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Ozet

Otizm Spektrum Bozuklugu (OSB) tanili ¢ocuklarin belirli yiyeceklerin disindaki yiyecekleri
reddetmesi ve kendisini yaralamasi gibi cesitli davramis problemleri bulunmaktadir (Toret, Ozdemir,
Selimoglu ve Ozkubat, 2014). Ebeveynlerin i¢inde bulunduklar1 giicliiklerin anlasilmasi acisindan
OSB’li ¢ocuklarin yukarida belirtilen durumlari 6nemli ipuglar1 sunmaktadir. Ancak Tiirkiye’de
OSB’li ¢gocugu olan ebeveynlerin yasadiklan giicliiklerle ilgili arastirmalar sinirlidir. Dolayisiyla, bu
aragtirmanin amaci, ebeveynlerin otizmli ¢ocuklartyla ilgili glinliik yasamda karsilastiklar1 giigliiklerin
ortaya c¢ikartilmasidir. Arastirma nitel aragtirma yontemlerinden yar1 yapilandirilmig gériisme yontemi
ile desenlenmistir. Arastirmaya 2020-2021 egitim 6gretim yilinda Konya ili merkez ilgesinde OSB’li
cocugu oOzel Ozel egitim ve rehabilitasyon merkezine devam eden 43 ebeveyn katilmustir.
Aragtirmacilar tarafindan hazirlanan yar1 yapilandirilmig goériisme formu araciligiyla veriler
toplanmigtir. Arastirmada elde edilen veriler betimsel analiz teknigi ile analiz edilmistir. Arastirma
sonucunda OSB'li ¢cocuklarinin problem davranislari, sinirh iletisim ve etkilesim kurmalart nedeniyle
ebeveynlerin giicliikler yasadiklari goriilmiistiir. Ayrica ebeveynlerin, OSB’li ¢ocuklarina beceri

Ogretimi yaparken giicliikler yasadiklari ortaya ¢ikmistir.
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Abstract

It is known that parents encounter some difficulties while dealing with behaviors such as rejecting
some foods and hitting themselves (Téret, Ozdemir, Selimoglu and Ozkubat, 2014). The situations
mentioned above gives significant clues to understand the difficulties that the parents with ASD have.
However, the studies reading the difficulties encountered by the parents with ASD are limited.
Therefore, this study aims to reveal the difficulties encountered by the parents having children with
autism on what? The present study is conducted through semi-structured interview technique, one of
the qualitative research methods. 43 parents with children with ASD participated in the central districts
of Konya province in 2020-2021 education year in the study. Data were collected through the semi-
structured interview form prepared by the researchers. The obtained data were analyzed through
descriptive analysis. As a result of the research, it was observed that parents had difficulties due to the
problem behaviors of children with ASD and their inability to communicate and interact. In addition, it

has been revealed that parents have difficulties while teaching skills to their children with ASD.

Keywords: Autism spectrum disorder, special education, parent
l. GIRiS

Kanner (1943) tarafindan otizmin tanimlanmasindan giiniimiize kadar otizmin etiyolojisinin
degistigi bilinmektedir (Hebert & Koulouglioti, 2010). Sonrasinda Asperger (1944) otizmi
dogumu takiben yaklasik 30 ayin igerisinde davranigsal olarak fark edilebilen bir sendrom
seklinde tanimlamistir. Zaman igerisinde ¢esitli tanimlamalar ve siniflandirmalar yapilsa da
2013 yilinda Amerikan Psikiyatri Birligi tarafindan glinlimiizde en sik ve en dogru kullanilan
ifade ile OSB; belirtileri dogustan gelen ve bebegin yasantisinin ilk yillarinda ortaya ¢ikan
gelisimsel ve norolojik bir bozukluk seklinde tanimlanmaktadir (Amerikan Psychiatric
Association, 2013). Milli Egitim Bakanligina (2018) gore, OSB’li birey; sosyal etkilesim,
sozel ve sozel olmayan iletisim, ilgi ve etkinliklerdeki siirliligi nedeniyle 6zel egitim ile

destek egitim hizmetine ihtiyaci olan birey olarak tanimlanmaktadir.

DSM-V’e gore OSB’den etkilenmenin ii¢ diizeyi bulunmaktadir. Bunlar; diizey 1 hafif diizey
destek gereksinimi, diizey 2 orta diizey destek gereksinimi, diizey 3 agir diizey destek
gereksinimidir. Hafif diizey destek gereksinimi olan OSB’li bireylere destek egitim
sunulmadigi takdirde OSB’li bireylerin sosyal iletisiminde bozulmalar meydana gelebilmekte,
OSB’li birey sosyal etkilesimi baglatmada ve siirdiirmede giigliikk ¢cekmektedir. Orta diizey
destek gereksinimi olan bu bireylerde sdzel ve sdzel olmayan iletisim kurma becerileriyle
ilgili yetersizlikler goriilmektedir. Bireylerin bu durumuna c¢esitli sosyal yetersizlikler de eslik

etmektedir. Sosyal etkilesimi sinirhi diizeyde baslatma; ¢cevreden gelen sosyal etkilesim kurma
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girisimlerine yonelik tepkisiz kalma ya da anormal diizeyde tepkiler verme goriilebilmektedir.
Agir diizey destek gereksinimi olan OSB’li bireyler incelendiginde, bu bireylerde sozel ya da
sozel olmayan iletisimde asir1 diizeyde sinirlilik goriilmektedir. Sosyal etkilesim diizeylerinde
de ¢ok fazla diizeyde sinirlilik gdzlenmektedir. iletisim baslatmada ve siirdiirmede biiyiik
Olclide yetersizlik bulunmaktadir. Tiim bunlarla birlikte bu 3 grupta tekrarlayici davranis
kaliplar1 goriilmektedir (Amerikan Psychiatric Association, 2013).

OSB ile ilgili miidahale yaklagimlarinin tiim ¢ocuklar lizerinde farkli diizeylerde etkilere sahip
olabilecegi vurgulanmaktadir. OSB’nin karmasik dogasinin bu durumu ortaya koydugu
bilinmektedir. Bununla birlikte, OSB’nin tanimlanmasi ve etiyolojisi ile ilgili ebeveynlerin
yasadiklar1 giigliikler, algilar ve tutumlarinin belirlenmesinin, ebeveynlerin eylemleri ve
miidahale ile ilgili karar verme siireclerinde etkiye sahip oldugu bilinmektedir (Mandell &
Novak, 2005). OSB’li g¢ocuklarin ebeveynleri, OSB’nin yogun davranigsal problemleri
nedeniyle cesitli giicliiklerle karsilagabilmektedir. Bu nedenle OSB’li gocuk ve c¢evresi
arasinda oldukga gii¢ bir uyum siireci yagsandig1 bilinmektedir. Tiim bu siireclerde ebeveynler
tiilkenmislik, yogun kaygi ve gelecek endisesi gibi ¢esitli giigliikler yasayabilmektedirler. Bu
giicliiklerin iistesinden gelebilmek i¢in ebeveynler gevreye ya OSB’yi agiklama ihtiyaci
hissetmekte ya da egitsel destek arayisina girmektedirler. OSB’li bireylerin ebeveynleri
yalnizca bu siiregte degil aynm1 zamanda yasamlar1 siirecinde cesitli  giigliikler
yasayabilmektedir (Giileg-Aslan, Cihan ve Altin, 2014; Dillenburger, Keenan, Doherty, Byrne
& Gallaghen, 2010; Dunn, Burbine, Bowers & Tantleff-Dunn, 2001).

McConnell, Savage, Sobsey & Uditsky (2015) ise, ¢ocuklarinin 6zel gereksinimli olmasi
durumunda ebeveynlerin yasamis olduklar1 giicliikleri ifade ederken, onlarin ¢ocuklarinin
egitimine yonelik sorumluluklar1 yerine getirdikleri takdirde 6zel gereksinimli gocuklarin
bagimsiz yasam becerileri edinebileceklerini ve ebeveynlerin bu giigliiklerin iistesinden
gelebileceklerini, bu agidan ebeveyn giicliiklerinin ortaya ¢ikartilmasi gerekliligini ifade
etmektedir. Yasanilan giicliiklerin OSB’li bireyin ebeveynleri {izerindeki etkileri durumlara
gore degiskenlik goOsterebilmektedir. Bazi ebeveynler stresle basa cikabilirken, bazi
ebeveynler i¢in bu durum daha gii¢ bir hale gelebilmektedir (Perry & Condillac, 2003).

Her ne kadar OSB’li c¢ocuklarin ebeveynleri ¢ocuklarinin gelisimine olumlu etki etmede
onemli bir arag olarak goriilmiis olsa da, bu ebeveynler OSB’li bir ¢ocugu biiyiitmenin stresini
ve kaygisini da tagimaktadir. Bu durum ebeveynlerin 6nemli derecede giicliilk yasamalarina

neden olabilmektedir (Stahmer & Gist 2001). OSB'li bir ¢gocugun varliginin aile i¢i diizeni bir
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biitiin olarak onemli Olglide etkiledigine ve c¢ocugun ailede olumlu etkilerden ziyade
cogunlukla olumsuz etkilere sebep olabilecegine iliskin uluslararasi diizeyde énemli bulgular
vardir (Baker Ericzen vd., 2005). OSB'li ¢ocuklarin anne ve babalari, herhangi bir 6zel
gereksinimi olmayan ¢ocuklarin ebeveynlerinden (Sander & Morgan, 1997) ve c¢ocuklari
baska gelisimsel giicliiklere sahip olan ebeveynlerden (Hastings & Johnson, 2001) daha fazla
stres, kayg1 ve problem yasadiklar1 bilinmektedir. Ornegin yapilan bir arastirma; ebeveynlerin
OSB’li cocuklarinin olmasinin aile hayatina 6nemli giicliikler getirdigini gdstermektedir
(Keenan, Dillenburger, Doherty, Byrne & Gallagher, 2007). Ciinkii ebeveynlerin
sorumluluklarinin ve aile i¢i rollerin degiskenlik gdstermesi, heniiz yeni tanilanmis ¢ocuklar
icin neler yapilabilecegine yonelik bilgi yetersizligi 6nemli derecede stres kaynaklari haline
gelmektedir (Ardig, 2013). Uluslararasi alan yaziminda OSB’li ¢ocugu olan ebeveynlerin
cocuklariin giinliik yasamda yasamis olduklar1 sorunlar ebeveynlerin fiziksel ve psikolojik
acidan sagliginin daha da kotii olmasina sebep olmaktadir ve 6nemli Olgiide duygusal

refahlarini da tehdit edebilmektedir (Montes & Halterman, 2007; Dunn vd., 2001).

Gegmiste yapilan aragtirmalarin énemli bir boliimiiniin ebeveynlerin sosyal destek algilar1 ve
depresyonla ilgili oldugu gériilmektedir (Gonen vd., 2020; Ozkubat vd., 2014; Nealy, Hare,
Powers & Swick, 2012; Ludlow, Skelly & Rohleder, 2011). Sosyal uyumlar1 (Gray, 2002) ve
OSB tanimlamalari, nedenleri, sosyal etkilesim, iletisim ve gegis becerileri, sporla,
cocuklarmim duygu temelli tepkilerine yonelik ebeveyn goriigleri (Mameghani, Gengoglu,
Ersanli ve Dicle 2019; Ince, 2017; Toret, Ozdemir ve Biilbiil, 2019; Téret, Ozdemir,
Selimoglu ve Ozkubat, 2014; Hoppe, 2005), tam siireci ve nedenlerine iliskin algilari
(Skinner, Correa, Skinner & Bailey, 2001; Mercer, Creighton, Holden & Lewis, 2006;
Algahtani, 2012) ve ebeveyn-cocuk etkilesimleriyle (Téret, Ozdemir ve Ozkubat, 2015) ilgili
aragtirmalar da bulunmaktadir. Ancak OSB’li ¢ocugu olan ebeveynlerin giinliikk yasamda

karsilastiklar1 giicliiklerle ilgili iilkemizde sinirl sayida arastirmanin yapildig bilinmektedir.

OSB’li ¢ocuklariyla uyum siirecinde karsilagtiklar1 giicliiklerle bas edebilen ebeveynler, bu
stireci daha az stres ve giicliik ile atlatabilmektedirler. Ebeveynlerin var olan gii¢liiklerinin
ortadan kaldirilmasiyla OSB’li ¢ocugun hayatina katacaklar1 kalite de artmaktadir. OSB’ye
iligkin var olan durumlarin detaylica ortaya ¢ikartilmasina yonelik nitel arastirmalara
gereksinim duyulmaktadir (Kenneth, Hodgson, McCammon & Lamson, 2009). OSB’li
cocugu olan ebeveynlerin yasadiklar1 gligliiklerin ortaya c¢ikartilmasma iliskin arastirma
bulgularina bu agidan ihtiya¢ duyulmaktadir (Woodgate vd., 2008). Bu arastirma ebeveynlerin

OSB’li ¢ocuklart ile ilgili gilinliik yasamda karsilastiklar1 gili¢liiklerin anlasilmasit ve bu
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giicliikleri ortadan kaldirmak i¢in gereksinim durumlarinin ortaya ¢ikartilmasi agisindan
onemlidir. Arastirma bulgulan ile ortaya c¢ikan giigliiklerin anlasilmasi, ¢ocugu OSB’li

ebeveynlere gerekli destegin saglanmasi agisindan 6nem arz etmektedir.

Arastirmanin Amact

Bu aragtirmanin amaci, ebeveynlerin otizmli ¢ocuklariyla ilgili gilinliik yasam siirecinde
karsilastiklar1 giigliiklerin incelenmesidir. Bu genel amag¢ dogrultusunda asagidaki alt

amagclara ulasilmas1 hedeflenmektedir.

1. OSB’li ¢ocugu olan ebeveynlerin giinliik yasam siirecinde karsilastiklar1 giigliiklerin
ortaya ¢ikartilmast,

a) OSB’li ¢ocuga yonelik sergilenen tutumlarla ilgili giigliik yasama durumunun
ortaya ¢ikartilmasi,

b) OSB'li ¢ocuk farkli ortamlardayken ebeveynlerin giicliik yasama durumunun ortaya
cikartilmasi,

c) OSB'li ¢ocuga davranig yonetimi edindirmeyle ilgili ebeveynlerin gii¢liik yasama
durumunun ortaya ¢ikartilmast,

d) OSB'l ¢ocuga beceri 6gretimi yaparken ebeveynlerin giigliik yasama durumunun
ortaya cikartilmasi,

e) OSB'li ¢ocugun saglik sorunlart nedeniyle ebeveynlerin gii¢liik yasama durumunun

ortaya c¢ikartilmasi amaglanmaktadir.

. YONTEM

Arastirmanin bu boliimiinde arastirma modeline, arastirma grubuna, veri toplama aracina ve

verilerin analizine iligkin agiklamalara yer verilmistir.
IL.1. Arastirmanin Modeli

Bu arastirmada OSB’li ¢ocugu olan ebeveynlerin giinliik yasamda karsilastiklar giicliiklerin
incelenmesiyle ilgili nitel arasgtirma yontemlerinden yari yapilandirilmig goériisme yontemi
tercih edilmistir. Nitel arastirma; bireyin kendisinde var olan sirlart ¢6zmek ve kendi
cabasiyla sekillendirdigi toplumsal sistemlerin derinliklerini kesfetmek tizere gelistirdigi bilgi
{iretme yollarindan birisidir (Ozdemir, 2010). Bu baglamda arastirma, durum saptamaya

yonelik betimsel bir ¢alismadir.
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I1.2. Arastirma Grubu

Arastirma grubunu 2020-2021 egitim ve Ogretim yilinda Konya ili merkez ilgesinde OSB’li
gocugu oOzel oOzel egitim ve rehabilitasyon merkezine devam eden 43 ebeveyn katilmistir.
Gortismelerin  goniilliiliik esasina gore oldugu, gizlilige Onem verilecegi ve goriisme
kayitlarinin bilimsel bir ¢alismada kullanilacagi goriisme formunda agikca belirtilmistir. Bu
sekilde ebeveynlerin hicbir baski altinda kalmadan gergek goriislerine bagvurulmasi
amaclanmistir. Goriisme siirecinin kaydedilecegi agikca ifade edilmistir. Goriisme sorulari
sirastyla sorulmus ve katilimcilarin dogrudan kendi goriislerine ulasilmasi hedeflenmistir.
Asagidaki tabloda (tablo-1) goriismeye katilan ebeveynlerin demografik bilgilerine yer

verilmistir.

Tablol. Goriismeye Katilan Ebeveynlerin Demografik Bilgileri

Degiskenler Cinsiyet f N

Cinsiyet Erkek %30,2 13
Kadin %69.8 30

Yas araligi 25-32 %09,3 4
33-40 %58,1 25
41-48 %16,3 7
48 ve sonrasi %16,3 7

11.3. Veri Toplama Aract

Veri toplamak amaciyla yar1 yapilandirilmig goriisme formu hazirlanmistir. Goriisme formu 4
sorudan olusmaktadir. Gortisme formu likert tipte hazirlanmis olup her soru ‘‘evet giicliik
cekiyorum’’, “‘hayir giiclik c¢ekmiyorum’ ve ‘‘kismen giigliik ¢ekiyorum” seklinde
derecelendirilmis ve nedenleriyle agiklanmasi istenmistir. Bu teknikte arastirmaci onceden
sormay1 planladigi gériisme sorularini hazirlar. Arastirmaci goriismenin akigina bagl olarak
farkli yan ya da alt sorularla goriismenin akisini etkileyebilir. Kisinin yanitlarin1 agmasini ve
ayrintili duruma getirmesini saglayabilir (Tiirntikldi, 2000). Yar1 yapilandirilmis goriismeler
yapist geregi nitel veriler saglamaktadir. Buna uygun olarak da soézel bir calisma
yiiriitiilmiistiir. Her bir soruda yiizde ve frekans bilgileri olusturularak ilgili cevaplar oldugu
gibi aktarilmistir.

11.4. Verilerin Analizi

Gortisme formunda yer alan sorulara ebeveynlerin verdikleri cevaplar ses kayit cihazi ile
kaydedilmistir, ses kayit cihazinin kullanilmasi verilerin yanlis ya da eksik olma ihtimalini

onemli 6l¢iide ortadan kaldirmistir. Yar1 yapilandirilmig gortigmelerin sonucunda toparlanan
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kayitlarin tizerinde herhangi bir degisiklik yapilmadan nitel verilerin olusturulmasi i¢in 6zen
gosterilmistir. Arastirmada ortaya ¢ikan veriler 2021 yili Mart aymda goriigmeye katilan
ebeveynlerin uygun gordiigli zamanda ve uygun gordiikleri bir mekanda birebir
gergeklestirilen goriismeler yoluyla toplanmistir. Gorlisme sirasinda sorular cevaplanirken
ebeveynlerin arastirmacidan etkilenmemesine Ozen gosterilmistir Her bir ebeveynin
goriislerinin yer aldigi cevaplar oldugu gibi aktarilmistir. Verilerin ¢6ziimlenmesinde betimsel
analiz teknigi kullanilmistir. Nitel aragtirmalarda kullanilan bu analiz ¢esidi daha c¢ok
arastirmanin kavramsal yoniinii agik bir bicimde belirlemektedir (Ozdemir, 2010). Betimsel
analiz tekniginde, goriismeler sonucunda elde edilen verileri etkili sekilde ortaya koymak
amaciyla dogrudan alintilara yer verilmektedir. Betimsel analiz tekniginin kullanilma amaci
bulgular1 diizenlenmis ve yorumlanmis sekilde aktarmaktir. Daha sonra dogrudan aktarilan
goriislere yer verilir, yorumlanmasi saglanir ve neden-sonug iliskileri icerisinde ele alinir.
Arastirmact tarafindan temalar iliskilendirilerek yorumlamalar1 yapilabilir (Yildirirm ve

Simsek, 2013).
11.5. Gegerlik ve Giivenirlik

Ozel 6zel egitim ve rehabilitasyon merkezlerinde OSB’li gocuklarin ebeveynlerinin giinliik
yasamda karsilastiklar1 giicliiklerin incelenmesiyle 1ilgili yapilan arastirmada gecerligi
saglamak amaciyla hazirlanan yar1 yapilandirilmis gériisme sorulari alaninda uzman 2 6zel
egitim bolimii 6gretim elemani1 ve 1 yiiksek lisans Ogrencisinin goriisleri dogrultusunda
hazirlanmistir. Bununla birlikte, bu arastirmada bulgular ile verilerin elde edildigi ortam g6z
oniline alindiginda anlamli bulunmaktadir. Bu arastirmanin dis gecerligini saglamak amaciyla
yar1 yapilandirilmis goriismelerin nihayetinde ulasilan verilerden dogrudan alintilar elde
edilmistir. Giivenirligin saglanmas1 amaciyla aragtirma sonucunda elde edilen bulgular ile
yorumlamalarin alan uzmam tarafindan degerlendirilmesi istenmistir. Bulgular ve

yorumlamalarin karsilastirilmasi sonucu igerigin tutarl oldugu anlasilmastir.

I1l. BULGULAR

Arastirmanin bu boliimiinde, ebeveynlerin; OSB’li ¢ocukla giinliik yasam siirecinde gii¢liik
yasama durumu, OSB’li ¢ocuga yonelik sergilenen tutumlarla ilgili gili¢liik yasama durumu,
OSB!'li ¢ocuk c¢esitli ortamlardayken giiclilk yasama durumu, OSB'li ¢gocuga olumlu davranig
edindirmeyle ilgili giigliik yasama durumu, OSB'li ¢ocuga beceri 6gretimi yaparken gii¢liik

yasama durumu ve OSB'li ¢cocugun saglik sorunlari nedeniyle giigliik yasama durumuyla ilgili
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bulgulara yer verilmistir. Arastirmadan elde edilen bulgularla ilgili istatistik bilgileri Tablo

2’de yer almaktadir.

Tablo 2. OSB’li Cocugu Olan Ebeveynlerin Karsilastiklan1 Giigliiklere iliskin Bulgular

Giicliik Yasama Durumu Evet Hayir Kismen

N f N f N f
OSB’li  ¢ocukla giinlik yasam siirecinde
ebeveynlerin giicliik yagsama durumu 36 %83,7 3 %6,9 4 99,4
OSB’li ¢ocuga yonelik sergilenen tutumlarla ilgili
ebeveynlerin giicliik yagsama durumu 8 %18,7 35 %81,3 0 %0
OSB'li ¢ocuk farkli ortamlardayken ebeveynlerin
giiclik yasama durumu 30 %69,7 11 925,5 2 %4,8
OSB'li ¢cocuga olumlu davranis edindirmeyle ilgili
ebeveynlerin giicliik yagama durumu 30 %69,8 6 9%13,9 7 %16,3
OSB'li  ¢ocuga beceri Ogretimi  yaparken
ebeveynlerin giicliik yagama durumu 25 %58,1 10 9%23,2 8 %018,7
OSB'li ¢ocugun saglik sorunlart nedeniyle
ebeveynlerin giicliik yagama durumu 12 %27,9 27 %62,8 4 99,3

II1.1. Ebeveynlerin OSB’li Cocuklariyla ilgili Giinliik Yasam Siirecinde Giicliik Yasama
Durumu

Tablo 2 incelendiginde giinliik yasam siirecinde OSB’li ¢ocugun ebeveynlerinin ¢ogunun
(36:%83,7) giicliik ¢ektigi goriilmektedir. OSB’li ¢ocuklarinin kendilerini ifade edemedikleri
icin saldirgan olduklari, bu nedenle ebeveynlerin giiclik yasadiklari ifade edilmektedir.
Ebeveynler OSB’li ¢ocuklarinin kendilerini anlamadigin1 diistinmektedir. OSB’li ¢ocuklari
konusamadiklar1 ve cevrelerine karsi ilgisiz kaldiklar1 i¢in ebeveynleri giinliik yasamda

giicliilk yasamaktadirlar. Asagida bu durumu gosteren ebeveyn goriislerine yer verilmistir.

6

er sey iletisimle oluyor c¢ocugum kendini ifade edemedigi icin hep agresif. Beni
anlamadigim diigtiniiyorum. Konusmada zaten olmadigi i¢in bazen ¢ildirmak iizere oluyorum.

Tabi ki cocugum derdini anlatamryor ben onu anlamryorum (Ebeveyn, 5).

“Bu ¢ok zor ve aci durum. Evet baskalariyla etkilesim kurmuyor onlar yokmus gibi
davraniyor ozellikle tamimadigi kisilere yonelik bu sekilde bu durum benim igin gercgekten

problem” (Ebeveyn, 36) seklinde ifade edilmistir.

Ebeveynlerin kiiclik bir kismi1 (3:%6,9) giinliik yasam siirecinde OSB’li ¢ocuklar ile ilgili
giicliik yasamadiklarini ifade etmislerdir. Ebeveynler OSB’li ¢gocuklarinin ihtiyaclarimi bildigi
icin giinliilk yasam siirecinde giicliik yasamamaktadirlar. Cocuklarinin iletisimde sorun
yasamalarindan dolay1 onlar ile sézel olmayan yollar vasitasiyla anlagmaya c¢aligmaktadirlar;
ancak ebeveynler bu duruma alistiklari igin bunun bir giigliik olmadigini ifade etmektedirler.

Cocuklart ile giin igerisinde koyduklari diizenli kurallar dogrultusunda vakit gegirdiklerini
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belirtmektedirler. OSB’li ¢ocuklarinin iletisim ve etkilesim kurma gii¢liigli nedeniyle kismen
giicliik ¢eken (4:%9,4) ebeveynler bulunmaktadir. OSB’li ¢ocuklarinin iletisim problemleri
nedeniyle giinlik yasamda ¢ok gii¢liikkler yasandigi ancak zamanla iletisim problemlerin
ortadan kalkmasi ve egitimler aracilifiyla problem davramislarda goriilen azalmalarla
yasanilan gii¢liiklerin azaldig1 ifade edilmektedir. Yine OSB’li ¢ocuklarin isteklerini ifade

etmedeki gligliiklerin ebeveynleri iizdiigi belirtilmektedir.

“Ben otizmli ¢ocugumun ihtiya¢larint bildigim igin giicliik yasamiyorum. Ama tabi ki sozel
iletisim olmadig icin davramislariyla anlamaya ¢alistyorum. Cocugumla viicut dili ya da
bakiglariyla anlasiyoruz. Bu nedenle iletisim problemleriyle ilgili sikinti yasamadim. Alistik
artik istedigi her seyi yapmiyorum. Diizenli bir sekilde kurallar koyuyorum. Sonrasinda

cocugumla birlikte vakit geciriyorum” (Ebeveyn, 11) seklinde ifade edilmistir.

“Onceden otizmli cocugumun iletigim problemleri nedeniyle giinliik yasamda cok sikintilar
yasadim ama zamanla iletisim becerisiyle ilgili cocugum egitimler aldik¢a problemlerim ¢ok
daha azaldi. Otizmli ¢cocugumun genellikle iletisim kurmasiyla ilgili problemler yasamiyoruz.

Ancak bazen anlatmak istediklerini anlatma konusunda basarisiz olmasi beni iiziiyor”

(Ebeveyn, 40).

I11.2. OSB’li Cocuga Yonelik Sergilenen Tutumlarla lgili Ebeveynlerin Giicliik Yasama

Durumu

Tablo 2 incelendiginde ebeveynlerin biiylik ¢ogunlugu OSB’li ¢ocuga yonelik sergilenen
tutumlarla ilgili giicliik yasamadigini (35:%81,3) ifade etmistir. Bu durumun nedenleri olarak
ebeveynlerin OSB’li ¢ocugunun farkliliklarini fark etmeleri ve gocuklarini kabullenmeleri,
onlar1 yaraticinin kendilerine verdigi en giizel emanet olarak gormeleri ve ¢ocuklart egitim
aldikca gelisimsel olarak iyi bir duruma gelecegine olan inanglar1 gosterilmektedir. OSB’li
cocugu olan ebeveynler kendilerini 6zel hissetmekte ve yaraticinin bu yiizden kendilerini
sectigini diisiinmektedirler. Boylelikle OSB’li ¢ocuklara sergilenen tutumlarla ilgili giicliik
yasamamaktadirlar. OSB’li cocuga yonelik sergilenen tutumlarla ilgili ebeveynlerin kiigiik bir
kismi (8:%18,7) giicliik yasadigini ifade etmistir. Ebeveynler cocuklarinin ileride tipik gelisim
gosteren bir ¢ocuk olma {imidini tasimaktadirlar. Cocuklarma OSB  tanisim
konduramadiklarin1 ve cevresel faktorlerle birlikte ¢ocuklarma karsi sergilenen olumsuz
tutumlardan dolayr giicliik yasadiklarini ifade etmektedirler. Ebeveynler yine OSB’li

cocuklar1 nedeniyle kendi islerini yapmakta zorlandiklarin1 ve bu nedenle OSB’ye yonelik
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olumlu tutum sergileyemediklerini belirtmislerdir. Asagida bu durumla ilgili giicliik

yasamayan ebeveyn goriisiine yer verilmektedir.

“Haywr ¢linkii otizmli ¢ocugumun farkhiliklarini fark edip kabullenip hayati yasiyoruz.
Allah’in en giizel emaneti bize evladimiz. Bu nedenle toplumun ¢ocuguma karst olumsuz bakig
actlart ya da tutumlart beni etkilemiyor. Cocugumuz egitim aldik¢a toparlanacagini
inaniyoruz. Giinliik hayattan OSB’li ¢ocuklari ve ozelliklerini biliyoruz. Kendimi ozel
hissediyorum. Ctinkii herkesin basarabilecegi bir sey degil Rabbim beni sec¢ti bu yiizden
OSB'’li ¢cocugumu kabullenmekte zorlanmadim.” (Ebeveyn, 4).

111.3. OSB’li Cocuk Cesitli Ortamlardayken Ebeveynlerin Giicliik Yasama Durumu

Tablo 2 incelendiginde ebeveynlerin biliylik kismi (30:9%69,7) OSB’li cocuklart ¢esitli
ortamlardayken giiclik yasadiklarin1 ifade etmistir. Ebeveynler herhangi bir ortama
girdiklerinde OSB’li ¢ocuklarinin siirekli kendi isteklerini yaptirmak istemeleri, ¢gocuklarinin
cok hareketli olmalari, takintili davranislar sergilemeleri nedeniyle farkli ortamlarda siirekli
takip etmeleri gerektiginden ve cocuklarinin cevresine zarar verme ve esyalart atma
davranislart nedenlerinden dolayr ¢esitli ortamlarda giicliik yasadiklarini ifade etmislerdir.
Yine ev islerini yaparken OSB’li ¢ocuklariyla da ilgilenmeleri gerekliliginden dolay1 gii¢liik

yasadiklarini belirtmislerdir. Asagida bu durumu gosteren ebeveyn goriislerine yer verilmistir.

“Evet giicliik yastyorum, herhangi bir ortama gittigimizde stirekli kendi istedigini yapmak ve
yaptirmak istiyor. Evet ¢cocugum ¢ok hareketli ve takintili davraniglart oldugu igin siirekli
takip istiyor. Bize vurma ve egyalart atmak gibi davraniglar: nedeniyle problemler yasiyoruz
evde yalniz kaldiginda oluyor. Ev islerine basladigimda baya gii¢lesiyor. Siirekli géz oniine
kalmasi gerekiyor. Onunla yasamak hayati zorlastirtyor. Yemek yaparken temizlik yaparken,

hep onunla ilgilenmek durumunda oldugum icin gii¢liik yasiyorum” (Ebeveyn, 14).

“Farkli ortamlarda giiclik yasiyorum. Cocugumun takintilart var. Takintilariyla bas
edemiyorum. Ne yapabilecegimi bilmiyorum. Okulda arkadaslarina da zarar veriyor. Bazen
eline gecirdigi herhangi bir seyi kimseye zarar verir mi vermez mi diigiinmeden firlatryor.
Diisiinebiliyor musunuz? Onlarla nasil uyum saglayabilecegini de bilmiyor. Onlara da giicliik

¢tkaryor” (Ebeveyn, 6).

Ebeveynlerin bir kismi ise (11:9%25,5) OSB’li cocuklar cesitli ortamlardayken giicliik
yagsamadiklarini ifade etmislerdir. Ebeveynler iyi 6gretmenler araciligryla OSB’li ¢ocuklarinin

okul ortamina uyum sagladiklarini ve kendilerinin bu nedenle gii¢liik yasamadiklarini, kendi
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cocuklarimin farkliliklarimi fark eden bir toplum igerisinde olmalarmin yine giigliik
yasamamalarina neden oldugunu belirtmektedirler. Ebeveynler OSB’li ¢ocuklarinin
bulunduklar1 ortama uyum saglayabildiklerini bu nedenle ¢esitli ortamlarda herhangi bir

problem yasamadiklarini belirtmislerdir.

“Haywr yasamadim, karsiniza iyi 6gretmenler ¢ikarsa ve ¢ocugun otizmli oldugunu kabul
ederse daha ¢ok ilerlersiniz. Her ¢ocuk birbirinden farkli otizmli ¢ocuklarda normal geligim
gosteren ¢ocuklardan farkhdir. Allah’a siikiir ki biz bu duruma béyle bakiyoruz. Cocugum
bulundugu ortama uyum saglayabiliyor bu nedenler ¢esitli ortamlarda herhangi bir problem
yasamiyoruz. Cocugum sosyal agidan aktiflesmesi icin elimden geleni yapryorum.” (Ebeveyn,
36).

“Toplumun artik OSB 'nin farkinda olduguna inaniyorum. Ciinkii ¢cevremdeki bireyler, gerek
ailem olsun gerekte disaridaki arkadaslarim olsun, ¢ocugumun ozelliklerinin farkindalar.
Zaten farkinda olduklar i¢in herhangi bir problem durumunda bunu sagduyulu ve normal
sekilde karsilamalart beni ¢ok rahatlatryor. Eger boyle olmasaydr ve gercekten ¢evremdeki

insanlarda duyarsiz olsaydi ne yapabilirdim bilmiyorum” (Ebeveyn, 2).

Ebeveynlerin ¢ok kiigiikk bir kismi ise (2:%4,8) OSB’li ¢ocuklar cesitli ortamlardayken
kismen giigliik yasadiklarini ifade etmislerdir. Ebeveynler OSB’li ¢ocuklarini oyun alanlaria
ve park alanlarina indirebildiklerini ve bu sekilde enerjilerini atabildiklerini dolayisiyla farkli
ortamlarda kendilerine giicliik ¢ikarmadiklarimi ifade etmislerdir. Ancak istedikleri seyleri
ifade edemeyen OSB’li ¢ocuklarini anlamadiklarini bu nedenle onlarin 6tke ndbetleri

yagsamalarindan dolay1 gii¢liik yasayabildiklerini belirtmislerdir.

“Zaman zaman giicliik yasiyorum ama yasadigim bu giicliikler ¢ok biiyiik degil. Ciinkii oyun
alanlarina, parka indiriyorum. Fazla olan enerjisini aliyyorum. Bazen takintilarla
karsilasiyoruz. Bazen ne istedigini anlayamadigimiz zaman kendisini tehlikelerden
koruyamadigimiz zaman onun i¢in ¢ok tiziiliiyoruz. Belli durumlarda ve belli zamanlarda ofke

nébetleri oluyor. O zamanlarda gii¢liik yasiyoruz (Ebeveyn, 23).

“Cocugumda dil ve iletisim problemi var. Eger ben ¢ocugumu anlayabiliyorsam ve bunu
cocugum fark ediyorsa hi¢ giicliik yasamiyorum. Ama ¢ocugumun bir seyler anlatmasi
durumunda ben ve babasi1 bunu anlamiyorsak artik ¢ocugumun o andan sonra krize girmesi
kag¢inilmaz oluyor. Boyle bir durum karsisinda da ne yapabilecegimizi bilmiyorum. Yani

kismen giicliik ¢ekiyorum. Durumuna ve yerine gore bu degiskenlik gosteriyor” (Ebeveyn 33).
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I11.4. Ebeveynlerin OSB'li Cocuklarina Olumlu Davrams Edindirmeyle ilgili Giicliik

Yasama Durumu

OSB’li cocugunun problem davraniglart nedeniyle ebeveynlerin biiyiik bir kismi1 (30: %69,8)
giicliik yasadiklarini ifade etmislerdir. Ebeveynlerin bir kismi1 (7:%16,3) OSB’li ¢cocugunun
problem davranislar1 nedeniyle kismen giiclik yasadiklarimi ifade etmistir. Problem
davraniglar nedeniyle giiclilk yasayan ebeveynler; OSB’li ¢ocuklarinin durmadiklarini,
oturmadiklarint ve siirekli problem davranislar sergilediklerini belirtmektedir. Cocuklarinin
ucu keskin ev aletleriyle ilgilenmeleri sebebiyle ebeveynler tarafindan siirekli kontrol
edildikleri ve ebeveynlerin bu nedenle giiglilk yasadigi ifade edilmektedir. Cocuklarinda
iletisim giicliikleri nedeniyle problem davramislar goriildiigii, 6zellikle cocuklarinin sokakta
dolmus ve otobiis beklemek istemedigi i¢in gostermis oldugu problem davranislar nedeniyle

ebeveynlerin giicliik yasadiklar1 vurgulanmaktadir.

“Evet durmuyor oturmuyor stirekli bir problem davrams gosteriyor. Bigcakla makasla bir
seyler kesiyor devamli takip etmek zorundayim ama ne yapabilecegimi bilmiyorum. Iletisim
olmadig icin davranis problemlerinin iistesinden gelemiyoruz. Evde siirekli takibi gerekiyor.
Kendini dis diinyaya kapatiyor, en ¢okta sokakta dolmus ya da otobiis beklemek istemiyor
agliyor kendisini yerlere atiyor benim igin biiyiik bir zorluk” (Ebeveyn, 22).

“Evet yastyorum ortam aywmadan kendine ve bize zarar vermesi, insanlarin tepkisini iizerine
¢cekmesi, girdigimiz bir ortamda rahat oturma durumumuzun hi¢ olmamas: bundan dolayt
sosyal iligkilerimiz ¢ok zayif. Kalabaligi sevmiyor. Takintili davramislar: var onu
durduramiyorum. Evde dolasirken kapaklar: kapatip a¢masindan dolayr ¢ok sikinti
yastyorum. Kapaklarimiz bozuldu tutmuyor artik’’ (Ebeveyn, 17).

Ebeveynlerin kiiciik bir kismi1 (6:%13,9) ise OSB’li ¢ocugunun problem davranislar
nedeniyle giliclik yasamadiklarini ifade etmistir. Problem davraniglar nedeniyle giicliik
yasamayan ebeveynler; OSB’li ¢ocuklarinin problem davraniglar sergilediklerini; ancak bu
davraniglar karsisinda gosterdikleri olumlu yaklasimlar nedeniyle giicliik yasamadiklarini
ifade etmiglerdir. Etkili davranigsal miidahaleler ile problem davraniglarin {istesinden
gelindigi belirtilmektedir. OSB’li ¢ocuklarin ebeveynlerle inatlagsmalar1 ve kendilerine zarar
vermeleri durumunda ebeveynlerin ¢ocuklarinin ilgilerini baska yone ¢ekmeleriyle problem
davranislarin azaldigi ve ebeveynlerin bu durumun iistesinden gelebilmelerinden dolay1 bir

giicliik yagamadiklar1 belirtilmistir.
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“Hayir ¢ok stikiir problem davramslarla ilgili giicliik ¢ekmiyorum. Problem davramislar
yasiyoruz evet ama dogru olani ¢ocuguma anlatiyoruz. Boylelikle problem davraniglar

zamanla astyoruz. Problem davraniglarin tistesinden geliyorum” (Ebeveyn 3).

“Pes etmiyorum. Inatlastig ve kendine zarar verice onu sakinlestirmek ve ilgisini baska yone
cekmekle asabiliyoruz. Her problem davranisin iistesinden gelebilmek i¢in yollar var. Bazen
farkly davramislart pekistirerek bunlari yapryoruz. Bazen de kurumda ogretmenlerimizin
onerilerini dikkate aliyoruz. Problem davramislarla bas edebilmekte isbirligi gerektiriyor”

(Ebeveyn, 27).

I11.5. Ebeveynlerin OSB'li Cocuklarina Beceri Ogretimi Yaparken Giicliik Yasama
Durumu

OSB’li ¢ocugu olan ebeveynlerin yarisindan fazlasi (25:%58,1) ¢ocuklarina beceri 6gretimi
yaparken giicliik yasadiklarini ifade etmislerdir. Ebeveynlerin bir kismi (8:%18,7) OSB’li
cocuklarina beceri 6gretimi yaparken kismen gii¢liik yasadiklarini ifade etmistir. OSB’li
cocuguna beceri 0gretimi yaparken giicliikk ¢ceken ebeveynlerin; ¢ocuklarina beceri 6gretimi
yaparken onlarin ¢ogunlukla calismayi reddetmeleri, kendilerine O0gretim siirecinde yakin
iligskiler kurmalar i¢in izin vermemeleri, etkinlik yapmaktan hoslanmamalar1 ve kisa siirede
dikkatlerinin dagilmasi nedenlerinden dolay1 giicliik yasadiklar1 vurgulanmaktadir. Ogretim
siirecinde ¢ocuklarin ¢abuk sikildiklar1 ve sinirlendikleri ifade edilmektedir. Cocuklarinin
kendileri ile inatlagsmalar1 ebeveynlerin gii¢liik yasamalarina neden olmaktadir. Asagida bu

durumu gosteren ebeveyn goriiglerine yer verilmistir.

“Genellikle zor oluyor anliyor ama bilmemezlikten geliyor. Cogu seyi yapmay: reddediyor.
Bizim kendisine yaklasmamiza izin vermiyor. Etkinlik yapmaktan hi¢ hoslanmiyor. Kisa siireli
dikkate sahip bizi bezdirmek i¢in miicadele ediyor gibi geliyor bana. Kesinlikle 6gretmen
olamazmigim. Ne kadar zor bir sey baskasina ogretmek. Hele de bizim c¢ocuklar gibi

cocuklara. Hoplama, sikistirma, odiil vb. ile 6gretmekten baska ¢arem yok.” (Ebeveyn, 36).

“Cocuguma beceri ogretmeye ¢alisiyorum ama dikkatini toplamakta zorlaniyyorum. Cabuk
stkiliyor ve sinirleniyor. Yapmak istememesi, anlamamasi, ogretim stirecini zorlastiriyor.
Ustelik bir de dikkatinin cabuk dagilmas: giiclestiriyor. Ogrendigi seyleri tekrar tekrar
yapmasint isteyince inatlasarak yapmak istemiyor. Dil ve iletisim ogretmeye ¢alistyorum

mesela, ancak séyleyemedigi zaman ¢ok iiziiliiyor ve sinirleniyor”’(Ebeveyn 21).
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Ebeveynlerin bir kismi1 (10:%23,2) ise OSB’li cocuklarina beceri 6gretimi yaparken giicliik
yagamadiklarini ifade etmistir. Cocuguna beceri Ogretimi yaparken giiclik yasamayan
ebeveynler; ¢cocuklarinin kolay 6grenemediklerini; ancak bu durumun onlar i¢in bir gili¢liik
olusturmadiginmi ifade etmektedirler. Cocuklarinin yaslarinin kii¢iik olmasi nedeniyle beceri
Ogretimini zamanla yapabileceklerine inanmaktadirlar. Cocuklarinin ge¢ de olsa becerileri
ogrenebildiklerini ve g¢ocuklarindan istedikleri becerinin zaman igerisinde goriilebildigini
belirtmektedirler. Ebeveynler OSB’li ¢ocuklarina 6gretimi yapilacak olan becerileri oyun ve
aktiviteler igerisinde sunduklari i¢in ¢ocuklarinin daha ¢ok ilgisini ¢ektigini ve bu nedenle bu
durumun kendileri i¢in bir giicliik olmadigin1 ifade etmektedirler. Asagida bu durumu

gosteren ebeveyn goriislerine yer verilmistir.

“Tabi ki bir seyler dgretmek zor bazen bir¢ok seyi defalarca séylemek gerekiyor ancak bu
benim igin bir zorluk ya da can sikict bir durum degil. Yas1 kiiciik oldugu i¢cin zamanla
ogrenecegini diistintiyorum. Ama bazen yeni bir seyler ogrenecegi zaman agik ve istekli de

olabiliyor ”’(Ebeveyn, 5).

“Hayir gegte olsa 6greniyor. Yaptigi her seyi diizgiin sekilde yapiyor. Gésterildiginde ve etkili
yontemler kullamldiginda yasina uygun her beceriyi 6gretebilecegimi diistiniiyorum. Oyunlar
ve aktiviteler verimli gegiyor. Algilart a¢ik ve durumsal farkindalik sayesinde problem
yasamiyorum. Asama asama yol kat ediyoruz. Onceden anlamadigi icin problemler

yagwyordum. Su an 6gretmek istedigim her seye olumlu yaklastyor” (Ebeveyn, 18).

111.6. OSB'li Cocuklarin Saghk Sorunlar1 Nedeniyle Ebeveynlerin Giiglik Yasama
Durumu

Ebeveynlerin bir kismi (12: %27,9) OSB’li ¢ocuklariin saglik sorunlari nedeniyle giigliik
yasadiklarin1 ifade etmislerdir. Ebeveynlerin kiigiik bir kismi (4:%9,3) OSB’li ¢ocuklarin
saglik sorunlari nedeniyle kismen giicliik yasadiklarimi ifade etmistir. OSB’li ¢ocuklarin
saglik sorunlar1 nedeniyle giicliik yasayan ebeveynler; OSB’li ¢ocuklarinin hastaneden ve
doktordan korktuklarini ve bu nedenle tedavi yaptiramadiklarimi ifade etmektedirler.
Cocuklarmin hastane ortamina girince problem davraniglar sergilediklerini belirtmektedirler.
Ebeveynler ¢ocuklarmin yemek sectiklerini, bazen yemegi reddettiklerini, bagisikliklarinin
zayif oldugunu ve yemek yedirme konusunda bilgi yetersizlikleri bulundugunu

sOylemektedirler. Bu durumlar ebeveynler i¢in birer giigliik olmaktadir.

“Evet hastaneden ve doktordan korkuyor, dis tedavisini yaptiramadim. Diginde c¢iiriik var

sizliyor. Hastaneye girince bastyor ¢igligi. Doktorlardan cok korkuyor. Ilac kullanamiyor.
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Epilepsi nobeti gegirdigi zamanlar ¢ok ¢aresiz ve yiprandigim bir an oluyor biiyiik bir

¢okiintii yastyorum” (Ebeveyn, 12).

“Her zaman bagisiklig1 diisiik oldugu ve c¢ok seyler yemedigi icin ¢abuk hastalaniyoruz.
Yemek becerisi dgretebilseydim ya da yedirmek icin neler yapabilirim bunlarla ilgili bilgim
olsaydir belki daha fazla ve diizenli yemesini saglayabilirdim. Ancak benimde elimden ¢ok
seyler gelmiyor. Bagisikligi bu yiizden c¢ok diisiik hastaliga ¢ok ¢abuk yakalaniyor.
Iyilesmeleri normalden uzun siiriiyor. Hem cocuk icin hem de benim icin bu siire¢ ¢ok zor

oluyor” (Ebeveyn, 2).

Ebeveynlerin yarisindan fazlasi (27:%62,8) OSB’li ¢ocuklarinin saglik sorunlart nedeniyle
giiclik yasamadiklarini ifade etmistir. Ebeveynler OSB’li ¢ocuklarint gerektigi durumlarda
hastane kontrollerine gotiirebilmektedirler. Cocuklar1 hastaneye girislerde ve doktor
muayenesinde ebeveynlere giigliik olusturmamaktadir. Bu durum ebeveynlere gore okullarda
verilen egitimin bir yansimasi olarak goriilmektedir. Ebeveynler OSB’li ¢ocuklarini
kabullenmeleri ve olasi durumlar1 tahmin etmeleri nedeniyle giiclik yasamadiklarini

belirtmektedir.

“Hayiwr gerekli durumlarda gerekli tetkikleri normal sartlarda yaptirtyoruz. Cocugum bana
glicliik ¢ikarmiyor. Hastaneye giriglerde olsun doktor muayenesinde olsun sakin bir sekilde
tiim saglhk kontrollerimizi gerceklestiriyoruz. Bu konuda kendimi sansli hissediyorum.
Problem davramislara yonelik miidahale yaklasimlarimin ya da okullardaki egitimin bunda

katkist olabilir” (Ebeveyn, 17).

“Allah’a siikiir ki saghk sorunlarvyla ilgili giicliik yasamiyorum. Bir de bazi durumlart
kabullenince isler ¢cok daha kolay oluyor bizim i¢in. Normal sartlarda otizmli ¢cocuklarin her
zaman g¢esitli sebeplerden dolayr saghk sorunlart olabiliyor. Hastaneye ¢ok sik gidiyoruz.
Ama biz bir¢ok seyi kabullendik ve olasi durumlari tahmin edebiliyorum. Bu yiizden

hazirliklyyim ”(Ebeveyn, 9).

IV. TARTISMA

Ebeveynlerin OSB’li cocuklariyla ilgili giinlik yasamda karsilastiklar1 giigliiklerle ilgili
yapilan caligsmalar iilkeye, calisma Orneklemine ve metodolojik farkliliklara bagli olarak
cesitlilik gosterebilmektedir. Arastirma bulgular1 gdz Oniine alindiginda ebeveynlerin bir
kisminin OSB’li ¢ocuklarinin problem davranislari, sosyal kabulleriyle ilgili giigliikler

yasadiklar1 ortaya cikmistir. Ozsenol vd., (2002) ve Sarisoy (2000) tarafindan yapilan
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arastirmalarda benzer bulgulara ulasildigi gériilmektedir. Ozel gereksinimli g¢ocugu olan
ailelerde yasanan giicliikler incelendiginde; ¢ocuklarin sosyal agidan kabul edilmemeleri ve
ebeveynlerin ¢ocuklarinin gosterdikleri davranislart kontrol etme konusunda giigliikler
yasamalar1 ve bu durumun hayal kirikligin1 da beraberinde getirerek OSB’yi kabullenmelerini
zorlastirdig1 goriilmektedir. Yine toplumun OSB’li bireylere bakis a¢isinin incelendigi bir
aragtirmada, ebeveynlerin ¢ocuklarina toplumun yaklagiminin iyi olmadigini belirttigi ifade
edilmektedir ve bu arastirmada ¢ocuklarma OSB tanis1 koyuldugunda ebeveynlerin OSB ile
ilgili herhangi bir bilgiye sahip olmadiklar1 da belirtilmistir (Altun ve Kasim, 2019).
Dolayisiyla ebeveynlerin OSB ile ilgili bilgi yetersizlikleriyle OSB’yi kabullenmeye iliskin
yasanilan giicliikler arasinda bir iliski olabilecegi sOylenebilir; ¢linkii Hebert & Koulouglioti
(2010) tarafindan yapilan aragtirmada, OSB’li ¢ocugu olan ebeveynlerin, g¢ocuklarinin
yetersizliklerini kendilerinin islemis olduklar1 hatalarin ve gilinahlarin bedeli olarak
gordiiklerinden bahsedilmektedir. Bu yetersizlik durumunun, ebeveynlerin iizerinde olumsuz
bir etkiye neden oldugu onlar igin bir giigliik olusturdugu bilgisinden s6z edilmektedir. Bu

bulgularin bahsedilen durumu destekler nitelikte oldugu goriilmektedir.

Arastirma bulgular1 incelendiginde OSB’li g¢ocugu olan ebeveynlerin, ¢ocuklarinin
yetersizliklerini yaraticinin  bir ihsam1 olarak gormeleri, bu yetersizlik durumunun,
ebeveynlerin yetersizlige yonelik deger yargilari agisindan olumlu etkiye yol agmasina neden
olabilecegi diistiniilmektedir. Yine farkl: kiiltiirel yapilarla ilgili yapilan arastirmalarda OSB’li
cocugu olan ebeveynlerin, OSB’nin nedenlerine iligkin algilarinda dini inancin etkisinin

oldugu ortaya ¢ikmaktadir (Shaked & Yoram, 2006; Algahtani, 2012; Skinner vd., 2001).

Arastirma bulgulart incelendiginde OSB’li ¢ocugu olan ebeveynlerin ¢ocuklarinin dil ve
iletisimle 1ilgili problemleri nedeniyle giicliikkler yasadiklari ortaya ¢ikmustir. Alan yazin
incelendiginde benzer bulgulara ulasildig1 goriilmektedir. Toret vd., (2014) tarafindan yapilan
arastirma sonucunda, ebeveynler OSB’yi sosyal-iletisimsel davranislarda bozukluk olarak
tanimlamaktadirlar. Ebeveynlerin OSB tanimi ile uyumlu oldugunu diisiindiikleri en sik
problemin ¢ocuklarinda go6zlemledikleri dil-konusma ve iletisim bozuklugu olurken;
cocuklarinda OSB tanimi ile uyumlu olmayan bir O6grenme veya davranis Ozelligi
gozlemlemedikleri bilgisine ulasilmistir. Yine Rakap, Birkan ve Kalkan (2017) tarafindan
yapilan aragtirmada ozellikle erken ¢ocukluk déneminde OSB’li ¢ocuklarin dil ve iletisim
becerileri incelendiginde, ¢ocuklarin iinsiiz sesleri {inlii seslere oranla ¢ikartmada daha ¢ok
zorlandiklar1 ve bu nedenle sesbilgisiyle ilgili gelisimlerinde gecikmeler ve giicliikler

yasadiklar1 goriilmektedir.
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Arastirma bulgularinda OSB’li c¢ocugu olan ebeveynlerin c¢ocuklar1 ev ortamindayken
gosterdikleri problem davranislar, okul ortamindayken gosterdikleri problem davranislar,
akranlar1 ve 6gretmenleri tarafindan kabul gérmemeleri gibi ¢esitli giicliiklerle karsilastiklar
ortaya c¢ikmistir. Yine gecmis arastirmalara bakildiginda benzer bulgulara ulasildig
goriilmektedir. Yapilan aragtirmalara gére OSB’li ¢cocuklar okul ¢agina geldiginde; ¢ocuklarin
sosyal becerilerin edinimi ve silirdiiriilmesi konusunda, iletisimsel yonden yeterli
olamayislarindan dolayr vurma, i1sirma, bagirma gibi problem davraniglar sergilemeleri ve
bunun sonucu olarak akranlar1 ile arkadasliklarini ve iletisimlerini siirdiirmede birtakim
sorunlar yagamalar1 ebeveynlerin karsilastiklar giigliiklerden olmustur (Connor, 2000; Cakici,

2020; Girli ve Atasoy, 2010; Smith, 2007).

Ebeveynlerin yasamis olduklar1 bu giicliikklerle birlikte, yapilan arastirmalarda; OSB’li
¢ocugun tanilama siirecinde ve sonrasinda yasanilan giigliikler nedeniyle ebeveynlerin yeterli
diizeyde destek, oneri ve bilgiye ihtiyaglarinin oldugu da goriilmektedir. Sonug olarak ¢esitli
durum ve diizeylerde psikolojik ve sosyal destege ihtiyag duyan OSB’li ¢ocuklarin
ebeveynleri ¢ocuklari i¢in uygun egitim ortamlar1 hakkinda da bilgi edinmek istemektedirler
(Keenan, Dillenburger, Doherty, Byrne & Gallagher, 2007). Ciinkii ailelerin OSB’li
cocuklariyla giinliik yasamda karsilastiklar giicliiklerle bas edebilmeleri, tiim bu giicliikleri
daha az stresle gegirebilmeleri énem arz etmektedir. Bu nedenle OSB’li ¢ocugu olan
ebeveynlerin yasadiklar1 giigliiklerin ortadan kaldirilmas ile birlikte OSB’li ¢ocuga verilmesi
gereken her tiirlii egitsel deste§in niteliginin de Onemli Olgiide artmasi gerekmektedir
(Kenneth vd., 2009).

Arastirma bulgulari incelendiginde OSB’1i ¢ocuklara beceri 6gretimi yaparken ebeveynlerin
giicliik yasadiklar1 goriilmektedir. Yapilan ¢alismalarda OSB’li ¢ocuklar1 olan ebeveynlerin
cocuklarinin kisisel gelisimine yonelik herhangi bir sey yapamadiklar1 bulgular goéze
carpmaktadir. Yine boyle bir durumun yasanilan giigliiklerle 1iliskili olabilecegi
sOylenebilmektedir (Altun ve Kasim, 2019). Rakap, Birkan ve Kalkan (2017) tarafindan
yapilan aragtirmada OSB’li ¢ocuklarin, yemek yemeyi reddetmeleri, sinirh sayida yiyecek
yemeleri, belirli baz1 dokudaki ya da renkteki yiyecekleri yemek istememeleri, siirekli olarak
ayni kasik, tabak ya da catal ile yemek yeme egilimi gostermeleri gibi nedenlerden dolayi
cocuklarinin yeme becerisi ediniminde gii¢liik yasadiklar1 bilgisine ulasilmaktadir. Bununla
birlikte secici yeme davranislarinin da oldukca goriildiigi belirtilmektedir (Twachtman-Reilly
vd., 2008). OSB olan ¢ocuklarin besinleri ¢ignemede yasadiklari sorunlar, asir1 yiyecek

secme, takint1 derecesinde yemek yeme gibi beslenme sorunlari ebeveynlere ayrica giicliikler
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yasatmaktadir (Onal ve Ugar, 2017). Yapilan arastirmalarda OSB’li ¢ocuklara sosyal beceri
edindirmeyle ilgili de giigliikler yasandigi vurgulanmaktadir. OSB’li ¢ocuklara sosyal beceri
edindirme ile ilgili yasanan gigclikklere sosyal ortamlardan kaginmalari, cevresindeki
bireylerle sosyal mesafeyi yeterince ayarlayamamalar1 ve konusurken alisilmadik ses tonu,
vurgu kullanmalari, s6zel olmayan davramiglarda simirhiliklarin goriilmesi seklinde ifade
edilmektedir (Kana vd., 2012; Kaysili, 2013). Yine OSB’li cocuklara biligsel beceri
edindirmeyle ilgili de giicliikler yasandigi vurgulanmaktadir. Agir diizey OSB’li ¢ocuklarin
hafif diizey OSB’li ¢ocuklara nispeten daha diisiik bilissel becerilere sahip oldugu ifade
edilmektedir. Elde edilen bu bulgu, hem OSB’li olan hem de OSB’li olmayan gelisimsel
geriligi olan ¢ocuklarin 3 yasindan sonra uyumsal ve biligsel becerilerle ilgili nemli diizeyde
giicliikler gosterebileceklerini ortaya g¢ikarmaktadir. Bununla birlikte OSB'li ve biligsel
beceriler acisindan daha iyi durumda olan ¢ocuklarin, erken dénemde gelisimsel becerilerde
gosterdikleri ilerlemeden dolay:r tipik olarak daha ge¢ OSB tanisi alabilecekleri ifade
edilmektedir (Chawarska vd., 2014). Ustiiner Top (2009) tarafindan yapilan bir arastirmada
ebeveynlerin ¢ocuklarina yeni beceriler edindirme konusunda fazla beklenti igerisine
girdikleri belirtilmektedir; ancak bununla birlikte ebeveynlerin elde edilen kii¢lik becerilerle

de mutlu olmaya ¢alistiklar1 goriilmektedir.

Arastirma sonucunda OSB’li c¢ocuklarin saglik sorunlari nedeniyle giliclilk yasayabilen
ebeveynlerin oldugu ortaya cikmistir. Ebeveynler OSB’li ¢ocuklarinin hastaneye gitmek
istemedigini, kaygilandig1 ve problem davraniglar gosterdigini ifade etmektedir. Amerikan
Pediatri Akademisi tarafindan yayinlanan bir rapora gore, OSB’de artan orana baglh olarak
birinci basamak hekimlerinin bu ¢ocuklarla karsilasma olasiliginin daha yiiksek oldugu
vurgulanmaktadir (Disabilities, 2001). Bu nedenle ozellikle ruh sagligi disindaki saglik
calisanlarinin  mesleki farkindalik ve bilgilerinin OSB’li ¢ocuklarin ebeveynlerinin
yasayabilecekleri problemlerle iligkili olabilecegi vurgulanmaktadir (Freckelton, 2013;
Silverman, 2011; Turan vd., 2020). Yasanilan bu gii¢liiklerin ebeveynlerin gelir diizeyleriyle
de iliskili oldugu vurgulanmaktadir. OSB’li ¢ocuklar1 olan ebeveynlerin sosyo-ekonomik
diizeylerinin diisiik olmasinin, ¢cocuklariin gelisimleri konusunda 6nemli rol oynayabilecegi
vurgulanmaktadir. Sosyo-ekonomik diizeyi iyi olan ebeveynlerin hem kendi hem de
cocuklariin gelisimleri icin ¢esitli alternatif egitsel miidahalelere ulasma olasiliginin

artabildigi ifade edilmektedir (Altun ve Kasim, 2019; Zeteroglu, 2006; Ustiiner Top, 2009 ).

Arastirmanin bulgulari incelendiginde OSB’li cocugu olan ebeveynlerin biiyiik cogunlugunun

cocuklariin problem davraniglariyla ilgili giicliikler yasadiklarini belirttikleri goriilmektedir.
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OSB’li ¢cocuklarinin yerlerinde durmadiklarini, bir yere oturarak beklemediklerini ve siirekli
problem davranislar sergilediklerini ifade etmislerdir. Cocuklarmin kesici ev aletleriyle
ilgilenmeleri dolayist ile ebeveynlerinin onlar siirekli kontrol etmek durumunda kaldiklar ve
bu durumun onlar i¢in bir giicliik oldugu belirtilmistir. Cocuklarinda iletisim giicliikleri
nedeniyle problem davraniglar goriildiigli, ¢ocuklarinin 6zellikle sokakta dolmus ve otobiis
beklemek istemedigi i¢in gostermis oldugu davranis problemleri nedeniyle ebeveynlerin
giiclik yasadiklar1 vurgulanmaktadir. Gegmis arastirmalarda OSB tanis1 almis c¢ocuklarin
insanlar ile g6z kontagi kurmada, yiiz ifadelerini ve mimiklerini kullanmada, sosyal uyaranlari
yorumlamada, viicut dilini uygun sekilde kullanmada cgesitli yetersizliklerin bulundugu; bu
giicliikler sebebiyle problem davraniglar goriildiigli vurgulanmaktadir (Keller, Ramisch &
Carolan, 2014; Adams vd., 2004). Dolayisiyla OSB’li bireylerde var olan problem
davranislarin tipik gelisim gosteren akranlarina oranla farklilastigi sdylenebilir (Ersan, 2019).
Yapilan arastirmalarda OSB’li ¢ocuklarda goriilen problem davraniglarin, OSB'li olan ¢ocuk
ile ilgilenen kisiler i¢cin dnemli bir stres kaynagi oldugu, bu durumun onlar i¢in bir giiglik
olarak algilandigi ve ebeveynlerin bu gibi davranislart nasil yoneteceklerini 6grenme
konusunda istekli olduklar1 ayrica vurgulanmaktadir (Sucuoglu, 2013; Bristol, Gallagher &
Holt, 1993)

Bu aragtirmada ebeveynler i¢in birer giicliik durumu olarak ortaya ¢ikmayan; ancak baska
arastirmalarda 6zel gereksinimli bireylerin ebeveynleri i¢in gli¢liik durumu olarak goriilen
durumlar bulunmaktadir. Giile¢ Aslan, Cihan ve Altin (2014) OSB’li ¢ocuklarin annelerinin
deneyimlerini inceledikleri bir ¢calismada; calismaya katilan on alt1 annenin; ¢ocuklar ile ilgili
gelecek kaygist yasadiklari, Pearson & Sternberg (1986) tarafindan yapilan bir ¢alismada,
ozel gereksinimli ¢ocuklarin kardeslerinin bu durumdan dolayr davranig problemleri
gosterebildikleri ve bu durumun ebeveynler igin giicliikklere neden oldugu belirtilmistir.
Karadag (2009) tarafindan Gaziantep ilinde 6zel gereksinimli ¢cocuklari bulunan anneler ile
yapilan goriisme sonuclarinda; bu cocuklarin annelerinin ¢ocuklarinda olan bu durumun
maddi acidan fazla harcamalara sebep olmasi yoniinden ekonomik gii¢liiklerin ortaya ¢iktigi
ve cocuklariin gelecekleri hakkinda kaygi duymalar1 yoniinden psikolojik ve sosyal birtakim

giicliikkler yasadiklar1 bilgilerine ulagilmistir.

Turkish Special Education Journal: International Volume 3 | Issue 2 | 2021



Ebeveynlerin Otizmli Cocuklaryla flgili Giinliik Yasam Siirecinde Karsilastiklar1 Giicliiklerin incelenmesi, M.
Abdulbaki KARACA, Kevser KILIC, Hakan SARI

V. SONUC ve ONERILER

Arastirmanin bu boliimiinde aragtirma bulgular1 ve tartisma boliimii géz 6niine alinarak sonug

ve Oneriler kismina yer verilmistir.

V.1. SONUC

Bu boliimde, aragtirmadan ortaya ¢ikan sonug¢lar maddeler halinde siralanmastir.

1.

Ebeveynler, c¢ocuklarmin OSB’li olma durumunu kabullenmeyle ilgili giiclik
yasayabilmektedir.

Ebeveynler, OSB’li ¢ocuklarmin ev ve okul ortaminda sergiledikleri problem davraniglar
nedeniyle giicliik yasayabilmektedir.

Ebeveynler, OSB'li ¢ocuklarinin iletisim ve etkilesim giicligli nedeniyle giicliik
yasayabilmektedir.

Ebeveynler, OSB'li  c¢ocuklarinin  problem  davraniglari  nedeniyle  giigliik
yasayabilmektedir.

Ebeveynler OSB'li ¢ocuklarina beceri 6gretimi yaparken giigliik yasayabilmektedir.
Ebeveynler OSB’li ¢ocuklarinin saglik sorunlar1 nedeniyle giigliik yasayabilmektedir.

V.2. ONERILER

Bu boliimde ortaya ¢ikan sonuclar 1s18inda arastirma ile ilgili oneriler gelistirilmis ve

sunulmustur.

1.

Cocuklarinin OSB’li olmasimnin kabullenilmesiyle ilgili gii¢liik yasayan ebeveynlerin,
psikolojik durumu yakindan izlenmelidir. Bu ebeveynlere, olumsuz duygu ve problemleri
ile basa ¢ikmasina yonelik destek sunulmalidir.

OSB’li ¢ocuklarin 6gretmenlerine, akranlarina ve ¢evresindeki kisilere yonelik OSB ile
ilgili egitsel igerikler sunulmalidir.

OSB’li ¢ocuklarin dil ve iletisim becerilerinin gelisimine destek verilmeli, bu konu ile
ilgili egitsel yaklasimlar hakkinda ebeveynler bilgilendirilmelidir.

Ebeveynlere, OSB’li ¢ocuklarin davranis yonetimini saglamalarina yonelik yontem ve
tekniklerle ilgili egitsel danismanliklar saglanmalidir.

Egitici, danigman roliinde olan uzmanlar tarafindan OSB’li c¢ocuklarin becerilerinin
gelisimine yonelik giiclik yasayan ebeveynlere; okullarda, 6zel 6zel egitim ve

rehabilitasyon merkezlerinde ve toplumda egitsel destek sunulmalidir.

Turkish Special Education Journal: International Volume 3 | Issue 2 | 2021



Ebeveynlerin Otizmli Cocuklaryla flgili Giinliik Yasam Siirecinde Karsilastiklar1 Giicliiklerin incelenmesi, M.
Abdulbaki KARACA, Kevser KILIC, Hakan SARI

7. Ebeveyn egitim programlar1 araciligiyla ebeveynlerin OSB’li ¢ocuklarmin egitimine
yonelik egitsel becerilerine iligkin yeterlilikleri artirilmalidir.

8. OSB ile iliskili olan saglik sorunlar1 yakindan takip edilmelidir. Giigliiklerin ortadan
kaldirilmasi igin il ve ilge saglik miidiirliiklerinin OSB’li ¢ocuklar1 olan ebeveynlerle

iletisim igerisinde olmas1 gerekmektedir.
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