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Ozel gereksinim alani altinda yer alan Ozgiil Ogrenme Bozuklugu, bireyin akademik
basarisinin duyu ya da zeka kusurlari ile agiklanamayacak olgiide diisiik olmasi
seklinde ifade edilmektedir (APA, 1994). Bu arastrmanm amaci, Ozgiil Ogrenme
Bozuklugu (OOB) tanis1 almis cocuklarin annelerinin tamlanma siirecindeki ve
sonrasindaki deneyimleri ile annelerin gereksinimlerini, OOB’nin kendi sosyal
yasamlar1 ve yakin c¢evreleriyle olan iliskilerine etkilerini fenomenolojik (olgu bilim)
deseninde derinlemesine incelemektir. Arastrma kapsaminda amacgli 6rnekleme
yontemiyle Samsun Rehberlik ve Arastirma Merkezi’ne bagvuru yapan OOB tanili
cocuga sahip 11 anneye ulasilmistir. Katilimcilarla arastirmaci tarafindan olusturulan
yar1 yapilandirilmis agik uclu sorulardan olusan goriisme formu kullanilarak bire bir
goriismeler yapilmistir. Aragtirmadan elde edilen veriler fenomenolojik arastirmaya
uygun olarak icerik analizi ve tematik analiz kullanilarak analiz edilmistir.
Aragtirmadan elde edilen bulgular degerlendirildiginde ana olarak iki iist tema
belirlenmistir. Ortaya ¢ikan ilk iist tema olan “annelerin deneyimleri” temasinin
altinda tamilanma siireci ile annelerin OOB’ye dair yasantilarinin duygusal, bilissel ve
davranissal/gevresel boyutlar1 ele almmustir. Ikinci iist tema olan “annelerin
gereksinimleri” temasinin altinda ise ekonomik, es destegi, OOB egitimi, psikolojik
ve sosyal destek tiirleri ele alinmistir. Elde edilen bu sonuglar, literatiir 1s1ginda

tartisilmis ve Oneriler sunulmustur.
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ABSTRACT
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Specific Learning Disorder (SLD) falls into the category of special needs and is
defined as a low level of academic success of the individual that cannot be explained
by sensory or intellectual impairment (APA, 1994). Using phenomenological
qualitative design, the purpose of this study is to examine the experiences and needs
of the mothers of children diagnosed with SLD during and after the diagnosis process,
and the effects of SLD on their social life and close personal relationships. Utilizing
the purposeful sampling technique, 11 mothers with an SLD child were selected from
those mothers who applied to Samsun Guidance and Research Centre. One-to-one
interviews were conducted with the participants using an interview form consisting of
semi-structured open-ended questions designed by the researcher. The data were
analyzed using content analysis and thematic analysis techniques following
phenomenological methodological guidelines. Based on these findings, two core
themes are identified. The first core theme “experiences of the mothers” was
categorized under the  subthemes of emotional, cognitive and
behavioural/environmental dimensions. The second core theme “mothers' needs” was
categorized under the subthemes of economic needs, spousal support, SLD education,
psychological support, and social support. The results are discussed in light of the

literature and implications and recommendations are presented.
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TESEKKUR

Yiiksek lisans donemim boyunca ve tez asamasinda bana yardim eden degerli
insanlara tesekkiir etmek istiyorum. Oncelikle akademik katkilar1, yardim etmeye her
daim acgik olusu ve destekleyici tutumu i¢in degerli danisman hocam Ebru Morgiil’e

icten tesekkiirlerimi sunarim.

Yiiksek lisans boyunca gerek okulda gerek IPAM’da mesleki beceri ve yeteneklerime
katkilari, yol gostericilikleri ve emeklerinden dolay1 sevgili hocalarim Medaim Yanik,
Miicahit Oztiirk, Burcu Uysal, Hakan Tiirkcapar, Hasan T. Karatepe, Taha B. Toprak

ve Iclal E. Aydimn hocalarima tek tek tesekkiirlerimi sunmak istiyorum.

Yiiksek lisansin bana kattig1 degerli dostlarim Sevgi Boyaci ve Merve Aras,
varliginiza minnettarim. Basarilariyla her zaman kendi basarimmis gibi gurur

duyacagim, birlikte ¢cok sey 6grendigim tiim sinif arkadaslarima da tesekkiir ederim.

En 6nemlisi, calismaya katilmay1 kabul eden ve tiim igtenlikleriyle deneyimlerini,
zorlu yasam olaylarini benimle paylasan katilimcilara tesekkiir ederim. Siz

olmasaydiniz bu tez yazilamazdi.

Son olarak tiim yasantimda sevgisi, inanci ve destegiyle yanmimda olan ve
motivasyonumun ana kaynagi olan sevgili ailem, her sey sizin sayenizde miimkiin

oldu. Tesekkiir ederim.

Elif Eren

ISTANBUL, 2021
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BOLUMI

GIRIS
Ozel gereksinimli bireyler ile ilgili arastirmalar, son yillarda 6zel egitim basta olmak
iizere psikoloji, psikiyatri ve sosyoloji alanlarindaki uzmanlar tarafindan sikca tercih
edilen arastrma konularindandir. Ozel gereksinim, kisinin toplumsal yasamda
karsilagtig1 islev kisithigma bagli olarak saglik, egitim, rehabilitasyon, cihaz, ortez,
protez ve diger sosyal ve ekonomik haklara, hizmetlere ya da yasama katilimi i¢in
cevresel diizenlemelere gereksiniminin olma halini ifade i¢in kullanilmaktadir
(Cocuklar i¢in Ozel Gereksinim Degerlendirmesi Hakkinda Y&netmelik, 2019).
Ulkemizde 6zel gereksinime sahip olma orani Tiirkiye Istatistik Kurumu (TUIK) ve
literatilir ¢aligmalar1 sonucunda %6,9 olarak tespit edilmistir (Seydel, Yikilkan ve
Gorpelioglu, 2016; ASPB, 2020). Bu arastirmada; annelerin deneyimleri ve
gereksinimleri, 6zel gereksinim yelpazesinin Cocuk ve Geng Psikiyatrisi alani altinda

yer alan F maddeli “Ozgiil Ogrenme Giicliigii Alani” ile iliskili olarak ele alinacaktir.

DSM-V-TR’de kullanilan adiyla Ozgiil Ogrenme Bozuklugu (OOB), bireyin
akademik basarisinin duyu ya da zeka kusurlari ile agiklanamayacak élgiide diisiik
olmasi seklinde ifade edilmektedir (APA, 1994). Giiniimiizde DSM-V-TR’ye gore
“Norogelisimsel Bozukluklar” kategorisi altinda yer alan bu bozukluk, okuma
bozuklugu ile giden (disleksi), matematik bozuklugu ile giden (diskalkuli), yazil
anlatim bozuklugu ile giden (disgrafi) seklinde alt kategorilere ayrilmaktadir
(Koroglu, 2001; Kéroglu, 2014). OOB’nin yayginhigina yonelik giincel arastirmalar
farklh dilleri konusan ¢ocuklar arasinda genel olarak %5-15 olarak goriilmektedir
(Koroglu, 2014). Ulkemizde de oranlar benzerlik gdstermektedir, bunun yaninda OOB
tanist1 alan c¢ocuklarin 6zel egitimdeki cocuklarin yaklasik olarak %4,3 {inii

olusturdugu goriilmektedir (MEB, 2014).

Ozel gereksinimli bir cocugu biiyiitmek ebeveynler icin genellikle yas, korku, sugluluk
ve hayal kiriklig1 ile dolu bir deneyimdir bu yiizden Weaver (1999), ebeveynlerin

durumlar1 ve ihtiyaclari ile ilgili konugmalari i¢in alan agmanin onlara destek olmanin



en iyi yollarindan biri oldugunu belirtmektedir. Ozel gereksinim alanlarindan biri olan
OOB tanili cocug@a sahip ebeveynler ile ilgili arastirmalar bu deneyimi sikint1 ve kaygi
verici bir deneyim olarak ele almaktadir (Bonifacci, Montuschi, Lami ve Snowling,
2014). OOB annelerin psikolojik iyi oluslarin1 etkilemenin yaninda sosyal iliskilerini
ve giinliik yasam akislarmi da ciddi olciide etkileyen bir faktor olarak karsimiza
¢ikmaktadir (Fernandez-Alcantara, Correa-Delgado, Mufioz, Salvatierra, Fuentes-

Hélices ve Laynez-Rubio, 2017).

OOB tanili cocuga sahip annelerin deneyimlerini ve gereksinimlerini arastirmak,
annelerin karsilastig1 sorunlar1 azaltmak ve annelerin psikolojik iyi oluslarini arttirmak
acisindan onemli bir adimdir. Ayrica OOB’nin tedavisi ile ilgili yapilan giincel
arastirmalar en etkili tedavi sonucunun evde desteklenen ve 6zellikle ¢ekirdek ailede
uygun kosullarda yetisen ¢ocuklarda alindigini gostermektedir (Beitchman ve Young,
1997). Bu noktadan yola ¢ikarak arastrmamizda, OOB tanili ¢ocuklarm ve annelerinin
deneyimlerini iyilestirmek amaciyla annelerinin tanilanma silirecindeki ve
sonrasindaki deneyimleri ile annelerin destek algilari, OOB’nin kendi sosyal yasamlar1
ve yakin cevresiyle olan iligkilerine etkileri ve gereksinimleri derinlemesine

incelenecektir.
1.1. Problem Durumu

Aileye 6zel gereksinimli bir bireyin katilmasi ailenin tiim tyelerini biiylik dlclide
etkilemektedir. Aile liyelerinin sorumluluklarinin artmas: (Uskun ve Giindogar, 2010),
aile isleyisinde ve yapisinda meydana gelen degisimler (Reichman, Corman ve
Noonan, 2008) ve anne-babanin yetersizlige uyum saglayarak kaynaklar ile
gereksinimler arasindaki dengeyi saglama mecburiyeti (Kaner, 2010) aile i¢i yasantiy1
zora sokmaktadir. Bu siiregte ebeveynlerin fiziksel ve psikolojik saglik sorunlar1 da
yasadiklar1 goriilmektedir. Arastirma bulgulari, 6zel gereksinimli ¢ocuga sahip
ebeveynlerin ruh sagliklarmin bu durumdan olumsuz ydnde etkilendigini ortaya
koymaktadir. Yapilan arastirmalarda ebeveynlerin; konsantre olamama, unutkanlik,
nedensiz aglama gibi duygusal ve psikolojik sorunlar yasadiklar1 goriilmektedir
(Sarthan, 2007). Ozelde OOB tanis1 almis gocuga sahip olmanm da &zellikle birincil
bakim verende anksiyete yarattigi bilinmektedir (Biiyiikgakmak, 2015). Fakat
iilkemizde 6zellikle dzel gereksinimli ¢ocuklar kategorisindeki OOB’li ¢ocuklar ve

aileleriyle ilgili yapilan ¢caligmalarda genellikle ailenin ¢aligmalara dahil edilmedigi ve



bu konudaki c¢aligmalarin biiyiik c¢ogunlugunun yalnizca c¢ocuklar {iizerinden
yiiriitiildiigii  goriilmektedir (Ozkardes, 2015). Bu alanda literatiirde bosluklar
bulundugu sdylenebilir. OOB’li ¢ocuga sahip ebeveynlerin ihtiyaclar: bilinmemekte
ve Tiirkiye’de OOB tedavisinde aile yeterince tedavi siirecine katilamamaktadir

(Ozkardes, 2015).

Ozel gereksinimli g¢ocuga sahip ebeveynlerde algilanan destek ve gereksinimlere
yonelik yardimlar olduk¢a 6nemlidir. Literatiire gore algilanan sosyal destegi diisiik
olan anneler bir ¢esit sosyal izolasyona ugramakta ve stresin etkilerine, psikolojik ve
duygusal problemlere daha fazla maruz kalmaktadir (Herken, 2000; Akcakin ve Erden,
2001; akt. Aslan, 2010). Bu yiizden OOB’li cocugu olan annelerin algiladiklar1 sosyal
destegi ve bu destegin nasil gelistirilecegini arastrmak hem annelerin hem de

cocuklarin ruh sagliklarini korumak agisindan biiyiik 6nem arz etmektedir.

Ulkemizde ve Diinya’da Down Sendromu, Otizm vb. tanili ¢ocuga sahip annelerin
yardimlasma aglar1 (facebook, whatsapp gruplari) daha genis olmakla birlikte OOB’li
annelerin bu tarz aglara digerleri kadar sahip olmadig1 dolayisiyla kendileriyle ayni
durumda olan ailelerden destek almada geride kaldiklar1 gortilmektedir. Ayrica
ebeveynlerin c¢ocuklarina nasil davranacaklar1 ile ilgili danigmanlik almada da
eksiklikler yasadiklar1 goriilmektedir. Dolayisiyla bahsedilen ailelere yonelik
psikolojik destek ve egitim programlarinin yoklugu biiyiik bir eksiktir. Bu ¢aligma,
Tiirkiye’de OOB tanili ¢cocu@a sahip annelerin deneyimlerini ve gereksinimlerini
derinlemesine inceleyerek bu gruba yonelik gelistirilecek destek programlarina yol

gosterme hususunda miitevazi bir katki sunmay1 hedeflemektedir.
1.2. Arastirmanin Amaci

Arastrmanm amaci, Ozgiil Ogrenme Bozuklugu (OOB) tanisi almis cocuklarin
annelerinin tanilanma siirecindeki ve sonrasindaki deneyimleri ile annelerin
gereksinimlerini, OOB’nin kendi sosyal yasamlar1 ve yakin cevreleriyle olan

iligkilerine etkilerini derinlemesine incelemektir.
1.3. Arastirma Sorularn

1-) Ozgiil Ogrenme Bozuklugu (OOB) tanili ¢ocuga sahip annelerin rahatsizlik

ekseninde yasam deneyimleri nelerdir?



2-) OOB tanili ocuga sahip annelerin gereksinimleri nelerdir?

3-) OOB tanili ¢ocuga sahip annelerin yasamlarm iyilestirici ne gibi miidahalelerde

bulunulabilir?
1.4. Arastirmanin Onemi

Niteliksel arastirma yontemlerinden biri olan fenomenolojik (olgubilim) arastirma
modeli, kisinin hayat deneyimlerini kapsamli ve detayli bir sekilde algilamada en
uygun yontem olarak goriilmektedir (Smith, Flowers ve Larkin, 2009). Literatiir
incelendiginde lilkemizde genel olarak engelli ¢cocuga, zihinsel engelli ¢ocuga ya da
daha 6zelde Down Sendromlu ¢ocuga sahip annelerle yapilmis az sayida niteliksel
arastirma (Toker, Basgiil ve Ozaydm, 2019) var olsa da OOB’li cocuga sahip anneler
ile ilgili yapilan niteliksel bir arastrmanmn bulunmadigi goriilmiistiir. Uluslararasi
literatiire bakildiginda ise bu konuda niteliksel arastirmalarm bulundugunu, bu
calismalarin konularinin stres, psikolojik dayaniklilik, aile ici iliskiler ve gelecege
yonelik kaygilar iizerinde yogunlastigini gérmekteyiz (Strnadova, 2006; Kirby,
Edwards ve Hughes, 2008; Amerikaner ve Omizo, 2015; Alias ve Dahlan, 2015;
Bonifacci, Storti, Tobia ve Suardi, 2015). Bu agidan bizim calismamiz, bilindigi
kadariyla tilkemizdeki annelerin konu ile ilgili deneyimlerini ve gereksinimlerini nitel

aragtirmanin avantajlartyla beraber inceleyen ilk arastirmadir.

Bu arastirma sonucunda elde edilecek veriler 15131inda Saglhik Bakanligina bagl devlet
hastaneleri veya cocuk psikiyatri kliniklerinin tanilanma siireci ve Milli Egitim
Bakanligi’nin kaynastirma programlar1 sekillendirilebilir, 6zel egitim merkezlerinin
OOB tamili gocuklara sundugu egitim programlarina aileler dahil edilebilir. Ayrica
tilkemizde 6zel gereksinim ya da engelli bireylerin ailelerine yardim saglayan Aile
Sosyal Politikalar Bakanlig1 ile Tiirkiye Disleksi Vakfi, Dislev: Tiirkiye Disleksili
Cocuklar Vakfi gibi sivil toplum 6rgiitleri bu grubun ihtiyaclarini daha iyi anlayarak
ihtiyaglara yonelik hizmet programlar1 gelistirebilir. Arastrmamiz, bu alanda
annelerin deneyimlerini analiz ederek ve annelerin sahip oldugu ihtiyaclari
belirleyerek; sahada caligan O6zel egitim uzmanlari, 6gretmenler, psikiyatristler,
psikologlar ve sosyal hizmet uzmanlar1 gibi genis bir uygulayic1 grubun annelere

yonelik destek programlari gelistirmesine katki saglamay1 amaglamaktadir.



1.5. Kuramsal Cerceve

Kuramsal ¢ergeve; arastirmacinin arastirma konusunu belirledikten sonra arastirma
sorularm1 sekillendirmede, katilimcilar1 segmede, goriisme sorularini hazirlamada,
arastirmaya analitik bir ¢ergeve saglamada ve bulgular1 analiz etmede yardimci olan
bir yol gosterici olarak tanimlanmaktadir (Glesne, 2015). Literatiire gore
arastirmacilar bir kismi nitel arastirmalarda kuramsal ¢ergeve kullanimini uygun
goriirken bir kismi arastrmacmin yansizligi etkileyebilecegini savunarak boyle bir

kullanimi uygun gérmemektedir (Anfara ve Mertz, 2015).

Kuramsal ¢ergeve kullanimi ile ilgili fenomenolojik desende ¢aligsan arastirmacilarin
goriisleri de diger nitel arastirma desenlerine benzer olarak cesitlilik gostermektedir
fakat aragtirma deseninin amaca yonelik olmasi ve analizin biitiinliigli agisindan
kullanim1 destekleyen goriisler cogunluktadir (Glesne, 2015). Ayrica fenomenoloji,
farkli bireylerin deneyimledigi ortak bir fenomeni derinlemesine inceledigi i¢in bu
fenomeni biitiin yonleriyle ele alirken arastirmanin amacindan sapmamak zorlu bir
gorev olarak tanimlanmaktadir (Creswell, 2016). Kuramsal ¢er¢evenin kullanimi bu

yonden arastirmaciy1 giiclendirici bir faktor olarak karsimiza ¢ikmaktadir.

Sonu¢ olarak toplumsal ya da bireysel deneyimleri inceleyen arastirmalarda
deneyimin hangi pencereden ele alindigi ve goriismede kullanilacak agik uclu
sorularin olusturulmas1 agisindan kuramsal g¢ergeve kullanimi Onerilmektedir
(Creswell, 2016). Bu arastirmada, fenomenolojik desen metodolojisine (Glesne, 2015;
Willig, 2013) uygun olarak; OOB’li ¢ocuga sahip annelerin deneyim ve
gereksinimleriyle ilgili boyutlarin tanimlanmasinda, bu boyutlar arasi iligkilerin
anlamlandirilmasinda, goriisme sorularinin olusturulmasinda ve analiz asamasinda yol
gostermesi acgisndan iki farkli kuramdan faydalanilmistir. Bu kuramlar Elisabeth
Kiibler-Ross’un Yas Kurami ve James S. House’un Sosyal Destek Kurami’dir.

Bahsedilen kuramlar ve arastirma konumuz ag¢isindan katkisina asagida deginilmistir.
1.5.1. Yas Kuramm

OBB tamili cocuga sahip olan annelerin deneyimlerini ve gereksinimlerini kapsaml
bir sekilde inceleyebilmek i¢cin bu siireci psikolojik bir siire¢ olarak ele almak

gerekmektedir. Zira 6zel gereksinimli ¢ocuga sahip annelerin yasadigi psikolojik



stiregler yas siirecine benzerlik gostermektedir. Literatiire bakildiginda 6zel
gereksinimli ¢ocuga sahip ebeveynlerin duygusal tepkilerini anlamada kullanilan
modeller arasinda (agsama modeli/yas kurami, siirekli iiziintii modeli, caresizlik-
gligsiizlilk-anlamsizlik modeli, travma sonrasi biiylime modeli vb.) en fazla kabul
edilen model, yas kuramina dayanan asama modelidir (Ardig, 2018). Son yillarda 6zel
gereksinimli ¢ocuklarin anneleriyle ylriitillen ve annelerin duygularina odaklanan
cogu arastirmada bu modelin kullanildig1 goriilmiistiir (Cigerli, Topsever, Alvur ve

Gorpelioglu, 2014; Yazici1 ve Durmusoglu, 2017; Yiizbasi, 2018; Stark, 2020).

Elisabeth Kiibler-Ross’un ortaya koydugu bes yas evresi, yas silirecindeki bireylerin
yasa yonelik tepkilerini, duygu ve davraniglarini incelemede oldukc¢a kapsamli bir
bakis agis1 sunmaktadir. Kiibler-Ross, ii¢ yillik bir siliregte 6liimciil hastaliga sahip
200°den fazla kisi ve onlarm yakinlariyla yaptigi goriismeler sonucunda yas
stirecindeki bireylerin inkar etme, ofke, pazarlik, depresyon ve kabullenme asamalarini
yasadiklarmi ortaya koymustur (Corr, 2018). Bu evreler bireyin karsilastigi olumsuz
durum ve kayba kars1 verdigi tepkileri kapsar, yalnizca 6liime verilen tepkiden ibaret
degildir (Kiibler-Ross, 1997). Ayrica Kiibler-Ross’a gore bireyler bu evreleri
kuramdaki siralamaya gore deneyimlemeyebilirler, bireylerin bazilar1 ise bazi evreleri
deneyimlemeden diger evreye gecebilmektedir (Kiibler-Ross, 1997 akt. Stark, 2020)

Kiibler-Ross’un ortaya koydugu yas evreleri su sekilde 6zetlenebilir:

Inkar: Kayba yonelik olarak verilen tepkilerin ilki olan inkar, kisinin yasla karsilastig1
ilk anda ortaya ¢ikar ve bu evredeki kisi icinde oldugu durumun onun bagina gelmis
olabilecegini kabullenemez. Kisi duygusal olarak yasadigi soku ve inkar1 artik
siirdiiremez hale geldiginde ise bu durum yerini 6ftke, kiskanghk ve alinganlik

duygularina brrakir (Kiibler-Ross, 1969).

Ofke: Inkardan sonra ortaya ¢ikan ofke, altinda birden ¢ok duyguyu barindirir ve
kisinin hayatindaki bir¢ok alana yonelik olabilir. Kisi kendine, inanc1 varsa yaraticiya
ve etrafindakilere yonelik biiylik bir 6fke duyar, 0gretmenleri 6zel gereksinimli
cocugunun durumunu fark etmedikleri i¢in ya da kendisini hamilelikte duruma yol
acabilecek yanlig bir sey yapmis olabilecegi i¢cin suglayabilir (Barnett, Clements,
Kaplan-Estrin ve Fialka, 2003).



Pazarhk: Yasin icilincii evresi olan pazarlik evresinde kisi olaylarin seyrini
degistirebilmek icin biiyiikk bir istek duyar, “keske” ve “eger” kelimeleri ¢ok sik
kullanilir. Kisi mucizevi bir iyilesme ya da “yasanan her seyin bir riiya olmasi”
durumlarini arzular (Kiibler-Ross, 1969). Bu evrede kisiler ¢cocugunun normal gelisim
gosteren bir cocuk olmasi i¢in her yolu arar, gegmiste cocugunun durumunu

anlamadig i¢in biiyiik bir pismanlik duyar (Yazic1 ve Durmusoglu, 2017).

Depresyon: Dordiincii evrede kisinin artik kayipla ilk karsilastigi andaki yogun
duygular1 bir miktar hafiflemistir ve kisi basina gelen durumu degistiremeyecegini
anlayarak acisini belirgin bir sekilde yasamaya baslamistir (Kiibler-Ross, 1997).
Kiibler-Ross’a gore kisilerin yasadigi depresyon, kayipla dogrudan iliskili olan
“tepkisel depresyon” (reactive depression) olabilecegi gibi kaybin gelecekte ortaya
cikaracagr diger kayiplarla iliskili olan “hazirlayici depresyon” (preparatory
depression) da olabilir (Kiibler-Ross, 1969). Bu evrede kisiler ¢ocuklarinda olan
engellilik durumunu ya da 6zel gereksinimi anlayarak ileride cocuklarmin geleceginin

nasil olacagi ile ilgili endiselenirler (Barnett, Clements, Kaplan-Estrin ve Fialka,

2003).

Kabullenme: Kayba yonelik verilen tepkilerin son evresi olan kabullenme evresinde
kisi kaybin hayatindaki yerini ve gercekligini kabul etmis, actyr deneyimlemis ve
hayatin1 yeniden organize etmeye baslamistir (Kiibler-Ross, 1997). Bu evrede
iyilesmenin gercgeklesecegini sdylemek miimkiindiir. Kisiler kaybi kabullendikten
sonra hayatlarindaki bu kayipla ne yapacaklarmna karar vermeye ¢aligirlar. Ornegin
0zel gereksinimli ¢ocugunu ihtiyacina yonelik bir okula gdnderebilir ve ¢ocuga
yonelik yepyeni ve belki de eskisinden daha diisiik seviyede bir hedef belirleyebilir
(Barnett, Clements, Kaplan-Estrin ve Fialka, 2003).

Sonug olarak yas kurami, OOB tanili ¢ocuga sahip annelerin deneyimlerini ve
duygusal tepkilerini psikolojik bir siire¢ agisindan ele alarak kapsamli bir bakis agis1
sunmasi1 yoniinden bizim arastirmamiz i¢in uygun goriilmistiir. Ayrica bahsedildigi
tizere bu kuramin taniya yonelik deneyimleri ve duygusal tepkileri aciklayan diger
kuramlar arasinda en fazla kabul géren kuram olmasi da arastirma agisindan 6nem arz

etmektedir.



1.5.2. Sosyal Destek Kurami

OOB tanili ¢ocuga sahip annelerin gereksinimlerini anlamada sosyal destegin ne
oldugunu kuramsal olarak belirlemek ve siniflamak 6nemlidir. Bu arastirmada engelli
ya da 6zel gereksinimli cocuklarim ailelerinin gereksinim duyduklari destegi anlamada
ve belirlemede Houseun (1981) Sosyal destek kuramimin kullanilmasit uygun
goriinmektedir. Bu kuram sosyal destegi islevsel agidan ele almaktadir. House un
(1981) olusturdugu kurama gore sosyal destek islevlerine gore; aragsal destek,

enformasyonel (bilgilendirici) destek ve duygusal destek seklinde siniflandirilabilir.

Ozel gereksinimli ¢ocuklarin ebeveynleri i¢in aragsal destek, ebeveynlerin
karsilagtiklar1 sorunlara yonelik somut olarak adlandirilabilecek destek alanlarini ifade
eder (Cohen, 2004). Bu destek tiirli, ebeveynlerin ihtiyaglarina gére ekonomik ya da
ulasimsal destek gibi pratik destekleri igermektedir (House, 1981). Ozel gereksinimli
aileye yapilacak ekonomik yardim, bakicilik ya da servis hizmeti gibi hizmetler bu

alandaki desteklere 0rnek olarak verilebilir.

Enformasyonel (bilgilendirici) destek, hizmetlere ulasim veya deneyimlenen durum
ile ilgili bilgi, 6neri ya da danismanlik alinmasmi icerir (Cohen, 2004). Bireyin
enformasyonel destek almasi karsilastigi zorlu durumu yonetmesi agisindan 6nemlidir
(Galvan, Buki ve Garcés, 2009). Bu destek tiirli, uzmanlar tarafindan 6zel gereksinim
tiirii hakkinda egitim verilmesi, tedaviye yonelik se¢enekler sunulmasi ya da durumun

gidisatia yonelik bilgi verilmesi gibi destekleri kapsamaktadir (House, 1986).

Duygusal destek ise arkadaslar, aile ve profesyonellerin ebeveyne gosterdigi duygusal
ilgi, alaka ve yakinligi ifade etmektedir (Cohen, 2004). Duygusal destek, kisinin
duygusuna eslik etmeyi ve duygusal disavurumunu desteklemeyi igeren davranislar
kapsamaktadir (Goren, 2015). Aile bireyleri arasinda iletisim, anlayis, empati, sevgi

gibi duygular duygusal destegin ana bilesenleridir (Teasdale ve Bradley-Engen, 2010).

Sosyal destek kurami, OOB tanili cocuga sahip annelerin gereksinimlerini islevsel
acidan ele almasi1 ve destegi uzmanlar, arkadaslar ve aile gibi genis bir ¢ergevede

degerlendirmesi agisindan bizim arastirmamiz i¢in iglevsel olarak goriilmektedir.

Sonu¢ olarak Yas Kurami ve Sosyal Destek Kurami, fenomenolojik desen

cercevesinde OOB tanili ¢ocuga sahip annelerin deneyim ve gereksinimlerini



psikolojik ve sosyal siiregler olarak ele almalar1 agisindan bu arastirma i¢in uygun
goriilmiistiir. Bu kuramlar, fenomenolojik arastirmalarin kuramsal ¢erceve kullanimi

ile ilgili alt1 ¢izdigi genel gerceve ¢izme, goriisme sorularini ve analiz agamalarini

sekillendirme agisindan kullanilmistir.



BOLUM II

LITERATUR

Bu boliimiin ilk kisminda teorik arka plan bilgisi olarak, 6zel gereksinimli olma ve
Ozgiil Ogrenme Bozuklugu (OOB) ile ilgili genel bir gergeve ¢izmek amaciyla dzel
gereksinim alanlari, bu alanlardan biri olan OOB ve etiyolojisi, epidemiyolojisi,
smiflamasi, es tani, klinik goriiniim ve tanilamasi ile tedavisine iliskin bilgiler
sunulmustur. Sonrasinda ise 6zel gereksinimli gocuga sahip anneler ve OOB tanili
cocuga sahip annelerle ilgili diger iilkelerde ve Tiirkiye’de yapilmis olan ¢aligmalar

incelenmistir.
2.1. Ozel Gereksinimli Cocuklar

Ozel gereksinimli olma, zamana ve iilkelerin devlet politikalarma gore degisiklik
gosteren bir kavramdir. Ulkemizde yaymnlanan son caligmalara ve yonetmeliklere
bakildiginda 6zel gereksinim; ¢ocugun bedensel veya gelisimsel bir islev kisitlig1
sonucunda saglik, egitim, rehabilitasyon ve ekonomi gibi alanlarda ek haklara ve
hizmetlere gereksinimi olmas1 anlamma gelmektedir (Cocuklar I¢in Ozel Gereksinim
Degerlendirmesi Hakkinda Yonetmelik, 2019). Cocuklarda goriilebilecek gelisimsel
islev kisithiliklar: biligsel, sosyal, duyu islevleri, ince-kaba hareketler gibi gelisim
alanlarinda gecikme ya da bozuklukla birlikte goriilebilir. Bu kisithiliklarin sonucu

olarak ¢cocugun sosyal yasamimnin etkilenmesi s6z konusu olabilir.

Ozel gereksinimli c¢ocuklar, genellikle asagida olusturulan tablodaki sekilde

gruplandirilarak degerlendirilmektedir:
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Tablo 2.1 Ozel Gereksinimli Cocuklarin Simflandirilmasi

Zihin engelliler

Ogrenme giigliigii gdzlenenler

Duygu ve davranis bozuklugu olanlar
Bedensel yetersizligi olanlar

Konusma ve dil sorunlular

Isitme engelliler

Ustiin zekalilar ve {istiin yetenegi olanlar

e ANl ol Bl Kl o

(Kircaali- Iftar, 1998 dayanarak diizenlenmistir)

Ulkemizde 6zel gereksinimli kapsamina girebilmek ve sunulan resmi haklardan
yararlanabilmek i¢in  Cocuklar — Ozel  Gereksinim  Raporu  (COZGER)
diizenlenmektedir. Bu rapor kapsaminda ¢ocugun hangi alanlarda ne siireyle destege
ihtiya¢ duydugu kayit altina alimmaktadir. COZGER kapsaminda 6zel gereksinim
durumu olarak belirlenen alanlar: alerji-immiinoloji, bilissel gelisim, cocuk ve geng
psikiyatrisi, deri ve ziihrevi hastaliklar, dil-konusma-iletisim gelisimi, endokrin
sistem, enfeksiyon hastaliklari, genitoiiriner sistem/ cerrahi, gorme islevi, hareket
gelisimi, hematoloji- onkoloji, isitme islevi - kulak burun bogaz, kalitsal hastaliklar,
kalp dolasim sistemi, metabolizma, nevroloji, romatoloji, sindirim sistemi, sinir
sistemi, solunum sistemi, yaniklar, yenidogan, yogun bakim alanlaridir (Cocuklar I¢gin
Ozel Gereksinim Degerlendirmesi Hakkinda Y&netmelik, 2019). Bu alanlardan Cocuk
ve Geng Psikiyatrisi alanmin altinda F maddeli “Ozgiil Ogrenme Giigliigii Alan1”
bulunmaktadir ve bu alan kapsaminda rapor alan ¢ocuklar tanidan itibaren, uzmanlarin

kararlagtirdig: stire boyunca 6zel gereksinime sahip olarak degerlendirilmektedir.

Ozel gereksinime sahip olma, kisinin toplumsal yasama esit katilabilmek icin islev
kisithligi olmayan bireylerden farkli nitelik ya da nicelikte saglk, egitim,
rehabilitasyon, cihaz, ortez, protez ve diger sosyal ve ekonomik haklara, hizmetlere ya
da cevresel diizenlemelere gereksiniminin olmasidir (Cocuklar Igin Ozel Gereksinim
Degerlendirmesi Hakkinda Yonetmelik, 2019). COZGER sisteminin yiizde (%) engel

orani igeren diger mevzulara uyumu arandiginda asagidaki tablo kullanilir:
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Tablo 2.2 COZGER Engel Durumu Tablosu

Ozel Ozel Gereksinim Diizeyi Engel Orant1 (%)
Gereksinim
Kodu
1 Ozel gereksinimi vardir (OGV) 20-39
2 Hafif diizeyde OGV 40-49
3 Orta diizeyde OGV 50-59
4 Ileri diizeyde OGV 60-69
5 Cok ileri diizeyde OGV 70-79
6 Belirgin 6zel gereksinimi vardir (BOGV) 80-89
7 Ozel kosul gereksinimi vardir (OKGV) 90-99

(Cocuklar igin Ozel Gereksinim Degerlendirmesi Hakkinda Yénetmelik, 2019 dayanarak

diizenlenmistir)

Ozel gereksinimli ¢ocuklarmn sahip olduklar1 haklarla ilgili 2019 yilinda yayinlanan
mevzuata goére bu bireylerin sahip olduklar1 haklar genis bir spektrumda yer
almaktadir. S6z konusu haklar ilk sirada oturma talep hakkindan, sinavlarda ek stire
ya da smav sonuglarmim ayr1 degerlendirmesini talebi ve Bireysellestirilmis Egitim
Karar1 (BEP) planmnin uygulanmasini talep hakkini kapsamaktadir (Cocuklar Igin
Ozel Gereksinim Degerlendirmesi Hakkinda Y&netmelik, 2019).

Ulkemizde 6zel gereksinime sahip ¢ocuklarm toplam sayilarmin belirlenmesi ile ilgili
yapilan calismalar oran bakimindan farklilk gdstermektedir. Tiirkiye Istatistik
Kurumu (TUIK) tarafindan 2011 yilinda yiiriitiilen arastrmaya gore iilkemizde 6zel
gereksinime sahip olma oran1 %6,9 olarak belirlenmistir (ASPB, 2020). Fakat literatiir
incelendiginde iilkemizdeki ©zel gereksinime sahip olma oraninin TUIK’in
verilerinden yiiksek bir oranda %12.29 olarak rapor edildigi goriilmiistiir (Seydel,
Yikilkan ve Gorpelioglu, 2016).

2.2. Ozgiil Ogrenme Bozuklugu (OOB)

Ozgiil Ogrenme Bozuklugu konusunun literatiirii, kullanilan terimler agisindan hem
tarith boyunca hem iilkeler arasinda hem de disiplinler arasinda farkliliklar
gostermektedir (Bender, 2019). Ozgiil 6grenme bozuklugu ile ilgili yapilan ilk
caligmalarda 1877 yilinda Kussmaul tarafindan “kelime korliigii” (word blindness)
terimi kullanilmistir (Richardson, 1992). 1887 yilinda ise bu bozuklugu beyinde
olusan bir hasar seklinde tanimlayan Berlin, okumada giicliik ¢ceken bireyler igin
“dyslexia” terimini kullanmistir (Berlin, 1887 akt. Opp, 1994). Sonraki yillarda

1896°da Morgan “gorsel kelime korliigii” terimini kullanirken; 1917°de Hinshelwood,
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bu bozuklugun dogustan olmus olabilecegine dikkat ¢ekerek “konjektinal kelime
korligi” (congenital word blindness) terimini kullanmistir (Karaman, Kara ve

Durukan, 2012).

Ogrenme bozuklugunun gelisimsel yoniine vurgu yapan Orton 1925°de gorsel alg1 ve
gorsel hafizadaki gelismenin gecikmesini kaynak gosteren “gelisimsel kelime
korligii” terimini kullanmustir (Orton, 1925 akt. Habib, 2000). 1941 yilina
gelindiginde Werner ve Strauss bozukluk i¢in “minimal beyin hasar1” (minimal brain
damage) terimini kullanirken Clement hasardan ziyade islev bozukluguna vurgu yapan
“minimal beyin islev bozuklugu” (minimal brain dysfunction) terimini kullanmigtir

(Silver, 2002).

Son yillarda sik¢a kullanilan “6grenme giicliigli” (learning disabilities) teriminin ilk
kez kullanimi ise 1962 yilina dayanmaktadir. O dénemdeki 6§renme gii¢higii tanimu;
serebral, davranigsal/cevresel veya duygusal bir bozukluktan dolay1r gergeklesen
konusma, okuma, matematik ile ilgili gecikme ve bozukluklarini kapsamaktadir (Kirk
ve Elkins, 1975). 1967 yilinda kurulmus olan Amerikan Ogrenme Giicliigii Birligi
(LDA) yaptig1 tanima gore 6grenme giicliigli konusma, okuma, yazma, matematik
islemleme ve hesap yapma becerilerini icerene norolojik kaynakli bir grup bozukluk
olarak tanimlanmistir (Richardson, 1992). Diinya Saglik Orgiitiince yayimlanan ICD-
10°da  Ozgiil 6grenme bozuklugu, “F81. Okul becerilerine ozgii gelisimsel
bozukluklar” kategorisinde yer alirken (WHO, 1999), ICD-11’de “Gelisimsel
ogrenme bozuklugu” kategorisinde yer almaktadir (WHO, 2019).

Ozgiil 6grenme bozuklugunun DSM (Diagnostic and Statistical Manual of Mental
Disorders; Mental Bozukluklarin Tanisal ve Istatistiksel El Kitabr) kilavuzuna girisi
ise DSM-III “6zgiin gelisimsel bozukluklar” kategorisindeki gelisimsel okuma
bozuklugu, gelisimsel aritmetik bozukluk, gelisimsel dil bozuklugu, gelisimsel
artikiilasyon bozuklugu ve mikst gelisimsel bozukluk alt gruplar1 kapsaminda
olmustur (APA, 1980). DSM-IV-TR i¢in “6zgiil 6grenme bozuklugu” olarak birinci
eksende yer alirken okuma (disleksi), matematik (diskalkuli), yazili anlatim (disgrafi)
ve bagka tiirlii adlandirilamayan seklinde alt gruplara sahiptir (Koroglu, 2001). DSM-
IV’e gore 6zgiil 6grenme bozuklugu, bireyin akademik basarisinin duyu ya da zeka

kusurlari ile agiklanamayacak olgiide diisiik olmasini ifade etmektedir (APA, 1994).
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Glinlimiizde psikiyatristler ve psikologlar tarafindan kullanilan ve giincel DSM-V-
TR’de “Ozgiill 6grenme bozuklugu” terimi ile ifade edilen bu bozukluk
“Norogelisimsel Bozukluklar” kategorisi altinda degerlendirilmektedir (Kdroglu,
2014). DSM-IV-TR’deki alt gruplar DSM-V-TR’de kaldirilmis olmakla beraber
kodlama notu olarak okuma bozuklugu ile giden, yazili anlatim bozuklugu ile giden ve
sayisal bozukluk ile giden seklinde ek sunulmustur (Koéroglu, 2014; Bender, 2019).
DSM-V-TR’ye gore ozgil 6grenme bozuklugu tani kriterleri asagidaki tabloda

sunulmustur:
Tablo 2.3 DSM-V-TR Ozgiil Ogrenme Bozuklugu Tam Kriterleri
A. Gerekli girisimlerde bulunulmus olmasina karsin, en az alt1 aydir siiren, asagidaki

belirtilerden en az birinin varligi ile belirli, 6grenme ve okul becerilerini kullanma
giicliikleri:

= Sozciik okumanin yanlis ya da yavas ve ¢ok caba gerektiriyor olmasi

= Okunanin anlamini anlama giicligii

= Harf harf sdyleme / yazma giigliikleri

= Yazili anlatim gii¢liikleri

= Say1 algisi, say1 gergekleri ya da hesaplama giigliikleri

Sayisal uslamlama (akil yiiriitme) giigliikleri.

B. Etkilenen okul becerileri, kisisel olarak uygulanan gecerli bagar1 dl¢iimleri ve kapsamli
klinik degerlendirme ile dogrulandigi tizere, kisinin zaman dizinsel (kronolojik) yasina gore
beklenenden 6nemli 6lgiide ve dl¢iilebilir derecede altindadir ve okul ya da isle ilgili
basariy1 ya da giinliik yagam etkinliklerini ileri derecede bozar. On yedi yasinda ve iizerinde
olan kisiler de, gecerli degerlendirmelerin yerine, islevselligi bozan, belgeli 6grenme
giicliikleri 6ykiisii kullanilabilir.

C. Ogrenme giicliikleri okul yillarinda baslar, ancak etkilenen okul becerileriyle ilgili gerekler,
kisinin smirlt yeterligini agmadik¢a tam olarak kendini gostermeyebilir (6rn. zamanla sinirlt
sinavlar, dar bir zamanda uzun ve karmasik raporlari okuma ya da yazma, okulda asir1
yiiklenme).

D. Ogrenme giigliikleri, anliksal yeti yitimleri, diizeltiimemis gérme ya da duyma keskinligi,
diger ruhsal ve sinirsel bozukluklar, ruhsal-toplumsal giigliikler, okulda kullanilan dili tam
bilmeme ya da egitsel yonergelerin yetersizligi ile daha iyi aciklanamaz.

(Koroglu, 2014 dayanarak diizenlenmistir.)

Bu ¢alismada da DSM-V-TR’de kullanilan sekliyle disiplinler arasinda en fazla kabul

gdrmiis olan “Ozgiil Ogrenme Bozuklugu” terimi kullanilmistir.
2.2.1. Etiyoloji

Ozgiil 6grenme bozuklugunun etiyolojsiyle ilgili calismalar son yillarda sayr olarak
artmig ve bu konuda literatlirde farkli goriisler yer almaktadir. Bununla birlikte bu

bozuklugun kdkeninin heniiz tam olarak belirlenemedigi sdylenebilir (Karaman, Kara
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ve Durukan, 2012). Bozuklugun kdkeni ile ilgili yapilan ¢caligmalar temel olarak; bu
durumun noronlar1  etkileyen biyokimyasal —anormallik ve hasarlardan
kaynaklanabilecegini aktaran ve fonksiyonel manyetik rezonans (fMRI) - pozitron
emisyon tomografisi (PET) goriintiilleme caligmalar1 yiiriiten noérolojik kuram
(Karabekiroglu, 2012; Girli, 2012) ve kalitimsal altyapiya dikkat c¢ekerek ikiz
calismalar yiiriiten kalitimsal kuram ( DeFries, Singer ve Decker, 1978; DeFries ve

Alercon, 1996; Démonet, Taylor ve Chaix, 2004) olarak smiflandirilmaktadir.
2.2.2. Epidemiyoloji (Yayginhk)

OOB’nin epidemiyolojisi ile ilgili literatiirdeki calismalar tipki kullanilan terimlerin
degisiklik gostermesi gibi degisiklikler gostermektedir. Bunun sebebi tani kriterlerinin
ve tanilanma siirecinin degisimi, bu konuda egitimcilerin ve uzmanlarin biling
diizeyinin artmas1 veya kiiltiirel sebepler olabilir (Hallahan, 2003). Epidemiyoloji ile
ilgili yapilan ilk caligmalarda bu bozuklugun klinikte goriilme sikliginin %2-20
(APA,1994), toplumda goriilme sikligmin ise %5-10 oldugu aciklanmistir (Sundheim
ve Voller, 2004, akt. Turgut, 2008). Ayrica DSM-IV’e gore 6grenme bozuklugu
erkeklerde, kizlara gore 3 kat daha fazla olmakla beraber; okuma bozuklugu sikligi
%4, matematik bozukluk siklig1 %1 ve yazili anlatim bozuklugu siklig1 ise %4 olarak
aciklanmistir (APA, 1994).

Yule’un bozuklugun yaygmlg: ile ilgili yaptig1 bir calismada 9 yasidaki ¢ocuklarda
ogrenme bozuklugu yayginligi %S5 olarak goriiniirken (Maughan ve Yule, 1994),
sonraki yillarda yapilan baska bir calismada ise bu oranin erkeklerde kizlardan 3-4 kat
fazla oldugu belirtilmistir (Rutter, Caspi ve Fergusson, 2004). Cinsiyetin yan1 sira
OOB’nin yaygmligma en fazla etki eden faktér dildir. OOB’nin yayginhigmin dillere
gore degistigini gdsteren bazi calismalara gore Ingilizce’de s6z konusu bozuklugun
Italyanca’da oldugundan daha yaygm oldugu (Démonet, Taylor ve Chaix, 2004), yine
Ingilizce’de bu bozuklugun Japonca ve Cince’ye gore daha yaygm oldugu
anlagilmaktadir (Stevenson, Stigler, Lucker, Lee, Hsu ve Kitamura, 1982). Hong
Kong’da yiiriitiilen bir arastirma disleksi yaygmhiginin iilkede %10 oldugunu
belirtmistir (Chan, 2008).

DSM-V-TR’ye bakildiginda ise Amerika’da yiiriitiilen son ¢aligmalara gore 6grenme
bozuklugu yayginligi farkl dilleri konusan ¢ocuklar arasinda genel olarak %5-15
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olarak goriilmektedir (Koroglu, 2014; Bender, 2019). Son yillarda 6zgiil 6grenme
bozuklugu konusunda c¢ok sayida arastirmanin yiiriitiildiigli Finlandiya’da da
ilkdgretim 6grencilerinde bozuklugun yaygmligi %19.9 olarak belirlenmistir (Taanila,

Ebeling, Tithala, Kaakinen, Moilanen, Hurtig ve Yliherva, 2014).

OOB’nin iilkemizdeki epidemiyolojisi ile ilgili yapilan en kapsamli ¢alismalardan biri
olan Bingdl (2003) tarafindan Ankara’da yiiriitilen ¢alismada 2. ve 4. Sif
ogrencilerinden 1129 c¢ocukta tarama yapilmis ve 9%2.1 oranmna ulagilmistir.
Arastirmaci bu oranin diger dillere gore daha diisiik oldugunu belirterek bu durumun
sebebinin Tiirk¢e nin yazildigi gibi okunan bir dil olmasma baglamaktadir (Bingdl,
2003). Ulkemizdeki OOB epidemiyolojisi ile ilgili son veriler ise 6zgiil 6grenme
bozuklugu tanisi alan ¢ocuklarin 6zel egitimdeki ¢cocuklarin yaklasik olarak %4.3’{linii

olusturdugunu gostermektedir (MEB, 2014).
2.2.3. Smiflama

Ozgiil 6grenme bozuklugunun DSM-IV-TR’e gére okuma bozuklugu (disleksi),
matematik bozuklugu (diskalkuli), yazili anlatim bozuklugu (disgrafi) ve baska tiirlii
adlandirilamayan 6zgiil 6grenme bozuklugu seklinde alt gruplara sahiptir (Kéroglu,
2001). DSM-V-TR’de bu alt gruplar kaldirilmis olsa da kodlama olarak yer almasina
dayal1 olarak bozuklugu daha kapsamli inceleyebilmek icin alt gruplari

degerlendirmek onemlidir.
2.2.3.1. Okuma Bozuklugu (Disleksi)

Okuma bozuklugu, bireyin yasina ve egitim seviyesine uygun olan metni okumada
zorlanmasi, yavas okumasi, ses ayrimlarinda basarisiz olmasi ve okudugunu anlamada
zorlanmasi olarak karsimiza ¢ikmaktadir (Karabekiroglu, 2012). Okuma bozuklugu,
tim 6zgll 6grenme bozuklugu vakalar1 iginde en sik goriilen tiptir, biitiin 6zgiil
O0grenme bozuklugu vakalarinin %80’ini okuma bozuklugu vakalar1 olusturmaktadir

(Erden, 2011).
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Tablo 2.4 DSM-V-TR Disleksi Tanm1 Kriterleri

A. | Bireysel olarak uygulanan standart dogru okuma ya da kavrama testleri ile 6l¢iildiigiinde,
bireyin kronik yasi, dl¢iilen zeka diizeyi ve yasina uygun olarak aldigi egitim goz oniinde
bulunduruldugunda okuma basarist beklenenin 6nemli derece altindadir.

B. A tani 6lgutiindeki bozukluk okul bagarisini ya da okuma becerileri gerektiren giinliik yagam
etkinliklerini 6nemli 6l¢iide bozar.

C. Duyusal bir bozukluk varsa bile okuma gii¢liigii genellikle buna eslik edenden ¢ok daha
fazladir.

(Koroglu, 2001°e dayanarak diizenlenmistir)

2.2.3.2. Matematik Bozuklugu (Diskalkuli)

Matematik bozuklugu, matematikle ilgili terimleri ve kavramlar1 anlayamama,
simgeleri anlamlandiramama, ¢arpim tablosunu ezberleme gibi matematik becerilerde
eksiklik ya da yanlisliklar olarak karsimiza ¢ikmaktadir (Mukaddes, 2001). Okula
giden ¢ocuklarin %1-5’inde matematik bozuklugu bulundugu tahmin edilmektedir

(Karabekiroglu, 2012).

Tablo 2.5 DSM-V-TR Diskalkuli Tam Kriterleri

A. | Bireysel olarak uygulanan standart testlerle 6l¢lildiigiinde, bireyin kronolojik yasi, dlciilen
zeka diizeyi ve yasina uygun olarak aldig1 egitim gz 6niinde bulunduruldugunda
matematiksel becerileri beklenenin 6nemli 6l¢iide altindadir.

B. A tam 6l¢itiindeki bozukluk okul basarisini ya da matematik becerileri gerektiren giinlitk
yasam etkinliklerini 6nemli 6l¢lide bozar

C. Duyusal bir bozukluk varsa bile matematik becerisi sorunlar1 genellikle buna eslik edenden
¢ok daha fazladir

(Koroglu, 2001°e dayanarak diizenlenmistir)

2.2.3.3. Yazih Anlatim Bozuklugu (Disgrafi)

Yazili anlatim bozuklugu, harfleri dizmede ve yasa uygun gramer dlciilerine dikkat
ederek climle kurmada yaganan zorluk olarak karsimiza ¢ikmaktadir (Mukaddes,
2001).

Tablo 2.6 DSM-V-TR Disgrafi Tam Kriterleri

A. | Bireysel olarak uygulanan standart testlerle 6l¢iildiigiinde, bireyin kronolojik yasi, 6l¢iilen
zeka diizeyi ve yasina uygun olarak aldig1 egitim gz 6niinde bulunduruldugunda yazma
becerileri beklenenin 6nemli 6lgilide altindadir.

B. A tam olgiitiindeki bozukluk okul basarisini ya da yazili metin derlemeyi gerektiren giinlik
yasam etkinliklerini 6nemli dl¢iide bozar.

C. Duyusal bir bozukluk varsa bile yazma becerisi sorunlari genellikle buna eslik edenden gok
daha fazladir.

(Koroglu, 2001°e dayanarak diizenlenmistir)
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2.2.3.4. Baska Tiirlii Adlandirilamayan Ozgiil Ogrenme Bozuklugu

DSM-IV’e gore bagka tiirli adlandirilamayan Ogrenme bozuklugu: “Bireyin
kronolojik yasi, Olciilen zeka diizeyi ve yasina uygun olarak aldigi egitim g6z oniinde
bulunduruldugunda her bir bireysel beceri testindeki basarisi beklenenin onemli
Olciide altinda olmamasina karsin, okul basarisini bir arada 6nemli 6l¢tlide etkileyen ii¢

alandaki (okuma, yazma, matematik) sorunlaridir” (Kéroglu, 2001).
2.24. Es Tam (Komorbidite)

Ozgiil 6grenme bozuklugu ile ilgili yapilan arastirmalarin biiyiikk c¢ogunlugu
bozuklugun; dikkat eksikligi hiperaktivite bozuklugu (DEHB), depresyon, anksiyete,
intihar davranis1 ve madde kotiiye kullanimi ile komorbit oldugunu ortaya
koymaktadir (Sahoo, Biswas ve Padhy, 2015). Komorbidite arastirmalarma gore 6zgiil
ogrenme bozuklugu tanili cocuklarin ve ergenlerin %20-25’inde DEHB goriilmektedir
ayrica 0zgiil 6grenme bozuklugu ile birlikte en sik goriilen bozuklugun DEHB oldugu
sdylenebilir (Erden, 2011). Ozgiil 6grenme bozuklugu ve DEHB’in komorbit oldugu
vakalarda bozukluk tablosunun daha agir ilerledigi goriilmiistiir (Guenther, Peters,

Scharke, Horbach, Kraatz, Herpertz-Dahlmann ve Bloet, 2016).

Ozgiil 6grenme bozuklugunun komorbiditesi ile ilgili olan arastirmalarda bozuklukla
birlikte sik goriilen durumlara depresyon, intihar riski ve %30 oran ile anksiyete
bozukluklar1 sayilmaktadir (Srinath, Girimaji, Gururaj, Seshadri, Subbakrishna, Bhola
ve Kumar, 2005; Karabekiroglu, 2012). Ulkemizdeki komorbidite arastirmalar1 az
sayida olmakla birlikte Cerrahpasa Tip Fakiiltesi Cocuk ve Ergen Ruh Saghgi ve
Hastaliklar1 klinigine basvuran 66’s1 6zgiil 6grenme bozuklugu tanili toplam 151
cocukla ytiriitiilen aragtirmanm sonucu da %42.4 oraniyla en sik goriilen es taninin
DEHB daha sonra sirasiyla karsit olma karsit gelme bozuklugu (KOKGB), ayrilik
anksiyetesi bozuklugu, 6zgiil fobi, sosyal anksiyete bozuklugu, eniiresiz, depresif
bozukluk, yaygin anksiyete bozuklugu, obsesif kompulsif bozukluk, enkoprezis, tik
bozuklugu, panik bozuklugu, davranim bozuklugu ve kekemelik tanilarinin oldugunu
ortaya koymustur (Coskun, Giirbliz, Ceri ve Dogangiin, 2018). Trakya
Universitesi’nin yiiriitt{igii bir arastirmada da benzer sekilde 6zgiil 5grenme bozuklugu

olgularinin %92,5’inde komorbidite goriilmiis ve en sik goriilen es tanilarin sirasiyla
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DEHB, 6zgiil fobi, KOKGB, eniiresiz ve tik bozuklugu oldugu saptanmistir (Araz
Altay ve Gorker, 2018).

2.2.5. Klinik Goriiniim ve Tanilama

Her c¢ocuk ve ergen 6zel bir gereksinime sahip olsun ya da olmasin kendine 6zgii bir
karaktere ve davranis Orilintiisiine sahiptir. Fakat bir bozuklugu tanimlamada bu
duruma sahip olan ¢cocuk ve ergenlerin ortak davranig ve 6zellik kaliplarini incelemek
onem arz etmektedir. OOB’ye sahip ¢ocuklar agisindan bu davranislar; klinik ortamda
ve okulda kavramlar1 ayirt etmede giicliik yasama, yonerge almada sorunlar, sosyal
iligkilerde zorluk, zaman kavramini anlayamama, unutkanlik, el-g6z koordinasyonu
gerektiren ve hafizayla alakali oyunlarda basarisizlik ve kendini ifade etmede

zorlanma gibi 6zellikler olarak belirlenmistir (MEB, 2014).

Ogrenme bozuklugu genellikle okula baslamayla birlikte okuma-yazma ve matematik
gibi derslerde zorlukla fark edilmesine ragmen okul 6ncesi donemde de bazi belirtiler
gostermektedir. Okul donemi Oncesinde g¢ocukta sik goriilen unutkanlik, dikkat
sorunlari, akranlariyla oyun oynamada gii¢liikler, konugsmanin ge¢ olmasi, kelimeleri
secmede ve telaffuz etmede giicliik, renkleri ve sekilleri 6grenmede glicliik, duygular1

kontrol edememe belirtileri goriilebilir (Udiicii, 2019).

Okul doneminde ise 6zellikle okula baslama donemi olan 5-8 yaslar arasinda temel
olarak okuma ve yazmanin gecikmesi, dikkat eksikligi sebebiyle esyalar1 kaybetme,
Odevler ile ilgili sorunlar, kelimeleri ve kavramlar1 birbirine karistirma ve iletisim
sorunlar1 goriilebilir (Dogan, 2012). OOB tamli g¢ocuklar 10 yas sonrasma
geldiklerinde ise agik u¢lu sorular1 anlayamama, diizen ve iletisimle ilgili sorunlar

yasamaktadir (Melekoglu, 2018).

Ozgiil 6grenme bozuklugu, dzel gereksinim alanlari iginde tanmlamasi gdrece gii¢ olan
bir durum oldugundan tek yonlii bir degerlendirme yerine farkli degerlendirme
araglarmin kombinasyonu kullanilarak ve ¢ocugun psikiyatrik muayenesi, aile ve
dgretmen goriisleri ile gelisim dykiisii alinarak yapilmalidir (Ozmen, 2014). Tanilama
siirecinin Avrupa ve Amerika Birlesik Devletleri’ndeki durumuna baktigimizda
iilkeler ve eyaletler arasinda farkliliklar oldugunu fakat genel olarak Raven Standart

Progresif Matrisler Testi (Raven Progressive Matrices Test) (Heller, Kratzmeier,

19



Lengfelder ve Raven, 1988), zeka testlerinden WISC-R (Wechsler Intelligence Scales
for Children-Revised), Standford-Binet Zeka Testi, WRIT (Wide Rande Intelligence
Test) ve Miidahaleye Yanit (Response to Intervention — RTI) gibi miidahale

sistemlerinin farkli kombinasyonlarinin kullanildigin1 gérmekteyiz (TDM, 2017).

Ulkemizde ise genel olarak standart bir &lgme sistemi bulunmamakla birlikte
noropsikolojik dlgekler (Mangina Testi, Cizgi YOniinii Belirleme Testi, Gorsel Isitsel
Sayi Dizileri testi, Isitsel S6zel Ogrenme Testleri), belirti tarama dlgekleri (Ogrenme
Giicliigii Belirti Tarama Listesi, Ozgiil Ogrenme Giicliigii Bataryas1), okuma-yazma-
matematik degerlendirme alistirmalari, zeka testleri (WISC-R, Standford-Binet Zeka
Testi), dil degerlendirme Glgekleri ve motor beceri Olgeklerinin kombinasyonlari
kullanilmaktadir (Turgut, 2008; TDM, 2017; Dogan, 2012; Giingdrmiis-Ozkardes,
2013).

OOB’de degerlendirmenin ve tanilanmanin olabildigince erken yasta olmasi; cocugun
ogrenme ile ilgili kritik zamanlar1 kagirmasmi énleme bakimmdan, OOB nin sebep
olabilecegi okulda ve evde yasanan iliskisel sorunlardan ¢ocugu koruma bakimindan
ve cocugun etiketlenmesini dnleme bakimindan olduk¢a énemlidir. Ulkemizde OOB
tanilanmasi devlet hastaneleri ve/veya tiniversitelerinin ¢ocuk psikiyatri kliniklerinde
yapilir, cocugun egitsel destek alabilmesi i¢in Cocuklar I¢in Ozel Gereksinim Raporu

(COZGER )alinmasi gerekmektedir (TDM, 2017).
2.2.6. Tedavi

OOB’nin tedavisinde etkisi kesin olarak ortaya konmus tekli bir ydntem
bulunmamakla birlikte iceriginde mutlaka destek 6zel egitimin oldugu multidisipliner
ve ¢oklu yontemler iceren tedavilerin yararlt oldugu ortaya konulmustur (Dogangiin,
2008). Bozuklugun tedavisinde oncelikle ¢ocuga, aileye, okul ve arkadas ¢evresine
uzanan bir agda psikoegitim vermek, okul basarisin1 engelleyen faktorleri incelemek,
cocugun gereksinimlerine uygun egitim programi diizenlemek ve ¢ocugun yasadigi
duygusal ve sosyal giicliikleri tedavi kapsaminda ele almak seklinde bir yol

izlenmektedir (Duman, 2014).

Bozuklugunun tedavisinde ¢ok dnemli bir yeri olan destek 6zel egitim hizmeti, sinif

ici destek Ozel egitim hizmeti, sinif dis1 destek 6zel egitim hizmeti ve 6zel egitim

20



kurumunda destek 6zel egitim hizmeti olarak iigce ayrilir (Sucuoglu ve Kargin, 2006).
Smif i¢i destek 6zel egitim hizmeti smif icinde sinif 6gretmeni ve/veya 6zel egitim
O0gretmeninin katilimiyla gerceklesirken sinif dis1 destek 6zel egitim hizmeti okul
icindeki destek egitim odalarmma 6zel egitim Ogretmeni tarafindan gerceklestirilir
(TDM, 2017). Destek 6zel egitim programlarinda genel olarak 6grenmeye hazirlik,
okuma-yazma ve matematik modiilleri bulunmakla birlikte 06zgil 06grenme
bozuklugunda destek verilen alanlar; ince ve kaba motor beceri, gorsel koordinasyon,
dil gelisimi ve sosyal beceri olarak siralanabilir (Erden, 2011; TDM, 2017). Uygulanan
destek 6zel egitimleri bireyin giiclii ve zayif yonleri iyice analiz edilerek kisiye 6zel

olarak hazirlanmali ve bireysel ya da grupla yiiriitiilmelidir (MEB, 2014).

OOB’nin tedavisinde 6zel egitimin yani sira ¢ocugun yasadig1 davranissal/cevresel,
iligkisel ve emosyonel sorunlar terapi yoluyla ¢alisilmalidir; bu alanda uygulanan
terapiler, beceri edindirmeyi de kapsamaktadirlar (Dogan, 2012). Bu konuda tedavide
etkililigi kanitlanmis bir farmakolojik tedavi bulunmamakla birlikte dikkatle ilgili
problemler ve 0Ogrenmeyi engelleyen hiperaktif davranislar1 azaltmaya yonelik

stimulan grubu ilag¢ tedavileri uygulanabilmektedir (Bender, 2019).

Bu baslik altinda OOB’nin tammmi, etiyolojisi, epidemiyolojisi (yaygmligy),
smiflandirilmasi, es tanis1 — dogrudan/dolayli iligkili olabilecegi ruhsal sorunlar,
klinikteki goriiniimii, tanilanma ve tedavi siiregleri genel bir ¢erceve ¢izmek amaciyla
aktarilmistir. OOB nin dogasinin ve seyrinin anlagilmasimin, s6z konusu bozuklugun
cocugun hayatinda ortaya ¢ikan ve annenin hayatmi etkileyen zorluklar1 anlamada
onemli oldugu diisiiniilmektedir. OOB’nin biyopsikososyal yaklagimla ele alinmasi
yani biyolojik, psikolojik ve sosyal etkilesimsel (ailesi, arkadaslar1 vb.) faktorlerin
1s181inda incelenmesi bu arastirmanin yaklagimini olusturmaktadir. Ayrica, literatiirde
dogrudan OOB tanili ¢ocuga sahip annelerle yiiriitilen ¢ok fazla calisma
bulunmadigindan, durumu yasayan c¢ocuklarla ilgili literatiirden yararlanarak

calismay1 yiirlitmek pratik bir yol olarak goriilmiistiir.
2.3. Ozel Gereksinimli Cocuga Sahip Anneler

Bu boliimde 6zel gereksinimli ¢ocuga sahip annelerin duygusal yasantist ve ihtiyag
duyduklar1 destek alanlart ile ilgili diger iilkelerde ve Tiirkiye’de yapilmis olan

caligmalar incelenmistir.
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2.3.1. Ozel Gereksinimli Cocuga Sahip Annelerin Duygusal Yasantis

Toplumun en kiigiik birimi olarak aile, cocugun i¢cine dogdugu fanus islevi goriir; hem
onu sekillendirir hem de ona anlamlar yiikler. Cocugun dogumundan Once aile
fertlerinin her birinin akillarinda belirli kaliplar olusmaktadir. Fakat higbir anne veya
baba 6zel gereksinimli bir cocuga sahip olacagini diisiinmez hatta bu diisiincenin ya

da kayginin varlig1 bile bir¢ok anne baba adayini huzursuz eder (Metin, 2012).

Ozel gereksinimli ¢ocuklarm anneleri ile yiiriitiilen nitel arastirmalar ise sayica nicel
arastirmalara gore az olmalarina ragmen annelerin deneyimlerine ve gereksinimlerine
yonelik daha derinlemesine bilgi sunmaktadir. Annelerin yasantilarin1 deneyimlerini
derinlemesine incelemeyi hedefleyerek nitel yontem kullanan arastirmalar
baktigimizda “Annelerin taniya yonelik duygu ve diisiinceleri nelerdir?” ve
“Annelerin yasadiklar1 zorluklar nelerdir?” gibi arastirma sorularini ele aldiklarimi
gormekteyiz. Ornegin, Fernandez-Alcantara ve arkadaslar1 (2017) tarafindan
gerceklestirilen ve OOB, DEHB ve Asperger tanili ¢ocuklarm annelerinin
deneyimlerini ele alan arastirmada annelerin “yeterince iyi bir anne olamama”
diisiincesine sahip olduklar1 ve ¢ocuklarimi durumlariyla iligkili sorunlar1 yonetmede
zorluk yasadiklar1 bildirilmistir. Bu gruptaki annelerin tani ekseninde kaygi, iiziintii,
caresizlik ve pismanlik gibi negatif duygular deneyimledikleri ve ¢ocuklarinin tanisini
anlamada-kabul etmede zorlanma, maddi problemler, ¢ocugun duygusal tepkilerini
yonetme, sorumluluklar1 dengeleme ve sosyal iliskileri yonetmede zorluklar
yasadiklar1 belirtilmistir (Ferndndez-Alcantara, Correa-Delgado, Mufioz, Salvatierra,

Fuentes-Hélices ve Laynez-Rubio, 2017).
a. Yalmzhk, Depresyon, Anksiyete ve Bedensel Saghk

Aileye “engelli” bir bireyin katilmasi aile fertlerinden her birini etkiler fakat bu
durumdan en c¢ok etkilenenler genellikle ¢ocugun birincil bakim vericisi olan
annelerdir. Cocugun bakiminda babalara oranla annelere fiziksel anlamda daha fazla
gorev ve yik dlismekte ve anneler bu durumdan dolayr zorlanmakta, stres
yasamaktadir. Bunun yaninda babalar ile ilgili yapilan ¢alismalar babalarin siirece
annelerden daha az dahil oldugunu ve bu durumun anne i¢in zorluklara yol agtigini
gostermektedir (Ozgun ve Honig, 2005). Ozel gereksinimli gocuklarm aileleriyle ilgili

yapilan arastirmalarm tamamina yakininin annelerle yiiriitiilmesi sebebiyle babalarin
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bu konuyla ilgili deneyimleri net olarak bilinememektedir. Son yillarda 6zellikle otizm
gibi rahatsizliklar ekseninde babalarin stres diizeyleri ve kaygi diizeyleri arastirilmaya
baslanmis ve bu diizeylerin anneler kadar olmasa da babalarda da yiiksek oldugu
ortaya konulmustur (Kursun, 2018). Ozel gereksinimli ¢ocuga sahip ailelerde
babalarin ¢ocugun bakimi, egitimi ve tedavisi gibi konularda annelere gore daha az
katilim gostermesinin anneleri yalmzliga ve strese ittigi belirtilmektedir (Gilineysucu,

2010).

Zihinsel engelli cocuga sahip annelerin yalnizlik diizeyleri ile ilgili aragtrmalar da
diger 6zel gereksinim alanlarindaki arastirmalara benzer sekilde annelerin Yalnizlik
Olgeginden aldiklar1 puanlarin ortalamadan yiiksek seyrettigini ve bu diizeyin cocugun
0zel gereksinim durumunun artmasiyla beraber dogru orantili olarak arttigini ortaya
koymustur (Yasar ve Bigake1, 2019). Ayrica literatiirde 6zel gereksinimli ¢ocuga sahip
ebeveynlerin yasadigi sorunlar; yalnizlik, depresyon, kaygi, aile i¢i iliski sorunlari,
ekonomik sorunlar, is hayatindaki sorunlar, komsuluk ve serbest zaman etkinliklerinde
azalma gibi swralanabilmektedir (Sengiil ve Baykan, 2013; Yildirim, Asilar ve
Karakurt, 2013).

Arastirmalara gore oOzel gereksinimli cocugu olan anneler siirecin getirdigi
sorumluluklar ve taniya yonelik olumsuz atiflar nedeniyle yogun depresyon ve kaygi
duygular1 i¢in ruhsal yonden risk grubu 6zelligini tasirlar (Davys ve Haigh, 2008).
Giiney Kore’de DEHB ve zihinsel engelli gibi 6zel gereksinim yelpazesindeki
cocuklarin ebeveynleriyle yiiriitiilen bir arastirmaya gdre bu gruptaki anneler normal
gelisim gosteren gruptaki annelere gore daha yiiksek ebeveynlik stresi gostermektedir
(Chung ve Kim, 2009). Ozel gereksinimli ¢ocuga sahip annelerle normal gelisim
gbsteren cocuga sahip annelerin ebeveynlik stresini karsilagtiran yeni arastirmalar da
0zel gereksinimli ¢ocugu olan annelerin ebeveynlik stresinin daha yiliksek oldugunu

saptamistir (Bhatt, Babu ve Roy, 2019).

Ozel gereksinime sahip cocuklarm anneleri ile yapilan bazi arastirmalara gore
annelerin ruhsal saglik durumlar1 kadar bedensel saglik durumlar1 da olumsuz
etkilenmektedir (Seltzer, Greenberg ve Floyd, 2001; Marquis, Hayes ve McGrail,
2019). Benzer sekilde Tiirkiye’de yapilan bazi arastirmalarda zihinsel ve/veya
bedensel engelli ¢ocuga sahip annelerde somatik yakimmalar, depresyon ve anksiyete

bozuklugu gibi ruhsal sorunlarin saglikli cocuga sahip olan annelere gore daha sik
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goriildiigii  bildirilmistir (Toros, 2002). Ornegin 6zel gereksinimli ¢ocuklarin
anneleriyle Ruhsal Belirti Tarama Olgegi (SCL-90-R) kullamlarak yiiriitiilen bir
arastirma bu gruptaki annelerin depresyon, somatizasyon, 6tke/diismanlik, paranoid
disiince ve psikotizm yoOnlerinden belirtiler gosterdiklerini ortaya koymaktadir

(Yildirim, Asilar ve Karakurt, 2013).
b. Psikolojik Dayamkhhk

Ozel gereksinimli ¢ocuklarm anneleri ile yapilan ¢alismalarin az kismi da psikolojik
dayanikliliga (resilience) odaklanmaktadir. Bu arastirmalarin sonuglari, yetersizlige
sahip cocugu yetistirmenin giicliikleri olmasina karsin bdyle bir ¢ocuga ebeveynlik
etmenin anne-babalarin kisisel gelisimlerine olumlu katkida bulunabildigini,
baskalariyla iligkilerini gelistirebildigini, yasama bakislarinda ve yasam amaglarinda
degisiklikler yaratabildigini ve deger sistemlerini olumlu yonde etkileyebildigini
gostermektedir (Pakenham, Sofronoff ve Samios, 2004). Ulkemizde bu konuyu ele
alan ilk ¢alismalar ise Kaner ve Bayrakl tarafindan baslatilmistir (Bayrakli, 2010;
Bayrakli ve Kaner, 2010). Bu ¢alismalarda Kaner ve Bayrakli, sosyal destegin ve basa
ctkma yollarmin dayanikhilik ile iligkisini yetersizligi olan ve olmayan cocuklu

annelerde incelemislerdir.

Literatiirdeki bir¢ok ¢alisma 6zel gereksinimli ¢ocuklara sahip olan anneleri sinirda
bir pozisyonda betimlemistir. Her ne kadar annelerin kendilerinin bir engeli olmasa da
onlar da bu “engelliligi” ya da “engellenmisligi” yasamaktadirlar (Ryan ve Runswick-
Cole, 2008). Ornegin Eroglu ve arkadaslar1 tarafindan 86 &zel gereksinimli ¢ocuga
sahip anne ile 86 tipik gelisim gosteren ¢cocuga sahip annenin psikolojik dayaniklilik,
iyilik hali ve mutluluk puan ortalamalar1 agisindan karsilastirildigi nicel aragtirmanin
sonuglar1 iki grup arasinda istatistiksel olarak anlamli fark bulundugunu ortaya
koymustur. Bu aragtirma sonuglarina goére 6zel gereksinimli ¢ocuga sahip anneler
cocuklarmin dogumundan ciddi sekilde etkilenmis ve bununla iligkili olarak psikolojik
dayaniklilik, iyilik hali ve mutluluk puanlar1 tipik gelisim gosteren cocuga sahip
annelere gore diisiik olarak karsimiza ¢ikmustir. Arastirmacilar, s6z edilen puanlarin
diistik ¢ikmasmin 6zel gereksinimli gocuga sahip olmanin yarattig1 hayal kiriklig1 gibi
olumsuz duygular ve bakimm zorlugu gibi etkenlerden kaynaklanmis olabilecegini

aktarmustir (Peker, Eroglu ve Ozcan, 2015).
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Ozel gereksinimli ¢ocuga sahip annelerle normal gelisim gdsteren ¢ocuga sahip
annelerin 6znel iyi olus ve yilmazlik diizeylerini karsilagtiran ¢aligmalar bu iki grup
arasinda anlamli diizeyde farkhilik saptanustir (Palanci, 2017). Ozel gereksinimli
cocugu olan annelerin diisiik 6znel 1y1 olus bildirmelerinin yani sira yiliksek diizeyde
umutsuzluga sahip olduklar1 da ortaya konulmaktadir. Ayni ¢aligma bu gruptaki
annelerin umutsuzluk diizeyleriyle depresyon diizeylerinin pozitif yonde iligkili

oldugunu géstermektedir (Durat, Atmaca, Unsal ve Kama, 2017).
c¢. Annenin Duygu Durumu ve Cevresel Etmenler

Literatlirde 06zel gereksinimli cocuklara sahip annelerin depresyon diizeyinin
demografik ozelliklere gore degisimini arastiran c¢alismalarin  sonuglarinda,
calismayan annelerin depresyon diizeyleri ¢alisan annelerden anlamli derecede daha
yiiksek olarak goriindiigii ortaya konmustur (Demir, Ozcan ve Kizilirmak, 2010).
Ayrica diisiik sosyokiiltiirel ve sosyoekonomik seviyeler de anneler agisindan risk
faktorii olusturmaktadir (Canarslan ve Ahmetoglu, 2015). Ozyurt (2011)’un yapmus
oldugu arastirmada hafif zihinsel engelli cocugu olan annelerin, “Aile i¢i etkilesim”,
“Ebeveynlik” ve “Fiziksel-maddi iyilik” Aile Yasam Kalitesi alt dlcek puanlarmin
ailenin gelir durumu acisindan anlamli diizeyde farklilik gdsterdigi saptanmistir.
Ayrica zihinsel engelli ¢ocuga sahip ebeveynleri ¢ift olarak ele alan bir aragtirmada
ciftler arasinda evlilik uyumu diistiik¢e algilanan stresin arttigini ortaya konulurken
esler aras1 ig boliimii ve sosyal destek gibi degiskenlerin algilanan stresi istatistiksel
olarak anlamli bi¢cimde etkilemedigi belirtilmistir (Koksal ve Kabasakal, 2012).
Waeilend ve Baker (2010) yaptig1 arastirma ise bu arastirmanin aksine ebeveynlerin
algilanan stres diizeyleri iizerinde sosyal destegin yordayici oldugunu ve o6zellikle

aragsal destegin stres diizeyi iizerinde etkili oldugunu gostermistir.

Sonu¢ olarak, ©6zel gereksinimli c¢ocuklarin anneleriyle yapilan arastirmalar; bu
gruptaki annelerin depresyon, anksiyete, stres gibi ruhsal rahatsizliklar ve agri,
halsizlik gibi bedensel rahatsizliklar i¢in risk grubunda bulunduklarin1 ve 6zel
gereksinimi olmayan ¢ocuga sahip annelere kiyasla psikolojik saglamlik ve yasam
doyumu gibi alanlarda diisiik skora sahip olduklarmi ortaya koymaktadir. Ayrica
annelerin tanitya ve kendilerine yonelik olumsuz biliglere sahip olduklari; aile igi
iletisim, sosyallesme ve maddi giderleri yOnetme gibi alanlarda zorlandiklari

goriilmektedir.
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2.3.2. Ozel Gereksinimli Cocuga Sahip Annelerin Thtiyac Duydugu Destek

Alanlan

Ozel gereksinimli cocuga sahip olan annelerin duygusal yasantilar1 ve ruhsal saglk
durumlar1 ile ilgili yiiriitiilen arastirmalar bu grubun yasadigir sorunlar nedeniyle
ozellikle psikososyal destege tipik gelisim gosteren ¢ocuga sahip annelerden daha
fazla ihtiya¢ duydugu belirtmektedir (Demirbilek. 2013; Sengiil ve Baykan, 2013). Bu
nedenle 6zel gereksinimli ¢cocuklarin anneleriyle yiiriitiilen aragtirmalarin bir kismi
annelerin duygusal yasantilarina odaklanirken bir kismi da bu yasantilar karsisinda
ihtiya¢ duyduklar1 destek tiirlerini incelemektedir. Literatiirdeki arastirmalara gore
annelerin sahip olduklar1 gereksinimler genel olarak bilgilendirilme gereksinimi,
duygusal destek gereksinimi, sosyal destek gereksinimi, ekonomik destek gereksinimi
ve gelecegi planlama gereksinimi olarak siralanmaktadir (Demirbilek, 2013; Goren,

2015).

Sosyal destek konusuna paralel olarak yiiriitiilen aragtirmalar ebeveynlere saglanan
sosyal destek kalitesinin ayn1 zamanda ebeveyn yasam kalitesinin bir gostergesi
oldugunu vurgulamaktadir (Bloch ve Weinstein, 2010). Literatiirdeki calismalar
sosyal destegin bazi ailelerde somut bir ¢6ziim olmasa bile bireylerin sorunla ilgili
kaygilarim azaltici, iyimser bakmalarmi saglayici ve stresle basa ¢ikma konusunda
yiireklendirici etkisinin oldugunu ortaya koymustur (Baltas, 2007; Karadag, 2014).
Ozel gereksinime sahip olan g¢ocuklarn annelerinin g¢ocuklariyla birlikte sosyal
cevrelerine kabul edilme konusunda endise yasadiklar1 ve sosyal destege ihtiyag
duyduklar1 belirtilmektedir (Keskin, Bilge, Engin ve Diilgerler, 2010). Ayrica bu
annelerin ¢ocuklarinin okul ve annenin sosyal ortamlar1 da dahil olmak iizere ¢ogu
cevrede diglanmasi da annenin sosyal izolasyon ve yalnizlik duygusunu arttirarak
sosyal destek alma ihtimalini azalttig1 vurgulanmigtir (Ngo, Shin, Nhan ve Yang,

2012).

Yapilan arastirmalarin sonuglarma gore algilanan sosyal destekle kaygi diizeyi
arasinda ters orantili, sosyal destek agmin genisligi ile stresle basa ¢ikma arasinda
dogru orantil1 bir iligki oldugu (Coskun ve Akkas, 2009), ayrica hem sosyal destegin
genisligi ve memnuniyet derecesi ile depresyon arasinda hem de algilanan sosyal
destekle umutsuzluk diizeyi arasinda ters orantili (Karadag, 2009) bir iligski oldugu

belirlenmistir. Ebeveynlerin arkadaslik, anlagilma ve sevilme gibi sosyal destek
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faktorlerini deneyimlemelerinin ¢ocugun bakimi ile ilgili zorluklar1 asamada,
sorumluluklart sosyal c¢evre iginde dengeli olarak paylagsmada ve genel olarak
ebeveynin yasam kalitesinde iyilestirici etkilerde bulunabilecegi ortaya konulmustur

(Karadag, 2014).

Ingiltere’de Otizm tanili 9 cocugun ebeveynleriyle yiiriitiilen nitel bir arastirma
ozellikle tanilanma ve tedavi siireglerinde ebeveynlerin deneyimlerini ele almis ve bu
stirecteki destek durumlarini ayrintili olarak incelemistir. Bu arastirmanin sonuglarina
gbre ebeveynlerin tanilanmanin gecikmesi gibi problemler yasadiklar1 ve taniya
yonelik tiziintii ve hayal kiriklig1 gibi negatif duygular deneyimledikleri, Otizm ile
ilgili bilgilendirici destege ihtiyag¢ duyduklar1 ve sosyal cevreleri tarafindan
desteklendikleri durumlarda Otizmle bas etme durumunda daha giiglii olacaklarini

diisiindiikleri ortaya konulmustur (Abbott, Bernard ve Forge, 2013).

Zihinsel veya bedensel engelli cocuga sahip annelerin yasam deneyimlerini ele alan
bir nitel aragtirmada ise annelerin deneyimleri; destek, sosyal yasama katilim ve endise
temalar1 altinda analiz edilmistir. Bu arastirmanin sonuglarina gére annelerin gelecege,
cocugunu kaybetmeye, cocugundan dnce dlmeye ve saglik problemlerine yonelik
kayg1 yasadiklar1 ve bakim, egitim, saglik ile iliskili ekonomik, psikolojik ve sosyal
destege gereksinim duyduklar: tespit edilmistir (Karakus ve Kirlioglu, 2019). Ayni
sekilde engelli ¢ocuga sahip 37 anne, 13 baba ile gergeklestirilen bir baska nitel
aragtirma da ebeveynlerin ¢ocugun bakimi ve gelecegine yonelik kaygi yasadiklari;
sosyal iligkilerinde sorunlar deneyimledikleri ve hem psikolojik hem de egitsel destege

ihtiya¢ duyduklar1 belirtilmistir (Cigerli, Topsever, Alvur ve Gorpelioglu, 2014).

Annelerin destek kaynaklarini ve gereksinimlerini inceleyen baska bir nitel arastirma
da Down Sendromlu ¢ocuga sahip 13 anne ile yiiriitiilmiis ve annelerin gereksinimleri;
derdini paylasma ve anlasilma gibi psikolojik  gereksinimler, saglk
bakim/bilgilendirme gibi egitimle iliskili gereksinimler ve is ylikiinde destek gibi
fiziksel gereksinimler olarak smiflandirilmistir (Goren, 2015). Ozel gereksinimli
cocuga sahip annelerin yasadiklar1 sorunlar1 ve gereksinimlerini inceleyen diger bir
aragtirma da annelerin en biiylik gereksiniminin 6zel gereksinim alanina yonelik
egitim gereksinimi oldugunu ortaya koymustur. Ayrica arastirma sonucunda bu
gereksinimin ge¢ tanilanma ve tani ile ilgili yeterince bilgi edinememe gibi zorluklar

neticesinde ortaya ¢iktig1 aktarilmistir (Kot, Sonmez ve Eratay, 2018).
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Karadag’a (2014) gore toplumun 6zel gereksinime yonelik olumsuz bakis agisi
cocuklarm ve ebeveynlerinin sosyal hayata entegresyonu ag¢isindan sorun
yaratmaktadir. Bu yiizden 6zel gereksinime yonelik egitim destegi halka acik seminer,
televizyon, brosiir gibi kitle iletisim araglariyla yaygmlastirilmali ve egitim
miidahaleleri yalnizca aileleri degil toplumun tamamini kapsayan bir durum olmalidir
(Karadag, 2014). Farkli 6zel gereksinim alanlarmin ihtiyaglar1 ve karakteristik
ozelliklerinin bilinmesinin toplumsal alanlarin bu bireylere gore diizenlenmesi ve
sosyal aglara katilimlarmin kolaylasmasi acilarindan da fayda saglayabilecegi

savunulmaktadir (Robert, Leblanc ve Boyer, 2015).

Bedensel yetersizlik, Otizm, konusma geriligi gibi 6zel gereksinimin fiziksel alanlarda
yogunlastig1 tanilara sahip c¢ocuklarin anneleriyle gergeklestirilen bir niteliksel
arastirma ise deginilen diger arastirmalardan farkli olarak bu gruptaki annelerin
kaldirim ya da merdivenlerin engelli bireylere uygun olmamasi gibi mimari sorunlar
ile cocugun 6z bakim ihtiyaglarini karsilayamamasi, bagimsiz hareket edememesi gibi
sorunlar deneyimlediklerini ortaya koymustur (Yazic1 ve Durmusoglu, 2017). Fakat
literatiire gore bahsedilen grupta yer alan anneler de diger 6zel gereksinim gruplarinda
oldugu gibi tantya yonelik egitim ve sosyal destek alanlarina gereksinim duymaktadir

(Wang ve Micheals, 2009; Yazic1 ve Durmusoglu, 2017).

Sonug olarak literatiirdeki aragtirmalar, 6zel gereksinimli cocuga sahip annelerin 6zel
gereksinim ekseninde ortaya ¢ikan problemlerine yonelik aragsal ya da duygusal
destek aldiklarinda yasam kalitelerinin arttigin1 ve 6zel gereksinimin hayatlarimdaki
olumsuz etkisinin azaldigini bildirmektedir. Ayrica gergeklestirilen nitel aragtirmalar
da annelerin 6zel gereksinimle ilgili olarak; kaygi, Uiziintii, caresizlik gibi negatif
duygular deneyimlediklerini ve ekonomik, sosyal, psikolojik ve egitsel yonden

destege ihtiya¢ duyduklarmi gostermektedir.
2.4. Ozgiil Ogrenme Bozuklugu Tamili Cocuga Sahip Anneler

Bu boliimde OOB tanili gocuga sahip annelerin deneyimleri ve ihtiyag duyduklar:
destek alanlar1 ile ilgili diger lilkelerde ve Tiirkiye’de yapilmis olan caligmalar

incelenmistir.
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2.4.1. Ozgiil Ogrenme Bozuklugu Tamh Cocuga Sahip Annelerin Deneyimleri

OOB ile ilgili arastirmalarin bir kismi, g¢ocuktaki bu duruma ailenin etkisini
arastirirken bir kismi da ¢ocuktaki durumun aileye olan etkilerini arastirmistir (Dyson,
2010). Literatiirdeki arastirmalarin biiyiik cogunlugu OOB tanis1 olan ¢ocuga annelik
yapmay1 travmatik bir deneyim olarak ele almistir fakat az sayida ¢alismada bu
durumun bireyi gelistirici yanlar1 incelenmistir (Green, 2007; Bonifacci, Montuschi,
Lami ve Snowling, 2014; Simon ve Easvaradoss, 2015). Green’in (2007)
calismasinda, OOB tanili cocuga sahip olmanin anneleri kendine giiven, beceri,
atilganlik, yasamdaki temel degerler ile sosyal iliskilerin giicli ve 6nemi konularinda
gelistirdigini ortaya koymakta, bunun yaninda annelerin durumu duygusal bir yiik
olarak gérmekten ziyade toplum tarafindan zorlastirilan bir durum olarak gordigi

saptanmigtir.

OOB’de tamlanmanmn diger 6zel gereksinim alanlarina gore genellikle daha gec
olmasi, ailelerin uzun siire boyunca durumu anlayamamalarma ve anladiklarinda da
sok tepkisi vermelerine sebep olmaktadir (Seligman ve Darling, 2017). Cocugun
okulda yasadig1 akademik basarisizligin yani sira ¢ocuk ile ebeveyn arasinda iletisimin
saglikli olarak saglanamamasi da OOB tanili cocuga sahip annelerde diger annelere
gore daha fazla kaygi ve stres yaratmakta ayrica algilanan yasam kalitesini de
diisiirmektedir (Amerongenm ve Mishna, 2004; Karande, Kumbhare, Kulkarni ve
Shah, 2009; Bonifacci, Montuschi, Lami ve Snowling, 2014; Simon ve Easvaradoss,

2015).

Ispanya’da bir hastaneye basvuran OOB, DEHB ve Asperger tanili ¢ocuklarin
annelerinin deneyimlerini inceleyen ve 28 kisiyle vyiirlitiilen bir odak grup
caligmasinda fenomenolojik desen kullanilarak annelerin ebeveynlik deneyimine
yonelik duygulart ve bu 6zel gereksinim alanlarmin yasantilarina yonelik etkileri
arastirilmistir. Bu arastirmanin sonuglarina gore; annelerin tanitya yonelik liziinti,
pismanlik, 6tke ve garesizlik gibi negatif duygular deneyimledikleri ve kendilerini
“kotii bir anne” olarak tanimladiklar1 tespit edilmistir. Ayrica bu annelerin 6dev
yapma ya da sabah okul i¢in hazirlanma gibi giindelik rutinlerde zorlandiklar1 ve
sosyal iligkilerle ilgili sorunlar yasadiklar1 goriilmiistiir. Arastirmaya katilan anneler
OOB ve DEHB’in hem kendilerinin hem de ¢ocuklarmnmn sosyal iliskilerini olumsuz

etkiledigini ifade etmistir. Ayrica anneler taninin, ¢ocuklarin akademik ve sosyal
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hayatlarinin gelecegine yonelik kaygi duymalarma sebep oldugunu ifade etmistir

(Ferndndez-Alcantara vd., 2017).

2.4.2. Ozgiill Ogrenme Bozuklugu Tamih Cocuga Sahip Annelerin Ihtiya¢
Duyduklarn Destek Alanlar

Literatiirdeki OOB tanili ¢cocuga sahip annelerle yiiriitiilen arastrmalar biiyiik bir
kismi deneyimlere odaklanan arastirmalardan olusmaktadir, bu konudaki
arastirmalarin geneli nitel desende yiiriitiilmiis arastrmalardir. Ornegin Ankara’da
o0grenme bozuklugu tanili ¢cocuga sahip 90 anne ve cocuklarmin dgretmenleri ile
yapilan bir nicel arastrmada ise degerler, ailesel faktorler ve cocugun problem
davraniglarma odaklanilmistir. Arastirmanin sonuglarina gore c¢ocuklarin sahip
olduklar1 klinik tablo agirlastikca ve problem davraniglar1 arttikca annelerin
algiladiklar1 sosyal ve duygusal destek etkilerinin azaldig1 saptanmistir (Cen ve Aytac,
2017). OOB tanili ¢ocugu olan ebeveynlerin algilanan sosyal destek diizeylerine
odaklanan bagka bir ¢alisma da ekonomik sorunlar, ailenin sahip oldugu g¢ocuk
sayisinin artmasi ve problem davraniglarin algilanan sosyal destek etkilerini azalttigin
ortaya koymustur. Ayn1 zamanda bu arastirma sonucunda algilanan sosyal destek
diizeyi arttikca ebeveynlerin depresyon diizeylerinin distiigii  bildirilmistir

(Kurtbeyoglu ve Demirtas, 2020).

Ogrenme bozuklugu tanili ¢ocuga sahip ebeveynlerle vyiiriitiilen bir odak grup
calismasida yaris1 kadin, 11 ebeveyn ile goriisiilmiis ve icerik analizi sonucunda
ailenin duygusal tepkisi, ebeveynler arasi uyumsuzluk, akrabalarin destekleyici
olmayan tutumlari, okulla olumsuz iliski, kardegler tizerindeki etki, ailenin basa ¢citkma
stratejileri temalar1 ortaya ¢ikmistir. Duygusal tepki kisminda katilimcilar; sugluluk,
aile i¢i gerginlik ve sosyal destegin yetersizliginden bahsederken bunun yaninda
etiketlenme, ¢cocuga yonelik gercek dis1 beklentiler ve kontrolii kaybetmislik hissiyle
karsilastiklarini da anlatmiglardir. Aileler disaridan destek alamadiklarimi belirtmis ve
okulla ilgili olumsuzluklarin altin1 ¢izerek bu durumun hayatlarin1 negatif yonde

etkiledigini sdylemislerdir (Dyson, 2010).

Sahu ve arkadaslar1 tarafindan (2018) Hindistan’da OOB tanili ¢ocuga sahip 30
ebeveyn ile yliriitiilen odak grup c¢alismasinda ebeveynlerin taniyla iligkili duygusal

tepkileri analiz edilmis ve arastirma sonucunda inkar, asiri-koruma, ¢aresizlik gibi
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olumsuz duygular bildirilmistir. Ayrica ebeveynlerin yasadiklart sorunlar fiziksel,
kisisel, sosyal, ekonomik ve duygusal olarak bes kategoride incelenmistir. Arastirmaya
gore anneler agisindan fiziksel sorunlar gocuklarmin ev 6devleri i¢in ¢ok uzun zaman
harcamaya baglh uykusuzluk ve bitkinlik; kisisel sorunlar gocugun bakiminda
eslerinin yardim etmemesi sonucu ebeveynlerden birinin kendine zaman ayiramamasi
ya da ¢ift olarak vakit gecirememe; sosyal sorunlar akrabalar ya da arkadaslarla sosyal
ortamlara girememe, ekonomik sorunlar 6zel dersler ya da kurslarm yol actig1 ek
giderlerin aileyi zorlamasi ve son olarak duygusal sorunlar ise eskiden zevk alman
aktivitelerden zevk almama, tiikkenmislik ve kaygi olarak aktarilmistir (Sahu,

Bhargava, Sugar ve Mehta, 2018).

OOB ile ilgili annelere yonelik bir online forum iizerinden yiiriitiilen calismada ise
annelerin en ¢ok soru sordugu ya da paylasim yaptig1 bashklar arastirilmistir. Bu
basliklar motor ve duygusal sorunlar, egitim ve saglik hizmetleri olarak siralanmakla
birlikte annelerin konuyla ilgili dogru bilgiye ulasmada zorlandiklar1 ve bu durumun
onlarda kaygi, kafa karigiklig1 ve yabancilagma hislerine yol agtig1 ortaya konulmustur
(Kirby, Edwards ve Hughes, 2008). Bu gruptaki ebeveynlerle calisilan baska bir
arastirmada da katilimcilarin egitim seviyeleri yiiksek olmasima ragmen OOB ile ilgili
dogru bilgiye ulagsmada ve egitim — saglk hizmetlerini takip etmede zorlandiklari
belirtilmistir. Ayn1 aragtrmada ebeveynlere OOB’ye yonelik egitim destegi verilmis
ve miidahale sonucunda ebeveynlerin OOB’nin anlamu, gidisat1 ve 6zel egitim siireci
hakkindaki bilgilerinin anlamli sekilde arttig1 goriilmiistiir. Arastwrmacilar bilgi
seviyesindeki bu artisin ebeveynlerin taniy1 kabul etmesinde ve gocuklarina uygun
0zel egitim kurumlarina bagvurmalarinda énemli bir adim olacagini 6ne siirmektedir

(Karande, Mehta ve Kulkarni, 2007).

OOB tanili ¢ocuga sahip annelerin egitim ihtiyacim ele alan ve Hong Kong’da
gerceklestirilen bir nitel arastirma ise ebeveynlerin kendileri ve ¢ocuklarinin saglik
problemleri ile cocugun bakimi konusunda egitim destegine gereksinim duyduklarini
ortaya koymustur. Ayrica bu arastirmanim sonuglari, ebeveynlerin OOB ile ilgili bilgi
sahibi olmasimin Oniindeki engelleri yetersiz sosyal destek ve yardim almaya yonelik
olumsuz tutum olarak kategorize etmistir. Arastirmaya katilan annelerin sosyal

cevrelerinden soyutlandiklari, bir yabanciya c¢ocuklarinin durumunu anlatmaktan

31



utandiklari ve aile i¢i destek dinamiklerinin zayif oldugu da bu arastirmada elde edilen

sonuglar arasindadir (Chien ve Lee, 2013).

2015 yilinda yapilan bir niteliksel arastirmada annelere OOB tanis1 alan ¢ocuklartyla
genellikle hangi sorunlar1 yasadiklar1 sorusu sorulmus ve cevaplardan yola ¢ikarak 6ne
cikan temalar i¢ azim (self-preseverance) ve zor olsa da basa ¢ikilan (difficult yet
enduring) olmustur. Arastirmada annelerle yapilan goriismeler sonucunda annelerin
kendilerine ve ailelerine zaman ayirmada zorlandiklari, glinliik rutinlerini bu duruma
uydurmak i¢in degisiklik yapmaya zorlandiklar1 ve temel olarak 6grenme bozuklugu
hakkinda yeterince bilgi alamama ile ekonomik olarak zorlanma sorunlarini
yasadiklar1 saptanmustir. Anneler, genel olarak okulda &gretmenlerin ¢ocuklarina
yaklasimi ve 6devlerle ilgili yasadiklar1 zorluklarin kendilerini yetersiz hissetmelerine

sebep oldugunu ifade etmistir (Alias ve Dahlan, 2015).

Sonug olarak, OOB tamli cocuga sahip annelerle yapilan calismalar genel olarak bu
deneyimi travmatik 6geler iceren zorlayici bir deneyim olarak agiklamaktadir.
OOB’nin annelerde genel olarak olumsuz duygusal tepkilere sebep oldugu ve annenin
giinliik hayati, sosyal iliskileri ile anne-¢cocuk iliskisini olumsuz etkiledigi ortaya
konulmustur. OOB’nin hem annenin hem de ¢ocugun yasantisinda ortaya ¢ikardig
dolayli ve dogrudan sorunlar karsisinda ise anneye saglanan destek tiirlerinin anne-

cocuk i¢in iyilestirici etkide bulundugu belirtilmistir.
2.4.2.1. Sonu¢

Bu boliimde 6zel gereksinim alanlar1 ve bu alanlardan biri olan OOB ve etiyolojisi,
epidemiyolojisi, siniflamasi, es tani, klinik goériiniim ve tanilamasi ile tedavisine iligskin
literatiir kapsamli olarak taranmigtir. Ayrica 6zel gereksinimli cocuga sahip anneler ve
OOB tanili gocuga sahip annelerle ilgili diger iilkelerde ve Tiirkiye’de yapilmis olan
caligmalar incelenmistir. Ozel gereksinimli c¢ocuga sahip annelerle yapilan
arastirmalarda ¢ogunlukla duygusal yasanti ve ihtiyag duyulan destek alanlar1
konularma odaklanildig1 goriilmektedir. OOB tanili cocu@a sahip annelerle yiiriitiilen
arastirmalar da benzer sekilde duygusal deneyimler ve destek alanlar1 konularma
odaklanmistir. Bu arastirmalarin bulgular1 genelde 6zel gereksinim Ozelde ise

OOB’nin annede olumsuz duygusal deneyimlere yol actigini fakat sosyal, maddi,
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bilgilendirme ve lojistik gibi destek alanlarmin ¢ocugun ve annenin zorluklar

karsisinda giiclenmesini saglayarak hayat kalitesini yiikselttigini gostermektedir.
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BOLUM II1

YONTEM

Bu boliimde arastirmanin yontemi, deseni, 6rneklemi, veri toplama araglari, islem ve

verilerin analizi detayli olarak agiklanacaktir.

Bu arastirma, OOB tanili ¢ocuga sahip annelerin deneyimlerini ve gereksinimlerini
derinlemesine incelemeyi amagladigi i¢in annelerin gergek hikayelerini kendi ifadeleri
ile dinlemek ve analiz etmek biiyiik 6nem arz etmektedir. Bu yiizden sayisal verilerle
sosyal olgular1 nesnel birer gerceklik olarak kabul eden pozitivist yaklagim ve nicel
arastirma yontemleri yerine gercekligin sosyal olarak olustugunu savunan; arastirma
amaci1 anlama ve yorum olan yorumlayici yaklasim ve nitel analiz yontemleri tercih
edilmistir (Glesne, 2015). Bu arastirmada, nitel arastrma yontemi ile annelerin
deneyimlerini ve gereksinimlerini derin ve biitiinciil bir anlayigla incelemek

hedeflenmektedir.

Nitel arastirma yontemi gézlem, goriisme ve metin analizi gibi nitel veri toplama
yontemleri ile incelenen olgunun kendi dogal ortaminda gergek¢i ve biitiinciil bir
sekilde ortaya konulmasini hedeflemektedir (Yildirim ve Simsek, 2018). Bu yontemde
aragtirmacilar standardize dlgekler kullanmak yerine yar1 yapilandirilmis ve olguya
ozel araglar kullanirlar (Willig, 2013). Bu arastrmada da arastirmaci, literatiir
taramasiyla olusturdugu sorular1 uzmanlarin incelemesine sunarak sorularini olguya
0zel hale getirmis ve olgunun kendi dogal ortaminda goriismeleri gerceklestirmistir.
Bu arastirma nitel arastirma yontemi kapsaminda yer alan fenomenolojik (olgubilim)

deseninde gergeklestirilmistir
3.1. Fenomenoloji (Olgubilim)

Fenomenolojik analizin kurucusu Edmund Husserl’e gore bilgilerin asil kaynagi

insanlarin  onlar1 deneyimleme sekillerinden gelmektedir (Husserl, 2012).
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Fenomenoloji, katilimcilarin bireysel tecriibeleri, algist ve tecriibelerine yiikledigi

anlamlardan yola ¢ikarak “Asil ger¢ek nedir?” sorusuna cevap aramaktadir.

(Moustakas, 1994; Adams ve McBrayer, 2020). Fakat fenomenoloji gercekligi
aramasimin yaninda genelleme yapmay1 hedeflemeyen, s6z konusu olguyu tanimlayici
ornek, aciklama ve yasantilar1 ortaya koymay1 hedefleyen bir yaklasimdir (Adams ve
McBrayer, 2020). Fenomenolojik analizin ana avantaji; bireylerin bir durumu nasil
deneyimlediklerini, deneyimin onlara neler hissettirdigi ve bu deneyime nasil anlamlar
yiiklediklerini anlamay1 saglamasidir (Langdridge, 2007). Bu yiizden 6zellikle sosyal
ve klinik psikoloji gibi insanlarin kendi yasam olaylar1 ve bu olaylara yonelik algilarini
konu alan bilim alanlar1 i¢in olduk¢a uygun bir yaklagimdir (Yildirim ve Simsek,

2018).

Bu arastirma OOB tanili ¢ocuga sahip annelerin deneyimlerini ve gereksinimlerini
konu edindiginden; bireyi, ¢evresini ve deneyimlerini bir biitiin olarak nitelendiren ve
elde edilen deneyimleri olgunun asil anlamma ulasmada kullanan fenomenolojik
(olgubilim) deseni kullanilmistir (Glesne, 2015). Fenomenolojik desen, bireylerin bir
olguya iliskin deneyimlerini ve bu deneyime yiikledikleri anlamlar1 incelemektedir
(Creswell, 2016; Sart, 2017). Fenomenolojik desen bahsedilen yol araciligiyla
bireylerin deneyimlerinin 6ziinii bulmay1 amagladigindan OOB tamili gocuga annelik
yapmak deneyimini ve bu annelerin gereksinimlerini arastiran ¢aliymamiz i¢in uygun

goriinmektedir.
3.2. Orneklem

Calismanin arastirma grubunu olusturan katilimeilar, Aralik 2019 — Nisan 2020
tarihleri arasinda Samsun Rehberlik ve Arastirma Merkezi’ne basvuru yapan Ozgiil
Ogrenme Bozuklugu (OOB) tanihi ¢ocuga sahip 15 anneden olusmaktadir. Bu
annelerden katilim sartlarini saglayan 11 anne (27-46 yas araliginda) arastirmaya dahil
edilmigtir. Arastirmanin katilimcilarmi belirlemede amagli ornekleme yontemi
kullanilmistir. Amagli 6rneklemede ¢calismanin amaci g6z 6niinde bulundurularak, bu
amaca yonelik zengin bilgiye sahip durumlarin/kisilerin se¢ilmesi ve ayrmtili olarak
incelenmesi s6z konusudur (Yildirim ve Simsek, 2018). Arastirmamiz, bilginin
kaynagint arasgtrmanin odaklandig1 olguyu yasayan bireylerin deneyimlerine

dayandiran fenomenolojik (olgubilim) deseninde yiiriitiildiiglinden belirlenen olguyu
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deneyimleyen kisilerle gorlismeyi saglayan amacgli Ornekleme yOnteminin
kullanilmast uygun goriilmiistiir (Creswell, 2016). Amacgl O6rnekleme yonteminin
secilmesinin arastirma sorular1 ve amacima uygun olarak OOB tanili cocuga sahip bir
anne olma olgusunun kesfedilmesi ve derinlemesine incelenmesini saglayacagi

disiiniilmektedir (Yildirim ve Simsek, 2018).

Katilimcilarin; 6-15 yas arasinda g¢ocuga sahip olmalari, c¢ocuklarmin devlet
hastaneleri ve/veya iiniversitelerin ¢ocuk psikiyatri kliniklerinden OOB tanis1 almis
olmalar1 ve arastirmaya katilmak i¢in goniillii olmalar1 sartlarin1 saglamalari

gerekmektedir.

Tablo 3.1 Aragtirmamiza katilan annelerin yasg, egitim durumu, meslek, sosyal giivence
durumu, toplam ¢ocuk sayisi ve medeni durum bilgilerini igeren sosyodemografik

bilgileri sunmaktadir.

Tablo 3.1 Annelerin Sosyodemografik Bilgileri

Anneler Yas Egitim Durumu Maeslek Sosyal Toplam  Medeni
Giivence Cocuk Sayis1 Durumu

Al 30 Ilkokul Isci Var 2 Dul
A2 27 [lkokul Ev hanimi Var 3 Beraber
A3 33 Okur-yazar Ev hanimi Yok 2 Beraber
A4 35 Lise Ev hanimi Var 3 Beraber
AS 33 Lise Ev hanimi Var 2 Beraber
A6 30 Lise Ev hanimi Var 3 Beraber

A7 46 Universite Ogretmen Var 2 Ayn

A8 36 Ilkokul Ev hanimi Var 2 Dul
A9 34 Okur-yazar degil ~ Ev hanimu Var 1 Beraber
Al0 33 Okur-yazar degil ~ Ev hanimu Var 2 Beraber
All 41 Lise Ev hanimi Var 2 Beraber
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Tablo 3.2 Arastirmamiza katilan annelerin ¢ocuklarmin yas, cinsiyet, OOB alt tiirii,

egitsel destek durumu, es tan bilgilerini sunmaktadir.

Tablo 3.2 Cocuklarin Sosyodemografik Bilgileri

Anneler OO0B’li OO0B’li Tam alma Al tiir Egitsel Es tam
¢ocugun yasi ¢ocugun yasi destek
cinsiyeti
Al 11 Erkek 6 - Ozel DEHB
Egitim
A2 8 Kiz 7 - Ozel -
Egitim
A3 11 Erkek 6 - Ozel -
Egitim
A4 9 Kiz 7 - Ozel -
Egitim
AS 8 Kiz 6 Disleksi  Ozel -
Egitim
A6 8 Erkek 7 - Okul DEHB
egitsel
destek
A7 13 Kiz 10 Disleksi ~ Ozel Tip-1
Egitim Diyabet,
Tiroid
A8 9 Erkek 8 Disleksi  Ozel -
Egitim
A9 10 Erkek 6 - Ozel -
Egitim
A10 9 Kiz 7 - Ozel Epilepsi
Egitim
All 10 Erkek 9 - Ozel Konusma
Egitim Bozuklugu

3.3. Veri Toplama Araclan

Arastirmada yar1 yapilandirilmis goriisme teknigi kullanilmistir. Goriisme i¢in

aragtirmaci tarafindan yapilan literatiir taramasi1 dikkate alinarak olusturulan, yari

yapilandirilmis agik uclu sorulardan olusan bir yar1 yapilandirilmis goriisme formu

olusturulmustur. Gorlisme sorularina son halini verebilmek amaciyla alanda ¢alisan ii¢

uzman tarafindan sorularm agikli§1 ve netligi ile arastirmanin amacina ve konusuna

uygunlugu kontrol edilmistir.

Goriisme formu ana olarak bes sorudan olusmaktadir. Bu sorulara gecilmeden once

katilimcilara ailelerin demografik bilgilerini almaya yonelik sorular yoneltilmistir.
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Formdaki sorular, annelerin ¢ocuklarmin tanilanma siirecindeki ve sonrasindaki
deneyimlerini, destek algilarini, OOB’nin kendi sosyal yasamlar1 ve yakin gevresiyle
olan iligkilerine etkilerini ve bu durumun anne olarak ortaya ¢ikardigi gereksinimlerini

ele almaktadir. Bu amacla sorulan temel sorular su sekildedir:
1. Cocugunuzun OOB’li oldugunu 8grendiginiz zamani anlatabilir misiniz?

2. Diger aileler ile kendinizi karsilastirdiginizda 6zgiil 6grenme bozuklugu (OOB)

tanili ¢ocugu olan bir anne olmay1 bana anlatir mismniz?

3. Cocugunuzdaki farkliliklar ve OOB ile ilgili, ailenizdeki ve yakin gevrenizdeki

kisilerin size nasil davrandiklarini anlatir misiniz?

4. Bir OOB’li ¢ocuk annesi olarak gereksinimlerinizi diisiindiigiiniiz zaman, hangi
konularda gereksiniminiz oldugunu diisiiniiyorsunuz, hangi gereksinimleriniz i¢in

destek alsaniz, yasaminiz kolaylasir?

5. OOB’li ¢ocuk annelerine ydnelik bir psikolojik destek ya da egitim programma

katilacak olsaniz programin igeriginde neler gormek istersiniz?
3.4.1islem

Arastirmanin gerceklesmesi igin dncelikle Ibn Haldun Universitesi Sosyal ve Beseri
Bilimler Bilimsel Aragtirmalar ve Yaym Etigi Kurulu’ndan etik kurul onay1 alinmuistir.
Samsun Rehberlik ve Arastirma Merkezi’nde veri toplama siirecini yiiriitebilmek i¢in
Samsun 1 Milli Egitim Miidiirliigii’nden gerekli izinler almmustir. Bilgilendirilmis
Onam Formu araciligiyla katilimcilara arastirmanin amaci ve katilimin goniilliiliik
esasli oldugu sozlii ve yazili olarak ifade edilmistir. Onam formunun ardindan
goriismeye alman 11 katilmcer ile arastrmaci tarafindan bire bir goriismeler
yapilmistir. Yiiz ylize gergeklestirilen bu goriismeler sirasinda katilimcilara ses kaydi
yapilacagi, kaydin sadece arastirmacilar tarafindan dinlenecegi, kisisel bilgilerinin
aragtirmada gizli tutulacagi ve arastirmadan istedikleri zaman ayrilabilecekleri yazili
ve sozlii olarak ifade edilmistir. Caligmada katilimcilarin isimleri K1, K2, K3... ve
cocuklarmin ismi ise katilimcilarla eslesecek sekilde C1, C2, C3... seklinde kod

isimler ile ifade edilmistir
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Goriismelerin tiimii katilimcilarin uygun gordiigli giin ve saatte yapilmistir. Her bir
goriisme 15 ila 40 dakika arasinda stirmiistiir. Arastirmanin konusu anneler i¢in hassas
bir konu olabileceginden oncelikle demografik bilgiler yazili form yerine goriisme
esnasinda toplanmis, boylece katilimcilarin art arda siralanan bir¢ok soruyla muhatap
olmalar1 engellenmistir. Miilakat sirasinda 6nceden hazirlanmis agik uclu sorular
katilimciya yoneltilmis, onlarin sadece sorulara cevap vermeleri degil ayn1 zamanda
olay ve olgulara bakislariyla ilgili yorumlarinin da elde edilmesine 6zen gosterilmistir.
Katilimcilarin verdikleri yanitlara dayali olarak gerektiginde goriisme sorulari ile
iligkili ek sorular sorularak daha derinlemesine bilgi toplanmaya calisilmis ve sorularin
cevaplanmasi sirasinda, cevaplanan soruya yoOnelik olarak bir baska sorunun da

cevaplanmasi durumunda, cevaplanan soru tekrar yoneltilmemistir.
3.5. Verilerin Analizi

Veri toplama asamasinda katilimcilarla yapilan biitiin goriismeler arastirmaci
tarafindan ses kayit cihazi ile kaydedilmis ve sonrasinda kayitlarm tamami Microsoft
Word programinda metin haline doniistiiriilmiistiir. Katilimcilarin transkripsiyonlari
K1, K2, K3... seklinde olusturulan kod isimlere gore adlandirilmistir. Elde edilen
transkripsiyonlar, katilimeilarin ifadelerindeki kodlar1 ve temalar1 ortaya ¢ikaran nitel

analize tabi tutulmustur.

Nitel analiz ¢esitlerinden biri olan fenomenolojik (olgu bilim) arastirmalarinda veri
analizi; icerik analizi ve tematik analiz yoluyla yasantilar1 ve anlamlar1 ortaya
cikarmay1 hedeflemektedir (Creswell, 2016). Icerik analizi; gdrsel veya metne
doniistiiriilmiis goriisme, gozlem gibi verilerin igerigini yansitacak kelime/ kelime
gruplar1 ile 6zetlenmesi, neden-sonug iligkisi i¢inde incelenmesi ve yorumlanmasi
olarak tanimlanmaktadir (Creswell, 2016; Yildirim ve Simsek, 2018). Tematik analiz
ise arastirma sorularina cevap vermek amaciyla verilerin alt ve iist temalar seklinde
gruplandirilmasini ve temalar arasi baglantilar kurulmasi seklinde tanimlanmaktadir

(Glesne, 2015; Yildirim ve Simsek, 2018).

Nitel analizde verilerin igeriklerini analiz etme amactyla ilk olarak kodlama islemi
yapilmaktadir (Punch, 2005). Kodlama isleminin ilk asamasi arastirmacinin her bir
transkripti tekrar tekrar okumasi ve satir satir metindeki 6nemli goriinen, tekrar eden,

kuramsal biitiinliigii olan ve aragtirmacinin gdzlemlerini igeren notlarin metnin kenar

39



bosluguna not edilmesi ve tanimlayici kodlar verilmesi seklinde ger¢eklesmistir. Tim
transkripsiyon ve kodlamalar arastirmaci tarafindan yapilmistir. Analiz asamasinda
temalarin ortaya cikarilip diizenlenmesini kolaylastiran NVivo yazilim programi
kullanilmistir. Kodlama islemi yoluyla verilerin olguyu tanimlayabilecek temalara ve
temalar arasi Oriintiilere doniistiiriilmesi hedeflenmektedir (Y1ldirim ve Simsek, 2018).
Ikinci asamada transkriptlerin basma dénerek kodlarm uygunlugu kontrol edilmis ve
olas1 temalar not edilmistir. Kodlarin ve alt kodlarin olay ve zamana bagl olarak
degismesi kategorilerin ve temalarin olusmasin1 saglamaktadir (Glesne, 2015).
Sonraki asamada temalar arasi baglantilar arastirilarak alt ve st temalar
olusturulmustur. Son olarak tiim transkripsiyonlardan ortaya ¢ikan kodlar, alt kodlar
ve temalar benzerlik ve farkliliklarma gore gruplanmis ve genel tema listesi

olusturulmustur. Verilerin analizi Tablo 3.3.’de 6zetlenmistir.

Tablo 3.3 Verilerin Analiz Siireci

Goriigsme verilerinin metin haline doniistiiriilmesi
Verilerin kodlanmasi
Kodlarn ve alt kodlarin belirlenmesi
Temalarin olusturulmasi
Temalarin iliskilendirilmesi ve tema listesinin olusturulmasi
Temalara gore verilerin yorumlanmasi ve 6rnek alintilarla desteklenmesi
Arastirma sonuglarinin yazilmasi

I EA Rl ol bad Il o

3.6. Giivenirlik ve Gegerlik

Nitel arastirmalarda arastirmacinin rolii ve analize 6znel bakis agisini yansitma
ihtimali pozitivist yaklasim tarafindan elestirilen bir konu olarak karsimiza
cikmaktadir. Nitel arastirmalarda nicel arastirmalardaki yontemlerden farkli olarak
giivenirlik ve gecerlik ile ilgili belirli 6lgiitler kullanilmaktadir (Guba, 1981; Smith,
1996; Shenton, 2004; Eroglu ve Bektas, 2016). Bu olciitler aragtirmanin genelinde
giivenirlik, aktarilabilirlik, tutarlilik ve tarafsizlik (Guba,1981) ile 6zellikle verilerin
yorumlanmasi noktasinda delil sunma ve i¢ tutarlilik (Smith, 1996) konular1 seklinde

karsimiza ¢ikmaktadir.

Verilerin gilivenilir olmasi ile ilgili ilk kriter katilimcilar1 yalnizca goniillii kisilerden

ortam saglamaktir. Bu yol ile katilimeilarin diirlist olmasi ve elde edilen bilgilerin
giivenirligi  saglanabilmektedir (Shenton, 2004). Bizim aragtrmamizda da

arastirmanin glivenirligini saglamak amaciyla; katilimeilar yalnizca goniillii kisilerden
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secilmis, arastirmadan cekilmek isteyen katilimcilarin verileri arastirmaya dahil
edilmemis, katilimcilarla gergeklestirilen goriismelerin tamami kayit cihazi ile
kaydedilerek veri kaybi Onlenmis ve arastirmalarin bulgulari yorum yapilmadan

sunulmustur.

Nitel arastirmalarda tutarlilik 6l¢iitli arastirmanin tiim adimlarinin arastirma sorulari
ve problem gercevesinde sekillenmesi ve adimlar arasindaki neden sonug iliskilerinin
okuyucuya net bir sekilde sunulmasidir (Yildirirm ve Simsek, 2018). Son olarak
tarafsizlik Olciitii 1se arastirmacinin ¢aligma boyunca 6zellikle verilerin toplanmasi ve
analizi agsamalarida tarafsiz ve 6znel varsayimlarmnin farkinda olarak hareket etmesini
ifade etmektedir (Morrow, 2005; Eroglu ve Bektas, 2016). Bizim ¢alismamizda da
aragtirma adimlarinin  tamami arastirma sorular1 ve problem c¢ergevesinde
gergeklestirilmis ve analiz esnasinda arastirmacinin sahip olabilecegi varsayilabilecek

Oznellige dikkat edilmistir.

Nitel arastirmalarda arastirmanm gecerligi ile ilgili olarak ise amagh Ornekleme
kullanilmasi, arastirmaci tarafindan hazirlanan yari1 yapilandirilmis gériisme sorulari
ile 1ilgili uzman gorisliniin alinmasi, kayit cihazi ile elde edilen bilgilerin
aktarilabilirlik ve delil sunma o&lgiitlerine uygun olarak sunulmasi Onlemleri
alinmaktadir (Eroglu ve Bektas, 2016). Bu oOlgiitlere gore arastrmanimn gegerligi
aragtirmacmin yorumlamalarini ve bulgularmi transkripsiyondan elde edilen dogrudan
alintilarla desteklemesine dayanmaktadir (Morrow, 2005). Bizim arasgtirmamizda da
aragtirmanin  gecerligini saglamak amaciyla; katilimcilar1 belirlemede amagh
ornekleme yontemi kullanilmis, hazirlanan yari yapilandirilmig goriisme sorulari
goriismelerin dncesinde alanda ¢alisan li¢ uzman tarafindan kontrol edilmis - gerekli
diizenlemeler  yapilmig ve bulgular kismmda katilimcilarin  cevaplari

transkripsiyondan elde edilen direkt alntilarla sunulmustur.
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BOLUM 1V

BULGULAR

Arastirmanm bu bolimiinde, 6zgiil 6grenme bozuklugu tanili ¢ocuga sahip olan
annelerin goriisme formundaki sorulara verdikleri yanitlarin analiz edilmesi yoluyla
elde edilen sonuglar, arastrmanin problemleriyle iliskilendirilerek sunulmustur.
Analiz sonucunda elde edilen {ist temalar ve alt temalar Tablo 4.1°de kategorize
edilmistir. Bu temalar, annelerin deneyimlerini ve gereksinimlerini goriisme

transkripsiyonlarindan elde edilen alintilarla daha ayrintili sekilde agiklayacak ve

ornekleyecektir.
Tablo 4.1 Ust ve Alt Temalar
Ust Temalar Alt Temalar
OOB tanili gocuga | Tanilanma Farkina varma ve tan1 arayisi
sahip annelerin stireci Taninin konulmasi
deneyimleri Tanilanma Duygusal Boyut Olumlu Umut
Siireci ve duygular Kabul
Sonrasinda Olumsuz Sok/ Inkar
Annelerin duygular Ofke
OOB’ye Depresyon/ Uziintii
Dair
Yasantilar1 Kaygl .
Yetersizlik
Biligsel Boyut Olumlu Asilabilir sorun
kavramlar Liituf
Olumsuz Emeginin karsiligim
kavramlar alamama
Gorev
Sikintt kaynagt
Zaman alici
Davranigsal/Cevresel Aile igi Ders ¢aligtirma rutini
Boyut yasantilar Ev i¢inde catisma
Annenin
sorumluluklarini
dengelemede
zorlanmast
Esler arasi iligkinin
zedelenmesi
Aile dis1 Okulda yasanan
gevre ile sorunlar
yasantilar Akraba ve arkadas
¢evresinde yaganan
sorunlar
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Tablo 4.2 (devam)

OOB tanil cocuga Ekonomik gereksinim
sahip annelerin Es destegi gereksinimi
gereksinimleri OOB egitimi gereksinimi

Psikolojik destek gereksinimi
Sosyal destek gereksinimi

4.1. Ozgiil Ogrenme Bozuklugunu Tamh Cocuga Sahip Annelerin Deneyimleri
4.1.1. Tanilanma Siireci

Tablo 4.3 Tanllanma Siireci

Tamlanma Siireci
I. Evre Farkina varma ve tan1 arayisi
II. Evre Tanimin konulmasi

4.1.1.1. Farkina Varma ve Tan1 Arayisi

Tanilanma siireci hem OOB tanili ¢ocuklar icin hem de anneleri icin zaman zaman
zorluklarla karsilasilan ve anne c¢ocuk iliskisine biiyiik etkisi olan bir siire¢ olarak
karsimiza ¢ikmaktadir. Bu tema altinda 11 anneden 6's1 goriis belirtmistir (%54,5).
Tanilanma siirecinin baglangici genel olarak okul cagindaki ¢ocugun 6grenme ile ilgili
yasadig1 sorunlarin 6gretmen tarafindan fark edilmesi ile baglamaktadir. Tanilanma

slirecinin baslangici ile ilgili annelerden biri deneyimini su sekilde ifade etmistir:

Bu birinci siniftayken hocamiz anladi biraz ama okumayi séker diye bekledik agik¢ast.
ITkinci sinifta sey yaptik, ozel egitime bagvurma ihtivact duyduk. Hocamiz yonlendirdi
rehberlik hocamiza. Rehberlik hocamiz falan destek oldu. Hani onlar sag olsun oézel
egitim ¢alisanlart da destek oldu onlarla beraber evraklarimi dolastirdik hallettik.

(K4)

Tanilanma siireci ile ilgili annelerin ortak olarak {izerinde durdugu konulardan biri
tanilanmanin uzun siirmesi ve ¢ocuklarinin yasadiklar1 problemin adlandirilmasinda
giiclik yasanmasidir. Annelerin ifadeleri tanilanma siirecinde farkli kurumlara
yonlendirildiklerini, tan1 konulana kadar yasadiklar1 belirsizlikten kaynaklanan
kaygilarina isaret etmektedir. Bu konuda bazi annelerin deneyimleri aktarildigi

sekildedir:
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Ya ashinda o siire¢ de zor. U¢ senedir gétiiriip getiriyorum siirekli. Cocuk yoniinden
soyleyeyim ¢ocuk oradan oraya gidiyor, oradan oraya gidiyor. Benim oglum baglarda
anlamiyordu simdi gide gele ‘Evet ben geri zekalvyim’ oldu, ¢iinkii oradaki daha kétii
diizeydeki ¢ocuklari goriiyor ‘Bende sorun var’ demeye basliyor ¢ocuklar, ister
istemez kendilerinde bir oziir aryor. Cocuguma ‘Bir sey yok’ deyip geri
gonderdiklerinde okulda sorunlar yasiyoruz, tekrar bir daha gidiyoruz. Ben ne
yapacagimi bilemedim. Ogretmenle sorun yasadik, ‘E nereye gotiirebilirim’ dedim.
‘Psikiyatri’ dedi, Psikiyatriye gotiiriiyorum ‘Bol bol oku, yazdir, bu ¢ocukta bir sey
yok.” diyorlar. (K11)

Basta bir kere gittik ‘Bir sikintisi yok’ dediler. Ama degisiklik olmadi. Buraya da
(Rehberlik Arastirma Merkezi) geldim ben, her kayit zamani. Sonra iste bir daha
dondiik, bir daha okula baslayacagi zaman bir getireyim dedim hani 6gretmenleri

falan da bilsin béyle bir sikintimiz oldugunu dedim. O zaman taniy koydular. (K3)

Tanilanma siirecinin, genellikle okuldaki Ogretmenlerin tespitiyle baslayip daha
sonrasinda sirasiyla hastane, RAM, 6zel egitim kurumu ile ilerleyen ve ailelerin ¢ogu

icin bir miktar zaman alan bir siire¢ oldugu anlagilmaktadir.
4.1.1.2. Taninin Konulmasi

Annelerin sorunun farkina varma ve tani arayisi asamasinin ardindan tanilanma
stirecini deneyimledikleri goriilmektedir. Bu tema altinda 11 anneden 5’1 goriis
belirtmistir (%45,4). Anneler taninin konulmasi ve rapor almanm zorlayict bir
deneyim oldugunu ve kendilerinde yogun kaygi yarattigini ifade etmislerdir.

Annelerin rapora iliskin kaygilar1 genellikle cocugun gelecegine yoneliktir:

O raporu yazarken yazmaym hocam dedim yani ilerde bir etkiler mi hani bir ise

girdiginde veyahutta bir sey kazandiginda etkiler mi diye. (K1)

Aslinda bu benim i¢i- Allah kimsenin basina vermesin benim icin de ¢ok zor bir stirecti,

cok yiprandim. (K2)

Goriildiigii gibi anneler ¢ocugun rapor almis olmasinin gelecekteki hayatini nasil
etkileyecegi endisesi yasamaktadir. Cocugun rapor almasi annede gelecege yonelik

kayg1 yaratmasinin diginda mecbur kalarak ve istemeden gerceklesen bir deneyim
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olarak ifade edilmektedir. Arastirmamiza katilan annelerin bir kismi ¢gocugu i¢in rapor
almak istemedigini ama zorunda olduklari i¢in bu siirece girdigini belirten annelerin

ifadeleri asagidaki sekildedir:

Ben buna test yaptirdim o zaman ozelde ama ona biitcem de yeterli gelmedigi icin
tekrar psikiyatriye basvurduk devlette. Rapor istemedim hani sonradan karsimiza

¢tkar mi, o olmadan neler yapabilirim diye. (K8)

Iste bunlardan dolay1 ve maddiyatsizliktan dolayr almak zorunda kaldigim bir rapor

diyeyim artik. (K11)

Arastirmamiz kapsaminda goriisiilen annelerin bir kismi taniy1 6grenmenin ve OOB
ile ilgili bilgi sahibi olmanin kendilerini ve ¢ocuklarini rahatlatan bir faktor oldugunu
belirtmistir. Ayrica raporlanma annelerin bir kismi1 agisindan olumsuz olarak algilansa
baz1 anneler igin egitim desteginin sekillenmesi agisindan olumlu bir faktor olarak

goriilmektedir:

Simdi biraz daha, hani 6grendikce de C5’in lizerindeki baskiyt ¢ekince herhalde ben,
ogretmeni de herhalde o kadar baski uygulamayip da daha yumusak olmaya
baslayinca biraz daha kendini diizeltmeye basladi 5. O da rahatladi, ogretmeni de

rahatladi, ben de rahatladim yani 6grenme bozuklugunu ogrenerek. (K5)

Tanilanma siirecinin anneler agisindan rolii rapordan dolay1 cocugun etiketlenmesi ve
geleceginin etkilenmesi ile iligkili mecburi, olumsuz ve kaygi verici iken bir yandan
da ¢ocugun anlagilmasini saglayict ve belirsizlikleri ortadan kaldirici olarak
anlasilmaktadir. Ayrica tanilanma ve raporlanma siirecleri cocugun egitim ve tedavi
ile ilgili siirecini sekillendirme agisindan 6nemli bir adim olarak goériinmektedir.
Anneler, tanmin konmasi ile birlikte egitmenlerin ¢ocuga karst tutumunun degismesi,
0zel gereksinimine uygun sekilde muamele goriip, uygun egitim alacak olmasinin

rahatlatici etkisi ifade edilmistir.
4.1.2. Tamilanma Siireci ve Sonrasinda Annelerin OOB’ye Dair Yasantilari

Bu béliimde, annelerin OOB tanili bir cocugun annesi olmaya dair anlatimlarmdan

yola ¢ikilarak, OOB tanisin1 dgrendikleri zamandan baslayarak bugiine kadar
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yasantilari, duygusal, biligsel ve davranigsal/cevresel boyut olmak iizere ii¢ ana tema

altinda ele alinmustir.
4.1.2.1. Duygusal Boyut

Bu boliimde annelerin OOB tanismi dgrendikleri zamandan baslayarak bugiine kadar
deneyimledikleri duygusal yasanti ele alinmistir. Arastirmamiz kapsaminda annelerin
stire¢ icinde deneyimledikleri duygular; sok/inkar, dfke, depresyon/iiziintii, yetersizlik,

umut ve kabul olarak goriinmektedir.

Tablo 4.4 Duygusal Boyut
Duygusal Boyut
Olumlu Duygular Olumsuz Duygular

1 Umut Sok/ Inkar

2 Kabul Ofke

3 Depresyon/ Uziintii

4 Kaygi

5 Yetersizlik
4.1.2.1.1. Olumlu Duygular
a. Umut

Annelerin duygusal yasantilar1 incelendiginde, olumsuz duygulara eslik eden ve
annelerin zor zamanlarinda onlara yardimi olan olumlu iki duygu ortaya ¢ikmigtir:
umut ve kabul. Umut temasi altinda 11 anneden 4’i goriis belirtmistir (%36,3).
Katilimeilarimiz siire¢ i¢inde olumsuz duygular deneyimleseler de ¢ocuklarmm ve
kendilerinin iyi olacagina dair umut beslediklerini ifade etmistir. Zorluklar1 agma
konusunda gelecege yonelik umutlu oldugunu ifade eden annelerden bazilarmin

aktarimlar1 su sekildedir:

O ilk siiregteki gibi hi¢ olmuyor ¢ocuklar, egitimin ¢ok onemli olduguna inantyorum.
Diizeliyorlar, goriiyorum da, gercekten inanmak baska gormek baska bir sey,
diizeliyorlar. Ben ¢ocugumu hi¢ birakmadim o konuda ‘Hadi oglum yapabiliriz oglum.
Ben sana giiveniyorum oglum.’ bununla ilerledik gercekten okumamiz da ¢ok bozuktu

su anda ¢ok giizel okuyor ¢ok siikiir Allahima. (K11)
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Ben anne olarak, ¢ocugumun arayr kapatamayacak kadar geri kaldigin

diisiinmiiyorum. Iyi bir disiplin ve takiple bu isi asacagimiza inaniyorum. (K2)

Bakalim ugrasvyoruz, gidip geliyoruz iki yil daha rapor vereceklermis. Bakalim
insallah diizelir, umut ediyorum. Mesela benim hi¢ okula gitme sansim olmad: o
yiizden ben ¢ok o6zeniyorum onlara, onlart ¢alisirken gériince ¢ok seviniyorum. Cok

da mutlu oluyorum. (K3)

Katilimcilarin ifadelerinde goriilecegi ilizere umut duygusu; c¢ocugun durumunu
tanty1p bu konuda aktif olarak ¢6ziim iireten ve ilerleme olacagina inanan anneler i¢in

stireci kolaylastiran bir duygu olarak karsimiza ¢ikmaktadir.
b. Kabul

Arastirmamizdaki annelerin bir kismi taniyr duyduktan sonra gegirdikleri siirec
sonunda artik ¢ocuklarmin durumunu tam olarak anladiklarim1 ve kabullendiklerini
belirtmislerdir. Kabul temasi 11 anneden 4’ii i¢in duygusal boyutu agiklamaktadir
(%36,3). Anneler i¢in duygusal olarak yogun gecen bu siire¢ sonunda bir¢ok annenin
cocugu ile ilgili “ne olursa olsun benim ¢ocugum” diisiincesine sahip olduklar1 ve aktif
olarak ¢ocugun gelecegi icin yatirimda bulunduklar1 goriilmektedir. Kabullenme ile

iligkili baz1 aktarimlar sunulmustur:

Elhamdiilillah ¢cocugumun daha biiyiik sikintilart olabilirdi, onun farkindayim artik.
I¢ sorun diyeyim. Allahin yarattigi bir sekilde benim evladim, her sekilde bakabilirim.
(K11)

Ne yapayim okuyamazsa da hani yapacak bir sey yok sonugta benim eviadim atamam
onu. Ne kadar sey yapilirsa yapilsin benim evliadim, okusa da benim okumasa da

benim. Yapacak bir sey yok ona. (K3)

Bazen yeri geliyor ders yapmak istemiyor, ben fazla iistelemiyorum c¢iinkii benim
cocugum, biliyorum ki zor okuyan ve zor yapan bir ¢ocuk. Ben bu ¢ocuga daha fazla
baski uygulayp temelli psikolojisini bozmak istemiyorum. Yani ben ¢ok iistiine
gitmiyorum agikgasi, zaten biraz gelisiminde sorun var bide baski yaparsam hepten
kotii olur diye diigiiniiyorum. Yani sonugta o ¢ocuk benim yani, ne olursa olsun benim

cocugum. (K8)
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Cocuklarmin duygusal yasantilari ile ilgili farkindaliklarini dile getiren katilimcilardan
bazilar1 ¢ocuklarin zorlandiklarini bildikleri i¢in onlara duygusal dayanak olmaya
calistiklarin1 ifade etmistir. Cocugunun kendisini eksik hissettigini ifade eden bir
katilime1 psikolojik olarak cocuguna destek olmak i¢in yaptiklarint su sekilde

aktarmistir:

Amir Khan'n da bir filmi var Her Cocuk Ozeldir, onu izledik ikimiz, bak dedim kizim
senin bir eksigin yok vs, onun psikolojisini diizeltmeye ¢alistim kendini geri
hissediyordu. Geri olmasinin sebebinin yavas okumasi oldugunu séyledim aklinin

farkly ¢alistigini séyledim. (K7)

Kabul duygusu, bazi1 annelerin OOB’ye yonelik gecirdikleri duygusal siire¢ sonunda
vardiklar1 bir sonug olarak; cocugu anlasildigi, su¢glama durumunun azaldigi, cocuga
duygusal dayanak olundugu ve olumsuzluklara ragmen sahiplenildigi bir duygu olarak

anlagilmaktadir.
4.1.2.1.2. Olumsuz Duygular
a. Sok/ Inkar

Aragtirmaya katilan annelerden 3 katilimci taniy1r uzmanlardan duyduklarinda sok
tepkisi verdiklerini belirtmistir (%27,2). Annelerin bir kismi1 ¢ocuklarinin gelisiminde
bazi terslikler oldugunu fark ettiklerini ama yine de siliphelenilen bir durumla net

olarak yiizlesmenin kendileri i¢in zorlu bir deneyim oldugundan bahsetmistir:
Bana doktor séyledi, ilk duyunca... Insan bir soka giriyor yani. (K10)

Biz yikildik bir anda, zaten biliyorduk da daha da bir yikildik, daha da bir kotii olduk.

Yani nasiul anlatayim bunu hi¢ kimsenin yagsamasini istemem. (K1)

Annelerin  bir kismi ise ¢ocuklarmm OOB olabilecegini ilk baslarda
kabullenemediklerini ve ¢ocuklarmin her zorlugun iistesinden gelebilecegini
diistinerek hareket ettiklerini belirtmistir. 33 yasinda ev hanimi olan katilime1 taniy1

kabul etmenin kendisi i¢in ne kadar zor oldugunu su sekilde ifade etmistir:

¢CS5’de ben ¢utayr biraz yiiksek tuttum hani her manada yapabilir, becerebilir
diistincesiyle. Baktim ¢ok zeki, ben okudugumda, ben yaptigimda anliyor daha benim
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cevabi vermeme gerek kalmuyor zaten, o kendisi cevap veriyordu, inanamadim yani

cocuga konduramadim. (K5)

OOB tanis1 annelerin bir kismu igin ilk anda kabul edilmesi zor olan ve sok tepkisi
vermelerine sebep olan bir durum olarak karsimiza ¢ikmaktadir. Bu noktada yasanan
sokun OOB ile ilgili yeterince bilgi sahibi olunmamasi ya da konu ile ilgili sahip
olunan olumsuz atiflardan  dolay1 kabul edilmede  zorlanilmasindan

kaynaklanabilecegi diistiniilebilir.
b. Ofke

Arastirma kapsaminda yapilan goriismeler sirasinda annelerin bir¢ogu Ofke
duygusundan siklikla bahsetmistir. Ofke duygusu 11 anneden 6 tanesi i¢in belirgin bir
tema olarak karsimiza c¢ikmaktadir (%54,5). Katilimcilardan biri taniy1 6§renmenin

kendisinde ¢ok yonlii bir 6tkeye sebep oldugunu su sekilde ifade etmistir:

Ilk énce kiziyorsun, ben yasadigimi séyleyeyim. ‘Acaba benden mi oldu, hamilelik
esnasinda bir sey mi yaptim? Yanlis bir hareket mi yaptim? Cocugum bebekken farkl
bir... diigiirdiim mii?’ insan kendini sug¢luyor. Sonra Yaradan'a gegiyor ‘Niye ya?’
diyor ¢iinkii benim oglum ... gordiigiiniiz gibi yakigikli diyeyim hani ‘Niye?’ diyorsun,
diyorsun yani. Ondan sonra toparlaniyorsun mecbur toparlanmak zorundasin. O
stireci yasiyor, biitiin anneler yasar eminim ¢tinkii yasiyorsun. Cocuguna belli

etmiyorsun gegiyorsun iceri, sinirin, aglamalarin oluyor. (K11)

Ayrica katilimet, “(Anne) o siireci yastyor, biitiin anneler yasar eminim” ifadesiyle bu
duygunun her insan tarafindan yasanan genel bir tepki oldugunu diisiindiigiinii

belirtmistir.

Tanilanma siireci disinda da annelerin en sik deneyimledikleri duygulardan biri 6tke
olarak karsimiza c¢ikmaktadir. Annelerin OOB ile ilgili ortaya ¢ikan evde ders
calistirma, cocugun duygusal durumunu yonetme ya da ekonomik zorluklar gibi
durumlara yonelik olarak 6tke duydugu ve zaman zaman bu duyguyu yonetmekte
zorluk yasadiklar1 goriilmektedir. Cocuguna yonelik ortaya ¢ikan 6fkeyi yonetmede

sorun yasayan bazi annelerin deneyimleri su sekildedir:
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Dedigim gibi birinci sinifta ben yeri geldi ¢cok kizdim, bagirdim, yeri geldi dovdiim o
kadar hani benim bile psikolojim bozuldu ki yani 6gretmeye yapmaya ¢alistyorum.
Tabii dogal olarak da biraz ypraniyordum, onu da yipratiyordum ister istemez baski

uyguluyordum, séylemek istemedigim seyler soyliiyordum. (K5)

Ofke yonetimi ile ilgili sorun yasadigini ileten baska bir anne i¢inse OOB, hayatindaki

diger sorunlara eklenen ilave bir faktor olarak gdriinmektedir:

Ben ¢ok ofkeliyim. Eskiden aile olarak da ¢ok fazla ézel sorunlarimiz vardi, benim
esimle de kaynimla da sorunlarim vardr onlarin iizerine bir de bu ¢ocugun okumayi
becerememesi beni ¢ok bunaltiyordu tim hincimi ¢ocuktan ¢ikartyyordum,

doviiyordum yani siirekli. (K10)

Ofkeyi yogun sekilde deneyimleyen ve bu duygunun disavurumunun c¢ocuklariyla
iligkilerini olumsuz etkiledigini ifade eden annelerin bir kisminda ikincil duygu olarak
pismanlik goriilmektedir. Tanilanma silirecinin baglarinda kizina ¢ok fazla
Ofkelendigini ifade eden katilimcilardan biri sonradan bu duygunun pismanliga

doniistiiglinii ifade etmistir:

Cocugu incittim ben, ilk anneligim oldugu icin cahillik miydi bilmiyorum. Yani o
benim ¢ok vicdan azabimi sizlatiyor. Su an hatirlyyor ilerde daha da ¢ok hatirlayacak
diyecek ki mesela ‘Anne sen bana béyle boyle kiziyordun, ben boyle yapmiyordum
kiziyordun.” O beni daha da ¢ok iiziiyor yani. O iiziiyor yani o sekilde vicdan azab

cektiriyor bana. (K2)
Bu ifade bagka bir anne tarafindan desteklenmistir:

Osretmeni de ayni sekilde soyledi ben de ayni sekilde soyledim ‘Evet égretmenim
stiphelendigimiz gibi, disleksiymis’ diyince ogretmen de ben de biiyiik bir pismanlik
vasadik C5’e kizdigimiz igin. (KS5)

OOB ile ilgili 6fke, tanmnin dgrenildigi zamanda ortaya ¢ikan ve annenin kendisine,
cocuguna ve cevresine yonelik olan 6fke olarak goriinmekle birlikte zamanla bu
otkenin ¢ocuga yonelik olarak siirdiiriildiigii, cocuga fiziksel siddet uygulamaya kadar

gidebilen ve annede ikincil olarak pismanlik yaratan bir duygu oldugu anlagilmaktadir.
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Ozellikle kendini suglama seklindeki dfke ve basarisizlik durumlar1 6fkenin ¢ocuga

yonelmesini saglayabilen bir etken olarak karsimiza ¢ikmaktadir.
c. Depresyon/ Uziintii

Bu arastirmada annelerin tan1y1 duyduklarindan sonraki siirecte depresif ve ozellikle
gelecege yonelik endiseli olduklari donemler oldugu goériilmiistiir. Bu tema altinda 11
anneden 6's1 goriis belirtmistir (%54,5). Bu konu ile ilgili arastirmamizdaki bazi

annelerin ifadeleri su sekildedir:

Cocuguna belli etmiyorsun geciyorsun iceri, sinirin, aglamalarin oluyor. Istem disi
yapryorsun yani esin bile ¢ocuga bagirsa sana dokunuyor yani, ben yasadim diye
biliyorum. Aymisimi arkadasim da soyliiyor o da konusma terapisine gidiyor.
Aglyorsun yani, ¢ocugu o kurslara gonderirken onu bindiriyorsun arabaya sen evde

aglworsun, aglama krizleri geliyor... (K11)

Oturup daliyordum bazen bu ¢cocugun gelecegi ne olacak, saglig: ne olacak diye. Hala
da oyle ger¢i de yani diisiiniiyorsun ama bazen bos mu diigiiniiyorum dolu mu

diistintiyorum onu bile bilmiyorum yani. Herkes evladinin iyi olmasini istiyor. (K9)

Uziintii/mutsuzluk, duygu olarak annelerin OOB’nin baslangicindan ilerlemesine
kadar siirecin tamaminda karsimiza ¢ikan bir duygudur. Arastirmaya katilan annelerin
biiytik boliimii slire¢ boyunca deneyimledikleri duygularindan bahsederken iiziintii
duygusunun iizerinde durmuslardir. OOB’nin kendileri i¢in {iziintii verici bir deneyim

oldugunu ifade eden annelerden bazilarmin ifadeleri su sekildedir:

Insamin icini acitiyor. Cocugumun boyle olmasini tabii ki istemiyorum.
Duygulaniyorum tabii hani Allah kimseye gostermesin. Boynun biikiik oluyor yani onu
hani oyle goriince. Cocugum 6grenemiyor, o da istiyor, agliyor eve geliyor “Anne ben

ogrenmek istiyorum.” O duygular ¢ok kétii yani kimsenin yasamasini istemem. (K1)

Cok tiziiliiyorum tabii ki. Yani bitmiyor ki bu (duygu) hala daha ugrasiyyorum su an,
11 yasinda ama hala bile eziyet ¢ekiyorum. (K3)

Benim ¢ocugumda bu sorun var o beni pek tizmiiyor ama bu sorundan dolayr ¢cocugun

tiziilmesi tiziiyor beni. Ya bazen ¢ocuklar acimasiz oluyor, mesela sinifta 6gretmen
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swrayla hikaye okutuyor ya benimki biraz yavas okuyor heceledigi icin suniftaki diger
cocuklar acele ettirmeye ¢alisiyormug. Hani “Okuyamadin, heceliyorsun” iste boyle
alay ediyorlarmis. Cocugum ¢ok tiziiliiyor o zaman, gelip bana anlatiyor “Anne bugiin
boyle boyle oldu. siniftaki herkese ¢ok kizdim bana aptal dediler. Bazilari benimle
dalga ge¢miyor ama ¢ogu gec¢iyor.” Cocuk icinde tutmuyor Allahtan, anlatiyor bana

da ama oglum ag¢isindan iiziiliiyorum. (K8)

Depresif ruh hali ve {ziintli, taninin 6grenildigi zamandan baglayarak siirecin
tamamina yayilan; taniya yonelik olumsuz atiflar, ¢cevredekilerin tepkileri, cocugun
yasadig1l olumsuzluklar gibi sebeplerden kaynaklanan bir duygu olarak karsimiza

¢ikmaktadir.

d. Kaygi

Arastirmaya katilan annelerden 5 katilimci, kendi gelecekleri ve cocuklarmin
gelecekleri ile ilgili ¢esitli kaygilara sahip olduklarini belirtmistir (%45,4). Annelerin
cocuklari ile ilgili kaygilari; cocugun egitimi, mesleki hayati, COZGER raporunun
ileride cocugun mesleki hayatini etkilemesi ya da diger ¢ocuklarinda da ayni problemi
yasama ile ilgili kaygilar olarak belirginlesmektedir. Annelerden biri, ¢ocugunun

egitim hayati ile ilgili kaygilarini su climlelerle ifade etmistir:

Gegecek mi bilmiyorum. Ama 6gretmenler de diyor zaten boyle ¢ok sey beklemeyin,
hani herkes gibi full okumas: falan tam olacak onu beklemeyin diyorlar. Sadece hani
gidip, gittigi yerden ¢ikip gelebilecek sekilde 6greniyormus dedi 6gretmeni... llerledi
de iyice, hani bir de soyle diyorum bazen, arkadaslar: ondan daha ileri, bu geri kald:

arkadaslarina yetisemeyecek (K3)

Diger anneler de bu goriisii desteklemis, ayrica diger cocuklarmmda OOB ile

karsilagmanin onlarda kaygi uyandirdigini belirtmistir:

Mesela C2'de yasadigimiz sikintiyr bu bire baslayanda yasar miyim diye ¢ok
korkuyorum. Ogretmeniyle de konustum anlattim durumu. Ogretmeni mesela ben su

an oyle bir sey gozlemlemedim dedi. Insallah bunda olmaz diye dua ediyorum yani.

(K2)
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Oglumda da sanki stipheleniyorum gibi geliyor. Onda da olacakmug gibi hissi var yani.
Onun da ¢ok zeki oldugunu diistiniiyorum bakiyorum simdi ben bir kere ismini yazdim
onun, o da hemen yazmaya baslamis ama tersten yaziyor. S'yi falan ters 5 gibi yapuyor,

insallah olmaz diyorum yani. (K5)

Baska bir anne de gelecekte dogabilecek cocuklarinda ayni sorunlar1 yasamanin

kendisi i¢in bir kaygi unsuru oldugunu dile getirmistir:

Su an asla ¢ocuk diigiinmiiyorum ¢iinkii ayni sorunlart yasayacagimin korkusu var.
Ayni seyler olacak diye var... Mesela esim ¢ok kiz isterdi, erkek oldu canlari sag olsun.
Bir dénem tigiincii ¢cocuk diigtindiik ama ben hep korktum ve su anda bile olsa istemem,
biiyiik konusmayayim ¢iinkii 6niimde C11'i boyle hep yardima ihtiyact olacakmis gibi
goriiyorum. Oyle, ekstra bir cocuga da bakamam CIl1' kurslara falan getirip

gotiirmem gerekiyor yeni ¢ocuk geride kalir diye diistintiyorum. (K11)

Ayrica bu alintida da goriilecegi iizere bazi anneler OOB olan cocugu ile ilgilendikleri
icin diger cocuklarina vakit ayiramayacaklari ile ilgili bir kaygi da yasamaktadirlar.
Sonug olarak OOB’nin annelerde ¢ocuklar1 ve kendilerinin gelecekleri ile ilgili

akademik, mesleki ve sosyal alanlar baglaminda kaygi uyandirdigi anlasilmaktadir.
e. Yetersizlik

Annelerin bir kism1 iginse yetersiz hissetme duygusu siirece hakim olan duygu olarak
karsimiza ¢ikmaktadir. Bu tema altinda 5 annenin ifadeleri toplanmaktadir (%45,4).
Ozellikle egitim durumu diisiik olan anneler i¢in evde ¢ocuga ddev yaptirmak ya da
ders calistirmak gibi aktiviteler annenin kendisini yetersiz hissetmesine sebep
olmaktadir. Bu baglamda annenin yetersizlik yasamasina sebep olan etkenlerin
basinda egitim seviyesinin diisiik olmasi sayilabilir. Ornegin okuryazar olmayan 34

yasinda bir anne yetersizlik hissettigi durumu soyle aktarmistir:

Ben de derslerine yardimci olamiyorum ¢iinkii okumam yazmam yok, harfleri
taniyorum ama birlestiremiyorum. Kendin yapabildigin kadar c¢alis diyorum,
ogretmene de agikladim durumunu babanin durumunu ve beni. Benim elimden bir sey

gelmiyor yani. (K9)
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Okuryazar olmayan baska bir katilimc1 daha bu ifadeyi desteklemistir:

Okumam yazmam yok, ben engelli oldugum icin ¢ok fazla bir sey yapamiyorum
maalesef. O yiizden disaridan destek gorsiin istiyorum, ozel egitim istememin en biiyiik

sebebi buydu yani benim. (K10)

Annelerin bir kismi i¢in ise yetersizlik duygusu ¢ocugun yas olarak biiylimesi ve
okulda gordiigli derslerin zorlasmasiyla ortaya ¢ikmig bir durum olarak

karsilagilmaktadir:

Ben elimden geleni yaptim, ¢ocukla masanin basina oturdum yettigim yere kadar
yardim etmeye ¢alistyorum ama kocaman oldu simdi verilen odevleri hi¢ anlamiyorum

bana sorsa da. (K3)

Ben de o yiizden (derslere yardimct olamadigim igin) iiziiliiyorum. Soyle ki bazen

yetemedigimi diistinerek tiziiliiyorum. (K2)

Okuldaki derslerin agirlasmas1 ile kendilerini yetersiz hissettiklerini belirten

annelerden bir kismi1 kendilerini gelistirmeye ¢alistiklarmi ifade etmistir:

Sen miikemmel olmak zorundasin ama degilsin aslinda, ¢ok yorucu bir siire¢. Ben orta
okula kadar yetebilirim ¢iinkii sistemler stirekli farklilasiyor bizim 6grendigimiz gibi

olmuyor. O yiizden ilerisi i¢in sey olmaliyim simdiden basladik mesela. (K11)

OOB tanismin direkt olarak akademik basart ile iliskili olmas1 bu alanda ¢ocuklarmmn
yasadiklar1 zorluklarla ilgili yardim etmede annelerin kendilerini yetersiz
hissetmelerine sebep oldugu diisiiniilmektedir. Bu yetersizlik durumunun egitim

durumu diisiik olan anneler i¢in daha belirgin bir zorlayici oldugu anlagilmaktadir.
4.1.2.2. Bilissel Boyut

Ozgiil 6grenme bozuklugunun annelerin hayatlaridaki anlami soruldugunda elde

edilen cevaplar olumlu ve olumsuz kavramlar olarak ikiye ayrilmaktadir.
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Tablo 4.5 Bilissel Boyut

Biligsel Boyut
Olumlu kavramlar Olumsuz kavramlar
1 Asilabilir sorun Emeginin kargiligini alamama
2 Liituf Gorev
3 Sikint1 kaynagi
4 Zaman alici
4.1.2.2.1. Olumlu Kavramlar

Anneler agisindan OBB’nin anlami soruldugunda yasadiklar1 duruma pozitif bakis
acis1 ile bakarak olumlu degerlendiren anneler gozlenmistir. Olumlu kavramlarda
oncelikle annenin ¢ocugun durumunu asilabilir bir sorun olarak gérmesi ve egitimle
cocugun 6grenme glicliiklerinin listesinden gelebilecegine inanarak umut beslemesi ve
bu durumu bir engel olarak degil bu farkli olusu bir Lituf olarak gérmesi, cocugun
farkli alanlara basarmi olabilecegine inanmas1 OOB’ye yonelik olumlu bilislere sahip
olan annelerde goriilmektedir. Konu ile ilgili olumlu kavramlardan olusan kodlar

asilabilir sorun ve lituf olarak ortaya ¢ikmistir.
a. Asilabilir Sorun

OOB’ye yonelik olumlu anlamlar yiikleyen annelerde bu durumun asilabilir olduguna
yonelik bir goriis birligi saptanmustir. Arastirmaya katilan 11 anneden 2’si i¢in bu
durum asilabilir bir sorun olarak ifade edilmektedir (%18,1). Durumu asilabilir olarak
tanimlama ileriki boliimlerde deginilen annenin umut duygusuyla iliskili olarak
karsimiza gikmaktadir. Ozgiil dgrenme bozuklugunu egitim yardimiyla asilabilir

olarak ifade eden annelerden biri durumu su sekilde ifade etmistir:

Once asilacak bir sorun diye baktim, asacak da inaniyorum ¢iinkii asilabilir bu,
egitimle ilgili bir sey ciinkii bu. Ama 3 sene ama 5 sene, bir sekilde asilir bir sey benim

icin. (K11)

Ben anne olarak, ¢ocugumun arayr kapatamayacak kadar geri kaldigini

diisiinmiiyorum. Iyi bir disiplin ve takiple bu isi asacagimiza inaniyorum. (K2)

Asilabilir olma, duygusal yasantilarda ele aliman umut duygusuyla iliskili olarak
OOB’yi ve kendi ¢cocugunu zamanla tanryan, konu ile ilgili ¢dziim yollarmi dgrenen

annelerin yiikledikleri anlam ifadesi olarak goriinmektedir.
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b. Liituf

Annelerin cogunlugunun OOB’ye yonelik olumsuz duygular ifade etmesinin yaninda
annelerden biri bu durumun bir Lituf oldugunu ifade etmistir (%9,09). 46 yasinda
resim Ogretmeni olan ve 06zgil Ogrenme bozuklugu ile ilgili toplumun
bilin¢lendirilmesi konusunda c¢aligmalar1 olan bir katilimci bu durumun kendi

hayatindaki anlamini su sekilde a¢iklamistir:

Ben disleksili ¢ocuklarin 6zel oldugunu diisiintiyorum. Bence biiyiik bir liituf yani.
Hatta 6grencilerim var disleksi oldugu fark etmeyen sinifta béyle ezilen ¢ocuklar
onlart da yénlendirdigim oldu benim. Cocuklara dedim ki bak ¢ok iyisin bunun
farkinda degilsin yavas okuyorsun ama senin farkl é6zelliklerin var dedim ¢ocuga bir
ozgiiven geldi, normalde okuyamiyordu 8. sinif 6grencisi. Disleksilerin arti ozellikleri
var, bu arti ozelliklere odaklanip onlar: gelistirip bu okuma yazma sorununa o sekilde
¢coziim bulmak lazim bence swrf okuma yazma iizerine diigersek ya da akademik basari
tizerine bu ¢ocuklarla bir sey yapamayiz. Steve Jobs'u biliyorsunuz mesela yani
Apple'a aldigi biitiin tasarimcilart ¢alisanlart disleksi, disleksi olmayani almiyor
kendisi de disleksi c¢iinkii onlardan is ¢ikacagini biliyor. Yani bunlari Avrupa'da
ABD'de kullanirken mucit bunlar yani, icat yapmaya becerileri ¢ok fazla. Bunlar: bu

sekilde kullanabilirken bu ¢ocuklar Tiirkiye'de ziyan oluyor. (K7)

Bu 6rnekte gocugunun OOB olmasmi olumsuz yorumlamayan, OOB olup hayatta
basarilar elde etmis insanlar1 6rnek gorerek cocugunun basarisiz oldugu noktaya degil
basarili olabilecegi alanlara odaklanan bir anne goriilmektedir. Genel olarak ¢ocugun
durumuna dair olumlu tutum iginde olan annelerin goriip duyduklar1 olumlu basari

orneklere odaklanarak umutlarini ve pozitif diislincelerini arttirdiklar1 goriilmektedir.
4.1.2.2.2. Olumsuz Kavramlar

Anneler agisindan OBB’nin anlami soruldugunda annelerin ¢ogu durumu olumsuz
kavramlar lizerinden agiklamay1 tercih etmistir. Olumsuz kavramlardan olusan kodlar
emeginin karsiligint alamama, gorev, sitkinti kaynagr ve zaman alici seklinde ortaya

cikmustir.
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a. Emeginin Karsih@im1 Alamama

Gériisme yapilan annelerin bircogu OOB’nin ¢ocuklarina verdikleri emegin karsiligimi
almada bir engel oldugunu ifade etmistir. Bu tema 5 katilimci i¢in anlamli olarak

karsimiza ¢ikmaktadir (%45,4). Bu konuda annelerden birinin ifadesi su sekildedir:

Valla her seyi yapryorum ama hi¢bir sonu¢ alamiyorum. Bu yani, bu ¢ocuga anne
olmak; elinden gelen her seyi yapmak ama hi¢bir zaman sonu¢ alamamak demek.
Dedikleri oluyor, istedikleri aliniyor, istediklerini yiyor, istediklerini giyiyor, okullara

tasiyip duruyorum daha ne yapabilirim ki. (K9)

Ayrica anneler emeklerinin karsiligmi alamamanin sosyal iligkilerindeki duruslarini
ve cevrelerindeki insanlarin onlara yonelik davranislarini sekillendirdigini ifade
etmektedir. Dolayisiyla anne olarak verilen emegin karsiligini alamama ve takdir

edilmeme kavramlari iliskili olarak karsimiza ¢ikmaktadir:

Ya istiyorum ki hani ogrensin, bu kadar ugrasiyorum emek ediyorum bir karsiligini
alalim artik. Hep bir igneyle kuyu kazma isinde gibiyim. Insanlar bir giin de desinler
ki hani annesi nasil emek harcadi, bu ¢ocuga ogretti. Cabamin, ¢ektigim eziyetin

goriilmesini istiyorum. (K3)

Annelerin OOB’yi verilen emegin karsihigmi alamamak olarak deneyimlemesi
duygusal yasanti boliimiinde ele alman ofke, iizlintli, yetersizlik gibi olumsuz
duygularin ortaya ¢ikmasina sebep olmaktadir. Bu durumun anne iizerindeki etkileri

ile ilgili baz1 annelerin ifadeleri su sekildedir:

Bir anda o kadar emek verdigin bir seyden karsilik alamayinca eviadin da olsa

sinirleniyorsun, kirict konusuyorsun yani bagirtyorsun. (K2)

Dedim ben artik yapamiyorum, ugrastyorum ugrasiyorum olmuyor evde stirekli

bunalim gegiriyorum. (K3)

Verilen emegin karsiligini alamadigini ifade eden annelerden bir kismi, bu durumun
anne ¢ocuk iliskisine de olumsuz etki ettigini ifade etmistir. Bu durum OOB’nin

giinliik yasantiya olan etkisini tartisirken de ele alinacaktir:
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..Ugrasip ugrasip ¢ocugun ilerlememesi, okumamasi ayri bir stres. Her evde olan
cocuklarla didisme, kizma bizde daha ¢ok oluyor diye diisiiniiyorum. Ciinkii stirekli

emek veriyorum ve siirekli elim bos kaliyor. (K3)
b. Gorev

Annelerin bir kismi1 OOB’nin kendileri i¢in duygusal anlamindan daha ¢ok sahip
olunan bir gorev olarak deneyimlendigini ifade etmistir. Bu tema altinda 11 anneden

2’sinin goriisleri toplanmaktadir (%18,1).

Benim i¢in seydi, yapilmasi gereken, ugrasmam gereken biri isti, gérevdi. Ben
gorevimi yaptim ne yapmam gerekiyorsa bana diisen neyse. Ne bileyim biz ¢ok
duygusal yetismedik ben duygulardan ziyade gorevler iizerinden giderim yani o

sekilde gordiim, ¢cocuk igin ne yapmam gerekiyorsa onu yaptim. (K7)

OOB’nin gorev olarak algilanmasmin K7°nin belirttigi gibi annenin yetistirilme
tarziyla ilgili olabilece§inin yani sira anneye farkli alanlarda bir¢ok sorumluluk
yiiklemesinden de kaynaklandig: diisiiniilmektedir. Benzer sekilde bagka bir katilime1
da OOB’nin kendisi i¢in duygusal bir siire¢ olmaktan ¢ok belirli bir zaman igerisinde
yapilmasi gereken belirli “gorevlerden” olusan bir durum oldugunu ifade etmistir.

Katilimcinin ifadeleri su sekildedir:

Ama nasil bir anlami var? Herzaman giiglii olmak zorundayim, ¢ocugumun arkasinda

olmak zorundayim. Nereye kadar? Belirli bir doneme kadar mesela lise. (K11)

Bu katilimcilarm ifadelerinden yola ¢ikarak OOB’nin bazi anneler igin duygular
kenara koymay1 gerektiren ve anneyi salt olarak problem c¢oziicli bir bakis agisina

yonlendiren bir durum oldugu sdylenebilir.
c¢. Sikint1 Kaynag

OOB’nin kendisi i¢in ifade ettigi anlam soruldugunda 3 katilime1 bu durumun kendi
hayatlarmin sikint1 kaynagi oldugunu ifade etmistir (%27,2). Bu annelerden

bazilarmin ifadeleri su sekildedir:

Valla ¢ok ¢ok zor, sikinti veren bir sey yani ¢iinkii odev yapmak istemiyor, kitap

okumak istemiyor. Yanliy okudugu zaman diizelttigin zaman tepki veriyor karsidaki
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insana. Nasil soyleyeyim yani size surayt yanlis okudun ya da yazdin deyince tekrar
yapmak istemiyor hi¢bir seyi. Baska annelerin odevieri 1 saate biterken bizimki

minimum 3-4 saat siirtiyor. (K6)

Yani arada sikinti yaratan bir sey diyeyim, sikinti olmuyor desem yalan olur. Evde,

okulda... (K4)

OOB’nin sebep oldugu sorunlarin anne ve ¢cocuk arasinda ¢atisma yaratmasi, annenin
sorumluluklar1 dengelemede zorlanmasi ve c¢evredekilerin tepkileri gibi faktorlerin
OOB’nin anneler tarafindan sikinti kaynagi olarak algilanmasma yol agtig
disiiniilmektedir. Yukarida goriildiigii gibi c¢ocugun tepkileri, anne tarafindan
algilanan 6grenmeye direnci ve isteksizligi de anne i¢in sikint1 kaynagi olarak ifade

edilmektedir.
d. Zaman Alci

Annelerin bir kism1 OOB tanili ¢ocukla ilgilenmede zaman sikintis1 yasadiklarini,
cocugun egitimi ile ilgili yapilan islerin ¢ok fazla zaman aldigimi ve ileriki boliimlerde
de deginilecegi lizere sahip olduklar1 diger sorumluluklar1 dengeleme ve onlara da
vakit ayirma konusunda zorluk yasadiklarini ifade etmislerdir. Bu tema altinda 11

anneden 4’{liniin goriisleri toplanmaktadir (%36,3).

Ogretmek istiyorsun uzun siiriiyor, ayrilamiyorsun basindan, evle ilgili ya da diger

cocukla ilgili isleri yapamiyorsun. (K5)

Mesela babast ilgilenmiyor, sabah 6'de ¢ikiyor aksam 10'da geliyor. En ¢ok evin isi
her seyi, camasiri, bulasigi, iitiisti, cocuklarin dersleri, yemek... ekmege mesela ben
gider alirim. Erken gelirse alir ama evde yok yani adam. Hani biitiin seylerle ben

ilgileniyorum insan da yipraniyor yani hi¢bir seye vakit bulamiyor. (K3)

Benim ii¢ tane var, biraz biriyle ilgileniyorum biraz ébiiriiyle ilgileniyorum aksam
oluyor zaten. Simdi okula da ben kendim gétiiriip getiriyorum o yiizden de ben oyle
kimseyle oturup konusamiyorum... Baska annelerin édevieri 1 saate biterken bizimki

minimum 3-4 saat siirtiyor. (K6)
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Annenin ev ile islerin sorumlulugunu tek basma almasi ve OOB’nin annenin
sorumluluklarini arttirict bir faktér olmasi sonug olarak annenin zamani yonetmede
sorun yasamasina, kendisi ya da sosyal iligkilerine zaman ayiramamasima ve fiziksel

olarak yorulmasina sebep olmaktadir.

OBB’nin annenin diinyasindaki anlami noktasindaki olumuz temalara baktigimizda
bazi annelerde ¢ocugun bakimini bir gérev olarak anlamlandirma yapilmasi gerekene
odaklanarak duygusal ylikten soyutlanma c¢abasi olarak yorumlanabilir. Annelerin
bircogunda ¢ocugun egitimi ile ilgili olarak emeginin karsiligin1 alamama sonucunda
yasanan hayal kiriklig1, yilginlik, yani sira 6zel ¢cocukla ilgilenmenin ¢ok zaman alic

olmasi1 temalar1 gézlenmistir.
4.1.2.3. Davramigsal/Cevresel Boyut

Arastirmaya katilan anneler OOB nin yasantilar1 iizerinde ¢ok biiyiik etkileri oldugunu
belirtmistir. OOB nin annenin yasaminda aile, akrabalar, okul ve arkadas ¢evresi gibi
genis bir baglamda olusturdugu etki davranigsal/cevresel boyut altinda incelenecektir.
Cocugun ve annenin tiim sosyal alanlarmi etkileyen giinliik yasantiya yonelik bu
etkiler aile i¢i yasantida ders c¢alistirma rutini, ev icinde c¢atisma, annenin
sorumluluklarint dengelemede zorluk yasamasi, esler arasi iliskinin zedelenmesi ve
kardesler arasindaki iligkinin zedelenmesi kodlar1 etrafinda incelenirken aile digi gevre
ile ilgili yasantilar okulda yasanan sorunlar ile akraba ve arkadas cevresindeki

sorunlar kodlar1 etrafinda incelenecektir.

Tablo 4.6 Davramssal/Cevresel Boyut

Davramgsal/Cevresel Boyut

Aile ici yasantilar Aile dis1 cevre ile ilgili yasantilar
Ders ¢aligtirma rutini Okulda yasanan sorunlar
2. Ev iginde ¢atigma Akraba ve arkadas ¢evresinde yaganan
sorunlar
3. Annenin sorumluluklarint dengelemede
zorluk yasamasi
4. Esler arast iliskinin zedelenmesi
5. Kardesler arasindaki iligskinin zedelenmesi

60



4.1.2.3.1. Aile I¢i Yasantilar
a. Ders Calisma Rutini

Arastirma kapsaminda goriisiilen annelerin biiyiik bir kismi ¢ocuklariyla evde ders
calistrma rutinleri oldugunu ve giliniin biiylik saatini c¢ocuklarmin &devlerini
yaptirmaya ya da ekstra calismalarla cocugu siniftaki arkadaglarinin seviyesine
getirmeye harcadiklarini ifade etmislerdir (%45,4). Katilimcilardan biri, ara tatilde

cocuguyla olusturduklar1 ¢alisma rutinini su sekilde anlatmaktadir:

Yani sabah aksam ¢alistik boyle bir saat ara verdim, bir saat ¢alistirdim 6yle siki bir
tempo yani ben ¢ok ugrastim. Kendi kendime hep bunun ogrenmesi lazim dedim,
kendimi sartladim tatil yapmadik yani o derece olduk kaynak kitaplarda... Ben evde
kendim hoca bize ayri édev vermese de bir giin "el ele" yaziyorsa ertesi giin "lale"
yazdirtyorum veya sayilar: yazdirtyorum, kelimeleri hecelerine aywiyoruz. Veya hoca

genel édev veriyorsa onlart kendi dilimizde yapiyoruz. (K2)

Bagka bir anne ise kendisinin ¢ocugunun durumunun farkinda olarak ona gore evde
bir calisma rutini olusturdugunu ama bunu yapamayan annelerin de var oldugunu

kendi gézlemine gore ifade etmistir:

Elhamdiilillah tamdiklarim da var cocuk gelisimciler falan, kendimi gelistirdim
diveyim. Ug senedir oglumu okutuyorum hani bir seylere egildim ¢alismalar yaptim,
hani duvarimizi gérseniz resimler, gorseller her sekilde yaptim ama stireci yapamayan
anneler de var. Yani ilkokul mezunu anneler var, gecende bir arkadasla tanistim

cocugu lise 1'e baslamis daha anca fark etmis, yazik oluyor ¢cocuklara. (K11)

Katilimcilarin bir kismi da kendilerini OOB tanili gocugu olmayan annelerden ayiran

farkliliklar soruldugunda evdeki ders calistirma rutininden bahsetmislerdir:
Cocugumun egitimi i¢in (diger annelere gére) daha fazla ugrasiyorum. (K4)

Istiyorsun ki mesela en basitinden hani kendileri okusunlar, odevlerini kendileri
yapsinlar. Mesela diger annelerde en ¢cok imrendigim sey bu, “Napiyorsun?” diyorum

“Iste cocuk édevierini yapti ben de oturuyorum.” hani ben basinda bekliyorum ya hep,
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cok garip geliyor bu rahatlik. Ben de isterim baslarinda beklemeyeyim de kendileri
yapsinlar ben en son kontrol edeyim. Ben onu yasamadigim i¢in ¢ok bunaliyorum ve

cok tiziiliiyorum. Beni en ¢ok yipratan o. En ¢ok canimi acitan o. (K2)

OOB tanili gocuklarin akademik alanlarda zorlanmasinin ve dgrenmede bireysel ilgiye
thtiya¢ duymasinin bu c¢ocuklara sahip anneleri evde calisma rutini olusturmaya
zorladig1 goriilmektedir. Ayrica katilimcilarin ifadelerine gore bahsedilen calisma
rutini, ayni problemi yasamayan ¢ocuklarin evlerindeki ¢caligma rutininden ¢ok daha

kapsamli, vakit alic1 ve zorlayic1 6zellikler gostermektedir.
b. Ev Icinde Catisma

OOB tanili gocuga sahip anneler, evde ders ¢alisma rutinleri, cocugun isteksiz olmasi
gibi duygusal tepkiler ve iletisimle ilintili sorunlara dayali ev i¢i catismadan
bahsetmistir. Bu tema altinda 3 annenin deneyimleri karsimiza ¢ikmaktadir (%27,2).
Genellikle anne ve ¢ocuk arasinda gerceklesen bu ¢atismalarin evde yasayan biitiin
aile bireylerini etkiledigi ifade edilmistir. Evde ders calisma konusunda yasanan

catigmalarla ilgili katilimeilarimizdan birinin ifadesi su sekildedir:

Bir seyleri yapmak da istemiyor, yapamadik¢a 3. sinifta ogrendi okuma yazmayi. Yani
mesela bir sey soyliiyorsunuz o seyi 5 kere falan séylemeniz lazim ki ancak yapsin.
Oyle olunca da sinirleniyorsunuz bagiriyorsunuz. Her seye tiseniyorum diyor, hi¢hbir

sey yapamziyor, unutuyorum diyor yani. (K9)
Bu durumu baska bir anne de su sekilde desteklemistir:

Takilyor simdi stirekli ayni yanlis seyi soyliiyor. Nasil séyleyeyim “Osman” yaziyor
ya “o zaman” diye okuyor, bir daha okutuyorum “kizim bak o zaman degil o, bir daha
oku” diyorum yine “o zaman” diyor. Tek tek harfleri okutuyorum bu ne o, bu ne s, bu
ne m, bu ne a, bu ne n. Sonra hecelere gegiyoruz yine sikintt yok. Bastan oku diyorsun
yine “o zaman” ¢ikiyor agizindan. “Yanlis okudun kizim, bir daha bak bir daha bak™
bunu tekrar tekrar séyliiyorsun sinirin bozuluyor goziiniin oniindeki seyi yapamamasi.
Bazen ¢ocuk da sinirleniyor “Okuyorum ya anne iste” falan diye bu sefer ben de ona
kiziyorum “Kizim okuyorsun da yanlis okuyorsun iki saattir ayni sayfadayiz, diizgiin

oku” diyorum. (K5)
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Annelerin bir kismi ise c¢ocuklarmin dersler konusundaki isteksizliklerini fark
ettiklerini, ¢atigmay1 ve cocugun psikolojik olarak yipranmasini 6nlemek amaciyla bu

konuda bask1 yapmamaya c¢alistiklarmi ifade etmislerdir:

Bazen yeri geliyor ders yapmak istemiyor, ben fazla iistelemiyorum. Ciinkii benim
cocugum, biliyorum ki zor okuyan ve zor yapan bir ¢ocuk. Ben bu ¢ocuga daha fazla

baskt uygulayp temelli psikolojisini bozmak istemiyorum. (K8)

Alintilarda da goriildiigii gibi cocugun ders ile ilgili yasadigi basarisizlik, bu
basarisizlig1 verdigi tepkiler ve isteksizlik, unutkanlik gibi sorunlarin ev i¢inde ¢atigma
yarattig1 anlagilmaktadir. Annelerin ders ¢alistirma ya da 6z bakim gibi gorevlerle
ilgili sabirli olmada sorun yasadigi ve ¢ocugun duygusal siirecinden etkilendigi

goriilmektedir.
c. Annenin Sorumluluklarin1 Dengelemede Zorluk Yasamasi

Aragtrma kapsamimnda goriisiilen anneler OOB’nin var olan sorumluluklarini
arttirdigini ifade etmistir. Annelerin birgogu giinliik yasamlarinda mesleki, es olma, ev
isleri ile ilgili ve ¢ocuklarinin her birine ayr1 ayr1 yiikiimlii olduklar1 annelik rolleri
arasinda denge saglamada zorluk yasadiklarini belirtmistir (%54,5). Bu konuda

deneyimlerini aktaran annelerden bazilarinin ifadeleri su sekildedir:

Yapmiyor ¢ocuk, ¢ok stres yapiryorum hani artik evin isiyle giiciiyle ugrasamaz hale
geldim bununla ugrasmaktan. Mesela babas: ilgilenmiyor, sabah 6'de ¢ikiyor aksam
10'da geliyor. En ¢ok evin isi her seyi, camasiri, bulasigu, iitiisii, cocuklarin dersleri,
vemek, ekmege mesela ben gider alirim. Erken gelirse alir ama evde yok yani adam.
Hani biitiin seylerle ben ilgileniyorum insan da ypraniyor yani hicbir seye vakit
bulamiyor. Ben de cocuklarim kiigiik oldugu i¢cin ¢alisamiyorum, onlarin pesinde

kosturuyorum. Ciinkii kimseyle durmuyorlar dogru diizgiin. (K3)

Ug tane ¢ocuk olunca yetmek cok zor oluyor, tabii bunun yamnda gecim durumu,
evdeki sorumluluklar tabii yetmek ¢ok zor. Sinirsel olarak insant bayag bir yipratiyor.

(K2)

Cocugun birincil bakim vereninin anne olmasmin yani sira OOB’nin dogrudan ve

dolayli olarak ortaya c¢ikarttigr sorumluluklarin tamaminin anne tarafindan
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yapilmasiin annenin kendisini yetersiz hissetmesine ve yorulmasina sebep oldugu
ortaya ¢ikmistir. Sorumluluklarin tamaminin anne tarafindan karsilanmasinin

beklenmesi annenin zamani ve sorumluluklar1 yonetememesine sebep olmaktadir.
d. Esler Aras Iliskinin Zedelenmesi

Arastirma kapsaminda goriisiilen anneler, OOB’nin yol ac¢tig1 dolayli ve dogrudan
sorunlarin esler arasi iliskilerini zedeledigini ifade etmistir. Bu tema altinda 2 annenin

deneyimlerine ulasiimistir (%18,1).

Esiyle 1 yildir ayr1 olduklarmi belirten 46 yasindaki bir anne kendi deneyimini su
sekilde aktarmustir:

Babas: daha ¢ok ilgilenebilirdi hi¢ ilgilenmedi. Sen biliyorsun bu konulari, egitimci
olan sensin dedi benim iizerime atti. Hep ben ilgilendim ama babalarin da destek
olmasi lazim. Ama ben genelde bakiyyorum ¢ocuklarinda sikinti olanlar ayriliyorlar.
Erkekler kagmay tercih ediyor baska bahaneler uydurarak, bizimki de benzer oldu.
Zaten nafaka falan da vermedi ben de bir an énce bitsin diye nafakasiz anlagmali kabul

ettim. Tayinimi isteyip buraya tasindim. (K7)
Bu deneyim bagka katilimcilar tarafindan da desteklenmistir:

Bazen cocuklardan dolayi, bu bozukluktan falan, es olarak birbirimizi kirdigimiz

biliyorum yani ama 6ziir dilemeyi de biliyoruz. (K11)

Esler arasinda cocuklarla ilgili sorumluluklarin dengeli paylasiimamasi, babalarin
OOB tedavisinde ve egitiminde genel olarak disarida kalmasi gibi faktdrlerin esler

arasi iligkiyi zedeleyebilecegi diigiiniilmektedir.
e. Kardesler Arasindaki iliskinin Zedelenmesi

OOB tanili ¢ocuga sahip olmanin aile iginde yarattig1 sorunlardan biri de kardesler
arasindaki catigma olarak karsimiza ¢ikmaktadir. Arastirmamiza katilan annelere gore
OOB’li ¢ocuk ve diger kardesler arasinda dislanma, kiyaslama ve kavga seklinde
durumlar ortaya g¢ikmaktadir. Bu tema altinda 11 anneden 3’{inlin goriisleri yer

almaktadir (%27,2). Ornegin annelerden biri OOB tanili olan ¢ocuklarmin diger
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kardesleri tarafindan diglandigint ve bu durumun aile i¢inde sorun yarattigim dile

getirmistir.

3 kiz ¢ocuk annesi olan K4, OOB’li gocugun diger kardesleri tarafindan diglandign,
oyunlara alinmadigini1 ve bu durumun ¢ocugun oyunlari bozmasina sebep oldugunu
dile getirmistir. OOB’li ¢ocugun diglanmasinmn 6fke yaratarak uyumsuz olmasina bu

uyumsuzlugun da ¢gocugun daha fazla dislanmasina yol actig1 goriilmektedir.

Mesela benim 3 tane kizim var ikisi anlasiyor oynuyor beraber ama C4’ii almiyorlar
aralarina. Kardesi bile olsa yapryor bunu, bizimki de ister istemez hir¢inlasiyor.
Onlarla takisiyor bazen oyunlarini bozuyor ben de diyorum ki “Onu da alin araniza
beraber yapin oynayin” diyorum. Cok nadir olarak beraber resim falan yaparlar o da
cok giizel olur ama genelde yok yani genelde almvyorlar. Hani ¢ocuklart karsima alip
konusuyorum “Neden almiyorsunuz onu araniza?” diye. “Resmimizi bozuyor,

oyunumuzu bozuyor” diyorlar. Sikinti oluyor yani. (K4)

Baska bir katilimc1 da OOB’li cocugun ablas1 tarafindan anlasilmadigmi ve

baskilandigmi dile getirmistir:

Yani ablasindan baslayayim, ablasi anlamiyor bir tirlii kiiciikliikten gelme bir
kiskan¢lhik da devam ediyor. Cok iistiine gidiyor bak sunu §éyle yapacaksin bunu boyle
yapacaksin. Kizim diyorum “Normal biri gibi diisiinme kardesini, kardesin farklL.
Senin dedigin gibi olmayacak, algilamasi da farkly disleksilerin. Ge¢ algilama da
olabiliyor senin beyninde hemen beyindeki loblar arasinda iletisim olabiliyor onda o
iletisim ge¢ olabiliyor ya da olmayabiliyor ya da farkli anlasilabiliyor, hep kendin gibi
diistiinme” diyorum. (K7)

Ayrica kardesler arasi kiyaslanma ve OOB’li cocugun zorlandig1 alanlarin da kardesler
arasinda catigmaya yol acabildigi goriilmektedir. Katilimcilardan biri 8 ve 6
yaslarindaki kizlar1 arasindaki catigmanin evde biiylik bir problem oldugunu dile

getirmistir.

Kardesi (C2've “Sen okuyamiyorsun, bebeksin, agliyorsun” diyor. “Ben senden
kiigiigiim ama her seyi yapiyorum, sen yapamiyorsun” diyor. “Ben yapiyorum sen
yapamiyorsun bebeksin!” diye bagiriyor aglatyyor C2'vi, cok gamsiz, arkasina doniip
bakmaz iiziildii mii agladi mi diye. (K2)
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Alntilarda goriilecegi iizere OOB’nin ¢ocukta yaratabilecegi dgrenme ve iletisim
sorunlarinin kardesler arasidaki iliskiyi zedeledigi anlagilmaktadir. Cocugun yasadigi
akademik basarisizligin kardesleri tarafindan dislanmasma, kiyaslanmasma ve
kiiciimsenmesine yol actig1 boylece anne de dahil olmak iizere evdeki insanlarin

tamamini olumsuz etkiledigi goriilmiistiir.
4.1.2.3.2. Aile dis1 cevre ile ilgili yasantilar
a. Okulda Yasanan Sorunlar

Arastirmaya katilan annelerin biiyiik bir kismi OOB nedeniyle c¢ocuklarinmn
okullarinda bir¢ok sorun yasandigindan bahsetmistir (%54,5). Annelerin birgogu ortak
olarak “otorite ile muhatap olma” ifadesini kullanmistir. Bu arastirma kapsaminda
“otorite ile muhatap olma”, annelerin 6zel gereksinimi olmayan ¢ocuklarin annelerine
gore okuldaki 6gretmen, miidiir ya da diger yoneticiler ile daha fazla goriismek ve
¢ocugunun durumunu agiklamak durumunda kalmasimi ifade etmektedir. 13 yasinda
0zgiil 6grenme bozuklugu olan ¢cocuga sahip bir katilimc1 bu konudaki deneyimini su

sekilde ifade etmistir:

Soyle, otoritelerle fazla muhatap olmak zorunda kaliyoruz ¢ocuktan dolay:, ben siirekli
anlatmak zorunda kaliyorum; bu ¢ocuk boyle, bu ¢ocugun durumu béyle. Okula
gidiyoruz once rehberlik¢iyle, rehberlik¢i diger ogretmenleri topluyor toplanti
yapryoruz herkese defalarca anlatiyorum. Ogretmenlere tek tek anlatiyorum. Seneye
mesela brans 6gretmenleri degisecek onlara da tek tek anlatmak zorunda kalacagim.

Yani siirekli boyle bir anlatma dongiimiiz var. (K7)
Diger anneler de bu durumu deneyimlediklerini anlatmislardir:

Ben égretmenlerimizin hepsine de anlatmaya ¢alisiyorum hani ¢cocugumda boyle bir
durum var hani bundan dolayi kendine ters durulunca kendini kapatiyor, yakinlik

goriince kendini agryor ve 6grenmeye baslyor diyorum. (K4)

En azindan onlar (6gretmenler) ¢ocugun ne yasadigint bilsin de hor davranmasin

dedim. Gittim iste hocam benim ¢cocugumun bu sikintisi var dedim. (K3)
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Annelerin bir kismi okuldaki 6gretmenlerin OOB konusunda bilgi eksiklikleri

oldugunu ve bu durumun okulla ilgili biiylik problemler yarattigini diistinmektedir:

Cocuklardan ¢ok egitimcileri egitmeleri gerektigine inanvyorum, diyorum ya her
sekilde her yerde bunu soyleyebilirim. Olaylarin psikolojik yani beni daha ¢ok rahatsiz
etti, olabilir ben evladimin her zaman arkasindayim yapamayabilir, ya bir, bu ¢cocugun
Ozgiil Ogrenme Bozuklugu Raporu oldugunu bilerek, bu cocugu diger yasitlariyla bir
tutamazsin. (K11)

Kendisi de 6gretmen olan bir baska anne de bu ifadeyi desteklemektedir:

Su anda ilkokul 6gretmenleri, diger ogretmenler de bu konuda hi¢bir 6gretmen bilgi
sahibi degil. A¢ik¢ast rehber dgretmenler de okulda sadece yarim sayfa disleksiyi
okuduklarin soyliiyorlar. Ne oldugu falan yaziyor sadece ¢ok da ayrintisi yok. Ben
devletin egitim sisteminin de ¢ok yetersiz oldugunu diisiintiyorum ogretmenler hi¢cbir
sey kesinlikle bilmiyorlar. Ama devletin de ¢ok eksigi var ¢iinkii bu ¢ocuklar: egitecek
egitilmis personel yok ashinda, nasil egitilecegini bilmiyorlar bence yurtdisina
psikologlar ve egitimciler gonderilmeli onlar ne yapiyor nasil halletmisler? Bunu
sorun olmaktan ¢ikarip nasil iilke i¢in avantaj haline getirebilirizi ogrenmeleri lazim.

(K7)

Arastirmamiza katilan anneler cocuklarmin yasadigi akademik sorunlarin ve OOB nin
okulda yeterince anlagilmadigmi, yOnetici ve Ogretmenlerin bu konuda bilgi
eksiklikleri oldugunu ve bu durumun da annenin duruma miidahale etmesini
gerektirdigini belirtmistir. Anneler i¢in okuldaki yonetici ve dgretmenlere siirekli

olarak durumla ilgili agiklama yapmanin olumsuz bir deneyim oldugu anlasilmaktadir.
b. Akraba ve Arkadas Cevresindeki Iliskiler

Anne ve ¢ocugun cevresi olan kisiler en yakindan baglayarak ¢ekirdek ailede baba ve
kardesler ile biiyilk anne-babalar, diger akrabalar, arkadaglar ve komsulari
kapsamaktadir. Annelerin, arastirmaci tarafindan sorulan “Cocugunuzdaki farkliliklar
ve OOB ile ilgili, ailenizdeki ve yakin cevrenizdeki kisilerin size nasil davrandiklarim
anlatir misiniz?” sorusuna yonelik verdikleri cevaplar olumlu tepkiler ve olumsuz

tepkiler seklinde kategorize edilmistir.
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Olumlu Tepkiler

OOB tanili ¢ocuga sahip olan annelerin bir kismi cevrelerindekileri insanlarin
bazilarindan destekleyici, olumlu tepkiler gordiiklerini belirtmistir. Bu tema altinda 5
katilimecinin gorisleri yer almaktadir (%45,4). Annelerin olumlu tepkiler/davraniglar
olarak ele aldiklar1 davraniglarin; ¢ocugu kabul etme, dislamama, anneyi ve ¢cocugu
yiireklendirici sozler sdyleme gibi davraniglar oldugu goriilmektedir. Katilimcilarin
olumlu tepkiler aldiklarmi ifade ettikleri insan grubu genel olarak yakin akrabalardan

olusmaktadir.

Yakin akrabalarindan olumlu ve destekleyici tepkiler aldiklarini belirten annelerden

biri bu durumun ¢ocuga acimaktan kaynaklandigini diisiindiigiinii belirtmistir:

Obiir taraftakiler amcalar falan iyi hi¢ dislamazlar, aciyorlar yani ¢ocuga o yiizden

kendi ¢cocuklart gibi davranyyorlar. (K10)

Bazi anneler ise yakin akrabalarmdan aldiklarmi olumlu tepkileri bu kisilerin OOB ile
ilgili bilgi sahibi olmasiyla ve c¢ocugu oOtekilestirmemeleriyle ilintili olarak

aciklamstir:

Hani gériimcemin kizi da mesela yenge dedi bu sey degil dedi hani hastalik gibi
diisiinme bunu bunun tedavisi var dedi. Bu ¢ocuklarda olabilen bir sey dedi... Bu
cocugun zorlandigini  herkes biliyor ama diyorlar ki “C8 yapabilirsin,
basarabilirsin.” Hani C8’in ogrenme bozuklugu gibi bir durumunun olmasina bile
sasirryorlar  hani  gercekten rahatsizlk mi var diyorlar ve hastalik olarak

diistinmiiyorlar bu durumu. (KS8)

Ayrica K8’in aktardigi sekilde ¢evredeki bazi kisilerin ¢ocugu yiireklendirdigi ve
cocuga bakis acilarinin genel olarak olumlu oldugu goriilmektedir. Cevredekilerin
cocuga yonelik olumlu tutuma sahip olmalar1 ve durumu normal ya da pozitif olarak
ele almalarmm annenin de duruma yonelik duygularimi etkileyebilecegi
diisiiniilmektedir. Bu konuyla ilgili baska bir anne de destekleyici agiklamalar

yapmistir:

Baskalart...kiz kardesim, annem, babam onlar da (C7'nin ozel oldugunu diistintiyorlar

genel olarak iyiler. Bu bana ¢ok iyi geliyor. (K7)
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Annelerin bir kismi i¢in ise olumlu tepkiler aldiklar1 kisiler diger veliler olarak
goriilmektedir. Cocuklarinin sinif arkadaglarinin ebeveynlerinin ¢ocugu ve anneyi
yiireklendirici tepkilerde bulunmalarmin OOB’nin duygusal yiikiinii hafifletmesi
acisindan anneye yardimci oldugu diisiiniilmektedir. OOB’yi kabullenmede
cocugunun smifindaki diger velilerin olumlu tepkilerinin kendisine ¢ok yardimci

oldugunu belirten bir anne deneyimini su sekilde dile getirmistir:

Ben c¢ok siikiir sinif arkadaglarimin anneleri sayesinde astim diyeyim o konuda
(OOB yi kabullenme). “Yok canim ya bu ¢ocugun nesi var sen rahat ol” diyen aileler
var. Ogretmene karsi “Olabilir hocam, onun kapasitesi o kadar, herkes okumak
zorunda degil, belli bir yere kadar okusun baska bir meslek dali olabilir” Onlarin
sayesinde toplandim, ¢iinkii 1. sinifta bayagi yipratti bizi soylemek istemiyorum baya
bunaltti. Arkadaglarim “Senin ¢ocugunda bir sey yok Kll, test kitaplar: al
yapabilirsin. ” dediler. (K11)

K11’in degindigi 6rnekte de goriilecegi gibi diger veliler ya da arkadaslarm OOB’yi
tanimalar1 ve duruma yonelik olumlu/ yiireklendirici ifadeler kullanmalari, annenin
kaygilarin1 azaltmada etkili olmaktadir. Cevredekilerden gelen olumlu tepkilerin
annenin yasayabilecegi dislanma, yetersizlik, utang gibi negatif duygularin etkisini

azaltmada etkili olabilecegi diisiiniilmektedir.
Olumsuz Tepkiler

Aragtirmamiza katilan annelerin bir kismi ise aile i¢inde ya da genel olarak yakin
cevrelerinde olumsuz tepkilerle karsilagtiklarini belirtmistir. 11 anneden 5’i
cevrelerinden olumsuz tepkiler aldiklarini ifade etmistir (%45,4). OOB tamili cocugun
cekirdek aile i¢inde ya da akrabalarin oldugu ortamlarda diglanmasi, baska ¢ocuklarla
kiyaslanmas1 ya da bu kisilerin anneye yonelik suglamalar1 annelerin sikg¢a

deneyimledikleri olumsuz tepkiler olarak goriilmektedir.

Yakin akrabalarindan olumsuz tepkiler aldiklarini belirten annelerin en sik
degindikleri durum ¢ocugun bu kisiler tarafindan baska ¢ocuklarla kiyaslanmasidir.
Akrabalarin ¢cocugun okuldaki ya da sosyal hayattaki basarisizliklarmin altin1 ¢izmek

ve anneyi bu konuda suclamak da genel olarak deneyimlenen bir durum olarak
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karsimiza ¢ikmaktadir. Bu deneyimlere sahip annelerden biri olan K3’iin ifadeleri

asagidaki gibidir:

Hani mesela esimin ailesinde de baskilar artmaya basladi “Herkesin ¢ocugu okumaya
gecti bu niye okuyamiyor? ” mesela falancanin ¢ocugu éyle fismancanin ¢ocugu boyle,
ben de o zaman ¢ikistim onlara “Benim ¢ocugumu kimseyle kiyaslamayin” dedim
okusa da benim oglum okumasa da benim oglum. Bu ¢ocuk niye goyle niye boyle. Ben
biliyorum ¢ocugumun ne halde oldugunu. Ama iste onlari ¢ekmek ayri bir stres...
Kiziyorlar ¢ocuguma. “Niye yapmiyorsun, kocaman delikanli oldun, her sey goziiniin
ontinde yani insan nasil anlamaz.” Mesela hani yapmiyor, umursamiyor diyeyim,
cocugun yapmadiklarint da ben yapiyorum hani dinleyemiyor onlari diye. O zaman da
bana “Sen niye yapryorsun? O kocaman delikanli, oldu bilmem kag¢ yasinda. Sen

islerini yaptigin igin bu ¢ocuk 6grenemiyor kendisi bir is yapamiyor.” (K3)

Cocugun bagkalariyla kiyaslanmas1 ve diglanmasi1 konusuna deginen baska bir anne de

bu durumun ¢evresiyle olan iligkilerini olumsuz etkiledigini ifade etmistir:

Benim ailem benim tarafim yani disliyorlar ¢ocugu problem yaratiyor diye. Obiir
cocuklar, torunlart falan alip seviyorlar ama bunu sevmiyorlar, onlarla kiyasliyorlar.
Diisman gibi laf sokuyorlar cocuguma, ben de o yiizden goriismiiyorum onlarla pek.

(K10)

Annelerin bir kismi ise ¢ocuklarmnin okullar1 yoluyla edindikleri ¢evrede olumsuz
tepkilerle karsilastiklarini  belirtmistir. Okuldaki 6gretmenler, c¢ocugun simif
arkadaglar1 ve diger velilerin ¢ocuga ve anneye yonelik yetersiz hissettirme ya da
dislama gibi tepkiler vermesi de annelerin sik¢a deneyimledikleri bir durumdur. Bazi
velilerin olumlu tepkiler verdigini ve bu durumun kendisi i¢in oldukc¢a faydali
oldugunu belirten K11, baz1 velilerin ise olumsuz tepkiler verdiklerini, bu durumun da

onu zorladigin1 dile getirmistir:

Bu ¢ocuklar arkadaslarinin arasinda rencide oluyor, 6gretmenlerin arasinda rencide
oluyor, beni yaralayan konu bu. Cocuguna ve sana oziirlii goziiyle bakan aileler de
var swifta. Sag duyulu arkadaslarla olmayanlar olabiliyor, ¢cocukta oldugunun aynisi
yvani. Bazi ¢ocuklar yardimci olurken bazilart alay ediyor. Hem anne hem ¢ocuk

yiprantyor. (K11)
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4.2. Ozgiil Ogrenme Bozuklugu Tamih Cocuga Sahip Annelerin Gereksinimleri

Arastirmani amaci kapsaminda annelerin OOB tanili cocuga sahip olduklar1 giinden
bugiine kimlerden/nerelerden hangi alanlarda ve ne tiir bir destek bekledikleri
belirlenmistir. Annelerin destek gereksinim alanlar1 literatiire (Kirby, Edwards ve
Hughes, 2008; Cen ve Aytac, 2017; Yiizbasi, 2018; Eren ve Dogan, 2020) ve arastirma
kapsamindaki verilere dayanarak ekonomik, es destegi, 6zgiil 6grenme bozuklugu

egitimi, psikolojik destek ve sosyal destek olarak gruplandirilmistir.

Tablo 4.7 Ozgiil Ogrenme Bozuklugu Tanih Cocuga Sahip Annelerin
Gereksinimleri

Ozgiil Ogrenme Bozuklugu Tamih Cocuga Sahip Annelerin Gereksinimleri

1. Ekonomik Ek ders giderleri Saglik hizmetleriyle ilgili Sosyallesme faaliyetleri ile
Gereksinim giderler ilgili giderler
2. Es Destegi Cocugun bakimu ile Duygusal destek
Gereksinimi ilgili destek

3. OOB Egitimi “Cocugumun daha iyi “Cocugum basarisiz Toplumun egitilmesi ve
Gereksinimi ogrenmesi igin neler oldugunda/ iiziildiigiinde/ farkindalik

yapabilirim? ofkelendiginde nasil
davranmam gerekiyor?”
4. Psikolojik Duygusal paylasim ve Olumsuz duygularla basa Bireysel sorunlarla ilgili
Destek bosalim ¢ikma psikolojik destek
Gereksinimi
5. Sosyal Destek Duygusal destek Kabul - Diglamama Yireklendirme
Gereksinimi

4.2.1. Ekonomik Gereksinim

Aragtrma kapsaminda goriisiilen annelere hangi alanlarda yardim alirlarsa
hayatlarmin kolaylasacagr soruldugunda annelerin biiyiik bolimii ekonomik
gereksinimlerinden bahsetmistir. Bu tema altinda 11 anneden 7’sinin goriigleri yer
almaktadir (%63,6). Ekonomik gereksinime sahip oldugunu belirten annelerden bir
kismi bu gereksinimin ¢ocuklarmin egitimindeki eksikleri kapatmak igin gerektigini

belirtmistir:

Mesela ozel derse gondermeyi diisiindiim ¢ok ama iicretleri ¢ok fazla olunca

gonderemedim ¢ekindim. O yiizden ekonomik bir gereksinim var. (K1)

Osretmen destekledi ama olmadi. Ugiincii sinifta, ayrica test yaptirdim ondan sonra
biitcem yeterli olmadigt igin ozel ders aldiramadim hani biraz da pahaliydr oranin

ozel dersleri. (K8)
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Annelerin bir kismi ise ¢ocugun almasi gereken saglik hizmetlerinin ekonomik

gereksinimi dogurdugunu dile getirmistir:

Ben simdi ogretmen boyle boyle dedi (okulda geri kalvyor) diye psikiyatriye gittim,
maddiyatin varsa ¢ok kolay. Gidiyorsun ozel hastaneye tik tik tik istedigin sekilde
yapryorsun... Ama maddiyatin yoksa randevu almak i¢in bir ay ugrasiyorsun bir ay
sonraya atiliyor, ondan sonra psikiyatriye muayene oluyorsun o ne yapryor diyeyim.
Ondan sonra bir seyler dolduruyorlar ¢ocuklar igin, onlart mesela benim ¢ocugumda
3 ay sonraya attilar. Bu maddiyatsiz olanlar i¢in ¢ok uzun bir siireg, yipratici bir siireg.

(K11)

Ozel egitim kurumlarinda devlet tarafindan karsilanan 6zel egitimlerin annelerin
ekonomik gereksinimlerinin bir kismini1 karsiladigi fakat diger 6zel gereksinim
gruplar1 gibi para yardimi alinmamasmim anneleri ekonomik olarak zorladigi

anlagilmaktadir.

Iki yildir &zel egitim kurumunda egitsel destek alan bir cocuga sahip olan katilime,

egitsel destegin onu ekonomik olarak rahatlattigini dile getirmistir:

Oraya (6zel psikolojik danismanlik merkezi) siirekli ozel egitim igin génderecektim,
ona da biitge yetmiyor tabii hani her seansta ticret vermem gerekiyordu. Sonra bu ozel
egitim kurumuna bagvurduk, onlar da iste rapor falan c¢ikarttirdi orada egitim
gormeye baslad: ikinci simifta. Ozel egitim kurumu parasiz oldugu icin maddi olarak
ihtiyacimiz yok su an. Devlet kurumu olmayan bir yere gétiirsem her seans bir de para

verecektim. O zaman belki zorlanabilirim. (K5)

Fakat ekonomik yardima ihtiyact oldugunu belirten bagka bir anne ¢ocugunun 6zel

gereksinim kategorisinin de ekonomik destege ihtiyaci oldugunu eklemistir:

Cocugum engelli degil ama hani yardima ihtiyacimiz oluyor bizim de. Normal
cocuklarla engelliler arasinda kayniyoruz gibi diisiiniiyorum. Kendimle ilgili bir sey
degil bu yani ¢ocuk i¢in diyorum. Hani éyle bir seye nasil gidebilirim ben, boyle bir
sey de ilk defa basima geliyor. Kimsenin hakkina da girmek istemiyorum tabii ki. Oyle
bir sikintim var. (K4)
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Son olarak, arastirmamiz kapsaminda goriisiilen annelerden bir kismi ¢cocugun sosyal
alanlardaki eksikliklerini kapatmak icin ekonomik destege gereksinim duyduklarini

belirtmigtir:

Once ekonomik bakarsak tabii giiniimiiz sartlarinda ¢ok zor bir durumda bircok aile.
Yetemiyorsun yani, su an ii¢ ¢ocuklu bir aile, bes kisisin askeri ticretin durumu malum,
bununla bir ev geginiyor ve eksikleri karsilamiyorsun. O yiizden de ¢ok sosyal bir
hayatimiz olamiyor. Uzmanlara kalirsa ¢ocugunuza bir siirii oyuncak alin, her
haftamzi degerlendirin, sinemaya gidin, miizeye falan gidin ama bunlar imkansiz
bence yani benim icin degil, maddiyati ¢ok yiiksek kisiler icin bence. O yiizden
ekonomik destek olsa ¢ok rahat ederdik yani sonugta her seyi kitaptan 6gretemiyorsun

cocuga.(K2)

Sosyal bir seyde %50 diyeyim maddi kisithliktan dolayr yapilamiyor hani biz bu
cocuklart sosyal hayata katmak istiyoruz ya. Maddi destek istiyorum hani insanlarin

buna ihtiyaci var gercekten. (K11)

Sonu¢ olarak ekonomik gereksinim; cocugun egitimine yonelik ek dersler, saglik
hizmetleri ve sosyallesme faaliyetleri ¢cer¢evesinde ortaya ¢ikan bir gereksinim olarak
ifade edilmistir. Arastrmamiza katilan annelerin biiyiik kismi ekonomik destek

aldiklar1 durumda hayatlarinin kolaylasacagini belirtmistir.
4.2.2. Es Destegi Gereksinimi

OOB 'nin yasantiya etkisi boliimiinde incelendigi iizere, 6zel gereksinimli bir cocuga
sahip olmak esler arasindaki iliskiyi olumsuz etkileyebilmektedir. Arastrmamiza
katilan annelerin bir kismi es destegi alirlarsa hayatlarinin kolaylasacagini belirtmistir
(%36,3). Asagidaki ifadelere de yansidigi gibi annelerin biiyiik bir kismi ¢ocugun

bakimu ile ilgili gorevlerde eslerinin destegine ihtiya¢ duymaktadir:

Babast daha cok ilgilenebilirdi hi¢ ilgilenmedi. Sen biliyorsun bu konulari, egitimci
olan sensin dedi benim iizerime atti. Hep ben ilgilendim ama babalarin da destek

olmasi lazim. (K7)
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Arastirmaya katilan annelerin bir kismi da OOB’nin yarattig1 zorluklarla miicadele
ederken yasadiklar1 sorunlara duygusal olarak eslik etme ve yaninda olma yonlerinden

eslerinin destegine ihtiya¢ duymaktadir:

Mesela esim iyi bir baba ama kotii koca. Kotii derken de her seyi bana birakmuis bir
koca. Su mantikta; ben aksama kadar ¢calistyorum, didisiyorum daha ne kadar yorayim
kendimi? der. Bana destek sifir maalesef. Sifir yani. O yiizden esimin destek olmasini
cok isterdim. Baskalarinin eglerine ¢ok imreniyorum yani. Yani anlamasini isterdim,
anlamiyor. Benim ne kadar yiprandigimi goéremiyor. Ben de artik ne kadar
zorlandigimla ilgili seyleri anlatmiyorum ¢iinkii anlattigim zaman dinlemiyor. O
yiizden ben kendimi ¢ok yormuyorum artik. Mesela C2 ile ilgili olanlar, hani evde
giiniin raporu gibi konusulur ya ben konusamiyorum da artik, halbuki bu ¢ocugun
ogretmenleriyle goriismesidir, 6zel egitime gitmesidir bir stirii sey yapiyorum her giin.

(K2)
Ayni ihtiyaci paylasan bagka bir anne de durumu desteklemistir:

Ya esim geldi aklima mesela soyle diyeyim bazen c¢alismiyorsa mesela hava
yvagmurluysa, ingaat¢t ya yagmur oluyorsa evde ¢ocuklara odevlerine yardim etsin
istiyorum azicik yiikiim hafiflesin bari. Bide beni hi¢ dinlemiyor. Yani birazcik
kafasinin seyine gidiyor. Aslinda azicik beni dinlese, mesela hani derdime ortak olsa,

cocuklarla ilgili. (K3)

Arastirmamiza katilan anneler; cocuklarla ve evle iliskileri sorumluluklarin ortaklasa
yapilmas1 ve karsilasilan zorluklarda duygusal dayanak saglama konularinda es
destegine gereksinim duyduklarini belirtmistir. Es destegi annelerin bir kismi
acisindan ifade edilen bir gereksinim olmasinin yaninda diger gereksinimlere gore
disaridan saglanmasi zor olarak algilanabileceginden diger gereksinimlere gore daha

az deginildigi diisiiniilmektedir.
4.2.3. Ozgiil Ogrenme Bozuklugu Egitimi Gereksinimi

Annelerin duygusal yasantilarinin ele alindig1 boliimde ayrintili islendigi lizere {iziinti,
ofke, yetersizlik, kafa karigiklig1 gibi sik¢a karsimiza ¢ikan duygularin biiyiik kisminin
annelerin OOB ile ilgili yeterince bilgi sahibi olmamasmdan kaynaklandig

diisiiniilmektedir. Arastirmamizda goriisiilen annelerin tamaminin “Cocuguma nasil
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davranmam gerekiyor?” sorusunu siklikla sorduklar1 goriilmektedir. Katilimecilardan

7 kisi OOB ile iliskili egitime duyulan ihtiyaci dile getirmistir (%63,6).

Cocugun ders basarisin1 arttirmak amaciyla; OOB tam olarak nedir, bu ¢ocuklara
egitsel destek nasil verilmelidir gibi konularda egitim gereksiniminden s6z eden

annelerin bazilarinm ifadeleri su sekildedir:

Cocuklarima yani nasil daha faydali olabilirim, nasi davranmam gerekiyor,
cocugumun daha iyi o6grenmesi ve ogrendigi seylerin aklinda kalmast igcin benim

tizerime diisenler neler bunlar: gérmek isterim. (K4)

Hani ne yapmamiz gerekiyor veli olarak, b ve d’yi karigtirtyor mesela bunu nasil
ogretmem gerekiyor, ogretirken tamam sabiwrli olun diyorlar onu ben de biliyorum ama
bir yerde olamiyorsun az énce de anlattim, bu durumlarda ne yapmak lazim? Cocuga
onu é6gretmem igin ne yollar ogrenmem lazim onlart 6grenmek isterim. Kendim de
belki okula gitmem lazimd: bu konuda, onu nasil yonlendirmeliyim onu 6grenmek

isterdim. (K5)

Mesela nasil davranmam gerekiyor? Séyle diyeyim nasil ogretmem gerektigini bilmek
isterim ¢ocuga. Mesela matematigi az ¢ok kendi cabamla hani nasil toplanir falan
gosterdim hani dedim ya 3 le 3'i toplayamiyor. Ama parmaklarla yaparsan
toplayabiliyor. Ben kosturuyorum genel olarak hani o yiizden benim bilmem gereken
cok sey var. Ogretmen okulda gerekeni yapiyor tabii ki ama evdeki ddevlerde ya da
genel olarak yapilmasi gereken seylerde bize diisiiyor. Hani az ¢ok yardimci olacak
ne yapmam lazim? Hani diyorum ya yanlis yazdigi zaman normal olarak siliyorsunuz,
sildiginiz zaman kabul etmiyor, yazmiyor tekrar o noktadan sonra sinirleniyor

agresiflesiyor benim tam o andan ne yapmam lazim bilmiyorum. (K6)

Ké6’nin ifadesinde de goriilecegi lizere annelerin bir kismi da ¢ocugun basarisizlik
karsisinda yasadigi isteksizlik, iizlintii ve 6fke gibi duygular1 yonetmek i¢in egitime

ihtiya¢ duymaktadir. Bu durumu destekleyen baska anneler de olmustur:

Ogrenme bozuklugu olan ¢ocuga nasil davranmak gerekir bunu 6grenmek isterdim
mesela. Ders yaparken ya da bir seyi beceremedigi zaman nasil miidahale etmem

lazim onu 6grenmek isterim. (K8)
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Cocugumun iyi olmasini istedigim icin seyi ogrenmek isterdim. yani mesela bir sey
soylityorsunuz o seyi 5 kere falan soylemeniz lazim ki ancak yapsin. Oyle olunca da
sinirleniyorsunuz bagirtyorsunuz. Her seye iiseniyorum diyor, hi¢bir sey yapamiyor,

unutuyorum diyor yani. Burada ne yapmak lazim gibi. (K9)

Annelerin bir kismi ise hem kendileri hem de toplum i¢in OOB’nin daha iyi
anlasilmasi ve toplumda bilinirliginin arttirilmasmin gerekliliginden bahsederek OOB

ile ilgili egitim gereksinimini dile getirmistir:

Bir kere disleksinin ¢ok iyi anlatilmast lazim, sadece anne degil babalarin da alinmast
lazim, hep annenin tizerine atiliyor biitiin yiik, hatta kardesleri de alalim ailece herkes
bu ¢cocuklarin durumunu anlamast lazim bence. Ailecek bunun asilmasi lazim, egitim
programi yapilsin. Bazi anneler ¢ocuga rapor alirlarsa dosyaya eklerler ileride
memur olamazlar falan diye diistiniiyorlar bunlarin gergeklerinin ogretilmesi lazim.

(K7)

Disleksiyi yayginlastirsak, otekilestirmek degil de diger ailelere anlatsak. Mesela
goriintiste bir sey yok benim g¢ocugumda, hicbir sekilde yok. Sosyal olsun, ilgilenir,
oynar, vurmasi kirmast yoktur, ¢ok duygusal bir cocuk benim ¢cocugum. Ozel kuruma
gidiyoruz mesela herkesin 6zel kuruma gidenler belli ya, “E seninkinde hi¢bir sey yok,
ne giizel konusuyor ediyor yani kendi igini gériiyor” falan falan. Ben de diyorum ki
“Benim ¢ocugumun iste 6zel ogrenme bozuklugu var, disleksi oldugu icin” dedigimde
“O neymis?” diyorlar. Insanlarin ¢ogu bunu bilmiyor, bana soruyorlar. Hani bide
zekasiyla sikinti yasiyor zannediyorlar, halbuki degil. Onun i¢in hani bu konuda

insanlari egitmek gerektigini diigiiniiyorum. (K5)

Sonug olarak, annelerin bir kismi ¢ocugunun okul basarisini arttirmak i¢in evde ders
calistirma sirasinda konular1 nasil anlatmasi gerektigini 6grenmek isterken bir kismi1
cocugun basarisizlik karsisinda yasadigi iiziintii, 6fke gibi duygular1 yonetmeyi
Ogrenmek istemekte, bir kismi da toplumsal olarak bir farkindalik ve egitim

hareketinin gerekliliginden bahsetmektedir.
4.2 4. Psikolojik Destek Gereksinimi

OOB, duygusal boyut bdliimiinde de ayrintili incelendigi iizere hem annede hem de

cocukta bir takim zorlayict duygulari ortaya ¢ikarabilen ve glindelik saglikl iligkileri
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bozan 6nemli bir faktordiir. Bu baglamda annelerin bazilar1 zorlukla basa ¢ikmada
psikolojik destege ihtiyagc duymaktadir. Bu arastirma kapsaminda goriisiilen 11
annenin 8’1 psikolojik destek almak istedigini belirtmistir (%72,7). Annelerin bir
kismimin psikolojik destek programindan beklentileri, asagidaki ifadelerde yer aldigi

gibi duygusal paylasim ve bosalimdir:

O yiizden ne ihtiyacin var derseniz ben boyle bir psikologla konusmak isterim tek
basima. Ciinkii hayat herkese adil davranmiyor, sans herkesin yiiziine giilmiiyor.
Birine saatlerce anlatayim, anlatayim, anlatayim o da sadece dinlesin yorum
yapmasin, hi¢bir sey soylemesin, konusmasin, bana su soyle bu boyle demesin,

konusmasin, yani ben boyle her giin anlatayim simdiki gibi. (K2)

Annelere bu konuda psikolojik destegin olmasina inantyorum ¢iinkii anneler her seyi
kaldwrabilir, kaldiryyor da hani maddiyat olabilir, bakimsizlik her sey olabilir ama
annelerin en kirtlgan olduklari nokta evlatlar:.. Ve en kirildiklar: yerin de orasi
olduguna inaniyorum, yine kirilsalar da giiclii olmak zorundalar ... Zorundalar, gii¢lii
degiller aslinda. Psikolojik destege ¢ok ihtivaglart var, ¢ocuklarinin destege ihtiyaci
oldugu kadar bu konuda annelere de bir psikolojik destek verilmesini istiyorum. Biz
de insaniz sonucta hastalanabiliyoruz, bir seye canimiz sikilabiliyor. Yani ¢ocuguna,
o gtin kirani odeyememis olabilirsin pazara gidememis olabilirsin bunlar da ¢ocukla
birlikte anneye daha bir yiik bindiriyor. Bir de onun iistiine ¢ocugunla ugrasiyorsun,
bir de ¢cocuguna karsi olan sozlerle bakiglarla ugrasiyorsun. Anne sinir, aglama krizi
geciyor orada bosaltilmasi gereken bir anne var aslinda. Annelere ¢ok yiik diisiiyor ya

inanmin. (K11)

Annelerin bir kismi ise duygularla basa ¢ikma konusunda psikolojik destek almak

istediklerini belirtmistir:

Psikolojik ihtiyacim oluyor aslinda, bazen ona vurmamak icin kendimi ¢ok zor
tutuyorum stkip duruyorum. Kocama ve kizima kafami takiyyorum. Yani ¢ocugun da
kendimin de psikolojik destek gormesi gerektigini diisiiniiyorum ben. Evde durmaktan
mi oluyor bilmiyorum ben de ¢ok ofkeliyim ¢ocuk da ¢ok dfkeli. O yiizden ben de
bwraktim uykum koti, bardak kirilsa kabariyorum kétiyiim yani, destek almak

istiyorum (K10)
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Psikolojik olarak dedigim gibi ¢ocuk birinci siniftayken ¢ok psikolojim bozulmustu, o
zaman ihtiyacim vardi. Ben benlikten ¢ikiyordum cocugu da benlikten ¢ikartiyordum
gibi boyle bir sey oluyordu. Cok ihtiyacim vardi, hala da psikolojik destek olsa iyi
olabilir ger¢i eskiye gére ¢ok iyi ama... Cocuklara olsun bize olsun ayrt béoyle

psikolojik destek olmasini istiyorum hani. (K5)

Arastirma kapsaminda goriisiilen annelerin bir kismi i¢in OOB ile tanistiktan sonraki
stire¢ genel ruh sagliklarinin bozuldugu bir siire¢ olarak goriinmektedir. Bu anneler
belirli temalar yerine kendi sorunlarma yonelik bireysel psikolojik destek almak

istediklerini dile getirmistir:

Bekliyoruz yani 3 yildir aliyoruz devam ediyoruz (ozel egitime) baska gereksinimimiz
yok. Psikolojik acik¢ast var da... esimin ailesinden ¢ekiniyorum, hani yani gitsem de
gizli gidecegim. Istiyorum yani, ciinkii bu aralar iyice... onlar 6grenmiyorlar hani
stkintiyr ben ¢ekiyorum. Ben kendi a¢imdan da psikologla goriismek istiyorum,

stkintilyyim yani. (K3)

Bir de simdi oyle kotiiyiim ki ¢ocuk bile goziim gormiiyor artik. Cidden gormiiyor yani.
Valla ben psikolog istiyorum, psikolog daha iyi olur bence. Insan her seyi ister aslinda
hem para yardimi ister hem sosyal bir seyler olsun ister ama basta saghk diyorum

vani. Benim kafa saghigim kotii, saglik olursa her sey yerine gelir. (K9)

Annelerin ifadelerinden anlasilacagi tlizere ¢ogu anne hem kendilerinin hem de
cocuklarinin bu siiregte psikolojik destege ihtiya¢ duydugunu belirtmektedir. Ayrica
anneler bu psikolojik destek programinin, tanilanmanin gergeklestigi zamanda

olmasmin daha faydali olacagin diisiindiiklerini belirtmistir.
4.2.5. Sosyal Destek Gereksinimi

Son olarak, arastirmamiza katilan anneler genel olarak arkadas ya da akrabalarindan
sosyal destek gérmediklerini ve bu tip bir destegin hayatlarmi kolaylastirabilecegini
ifade etmistir. Bu tema altinda 4 katilimcinin ifadeleri toplanmaktadir (%36,3). Bu

konuda katilimcilarimizdan bazilarinin ifadeleri su sekildedir:

Insanlar bir giin de desinler ki hani annesi nasil emek harcadi, bu ¢ocuga ogretti.

Cabamin, ¢ektigim eziyetin goriilmesini istiyorum. Cok mutlu olurum, ki bu konuda
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esimden baska kimse destek vermedi bana, tektim yani hep. Oyle iste. Esimin ailesinin
bana destek olmasint ¢ok isterim yani. Mesela onu asagilamamalarini, ona
kizmamalarim isterdim en basitinden. Akrabalarin i¢inde herhangi bir sey olsun
hemen “Highir sey yapamiyor, kag¢ yasina geldi hala okuyamiyor” falan diyorlar.
Kiziyorlar ¢ocuguma. (K3)

Gorlisme srrasinda dile getirilen ifadelerden acik bir seklide anlasilacagi gibi
annelerin, sosyal destek olarak duygularina eslik eden, kaygilarini paylastiklar1 yakin
kisilere ihtiya¢ duyduklar1 goriilmektedir. K3 kodlu katilimciyr baska bir katilime1
daha desteklemistir:

Cocuklarin yargilanmayan bir sosyal ortamda olmasi lazim, onun ¢ok faydasi
oluyor... Kirict insanlarin yiiziine soyleyemediklerini sefkatle dinleyen birini isterdim
yani. Yumusatan biri lazim ¢iinkii bazen sen de ¢ok hir¢inlasabiliyorsun iiziiliiyorsun
doluyorsun, doluyorsun ya seni orada bir yumusatan bir insan olmasini isterdim
sozleriyle, konusmasiyla, telkinleriyle. Sadece dinlenmek ister herhalde boyle anneler
yumugsak yumusak, disaridan hep boyle sertlik kiricilik gordiikleri icin sadece bir
yumusaklik naiflik ister yani. Ben seni anlayabiliyorum bunlar gayet normal diyebilen

bir insan ister herhalde insan karsisinda. (K11)

Cevredekilerin olumlu tepkileri kisminda da deginildigi {izere; ¢ocugu kabul etme,
diglamama, anneye ve ¢ocuga yiireklendirici sozler sdyleme, annenin duygularina
eslik etme gibi sosyal destek davramiglarmin annenin ve ¢ocugun hayatim

kolaylastirict bir gereksinim alani oldugu anlagilmaktadir.
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BOLUM YV

TARTISMA

Bu arastrmanm amaci, OOB tanmis1 almis ¢ocuklarin annelerinin; tanilanma

stirecindeki ve sonrasindaki deneyimleri ile annelerin sosyal, ekonomik ve psikolojik

gereksinimlerini, OOB’nin kendi sosyal yasamlar1 ve yakin cevreleriyle olan

iligkilerine etkilerini derinlemesine incelemektir. Arastirma amacina uygun olarak

analizde ortaya ¢ikan (1) OOB tanili cocuga sahip annelerin deneyimleri ve (2) OOB

tanil ¢ocuga sahip annelerin gereksinimleri olarak belirlenmis ana temalari, alanda

yapilmis calismalar 1s1¢inda tartigilacaktir. Asagidaki Sekil 5.1°de ana temalar 6zet

olarak sunulmustur.

OOB tanili gocuga
sahip annelerin
deneyimleri ve
gereksinimleri

Deneyimler

Gereksinimler

)

Tanilanma
Stireci

Farkina varma
ve tani arayisi

Olumlu Duygular
Tanmin
konulmasi
~———
R

Olumsuz Duygular

Duygusal
Boyut
Biligsel Boyut
Davranigsal
Boyut

~—_———

Olumlu Kavramlar

Tanilanma
siireci ve
sonrasinda
yasantilar

Olumsuz Kavramlar

Ekonomik
Gereksinim

Aile Igi

Es destegi
Gereksinimi

Aile dis1

OOB egitimi
Gereksinimi

Psikolojik
Gereksinim

Sosyal destek
Gereksinimi

Sekil 5.1 Ana Temalarin Ozet Modeli
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5.1. Ozgiil Ogrenme Bozuklugunu Tamih Cocuga Sahip Annelerin Deneyimleri
5.1.1. Tanilanma Siireci

Literatiir kisminda ayrintili olarak ele alindig1 iizere OOB tanilanmasi zaman alabilen
ve detayli inceleme gerektiren bir siirectir. Literatiire gore bu siire¢ ¢cocuklar arasinda
farklilik gostermekle beraber genellikle O6gretmen tarafindan fark edilme ve
psikiyatriste yonlendirme seklinde gerceklesmektedir (Ferndndez-Alcantara, vd.,
2017). Bizim calismamizda annelerin bir kismi, 6gretmenlerin tanilanma siirecinin
baslatilmasinda kritik rol oynadigini ifade ederken bir kismi da belirtileri fark edenin
bizzat kendileri oldugunu ifade etmistir. Tanilanma siirecinde kilit noktada bulunan
kisiler ise psikiyatristler olarak goriinmektedir; annelerin psikiyatrist goriisii almay1
onemli buldugu fakat rapor ¢ikartma konusunda kaygi yasadiklar1 da elde edilen
bulgular arasindadir. COZGER raporu alma, kapsammnin bilinmemesi ve ¢ocugu
etiketleyebilecegi gerekcesiyle anneler tarafindan ¢ekinilen bir durumdur. Bu konuda
literatiirdeki arastirmalar da rapor c¢ikarmanin gelecege doniikk kaygi ve stresi
arttirdigin1 ortaya koymaktadir (Dyson, 2010). Ayrica 6zel egitim kurumlar1 da
tanllanma ve egitsel destegi planlama acilarindan kritik bir rolde karsimiza

¢ikmaktadir.

OOB tanilanmasmin multidisipliner ve detayli incelenme gerektiren bir siireg
olmasma bagl olarak bazi durumlarda ¢ocuklarm tani almasi gecikebilmekte ve
dolaysiyla okulla ilgili problemlerinin kaynaginin bilinememesi ¢ocukta ve annede
stres yaratabilmektedir (Dyson, 2010). Anneler ve ¢ocuklar i¢in taninin bilinmesi hem
sorunun anlamlandirilmasimi sagladigi hem de belirsizligi ortadan kaldirdigr i¢in
rahatlatic1 bir faktor olarak goriilmektedir (Kirby, Edwards ve Hughes, 2008). Bizim
aragtirmamizda da literatiirii destekler sekilde annelerin bir kismi tanilanmay1 anne
cocuk iliskisini olumlu etkileyen, belirsizligi azaltan ve ¢oziim liretmeye zemin

hazirlayan bir faktor olarak ele almistir.

Tanilanma, baz1 anneler i¢in rahatlatici olmanin aksine ¢ogu i¢in yikici bir deneyimdir.
Arastirmaya katilan bazi anneler, ¢ocuklarinin yasadiklar1 sorunlarin farkinda olsalar
da tanilanma eyleminin ger¢eklesmesinin kendilerinde iizlintii ve kaygi yarattigini 6ne
siirmiistiir. Literatiire gére de ¢ocugun OOB tanis1 almasi anneler iizerinde kaygi ve

lizlintli gibi olumsuz duygulari ortaya ¢ikarmaktadir (Buyukc¢akmak, 2015). Ayrica
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cocugun etiketlenmesi, diglanmasi1 ya da destege ihtiya¢ duymasi da anneler iizerinde

yikici etkiye sahip olan deneyimlerdir (Amerikaner ve Omizo, 2015).
5.1.2. Tamilanma Siireci ve Sonrasinda Annelerin OOB’ye Dair Yasantilar
5.1.2.1. Duygusal Boyut

Arastirmamiz  kapsaminda annelerin siire¢ i¢inde deneyimledikleri duygular;
sok/inkar, ofke, depresyon/iiziintii, kaygi, yetersizlik, umut ve kabul kodlar
cercevesinde incelenmistir. Literatiirde de OOB tamli gocuga sahip annelerin
cocuklarinin durumuna yonelik yetersizlik, tiikenmislik, liziintii, 6tke gibi duygular
deneyimledigi bilinmektedir (Alias ve Dahlan, 2015). Ayrica bu arastirmada annelerin
OOB tanisina yonelik verdigi duygusal tepkiler arastrmanm kuramsal cercevesini
olusturan Kiibler-Ross’un (1997) yas kuramindaki inkar, ofke, pazarlik, depresyon ve

kabullenme agamalari ile de benzerlikler gostermektedir.

Yas kuramma gore kisinin kayba verdigi ilk tepki inkardwr, sok ve durumu
kabullenememe seklinde kendisini gosterir (Kiibler-Ross, 1969). Arastirmaya katilan
annelerin bliyiik bir kism1 tan1y1 uzmanlardan duyduklarinda sok tepkisi verdiklerini
belirtmistir. Annelerin bir kismi cocuklarinin gelisiminde bazi terslikler oldugunu fark
ettiklerini ama yine de siiphelenilen bir durumla net olarak yilizlesmenin kendileri i¢in
zorlu bir deneyim oldugundan bahsetmistir. Yiizbasi’nin (2018), serebral palsi, spina
bifida, osteogenesis imperfecta ve otizmli ¢ocuklarin anneleri ile yiiriittiigii duygusal
deneyimleri inceleyen olgubilim arastirmasinda da bu arastrmaya benzer sekilde
annelerin taniy1 duyduklarinda sok tepkisi verdikleri ve kendi ¢ocuklarinin basina

boyle bir durumun gelmesini kabul etmekte zorlandiklar1 goriilmektedir.

Kiibler-Ross’un kuraminda inkardan sonra ortaya ¢ikan tepki dfkedir, kuramci bu
otkenin kisinin kendisine, yaraticiya ve c¢evresine yonelik olabilecegini belirtmistir
(Barnett, Clements, Kaplan-Estrin ve Fialka, 2003). Bu arastirma kapsaminda yapilan
goriigmeler sirasinda annelerin bir¢ogu kendilerine, yaraticiya, cocuklarina ve ¢cevreye
yonelik 6fke duygusundan siklikla bahsetmistir. OOB ile ilgili deneyimlerin
aktarilmasi siirecinden en sik tekrarlanan ikinci duygu Ofkedir. Annelerin,
sorumluluklar1 dengeleme, c¢ocugun duygusal durumunu destekleme ve okuldaki

olumsuzluklar gibi cevresel faktorler sebebiyle 6fke duydugu goriilmiistiir. Ofke
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duygusu bazi1 durumlarda annenin ¢gocuga bagirmasi, fiziksel siddet uygulamasi ya da
cevresindeki diger insanlarla olan iligkilerine yansimasi seklinde karsimiza
cikmaktadir. Arastrmamiz sonucunda, literatiirle uyumlu olarak annelerin OOB
ekseninde yasadig1 zorluklar nedeniyle 6fkeyi yonetmede zorlandiklar1 gorilmiistiir

(Alias ve Dahlan, 2015; Sahu vd., 2018).

Ayrica annelerin 6fkeyi yonetmede yasadiklar1 zorlugun pismanlik duygusunu ortaya
cikardigi diistiniilmektedir. Arastirma kapsaminda bahsedilen pismanlik ya da vicdan
azabi, Ozellikle annenin cocuga bagirmasi ya da siddet uygulamasi sonucunda ortaya
cikan bir duygu olarak karsimiza ¢ikmaktadir. Literatiirdeki duygusal siirece
odaklanan diger arastirmalar da arastirmamizi destekler sekilde OOB, DEHB, Serebral
palsi, otizm, spina bifida tanili ¢ocuklarin annelerinde pismanlik duygusunun siirece

hakim oldugunu gostermektedir (Fernandez-Alcantara vd., 2017; Yiizbasi, 2018).

Annelerin deneyimlerini aktarirken en sik ifade ettikleri duygu iiziintiidiir. Anneler,
cocuklarmin ve kendilerinin yasadiklar1 zorluklarin ve ¢evredekilerin tepkilerinin
kendilerini iizdiigiinii dile getirmistir. Literatiire baktigimizda da OOB tamli cocuga
sahip annelerin iiziintii duygusunu sik¢a deneyimledikleri goriilmektedir (Sahu vd.,
2018). Engelli ya da 6zel gereksinimli ¢ocuklarin anneleri ile yiiriitiilen arastirmalar
da benzer sekilde annelerin duygusal yasantilarinda iizlintiiniin biiytik yer kapladigini

ortaya koymustur (Alias ve Dahlan, 2015; Yiizbas1, 2018).

Yas siirecinde kisinin durumu degistiremeyecegini kavradigi ve kabullenme Oncesi
acisini tam olarak yasadigi evre depresyon evresi olarak isimlendirilmistir (Kiibler-
Ross, 1997). Serebral palsi, otizm ve down sendromlu cocuklarin ebeveynleriyle
yapilan bir ¢alismada ebeveynlerin yas siirecinde biiylik bir liziintii yasadiklar1 ve
cocuklarmin gelecekleri i¢in endiselendikleri bir donem oldugu belirtilmistir (Cigerli,
Topsever, Alvur ve Gorpelioglu, 2014). Bu arastirmada da annelerin taniy1 duyduktan
sonraki siiregte depresif ve Ozellikle gelecege yonelik endiseli olduklar1 donemler

oldugu goriilmiistiir.

Annelerin tanilanmaya verdikleri tepkilerin incelendiginde bu annelerin sik sik
cocuklarmin gelecekleri ile ilgili endiselendigi goriilmiistiir. Literatiire gore ozel
gereksinimli ¢ocuklarin aileleri ¢ocuklarinin gelecekte karsilasacaklari sorunlar,

akademik basar1 ve meslek hayati gibi konularda kaygi duyabilmektedir (Nealy,
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O’Hare, Powers ve Swick, 2012). Bu arastirmanin bulgular1 da literatiiri
destekleyecek bicimde annelerin OOB tanili ocuklarini egitim hayatlari, gelecekteki
kariyerleri ve toplumda etiketlenme durumlar: ile ilgili kaygi duyduklarini ortaya

koymustur.

Yetersizlik duygusu, annelerin ¢gocuklarinin yasadiklar1 zorlanmalar karsisinda yardim
edemedikleri ya da yardimlarinin yetersiz oldugunu diisiindiikleri zamanlarda ortaya
cikan bir duygu olarak ifade edilmistir. Okuma yazma bilmeyen katilimcilar i¢in
okumada zorlanan ¢ocugunun ddevlerine yardim edememesi gibi durumlarin annenin
kendisini yetersiz hissettirdigi goriilmiistiir. Literatiirdeki ¢aligmalar bu gruptaki
cocuklarin arkadas edinmede zorlandiklarin1 ve sosyal ortamlarda diglandiklarmi
gostermektedir (Margalit, 2004; Bonifacci vd., 2014) bizim ¢alismamizdaki anneler
de cocuklarmmin sosyallesmesine yardimci olma gibi alanlarda kendilerini yetersiz
hissettiklerini ifade etmistir. Ayrica OOB tanili Ayrica annenin ekonomik olarak
yasadig1 yetersizlik duygusu da sik¢a deneyimlenen bir durum olarak karsimiza
cikmaktadir. Literatiirde de annenin zaman, egitim ya da maddiyatla ilgili eksiklikler
sebebiyle cocuguna istedigi derecede yardim edemedigini diisiinmesinin yetersizlik

duygusuna yol actig1 belirtilmistir (Alias ve Dahlan, 2015).

Bunun yaninda literatiire gore OOB, ebeveynlerde gelecege yonelik olumsuz
diistinceler ve kaygilarin yani sira gelecekle ilgili kurulan planlar1 ve hedefleri yeniden
diizenleme ihtiyac1 dogurmaktadir (Sahin, 2017). Arastirmamizin bulgularina
bakildiginda bazi annelerin ¢ocuklarmin durumuna gore beklentilerini yeniden
sekillendirdikleri ve yeni planlar kurduklar1 gériilmiistiir. Zihinsel engelli ya da 6zel
gereksinimli ¢ocuklarla yapilan bazi ¢aligsmalar ebeveynlerinin zorluklarla bas etme
stratejisi olarak gelecekle ilgili planlar ve hayaller kurduklarin1 géstermektedir (Eren

ve Dogan, 2020).

Olumsuz duygularin ¢oklugu ve bahsedilme sikliginin yani sira bazi anneler bu
duygulara karsilik umut duygusundan bahsetmistir. Annelerin, c¢ocuklarmin
gelecegine yonelik umut ve planlarini aktardiklar1 boliimlerde de incelendigi iizere
annelerin bir kismi ¢ocuklarinin gelecegi i¢in umutlu olduklarini ifade etmistir. Umut
duygusu, zihinsel engelli ¢ocuklarin babalariyla yapilan bir arastirmada (Eren ve
Dogan, 2020) bas etme stratejilerinden biri olarak ele alinmistir, bizim aragtirmamizda

da bu duygu aynm islevi gormektedir. Arastirmamiza gore umudu deneyimleyen
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annelerin genel olarak OOB ile ilgili bilgi sahibi olan ve karsilasilan zorluklara ydnelik

¢ozlim iireten anneler olduklar1 da goriilmustiir.

Son olarak arastrmamiza katilan annelerin bir kismi taniyr duyduktan sonra
gecirdikleri siire¢ sonunda artik ¢ocuklarinin durumunu tam olarak anladiklarini ve
kabullendiklerini belirtmislerdir. Anneler i¢in duygusal olarak yogun gegen bu siire¢
sonunda birgok annenin c¢ocugu ile ilgili “ne olursa olsun benim ¢ocugum”
diisiincesine sahip olduklar1 ve aktif olarak cocugun gelecegi icin yatirimda
bulunduklar1 goriilmektedir. Bu durum bes yas evresi kuramina gore kabullenme
evresine karsilik gelmektedir. Annenin ¢ocugu 6zel egitim merkezine gotiirmesi ve
cocuga yonelik hedeflerini yeniden sekillendirmesi bu evrede goriilen tutum ve

davraniglardir (Barnett, Clements, Kaplan-Estrin ve Fialka, 2003).
5.1.2.3. Bilissel Boyut

Annelerin OOB’nin anlamma ydnelik ifadeleri, olumsuz kavramlardan emeginin
karsihigint alamama, gorev, sikinti kaynagi ve zaman alici olma seklinde ortaya
konulmustur. Alias ve Dahlan’in (2015) OOB tanili ¢ocuga sahip annelerle yaptigi
fenomenolojik calismada da bizim arastrmamizdaki sikinti kaynagi ve gorev
temalarma benzer olarak annelerin bir kismi durumu sikint1 ve zorluk veren ama basa
cikilan bir gérev olarak tanimlamistir. Ayrica ayni ¢alismanin alt temalardan biri olan
“zaman alic1 olma”, bu ¢galigma kapsaminda goriisiilen annelerde de ortaya ¢iktigindan
zaman alict alt temasi ile analiz edilmistir (Alias ve Dahlan, 2015). Goriisiilen
annelerin biiyiik bir kismi OOB tanih ¢ocukla ilgilenmede zaman sikintist
yasadiklarini, ¢gocugun egitimi ile ilgili yapilan islerin ¢ok fazla zaman aldigmi ve
ileriki boliimlerde de deginilecegi ilizere sahip olduklar1 diger sorumluluklar
dengeleme — diger sorumluluklara vakit ayirma konusunda zorluk yasadiklarini ifade

etmislerdir.

Annelerin OOB’nin anlamma yénelik ifadeleri ise olumlu kavramlardan asilabilir
olma ve Lituf ile karsimiza ¢ikmaktadwr. DEHB ve Asperger tanili ¢ocuklarin
anneleriyle yliriitiilen bir c¢aliymada da benzer sekilde annelerin bu durumun
asilabilirligi ve “gocugun iyilesebilirligine” vurgu yaptiklar1 goriilmiistiir (Fernandez-
Alcantara, vd., 2017). Anneler, ¢cocuklarin sahip oldugu bozuklugu iyi tanidiklarimi

ve egitim araciligiyla bu durumun asilacagina inandiklarini ifade etmislerdir.
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5.1.2.4. Davramssal/Cevresel Boyut

Literatiire gdre OOB tanili cocuga sahip annelerin biiyiik bir kismi giinliik hayatlarida
cocuklarinin durumuna bagh olarak bazi zorluklarla karsilastiklarmi ya da giinliik
rutinlerinde farkliliklar yapmak zorunda kaldiklarini ifade etmektedir (Alias ve
Dahlan, 2015). Bu arastirma kapsaminda gériisiilen anneler de ayn1 sekilde OOB nin
giinliik yasantilar1 lizerinde ¢ok biiylik etkileri oldugunu belirtmistir. Bahsedilen
etkiler ders calistirma rutini, ev icinde catisma, esler arasi iliskinin zedelenmesi,
okulda yasanan sorunlar ve annenin sorumluluklarini dengelemede zorluk yasamasi

kodlar1 etrafinda incelenmistir.

Arastirmamiza katilan annelerin biiyiik kism1 OOB tanili ¢ocuklarinin derslerde
zorlandigimi ve bu yiizden evde uzun saatler alan ders ¢alisma rutinlerinin kendileri
icin bir zorunluluk oldugunu belirtmistir. Annelerin gilinliikk rutinlerini etkileyen;
zaman ve kuvvet harcamalarma sebep olan bu ders ¢alisma rutinlerine Sahu ve
arkadaslarinin (2018) gergeklestirdigi niteliksel ¢alismada da “fiziksel zorluklar”
temast altinda yer verilmistir. Annelerin giiniin ¢ogu saatinde ¢ocukla birlikte ders
calismak zorunda olmalarimm kendilerine zaman ayiramama, uykusuzluk, halsizlik

gibi etkileri oldugu tespit edilmistir (Alias ve Dahlan, 2015; Sahu vd., 2018).

Literatiire gore OOB’ye sahip ¢ocuklar genel olarak derslerde basarisiz olma ve
unutkanlik gibi faktorler nedeniyle ders ¢aligmada isteksiz olmaktadirlar (Karaman,
Kara ve Durukan, 2012). Cocuklarin ders ¢alismada isteksiz olmasi, annelerinin ise
yukarida bahsedilen drneklerde goriildiigii gibi evde ders ¢alistirma diizeni saglamaya
cabalayarak ¢ocuklarini ders ¢aligmaya yonlendirmeleri, anne ve ¢ocuk arasinda bazi
catigmalara sebep olmaktadir. OOB’li gocuga sahip olan annelerin, ev 6devi yapma ya
da giinliik sorumluluklar1 yerine getirme konularinda tipik gelisim gosteren ¢ocuga
sahip annelere gore daha fazla catisma yasadiklari literatiirce tespit edilmistir

(Ozyiirek, 2019).

Ozel gereksinimli ¢ocuklarm ebeveynleriyle yapilan calismalar ¢ocuklarin sahip
oldugu 6zel gereksinimin esler arasinda catigma yaratabilecegini gostermektedir
(Yiizbasi, 2018). Bizim arastrmamizda da OOB’nin, esler arasmndaki iliskiyi
zedeleyebilecek bir faktor oldugu ortaya konulmustur. Literatiire gore ozel

gereksinimli ¢ocuga sahip annelerin, eslerinin ¢ocuk bakimma olan katilimindan
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duydugu memnuniyet tipik gelisim gosteren g¢ocuga sahip annelerin duydugu
memnuniyete gore istatistiksel olarak anlamli sekilde diigiiktiir (Ozgun ve Honig,
2005). Esler aras1 bu memnuniyetsizlik ve ¢ocugun bakimiyla ilgili anlagsmazliklarin

esler arasi ¢catigma riskini arttirabilecegi diistiniilmektedir.

Arastirma kapsaminda goriisiilen anneler, okuldaki 6gretmen ya da miidiir gibi
otoritelerle diger annelere gore daha fazla muhatap olduklarmi ve siirekli olarak
cocuklarinin durumu ile ilgili agiklama yapmak zorunda kaldiklarmi ifade etmistir.
Ayrica annelerin bir kismi okuldaki dgretmen, rehberlik servisi ve miidiirlerin OOB
hakkinda bilgi eksiklikleri oldugunu diisiindiiklerini  belirtmistir. Literatiire
bakildiginda da annelerin rgiin egitim veren okullarda OOB ile ilgili bilgi sahibi
egitimciler bulmakta zorlandiklar1 ve egitimcilere konuyu agiklama zorunlulugu
yasadiklar1 goriilmektedir (Kirby, Edwards ve Hughes, 2008). Gokool-Baurhoo ve
Asghar’m (2019) egitimcilerle gergeklestirdigi ve OOB’li bireylere egitim verirken
karsilasilan zorluklar1 ele aldig1 ¢alismasinda da egitimcilerin OOB’ye yonelik bilgi
eksikliklerine sahip olduklar1 ve bu durumun hem ¢ocuk hem egitmen hem de aile

acisindan sorunlar yarattigi1 ortaya konulmustur.

Ferndndez-Alcantara ve arkadaslarnin (2017) OOB, DEHB ve Asperger tanili
cocuklarm anneleri ile gerceklestirdikleri olgu bilim caliymasinda anneler sahip
olduklar1 farkli sorumluluklar1 dengelemede zorlandiklarmi ifade etmistir. Ayni
orneklem ile yapilan farkli arastirmalarda da sorumluluklar1 dengeleme konusundaki
zorlanmanin tekrarlayan bir tema olarak ortaya ¢iktig1 goriilmektedir (Alias ve Dahlan,
2015). Literatiirdeki bu arastirmalar1 destekleyecek sekilde bizim aragtirmamizda da
annelerin meslekleri, ev isleri, diger cocuklar gibi alanlardaki sorumluluklarini
dengelemede zorlandiklar1 ve bu durumun hayat kalitelerini diisiiren bir faktor oldugu

gorilmiistiir.

Arastirmamiza katilan annelerin bir kismi aileleri, akrabalar1 ve okuldaki veliler gibi
kisilerden olumlu tepkiler aldiklarini ifade etmistir. Annelerin olumlu tepkiler i¢cinde
saydig1 davranislar; OOB’yi tanima, cocugu ya da anneyi otekilestirmeme/
diglamama, duruma yonelik olumlu/ yiireklendirici ifadeler kullanma olarak karsimiza
¢ikmaktadir. Cevredekiler tarafindan gdsterilen bu olumlu tepkilerin OOB kaynakli
olusan tiziintii, yetersizlik, dislanma gibi negatif duygularin anne ve ¢ocuk tizerindeki

etkisini azaltmada etkili olabilecegi diisiiniilmektedir. Literatiirdeki arastirmalara
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baktigimizda da cevredekilerden gelen olumlu tepkilerin ve sosyal destegin annenin
yasam doyumu ve hayat kalitesini olumlu yonde etkiledigi goriilmektedir (Heiman ve
Berger, 2008; Ferndndez-Alcantara vd., 2017; Yiizbasi, 2018). DEHB, otizm ya da
zihinsel engelli cocuklarmn anneleriyle yapilan arastirmalarm sonuglar1 da tipkt OOB’li
cocuga sahip annelerde oldugu gibi ¢evreden gelen olumlu tepkilerin anne {izerinde
pozitif etkiler olusturarak onlar1 gli¢clendirdigini ortaya koymaktadir (Heiman, 2002;

Cigerli vd., 2014).

Arastirmamiza katilan annelerin bir kismi ise ¢ocugun ¢ekirdek aile i¢inde ya da
akrabalarm oldugu ortamlarda diglanmasi, baska ¢ocuklarla kiyaslanmasi ya da bu
kisilerin anneye yonelik suclamalar1 gibi olumsuz tepkiler ile karsilastiklarini
aktarmistir. Literatiirde de 6zel gereksinimli cocuga sahip annelerin ¢evreden gelen
dislanma, kiyaslanma ve suglama gibi olumsuz tepkilere maruz kaldiklar1
goriilmektedir (Rea, McLaughlin ve Walther-Thomas, 2002; Cigerli vd., 2014; Alias
ve Dahlan, 2015). Aile i¢inde de ¢ocugun kardesler tarafindan kiyaslanma, dislanma
ve zorbalik gibi olumsuz tepkilerine maruz kaldig1 goriilmiistiir. Ayrica literatiirdeki
baz1 ¢caligmalar da 6zel gereksinimli cocuklarin sahip oldugu kardes sayisi ile kaygi
puanlar1 arasinda pozitif yonlii korelasyon oldugunu gostermektedir (Toros ve
Tataroglu, 2002; Sharma, 2004). Bu bilgiler 151¢inda kardeslerden alinan olumsuz

tepkilerin OOB’li gocuk iizerinde olumsuz etkileri olabilecegi diisiiniilmektedir.

5.2. Ozgiil Ogrenme Bozuklugunu Tamh Cocuga Sahip Annelerin

Gereksinimleri

Arastrmamiz kapsaminda OOB tanili gocuga sahip annelerin destek gereksinim
alanlar1 ekonomik, es destegi, OOB egitimi, psikolojik ve sosyal destek olarak

gruplandirilmigtir.

OOB, c¢ocuklarin egitim ve sosyallesme gibi farkli alanlarda destege ihtiyag
duymalarini ifade eden bir durumdur. Ailelerin ¢ocuklarini destege ihtiya¢ duyduklar1
alanlarda 6zel dersler, kurslar, ek tedavi ya da destek programlar1 gibi yardimci
Ogelerle desteklemesi ailelerin ekonomik yiikiinii arttiran bir faktor olarak karsimiza
¢ikmaktadir (Kirby, Edwards ve Hughes, 2008). Alias ve Dahlan’m (2015)’in OOB
tanili ¢ocuga sahip annelerle gergeklestirdigi fenomenolojik aragtirmada “ekonomik

’

gereksinimlerin artmasi” alt temalardan biri olarak sunulmustur. Anneler;
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cocuklarmin okul basarisini arttirmak i¢in ek dersler ve bu dersler i¢in ilave ulasim
masraflary, evde kullanilan egitim materyalleri gibi alanlara ¢ok fazla para
harcadiklarmi ve bu durumun ailede ekonomik sikmtilar meydana getirdigini
belirtmistir (Alias ve Dahlan, 2015). Bizim arastirmamizda anneler; ¢ocugun egitimi,
saglik masraflar1 ve sosyallesme gibi ihtiyaglarim1 karsilayabilmek i¢in ekonomik

destege gereksinim duyduklarini belirtmistir.

Arastirmamiza katilan annelerin gereksinim duydugu bir baska alan ise es destegi
olarak goriinmektedir. OOB’nin esler arasi iliskiyi zedelemesi ve annenin
sorumluluklarini arttirmasi nedeniyle annelerin es destegine gereksinim duydugu
anlasilmaktadir. Cigerli ve arkadaslarmin (2014) OOB, Down sendromu, otizm,
serebral palsi tanili ¢ocuklarm anne ve babalari ile yiiriitiilen nitel arastirmasinda
katilimcilar taninin yol agtig1 duygusal tepkiler ile gocugun bakimi ve ihtiyaglar1 gibi
konularin evlilik iliskisini etkiledigini ortaya koymustur. Bu arastirma kapsaminda
goriisiilen ebeveynler de esler arasi yardimlasma ve destegin son derece Onemli
oldugunu ifade etmistir. Esler aras1 dayanismanin; zorluklarla basa ¢ikmada, fiziksel
giicliikleri agsmada ve anlasildigini hissetme gibi duygusal ihtiyag¢larin karsilanmasinda

gerekli oldugu goriilmektedir (Cigerli, Topsever, Alvur ve Gorpelioglu, 2014).

Annelerin duygusal yasantilarinin analiziyle ilgili bolimde ele alinan {iziinti,
caresizlik, yetersizlik, kafa karigiklig1 gibi duygularm biiyiik kismmin annelerin OOB
ile 1ilgili yeterince bilgi sahibi olmamasindan kaynaklandig: diisiiniilmektedir.
Annelerin, OOB’ye yonelik deneyimlerini ele alan arastirmalar; gocuklarin
unutkanlik, isteksizlik gibi duygusal tepkilerine ya da 6grenmedeki eksikliklerine nasil
karsilik verecegini bilememenin annede {iziintii ve ¢aresizlik duygularina yol a¢tigini
gostermektedir (Ferndndez-Alcéantara vd., 2017). Ayrica arastirmalara gore OOB ile
basa ¢ikmada en basarili olan aileler bu konuda kapsamli bilgiye sahip olan ve
rutinlerini ¢cocugun OOB’li olma durumuna gére sekillendiren ailelerdir (Dyson,
2010). Bizim arastirmamiza katilan anneler de g¢ocuklarinin akademik basarisini
arttirmak, basarisizlik karsisinda yasadiklari isteksizlik, iizlintii ve 6tke gibi duygulari
yonetmek ve toplumu bilinglendirmek gibi amaglardan yola ¢ikarak OOB ile ilgili

egitim gereksinimleri oldugunu belirtmistir.

OOB ekseninde gereksinimlerini aktaran annelerin biiyiik ¢ogunlugu psikolojik destek

gereksiniminin kendileri i¢in gerekli oldugunu ifade etmistir. Nitekim engelli
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cocuklarm anneleriyle yiiriitiilen bir niteliksel aragtirmada annelere psikolojik destek
almak isteyip istemeyecekleri ve eger alirlarsa bu destek programinda hangi temalar1
gormek istedikleri sorulmustur. Anneler; duygusal paylasim ve bosalim, duygularla
bas etmeyi Ogrenme, kabullenme siireci, dislanmama ve dayaniklilik temalar
kapsaminda psikolojik destek almak istediklerini belirtmistir (Yiizbasi, 2018). Bizim
arastrmamizin bulgular1 da Yiizbast (2018)’nin arastrma bulgular: ile paralellik
gostererek annelerin duygusal paylasim ve bosalim, olumsuz duygularla basa ¢ikma

gibi konularda psikolojik destek gereksinimine sahip oldugunu gdstermektedir.

Son olarak, literatiire gére OOB tanih ¢ocuga sahip ebeveynler; arkadaslari, yakin
akrabalar1 ya da genel olarak toplum tarafindan yeterince sosyal destek alamamaktadir.
Bu ailelerle yapilan arastirmalar ebeveynlerin sosyal destege ihtiyag duydugunu
gostermektedir (Dyson, 2010). Sosyal destegin varliginin, ebeveynlere direkt olarak
fiziksel destek saglamamasma ragmen genel kaygmim diismesini ve anlasilmig
hissetmeyi sagladigi ve kisiyi soruna ¢oziim bulmada motive ettigi bilinmektedir
(Baltas, 2000). Arastirmamiza katilan anneler de genel olarak arkadas ya da
akrabalarindan dinleme, duygulara eslik etme ya da fiziksel yardimlar gibi sosyal

destek tiirlerine ihtiya¢ duyduklarini belirtmistir.
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BOLUM VI

SONUC VE ONERILER

Arastirmanin bu bdliimiinde, OOB tanili ¢ocuga sahip olan annelerin deneyimleri ve
gereksinimleriyle ilgili elde edilen arastirma sonuclar1 6zetlenmis, arastirmanin

smirliliklart ile arastirmaya ve miidahale programlarmma yonelik oneriler sunulmustur.
6.1. Sonuc¢

Bu arastirma, OOB tanis1 almis cocuklarm annelerinin; tanilanma siirecindeki ve
sonrasindaki deneyimleri ile annelerin gereksinimlerini, OOB’nin kendi sosyal
yasamlar1 ve yakin cevreleriyle olan iligkilerine etkilerini derinlemesine incelemek
amaciyla fenomenolojik yonteme dayanarak yiiriitiilmiistiir. Bu amag g¢ergevesinde
arastirma kriterlerini karsilayan 15 anne ile yar1 yapilandirilmig goriismeler yapilmis
ve bu goriismelerden 11 annenin verileri arastirmaya dahil edilmistir. Goriismede elde

edilen verilerin analizi sonucunda elde edilen sonuclar asagida sunulmustur;

1. Aragtirma sonucunda OOB tanili ¢ocuga sahip annelerin deneyimleri ve OOB
tanili cocuga sahip annelerin gereksinimleri seklinde 2 ana temanin ortaya ¢iktig,

2. OOB’nin deneyimlenmesi ana temasimin altinda tanilanma siireci ile annelerin
OOB’ye dair yasantilarinin duygusal, bilissel ve davranissal/gevresel boyutlarinm
yer alabilecegi,

3. Tanilanma siireci temasinda annelerin tanilanma ile ilgili deneyimlerinin farkina
varma ve tani arayisi ile baglayan ve taninin konulmasi ile sonlanan bir siireg
oldugu,

4. OOB’nin duygusal boyutunun anneler agisindan umut, kabul, sok/inkar, ke,
depresyon/iiziintii, kaygi ve yetersizlik duygularini i¢erirken; bilissel boyutunun
asilabilir sorun, lituf, emeginin karsiligimi alamama, gorev, sikinti kaynagi ve
zaman alic1 kavramlarmi icerdigi; davranmigsal/cevresel boyutunun ise ders
calistirma rutini olusturma zorunlulugu, ev i¢inde catisma yaratma, annenin

sorumluluklarmi dengelemede zorluk yagamasi, esler arasi iliskinin zedelenmesi
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5. ve kardesler arasindaki iliskinin zedelenmesi, okulda yasanan sorunlar ile akraba

ve arkadas cevresindeki sorunlar etrafinda belirginlestigi,

6. Annenin gereksinimleri ana temasinda annelerinin gereksinim alanlarmnin; ek
ders, saglik hizmetleri ve sosyallesme faaliyetleriyle ilgili giderleri kapsayan
ekonomik destek gereksinimi, cocugun bakimi ve duygusal destegi kapsayan es
destegi gereksinimi, OOB ile ilgili bireysel ve toplumsal egitim gereksinimi,
duygusal paylasim ve bosalim, olumsuz duygularla basa c¢ikma ve bireysel
sorunlarla ilgili psikolojik destek gereksinimi ile sosyal destek gereksinimi

oldugu belirlenmistir.
6.2. Arastirmanin Smirhliklar ve Oneriler

Bu cahsma, bilindigi kadariyla, Tiirkiye’deki OOB’li ¢ocuklarin annelerinin
deneyimlerini ve gereksinimlerini nitel metotla inceleyen ilk arastirmadir. Bu agidan;
nitel arastirmanim getirdigi dl¢eklerle sinirlanmadan derinlemesine bilgi elde etme,
katilimcilara kendilerini ifade edecekleri 6zgiir bir ortam sunma, katilimcilarin kendi
deneyimlerini anlamlandirma ve bu deneyimlere yonelik duygularini aciga ¢ikarma
gibi avantajlar sagladig1 diisiiniilmektedir (Willig, 2013). Bunun yaninda nitel
arastrmanin  sahip oldugu iligkiselligi temele alarak sayisal verilere nicel
arastirmalardaki kadar 6nem vermeme kisithliginin bu arastrmada i¢in de mevcut
oldugu sdylenebilir (Glesne, 2015). Bu acidan ileriki arastirmalarda karma arastirma
yontemleri kullanarak elde edilecek niteliksel verilerin nicel verilerle desteklenmesi

Onerilebilir.

Arastirmanin yalnizca anneler ile yiiriitiilmiis olmasi bu ¢aligma acisindan 6nem arz
etmektedir. Fakat OOB’nin tiim aileyi etkilemesi agisindan biitiinciil bir yaklagim
sunmak adina ilerideki arastirmalarda babalarin ve kardeslerin de deneyim ve
gereksinimlerinin incelenmesi Onerilebilir. Ayrica ¢alismamamizin il merkezinde
ikamet eden diisiik — orta ekonomik diizeyli annelerle gergeklestirilmesi de bir
smirlilik olarak ele almabilir. leriki calismalarda kirsal kesimde yasayan yada farkl
sosyoekonomik smiflarda yer alan annelerin dahil edilmesi 6nerilebilir. Orneklemin
bu sekilde biiyiitiilmesi farkli yasam tarzlarina sahip annelerin sahip olabilecegi farkli

gereksinimleri ortaya ¢ikarabilir.
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Son olarak, bu tez caligmas1 annelerin gereksinimlerini karsilamaya yonelik psikolojik
destek ya da egitim programlarinin gelistirilmesi agisindan ilk adim 6zelligindedir.
Ileriki arastirmalarda OOB’li bireylere ve ailelerine yardim saglayan devlet kurumu
ve sivil toplum Orgiitleri ile konuyla ilgili ¢alisgan uzmanlarin bu gruptaki annelerin
deneyim ve gereksinimlerini karsilayacak programlar ve sosyal politikalar
gelistirilmesi ve bunlarin etkililiklerinin incelenmesi 6nerilmektedir. Bu baglamda
ileride gelistirilebilecek miidahale programlarinda yer almasmin faydali oldugu

diisiiniilen temalar asagida sunulmustur.
6.2.1. OOB Tamih Cocuga Sahip Annelere Yonelik Hazirlanan Miidahale

Programinin iceriginde Yer Almasi Gerektigi Diisiiniilen Temalar

Tablo 6.1 OOB Tamh Cocuga Sahip Annelere Yonelik Hazirlanan Miidahale
Programinin I¢eriginde Yer Almasi Gerektigi Diisiiniilen Temalar

Duygusal boyut Umut, kabul Duygusal Farkindalik-
Duygusal Paylagimi/Bosalimi
Sok/ inkar, 6fke, Atdlye Caligmast

depresyon/ iiziintii,
kaygi, yetersizlik Kaygi ile Bag Etme Atdlyesi

Ofke ile Bas Etme Atdlyesi

Pozitif Psikoloji ve Stkdir
Atodlye Calismalart

Psikolojik Saglamlik Atdlyesi
Psikodrama atoélyesi

ACT-Mindfulness Atolyesi

Bilissel boyut Asilabilir sorun, liituf Biligsel Davranisci Terapi

Emeginin karsiligimi
alamama, gorev,
sikint1 kaynagi, zaman
alici
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Tablo 6.2 (devam)

Davramssal/Cevresel boyut

Ders galistirma rutini,
ev i¢inde ¢atigma,
annenin
sorumluluklarmi
dengelemede zorluk
yasamasl, esler arasi
iliskinin zedelenmesi,
kardesler arasindaki
iliskinin zedelenmesi,
okulda yasanan
sorunlar, akraba ve
arkadas ¢evresinde
yasanan sorunlar

Ebeveynler i¢in Cocuga
Yardim Atolyesi

OOB Psikoegitim Atélyesi
Aile I¢i Tletisimi
Giiglendirmeye Yonelik Grup
Atolyesi

Zaman Y Onetimi Atolyesi

Problem C6zme Beceri
Atdlyesi

Esler Arasi liskileri
Giiglendirme Atolyesi

Kendini Tanima ve ifade
Etmeye Yonelik Caligmalar

Diger Miidahaleler

Ekonomik Gereksinim

Para yardimi

Ozel Egitim
Desteginin

OOB tanili cocuklara 6zel
egitim kurumlari

Gelistirilmesi

OOB tanili ¢ocuklara 6zel
akademik 6lgme,
degerlendirme ve siav
sistemlerinin gelistirilmesi

OOB tanili gocuga sahip annelere yonelik hazirlanan miidahale progranu gergevesinde
duygusal boyut a¢isindan kendi duygularimi ve ¢evredekilerin duygularini tanimay1 ve
ifade etmeyi iceren duygusal farkindalik- duygusal paylasimi/bosalimi atdlye
caligmasi planlanabilir. Arastirmamiz kapsaminda sik¢a rastlanan kaygi ve 6tke gibi
olumsuz duygularla bas etmeye yonelik erteleme, nefes ve gevseme egzersizleri gibi

bas etme yontemlerinin ele alindig1 atdlyeler gerceklestirilebilir.

Aragtirma kapsaminda ortaya ¢ikan kabul ve umut gibi duygularin pekistirilmesi
amaciyla siikiir giinliigli ve tefekkiir gibi kavramlar iizerinden pozitif psikoloji
atolyeleri gerceklestirilebilir. Anneleri olumsuz yasam olaylarina kars: giiclendirmek
amaciyla psikolojik saglamlig1 arttirmaya yonelik psikodramatik uygulamalar, benlik

ve i¢ kaynaklar, stres yonetimi ve 6zgiiven gibi alanlarda caligmalar yapilabilir.

Son olarak duygusal boyut acisindan anda kalma, diisiince ayristirmasi yapma,

degerlerini tanima ve nefes egzersizleri gibi mindfulness temelli Kabul ve Kararlilik
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Terapisi (ACT) miidahale programlar1 gelistirilebilir. Ayrica bireysel miidahalelerin
yaninda ayni deneyimleri yasayan annelerden olusan grup c¢alismalar1 da faydal
olabilir. Benzer sekilde bilissel boyut kisminda ele alinan olumlu ve olumsuz bilislerin
calisilmasi ile ilgili Biligsel Davranis¢t Terapi yonelimli miidahale programlarinin ise

yarayabilecegi diisiiniilmektedir.

OOB tanili cocuga sahip annelere yonelik hazirlanan miidahale programi cercevesinde
davranigsal/cevresel boyut agisindan ozellikle rutinleri diizenlemeyi ev icindeki
catigmay1 onlemeyi hedef alarak cocugun aglama, huysuzluk, rutinleri stirdiirmede
isteksizlik, okula gitmek istememe gibi problemlerle nasil basa ¢ikilacagini ele alan
ebeveynlere yonelik cocuga yardim atdlyeleri planlanabilir. OOB’nin gidisat1 ve
goriiniimii, bu gruptaki ¢ocuklarin gelisim stiregleri, 6zel egitim ve destek programi
olanaklar1 hakkinda bilgilendirme, cocuklara bakim ve egitim vermeye yonelik
yontemler temalar1 igeren psikoegitim programlar1 olusturulabilir. Ayrica baba ve
kardeslerin de bu egitim programlarina katilmasi ile 6zellikle babalarin g¢ocuk
bakimindaki ve egitimindeki yerinin arttirilmasma yonelik miidahaleler de gerekli

olarak goriinmektedir.

Arastirmamiz kapsaminda ortaya ¢ikan annenin sorumluluklarini dengelemede zorluk
yasamast ile ilgili olarak zaman yonetimi teknikleri ve problem ¢6zme beceri atdlyeleri
diizenlenebilir. Esler arasi ya da kardesleri de kapsayan aile i¢i problemlere yonelik
olarak aile ici iletigimi giiclendirmeye yonelik grup ¢aligmalar: ya da ciftleri ele alan
iliskiyi gliclendirme atdlyeleri diizenlenebilir. Aile disindaki kisilerle yasanan
problemlere yonelik ise destekleyici ve etkili iletisim becerini igeren kendini tanima

ve ifade etmeye yonelik miidahale programlari olusturulabilir.

Taninm aileye sdylenmesi agisindan; taninin aileye sdylendigi ilk anda psikiyatrist ve
psikologlar tarafindan egitim miidahale programi kisminda bahsedilen egitim
programmin sunulmasi, okul miidiirii ve 6gretmenlerine ¢gocugun durumuna yonelik
bilgilendirici bir rapor gonderilmesi ve gerekli goriildiigi durumlarda

basvurabilecekleri psikolojik destek birimlerine yonlendirilmeleri 6nerilebilir.

Son olarak sosyal politikalar kapsaminda ailelerin ekonomik gereksinimlerini
karsilamaya yonelik aylik para yardimi yapilmasi planlanabilir. Ayrica OOB’li

cocuklara sunulan 6zel egitimin kalitesinin gelistirilmesi agisindan yalnizca OOB
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tanili cocuklara hizmet veren egitim kurumlarmin olusturulmasi ile bu ¢ocuklara 6zel
akademik Olgme, degerlendirme ve smav sistemlerinin gelistirilmesine yonelik

calismalarin yapilmasi da dnerilebilir.
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