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Otizm Spektrum Bozuklugu Olan Cocuga Sahip Anne-Babalarin Yasam

Deneyimlerine Derinlemesine Bakis *
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Oz

Cocuklarinda Otizm Spektrum Bozuklugu (OSB) belirlenen aile
iiyelerinin bireysel ve es olarak aile yapisii farkli acilardan
etkiledigi alanyazinda belirtilmektedir. Bu c¢alismada da
¢ocuklarinda OSB olan Tiirk anne-babalarin; tani 6ncesi, tani stireci
ve tan1 sonrasinda yasadiklar1 deneyimlerinin neler oldugunu ve
bu durumun hem kendi yasamlarin1 hem de aile yasantilarini nasil
etkilendigine Aragtirmada
fenomenolojik desen kullanilarak yari-yapilandirilmis goriisme
teknigi kullamilmistir. Aragtirmanin katilimcilari, ¢ocuklari OSB
tanis1 alan beg anne ve bes baba olmak iizere toplam 10 ebeveyndir.
Aragtirmanin verileri igerik analizi teknigiyle analiz edilmis ve
dokuz temaya ulasilmistir. Elde edilen temalar ve alt temalar
arastirmanin bulgularii olusturmustur. Arastirma bulgularinda

iligkin ~gortislerini  belirlemektir.

katilimcilarin ¢ogu, yanlis yonlendirmeler sonucunda ¢ocuklarina
OSB tanus1 konulmasinda geg kalindigini ve ¢ocuklarmin aldiklari
egitim sonucunda giinlitk yasam ve O&zbakim becerilerinde
gelismeler oldugunu ifade etmistir. Katilimcilar, OSB olan bir
¢ocuga sahip olduklari i¢in yar1 zamanl is ya da erken emeklilik
gibi is ve is sonrasi sosyal yasamlarinda gesitli olumsuz etkiler
yasadiklarin1 belirtmislerdir. Bu olumsuzluklarin yani sira,
katilimcilar ¢ocuklarinin bu 6zel durumundan dolay: hayata farkl
bir bakis acisiyla bakma, kendini daha gili¢lii hissetme ve
zorluklarla bas etmede farkli yontemler gelistirme gibi olumlu
duygular yasadiklarini da belirtmislerdir. Arastirma sonucunda;
OSB olan ¢ocuklarin ve anne-babalarinin yagadiklan etiketlenme
(damgalanma) deneyimlerinin anlagilabilmesi igin farkli arastirma
yaklagimlarmin kullanildig: ileri arastirmalarin planlanmasina
iliskin Oneriler sunulmustur.
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Giris

“Otizm Spektrum Bozuklugu (OSB), toplumsal iletisim ve etkilesim ile smirli yineleyici
davrarnus Oriintiileri alanlarinda erken gelisim evrelerinde baslamis eksiklikler ve bu eksikliklerin
toplumsal alanlarda ya da diger 6nemli islev alanlarinda sinirhiliga neden olmasiyla karakterize olan
noro gelisimsel bir bozukluktur” (APA, 2013, s. 25-27). OSB olan bireylerde zihinsel yetersizlik,
depresyon, anksiyete, dikkat eksikligi ve hiperaktivite bozuklugu, obsesif kompiilsif bozukluk, psikotik
bozukluk, bipolar bozukluk ve karsi gelme bozuklugu gibi ikincil bozukluklar goriilebilmektedir
(National Autism Center [NAC], 2011). OSB olan bireylerin ve ailelerinin yasam kaliteleri de bu
durumdan olumsuz etkilenmektedir. Bu nedenle, OSB olan bireylerin egitim siiregleri; OSB’ye 0zgii
zorlayict durumlarin ve OSB’ye eslik edebilen ikincil tamlarin yarattigi zorlu durumlarin
azaltilmasi/ortadan kaldirilmasi ile hem OSB olan bireylerin hem de anne babalarinin yasam
kalitelerinin yiikseltilmesi agisindan biiyilik 6nem tagimaktadir. Bu baglamda, Ulusal Otizm Merkezi
(NAC, 2015) ve Ulusal Mesleki Gelisim Merkezi (The National Professional Development Center on
Autism Spectrum Disorders) gibi kuruluslar, OSB olan bireylerin egitimlerine iligskin kanit temelli
uygulamalar1 belirlemek igin cesitli arastirma projeleri yiiriitmektedir. Ornegin, Ulusal Otizm
Merkezi'nin (NAC, 2015) Ulusal Standartlar sonug raporunda, 22 yas alt1 OSB olan bireylerin egitiminde
kullanulabilecek 14 adet kanit temelli uygulamanin bu bireylerin egitim stirecinde miimkiin oldugunca
yer almasi gerektigi belirtilmektedir (Giile¢-Aslan, 2013). NAC'in tanimladigr 14 kamt temelli
uygulama; davramigsal uygulamalar, bilissel davramigsal uygulamalar paketi, kiigiik ¢ocuklar icin
yogun davranigsal egitim, dil egitimi, model olma, dogal 6gretim yontemleri, anne baba egitimi, akran
egitim paketi, temel tepki egitimi, etkinlik cizelgeleri, senaryolastirma, kendini yonetme stratejileri,
sosyal beceriler paketi ve 6ykii temelli uygulamalar seklinde siralanmaktadir.

OSB ya da diger yetersizliklerden etkilenmis bireylerin ailelerinin yasadiklar siireglerin daha
iyi anlasilabilmesi i¢in aile kavraminin tanimi ve aile sisteminin yapisina iliskin alanyazinda yer alan
aile sistem yaklagimi ve Bronfenbranner’in biyoekolojik yaklasimini ele almak gerekir. Aile; kendini aile
olarak adlandiran iki ya da daha fazla, aile islevlerini yerine getiren bireyin olusturdugu topluluktur.
Bu bireylerin evlilik veya kan yoluyla birbirine bagli olmak zorunlulugu olmadig: gibi bir arada
yasamalar1 da zorunlu degildir (Poston vd., 2003, aktaran Turnbull, Turnbull, Erwin ve Soodak, 2007).
Aile sistem yaklasimina (Bkz. Sekil 1) gore aile etkilesimlerini anlamanin en iyi yolu, aileyi bir sistem
olarak gormektir. Aile sistemleri teorisinde ii¢ temel varsayimdan soz edilir. Tlki, ailenin girdileri vardir.
Aileler bu girdilerle etkilesime girer ve bu sekilde aile iglevlerini yerine getirmis olur. Ikincisi aile bir
biitiindiir ve sadece bir bilesenin incelenmesiyle ailenin anlasilmasi miimkiin degildir (Can, 2002;
Kaner, 2009; Turnbull vd., 2007). Bronfenbrenner’in biyoekolojik modeli (Bkz. Sekil 2) ise ¢ocugun
gelisimine ve egitim siireclerine ailenin katilimi, aile sistemini etkileyen unsurlar ve bu unsurlarin
birbirleriyle olan etkilesimlerini inceleyerek aile sistemini agiklamaktadir (Kaner, 2009).

OSB olan bir ¢ocuga sahip olmak aileyi farkli yonlerden etkileyebilmektedir. Anne-babalar
¢ocuk sahibi olmay1 isterken saglikli bir ¢ocuga sahip olma hayali kurmaktadir. Dolayisiyla, esler
¢ocuklarinin bir yetersizlikten etkilenmis oldugunu 6grendiginde ofke, sucluluk, depresyon, gibi ¢esitli
olumsuz duygular yasayabilmektedir. Ayrica, bazen diger ¢ocuklar ve eglerin aileleri de bu zorlayicl
yasantilara ortak olabilmektedir (Akkdk, 2003; Benson, 2010; Bloch ve Weinstein, 2009; Cavkaytar, 2013;
Gray, 1993; Kaner, 2009; Ozdemir, 2012; Oztiirk, 2008; Tekin-Iftar ve Kutlu, 2013; Turan, 2002; Turnbul
vd., 2007; Varol, 2006; Wing, 2012). OSB olan bir ¢ocuga sahip olmak, aile sistemini sefkat, 6z saygj,
ruhsallik, ekonomi, giinliik bakim, sosyallesme, serbest zaman ve egitim gibi tiim islev alanlarinda
etkileyebilmektedir (Turnbull vd., 2007).
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Sekil 1. Aile Sistem Yaklasimi Sekil 2. Bronfenbrenner’in Biyoekolojik
Reference: Turnbull, A.P., Summers, |.A., ve Yaklasimi
Brotherson, M.]. (1984)’den akt. Turnbull vd., Kaynak: Diken, I. H. (2008). Okul aile is

2007. birliginin tanimi, kapsami ve onemi. (Ed. E.
Aysin Kiiciikyilmaz). Okul, aile ve gevre is birligi.
Eskisehir: Anadolu Universitesi AOF Yaynlar.

Aileye 6zel gereksinimli bir cocugun katilmasiyla birlikte bu 6zel durumun anlasilmasina, aile
iiyeleri tarafindan kabullenilmesine ve bu duruma uyum saglanabilmesine kadar gegen siire igerisinde
ailenin karsilastig1 zorluklarla bas etmesi normal bir ailenin siirecinden farklilik gosterebilmektedir. Bu
siirecte, ailenin islevlerini yerine getirebilmesi i¢in maddi, manevi, is hayati, egitim ve ruhsallik vb.
alanlarda daha fazla destege gereksinimi olabilmektedir (Turnbull, vd., 2007). Bu gibi gereksinimlerin
zamaninda belirlenerek giderilememesinin, anne-babalar ve ¢ocuklar i¢in ¢ogunlukla yasam kalitesini
bozan ve telafisi zor sorunlara yol agabilen durumlar1 beraberinde getirdigi goriilmektedir. Ornegin,
0zel gereksinimli ¢ocugun uygun egitim ortamina yerlestirilememesi, ailenin gerekli psikolojik
destekten yoksun kalmasi gibi pek ¢ok sorun anne babalarin gereksinimlerinin uygun zamaninda
belirlenerek giderilememesi sonucunda ortaya ¢ikmaktadir. Ailenin bu sorunlar1 yasamasini onlemek
ya da en az etkilenmeyle asabilmesi icin yetersizligi olan bireye alisma stireglerinin anlasilmasi ve
gerektiginde uygun yontemlerle desteklenmesi 6nemlidir (Akkok, 2003; Ardig, 2012; Cavkaytar, 2013;
Varol, 2006; Turnbull vd., 2007). Ailenin yetersizlige ve yetersizligin olusturdugu durumlara alismasi;
yetersizligin tiirii ve siddeti, ailenin kendine has 6zellikleri, esler aras: iletisim ve ¢evrenin yetersizligi
olan bireye yaklasimina gore farklilik gosterebilmektedir. Bu etmenler tiim aileler icin ortak olan bir
durumdur. Alanyazinda ailelerin yetersizligi olan bir ¢cocuga sahip olmaya yonelik verdikleri tepkileri
aciklayan yaklasimlar yer almaktadir. Bu yaklasimlar; asama modeli, siirekli iiziintii modeli, kisisel
yapilanma modeli ile caresizlik, giicsiizliik ve anlamsizlik modelidir (Cavkaytar, 2013; Gokdag, 2002; Olcay-
Giil, 2012; Ozen, 2010; Oztiirk, 2008; Turan, 2002; Varol, 2006).

Alanyazinda yetersizligi olan ¢ocuk anne-babalarinin yetersizlige uyum siireglerinin genellikle
asama modeli tizerinden agiklandig1 goriilmektedir. Asama modeli yetersizligi olan ¢ocuklarin anne-
babalarinin ¢ocuklarinin yetersizligi ve bu yetersizligin neden oldugu gesitli problemli durumlara
uyum saglama siireclerini ii¢ asamali bir sistemle ele almaktadir. Bu modelin ii¢ asamasi
bulunmaktadir; (1) sok-inkdr-aci-depresyon, (2) celiski-kizginlik-sugluluk-utang, (3) pazarlik-kabul-uyumdur.
Bu evreler her ailede farkli siralarla ve farkli miicadelelerle yasanabilir. Bazen de bu evreler hig
yasanmayabilir ya da aileler bir evrede takilip kalabilir (Akkok, 2003; Cavkaytar, 2013; Kaner, 2009).
Sok-inkar-aci-depresyon evresinde aileler, beklemedikleri bir yetersizligi olan ¢ocugun varligi
karsisinda derin bir iiziintii, sok ve yetersizlik tanisini inkar gibi cesitli mantiksiz davrarnslar

437



Egitim ve Bilim 2019, Cilt 44, Say1 198, 435-467 Ugur Yassibas ve Aysun Colak

gosterebilirler. Celiski-kizginlik-sugluluk-utang evresinde aileler, ¢ocuklarina duyduklar1 sevgi ile
¢ocuklarinin yetersizliginden dolay: yasadiklar: hayal kirikligi, depresyon vb. duygu ve 6fke arasinda
gel-git yasayabilirler. Pazarlik-kabul-uyum evresinde ise aileler, ¢ocuklarinin yetersizligini ortadan
kaldirabilecek bir yol/pazarlik arayisina girebilir, var olan sorunlar1 gercekgi algilamaya ve bu sorunlara
yonelik ¢oziimler iiretmeye baslayabilirler. Aileler, karsilasilan tiim yeni durumlara karsi ¢oziim
gelistirerek ilerlemeyi 6grenebilirler (Akkok, 2003; Ardig, 2012; Cavkaytar, 2013; Kaner, 2009; Nurullah,
2013; Ozen, 2010; Tekin-iftar ve Kutlu, 2013; Turan, 2002; Varol, 2006). Ailelerin yetersizlige uyum
siireglerini agiklayan asama modeli {izerinden de goriilebildigi gibi, cogu evrede OSB olan ¢ocuga sahip
anne babanin yasadig1 zorlu deneyimlerin (sok-inkar-aci-depresyon ve celiski-kizginlik-sucluluk-utang
vb.) onlarin stres diizeylerini de arttirabildigi vurgulanmaktadir (Wing, 2012).

Alanyazin incelendiginde ¢ocuklar1 OSB olan anne-babalarin stres diizeylerinin, tipik gelisen
ve OSB disindaki yetersizliklerden etkilenmis ¢ocugu olan ailelere kiyasla daha yiiksek oldugu
goriilmektedir (Akkok, Askar ve Karanci, 1992; Baker-Ericzen, Brookman-Frazee ve Stahmer, 2005;
Boyd, 2002; Cavkaytar, 2013; Esenler, 2001; Estes vd., 2009; Hastings ve Johnson, 2001; Kaya, 2015;
Krausz ve Meszaros, 2005; Kiigiiker, 2001; Lee, Herinton, Louie ve Newsshaffer, 2008; Sunay, 2000;
Tekin-iftar ve Kutlu, 2013; Weiss, 2002; Yurdakul ve Girli, 1997). Stres diizeyinin yiiksek olmasinin
nedeni olarak da OSB olan ¢ocuga sahip anne-babalarin; tan1 sonrasi gereksinim duyduklar: bilgilere
ulasilamamasi, sosyal iletisim problemlerinin yasanmasi, ¢ocugun anne-babaya duyarsiz olmasi,
ailenin uygun egitim ve terapi siirecine karar vermekte zorlanmasi, eslerin birbirine gerekli destegi
saglayamamasi, maddi sorunlar, sosyal destek eksikligi, cocugun OSB’ye iligskin yikic1 davranislari,
¢ocugun dil gelisiminin olmamasi ya da sinirli olmasi ve tar siirecinin uzun siirmesi gibi stresorlerle
daha sik karsilastiklar: belirtilmektedir (Bilgin ve Kiigiik, 2010; Koydemir—@zden ve Tosun, 2010;
Marcus, Kunce ve Shopler 2000, aktaran Kaya, 2014; Mitchell ve Holdt, 2014; Uskun ve Gundogar, 2010;
Wing, 2012).

OSB olan ¢ocuk anne-babalariyla ilgili gerceklestirilen arastirmalarin sonuglari; genellikle
ailelerin is yasantisi, sosyal hayat, esler arasi iletisim, gelecek beklentileri, psikolojik durumlar1 vb. tim
yasam alanlarmin ¢ocuklarinin OSB olmasindan dolay1 olumsuz ydnde etkilendigini gostermektedir
(Bilgin ve Kiigiik, 2010; Demir, Mukaddes, Eralp-Demir ve Bilge, 2000; Green, 2003; Koydemir—Ozden
ve Tosun, 2010; Nurullah, 2013; Usti'mer—Top, 2009; Wing, 2012). Bu olumsuz etkilenmelerle birlikte
alanyazinda, OSB olan ¢ocuga sahip anne-babalarin siklikla etiketlenme/damgalanma deneyimi
yasadiklarini gosteren calismalara da rastlanmaktadir (Milacic-Vidgevic, Gligorovic ve Dragojevic,
2014; Werner ve Shulman, 2014). Etiketlenme (damgalanma), “bireyin normal olarak tanimlanan
cogunluktan farklilasan 6zellikleri nedeniyle sosyal onaydan diglanmasi” olarak tanimlanmaktadir
(Goffman 1963, aktaran Karabekiroglu, vd., 2009). Bu olumsuz durumlarin yani sira, anne babalarin
OSB olan bir cocuga sahip olmalar1 nedeniyle gesitli olumlu deneyimler yasayabildiklerini ortaya koyan
arastirmalar da bulunmaktadir. Alanyazinda belirtilen bu durum travma sonras: biiyiime olarak
adlandirilmaktadir. Travma sonrasi biiyiime, zorlayici deneyimlerle miicadele eden bireyin karsilastig:
zorluklar sonucunda olumlu degisimler yasamas: durumunu ifade eder. Bahsedilen olumlu degisimler;
hayat1 daha fazla takdir etme, daha anlamli kisiler aras: iliskiler kurma, kendini daha giiglii hissetme,
onceliklerini degistirme ve daha zengin bir ruhsal deneyim yasama gibi sekillerde ortaya ¢ikmaktadir
(Tedeschi ve Calhoun, 2004). Travma sonrasi biiylime siireciyle birlikte, olumlu etmenler arasinda
ailelerin ¢ocuklarinin yetersizligini kabullenme siirecinde kendilerine yardimci olan ve streslerini
azaltan en 6nemli etmenlerden biri sosyal destektir. Sosyal destek, ailenin gereksinim duyabilecegi bilgi
edinme, sevgi ve giiven ihtiyaci, onaylanma ihtiyaci ve ihtiyaca yonelik servisler gibi gesitli hizmetleri
kapsayan bir kavramdir (Heaney ve Israel, 2008; Ozdemir, 2012). Bir diger etmen de dini bag etmedir.
Pargament, Koenig ve Perez (1997) din kavramini, “anlami dini yollarla aramak” olarak tanimlamis ve
bes temel islevi oldugunu belirtmistir. Bu islevler; (1) anlamlandirma, (2) kontrol etme, (3) rahathk
saglama, (4) sosyal olarak yakinlik elde etme, (5) eski deger ve kavramlari birakarak yeni kaynaklarla
yeni anlamlar elde etmektir (Pargament, Koenig ve Perez, 2000). Dini bas etme siirecinde birey, dinin
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islevleri aracihiiyla karsilastig1 zorlayia yasantilar karsisinda kendisi igin kutsal ve degerli olan 6gelere
hayatinda daha fazla yer vererek karsilastig1 zorluklarla bas etmeyi amaglamaktadir.

OSB olan ¢ocuga sahip anne babalarin, OSB durumuyla ilgili olarak hangi alanlarda ne gibi
gereksinimleri oldugunu belirlemek 6nemlidir. Ciinkii anne babalarin yasadiklar1 deneyimlerle iligkili
olarak gereksinimlerinin belirlenmesi onlara verilecek egitimin kapsamimi ve en dnemlisi niteligini
etkilemektedir. Alanyazinda OSB olan ¢ocuga sahip annelerin ruhsal durumlarini, sosyal destek
diizeylerini (Balkanli, 2008; Demir, vd., 2000; Gorgti, 2005; Sencar, 2007), OSB ve diger yetersizliklerden
etkilenmis ¢ocuk anne-babalarinin stres diizeylerini, algiladiklar: sosyal destek diizeylerini ve bu
degiskenlerin iliskisini birbiriyle karsilastiran (Ar, 2014; Oksiiz, 2008) nicel arastirmalar bulunmaktadir.
Nicel arastirmalarin disinda hem ulusal hem de uluslararasi alanyazinda annelerin is, ev, sosyal
hayatlarinda ve ¢ocuklarinin tani siirecinde karsilastiklar1 zorluklari belirleyen nitel arastirmalar
bulunmaktadir (Bigak, 2009; Bilgin ve Kiigiik, 2010; Koydemir-@zden ve Tosun, 2010; Giile¢-Aslan,
Cihan ve Altin, 2014). Uluslararas1 alanyazinda OSB olan ¢ocuga sahip anne-babalarin OSB’ye iliskin
durumlardan ne sekilde etkilendiklerini ve bu durumlarla nasil bas ettiklerini aragtiran nitel
arastirmalar yer almaktadir (Gray, 1993; Nurullah, 2013; Ramisch, Onaga ve Oh, 2013; Woodgate, Ateah
ve Secco, 2008). Ulusal alanyazinda ise katilimcilar1 OSB olan ¢ocuga sahip anne-babalar olan sinurl
sayida aragtirmaya (Ustiiner-Top, 2009) ulasilmistir. Buradan hareketle, OSB olan ¢ocuga sahip anne-
babalarin deneyimlerinin daha iyi anlasilabilmesi i¢in bu arastirmaya gereksinim duyulmustur.
Aragtirma sonucunda elde edilecek bulgularin, ¢ocuklar1 OSB olan anne-babalarin yasamlarinin OSB
tanisindan nasil etkilendigi konusunda egitimcilere, anne-babalara ve 6zel egitim alaninda galisan
uzmanlara yeni bir bakis agis1 saglayacagi umulmaktadir. Bu sayede ¢ocuklari OSB olan anne-babalarin
gereksinimlerinin daha detayli bir sekilde belirlenebilecegi ve ailelerin gereksinim duyabilecegi
desteklerin, aileler i¢in daha etkili ve daha kolay erisilebilir hale getirilmesine yardimci olacak
calismalara zemin olusturabilecegi diisiiniilmektedir. Ayrica, ¢ocuklar1 OSB olan anne-babalarin
deneyimlerinin incelendigi bu arastirmanin, ¢ocuklarinda OSB riski olan veya ¢ocuklari yeni OSB tanisi
almis anne-babalara karsilasabilecekleri durumlar konusunda fikir verebilecegi ve rehber olabilecegi
umulmaktadir. Bu gereksinim dogrultusunda bu arastirmada, ¢ocuklar1t OSB tanisi almis Tiirk anne-
babalarin, ¢ocuklarinin tanisi nedeniyle yasadiklar1 deneyimleri ve yasamlarinin OSB nedeniyle nasil
etkilendigine iliskin goriislerinin belirlenmesi amaglanmigtir. Arastirmanin alt amaglari ise asagida yer
almaktadir. OSB olan ¢ocuk anne-babalarinin;

1. ¢ocuklar: tan1 alana kadarki, tan1 aldigini 6grendikleri an ve ilk yillardaki deneyimleri
nelerdir?

2. ¢ocuklarinin egitim siirecinde yasadiklar1 deneyimleri nelerdir?

3. c¢ocuklarinin yetersizligi nedeniyle is, evlilik ve sosyal hayat gibi yasam alanlarinda
yasadiklar1 deneyimleri nelerdir?

4. cocuklarina iliskin gelecek beklentileri nelerdir?
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Yontem

Bu boliimde arastirma modeli, katiimcilar, verilerin toplanmasi ve analiz edilmesi siiregleri
aciklanmaktadir.

Arastirma Modeli

Cocugu OSB olan anne-babalarin yasam deneyimlerinin belirlenmesi amaciyla yapilan bu
arastirmada nitel arastirma yaklagimlarindan psikolojik fenomenoloji deseni kullanilmistir. Psikolojik
fenemenoloji yontemini diger fenemenoloji yontemlerinden ayiran en temel 6zellik; aragtirmacinun,
katilimcalarin olguyu nasil algiladigini tam olarak ortaya koyabilmek icin kendi goriislerini
olabildigince katilimcilarin goriislerinden ayri tutmay: ve miimkiin oldugunca katilime goriislerini
yalin bir sekilde bir araya getirerek sunmay1 amaglamasidir (Creswell, 2007; Patton, 2002).

Katilimcilar

Arastirmanin katilimcilary; nitel arastirma yontemlerinde siklikla kullanilan, amagcli 6rnekleme
yontemlerinden olan kartopu 6rnekleme (Ekiz, 2009; Noy, 2008) yontemiyle belirlenmistir. Tablo 1’de
arastirmanin dogrudan katiimcilar1 olan anne-babalar ve anne-babalarin deneyimlerinin
anlasilabilmesi i¢in aragtirmanin dolayl katilimcilar: kabul edilen OSB olan ¢ocuklar ve tipik gelisen
kardegler hakkindaki bilgilere yer verilmistir. Tablo 1 incelendiginde, anne-babalarin yas ortalamasinin
43, OSB olan ¢ocuklarin yas ortalamalarmin 10, tipik gelisen kardeslerin yas ortalamalarinin ise dokuz
oldugu goriilmektedir. Calismaya katilan bes aileden {igiiniin yiiksek, bir ailenin orta, bir ailenin de
diisiik sosyo-ekonomik gelir diizeyine sahip oldugu ve ailelerin ikisinin tek ¢ocugu, tigliniin ise iki
¢ocugu bulundugu goriilmektedir.

Verilerin Toplanmas Siireci
Bu arastirmada veriler; yar1 yapilandirilmis goriismeler, arastirmaci giinliikleri, anne-baba bilgi
formu ve gocuk bilgi formu araciligiyla toplanmistir.

Goriismeler

Yar1 yapilandirilmis goriisme tekniginin gerektirdigi gibi arastirma sorularina yonelik
katilimcilardan olabildigince detayli veri elde etmeyi amagclayarak goriisme sorulari hazirlanmistir.
Hazirlanan sorular igin nitel arastirmalar ve OSB konusunda uzman bes kisiden goriis alinmis,
uzmanlarin onerilerine gore sorularda gerekli degisiklik ve diizeltmeler yapilmistir. Bu diizeltmeler;
yeni soru yazmak, yeni sonda soru eklemek, bazi sorular: birlestirmek vb. seklinde yapilmistir. Daha
sonra sorularin anlagilirligini belirlemek adina iki pilot goriisme gerceklestirilmistir. Pilot goriismeler
sonucunda goriisme sorularinda herhangi bir degisiklik yapilmasina gerek duyulmamustir. Pilot
goriisme verilerine arastirmanin bulgular1 arasinda yer verilmemistir.

Arastirmaci goriismelere baslamadan 6nce katilimcilara ¢alismasinin amacin agiklamis, goriis
ve diisiincelerini ¢cekinmeden agiklamalarinin kendisi igin 6nemli oldugunu belirtmistir. Arastirmaci ve
katilimcilar goriismeye baslamadan Once arastirmaya katilmada goniillii olduklarini teyit etmek
amaciyla hazirlanan arastirma katilim sozlesmesini imzalamiglardir. Ayrica, tiim katilimcilara
goriismenin daha saglikli yiiriitiilebilmesi icin goriismelerin dijital ses kayit cihazi ile kayit altina
alinacag1 ve bu ses kayitlarmin giivenirlik ¢alismasi ig¢in arastirmaci disinda sadece bir uzman
tarafindan daha dinlenecegi/okunacagi soylenmistir. Katilimcilara istedikleri ya da rahatsiz olduklar:
takdirde goriismeden vazgegebilecekleri hem yazili hem sozel olarak ifade edilmistir. Ayn1 zamanda
her katilima igin bir kod isim belirlenecegi, arastirmanin yazim asamasinda o kod isimlerin
kullanilacag: ve gercek kimliklerinin gizli tutulacag: katilimcilara hatirlatilmistir.
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Aile Kod isim Yas/Tam: Egitim Durumu Meslek Ayh.k Gocuk
No Yas1 Gelir  Sayisi
Mehmet 44  Tipta uzmanlk Deri ve Ziihrevi
Hastaliklar
Uzmam 5000 TL
Flisun 45  Tipta uzmanlk Fizik Tedavi ve  {izeri
01 Rehabilitasyon 1
Uzmam
Cemil* 10/2  Yar1 zamanl kaynastirma uygulanan
bir ilkokula devam ediyor (2. Sinif).
Ozel bir spor kuliibiinde masa tenisi,
ylizme ve spor dersleri aliyor.
Zaim 48  Yiiksekokul Emekli Polis 3000 TL
Sibel 44 Tlkokul Ev Hanimi uzeri
Ahmet* 21/4
Ceylan** 9 OCEM mezunu, bir 6zel egitim ve
02 . . 2
rehabilitasyon merkezine devam
ediyor. Tam zamanli kaynastirma
uygulanan bir ilkokula devam ediyor
(4. Sinaf).
Kemal 44  Yiiksek Lisans Uzman Makine
Miihendisi 5000 TL
Fatma 41 Universite Kimya uzeri
Ogretmeni
03  Ciineyt*  12/2,5 Yari zamanl kaynastirma uygulanan 2
bir ortaokula devam ediyor (5. Sinif).
Ozel bir spor kuliibiinde masa tenisi,
ylizme ve spor dersleri aliyor.
Nilgiin 12 7. smf d6grencisi
Tarik 52 Doktora Emekli 5000 TL
Akademisyen tizeri
Senay 48  Doktora Ogretim Uyesi
04 Nazh* 12/3,5 Yari zamanli kaynastirma uygulanan 1
bir ortaokula devam ediyor (5. Sinif).
Ozel egitim ve rehabilitasyon
merkezinde egitim aliyor. Ayrica,
masa tenisi ve spor dersleri de aliyor.
Ismet 34 llkokul Motor Tamircisi 1000-1500
TL arasi
05 Ipek 31  Lise Ev Hanim1 ’
Aras* 9/2,5 Ozel egitim uygulama merkezinde
egitim aliyor.
Ritya*™* 5 Anasinif1 6grencisi

*OSB'li Cocuk, **Normal gelisen ¢ocuk

Katilimcilarla gergeklestirilen goriismeler ortalama 47 dakika stirmiistiir. Goriismeler
20.02.2015-28.03.2015 tarihleri arasinda, goriisme siirecinin saglikli yiiriitiilebilmesi icin sessiz ve
katilimcilarin uygun gordiigii ortam ve zamanlarda gerceklestirilmistir. Toplam 466 dakika ses kaydi
yapilmis ve ses kayitlarinin dokiimii 235 sayfa tutmustur.
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Verilerin Analiz Edilmesi

Veri analizi asamasinda icerik analizi basamaklar1 olan betimleme, siniflama, iliskilendirme ve
yorumlama (Patton,2002) siireglerinin tamami gerceklestirmistir. Arastirmaci, veri analizi asamalarini
gergeklestirirken alanyazinda (Creswell, 2007; Patton, 2002) da belirtildigi gibi verileri bir biitiin olarak
kolaylikla inceleyebilmek ve verilerin daha kolay ve hizli bir sekilde organize edebilmesini
saglayabilmek amaciyla bir bilgisayar programindan (Microsoft Office Word) faydalanmistir. Microsoft
Office Word programi kullanilarak hazirlanan formda betimsel veriler, betimsel indeks ve goriismeci
yorumlari farkli metin vurgusu renkleri kullanilarak betimlenmis, siniflandirilmis ve yorumlanmuistir.

Gecgerlik ve Giivenirlik

Yapilan 10 goriigmenin ses kayitlari toplam 466 dakikadir. Glivenirlik ¢alismasi; goriigmelerin
yapilma sirasina gore ilk, orta ve son kisimlarindan rastgele segilen ii¢ goriismenin ses kaydi iizerinde
gerceklestirilmistir. Secilen ti¢ goriismenin ses kayitlari, toplam ses kaydinin %30"una denk gelen 139
dakikalik kayittan olusmaktadir. Goniillii uzman ses kayitlarin1 dinlerken, arastirmacinin yaptig
dokiimlerin dogrulugunu kontrol etmistir.

Kodlama siirecinde gergeklestirilen giivenirlik ¢alismasinda, 6zel egitim alaninda doktora
egitimi gérmekte olan ve nitel aragtirmalar konusunda deneyimli bir uzman goérev almistir. Tema ve alt
temalara iliskin giivenirlik ¢alismasinda 6zel egitim alaninda doktora egitimi gormekte olan bir uzman
gorev almistir. Calisma Oncesinde olusturulan tema ve alt tema dosyas: uzmana ulastirilmistir. Uzman
dosya tizerinde calistiktan sonra arastirmaci, uzman ile bir araya gelerek fikir ayriliklar1 yasadiklar
tema ve alt temalar1 birlikte incelemis ve goriis birligine varmistir. Bu asamada tema sayisinda bir
degisiklik yapilmamustir.

Bulgular

Bu boliimde goriisme yapilan anne-babalarin, goriisme sorularina verdikleri yanitlardan elde
edilen, arastirmanin bulgularini olusturan dokuz tema ve her bir temanin alt temalar1 yer almaktadir.
Arastirmanin bulgularini olusturan tema ve alt temalar Sekil 3’teki gibidir. Bulgularin sunumunda
anlasilabilirligi kolaylastirmak igin sadece alt temalar metinde belirtilmis, alt temalarin igerikleri
tablolarda yer alsa da metin icinde basliklar ve aciklamalarla belirtilmemistir. Bulgularin yaziminda
anlasilabilirligi kolaylastirmak icin yapilan bir diger uygulama ise; alt temalarin yazimi sirasinda
frekans: yiiksek veriler ile alanyazinda az rastlanan, dikkat cekici verilerin dogrudan alintilar ile
aktarilmasi, diger verilerin ise sadece frekans olarak paylagilmasidir.

TEMA ve ALT TEMALAR
1
0[ 5 T T T T T T e 1
Tane = nc?ﬂ ve- Taniya Uyum i:gmm o OSB'nin Ev ve is Destek Kargilagilan Bag Etme Adelenfl & Travma Sonrast
Tam Siirecindeki Sl Siirecindeki i s . : Gelecege iligkin 4
D % Siireci 3 Yasantisina Etkisi Sistemleri Zorluklar Yéntemleri S e Biiyiime
eneyimler Deneyimler Giriigleri
OSB'ye lliskin Taru Sonras: flk ; Sosyal Hayatta X
|— Belirtllerin Fark Kabul Sireei |~ Kuruma Karar {— 7 "ot | SosyalDestek |~ Karpilaglan [ DiniBag Etme [ Geiocede liskin
Edilmesi Verme S Zorluklar BN
Rehberlik ve o b
Belirti Kurumlar Arasi R Tam Siirecinde Siirecinde
irtilere i : Ev Yaganhsina Psikolojik Gelecek
™ iyt Bilgi Arayisi  [— Gegig Etkiler = i — Kargilamlan |[— Kargilagilan Beklentileri
P Deneyimleri o Zorluklar Zorluklarla Bag
a4 Hizmetleri
Etme
Egitim
| Tammn | Egitim ve Terapi L . | Siirecinde | Etiketlenmeyle
Gecikmesi Yontemleri hiaddiiDestek Karsilasilan Bag Etme
Zorluklar
Tam Stirecinde o
— Gergeklegtirilen | Eititints Olimd Maddi Zorluklar '—Akigina Brrakma
: Etkileri
Islemler
Uzmanlardan
— Tam Hakkinda
Bilgi Alma

Sekil 3. Tema ve Alt Temalar
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Tani Oncesi ve Tam Siirecindeki Deneyimler

Goriisme yapilan anne-babalarin tiimii (Mehmet, Fiisun, 1pek, [smet, Kemal, Fatma, Zaim,
Sibel, Tarik ve Senay) ¢ocuklarinin OSB tanist almadan 6nceki ve tani siirecindeki deneyimlerini ifade
etmislerdir. Sekil 4’te anne-babalarin goriisleri; tema, alt tema ve alt temalarin igeriklerinin her birinin
kag anne-baba tarafindan belirtildigini gosteren frekans dagilimlari ile birlikte yer almaktadir. Sekil 4
genel olarak incelendiginde, anne-babalarin ¢ocuklarindaki OSB’ye iliskin gozlemledigi belirtilerin
konusmanin gecikmesi, isitmiyor gibi goriinme, stereotipik hareketler, gz temas1 kurmama, gevreye
kars: ilgisizlik, akran etkilesimi kurmama, huzursuzluk-aglama ve parmak ucunda yiiriime olarak
tespit edildigi goriilmektedir. S6z edilen bu belirtileri siklikla anne-babalarin, bazen de akraba veya
arkadaslarin, cocuklar 1-2 yas arasindayken tespit ettikleri goriilmektedir. Anne-babalar ¢ocuklarindaki
belirtileri fark ettikten sonra iiziintii-depresyon, OSB’nin ne oldugunu bilmeme, taniy1 6nemsememe,
kabullenememe ve ne yapabilecegine odaklanmak gibi farkl: tepkiler verdiklerini ifade etmislerdir.

Tam Oncesi ve Tam

Siirecindeki Deneyimler
1
I T T T 1
OSB'ye iligkin Belirtilere Taninin Tam Siirecinde Uzmanlardan
Belirtilerin Fark Edilmesi Tepkiler Gecikmesi Gerg_eklegtirilen Tam Hakkinda
; i . Islemler Bilgin Alma
. .. _ﬁziintﬁ- _,Yﬁgl Gelisi 1 .
ilkBelirtiler g Belirtileri Fark | Depresyon(4) | Kiigik’ (3) | Di;’:f;;#m | Ozel Egitime
Goriilmeye Eden Kisi Yonlendirme (4)
Konugmamn Basladup Y. OSB’nin Ne ‘Erkek Cocugu ) .
[—Gecikmesi agladigt 1ag —Oldugunu —Geg¢ Konugur’ Odyolojik 'Otizmle ligili
4) | _Anne Baba Bilmeme (2) (2)  Inceleme (5) — Hicbir Bilgi
. 1(2) (5) Vermedi’ (4)
| Isitmiyor Gibi | Tannp | _'OSB Degil ) .
Goriinme (4) Onemsememe (1)  Ama Farkl’ (2) |__TomografiMR | _ Otizmle Ilgili
1.5(4) —Akraba (2) 3) Herseyi Anlattt (3)
| Stereotipik | Kabullenememe
Hareketler (3) (1) | Konsiiltasyon
2(3) — Arkadas (2) ()
Goz Temast I
X Ne Yapabilecegine
[~ rmama " Odaklanma (1)
3) —Gozlem (1)
| Cevreye Kargi
| Akran Etkilegimi
Kurmama (2) | Kromozom
Testi (1)
| H fizursuzluk— Sagltk Kurulu
Aglama (1) —Degerlendirmesi
Parmak (1)
—Ucunda
Yiiriime (1)

Sekil 4. Tan1 Oncesindeki ve Tam Siirecindeki Deneyimler

Goriisme yapilan anne-babalardan bazilar1 (Mehmet, Senay, Tarik, Kemal ve Fatma)
goriistiikleri uzmanlarin, gocuklarinin OSB’ye iligkin belirtileri karsisinda “yas1 kiigiik”, “erkek cocugu
ge¢ konusur”, “OSB degil ama farkli” gibi ifadeler kullanarak tani koymaktan kagindiklarini ve bu
nedenle taninin geciktigini ifade etmislerdir. OSB olan ¢ocuklara tan1 konma siirecinde gerceklestirilen
islemler ise gelisimsel degerlendirme, odyolojik inceleme, Tomografi/MR ¢ekimi, konsiiltasyon,
gozlem, EEG cekimi, kromozom testi ve saglik kurulu degerlendirmesi olarak tespit edilmistir. Anne-
babalarin gocuklarina OSB tarnis1 konduktan sonra taniy1r koyan uzmandan OSB hakkinda aldiklar:
bilgilere iliskin goriisleri ise 6zel egitime yonlendirme, OSB ile ilgili hi¢bir bilgi vermeme ve OSB ile
ilgili her seyi anlatma seklinde siniflandirilabilir. Asagida alt temalara iliskin dogrudan alintilar ile
katilimcilarin goriislerine yer verilmistir.
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OSB'ye lliskin Belirtilerin Fark Edilmesi

Fatma Hanim oglunun adina tepki vermedigini ama ilgisini ¢eken seslere tepki gosterdigini su
ifadelerle agiklamistir: “... ismine tepki vermeyince acaba kulaginda mi problem var ama mesela oturma
odasinda oturuyoruz, mutfaktaki televizyon acik diyelim. Ordan iste reklam cingilim sesini duyunca kosturunca
bunun kulaginda bir sey yok acaba yine boyle hani ...” Cocuklarinin ismiyle seslenildiginde bakmadigin
Zaim Bey “... sesleniyordum bakmiyordu ...”, Sibel Harum ise “... seslendigim zaman bakmiyordu.” diyerek
agiklamislardir. Kemal Bey oglunun takintili davraniglarini “Bir tane oyuncak arabast vardi, onu cevirir

“

tekerin donmesine bakardi uzun siire.” diyerek agiklamistir. Senay Hanim “... iki yasina dogru elini sallamaya
baglamisti. Duvara bakip boyle stereotipik hareket yapmaya basladi.” demistir. Ipek Hanim ¢ocugunun
farkliligini ilk olarak arkadaslarinin fark ettigini “Bir ortama, misafirlige gitmistim. Diger arkadaglarda
cocugun, benim cocugumun diger cocuklarla iliski kurmadigim fark etmigler.” diyerek aciklamis ve esi Ismet
Bey de bu durumu “Ondan sonra Ipek oturmaya mi ne arkadaslarina oturmaya giderken orda soyliiyorlar Ipek’e.
Iste bu cocukta bir anormallik var.” sozleriyle agiklamistir.

Belirtilere Tepkiler

Mehmet Bey oglunun farkli davranislari karsisinda hissettiklerini “Ir1 ya tabi kotii hissettiriyor.”,
“Genel anlamda biiyiik bir seylik yasiyorsunuz yani depresyon yasiyorsunuz.”” diyerek agiklamistir. Zaim Bey
oglunun farkli davranis 6zelliklerine kars: yasadiklarini “Algilayamadik o zaman genctik. Gengtik fazla sey
olamadik yani. Etkilenmedik o kadar.” diyerek belirtmistir. Senay Hanim ise kizinin sira dist davramigsal
ozellikleri karsisinda bir tan1 arayisindan ¢ok bu davrarislara karsi neler yapabilecegine odaklandigin
“... bizde mi bir acayiplik var bilemiyorum da tanwyla ilgili cok bir sikinti yaratmadik biz. Ben hep soyle
diisiiniiyorum. Elimizde bir hamur var, biz onu sekillendirecegiz. Dolayisiyla, onun ne oldugu hani ne bileyim
kepekli bir hamur mu oldugu vesaire bu énemli degil diye diisiindiim.” sdzleriyle aciklamistir.

Tanmimin Gecikmesi

Senay Hanim kizinin yasinin kiigiik olmasi nedeniyle taninin ertelendigini sdylemis ve bu
durum hakkindaki diistincelerini “... bize dedi ki herhangi bir teshis koymak icin ¢ok kiiciik Nazli.”, “Yani
doktorlar hala bilgisizler ve hala teshis koymadan bir zaman gecmesine izin veriyorlar. Onun icin teshis onemli
degil. Bence yani mesela bu hareketler goriiliir goriilmez ... Hemen egitime baslanmali. Onun igin teshis 6nemli
degil.” sozleriyle agiklamistir. Kemal Bey oglunun ge¢ konusmasi hakkinda doktorun yaptigi aciklamay1
ve bu konudaki diisiincelerini su ciimlelerle ifade etmistir:

“Cocuk doktorlarina gosteriyoruz yani. Bir sey demelerini bekliyoruz ama hep bize séyledikleri
su: Ya bu cocuk erkek, cocuk boyle bir gelisim kiza gore daha gec olabilir. Ben doktorlara sunu
soyledim. Ya dedim hani bu otizm erkek cocuklarda orani daha yiiksek dedim. Yani dolayisiyla
ben dedim, okuyorum 10-12 madde bunun yedi sekiz tanesi Ciineyt ile Ortiisiiyor dedim. Yani
bu sekilde iki sene ii¢ aya kadar geldik.”

Tam Siirecinde Gerceklestirilen Islemler

Tanu siirecinde gercgeklestirilen islemler hakkinda Zaim Bey “Iste kulaktan siiphelendik...”, “...
odyo testine alind1.” derken Kemal Bey “Uyuttular, ondan sonra beyin tomografisi cektiler.” demistir. Sibel
Hanim “... MR’a girdi. Temiz cikti, her sey normal. ...” demis ve Ismet Bey ise “Iste tomografileri cekildi.”
ifadelerini kullanmistir. Senay Hanim ve esi Tarik Bey kizlarinin farkli davranigsal 6zellikleri nedeniyle
goriistiikleri bir ¢ocuk psikiyatristinin onerisi ile Amerika’da bir iiniversitenin ¢ocuk hastanesi
boliimiine konstiltasyon amacgh gittiklerini belirtmislerdir. Bu siireci Senay Hamim “O zamanlar
doktorumuzun bir arkadas: vardi Kibrish bir doktor, Tiirk doktor. Seyde Harvard Universitesi'nde. Doktorumuz
dedi ki ben ashinda atipik otizm diyorum ama keske dedi bir gotiiriip sey yapabilseniz bir de o arkadasa
gosterebilseniz teyit etsek dedi. Otistik mi yani o tipik otistik mi degil mi diye. Onun tavsiyesiyle gittik.

...” sOzleriyle ifade etmistir. Ayrica Senay Hanim kizinin tan siirecinde goriistiikleri bir cocuk
psikiyatristinin onerisiyle bir kromozom testi yapildigin1 “Hatta birtakim testler yaptirdi. Biri kromozom
testiydi... 13. kromozom mu 11. kromozom mu 6yle bir sey. Ondan sonra ondan bir sey ¢tkmadi. Citkmayinca iyi
bu dedi demek ki 63renebilir dedi.” sozleriyle dile getirmistir.
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Uzmanlardan Tan Hakkinda Bilgi Alma

Zaim Bey ogluna tan1 koyan uzmanin egitimin OSB’deki 6nemine iliskin yaptig1 agiklamay1 su
ifadelerle aktarmustir: “Oziirlii bir cocugunuz oldu ve bundan sonra hayatini idame ettirebilecegi kadar egitim
verdiginiz takdirde toplumda kendini muhafaza edebilecek, toplumda yasayabilecek bir cocuk olusturabilecegimiz
soylendi bize.” Mehmet Bey OSB tanisini1 koyan doktorun OSB hakkinda bilgilendirme yapmadigin ve
zaten OSB hakkinda tibbi bilgi birikiminin smirli olmasi nedeniyle bir doktordan ziyade oOzel
egitimcilerden OSB konusunda bilgi alinmasi gerektigine iliskin goriislerini “Cocuk psikiyatristleri bir
bilgi vermiyor. Yani zaten verecek cok bir bilgide yok, sorun burda. Ben de doktorum, uzman doktorum. Ingilizcem
cok 1yi ve ben de o belgeleri cok rahat okuyorum. Yeterli miktarda t:1bbi bilgi yok ki versin. Tek burda bilgi verecek
olan sey ozel egitimciler.” sozleriyle dile getirmistir.

Tanmya Uyum Siireci

Anne-babalarin tamami (Zaim, Sibel, Mehmet, Ismet, Senay, Tarik, Fiisun, Kemal, Ipek ve
Fatma) taniya uyum saglama siirecindeki yasantilar1i hakkinda goriis belirtmigtir. Anne-babalarmn
goriisleri Sekil 5'te tema, alt tema ve alt temalarin igeriklerinin her birinin kag¢ anne-baba tarafindan
belirtildigini gdsteren frekans dagilimlariyla birlikte yer almaktadir. Sekil 5 genel olarak incelendiginde,
anne-babalarin ¢ocuklarinin yetersizligini kabul siirecinde sok, inkar, depresyon gibi duygular
yasadiklar ve takip eden siireglerde de yetersizlige uyum saglayana kadar celiski, sugluluk ve pazarlik
gibi duygular hissettikleri goriilmiistiir. Ayrica, anne-babalarin OSB’ye iliskin bilgi edinmek icin
kullandiklar1 kaynaklar ise kitap, film, 6gretmen, internet ve kongre olarak bulunmustur. Asagida alt
temalara iliskin dogrudan alintilarla katihimcilarin goriiglerine yer verilmistir.

Taniya Uyum Siireci
1
Kabul ISl'.'n'e|:i Bilgi Alray1§1

$ok-fnkﬁr— Celi@ki-l&llzgmhk- Pazarlik-Kabul [—Kitap (5)
Depresyon Sucluluk ve Uyum | Film (2)

Sok (4) t@eli)ski 2) i:Pazarhk (1) —Ogre tmen (2)

Inkir (5) Sugluluk (3) 5;?;:53) —internet (1)

Depresyon (5)

‘—Kongre (1)
Sekil 5. Taniya Uyum Siireci

Kabul siireci
Sibel Hanim tani sonrasinda yasadiklar: sok duygusunu su ifadelerle agiklamistir:

“Eee iste doktor teshis, tami koydu. Biz c¢iktik ee dolmusglarla ... karsida inecegiz, polis evine
gececegiz, tabii genis cadde, cift yonlii. Eee biz kendimizde degilmisiz. Arabalar gelip geciyor,
farkinda degiliz. Bir araba ani bir fren yapti ki felaket eziliyormusuz. Karsida bir bayan polis
evinin iste oniinde bize bir fena bagwrds, kendimize geldik. Kendinize iiziilmiiyorsaniz ¢ocuga
iiziiliin yani ne yapryorsunuz?”

Flisun Hanim OSB tanusin ilk 6grendigi donemlerde gegici olarak algiladigini ve yasam boyu
stirecek bir durum oldugunu kabul edemedigini “Yani dnce tabi kabullenmedik yani, yok sanki geciciymis
gibi sanki 6miir boyu siirecek degil de bir siire sonra sanki gececek, sanki diizelecekmig gibi dnce bir kabullenmeme
oluyor tabi.” sozleriyle ifade etmistir. Mehmet Bey oglunun OSB teshisi almasinin ardindan depresyon
yasadigin fakat depresyondan daha zor durumlar da yasadigim “Cok uzun siire depresyon ama asil yikict
olan o depresyon degil. Yikict olan yani bir sonvaki asamada nerden egitim alacagini bilememek.” diyerek
aciklamistir.
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Senay Hanim esi Tarik Bey’in kizlarinin OSB olmasi nedeniyle kendisini sugladigini su
ifadelerle agiklamistir:

“O soyle simdi bir kere tani siirecinde cocuk degil de kimden geliyor bu derdi oluyor. Babasiyla
birbirimizi suglama zamam oluyor tam zamam.”, “Valla iste benim epilepsim var. Benim
epilepsim var diye Tarik bana ¢ok bask: yapti. Senin epilepsin var, cocuk bu yiizden boyle oldu.
Bu da bir beyin rahatsizli$1, o da bir beyin rahatsizli1. Senin epilepsin olmasayd: boyle olmazd:
gibi boyle bir seylerde bulundu. Allah’tan ben boyle cabuk sey yapan bir insan ¢oken bir insan
degilim yani. Varsa var, ne miinasebet deyip esas senin ailende var senin annen otistige ¢ok
benziyor dedim. Boylece bir sen ben kavgast oldu. Ondan sonra igte sonra gercekten arastirdim
yani epilepsiyle alakas: var mu diye. ... doktora sordugumda bana sey dedi normal bir insamn
epilepsi olma riski ile otizmli birisinin epilepsi olma riski aymdir epilepsili bir anneden dogan
cocugun dedi. Dolayisiyla, o yiizden otistik oldu denemez.”

Fiisun Hanim oglu Cemil’e hamileyken atesli hastalik gecirdigini ve bu nedenle kendini
oglunun OSB olmasindan sorumlu tuttugunu su ifadelerle agiklamistir:

“Simdi ben dort aylik hamileyken atesli hastalik gecirdim. Balkonda oturdum, yurt disindan
gelmistik, hava soguk kiyafetlerimle disarda oturdum. ... o giin aksami da ok kétiiydiim ertesi
giin hastaneden geldim hocayr aramadim. ... parol aldim kendi bagima. ... aksama kadar atesli
kaldim. Ben o ates mi yapti cocugu bilemiyorum.”, “... belki ategli hastalik gecirmeseydim,
Prag’a gitmistim yurtdigina gitmeseydim belki boyle bir sey ama iste oldu bitti. Bir siirii otizmli
cocuk var sonucta herkes mi su¢lu onu da bilmiyorum.”

Bilgi Arayist

Kemal Bey oglunun OSB tanis1 almasinin ardindan OSB hakkinda daha fazla bilgi edinmek i¢in
OSB hakkinda kitaplar okudugunu “OSB ile ilgili bir seyler okumaya bagladim. Yani makaleler okumaya
bagladim.” sbzleriyle agiklarken Sibel Hanim ise “... dgretmenlerine soruyordum, ne oldu, ne yapryorsunuz,
nasil gidiyor, ne yapabiliriz?” diyerek 6gretmenlerden bilgi aldigini ifade etmistir.

Egitim Siirecindeki Deneyimler

Anne-babalarin tamami1 (Zaim, Sibel, Mehmet, Ismet, Senay, Tarik, Fiisun, Kemal, ipek ve
Fatma) cocuklarmin egitim siirecindeki yasantilar1 hakkinda goriis belirtmistir. Anne-babalarin
goriisleri Sekil 6'da tema, alt tema ve alt temalarin igeriklerinin her birinin kag anne-baba tarafindan
belirtildigini gosteren frekans dagilimlariyla birlikte yer almaktadir. Sekil 6 genel olarak incelendiginde,
anne-babalarin OSB tanisi sonrasinda ¢ocuklarmin egitim alacagi kuruma psikiyatrist yonlendirmesi,
psikolog yonlendirmesi, arkadas onerisi veya katildiklar: kongrelerde edindikleri bilgiler araciigiyla
karar verdikleri goriilmektedir. Anne-babalarin egitim kurumlar arasindaki gegcise iliskin belirttikleri
nedenler ise egitim kalitesinden memnun olmama, ayrimciliga maruz kalma, kurum yoneticileriyle
sorun yasama, okuldan mezun olma, kaynagtirma uygulamalarina yonelme, anlayish 6gretmen arayist,
istenilen programa kayit olamama ve arkadag onerisiyle kurum degistirme olarak siralanmaktadir.
Anne-babalarin OSB olan ¢ocuklarinin egitim siirecinde yararlandiklar: egitim ve terapi yontemleri
PECS, dil konusma terapisi, ABA-PCDI, miizik terapisi, yunus terapisi, is ve ugrasi terapisi, duyu
biitiinleme ve drama terapisi olarak belirtilmistir. Anne-babalarin kullandig: alternatif ve destekleyici
tedavi yontemleri bitkisel kiirler, metal arittmi ve spor olarak tespit edilmistir. Anne-babalar,
cocuklarinin egitim ve terapiler sayesinde pek c¢ok fayda elde ettigini belirtmistir. Anne-babalarin
egitim ve terapilerin ¢ocuklarina sosyal hayata uyumlarinin artmasi, giinliik yasam ve 6zbakim
becerilerini kazanma, egitime hazir hale gelme, sakinlesme, okuma-yazma 6grenme, yonerge almaya
baslama, goz temasinun artmasi, sozciik dagarciginin artmasi, problem davranislarin azalmasi ve
kavram gelisimin hizlanmas1 gibi yararlar1 oldugunu ifade etmislerdir. Ayrica, egitim ve terapi
yontemlerinin anne-babalara faydasinin da davranis kontroliinii 6grenmeleri oldugu goriilmiisttir.
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Asagida alt temalara iliskin dogrudan alintilarla katilimcilarin goriislerine yer verilmistir.

Egitim Siirecindeki Deneyimler

T 2 T T 1
n1 Sonras: Ik Kurumlar Arasi Egitim ve Terapi  Egitimin Olumlu
ima Karar Verme Gecis Deneyimleri Yontemleri Etkileri
Psikiyatrist Egitim Kalitesinden | PECS (3) | Sosyal Hayata
Yénlendirmesi (5) —?gfmnun Olmama Uyumun Artmast (5)
Psikolog Dil Konugma B Ya;m'm :ue_ s
Frgne ; ’ s = s —Bakim Becerilerini
Yonlendirmesi (1) | Ayrimcilia Terapisi (3) S
Maruz Kalma (2)
Aiadin Crers] ) | ABA-PCDI | Egitime Hazir Hale
Kurum Yoneticileri ) Gelme (1)
——ile Sorun Yasama .
Kongre ( Miizik ;
- 1) — —Sakinl 1
Katthm (1) Terapisi (2) g 08
| Okuldan Mezun | Yunus | Okuma Yazma
Olma (1) Terapisi (1) Ogrenme (1)
; . Anne Babanin
Kuiy"r%@?lrma - L.I‘?”@’ — Davranis Kontrolii
——Egitimine Terapisi (1)

Yonelme (1) Ogrenmesi (1)

_Duyu _Yb’nerge Almaya

_Anlayzglz ngretmm Biitiinleme (1) Baglama (2)

A ]

g (1) _Dmmu _Gb’z Temasinin

istenilen Terapisi (1) Artmast (1)
——Programa Kayit Soizciik Dagarciginin

Olamama (1) | Artmast (2)

e wp Davranis
Arkadas Onerisiyle T

~ Degisiklik Yapma (1) Rerliriier €

| Kavram Geligiminin
Hizlanmas: (1)

Sekil 6. Egitim Siirecindeki Deneyimler

Tani Sonrasi [lk Kuruma Karar Verme

Senay Hanim kizinin egitimine karar verme siirecinde direkt goriistiikleri ¢ocuk psikiyatristinin
bir isim verdigini ve o kisiden egitim almaya basladiklarim1 “Valla séyle. Biz herhalde o konuda ok
sanslydik. Psikiyatristimiz bize direkt bir isim verdi, gittik.” sozleriyle belirtmistir. Ipek Hanim tan1 sonrast
oglunun egitim alacag1 kuruma arkadas gevresinin yonlendirmesiyle karar verdigini “Ablamin arkadas
cevresinden 6grendim. Onlar yonlendirdi. Iste rehabilitasyon merkezleri var béyle cocuklar icin egitim veriliyor
ve 1yi seviyeye geliyorlar.” sozleriyle agiklamistir.

Mehmet Bey oglunun OSB tanisinin ardindan nereden, nasil bir egitim almasi gerektigine
katildig1 bir kongrede edindigi bilgilerle karar verdigini su ifadelerle belirtmisgtir:

“Harvard’dan hocalar gelmisti, kongreye katildim. ... Hem bazi ABA programlarina, kurslarima
katildim hem ordaki konusmalar: teker teker dinledim hem de bizzat Harvard’li hocalarla bire-
bir konustum. Cocugum biyle soyle ne yapabilirim diye orda kesinlestirdim. Ilk 3 sene 4 sene
muhakkak ABA almak zorunda, ee uygulamali davramssal analiz almak zorunda sonra
cesitlendirebilirsiniz. ... OCIDEP’e girdik ABA'y1 aldik 4 sene.”
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Kurumlar Aras1 Gegis Deneyimleri

Ismet Bey oglunun devam ettigi egitim ortaminda ilerleme gostermedigini, bu nedenle OCEM’e
basladiklarini “Ondan sonra haftada iki giin okula gotiiriiyorduk, 45 dakika ders goriiyordu rehabilitasyonda. Bi
ii¢ yil gitti, dic dort yil. Ordan biz hicbir gelisme goremedik. Sonra OCEM’e basvurduk iste.”
aciklamustir. Fiisun Hanim ise Ismet Bey’in aksine oglu Cemil’in OCEM’de aldig1 egitimden memnun
olmadigini, bu nedenle su an egitim almakta oldugu 6zel egitim merkezine bagladiklarim su ifadelerle

sozleriyle

belirtmistir:

“OCEM’e de gitti OCEM c¢ok kotii. ... Dort dort bes cocuga bir 6gretmen. Orda zaten hig ilgi
yok yani iki bucuga kadar a¢ kalyormus. En son zaten su an ki kurumu duymustu Mehmet.
Alti ayligina gelelim dedik. Sonra faydasini goriince annem babam bir y1l Cemil’le kalds. Bir yil
sonra tayin olduk buraya geldik.

Egitim ve Terapi Yontemleri

Mehmet Bey oglunun PECS egitimi hakkinda “Konusabilir dediler, PECS yapalim dediler PECS de
de iki basamak gitti ama iiciincii basamaga gidemedik.” demistir. Mehmet Bey “ABA uyguland: iste” derken
Kemal Bey “Ama sunu gordiim ben devam ettigimiz dzel egitim merkezinde. Otizmli cocuklara haftada yogun
olarak bire-bir 40 saatin altina inilmemesi gerektigini ve yani bu sekilde gidildiginde basarii olunacagina ben
kendim kanaat getirdim ve 40 saat egitim almasi gerektigini diisiindiim.” climleleriyle diistincelerini
acgiklamistir. Kemal Bey oglu i¢in ¢esitli bitkisel karisimlar kullandiklarini su ifadelerle belirtmistir:

“... seyi bile yaptik biz Ciineyt'te bitkisel takviyeler ¢ok kullandik Ciineyt’e. ... Ciineyt'in
iizerine bitkisel sakinlestirici, agresifligini alacak ondan sonra algida takviyeleri mesela ne verdi.
... otu ondan sonra ... iste zehirlenme metal birikimi bagirsaklardaki iste sunlar bunlar bunlar
atict bitkisel tedaviler uyguladik. ... kursun dediler onu atmak icin bitkisel ilaclar kullandik,
Omega 3 balik yag: kullandik, ondan sonra her sey kullandik.”

Egitimin Olumlu Etkileri
Zaim Bey oglunun aldig1 egitimin olumlu etkileri hakkinda sunlar1 sdylemistir:

“Bunu bir tek ciimleyle anlatabilirim hani hi¢ fazla anlatacak bir seyi de yok o her seyi anlatir.
Zincire vurulup bir kapali yerde muhafaza edilebilecek bir ¢cocugu toplumda en azindan ee
topluma uyum saglayabilecek bir birey haline getirdik.”

“

Kemal Bey “... ondan sonra simiftaki arkadaslar: ile ufak ufak oyun oynamayi, kosmaca teneffiis
aralarinda ondan sonra okula gitmedigi zaman arkadaslarini okula gitmek istedi arkadaslar: ile beraber olmak
istedi Ciineyt. Arkadaslar1 ile bak uzak duruyor ama onlar olmadiginda da olmuyor.” seklindeki aciklamasiyla
oglunun almis oldugu egitimle birlikte daha sosyal bir ¢ocuk haline geldigini belirtmistir.

Ipek Hanim oglunun aldig1 egitim sayesinde sosyal hayata cok daha uyumlu bir ¢ocuk haline
geldigini su sozlerle dile getirmistir:

“Olumlu mesela disartya ¢ikabiliyoruz. Benim mesela ne gibi rahatladim iste dedigim gibi
markete rahat gidebiliyoruz ondan sonra artik oturmalara rahat gidebiliyoruz, disariya

v, 4

¢tkabiliyoruz. ...”; “... sosyal agidan tabi cok doniisii oldu yani.”

Mehmet Bey oglunun gesitli giinliik yasam ve 6zbakim becerilerini kazandigini, “Giinliik yasama
iste elini yiiziinii yikama, kiyafetlerini giyme c¢ikartma, iste diglerini fircalama, katlama iste, yerlestirme, ...
tuvaletlere gitti yani tuvaletini soyledi, kakasini yapti ¢isini yapt.” diyerek aciklamistir. Tarik Bey kizinin
problem davraniglar sergiledigi zaman miizik terapisi aldiklarim1 ve miizik terapisinin kiz1 Nazh igin
sakinlestirici bir uygulama oldugunu “... Nazl: béyle birtakim huysuzluklar yaptigr zaman falan hep miizik
terapisine gittik. Miizikle sakinlestirdik ve gercekten de bu oldu.” diyerek aciklamistir.
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OSB’nin Is ve Ev Yasantisina Etkileri

Gortisme yapilan anne-babalar (Mehmet, Fiisun, ipek, Ismet, Kemal, Fatma, Zaim, Sibel, Tarik
ve Senay) ¢ocuklariin OSB tanusi almasinin ev ve is yasantilarina etkilerini farkli sekillerde ifade
etmislerdir. Anne-babalarin goriisleri Sekil 7’de tema, alt tema ve alt temalarin igeriklerinin her birinin
ka¢ anne-baba tarafindan belirtildigini gosteren frekans dagilimlariyla birlikte yer almaktadir. Sekil 7
genel olarak incelendiginde, anne-babalarin is yasantilarinda ¢ocuklarinin OSB olmasi nedeniyle
yasadig1 etkiler yar1 zamanli ¢alismaya baslamak, emekli olmak, kendi isini yapmaya baslamak, isini
kaybetme korkusu yasamak, yoneticilerle sorun yasamak, is degistirmek, isten ayrilmak zorunda
kalmak ve is hayatinda bir degisiklik olmamasi seklinde siralanabilir. Anne-babalar ¢ocuklariin OSB
olmasi nedeniyle ev yasamlarinda ¢ bakim ile ilgilenmek zorunda kalmak, problem davrarigslarla
ugrasmak, ev islerini yapmakta zorlanmak, ailenin diger iiyelerine zaman ayiramamak ve televizyon
izlememek gibi etkiler yasadiklarini ifade etmislerdir. Anne-babalar, OSB olan bir ¢ocuk sahibi olmanin
tipik gelisen ¢ocuklar: iizerinde de etkileri oldugunu belirtmis ve tipik gelisen kardese OSB'nin
etkilerini ikinci planda kaldigini hissetmek, OSB olan kardesine kars1 korumaci davranmak, yasindan
olgun davranmak, arkadas ortaminda kardesini istememek seklinde tanimlamislardir. Asagida alt
temalara iliskin dogrudan alintilarla katilimcilarin goriislerine yer verilmistir.

OSB'nin Ev ve {5 Yasantisina Etkisi

1 |
Is Yagantisina Etkiler Ev Yagantisina Etkiler
Yar:1 Zamanlt Caligmaya
Baglamak (3) Oz Bakim Ile Iigilenmek
| Zorunda Kalmak (3)
—Emekli Olmak (2)
Problem Davraniglarla
_Ugmgmak (2)
— Uykusuzluk Yagamak (2)
| EvIslerini Yapmakta
| Kendi Isini Yapmaya Zorlanmak (2)
Baglamak (1) .
| Ailenin Diger Uyelerine
| Isini Kaybetme Korkusu Zaman Ayrramamak (1)
Yasamak (1)

! L—Televizyon [zlememek (1)
Yoneticilerle Sorun

_Yu§amuk (1)

_i§ Hayatinda Bir Farkhilik
Olmamasi (1)

—Is Degistirmek (1)

_igten Ayrimak Zorunda
Kalmak (1)

Sekil 7. OSB'nin Ev ve Is Yasantisina Etkisi

Is Yasantisina Etkiler
Zaim Bey oglunun OSB olmasi nedeniyle is hayatinda yasadig: etkiler hakkinda soyle

demigtir:

“Daha once burda emekli olduktan sonra bir yerde ¢calistim olmuyor. Yani gidiyorum sabah sekiz
aksam geliyorum sekiz. ... Ama cocuga ... faydamiz yok yani. Onun igin isi giicii paray da
biraktik yani ... Su anda firinda soforliik yapryorum. Swrf evime yakin olayim.”
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Senay Hanim kizina OSB teshisi konduktan sonra kizini egitime getirip gotiirme gibi durumlar
nedeniyle isine tam zamanli olarak devam edemedigini ve yOneticisinin izni sayesinde tam zaman
tizerinden {icret alip yar1 zamanli ¢alisarak kizina zaman ayirabildigini;

“Teshis konduktan sonra cok zor bir donem basladi. Iste her glin en azindan giin asir1 tedaviye
gotiirmemiz gerekiyor. Araba yok hichir sey yok. Iste Istanbul’u biliyorsun bir ucundan bir
ucuna gitmek saatler siiriiyor zaten. Dolayisiyla ben dekanla goriistiim ne yapacagim ben diye.
Bana sey demisti hi¢c unutmuyorum ne yapman gerekiyorsa onu yapacaksin cocugun icin dedi
ve kendi makam arabasini bana verdi soforiiyle beraber. Benim full time parasi alip yari-zamanli
calistirdilar.” sozleriyle agiklamistir.

Kemal Bey oglu OSB tanisi aldiktan sonra isini kaybederse oglunun diizeninin bozulacagindan
ve egitim ortamindan uzak kalarak gesitli sorunlar yasayabileceginden korktugunu belirtmistir. Bu
nedenle isini kaybetme korkusu yasadigini ve bu korkuyu yenmek i¢in de isine daha fazla 6zen
gostermeye basladigini su sozlerle aciklamistir:

“Tabii, ¢tinkii cocugumuz otizmli oldugu icin bize 6zel sirkette calistyoruz ve 6zel sirkette ayakta
durmamiz igin bagsarili olmamiz lazim. ... Siirekli kendimi gelistirmeye calistyorum mniye?
Tutunmak icin. ... Yani iste calisamazsak bu cocuklarm diizeni bozuldugunda tekrar sifira
inmemizden korktuk. Otizmi bilen bir cevre kurduk zorla da olsa. Bu cevreden kopmak istemedik
ve siirekli basarili olma yoniinde pozitif yonde gayretler ettik. .... Ug-dort sene bu kaygi oldu.
Bunaltt: da beni yani. Bazen Tiirkiye hani kriz ortamlart yasityordu. Strese giriyordum ne olur,
ne olacak?”’

Ev Yasantisina Etkiler

Mehmet Bey oglunun tuvalet kontrolii olmadig1 i¢in altina yaptigini ve bu nedenle ¢ok sik
oglunun altin1 temizlemek zorunda kalabildigini “...100 hasta bakiyorum, aksam geliyorum Cemil altina
kaka yapiyor temizliyorsun. Banyoya gotiiriiyorsun tekrar kaka yapiyor, gece iic...” sozleriyle ifade etmistir.
Ismet Bey esi Fiisun Hauim’in OSB olan ¢ocuguna daha fazla ilgi gésterdigini ve bu nedenle hem
kendisinin hem de kizinin gesitli sorunlar yasadigin su ifadelerle anlatmistir:

“Ya simdi hangi yonlerden o cocuga agirlik verince ev bu sefer sey oluyor, e bi de kiz olduktan
sonra kizi Aras’a daha ¢ok sey n yaptigi icin igte o cocuga da kizi da ben biiyiittiim diyebilirim
yani. O, oo sabah kahvaltisin yaptiriyorum iste okula hazirliyorsun, saglarini tara, bilmem ne
toparla, gotiir okula birak, dortte gidip alyorsun. Yani yapamazsan kiz rezil olcak, ne okul
okuyabilir yani sey yapabilecek dogru diiriist mecbur yapacak. O da annem benle ilgilenmiyor
diye... Sitem ediyor o yiizden.”

Zaim Bey “Semiha anlyor. Cocuktan ¢ocuga fark ediyor, anlayisli o konuda. Abisini korumaci. Boyle
bir tavir var zaten abisi bile onun hegemonyas: altinda yani. Bir sey dedi mi o yaptirir, ders calistiriyor 6zel
egitimcilerden gordiiklerini abisine uyguluyor.” derken Kemal Bey tipik gelisen kizinin ergenlige girdikten
sonra arkadaslarinin yanina OSB olan kardesi Ciineyt'in gelmesini istemedigini “Arkadaslarinin yaninda
Ciineyt'i istemiyor mesela. Mesela bugiin bir etkinlik diizenlenmis okulda, dedim Ciineyt'i de getireyim, haywr
Ciineyt gelmesin dedi.” s6zleriyle agiklamstir.

Destek Sistemleri

Gortisme yapilan anne-babalarin dokuzu (Mehmet, Fiisun, ipek, Kemal, Fatma, Zaim, Sibel,
Tarik ve Senay) kullandiklar: destek sistemleriyle ilgili deneyimlerini gesitli sekillerde ifade etmislerdir.
Anne-babalarin gortisleri Sekil 8'de tema, alt tema ve alt temalarin igeriklerinin her birinin kag anne-
baba tarafindan belirtildigini gosteren frekans dagilimlariyla birlikte yer almaktadir. Sekil 8 genel
olarak incelendiginde, anne-babalarin sosyal destek kaynaklarinin arkadaslar, OSB olan diger ¢ocuk
anne-babalari, egitimciler ve esler oldugu goriilmiistiir. Anne-babalarin kullandigi rehberlik ve
psikolojik danigma hizmetleri ise psikiyatrik destek, psikoterapi ve evlilik terapisi olarak tespit
edilmistir. Ayrica, bazi katilimcilar maddi destek aldiklarini da ifade etmislerdir. Asagida alt temalara
iliskin dogrudan alintilarla katilimcilarin goriislerine yer verilmistir.
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Destek Sistemleri
[ : [ ]
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—Arkadas Destegi (6) J(st)lkzyatﬂk Destek
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—Egitimci Destegi (2) f;’)l‘hk Terapist

Eslerin Birbirine

" Destegi(1)
Sekil 8. Destek Sistemleri

Sosyal destek

Zaim Bey yasadiklar1 zorluklar1 anlayan arkadaslar1 oldugunu, bir arkadasinin kendisine is
vererek ona destek oldugunu su ifadelerle agiklamistir: “Anlayan, cok giizel anlayan insanlar var. Mesela
calistigim is yerinin sahibi ... arkadagim benim mahalleden buradan. Dedi ki bir giin senin ¢alismaya ihtiyacin
var, biliyorum dedi. Gel dedi abi burda hem ¢ocugunla ilgilen evin yakin.”

Fatma Hanim da esi Kemal Bey gibi komsularinin ¢ok anlayisl olduklarini ve Ciineyt'in
giriiltiistinden rahatsizlik duymadiklarini ifade ettiklerini agiklamigtir:

“Komsularimiz ¢ok anlayish insanlardi, hi¢ dyle bir hani Ciineyt’ten ne bir rahatsizliklarin
bildirdiler. ... Hatta biz oradan bu eve taginirken Ciineyt geceleri ... uyanip bazen aglyordu.
... O zaman bize komsular dediler e§er bizim icin taginyorsaniz hakkimizi helal etmeyiz. Biz
Ciineyt'i cok seviyoruz. Hicbir sekilde rahatsiz olmuyoruz.”

Sibel Hanim “Sonra egitim almaya baslad: ee siirekli iste biiyiik otizm anneleri iste Ahmet’ten birkag
yas biiyiik siirekli sorular soruyorduk cok soru sorduk.” diyerek OSB olan gocuk ailelerinin birbirine destek
oldugunu anlatmistir. Kemal Bey oglunun OSB olmas1 nedeniyle yasadig: stresi asmak icin OSB olan
¢ocuk anne-babalariyla goriistiigiinii “O stresi ¢ozmek ... Soyle oldu bu otizmi yasayan ve cocugu belli bir
yagin iistiinde olan insanlarla gittim goriistiim. Hani kendime biraz terapi yapiwyordum. Ne yaptilar? Nasil
astilar?” sozleriyle dile getirmistir. Tarik Bey zamanla esinin ve kendisinin de ¢ocuklar1 yeni OSB tanisi
... Senay’a iste daha yeni otizm teshisi
konmus ya da konma asamasinda ... olan aileler onlara yol gdsteriyoruz. ... soyle soyle asamalardan gegeksiniz,
su doktora gidin, su egitimciye gidin, biz bunu yaptik. ...” Sibel Hanim’'a paralel olarak Senay Hanim da
kizinin 6gretmeni ile dertlestigini ve 6gretmenin kendisine destek oldugunu “Ev ablas: yonlendirelim size
dedi mesela o bize yardimi ¢ok oldu. ... haftada bes kere de ev ablas: geliyordu. O baya iyiydi hem benim psikolojime
yani birisi bana destek. ... Oturuyordu anlatiyordum. ... Bazen benle agliyordu, bazen seviniyordu.” sdzleriyle

“

almis kigilere rehberlik ettiklerini su ciimlelerle ifade etmistir:

belirtmistir.

Rehberlik ve Psikolojik Damisma Hizmetleri

Sibel Hanim karsilastig1 zorluklarla bas etmek icin psikiyatriste gittigini ama aldig: ilaglarin
uyku yapmasi nedeniyle tedaviyi biraktigini “Aldim ama ila¢ verdigi icin biraktim. Uyuyorum ciinkii.”
sozleriyle ac¢iklamistir. Senay Hanim ¢ocuklarinin OSB olmasi nedeniyle esiyle sorunlar yasadigini ve
bu sorunlarin ¢6ziimii i¢in evlilik terapisi aldiklarini “Evlilik terapisi diye gittik ama ¢ok isabetli bir kadind.
Giizel idare etti. Mesela Tarik hi¢ sey yapmaz boyle hani psikologlara falan sarlatan bunlar der. Gitti ve dinledi,
baya soylediklerini yapt yani sonunda.” sozleriyle dile getirmistir.
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Maddi destek

Ipek Hanim devletin yetersizligi olan bireyler igin 6dedigi bakim parasimin hem OSB olan
oglunun hem de tipik gelisen kizinin ihtiyaglarini karsiladigini “Olumlu etkisi isin acik¢as: gercegi soylemek
gerekirse maddi acidan. En azindan kendi ihtiyaclarim cocuk kendisi karsiliyor. Bir ikincisi kiz kardesini de
karsilayabiliyor. Evet, bakim parasi.” sozleriyle agiklamistir. Senay Hanim da kizinin OSB ile ilgili egitim
ve terapi masraflarina ablasinin yardimcr oldugunu agiklamistir: “O arada séyle oldu. Benim ablam
Nazli’ya yardim etmeye baglads, terapilere.”

Karsilasilan Zorluklar

Katilimcilarin tamami (Mehmet, Fiisun, ipek, Ismet, Kemal, Fatma, Zaim, Sibel, Tarik ve Senay)
¢ocuklarinin OSB olmasi nedeniyle karsilastiklar1 zorluklara iligskin goriis belirtmistir. Anne-babalarin
goriisleri Sekil 9’da tema, alt tema ve alt temalarin igeriklerinin her birinin kag anne-baba tarafindan
belirtildigini gdsteren frekans dagilimlariyla birlikte yer almaktadir. Sekil 9 genel olarak incelendiginde,
anne-babalarin sosyal hayatta karsilastiklari zorluklar etiketlenme, sosyal olamama, zarar verici
davranislarla ugrasma ve esler aras iliskilerin etkilenmesi olarak tespit edilmistir. Esler aras1 iliskilerde
karsilasilan zorluklar ise tartisma/huzursuzluk yasama, fikir ayrilig1 yasama, evliligi sonlandirmayi
diisiinme ve esler arasinda arkadaslik gelismesi olarak belirlenmistir. Anne-babalarin tani siirecinde
taninin aileyi rahatsiz edecek bigimde sdylenmesi, doktorun yeterli bilgiye sahip olmamasi, ¢ocugun
yetersizligi nedeniyle su¢lanmak, sinirli bilgi erisimi ve hastane siirecinin uzun olmasi gibi sorunlar
yasadig1 gortilmiistiir. Anne-babalarin ¢ocuklarinin egitim siirecinde karsilastiklar1 zorluklarla ilgili
ifadeleri kaynastirma uygulamalarinda karsilasilan zorluklar, davramis problemleri, emekli ve ticretli
Ogretmenler, sik 6gretmen degismesi, ders saatlerinin yetersiz olusu, 6grenilenlerin giinliik yasama
genellenememesi ve gercek¢i olmayan vaatler seklinde simiflandirilmistir. Ayrica, ¢alismaya katilan
anne-babalarin yarist maddi zorluklar yasadiklarimi ifade etmistir. Asagida alt temalara iliskin
dogrudan alintilarla katilimcilarin goriislerine yer verilmistir.

Karsilasilan
Zorluklar
|
T T T 1
Sosyal Hayatta Siee P Maddi Zorluklar
Kargula);xlan Z):)rluklar Tam Siirecinde Egitim Suzeeinde 5)
Karsilagilan Zorluklar Karsilasilan Zorluklar
! Sos'yal Zarar Verici Esl ‘A
Etiketlenme GIETPALAST o Kaynastirma
! 9) olamama Davramslar Tliskiye Etkiler Tammn Aileyi Rahatsiz —Egi'/timin de Kargilagilan
7) (®) —Edecek Sekilde Zorluklar (6)
Tartismal i Soylenmesi (4)
—I-iu(z;::tg )u Doktorlarin Yeterli | Davrarig Problemleri
yas —Bilgiye Sahip Olmamast | (3)
| Fikir Ayrihige 3)
Yogam(d) Cocugun Yetersizligi | Ucretlive Emekli
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—Sonlandwmay: .
Diisiinme (2) o | Stk Ogretmen
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Geligmesi(1) Hastane Siirecinin | Ders Saa terinin
"~ Uzun Olmasi (1) Yetersiz Olugu (2)
Ogrenilenlerin
—Giinliik Yasama
Genellenememesi (2)
Gergekgi Olmayan
~ Vaatler (1)

Sekil 9. Karsilagilan Zorluklar
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Sosyal Hayatta Karsilasilan Zorluklar
Bu konuda Zaim Bey yasadig1 rahatsizlig1 su ifadelerle betimlemistir:

“... otistik cocuklarin gostermis oldugu bazi hareketler var; el sallamasi, bagirmak, hareketlilik,
ziplamak bu tiir seyleri disarda yapti§1 zaman insanlar ne oldugunu ¢ozemiyorlar. Sanki bir
oziirlii degil de bir uzaylyya bakar gibi bakiyorlar. Ee bu vesileyle de aile olarak rahatsiz
duruyoruz. Rahatsiz oldum mu bu sefer Oziirlii bireyi disari ¢ikaramiyorsun, e sen de
cekiniyorsun. Hos seyler degil bunlar yani. ... bunlar 6ziirlii, uzayh degil. Insanlarimizin bu
sekilde azicik bilinclendirilmesi lazim.”

Zaim Bey karsilastif1 etiketleyici (damgalayict) tavirlar karsisinda ofkelendigini ve bazen
insanlarin bu tarz davraniglari nedeniyle saldirgan davramslar sergileyebildigini su climlelerle
agiklamustir:

“... adamy tuttum metrodan attim yani, éldiiresim geliyor dyle insanlari. O insanlara beddua
etmek icimden geliyor ama edemiyorum. Niye? Oziirlii bir cocuk yasamast 6ziirlii bir cocugun
yasamast ¢ok zor bir sey. O yiizden kimseye beddua edemiyorum. Ettiim zaman onun
colugunun cocugunun benim oglum gibi olmasim asla istemem. Onun igin boyle icimize
atwyoruz ya da agresif bir hareketle.”

Sibel Hanim yasadig1 apartmanda maruz kaldig etiketlenme (damgalanma) tutumunu su
ifadelerle betimlemistir:

“Sonra bir donemde ... lojmanda o da bagka hikdye. Bir aile kizina do§um giinii yapacakti. Zaten
hepsi benim yaglarimda Ahmet’in yaslarinda cocuklar. 16 daireydi. ... herkesi cagirmus, bir tek
beni ve bir cocuk daha vardi rahatsiz Ahmet’i ve o cocugu cagirmamis. Sonradan duydum. Sabah
iiziildiim. Belki gitmeyecektik ama rahatsiz diye dislandik.”

Senay Hanim esinin anne-babasinin da ¢ocuklarinin durumunu anlamadigini ve hem
kendilerine hem de kizlarina karsi etiketleyici tavirlar sergilediklerini sdylemistir:

“Babaannesi, dedesi falan hi¢ Nazli'yi ne kadar deyim gecen seneye kadar falan hi¢ sey
yapmadilar. Cok uzun zaman, torun sayisi icinde Nazli yer almadi. Hatta bir kere gittik onun
akrabalarimin yamna. Sordular iste nesi var Nazli'min diye. Dedesi iste sey dedi arizali, arizali
bu dedi. Yani bakis acist oyle. ... Nazli'y1 bizim paramizi yiyen birisi olarak goriiyor ve sey diyor
yazik yani ona yatirim yapmayin, evinize barkiniza mutfak yaptirin, banyo yaptirin, arabanizi
yenileyin, dyle seyler yapin. Niye bununla ugrasiyorsunuz?”

Tarik Bey bir is arkadasinin kendisine ‘Allahtan ki benim ¢ocugumun basinda yok.” dedigini
belirtmistir. Fatma Hanim oglunun okulda kabul edilmemesi {izerine durumu ¢6zmek i¢in gittigi resmi
kurumda ise kendisine sunlarin sdéylendigini agiklamistir: “Ve kendi brans: da PDR. Bundan dedi bir sey
olmaz dedi, bunu al dedi ..."ye yazdir ya dedi. Niye ugrastyorsun ki dedi. Dondum kaldim.” Senay Hanim bir
donem esi Tarik Beyden bosanmay1 diistindiigiinii su sozlerle aktarmistir:

“Soyle oldu. Simdi tabi aramizda durup dururken problemler cikmaya bagladi. O dénem benim
annem vardi yasl, bizimle kaltyordu. Tabi onun da birtakim ihtiyaclar: vards. Iste Nazl kiiciik
ve problemli, annem var yagh. Yardumct kimse yok zaten. Giindiiz gelen bir hanim falan var ama
psikolojik olarak destek olacak kimse yok anlaminda kimse yok. Iste o dosnem Tarik’la problemler
yasamaya basladik. O da huysuz huysuz davraniyor sanki biitiin bunlarin sorumlusu benmisim
gibi. O zaman bosanma davasi actim. Ben senden kurtulmak istiyorum artik. Ya Nazli'ya
bakacagim hani ya Nazli'yla ugrasabilecegim ya seni. Onu atamayacagima gore seni atmaya
karar verdim. Onun iizerine biz psikolojik destek aldik. Ve tabi hani esas sorunumuzun evlilikle
ilgili degil de yasadigimiz bu durumla ilgili oldugu orada ortaya ciktr.”
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Tan Siirecinde Karsilagilan Zorluklar
Tarik Bey’in goriistiikleri ¢ocuk psikiyatristinin kizlarinin OSB oldugunu agiklarken
kullandig; ifadeler hakkindaki diisiinceleri su sekildedir:

“... Hamm u cok iyi bir hekim. Fakat u aileye ailenin psikolojisinden pek anlamuyor.
Otomatikman soyliiyor Senin kizin otistik. Hatta hanima o zaman demisti ki ee sen isini
birakmalisin ve direk kendini Nazli'ya vakfetmelisin seklinde. ... Yapacaginiz hicbir sey yok. Bu
otizmli, sen isi birak, ondan sonra bunla egitimiyle ilgilen. Bu hastali§in diizelme sans: da yok.
Bu hep otizmli kalacak.”

Flisun Hanum da ¢ocuguna OSB teshisi koyan doktorun oldukga kaba ifadeler kullanarak
durumu agikladigini su s6zlerle aktarmistir:

“Simdi ben geri hic ilgilenmedi zaten hatta televizyonu kadimin plazma zarar verecek diye
Cemil’i cocugu yanminiza alin dedi. Eee Mehmet'in bir kardesi vardi Aylin o da gelmisti simdi o
diyor ki diizelir mi diyor. O da diyor ki diizelir mi diyor. Peki, boyle mi kalacak diyor, hep boyle
mi kalacak diyor karsili§inda, yamt veriyor hoca yani. ...”, “Tekrarlayarak yani ekolaliyi
anlatmaya calisiyor. Konugsa ne olacak diyor. Diyelim ki konugstu iste boyle konusacak diyor.
Ondan sonra 10 dk. cocukla ilgilenmedi zaten. Su yapild: m1 bu yapilds m1 iste eee selasyon
tedavisi var ya o yapidr mi1 dedi. Yapimadi. Artik ge¢ kalinmug dedi. Metal agir metaller
yerlesmistir dedi, yapacak sey yok dedi. En son ben ne olacak deyince hic sokakta les gordiiniiz
mii dedi. ... Biz zaten sok olduk.”

Zaim Bey psikiyatristlerin bir doktor olarak yapabilecegi ¢cok sey olmadigini ve 6ncelikle bir
0zel egitim uzmaniyla goriismenin daha saglikli olabilecegini belirtmistir:

“Tabi yani uzman ve bilgi akisi eksikligi var. Ama eee yani olayin gelisim asamalari
diistiniildiigiinde yani ben de doktorum. Tibbi yonii diisiiniildiigiinde cocuk psikiyatristi
gidilebilecek en son nokta. Yani cocuk psikiyatristine hic gitmese de olur. Ciinkii o ¢ok adi var
ama ¢ok yapabilecekleri bir sey yok onda otizm konusunda. Yani belki tamda bir kez gidilebilir.
... Bazen arkadaglarim senin cocugun boyle ne yapalim dediklerinde ilk 6nce ¢ocuk psikologuna
veya cocuk psikiyatristine gidin demiyorum. Ilk once ozel egitimciye gidin, bir performans
degerlendirmesi alin. ...”

Egitim Siirecinde Karsilagilan Zorluklar
Fatma Hanim kaynastirma siirecinde yasadiklar: zorluklara iliskin oglunun 6gretmeni ile
yasadig1 bir olay1 su sozlerle aciklamistir:

“Alisma siirecinde daha ilk giin Ciineyt’i kolundan tutmus yanima getirdi. Dedi ki bu dedi boyle
dedi eliyle de boyle yapt: bir bir bir dedi anlamsiz seyler konusuyor, cocuklar: rahatsiz ediyor
dedi. Diger ¢cocuklar: dedi ee ne olacak bu boyle falan dedi bana. Dedim yani hoca hanim Ciineyt
dedim otizmli bir ¢ocuk dedim. Eee Ozel bir cocuk dedim ee zaten konusabilse Ciineyt dedim
anlamsiz kelimeler ¢ikarmaz dedim.”

Senay Hanim da Kemal Bey ve Fatma Hanim gibi ¢cocugunu kabul edecek bir okul bulmakta
zorlandigini ve kaynastirma uygulamalarindan beklentisini sosyallesme ile smirli tutmak zorunda
kaldigini su sozlerle belirtmistir:

“Kaynagtirma egitimi basl bagina bir sorun zaten. Bir kaynastiramadik cocu§umuzu gitti.
Kaynagtirma egitimi, biz kaynastirma olsun dedikce sey oldu hep hani tam sosyallesme bizim
amacimiz diye tek tek soylemek zorunda kaldik. Hicbir sey 0grenmesin, sadece sosyallessin
istiyoruz dedik. Hani ben bir e§itimci olarak cok iiziiliiyorum bu ciimleyi kurduguma ama
kurmak zorunda kaldim surf alsinlar diye.”
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ipek Hanim oglunun egitim aldig1 okulda hep iicretli 6gretmenlerin sinifinda oldugunu ve
nedenle bazi problemler yasadiklarini su sozlerle ifade etmistir:

“Zaten biz hi¢ 6zel seye denk gelmedik bu boliim 63retmenine denk gelmedik. Hep biz iicretli
dgretmene denk geldik.”, “Benim hep 0gretmen sanssizligim oldu. ... simifta 6gretmen cok
dilinden anlamuyor. ... Aras yiiksek ses tonundan hoslanmuyor mesela aglwyor, disar1 ¢ikiyor,
tenefiiste ben onu gayet sakin, mutlu bir hale getiriyorum. Ama tekrar derse girince yine aym
sorun oluyor. Bunu 6gretmenlerimle ¢cozemedim.”

Fatma Hanim “Haftada iki saate hicbir sey ya o kadar az ilerlemesinin sebebi belki de oydu ya da bana
ilerlemiyor gibi goziikmesinin nedeni oydu. Haftada 2 saat yani.” diyerek oglunun aldig1 ders saatinin
yetersiz oldugu konusundaki goriisiinii ifade etmistir. Kemal Bey derslerin biiyiik kisminda
Ogretmenin uygun olmayan yontemler kullandigimi gozlemledigini “Ciineyt’i bir tramplenin iistiine
cikarwyor ziplatiyor, elinde bir def caldirtyor. Hani ben makinaciyim ama bunun ozel egitimle bir ilgisi olmadigina
kesin kanaat getirdim.” sozleriyle dile getirmistir.

Maddi zorluklar

Senay Hanim egitimin ¢ok masrafli oldugunu belirtmekle birlikte doktorlarin da ¢ok pahali
olduguna iligskin sunlar1 sdylemistir: “Valla 6zel egitimde en ¢ok para problemiyle karsilastik.”, “Doktorlar da
cok para alwyor. Bir de gidiyorsun 45 dakika sadece seninle konusuyor, cocugu da oyle bir uzaktan gozliiyor. Hani
0 kadar paray: verdim hicbir sey elde etmedim. ...”

Bas Etme Yontemleri

Anne-babalarin sekizi (Zaim, Kemal, Senay, Ismet, Tarik, Fatma, 1pek ve Flisun) ¢cocuklarinin
OSB olmast nedeniyle Kkarsilastiklar1 zorluklarla nasil bas ettikleri konusunda goriislerini
belirtmislerdir. Anne-babalarin goriisleri Sekil 10’da tema, alt tema ve alt temalarin igeriklerinin her
birinin kag annebaba tarafindan belirtildigini gosteren frekans dagilimlariyla birlikte yer almaktadir.
Sekil 10 genel olarak incelendiginde, anne-babalarin yarisinin karsilastiklar: zorluklar karsisinda dini
bas etme yontemlerini kullandiklar1 goriilmektedir. Anne-babalarin egitim siirecinde karsilastiklar:
problemlerle bas etmede kullandiklar: yontemler problemi resmi yollarla ¢6zmeye calismak, alternatif
egitim arayisina girmek ve anlayish 6gretmen aramak olarak tespit edilmistir. Ayrica, katilimer anne-
babalarin yarisinin etiketlenme deneyimleri ile bas etmek zorunda kaldig1 goriilmiistiir. Az sayida
anne-babanin ise karsilastiklar1 problemlere kars: tepkisiz kaldig1 anlasilmistir. Asagida alt temalara
iliskin dogrudan alintilarla katilimcilarin goriislerine yer verilmistir.

Bas Etme Yontemleri

Dini Bas Etme Egitim Siirecinde  Etiketlenmeyle Akisina

5) Karsilagilan Bag Etme (5) Birakma (2)
Problemlerle Bas
Etme

Problemi Resmi
—Yolarla Cozmeye
Calismak (4)

| Alternatif Egitim
Arayist (2)

Anlayish
—QOgretmen
Arayist (1)

Sekil 10. Bag Etme Yontemleri
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Dini Bas Etme
Kemal Bey Allah’in sevdigi ve dayanabilecek kullarina yetersizligi olan ¢ocuklar verdigini ve
bu nedenle oglunu 6diil gibi gordiigiinii su sozlerle agiklamistir:

“... bunu ... bir arkadagim séyledi bana. ... sen dedi ¢ok degerli bir insansin dedi, boyle kaldim.
Ben Ciineyt otizmli deyince ¢ok sevindi, boyle bana tuhaf geldi. Allah dedi dayanabilecek
insanlara sevdigi kullarina boyle ¢ocuklar verir dedi. Dolayisiyla dedi sen Allah'in sevdigi
insanlarsiniz dedi. Bu cocuklara dayanma kapasitesi, bunlarla ilgilenme seyi olan bu diinyada
dedi size verilen 6diil. Eger anlarsaniz, bu odiiliin farkina varirsamiz, bu emaneti dedi en iyi
sekilde dedi koruyup da bir yerlere getirmek icin caba sarf ederseniz dedi cennetlik dedi bu
cocuklar dedi. Ondan sonra cennete girerken annesini babasini da ¢agiracaklar dedi.”

Senay Hanim kizinin kendilerine Allah’in bir emaneti oldugunu diisiind{igiinii ve emanete iyi
baktiklar1 i¢in pek ¢ok kolaylikla karsilastigina inandigini su sozlerle belirtmistir:

“Ben Nazli'ya baglwyorum. Nazli'min bir emanet oldugunu diisiiniiyorum, o emanete iyi
baktigimiz siirece Allah'tn da bizi kayirdi§im inanyorum. Yani mutlaka karsimiza boyle iyi
seyler cikiyor. lyi insanlar ¢ikiyor. ... Hayatimizi her zaman kolaylastiran birileri ¢ikiyor.”

Egitim Siirecinde Karsilasilan Zorluklarla Bas Etme

Tarik Bey Tiirkiye’deki kaynastirma uygulamalariin kalitesinden memnun olmadiklarini, bu
nedenle esiyle birlikte Amerika’da uygulanmakta olan bir kaynastirma programimi Tiirkiye'ye
uyarlamaya c¢alistiklarini belirtmis ve karsilastiklari zorluklar: su sekilde betimlemistir:

“Tabi yani artik alistik pek cok seye. Toplumun algisini biliyoruz. Ondan sonra egitim sistemini
Tiirkiye'de biliyoruz. Tiirkiye'ye benim goriisiime gore iyi bir STAR programi Tiirkiye'ye
getirmek icin projeler yaptik. Mesela devletten ¢ikaramadik bunun parasimi. Ondan sonra 1 e
birtakim yerlere miicadelemiz devam ediyor. O STAR programini Amerika Tiirkiye ye getirmeye
hazr. Tiirkiye kabul etmek icin hicbir ¢aba sarf etmiyor devlet yani parasal yonden. Ee sen
cebinden para ver de yap gibisinden.”

Etiketlenmeyle (damgalanmayla) bas etme

Zaim Bey toplumun etiketleyici (damgalayic1) tutumlarindan etkilenmemek igin toplu tasima
araglarini kullanmadiklarini ve kalabalik ortamlara girmediklerini “Bunu ¢ozmek igin toplu tasima
araclarm kullanmyoruz. Kendi aracimizi kullanmiyoruz. Fazla insanlarin bulundugu yerlerde bulunmak
istemiyoruz. Ciinkii rahatsiz oluyoruz, dolayisiyla ne oluyor toplumda kendimizi otomatikman dislamig oluyoruz
yani.” diyerek belirtmistir.

Senay Hanim da kizi Nazlinin kaynastirma uygulamalar1 i¢in basvurduklari okullarda
karsilagtiklar1 etiketlenme (damgalanma) durumundan kurtulabilmek i¢in kizini bir kdy okuluna

kaydettirdigini anlatmistir:

“Neden koyler? Ciinkii kéydeki insanlar insani oldugu gibi kabul edebiliyorlar. Yani boyle
ayirmuyorlar, iste kéy cocuklar: simdiye kadar pek alay etmediler. Hi¢ dyle bir sorun yasamadi
okulda. Biliyorum ciinkii hep yaminda bir insan var okulda. Yasansa bilirdik. ... Sey gibi degil
biiyiik sehir insani gibi degil evet. Mesela konusamuyor olsa bile konusamiyor demiyorlar,
konusuyor ama biz anlayamiyoruz diyorlar. ...”

Akisina Birakma

Zaim Bey baz1 problemler karsisinda diisiinmemeye calistigini ve vurdumduymaz davranmak
zorunda kaldigini “Diisiinmemeye ¢calistyoruz. Ciinkii diisiiniince dipsiz bir kuyu. Girdikge gittikce gidiyorsun,
gittikce gidiyorsun en son sonu yok. Salaga yatiyoruz yapacagimiz tek sey o.” sozleriyle ifade etmistir. Ipek
Hanim ise bazi problemleri ¢6zemedigini ve akisina biraktigini “Cézmiiyorum akisina birakiyorum ben.
Ben nasil diyeyim yarm soyle yasayacagum degilim yani. Nasil yasanacaksa oyle yasanacak.” diyerek
aciklamistir.
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Ailelerin Gelecege Iliskin Goriisleri

Anne-babalarin dokuzu (Zaim, Kemal, Sibel, Mehmet, Fiisun, 1pek, Senay, Tarik ve Fatma)
gelecege iliskin goriislerini ifade etmislerdir. Anne-babalarin goriigleri Sekil 11’de tema, alt tema ve alt
temalarin igeriklerinin her birinin ka¢ anne-baba tarafindan belirtildigini gosteren frekans
dagilimlartyla birlikte yer almaktadir. Sekil 11 genel olarak incelendiginde, anne-babalarin yaridan
fazlasinin ¢ocuklarmin gelecegine iliskin kaygi duydugu goriilmektedir. Anne-babalarin gelecek
beklentileri ise bagimsiz yasama, bir iste calisma ve sporda basari elde etme olarak bulunmustur.
Asagida alt temalara iliskin dogrudan alintilarla katilimcilarin goriislerine yer verilmistir.

Ailelerin Gelecege Iliskin
Goriigleri

Gelecege iliskin Gelecek
Kaygi Duymak (6) Beklentileri

Bagimsiz
Yasama (4)

Bir Iste
Calisma (2)

Sporda
Bagar1(2)

Sekil 11. Ailelerin Gelecege liskin Goriigleri

Gelecege iligkin kaygr duymak
Zaim Bey esi ve kendisinden sonra oglunun hayatini nasil siirdiirecegi konusunda duydugu
endiseyi su ifadelerle anlatmistir:

“Valla ondan once élmek istemiyoruz tek sey. Biz 6ldiikten sonra ne olacak? Iste kizimizi
yetistiriyoruz ki belki bizden sonra abisine sahip ¢ikar belki diye. Elimizden gelen, tek yaptigimiz
sey o dzel okulda okusun, toplumda iyi bir yer edinsin. Oldiikten sonra mesela ben 6ldiim diyelim
benim emekli maasim devlet oglumun varisi olan kisiye verme seyinde calismasa bile benim
maagimla abisine bakabilir misal bunlari hep boyle diisiiniiyoruz yani.”

Kemal Bey de oglunun gelecegi hakkinda duydugu endiseyi ve bu konudaki girisimlerini
aciklamistir:

“Ya 6nce simdi her babanin annenin aklina gelen sey ya biz oliirsek bu cocuk ne olur? Oturduk
diisiinmeye basladim, yani bu cocuk hep birine bagiml yasayacak. Ondan sonra hayatini idame
ettirmesi igin ne olmast lazim? Birkag tane evi olsun en azindan. Kiz kardesi var. Bir taraftan
da kiz kardesinin akademik basarisi i¢in ugrastim Kiz kardesi iyi bir yere gelirse maddi olarak en
azindan, ben sey istemedim kiz kardesi hayati boyunca baksin diye. Ayr ayri ikisi de hayatim
yasasin. Ama maddi acidan destekleyecek bir giice sahip olsun dedim. Ama onun da iizerine tam
yiik olmamast igin dedim birkag tane ev olursa oradan alacagi kira gelirleriyle kanal bulabiliriz
diye ve bu sekilde bagladik.”

Ek olarak Mehmet Bey oglu yalniz yasamak zorunda kalirsa bakiminin saglanabilmesi igin
yatirim yaptigin1 “Tabi yani ev olsun bir sey olsun ki cocugun iizerinde bizden sonra kaldiinda, ciinkii
Dariilsafaka boyle bir yer yapacak diyorlar en azindan bir trilyon civarinda para istiyor. Hicbir sey ucuz degil.”
seklindeki sozleriyle belirtmistir.

Gelecek beklentisi

Fatma Hanim oglunun gelecekte kendi ayaklar: iizerinde durabilen biri olmasini istedigini
“Baska hani biraz daha 6yle kendi ayaklart iizerinde durabilsin bir alisveris merkezine gidip gelebilsin veya iste
bir carswya gidip gelebilsin. Veya iste antrenmanlarina gidip gelebilsin dolmugsa binip iste antrenmanina gitsin eve
gelsin kendisi onlar1 yani.” sdzleriyle agiklamistir. Senay Hanim kizi Nazli'min gelecek beklentisini kizinin
bagimsiz yasayabilecek duruma gelmesi olarak tanimlamis ve bu konuda su ifadeleri kullanmistir:
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“... ben sunu hep diisiiniiyorum kendi kendine yasayabilecek bir hale gelecegi bir sistem mutlaka
var. Ciinkii Amerika’daki Ornekleri gordiigiim icin séyliiyorum bunu. Orada oluyorsa burada
da olur. Yemegini yapar, iste banyosunu yapar, evini temiz tutar. Bence her seyi yapabilen bir
cocuk oldugunu kendisi gisteriyor. Ailede sorun oluyor, biz yaptirmiyoruz. Neden? Ciinkii
yapamaz diye diigiiniiyoruz. Soyle bir drnek vereyim. Ben evde sofrayr kendim hazirliyorum,
kendim topluyorum. Bir restoranda yemek yiyor hamimefendi, 3-4 tane dgretmenle birlikte
gidiyorlar. Gegen giin iicretini ddeyeyim diye ugradim, biitiin sofrayi o topluyor, ¢dpleri ¢épe
atwyor, tabaklar1 lavaboya koyuyor. Dedim ki nasil yaptimz? Biz yapacaksin dedik, yapryor
dediler.”

Kemal Bey oglu Ciineyt'in gelecekte bir iste calisabilecegine inandigin1 ve bu konudaki diger
diistincelerini su ifadelerle agiklamistir:

“... Ciineyt 20 yasinda cok olmasa da kendi hayatini kendi bagina hatta bir ise girip gidip gelecek
diizeyde de hani istatistiki olarak soyliiyorum bunu. ... hani yapacag isi bile kafamda kestirdim
ben Ciineyt'in. Bir eczact kalfas: cok rahat olabilir Ciineyt. Arti bir magazada paketleme eleman:
olabilir. Markette raf diizenleme eleman: olabilir. Yani bunlar benim Ciineyt’in spor harici
benim esas hedefim.”

Travma Sonrast Biiyiime

Anne-babalarin iicii (Kemal, Ipek ve Senay) gocuklarimin OSB olmasi nedeni ile yagadiklar
deneyimler sonrasinda kendileri i¢in olumlu kazanimlar elde ettiklerini bildirmislerdir. Asagida
temaya iliskin dogrudan alintilar ile katihmeilarin goriislerine yer verilmistir.

Kemal Bey oglunun OSB olmasi nedeniyle yasadig1 deneyimler sonucunda elde ettigi olumlu
etkileri su ifadelerle tanimlamistir:

“Ee tabi var. Mesela olumlu etkileri biz yani soyle soyleyim hayata bakigimiz degisti.”, “Mesela
ondan 6nce ben sunu soylerdim. Herkes kendi miicadelesini yapsin, ne olursa hayatta sey yapsin
ama 6yle degil. Simdi yok, beni biraktik biz olmay: 6grendik. Biz diyorum ben soyle yapayim ben
boyle yapayim degil. Artik biz bunlari yapalum, biz soyle yapalim. Hani sadece bir seyin
miicadelesini mesela gidiyorum. Tamam diyorlar buraya Ciineyt girebilir diyorlar, olmaz
diyorum ben.”, “Buraya biitiin otizmliler girecek diyorum.”

Ipek Hanim oglunun OSB olmasi sonrasinda yasadig1 deneyimler sayesinde daha giiclii biri
haline geldigini ifade etmistir.

vou

“Bir olumlu yon, en azindan nasil diyeyim, giiclendim yani daha netim.”, “Benim hayat
miicadelem farkl, bir kere diinyaya geldim ve cocugum da var. Ben herkese eyvallah dersem ben
bu ¢ocukla ilerde ne yaparim? Hani onun rahatsizligi, yasam miicadelesi vermen seni daha ¢ok
giiclendiriyor yani.”

Senay Hanim da kizinin OSB olmasiyla ilgili olarak yasadiklarinin diinyaya bakisini tamamen
degistirdigini diistindtigiinii

“Ben ¢ok olumlu seyler yasadi§imizi diisiintiyorum, yani diinyaya bakis acimiz tamamen degisti
diye diistiniiyorum.”, “... en azindan esimle olan arkadaslhigimiz diyebilirim. Belki daha ¢cok ona
baktin, bunu yaptin diye kavga edebilirdik. Soyle bir stresimiz olmadi Nazli’dan sonra. Bir kere
sabir ve siikiir, en onemlisi de siikiir. Kiiciik seylere siikretmeyi 6grendik. Halbuki hep yani
biliyorsun insanin psikolojisinde var, biiyiik seyler olsun, piyangolar ¢iksin diye bekliyor. Ama
bize ¢ikan, Nazli'nin yapti$ kiiciiciik bir ilerleme bunu bize 6gretti. Buna siikretmeliyiz, hayat
her zaman insana sunmaz yani. Onu ¢abalayarak almak zorunda kalabilirsin ve onu ancak binde
birinde alabilirsin.”, “Mesela ben diisiiniiyorum, ev aldik cok mutlu oldum. Ama sonra dedim
ki diinya mali diinyada kalacak bir sey. Onemli olan Nazli'nin burada nasil bir hayat yasayacagi.
...ben gelistigimizi diigiiniiyorum, yani kisilik gelisimimize katkis1 oldugunu diisiiniiyorum.”
sOzleriyle dile getirmistir.
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Tartisma ve Oneriler

Bu aragtirmada, ¢ocuklar1t OSB tanisi almig Tiirk anne-babalarin ¢ocuklarinin tant alma 6ncesi
ve sirasindaki tanilama siireci, tanilama sonrasindaki egitim siireglerine iliskin deneyimleri ve kendi
yasamlarinin OSB nedeniyle nasil etkilendigine iliskin gortisleri belirlenmistir.

Arastirma amac1 ve sorular1 dogrultusunda alanyazin incelendiginde, OSB olan ¢ocuklardaki
g0z temas1 kurmada eksiklik, ad1 sdylendiginde bakmama, sozel iletisim kurmama, sosyal sinirlilik,
davrarnis problemleri gibi OSB’ye iliskin ilk belirtilerin genellikle 1,5-2 yas araliginda olmakla birlikte,
dort yas oncesinde (Arslan, 2011; Bigcak, 2009; Midence ve O’Neill, 1999; Selimoglu, Ozdemir, Toret, ve
Ozkubat, 2013), anne-baba ya da saglik personeli tarafindan fark edildigi goriilmektedir (Sayan ve
Durat, 2007). Bu arastirmada da katihmcilarin bu konudaki ifadeleri alanyazinla paralellik
gostermektedir. Arastirmanin katilimcilari, ¢ocuklarinin tani oncesi ve sonrasinda ebeveyn olarak
kendilerini sorgulama, ¢ocuklariin farkliligini reddetme, basarisizlik hissi ve asir1 stres yasadiklarini
ifade etmislerdir. Alanyazindaki arastirma bulgular1 da OSB olan ¢ocuga sahip anne-babalarin tani
Oncesi ve sonrasindaki siirecte benzer sorunlar yasadiklar: yoniindedir (Farrugia, 2009; Nealy, O'Hare,
Powers ve Swick, 2012). Bu bulguyla baglantili olarak katilimcilarin bir kismi, tani 6ncesinde yasadiklar:
en biiyiik sikintinin ¢ocuklarina tan1 konulmasinda ¢ok ge¢ kalindigimi belirtmislerdir. Tanilama
siirecinde basvurduklar1 uzmanlarin “¢ocugunuzun yasi hentiz kii¢iik”, “erkek ¢ocugu gec¢ gelisir”,
“gec konusur” ve “cocugunuz OSB degil ama OSB’ye 6zgii belirtileri var” gibi aciklamalar yaptiklarin
da eklemiglerdir. Benzer bulgularin yer aldigi alanyazinda da bazi doktorlarin, OSB siiphesiyle
kendilerine bagvuran ailelere ¢ocugun yasmin tani igin kii¢iik oldugunu ve erkek cocuklarin geg
konustuklarini sdyleyerek tani siirecinin gecikmesine neden olabildikleri belirtilmektedir (Ailing-Moh
ve Magiati, 2012; Bicak, 2009; Karagoz, 2010; Mitchell ve Holdt, 2014; Selimoglu vd., 2013). Arastirmada
katilimcilarin, ¢ocuklarmin OSB olmast sonucunda asama modelinde yer alan her evreyi
yasamadiklarini belirtmis olmalar1 hem asama yaklasimiyla hem de ¢ocuklar1 OSB olan anne-babalarin
deneyimleriyle ilgili alanyazinla (Arslan, 2011; Bigak, 2009; Bilgin ve Kiigiik, 2010; Bloch ve Weinstein,
2009; Gray,1993; Karagoz, 2010; Midence ve O’'Neill, 1999; Nurullah, 2013; Selimoglu vd., 2013; Ustiiner-
Top, 2009) paralellik gostermektedir. Ancak alanyazinda kimi ailelerin ¢ocuklarinin OSB tanisi
almasini, tan1 6ncesindeki bilinmezlik durumunu ortadan kaldirdig; i¢in rahatlatici bulduklarina iliskin
veriler de bulunmaktadir (Bloch ve Weinstein, 2009; Farrugia, 2009). Bu arastirma bulgularinda bu
yonde bir veri elde edilmemistir. Alanyazinda ¢ocuklari OSB tanisi almis anne babalarin bu konuya
iliskin bilgi edinme amaciyla makale ve kitap okuma, internette arastirma yapma, ¢ocuklari OSB olan
diger ailelerle goriisme, konferans ve kongre gibi bilimsel toplantilara katilma ve c¢ocuklariin
Ogretmenlerine soru sorma gibi yontemler kullandiklar1 belirlenmistir (Green, 2007). Bu arastirmanin
katilimcilar1 da bilgi edinmede benzer yontemleri kullandiklarini belirtmislerdir. Katilimcilarin
¢ocuklarinin OSB olmasi nedeniyle basvurduklar: egitim ve terapi yontemlerinden, NAC (2015)’e gore
22 yas alti OSB olan bireyler igin bilimsel dayanakli olan uygulamalar, dil konusma terapisi ve
ABA/PCDI olarak bulunmustur. Ayrica katilimcilarin gocuklarmin egitimi i¢in basvurdugu diger
egitim ve terapi tiirleri olan yunus terapisi, is ve ugras: terapisi, duyu biitiinleme, drama terapisi,
bitkisel kiirler, metal aritimi ise bilimsel dayanaktan yoksun uygulamalar arasindadirlar. Bu
arastirmanin bulgularina paralel olarak Nealy ve digerleri (2012) arastirmalarinda, OSB olan ¢ocuklarin
anne-babalarinin ¢ocuklarimn egitimi igin okul temelli 6zel egitim, duyu biitiinleme terapisi, dil ve
konusma terapisi, is ugras: terapisi, diyet tedavisi, ila¢ ve gida destegi kullanma gibi yontemlere
basvurduklarini ortaya ¢ikarmigslardir.

Arastirmanin bulgulari, biyoekolojik modele ve aile sistemleri teorisine de uygun olarak ailenin
OSB olan bir ¢ocuga sahip olmak nedeniyle anne-babalarin is hayati, kardesler, akrabalar, sosyal hayat,

evlilik yasantis1 gibi alanlarda cesitli etkiler yasadiklarimi gostermektedir. ilgili alanyazindaki
bulgularda da benzer sonuglar oldugu gériilmektedir. Ornegin anne-babalarin gocugun ihtiyaglari ile
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ilgilenebilmek i¢gin isten ayrilmak, yari-zamanh ¢alismaya baslamak ya da esnek calisma saatleri olan
isler aramak gibi is hayatlarinda sorunlarla karsilagtiklar1 belirlenmistir (Arslan, 2011; Dillenburger,
Keenan, Doherty, Byrne ve Gallagher, 2010; Hutten ve Caron, 2005; Koydemir ve Tosun, 2010; Kuhlthau
vd., 2014; Lee vd., 2008; Nealy vd., 2012). Alanyazin incelendiginde, OSB olan kardese sahip ¢ocuklarin
kardeslerinin OSB olmasi durumundan nasil etkilendikleriyle ilgili arastirmalarda farkli sonuglar
bulunmustur. Baz1 arastirmalarda OSB olan bir kardesin, tipik gelisen kardes {izerinde olumlu etkileri
oldugu (Bloch ve Weinstein, 2009; Dillenburger vd., 2010; Kuhlthau vd., 2014) tespit edilirken
bazilarinda OSB olan kardesin tipik gelisen kardes tizerinde olumsuz etkileri oldugu (Gray, 1993;
Myers, Mackintosh ve Goin-Kochel, 2009; Nealy vd., 2012), bir kisim arastirmada ise hem olumlu hem
de olumsuz etkilerin bir arada goriildigi (Tekin—iftar ve Kutlu, 2013; Tokug—@ztijrk, 2009; Wing, 2012)
tespit edilmistir. Bu arastirma bulgular1 da alanyazinla paralellik gostermektedir. OSB olan kardesin
tipik gelisen kardes iizerinde hem olumlu (yasindan olgun davranma, korumact olma vb.) hem de
olumsuz (ikinci planda kaldigini hissetme, utanma vb.) etkileri oldugunu gostermistir. Ayrica bir
katilimcr (Aynur) gelecege iliskin kaygilarini ifade ederken oglunun OSB olmasi nedeniyle kizinin hem
ergenlikte hem de evlilik siirecinde abisinin OSB olmas: yiiziinden sorunlar yasamasindan korktugunu
agiklamistir. Benzer bir bulguya Gray (1993)'in arastirmasinda rastlanmaktadir.

Arastirmaya katilan anne babalarin yarisindan fazlasi, ¢ocuklarinin OSB olmasi nedeniyle
karsilagtiklar: zorlayici durumlar karsisinda arkadaslarindan destek aldiklarini ifade ederken, yarist
¢ocuklar1 OSB olan diger ailelerden, eslerinden ve ¢cocuklarinin egitimi ile ilgilenen uzmanlardan destek
gordiiklerini aciklamislardir. Alanyazinda da OSB olan ¢ocuga sahip anne-babalarin c¢ogunlukla
eslerinden, arkadaslarindan ve kendi yakinlarindan sosyal destek gordiiklerini belirten calismalar
bulunmaktadir (Ozdemir, 2012; Twoy, Connolly ve Novak, 2007; Yurdakul ve Girli, 1997). Ayrica
katilimcilarin biiytik bir kismi, ¢ocuklarinin OSB olmasi nedeniyle sosyal hayatlarinin simirlandigini da
acgiklamiglardir. Bu bulgu, alanyazindaki OSB olan ¢ocuga sahip anne-babalarin sosyal hayatlarinin
sinirlandigini gosteren arastirma (Arslan, 2011; Bicak, 2009; Dillenburger vd. 2010; Farrugia, 2009;
Green, 2003; Koydemir ve Tosun, 2010; Kuhlthau vd., 2014; Lee vd., 2008; Nealy vd., 2012; Sencar, 2007;
Tokug—@ztiirk, 2009; Woodgate vd., 2008) bulgulariyla ortiismektedir. Katilimcilar ¢ocuklarinin OSB
olmasi nedeniyle, esleriyle olan iliskilerinde fikir ayrilig1 yasama, tartisma/huzursuzluk yasama, evliligi
sonlandirmayi diistinme ve egler arasinda arkadaslik iligkisinin gelismesi gibi sorunlar yasadiklarini
ifade etmislerdir. Alanyazina bakildiginda, bu konuya odaklanan arastirmalarda birbiriyle celisen
bulgularin oldugu dikkat cekmektedir. Bazi arastirmalarda (Hutten ve Caron, 2005; Koydemir ve
Tosun, 2010; Myers vd., 2009) OSB olan bir ¢ocuga sahip olmanin neden oldugu sorunlarin egler
arasinda tartisma, huzursuzluk hatta bosanmalara yol a¢tig1 belirtilirken, bazi arastirmalarda (Kuhlthau
vd., 2014; Ramisch vd., 2013) ise OSB olan ¢ocuklarinin problemleri i¢in miicadele etme siirecinin egleri
birbirine yaklastirdig ve evliligi giiclendirdigi bulunmustur. Alanyazinda yer alan bulgulara paralel
olarak bu arastirmanin bazi katihmcilar1 evliliklerinde sorunlar yasadiklarini belirtirken, bazi
katilimcilar ise esleriyle birbirlerine destek olduklarin ve iligkilerinin giiglendigini ifade etmislerdir.
Ornegin iki anne (Ipek ve Sibel) ¢ocuklarinin OSB olmasi nedeniyle egleri ya da eglerinin aileleri
tarafindan suglandiklarini belirtmislerdir.

Arastirma bulgularindan biri de katilimcilarin ¢ok biiyiik bir kisminin ¢ocuklarinin OSB olmasi
nedeniyle, kendilerinin ve OSB olan g¢ocuklarmin etiketlenme (damgalanma) deneyimi yasamasi
durumudur. Bu bulgu, alanyazindaki OSB olan bir ¢ocuga sahip olmanin etiketlenmeye (damgalanma)
neden olduguna iligskin arastirmalarin bulgularini desteklemektedir (Bilgin ve Kiigiik, 2010; Gray, 1993;
Gil ve Liamputtong, 2011; Green, 2003; Karabekiroglu vd., 2009; Koydemir ve Tosun, 2010; Kuhlthau
vd., 2014; Ustiiner—Top, 2009; Werner ve Shulman, 2014; Woodgate vd., 2008). OSB olan ¢ocuklarin tani
siirecindeki anne-baba deneyimleriyle ilgili alanyazin incelendiginde arastirma bulgularin destekleyici
bulgularla kargilagilmaktadir. Ornegin Siklos ve Kerns (2007) anne-babalarin ¢ocuklarinin OSB tanist
alma siirecindeki deneyimlerini inceledikleri arastirmalarinda, katilimcilarin yaridan fazlasinin
¢ocuklarinin tan siirecini tatmin edici bulmadigini ve bu siireci stresli bir siire¢ olarak tanumladigin
belirtmislerdir. Mevcut arastirmanin tanilamaya iliskin bir diger bulgusu, doktorlarin OSB konusunda
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yeterli bilgiye sahip olmadiklar1 yoniindedir. Bu bulguya benzer olarak, Selimoglu ve digerleri (2013)
de tani siirecinde uzmanlar tarafindan yapilan degerlendirmelerin yeterli olmadig1 ve uzmanlarin genel
tutumlarinin insancil olmadig yoniinde goriisler elde ettiklerini belirtmislerdir. Katilimcilarin biiyiik
cogunlugu, ¢ocuklariin kaynastirma uygulamalarindan yararlanmalarina ragmen, ¢ocugun okula
kabul edilmemesi, ayrimciliga ugramasi ve diger velilerin OSB olan ¢ocugu simnifta istememesi gibi
zorluklar yasadiklarini ifade etmislerdir. C)rnegin anne-babalar, ¢ocuklarinin zihin engelliler 6gretmeni
olmayan kisilerden ders aldigini belirtmislerdir. Bu bulguya paralel olarak, Selimoglu ve digerleri
(2013) gergeklestirdikleri arastirmada, katilimcilarin yarisinin ¢ocuklarinin zihin engelliler 6gretmenligi
mezunu olmayan kisilerden ders aldigini ve bu durumdan rahatsiz olduklarini belirlemislerdir. Gil ve
Liamputtong (2011) OSB olan ¢ocuga sahip anne-babalarin, ¢ocuklarinin okulda tipik gelisen akranlar1
tarafindan etiketlendigini (damgalandigini) bulmuslardir. Ayrica aragtirma bulgularina benzer olarak,
OSB olan ¢ocuk anne-babalarinin ¢ocuklarina saglanan egitimin kalitesine iliskin sorunlar yasadiklarini
gosteren arastirmalar (Hutten ve Caron, 2005; Selimoglu vd., 2013) da bulunmaktadir.

OSB olan ¢ocuga sahip anne-babalarin karsilastiklar1 zorluklar karsisinda ne tiir bas etme
yontemleri kullandiklarina odaklanan aragtirma sonuglar1 da aragtirmanin bulgularina paralel olarak,
¢ocuklarinin OSB olmas1 nedeniyle karsilastiklar: zorluklarla bas etmede dini bas etme yontemlerini
kullandiklarini gostermektedir (Giileg-Aslan vd., 2014; Kara, 2008; Karagoz, 2010; Tarakeshwar ve
Pargament, 2001). Arastirmada katihmcilarin yarisi, karsilastiklar: etiketlenme (damgalanma)
durumuyla bas etmek igin toplu tasima kullanmama, resmi yollarla miicadele etme, sosyal yasamdan
uzaklagma gibi gesitli yontemler kullandiklarini ifade etmislerdir. Alanyazinda benzer olarak, ailelerin
toplumun etiketleyici (damgalayici) tavrindan korunabilmek i¢in kendilerini toplumdan izole etmeyi
tercih ettiklerini belirten arastirmalar da bulunmaktadir (Gray, 1993; Woodgate vd., 2008).
Katilimcilardan iigii, yasadiklari gesitli olumlu deneyimleri hayata daha farkli bir gézle bakma, kendini
daha giiclii hissetme ve kiiciik seylere siikretmeyi 6grenme seklinde tanimlamislardir. Alanyazinda
OSB olan ¢ocuk anne-babalarinin, kendilerini 6ncesine kiyasla daha giiclii ve daha sabirli hissettiklerini,
yasamin kendilerine sundugu her sey icin daha fazla siikrettiklerini, insanlarla daha fazla empati
kurduklarini gosteren benzer bulgular bulunmaktadir (Bloch ve Weinstein, 2009; Karagdz, 2010; Myers
vd., 2009; Ustiiner—Top, 2009; Woodgate vd., 2008). Bu arastirmada ¢ocuklarinin geleceklerine yonelik
neler distindiikleri soruldugunda katilimcilarin yarisindan fazlasi, ¢ocuklarinin gelecegine iliskin
kaygili olduklarin ifade etmistir. Genellikle, katilimcilarin “Bizden sonra ¢ocugumuza ne olacak?”,
“Kendi basina yasamini nasil devam ettirecek?” gibi sorulara odaklandiklari belirlenmistir. Alanyazina
bakildiginda, OSB olan ¢ocuga sahip anne babalarin, ¢cocuklarinin kendilerinden sonra hayatlarini nasil
siirdiirebilecekleri konusunda kaygilandiklarimi ortaya koyan arastirmalarin (Bicak, 2009; Bilgin ve
Kigiik, 2010; Mitchell ve Holdt, 2014; Morgan, 2009; Nealy vd., 2012; Ustﬁner—Top, 2009) oldugu
goriilmektedir. Ek olarak, katilimcilarin gelecek beklentilerinin ¢ocuklarinin bagimsiz yasamasi, bir iste
calismasi ve sporda basari elde etmesi yoniinde odaklanildig1 belirlenmistir. Bu bulgulara paralel
olarak, alanyazindaki arastirmalarda da (Bilgin ve Kiigiik, 2010; Diken, 2006) anne-babalarin
¢ocuklarinin gelecekte kendi gereksinimlerini kendi baslarina karsilayabilecek yeterlilige gelmelerini
istedikleri yoniinde bulgu agirlik kazanmaktadir.

Sonug olarak OSB olan ¢ocuga sahip anne babalarin, cocuklarinin tanilama 6ncesi ve sirasinda
stresli bir siire¢ yasadiklari, bu siireclerde olumsuz deneyimler edindikleri, ¢ocuklarnin egitim
siirecinde de hem tipik gelisen akranlardan hem de diger cevresel etmenlerden kaynaklanan ayrimcilik,
reddedilme ve hatta etiketlenme gibi olumsuz durumlarla karsilastiklar1 belirlenmistir. Bu olumsuz
durumlarin anne babalarin 6zel ve sosyal hayatlarinda da ciddi sorunlar yarattig1 belirtilmistir. Bu
sorunlarla bas etme yollarinin da bazen kanit temelli uygulamalar bazen de ruhsal ya da manevi destek
olarak gordiikleri dini bas etme yolunu tercih edebildikleri ortaya c¢ikmustir. Ayrica ailelerin
cocuklarinin gelecegine iliskin oldukga endiseli olduklari, kendileri 6ldiigiinde ¢ocuklarina ne olacagi
yoniinde kaygilandiklar1 goriilmiistiir.

461



Egitim ve Bilim 2019, Cilt 44, Say1 198, 435-467 Ugur Yassibas ve Aysun Colak

Aragtirma bulgular1 dogrultusunda uygulamaya yonelik 6neriler su sekilde siralanabilir: OSB
olan c¢ocuklarin ve anne-babalarimmin toplumda etiketlenme (damgalanma) durumunu ortadan
kaldirabilmek adina, iilke genelinde OSB hakkinda toplumun bilinglendirilmesine yonelik seminerler,
konferanslar ve farkindalik ¢alismalar1 gergeklestirilebilir. OSB’de erken taninin Oneminin
anlasilabilmesi igin ilgili tip ve egitim personeline yonelik bilgilendirme ¢alismalar1 yapilabilir. OSB
konusunda MEB ve YOK is birligiyle 6gretmen yetistirmeye yonelik mevcut problemleri ¢ozebilecek
yeni strateji ve politikalar gelistirilebilir. OSB olan ¢ocuklara yonelik egitim saatlerinin, saglanan egitim
ve terapi hizmetlerinin arttirilmas igin ilgili bakanliklarca gesitli ¢alismalar yapilabilir. Ayrica anne ve
babalarin daha sosyal olmalarina ve kendilerine zaman ayirmalarina yardimci olabilmek adina ilgili
kurumlarca siireli bakim hizmetinin yetersizligi olan ¢ocuk ve annesine ve babasina saglanabilmesi i¢in
yasal diizenlemeler yapilabilir. Ileriki aragtirmacilara 11k tutmak adina da OSB olan ¢ocuklarin tipik
gelisen kardeslerinin ya da biiyiikanne ve biiyiikbabalarinin OSB olan bir kardesi ya da torunu olma
durumundan nasil etkilendiklerine iliskin farkli arastirma yaklasimlarinin kullanildig1 arastirmalar
gergeklestirilebilir. OSB olan ¢ocuga sahip annelerin babalarin OSB olan bir ¢cocugu olma durumundan
nasil etkilendiklerini karsilagtiran farkli arastirma yaklasimlarmin kullanildigi arastirmalar
planlanabilir. Ayrica, OSB olan ¢ocuklarin ve anne babalarinin, OSB’ye iliskin durumlar nedeniyle
yasadiklar1 etiketlenme (damgalanma) durumunun daha detayli bir sekilde anlasilabilmesi icin
derinlemesine aragtirmalar planlanabilir. Ozellikle yetersizligi olan bireylerin kaynastirma
ortamlarinda maruz kaldig1 akran zorbalig1 ve etiketlenme gibi zorlu durumlarin belirlenmesi ve
ortamlarin iyilestirilmesine yonelik nitel ve nicel arastirmalar yapilabilir.
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