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Oz. Cocugu otizm spektrum bozuklugu (OSB) olan aileler ile gergeklestirilmis nitel ¢alismalarda Makale Hakkinda
ailenin, ¢ocugun tanisimi Ogrenmesi ile birlikte baslayan uyum siirecinin ve bu siiregteki

deneyimlerinin incelendigi goriilmektedir. Cocugu OSB olan ebeveynlerin, ¢ocuklarinin OSB Gonderim Tarihi: 26.04.2018
olmasi nedeniyle ne tiir deneyimler yasadiklarinin ve bu deneyimler iizerindeki etkenlerin Diizeltme Tarihi: 09.09.2018

belirlenmesi ailelerin gereksinimlerinin ortaya konulmasinda énemlidir. Cocugu OSB olan ailelerin
deneyimlerine iliskin yapilan nitel calismalarin birlikte degerlendirilip genel bir kaniya
ulasabilmesi amaciyla bu g¢aligmada meta-sentez yontemi kullamilmistir. Caligmada belirlenen
olgiitler dikkate almarak 2008-2017 yillar1 arasinda ulusal ve uluslararasi alanyazinda ¢ocugu OSB
olan ailelerin yasam deneyimlerine yonelik nitel aragtirma yontemlerinden fenomenoloji deseni ile
gerceklestirilmis 18 ¢alisma incelenmistir. Caligma kapsaminda incelenen arastirmalar birlikte
degerlendirildiginde; dort ana temaya ulasilmistir. Ulasilan temalar, kiiltiirel farkliliklarm
deneyimlere etkisi, bas etme stratejileri, etiketlenme, savunuculuk seklindedir. leriki
aragtirmalarda arastirmacilar, ¢aligmalarini ailelerin yagsam deneyimlerine etki eden kiiltiir ve
savunuculuk gibi etmenler iizerine yogunlastirabilirler.

Kabul Tarihi: 18.01.2019

Anahtar Kelimeler: Otizm spektrum bozuklugu, aile, yasam deneyimi, fenomenoloji, meta-
sentez.

Abstract. Qualitative studies that involved the parents of children diagnosed with autism spectrum
disorders tend to focus on the adaptation efforts of parents after learning of the diagnosis and their
experiences at the time. Identifying experiences that are associated with their child’s ASD and the
factors that affect their experiences are important to determine the needs of parents who have
children with ASD. The present study uses a meta-synthesis method in a review of qualitative
studies to investigate the experiences of parents of children with ASD, with the aim to identify
common conclusions. The present study makes a review of 18 studies, selected from national and
international literature and published between 2008 and 2017, that met the criteria of the study. All
of the studies adopted a phenomenology pattern as a qualitative research method to investigate the
life experiences of parents of children with ASD, and an overall assessment of the reviewed studies
revealed the following four salient themes: the effects of cultural differences on experiences,
coping strategies, labeling and advocacy. Further research may focus on such factors as culture and
advocacy, both of which influence the parental experience.
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Giris

Aileler saglikli bir ¢ocuga sahip olmay1 hayal ederken yetersizligi olan bir ¢cocuklar1 oldugunu
ogrendiklerinde; hem aileye katilan yeni bir liyeye hem de bu yeni {iyenin yetersizligine ve
yetersizligin getirdigi sorunlara uyum saglamak durumunda kalirlar (Akkdk, 2003). Ailelerin
yetersizligi olan bir cocuk sahibi olma durumuna uyum siirecleri ve bu siire¢lerin sirasi, her aileye gore
degiskenlik gosterebilmekle birlikte alanyazina bakildiginda var olan kuramsal ¢alismalar ailelerin
yetersizlige sahip bir ¢ocuga sahip olma durumunda verdikleri tepkilerin ¢ogunlukla benzer oldugunu
ve ¢esitli modellerle agiklanabildigini gostermektedir (Cavkaytar, 2014; Kaner, 2009). Ailelerin
yetersizlige uyum stireclerini agiklayan bu modeller; (a) asama modeli, (b) siirekli {iziintii modeli, (c)
kisisel yapilanma modeli ve (d) anlamsizlik ve gii¢siizliik modelidir (Kaner, 2009). Ulusal ve
uluslararasi alanyazin incelendiginde, asama modelinin 6zel egitim alaninda en sik kullanilan model
oldugu goriilmektedir (Kaner, 2009; Varol, 2006). Asama modeli, ailenin yetersizlik durumuna uyum
siirecini bes asamada ele almaktadir. Bu agamalar sirasiyla inkar etme, kizginlik, depresyon, pazarlik
ve kabullenme olarak karsimiza ¢ikmaktadir (Ardig, 2012). Asama modeli; ailelerin gocuklarinin
herhangi bir yetersizlige sahip oldugunu 6grendikten sonra bu asamalardan farkli sira ve farkli zaman
araliklarinda gectigini ve bazen de 6nceden yasadiklari bir evreye geri donebileceklerini veya bazi
evreleri hi¢ yasamayabileceklerini varsaymaktadir (Akkok, 2003; Cavkaytar, 2013; Ozen, 2010;
Oztiirk, 2008; Turan 2002; Varol, 2006). Ciinkii ailenin yetersizligi olan bir ¢ocuk sahibi olmasi ile
birlikte kaygilari, gelecek beklentileri ve yasam deneyimleri kendi aile yapilarina bagl olarak
farklilasmaktadir. Alanyazina bakildiginda, ailelerin yetersizligi olan bir gocuk sahibi olduktan sonraki
deneyimlerini inceleyen bir¢ok arastirmanin oldugu goriilmektedir (Bilgin ve Kiigiik, 2010; Farrugia,
2009; Gray, 2002; Ustiiner-Top, 2009). Anne babalarin yasam deneyimlerine iliskin Green, Darling ve
Wilbers, 2013 yilinda genis kapsamli bir meta-analiz ¢alismas1 gerceklestirmisler ve yetersizligi olan
cocuk sahibi ailelerin deneyimleri ile ilgili uluslararasi alanyazinda son 50 y1l1 kapsayan 78 makaleyi
incelemislerdir. Gergeklestirdikleri ¢calismayla yetersizligi olan ¢cocuk sahibi anne babalarin aile
deneyimleri ile ilgili son 50 yilda yasanan degisiklikleri ortaya koymay1 amaglamiglardir. Caligmada
yetersizligi olan ¢ocuk sahibi ailelerin yasam deneyimleri ile ilgili bazi alanlarda (stres, erken donemde
aileye saglanan destek hizmetler) yillar i¢inde gergeklesen degisimlerin ¢cok az oldugu goriilmiistiir.
Incelenen calismalarin biiyiik bir kisminda ailelerin stres gibi olumsuz deneyimler yasadig1 ve erken
donemlerde ¢esitli engeller ile karsilastiklar: belirtilmistir. Ayrica etiketlenmenin/damgalanmanin
aileler i¢in yillardir degismeyen bir sorun oldugu tespit edilmistir.

Otizm spektrum bozuklugu (OSB), diinyada goriilme siklig1 en hizl artan, sosyal iletisim ve etkilesim
davraniglarinda sinirlilik, tekrarlayici ve sinirlt ilgi ve davraniglar ile karakterize, noro gelisimsel bir
bozukluktur (American Psychological Association [APA], 2013; Centers for Disease Control and
Prevention [CDC], 2008). Alanyazinda ¢ocugu OSB olan aileler ile gergeklestirilmis ¢aligmalara
bakildiginda, ailenin ¢ocugun otizm spektrum bozuklugu oldugunu 6grenmesi ile birlikte baglayan
uyum siirecini, bu siireci etkileyen etmenleri ve bu siiregte ailelerin deneyimledigi olumlu-olumsuz
durumlari inceleyen ¢ok sayida nitel ¢calismanin (Burrel, Ives ve Unwin, 2017; Carlsson, Miniscalco,
Kadesjo ve Laakso, 2016; Conolly ve Gersch, 2016; Cornish, Park ve Golden, 2017; Desai, Divan,
Hoogsteen ve Woodgate, 2013; Gill ve Liamputtong, 2011; llias, Liaw, Foo, Yapve Sung, 2015;
Kalash ve Olson, 2012; Safe, Joosten ve Molineux, 2012; Wertz ve Patel, 2012; Woodgate, Ateah ve
Secco, 2008) oldugu goriilmektedir.
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Bu aragtirmalara bakildiginda, ailenin algiladigi sosyal destek diizeyi, ailenin ekonomik kosullar1 ve
kiiltiirel 6zellikleri gibi bir¢ok unsurun tani alma siirecini ve sonrasinda otizm ile yagamaya uyum
siirecini etkiledigi goriilmektedir (Estrada ve Devis, 2014; Ozkubat, Ozdemir, Selimoglu ve Toret,
2014; Stewart, Knight, McGillivray, Forbes ve Autisn, 2016; Kuhaneck, Burroughs, Wright,
Lemanczyk ve Darragh, 2010; Luong, Yoder ve Canham, 2009; Wang ve Casillas, 2012). Cocugunun
OSB oldugunu 6grenen aile, cocugu ve ¢ocugunun gelecegi hakkinda endiseler duymaya
baglamaktadir. Ailenin kaygi ve stres diizeyinin artmasi, ayni zamanda ¢ocugunun davranis sorunlari
nedeniyle sosyal destek aglarinin azalmasi aileyi ige kapanik hale getirmekte ve bu durum aileyi
psikolojik olarak etkilemektedir ve gelecek kaygilarini da arttirmaktadir (Gill ve Liamputtong, 2011,
Woodgate vd.,2008). Cocugu OSB olan ailelerin, cocuklar diger yetersizliklerden etkilenmis ailelere
kiyasla stres diizeylerinin daha yiiksek oldugu ve aile i¢i iletisim ve etkilesimlerinin daha sinirh
oldugunu ortaya koyan ¢esitli caligmalar bulunmaktadir (Baker-Ericzen, Brookman-Frazee ve Stahmer,
2005; Estes vd., 2009; Lee, Harrington, Louie ve Newsshaffer, 2008; Tekin-iftar ve Kutlu, 2013;
Weiss, 2002). Cocugu OSB olan ailelerin; OSB olan ¢ocugun fiziksel olarak akranlarindan farklilik
gostermedigi halde sosyal ortamlarda gostermis oldugu davraniglari nedeniyle kendilerini etiketlenmis,
daha endiseli ve depresif hissettiklerini belirten arastirmalara da rastlanmaktadir (Connolly ve Gersch,
2016; Foo vd., 2015; Hoogsteen ve Woodgate, 2013; Yassibas, 2015). Ayrica baz aileler ise ¢ocuklari
OSB tanis1 aldiktan sonra kendilerini gelistirdiklerini, savunucu bir rol iistlendiklerini (Foo vd., 2015),
daha yakin aile iliskileri kurduklarini ve kiiciik seylerden mutlu olduklarini ifade etmislerdir (Enscher,
Clark ve Songer, 2009; Yassibas, 2015).

Cocugu OSB olan ailelerin yagam kalitelerinin artirilmasina yonelik ¢esitli planlamalarin yapilabilmesi
ve gereksinimlerinin karsilanabilmesi i¢in dncelikle cocuklar1 OSB olan ailelerin, ¢ocuklarinin OSB
olmasi nedeniyle ne tiir deneyimler yasadiklarinin ve bu deneyimler lizerindeki etkenlerin belirlenmesi
gerekmektedir. Son yillarda ¢gocugu OSB olan ailelerin yasam deneyimlerinin belirlenmesinde nitel
caligmalarin 6neminin giderek arttig1 goriilmektedir. Cocugu OSB olan ailelerin yasam deneyimleri ile
ilgili nitel aragtirmalar dogrultusunda genel bir kaniya ulasabilmek i¢in yapilan ¢aligmalarin benzerlik
ve farkliliklarinin birlikte degerlendirmesi gereklidir.

Cocugu OSB olan ailelerin deneyimlerine iliskin yapilan nitel ¢aligmalarin birlikte degerlendirilmesi
amaciyla bu ¢alismada meta-sentez yontemi kullanilmistir. Meta-sentez ¢aligmalari arastirmaciya
belirli bir konuya yonelik nitel ¢calismalari, kuramsal bakis agis1, yontem ve bulgular agisindan
derinlemesine incelemesine olanak tanimaktadir (Polat ve Ay, 2016). Bu ¢alisma ile gocugu OSB olan
ailelerin deneyimleri detayli olarak incelenerek OSB olan ¢ocuga sahip olma olgusu agiklanabilecektir.
Bu olgunun farkli agilardan ele alinip agiklanmasi alanda ¢alisan uygulamacilara ailelerin bu siiregte
neler yasadigini anlayarak aile gereksinimlerinin belirlenmesine ve buna yonelik aile egitim
programlarin hazirlanmasina, aileye sunulan desteklerin planlanmasina énemli katkilar saglayacaktir.
Ayni zamanda bu alanda yapilan nitel ¢aligmalarin genis bir bakis agisiyla sentezlenerek sunulmasinin
alan uzmanlar tarafindan aile yasam deneyimlerine iligkin farkli aragtirmalar desenlenmesine katki
saglayacagi umulmaktadir. Bu meta-sentez ¢alismasinda; alanyazinda ¢ocuklart OSB olan ailelerin
yasam deneyimleri ile ilgili calismalar1 belirlemek, belirlenen galigmalari 6l¢iitler dogrultusunda
incelemek ve inceleme sonucunda ¢aligmalardan elde edilen durumu sentezlemek amaglanmistir. Bu
genel amag dogrultusunda asagidaki sorulara cevap aranmistir:

Bu ¢aligsmalarda hedeflenen amaglar nelerdir?

Bu ¢aligmalarda hangi katilimcilar tercih edilmistir?
Kullanilan veri toplama araglar1 nelerdir?

Veri toplama siirecinde arastirmalar nasil ¢esitlendirilmistir?

el N
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Bu ¢alismalarda dikkat edilen etik ilkeler nelerdir?

Bu ¢alismalarin bulgularina iligkin benzerlikler nelerdir?

Bu calismalarin bulgularina iligkin farkliliklar nelerdir?

Sonug olarak tiim ¢aligmalara iligkin ortaya ¢ikan ortak temalar nelerdir?

N O

Yontem

Bu c¢alisma, igerik analizi tiirlerinden meta-sentez (tematik i¢erik analizi) ¢alismasidir. Dinger (2018)
caligsmasinda icerik analizi ile kavramsal yanilgilarin bulundugunu, igerik analizinin hem arastirma
yontemi ¢atis1 hem de bir analiz teknigi oldugunu anlatmaktadir. icerik analizinin bir arastirma
yontemi gatist olarak kabul edildigi ¢alismalarda stire¢ ayrintili olarak agiklanmalidir. Meta-sentez de
icerik analizi aragtirma yontemi igerisinde yer almakta ve nitel ¢aligmalarin derinlemesine incelenerek
yorumlanmasidir (Dinger, 2018). Meta-sentez, nitel arastirma yontemiyle belirli konu ya da alanda
gergeklestirilen ¢aligmalarin nitel bir anlayisla ele alinmasi ve yorumlanmasidir (Giil ve Sozbilir, 2015;
Calik ve Sozbilir, 2014; Polat ve Ay, 2016; Walsh ve Downe, 2005). Alanyazinda meta-sentezin
‘meta-caligsma’, ‘tematik icerik analizi’, ‘meta-etnografi’, ‘nitelin meta-analizi’ gibi farkli
isimlendirmeler ile kullanilmaktadir (Polat ve Ay, 2016). Meta-sentez ¢alismalarinda, nitel aragtirma
yontemi ile gerceklestirilen ayn1 konu ile ilgili ¢aligmalar sablonlar, tablolar kullanilarak incelemekte
ve ¢aligmalarin benzerlikleri ve farkliliklar1 ortaya konularak alanda ¢alisan uzman ve uygulamacilara
bilgi sunmak amaglanmaktadir (Giil ve S6zbilir, 2015). Meta-sentez ¢aligmalari bir sonuca ulagmanin
aksine celiskili durumlarin orta konulmasini amaglamaktadir. Egitim alaninda yapilan nitel
arastirmalarin artmasi ve bu nitel arastirmalarin birlikte degerlendirilmesinin bir gereksinim olmasi ile
meta-sentez ¢aligmalarinin alanda yer almaya bagladig goriilmektedir (Polat ve Ay, 2016). Fakat 6zel
egitim alaninda nitel arasgtirmalarin say1 olarak fazla olmasina ragmen meta-sentez ¢aligmalarinin
sinirl1 oldugu ve son yillarda bu ¢alismalarin (Boshoff, Gibbs, Phillips, Wiles ve Porter, 2016;
Corcoran, Berry ve Hill, 2015) alanyazinda yer almaya bagladigi goriilmektedir.

Boshoff vd., (2016) yaptiklar1 ¢calismada, ailelerin savunuculuk ile ilgili deneyimlerini konu alan nitel
makaleleri sentezlemislerdir. Bu makalede meta-sentez siirecine bakildiginda {i¢ basamagin oldugu
goriilmektedir. Bu basamaklar; (a) ¢aligmalar1 elemek, arastirmaci tarafindan ulagilan sonucu
betimlemek, sik kullanilan temalara ulagmak, (b) tema altinda benzer bulgular1 sentezlemek ve (c)
kapsayici bir sentez i¢in uygun etiket ve tanimlar1 kullanmak ve bulgulari ile birlikte sunmak
seklindedir. Farkli alanlarda yapilan meta-sentez ¢alismalarinda da sentez siirecinin farkli sekillerde
sunuldugu goriilebilmektedir (Aspfors, ve Fransson, 2015; Polat, 2015). Nobit ve Hare (1988’den akt.
Mohammed, Moles ve Chen, 2016) meta-sentez siirecine iligkin yedi basamak dnermektedirler. Bu
siiregte izlenmesi Onerilen basamaklar su sekilde siralanmistir:

Odaklanilan konuyu belirlemek.

Konu ile ilgili caligmalara karar vermek.

Calismalar1 ayrintili olarak okumak ve tekrar okumak.

Secilen ¢aligmalar arasinda nasil bir iligki kuruldugunu gostermek.
Secilen ¢aligmalarin benzer ve farkli yonlerini ortaya koymak.
Benzer ve farkli yonlerini sentezlemek.

Sentezi yorumlamak.

Nogk~wbdE

Onerilen bu basamaklar, tematik icerik analizi siirecinin sistematik olarak ele alinmasini ve detayli
olarak okuyucuya aktarilmasini kolaylastirmaktadir. Bu ¢alisma Nobit ve Hare’in (1988) 6nerdigi yedi
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basamak dikkate alinarak gergeklestirilmistir. Caligmanin siireci, Onerilen basamaklar dogrultusunda
basliklandirilarak anlatilmstir.

Odaklanilan Konuyu Belirlemek

Bu ¢alisma kapsaminda makalelerin belirlenme siireci 6ncesinde aragtirmacilar bir araya gelerek
odaklanilan konu ve bu konunun gergevesini belirlemiglerdir. Odaklanilan konu, amag¢ dogrultusunda
OSB olan ailelerin ¢ocuklari tanilandiktan sonra OSB olan bir ¢ocukla birlikte edindikleri deneyimler
olarak belirlenmistir. Bunun yani sira galigmaya sadece anne ve babalarin deneyimlerinin ¢alisilmig
oldugu makaleler dahil edilmistir. Kardes, biiylik anne, biiyiik baba gibi aileyi olusturan diger iiyelerin
deneyimleri ¢aligmaya dahil edilmemistir.

Konu ile ilgili Cahismalara Karar Vermek

Caligma kapsaminda belirlenen konu ile ilgili olarak birinci yazar, Academic Search Complete,
EBSCOHOST, Education Index Retrospective, Education Source, ERIC, Humanities and Social
Sciences Index, Social Sciences Index Retrospective uluslararasi ve ULAKBIM ulusal veri
tabanlarindatarama gergeklestirmistir. Tarama sirasinda “family”, “aile”, “parent”, “anne”, “baba”,

“ebeveyn”, “autism spectrum disorder”, “otizm spektrum bozuklugu”, “autism”, “otizm”,

“phenomenology”, “fenomenoloji”, “qualitative research”, “nitel arastirma”, “deneyim”, “yasam
deneyimi”, “experiences”, “life story” kelime ve kelime gruplari, anahtar kelime olarak kullanilmistir.
Birinci yazar tarama sirasinda ¢aligmalarin 6zetlerini okuyarak yaptigi elemelerden sonra 800
makaleye erismistir. Ulasilan makaleler sonrasinda arastirmacilar bir araya gelerek makalelerin dahil
edilme olgiitlerini belirlemiglerdir. Ulasilan makaleler, agagidaki Tablo 1’de yer verilen dahil edilme
Olciitlerine gore degerlendirilmistir.

Tablo 1.
Calismaya Dahil Edilme Olgiitleri
Olciitler Gostergeler
Konunun kapsami e Cocuklari OSB olan ailelerin yasam deneyimleri
Katimcilar e Anne, baba, ebeveyn
Icerik e Ebeveynlerin aileye OSB olan bir ¢ocugun katilmasi ile ilgili deneyimleri
Arastirma yontemi e Fenomenoloji yontemi ile gerceklestirilmis olmasi
e Yontem boliimiinde fenomenolojik yonteminin dile getirilmis olmasi
Akademik yayimin ézellikleri e 2008-2017 tarihleri arasinda yaymlanmis olmasi
e Hakemli akademik bir dergide yayinlanmis olmasi

Calismalan Ayrintih Olarak Okumak ve Tekrar Okumak

Calismada belirlenen dahil edilme 6lgiitlerine gore makaleler tiglincii ve dordiincii yazar tarafindan
ayrintili olarak okunmustur. Makalelerin ayrintili okunma ve makale eleme siireci Sekil 1’de
gosterilmistir. Calismanin bu siirecinde ligiincii ve dordiincii yazar, 800 makalenin yontem kismini
ayrintili olarak okumus ve yontem kisminda makalenin fenomenoloji yontemi kullanilarak
gerceklestirildigini acik olarak ifade etmeyen makaleler ¢alisma disinda tutulmustur. Ayrintili okuma
sirasinda yontem boliimiinde belirtilen ifadelere (feministik methodology, nursing phenomenology,
micro ethnography) iliskin anlagsmazliklara disiilmiistiir. Bu durumda ¢alismanin tiim yazarlari bir
araya gelerek anlasmazliga diisiilen makalenin yontem boliimiinii tekrar ayrintili olarak birlikte
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okumuslardir. Bu ayrintili okuma sirasinda, ¢alisma kapsaminda Tablo 1°de belirtilen dlgiitler dikkate
almarak yer almasi uygun goriilen makalelere goriis birligi ile karar verilmistir. Makalelerin yontem
boliimleri dikkate alinarak yapilan ilk ayrintili okuma sonrasinda ¢aligmaya 40 makalenin dahil
edilmesi uygun bulunmustur. Caligmanin birinci, ikinci ve dérdiincii yazarlar belirlenen 40 makaleyi
dahil edilme 6lgiitlerini goz 6nilinde bulundurarak tekrar ayrintili olarak okumuslardir. Caligmanin odak
konusu (aile deneyimleri) disinda kalan makaleleri elemislerdir. Bu siire¢ sonunda ailelerin
deneyimlerinin ¢aligilmis oldugu 22 makaleye ulasilmistir. Bu makaleler daha detayl1 olarak
incelendiginde; baz1 makalelerin katilimcilart arasinda anne ve babaya ek olarak kardes, biiylikanne,
biiyiik baba ve teyzelerin de bulundugu goriilmiistiir. Caligmanin yazarlari, belirlenen 22 makale
icerisinde sadece anne ve baba deneyimlerine odaklanan 18 makalenin meta-sentez siirecine dahil
edilmesine karar vermiglerdir.

800

Anahtar kelimeler ile erigilen nitel

arastirmalar

40
Anahtar kelimeler ile erigilen yontemi

fenomenoloji olan arastirmalar

22

Anne baba, kardes ve biiyiikanne,
biiyiikbaba deneyimlerine odaklanan
fenomenoloji arastirmalari

18

Sadece anne ve baba deneyimlerine
odaklanan fenemenoloji calismalari

Sekil 1. Makale eleme siireci

Secilen Calismalar Arasinda Nasil Bir iliski Kuruldugunu Gostermek

Yazarlar gerceklestirdikleri toplanti sirasinda; belirlenen 18 makalenin, nasil degerlendirilecegini ve
makaleler arasinda kurulan iligkilerin gosterilecegi sablonun ana hatlarini belirlemislerdir. Segilen
makaleler, (a) aragtirmanin basligi, (b) amag, (c) arastirma sorulari, (d) katilimeilarin segimi, ()
katilimcilarin dzellikleri, (f) arastirmacinin rolil, (g) veri toplama araglari, (h) veri gesitlemesi, (i) etik,
(j) veri analizi, (K) bulgular (benzer temalar/farkli temalar), (1) alintilar basliklari altinda incelenmistir.
Makalelerin bagliklar altinda incelenme siireci 6ncesinde ikinci ve dordiincii yazarlar makaleleri NVivo
11 bilgisayar programi aracilig1 ile bilgisayar ortamina aktarmistir. Bilgisayar ortaminda, hazirlanan
sablon ve sablonun ana hatlar1 dogrultusunda makalenin tamaminda kodlama iglemi
gergeklestirilmistir. Kodlamalar gergeklestirildikten sonra ikinci ve dordiincii yazarlar, gegerlik ve
giivenirlik i¢in makaleleri kendi aralarinda degistirerek degerlendirmis ve makaleleri tekrar

91



ENAD

_ONLINE _

EGITIMDE NITEL ARASTIRMALAR DERGISI

Journal of Qualitative Research in Education Volume 7 / ISSue 1, 2019

Egitimde Nitel Arastirmalar Dergisi - ENAD
Journal of Qualitative Research in Education - JOQRE

kodlamisglardir. Bu asamada kodlayicilar arasit uyum yiizdesi %100 olarak bulunmustur. Kodlama
islemi stireci sonunda kodlar sablonlara yerlestirilmistir. Tiim yazarlarin katilimiyla gerceklestirilen
toplantida makalelerin analiz siireci gbzden gegirilmis ve cesitli diizenlemeler yapilarak sablonlar son
haline getirilmistir.

Secilen Calismalarin Benzer ve Farkh Yonlerini Ortaya Koymak

Makalelere iliskin sablonlarin hazirlanmasindan sonra belirlenen ana hatlar dogrultusunda makalelerin
benzer ve farkli yonleri belirlenmistir. Buna iligkin 6rnek sablon asagida yer verilen Sekil 2°de
goriildigi gibidir.

Kaynak Veri Toplama Araci Veri Cesitlemesi Veri-Analizi

Desai vd., 2012 ari - < Igerik analizi
yapilandirilmis

Ooriisme

Stewart vd., 2016 - - Yorumlayici

fenomenolojik

- Saha Notlari analiz
Estrada and Devis, - @ - < igerik analizi
2014

Wang and - orisme - < Igerik analizi
Casillas, 2012
Gorlin vd., 2016 - Demografik Bilgi —+

|_Eormu
Yapilandirilmami
(CLrﬁsme )
Aile/Ev
Gozlemleri
Saha Notlari
Yasam Cizelgesi

I¢cerik analiZt

Gill and - Yar1 + I¢erik analizi
Luamputong, yapilandirilmi
2011 Srisme

= Yansrtma notlar:

Gunlik

Ozkubat vd., 2014 - .
Téret vd., 2014 - - q

Kuhaneck vd., Yari -
2010 yvapilandirilmiys
gorisme

Sekil 2. Benzerlik ve farkliliklart belirlemede kullanilan 6rnek sablon

Icerik analiz}

cerik analizt

cerik analizi

Makaleler yukaridaki 6rnekte de goriildiigii iizere hazirlanan sablonlar iizerinden benzer ve farkli
yonleri belirlemek i¢in isaretlenerek incelenmistir. Hazirlanan sablonlar tizerinde makalelerin
benzerlikleri kirmiz1 yuvarlak bir sekil, farkliliklar ise yesil kare bir sekil ile isaretlenmistir.

Benzer ve Farkli Yonlerini Sentezlemek ve Yorumlamak

Makalelerin benzer ve farkli yonlerinin igsaretlenmesinin ardindan yazarlar bir araya gelerek benzerlik
ve farkliliklar1 siniflandirmistir. Bu siniflandirmadan yola ¢ikarak temalar belirlenmistir. Bu basamakta
amag, makalelerin benzer ve farkli yonlerini dikkate alarak odaklanilan konu ile ilgili genel bir
temaya/temalara varmaktir. Caligmanin ortak temalar belirlenirken birinci, ikinci ve dordiincii yazar
caligmalari tekrar incelemistir. Ortak temalara yonelik yapilan kodlama siirecinde uzlasma 6ncesinde
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kodlayicilar aras1 uyum yiizdesinin %80 iken uzlasma sonrasinda ise uyum yiizdesinin %100 oldugu
goriilmistiir. Caligmanin bulgular boliimiinde bu siirecin nasil gerceklestirildigine ve ¢alismanin
ulasilan ortak temalarina iligskin detayl1 bilgiye yer verilmistir.

Bulgular

Bu ¢alismaya dahil edilen 18 makalenin incelenmesi sonucunda makalelerin amaci, katilimeilari, veri
toplama araclari, verilerin analizinde kullanilan analiz teknikleri, arastirma siirecinde uyulan etik
ilkeler ve bulgular agisindan benzerlikleri ve farkliliklar1 ortaya konulmus ve bulgular boliimiinde ayr1
basliklar altinda agiklanmistir. Gergeklestirilen meta-sentez ¢alismasi kapsaminda; ¢alismaya dahil
edilen makalelerin biitiinii degerlendirilerek temalandirma gergeklestirilmistir. Yazarlarin makaleleri
sentez siirecinde ulastiklar1 temalar, bulgular boliimiinde kaynaklar ve bu kaynaklarda yer alan alintilar
ile birlikte sunulmustur.

Calismalarin Amaclariin incelenmesi

Calismaya ya dahil edilen makaleler incelendiginde, alt1 farkli amag etrafinda toplandigi
gorlilmektedir. Tablo 2°de goriildiigii tizere 11 ¢calismada dogrudan ¢ocuklar1 OSB olan anne babalarin
yasam deneyimlerinin belirlenmesi amaglanmaktadir. Diger 7 ¢alismada ise anne babalarin yagam
deneyimlerinin yanisira yagam deneyimlerine etkisi oldugu diigiiniilen kiiltiir, stres vb. etmenler amag
olarak caligmalarda yer almistir.

Tablo 2.

Makalelerin Amaglart

Makalenin Amaci Kaynak

Cocuklart OSB olan anne babalarin yasam deneyimleri Burrel, lves ve Unwin, 2017; Ilias vd., 2017; Conolly ve

Gersch, 2016; Carlsson vd., 2016; Foo, Yap ve Sung.,
2015; Hoogsteen ve Woodgate, 2013; Desai vd., 2012;
Kalash ve Olson, 2012; Safe, Joosten ve Molineux, 2012;
Gill ve Liamputtong, 2011; Woodgate, Ateah ve Secco,

2008
Cocuklar1 OSB olan anne babalar iizerinde kiiltiirel Estrada ve Devis, 2014; Wang ve Casillas, 2012
farkliliklarm etkileri
Cocuklar1 OSB olan anne babalarin bas etme stratejileri Kuhaneck vd., 2010; Luong, Yoder ve Canham, 20009.
Cocuklar1 OSB olan anne babalarin stres kaynaklar1 ve Stewart vd., 2016; Kuhaneck vd., 2010; Luong vd,, 2009

stresin {izerlerindeki etkisi
Cocuklart OSB olan anne babalarin sosyal destek diizeyleri ~ Ozkubat vd., 2014

Cocuklar1 OSB olan anne babalarin otizmin nedenlerine Toret, Ozdemir, Selimoglu, ve Ozkubat, 2014
iliskin goriisleri

Cocuklar1 OSB olan anne babalar tizerinde kiiltiirel farkliliklarin etkilerini inceleyen ¢aligmalara
bakildiginda, ailelerin sahip oldugu kiiltiirel yapinin OSB olan ¢ocuga iliskin davraniglari tizerinde
etkiye sahip oldugu goriilmiistiir. Ailelerin kiiltiirel altyapilarinin ve inang sistemlerinin yani sira aile
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tiirlerinin (genis, ¢ekirdek ve tek ebeveynli vb.) de OSB’ye bakisini ve OSB olan ¢ocuklarina karsi
olan davranislarini etkiledigi goriilmektedir (Estrada ve Devis, 2014; Wang ve Casillas, 2012).
Cocuklar1t OSB olan anne babalarin stres kaynaklar1 ve stresin tizerlerindeki etkisi hakkindaki
goriislerini inceleyen ¢aligmalara bakildiginda ise, ailelerin OSB olan ¢ocukla ilgili olarak en biiyiik
stres kaynagini ¢ocuklarinin kendilerine ve gevreye zarar verici davraniglariin neden oldugu
problemler ve bu zarar verici davranislar1 dnlemeye calismak olarak belirtmislerdir. Stewart vd. (2016)
caligmalariinda, bir ebeveyn OSB olan ¢ocugunun zarar verici davraniglarina iliskin sunlari
sOylemistir;

Benim en biiyiik korkularimdan biri onun bir giin koca bir adam olacagidir. Daha uzun boylu ve daha gii¢lii bir insan
olacagi korkusu... daha geng yasinda bu kadar sinire sahip ise ileride onu kontrol edebilmem miimkiin olmayacaktir.

Cocuklar1 OSB olan anne babalarin bag etme stratejileri hakkindaki goriislerini inceleyen iki ¢aligma
incelendiginde; ailelerin bas etme stratejisi olarak kendilerine zaman ayirma ve OSB olan ¢ocuk ile
ilgili olarak sorumluluklar1 paylasma gibi diizenlemelerin stres diizeylerini azalttigini dile getirdikleri
goriilmektedir (Kuhaneck vd., 2010; Luong vd., 2009). Cocuklari OSB olan anne babalarin otizmin
nedenlerine iligkin goriislerini belirlemeyi amaglayan ¢aligma incelendiginde; ebeveynlerin biiylik bir
kisminin OSB’nin nedenlerine iliskin bilgi sahibi olmadiklarini belirttikleri goriilmektedir (Toret,
Ozdemir, Selimoglu ve Ozkubat 2014). Baz1 ebeveynlerin ise OSB nedeni olarak; genetik nedenler,
beyindeki yapisal bozukluklar, sorunun kendilerinden kaynaklandigini diisiinmeleri, dogum sirasinda
ortaya ¢ikan bazi problemler ve agir1 televizyon izleme gibi nedenleri one siirdiikleri goriilmiistiir
(Toret vd., 2014).

Calismalarin Katihmcilarin incelenmesi

Alanyazin incelendiginde OSB olan ¢ocuga sahip aieleleri yasam deneyimlerini incelenen ¢alismalarin
katilimcilarinin genellikle anne ve babanin oldugu gériilmiistiir. OSB tanis1 alma siirecinde birinci
diizeyde etkilenen kisilerin anne baba olmasi nedeniyle katilimei se¢iminin bu yonde oldugu
sOylenebilir. Tablo 3’te makalelerde yer alan katilimcilarin sayist verilmektedir.

Tablo 3.

Katihmcilar
Kaynak Katilimeilar
Desai vd., 2012 12 ebeveyn
Stewart vd., 2016 12 ebeveyn
Estrada ve Devis, 2014 10 ebeveyn
Luong vd., 2009 9 ebeveyn
Wang ve Casillas, 2012 6 ebeveyn
Kuhaneck vd., 2010 11 ebeveyn
Toret vd., 2014 50 ebeveyn
Gill ve Liamputtong, 2011 15 ebeveyn
Ozkubat vd., 2014 50 ebeveyn
Burrel vd., 2017 8 ebeveyn
Carlsson vd., 2016 11 ebeveyn
Conolly ve Gersch, 2016 6 ebeveyn
Foo vd., 2015 6 ebeveyn
Hoogsteen ve Woodgate, 2013 26 ebeveyn
Ilias vd., 2017 8 anne
Kalash ve Olson, 2012 12 ebeveyn
Safe vd., 2012 7 anne
Woodgate vd., 2008 16 ebeveyn
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Caligmalarda yer alan katilimci sayilarina bakildiginda degiskenlik gosterdigi goriilmektedir.
Caligmalarin amacinin ve siiregte kullanilan veri toplama araglarinin farklilagmasi katilimci
sayilarindaki degiskenligin nedeni olarak diisiiniilebilir.

Calismalarin Veri Toplama Araclarinin ve Veri Analiz Tekniklerinin incelenmesi

Caligmaya dahil edilen makaleler yontemsel agidan incelendiginde, 11 ¢alismada veri toplama araci
olarak yar1 yapilandirilmis goriismelerden yararlanildigi goriilmiistiir. Ayrica yedi calismada (Estrada
ve Devis, 2014; Hoogsteen ve Woodgate, 2013; Luong vd., 2009; Ozkubat vd., 2014; Stewart vd.,
2016; Toret vd., 2014; Wang ve Casillas, 2012) veri toplama teknigi olarak yalnizca goriisme
yapildigina iligkin bilgi verilmis ancak ne tiir goriisme tekniginden yararlanildigi bilgisine yer
verilmemistir. Incelenen ¢aligmalardan; Stewart vd.’nm (2016) veri toplama siirecinde saha notlarindan
da yararlandigi, Burrel vd.(2017) veri toplama teknigi olarak goriismeye ek olarak demografik bilgi
formu da kullandigi, Gill ve Luamputong’un (2011) gériisme tekniginin yani sira yansitma notlarindan
ve glinliiklerden yararlanarak veri ¢esitlemesi sagladig1 goriilmiistiir. Calismalar veri analizi yoniinden
incelendiginde 11 ¢alismada icerik analizinin (Desai vd., 2012; Estrada ve Devis, 2014; Gill ve
Liamputtong, 2011; Kuhaneck vd., 2010; Luong vd., 2009; Ozkubat vd., 2014; Téret vd., 2014; Wang
ve Casillas, 2012; Woodgate vd., 2008), yedi ¢alismada ise yorumlayici fenomenolojik analizin
(Burrel vd., 2017; Carlsson vd., 2016; Conolly ve Gersch, 2016; Foo vd.,2015; Safe vd., 2012; Stewart
vd., 2016) gerceklestirildigi belirlenmistir. Makalelerin yontem ve analizleri Tablo 4’te
gosterilmektedir.

Tablo 4. Calismalarin Veri Toplama Araglar ve Veri Analiz Teknikleri

Kaynak Veri Toplama Araci Veri Cesitlemesi Veri Analizi
Desai vd., 2012 o Yari yapilandirilmis goriisme - Igerik analizi
Stewart vd., 2016 o Goriisme - Yorumlayici fenomenolojik analiz
o Saha Notlar
Estrada ve Devis, 2014 o Goriisme - Igerik analizi
Luong vd.,2009 o Goriisme - Igerik analizi
Wang ve Casillas, 2012 o Goriisme - Icerik analizi
Gill ve Liamputtong, 2011 e Yari yapilandirilmig goriigme + Icerik analizi
e Yansitma notlari
o Giinliik
Ozkubat vd., 2014 o Goriisme - Igerik analizi
Téret vd., 2014 o Goriisme - Igerik analizi
Kuhaneck vd., 2010 e Yari yapilandirilmig goriigme - Icerik analizi
Burrel vd., 2017 e Yari yapilandirilmis goriisme - Yorumlayici fenomenolojik analiz
o Demografik bilgi formu
Carlsson vd., 2016 e Yari yapilandirilmis gériisme - Yorumlayict fenomenolojik analiz
Conolly ve Gersch, 2016 e Yari yapilandirilmis goriisme - -Yorumlayict fenomenolojik analiz
-Siirekli karsilagtirmali analiz
Foo vd., 2015 e Yari yapilandirilmis gériisme - Yorumlayict fenomenolojik analiz
Hoogsteen ve Woodgate, 2013 o Goriisme - Icerik analizi
llias vd., 2017 e Yari yapilandirilmis goriisme - Yorumlayict fenomenolojik analiz
Kalash ve Olson, 2012 o Yari yapilandirilmis goriisme - Igerik analizi
Safe vd., 2012 e Yari yapilandirilmis goriisme - Yorumlayici fenomenolojik analiz
Woodgate vd., 2008 e Yari yapilandirilmis goriisme - Icerik analizi
o Saha notlar1
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Incelenen ¢alismalarda goriisme tekniginin siklikla kullanildigi bunun yani sira saha notlari, katilimer
giinliikleri, yansitma notlart ile verilerin ¢esitlendirildigi goriilmektedir. Aileler ile yasam deneyimleri
iizerine gerceklestirilen calismalar olmasi nedeniyle, goriisme tekniginin yani sira gézlem, saha notlari
ve giinliik gibi diger veri toplama teknikleriyle veri liclemesine dikkat edilmesinin ¢aligmalari
giiclendirecegi diistiniilmektedir.

Calismalarda Uyulan Etik Kurallarin Incelenmesi

Caligma kapsaminda makaleler etik agidan incelendiginde, makalelerelde edilen verilerin otizm
spektrum bozuklugu olan ailelerden toplanmasi nedeniyle ortak olarak; tiim ¢alismalarin
katilimcilardan izin almak i¢in izin formundan yararlandigi, katilimcilara kod isim verildigi ayrica bir
caligmada katilimcilara {icret 6dendigi (Stewart vd., 2016) goriilmiistiir.

Calismalarin Bulgularina Iliskin Benzerlikler

Calismaya dahil edilen makalelerin bulgulari incelendiginde, 18 ¢alismada ortaya ¢ikan ortak bulgular
belirlenmis ve temalandirilmistir. Tablo 5’te arastirmaya dahil edilen galismalarin bulgular
incelendiginde, dort ortak bulgu oldugu goriilmektedir.

Tablo 5.
Ortak Bulgular
Bulgular Kaynak
e  Yetersizligi Kabul Burrel vd.,2017; Ilias vd., 2017; Conolly ve Gersch, 2016; Carlsson vd.,
Siireci 2016; Stewart vd., 2016; Foo vd., 2015; Estrada and Devis, 2014; Ozkubat

e  Karsilagilan Problemler vd., 2014; Toret vd., 2014; Hoogsteen ve Woodgate, 2013; Desai vd., 2012;

e  Bas Etme Stratejileri Kalash ve Olson, 2012; Safe vd., 2012; Wang ve Casillas, 2012; Gill ve

e Gelecek Kaygist Liamputtong, 2011; Kuhaneck vd., 2010; Luong vd., 2009., 2009;
Woodgate vd., 2008

Bu ortak bulgular; (a) OSB olan ¢ocuga sahip ailelerin gocuklarinin yetersizligini kabul siireci, (b)
ebeveynlerin OSB olan ¢ocuga sahip olmalariyla iliskili olarak karsilagtiklar1 problemler, (¢) OSB olan
cocuga sahip ailelerin bags etme stratejileri ve (d) ailelerin OSB olan ¢ocuga yonelik gelistirdikleri
gelecek kaygisi olarak belirlenmistir. Bu benzerlikler ve farkliliklar alintilar ile desteklenerek
aciklanmugtir.

Yetersizligi Kabul Siireci

Incelemeye dahil edilen ¢aligmalarin bulgularinda fark edilen ilk ortak bulgu OSB olan ¢ocuk sahibi
ebeveynlerin ¢ocuklarinin yetersizligini kabul etmelerinin bir siireci igeriyor olmasidir. Makaleler
incelendiginde yetersizlige uyum siirecinin, ailelerin ¢ocuklarinin diger ¢ocuklardan farkli olan
davranis Oriintiilerini fark etmesiyle basladig1 sdylenebilir (Carlsson vd., 2016). Ailelerin bu
farkliliklar1 gérmesiyle ¢ocuklarinin neden bu tarz davraniglar sergiledikleri konusunda
endiselendikleri anlagilmaktadir (Estrada ve Deris, 2014). Takip eden siiregte ebeveynlerin
¢ocuklarmin bir yetersizligi oldugunu 6grendiklerinde bu durumun 6miir boyu tiim aileyi etkileyecek
bir durum olmasinin stresi ile kargilastiklar1 goriilmektedir (Conolly ve Gersch, 2016; Safe vd., 2012).
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Karsilasilan Problemler

Arastirmalarin tiimiinde ebeveynlerin, ¢ocuklarinin OSB belirtileri sergilemeye bagladigi andan
itibaren ¢esitli zorluklarla karsilastiklar1 goriilmektedir. Bu problemler arasinda ebeveynlerin OSB olan
cocuklarmin etiketlenmis oldugunu diisiinmeleri dikkat cekmektedir. Bazi ebeveynler bu
etiketlenmeyle birlikte hayatlarinin tamamen degistigini diigiinmekte, 6zel gereksinim ve 6zel egitim
diinyasina ani bir sekilde girdiklerini ifade etmektedirler (Conolly ve Gersch, 2016; Hoogsteen ve
Woodgate, 2013; Kuhaneck vd. 2010). incelenen arastirmalarda siklikla karsilasilan bir diger problem
ise OSB olan ¢ocugun problem davranislar sergiliyor olmasidir. Ebeveynler ¢ocuklarinin problem
davranislarindan dolayi sosyal yasamlarinda sorunlarla karsilastiklarini dile getirmislerdir. Desai
vd.’nin (2012) yapmis olduklar1 ¢calismada bir ebeveyn su ifadeyi kullanmistir;

Elini ya kaynar ¢ayn i¢ine batirir ya da sicak iitiiye bastirirdi. Bu ve bunun gibi problemlerden dolay1 ¢ogu zaman
uykusuz ve ag¢ kalirdik.

Arastirma bulgularinda goriilen bir diger problem, ebeveynlerin uzmanlara iligkin olumsuz
deneyimleridir. Ebeveynler, uzmanlarin kendileriyle yeteri kadar ilgilenmediklerini ve kendilerini
yeteri kadar onemsemediklerini dile getirmislerdir. Egitim sistemi ¢ocugu OSB olan ebeveynlerin
ihtiyaglarini karsilamada yetersiz kalmaktadir (Estrada ve Deris, 2014; Safe vd., 2012;). Estrada ve
Deris’in (2014) yapmis oldugu caligsmada bir anne, okulda uzmanlarla yasadig1 olumsuz bir deneyim
ile ilgili su ifadeyi kullanmustir;

... Kendi ¢ocugumun bulundugu sinifta neler olup bittigini bile gdzleyemiyorum. Hi¢ kimse beni dinlemedi ve
sikayetci oldugum konularda soylediklerimi ciddiye almadilar...

Bas Etme Stratejileri

Calismaya dahil edilen makalelerin bulgular1 incelendiginde, ebeveynlerin ¢ocuklarmin OSB’ye iliskin
belirtileri gdstermeye basladig1 andan itibaren, karsilastiklar1 zorlayict durumlara yonelik ¢esitli bag
etme stratejileri kullanmalarimin ortak bir bulgu oldugu goriilmiistiir. Ebeveynlerin, davranis degistirme
tekniklerinden yararlanma, planlama yapma, ¢evrelerine karst OSB konusunda daha agiklayici olma,
olumlu diisiinme ve destek gruplarina katilma seklinde bas etme stratejileri kullandiklar1 goriilmiistiir.

Cocuklar1 OSB olan ebeveynlerin, ¢gocuklarmin sergiledigi problem davraniglarla bas edebilmek adina,
cocuklarmin dgretmenlerinden 6grendikleri yontemlerin ve OSB’ye iliskin yeni bilgilerin yararl
oldugunu ifade etmislerdir (Desai vd. 2012; Wang ve Casillas, 2012). Ornegin bir ebeveyn, detayli
bilgi sahibi olmasa da ¢ocugunun egitim siirecinden 6grendigi ¢esitli davranis degistirme tekniklerini
karsilastig1 sorunlarin ¢ézliimiinde kullandigini su sozlerle agiklamigtir:

... Cocugumun ogretmeni bana ne dediyse yapmaya ¢aligtim. Cocuguma yardimci olmak igin ne anlama geldigini tam
olarak bilmesem de uygulamali davranis analizi (UDA) tekniklerinden yararlantyordum.

Ebeveynlerin karsilasilan problemlere iliskin gelistirdikleri bir diger bas etme stratejisi; aile
bireylerinin kendilerine vakit ayirmalar1 seklinde tanimlanmistir (Burrell vd.2017; Gill ve
Liamputtong, 2011; Kuhaneck vd., 2010). Burrell vd.’in (2017) ¢alismasinda katilimcilardan biri,
ebeveynlerin birbirlerine dinlenme zamani tanimalar1 konusunda; siireg i¢inde eslerin daha bagimsiz
hale gelerek kendi destek sistemlerini olusturabildiklerini bu sayede de eslerine ve kendilerine
dinlenme zamani ayirabildiklerini su sozlerle agiklamisgtir:
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Bu aslinda yiikiin paylasimi... Eger ben haftasonu bogsam bir baba olarak oglunmla ilgilenmeyi ve esimin kendine
zaman ayirmast i¢in ona firsat yaratmayi gérevim olarak goriiyorum. Oglumla Pazar sabahi parka gitmek ve gesitli
magazalara yiiriiylis yapmak gibi seyler yapiyorum.

Gill ve Liamputtong’in (2011) ¢alismalarinda bir ebeveyn kendine zaman ayirmasi konusunda su
ifadeleri kullanmastir:

... kendimle ilgilenmek zorundayim ve eger kendimde bir seylerle bas edemiyor olmamin sinyallerini goriirsem,
otumam, uzun uzun aglamam, kosuya ¢ikmam, rahatlamak i¢in bol bol giilmek gibi seyler yapmam gerektigini
anlarim. Evet bir denge korumaya caligiyorum ve bu gergekten zor.

Cocuklar1t OSB olan ebeveynlerin is ve ev yasantisinin gereklerini karsilama konusunda hem zaman
hem de OSB semptomlarindan kaynaklanan zorluklar yasadiklari ve bu nedenle tiim siiregleri
planlayarak bu sorununu agmaya ¢alistiklart goriilmiistiir (Carlsson vd., 2016; Kuhaneck vd., 2010;
Safe vd., 2012). Safe vd.’nin (2012) caligmasindan bir ebeveyn plansiz yaptiklar bir aksam yemegi
etkinligi ile yasadigi zorlugu su sekilde agiklamistir:

Bir giin aniden, haydi, aksam yemegimizi Italyan restauranti’nda yiyelim dedim. Ciinkii evde kalmak istememistim o
an ve ufak bir kutlama yapmay1 deneyecektik. Fakat yeterince diislinmeden hareket etmistim. Bir an i¢in 6zel
durumumuzu unutmus ve tamamen normalmisiz gibi davranmigtim. Restauranta gittik ama tam bir kabustu, ger¢ekten
¢ok kotiiydi.

Hoogsten ve Woodgate (2013), katilimcilarinin toplumsal yasamda karsilagtiklar1 6nyargili
davranislarin ¢6ziimiine yonelik olarak, cocuklarinin tanisina iligskin ¢evrelerine karsi daha agiklayict
olma karar1 vererek daha fazla OSB’den bahsettikleri ve bu sayede ¢esitli toplumsal 6nyargilarla daha
az karsilastiklarini ifade ettikleri goriilmiistiir. Bu konuda yasadig1 olumlu degisikligi bir katilimci su
sozlerle agiklamistir:

Artik ¢ok daha hoggoriilii bir ¢evremiz var, eskisi kadar yargilayici tutumlar yok.

Gelecek Kaygist

Caligmalar incelendiginde, ortaya ¢ikan bir diger benzer bulgunun ise OSB olan ¢cocuklarm gelecegine
iligkin ailelerin yasadigi kaygi durumu oldugu anlagilmistir. OSB’li ¢ocuga sahip olan ailelerin gelecek
kaygist daha ¢ok ¢ocuklarinin bakimini kendilerine bir sey olmasi halinde kimin iistlenecegi sorusuyla
ortaya ¢ikmaktadir. Desai vd.’nin (2012) yapmis oldugu calismada bir ebeveyn gelecek kaygisina
iligkin su ifadeyi kullanmstir;

Ileride... onunla kim ilgilenecek?... cocugumuz bagimsiz evet ama disari ¢ikacak kadar ya da diger ¢ogu seyi yapacak
kadar degil.

Ozkubat vd.nin (2014) gerceklestirmis oldugu arastirmada bazi ebeveynler, cocuklarmin gelecegine
iliskin yasadiklar1 kaygiy1 su ifadelerle dile getirmislerdir;

Biz 6lsek kimse bakmaz cocuklarimiza. Ben hep dua ediyorum Allah’im canimizi hep birlikte al diye. Geride
kalmasin bence. Kim bakacak bilmiyorum. Endisem var.

Estrada ve Deris’in (2014) yapmis oldugu ¢alismada ebeveynlerin tamamu gelecege iliskin kaygilarinin
oldugunu dile getirmistir. Calismada ebeveynlerin, ¢ocuklarinin ileride bagimsiz yasayabilmeleri ve
yalnizlik ¢ekmemeleri igin is hayatina atilmalari, sosyal ¢evre edinmeleri ve evlenmeleri gerektigini
diisiindiikleri gorilmiistiir.
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Wang ve Cassillas’in (2012) yapmis oldugu ¢aligmada ebeveynlerin kendi geleceklerinden ¢cok OSB
olan ¢ocuklarinin gelecegini diigiindiikleri goriilmektedir. Calismada bir ebeveyn kendi gelecegine
iliskin beklentileri olmasi i¢in 6nce OSB olan ¢cocugunun bagimsiz olmasi gerektigini su sozlerle
aciklamistir;

Eger ¢ocugum bagimsiz olursa ancak o zaman kendi yasam amaglarim olur... (¢ocugunuz bagimsiz olursa yasam
amaciniz ne olur peki?) bilmem...

[llias vd.’nin (2017) gerceklestirdikleri arastirmada, bir ebeveynin ¢ocuklarina gelecekte daha iyi
sartlarda bir yagsam saglayabilmek amaciyla Malezya’dan Avustralya’ya go¢ etmek istediklerini su
sekilde ifade ettikleri goriilmiistiir:

Avustralya’ya gog¢ etmek istiyorum. Bir¢ok uzman devletin 6zel egitime iliskin destegi olmamasindan dolay1 gog etti.
Burada bu tiir ¢ocuklar igin yeteri kadar ortam yok. Burada onlar i¢in bir gelecek yok.

Cahsmalarin Bulgularina iliskin Farklihklar

Caligmaya dahil edilen makalelerin bulgular1 incelenerek, 18 ¢alismanin bulgular arasindaki
farkliliklar temalandirilmigtir. Tablo 6’da arastirmaya dahil edilen ¢aligmalarin bulgulart arasindaki
farkliliklarin bes tema altinda ele alindigi goriilmektedir.

Tablo 6.

Farkli Bulgular

Bulgular Kaynak

Uzman- aile etkilesimi Carlsson vd., 2016; Estrada ve Devis, 2014
Annelik rolii Gill ve Luamputong, 2011

OSB olan ¢ocuk yetistirmenin eglenceli yanlari Kuhaneck vd., 2010

Gog Wang ve Casillas, 2012

Aragtirmada incelenen ¢aligmalarin bulgularinda farklilik olarak ele alinan temalar (a) uzman- aile
etkilesimi, (b) annelik roli, (c) OSB olan ¢ocuk yetistirmenin eglenceli yanlar1 ve (d) go¢ olarak
belirlenmistir. OSB olan ¢ocuga sahip ebeveynlerin yasadigi deneyimlere iliskin belirlenen farkli
bulgularin, meta-sentez kapsaminda incelemeye dahil edilen ¢caligmalardaki ebeveynlerin yasam
deneyimlerinin farkli yorumlanmasinin bir sonucu olabilecegi diisiiniilmektedir. Takip eden béliimde,
farkli bulgular baslig1 altinda ele alinan temalar alintilar ile 6rneklendirilerek agiklanmaktadir.

Uzman-Aile Etkilesimi

Aile ¢ocugundaki farkli 6zellikleri fark etmesi ile birlikte uzmanlara bagvurmaktadir. Tani siiresi
sonrasinda ¢ocugunun 6zellikleri dogrultusunda aile, tip, egitim vb. farkli alanlardaki uzmanlar ile
stirekli etkilesim halinde kalmaktadir. Bu ¢alisma kapsaminda incelenen arastirmalara bakildiginda
uzman-aile etkilesimine yonelik ailelerin deneyimlerini aktarildigi ¢alismalarin oldugu goriilmektedir
(Carlsson vd., 2016; Estrada ve Devis, 2014). Bu ¢aligmalarin bulgularina bakildiginda da ailelerin
uzman ile etkilesimi sirasinda hem olumlu hem de olumsuz yasantilarinin oldugu goriilmektedir.
Carlsson vd.’nin (2016) ¢alismasinda ebeveynlerden biri yasadigi uzman etkilesimleri ile ilgili su
sOzleri sdylemistir:

Cocuk Noropsikiyatri klinigine geldigimiz zaman1 hatirliyorum, biiyiik bir giines gibiydi, dogru yere gelmistik.
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Carlsson vd.’nin (2016) ¢aligmasinda ailenin tercih ettigi klinigin onlar igin aydinlatici oldugundan ve
aileye olumlu hisler yasattigindan bahsederken, Estrada ve Deris’in (2014) ¢alismalarinda ise bir aile
yasadig1 olumsuz uzman etkilesimi hakkinda su s6zleri s6ylemistir:

... iki yagina geldiginde ve biz bazi seyleri fark ettigimizde az ya da ¢ok bir seyler diisiindiim. Biz bir pediatriste
bundan bahsettik. O ise gocugumuzun kiigiik oldugunu ve endigelenecek bir durum olmadigini sdyledi. O biiyiiyecek
ve 0 gayet normal dedi.

Annelik Rolleri

Anneler nerdeyse tiim kiiltiirlerde ailenin kilit kisisi olarak kabul edilmektedir. Cocugu OSB olan
annelerin kendi annelik roliine iligkin goriiglerinin incelendigi Gill ve Liamputtong’un (2011)
caligmasinda, anneler bazi durumlarda kendilerini yetersiz hissettiklerini ve basarisiz olduklarin dile
getirmiglerdir. Annelerin bu sekilde diisiinmelerine neden olan en biiyiik etmenin diger annelerle
kendilerini kryaslamak oldugu anlasilmaktadir.

OSB Olan Cocuk Yetistirmenin Eglenceli Yanlari

Cocugu OSB olan ailelerin yasam deneyimlerini inceleyen ¢aligmalarda, ebeveynlerin siklikla
yasadiklar stres ve olumsuzluklar dile getirdikleri goriilmektedir. Kuhaneck vd. (2010) *nin
caligmasinda ise ebeveynlerin OSB olan ¢ocugu ile yasadigi olumlu deneyimlere yonelik tema dikkat
¢ekmektedir. Cocugunun OSB olmasi nedeniyle yasadigi olumlu deneyimlere yonelik bir ebeveyn su
ifadeleri kullanmustir:

OSB sizi durduruyor ve attiginiz her kii¢iik adimi dikkatlice diisiinmenizi sagliyor. Tipik bir ¢ocuk bir seyi
bagardiginda bunu zaten normalmis gibi kargiliyorsunuz. Ancak benim ¢ocugum basardiginda bu kesinlikle harika bir

sey...

Gog¢

Calisma kapsaminda incelenen makalelerin bulgular1 arasindaki farkliliklardan bir digeri ise goc
temasidir. Wang ve Casillas’in (2012) yaptiklari ¢aligmada bir ebeveynin OSB olan ¢ocuguna daha iyi
imkanlar saglayabilmek i¢in iilkesine geri go¢ etme planindan vazge¢mek zorunda kalmasina iligkin
yaptig1 aciklama su sekildedir:

Benim planim iki y1l ¢aligma, birkag yil ig deneyimi ve sonra Cin’e donmekti. Fakat karimla tanigtim. ..
Evlendim...Cocugum oldu... Ve biitiin plan degisti.

Ortak Temalar

Bu ¢alisma kapsamina dahil edilen arastirmalar benzer ve farkli yonleri birlikte diisiiniilmiis ve bir
biitiin olarak ele alinmistir. Bu degerlendirme sonucunda arastirmacilar kiiltiirel farkliliklarin
deneyimlere etkisi, bas etme stratejileri, etiketlenme, savunuculuk olarak dort ana temaya ulagmistir.
Tablo 7’de arastirma sonucunda ulagilan temalara, alt temalara ve bu temalar1 yansitmasi amaciyla
arastirmalardan segilen alintilara yer verilmistir. Takip eden boliimde temalar basliklar altinda ele
almmus ve basliklandirilan temalarin bulgulari ilgili alanyazin ile karsilastirilarak agiklanmuistir.
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Tablo 7.

Ulasilan Ortak Temalar

Tema Alt Tema Kaynak ilgili Ahnt1

Kiltiirel - Wang ve Casillas, “Oglum dokuz aylikken yiiksek bir yataktan diistii. Doktorumuz diisme nedeniyle

Farkliliklarin 2012 oglumun Chi enerjisinin (geleneksel Cin tip teorisi) azalmis olabilecegini

Deneyimlere soyledi...”

Etkisi Desai vd., 2012 “[lk zamanlar oglum diger ¢ocuklarla beraber olmaktan hoslanmazd, ama simdi
digerleriyle oynamayi seviyor... Oglum okulda Krishna (Bir Hindu Tanrisi) gibi
davraniyor.

Okulda Krishna 'nin kostiimiine benzer sekilde tag takiyor ve fliit caliyor.”
Estrada ve Deris, “Otizmin nedenleri tam olarak bilinmedigi i¢in insanlar farkli bir kiiltiire mensup
2014 ailelerin ¢ocuklar: otizmli oldugunda bunun nedenini ailenin farkl bir kiiltiire ait
olmasi olarak yorumlayabiliyor.”
llias vd., 2017 “Benim kiz kardesim gibi bazi insanlar ¢ocugumun OSB olmasimin nedeninin
onceki hayatimda yaptigim bir hatamin sonucu oldugunu diisiiniiyor. Bu eski bir
Cin inamist... Yasl insanlar ge¢gmigste yaptigim bir hata nedeniyle ona (Aaron)
bor¢landigimi ve borcumu 6demem igin onun bana geri geldigini soyliiyorlar.”

Bags Etme Rehberlik ve Stewart vd., 2016 “... terapi aldim ve kendimi Marcus ve abisi i¢in rehabilite olmaya ve saglikli,

Stratejileri Psikolojik stabil ve uyumlu tutmaya ¢alistim.”

Danisma Burrel vd., 2017 “... babalara ozel grup terapisine katilmak, tek sinirli, sabirsiz ve kizgin ve

Hizmetleri sugluluk duyan kisinin ben olmadigini anlamamda ¢ok yardimct oldu. Bir oda
dolusu insandik ve hepimiz birbirimize benzer durumlar yasiyorduk.”

Wang ve Casillas, “Eger ben pes edersem kizim daha da kotii olur, bu nedenle elinden geleni en

2012 iyisini yapmaya ¢alisiyorum. Neden ben diye diisiinmek ya da sikayet etmek hi¢cbir
seyi ¢ozmiiyor. Bir ebeveyn grubuna katildim... Ebeveynlerin bir arada olmasi
hem daha iyi hissetmelerine yardimci oluyor. Ciinkii onlarin hikayesi benim de
hikayem.”

Foo vd., 2015 “dileler i¢in olduk¢a onemli olan seylerden biri de destek... Danisma hizmetleri
ailenin OSB olan ¢ocuguna yardim etme siirecine destek oluyor.”

Sosyal Destek Kuhaneck vd., “Sana destek olan, seni anlayan ve kendini kotii hissettiginde toparlanmana

2010 yardimci olan birileri olmasi veya aymi sekilde baskalarimi anlamak ve onlara
yardimci olabilmek kesinlikle yardimci oluyor.”
Ozkubat vd., 2014 “... ama psikolojik olarak ailem destek oldu.”

Bilgi Destegi Carlsson vd., 2016  “Thtiya¢ duydugun bilgilerin direkt sana sunulmas, siire¢ icin olduk¢a onemli ve
rahatlatict oluyor.”

Dini Bas Etme Luong vd., 2009 “Calismanin katilimcist olan dokuz ebeveyn de karsilastiklar: zorluklarla bas etme
konusunda dini ritiiellerden yararlandiklarini agiklamistir. Ebeveynler; evde dua
etmek vb. gibi dini eylemlerin umutlarini canli tuttugunu belirtmistir.”

Spor, Dans vb. Gill ve “Bazi ebeveynler ¢ocuklarinin ilkokula baglamast ile kendilerine daha fazla zaman

Etkinliklerle Liamputtong, aywrabilir hale geldiklerini belirtmistir. Ebeveynler ¢ocuklarinin okula baglamasi

Mesgul Olma 2011 ile elde ettikleri fazladan zaman ile hem saghiklarini hem de ruhsal durumlarin
gelistirmek igin ¢esitli etkinliklere katildiklarim bildirmislerdir. Ebeveynlerin
kardiyovaskiiler fitness ve dans gibi stres azaltan ve kafalarini dagitmalarina
yardimci olan aktivitelere katilmakta oldugu goriilmiistiir.”

Etiketlenme - Ozkubat vd.,2014 “Akrabalarima gitmez hale geldik, ¢ocugumun rahatsiz edecegini diisiindiigiim ve

onlarin ¢ocugumu kabullenmemelerinden dolayt iliskilerimiz sekteye ugradi
diyebilirim. Goriisemez olduk.”

Safe vd., 2012

“Bir aileniz oldugunda ve bir ¢ocuga sahip oldugunuzda ¢ocugunuzun
arkadaslarimin aileleri sizin de arkadaglariniz olur. Bizim ¢ocuklarimizin OSB’li
olmalart nedeniyle ya ¢ok az arkadasi oluyor ya da hi¢ olmuyor. Dolayisiyla
aileler bizi tanimak istemiyor veya merak etmiyor ¢iinkii ¢ocuklart bizim
cocugumuzla ilgilenmiyor. Béylece de zamanla izole edilmis oluyorsun.”

Woodgate vd.,
2008

“Okul oglumu etiketliyor. Yetkililerden biri bana oglumla birinci sinifiaki diger
¢ocuklarin arkadaslik yapmasini beklemedigini séyledi. Bana diger ¢ocuklar
neden oglunuzla oynamak istesin ki diye sordu.”

Kalash ve Olson,
2012

“Insanlar ¢ocugumu kontrol edemedigimi diisiinerek siirekli bana bakiyorlar ama
ben hicbirine aciklama yapmak zorunda degilim. ...Yine de siirekli beni izliyor
olmalari rahatsiz edici.”
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Tablo 7. (devam)

Hoogsten ve “Eger yedi yasindaki oglumla bir magazaya gidersem ve o yaramazlik yapmaya

Woodgate, 2013 baslarsa, ben insanlarin goziinde oglunu kontrol edemeyen kotii anne olacagim
degil mi?”

Conolly ve “Oglum yiiksek islevli otizmli... Biz onun gergekten hayatla uyumlu olmasini

Gersch, 2016 istiyoruz. ...oglumuzun OSB oldugunu kimseye soylemedik. Ciinkii onun

etiketlenmesinden korkuyoruz. Eger OSB oldugunu bilirlerse oyun giinlerine davet
edilmeyebilir ve dislanabilir.”

Savunuculuk - Gill ve “Oglum bir yetiskin olup hayata karistiginda, diinyay: anlayamadigi zamanlarda
Liamputtong, benim onun igin giivenli bir yer oldugumu, onu her zaman sevdigimi ve her zaman
2011 koruyacagimi bildigi igin bana gelecektir. Ciinkii oglum onu sevdigimi ve her

zaman onu kolladigimi bilir. Ben olduk¢a korumact biriyim. Oglumu zararli her
seyden korumak icin miicadele veriyorum ve onu savunuyorum. Fakat sanirim
bazen biraz geri durmalr ve oglumun daha fazlasini yapmasina izin vermeliyim.’

>

Kuhaneck vd., “Cocugu OSB tanisi aldiginda ¢cogu anne OSB 'nin ne oldugunu bilmiyor. Anneler

2010 OSB hakkinda arastirip bilgi edindikce,; hem kendi aile iiyelerini hem de
cevrelerindeki insanlari egitmek igin ¢alisirlar. Ciinkii annelerin ¢ocuklarin
savunmak ve korumak icin kullanabilecegi en giicli arag bilgidir.”

Wang ve Casillas, “Cin ile ilgili endisem orada OSB hakkindaki toplumsal farkindaligin stmirli olus.

2012 Yeterli kaynak ve bilgi yok. Bu nedenle muhtemelen oglum okula baslama
stirecinde okul tarafindan reddedilecektir. Amerika da tiim toplum ézel
gereksinimli bireyler konusunda agik fikirli ve destekleyici. Cin’de ise benim ¢ok
fazla miicadele etmem gerek.”

Burrel,vd., 2017 "Her sey i¢in savasmak zorundasiniz ve bunu en kibar yoldan yapmay:
denemelisiniz.”

Carlsson vd., 2016 ~ “Ebeveynlerin her seyden sorumlu oldugunu, her seyi kontrol etmeleri gerektigini
ve yol alinan her bir cm igin savasmak zorunda olduklarini hissediyorum.”

Conolly ve “Kabul edilmek gibi en temel haklariniz igin bile savasmaniz gerekiyor... Hatta

Gersch, 2016 olmadiginiz biri gibi davranmp bazen daha yiizsiiz olmak zorunda kalabiliyorsunuz.
Bulundugun noktada savasirken olmadigin biri gibi davranmak durumunda
kalabiliyorsun.”

Kiiltiirel Farklhiliklarin Deneyimlere Etkisi

Arastirma kapsaminda ulasilan ilk ana tema; “kiiltiirel farkliliklarin deneyimlere etkisi”dir. Yapilan
analizler sonucunda katilimeilarin gocuklarinin OSB olmasi durumunu algilama ve uyum saglama
siireglerinde ait olduklar kiiltlirel dokunun etkilerinin 6nemli oldugu anlasilmistir (Ilias vd., 2017;
Estrada ve Deris, 2014; Desai vd., 2012; Wang ve Casillas, 2012). Omegin; Wang ve Casillas’in
(2012) galismasinda katilimcilardan biri, oglunun OSB olmasinin nedenini diisme sonrasinda Chi
enerjisinin azalmasi olabilecegini ifade etmistir. Bu ifade, kiiltiirel 6zelliklerden kaynaklanan
inaniglarm var olan durumun algilamasina etki edebildigini gostermektedir. Bir bagka drnek ise Ilias
vd.’nin (2017) ¢aligmasinda goriilebilmektedir. Bahsedilen aragtirmada katilimcilardan biri,
¢evresindeki insanlarin gegmiste yaptigi bir hatanin sonucu olarak, kendisine OSB olan bir ¢ocugun
verildigi yoniinde inanca sahip olduklarini ifade etmistir. Verilen 6rneklerden de anlasildig: gibi ailenin
kiiltiirel 6zellikleri; ailelerin, cocuklarinin OSB olmast durumunu ve bu bu durumun neden oldugu
sonuglar1 algilama bigimlerini etkilemektedir. Gergeklestirilen ¢alismada, ailelerin kiiltiirel
Ozelliklerinin tespit edilen etkileri Turnbull, Turnbull, Erwin ve Soodak ’1in (2007) tanimladig: aile
sistem yaklagimu ile iligkili goriilmektedir. Turnbull vd., (2007) aileyi isleyen bir sistem olarak,
tanimlamakta ve bu sistemi; girdi, siire¢ ve sonuclar olarak ele almaktadir. Bu goriise gore, aile
iiyelerinin ortak ve bireysel 6zellikleri ile ailenin 6zel durumlar: sistemin girdilerini olusturmakta ve
ailenin karsilastig1 tim durumlar ve etkilesimleri bu 6zellikler iizerinden degerlendirilmekte ve
sistemin siire¢ ve sonuglarini etkilemektedir (Kaner, 2009; Turnbull vd., 2007). Dolayisiyla analiz
siirecinde tespit edilen kiiltiiriin OSB olan ¢ocugun ailesi lizerindeki etkileri alanyazin ile uyumlu
goriilmektedir.
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Bas Etme Stratejileri

Arastirmanin ikinci ana temasi olan “bas etme stratejileri” temasi altinda; “rehberlik ve psikolojik
danigma hizmetleri”, “sosyal destek”, “bilgi destegi” ve “dini bas etme” alt temalar1 yer almaktadir. 11k
alt tema olan; rehberlik ve psikolojik danigma hizmetleri ile ilgili olarak incelemeye dahil edilen
aragtirmalar tizerinde yapilan analizlerde katilimcilarin; ¢ocuklarinin OSB olmasi durumuna alisma, bu
durumun yarattig1 sorunlarla bag edebilme gibi nedenlerle bireysel veya grup terapilerine katildiklarini
ifade ettikleri goriilmiistiir. Ornegin; Stewart vd.’nin (2016) ¢alismasinda bir katilimci, cocuklari igin
terapi aldigini sdylerken; Foo vd.”in (2015) ¢alismasindaki bir katilimci da aileler i¢in destegin dnemli
oldugunu ve sunulan hizmetlerin OSB olan ¢ocuga yardim siirecinde destek sagladigini belirtmistir.
Meta-sentez calismasi kapsaminda ulagilan bu tema, aragtirmanin dahil etme 6l¢iitlerini karsilamayan
nitel arastirmalarla da benzerlik gostermektedir (Capozzi, 2000; Gupta ve Singhal, 2005; Nealy, Hare,
Powers ve Swick, 2012; Yassibas, 2015). ikinci alt tema olan sosyal destek ile ilgili olarak
arastirmalarda yer alan katilimeilarin karsilastiklar ¢esitli zorluklarla bas etme veya ¢ocuklarinin OSB
olmasi durumuna aligmalar1 konusunda sosyal destegin etkisinden bahsettikleri goriilmiistiir (Kuhaneck
vd., 2010; Ozkubat vd., 2014). Ornegin; Ozkubat vd. nin (2014) ¢alismasinda katilimcilardan biri
“...ama psikolojik olarak ailem destek oldu.” diyerek ailesinden gordiigii sosyal destegi belirtmistir.
Alanyazin incelendiginde, sosyal destegin en temel 6zelliginin; sosyal destegin bireyleri olumsuz
durumlardan koruyucu etki yapmasi oldugu goriilmektedir (Heaney ve Israel, 2008). Bu baglamda;
Kuhaneck vd.’1n (2010) ¢alismalarinda yer alan katilimcilardan biri, sosyal destegin kendilerini iyi
hissetmelerini sagladigini, ayn1 zamanda bagkalarina yardimci olmanin da kendilerini iyi hissettirdigini
belirtmesi sosyal destekle ilgili alanyazinla gerceklestirilen meta-sentez ¢alismasinin bulgularinin
tutarl1 oldugunu gostermektedir. Ugiincii alt tema olan “bilgi destegi” hakkinda Carlsson vd.’nin
(2016) katilimcilarindan biri, “Ihtiya¢ duydugun bilgilerin direkt sana sunulmast, siire¢ icin oldukca
onemli ve rahatlatict oluyor.” diyerek bilgi desteginin aile iiyeleri iizerindeki olumlu etkisinden
bahsetmistir. Cocuklart OSB olan ailelerin yasam deneyimleriyle ilgili alanyazin incelendiginde de
OSB olan ¢ocuk anne babalarmin gerekli bilgi destegine erisimleri olmasi halinde daha olumlu
deneyimler yasadig1 goriilmektedir (Ozdemir, 2012). Meta-sentez ¢alismasinin bulgulari ile cocuklart
OSB olan anne babalarin deneyimlerini konu alan alanyazin bulgular bilgi destegi konusunda
birbiriyle tutarli bulunmustur. Dérdiincii alt tema “dini bag etme”dir. Alanyazinda dini bag etme;
bireyin karsilastigi zorluklarla dinin iglevlerini temel alarak miicadele edebilmesini kolaylastirmak igin,
hayatindaki kutsal ve degerli 6gelerin ve 6nemini arttirmasi durumu olarak tanimlanmaktadir
(Pargament, 2000). Ayrica OSB olan ¢ocuk sahibi anne babalarin yagsam deneyimleri ile ilgili yapilmis
nitel ¢calismalarda da ebeveynlerin karsilastiklar1 zorluklarla bas etme konusunda dini bag etme
stratejilerini kullandiklar goriilmektedir (Yassibasg, 2015; Kara, 2008;). Bu sebeple dini bas etme ile
ilgili calismada elde edilen bulgularin ilgili alanyazin ile tutarli oldugu goriilmektedir. Son alt tema;
“spor, dans vb. etkinliklerle mesgul olma” dir. flgili alanyazin incelendiginde genel olarak, ¢ocuklari
OSB olan anne babalarin kendilerine yeterince zaman ayiramadiklari i¢in sosyal hayattan ve spor gibi
etkinliklerden uzaklastiklar1 goriilmektedir (Wing, 2012; Volkmar, ve Wiesner, 2009). Fakat mevcut
caligmada ise Gill ve Liamputtong’un (2011) arastirmasindaki;

Bazi ebeveynler ¢ocuklarinin ilkokula baglamasi ile kendilerine daha fazla zaman ayirabilir hale geldiklerini
belirtmistir. Ebeveynler ¢ocuklarinin okula baglamasi ile elde ettikleri fazladan zaman ile hem sagliklarini hem de
ruhsal durumlarint gelistirmek i¢in gesitli etkinliklere katildiklarini bildirmislerdir. Ebeveynlerin kardiyovaskiiler
fitness ve dans gibi stres azaltan ve kafalarini dagitmalarina yardime olan aktivitelere katilmakta oldugu goriilmiistiir.

seklinde ifade edilen bulgunun ¢ocuklar1 OSB olan ailelerin spor ve dans vb. gibi etkinlere zaman
ayirabilmeleri konusunda alanyazinda yer alan ¢ogu ¢alisma ile farklilastig1 diistiniilmektedir.
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Etiketlenme

Arastirmanin {igiincii ana temas: “etiketlenme”dir. Etiketlenme kavrami alanyazinda; bireyin farkli
olan herhangi bir 6zelligi nedeniyle sosyal onaydan diglanmasi seklinde agiklanmaktadir (Gray, 2002).
Gergeklestirilen meta-sentez ¢aligmasinda da gerek OSB olan ¢ocuklarin gerekse OSB olan ¢ocuklarin
anne babalariin etiketlenme deneyimi yasadiklar1 goriilmektedir (Conolly ve Gersch, 2016; Hoogsten
ve Woodgate, 2013; Kalash ve Olson, 2012; Safe vd., 2012; Woodgate, Ateah ve Secco, 2008).
Ornegin Woodgate vd. nin (2008) ¢alismalarinda katilimeilardan biri, okuldaki yetkililerin cocugunu
etiketlediklerinden ve diger ¢cocuklarin ¢ocugu ile arkadaslik iligkisi kurmamasini normal
karsilastiklarindan bahsetmistir. lgili alanyazin incelendiginde, basta OSB olmak iizere tiim yetersizlik
tiirlerinden etkilenmis birey ve ailelerinin etiketlenme deneyimi yasadigini gosteren ¢ok sayida calisma
oldugu gortilmektedir (Estes vd. 2009; Gray, 2002; Milacic-Vidogevic, Gligorovic ve Dragojevic,
2014; Tekin-iftar ve Kutlu, 2013; Werner ve Shulman, 2015). Dolayisiyla meta-sentez ¢alismasi
kapsaminda elde edilen bu bulgunun ilgili alanyazinda yer alan ¢alismalarla tutarli oldugu
goriilmektedir.

Savunuculuk

Arastirmanin son temasi “savunuculuk”tur. Caligsmaya dahil edilen arastirmalar degerlendirilirken cogu
aragtirmada yer alan katilimcilarin ¢ocuklarinin ve kendilerinin haklarini elde edebilmek i¢in miicadele
ederek haklarin1 savunmak durumunda kaldiklarimi ifade ettikleri goriilmiistiir (Burrelvd., 2017;
Carlsson vd., 2016; Conolly ve Gersch, 2016; Gill ve Liamputtong, 2011; Kuhaneck vd., 2010; Wang
ve Casillas, 2012). Meta-sentez ¢aligsmasi kapsaminda elde edilen bu bulgunun ilgili alanyazin
(Boshoff vd., 2016) ile uyumlu oldugu tespit edilmigtir.

Arastirma sonucu elde edilen bulgularla ¢ocuklar1 OSB olan anne babalarin yagam deneyimleri
hakkinda biitiinciil bir betimleme yapilmasi amaglanmigtir. Arastirma bulgularinin yeni ¢alismalar i¢in
yol gosterici olabilecegi diisliniilmektedir.

Sonu¢ ve Tartisma

Bu ¢alismada; 2008-2017 yillan arasinda ulusal ve uluslararasi alanyazinda OSB olan ¢ocuga sahip
ailelerin yasam deneyimlerine yonelik nitel arastirma yontemlerinden fenomenoloji deseni ile
gergeklestirilmis arastirmalarin meta-sentez yontemi ile degerlendirilmesi amaglanmistir. Calisma
kapsaminda incelenen arastirmalar bir biitiin olarak degerlendirildiginde; dort ana temaya ulagilmstir.
Bu temalar su sekildedir; (a) kiiltiirel farkliliklarin deneyimlere etkisi, (b) bas etme stratejileri, (c)
etiketlenme ve (d) savunuculuk. Bag etme stratejileri ana temasi altinda; rehberlik ve psikolojik
danmisma hizmetleri, sosyal destek, bilgi destegi, dini bas etme, spor-dans vb. etkinliklerle mesgul olma
alt temalar1 yer almaktadir.

Alanyazindaki benzer sayilabilecek bir ¢calismanin da Corcoran vd., (2015) tarafindan gerceklestirdigi
goriilmektedir. Corcoran vd.’nin (2015) ¢aligsmalarinda 2001-2012 yillar1 arasinda Amerika’da
yayimlanmig, OSB olan ¢ocuga sahip ailelerin yasam deneyimlerine yonelik nitel arastirma yontemleri
ile gergeklestirilmis aragtirmalarin meta-sentez yontemi ile yeniden degerlendirilmesi amaglanmustir.
Caligma kapsaminda incelenen arastirmalar, bir biitiin olarak degerlendirildiginde alt1 ana temaya
ulagilmistir. Bu ana temalar su sekildedir; duygusal stres ve gerginlik, uyum, aileye etki, hizmetler,
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etiketlenme ve ufak seyleri takdir etme. Bu ¢aligmanin Corcoran vd.’nin (2015) ¢alismasindan
farklilasan yonleri bulunmaktadir. Oncelikle bu calismada ulusal ve uluslararasi alanyazin taramasi
yapilmis, nitel arastirma yontemlerinden fenomenoloji deseni ile gerceklestirilen son 10 yilda
yaymlanmis ¢alismalar incelemeye dahil edilmistir, diger arastirmada ise ulusal alanyazin (Amerikan
alanyazini) taramasi yapilmis, tiim nitel arastirma desenleri ile gergeklestirilen 2001-2012 yillari
arasinda yayilanan calismalar dahil edilmistir. Ozetle; bu calismani hem ulusal hem de uluslararasi
alanyazini kapsamasi ve son 10 yilda yaymlanmis ¢alismalara odaklanmasi nedeniyle, OSB gibi
diinyanin en hizl artig gosteren ve tiim irklarda goriilebilen gelisimsel yetersizlik tiiriiniin (APA, 2013;
CDC, 2007) anne babalar tizerindeki etkilerine daha evrensel bir bakis saglama konusunda avantaj
olusturdugu diisiiniilmektedir. Ayrica bu ¢calismada sadece fenomenoloji deseni ile gerceklestirilmis
caligmalarin incelenmis olmasinin da bu arastirmanin gii¢lii yani oldugu diistiniilmektedir. Cilinkii
fenomenoloji deseni; bir olgu hakkinda farkli bireylerin yasadig1 deneyimlerin ortak anlamini ve ortak
yanlarimi bulmaya odaklanirken (Mills, 2003; Patton, 2002), meta-sentez arastirmalar1 da belli bir
alanda yapilan nitel aragtirmalarin bulgularinin bir arada ele alinarak yeniden degerlendirilmesini, ortak
ve farkli yonlerinin bulunmasini amaglamaktadir (Polat ve Ay, 2016). Son olarak, bu ¢alismaya dahil
edilen arastirmalarin y1l olarak giincel olmasinin alanyazindaki son gelismelerin arastirmaya
yansimasini sagladig1 diisiiniilmektedir. Ornegin; OSB olan ¢ocuga sahip ailelerin iistlendigi savunucu
rollerin incelendigi ¢alismalarin son yillarda alanyazinda daha sik yer aldigi anlagilmakta (Boshoff vd.,
2016) ve bu durumun daha giincel arastirmalari ele alan bu ¢aligmanin temalarina yansidigi
gorlilmektedir.

Bu ¢alismaya dahil edilen son yila ait giincel arastirmalarin bulgulari incelendiginde; ¢ocuklar1 OSB
olan anne babalarin yasamlarimin, ¢ocuklarinin OSB olmas1 durumundan biitiinciil olarak etkilendigi
goriilmektedir. S6z konusu etkilerin yoniiniin ve biiyiikliiglintin kiiltiirel faktorlerin etkisiyle
degisebildigi bulunmustur. Kiiltiiriin bazi anne babalar i¢in OSB’nin yagamlarina etkisiyle bas etme
konusunda bir kolaylastirici, bazi anne babalar igin ise ek miicadele kaynagi oldugu anlasilmaktadir.
Ebeveynlerin kiiltiirel nedenlerle yasadiklari olumsuz deneyimlerin nedeninin toplumun OSB ile ilgili
yeterli bilgiye sahip olmamasi oldugu diigiiniilmektedir. Saglikli bilgiye erisemeyen insanlarin OSB ile
ilgili durumlari 6znel kiiltiirel ve dini 6geler lizerinden okumasi ise ebeveynler iizerinde kendilerini
cocuklarinin yetersizligi nedeniyle suclu hissetmelerine kadar varan olumsuz yasantilara neden
olabilmektedir. OSB olan bir ¢gocuk sahibi olmanin aile hayati izerindeki etkilerinin ve aile tiyelerinin
bireysel yasantilarinin saglikli bir sekilde devam ettirilebilmesinin, ebeveynlerin OSB olan bir gocuk
sahibi olmadan Once ihtiya¢ duymadiklar ¢esitli degisiklikleri gergeklestirmeleriyle saglanabilecegi
anlagilmigtir. Bu degisiklikler, gerceklestirilen ¢aligma kapsaminda temel olarak savunucu rol oynama
ve bag etme stratejileri kullanma olarak siiflandirilabilir. OSB’nin diinyanin goriilme sikligi en hizli
artan yetersizligi olmasi nedeniyle bu yetersizlik tiirlinden dogrudan ve dolayli olarak etkilenen insan
sayis1 giin gegtikce artmaktadir. Bu durumun bir sonucu olarak, savunuculuk kavraminin alanyazinda
son yillarda siklikla ele alinan bir konu oldugu géze ¢arpmaktadir. Aile rolii olarak savunuculuk
kavraminin alanyazinda goriiniir hale gelmesi makalenin yazarlari tarafindan, OSB olan ¢ocuk sahibi
anne babalarin, yasadiklar1 diinyanin ¢ocuklarinin yetersizligine biitiinciil olarak uyum saglayabilecek
hale gelmesi istegi ile ilgili bir doniisiim talebinin yansimasi olarak goriilmektedir. Yazarlar son on
yilin ¢aligmalarinin dahil edildigi bu ¢alismada savunuculuk ile ilgili bir temaya ulagilmis olmasini
cagdas egitim sistemlerinin kaynastirma uygulamalarindan biitiinlestirme uygulamalarina dogru yol
aliyor oldugu gergegi ile iligkili gérmektedirler. Ayrica savunuculuk ile ilgili bulgularin, toplumsal
ortamlarin evrensel tasarim ilkeleri dogrultusunda 6zel gereksinimli bireyler i¢in daha elverisli ve
kabul edici olmas1 konusunda baglamasi istenen bir doniisiimiin beklentisi olarak da okunabilecegi
diisiiniilmektedir. Bu baglamda gergeklesecek saglikli bir degisim siirecinin OSB olan ¢ocuk anne
babalarinin yasadigi etiketlenme gibi olumsuz deneyimleri azaltabilecegini ve yasam kalitelerinin
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artmasina yardimci olabilecegini diisiindiirmektedir. Yazarlar bu degisikliklerin gerceklestirilebilmesi
icin sivil toplum kuruluslarina, arastirmacilara, OSB olan ¢cocuk ebeveynlerine ve devlet kurumlarina
biiyiik gorevler diistiigiine inanmaktadirlar. Ozellikle hem OSB olan gocuklarin hem de ebeveynlerinin
yagadig1 etiketlenme deneyiminin ortadan kaldirilmasina yonelik olarak toplumun OSB’ye iliskin bilgi
diizeyinin arttilmasi olduk¢a 6nemli goriilmektedir.

Ailelerin OSB’ye uyum saglama siirecinde yasadig1 goriilen temel degisiklerin ikincisi bas etme
stratejisi kullanma olarak ele alinmigtir. Bu baglamda ailelerin yasadigi ¢esitli durumlar karsisinda;
terapi alma, bilgi kaynaklarina erisme, sosyal destek kullanimi, dini bas etme stratejilerini kullanma ve
spor vb. faaliyetlere katilmak gibi diizenlemeler yaparak maruz kaldiklar1 olumsuzluklarin
yasantilarina olan etkilerini azaltmak istedikleri goriilmektedir. Cocuklari OSB olan ailelerin, OSB
ozellikleri ve toplum kaynakli yasadiklari sorunlarin azaltilmasi noktasinda bas etme stratejilerinin
biiyiik bir rolii oldugu diisiiniilmektedir. Bu konuda takip eden kisimda gesitli 6nerilere yer verilmistir.

Konuyla ilgili olarak ileride yapilabilecek calismalar ve uygulamalar ile ilgili oneriler su sekildedir:

e (Cocuklart OSB olan anne babalarin yasadigi etiketlenme deneyimlerinin azaltilmasi i¢in gesitli
farkindalik ¢aligsmalarinin ilgili devlet kurumlari ve sivil toplum kuruluslari tarafindan
diizenlenmesi sayesinde toplum genelinde OSB’ye iligkin bilgi diizeyinin arttilmasi ve
olumsuz tutumlarin degistitilmesi hedeflenebilir. Bu baglamda iilkemiz 6zelinde Aile ve
Saoyal Politikalar Bakanligi’nin Yasli ve Engelli Hizmetleri Genel Miidiirliigii’niin; OSB’li
bireylerin 6zellikleri ve toplumsal alanda yasanan gesitli durumlarda verilebilecek dogru
tepkileri televizyon reklamlari, billboard ilanlari, bilgilendirici brosiir ve seminerleri iceren bir
proje hayata gecirmesi onerilebilir.

e Cocuklar1 OSB’den etkilenen anne babalarin kullandiklar1 bag etme stratejileri arasinda yer
alan rehberlik ve psikolojik danigma hizmetlerinin iilkemizdeki erisilebilirligini arttirmak
adina, 6zel gereksinimli 6grencilerin egitim aldig1 okullardaki rehberlik servisine gerekli
desteklerin saglanmasi ile ailelerin ihtiyaglari dogrultusunda danigsma gruplarinin olusturulmasi
ve siirdiiriilmesi amaciyla Milli Egitim Bakanligi’nin bir diizenleme yapmasi 6nerilebilir.

o  Gergeklestirilecek yeni bir arastirma ile sadece son 10 yilda yapilmis OSB olan ¢ocuk sahibi
anne babalarin yasam deneyimlerine odaklanan fenomenoloji ¢alismalari degil, daha eski
tarihlerden giliniimiize dek uzanan ¢aligmalarin dahil edildigi bir inceleme planlanabilir. Bu
sayede alanyazindaki degisimlerin daha genis bir ¢ercevede goriiniir kilinmasi ve bu
degisimlerinin nedenlerinin daha derinlemesine anlagilabilmesi/anlagilabilmesi i¢in gerekli
zeminin olusturulmasi saglanabilir.

e Ailelerin yagam deneyimlerine etki eden kiiltiirel 6geler hakkinda daha detayli bilgi edinmeye
yonelik farkli aragtirma yaklagimlari ile yeni ¢aligmalar planlanabilir. Bu ¢aligmalardan elde
edilen verilerin toplumda OSB’ye iliskin farkindaligin arttirllmasina yonelik yapilacak
caligmalara dair uzmanlara fikir verebilecegi diigiiniilmektedir.

e Son yillarda OSB olan ¢ocuk ebeveynleri ile ilgili arastirmalarda sik¢a karsilasilan bir bulgu
olan savunuculuk kavramu ile ilgili olarak anne ve babalarin deneyimlerine odaklanan nitel
arastirmalar planlanabilir. Bu tarz arastirmalardan elde edilen bulgularin OSB olan ¢ocuklarin
ebeveynlerinin daha kaliteli bir yagam i¢in ihtiya¢ duyduklar kaynaklar ve miidahaleler
hakkinda ilgili kurum ve uzmanlara yol gosterici olabilecegi diisiiniilmektedir.
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Summary

Purpose and Significance. Autism spectrum disorder (ASD) is a neurodevelopmental disorder that is
characterized by limitations in social communication and interaction behaviors, in addition to repetitive
and limited attention and behaviors, and ASD has the most rapidly increasing prevalence worldwide
(American Psychological Association, 2013; Centers for Disease Control and Prevention, 2008). When
previous studies in the literature conducted with the families of children with ASD are reviewed,
several qualitative studies are found to describe the adaptation process of parents after their child has
been diagnosed with ASD, as well as the factors that affected such processes and the positive/negative
situations experienced by the families at the time (Burrel, lves and Unwin, 2017; Carlsson, Miniscalco,
Kadesj6 and Laakso, 2016; Conolly and Gersch, 2016; Desai et al., 2012; Gill and Liamputtong, 2011,
Foo, Yapand Sung, 2015; Hoogsteen and Woodgate, 2013; Ilias, Liaw, Cornish, Park and Golden,
2017; Kalash and Olson, 2012; Safe, joosten and Molineux, 2012; Woodgate, Ateah and Secco, 2008).

To develop specific plans to increase the quality of life of families of children with ASD and to meet
their needs, it is necessary to describe the experiences of parents of children with ASD and to reveal
the factors that affect their experiences. The importance and prevalence of qualitative studies that
investigated the life experiences of families of children with ASD have been growing in recent years,
and the similarities and differences between the qualitative studies should be evaluated in conjunction
to derive common conclusions regarding the life experiences of families of children with ASD.

The present study uses a meta-synthesis method to evaluate qualitative studies on the life experiences
of families of children with ASD. Meta-synthesis studies allow researchers to make a thorough review
of qualitative studies on a specific topic from a theoretical point of view, and to take a profound look at
the methods and findings (Polat and Ay, 2016). The findings of the present study may explain the
phenomenon of having a child with ASD through a detailed theoretical review of the experiences of
families with such children. Addressing and explaining this phenomenon from different perspectives
will contribute significantly to the understanding of the experiences of families among practitioners
working in this field, the identification of families’ needs and the development of appropriate training
programs, and the planning of adequate support services for families. In addition, presenting a wide-
perspective synthesis of the qualitative studies performed in this field will hopefully pave the way for
researchers to come up with different studies to reveal the experiences of families.

The present study aims to identify studies in the international literature to report the life experiences of
families of children with ASD, to investigate the studies according to predefined criteria and to
synthesize the current situation. To this end, the following research questions are asked regarding the
life experiences of families of children with ASD:

What were the aims of the studies?

What kinds of participants were included in the studies?

Which data collection tools were used?

How were the studies diversified during the data-collection process?
What ethical principles were considered during the studies?

Were there any similarities between the findings of the studies?

What differences can be seen between the findings of the studies?

In conclusion, what common themes were identified in all of the studies?

NN E

Methodology. This study adopted a meta-synthesis method as its thematic content analysis approach.
In a thematic content analysis (meta-synthesis), the aim is to assess and interpret qualitative studies
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performed on a specific topic or field, making use of a qualitative approach (Calik and S6zbilir, 2014;
Gl and Sozbilir, 2015; Walsh and Downe, 2005). During the thematic content analysis, previous
studies carried out using qualitative research methods on the same topic were reviewed using templates
and tables, with the aim to identify any similarities and differences between them, and to present them
to the knowledge of experts and practitioners in the field (Giil and Sozbilir, 2015). Nobit and Hare
(1988 akt. Mohammed, Moles and Chen, 2016) recommended using the following seven steps during
this process:

+ ldentifying the topic of focus

+ Deciding upon studies on the topic

» Reading and re-reading the studies in detail

+ ldentifying relations between selected studies

+ ldentifying similarities and differences between selected studies
» Synthesizing the similarities and differences

* Interpreting the synthesis

The recommended steps stated above constitute a systematic approach to the thematic content analysis
process and its in-detail transfer to the reader, and the process in this study was followed considering
the seven recommended steps.

First of all, the first author carried out a literature review on the identified topic using the Sakarya
University Database Common Search page, using “family”, “parent”, “mother”, “father”, “autism
spectrum disorder”, “autism”, “phenomenology”, “qualitative research”, “experiences”, “life story™”’
words and word-groups, both in English and Turkish, were as keywords. Articles that did not
correspond to the inclusion criteria or focus subject (family experiences) of this study were excluded,

leaving a total of 18 articles that described family experiences.

The selected articles were reviewed regarding (a) study title, (b) purpose, () research questions, (d)
selection of participants, (€) characteristic of participants, (f) role of the researcher, (g) data-collection
tools, (h) data diversification, (i) ethics, (j) data analysis, (k) findings (similar themes/different themes)
and (I) references. Before investigating the articles regarding their titles, the second and the fourth
authors transferred the articles to the digital media using N-Vivo 11 computer software. In the digital
medium, a coding process was carried out on the full-text articles based on the prepared template and
template outline. After the coding process was complete, the second and the fourth authors switched
their articles and performed a re-coding to ensure the validity and reliability of the coding. At the end
of the coding process, the codes were placed into the templates. The article analysis stage of the study
was concluded with a meeting of all authors.

Results, Discussion, and Recommendations. The present study analyzed previous studies published
between 2008 and 2017 in national and international literature, taking a phenomenology design as a
qualitative research method to garner data on the life experiences of families of children with ASD. An
overall assessment of the studies reviewed within the study revealed four main themes: the effects of
cultural differences on experiences, coping strategies, labeling, and advocacy. The predominant
activities under the coping strategies theme included psychological counseling and guidance services,
social support, information support, religious coping, and engaging in activities, such as sports and
dancing.

As the present study has covered both national and international literature and has focused on studies
carried out over the last 10 years, we believe thatthis provides a universal point of view of the effects
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of developmental impairments like ASD, which has seen growing global prevalence and is common to
all ethnicities, on the parents of children with ASD (APA, 2013; CDC, 2007). Moreover, this meta-
synthesis is empowered by that it was based on a review only of studies with a phenomenology design,
in which the focus is on identifying common meanings and aspects in the experiences of different
individuals related to the same phenomenon (Mills, 2003; Patton, 2002), while meta-synthesis research
aims to concurrently review the findings of qualitative studies performed on a specific topic, and to
reveal similarities and differences between them (Polat and Ay, 2016).

During the analysis of the research data, it was seen that the lives of parents of children with ASD are
affected holistically by the situation. It was further found that the aspects and magnitude of these
effects may vary depending on cultural factors. While cultural characteristics may facilitate the coping
strategies adopted by some parents, they can become an additional support for other parents. It is
necessary for parents to make various changes to their lives if they are to reduce the impacts of having
a child with ASD on their lives and fulfilling their familial roles to an appropriate degree. These
changes may involve taking on an advocacy role or the employment of coping strategies. The increase
in the number of children with ASD and the number of affected family members has recently resulted
in the advocacy concept coming to the forefront as a frequently addressed subject in literature, and the
authors of this manuscript consider this to be a clear reflection of the will of parents to adapt the world
they live in to make up for the disabilities of their children.

There are numerous qualitative studies in literature evaluating the life experiences of parents of
children with ASD however this meta-synthesis study determines the current situation and makes
recommendations of how to address the issue, classified under two categories: those addressing
researchers, and those addressing practitioners in the field.

e Practitioners working in the field of special education must review studies of parents’ life
experiences and should be informed about how to support parents during the process. They
may also prepare appropriate plans to guide families in this situation.

e Having a disabled child is an issue that previous studies have endeavored to evaluate using
various theories and models. Identifying the influential factors is important for researchers and
practitioners alike in the understanding of such a situation.

e As first-hand witnesses, parents are the most efficient participants of the education process,
and this applies also to special education. Identifying the life experiences of the parents of
children with ASD and providing them with the necessary psychological and social support
will contribute to their ability to take part in the education of their children and to advocate
their rights actively.

e Future studies could make use of other qualitative research patterns to investigate the life
experiences of parents of children with ASD.
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