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OZET

BABALARIN GELISIMSEL YETERSIZLIGE SAHIP COCUKLARINA ILISKIN
YASANTI VE GORUSLERININ INCELENMES]

Simla COBANOGLU
Ozel Egitim Ana Bilim Dali
Anadolu Universitesi, Egitim Bilimleri Enstitiisii, Temmuz 2019

Danisman: Dog. Dr. Serhat ODLUYURT

Bu arastirmada babalarin gelisimsel yetersizlige sahip ¢ocuklarina iliskin yasanti
ve gorislerinin incelenmesi amaglanmistir. Fenomenoloji ile yiirlitiilen arastirmaya
gelisimsel yetersizligi olan 9-17 yas araliginda ¢ocuga sahip on dort baba katilmistir.
Veriler katilimcer ve ¢ocuk bilgi formu, yar1 yapilandirilmis goriismeler ve arastirmaci
giinliigii ile elde edilmistir. Elde edilen veriler igerik analizi ile analiz edilerek tanilama,
yetersizlige uyum, aile yasantisi, toplumsal hayat, bilgi gereksinimi, egitim,
gelecek/gecis siirecleri ve Oneriler olmak tizere sekiz temaya ulasilmistir. Arastirma
sonucunda babalarin ¢ogunlukla tanilama siirecinde etkili aile rehberligine
ulasamadiklar1 ve saglik sistemi ve doktor tutumlar1 sebebiyle sorunlar yasadiklar
bulunmustur. Babalarin eslerinden ve aile biiyiiklerinden sosyal destek aldiklari; ancak
bu desteklerin yetersiz kaldigi sonucuna ulagilmistir. Yetersizlige uyum siirecinde
babalarin kisisel 6zellikleri ve dini bas etme sistemlerinin etkili oldugu; bazi babalarin
ise babalik deneyimleri sonucunda olumlu kazanimlar elde ettigi bulunmustur.
Yetersizlige sahip bir ¢ocugun ailede birlestirici bir etkisi oldugu ve babalarin
cogunlukla cocuklari ile oyun oynama ve birlikte sosyallesme aktiviteleri diizenledigi
ve Ozellikle g¢ocuklarinin spor faaliyetlerine 6nem verdigi sonucuna ulagilmistir.
Babalarin ¢ocuklarina yonelik bilgi gereksinimleri oldugu, annelerin egitime babalardan
daha fazla katildig1 ancak babalarin 6gretmen niteliklerini énemli bulduklar1 sonucuna
ulasilmigtir. Arastirma sonunda babalarin ¢esitli kurum ve kuruluslara getirdigi oneriler;
arastirmacinin ise ileriki arastirmalara ve uygulamaya yonelik gelistirdigi Oneriler yer

almaktadir.

Anahtar Sozciikler: Fenomenoloji, Yetersizlige sahip ¢ocuklarin babalari, Baba,

Babalarin Rolii, Yari-yapilandirilmis goriisme.
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ABSTRACT

INVESTIGATING EXPERIENCES AND OPINIONS OF FATHERS ON CHILDREN
WITH DEVELOPMENTAL DISABILITIES

Simla COBANOGLU
Department of Special Education
University Graduate School of Educational Sciences, July 2019

Supervisor: Assoc. Prof. Serhat ODLUYURT

The main aim of this study is to determine the fathers' experiences and views on
children with developmental disabilities. The research was carried out with the
phenomenology. The research participants are fourteen fathers whose children are
between 9-17 years. Research data were collected through participant and child
information form, semi-structured interviews and researcher diary. The data were
analyzed by content analysis. As a result of the analysis, eight themes were reached:
diagnosis, adaptation to disability, family life, social life, information needs, education,
future/transition processes, and recommendations. It was found that fathers mostly did
not reach effective family guidance and they had problems due to the health system and
the attitudes of doctors. It has been found that fathers usually get social support from
their wives and family elders. But these supports could be inadequate. Fathers' personal
characteristics and religious coping systems are effective in the adaptation process. On
the other hand, it was found that some fathers had positive gains as a result of paternity
experiences. It was concluded that a child with a disability has a unifying effect within
the family and the fathers mostly play and organize socializing activities with their
children, especially they give importance to sports activities. Fathers have information
needs for their children, mothers participated in education more than fathers and the
quality of teachers is important to them. At the end of the research, there are the fathers'
suggestions to various institutions and organizations; and the researcher's suggestions

for future research and practice.

Keywords: Phenomenology, Fathers of children with disabilities, Families of children

with disabilities, Semi-structured interview.



Yiiksek lisans tezimi yogun
calisma tempomdan dolay ilk
kez bir anneler giiniinde
yaninda olamadigim canim

anneme ithaf ediyorum.
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dolu babalik yolculuklarinda esenlikler dilerim.
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ETIiK iLKE VE KURALLARA UYGUNLUK BEYANNAMESI
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ve bilgiler i¢in kaynak gosterdigimi ve bu kaynaklara kaynak¢ada yer verdigimi;
bu calismanin Anadolu Universitesi tarafindan kullanilan “bilimsel intihal tespit
programi”yla tarandigin1 ve hicbir sekilde “intihal i¢ermedigini” beyan ederim.
Herhangi bir zamanda, ¢alismamla ilgili yaptigim bu beyana aykir1 bir durumun
saptanmast durumunda, ortaya c¢ikacak tiim ahlaki ve hukuki sonuglari kabul

ettigimi bildiririm.
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1. GIRIS

1.1. Gelisimsel Yetersizlik

Gelisimleri akranlarina gore farkli olan bireyleri tanimlamak i¢in giinlimiizde ¢esitli
terimler kullanilmaktadir. “6zel gereksinimli birey”, “gelisim farkliligi olan birey”,
“gelisimsel yetersizlige sahip birey” bu terimlerden bazilaridir (Bayko¢ Donmez, 2010, s.
14). Gelisimsel yetersizlik, 18 yasindan Once ortaya ¢ikan ve siirekli devam etmesi
beklenen bir durumdur (Sucuoglu vd., 2010, s.14). Zihinsel yetersizlik, serabral palsi,
otizm spektrum bozuklugu (OSB), Down sendromu, Fragile X sendromu ve fetal alkol
sendromu gibi ¢esitli genetik ve kromozomal bozukluklara sahip bireyler gelisimsel
yetersizlik semsiyesi altinda yer almaktadir. Bu yetersizlikler, 6z-bakim, alic1 ve ifade edici
dil, 6grenme, hareket yetenegi, kendi kendini yonetme, ekonomik yeterlilik ve bagimsiz
yasam yetenegi gibi temel yasam etkinliklerinin ii¢ ya da daha fazlasinda 6nemli derecede

islevsel sinirliliklar goriilmesine neden olmaktadir (http-1).

Gelisimsel yetersizligin etiyolojisine bakildiginda; zamanlama olarak dogum Oncesi,
dogum an1 ve dogum sonrasi nedenler ile biyomedikal, sosyal, davranigsal ve egitsel
faktorler ile iliskili oldugu goriilmektedir (Schalock vd., 2010). Baska bir siniflamada ise
gelisimsel yetersizligin nedenleri yapisal nedenler ve edinilmis nedenler olarak iki bicimde
simiflandirilmaktadir. Yapisal nedenler (dogum Oncesi olasi etmenler olarak da ele
alinabilen) genetik bozukluklar, metabolizma bozukluklar1 ve kromozom bozukluklar;
edinilmis nedenler ise yapisal olmayan, dogum 6ncesi, dogum siras1 veya sonrasinda cesitli
nedenlerle gelisimin olumsuz anlamda etkilenmesi olarak tanimlanabilir (Tekin-iftar, 2010,

s. 89).

Gelisimsel yetersizlige sahip bireylere sunulan hizmetlerde aile kavrami tarihsel
stirecte giderek onemli bir hale gelmistir. Yetersizlige dair ge¢gmis paradigmalar bireylerin
yetersizliklerini diizeltmeye ya da anne-babalarin ebeveynlik becerilerini gelistirmeye
odaklanirken giincel aile merkezli model ailelerin gereksinimlerini ve 6zelliklerini temel
alarak gelistirilen hizmetlerle aileyi ve gelisimsel yetersizlige sahip ¢ocugu desteklemeye
odaklanmaktadir (Cavkaytar ve Ozen, 2010, s. 179; Turnbull and Turnbull, 2002, s. 83-
111). “Bu yaklasimda uzman, ailenin ¢cocugun yasaminda siirekli oldugunu bilir; ailenin
sosyo-kiiltiirel ve diger ozelliklerine saygi duyar, kisacasi ailenin ve ¢ocugun var olan

durumunu anlar ve yeterliklerini destekler (Sucuoglu vd., 2010, s.10)”. Bu nedenle



gelisimsel yetersizlige sahip bireylerin ailelerinin daha iyi anlagilmasina ve agiklanmasina

gerek duyulmaktadir.

1.2. Bir Sistem Olarak Aile

Gegmisten giiniimiize farkl sekillerde tanimlanmakta olan aile, en basit haliyle en
kiiglik toplumsal birimdir (Cavkaytar, 2012, s. 8). Tiirk Dil Kurumu’na gore aile evlilik ve
kan bagina dayanan, kari, koca, cocuklar, kardesler arasindaki iliskilerin olusturdugu
toplum i¢indeki en kiigiik birliktir (http-2). Cavkaytar (2012, s.8) aileyi bireylerin i¢inde
dogup yetistikleri ya da yasamlarinin biiyiik bir boliimiinii gegirdikleri sosyal grup olarak
tanimlamaktadir. Ailenin dinamik bir yapiya sahip olmasi zaman icerisinde aileye
yiiklenen anlamlarin da farklilagmasina ve dolayisiyla aile tanimlarinin g¢esitlenmesine
neden olmaktadir. Yeni tanimlarda ailenin temeli olarak yalniz kan bagi, hane paylagsma ve
yasal soOzlesmeler yerine aile iiyeleri arasindaki kisisel/psikolojik baglara vurgu
yapilmaktadir (Dénmezer, 2009, s. 13). Bagka bir tanimlamaya gore ise aile iki ya da daha
fazla kisiden olusan, kendilerini aile olarak tanimlayan, aile islevlerini yerine getiren
topluluktur ve bu kisilerin aile olarak tanimlanmasi i¢in aralarinda evlilik veya kan bagi

olmasi ya da birlikte yagamalari zorunlulugu yoktur (Poston vd., 2003, s. 319).

Ailenin iglevleri de tipki aile tanimi gibi zaman igerisinde c¢esitlenmis ve farkli
acilardan degerlendirilmistir. Kisaca ailenin var olus gayesi olarak aciklanan aile islevleri
(Kir, 2011; s. 383), ailenin topluma hangi anlamlarda katki sagladigin1 ve kendi igerisinde
gerceklestirdigi eylemlerin dogasini tanimlamaktadir. Aile islevleri (a) ekonomi (b) giinliik
bakim ve saglik (¢) bos zamanlar1 degerlendirme (d) sosyallesme (e) kendini tanima (f)
sevgi (g) egitim/meslek ve (h) spiritiiel (dini) islevler olmak {iizere sekiz baglikta

incelenmektedir (Seligman ve Darling, 2007, s. 28).

Aile sistemi ise aileyi olusturan bireylerin birbirleriyle nasil bir iletisim ve etkilesim
icinde bulunduklarin1 belirleyen kurallarin tiimiidiir (Dénmezer, 2009, s. 13). Ailenin
dinamiklerinin, aile i¢i ve dis1 etkilesimlerin ve aile yapisinin daha iyi anlasilabilmesi i¢in
ailenin bir sistem olarak ele alinmasia gereksinim vardir. Ge¢misten giiniimiize aileyi
sistematik sekilde ele alan ve aciklayan farkli aile kuramlar1 gelistirilmistir. Ancak
yetersizlige sahip bireylerin ailelerini anlamay1 kolaylastiran aile kuramlar1 biyoekolojik

kuram ve aile sistem kuramidir. (White and Klein, 2008, s. 33-121; Boyaci, 2011, s. 27-30;



Hallag ve Oz, 2014, s. 144). Ilerleyen béliimde bu iki aile kuramia yénelik temel bilgiler

sunulmaktadir.

1.2.1. Biyoekolojik kuram

Urie Bronfenbrenner tarafindan gelistirilen biyoekolojik kuram (sosyal c¢evre
modeli), cocugun gelisiminin merkezde oldugu ve gelisimi etkileyen ¢evresel faktorlerin
degerlendirilmesini igeren bir kuramdir. Yetersizligi olan bireylerin aile yapilarini ve
degiskenlerini anlamak igin siklikla bagvurulan bu modelde ¢ocugun toplumun bir {iyesi
olmasi siireci ele alinmaktadir. Biyoekolojik kuramin varsayimlar1 sdyledir: (a) Bireyler ve
gruplar dogada hem biyolojik hem de sosyal olarak bulunmaktadir. (b) Insanlar yasamak
icin gevrelerine ve sosyal olduklari i¢in diger insanlara bagimlidir. (c) Insanlarm yasam
dongiisiinde zaman kavrami hem bir kisitlama hem de bir kaynaktir. (d) Insan etkilesimleri
mekansal olarak organize edilmektedir (White and Klein, 2008, s. 247-249). Bu
varsayimlara dayali olarak, birey lizerinde etkili olan farkli diizeylerde alt sistemler
bulunmaktadir. Bu sistemler mikrosistem, mezosistem, ekzosistem, makrosistem ve
kronosistemdir. Merkezinde ¢ocugun bulundugu i¢ i¢e daireler seklinde tasvir edilebilen
bu sistemlerin tutarliligt cocugun gelisimini etkilemektedir. Burada sistem kavrami ile
iletisim halinde olan ve birbirlerini etkileyebilen insan topluluklar1 kastedilmektedir.
Ayrica alt sistemlerin her biri ailenin sahip oldugu kaynaklara isaret etmektedir (Avct ve
Koran Giiner, 2017, s. 97-98; Bronfenbrenner, 1979, s. 22-26; Cavkaytar, 2012, s. 14-15;
Kaner, 2010 s. 354-355; Ozen, 2012, s. 72-74).

Yukarida bahsedilen alt sistemlerin etkilesimine dayanan biyoekolojik kuram Sekil

1.1.°de gosterilmektedir.
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Sekil 1.1. Biyoekolojik kuram (Diken. 2008, s. 6)



1.2.2. Aile sistem kurami

Aileyi bir sistem olarak ele alan ve gelisimsel yetersizlige sahip aileleri anlama
konusunda yol gosterici kuramlardan bir tanesi de aile sistem kuramidir. Sistem kuramina
gore aile ortak bir gee¢misi ve duygusal bagi olan, ailenin ve aile iiyelerinin
gereksinimlerini kargilamak amaciyla planlama yapan bireylerden olusan karmagik bir
yapidir (Nazli, 2018, s. 18). Aile sistem kurami (family system theory), biitlinciilliik
ilkesini temel alarak aile ve davraniglarina biitiinciil bir ¢erceveden bakilmasi gerektigini
savunur. Ayrica, biitiinciilliik ilkesinden dolay1 ailenin bir iiyesini etkileyen bir durumun
ayni zamanda ailenin tamamini etkileyecegi ya da tam tersi bir durumun s6z konusu
olacagi sOylenebilir. Turnbull vd. (2007, s. 28), bu durumu mobil oyuncak ornegi ile
aciklamaktadir: Bir mobil oyuncakta asili duran pargalardan birine dokunuldugu zaman

oyuncagin tamami hareket etmektedir.

Aile sistem yaklagiminin bazi temel varsayimlar1 bulunmaktadir. Bu varsayimlar su
sekilde siralanabilir (a) Sistemin tiim parcalar1 birbirine baghdir. (b) Aileleri anlamak
sadece biitiinii gormekle miimkiindiir. (c) Sistemin davranigi ¢evresini etkiler ve ¢evre de
sistemi etkiler. (White ve Klein, 2008, s. 156-157). Bu temel varsayimlara dayali olarak
sistem kuraminin aileyi agiklamada basvurdugu anahtar Ogeler bulunmaktadir. Aile
ozellikleri ve alt sistemler bu anahtar 6gelerdendir (Turnbull vd., 2007, s. 4-70; Kaner,
2010, s. 356-357; Boyaci, 2011, s.30-31). Aile sistem yaklasimi Sekil 1.2°de

gosterilmektedir.
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Sekil 1.2. Aile sistem yaklasimi (Turnbull vd., 2007, s. 6)



Aile bir biitiin olarak degerlendirildiginde ailenin kiiltiirel yapisi, sosyoekonomik
durumu ve cografi konumu ailenin o6zellikleri ile iliskili degiskenler olarak karsimiza
cikmaktadir. Ailenin {iyeleri baglaminda degerlendirdigimizde ise yetersizligi olan ¢ocuga
sahip aileler géz onilinde bulunduruldugunda yetersizligin dogasi, bireylerin yasamda
karsilastiklar1 problemleri ¢6zme becerileri (life management skills) ve ailenin karsilastigi
bazi 6zel giigliikler aile bireylerinin karakteristigini olusturmaktadir (Turnbull vd., 2007, s.
6).

Alt sistemler aile i¢i ve dist etkilesimlerin olustugu aile biitiiniin pargalaridir. Esler
arasindaki evlilik (marital) alt sistemi, anne-babalar ve ¢ocuk arasindaki ebeveyn (parental)
alt sistemi, ¢ocuklar arasi etkilesimlerin yer aldigi kardesler (siblings) alt sistemi ve
akrabalar ve biiylikanne-biiyiikbabalar ile aile arasindaki (extended family) alt sistemi
ailenin alt bilesenleridir (Turnbull vd., 2007, s. 30; Kaner, 2010; s. 357; Boyaci, 2011,
s.31).

Aile sistem kuramuiyla ilgili olarak 6nemli unsurlardan biri de aile yasam déngiisii
kavramidir. Aile yasam dongiisii, bireyin yasam siirecinin tiim boyutlarini igeren ayni
zamanda ailenin biitiinliiglinii vurgulayan ve ailenin zaman igindeki gelisimini aciklayan
bir modeldir. Aile zaman igerisinde degisip gelismektedir ve aile yasam dongiisii kavrami
bu degisimi ve gelisimi agiklayan sistem kurami ile biitiinlesir. Bu modele gore aile
icerisinde bazi1 evreler vardir. Her evrenin kendine dair Ozellikleri oldugu ve evreler
arasinda gecis siireci oldugu goriilmektedir. Yasam dongiisiiniin evreleri (a) evden ayrilma
/ geng yetiskinlik (b)evlilik bagi ile ailenin bir araya gelmesi (c) kiigiik cocuklu aileler (d)
ergen cocuklu aileler (e) cocuklarin evden ayrilmasi ve orta yasta ilerleme (f) gec yastaki
aileler (g) yasamin sonlarina yaklasan aileler olarak siralanabilir (Aver ve Koran Giiner,

2017; s. 163).

1.3. Gelisimsel Yetersizligi Olan Cocuga Sahip Aileler

Aile c¢esitli kuramlarla aciklanan ve farkli kiiltiirlerde farkli degerler atfedilen bir
kurumdur. Anne-baba olmak ise hangi kiiltiirde olursa olsun bireylere yeni duygular
yasatan ve yeni sorumluluklar yiikleyen toplumsal bir roldiir. Yetersizlige sahip bir cocuk
s6z konusu oldugunda anne-babalarin bebek bekleme siirecinde kurduklari “miikemmel
cocuk” hayali yikilir ve diger ailelerden farkli bir siirece girerler (Varol, 2006, s. 7). Bu

stireci ve ailelerin tepkilerini aciklayan modeller ilerleyen boliimde yer almaktadir.



1.3.1. Ailelerin tepkilerini aciklayan modeller

Aileler, ¢ocuklarinin yetersizligini 6grendiklerinde ve sonrasindaki siire¢ boyunca
diger ailelerin belki de higbir zaman yasamayacagi durumlarla kars1 karsiya gelirler (Varol,
2006. s. 7). Ailelerin ¢ocugundaki yetersizlik durumunu 6grendiginde ve g¢ocuklarinin
dogumuyla birlikte neler yasadigini inceleyen pek ¢ok arastirma yapilmistir. Arastirmalar
her ailenin yetersizlige gosterdigi tepkilerinin ve uyum siirecinin o aileye 6zel oldugunu
gostermektedir (Ozen, 2012. s. 74). Bu siirecin her aileye 6zel seyretmesine karsin, aile
tepkilerini etkileyen bazi faktorler bulunmaktadir. Cocugun cinsiyeti, yetersizlik tiirii ve
derecesi, ailenin biyiikligii ve kiiltiirel yapisi, ailenin sosyo-ekonomik diizeyi, dini
inaniglari, anne-babanin kisilik 6zellikleri, eslerin yakinligi ve birbirine destegi, anne-
babanin evlilik uyumu, ailenin sorunla basa ¢ikma kapasitesi, yakin ¢evre ve toplumun
ozellikleri ve doktorlarin davranislari, duygusal- psikolojik ve bilgi ile ilgili kaynaklar ve
bu kaynaklarin kullanilabilirligi, aile tiyelerinin rol ve beklentileri aile tepkilerini etkileyen
faktorlerdir (G6ziin Kahraman, 2017, s 233; Fiedler, Simpson and Clark, 2007; akt. Ardig,
2012, s. 28).

Ailelerin ¢ocuklarinin tanilanmasindan itibaren ve sonrasinda yasadiklari siireci
aciklamaya iliskin modeller asama modeli, biitiinleyici yaklasim (sosyal ¢evre modeli),
stirekli tliziintli modeli, kisisel yapilanma modeli, giligsiizlik ve anlamsizlik modeli ve

travma sonrasi gelisim modelidir.

1.3.1.1. Asama modeli

Asama modeli (stage theory), ailelerin yetersizlige tepkilerini agiklamada kullanilan
en yaygin modellerden biridir. Asama modelinde ili¢ evre bulunmaktadir. Bu evreler (a)
sok, reddetme, ac1 ¢ekme ve depresyon (b) sugluluk, kizginlik, utanma ve (c) pazarlik
etme, kabul ve uyumdur. Yetersizligi olan ¢ocuga sahip aile bireylerinin gecirdikleri bu
evreler bireylerin kendi i¢inde ya da aile arasinda farkli uzunluklarda, yogunlukta ve tekrar
meydana geldiginde farkli siklikla gergeklesebilmekte hatta bazi bireylerde bir evreye
takilip kalma ya da evreyi hi¢ yasamadan atlama s6z konusu olabilmektedir. (Kaner, 2010,
s. 367; Ozen, 2012. s. 74). Cocugunun yetersizlikten etkilendigini 6grenen ailelerde
goriilen tepkilerden ilki soktur. Bu durum genellikle tepkisiz kalma, aglama, ¢aresizlik

hissi ile birlikte seyredebilir. Anne-babanin bebek bekleme siireci boyunca gelistirdikleri



ideal ¢ocuk hayalinin yikilmasi aileleri derin bir act ve depresyon ile karsi karsiya
getirmektedir (Varol, 2006, s. 8-9; Cift¢i Tekinaraslan, 2010, s. 92; Ozen, 2012, s. 75-76;
Goziin Kahraman, 2017, s. 234).

Ikinci evrede aile bireyleri yetersizlikten etkilenmis ¢ocuklarina sevgi ve kizginlik
gibi birbirine zit duygular1 hissedebilirler. “Neden ben?” sorusu 6fke yaratabilir. Ayrica
anne-babalar ¢ocuklarinda yetersizlik olmadigina dair kanit aramak i¢in farklt uzmanlara
danigabilir ve onlardan kendilerini onaylamasini bekleyebilirler. Sugluluk ise anne-
babalarin iistesinden gelmekte en ¢cok zorlandiklar1 duygulardan biridir. Aileler bu asamada
cocuklarmin yetersizliginden, sosyal reddinden ve damgalanmaya (stigma) karsi utanma
duygusu gelistirebilirler. (Varol, 2006, s. 9-10; Kaner, 2010, s. 369; Cift¢i Tekinaraslan,
2010, s. 93 Ozen, 2012, s. 75-76; Ardig, 2012, s. 30; Goziin Kahraman, 2017, s. 234).

Pazarlik asamasinda aile yetersizligin ortadan kalkacagina dair bir inan¢ arayisina
girer. Pazarlik aslinda “bunu yaparsam yetersizlik durumu ortadan kalkar / yetersizlik
durumu ortadan kalkarsa bunu yaparim” diisiinceleri ile kendini gosterir. Temelde ise,
yetersizligi tek ve miidahale edilebilir bir nedene indirgeme motivasyonu s6z konusudur.
Kabul ve uyum asamasinda ise aile yetersizlige sahip ¢cocugu ailenin bir iiyesi olarak kabul
ederek c¢ocuklarin giiglii yonlerine odaklanmaya baslar. Bu asamada anne-babalar
cocuklarina uygun bir yasam bicimi benimsemeye ve onun gereksinimlerini karsilamaya
odaklanirlar. Kabul ve uyum siireci, onceki olumsuz duygular1 tamamen ortadan
kaldirmasa da ailenin g¢ocuklarini giicli ve zayif yonleriyle kabul etmesinin Oniinii
agmaktadir (Varol, 2006, s. 10; Ardig, 2012, s. 30; Ozen, 2012, s. 76). Asama modeli Sekil

1.3°te gosterilmektedir.

Asama modeli birinci olarak her ailenin yetersizligi olan cocuga sahip olma
konusunda ayni tepkileri ayni sirayla vermesi gerektigi varsayimindan dolay:
elestirilmektedir. Ikinci olarak ise asama modelinin nesnel sekilde toplanmis verilerin
analizinden ziyade klinik bulgulara ve ailelerin anlatimlarina dayandirilmas: sebebiyle de

elestirilmektedir (Ardig, 2012, s. 28).
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Sekil 1.3. Asama modeli (Varol, N. ,2006, s. 8.)

1.3.1.2. Biitiinleyici yaklasim (sosyal ¢cevre modeli)

Ailelerin tepkilerini aciklamaya yonelik bir modelden ziyade yaklasim olarak
karsimiza ¢ikan ve asama modeline getirilen elestirilerden hareket eden biitlinleyici
yaklasim, Bronfenbrenner’in sosyal ¢evre modeline dayanmaktadir. Asama modeli daha
cok aileyt Oznel olarak degerlendirirken biitlinleyici yaklagim ailenin yetersizlikten
etkilenisini sosyal ¢evre modelinde yer alan sistemlerin etkilesimi baglaminda
degerlendirir. Dolayistyla bu yaklasim uyum siirecinin hem ailenin hem de g¢ocugun
gereksinimlerinin karsilanmasinin gelisimsel sonucu olduguna vurgu yapmaktadir (Ardig,

2012, s. 8; 2018, s. 226).

1.3.1.3. Siirekli iiziintii modeli

Stirekli iiziintli (chronic sorrow) modeli, yetersizligi olan bir ¢ocuga sahip olmanin
evrensel olarak kronik bir iiziintii ve aciya sebep oldugunu séylemektedir. Bu {iziintii ve ac1
ailenin ozelliklerinden bagimsiz olarak yasam boyu silirmektedir ve bu durum patolojik
olarak diistiniilmeden dogal bir siire¢ olarak algilanmasi1 gerekmektedir. Aci ve liziintiiniin

kaynag1 ise ¢ocugun siirekli aileye bagimli olmast ve durumun degismezligine duyulan



Ofkenin bir sonucu olarak diisiiniilmektedir. Bu sebeple aileler yasam boyu destege
gereksinim duyabilmektedir. Siirekli iizlintii modeline gore bu iiziintli ve ac1 ayn1 zamanda
kabul siireci ile birlikte seyredebilmektedir. Farkli zamanlarda g¢ocuklarinin gelisim
Ozelliklerine bagli olarak gereksinimlerinin  karsilanmasi  durumunda ailelerin
lizlintlilerinde azalma yasanabilir ancak bu iizlintli tamamen ortadan kaybolmaz, belli gegcis
donemlerinde aym duygulari tekrar yasayabilmektedirler. Ote yandan séz konusu aci1 ve
liziintiiye ragmen ailelerin ¢ocuklarinin gelisimi ve egitimi i¢in de wugrastiklar
belirtilmektedir (Wikler, Wasow ve Hatftield, 1981, s. 64; Barut, 2009, s. 91; Ciftci-
Tekinarslan, 2010, s. 96; Kaner, 2010, s. 372).

1.3.1.4. Kisisel yapilanma modeli

Kigisel yapilanma modeli ailelerin duygusal tepkilerden ¢ok biligsel
degerlendirmeleri ve algilart {izerinde durmaktadir. Bu modele gore aileler hamilelikten
itibaren cocuklarmma yonelik beklenti ve umut gelistirirler. Yetersizligi olan bir ¢ocuga
sahip olmak ise ailelerin olusturdugu algilarin, beklentilerinin ve biligsel yapilarinin
disinda oldugu i¢in kaygi ve karmasaya sebep olur. Ciinkil ailelerin genelde yetersizlige
sahip bir cocuklar1 olana kadar yetersizlik olgusuna dair bilgileri yoktur. Aileler siire¢
icerisinde edindikleri bilgilerle birlikte yeni algilar gelistirerek yeniden yapilanir. Yeniden
yapilanma siireci uyum saglamay1 kolaylastiracak sekilde isler ve yeni biligsel semalar
olusturarak semalara uygun eylemlerde bulunurlar (Barut, 2009, s. 91; Kaner, 2010, s.372;
Ciftgi-Tekinarslan, 2010, s. 96).

1.3.1.5. Caresizlik, giicsiizliik ve anlamsizltk modeli

Caresizlik, gilicsiizliik ve anlamsizlik modeli, insanlarin sosyal varliklar oldugu
diisiincesinden hareketle ailelerin yetersizlige tepkilerini sosyal cevreleriyle etkilesimleri
ile aciklamaktadir. Bireysel Ozelliklerden ziyade sosyal siireglere odaklanan bu modele
gore ailelerin tepkileri, yakin cevrelerinin tepkilerine ve yetersizligi algilamalarma gore
sekillenecektir. Bu modele gore caresizlik, giicsiizliik ve anlamsizlik yetersizlige sahip yeni
dogmus bebegi olan ailelerin ortak duygularidir (Barut, 2009, s. 91; Kaner, 2010, s.373;
Ciftgi-Tekinarslan, 2010, s. 97).



1.3.1.6. Travma sonrast gelisim modeli

Travma, hayatin herhangi bir aninda karsilasilabilen, kisinin kontroliinde olmayan
orseleyici etkiye sahip bir durum olarak tanimlanabilir (Can, 2018, s. 47). Travma sonrasi
gelisim ise travmatik bir olaymn ardindan zorlayici bir hayat miicadelesi ve miicadeleler
sonucu olusan pozitif degisim tecriibesi olarak tanimlanabilir (Tedeschi ve Calhoun, 2004,
s. 1). Travma sonras1 gelisim (posttraumatic growth) modeline gore ¢cocugun yetersizlige
sahip olarak tanilanmasi ailede bir travma etkisi yaratabilir ve aile bireyleri bir travmadaki
ile ayn1 biligsel siireclerden gegebilir (Symon, 2001, s. 163). Cocugun yetersizlige sahip
olarak tanilanmasi da ailede miicadele etmesi gereken durumlar dogurabilir ve bu
miicadele, olumlu anlamda gelisme ve biiylimeyi beraberinde getirebilir. S6z konusu
gelisim ise ailenin ve aile bireylerinin travma oncesindeki 6zellikleri, stresor (travmatik)

olayin dzellikleri ile iliskilidir (Ardig, 2018, s. 229).

1.3.2. Gelisimsel yetersizligi olan ¢cocugun aileye etkisi

Aile yasantisina bir bebek dahil oldugunda anne-babanin hayati bu durumdan
fazlasiyla etkilenmektedir. Aile ¢ocugun gelisimini dogrudan etkiledigi gibi cocuk da
ailenin yasantisint dogrudan etkilemektedir (Fiedler, Simpson ve Clark, 2012; akt.
Ozdemir, 2012, s. 57). Aileye katilan iiye, aile yasantisinin yeniden diizenlenmesini
gerektirir. Yetersizlige sahip bir ¢ocugun varliginda ise aile yasamimin yeniden
diizenlenmesine ek olarak farkli yiik ve sorumluluklar s6z konusu olmaktadir. Ozen (2017,
s. 130) bu ek yilik ve sorumluluklari yetersizlige sahip ¢ocuklarinin bakimini iistlenme,
egitimi hakkinda bilgi sahibi olma, davranis ve 6grenme sorunlarina karsi destek alma,
normal gelisim gosteren ¢ocuklariyla ilgilenme, esler arasinda yasanan sorunlar, ¢cevredeki
kisileri bilgilendirme ve maddi destek saglama olarak siralamaktadir. Sucuoglu'na (1997,
S. 35-56) gore ise normal gelisim gosteren ¢ocuklarin anne-babalarinin sevgi, koruma,
gelisim icin uygun ortam saglama ve aile iiyelerinin gereksinimlerini karsilama gibi
sorumluluklart vardir ancak yetersizligi olan ¢ocuga sahip anne-babalar ise bunlarin yani
sira ¢ocuga beceri Ogretimi ya da cesitli terapi ¢alismalarina yardimci1 olma gibi yeni

sorumluluklar da ustlenmektedir.
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1.3.2.1. Aile alt sistemlerine etkisi

Yetersizlige sahip bir ¢ocuk sahibi olmanin aileyi bir sistem olarak etkiledigi goz
oniinde bulunduruldugunda bu etkinin aile alt sistemleri ve aile iiyeleri agisindan
degerlendirilmesinin 6dnemli goriilmektedir. Tiim aile iiyelerinin bir krizden etkilendigini
vurgulayan aile sistemleri yaklagimi baglaminda; anneler, babalar, kardesler ve biiylikanne
ve biiylikbabalarin 6nemli etkileri oldugu diisiiniilmektedir (Seligman and Darling, 2007, s.
218).

Evlilik (marital) alt sistemi, aile icerisindeki anne-babanin birbirleri ile iliskisini
ifade etmektedir. Yetersizligi olan bir ¢ocuga sahip olmak esler arasindaki iliskiyi farkli
acilardan etkileyebilmektedir. Arastirma sonuclar fazla tutarlilik gdstermemekle birlikte
bazi evliliklerin bu siiregten olumlu etkilendigini, baz1 evliliklerin olumsuz etkilendigini
bazilarinin ise hig etkilenmedigini géstermektedir (Kaner, 2010, s. 361-362; Turnbull vd.,
2007, s.30). Yetersizligi olan bir ¢ocuga sahip olmanin aileye stres ve ekonomik zorluklar
getirmesi ayni zamanda esler arasindaki iliskiyi ve evlilik uyumunu olumsuz
etkileyebilmektedir. Ancak bazi evliliklerin de bu durumdan olumlu etkilendigini, esleri
birbirine daha da yakinlastirdigi sdylenebilir (Hornby, 1995, s. 112; Karpat ve Girli, 2012,
s. 71).

Ebeveynlik (parental) alt sistem, anne-baba ve ¢ocuk iliskisine odaklanmaktadir.
Yetersizligi olan bir ¢ocuga sahip olmanin anne-babalarda depresyon, kaygi ve stres
yaratici bir etkisi bulunmaktir (Ozbey, 2012, s.151). Annelerin ve babalarin yetersizligi
olan bir ¢ocuga sahip olma konusunda benzer yasantilarinin yan sira farkl yasantilarinin
da oldugu rapor edilmektedir (Pelchat, Lefebvre and Perreault, 2003, s.237; Pelchat, Levert
and Bourgeois-Guérin, 2009, s. 244 ). Anne, ¢ocuklarin hayatinda 6nemli bir role sahiptir;
yetersizligi olan bir c¢ocuk s6z konusu oldugunda ise bu rol daha da Onemli hale
gelmektedir. Arastirma bulgulart yetersizlige sahip cocuklarin bakimindan birincil
sorumlunun anneler oldugunu gostermektedir (Cavkaytar vd., 2004, s 202-207). Standart
cocuk bakim prosediirlerinin yani sira yetersizlie sahip bir ¢ocugun 0Ozel bakim
gereksinimi, anneler acisindan ek bir yiikk olarak degerlendirilmektedir. Artan
sorumluluklar1 ve taniya karsi gelistirdigi duygular ekseninde annelerin stres, depresyon ve
kaygi diizeylerinin diger annelere gore fazla oldugu goriilmektedir (Ryan and Runswick-
Cole, 2008). Yetersizlige sahip bir cocugun babalar {izerindeki etkisi ise annelerinkinden

farkl1 olabilmektedir. Ozellikle yetersizlige uyum siirecinde babalarin ilk tepkileri daha
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yogun ve siddetli olabilmekte; ayrica uyum siireci annelerden daha uzun ve c¢alkantili
gerceklesebilmektedir (Ozbey, 2012, s. 152). Ayrica bazi babalar yetersizlige karsi
duygularin1 bastirabilir ve basa c¢ikmaya yoOnelik kaginma stratejisi gelistirebilirler
(Seligman and Darling, 2007, s.225). Babalarin ev igindeki is boliimii geregi daha ¢ok
ailenin maddi durumu ile ilgilendigi ve maddi konularin baba iizerinde bir stres yaratici
etkisi oldugu gozlenmektedir (Kaner, 2010, s. 363). Ayrica yetersizlige sahip babalarin
yasam doyumu c¢ocuklar1 normal gelisim gosteren babalara kiyasla daha diisiiktiir. Bu
durum, babalarin ¢ocuk bakimindan birincil sorumlu olmasalar da aileyi desteklemek i¢in
cabalamalar1 ve maddi endiseleri ile iliskili oldugu diisiiniilmektedir (Aysan ve Ozben,
2007, s. 5). Babalar ve anneler kiyaslandiginda, annelerin daha duygusal tepkiler verdigi
ve ¢ocuklarina sunduklar1 bakimin yiikiinden dolay:1 endise duyduklari; babalarin ise daha
az duygusal tepkiler vererek yetersizligi olan bir ¢ocuga sahip olmaya yonelik daha uzun
vadeli kaygilara odaklandiklari sdylenebilir. Ancak babalara yonelik bulgular genellemeye
yetecek kadar fazla olmamakla birlikte, annelerin babalara atfedilen diisiincelere sahip

olmasi ve babalarin da annelere 6zgii oldugu diisiiniilen konular konusunda endiselenmesi

olasidir (Seligman and Darling, 2007, 223).

Kardes alt sistemi, aile igerisindeki kardes iliskilerini temel almaktadir. Yetersizlige
sahip bir ¢ocugu olan ailelerde kardes alt sistemi de diger alt sistemler gibi durumdan
etkilenmektedir. Kardeslik iliskisi, insan hayatinda 60-80 y1l ile en uzun siiren iligki olarak
diisiiniilebilir (Hardman, Egan and Drew, 2014, s. 135; Ozbey, 2012, s. 155). Dolayisiyla
yetersizlikten anne-babalar kadar kardeslerin de etkilendigi g6z 6niinde bulundurulmalidir.
Yetersizligi olan bir kardese sahip olma konusunda yapilan ¢aligmalarin birbirinden farklh
sonuglar ortaya koydugu ve yetersizligi olan bir kardesin normal gelisim gosteren cocuk
tizerinde hem olumlu hem olumsuz sonuclar dogurabildigi sdylenebilir. Olumlu sonuglara
bakildiginda bireysel arasi1 farkliliklara anlayis, duyarlilik ve yardim etme davranigsinda
artis ve daha olumlu bir kardes etkilesimine sahip olma; olumsuz sonuglara bakildiginda
ise normal gelisim gosteren kardeslerin kiskanglik, kizginlik, iiziintii, korku, utanma,
reddetme gibi tepkiler verebilmesi s6z konusudur (Zoylan, 2005, s.28-34). Ayrica normal
gelisim gosteren kardeslerin tepki ve yasantilarinin yetersizlige sahip kardeslerinin
yetersizlik tlir ve derecelerine gore farklilastigina dair arastirma bulgulari bulunmaktadir
(Shivers and Mcgregor, 2019, s. 406). Normal gelisim gosteren kardesin tepkileri, anne-

babalarin tutumlarindan fazlasiyla etkilenmekte (Kaner, 2009, s. 364) ve normal gelisim
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gosteren  kardesler aile igerisinde kardesin bakimi i¢in rol ve sorumluluk
iistlenebilmektedir. Son olarak, anne-babalarin kiz kardesler basta olmak {izere normal
gelisim gosteren kardeslerin yetersizlige sahip cocuklarina ilerde bakim saglayacagina

yonelik umutlar1 bulunmaktadir (Griffiths and Unger, 1994, s. 225).

Genis aile (extended family) alt sisteminde ise ailenin etkilesim iginde oldugu
akrabalar ve yakin ¢evre bulunmaktadir. Genis aile sistemi, i¢inde bulunulan kiiltiirden
fazlasiyla etkilenen ve kiiltiirden kiiltiire degisiklik gdsteren bir yapidadir (Turnbull vd.,
2007, s.40). Turk aile yapist degerlendirildiginde genis aile sisteminde en biiyiik roliin
bliyiik anne ve biiyiik babalara ait oldugu sdylenebilir. Ayrica evdeki cocuk bakimi
konusunda annelerden sonraki en biiyiilk payin biliyiikannelerde oldugu bildirilmistir
(Bespinar, 2014, s. 239). Bu nedenlerle, yetersizlige sahip bir ¢ocugun yetistirilmesi s6z
konusu oldugunda biiyiik anne-babalarin yasantilarina ve aileye etkilerine dair bilgi sahibi
olmak gerekmektedir. Biiyiik anne ve babalar, yetersizlige sahip bir torun s6z konusu
oldugunda hem torunlari i¢in hem de kendi ¢ocuklari igin iiziintii duymaktadirlar (Ozbey,
2012, s. 161). Ayn1 zamanda ailenin en biiyiik sosyal destek kaynagi biiyiik anne-babalar
olmaktadir (Miller, Buys and Woodbridge, 2012, s. 102). Ayrica biiyiik-anne babalarin da
cocugun gelisiminde Onemli rollere sahip olmalarindan dolay1 egitim siireglerine
katilimlar1 s6z konusu olabilmektedir. Aile sistem yaklasimi perspektifinden bakildiginda
ise biiyiik anne-babalarin da yetersizligi olan bir toruna sahip olmalarindan dolay1 gesitli
gereksinimlerinin oldugu ve destege ihtiya¢ duyabilecekleri gz Oniinde bulunmalidir

(Hastings, 1997, s. 338).

1.3.2.2. Kaygi ve stres

Yetersizligi olan bir ¢ocuga sahip olmanin ailelerde en ¢cok gozlenen etkilerinden biri
kaygi ve stres olmaktadir. Anne-babalarin kaygi, stres ve depresyon diizeylerine yonelik
yapilan ¢aligmalar sonucunda (Akga ve Ozyiirek, 2019, s. 355; Oelofsen and Richardson,
2006, s. 7), diger ailelere kiyasla yetersizlige sahip ¢ocugu olan ailelerin daha fazla stres
yasadigini; aile i¢inde ise annelerin babalara gore daha fazla stres yasadig1 goriilmektedir.
S6z konusu ailelerde stresin farkli kaynaklar1 olabilmektedir. Meadan, Halle ve Ebata
(2010, s.21), bu kaynaklar1 (a) yetersizlik durumunun siirekliligi, (b) uyumsuz

davraniglarin aile tyeleri ve toplum tarafindan kabul gormemesi, (c) desteklerin
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yetersizligi, (d) yetersizlige sahip c¢ocugun ekonomik yiikii ile birlikte anne-babalarin
kariyerlerine olumsuz etkiler, (¢) ¢ocugun gelecegi ile ilgili endiseler, (f) ¢ocuklarin
problem davranislart ve (g) anne-babalarin basa ¢ikma, oOzyeterlik gibi psikolojik
Ozellikleri olarak siralamistir. Ayrica ¢ocugun oOzellikleri ve yetersizligin tiirii de ailedeki
stresin Oonemli yordayicilarindan biri olarak goriinmektedir (Ricci and Hodapp, 2003)
Cocugun yetersizlikten etkilenme derecesi arttikca ailede yasanan kaygi ve stres de
artmaktadir (Aysan ve Ozben, 2007, s. 5). Tablo 1.1°de ailede yasanan stresin sebepleri yer

almaktadir.

Tablo 1.1. Yetersizligi olan ¢cocuga sahip ailelerde stresin kaynaklar: (Cavkaytar ve Ozen,
2010, s. 174)

Stresin Kaynaklar

e Harika ¢ocuk hayalinin yikilmasi ve ailenin uyum siirecinde yasadigi zorluklar

e  Cocugun durumunu aile bireylerine ve ¢cevreye anlatmada yasanan zorluklar

e (Cocuga yonelik elde edilen bilgilerin yetersizligi ve tutarsizligi

e  Cocugun saglik sorunlari ile gocuk bakimi ve bu nedenlerle olusan kaynak yetersizligi
e  Cocuk gelisimindeki 6nemli agamalar1 yasayamama ya da ge¢ yasama

e  (Cevrenin olumsuz tutumlari

e Pek ¢ok uzmanla goriisme

e Enuygun egitim ortamini bulma cabalar1

®  Cocugun gelecegine iliskin kaygilar

Yukarida belirtilen sebeplerle gelisen stres ve kaygi ile bas etmede aileler etkili olan
veya olmayan bag etme stratejileri kullanmaktadirlar (Ayyildiz vd., 2012. s. 10). Anne ve
babalarin farkli bas etme stratejileri kullandiklarina rastlanmaktadir (Boyd, Iacono and
Mcdonald, 2019, s.7). Ayrica ailelerin bas etme siirecinde dini kaynaklara bagvurmasi ve
yetersizlige sahip c¢ocuklarina yonelik bakis agilarini gelistirmede inang sistemlerinden
destek almalar1 da s6z konusu olabilmektedir (Kara, 2008, s. 321; Olson, Dollahite and
White, 2002, s. 61; Tarakeshwar and Pargament, 2001, s. 248).
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1.3.2.3. Gereksinimler

Aile gereksinimi ailenin islev, rol ve sorumluluklarina dair var olan durum ile olmasi
gereken ya da beklenen durum arasindaki fark olarak tanimlanabilir (Cavkaytar ve Ozen,
2010, s. 176). Sucuoglu vd., (2010, s. 10), aile gereksinimini ailenin 6zel gereksinimi olan
cocuklart ve kendilerine iligkin cesitli gereksinimleri olarak tanimlamislardir. Evcimen
(1996, s. 14) ise aile egitimi baglaminda degerlendirildiginde aile gereksinimini aile egitim
programina konu olabilecek bir egitim gereksinimi olarak diisiiniilebilecegini belirtmistir.

Bailey and Simeonsson (1988; s. 119) gelistirdikleri aile gereksinimlerini belirleme
araci sonucunda ailelerin gereksinimlerini; bilgi gereksinimi, destek gereksinimi, ¢cocugun
yetersizligini digerlerine aciklama gereksinimi, toplumsal hizmetlere dair gereksinimler,
maddi gereksinimler ve ailenin isleyigsine ait gereksinimler olarak alti grupta
toplamiglardir. Turnbull and Turnbull (2002, s. 83-111), ailelerin motivasyon ve bilgi
beceri edinme olmak iki temel gereksinimi oldugunu ifade etmektedir. Ailelerin
gereksinimlerini belirleyen ¢aligmalarda bilgi gereksinimi ve maddi destek gereksiniminin
onemli bir yeri vardir. Maddi destek, ailenin ¢ocuga sunacagi sartlarla dogrudan ilgili
oldugu ve diger gereksinim alanlarindaki destege ulasmada rol oynadigi i¢in onemlidir.
Aileler bilgi ve maddi destek sahibi olduklarinda diger destek hizmetlerine daha kolay
ulasabileceklerdir (Ak¢amete ve Kargin, 1996, s.15; Bailey and Simeonsson, 1988, s. 122;
Barantota, 2016, s. 72; Kaytez, Durualp ve Kadan, 2015, s. 203; Oztiirk, 2011, s. 76;
Sucuoglu, 1995, s. 14). Bilgi gereksinimi kapsaminda ise ailelerin evde Ogretim,
profesyonellerle ¢alisma, gelecek planlama, ailenin rahatlamasi ve hayattan daha fazla
keyif alma, daha fazla destek bulma konularinda bilgilenmeye gereksinimleri oldugu

belirtilmektedir ( Cavkaytar vd., 2012; s. 80).

Ailenin bir biitiin olarak gereksinimlerinin yani sira aile bireylerinin gereksinimleri
birbirlerinden farklilasabilir ve kendi iglerinde degerlendirilebilir. Cavkaytar ve Ozen
(2010, s. 178), annelerin en 6nemli gereksinimlerinin basarisiz bir anne olmadiklarini
bilmek, kabul siirecinde destek almak, cocuguyla bag kurmak ve cocugun 6zel gelisim
orlintiilerini anlamak; babalarin en Onemli gereksinimlerinin duygularini paylasma
oldugunu belirtmektedir.

Ayrica aileler aile yasam dongiisii icerisinde ergenlige ya da yetiskinlige gegis;

egitim siireci igerisinde ise Ozel egitime baslama ya da programdan programa gegis
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siireclerinde zorlanabilmekte ve bu siire¢lerde gereksinimleri farklilagsabilmektedir

(Brotherson vd., 1988; s. 170; Ciftci-Tekinarslan ve Bircan, 2009, s. 64).

1.3.2.4. Sosyal destek

Ailelerin yetersizlige sahip bir ¢ocuga uyum saglama siirecinde ve sonrasinda,
uzmanlardan aldiklar1 desteklerin yani sira sosyal cevrelerinden aldiklar1 destekler de
problemlerin iistesinden gelmelerinde kolaylastirici olmaktadir. Ailelere sunulan sosyal
destekler ¢ok cesitli olmakla birlikte temel olarak iki baslik altinda toplanmaktadir:
duygusal destek ve aragsal destek. Duygusal destek, bireylere yalniz olmadigini hissettiren
ve 0zel konularini konusabildigi insanlarla etkili iletisimini iceren olumlu bir duygulanim
olarak tanimlanabilir. Aracsal destek ise bilgi verme/tavsiye sunma ve maddi ve materyal
ile ilgili destekleri igerir (Kaner, 2003, s. 58). Dunst and Trivette (1990) ise formal ve
informal olmak iizere iki tiir sosyal destek sistemi tanimlamistir. Formal sosyal destek okul
programlari, aile egitim uzmanlari, terapistler gibi profesyonellerin sundugu hizmetleri
icerirken; informal sosyal destek ise aile iiyeleri, akrabalar, komsular, arkadaslar ve
topluluk gruplar arasindaki iligkileri icerir (Ellis vd., 2002, s. 192). Yapilan ¢aligmalar
ailelerin aldig1 formal desteklerin stresi azaltmada 6nemli rolii oldugunu (Karpat ve Girli,
2012, s. 81; White and Hastings, 2004, s. 185) gdstermektedir. Anne ve babalarin
algiladiklar1 sosyal destek arttikca stres, depresyon, kayg ve aile yiikii azalmakta ve kabul
diizeyleri artmaktadir (Karpat ve Girli, 2012, s. 71 Sivrikaya ve Cift¢i-Tekinarslan, 2013, s.
21).

Anne ve babalarin sosyal destegi kimlerden aldigina bakildiginda ise sosyal destegi
saglayanlarin bliyiikanneler, anne-babalarin kardesleri, arkadaslar ve akrabalar oldugu
goriilmektedir. Ayrica “6zel bir insan” kategorisinde degerlendirilen komsu, doktor, egitim
uzmani vb. kisilerin destegi de s6z konusu olmaktadir. (Karpat ve Girli, 2012, s. 81;
Yurdakul ve Girli; 1999, s. 3). Aynm1 zamanda anne-babalarin en biiylik destegi
birbirlerinden aldig1 (Yurdakul ve Girli; 1999, s. 3) ve annelerin de en biiyiik destekg¢ilerini
esleri olarak gordiiklerine dair arastirma bulgular1 bulunmaktadir (Cavkaytar, Batu ve

Cetin, 2008, s. 106).

Yetersizlige sahip cocugu olan ailelerin kendileri ile ayni durumda olan diger

ailelerden de sosyal destek almasi s6z konusudur. Diger aileler gegmis deneyimleri, benzer
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yasantilar1 ve gelistirdikleri empati araciligiyla; tanilama siirecinde, gecis silireclerinde veya
kriz anlarinda sosyal destek kaynagi olarak goriilmektedir. Ayrica sivil toplum kuruluslar
ve dernekler vb. organizasyonlarin da ailelere sosyal destek sunmada Onemli bir roli
bulunmaktadir. Aileler bu tarz organizasyonlarla haklar1 hakkinda bilgi sahibi olabilmekte

ve maddi-manevi desteklere daha kolay ulasabilmektedir (Ozdemir, 2012, s. 71).

1.3.3. Babalarin yetersizlige sahip cocuklarinin hayatindaki rolii

Yetersizlige sahip olsun ya da olmasin, tiim ¢ocuklarin gelisiminde anne ve babalari
ile olan etkilesimleri Onemli etkilere sahiptir. Annelerin ¢ocuga dair bakim
sorumlulugunun fazla olmasi ya da annelerin ¢ocuklari ile daha fazla vakit gegirme imkant1
bulmasi, babalarin ¢ocuk gelisiminde hayati bir role sahip oldugu gercegini
degistirmemektedir. Son yillarda gittikce degisen babalik algisi, babalara ¢ocuga dair etkin
ve sorumlu bir rol kazandirmaktadir (Taskin, 2011, s. 43-44). Babalarin evdeki ikinci
yetiskinden fazlas1 oldugu ve ¢ocuga baska kimsenin saglayamayacagi yararlar sagladigi
soylenebilir (Popenoe, 1996, s. 163). Ayrica kadinin ¢alisma hayatina katiliminin artmasi,
annelere alternatif olarak ¢ocuk bakimi konusunda yeni sorumlular arayisini getirmekte ve
babalar bu yeni sorumlulugun odak noktasinda olmaktadir (Seligman and Darling, 2007, s.

219).

Yetersizligi olan ¢ocuga sahip babalarin g¢ocuklari ile daha ¢ok oyun iligkisi
kurduklar1 gozlenmektedir (Kaner, 2010, s. 363). Ancak buna ragmen, baba katiliminin
normal gelisim gosteren ¢ocuklarinkine benzer oldugu (Dyer, Mcbride, Santos and Jeans,
2009); hatta normal gelisim gosteren babalardan daha fazla oldugu (Meral ve Cavkaytar,
2012) ve babalarin rol ve sorumluluklarinin her aileye 6zgii ve karmasik bir yapida
olduguna dair arastirma sonuglar1 da bulunmaktadir (Meadan, Stoner and Angell, 2015).
Ayn1 zamanda giincel arastirmalar, yetersizlige sahip ¢ocuklarin babalarinin ¢ocuk
yetistirme ve egitim etkinliklerine katildigin1 ve katilim konusunda istekli olduklarin1 da

gostermektedir (Carpenter and Towers, 2008; Boyd, lacono and Mcdonald, 2019).

Baba katilim1 ¢cocuk bakiminda mesguliyet/ilgi, erisilebilirlik ve sorumluluk olmak
tizere Uic baglikta degerlendirilmektedir. Cocuk bakiminda mesguliyet/ilgi babanin
cocuguna sundugu bakim faaliyetlerini ve dogrudan etkilesimini igerirken; erisilebilirlik

babanin ¢ocuk i¢in ulasilabilir olmasini ve ¢ocugu i¢in hazir bulunmasini igeren dolayl bir
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roldiir. Sorumluluk ise cocuga yonelik faaliyetlerin diizenlemesinde sefkat ve duyarlilik
olarak tanimlanabilir (Lamb vd., 1987, s. 111-135). Baba katilmi ile ilgili yapilan
caligmalara bakildiginda babalarin katiliminin ¢ocuklarin sosyal yeterliklerine, akademik
basarilarina olumlu etkileri bulunmus ve ayni zamanda istenmeyen davraniglar ve uyum
problemlerini azalttigi goriilmiistiir (Grolnick and Slowizneck, 1994; Hart vd., 1992).
Babanin yetersizlige sahip cocugun hayatindaki rolii ise ¢esitlidir. Bu roller normal gelisim
gosteren ¢ocuklarin babalarinda oldugu gibi (a) arkadas rolii (b) bakim verme rolii (c)
disiplin rolii (d) maddi rolii (e) koruyucu rolii (f) 6gretici-rol model rolii (h)sevme rolii ve
(g) savunucu roliidiir. Babalara yonelik sunulan egitimlerin bu rollerin gelismesine olumlu

etkisi bulunmaktadir (Calbayram, 2013).

Sonug olarak, yetersizlige sahip c¢ocugun babanin iizerinde etkileri oldugu gibi
babalarin da yetersizlie sahip ¢ocuklari lizerinde bazi etki ve rol-sorumluluklar
bulunmaktadir. Giincel arastirmalar baba katilimimin 6nemini ve babalarin desteklenmesi

ile katilimin gelistirilebilecegini vurgulamaktadir.

1.4. Tigili Arastirmalar

Yetersizlige sahip c¢ocuklarin aileleri uzun yillardir arastirmacilarin iizerinde
arastirmalar yaptig1 konulardan biri olmustur. Ancak arastirmalarin biiyiik ¢cogunlugunun
annelere ya da anne-babalara yonelik galismalar oldugu goriilmektedir. lgili arastirmalar
boliimiinde sadece gelisimsel yetersizlige sahip ¢ocugu olan babalara yonelik yliriitiilen

caligmalara yer verilmistir.

1.4.1. Nicel arastirmalar

Bu boliimde yetersizlige sahip cocuklarin babalarina yonelik yapilan nicel
aragtirmalar yer almaktadir. 1992-2018 yillarinda yapilan toplamda 14 nicel arastirmanin
sekizi ulusal arastirmalardir. Caligmalarin dordiine hem anne hem baba katilmis, dordiine
hem yetersizlige sahip hem normal gelisim gosteren ¢ocuklarin babalar1 katilmis, altisina
da sadece gelisimsel yetersizlige sahip ¢ocuklarin babalar1 katilmistir. Arastirmalara dair

temel bilgiler Tablo 1.2°de kronolojik siraya gore sunulmustur.

Rodrigue, Morgan and Geffken (1992), down sendromlu, OSB’li ve normal gelisim

gosteren ¢ocuklarmn babalarinin psikolojik uyumlarmi belirlemeye yonelik bir c¢alisma
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yiirtitmiistiir. Caligmaya her gruptan 20°ser baba katilmigtir. Ebeveynlik yeterlilik duygusu
Olcegi ve basa c¢ikma yollar1 Olgegi ile veriler toplanarak karsilagtirilmistir. Arastirma
sonucunda ii¢ grubun da bireyleraras1i ve aile isleyis Olciitlerinde anlamli farkliliklar
bulunmustur. Ancak demografik degiskenler ile psikolojik uyum arasinda anlamli bir
farklilik bulunamamistir. Down sendromlu ve OSB’li ¢ocuklarin babalarinin bas etme ve
finansal olarak daha fazla bilgi edinme arayisinda oldugu ve s6z konusu babalarin gocuk

yetistirme ile ilgili taleplere nispeten iyi uyum gosterdikleri bulunmustur.

Simmerman, Blacher and Baker (2001); baba katilimi, bakim yiikii ve evlilik uyumu
arasindaki iliskiyi belirlemeye yonelik bir ¢alisma yiirlitmiistiir. Bu ¢alismada zihinsel
yetersizlige sahip ¢ocugu olan 60 aileden bir buguk yil arayla iki kez veri toplanmistir.
Veriler Baba Yardim ve Tatmin Olgegi, Algilanan Bakim Yiikii Olcegi ve Locke-Wallace
Evlilik Uyum Testi aracilifiyla elde edilmistir. Anne ve babalardan alinan verilerin biiyiik
oranda benzer oldugu gorlilmiistiir. Arastirma sonucunda babalarin katiliminin oyun
oynama, beslenme, disiplin ve hizmetlere karar verme alanlarinda yiiksek oldugu ve

annelerin ¢ogu babalarin katilimindan memnun olduklar1 bulunmustur.

Ricci and Hodapp (2003), Down sendromlu ve diger zihinsel yetersizlik gruplarindan
cocuklart olan babalarin stres algilar1 ve katilimlari ile ilgili bir arastirma yiiriitmiistiir.
Arastirmaya 30 Down sendromlu, 20 Down sendromlu olmayan diger zihinsel yetersizlik
grubundan toplamda 50 anne baba katilmistir. Arastirmanin verileri kisilik formu, ¢ocuk
davranis formu, Ebeveyn Stres Olcegi, Cocuk Bakiminda Baba Katilim Olgegi ve Baba
Davraniglar1 anketi aracilifiyla toplanmistir. Arastirma sonucunda Down sendromlu
cocuklarin babalari, Ozellikle kabul edilebilirlik, uyarlanabilirlik ve talep edilebilirlik
alanlarinda, ¢ocuklarla ilgili daha az stres bildirmistir. iki baba grubunun da g¢ocuk
yetistirme etkinliklerine benzer oranda katilim gosterdikleri bulunmustur. Down sendromlu
cocuklarin babalarinda stresin cocugun kisilik 6zellikleri, yas1 ve uyumsuz davraniglar ile
iligkili oldugu; diger grup babalarda ise stresin ¢ocugun uyumsuz davranislari, cinsiyeti ve

babanin egitim diizeyi ile iliskili oldugu bulunmustur.
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Tablo 1.2. Nicel arastirmalar

Arastirma / Y1l Amag Katihmcilar Veri Toplama Araci  Temel Bulgular

20 baba (Down Down sendromlu ve OSB’li ¢ocuklarin babalarmin bas etme ve finansal
Rodriaue sendromu) Ebeveyn Yeterlik olarak daha fazla bilgi edinme arayisinda oldugu ve séz konusu babalarin
Morggn a{n q Babalarin psikolojik 20 baba (OSB) Olgegi cocuk yetistirme ile ilgili taleplere nispeten iyi uyum gosterdikleri

Geffken (1992)

Simmerman,
Blacher and
Baker (2001)

Ricci and
Hodapp (2003),

Meral (2006)

uyumlarini belirlemek

Baba katilimi, bakim yiiki
ve evlilik uyumu arasindaki
iligkiyi belirlemek

Babalarin stres algilarini
belirlemek

Zihinsel yetersizlige sahip
¢ocuklarin babalarina
yonelik web tabanli uzaktan
egitim ile ilgili goriiglerinin
belirlemek

20 baba (Normal
gelisen)

Zihinsel
yetersizlige sahip
60 anne-baba

30 Down
sendromlu ¢ocuk
babast

20 diger zihinsel
yetersizlik tiirlerine
sahip ¢ocuk babast

65 zihinsel
yetersizlige sahip
¢ocuk babasi

Basa Cikma Olgegi

Baba Yardim ve
Tatmin Olgegi
Bakim Yiikii Olcegi
Locke-Wallace
Evlilik Uyum Testi
Kisilik Formu

Cocuk Davranig
Formu

Ebeveyn Stres
Olgegi
Baba Katilim Olgegi

Baba Davranislari
Anketi

Web Tabanl
Ogretim Materyalini
Degerlendirme
Anketi

bulunmustur

Anne ve babalardan alinan verilerin biiylik oranda benzer oldugu
goriilmiistiir. Arastirma sonucunda babalarin katiliminin oyun oynama,
beslenme, disiplin ve hizmetlere karar verme alanlarinda yiiksek oldugu ve
annelerin ¢cogunun babalarin katilimmdan memnun olduklari bulunmustur.

Down sendromlu c¢ocuklarin babalari, &zellikle kabul edilebilirlik,
uyarlanabilirlik ve talep edilebilirlik alanlarinda, g¢ocuklarla ilgili daha az
stres bildirmistir. iki baba grubunun da gocuk yetistirme etkinliklerine
benzer oranda katilm gosterdikleri bulunmustur.
cocuklarin babalarinda stresin ¢ocugun kisilik 6zellikleri, yast ve uyumsuz
davraniglart ile iligkili oldugu; diger grup babalarda ise stresin ¢ocugun
uyumsuz davraniglari, cinsiyeti ve babanin egitim diizeyi ile iligkili oldugu

Down sendromlu

bulunmustur.

Aragtirma sonucunda, hazirlanan web tabanli 6gretim materyalinin grafik
tasarim ilkelerine uygun oldugu ve zihinsel yetersizlige sahip g¢ocuk
babalarinin egitiminde kullanilabilecegi bulunmustur
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Tablo 1.2. (Devam) Nicel arastirmalar

Arastirma/Y1l Amac Katihmcilar Veri Toplama Araglar Temel Bulgular
Yetersizlige sahip ¢ocugu olan ve 100 yetersizlige Genel bilgi formu Aile iglevlerini degerlendirmeleri agisindan 6grenim durumu,
olmayan babalarn aile islevlerini sahip cocuk babast  Aile Degerlendirme sosyal giivence, cocuk sayisi cinsiyet, gocugun yasi ve
Akinci (2007) g¢ocuguna yeterli zaman ayirabilme durumunun anlamli

Dyer vd. (2009)

Boyraz and
Sayger (2010)

Giineysucu
(2010)

algilamalari ile sosyal uyum
diizeylerini incelemek

Baba katiliminin yetersizlige sahip
¢ocugunun tanilanma yasi ile
iligkisini incelemek

Aile birlikteliginin, uyum saglama
yeteneginin ve babalik 6z-yeterlilik
diizeyinin, yetersizlige sahip ve
yetersizligi olmayan ¢ocuklarin
babalarinin psikolojik iyilik
halindeki roliinii belirlemek

Zihinsel yetersizligi olan ¢ocuga
sahip babalarin sosyo-demografik
degiskenlere gore stres diizeyleri ve
stresle basa ¢ikma tarzlarinin
farklilasip farklilagsmadigini
belirlemek

100 normal gelisen
¢ocuk babasi

450 yetersizlige
sahip ¢ocuk babast

3100 normal gelisen
¢ocuk babasi

63 yetersizlige sahip
¢ocuk babasi ve 217
normal gelisim
gosteren ¢cocuk
babasi

110 baba

Olgegi
Sosyal Uyum Alt Testi

Baba Katilim Olgegi

Psikolojik 1yi-Olus
Olgegi (PWB-SF)
Aile Uyum Olgegi
(FACES-III)

Ebeveyn Ozyeterlik
Olgegi (PSES)

Sosyo-demografik bilgi
formu, Stres Belirtileri
Olgegi (SBO) ve Stresle
Basa Cikma Tarzlari
Olgegi (SBTO)

farklilik yarattigi bulunmustur

Yetersizligi olan ve olmayan c¢ocuga sahip babalarin
farkliliktan  ziyade benzerlik oldugu
bulunmustur. Ayrica ¢ocuklari 9 aylikken tani alan babalarin
2 ve 4 yaginda tanilanan babalara oranla zaman igerisindeki
katiliminda azalma bulunmustur.

katilimlarinda

Yetersizlige sahip cocuklarin babalari, yetersizligi olmayan
cocuklarin babalarina kiyasla, psikolojik iyilik halinin kendi
kendine kabul boyutunda anlamli olarak daha yiiksek puan
almistir. Demografik faktorleri kontrol ettikten sonra, aile
uyumu ve baba 6z yeterliligi, babalarin refahini anlamli ve
pozitif olarak yordamugtir. Bu degiskenlerin iyi olus

iizerindeki etkileri her iki baba grubu igin ayn1 ¢ikmustir.

Aragtirma sonucunda stresle giivenli-iyimser basa ¢ikma
tarzlar ile sosyal destek arayisi arasinda pozitif anlamli bir
iligki bulunmustur.

21



Tablo 1.2. (Devam) Nicel arastirmalar

Arastirma/Yil

Amag

Katilimcilar

Veri Toplama Araclan

Temel Bulgular

Elder vd.
(2011)

Meral ve
Cavkaytar
(2012)

OSB’li ¢ocuklarin babalarina
yonelik evde egitimin etkilerini
ve babalarin anneleri kendi
egitildikleri sekilde egitme
yeteneklerini degerlendirme

Zihinsel yetersizligi olan
¢ocuklarin yetistirilmesinde
baba katilimini anne ve
babalarin degerlendirmelerine
dayali olarak incelemek

18 OSB olan ¢ocuk anne-
babasi

41 zihinsel yetersizlige
sahip ¢ocugun anne ve
babasi

Autism Diagnostic

Interview-Revised (ADI-

R)

Autism Diagnostic
Observation Schedule
(ADOS).

Vineland Adaptive
Behavior Scales

Cocuk Bakiminda Baba
Katilim Anketi (PICCI)

Aragtirma sonucunda sunulan egitimin babalarin ve annelerin
cocuklarina evde egitim sunma becerilerinde etkili oldugu
bulunmustur

Babalarin yalnizca “Cocuk Bakimi” alt alaninda diisiik bir
katilim sergiledikleri, diger katilim alt alanlarinda ise
(katilimin degerlendirilmesi, ¢ocuk bakimi kararlarinda etki ve
cocuk yetistirme gorevleri, erisilebilirlik) yogun katilim
gosterdikleri ve ¢ocuk yetistirme sorumlulugunun biiyiik
oranda annede oldugu bulunmustur. Ailenin gelir diizeyi,
babanin haftalik ¢aligma saatleri ve ¢ocugun cinsiyeti ile baba
katilimi arasinda anlamli bir fark bulunamamuistir.
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Tablo 1.2. (Devam) Nicel arastirmalar

Arastirma / Yil Amag Katilimcilar Veri Toplama Araci Temel Bulgular
Zihinsel yetersizligi ol
' 1nvse ye. crsiziigt ofan L Arastirmanin bulgular1 babalarin ifadeleri ve annelerin goézlemleri
¢ocuga sahip babalara, 18 zihinsel o .
C o . Anne ve babalara babalarm etkilesim ve sorumluluk boyutlarina katiliminin arttigini
Calbayram babalik rollerine iliskin, yetersizlige sahip . s . o e s -
. . yonelik hazirlanan (p<0.05), ulagilabilirlik boyutunda ise kiigiik bir artis oldugunu
(2013) farkindalik ve biling ¢ocugun anne ve T . . -
TR formlar ancak bu artigin istatistiksel olarak onemli olmadigini(p>0.05)
olusturmaya yonelik egitimin ~ babas1 R .
ST gostermektedir.
etkisini belirlemek
OSB’li ¢ocuklarin babalarinin
k bak A
Laxman vd. goc’u . a 1.m1 Ve oyun . Depresyon Olgegi Baba katiliminin annede diisiik depresyon belirtileri ile iliskili
(2015) etkinliklerine katiliminin 3550 aile N ) bul ¢
. s 5 ulunmustur.
annelerin depresyon belirtileri Baba Katihm Olgegi ¥
iizerindeki etkisini incelemek
Arastirma sonucunda babalarin toplam reddetme puaninin oldukga
| ise sahi ool biled yiiksek oldugu gozlemlenmistir. Diisiik gelirli ve yiiksek gelirli
o Babalarin yetersizlige sahip 50 yetersizlige sahip Kisisel bilgi formu ve babalar arasinda reddetme davranisi bakimindan anlamli farklilik
Efilti (2016) ¢ocuklarint reddetme Ebeveyn Kabul-Red

Crossman vd.
(2018)

davranislarini incelemek

Babalarin yillar i¢erisindeki
yeterlik algisini belirlemek,
yeterlik algisini etkileyen
faktorleri incelemek

¢ocuk babasi

1985-1987 yillart
arasinda erken
miidahale
programlarina
kaydolan 93 baba

Olgegi

Ebeveyn Stres Indeksi-
Yeterlik Alt Olcegi
(Parenting Stress Index-
Sense Of Competence
Subscale),

Aile Ortami Olgegi (The
Family Envorimental
Scale),

Aile Destek Olgegi (The
Family Support Scale)

tespit edilmistir. Yas ve egitim diizeyi degiskenlerinin ise babalarin
reddetme davranisi lizerinde etkili olmadigi sonucuna ulagilmstir.

Ik basta yiiksek yeterlik algis1 olan babalarin siire¢ icerisinde
yeterlik algisinin artarak gelistigini, diisiikk yeterlik algisi olan
babalarin ise ilerleyen zamanlarda da diisiik yeterlik algisina sahip
olmaya devam ettikleri; etkilesimin daha fazla oldugu ailelerde
babalarin en basindan itibaren daha yiiksek yeterlik algisina sahip
oldugu; daha fazla destek algilayan babalar daha yiiksek yeterlik
algisina sahip oldugu; erken miidahale programina katilan babalarin
ev ziyaretlerinden fayda sagladiklar1 bulunmustur.
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Meral (2006), zihinsel yetersizlige sahip c¢ocuklarin babalarina yonelik web
tabanli uzaktan egitim ile ilgili gorliglerinin belirlendigi bir caligma yiiriitmiistiir. Durum
saptamaya yonelik betimsel bir calisma olan arastirmaya 65 zihinsel yetersizlige sahip
cocuk babas1 katilmistir ve ¢alisma kapsaminda babalara web tabanli uzaktan egitim ile
yetersizlige sahip bireylerin yasal haklar1 konusunda bilgilendirme yapilmistir.
Babalarin gériislerine yonelik veriler Web Tabanli Ogretim Materyalini Degerlendirme
Anketi ile elde edilmis ve betimsel istatistiklerle analiz edilmistir. Arastirma sonucunda,
hazirlanan web tabanli 6gretim materyalinin grafik tasarim ilkelerine uygun oldugu ve

zihinsel yetersizlige sahip ¢ocuk babalarinin egitiminde kullanilabilecegi bulunmustur.

Akine1 (2007), yetersizlige sahip cocugu olan ve olmayan babalarin aile islevlerini
algilamalar1 ile sosyal uyum diizeylerini incelemek, babalarin aile iglevlerini
algilamalarinda ve sosyal uyumlarinda bazi degiskenlerin etkili olup olmadigini
belirlemek, yetersizligi olan ¢ocuga sahip olan ve olmayan babalarin aile islevlerini
algilamalar ile sosyal uyum diizeyleri arasindaki iligskiyi incelemek iizere bir ¢alisma
yirlitmiistiir. Calismaya 100 normal gelisen ¢cocuk babasi, 100 yetersizlige sahip ¢ocuk
babas1 katilmistir. Veriler genel bilgi formu, Aile Degerlendirme Olcegi ve Hacettepe
Kisilik Envanteri Sosyal Uyum Alt Testi ile elde edilmis; tek yonlii varyans analizi, ¢ift
yonlii varyans analizi, Scheffe testi ve Korelasyon Katsayis1 Onemlilik Testi ile analiz
edilmistir. Calisma sonucunda iki grup baba arasinda aile iglevlerini degerlendirmeleri
acisindan 6grenim durumu, sosyal giivence, ¢ocuk sayisi cinsiyet, ¢ocugun yasi ve
¢ocuguna yeterli zaman ayirabilme durumunun anlamli farklilik yarattigi bulunmustur.
Babalarin sosyal uyumlarinda egitim diizeyi ve ¢ocuguna yeterli zaman ayirabilme
durumunun anlaml farklilik yarattigi bulunmugstur. Ayrica sosyal uyum arttikca aile

islevlerini olumlu algilama da artmaktadir.

Dyer vd. (2009), baba katiliminin yetersizlige sahip ¢ocugunun tanilanma yasi ile
iliskisini inceleyen bir arastirma yiiriitmiistiir. Bu amacla 2001 yilinda Amerika Birlesik
Devletleri’nde dogan ¢ocuklarin babalarindan olusan bir 6rneklem grubu belirlenmis ve
450 yetersizlige sahip (zihinsel yetersizlik, gérme ve isitme yetersizligi, dil ve konusma
bozuklugu, fiziksel yetersizlik ve siiregen hastalik) c¢ocuk babasindan ve 3100 normal
gelisim gosteren c¢ocuk babasindan veri toplanmistir. Babalar ¢ocuklar1 9 aylikken
tanilanan, 2 yasindayken tanilanan ve 4 yasindayken tanilanan ve normal gelisim
gosteren olmak tizere dort gruba ayrilmistir. Veri toplama araci olarak baba katiliminm

islevsel katillm ve okuryazarlik-dil katilim1 olarak iki boyutta degerlendiren
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derecelendirme 6lcegi kullanilmustir. Islevsel katilim kapsaminda babalarin ¢ocuklaria
yemek hazirlama, banyo yaptirma ve c¢ocuklarini uyutma, giydirme hususlarinda
katilimlar1 degerlendirilmistir. Okuryazarlik-dil katilimi kapsaminda ise babalarin
cocuklarina kitap okumalari, hikaye anlatmalar1 ve sarki sdylemeleri degerlendirilmistir.
Arastirmanin sonucunda yetersizligi olan ve olmayan c¢ocuga sahip babalarin
katilimlarinda farkliliktan ziyade benzerlik oldugu bulunmustur. Ayrica c¢ocuklar1 9
aylikken tani alan babalarin diger babalara oranla zaman igerisindeki katiliminda azalma

rapor edilmistir.

Boyraz and Sayger (2010), yiirittiikleri ¢alismada aile birlikteliginin, uyum
saglama yeteneginin ve babalik 6z-yeterlilik diizeyinin, yetersizlige sahip ve yetersizligi
olmayan cocuklarin babalarinin psikolojik iyilik halindeki roliinii ve bu degiskenlerin
psikolojik etkilere etkisinin olup olmadigini incelemeyi amacglamiglardir. Calismaya 63
yetersizlige sahip ¢ocuk babasi ve 217 normal gelisim gdsteren ¢ocuk babasi katilmaistir.
Yetersizlige sahip cocuklarin babalari, yetersizligi olmayan c¢ocuklarin babalarina
kiyasla, psikolojik iyilik halinin kendi kendine kabul boyutunda anlamli olarak daha
yiiksek puan almistir. Demografik faktorleri kontrol ettikten sonra, aile uyumu ve baba
0z yeterliligi, babalarin refahini anlamli ve pozitif olarak yordamistir. Bu degiskenlerin

1yi olus lizerindeki etkileri her iki baba grubu i¢in ayn1 ¢cikmistir.

Giineysucu (2010), zihinsel yetersizligi olan c¢ocuga sahip babalarin sosyo-
demografik degiskenlere gore stres diizeyleri ve stresle basa ¢ikma tarzlarinin farklilagip
farklilasmadigini belirlemeye yonelik bir c¢alisma yiirlitmiistiir. Caligmaya 110 baba
katilmistir. Veriler sosyo-demografik bilgi formu, Stres Belirtileri Olgegi (SBO) ve
Stresle Basa Cikma Tarzlar1 Olgegi (SBTO) kullanilmustir. Elde edilen veriler t-testi, tek
yonlii varyans analizi ve Tukey B Post Hoc testleri ile analiz edilmis; frekans dagilimi
ve ylizdeler hesaplanmistir. Medeni durum, sosyal giivence, 6zel hizmet alma, mesleki
durum ve annenin ¢ocugun bakimina yardim degiskenleri agisindan gruplarinin
ortalamalar1 arasinda anlamli farklar bulunmustur. Arastirma sonucunda stresle giivenli-
lyimser basa ¢ikma tarzlari ile sosyal destek arayisi arasinda pozitif anlamli bir iligki

bulunmustur.

Elder vd. (2011), OSB’li ¢ocuklarin babalarina yonelik evde egitimin etkilerini ve
babalarin anneleri kendi egitildikleri sekilde egitme yeteneklerini degerlendirmeye
yonelik bir ¢alisma yiritmiistiir. Babalara, OSB’li ¢ocuklarin ebeveynleri i¢in evde

egitim miidahaleleriyle ilgili cocugun liderligini takip etme, animasyonla taklit etme,
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¢ocuga yorum yapma ve bekleme olmak iizere toplamda dort beceri Ogretilmistir.
Ebeveynlerin ¢ocuklariyla oynadiklar1 oyunlar haftada iki kez 12 hafta boyunca kamera
ile kayit altina alinip izlenerek degerlendirilmistir. Babanin ve annenin belirlenen dort
beceriye dair kazanimlar1 ve ebeveyn-cocuk etkilesimleri istatistiksel olarak analiz
edilmistir. Arastirma sonucunda sunulan egitimin babalarin ve annelerin ¢ocuklarina

evde egitim sunma becerilerinde etkili oldugu bulunmustur.

Meral ve Cavkaytar (2012), zihinsel yetersizligi olan ¢ocuklarin yetistirilmesinde
baba katilimini anne ve babalarin degerlendirmelerine dayali olarak incelemistir. Bu
kapsamda babalarin ¢ocuk yetistirmeye genel katilim durumlari, katilimin alt katilim
alanlarma gore farklilasip farklilasmadigi ve baba katilimi ile ailenin demografik
Ozellikleri arasinda iliski olup olmadigi incelenmistir. Durum saptamaya yoOnelik
betimsel ve ayni zamanda bagintisal olarak desenlenen arastirmaya 41 zihinsel
yetersizlige sahip ¢ocugun anne ve babasi olmak iizere toplamda 82 kisi katilmistir.
Veriler “Cocuk Bakiminda Baba Katilim Anketi” ile toplanmis, aritmetik ortalama ile
standart sapma degerleri hesaplanarak ve Pearson r baginti testi ile bagimsiz gruplar t
testinden yararlanilarak analiz edilmistir. Arastirmanin bulgular1 babalarin ¢ocuklarinin
yetistirilmesine genel katilim diizeyinin ortalamanin iizerinde oldugunu gostermektedir.
Babalarin yalnizca “Cocuk Bakimi” alt alaninda diisiik bir katilim sergiledikleri, diger
katilim alt alanlarinda ise (katilimin degerlendirilmesi, cocuk bakimi kararlarinda etki
ve cocuk yetistirme gorevleri, erisilebilirlik) yogun katilim gosterdikleri ve ¢ocuk
yetistirme sorumlulugunun biiyilk oranda annede oldugu bulunmustur. Ailenin gelir
diizeyi, babanin haftalik ¢alisma saatleri ve ¢gocugun cinsiyeti ile baba katilimi arasinda

anlaml1 bir fark bulunamamastir.

Calbayram (2013), zihinsel yetersizligi olan ¢ocuga sahip babalara, babalik
rollerine iliskin, farkindalik ve biling olugturmaya yonelik egitimin etkisini belirlemek
tizere bir calisma yliritmistiir. Arastirma tek gruplu Ontest-sontest, yar1 deneysel
arastirma deseni ile yapilmistir. Arastirmaya 18 zihinsel yetersizlige sahip ¢ocugun anne
ve babasi olmak {lizere toplamda 36 kisi katilmistir. Babanin ¢ocugun diinyasindaki
yerine iliskin sunulan egitimin dncesinde ve 15 giin sonrasinda anne ve babalara yonelik
hazirlanan formlar araciliiyla veriler toplanmistir. Elde edilen veriler ortalama, standart
sapma, yiizdelik istatistikleri ve Wilcoxon testi kullanilarak analiz edilmistir. Anne
goriisleri babalarin egitim oncesi ve sonrasi yanitlarint dogrulamak tizere kullanilmistir.

Arastirmanin bulgular1 babalarin ifadeleri ve annelerin gozlemleri babalarin etkilesim
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ve sorumluluk boyutlarina katiliminin arttigini (p<0.05), ulasilabilirlik boyutunda ise
kiigiik bir artis oldugunu ancak bu artigin istatistiksel olarak 6nemli olmadigini(p>0.05)
gostermektedir. Arastirma sonucunda yetersizlige sahip ¢cocuklarin babalarina verilerin

egitimin babalik rollerine dair farkindaligini arttirdig1 sdylenebilir.

Laxman vd. (2015), Amerika Birlesik Devletleri'nde OSB’li ¢ocuklarin
babalarinin ¢ocuk bakimi ve oyun etkinliklerine katiliminin annelerin depresyon
belirtileri iizerindeki etkisini incelemeye yonelik bir ¢alisma yliriitmiistiir. Toplamda
3550 ailede ebeveyn giftinden elde edilen veriler yapisal esitleme modeli ile analiz
edilmistir. Arastirma bulgular1 baba katiliminin annede diisiik depresyon belirtileri ile

iligkili oldugunu gostermektedir.

Efilti (2016), babalarin yetersizlige sahip ¢ocuklarini reddetme davranislarini
incelemek {izere bir caligma yiirlitmiistiir. Calismaya 50 yetersizlige sahip ¢ocuk babasi
katilmistir. Veriler kisisel bilgi formu ve Ebeveyn Kabul-Red Olgegi kullanilarak elde
edilmis ve Kruskal-Wallis testi ve Mann-Whitney U testi ile analiz edilmistir. Arastirma
sonucunda babalarin  toplam reddetme puaninin olduk¢a yiiksek oldugu
gbzlemlenmistir. Diisiik gelirli ve yiiksek gelirli babalar arasinda reddetme davranisi
bakimindan anlamli farklilik tespit edilmistir. Yas ve egitim diizeyi degiskenlerinin ise

babalarin reddetme davranisi lizerinde etkili olmadig1 sonucuna ulasilmistir.

Crossman vd. (2018), 1985-1987 yillar1 arasinda erken miidahale programlarina
kaydolan 93 baba ile gerceklestirilen boylamsal bir arastirma yiriitmiistir. Bu
babalardan c¢ocuklart 3, 5, 10 ve 15 yaslarina geldiginde cesitli veriler toplanmistir.
Veriler toplanirken ebeveyn stres indeksi-yeterlik alt dlcegi (parenting stress index-
Sense of Competence subscale), aile ortam1 dl¢egi (the family envorimental scale), aile
destek 6lcegi (the Family Support Scale) kullanilmistir. Arastirmanin sonuglar ilk basta
yiiksek yeterlik algisi olan babalarin siire¢ igerisinde yeterlik algisinin artarak
gelistigini, diisiik yeterlik algisi olan babalarin ise ilerleyen zamanlarda da diisiik
yeterlik algisina sahip olmaya devam ettiklerini gostermektedir. Ayrica, etkilesimin
daha fazla oldugu ailelerde babalarin en basindan itibaren daha yiiksek yeterlik algisina
sahip olduklar1 saptanmistir. Ayni sekilde daha fazla destek algilayan babalar daha
yiiksek yeterlik algisina sahiptir. Aragtirmanin diger bir bulgusu ise erken miidahale
programina katilan babalarin ev ziyaretlerinden fayda sagladiklaridir. Ancak bazi
babalarin digerlerinden daha fazla fayda saglamis olmasinin nedenlerine dair bir

bulguya rastlanmamustir.
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1.4.2. Nitel arastirmalar

Bu boliimde yetersizlige sahip g¢ocuklarin babalarina yonelik yapilan nitel
arastirmalar yer almaktadir. 1995-2018 yillar1 arasinda yapilan 17 arastirmanin biri
ulusal arastirmadir. Bir arastirmada ¢alismaya hem anneler hem babalar katilmistir.

Nitel arastirmalara dair temel bilgiler Tablo 1.3.’te kronolojik siraya gore sunulmustur.

Hornby (1995), babalarin Down sendromlu c¢ocuklarinin kendileri ve aileleri
tizerindeki etkileri hakkindaki goriislerini belirlemeye yonelik nitel bir c¢alisma
ylriitmiistiir. 7-14 yas arast 90 Down sendromlu ¢ocugun babasi ile yapilan bu
caligmanin verileri goriismeler yoluyla elde edilmis ve nitel analiz yoluyla analiz
edilmistir. Analiz sonucunda 28 kategoriye ulasilmistir. En sik rastlanan goriis (%46)
Down sendromlu ¢ocuklarin neseli kisilikleri {izerine olmustur. Ayrica babalar tanilama
siirecinde yasanan travma ve aile i¢i etkinliklerin kisitlanmasina yonelik goriislerini
bildirmistir. Babalar, ¢ocuklarinin geleceginden endise duyduklarini ve Down
sendromlu bir ¢ocuga sahip olmanin evlilik iligkileri tizerinde olumsuz etkiden ziyade

olumlu etkileri oldugunu belirtmislerdir.

Olson, Dollahite and White (2002), babalarin yetersizlige sahip c¢ocuklarinin
gereksinimlerini kargilamadaki deneyimlerini incelemek {izere bir ¢aligma yliriitmiistiir.
Nitel aragtirma yontemlerinden fenomenoloji ile desenlenen ¢alismaya iki Down
sendromlu, bir gelisimsel gerilik, bir fiziksel yetersizlik, bir sliregen hastalik ve bir
Tourette sendromlu c¢ocugun babasi olmak {izere toplam alt1 baba katilmigtir.
Gortismelerden elde edilen veriler tematik analiz yoluyla analiz edilmistir. Arastirma
sonucunda tanilama esnasinda babalarin belirsizlik ve c¢ocuga karst sevgisini
sorgulamaktan, kosulsuz kabule kadar farkli hisler yasadigi ve sonrasindaki siiregte
karsilastiklar1 zorluklar1 atlatmada ve gereksinimleri karsilamada dini inanglar ve
iliskisel kaynaklar1 kullandiklar1 bulunmustur. Ayrica katilimci babalarin ¢ocuklariyla
etkilesim gelistirmeye calistiklari ve c¢ocuklarinin babast olmanin deneyimleri
sonucunda empati, sabir, hassasiyet ve algakgoniilliilik 6zelliklerinde artis gibi dnemli

degisiklikler yasadiklar1 rapor edilmistir.
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Tablo 1.3. Nitel arastirmalar

Arastirma/Y1l Amag Katihmcilar Veri Toplama Temel Bulgular
Araclar
Hornby (1995) Babalarin Down 7-14 yas aras1 90 Down Gorlisme En sik rastlanan goriis (%46) Down sendromlu ¢ocuklarin
sendromlu ¢ocuklarinin sendromlu ¢ocugun babasi neseli kisilikleri iizerine olmustur. Ayrica babalar tanilama
kendileri ve aileleri siirecinde yasanan travma ve aile i¢i etkinliklerin
iizerindeki etkileri kisitlanmasina yonelik goriislerini bildirmistir. Babalar,
hakkindaki goriislerini ¢ocuklarinin geleceginden endise duyduklarimi ve Down
belirleme sendromlu bir g¢ocuga sahip olmanin evlilik iliskileri
tizerinde olumsuz etkiden ziyade olumlu etkileri oldugunu
belirtmislerdir.
Olson, Dollahite and Babalarin yetersizlige Iki Down sendromlu, bir Gorlisme Tanilama siirecindeki hisler ve sonrasindaki siirecte
White (2002) sahip cocuklarinin gelisimsel gerilik, bir fiziksel karsilagtiklar1  zorluklar1 atlatmada ve gereksinimleri
gereksinimlerini yetersizlik, bir siiregen hastalik karsilamada dini inanglar1 ve iligkisel kaynaklari
karsilamadaki ve bir Tourette sendromlu kullandiklar1 bulunmustur. Ayrica katilimer babalarin
deneyimlerini incelemek cocugun babasi olmak tizere cocuklariyla etkilesim gelistirmeye c¢alistiklari empati,
toplam 6 baba sabir, hassasiyet ve  algakgoniillillik  6zellikleri
gelistirdikleri bulunmustur.
Pelchat, Lefebvre and Yetersizlige sahip ¢ocuk Down sendromlu ¢ocuga sahip Goriisme Annelerin babalara gore grup i¢i etkilesimde daha iyi

Perreault (2003)

anne ve babalarinin
deneyimleri arasindaki
benzerlik ve farkliliklar:
incelemek

dort anne-baba ¢ifti ve bir anne
olmak {izere toplamda 9
ebeveyn

olduklart gézlenmistir. Babalarin ¢ocuk bakimindan ziyade
dis diinyaya dair karsilanmasi1 daha zor beklentiler iginde
olduklari; annelerin ise daha kendilerine doniik ve
karsilanmast  kolay beklentiler icerisinde olduklari
bulunmustur. Yeterszlige sahip ¢ocugu olan ailelerin diger
ailelerle benzedikleri ancak yasadiklari problemlerin
yetersizligi olan bir ¢ocuga sahip olmakla ilgili oldugu
bulunmustur.
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Tablo 1.3. (Devam) Nitel arastirmalar

Arastirma/Y1l Amag Katihmcilar Veri Temel Bulgular
Toplama
Araclar
Dollahite (2003) Babalarin ¢ocuklarina dair Bir Kilise mensubu Goriisme Babalarin hem o6limli hem de o&liimden sonraki sonsuz
deneyimlerini ve dini yetersizlige sahip (Down yagsamu igeren bir ilahi plana dair inanglar1 oldugunu ve bu
inanislarin bu deneyimler sendromu, Troutte inancin ¢ocuklart ile yetersizlikten arindirilmis bir iliski
igerisindeki yerini inceleme sendromu, isitme ve gorme gelistirecegine dair beklentiler yarattig1 bulunmustur. Ayrica
yetersizligi, fiziksel inanglart ve beklentilerinin babalari ¢ocuklarint sevme,
yetersizlik, siiregen onlara bakma ve hizmet etme konusunda kutsal bir
hastalik ve OSB’li) cocugu sorumluluk almaya yonelttigi bulunmustur.
olan 35 baba
Carpenter and Tower Yetersizlige sahip 21 Baba Goriisme Babalarin  ¢ocuklarinin  durumundan duygusal olarak
(2008) ¢ocuklarinin babalarinin etkilendikleri ve bu duygusal etkiler lizerine konusmaya
gereksinimlerini belirlemek istekli olduklari; ¢ocuklarint yetistirme etkinliklerine yiiksek
oranda katilim gosterdikleri bulunmusgtur. Yetersizlige sahip
bir ¢ocuk sahibi olmanin ig yasamlari iizerinde olumsuz
etkileri oldugu ve sunulan hizmetleri ig takvimlerine uygun
gelistirmelerini bekledikleri ve destek kaynaklarinin sinirh
oldugunu belirtmiglerdir.
Pelchat, Levert and Anne ve babalarin uyum ve Serebral palsi tanist almis ~ Gorlisme Annelerin ve babalarm, durumu farkli gérme olasiliklarinin
Bourgeois-Guérin (2009)  doniigiim siirecini yagama 13 ¢ocugun anne ve babasi daha yiiksek oldugunu goéstermektedir. Ancak farkliliklara
deneyimlerindeki benzerlik ve ragmen iki grup i¢in de s6z konusu durumun bir doniisiim
farkliliklar1 incelemek potansiyeli sundugu bulunmustur.
Huang, John, Tsai and Tayvanl babalarin gelisimsel 16 gelisimsel yetersizlige Goriisme Babalarin  tanilama siirecinde ideal ¢ocuk algilarim

Chen (2011)

yetersizligi olan ¢ocuga sahip
olma konusundaki
deneyimlerini incelemek

sahip ¢ocuk babasi

kaybettikleri, kendilerini sugladiklari, gelecek hakkindaki
endiseleri ve destek arayislar1 oldugu bulunmustur.

30



Tablo 1.3. (Devam) Nitel arastirmalar

Arastirma/Y1l Amag Katilimcilar Veri Toplama Temel Bulgular
Araclar
Appelbaum and Babalarin deneyimlerini Serebral palsi 6 gocuk ~ Goriisme Babalarin  yetersizlige uyum  siirecinde,  giinlik
Smolowitz (2012) belirlemek babast rutinlerindeki degisimlerinde ve gereken yeni becerileri
edinmede, saglik hizmeti saglayicilarindan gerekli bilgileri
edinmede ve toplumsal algilardan dolay1 zorluklar yasadig:
ve eslerinden, inanglarindan ve toplum iiyeleriyle olumlu
etkilesimlerden destek aldiklar1 bulunmustur.
Huang, Tsai, and Kellet ~ Tayvanl geligimsel 16 Baba Gorlisme Babalarin  saglik personelleri ile iletisim kurmada
(2012) yetersizlige sahip ¢ocuk zorluklarla karsilagtiklarini ve 6zellikle iletisimin ¢ok net
babalarinin saglik olmadigi ile ilgili problemler yasadiklari, saglik
personelleri ile iletisimini personellerinin iletisimde anneleri hedef aldig1 ve babalara
nasil tanimladiklarini yeterli bilgi verilmedigi bulunmustur.
belirlemek
O’Halloran, Sweeney frlanda’da Asperger 9 Baba Gorlisme Babalarin tanilama siirecinde yeterli bilgi almanin 6nemine
and Doody (2013) sendromuna sahip ve c¢ocuklarina iligkin bilgi ve rehberlik almanin
cocuklarin babalarinin zorluklarina vurgu yaptiklari, babalardan ziyade annelerin
deneyimlerini belirlemek sunulan hizmetlerde aktif rol aldigi bulunmustur.
Bonsall (2014) Babalarin yayinladiklari Yetersizlige sahip Dokiimantasyon Calisma babalarin ¢ocuklart ile zaman igerisinde gelisen
kitaplardan deneyimlerini cocugu olan 18 yazar inceleme birliktelik ve ugraslarina, ¢ocuklari ile siradan bir baba-

incelemek

baba

cocuk iliskisi kurabilmenin dnemine, uyum siireclerine ve
savunuculuk konusundaki deneyimlerine yonelik bulgular
igermektedir.
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Tablo 1.3. (Devam) Nitel arastirmalar

Arastirma/Y1l Amac Katilimcilar Veri Toplama Temel Bulgular
Araclar

Bostrom and Isveg teki gelisimsel yetersizlige 9 gelisimsel Goriisme Babalarin tanilama siirecinde ilk baglarda kaginma ve

Broberg (2014) sahip ¢ocuklarin babalarinin yetersizlige sahip uzaklagmaya yonelik bir basa ¢ikma stratejisi kullandiklar1 ve
tanilama sonrasindaki cocuk babasi daha agik basa ¢ikma stratejileri kullanan babalarin ¢ocuklari ile
deneyimlerini belirlemek daha fazla ilgilendikleri bulunmustur.

Meadan, Stoner Amerika Birlesik Devletleri’'nde 7 baba Gorlisme Babalarin rol ve sorumluluk dagilimmi yetersizlige uyum

and Angell (2015) OSB’li ¢ocuklarin babalarinin saglamanin 6nemli bir unsuru olarak tanimladiklart bu dagilimin
¢ocuklarinin egitimindeki rol ve her aileye 6zgii ve karmasik bir yapisi oldugu ve egitim siirecinde
sorumluluklarini nasil uzmanlarla iligkilerini, karmagik bir sistemi anlamanin zaman
algiladiklarini belirlemek gerektirmesi sebebiyle zorlayici bulduklart bulunmustur.

Frye (2016) Babalarinin deneyimlerini kendi 10 baba Goriisme Babalarin maddiyat, ekip ¢aligmasi, diirtistliik, kendilerine vakit
sozciiklerini kullanarak tanimlamak ayirma, bilgi ve katilima yonelik gereksinimlerinin oldugu
ve bir baba olarak aktif rol bulunmustur.
almalarina yardime1 olmak igin
gereken kaynaklari belirlemek

Cheuk and Kanada’da OSB’li ¢gocuklarin 2-13 yas arasinda Goriisme Babalariin evrensel babalik deneyimlerinin yani sira yetersizlige

Lashewicz (2016) babalarinin kendilerini yonetmeyi OSB’li 28 ¢ocugun dair beklenmeyen taleplerle ve yas siireci ile basa ¢ikma

nasil algiladiklarini belirleme ve
babalik deneyimlerini normal
gelisim gosteren ¢ocuk babalar ile
karsilagtirma

babasi

konusundaki cabalarina yonelik bulgular elde edilmistir. Ayrica
babalarin normal gelisim gosteren c¢ocuk babalarina yonelik
“kiskanglik” hissetmesine ragmen ¢ocuklarinin gelisimine 6zen
gosterdikleri ve yeterlikleri ve kisilikleri sebebiyle minnet
duygusuna sahip olduklari bulunmustur.
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Tablo 1.3. (Devam) Nitel arastirmalar

Arastirma/Y1l Amag Katihmcilar Veri Toplama  Temel Bulgular
Araclar
Acar (2017) Aile egitimine devam eden 0-3 yas arasi ileri derece ~ Goriligmeler, Isitme kayipli cocuk babalarinin babalik rol, gorev ve
isitme kayipli gocuk isitme kayipli 7 gocuk arastirmaci sorumluluklarini isitme kaybi olmayan ¢ocuk babalariyla benzer
babalarinin babalik babasi giinliigii ve algiladigini ancak isitme teknolojilerinin maddi boyutunun bir
deneyimlerine iligkin dokiiman farklilik olarak algilandigi bulunmustur. Ayrica babalar
algilarinin incelemek incelemesi cocuklarinin geleceklerine dair endiselerini ve aile egitimine
yonelik olumlu bakis agisina sahip oldugu bulunmustur. Ancak
aile egitimlerinin babalarin ¢aligma saatlerine gore ayarlanmasi
gerektigini de vurgulanmustir.
Bonsall (2018) Babaliga ilk gecisi 6zel Gelisimsel yetersizlige Gozlem ve Igsel diisiinceler ve davramislar olmak iizere iki ana temaya
gereksinimli ¢ocuklarla sahip 6 ¢cocuk babasi goriismeler ulasilmustir. Igsel diisiinceler kapsaminda, ¢ocugu kabullenme

yasayan babalarla
deneyimlerini belirlemek

yolundaki 6nemli deneyimler ve zaman igindeki degisimler yer
almaktadir. Davranislar temasinda ise  davramislardaki
degisimlere odaklanilmistir. Davranislardaki degisimler basligt
altinda, ¢ocuklarla etkilesim ve ebeveynlik sorumluluklari yer
almaktadir. Arastirmanin sonuglari, babalarin deneyimlerinin
birbirinden farkli oldugunu ancak genelde ¢ocuklariyla giinliik
etkilesimlerini ve onemli deneyimleri iizerine yogunlastigini
gostermektedir.
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Pelchat, Lefebvre and Perreault (2003), yetersizlige sahip c¢ocuk anne ve
babalarmin deneyimleri arasindaki benzerlik ve farkliliklar1 incelemeye yonelik
betimsel bir arastirma yiirlitmistiir. Arastirmaya Down sendromlu ¢ocuga sahip dort
anne-baba c¢ifti ve bir anne olmak {izere toplamda 9 ebeveyn katilmistir. Veriler es
zamanlt odak grup goriismeleri araciligiyla toplanmis ve betimsel analiz ile analiz
edilmistir. Arastirma sonucunda aile i¢inde mevcut roller-beklenen roller ve
normallestirme-stigma olmak iizere iki ana temaya ulagilmistir. Annelerin babalara gore
kisileraras1 ve grup ici etkilesimde daha iyi olma egiliminde olduklar1 gézlenmistir.
Babalarin ¢ocuk bakimi ve giinliik islerden ziyade dis diinyaya dair karsilanmasi daha
zor beklentiler i¢inde olduklari; annelerin ise daha kendilerine doniik ve karsilanmasi
kolay beklentiler igerisinde olduklari bulunmustur. Ayni1 zamanda, yetersizlige sahip
cocugu olan ailelerin diger ailelerle benzer 6zelliklere sahip olduklari ancak yasadiklar
problemlerin yetersizligi olan bir c¢ocuga sahip olmak iizere vurgulandigi rapor
edilmistir.

Dollahite (2003), yiiksek derecede dindar 35 yetersizlige sahip (Down sendromu,
Troutte sendromu, isitme ve gorme yetersizligi, fiziksel yetersizlik, siiregen hastalik ve
OSB) cocugu olan babanin c¢ocuklarina dair deneyimlerini ve dini inanislarin bu
deneyimler igerisindeki yerini incelemeye yonelik bir calisma yiiriitmiistiir. Anlati
calismasi seklinde yiiriitiilen calismada veriler goriismeler yoluyla elde edilmis ve
gomiili teori yaklagimi ile analiz edilmistir. Aragtirmanin sonucunda babalarin hem
Olimli hem de dliimden sonraki sonsuz yasami iceren bir ilahi plana dair inanglari
oldugunu ve bu inancin ¢ocuklar ile yetersizlikten arindirilmis bir iliski gelistirecegine
dair beklentiler yarattigi bulunmustur. Ayrica inanglar1 ve beklentilerinin babalar
¢ocuklarini sevme, onlara bakma ve hizmet etme konusunda kutsal bir sorumluluk

almaya yonelttigi bulunmustur.

Carpenter and Tower (2008), yetersizlige sahip c¢ocuklarinin babalarinin
gereksinimlerini belirlemek iizere nitel bir aragtirma yiiriitmiistiir. Arastirmanin verileri
21 babadan derinlemesine goriismelerle elde edilmistir. Arastirmanin sonucunda
babalarin c¢ocuklarinin durumundan duygusal olarak etkilendikleri ve bu duygusal
etkiler iizerine konusmaya istekli olduklari; ¢ocuklarini yetistirme etkinliklerine yiiksek
oranda katilim gosterdikleri bulunmustur. Yetersizlige sahip bir cocuk sahibi olmanin is

yasamlar iizerinde olumsuz etkileri oldugunu ve uygulamacilardan sunulan hizmetleri
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is takvimlerine uygun gelistirmelerini beklediklerini dile getirmislerdir. Ayrica destek

kaynaklarimin siirlt oldugunu belirtmislerdir.

Pelchat, Levert and Bourgeois-Guérin (2009), serebral palsi tanisi almis 13
¢ocugun anne ve babasimnin uyum ve doniisiim siirecini yasama deneyimlerindeki
benzerlik ve farkliliklar1 arastirmistir. Veriler goriismeler yoluyla toplanmis ve igerik
analizi ile analiz edilmistir. Analiz sonucunda anne ve babalarin algilari, uyumsal
stratejiler ve degisim olmak lizere ii¢ temaya ulasilmistir. Sonuglar, annelerin ve
babalarin, durumu farkli gérme olasiliklarinin daha yiiksek oldugunu gostermektedir.
Ancak farkliliklara ragmen iki grup ic¢in de s6z konusu durumun bir doniigiim
potansiyeli sundugu ve yetersizlik hakkindaki inanglarini degistiren, yeni bilgilerini
yasamlarinin her alanma uygulayan ve durumlarint normallestirmeye c¢alisan bir

yolculuga c¢iktiklari bildirilmistir.

Huang, John, Tsai and Chen (2011), Tayvanli babalarin gelisimsel yetersizligi
olan c¢ocuga sahip olma konusundaki deneyimlerini inceledikleri bir ¢alisma
yiirlitmiistiir. Nitel arastirma yontemlerinden fenomenoloji ile desenlenen bu ¢aligmaya
16 gelisimsel yetersizlige sahip ¢ocuk babasi katilmigtir. Veriler derinlemesine ve yari
yapilandirilmis goriismeler kullanilarak toplanmis ve fenomenolojik analiz kullanilarak
analiz edilmistir. Analiz sonucunda umut kaybetmek, basarisizlik duygulari, aile
catigmalarindan korkmak ve olumlu basa ¢ikma stratejileri aramak olmak tizere dort ana
temaya ulasilmistir. Arastirma sonuglar1 babalarin tanilama siirecinde ideal g¢ocuk
algilarin1 kaybetmelerine, kendilerini suglamalarina, gelecek hakkindaki endiselerine,
cocuklariin saglik gereksinimleri ile miicadele ettiklerine, aile i¢i ¢atismalara ve saglik

personellerinden destek arayislarina dair bulgular icermektedir.

Appelbaum and Smolowitz (2012), Amerika Birlesik Devletleri’ndeki serebral
palsili cocuk babalarinin deneyimleri iizerine fenomenolojik bir arastirma yiiriitmiistiir.
Arastirmada 6 baba katilmis ve veriler iki farkli yari-yapilandirilmis goriisme ile elde
edilmistir. Arastirmanin sonucunda babalarin yetersizli§e uyum siirecinde, giinliikk
rutinlerindeki degisimlerinde ve gereken yeni becerileri edinmede, saglik hizmeti
saglayicilarindan gerekli bilgileri edinmede ve toplumsal algilardan dolayr zorluklar
yasadig1 bildirilmistir. Ayrica babalar eslerinden, inanglarindan ve toplum iiyeleriyle

olumlu etkilesimlerden destek aldiklarini belirtmistir.
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Huang, Tsai, and Kellet (2012), Tayvanli gelisimsel yetersizlige sahip cocuk
babalarmin saglik personelleri ile iletisimini nasil tanimladiklarina dair fenomenolojik
bir arastirma yiirlitmiistiir. Arastirmaya 16 baba katilmis ve veriler iki farkli yari-
yapilandirilmig goriisme araciligiyla elde edilmistir. Aragtirma sonucunda babalar saglik
personelleri ile iletisim kurmada zorluklarla karsilastiklarint ve 6zellikle iletisimin ¢ok
net olmadig ile ilgili problemler yasadiklarini bildirmislerdir. Ayrica saglik
personellerinin iletisimde anneleri hedef aldigi ve babalara yeterli bilgi verilmedigi

bulgular arasindadir.

O’Halloran, Sweeney and Doody (2013), irlanda’da Asperger sendromuna sahip
cocuklarin babalarinin deneyimlerini belirlemeye yonelik bir ¢aligma yiirlitmiistiir. Nitel
arastirma yontemlerinden fenomenoloji ile desenlenen arastirmaya 9 baba katilmistir.
Veriler yari-yapilandirilmig goriismeler aracilifiyla elde edilmistir. Arastirma
sonucunda babalarin tanilama siirecinde yeterli bilgi almanin 6nemine ve ¢ocuklarina
iliskin bilgi ve rehberlik almanin zorluklarina vurgu yaptiklari belirlenmistir. Ayrica,

babalardan ziyade annelerin sunulan hizmetlerde aktif rol aldig1 bulunmustur.

Bonsall (2014), gelisimsel yetersizlige sahip c¢ocuklarin babalarinin kendi
anlatimlart lizerinden ¢ocuk yetistirme deneyimlerini belirlemeye yonelik bir arastirma
yirtitmiistiir. Arastirma kapsaminda 2000-2011 yillar1 arasinda yayimlanan ve babalarin
kendi anlatimlari lizerinden deneyimlerine odaklanan kitaplara ulasmistir. Toplamda 18
yazar babadan elde edilen veriler edebi ve fenomenolojik olarak analiz edilmistir.
Calisma babalarin ¢ocuklar1 ile zaman igerisinde gelisen birliktelik ve ugraslarina,
cocuklar ile siradan bir baba-¢ocuk iligkisi kurabilmenin 6nemine, uyum siireglerine ve

savunuculuk konusundaki deneyimlerine yonelik bulgular icermektedir.

Bostrom and Broberg (2014), Isveg’teki gelisimsel yetersizlige sahip cocuklarin
babalarinin tanilama sonrasindaki deneyimlerini belirlemeye yonelik bir calisma
yiirlitmiistiir. Bu amagla 9 babadan 5 y1l boyunca toplamda ii¢ gériisme araciligiyla veri
toplanmistir. Arastirma nitel arastirma yontemlerinden fenomenoloji ile desenlenmistir.
Aragtirma sonucunda babalarin tanilama stirecinde ilk baglarda kaginma ve uzaklagsmaya
yonelik bir basa c¢ikma stratejisi kullandiklar1 ve daha acik basa c¢ikma stratejileri

kullanan babalarin ¢ocuklari ile daha fazla ilgilendikleri bulunmustur.

Meadan, Stoner and Angell (2015), Amerika Birlesik Devletleri'nde OSB’li

cocuklarin babalarimin ¢ocuklarinin egitimindeki rol ve sorumluluklarini nasil
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algiladiklarina yonelik bir ¢aligma yliriitmiistiir. Nitel arastirma yontemlerinden gémiilii
teori yaklasimi ile ylriitiilen arastirmanin verileri yari-yapilandirilmig goriismeler
araciligiyla elde edilmis ve arastirmaya 7 baba katilmistir. Aragtirmanin sonucunda
babalarin rol ve sorumluluk dagilimini yetersizlige uyum saglamanin énemli bir unsuru
olarak tanimladiklart bu dagilimin her aileye 6zgii ve karmasik bir yapisi oldugu
bulunmustur. Ayrica babalar egitim siirecinde uzmanlarla iliskilerini, karmasik bir

sistemi anlamanin zaman gerektirmesi sebebiyle zorlayici bulduklarini belirtmislerdir.

Frye (2016), OSB’li g¢ocuk babalarinin deneyimlerini kendi sozciiklerini
kullanarak tanimlamak ve bir baba olarak aktif rol almalarina yardimci olmak ig¢in
gereken kaynaklar1 belirlemeye yonelik bir caligma ylriitmiistiir. Fenomenolojik
yaklasimla yiiriitiilen arastirma ¢ok katilimcili vaka analizi olarak desenlenmistir. 10
katilimcidan elde goriismeler yoluyla elde edilen veriler igerik analizine tabii
tutulmustur. Arastirmanin bulgulart OSB’li bir ¢ocuga sahip olmanin aile yasantisi
tizerindeki etkilerine ve babalarin gereksinim ve yas siireglerine odaklanmistir.
Aragtirmanin sonucunda babalarin maddiyat, ekip calismasi, diiriistliik, kendilerine

vakit ayirma, bilgi ve katilima yonelik gereksinimlerinin oldugu bulunmustur.

Cheuk and Lashewicz (2016), Kanada’da OSB’li ¢ocuklarin babalarinin
kendilerini yonetmeyi nasil algiladiklarina ve babalik deneyimlerini normal gelisim
gosteren cocuk babalari ile karsilastirmaya yonelik bir ¢alisma yiiriitmiistiir. Calismaya
2-13 yas arasinda OSB’li 28 ¢ocugun babasi katilmistir. Nitel arastirma yontemlerinden
fenomenoloji ile desenlenen arastirmada veriler yari-yapilandirilmig goriismeler
araciligiyla elde edilmistir. Arastirma sonucunda OSB’li ¢ocuklarin babalarinin evrensel
babalik deneyimlerinin yan1 sira yetersizlige dair beklenmeyen taleplerle ve yas siireci
ile basa c¢ikma konusundaki ¢abalarina yonelik bulgular elde edilmistir. Ayrica
babalarin normal gelisim gosteren ¢ocuk babalarina yonelik “kiskanglik” hissetmesine
ragmen kendi ¢ocuklarinin gelisimine 6zen gosterdikleri ve ¢ocuklarinin yeterlikleri ve

kisilikleri sebebiyle minnet duygusuna sahip olduklar: rapor edilmistir.

Acar (2017), aile egitimine devam eden isitme kayipli ¢ocuk babalarinin babalik
deneyimlerine iliskin algilarinin incelendigi bir arastirma yiiriitmiistiir. Fenomenolojik
yaklasimla desenlenen aragtirmaya 0-3 yas arasi ileri derece isitme kayipli 7 ¢ocuk
babas1 katilmistir. Arastirmanin verileri yari-yapilandirilmis goriismeler, arastirmaci
giinliigii ve dokiiman incelemesi araciligiyla toplanmistir. Veriler fenomenolojik analiz

ile analiz edilmigtir. Arastirma sonucunda isitme kayipli ¢cocuk babalarinin babalik rol,
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gorev ve sorumluluklarini igitme kaybi olmayan ¢ocuk babalariyla benzer algiladigini
ancak isitme teknolojilerinin maddi boyutunun bir farklilik olarak algilandig:
bulunmustur. Ayrica babalar cocuklarinin geleceklerine dair endiselerini ve aile
egitimine yonelik olumlu bakis agisina sahip olduklarini dile getirmislerdir. Ancak aile
egitimlerinin babalarin ¢alisma saatlerine gore ayarlanmasi gerektigini de

vurgulamiglardir.

Bonsall (2018), babaliga ilk gecisi 6zel gereksinimli ¢ocuklarla yasayan babalarla
deneyimlerini belirlemeye yonelik bir arastirma yapmustir. Gozlem ve gorligmeler
yoluyla veriler toplanarak tematik olarak analiz edilmistir. Igsel diisiinceler ve
davranislar olmak {izere iki ana temaya ulasilmistir. I¢sel diisiinceler kapsaminda,
cocugu kabullenme yolundaki 6nemli deneyimler ve zaman igindeki degisimler yer
almaktadir. Davraniglar temasinda ise davranislardaki degisimlere odaklanilmistir.
Davranislardaki degisimler bashigi altinda, cocuklarla etkilesim ve ebeveynlik
sorumluluklart yer almaktadir. Arastirmanin sonugclari, babalarin deneyimlerinin farkli
oldugunu ancak genelde cocuklariyla giinliik etkilesimlerini ve Onemli deneyimleri

izerine yogunlastigini géstermektedir.

1.4.3. Tlgili arastirmalara genel bakis

Bu bolimde yetersizlige sahip ¢ocuklarin babalarina yonelik yapilan
derleme/gozden gecirme calismalari ve ilgili arastirmalarin temel bulgularindan olusan

genel bir senteze yer verilmistir.

Flippin and Crais (2011), OSB’li ¢ocuklarin babalarinin aile egitim
programlarina katilimini belirlemek, anne babalarin OSB’li ¢ocuklarin sembolik oyun
becerilerine katkilarin1 belirlemek ve anne babalarin stres ve stresle basa ¢ikma
becerilerini belirlemeye yonelik bir derleme calismasi yapmistir. Toplamda 27 aile
egitimi c¢aligmasinda katilimecilarin ¢ogunun anneler oldugu, babalarin aile egitim
caligmalarina katiliminin annelere oranla daha az oldugu ve babalarin aile egitimine
dahil oldugu sadece ii¢ adet tek denekli aragtirma bulundugu rapor edilmistir. Ayrica
OSB’li ¢ocuklarin sembolik oyun becerilerinin gelisiminde babalarin 6nemli bir yere

sahip oldugu belirtilmistir.
Boyd, lacono and Mcdonald (2019), 2000-2017 yillarinda babalara yonelik

yapilan caligmalara yonelik bir derleme g¢aligmasi yiirlitmiistiir. Calismada babalarin

38



yetersizlige sahip bir ¢ocuga babalik yapma rolii ve algilarinin ne olduguyla ilgili
mevcut alanyazindaki bilgilerin ne oldugu saptanmaya ¢alisilmistir. Calismaya 10 farkli
iilkeden 12 nicel, 9 nitel calisma dahil edilmistir. Sadece babalarin stresine yonelik
bulgular igeren caligmalar arastirmaya dahil edilmezken; babalarin deneyimlerine ve
rollerine iliskin algilar1 ile ilgili arastirmalar c¢alismaya dahil edilmistir. Nicel
calismalarin analizi sonucunda, anneler ve babalarin farkli basa ¢ikma yaklagimlari
kullandiklarina dair arastirma bulgularinin yer aldig1 rapor edilmistir. Babalarin daha
cok biligsel basa ¢ikma yaklasimlarin1 kullandiklari, annelerin ise dis kaynaklardan
alman destekleri iceren basa ¢ikma yaklasimlarini daha yiiksek oranda tercih ettikleri
belirlenmistir. Hem aile i¢ci hem de disarida yapilan etkinliklere katilim durumunun
babalarin stresinde etkili olabilecegi bildirilmistir. Sosyal destek algisinin basa ¢ikma
becerileri ile iliskili oldugu ve katilim gdstermeyen babalarin stresinin daha fazla
oldugu belirlenmistir. Ayrica, ¢ocuklariyla olumlu deneyimler yasayan babalarin daha
az stres yasadigi bildirilmistir. Nitel arastirmalarin analizinden ise genel olarak {i¢
temaya ulasilmistir: cocugun tanisina uyum saglama yolculugu, planlamanin énemi ve
bilgiye ulasmanin zorlugu. Genel itibariyle, babalarin aileye destek vermesi ve rehberlik
etmesine onem verdikleri bildirilmektedir. Babalarin katilima istekli olduklar1 ancak
taniy1 anlayan ve kabul edenler aileleriyle daha fazla baglanmis ve ¢ocuklariyla iletisim

kurma konusunda daha fazla giiven duyduklarini bildirmislerdir.

Yetersizlige sahip c¢ocuklarin babalarina yonelik nicel, nitel ve derleme
caligmalarinin bulgularin1 6zetlemek gerekirse; babalarin ¢ocuklariyla ilgili maddi
gereksinimlerinin oldugu, hatta maddi gelir diizeyinin ¢ocugu kabullenme ile iligkili
oldugu goriilmektedir. Babalarin destek arayisi oldugu ve o6zellikle aile rehberligi ile
ilgili gereksinimlerinin oldugu; sunulan egitimlerin ise babalarin farkindalik ve
cocuklarmin gelisimine destek olma konusunda olumlu etkilerinin oldugu
goriilmektedir. Babalarin genel olarak cocuklarinin geleceklerine yonelik endiseleri
oldugu soOylenebilir. Yetersizlige uyum siirecinde anne ve babalar arasi1 farkliliklarin
oldugu ve yetersizlige sahip ¢ocugun babanin is hayatinda olumsuz etkisi oldugu
gorilmektedir. Babalarin dini bas etme mekanizmalarina siklikla bagvurduklar
gozlemlenmektedir. Ayrica babalarin katilimlari, normal gelisen ¢ocuklarin babalari ile
benzer olmakla birlikte bazi durumlarda daha fazladir ve baba katiliminin anneler

tizerinde olumlu etkileri vardir. Son olarak babalarin c¢ocuklarina ayirdiklart zaman
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arttik¢a yetersizlige uyumlarinin da arttigs; yetersizlige uyumun da aile islevleri ve aile
baglarini gelistirdigi sdylenebilir.

flgili arastirmalara elestirel acidan bakildiginda ise babalari igeren aile egitimi
calismalarinin azligit hem ulusal hem uluslararasi alanyazinda goéze carpmaktadir.
Ayrica babalara yonelik yapilan toplamda 31 ¢alismadan dokuzunun ulusal ¢alismalar
oldugu; ulusal calismalarin da sekizinin babalarin yetersizlige uyumu, stresi ve babalik
rolleri farkindaligi iizerine yiiriitiilen nicel ¢alismalar oldugu goriilmektedir. Ulusal
alanyazinda babalara yonelik sadece bir tane nitel arastirma vardir. S6z konusu
arastirma da isitme yetersizligi olan cocuklarin babalarinin babalik rol algisini
belirlemek amaciyla yiiriitillmiistiir. Dolayisiyla uluslararasi alanyazinda giderek artis
gosteren baba arastirmalarina karsin ulusal alanyazinda da farkli yetersizlik
gruplarindan babalarin yasantilarini belirleyen arastirmalarin yiiriitiillmesi bir gereklilik

olarak karsimiza ¢ikmaktadir.

1.5. Arastirma Gereksinimi

Aile, bir sistem olarak incelendiginde temeline c¢ocugu alan ve c¢ocugun
gelisiminde dogrudan etkisi bulunan bir birimdir (Bronfenbrenner, 1979, s. 22-26).
Yetersizligi olan bir ¢ocuk s6z konusu oldugunda ise ailenin etkisi gocugun gelisiminde
kilit bir rol olarak karsimiza ¢ikmaktadir. Yetersizlige sahip ¢ocuklarin hayatlarinda
ailelerin rolii giiniimiizde aile merkezli model ile agiklanmakta ve sunulan hizmetlerin
aileyi temel almasi1 gerektigi yaklasimi s6z konusu olmaktadir (Turnbull and Turnbull,
2002, s. 83-111). Bu nedenle yetersizligi olan ¢ocuga sahip ailelerin yasantilarinin
farkinda olmanin aileleri destekleyerek ¢ocugun gelisimine katki saglamada onemli
oldugu disiiniilebilir. Ancak yapilan arastirmalarin ¢ogunlukla anneler {izerinde
odaklandig1 goriilmekte ve babalara yonelik arastirmalarin artirilmasinin gerekliligi
vurgulanmaktadir (Bonsall 2018; Flippin and Crais, 2011; Frye, 2016; Parette, Meadan
and Doubet, 2010; Mitchell and Lashewicz, 2019;Seligman Darling 2007, s. 218). S6z
konusu ailelerde babalarin c¢ocuklarina dair farkli baglamlardaki yasantilarinin
bilinmesi; hem babalarin ¢ocuklarinin gelisimindeki 6nemli rolii degerlendirildiginde
(Calbayram, 2018, s. 8, Taskin, 2011, s. 43) hem de giinlimiizde degisen babalik rol-

algis1 ve gegmise oranla artig gosteren baba katilimi (Carpenter and Tower, 2008, s.
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120; Cavkaytar ve Meral, 2012, s. 95) g6z Oniinde bulunduruldugunda bir gereklilik

olarak karsimiza ¢ikmaktadir.

Yetersizlige sahip ¢cocuklarin aileleri, i¢inde yasadiklar1 ¢evreyle etkilesimleri
dogrultusunda g¢ocuklarinin gelisimlerine katkida bulunabilirler (Cavkaytar, 2012. s.
14). Dolayistyla ¢evrenin aileye sundugu hizmetler ile ailenin ¢ocuga sundugu destekler
iligkili goriilmektedir. Yetersizligi olan bir ¢gocuga sahip olmanin aile sistemi ve aile
bireyleri lizerindeki etkisi diisiiniildiigiinde bireylerin siireci nasil deneyimledikleri ve
yetersizlige uyum siirecinde ne tiir gereksinimlerin olustugunun bilinmesi bu bireylere
yonelik hizmetlerin planlanmasinda 6nemlidir. Giincel arastirmalar yetersizlige sahip
cocuklarin babalarin tanilama siireci ve sonrasinda sunulan hizmetleri eksik bulduguna
(Applebaum ve Smolowitz, 2012; O’Halloran, Sweeney and Doody, 2013); babalarin
egitime ve cocuk yetistirme etkinliklerine yonelik c¢esitli gereksinimlerinin olduguna
(Cavkaytar vd. 2012; Ciftci, 2015); ¢ocuklari ile birlikte toplumsal hayata katilimlarinda
cesitli zorluklar yasadiklarina (Appelbaum and Smolowitz; 2012; Citil, 2016) ve aile
yasantilarinda ¢esitli problemler (Hornby, 1995; Huang, John, Tsai and Chen, 2011)
yasadiklarina vurgu yapmaktadir. Bu gereksinimlerinin fark edilmesi ve karsilanmasina

yonelik hizmetlerin gelistirilmesi babalarin yasantilarini anlasilmasini gerektirmektedir.

Aile sistem yaklasimina gore, bir aile iiyesi biitiin aileyi etkilemektedir (Turnbull
vd. 2007, s. 28). Yetersizlige sahip bir ¢ocugun aile iizerinde baz1 etkileri oldugu gibi;
babalarin da aile icerisinde hem yetersizlige sahip ¢ocuga hem anneye hem de normal
gelisim gosteren ¢ocuga bazi etkileri olabilmektedir. Yapilan arastirmalar baba
katiliminin annelerde depresyon belirtilerini azalttigim1 (Laxman vd., 2015), annelerin
babalardan destek aldigim1 (Cavkaytar, Batu ve Beklan Cetin; 2008; Yurdakul ve Girli,
1999)  kardeslerin ebeveynlerinden yetersizlige dair yeterince bilgi ve destek
almadiklarin1 (Go6ziin-Kahraman ve Soylu-Karadayi, 2015; Moyson ve Roeyers , 2011)
babanin tutumunun tiim aileyi etkileyebildigini (Seligman and Darling, 2007 s.224) ve
yetersizlige uyumu yiiksek olan babalarin aile baglarinin daha kuvvetli oldugunu (Boyd,
Iacono and Mcdonald, 2019) gostermektedir. Dolayisiyla babalarin yasantilarini
belirlemek dogrudan babalara ulasmanin yani sira, genel olarak aile sistemine de
katkilarindan dolayr énemli goriilmektedir. Aslinda bir bakima babalar1 desteklemek,

aileyi desteklemek anlamina gelmektedir. Bu sebeplerle, yetersizligi olan ¢cocuga sahip
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babalarin kendi bakis acilarindan yasanti ve goriislerini belirleyen arastirmalara

gereksinim duyulmaktadir.

1.6. Arastirmanin Onemi

Yetersizlige sahip ¢ocuklarin babalari, arastirmacilarin iizerine egilmeleri
konusunda desteklendikleri giincel bir konudur (Carpenter and Tower, 2008, s.119).
Son yillarda uluslararasi alanyazinda babalara yonelik yapilan ¢aligmalara
rastlanmaktadir (Bonsall, 2018; Boyd, lacono and Mcdonald, 2019; Cheuk and
Lashewicz, 2016; Crossman vd. 2018; Frye, 2016) Ulusal alanyazinda da babalara
yonelik yapilan caligmalara rastlanmasina ragmen (Acar, 2017; Akimnci, 2007
Calbayram, 2013; Efilti, 2016; Giineysucu, 2010; Meral, 2006; Cavkaytar ve Meral
2012) babalarin yasantilarini ve gorislerini belirlemeye yonelik nitel bir ¢alismaya
rastlanamamistir. Ancak babalarin deneyimlerini incelemeyi amaglayan arastirmalarin
yapilmasinin 6nemli oldugu diisiiniilmekte ve Onerilmektedir (Yassibas, 2015, s. 178).
Bu arastirma da babalarin yasanti ve gorilislerini inceleyen bir arastirma olarak

alanyazina katkilarindan dolay1 6nemlidir.

Arastirma bulgulari, s6z konusu babalara sunulacak desteklerin (psikolojik
danigmanlik ve rehberlik hizmetleri, aile egitimi vb.) planlanmasinda ve babalarin
yasadiklarimin farkinda olunarak yeni hizmetler gelistirilmesine yonelik yol gosterici

olmast anlaminda 6nemli goriilmektedir

Ayrica bu arastirmanin, gelisimsel yetersizligi olan ¢ocuklarin aileleri ile ¢alisan
profesyonellere, s6z konusu ailelerdeki babalari anlama konusunda yardimci olacagi
umulmaktadir. Ayrica, bu calismanin alanyazinda fazla calisiilmamis bir konu oldugu
g6z Oniinde bulundurularak ayni konuda yapilacak olan diger arastirmalara bir altyapi

olusturmas1 hususunda 6énemli oldugu diisiintilebilir.

1.7. Arastirmanin Amaci

Arastirmanin amaci babalarin gelisimsel yetersizlige sahip ¢ocuklarina yonelik
yasant1 ve gorlislerinin incelenmesidir. Bu genel ama¢ dogrultusunda asagidaki sorulara

yanit aranmaktadir:
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Babalarin gelisimsel yetersizlige sahip g¢ocuklarinin tanilanmasi siirecindeki
yasantilari ve goriisleri nelerdir?

Babalarin gelisimsel yetersizlie sahip c¢ocuklarinin egitim siirecindeki
yasantilar1 ve goriisleri nelerdir?

Babalarin gelisimsel yetersizlige sahip ¢ocuklarinin toplumsal hayata katilimi
stirecindeki yasantilar1 ve goriisleri nelerdir?

Babalarin gelisimsel yetersizlige sahip ¢ocuklarinin aile yasantilarina ve diger
cocuklarina etkilerine yonelik diisiinceleri nelerdir?

Gelisimsel yetersizlige sahip ¢ocugu olan babalarin dnerileri nelerdir?

43



2. YONTEM

Bu boéliimde arastirmanin modeli, katilimcilar, veri toplama araci, veri toplama

stireci ve verileri analizi ile ilgili bilgiler yer almaktadir.

2.1. Arastirmamin Deseni

Bu aragtirma, yetersizlige sahip ¢ocugu olan babalarin ¢ocuklarinin tanilanma
siireci, egitim siireci, toplumsal hayata katilim1 ve aile yasantilari ile ilgili deneyim ve
goriiglerinin  incelendigi; nitel  arastirma  yontemlerinden fenomenoloji
(olgubilim/goriingiibilim) ile diizenlenen bir arastirmadir. Fenomenoloji, gergekligi
bireysel bakis ve deneyimlerde arayan bir akim olarak gelismistir (Ersoy, 2017, s. 82)
Fenomenolojik arastirmalar ise bireylerin kendi bakis acilarindan deneyim ve algilarinmi
on plana ¢ikarmayr ve kisilerin bir fenomen ya da kavramla ilgili yasanmis ortak
anlamini tanimlamay1 amaglar (Ersoy, 2017, s. 84; Creswell, 2018, s. 77). Olgu olarak
da adlandiran fenomen yasadigimiz olaylar, deneyimler, algilar, yonelimler, kavramlar
ve durumlar gibi gesitli bigimlerde karsimiza ¢ikmaktadir (Yildirim ve Simsek, 2018; s.
69). Fenomenolojik arastirmalar betimleyici ve yorumlayict fenomenoloji olarak iki
farkli sekilde ele alinmaktadir. Betimleyici fenomenolojide amag¢ insanlarin algr ve
deneyimlerini betimlemektir. Yorumlayici fenomenolojide ise amag yalnizca kavramlari
ve onlarin niteliklerini betimlemenin G&tesinde bireylerin yasam deneyimlerine
gomiilmiis anlamlar1 ¢ikarmaya c¢alisir. (Ersoy, 2017, s. 88-89) Gelisimsel yetersizlige
sahip bir cocugun tanilanma siireci, egitim siireci, toplumsal hayata katilimi ve ¢ocugun
aileye etkisini babalarin deneyimlerinden, algilarindan ve goriislerinden yararlanarak

aciklamay1 amagclayan bu arastirma betimleyici fenomenolojik bir arastirmadir.

2.2. Katihhmcilar

Bu boliimde arastirmanin katilimcilar1 ve 6zellikleri, katilimcilarin belirlenmesi,
katilimcilara ulasilmasi stireci ve katilimeilar belirlenirken hangi 6l¢iitlerin géz oniinde

bulunduruldugu ile ilgili bilgiler yer almaktadir.
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2.2.1. Katimeilarin belirlenmesi

Fenomenolojik arastirmalarda veri kaynaklar1 arastirmanin odaklandigi olguyu
yasayan ve bu olguyu disa vurabilecek bireyler ya da gruplardir (Yildirnm ve Simsek,
2018; s. 71). Katilmcilarin fenomene iligkin deneyimlerinin olmasi ve arastirmaya
katilmaya goniilli olmalar1 gerekmektedir (Moustakas, 1994; akt. Ersoy, 2017, s. 108).
Arastirmada katilimcilar belirlenirken amacli 6rneklem tiirlerinden o6l¢iit 6rnekleme
kullanilmistir. Olgiit drnekleme, arastirmaya katilacak birimin belirli niteliklere sahip
kisiler, olaylar, nesneler ya da durumlardan olusmasidir (Biiyiikoztiirk vd., 2012, s. 91).
Bu arastirmada yer alan katilimcilarin belirlenmesinde asagidaki olgiitler gozetilmistir:

1) Gelisimsel yetersizlik (zihinsel yetersizlik, OSB, Fragile X, gelisim geriligi)
tanisina sahip 6-17 yas arasi ¢cocuga sahip bir baba olmak

2) Arastirmaya katilmaya goniillii olmak
Arastirmanin katilimeilari, ¢ocuklart Anadolu Universitesi Ozel Egitim Béliimii
Aragtirma Gelistirme ve Uygulama Birimi’nde (OZEB-ARGE) egitime devam eden 13
baba ve aymi birimde diizenlenen uygulamali bir arastirmaya katilan bir ¢ocugun
babasindan olusmaktadir. Toplam katilimecr sayis1 14’tiir. OZEB-ARGE, Anadolu
Universitesi Ozel Egitim Boliimii’nde faaliyetlerini siirdiiren ve okul ¢ag1 icerisinde yer
alan gelisimsel yetersizlik tanis1 almis dgrencilere egitim veren bir birimdir. Ogrenciler,
haftada iki saat olmak iizere toplam iki yil birimden ders alabilmekte ve bu siireg
icerisinde ailelere yonelik aile egitimi ¢aligmalar1 diizenlenmektedir. Ayn1 zamanda
Ozel Egitim Boéliimii’'ndeki arastirmacilar tarafindan OZEB-ARGE’de bilimsel

caligmalar ylriitiilmektedir.

2.2.2. Katimcilara ulasilmasi

Arastirmaci, gorev aldigit OZEB-ARGE Uygulama Birimi’nde yetersizlige sahip
cocuklarin babalar1 ile ilgili gerekli bilgilere ulasabilir durumdadir. Katilimcilara
ulasilmasi siirecinde Oncelikle olas1 katilimcilarin iletisim bilgilerini igeren bir liste
olusturulmustur. Arastirmanin ilk asamasinda olusturulan listede toplam 22 baba yer
almaktadir. Arastirmaci bu listede yer alan olast katilimcilar arayarak once kendisini
tanitmig, telefon konusmasi i¢in miisait olup olmadiklarint sormus ve arastirma

hakkinda bilgi vermistir. Arastirmanin kapsami, amaci, kim tarafindan ve neden
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yiriitiildigi ile agiklamalari belirtmesinin ardindan arastirmaya katilimlar1 hakkindaki

goriiglerini sormustur.

[k goriismeler sirasinda bir olas1 katilimc1 aramalara cevap vermemistir. Bdylece
listedeki olas1 katilimct sayis1 21°e diismiistiir. Aragtirmaya katilmaya dair olumlu goriis
bildiren 21 katilimci belirlendikten sonra goriisme esaslarini (goriismeler sirasinda ses
kaydi alinacagi ve katilimcilarin aragtirmadan ¢ekilmeye dair haklarinin bulundugunu)
bildirmek, goriisme gilin-saat-yerini belirlemek ve katilimi teyit etmek adina bir kez
daha aranmigtir. Toplamda 4 katilmciya ise OZEB-ARGE biriminde yiiz yiize
bilgilendirme yapilmistir. Olas1 katilimcilardan iki tanesi de gorlismeler sirasinda ses
kaydinin alinmasina riza gostermemistir. Toplamda 19 katilimci belirlenmistir. Tam

katilimci listesi olusturulduktan sonra goriismelere baslanmistir.

Arastirmanin ilerleyen siireglerinde 19 katilimeidan ikisi is yogunlugu nedeniyle
arastirmada yer almak istemedigini belirterek arastirmadan c¢ekilmistir. U¢ katilime1 da
belirlenen tarih ve saatte goriisme igin belirlenen mekana gelmemis ve aramalara cevap
vermemistir (Arastirmact Giinliigii, s. 24) Boylece ilk asamada 22 olarak belirlenen

katilimci sayisindan sekiz kisi ¢ikarilarak 14 katilimer ile aragtirma yiiriitiilmiistiir.

2.2.3. Katilimei ozellikleri

Bu boliimde arastirmada yer alan katilimcilara dair bilgiler yer almaktadir. Bu
baglamda arastirmanin dogrudan katilimcilar1 olan babalarin yasi, meslegi, aile yapisi,
cocuk sayist ve egitim durumu ile ilgili bilgilere ulagilmistir. Bu bilgiler, asagida yer

alan Tablo 2.1°de gosterilmektedir.
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Tablo 2.1. Babalarin ozellikleri

Katihmc1 Kod isim Yas Medeni Egitim Meslek Cocuk

No Durum Durumu Sayisi

1 Erdal 42  Evli/ 17yl Universite Jandarma Personeli 2

2 Halil 28 Evli/ 9yl Lise Sofor 2

3 Ahmet 50 Evli/25 yil Lise Memur 3

4 Aydmn 38 Evli/ 10yl Yiiksek Akademisyen 2

Lisans

5 Veysel 48 Evli/20 yil  Universite Emekli/ Banka 2
Midiirii

6 Haluk 44  Evli/ 16 yil  Universite Jandarma Personeli 2

7 Hasan 48  Evli/ 21 yil (yok) Insaat Ustasi 3

8 Selim 49 Evli/23 yil  Universite Ogretmen 3

9 Ali 39 Evli/12yil  Universite Memur 3

10 Kemal 45 Evli/ 14 y1il  Universite Miihendis 2

11 Erkan 49  Evli/ 26 yil ilkokul Emekli/ Serbest 2
Meslek

12 Nazim 54 Evli/23 yil Lise Emekli/ Universite 2
Personeli

13 Veli 51 Evli/25yil  Universite Serbest Meslek 2

14 Salih 44  Evli/ 22 yil Ortaokul Sofor 2

Arastirmanin dogrudan katilimcilar1 olan babalarin yani sira dolayli katilimcilar
olan gelisimsel yetersizlige sahip cocuklar ile ilgili tani, tanilanma yasi, varsa ek
yetersizlik, egitime devam ettigi kurum ve haftada aldig1 destek egitim saatine dair

bilgilere ulagilmistir. Bu bilgiler asagida yer alan Tablo 2.2°de gosterilmektedir.
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Tablo 2.2. Cocuklarin ozellikleri

Katihmca Baba Kod  Cocugun Cocuk Yas Tan

No isim Cinsiyeti Kod Isim

1 Erdal Erkek Tuna 9 Fragile X

2 Halil Erkek Bulut 9 Zihinsel Yetersizlik

3 Ahmet Kiz Aylin 9 Zihinsel Yetersizlik

4 Aydm Erkek Utku 9 Down Sendromu

5 Veysel Kiz Esra 10 Yaygin Gelisimsel
Bozukluk

6 Haluk Erkek Aras 15 Zihinsel Yetersizlik

7 Hasan Erkek Can 9 Atipik Otizm

8 Selim Kiz Asya 17 Yaygin Gelisimsel
Bozukluk

9 Ali Erkek Burak 10 Yaygin Gelisimsel
Bozukluk

10 Kemal Erkek Alptug 10 Down Sendromu

11 Erkan Erkek Mert 10 Down Sendromu

12 Nazim Erkek Yagiz 14 Down Sendromu

13 Veli Erkek Eymen 14 Otizm

14 Salih Erkek Oguz 10 Otizm

1 numarali katilmer Erdal Bey, {iniversite mezunudur ve jandarma personeli
olarak gorev yapmaktadir. 42 yasinda, 17 yildir evli ve biri 9 digeri 16 yasinda olmak
tizere iki ¢ocuk babasidir. 9 yasindaki ¢ocugu Tuna Fragile X tanisina sahiptir ve 2.5

yasinda tanilanmistir. Tuna su anda bir ilkokulun 6zel egitim sinifinda egitimine devam
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etmektedir. Ayrica Ozel egitim ve rehabilitasyon merkezinden ve OZEB-ARGE

biriminden haftada toplam dort saat olmak tizere destek egitim almaktadir.

2 numarali katilimci Halil Bey, lise mezunudur ve soforlilkk yapmaktadir. 28
yasinda, dokuz yildir evli ve biri 5 digeri 9 yasinda olmak {izere iki ¢ocuk babasidir. 9
yasindaki cocugu Bulut, 7 aylikken gecirdigi ensefalit hastaligi sebebiyle zihinsel
yetersizlik tanist almistir. Bulut su anda bir egitim uygulama merkezinde egitimine
devam etmektedir. Ayrica 6zel egitim ve rehabilitasyon merkezinden ve OZEB-ARGE

biriminden haftada toplam dort saat olmak {izere destek egitim almaktadir.

3 numarali katilime1 Ahmet Bey, lise mezunudur ve memurluk ve g¢iftgilik
yapmaktadir. 50 yasinda, 25 yildir evli ve 9, 18 ve 20 yaslarinda olmak {izere ii¢ ¢cocuk
babasidir.9 yasindaki ¢cocugu Aylin dogumdan hemen sonra trisomi 9 sendromu tanisi
almistir. Aylin su anda bir ilkokulun 6zel egitim sinifinda egitimine devam etmektedir.
Ayrica dzel egitim ve rehabilitasyon merkezinden ve OZEB-ARGE biriminden haftada

toplam bes saat olmak tizere destek egitim almaktadir.

4 numarali katiimci Aydin Bey, yiiksek lisans mezunudur ve {iniversitede
akademik personel olarak caligmaktadir. 38 yasinda, 10 yildir evli ve biri 5 digeri 9
yasinda olmak iizere iki ¢ocuk babasidir. 9 yasindaki cocugu Utku, heniiz anne
karnindayken Down sendromlu olarak tanilanmustir. Utku, bir ilkokulun 6zel egitim
smifinda egitimine devam etmektedir. Ayrica 06zel egitim ve rehabilitasyon
merkezinden ve OZEB-ARGE biriminden haftada toplam bes saat olmak iizere destek

egitim almaktadir.

5 numarali katilimc1 Veysel Bey, tiniversite mezunudur ve emekli bir banka
miidiiriidiir. 48 yasinda, 20 yildir evli ve biri 10, digeri 18 olmak {iizere iki ¢ocuk
babasidir. 10 yasindaki ¢ocugu Esra, 4 yasinda yaygin gelisimsel bozukluk tanisi
almigtir. Esra su an bir ilkokulun 6zel egitim sinifinda egitimine devam etmektedir.
Ayrica OZEB-ARGE biriminden haftada iki saat destek egitim almakta ve evde
kendisine yonelik sunulan 6zel egitim hizmetinden yararlanmaktadir.

6 numarali katilimc1 Haluk Bey, liniversite mezunudur ve jandarma personeli
olarak gorev yapmaktadir. 44 yasinda, 16 yildir evli ve 15 yasinda diger 1.5 yasinda
olmak iizere iki ¢ocuk babasidir. 15 yasindaki ¢cocugu Aras, 3.5 yasindayken zihinsel

yetersizlik tanis1 almistir. Aras su anda bir ortaokulun 6zel egitim siifinda egitimine
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devam etmektedir. Ayrica 6zel egitim ve rehabilitasyon merkezinden ve OZEB-ARGE

biriminden haftada toplam dort saat olmak {izere destek egitim almaktadir.

7 numarali katilime1 Hasan Bey, insaat ustasi olarak caligmaktadir. 48 yasinda, 21
yildir evli ve 21, 17 ve 9 yaslarinda olmak iizere ii¢ ¢cocuk babasidir. 9 yasindaki ¢ocugu
Can, 3 yasinda atipik OSB tanist almistir. Can su anda bir ilkokulun 6zel egitim
sinifinda egitimine devam etmektedir. Ayrica 06zel egitim ve rehabilitasyon
merkezinden ve OZEB-ARGE biriminden haftada toplam dort saat olmak iizere destek

egitim almaktadir.

8 numarali katilimci Selim Bey, lniversite mezunudur ve o6gretmen olarak
calismaktadir. 49 yasinda, 23 yildir evli ve 13, 17 ve 25 yaslarinda olmak {iizere {ig
cocuk babasidir. 17 yasindaki ¢ocugu Asya, 1 yasinda yaygin gelisimsel bozukluk tanisi
almistir. Asya su anda bir meslek lisesinde kaynastirma Ogrencisi olarak egitimine
devam etmektedir. Ayrica 6zel egitim ve rehabilitasyon merkezinden ve OZEB-ARGE

biriminden haftada toplam dort saat olmak tizere destek egitim almaktadir.

9 numarali katilimct Ali Bey, {niversite mezunudur ve memur olarak
calismaktadir. 38 yasinda, 12 yildir evli ve 10 yasinda, 4 yasinda ve 4 aylik olmak iizere
ic ¢cocuk babasidir. 10 yasindaki ¢ocugu Burak, 3 yasinda yaygin gelisimsel bozukluk
tanist almistir. Burak su anda bir ilkokulda kaynastirma Ogrencisi olarak egitimine
devam etmektedir. Ayrica dzel egitim ve rehabilitasyon merkezinden ve OZEB-ARGE

biriminden haftada toplam dort saat olmak tlizere destek egitim almaktadir.

10 numarali katilimci Kemal Bey, iiniversite mezunudur ve miihendis olarak
calismaktadir. 45 yasinda, 14 yildir evli ve biri 13, digeri 10 yasinda olmak iizere iki
cocuk babasidir. 10 yasindaki ¢ocugu Alptug, dogumdan hemen sonra Down sendromu
tanis1 almigtir. Kemal Bey su anda sehir disginda gorev yapmaktadir. Alptug, su anda bir
ilkokulun o6zel egitim sinifinda egitimine devam etmektedir. Ayrica 6zel egitim ve
rehabilitasyon merkezinden ve OZEB-ARGE biriminden haftada toplam dort saat

olmak tizere destek egitim almaktadir.

11 numarali katilimc1 Erkan Bey, ilkokul mezunudur ve emekli bir serbest meslek
calisanidir. 49 yasinda, 26 yildir evli ve biri 22 digeri 10 yasinda olmak iizere iki ¢ocuk
babasidir. 10 yasindaki gocugu Mert, heniiz anne karninda iken Down sendromlu olarak

tanilanmigtir. Mert su anda bir egitim uygulama merkezinde egitimine devam
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etmektedir. Ayrica Ozel egitim ve rehabilitasyon merkezinden ve OZEB-ARGE

biriminden haftada toplam dort saat olmak tizere destek egitim almaktadir.

12 numaral katilimc1 Nazim Bey, lise mezunudur ve emekli iiniversite idari
personelidir. 54 yasinda, 23 yildir evli ve biri 21, digeri 14 yasinda olmak iizere iki
cocuk babasidir. 14 yasindaki ¢ocugu Yagiz, heniiz anne karninda Down sendromlu
olarak tanilanmistir. Yagiz su anda bir ortaokulun 6zel egitim siifinda egitimine devam
etmektedir. Ayrica Ozel egitim ve rehabilitasyon merkezinden ve OZEB-ARGE

biriminden haftada toplam dort saat olmak tizere destek egitim almaktadir.

13 numarali katilimc1 Veli Bey, liniversite mezunu bir serbest meslek c¢alisanidir.
51 yasinda, 25 yildir evli ve biri 20, digeri 14 olmak iizere iki ¢cocuk babasidir. 14
yasindaki cocugu Eymen, 2.5 yasinda OSB tanisi almistir. Eymen su anda bir
ortaokulda kaynastirma Ogrencisi olarak egitimine devam etmektedir. Ayrica Ozel

egitim ve rehabilitasyon merkezinden haftada iki saat destek egitim almaktadir.

14 numarali katilimer Salih Bey, ortaokul mezunudur ve soforliik yapmaktadir. 44
yasinda, 22 yildir evli ve biri 20, digeri 10 yasinda olmak iizere iki cocuk babasidir. 10
yasindaki cocugu Oguz, 6 yasinda OSB tanist almistir. Oguz su anda bir ilkokulun 6zel
egitim sinifinda egitimine devam etmektedir. Ayrica 6zel egitim ve rehabilitasyon
merkezinden ve OZEB-ARGE biriminden haftada toplam dort saat olmak iizere destek

egitim almaktadir.

2.2.4. Arastirmaci

Arastirmaci, Anadolu Universitesi Egitim Bilimleri Enstitiisii Zihin Engelliler
Ogretmenligi yiiksek lisans programinda egitimine devam etmektedir. Ayni iiniversitede
Egitim Fakiiltesi Ozel Egitim Boliimiinde bir yildir arastirma gorevlisi olarak
calismakta olan arastirmacinin Milli Egitim Bakanligi’na bagli okullarda dort yillik 6zel
egitim ogretmenligi tecriibesi bulunmaktadir. Yiiksek lisans egitimi siiresince aldigi
dersler kapsaminda goériisme yapma deneyimi bulunan arastirmacit ayni zamanda
lisansiistii seviyede “Ozel Egitimde Aile Egitimi ve Rehberligi” ve “Yetersizlige Sahip
Bireylerin Ailelerini Anlamak” derslerini almistir ve yetersizlige sahip bireylerin anne

ve babalariyla aktif olarak iletisim halindedir.
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2.3. Veri Toplama Araclari

Aragtirmanin verileri yari-yapilandirilmis goriismeler ve arastirmaci giinligi
vasitasiyla elde edilmistir. Goriigmeler sirasinda katilimcilarin kendilerine dair bilgilerin
yer aldigr “Katilimci Bilgi Formu” (EK.1) ve yetersizlige sahip g¢ocuklarina dair
bilgilerin yer aldig1 “Cocuk Bilgi Formu” (EK.2) doldurulmustur.

2.3.1. Yari-yapilandirilmis goriisme sorulari

Fenomenolojik arastirmalarda baslica veri toplama araci goriismedir. Yasantilart
ortaya ¢ikarabilmeye yonelik olarak etkilesim, esneklik ve sondalar yoluyla irdeleme
Ozelliklerinin kullanilmasi gerekmektedir (Yildirnm ve Simsek, 2018; s. 71). Bu
nedenle arastirmada, yari-yapilandirilmis  goriismelerden  yararlanilmistir.  Tlgili
alanyazinin taranmasinin, uzman goriislerinin alinmasinin ve pilot gérlismenin ardindan
yar1 yapilandirilmis goriisme formatina uygun 9 goriisme sorusu belirlenmistir (EK.3).
Yari-yapilandirilmig goériismeler, hem sabit se¢enekli cevaplamayi hem de ilgili alanda
derinlemesine gidebilmeyi birlestiren bir goriisme tiiriidiir (Biiyiikoztirk vd., 2012, s.
152).  incelenmek istenen konu hakkinda katilimcilardan aym tiirde bilgilerin
toplanmas1 amaciyla yapilir. Gorlismeci goriisme formunda yer alan sorular1 sorarken
katilimcinin geri bildirimlerine dayali olarak ayrintili bilgi toplamak amaciyla ek sorular
yoneltebilir ya da katilimei ile etkilesimine gore sorulari farkli sirada sorabilir (Balaban
Sal1, 2015, s. 145; Berg and Lune, 2015, s. 136). Yar1 yapilandirilmis goriismelerin
ortalama 6 ile 10 soru arasinda olmasi ve 45 ile 90 dakika arasinda siirmesi

onerilmektedir (Ersoy, 2017, s. 113).

2.3.1.1. Yarr-yapilandirilmig goriisme sorularinin gelistirilmesi

Bu arastirmada, babalarin yetersizlige sahip c¢ocuklarinin tanilama, egitim,
toplumsal hayata katilim siiregleri ve aile yasantisi ile ilgili deneyim ve goriislerinin
belirlenmesi i¢in Oncelikle 1ilgili alanyazin taranmis ve 11 soruluk bir yari-
yapilandirilmig goriisme formu hazirlanmistir. Hazirlanan form biri  doktorasini
tamamlamis, dordii de doktora egitimine devam eden olmak {izere nitel arastirmalar ve
goriisme konusunda deneyimli bes alan uzmanina gonderilmistir. Uzman goriislerinin
alinmasinin ardindan soru sayisi 10’a disiiriilmiis ve baz1 sorularda gerekli
giincellemeler yapilmistir. Ornegin, uzmanlara génderilen formda 1. sorunun b maddesi

olarak yer alan “Tani siirecinde ne tiir ve kimden destek almak sizin siirecinizi olumlu

52



etkilerdi? “ sorusu degistirilerek “Sizce ideal bir tanilama siireci nasil olmali?” seklinde

yazilmistir (Arastirmact Giinligd, s. 1).

2.3.1.2. Pilot goriisme

Gorligme  tasarlamanin asamalarindan biri olan pilot goriisme yapilan
hazirliklarin test edilmesi, kullanisl bir goriisme formu hazirlandigindan emin olunmasi
ve goriismecilerin goriisme formunu anladigina dair yapilan goriisme oncesi bir siirectir
(Biiytikoztiirk vd., 2012, s. 158). Pilot denemede ideal olan katilimcinin asil ¢alisilmak
istenen gruptan se¢ilmesidir (Glesne, 2013, s 151). Bu arastirmada veriler toplanmaya
baslamadan once pilot goriisme kapsaminda katilimcr grubunun 6zelliklerini yansitan
bir baba ile goriisme yapilmistir. Goriismede, hazirlanan 10 soruluk yari-yapilandirilmig
goriisgme formu kullanilmistir. Ancak pilot katilimcidan elde edilen veriler arastirma
bulgularma  dahil edilmemis, yalnizca goriisme formunun  gecerliginden,

anlasilabilirliginden ve kullanisliligindan emin olmak adina degerlendirilmistir.

Degerlendirme sonucunda uzman goriisiine gore revize edilen yar1 yapilandirilmis
goriisme sorularindan iki tanesinin ayni amaca hizmet ettigi anlasilmistir. “Cocugunuzla
ilgili size yonelik etkinlikler yapiliyor mu?” sorusu kaldirilarak bu sorunun alt
sorularindan olan “Cocugunuzla ilgili bilgilenmek istediginiz konular var m1” sorusu
bir 6nceki “Cocugunuzun egitim siirecinden bahseder misiniz?” sorusuna sonda olarak
eklenmistir (Arastirmaci Giinliigi, s. 4). Boylece yari-yapilandirilmis gériigme formu
son seklini almistir. Pilot gdriismeye dair katilimcinin bilgileri ve goriisme bilgileri

Tablo 2.3’te yer almaktadir.

Tablo 2.3. Pilot gériisme bilgileri

Cocugunun Goriisme
Yas Meslek Govriisme Tarihi Goriisme Yeri
Tanist Siiresi
39 Universite Idari Gelisimsel 22 Nisan 2019 Katilimeimnin 39dk 17 sn
Personeli Yetersizlik Ofisi
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2.3.2. Arastirmaci giinligii

Arastirmaci giinliigli, aragtirmacinin arastirma siireci boyunca ve arastirmanin
tiim boyutlarma dair yazdigi metinlerden olusmaktadir. Arastirmact giinliigii, analiz
edilebilecek gecmise yonelik bir iiriin olusturmasi ve arastirmacinin arastirma siirecine
dair goriiglerinin yer aldigi bir metin olusturmasi anlaminda 6nemlidir. Arastirmanin
adim adim nasil gelistigini kaydeden arastirmaci giinliigli, arastirmacinin arastirmayla
kisisel bagin1 kuran, arastirma siirecine dair dissal bir hafiza olarak degerlendirilebilir.
Ayrica aragtirmacinin  gozlem, anket, goriisme vb. tekniklerle ulasamayacagi
katilimcilar hakkindaki olgular1 inceleme ve analiz etme firsati sunar (Borg, 2001, s. 160-

161; Atay, 2007, s. 101-106; Ersoy, 2015, s. 550).

Bu aragtirmada arastirmaci katilimcilarla gériigmelerin yapilmasindan dnce-sonra
ve siire¢ boyunca gerekli gordiigli zamanlarda giinliik tutmustur. Giinliik bilgisayarda
yazilarak olusturulmus ve toplam 32 sayfa tutmustur. Arastirmaci giinliigline dair 6rnek

sayfa EK.4’te yer almaktadir.

2.4. Veri Toplama Siireci

Bu boliimde verilerin toplanma siireci hazirlik, goriisme ve goriisme sonrasi

olmak tizere detaylandirilarak agiklanmastir.

2.4.1. Goriisme oncesi hazirhklar

Kararlagtirilan gorligme tarihinden bir giin dnce arastirmaci katilimcilar arayarak
ya da mesaj yoluyla goriisme saatini hatirlatarak katilimi son kez teyit etmistir.
Goriisme Oncesinde ise arastirmaci, katilimci ile kararlastirilan tarihte goriisme
saatinden en az 15 dakika 6nce OZEB-ARGE’de goriismenin yapilacagi smifta
bulunarak gerekli hazirliklar1 yapmistir. Glesne (2013, s. 154); gorligmenin sessiz,
fiziksel olarak rahat ve herkese agik olmayan yerlerde yapilmasini ve katilimcilarin
gereksinimlerinin g6z Onilinde bulundurulmasii onermektedir. Hazirlik kapsaminda
aragtirmaci, ortamin goriismeye uygun 1st ve ferahlikta oldugunu kontrol etmis ve
goriismenin gerceklesecegi masaya katilimei bilgi formu, ¢ocuk bilgi formu, goniillii
katilim formu ve yari-yapilandirilmis goriisme formundan olusan goriigme Kkitini ve

gereken durumlarda not alabilmek amaciyla not defteri ve kalem koymustur.
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Gorligmenin boliinmemesi i¢in goriisme yapilacak sinifin kapisina “Goriisme Var”
yazili bir metin yapigtirmistir. Ayrica olast durumlara karsi goriigmenin boliinmemesi ve
katilimcinin kendini rahat hissetmesi i¢in su ve atistirmalik hazirlamistir. Ardindan

arastirmaci giinliigiinii yazarak katilimciy1 beklemeye baslamistir.

2.4.2. Goriisme siireci

Gortigme stireci, katilimemin kapida karsilanmasi ve gorligmenin yapilacagi
ortama kadar kendisine eslik edilmesi ile baglamistir. Arastirmaci her katilimciya
oncelikle kendini tanitmis ve goriisme konusu ile ilgili olmayan konularda kisa
sohbetler etmistir. Ardindan goniillii katilim formunu sesli okuyarak ya da katilimciya
okutarak arastirma ile ilgili kafalarina takilan bir konu olup olmadigini sormustur.
Gonilli katilim formunun imzalanmasindan sonra katilimci ve g¢ocuk bilgi formlar
doldurulmus ve ses kaydinin baglatildigi katilimciya Dbildirilerek  goriismeye

baslanmugtir.

Gortismeler toplamda 615 dk siirmiistiir. Her bir katilimciya dair goriisme

bilgilerinin yer aldig1 goriisme takvimi Tablo 2.4.’te yer almaktadir.

Tablo 2.4. Goriisme takvimi

Katilmel No Kod isim Goriisme Tarihi Goriisme Yeri Goriisme Siiresi
1 Erdal 25 Nisan 2019 Grup Egitim Sinifi 47 dk 05 sn

2 Halil 25 Nisan 2019 Grup Egitim Sinifi 28 dk 43 sn

3 Ahmet 26 Nisan 2019 Grup Egitim Sinifi 36 dk 41 sn

4 Aydin 30 Nisan 2019 Grup Egitim Sinifi 88 dk 49 sn

5 Veysel 02 Mayis 2019 Grup Egitim Sinifi 71 dk 53 sn

6 Haluk 02 Mayis 2019 Aragtirmacinmin Ofisi 43 dk 02 sn

7 Hasan 02 Mayis 2019 Grup Egitim Sinifi 34 dk 51 sn

8 Selim 03 Mayis 2019 Grup Egitim Sinifi 51 dk 39 sn

9 Ali 06 Mayis 2019 Grup Egitim Sinifi 45 dk
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Tablo 2.4. (Devam) Gériisme takvimi

Katilmel No Kod isim Goriisme Tarihi Goriisme Yeri Goriisme Siiresi
10 Kemal 06 Mayis 2019 Grup Egitim Simifi 30 dk 46 sn
11 Erkan 07 Mayis 2019 Okul Oncesi Sinifi 48 dk 53 sn
12 Nazim 09 May1s 2019 Okul Oncesi Sinifi -~ 21 dk 16 sn
13 Veli 09 May1s 2019 Grup Egitim Simfi 54 dk 18 sn
14 Salih 10 May1s 2019 Grup Egitim Sinifi 12 dk 26 sn

2.4.2.1. Goriisme ilkeleri

Gorligmelerin yiiriitiilmesi sirasinda goriismecinin dikkat etmesi gereken bazi
ilkeler s6z konusudur. Bu ilkeler (a) tutarlilik i¢in tiim goériismelerde ayni goriismeciyi
kullanmak, (b) giiven verici ve rahatlatici olmak, (c) goriismeye hazirlikli gitmek, (d)
katilimeiyr yonlendirmemek, (e) yansiz ve nesnel olmak, (f) yeterli olmayan yanitlar
icin ek sorular sorabilmek, (g) empatik dinleme becerilerine sahip olmak ve (h)
katilimcinin séziinii kesmeden dinlemek olarak siralanabilir (Biiytlikoztiirk vd., 2012,
s.160; Balaban Sali, 2015, s. 143). Arastirmact bu ilkeleri 6z oniinde bulundurarak

goriismeleri kendisi ylirtiitmiistiir.

2.4.3. Goriisme sonrasi

Gorligmelerin tamamlanmasinin ardindan arastirmaci katilimlarindan dolay1
kendilerine tesekkiir ederek katilimcilart ugurlamistir. Ardindan goriismeye dair izlenim

ve diisiincelerini aragtirmaci giinliigline yazmaistir.

2.5. Verilerin Analizi

Nitel arastirmalarda verilerin analizinde tek ve dnceden belirlenmis bir yontemin
kullanilmasindan ziyade arastirmaci niteliklerine ve arastirmaya uygun farklh
yaklasimlarin gézden gegcirilerek arastirmaya 6zgli bir planlama gelistirilmesi sz
konusudur (Yildirirm ve Simsek, 2018, s. 237). Nitel veri analizi tiirleri kapsaminda

alanyazinda farkli adlandirmalar bulunmaktadir. Nitel veri analiz yaklasimlarindan
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birine gore nitel verilerin analizi genel olarak “icerik analizi” olarak adlandirilirip
tiimdengelimci analiz ve tiimevarimci analiz olarak ikiye ayrilirken, diger yaklasima
gore ise nitel veri analiz tiirleri icerik analizi ve betimsel analiz olarak ikiye
ayrilmaktadir (Kabakgi-Yurdakul, 2016, s.6). Creswell (2018, s. 180), nitel veri
analizini timevarimsal bir siire¢ olarak ele almistir. Berg and Lune (2015, s. 380) da
benzer sekilde nitel veri analizi genel olarak igerik analizi olarak adlandirmistir.
Yildirim ve Simsek (2018, s. 237-243) ise nitel veri analizinde betimsel analiz ve icerik

analizi olmak tzere iki tur analizden s6z etmektedir.

Betimsel analiz, veriler analiz edilirken 6nceden belirlenmis temalar kapsaminda
verilerin degerlendirilmesini gerektirir. Icerik analizinde ise toplanan verileri
aciklayabilecek kavramlara ve iligkilere ulasmak s6z konusudur ve betimsel analiz
stirecinde fark edilemeyen kavram ve temalar fark edilebilir (Y1ildirim ve Simsek, 2018,
s. 242). Arastirmaci veri analiz siirecinde hangi analiz tiirlinlin kullanilacag1 asagida

siralanan 6zellikleri g6z 6niinde bulundurmalidir (Kabakg1-Yurdakul, 2016, s.7):

a) Arastirma sorusunun yapisi

b) Katilimer sayist

€) Veri toplama aracinin yapisi

d) Toplanan verinin ¢esitliligi

e) Toplanan verinin gesitliligi

Bu arasgtirmada toplanan verilerin derinligi, ¢esitliligi, arastirma sorusunun yapisi

ve katilimer sayist g6z oniinde bulundurularak elde edilen verilerin tlimevarim analizi
olarak da adlandirilan igerik analizine uygun sekilde analiz edilmesine karar verilmistir.
Icerik analizi verilerin oncelikle kavramsallastirilarak kodlanmasi, ardindan ulasilan
kavramlarin arasindaki iligkilerin degerlendirilerek temalara ulagilmasi stirecidir (Berg
and Lune,2015, s. 384; Glesne,2013, s. 259; Kabak¢i-Yurdakul, 2016, s.7; Yildirim ve
Simsek, 2018, s. 242). Verilerin icerik analizine uygun sekilde analiz edilmesi siirecinde

Sekil 2.1°de yer alan akis izlenmistir.
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Sekil 2.1: Veri analizi akus:

2.5.1. Ses kayitlarinin yaziya dokiilmesi

Ses kayitlarinin yaziya dokiilmesi asamasinda, ses kayitlar1 dinlenerek birebir
aynt sekilde metinlestirilmistir. Dokiim asamasinda goriismecinin sdyledikleri kalin
punto ile belirtilerek katilimcinin sdyledikleri ile karigmamast saglanmistir. Ayrica her
bir goriisme metninin basina gorisiilen kisi, goriismeci, siire, tarih ve yer bilgisi
eklenmistir. Ses kayitlarmin yaziya dokiilmesinin ardindan toplamda 168 sayfalik

dokiim elde edilmistir.
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2.5.2. Verilerin birimlere ayrilarak kodlanmasi

Verilerin birimlere ayrilarak kodlanmasi asamasinda bilgiler birimlere ayrilir ve
her birimin kavramsal olarak ifade ettigi anlam belirlenerek adlandirilir (Akbulut, 2015,
s. 187). S6z konusu birimler bazen bir sozciik, bazen bir ya da birka¢ ciimle, bazen ise

bir sayfalik veri olabilir (Yildirim ve Simsek, 2018, s. 243).

Bu arastirmada kodlama agsamasinda Nvivo 12 programindan yararlanilmistir.
Tiim goriisme dokiimleri programa yiiklenerek bir¢ok kez derinlemesine okunmustur.
Ardindan katilimcilarin  aktardiklar1 belli birimlere boliinmiis ve bu birimler
isimlendirilerek kodlanmistir. Kodlama islemi sonucunda toplamda 85 koda ulasilmistir
(EK. 5).

2.5.3. Kodlardan temalara ulasilmasi

Nitel aragtirmalarda temalar, ortak bir fikir olusturmak icin bir araya getirilmis
birka¢ koddan olusan genis bilgi birimleridir (Creswell, 2018, s. 186). Temalara ulasma
islemi elde edilen kodlar benzerlik ve farkliliklarina gore degerlendirilerek gruplanir

(Akbulut, 2015, s. 187).

Bu arastirmada kodlardan temalar olusturma asamasinda kodlar birbirleri ile
iliskilendirilmis ve Nvivo 12 programindan yararlanilarak yeniden organize edilmistir.

Bu agamada 8 tema ve 25 alt temaya ulagilmistir. (EK. 5)

2.5.4. Gegerlik-giivenirlik

Nitel aragtirmalarda gegerlik ve giivenirlik kavramlarma alternatif olarak
inandiricilik (trustworthiness) kavrami bulunmaktadir. Bu ana c¢ati kapsaminda i¢
gecerlik yerine inandiricilik, dis gegerlik ya da genelleme yerine aktarilabilirlik, i¢
giivenirlik yerine tutarlik, dis giivenirlik ya da tekrar edilebilirlik yerine ise teyit
edilebilirlik kavramlart kullanilmaktadir ( Creswell 2014, s. 201; Yildirim ve Simsek
2018, s. 277).
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Tablo 2.5. Nitel arastirmalarda inandiriciligi saglamada kullanilan yontemler

(Erlandson vd., 1993 'ten akt. Yildirim ve Simgek, 2018, s. 277)

(")lg:iit Kullanmilan Yontemler

Uzun siireli etkilegim
inandiricihk (i¢ gecerlik): Arastirma sonuglari yoluyla Derinlik odakl1 veri toplama

gercegin dogru temsili Cesitleme

Uzman incelemesi
Katilimer teyidi

Aktarilabilirlik (dis gecerlik): Sonuglarin uygulanmast Ayrintili betimleme

Amagli 6rnekleme

Tutarlik (i¢ giivenirlik): Tutarlig1 saglama Tutarlik incelemesi

Teyit edilebilirlik (dis giivenirlik): Nesnel ve yansiz olma Teyit incelemesi

Bu arastirmada goriisme formu, katilimci bilgi formlar1 ve aragtirmaci giinliigii
kullanilarak veri ¢esitlemesi saglanmig; derinlemesine veri toplanmig ve goriisme
stirecinde yari-yapilandirilmig gériisme formatinin dogasina uygun bigimde katilimcinin
aktardiklarini teyit ettirebilme 6zelligi kullanilmistir (Yildirim ve Simsek, 2018, s. 280).
Arastirmada yer alan bu Onlemlerin arastirmanin i¢ gecerlige katki sagladig
diisiiniilmektedir. Ayrica bulgularin analizinde ve sunumunda yorum yapmaktan
kacinilmis ve verinin dogasina sadik kalinarak ayrintili betimleme yapilmistir. Ayrintili
betimlemenin yapilmasinin yani sira, amagh Orneklem tiirlerinden o6l¢iit drnekleme
kullanilmasimnin ve aragtirma orneklemi, ortami ve siireglerinin detayli sekilde

tanimlanmasi da arastirmanin dis gecerligine katki sagladig: diisiiniilmektedir.

Arastirmada giivenirligin saglanabilmesi i¢in aragtirmanin iki farkli asamasinda
giivenirlik verisi alinmugstir. Ilk olarak ses kayitlarinin dokiimii asamasinda veri
dokiimlerinin giivenirligi belirlenirken, toplamda 615 dk siiren goériismelerin %30’unu
(184 dk) igeren dort goriismenin ses kaydi bir uzmana goénderilerek dokim ile
uygunlugunun incelenmesi saglanmistir. inceleme sonucunda verilerin dékiimiiniin

giivenilir sekilde yapildig1 sonucuna ulagilmstir.

Ikinci olarak kodlama siirecinde giivenirlik analizi yapilmistir. Kodlayicilar arasi

goriis birligi; nitel arasgtirma deneyimi olan ve lisansiistii seviyede Yetersizlige Sahip
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Bireylerin Aileleri ile Ozel Egitimde Aile Egitimi ve Rehberligi derslerini basariyla
tamamlamis bir uzmanin, arastirmacidan bagimsiz sekilde kod anahtarini doldurmasi ve
aragtirmacimin olusturdugu kodlarla karsilastirilarak goriis ayriliklart ve goris
birliklerinin belirlenmesi yoluyla saglanmistir (Creswell, 2018, s. 253). Giivenirlik
yuzdesi goriis birligi | (goriis birligi + goriis ayriligr) X 100 formiilii kullanilarak

hesaplanmis ve biitiin tema ve alt temalar i¢in giivenirlik yiizdesi %100 bulunmustur.

2.6. Arastirma Etigi

Insanlarin dahil oldugu her arastirmada dikkat edilmesi gereken bazi etik ilkeler
s6z konusudur. Bu ilkeler (a) bilin¢li onay, (b) gizlilik, 6zel hayata saygi ve zarar
vermemek, (c) aldatmama/yaniltmama, (d) verilere sadik kalma, (e) katilimecilarin
aragtirmadan cekilme hakki ve (f) arastirmalarin yeterlilige sahip arastirmacilar

tarafindan yliriitiilmesi olarak siralanabilir (Glesne, 2013, s. 225; Yildirim ve Simsek,

2018, s. 107).

Bilingli onay ve katilimecilarin aragtirmadan g¢ekilme hakki ilkesinin yiiriitiilmesi
icin bu arastirmada goniillii katilim formu hazirlanarak arastirmanin amaci, kapsami ve
esaslar1 katilimcilara sunularak imzalatilmigtir. Ayrica bu formda katilimeilarin
aragtirmadan ¢ekilme haklarinin bulundugu ve c¢ekilme durumunda higbir yaptirim

olmaksizin verilerinin imha edilecegi kendilerine taahhiit edilmistir (EK.6)

Aldatmama/yaniltmama ilkesine yonelik olarak tiim bilgilendirmeler katilimcilara
hem yazil1 olarak hem de sozlii olarak iletilmis ve katilimcilarin arastirma kapsamini
anladiklarindan emin olunmustur. Gizlilik ve o6zel hayata saygi kapsaminda
katilimcilarin ve c¢ocuklarinin ismi, gergek isimlerini cagristirmayacak kod isimlerle
degistirilmis ve arastirma kapsami disinda kalan higbir 6zel soru katilimcilara
yoneltilmemistir. Verilere sadik kalma ilkesi, tiim goriismelerin ses kaydinin alinmasi
ve bire bir dokiimiiniin yapilmasi yoluyla saglanmistir. Ayrica arastirmaci, yliksek
lisans egitimi kapsaminda arastirmalarda ve bilimde etik kodlarin detayli incelendigi

“Bilim Etigi” dersini basariyla tamamlamistir.

Arastirma igin “Anadolu Universitesi Egitim Bilimleri Bilimsel Arastirma ve

Yaym Etigi Kurulu”ndan alinan etik kurul onay belgesi EK.7’de yer almaktadir.
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3. BULGULAR VE YORUM

Bu bolimde, verilerin analiz edilmesi ile wulasilan bulgular ve bulgular

destekleyen alintilar yer almaktadir. Tema ve alt temalar Tablo 3.1.’de gosterilmektedir.

Tablo. 3.1. Tema ve alt temalar

TANILAMA

= Tamilama Oncesi Siirec
= Tanilama Siireci

=  Tanilama Sonrasi Siire¢

=  Tanilama Siirecinde Destek

YETERSIZLIGE UYUM SURECI

=  Kabul Siireci

= Kabul Siirecini Etkileyen Faktorler

AILE YASANTISI

=  Aile yasantisina etkiler

=  Kardesler

=  Babalar

TOPLUMSAL HAYAT

=  Topluma Katilim

= Faaliyetler

=  Sivil Toplum Kuruluslar

BILGi GEREKSINIMIi

= Bilgi Kaynaklari
= Bilgilenme Gereksinimi Olusan Konular

= Bilgiye Ulasamama

EGITIM

= Aile Katilimi
=  Egitim Siireci

= Egitimden Beklentiler

GELECEK VE GECiS SURECLERI

=  Gelecek

= Gegis Siirecleri
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Tablo. 3.1. (Devam) Tema ve Alt Temalar

ONERILER

*  Egitim Sistemine Dair Oneriler

*  Tanilama Siirecine Yénelik Oneriler

*  Topluma Yonelik Oneriler

*  Alanda Calisan Bilim Insanlarina Yénelik Oneriler

*  Diger Babalara Yonelik Oneriler

3.1. Tema |- Tamilama

Bu tema altinda katilimcilarin tanilama

stirecine yonelik yasantilar1 yer

almaktadir. Tanilama siirecine yonelik yasantilar (a) tanilama oncesi siire¢ (b)tanilama

siireci (c)tanilama sonrasi siire¢ ve (d) tanilama siirecinde destek basliklar1 altinda

toplanmistir. Babalarin tanilama siirecine yonelik yasantilarina dair bulgular Tablo

3.2.’de gosterilmektedir.

Tablo 3.2. Tanilama

Tamlama Oncesi Siirec F
= Tani 6ncesinde yetersizlige duyarsizlik 5
= [Ik fark edis 7
= Gergekei olmayan nedenlere baglama .
Tanilama Siireci
= Saglik sistemi 4
=  Doktorlar 6
= Gebeligi sonlandirmama A
Tamilama Sonrasi Siirec
» [lk tepkiler 6
= Bilgilendirme ve yonlendirme 10
v Bilgilendirme ve yonlendirme yapilmasi
v Bilgilendirme ve yonlendirme yapilmamasi °
5
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Tablo 3.2. (Devam) Tanilama

Tanilama Siirecinde Destek

=  Esler aras1 destek 2
= Aile biiyiiklerinin destegi 6
v" Destek alamamak
v" Destek almak
= Diger ailelerden destek alma 4
= Sosyal ¢evre destegi 3
= Destek almama 1
2

3.1.1. Tanilama oncesi siirec

Tanilama oOncesi siire¢ alt basgliginda, babalarin heniiz tan1 koyulmadan once

yetersizlige dair yasantilari yer almaktadir.

Tam Oncesinde Yetersizlige Duyarsizhik

Bu baglikta tanilama siireci 6ncesinde, yetersizlik olgusuna yonelik bilgi sahibi

olmamaya yonelik agiklamalar yer almaktadir.

Hasan Bey, “Simdi ben hayatimda otizm ismini Can’la tamidim. Yani boyle bir

’

seyin varligindan dahi haberim yoktu.” ; Ali Bey, “Ben otizmle ilgili hi¢hir sey
bilmiyordum.”; Veli Bey, “Yani bu giin ben her ne kadar iiniversite mezunu olsam da
otizm kavramiyla ¢ocugumla beraber tanmistik. Yani otizm denen bir kavramin varligini
cocugumun otistik, otizmli olmasindan sonra 6grenmis bulundum.”; Kemal Bey, “Hani
bir bilgim yoktu yani. Esim benden daha bilgiliydi ama benim bir bilgim yoktu Down ile
ilgili.” cimleleriyle tanidan 6nce yetersizlik olgusuna dair bilgi sahibi olmadiklarini dile
getirmislerdir. Erkan Bey de bir farkindalik sahibi oldugunu ancak bilgi sahibi
olmadigini su sekilde ifade etmistir: “Goriiyorduk da bu kadar degildi tabi canim hani.

Insamin basina gelmeyince cevresinde olup bitenleri bazen gérmiiyor ya da duymuyor.”

Ilk Fark Edis

Bu baglikta tanilama siireci dncesinde babalarin ¢ocuklarindaki yetersizlige dair

ilk belirtiler ve bu belirtileri fark edislerine yonelik agiklamalar1 yer almaktadir.
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Erdal Bey, “Cevreden diyorlardr yani bu ¢ocukta bir sey var ama net bir sey
demiyorlardi yani bizi iizmemek i¢in demiyorlardr galiba. Ailemiz de diyordu bize ama
bizde tamam bir hareketlilik vardi, durduramamazlik vardi. Daha sonra dedik ki hani
biraz iste ge¢ yiiriimeye basladi. Normal yaslarina gére biraz geg yiiriidii, konusmada
biraz stkinti vardr.” diyerek cocugundaki ilk belirtileri ge¢ konusma, gec yliriime ve
hareketlilik olarak dile getirmistir. Salih Bey, “Yani bizim ge¢ konustu Oguz. Normal
arkadaglarina bakarak. Bir de éyle topluma arkadaslarina girmedi yani. Hep baska bir
seylerle ilgilendi.” diyerek cocugundaki ilk belirtilerin sosyal baglamda ve konusma
gecikmesiyle ortaya ciktigin1 sdylemistir.  Veysel Bey, “Iste cocugumuz belli yasta 2-
3 yaslarina geldigi zaman ¢evresindeki diger yasitlari, ¢ocuklart ile aralarinda bir fark
oldugu belliydi. Ozellikle ¢ocuk, ézel is ¢ok tepkisizdi, ses ¢ikarmiyordu dogru diizgiin,
hani ozellikle ses ve konusma konusunda bir eksiklik oldugunu fark ettik yani.”
climleleriyle ¢cocugundaki ilk belirtileri konusmada gecikme olarak dile getirmistir. Ali
Bey de belirtileri ilk fark eden kisinin esi ve esinin ailesi oldugunu “Burak’ta iste artik
vani seslenince bakmama gibi ozelliklerinin ¢ok one ¢iktigini gordiiler.” seklinde ifade

etmistir.

Selim Bey, cocugundaki ilk belirtilerin takinti ve streotip davranmiglar oldugunu
“Simdi soyle mesela o dénemlerde video kayitlarimiz hala daha var. Asya’yla ilgili ev
icerisinde. Mesela televizyonda bazi seylere takilyyordu, mesela miizik kliplerini ¢ok
seviyordu. Onlart izlemek, iste ¢iinkii ¢cok hareketli olan seylere karst boyle bir dikkat
odaklanmast vardi. Ellerini daire seklinde, su sekilde yapmasi var mesela, parmaklarini
oynatiyordu. Hani gorebildigim, dikkat ¢eken ozellikler bunlard:i.” ciimleleriyle dile
getirmistir. Veli Bey de aymi sekilde ¢ocugundaki ilk belirtilerin takintili davraniglar
oldugunu “2007 'nin ortalarinda ben ¢ocugumun bazi hareketlerinden kuskulanmaya
basladim. Ne gibi hareketlerdi bunlar? Cocuk evde o donemler tabi iste pet sisleri
ozellikle kolanin 2.5 ik kola sisleri falan yere uzanip, surt iistii yere uzanip onu stirekli
cevirirken, eksen etrafinda ¢evirmesi bizde agik¢ast bir sey uyandirmaya basladi. Yani
bir ozel farkl: bir sey var mi? Oyle bir kusku uyandirdi. Ondan sonra disar: ¢iktigimizda
o donem bu sey vardi Yapi Kredi Bankasinin logosu vardi. Diikkanlarin iste bu
girislerinde bu Yap: Kredi kartinin logosu vardi ve orada o kartta da kirmizi venk vardi.
Birde Algida’da. Algida sey dondurma dolaplarint gérdiigii zaman onlart etrafina gidip
dolabin etrafinda doniiyor, seye de bu logoya da belirli siirelerde bakiyordu.” ifadesiyle

aciklamistir.
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Haluk Bey, g¢ocugundaki ilk belirtileri esinin diger c¢ocuklarla kiyaslamalar
yaparak fark ettigini su sekilde ifade etmektedir: “O seylere ilk esim fark etti yani.
Parklarda oynarken, iste yapmasi gerekip de yapamadigi ve bu sirada da arastirma
yapiyor yani. 2 yasindaki ¢ocuk ne yapar? 2.5 yasinda ¢cocuk ne yapar? 3 yasinda ¢ocuk
ne yapar? Iste hoplar, ziplar, iste sunu sunun iistiine koyar gibi bir seylikler var, ézel
durumlar. Iste bunlari géz oniine alip ama hani daha da yapmasi gerekip de

yvapmadiklarim fark ediyor, esim fark ediyor bunu ve bana da bunu soyliiyor.”

Gergek¢i Olmayan Nedenlere Baglama

Bu bagslikta tanilama siireci oncesinde babalarin ¢ocuklarindaki yetersizlige dair
ilk belirtileri gercek¢i olmayan nedenlere baglamaya yonelik agiklamalari yer

almaktadir.

Veysel Bey, bu konudaki diisiincelerini “Ya evet iste benim iste teyzemin dedigim
gibi kocasi teyzemle esinin bilmem neyle ¢cocugunda da su vard, iste soyle bir seyler
vaptilar, iste 11 yasinda konusmaya basladi, bilmem ka¢ yasinda su oldu... telkinleri ile
maalesef goz ardi ettik” ve “Geldigimizde doktorla randevumuza iste iceri girdigimiz
zaman Esra’min ya o kapali, bilmedigi ortamlara girdigi zamanki davraniglar
gostermeye basladi. Cok yiiksek sesle aglamalar, kendini yerlere atmalar falan, filan.
Tabi biz bunun biraz yorgunlukla alakali oldugunu falan diigiindiik. Hani uzun zaman

yol geldi, falan filan. Ama degildi tabi.” seklinde ifade etmistir.

Haluk Bey, “Ben de kendimce arastiriyorum. Hani erkek ¢ocugu, ge¢ konugsur,
geg sey yapar bilmem ne falan. Hani 7 yasinda konugan bile olmus falan diyerekten.”;
Ali Bey de benzer sekilde “Erkek cocugudur. Geg konusur, sudur, burdur gibi, kendimiz

2

hani baska avutmaya ¢alistik diyelim.” ifadeleri ile belirtileri erkek ¢ocugunun geg

konusmasi inancina bagladiklarini ifade etmislerdir.

Selim Bey, ¢ocugundaki belirtilerle ilgili annesinin yorumunu “Mesela annemle
konustugumda nazar degmistir olaymi séyledi mesela” ifadesiyle dile getirmis; Hasan
Bey de cocugundaki belirtileri “Soyle iste Can’in garip halleri, yasitlarina gore
davranamama sekli, birden bire sinirlenmesi, aile icerisinde bazi insanlarin buna cin
musallat olmus deyimine kadar getirdi.” ifadeleri ile gercek¢i olmayan nedenlere

bagladiklarini ifade etmistir.
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3.1.2. Tanilama siireci

Tanilama stirecinde babalarin tanilama siirecindeki yasantilar1 yer almaktadir.

Saghk Sistemi

Bu baglikta babalarin tanilama stirecindeki yasantilarina dayali olarak saglik

sistemine dair goriisleri yer almaktadir.

Salih Bey, saglik sistemine dair goriisiinii “Biz de bilemiyoruz neyin ne oldugunu.
Boslukta mesela. Herkes farkli yerlere yonlendiriyor. O oraya diyor o oraya.” diyerek
belirtmistir. Kemal Bey, bir akrabasindan Avustralya saglik sistemi ile ilgili bilgi
aldigimi ve Avustralya saglik sistemi ile iilkemizin saglik sisteminin karsilastirilmasina
yonelik goriislerini su ciimlelerle ifade etmistir : “Yani biz bu Avustralya’da boyle dedi
sen gidiyorsun ya iste hastaneye sabah erkenden siraya giriyorsun. Hi¢ dedi bunlarda
oyle seyler yok dedi. Devlet seni takip ediyor zaten dedi. Gelir seni kapindan alir
hastaneye gétiiriir, gerekli yerlerde islemlerinizi yapar ve geri sizi evinize birakir. 3 ay
sonra kontrol mii? Kontrol giiniinde sabah gene gelirler, yani bir giin éncesinden haber
verirler... saglikta sistem var. Hani bizim iilkemizde oyle bir sey yok yani. Gidiyorsunuz
orada sira bekleyip iste mesela kalple ilgili sey vardi. Bekle sira. Bekliyorsunuz. Para
yvatiracaksiniz o6gleden sonra 2’de para yatiracaksiniz. 3 saat orada bekliyorsunuz bosu
bosuna yani. Cok zorluklar yasadik.” Ali Bey ise saglik sisteminde aile ¢abasinin
onemini “Yani aile kendisi isterse sonuca ulasabiliyor...Yani yine yani siire¢ yine hizli
gitti yani ama yine sonugta biz istedik. Hani biz ugragsmamizla oldu bu is.” ctimleleriyle

aciklamstir.

Doktorlar

Bu baslikta babalarin tanilama siirecindeki doktorlara yonelik yasanti ve goriisleri

yer almaktadir.

Aydin Bey, Down sendromlu oglu Utku’nun dogumunda doktorlara yonelik
yasantilarint  “ilk once yogunlukla karsilastigimiz insanlar saglik¢ilar, doktorlar,
hemgireler. Bunlarin negatif tutumlari agik¢ast bizi tizdii, yani olumsuz geri doniigler
aldik. Mesela ilk karsilastigimiz doktorlar, nerede yastyordunuz, baktirmadiniz mi, hig
mi kontrol, sanki magaradan direkt ¢ikip onlarin karsisina gelmisiz gibi davrandilar ...

hatta bir doktor sey dedi, bunlar aci ¢ekecek, bunlar problem yasayacak, bunlar
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devamli stkinti yasayacak tarzinda, hani yaklastilar ve iiziildiim ama agik¢ast ¢ok da
hani sey yapmadim, iizerinde durmadim. Ciinkii o insanlarin artik maalesef genel
olarak insana maddi olarak yaklastigimi fark ettim.” seklinde agiklamistir ve saglik

3

personellerinin egitimden gegmesi gerektigine yonelik goriisiinii “...bence saglikla
egitim paralel, birlikte yiiriir. Yani saghk ¢alisanimin ¢ok ciddi psikolojik egitimden,
davranis egitimden ge¢mesi gerekiyor.” diyerek belirtmistir.

Haluk Bey, zihinsel yetersizlige sahip oglu Aras’in tanilanmasi siirecinde
doktorlara yonelik yasantilarint “Béyle bir seyi ilk defa duyacaginiz bir sey, konu.
Rahatsiz olacagimiz bir konudan dolayr.....Sertti onu demek istiyorum. Seyi ¢ok sertti.”
climleleriyle dile getirmistir. Hasan Bey ise oglu Can’in atipik otizm tanis1 almasi

(13

siirecinde doktorlara dair yasantisini “...gittigimiz yerde adam bize a¢ik agik dedi.
Bundan hayiwr beklemeyin. Bu ¢ocuktan toplumsal anlamda yasam anlaminda hi¢ bir sey
beklemeyin. Bu da bizi ypratti... doktorlar mesela empati yaparak bazen bunu
anlatmadilar bize. Ciinkii hi¢ basina bu olay gelmeyecekmis anlattilar. Ondan dolay

biraz iiziildiik. ” cimleleriyle agiklamistir.

Gebeligi Sonlandirmama

Bu baslikta ¢ocuklari heniiz anne karninda iken tanilanan ya da risk altinda olan

babalarin gebeligi sonlandirmamaya yonelik goriisleri yer almaktadir.

Aydin Bey, “Peki, neden hani bu testleri yaptiracagiz diye sordugumda, isterseniz
hani boyle bir durumla karsilastiginizda gebeligi sonlandirabilirsiniz seklinde bize
cevap verildi. Bizim de kesinlikle béyle bir niyetimiz olmadigi igin biz bu testi
yaptirmadik ve sonugta Utku nun dogumunu bekledik.” ciimleleri ile; Kemal Bey, “Yani
hamilelik sirasinda ogrensek de zaten doktora biz bebegi istemiyoruz diyemezdik yani.”
diyerek; Erkan Bey de “Downlu teshisi konuldu. Aldiracak misiniz dediler tekrar. Ya biz
2 aylikken aldirmamisiz 7-8 aylikken aldirir miyiz artik? Yok dedik Allah’tan her sey.”;
Nazim Bey ise “Biz aldirmadik. Yani uzman bir doktor kuruluyla goriistiik. Ne
yapudigint ogrendikten sonra esim ve ben aldirilmasina izin vermedik.” ifadeleriyle

gebeligi sonlandirmamaya yonelik goriislerini belirtmistir.
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3.1.3. Tanilama sonrasi siirec

Tanilama sonrasi siire¢ alt bagliginda babalarin ¢cocuklarina tan1 koyulmasini takip

eden siirece yonelik yasantilar1 yer almaktadir.

Tk Tepkiler
Bu baglikta babalarin ¢ocuklarinin tanilanmasinin ardindan yasadiklar1 duygular,

verdikleri tepkiler ve ilk diisiinceleri yer almaktadir.

Erdal Bey, oglu Tuna’nin tanisina yonelik ilk duygusunu “Soluk alma olsun,
nefes, devamli béoyle iste sey yapiyoruz. Evden bir cenaze c¢ikar gibi oldu, ¢ok
etkilendik.” diyerek tarif etmistir. Halil Bey, ilk diisiincelerini “...belki isyan etmis de
olacak ama neden ben dedim yani. Kimseye bir zararim olmamistir bu zamana kadar,
hani yasattiklarimin acisint mi ¢ekiyorum gibisinden kendime sordum.” climleleriyle;
Veli Bey, “...coK ciddi bir travma gegirdim. Cok biiyiik iiziintiiler oldu bende.” ; Salih
Bey, “...ister istemez iiziildiim ama hani elimizden bir sey gelmedi.” ifadeleriyle taniya
yonelik ilk duygu ve tepkilerini dile getirmislerdir.

Ali Bey ise tan1 sonrasindaki yasantisini “...¢ok arag¢ kullanmama ragmen ii¢ tane
kaza tehlikesi geciriyordum bu bir saat iginde.” ifadeleriyle belirtmis ve babalarin
annelerden daha farkli tepkiler gelistirebilecegini “...anneler biraz daha duygusal
yvasiyorlar. Biz de duygusal yasiyoruz ama belli etmiyoruz tabi ki. Cok fazla belli etsek
de yapilacak bir sey yok.” seklinde ifade etmistir.

Nazim Bey ise anne karninda konulan Down sendromu tanisina yonelik ilk tepki
ve yasantilarini diger babalardan farkl olarak “Ben hi¢ etkilenmedim diyebilirim. Ciinkii

inangh bir insanim ve de ¢ok kitap okuyan bir insandim.” diyerek belirtmistir.
Bilgilendirme ve Yonlendirme

Bu bashkta tanilama siirecinde aileye sunulan bilgilendirme ve yonlendirme
hizmetlerine yonelik babalarin yasanti ve goriigleri yer almaktadir. Bu hizmetler
kapsaminda yeterince bilgilendirme ve yonlendirme yapilmadigini ifade eden babalarin
yanm sira kendilerine yeterince bilgilendirme ve yonlendirme yapildigini ifade eden

babalar da bulunmaktadir.

Tanilama siirecinde bilgilendirme ve yonlendirmeye yonelik yasantilarini Erdal
Bey, “Cocuk Hastanesi’'ndeki genetik¢i hocam bana dedi ki bu frajil x sendromunun iste

belirtileri, dedi ki bu Tiirkiye’de yani ve diinyada bu seyi tastyan ¢ok insan vardwr dedi
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ama dedi bunu bilemezsin. Bunlar iste ¢ok sey olur, hir¢in olur, iste kizgin olur, bir
anda ne yapacagini bilemezsiniz, bunun dedi bunun seyinde olacak bunun yani bunun
davramiglart devamli bu gsekilde olacak. Ama bunu egitimle bastirabilirseniz
bastirabilirsiniz dedi. Ama dedi bu devamli olacak. Simdi oradaki hocamiz bana frajil x
ile ilgili bayag bilgi vermisti yani.” diyerek aciklamistir. Ahmet Bey, bilgilendirme ve
yonlendirmeye yonelik yasantilarin1 “7Tabii tip fakiiltesine gittik, orada da bize genetik
doktorlar anlatti. Onlar oturdu, bende, ileride olabilecekleri, bilgisayarlarda diinyada
bu diizeyleri, neler olabildigini goriintiilerle anlattilar. Ileride neler yapabileceklerimi
anlattilar. Bu ¢ocuklarin nasil bir siire¢ oldugunu, ilagla falan tedavi olmadigin,
dolayli yonden beni daha bilin¢clendirerek obiir iki ¢ocugum igin mesela ileride
evilendikleri zaman falan nasil ¢ocuk sahibi olabileceklerini, onlar1 bilgilendirdiler.”
climleleri ile ifade etmistir. Selim Bey ise, Almanya’da yasadigi tanilama siirecindeki
bilgilendirme yonlendirmeye dair yasantilarin1 “Yani Almanya’daki tanilama dedigim
gibi hani oradaki gorevlinin eve gelip evde gozlem yapmasi, hani bizi de veli olarak
bilgilendirmesi, bizi cesitli kaynaklardan oneriler getirmesi ya da evde yapabilecegimiz
yontem teknikleri anlatip bizi de yetistirmis olmasi giizeldi mesela 0.” climleleriyle ifade

etmistir.

Salih Bey, “Ya uzmanlar iste tam béyle bir insam bilgilendirmiyorlar mesela.
Sadece taniyr koyup eline kagidi veriyor génderiyor. Bu ¢ocuk ileride diizelir veyahutta
diizelmez bir bilgi vermiyor yani... Ya bence demeleri lazim mesela. Cocugun tanist bu.
Yani suraya gidin. Suradan su egitimi alin. Buraya gidin mesela burada bir su seyleri

3

vapim. Ama biz hi¢hir yol gostermediler.”; Haluk Bey, “...veya bununda bir
arastirilarak ya da bir ne bileyim tanitarak, yavas yavas, alttan vererek gibi séyliyim.
Anlatilmast lazim...Iste bu rapor isleri falan bilmiyorduk. Yani raporla olmas:
gerekiyormus. Bunu bilmiyorduk.”; Ahmet Bey ise “Simdi bizi hi¢ kimse bilgilendirmedi
bu konuda... Hastanede bir sey bilen yok, ¢ocuga rapor aliyoruz, oralardan bizi bir
yvonlendiren yok. Kendimiz arastirirken iste ozel egitim alabilecegimizi o6grendik.”
climleleriyle tanilama siirecinde yeterince bilgilendirme ve yonlendirme hizmeti
almadigin1 ifade etmistir. Veysel Bey ise tanilama siirecinde bilgilendirme ve
yonlendirmeye dair yasant1 ve goriislerini “...iki dakika ¢ocugu gordii bu dedi. Otistik
dedi. Tamam. E napicaz? Baska bir sey yok ya...iki dakikada taniyr da koyabilirsiniz, o
konuda bir stkintim yok ama iki dakikalik bir bakisla ¢ocuga bu taniyi koyabileceginize

aileyi ikna etmeniz gerekir... Once benim bazi seylere ikna olmam lazim. Once benim
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bazi seyleri 6grenmem lazim. Hayatimi buna gore diizenlemem lazim. E bu konuda da

beni yonlendirmesi gereken insanlar onlar.” ifadeleriyle belirtmistir.

Arastirmaci tani siirecinde yeterli bilgilendirilmeme ile ilgili diisiincelerini “Bu
durum bana ... Bey’in Down sendromu ile ilgili temel bilgilere ulasmada zayif
oldugunu, ozellikle tanilama siirecinde iyi bilgilendirilmedigini diisiindiiriiyor. Cocugun
ilk yillarinda acaba degisir mi diisiincesini tasimasi da bu diistincemi destekler

nitelikte.” seklinde kaydetmistir (Arastirmaci Glinliigd, s. 26).

3.1.4. Tanilama siirecinde destek

Tanilama siirecinde destek alt basliginda babalarin tanilama siirecinde ulastig

desteklere dair yasantilar1 ve bu desteklere iliskin goriisleri yer almaktadir.

Aile Biiyiiklerinin Destegi

Bu baslikta babalarin tanilama siirecinde aile biiyiiklerinden destek almaya
yonelik yasantilar1 yer almaktadir. Bu kapsamda, aile biiyiiklerinden destek alan ve

bekledikleri destegi alamayan babalarin agiklamalari bulunmaktadir.

Halil Bey, “ Yani en ¢ok destegi ailemden aldim.”; Aydin Bey, “Yani soyle,
oncelikle ailemiz o konuda ¢ok biiyiik, ciddi destek oldular yani, o konuda hi¢bir sikinti
vasamadik gergekten...Maddi olarak ¢ok ciddi destek aldik, maddi bir problem o yonden
yvasamadik.”; Haluk Bey ise “En ¢ok destegi esimin ailesi ve akrabalarindan aldik. Yani
el tistiinde tuttular. Cok sag olsunlar gercekten miithis insanlar. O yonden ayakta

kaldik.” ciimleleriyle ailelerinden destek aldiklarini ifade etmislerdir.

Erdal Bey, “Bu tamam teshis kondu. Bir hafta zorla getirdim ailemi. Onlar da
zaten de bir saat durdu veya durmadilar, gittiler. Hep biz kendi miicadelemizle devam
ediyoruz yani bu ise, aile destegi tam olarak alamadik.”’; Selim Bey ise “Yani soyle
soyleyeyim hani yakinlarimdan, akrabalarimdan éyle bir destek almadik. Ciinkii onlar
hani bu isin, bilen kisiler degil.” ifadeleriyle aile biiyiiklerinden yeterli destegi

alamadiklarini belirtmistir.
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Esler Arasi Destek

Bu baslikta tanilama siirecinde eslerin birbirine destek olmasina dair agiklamalar

bulunmaktadir.

Ahmet Bey, “...esimi, kendimi, kendi kendime tedavi ederekten, kendimizi yani biz
de dagitsak bu ¢ocuga kim yardimci olacak. Hala esime destek oluyorum.” ifadesiyle
tanilama siirecinde esine sundugu destegi ve bu destegin hala devam ediyor oldugunu
belirtmistir. Salih Bey ise tanilama siirecinde esiyle birbirlerine destek olduklarini

“Esimle beraberdik yani. Kimseye bir sey yapmadik yani.” cimlesiyle ifade etmistir.

Aragtirmact bu konudaki tespitlerini glinliigline “Ancak ..... , tami stirecinde
kimlerden destek aldigini sordugumda kendine sunulan desteklerden ziyade kendisinin

anneye sundugu desteklerden bahsetti.” seklinde kaydetmistir ( S. 22).

Sosyal Cevre Destegi

Bu baslikta tanilama siirecinde babalarin sosyal g¢evresinden aldigi destege

yonelik agiklamalar bulunmaktadir.

Erdal Bey, “...cok giiriiltii cikariyor mesela bizim Tuna...O dikkatini ¢ekmig bizim
alt komsularin. Hi¢ bir sekilde bize hani hi¢chir sey yapmadilar. Yine iste teselli ettiler,
iste siz artik olan olmus bundan sonra hani egitimine yénelin, bu sekilde bizi hep
uyardilar. Yani ¢evremiz bize sey oldu yani bu konuda yardimci oldu geldigimiz yerde.”

ifadeleriyle yakin ¢evresinden aldig1 destegi dile getirmistir.

Erkan Bey, “Kardesimden, diger hisum akrabalardan...Herkesin destegi
oldu...Manevi destek iste, moral destegi. Yardimlasma, maddi destek. Her konuda
destek oldular sag olsunlar. Hepsi.” diyerek sosyal cevresinden aldigi destegi

belirtmistir.

Diger Ailelerden Destek Almak

Bu baglikta, babalarin kendileri ile ayn1 durumda olan ailelerden aldig1 desteklere

yonelik agiklamalar1 yer almaktadir.

Ali Bey, “Hatta seyler bu taniyr aldiktan sonra hemen otizmli olan...ese dosta,

arkadagima, benim hi¢ yoktu ¢evremde bilmiyordum. Onlara ulastik. Onlarla da irtibat
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kurduk... Burakt gotiirdiigiim zaman, Burak’in, hani su biraz yiiregimize su serpti.”

climleleri ile kendisi ile ayn1 durumda olan diger ailelerden destek aldigini belirtmistir.

Arastirmacinin  kendisi de bir katilimcinin diger ailelerden destek alma
gereksinimi ile ilgili tespitlerini glinligiinde  “Bizim gibi insanlar’” demesi onemli
aslinda. Kendisi ile aym siireci yasamig insanlardan destek alma gereksinimi icinde

olabilir.” diyerek belirtmistir (Arastirmaci Giinliigi, s.14)

Desteklerin Yetersiz Kalmasi

Bu baglikta ise babalarin cevrelerinden aldiklar1 destegi yetersiz bulmalarina

yonelik agiklamalar yer almaktadir.

Halil Bey, “Ama sonu¢ta ne kadar destek verebilirler, hani tamam moral,
motivasyon, diizeltmeye ¢alistyorlar ama yetersiz. Hani kendileri yasamadiklart i¢in
bazi seyleri hani gecistirelim gibisine sey yapryorlar, ama oluyor yani, devamli nébet
gecirirken sen varsin basucunda zaten, baska kimse yok o anda.” diyerek; Ali Bey,
“Yani destek gordiiniiz, a tabi kendi ailenizden soyle destek goriiyorsunuz. Geger,
yapar, eder, iste diizelir. Iste hepsi biliyorsunuz ki hikdye yani.” diyerek; Haluk Bey de
“Yani destek aradim. Destek aradim. ...Gergekten birileri destek yapsin bana. Yani
klasik ciimle. Yani orada bir tutunacak dal artyorsun. Yani biri bir sey desin de hani bir
sey soylesin hem moral olarak diizeleyim hem iste sey olsun. Anlatiyorsun, derdine ¢are
arworsun falan. Yani Allah vermis. Iste bundan sonra soyle olsun, béyle olsun deyip
ctimleyi kapatiyorlar. ...yani destek aradigim insanlarda bilgileri olmaymnca vah vah

tiih tiih seklinde.” diyerek aldiklar1 desteklerin yetersiz kaldigini ifade etmistir.

3.2. Tema Il- Yetersizlige Uyum Siireci

Bu tema altinda katilimcilarin yetersizlige uyum siirecine yonelik yasantilar1 yer
almaktadir. Yetersizlige uyum siirecine yonelik yasantilar (a) kabul siireci ve (b)kabul
stirecini etkileyen faktorler bagliklar1 altinda toplanmistir. Babalarin yetersizlige uyum

stirecine yonelik yasantilarina dair bulgular Tablo 3.3.’te gdsterilmektedir.
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Tablo.3.3. Yetersizlige uyum siireci

Kabul Siireci F

= Kabullenme 3

= Kabullenememe

Kabul Siirecini Etkileyen Faktorler

= Kigisel 6zellikler
= Diger ailelerle / ¢ocuklarla karsilagtirma
=  Dini bas etme

= Yetersizlige olumlu yonlerinden bakma

~ B W W

3.2.1. Kabul siireci

Kabul siireci alt basliginda babalarin ¢ocuklarinin yetersizligini kabullenme ve

kabullenememelerine dair agiklamalar1 yer almaktadir.

Kabullenememe

Bu baglikta babalarin ¢cocuklarinin yetersizligini kabullenememeye dair yasantilar

ve diislinceleri yer almaktadir.

Veysel Bey, kizi Esra’nin tanisini bir siire kabullenemedigini “Bir siire bunu
kabullenmedik. Yani boyle bir sey olamaz. Bizim ¢ocugumuzda boyle bir sey yok falan
gibisinden diisiindiik... Ben de uzun bir siire ¢ocugun bu durumuna direndim. Hayir
benim ¢ocugumda Gyle bir sey yok. Diizelecek. Iste su olursa daha iyi olacak, bu
olursa...” diyerek belirtmistir. Ayrica taniyr kabullenmemeye yonelik arayislarim
“...iste surada su hoca varmig, gidin sunu yapin falan, sunu yapin. Ya bir siire sonra ki
ben boyle seylere ¢ok agikgast itibar eden bir insan degilim ama bir siire sonra bunlari
bile yapmaya basladik.” ctumleleri ile ifade etmistir. Kabullenmemenin gergekei
beklentiler olusturmadaki olumsuz etkilerini de “Iste ¢cocugunuzdan normal ¢ocuklarin
vaptigi seyleri bekliyorsunuz. Her ne kadar evet benim ¢ocugum bunlari yapamiyor
falan deseniz ama geri tarafta hep onu istiyorsunuz ve bu olunca hem ¢ocugu z0r
durumda birakiyorsunuz, hem kendinizin beklentileri yiikselerek hayal kirikliklariniz

artiyor.” seklinde ifade etmistir.
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Haluk Bey ise oglu Aras’in tanisin1 kabullenemedigini “Bir tiirlii kabullenemedim.
O anda ¢ocugu bir tiirlii kendimden bilemedim. Sanki al buna demisler gibi sanki hani.
2-3 yasindaki ¢ocugu verdiler bana. Biliyorum yani ii¢ yildwr da o siirecte bende
vasadim ama... Bir tiirlii ha iyilesecek, ha iyilesecek gibi. Yani sabuwr, sabwr, sabwr.”

diyerek ifade etmistir.

Kabullenme

Bu baghkta babalarin ¢ocuklarinin yetersizligini kabullenmelerine yonelik

aciklamalar yer almaktadir.

Haluk Bey, oglu Aras’in tanisini bir siire kabullenemedikten sonra gergeklesen
kabuk siirecini su ciimlelerle ifade etmektedir: “E iyilesti, iyilesecek, biraz daha
diizelecek, biraz daha toparlayacak gibi kismini beklerken beni kopartan ve ondan
sonra ufkumu agan su ciimle oldu. ...artik hangi hoca soyledi bilmiyorum... Bu ¢ocuk
oturup sizinle muhabbet edemeyecek. Yani biraz pat diye oldu ama. Hani bundan oyle
bir sey beklemeyin. lyi bir egitimle kendini kurtaracak seviyeye gelecek. Gelmesi
gerekiyor. Iste ozel egitimlerle bir seviyeye gelecek soziinii duyunca. Orada biraktim
artik... Hani biraktim derken, tutup da aldim ¢cocugu artik istemiyorum diye degil. Ona
gore davranmam gerektigini anladim. Artik buna yapilacak bir sey yok...Suyun tistiine
boyle kendinizi salarsiniz ya onun gibi saldim. ...ondan sonraki agamanin artik kendimi
de egiterek, yani ¢ocukla birlikte ben de ogrenecegim. Ciinkii bilgim yok o konuda.

Egitimle belli bir seviye gelmesi gerektigi safhasina geldim.”

Kabullenmeye yonelik yasantilarini Hasan Bey, “Ya oncelikle her seyi bir
kabullendim. Yani kabullenmek zorundaydim. Yani garipsemenin, kagmanin, ne bileyim
yani dertlere surt donmenin bir anlami yoktur.” diyerek; Veli Bey de “Tabii ciddi bir
travmalar yasadik o donem. Ondan sonra bu travmalar bir siire gitti, ondan sonra
kabul edis basladi. Artik o zaman biz anladik ki otizm nedir? Ne degildir? Yasayarak
bunu anlamis olduk... Bizim bir stkintimiz var arkadas dedim yani. Orada kabul ettim
ben. Zaten ben orada kabul etmeseydim bu giin bu kadar yol alamazdik.” seklinde

aciklamislardir.
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3.2.2. Kabul siirecini etkileyen faktorler

Kabul siirecini etkileyen faktorler alt basliginda babalarin g¢ocuklarinin
yetersizliklerini kabullenmelerinde olumlu etkisi oldugu diisiiniilen unsurlar hakkinda

aciklamalar yer almaktadir.

Kisisel Ozellikler

Bu baglikta babalarin yetersizligi kabullenme siirecinde kendi kisisel 6zelliklerinin

etkilerine yonelik agiklamalar yer almaktadir.

Aydin Bey, kendi kisisel 6zelliginin kabul siirecini kolaylastirmasima ydnelik
“Benim zaten hani suana kadar ki yagantimda genel olarak karsilagstigim problemlerde
genel olarak ¢oziim odakli, pozitif bir insammdir... Yani tarih¢iyim, ge¢miste yasanan
olaylart iyi bilirim, analiz etmeye ¢alisirim ama vah niye béyle oldu, niye iste bunu
vasadik, bu benim basima neden geldi, iste Allahtan reva mi, iste niye boyle oldu. Bu
tarz seylere girmem... yani benim igin hep sonrasi énemlidir. Yani ne yapabilirim,
bundan sonra nasil olur, siireci nasil yonlendirir, nasil yonetiriz? Bu sekilde

odaklanmaya ¢alistim.” seklinde ifade etmistir.

Ali Bey ise kendi kisisel 6zelliklerinin kabul siirecini kolaylagtirmasina yonelik
diisiincelerini su sekilde ifade etmistir: “Ben biraz gercekg¢i bir insanimdir. Biliyorum
yvani hi¢bir zaman tam bir diizelme olmayacagini. Daha o tanuy aldiktan sonra da sey
yvapiyorsunuz. Ama yani destekler, siz kendinizde bitiyor. Kendiniz giiclii olursaniz

varsiniz. Gerisi hikdaye yani.”
Arastirmaci, kisisel oOzelliklerin kabul siirecini etkilemesine dair diisiincelerini

giinliigiine su sekilde kaydetmistir: “Kendisinin de belirttigi iizere ¢éziim odakli bir

kisiligi olmasinin uyum siirecini kolaylastirdigini diisiiniiyorum.” (Arastirmaci Giinligi,

s. 20).

Diger Ailelerle / Cocuklarla Karsilastirma

Bu baslikta babalarin ¢ocuklarinin tanilarimi ve durumlarini, kendi ailelerin
ozelliklerini diger aileler ve ¢ocuklar: ile karsilagtirmalarina yonelik agiklamalar yer

almaktadir.
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Ali Bey kendi c¢ocugunu diger ailelerin cocuklariyla karsilastirdigini ve bu
konudaki diistincelerini “O dénemde ¢ok bir arada olduk yani diger ailelerle hani séyle
Burak’in biraz daha iyi olmasi bize giikrettiriyor. Onlarin ¢ocuklari biraz daha agir
bizden. Ben Burak’la ¢ok giizel vakitler gegirebilirim iste...Hani Burak, yasamak ¢ok
kolay. Otizmli olmasina ragmen. Onlarin hani o durumlart bizi biraz daha hani sey
vapiyor. Birlik tabi, daha porzitif, daha hayata dogru bakmamizi sagliyor. Sansl

oldugumuzu hissettiriyor.” ifadeleriyle agiklamistir.

Kemal Bey, kendi ailesinin 6zelliklerini kendisi ile ayn1 durumda olan ailelerin
Ozellikleri ile kiyasladigini ve siikrettigini su climlelerle agiklamistir: “DNA testi
ogrenmek igin gittigimizde orada yenice boyle hani koy kékenli oldugu belli béyle
kadincagiz salvarli falandi. Ne yapacaklarint bilmeyen iki tane anne baba yani. Yani
cocuklart var ama Down sendromu belli zaten yiiziinden falan. Onlarda tetkik igin
gelmisler. Rapor almak icin tabi saskinlardi. Biz onlara bakarak gene siikiir diyoruz.
Yani bilin¢li anne baba olarak ¢ocugumuza egitim vererek, verdirerek ya da en egitim

nerdeyse oraya giderek igte onlarin pesinde olduk hep.”

Erkan Bey ise kendi ¢ocugunun durumuna siikrettigini “Bizden daha zor durumda
olan aileler de var. Allah onlara da yardimci olsun. Bir de herkes kendinden daha iyi
olan degil, kendinden daha zor dorumda olana baksin. Ona gore hareket etsin yani.
Herkes haline siikretsin. Biz 6yle yapiyoruz. Daha ne zorda durumda insanlar var.”

seklinde ifade etmistir.

Aragtirmact bu konudaki diisiincelerini giinliigline su sekilde kaydetmistir:
“Cocugunun geligiminden gayet memnun, hatta onu diger Down sendromlu bireylerle

kiyasladiginda daha onde oldugunu diisiiniiyor.” (Arastirmaci Giinliigi, s.30).

Dini Bas Etme

Bu baglikta babalarin ¢ocuklarinin yetersizligine yonelik, inang sistemlerine

dayali bakis agilar1 yer almaktadir.

Hasan Bey, inang sisteminden aldigi destegi “Kendi bilgi birikiminden ve
Kuranda Allah’in ayeti, bazi zor ayetler, hayatin ne sekil zor olacagint size nasil ¢iinkii
Allah Kuranda c¢ocugunu ve eginin imtihan oldugunu soyliiyor. Bunlardan destek
aldim.” diyerek aciklamistir. Kemal Bey ise “Simdi sonugta biz kendi i¢imizde inanan

insanlariz. Diinya bir sinav diinyasi dedik. Bu da bizim sinavimiz.” diyerek; Erkan Bey
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ise “Ya iste benim sey giicliiyiim ben Allaha ¢ok siikiir inang konusunda...Belki bir senin
daha ayrica daha bir ayricaligin var Allah’in huzurunda. Belki daha sanslisin. Bunun
miikafatimi belki obiir diinyada alacaksin.” diyerek inang sistemlerinde yetersizligin
yerini agiklamiglardir.

Aragtirmaci dini bas etme ile ilgili diisiincelerini giinliige su sekilde kaydetmistir:
“Ancak diistindiigiim su: uyum stirecini tamamlamada bir destek sistemi olarak dini
diigiincelere siginmak, sorgulanamaz bir kabullenisi beraberinde getirip gercekgi
olmayan diisiik beklentiler olusturabilir mi? Ciinkii diigiik beklentiler de yiiksek

beklentiler kadar aileye ve ¢ocugun gelisimine zarar verebilir.” (Arastirmaci Giinligi,
s. 15).

Yetersizlige Olumlu Yonlerinden Bakma

Bu baglikta, ¢ocuklarinin yetersizligine olumlu agilardan bakan ve ¢ocuklarinin

kendilerine katkilarini dile getiren babalarin agiklamalari yer almaktadir.

Aydin Bey, farkliliklarin bir ahenk olusturdugunu “Misal, miizikte sol anahtari
haricinde fa anahtari vardir, re anahtari vardwr. Sol anahtarinla la sesini verir, fa
anahtarinda mi sesini verir. Simdi, Down sendromu veya buna benzer durumlarda ben
boyle goriiyorum yani, bu ¢ocuklar, sadece frekansi farkli, yani ayni araliktayiz ama
baska sesi veriyorlar. Demek ki o ahengi, o uyumu, o ¢ok sesliligi yakalamak gerekiyor.
Sadece yetersiz olan insanlar igin degil, bir¢ok insan i¢in béyle.” ciimleleriyle ifade
etmistir. Ayrica kendi ¢ocugu Utku’nun olumlu 6zelliklerini ve kendisine katkisini
“Hayati gé¢ebe yasayan bir insan, o an yasiyor, orada kaliyor, bitiyor yani. Kizdi, kin
tutma yok, nefret yok, plan program yapmay, bunun ayagini kaydirayim, suna soyle bir
oyun oynayayim, boyle bir derdi yok, oyle bir sikintisi yok. O yonden hani beni ¢ok
etkiledi, ¢ok pozitif.” seklinde ifade etmistir.

Veli Bey ise ¢cocugunun kendi hayatina yaptigir olumlu katkilar1 su climlelerle
ifade etmistir: “Bir takim firsatlara vesile oldu. Ne gibi? Birincisi benim egimle
vaptigim evlilik.. bu ¢ocugun bu mevcut varligi bende séyle bir uyanisa sebebiyet
verdi...Bunu aldik, bunu merkeze koyduk, obiirlerinin hepsini bir tarafa astik ve bunun
iizerinde ne oldu bu cocuk bir eviiligimi kurtards. Ikincisi hayatimdaki ilk miilkiimii
2010 yilinda aldim... Fakir bir ailenin ¢ocuguyum dogal olarak. Tabi ¢alis, ¢alis, ¢als,

calis...En sonunda dedim ki ulan senin dedim bir tane problemli ¢ocugun var. Senin
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kafani koyacak evin bile yok dedim... Velhasil bu ¢ocuk birincisi benim evliligimi

kurtards. Ikincisi beni mal miilk sahibi yapti. Olanda hayw vardir diyoruz.”

3.3. Tema Il1- Aile Yasantis1

Bu tema altinda katilimcilarin yetersizlige uyum siirecine yonelik yasantilar1 yer

almaktadir. Yetersizlie uyum silirecine yonelik yasantilar (a) kabul siireci (b)kabul

stirecini etkileyen faktorler bagliklar1 altinda toplanmistir. Babalarin yetersizlige uyum

stirecine yonelik yasantilarina dair bulgular Tablo 3.4.’te gosterilmektedir.

Tablo 3.4. Aile yasantisi

Aile Yasantisina Etkiler

Birlik olma

Hayati cocuga gore diizenleme

Yeniden ¢ocuk sahibi olmaya dair ¢ekinceler
Sehir degistirme

Maddi gereksinimler

Esinin ailesini suglama

Psikolojik destek

M ON ©O© N T

Kardesler

Kardes iliskileri
v" Kiskanglik
v' Utanma
v" Olumsuz iliskiler
v" Olumlu iliskiler
Kardesler arasi ilgi dagilimu
v' llgiyi dengeleme
v' Yetersizlige sahip ¢ocukla daha fazla ilgilenme
Kardes katilim1
Gelisimi kardesle kiyaslama

Kardesi gelecek i¢in garanti olarak gérme
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Tablo 3.4. (Devam)Aile yasantisi

Babalar
= Babanm rolii 9
=  Psikolojik yasantilar 9
v Babalik hissini yasayamama 1
v’ Basarisiz hissetme 1
v' Caresizlik 4
v’ Stres 1
v" Sugluluk 2
* s yasantisa 3

3.3.1. Aile yasantisina etkiler

Aile yasantisina etkiler alt basliginda yetersizligi olan bir ¢ocuga sahip olmanin

aile yagantisi iizerindeki etkilerine dair babalarin agiklamalari yer almaktadir.

Birlik Olma

Bu baslikta babalarin yetersizlige sahip ¢ocuklarinin aile yasantilari {izerindeki

birlestirici etkisine yonelik agiklamalari yer almaktadir.

Aile yasantisina dair en 6nemli konuyu Erdal Bey, “Vallahi bizim igin en onemli
sey suan i¢in hocam yani nasil diyeyim ki yani énce birlik beraberlik...Her sey beraber,
ayrisma yok” ; Ahmet Bey, “...bu ¢ocuklarin egitimi esnasinda, bu ¢cocugun esnasinda
cektigimiz sikintilar, birbirimize daha iyi, anlayisli davranmamiz...Bunlar bizim igin
onemli, yani bu ¢ocuk bizim i¢in birbirimizin gelip, biitiin aileyi kopartmak degil, daha
birbirimize baglamas: oldugunu konusuyoruz.”; Erkan Bey, “Ilk konumuz ailede
birbirimizden ayrilmamak, destek olmak.” ifadeleri ile birlik ve beraberlige vurgu

yaparak aciklamiglardir.

Selim Bey ise aile yasantisindaki en 6nemli konular1 “Yardimlasma, is boliimii. Ev
icerisinde. Bunlar ¢ok énemli degerler. Ozel egitim ihtiyact olan bir ¢ocugunuz oldugu

zaman. Karsilikl anlayig.” cimleleri ile aciklamistir.
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Hayat1 Cocuga Gore Diizenleme

Bu baglikta babalarin hayatlarin1  yetersizlige sahip c¢ocuklarmma gore

diizenlemelerine yonelik agiklamalar1 yer almaktadir.

Erdal Bey bu konuda “Yani bizim biitiin hayat onunla gidiyor. Hi¢ ozel bir sey
vok, hayat yok yani o neyse biz ona gore harekete diyoruz...Yani bir aile yasantist
olarak sikintilarimiz var, yok desek simdi yalan olur...normal aksam mesela herkes
gider normal yemegini yer, der ki hadi biraz kitap okuyayim, biraz televizyona bakayim,
ne bileyim biraz gazete. Bizim boyle bir imkanimiz yok, biz diyoruz ki ¢ocuk ne zaman
uyudu, biraz iste televizyona bakalim.” diyerek hayatin1 ¢ocuguna gore diizenledigini

ifade etmistir.

Veysel Bey, “Biz artik kendimize zaman aywrmaktan ¢ok Esra'yva zaman ayirmaya
calistyoruz. Hani kendimize ait ¢ok fazla bir ozel hayatimiz agik¢asi olmamaya
baslad:... biitiin hayatimizi Esra’ya goére odakladik.”’; Hasan Bey ise “biz evde bes
kisiyiz. Doért kisi Can’a gore hayat yasiyor.” diyerek gilinlik hayatlarmin odak
noktasinda yetersizlige sahip ¢ocuklarinin oldugunu dile getirmislerdir.

(13

Veli Bey ise aile yasantisindaki en 6nemli konuyu dile getirirken “...giinliik
yasamim tamamiyla oglumun kendi programina gore yoneliyor... Aile yasantimizdaki
en onemli ti¢ konu. Her yeni dogan giinde oglumuza ve yani bir yeni bir kazandirdigimiz
seydir yani. Ugii de odur yani. Bir iki iic...ertesi giine yeni bir seyler kazanarak ve
istenmedik bir aliskanligimi terk etmis vaziyette kalmasi bizim igin seydir.” diyerek
cocugunun gelisimi odakl bir yasant1 slirdiigiinii belirtmistir. Ayrica “...benim 6yle bir
yanginim var ki. Ben kimseyi gérmiiyorum artik...Ben onun i¢in fosseptik temizlemeye
hazirim. Yani o korliik, sagirlik seyi oradan. Ciinkii fosseptik temizleme,aha birisi
tamidik gorecek, su olacak, bu olacak falan. Umurumda degil. Yok ben suyum, ben

buyum, ben iiniversite mezunuyum, hi¢. Hi¢ sey yapmiyorum bile, duymuyorum yani.”

diyerek hayatinin merkezine ¢cocugunu koydugunu dile getirmistir.

Yeniden Cocuk Sahibi Olmaya Dair Cekinceler

Bu baglikta babalarin heniiz dogmamis veya yeni dogmus cocuklara dair

cekincelerine yonelik agiklamalar1 yer almaktadir.

Ali Bey, “Iste 4 aylik kizimiz var. Biz her dakika hani su an ne yapiyor. Bakiyor

mu? Goz temast var mi?...su mu, bu mu? Biz siirekli otizm tanist arryoruz yani bebekte.
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Ama buda olmamasi lazim.” diyerek yeni dogmus ¢ocuklarina yonelik ¢ekincelerini dile
getirmistir. Haluk Bey ise “...esim bir tiirlii cocuk olmasint istemedi. Ciinkii ayni sey bir

daha basima gelecek davasi.” diyerek esinin ¢ekincelerinden bahsetmistir.

Sehir Degistirme
Bu baslikta babalarin cocuklarin egitimleri i¢in sehir degistirerek Eskisehir’e

taginmalarina yonelik a¢iklamalari bulunmaktadir.

Erdal Bey, “ Dediler ki Eskisehir iste egitim yéniinden iyi, bunun tizerine ben
tayin istedim Eskigehir’e.”’; Veli Bey, “Ondan sonra baktik Marmaris bizim derdimize
deva olmayacak. ..Dedik ne yapabiliriz, ne edebiliriz? Arastirdik Eskigehir’de Anadolu
Universitesi Engelliler Entegre Birimini duyduk. ..Derken gittik ev aldik...Ondan sonra
e artik Eskisehir’e yerlesmenin yavas yavag alt yapisini olusturmaya basladik.”; Aydin
Bey ise “Madem ¢ocuk i¢in bazi seyler yapiyoruz. Eskisehir’den bir ev alalim. Biz
Eskisehir’e yerleselim. En azindan esim ve ¢ocuklar oraya yerlegsin. Egitimine oyle

devam ederiz diye diisiindiik ve buradan bir ev alip buraya yerlestik esimle.” ifadeleri

ile cocuklariin egitimleri i¢in sehir degistirme stireclerini agiklamislardir.

Maddi Gereksinimler

Bu baglikta babalarin yetersizligi olan bir ¢cocuga sahip olmaktan dolay1 olusan

maddi gereksinimlerine yonelik agiklamalar1 yer almaktadir.

Ahmet Bey, “Gelirimiz o kadar ¢ok yiiksek degil ama 1-2 déniim tarla goziiktiigii
icin destek alamiyoruz...biz niye alamiyoruz, iste ¢ocuga harcardik bunu. Biraz daha
farkly  egitim  verirdik.”  diyerek devletin sundugu maddi imkanlardan
yararlanamadiklarini; Ali Bey, “Bence ailelerde bu konuda hani dedigim gibi isin tabi
¢ok ciddi bir maddi boyutu var.... Tabi insanlar maddi olarak da ¢ok zorlanacaklardur.
Muhakkak alternatif igler diisiinmeye baslasinlar. Yani bir yerde ¢alisiyorlarsa, ¢iinkii
yiikleri bir kat daha artacaktir.” diyerek yetersizlige sahip bir ¢ocugun maddi

gereksinimler olusturabilecegini dile getirmistir.
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Esinin Ailesini Suclama
Bu baglikta babalarin ¢ocuklarinin yetersizligi ile ilgili aile iiyelerinin birbirini

suglamalarina yonelik yasantilar1 yer almaktadir.

Ali Bey bu konudaki yasantisinmi “Simdi benim Burak’a 2 yasina kadar annem
bakti... Hemen hedef haline geliyorsunuz yani, esiniz tarafindan da. Iste televizyon
seyrettirdi, iste bakamadi, bilmem ne oldu. Halen de bunu seyleri, travmalar: yasaniyor.
Halbuki hani nedeni nedir bilinmiyor. Bu giine kadar benim annem 6-7 tane ¢ocuk
biiyiittii yani. Bizler dort kardesiz. Ne bileyim yani. Torunlart var, seyi var. Toto bize

vurdu. Piyango bize ¢ikt1.” climleleriyle ifade etmistir.

Psikolojik Destek

Bu baglikta babalarin yetersizligi olan bir ¢ocuga sahip olma konusunda ailenin

psikolojik destek almasi1 gerektigine yonelik diisiinceleri yer almaktadir.

Selim Bey; “Ama mutlaka o ailenin bence bir psikologa gitmesi gerekiyor yani.
Ozel egitimi olan, ozel egitim gereksinimi olan bir ¢ocuk varsa bir ailede, annenin de,
babanin da, kardeslerin de mutlaka psikolojik destek almasi gerektigini diisiiniiyorum

ben.” ifadeleri ile bu konudaki diisiincesini dile getirmistir.

3.3.2. Kardesler

Kardegler alt basliginda babalarin cocuklar1 arasindaki iletisim ve iligkileri
degerlendirmeye yonelik goriisleri, kardeslerin deneyimlerine ydnelik yasantilari ve

kardeslere sunduklar1 desteklere yonelik diislinceleri yer almaktadir.

Kardes iliskileri
Bu baglikta, babalarin yetersizlige sahip c¢ocuklarimin kardesleri ile olan
iliskilerine dair diisiinceleri yer almaktadir. Kardesler arasinda olumlu iligkiler, olumsuz

iligkiler, kiskang¢lik ve utanma duygusu bildiren agiklamalar bulunmaktadir.

I3

Ahmet Bey, cocuklar arasindaki olumlu iligkileri “...béyle kardesimiz var ezikligi
vok diye diistintiyorum. Hi¢ oyle bir sey ima etmiyorlar. Daha ¢ok seviyorlar,
ilgileniyoriar. Yani éyle bir sorun yok ¢ocuklar arasinda.” ctimleleri ile agiklamistr.

Ali Bey, kardesinin yetersizlige sahip abisine yonelik yaklasimini “Simdi bile (kardesi)
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hi¢ bir zaman yalniz birakmaz abisini. Yani o biraz evdeki yiikiimiizii 6yle aldi. Bir sey
oynayacaklarsa beraber, bir sey yiyeceklerse beraber... Az bu¢uk o da yani farkinda
farklihiklarimin ama onu ¢ok seviyor. Onunla vakit gegirmeyi seviyor.” diyerek
aciklamistir. Erkan Bey ise kizinin yetersizlige sahip kardesine yonelik tutumunu
“Valla, kardesten ileri yani. Sanki yazik o dogurmus da sorumlugu ona aitmig gibi
bizden daha ¢ok ilgilenir. Bizim eksiklerimizi o giderir. Kesinlikle yani canini verir o
bi¢im yani éyle diyeyim yani.” diyerek agiklamistir.

Bunun yani sira olumsuz kardes iligkileri bildiren babalar da vardir. Erdal Bey,
cocugunun yetersizlige sahip kardesine yonelik tutumunu “...ilk once bir acima vardi,
bir duygusallik vardi ama hani zamanla onu istemiyor mu gibi sey var.” seklinde
aciklamigtir. Kemal Bey, cocuklar1 arasindaki iliskiyi “Yani devamli bir itisme
halindedir. Rekabet halindedir.” diyerek agiklamistir. Salih Bey de yetersizlige sahip
cocugunun abisiyle olan iligkisini “Bazi sorunlar yasiyorlar abisiyle. Ufak tefek yani.

Oyle ¢ok asirt degil yani. Abisi de idare ediyor tabi.” ifadeleriyle belirtmistir.

Ayrica yetersizlige sahip kardese yonelik kiskanglik ve utanma duygusu bildiren
babalar da vardir. Halil Bey, “Biraz kiskan¢hiklar oluyor...Tabi biz Bulut’a biraz daha
fazla ilgi gosterdigimiz igin hani egitim konusunda, bu da istiyor.”; Veli Bey,
“Ablasimin Eymen’le iliskisin ta basindan beri...cocuklukta kardes de olsa insan
kiskanmir. Yani sevgin bir tarafa agir sekilde paylasilmasindan tabi ki kimse bundan haz
etmez.” diyerek kardeslerdeki kiskanglik duygusunu agiklamiglardir. Veysel Bey,
normal gelisim goOsteren c¢ocugunun yetersizlige sahip c¢ocuguna yonelik utanma
duygusunu “Ya wutamiyordu acgik¢asi Esra’dan. Disarida Esra ile hi¢ zaman
gecirmiyordu.” 1fadesiyle agiklamistir. Erkan Bey ise normal gelisim gdsteren kizinin
Down sendromlu kardesine yonelik ilk zamanlardaki utanma duygusunu “flk
zamanlarda mesela tam Down sendromunun ne oldugunu iyice sey olasiya
kadar...Arkadaglarindan saklama gibi boyle. Disart ¢ikarinca Mert’i gérmesinler gibi.

Hani insanlar bakiyor, biz tabi ¢cocuk seyi, psikolojik seyi vardi.” seklinde ifade etmistir.

Kardesler Arasi ilgi Dagilim

Bu baglikta babalarin yetersizlige sahip ve normal gelisim gosteren ¢ocuklarina

yonelik ilgilerinin dagilimlaria yonelik agiklamalar yer almaktadir. Yetersizlige sahip
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cocukla daha fazla ilgilendigini belirten babalarin yani sira ¢ocuklart arasindaki ilgiyi

dengelemeye calistiklarini bildiren babalar vardir.

Yetersizlige sahip ¢ocuklari ile daha fazla ilgilendiklerini babalar su climleleri ile
ifade etmislerdir: Halil Bey, “Tabi biz Bulut’a biraz daha fazla ilgi gésterdigimiz
icin...”; Ahmet Bey, “Ilk énce bu ¢ocugumuza daha cok, biraz daha ilgi gosteriyoruz
mutlaka, o stiphesiz.”’; Hasan Bey; “Yani diyebilirim ki 21 yasindaki oglum ve 17
vasindaki kizim daha ¢ok Can’t onlardan daha ¢ok seviyorum. Ciinkii Can’in onlardan
daha ¢ok sevgiye ihtiyact var. Daha ¢ok merhamete, ilgiye bakma ihtiyact var.”; Kemal

Bey; “Yani bizim simdi birinci onemli konu Alptug. Sonra kizimiz geliyor. Valla éyle.”

Ancak, cocuklar arasindaki ilgi dagiliminin dengeli olmasi gerektigi ile ilgili Ali
Bey, “Yani otizm s§6yle biz Burak’a ¢ok vakit aywrip da (kardegini) bir yere biraktigimiz
falan yok. Hepsine olabildigince esit zaman ayirmaya ¢alistyoruz.” demistir. Selim Bey
ise “Hani bu tiir ailede sunun ¢ok iyi dengelenmesi lazim bence. Hani tamam ozel
egitimli bir ¢ocuk olabilir evde. Kardesi olabilir. Dengeli gétiirmek gerekiyor hani onu
anladik. Ciinkii hani bu sefer ona daha c¢ok ilgi gosterdiginizde diger kardesler
dislanmis gibi hissine kapilabiliyorlar.” diyerek ¢ocuklarla esit ilgilenmenin dnemine

vurgu yapmistir.

Kardes Katilinm

Bu baglik altinda babalarin normal gelisim gosteren cocuklarinin yetersizlige
sahip kardesi ile 1ilgili siireclere dahil olmas1 ya da olmamasi ile ilgili agiklamalar1 yer
almaktadir. Diger ¢ocuklarimi siirecten soyutladiklarini bildiren babalarin yani sira

stirece katmaya calistiklarini bildiren babalar bulunmaktadir.

Erdal Bey, diger kardesi soyutlamaya yonelik ¢cabasini “Dersler var hani biz onu
ayri goster, etkilenmesin diye mitimkiin olduk¢a kardesinden
ayristirtyoruz. . .kardesinden etkilenmesin diye yani ¢ok etkilenmesin diye biraz onu saf
dis1 biraktik, abisini.” climlesiyle ifade etmistir. Halil Bey ise abisinin tanisini kardesine
anlatmadiklarin1 “Ya genelde nasil soyleyeyim hani abim hasta veya atiyorum grip
olmusg, iste bilmem ne olmug, bunu bu sekilde gecistirmeye c¢alistyoruz. Yani normal

hastaligindan pek bahsetmiyoruz hani abinin...” seklinde agiklamaktadir.

Kardesleri tan1 hakkinda bilgilendirerek ve bilinglendirerek kardes katilimini

saglamaya calisan babalar da bulunmaktadir. Veysel Bey bu konudaki cabasini
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“Esra’min ozel oldugunu, onun egitimle goriilebilecegini ve bizim bu konuda Esra’ya
daha ¢ok destek olmamiz lazim. Gerektiginde Esra’yt yani hep beraber bunu
asabilecegimizi falan anlattik. Anlatmaya bagsladik.” seklinde ifade etmistir. Veli Bey
ise bu konudaki cabalarimi “Kizda olusabilecek bir duygusal boslugu kapatmaya
calistik...artik biz bunun abisi degiliz, biz bunun babasi annesi ablast degiliz, hepimiz
bunun 6gretmeniyiz...Su anda geldigimiz nokta takdiri ilahi simdi o da ...6zel egitim
ogretmenligi boliimiinde okuyor. E o da artik kardesine ablalik yapmayacak. Onun ayni

zamanda hayat boyu 6gretmeni olacak.” seklinde agiklamistir.

Ayrica, kardesin yetersizlige sahip ¢ocugun egitimine katildigini bildiren babalar
da bulunmaktadir. Nazim Bey, “dblalik duygular: ¢ok gii¢lii. Onun egitimine de katki
bulunuyor, katkida bulunuyor... Iste édevlerini beraber yapiyorlar. Bilemedigi seyleri
ona gosteriyor. Ilgileniyor.” diyerek; Aydin Bey ise “kardegsini siirece dahil ederek -
paralel egitim diyorum ben bun- ¢iinkii cocuk ¢ocuktan ogreniyor. Yani Utku’ya direkt
ogretmeye calistigimiz bir seyi, yani kardesi iizerinden yaptigimiz zaman daha etkili
oluyor. Ciinkii o da zaten c¢ok istekli, yani hakikaten dogrudan o6grenmiyor ama

kardesinden 6greniyor.” demistir.

Gelisimi Kardesle Karsilastirma

Bu baglikta yetersizlige sahip ¢ocugunun gelisimini normal gelisim gosteren

cocugunun gelisimi ile gdsteren babalarin aciklamalar1 yer almaktadir.

Aydin Bey, “hani Utku’nun gelisimi bazi donemlerde bizi ag¢ikcast devamll
onunla yasadigimiz i¢in normal geliyordu ama farki kizimiz dogduktan sonra gordiik.
Yani diyebilirim ki kizimiz ¢ok ¢abuk biiyiidii.” acgiklamasinda bulunmustur. Benzer
sekilde Haluk Bey de “Biz ikiye ayrildik. Simdi engelli ¢ocuk yetisme kismini biraz iste
anladigimiz kadariyla 6grendik. Simdi normal ¢ocuk nasil yetigir, nasil biiyiir? O kisma
girmeye basladik. Hem bunu dogaglama kendimiz ogrenecegiz.” diyerek bu konudaki

diisiincelerini ifade etmistir.

Kardesi Gelecek I¢in Garanti Olarak Gorme

Bu baglikta kardeslerini gelisimsel yetersizlige sahip c¢ocuklarinin gelecekte

bakicilar olarak géren babalarin goriisleri yer almaktadir.
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Ali Bey bu konudaki goriislerini “Uciincii ¢cocugu da biz Burak’a kardes olmasi
amaciyla, (kardesi) yalniz kalmasin, hem ona kardes olsun, hem Burak’a bir kardes
daha olsun diye. Yani belki biiyiidiigii zaman iki kardes daha iyi bakar.” seklinde ifade
etmistir. Erkan Bey ise bu konudaki goriisiinii su ciimlelerle ifade etmektedir: “Ya da
iste ablasi, kardesi daha iyi bakacak hani... kiz evlenecek, hayirli bir es verecek Allah
insallah diyoruz. Bize bir sey olursa ya da hasta olursak sey oliirsek, insallah o

kizimizin esi de merhametli olur. Kardesine sahip ¢ikarlar. Umudumuz.”

3.3.3. Babalar

Babalar alt basliginda babalarin aile i¢inde kendilerine tanimladiklar1 roller ve
yetersizligi olan bir ¢ocuk sahibi olmanin hayatlarini nasil etkiledigine dair agiklamalari

yer almaktadir.

Babanin Rolii

Bu baslikta babalarin aile icerisindeki rolleri ve ¢ocuga yonelik rollerine yonelik
aciklamalar1 bulunmaktadir. Babalar ailelerine, ¢ocuklarina ve topluma karsi roller

tanimlamiglardir.

Aile igerisindeki roliiniin aileyi yonlendirmek oldugunu belirten Ali Bey, bu
diisiincesini “Iste babalarin boyle bir seyle karsilastigi zaman yapacag hareketler ¢ok
onemli c¢iinkii. Aileyi yonlendirmesi lazim. Bayanlar dagilabiliyor. Gii¢lii olunmasi
lazim. Giiglii durmasi lazim. Dogru, dogru yerlere aileyi yonlendirmesi lazim.” diyerek
aciklamistir. Ayrica cocugun gelisimindeki roliinii sosyallesme olarak tanimlamis ve bu
durumu “Ben daha ¢ok sosyal tarafiyla ilgileniyorum. Oyle paylasim yaptik...Ama ben
Burak’in iste sosyallesme tarafiyla... Ben Burak’i daha ¢ok disarida tutuyorum. Yani
sosyal tarafiyla ilgileniyorum. Akademik tarafiyla annesi ilgileniyor.” ctimlesiyle ifade
etmistir. Veli Bey de benzer sekilde “Ben 6biir kismint halletmeye ¢alistim. Nedir obiir
kismi?  Alay fkismi, sokak kismi, alan kismi, saha kismi..” diyerek cocugunun

sosyallesmesindeki roliine vurgu yapmastir.

Cocuga kars1 roliinii oyun oynama olarak tanimlayan Veysel Bey, “Siirekli oyun
oynamaya calisiyorum bazen. Iste eve aldigimiz oyuncaklarla ilgilenmesi icin beraber
oturup oynamaya ¢alisiyorum. Iste ne bileyim hava giizel oldugu zaman elimize bir top

alip disarida, parklarda top oynama.” ifadesiyle bu durumu belirtmistir. Hasan Bey de
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benzer sekilde “Ya top oynariz. Hani elim sende oynariz en sevdigi oyundur. Cok sever

onu.” diyerek oyun oynamaya yonelik etkinliklerini ifade etmistir.

Cocuga kars1 roliinii davranig degistirme olarak belirten babalar da bulunmaktadir.
Aydin Bey, “Yani problem ortaya ¢iktigi anda ya onu farkl sekilde yonlendirerek ya da
hemen sonlandirarak hani o sekilde ¢ozmeye c¢alistyorum...ben genelde muslugu
kapatmaya c¢alistm. Yani problemin kaynagi neredeyse oraya gidip hani problem
¢ozmeye ¢alisiyorum.” climleleriyle bu roliinii ifade etmistir. Benzer sekilde Veysel
Bey de “Kalabalik bir ortama yemek yemeye gittigimiz zaman Esra sevdigi birinde bir
sey goriirse gidip saldirr alirdr ya da farkl farkh seyler yapardi. Bunu asmak igin
mesela ben siirekli bu tiir problemli davranisi olmasina ragmen Esra’yi her giin bir
aligveris merkezine gotiiriirdiim. Orada iste sira beklemesi gerektigini, baskalarinin
viveceklerini almamasi gerektigini, istedigi bir sey varsa soyle alayim falan...ben kendi
adima gelistirdigim bir egitimdi bu.” diyerek ¢cocuga yonelik davranis degistirme roliinii

belirtmistir.

Psikolojik Yasantilar

Bu baslikta babalarin yetersizligi olan bir ¢cocuga sahip olma konusunda ifade
ettikleri psikolojik yasantilar1 yer almaktadir. Caresizlik, stres, su¢luluk ve utanma bu

yasantilardan bazilaridir.

Erdal Bey, yasadig1 stresi “...kafada hep sey var bizde, hep stres var zaten evde
de bir stres var. Yani hayatimiz hep stres. Inanimin ki vallahi hep stres gegiyor.” diyerek

belirtmistir.

Cocugunun yetersizligine dair g¢aresizlik hissettigini bildiren babalardan Erdal
Bey, bu yasantisin1 “Ama iste elimizden gelen fazla bir sey de gelmiyor, fazla bir sey
gelmiyor yani su anda. Birde tek basina ugrasiyorsun bunlarla, bu sefer de ne oluyor
insan bir yuginlikta geliyor, yalan degil yani, belli bir zaman sonra.” diyerek

¢

belirtmistir. Ahmet Bey, caresizlik duygusunu “...hala kabullenemedik ama mecburuz
bir yerde. Caresiziz, yapilacak hi¢hir sey yok.” seklinde ifade etmistir. Halil Bey ise
caresizligine dair yasantisim1 “ya bu ¢ok farklt bir duygu zaten, mesela atiyorum
herhangi bir ¢cocugunuzun dislanmast olsun, bilmem neyi olsun, bunlar sizi kiyrya ¢ekip,

mesela aglatabiliyor yani.” ifadesiyle belirtmistir.
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Cocugunun yetersizliginden dolayr sucluluk hissi bildiren babalar da
bulunmaktadir. Haluk Bey bu duygusunu “Sanki bendeymis kusur, ben yapmisim, benim
yiiziimden olmus gibi boyle bir...Sanki kendimde bir rahatsizlik veya bir yapamadigi,
yapmadigi bir sey var gibi diigiiniiyor. Cocuga yapamadigimiz bir sey var diye. Oyle
bir rahatsizlik yasadik. Ben yasadim.” cimleleri ile belirtmistir. Halil Bey de
¢ocugunun havale gecirmesi siirecine yonelik “...benim de hatam var, yani tip varken
neden ozele gétiirdiim, sonugta daha ileri bir hastane, arastirma hastanesi.” diyerek
yasadigi suclulugu dile getirmistir. Arastirmacinin kendisi de sucluluk ile ilgili
giinliigiine su climleleri kaydetmistir: “..... Bey'in bu siireci “kabullenemedim” diyerek

itiraf etmesi, hatta bu yiizden egitime ge¢ basladiklarini dile getirmesi bende su¢luluk

hissettigine dair bir izlenim yaratti. (Arastirmaci Giinliigi, s. 10)”.

Haluk Bey, ayrica, c¢ocugunun yetersizligine yonelik babalik hissini
yasayamadigini ve kendini basarisiz hissettigini su ciimleleri ile dile getirmistir: “Ben o
seyi yasayamadim. Bir tiirlii babalik nasil bir sey? Ciinkii hani etki tepki yok...O anda
cocugu bir tiirlii kendimden bilemedim. Sanki al buna demisler gibi sanki hani. 2-3
yvasindaki ¢ocugu verdiler bana. Biliyorum yani 3 yildir da o siiregte bende yasadim

b

ama hani birden sanki vermisler o ¢ocugu...” ; “Yani her insan kendi ¢ocugunun akilli
uslu, iste vatana millete haywrl eviat olmasini ister mesela.. Boyle bir olmadigini
goriince basarisiz gibi hissediyor, yani 6zet kismi.” Arastirmaci, babalarin basar1 ve
basarisizlik diislincesiyle ilgili glinliigline su climleleri kaydetmistir: “Ancak goriismede
dikkatimi ¢eken noktalardan biri, ..... Bey’in yasadigi zorluklardan ziyade basarilarina

odaklanmastydi.(Cocugunun gelisimini ve ilerlemesini kendi basarisi olarak gordiigiinii

diigiiniiyorum) (Arastirmaci Giinliigi, s. 19).”

is Yasantisi

Bu baslikta yetersizligi olan bir ¢ocuga sahip olmanin babalarin is yasantisi
lizerindeki etkilerine yonelik agiklamalari yer almaktadir. Is hayatina yonelik etkiler
isten izin alma ve emekliye ayrilma olarak belirtilmistir.

Ahmet Bey, isten izin almaya yonelik gereksinimini “Yani giinliik 1 saat izin
hakkim var, 2 saat izin hakkim mi var bunlart hi¢ bilmiyorum ben...Yani idarenin eline

birakilmig, idare yardimci olmasi...” diyerek belirtmistir.
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Veysel Bey de kizi ile daha fazla ilgilenebilmek adina emekli oldugunu “Su an
kizimla daha c¢ok ilgilenebilmek adina emekli oldum. Baska ozel isler yapiyorum.”

climleleriyle ifade etmistir.

3.4. Tema IV- Toplumsal Hayat

Bu tema altinda katilimcilarin yetersizlige sahip ¢ocuklarinin toplumsal hayata
katilim1 babalarin bu siirece dair yasant1 ve gorlisleri yer almaktadir. Toplumsal hayata
yonelik yasantilar (a) topluma katilim (b) faaliyetler ve (c) sivil toplum kuruluslar
basliklar1 altinda toplanmistir. Babalarin yetersizlige sahip c¢ocuklarmin toplumsal
hayata katilimma yonelik yasanti ve gorilislerine dair bulgular Tablo 3.5.°te

gosterilmektedir.

Tablo 3.5. Toplumsal hayat

Topluma Katilim F
= Cocugun topluma katilimini destekleme 12
=  Toplumsal ortamlara katilmamak 3
=  Cevrenin olumsuz tutumlari 6
Faaliyetler
= Sportif faaliyetler 4
= Egitim siirecinde toplumsal hayata katilima yonelik yapilan faaliyetler
Sivil Toplum Kuruluslar 3
3.4.1. Topluma katihm

Topluma katilim alt basliginda babalarin ¢ocuklarini toplumsal hayata katma
cabalari, toplumsal ortamlardan kaginmalar1 ve bu siirecte karsilastiklar1 olumsuz ¢evre

tutumlar1 yer almaktadir.

Cocugun Topluma Katilimini Destekleme

Bu baglikta babalarin ¢ocuklarini toplumsal hayata katmaya yonelik yaptiklar

etkinliklere dair aciklamalar yer almaktadir.
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Ahmet Bey, “Bizler, kendimiz iste, ¢cevreden iste parka gotiiriiyoruz, ¢ocuklarin
icine gotiirtiyoruz, diigiine her yere biz ayirmiyoruz ¢ocugumuzu. Topluma o sekilde
¢tkartiyoruz ...” diyerek cocugunun topluma katiliminm1 destekledigini belirtmistir.
Aydin Bey, “Ben, dogdugu giinden Utku’yu hicbir sosyal mecradan agikg¢asi
esirgemedim. Her yere girdik beraber, stadyuma gittik, konsere gittik, sinemaya
gittik...” diyerek; Selim Bey, “Bir de mesela hani aile bazli diisiiniirsek mesela ben
nereye gidersem, Asya'nin gidebilecegi her yere gotiirdiim mesela. Pazara gittiysek

‘

pazara gotiirdiim.” diyerek; Erkan Bey ise “...biz markete gidiyorsak o da gidiyor.
Yemege gidiyorsak o da gidiyor. Ya bu da rahatsiz suraya gotiirmeyelim bu burada
olmaz demiyoruz. Tramvaya binersek tramvaya biniyor. Otobiise binersek otobiise
biniyor yani. Pazara gotiriiyoruz. Elimizden geldigi kadar toplum icinde sey

vapiyoruz.” diyerek ¢ocuklarinin topluma katilimlarini desteklerini belirtmislerdir.

Toplumsal Ortamlara Katilmamak

Bu baslikta babalarin yetersizlige sahip ¢ocuklariyla toplumsal ortamlara
katilmaya yonelik cekinceleri ve topluma katilmama konusundaki goriigleri yer

almaktadir.

Erdal Bey, ¢ocugu ile toplumsal ortamlara girmeye zorlandigini ““...biz hep geride
kaliyoruz, suanda da gerideyiz...yani toplumun miisterek yapmis oldugu diigiindiir,
hayirdir, ne bileyim cenazedir, boyle toplumun karistigi olarak biz gidemiyoruz.”

diyerek belirtmistir.

Nazim Bey, “...biz diger aileler gibi iste her etkinlige katilalim, her toplantiya
gidelim, piknige 6yle bir seyimiz olmuyor. Ben ¢ok da uygun bulmuyorum onu. Yani
bazi aileler nerde ne var her yere katilryor. Biz onu uygun gérmiiyoruz ¢ok.” diyerek

toplumsal ortamlara girmeme yoniindeki tercihini bildirmistir.

Cevrenin Olumsuz Tutumlari

Bu baglikta babalarin toplumsal hayata katilim sirasinda karsilastiklart olumsuz

cevre tutumlarma yonelik yasantilart yer almaktadir.

Erdal Bey, “...yegenlerim var mesela benim onlar bile yani bizim ¢ocugu
disladilar. Yani aman iste vuracak, aman isiracak, ama su olacak, ama bu olacak

diye,...” diyerek akrabalarinin ¢ocuguna karsi olumsuz tutumlarmi belirtmistir. Halil
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Bey ise karsilastig1 olumsuz tutumlari, “Istenmiyor yani ¢ocugunuz, diger cocuklar gibi
normal degil, aman iste benim ¢ocugumu isirir mi, iste bilmem ne yapar mi, faland

fistikt1 gibi seyler duyuyorsunuz.” ifadesiyle belirtmistir.

Aydin Bey, “Tabii ki, anlamayan, anlamak istemeyen, kendini miikemmel goren,
kendini diinyanin merkezinde géren her zaman oldugu gibi bir¢ok insanla karsilastik...
bazi anneler ornegin hemen geliyor, ¢ocugunu yakaliyor, kagiriyor, gétiiriiyor, iste
aman uzak dur, aman yaklasma, aman dokunma. Sanki bir farkli bir insanmis gibi,
farkli bir tepki verecekmis gibi, saldiracakmis gibi,...” diyerek c¢evrenin olumsuz
tutumlarim1 belirtmis ve bu konuda cocuk parkinda yasadigi olumsuz bir deneyimi

(13

aktarmustir: “...bir ¢ocuk devamli Utku’yu ittiriyor. Ama Utku oralt olmuyor, en son
kaydiraga binerken Utku ¢ocugu ittirdi ve ¢ocuk diistii. Cok normal bir siire¢, annesi
hemen kadraja girdi, hizli bir sekil, hisimla ¢ocugu kapti yakalad:r ve giderken aynen

soyle bir ifade kullandi: -oglum uzak dur, yamyam bunlar- dedi”.

Haluk Bey ise ¢evrenin olumsuz tutumlarinin kendisinde hissettirdiklerini su
climleleri ile ifade etmistir: “Bdyle dzel durumdaki bir cocugu olan insan maalesef eve
kapanmak istiyor... Neredeyse dzel ¢ocugu olanlar su koye yerlessin ki rahat rahat

yvasasinlar. Bir algist oluyor bence yani.”

3.4.2. Faaliyetler

Faaliyetler alt basliginda yetersizlige sahip ¢cocugu olan babalarin ¢ocuklarinin
toplumsal faaliyetlere katilimma yonelik agiklamalar1 yer almaktadir. S6z konusu
faaliyetler, egitim siirecinde topluma katilimi desteklemeye yonelik faaliyetler ve sportif

faaliyetlerdir.

Egitim Siirecinde Toplumsal Hayata Katilhma Yonelik Yapilan Faaliyetler

Bu baglikta babalarin egitim siirecinde g¢ocuklarinin toplumsal hayata katilimina
yonelik gortisleri yer almaktadir.

Egitim siirecinde ¢ocuklarinin toplumsal hayata katiliminin desteklenmesine
yonelik goriis bildiren Halil Bey, “Etkinlikler yapiliyor. Mesela 23 Nisan kutlamast
vards, ...disarida yemek falan diizenliyorlar ondan sonra Ozdilek’e falan gotiiriiyorlar

gezdirmeye ¢ocuklari. Iste lunaparklara falan gétiiriiyorlar, bayagi giizel etkinlikleri
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oluyor. Bundan da memnunum.” demistir. Benzer sekilde Aydin Bey,
“...rehabilitasyonda ve kreste ¢ok giizel etkinliklerimiz oldu. Mesela iste konserlere
gittiler, sinemaya gittiler, at ¢iftligine gittiler, ne bileyim tiyatroya...” diyerek; Ali Bey
de “Okulda yil sonu etkinlikleri ya da bir etkinlik oldugu zaman Burak’a da muhakkak
ki gorev veriliyor... Bu gibi iste okuldaki sosyal aktivitelere katiliyor. Geziler olsun,

seyler olsun hep Burak gitti bunlara...” seklinde goriis bildirmistir.

Ancak, egitim siirecinde toplumsal hayata katilimin yeterince desteklenmedigini
belirten babalar da bulunmaktadir. Salih Bey, “Yok. Oyle bir sey yapilmiyor yani.”
diyerek okulda topluma katilimin desteklenmedigini belirtmis, Erdal Bey ise “Yani
kaynastirma dersi diye bir ders var ama iste ¢ocuklar: 6zelliklerine gore yapilmiyor bu
hocam, yani 2-3 tane ¢ocugu topluyorlar hadi simdi top atalim, sunu atalim. Yani
mesela iste toplumda ki iliskilerle ilgili hi¢chir anlatim yok, sadece top oynayalim...”

diyerek toplumsal etkinliklerin zayifligindan bahsetmistir.

Sportif Faaliyetler

Bu bagslikta babalarin ¢ocuklarinin sportif faaliyetlere katilimina yonelik yasanti

ve deneyimleri yer almaktadir.

(13

Aydin Bey, cocugunun sportif faaliyetlere katilimin1 “...yaz donemlerinde ¢ok
fazla desteklemeye calistyyorum. Takim sporuna yonelik ozellikle mesela basketbola
gonderiyorum. En fazla fiziksel temasin oldugu, kurallarin en fazla hani birlikte yani
koordineli isledigi sporlardan birisi...futbol ve basket.” diyerek belirtmistir. Ali bey,
“Mesela simdi yiizmeye gidiyor. Haftada bir gidiyor.”; Veli Bey, “Biiyiik Sehir
Belediyesinin Kent Park Yiizme Tesislerinde orada yiizme etkinligi yapiyoruz, haftada

bir giin... haftada iki giin de cumartesi pazarlarda Tepebasi Belediyesinde kendi basina

yiiziiyor.” diyerek sportif faaliyetlere katilimini bildirmistir.

3.4.3. Sivil toplum kuruluslari

Sivil toplum kuruluslar: alt bagliginda babalarin sivil toplum kuruluslarina ya da
kendileri ile ayn1 durumda olan ailelerle bir arada bulunduklari diger platformlara dahil

olmalarina yonelik yasantilar1 yer almaktadir.
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Ahmet Bey, “Dernegimiz var, internet tizerinden bir grup kurduk. Onlar: takip
ediyorum.” diyerek; Aydin Bey, “.dernek vasitayla yine Down Sendromlular
Dernegi’ni, ¢alismalarint  takip ediyoruz. Dernek iiyesiyiz, onlarla birlikte
faaliyetlerimiz oluyor.” diyerek; Veli Bey ise “Bizim aymi zamanda burada bir
dernegimiz var. OFDER. Otistik ¢ocuklar kalkinma dernegi. Kimi kurumlar, kimi
kuruluglar herhangi bir ¢alisma yapmak istediklerinde, bazen dernekten ¢ocuk talep
ediyorlar. Durumu buna uygun olan, hani o talep edilen konuya gére ¢ocuklarimizi
gonderiyoruz. Bunlardan da biz yaralandik.” diyerek sivil toplum kuruluslarina vb.

paltformlara katilimlarini belirtmislerdir.

3.5. Tema V- Bilgi Gereksinimi

Bu tema altinda babalarin yetersizlige sahip c¢ocuklarina yonelik bilgilenmek
istedigi konular ve bu bilgilere ulasirken kullandiklar1 kaynaklar yer almaktadir. Bilgi
gereksinimine yonelik yasantilar (a) bilgi kaynaklar1 (b) bilgilenme gereksinimi olusan
konular ve (c) bilgiye ulasamama basliklar1 altinda toplanmistir. Babalarin yetersizlige
sahip c¢ocuklarina yonelik bilgilenme gereksinim ve yasantilarina dair bulgular Tablo

3.6.’da gosterilmektedir.

Tablo 3.6. Bilgi gereksinimi

Bilgi Kaynaklari F
=  Bilimsel ¢calismalar 2
=  Doktorlar 4
=  Egitimciler
. 4
= Internet
4
Bilgilenme Gereksinimi Olusan Konular
=  Yasal haklar 1
= Beceri kazandirma 2
= Yetersizligin dogasi 4
= Ergenlige gecis ve cinsel egitim
4
Bilgiye Ulasamama 1
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3.5.1. Bilgi kaynaklari

Bilgi kaynaklar1 alt basliginda babalarin yetersizligi olan ¢ocuklarina yonelik

bilgilere hangi kaynaklardan eristikleri yer almaktadir.

Bilimsel Calismalar

Bu baslikta babalarin yetersizlige sahip c¢ocuklar: ile ilgili bilgilere ulagsmada
bilimsel ¢aligmalardan faydalanmalarina yonelik agiklamalar1 bulunmaktadir.

Aydin Bey; “Yani, onun hani gelisimiyle ilgili 6grenebilecegim seyleri ogrenmeye
calisiyorum. Iste konferanslar, etkinlikleri, iste calistaylari, sempozyumlar: takip
etmeye ¢alistyorum. Siireli yayinlari takip etmeye c¢alisiyorum. Cikan yayinlar
okumaya, takip etmeye c¢alisiyorum. Bununla ilgili yeni neler yapilyyor diinyada,
Tiirkiye'de ne gibi ¢alismalar yapiliyor.” demistir. Nazim Bey de c¢ocugu Down
sendromlu olarak tanilandiktan sonra bilgi arayisinda bilimsel ¢aligmalar1 kullandigini
“Arastirmaya basladim. Yurtici, yurtdisi yayinlar. Downla ilgili biitiin literatiirler.

Kitaplar, kiitiiphaneler.” 1fadesiyle belirtmistir.

Doktorlar

Bu baglikta babalarin yetersizlige sahip ¢ocuklar: ile ilgili doktorlar ve saglik

alaninda ¢alisan uzmanlardan bilgi aldiklarina yonelik aciklamalar1 bulunmaktadir.

Selim Bey, kizinin ergenlik siirecine yonelik psikolog tarafindan

bilgilendirildigini  “...mesela ergenlik doneminde biz mesela zorlandik hani.
Anlayamadik mesela hani bazi davraniglarin neden kaynaklandigini? O anlamda
mesela psikologumuz vardi ondan da o sekilde bilgilenme amac¢h ¢alismalarimiz oldu

tabi ki.” seklinde ifade etmistir.

Aydin Bey de yetersizligin dogasina dair doktorlardan bilgi aldigim
“...doktorlaruimiz aslinda bunun bir hastalik degil genetik bir farkhilhik farkiiliga bagh
olarak anomali dedikleri, farkliliklar, hastaliklar, rahatsizliklar olabilir ama durumun
kendisi basli bashina bir hastalik degil dediler...dollenme esnasinda gerceklesen bir
durum. Iste babadan 23 kromozom, anneden 23 kromozom geliyor normalde ama 21.
kromozon ya anneden ya babadan bir tane fazla geldigi icin toplamda 47 kromozom

oluyor ve down sendromu deniyor seklinde aciklandi.”
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Egitimciler
Bu baglikta babalarin yetersizlige sahip cocuklari ile ilgili egitim alaninda calisan

uzmanlardan bilgi aldiklarina yonelik agiklamalari bulunmaktadir.

Veysel Bey, c¢ocugunun egitimi konusunda o&gretmenlerden bilgi aldigini
“...egitim aldigimiz kurumlardaki hocalarla siirekli olarak biz napabiliriz, biz daha iyi
neler yapabiliriz? Bize diisen gorevler nelerdir? Bunu sorgulamaya ¢alistik siirekli ve
onlarin bize yaptiklart telkinlerle evde, sosyal hatta, digsarida, nasil davranmalyyiz?

Napmaliyiz? Bunlar: 6grenmeye ¢alistik.” seklinde ifade etmistir.

Selim Bey, Almanya’da yasadiklar1 siliregte Ogretmenler tarafindan
bilgilendirildigini “Ogretmenler eve gelip gozlem yapiyorlard: evdeki seyi nasil,
hareketleri nasil? Iste bir anormallik var m seklinde. Bize de onerileri oluyorlardi.
Mesela tuvalet aliskanligini nasil kazandirmamiz gerektigini biz onlardan ogrendik.”

diyerek aciklamistir.

Hasan Bey ise iiniversite personeli bir egitim uzmani tarafindan bilgilendirildigini
“Iste iiniversiteye gittigimiz zaman orada Allah kendisinden gercekten razi olsun, bir
hocamiz dedi ki...Bu ¢ocuk otizm dedi kardesim. Bu ¢ocuk simarik degil. Bu ¢ocuk
varamaz degil. Bu ¢ocuk hasta. Ama dedi bunun ilaci yok. Buna sevgi ve egitim.”

climleleriyle ifade etmistir.

Internet

Bu basglikta babalarin yetersizlige sahip cocuklart ile ilgili interneti bir bilgi

kaynagi olarak kullanmalarina yonelik aciklamalari bulunmaktadir.

Veysel Bey, bilgi kaynagi olarak interneti kullandigimi “Sik sik acikgast
internetten, suradan buradan, giizel bir sey bazi sitelerde bu seyleri, ¢ocuklarinin
durumunu yasayan ve deneyimlerini anlatan siteler var.” seklinde ifade etmistir. Benzer
sekilde Hasan Bey, “Yani dedigim gibi ben otizm ismini duyunca direkt interneti actim.
Ne lazim bu otizm. Bu sekil dgrendik.” diyerek; Nazim Bey de “...internetten, her
tarafindan yoneldik...Internette bilgiler var. Meraktan takip ediyorsunuz. Neymis, ne

degilmis.” diyerek interneti bir kaynak olarak kullandiklarini belirtmislerdir.
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3.5.2. Bilgilenme gereksinimi olusan konular

Bilgilenme gereksinimi olusan konular alt basliginda babalarin yetersizligi olan
cocuklartyla 1ilgili hangi konularda bilgilenmeye gereksinimleri olduguna yonelik

aciklamalar1 yer almaktadir.

Yasal Haklar

Yetersizligi olan bir ¢ocuga sahip bir baba olarak yasal haklari konusunda bilgi

13

sahibi olmak isteyen Ahmet Bey, bu konudaki gereksinimini “...bizlerin, boyle bir
cocuklara sahip olan insanmin haklarimizi 6grenmek, sagdan soldan, kulaktan duyma
degil de bir kitap¢ik halinde yayinlansa, net bir sekilde, bunlart ogrensek ¢ok iyi
olur...Ha bizim olanaklarimiz erdigi siirece kimseden bir sey beklemeden yapmaya

calisiyoruz ama en azindan ama haklarimizi bilmek istiyoruz.” diyerek ifade etmistir.

Beceri Kazandirma

Cocuguna yeni beceriler kazandirmak isteyen babalar, bunu nasil yapacaklarina
dair bilgi sahibi olmak istemektedirler. Veysel Bey, “Esra’ya tuvalet egitimini ben nasil
vermeliyim?...Ben Esra’da oyun oynayarak, oyun oynamayr daha etkili nasil
yaparim...Ama bize de sunu ogretsinler ya arkadas bak evde sunlart sunlart yaparsaniz,
ha sunlar olursa, en azindan evdeki siireci de iyi yonetmis olursunuz.” diyerek
cocuguna evde nasil yeni beceriler kazandirabilecegi konusunda bilgilenmek istedigini
belirtmistir. Ayrica bu konuda uygulama yapmaya gereksinimi oldugunu da “...teoride
bir¢cok sey veriliyor, giizel seylerde, ogrenmem gereken seyler, eyvallah ama ne diyim
benim biraz da pratige ihtiyacim var.” seklinde ifade etmistir.

Kemal Bey ise “Yani birakiyoruz kaldirimdan hemen direkt caddeye kogabilir.
Hani kosmamasi gerektigini nasil &gretecegiz?” diyerek ¢ocuguna yeni beceriler

kazandirmak istedigini belirtmistir.
Yetersizligin Dogasi

Bu baslik altinda babalarin ¢ocuklariin yetersizliginin dogasina dair bilgi sahibi

olmak istemelerine yonelik agiklamalar1 bulunmaktadir.

Haluk Bey bu konuda “Ya ¢ocugumu daha iyi taniyabilecek bana anlatmasini

isterim. Yani bir ayni adam bak iste cocugun seyi ozellikleri sunlar gibi ana anlatmasini
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isterim yani. O konuda bir egitim alsam ¢ok iyi olur. Ki hala ¢ocugumu tanimadigimi

diigtiniiyorum ben.” demistir.

Erkan Bey, “...Down sendromunun dili biiyiikte biraz oyle ge¢ konusurlar ya da
omiir boyu da zor konusurlar deniliyor. O diizeyleri merak ediyorum iste. Dil
kiiguikliigii, kendi biiyiidiikce aynt kalir mi? Yoksa dili de iyice biiyiiyecek diye onu
merak ediyorum. Ondan sonra iste bir seyi merak ediyorum. 20 yasina kadar yasayan
varmus. Iste en fazla 40-30 da yasayan varmis. Oyle bir gercek mi ki yoksa 40’1 gecen
de var mi ki diyorum kendi kendime yas olarak.” ifadesiyle Down sendromlu bir bireyin

temel Ozellikleri konusunda bilgi sahibi olmak istedigini belirtmistir.

Salih Bey ise “Ya iste bu ¢ocuk ilerde hani acaba bir tedavisi var mi? Diizelecek
mi? Normal bir insan gibi olacak mi? Onlari hep merak ediyoruz.” diyerek yetersizligin

dogasina dair bilgi sahibi olmak istedigini dile getirmistir.

Ergenlige Gegis ve Cinsel Egitim
Bu baglikta babalarin ¢ocuklarinin ergenlik siirecine yonelik bilgi gereksinimleri

yer almaktadir.

Ali Bey bu konuda “Tabi yani Burak’in en onemli seyi ergenlik donemine
giriyoruz. Her aile gibi. En onemli sey bundan sonra hayatinda nasil olacak...Valla tabi

ergenlik donemini nasil gegirecegimizle ilgili beni aydinlatmalarini isterim.” demistir.

Erkan Bey de benzer sekilde “Mesela ergenlige yaklasiyor bu. Acaba diyorum o
konuyu nasil biliyor. Kime bas vuracagiz? Doktora mi gidecegiz, ogretmen mi
soyleyecek? Ondan seyim var. Ergenlik.” diyerek ergenlik siirecine dair bilgilenme
gereksinimini belirtmistir.

Veli Bey ise “Simdi bu ¢ocuk su anda 14 yasinda. Bu alan cinselligi yasayacagt
alan. Ergenlik ¢agina girdi. En kritik dénem. Ben bu adami cinselligi nasil yasatacagiz?
En biiyiik sikintilarimiz mesela kafamizi kurcalayan en 6nemli gseylerden bir tanesi... Bu
uygulamasi nasil olacak bunun? Veya uygulamayr ben yapabilecek miyim?” diyerek

cocugunun cinsel egitimi ile bilgilenmeye yonelik gereksinimini dile getirmistir.
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3.5.3. Bilgiye ulasamama

Bilgiye ulasamama alt baglhiginda bir baba ¢ocugunun yetersizligi ile ilgili yeterli

bilgiye ulasamadigini belirtmistir.

Erdal Bey, bu konudaki goriisiinii “...simdi ben internetten de baktim bizim seye

uyuyor, davraniglari, iste tutumlari yani dedigim gibi Tiirkiye'de daha frajil x

sendromuyla ilgili tam bir sey yok, hep otizm, otizm.” diyerek ¢ocugunun tanis1 Fragile

X sendromu ile ilgili yeterli bilgiye ulagsamadigini bildirmistir.

3.6. Tema VI- Egitim

Bu tema altinda babalarin yetersizlige sahip ¢ocuklarinin egitim siireglerine

yonelik yasant1 ve goriisleri yer almaktadir. Egitim temasi (a) aile katilimi (b) egitim

stireci ve (c¢) egitimden beklentiler basliklar1 altinda toplanmigtir. Babalarin yetersizlige

sahip ¢ocuklarinin egitim siireglerine yonelik yasant1 ve goriislerine dair bulgular Tablo

3.7.’de gosterilmektedir.

Tablo 3.7. Egitim

Egitimde Aile Katilim F
= Anne katilimi 8
=  Baba katilimu 4
»  Isbirligi 4

Egitim Siireci
= Ogretmen nitelikleri 13
=  Uzmanlarla iligkiler 9
= Olumsuz yasantilar 12
= Destek egitim kurumlari 3
»  Ozel egitimden fayda gormek 5

Egitimden Beklentiler
= Bireysellestirilmis egitim 5
= Bagimsizliga yonelik egitim 3
=  Mesleki egitim 1
=  @iivenlik becerileri 1
*  Onkosul 6zellikler kazandirma 1
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3.6.1. Egitimde aile katilinm

Aile katilimi alt bashiginda babalarin yetersizlige sahip cocuklarinin egitim
siirecinde anne-baba katilimi ve igbirligi siireglerine yonelik aciklamalar1 yer

almaktadir.

Anne Katilim

Bu baslikta babalarin, ¢ocuklarinin egitimine annelerin daha aktif katildigina dair

aciklamalar yer almaktadir.

Ahmet Bey, cocugunun egitimine esinin daha ¢ok katildigini1 “...ben o kadar ¢ok
fazla gostermiyorum da annesi ama siirekli yani onunla beraber okuyor desem yeri
var.” diyerek belirtmistir. Haluk Bey, “Egitim siirecine esim kadar degil. Yani acik
soyliiyorum. Esim kadar degil. Ama hani ¢ogu seyi bilemiyorum. Yani esim bu konuda
hem ¢ok donamimli, ilgili.” diyerek; Kemal Bey; “Yani ben burada olsam da esim gene
benden ¢ok ilgilenir oyle soyleyeyim. Bende hemen sikilan bir insanimdir...Ama esim
sag olsun. Yilmadan devam ediyor. Yani bir basar: olursa bu esimin basarisi.”; ve Salih
Bey, “...ne yalan soyleyeyim pek ilgilenemedim ben. Devamli annesi ilgileniyor. Hatta
diin de annesiyle okuldan ¢agirdilar. Plaket vermisler yilin annesi diye.” ifadeleriyle

egitime anne katiliminin daha fazla oldugunu bildirmislerdir.

Baba Katilin

Bu baglikta babalarin, ¢ocuklarinin egitimine aktif katilimina dair agiklamalar yer

almaktadir.

Aydin Bey bu konudaki yasantilarin1 “Genelde Utku 'nun evdeki hani egitimleri
benle oluyor. Hani benim haricimde ¢ok fazla annesiyle veya diger insanlarla ¢alismay
istegi yok...” diyerek belirtmistir. Selim Bey, “onun ogretmeni olabilme seyimiz
Olanagimiz tabi ki belli bir yere kadar. Ama bunu okuma yazma siirecince yani ¢ok
oturdu yani. Yani bu ben 6gretmeniydim mesela Asya’nmin. Yani babasi degildim. Onu
cok giizel mesela yaptik beraber. Cok keyifli bir ¢alismaydi benim i¢in de, Asya igin de.”
diyerek ¢ocugu ile birlikte ¢calisma yasantisini1 aktarmistir. Erdal Bey ise “Biz geliyorduk
iste ben kartla iste elma, elma, armut, armut, ilk sozii armut oldu mesela, ilk kelimesini

soylemeye basladi meyvelerden. Devamli ama her seyi gosterdik. 1,5 yil sey gecti,
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vogun. Ben aliyordum annesi birakiyordu, annesi bwrakiyyordu ben aliyordum...”

diyerek cocugu ile evde egitim diizenledigini belirtmistir.

Isbirligi
Bu baslikta babalarin egitim siirecinde uzmanlarla gelistirdikleri igbirligine dair

aciklamalar yer almaktadir.

Ahmet Bey, 6gretmenlerle gelistirdikleri isbirligini “Su anda ¢ok iyi ogretmenle
iliskilerimiz. Yani onlar bize yardimci oluyor, biz onlara oluyoruz. Biz de onlar olduk¢a
onlar daha ozverili davraniyorlar.” diyerek belirtmistir. Ali Bey, “Okulun, ailenin ya
toplu bir takim ¢alismasi gibi. Burak’ta bunlar basarili oldu.” ifadesiyle okul-aile
isbirligini belirtmistir. Selim Bey ise isbirliginin 6nemini “...tabii hani mental anlamda
bir ortakhk sagladiginizda karsilikli ¢calisiyorsunuz bu sefer. Mesela karsilikll
yvardimlagmaya doniigiiyor bu...Bu is birligiyle daha iyi noktalara gelebilir tabii ki

¢ocuklar.” seklinde ifade etmistir.

3.6.2. Egitim siireci

Egitim siireci alt basliginda babalarin ¢ocuklarinin egitim siirecine dair farkl

baglamlardaki (6gretmen, kurum, 6zel egitim vb.) aciklamalar1 yer almaktadir.

Ogretmen Nitelikleri
Bu baglikta babalarin 6gretmenlerin niteliklerine dair goriisleri yer almaktadir.

Babalarin bazilar1 bir 6gretmenin sahip olmasi gereken ozellikleri donanim ve
diirtistlik olarak belirtmislerdir. Haluk Bey, “Ya diisiiniiyorum da bu konuyla ilgili
donammli olmak kesin gerekiyor.” diyerek; Nazim Bey de “Bir dgretmenin bilgi diizeyi,
tecriibe olay1, arti cocuga sevgi olayr varsa biiyiik oranda yiiriir. Yani 6gretmen Milli
Egitimin miifredatini ¢ocuga birebir her giin uyguluyor mu? diyerek donaniml
O0gretmenin Onemine vurgu yapmislardir. Aydin Bey, “Yani benim ¢ocugum ne
durumda, neyi yapabiliyor, neleri yapamiyor? Ciinkii genelde bazen gériiyorum
vapmadigi halde yapiyor, iste gercgeklestiriyor, becerebiliyor gibi hani bir beklentisi,
kaygist olan insanlar karsima ¢ikti...Hangi diizeyde, hangi seviyede ise bunun hani

agtkgast ifade edilmesini, ona gore hani o seviyeye gore bir egitim uygulanmasi
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gerektigi yoniinde beklentilerim oldu.” diyerek ¢ocugu ile ilgili egitimcilerden acik, net
ve diiriist sekilde geri doniitler bekledigini belirtmistir. Veysel Bey de “Bir seyler
soyliiyor ama yani simdi tabii ki biz ailenin duymak istedigi seyler var, hocanin
soyledigi sey...Yani bana duymak istediklerimden ziyade bana dogrulari soylemesi

lazim.” diyerek 6gretmende diiriistliik bekledigini dile getirmistir.

Baz1 babalar da 6gretmen niteliklerine dair olumsuz goriis bildirmistir. Erdal Bey,
“Yani smifta zaman gegiriliyor. Yani egitimden ziyade zaman gegiriyor, yani bakici
roliinti tistleniyor bu sefer ogretmen.” ifadesiyle Ogretmenin okulda bakict rolii

‘

istlendigini belirtmistir. Benzer sekilde Ahmet Bey, “...esim iceride ne oldugunu
bilmiyor, camdan kontrol ettiginde 6gretmen hig ilgilenmiyor, bilgisayarla oynaniyor.”;
Veli Bey ise “...dort tane bes tane ¢ocuk topluyorlar koyuyorlar oraya, baslarina bir
tane veya iki tane ogretmen. Oturuyorlar iceride, zilin ¢almasini bekliyorlar veya
ogretmen iyi niyetliyse bir seyler c¢abaliyor.” diyerek Ogretmen niteliklerine dair

olumsuz goriis bildirmislerdir.

Haluk Bey, “Yani bir resim ogretmenin de derse girdigini gordiik. Resim
ogretmeni ozel egitimlik yapmaya ¢alisiyordu mesela...Hani kendi dalinda iyidir. Ama
ozel egitim konusunda seyi yok, fazla bir donanim olmayinca insan rahatsiz olduk.”
demistir; Ali Bey de “Kaynastirma tabii ilkokulda ogretmeni hi¢chbir sey bilmiyordu. Cok
kaliteli bir hoca ama normal gelisim gosteren ¢ocuklarla ancak iletisim kurabiliyor.”
diyerek o6zel egitim anlaminda donanimli olmayan 6gretmenlerle ilgili yasantilarini dile

getirmistir.

Uzmanlarla Iliskiler

Bu baslikta babalarin egitim silirecinde uzmanlarla iliskilere dair goriisleri yer

almaktadir.

Hasan Bey, “En son su anda gittigimiz okuldan yani ¢ok ¢ok fazla memnunuz.
Yani bizle ilgilenmeleri, gittigimiz zaman sorularimiza cevap vermeleri, aksam dahi

olsa ge¢ saate de WhatsApp 'dan durumu attigimiz zaman hocam bura hemen déniiyor.

2

Ya bu kadar olmalari bizi sevindiriyor yani.” diyerek uzmanlarla iliskilerinden

13

memnuniyetini dile getirmistir. Ali Bey ise “...bu giine kadar biz hep, yani sikinti
vasamadik. Egitmenlerimizle, hep paylasimci oldular. Onlarla iyi diyaloglar iginde

durduk. Herkes bence Burak’a bir seyler katmaya c¢alisti.” diyerek uzmanlarla
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iletisiminden memnuniyetini dile getirmistir. Ahmet Bey de benzer sekilde “Su an da
cok iyi ogretmenle iliskilerimiz. Yani onlar bize yardimci oluyor, biz onlara oluyoruz.
Biz de onlar olduk¢a onlar daha ozverili davraniyorlar. Yani suan da diyaloglarimiz

¢ok iyi.” ifadesiyle uzmanlarla iligkilerinden memnuniyetini dile getirmistir.

Uzmanlarla olumlu iligski bildirenlerin yani sira olumsuz iliski bildirenler de
olmustur. Erdal Bey; “...Yani boyle aynt ayni seyler bu sefer takinti oluyor. Bazen bu
konularda tartisma oluyor. Genelde esim bu konuda ogretmenlerle ¢ok tartisiyor.”
diyerek Ogretmenlere tartigtiklarini belirtmistir. Aydin Bey ise benzer sekilde “...bir
ogretmenimizle buna yonelik sikintilarimiz oldu. O da yine aym sekilde hani kendi
kafasindaki veya aldigi egitime gore bir metot uygulamaya ¢alisti...o mesela

tartismalarimiz oldu.” ifadesiyle 6gretmenle tartisma yasadiklarini belirtmistir.

Bazi babalar ise uzmanlarla iligkilerde annelere gore geri planda kaldiklarini
belirtmistir. “Ben biraz bu konuda biraz geri plandayim, yalan degil yani simdi yani ben
son anda hani en son oluyor ya hani en sonunda biraz bir seyler konusuyoruz ama ilk
etapta ben ¢ok seye girmiyorum yalan degil.” diyerek uzmanlarla iligskilerde geri planda
kaldigin1 belirtmistir. Hasan Bey ise esinin uzmanlarla daha fazla iletisim icerisinde
oldugunu “Esim onlarla daha ¢ok oturuyor, daha ¢ok konusuyor, daha ¢ok ne bileyim
cay kahve i¢iyor.” diyerek belirtmistir.

Olumsuz Yasantilar

Bu baglikta ailenin egitim siirecinde karsilastig1 olumsuz yasantilara dair babalarin

goriisleri yer almaktadir.

Bazi babalar 6gretmenin ya da kurumun ¢ocugunu istemedigini belirtmistir. Veli
Bey, ¢ocugunun devam ettigi 6zel okulda istenmedigini su sekilde agiklamigtir: “Bize
once ilk sene tamam kabul aldik, ikinci sene icin imzalar atildi, senetler imzalandi.
Nisan ayinda. Eyliil ayinda ogretim yili basladi. Ondan sonra Eyliil okullar agildi. Bizi
cagwdilar. Liitfen ¢cocugunuzu alin dediler.”. Salih Bey ise hem 0zel egitim smifinda
0zel egitim Ogretmeninin hem de kaynastirma sinifinda sinif §gretmeninin ¢ocugunu
istemedigini su sekilde agiklamistir: “Evet, ozel egitim sinifi. Oguz bir de hareket
tekrarlama seyleri vardi. Mesela daha fazla ileri olan ¢ocuklarin hareketlerini yapmaya
basladiydi. Oradaki hoca bize dedi ki bu ¢ocuk dedi bununla alakasi yok dedi. Siz

buraya getirmeyin dedi. Buradakiler daha yukar: derece ve burada sizin ¢ocugunuz
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olmaz dedi. Oradan aldik. Ilkokulda yani cok yeniden kaynastirma égrencisi olarak
okula getirdik. Orada ogretmen istemedi basta. Disladi yani resmen. Ben ilgilenemem,
ben yapamam.”. Hasan Bey de bu konudaki yasantisini “Tabii gecen sene ders aldigi
verden hi¢ memnun degildik. Hi¢ degildik. Yani ¢iinkii, hatta bize dediler ki haftada iki
giin ii¢ giin géndermeyin. Biz de rahatsiz oluyoruz. Biz de kizdik burda. Kadin hig

kendini bizim yerimize koymadan direkt dedi ki Can’1 getirmeyin okula.”

Baz1 babalar, 6zel egitim siirecinden hi¢ fayda goremediklerini dile getirmislerdir.
Veysel Bey, “...iki yil boyunca emin olun hani hep aymi seyleri tekrarlayip durdular.
Bir arpa boyu yol ilerleyemedigimiz fark ediyorduk, goriiyorduk ama bir seyde
vapamiyorduk. Yani ¢ocugumuza zarar mi veririz korkusuyla ¢ocukta fazla bir sey
vapamaz hale geldik ve sorgulamaya basladik bu arada hocayr.” diyerek bu konudaki

yasantisini aktarmigtir.

Bazi babalar, egitim kurumlarinda siddet yasantilarini ya da gekincelerini dile
getirmistir. Erkan Bey, ¢ocugu 6gretmeninin kolunu tirnakladigt ig¢in aynisini yaparak
cevap verdigini ve ¢ocugunun kolunu kanattigim1 su sekilde ifade etmistir: “O beni
tirnakladr ya simdi bak dedi buralar: biitiin kanatti dedi. Ben de aynisini dedi ona
yvaptim dedi...Tirnagr gegirmedi zannediyorum...Nasil gercekten resmen tirnaklamus,
kanatmuig.” Halil Bey ise “Rehabilitasyon merkezine. Basladik. Gitmek istemiyordu
boyle, aghyordu, ya kiigiik oldugundan ya falan. Dedim ki acaba ¢ocugu okulda ters mi
davraniyorlar. Cocuk o yiizden mi soguyor. Televizyonlarda goriiyoruz ya hani siddet
middet.” diyerek televizyondaki siddet haberlerinden etkilenerek kendi ¢ocuguna da
siddet uygulanabilecegine dair ¢ekincelerini belirtmistir.

Baz1 babalar ise cocugunun okulda diger aileler tarafindan sikayet edildigini dile
getirmistir. Erdal Bey, bu konudaki yasantisin1 “Tabi ailelerle sorun yasadik. Orada
istrma olayt oldu, ¢ocuklart 1sirdi. Isirinca veli sikdyete geldi 6gretmene...Hoca yani
miidiirle biraz tartistik bu konuda. Dedi ki biz iste egitim vermiyoruz. Cocugunuzu alin
dedi. Orada gene sikdyet olmusg, aileler arasinda bizi sikdyet etmigler.” ciimleleri ile

ifade etmistir.

Destek Egitim Kurumlari

Bu baglikta babalarin destek egitim merkezlerine dair goriisleri yer almaktadir.

104



Veysel Bey destek egitim kurumlarina yonelik goriisiinii su sekilde ifade etmistir:
“Simdi siirekli bir ogrenci sirkiilasyonu, bir saatlik bir siire. O bir saatlik siire
icerisinde ¢cocugun derse alismasi, girmesi, ¢itkmasi zaten yarim saat oyle gidiyor. Bir
yarim saat siiresi var ¢ocugun. Yani orada ne kadar verimli olunabilir.. Insamn
fizyolojik yapist bunu kaldirmaz. Simdi ama bu iste para goziiyle baktiklart i¢in ¢ocuga
ne kadar verimli oluruz, olmayiz, bu konuda bir yerden sonra ¢ok fazla yani bunu
diistinmedikleri icin...” seklinde ifade etmistir. Kemal Bey ise bu konudaki goriisiinii
“Yani ozel bir kuruma gittiginiz zaman onlar sadece imza basina para almay: biliyorlar.
Ozellikle kiiciik sehirlerde kiiciik yerlerde, ilgelerde rehabilitasyon merkezleri ne
vapiyorlar yani ogrenciye hafta 4 saat iste kurum devilet ¢ocuk basina iste su an
bilmiyorum ama zamaninda 400 lira para veriyordu. Cocuk demek para demek. Yani bu

gozle yaklasiyorlardr.” diyerek belirtmistir.

Ozel Egitimden Fayda Gormek

Bu baglikta babalarin ¢ocuklarinin 6zel egitim almasindan memnuniyeti ve 6zel
egitim silirecinden fayda gordiiklerine dair ifadeleri yer almaktadir. Erdal Bey
cocugunun dil gelisiminde ilerlemeler kaydettigini “...ézel egitimde Izmir’de egitim
almis yani konusma iizerine, ...Hanim vardi, yani ismi, o konusma tizerine ¢ok iyiydi.
Yani mesela konusma yoniinden onun ¢ok fazlasi oldu, iste kasikla ¢alismak.” seklinde
belirtmistir. Halil Bey ise aldig1 egitimler sonucunda ¢ocugunun beklentilerinin {izerine
ciktigin1 “Su anda Bulut ¢ok ¢ok iyi bir durumda yani bizim tahmin edemeyecegimiz
kadar, yani biz bu kadarini beklemiyorduk agik¢asi.” diyerek belirtmistir. Erkan Bey,
“...mesela toplum i¢inden kagryordu ¢ocuk biraz bu egitim, oraya baglamadan énce.
Simdi hi¢ kimseye yabancilik ¢cekmiyor. Herkese iletisim yapabiliyor, kurabiliyor. Ya da
vemek kiiltiiriinii falan mutfak disinda annesine nerdeyse tabak mabak getirip yardim

etmeye bagsladi. Hep bu okulda ogrendikleri.” diyerek o0zel egitimin ¢ocuguna

faydalarini belirtmigtir.

Baz1 babalar da c¢ocuklarinin iiniversiteden aldiklari egitime yonelik goriis
bildirmislerdir. Kemal Bey “Yani bizim bir sansimiz Eskisehir’de olmamiz. Iste ikinci
sansimiz bu tiniversitede Alptug’un derse baslamasi. Bu Alptug’un hayatinda ¢ok
olumlu etkiler katt1.” diyerek; Nazim Bey “Cocugun kendi kapasitesi, kendi basarilari,

hafizas1 ozellikle ve iiniversite engelliler arastirmadaki aldigi akademik egitim bizi
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ileriye gotiirdii.” diyerek ve Salih Bey de “Yani burada gelmeden once ¢ocuk bizim hig
Ayt falan hichir seyi bilmiyordu. Ama burada ogrendi yani. Simdi baya okumaya
basladi. Bizim o kadar umudumuz yoktu bu ¢ocukta.” diyerek {iniversite biinyesinden

aldiklar1 egitimlerin katkilarini belirtmistir.

3.6.3. Egitimden beklentiler

Egitimden beklentiler alt baslifinda babalarin g¢ocuklarina yonelik sunulan
egitimin igerigine ve sonucunda bekledikleri kazanimlara dair agiklamalar1 yer

almaktadir.

Bireysellestirilmis Egitim
Bu baglikta babalarin egitim siirecinde ¢ocuklarinin 6zelliklerine uygun egitim

verilmesine dair beklentileri yer almaktadir.

Veysel Bey, “Her ¢ocuk bir degil. Her ¢ocuga, otistik de olsa, spastik de olsa ya
da her ne tanisi varsa her ¢ocugun ayri bir karakteri, ayri bir kisiligi ve ayri bir
problemleri var. E simdi once c¢ocugu iyi tammaya c¢alismalari gerektigini ben
diigtiniiyorum. Yani ¢iinkii Esra’nin ¢ok farkl bir karakteri var. Hala hazirda da oyle. E
ona yonelik egitim programlanmall bence.” diyerek egitimin ¢ocugunun Ozelliklerine
uygun olmasi gerektigini belirtmistir. Selim Bey, “Ha yani once tabi ¢ocugun ozel
ihtiyaglart belirlenmeli yani. Mesela ¢ocugun gercek anlamda neye ihtiyact var. Hani
vine kendi kizimdan ornek verecek olursam biz ilk basta ¢ocugumuzun konusmaya
ihtiyact vardi mesela.” diyerek g¢ocugun gereksinimlerine uygun egitimin Onemini
vurgulamistir. Ali Bey de “Iste egitmenlerin bence biraz da ¢ocuklart iyi taniyip onlara
gore, onlara ézgii bir egitim politik, sistemleri hazirlamast lazim. Kendi sistemlerini
illaki buna uygulayacagiz dedigi zaman bu sefer zaman kayiplari yasanabiliyor.”

diyerek bu konudaki goriisiinii ifade etmistir.
Bagimsizhiga Yonelik Egitim

Bu baslikta babalarin egitim siirecinde ¢ocuklarinin bagimsizligina yonelik egitim

verilmesine dair beklentileri yer almaktadir.
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Aydin  Bey c¢ocugunun bagimsizlasmasina yonelik egitim beklentisini
“Dolayisiyla istedigimiz biran once bu 6z bakim becerileri olsun, kisisel becerileri
olsun, iste akademik becerileri olsun, hani okuma drnegin, ¢iinkii tabela okuyabilsin,
otobiise binebilsin, trene binebilsin, seyahat edebilsin, alisveris yapabilsin, parayi
bilsin, almayi-vermeyi bilsin. Yani, o zithk dengesini olusturabilsin, hani en onemli

beklentimiz 0.” diyerek belirtmistir.

Erkan Bey de benzer sekilde “...gelecekler i¢in en onemli egitim yemesi i¢mesi,
tuvaletiyle yiiriimesinin verilse daha iyi olur bence. Harftir, resimdir sundan daha
onemli...En onemlisi kendi ihtiyaglarim karsilayacak egitim durumuna gelmesi. Sey
vani o duruma gelmesi. En onemli baskasina muhta¢ olmayacak sekilde hayatini

suirdiirmesi bizim i¢in.” diyerek bagimsizliga yonelik egitimin dnemini vurgulamistir.

Mesleki Egitim
Aydin Bey, mesleki egitime dair beklentilerini kendisine egitimden beklentileri
soruldugunda “Yani var mesela hani ikinci nokta tabi kendi ayaklarimin iizerinde

durmasi, bir meslek sahibi olmasi.” diyerek dile getirmistir.
Giivenlik Becerileri

Aydin Bey, cocugunun kaybolmamasi i¢in bazi becerileri kazanmasini istedigini
“Yani bir ortama girdigi zaman ben buyum, yani benim adim bu, bu yastayim, bu isi
yvapiyorum, burada yastyorum. Neden, mesela yasadigi yeri bilirse kaybolma problemi

olmaz. Kiminle yasadigim bilirse kaybolma problemi olmaz.” ifadesiyle dile getirmistir.

3.7. Tema VII- Gelecek ve Gegis Siirecleri

Bu tema altinda babalarin yetersizlige sahip cocuklarinin gelece§i ve gecis
siireclerine yonelik kaygilar1 ve diisiinceleri yer almaktadir. Gelecek ve gegis siiregleri
temast (a) gelecek ve (b) gecis siirecleri olmak iizere iki baglik altinda toplanmustir.
Babalarin yetersizlige sahip cocuklarinin gelecegi ve gegis siireclerine yonelik

diisiincelerine dair bulgular Tablo 3.8.’de gosterilmektedir.
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Tablo 3.8. Gelecek ve gegis siiregleri

Gelecek E
= Gelecege dair umutlar
= Gelecege dair kaygilar 5
Gegis Siirecleri
=  Egitim siirecinde gegis 2
=  Ergenlige gecis ve cinsellik 2
3.7.1. Gelecek

Gelecek alt bashik altinda babalarin ¢ocuklarmmin geleceklerine yonelik

diisiinceleri yer almaktadir.

Gelecege Dair Umutlar

Kemal Bey, ¢ocugunun mesleki egitim almasina ve ise yerlesmesine dair
umutarini su sekilde agiklamistir: “...¢alisan bir tane downlu vardi. Babasiyla beraber
konferans verdiler. Iste konusmact olarak. Iki otobiisle is yerine geldigi, iste bu seneki
egitimi sey olacak tabi. Bu tabletten siparis almak. Yani ne istiyorsunuz diye sunu
tabletten isaretleyip yazamiyor kagida ama tabletten onu ogretecekler. Bir tane
profesorleri vardi o boliimde. Cocuklardan sorumlu hocamiz. Hani boyle seyleri
duymak giizel ama. Alptug da bu pozisyona gelir mi bilmiyorum? Yani zamanla
gorecegiz.”

Erkan Bey, “A azicik daha biiyiirse amcasinin diikkant var. Belki diikkanda hafif
ciraklik yapmaya bagslar hani. Durum onu gésterirse. Oyle isterim. Azicik daha sey
yaparsa sporlart baslar. Egitime, spor egitimine gider gelir. Amator olur. Iyice ilerler
profesyonel olur.” diyerek ¢ocugunun istihdamina ve spor hayatina yonelik umutlarini
dile getirmistir.

Veli Bey ise cocugu ile ilgili gelecek hayallerini su climlelerle ifade etmistir: “Cok
sey diistintiyorum. Cok biiyiik hayallerim var. Evlendirmeyi bile diistiniiyorum.
Giiliiyorum ama. Yani hayal hayaldir. Yani her sey hayalle bagslar. Yani velev ki olmadh.

Olmazsa olmasin yani.”
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Gelecege Dair Kaygilar

Bu baglikta babalarin, ¢ocuklarinin gelecegine dair —6zellikle anne ve babanin

vefatindan sonra- kaygilar1 yer almaktadir.

Aydin Bey, bu konudaki kaygilarin1 su sekilde ifade etmistir: “Ciinkii sonugta
bizler 6liimlii insanlariz, bugiin variz, yarin yokuz, klasik ifade. Bizim igin en biiyiik soru
su, yani biitiin yetersizlige sahip ¢ocuklarin anne-babalari igin, benden sonrasi ne
olacak? Yani diyelim ki ben yarim saat sonra yokum, bir saat sonra yokum, birka¢ giin
sonra yokum, hani, herkesin ¢ekindigi bir ifade ama oldiik, bu normal bir siire¢ sonugta.
Ben oldiikten sonra ne olacak, ne yapacak, nasil yasayacak, kendini nasil giivence

altina alacak?”

Salih Bey, “Simdi kimse bu diinyada kalici degil. Biz acaba oliip gidince bu ¢ocuk
kendi basimin ¢caresine bakabilecek mi? Iste hep bunlar: diisiiniiyoruz artik biz.” diyerek

gelecekle ilgili kaygilarini ifade etmistir.

Veysel Bey ise bu konudaki diisiincelerini bagka bir ailenin sézlerinden alinti
yaparak belirtmistir: “Sey yaziyordu, yani bir anne olarak hani sey normal bir anne
babalar evlatlarinin, evlat acisi derler ya, eviatlarmmin 6ldiigiinii gérmek istemezler

ama, iste otistik bir aile ¢ocugundan once 6lmek istemez diye. Ona benzer bir sozdii.”

Aragtirmaci, gelecek kaygisi ile ilgili diislincelerini gilinliigiine su sekilde
kaydetmistir: “Ayrica, kardegslerini otizmli ¢ocugun garantisi olarak dile getirdi. Bu
durum da ashinda her ne kadar ileriyi diisiinmek istemedigini soylese de icten ice
“bizden sonra ¢ocugumuza ne olacak” sorusuyla bas etmeye ¢alistiginin bir gostergesi

olabilir.”

3.7.2. Gegis Siiregleri

Gelecek alt baslik altinda babalarin g¢ocuklarinin gegis siireclerine yonelik

diisiinceleri yer almaktadir.

Egitim Siirecinde Gecis
Bu baslikta babalarin, ¢cocuklarinin programdan programa ya da kademeler arasi

gecisine yonelik diisiinceleri yer almaktadir.
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Veysel Bey, ¢cocugunun ortaokula gecis siirecinin yaklastigini ve bu sebeple kaygi
icerisinde oldugunu “Iste mesela su an benim Esra ortaokula baslayacak. Su an biz onu
korkuyoruz hani ortaokulda nasil bir siire¢ olacak. Hem ¢ocugunuzla ilgili,
cocugunuzla ilgili ciddi bir gelecek korkusu yasiyorsunuz.” diyerek belirtmistir. Ali Bey
de ortaokula gecis siireci ile ilgili “Bir senemiz daha var okulda. Ondan sonrada
ortaokulu nasil okuyacak onu karar verecegiz...beni aydinlatmalarini isterim. Ondan

sonra okul bundan sonraki ortaokulda nasil bir yol izleyecegiz?” demistir.

Ergenlige Gegcis ve Cinsellik
Bu baslikta babalarin, cocuklarmin cinsel gelisimine dair kaygilar1 ve

gereksinimleri yer almaktadir.

Aydin Bey, “...ki ozellikle benim hani agikcasi kaygi duydugum bazi siiregler var,
cinsel gelisim siireci.” diyerek; Veli Bey de “Simdi bu ¢ocuk su anda 14 yasinda. Bu
alan cinselligi yasayacagi alan. Ergenlik ¢cagina girdi. En kritik donem. Ben bu adami
cinselligi nasil yasatacagiz? En biiyiik sikintilarimiz mesela kafamizi kurcalayan en
onemli seylerden bir tanesi.” diyerek ¢ocuklarinin cinsel gelisimine dair kaygilarimi dile

getirmistir.

3.8. Tema VIII- Oneriler

Bu tema altinda babalarin yetersizlige sahip ¢ocuklarina yonelik hizmet
saglayicilara, topluma ve kendileri ile ayni durumda olan diger babalara yonelik
onerileri yer almaktadir. Oneriler temasi (a) egitim sistemine dair dneriler (b) tanilama
siirecine yonelik Oneriler (c) topluma yonelik oOneriler (d) alanda calisan bilim
insanlarma yonelik oneriler ve (e) diger babalara yonelik Oneriler olmak iizere bes
baglik altinda toplanmistir. Babalarin ¢cocuklarina yonelik hizmet saglayicilara, topluma
ve kendileri ile ayn1 durumda olan diger babalara yonelik onerileri Tablo 3.9.’da yer

almaktadir.
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Tablo 3.9. Oneriler

Egitim Sistemine Dair Oneriler F
= Denetleme 2
= RAM yerlestirmeleri 1
=  Ders siireleri 3
= Nitelikli kurumlar 1
»  Ogretmen degisikligi 4
= Ekip ¢alismasi 2
= Evziyaretleri 1
Tamlama Siirecine Yonelik Oneriler
= Genetik danigsmanlik 1
= Aile rehberligi 2
= Doktor nitelikleri 3
Topluma Yonelik Oneriler
= Yetersizligi olan bireylere yonelik tesisler 2
= Toplumun bilin¢lenmesi 5
Diger Babalara Yonelik Oneriler
=  Cocukla etkilesim 5
= Destek 2
=  Egitim 5
= Kabullenme 5
=  Toplumsal Hayat 3
=  Profesyoneller 2
Alanda Cahsan Bilim insanlarina Yonelik Oneriler 2

3.8.1. Egitim sistemine dair oneriler

Egitim sistemine dair Oneriler alt basliginda babalarin genel olarak egitim

sistemine dair Onerileri yer almaktadir

Denetleme

Erdal Bey, 6zel egitim veren kurumlarin ve 6gretmenlerim denetlenmesi ile ilgili
diistincesini “Simdi bizim devlet tamam biitiin kurumlart a¢muis, kurumlar var, egitim
seyi de var ama bunu denetleyecek birim yok. Hani bu ogrenciye tamam sen buna
egitim veriyorsun hocam ama bu neredeydi, nereye kadar oldu. Bunu denetleyen, bunu

denetleme mekanizmasi yok. Yani ¢cocugu sadece evrak tizerince ancak bu islem oluyor,
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yani gidip de bunu ger¢ekten yapiyor mu, yapmiyor mu tam olarak arastirma olmuyor.”
diyerek belirtmistir. Ahmet Bey de benzer sekilde “...0gretmenlerin de takip edilmesi
diye diistiniiyvorum. Normal biz ilkokula, ortaokula giderken nasil miifettisler
miifredatlarini gelip kontrol ediliyorsa onlart da kontrol etmeleri lazim. Birde bunlar
kontrol olurken haberli gelindikten sonra hi¢ kiymeti yok. Haber veriliyor milli
egitimden, ogretmen geliyor, o giin ogretmen sen sakrak, her sey dort dortliik ama o

gittikten sonra ¢ok farkl seyler.” ifadesiyle konu ile ilgili diisiincesini dile getirmistir.

Rehberlik Arastirma Merkezi Yerlestirmeleri

Halil Bey, Rehberlik Aragtirma Merkezi’nin yaptig1 yerlestirmelerin daha dengeli
olmasi gerektigine dair Onerisini “Ya simdi RAM dedigimiz Rehabilitasyon Anabilim
Merkezi mi, orast biraz bana sey geliyor, yetersiz geliyor... RAM sizi baska bir okula
gotiiriiyor. Okula gidiyorsunuz, sinifi bir inceliyorsunuz, bakiyorsunuz yani ¢ocuklar
benim ¢ocugumun ¢ok ¢ok iist seviyesi. Hani benim ¢ocugum orada yeterli bir ders
alamaz zaten, baska bir okula gonderiyor, bu sefer o okula gidiyorum oradakiler ¢ok
agwr mesela benim ¢ocugum onlarin yaninda ¢ok zeki. Yani dengesiz hani sey olarak,

giizel bir dengeleme yapmalar: lazim aslinda.” seklinde ifade etmistir.

Ders Siireleri

Erdal Bey okullarda ders siirelerinin fazla olduguna dair goriisiinii “...¢ok ders
vermeye gerek yok hocam, yani ders siiresinin bes-alti saat olmasina gerek yok bu
ogrencilere, hani ogrencinin durumuna gore, bir saat de olabilir okulda, iki saatte
olabilir. Ama gergekten faydali, verimli egitim olsun. Yani simdi bes saat duruyor, alti
saat duruyor. Alti saat de bu egitim tamam bu bizim ¢ocuga verilecek, tamam biz de
biliyoruz yani, bir ¢ocugu alti saat bir yerde tutamazsin. Boyle ¢ocuklara bir saat, iki

saat veririsin ama gergekten egitim verilsin.” seklinde ifade etmistir.

Hasan Bey de destek egitim saatinin az oldugu ve okullarda da fazla olduguna
dair goriisiinii “Bence su anda otizme ayrilan ders saati bana gére az. Rehabilitasyon
icin diyorum yani. Bence bunlar igin obiir tarafinda, okulda da bence ¢ok fazla. Ciinkii

4-5 saat yani.” diyerek belirtmistir.
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Nitelikli Kurumlar

Kemal Bey, 6zel egitim hizmeti veren nitelikli kurumlarin ve personellerin
sayisinin artirilmasina yonelik onerisini su sekilde ifade etmistir: “Bence bu kurumlarin
cogalmasi, dyle soyleyeyim...Anadolu Universitesi gibi kurumlarin, ikincisi bu meslege
yvani bu egitim veren kisilerin, ogretmenlerin, 6gretim géreviilerin, bu meslegi cani
goniilden, c¢iinkii zor bir meslek ve cocuklar zor bir ¢ocuk. Sabiwr isteyen bir ¢ocuk.
Normal okuldaki ¢ocuklar gibi degil. Hani emek isteyen bir sey. ...Bey’den gordiik yani.

Herkes onun gibi olsa. Bu tip ¢ocuklar daha iyi yerlere gider, yani egitim alirlar.”

Ogretmen Degisikligi
Bu baglikta, babalar ¢ocuklarinin egitimi siirecinde siirekli 6gretmen degisikligi

oldugunu belirterek egitimde devamliliga vurgu yapmislardir.

Haluk Bey bu konudaki diisiincesini “Ciinkii bu stireye kadar ya rahat bir 15-20
tane ogretmen degistirdik. Belki daha fazla. Yani her sene ogretmen degistiriyoruz
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dersek 15 yasinda belki 15°den fazla 6gretmen degistirdik.”; Erkan Bey de “...ozel
rehabilitasyon seylerinde. En fazla, fazla c¢alistiysa bir hocayla bir ay fazla
calisabilmisizdir. Ayda bir, 15 giinde bir hoca degisti bes senedir. Demek hocalar
geliyorlar, baska daha iyi is bulup ayriliyorlar. O yiizden devamli hocamizdan sey

olamadik. O yiizden hocay: biz tanimadan hoca ayrildi yani.” diyerek belirtmistir.

Ekip Calismasi

Aydin Bey ekip calismasinin gerekliligine dair goriislerini “Ama az once
soyledigim gibi hani oncesinde biitiin olarak hani hem saglik, hem egitim ¢alisanlari ile
koordineli oturup konusmali, neler yapilabilir, siire¢ nasil yonlendirilebilir, ailenin
biitiin bireyleri, tek tarafli degil. Yani ne sadece tek tarafli anne, ne tek tarafli baba yani
biitiin bireyleriyle is boliimii yapilarak, yani bu siire¢ birlikte nasil yonlendirilebilir,
vani ben mesela su siireci destekleyecegim, annesi su siireci destekleyecek, dedesi-
nenesi su stireci destekleyecek seklinde olursa sayet bence daha saglikll olur.” diyerek

belirtmistir.

Veli Bey de “Dolayisiyla hani bu yani saglikli bir etkilesim kurabilmek igin,

kurabilmek icin bu kimi konular yani toplumsal destege muhtactir. Ekip ¢alismasina
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muhtagtir. Ben otizmli bireylerin ancak ve ancak ekip ¢alismasiyla yol alabileceklerine

inan bir insanim.” Diyerek ekip ¢alismasinin nemine vurgu yapmistir.

Ev Ziyaretleri

Veysel egitim siirecinde 6gretmenlerin ev ziyaretleri yapmasi gerektigine dair
Onerisini su sekilde ifade etmistir: “Cocugun iyi gozlemlenmesi belki egitim veren
kisilerin ¢cocugu aile ortaminda da gormesi lazim. Atiyorum bir hafta her giin gelip evde
va bu aile gercekten evre hani mesela ben diyorum ya iste ¢ocugumla sunlari, sunlart
yvapryorum. Yani gercekte yapryor mu? Ya da ¢ocuk evde nasil bir ortamda, evdeki
ortam nasu? Ha bunu da bir giin gittiginiz zaman aile sizi etkilemek adina bazi seyler

vapabilir. Ha bunu bir giin degil, bir siirece yaymak lazim.”

3.8.2. Tanilama siirecine yonelik oneriler

Tanilama siirecine yonelik Oneriler alt bashiginda babalarin tanilama siireci ve

saglik sistemine yonelik onerileri yer almaktadir.

Genetik Damismanhk

Cocugu kromozomal bir bozukluga sahip Ahmet Bey, genetik danigmanlik ile
ilgili Onerisini su ciimlelerle ifade etmistir: “Bizi iizen oyle rahatsizliklar olabilir de,
evlenmeden once bu tahlillerin falan yapilip bizler bilgilendirilip, bu hatali
kromozomlar degil de tiip bebek yontemiyle falan, dogal seyler olabilir,...Tamam, bu
bir kader ama devletimizin de eksikligi diye diisiiniiyorum. Yani bunlarin oniine
gecilebilirdi, boyle bir ¢ocuk, yani Allah’in takdiri, inancimiz sonsuz. Fakat bunlarin
oniine gegilebilirdi diye diigiiniiyorum. Cok zor degil bunlarin tahlilleri, evienirken

vapilabilecek tahliller.”

Aile Rehberligi ve Damismanhg

Veli Bey, tani siirecinde ailenin devlet eliyle danismanlik ve rehberlik hizmeti
almas1 gerektigine dair Onerisini “Mesela ilk defa otizmle tanigan bir aile bir kere
kesinlik sosyolog, psikolog desteginin olmasi ¢cok ¢ok ¢ok miihim...Ama yiizde yiiz bir

hemen orada kamunun devreye girmesi lazim. Kamunun sosyologlarinin,
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psikologlarinin devreye girmesi lazim. Yani tanyt verilen ailelere gidip birebir bu
konunun anlatilmasi lazim. Ya bu konuda onlara umut asilanmasi lazim.” diyerek

belirtmistir.

Aydin Bey de benzer sekilde “Tabi ki her seyi aciklayacaksiniz, diiriist
olacaksiniz ama zamanlama ¢ok énemli. Nerede ve kiminle, yani hangi desteklerle,
hangi ortamlarda bunu anlatmaniz gerektigi ¢ok énemli. Dolayistyla ben ozellikle aile
hekimligi gibi aile rehberliginin de yaygin olmasi gerektigi kanisindayim. Yani bunun
iste bir aile rehberi, aile damismaniyla birlikte ve hatta oncesinde ashinda bu
bilgilendirmeler gebelik siirecinde olursa, mesela iste saglik ocaklari, aile hekimlikleri,
mesela bunu yaparak insanlari, anneleri, babalari, mesela belli araliklarla anne babay
cagwrarak gelmiyorsa evlerine ziyaret ederek, evlerine giderek yani bu siiregler
hakkinda bilgi verilmeli.” diyerek tani siirecinde aile rehberligi ve danigsmanliginin
Onemini dile getirmistir.

Haluk Bey ise ¢ocugunun tanilanma siirecini bir dipsiz kuyuya benzeterek aile
egitimi ve rehberliginin 6nemine vurgu yapmustir: “Yani ¢iinkii ilk defa yasayan bir
insan ne diyim yani dipsiz kuyuya diistiyor gibi oluyor. Bir 151k artyor yani. Biri yok mu
oradan baksin da ¢eksin. Iste séyle bir ne oldugumuzu bilelim gibi bir sey ariyor o
anda. Yani bilmedigin bir seye gidiyorsun, diinyaya girdiginin farkinda da degilsin
aslinda. Yani baska bir diinyaya girdin ama farkinda degilsin. Yani tammaya
calisiyorsun cevreni yani o ¢ocukla alakali. Cok ¢ok sonra fark ediyorsun. Yani onu,
egitilmesi, yani anne babamin egitilmesi ¢ok ¢ok onemli. Anne, baba ve
cevresindekilerin yani akrabasi da dahil. Muhakkak egitilmesi onemli diye
diistintiyorum ben de. Devlet bu ige yani bu 6zel ¢ocugu olanlart alip yani bir brang gibi
egitim vermesi lazim. Kurs vermesi lazim diye diisiiniiyorum. Cocukla birlikte

yetistirmesi gerekiyor yani ebeveynlerin ve akrabalarin da”.

Doktor Nitelikleri

Ali Bey, doktor niteliklerine dair 6nerilerini “Yani maalesef ¢ocuk doktorlari bu
konuda ¢ok yetersiz. Ondan sonra ¢ocuk doktorlarina otizm ve diger konularda ozelikle
otizm gibi zor anlasilan tanilarda ozel egitim almasi muhakkak lazim. Ciinkii bu

cocuklar her ay onlara gidiyor ve bunlar tespit edemiyorlar. Hi¢ biri tespit edemiyor.
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Ondan sonra c¢ocuk psikiyatrilerinin tabi sayisi artmast lazim. Bu konuda ¢ocuk

psikiyatride de tespit edemiyor.” seklinde ifade etmistir.

Aydin Bey ise “Yani tabi bu Tiirkiye’'de hani benim séyleyecegim seyler aslinda,
ben bunu aslinda ¢ok diistindiim, iitopik seyler. Yani daha hani yeni yeni oturan bazi
noktalar var saglikta, egitimde ki bence saghkla egitim paralel, birlikte yiiriir. Yani
saglk ¢alisanimin ¢ok ciddi psikolojik egitimden, davranis egitimden ge¢mesi gerekiyor
yani.” diyerek doktor ve saglik personellerinin egitim almalar1 gerektigini dile

getirmistir.

3.8.3. Topluma yonelik 6neriler

Topluma yoénelik Oneriler alt basliginda babalarin topluma ve toplumsal hayata

dair 6nerileri yer almaktadir.

Yetersizligi Olan Bireylere Yonelik Tesisler

Erdal Bey yetersizligi olan bireylere yonelik ailelerin ¢ocuklarini rahat¢a birakip
kendilerine vakit ayirabilecekleri bir kurum onerisini “Yani dedigim gibi yine simdi ben
yvoruldugum zaman bir baskasi, annesi yoruldugu zaman bir baskasi ilgilenirse sen
biraz nefes alabilirsin. Iste bizim nefes alma seyimiz biraz sikintili, yani su anda biz
nefes alamiyoruz fazla. Hani bir de iste bu seyler kuruluyormus ya belediyeler olsun,
iste kaymakamliklar olsun, iste yasam merkezleri olusturuluyor hani bu tiir ¢ocuklara.
Iste bu tiir ailelerin ¢ocuklarina biraz nefes alacak ortamlar saglamirsa daha iyi olur.”

seklinde ifade etmistir.

Ali Bey ise yetersizlige sahip ¢ocuklara yonelik kapsamli bir tesis onerisini “Hem
akademik egitim bir yerde davam edebilecek, hem toprakla tarimla iste ufak ufak
parsellerde bu c¢ocuklarin bir seyler ekip bicip toplayabilecegi, toprakla stresini
atabilecegi bir alan olur. Yaminda sporlar bir alan olur, yiizmeyle bir alan
olusturabilecek bir merkez hani. Bu yakin kéylerde falan. Bir yerlerden tesvik alip,
birazda kendi yapimizla yapabilirsek diye 6yle bir planimiz var. Keske oyle bir yer olsa.
Akademiyi yapiyorsunuz spor eksik kaliyor. Iste miizik Ogretmeni ariyorsunuz
bulamiyorsunuz. Ya yiizlerde sarkiyr hafizasinda ve sarki  soylemeyi seviyor.

Yonlendiremiyorsunuz. Yiizme diyorsunuz haftada bir saat.” diyerek ifade etmistir.
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Toplumun Bilin¢clenmesi

Veli Bey, toplumun yetersizliklere dair bilgilendirilmesine dair Gnerisini “Yani
eger biz bu iste toplumsal bir basari elde etmek istiyorsak, toplumu bu konuda yani iste
kamu spotlariyla, yani bu, bu seyi, bu farkindaligi, bu ozel durumu topluma tanitip,
topluma tamitip akabinde de biraz daha toplumu bilgilendirip toplumunda destegini
alaraktan bu tiir ailelere yani bakisiyla, mimikleriyle, destegiyle yani aileleri zinde
tutmanin, yani hem devlet katinda, hem de toplum katinda anca bu sekilde biz e daha

mutlu bir toplum olustururuz.” diyerek belirtmistir.

Halil Bey de toplumun bilinglenmesi gerektigini “Ya bizim toplumsal olarak bizim
gelenegimiz var zaten yani diglama konusunda. Ya iste bak engelli, iste ne bileyim belki
zarar verebilir, iste séyle bir goz ucuyla bakip, mesela iki adim daha kenara kagiyorlar
mesela. Yapmaywn bunu sonugta hepimiz insaniz yani ne gibi bir zarar verebilir ki bu
¢ocuk sana veya senin ¢ocuguna ne gibi bir zarar verebilir. Dedigim gibi ilk bas egitim
bizim almamiz lazim, yani o ¢ocuklarin degil de biz ¢cok gerideyiz hani biz kendimi ¢ok
sey gortiyoruz, boyle iste cok egitimliyiz iste bizden kimseye zarar gelmez, ya aslinda

zarar bizden geliyor zaten o ¢ocuklardan gelmiyor.” seklinde ifade etmistir.

3.8.4. Diger babalara yonelik oneriler

Diger babalara oneriler alt bagliginda babalarin kendileri ile ayni1 durumda olan

diger babalara onerileri yer almaktadir.

Kabullenme

Babalarin diger babalara dncelikli 6nerisi, ¢ocuklarinin yetersizligini kabullenmek
olmustur. Veysel Bey, “Bir kere basta kesinlikle olayi kabullenmeleri lazim. Yani
cocuklarimin ozel bir egitime ihtiya¢ duydugunu kabullenip, bu isi profesyonellere
birakmalari gerektigini ben tavsiye ederim... Yani kabullenmediginiz her giin size zaman
kaybettiriyor.” diyerek kabuliin O6nemini vurgulamistir. Selim Bey, “Ya bu tabii,
oncelikle kabullenilmesi lazim bunun yani. Kabulleneceksiniz bunu.”; Aydin Bey ise,
“Birincisi, kabul edecek her seyden once. Baslangi¢c noktast bu, yani kabul etmedigi
takdirde zaten birlikte yasayamayacak. Hani kabullenme, en 6nemli yani birinci asama,

birinci tavsiyem kabullenme.” demistir.
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Cocukla Etkilesim

Bu baglikta babalarin diger babalara yonelik yetersizlige sahip g¢ocuklariyla

etkilesim stireclerine dair Onerileri yer almaktadir.

Aydin Bey, babalarin ¢ocuklarini ¢ok iyi tanimalar1 gerektigini “...onu tamima,
yani ¢ocugunu tantyacak, kim benim ¢ocugum, ne istiyor, ne bekliyor, nasil yasiyor,
nelere agliyor, nelere giiliiyor, nelerden hoslaniyor? ...tanimasi lazim, ¢ocugunu ¢ok iyi
tammast lazzm.” seklinde ifade etmistir. Aym1 zamanda cocuga olumlu rol model
olmanin 6nemini vurgulamistir: “Ben ozellikle tavsiye ediyorum. Rol model, sizin
davranislarinizi am amina, dakikasi dakikasina, dis fircalamanizdan, tras olmaniza
kadar, sa¢imizi taramaniza kadar...hani olumlu érnek olmaya ¢alismak bence hani en
onemlisi.” Ayrica ¢ocuga karsit fazla korumaci olmaktansa bagimsizligi gelistiren
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giivenli bir serbestlik sunmak gerektigini ifade etmistir: “...ben miidahale ederek,
giivenligini saglamaya ¢alistim. Ama aslhinda onu serbest birakarak, onu kontrol yani

serbest alanda kontrol ederek giivenligini saglamaya ¢alismak bence en dogrusu.”

Veysel Bey, anne ve babalarin ¢ocuklari ile evde kaliteli zaman gegirmelerini
onermistir: “Anne babalar. Cocukla evde gecirdiginiz her ne kadar yoruluyor olursaniz
olun, ne ig yapiyor olursaniz olun ¢ocukla evde gecireceginiz zamant ya da beraber

gecireceginiz zamani en kaliteli olarak degerlendirmeniz lazim.”

Halil Bey, babalarin hep ¢ocuklarinin yanlarinda oldugunu hissettirmelerini

3

onermistir: ““...devamli yaminda oldugu hissettirmek lazim en basta. Hani ben senin
yanindayim. Nébet gegirirken bile o elinden tutup ne bileyim devamli basucunda olmasi

gerekli yani.”

Destek

Selim Bey, diger babalara psikolojik destek almalarmi 6nermistir: “Onerim su
hani ozel egitimli, egitimi olan, egitime ihtiyaci olan, bir babanin yapmasi gereken
bence kesinlikle dnce bir ya psikoloji anlamda bir destege ihtiyact oldugunu

diistintiyorum.”

Ali Bey de babalarin benzer yasantilara sahip ailelerden sosyal destek almalarini
onermistir: “Oncelikle bir isi yasamus kisilerle irtibat kursunlar. Eskisehir’deyse iste bir

OFDER’e gelsinler. Ya da iste bulunduklari baska bir ilde bununla ilgili dernekler

varsa ya da iste yoksa da otizmi yasamis insanlarla bir oncelikle bir konussunlar.”
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Egitim

Diger babalara egitim konusunda ¢abalamalarini 6neren Erdal Bey bu goriisiini
“Bir de yani egitimi icin iste ¢abalasinlar, yani bir kisiyle kalmasinlar, bir egitim
sektoriiyle kalmasinlar, genis baksinlar konuya. Yani farkli farkli arastirma yani

imkanlar tabi 6nemli, tabi imkanlarina gore en iyisini bulsunlar.” seklinde belirtmistir.

Kemal Bey de benzer sekilde “...egitim neyse yani onun iizerine gidilmesi ve
ciddi kurumlarda yani hani arastirilarak egitimlerine baglatmalarini oneririm.” diyerek

egitim konusunda arastirmaci olmalar1 6nerisinde bulunmustur.

Toplumsal Hayat

Diger babalara cocuklarini ¢ekinmeden toplumsal hayata sokmalarint Gneren
Erkan Bey, “Bir de ¢ocuklarini toplum icerisinde ¢ekinmeden soksunlar toplum igine
hani. Ellerinden tutup diigiinse, bayramsa, ayni diger ¢ocukken normal ¢ocuguymusg
gibi normal hayat yasasinlar. Yani 6&yle bir ¢ekingenlik sikilganlik, iste seylik
vapmasinlar.” diyerek bu diislincesini belirtmistir. Veysel Bey ise benzer sekilde
“...¢cocugunuzdan diyim asla utanmayin, korkmaywn. Sosyal hayata girin. Bu her
insanin, her ¢ocugun basina gelebilecek, her ailenin basina gelebilecek bir sey.
Amaciniz ¢ocugunuzdan kagmak yerine ¢ocugunuzun sorumlulugunun tizerine gitmeniz

lazim.” demistir.

Profesyoneller

Diger babalara profesyonel kisilere ulasmalarini 6neren Veysel Bey bu goriisiinii
su sekilde ifade etmistir: “...bu is profesyonellerce yapilmasi gereken bir is. Yani oyle
vok surda su hoca varmig, yok surda su varms, yok iste benim amcamin kizi, dayimin
oglu sunlari yasamis, bunlara ¢ok fazla kulak asmasinlar. Bunlar da olabilir, dogrudur.
Ama bir profesyonelden destek almak sizin ¢ocugunuza hi¢ bir sey kaybettirmez. Cok
sey kazandwrir. Bence bu ¢ok onemli.” Ali Bey de benzer sekilde dogru ve profesyonel
insanlara ulasmanin 6nemini “Yani ilk etapta 6grendikleri zaman bunu. Panikle hareket
etmesinler. Ciinkii bu isi suiistimal edecek o kadar ¢ok insan var ki. Onlar sizi buluyor
bir sekilde. Siz ne kadar kagsaniz da. Dogru kisilere ulasmaya ¢alissinlar.” diyerek
belirtmistir.
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3.8.5. Alanda ¢ahisan bilim insanlarina yonelik oneriler

Bu alt baslikta tiniversite ile temas halinde olan babalarin alanda c¢alisan bilim

insanlarma yonelik onerileri yer almaktadir.

Veysel Bey, alanda calisan bilim insanlarin ailelere 6n ayak olmasi ve
bilinglendirip kendilerini harekete gecirmesine yonelik Onerisini su sekilde ifade
etmistir: “Biz ailece gidelim, siyasilerle gerekiyorsa konusalim, gerekiyorsa gosteri
vapalim. Yani gerekiyorsa, napmamiz gerekiyorsa, ama siz bu konuda bizi
bilin¢lendirin. Simdi ben o genelgeyi okumadim. Anlamam belki bir¢ok seyinden.
Burada eksiklik varsa ya da bizimle siirekli toplantilar yapin, arkadas senin gittigin
okulda ne stkintilarin var? Iste bana, okulu tamam, bir ¢ok seyi aldirdi, ondan sonra hi¢
destek olmadi. E hoca vermediler bana. Bunu kimse sormuyor, etmiyor. Ben buraya
geliyorum tamam siz bu konularr arastiriyorsunuz eyvallah tamam giizel bir sey. Bugiin
de konustuk falan ama ondan sonraki siirecte bu konunun bana bir geri déniisiiniin
olmasi lazim.” diyerek belirtmistir. Ayrica iiniversitelerde ailelere yonelik uygulamali
egitimler verilmesini onermistir: “Ya bize biraz daha hocalarimizin, sizlerin, teoriden
cok pratikte napmamiz gerektigi konusunda, c¢iinkii gercekten 6grenecegimiz daha ¢ok

sey var. Yani daha ¢ok faydali olmamiz gerekir diye diisiiniiyorum. Umit ediyorum.”

Veli Bey ise ailelerin ulasabilecekleri destekler konusunda bilim insanlarinin
politikalar belirlemesini onermistir: “Yok boyle bir destek...Yani devletin bir sekilde
sizin gibi yani seylerin bu konularda emek veren iste bilim insanlarinin bu konuyu artik
boyle formiile edip devlete sunmast lazim yani.” Veli Bey, ayrica, ¢ocuklar1 bilimsel
arastirmalarda katilimci olarak rol aldiktan sonra da arastirmacilar tarafindan
hatirlanmalar1 gerektigine dair diisiincesini “...bu ¢alisma eger bir ¢calisma eger basaril
bir sekilde biterse siz kariyer yapacaksiniz. Yani akademik kariyerinizde bir level daha
yukart atacaksiniz kendinizi. Ondan sonra siz devam ediyorsunuz fakat biz yani kendi
kaderimize, kendi gercegimizle ugrasiyoruz, bas basa kalvyoruz. Yani dedim ya genelde
hocalarimizin, hocalarimizdan yani biiyiik bir kisminda ben ve bizim gibi olan bir takim
ailelerin yasadiklar: ortak stkinti bu. Geliyor isini hallediyor. Isin bitti. Hadi giile giile.
Yani arkasi yok belki...Yani mesela ne olur mesela. Yani burada ¢ok sumirli bir duygusal
bag da kurulabilir ailelerle. Mesela ii¢ ayda bir, bes ayda bir aranabilir. Nasilsiniz? Iyi
misiniz? Cocuk nasil? Yani bu herhangi bir kayp degil yani. Maddi bir kayip da degil.
Manevi bir kayip da degil.” diyerek ifade etmistir.
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Arastirmacinin  kendisi de arastirmact gilinliigline babalarin {iniversitelerden
beklentileri konusunda su ciimleleri kaydetmistir: “Universiteler, ..... Bey’in goziinde
giivenebilecekleri bir bilgi kaynagi ve .... Bey kendisine 6n ayak olabilecek bir kaynaga

gereksinim duyuyor.” (Arastirmaci Giinliigi, s. 11).

121



4. SONUC, TARTISMA VE ONERILER

Bu boliimde arastirma sonucunda ulasilan bulgularin alanyazindaki diger
arastirma sonuglar1 ile iligkili olarak tartisilmasi ve bulgulara yonelik gelistirilen

Oneriler yer almaktadir.

4.1. Sonuc¢

Bu calismada babalarin yetersizlige sahip ¢ocuklarina iligkin yasantilar1 incelenmis;
gecmise ve giinlimiize dair deneyimleri ve bu deneyimlerden yola ¢ikarak gelistirdikleri

goriisleri ile gelecege yonelik beklentileri hakkinda bazi sonuglara ulasilmistir.

Babalarin tanilama silirecine dair yasantilar1 yetersizlige yonelik evrensel tepkiler
verdiklerini gdstermektedir. Ancak tanilama silirecinde ve sonrasinda sunulan
hizmetlerin niteliginin yetersizlige uyum saglama becerilerinde 6nemli bir etkisi vardir.
Babalarin etkili aile rehberligi hizmetlerine erisememis olmalarinin yetersizlige uyum
stireglerini olumsuz etkiledigi diisliniilmektedir. Aile rehberligi hizmetlerinin yan1 sira
babalarin uyum siirecini etkileyen etmenlerden biri de sosyal destek sistemleridir.
Babalarin kendi kisisel ozellikleri ve kaynaklarini etkili sekilde kullanmasinin

yetersizlige uyum siirecinde olumlu etkileri oldugu diisiiniilebilir.

Yetersizlige sahip bir cocuga sahip olmanin, aileler iizerinde baz1 etkileri
bulunmaktadir. Bu etkiler hem olumlu hem de olumsuz deneyimlerle kendini
gostermektedir. Aile genel olarak yagaminin odagini yeniden diizenlerken, aile bireyleri
de kendi igerisinde farkli etmenlerle bas etmektedirler. Babalarin hem kendi babalik rol
ve sorumluluk algilart hem de aile ve is yasantilar1 etkilenirken; kardeslerin de kendi
rolleri ve mevcut aile sistemi yeniden tanimlanmaktadir. Bu siirecin bireyler lizerindeki
etkisi yine vyetersizlige uyum ile yakindan iligkilidir. Babalarin eslerinden, aile
biiyliklerinden ya da sosyal cevrelerinden eristikleri informal destekler ve g¢esitli
kurumlardan eristikleri formal desteklerin kendilerine ve aile yasantilarina yonelik
olumlu etkileri oldugu diisiiniilmektedir. Kardeslerin ise kendi anne-babalarindan

aldiklar1 destekler 6nemli goriilmektedir.

Babalarin ¢ocuklari ile birlikte topluma katiliminda bazi zorluklarla karsilastigi ve bu
zorluklarin toplumun yetersizlige yonelik olumsuz algilarindan kaynaklandigi sonucuna

ulagilmistir. Ancak bunun yani sira, ¢gogu babanin ¢ocuklart ile toplumsal hayata
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katilima dair ¢abalarinin oldugu da goze carpmaktadir. Bu durumun aile igerisindeki
gorev paylasimi ve c¢ocuk gelisimine yonelik babalik rolii ile iliskili oldugu
diistiniilmektedir. Baba katilimi1 her ailede farkli bir yapida ve farkli seviyelerdedir.
Egitime katilim boyutunda babalarin ¢esitli gereksinimleri bulunmaktadir. Gereksinim
duyduklart konularda babalarin bilgilendirilmesinin katilimlar1 ile iligkili oldugu
diisiiniilebilir. Ayrica babalarin egitim siirecine dair goriislerinin ve beklentilerinin,
cocuklarinin gelisimini ve egitimini yakindan takip etmeleri ile iliskili oldugu
diistiniilebilir.

Son olarak; babalar ¢esitli kurum ve kuruluslar, toplum ve diger ailelere yonelik bazi
Oneriler ve beklentiler dile getirmislerdir. Babalarin kendi deneyimlerinden yola ¢ikarak
gelistirdikleri bu Oneri ve ifade ettikleri bu beklentilerin temelinde ¢esitli gereksinimleri
yatmaktadir. Bu oneriler, gereksinimleri belirleyerek babalar1 desteklemek konusunda

Oonemli goriilmektedir.

4.2. Tartisma

Tartisma, bulgular sonucunda elde edilen sekiz tema (tanilama, yetersizlige uyum
siireci, aile yasantisi, toplumsal hayat, bilgi gereksinimi, egitim, gelecek ve gecis

stiregleri ve Oneriler) altinda ayni sira ile sunulmustur.

4.2.1 Tanilama siirecine yonelik bulgular1 tartisiimasi

Tanilama siirecine yonelik bulgular tanilama Oncesi, tanilama siireci, tanilama

sonrast ve destek sistemleri bagliklari altinda toplanmustir.

Bu arastirmada tanilama Oncesinde babalarin ¢ocuklart tanilanmadan Once
yetersizlige dair bilgi ve farkindalik sahibi olmadigi bulunmus ve babalar yetersizlige
dair ilk belirtileri cogunlukla konusmanin gecikmesi, yiirlimenin gecikmesi ve takintili
davranislar olarak belirtmislerdir. S6z konusu belirtileri de baz1 durumlarda

yetersizlikten ziyade gercekci olmayan nedenlere bagladiklar1 bulunmustur.

Toplumda yetersizlige dair yeterince farkindalik sahibi olunmadigi ve yetersizlige
dair algilarin eksik ve c¢ogunlukla olumsuz olduguna dair arastirma bulgular
bulunmaktadir (Subasioglu, 2018; Sezer, 2012; Aslan ve Seker, 2013). Bireylerde

yetersizlige iliskin farkindalik olusturmak egitim ile miimkiin olmaktadir (Baykan vd.,
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2018). Ancak iilkemizdeki egitim miifredatlarinin yetersizlik olgusuna dair yeterince
farkindalik yaratmadigir soylenebilir (Sadioglu ve Kaya, 2018). Bu baglamda
degerlendirildiginde, babalarin ¢ocuklar1 tanilanmadan Once yetersizlige dair bilgi ve
farkindalik sahibi olmamasi toplumun geneli ile bagdasan bir durumdur. Bu durumda,
insanlarin  kendileri yasamadigi silirece yetersizlik olgusuna kayitsiz kaldigi
diistintilebilir.

Yapilan aragtirmalarda yetersizlige dair ilk belirtilerin konusmanin gecikmesi,
stereotipik hareketler (Yassibas, 2015); motor gelisimde gecikmeler (Goziin-Kahraman
ve Cetin, 2015) ve yiirime-konusmada gecikmeler (Cavkaytar, Batu ve Beklan-Cetin,
2008) oldugu goriilmektedir. Bu sebeplerle arastirmanin yetersizligi dogum sonrasi
donemde ilk fark edise dair bulgularinin diger arastirma bulgulari ve ilgili alanyazin ile

benzerlik gosterdigi sOylenebilir.

Bu arastirmada tanilama siirecindeki bulgular hamilelik siirecinde belirlenen
yetersizlik tiirlerinde babalarin gebeligi sonlandirmamaya yonelik goriis ve deneyimleri,
saglik sisteminin isleyisindeki zorluklar ve doktorlarin olumsuz tutum ve

davranmislaridir.

Prenatal (dogum oOncesi) tanilama giinlimiizde tibbi teknolojilere bagli olarak
gelisim gostermekte ve Down sendromu, Klinefelter sendromu, Turner sendromu, Spina
Bfida gibi gelisimsel yetersizlikler prenatal taramalarla belirlenebilmektedir. Anne ve
babalarin prenatal tanilama sonucunda belirlenen gelisimsel yetersizliklerde gebeligi
sonlandirma haklar1 bulunmaktadir (Caha, 2014). Ancak ulusal arastirma sonuglari
prenatal tanilamada gebeligi sonlandirmaya iliskin farkli bulgular vermektedir.
Ogretmen adaylarmin ¢esitli genetik senaryolara olasi tepkilerini inceleyen bir
arastirmada, gebelikte bebegin yetersizlie sahip olarak tanilanmasinin ardindan
gebelige son vermeyecegini bildiren katilimci oran1 %62°dir (Ozer Keskin, Keskin
Samanct ve Kurt, 2013). Ancak bu durumda gebeligi sonlandiracagini ifade eden
katilimcet oraninin %73 ve %82 oldugunu belirten arastirma bulgular1 da bulunmaktadir
(Tezcan ve Ergogmen-Akadli, 2012; Giirsoy, 1996). G6ziin-Kahraman ve Cetin (2015)
yaptiklar1 arastirmada prenatal donemde Down sendromlu olarak tanilanan vakalarda
annelerin dini sebeplerle gebeligi sonlandirmamay1 ve bebegi dogurmayi tercih ettigini
belirlemiglerdir. Bu arastirma ise babalarin prenatal donemde belirlenen gelisimsel

yetersizlikleri sonlandirmama yoniinde yaklasimlari bulunmaktadir. Dolayisiyla bu
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bulgunun alanyazinda yer alan gebeligi sonlandirma ile ilgili bulgulardan farklilastigi,

ancak gebeligi sonlandirmama ile ilgili bulgularla paralellik gosterdigi diisiiniilmektedir.

Yetersizlige sahip ¢cocugu olan aileler, saglik sisteminde hizmetlere ulasmada bazi
giicliikler yasamaktadirlar. Bu zorluklar bazi durumlarda sistemin kendi isleyisinden,
bazi durumlarda saglik alaninda ¢alisanlarin tutum ve davranislarindan, bazi durumlarda
ise maddi gii¢liiklerden kaynaklanmaktadir (Deldal, 2017). Selimoglu vd. (2013) OSB
tanisina sahip ¢ocuklarinin ailelerinin tanilama siirecine dair yaptiklari bir arastirmada
ailelere yeterli ilginin gosterilmedigini ve ¢alisanlarin ailelere yonelik tutum ve
davraniglarinin uygun olmadigimi belirtmislerdir. Aynm1 zamanda aileler sira bekleme
sorunu yasadiklarini dile getirmiglerdir. Cigerli vd. (2014), yetersizlige sahip
¢ocuklariin ailelerinin tanilama sirasinda uzmanlarin kendilerine tutumlarinin sert ve
ilgisiz oldugunu, sunulan yardim ¢abalarinin yetersiz oldugunu vurgulamaktadir. Ancak
ailelerin bu tanilama siirecindeki hizmetleri yetersiz bulusunda yasadiklar1 hayal
kirikliginin etkisinin biiyiik olduguna dair yorumlamalar da bulunmaktadir. Quinne and
Rutter (1994), yetersizlige sahip c¢ocuklarin ebeveynlerinin tanilama sirasinda
doktorlarla iletisimlerinden ¢ogunlukla memnun olmadigini gostermektedir. Huang,
Tsai, and Kellet (2012), gelisimsel yetersizlige sahip ¢ocuklarin babalarinin saglik
personelleri ile iletisimini incelemeye dair yliriittiikleri arastirma sonucunda babalar
saglik personelleri ile iletisim kurmada zorluklarla karsilastiklarint ve ozellikle
iletisimin ¢ok net olmadigi ile ilgili problemler yasadiklarini bildirmislerdir. Bu
arastirmada ise babalarin saglik sisteminin diizensiz olduguna, tanilama siirecinde
hizmet sunumundan ziyade ailenin ¢abasinin etkin olduguna ve doktorlarin ailelere
empati kurmadan olumsuz tutum sergilediklerine dair bulgular bulunmaktadir.
Dolayisiyla aragtirmanin, tanilama siirecinde doktorlar ve saglik sistemine yonelik
alanyazinda yer alan bulgularla paralellik gosterdigi soylenebilir. Ancak, taninin aileye
sOylenme zamani ve seklinin ailenin bas etme becerileri iizerinde uzun siire kalic1 bir
etkisi oldugu da alanyazinda yer almaktadir (Hederly, Baird and McConachie, 2003).
Ergenekon (1996) ise ailelerin tanmilama siirecinde doktorlarin tutumlarindan dolay:
herhangi bir problem yasamadiklarini bildirmistir. Dolayisiyla bu aragtirmanin

bulgularinin Ergenekon (1996) ile farklilastig1 sdylenebilir.

Bu aragtirmada tanilama sonrasi siirecte ise babalarin yetersizlige ilk tepkilerinin
liziintii ve sok oldugu, taninin baba {izerinde bir travma etkisi yarattig1 bulunmustur.

Olson, Dollahite and White (2002), tanilama siirecinde babalarin hissettiklerini
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belirsizlik ve sorgulamaktan, aninda kosulsuz kabule kadar genis bir yelpazede
degerlendirmisglerdir. Yassibas (2015) ise anne ve babalarin tantya ilk tepkilerini iizlintii
ve depresyon olarak belirlemistir. Cigerli vd. (2014) anne ve babalarin taniya ilk
tepkilerinin iiziintii, aglama ve sok oldugunu belirtmistir. Bu arastirmada babalarin ilk
tepkilerinin diger arastirma bulgular ile benzerlik gosterdigi sOylenebilir. Cavkaytar,
Batu ve Beklan Cetin’in (2008) arastirmasinin sonucunda annelerin tepkilerinin sok,
liziintii ve inanmama oldugu bulunmustur. Bu baglamda degerlendirildiginde bu
arastirmanin sonucunda babalarin ilk tepkileri ile alanyazinda yer alan annelerin ilk
tepkilerinin benzerlik gosterdigi sdylenebilir. Ancak Karpat ve Girli (2012), yas
tepkilerinin annelerde babalara gore daha fazla oldugunu vurgulamaktadirlar. Bu
bulgularin yani sira tanilanma siirecinden olumsuz etkilenmedigini bildiren babalar da
bulunmaktadir. Alanyazinda ¢ocuklarinin yetersizlik tanisindan olumsuz etkilenmeyen
ebeveynlere dair bir bulguya rastlanamamistir. Bu anlamda, s6z konusu bulgunun

alanyazinda yer alan bulgulardan farklilastig1 soylenebilir.

Ayrica taniya dair yeterince bilgilendiklerini bildiren babalarin yani sira yeterince
bilgilendirilip yonlendirilmedigini bildiren babalar bulunmaktadir. Applebaum ve
Smolowitz (2012) gelisimsel yetersizligi olan ¢ocuklarin babalarinin  saghk
hizmetlerinden bilgi almakta zorlandiklarini; O’Halloran, Sweeney and Doody (2013)
ise babalarin tanilama siirecinde bilgi edinmede ve rehberlik hizmetlerinde problemler
yasadigin belirtmistir. Ulkemizde yapilan arastirmalarda ise ailelerin doktorlardan daha
anlagilir bir dille bilgilendirme bekledikleri (Cigerli vd., 2014), saglik kuruluslarinda
yetersizlige dair yeterli bilgiye ulagamadiklar1 (Deldal, 2017) ve tanilama siirecinde
yetersizlie dair ve sonraki yasantilara dair yeterli bilgilendirme yapilmadigi
(Ergenekon, 1996; Selimoglu vd., 2013) bulunmustur. Dolayisiyla babalarin yeterli bilgi
ve rehberlik hizmeti alamadigimi vurgulayan bulgular alanyazindaki bulgularla

ortlismektedir.

Bu aragtirmada tanilama siirecinde babalarin kendi aile biiyiiklerinden, sosyal
cevrelerinden, kendileri ile ayn1 durumda olan diger ailelerden destek aldiklari; kendi
eslerinden destek aldiklar1 ve eslerine destek olduklari; ancak bazi durumlarda ise
destek almadiklar1 ya da yeterli destege ulasamadiklart bulunmustur. Appelbaum and
Smolowitz (2012), babalarin eslerinden ve sosyal ¢evrelerindeki olumlu etkilesimlerden
destek aldigini; Yurdakul ve Girli (1999) anne-babalarin sosyal destegi eslerinden,

kendi anne-babalarindan ve arkadaslarindan aldigini; Cavkaytar, Batu ve Beklan Cetin
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(2008), annelerin en biiyiik destegi eslerinden aldigint belirtmektedir. Kerr and
Mclintosh (2000), anne-babalarin kendi ailelerinden ve arkadaslarindan destek aldigini
ancak bu desteklerin istenen diizeyde olmadigini ve yetersiz kaldigini bildirmistir. Altug
Ozsoy, Ozkahraman ve Call1 (2006), anne ve babalarin biiyiik cogunlugunun yeterince
sosyal destege ulasamadiklarini gostermektedir. Carpenter and Tower (2008) ise
babalarin yeterince sosyal destek almadiklarini ve kendilerine bu konuda herhangi bir
destek sistemi Onerilmedigini bildirmektedir. Bu arastirmanin ailelerin destege ulagsma,
destegi saglayan kisiler ve desteklerin yeterligi ile ilgili bulgular1 alanyazindaki bulgular

ile ortiismektedir.

4.2.2. Yetersizlige uyum siirecine yonelik bulgularin tartisilmasi

Yetersizlige uyum siirecine yonelik bulgular kabul siireci ve kabul siirecini

etkileyen faktorler basliklar altinda toplanmustir.

Bu aragtirmada kabul siirecinde bazi babalarin ¢ocuklarinin yetersizligini
kabullenmekte zorlandiklar1 ve kabullenemedikleri, bazilarinin ise daha ¢abuk ya da
ilerleyen siire¢lerde kabullendikleri bulunmustur. Ayni zamanda babalarin kabuliin
Onemine dair goriisleri de bulgular arasindadir. Bonsall (2018), babalarin ¢ocuklarinin
yetersizligini kabullenme yolculuklarinda onemli deneyimler yasadiklarini; Boyd,
lacono and Mcdonald (2019) ise babanin kabullenmesi ile ailesi ve ¢ocugu ile bagi
arasinda olumlu bir iligki oldugunu belirtmektedir. Cavkaytar, Batu ve Beklan Cetin
(2008), gelisimsel yetersizlige sahip annelerin bir boliimiiniin eslerinin g¢ocugunun
tanisin1 kabullenmede zorlandiklarini bildirdiklerini belirtmektedir. Efilti (2016) ise
babalarin kabul-red davranislarini inceledigi bir arastirmada toplam red puaninin yiiksek
oldugunu bildirmistir. Yildirrm Sar1 (2007), bazi ailelerin yetersizligi daha c¢abuk
kabullenip yasamlarini diizenledigini ancak baz ailelerin ise yetersizligi kabullenmekte
zorlanip daha uzun siireli keder ve yas yasadiklarini belirtmistir. Bu arastirmanin
bulgular1 hem kabullenme hem de kabullenmede zorlanma boyutunda diger arastirma
bulgulan ile benzerlik gostermektedir. Ancak ailelerin yetersizlige uyum saglamalari
sunulan destek ve hizmetlerle dogrudan iligkilidir. Dolayisiyla aile sistemini
desteklemek ve ailelerin uyum siirecini kolaylastirmak adina s6z konusu hizmet ve

desteklerin gelistirilmesi 6nemli goriilmektedir.
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Bu arastirmada babalarin kabul siirecinde dini bas etmeyi kullandiklari,
yetersizligin olumlu yonlerinden bakmaya calistiklar1 ve kisisel ozelliklerin kabulii
etkileyen faktorler arasinda oldugu bulunmustur. Olson, Dollahite and White (2002),
babalarin tanilama sonrasindaki siirecte karsilastiklar1 zorluklar1 atlatmada ve
gereksinimleri karsilamada dini inanglarindan yararlandiklarini; Dollahite (2003) ise
dini inanglarin babalarin yetersizligi anlamlandirma konusunda 6nemli bir kaynak
oldugunu; Tarakeshwar and Pargament (2001), ise OSB’li ¢ocuklarin ailelerinin olumlu
ve olumsuz dini bas etme yontemlerini kullandiklarini belirtmistir. Ulusal alanyazinda
ise Karagdéz (2010) OSB’li c¢ocuklarin anne-babalarinin otizmi algilama ve
anlamlandirma konusunda dini referansli kavramlar1 kullandiklarini; Kara (2008) ise
zihinsel yetersizlige sahip ¢ocuklarin ailelerinin yetersizlikle ilgili durumlarda biiyiik
oranda dini inanglarindan yararlandiklarini belirtmistir. Yaralilar (2010) ise ailelerin
yetersizlikle ilgili problemlerle bas etmede inang sistemlerine bagvurma oraninin %99
oldugunu belirtmektedir. Bu arastirmada babalarin dini inang sistemlerinden

yararlanmalarina dair bulgular ulusal ve uluslararasi alanyazinla ortiismektedir.

Yapilan arastirmalarda yetersizligi olan bir ¢ocuga sahip olmanin aile {izerinde
olumsuz etkilerinin yani sira olumlu etkilerinin olduguna ya da ailelerin yetersizlige
olumlu agidan baktigina dair bulgular bulunmaktadir. Hasting, Beck ve Hill (2005),
yetersizligin olumlu katkilarina dair ebeveynlerin algisini belirledigi calismada
annelerin babalardan daha fazla olumlu katki algisina sahip oldugunu bulmustur. Olsson
(2004) ise Down sendromlu c¢ocuk ebeveynlerinin yasama dair yeni bir bakis agisi
kazandiklarimi belirtmistir. Olson, Dollahite and White (2002), gelisimsel yetersizligi
olan ¢ocuklarin babalarinin babalik deneyimleri sonucunda empati, sabir, hassasiyet ve
alcakgoniilliilik gibi olumlu 6zelliklerinde artis oldugunu belirtmistir. Bu arastirmanin
sonucunda da bazi babalarin yetersizlige olumlu yonlerinden baktiklar1 ve yetersizligi
sahip bir ¢gocugun babasi olmanin katkilar1 tizerine goriisleri oldugu bulunmustur. Bu

bulgular sinirli sayida da olsa yapilan arastirmalarin bulgularini destekler niteliktedir.

Baz1 babalar, yetersizlige uyum siirecinde kendi kisisel Ozelliklerinin etkili
oldugunu bildirmistir. Azar and Badr (2010), anne-babalarin kisisel 6zelliklerinin bag
etme becerilerinde etkili oldugunu; Giineysucu (2010) ise babalarin kisisel 6zelliklerinin
basa ¢ikma becerilerinde etkili oldugunu belirtmistir.  Kisisel 6zelliklerin uyum
stirecini  etkiledigine dair bulgular, basa c¢ikma boyutu ile degerlendirildiginde

alanyazindaki bulgularla oOrtiismektedir. Ayrica babalarin ¢ocuklarmi diger ailelerin
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cocuklar1 ile kiyaslamalarina dair goriisleri yer almaktadir. Alanyazinda babalarin
cocuklarini diger ailelerin ¢ocuklart ile kiyasladigina dair bir bulguya erisilememistir.
Dolayistyla bu bulgunun alanyazina katki sagladig1 ve s6z konusu karsilastirmanin dini

inang sistemlerinde yer alan “stikretme” ile iliskili oldugu diistintilmektedir.

4.2.3. Aile yasantisina yonelik bulgularin tartisilmasi

Aile yasantisina yonelik bulgular aile yasantisina etkiler, kardesler ve babalar

basliklar1 altinda toplanmustir.

Bu arastirmada yetersizligi olan bir ¢ocugun aile iizerinde birlestirici bir etkisi
oldugu, aile yasantisinin ¢ocuga gore diizenlendigi ve ailede maddi gereksinimlerin

olustuguna dair bulgular bulunmaktadir.

Yapilan arastirmalar, yetersizlige sahip bir ¢cocugun aile {izerinde stres, kaygi vb.
olumsuz etkilerinin yani1 sira birlestirici bir etkisinin oldugunu gostermektedir. Hasting,
Beck ve Hill (2005), yetersizlige sahip bir ¢cocugun olumlu katkisi olarak bazi ailelerin
aile yakinligimin arttigini belirtmistir. Frye (2016) ise OSB’li ¢ocuga sahip babalarin
aile yasamlarinda takim c¢aligmasi gelistirdiklerini; Hornby (1995) ise arastirmasinda
Down sendromlu bir ¢ocuk sahibi olmanin esler arasindaki iligskiyi olumlu etkiledigini
belirtmistir. Bu arastirmada ise babalarin aile igerisinde birlik olduklarii bildiren
goriigleri yer almaktadir. Bu bulgunun alanyazinda yer alan yetersizlige sahip cocugun

ailedeki birlestirici etkisine yonelik bulgularla paralellik gosterdigi sdylenebilir.

Frye (2016) OSB’li ¢ocuk babalarinin aile igerisinde otizm odakli bir hayat
sirdiigiine yonelik goriisleri oldugunu; Cavkaytar, Batu ve Beklan Cetin (2008) ise
yetersizlige sahip ¢ocuklarin annelerinin aile icerisinde ¢ocuklar1 odakli bir yasamlar
olduguna yonelik goriisleri oldugunu belirtmistir. Hornby (1995), yetersizlige sahip bir
cocuklart olduktan sonra babalarin aile i¢i etkinliklerinin kisitlandigini bildirmektedir
Cigerli vd., (2014) ise ailelerin tanidan sonra ¢cocuk odakli bir yasam siirdiirdiiklerini
bulmustur. Bu aragtirmada yer alan hayati ¢ocuga goére yasamaya dair bulgular

alanyazindaki bulgularla ortiismektedir.

Alanyazinda yetersizligi olan c¢ocuga sahip ailelerin ¢esitli gereksinimlerinin
oldugu ve maddi gereksinimlerin de bu gereksinimler icerisinde énemli bir yeri oldugu
vurgulanmaktadir (Akgamete ve Kargin, 1996; Bailey and Simeonsson, 1988;

Barantota, 2016; Kaytez, Durualp ve Kadan, 2015; Oztiirk, 2011;  Sucuoglu, 1995).
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Frye (2016) babalarin cocuklart ile ilgili maddi gereksinimler icerisinde oldugunu
belirtmektedir. Bu aragtirmada ise babalarin ¢ocuklari ile ilgili maddi gereksinimlerinin
olduguna dair bulgular bulunmaktadir. Dolayisiyla bu bulgunun alanyazin ile ortiistigi

sOylenebilir.

Bu arastirmada yetersizlige sahip g¢ocukla normal gelisim gosteren kardesi
arasinda hem olumlu hem de olumsuz iliskiler oldugu, normal gelisim gdsteren bazi
kardeslerde kiskanglik ve utanma duygusunun oldugu, anne-babalarin yetersizlige sahip
kardesle daha fazla ilgilendigi ve normal gelisim gosteren kardesi yetersizlige sahip
cocuklart i¢in gelecekte bakim saglayici olarak gordiiklerine dair bulgular
bulunmaktadir. Ayrica kardes katilimin1 destekleyen ve kardesleri yetersizlik hakkinda
bilgilendiren babalarin yani sira kardes katilimini desteklemeyen ve kardesleri
bilgilendirmeyen babalar da bulunmaktadir. Alanyazinda yetersizlige sahip bir kardese
sahip olmanin normal gelisim gosteren ¢ocuk iizerinde hem olumlu hem de olumsuz
etkileri olabilecegine dair bulgular yer almaktadir (Angell, Meaden ve Stoner 2012;
Zoylan, 2005). Normal gelisim gosteren kardesin yasadigi olumsuz duygular arasinda
kiskanglik ve utanma bulunmaktadir (Atasoy, 2002; Leane, Kingston ve Edwards,
2016). Yapilan arastirmalar, anne-babalarin yetersizlige sahip ¢ocukla daha fazla
ilgilendiklerini gostermektedir (Atasoy, 2002; Ward, 2006). Moyson ve Roeyers (2011)
ise normal gelisen kardeslerin ebeveynlerinden esit ilgi beklentisi igerisine oldugunu
belirtmektedir. Cavkaytar, Batu ve Beklan Cetin (2008), annelerin normal gelisen
kardesin yetersizlige sahip kardesine ileride bakim saglayacagina dair goriislerinin
oldugunu; Leane, Kingston ve Edwars (2016) normal gelisen kardeslerin yetersizlige
sahip kardeslerinin gelecegi ile ilgili sorumluluk duydugunu; Griffiths and Unger
(1994) ise anne-babalarin kiz kardesler basta olmak iizere normal gelisim gdsteren
kardeslerin yetersizlige sahip ¢ocuklarina ilerde bakim saglayacagina yonelik umutlari
oldugunu bildirmektedir. Bu arastirmanin kardes iligkileri, anne-babalarin yetersizlige
sahip ¢ocukla daha fazla ilgilenmesi, normal gelisen kardesin gelecekteki rolii lizerine
beklentilere dair bulgular1 alanyazina paralellik gostermektedir. Goziin-Kahraman ve
Soylu-Karaday1  (2015) ebeveynlerin normal gelisen kardesleri  yeterince
bilgilendirmedigini; Alagézoglu (2015) normal gelisen kardeslerin yetersizlige dair
yeterince bilgi sahibi olmadigini; Tsai vd., (2018) normal gelisen kardeslerdeki
yetersizlige dair bilgi diizeyleri arasindaki farkliligi anne-babalarin bilgilendirmesi ile

iliskili oldugunu belirtmistir. Bu arastirmada ise babalarin normal gelisen kardesleri
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yeterince bilgilendirmemesinin yan1 sira  bilgilendirmesine dair bulgular da
bulunmaktadir. Yeterince bilgilendirmemeye dair bulgular alanyazinla paralellik

gosterirken bilgilendirmeye dair bulgular alanyazindan farklilasmaktadir.

Bu arastirmada babalarin ¢ocuklarina yonelik sosyallesme, oyun oynama ve
davranig degistirmeye yonelik rolleri oldugu; bazi babalarin sugluluk, stres, caresizlik
ve basarisizlik hissettigi ve yetersizligi olan bir ¢ocuga sahip olmanin is yasantilarina
etkisi oldugu bulunmustur. Simmerman, Blacher and Baker (2001), zihinsel yetersizlige
sahip ¢ocuklarda baba katiliminin oyun oynama ve disiplin alanlarinda yiiksek
oldugunu bulmustur. Kaner (2010) ise yetersizlige sahip ¢ocuk babalarinin ¢ocuklari ile
genelde oyun oynadiklarini bildirmektedir. Bonsall (2018) ise babalarin yetersizlige
sahip c¢ocuklar1 ile oyun oynadiklarini ve zaman igerisinde babalarin ¢ocuklarinin
davraniglari ile basa ¢ikmay1 6grendiklerini belirtmistir. Bu arastirmanin babalarin oyun
oynama ve davranis degistirmeye yonelik rollerine dair bulgular alanyazindaki
bulgularla paralellik gdstermektedir. Ancak Meral ve Cavkaytar (2006) baba katiliminin
sosyallestirme alt boyutunda annelere oranla daha az ve orta seviyede gerceklestigini
vurgulamaktadir. Bu arastirmanin babalarin sosyallesmeye yonelik roliine dair bulgular

Meral ve Cavkaytar (2012) ile farklilagmaktadir.

Yassibag (2015), yetersizligi olan c¢ocuklarin anne-babalarinin asama modeli
geregi sucluluk duydugunu ifade etmektedir. Caresizlik ve anlamsizlik modeline gore
ise yetersizlige sahip c¢ocuklarinin anne-babalarin donem donem caresizlik
hissedebilmektedir (Kaner, 2010). Huang, John, Tsai and Chen (2011), ise yetersizlige
sahip cocuklarin babalarinin basarisizlik hissettigini bildirmektedir. Ayrica yetersizlige
sahip ¢ocuklarinin babalarinin ¢esitli sebeplerle stres yasandigina dair bulgular
bulunmaktadir (Boyd, Iocona and McDonald, 2018; Koksal ve Kabasakal, 2012; Ricci
and Hodapp, 2003). Bu arastirmada yer alan babalarin sugluluk, caresizlik, basarisizlik

ve stres hissettigine dair bulgular alanyazinla ortiismektedir.

Keenan vd. (2010), yetersizligi olan bir ¢ocuk sahibi olmanin anne-babalarin is
hayatinda olumsuz bir etkisi oldugunu vurgulamistir. Hutton and Caron (2005),
yetersizligi olan bir ¢ocuk sahibi olmanin annelerin kariyerinde olumsuz bir etkisi
oldugunu bildirmektedir. Yassibas (2015) ise OSB’li ¢ocuklarin anne babalarinin
emekli olma, yar1 zamanli ¢alisma ve isi birakma durumunda kaldiklarini; babalarin
idarecilerle 6zliikk haklarindan ve is saatlerinin ¢ocuklarina gore diizenlenmemesinden

dolay1 problem yasadiklarini belirtmistir. Carpenter and Tower (2008) babalarin
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sunulan hizmetlere katilabilmek icin diizenlemelerin is takvimlerine gére yapilmasina
gereksinimleri oldugunu belirtmistir. Bu arastirmada ise babalarin is yasantisina etkiler
emekli olma ve isten izin alma ihtiyaci olarak belirlenmistir. Bu arastirmanin bulgulari

alanyazinla paralellik gostermektedir.

4.2.4. Toplumsal hayata yonelik bulgularin tartisiimasi

Toplumsal hayata yonelik bulgular toplumsal hayata katilim, faaliyetler ve sivil

toplum kuruluslar1 basliklar1 altinda toplanmaistir.

Bu arastirmada yetersizligi olan g¢ocuk sahibi babalarin ¢evrenin olumsuz
tutumlarina maruz kaldigi ancak biiylikk oranda topluma katilimi desteklemeye
calistiklar1 bulunmustur. Bazi babalarin ¢ocuklarinin sportif faaliyetlerde bulunmalarina
dair bir istekleri oldugu ve babalarin c¢esitli sivil toplum kuruluslarinda yer almalar

bulgular arasindadir.

Yetersizligi olan ¢ocuga sahip ailelerin topluma katilimlar ile ilgili yapilan
aragtirmalar, toplumdaki bireylerin yetersizlige karst olumsuz tutumlari oldugunu
vurgulamaktadir (Capa, 2009). Appelbaum and Smolowitz (2012), babalarin
cocuklarma yonelik toplumdaki algidan dolayr problemler yasadigini; Yazici ve
Durmusoglu (2017), ¢evrenin yetersizlige sahip ¢ocuklara karsi acima, anlayissiz olma,
saskinlik, yadirgama gibi olumsuz tepkiler gelistirdigini; Citil (2016) ise ailelerin
toplumsal ortamlarda olumsuz davraniglarla karsilastigini belirtmistir. Bu arastirmanin

¢evrenin olumsuz tutumlarina dair bulgular alanyazin ile benzerlik gostermektedir.

Ustiin (2018), ailelerin sosyal alanda etiketleme, Stekilestirilme, sosyal dislanma,
sosyal izolasyon ve sosyal yalnizlastirilma yasadiklarini belirtmistir. Cangilir vd.,
(2013), yetersizlige sahip bir ¢ocuga sahip olmanin ailelerde toplumsal hayata katilimda
olumsuz etkileri oldugunu vurgulamistir. Kahriman ve Bayat (2008) ise ailelerin
yetersizligi olan bir ¢ocuga sahip olmanin ailenin c¢evresiyle iliskisini olumsuz
etkiledigini rapor etmistir. Bu arastirmanin sonucunda ise babalarin ¢evrenin olumsuz
tutumlarma ragmen c¢ocuklariyla toplumsal hayata katildiklart ve c¢ocuklarinin
sosyallesmeleri ¢abaladiklar1 bulunmustur. Dolayisiyla topluma katilim ile ilgili
bulgular alanyazindan farklilagsmaktadir. Ancak babalarin ¢ocuklarinin toplumsal hayata
katilimlarin1 desteklemek icin girdikleri ortamlar (alisveris merkezleri, parklar vb.) Citil

(2016) ile benzerlik gostermektedir.
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Bonsall (2018), baz1 babalarin yetersizlige sahip ¢ocuklarmin spor yapmalarina
dair istekleri oldugunu belirtmistir. Sportif faaliyetlerin yetersizlige sahip ¢ocuklar
iizerinde olumlu etkileri oldugunu gériilmektedir (ilhan, 2008).Koparan (2003),
yetersizlige sahip c¢ocuklara yoOnelik spor tesislerinin artirilmasi  gerektigini
bildirmektedir. Harada and Siperstein (2009), ailelerin gelisimsel yetersizlige sahip
cocuklarin spor faaliyetlerini destekledigini belirtmektedir. Bu arastirmada da babalarin
cocuklariin sportif faaliyetlere katilimin1 6nemli buldugu ve ¢ocuklarina yonelik spor

tesislerinin artirilmasini yonelik beklentileri oldugu bulunmustur.

Sivil toplum kuruluslari, yetersizlige sahip ¢ocuklarin aileleri i¢in onemli bir
sosyal destek kaynagidir (Ozdemir, 2012). Bonsall (2014) yetersizlige sahip ¢ocuklarmn
babalarinin ¢esitli dernek, organizasyon ve savunuculuk caligmalarina katildigini
belirtmektedir. Bu arasgtirmada da bazi babalarin ¢ocuklar ile ilgili sivil toplum

kuruluslaria dahil olduklar1 bulunmustur.

4.2.5. Bilgi gereksinimine yonelik bulgularin tartisilmasi

Bilgi gereksinimine yonelik bulgular bilgi kaynaklari, bilgilenme gereksinimi
olusan konular basliklar1 altinda toplanmustir.

Bu aragtirmada babalarin bilgi kaynagi olarak internetten, bilimsel ¢aligmalardan
yararlandiklari; uzmanlardan bilgi aldiklar1 bulunmustur. Uyaroglu ve Bodur (2009),
saglik personelleri tarafindan yapilan bilgilendirmenin babalarin kaygi diizeyini
azalttigini; Gozlin-Kahraman ve Cetin (2008), ailelerin bilgi kaynagi olarak internet ve
saglik personellerinden yararlandiklarini; Selimoglu vd., (2013) ailelerin internet ve
saglik personelleri, egitim uzmanlar1 ve diger ailelerden bilgi aldiklarin1 belirtmektedir.
Babalarin bilgiye ulagsmak i¢in bilimsel ¢aligmalardan yararlandiklaria dair sadece bir
aragtirmaya rastlanmistir (Yassibas, 2015). Bilgi kaynagi olarak internet, uzmanlar ve
bilimsel c¢aligsmalardan yararlanmaya yonelik bulgular alanyazinla paralellik
gostermektedir. Babalarin bilimsel kaynaklardan yararlanmalarina yonelik bulgularin
katilimc1 grubunun o6zellikleri (liniversite personeli olmalar1) ve {iniversitenin 6zel

egiitim boliimii ile temas halinde olmalarindan kaynaklandig: diistiniilmektedir.

Ciftei (2015), zihinsel yetersizlige sahip ¢ocuklarin ailelerinin egitim ihtiyaglarini
belirledigi calismasinda anne-babalarin zihinsel yetersizlige dair genel bilgiler, yasal

haklar ve cocugun gelisimini destekleme konularinda bilgilenmeye ihtiyaci oldugunu
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bulmustur. Dogan (2010) anne-babalarin yetigkinlige gecis slireci, cinsel egitim ve
yasal haklar konularinda bilgilenmeye ihtiyaglari oldugunu; Cavkaytar vd., (2012) ise
anne-babalarin zihinsel yetersizlige sahip ¢ocuklarina beceri 6gretmeye dair bilgilenme
gereksinimi oldugunu belirtmektedir. Cer¢i (2013) yetersizlige sahip ¢ocuklarin anne-
babalarin cocuklarinin cinsel egitim ve gelisimlerine yonelik egitim programlarina
gereksinim duydugunu; Uzun (2015) ise yetersizlige sahip kiz cocuklarinin cinsel
egitimi siirecinde ailelerin desteklenmeye ihtiyact oldugunu belirtmektedir. Bu
arastirmada ise babalarin yetersizligin dogasina, yasal haklarina, ¢ocuklarina beceri
kazandirmaya ve ergenlik-cinsel egitime yonelik bilgilenme gereksinimi igerisinde
oldugu bulunmustur. Bu arasgtirmanin bilgilenme gereksinimine dair bulgulari,
alanyazinda yer alan anne-babalarin egitim gereksinimlerine dair bulgularla
ortiismektedir. Ancak babalarin ¢ocuklarina beceri kazandirmaya dair gereksinimlerinin
bulunmasina karsin 6zel egitim alaninda aile egitimine yonelik yapilan tek denekli

aragtirmalara babalarin katilim oran1 ¢ok disiiktiir (Flippin and Crais, 2011).

4.2.6. Egitime yonelik bulgularin tartisiimasi

Egitime yonelik bulgular aile katilimi, egitim siireci ve egitimden beklentiler

basliklar1 altinda toplanmustir.

Bu arastirmada egitime anne katiliminin baba katilimindan daha fazla oldugu,
ancak bazi babalarin ¢ocugunun egitimine katilmaya Ozen gostermeye calistigi
bulunmustur. Ozel egitimde aile katilimina yonelik arastirmalar annelerin egitime
katiliminin babalara gore daha fazla oldugunu rapor etmektedir (Cavkaytar ve Celik,
2006; Sucuoglu, Kanik ve Kiiciiker, 1994). O’Halloran, Sweeney and Doody (2013);
babalarin, annelerin sunulan hizmetlere daha fazla katildigini bildirdiklerini belirtmistir.
Quinn (1999) ise 6zel egitimde baba katiliminin Oniindeki engellerin toplumdaki
babalik rolii algist ve babalarin katilima yonelik yeterli sosyal destegi alamamasi
oldugunu ifade etmektedir. Dolayisiyla baba katiliminin anne katilimina gore az
olduguna dair bulgular alanyazinla paralellik gostermektedir. Ancak sayica fazla olmasa
da etkin sekilde baba katilimi saglayan babalar da bulunmaktadir. Bu bulgu genel
alanyazindan farklilagsmakla birlikte; Frye (2016) ve Boyd, Iacono and McDonald’in
(2019), babalarin katilima istekli olduguna dair bulgularini desteklemektedir. Bu

aragtirmada ayrica bazi ailelerde okul-aile aras1 isbirligi gelistirildigi bulunmustur. Ozel
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egitimde okul-aile isbirligine yonelik ¢alismalarin az olmasindan dolayi, babalarin

isbirligine yonelik goriislerinin alanyazina katki sagladigi diigiiniilmektedir.

Bu aragtirmada egitim siireci bagliginda babalarin 6zel egitimi faydali bulduklari,
ozellikle tiniversiteden aldiklar1 egitimden memnun olduklari bulunmustur. Babalarin
O0gretmen niteliklerine dair olumlu ve olumsuz goriisler bildirdikleri ve 6gretmenlerde
diriistliik ve donanim bekledikleri belirlenmistir. Uzmanlarla hem olumlu hem de
olumsuz iligkiler bildiren babalarin yan1 sira annelerin uzmanlarla iligkilerde daha aktif
oldugunu bildiren babalar bulunmaktadir. Ayrica babalarin ¢ocuklarina dair olumsuz
egitim yasantilar1 oldugu bulunmus ve bu olumsuz yasantilarin kaynaginin ¢ocuklarinin
okulda istenmemesi, 6zel egitim siirecinin etkili olmamasi ve ¢cocuklarina yonelik siddet

cekinceleri oldugu belirlenmistir.

Ozel egitim 6gretmenleri yetersizlige sahip bireylerin egitiminde birincil role
sahiptir (Ergenekon, 2004). Dolayisiyla 6zel egitim hizmetlerinin etkililigi, 6gretmen
nitelikleri ile dogrudan iligkilidir. Bir 6zel egitim 6gretmeninin sahip olmasi gereken
nitelikler arasinda etkili Ogretim yontem ve tekniklerinden yararlanmak, egitim
programini ve uygulamalarin1 bireysellestirmek ve 6zel egitim yasalar1 hakkinda bilgi
sahibi olmak sayilabilir (Ozyiirek, 2008; Sucuoglu, 2010). Ozyiirek (2008) 6zel egitim
ogretmen yeterlilikleri belirleyen en Onemli kriterin, yetersizlige sahip g¢ocugun
davraniglarindaki istendik degisim oldugunu belirtmektedir. Etkili 6gretim uygulamalari
etkililigi bilimsel calismalarla kanitlanmig 6gretim yontem ve teknikleridir. Bilimsel
dayanakli uygulamalar olarak adlandirilan bu yontem ve teknikleri uygulayabilme, her
ozel egitim Ogretmeninin sahip olmasi1 gereken temel niteliklerdendir. Ancak yapilan
calismalar, 6zel egitim Ogretmenlerinin bu uygulamalar hakkinda bilgilerinin eksik
oldugunu ve uygulama konusunda desteklenmeye ihtiyaci oldugunu gostermektedir
(Ciftgi-Tekinarslan vd., 2018; Greenway vd., 2013; Rakap, Balik¢1 ve Kalkan,2018).
Aileler agisindan bakildiginda ise anne-babalarin Ggretmenlerden kendilerini
gelistirmeleri, uygun etkinlikler yapmalari, ¢ocuklariin gelisim alanlarina yonelik etkili
egitimler sunmalari, egitimi bireysellestirmelerine yonelik beklentileri oldugu (Yazict
ve Durmusoglu, 2017); egitim kurumlarindan bireysellestirilmis egitim sunma ve etkili
ogretim teknikleri kullanmalarma yonelik beklentileri oldugu (Cavkaytar, Batu ve
Beklan Cetin, 2008) belirtilmektedir. Dolayisiyla babalarin 6zel egitim siirecinden ve
ogretmen niteliklerinden memnuniyetleri, 6gretmenlerin uygulamalarinin etkililigi ile

iligkili goriilmektedir. Babalarin ¢ogunun bilimsel dayanakli uygulamalarin yiiriitiildiigi
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ve etkililiginin sinandig1 iiniversite ortamindan aldiklar1 egitimden memnun olduklarini

bildirmeleri de bu goriisii desteklemektedir.

Anne-babalarin  kendilerini bilgilendiren Ogretmenleri takdir ettikleri (Blue-
Banning vd., 2004); babalarin ise O6gretmenlerden bilgilendirme yaparken diiriist
olmalarim1 bekledikleri (Frye, 2016) belirtilmektedir. Bu arastirmada da babalarin bir
kisminin egitim uzmanlarindan diirlistgce bilgilendirme yapmalarin1  bekledigi
bulunmustur. Uzmanlarla iliskiler agisindan bakildiginda ise Pruitt, Wandry and
Hollums (1998) ailelerin egitimcilerden etkili iletisim becerilerini gelistirmelerini
istedigini; Ozen ve Kircaali-Iftar (2000) ise ailelerin uzmanlarla iletisim kurarken sahip
olmalar1 gereken etkili iletisim becerileri konusunda desteklenmelerinin 6nemli
oldugunu bildirmektedir. S6z konusu iki aragtirmanin bulgular1 okul-aile arasinda
olumlu iletisimin artirllmasi i¢in, hem egitimcilerin hem de ailelerin etkili iletisim
becerilerinin desteklenmesinin gerekligine 151k tutmaktadir. Bu arastirmada bazi
babalarin uzmanlarla iligkilerde geri planda kalmasina yoénelik bulgu, anne katiliminin
baba katilimina gore daha fazla olmasi bulgusu ile kendi igerisinde tutarlilik
gostermekle birlikte ayn1 zamanda alanyazin ile paralellik géstermektedir. Meadan,
Stoner and Angel (2015), babalarin egitim siirecinde uzmanlarla iligkilerini, karmagik
bir sistemi anlamanin zaman gerektirmesi sebebiyle zorlayict bulduklarin1 belirtmistir.
Huang, Tsai, and Kellet (2012) ise babalarin saglik hizmetlerinde de uzmanlarla

iletisimde geri planda kaldigin1 vurgulamistir.

Yetersizlige sahip c¢ocuklarin aileleri c¢ocuklarin egitimi siirecinde bazi
problemler yasamakta ve bu problemlerin kaynagi ¢cocugun o6zellikleri, 6gretmenler ya
da kurumun uygulamalar1 olabilmektedir (Yazict ve Durmusoglu, 2017). Yassibas
(2015), ailelerin baz1 kurumlarda OSB’li ¢ocuklara ayrimeilik yapildigini ve ¢ocuklarin
kurumda istenmemesinden dolayr problem yasadigimi bildirmistir. Citil (2016) ise
arastirmasi sonucunda yetersizlige sahip ¢ocuklarini orgiin egitime gondermeyen aileler
oldugunu ve bu ailelerden bir kisminin karsilastiklart olumsuz tutumlar sebebiyle
cocuklarini okula gondermedigini bildirmektedir. Olumsuz tutum gosteren kisilerin bir
kismin1 okuldaki diger ¢ocuklarin aileleri olusturmaktadir. Ayrica ayni arastirmanin
diger bir bulgusu, cocuklarin kaydin1 yapmak istemeyen kurumlarin ve ¢ocuklar1 sinifa
almak Ogretmenlerin olmasidir. Bu arastirmada babalarin ¢ocuklarinin okulda ya da
smifta istenmemesine dair deneyimleri bulunmaktadir. Dolayisiyla bu arastirmanin

bulgusunun yukarida belirtilen arastirmalar1 destekledigi sdylenebilir. Demir ve Agar
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(2010) smuf 6gretmenlerin sinifa zihinsel yetersizlige sahip bir cocuk geldiginde; korku,
sikinti, kizgimlik ve kaygi gibi duygulant yasadiklarimi ve bu olumsuz duygu ve
tutumlarin temelinde 6gretmenlerin zihinsel yetersizlige yonelik bilgi ve 6zel egitim
becerilerindeki eksikliklerin yattigini belirtmektedir. Bu baglamda degerlendirildiginde
okulun fiziksel sartlarinin uygunlugunun (Yazict ve Durmusoglu, 2017) yani sira
ogretmenlerin nitelikleri de ¢ocugun kurumda ve sinifta kabul gdérmesini etkileyen
faktorlerden biri olarak diisiiniilebilir. Yetersizlige sahip bireylere yonelik toplumun
olumsuz tutumlarinin oldugu (Appelbaum and Smolowitz, 2012; Capa, 2009) ve
yetersizlige yonelik farkindalik egitimlerinin yetersiz oldugu (Sadioglu ve Kaya, 2018)
goz Oniinde bulunduruldugunda okuldaki diger c¢ocuklarin ailelerinin de olumsuz
tutumlara sahip olmasi da kaginilmaz goriilmektedir. Ergenekon (1996), okuldaki diger
cocuklarin ve cevrenin yetersizlige sahip 6grenciye farkli gozle baktigini ve acidigim
ifade etmektedir. Egitim ortamlarinda ¢ocuklarina yonelik siddet ¢ekinceleri yasayan
babalarin varlig1 ise son donemlerde medyaya yansiyan yetersizlige sahip ¢ocuklara

yonelik siddet haberlerinden kaynaklandigi diisiiniilmektedir (http-3, http-4).

Bu aragtirmada babalarin ¢ogunlugun egitimden beklentileri bireysellestirilmis
egitim, bagimsizliga yonelik egitimdir. Az sayida da olsa mesleki becerilerin ve
giivenlik becerilerin dgretiminin yapilmasmi isteyen babalar bulunmaktadir. Ozel
egitimin nihai amaci, yetersizlige sahip bireylerin bagimsiz bir yasam siirmeleridir.
Ayrica yapilan arastirmalar, ailelerin cocuklarinin ileride bagimsiz olmasini arzu
ettiklerini gostermektedir (Cavkaytar, Batu ve Beklan Cetin, 2008; Yassibas, 2015).
Ayata (2016), ailelerin yetersizlige sahip bireylerin mesleki egitime yoOnelik
tutumlariin ¢ocugun yetersizlik durumuna ve ailenin biling diizeyine gore degiskenlik
gosterebilecegini belirtmektedir. Bu arastirmada mesleki becerilerin 6gretimine yonelik
beklentilerin frekansinin diisiik olmasinin aragtirmaya katilan babalarin gocuklarinin
cogunlukla ilkokul caginda olmasindan dolayr heniiz yetiskinlige gegise yonelik
kaygilar1 ve dolayisiyla mesleki egitime yonelik farkindaliklarinin olmamasindan
kaynaklandig1 diisiinilmektedir. Giivenlik becerilerinin 6gretilmesine yonelik bulgu ise
Sirin ve Tekin-iftar (2016) tarafindan yiiriitiilen ve sonucunda ailelerin giivenlik

becerilerinin 6gretilmesini dnemli bulduklart aragtirma ile benzerlik gostermektedir.
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4.2.7. Gelecek ve gecis siireclerine yonelik bulgularin tartisiimasi

Bu arastirmada babalarin gelecege dair bazi kaygilart oldugu belirlenmistir.
Babalarin ¢ogunlugu, ailede yetersizlige sahip ¢ocuga bakim saglayan ebeveynlerin
vefatindan sonrasi i¢in kaygilara sahiptir. Birgok arastirma ailelerin yetersizlige sahip
cocuklarinin bagimsizlagmasia yonelik beklentilerinin yani sira ilerleyen yillardaki
gelisimi ve ileride c¢ocuklarma kimin bakim saglayacagina dair gelecek kaygisi
yasadigim1 belirtmektedir (Arslan, 2011; Cigerli vd., 2014; Karadag, 2014; Lafc,
Oztung ve Alparslan, 2014). Huang, John, Tsai and Chen (2011) babalarimn yetersizlige
sahip c¢ocuklarinin gelecegine dair endiselendiklerini bildirmektedir. Ayrica anne-
babalarin diger cocuklarinin gelecekte yetersizlige sahip ¢ocuklarina sahip ¢ikmalar1 ve
bakimini saglamalarina yonelik beklentileri bulunmaktadir (Cavkaytar, Batu ve Beklan
Cetin, 2008; Griffiths and Unger, 1994; Leane, Kingston ve Edwars, 2016). Bu
arastirmanin bulgulari anne-babalarin gelecek kaygilarina dair alanyazindaki bulgulara
paralellik gostermektedir. Golalmis-Erhan (2005) yetersizlige sahip c¢ocuklarin
annelerinin gelecek planlarini inceledigi arastirmasinda, gelecek kaygisinin annelerin
ozelliklerinden ziyade cocugun yetersizlik durumundan etkilendigini ve carpict bir
sekilde annelerin biliylik ¢cogunlugunun (%84) ¢ocugunun gelecegine yonelik kaygi
yasamadigini  bulmustur. Annelerin kaygi yasamamasinin sebeplerinin kaderci
yaklasimlar1 ve kardeslerinin bakim saglayacagina yonelik inanglart oldugunu
belirtilmigtir. Bu arastirmanin babalarin gelecek kaygisina yonelik bulgulari Golalmis-
Erhan’in (2005) bulgularindan farklilagmaktadir. Taggart vd., (2012), yashlik belirtileri
gosteren anne babalarin yetersizlige sahip ¢ocuklarinin gelecegine yonelik kaygilar
yasadigini ve bazi ailelerin ilerisi icin g¢esitli diizenlemeler yaptiklarini, bazilarinin ise
gelecegi planlamak igin destege gereksinimi oldugunu belirtmektedir. Aileler,
cocuklarmin ileride bir bakim merkezine yerlestirilmesinden ziyade kendi evlerinde bir
personel ya da aile liyesi tarafindan bakilmas1 yoniinde goriis bildirmislerdir. Biitlin bu
bulgular g6z oOnilinde bulunduruldugunda, ailelere gelecek planlamalarina yonelik
destegin sunulmasi ve profesyonel ve giivenilir bakim hizmeti sunan personellerin

yetistirilmesi 6nemli goriilmektedir.

Ancak kaygilarin yani sira babalarin gelecege dair bazi umutlar1 oldugu da
bulunmustur. Babalar ¢ocuklarina yonelik umutlar1 istthdam, profesyonel sporculuk ve

evliliktir. Kearney and Griffin (2001) yetersizlige sahip bir ¢ocugun anne-babasi
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olmanin iizlinti ve seving arasinda gidip gelen bir siire¢ oldugunu ve umutlarin da bu
stirecte yer aldigini belirtmistir. Heimann (2002), yetersizlige sahip c¢ocuklarin
ailelerinin gelecek beklentilerini belirledigi ¢alismasinda ailelerin biiyiilk oranda
cocuklariin finansal ve fiziksel bagimsizlik kazanmalarimi istedigini, ailelerin kii¢iik
bir kismimin da ¢ocuklarinin bir aile kurmasina yonelik diisiinceleri oldugunu ancak
ailelerin biiylik ¢ogunlugunun (%70) bu beklentileri gergeklestirmeye yonelik pratik
adimlar atmadiklarin1 belirtmistir. Yassibas (2015), anne-babalarin ¢ocuklarinin
geleceklerine iliskin bagimsizlik, istthdam ve sporda basari beklentileri oldugunu
bildirmektedir. Bu arastirmanin gelecege yonelik umutlarina dair bulgulari, yukarida
sozili edilen arastirma bulgularini desteklemektedir. Yassibas’in (2015) arastirmasinda
sporda basar1 elde etmek isteyen aileler ¢ocuklarini spor egitimlerine gondermektedir.
Bu arastirmada ise spora dair gelecek beklentisi i¢erisinde olan babalarin ¢ocugunu spor
egitimlerine gondermemesi ilging bir bulgudur. Bu durum, Heimann’in (2002)
aragtirmasinda sozii edilen ailelerde gelecek beklentilerine yonelik pratik adimlarin

atilmamasi ile agiklanabilir.

Bu arastirmada babalarin gegis siireclerine yonelik de bazi endiselerinin oldugu
bulunmustur. Katilime1 grubunun cocuklariin 6zelliklerinden dolayr (9-17 yas) gecis
siirecine yonelik endiselerin ergenlige gec¢is ve ortaokula gecis ile iliskili oldugu
goriilmektedir. Aileler aile yasam dongiisii igerisinde ergenlige ya da yetiskinlige gegis;
egitim siireci igerisinde ise Ozel egitime baslama ya da programdan programa gecis
siireclerinde zorlanabilmekte ve bu siire¢lerde gereksinimleri farklilasabilmektedir
(Brotherson vd., 1988; Ciftgi-Tekinarslan ve Bircan, 2009). Heimann (2002) ve Ciftgi-
Tekinarslan ve Eratay (2013), anne-babalarin ¢ocuklarmin ergenlige gegisine yonelik
kaygilar1 oldugunu belirtmektedir. Bu arastirmada da babalarin ergenlik ve cinsel
egitime yonelik bilgi gereksinimleri oldugu diisliniildiiglinde; ergenlige gegise yonelik
kaygilarin olmasi hem arastirmanin kendi ig¢indeki bulgularla hem de alanyazinla
tutarlilik gostermektedir.  Cavkaytar vd., (2012) ise ailelerinin ¢ocuklarinin egitim
stiregleri, miifredatlart hakkinda bilgilenme gereksinimleri oldugunu belirtmektedir.
Ergenekon (1996); ailelerin, okulu bitirdikten sonra c¢ocuklarinin gelecegi ile ilgili
endise duydugunu belirtmektedir. Citil (2016), ailelerin ilkdgretim sonrasindaki
seceneklerinin net olmadigini bildirmektedir. Ayrica, okula baslama siirecinde ailelerin
yasadiklar1 baz1 problemler oldugu g6z oniline alindiginda (Yazict ve Durmusoglu,

2017) babalarin yeni bir kurumda benzer deneyimler yasamaktan c¢ekindikleri
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diistiniilmektedir. Ancak aileleri bilgilendirmenin kaygiy1 azaltict bir etkisinin oldugu
aragtirma bulgular1 ile desteklenmektedir. (Uyaroglu ve Bodur, 2009) Dolayisiyla gecis
siireclerinde ailelere sunulan rehberlik ve destek hizmetlerinin bu donemlerdeki

kaygilarin1 azaltmada etkili olacag diisiiniilebilir.

4.2.8. Babalarin onerilerine dair bulgularin tartisilmasi

Bu arastirmada babalarin egitim sistemine, tanilama siirecine, topluma, diger

babalara ve {iniversitelere yonelik onerileri oldugu goriilmektedir.

Babalarin egitim sisteminde denetlemeye, ders siirelerine, nitelikli kurumlarin
artirllmasina, 6gretmen degisikliklerine, ekip calismasina ve ev ziyaretlerine yonelik
Onerileri bulunmaktadir. En sik tekrar edilen Oneri ise 6gretmen degisiklikleri ve ders
siireleri ile ilgilidir. Ulkemizde dzel egitim hizmetleri devlet okullarmda ve Milli Egitim
Bakanligi’na bagh 6zel 6zel egitim kurumlarinda sunulmaktadir. Ozel egitim alan
Ogrenciler, 6zel siniflarda ya da normal gelisen akranlar ile ayni smifta kaynastirma
Ogrencisi olarak egitim almaktadir ve egitimin siiresi devlet okullarinda haftada 30-35
saat, 6zel kurumlarda ise ayda 8 saat olarak belirlenmistir. (Ozel Egitim Hizmetler
Yonetmeligi, 2018; Ozel Ozel Egitim Kurumlari Yonetmeligi, 2012). Babalar ders
stireleri ile ilgili, hem giinliik ders siirelerin azaltilmasi hem de haftalik ders saatlerinin
artirllmasina yonelik onerilerde bulunmuslardir. Birbiri ile ¢eligkiliymis gibi goriinen bu
iki Onerinin ashinda temelde sunulan egitimin niteligi ile iliskili oldugu
diisiiniilmektedir. Ailelerin nitelikli egitim arayist bulunmaktadir (Yassibas, 2015).
Ancak ailelerin egitimin niteligine ve Ogretmenlerin yeterliklerine iliskin olumsuz
goriigler bildirdigi arastirmalar bulunmaktadir. Yazict ve Durmusoglu (2017), bazi
ailelerin bireysellestirilmis egitim planin1 uygulamayan ve ilgisiz Ogretmenlerle
karsilastiklarini; Yassibas (2015) ise bazi ailelerin alanda uzman egitimcilerle
karsilagsmadiklarini belirtmistir. Citil (2016) ailelerin %31’inin egitim kalitesi ve
seanslarin artirtlmasini istedigini belirtmektedir. Dolayisiyla babalarin, giin igerisinde
uzun siireli niteliksiz bir 6zel egitim hizmetindense kisa siireli, sistematik ve etkili bir
Ozel egitim hizmetini tercih ettikleri ve ders siirelerine dair ¢eliskili bulgularin altinda
bu durumun yattig1 diisiiniilebilir. Egitim siireclerinin denetlenmesi ile ilgili beklentileri
ise sunulan Gzel egitim hizmetlerinin niteliginin yasalarla giivence altina alinmasini

istemelerinden kaynaklaniyor olabilir. Giindiiz ve Akin (2015), yaptiklar1 ¢aligmada
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hem ailelerin hem de 6gretmenlerin 6zel egitim siirecinde denetlemelerin artirilmasini
istediklerini belirlemistir. Stirekli 6gretmen degisikligi de alanyazinda yer alan bir
problemdir (Yassibas, 2015). Ailelerin devletten beklentileri, 6zel egitim hizmeti
alabilecekleri kurumlarin artirilmasidir (Cavkaytar, Batu ve Beklan Cetin, 2008; Yazici
ve Durmusoglu, 2017). Frye (2016) ise yetersizlige sahip ¢ocuklarin babalarinin ekip
calismasint  6nemli bulduklarini belirtmektedir. Mevcut bulgular 1518inda, bu
aragtirmanin sonuglarinin egitim siirecine yonelik az sayida da olsa diger
arastirmalardaki Oneri ve beklentilerle ortiistiigli distiniilebilir. Ayrica frekansi diisiik
olsa da ev ziyaretlerini ve ekip calismasini énemli bulan babalarin olmasi, babalarin

katilima istekli (Boyd, lacono and McDonald, 2019) olmast ile agiklanabilir.

Babalarin tanilama siirecine yonelik onerileri ¢ogunlukla doktor nitelikleri ve aile
rehberligi ile iligkilidir. Babalarin tanilama siirecinde yeterince bilgilendirilmedigine
yonelik bu arastirmada ve diger arastirmalarda (Applebaum ve Smolowitz, 2012;
Cigerli vd. 2014; Deldal, 2017; O’Halloran, Sweeney and Doody, 2013; Selimoglu vd.,
2013) bulgular bulunmaktadir. Ayrica bu aragtirmada ve diger arastirmalarda (Cift¢i,
2015) babalarin yetersizligin dogast ile ilgili bilgi gereksinimlerinin oldugu
belirtilmektedir. Dolayisiyla babalarin tanilama siirecine yonelik aile rehberligi
Oonermeleri hem arastirmanin kendi i¢inde anlamli hem de alanyazindaki diger
bulgularla paraleldir. Ancak alanyazinda siklikla dile getirilen ailelerin
bilgilendirilmesinin 6nemine ve gereksinimine karsin Citil (2016) arastirmasinda
ailelerin psikolojik ve bilgi destegini diger desteklere gore daha az 6nemli buldugu
sonucuna ulagsmistir. Bu aragtirmanin bilgilendirmenin 6nemine yonelik bulgusu Citil
(2016)’dan farklilagmaktadir. Tanilama siirecinde bilgilendirmenin yani sira doktor
nitelikler1 de goze ¢arpmaktadir. Capa (2009) da benzer sekilde saglik personellerinin
yetersizligie  sahip  cocuklara  yaklasim  konusunda  egitilmesi  gerektigini
vurgulamaktadir.  Deldal (2017), saglik personellerinin yetersizlige dair bilgisiz
oldugunu belirtmis ve yetersizlige sahip bireye ve ailesine yaklagimlarinin gelistirilmesi
gerektigini Onermistir. Saglik alanyazininda yapilan bu Onerinin babalarin doktor
niteliklerinin gelistirilmesine yonelik onerisi ile paralel oldugu diistiniilmektedir.

Toplumsal hayat boyutunda ise babalar toplumun yetersizlige karsi
bilinclenmesini ve yetersizlige sahip bireylere yonelik tesisler ag¢ilmasini
istemektedirler. Yapilan arastirmalarda toplum bilinglenmesi ve yetersizlige yonelik

olumlu-destekleyici tutumlar gelistirilmesi hem aileler hem de arastirmacilar tarafindan
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sikca Onerilen bir konudur (Cavkaytar, Batu ve Beklan Cetin, 2008;Capa, 2009; Citil,
2016). Ayrica, bu arastirmada babalarin ¢ocuklarini kisa stireli emanet edebilecekleri bir
merkeze ihtiya¢ duyduklar belirlenmistir. Beck (2006; akt. Balta, 2010, s. 15), ailerin
yetersizlige sahip c¢ocuklarim1 acil durumlarda ya da kisa siireli tatillerde wvb.
birakabilecekleri bir merkeze ihtiya¢ duydugunu ancak oncelikli gereksinimlerinin daha
farkli olmasindan dolayr bu gereksinimin ¢ok goze ¢arpmadigini belirtmistir. Ceran
(2018) ailelerin ¢cocuklarini kisa ya da uzun siireli birakabilecekleri bir yere gereksinim
duydugunu belirtmistir. Capa (2009) ise aileler i¢in ¢ocuklarna kisa siireli bakim
hizmetleri sunulmasi gerektigini 6nermektedir. Yetersizlige sahip cocuklarin ailelerinin
toplumsal hayata katilimda karsilastiklar1 giigliikler ve ailelerin yiikii diisiiniildiglinde
(Yildirrm Sari, 2007) boyle bir gereksinim gayet anlagilir goriilmektedir. Bu
arastirmanin bulgular1 da kisa ve uzun siireli bakim hizmeti konusunda alanyazini

destekler niteliktedir.

Bu arastirmada babalar kendileri ile ayn1 durumda olan babalara ¢ogunlukla
cocuklarmin durumunu kabullenmelerini ve egitimi i¢in ¢abalamalarini Onermis;
cocuklar ile etkilesimlerinin 6nemine vurgu yaparak etkilesim siirecine dair ipuglari
sunmustur. Bu durum, babalarin yetersizlige uyumun oneminin farkinda oldugunu
diisiindiirmektedir. Yapilan arastirmalar babalarin yetersizlige uyumunun stresi
azaltmada, babalik ozyeterlik algis1 gelistirmede (Boyraz and Sayger, 2010) aile igi
baglarin gelismesinde (Boyd, Iacono and Mcdonald, 2019) olumlu etkisi oldugunu
gostermektedir. Ayrica yetersizlige uyum, gercekei beklentiler gelistirme, etkili 6zel
egitim hizmetlerine ulagsma ve gocugun gelisimini destekleme konusunda aileleri motive
etmektedir  (Ardig, 2012). Degisen babalik rol ve sorumluluk algisi, babalarin
cocuklarindaki hayatindaki roliinii yeniden bigimlendirmekte (Taskin, 2011) ve
babalarin ¢ocuklarimin gelisimindeki 6nemini vurgulamaktadir. Dolayisiyla babalarin
uyum-egitim ve c¢ocukla etkilesim konusundaki Onerileri kendi icinde birbirleri ile
iligkileri sebebiyle anlamli goriilmektedir. Ayrica Cavkaytar, Batu ve Beklan Cetin’in
(2008) arastirmasinda yetersizlige sahip ¢ocuklarin anneleri diger annelere ¢ocugun
durumunu kabullenmelerini ve egitim i¢in ¢abalamalarini 6nermektedir. Bu baglamda,
bu arastirmadaki babalarin Onerileri ile alanyazindaki annelerin Onerilerinin paralellik
gosterdigi sdylenebilir.

Son olarak babalarin alanda c¢alisan bilim insanlarindan baz1 beklentileri

bulunmaktadir. Alanyazinda babalarin ya da genel olarak ailelerin bilim insanlarindan
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beklentilerine dair herhangi bir bulguya rastlanmamistir. Ozgiin bir bulgu olarak
nitelendirebilecegimiz bu bulgunun katilimci grubunu olusturan babalarin hepsinin
tiniversite ortaminda 6zel egitim hizmeti almasi ve ¢ocuklari ile birlikte ¢esitli bilimsel
arastirmalara katilmalarindan kaynaklandigi diisiiniilmektedir. Universite ortaminda
bilim insanlar1 ile temas halinde olan babalarin, bilim insanlarmmin da bu siirecin bir
paydast oldugu kavrayisina sahip olduklari diisiiniilebilir. Babalarin bilim insanlarindan
beklentileri 6zel egitim konusunda politikalar gelistirmeleri, gelistirilen politikalara etki
etmeleri ve c¢ocuklar1 bilimsel arastirmalarda yer aldiktan sonra da kendileri ile
iletisimleri devam ettirmeleridir. Anne-babalarin, devletin yetersizlige sahip bireylere
sundugu hizmetlerden memnuniyet seviyesinin diisiik oldugu (Citil, 2006) gbz oniinde
bulunduruldugunda yeni devlet politikalarinin gelistirilmesine verdikleri 6nem anlam
kazanmaktadir. Ayrica babalarin bilim insanlar ile iletisimlerini devam ettirmeye
yonelik beklentisi, anne-babalarin yeterli ve etkili sosyal destek sistemlerine
erisemedigi (Altug Ozsoy, Ozkahraman ve Calli, 2006; Carpenter and Tower, 2008;
Kerr and MclIntosh, 2000) g6z oniinde bulunduruldugunda babalarin ulasabildikleri
bilim insanlarin1 formal bir sosyal destek kaynagi (Dunst and Trivette,1990) olarak

gordiiklerini diistindiirmektedir.

4.3. Oneriler

Aragtirmanin bulgularima ve tartismaya dayali olarak gelistirilen Oneriler

uygulamaya ve ileriki arastirmalara yonelik olmak iizere iki baglikta sunulmaktadir.

4.3.1. Uygulamaya yonelik oneriler

e Anne ve babalar ¢ocuk gelisimi konusunda bilinglendirilmeli ve yetersizlige dair
belirtilerle karsilastiklar1 zaman nasil bir yol izlemeleri gerektigi konusunda hazir
olmalar1 saglanmalidir.

e Tanilama siirecinde ailelere bilgilendirme ve rehberlik hizmetleri sunulmali, bu
stirecte verilerin hizmetlerin niteligi arttirtlmali ve bu hizmetlere babalarin katilimi
saglanmalidir.

e Yetersizlige sahip cocuklarla ve aileleri ile ¢alisacak saglik personelleri, ailelerin
gereksinimlerine duyarli olabilmeleri ve etkili iletisim becerilerine sahip

olabilmeleri i¢in desteklenmelidir.
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Tanilama siireci ya da sonrasinda ailelerin hizmetlere kolay erisebilmesi i¢in saglik
sisteminde diizenlemelere gidilmeli ve s6z konusu diizenlemeler yasalarla giivence
altina alinmalidir.

Tanilama sonrasinda tiim aile bireylerini kapsayacak sekilde psikolojik danismanlik
hizmetleri gelistirilmelidir.

Babalarin sosyal destek sistemlerini giiclendirmek adma baba destek gruplari
olusturulmalidir.  Babalar bu  destek  gruplarina  erisimi  konusunda
cesaretlendirilmelidir.

Babalarin gereksinimleri karsilamaya yonelik sosyal politikalar gelistirilmelidir.
Kardeslerin gereksinimlerini karsilamaya yonelik sosyal politikalar gelistirilmelidir.
Aile sistemi igerisinde anne-babalarin normal gelisim gosteren c¢ocuklarina
sunmalar1 gereken destekler konusunda bilinglenmesi saglanmalidir.

Babalarin, ¢ocuklariin gelisimindeki roliiniin 6nemine yonelik farkindalik sahibi
olmalar1 saglanmalidir.

Yetersizlige sahip ¢ocuklarin anne-babalarinin is hayatindaki 6zlik haklari,
gereksinimlerini karsilayacak sekilde genisletilmeli ve diizenlenmelidir.

Toplumdaki bireylerin yetersizlige yonelik olumlu tutumlar gelistirilmesine yonelik
farkindalik ¢aligmalar1 gelistirilmelidir.

Anne ve babalarin yetersizlige sahip ¢ocuklar: ile sosyallesmesine imkan tantyan,
anne-baba ve ¢ocuklarin ihtiyaglarina cevap veren toplumsal alanlar (park, aligveris
merkezi, oyun alanlart vb.) arttinlmali ve yetersizlige sahip ¢ocuklarin
gereksinimlerini dikkate alan, 6zel egitim konusunda donanimli personellerin
hizmet sundugu spor tesisleri gelistirilmelidir.

Anne-babalarin acil bir durumda ya da kendilerine vakit ayirmak istemeleri
durumunda yetersizlige sahip c¢ocuklarmi kisa veya wuzun siireli emanet
edebilecekleri bakim ve yasam merkezleri olusturulmali ve bu merkezlerin hizmet
standartlar1 yasalarla giivence altina alinmalidir.

Babalarin sivil toplum kuruluslarina katilimi desteklenmeli ve ailede sivil toplum
kurulusu farkindalig1 yaratilmalhdar.

Babalarin bilgilenme gereksinimlerini dikkate alarak aile egitim programlari
gelistirilmelidir. Bu aile egitim programlarinin Rehberlik Arastirma Merkezleri ve

okullarda yayginlagsmas1 saglanmalidir.
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e Babalar, egitim uzmanlariyla iletisim kurarken sahip olmalar1 gereken beceriler

konusunda desteklenmelidir. Ayn1 zamanda egitim uzmanlar1 da babalar1 egitim

etkinliklerine katilimlar1 konusunda cesaretlendirmelidir.

e Ailelerin yetersizlige sahip c¢ocuklarinin geleceklerini planlamalarina yonelik

destekler sunulmali; hem egitim siirecinde hem de aile yagam dongiisiiniin ilerleyen

stireglerindeki secenekleri genisletilip tanimlanarak ailelere sunulmalidir.

e Baba katilimin1 desteklemek icin ailelere yonelik sunulan hizmetlerin giin ve saatleri

belirlenirken babalarin ¢calisma takvimleri géz oniinde bulundurulmalidir.

4.3.2. lleriki arastirmalara yénelik 6neriler

Yetersizlige sahip ¢ocuklarin babalarina yonelik ¢aligmalarin azlig1 ve babalari
anlamanin 6nemi goz oniinde bulunduruldugunda; babalarin deneyim, yasant1 ve
goriiglerini belirmeye yonelik caligmalara ihtiyag duyuldugu sdylenebilir. Bu
baglamda;
v’ Babalarin yetersizlige sahip ¢ocuklarina dair deneyimlerinin belirlendigi
calismalarda odak grup goriismelerinden yararlanilabilir.
v’ Babalarinin gereksinimlerinin belirlendigi nicel, nitel ve karma yontem
arastirmalar1 yapilabilir.
v Babalarin babalik deneyimlerini inceleyen boylamsal ¢alismalar
yapilabilir.
v’ Babalara yonelik bir sosyal destek modeli gelistirilerek bu modelin
babalar ve aile yasantisi tizerindeki etkisi incelenebilir.
Babalarin yetersizlige sahip ¢ocuklarma yonelik bilgi ve beceri kazanma
gereksinimleri goz oniinde bulunduruldugunda; aile egitimlerinin diizenlendigi
arastirmalara babalarin katilim1 saglanabilir. Bu baglamda;
v' Ailelerin dahil oldugu tek denekli aragtirmalara babalarin katilimi
saglanabilir.
v’ Aile egitim programlarina katilmanin babalarin yasantisi ve algisi
tizerindeki etkileri arastirilabilir.
v Anne ya da babalarin aile egitim programlari ile kazandiklari becerileri
kendi eslerine Ogretebilme Dbecerisini degerlendirmeye yonelik

aragtirmalar yiiriitiilebilir.
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Aile sistem yaklasimina gore aile liyelerinin birbirlerine etkisi goz oOniinde
bulunduruldugunda diger aile iiyelerinin de katiliminin saglandigi arastirmalar
yiiriitiilebilir. Bu baglamda;
v' Biiylikanne ve biiyiikbabalarin yetersizlige sahip bir toruna sahip olma
konusundaki deneyimleri ve gereksinimleri incelenebilir.
v" Anne-babalarin normal gelisim g0Osteren ¢ocuklarma sunduklar
destekleri belirlemeye ve gelistirmeye yonelik ¢aligsmalar yapilabilir.
v Aile sistemini desteklemek adina tim aile Ttyelerinin katildig

arastirmalar  diizenlenebilir.
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Arastirmaci glinliigii 6rnek sayfa
Katilim Belgesi

Kod listesi

Goniilli katilim formu

Etik kurul onay1

EKLER



EK-1: Katilimer Bilgi Formu

Ady/Soyad :

Dogum Tarihi :

Medeni Hali :
Evli () Bosanmis ()
Evli ise kag yildir:

Cocuk Savisi :

Cocuklarin yast:

Hanede Yasayan Kisi Savisi :

Aile Tipi:

Cekirdek Aile( ) Genis Aile ()

Egitim Durumu :

Tlkokul( ) Ortaokul( ) Lise( )

Meslegi :

Esini kaybetmis () Bekar ()

Tek Ebeveynli Aile ()  Diger ()

Universite( ) Lisanstistii ()




EK-2: Cocuk Bilgi Formu

Adi-Soyadi:

Dogum Tarihi:

Cinsiyeti:
Tanisi:
Ek yetersizlik: Var () Yok ()
2 3
Tam aldig yas:

Egitime Devam Ettigi Kurum:
Ozel Egitim Sinufi ()
Egitim Uygulama Okulu ()

AGIKIama: ...

Destek Egitim : Evet () Hayir ()
Evetise: Rehabilitasyon Merkezi ()
DIGer: oo

Haftada toplam ....... Saat




EK-3: Yari-yapilandirilmig Goriisme Formu

1.

Sizi biraz taniyabilir miyiz?
a. Biraz ¢ocugunuzdan bahseder misiniz?
Cocugunuzun tanilama siirecini kisaca anlatir misiniz?
a. Bu stirecte bir baba olarak siz neler yasadiniz?
b. Bu siirecte kimlerden destek aldiniz?
C. Sizce ideal bir tanilama siireci nasil olmali?
Cocugunuzun egitim siirecinden bahseder misiniz?
a. Cocugunuzun egitimine katilim gdsterir misiniz?
b. (Evet ise) Nasil katilim gdsteriyorsunuz?
c. Sizce ¢cocugunuza yonelik bir egitim siireci nasil planlanmali1?
d. Cocugunuzla ilgili bilgilenmek istediginiz konular var mi1?

Cocugunuzun egitim siirecinde uzmanlarla iligkilerinizi nasil tanimlarsiniz?

Cocugunuzun toplumsal hayata katilimu ile ilgili diislinceleriniz nelerdir?

a. Cocugunuzun toplumsal hayata katilimi i¢in egitim siirecinde ne tiir etkinlikler yapiliyor?
b. Cocugunuzun toplumsal hayata katilimi i¢in siz neler yapiyorsunuz?

(Eger varsa) diger cocugunuzun / cocuklarinizin yetersizlige sahip kardesiyle iliskisi nasildir?
a. Peki siz, yetersizligi olan bir kardese sahip olma konusunda diger ¢ocugunuzu / ¢ocuklarinizi nasil
destekliyorsunuz?

Yetersizligi olan ¢ocuga sahip bir baba olarak;

a. Sizinle ayn1 durumda olan babalara ne dnerirsiniz?
b. Aile yasantinizdaki en 6nemli {i¢ konu sizce nedir?
Su ana kadar konustuklarimiz arasinda sizce en 6nemli hususlar hangileri?
Gorligmemizi sonlandirirken konustugumuz konulara eklemek istediginiz bir sey var mi1?




EK-4: Arastirmaci Giinliigii Ornek Sayfa

** May1s 2019 13.22
Calisma Odast
9. goriisme oncesi
Su an odamdayim. Formlarimi hazirladim ve grup egitim sinifina gececegim. *** Bey ile
goriismemizi gerceklestirecegiz. Bugiin ramazan ayinin ilk giinii oldugu i¢in normalde
onceden hazirladigim su ve icecek ikramini bundan sonra katilimcilara niyetli olup
olmadiklarini sorduktan sonra yapacagim. Bu konu ile ilgili tereddiitlerim var.
** Mayis 2019 15.33
Calisma Odast

9. goriisme sonrast
*** Bey ile gorlismemizi tamamladik. Gorlisme 45 dk siirdii. Tahmin ettigim {izere

katilimc1 orug tutuyordu ve bu nedenle herhangi bir ikramda bulunmadim.

*** Bey, eski bankac1 ve su an belediyede memur olarak gérev yapmakta. Ikinci bir is
olarak da proje hibeleri ile ilgili danismanlik yapiyor. Diger katihmcilara gore daha
pozitif ve umutlu oldugunu diistinliyorum. Bunun sebebini de hem cocugunun
otizmden etkilenme diizeyinin hafif olmasina hem de ¢ocugu ile ilgili etkili 6zel egitim
hizmetlerine ulasimda maddi imkanlarinin nispeten yiiksek olmasina bagliyorum.
Nitekim kendisi de o6zel gereksinimli bir cocuga sahip olmanin maddi yiikleri

olabilecegini ve ek is firsatlarinin degerlendirilmesi gerektigini soyledi.

Ancak goriismede dikkatimi ¢eken noktalardan biri, *** Bey’in yasadig1 zorluklardan
ziyade basarilarina odaklanmasiydi. (Cocugunun gelisimini ve ilerlemesini kendi
basarisi olarak gordiigiinii diisiiniiyorum). Bu durum ilk baslarda bana acaba *** Bey’in
cocugunun durumunu kabullenmeme gibi bir durumu s6z konusu olabilir mi diye

diisiindiirdii ancak sonradan fark ettim ki *** Bey’in olus-




EK-5: Katilim Belgesi

KATILIM SERTIFIKASI

AYDIN DEMIR

“Babalarin gelisimsel yetersizlie sahip ¢ocuklanna iliskin yvasant1 ve goriislerinin

incelenmesi™ baslikl yiiksek lisans tez ¢alismasina katilarak bilime yaptigimz katkilardan
dolay tesekkiir ederiz.

Arastirmacy Danisman
. Gor. Sumla Cobanog Do Dir. Serhat Od
5

Ozel Foitim Biliim Baskana
Dog.Dr. Hasan Giirgiar

Tarih: 24 Temmuz 2019




EK-6. Kod Listesi

TEMA-1: TANILAMA
Alt Tema- 1.1: Tanilama Oncesi siire¢
1.1.1. Tan1 6ncesinde yetersizlige duyarsizlik
1.1.2. 11k fark edis
1.1.3. Gergekei olmayan nedenlere baglama
Alt Tema- 1.2: Tanilama Siireci
1.2.1. Saglik sistemi
1.2.2. Doktorlar
1.2.3. Gebeligi sonlandirmama
Alt Tema- 1.3: Tanilama Sonras1 Siireg
1.3.1. Ilk tepkiler
1.3.2. Bilgilendirme ve yonlendirme
Alt Tema- 1.4: Tanilama Siirecinde Destek
1.4.1. Esler aras1 destek
1.4.2. Aile biiytiklerinin destegi
1.4.3. Diger ailelerden destek alma
1.4.4. Sosyal ¢evre destegi

1.4.5. Desteklerin yetersiz kalmasi




EK-6. (Devam) Kod Listesi

TEMA-2: YETERSIZLIGE UYUM SURECI
Alt Tema- 2.1; Kabul Siireci
2.1.1. Kabullenme

2.1.2. Kabhullenememe

Alt Tema- 2.2: Kabul Siirecini Etkileyen Faktorler
2.2.1. Kisisel o6zellikler
2.2.2. Diger ailelerle kiyaslama
2.2.3. Dini bas etme

2.2.4. Yetersizlige olumlu yonlerinden bakma




EK-6. (Devam) Kod Listesi

TEMA-3: AILE YASANTISI
Alt Tema- 3.1: Aile yasantisina etkiler
3.1.1. Birlik olma
3.1.2. Hayat1 ¢ocuga gore diizenleme
3.1.3. Yeniden ¢ocuk sahibi olmaya dair ¢ekinceler
3.1.4. Sehir degistirme
3.1.5. Maddi gereksinimler
3.1.6. Esinin ailesini su¢lama
3.1.7. Psikolojik destek
Alt Tema- 3.2: Kardesler
3.2.1. Kardes iliskileri
3.2.2. Kardesler aras1 ilgi dagilimi
3.2.3. Kardesi dahil etme
3.2.4. Kardesi soyutlama
3.2.5. Gelisimi kardesle kiyaslama
3.2.6. Kardesi gelecek i¢in garanti olarak gérme
Alt Tema- 3.3: Babalar
3.3.1. Babanin roli
3.3.2. Psikolojik yasantilar
3.3.3. Is hayati




EK-6. (Devam) Kod Listesi

TEMA-4: TOPLUMSAL HAYAT
Alt Tema- 4.1: Topluma Katilim
4.1.1. Cocugun topluma katilimini1 destekleme
4.1.2. Toplumsal ortamlara katilmamak
4.1.3. Cevrenin olumsuz tutumlari
Alt Tema- 4.2: Faaliyetler
4.2.1. Sportif faaliyetler
4.2.2. Egitim siirecinde toplumsal hayata katilima yonelik yapilan faaliyetler
Alt Tema- 4.3: Sivil Toplum Kuruluslar
TEMA-5: BILGI GEREKSINIMI
Alt Tema 5.1: Bilgi Kaynaklari
5.1.1. Bilimsel ¢aligmalar
5.1.2. Doktorlar
5.1.3. Egitimciler
5.1.4. internet
Alt Tema 5.2: Bilgilenme Gereksinimi Olugsan Konular
5.2.1. Yasal haklar
5.2.2. Beceri kazandirma
5.2.3. Yetersizligin dogasi
5.2.4. Ergenlige gecis ve cinsel egitim

Alt Tema 5.3: Bilgiye Ulasamama




EK-6. (Devam) Kod Listesi

TEMA-6: EGITIM

Alt Tema 6.1: Egitimde Aile Katilimi
6.1.1. Anne katilimi
6.1.2. Baba katilim1
6.1.3. Isbirligi

Alt Tema 6.2: Egitim Siireci
6.2.1. Ogretmen nitelikleri
6.2.2. Uzmanlarla iligkiler
6.2.3. Olumsuz yasantilar
6.2.4. Destek egitim kurumlari
6.2.5. Ozel egitimden fayda gérmek
6.2.6. Universitenin katkilar1

Alt Tema 6.3: Egitimden Beklentiler
6.3.1. Bireysellestirilmis egitim
6.3.2. Bagimsizliga yonelik egitim
6.3.3. Mesleki egitim
6.3.4. Giivenlik becerileri

6.3.5. Onkosul ézellikler kazandirma




EK-6. (Devam) Kod Listesi

TEMA-7: GELECEK VE GECIS SURECI

Alt Tema 7.1: Gelecek
7.1.1. Gelecege dair umutlar
7.1.2. Gelecege dair kaygilar

Alt Tema 7.2: Gegis Siirecleri
7.2.1. Egitim siirecinde gecis
7.2.2. Ergenlige gecis ve cinsellik

TEMA-8: ONERILER
Alt Tema 8.1: Egitim Sistemine Dair Oneriler
8.1.1. Denetleme
8.1.2. RAM yerlestirmeleri
8.1.3. Ders siireleri
8.1.4. Nitelikli kurumlar
8.1.5. Ogretmen degisikligi
8.1.6. Ekip caligsmasi
8.1.7. Ev ziyaretleri
Alt Tema 8.2: Tanilama Siirecine Y&nelik Oneriler
8.2.1. Genetik danigsmanlik
8.2.2. Aile rehberligi
8.2.3. Doktor nitelikleri
Alt Tema 8.3: Topluma Y6nelik Oneriler
8.3.1. Yetersizligi olan bireylere yonelik tesisler
8.3.2. Toplumun bilinglenmesi
Alt Tema 8.4: Diger Babalara Yonelik Oneriler
8.4.1. Cocukla etkilesim
8.4.2. Destek
8.4.3. Egitim
8.4.4. Kabullenme
8.4.5. Toplumsal hayat
8.4.6. Profesyoneller

Alt Tema 8.5: Alanda Calisan Bilim Insanlarina Y6nelik Oneriler




EK-7: Goniillii Katilim Formu

GONULLU KATILIM FORMU
Sayin Katilimci,
Gondillii katilim formu size arastirma ve arastirma siirecindeki haklariniz ile ilgili bilgi
vermek i¢in hazirlanmigtir.
Bu arastirma Anadolu Universitesi Zihin Engelliler Ogretmenligi Tezli Yiiksek Lisans
Programi’nda yiiksek lisans tezi kapsaminda Arastirma Gorevlisi Simla Cobanoglu
tarafindan Dog. Dr. Serhat Odluyurt danismanliginda yiiriitiilmektedir.
Arastirmanin amaci, babalarin yetersizlige sahip ¢ocuklarimin tanilama, egitim ve
toplumsal hayata katilim siireci ile ilgili goriislerinin belirlenmesidir. Bu amag
dogrultusunda arastirma verileri goriisme yapilarak toplanacaktir. Goriisme sirasinda
sorular yoneltilecek ve cevaplar ses kayit cihazi kullanilarak kaydedilecektir. Yiiriitiilen
arastirmanin  yetersizlige sahip c¢ocuklarin babalarina sunulacak hizmetlerin
belirlenmesi ve planlanmasi agisindan 6nemli oldugu diisliniilmektedir.
Arastirmanin esaslar1 asagidaki gibidir:

e (Calismaya katilim goniilliiliik esasina dayanmaktadir.

e Arastirma sirasinda goriigmeler ses kayit cihazi ile kayit altina alinacaktir. Ses
kayitlar1 sadece bilimsel veri elde etmek igin kullanilacak ve veriye
doniistiiriildiikten sonra silinecektir.

e Elde edilen veriler arastirmanin amaci disinda ya da bir baska arastirmada
kullanilmayacak ve gerekmesi halinde, sizin (yazili) izniniz olmadan
baskalariyla paylasilmayacaktir.

e Eger isterseniz sizden elde edilen verileri inceleme hakkiniz bulunmaktadir.

e Arastirma gizlilik ilkesiyle yiiriitilecek, sizin ya da cocugunuzun ismi
arastirmada yer almayacaktir. Ger¢ek isminizi ¢agristirmayacak kod isimler
kullanilacaktir.

e Goriisme sirasinda arastirmanin amacini asan, size rahatsizlik verebilecek
herhangi bir soru yer almayacaktir.

e Ancak yine de arastirma sirasinda herhangi bir sebepten dolay1 rahatsizlik
hissedecek olursaniz aragstirmadan ¢ekilme hakkiniz bulunmaktadir.

e Herhangi bir sebepten o&tiirii arastirmadan g¢ekilmeniz durumunda size ait

veriler aragtirma kapsaminda kullanilmayacak ve derhal imha edilecektir.




EK-7: (Devam) Goniillii Katilim Formu

Aragtirmaya katiliminiz ve goniillii katilime1 formunu okumak i¢in ayirdiginiz vakitten

dolay1 tesekkiir ederim. Bu formu imzalayarak arastirmaya goniilli katilim saglamis

olacaksiniz. Arastirma siirecinde akliniza takilan bir soru oldugunda asagida yer alan

iletisim bilgilerini kullanarak bana ya da danigsmanima ulasabilirsiniz.

Arastirmaci: Ars. Gor. Simla Cobanoglu
Adres: Anadolu Universitesi Egitim
Fakiiltesi E Blok

Is Tel: 0222-335 05 80- 1972

Cep Tel:

E-posta simlacobanoglu@anadolu.edu.tr

Damisman: Dog. Dr. Serhat Odluyurt
Adres: Anadolu Universitesi Engelliler
Arastirma Enstitiisii

Is Tel :0222-335 05 80- 4985

E-posta syildiri@anadolu.edu.tr

kullamilmasini kabul ediyorum.

Bu cahsmaya tamamen kendi rizamla, istedigim takdirde c¢alismadan

ayrilabilecegimi bilerek katilyorum ve verdigim bilgilerin bilimsel amaclarla

(Liitfen bu formu doldurup imzaladiktan sonra veri toplayan kisiye veriniz.)

Katilimer Ad ve Soyada:

Tarih:

Imza:



mailto:simlacobanoglu@anadolu.edu.tr
mailto:syildiri@anadolu.edu.tr

EK-8: Etik Kurul Onay1

| Evrak Kayit Tarihi: 14.05.2019 —!-Protokol No: 40755 ’

[ Tarih: 31.05.2019 |
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