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Oz

Bu aragtirmada, otizm spektrum bozuklugu (OSB) olan toruna sahip biiyiikanne ve
biiyiikbabalarin bu bozuklukla ilgili ve torunlariyla iliskilerine yonelik goriislerinin
belirlenmesi amaglanmistir. Arastirma, nitel arastirma yontemlerinden fenomolojik
arastirma deseni kullanilarak yiiriitiilmistiir. Arastirmanin ¢alisma grubunu Konya ili-
nin bir ilgesinde bulunan, torununda OSB olan ve arastirmaya goniillii olarak katilan
10 aile biiyiigii olusturmaktadir. Veriler arastirmact tarafindan olusturulan Katilimct
Bilgi Formu ve yar1 yapilandirilmis 14 goriisme sorusu kullanilarak toplanmigtir. Bul-
gular, biiylikanne ve biiylikbabalarin OSB belirtilerini anne babalardan daha 6nce far-
kettiklerini, OSB olan ¢ocugun anne-babalarimin hissettiklerine benzer duygular ya-
sadiklarini, kendi ¢ocuklarina maddi ve manevi destek sagladiklarini ve torunlarinin
iyilesecegini timit ettiklerini gdstermektedir. Ayrica, aile biiytikleri torunlarinin egiti-
miyle ilgili olumlu ifadeler kullanmislar ve torunlarinin bagimsiz bir birey olacagiyla
ilgili beklentileri oldugunu belirtmiglerdir. Bu arastirma verilerine dayanarak, toru-
nunda OSB olan biiyiikanne ve biiyiikbabalara OSB ile ilgili bilgilendirme seminerleri
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verilerek bilinglendirilmeleri ve psikolojik destek saglanmasi onerilebilir.
Anahtar Kelimeler: Otizm spektrum bozuklugu; Aile biiyiikleri; Biiylikanne ve bii-
yiikbaba; OSB’li torun.

The Opinions of Grandparents About Their
Experiences with Their Grandchildren with

Autism Spectrum Disorder

Abstract

This study aimed to determine grandparents’ views about autism spec-
trum disorder (ASD) and their relations with their grandchildren who
have grandchildren with ASD. The research was conducted using the
phenomenological research design, one of the qualitative research
methods. The research participants were ten grandparents who lived in
a district in Konya and had a grandchild with ASD. Data were collected
using the Participant Information Form and 14 semi-structured inter-
view questions created by the researcher. The findings show that grand-
parents notice the signs of ASD earlier than the parents, experience sim-
ilar feelings with parents of the child with ASD, provide financial and
moral support to their children, and hope that their grandchildren will
recover. In addition, grandparents talked positively about their grand-
children’s education and stated that they expected their grandchildren
to become independent individuals. Based on the data of this research,
it can be suggested to raise awareness by giving seminars about ASD
and providing psychological support to grandparents whose grandchil-

dren have ASD.
Keywords: Autism Spectrum Disorder, Grandparents, Grandchildren
with ASD.
Extended Summary
Purpose

Autism Spectrum Disorder (ASD) is a pervasive developmental disor-
der that includes ongoing problems in social communication and interaction,
extreme loneliness, desire for keeping routines, not being able to share inter-
ests and emotions and lack of verbal and nonverbal communication (Aydin ve
Sarag, 2014; DSM-V, 2014; Kanner, 1943; Stubbs ve Cheng, 2005; Sucuoglu,
2007; Toret, Ozdemir, Selimoglu ve Ozkubat, 2014).

The symptoms of ASD cause severe changes in the family. The fami-
lies’ adaptation process to these changes is considered challenging and
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overwhelming for all the family members (Eracar, 2003). In their research,
Selimoglu, Ozdemir, Toret ve Ozkubat (2013), stated that the families of in-
dividuals with ASD have psychological, financial, informational and educa-
tional needs and grandparents of children with ASD are one of the critical
support systems for meeting these needs for the parents. Literature shows that
when grandparents face developmental delays of their grandchildren with
ASD, they experience intense sorrow for their children and grandchildren
(Hillman, 2007; Ozbey, 2010). Grandparents are adequate to support provid-
ers in emotional, financial, and social challenges that parents struggle with.
With this support, they impact their grandchildren's development with ASD
and the whole family.

Although they are a big part of the support system for the family, there
is a lack of research about the experiences of grandparents of children with
ASD in Turkey. Thus, it is important to understand their point of view about
their grandchildren, their children’s and their own experiences on life with
ASD. For this purpose, the aim of this study is to examine the knowledge of
grandparents about ASD, diagnosis process, personal opinions about the dis-
order, their views on education of their grandchildren, their emotional experi-
ences from the start and their perception of the need for support that parents
need and how they try to meet these support needs.

Method

This study was designed with a phenomenological research model, one
of the qualitative research methods. Qualitative research includes the pro-
cesses of collecting, analyzing and interpreting the data in depth to examine
facts, situations, and relationships (Gay, Mills ve Airasian, 2012). The phe-
nomenological model examines individuals’ opinions to reveal how facts or
conditions are perceived by participants (Gay, Mills ve Airasian, 2012). The
data in qualitative research can be collected through various ways such as in-
terviews, observations, field notes and documents (Berg ve Lune, 2014). The
participants of this study were ten grandparents (four grandfathers, six grand-
mothers) of children with ASD. The data of the research was collected by us-
ing semi-structured interviews and demographic information form. The data
was analyzed using the steps of the inductive analysis technique. First, data
was collected, then data were prepared for analysis, after that, data was coded,
then codes were collected under specific themes, and themes were connected
and reported. In order to ensure validity and reliability, interview questions
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were sent to five experts in the field and the validity of questions was tested
by getting feedback from four of them. All the interviews were recorded, and
these recordings were transcribed verbatim. These transcripts were checked
by the researcher and another expert in the field. For coding reliability, a code
key was created from the codes and themes determined by the researcher. This
key was given to two different field experts and asked to re-code all the inter-
views. Other codes that experts and researchers could not agree on were iden-
tified and discussed until a consensus was reached.

Results

The current findings showed that grandparents were among the first to
recognize the symptoms of ASD, although they did not have any knowledge
of the disorder itself. Grandparents who have grandchildren with ASD expe-
rience similar negative feelings with their children, namely, parents of chil-
dren with ASD. They stated that they feel sorrow for and worry about their
grandchildren and their children for the impact of ASD on their lives. How-
ever, grandparents who have positive feelings expressed their hope for their
grandchildren to be recovered from ASD. They also stated that they provided
moral and financial support to their children. Moreover, they reported their
expectations for their grandchildren with ASD to be independent in the future.
They had positive opinions about their grandchildren’s education and they
stated that they are in a close social relationship with their grandchildren.

Discussion and Conclusion

The results showed that grandparents were the first to recognize their
grandchildren’s symptoms. Since they were more experienced as parents and
observed their grandchildren more objectively, they could catch the develop-
mental delays that children experienced. Because grandparents spot these de-
lays, children were diagnosed early, which led to early intervention proce-
dures. Although they spotted these early signs, they stated that they did not
know anything about ASD. This shows the importance of knowing normal
developmental stages for parents of all children to catch the delays they are
demonstrating. Grandparents’ feelings of sorrow for both their children and
grandchildren are understandable. They go through similar stages like parents
of children with ASD, such as shock, denial, depression, and still, they try to
support their children with ASD. Grandparents are also hopeful that their
grandchildren will grow out of ASD and become independent in the future.
Although this may be true for some children with ASD, this is related to the
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severity of ASD that child has, and grandparents may not be realistic with this
expectation. This might also be related to grandparents’ lack of knowledge
about ASD and the prognosis of the disorder. All in all, with or without
knowledge they have, grandparents try to support their children and grand-
children through this lifelong struggle. Thus, it is important for grandparents
to receive psychological support information about ASD, care for children
with ASD and help them.
Giris

Otizm Spektrum Bozuklugu (OSB), yogun olarak toplumsal iletigim ve
etkilesimde siiregen problemleri igeren yaygin gelisimsel bir bozukluk olarak
karsimiza ¢ikmaktadir (Aydin ve Sarag, 2014; DSM-V, 2014; Kanner, 1943;
Stubbs ve Cheng, 2005; Sucuoglu, 2007; Téret, Ozdemir, Selimoglu ve Oz-
kubat, 2014). OSB’nin en belirgin 6zelliklerinden biri iletigimin temelini olus-
turan sosyal iliski kurmada deneyimlenen zorluklardir ve iligkilerin amaci ge-
nellikle bireyin isteklerini yerine getirmeye odaklanmaktadir (Aydin, 2003).
Amerikan Psikiyatri Birliginin yaymladigi Ruhsal Bozukluklarin Tanisal ve
Istatistiksel El Kitabinda (Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disor-
ders V) (DSM-V, 2014) OSB’li bireylerin 6zellikleri olarak “duygularini pay-
lagamama, toplumsal etkilesimi baglatamama ya da girememe, toplumsal et-
kilesimde kullanilan sézel olmayan iletisim davranislarinda eksiklikler, iligki
kurma, iliski stirdiirme ve iligki anlama eksiklikleri, sinirlayici, yineleyici dav-
ranig Orlintiileri, ilgiler ya da etkinlikler”(s.25-26) bulunmaktadir.

OSB’nin nedeni tam olarak belirlenmemesine ragmen, olast nedenleri-
nin genetik ve ¢evresel kaynakli olabilecegi yoniinde goriisler bulunmaktadir
(Tiirkoglu, Bilgi¢ ve Uslu, 2012). OSB’nin nedenleri ile ilgili en siklikla bil-
dirilen goriig, nedeninin belli olmamasi ve farkli risk faktorleri ile birden fazla
nedenin etkili olabilecegi goriisiidiir (Dietert, Dietert ve DeWitt, 2011; Kork-
maz, 2010; Ozbaran, 2014; Ozeren, 2013; Sener ve Ozkul, 2013; Sener, Kork-
maz, Oztop, Zararsiz ve Ozkul, 2015; Ulay ve Ertugrul, 2009; Yosunkaya,
2013).

Tiirkiye’de Aile Yapisi ve Aile Biiyiiklerinin Rolleri

Aile, kendini ayn1 eve ait hisseden, biyolojik ya da psikolojik baglar1
bulunan bireylerden olusan en kiigiik sosyal birim olarak tanimlanmaktadir
(Tirkiye Biiyiik Millet Meclisinin Komisyon Raporu, 2016). Aile yapis1 ba-
kimindan aileler incelendiginde, yiizde 12’sinin genis aileden olustugu goriil-
mektedir. Her ne kadar, ailelerin %701 ¢ekirdek aile olarak tanimlansa da
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birgok ailenin aile biiytikleriyle baglarinin ¢ok kuvvetli oldugu bilinmektedir.
Bu bag, torunlarin bakiminda verilen desteklerle daha da giigclenmektedir. Ce-
kirdek aile oran1 genis aileden daha yiiksek olsa da 2000°li yillardan sonra
bosanmalarin artmasi sonucunda tek ebeveynli ailelerin sayisinin artmasi ile
biiylikanne ve biiylikbabalarin aile i¢indeki rolleri de degismistir (s.95).

Aile baglar giiclii olan toplumlarda anne ve babalar ¢ocuk bakiminda
en dnemli destegi aile biiyiiklerinden almaktadirlar (Yesilyaprak, 2007). Ozel-
likle erken ¢ocukluk donemindeki ¢ocuklarin %86’ sinin bakimini anneler sag-
larken, %7.4’linlin bakimmin anneanne ya da babaanne tarafindan saglan-
makta oldugu belirtilmistir (TUIK, 2016) Aileler, cocuk bakiminda en giive-
nilir destek olarak biiyiikanne ve biiyiikbabalar1 gormektedir (Vapur, 2006).

Otizm Spektrum Bozuklugu Olan Bireylerin Aileleri ve Aile Biiyiikleri
Bir cocukta OSB belirtilerinin goriilmesi aile yapisinin ve aile iliskile-

rinin degismesine yol agmaktadir. OSB belirtilerinin farkedildigi siiregte anne
babalar genellikle cocugun davraniglarin1 anlamakta zorlanmakta ve endise,
sucluluk, sok gibi duygular yasamaktadirlar (Kaya, 2015). Bu duygulara ek
olarak, OSB olan ¢ocuga sahip aile iiyelerinin birlikte zaman gecirmelerinin
zorlastig1, esler arasinda sorunlar yagandig1 ve evlilik doyumlarinin azaldigi,
ebeveynlerin yasadiklan stres ve tiilkenmislik duygularinin arttigi ve ailelerin
toplumdan uzaklagtiklar bildirilmektedir (Altintag, 2011; Celimli, 2009). Ay-
rica OSB olan bir cocuga sahip olmak, ailenin psikolojik, maddi, egitim, sag-
lik vs. gereksinimlerinin fazlalagmasina neden olmakta ve ebeveynler bu alan-
larda biiyiikanne ve biiyiikbabalardan destek alma yoluna gittiklerini belirt-
mektedirler (German ve Maisto, 1982; Selimoglu, Ozdemir, Téret ve Ozku-
bat, 2013). Ailelerinden sosyal destek alan ebeveynlerin de evlilik uyumlari-
nin ve zorluklarla baga ¢ikma becerilerinin yiiksek oldugu bildirilmistir (Ay-
demir, 2015).

Biiyiikanne ve biiyiikbabalar 6zel gereksinimli torunlar i¢in kendi ¢o-
cuklarina destek olsalar da sadece torunlarinin durumu degil, kendi ¢ocukla-
rinin durumu nedeniyle de iiziilmektedirler (Hillman, 2007; Ozbey, 2010).
Buna ragmen aile biiyiikleri, ¢ocuklarina ve torunlarina ekonomik, sosyal ve
duygusal destek saglayan en 6nemli kaynaklar olarak kargimiza ¢ikmaktadir.
Bu kaynaklar1 verimli kullanmak adina, OSB tanisindan sonra, siirecin nasil
ilerleyecegi ile ilgili planlara, ¢ekirdek aile iiyelerinin yani sira biiyiilkanne ve
biiyiikbabalar1 da dahil etmek siire¢ i¢inde yasanabilecek zorluklarla daha ko-
lay basa edilmesini saglayacaktir (Akkok, 2007; Erden, Akdur, Angin, Er ve
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Aslan, 2014; Turnbull, Turnbull, Erwin ve Soodak, 2006). Kisaca, ebeveyn-
lerin aile biiyiiklerinden destek almasi, kendilerinin ve ¢ocuklarinin yararina
olacak bir durumdur (Canarslan ve Ahmetoglu, 2015; Hilman, 2007).

Ulkemizde OSB olan gocuklarm biiyiikanne ve biiyiikbabalarma odak-
lanmis herhangi bir aragtirmaya rastlanmamistir. Ancak, aragtirmalarin bazi-
larinda biiyiikanne ve biiyiikbabalara atifta bulunulmustur. Ornegin, bir anne,
biiyiikbabanin torununu isaret ederek “Bu niye garip garip giiliiyor?” diye sor-
dugunu ve bazen de “salak” dedigini bildirmistir (Bigak, 2009). Bagka bir
arastirmada ise yine bir anne, biiyiikbabanin OSB olan torunu ile ilgili ‘Ar-
zal1, para yiyen, ¢ocuklari i¢in ugragmanin bos yatirim’ ifadelerini kullandi-
g1 belirtmigstir (Yassibag, 2015).

Aragtirmalar, biiylikanne ve bilylikbabalarin yetersizligi anlamaya ¢a-
listigini, buna baglh olarak da bakim, iletisim, maddi kaynaklar, sosyal hiz-
metler ve nasil katilim saglayabilecekleriyle ilgili bilgilendirilmelere ihtiyag
duydugunu gostermektedir (Hillman, 2007; Hornby ve Ashworth,1994). Bii-
yiikanne ve biiyiikabalar siire¢ i¢inde, torunlari ve ¢ocuklariyla kurduklari ile-
tisimle aile baglarin1 korumaya ¢aligmanin yan sira bu konuda yararl olabil-
mek i¢in kendileri de olumsuz duygulardan uzak durmaya ¢alisirlar (Margetts,
Le Couteur ve Croom, 2006; Miller, Buys ve Woodbridge, 2012). Ayrica bii-
yiikanne ve biiyiikbabalar sagliklari, psikolojik durumlari ve yaslarinin elver-
digi olgiide torunlarina siirekli ve diizenli bakim saglamaktadirlar (Desi-
ningrum, 2016; Kresak ve Gallagher, 2017). Ulkemizde de normal gelisim
gosteren ¢ocuklarin bakiminda biiyiikanne ve biiyiikbabalarin énemli rolleri
oldugu bilinmektedir (Ugur, 2019). Ancak 6zel gereksinimli ¢ocuklarla ilgili
biiyiikanne ve biiyiikbabalarin goriisleri ve duruslar1 hakkinda bilgi eksikligi
bulunmaktadir.

Amag
Ulkemizde OSB olan bireyler de dahil olmak iizere dzel gereksinimli

bireylerin biiylikanne ve biiyiikbabalarmin katilimci olduklar1 herhangi bir
arastirmaya rastlanmamistir. OSB’li bireylerin ailelerinin pek ¢ok destek kay-
naklarina ihtiya¢ duymalar1 nedeniyle birincil bag kurduklar1 ve destek aldik-
lar1 aile biiyliklerinden goriis alip degerlendirmelerde bulunulmasina ihtiyag
duyulmaktadir. Bu nedenle biiyiikanne ve biiyiikbabalarin torunlariin OSB
tanist almasiyla yasadiklar1 degisiklikler ve bu siire¢ i¢cindeki gereksinimleri
ve tiim bunlarla ilgili goriislerinin irdelenmesinin, gelecekte ailelere verilen
desteklerin planlanmasinda 6nemli bilgiler saglayacagi ve uygulamalara 151k
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tutacagi diisliniilmektedir. Belirlenen ihtiyaglar dahilinde, biiyiikanne ve bii-
yiikbabalarin desteklenmesi hem anne-babalarin hem de OSB’li ¢ocuklarinin
desteklenmesi agisindan yararli olacaktir.

Bu gereksinimlere bagh olarak, aragtirmanin amaci, OSB olan torunu
bulunan biiyiikanne ve biiyiikbabalarm, OSB tanisiyla baslayan siiregteki de-
neyimleriyle ilgili goriislerini belirlemektedir. Bunun i¢in asagidaki aragtirma
sorularina yanit aranmigtir:

1. OSB olan toruna sahip biiyiikanne ve biiylikbabalarin OSB ile ilgili bil-
gilerine dair goriisleri nelerdir?

2. OSB olan toruna sahip biiyiikanne ve biiylikbabalarin OSB tani siirecine
iligkin goriisleri nelerdir?

3. OSB olan toruna sahip biiyilikanne ve biiylikbabalarin OSB ile ilgili ki-
sisel goriisleri nelerdir?

4. OSB olan toruna sahip biiylikanne ve biiyiikbabalarmn torunlarinin egi-
timlerine iligkin goriisleri nelerdir?

5. OSB olan toruna sahip biiyiikanne ve biiyiikbabalarin OSB ile ilgili his-
settirdikleri nelerdir?

6. OSB olan toruna sahip biiylikanne ve biiylikbabalarin ebeveynlere ver-
dikleri desteklere iligskin goriigleri nelerdir?

7. OSB olan toruna sahip biiyiikanne ve biiyiikbabalarin torunlartyla olan
iligkilerine iligkin goriisleri nelerdir?

Yontem
Arastirma Modeli

Bu ¢aligma, nitel arastirma ydntemlerinden fenomenolojik arastirma
deseni kullanilarak yiiriitiilmiistiir. Nitel aragtirma yontemlerinden fenomeno-
lojik model, arastirilan olgu ya da durumlarla ilgili algilarimi belirlemek i¢in
katilimcilarin goriislerinin alindig1 bir modeldir. Bu amagla, ayrmtili veriler
toplanarak derinlemesine analiz edilerek yorumlanir (Gay, Mills ve Airasian,
2012). Nitel arastirmalarda veriler, goriisme, gézlem, saha notu, dokiiman gibi
cesitli kaynaklar araciligtyla toplanabilmektedir (Berg ve Lune, 2014).

Calisma Grubu

Aragtirmanin ¢aligma grubu, OSB olan toruna sahip, Konya iline bagh
bir ilgede yasayan, caligmaya katilmaya goniillii olmus 10 aile biiytigiinden
olusmaktadir. Calisma grubunda bulunan katilimcilarin ve OSB’li torunlari-
nin demografik 6zellikleri Tablo 1°de sunulmustur.
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Tablo 1. Aile Biiyiiklerinin Demografik Ozellikleri

Kod Adi  Yas1 Meslegi Egitim Yakinhg  Birlikte OSB’li OSB’li
Diizeyi Yasama  Torunun Torunun
Durumu  Yas1 Egitimi
Ahmet 65 Emekli ilkokul Dede Ust daire 12 OCEM
Rehabilitasyon
Hayriye 57 Ev hanimi  flkokul terk Babaanne Birlikte 9 OCEM
Rehabilitasyon
Meliha 58 Ev hanimi  {lkokul Babaanne Ayri 6 Kaynastirma
Mahmut 63 Emekli Tlkokul Dede Kars1 daire 5 Rehabilitasyon
Fatma 57 Ev hanimi  flkokul Babaanne Ay 8 Rehabilitasyon
Ayse 62 Ev hanimi  {lkokul Babaanne Birlikte 4 Rehabilitasyon
Zahide 60 Emekli ilkokul Anneanne Ayri 2.5 Rehabilitasyon
Kadir 76 Emekli Yok Dede Ayrn 7 OCEM
Rehabilitasyon
Selim 70 Emekli flkokul terk Dede Ayrn 10 OCEM
Ziihre 52 Ev hanimi  Ortaokul Babaanne  Ayri 7 Rehabilitasyon

Verilerin Toplanmasi ve Analizi

Bu ¢alismada veriler, aragtirmanin yiiriitiildigii iiniversitenin etik kuru-
lundan onay alindiktan sonra, nitel veri toplama yontemlerinden yar1 yapilan-
dirllmig goriigmeler yapilarak toplanmistir. Verileri toplamak i¢in arastirmact
tarafindan olusturulan, ¢alisma grubunun kisisel bilgilerini edinmek amaciyla
katilimer bilgi formu ve aragtirmada kullanilacak sorulardan olusan goriisme
formu kullanilmigtir. Arastirmaci, ¢aligma grubundaki her katilimciya arastir-
manin etik bilgilerini vererek, onam aldiktan sonra kigisel bilgi ve goriisme
sorularini sorarak yar1 yapilandirilmis goriismelerini ses kaydi alarak tamam-
lamugtir.

Veriler tiimevarim analizi basamaklar1 baz alinarak analiz edilmistir.
Bu basamaklar, verilerin toplanmasi, verilerin analize hazir hale getirilmesi
yani gorligme dokiimlerinin yapilmasi, verilerin kodlanmasi, kodlarin belirle-
nen temalarin altinda toplanmasi ve temalarin iliskilendirilmesinden olugsmak-
tadir (Creswell, 2008). Ayrica, ¢alismanin gecerli ve giivenilir bir ¢alisma ol-
masini saglamak i¢in inandiricilik ¢aligmasi kapsaminda aragtirmaci tarafin-
dan alanyazin incelenerek hazirlanan gdriigme sorulari, aileler ve nitel aras-
tirma yontemlerine hakim 6zel egitim alaninda gorev yapan dgretim eleman-
larindan olusan bes alan uzmanina génderilerek gecerligi stnanmistir. Ek ola-
rak, ses kaydi aliman goriismelerin tamami yaziya dokiilmiis ve bu dokiimler
aragtirmaci ve baska bir uzman tarafindan teyit edilmistir. Kodlama giivenir-
ligi iginse arastirmacinin olusturdugu kod ve tema anahtarlari, iki farkli uzma-
nin olusturdugu kodlarla karsilagtirilmig, goriis birligi saglanana kadar iize-
rinde tartisilmis ve kodlamalara son sekli verilmistir.
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Bulgular
OSB olan toruna sahip biiylikanne ve biiylikannelerle gergeklestirilen
yar1 yapilandirilmig gorlismelerden edilen verilerin analizinde 12 tema ve bu
temalarla iligkili alt temalar belirlenmistir. Belirlenen bu tema ve alt temalar
Tablo 2’de gosterilmektedir.

Tablo 2. Temalar ve Alt Temalar

Aile Biiyiiklerinin OSB’ye lliskin Gériisleri

Torunun problem davranig géstermesi

Torunun iletisim becerilerinde giiglik

OSB’ye iliskin bilgi eksikligi

Torunun bagimsiz yasam becerilerindeki giicliikler

Aile Biiyiiklerinin OSB’nin Fark Edilme Siirecine iliskin Gériisleri

OSB’nin fark edildigi yas
e 0-3 yas

® 4-6 yas

OSB’yi ilk fark eden kisi
o Aile biiyigii

e Ogretmen

e Doktor

Aile Biiyiiklerinin OSB’nin Nedenlerine iliskin Goriisleri

Nedenine iligkin bilgi eksikligi
Genetik kaynakli nedenler
Cevreden kaynakli nedenler

Aile Biiyiiklerinin Tamlama Siirecine iliskin Goriisleri

Taniy1 netlestirme ¢abasi
OSB tanismin gecikmesi
Doktorun yanlis bilgilendirmesi

Aile Biiyiiklerinin Torunlarmin OSB’li Olmasi Nedeniyle Yasadiklar1 Duygulara fliskin Gériisleri

Olumsuz duygular

o Uziintii

o Umutsuzluk

o Caresizlik

Olumlu duygular

e Torununun iyilesecegi umudu
e {lahi Umut

Psikolojik destege ihtiya¢ duyma

Aile Biiyiiklerinin Torunlariyla Etkilesimlerine iliskin Géoriisleri

Torunla sosyal etkilesim

Toruna sevgi gosterme

Yaslilik dolayistyla torunla ilgilenememe
Torunla ev igi etkilesim

Torunun egitimiyle ilgilenme

Aile Biiyiiklerinin Ebeveynlerin Cocukla ilgilenme Durumlarina iliskin Gériisleri

Annenin gocukla ilgilenmesi

Babanin ¢ocukla ilgilenmesi

Babanin is yogunlugundan ¢ocukla ilgilenememesi
Annenin ilgilenememesi

Aile Biiyiiklerinin OSB'li Torunun Cevreyle Etkilesimine iliskin Goriisleri
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Aile Biiyiiklerine Gore Torunlaria Cevreden Gelen Tepkiler

e Torunun dikkat gekmesi

o Herhangi bir tepki almama

e Toruna acinmasi

e Teselli verme

Aile Biiyiiklerinin Cevreye Torunlariyla Tlgili Yaptiklar1 Agiklamalara [liskin Goriisleri
o Aciklama yapmama

e Durumu saklama

e OSB’ye iligkin olumlu agiklamalar yapma

Aile Biiyiiklerinin Ebeveynlerin Cocuk Yetistirmede Dikkat Edecekleri Unsurlara iliskin Gériisleri

Cocugun sevgi gereksinimini kargilama
Cocukla ortak iletisim kurma

Cocugun egitim gereksinimini karsilama
Giivenlik becerilerini 6gretme

Aile Biiyiiklerinin Torunlarinin Gelecegine iliskin Goriisleri

Torununun bagimsizlagmasina iliskin beklentiler
Toruna egitim destegi beklentisi

Aile biiytiklerine egitim destegi beklentisi
Toplumsal kabul beklentisi

Aile Biiyiikleri ile Cocuklar1 Arasindaki Destek iliskilerine Yonelik Goriigler

Aile Biiyiiklerinin Cocuklarina Sunduklar1 Desteklere liskin Goriisleri
e Manevi destek
o Maddi destek
e Torunun bakimi
Aile Biiyiiklerinin Cocuklarimin Thtiyag Duydugu Desteklere iliskin Goriisler
e Manevi destek
o Maddi destek
Aile Biiyiiklerinin Cocuklarinin Kendilerinden Beklentilerine iliskin Goriisleri
e Torunun bakimi
e Sosyal destek
e Sevgi destegi
Aile Biiyiiklerinin Torunun Egitimine iliskin Goriisleri
Egitimin niteligine iliskin olumlu diisiinceler
Egitimin niteligine iliskin olumsuz diisiinceler

Aile Biiyiiklerinin OSB’ye iliskin Gériisleri

Tablo 2’de gosterilen listenin bagindaki ilk tema aile biiyiiklerinin
OSB’ye iligkin goriisleridir. Tablo 3’te ise, bu temadan elde edilen dort alt
temaya iligkin, frekanslar ve katilime1 ifadelerine yer verilmistir.

Tablo 3. Aile Biiyiiklerinin OSB’ye Iliskin Goriisleri

Alt Tema f Katihme ifadeleri

Torunun Problem 9 Ahmet Bey “Durmuyor evde, mesela asirt hareketli, tag atiyor, oynuyor, hop-

Davranig luyor, zipliyor, yakalayamiyon kagirirsan kagti miydi da kagip gidiyor.”

Gostermesi Mahmut Bey “Cocuk ¢ok hareketli hi¢ durmaz hele bazen ¢ok acayip bisey mi
duyuyo bigey mi oluyo, canimi yaniyo, bas bas bagirir, bazi da baktigina bakar
kalir.”

Torunun Tletisim 7 Fatma Hanim “Insanlara hi¢ bakmiyordu otizm ¢ocuklart ayri yasamak istiyor,

Becerilerinde ayrt odaya gitmek istiyor senle, ne bileyim iletisim kurmuyor kalabalikta fazla

Giigliik durmuyor.”

Zahide Hanmim “Bakuglar: bize devamli yani goz goze gelmiyordu, bizinlen bize
bakmiyordu parmaklariyla gosteriyordu, gostermiyordu, yani istedigi bisey
oldu mu soruyorduk gostermiyordu.”
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OSB’ye Tliskin 6  Ayse Hanim “Ben dedim otizm yani ney ne demek hi¢ bilmiyoz, daha ilk defa
Bilgi Eksikligi duydum, ben de kizim daha hi¢ duymadim bak altmis iki yagindayim yeni duy-
dum.”
Kadir Bey “O zamanlar ben pek bilmiyordum iste bu ¢cocuk otizm sey pek bile-
miyorum.”
Torunun 6  Meliha Hanim “Kendi ihtiyacini kendi yapamiyor elini biraktiginda ekmegini
Bagimsiz Yasam alwr yiyemez.”
Becerilerindeki Ayse Hanim “Aha iste tuvaletini bilmez iste onlara iste hald annesi yardimci
Gigliikler olur.”

Aile Biiyiiklerinin OSB’nin Fark Edilme Siirecine Iliskin Géoriisleri

Analizler sonucunda belirlenen diger bir tema aile biiyliklerinin
OSB’nin fark edilme siirecine iliskin goriisleri temasidir. Bu temada
“OSB’nin fark edildigi yas” ve “OSB’yi fark eden kisi” olmak {izere iki alt
tema belirlenmigtir. Tablo 4’te bu temanin alt temalari, frekanslar1 ve 6rnek
katilimci ifadeleri yer almaktadir.

Tablo 4. Aile Buyuklermm OSB’nin Fark Edilme Siirecine iliskin Gériisleri

Alt Temalar Katihmear ifadeleri
OSB’nin Fark Edildigi Yas
0-3 yas 7 Fatma Hanim “Bizim bebekti bir bucuk yasindaydi.”

Meliha Hanim “6 aylik.”

Zahide Hanim ise “19 aylikt1.”
4-6 yas 3 Ahmet Bey “Valla heralda 4-5 yasinda.”

Selim Bey ise “Eee herhalde 5-6 yaslarindan beri devam ediyor.”
OSB’yi i1k Fark Eden Kisi
Aile biiytigii 3 Ahmet Bey “Anneannesi rahmetlik siiphelendi.”

Ayse Hanim “Ben anladim ¢ocugun hasta oldugunu kimseye diyeme-
dim ama doktora gotiirdiik.”

Ogretmen 2 Hayriye Hanim “Anasinifina salinca fark ettik biz, 6gretmen séyledi.”

Doktor 1 Meliha Hanim “Doktora gotiirdiiler, orda doktor bunlara demiskine ¢o-
cuk bizim seyimize testlerimize tepki vermiyor.”

Aile Biiyiiklerinin OSB’nin Nedenlerine Iliskin Goriisleri
Veriler analiz edildiginde ortaya ¢ikan diger bir tema aile biiyliklerinin

OSB’nin nedenlerine iligkin goriigleridir. Bu temanin alt temalar1 olan “nede-
nine iliskin bilgi eksikligi”, “genetik kaynakli nedenler” ve “cevreden kay-
nakli nedenler”, Tablo 5’te frekanslar1 ve 6rnek katilimci ifadeleri ile birlikte
sunulmaktadir.
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Tablo 5. Aile Biiyiiklerinin OSB’nin Nedenlerine iliskin Goriisleri

Alt Temalar Katihme ifadeleri

Nedenine 4 Ayse Hanmim “Vallaha ben bilmiyom siilaleden biz daha ilk defa duyduk. Hi¢ haberimiz
Mliskin yoktu, hi¢ duymadik, haberimiz de yok. Otizm neci daha onu bile bilmiyoz. Inan, ben bi
Bilgi bi buguk yildir ben daha kendimize gelemedim, o kelimeyi ben duyunca bunu bilmiyo-
Eksikligi rum ¢iinkii, ne oldugunu da anlamiyom. Iste Gyle kuzum, baska da bisey iste fark ede-

medim baska da hig bigey bilmiyom.”
Selim Bey “Bilemiyorum ki aileden olmaz, ailesi her ki tarafi da diizgiin éle bi sey yok
bilemiyorum, siilalede yok siilalede neden oluyo bir fikrim yok.”

Genetik 3 Kadir Bey “Yani aileden de kaynakl olabilir belki.”

Kaynakl Ahmet Bey “Olabilir yani benim aklima oyle geliyor, yani bir amcasi vardi bunun gibi

Nedenler magdurdu o da.”

Cevreden 3 Ziihre Hanim “Hamilelik siirecinde dedesinin aklina geldi, ben onu soyleyeyim dogum

Kaynakl esnasinda oldu bizim ¢ocugumuz, ne olduysa zor dogumdan zor dogumdan oldu hocam,

Nedenler oyle oldugunu diistiniiyorum hocam, diisiinmiiyom éyle oldu hocam zor dogumdan
oldu.”

Ayse Hanim “Hep dedik ki hani kiigiikken oglum bi tane ya danone getirdim onu ye-
dirdim. Acaba didim hazir gidalardan mi oldu. Yani kendimi su¢ladim yanlhs mi besle-
dim. Acaba didim hani hazir piireler kavanozlarda onlardan getirdim, hani aman iyi
olsun iyi yesin, her seyin en iyisini yesin. Aptamil mamalarini getirdim annesinin stitii
yoktu onlarinan besledik.”

Aile Biiyiiklerinin Tamilama Siirecine Iliskin Goriisleri
Analizler sonucunda belirlenen aile biiyiiklerinin tanilama siirecine ilig-

kin goriisleri temasinin “taniy1 netlestirme ¢abasi”, “OSB tanisinin gecikmesi”
ve “doktorun yanlig bilgilendirmesi” olmak iizere ii¢ alt temasi bulunmakta ve
Tablo 6’da frekanslar1 ve drnek katilimer ifadeleriyle sunulmaktadir.

Tablo 6. Aile Biiyiiklerinin Tanilama Siirecine iliskin Gériisleri
Alt Temalar f  Katihma ifadeleri

Taniy1 7 Hayriye Hanim “Ugrasti oglan elimizden geleni yaptik. Duygusal olarak da

Netlestirme kendimiz tabi ne kadar ugrastik. Daha dedesi olsun babast olsun ¢aba sarf

Cabast etti, ne olsa gotiiriiyoz diyo gétiirecem diyo bu ¢ocugu doktor doktor ¢areyi
aradik bak.”

Mahmut Bey “Iste o zamanlar Konya’ya sonra Ankara’ya neyin gittiler, ba-
bannesi neyin de gitti ancak yikildilar geldiler. Bi de ne oldugunu bileme-
yince nasi yani ne gibi bigey bu otizm iyice mahvolduk hani ¢aresi varsa
arar bulun bunu nasi bulacan.”

Meliha Hanim “Iste otizm tanisi da beyinde seyler olunca ¢ocuk iki ii¢ yagin-
dayken havale gecirmeye basladi kizim. Once daha énce bazen binde konu-
surdu ondan sonra bi havale soguk havale gegirdi ondan sonra ¢ocuga
otizmli dediler, o havalelerden sonra doktorlar gezdi durdu.”

OSB Tanisinin 4 Ziihre Hamim “Bes yasindayken filan otizmli dendi, ama kesin bi teshis ko-
Gecikmesi nulmadi daha ¢ocugumuza.”
Ahmet Bey “Kesin sey oldugu belli oldu yani ne hatirlamiyom pek onu iste.
Llkokul seyinde bagladi, ham anasinmifi diyorlar ya o zaman.”

Doktorun 3 Zithre Hanim “Doktorlara gotiiriiyoruz biz ¢ocugumuzu. Cocugumuzun aktif
Yanlis nobeti var epilepsi aktif nobet iste cocugumuzun basindaki bu epilepsisi de-
Bilgilendirmesi vam ediyomus ama iste doktorlar diyor ki tabi orasini Allah bilir, doktorlar

cocugunuzun bu epilepsisi durursa ¢ocugunuz iyilesecek diyorlar insallah.”
Ayse Hanim “Saglik ocaginda doktora sordum, hani kendini de ¢ok gétiire-
mezdim. Hir¢in hani béyle doktorlardan korkar korkak hali vardi dedim. Ho-
cam ¢ocuk konugmuyo. Birak sizin haberiniz olmadan konusur.”
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Aile Bityiiklerinin Torunlarmmm OSB’li Olmas1 Nedeniyle Yasadiklar
Duygulara Iliskin Goriisleri
Bir diger tema, aile biiyiiklerinin torunlarmin OSB’li olmas1 nedeniyle

yasadiklar duygulara iligkin goriigleri temasidir. Bu temanim alt temalar1
“olumsuz duygular”, “olumlu duygular” ve “psikolojik destege ihtiyac
duyma” olarak belirlenmistir. Olumsuz duygular alt temasinin da “{iziintii”,
“umutsuzluk” ve “caresizlik”, olumlu duygular alt temasinin “torununun iyi-
lesecegi umudu” ve “Ilahi umut” olarak bulunmustur (Bkz. Tablo 7).

Tablo 7. Aile Biiyiiklerinin Torunlarmin OSB’li Olmas1 Nedeniyle Yasadik-
lar1 Duygulara iliskin Goriisleri

Alt Temalar f Katihme ifadeleri

Olumsuz duygular

Uziintii 9 Zahide Hanim “Bunlari fark ettigimizde cok iiziildiik duydugumuz zaman diinya-
miz yukild yani ¢ok iiziildiik. Uziildiik yani dedesi de ¢ok iiziildii anne baba zaten
¢ok tiziildii.”

Ayse Hanim “Otizm diyince diinyamiz yikildi (agliyor).”

Kadir Bey “Yani insan sey ediyor iiziiliiyor yani ¢ocuga bi tane olunca iiziiltiyor.”
Selim Bey “Iste ne yapar iiziiliirsiin iyi yoniinii goriince sevinirsin bozuk yonii
oldu mu iiziiliirsiin.”

Umutsuzluk 3 Ziihre Hamim “Hald ugrasiyoz bi yol kattedemedik, gelisemiyor bi tiirlii.”

Caresizlik 2 Ahmet Bey “Bagka ne hissedelim ya iste bunun anca kendi ¢ocugumuzda oldugu
icin, ¢aresi yok dedik iste ondan devam edecek dedik bu heralde.”

Olumlu duygular

Torununun 7  Zihre Hamim “Torunumun gelecegine iliskin insallah daha iyi olacak, Allah’tan
iyilesecegi timidimi kesmedim bekliyoz askere gonderecem.”
umudu Ayse Hamim “Allah tan iimidimizi kesmedik insallah iyi olacak.” Kadir Bey “Bii

ivi oldu mu biz de iyiye gidiyor destek aliyoruz belki doktor olur.”

ilahi umut 3 Fatma Hamim “Allah 'tan istiyorum her seyi Allah’tan istiyorum éyle insallah ko-
nugsur, bizi éyle sevindirir Allah'im o kadar.”
Ayse Hanim “Allah’a biraktik Allah tan bekliyoruz her seyi, biiyiidiigiinde ne bek-
leyelim insallah Rabbim iyiligini verecek, iyi olacak, annesine babasina yardimct
olacak insallah.”

Psikolojik 9 Selim Bey “Ihtiyacimiz oldu ok iiziildiik ama yok bi destek almadik hi¢.”
destege Zahide Hanim “Almadim destek, kardesime anlattim dertlesmek istedim.”
ihtiyac Fatma Hanim “Kendi kendimize idare ediyoruz kimden destek alacaz ki, hi¢ yok
duyma ki kizim, ben kendi kendimize destek oluyoruz yani eviadimiza da kendimize de.”

Meliha Hanim “Nerde alin yavrum baska bi destege koy yerindesin anca ¢alig-
mada suraya suraya gidip topraga seyitmeden kafani dagitin.”

Aile Biiyiiklerinin Torunlariyla Etkilesimlerine Iliskin Goriisleri

Verilerin analizi sonucunda aile biiyliklerinin torunlariyla etkilesimle-
rine iligkin goriisleri temasi elde edilmistir. Bu temanin “torunla sosyal etki-
lesim”, “toruna sevgi gosterme”, “yaslilik dolayisiyla torunla ilgilenememe”,
“torunla ev ici etkilesim” ve “torunun egitimiyle ilgilenme” olmak {izere bes

alt temasi belirlenmistir (Bkz. Tablo 8).
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Tablo 8. Aile Biiyiiklerinin Torunlariyla Etkilesimlerine iliskin Goriisleri

Alt Temalar f Katihme ifadeleri

Torunla sosyal 6  Hayriye Hamim “Iste bi bahceye gideriz torunla bahgede benle bol top oynar

etkilesim topta oynariz onla, babanne bana at babanne bana it topu at, sakiniz bizim bah-
¢enin orda biiyiik ya aksaminan bu topraklan hocam suyu ¢ok seviyor dedesi suyu
doldururdu havuz gibi.”. Selim Bey “Gelir sik sik gelir dede ne yapryorsun der
gelir halimi hatrimi sorar, her giin gelemez de iki ii¢ giinde bir istese gelir de
gelir dede ne yapiyorsun halimi hatrimi sorar iste, tabiki bi is yaptigim da dede
yardimci olayim yardim edeyim der yardimct olur yani o yonler ¢ok iyi.”

Toruna sevgi 5 Zihre Hanim “Nasil ¢ok seviyom, torunumu ¢ok seviyom deseler ki bobreginle

gosterme torunun iyilesecek deseler simdi veririm goziimii kirpmadan veririm, o sekilde
seviyom ben ¢ocugumu.”
Ayse Hanim “Cok iyi ¢ok seviyorum o da beni sever sesimi duydugu zaman ner-
deyse kosa kosa gelir.”

Yashlik 4 Meliha Hanim “Torunumla iliskim nasil olur ben hayatta yalan konusmayi sev-

dolayisiyla mem torun bana iki haftada bi haftada gelir anca bi de benim yiiriime sikintim

torunla var torunumun pesinde canim gider amma hig yiiriiytip kosturamam baskada ben

ilgilenememe onun pesinde hi¢ kogturamam ki.”

Torunla ev i¢i 3 Zahide Hanim “Iliskim iyi yani dedigimi yapar séylediklerimi yapar, aksama ka-

etkilesim dar yani hig eziyeti olmaz bana da oyle bir seyi yok, her giin sabah geliyorum iste
yedi bugukta geliyorum aksam yatmaya gidiyoz, aksamda yemegimizi neyin yiriz
burada dyle gideriz eve.”

Torunun egiti- 3 Meliha Hanim “Okulda ogretmeni ne derse sorarim evde tekrar ederiz, renkleri

miyle ilgilenme

neyin hayvanlarin seslerini.”

Aile Biiyiiklerinin Ebeveynlerin Cocukla flgilenme Durumlarina iliskin

Goriisleri

Verilerin analizi sonucunda belirlenen bir diger tema aile biiyliklerinin
ebeveynlerin ¢ocukla ilgilenme durumlarina iliskin goriisleridir. Bu temanin;

“annenin ¢ocukla ilgilenmesi”, “babanin ¢ocukla ilgilenmesi”, “babanin is yo-

gunlugundan cocukla ilgilenememesi” ve “annenin ilgilenememesi” olmak
uzere dort alt temas1 bulunmaktadir. Tablo 9°da bu temanin alt temalari, fre-

kanslar1 ve katilime1 ifadelerine yer verilmistir.

Tablo 9. Aile Biiyiiklerinin Ebeveynlerin Cocukla Ilgilenme Durumlarma

Iligkin Goriisleri
Alt Temalar Katihmci ifadeleri
Annenin ¢ocukla Meliha Hanim “Cocuklar bayagi kendini bi toparlamis olsa da anne yine de evde
ilgilenmesi de gosteriyor anne zaten devamli onunla 6biir ¢ocuklar ¢ok ilgisiz kaliyor.” Fatma

Hanim “Benim igim oldugunda tabi gidemem de o da gelin de egitime gétiiriiyor
parka gétiiriiyor kalabalik yere gétiirtiyor ¢ok giizel bakiyor aslinda yani ilgileni-
yor ¢ok ilgileniyor.”

Mahmut Bey “Kizim annesi bakar ¢ok ¢ogunlukla.”

Babanin ¢ocukla
ilgilenmesi

Kadir Bey “Bu (oglu) da gezdiriyor onu durmadan arabaylan o kadar sey yapiyor
yani memnun oluyorum yani ¢ocugu aliyor gotiiriiyor, ora bura yapiyor gezdiriyor
ondan ¢ok memnunum yani.”

Babanin i yogun-
lugundan ¢ocukla
ilgilenememesi

Ayse Hanim “Baba ¢alisiyor zaten evi gormez sabah sekizde gidiyor aksam sekizde
gelir.”

Annenin
ilgilenememesi

Hayriye Hanim “Annesi ilgilenemiyor ahira gidiyo mala gidiyo ya iccik benimle
ugrasir.”




488 Uzm. Aslihan YILDIZ / Dr. Ogr. Uyesi Ozlem GUMUSKAYA

Aile Biiyiiklerinin OSB’li Torunun Cevreyle Etkilesimine Iliskin Goriis-
leri
Analizler sonucunda belirlenen aile biiyiiklerinin OSB’li torunun g¢ev-

reyle etkilesimine iliskin goriisleri temasinda “aile biiyiiklerine gore torunla-
rma ¢evreden gelen tepkiler” ve “aile biiyiiklerinin ¢evreye torunlartyla ilgili
yaptiklan agiklamalara iliskin goriisleri” olmak {izere iki alt tema bulunmak-
tadir (Bkz. Tablo 10).

Tablo 10. Aile Biiyiiklerinin OSB’li Torunun Cevreyle Etkilesimine iligkin

Goriigleri

Alt Temalar f Katihmci ifadeleri

Aile Biiyiiklerine Gore Torunlarina Cevreden Gelen Tepkiler

Torunun dikkat 3 Meliha Hanim’in “Zaten akli eren kisi hig bi tepki gostermez tepki veren

¢ekmesi benim gibi cahiller gosterir, bakarlar ¢ocugun hareketine baktimiydi dur-
muyor.”

Herhangi bir tepki 3 Zihre Hamm “Yok hi¢ hi¢chbir tepki almiyoz.”

almama Ayse Hanim “Hi¢ kimseden yanlis bi tepki almadik daha.”

Toruna acinmast 1 Mahmut Bey “Ne diyebilirler Allah sabir versin diyorlar, aciyor gibi baki-
yorlar.”

Teselli verme 1 Selim Bey goriismede “Tepki yani bozuk bi tepki almadik diizelir insallah

i olur, teselli ediyolar he diizelir iyi olur.”

Aile Biiyiiklerinin Cevreye Torunlariyla ilgili Yaptiklar1 Ac¢iklamalara iliskin Gériisleri

Agiklama 2 Meliha Hanim “Bulunmam hig de tepkide bulunmam konusmuyorum, ko-
yapmama nugsam ne yazar konusmasam ne yazar.”
Durumu saklama 2 Fatma Hanim “Pek herkes bilmiyor otizmli oldugunu soylemek istemiyoruz,

ya soylemek istemiyoruz da soyle yani baktigin zaman oyle bir ¢ocuk degil
gergekten yoo yok bulunmuyorum hayir hayir, séylemek istemiyorum yani
niye sdyleyim ki tiziiliiyorum ¢iinkii.”

OSB’ye iliskin 2 Kadir Bey “Yani elin adami diyor bu ¢ocuk yaramaz diyor, iyi olur diyoruz
olumlu agiklamalar bizde, iyi olacak diyoruz, eskininkine bakinca ¢ok iyi olur diyoruz iyi yani.”
yapma

Aile Biiyiiklerinin Ebeveynlerin Cocuk Yetistirmede Dikkat Edecekleri
Unsurlara Iliskin Géoriisleri

Tablo 11. Aile Biiyiiklerinin Ebeveynlerin Cocuk Yetistirmede Dikkat Ede-
cekleri Unsurlara iliskin Goriisleri

Alt Temalar f Katihma ifadeleri
Cocugun sevgi gerek- 3 Mahmut Bey’in “Iyi baksinlar tabi amma Allah var benim oglum da geli-
sinimini karsilama nim de dort dortliiktiir, cocuklarina bakiyorlar, gozii gibi hep sevsinler.”

Cocukla ortak iletisim 2 Fatma Hamim goriismede “Giizel yetistirirsen yani ¢ocuk giizel yetisir, ye-
kurma tistiler gitti terbiyeliler saygililar, saygt ¢cok onemli gelinim ¢ok ilgili hep
konugsun konusturmaya ¢alissin.”

Cocugun egitim gerek- 2 Selim Bey’in “Iyi yetistirmek igin dikkat etmeleri gerek, ¢ocuga okumast
sinimini kargilama icin iyi bir adam olabilmesi igin dikkat etmeleri lazim bunu éneriyom.”

Giivenlik becerilerini 1 Ahmet Bey “Valla iste neye dikkat edecekler mesela iste girip ¢ikarken
ogretme goriiyor, cami kirmasin pencereye vurmasin, hee mesela kapuy kaktiryor
cocuk, ufagi kapida oluyor onu diisiinmiiyor, ona degecek vuracak.”

Tablo 11°de goriildiigii gibi analizler sonucunda elde edilen, aile
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biiyiiklerinin ebeveynlerin ¢ocuk yetistirmede dikkat edecekleri unsurlara ilis-
kin goriisleri temasinin “cocugun sevgi gereksinimini kargilama”, “cocukla

ortak iletigim kurma”, “gocugun egitim gereksinimini karsilama” ve “gilivenlik
becerilerini 0gretme” olmak tlizere dort alt temasi1 bulunmaktadir.

Aile Biiyiiklerinin Torunlarinin Gelecegine iliskin Goriisleri

Analizler sonucunda aile biiyiiklerinin torunlarinin gelecegine iliskin
goriigleri temasinda “torununun bagimsizlagmasina iligkin beklentiler”, “to-
runa egitim destegi beklentisi”, “aile biiyiiklerine egitim destegi beklentisi” ve
“toplumsal kabul beklentisi” olmak iizere dort alt tema bulunmustur (Bkz.

Tablo 12).

Tablo 12. Aile Biiyiiklerinin Torunlarinin Gelecegine iliskin Gériisleri

Alt Temalar f Katihmai ifadeleri

Torununun 4 Meliha Hanim “Ne diisiineyim kizim kendi ihtiyaglarimi kendi gorsiin toplu-

bagimsizlasmasina mun iginde kendini savunabilir hale gelsin baska ne diisiinebilirim ki.”

iliskin beklentiler Selim Bey “Okuyup iyi adam olmasini diigiiniiyorum, okumasini istiyorum
cocugumun, kendini idare etsin biiyiiyiince.”

Toruna egitim 2 Hayriye Hamm “Iste iyi hocamiz olacak bizim, bunla iyi kendine hocamiza

destegi beklentisi oglumuza bakmasini iyi 6gretmesini onu isteriz biz, egitmegi ¢ok isteriz biz.”

Aile biiytiklerine 2 Zihre Hanim “Valla ne ekleyim hocam ben sana nasil anlatayim, torunum

egitim destegi otizm olduguna ben kesinlikle kararli degilim, onlari ilerleyen zamanda go-

beklentisi recez iste epilepsi hastaligi durarsa ne hastaligi varsa o zaman ¢ikacak, bi
de bize de bigeyler anlatin 6gretin ¢ocugumuzla ilgili.”

Toplumsal kabul 1 Meliha Hanim “Ne diyim Allah herkese vicdan merhamet versin kimse disa-

beklentisi rida gordiigii otizmli bir ¢ocugu dislamasin ben de bisey olmaz demeye hig
gelmez otizmli yi bakarsin altmis yagindan sonra otizmli olursun dislamamak
lazim.”

Aile Biiyiikleri ile Cocuklar1 Arasindaki Destek Iliskilerine Yonelik Go-
riisler
Analizler sonucunda belirlenen, aile biiyiikleri ile ¢ocuklar arasindaki

destek iliskilerine yonelik goriisler temasi; “aile biiyiiklerinin ¢ocuklarina sun-
duklan desteklere iligkin goriisleri”, “aile biiyiiklerinin ¢ocuklarinin ihtiyag
duydugu desteklere iligkin goriisler” ve “aile biiyiiklerinin ¢ocuklarinin ken-
dilerinden beklentilerine iligkin goriisleri” olmak {izere ii¢ alt temadan olus-
mustur (Bkz. Tablo 13).
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Tablo 13. Aile Biiyiikleri ile Cocuklar1 Arasindaki Destek iliskilerine Yonelik

Goriigler

Alt Temalar f

Katihma ifadeleri

Aile Biiyiiklerinin Cocuklaria Sunduklari Desteklere iliskin Goriisleri

Ziithre Hanim “Cok seviyoz hocam M. 'mizi bildigin gibi degil, hepisiynen ilgile-
niyoz hocam biz dyle bi aileyiz ki, Elhamdiirillah Rabbime siikiirler olsun yani
hepisine paylasim yapabiliyoz, kendimizi hepsine sevdirmeye ¢alisiyoz anlata-
bildim mi hepsine yani yetismeye ¢alisiyoz.”

Zahide Hanim “Ona da iste diyom Allah’a yalvar dua it yapacak bisey yok diyo-
rum yani Allah tan geliyor teselli veriyorum, damadim da namazint giliyor yani
o da devamli o da dede de dua ediyor, devamli Allah yardimcimiz olsun diyor,
hepimiz dedesi gendim yani annene olarak annesi, babasi hepimiz duaciyiz dua
ediyoz yani.”

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

Manevi 9
destek
Maddi 7
destek
Torunun 2
bakimi

Zahide Hanim “Evet devamli yardim ediyom, herseyiynen ilgileniyom yani eviy-
nen, yemegiynen, ¢ocuklartynan baska bir evladim yok iste ondan baska yapa-
cagam, onlar igin yasiyorum, kizim isteyken torunuma bakiyorum.”

Aile Biiyiiklerinin Cocuklarimin fhtiya¢ Duydugu Desteklere fliskin Géoriisler

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

Ayse Hamim “Hani gelinim siirekli aglar mesela gittigin zaman aglar (aghyor)
kizim konugsur, ne iiziiliirsiiniiz bak ¢aligan adam ona yansitma ilin i¢inde ¢aligi-
yor belki atamaz diyom, hani ona da éyle destek oluyom.”

Manevi 5
destek
Maddi 2
destek

Ahmet Bey “Bi ara isten ¢ikti iste anca maddi yonden biz destek ¢iktik, hani
kiraya oturdular, kirayr odeyemediler, ben evime getirttim, oturttum evin altinda
oturup geginip gidiyorlar iste.”

Aile Biiyiiklerinin Cocuklarimin Kendilerinden Beklentilerine iliskin Goriisleri

Ziithre Hanim “Onlarin beklentisi ne olabilir iste hocam torunun biraz daha hani
tizerlerinden alip ondan sonra onlart dinlendirebilmek, bakimiyla ilgili diyorum
torunun bakimi ¢ok zor Allah annesine kolayliklar nasip etsin ¢ok zor hocam,
bak mesela toruna bugiin ben baktim annesi doktora gitti, bugiin ben ilgilendim
torunla ¢ok zor Hacimla(dedesi) ikimiz zor basa ¢ikiyoz.”

Ayse Hanim “Anne ¢ocuguma iyi bak sabah ise giderken bana onu tembih eder,
sana emanet ediyom anne ¢ocugumla ilgilen, der.”

Meliha Hanim “Neler olabilir anneden moral diyim tabi séyle yetisemedigi yerde
anne baba ulasim saglasin, ne biliyim baskada kafay: dagitmak igin bi komsuya
gitsin, her seye morale ihtiyaci var.”

Torunun 3
bakimi
Sosyal 1
destek
Sevgi 1
destegi

Fatma Hanim “Bizden ee sevgi bekliyorlar onlar da bizi sayiyorlar o kadar yani
cok siikiir yani iyiler iyiler oyle baska.”

Aile Biiyiiklerinin Torunun Egitimine iliskin Gériisleri
Verilerin analizi sonucunda aile biiyiiklerinin torunun egitimine iliskin

goriigleri temasi belirlenmistir. Bu tema ise “egitimin niteligine iliskin olumlu

diisiinceler” ve “egitimin niteligine iligkin olumsuz diisiinceler” alt temalardan
olusmustur (Bkz. Tablo 14).
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Tablo 14. Aile Biiyiiklerinin Torunun Egitimine iligkin Gériisleri

Alt Temalar f Katihmar ifadeleri

Egitimin 9 Selim Bey “Yani ¢ok degisiyor egitim alinca degisiyor ¢ocuk iyiye gidiyor. Su
niteligine iliskin an memnunuz su anda iyi.”

olumlu Fatma Hamim “Giizel ya giizel dil egitimi veriyor annesi siirekli gotiiriiyor,
diisiinceler ¢ok gelisim oldu ¢ocukta mesela konusmuyor ama séyleyebiliyor. Beni banyo

yaptirin gétiiriiyor banyonun kapisina, anneye diyor ki bana banyo yaptirin
onlari biliyoruz mesela elimizden tutuyor gétiiriiyor, su veriyoruz bisiyler is-
teyecek dolabt agryor, oglum diyorum hangisini istiyorsun ¢ocuk ordan boyle
ilgileniyoruz.”

Ayse Hanim “Annesi siirekli basinda tek teke tek egitim aliyor hocalart iyi
ilgili ¢ok giizel, oturmasini 6grendi bak sandalyeye oturtuyormus hocasi otur-
masini 6grendi, telefona bakmasini 6greniyor simdi dedesinin telefonunu al-
dig1 zaman onu boyle parmaginan ogretmeninin telefonunu alismis, ona par-
maginan basmasini 6greniyor biz ona seviniyoz, ¢ocuk telefona bakmayi 6g-
rendi diye.”

Kadir Bey “Yani ¢ocukta sindi agildi yani degisecegini diisiindiim ¢ok iyi ¢o-
cuk sindi gelip evelden dede demezdi sindi gelip sariliyor égretiyorlar ogret-
menleri.”

Hayriye Hanim “Konyaya gitti. Konya'da ¢ok giizel olmus diyor, torunum
daha iyi olmusg diye yani okulla 6gretmenle gelismekte.”

Egitimin 2 Zithre Hanim “Hocam eksi yeri iyiydi simdikinden hig bisi gormedik, egitimde
niteligine iliskin eksiklikler var.”

olumsuz Ahmet Bey “Valla egitimi aldigini, egitim alacak diye bisiy yok ki zati almi-
diisiinceler yor ki egitimi dinlemiyor mesela oraya gidiyor orda mesela ben gormedim

simdi yalan séylemeyim, orda duruyor hoca burada duruyor, belirli zaman
zati az daha durursa vuruyor. Valla hi¢ bi fayda goriilmedi.”

Tartisma

Aragtirma sorularindan ilki, OSB olan toruna sahip biiyiikanne ve bii-
yiikbabalarin OSB ile ilgili bilgilerine dair goriislerinin neler oldugudur. Bul-
gular incelendiginde, biiyiikanne ve biiyiikbabalarin OSB ile ilgili bilgileri
arasinda OSB olan torunun problem davranislar sergilemesi, iletisimle ilgili
eksiklikleri ve bagimsiz yasam becerilerinde yasadiklari zorluklar bulunmak-
tadir. Aile biiyliklerinin gézlemlerine dayanan bu bilgiler, DSM-V (2016)’te
bulunan OSB tam kriterlerinin bazilariyla ortiismektedir. Her ne kadar aile
biiyiiklerinin OSB’ye iliskin baz1 bilgileri olsa da OSB konusunda yeterli bil-
giye sahip olduklarini diisiinmemektedirler. Bu goriis de alanyazinla paralellik
gostermektedir. Prendeville ve Kinsella (2019) ve Zakirova-Engstrand, Roll-
Pettersson, Westling-Allodi ve Hirvikoski (2019) arastirmalarinda biiyiikanne
ve biiyiikbabalarm OSB ile ilgili bilgi eksikliklerini dile getirdiklerini belirt-
mislerdir.

OSB’nin farkedilme siireciyle ilgili goriisler incelendiginde, arastir-
maya katilan aile biiyiiklerinin yedisi torunlarinda OSB’nin 0-3 yas arasinda
farkedildigini belirtmislerdir. OSB’yi ilk farkeden kisi alt temasinda katilhm-
cilarm ti¢li farkedenin kendileri oldugunu bildirmislerdir. Bu sonugla paralel
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olarak Interaktif Otizm Agi’nin (Interactive Autism Network-IAN, 2010)
ABD’de 2600 biiyiikanne ve biiyiikbaba ile yaptig1 genis ¢apli arastirma so-
nucuna gore, katilan aile biiyiiklerinin iicte biri OSB belirtilerini ilk farkeden
kisiler olduklarini belirtmiglerdir. Hillman, Wentzel ve Anderson (2017)’1n
bulgular1 da aile biiyiiklerinin OSB belirtilerini ilk farkedenler oldugunu gos-
termigtir. OSB olan ¢ocugun ebeveynlerinin 6zellikle ilk ¢ocuk deneyimi ol-
dugunda biiyiikanne ve biiyiikbabalarin ¢ocuk yetistirme deneyimleri ve goz-
lemleri, OSB’nin farkedilmesinde etkili olabilmektedir. Bu aragtirmada da
OSB’nin farkedilmesinde rolii olan ii¢ aile biiyiigiiniin gdzlemleri sayesinde
torunlarinin erken teshis edilmesi saglanmigtir. Bilylikanne ve biiyiikbabalarin
OSB olan torunlarinin ve kendi ¢ocuklarinin hayatinda yer almasi bu nedenle
onemli goriilmektedir. Daha 6nceki bulguyla baglantili olarak, aile biiytiikleri-
nin OSB hakkinda bilgilerinin yeterli olmayis1 goz oniinde bulunduruldu-
gunda, belirtileri ilk farkeden olmalar1 normal gelisimle ilgili bilgilerinin ol-
mas1 ve birebir OSB belirtilerini degil, normal gelisimden sapmalar1 farket-
meleriyle iligkili olacagina dair goriisler bulunmaktadir (Sicherman,
Loewenstein, Tavasolli ve Buxbaum, 2018).

Bu aragtirmada, OSB olan toruna sahip biiyiikanne ve biiyiikbabalarin
tani siireciyle ilgili goriiglerinin neler oldugu sorusuna da yanit aranmistir. Bii-
yiikanne ve biiylikbabalar, ilk tanilanma siirecinde ¢ocuklarinin yanlarinda bu-
lunarak destek olduklarini ifade etmislerdir. Aile biiyiliklerinden yedisi taninin
netlesmesi i¢in ¢aba sarfettiklerini, dordii ise taninin geciktigini belirtmisler-
dir. Otizm belirtilerinin hafif oldugu durumlarda tani siireci daha da uzamak-
tadir (Kaya, 2015). Tohum Otizm Vakfi (2017) OSB’de erken taninin 6nemini
vurgulamis ve bunun i¢in OSB taramasinin bir zorunluluk olmasi gerektigini
belirtmistir. Aile biiyiiklerinin {igii bagvurulan doktorlarin yanls bilgilendir-
melerinden bahsetmistir. Bu arastirma bulgusuna paralel olarak Ozgelik ve ar-
kadaglarinin (2015) aragtirmasinda, OSB ile ilk karsilasan ¢ocuk doktorlarinin
OSB ve DSM-V tani kriterleri ile ilgili yeterli bilgilerinin olmadig1 ve OSB
olan bireyin hayatina nasil bir etkisi olacagina iliskin de 6ngériilerinin bulun-
madig ifade edilmistir. Ayrica OSB belirtilerinin ilk farkina varilmasi ve ta-
nilanma zamani arasinda gegen siirenin uzun oldugunu ve taninin geciktigini
bildiren arastirmalar da bulunmaktadir (Sabuncuoglu, Cebeci, Rahbar ve Hes-
sabi, 2015; Selimoglu ve ark., 2013). Bu sonuglar, otizm taramalarinin gocuk-
larn siirekli takip edildikleri saglik merkezlerinde yapilmasimin énemini bir
kez daha ortaya ¢ikarmaktadir.
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OSB olan toruna sahip aile biiytliklerine OSB’nin nedenlerine iligkin go-
risleri sorulmus, iigli genetik olabilecegini, ticii cevresel faktorlerin etkili ola-
bilecegini belirtirken, dort aile biiyligii bu konuda bilgilerinin olmadigini be-
lirtmiglerdir. OSB’nin ne olduguna ve nedenlerine iliskin farkli goriisler OSB
olan ¢ocuga sahip ebeveynlerde de bulunmaktadir (Anwar, Tahir, Nusrat ve
Khan, 2018; Goin-Kochel ve ark., 2020). Hatta agilarin OSB’ye neden olma-
dig1 kanitlanmis olsa da (Gross, 2009), hala asilara karsi olan ebeveynlerin
bulundugu goriilmektedir (Goin-Kochel ve ark., 2020). Giiniimiizde OSB’nin
kesin degil olas1 nedenlerinden bahsedildigi i¢in ailelerin ve aile biiyiiklerinin
bu konudaki kafa karisikligi anlagilabilir bir durumdur. Arastirmaya katilan
biiylikanne ve biiyiikbabalarin higbirinin asilari nedenler arasinda saymamasi,
alanyazindan farklilasan bir durumdur. Bunun yaninda aile biiyiiklerinin bah-
settigi olas1t nedenler OSB’nin nedenine odaklanan aragtirmalarin sonuglariyla
paralellik gostermektedir (Dietert, Dietert ve DeWitt, 2011; Korkmaz, 2010;
Ozbaran, 2014; Ozeren, 2013; Téret ve ark., 2014; Sener ve Ozkul, 2013; Se-
ner ve ark., 2015; Tiirkoglu ve ark., 2012; Ulay ve Ertugrul, 2009; Y osunkaya,
2013). Bu durum, biiyiikanne ve biiyiikbabalarin nedenlere iligkin farkindalik-
larinin bulundugunu goéstermektedir.

OSB olan ¢ocuga sahip ailelerin ve aile biiyiiklerinin en basta gelen ge-
reksinimlerinden biri bilgi gereksinimidir. Alanyazinda bu gereksinimin farkli
kiiltiirlerde de bulundugunu gosteren aragtirmalar (Prendeville ve Kinsella,
2019; Zakirova-Engstrand ve ark., 2019) bulunmaktadir. Bu gereksinimin gi-
derilmesine yonelik calismalarin yapilmasi gerekliligi s6z konusudur (Kaytez,
Durualp ve Kadan, 2015; Selimoglu ve ark., 2012; Sucuoglu, 1995; Yikmis
ve Ozbey, 2009). Biiyiikanne ve biiyiikbabalarin gereksinimlerini belirlemek
ve bu gereksinimleri gidererek onlara gii¢ vermek bu giicli ¢ocuklarini ve to-
runlari desteklemek icin kullanmay1 saglamak, OSB olan ¢cocugun ve ebe-
veynlerinin siireci daha saglikli yiiriitmesini saglayacaktir (Hillman, Wentzel
ve Anderson, 2017; Wall, 2010). Ulkemizde, son yillarda OSB ile ilgili far-
kindalik ¢alismalariin arttig1 gézlense de OSB tanisi alan ¢cocuga sahip aile
iiyelerini bilgilendirmeyi amaclayan sistemli ve diizenli egitimler bulunma-
maktadir. Tohum Otizm Vakfi’nin raporunda (2017), ABD basta olmak iizere
bazi iilkelerin aile iiyelerine bilgi kaynaklari1 sundugunu bildirmektedir. Bu
arastirma da ailelere saglanacak bilgi destek sistemlerinin gerekliligini gozler
Oniine sermektedir.

Torunu OSB olan biiyiikkanne ve biiyiikbabalarin torunlarma verilen
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egitim ile ilgili gorlisleri alinmigtir. Katilimcilarin dokuzu olumlu goriis bil-
dirmesine ragmen altisinin egitimin igerigi ile ilgili bilgisinin olmadig1 goriil-
miistiir. Katilimcilardan biri ise egitimin 6gretmene gore degistigini belirterek
egitimle ilgili hem olumlu hem de olumsuz ifadelerde bulunmustur. Ayrica,
katilimei aile biiyiiklerinin {iglinlin torunlarina verilen egitimin igerigine ilis-
kin bilgilerinin oldugunu ve okulda 6gretilenleri evde torunlariyla tekrar ede-
rek egitime destek verdiklerini belirtmislerdir. Panamali aile biiytikleriyle ya-
pilan aragtirmada da katilimcilarin %32’si okulla ilgili higbir destek vermez-
ken, %231 akademik olarak verilen 6devlerde yardime1 olduklarini belirtmis-
lerdir (Scherman, Efthimiadis, Gardner ve McLean, 1998). Alanyazin, ebe-
veynlerin ¢ocuklarinin egitimine katilmasinin hem cocuklarinin gelisimine
katki saglamas1 hem de kendi psikolojik iyilikleri adina olumlu sonuglar ver-
digini belirtmektedir (Pistav-Akmese ve Kayhan, 2014). Bu nedenle, biiyii-
kanne ve biiyiikbabalara egitimle ilgili bilgi verildiginde, evde tekrarlar yap-
malar1 OSB olan ¢ocugun gelisimine olumlu katki yapmasia ek olarak, bu
konuda bir sey yapabildikleri i¢in de kendilerini daha iyi hissetmelerini sagla-
yabilecektir.

Torunu OSB olan biiyiikanne ve biiyiikbabalarim OSB’yle iligkili duy-
gularini paylagmalan istenmigtir. Biiyiikanne ve biiyiikbabalar {iziildiiklerini,
umutsuz ve caresiz hissettiklerini belirtmislerdir. Bu bulgu, iilkemizde
OSB’ye sahip ¢ocuklar1 olan ebeveynlerin hissetikleri ile paralellik gdsterir-
ken, (Altintag, 2011; Bigak, 2009; Candir, 2015, Kalecik, 2013; Koktiirk,
2008; Selimoglu ve ark., 2013) uluslararasi aragtirmalara katilan biiylikanne
ve biiylikbabalarin hissetikleriyle de benzerlik gostermektedir (Hillman, Mar-
vin ve Anderson, 2016; Lee ve Gardner, 2010; Margetts ve ark., 2006). Ay-
rica, alanyazinla paralel olarak (D’Astous, Wright, Wright ve Diner, 2013;
Hillman, Wentzel ve Anderson, 2017; Yang, Artman-Meeker ve Roberts,
2018), bu arastirmanin katilimeilar1 olan biiyiikanne ve biiyiikbabalar da sa-
dece OSB olan torunlarina degil OSB’li ¢ocuga sahip ebeveynler olan kendi
cocuklarmin yasadiklarina da tizilmektedirler.

Bu bulguyla iligkili olarak katilimcilarin dokuzu psikolojik destege ge-
reksinimlerinin oldugunu ifade etmislerdir. Biiyiikanne ve biiylikbabalarin ba-
kim verdikleri OSB olan torunlartyla iligkili olarak psikolojik destege ek ola-
rak sosyal ya da saglikla da ilgili desteklere ihtiyaclar1 bulunmaktadir (Hill-
man ve Anderson, 2019). Ailelere verilen psiko-sosyal destek, ailelerin hayat
kalitesini arttirmakta (Canarslan ve Ahmetoglu, 2015) ve biiyiikanne ve
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biiyilikbabalar psikolojik olarak iyi olduklarinda OSB olan torunlarinin baki-
minda daha aktif rol almaktadirlar (Desiningrum, 2016).

Aragtirmaya katilan yedi aile biiyiigii OSB olan torunlarinin iyilesece-
gini umut ettiklerini, {i¢ii ise hissettikleri umudu ilahi bir gii¢le iliskilendir-
mislerdir. Bu durum iilkemizde dini duygularm bireylere gii¢ vermesi ile ilis-
kilendirilebilir (Carkoglu ve Kalaycioglu, 2009). Alanyazinda yetersizligin
kendi glinahlarindan kaynaklandigina dair inanglar1 olan aile biiyiikleri oldugu
gibi (Lee ve Gardner, 2015) yetersizligi olan torunlarinin kaderleri oldugunu
ifade eden aile biiylikleri de bulunmaktadir (Scherman ve ark., 1998). Ayrica
biiyiikanne ve biiyiikbabalarin torunlarini ilahi bir hediye olarak gordiiklerine
ve aile biiyiiklerinin de ilahi bir destek olusturduklarini diisiindiiklerine iligkin
bulgular da alanyazinda yer almaktadir (Jegatheesan, Miller ve Fowler, 2010;
Ustﬁner—Top, 2009; Yassibag, 2015). Kiiltiirler ve bireyler arasinda farkliliklar
bulunsa da ilahi bir giice inancin yetersizlige sahip bireylerin ebeveynlerine
ve aile biiyiiklerine belirsizliklerle bas etmelerini saglayan bir gii¢ oldugu dii-
stiniilebilir. Katilimcilarin yedisinin OSB olan torunlarinin iyilesecegine dair
umutlariin olmasi, biiylikanne ve biiylikbabalarin kendilerinin de ifade ettigi,
torunlarinin OSB olduguna inanamamalartyla iligkili olabilecegi gibi OSB ile
ilgili bilgi eksikliginden kaynaklanabilecegi diisiiniilmektedir.

Aileler ¢ocuklarim yetistirirken sosyal ve psikolojik destege ihtiyac
duymaktadirlar (Aricioglu ve Giiltekin, 2017). Bu arastirmada da OSB olan
toruna sahip biiylikanne ve biiyiikbabalarin kendi ¢ocuklarina sagladiklari
desteklerle ilgili paylagimlari incelendiginde aile biiytiklerinin, %90’1 manevi
%70’1 maddi destek verdiklerini ifade etmiglerdir. Bu bulgu, Scherman vd.
(1998)’nin bulgular ile kismen ortiismektedir. Scherman (1998), yetersizlige
sahip torunu olan aile biiyliklerinin %87’sinin ¢ocuk bakiminda %10-20’sinin
muayene randevularina gotiirmek, oyun oynamak gibi (manevi destek) torun-
larinin farkli ihtiyaglarinda destek oldugunu ancak sadece %6’sinin maddi
destek verdiklerini belirtmistir. Ulkemizde yiiriitiilen bir arastirmada ise OSB
olan ¢ocugu olan ebeveynlerin sadece %36’s1 aile biiyiiklerinden bakim ve
psikolojik destek, %18’i maddi destek aldiklarini belirtmislerdir (Ozkubat,
Ozdemir, Selimoglu ve Téret, 2014). Yine baska bir arastirmada, ebeveynler
biiyiikanne ve biiylikbabalarin sagladigi maddi ve manevi desteklerin az oldu-
gunu ama yine de memnun olduklarimi belirtmislerdir (Hornby ve Ashworth,
1994). Lee ve Gardner (2015) aralarinda OSB de olan agir yetersizlige sahip
cocugu olan altt Koreli anneyle yaptiklar1 arastirmada, annelerin aile
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biiyiiklerini 6nemli duygusal ve maddi destek kaynagi olarak gordiiklerini be-
lirtmigtir. Hillman, Marvin ve Anderson (2016) OSB olan toruna sahip 1871
aile biiyiigii ile yaptiklar1 aragtirmada, yakinda ya da birlikte yasayan aile bii-
yiiklerinin %25’inin tam zamanl bakim destegi verdiklerini, yarisindan faz-
lasininsa gerektiginde bakim destegi verdigini, %56’simin aylik maddi destek
sagladigini, %16’sinin farkli kurum ya da kisilerden borg alarak torunlarinin
gereksinimlerine destek olduklarini belirtmislerdir. TUIK (2016) ailelerin bii-
yiikkanne ve biiyiikbabalarla birlikte ya da onlara ¢ok yakin yasadiklarim be-
lirtmistir. Hillman ve arkadaglarinin (2016) arastirmasi da aile biiyiiklerinin
cocuklarina destek olabilmek i¢in ¢ocuklarinin evine ya da yakinina tasindik-
larim bildirmektedir. Alanyazinla paralel olarak bu arastirmaya katilan aile
biiyiiklerinin dérdiiniin ¢ocuklar1 ve torunlar ile birlikte ya da yakin evlerde
yasadiklar goriilmiistiir.

OSB olan toruna sahip biiylikanne ve biiylikbabalarla yapilan arastir-
malarda anneannelerin, babaanneler ve dedelere gore daha tutarli bir sekilde
destek olduklarina dair bulgular bulunmaktadir (D’ Astous ve ark., 2013; Har-
ris, Handleman ve Palmer, 1985; Hillman ve ark., 2016). Ayrica alanyazinda
yaslar1 geng olan ebeveynlerin anne ve babalarinin daha ¢ok destek olduguna
dair ifadeler yer almaktadir (Heller, Hsieh ve Rowitz, 2000; Seligman ve ark.,
1997). Bu aragtirmanin katilimcilarindan besi babaanne, dordii dede ve biri de
anneannedir. Hem babaanneler hem de dedeler ¢ocuklarina ve torunlarina
maddi ve manevi destek sagladiklarini belirtmislerdir. Alanyazindan farkl
olarak bu arastirmada babaanne ve dedelerin sayisinin fazla olmasi iilkemizin
ataerkil aile yapisiyla iliskilendirilebilir. Alanyazinla paralel olarak bu aragtir-
mada aile biiyiiklerinden destek alan anne babalarin geng oldugu goriilmekte-
dir.

Alanyazinda bazi aragtirmalar biiylikanne, biiyiikbabalarin sorunlar
azaltmak yerine artirdigini bildirmektedir (Hormby ve Ashworth, 1994; Ives
ve Munro, 2002; Ustl'iner—Top, 2009; Yassibas, 2015). Ornegin, aile biiytikle-
rinin ¢ocukla ilgili kararlara ¢cok fazla miidahale etmeleri, ¢gocuklarinin ya-
ninda yetersizlikle ilgili olumsuz ifadeler kullanmalar1 ebeveynlerin stresini
arttirmaktadir (Lee ve Gardner, 2015). Bu arastirmada biiyiikanneler ve bii-
yiikbabalarin sorun yarattigini diigiindiirecek bulgulara ulagilmamistir. Aile
biiyiiklerinin deneyimlerini paylastiklar1 i¢in kendilerini objektif degerlendir-
memis olabilecekleri diisiiniilebilir.

Aragtirmaya katilan biiyiilkanne ve biiyiikbabalarm yedisi OSB olan
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torunlarinin bakimi ile annelerin ilgilendigini ifade etmislerdir. Sharabi ve
Marom-Golan (2018) Israilli annelerin de OSB’ye sahip olan gocuklartyla
daha fazla ilgilendiklerini belirtmistir. Annelerin OSB olan ¢ocuklariyla daha
fazla ilgilenmeleri ayn1 zamanda yasadiklar stres ve duygusal tiikenmislikle
de iliskili bulunmustur (El¢i, 2004; Ustiiner-Top, 2009). Bu arastirmada,
OSB’li ¢ocuga sahip annelerin dokuzunun evhanimi olmasi nedeniyle daha
fazla katilim gosterdikleri diisiinelecegi gibi OSB olan ¢ocuga sahip olmala-
rma ragmen destek sistemlerinin olmamasi nedeniyle is hayatindan uzaklas-
mis olabilecekleri de diisiiniilebilir.

Bu aragtirmanin katilimcilarinin dérdiiniin biiyilikbaba altisinin ise bii-
yiikkanne olmas1 umut vericidir ¢linkii alanyazin incelendiginde babalarin di-
ger aile bireylerine gore aragtirmalara katilimi daha disiiktiir (Altintas, 2011;
Candir, 2015; Sucuoglu, 1996; Yikmis ve Ozbey, 2009). Buna ragmen bu
arastirmanin katilimcilarinin %40’ min biiylikbaba olmasi babalarin da daha
sonra yapilacak arastirmalara katilmasi i¢in bir motivasyon kaynagi olabilir.

Ozetle, bu aragtirmada biiyiikanne ve biiyiikbabalarin OSB ile ilgili ye-
terli bilgilerinin olmadig1 ancak torunlarinda OSB belirtilerini ilk farkeden ki-
siler arasinda olduklar1 goriilmiistiir. OSB’ye sahip torunlarinin olmasi nede-
niyle, OSB’li ¢cocuga sahip ebeveynlerle benzer duygular yasadiklar1 ve bu
duygulara ek olarak OSB’li ¢ocugun ebeveyni olan kendi ¢ocuklari i¢in de
iiziildiiklerini belirtmislerdir. Ayrica aile biiytikleri torunlarmin gelecekte iyi-
leseceklerini ve bagimsiz bir hayat siirecekyasayacaklarini umut ettiklerini
ifade etmiglerdir. OSB olan torunlarina saglanan egitimden memnun oldukla-
rin1 bildirmisler ve hem kendi ¢ocuklarina hem de torunlarina maddi ve ma-
nevi destek sagladiklarim dile getirmislerdir.

Uygulama ve Arastirmalara Yénelik Oneriler

[ligkili bakanliklarin is birligi yaparak OSB’nin tarama ve tanilama ¢a-
ligmalarinin yayginlastirilmasi ve OSB olan ¢ocugun tanisini takiben ¢ekirdek
ve genis aile liyelerine bilgilendirme yapilmasi ve psikolojik destek verilme-
siyle ilgili gerekli ¢aligmalarin yapilmasi Onerilebilir. OSB’ye sahip torunu
olan daha fazla biiylikanne ve biiyiikbabaya ulasmak amaciyla nicel aragtir-
malar yiiriitiilebilir. Bu aragtirma, Konya ilinin bir ilgesinde bulunan 10 aile
bityiigiiyle smirlidir. Ulkemizin farkli bdlgelerinden farkli illerde yasayan
daha fazla sayida biiyiikanne ve biiylikbabalar dahil edilerek kapsami genisle-
tilebilir. OSB’ye sahip torunu olan biiyiikanne ve biiyilikbabalar i¢in egitim
programlar1 gelistirilip etkililigi arastirilabilir. OSB’ye ek olarak farkl
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yetersizlikleri olan ¢ocuklarm aile biiyiikleriyle benzer ¢aligmalar yapilabilir.
OSB’ye sahip ¢ocugu olan ebeveynlerin biiyiikanne ve biiyiikbabalarla ilgili
goriislerinin incelendigi karma desenli arastirmalar yapilabilir.
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