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Oz

Bu ¢alismada ebeveynlerde ¢ocukluk ¢agi otizmi farkindaliginin degerlendirilmesi ve bir proje kapsaminda
uygulanan ebeveyn egitiminin nitel olarak incelenmesi amaglanmistir. Nitel bir arastirma olarak tasarlanan
calisma icin istanbul’da bir anaokulunda 6zel egitim almakta olan 36-40 ay arasi otizm tanili cocugu olan
dort ebeveyn cifti ve bir anne ile yari-yapilandirilmis goriismeler gercgeklestirilmistir. Goriisme verileri
icerik analizi yoluyla analiz edilmistir. Bulgular, katilimcilarin ¢ogunun daha 6nce otizm hakkinda herhangi
bir sey bilmediklerini ortaya ¢ikarmistir. Katilimcilar yeni bir egitim modeli olarak tasarlanan zar/kabuk
modeli ile aldiklar1 ebeveyn egitimlerinden ¢ok yararlandiklarini ve bu egitim sayesinde ¢ocuklarina karsi
yaptiklar1 hatali davranislar1 gordiiklerini belirtmislerdir. Tiim katilimcilar 6zellikle tam1 konur konmaz,
kiiciik yaslarda verilen egitimlerin ve ebeveynlerin egitim siireglerine aktif olarak katilmalarinin ¢ok 6nemli
oldugunu vurgulamistir. Ozellikle kiiciik yastaki otizmli ¢ocuklarin bireysel egitimlerinin yani sira her iki
ebeveynin de katilabilecegi zar/kabuk egitim modelinin uygulanabildigi ebeveyn egitim programlarinin
diizenlenmesi 6nerilmektedir.

Anahtar Sézciikler: Ebeveyn egitimi, otizm spektrum bozuklugu, 6zel egitim, farkindalik.

Abstract

This study aimed to assess parental awareness of childhood autism and examine the impact of a parent
training program using a qualitative research methods. Semi-structured interviews were conducted with
four sets of parents and one mother, all with children diagnosed with autism between 36-40 months and
receiving special education at a kindergarten in Istanbul. Data from the interviews were subjected to
content analysis. The findings revealed a general lack of prior knowledge among participants regarding
autism. Nevertheless, they reported substantial benefits derived from the parental training sessions
conducted using the membrane/shell model, an innovative educational paradigm. Participants noted that
the training sessions facilitated their recognition and mitigation of behavioral challenges with their
children. Moreover, all participants underscored the critical importance of early education, particularly
post-autism diagnosis, and emphasized the active involvement of parents in the educational process. Given
these outcomes, it is recommended to organize parent training programs that permit the participation of
both parents and integrate the membrane/shell education model. Such initiatives can augment
individualized education efforts for young children with autism, thereby enhancing outcomes for affected
children and families.
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2 Cocukluk Cagi Otizmi

Giris

Otizm spektrum bozuklugu (OSB), yasamin ilk yillarinda ortaya ¢ikan ve yasam boyu
siiren norogelisimsel bir bozukluktur (Mental Bozukluklarin Tanisal ve Istatistiksel El
Kitabi, Besinci Baski, DSM-5, 2013). isvi(;reli psikiyatrist Eugen Bleuler tarafindan 1910°’lu
yillarda “dis diinyadan kendisini tiimiiyle soyutlamis bir birey” anlaminda ilk kez
kullanilan “otizm” terimi, Yunanca'da “benlik, 6z, kendi” gibi anlamlara gelen “autos”
kelimesinden tiiretilmistir (Tekin-iftar, 2013). Zaman icinde bu terim yerini Otizm
Spektrum Bozuklugu terimine birakmistir. DSM-5’te OSB’ye iliskin vurgulanan 6zellikler
arasinda; farkh sekillerde gozlenebilen siirekli bir sosyal etkilesim ve sosyal iletisim
yetersizligi; yineleyici ve sinirh davranis, ilgi ve etkinlik ortintiileri; belirtilerin erken
cocuklukta ortaya ¢ikmasi; glinliik yasam islevlerinde aksama olmasi yer almaktadir. 0SB
belirtileri, bazi olgularda yasamin ilk yili icinde fark edilebilirken semptomlarin ve
gelisimsel gecikmenin siddetine bagh olarak daha sonra da ortaya c¢ikabilmektedir
(Ayakaka, 2021).

OSB sikliginin yillar igerisinde arttig1 gorilmektedir. Global olarak bakildiginda OSB
sikliginin 100/10.000 oldugu bulunmustur (Zeidan vd., 2022). Gliniimiizde OSB’nin
tedavisine yonelik etkili bir ila¢ tedavisi yoktur ve mevcut en etkin tedavi yontemi erken
tan1 sonrasi OSB’ye 6zel ve bireye 6zgli bir egitim programinin uygulanmasidir (Rakap,
2017; Savucu, 2020). OSB’li bireyler farkh ihtiya¢lara sahip olduklarindan ve 6grenme
tarzlarn da farklilik gosterebildiginden, OSB’li bireylerin egitiminde kullanilan bir¢cok
yontem ve teknik vardir. Tani almis ¢ocuklarda yasamin ilk yillari olan 1-3 yas araliginda
baslanilacak olan egitsel bir miidahale OSB ile miicadele edilmesinde ve belirtilerin
ortadan kalkmasinda olduk¢a 6nemli rol oynamaktadir (Salomone vd., 2018). OSB’nin
seyrini etkileyen en 6nemli faktorlerden biri, tan1 anindaki ¢ocugun yasidir (Corsello,
2005). Erken tani ve erken donemde yapilacak yogun miidahalelerle uzun dénemdeki
gelisim sonugclar iyilestirilebilmektedir.

OSB tanisi almis olmak yalnizca bireyleri degil onlardan sorumlu olan ailelerin ve
diger kisilerin de yasamini etkilemektedir (Ates & Rakap, 2021). Ciinkii OSB’li kii¢iik bir
cocuga ebeveynlik yapmak, tipik gelisim gosteren bir cocuga ebeveynlik yapmaya gore
daha yliksek diizeyde bir aile islevselligi gerektirmektedir. Ailenin uyumlu isleyisi, olumlu
ebeveyn ozellikleri OSB tanisi almis ¢ocuklarin bireysel egitimlerine de yansimaktadir
(Estes vd., 2019). Ayrica bir¢ok calismada ebeveynler ¢ocuklari ile yasadiklari sorunlara
ve glgcliiklere iliskin nasil davranacaklarin1 bilemediklerini belirtmislerdir (Bilgin ve
Kiiciik, 2010; Celia vd., 2020; Gentles vd., 2020; Giile¢-Aslan vd., 2014). Dolayisiyla
ebeveynlerin bu siireci yonetebilir olmalar1 i¢cin ebeveynlere de egitimler verilmesi
onemlidir. Genellikle ebeveyn egitimleri, 6zel gereksinimleri olan ¢ocuga sahip ailelerin
bilgi ve destek ihtiyaclarini karsilamaya yonelik yapilan bir egitim stireci olmaktadir
(Aktas, 2015; Varol, 2006). Bu ebeveyn egitim siireci OSB’li ¢ocuklarin dil ve iletisim
becerilerinin desteklenmesinin yani1 sira 6z-bakim, sosyal, akademik becerilerin
kazandirilmasi i¢in de planlanabilmektedir (Kizir, 2021). Ebeveyn egitimlerinde bir¢cok
farkli yontem uygulanabilmekte iken Hasanoglu (2018) tarafindan gelistirilen zar/kabuk
modeli; ebeveyn egitiminde yeni bir yontem olarak karsimiza ¢ikmaktadir (Hasanoglu,
2018; Kizir, 2021). Bu model ¢ocuklarin zihinsel gelisimini temel alan hem “iliski temelli”
hem de “davranis¢1 yaklasim”1 iceren bir psiko-egitim modelidir (Hasanoglu, 2018). Bu
psiko-egitimde ama¢ hem tipik hem atipik gelisimi olan ¢ocuklarin aileleri i¢in davranis
Oriintiileri gelistirmektir.

Toplum tiim 6zel gereksinimli bireylere oldugu gibi OSB’li ¢cocuklara ve ailelerine
kars1 da sorumluluk hissetmelidir. OSB’li cocuklarin toplum iginde var olabilmesi sosyal
iletisim becerilerinin gelistirilmesi i¢in ¢ok 6nemlidir. Zar/kabuk modeli egitimi ilk kez
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uygulanan yeni bir egitim modelidir ve bu modelde ebeveynlerin ¢ocuklarinin bilissel
gelisimlerini temel alarak onlara karsi olumlu davranis degisikliklerinin gelistirilmesi
hedeflenmektedir. Bu baglamda bu arastirmada ebeveynlerde ¢ocukluk ¢ag1 OSB
farkindaliginin degerlendirilmesinin yani sira zar/kabuk modeli ebeveyn egitiminin ve
OSB’li ¢ocuklara yonelik egitimin nitel olarak incelenmesi amaglanmistir. Arastirmada
asagidaki sorulara yanitlar aranmistir:
1. Ebeveynlerin OSB ile ilgili farkindalik diizeyleri nasildir ve OSB’nin tani ve tedavi
strecglerinde hangi zorluklarla karsilasilmaktadir?
2. Ebeveynlere verilen zar/kabuk modeli egitim sonrasinda c¢ocuklarda ve
ebeveynlerde meydana gelen degisimler nelerdir?

Yontem
Arastirma Modeli

Arastirma nitel olup fenomenolojik desen kullanilmistir. Nitel arastirmalarin amaci
ozellikle algilarin ve deneyimlerin ortaya cikarilmasidir (Tekindal & Serife, 2020).
Fenomenoloji ise, insanlarin belirli bir fenomen ya da kavramla ilgili anlayislarini,
duygularini, bakis agilar1 ve algilarini ifade etmelerini saglayan ve bu fenomen ile ilgili
deneyimlerini tanimlamak i¢in kullanilan nitel bir arastirma desenidir (Rose vd., 1995).
Bu baglamda amaci insan deneyimini anlamak olan fenomenolojik desen kullaniminin
OSB’li ¢ocugu olan ebeveynlerin deneyimlerini ortaya c¢ikarabilmek amaciyla bu
arastirma i¢in uygun oldugu diistinilmustiir.

Katilimcilar

Orneklem olarak olasiliksiz érnekleme yéntemlerinden amaca uygun érnekleme yéntemi
kullanilmis ve istanbul’da 6zel bir anaokulunda bir proje kapsaminda iicretsiz olarak ézel
egitim almakta olan 36-40 ay aras1 OSB’li cocugu olan anne-babalar goniilliiliik esasi ile
secilmistir. Proje kapsaminda OSB’li ¢ocuklara 6zel egitim verilmesi, ebeveynlerine de
ebeveyn egitimi verilmesi planlanmistir. OSB’li ¢ocuklar resmi olarak devlet
anaokullarina 36 aydan itibaren alindig i¢in 36-40 ay arasindaki ¢ocuklar projeye dahil
edilmistir. Cocuklarin gelisim basamaklarindaki farkhliklar olabilmesi nedeniyle ve
egitimden yararlanma ag¢isindan yas araligi dar tutulmustur. Haziran 2022-Haziran 2023
tarihleri arasinda projeye katilan dokuz c¢ocuga proje kapsaminda 06zel egitim
uygulanmistir. Proje egitimi ¢ocuklara 6zel bir anaokulunda haftada 10 saat olacak
sekilde verilmistir.

Projeye katilan dokuz OSB’li ¢ocugun sekiz ebeveynine verilen ebeveyn egitimi
Haziran 2022-Mayis 2023 tarihleri arasinda alt1 ay boyunca haftada bir, son alt1 ay ise
daha esnek (haftada birden ¢ok ile en ge¢ iki haftada bir) bir sekilde yiirttilmustiir.
Ebeveyn egitimine katilabilmek icin sadece OSB’li ¢cocugunun olmasi yeterli sayilmistir.
Ebeveyn egitimlerinde baba katiliminin saglanmasi ile siirecin daha iyi yonetilebildigi
daha 6nceki ¢calismalarda da gosterildigi icin (Flippin & Crais, 2011) babalarin da stirece
dahil olabilmesi icin 6nemli bir ¢aba sarf edilmistir. Cocuklarin bireysel c¢alisma
seanslarina gore ebeveyn seanslari ayni zamanlamanin iginde gerceklestirilmistir.
Seanslara 24-27 Haziran 2022 tarih araliginda baslanmis ve seans siireleri yaklasik 1 saat
kadar strmistiir. Ebeveynlerin siire¢ boyunca aldiklar1 seans sayisi 24-34 arasinda
degismistir. Egitimler 6zel bir kreste cocuklara ait bos olan siiflardan birinde
yuritilmiistir. Bitiin ¢alismalarda seyyar yazi tahtasi kullanilmis ve modiiller bu tahta
lizerinde yazarak, cizerek ve ornekleyerek anlatilmistir. ilk olarak ebeveynlerden
cocugun gelisim Oykiisii alinmis sonrasinda zar/kabuk egitim modelinin modiillerine
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gecilmistir. Ayrica ebeveynlere, evde cocuklarina uygulamasi 6nerilen sorun davranis
yonetme ddevleri de verilmistir.

Projede ebeveynlere uygulanan zar/kabuk psikoegitim programinin temel amaci
cocuklarin kiiciik eriskinler olmadigina dayanmaktadir. Bilissel gelisimlerinin tizerindeki
anlatimlar, ifadeler ve tanimlamalarin ¢ocuktaki yansimasi anlayamama, 6§renememe,
uygulayamama seklinde kendini gosterirken; bu durumlar anne-babalar tarafindan
inatlasmak, komut almamak, s6z dinlememek, hir¢inlasmak gibi istenmeyen davranislar
olarak algilanmaktadir (Hasanoglu, 2018). Cocugun bilissel gelisimi temelli olusturulmus
modiiller Jean Piaget'nin bilissel gelisim kuramina gore yapilandirilmis ve bu
arastirmanin O6ncesinde mevcut okul 6ncesi kurumda bes yil uygulama calismasi
yapilmistir.

Jean Piaget'nin bilissel gelisim kurami cocuklarin yas donemlerine gore nasil
diisiindiikleri ile ilgilidir (Koyuncu & Akman, 2018). Bilissel gelisim; bebeklikten
yetiskinlige kadar, bireyin cevreyi ve diinyayr anlamaktaki diisiinme yollarinin daha
karmasik ve etkili hale gelmesi siirecidir. Piaget'nin bilissel kuramina gére cocuklar,
diinyay1 anlamlandirmaya ya da kesfetmeye calisirken bilissel gelisimin dort
asamasindan gecerler (Ozer, 2013). Ebeveyn egitim programinin diizenlendigi yas
araligina denk gelen donem islem oncesi (2-7 yas) donemdir. Bu donemin ozelligi
cocuklarin somut disiinmeleridir. Benmerkezcidirler (olaylara baskasinin goéziinden
bakamazlar), animistik diistiniirler (cansiz nesneleri canl gibi algilamak) ve maddenin
korunumu ilkesini kavrayamazlar. Ornegin, iki esit bardaga ayn1 miktarda doldurulmus
su bardaklarindan biri alinip daha dar ve uzun bir bardaga aktarildiginda, ¢ocuklar dar
bardaki su miktarinin daha fazla oldugunu diisiinecektir (Samaiya, 2022).

Bu modelde baslangi¢ olarak yaygin anne-baba tutumlarini ve etkilerini bilmek amaci
ile arastirmac tarafindan gelistirilmis “Ebeveyn Egitim Programi I¢in Gelistirilmis Oykii
Alma Formu” doldurulduktan sonra anne-babanin c¢ocuklar1 ile yasamis olduklari
sorunlar tespit edilmistir. Ardindan yapilandirilmis ve her aile i¢in uyarlanabilen egitim
programinin modiilleri uygulanmaya baslanmistir.

Modiil 1.Cocuklarin somut diistinme donemlerine uygun 6grenmelerini desteklemek
amaciyla eylemlerin “sayilar, olgekler ve miktarlarla” tamimlanmasidir. ilk olarak
ebeveynlere erken cocukluk déoneminde olan ¢ocuklarin bilissel gelisimi hakkinda bilgi
verilir ve zihinsel olarak nasil diisiindikleri yazi tahtasi kullanilarak grafiklerle
gosterilerek anlatilir. Piaget’in kuramu ile ilgili olarak ortaya konan sorun ve kisitliliklarin
cogu “yeni-Piagetciler” olarak adlandirilan bir grup gelisim psikologu tarafindan tekrar
ele alinmistir. Oldukga etkili iki yeni Piagetciden Robbie Case ve Kurt Fischer, ¢cocugun
kapasitesini kullanmasinda etkili olan “sayma” gibi bir beceriyi uygulamasi, o beceriyi
daha hizli kazandigini ve otomatik hale getirdigini ifade eder (Suizzo, 2000). Bir ¢cocuk
nesneleri ne kadar hizli sayarsa sayma siiresi testinde bir grup icindeki nesnelerin
sayisinl da o kadar iyi hatirlar. Bir cocuk sayr kavraminda ve onu kullanmada bu
becerisinin gelisimini ve kullanilmasini destekleyici bir cevrede yetistiriliyorsa gelisme
olasilig1 daha fazladir. Cocuklar somut, 6l¢iilebilir kavramlar1 daha kolay anlamis olurlar.
Okul oncesi donemdeki cocuklara 6z bakim, yemek yeme ve uyku aliskanliklari
kazandirmakta zorluk yasayan anne-babalarin ortak 6zellikleri ¢ocuklar ile iliskilerinde
cocugun zihinsel gelisimine uygun davranmamalaridir (Seving, 2019).

Modiil 2. Anne-babaya ¢ocuga karsi kararli tutum sergilemelerinin ¢cocugun dogru
davranis kaliplarin1 6grenmesini kalicilastirdigs ya HEP ya HIC kuralina gore érneklerle
anlatilir (6r., HIC yerlere ¢6p atmiyoruz, HEP ¢6p kutusuna atiyoruz. HIC kirmizi 1sikta
gecmiyoruz, HEP yesil 1s1kta geciyoruz.). Cocugun sosyal ve duygusal uyumu anne-
babanin ¢ocukla gelistirmis oldugu tutarl iligki ile dogrudan iliskilidir. Cocugun temel
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ihtiyaclarinin diizenlemesindeki tutarsizliklar, anne-babanin farkl disiplin uygulamalari
cocuktaki 6z-dlizenleme becerilerini de olumsuz yonde etkilemektedir (Mirabile, 2014).

Modiil 3. Anne-babanin ¢ocuklar1 hakkindaki olumsuz fikirlerinin, evdeki olumsuz
iliski kaliplarina bagh strtiismelerin, catismalarin degisimi asamasidir. Bu oturumda
“Cocuklar yandan 6grenir” temasi g¢alisilir ve ¢ocuklarin yaptigi olumlu eylemlerin
pekistirilmesi amaclanir. Ebeveynlerin ¢ocuklar1 hakkinda kendi aralarinda yapmis
olduklart olumsuz konusmalarin c¢ocuklar tarafindan isitildigi ve bu olumsuz
konusmalarin ¢ocuk tarafindan igsellestirildiginin alt1 ¢izilir. Cocugun da kendisini bu
konusulan olumsuzluklar gibi tanimlamaya basladiginin anne babalar tarafindan fark
edilmesi saglanir ve drnekler tizerinden calisilir. Lacan’in belirttigi gibi bir cocuk heniiz
dogmadan oOnce, anne-babalar onun hakkinda konusurlar, isimler secerler, onun
gelecegini cizerler (Zabci & Postaci, 2022). Bu dil, yeni dogan tarafindan ¢ok zor
kavranabilirse de ¢ocugun varliginin bitiini tzerinde etki yapacaktir. Cocuk kendi
imgesine sozciikler ve isimlerle dilsel temsilcilerle baglanir. Cocugun kimligi, onun anne-
babasinin sézciiklerini nasil anlamlandirdigina baghdir. Insan yavrusu “disaridan” nasil
gorindiigiini, bulundugu ortamlardaki dillendirmelerin yansimalarindan 6grenir (Zabci
& Postaci, 2022).

Modiil 4. Cocuklarin ebeveynlerinden gérmiis olduklari olumlu ve olumsuz tutumlari
taklit ederek 6grendikleri konusunda farkindalik olusturmadir. Bu oturumda “Cocuklar
0zdesim kurarak, model alarak ve taklit ederek 6grenir” temasi anne-babalarla calisilir.
Cocuklar yasadiklari ev ortamindaki iliskileri ve yasantilar taklit ederler ve model alirlar.
Cocuk anne ve babasinin iliskilerinin olumsuzlugundan, evdeki yasantilardan dogrudan
etkilenir (igalgi, 2021).

Modiil 5. Bu oturumda “Cocuklar eylemle 6grenir” temas: islenir. Cocuklarin
soylemlerle degil yaparak ve yasayarak 6grendikleri konusunda anne-babaya farkindalik
kazandirilir. Cocuklar icinde bulundugu durumdan yeni bir duruma gecerken; eylemin
oncesinde yeni durumu kavrayabilmelerine rehberlik edecek yapilandirilmis bir
cerceveye ihtiyac duyarlar (Veraksa & Veraksa, 2018). Cocuk bir eriskinin
O0l¢gme/degerlendirme becerisine sahip degildir. Bir eriskin uzunluklarla, olaylarin etkileri
ile ilgili ¢ikarsamalar yapabilirken veya herhangi bir materyalin ytlizdelik hesaplarini
yaparken cocugun bdyle bir becerisi yoktur. O nedenle deneme-yanilma streglerini
kullanir ve her 6grenme ¢ocuk i¢in bir eylemdir. Cocuklar yaparak eylem biriktirir ve bu
birikimlerle yasayarak 6grenir. Cocuklara 6grenebilmeleri icin “eylem” uygulama alanlari
acilmalidir. Bu eylem alanini acarken yapilmasi gereken onlarin ihtiya¢larinin farkina
varmalk, firsat vermek ve onlarla diyalog kurabilmektir (Miovska-Spaseva, 2016).

Proje egitimine sekiz ebeveyn cifti katilmistir. Bu ebeveyn ciftlerinden doérdi
gonullilik esas1 cercevesinde bu arastirmaya katilmayi kabul etmistir. Bir ebeveyn
ciftinde ise yalnizca anne ¢alismaya katilmayi1 kabul etmistir. Sonug olarak, bu ¢alismada
bu dort ebeveyn (anne-baba) cifti ve bir anne yer almistir (Tablo 1).

Veri Toplama Araglari

Katilimcilardan veri toplamak amaciyla, arastirmacilar tarafindan ilgili literatiirler
taranarak olusturulmus yari-yapilandirilmis 20 soruluk bir soru formu kullanilarak
derinlemesine goriismeler yapilmistir. Katiimcilar cocuklarini birakacaklar yerleri
olmadigini vurgulayarak ¢evrimici gériismenin kendileri agisindan daha uygun oldugunu
dile getirdikleri i¢cin tiim goriismeler 15-30 Eyliil 2023 tarihleri arasinda ¢evrimici olarak
yapilmistir. Yari-yapilandirilmis soru formunda OSB tam siirecine iliskin sorular, tani
sonrasinda egitim siireglerine iliskin sorular, proje egitimi ile ilgili diisiincelerine iliskin
sorular yer almaktadir.
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Tablo 1. Katilimcilar

No Ebeveyn Yas Egitim Durumu Meslek Cocuk  Gelir
Sayist  Durumud

E1  Anne/Baba 33/33 Lise / Lise Zabita/Zabita 1 Orta

E2  Anne/Baba 39/42 Universite / Lise ~ Ev hamimi / Kamu iscisi 2b Orta

E3  Anne/Baba 31/42 Lise / Lise Ev hanimi / Serbest meslek 2¢ Diistiik

E4  Anne/Baba 33/40 Lise / Lise Ev hanimi/ Makine teknikeri 1 Orta

E5 Anne? 26 Ortaokul Ev hanimi 1 Orta

a Baba ¢alismaya katilmak istemedigini beyan ettigi i¢cin sadece anne ile goriisiilmiistiir; ® Otizmli ikiz
cocuklari vardir; ¢ Sadece 1 ¢ocuklar1 OSB’dir.; 4 Gelir durumlari ebeveynlerin kendi beyanlaridir.

Veri Toplama ve Analizi

Derinlemesine goriismelerde anne ve baba ile ayn1 anda gorusiilmiistiir. Gortismeler iki
arastirmaci tarafindan yuriitiilmiis ve 30-45 dakika siirmustiir. Goriisme sirasinda
katilimcilardan onam alinarak ses kaydi alinmis, ses kayitlar1 ayni giin yaziya dokiilerek
transkriptler olusturulmus ve ayni gin ses Kkayitlar1 silinmistir. Goriismelerde
ebeveynlerden alinan yanitlar tekrara diistiigii icin veri doygunluguna ulasilmis ve
gorusmeler sonlandirilmistir.

Arastirmanin analizi i¢in icerik analizi yo6ntemi kullanilmistir. Olusturulan
transkriptler ayr1 ayr1 iki aragstirmaci tarafindan degerlendirilip kodlanmistir. Toplamda
58 koda ulasilmistir. Tim kodlamalar tamamlandiktan sonra elde edilen kodlara gore iki
arastirmaci tarafindan ortak sekilde ana temalar ve alt temalar belirlenmistir. Analiz i¢in
Atlas.ti programi kullanilmistir.

Gecerlik ve Giivenirlik

Nitel arastirmalarda “gecerlik” yerine “inandiriciik”; “giivenirlik” yerine “tutarlik”
kavramlarinin kullanilmasi énerilmektedir (Yildirim ve Simsek, 2018). Bu arastirmada
“inandiriciik” icin mevcut kurumda arastirmadan once bes yildir zar/kabuk modeli
egitim metodunun uygulanmasi ve arastirmacilarin ebeveynlerle bes yildir iletisim
halinde olmasi ile yari-yapilandirilmis sorularin altyapisi hazirlanmis ve alaninda uzman
kisilerle yari-yapilandirilmis soru formlar1 olusturulmus, “giivenirlik” agisindan da tim
arastirmacilar ilk olarak tek tek analizlerini yaparak kodlar1 olusturmus, sonrasinda bir
araya gelerek ortak kodlar1 olusturmus, daha sonra da bu kodlara gore alt tema ve ana
temalar1 olusturmus ve analiz siiresince de yine uzman Kkisilerin geri bildirimleri
alinmistir. Tim arastirmacilara analiz 6ncesinde nitel arastirma analizinde uzman bir kisi
tarafindan egitimler verilmistir. Arastirmacilarin degisik OSB derecelerinde olan
cocuklarla ve ebeveynleriyle ayni veya farkli kurumlarda uzun siiredir etkilesim icinde
olmalar1 veri c¢esitlemesinin olusturulabilmesini saglamistir. Arastirmacilarin
katilimcilarla daha once etkilesimde bulunmus olmalar1 ve ebeveynlerin egitim
seanslarinda doniisiimlii olarak bulunmalarinin giiven ortami olusturarak inandiriciliga
katki sagladigl diisiiniilmektedir. Ayrica “glivenirlik” a¢isindan arastirmada bulgulara
kisisel yorum katilmamis, dogrudan katilimci séylemlerine yer verilmistir.

Arastirmanin Etik Yoni

Arastirma icin Marmara Universitesi Tip Fakiiltesi Klinik Arastirmalar Etik Kurulu’'ndan
06.05.2022 tarih ve 09.2022.745 sayili etik kurul onay1 alinmistir. Ayrica katilimcilardan
yazili bilgilendirilmis onamlar1 alinmistir. Insan katihimcilan iceren bu calisma 2000
yilinda revize edilen Helsinki deklarasyonu standartlarina uygun olarak yiirtitiilmustir.
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Bulgular

Yapilan goriismeler analiz edildiginde toplamda 58 koda ulasilmistir. Bu kodlar OSB
farkindaligi, OSB tani siireci, OSB’de egitim, Projedeki ebeveyn egitiminin ¢iktilar1 ve OSB
ile yasam olarak bes ana tema altinda toplanmistir (Tablo 2). Bulgularda ana tema ve alt
temalar arastirma sorularina gore verilmistir.

0SB Farkindaligi

Ebeveynlerde OSB farkindaliginin OSB tanisi 6ncesinde yetersiz oldugu gorilmiistiir

Tam Oncesi Bilinenler. Katihmcilarin besi, OSB’yi daha 6énce hi¢ duymamis
olduklarini bildirmistir. Katilmcilardan biri OSB’yi Down sendromunun pargasi olarak
bilirken, biri de sadece kelime olarak duydugunu dile getirmistir. Konu hakkinda
katilimcilar “Daha énce otizm ile ilgili hicbir sey bilmiyorduk” (E3, anne, 31 y) ve “Ben
arada sagdan soldan okuyordum zaten biraz da éyle fark ettik aslinda... Haberlerden, sosyal
medyadan falan éyle gériiyordum ara sira sadece” (E1, baba, 33 y) seklinde belirtmistir.

0SB Sebepleri. OSB'nin sebeplerinin ne olabilecegi konusunda katilimcilarin
cogundan televizyon ve telefon kaynakli olabilecegini distindiikleri yaniti alinmistir. Bir
katilimci bu durumu “Bence Y.'de dogdugundan beri vardi. Pandemide televizyon telefon
olaylarinin da etkisi oldu” (E5, anne, 26 y) seklinde aktarmistir. iki katihmcr genetik
oldugunu diisiindiiklerini vurgularken, katilimcilardan biri siitteki kazeini ve alerjiyi
suclamistir. Bir katimci ¢ocugun gecirmis oldugu bronsitten dolayr kullandig:
antibiyotiklerden olabilecegini “M. 6 aylikken gecirdigi bronsit sebebi agir antibiyotikler
kullandi, o zamanlar bagirsaklari ¢cok bozulmugstu ve bence bu durum beynine yansidi. M.'yi
geriye atti, gelisimi yavasladi” (E3, anne, 31 y) seklinde belirtmistir.

Tablo 2. Ana Tema ve Alt Temalar

Arastirma Sorusu Ana Tema / Alt Tema
Ebeveynlerin OSB ile ilgili farkindalik diizeyleri ve ~ OSB Farkindalig1
0SB tani ve tedavi siire¢lerinde karsilasilan Tani1 dncesi bilinenler
zorluklar OSB sebepleri

OSB Tani Siireci

Tan1 6ncesi siireg
Tan1 alma siireci
Tan1 sonrasi siire¢

Ebeveynlere verilen zar/kabuk modeli egitim OSB’de Egitim
sonrasinda ¢ocuklarda ve ebeveynlerde meydana Egitimin 6nemi
gelen degisimler Egitimdeki problemler

Proje egitimi

Projedeki Ebeveyn Egitiminin Ciktilar
Ebeveyn egitiminin faydalari
Ebeveyn egitiminde 6grenilenler
Egitimde ebeveyn katiliminin 6nemi

OSB ile Yasam
Damgalama
Ebeveynlerin ¢cabasi
OSB’li yasamin kolaylasmasi
OSB projelerine ihtiyag
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OSB Tani Siireci

OSB tani siireci ana temasinda ebeveynler 6zellikle tan1 oncesi siire¢lerde yasadiklari
sorunlardan bahsetmislerdir. Katilimcilarin ti¢li tan1 6ncesinde ¢evreden “Bu ¢ocugun bir
seyi yok” s6ylemlerini duydugunu 6zellikle belirtmislerdir. Ayrica, iki katilmci tan1 alma
siirecinde de karmasa oldugundan bahsetmistir. Bir katiimc1 bu durumu “Ilk gittigimde
yaygin gelisimsel bozukluk demiglerdi. Konusamadigi i¢cin néroloji doktoru bu tip ¢cocuklara
bir kere de olsa mutlaka MR ¢ekiyoruz dedigi icin MR falan ¢ektirdik. Konusmamasi beyinle
alakali olabilir dedi. Bir karmagsa vardi, o bir sey séyliiyor digeri baska sey soyliiyordu” (E5,
anne, 26 y) seklinde ifade etmistir.

Tam Oncesi Siire¢. Katilimcilarin tiimii ¢ocuklarimin OSB tanisi almadan 6nce
akranlarina gore olan farkliliklar1 arasinda ¢ocuklarinda dikkat daginiklig1 oldugundan
bahsederken, c¢ogunlugu konusamamalarindan, isimlerini c¢agirdiklarinda tepki
vermemelerinden bahsetmistir. Bunun yam sira iki katihimci tarafindan goéz temasi
kurmamalari ve cisim veya el bilegi cevirme gibi hareketler tarif edilirken, katilimcilardan
uci cocuklarinin ¢ok agladigini, bir katihma ziplama hareketinin oldugunu ve dort
katilimci ise siirekli kosusturma halinde oldugunu ve hiperaktif oldugunu ifade etmistir.
Katilimcilar ¢ocuklarindaki farklhiliklar: “Dikkati cok cabuk dagiliyordu. Konusamadigi igin
sanirim onun stkintisi da vardi” (E1, anne/baba, 33/33 y) ve “Komsumun ¢ocugu el sallayip
bay bay yapardi, ogluma yap derdim yapmazdi. Seslendigimde yanit vermezdi. Farkliydi
ama isimlendiremezdim otizm hakkinda bilgimiz olmadigi icin” (E4, anne, 33 y) ifadeleriyle
belirtmislerdir.

Ayrica katilimcilar, ¢evrenin ¢ocuklarinin farkliliklarina verdigi tepkileri; cevrenin bu
durumu kabullenmedigini ve bu ¢ocukta bir sey yok dedigini, yas1 daha kiiciik yapar nasil
olsa diye telkinde bulunduklarini belirtmistir. E3 bu durumu “Konusma ge¢ oldugundan
dolay1 tstiine diismek isteyince akrabalar tarafindan ‘bu ¢ocukta bir sey yok, doktora
gotiirmeyin, daha ¢ok cocugun psikolojisi bozulacak’ seklinde yorumlar aldik. ‘Erkek ¢ocugu
ge¢ konusur’ dediler” (E3, anne/baba, 31/42 y) seklinde ifade etmistir.

Tam1 Alma Siireci. Tani alma siirecine bakildiginda katilimcilarin besi ¢ocuklari
konusamadig1 icin doktora gotiirdiigiinii belirtirken bir tanesi isitme kaybi
olabileceginden sliphelenerek doktora basvurdugunu belirtmistir. Katilimcilardan gt
tan1 konuldugunda daha 6nce hi¢ duymadiklart bir durumun yiizlerine direkt olarak
soylenilmesini ve egitilebilir olabileceginin aktarilmadan soéylenilmesini kaldirmakta
glicliik cektiklerini ifade etmistir. E4 bu durumu “Psikolojik olarak bizi yiktr. Omrii boyunca
eksik kalacak gibi hissettim. Doktor hi¢ bilgimiz olmayan bir seyi bize direkt sdyleyince kétii
hissettik” (E4, anne, 33 y) seklinde belirtmistir.

Tan1 siirecinde; bes katilimci hizlica net tani alabildiklerini belirtirken, ti¢ katilimci
tan1 konulmasinin biraz zaman aldigin1 belirtmistir. Katilmcilarin dérdi tanit konur
konmaz hemen egitime yonlendirildiklerini ifade etmistir. Yine tani siirecinde
katilimcilarin  ¢ogu devlet hastanelerinde doktora ulasma problemi ve maddi
olanaksizliklar yiiziinden 6zel hastanelere gidememe nedeniyle tani alma stirecinin uzun
oldugundan yakinmistir. Bir katilimci bu durumu “Hastanede randevu problemi oluyor,
cocuk psikiyatristine ulasmakta glicliik cektik. Ulastigimizda da bir test yapip takip
onerdiler. Net bir tant almamiz 4-5 ay1 buldu” (E4, baba, 40 y) sozleriyle belirtmistir.

Tam Sonrasi Siire¢. Tani aldiktan sonraki duygularini ifade etmelerini istedigimiz
katilimcilarin ¢ogu bu duruma ¢ok fazla tiztildiiklerini, kabul etmek istemediklerini ve ¢cok
endiselendiklerini “En kétii ne hissedebiliyorsaniz onu hissettik. Uzun siire kendimizi
toparlayamadik, ki hala kendimizi toparlamis degiliz” (E1, baba, 33 y) ve “Diinyam basima
yikildi resmen...Ilk basta kabullenemedim tabii. Bazen insan diyor ya niye biz, neden Y. Cok
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agladim ama sonra okumaya ve arastirmaya basladik¢ca egitimlere gittikce ilerlemeyi
gordiikce daha da kabullendim durumu” (E5, anne, 26 y) ifadeleriyle aktarmislardir.
OSB’de Egitim

Egitim temasi1 OSB tanisi olan ¢ocuklarin ebeveynlerinin dile getirmis olduklari1 6nemli bir
ana temadir. OSB’de egitimin ¢ok oOnemli oldugu tiim katilimcilar tarafindan
vurgulanmistir. Ayrica ebeveynler egitimde yasanan problemlerden de bahsetmislerdir.

Egitimin Onemi. Katimcilarin tiimii OSB tedavisinde egitimin éncelikli ve en 6nemli
unsur oldugunu dile getirmistir. Katiimcilarin biri kii¢lik yasta baslanan egitimin daha
etkili oldugunu “Ben kiiciik yasta verilen egitimin daha faydali oldugunu diistiintiyorum.
Kiiciik yasta egitim verilmeli bu egitim de oyunla olmali bence” (E3, baba, 42 y) sozleriyle
savunmustur.

Egitimdeki Problemler. Ebeveynlerin cogu cocuklarinin daha énce gittigi kreslerin
faydali olmadigini, ¢ocuklarin yalmz ve ilgisiz kaldigini, hi¢ olumlu sonug ve ilerleme
kaydedemediklerini ifade etmistir. Bir katihmc1 “(Daha énceki kreste) etkinlige katilmiyor,
arkadasglartyla oynamiyor, hi¢ séziimiizti dinlemiyor vesaire diye ¢ok sikayetler aldik
ogretmenlerinden. Hig¢ egitim alamadi orada” (E1, anne/baba 33 y/33 y) sozleriyle bu
durumu vurgulamistir. Daha o6nceki kreslerde egitim veren ogretmenlerin OSB’li
cocuklara karsi yaklasimlarinin genellikle olumsuz oldugunu ve sorunu ¢6zmek yerine
strekli ailelere olumsuz geri bildirimlerde bulunduklarini belirtmistir. Verilen egitimin
de saat olarak yetersiz oldugunu “Devletin verdigi 8 saat egitim kesinlikle arttirilmali.
Yetersiz kaliyor. Haftada 2 saat de otizmli bir ¢ocuga ne verebilirsin ki” (E3, anne, 31 y)
sozleriyle ifade etmislerdir. Katilimcilarin ¢ogu egitimlere giderken yolda zorluk
cektiklerini ve egitimin maddi olarak ¢ok zorladigini belirtmistir.

Proje Egitimi. Ebeveynlerin timii mevcut proje egitiminin hem kendileri hem de
cocuklari tizerindeki olumlu geri bildirimlerinden bahsetmislerdir. Proje egitimi sonrasi
cocuklarinda gozle gorilir fark oldugunu bildiren ebeveynler, egitimden oldukga
memnun ve mutlu olduklarini belirtmislerdir. Hem sosyal hem de duyusal gelisim
acisindan ilerleme kaydeden c¢ocuklarin ¢ogunda dil becerilerinde de gelisme
gozlemlediklerini vurgulamislardir. Proje hakkindaki diisiincelerini “Projede verilen
egitim ¢ok baska. Projedeki egitim tamamen oyuna dayali ve ¢cocugun tamamen ig diinyasini
c6zmeye dayall. Ama diger ézel egitimcilerin verdigi sadece onu oyalamak. Ozel egitim
sadece ona akademik bir egitim veriyor ama bu proje bence biraz daha duyusal, sosyal
iletisim ile alakali egitim veriyor” (E1, baba, 33 y) ve “Bu proje egitimi sanki cocugu hayata
hazirlama lizerine kurulu gibi... Mesela okuldan gelince, disardan gelince el yikamayi
burada égrendi” (E5, anne, 26 y) sozleriyle ifade etmislerdir.

Projedeki Ebeveyn Egitiminin Ciktilar:

Proje kapsamindaki ebeveynlerin tiimii ¢cocugun almis oldugu bireysel egitimlerin 6nemi
kadar; ¢ocuklarini anlayabilmek, istenmeyen davranislarini yonetebilmek ve ¢ocuklarina
temel 6z-bakim becerilerini kazandirmak konularinda ebeveyn egitiminin de 6nemli
oldugunu belirtmislerdir.

Ebeveyn Egitiminin Faydalari. Katilimcilarin tiimii ebeveyn egitiminin 6neminden
bahsetmis ve siire¢ sonunda egitimin kendi a¢ilarindan ¢ok faydali oldugunu
belirtmislerdir. Ayrica E2 6zellikle ebeveyn egitiminin siirekli olmasinin 6neminden “Bize
verdikleri egitimlere biz artik zevk alarak gidiyoruz faydasini gérdiikge. Stirekli bir egitim
oldugundan bu egitimle bilinclenmemizi sagladilar. Cocuklar bizimle oynamaya basladilar
egitimden sonra, iliskimiz daha iyiye gitti” (E2, anne, 39 y) s6zleriyle bahsetmistir.

Ebeveyn Egitiminde Ogrenilenler. Ebeveynlerin tiimii ebeveyn egitimi ile
cocuklariyla 6zellikle iletisim alaninda ¢ok ilerleme kat ettiklerini belirtmistir. E3 iletisim
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konusundaki ilerlemeyi “...0Ozellikle dikkat, bekleme siiresi, odaklanma, ifade edici dil gibi
konularda ¢ok giizel sonuglar aldik. Otizmli bir ¢ocuga verilmesi gereken en énemli sey
iletisime gegmesi icin desteklemektir ve bu konuda bu destegi aldik” (E3, anne/baba, 31/42
y) soOzleriyle ifade etmistir. Bu egitimle ebeveynler eskiden yaptiklar1 hatali davranislari
tespit edip onlar1 diizeltmeye basladiklarini, dogru davranis kaliplarini uyguladiklarinda
cocuktaki ilerlemenin daha hizli oldugunu anlatmislardir. E1 bu durumu “...Cocuktan énce
kesinlikle verilmesi gereken bir egitim olarak diisiiniiyorum ben bu egitimi... Biz daha ¢ocuk
gibi diistinmeyi dgrendik aslinda, onun géziinden diinyaya bakabilmeyi égrendik bu
egitimde. Birakin otizmli ¢cocugu olmayi bence her ¢ocugu olan anne-babanin bu egitimi
almasi gerekir” (E1, anne, 33 y) sozleriyle ifade etmistir.

Bir katilimc1 ebeveyn egitimi sayesinde OSB’li bir ¢ocugun evin icinde nasil bir
ortamda yetismesi gerektiginin 6nemini “Kendimiz i¢in nasil davranacagimizi, evin igcinde
nasil bir ortam yaratacagimizi bilmiyorduk, buradaki egitim sayesinde dgrendik. Cocugun
egitimi kadar aile egitimi de ¢cok 6nemliymis” (E4, anne, 33 y) s6zleriyle vurgulamistir.

Arastirmada her ne kadar modiillerle ilgili tek tek sorular sorulmamis olsa da
katilimcilar modiillerde islenen konular ve 6grendikleri bilgiler neticesinde elde ettikleri
olumlu sonuglar: su ifadelerle paylasmislardir: “Cocuklara bir seyi élgtilerle anlatmayi,
cocuklara neyi nasil anlatirsak anlayabileceklerini anlatmalari faydali oldu” (E2, baba, 42
y); “Y.nin sinirlendigi anlarda ne yapmam gerektigini, agladigi anlarda ne yapmam
gerektigini égrendim. Ayrica hi¢ ve hep kavrammni artik biliyoruz. Inatlasmamiz bayagi
azaldi” (E5, anne, 26 y)

Egitimde Ebeveyn Katiiminin Onemi. Ebeveynlerin cogu ebeveyn egitiminde hem
annenin hem de babanin katiliminin saglanmasinin ¢ok 6nemli oldugunu belirtmislerdir.
Bir baba aile katiliminin 6nemini “Aile ile birlikte hareket etme, agiz birligi yapma, bu
stiregte cocugun durumunun benim agimdan da ayrica farkindaligi ve ayni zamanda benim
de dogru bildigim ancak yanlis oldugunu égrendigim ¢ok sey oldu” (E1, baba, 33 y) seklinde
ifade etmistir. Ozellikle anneler egitimde baba katiliminin 6nemini ayrica vurgulamistir.
Bir anne bu durumu “Sorumlulugun sadece annede olmamasi gerektigi konusu ve bu
sorumlulugun ailecek ltistlenilmesi, babanin bilgilenmesi icin verilen bilgiler gercekten ¢ok
faydali oldu” (E3, anne, 31 y) sozleriyle belirtmistir.

0SB ile Yasam

OSB ile yasam ana temasinda ailelerin damgalama deneyimleri ve OSB ile yasam
sirasindaki ¢abalar1 ve yasamin kolaylasmasi icin yapilmasi gerekenler katilimcilar
tarafindan belirtilmistir.

Damgalama. Katilimcilarin yasadigi damgalamaya bakildiginda, sadece iki katilimci
sahit oldugu damgalamay: “Iki dakika durmuyor, susmuyor, stirekli bagirip duruyor, tuhaf
seyler yapiyor, bagiriyor. Bu sefer diger insanlar da garip garip baktiklart zaman biz de
rahatsiz olabiliyoruz” (E1, baba, 33 y) ve “G.’de ziplama huyu var. Oynayalim diyemedigi
icin zipliyor. Bu da diger ¢ocuklar1 korkutuyor. Anneleri bile ayni sekilde yaklastyor.
Cocuklar ve anneler ¢ok acimasizlar” (E4, anne, 33 y) ifadeleriyle belirtmistir.

Bir katihmci ise ilerde yaganabilecek damgalamadan korktugunu “Ilkokula
basladiginda, ailelerden ve ¢cocuklardan gérecegi seylerden ¢ok korkuyorum” (E2, baba, 42
y) seklinde ifade etmistir. Katilimcilarin yarisindan ¢ogu ise OSB ile ilgili damgalamanin
aksine gevre tarafindan giizel yaklasimlar ve ekstra ilgi gordiiklerini “Cevremizden hig¢
farkl bir yaklasim gérmedik. Yasi kiictiktii belki ondan dolayr duymadik bilemiyorum” (E1,
anne/baba, 33/33 y) ve “Herkes severek yaklasiyor M.ye. Yasindan dolayidir herhalde
kiiciik ve tath bir ¢ocuk. Tani aldiktan sonra akrabalar, komsular tarafindan daha ¢ok
listtine diistilmeye baslandi” (E3, anne, 31 y) sOylemleri ile belirtmislerdir.
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Ebeveynlerin Cabasi. Katiimcilarin ¢ogu c¢ocugunun tani siirecinden egitim
sturecine kadar her alanda yalniz kaldiklarini ve ¢ok caba sarf etmeleri gerektigini
belirtmistir. Ayrica yedi katihmci 6zel egitimin pahaliligindan etkilendiklerini ve 6zel
egitim masraflari i¢cin de daha ¢ok ¢abalamalari gerektigini sdylemistir. E4 ¢cabalarini “Tek
basimiza cabaliyoruz gibi geliyor. Kimse destek olmuyor, devlet destek olmuyor, ailem
destek olmuyor. Sanki her kafadan bir ses ¢ikiyor ve biz de her seyi uygulamaya yetismeye
calistyoruz. Ama yoruluyoruz” (E4, baba, 40 y) ifadesiyle belirtmistir. Bir diger katilimci
ise “Ozel egitim yeri bulmak biraz zor oluyor aslinda, giivenilir ve iyi editim verebilen yerler
ya ¢cok pahali ya da uzak. Cok cabaliyoruz egitim icin” (E5, anne, 26 y) ifadesiyle 6zel egitim
icin de ¢ok ¢abaladiklarini vurgulamistir.

OSB’li Yasamin Kolaylasmasi. Katilimcilarin ¢ogu yakin c¢evresinde egitim
alabilecekleri bir kurum/dernek olmadigindan ulasim agisindan zorlandiklarini1 ve
farkindalik arttirilip destek saglanirsa yasamin da kolaylasacagini dile getirmistir. Bir
katilimc1 “Bizim gibi ailelerin yasaminin kolaylasmasi i¢in ulasim kolayliginin olmasi
gerekir diye diisiiniiyoruz. En azindan egitime gelip giderken servis evden alip eve
birakmali” (E3, anne/baba, 31/42 y) diyerek ulasim kolayliginin saglanmasi gerekliligini
vurgulamistir.

0SB Projelerine ihtiya¢. Katihmcilarin ¢ogu devlet destekli kreslerin siireklilik
gostermesi ve dernekler ya da devlet tarafindan daha ¢ok desteklenmesi gerektigini dile
getirmistir. Bir katimci destek ihtiyacim1 su sekilde belirtmistir: “Biz ézel egitime
baslatmistik ama maasimiz diisiik oldugu icin 6deyemiyorduk. Bir yerden destek alirsak
daha uzun stire daha ¢ok egitim alabiliriz diye diistintirken karsimiza bu proje ¢ikt1” (E1,
anne, 33 y).

Tartisma

Bu arastirmada ebeveynlerde OSB farkindaliginin degerlendirilmesi, OSB egitim
sureclerinin ve proje kapsaminda uygulanan ebeveyn egitiminin nitel olarak incelenmesi
amacglanmistir. Arastirmada katilimcilarin tamamina yakinin OSB’li bir ¢ocuk sahibi
olmadan o6nce OSB’yi daha once hi¢ duymamis oldugu tespit edilmistir. Ayrica
katilimcilarin OSB sebepleri hakkinda da bilgi eksiklikleri oldugu gériilmiistiir. OSB bilinci
ve bilgisinin diinya capinda diisiik ve degisken olmaya devam ettigi tespit edilmistir
(Chansa-Kabali vd., 2019). Cin’de 3-6 yas arasi ¢ocuga sahip olan ebeveynlere yonelik
toplum temelli yapilan bir calismada OSB farkindaliginin %57,8 oldugu, Japonya’da ise bu
oranin %45,8 oldugu tespit edilmistir (Koyama vd., 2009; Wang vd., 2012). Ulkemizde
2015 yilinda yapilan OSB farkindaligina dair bir ¢galismada katilimcilarin sadece %38’lik
bir kisminin daha 6nce OSB kelimesini duydugu tespit edilmistir (Surmen vd., 2015).
OSB’li cocugu olan ebeveynlerde yapilan farkli bir ¢calismada ise katilimcilarin %56’sinin
daha 6nce OSB’yi hi¢ duymadigi bulunmustur (Turan vd., 2020). OSB sikliginin giin
gectikce arttigl ve sosyo-demografik gruplar icinde farkliliklar gésterdigi gz Oniine
alindiginda OSB farkindaliginin toplumlarda arzu edildigi kadar yiliksek olmamasi bir
problem olarak karsimiza ¢ikmaktadir.

OSB tani stirecine bakildiginda bu arastirmada en ¢ok dikkat ¢eken unsurlardan biri
¢ocuklarin tani1 almalarindan énce katihimcilarin ¢evresinden ve akrabalarindan siirekli
“bu ¢ocugun bir seyi yok” ve 0zellikle erkek cocugu olan ailelerde “erkek cocuk zaten geg
konusur” seklinde telkinlere maruz kalmis olmalaridir. Literatiir incelendiginde OSB’li
cocugu olan ailelerle yapilan nitel arastirmalarda da benzer sonuglara ulagilmistir (Guileg-
Aslan vd., 2014; Yassibas, 2016).

Bu arastirmada tani siirecinde hekime ulasip cocugu OSB tanisi alan ebeveynler bu
duruma ¢ok fazla tziildiiklerini, kabul etmek istemediklerini ve ¢cok endiselendiklerini
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aktarmigslardir. Literatiirde OSB’li c¢ocugu olan ebeveynlerin tani sonrasinda
kabullenmeme ve durumu inkar etmesi ile ilgili ¢ok sayida ¢alisma bulunmaktadir (Aguiar
& Pondé, 2020; Dertli & Basdas, 2022; Mansur vd., 2022; Toper & Ozkan, 2021; Yassibas,
2016;). Mevcut arastirmada ebeveynlerin 6zellikle kabul evresinden sonra rahatlayip OSB
ile miicadele i¢in daha ¢cok caba sarf etmeye basladiklar1 gérilmiistiir.

OSB’'de erken tani ve erken miidahalenin ¢ok 6nemli oldugu bilinen bir gercektir
(Corsello, 2005). Bu nedenle erken tani sonrasinda ¢ocuklara verilecek egitimler onlari
hayata hazirlama ve topluma kazandirma konusunda destek olacaktir (Orum-Cattik vd.,
2019). OSB’li cocuklarin sosyal, duygusal, bilissel, motor beceriler, dil ve iletisim
becerileri ve 06z bakim becerileri gibi becerileri edinebilmeleriyle ilgili egitsel
gereksinimlerinin oldugu bilinen bir gercgektir (Morsa vd., 2022). Bu agidan bakildiginda
mevcut arastirmada ebeveynlerin ¢cogu OSB’de egitimin ¢cok 6nemli oldugunu vurgulamis
ve cocuklarina verilen egitim sonrasinda mevcut durumlarinda olumlu anlamda
ilerlemeler yasandigini belirtmislerdir. Motavalli'nin (2014) sonradan OSB tanisi ortadan
kalkan ortalama yas1 2.3 olan 39 OSB'li cocugu inceledigi ¢alismasinda OSB tanisi alan
cocuklarda erken miidahale ile OSB tanisim1 kaybedebilecegi sonucuna varilmistir
(Motavalli vd., 2014). Dolayisiyla mevcut arastirmada da oldugu gibi erken yastaki
egitimin 6neminin ebeveynler tarafindan da biliniyor olmasi sevindiricidir. Katilimcilar
cocuklarina 6zellikle sosyal becerilerin kazandirilmasi konusunda bu proje egitiminin ¢ok
faydali oldugundan da bahsetmislerdir. Literatiire bakildiginda OSB’li cocuklara 6zellikle
ebeveynleri aracilifiyla sosyal becerilerin kazandirilabilmesine yonelik az sayida ¢alisma
bulunmaktadir (Estes vd., 2019). Tiirkiye’de 2015 yilinda yayinlanan bir derlemede de bu
duruma vurgu yapilmis ve OSB’li cocuklara 6zellikle sosyal becerileri kazandiracak egitim
modellerinin uygulanmasi onerilmistir (Aslan & Sahin, 2015). Ozel gereksinimli
bireylerde sosyal beceri 68retimine dair Tiirkiye’de yapilan tez ¢alismalarinin incelendigi
bir arastirmada da 6zel gereksinimli bireylere farkli sosyal becerilerin 6gretimi icin
calismalar yapilmasi 6nerilmistir (Kursun, 2023).

Ebeveynler bu arastirmada egitimde karsilastiklar1 problemlerden de
yakinmiglardir. Ozellikle 6zel egitimin pahalihiindan, devletin karsiladig1 iicretsiz aylik 8
saatlik egitimin de yetersiz olmasindan, 6zel egitime giderken toplu tasimaya binmek
zorunda kaldiklarini ve burada ¢ocugun huysuzlandigindan s6z etmislerdir. Bunun yani
sira ebeveynler tani aninda hekimlerin ¢ocugun krese gonderilmesi gerektigini
soyledigini belirtmis ancak ebeveynler cocuklarini krese génderdiklerinde orada egitim
alamadigindan ve Ogretmenlerinden siirekli sikayet aldiklarindan bahsetmislerdir.
Literatiir incelendiginde benzer sonuclara ulasilmistir. Hindistan ve Kenya’da yapilan
OSB’li cocugu olan ebeveynlerin sorunlarinin incelendigi arastirmalarda da ebeveynlerin
ciddi anlamda maddi ve manevi zorluk yasadigindan bahsedilmis ayrica ebeveynler
gerekli tedavi ortamlarina erisme problemlerinden de yakinmiglardir (Divan vd., 2012;
Gona vd., 2016). Ebeveynlerin ¢ocuklarina OSB tanisi konulmasi sirasinda yasadiklari
deneyimleri, cocugun egitimi, saglik imkanlari ve kendi gereksinimleri ile ilgili goriislerini
inceledikleri calismada da benzer sonuglara ulasilmistir (Selimoglu vd., 2013). Yine OSB
tanil1 2-6 yas arasinda ¢ocugu olan annelerin 6zel egitim ve rehabilitasyon merkezlerinde
sunulan hizmetlere iliskin deneyimlerinin incelendigi 2021 yilinda yapilan baska bir
calismada da annelerin en ¢ok kurum tarafindan bilgilendirme eksiklikleri yasadigi,
uygulanan egitim hakkinda bilgi verilmedigi, aile egitimi yapilmadig1 ve isleyisle ilgili
yetersizlik yasadiklari icin kurum degistirmek zorunda kaldiklar tespit edilmistir (Ozer,
2021). OSB’li bireylerde egitimdeki problemler yalnizca diinyanin gesitli tilkelerinde degil
ne yazik ki Tiirkiye’de de 6nemli bir sorun olarak karsimiza ¢ikmaktadir (Rakap, 2017).
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Mevcut arastirmada ebeveynler bir projede ilk kez uygulanan zar/kabuk modeli
ebeveyn egitiminin de ¢ok faydali oldugundan bahsetmislerdir. Bu egitim ile
katilimcilarin hem farkindaliklari artmis hem de katilimcilar ¢cocuklariyla iletisim engelini
kaldirmislardir. Ayrica tim katilimcilar ebeveyn egitiminin de en az ¢ocugun egitimi
kadar 6nemli oldugu bilincindeydiler. Egitimde aile katilim1 OSB’li kiiglik ¢ocuklar igin
miidahale programlarinin en 6nemli bilesenlerinden biri olarak kabul edilmektedir
(Orum-Cattik vd., 2019). Aile merkezli uygulamalar pek cok yetersizlik tiriinde ve farkl
yas grubundaki cocuklarda, beceri ve davranislarin kazandirilmasinda ve davranis
problemleri ile basa ¢ikmada kullanilabilen kanit temelli uygulamalardandir (Orum-
Cattik vd., 2019). Cesitli davranissal programlar ve etkilesim ile oyuna odaklanan
uygulamalar ailelerin uygulamalarda egitimci, danisan veya kog¢ olarak yer almasini tesvik
etmektedir (Siller & Morgan, 2018). Ayni zamanda 6grenmenin ¢ocugun dogal ¢cevresinde
olustugu goz ontline alindiginda edinilen becerilerin ¢ocugun dogal ortamina aktarilmasi
ve genellenmesi aile katilimiyla daha kolay olmaktadir (Orum-Cattik vd., 2019).

Arastirmada katilimcilar ebeveyn egitiminin 6nemini vurgulamalarinin yani sira
ozellikle baba katiliminin saglanmasiyla babanin da olaya dahil olmasi, g¢ocugun
sorumlulugunun paylasilmasi ve babanin ¢ocuk ile iletisiminin artmasi konularina vurgu
yapmiglardir. Kultiirden kiiltiire degismekle birlikte 6zel gereksinimi olan ¢ocugu olan
ebeveynlerde c¢ocugun sorumlulugunun daha ¢ok annenin omuzlarinda yer aldigi
gorilmektedir (Turgut, 2022). Ozellikle 6zel gereksinimi olan ¢ocuklarin yasantisinda ve
egitiminde babalarin daha fazla sorumluluk almasinin biligsel ve dil gelisimi dahil olmak
lizere cocuklar icin daha iyi gelisimsel sonuclarin gii¢lii bir gostergesi olduguna dair
kanitlar vardir (Tamis-LeMonda vd., 2004). Ayrica OSB'nin erkek cocuklarda daha fazla
goruldigu bilinmektedir (CDC, 2022). Erkek ¢ocuklarin da biiytirken daha ¢ok babayi rol
model aldig1 goz Oniine alindiginda egitimlerde baba katiliminin saglanabilmesi ¢ok
onemlidir. Dolayisiyla mevcut arastirmada 6zellikle baba katilimin saglanabilmis olmasi
arastirmanin en 6nemli ¢iktilarindandir.

OSB’de damgalama 6nemli bir sorun olarak karsimiza ¢ikmaktadir. Bu arastirmada
ebeveynlerin ¢ogu bir damgalamaya ugramadiklarindan ve bunun aksine OSB tanisi
konuldugu andan itibaren g¢evrelerinden olumlu tepkiler aldiklarindan bahsetmislerdir.
Suudi Arabistan’da OSB’li cocugu olan ebeveynlerle yapilan bir calismada bu arastirmaya
benzer sekilde ebeveynlerin %66,3'i OSB’li bir ¢ocugun ebeveyni olarak kendini
damgalanmis hissetmedigini ve %74,2’si OSB’li bir c¢ocugun ebeveyni olarak
damgalamayla karsilasmadigini belirtmistir (Alshaigi vd. 2020). Bunun tersi olarak
Istanbul’da bir rehabilitasyon merkezine basvuran OSB’li ¢ocugu olan ebeveynlerin
algiladig1 damgalamayi inceleyen nitel bir arastirmada OSB’li cocuklarin ebeveynleri hem
aile icinde hem de toplum icinde dislanma, ayrimcilik ve damgalanmaya maruz kaldiklari
belirlenmistir (Cetin vd., 2020). Arastirmada ebeveynlerin damgalamay1 daha az yasamis
olmasinin ¢ocuklarin yaslarinin kii¢iik olmasindan ve sevimli olmalarindan kaynaklandigi
diisiintilmektedir.

Simirhiliklar

Calismanin bazi sinirhiliklar: vardir. Bu arastirmanin sonuglari nitel arastirma dogasi
geregi evrene genellenememektedir. Nicel bir calisma olmadig1 icin yontemin net
ciktisinin bir 6lgek puani olarak ortaya ¢ikarilamamis olmasi ve proje egitiminin kiiciik
bir 6rneklem tizerinde yapilmis olmasi da diger sinirhlik olarak karsimiza ¢ikmaktadir.
Ayrica zar/kabuk modelinin egitim basamaklar1 olan modiillerin ¢giktilarinin de ayr1 ayri
sorulmamis olmasi1 nedeniyle projedeki ebeveyn egitiminin net ¢iktilar1 giin yiiziine
cikarillamamis olabilir. Calismanin gii¢lii yonu zar/kabuk modelinin kiigiik bir katilimci
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grubu uizerinde de olsa ilk kez deneniyor olmasidir. Diger bir giiclii yont ise arastirmaya
baba katiliminin da saglanmis olmasidir. Ayrica ilk kez uygulanan bir egitim modeli olan
zar/kabuk modelinin nitel olarak calisilmasi ileride yapilacak olan nice c¢alismalarin
tasarimina 1sik tutmasi agisindan 6nemlidir.

Sonug ve Oneriler

Bu calismanin en 6nemli bulgusu Tiirkiye’de sadece bu projede uygulanan OSB’li cocugu
olan ebeveynlere verilen zar/kabuk modelini uygulayan egitimin ebeveynlerin ¢ocuklara
yaklasiminda olumlu sekilde 6nemli degisikliklere neden olarak ¢ocugun daha iyi gelisim
gostermesine yardimci oldugunun ortaya ¢ikarilmis olmasidir. Yeni bir egitim modeli olan
zar/kabuk modelinin OSB’li ¢ocuklarin 6z bakim, gelisim ve yasitlarina yetisebilme
diizeyini iyilestirdigi dusiiniilmektedir. Dolayisiyla ebeveynlerin erken g¢ocukluk
donemindeki OSB’li cocuklarina yonelik egitsel yeterliklerinin artirilmasi icin her iki
ebeveynin de Kkatilabilecegi ebeveyn egitim programlarinin diizenlenmesi 6nem
tasimaktadir. Zar/kabuk egitim modelinin Milli Egitim Bakanlgi, Aile Calisma ve Sosyal
Hizmetler Bakanlig1 ve tliniversiteler aracilifiyla 6zel egitim alaninda calisan egitmen,
O6gretmen ve uzmanlarin bilgilendirmeleri saglanarak OSB’li ¢ocuga sahip ebeveynlere
yonelik egitimlerin gerceklestirmeleri gerektigi dustiniilmektedir. Ayrica s6z konusu
modelin etkinliginin Olciilebilmesi icin 6lceklendirilerek nicel ¢alismalarin yapilmasi
Onerilmektedir.
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Extended Summary

Evaluation of Parents’' Awareness of Childhood Autism and the
Problems They Experience During the Educational Process: A
Qualitative Study

Introduction

Autism Spectrum Disorder (ASD) constitutes a neurodevelopmental condition
manifesting in early childhood and persisting into adulthood (DSM-5, 2013). Diagnostic
criteria as per DSM-5 encompass deficits in social interaction and communication,
restricted and repetitive behaviors, symptom onset in early developmental stages, and
impairment in daily functioning. Presently, pharmacological interventions for ASD lack
efficacy, highlighting the paramount importance of individualized education programs
post-diagnosis for optimal management (Savucu, 2020). The impact of ASD diagnosis
extends beyond affected individuals to their families, necessitating heightened familial
functionality compared to caregivers of typically developing children. Consequently,
educating parents assumes critical significance in navigating this complex terrain. The
membrane/shell model, conceived by Hasanoglu (2018), represents a novel approach to
parental education, integrating both relationship-based and behaviorist paradigms
grounded in child developmental principles (Hasanoglu, 2018). This study seeks to
qualitatively explore the membrane/shell model's application in parental education
alongside educational strategies for children with ASD, concurrently assessing parental
awareness of childhood ASD.

Method

The study used a qualitative approach, employing a phenomenological design to explore
parental experiences within the context of a specialized education program for children
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diagnosed with ASD. Non-probability sampling was utilized, with participants consisting
of parents of children aged 36-40 months enrolled in a specialized education project at a
private preschool in Istanbul. This project encompassed tailored education for children
with ASD alongside parental guidance initiatives. Recognizing the significance of paternal
involvement in parent education, concerted efforts were made to engage fathers in the
process, aligning with findings from prior research emphasizing the benefits of paternal
participation (Flippin and Crais, 2011).

The parental education component of the project was structured around the
membrane/shell model developed by Hasanoglu (2018). This model aims to equip
caregivers, particularly parents and educators who share a communicative rapport with
the child, with strategies to establish a supportive framework facilitating the child's
interaction with the external environment within delineated boundaries and dimensions.
Initially, the model involves comprehensive data collection concerning the child and
family dynamics, followed by identification of behavioral challenges exhibited by the child
and dysfunctional communication patterns within familial and institutional settings.
Subsequently, the model encompasses five interconnected modules designed to address
these challenges systematically.

Module 1 focuses on delineating actions using numerical, scalar, and quantitative
representations to align with children's cognitive developmental stages, particularly
emphasizing concrete thinking periods. Module 2 elucidates the concept of adopting a
definitive stance towards the child, employing the ALL OR NEVER rule to exemplify how
steadfast attitudes can instill enduring behavioral patterns in children. Module 3
addresses the process of challenging and reshaping parents' negative perceptions of their
children, mitigating conflicts arising from adverse relational dynamics within the home
environment. This session adopts the principle of "Children learn from observation,"
aiming to reinforce positive behaviors exhibited by children. Module 4 aims to heighten
parental awareness regarding the influential role of parental behaviors, both positive and
negative, on children's learning through imitation. This session, titled "Children learn by
observing, modeling, and emulating," delves into the mechanisms of observational
learning. Module 5 delves into the theme of "children learn through action,"” underscoring
the notion that children acquire knowledge and skills through active engagement and
experiential learning rather than passive instruction. Parents are encouraged to recognize
the value of hands-on experiences in facilitating children's learning and development.

A total of eight parents participated in the project's educational program, comprising
four parent pairs (mother and father) and an additional mother, who volunteered for the
study. In-depth interviews were conducted online with the participants in September
2023, utilizing a 20-question questionnaire meticulously crafted by the researchers. The
questionnaire encompassed inquiries pertaining to the semi-structured ASD diagnosis
process, the subsequent post-diagnosis educational journey, and the participants’
perspectives on the project's educational initiatives, drawing upon insights gleaned from
an exhaustive review of pertinent literature. Facilitated by two researchers, each
interview spanned between 30 to 45 minutes, during which audio recordings were made
with participants' consent. Subsequently, the audio recordings were transcribed to
generate transcripts, and all audio files were promptly deleted on the same day.
Employing a content analysis approach, the transcripts underwent rigorous evaluation
and coding by two researchers independently. Following the completion of coding,
primary themes and sub-themes were collaboratively identified by the researchers based
on the derived codes. The analysis was conducted using the Atlas.ti software program.
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Results

The interview analyses yielded codes that were categorized under five main themes: "ASD
awareness," "ASD diagnosis process," "Education in ASD," "Outcomes of project's parental
education,” and "Life with ASD." Concerning ASD awareness, the majority of participants
lacked prior knowledge about ASD, with some indicating awareness through social media,
perceiving it as a severe condition. The diagnosis of ASD, made by child psychiatrists in
all cases, evoked initial reactions of sadness and denial among families. Regarding
education, participants stressed the importance of early intervention post-diagnosis,
lamenting the dominance of private education due to limited state-provided options,
coupled with high costs. They also noted insufficient guidance for accessing specialized
education. Participants highlighted the significant benefits derived from the project's
parental education, particularly through the membrane-shell model, which enabled them
to recognize and correct ineffective parenting practices, leading to improved social skills
and reduced hyperactivity in their children. Moreover, participants advocated for
parental education to be universally accessible and emphasized the importance of both
maternal and paternal involvement. Concerning living with ASD, most parents reported
minimal stigmatization, with positive support from their social circles. They underscored
their unwavering dedication to providing comprehensive support for their children's
education and social integration.

Discussion

In this qualitative study, we examined parents' awareness of autism spectrum disorder
(ASD), ASD education processes, and the effectiveness of parental education within a
project context. Our findings revealed a lack of prior knowledge among parents regarding
ASD, possibly stemming from limited social awareness. Notably, participants often
recounted remarks from relatives and friends minimizing concerns about their children's
development, particularly among families with boys, echoing similar findings in existing
qualitative literature (Glile¢-Aslan et al., 2014; Yassibas, 2016).

Parents universally praised the parental and special education provided within the
project, highlighting its efficacy in fostering social skills in children. Their recognition of
the importance of early education is noteworthy. Moreover, the deliberate inclusion of
fathers in project training sessions was lauded, leading to enhanced paternal involvement
and child communication, aligning with research suggesting that increased father
involvement correlates with improved developmental outcomes, including cognitive and
language development (Tamis-LeMonda et al., 2004). As families often struggle to access
affordable education due to the high costs associated with private-sector special
education, there arises a pressing need for accessible parent training initiatives.

A significant outcome of our study is the positive impact observed from the unique
membrane/shell model parental education exclusively implemented in Tiirkiye. This
model facilitated meaningful shifts in parental attitudes and contributed to enhanced
child development. Therefore, it is imperative for stakeholders in special education to
disseminate information about the membrane/shell training model and offer parent
education programs tailored to families of children with ASD. By emphasizing the
importance of inclusive parental education involving both parents, our study contributes
valuable insights to inform future research endeavors.
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