temasi ortaya ¢ikmistir. Tablo 3.4.°te tema, alt

temalar ve frekanslart sunulmustur.

Tablo 3.4. Aile Biiyiiklerinin OSB 'nin Nedenlerine Iliskin Gériisleri

Alt Temalar Frekans
Nedenine iligkin bilgi eksikligi 4
Genetik kaynakli nedenler 3
Cevreden kaynakli nedenler 3

Tablo 3.4.’teki aile biiyiiklerinin OSB’nin nedenlerine iliskin goriisleri temasinda;

“nedenine iliskin bilgi eksikligi”, “genetik kaynakli nedenler” ve “cevreden kaynakli

nedenler” olmak tiizere {i¢ alt tema ortaya ¢ikmustir.

3.3.1. Nedenine iliskin bilgi eksikligi

Katilimcilardan dort aile biiyiigii nedenine iliskin bilgi eksikligi alt temasina
iliskin cevap vermistir. Bunlardan;

Ayse Hanim “Vallaha ben bilmiyom siilaleden biz daha ilk defa duyduk. Hig
haberimiz yoktu, hi¢c duymadik, haberimiz de yok. Otizm neci daha onu bile bilmiyoz.
Inan, ben bi bi bucuk yildir ben daha kendimize gelemedim, 0 kelimeyi ben duyunca
bunu bilmiyorum ¢iinkii, ne oldugunu da anlamiyom. Iste éyle kuzum, baska da bisey
iste fark edemedim baska da hi¢ bisey bilmiyom.” seklinde goriis bildirmistir. Selim
Bey “Bilemiyorum ki aileden olmaz, ailesi her ki tarafi da diizgiin 6le bi sey yok

bilemiyorum, siilalede yok siilalede neden oluyo bir fikrim yok.” demistir.
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3.3.2. Genetik kaynakh nedenler

OSB’nin nedeninin genetik oldugunu soyleyen tii¢ aile bliyligiinden Kadir Bey
“Yani aileden de kaynakli olabilir belki.” derken Ahmet Bey “Olabilir yani benim
aklima o6yle geliyor, yani bir amcasi vardr bunun gibi magdurdu o da.” seklinde goriis

bildirmistir.

3.3.3. Cevreden kaynakli nedenler

Gortismede c¢evreden kaynakli neden oldugunu ifade eden ¢ aile biiyiigiinden
Zihre Hanim “Hamilelik siirecinde dedesinin aklina geldi, ben onu soyleyeyim dogum
esnasinda oldu bizim ¢ocugumuz, ne olduysa zor dogumdan zor dogumdan oldu hocam,
oyle oldugunu diistiniiyorum hocam, diisiinmiiyom oyle oldu hocam zor dogumdan
oldu.” demistir. Bir bagka ¢evreden kaynakli nedenlere goriis bildiren Ayse Hanim
“Hep dedik ki hani kii¢iikken oglum bi tane ya danone getirdim onu yedirdim. Acaba
didim hazir gidalardan mi oldu. Yani kendimi su¢ladim yanhs mu besledim. Acaba
didim hani hazir piireler kavanozilarda onlardan getirdim, hant aman iyi olsun iyi yesin,
her seyin en iyisini yesin. Aptamil mamalarini getirdim annesinin siitii yoktu onlarinan

besledik. ” demistir.

3.4. Aile Biiyiiklerinin Tamlama Siirecine iliskin Goriisleri

Katilimeilarin goriisleri incelendiginde yapilan analiz sonucu aile biiyiiklerinin
tanilama siirecine iliskin goriisleri temasi elde edilmistir. Tablo 3.5.’te temanin alt

temalar1 ve frekanslarina yer verilmistir.

Tablo 3.5. Aile Biiyiiklerinin Tanilama Siirecine Iliskin Goriisleri

Alt Temalar Frekans
Taniy1 netlestirme gabasi 7
OSB tanisinin gecikmesi 4
Doktorun yanlis bilgilendirmesi 3

Aile biiyiiklerinin tanilama siirecine iliskin goriisleri temasinda Tablo 3.5.°te
sunuldugu gibi “taniy1 netlestirme ¢abas1”, “OSB tanisinin gecikmesi” ve “doktorun

yanlis bilgilendirmesi” olmak tizere {i¢ alt temadan olusmaktadir.
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3.4.1. Tamiy1 netlestirme ¢abasi

Torunlarma OSB tanisinin konulmasi siirecinde taniy1 netlestirme cabasi alt
temasina iliskin yedi aile biiyligli goriis bildirmistir. Bunlardan bazilart;

Hayriye Hanim “Ugrasti oglan elimizden geleni yaptik. Duygusal olarak da
kendimiz tabi ne kadar ugrastik. Daha dedesi olsun babasi olsun ¢aba sarf etti, ne olsa
gotiiriiyoz diyo gotiirecem diyo bu ¢ocugu doktor doktor ¢areyi aradik bak.” demistir.
Mahmut Amca “Iste o zamanlar Konya’ya sonra Ankara’ya neyin gittiler, babannesi
neyin de gitti ancak yikildilar geldiler. Bi de ne oldugunu bilemeyince nasi yani ne gibi
bisey bu otizm iyice mahvolduk hanit ¢aresi varsa arar bulun bunu nasi bulacan.” diye
ifade etmistir. Meliha Hanim “Iste otizm tanisi da beyinde seyler olunca ¢ocuk iki ii¢
yasindayken havale gecirmeye basladi kizim. Once daha énce bazen binde konusurdu
ondan sonra bi havale soguk havale gecirdi ondan sonra ¢ocuga otizmli dediler, 0

havalelerden sonra doktorlar gezdi durdu.” demistir.

3.4.2. OSB tamisimin gecikmesi

Arastirmaya katilan aile biiyiliklerinden dort kisi OSB tanisinin ge¢ kondugunu
ifade etmislerdir. Ziihre Hanim “Bes yasindayken filan otizmli dendi, ama kesin bi
teshis konulmadi daha ¢ocugumuza.” derken Ahmet Bey “Kesin sey oldugu belli oldu
yani ne hatirlamiyom pek onu iste. Ilkokul seyinde basladi, hani anasinifi diyorlar ya o

zaman. ” seklinde goriis bildirmistir.

3.4.3. Doktorun yanhs bilgilendirmesi

OSB’nin tanilama siirecinde doktorun yanlis bilgilendirmesi alt temasinda tic aile
biliyligli goriis paylagsmistir. Zithre Hanim “Doktorlara gotiiriiyoruz biz ¢ocugumuzu.
Cocugumuzun aktif nobeti var epilepsi aktif nébet iste ¢ocugumuzun basindaki bu
epilepsisi devam ediyomus ama iste doktorlar diyor ki tabi orasini Allah bilir, doktorlar
cocugunuzun bu epilepsisi durursa ¢ocugunuz iyilesecek diyorlar insallah.” seklinde
ifade etmistir. Ayse Hanim “Saglik ocaginda doktora sordum, hani kendini de ¢ok
gotiiremezdim. Hir¢in hani boyle doktorlardan korkar korkak hali vardil dedim. Hocam

¢ocuk konusmuyo. Birak sizin haberiniz olmadan konusur.” demistir.
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3.5. Aile Biiyiiklerinin Torunlarimmn OSB’li Olmas1 Nedeniyle Yasadiklar:
Duygulara iliskin Goriisleri
Katilime1 goriismelerinin  analizi yapildiginda aile biiyiiklerinin torunlarinin
OSB’li olmasi nedeniyle yasadiklari duygulara iligkin goriisleri temas1 ortaya ¢ikmaistir.

Tablo 3.6.’da temanin alt temalarina frekanslari ile birlikte yer verilmistir.

Tablo 3.6. Aile Biiyiiklerinin Torunlarmmin OSB’li Olmasi Nedeniyle Yasadiklar
Duygulara Iliskin Goriisleri

Alt Temalar Frekans

Olumsuz duygular

Uziintii 9

Umutsuzluk 3

Caresizlik 2
Olumlu duygular

Torununun iyilesecegi umudu 7

[lahi umut 3
Psikolojik destege ihtiya¢c duyma 9

Tablo 3.6.’daki aile biiyiiklerinin torunlarinin OSB’li olmasi nedeniyle yasadiklari
duygulara iligkin goriisleri temasinda “olumsuz duygular”, “olumlu duygular” ve
“psikolojik destege ihtiya¢g duyma” alt temalar1 olusturulmustur. Olumsuz duygular alt
temasmin da “liziinti”, “umutsuzluk” ve “garesizlik” olmak tizere ile olumlu duygular

alt temasinin “torununun iyilesecegi umudu” ve “ilahi umut” olmak iizere bulunmustur.

3.5.1. Olumsuz duygular

Katilimcilarimin goriislerinde torunlarinin OSB’li olmasi nedeniyle yasadiklar
duygulara iliskin ifadeleri incelendiginde dokuz aile biiyiigii tiziintli, ii¢ aile biiyiigi

umutsuzluk iki aile biiyiigii ise caresizlik hissettigini bildirmistir.

3.5.1.1. Uziintii

Zahide Hanim “Bunlart fark ettigimizde c¢ok iiziildiik duydugumuz zaman
diinyamiz yikildi yani cok iiziildiik. Uziildiik yani dedesi de cok iiziildii anne baba zaten
¢ok iiziildii.”, Ayse Hamim “Otizm diyince diinyamiz yikildi (agliyor).”, Kadir Bey
“Yani insan sey ediyor iiziiliiyor yani ¢ocuga bi tane olunca iiziiliiyor.”, Selim Bey
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“Iste ne yapar iiziiliirstin iyi yontinii gériince sevinirsin bozuk yonii oldu mu tiziiliirsiin.”

demislerdir.

3.5.1.2. Umutsuzluk

Zihre Hanim goriismede OSB’li torununa iliskin “Hala ugrasiyoz bi yol

kattedemedik, gelisemiyor bi tiirlii.”” demistir.

3.5.1.3. Caresizlik

Yapilan goriismede Ahmet Bey “Baska ne hissedelim ya iste bunun anca kendi
cocugumuzda oldugu igin, ¢aresi yok dedik iste ondan devam edecek dedik bu heralde.”

sOylemistir.

3.5.2. Olumlu duygular

Arastirmaya katilanlarin goriislerinde torunlariin OSB’li olmasit nedeniyle
yasadiklar1 duygulara iligkin ifadeleri incelendiginde 7 aile biylgi torununun

iyilesecegi umudunu ifade ederken 3 aile biiyiigii [lahi umudundan sdz etmistir.

3.5.2.1. Torununun iyilesecegi umudu

Torununun 1yilesecegini umut eden aile biiyliklerinden Zithre Hanim “Torunumun
gelecegine iligkin insallah daha iyi olacak, Allah tan timidimi kesmedim bekliyoz askere
gonderecem.”, Ayse Hanim “Allah’tan iimidimizi kesmedik insallah iyi olacak.” ve

Kadir Bey “Bii iyi oldu mu biz de iyiye gidiyor destek aliyoruz belki doktor olur.’

ifadelerine goriismelerde yer vermislerdir.

3.5.2.2. Ilahi umut

[lahi umudunun olduguna iligkin goriis bildiren Fatma Hamm “Allah’tan
istiyorum her seyi Allah’tan istiyorum oyle insallah konusur, bizi oyle sevindirir
Allah’itm o kadar.” derken, Ayse Hanim “Allah’a biraktik Allah 'tan bekliyoruz her seyi,
biiyiidiigiinde ne bekleyelim insallah Rabbim iyiligini verecek, iyi olacak, annesine

babasina yardimci olacak insallah.” diyerek ifade etmistir.
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3.5.3. Psikolojik destege ihtiya¢c duyma

Arastirmaya Kkatilan aile biiyiiklerinden dokuz kisi psikolojik destege ihtiyag
duyduguna iliskin ifadelerde bulunmuslardir. Selim Bey “Ihtiyacimiz oldu cok iiziildiik
ama Yok bi destek almadik hi¢.” Zahide Hanim “Almadim destek, kardesime anlattim
dertlesmek istedim.”, Fatma Hanim “Kendi kendimize idare ediyoruz kimden destek
alacaz ki, hi¢ yok ki kizim, ben kendi kendimize destek oluyoruz yani evladimiza da
kendimize de.” ve Meliha Hanim “Nerde alin yavrum baska bi destege koy yerindesin

anca ¢alismada suraya suraya gidip topraga seyitmeden kafani dagitin.” demislerdir.

3.6. Aile Biiyiiklerinin Torunlariyla Etkilesimlerine iliskin Goriisleri

Yapilan gorigmelerin analizi sonucunda aile biiyiiklerinin torunlariyla
etkilesimlerine iliskin goriigleri temas1 elde edilmistir. Tema, Tablo 3.7.’de alt temalar1

ve frekanslari ile birlikte verilmistir.

Tablo 3.7. Aile Biiyiiklerinin Torunlariyla Etkilesimlerine Iliskin Goriigleri

Alt Temalar Frekans
Torunla sosyal etkilesim 6
Toruna sevgi gosterme 5
Yagslilik dolayisiyla torunla ilgilenememe 4
Torunla ev igi etkilesim 3
Torunun egitimiyle ilgilenme 3

Aile biiyiiklerinin torunlartyla etkilesimlerine iliskin goriisleri temasinda Tablo

2 (13 29 13

3.7.’de goriildiigii gibi “torunla sosyal etkilesim”, “toruna sevgi gosterme”, “yaslilik

dolayisiyla torunla ilgilenememe”, “torunla ev igi etkilesim” ve “torunun egitimiyle

ilgilenme” olmak tizere bes alt temaya yer verilmistir.

3.6.1. Torunla sosyal etkilesim

Torunla sosyal etkilesim alt temasina goriis bildiren alt1 aile biiyiigiinden Hayriye
Hanim “Iste bi bahceye gideriz torunla bahgede benle bol top oynar topta oynariz onla,
babanne bana at babanne bana it topu at, sakiniz bizim bahgenin orda biiyiik ya
aksaminan bu topraklan hocam suyu ¢ok seviyor dedesi suyu doldururdu havuz gibi.”

demistir. Selim Bey “Gelir sik sik gelir dede ne yapiyorsun der gelir halimi hatrimi
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sorar, her giin gelemez de iki ii¢ giinde bir istese gelir de, gelir dede ne yapiyorsun
halimi hatrimi sorar iste, tabiki bi is yaptigim da dede yardimct olayim yardim edeyim

der yardimci olur yani o yonler ¢ok iyi.” ifade etmistir.

3.6.2. Toruna sevgi gosterme

Zihre Hanim “Nasil ¢ok seviyom, torunumu ¢ok seviyom deseler ki bobreginle
torunun iyilesecek deseler simdi veririm goziimii kirpmadan veririm, o sekilde seviyom
ben cocugumu.” ve Ayse Hanim “Cok iyi ¢ok seviyorum o da beni sever sesimi

duydugu zaman nerdeyse kosa kosa gelir.” demistir.

3.6.3. Yashlik dolayisiyla torunla ilgilenememe

Meliha Hanim “Torunumla iliskim nasil olur ben hayatta yalan konusmayt
sevmem torun bana iki haftada bi haftada gelir anca bi de benim yiiriime stkintim var
torunumun pegsinde camm gider amma hi¢ yiiriiyiip kosturamam baskada ben onun

pesinde hi¢ kosturamam ki.” diyerek ilgilenemedigini sdylemistir.

3.6.4. Torunla ev ici etkilesim

Zahide Hamm “Iliskim iyi yani dedigimi yapar séylediklerimi yapar, aksama
kadar yani hig¢ eziyeti olmaz bana da oyle bi seyi yok, her giin sabah geliyorum iste
vedi bugukta geliyorum aksam yatmaya gidiyoz, aksamda yemegimizi neyin yiriz burada

oyle gideriz eve.” demistir.

3.6.5. Torunun egitimiyle ilgilenme

Torununun egitimiyle ilgilenen Meliha Hanim “Okulda ogretmeni ne derse

’

sorarim evde tekrar ederiz, renkleri neyin hayvanlarin seslerini.” sozlerini ifade

etmistir.
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3.7. Aile Biiyiiklerinin Ebeveynlerin Cocukla Tlgilenme Durumlarina iliskin

Goriisleri

Katilime1 goriismelerinin analizi yapildiginda aile biyiiklerinin ebeveynlerin
cocukla ilgilenme durumlarina iligkin goriisleri temasi ortaya ¢ikmistir. Tablo 3.8.’de alt

temalan ve frekanslari ile birlikte sunulmustur.

Tablo 3.8. Aile Biiyiiklerinin Ebeveynlerin Cocukla Ilgilenme Durumlarmma Iliskin

Goriisleri

Alt Temalar Frekans
Annenin ¢ocukla ilgilenmesi 7
Babanin ¢ocukla ilgilenmesi 2
Babanin i§ yogunlugundan ¢ocukla ilgilenememesi 1
Annenin ilgilenememesi 1

Tablo 3.8.’deki aile biiyiiklerinin ebeveynlerin c¢ocukla ilgilenme durumlarina
iliskin goriisleri temasinda; “annenin ¢ocukla ilgilenmesi”, “babanin ¢ocukla
ilgilenmesi”?, “babanin is yogunlugundan ¢ocukla ilgilenememesi” ve “annenin

ilgilenememesi” olmak iizere dort alt tema elde edilmistir.

3.7.1. Annenin ¢ocukla ilgilenmesi

OSB tanisi alan ¢ocuklarin annelerinin ¢ocukla ilgilenmesine iligskin yedi aile
bliyligii goriis bildirmistir. Meliha Hanim “Cocuklar bayagi kendini bi toparlamis olsa
da anne yine de evde de gésteriyor anne zaten devamli onunla obiir ¢cocuklar ¢ok ilgisiz
kaliyor.” Fatma Hanim “Benim isim oldugunda tabi gidemem de o da gelin de egitime
gotiiriiyor parka gotiiriiyor kalabalik yere gotiiriiyor ¢ok giizel bakiyor aslinda yani
ilgileniyor c¢ok ilgileniyor.” ve Mahmut Bey “Kizim annesi bakar ¢ok ¢ogunlukia.”

demislerdir.

3.7.2. Babanin cocukla ilgilenmesi

Kadir Bey “Bu (0glu) da gezdiriyor onu durmadan arabaylan o kadar sey yapiyor
yani memnun oluyorum yani ¢ocugu aliyor gotiiriiyor, ora bura yapiyor gezdiriyor

ondan ¢ok memnunum yani.” goriisiinii dile getirmistir.
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3.7.3. Babanin is yogunlugundan cocukla ilgilenememesi

Ayse Hanim “Baba calisiyor zaten evi gormez sabah sekizde gidiyor aksam

sekizde gelir.” demistir.

3.7.4. Annenin ilgilenememesi

Hayriye Hanim “Annesi ilgilenemiyor ahira gidiyo mala gidiyo ya iccik benimle

ugraswr.” diyerek goriis bildirmistir.

3.8. Aile Biiyiiklerinin OSB'li Torunun Cevreyle Etkilesimine Iliskin Goriisleri

Yapilan analiz sonucunda OSB'li torunun gevreyle etkilesimine iliskin aile
biiyiiklerinin goriisleri temasina ulasilmistir. Tablo 3.9.°da temanin alt tema ve

frekanslarina yer verilmistir.

Tablo 3.9. Aile Biiyiiklerinin OSB'li Torunun Cevreyle Etkilesimine Iliskin Goriisleri

Alt Temalar Frekans

Aile Biiyiiklerine Gore Torunlarimma Cevreden Gelen Tepkiler

Torunun dikkat ¢ekmesi 3
Herhangi bir tepki almama 3
Toruna acinmasi 1
Teselli verme 1
Aile Biiyiiklerinin Cevreye Torunlariyla ilgili Yaptiklar1 Ac¢iklamalara iliskin
Goriisleri
Aciklama yapmama 2
Durumu saklama 2
OSB’ye iliskin olumlu agiklamalar yapma 2

Aile biiytiklerinin OSB'li torunun gevreyle etkilesimine iliskin goriisleri temasinda
Tablo 3.9.’da da goriildiigli gibi “aile biiyiiklerine gore torunlarina c¢evreden gelen
tepkiler” ve “aile biiyiiklerinin ¢evreye torunlartyla ilgili yaptiklari agiklamalara iliskin
goriisleri” olmak tizere iki alt temasi olusturulmustur. Aile biiyiiklerine gore torunlarina
cevreden gelen tepkiler alt temasinin “torunun dikkat ¢ekmesi”, “herhangi bir tepki
almama”, “toruna acinmasi” ve “teselli verme” olmak iizere elde edilmistir. Cevreye

torunlartyla ilgili yaptiklar1 agiklamalara iliskin aile biiyiiklerinin goriisleri alt temasinin
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“agiklama yapmama”, “durumu saklama” ve “OSB’ye iliskin olumlu agiklamalar

yapma” olmak lizere ortaya ¢ikmistir.

3.8.1. Aile biiyiiklerine gore torunlarina ¢cevreden gelen tepkiler
Arastirmanin aile biiyliklerine gore torunlarina ¢evreden gelen tepkiler temasina
iliskin katilimc1 goriisleri ti¢ kisi torununun dikkat ¢ekmesi, {i¢ kisi herhangi bir tepki

almama, bir kisi toruna acinmasi ve bir kisi de teselli verme olarak ayrilmstir.

3.8.1.1. Torunun dikkat cekmesi

Torunun dikkat ¢ekmesinde Meliha Hanim’in “Zaten akli eren kisi hi¢ bi tepki
gostermez tepki veren benim gibi cahiller gosterir, bakarlar c¢ocugun hareketine
baktimiydr durmuyor.” ve Kadir Bey’in “Iste ¢ocuktan boyle siirekli hareket edince
azcik sey ediyoz ne de olsa bu ¢ocuk vay kimdi ki bu ¢cocugun kafast bozuk deniliyor.”

goriiglerine yer verilmistir.

3.8.1.2. Herhangi bir tepki almama

Zithre Hanim “Yok hi¢ hi¢cbir tepki almiyoz.” ve Ayse Hanim “Hi¢ kimseden
yanlis bi tepki almadik daha.” goris bildirmeleri dogrultusunda herhangi bir tepki

almama olusturulmustur.

3.8.1.3. Toruna acinmasi

Mahmut Bey “Ne diyebilirler Allah sabwr versin diyorlar, aciyor gibi bakiyorlar.”

gorlisliyle toruna acinmasi ortaya ¢ikmustir.

3.8.1.4. Teselli verme

Katilmer Selim Bey goriismede “Tepki yani bozuk bi tepki almadik diizelir
insallah iyi olur, teselli ediyolar he diizelir iyi olur.” gorisiiyle teselli vermeyi olusturan

gOriis vermistir.
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3.8.2. Aile biiyiiklerinin cevreye torunlariyla ilgili yaptiklar1 aciklamalara iliskin
goriisleri
Arastirmanin aile biiyliklerinin ¢evreye torunlartyla ilgili yaptiklar1 agiklamalara
iligkin gortsleri temasinda iKi aile biiyligli agiklama yapmama, iki aile biiyiigii durumu
saklama ve iki aile biiyiigli de OSB’ye iliskin olumlu agiklamalar yapma yo6niinde

ifadelerde bulunmuslardir.

3.8.2.1. Agiklama yapmama

Meliha Hanim “Bulunmam hi¢ de tepkide bulunmam konusmuyorum, konussam

ne yazar konugmasam ne yazar.” diyerek aciklama yapmama goriisiinii bildirmistir.

3.8.2.2. Durumu saklama

Fatma Hanim “Pek herkes bilmiyor otizmli oldugunu séylemek istemiyoruz, ya
soylemek istemiyoruz da soyle yani baktigin zaman 6yle bir ¢ocuk degil gercekten yoo
yok bulunmuyorum haywr haywr, séylemek istemiyorum yani niye soyleyim ki tiziiliiyorum

¢inkii.” climleleriyle durumu saklamanin olusmasinda goriisii bulunmustur.

3.8.2.3. OSB’ye iliskin olumlu aciklamalar yapma
Kadir Bey “Yani elin adami diyor bu ¢ocuk yaramaz diyor, iyi olur diyoruz bizde,
iyi olacak diyoruz, eskininkine bakinca ¢ok iyi olur diyoruz iyi yani.” goriisityle OSB’ye

iliskin olumlu agiklamalar yapmanin olusmasina katki saglamistir.

3.9. Aile Biiyiiklerinin Ebeveynlerin Cocuk Yetistirmede Dikkat Edecekleri

Unsurlara iliskin Goriisleri

Gortismelerin  analizi  yapildiginda aile biiyliklerinin ebeveynlerin ¢ocuk
yetistirmede dikkat edecekleri unsurlara iligkin goriisleri temasi elde edilmistir. Bu tema

Tablo 3.10.’da bu temaya ait alt temalar ve frekanslarina yer verilmistir.
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Tablo 3.10. Aile Biiyiiklerinin Ebeveynlerin Cocuk Yetistirmede Dikkat Edecekleri

Unsurlara Iliskin Gériisleri

Alt Temalar Frekans
Cocugun sevgi gereksinimini kargilama 3
Cocukla ortak iletisim kurma 2
Cocugun egitim gereksinimini karsilama 2
Gtivenlik becerilerini 6gretme 1

Aile biiyiiklerinin ebeveynlerin ¢ocuk yetistirmede dikkat edecekleri unsurlara
iliskin goriisleri temasi Tablo 3.10. incelendiginde “cocugun sevgi gereksinimini

karsilama”, “cocukla ortak iletisim kurma”, “cocugun egitim gereksinimini karsilama”

ve “giivenlik becerilerini 6gretme” olmak tizere dort alt temadan olugmaktadir.

3.9.1. Cocugun sevgi gereksinimini karsilama

Cocugun sevgi gereksinimini karsilama alt temasini olusturan {i¢ aile biiyiigiinden
Mahmut Bey’in “Iyi baksinlar tabi amma Allah var benim oglum da gelinim de dort

dortliiktiir, cocuklarina bakvyorlar, gozii gibi hep sevsinler.” goriisii sunulmustur.

3.9.2. Cocukla ortak iletisim kurma
Cocukla ortak iletisim kurma iki aile biliyligiinden Fatma Hanim goériismede
“Giizel yetistirirsen yani ¢ocuk giizel yetisir, yetistiler gitti terbiyeliler saygililar, saygi

cok onemli gelinim ¢ok ilgili hep konussun konusturmaya ¢alissin.” demistir.

3.9.3. Cocugun egitim gereksinimini karsilama

Cocugun egitim gereksinimini karsilama alt temasini olusturan iki aile
biiyiigiinden Selim Bey’in “Iyi yetistirmek icin dikkat etmeleri gerek, cocuga okumas:
icin iyi bir adam olabilmesi ic¢in dikkat etmeleri lazim bunu oneriyom.” gorlsline yer

verilmistir.
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3.9.4. Giivenlik becerilerini 6gretme

Giivenlik becerilerini 6gretme alt temasinda aile biiyiigii Ahmet Bey “Valla iste
neye dikkat edecekler mesela iste girip ¢ikarken goriiyor, cami kirmasin pencereye
vurmasin, hee mesela kapuy kaktiriyor ¢ocuk, ufag kapida oluyor onu diigiinmiiyor,

ona degecek vuracak.” goriisinii bildirmistir.

3.10. Aile Biiyiiklerinin Torunlarinin Gelecegine Iliskin Goriisleri

Yapilan goriismelerin analizi sonucunda aile biiyiiklerinin torunlarinin gelecegine
iliskin goriisleri temas1 ortaya ¢ikmistir. Tablo 3.11.’de bu temanin alt temalarina ve

frekanslarina yer verilmistir.

Tablo 3.11. Aile Biiyiiklerinin Torunlarinin Gelecegine Iliskin Goriisleri

Alt Temalar Frekans
Torununun bagimsizlagmasina iligkin beklentiler 4
Toruna egitim destegi beklentisi 2
Aile biiytiklerine egitim destegi beklentisi 2
Toplumsal kabul beklentisi 1

Tablo 3.11.’de goriildiigii gibi aile biiyiiklerinin torunlarinin gelecegine iliskin
goriisleri temasinda “torununun bagimsizlagmasina iligkin beklentiler”, “toruna egitim
destegi beklentisi”, “aile biiyiiklerine egitim destegi beklentisi” ve “toplumsal kabul

beklentisi” olmak tizere dort alt tema bulunmustur.

3.10.1. Torununun bagimsizlasmasina iliskin beklentiler

Torununun bagimsizlasmasina iliskin beklentiler alt temasini dort aile biiytligiiniin
gorisleri olusturmustur. Meliha Hanim “Ne diisiineyim kizim kendi ihtiyaglarin kendi
gorsiin toplumun iginde kendini savunabilir hale gelsin baska ne diigiinebilirim ki.” ve
Selim Bey “Okuyup iyi adam olmasini diigiiniiyorum, okumasini istiyorum ¢ocugumun,

kendini idare etsin biiyiiyiince.” goriislerine yer vermislerdir.
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3.10.2. Toruna egitim destegi beklentisi

Toruna egitim destegi beklentisi alt temasi iki aile biiyligliniin goriisi ile
olusmustur. Hayriye Hanim “Iste iyi hocamiz olacak bizim, bunla iyi kendine hocamiza
oglumuza bakmaswn iyi 6gretmesini onu isteriz biz, egitmegi ¢ok isteriz biz.” ifade

etmistir.

3.10.3. Aile biiyiiklerine egitim destegi beklentisi

Aile biiyiiklerine egitim destegi beklentisi alt temas1 goriisme analizi sonucunda
iki aile bliyiigiiniin goriisleri ile ortaya ¢ikmigtir. Zithre Hanim “Valla ne ekleyim hocam
ben sana nasil anlatayim, torunum otizm olduguna ben kesinlikle kararli degilim, onlart
ilerleyen zamanda gorecez iste epilepsi hastaligi durarsa ne hastaligi varsa o zaman
¢tkacak, bi de bize de biseyler anlatin ogretin ¢ocugumuzla ilgili.” gorisiini ifade

etmistir.

3.10.4. Toplumsal kabul beklentisi

Gorlismede Meliha Hanim “Ne diyim Allah herkese vicdan merhamet versin
kimse digarida gordiigii otizmli bir ¢cocugu diglamasin ben de bisey olmaz demeye hig
gelmez otizmli yi bakarsin altmis yasindan sonra otizmli olursun diglamamak lazim.”

demistir ve toplumsal kabul beklentisi alt temas1 olugsmustur.

3.11. Aile Biiyiikleri ile Cocuklar1 Arasmdaki Destek Iliskilerine Yénelik

Goriisler

Gorlismelerin analizi sonucunda aile biiyiikleri ile ¢ocuklar1 arasindaki destek
iligkilerine yonelik goriisler temasi ortaya cikmistir. Tablo 3.12.’de temanin alt

temalarina ve frekanslarina yer verilmistir.
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Tablo 3.12. Aile Biiyiikleri ile Cocuklari Arasindaki Destek Iliskilerine Yonelik

Goriisler

Alt Temalar Frekans

Aile Biiyiiklerinin Cocuklaria Sunduklar Desteklere iliskin Goriisleri

Manevi destek 9
Maddi destek 7
Torunun bakimi 2
Aile Biiyiiklerinin Cocuklarimin ihtiya¢ Duydugu Desteklere iliskin Goriisler
Manevi destek 5
Maddi destek 2
Aile Biiyiiklerinin Cocuklarimin Kendilerinden Beklentilerine iliskin
Goriisleri
Torunun bakimi 3
Sosyal destek 1
Sevgi destegi 1

Tablo 3.12. incelendiginde aile biiyiikleri ile g¢ocuklar1 arasindaki destek
iligskilerine yonelik goriisler temasinda; “aile biiyiiklerinin g¢ocuklarina sunduklari
desteklere iliskin goriisleri”, “aile biiyiiklerinin ¢ocuklarinin ihtiya¢ duydugu desteklere
iliskin goriisler” ve “aile biiyiiklerinin ¢ocuklarinin kendilerinden beklentilerine iligskin
gorlislerr” olmak iizere {li¢ alt temadan olugsmustur. Aile biiyliklerinin ¢ocuklarina
sunduklar1 desteklere iliskin goriisleri alt temasinda “manevi destek”, “maddi destek” ve
“torunun bakimi” elde edilmistir. Aile biiyiiklerinin ¢ocuklarmin ihtiya¢ duydugu
desteklere iliskin goriisler alt temasinda “manevi destek” ve “maddi destek” yer
almisgtir. Aile biiyiiklerinin ¢ocuklarinin kendilerinden beklentilerine iliskin gortisleri alt

temasinda “torunun bakimi”, ‘“sosyal destek” ve “sevgi destegi” olmak iizere

gOriilmiistiir.

3.11.1. Aile biiyiiklerinin ¢ocuklarina sunduklar: desteklere iliskin goriisleri

Aile biiyiiklerinin ¢ocuklarina sunduklar1 desteklere iliskin goriisleri alt temasi
dokuz aile biiyiigii manevi destek, yedi aile biiyiigii maddi destek ve iki aile biiyiigii de

torunun bakimi goriislerini ifade etmislerdir.

3.11.1.1. Manevi destek

Selim Bey “Manevi yonden de elimizden geleni destekliyoruz, moralleri diismesin

diye iyi seyler soyliiyom siklikla.”, Zithre Hanim “Cok seviyoz hocam M. 'mizi bildigin
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gibi degil, hepisiynen ilgileniyoz hocam biz dyle bi aileyiz Ki, Elhamdiirillah Rabbime
stikiirler olsun yani hepisine paylagim yapabiliyoz, kendimizi hepsine sevdirmeye
calistyoz anlatabildim mi hepsine yani yetismeye ¢alisiyoz.” ve Zahide Hanim “Ona da
iste diyom Allah’a yalvar dua it yapacak bisey yok diyorum yani Allah’tan geliyor
teselli veriyorum, damadim da namazini giltyor yani o da devamli o da dede de dua
ediyor, devamli Allah yardimcimiz olsun diyor, hepimiz dedesi gendim yani annene

olarak annesi, babasi hepimiz duactyiz dua ediyoz yani.” gorusleri bildirilmistir.

3.11.1.2. Maddi destek

Ahmet Bey “Valla bisi yok iste bekleyecekleri benden, ne bekleyecekler benden
iste sikigirlarsa, Baba yiiz liran var mu elli liran var mi? baba baba ne yapar.” ve
Hayriye Hanim “Kendi elinde oglumuzun parasi zaten dedesiynen kendileri ne istediyse
yvapwyolar, torunuma ayrimiz olmayinca dedesi de oglum da yapar, yapalar birlikte

istedigini yapalar.” ifade etmislerdir.

3.11.1.3. Torunun bakimi

Zahide Hanim “Evet devamli yardim ediyom, herseyiynen ilgileniyom yani
eviynen, yemegiynen, ¢ocuklariynan baska bir evladim yok iste ondan baska
yapacagam, onlar i¢in yasityorum, kizim isteyken torunuma bakiyorum.” goriisii yer

almistir.

3.11.2. Aile biiyiiklerinin ¢cocuklarimin ihtiya¢c duydugu desteklere iligskin goriisler

Aile biiyiliklerinin ¢ocuklarinin ihtiya¢ duydugu desteklere iligkin goriisleri alt
temasinda bes aile bliyligii manevi destek, iKi aile biyiigii maddi destek goriislerini

ifade etmislerdir.

3.11.2.1. Manevi destek

Gorigsmelerde Meliha Hanim “Babanin kafasi yorgun, annenin kafast yorgun,
onlara moral vermeye ¢alistyom iste, giizel kizim her sey hallolur diyorum.” ve Ayse

Hanim “Hani gelinim siirekli aglar mesela gittigin zaman aglar (aglhyor) kizim
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konusur, ne iiziiliirsiiniiz bak ¢alisan adam ona yansitma ilin icinde ¢alistyor belki
atamaz diyom, hant ona da éyle destek oluyom.” ve Selim Bey “Diizelmesi i¢in teselliye
ihtiyact oluyor tabi ki de manevi anlamda diizelir, insallah diizeliyor da, yiiklerini

stkintilarint almak isterim tabi.” demistir.

3.11.2.2. Maddi destek

Ahmet Bey “Bi ara isten ¢ikti iste anca maddi yonden biz destek ¢iktik, hant
kiraya oturdular, kirayr 6deyemediler, ben evime getirttim, oturttum evin altinda oturup

gecinip gidiyorlar igte.” ifade etmistir.

3.11.3. Aile biiyiiklerinin c¢ocuklarimin kendilerinden beklentilerine iliskin
gorisleri

Aile biiytiiklerinin ¢ocuklarmin kendilerinden beklentilerine iliskin goriigleri alt

temasinda 3 aile biiyligli torunun bakimi, 1 aile biiyiigii sosyal destek ve 1 aile biliyligii

de sevgi destegi goriislerini ifade etmislerdir.

3.11.3.1. Torunun bakimi

Zihre Hanim “Onlarin beklentisi ne olabilir iste hocam torunun biraz daha hani
tizerlerinden alip ondan sonra onlart dinlendirebilmek, bakimuyla ilgili diyorum
torunun bakimi ¢ok zor Allah annesine kolayliklar nasip etsin ¢ok zor hocam, bak
mesela toruna bugiin ben baktim annesi doktora gitti, bugiin ben ilgilendim torunla ¢ok
zor Hacimla(dedesi) ikimiz zor basa ¢ikiyoz.” ve Ayse Hanim “Anne ¢ocuguma iyi bak
sabah ise giderken bana onu tembih eder, sana emanet ediyom anne ¢ocugumla ilgilen,

der.” goriislerini bildirmislerdir.

3.11.3.2. Sosyal destek

Meliha Hanim “Neler olabilir anneden moral diyim tabi séyle yetisemedigi yerde
anne baba ulagim saglasin, ne biliyim baskada kafay: dagitmak igin bi komsuya gitsin,

her seye morale ihtiyaci var.” ifade etmistir.
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3.11.3.3. Sevgi destegi

Fatma Hanim “Bizden ee sevgi bekliyorlar onlar da bizi sayiyorlar o kadar yani

cok siikiir yani iyiler iyiler 6yle baska.” demistir.

3.12. Aile Biiyiiklerinin Torunun Egitimine iliskin Goriisleri

Arastirmanin analiz c¢alismasi yapildiginda aile biiyiiklerinin torunun egitimine
iligkin goriigleri temasi1 belirlenmistir. Tablo 3.13.’te temanin alt temalar1 ve frekanslari

sunulmustur.

Tablo 3.13. Aile Biiyiiklerinin Torunun Egitimine Iliskin Goriisleri

Alt Temalar Frekans
Egitimin niteligine iliskin olumlu diisiinceler 9
Egitimin niteligine iliskin olumsuz diistinceler 2

Tablo 3.13’te sunuldugu gibi aile biiyliklerinin torunun egitimine iliskin goriisleri
temasinda “egitimin niteligine iliskin olumlu diisiinceler” ve “egitimin niteligine iliskin

olumsuz diislinceler” olmak iizere yer almistir.

3.12.1. Egitimin niteligine iliskin olumlu diisiinceler

Aile buyiiklerinden yedi kisi egitimin niteligine iliskin olumlu diisiinceler alt
temasin1 ortaya cikaran goriis bildirmislerdir. Selim Bey “Yani ¢ok degisiyor egitim
alinca degisiyor ¢ocuk iyiye gidiyor, Su an memnunuz su anda iyi.”” demistir.

Fatma Hanim “Giizel ya giizel dil egitimi veriyor annesi siirekli gotiiriiyor, ¢ok
gelisim oldu c¢ocukta mesela konusmuyor ama soyleyebiliyor. Beni banyo yaptirin
gotiirtiyor banyonun kapisina, anneye diyor ki bana banyo yaptirin onlari biliyoruz
mesela elimizden tutuyor gotiiriiyor, su veriyoruz bisiyler isteyecek dolabi agryor, oglum
diyorum hangisini istiyorsun ¢ocuk ordan boyle ilgileniyoruz.” seklinde sdylemistir.

Ayse Hanim “Annesi siirekli basinda tek teke tek egitim alvyor hocalari iyi ilgili
¢ok giizel, oturmasini ogrendi bak sandalyeye oturtuyormus hocasi oturmasini 6grendi,

telefona bakmasini 6greniyor simdi dedesinin telefonunu aldigi zaman onu béyle
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parmaginan 6gretmeninin telefonunu alismis, ona parmaginan basmasini 6greniyor biz
ona seviniyoz, cocuk telefona bakmayr 6grendi diye.” gorisii yer almistir.

Kadir Bey “Yani cocukta sindi a¢ildi yani degisecegini diistindiim ¢ok iyi ¢ocuk
sindi gelip evelden dede demezdi sindi gelip sarilyyor ogretiyorlar ogretmenleri.” ve
Hayriye Hanim “Konya'ya gitti. Konya'da ¢ok giizel olmus diyor, torunum daha iyi

olmus diye yani okulla 6gretmenle gelismekte.” ifade etmislerdir.

3.12.2. Egitimin niteligine iliskin olumsuz diisiinceler
Aile biiyiiklerinden iki kisi egitimin niteligine iliskin olumsuz disiinceler alt
temasini ortaya ¢ikaran goriis bildirmislerdir. Zithre Hanim “Hocam eksi yeri iyiydi
simdikinden hi¢ bisi gormedik, egitimde eksiklikler var.” seklinde goriis bildirmistir.
Ahmet Bey de “Valla egitimi aldigini, egitim alacak diye bigiy yokK ki zati almiyor
ki egitimi dinlemiyor mesela oraya gidiyor orda mesela ben gormedim simdi yalan
soylemeyim, orda duruyor hoca burada duruyor, belirli zaman zati az daha durursa

vuruyor. Valla hi¢ bi fayda goriilmedi.” seklinde goriis bildirmistir.
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4. TARTISMA VE ONERILER

Bu arastirmada otizm spektrum bozuklugu olan bireylerin aile biiyiiklerinin
yasantilarina iliskin goriislerinin incelenmesi amaglanmistir. Bu amag¢ dogrultusunda
aile biiyiiklerinden olusan, Konya ili Eregli ilgesinde yasayan 10 katilimciya yari
yapilandirilmis sorular sorularak goriismeler yapilmistir. Gortismelerin  analizleri
sonucunda 12 tema ile bu temalarin alt temalar1 ortaya ¢ikmustir. Aile biiytiklerinin
paylastigi goriisler arastirmanin bulgular boliimii Tablo 3.1.’de tema ve alt temalar

basliklar1 altinda yer verilmistir.

4.1. Tartisma

Arastirmanin amacinda yer alan sorularla bulgularinda yer alan analizlerin
sonucu, ortaya ¢ikan temalarla ortiigmektedir ve detayli sekilde incelenmistir.

Arastirmada torunu OSB tanis1 almis olan aile biiyliklerinin OSB hakkinda genel
bilgilere iliskin goriislerini almak arastirma amacinda yer almaktadir. Bulgular
incelendiginde aile biiyiliklerinin OSB’ye iligkin goriisleri temasinda yer alan torunun
problem davranis gostermesi, bagimsiz yasam becerilerinde giigliikler, iletisim
becerilerinde giicliik alt temalart DSM-V’te yer alan OSB’li bireyin 6zellikleri ile ayni
dogrultudadir. Aile biiyiiklerinin goriisleri ile tani Olgiitleri ortiismektedir. Ancak bu
goriislerinin tutarli olmasina karsin aile biiyiikleri OSB ile ilgili bilgi eksikligine iliskin
ifadelerde bulunmuslardir.

Torunu OSB tanist almis olan aile bilyiiklerinin OSB’nin fark edilme siirecine
iligkin goriisleri incelendiginde 0-3 yas araliginda yedi bireyde OSB’nin fark edildigi
belirtilmistir. OSB’yi ilk fark eden kisi alt temasinda ii¢ aile biiyligii yer almistir.
Amerika Birlesik Devletlerinde 2,600 aile biiyiigii ile gerceklestirilen arastirma
Interactive Autism Network (IAN, 2010) a gore aile biiyiiklerinin tigte biri torunlarinda
OSB ile ilgili belirtilerin ilk farkina varan kisilerdir. Yas ve ¢ocuk yetistirme deneyimi
olarak aile biiylikleri gézlem yapmalarinin sonucunda farkliliklar1 gérmiislerdir. Bu da
OSB’nin fark edilmesinde aile biiyiiklerinin etkili oldugunu ortaya koymustur. OSB’yi
fark eden ¢ aile biiyiigiiniin torununda da OSB erken teshis edilmistir. OSB’nin erken
teshisine aile biiyiiklerinin katki sagladig: diisiiniilebilir. Ayrica aile biiyliklerinin OSB
hakkinda bilgi eksikligine karsin OSB belirtilerini ilk fark edenler arasinda olmalari
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dikkat ¢ekmistir. Bu da aile biiyliklerinin normal siirecin disinda seyreden torunlarinin
gelisimini fark ettiklerini ancak ne oldugunu bilmediklerini gostermistir.

Torunu OSB tanisi almis olan aile biiyiiklerinin tan1 siirecine iliskin goériislerinin
neler oldugu arastirma sorular1 arasindadir. Ozellikle tanilama siirecinde hastane
yasantilarinda aile biiyiikleri, cocuklar1 ve torunlariyla birlikte olduklarini dile
getirmiglerdir. Taniyr netlestirme cabasi goriisii bildiren yedi aile biiyigi ile OSB
tanisinin geciktigi yoniinde goriis bildiren dort aile biiyiigl Tiirkiye’de tanilama ile ilgili
sorunlarin varligmi gostermektedir. TOHUM (2017) bu sorunlarin giderilmesi icin
cocuklara bazi iilkelerde oldugu gibi OSB taramasi yapilmasi gerektigini vurgulamistir.
Ayrica li¢ aile buyiigii de doktorlarin yanlis bilgilendirmesi alt temasi ile goris
bildirmistir. Bu goriisler doktorlarin otizm ile ilgili bilgileri hakkinda soru isareti
olusturmustur. Ozgelik, Soysal, Arhan, Demir, Giiciiyener ve Serdaroglu (2015) OSB’yi
ilk goren ¢ocuk doktorlarinin OSB ve DSM-V’teki tani Slgiitlerine iliskin bilgilerinin
yetersiz oldugunu ve OSB’nin hayatlarini nasil etkileyecegini genellikle bilmediklerini
ortaya koymuslardir. Selimoglu vd. (2012) ile Sabuncuoglu, Cebeci, Rahbar ve Hessabi
(2015) arastirmalarinda OSB’nin ilk fark edilme ve tani alma zamani arasinda farki
bildirmislerdir. Bununla birlikte tanilama siirecinde uzman degerlendirmelerinin sinirli
olmasina dikkat ¢ekmislerdir. Bu arastirmada da OSB ile ilgili benzer sorunlarin
yasandig1 gorilmiistiir.

Aile biiyiiklerinden dordii OSB’nin nedenine iliskin bilgi eksikligi goriisi
bildirirken {igli genetik, tig¢li ise ¢evreden kaynakli nedenler bildirmistir. OSB’nin
nedenine dair kesin bilgiler olmamasiyla birlikte genetik ve g¢evresel olabilecegini
destekleyen arastirmalar vardir. Aile biiyiiklerinin goriisleri ile OSB’nin nedenine
iligkin yapilan aragtirmalar uyumlu bulunmustur (Ulay ve Ertugrul, 2009; Korkmaz,
2010; Dietert, Dietert ve DeWitt, 2011; Tiirkoglu vd., 2012; Ozeren, 2013; Yosunkaya,
2013; Sener ve Ozkul, 2013; Ozbaran, 2014; Téret vd., 2014; Sener vd., 2015).

Bilgi gereksinimi OSB ile birlikte yasamada ailelerin oncii gereksinimlerdendir ve
bu gereksinim dogrultusunda destek saglayacak calismalara ihtiya¢ vardir (Sucuoglu,
1995; Yikmis ve Ozbey, 2009; Selimoglu, Ozdemir, Téret ve Ozkubat, 201; Kaytez,
Onuralp ve Kadan, 2015). Aile biyiiklerinin ihtiyaglarini1 belirlemek ve onlarin
giiclerinden yararlanmak OSB karsisinda etkili olacaktir (Wall, 2010; Hillman, Wentzel
ve Anderson, 2017). Tiirkiye’de OSB hakkinda sistemli, diizenli ve islevi olan bilgi

destek sistemlerine ihtiyag vardir. Ailenin bir biitin oldugu g6z Oniinde
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bulunduruldugunda OSB’li birey ile etkilesimi olan aile biiyiiklerinin de OSB hakkinda
bu bilgi destek sistemlerinden yararlanmasi gerekmektedir.

TOHUM Vakfi’'nin (2017) raporunda Amerika Birlesik Devletleri gibi bazi
devletlerin OSB ile ilgili ailelere bilgi ve destek kaynaklar1 olusturdugu bildirilmistir.
Bu arastirma da Tiirkiye’de boyle destek hizmetlerine gerek bilgi gerekse psikolojik
destek konularinda ihtiya¢ duyuldugunu gostermistir.

Aragtirmada torunu OSB tanisi almis olan aile biiyiiklerinin torunlarmin
egitimlerine iliskin goriisleri incelenmek istenmistir. Aile biiyliklerinin dokuzu
torunlarinin egitimine iliskin olumlu gorts bildirirken biri olumsuz, biri ise 6gretmene
gore degistigini ifade ederek hem olumlu hem de olumsuz goriis bildirmistir. OSB’li
bireyin egitim ile gosterdigi gelisimin, aile biiyiikleri tarafindan gozlemlendigi
goriilmiistiir. Ancak torunlarmin egitimine iliskin ifadelerinde aile biiyiiklerinden
altisinin  egitimin igerigine dair bilgi sahibi olmadiklar1 sadece olumlu goriis
bildirdikleri gorilmiistir. Aile biiyiiklerinden iici torunlarmin egitim igerigini
bilmektedir ve torunlari ile etkilesimlerinde torunlarinin dgrendiklerini birlikte tekrar
ettiklerini ifade etmislerdir. Bu acgidan bakildiginda aile biiyiiklerine OSB’li bireyin
egitim icerigine iligkin bilgi verildiginde torunlarinin egitimine katki saglayabilecekleri
distintilmiistiir.

Aile biiytlikleri ayrica, gelecekte oOzellikle torunlarmmin bagimsizlagsmasini
istediklerine iliskin goriis bildirmislerdir. Aricioglu ve Giiltekin (2017) annelerin
cocuklarinin gelecegine iliskin kaygilarinin yiiksek oldugunu dile getirmislerdir.
Aragtirmada aile biiylikleri de torunlarinin bagimsizlasmasina iligkin beklentilerini
belirtirken aslinda torunlarinin geleceginden kaygilandiklar1 varsayilmaktadir. Aile
biiyiiklerinden ikisi OSB’li torunun gelecegine iligkin beklentileri temasinda egitim
destegi istemislerdir. Kirby ve Sanders (2012) arastirmalarinda aile biiyiiklerinin
ebeveyn olma bilgisi ve ebeveyn destegi ihtiyaglarimi ortaya koymustur. Ancak
arastirmanin katilimcilarindan altist OSB’ye iligkin bilgi eksikligi, dordii OSB’nin
nedenine iliskin bilgi eksikligi yoniinde goriis bildirirken sadece ikisinin egitim destegi
istemesi dikkat ¢ekmistir. Bunun aile biiyiiklerinin demografik 6zellikleri Tablo 2.1.’de
incelendiginde egitim diizeylerinin ilkokul ve ilkokul terk olarak yogunlasmasi ile
bagdastirildiginda egitim ihtiyaglarini fark etmedikleri diistiniilmiistiir.

Bu c¢alismada torunu OSB tanis1 almis olan aile biiyiiklerine OSB’nin

hissettirdiklerini incelemek i¢in hazirlanan goriisme sorularma verilen cevaplar
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dogrultusunda elde edilen bulgular degerlendirilmistir. OSB’li bireyin aileleri ile
yapilan aragtirmalara uygun olacak sekilde bu arastirmada aile biiyliklerinin de tiziintii,
umutsuzluk, caresizlik gibi yogun olumsuz duygular yasadigimi ortaya koymustur
(Margetts vd. 2006; Koktiirk, 2008; Bigak, 2009; Altintas, 2010; Lee ve Gardner, 2010;
Selimoglu vd. 2012; Kalecik, 2013; Candir, 2015). Ayrica aile biiyiikleri hem
torunlarinin gelecegine hem de OSB’li cocuga sahip olmanin kendi ¢ocuklarina etkisine
tiziilmektedirler (Williams ve Wright, 2004; Morrell ve Palmer, 2006; Attfield ve
Morgan, 2007).

Arastirmada aile biiyiiklerinin yedisi torununun iyilesecegi umudu, iicii ise ilahi
umut hissettigini bildirmislerdir. Torunlarmin ilahi bir gii¢ tarafindan aileye hediye
edildigi ve ailenin ilahi bir destek olusturduklar1 seklinde bulgular1 olan ¢alismalar
bulunmaktadir (Ustiiner Top, 2009; Jegatheesan, Miller ve Fowler, 2010; Yassibas,
2015). Tirkiye’de dindar olma yaygin olarak goriillen bir kavramdir (Carkoglu ve
Kalaycioglu, 2009). Bu agidan bakildiginda Tiirkiye’de aile biiytiklerinin ilahi bir
destek olusturduklar diistiniilebilir. Aile biiyiiklerinden yedisinin torununun iyilesecegi
umudu olmasi, OSB’ye iliskin goriislerinde bilgi eksikliginden kaynakli alt tema ile
ilgili oldugu disiiniilmiistiir. Bir baska varsayim, duygusal a¢idan bakildiginda
torunlarmin OSB’li olmasin1 kabul edemedikleri ve bdylece iyilesecegi umudunun
ortaya ¢iktig1 diistintilmiistir.

Psikolojik destege ihtiya¢ duyma alt temasini olusturan dokuz aile biiyiigii ortaya
cikmigtir. Canarslan ve Ahmetoglu (2015) arastirmalarinda aileye psiko-sosyal destek
saglanarak, rehberlik hizmeti verilerek ailelerin yasam kalitelerinin artabilecegini
belirtmislerdir. Desiningrum (2016) da aile biiyiiklerinin psikolojik olarak iyi olmalari
OSB’li torunun bakimina katilmalarini arttirdigini ortaya koymustur.

Torunu OSB tanis1 almig olan aile biiyiiklerinin aileye verdikleri desteklere iliskin
goriis belirttikleri bulgular incelenmistir. IAN (2010) arastirma raporunda aile
biytiklerinin Kkendilerinden fedakarlik gostererek OSB’li bireyin ailesi yani kendi
cocuklarina ve OSB’li torunlarina maddi destek sunmuglardir. Aricioglu ve Giiltekin
(2017) aileler ¢ocuklarin1 yetistirirken sosyal destek, bilgi ve psikolojik destege ihtiyag
duymaktadirlar. Koktiirk (2008) arastirmasinda OSB’li ¢ocugu olan ailelerin duygusal
destegi, cocugunda yetersizlik olan diger ailelerden daha fazla algiladiklarini ortaya
koymustur. Bunu da aile en yakinlar1 olan kendi ailelerinden saglamakta ve

beklemektedir. German ve Maisto (1982) aragtirmalarinda aileler, ¢ocuklarina bakim ve
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kendilerine duygusal destek olarak kendi anne babalarini giiglii bir kaynak oldugunu
ifade etmislerdir. IAN (2010) raporunda arastirmaya katilanlarin %34 torunlarinin
bakiminda rol dstlenmektedirler. Arastirmalara bakildiginda aile biiyiiklerinin
cocuklarina maddi, torunun bakimi, duygusal destek, bilgi gibi konularda destek
olduklarini ortaya konulmustur. Bu arastirmada aile biiyiikleri, ¢ocuklarinin torunun
bakimu ile ilgili destek saglamalarina iliskin beklenti i¢inde olduklarini soylemistir. Bu
arastirmada da aile biiyiiklerinden dokuzu g¢ocuklarina manevi destek sundugunu ifade
etmistir. Bazi arastirma bulgularinda aileler, aile biiyiiklerinin daha az destek
olduklarina iliskin goriis bildirmislerdir. Ornegin Ozkubat, Ozdemir, Selimoglu ve
Toret (2014) arastirmalarinda OSB’li ¢ocuga sahip ailelerin  %36’smin  kendi
ailelerinden bakim ve psikolojik destek aldigi, %18’inin ise maddi destek aldigini
ortaya koymuslardir. Bununla birlikte Hornby ve Ashworth (1994) ailelerle
gerceklestirdikleri ¢alismada aile biiyliklerinin maddi ve manevi desteklerinin diisiik
oldugu, yine de ailelerin aldiklar1 destekten memnun olduklarini ve aile biiyiiklerinden
daha fazla destek olmalarimi isteklerini ifade etmislerdir. Bu arastirmada ise aile
biiyiikleri %90’1 maddi ve %70’1 ise manevi destek verdigini ifade etmistir. Bu
arastirma bulgularima bakildiginda OSB’li ¢ocuga sahip aile ile aile biiyiiklerinin
ifadelerinin ortiigmedigini géstermistir.

Bazi aragtirma bulgularinda aile biiyiiklerinin destek olmak yerine sorunlar1 daha
da arttirdigin1 ortaya koymustur (Hornby ve Ashworth, 1994; Hasting, 1997; lves ve
Munro, 2002; Bigak, 2009; Ustiiner Top, 2009; Yassibas, 2015). Bu arastirmada ise aile
biiyiiklerinin, sorun yarattiklarina iligskin ifadeleri bulunmamaktadir. Kendilerinden
gorls alindigr i¢in elestirel yaklasmamis olabilecekleri diistiniilmektedir.

Ailenin destek almasi, yasam kalitelerinin artmasina yardimci oldugu gibi OSB’li
bireyin de yararina olacaktir (Hilmann, 2007; Canarslan ve Ahmetoglu, 2015). TUIK’in
(2016) aile yapisi ile ilgili arastirma raporunda aileler, aile biiyiikleri ile birlikte ya da
¢ok yakin evlerde yasamaktadirlar. Bu arastirmada da aile biiyiiklerinden dérdii OSB’li
torunun ailesi ile birlikte ya da ¢ok yakin evlerde yasamaktadir. Ailelerden ii¢iliniin
geliri ortaktir. Bu agidan bakildiginda bu yakilik maddi ve manevi destek konusunda
daha etkili olduklarini géstermistir. Bunun da kiiltiirel bir etki oldugu diistiniilmektedir.

Ailelerle yapilan aragtirmalarda aile biiyiiklerinin destekleri; anneanne, babaanne
ve dede olarak farkli diizeylerde degerlendirilmistir. Anneanneden daha fazla destek

beklenirken dedeler destek konusunda arka planda kalmaktadir. Daha gen¢ anne
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babalarin aile biiyiikleri daha fazla destek sunmaktadirlar (Seligman vd.1997; Heller vd.
2000). Bu arastirmada ise diger arastirmalarin bulgularina bakildiginda katilimcilardan
dordii dededir ve ozellikle maddi destek konusunda g¢ocuklarma katki sagladiklarini
ifade etmislerdir. Ayrica arastirma katilimcilarindan besi babaanne, biri anneannedir.
Dedelerle benzer sckilde babaanneler de maddi ve manevi destek sunduklarimni
bildirmislerdir. Bu durumun Tiirkiye’de ataerkil aile yapisinin yogun olmasiyla ilgili
oldugu diisiiniilebilir. Arastirmada yer alan anne babalarin hepsi gengtir ve tanilama
siirecinden baslayarak aile biiyliklerinin c¢ocuklarimin yaninda olduklarina iliskin
ifadeleri yer almistir.

Margetts, Le Couteur ve Croom (2006) aile biiyiiklerinin ebeveynlik bagini
korumak i¢in hem OSB’li torun hem de kendi ¢ocuklari ile ilgilendiklerini ortaya
cikarmistir. Miller vd. (2012) aile biiyiiklerinin kendi duygularini olumlu tutma, ailenin
ihtiyaglarini gézetme, aile iligkilerini koruma ve gelecekte cocuklarinin yasam kalitesini
diisiinme goriislerini ortaya koymustur. Bu arastirmada da aile biiyliklerinin sunduklari
maddi, manevi destekler ile aile iligkilerini korudugu ve aralarindaki bagi 6nemsedikleri
goriilmiistiir.

Aile biiytikleri ile yapilan arastirmalarda aile biiytliklerinin destek saglamalari i¢in
torunlarmin bakimi ve yetistirilmesi konularinda bilgiye ihtiyaglari oldugu ortaya
konmustur. Aile biiyiikleri torunlariyla ilgili kesin bilgiye ulastiklarinda, torunlari ile
etkinliklere katilabildikleri ve kendi ¢ocuklari ile iyi iletisim kurduklar1 anlagilmistir.
Boylece gocuklarina anlamli destek verdikleri ortaya konmustur (Dougherty, 2009; Lee
ve Gardner, 2010; Wall, 2010; D’astous, 2012). Bu bulgular, arastirmanin bulgulariyla
uyumlu olup destek saglayabilmek icin aile biiyliklerinin ihtiya¢larinin neler oldugunu
sunmustur.

Torunu OSB tanist almis olan aile biiyliklerinin torunlartyla olan iligkilerine
iliskin goriisleri aragtirmanin amaglar1 arasindadir. Goriisme analizleri incelendiginde
ortaya ¢ikan bulgular alt temalar1 olusturmustur. Torunlari ile sosyal etkilesim, sevgi
gosterme alt temalarinin frekanslar yiiksekken ev i¢i etkilesim ve egitimiyle ilgilenme
alt temalarinin frekanslarmin diisiik oldugu goriilmiistiir. Ayrica aile biiyiiklerinin dordii
torunun kosma, kirip dokme gibi problem davramislarindan kaynakli olarak yaslilik
dolayisiyla ilgilenemediklerini ifade etmislerdir. Bu goriislerin yine bilgi eksikliginden
kaynakli oldugu ve torunlari ile birlikte etkinlik planlandigi zaman sorunun ortadan

kalkacag diisiiniilmiistiir. Ornegin D’astous (2011) bu ihtiyaglar dogrultusunda aile
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biiylikleri ve OSB’li torunun etkilesiminde teknolojiyi kullanarak iletisim firsatlar
yaratmistir. Olumlu sonuglar elde ettigi arastirmasinda ihtiyaca iliskin uygulama
sunuldugunda elde edilen basariy1 géstermistir.

Aile biiytikleri, ¢cocuklarinin OSB’li torunlar ile ilgilenme durumlarina iliskin
goriislerinde alanyazin ile uyumlu olacak sekilde yedisi annenin ¢ocukla ilgilenmesi
yoniinde bilgi vermislerdir. Aile biiylikleri de ifadelerinde o6zellikle annelerin
torunlarina verdikleri bakimdan memnun olduklarini ifade etmislerdir. Bu da OSB’li
torunla ¢ogunlukla annenin ilgilenmesi nedeniyle, annelerin babalardan anlamli olarak
duygusal tiikenmislik yasadigmi gostermistir (Elgi, 2004; Ustiiner Top, 2009). OSB’li
¢ocugu olan annelerin bu arastirmada dokuzu ev hanimi olup OSB’li ¢ocukla
ilgilendikleri goriilmiistiir. Calisma hayatinda ve sosyal hayatta etkin olmalarina engel
olan nedenler arasinda OSB ve destek sistemlerinin yetersiz olusu diisiiniilebilir.

Aile biiytikleri g¢ocuklarina, OSB’li ¢ocuklarini yetistirirken onlarin sevgi
gereksinimini karsilama ve onlarla ortak iletisim kurma konusunda dikkat etmelerini
onermislerdir. Bu goriisleri OSB’nin 6zellikleri ile aile biiyiiklerinin kendi ¢ocuklarinin
davraniglarint gézlemlemeleri sonucunda olustugu distiniilebilir. Ciinkii karsilikl
etkilesimi barindiran bu alt temalarin OSB’li torunun O6zelliklerinden dolay1
gerceklesmedigi  distiniilmiistiir. Ayrica aile biiyiiklerinden ikisi ¢ocuklarindan
torunlarinin egitim gereksinimini karsilamaya dikkat etmelerini istemistir. OSB’li
bireyin egitimi biiyilk Ooneme sahipken sadece iki aile biyligiiniin egitim destegi
istemesi diisiik goriilmistiir.

OSB’li torunun c¢evreyle etkilesimine iliskin aile biiyliklerinin gorisleri
incelendiginde katilimcilarin ti¢ii torununun dikkat ¢ekmesi, tgiliniin ise herhangi bir
tepki almama alt temalarin1 olusturan goriisleri ortaya ¢ikmistir. Bu durum bireylerin
OSB’den etkilenme diizeylerinin  birbirinden farkli olmasi ile ilgili oldugu
diistinilmiistiir. Aile biiyiiklerinin ikisi agiklama yapmama, ikisi durumu saklama ve
ikisi de OSB’ye iliskin olumlu agiklamalar yapma ifadelerinde bulunmuslardir. Bu
acidan bakildiginda bu ii¢ alt tema birbiriyle paralellik gdstermekte olup torununun
OSB’li olmasimi kabul edememe ile iliskili oldugu diisiiniilmiistiir. Ustiiner Top (2009)
OSB’li cocuga sahip ailelerle gerceklestirdigi arastirmasinda ailenin ¢evreden tepki
almaktan, diglanmaktan rahatsiz olma gibi ruhsal tepkilerini ortaya koymustur. Ayni

sekilde bu aragtirmada da aile biyiikleri boyle tepkilerle uyumlu yaklagim
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sergilemektedir ve arastirma gevrelerindeki insanlarin torunlarinin OSB’li oldugunu
bilmelerinden rahatsiz olduklarini ortaya koymustur.

Arastirma katilimcilardan dordiiniin dede, altisinin ise anneanne ve babaanneden
olusmasi olumlu bir tablodur. Arastirmalarda babalarin katiliminin aile iiyelerine gore
daha diisiik oldugu gériilmiistiir (Sucuoglu, 1996; Yikmis ve Ozbey, 2009; Altintas,
2010; Candir, 2015). Buna ragmen dedelerin goriis bildirmesi arastirma agisindan
yararl oldugu diisiintilmiistiir.

Sonug olarak, arastirmada aile biiyiiklerinin OSB’ye iliskin bilgileri eksik
olmasina ragmen OSB belirtilerini ilk fark eden kisiler arasinda yer aldiklari ortaya
cikmigtir. OSB’li torunu olan aile biiyiikleri, aileler ile benzer olumsuz duygular
yasamaktalardir ve OSB’nin yasantilarina etkisinde, hem torunlarma hem kendi
cocuklarina tiziildiiklerini ifade etmislerdir. Bununla birlikte olumlu duygular1 olan aile
biiyiikleri, torunlarinin iyilesecegi umudunu yogun yasadiklarini dile getirmislerdir.
Cocuklarina manevi ve maddi destegi sagladiklarini ifade etmislerdir. Torunlarinin
gelecekte bagimsizlasmasina iliskin  beklentilerini  bildirmislerdir. Torunlarinin
egitimleri ile ilgili olumlu goriislerini dile getirmislerdir. Torunlar ile sosyal etkilesim

icinde olduklarini ifade etmislerdir.

4.2. Oneriler

Arastirmada elde edilen bulgular dogrultusunda uygulamaya yonelik ve ileri

arastirmalara yonelik Oneriler sunulmustur.

4.2.1. Uygulamaya yonelik oneriler

e Aile ve Sosyal Politikalar Bakanligi, Saglik Bakanligi ve Milli Egitim
Bakanlhig1 isbirligi saglayarak OSB’li bireyin tanilama siirecinin
baslamasiyla birlikte OSB’li bireylerin ailelerine psikolojik destek
ihtiyacin1 gidermelidir. Bu baglamda sistemli ve diizenli grupla psikolojik
danisma hizmetleri sunulabilir. Bu destek hizmetlerinde OSB’li bireyle
etkilesim icinde olan aile biiyliklerine yer verilerek aile biitlinligii i¢inde
destek hizmetleri sunulabilir. Aile biiyiiklerine saglanan bilgi ve psikolojik
destek ile OSB’li bireyin, aile biiyiiklerinin ve OSB’li bireyin ailesinin

yasam Kalitesine yarar saglanabilir.
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OSB’ye iligkin bilgi eksikligini gidermek i¢in bu arastirmada ortaya ¢iktigi
gibi ihtiya¢ duyulan konularda aile biiyiiklerine ulasabilecekleri rehberlik
hizmetleri sunulabilir.

OSB ile ilgili bilgiler, OSB’li torunun 6zellikleri, OSB’li torunun bakimi,
OSB’li ¢ocugu olan aileye yardim etme Ve torunla etkili zaman gegirme
gibi konu bagliklarinda aile biiyiiklerine hitap eden brosiir, seminer,
kitapgik hazirlanabilir.

Sunulan hizmetler teknolojiden destek alinarak uluslararasi platformda
oldugu gibi Tiirkiye’de de devletin resmi sitelerinde ya da OSB’li ailelere
egitim saglayan sivil orgiitlerin sitelerinde, aile biiyiiklerinin edinebilecegi
bilgilerden olusan bagliklar agilabilir.

Rehberlik ve Arastirma Merkezlerinde bulunan Ozel Egitim Boliimii ile
Rehberlik Boliimii egitsel tani siirecinde isbirligi kurarak aile biiytiklerini
kapsayan egitim olanaklar1 planlanabilir ve bdylece aile biiyiiklerine

destek verilebilir.

4.2.2. Tleri arastirmalara yonelik oneriler

OSB’li torunu olan aile biiyiikleri ile nicel arastirma, eylem aragtirmasi
gibi farkli arastirma yontemleri kullanarak yeni konularla arastirmalar
calisilabilir.

Bu arastirma sadece Konya ili Eregli ilgesinde yasayan katilimcilarla
yuritilmistir. Farkli illerde yasayan aile biiyiiklerini de dahil ederek
genis kapsamli bir arastirma yiiriitiilebilir.

OSPB’li torunu olan aile biiyiikleri i¢in bu arastirmada ortaya ¢ikan veriler
de kullanilarak egitim programi gelistirilip etkililigine bakilabilir.

OSB’nin yaninda farkli yetersizlik tiirlerinde aile biiyliklerinin goriisleri

alinarak karsilastirma yapilabilir.
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EK-2. Katilimei1 Bilgi Formu

KATILIMCI BiLGi FORMU

Katihmcinin Adi Soyada:

Katihmcinin Yasi:

Katilimcinin Meslegi:

Katilbmcinin Egitim Diizeyi:
Katihmcinin OSB’li birey ile yakinhg:
Birlikte yasama durumu:

Katilimemnin gelir diizeyi: Ortak (......ceeeeveeennen. )  Ayn(
Cocuk sayisi:

Torun sayisi:

OSB’li Torun sayisi:

OSB’li Torunun yasi:

OSB’li torunun egitimi:

OSB’li torununun annesinin yasi:
OSB’li torununun babasinin yas::
OSB’li torunun annesinin meslegi:
OSB’li torunun babasinin meslegi:
OSB’li torunun annesinin egitim diizeyi:

OSB’li torunun babasinin egitim diizeyi:




EK-3. Goriisme Sorulart Formu

GORUSME FORMU

Bu arastirmanin genel amaci, OSB tanis1 almis ¢ocuga sahip ailelerdeki aile
bliyiiklerinin (biiylik anne-biiylik baba), tan1 aldiktan sonraki siliregte yasadiklarina
iligkin goriislerinin  belirlenmesidir. Bu amagla sizlerin degerleri goriislerine
basvurulmustur. Torununuzun OSB tanisi aldiktan sonraki siirecte yasadiklariniza
ilisgkin goriislerinizi belirlemek {izere size 14 acik uclu soru yoneltilecektir.
Anlamadiginiz bir soru oldugunda liitfen cekinmeden benimle paylasimiz. Icten

katiliminiz i¢in simdiden tesekkiir ederim.

1. Otizm hakkinda bildiklerinizi paylasir misiniz?

2. Torununuzun farkli oldugunu ilk ne zaman fark ettiniz?

3. Hangi ozellikleri/davraniglart farkliydi?

4. Torununuzun OSB’li oldugunun belli olmasi siirecinde neler yagadiniz?
4.1. Torununuz OSB’li oldugu ne zaman anlasildi?

4.2. OSB’li olduktan sonra neler hissettiniz?

5. Torununuzun OSB’li olmasinin nedeni sizce ne olabilir?
5.1. Aileden kaynakli nedenler neler olabilir?
5.2. Cevreden kaynakli nedenler neler olabilir?

5.3. Genetik(stilaleden) kaynakli nedenler neler olabilir?

6. Torununuzun durumuna iliskin ¢evrenizdeki kisilerden aldiginiz tepkiler nelerdir?

6.1. Bu tepkilere siz nasil bir agiklamada bulunuyorsunuz?




Torununuzun aldigi egitimleri nasil degerlendiriyorsunuz?

7.1. Torununuz hangi egitimleri ald1 ya da aliyor?

7.2. Torununuzun aldig1 egitimlerin torununuza katkilar1 nelerdir?

7.3. Torununuzun aldig1 egitimlerin eksik oldugunu diislindiigiiniiz yonleri var mi

/nelerdir?

Torununuzun gelecegine iliskin neler diisiiniiyorsunuz?

Torununuzun OSB’li oldugunu 6grendiginizde neler hissettiniz?
9.1. Bu siirecte nasil bir destege ihtiya¢ duydunuz?
9.2. Bu dogrultuda herhangi bir destek aldiniz m1?

10.

Torununuz OSB’li olduktan sonra g¢ocuklarimizin hangi konularda destege ihtiyact

oldugunu diisiiniiyorsunuz?

11.

(Cocugunuza hangi konularda destek oluyorsunuz?
11.1. Maddi destek?
11.2. Manevi destek?

11.3. Sizce, ¢ocugunuzun sizden beklentileri nelerdir?

12.

Torununuzla iliskiniz nasildir? Biraz bahseder misiniz?
12.1. Torununuzla ne siklikta goriisiiyorsunuz?

12.2. Torununuzla birlikteyken nasil zaman gegirirsiniz?

13.

Sizce, gocuklariniz torununuzu yetistirirken nelere dikkat etmeliler?

14.

Eklemek istediginiz baska bir sey var m1?




EK—4. Katilimc1 Onay Formu

KATILIMCI ONAY FORMU

Bu aragtirmanin genel amaci, OSB tanis1 almis ¢ocuga sahip ailelerdeki aile
bliyiiklerinin (biiylik anne-biiylik baba), tan1 aldiktan sonraki siliregte yasadiklarina
iligkin goriislerinin belirlenmesidir. Bu ama¢ dogrultusunda siz degerli katilimcilarin
goriiglerine bagvurulmustur.

Gorlisme siirecinde herhangi bir veri kaybi1 olmamasi adina gorlismeler ses
kaydina alinacaktir. Ses kayitlar1 yalnizca arastirmacit ve tez komitesi tarafindan
dinlenecektir. Goriismede sahsiniza ve Ozel hayatiniza iligkin herhangi bir soru
bulunmamakla birlikte, verdiginiz kisisel bilgileriniz hi¢ kimse ile paylasilmayacaktir.
Gorlisme ses kayitlar1 dokiimiinde sizin isminiz yerine bir kod isim kullanilacaktir.
Goriismenin tamami kelimesi kelimesine yazilarak raporumda sizinle paylasilacaktir.

Goriismeye katiliminiz tamamen goniilliikk ilkesine dayanmaktadir. Goriisme
esnasinda herhangi bir sorudan rahatsizlik duyarsaniz cevaplamayabilir, istediginiz an
goriismeyi neden sunmaksizin sonlandirabilirsiniz. Goriismelerden elde edilen bilgiler,
yalnizca bilimsel ¢alismalarda isminiz kullanilmaksizin paylasilabilecektir.

Gorlisme ya da siiregle ilgili herhangi bir sorunuz oldugunda istediginiz zaman
goriismeyi yapan kisi ile iletisime gecebilirsiniz. Katilimimiz igin tekrar tesekkiir

ederim.

Arastirmaci:

Adi-Soyadi: Imza:

Katilhhmer:
Goriismenin ses kayd: alinmasina izin veriyorum.

Katihmcinin Adi- Soyada: Imza:



EK-5. Goriisme Kilavuzu

GORUSME KILAVUZU

Anadolu Universitesi Ozel Egitim Béliimii Zihin Engelliler Ogretmenliginde Tezli
Yiiksek Lisans 6grencisiyim.

Aragtirmamda kullanmak i¢in gerceklestirecegimiz goriismede verdiginiz bilgiler
bilimsel anlamda ¢ok onemlidir. Arastirmamda amacim OSB’li bireylerin sizin gibi aile
biiyiiklerinin goriislerini, hissettiklerini, ihtiyaclarini ortaya koymaktir.

Gortismemizi dikkatimizi dagitmayacak sekilde sakin bir ortamda gorlismemizin
akiciligi bozulmamasi icin ses kaydedici kullanacagim. Istediginiz zaman goriismeyi
birakabilirsiniz. Paylastiginiz bilgileri isminizi kullanmadan arastirmamda sadece
bilimsel veri olarak kullanacagim. Isterseniz isminiz yerine bir kod adi
belirleyebilirsiniz.

Goriismemiz sirayla sorular sorarak gerceklestirecegiz, rahatlikla istediginiz bilgileri

paylasabilirsiniz. Anlagilmayan soru olursa mutlaka sorun.

Aslihan GULSOY
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