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OZET

Anne-baba olmak, sadece biyolojik bir durum degil psikolojik deneyimler ve
yasantilar1 da kapsayan bir siirectir. Anne-babalarin, Otizm ve Otizmli ¢ocuklarinin
yasama uyum saglama ve bu siiregte yasayacaklar giigliiklerle bas etme konusunda
farkli yaklagimlar gosterebilmektedir. Bu farkliliklar; anne babanin Otizm ile ilgili
bilgi diizeyine, sosyo- ekonomik, sosyo-kiiltiirel ve egitim diizeyine, yasina, anne
babanin almis oldugu sosyal ve psikolojik destegin niteligine gore degismektedir.

Bu aragtirmada Otizmli bireylerin anne-babalarinin yasam kaygi diizeylerinin
belirlenmesi amaglanmistir. Bu amagla, Otizmli ¢gocugu olan anne-babalarin ¢ocuklari
ile birlikte sosyal ortamda ve birlikte gecirdikleri zamanda siirekli yasayabilecekleri ve
yasadiklar1 kaygi diizeyleri; ayni zamanda anne-babalarin bu durumla iliskili
goriiglerini anlamaya yonelik bir bakis a¢is1 ortaya koymak hedeflenmistir.

Aragtirma Ortaca Basaran Ozel Egitim Rehabilitasyon Merkezi’ne devam eden, otizm
tanist almis ve egitimlerine devam eden degisik yastaki ¢ocuklarina birincil diizeyde
bakim veren ve goniillii olarak ¢aligmaya katilmayir kabul eden 22 Otizmli ¢ocugun
anne- babalan ile yiiz yiize goriisme yontemi ile gergeklestirilmistir. Nitel arastirma
yontemlerine gore desenlenen bu arastirmada, yari yapilandirilmis goriisme sorulari
hazirlanarak yiiz yiize goriismeler gerceklestirilmistir. Yiiz yiize goriisme ile elde
edilen veriler betimsel analiz yontemiyle ¢oziimlenmistir.

Caligmaya 22 Otizmli bireyin anne ve babasi1 goniilli katilmistir. Bu aragtirma Otizmin
erkek cocuklarda goriilme olasiliginin daha fazla oldugunu gostermekte, diger yapilan
calismanin sonuglart ile bu durum gegerliligini korumaktadir. Veriler incelendiginde
arastirma kapsamindaki otistik cocuklarin tam1 konulma yas ortalamasi 3.75’dir.
Aragtirma kapsamindaki annelerin yas ortalamasi 36, babalarin yas ortalamasi 41°dir.
Aragtirma sonunda anne babalarin ¢ogunlugunda yasamla ilgili kaygi durumuna
rastlanmistir.

Anne-babalarin goriisleri acisindan onemli bulgular ortaya ¢ikmistir: Bunlar; katilimc1
anne babalarin ¢gogunlugu kendisinden sonra ¢ocuklarinin yasamlar1 konusunda zaman
zaman kendilerine olan giivenlerini yitirdikleri ve kaygi hissettikleri tespit edilmistir.
Ayrica toplumda Otizm ile ilgili farkindalik eksikligi, cocuklariin gelisimi, egitimi ve
saglik giderlerinde zorlandiklari, ¢ocuklari i¢in ve yasam merkezi beklentilerinin
yapilmasin1 beklemektedirler. Elde edilen bulgular ilgili arastirmalar dogrultusunda
tartistlmis  ve kaygilara yonelik Onerilerde bulunulmustur. Ozel egitim ve
rehabilitasyon merkezlerinde, anne ve babalara, Otizmli bireye sahip olmanin
yagsamlarinda ortaya ¢ikarabilecegi etkiler anlatilmali ve gerektiginde psikolojik destek
almalar1 saglanarak, kaygilarini en az diizeyde hissetmeleri saglanmalidir.

Anahtar Kelimeler: Otizm, psikolojik yardim, sosyal destek, duygu durumu, yasam
kaygisi



ABSTRACT

Being a parent is not only a biological condition but also a process involving
psychological experiences and experiences. Parents can show different approaches to
adapt to life and cope with the difficulties that their children with Autism and Autism will
face. These differences; it varies according to the parents' level of knowledge about
autism, socio-economic, socio-cultural and educational level, age, and the quality of
social and psychological support the parents receive.

The aim of this study was to determine the life anxiety levels of parents of individuals
with autism. For this purpose, parents with autistic children can live with their children
in a social environment and in the time they spend together, and their level of anxiety; at
the same time, it is aimed to put forward a perspective to understand the views of parents
about this situation.

The study was conducted with face to face interviews with the parents of 22 children
with autism who attended to Ortaca Basaran Special Education Rehabilitation Center,
who were diagnosed with autism and who gave primary care to children of different ages
and who voluntarily agreed to participate. In this study, which was designed according to
qualitative research methods, semi-structured interview questions were prepared and
face-to-face interviews were conducted. Data obtained through face-to-face interviews
were analyzed by descriptive analysis method.

Twenty-two parents with autism participated in the study voluntarily. This study shows
that autism is more likely to occur in boys, and the results of the other study are still valid.
When the data were analyzed, the mean age of diagnosis of autistic children in the study
was 3.75. The mean age of the mothers in the study was 36 years and the average age of
the fathers was 41 years. At the end of the study, life anxiety was found in the majority
of the parents.

Significant findings have emerged in terms of parents' opinions: These are; it was found
that the majority of the participating parents lost their self-confidence and anxiety about
their children's lives from time to time. In addition, there is a lack of awareness about
autism in the society, their children are having difficulties in their development, education
and health expenses, and they expect expectations of life centers for their children. The
findings were discussed in accordance with the related researches and suggestions were
made for the concerns. In special education and rehabilitation centers, parents should be
informed about the effects of having an autistic person in their lives and they should be
provided with psychological support when necessary and they should be made to feel
their concerns at a minimum level.

Keywords: Autism, psychological help, social support, mood, life anxiety
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1. GIRIS

Toplumun temel yapi tasini olusturan ve birlestirici unsura sahip en kiigiik sistem ailedir.
Ailenin, neslin devamini saglamak i¢in ¢ocugu diinyaya getirmek, cocugun bakimini ve
egitimini saglamak, cocuga destekleyici ve koruyucu bir ¢evre temin etmek, kendi
beklentilerini de karsilayarak, toplum tarafindan kabul edilen kurallarla uyumlu bir
bicimde ¢ocugu yetistirmek gibi temel gorevleri bulunmaktadir. (Avsaroglu ve ark.,
2017:1023). Aile, yasamin olagan akisi igerisinde ¢ocugun davranis kaliplari, sosyal
etkilesimleri, gereksinimleri, temel kurallar1 ve rolleri, beceri ve yetkinlikleri ile temel
donanimlarinm verildigi yerdir (Ustiiner Top, 2009:34). Cocuk igin aile, yasamla ilgili
biitiin becerilerin temelini kazandiran yer olmast agisindan biiyilk onem tagimaktadir.
Aile toplumdaki 6nemi ve temel gorevlerinin yaninda, cocugun gelisimi ve egitimi igin
etkin rol lstlenen ¢evredir. Giinlimiiz sosyal yasami insanlar arasi iligkileri ve gercek
temaslar1 sinirlayan bir goriiniim sergilemektedir. Bu sinirlamalara karsin, insan dogal
yapist geregi, anne-baba ve cevresi tarafindan Onemsenme ve ilgi gorme istegi
duymaktadir. Ozellikle ¢ocuklar acisindan bu &nem ve ilgi, gelisim siirecinde odak

noktasini olusturmaktadir.

Insanlar, olagan giinliik yasamlarinda duygusal agidan yakinma nedeni olabilen risk ve
engellerle karsilasabilirler. Bu yakinmalar bireyden bireye farklilik gosterdigi gibi,
bireyin i¢inde bulundugu kosul ve durumlara gore farkli olabilmektedir. Bireylerin yasam
algilarinda ve yasam bigimlerinin etkili oldugu yakinmalarda kisisel 6zellikler onemli rol
oynamaktadir. Anne-babanin aile i¢indeki rolleri, bu rolleri en saglikl1 bir sekilde yerine
getirmeleri, kendi igsel ve gevresel desteklerinin zenginligi ile ilintilidir. Anne-babanin
saglikli bir ¢ocuga sahipligi ve ¢ocugun saglikli gelisim asamalari, anne-baba-¢ocuk
arasindaki saglikli etkilesimleri ve iletisimleri en 6nemli yasam algilarindan biri olmakla
birlikte, ayn1 zamanda onlarin mutluluk kaynagidir. Bunun karsiti; anne-babanin engelli
bir cocuga sahipligi yasam algilarinda kaygiyr ortaya cikartacaktir. Kimi zaman bu
olaganiistii durum anne-baba arasindaki iletisimin bozulmasina ve birbirleri arasinda
catismalarin yasanmasina yol acabilecektir. Ozellikle anne-babanin otizmli ¢ocuklar ile
ilgili yasadiklar1 kaygi diizeylerini belirlemek, onlara saglanacak psiko-sosyal destekler

acisindan 6nemlidir (Avsaroglu, 2012:535).

Devlet orgiitlenmesine sahip toplumlarda, ¢cocuklarin sosyal giivenligi hem aile hem de
devlet giivencesi altindadir. Bu gilivence orf ve adet, gelenek ve goreneklere gore

sekillenirken, devlet giivencesi anayasaldir. Yasamin bir doneminde saglikli aile

1



yasamimin devamini bir sekilde sekteye ugratan ve engelleyen durum/durumlar
olusabilmektedir. Bu istenmeyen durum/durumlar ailenin huzursuzluguna, varligini
korumasini gii¢lestirmesine, aile bireylerini ruhsal ve sosyal sagliklarinin bozulmasina,
dolayisiyla yasam kalitesine olumsuz yonde etkilenmesine neden olmaktadir. Aile,
islevlerini bozan ve yeniden yapilanmasini gerektiren durumun varligi; yeni bir bireyin
aileye sorunlu bir sekilde katilimidir. Otizmli bir ¢ocugun aileye katilimi ile anne-babada
beklentilerin farklilasmasina, aile i¢i iliskilerin fonksiyonelliginde sorunlarin bas
gOstermesine, kaygi ve stresin olusmasina neden olabilmektedir. Anne-baba yeni ve
bilinmezlik iceren, geri doniigsiiz ve diizeltilemez bu katilim ile yasanacak giigliikler
karsisinda yogun kaygi durumu hissetmektedir. Bu durum ile kars1 karsiya kalan anne-
babanin ¢ocuklari i¢in yasamin erken doneminden baglayarak bir dmiir boyu siirecek
zorluklarla bagetmek i¢in profesyonel psikolojik destek almalar1 dnemlidir. Giiniimiizde
Otizm Spektrum bozuklugu (OSB) goriilme sikliginin yayginlagsmasiyla birlikte OSB
olan ¢ocuklar i¢in hizmetlere duyulan ihtiya¢ giderek artmaktadir. Bu artig ve yayginlik,
profesyonellerin aile islevi ile ¢ocuklar icin hizmetlerin sonuclar1 arasindaki karsilikli
iliskiyi tanimasini 6nemli kilmaktadir. Bu baglamda profesyonel destek, aile ve dolayisi
ile anne-babalarin gereksinimlerini karsiladiginda olusan kaygi durumlar1 azalacak,
profesyonel yeterli ve gerekli destegin saglanmamasi durumunda ise anne-babalarin
kaygi diizeyi varligin1 koruyacaktir (Sivrikaya ve Cifci Tekinarslan, 2013:18). Anne-
babalara verilecek destegin igerigi; aile sistemi ve islevi, aile degerleri, kiiltiir ve
oncelikleri tiizerindeki baski faktorleri yelpazesi anlasilmasi, sunulacak hizmetin
sekillenmesine yardimci1 olabilir. Anne babalarin yasadigi zorluklarla hangi
mekanizmalarla ve ne derecede basa ¢ikacaklari, psikolojik yonden iyilik halleri, yasam
tarzi Ve bakis acisi, aile cevresi ve sosyal gevresi ile iligkiler, anne-baba tizerindeki baskiy1
azaltarak pek c¢ok giigliikle yasamak durumunda kalan ¢ocuklarina yardim etmelerini
saglayacaktir (Ustiiner Top, 2009:35).

Anne-babalarin ¢ocuk sahibi olmalar1 var olan her toplumda olumlu ve yeni bir yasantinin
baslangici olarak goriilmekle birlikte, yeni bir bireyin aileye katilimi, anne-babalarda
seving ve heyecan gibi olumlu duygulara yol agmaktadir. Bu duygu yogunlugu, anne-
babalarin ailelerine katilan bu bireye alismalarini gerektiren ciddi bir ge¢is donemi olarak
goriilmektedir. Bu donemde anne-baba rollerinin revize edilmesi ve yasamlari ile ilgili
yeni rutinlerin olusturulmasini gerektir. Bu uyum saglama siirecinde anne babalarin

gelisimsel bozukluga sahip bir ¢ocuklart oldugunu anlamalariyla birlikte, hissedilen



mutluluk ve heyecan yerini saskinlik, {iziintli, korku ve kaygiya birakabilmektedir

(Ozkubat ve ark., 2014:323).

Otizmli bireyin aileye katilimi beraberinde ailenin temel isleyisinde, anne-babalarin rol
ve sorumluluklar1 da 6nemli degisikliklere ugrar. Anne-babalarda bu degisikliklerin temel
nedeni olan kaygi; ¢ocugun sosyal etkilesim Ve iletisim becerilerinde sorunlar gostermesi,
davranig ve biligsel gelismede gecikme ve sapmayla belirgin, ndro-gelisimsel bir
bozuklugu olmasi karsisinda neler yapacaklarini ve ¢ocugun kendi yasantisini ne yonde
etkileyecegini bilmemeleri, devam eden olagan yasam akisinin ne yonde devam edecegi
konusundaki sorunsallar1 degerlendirememeleri nedeniyle artmaktadir (Ustiiner Top,
2009:34-35). Otizm gibi bir bilinmezligin yarattig1 stres, sosyal ve davranis iletisimleri
ile yasanan sorunlar, ortaya ¢ikan maddi ve manevi sikintilar, Otizmli bir kardesin olmasi,
ebeveynlerin yetkin ve wuzman olmayan saglik profesyonellerinden destek
almamalari/alamamalart, aile liyeleri ve yakin ¢evrelerinin gosterdikleri tepkiler cocuk ve
aile isleyisi ile iliskilendirilir. Kars1 karsiya kalinan bu olagandisi bilinmezlikleri yapisi
geregi otizm i¢inde barindirir. Burada ortaya ¢ikan stres konuda agir 6nemi olan bir
kavram olmasi nedeniyle, agiklanmalidir. Stres, genis kitlelere genelde yogun bir baski
altinda olmay1 ¢agristirmakla birlikte tam tanimi “genel adaptasyon sendromu” dur. Hans
Selye’nin 1925’lerde literatiire kazandirdig1 bu kavram yeni durumlara adapte olmaya
caligirken bireyin yasadig giicliik, bocalama, sarsilma hatta travmatize olmayi ifade eder.
Stres duruma gore ¢ogu kez olumsuz bir siire¢ gibi goriinmekle beraber, pozitif hatta
yapici yonleri de olan bir siirekliliktir. bu kosul ve yasantiya gore degiskenlik gosterir.
Otizmli bireylere, yogun egitim, davranig ve saglik hizmetleri gerektirir. Anne-babalar bu
durumla karsilastiklarinda yasadiklar1 hayal kiriklig1 ve sok ve 6nemli finans, zaman ve
bakimin koordinasyonu, duygusal durumlari; korku, stres, kaygilanmalarma neden
olabilir. Otizmli gocuklarin ¢ocuk bakimlarini diizenlemek, otizmli okul 6ncesi ¢agindaki
cocuklarin ailelerinin, anne-babalarinin, diisiik gelirli veya igsiz olmasi durumunda,
aileye finansal agidan stres ve yiike neden olmakta ve bu durum c¢ocuklarin saglikla ilgili
yasam kalitesini olumsuz etkileyerek, ¢ocuklar ve aileler iizerinde fiziksel ve zihinsel
sagliklar1 lizerinde risk olusturabilmektedir (Montes ve Halterman, 2008). Baska bir
ifadeyle otizmli bireye sahip anne-babalarin diisiik gelirli olmasi, ¢ocuklari igin gerekli
saglik ve bakim hizmetlerin kalitesi ve ayrilan para ve zamani kisith kalmasina yol
acmakta, bu hizmetlere ulasilabilirligi sinirlandirmaktadir. Ulasilabilirligin sinirli olmasi

ve sosyo-ekonomik esitsizlikler, saglik ve bakim hizmetlerine esitsiz erisim; kaynaklarin



kisitli kullanimina ve dolayisiyla gocuklar ve anne-babalar tizerinde yiik ve baskiya sebep

olmaktadir.

OSB 0-5 yas aras1 150 ¢ocuktan yaklasik 1’inde erken teshis edilmektedir. OSB’nin erken
teshis ve tanisi ile erken saglik ve bakim tedavisinin baglamasinin sonuglari iyilestirdigi
yoniindeki bulgular dikkate alindiginda, erken teshis ve miidahale ¢abalarinin arttirilmasi
cocuklarin gelisimleri ve sagliklar1 iizerinde olumlu etki yaptigi agiktir. Yapilan
caligmalar OSB vakalarinin ¢ogunlugu ig¢in baslangictaki yasin ikinci yil oldugu
yoniindedir. OSB erken belirti ve semptomlarinin degerlendirilmesi ile hemen tam
koyularak egitim, sagaltim ¢alismalarina baglanmasi, aile ve ¢ocugun uyumu agisindan
etkili sonuglar verir. OSB’n1 karakterize eden temel gelisimsel rahatsizliklar ¢ocuklarin
gelisimini kisitlamakta, bu kisithilik da tekrarlayan davraniglar ve temel gelisimsel
rahatsizliklarin, dogal olarak sosyal ve iletisimsel bozukluklarin farkina varilmasina yol
acmaktadir. Bu farkliliklarin tespit edilmesi OSB erken tanisinda 6nem gostermektedir

(Martinez Pedraza ve Carter, 2009).

Son yillarda gelisimsel bir bozukluktan etkilenmis ¢ocuga sahip olan ebeveynler ile
yiriitilen ¢aligmalar genellikle; zihinsel ve gelisimsel yetersizligi olan c¢ocuklarin
ebeveynleri lizerinde yogunlagsmakta, bununla birlikte Otizm Spektrum Bozuklugu tanisi
almis ¢ocuklarin anne-babalarin gorlislerinin yer aldigi derinlemesine yapilan
aragtirmalar dar bir literatiir kapsaminda bulunmaktadir. Bu durum bilim insanlarinin salt
genetik caligmalar degil ailelerin iginde bulundugu cevresel faktorleri de igeren

calismalara egilmeye yonlendirmistir (To6ret ve ark., 2014: 1).

Diinya genelinde goriilme siklig1 artan noro-gelisim bozuklugu olarak tanimlanan OSB,
bu yayginlig1 gz oniinde bulunduruldugunda, tiim diinyada oldugu gibi Tiirkiye’de de
artisin devam etmesi kaginilmazdir (Er Sabuncuoglu, 2016:32). Son yillarda OSB tanis1
alan cocuklar icin etkili miidahalelerin gelistirilmesine olan ilgi artis gdéstermektedir.
Daha saglikli bir sekilde uygulanan psiko-egitim temelli programlarin uygulandigi
belirtilmektedir. Bu programlar, davranigsal, gelisimsel ve egitimsel yaklagimlarin bir
karistmin1  olusturma egilimindedir. Bu tiir programlarin genel amaci; Otizmli
semptomatolojiyi ve diger problemli davranislart minimize ederken; biligsel, iletisimsel
ve sosyal becerileri gelistirmektir. Gelisim/egitim stratejilerinin uygulandig: iletisim
odakli programlarda Ogrenme ve davramisi gelistirmek icin davranmigsal ilkelerin
kullanimina 6zel vurgu yapilmaktadir (Howlin ve ark., 2009:23). Otizmli bireye sahip

olan anne-babalarin ¢ocuklarinin bu durumunun émiir boyu siirecek olmasi, bu stiregte
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egitimleri, saglikli gelisimleri ve iletisim kurmalart konusunda yasam kaygisini
tirmandirmaktadir. Kaygilarin olagan giinliikk yasam akisin1 sekteye ugrattiklar

sOylenebilir. Bu baglamda kayginin kavramsal ¢ercevesi ve tanimlanmasi gerekmektedir.

Otizmli bireye sahip anne-babalarin g¢ocuklari ile ilgili yasamsal kaygilari, otizmli
cocugun yasantisini ne yonde etkileyecegi konusundaki bilinmezlikler kaygiya yol
acmaktadir. Kaygi gelecekteki tehdidin 6ngoriisii olarak tanimlanmaktadir belirsiz ve
uzun siireglidir. Kaygi seviyelerimiz gelecekte yasanabilecek olaylar hakkindaki
diisiincelerimizle, onlara verdigimiz dikkatle ve meta biligsel inanglarimiza gore
degisebilir. Korku ise gercekte olan aniden ortaya c¢ikan bir tehdide karsi gdsterilen
duygusal bir reaksiyondur. Kaygi (anksiyete) normal ve genellikle saglikli bir duygudur.
Evrimsel bir bakis acisina gore, insanlarin kendilerini tehlikeye diisiirebilecek
durumlardan uzak kalmalarini1 saglayarak onlara hayatta kalmak i¢in avantaj saglamistir.
Bununla birlikte, bir kisi diizenli olarak olaylarla orantisiz derecede, giinliik hayat
islevlerini engelleyecek kadar endise duydugunda kliniksel seviyelerde sayilip bir
hastalik olarak kabul edilebilir. Anksiyete bozukluklari, gerginlik, nedensiz yere
hissedilen asir1 endise ve korkuya neden olan bir zihinsel saglik tan1 kategorisi olusturur.
(Crocq, 2015:3319).

OSB ekonomik ve sosyal boyut bakimindan degerlendirildiginde; ¢esitli kaynaklarda,
OSB’li bir ¢cocugun, tipik gelisim gosteren bir ¢ocuklakarsilastirildiginda 9 kat daha ¢ok
bakim ve saglik maliyeti gerektirdigi vurgulanmistir. Bu maliyetlere ek olarak ev ve
bah¢e uyarlamalari, siire¢ icinde gelisen hasarlar gibi ekonomik maliyetler de soz
konusudur. Egitim malzemeleri, seyahatler, kurslar, diyet uygulamalar1 da ek maliyetler
icinde degerlendirilebilir. Anne babalarin sik sik isten izin almak durumunda olmasi da
belli bir oranda isgiicii kaybin1 maliyetlere eklemektedir. Maliyetler, iilkeye ve yasam

standardina gére degismekte bireyin durumuna gére de artmaktadir.

Tirkiye’deki durum tiim kurumsal ve bireysel ¢abalara karsin parlak degildir. Cogu aile
devletin sundugu kisitli rehabilitasyon hizmetlerine maddi sorunlar nedeniyle (kasaba
veya koyde ikamet, merkezlerin bulundugu yerlere tasinamama, yol parasi saglayamama,
isinden ayrilamama, diger ¢cocuklarinin okul ve diizenlerini degistirememe, asgari iicret
veya alt1 bir gelirle yasamak zorunda olma) yararlanamamakta, kaynastirma egitimli
okullara ulasamamaktadir. Bu okullara ulasabilen aileler cehalet ve bilgisizlik kaynakl
bir dizi sosyal sorunla karsilasmaktadir. Bazi veliler OSB’1i bireylerin kendi ¢ocuklari ile

ayni ortamda olmasina kars1 ¢ikmakta “bulasict mi?” diye soranlar da olmaktadir. Alt
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simif dgrencisi velilerinde bile bu yaklasim gdzlenebilmektedir. “Benim ¢ocugum daha
hafif engelli ayn1 sinifta olamazlar” ciimlesine sik¢a rastlanmaktadir. Bir egitim firsati
bulana kadar ¢ok c¢abalamis, pek ¢ok kapidan geri donmiis olan OSB’li aileleri bu
dislanmalar ile bir kez daha yikilmaktadir. OSB’li anne babalar1 i¢in devletin sagladigi
psikolojik destek yoktur. Kendi yasam zorluklar igerisinde depresyonlari iginde her giin
travmatize olan bu ana babalar dernekleserek gruplasarak ¢oziim arayiglarina giriyor
olsalar da sosyal devletin kaynak (finansman), insan giicii (uzman: sosyal hizmet uzmani,
psikolog, psikiyatrist, uzman hemsire, spor egitmenleri vb.), tesis (yasam koyleri, saglik
birimleri, spor alanlari vb.) saglamamasi halinde her sey bir giin yine sifirlanmaktadir. Bu
durum bireysel ve 0zel girisimi agsan bir durumdur. Bugiine kadar velilerin kurdugu
dernekler taleplerine karsilik alacak kadar baski gurubu olamamislardir. Otizmin
yaygmnli§i ve otizmin acinacak, dislanacak bir rahatsizlik olmadigidir. Insanlar ve
toplumun Otizme bakis agis1 farkindaligi yansitacak sekilde degismesi gerekir. Otizm,
cocuklarin yasaminin ve kimliginin bir parcasidir. Bugiin diinya genelinde otizm ile ilgili
bir farkindalik, egitim, tedavi ve bakim uygulaniyorsa bu anne-babalarin bu siirecte

deneyimledikleri ve arastirmalarda bu deneyimlerini daha iyisi i¢in paylastiklarindandir.

Calismanin birinci boliimiinde ¢aligmanin 6nemi, amaci ve sinirliliklari bulunmaktadir.
Ikinci béliimde konu ile ilgili literatiir incelenerek genel bilgilere yer verilmistir.
Literatiirde OSB ve Otizmli bireye sahip olan anne babalarin kaygilar1 kavramsal ve belli
ayrintilarla tanimlanmustir. Ugiincii boliimde, arastirmanin tipi, ydntemi, evreni ve
orneklem secimi, veri toplamada kullanilan araglar ve analiz yontemi agiklanmistir.
Dordiincii boliim, arastirma ile elde edilen bulgular ve analizleri icermektedir. Besinci
boliimde, gozlenen gergekler ve bulgular arasindaki iligkiler vurgulanmistir. Altinci
boliimde ise arastirma ile elde edilen bulgular mesleki bilgi ve deneyim 1s1ginda

yorumlanmisg, anne-babalarin yasam kaygilari ile ilgili 6nerilere yer verilmistir.



2. GENEL BILGILER

Toplumun en 6nemli yapi tasi olan aile, ¢cocuklari i¢in saglam kisilik temelli, sosyal bir
kimlik, basari, saglik, huzur, sayginlik, egitim, kariyer bina etmek ister. Anne-babalarin
ve dolayisiyla c¢evresinin, ¢ocuklardan beklentilerinin, ¢ocuklarinin yaslarina, gelisim
diizeylerine, olgunluk seviyelerine ve ihtiyaglarina uygun olmasi olduk¢a Snemlidir.
Cocuklarinin psikolojik ve fiziksel yonden saglikli bireyler olarak yetismelerinde, anne-
babalara tistlendikleri rolde sorumluluklar yiiklemektedir. Anne-babalarin ¢ocuklariin
dogumdan itibaren gelisimlerini izlemeleri, beklentilerinde gergekgi olmalari, fiziksel
ihtiyaclarinda oldugu gibi sosyal ve psikolojik ihtiya¢larinin da karsilanmasinda 6zenli
olmalar1 gerekir. Cocuklarinin ihtiyaglarini izleyen, onun fiziksel, sosyal ve psikolojik
ihtiyaclaria cevap veren anne-babalar; bedensel ve psikolojik yonden saglikli, kisilikli,

basarili, mutlu ve saygin bireyler yetistireceklerdir (Sahin, 2014:1).

Toplumun temeli olan aile olgusunun varolusunda ¢ocugun 6nemli bir 6geyi olusturdugu
genel olarak kabul edilmektedir. Anne-babalik rollerinin ilk adimi olarak
degerlendirebilecegimiz gebelik doneminde; anne-baba adaylar1 heyecan ve cosku ile bu
rollerini beklerler. Tiim beklenti ve hayaller normal bir dogum ve saglikli bir bebek
tizerindedir. Bu ge¢is doneminde anne ve babalar, bebeklerini beklerken tiirlii duygular
deneyimlerler. Bu duygular ¢ogunlukla dogacak bebege iliskin pozitif ve giizel duygular,
hayaller, anne ve babalarin beklentileri ve planlar1 olarak sayilmaktadir. Bu olumlu
duygularla birlikte kaygi duygusu da deneyimlenebilmektedir. Anne-baba adayinin
psikolojik hazirlik siiregleri bebeklerinin miikemmel olmasi istegi ile ayn1 zamanda
cocuklarmin bir engele sahip olma korkusunu da icermektedir (Dicle, 2017:807). Her
bireyin, sahip oldugu engellere bakilmaksizin, diinyaya gozlerini actiginda, toplumdaki
her bireyle esit yasama haklarima sahip olarak; iginde biiyiiyiip gelisebilecegi, yasami
deneyimleyecegi, toplum tarafindan kabul edilen kurallar1 ve toplumdaki rollerini
deneyimleyerek dgrenebilecegi bir aile iginde bulunma gereksinimi vardir (Ustiiner Top,

2009:34).

Erken ¢ocukluk donemlerinin insanin gelecegini belirlemedeki hayati 6nemi, cocuklarin
tam iyilik halinde olmasi, ailenin islevselligi, alt beynin yasamsal onemi, ¢ocuklar
saglikli bireyler olarak yetismesini gii¢lestiren yapisal etmenlerin yaninda cocuga
dayatilan kapitalist girisimci insan modeli bireyselligi 6ne ¢ikartmakta insanin sosyal
varlik olma ve bagkalariyla yasama birlikteligi dayanismay1 ve toplumun iyilik halini

diistinmeyi ihmal etmektedir. Saglikli toplumun temeli; insanlarin birlikte yasadigi
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gercegi, toplumsal yasamin kalitesi ve toplumdaki tiim iiyelerin iyilik halinde olmasi ile
ilgilidir. Bunlarin gergeklesebilmesi i¢in toplumu olusturan, toplumda risk altinda
yasayan ¢ocuklarin, g6z ardi edilmeksizin uluslararas1 beyannamelerde atfedilen haklar
ile desteklenmesi, korunmasi ve yetistirilmesi, ihtiyac1 olan desteklerin ulasilabilir ve
kaliteli olmasidir. Buradaki ana unsur her zaman i¢in mutlu ¢ocuklar ile mutlu toplumlar
arasindaki dogru orant1 olmasidir. Cocuklara ve toplumun insan kaynagina yapilan her

yatirim; yasam kalitesi, gelisme ve stirdiiriilebilirligin anahtaridir (Yolcuoglu, 2015:1).

Otizmi olan her bireyin benzersizligi, Otizmle yasama deneyimini her anne-baba i¢in
farkli kilar. Aragtirmadan elde edilen bulgulara gore; Otizmli bireyin anne-babalarinin
kaygi diizeylerinin yiiksek oldugu goriilmiistiir. Literatiirde bu sonug karsilastirildiginda,
engelli gocuk anneleri ile ilgili arastirmalarinda benzer bulgulara ulasmis olup, bu durum
Otizmli bireye sahip anne-babalar i¢in beklenilen bir sonugtur. S6yle ki gelecekte neler
yasayacaklar1 ve karsilasacaklari ile ilgili belirsizlik, kendilerinden sonra bakim ve
yasamini nasil devam ettirecegine iliskin belirsizlikler anne-babalarda kaygiy: stirekli

yasamalarina neden olabilmektedir.

Otizm tanis1 almis ¢ocuklarin anne-babalarinin ruhsal durumlar (kaygi ve depresyon
diizeylerinin yliksek olmasi) ¢ocuklarinin egitim ve rehabilitasyonuna katkisini olumsuz
yonde etkilemektedir. Oysaki, bu g¢ocuklarin egitim ve rehabilitasyonuna ailelerin
katilim1 tedavide ¢ok onemlidir. Ciinkii Tiirkiye’de Otizmli ¢ocuklar, tam tesekkiillii
hastanelerin ¢ikardiklari saglik raporlar ile egitim ve rehabilitasyon merkezlerine ayda,
seans1 45 er dakikadan 8 kez (haftada 2 kez) bireysel egitime gitmektedirler. Bu egitim
ise yeterli degildir. Bu yiizden anne/babalarin ¢ocuklarimin egitimine nasil katkida
bulunacaklarin1 bilmeleri ¢ok 6nemlidir. Bu caligma, Otizmli ¢ocuga sahip ailelerin
yasadiklar1 sorunlar ile ruhsal durumlarini belirlemek amaciyla planlanmistir. Bu amagla,
Otizmli ¢ocugu olan anne ve babalarin yasadiklar anksiyete ve depresyon diizeyleri

incelenmis ve sonuglar1 degerlendirilmistir.

2.1. Otizm Spektrum Bozukluklar: (OSB)

OSB, belirtileri erken ¢ocukluk déneminde ortaya ¢ikan (0-3 yas), etkilerini 6miir boyu
siirdliren, bireylerin sosyal etkilesim ve iletisim kurma becerilerini olumsuz yonde
etkileyen, sinirli ilgi ve tekrarlanan davraniglara neden olan noéro-gelisimsel bir

bozukluktur. (Leblanc ve ark., 2009; Simpson ve ark., 2005; Suhrheinrich, 2011). Genel



olarak temelde bir iletisim sorunu olarak tanimlanan Otizm; beyin fonksiyonlarini
etkileyen noropsikiyatrik bir bozukluktur. Sosyal gelisim ve iletisim bozukluklari, sira
dis1 ve smirl ilgi ve tekrarlayan davranislarin varligr ile kendini gostermektedir. Bu
bozukluk erken dénemden itibaren goz temasi kurmada, ortak dikkat ve isaret etme
davraniglarinda bozukluk ve isteksizlikle kendini belli eden, bireyin yagsam1 boyu devam
eden, hafiften agira kadar degisen cesitli kombinasyonlari olan gelisimsel bir
bozukluktur. OSB, genetik temelleri olan noro-gelisimsel bir hata olarak kabul
edilmektedir. Otizmin kesin olarak genetik temelleri oldugu bilinse de, genetik gecisin
nasil oldugu hala kesin olarak tespit edilmedigi i¢in bilinmemektedir (Tasdoven, 2018:1).
En genis tanimiyla Otizm; “yasamin erken donemlerinde baslayan ve yasam boyu siiren,
sosyal iliskiler, iletisim, davranis ve biligsel gelismede gecikme ve sapmayla belirli

noropsikiyatrik bir bozukluktur” (Ak¢akin ve Erden, 2001:2).

Otizm terimi, ilk olarak John Hopkins Universitesi’nde psikiyatri uzmani1 Leo Kanner
tarafindan ortaya atilmistir (Kanner, 1943; Akt; Rakap ve ark., 2017:9). Kanner (1943),
“Etkili Iletisimde Otistik Bozukluk™ adli makalesi ile tip literatiiriine kazandirilan Otizm;
kisitlanmis yenilenen davranis Oriintiileri, toplumsallasma, sozel ve sozel olmayan
iletisim bozukluklar1 gibi ¢ekirdek belirtileri siiregelen, yasamin ilk yillarinda ortaya
¢ikan noro-gelisimsel bir bozukluk olarak tanimlanmaktadir Bu bozukluk, yasamin erken
donemde sosyal islevlerde yetersizlik, sozlii ve sozsiiz iletisimde anomallikler, sinirlt ve
basmakalip ilgi alam1 ve davranislar ile karakterize olarak goriilmektedir (Lundh,

2005:29).

Kanner (1943), tarafindan yapilan ilk ¢alismalar1 takip eden diger calismalar; Otizmin
nedenlerini ve Otizmli bireylerin karakteristik ozelliklerini belirlemeye yoneliktir.
Otizmin bilinen tek bir nedeni olmamakla birlikte genetik ve cevresel faktorler ile ilk
donemlerde beyin gelisimi sirasinda beynin yapisinda ya da islevinde ortaya c¢ikan
anormalliklerin Otizme neden oldugu, Otizm ve iligkili bozukluklarin ayni aile igerisinde
farklr kisilerde goriilmesi nedeniyle, Otizmin genetik bir baginin olabilecegi ile ilgili

giiclii aragtirma bulgulari mevcuttur (Rakap ve ark., 2017:9).

1943 yilinda Leo Kanner otizm hakkinda bazi 6zellikler tanimladi.

— Tipik bir sekilde baskalariyla iliskide bulunma zorlugu
— Cocugu dis diinyadan ayirmis gibi goriinen asir1 yalmizlik

— Ebeveynler tarafindan alinmaya veya tutulmaya kars1 direng



— Mutizm ve ekolalia dahil olmak tizere 6nemli konusma eksiklikleri

— Bazi durumlarda, istisnai ezberleme becerileri

— Erken spesifik gida tercihleri

— Monoton, tekrarlama ve aynilik i¢in takintili istek

— Nesneleri ileri geri sallama ve egirme ve tekrarlama gibi tekrarlayan davranislar
— Patlayici 6fke ndbetleri

— Hayal giicii eksikligi ve tipik oyun gibi az sayida spontane davranis

Kanner (1943:242), bu siradisi Ozellik gosteren grubunun, o&zellikle ‘“kendilerini
insanlarla ve durumlarla siradan bir sekilde iliskilendirememelerinin™ patojenik bir
sendrom teskil ettigi sonucuna varmistir. Bu rahatsizliga “Erken Cocukluk Otizmi”
demistir. 1944’te Viyana’da bir ¢ocuk doktoru olan Hans Asperger, bir grup ¢ocuk ve
ergen arasinda buldugu davranigsal bir sendromu tanimlamak igin “Otistik Psikopatoloji”
terimini kulland1 (Wing, 1998). Asperger’in “Kiiciik Profesorleri”, iyi dil becerilerine
sahipti ve genellikle iistiin zekaya gore ortalamanin iizerinde ancak sosyal acidan saf ve
uygunsuzlardi ve 6zel ilgi alanlar1 hakkinda monologlar verirken tuhaf tonlama ve beden
dili kullaniyorlardi. Asperger’in rahatsizligi Otizmden daha az taninmasina ragmen, Hans
Asperger, Kanner’in yayinlanmasindan bir yil sonra, benzer 6zelliklere sahip atipik
cocuklara dair bir bildiri yaynladi. Wing (1981), Kanner sendromunu Asperger
sendromuyla karsilagtiran ve Asperger’in hastaliginin kendi basina tanindig bir bildiri
yayinladi. Sonraki 30 y1l boyunca, bu atipik 6zellikleri (infantil otizm, ¢ocukluk psikozu,
cocukluk sizofreni) dikkate almak i¢in birkag¢ farkli tani etiketi 6nerildi ve bu etiketler
Kanner tarafindan agiklanan 6zelliklerin hepsine, bir kismina veya birkagina sahip olan
cocuklara uygulandi. Otizmi / Asperger’in tartismasini gevreleyen tartismalar hala devam
etmekle birlikte bazi teorisyenler, Asperger’in hastaliginin, daha az siddetli bir otizm tiirii
oldugunu one siirdiiler (Schopler, 1985), digerleri (Howlin, 1987; Wing, 1981), 6zellikle
kriterlerde belirtilen dildeki temelli farkliliklar nedeniyle, ayri kategorilerin korunmasini

Onermistir.

Otizmin genetik ve gevresel faktorler ile beyin gelisimi sirasinda beyin yapisinda ya da
islevinde ortaya ¢ikan anormallikler neden oldugu ile ilgili arastirma bulgular1 mevcuttur
(Rakap, Birkan ve Kalkan, 2017:9). OSB ¢ocuklarda yasamin erken déneminde; sosyal
davraniglarinda bir eksiklik; azalan g6z temasi, yiiz ifadesi ve viicut hareketleri gibi s6zel
olmayan etkilesimler ile karakterize edilen bir dizi ndrogelisimsel bozukluklar

izlenmektedir. OSB tek bir hastalik degildir, genetik ve genetik olmayan risk
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faktorlerinden ve etkilesimlerinden kaynaklanan ¢ok faktorli bir hastalik olarak kabul
edilir (Park ve ark., 2016:2).

2.2. Otizm Goriilme Sikhig

Ik yapilan epidemiyolojik ¢alismalarla otizm yaygmligi 10.000’de 4-5 olarak
saptanirken, sonraki yapilan g¢alismalarda otizm toplum prevalansinin 13-30/10.000
oldugu belirlenmistir (Fohmbonne, 2009:592; Dur ve Mutlu, 2018:45). Gegmis yillarda
Amerika Birlesik Devletlerinde OSB goriilme sikligi her 150 dogumda 1 olarak
goriiliirken gilintimiizde bu oran %119.4 artisla her 68 canli dogumdan 1’inde
goriilmektedir (Baio, 2014; Aktaran Rakap ve ark., 2017:10). OSB prevalansinda son
yillarda carpict bir sekilde artig goriilmektedir Hastalik Kontrol Merkezi (CDC, 2009),
Birlesik Devletler’de OSB olan % 1 veya 110°da bir ¢ocuk prevalansi oldugunu
bildirmistir. DSM-V %1’lik prevelansi belirtip su alintiyr yapmistir “Daha yiiksek
oranlarin, DSM-IV’iin eski tani kriterlerinin alt esik vakalar1 igerecek sckilde
artirnlmasinin veya calisma metodolojisindeki degisimlerle farkindaligin artmasinin
sonucu olup olmadig1 kesin degildir”. Otizm erkeklerde daha sik goriiliir, Otizmli her
kadin icin yaklasik {i¢ veya dort erkek orani goriilmektedir. Otizmli kadinlar hem so6zel
hem de sozel olmayan zeka Olgiitlerinde daha diisiik puan alma egilimindedir.
Arastirmalar Otizmli ¢ocuga sahip ailelerin sosyoekonomik dagiliminin genel niifus

icindeki dagilima benzer oldugunu ortaya koymaktadir.

Otizmin goriilme sikligr ile yapilan kapsamli ¢alismalarda ortaya ¢ikan bulgulara gore;
Christensen ve ark., (2016), Amerikan Hastaliklar1 Kontrol ve Onleme Merkezi verilerine
gore OSB’nin en sik goriilen gelisimsel bozukluk oldugu, OSB’nin goriilme sikligin
2006:1:150, 2012:1:88, 2014:1:64 olarak bildirmekte dolayisiyla her 64 canli dogumda 1
olarak goriildiigii ve diinya niifusunun % 1’inde Otizm siiphesi oldugu diisiiniilmektedir
(Kurt ve Subasi Yurtgu, 2017:156). Amerika Birlesik Devletleri Hastalik Kontrol ve
Korunma Merkezi’nin (Centers for Disease Control and Prevention-CDC) 2014 yilinda
yayinladigi verilere gore; ABD’de 8 yasinda ve okul ¢aginda olan her 68 ¢ocuktan birinin
OSB’den etkilendigi bildirilmektedir. Gliney Kore’de gerceklestirilen giincel bir tarama
caligmasinda OSB yayginlig1 %2.6 olarak tespit edilmistir (Tiirkiye Tohum Otizm Vakfi,
2009).
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ABD ve Kanada’daki OSB siklig1 ile ilgili ¢alismalarda; ¢ocuklarin yaklasik % 1’1
(Kogan ve ark., 2009; Lazoff ve ark., 2010), Ingiltere’de yetiskinlerin % 1’i ve Giiney
Kore’de 2011 yilinda cocuklarin % 2,681 OSB tanis1 almistir (Kim ve ark. 2011).
2012°’de yayinlanan otizm prevalansinin en son global tahmini % 0.62 olarak
bildirilmektedir (Elsabbagh ve ark., 2012). Otistik semptomatoloji raporlarinda,
entelektiiel yeteneklerde, cinsiyet farkliliklarinda ve otizmle iligkili sosyo-ekonomik
faktorlerde dikkat cekici bir tutarlilik vardir. Otizm erkeklerde kizlardan 5 kat daha
yaygindir. Buna gore; her 54 erkekten 1’1 ve her 252 kiz ¢ocugundan 1’1 bozuklugu
gelistirir. OSB ile ilgili yapilan son ¢alismalar bu verileri destekler niteliktedir (Tasyiirek,
2017:1). Otizmin evrensel bir hastalik oldugu sdylenebilir.

Otizm, tiim diinyada farkli bir¢ok disiplinde uzmanlarin hakkinda ¢aligmalar yaptig1 ve
ortaya ¢ikan bilgilerle ilgileri tizerine ¢ekmis bir gelisimsel bozukluk/yetersizlik tiirtidiir.
Otizm goriilme sikligindaki artisin nedenleri arastirildigi c¢alismalarda; otizme iliskin
farkindaligin artmasi1 ve tani kriterlerinde yapilan degisikliklerin etkili oldugu

belirlenmistir (Kursun, 2018:7).

OSB, diinya genelinde var olan tiim irklar, etnik ve sosyoekonomik gruplarda goriilmekle
birlikte goriilme sikliginda giderek bir artis gézlenmektedir. Diinyanin bir¢ok yerinde
Otizm tanisinda son yillardaki ¢arpict sekilde artisinda 68’de 1°e kadar yiiksek oranlar
bildirilmektedir. Bu oranlar ise Otizm gittik¢e daha yaygin hale gelmekte oldugunu ifade
etmektedir. OSB yapilan ¢aligmalarla nedeni tam olarak tespit edilememektedir. Otizme
neden olan ne olursa olsun diinya genelinde yayginliginin hizli bir ivme de oldugu

gercegidir (Davidovitch ve ark., 2013).

Tiirkiye’de bu alana 6zgii kapsamli bir ¢aligma olmamasina ragmen, 1/150 orani temel
alindiginda, tiim iilke niifusu icinde yaklasik 450.000 Otizmli bireyin var oldugu
diistiniilmektedir. Ayni oran temel alindiginda, 0-14 yas grubunda 125.000 civarinda
Otizmli ¢ocuk oldugu one siiriilmektedir. Otizm Platformu 2012 Basin Biilteni’nde
belirtildigi tizere bu sayinin 500.000 civarinda oldugu goriilmektedir (Tiirkiye Tohum
Otizm Vakfi, 2009; Akt., Dur ve Mutlu, 2018:45).

OSB, 0-3 yas aras1 tan1 koyulan, genelde ¢evreden izolasyon, g6z kontakti yoklugu,
konusmada azalma veya kaybolma veya konusmanin hi¢ gelismemesi, motor
performansta gerilik, rutine baglilik, stereotipik hareketler ve genel uyumsuzluk ile

kendini gosteren davranigsal sorunlar biitiinii olarak tanimlanir. Agir veya ¢ok hafif
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olabilir, atipik denilen formda da olabilir. Epilepsi kadar genis bir yelpazede yayilim
gostermesi de tani ve takipte uzman olmayi gerektirir. Tedavisi yoktur. Fakat stirekli ve
sabirli egitimle, otizmli bireylerin 6grenmeye dayali uyum saglamalar1 i¢in yapilan
caligmalar olumlu sonuglar vermektedir. Giderek artan OSB’li birey sayisi, biiylik bir
kitlenin hayatin1 psiko-sosyo-ekonomik agidan etkilemekte, egitim ve saglik giderleri
acisindan da iilke ekonomisi i¢in agir bir yiik teskil etmektedir. 1995°de siklig1 1000°de
1 iken, 2005°de 300°’de 1, son yillarda ise 68’de 1 ve sonug¢ olarak 59’da 1’e kadar
yiikselmistir. Nedenler arastirilirken agir metaller, anne yasi ve asilar da suglanmis ise de
kesin bir neden saptanamamis agir metal olan civa asilardan ¢ikarildiktan sonra da artig
hiz kazanarak devam etmistir. Tiirkiye’de net arastirilmamakla beraber otizmli birey
say1st 550.000 civarinda tahmin edilmektedir. Bunun 140.000 0-14 yas arasi ¢ocuklardir.
Bu durum otizm nedeniyle yasamini diizenlemek zorunda olan, toplam 2-2,5 milyon

insani1 ifade etmektedir (Christensen ve ark., 2016:2; Baio, 2018:1).

Beyin hamilelik, bebeklik doneminde ve erken ¢ocukluk doneminde ¢ok hassas bir yapiya
sahiptir. Anormal genler, toksik kimyasallar ve enfeksiyonlar gibi seylerle basa ¢ikmakta
zorlanirken; stress ve yetersiz beslenme gibi maternal etkilere karsi oldukca duyarlidir.
Beyin erken gelisiminde zararli maternal veya ¢evresel faktorlerden etkilendiginde yapisi,
biliylimesi ve olgunlasmasi 6nemli Ol¢lide farklilik gosterir. OSB, beynin birka¢ farkl
boliimiindeki gelisimsel problemlerle iliskilidir. OSB, beynin birkag¢ farkli boliimiindeki
gelisimsel problemlerle iligkilidir. “Spektrum” kelimesi, OSB semptomlarinin kisiden
kisiye ¢ok farkli olabilecegi gercegini ifade eder kimi ¢ocuklar ciddi sekilde etkilenirken
kimi ¢ocuklarda hafif sekilde etkilenir. Otizm, iletisim, sosyal beceriler ve davranislarla

ilgili sorunlara neden olur.

Otizmin tanilanmasinda kullanilabilecek bir tibbi test bulunmamaktadir. Psikiyatrik
Bozukluklar Tan1 Olgiitleri Bagvuru El Kitab1 (DSM-5; Diagnostic and Statistical Manual
of Mental Disorders) belirtilen kriterlerine gore degerlendirerek karar vermesini (tani
konmasini) onermektedir (American Psychiatric Association, 2013; Rakap ve ark.,
2017:11), OSB’yi, temel semptomlarin ti¢li bir tanimiyla benimsemistir: Sosyal
etkilesim ve iletisimde zorluklarin erken baslangici ve tekrarlayan kisith davranislar, ilgi
alanlar veya aktiviteler ile ligiincii olarak atipik bir dil gelisiminin ortaya ¢ikmasinin

birlikte olmasi kosulu kriter kabul edilmistir (Vahia, 2013:220; Levy ve ark., 2009:1628).

DSM-5, OSB kavramsallastirma ve tanimlama bi¢ciminde dnemli degisiklikler yapmustir.

Onceden, Yaygin Gelisimsel Bozukluklar (YGB) kategorisi, ortak 6zellikler paylasan 4
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bozuklugu tanimlamak i¢in kullaniliyordu. YGB kategorisinin altinda olan bozukluklar
Otizm Bozuklugu, Asperger Bozuklugu, Cocuklugun Dezintegratif Bozuklugu, Rett
Bozuklugu, Bagka Tiirlii Adlandirilmayan Yaygin Gelisimsel Bozukluklar (YGB-
BTA)’dir. Bu 4 Yaygin Gelisimsel bozukluklarin hepsi Otizm Spektrum Bozukluklar1 ad1
altinda toplanmistir. Bu ilgili bozukluklar Otizm spektrumunu olusturur, birbirlerinden
oncelikle baslangi¢ yasi ve ¢esitli semptomlarin siddeti ile farklilagir. Su anda, DSM-5
(APA, 2013) Otizm Spektrum Bozuklugu terimini iki genis semptom kategorisinde
bulusan Kriterleri karsilayan bozukluklar1 ifade etmek i¢in kullanmistir: 1) Sosyal iletisim
ve sosyal etkilesimdeki kisitlamalar 2) Sinirl, tekrarlanan davranig kaliplari. Baglangici
erken gelisim doneminde, yaklasik 2 yas civarindadir, ancak, agirlik diizeyine gore

semptomlar1 daha erken ya da gec goriilebilir.

2013 yilinda yayinlanan Psikiyatrik Bozukluklar Tan1 Olgiitleri Bagvuru El Kitabi (DSM-
5) OSB tanilama kriterlerini iki ana alan altinda toplamustir. Ilk baslik sosyal iletisim ve
etkilesimde sliregelen anormallikler, ikinci bashk, sinirli, tekrarlayan davranis
ortintileridir.

Bu baglamda DMS-5"te OSB tanilama kriterleri su sekildedir (Aksoy ve Sahin, 2016;
American Psychiatric Association, 2013; Aktaran Rakap, 2017:15):

A. Farkli baglamlarda goriilen siiregen sosyal iletisim ve etkilesim yetersizligi.

a. Karsilikli sosyal-duygusal iliski kurmada yetersizlik:

b. Sosyal etkilesim i¢in kullanilan s6zel olmayan iletisim davraniglarinda yetersizlik.

c. Iliski kurma, siirdiirme ve anlama yetersizlikleri.

B. Sinirly, tekrarlayan davranis, ilgi ya da etkinlik oriintileri

a. Stereotipik ya da tekrarlayan motor hareketleri, nesne kullanimi ya da konusma

b. Aynilikta israr, rutinlere kati1 baglilik, s6zel ya da sézel olmayan ritiiel davranig

oruntileri

C. Yogunluk ya da odaklanma bakimindan anormal denilebilecek diizeyde sinirli ve sabit
ilgiler
d. Duyusal uyaranlara asir1 tepki verme ya da tepkisiz kalma veya ¢evrenin duyusal

yonlerine anormal ilgi.

C. Belirtiler erken gelisim doneminde ortaya ¢ikmalidir
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D. Belirtiler, sosyal, mesleki ve mevcut performansin diger alanlarinda klinik olarak ciddi

bozukluga neden olur.

E. Yukarida verilen bozukluklar, zihinsel/gelisimsel yetersizlik ya da genel gelisimsel
yetersizlik tarafindan daha iyi bir sekilde agiklanamaz. Zihinsel yetersizlik ve OSB
siklikla beraber goriiliirler; OSB ve zihinsel yetersizlik ortak tanisinin verilebilmesi igin

sosyal iletisimin beklenen genel gelisimsel seviyesinin altinda olmasi1 gerekmektedir.”

B baslig1 kapsaminda yer alan alt basliklarda verilen belirtilerden en az ikisinin gériilmesi
gerekmektedir. Bu alanlardaki belirtilerin erken ¢ocukluk doneminde ortaya g¢ikma
gerekliligi DSM-5’te yer almaktadir (Tablo 1).
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Tablo 1. DSM-5’te Otizm Spektrum bozuklugundan etkilenmenin ii¢ diizeyi (Rakap, 2017:17).

Ciddiyet Diizeyi Sosyal lletisim Sinirh, Tekrarlayan
Davranislar
Sézel ve sozel olmayan sosyal Davranislarda esnekligin
iletisimdeki agir yetersizlikler, olmamasi, degisiklige uyum
islevsellikte 6nemli bozukluklara, cok saglamada asir1 giigliik ya da
simirlt  diizeyde sosyal etkilesim islevselligin  tim alanlarini
baslatmaya ve bagkalarindan gelen olumsuz yonde etkileyen diger
Diizey 3 sosyal uyaranlara en az dﬁzeyde cevap sinirli/tekrarlayan davramslgr:
“Asir  diize destek  vermeye neden olur. Ornegin, sad_ece Odak noktasini ya da eylemini
g o y birkag anlagilabilir kelime degistirmede 6nemli diizeyde
gereksinimi konusabilen, nadiren iletisim baglatan  stres ve giigliik.
ve iletisim baslattifinda da sadece
ihtiyaglarinin ~ karsilanmasi  igin
anormal yaklasimlar sergileyen ve
yalnizca dogrudan sosyal yaklagimlara
tepki veren bir birey
Sozel ve s6zel olmayan iletisim Davraniglarda esnekligin
becerilerinde Onemli yetersizlikler, olmamasi, degisiklige uyum
destek saglandiginda dahi sosyal saglamada giiglik ya da
yetersizliklerin - goriilmesi;  sinirli  baskalari  tarafindan  agikca
Diizey 2 sosyal etkilesim bag!atrl?a; gérﬁlebilecgk ve farkli
“Orta  dizey destek baskalarindan gelen sosyal etklles_,lm ortamlarda islevselligi olumsuz
R girisimlerine az ya da anormal tepkiler yonde etkileyecek kadar sik
gercksinimi verme. Ornegin, basit ciimleler goriilen diger
kullanan, etkilesimleri dar, 6zel ilgi sinirli/tekrarlayict davraniglar.
alanlariyla smurli kalan ve belirgin  Odak noktasini ya da eylemini
diizeyde garip, sézel olmayan degistirmede stres ve giicliik.
iletisime sahip olma.
Destek sunulmadiginda sosyal Davraniglarda esnekligin
iletisimdeki bozukluklar fark edilebilir  olmamasi bir ya da daha fazla
yetersizliklere neden olur. Sosyal ortamda islevselligi 6nemli
etkilesim baslatmada giiclik ve diizeyde olumsuz  olarak
bagkalarinin sosyal girisimlerine a- etkiler. Etkinlikler arasi
Diizey 1 tipik tepki verme ya q§ tepki vermede gegisle_rde gﬁqlﬁk:
“Hafif diizey ~destek basarisiz olma ile ilgili agik 6rnekler. Organizasyon ve planlamadaki
o Sosyal etkilesime ilgi azalmis gibi problemler bagimsizligi
gereksinimi

goriinebilir. Ornegin, tam ciimleler ile
konusabilen ve etkilesim kurabilen
ancak karsilikli etkilesim ve sohbette
basarisiz olan ve arkadaslik kurma
girigimleri garip goriinen vegenellikle
basarisiz olan bir birey.

olumsuz etkiler.

Normal gelisim ve 6grenme siirecine sahip ¢ocuklara gore OSB’li ¢ocuklar, sosyal
iletisim ve etkilesimlerinde sinirliklar ve farkli davranigsal 6zellikler sergilerler. Otizm
cocuklarin gelisim siireglerini ve Ogrenme kabiliyetlerini olumsuz bir yonden
etkilemektedir. OSB’li ¢ocuklar farkl bir siiregle gelisirler ve becerilerini normal gelisim
siirecindeki ¢ocuklar ile ayni sirada kazanmayabilirler. OSB’li ¢ocuklarin gelisimsel
ozelliklerindeki siirhiliklar su sekildedir: Sosyal ve duygusal beceriler, dil ve iletisim
becerileri, davranig 6zellikleri, duyusal 6zellikleri, bilissel beceriler, oyun becerileridir
(Tohum Otizm Vakfi, 2010; Toret, 2016; Rakap, 2017:18).
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OSB’nin erken belirtileri konusundaki farkindaligi arttirma ve erken taramayi tegvik
etme, bunun yani sira, daha kii¢iik ¢ocuklarin teshisine yonelik ¢aligmalara gereksinim
bulunmaktadir. Daniels ve Mandel birkag biiyiik Ol¢ekli epidemiyolojik ¢alismada,
Amerika Birlesik Devletleri'nde ortalama tani yasmin 4 ila 5 yil arasinda oldugunu
gostermislerdir. OSB ¢ocuklarin anne babalari, genellikle cocuk 18 ila 24 ay yasina
gelmeden once ilk kaygilarini bildirdigi géz Oniine alindiginda, stresli tani siiresini
kisaltmak aile i¢in 6nemli ve yararl olacaktir. Uzun yillar boyunca, OSB'nin ilk belirtileri
hakkinda bilinenlerin ¢ogu, ebeveynlerin ilk kaygilarin1 agiklamalari, yan sira, erken ev
videolarinin analizleri ile elde edildi. Bu verilerden zengin goriisler kazanildigini
sOyleyebiliriz (deneysel olarak tamamlandi). OSB’de bozulmus paylasim ve ortak dikkat
gibi olumsuz temel siireclerin tanimlanmasina yardimei olan ¢aligmalar toplum sagligi
uzmanlari tarafindan OSB tarama araglarinin ve siirveyans ¢aligmalarinin gelistirilmesi
Otizm ile ilgili bilgilerin artisina yol agmuistir. Son yillardaki yaganan 6nemli gelismeler;
Prospektif aragtirma tasarimlari ve OSB’nin erken teshisini daha kesin bir sekilde
tanimlamayr amaclayan yeni teknolojilerin gelisimine baglanabilir. Potansiyel
biyobelirteglerin (genetik, ndrogdriintiileme) tanimlanmasinda da onemli ilerlemeler

kaydedilmistir (Zwaigenbaum, ve ark., 2015:811).

2.3. Etiyoloji

Kanner (1943), tarafindan ilk tanimlandiginda Otizmin psikolojik faktorlere dayandigi
diisiiniiliiyordu ve soguk bir anne modeli ile aciklaniyordu. 1960’11 yillarin baslarinda,
Otizme, c¢ocuklarimin gelecegini soguk ve ilgili olmayan davranislarla sekillendiren
annelerin neden oldugu disiiniilityordu. Bu model yapilan ¢alismalarla kanitlanmamis ve
reddedilmistir (Otizm Vakfi, 2019). Arastirmalar, bir monozigotik ikizin Otizme sahip
olmast durumunda, ikinci ikizin de Otizme yakalanma sansinin en az iigte bir oldugunu
gostermistir. Ayrica, ikinci ikizin Otizme sahip olmadig ailelerde, Otizmli olmayan ikiz,
daha az oranda otistik 6zelliklere sahiptir (Bailey, Phillips ve Rutter, 1996). Yapilan ikiz
caligmalarinda Otizmin genetik nedenlerle alakali oldugu goriilmiistiir ancak nedeni tek
bir gene baglanamamistir. Norotransmitter serotonin yapilan ¢calismalarda incelenmistir.
Bununla birlikte, diisiik diizeyde serotonin ile baglantili diger bozukluklarin aksine,
(depresyon, obsessif-kompulsif bozukluk gibi) ¢aligmalar sonucunda Otizmli bireylerde
yaklasik 9%25’inde yiiksek serotonin seviyeleri gézlemlenmistir (Klinger ve Dawson,

1996).
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Insan beyin islevinin gelisimsel bir bozuklugu kaynakli oldugu diisiiniilen Otizm tanist
davranigsal olarak konulmaktadir. Otizme nedeni ¢esitli etkenlere bagli olsa da, ¢ogunluk
vakalarda gercek kaynagi tespit edilememektedir. Bu nedenle Otizmin kaynagi ve
etkenlerin neler oldugu konusunda siirekli arastirilmaktadir. Otizmin kdkeninin biyolojik
oldugunu diisiindiiren etkenler; kapsamli noérolojik muayenelerde (MRI ve PET
goriintiileme) beklenin iistiinde fonksiyon kaybi, epileptik nobetlerdir. Otizm Etiyolojisi
ili ilgili arastirmalarda, beyin fonksiyonlarina iliskin teoriler ve norobilissel teoriler
tizerinde durulmaktadir. Otizm noéroanotomik acidan degerlendirildiginde; Otizmli
cocuklarda belli beyin bolgelerinde daha az néron ve azalmig dendritik dallanma
goriildiighi bildirilmektedir. Bagisiklik sistemi acidan degerlendirildiginde; Otizmli
cocuklarda barsak ve mide rahatsizliklar siklikla goriilmekte, ancak Otizmin bagisiklik
sistemi olduguna dair yeterli kanit ortaya konulamamaktadir. Bagisiklik sistemi etkeni ile
ilgili yapilan arastirma bulgularinda; Otizmli c¢ocuklarin ¢ok sik atesli hastaliklara
yakalandiklar1 ve bagisiklik sistemlerinin bozuk oldugu bildirilmektedir. Genetik agidan
degerlendirildiginde; Otizmin kokeninde genetik varligina iligkin arastirma bulgulari; tek
yumurta ikizlerinde Otizmin bir arada goriilme olasiliginin yiiksekligi, tek yumurta
ikizlerinin 3/1’inde Otizm her iki kardeste birden goriiliirken, ayr1 yumurta ikizlerinde
sadece tek bir ¢cocukta tanilanmaktadir. Otizmli ¢ocuklarin kardeslerinde %2-4 oraninda
Otizm ortaya ¢ikma olasilifi, Otizmin erkeklerde kizlara gore 3-4 kati daha fazla
goriilmesi, kizlarda erkeklere gore Otizmin daha agir seyretmesidir. Bu caligmalarda
birden fazla kromozonda gdzlenen bazi sitogenetik diizensizlikler ile Otizm arasinda
anlamli baglantilar bulundugudur (Yosunkaya, 2013:84). Otizm ile ilgili ¢calismalar 20
genin tizerinde yogunlagmakta ancak Otizmin etyolojisine dair Otizme neden olan tek bir
gen saptanmamakla beraber birden fazla genin Otizmde etkili olduguna dair bulgular

tespit edilmistir (Otizm Vakfi, 2019; https://www.otizmvakfi.org.tr/otizmin-etyolojisi).
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2.4. Tedavi ve Miidahale

Otizm ile ilgili giderek artan tan1 ve yliksek mobidite oranlar1 dikkate alindiginda diinya
genelinde oldugu gibi Tirkiye’de de 6nemli bir sorun halindedir. Otizmin tedavisinde
ailelerin tmitsizlige ve kaygilarinin yiiksek olmasi ¢ocuk iizerinde olumsuz etkiler
yaratabilmektedir. Erken donemde tespit edilen Otizmin tedavisinde ailelerin timitsizlige
diismesi ¢ocuk iizerinde olumsuz etkiler yaratabiliyor. Bu baglamda aileler ¢ocuklarina
Otizm tanis1 ile birlikte desteklenmesi hem ailenin kaygilarimi hafifleterek ¢ocugun

gelisimi ve egitimi lizerinde olumlu etkileri gozlenecektir.

OSB’li bireyler ¢ok ¢esitli islevleri temsil eder. Her ne kadar ¢ogu ¢ocuk temel belirti
kiimelerine uyan zorluklar gosterse de bozuklugun nasil ortaya ¢iktigi ve ciddiyet
derecesi belirgin sekilde degisecektir. Bu nedenle, OSB’li tiim cocuklar i¢in tek bir

program 6nermek oldukc¢a zordur.

Rogers (1998), tiim kriterleri karsilayan spesifik bir program yapilandiramamistir, ancak
arastirmada olumlu sonuglar elde eden sekiz kapsamli program ortaya koymustur.
Programlar yogunlugu (haftada 15 ila 40 saat aras1), erken miidahale odakl: (5 yas veya
daha kiiciik) ve davranigsal yontemlere dayali idi. Bu programlarin uygulanmasi ile Otizm
belirtilerinin azalmasi, dil becerilerinin gelismesi, gelisimsel hedeflere ulasma ve sosyal
iligkilerde belirgin kazanimlar kaydedilmistir. Her ne kadar Otizmli ¢ocuklar i¢in hangi
programin en 1yisi olduguna dair bazi tartigmalar olsa da erken miidahaleyle birlikte
egitim programlarinin, 6grenme silirecinde yogun katilim igin firsatlar vermesi,
bireysellestirilmis ve sistematik olmasi ve ebeveyn katilimini saglamasi konusunda bir

fikir birligi vardir. (Shaw, lzeman, Whaley, & Rogers, 1999).

Otizm Leo Kanner (1943) tarafindan “Erken Cocukluk Otizmi” olarak adlandirildig1 ve
Kanner’den kisa siire sonra Otistik psikopatiyi tanimlayan Hans Asperger’den giiniimiize
Otizme neden olan etken bulunamamistir. Etkeni ve kdkeninde neyin oldugu bilinmeyen
bir rahatsizlik olarak tedavisi i¢in, heniiz herhangi bir yontem ya da ilag tedavisi mevcut
degildir. Otizmli ¢ocuklara verilen ila¢ tedavilerinde kullanilan ilaglar; genelde
hiperaktiviteyi azaltan, dikkatin yogunlasmasina yardimci olan, egitimine destek veren
ilagladir. Sabirli ve yogun bir siire¢ olan Ozel egitim ¢alismalari ile ise otizmli ¢cocuklar

temel yasam becerileri, konusma ve iletisim kurma becerilerini kazanabilirler.

19



2.5. Otizm Tams1 Alan Bireylere Sahip Olan Anne-Babalarimin Yasadig1 Zorluklar
Aile olmanin saglikli sekilde islemesi iiyeler arasinda giiglii iletisim ve etkilesim ile
ilgilidir. Otizmli bireyin aileye katilimi ile bu sistemin isleyisinde gesitli zorluklar bas
gostermektedir. Bu zorluklar sistemin birincil 6geleri olan anne-baba, kardesleri ve yakin
cevresini etkilemektedir (Dogan, 2014:112). Zorluklardan etkilenimler ise genel olarak

yasanilan duygu durumlari olarak agiklanabilir.

OSB, insidansinin 1/68 olmasi, yasam boyu devam eden bir bozukluk olmasi, tam nedeni
ve tedavisinin olmamasi gibi 6zellikleri i¢erisinde barindirmaktadir. Otizmin giderek artis
gostermesinin aile ve toplum agisindan 6nemli bir yiik olusturdugu belirtilmektedir
(Tagytirek, 2017:1). Otizm zorlu bir siireci ifade ettiginden, Otizm, birey ve ailesinin
yasam kalitesini, giinliik olagan yasam akisini 6nemli oranda etkileyebilmektedir. Bu
etkilenim cocugun saglikli ve fiziksel, davranigsal ve bilissel gelisimsel sorunlarinda
artisa, gelisim i¢in gerekli olan beslenme ve uykunun bu ¢ocuklarda siklikla sorun teskil

etmeye devam etmesine yol agmaktadir (Lundh, 2005:29).

Schiling ve ark., (1985), yaptiklar1 bir arastirmada otizmli ¢ocuklarin annelerinin,
cocuklarin geligimlerinin artmasi ic¢in fazlasiyla ¢aba sarf ettiklerini ve bu miicadele

sonucunda yasam doyumsuzlugu ile depresyon yasadiklarini ifade etmiglerdir.

Bu duygu durumlarinin ilki sok, inkar ve kabullenmedir. Anne-babalarin ¢ocuklarina
otizm teshisi ile yasadiklar ilk sok, daha sonra yerini inkara birakmasi durumudur.
Kabullenme siirecine dogru giden anne-babalarin, 6zellikle annelerin depresyona girme
thtimali artmaktadir. Anne-babalarin ¢ocuklarinin gelisim diizeyini arttirmak ve
iyilesmesi yoniinde ¢ok caba sarf etmeleri, onlarda &zellikle annelerin umutsuzluk
hissetmesini, yasam doyumsuzlugu ile depresyon yasamalarini arttirabilir. Anne-baba
arasindaki iligkiler yerini otizmli ¢ocuklarinin ebeveyni olma roliine doniisiir. Bu siiregte
iligkilerde kopmalar, gerginlikler, tartigmalar siklikla rastlanan bir duruma doniisir.
Kabullenme ile anne-babalar ¢ocuklarinin gelisimi i¢in biitiin imkanlarin1 kullanmaya
baslamaktadirlar. Daha gii¢ bir yasami otizmle birlikte yasamak durumundadirlar. Bu
durumu zorlastiran diger bir durum ise otizmli ¢ocugun disinda var olan diger bir kardestir
(Ozener, 2016:13-14).

OSB olan ¢ocuklarin ebeveynlerinin yasam kalitesi ile ilgili yapilan ¢alismalarda bulgular
ebeveynlerinin endiselerinin arttig1 yoniindedir. Arastirma sonuglari ayrica OSB’li

cocuklarin ebeveynlerinin ¢ogunun, siibjektif fiziksel ve zihinsel sagliginin yani sira,
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sosyal islevselliklerinin diisiik oldugu ve diger gruplarla karsilastirildiginda cevreleriyle
daha az memnuniyet duydugu yoniindedir. OSB’li ¢ocuklarin ebeveynleri ile tipik olarak
gelismekte olan ¢ocuklarin ebeveynleri arasinda popiilasyon normlarina oranla yasam
kalitelerinin daha zayif oldugunu, ¢ocuk davranis zorluklari, igsizlik ve sosyal destek
eksikligi degiskenlerinin yasam kalitesi arasinda pozitif yonlii bir iliskili oldugudur

(Vasilopoulou ve Nisbet, 2016:37).

Otizmden etkilenmis bir ¢ocuga sahip olmak ve yetistirmek, anne-babay1 sinirlarken
yasam kalitelerini olumsuz yonde etkilemektedir. Otizm ¢ocugun gelisiminde ¢oklu bir
etkiye sahiptir bu etkiler; iletisim, duyusal ve bilgi isleme siireci, biligsel, sosyal ve
davranigsal alanlardadir bu nedenle Otizm anne-babalar iizerinde de ileri diizeyde etkiye
sahiptir. Otizmli ¢cocuga sahip ailelerinin yasam kalitesi ile ilgili goriislerin incelendigi
caligmalarda; Warter (2009), Otizmli ¢ocugun Yetersizlikten etkilenme derecesiyle
birlikte degisen ailenin algisinin ve Otizmli ¢ocuk hakkindaki belirsizliklerin ailenin
genel yasam kalitesini 6nemli seviyelerde etkiledigi anlasilmigtir. Lindholm (2007),
Otizmli ¢ocuga sahip ailelerin kaygi Olciilerinin atmasiyla birlikte aileninde yasam
kalitesi hakkindaki algisinin diismekte oldugu gozlemlenmistir. (Meral ve Cavkaytar,

2015:1365).

Otizmli bir ¢ocuga sahip ebeveynler normal gelisim siireglerinden gegen bir ¢ocuga sahip
olan ebeveynlere gore cocuklari hakkinda daha fazla kaygilanmaktadir. Cocuklarina karst
davraniglarinin nasil olmasi gerektigini, birlikte neler yapabileceklerini, ¢cocugun aile
yasamlarini nasil etkileyeceklerini bilmemeleri, uyum saglama ya da kaygilarinin
temelini olusturan bilinmezliklerle alakali korkularmni olusturmaktadir (Ustiiner Top,
2009:35). Anne babalarda korkunun yani sira “Otizm” konusunda bilgi eksikligi, farkli
ihtiyaglara sahip olan c¢ocuk ile artan maddi zorluklar, anne-baba arasindaki iliskilerde
gerginlik, sosyal yasam aktivitelerinin olagan seyrinin kisitlanmasi, otizmli ¢ocuklarin
aile ¢evresi ve toplumdan gelen tepkiler ve toplumun olumsuz tutumlar1 anne-babalarin

psikolojik ac¢idan sarsilmasina ve kaygilarinin artmasina yol agmaktadir (Koksal ve

Kabasakal, 2012:72; Aktaran; Kudaibergenova, 2018:1).

Sarisoy (2000), Yaygin Gelisimsel Bozuklugu olan Zihinsel Engelli ¢ocuga sahip
ailelerin evlilik uyumlarini inceledigi arastirmanin bulgularina gore; Otizmli ¢cocugu olan
ebeveynlerin kaygi seviyelerinin diger anne ve babalardan ¢ok daha yiiksek oldugu

sonucuna varmistir.
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Firat (2000), Otizm Bozuklugu tanisi1 almis olan ve Zihinsel Engelli c¢ocuklarin
annelerinde kaygi, depresyon, aleksimiti (kisinin duygularini veya duygu durumunu
tanmimlama gii¢liigii) goriilmistiir. 3-12 yas aras1 Otizm Spektrum bozuklugu olan ¢ocuga
sahip annelerin genel psikolojik degerlendirilmesi; STAI Kayg1 Olgegi, Beck Depresyon
Olgegi, Aleksimiti Olcegi ve Ruhsal Belirti Tarama Listesi kullanilarak arastirilmistir. Bu
aragtirmanin bulgularina gore; annelerde Otizm Bozuklugu olan ya da Zihinsel Engelli
olan bir ¢ocuk dogurmak ya da yetistirmek, sok, reddetme ve sugluluk duygusu ve

caresizlik gibi duygulara yol agtig1 goriilmistiir.

Duarte ve ark. (2005), OSB tanist almis ¢ocuklarin bakiminin anne-baba ve aile iiyeleri
icin zorlu ve gii¢ bir yasam olusturdugu varsayilmakla birlikte, 6zgiin ve genel sorunlarin
nelerden ortaya ¢iktig1 ve bunlarin otizm belirtileriyle baglantisi tam olarak belli degildir.
Abbeduto ve ark. (2004), Otizmli g¢ocuklarin sorun yaratan davraniglarinin,
ebeveynlerinin iyilik haline ters yonde etki ettigi, asir1 strese ve kaygiya yol agtigini
bildirmektedir (Aktaran; Durukan ve ark., 2010:75). Otizm, hem anne-baba hem de
Otizmli ¢ocuk agisindan bir¢ok konuda uyum saglamayi gerektiren bir siireci ifade
etmektedir. Ayrica; yasama kisitlamalar getirmesiyle zorluklarla dolu bir siirectir. Bu
zorluklar ekonomik sikintilar, bilgilerin yetersizligi, iletisimde sinirlamalar, hastalik ile
ilgili toplumsal farkindaligin olusmamasi, eve bagl kalma, yagsami ¢ocugun ulasabildigi
ve mutlu oldugu alanlarda kurma, anne baba arasi iliskilerde sorunlar, gerginlik,
toplumun ¢ocuklara kars1 bakis agisinda olumsuzluklar, 6nyargilar1 ve negatif tutumlari

olarak ifade edilebilir.

Hutton ve Caron (2005), Otizm tanis1 almis 21 ¢ocugun ailelerinin Otizm tanisini ilk
ogrendiklerinde yasadiklar1 duygu durumunu arastirdiklar1 ¢alismalarindan elde ettikleri
bulgulara gore; ailelerin rahatlama (%52), kayip ve yas (%43), sok (%29) ve kendini
suclama (%10) gibi farkli duygular yasadiklarin1 ve gelecek kaygist ile korktuklarini
belirtmistir. Otizm tanist olan c¢ocuklarin anne-babalarin c¢ocuklarinin gelisimsel
problemlerini anlamada ve uyum saglamada zorlandiklari, kaygi, depresyon, sugluluk
duygusu yasadiklar1 ve genel psikolojik/psikometrik degerlendirmelerinde annelerin
duygu durumlarmin babalarla karsilastirildiginda daha ¢ok etkilendigi bulunmustur
(Sunay ve ark., 2001; Oksiiz, 2008). Otizmli ¢ocuga sahip annelerin; zorluklarla basa
¢ikma mekanizmalarinin babalarla karsilastirildiginda daha iyimser oldugu, ¢cocugun

bakimi ve tiim gereksinimlerini biiyiik oranda karsilayan anne oldugu i¢in annelerin bu
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durumdan en cok etkilenen kisi olarak daha fazla sosyal destege ihtiyaci oldugu

belirtilmektedir. (Sahin, 2017; Karagdz, 2010).

Sevim (2007), Otizm Spektrum bozuklugu olan ¢ocuklarin annelerinde stresle basa ¢ikma
programinin etkisini inceledigi arastirmada Beck Depresyon Envanteri, Beck Kaygi
Envanteri, Intihar Olasiigi Olgegi ve Demografik Bilgi Formu kullanilmistir.
Arastirmada elde edilen bulgulara gore “Stres Yonetimi Program1” uygulandiktan sonra
annelerinin depresyon semptomlarinin genelinde anlamli bir azalma gozlenirken,

annelerin kaygi ve intihar olasiliklarinda bir degisiklik olmadig: goriilmiistiir.

Balkanli (2008), Otizm Spektrum bozuklugu olan ¢ocuga sahip olan ve olmayan
annelerde yasam kalitesi, yasamsal doyum ve umutsuzluk diizeyleri arasindaki iliskiyi
inceledigi calismanin bulgularina gore karsilastirdigimizda; kiz cocugu olan annelerin

umutsuzluk diizeyi Otizmli erkek ¢ocuga sahip annelere gore daha yiliksek diizeydedir.

Bigak (2009), OSB olan ¢ocuklarin annelerinin yasadiklar1 duygu ve kaygi durumunu
belirlemeye yonelik arastirmasinda yart yapilandirilmig goriisme formlariyla
gerceklestirmistir. Arastirmada yar1 yapilandirilmig goriisme formu ile elde edilen verileri
“Otizmin fark edildigi yas, cocukta goriilen Otizmin 6zellikleri, ilk duygusal tepkiler,
iletisimde tepkisiz kalma, ailenin Otizm hakkindaki bilgi kaynaklari, annelerin Otizmin
nedenleri hakkindaki goriigleri, Otizmin aile yapisi lizerindeki etkisi, Otizmin annenin
glinliik yasamu tizerindeki etkisi, cocugun durumunun aile bireylerine agiklanmasi, sosyal
destek beklentisi, cocugun gelecegine iliskin kaygilar, ¢ocugun gelecegine iliskin
beklentiler” gibi 11 tema altinda toplamistir. Bunlar; arastirma bulgularina gore otizmli
cocuga sahip annelerin ¢cocuklarinda Otizm Spektrum Bozuklugu oldugunu 6grendikten
sonra ¢ok yogun duygular yasadiklari, aile i¢i ve sosyal iligkilerinin degistigi,

cocuklarinin gelecegi ile ilgili endise duyduklar1 gézlenmistir.

Capa (2009), Zihinsel Engelli ve OSB tanisina sahip olan ¢ocuklarin ailelerin toplum
yasamima uyum saglamakta yasadiklar1 zorluklar karsilagtirdigi 11 yasin istiinde
Zihinsel Engelli bir ¢ocuga sahip anneler ile Otizmli ¢ocuga sahip ebeveynlerin katilim1
ile gergeklestirdigi arastirmanin verilerini yart yapilandirilmig goriisme teknigi ile
gerceklestirmistir. Arastirmanin verileri, Zihinsel Engelli ve Otizmli ¢ocugu olan
ebeveynlerin, ¢ocuklarinin yiliriimek istememesi, toplu tagima araglar1 kullaniminda bir
yere giderken, c¢esitli sesler c¢ikarmalari, akraba ziyaretleri sirasinda yerinde

duramamalari, kentsel sosyal alanlarda akranlariyla iletisim kuramamalari, sosyal
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aktivitelerde, aligveris merkezlerinde, kamusal alanlarda ¢abuk sikilmalari, hastanelerde
kalabaliktan rahatsiz olmalar1 gibi zorluklarla ugrastiklarini meydana c¢ikartmistir.
Aragtirmada elde edilen bulgulara gore ebeveynlerin goriisleri incelendiginde toplumsal
yasama katilmada Otizmli ¢ocugu olan ebeveynlerin, Zihinsel Engelli ¢ocugu olan
ebeveynlerden daha fazla zorluk yasadiklari belirlenmistir. Arastirmanin bulgulari
incelendiginde her iki grup tarafindan “insanlarin bakislarindan rahatsiz olma” sorunun

ortak olarak yasandigi ortaya ¢ikmustir.

Celimli (2009), arastirmasinda, Amerika ve Tiirkiye’de Otizmli cocugu olan ailelerin aile
islevlerine dair siirecleri karsilastirmistir. Aragtirmaya her iki iilkeden OSB olan ¢ocuga
sahip anneleri ebeveyn stresi, basa ¢ikma yollar1 ve aile islevleri agisindan karsilastirmak
amaciyla, arastirmada Cok Degiskenli Kovaryans Analizleri (MANCOVA)
kullanilmistir. Elde edilen bulgular, Tiirk ve Amerikan anneler, ebeveyn stres diizeyleri
acisindan bir farklilik gostermemistir. Otizm evrensel bir bozukken, basa ¢ikma yollar
ve aile islevleri 6zellikleri bakimindan farklilik gosterdigini ortaya koymustur. Tiirk
annelerin Amerikan annelerden daha fazla problem odakli basa ¢ikma yollari
kullandiklar1 bulunmustur. Tiirk annelerin endise, kaygi ve korkuyu daha yogun

yasadiklari ortaya ¢cikmustir.

Coskun ve Akkas (2009), engelli cocugu olan annelerin siirekli kaygi diizeyleri ile sosyal
destek algilar1 arasindaki iligkiyi inceledikleri ¢alismadan elde edilen bulgulara gore;
engelli cocuga sahip olan annelerin stirekli kaygi diizeylerinin yiiksek oldugu, sosyal
destek diizeyiyle stirekli kaygi diizeyleri arasinda ters iliskinin var oldugu tespit
edilmistir. Buna ek olarak calisma ile 6nemli bir tespit ise; annelerin egitim diizeyleri ve
ailenin maddi durumun yiiksek olmas1 halinde annelerin siirekli kaygi diizeyinin distiigi
yoniindedir. Fakat Tiirkiye’de kapsamli bir “engelli yasam koyii” olmamasi nedeniyle
ailenin maddi durumu her ne kadar iyi olsa da gelecek kaygisi yasamalarinin 6niine

gecilemez.

Demir (2010), annelerin yasadiklar1 psikolojik durumlarini karsilastiran ¢alismasinda,
OSB olan ¢ocuk annelerinde benlik saygis1 ve psikolojik kokenli fiziksel hastalik olan
Somatizasyon diizeylerini karsilastirmistir. Arastirmanin bulgulari; normal gelisim
gosteren cocuklarin annelerinin benlik saygist diizeylerinin Otizmli c¢ocuga sahip

annelere gore daha yliksek diizeyde oldugu goriilmiistiir.

24



Otizmli c¢ocuklarin aileleriyle yapilan calismalar, ailelerin psikolojik siireclerinin
incelendigi, ihtiyaglarinin ve yasadigi giicliiklerin belirlendigi, bunun yani sira ailelere

yonelik hazirlanan programlarin etkililiginin degerlendirildigi goriilmektedir (Eligin ve
Diken, 2011:37).

Karpat ve Girli (2012), Yaygin Gelisimsel Bozukluk tanili ¢ocuklarin anne-babalarinin
yas tepkilerinin, evlilik uyumlarinin ve sosyal destek algilarini inceledikleri ¢alismada,
anne-babalarin ¢ocuklarina otizm tanis1 ile yas tepkileri olan umutsuzluk, panik
hareketler, suglama, pismanlik, kizginlik, kopma ve dagimikliktir. Calismada annelerin
babalara gore yas tepkilerini daha yogun yasamakta oldugu saptanmistir. Buna neden
olarak cocugun birincil bakiminda ve egitiminde annenin daha etkin ve sorumluluk
almasi, babanin ise cocuk ile ilgili ekonomik problemlerin ¢dziimiine odaklanmasi

olabilir.

Ozkubat ve ark., (2014), Otizmli ¢ocuga sahip ebeveynlerin sosyal destek algilarina
iligkin goriislerinin agikca gosterdikleri ¢alismalarinda Otizmli ¢ocuga sahip olmanin,
anne-babalarin giinliik etkinlikler ve sosyal yasamlar: tizerinde olumsuz etkileri oldugu,
aile i¢indeki huzursuzlugun arttig1 ve sosyal iligkilerin degistigi, anne-babalarin Otizmli
cocuklarinin ve kendi geleceklerine iliskin bir kaygilarinin oldugu, egitim ve maddi
gereksinimler bakiminda yeterli destege sahip olmadiklarini belirtmektedir. Otizmli bir
bireyle yasamanin anne, baba, kardes ve diger aile yakinlarmni sosyal agilardan
etkileyebilen bir durum oldugu, yeni ve belirsiz bir duruma anne-babalarin uyum
saglamalarinin olduk¢a gii¢ oldugunu, giinliik ve sosyal yasamlarinin tani 6ncesi siirece

gore degisime ugradigini ifade edilmektedir. Otizmli bireylerin ihtiyaglari dogrultusunda

hayatimiz1 sekillendirirsek her seyin daha kolay oldugunu goriiriiz.

Otizmli bireye sahip anne-babalar hayatlarindaki beklentilerinin 6tesinde olagandisi bir
durumda olmalar1 nedeniyle bir¢ok zorluklarla karsi karsiya bulunmaktadir. Yasam
kaygisinin azaltilmasi, zorluklarin asilmasi ve bas etme, birbirine giivenen giiglii bir aile
yapist ile miimkiin olabilir. Bu baglamda anne-baba arasindaki iligkilerin giiclenmesi;
kendi iletisim bigimleri {izerinde diisiinerek gercekleri yargilayabilme, birbirlerine
giivenme, bu siiregte daha dengeli bir kisilik yapis1 elde etmek, gelistirilmis bir benlik
duygusunun yaratilmasi asamasinda destek almalari bu siirecin 6ziinii olusturur. Ailedeki
Otizmli bir ¢ocugun varligina basarili bir sekilde uyumu saglayan etmenlerden birisi,
Otizmli ¢ocugun ve anne-babanin ihtiyaclarinin karsilanmasi, yasadigi sorularla basa

¢ikmalarini kolaylastiran ve kaygilarini azaltan sosyal destek faktoriidiir. Sosyal destek
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bireyin 6nemsendigi, ilgilenildigi, sevildigi, degerli, dnemli, giivenilir olduguna dair
karsilikli saglikli iletisimin olusturulmasini saglar. Sosyal destek, anne-babalarin kaygi
diizeylerini azaltarak bu duruma olumlu yaklasmalarini, bu durumla yiizlesip gercekei
degerlendirmelerde bulunmalarini, belirsizlikler ve zorluklarla bagsa c¢ikabilmelerine
onemli referans olusturacaktir. Bu referans oOzellikle bilgi, degerlendirme, duygusal
acidan giiclenme, sosyal birliktelik, giiven duygusu, aidiyet, giinliik olagan bakim, egitim
gibi konularda bakis acisinin gelisimine ve degisimine destek saglayacaktir (Ozkubat ve
ark., 2014:324).

Otizm tanis1 almis ¢ocuklarin aileye katilim ile aile i¢i iliskilerde bazi sorunlar ortaya
cikabilmektedir. Aile yasamini saglikli bir sekilde devamini engelleyen bilinmezlik ve ne
olacak kaygis1 iceren durumlar; ailenin varligim1 korumasini giiclestirmekte anne-
babalarin ruhsal sagliklarint olumsuz etkilemektedir. Bilinmezlikler, gelecek kaygisi
iceren ve alisilmasi zor olan Otizm karsisinda anne-babalarinin ruhsal durumlarinda
degisimlere yol agmakta, bu travmatik duruma uygun olmayan duygusal tepkilerin
basinda hayal kirikligi, gerginlik, sucgluluk duygusu, pismanlik, ac1 ¢ekme, depresyon
gelmektedir. Anne babada kendileri ve g¢ocuklarmin yasaminin saglikli bir sekilde
stirdiriillmesi ile ilgili kaygilar olusmakta ve buna bagli olarak anne-babalar aile
igerisindeki rollerini yerine getirmekte zorlanmaktadirlar. Ayrica Otizmli ¢ocuklarinin
0zel bakimi i¢in gerekli olan zaman, para, enerji ihtiyaci aile yagamini olumsuz
etkilemektedir (Firat, 2016:540). Otizmli bir cocuga sahip olma, hem anne-babay1r hem
de cocugu etkilemekle birlikte ¢ocuklarinin yer aldigi1 yasam boyu siirecek bir miicadeleyi

ve deneyimi beraberinde getirmektedir.

Otizm tanis1 almis bebegin aileye katilimi ile baglayan siirecte zorluklar, ¢ocugun
gelisiminin her asamasinda Ozelde anne-baba-kardes, genelde aile yakin gevresi
tarafindan derin bir sekilde hissedilmektedir. Bu zorluklarla dolu siire¢ ruhsal, fiziki ve
sosyal acidan giiclii bir aile yapisim1 gerektirir. Anne-baba hayal kiriklig: ile iiziintii ve
ozellikle gelecege yonelik kaygilar, kendi yasamlar1 ve kendi yasamlarindan sonra
cocuklariin yasamini nasil stirdiirecegi iizerine kaygi duymaktadir. Otizmli bir ¢gocuga
sahip olan anne-babalar zor bir durum ile basa ¢ikabilmek adina pek ¢ok farkli yontemi
denemektedirler. Otizmli bir bebege sahip olundugunun gizlenmesi, ¢cevreden gelecek
tepkilerden korkma, rahatsiz olma, kaderci kabullenis ile var olan ger¢ek durumun
nedenini arastirmak, destek almak gibi basa ¢ikma yontemleri sayilabilir. Otizm hakkinda

arastirmak, bilgilenmek ve bilinglenmek, anne-babanin yasadigi sorunlarin ¢oziim
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asamasinda son derece dnemli olacaktir. Bu siire¢ i¢in destek isteyen anne babalarla bu
stirece katkis1 olacak her tiirlii bilgi, arag ve destek bu siirecin olumlu ya da zor gegmesini
saglayacaktir. Bu baglamda anne-babanin zorluklarla ve stresle basa ¢ikma tarzlar

yasadiklar1 depresyonu ve kaygi diizeyini etkileyebilir (Yazkan, 2018:1).

Demir ve Keskin (2018), Zihinsel Engelli ¢ocuga sahip olan annelerin karsilastiklar
giicliikler “Nitel Bir Calisma “da zihinsel engelli ¢ocuga sahip ailelerin ve 6zelde
annelerin daha fazla stres yasadiklar1 ve duygu durum bozuklugu ¢cocugun bakimi ig¢in
daha fazla zaman gecirdiklerini, ekonomik kaynaklara daha g¢ok ihtiya¢c duyduklari,
sosyal iliskilerde ise daha temkinli ve mesafeli davrandiklari tespit edilmistir. Annelerin
timiiniin ¢ocugun engelli oldugunu oOgrendikleri anda lziintii yasadiklarini, kaygi
duyduklarini ve bu halin devam ettigini belirtmistir. Ayrica bu duruma sahip olan esler
birbirleri arasindaki iliskilerinin yliksek diizeyde olumsuz etkilendigi yoniindedir. Noro-
gelisimsel bozukluga sahip ¢cocuklarinin gelisim siire¢lerinde anne babalarin yasadiklar
sorunlar1 hafifletmek ve bilin¢li hale gelebilmek; toplumda farkindalik yaratmak icin
egitim programlarmin yayginlasmasi, ekonomik durumlarini iyilestirmek icin ilgili
kurumlarca maddi destegin saglanmasi, etkili egitim programlari, psikolojik danismanlik
ve rehberlik hizmetlerinin yaygin ve ulasilabilir olmasi, ailenin yasadigi problemlerin
ortadan kalkmasi anne iizerindeki baskilarin azalmasi i¢in rehabilitasyon merkezlerinde
aile destek gruplari olusturularak 6zellikle babanin katiliminin saglanmasi gerekmektedir.
Babalar daha zor ve daha ge¢ kabul edebiliyorlar. Calismada yasanan bu zorluklarin
giderilmesinde sosyal destegin yeterli olamayacagi, maddi destege de ihtiyag duyulacagi,
bu gii¢liiklerin arkasinda yatan nedenleri analiz edildiginde toplumsal isleyisin
diizenlenmesinin ve toplumsal farkindaligin artirilmasi i¢in her yerde g¢esitli egitim

programlarinin olmas1 6nemli olarak goriilmiistiir.

OSB olan ¢ocuklarin aileleriyle yapilan calismalarin, ailelerin psikolojik siireclerinin
incelendigi, ihtiyaglarinin ve yasadig giicliiklerin belirlenmeye yonelik oldugu goriiliir.
OSB olan ¢ocuklarin anne-babalara egitim ve sosyal destek programlari ile anne
babalarin Otizm hakkinda bilgilendirilerek ve bilinglendirilerek ¢ocuklarini kabul etme,
anne-baba-¢ocuk arasi iletisimi ve etkilesimi arttirma, anne-babalarin ¢ocugun gelecegine
iliskin beklentiler ve kaygilar olumlandirilarak farkindalik olusturulmalidir (Eli¢in ve

Diken, 2011:37).

Yasamin erken dénemi (0-3 yas) cocugun gelisimi i¢in dnemli bir zamani ifade eder.

Cocuklar bu donemde rutin saglik kontrolleri, agilar ve genel gelisim icin saglik
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kuruluglarina ziyaret yaparlar. Amerikan Pediatri Akademisi 18 ve 24 aylik saglik
kontrollerin tiim ¢ocuklar icin OSB i¢in gelisimsel taramayi da icermesi gerektigini
onermektedir. Bu taramalarda belirtiler gerekliyse ve / veya ¢ocugun OSB’li bir kardesi
varsa, baska taramalar da yapilmalidir. Ilk 3 aydan baslayarak, ¢ocuklarin gelisimsel
stiregleri de dahil olmak tizere erken tan1 belirtilerini bir egitimci veya psikolog esliginde
izlemek Onemlidir. Otizmin erken teshis edilmesi, erken miidahale hizmetlerine
baslanabilecegini Ve ¢ocugun davranislari, gelisimi ve gelecekteki yasami tizerinde biiyiik
bir etki yaratacaktir. Erken miidahale olmadan, Otizmin belirtileri daha da kotiilesebilir
ve anne-babalarin yasam zorluklarini maddi ve manevi arttirabilir. Amerika Birlesik
Devletleri’nde (ABD) ortalama tani1 yasi 3 ile 6 yas arasinda olmasina ragmen, bazi
cocuklar 0-2 yasina kadar teshis edilebilir oldugu yoniindedir (Amerikan Otizm Dernegi,
2019). Erken tanilama siireci ile anne babalar gelisimsel firsatlar1 yakalayarak bu durum
sonucu onlarda bag gosteren kaygi azaltilabilir. Otizme odaklanmak sessiz ve kolaydir.
Anne-babalar Otizmli bir ¢ocugu diger c¢ocuklardan farkli gordiiglinde bunu kabul
etmelerinin zor olabilecegi asikardir. Bu durumda anne-babalar ¢ocuklariyla ilgilerini
paylasmali ve onlar1 oldugu gibi kabul etmeliler. Ister anne-babalar olsun ister toplum
olsun Otizm yaygmhginin artmasi, Otizm hakkinda farkindalik olusmasini gerekli
kilmaktadir. Anne-babalar ve toplum Otizmli ¢ocuklarin farkliliklarini kabul etmesi ve

daha iyi gelisim i¢in onlara firsat sunmasi1 gerekmektedir.

Artan OSB seviyeleri, ¢ocuklarin prognozunu iyilestirmek igin bozuklugun erken

tanimlanmas1 ve hedeflenen miidahalelere olan ihtiyaci vurgulamaktadir.

2.6. Kayg1

Kaygi Ingilizce “anxiety” anksiyete kelimesi ile ifade edilen Latince kokii “diigiimlenmis
ip” anlamma gelir. Kaygi, nedeni bilinmeyen, icten veya dis diinyadan algiladigi
tehlikeler ya da tehlike beklentilerine karsi hissedilen duygusal tepki veya zihinsel ve
bedensel degisimlerle olusan uyarilmislik durumudur. Kaygi, korkunun ve endisenin asiri
bir derecesi olarak tanimlanir ve strese verilen en ortak tepkilerden biri olarak kabul edilir.
Korku, kisinin bilingli olarak belirli bir tehlike karsisinda verdigi heyecansal bir tepkidir
(Canbaz, 2001). Anksiyete/kaygi; otonomik sinir sisteminin hiperaktivitesine bagl olarak
belirtilere eslik eden, korku hissi ile belirli patolojik durumu ifade eder. insanin belli bir
nedene dayali olarak verdigi yanit olan korkudan ayrilmaktadir. Semptomatolojisi de

fiziksel ve psikolojik olmak iizere iki kategori altindadir. Fiziksel belirtileri titreme,
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tirperme, sirt ve bas agrisi, kas gerginligi, heperventilasyon, yorgunluk, irkilme, flushing
ve solma, tasikardi, terleme, ellerde sogukluk hissi, diyare, agiz kurulugu, sik idrara
¢ikma, parestezi ve yutkunma giicliikleri yer almaktadir. Psikolojik belirtileri korku hissi,
odaklanma gii¢liigii, hiperviilans, uykusuzluk, libido azalmasi, bogazda diigiimlenme

hissi ve midede kasilma/kramp hissi yer almaktadir (Giirbiiz, 2010:1).

Insanin yasadig1 bir duygu durumunu ifade eden kaygi kavramini ilk kez Freud tarafindan
“Ego”nun bir islevi olarak tanimlanmistir. Biyolojik bir kavram olarak kabul edilen bu
terim Freud ile psikoloji literatiire girmistir. Kaygi, herhangi bir tehlikeye duydugumuz
korkunun yansimasi, insanlarda tedirginlik ya da mantiksiz korku durumu uyandiran bir
kavram olarak tanimlanabilir. Kaygi nesneden yoksun olmasi ile korkudan farklilik
gosterir. Kaygi'nin nesnesi belirsizdir ve uzun siire devam eden bir durumdur (Manav,
2011:204). Kaygi, insan yeni bir durumla karsilagtiginda ortaya ¢ikar. Kaygiyr olumlu ve
olumsuz bir duygu olarak gérmek miimkiindiir. Kaygiy1 yasamaktan ¢ekinmek yersizdir.
Kaygidan uzaklasmaya ¢abalamak, ¢oziimsiizliige bir pencereyi acarak kaygi diizeyinin

artmasina yol acar (Ozer, 2008: 65).

Freud’a gore insan g¢evreye uyum saglayabilen bir varliktir ve insan yasamini uyum
saglayarak siirdiiriir. Insanin amagsiz bir davranisi olmadig: gibi, bulundugu ve yaptigi
her davranis uyum saglamaya yoneliktir. Freud, kaygi, korku ve dehset kavramlarinin
ayrimini yaparak kaygi duruma ait olup, nesnesi olmayan seydir. Korku da bizzat nesne
vardir. Dehset ise beklenmedik bir sekilde bir anda karsilagilan durumu anlatir. Freud,
kayginin 6ziinde kisiligin ilkel yan1 olan “id”’in i¢ tepkilerinin bastirilmasinin i¢inde
yattigini belirtir. Freud’a gore kayginin nedeni “engellemedir”. Dolayisiyla kaygi gercek
bir tehlike olmamakla birlikte cogu zaman iginde imgesel bir tehlikeye kars1 bir tepki
vardir (Gegtan, 2005: 228-229).

Kaygi, “bireyin en temel duygularindan biri olarak kabul edilmektedir. Genel tanimiyla
kaygi, insanin tehdit edici bir durum karsisinda hissedilen huzursuzluk ve endise durumu”
olarak tanimlanmaktadir (Karadag ve Solpiik, 2018). Kaygi, insanda i¢ ve dig uyaricilar
sonucu ortaya ¢ikan, genellikle; tiziintii, sikint1, korku, acizlik, endise, tedirginlik, sonucu
bilememe ve yargilanma gibi bir ya da birden ¢ok duyguyu igeren bir yasantidir (Dicle,
2017:807).
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261. Otizmli bireylere sahip anne-babalarmm kaygi kaynaklar1 ve kayg ile ilgili
bakis acilar1

Kaygi, algilanan bir tehlikeden dogan korku hissinin yansimasi sonucu bireylerin
hissettigi tedirginlik, endise veya mantik dis1 korku durumu olarak tanimlanabilir. Bu
baglamda kaygi; olumsuz bir sonu¢ bekleme, bireylerin i¢inde yasadiklari g¢eliskiler,
bireye verilen destegin ¢ekilmesi, ya da durumlarin belirsiz oldugu zamanlarda ortaya
cikan basarisizlik duygusu, acizlik, korku, tiziintii, sikinti, ¢aresiz hissetme ve yargilama
gibi durumlardan birini veya bir¢ogunu igeren bir silireg¢ olarak tanimlanabilir (Kartopu,
2013:239). Otizmli bireyin katilimi ile aile ¢ogu zaman yasadigt bu durumu
anlamlandiramaz ve c¢ocuklarin sosyal etkilesim, iletisim ve davramig farkliliklari ile
kendini gosteren yetersizlikler, tekrarlayan davranislar ve kisitli davranis bozuklugu gibi
bilinmezlik iceren bu durum karsisinda anne-babalar; nasil bir yaklasim igerisinde
olacagini, bunun nasil bir ¢dziime ulagacagini, kendi yasamlarini nasil ve ne yonde
etkileyecegini, aile ici iliskilerin nasil diizenleyeceklerini, gelisim ve egitimini nasil
planlayacaklarini, cocugun gelecegi ve anne-babadan sonraki yasami nasil olacagini, yeni
bir ¢ocukta ayni sekilde olabilecegi kaygisi ve benzeri ardigik sorularin cevapsizligi anne-
baba lizerinde stirekli bir baski olusturarak siirekli kaygi durumunu yagamalarina neden

olmaktadir (Calik ve ark., 2015:14).

Genel olarak hastalig1 veya engelli cocuga sahip olan ebeveynler, saglikli veya engelligi
olmayan ebeveynlerden anlamli olarak daha yiiksek kayg1, depresyon ve stres diizeylerine
sahiptirler. Cocuklarin aldig:1 bakimla ve egitimle ilgili anne-babanin inan¢ ve endiseleri
kayg1 ve depresyon seviyelerini etkileyebilir. Zhou ve Yi (2014), ebeveynlerin kendi
duygularinin, ¢gocuklarin semptomlarinin yani sira kendi semptomlarini da etkiledigini
algiladigim1 bildirmistir. Horney, kayginin bilingdisi olarak yasandigini belirterek,
davranislar1 olumsuz olarak etkiledigini ifade etmektedir. Honey’e gore kaygi hisseden
insan kendini garesiz goriir. “Kisi, durumu ne kadar korkutucu, kontrolii disinda ve var
olan kapasitesiyle bas edilemez algiliyorsa, o kadar kaygilanir.” Kaygi, nesneye ait
olmayan ve belirsiz bir duygu olarak literatiirde tanimlanirken, insanin yagamini olumsuz
etkileyecek kadar biiylik bir etkiye sahip bir kavram oldugu gorilmektedir (Manav,
2011:204). Anne-babalar Otizm tanisi ile sok, inkar, depresyon ve kaygi gibi karmasik
duygular yasarlar. Anne-babalarin kabul ve uyum asamasi zaman alirken, bazi anne-
babalarin ekonomik yetersizliklerinden dolayr saglik ve egitim kaynaklarindaki

yetersizliklerden dolay1 bu karmasik duygular siddetlenir. Cocuklarinin tanisal karsiliktan
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sonra, davranis ve saglik sorunlar1 anne babalarda yalnizlik hissi bu karmagsik duygulara
eklenir. Yetersizligin artis1 ile gocuk anne/-babalara daha fazla bagimli hale gelirken anne
babalarin sorumluluklari artar, bu stresli durum anne baba yagaminda kaygilarin artigina
neden olur. Ayrica diisiik sosyal destegin OSB’li cocuklarin anne babalar1 arasinda daha
yiiksek diizeyde stres, depresyon ve kaygi tespit edilmistir. Dolayisiyla anne babalarin bu
durumdan kag¢inmalar1 daha fazla sayida psikolojik, duygusal sonuglar ile iliskili olacaktir
(Padden ve James, 2017).

OSB olan ¢ocuklar1 biiyliten hem anne hem de babalarin OSB ¢ocuk biiyiiten anne-
babalardan daha yiiksek diizeyde stres ve kaygi tasimaktadirlar. Bununla birlikte OSB’li
cocuklarin yetistirilmesinde esneklik, ailenin motivasyonu, anne-babanin karakter
ozellikleri, ana yasam ve suslarinin etkisine gére yeniden yapilanma siirecine girerler. Bu
ozelliklere sahip aileler cocuklarimin gelisimi siiresince siirekli bir uyum siireci

icendedirler (Karst ve van Hecke 2012; Manning ve ark., 2011).

OSB tanis1 konulduktan sonra, Bir ailenin ¢ocugunun engelliligi ile basa c¢ikma
kabiliyetini ve bunun ardindan aile sistemindeki degisiklikleri etkiledigi bilinen bircok
faktor arasindaki etkilesim stresli ve kaygi durumlarina adaptasyonu aciklar: ¢ocuga
otizm teshisi, aile liyelerinin destegi, tehdidin kaynagi ve meydan okuma, stres ve kaygi
i¢in kullanilan bagsetme stratejileri. Duruma atfedilen anlamdaki degisikliklerin sonuglari
bu degiskenler arasindaki etkilesimi igerik bu da pozitif veya negatif sonuclara yol acar.
Burada odak noktast OSB’li ¢ocuklari bilyiiten anne babalarin deneyimlerini anlamak,
anne-babalarin adaptasyonu etkileyecek stres ve kaygi ile ilgili spesifik ¢oziimler

gelistirilebilir.

Anne-babalarin basa ¢ikma ve destek stratejileri bakimindan farklilik gostermektedir.
Anneler destek arama, durumu olumlu bir seklide yeniden degerlendirme ve planlama da
dahil olmak iizere, sorun odakli basa ¢ikma yontemi daha fazla kullanmaktadirlar.
Bununla birlikte, babalar, kendini suglama, dikkatlerini dagitma ve inkar da dahil olmak
lizere aktif kaginma basa ¢ikma yontemini daha fazla kullanildigini bildirmektedir.
Ayrica babalik roliiniin otonom yapisi geregi bazi toplumlarda babalarin annelerden daha
az sosyal destek aradiklar bildirilmektedir (Pozo ve ark., 2013). Bugiine kadar yapilan
arastirmalarin ¢ogu, annelerin OSB’li ¢gocuklarin yetistirilmesinde babalardan daha fazla
sorumluluk tistlendigi, yasadig1 zorluklar dikkate alindiginda, daha ¢ok strese yasadigini,
cocuguna kendisinden daha iyi kimsenin bakamayacagi diisiinmesi ve algisi ¢gocugu ile

ilgili gelecek kaygilar tagidigini géstermektedir. Anne babalarin stres ve kaygi diizeyleri
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calismalarda farkliliklar goriilmesi, aile i¢inde ¢ocukla harcanan zamani ve onunla ilgili
etkinlikleri etkileyen anne-babalarin rollerinden kaynaklanabilir (McStay ve ark., 2014).
Otizmli ¢ocuklarin anne babalar stres, kaygi, depresyon, aile islevinde siirlamalar ve
esler arasi zorluklar gibi olumsuz sonuglara maruz kalmaktadirlar. Otizmli ¢cocuga sahip
olmakla karsilasilan zorluklar, tipik bir gelisim silirecinde olan ¢ocuga sahip anne-

babalara oranla sikintili ve yiiksek seviyededir. (Meral ve Cavkaytar, 2015:1364).

Otizmli ¢ocukla birlikte anne-baba, alisilmasi zor olagandis1 tanimlanmasi oldukga gii¢
olan bir durum karsisinda sok ve hissizlik ile baslayan duygular yerine sugluluk, inanma,
inkar, reddetme, utanma, yardima muhtag hissetme, yerini ¢ocuklari ve kendi yasamlari
ile ilgili kaygiya birakmaktadir. Anne-babalar zorluluklar iceren siirecte; giinliilk yasam
rutinlerinde aksama, basta evlilik, duygusal iliskiler ve kisilerarasi iliskilerde problemler
ortaya cikabilmektedir (Firat, 2016:540). Yasadiklar1 travmatik duruma uygun olmayan

tepkilerin ve kaygilarin kaynaginda otizmin bilinmezligidir.

Siklikla yasanilan ve yasami tehdit eden duygulardan biri olan kaygi; iizlintd, sikinti,
korku, basarisizlik korkusu, acizlik, zayiflik, sonucu bilememe ve yargilanma gibi
kavramlar1 iceren bir kavramdir. Kaygi, kisilerin varligi icin esas olarak benimsedikleri
degerlerin, iistesinden gelemeyecegi tehditler altinda kaldigini hissettiginde yasadigi
yogun duygudur. Bu baglamda kaygi, potansiyel i¢ ve dis kaynakli tehlike olasiligina
kars1 dogal ve gerekli savunma mekanizmasini uyararak koruyucu ve uyum saglayici bir

rolii olarak insanda yasanan temel duygudur.

Kayginin asil amact insanin yagamin1 devam ettirebilmesi ve c¢evresine uyum
davraniglarinin gelisebilmesini saglamaktir bu nedenle igsel ya da digsal kaynakli bir
tehlike beklentisi de kaygiya neden olabilir. (Stein ve ark., 2001; Aslanoglu, 2016:3)
Kaygi kavrami, bireyin kendini giivensiz hissettigi durumlara kars: gelistirdigi evrensel
bir duygu olup, dogal bir tepkidir. Kaygiy1 tiim insanlar yasamlari boyunca farkli
sekillerde yasayabilmektedirler (Aslan, 2014: 15).

Kaygiy1 tanimlayan biligsel kuram, varoluscu kuram, psikoanalitik kuram ve davranisci
kuramlar1 basta olmak {izere dort yaklasim bulunmaktadir (Gegtan, 2004; Aslanoglu,
2016:3). Bir yasant1 olan kayg1, “durumluluk kaygi” ve “siirekli kaygi” olarak iki sekilde
incelenmektedir. “Durumluluk kaygi” , tehlikeli olarak adlandirilan durumlar 6ncesinde
veya olaylar sirasinda ortaya cikarak genellikle mantiksal sebeplere dayandirilabilen,

diger insanlar tarafindan da nedeni goriilebilen ve her bireyin yasayabilecegi gecici,
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duruma bagli tepkisel bir kaygidir. Bireyin stresli durumdan dolayi hissettigi 6znel korku
olarak da tanimlanabilir. Terleme, sararma, kizarma ve iirperme gibi otonom sinir
sistemindeki fizyolojik degisiklikler, titreme gibi fiziksel degisiklikler yasanabilir.
Stirekli kaygi, bireyin kaygi yasama egilimi olarak tanimlanabilir. Stirekli kaygiya sahip
kisiler durumlar stresli olarak algilama egilimi igerisindedirler. Anksiyete diizeyi yiiksek
olan bireylerin kolayca zarar gorebilecegi goriilmektedir. Bu bireyler durumluk kaygiy1
da diger insanlardan daha sik ve yogun olarak yasamaktadir. Siirekli kaygi; bulundugu
durumdan memnun olmama, genel bir hosnutsuzluk hali tasima, huzursuzluk, her an
basina kotii bir olay gelecekmis gibi hissetme, kolaylikla incinme, hassaslik, alinganlik
gosterme ve karamsarliga kapilma siirekli kaygi diizeyi yiiksek bireylerin
ozelliklerindedir. Bireyin i¢inde bulundugu durumla dogrudan bagdasmayan, ¢evreden
gelen tehlikelere bagli olmayan, baskalar1 tarafindan nedeni belli agik¢a nesnesi belli
olmayan kaygilar siirekli kaygilar kategorisindedir. Her bireyin kaygiyr degisik
diizeylerde yasama olasiligi bulunmaktadir. Bu kaygi durumlarini, 6zellikle Otizmli
cocuga sahip anne-babalarin belirsizlikler, bazi sorularin cevaplarint bulmakta
zorlanmalar1 ve gelecekte g¢ocuklar1 ile karsilasacaklart olumsuz durumlara iliskin
yeterince bilgi ve giivenceye sahip olmaktan yoksun olduklari durumlarda, kayginin

yogunlugu artmasi olasidir (Coskun ve ark., 2009:215).

262. Kaygi ve yasam kaygisi ile basa ¢cikmayi etkileyen faktorler

Insanin 6zgiir olarak yaptig1 secimler bir sonucu ortaya ¢ikartir. insan yagamimin kimi
kesitlerinde 6ziinde olmasi gerekenler olagandisi hal alabilmektedir. Bu durumlarda insan
kayg1, korku ve umutsuzluk duygularini1 yogun hisseder. Dolayisiyla bu kesitin herhangi
bir aninda kaygi gelecege yonelik olarak “an” da ortaya ¢ikarak, durumun farkliligina
gore devamlilik gosterir. Otizm tanis1 almis cocuklarin aileye katilimi ile hastaligin

belirsizligi anne-babay1 rahatsiz eder ve “ne yapacagiz” kaygisi baslar.

Kayginin kaynagi OSB anlamak, ¢ocuklariin Otizm teshisini 6grendiginde, kendilerini
Otizm ve mevcut ¢esitli tedavi segenekleri hakkinda egitmekle gorevlidirler. Bu ailenin
Otizm ile ilgili bilinmezliklerine referans olusturacaktir. Bu bilgiler ve egitim ¢ocugun
gelisim siirecinde kritik bir rol oynarken, bilinmezlikler daha anlasilir hale gelir ve
kaygilarin1 6nemli oranda azaltic1 olabilir. Otizm hakkinda bilgi sahibi olunmasi anne-
babalara, Otizmle ilgili ger¢ek ve dogru olmayan bilgileri ayirt etmesini saglar. Otizm ile

ilgili dogru ve gercek bilgiyle donanan anne-babalar ¢ocuklarinin bireysel durumlarina
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ve ihtiyaclarina uygun tercihlerin yapilmasi agamasinda bunlardan yararlanir. Bilgisizlik

ve ne yapacagini bilmemek insanda korku, kaygi ve caresizlik hissi uyandirir.

Saglikli bir ¢ocugun dogmasi beklenirken 6zel gereksinimleri olan ¢ocugun dogumu
anne-babanin duygusal tepkilerinde artisa yol agmaktadir. Bu duygulara etken olan neden
0zel gereksinimli ¢ocuga sahip olmak, Otizmin geri doniigsiiz ve diizeltilemez olmasi
icerisinde bir¢ok zorluklar1 barindirmasi nedeniyle anne babanin duygusal yasaminda
zorluklara ve sorunlara yol agmaktadir. Anne babanin yasadig1 zorluklar; manevi, maddi,
egitim, yasam tarzi, aile g¢evresi ve sosyal cevre ile iliskiler, ¢ocugun durumu olarak
siralanabilir. Bu olagandis1 olarak adlandirilan durumda anne-babalarin rol ve
sorumluluklarinda 6nemli degisiklikler olugsmaktadir. Bu gibi giicliikler anne-babalarin

kendi ve ¢ocuklarinin yasamlarinda kaygilarini arttirir (Avsaroglu ve ark., 2017:1024).

OSB tanisi ile aileye katilan birey karsisinda anne-babanin ilk yasadigi sok, yogun tiziintii
giin gectikge inkar haline gelebilir. Inkar siirecinden sonra gelen kabullenme siirecinde,
annelerde depresyon goriilme olasiligi artmaktadir. Anne-baba arasindaki iligkiler olagan
seyrinden ayrilarak otizmli ¢cocugun anne-babasi olma roliine agirlik verilir. Bu dénemde
anne-baba arasindaki iligskilerde kopmalar, gerginlikler, kirici tartismalar siklikla
rastlanan bir duruma doniisiir. Otizmli ¢ocugu kabullenme siirecine gegen anne-babalar
cocuklarin gelisimlerini ve ihtiya¢larin1 daha iyi bir seviyeye getirebilmek i¢in biitiin
imkanlar1 diistinmeye baglamaktadirlar. Otizmli bir ¢ocuga sahip olmak ¢ogu zaman daha
glic yasam kosullarina sahip olmakla es anlama gelebilir. Bu zorlu yasam kosullar1 anne-
babada stres ve kayg1 verici bir durumdur. Otizmli bireylerin anne-babalarinin giigleri,
Otizme yaklasimlar1 ve 6zel bir ¢cocukla yasadiklarini kabul etmeleri, ¢cocuklarin erken
tanist ile ¢ocuklarin yasamlarmi degistirebilir. Otizm zorlu bir siirectir ve bu siirecin
hassasiyetleri bulunmaktadir. Otizmli bireylerin dislanmayarak, erken tan1 ve

miidahalenin 6nemli 6l¢iide iyilestirici sonuglara yol ag¢tig1 gézden kacirilmamalidir.

Giines (2005), konu ile ilgili yapilan ¢alismalardan elde edilen tespitlere gore; otizmli
cocuga sahip olan anne-babalarin duygusal agidan ¢ok fazla etkilendikleri, ¢ogunlukla
depresyon, kaygi, tiikenmislik duygularini yogun olarak yasadiklari belirtilmektedir.
Anne-babalarin inkar etme, 6tke, kizginlik, kaygi, utanma, reddetme gibi yasadigi ve
hissettigi yogun duygular, cogu kayipta benzer bir sekilde yasanan psikolojik uyum
stireclerini gosterir. Ayrica gercegin belirginlesmesi ve gercekler arasindaki farkin
artmas1 anne-babanin iizlintlisiinii ve gercek durumla bas edememe olasiligini arttirir.

(Deniz ve ark., 2009:957).
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Lafc1 ve ark., (2014), Zihinsel Yetersizlige sahip ¢ocugu olan anne-babanin yasadigi
zorluklari inceledigi aragtirmadan elde edilen bulgulara gore, “Zihinsel Yetersizlige sahip
cocugu olan ailelerin, toplumun bakis a¢isindan rahatsiz oldugu, gocugunun gelecegi igin
kaygili oldugu, esi ile iletisimde sorun yasadigi, cocugunun tedavi siirecinde maddi ve
manevi sorun yasadigi, sosyal ¢evresinden destek gérmedigi, diger cocuklarina yeterli
ilgi gosteremedigi ve aileye ek masraf getirdigi gibi giigliikler yasadigi saptanmistir”.
Ayrica arastirmaya katilan anne-babalar daha sonra dogacak c¢ocuklarmin da engelli
dogacak kaygisi tasidigi ve baska bir ¢ocuk sahibi olmak istemediklerini belirtikleri
goriilmektedir. Ek olarak Zihinsel Engelli cocuga sahip anne-babalarin gerekli ve yeterli
sekilde desteklenmelidir. Otizmli ¢ocuga sahip bazi aileler ise bir kardesin daha iyi
olacagimi diistinmektedirler.

Aileye Otizmli bir ¢ocugun katilmasi, o ana kadar devam eden isleyisi tiimiiyle

cokertmese de koklii degisimlere zorlayarak baski ve gerilim yaratmaktadir.

Luterman’a (1987) gore, ailenin en 6nemli 6zelliklerinden biri, degisim ve duraganlik
arasinda siirekli bir dengenin (balance) olmasidir. Aileye noro-gelisimsel bozuklugu olan
yeni bireyin katilimi radikal degisiklikler yaratacagindan, ailenin duraganligi siirdiirme
isleviyle cakisacaktir. Otizmli cocuga sahip anne/babanin ilk tepkilerini agiklamada siirekli
lizlintii modeli, kisisel yapilanma modeli, garesizlik, gii¢siizliik ve anlamsizlik modeli gibi
cesitli modeller var olmakla birlikte (Akkok, 1997); en sik kullanilan model “Asama
Modeli”dir. Modelin 6zgiin hali, 1969’da Elizabeth Kiibler-Ross tarafindan o&liimciil
hastaligi olan bireyler ve yakinlar1 igin gelistirilmistir. Schonz’un, Kiibler-Ross’a
dayanarak yetersizligi olan ¢ocuk ebeveyni i¢in uyarladigi asama modelinde evreler ve
icerikleri sirastyla soyledir (Luterman, 1987, 1997; Aktaran Dogan, 2015):

Sok: Bilissel ve duygusal olarak kilitlenme. Tanima/anlamlandirma: Keder, durumla basa
¢ikamama, bilissel karmasa, 6fke, depresyon, yetersizlik, sucluluk, utang, giivensizlik,
kaygi.

Yadsima: Reddetme, yogun kaygi, mucize arama, 6fke, durumla yiizlesmekten kaginma.
Kabullenme: Yogun kaygi, yiizlesme, problemi tanimlama, ¢oziim arama, zayif ve gii¢li
yonlerini fark etme, etkili basa ¢ikma stratejileri gelistirme.

Yeniden yapilanma/kabullenme: Sorunlari agik¢a tartisma, bilgi edinme, miidahale
stirecine katilma, ¢ocukla zaman gegirme, sorun ve ¢oziime doniik farkindalik gelistirme.

Bu evrelerin uzunlugu ve yogunlugu her anne-baba i¢in degisebilmekte, evrensel bir

siray1 izlemekte, gelisimsel gecis donemlerinde yeniden yasanabilmekte ve kriz
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durumunda yasanan tepkilerle benzerlik gostermektedir (Dogan, 2001, 2009, 2013;
Aktaran Dogan, 2015:113).

Otizmli ¢ocuga sahip ¢ocugun gelisimsel donemlerinde anne-babanin yasadigi kaygi
kaynaklari; Erken c¢ocukluk donemi, okul donemi, ergenlik donemi, yetiskinlik
donemidir. Tiim bu agamalar bu travmatik duruma bir ¢6ziim arayisidir. Fakat otizmli
¢ocugu olan tiim anne-babalarin gegirdikleri asamalar bir noktaya kadar benzerlik
gostermekle birlikte, anne-babalar zaman zaman bu asamalar arasinda gidip gelebilmekte
ya da bir asamaya takilip kalabilmektedirler. Genellikle diizeltilemeyen, degistirilemeyen
ve siireklilik gosteren yetersizlikler, ailelerin islevlerini siirlandirarak onlarda

zorlanmalara neden olabilmektedir. Bu dénemler (Hasandayioglu, 2019:1):

“Erken cocukluk dénemi: Dogru taninin konulmasi, sosyal ¢evrenin cocugun
gereksinimlerinden haberdar olmasi, ¢ocuga uygun hizmetler gelistirilmesi, uzmanlarla
iletisime gegilmesi.

Okul/Egitim-6grenim déonemi: Yeni hizmetlerin arastirilmasi ve farkina varilmasi, yasal
haklarin arastirilmasi ve 6grenilmesi, hangi okul hizmetinden yararlanacagi hakkina karar
verip netlestirmek ve okul disinda yararlanacagi aktivitelerin arastirilmasi, planlanmasi.
Ergenlik donemi: Cocugun ve ailenin cinselligi kesfetmesi ve Ogrenmesi, yasitlari
tarafindan ¢ocugun diglanmasi ve reddedilmesi, yasina uygun etkinliklerin kesfedilmesi,
meslek secimiyle ilgili planlamanin yapilmasi ve sonraki egitim hayatinin aragtirilmast.
Yetiskinlik donemi: Cocugun yasam diizenini 6grenmesi, aileden bagimsiz sosyallesme
etkinliklerini saglamasi, ebeveynlerinin dliimiiyle ¢ocugun korunmasi ile ilgili sorunlar ve

konular1”

263. Kayginin sonuclari

Deniz ve ark., (2009), engelli ¢ocuga sahip olan ebeveynlerin durumluk-siirekli
kaygilariin yasam doyumlar {izerindeki etkisini incelemek ve ebeveynlerin durumluk
stirekli kaygilar1 ve yasam doyumlarinin cinsiyet, cocugun engel tiirii ve egitim gruplarina
katilip katilmama degiskenlerine gore anlamli diizeyde farklilasip farklilagmadigini
saptamak amaciyla gerceklestirdikleri c¢alismalarindan elde edilen bulgura gore;
durumluk-siirekli kayginin yasam doyumunu anlamli diizeyde yordadig goriilmiistiir (p
<0.01). Ebeveynlerin siirekli kaygi diizeyleri cinsiyet degiskeni agisindan anlaml
diizeyde farklilasmaktadir, gocugun engel tiirtine gore ebeveynlerin durumluk-siirekli

kaygilar1 ve yasam doyumlar1 da anlamli diizeyde farklilastigi saptanmistir. Egitim
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gruplarina katilma degiskeni acisindan ise ebeveynlerin yasam doyumlart puan
ortalamalari arasinda anlamli bir farklilasma go6zlenirken durumluk-siirekli kaygi puan
ortalamalar1 arasinda anlamli farklilasma bulunmamistir. Olmasi gereken ideal durum,
anne-baba sevgisinin ¢ocugun gelisimsel siirecini engellememesi, caresizlige
kapilmamasidir. Bu baglamda anne-baba durumu kabullenerek yasama inanmali, asirt
kaygilardan kaginarak, yasadiklar1 kaygilarin cocugu etkilemesine izin vermemelidirler.
Yasamin kimi zaman olumsuzluklarini olumluya doniistiirebilmek i¢in gereken enerji

sevgidir.

2.7. Kaygilar1 Onleme Yéntemleri

Kayg1 gibi yogun duygusal tepkilerin siirekliligi yasami olumsuz etkilemekte, hem anne
babanin yasamini hem de ¢ocugun gelisimsel siirecini ve beceri kazanmasini olumsuz bir
sekilde engelleyebilir (Derer, 2018:38).

Otizmli bireye sahip olan anne-babalar yapilan goriismelerden elde edilen bulgulara gore,
otizmli gocuga sahip olmanin, anne-babalarin giinliik olagan yasam akisindaki etkinlikleri
sekteye ugrattigini, ¢ocuk merkezli bir yasama yogunlasildigini, bu durumun sosyal
yasamlar1 iizerinde etkileri oldugu, aile i¢i ve sosyal iligkileri etkilendigini ve yeni
duruma gore degistigi, otizmli ¢cocuklarina ve kendi geleceklerine iligkin bir¢ok kaygi
tagidiklarini, bu olusan yeni durumda c¢ocugun egitimi ve gelisimi i¢in maddi
gereksinimler bakimindan yeterli destegi alamadiklart gézlenmistir. Arastirma
bulgularinin anne-babalar otizmli ¢ocuklarina iligkin 6zel egitimi alan yazimi ve
uygulamalarina katki sunma anlaminda yansimalar1 olabilecegi dogrultusundatartisilmis

ve uygulamalara yonelik onerilerde bulunulmustur.

Cocuklar gelisimleri bakimindan farklilik gosterir. Bazi ¢ocuklar1 6zeldir; onlar 6zel
kilan sey bir sorun gibi algilansa ve goriinse de aslinda sadece Ozel bir yaklasima
ihtiyaglart bulunmalaridir. Bu ihtiyaglarin nasil karsilanabilecegi; otizmli ¢ocuklarin
yapamadiklarina zorlamak yerine onlarla bag kurmaya odaklanarak, onlarin ve anne
babalarin stresten arinmalarini, odaklanmalarini1 ve gelismelerini saglayan Anat Baniel
Metodu; Otizm de en 6nemli olan de tanilar1 ne olursa olsun, ¢ocuklarin potansiyellerine
en iyi sekilde kullanarak sinirlarini agsmalarina yardimci olmasidir (Baniel, 2016). Medot;
dokuz temel esas lizerine odaklanan, 6zii farkindalik ¢aligmalarina dayanan, amacibeyin
plastisitesinden (yeni baglantilar olusturabilme yetisi) yararlanarak, bireyin var olan

siirlarinin, gene bireyin kendisi tarafindan bu sinirlari gelistirebilmesi i¢in yaptirilan
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caligmalardir. Beyin plastitesinden yararlanilarak verilen egitimlerdeki amag; yeni
sinirsel baglantilar olusturarak, duyusal, duygusal, biligsel, fiziksel iiretici yetkinlikleri
yavasca, incelikli ve farkindalikla yapilan hareketler ile yeni deneyimler kazandirarak
gelistirilmesidir. Boylelikle viicut daha fonksiyonellestirilebilir, yeni davranis ve hareket
kaliplart olusturarak, fleksibiliteyi, kuvveti ve cosku arttirilabilir. Fleksibilite, beynin
kendini yenileyebilme 6zelligi sayesinde beyinle iletisime gegilmesidir. Baniel’e gore
beynin kendini yenileyebilme 6zelligi, klinik deneyimler ve beyin ile ilgili arastirmalar
beyinsel islevlerin artirmakla Otizm, asperger sendromu, down sedromu, dikkat eksikligi,
hiper aktivite bozuklugu, serebral palsi, rett sendromu, kromozom bozukluklari,
metabolizma bozukluklar1 olan bireyler icin etkili sonuglar verdigini ifade etmektedir.
Yontem diistince seklini degistirerek baslamakta, gergegi anlayarak ¢ocukla bag kurmak,
onu anlamak, ona saygi gostermek ve dokuz temel esas1 uygulayarak beynin gelismesine
yardimci olacak i¢ ortami olusturularak, gocugun var olan potansiyelini disa¢ikarmaktir.
Dokuz temel esas; dikkat ile yapilan hareket, yavaslik, ¢esitlendirme, daha az gii¢
kullanma, gayret, esnek hedef belirleme, 6grenme anahtari, hayal giicli ve farkindaliktir

(Koban, 2019:1).

Otizmli bir ¢ocuga sahip olmak, 6zellikle anne-baba ve tiim aile bireyleri i¢in duygusal
bir ylik, zorluklar ve engellerle dolu bir yasam deneyiminde siirekli basa ¢ikma tepkileri
gerektiren bir siire¢ olarak ortaya ¢ikmaktadir. Toplumun otizmli ¢ocuklara bakis agisi,
anne babanin yetersizlik algisi ve durumlarindan kaynakli sorunlar anne-balarin giinliik
olagan yasamlarini devam ettirmede, sosyal yasama uyumlarinda ve anne-baba arasi
iligkilerde giicliiklerle karsilasmalarina neden olmaktadir. Bu siiregte karsilasilan
zorluklar anne-babalari kaygt durumu ile karsi karsiya birakmaktadir (Eldeniz Cetin ve
Sonmez, 2018:1251).

Otizm karmagsik bir gelisimsel engel olarak; isaretler tipik olarak erken cocukluk
doneminde ortaya ¢ikar ve bir kisinin digerleriyle iletisim kurma ve onlarla etkilesim
kurma yetenegini etkiler. Otizm belirli bir dizi davranigla tanimlanir ve bireyleri farkli
sekillerde ve degisen derecelerde etkileyen bir “spektrum kosuludur’’. Otizmin bilinen
tek bir nedeni olmadigindan, ancak otizm ile ilgili artan farkindalik, erken tani / miidahale
ve uygun hizmetlere / desteklere erisimi 6nemli Olciide iyilestirilmis sonuclara ve
gelisimlere yol agar. Anne-babalar igin Otizmli tani ile birlikte sorunun ¢6ziimiine yonelik
bas etme stratejilerini deneyimlerler. Anne-babanin tutumu ve benlik algist olumlu ise,

bas etme yontemleri bireyin pozitif uyuma yonelimini saglamaktadir. Bunun aksi
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durumlarda anne babanin Otizmli ¢ocuga uyumu zorlasmaktadir. Bas etme stratejileri
tipik olarak biligsel yanilsamaya doniiserek sosyal ¢evreye, kendilerine ve ¢ocuga karsi

tepkiler sunmaktadirlar.

Otizmli bir ¢ocugun aileye katilimi, 6zellikle anne-baba ve tiim aile bireyleri igin
duygusal bir yiik, zorluklar ve engellerle dolu bir yasam deneyiminde siirekli basa ¢ikma
tepkileri gerektiren bir siire¢ olarak ortaya c¢ikmaktadir. Toplumun otizmli ¢ocuklara
bakis agisi, anne babanin yetersizlik algist ve durumlarindan kaynakli sorunlar anne-
balarin giinliik olagan yasamlarini1 devam ettirmede, sosyal yasama uyumlarinda ve anne-
baba arasi1 iliskilerde gii¢liiklerle karsilagmalarina neden olmaktadir. Bu siiregte
karsilasilan zorluklar anne-babalar1 kaygi durumu ile karsi karsiya birakmaktadir

(Eldeniz Cetin ve Sonmez, 2018:1251).

Anne-babalar, ¢ocuklarina engelli tanis1 konuldugunda; sorunun hemen ¢oziimii icin
soruna yonelik bag etme stratejilerini denemeye baslamaktadirlar. Anne-babanin benlik
algis1 olumlu ise, bas etme stratejisi bireyin pozitif uyuma yonelmesini saglamaktadir.
Anne-babanin benlik algisinda olumsuz diislinceler varsa anne-babanin Otizmli ¢ocuga
uyumu ve bununla bas etmesi zorlasmaktadir. Bu bas etme stratejileri tipik olarak biligsel
yanilsama haline doniismektedir. Anne/babalar bu bilissel yanilsamalara gore sosyal
cevreye, kendilerine ve ¢ocuga karsi tepkiler sunmaktadirlar. Anne babalar ¢ocugun
gelisim siirecinde yasadiklar1 olumsuz duygulara ve duygularla basa ¢ikmalarini
engelleyen faktorlerden biri de umut diizeyindeki silis ve duyussal durumlaridir. Bu
durum olagan giindelik yasamini kaygiya doniistiiren ve umutsuzlugu daha da
pekistirebilir. Ozel ilgi ve bakim gerektiren otizmli cocuga sahip anne-babalarin kaygi
durumlarinin, umutsuzluk diizeylerini ne diizeyde etkiledigi incelendiginde, bu ¢ocuga
sahip anne-babalarda durumluk ve siirekli kaygilarinin gelecekle ilgili duygularinda,
motivasyon kaybi, beklentiler ve umutsuzluk iizerinde etkili oldugu goriilmektedir. Anne-
babalarda durumluk ve siirekli kaygi ile birlikte; gelecekle ilgili duygularin yaklagik
%15’ini, motivasyon kaybinin yaklasik %17’sini, beklentilerin yaklasik %23’{inli ve
umutsuzlugun yaklasik %27’sinde gézlenmektedir. Ozellikle anne-babalarin siirekli
kaygi duymalar1 onlar1 motivasyon kaybi, gelecek ile beklentilerini ve umutsuzluk
diizeylerinde durumluk kaygiya gore daha etkili oldugu tespit edilmistir. Ayrica,
durumluk kayginin ise gelecekle ilgili duygular tizerinde siirekli kaygiya gore dahaetkili

oldugu anlasilmigtir (Avsaroglu ve ark., 2017:1025).
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Otizmli ¢ocuklarda goriilen baz1 davranislardan bazilari; gecikmis dil 6grenimini; goz
temas1 kurmakta veya sohbet etmekte zorlanmak; muhakeme ve planlama ile ilgili
yonetici isleyisinde zorluk; dar, yogun ilgi alanlari; zayif motor becerileri ve duyusal
hassasiyetler. Yine, spektrumdaki bir kisi bu davranislarin birgogunu ya da sadece bir
kagini veya bir¢cogunu izleyebilir. Otizmli bireye sahip olan anne-babalar sosyal destegi
oncelikle birbirlerinde, sonra ailesi ve yakin g¢evresinde ararlar. OSB tanisi tiim
davraniglarin analizine ve ciddiyetine dayanarak uygulanir. Toplum, Otizmli bireye
yasam boyu destek veren anne-babalara yasam boyu destek veren ailelere nasil hizmet
edecegini diigiinmeleri icin firsatlar. Bu baglamda hem toplum hem de ailenin yakin
cevresinin otizm farkindaliginin artmasi dnemlidir. Bu baglamda ele alinacak sosyal
destek, bireylerin sosyal iliskilerinin bir sonucudur. Baska bir ifadeyle sosyal destek,
bireyin ailesi ve c¢evresi tarafindan kabuliidiir. Genel olarak sosyal destek bireye
cevresindeki insanlar tarafindan yapilan yardim olarak agiklanan; stres altindaki ya da
giic durumdaki bireye ¢evresindeki insanlar tarafindan saglanan maddi ve manevi yardim
olarak tamimlanmaktadir (Ozdevecioglu, 2004:215).

Anne-babalarin yasadiklar1 kaygilar1 6nleme yontemleri degerlendirildiginde; Otizmli
¢ocuga sahip anne-babalarin psikolojik ve egitsel zorluklarla bas edebilmelerini saglamak
icin egitim programlarinin hazirlanmasi, ¢ocuklarina Otizmli olduklarini ilk 6grendikleri
zaman goOsterecekleri disa yansitmalart i¢in gerekli ve yeterli psikolojik destegin
saglanmasi, Otizmli c¢ocuklarin1 kabul etme diizeyini gelistirmelerine yonelik
bilgilendirici ve destekleyici egitim programlarinin uygulanmasi, toplumda otizm ile
ilgili farkindalik olusturulmasi adma toplumun bilgilendirilmesi, aile danismanligi
hizmetinin kamu tarafindan ulasilabilir ve iicretsiz olarak saglanmasi olarak siralanabilir

(Avsaroglu ve ark., 2017:1022).
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3. GEREC VE YONTEM

Nitel aragtirma yonteminin uygulandigl bu arastirmanin 6rneklemini Mugla ili Ortaca
ilgesinde bir 6zel egitim merkezine devam eden otizm tanis1 almis ve egitimlerine devam
eden cocuklarin anne-babalar1 olusturmaktadir. Arastirmanin amact dogrultusunda
katilimcilar, amaclh 6rnekleme yontemlerinden 6l¢iit 6rnekleme yontemi kullanilmistir.
Olgiit 6rnekleme, 6rneklemin problemle ilgili olarak belirlenen niteliklere sahip kisiler,
olaylar, nesneler ya da durumlardan olusturulmasidir (Biiyiikoztirk ve ark., 2009).
Aragtirmaya goniillii katilmay1 kabul eden (Bilgilendirilmis Goniillii Onay Formu) 22
Otizmli ¢ocugun anne-babalari ile yiiz yiize goriisme teknigi ile yapilmistir. Otizmli
bireylerin anne babalarin kendi ve ¢ocuklar ile ilgili yasam kaygi diizeyleri, yasadigi
maddi ve manevi zorluklarina iligkin gortsleri ile ilgili olusturulan ifadelere verilen
yanitlarin betimleme analizi ile gerceklestirilmistir. Arastirma hakkinda anne babalara

bilgiler verilerek onamlar1 alinmistir.

Arastirmanin 6rneklem grubunu olusturan katilimcilar; 0-84 ay yas araliginda Otizmli
cocuga sahip olmalari, birincil bakim veren durumda olmalari, aragtirmaya goniillii
katilim1 olmalari, farkl kiilttirleri yansitmasi arastirmanin katilimci grubunu olusturmaya
yonelik temel se¢im Olciitleri olarak belirlenmistir. Bu baglamda katilimcilarin homojen
orneklem grubu 6zelligi gostermesine dikkat edilmistir. Calismanin temel ilkesi goniilliik

esasidir.

Kuramlar, igeriginde gergekler, yasalar, ¢ikarimlar, bilimsel dngoriiler ve test edilmis
hipotezler bulunan, doganin, fiziksel evrenin ya da insanin belirli yonlerini agiklama
giiciine sahip, iyi desteklenmis gegerli analizler ve {ist diizey ¢ikarimsamadir. Sistematik
gozlemler sonucunda elde edilen kanitlarla desteklenmis ve olgulara ait davranislarin
nedenini agiklayan, yeni bilimsel arastirmalar i¢in sorular iiretme ve Ongoriiler
gelistirilebilme, uyarlanabilme potansiyeline sahip, kapsamli dnermelerdir. Son derece
iyi kurgulanmis, cok iyi desteklenmis ve i¢ tutarlilifi son derce yiiksek olan agiklama
sistemleri olan kuramlar, sanki birbirleriyle ilgisizmis gibi goriinen olgu kiimelerini
iliskilendiren, tist kuramsal agiklama dizgileri olusturmaya, yoniimiizii bulmaya, etkili ve
sonu¢ alict mesleki miidahaleler gerceklestirmeye hizmet eden yol haritalaridir
(Yolcuoglu, 2017:1). Bu bilgiler ¢er¢evesinde esas olarak bu tezde Otizm ve Otizmli
bireylere sahip anne-babalarin yasam kaygilar1 ¢ok yonlii ele alinarak ayrintili bigimde

ele alinmistir. “Otizmli Bireylerin Anne Babalarinin Yasam Kaygi Diizeylerinin
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Incelenmesi” adli genis kapsamli ¢alisma; modernizmin bir {iretimi olan sosyal hizmet
meslegi; bireylerin ve ailelerin gereksinimlerinin yasadiklart sosyal c¢evrede
karsilanabilmesi, birey-toplum etkilesiminin pozitif yonlii gii¢lendirilerek siirdiiriilebilir
bir deger tagimasi, insani gelisme, sosyal kalkinma ve tiim paydaslarin katilimi ile
desteklenen Kaliteli bir yasam siirebilmesi odak noktasini olusturmalidir. Otizm gibi
gelisimsel bozuklugu olan bireye sahip anne babalar zaman zaman kendilerine olan
giivenlerini sarsmakta ve yasam ile kaygilarini arttirmaktadir. Saglikli, gelisen bir
toplumun temeli olan aile ve onun birlestiricisi anne-baba-¢ocuk ti¢gleminin kaliteli
yasama daha etkili ulasilabilmesi i¢in gereksinimlerinin karsilanarak zenginlestirilmesi,
aile dokusuna yonelik tiim dejenerasyonlarin oniine gegici yaklasimlari ilke edinerek

ailenin otizm siirecinde desteklenmelidir.

Otizmli bireye sahip anne babalarin, giinliik yasam rutinlerinde Otizmin sosyal
yasamlarina, aile i¢i iligkilerine etkileri, destek algilari, kendileri ve ¢cocuklaria yonelik
kaygilar ile iliskili gorlis ve deneyimlerini derinlemesine betimlemektir. Ayrica Otizmli
cocuga birincil bakim veren anne babalarin sosyal destek algi diizeylerine iliskin
goriiglerinin ve deneyimlerinin belirlenmesidir. Nitel aragtirma yontemlerine gore
desenlenen bu arastirmada arastirmaci tarafindan ilgili literatiire dayali olarak hazirlanan
yari yapilandirilmig goriisme sorulart hazirlanarak, goriisme sonucunda elde edilen veriler
alt sorunlar ¢ercevesinde betimsel analizi yontemiyle ¢éziimlenmistir. Arastirma Mugla
ili Ortaca il¢esinde yasayan c¢ocuklar1 bir 6zel rehabilitasyon merkezinde egitimlerine
devam eden Otizmli bireye sahip anne babalar ile yiliz yiize goriisiilerek

gerceklestirilmistir.

Verilerin Toplanmasi: Arastirma hakkinda anne-babalara bilgi verilerek onamlari
alinmistir. Arastirmanin verileri, katilimcilarin kendilerini rahat ifade edebilecegi ve ses
kaydi yapilabilecek ortamlarda, kendilerinin randevu verdikleri zaman dilimlerinde
toplanmistir. GoOriisme sorulart her bir katilimciya, ayni sozciiklerle ve ayni anlami
cagristiracak tonlamalarla yOneltilmistir. Anne-babalarla yapilan goriismelerde anne-

babalardan izinleri alinarak ses kayit cihazi ve not alma teknigi birlikte kullanilmigtir.

Arastirmanin Uygulanacag@ Yer ve Izin Durumu: Arastirma Mugla ili Ortaca ilgesinde
gerceklestirilmistir.  Otizmli  bireye sahip aileler ile yiiz yiize gorisiilerek
gerceklestirilecektir. Goriismenin yapilacagi yer ailelerin kendilerini iyi hissettikleri,
serbest konusma olanagi tanindig1 arastirmaci ve ailenin bulundugu Ortaca Basaran Ozel

Egitim Rehabilitasyon Merkezi’nde ve anne-babalarin istemleri dogrultusunda onlarin
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rahat hissedecekleri ortamlarda gercgeklestirilecektir. Ailelerden goériisme i¢in onaylari

alinacaktir.

Veri Toplama Araclar1 ve Ozellikleri: Arastirmanin verileri, arastirmaci tarafindan
hazirlan Otizmli bireyleri ve anne-babalar1 tanitici Kisisel Bilgi Formu ve Yiiz yiize

Gortisme Formu ile toplanmustir.

Kisisel Bilgi Formu: Arastirmanin bagimsiz degiskenleri hakkinda bilgi toplamak
amaciyla; Otizmli bireye sahip olan anne-babalarin sosyo-demografik o6zelliklerini
belirlemeye yonelik 8 sorudan (Otizmli bireyin cinsiyeti, ilk tan1 konulma yasi, kardes
sayisi, Ozel egitim alma durumu, anne-baba yasi, egitim durumu, meslegi, c¢alisma

durumu, ailenin aylik geliri) olugsmaktadir.

Yiizyiize Goriisme Formu: Arastirmada dogru ve derinlemesine veriler elde etmek
amaci ile yar1 yapilandirilmig 18 ifadenin bulundugu gortisme formu kullanilmistir. Form,
calismay1 yiirliten aragtirmaci tarafindan ilgili literatiire dayanarak hazirlanan anne-
babalarin sosyo-ekonomik ve demografik durumunu tespit etmek, yari yapilandirilmis
sorulardan olusan bir akis formunun kullanilmasi ile anne-babalarin Otizmli ¢ocuga sahip
olmaktan dolay1 yasadigi zorluklar, yasamlariin nasil sekillendigi, gelecege ve yasama
yonelik bakis acgilarinda ne gibi degisimler oldugu, duygu durumlar1 ve yasam kaygi
diizeyleri, yasadigr maddi ve manevi zorluklar, anne babadan sonra ¢ocugun bakim ve
egitimi ne olur gibi ifadelerinin yer aldig1 yasam, gelecek ve diger kaygilari, bunlarla bas
etme yontemleri ve olumsuz etkileri, cocuklarinin aldig1 egitimler, ¢ocuklarinin aldigi
saglik ve egitim hizmetlerinden memnuniyetleri, sosyal destek, egitim kurumlarinin
yeterliligi, ailenin yakin ¢evresi ve toplumun bakis acisi, yasadiklar1 engeller goriigme
sorular1 ile derinlemesine bilgiler arastirilmistir. Bu baglamda karsilastirmali sonuglar
elde etmek amacuyla, tercih edilen yar1 yapilandirilmig goriisme formu, arastirma sorulari

ve alan yazindaki bilgiler dogrultusunda ailelerin kaygilar1 ve zorluklar1 icermektedir.

Aragtirmacilar tarafindan gelistirilen goriisme sorularinin hazirlanmasinda; sorularin
kolaylikla anlagilmasi ve ¢ok boyutlu olmamasi, yanitlayiciyr yonlendirici olmamasi gibi
ilkelere dikkat edilmistir (Bogdan ve Biklen, 1992; Akt. Yilmaz ve Altinkurt, 2011).
Hazirlanan goriisme formunun amaca ne derece hizmet ettigi, anlasilirlign ve
uygulanabilirligini kontrol etmek amaciyla alan uzmanlarinin goériislerine sunulmustur.

Uzmanlarin 6nerileri dogrultusunda goriisme formu diizenlenmistir.
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Arastirmada uzman incelemesi, katilimci onay1 ve katilimeilarla yapilan goriismelerin
sireleri uzun tutularak da uzun siireli etkilesim yoluyla i¢ gecerlik (inandiriciligini)
saglanmaya calisilmistir. Ayrica, verilerin inandiricihi@imi artirmak i¢in toplanan
verilerden elde edilen bulgularin tutarliligi kontrol edilmistir. Buna yonelik olarak
bulgularin, goriigme formunun gelistirilmesinde kullanilan kavramsal cergeve ile
uyumlulugu siirekli kontrol edilmistir. Gorlismelerde iki arastirmaci gorev alarak biri
goriismeyi yonetirken, digeri siireci gozleyerek gerektiginde ek sorular sormus ve
aciklamalar yapilmasini talep etmistir. Boylece, olasi veri kaybinin 6nlenmesi i¢in ses
kaydi tutulmus ve verilerin aragtirma sorularina uyumu saglanmaya ¢alisilmistir. Bunlarin
yant sira goriisme yapilan ailelerden dogrudan alintilar yapilarak da arastirmanin
inandiriciligr yiikseltilmeye ¢alisilmistir. Arastirmanin dis gecerligini (aktarilabilirligini)
artirmak icin arastirma siireci ve bu siirecte yapilan islemler ayrintili bir sekilde
betimlenmistir. Bu baglamda, arastirmanin modeli, ¢alisma grubu, veri toplama araci,
veri toplama siireci, verilerin ¢oziimlenmesi ve yorumlanmasi, bulgularin nasil

diizenlendigi ayrintili bir bicimde aktarilmistir.

Arastirmanin i¢ giivenirligini (tutarligini) artirmak icin bulgularin tamami yorum
yapilmadan dogrudan verilmistir. Ayrica goriismede elde edilen veriler {izerinde
aragtirmacilar ve nitel arastirma konusunda deneyimli bir 6gretim {iyesi ayr1 ayri
kodlamalar yapmis ve kodlamalar karsilastirilarak tutarlik oranit hesaplanmistir.
Arastirmanin dig gilivenirligini (teyit edilebilirligini) artirmak icin arastirmacilarin
konumlari, c¢alisilan durumla ilgili 6n deneyimleri, arastirmada veri kaynagi olan
katilimeilar, arastirmanin yapildigi sosyal ortam (ev), elde edilen verilerin analizinde
kullanilan kavramsal g¢erceve, analiz yontemleri ile ilgili ayrintili agiklamalara yer
verilmistir. Ayrica, baska aragtirmacilarin talep etmesi ya da gelecekte baska bir
arastirmada karsilastirmalar yapmak amaci ile arastirmanin ham verileri saklanarak da dis

giivenirlik artirilmaya calisilmistir.

Bilgilendirilmis Goniillii Onay Formu (BGOF): Calismaya goniillii katilmay1 kabul

eden anne-babalardan BGOF alinmustir.

Arastirma Kullamilan islemler ve Degiskenler: Arastirmalarda yaygin kullanilan nitel
arastirma yonetmelerine gore desenlenen bu arastirmada yar1 yapilandirilmis goriisme
formu hazirlanarak veriler yiiz ylize goriisme teknigi ile elde edilmistir. Gorlisme veya
miilakat yontemi; Onceden hazirlanmis sorularin soruldugu ve karsisindaki bireyin

sorulara samimi ve i¢ten yanitlarin verildigi amacl bir soylesidir (Kus, 2003:50).
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Gorlisme katilimeimin rahat hissedecegi, kendisini baski altinda hissetmedigi ortamda
gerceklestirilmistir. Gorlisme siiresince goriismeler not alma ve ses kaydi ile kayit altina

alinmustir.

Hazirlanan formlar kapsaminda anne-babalar ile yiiz yiize gerceklestirilmistir.
Aragtirmanin uygulama asamasi iki arastirmaci tarafindan gergeklestirilmistir. Bir
arastirmact not ve ses kaydini gerceklestirirken, diger arastirmaci goriismeyi
gerceklestirmistir. Goriigmelerde anne-babalarin sorular verdikleri cevaplar arastirmanin
homojenligi agisindan dikkatlice dinlenerek kayit edilmistir. Goriismede degiskenler
arasindaki iliski, saglikli sonuglar ve yorumlama ulasabilmesi agisindan énemli oldugu

vurgusuna Ozellikle dikkat edilmistir.

Veri Analiz Yontemi: Arastirma arastirmaci tarafindan hazirlanan Kisisel Bilgi Formu
ve Yiiz ylize Goriisme Formu ile elde edilen verilerin ¢6ziimlenmesinde (say1 ve yiizde)
ve betimsel analiz yontemi ile gergeklestirilmistir. Betimsel analizde farkli bireylerin ayni
soru hakkinda farkli diislincelerin katilime1 bireylerden elde edildigi sekilde aktarilir
(Altunigik ve ark., 2010:322). Yiiz yiize goriisme formundaki ifadelere katilime1 anne-
babalardan elde edilen veriler cocuklari ve kendilerine yonelik kaygilari, duygu durumlari
ile iligkin goriis ve deneyimleri derinlemesine betimlemek, ¢ocuklarin egitim, maddi
durumlari, ¢evre ve sosyal destek, yasadigi zorluklar ve toplumsal engeller ve tepkiler
basliklar1 altinda 6zetlenerek yorumlanmigtir. Katilime1 anne-babalar ile gergeklestirilen
goriismelerin ardindan, goriismelerin lizerinde diizeltme yapilmadan orijinal sekliyle

yaziya dokiilmiistiir.

Bu dokiimlerden sonra ses kayitlar1 goriismeci tarafindan tekrar tekrar dinlenerek
¢oziimlenmis dokiimler olusturulmus ve elde edilen bilgiler degerlendirilerek kontrolleri
saglanmistir. Bu kontrollerin ardindan katilimcilarin goriiglerini yansitan 6n olgular
olusturulmustur. Bu olgularin uygunlugu katilimci1 anne-babalarin  goriislerinin
birbirinden bagimsiz olarak incelenmistir. Belirlenen bu olgular dogrultusunda betimsel

analizlere yer verilmistir.
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4. BULGULAR

Calismanin bu boliimde nitel arastirma yontemlerine gore desenlenen bu arastirmada
aragtirmaci tarafindan ilgili literatiire dayali olarak hazirlanan kisisel bilgi formu ve 18
ifadeyi iceren yar1 yapilandirilmis goriisme formu ile yiizyiize goriisme sonucunda elde
edilen veriler alt sorunlar gergevesinde igerik analizi yontemiyle ¢oziimlenerek bulgular
siralanmustir. Goriismeler sirasinda ailelerin demografik bilgilerine ulasmak i¢in 10 soru,
anne babanin Otizm tanis1 almis ¢ocuklart ile ilgili yasadigi zorluklar, egitim durumu,
aldiklar1 egitimin kalitesi, maddi ve manevi giigliikkler ve yasam kaygilar1 ile ilgili
diisiincelerine yonelik 18 soru yoneltilmistir. Goriismeler tiim katilimcilarin uygun
gordiigii zaman diliminde, goniilli katilim ile gergeklestirilmistir. Her goriisme yaklasik
olarak 30-45 dakika siirmistiir. Katilimci anne-babalarin ifadelere verdigi yanitlara dayali
olarak gerektiginden goriisme sorulari ile iliskili sorulara da yer verilerek daha

derinlemesine bilgi elde edilmeye calisilmistir.

Bu amacla kisisel bilgi formu ve yliz yiize goriisme formu ile otizmli bireye sahip anne
babalarin, gilinliik yasam rutinlerinde otizmin sosyal yasamlarina, aile i¢i iliskilerine
etkileri, destek algilari, kendileri ve ¢ocuklarina yonelik kaygilar ile iliskili goriis ve
deneyimlerini derinlemesine betimlemek amaciyla katilimeci anne-babalarin ile edilen
veriler, anne-babalarin 6zel egitimi i¢in kurum ve Ogretmen bulmakta yasadiklari

giicliikler, sosyal destek algilari; aylik saglik ve egitim giderleri, maddi zorluklar siirekli

kaygi durumlar1 ve yasadiklart duygu durumlari ilgili bulgular icermektedir.

Mugla ili Ortaca ilgesinde yasayan 6zel bir rehabilitasyon merkezinde egitimleri devam
eden otizmli bireye sahip olan anne-babalar ve otizmli ¢ocuklara iliskin demografik

bilgiler Cizelge 1 ve Cizelge 2’de verilmistir.

Veriler incelendiginde arastirma kapsamindaki otistik ¢ocuklarin tant konulma yas
ortalamast 3.75°dir. Otizmli ¢ocuklarin aldigi egitim durumu degiskenine gore, 22’s1
(%100) 6zel egitim aldig1 bu egitimlerin nitelikleri, bireysel, kaynastirma (kres anaokulu,

ilkokul) egitimlerine devam etmektedir.
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Tablo 2. Otizmli ¢ocuklara iliskin sosyo-demografik bilgileri

Faktor Gecerli Kiimiilatif

Otizmli Cocugun Frekans Yiizde Yiizde Yiizde Frekans

Cinsiyet Erkek 14 63,6 63,6 63,6
Kiz 8 36,3 36,3 95,5
Toplam 22 100,0 100,0

1Ik Tan1 Yas (Ay) | 12 ay 6 27,3 27,3 27,3
24 ay 2 9,1 9,1 36,4
36 ay 6 27,3 27,3 63,6
42 ay 1 4,5 4,5 100
48 ay 1 4,5 4,5 68,2
60 ay 3 13,6 13,6 81,8
96 ay 1 4,5 4,5 86,4
108 ay 1 4,5 4,5 90,9
120 ay ve iizeri 1 45 45 95,5
Toplam 22 100,0 100,0

Egitimi Ozel Egitim 22 100,0 100,0 100,0

Kardes Sayist 0 4 18,2 18,2 18,2
1 2 9,1 9,1 27,3
2 7 31,8 31,8 59,1
3 6 27,3 27,3 86,4
4 ve lzeri 3 13,6 13,6 100,0
Toplam 22 100,0 100,0

Otizmli ¢ocuklarin kardes durumu degiskenine gore, %18,2 (n=4) kardesi olmadigi, %9,1
(n=2) 1 kardesi, %31,8 (n=7) 2 kardesi, %27,3 (n=6) 3 kardesi ve %13,6 (n=3) 4 ve iizeri
kardesi oldugu goriilmektedir.

Tablo 3. Otizmli Bireye sahip olan anne-babalarin sosyo-demografik bilgileri

Faktor Degiskenler F % K. Yiizde Frekans

Annenin Yasi 27 1 45 45 45
30 1 45 45 9,1
32 3 13,6 13,6 22,7
33 2 9,1 9,1 31,8
34 2 9,1 9,1 40,9
35 3 13,6 13,6 54,5
36 2 9,1 9,1 63,6
37 2 9,1 9,1 72,7
38 3 13,6 13,6 86,4
41 1 45 45 90,9
43 1 45 45 95,5
56 ve lizeri 1 45 45 100,0
Total 22 100,0 100,0

Babanin Yas1 35 2 9,1 9,1 13,6
37 2 9,1 9,1 22,7
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Tablo 3. Devamu

Faktor Degiskenler F % K. Yiizde Frekans
Babanin Yasi 38 2 9,1 9,1 31,8
39 4 18,2 18,2 50,0
40 4 18,1 18,1 68,1
41 1 4,5 4,5 68,2
42 2 9,1 9,1 77,3
43 1 4,5 4,5 81,8
45 2 9,1 9,1 90,9
50 1 4,5 4,5 95,5
61 1 4,5 4,5 100,0
Total 22 100,0 100,0
Annenin Ogrenim Okur-yazar degil 1 4.5 4,5 4,5
Durumu Tlkokul 6 27,3 27,3 31,8
Ortaokul 7 31,8 31,8 63,6
Lise 5 22,7 22,7 86,4
On lisans 2 9,1 9,1 95,5
Lisans 1 4,5 4,5 100,0
Toplam 22 100,0 100,0
Babanin Ogrenim | OKur-yazar degil 2 9,1 9,1 9,1
Durumu Tkokul 7 31,8 31,8 40,9
Ortaokul 4 18,2 18,2 59,1
Lise 6 27,3 27,3 86,4
On lisans 2 9,1 9,1 95,5
Lisans 1 4,5 4,5 100,0
Toplam 22 100,0 100,0
Annenin Meslegi Ev Hanimu 16 72,7 72,7 72,7
Isci 1 4,5 4,5 77,3
Memur 1 4,5 4,5 81,8
Esnaf/Tiiccar 2 9,1 9,1 90,9
Serbest 2 9,1 9,1 100,0
Total 22 100,0 100,0
Babanin Meslegi Isci 8 36,4 36,4 36,4
Memur 4 18,2 18,2 54,5
Serbest 9 40,9 40,9 95,5
Emekli 1 4,5 4,5 100,0
Total 22 100,0 100,0
Anne Calisma | Calisan 7 31,8 31,8 31,8
Durumu Calismayan 15 68,2 68,2 100,0
Toplam 22 100,0 100,0
Baba Calisma | Calisan 19 86,4 86,4 86,4
Durumu Calismayan 3 13,6 13,6 100,0
Toplam 22 100,0 100,0
Ailenin Aylhk | Asgari Ucret 3 13,6 13,6 13,6
Gelir Durumu Asgari Ucretin Altinda 12 54,5 54,5 68,2
Asgari Ucretin Uzeri 7 31,8 31,8 100,0
Toplam 22 100,0 100,0
Annede  Bilinen | Var 13 59,1 59,1 59,1
Hastalik Durumu Yok 9 40,9 40,9 100,0
Toplam 22 100,0 100,0
Babada  Bilinen | Var 9 40,9 40,9 40,9
Hastalik Durumu Yok 13 59,1 59,1 100,0
Toplam 22 100,0 100,0

S
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Otizmli bireye sahip anne-babalarin yas degiskenine gore, annelerin %9 29 ve alti
yaglarda iken, %86,2 (n=19) 30-39 yaslar1 arasinda, %13,5 (n=3) 40 yas Ve iistii; babalarin
% 45,5 (n=10) 30-39 yaslar1 arasinda, %54,3’i (n=12) 40 yas ve istli yaslarindadirlar.
Aragtirma kapsamindaki annelerin yas ortalamasi 36, babalarin yas ortalamasi 41°dir.
Otizmli bireye sahip anne-babalarin egitim degiskenine gore, annelerin 1’1 (%4,5) okur
yazar degil, 6’s1 (%27,3) ilkdgretim seviyesine kadar egitim gormiis, 7’si (%31,8)
ortaokul, 5’1 (%22,7) lise, 2’si (%9,1) Onlisans, 1’i (%4,5) lisans seviyesinde; babalarin
2’s1 (%9,1) okur-yazar degil, 7’s1 (%31,8) ilkogretim seviyesine kadar egitim gérmiis,
4’1 (%18,2) ortaokul, 6°s1 (%27,3) lise, 2’si (%9,1) 6nlisans, 1’1 (%4,5) lisans seviyesinde
egitim gérmiislerdir. Anne-babalarin meslegi degiskenine gore, annelerin 16’s1 (%72,7)
ev hanimi, 1’1 (4,5) isci, 1’1 (%4,5) memur, 2’si (%9,1) esnaf-tiiccar, 2’si (%9,1) serbest
calismakta, babalarin 8’1 (%36,4) is¢i, 4’1 (%18,2) memur, 9’u (40,9) serbest, 1’1 (%4,5)
emeklidir. Otizmli bireye sahip anne-babalarin ¢alisma durumu degiskenine gore,
annelerin 7’si (31,8) calistigl, 15’1 (%68,2) calismamakta, babalarin ise 19’u (%86,4)
calistigt, 3’1 (%13,6) ¢alismamaktadir. Ailelerin 3’1 (%13,6) asgari ticret, 12°s1 (%54,5)
asgari licretin altinda (diistik gelir), 7°s1 (%31,8) asgari {icretin iizerinde (yliksek gelir)
aylik gelire sahiptirler. Anne-babalarda bilinen hastalik durumlari degiskenine gore
annelerde bilinen hastalik 13’tinde (%59,1) oldugu, 9’u (%40,9) olmadigi, hastaliklarise
akdeniz anemisi, astim, epilepsi, babalarda bilinen hastalik 9°u (%)40,9 olmadigi, 13’1
(%59,1) oldugu, bu hastaliklar arasinda, astim, fel¢, akdeniz anemisi, solunum

rahatsizliklar1 bulunmaktadir.

Yiiz yiize goriisme sonucu elde edilen bulgular maddeler halinde degerlendirilmistir.
Arastirmaya katilan anne-babalarin ¢ogunlugu, ¢ocuklarina ilk tan1 konuldugunda otizm
ile ilgili yeterli bilgiye sahip olmadiklarini, otizm tanisi ile birlikte {iziintii, sug¢luluk,
caresizlik ile birlikte gecen siiregte otizm ile otaya ¢ikan zorluklarla istenmeyen bir durum

olsa da bagetmeye calistiklarin1 belirtmislerdir.

OSB tanisi alan ¢ocuklarin toplumda yayginligi, 6zel egitimin gerekliligi ile alaninda en
hizli biiyliyen grubu temsil etmektedir. Artan OSB tani oranlari, aileleri ve politika
yapicilari, OSB’li ¢gocuklarin gereksinimi hakkinda bilgi ve anlayisi arttirmaya ve gerekli
olan saglik, bakim ve egitim hizmetlerin etkinligini arttirmaya yonelik girisimde
bulunmalarina referans olmaktadir. Anne-babalarin iggoriileri, essiz deneyimi ve
uzmanligi, 6gretmenlerin ve uzmanlarin OSB’li ¢ocuklarin giiclii ve ihtiyaglarini daha iyi

anlamalarma yardimeci olabilir.
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Tablo 4. Yar1 yapilandirilmig goriisme sorulari

Sorular | Otizmli bir cocuga sahip anne-baba olarak, otizmli bir ¢cocuga sahip olmay1 ve
yasadiginiz giicliikler anlatir misiniz?
Al Cocugunuzun dogum tarihi?
A2 Cocugunuzun tani aldigi tarih?
A3 Cocugunuzun egitimi i¢in okul, kurum ve gretmen bulmakta giicliik ¢ektiniz
mi?
A4 Cocugunuzun aylik saglik ve egitim giderleri, bu giderlerin biit¢enize etkilerini
A5 Bu giderlerin biit¢enize etkisi nasildir?
A6 Su anda hangi egitimleri almaktadir?
A7 Egitim ve saglik harcamalariniz1 siirdiirebilir buluyor musunuz?
A8 “Benden sonra ¢cocugumun bakim ve egitimi ne olur?” diye diisliniiyor musunuz?
A9 Son  zamanlardaki  duygularmizi  degerlendiriniz.  (birden  fazla
isaretleyebilirsiniz)
Depresyondayim
Yorgunum
Kaygiliyim
Mutluyum
Umitsizim
Isyandayim
Rahatim
fyiyim
Bikkin ve Bezginim
B.1 Aldiginiz saglik hizmetlerinden memnun musunuz?
B.2 Aldiginiz egitim hizmetlerinden memnun musunuz?
B.3 Evladinizi devamli destekleyecek maddi ve manevi giicliniiz var mi1?
B4 Cevre desteginiz var mi1?
B.5 Bu alanda hizmet veren 6zel kurumlari ve devlet kurumlarimi yeterli buluyor
musunuz?
B.6 Cocugunuz spor yapabiliyor mu?
B.7 Bu konuda neler yapilmasini istersiniz?
B.8 Bu giine kadar hangi engellerle karsilastiniz?
B.9 Otizmli ¢ocugu olmayan ailelerden ne tiir tepkiler aliyorsunuz?
OSB’li ¢ocuklara sahip anne-babalarin degerli goriis ve diisiinceleri otizmin

degerlendirilmesi, egitim tanimlamas1 ve hizmet planlamasi asamasinda uygulayicilara
ve egitimcilere yarar saglayabilir. OSB’li ¢cocuklarin erken ¢ocukluk egitimine katilimi
kapsayict ortamlarin gelisiminde kaynastirmali egitim OSB’li c¢ocuklar ve normal
gelismekte olan akranlar1 arasindaki sosyal gelisimleri ve iletisimleri anlamli etkilesimi
kritik 6nemini ortaya koymaktadir. Anne-babalarin ¢ocuklarinin okul 6ncesi aldiklari
hizmetlerin ve bu hizmetlerden ebeveynlerin memnuniyeti degerlendirildiginde anne-

babalarin ¢ogunun iyi veya milkkemmel hizmetler aldigini bildirirken, kimi anne-baba

cocuklariin ilk donemden beri ¢cocuklarmin tipik olarak gelismekte olan akranlariyla
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yeterince zaman geg¢irmedigini diistinmektedir. Anne babalar ayrica okul 6ncesi gocuklari
icin hizmetlerin belirlenmesi ve elde edilmesi i¢in 6nemli miktarda zaman harcadiklarini
bildirmistir. Baz1 arastirmalar, diger engelli ¢cocuklarin aileleriyle karsilagtirildiginda,
OSB’li ¢ocuklarin ailelerinin yonlendirmelerde ve uygun egitim hizmetlerinde ve ayni
zamanda finansal miicadelelerde gecikme ve diger zorluklar1 yasama ihtimalinin daha
yiiksek oldugunu gostermektedir. Otizmli ¢ocuklarin anne-babalarin is yiikiinii azaltma
ve hatta ihtiya¢ duyulan hizmetler olmadiginda ¢ocuklarinin ihtiyag¢larini karsilamak i¢in
calismay1 birakma olasilig1 daha yiiksektir (Lord ve Bishop, 2010; Mereoiu ve Blandb,
2015).

A3 Otizmli bireylerin anne- babalari; “Cocugunuzun egitimi i¢in okul, kurum ve
ogretmen bulmakta gii¢liik ¢ektiniz mi?” soruldugunda, en sik olarak verilen yanit “gii¢liik
cekmedikleri” oldugu goriilmektedir. Ancak katilime1 4 anne-baba Ozellikle uzman ve
kurum arayislarinda gii¢liik ¢ektiklerini, sinirli sayida kurum oldugunu (Ortaca’da 2 ve
Koycegiz’de 1) belirtmektedirler.
“Egitim kurumu bulduk fakat egitim kalitesizdi. Lyi bir yer bulmakta giicliik
cektik. 45 dk egitim ¢ok az. 80 km yoldan buraya gelip gidiyorum. Su anda bu

kurumdan memnunum.”

Tablo 5. Cocugunuzun egitimi i¢in okul, kurum ve 6gretmen bulmakta giicliik ¢ektiniz mi?

Cevap n %

Giicliik cektik 4 18,0
Giicliik cekmedik 18 82,0
Toplam 22 100,0

A4 “Cocugunuzun aylik saglik ve egitim giderleri, bu giderlerin biit¢enize etkileri?”
soruldugunda, en sik olarak verilen yanit onemli 6l¢iide etkiledigi yoniinde goriis
bildirmislerdir. Aylik saglik ve giderlerinin minimum 500 TL ile maksimum 3000 TL
arasinda degisim gostermektedir.

Tablo 6. Cocugunuzun aylik saglik ve egitim giderleri, bu giderlerin biit¢enize etkileri?

Cevap n %
500 TL ve Alti 11 50
501 TL ve 2000 TL 9 40,9
2001 TL ve Uzeri 2 9,09
Toplam 22 100,0
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Saghk giderleri 1000 TL, Saghk gideri her ay olmuyor. Egitim gideri var.
Sehir disina ¢iraksak giderimiz 3000 TL 'ye ¢cikiyor. Onceden hazirlik yaparak
kendimizi ayarlamaya ¢alisiyoruz.

Alti bezleniyor. Bez parasi, ilag parasi beraber bizi zorluyor. Epilepsi var ve
ozel bir hastaneye gidiyoruz. Fethiye Esnaf hastanesine gidiyoruz, noroloji
takip ediyor. Aylik 500 TL bu masraflar tutuyor.

)

“Cocugum bez kullaniyor. Yakit harcryorum. 2000 TL yi buluyor masrafim.’

A5. “Bu giderlerin biitcenize etkileri nasildir?” soruldugunda, en sik olarak verilen yanit
“olumsuz yonde etkiledigini, biit¢elerini zorladigini” 6zellikle saglik kontrolleri igin
Mugla’da bulunan hastaneye gidecekleri tarihten once Onceden tedbir aldiklarini
belirtmektedirler.

“Sarstyor. 3 cocugum var. Onceligim bu cocugum, onun masrafi ok 6nemli.

Diger iki cocugumun masrafint bile kistyorum. Bu ¢ocuguma harcryorum.”

A6. “Su anda hangi egitimleri almaktadir?” soruldugunda, en sik olarak verilen yanit
0zel rehabilitasyon merkezinde bireysel ve grup egitimleri aldig1 goriilmektedir. Bunun
yaninda kaynastirma egitimi, dil egitimi, okuma ve dikkat egitimi, fizyoterapist
desteginde fiziksel beceri egitimi, duyu biitinleme, motor gelisimi, sosyallesme, ana okul

ve ilkogretimde kaynastirma egitimleri, spor, at binme, ylizme batari dersi almaktadirlar.

Tablo 7. Su anda hangi egitimleri almaktadir?

Cevap n %
Ozel egitim/ Bireysel egitim/ Grup egitimi 7 31,8
Ozel Kres/anaokulu 1 45
egitim/Kaynastirmah Tlkokul 4 18,5
egitim

Ortaokul 1 45
Dil ve Gelisimi Egitimi 3 13,6
Okuma Yazma Egitimi 1 4,5
Difleksi Egitimi 1 4,5
Fizik Tedavi Egitimi 2 9,1
Duyu Biitiinleme 1 4,5
Spor, at binme, ylizme batari dersi 1 4,5
Toplam 22 100
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“Ozel rehabilitasyon merkezinde bireysel ve grup egitimleri aliyor, tam giin
egitime gidiyor.”
“Rehabilitasyon merkezinde bireysel, grup, kaynastirma, batari dersi”

AT “Egitim ve saglik harcamalarimizi siirdiirebilir buluyor musunuz?” ifadesine, en sik

olarak verilen yanitlar, evet, kismen ve zar zor oldugu goriilmektedir.

Tablo 8. Egitim ve saglik harcamalarinizi siirdiirebilir buluyor musunuz?

Cevap n %
Evet 12 54,54
Haywr 4 18,18
Kismen 6 27,27
Toplam 22 100

“Stirdiirmeye ¢alistyoruz. Mecburuz. Gelecegimize yatirim yapamiyoruz.
Cocugum igin harciyoruz. Evimiz kira.”

“Kendimizi erteliyoruz.”

“Devlet karsiliyor, stirdiiriiyoruz.”

“Isime son verilse isimiz biter. Hichir yere gidemeyiz. Aldigimiz maas ile

geciniyoruz.”

A. 8. “Benden sonra ¢ocugumun bakim ve egitimi ne olur diye diisiiniiyor musunuz?
ifadesine, en sik olarak verilen yanit “evet” oldugu goriilmektedir. Katilimer anne
babalarin c¢ocuklarinin kendilerinden sonra yasamina yonelik kaygi duyduklarini, en
onemli vurguladiklar ise gelecekte cocuklarinin kendi kendine yasamini nasil devam

ettirecegi, bakacagi, siirdiirecegi yoniindedir.

Tablo 6. Benden sonra gocugumun bakim ve egitimi ne olur diye diisiiniiyor musunuz?

Cevap n %

Evet 21 95,5
Hayir 1 4.5
Toplam 22 100

“Biz yaslaninca ne olur, kaygilyim.”

“Bana bir sey olsa esimin iizerine kalacak ve ne yapacak. Kaygilantyorum.”
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“Endiseliyim. Benden sonra ¢ocugum ne olur? Cok endigeliyim bu konuda.
Benim gibi bakan hi¢ kimse yok. Baba siirekli ¢alisiyor turizmde. Oglunun
hangi ilact bile kullandigini bilmiyor.”

“Evet. Kaygi miithis derecede duyuyorum.”

“Keske ¢cocugum anne ben actktim, susadim diyebilse, kosabilse, yiiriiyebilse.

Derdini anlatabilse, dolastirabilsem, gezdirebilsem keske...”

“Gegimsizligimiz var egsimle. Parasizlik ig¢indeyiz, ne olacak kaygisi var.”
Anne-baba-¢ocugun olusturdugu her aile kendine 6zgii ve her stresli durumlarla farkli
sekilde ilgilendikleri yoniindedir. Oncelikle ¢ocuklarmin tedavileri ile baslamak, anne
babalarin daha iyi hissetmelerine yardimci olacaktir. Otizmin yaygin ve ¢ok yonlil bir
rahatsizlik oldugu gercegi ile cocuklarina bakis agilarin1 degistirmeyerek, ayn1 zamanda
diinyaya bakis seklini degistirecektir. Bunun i¢in daha iyi anne-baba olabilirsin gibi.
Sevgi tyilestiren ve birlestirici 6zelligi, ¢ocuklarina karsi sevgileri diisliniilenden daha

giiclidiir.

Otizmli bireyin anne- babalari, yasadigi maddi ve manevi zorluklar, duygu durumlari,
gelecek ile ilgili beklentileri ve kaygilari, cocuklarinin egitimi ve gelisim siire¢lerindeki
zorluklari, aile ¢evresi ve toplum tarafindan algiladiklari sosyal destek son derece
onemlidir. Bu baglamda hem egitim kurumlarinin egitim kalitesini arttirmali, aile gevresi
ve toplumun her kesiminin otizmli ¢ocuklar1 ve ailelerini destekleme konusunda
bilin¢lenmeli ve uygulama doniistiirerek farkindalik yaratarak, anne-babanin yasadigi
zorluklar ve yasam kaygilari azaltilmasinda 6nemli bir adim olacaktir.

2

A.9. “Son zamanlardaki duygularimizi degerlendiriniz.” ifadesine; Depresyondayim,
Yorgunum, Kaygiliyim, Mutluyum, Umitsizim, Isyandayim, Rahatim, Iyiyim, Bikkin ve
Bezginim olarak belirtmeleri istenmistir. Katilime1 anne babalarin yarisi en sik ve ayni
agirhikta verilen yantlarin  “yorgunum, kaygiliyim, mutluyum, iyiyim” oldugu
goriilmektedir. Katilime1 anne babalardan dordii gelecek i¢in kaygili oldugunu, iki

katilimci ise imitsiz olmadiklarini ifade etmektedirler.

“Kaygiliyim, mutluyum.”

“Mutluyum, kaygim yok.”

“Mutluyum, umutluyum, iyiyim, kaygiliyim, ¢ok rahat degilim”
“Kaygiliyim, rahatim.”

“Yorgunum, kaygiliyim, endiseliyim.”

“Cok iimitliyim. ... artik konuguyor. Cok mutluyum.”
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Tablo 10. Son zamanlardaki duygularinizi degerlendiriniz

Cevap n %

Depresyondayim 1 4,54
Yorgunum 14 63,63
Kaygilyim 12 54,54
Mutluyum 11 50,0
Umitsizim 1 4,54
Umutluyum 2 9,09
Isyandayim - 0

Rahatim 4 18,18
Iyiyim 9 40,90
Bikkin ve Bezginim 3 13,63
Gelecek icin kaygili 4 18,18
Cok rahat degilim 3 13,63
Kaygim yok 2 9,09
Tedirginim 2 9,09
Umitsiz degilim 2 9,09

Bl Otizmli bireylerin anne- babalar, “Aldiginiz saglik hizmetlerinden memnun
musunuz?” soruldugunda anne babalarin biiyiik bir kisminin bu soruya yanitlar1 evet

memnunum oldugu goriilmektedir.

Tablo 11. Aldigimiz saglik hizmetlerinden memnun musunuz?

Cevap n %

Evet memnunum 20 91,0
Haywr memnun degilim 2 9,0
Toplam 22 100

“Kisa vadede ¢oziilecek bir sey degil.”
“Cok degil. Devletin sagladig yetersiz ve tam tesekkiillii degil.”
“Evet memnunum, ilgililer”
“Kismen idare eder memnunum. Aile hekiminden memnunum, ilactmi yaziyor,
kontroliimiizii yapryor. Elinden geleni yapiyor.”
Otizmli ¢ocuklara dogru tedavi plani, ¢ok fazla sevgi ve destekle ¢ocuklar 6grenebilir,

biiyiiyebilir ve gelisebilir. Tani i¢in beklenilmemelidir. OSB’li bir ¢ocugun anne-babasi
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cocugunun OSB bagl gelisimsel gecikmeler oldugunu diisiindiigiinde bunun igin gerekli
adimlar1 atmalidir. Burada etken OSB tanisinin ¢ocuklara erken tanist ve erken tani ile
tedavi basar1 yiizdesi o kadar arttigidir. Erken miidahale, ¢ocugun gelisimini
hizlandirmanin ve otizm semptomlarin1 yasam siiresi boyunca azaltmanin en etkili

yoludur.

B2 “Aldiginiz egitim hizmetlerinden memnun musunuz?” ifadesi soruldugunda anne
babalarin biiylik bir kisminin bu soruya yanitlar1 “evet memnunum” oldugu

goriilmektedir.

Tablo 12. Aldigimiz egitim hizmetlerinden memnun musunuz?

Cevap n %
Evet memnunum 19 86,36
Haywr memnun degilim 2 9,09
Memnunum yeterli degil 1 4,54
Toplam 22 100

“Memnunuz Otizm ile ilgili bir sey degil.”
“Hayrr. Devletten yardim alamiyorum.”

“Evet. Fakat arttirilsin”

Anne babalarin otizm hakkinda bilgi edinmesi 6nemlidir. Anne babalarin otizm hakkinda
ne kadar ¢ok sey bilirse, ¢ocuklart icin bilingli kararlar vermek o kadar iy1 donanimli
olacaktir. Tedavi segenekleri hakkinda kendilerini yetistirmeleri, sorular sormalar1 ve tiim
tedavi ve egitim kararlarina katilmalar1 gerekmektedir. Anne babalarin otizm hakkindaki
bilgileri ¢ocuklar1 ile deneyimleri ile onlar1 uzman yapar. Bu uzmanlik ¢ocuklarinin
zorlayic1 ve yikic1 davraniglarini neyin tetikledigini ve neyin olumlu bir tepki verdigini
ogretir. Cocuklar1 davraniglarint  neyin etkilediginin  anlagilmasi, sorunlarin
giderilmesinde ve zorluklara neden olan durumlarin 6nlenmesinde veya degistirilmesinde
yardimci olur. Anne babalarin otizm gibi zorlu bir yolculuga tuhafliklari ve her seyiyle
cocuklarii kabul ederek baglamalar1 gerekmektedir. Burada referans noktasi Otizmli
cocugun diger cocuklardan ne kadar farkli oldugu ve ne eksik olduguna odaklanmak
yerine, kabullenmeyi uygulayarak, cocugun 6zel ilgili alanlarina yonelimini saglayarak,

kiigiik basarilar1 kutlayarak, cocugun baska cocuklarla karsilastirilmasindan
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vazgecilmesidir. Kosulsuz olarak sevildigini ve kabul edildigini hissettirmek ¢ocuklara
her seyden daha ¢ok faydali olacaktir. OSB seyrini tahmin etmek imkansiz oldugu gibi,
bu siirecte yasamda duraksamayi, vazgecmeyi gerektirdigi anlarda dahi pes edilmemesi
gerckmektedir. Diger insanlar gibi otizmi olan insanlar da yeteneklerini gelistirmek ve

daha iyiye ulagmak dmiir boyu siirdiigli unutulmamalidir.

B3. “Evladinizi devamli destekleyecek maddi ve manevi giiciiniiz var mi?” soruldugunda
en sik olarak verilen yanit var ve yok esit agirlikta cevaplar oldugu goriilmektedir.
Katilimer anne babalarin biiyilk ¢cogunlugu cocuklarinin gelisimi, egitimi, sagligi ve
gelecegi i¢in hemen her tiirlii fedakarliga katlandiklarini, kimi anne babalarin bu durum
ile kendi yasamlarina yeterince zaman ayiramadiklarini, yorgun olduklarini ve yasamlari

ile ilgili bir ¢cok seyden vazgectiklerini belirtmistir.

Tablo 13. Evladiniz1 devamli1 destekleyecek maddi ve manevi giiciiniiz var mi?

Cevap n %

Evet var 11 50,0
Hayir yok 11 50,0
Toplam 22 100,0

“Yok: 40 TL yevmiyeye gidiyorum. Onunla ¢ay mi alacagim, seker mi
alacagim ¢ocuklara har¢lik mi verecegim? Biri geliyor 10 TL istiyor, biri
geliyor 20 TL istiyor. 2 kiz 1 oglan var. Uciiniin de gideri ayri. Ilerisi icin
kaygiliyim.”

“Var. Esim devlet memuru,”

“Diger ¢ocuklarimizdan kisip bu ¢ocugumuza harciyoruz.”

“Hayvancilikla ugrasiyoruz. Siiz satiyoruz. Kendi kendimizi gegindiriyoruz.
Cere destegimiz hi¢ yok.”

B4. “Cevre desteginiz var mi? ifadesi soruldugunda en sik olarak verilen yanit “gevre
destekleri olmadigi, ¢cevrenin ¢ocuklardan korktugunu ve farkhiliklar: icin yeterli biling
olusmadig1 yoniinde” oldugu goriilmektedir.

Tablo 14. Evladimiz1 devamli destekleyecek maddi ve manevi giiciiniiz var mi1?

Cevap n %

Evet var 21 95,0
Haywr yok 1 45,0
Toplam 22 100,0
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’

“Dede, biiyiik anne, anneanne, kuzenler, yegenler ve yakin arkadaslar.’
“Cevre destegimiz yok.”

“Cevreden manevi destegimiz ¢ok yiiksek. Takdir ediyorlar, ¢ok seviyorlar,
koruyorlar, kolluyorlar.”

“Yok, maalesef”

“Yok. Herhangi birisi”

B5. “Bu alanda hizmet veren ozel kurumlari ve devlet kurumlarint yeterli buluyor
musunuz?” ifadesi soruldugunda en sik olarak verilen yanit “yeterli olmadigr” oldugu

gorilmektedir.

Tablo 15. Bu alanda hizmet veren 6zel kurumlari ve devlet kurumlarmi yeterli buluyor musunuz?

Cevap n %

Evet yeterli 4 18,0
Hayir yeterli degil 18 82,0
Toplam 22 100,0

“Yeterli degil. Kiigiik bir yerde yasiyoruz.”

“Hayrr. Sadece Ozel Egitim merkezleri var ve yetersiz. Ev ve merkez arasinda
gidiyor geliyor ¢cocugum. Daha ¢ok ders saati verilsin istiyorum. daha ¢ok
etkinlikler yapiimal. Ozel ¢ocuklarin kendi kendilerine vakit gecirecekleri
merkez yok. Sosyal ortam yok. Ders saatleri ¢cok az.”

“Haywr”

“Bulmuyorum, daha ¢ok olmali.”

“Mugla/Marmaris’te bu bolgede devlete ait hi¢bir yer yok. Hep ozel yerler
var. Devletin de boyle kurumlart olmali ve gerekirse yatili egitim kurumlart
olmaldir.”

“Devlet kurumu yok. Her yer ozel kurum. Yeterli degil. Yatili egitim kurumlar

olsun.”

B6. “Cocugunuz spor yapabiliyor mu?” ifadesi soruldugunda en sik olarak verilen yanit
“Otizmli ¢ocuklara hitabeden yeterli spor kompleksleri ve egitmenleri olmadigi, var

olanlar igin ise maddi imkanlarinin yetmedigi” oldugu goriilmektedir.
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Tablo 16. Cocugunuz spor yapabiliyor mu?

Cevap n %

Haywr 17 77,0
Evet 5 23,0
Toplam 22 100,0

“Yiizme yok, yiiriiyiis ve kogu var.”

“Cocugumuz sara hastasi spor yapamiyor. Bayiiyor hemen, yoruluyor ¢ok.
Buradan giderken ¢ok yoruluyorum diyor ¢ocugum.”

“Evet bisiklet (zorla), yiizmeyi ¢cok seviyor fakat giivenli yiizme alani yok.”
“Evet okul etkinlikleri”

“Hayrr. Yiiriiyiis yapabilir sadece. Spor merkezleri olsa benim ¢ocugum
calistirtlabilir.”

“Elinden tuttugumda ziplama yapabiliyor.”

B.7. “Bu konuda neler yapi/masini istersiniz?” ifadesi soruldugunda en sik olarak verilen

yanit “yeterli spor komplekslerinin olmasini, yiizme havuzlarinin pahalt oldugu, ortak

goriis engelli yasam merkezinin yapilmast” oldugu goriilmektedir.

“Yiizme yok. Denetleyici birim olsun. Aile bilingsizler. Devlet yapsin.”
“Yiizme havuzu ve spor kompleksi olsun. Devamliligi olsun.”

“Yardim yapilabilir.”

“Engelli yasam merkezleri olmasini isterim. Gelecek igin is egitim merkezi.
Yiizme havuzlar: ¢cok saghkl degil. Ozel yiizme havuzlar: ve spor salonlar: da
¢ok pahali ve gonderemiyorum. Engelli yasam merkezi yapilmasini ¢ok
isterim. Icinde biitiin spor faaliyetlerinin bulundugu, egitim dersliklerinin
bulundugu, is egitimi béliimiiniin oldugu “yasam koyii” kurulmasini isterim.
Yerel yonetimlerle goriistiim, ¢alismalarim alacak. Belediye bagskani ile
konustum ve biraz daha zamana ihtiyacimiz var.”

“Egitim alani ilgilenilmesi. Okulda her 6gretmen istemiyor neden sinifta
diizen bozuyor.”

“Calistirlabilir.”
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B.8. Otizmli bireylerin anne- babalari, cocuklarina Otizm tanisi ile baslayan siire¢ ve ilk
tan1 anindan Bu giine kadar hangi engellerle karsilastiniz? ifadesi soruldugunda en sik
olarak verilen yanit “katilimcilarin yarisi karsilastigini, diger yarisi ise karsilasmadig
yoniinde” oldugu goriilmektedir. Katilimci anne babalarin biiyiik bir gogunlugu insanlarin
kendilerine, ¢ocuklarina karsi anlayisl, ilgili olmalarini, otizm ile ilgili toplumda
farkindalik, anlayis ve ilgi olugsmasi yoniinde istemlerini yliksek sesle dile

getirmektedirler.

Tablo 17. Bugiine kadar hangi engellerle kargilagtiniz?

Cevap n %

Evet karstlastim 11 50,0
Hayir karsilasmadim 11 50,0
Toplam 22 100,0

“Cocugum tam konusamiyor. Gozii agilsin ve konussun isterim. Yazi
yazamiyor. Yaza bilmesini isterim. Tam okuyamiyor. Okumasini isterim.
Soyledigimizi tekrar ediyor. Hastanelerde personelle sikinti yasiyoruz.
Birazda biz hassas oldugumuz icin anlayis bekliyoruz. Saglkta ¢ok sikinti
yasiyoruz zaten.”

“Karsilasmadik. Engeller daha baslamadi, yas kiigiik.”

“Is engeli, mesai engeli. Engelli yasalarinin yeniden diizenlenmesini isterim.
OTV indirimi dengelenmesi. Ulasim imkanlart olsun.”

“Karsilasmadim.”

“Disleri ile ilgili sorun yasiyorum. Ozel hastaneye gitmek zorunda kaliyorum.
Devlet hastaneleri dis boliimii iyi degil. Hastaneye ¢ok gitmeyiz bir stkintimiz
oldugunda gidiyoruz.”

“Ulasimda ¢ok engellerle karsilasiyoruz.”

“Her il¢ede spor alami olsun. Uzmanlarla birlikte. Bir program c¢ikarilip

cocugun spor egitimi olmasini isterim.”

Otizmi olan bir insanla yagamanin talepleri ¢ok yiiksektir ve aileler sik sik yiiksek stres
yasarlar. Anne-babalar, gelecekle ilgili planlama yaparken davraniglarla basa ¢ikmak ve
tedavileri siirdiirmek zorundadir; kardesler utanmis veya gézden kagirilmis hissedebilir;
ve tim ailenin topluma dahil olmasi onemlidir. Kamusal ve kentsel alanlarda

karsilastiginiz zorluklari tanimak ve hazirlanmak, anne-babalar, kardesler, biiyiikanne ve
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biiyiikbaba, genis aile ve arkadaslar da dahil olmak {izere dahil olan herkes i¢in biiyiik bir

fark yaratacaktir.

B9. “Otizmli ¢ocugu olmayan ailelerden ne tir tepkiler aliyorsunuz?” ifadesi
soruldugunda katilimecilarin biiyiik ¢ogunlugunun verdigi yanit “olumsuz” oldugu
goriilmektedir.

“Anlayissiz insanlar ¢ok fazla (toplumda) bundan dolay: ¢ok iiziiliiyorum.”
“Otizmi  bilmeyen insanlar c¢ok garip bakwyorlar. Oglum bagiriyor,
bakwyorlar. Rahatsiz oluyorum.”

“Hayiwr. Yardim yapilmasini isterim.”

“Yok. Cok kotii bir tepki almadik. Beni sevenler zaten oglumu da sevdi.
Cocugumu da sevenler beni de sonradan sevdiler. Herkes kucaklar, popiiler,
taninan ve sosyal bir ¢cocuk. Batari ¢caliyor evde bu yonde gelisim gosteriyor.”
“Anlamuyorlar (A tipik) Biz gosteriyoruz ama onlart gostermediler. Higtepki
gormedik.”

“Otobiis gibi toplu tasimalarda ¢ocugun cama vurmasin, giiriiltii yapmasin,
alkiglamasin, bagirmasin, otobiiste yere uzanmak istiyor uzanmasin gibi
uyariyorlar. Izin vermiyorlar. Yetiskinler ¢cok bakiyor ve korkuyorlar. Sagma
buluyorum. Disliyorlar bizi, ben hi¢ sosyal faaliyete katilamiyorum oglumla,
¢linkii rahat edemiyorum. Cevreden toplum baskist gérdiigiim icin rahatsiz
oluyoruz. Insanlarin gézlerine degisik geliyor. Ilk defa goriiyormus gibi
insanlar korkuyorlar.”

“Saga sola ¢ocugumu gétiiremiyorum. Salyasi akiyor ve mana bulacaklar
diye hi¢hir yere gotiiremiyorum.”

“Acryarak bakma, kaynastirmamalar, korkmalar, bilingsizce”

“Gerizekali ve deli diyorlar.”

“Hi¢ tepki almadik.”

“Sokakta kiigiik ¢ocuklarla daha giizel oynuyor, ¢iinkii ¢ocuguma engelli
davranmuyorlar. Ama biiyiik ¢ocuklar tersliyorlar, engelli diye oynamuyoriar.
Bakislar bile rahatsiz edici. Anne ve babalarin daha bilin¢li olmas: lazim.
Cocuklarina tembih etmeleri, ogretmeleri lazim. Onlarinda basina

gelebilirdi.”
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Verilen cevaplar dogrultusunda toplumda Otizmli bireyler hakkindaki bilgisizlik,
bilingsizlik, olusmayan farkindalik sik¢a tekrar edilmektedir. Otizm ve otizmli
cocuklarinin gelisimi, egitimi ve tedavisi i¢in olaganiistii ¢aba sarfeden anne-babalar

toplumun duyarsizligi ile de bas etmek zorunda kalmaktadirlar.

Katilime1 anne babalarin tiimii Otizmli bir ¢ocuga sahip olmanin tiim zorluklarini
yasadiklarin1 ancak anne baba duygusunu yasadiklarini, ¢ocuklarinin kiigiik basarilarinda
inanilmaz duygular1 yasadiklarini, ¢ocuklar1 ile mutlu olduklarini, ¢ocuklarinin otizmi
olsa da onlar ¢ok sevdiklerini, yiiksek kaygi tasimalarina ragmen, gelecekle ilgili umut

tasidiklarini dile getirmektedir.
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5. TARTISMA

OSB tamis1 ile baslayan siliregte anne-babalar yeni duruma uyum saglamaya
calismaktadirlar. Anne-babanin 6zelde dahil oldugu bu siireg, Otizmli gocuklarin yagsama
boyu destege ihtiyaci olacagindan anne-babalarin yasantilarini psikolojik, bedensel ve
sosyal agidan tam bir iyilik halinde tutabilmeleri oldukga gii¢ olmakla birlikte, psikolojik,
bedensel ve sosyal agidan inis ve ¢ikislarla dolu bu siirecte yasam kalitelerini arttiran

degisimler olmaktadir.

Bu arastirma otizmin erkek cocuklarda goriilme olasiliginin daha fazla oldugunu
gostermekte, diger yapilan ¢calismanin sonuglari ile bu durum gegerliligini korumaktadir.
Veriler incelendiginde arastirma kapsamindaki otistik ¢ocuklarin tani konulma yas
ortalamasi 3.75°dir. Arastirma kapsamindaki annelerin yas ortalamasi 36, babalarin yas
ortalamast 41°dir. Arastirmaya goniilli olarak katilim saglayan anne babalarin sosyo-
demografik 6zelliklerine iligskin sonuglara gore; anne babalarin egitim seviyesi ilkokul,
ortaokul ve lise seviyesindedir. Anne babalarin egitim diizeyi, esler arasindaki iliskilerin
saglikli olmasinda, ¢ocuklarinin egitimi, saglhigi ve gelisimi i¢in etkinliklere katilma,
cocuklarina beceriler kazandirmada, istenmeyen davraniglar1 azaltmada, gelecek ileilgili
kaygilarinin daha az olmasinda egitim seviyesi etkili olabilmektedir. Ancak; konuyla
ilgili yapilan ¢alismalara bakildiginda, Zeteroglu (2006), Yirmi bes-Yetmis iki aylar
arasindaki otistik c¢ocuklarin gelisimlerinin incelendigi caligmasinda; lise mezunu
annelerin otistik ¢ocuklarinin gelisim degerleri ilkokul ve {liniversite mezunu annelerin
cocuklarmin gelisim degerlerinden daha yiiksek ¢iktigini saptamistir. Sencar (2007),
Otistik ¢cocuga sahip ailelerin algiladiklar1 sosyal destek ve stres diizeyleri arasindaki
iliskinin inceledigi arastirmasinda; Otizmli {iniversite egitimi almis anne-baba olanlarin
sosyal destek genisliklerinin ilkogretim egitimi almis anne babalara gore daha fazla
oldugu belirlenmistir. Anne babalarin tiim zorluklarla bas etmek igin gerekli olan strateji;
bilgi, beceri ve motivasyonu saglayan anne-babanin 6grenim diizeyine bagli olarak aldigi
egitimdir.

Otizmli ¢ocuklarin anne-babalarin egitim diizeyi arttikca ruhsal acidan yasadiklari
duygular1 kontrol ettikleri, kabullenme ve sevgi ile kaygilarinin azaldigi gortilmistiir.
Bulunan bu sonucun, aragtirmanin yapildigi toplumun ve Tiirk toplumunun gelenek ve
goreneklerine gore aile iginde annenin aldigir sorumluluklarin daha fazla olmasindan
kaynaklandig1 disiiniilebilir. Ancak &rnek sayisinin daha fazla olmasini beklenilmis

olmasina ragmen sadece 22 ¢ocugun anne babasinin yiiz yiize gériigmeye ve sorulara
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cevap vermeye goniillii olmasi, ailelerin bu tiir ruhsal degerlendirme goriismelerinekarsi
daha direncli olduklarini diisiindiirebilir. Clinkii anne babalar ac¢isindan goziinde, bu tiir
arastirmalardan ¢ikacak sonuglarin, anne-babalik gorevlerinde yetersizliklerini

degerlendirme araci olarak algilandigini diisiindiirmektedir.

Anne-babalar ve adaylar1 gebelik siireci sonunda bekledikleri saglikli dogum ve gocuktur.
Baz1 durumlarda yetersizlikleri bulunan bir ¢cocuk ile bu beklenti degisecektir. Otizmli
bireye sahip olan anne-babalarin gocuklarinin 6zel gereksinimleri ve yasadiklari sorunlari
ile nedeniyle pek ¢ok stres ve kaygi kaynagi vardir. Bu durum anne-babalarin olagan
yasamlarini, duygularin1 ve davraniglarini olumsuz yonde etkilemektedir. Anne babalar
otizmli bir ¢ocukla gelecekle ilgili biitiin umut, beklenti ve planlarinda degisiklikler
yasanmasina neden olmaktadir. Ayrica aileler sok, reddetme, asir1 iizlintii, sucluluk,
kabullenememe duygularini yasamakta, cocugundaki farkliliklara uyum saglamaya

calismakta, istenmeyen duruma ¢6ziimler aramaktadir (Dogu ve Arslan, 2008:544)

Bu aragtirmada oncelikle yanit aranan arastirma sorular1 dogrultusunda, Otizmli ¢ocuga

sahip olmanin, giinliik yasam rutinlerinin degistigi yoniinde bulgulara ulagilmistir.

Anne-babalar agisindan; Otizmli bir ¢ocuga sahip olduklar1 gergegi kolay olmadigi kadar
yasamdan beklediklerinden tamamen farkli bir zorlugu ifade etmektedir. Otizmli
cocuklarinin 6zel ihtiyacglari, egitimi ve sagliklari ile ilgili konular giinliik yasamlarinda
bir¢ok benzersiz zorluklar sunar. Dolayisiyla ¢ocuklarmin Otizmi oldugu gergegi ile nasil
basa ¢gikacagi bir belirsizliktir. Otizm tanisi ile yasanan ilk sokun ardindan Otizm ile nasil
basa cikilir diger bir belirsizliktir. Bu baglamda Otizmin anne-babalar1 nasil
etkilediginden, giinlik yasami devam ettirme stratejilerine kadar degisen konularda
onemli destege ihtiyaglar1 bulunmaktadir. Burada korku, kaygi ve belirsizliklerin odak
noktasini higbir anne-baba asla otizm teshisi alan bir ¢cocuga hazirlanmadig1 gercegi
olusturmaktadir. Otizm ve onun bilinmezlikleri anne- babalarin farkli duygular yasamasi
dogaldir. Burada etken Otizmle ortaya ¢ikan bu duygularin ¢ocugun gelisimini ve aile
islevini yikici etkisini azaltmak, duyulan tepkilerin siddetini azaltarak, cocugun
gereksinimlerini, egitimini ve gelisimini desteklemektir. Anne-babalar i¢in zor bir siiregte
zaman zaman ilk duygular tekrar tekrar hissettikleri, zamanla bu durumu kabullenme ve
olumlu gelisimlerin bir parcasi olarak bu siirecte kendi ihtiyag ve duygulariyla
ilgilenmeleri gerekmektedir. Katilimc1 anne babalar Otizmli c¢ocuklarinin yasaminin
gidisatin1  olumlu ydnde degistirmek i¢in cabalar1 onlarin yasadigi en giiglii

deneyimleridir. Bu anlamda ¢ocuklarinin yasaminda 6nemli bir fark yarattigini fark
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etmeleri, onlarin kendilerine ve ¢ocuklarina daha iyisi yoniinde gii¢ verecektir. Anne-
babalarin kendi gii¢ kaynaklarini, basa ¢ikma becerilerini ve duygusal durumlarini
degerlendirmede basarisiz olabilirler. Cocuklarinin ihtiyaglarini karsilamak igin ¢ok fazla
zaman gerektirmesi, kendilerine yeterince zaman ayiramamalari nedeniyle bitkin ve
yorgun hissetmeleri olagandir. Var olan zamanlar1 kendilerini rahatlatmak ve diistinmek

icin kullanilabilir.

Higbir insan o6zellikle iki Otizmli insan aymi degildir. Kendi kisilikleri ve yasam
deneyimleri vardir ve Otizm insanlar1 ve anne-babalar farkli sekillerde etkiler. Hi¢bir
anne-baba cocugun mutlu ve saglikli baska bir sey oldugunu duymaya hazir degildir ve
Otizm teshisi Ozellikle korkutucu olabilir. Cocuklarinin en iyi sekilde nasil yardim
edecegine dair bilgilerindeki yetersizlikler, celiskili tedaviler veya cevreden edinilen
bilgiler ok fazla yardimec1 olamamaktadir. Ozellikle OSB nin tedavi edilemez ve yasam
boyu siirdiigii bir durum oldugu, yapilan her c¢abanin higbir seyin bir degisim
yaratmayacagindan endise duyulmasina neden olabilir. OSB’li ¢ocuklarin yeni beceriler
kazanmalarina ve ¢ok cesitli gelisimsel zorluklarin iistesinden gelmelerine yardimci
olacak tedavi amagh ydntemler, programlar bulunmaktadir. Ucretsiz kamusal
hizmetlerden, ev i¢i bireysel davranis terapisine ve okul temelli programlar ile Otizmli

cocuklarin 6zel ihtiyaglarini karsilamak i¢in 6nemli yerlerdir.

65



6. SONUC VE ONERILER

Aileye yeni bir bireyin katilimini bekleyen anne-babalar, bu siiregte farkli duygular
tagirlar. Bu duygularin temelini; bebege iliskin olumlu ve giizel duygular, hayaller,
beklentiler ve planlar teskil etmekle birlikte baz1 durumlarda kaygi da yasanabilmektedir.
Anne-baba psikolojik yonden bu hazirliklari miikemmel bebek istegi ile birlikte
stirdiiriirken, sorunlu bir bebek sahibi olma korkusu tasimalar1 da dogal ve normal bir
durumdur. Iyi beklentilerle dogan ve noro-gelisimsel bozukluk tanisi ile birlikte anne-
babalar arasindaki iliskilerde bozulmalar olabilecegi gibi aile islevinde de bazi sorunlar
ortaya ¢ikabilecektir. Anne-babalarin yasadigi duygu durumunun en basinda kaygi
gelmektedir. Kaygi, anne-baba hem de anne-baba-cocuk iletisimini etkilemektedir.
Beklenmedik bu olagandist durum karsisinda anne-baba, c¢ocuklari igin neler
yapacaklarint ya da ¢ocugun ve kendilerinin yasantilarint ne yonde etkilenecegini
bilmemenin endisesini tagirlar. Yasamin erken déoneminden baglayarak bir 6miir boyu
devam edecek olan bu zorlu siire¢ aile yapisini sarsabilmekte ve siirekli kaygi durumu

ortaya ¢ikarabilmektedir.

Aileye katilan birey OSB bir ¢ocuk oldugunda aile ici iliskiler ve aile fonksiyonunda bazi
sorunlar ortaya ¢ikarabilmektedir. Otizmli gocugu olan bir¢ok aile gocuklarina karsi neler
yapacaklarin1 ya da ¢ocugun kendi yasantilarini ne yonde etkileyecegini bilmemenin
endisesini tasirlar. Genellikle ¢ok 6zel gereksinimleri olan bu ¢ocuklarin aile yasantisina
uyumunun saglanabilmesinde bazi sikintilar yasanmaktadir. Otizm gibi gelisimsel
bozuklugu olan ¢ocuga sahip anne babalar zaman zaman kendilerine olan giivenlerini

yitirdiklerini hisseder.

Bu arastirmanin sonuclarina gore, anne-babalar kendi ve ozellikle de cocuklarinin
yasamlari ile kaygi duyduklari, annelerin kaygi diizeyleri, babalara gére daha ytiksek
bulunmustur. Bulunan bu sonucun, aragtirmanin yapildigi toplumun ve Tiirk toplumunun
gelenek ve goreneklerine gore aile iginde annenin aldigi sorumluluklarin daha fazla
olmasindan kaynaklandig1 diisiiniilebilir. Ozel Egitim ve Rehabilitasyon merkezlerinde
anne ve babalara, Otizmli ¢ocuga sahip olmanin yasamlarinda olabilecek etkileri

aktarilmali ve gerektiginde ruhsal destek almalar1 saglanmalidir.

Ancak Otizmli ¢ocuklarin egitim ve rehabilitasyonlarina anne-babanin birlikte dahil

edilmesi ¢ok dnemlidir. Ciinkii anne-babalarin ¢ocuklarinin tedavi ve egitimi sirasinda
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profesyonellerden ruhsal ve egitimsel destek almalar1 ve birbirleriyle yardimlagmalar1 bu

zorlu siiregte biiylik 6nem tagimaktadir.

Ozelde OSB Otizmli ¢ocuga sahip anne-babay ilgilendiren bir durum gibi goziikse de
Otizmin diinya genelinde goriilme sikliginin artmasi, toplumun her kesimini ilgilendiren
bir durum oldugunu, OSB hem tibbi hem de egitsel yonden ilk tan1 ve teshisinin miimkiin
oldugunca erken yapilarak egitim ve gelisimi konusunda toplumsal bilincin arttirilmasi
gerekmektedir. Erken tan1 agamasinda saglik calisanlarina tanilama asamasinda genel

bilgilerin verilmesi 6nemli olacaktir.

Tiirkiye’de 6nemli bir saglik hizmeti olarak aile hekimligi merkezlerinde aile hekimligine
bagli olarak aile danigma biriminin kurulmasi, bu birimlerde otizmli ¢ocuga sahip aile
egitim programlari diizenlenmesi, maddi destegin saglanmasi, ailelerin birbiriyle yasadigi

zorluklar1 paylagsmalar1 saglanmalidir.

Incelenen calismalar degerlendirildiginde; otizmli ¢ocuga sahip olma, anne-baba
acisindan yikic etkilere ve yeni yasamsal zorluklara kaynakli etse de, anne babanin bir
biitiin olarak bu yetersizlik ve zorluklarla miicadelesi onlarin dayanisma ve isbirligini
sevgi ile zorunlu kilmakta ve bu dogrultuda aile hem otizmin etkilerini aile ici etkilesim
giiclenmektedir. Otizmli ¢cocuklart olan anne-babalarin diger anne-babalara gore yasam
ve yasadigr zorluklar dikkate alindiginda daha fazla kaygi, depresyon ve stres
gostermislerdir. Arastirmada otizmli bireylerin anne babalarinda kaygi, depresyon, stres,
umutsuzluk, yorgunum, bikkin ve bezginim, Umitsizim gibi karmasik duygularin
cogunlukta olmasi ve otizmli ogullarin/kizlarin yaslariyla, saglik ve egitimleri, spor ve
sosyal aktivite i¢in saglanan alanlarin niteligi ve imkanlara, anne babalarin, yaslarina
(yaslilara bagli yiiksek seviyelerle) egitim (diistik egitimle ilgili yiiksek seviyelerle), gelir
(yliksek gelirle diisiik seviyelere, diisiik gelirle yiiksek seviyelere), sosyal destekleri ile
birebir iliskili oldugu goriilmektedir.

Aragtirma ile elde edilen ve fikir veren bu sonuglar, anne babanin yasadigi karmasik
duygular, zorluklarini ve kaygilarin1 dnlemek veya en aza indirmek icin basa ¢ikma
stratejilerinin gelistirilmesini hedefleyen miidahale programlar: tasarlamanin gerekliligi
hakkinda daha derinlemesine diisiinmenin gerekliligini vurgulamaktadir. Bu tiir bir
miidahale, anne babalarin bu olumsuz kosullarla basa ¢ikabilmelerini ve otizmli
cocuklarin zihinsel sagliklarin1 ve psikolojik iyi oluslarini tesvik etmek i¢in kilit Sneme

sahiptir. Bu aragtirma OSB’li bir ¢cocugu yetistirmenin karmasikligina, anne babanin
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yasam kalitesi ve yasamsal kaygilar1 lizerindeki potansiyel olumsuz etkilerine dikkat
cekmektedir. Bu aragtirma ile ii¢ ana bulgu ortaya konmustur. Otizmin anne babalarinin
yasam kalitesini tutarli bir sekilde etkiledigi, otizmin erken tanilanmasi, saglik ve egitim
imkanlar1 otizmli ¢ocuga sahip ailelerin yasamsal kaygilarin1 azaltarak otizmle ilgili
farkindaligin artisin1 sagladigidir. Arastirma sonucu elde edilen bulgular, ulusal ve

uluslararasi 6nceki arastirmalardan elde edilen bulgularla uyumludur.

Tirkiye’nin ¢esitli kentlerinde 16 adet vakif ve dernek vardir. 2006 yilinda 24 sivil
toplum kurulusu (STK)’nin katilimi ile “otizm platformu”, 2014 yilinda 10 STK katilimi1
ile OFED (Otizm Dernekleri Federasyonu) kurulmustur. OFED, otizmli bireylerin egitim
ve saglik hakkini kullanabilmeleri, istihdam arayiglarina cevap bulabilmeleri temel hak
ve Ozgirliklerini kullanabilmeleri ve ailelerinin desteklenmesi i¢in ¢alismalar
siirdiirmektedir. STK’lar yolu ile yapilan verimli ¢aligmalarin devlet destekli olmasi igin
bu konuda zengin yurtdisi deneyimi bulunan sn. Veysel Sahin 2000’lerin bagindan beri
gerek derneklerin birleserek organize olmasinda, gerek federasyonlagsma yolunda biiyiik
caba gosteren velilerdendir. Bu alandaki bilgi ve deneyimini devletle el ele yiirlime
amactyla uzmanlar, veliler, kurumlar ve resmi makamlarla paylasmis, Milli Egitim
Bakanligi ile yogun istigsareler sonucunda Otizm konusunda geng¢ ve yetenekli
ogretmenlerimize formasyon kazandirilarak, secilmis iki pilot okulda en iyi kosullarda
egitime baglanmasi projesine onay almstir. Bu proje i¢in birgok uzman bir araya gelerek
projeyi daha da gelistirme yolunda uzun paylasimlarda bulunmuslardir. Sonu¢ olarak
O0gretmenlerimizin egitimi i¢in ABD’den egitmenler davet edilmis, lilkemize gelmis, bu
asamada bakanliktan maddi destek alinamayarak egitmenler iilkelerine geri donmiis,
ticretleri sn. Veysel Sahin tarafindan 6denmistir. Biirokratik engellerin kaldirilmasi ve
devletin konuya etkin katilimi igin gerekli yasal diizenlemelerin saglanmasi ile Otizm
konusunda yol alinabilecektir. Aragtirma sonunda anne babalarin cogunlugunda yasamla

ilgili kaygi durumuna rastlanmistir.

68



KAYNAKLAR

ABBEDUTO, L, SELTZER, MM, SHATTUCK, P. (2004). Psychological Well-Being
and Coping in Mothers of Youths With Autism, Down Syndrome, Or Fragile X
Syndrome. Am J Ment Retard 109(3): 237- 254

AKCAKIN M, ERDEN, G. (2001). Otizm Tanist Konmus Cocuklarin Anne
Babalarindaki Ruhsal Belirtiler. Cocuk Ruh Saghigi Dergisi, 8:2-10.

ALTUNISIK, R, COSKUN, R, YILDIRIM, E, BAYRAKTAROGLU, S. (2010). Sosyal
bilimlerde arastirma yontemleri. (6.Baski), Sakarya: Sakarya Kitabevi.

AMERIKAN OTiZM DERNEGI, What is autism? https://www.autism-
society.org/living-with-autism/autism-through-the-lifespan/infants-and-toddlers/

ARSLAN, D. (2014). Acil Servise Bagvuran Ebeveynlerde Kaygi ve Memnuniyetin
Degerlendirilmesi, Etkileyen Faktorlerin Belirlenmesi. Yayinlanmamus Yiiksek
Lisans Tezi, Atatiirk Universitesi Saglik Bilimleri Enstitiisii, Erzurum.

ASLANOGLU, E. (2016). Psikiyatri Kliniklerinde Calisan Hemsirelerin Durumluk-
Siirekli Kaygi Durumunun Incelenmesi. Yayinlanmams Yiiksek Lisans Tezi, Firat
Universitesi Saglik Bilimleri Enstitiisii.

ATILA DEMIR, S, KESKIN, G. (2018). Zihinsel Engelli Cocuga Sahip Olan Annelerin
Karsilagtiklart Giigliikler —Nitel Bir Calisma. The Journal of Academic Social
Science  Studies, International Journal of Social Science, Doi
number:http://dx.doi.org/10.9761/JASSS7528 66, 57-372, Spring 11

AVSAROGLU, S. (2012). Zihinsel Yetersizlige Sahip Cocugu Olan Anne-Babalarin
Kayg1 Diizeylerinin incelenmesi. Uluslararas: Insan Bilimleri Dergisi, 9 (1), ss.
533-549 Erigim Tarihi: 07/05/2019 [http://www.insanbilimleri.com] Erisim Tarihi:
25.05.2019

AVSAROGLU, S, KELESOGLU, A, GILIK, OZEL, A. (2017). Gereksinimli Cocuga
Sahip Anne-Babalarin Kaygi Durumlarina Goére Umutsuzluk Diizeylerinin
Incelenmesi. Elementary Education Online, 16(3): 1022-1035. DOI:
10.17051/ilkonline.2017.330239

BAIO, J, WIGGINS, L, CHRISTENSEN, DL, Matthew J Maenner; Julie Daniels;
Zachary Warren; Margaret Kurzius-Spencer; Walter Zahorodny; Cordelia
Robinson Rosenberg; Tiffany White; Maureen S. Durkin; Pamela Imm; Loizos
Nikolaou; Marshalyn Yeargin-Allsopp; Li-Ching Lee; Rebecca Harrington; Maya
Lopez; Robert T. Fitzgerald, Amy Hewitt; Sydney Pettygrove; John N.
Constantino; Alison Vehorn; Josephine Shenouda; Jennifer Hall-Lande; Kim Van
Naarden Braun; Nicole F. Dowling, (2014). Prevalence of Autism Spectrum
Disorder Among Children Aged 8 Years — Autism and Developmental Disabilities
Monitoring Network, 11 Sites, United States, Morbidity and Mortality Weekly
Report (MMWR) Centers of Disease Control and Prevention, April 27, 2018 /
67(6);1-23 [https://www.cdc.gov/mmwr/volumes/67/ss/ss6706al.htm] Erisim
Tarihi: 05.07.2019

BAIO, J. (2014). Developmental Disabilities Monitoring Network Surveillance Year
2010 Principal Investigators; Centers for Disease Control and Prevention (CDC).
Prevalence of autism spectrum disorder among children aged 8 years—Autismand

69


https://www.autism-society.org/living-with-autism/autism-through-the-lifespan/infants-and-toddlers/
https://www.autism-society.org/living-with-autism/autism-through-the-lifespan/infants-and-toddlers/
http://dx.doi.org/10.9761/JASSS7528
http://dx.doi.org/10.9761/JASSS7528
http://www.insanbilimleri.com/
http://www.cdc.gov/mmwr/volumes/67/ss/ss6706a1.htm
http://www.cdc.gov/mmwr/volumes/67/ss/ss6706a1.htm

developmental disabilities monitoring network, 11 sites, United States, 2010.
MMWR Surveill. Summ, 63: 1-21.

BALKANLLI, N. (2008). Otistik gocugu olan ve olmayan annelerde yasam kalitesi, yasam
doyumu ve umutsuzluk diizeyleri arasindaki iliskinin incelenmesi. Yayinlanmamis
Yiiksek Lisans Tezi, Maltepe Universitesi, Sosyal Bilimler Enstitiisii, Istanbul.

BANIEL, A. (2016). Anne Baba Akademisi Sinirlarimi Asan Cocuklar/Kids Beyond
Limits (2012). (Ceviri: Yonca Asg1 Dalar). (3. Baski). Dogan Egmont Yayincilik ve
Yapmmcilik Tic. A.S. Istanbul.

BICAK, N. (2009). Otizmli ¢ocuklarin annelerinin yasadiklarmim belirlenmesi.
Yayinlanmamis Yiiksek Lisans Tezi, Abant lzzet Baysal Universitesi, Sosyal
Bilimler Enstitiisii, Bolu.

BODUR, $ ve SOYSAL, S. (2004). Otizmin erken tanisi ve 6nemi. STED, 13(10): 394-
398

BUYUKOZTURK, S., CAKMAK, EK., AKGUN, OE., KARADENIZ, S., DEMIREL,
F. (2009). Ornekleme Yontemleri Bilimsel Arastirma Yontemleri Kitabr Sunusu,
[http://msbay.files.wordpress.com/2009/10/9-hafta-arastirmalarda-ornekleme.pdf]
Erisim Tarihi: 01/05/2019

CANBAZ, S. (2001). Samsun Ciraklik Egitim Merkezine Devam Eden Ciraklarin
Sosyodemografik, Calisma Yasami Ozelliklerinin ve Durumluk-Siirekli Kayg1
Diizeylerinin Degerlendirilmesi. Tip Fakiiltesi, Halk Sagligi Anabilim Dal.
Yayinlanmamus Yiiksek Lisans Tezi, Samsun On Dokuz Mayis Universitesi,
Samsun.

CHRISTENSEN, DL, MAENNER, MJ, BILDER, Deborah; John N. Constantino; Julie
Daniels; Maureen S. Durkin; Robert T. Fitzgerald; Margaret Kurzius-Spencer;
Sydney D. Pettygrove; Cordelia Robinson; Josephine Shenouda; Tiffany White;
Walter Zahorodny; Karen Pazol; Patricia Dietz. (2019). Prevalence and
Characteristics of Autism Spectrum Disorder Among Children Aged 4 Years —
Early Autism and Developmental Disabilities Monitoring Network, Seven Sites,
United States, 2010, 2012, and 2014. Surveillance Summaries/ Centers of Disease
Control and Prevention, April 12, 68(2), pp. 1-19

CHRISTENSEN, DL. (2016). Prevalence and characteristics of autism spectrum disorder
among children aged 8 years—autism and developmental disabilities monitoring
network, 11 sites, United States, 2012. MMWR. Surveillance Summaries, p. 65.

CAPA, B. (2009). Zihin engelli ve otistik ¢ocuga sahip ailelerin toplumsal hayata
katilmada yasadiklar1 giigliikklerin karsilastirilmasi. Yayinlanmamus Yiiksek Lisans
Tezi, Marmara Universitesi, Egitim Bilimleri Enstitiisii, Istanbul.

CALIK, F, YILMAZ, A, UGUR SENTURK, HAKAN A, KURSAD S. (2015). Otistik
Cocuga Sahip Ebeveynlerin Durumluluk ve Siirekli Kaygi Diizeylerinin
Karsilastirilmasi. Spor Yonetimi ve Bilgi Teknolojileri Dergisi, 10(2) ISSN: 1306-
4371

CAPA, B. (2009). Zihin Engelli ve Otistik Cocuga Sahip Ailelerin Toplumsal Hayata
Katilmada Yasadiklar1 Giigliiklerin Karsilastirilmasi.  Yayinlanmamis  Yiiksek
Lisans Tezi, Marmara Universitesi, Egitim Bilimleri Enstitlisti, Istanbul.

70


http://msbay.files.wordpress.com/2009/10/9-hafta-arastirmalarda-ornekleme.pdf

CELIMLI, $. (2009). Amerika ve Tiirkiye’de Otizmi Olan Cocuklart Bulunan Ailelerin
Aile Islevlerine Dair Sireglerin Karsilagtirmali Calismasi. Yayinlanmamus Doktora
Tezi, Orta Dogu Teknik Universitesi, Sosyal Bilimler Enstitiisii, Ankara.

COSKUN, Y. ve AKKAS, G. (2009). Engelli Cocugu Qlan Annelerin Siirpkli Kaygi
Diizeyleri Ile Sosyal Destek Algilar1 Arasindaki Iliski. Ahi Evran Universitesi
Egitim Fakiiltesi Dergisi (KEFAD), 10(1): 213-227

CROCQ, MA. (2015). Dialogues Clin Neurosci. 17(3): 319-325. Erisim Tarihi:
07/05/2019 https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articlessPMC4610616/

DANIEL, J. SIEGEL, TINA PAYNE BRYSON. (2018). Biitiin Beyinli Cocuklar/The
Whole Brain Child: Cocugunuzun gelismekte olan beynini giiclendirmek icin
devrim niteliginde 12 strateji. (Ceviren Handan Unlii Haktanir, Editér Ziibeyde
Abat). Istanbul: Koridor Yaymcilik.

DEMIR, E. (2010). Otistik Cocuk Annelerinde Benlik Saygisi ve Somatizasyon
Diizeylerinin Karsilagtirilmast.  Yayinlanmamus  Yiiksek Lisans Tezi, Maltepe
Universitesi, Sosyal Bilimler Enstitiisii, Istanbul.

DENiZ, ME, DILMAC, B, ARICAK, OT. (2009). Engelli Cocuga Sahip Olan
Ebeveynlerin Durumluk-Siirekli Kaygi ve Yasam Doyumlarinin Incelenmesi.
Uluslararasi Insan Bilimleri Derqgisi, 6(1),953-968
[http://www.insanbilimleri.com] Erigim:

DERER, A. (2018). Otizmli Cocuklarda Fiziksel Aktivite, Motor Yeterlik ve Sosyal

Beceri Diizeyinin incelenmesi, Pamukkale Universitesi Saglik Bilimleri Enstitiisii
Yiksek Lisans Tezi, Denizli.

DICLE, AN. (2017). Engelli Cocuga Sahip Ebeveynlerin Duygu Kontrol Durumlari.
Journal of Social and Humanities Sciences Research (JSHSR), 4(12:806-818

DOGAN, M. (2015). Yetersizligi Olan Cocuklar, Aile ve Aile Egitimi: Kavramsal Ve
Uygulamaya Déniik Gelismeler. Abant Izzet Baysal Universitesi Egitim Fakiiltesi
Dergisi, 15(0Ozel Say1), 111-127.

DUARTE, CS, BORDIN, IA, YAZIGI, L. (2005). Factors Associated With Stress in
Mother of Children With Autism. Autism 9: 416-427.

DUR, S, MUTLU B. (2018). Otizm Spektrum Bozuklugu ve Hemsirelik Yaklasimu.
Hemgirelikte Egitim ve Arastirma Dergisi, 15 (1): 45-50

DURUKAN I, ERDEM M, TUFAN AE, TURKBAY T. (2010). Otistik Spektrum
Bozuklugu Olan Cocuklarin Annelerindeki Bas Etme Tutumlar1 ve Depresyon Ile
Anksiyete Diizeyleriyle iliskisi. Cocuk ve Genglik Ruh Saghg: Dergisi, 17 (2) 2010

ELDENIZ CETIN, M. SONMEZ, M. (2018). Coklu Yetersizlige Sahip Cocugu Olan
Annelerin Yasadig1 Giigliiklerin Belirlenmesi. Ilkdgretim Online, 17(3): s.1252-
1267. [Online]: http://ilkogretim-online.org.tr doi 10.17051/ilkonline.2018.466339

ELICIN O, DIKEN. IH. (2011). Tiirkiye’de Yaygin Gelisimsel Bozukluklar Alaninda
Gergeklestirilen Lisansiistii Tez Calismalarinin Gézden Gegirilmesi. Ozel Egitim
Dergisi, 2011, 12(2): 17-48

ELSABBAGH, M, DIVAN, G, KOH, YJ, KIM, YS, KAUCHALI, S, MARCI'N, C.
(2012). Global prevalence of autism and other pervasive developmental disorders.
Autism Research, 5(3), 160-179.

71


http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC4610616/
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC4610616/
http://www.insanbilimleri.com/
http://ilkogretim-online.org.tr/

ER-SABUNCUOGLU, DM. (2016). Otizm Bilgi Diizeyi: Okul Oncesi Egitimcileri.
Ozgiin Arastirma H.U. Saglik Bilimleri Fakiiltesi Dergisi, 3(1), sS. 28-52

FIRAT, S. (2000). Otistik ve Zihinsel Oziirlii Cocuklarin Annelerinde Kaygi, Depresyon,
Aleksimiti ve Genel Psikolojik Degerlendirme. Yayinlanmamus Yiiksek Lisans Tezi,
Cukurova Universitesi, Egitim Bilimleri Enstitiisii, Adana.

FIRAT, S. (2016). Otistik Cocuklarin Anne-Babalarinin Depresyon ve Kaygi Diizeyleri.
Cukurova Universitesi Tip Fakiiltesi Dergisi Cukurova Med J;41(3):539-547

FOMBONNE E. Epidemiology of pervasive developmental disorders. Pediatric
Research. 2009;65(6):591-8. doi: 10.1203/ PDR.0b013e31819e7203 Erisim Tarihi:
08/05/2019 https://www.nature.com/articles/pr2009131

FRANCES de L. MARTINEZ-PEDRAZA, BA and ALICE CARTER, S. (2009). Autism
Spectrum Disorders in Young Children. Child Adolesc Psychiatr Clin N Am. 2009
Jul; 18(3): 645-663. doi: 10.1016/j.chc.2009.02.002

GECTAN, E. (2004). Insan Olmak. (3.Basim). Istanbul: Metris Yayinlari.

GUNES, A. (2005). Otizm ve otistik ¢ocuklarin egitimi. (1.Bask1) icinde(15-60). Izmir:
flya izmir Yaymevi.
GURBUZ, T. (2010). Anksiyete Bozuklugu Tanistyla Takip Edilen Hastalarda Anksiyete

Siddeti ve Serum Lipid Profili iliskisinin Degerlendirilmesi. Aile Hekimligi
Uzmanlik Tezi, Siileyman Demirel Universitesi Tip Fakiiltesi, Isparta.

HALL HR, GRAFF JC. (2012). Maladaptive behaviors of children with autism: Parent
support, stress, and coping. Issues in Comprehensive Pediatric Nursing, 35(3-4),
194-214.

HASANDAYIOGLU, G. (2019). Otizmli Cocuga Sahip Ailelerin Yasadiklar1 Kaygilar
ve Asamalar Nedir? Izmir Buca Mutlu Cocuklar Ozel Egitim ve Rehabilitasyon
Merkezi. [https://www.saglikaktuel.com/haber/otizmli-cocuga-sahip-ailelerin-
yasadiklari-kaygilar-ve-asamalar-nedir-65865.htm] Erisim Tarihi: 01/05/2019

HUTTON, AM, CARON, SL. (2005). Experiences of families with children with autism
in rural New England. Focus On Autism and Other Developmental Disabilities,
20(3), 180-189.

HOWLIN P, MAGIATI I, CHARMAN T. (2009). Systematic review of early intensive
behavioral interventions for children with autism. Am J Intellect Dev Disabil. 114,
pp. 23-41

HYE RAN Park, Jae Meen Lee, Hyo Eun Moon, Dong Soo Lee, Bung-Nyun Kim, Jinhyun
Kim, Dong Gyu Kim and SUN HA PAEK. (2016). A Short Review on the Current
Understanding of Autism Spectrum Disorders. PMC, 2016 Feb; 25(1): 1-13.
doi:[10.5607/en.2016.25.1.1https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC4766
109]

KARADAG, E, SOLPUK, N. (2018). Depresyon ve Kaygi Belirtileri Arasindaki iliski:
Bir Meta-analiz Calismasi. Diisiinen Adam The Journal of Psychiatry and
Neurological Sciences; 31:X-XX DOI: 10.5350/DAJPN2018310204

KARAGOZ, S. (2010). Otistik Cocuklarin Anne Babalarinda Anlamlandirma ve Dini
Basa Cikma. Yayimlanmamis Yiiksek Lisans Tezi, Marmara Universitesi Sosyal
Bilimler Enstitiisii, Istanbul.

72


http://www.nature.com/articles/pr2009131
http://www.nature.com/articles/pr2009131
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Carter%20AS%5BAuthor%5D&amp;cauthor=true&amp;cauthor_uid=19486843
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/entrez/eutils/elink.fcgi?dbfrom=pubmed&amp;retmode=ref&amp;cmd=prlinks&amp;id=19486843
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/entrez/eutils/elink.fcgi?dbfrom=pubmed&amp;retmode=ref&amp;cmd=prlinks&amp;id=19486843
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/entrez/eutils/elink.fcgi?dbfrom=pubmed&amp;retmode=ref&amp;cmd=prlinks&amp;id=19486843
https://dx.doi.org/10.1016%2Fj.chc.2009.02.002
http://www.saglikaktuel.com/haber/otizmli-cocuga-sahip-ailelerin-
http://www.saglikaktuel.com/haber/otizmli-cocuga-sahip-ailelerin-
https://dx.doi.org/10.5607%2Fen.2016.25.1.1
https://dx.doi.org/10.5607%2Fen.2016.25.1.1
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC4766109/

KARPAT, D, GIRLI, A. (2012). Yaygin Gelisimsel Bozukluk Tanili Cocuklarin Anne-
Babalarmin Yas Tepkilerinin, Evlilik Uyumlarinin ve Sosyal Destek Algilarinin

Incelenmesi. Ankara Universitesi Egitim Bilimleri Fakiiltesi Ozel Egitim Dergisi,
13(2) 69-85 http://dergiler.ankara.edu.tr/dergiler/39/1787/18862.pdf

KIM, YS, LEVENTHAL, BL, KOH, YJ, FOMBONNE, E, LASKA, E, LIM, EC. (2011).
Prevalence of autism spectrum disorders in a total population sample. American
Journal of Psychiatry, 168(9), 904-912.

KOBAN, MT. (2019). Anat Baniel Metodu Nedir? http://www.tavsiyeediyorum.com
Erigsim Tarihi: 02 Haziran 2019

KOGAN, MD, BLUMBERG, SJ, SCHIEVE, LA, BOYLE, CA, PERRIN, JM,
GHANDOUR, RM. (2009). Prevalence of parent-reported diagnosis of autism
spectrum disorder among children in the US, 2007. Pediatrics, 124, 1395-1403.

KUDAIBERGENOVA, A. (2018). Otizm Spektrum Bozuklugu Olan Cocuklarin
Ailelerinin Karsilastiklar: Sorunlar: Edirne Ornegi. Yayinlanmams Yiiksek Lisans
Tezi Trakya Universitesi Sosyal Bilimler Enstitiisii. Edirne.

KURSUN YAYGIN, Z. (2018). Gelisimsel Bozuklugu Olan ve Normal Gelisim Gosteren
Cocuklarin Anne Babalarinin Stres Diizeyleri ve Stresle Basa Cikma Yollarinin
Karsilastirilmasi. Yaymnlanmamug Yiiksek Lisans Tezi Istanbul Ticaret Universitesi
Sosyal Bilimler Enstitiisii, istanbul.

KURT, O, SUBASI YURTCU, AB. 2017. Otizm Spektrum Bozuklugu Olan Bireylere
Yonelik Kapsamli Uygulamalar. Sakarya University Journal of Education,, 7(1):
155-182

LAFCI, D, OZTUNC, G, ALPARSLAN, ZN. (2014). Zihinsel Engelli Cocuklarin
(Mental Retardasyonlu Cocuklarin) Anne ve Babalarinin Yasadigi Gugliiklerin
Belirlenmesi. Giimiishane Universitesi Saglk Bilimleri Dergisi, 3(2).

LAZOFF, T, ZHONG, L, PIPERNI, T, FOMBONNE, E. (2010). Prevalence of pervasive
developmental disorders among children at the English Montreal School Board.
Canadian Journal of Psychiatry, 55(11), 715-720.

LEVY, SE, MANDELL SD, SCHULTZ, RT. (2009). Autism. The Lancet, 374(9701),
pp. 1627-1638, 2009.

LORD, C, BISHOP, SOMER L. (2010). Autism spectrum disorders: Diagnosis,
prevalence, and services for children and families. Social Policy Report, 24(2).

LUNDH. LG. (2005). The Role of Acceptance and Mindfulness in the Treatment of
Insomnia. Acceptance and Mindfulness Techniques. Springer/ Publishing
Company

MANAV, F. (2011). Kaygi Kavrami. Toplum Bilimleri Dergisi, 5(9) Ocak- Haziran

MERAL, BF, CAVKAYTAR, A. (2015). Otizmli Cocuk Ailelerinin Aile Yasam Kalitesi
Algilart. K. U. Kastamonu Egitim Dergisi, 23 (3), 1363-1380

MEREOIU, M, BLANDB, C. (2015). Exploring Perspectives on Child Care With
Families of Children With Autism. Early Childhood Research, 7(1).

MICHAEL DAVIDOVITCH, Beatriz Hemo, Patricia Manning-Courtney and Eric
Fombonne. (2013). Prevalence and Incidence of Autism Spectrum Disorder in an
Israeli Population. Journal of Autism and Developmental Disorders, J Autism Dev
Disord, 43:785-793 DOI 10.1007/s10803-012-1611-z

73


http://dergiler.ankara.edu.tr/dergiler/39/1787/18862.pdf
http://www.tavsiyeediyorum.com/

MONTES, G, HALTERMAN, JS. (2018). Child care problems and employment among
families with preschool-aged children with autism in the United States. Pediatrics.
112:202-208.

OTizM VAKFI, (2019). “Etyoloji”, Tiirkiye Otizm Vakfi
https://www.otizmvakfi.org.tr/otizmin-etyolojisi/

OKSUZ, Z. 2008. Otistik ve Normal Cocuk Sahibi Anne Babalarin Bazi Psikiyatrik Ve
Psikolojik Ozelliklerinin Karsilastirilmasi. Yayinlanmamis Yiiksek Lisans Tezi,
Marmara Universitesi, [stanbul

OZDEVECIOGLU, M. (2004). Sosyal Destek ve Yasam Tatmininin Mesleki Stres
Uzerindeki Etkileri: Kayseri’de Faaliyet Gosteren Isletme Sahipleri ile Bir

Arastirma. Hacettepe Universitesi Iktisadi ve Idari Bilimler Fakiiltesi Dergisi, 22
(1): 209-233

OZEN, A, COLAK, A, ACAR, C. (2002). Zihin Oziirlii Cocuga Sahip Annelerin Giinliik
Yasamda Karsilastiklart Problem Davranislarla Ilgili Goriisleri. Ozel Egitim
Dergisi, 3(2), 1-13.

OZENER, K. (2016). Otistik ve Zihinsel Engelli Cocuklari Annelerinin Otistik Belirtiler

Gosterme Egilimleri. Istanbul Ticaret Universitesi Sosyal Bilimler Enstitiisii
Yiiksek Lisans Tezi, Istanbul.

OZER, K. (2008). Kaygi: Sinanma duygusuyla bas edebilme. (Dordiincii basim).
Istanbul: Sistem Yayncilik.

OZKUBAT U, OZDEMIR S, SELIMOGLU OG, TORET G. (2014). Otizme Yolculuk:
Otizmli Cocuga Sahip Ebeveynlerin Sosyal Destek Algilarma lliskin Gorisleri.
Ondokuz Mayis Universitesi Egitim Fakiiltesi Dergisi, 33(1): 323-348

PADDEN, C, JAMES, JE. 2017. Stress among Parents of Children with and without
Autism Spectrum Disorder: A Comparison Involving Physiological Indicators and
Parent Self-Reports. Journal Developmental and Physical Disabilities, 29 (4): 567-
568.

POZO, P, SARRIA, E, BRIOSO, A. (2013). Family quality of life and psychological
well-being in parents of children with autism spectrum disorders: A double ABCX
model. Journal of Intellectual Disability Research. doi:10.1111/jir.12042

RAKAP, "S, BIRKAN, B, KALKAN, S. (2017). Tiirkiye'de Otizm Spektrum Bozuklugu
ve Ozel Egitim. (Ed., Salih RAKAP). Tohum Otizm Vakfi, Istanbul.
[https://www.tohumotizm.org.tr] Erisim Tarihi: 06.05.2019

REBECCA, L. McStay, TREMBATH, D, DISSANAYAKE, C. (2014). Stress and
Family Quality of Life in Parents of Children with Autism Spectrum Disorder:

Parent Gender and the Double ABCX Model. J Autism Dev Disord DOI
10.1007/s10803-014-2178-7

SARISOY, M. (2000). Otistik ve Zihinsel Engelli Cocuga Sahip Ebeveynlerin Evlilik
Uyumlar1. Yayinlanmamus Yiiksek Lisans Tezi, Ege Universitesi Sosyal Bilimler
Enstitiisii, [zmir.

SENCAR, B. (2007). Otistik Cocuga Sahip Ailelerin Algiladiklar: Sosyal Destek Ve Stres
Diizeyleri Arasindaki iliskinin Incelenmesi. Yayinlanmamus Yiiksek Lisans Tezi,
Dokuz Eyliil Universitesi. Egitim Bilimleri Enstitiisii, izmir.

74


http://www.otizmvakfi.org.tr/otizmin-etyolojisi/
http://www.otizmvakfi.org.tr/otizmin-etyolojisi/
http://www.tohumotizm.org.tr/

SEVIM, B. (2007). Otizm Tanis1t Almis Cocuklarin Annelerinde Stresle Basa Cikma
Programinin  Etkisi. Yayinlanmamis Yiiksek Lisans Tezi, Orta Dogu Teknik
Universitesi, Sosyal Bilimler Enstitiisii, Ankara.

SIVRIKAYA, T, CIFCI TEKINARSLAN, 1. (2013). Zihinsel Yetersizligi Olan Cocuga
Sahip Annelerde Stres, Sosyal Destek ve Aile Yiikii. Ankara Universitesi Egitim
Bilimleri Fakiiltesi Ozel Egitim Dergisi, 14(2) 17-29

STEIN, DJ, HOLLANDER E. (2001). Textbook of anxiety disorders. Washington DC:
The American psychiatric publishing.

SUNAY, F, Avci, A, SEYDAOGLU, G. (2001). Otistik Cocuklarin Anne- Babalarmin
Psikometrik Degerlendirilmesi. 10. Ulusal Ozel Egitim Kongresi icinde (ss. 182-
188), Mustafa Kemal Universitesi, Hatay.

SAHIN, H. (2014). Cocuklarin Psikolojik Ihtiyaglart & Anne/Babalarin Beklentileri.
Akademik Kitaplar (ikinci Bask1), Istanbul

SAHIN, ZB. (2017). Otizm Veya Ozgiil Ogrenme Giigliigii Tanis1 Almis Cocuklarin
Annelerin de Tiikenmislik Belirtileri Ile Basa Cikma Stratejileri Arasindaki
lliskinin Incelenmesi. Yayimlanmamis Yiiksek Lisans Tezi, Hali¢ Universitesi
Sosyal Bilimler Enstitiisii, Istanbul.

TAPAN, E. (2016). Ben mutlu bir down annesiyim “iste benim regetem”. (14. Bask)
Korkut Tankuter (Editor). Istanbul: Yap1 Kredi Yayinlari: Altan Basim Ltd.

TASDOVEN, K. (2018). Otizm Spektrum Tanili Cocu@a Sahip Annelerin Zihin
Bozukluklarinin  Arastirilmasi.  Yayinlanmamuis Yiiksek Lisans Tezi, Uskiidar
Universitesi Saglik Bilimleri Enstitiisii Istanbul

TOHUM OTIZM VAKFI. (2010). Tiirkiye’de otizm spektrum bozukluklar1 ve 6zel
egitim.  [http://tohumotizm.org.tr/sites/default/files/kcfinder/files/Turkiyede%20
Otizm%20Spektrum%20Bozukluklari%20ve%200zel%20Egitim%20(Haziran%2
02010%20).pdf] Erisim Tarihi: 28.05.2019

TORET, G, GUREL SELIMOGLU, O, OZDEMIR, S, OZKUBAT, U. (2014). Otizmli
Cocuga Sahip Olan Ebeveynlerin Cocuklarmin Giinliik Yasam Ozellikleri, Giinliik
Oyun Etkilesimleri, Problem Davranislar ve Iletisim Stillerine Iliskin Goriisleri.
Ege Egitim Dergisi, 15 1: 1-44

TORET, G. (2016). Otizm spektrum bozuklugu: Ozellikler. In 1.H. Diken, & H.
Bakkaloglu (Eds.), Zihin Yetersizligi ve Otizm Spektrum Bozuklugu (ss. 230-263).
Ankara: Pegem Akademi

TURKIYE TOHUM OTIZM VAKFI. (2009). Otizm Platformu. [Available from:
https://www.tohumotizm.org.tr/destekci/otizm-platformu] Erigim Tarihi:
24.06.2019

USTUNER TOP, F. (2009). Otistik Cocuga Sahip Ailelerin Yasadiklar1 Sorunlar ile
Ruhsal Durumlarinin Degerlendirilmesi: Niteliksel Arastirma. Cocuk Dergisi,
9(1):34-42

VAHIA, VN. (2013). Diagnostic and statistical manual of mental disorders 5: A quick
glance. Indian J Psychiatry 55(3), pp. 220-223. doi:10.4103/0019-5545.117131

VASILOPOULOU, E, NISBET, J. (2016). The quality of life of parents of children with
autism spectrum disorder: A systematic review. Research in Autism Spectrum
Disorders, Elsevier, 23 3649

75


http://tohumotizm.org.tr/sites/default/files/kcfinder/files/Turkiyede
http://www.tohumotizm.org.tr/destekci/otizm-platformu
http://www.tohumotizm.org.tr/destekci/otizm-platformu

YALCIN, S. (2017). Otizmli Bireyin Sosyallesmgsi Icin Yeni Yasam Modeli “Umut
Evleri”. Yaymnlanmamug Yiiksek Lisans Tezi, Uskiidar Universitesi Saglik Bilimleri
Enstitiisii, [stanbul

YAZKAN, G. (2018). Otizm Spektrum Bozuklugu (OSB) Tanis1 Almis Cocuklarin Aile
Bireylerinin Stresle Basa Cikma Tarzlarmin Depresyon ve Kaygi Diizeyindeki
Rolii. Yaymnlanmams Yiiksek Lisans Tezi, Uskiidar Universitesi Sosyal Bilimler
Enstitiisii, Istanbul.

YILDIRIM DOGRU, SS, ARSLAN, E. (2008). Engelli Cocugu Olan Annelerin Siirekli
Kaygi Diizeyi Ile Durumluk Kaygi Diizeylerinin Karsilastirilmasi. Selcuk

Universitesi Sosyal Bilimler Dergisi. [dergisosyalbil.selcuk.edu.tr 543-553 (Erisim
Tarihi: 30 Haziran 2019)

YILMAZ, A, OZLER, DE, MERCAN, N. (2008). Mobbing ve Orgiit iklimi ile Iliskisine
Yonelik Ampirik Bir Arastirma. Elektronik Sosyal Bilimler Dergisi. 7 (26), 334-
357.

YOLCUOGLU, IG. (2017). Bireylerle ailelerle gruplarla ve toplumla sosyal hizmet.
Istanbul: Nar Yaymevi.

YOSUNKAYA, E. (2013). Otizm Etyolojisinde Genetik ve Giincel Perspektif. Istanbul
Twp Fak Dergisi, 16:4

ZWAIGENBAUM L; BRYSON S; ROGERS T; ROBERTS W; BRIAN J; SZATMARI
P. (2005). Behavioral manifestations of autism in the first year of life. International
Journal of Developmental Neuroscience, 23, 143-155.

ZWAIGENBAUM, Lonnie, Margaret L. Bauman, Wendy L. Stone, Nurit Yirmiya,
Annett Susanne Smith Roley, Sheldon Wagner and Amy Wetherby Davis, Doreen
Granpeesheh, Zoe Mailloux, Craig Newschaffer, Diana Robins, Deborah Fein,
Connie Kasari, Karen Pierce, Timothy Buie, Alice Carter, Patricia A Davis, Doreen
Granpeesheh, Zoe Mailloux, Craig Newschaffer, Diana Robins, D. Susanne Smith
Roley, Sheldon Wagner and Amy Wetherby. (2015). Early Identification of Autism
Spectrum Disorder: Recommendations for Practice and Research. Pediatrics
136(10): 810-839 [www.aappublications.org/news June 14, 2019]

ZETEROGLU, ES. (2006). Yirmi Bes-Yetmis iki Aylar Arasindaki Otistik Cocuklarin
Gelisimlerinin Incelenmesi. Yayimlanmamus Yiiksek Lisans Tezi, Gazi Universitesi.
Egitim Bilimleri Enstitiisii, Ankara.

76


http://dergisosyalbil.selcuk.edu.tr/susbed/article/download/432/414
http://dergisosyalbil.selcuk.edu.tr/susbed/article/download/432/414
http://www.aappublications.org/news

OZGECMIS

Adi1 Soyadi : Selda YILDIRIM
Dogum Yeri ve Tarihi

Yabanci Dili

fletisim (Telefon/e-posta) :

Egitim Durumu(Kurum ve Y1l) Lise :

Lisans :

Yiiksek Lisans :

Calistig1 Kurum/Kurumlar ve Y1l :

Yaymlar1 (SCI ve diger) :

Diger konular :
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Ekler

Uskiidar Universitesi Saglik Bilimleri Enstitiisii Yiiksek Lisans Programi “Otizmli
Bireylerin Anne Babalarinin Yasam Kaygi Diizeylerinin incelenmesi”

Yiizyiize Goriisme Formu

Anne Babanin

Cocugun Cinsiyeti: Erkek [ Kiz [
ilk Tam yasi (ay olarak):

Kardes sayisi:

Ozel egitim aliyor mu? [ Evet Hayir|
Anne Babanin Yas Durumu

Annenin Yasi:

Babanin Yasi:

Anne Babanin Egitim Durumu
Okur-yazardegil[]

Ilkokul 0

Ortaokull]

Lise O

Onlisans Lisans []

Lisans O

YiksekLisans [

Doktora O

Anne Babanin Meslegi

Annenin Meslegi:

Babanin Meslegi:
EvHanimi 0
Isci O
Memur [J
Esnaf/Tiiccar
Serbest [
Calisma Durumu
Calisan O
Caligmayan O
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Aylik Geliri

AsgariUcret [ Asgari Ucretin Altinda [ Asgari Ucretin Uzerinde [
Annede bilinen hastalik:

Babada Bilinen Hastalik:
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Arastirma Sorulari:

a. Arastirmaci goriisme basinda yiiksek sesle soruyu soracak ve tek kelime veya tek
ciimlelik cevabi kendisi kagida isleyecektir.

1- Cocugunuzun dogum tarihi?

2- Tani aldig: tarih?

3- Egitimi i¢in okul, kurum ve 6gretmen bulmakta giicliik ¢cektiniz mi?

4- Cocugunuzun aylik saglik ve egitim gideri yaklasik ne kadardir?

5- Bu giderlerin biitgenize etkisi nasildir?

6- Su anda hangi egitimleri almaktadir?

7- Egitim ve saglik harcamalarinizi siirdiirebilir buluyor musunuz?

8- “’Benden sonra ¢ocugumun bakim ve egitimi ne olur?’’ diye diisiinityor musunuz?

9- Son zamanlardaki duygularinizi degerlendiriniz. (birden fazla isaretleyebilirsiniz)

Depresyondayim[]  Yorgunum(] Kaygiliyim[ Mutluyum[]
Umitsizim[ Isyandaym/] Rahatim( ] Iyiyim [
Bikkin ve Bezginim [

b. Arastirmacimin Yiizyiize Goriisme icerigiyle ilgili anahtar sorulari (bu kisim
kendisinde kalacak, bu sorular1 okumayacak ve gerektiginde tek tek ortaya
cikaracaktir)

1- Aldiginiz saglik hizmetlerinden memnun musunuz?

2- Aldiginiz egitim hizmetlerinden memnun musunuz?

3- Evladiniz1 devamli destekleyecek maddi ve manevi giiciiniiz var mi1?

4- Cevre desteginiz var mi1?

5- Bu alanda hizmet veren 6zel kurumlari ve devlet kurumlarini yeterli buluyor musunuz?
6- Cocugunuz spor yapabiliyor mu?

7- Bu konuda neler yapilmasini istersiniz?

8- Bu giine kadar hangi engellerle karsilastiniz?

9- Otizmli gocugu olmayan ailelerden ne tiir tepkiler altyorsunuz?
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BILGILENDIRILMi$S GONULLU OLUR FORMU (BGOF)

CALISMANIN ADI: OtizmliBireylerin Anne Babalarinin Yasam Kaygi Duzeylerinin
incelenmesi

Asagida bilgileri yer almakta olan bir arastirma ¢alismasina katilmaniz istenmektedir. Calismaya
katilip katilmama karari tamamen size aittir. Katilmak isteyip istemediginize karar vermeden énce
arastirmanin neden yapildigini, bilgilerinizin nasil kullanilacagini, ¢alismanin neleri igerdigini,
olasi yararlari ve risklerini ya da rahatsizlik verebilecek ybnlerini anlamaniz énemlidir. Liitfen
asagidaki bilgileri dikkatlice okumak igin zaman ayiriniz. Eger ¢alismaya katilma karari verirseniz,
Calismaya Katilma Onayr Formu’'nu imzalayiniz. Calismadan herhangi bir zamanda ayrilmakta
Ozglirsiiniiz. Calismaya katildiginiz icin size herhangi bir 6deme yapilmayacak ya da sizden
herhangi bir maddi katki/malzeme katkisi istenmeyecektir./ Arastirmada kullanilacak tim
malzemeler ve yapilabilecek tiim harcamalar aragtirmaci tarafindan karsilanacaktir (iki ciimleden
biri olabilir)

CALISMANIN KONUSU VE AMACI :

Bu calisma Otizm tamsi almis cocuklarin anne-babalarinin bu durumdan nedeniyle
yasamlarindan buyuk sikintilar icinde olmalari yuziinden yapilmistir. Hi¢ kimse bu anne-babalarin
yasadiklari sorunlara yeterince egilmemekte ve destek olmamaktadir. Cevrelerinden yeterince
yardim ve destek bulamadiklar gibi egitim yeri, 6gretmen, egitim merkezi bulma zorlugu
bulunmaktadir. Pek cok merkez ya da okul kontenjanlarinin dolu oldugunu soyleyerek golge
ogretmenleri olsa bile bu cocuklar almamaktadir. Devletin bu konudaki olanaklar da azdir.
Anne-babalar cocuklari kendilerinden sonra ne olacak, yasamlarini nasil siirdiirecek baglaminda
endise icindedir. Ciinki gliven duyacaklar pahali olmayan bakim ve egitim evi bulunmamaktadir.
Anne-babalar ile yapilacak goriismelerde onlarin samimiyetle verdikleri cevaplar, sorunlarin
coziimleri adina 6nemli katkilar saglayacag diisiinlilmektedir.

CALISMA iSLEMLERI:

Otizmlibireylerin anne-babalariylabirebir gorisme ve bu gorusmeyikayit altinaalma (ses kaydi
ve not alma)

CALISMAYA KATILMAMIN OLASI YARARLARI NELERDIR?

Anne-babalar i¢in gig¢ bir durum olan otizmin kabullenilmesi zor olsa da erken teshis ve
tedavi ile son derece pozitif sonuglar elde edilmektedir. Otizm bir hastalik degil bir
rahatsizliktir. Rahatsizligi kabullenme surecinde ve otizmle ilgili tedavide sosyal destek
faktort 6nemlidir. Uzmanlardan alinan destek yaninda sorunla basa ¢ikmanin yollarini
gOsteren sosyal destek faktori, hem ebeveynlerin hem de otizmli gocuklarin bulunduklari
duruma uyum saglamalarini kolaylastirmaktadir.

Sosyal ve aile iligkilerinin tamamen degistigi bir durum olan otizmli bir cocuga sahip
olmak ailelerin zaman zaman duygusal, maddi ve psikolojik anlamda sikintilar
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yasamasina neden olur. Tamamen anne-babalarina bagimh olan otizmli ¢ocuklar igin
ebeveynlerin gelecek kaygisi yogundur. Bu asamada sosyal destek alabilmeleri anne-
babalarin yasamlarini otizmli ¢cocuklari ile birlikte saghkh strdirmelerinde énemli bir
dayanaktir. Ayrica anne-babalarin yakin c¢evrelerine otizm nedir konularinda
bilgilendirilmeleri de toplumun bu konuda yeterince bilingclenmesi igin dnemlidir. Sizlerin
katihmi bilimsel olarak degerlendirilecek, imkan dahilinde elde edilen bulgular
gerceklestirilecek toplantilarda sunularak, ¢6zim arayiglarinda yardimi ve Kkatkisi
olacagina inaniimaktadir.

KiSISEL BIiLGILERIM NASIL KULLANILACAK?

Bilgileriniz sadece bu c¢alisma kapsaminda kullanilacak, higbir sekilde
paylagiimayacaktir.

SORU VE PROBLEMLER iCIiN BASVURULACAK KiSILER :

1. Prof. Dr. Haydar Sur haydar.sur@uskudar.edu.tr
2. Selda Yildirnm seldatokuc@hotmail.com

lism Katilm nayi

Yukaridaki bilgileri ilgili arastirmaci ile ayrintil olarak tartistim ve kendisi butiin sorularimi
cevapladi. Bu bilgilendiriimis olur belgesini okudum ve anladim. Bu arastirmaya
katilmayi kabul ediyor ve bu onay belgesini kendi hir irademle imzaliyorum. Bu onay,
ilgili higbir kanun ve yonetmeligi gegersiz kilmaz. Arastirmaci, saklamam icin bu belgenin
bir kopyasini ¢alisma sirasinda dikkat edecegim noktalari da igerecek sekilde bana
teslim etmistir.

Géniillii Adi Soyadi: Tarih ve imza:
Telefon:
Vasi (var ise ) Adi Soyadi: Tarih ve Imza:
Telefon:
Arastirmacr® Adi Soyadi: Tarih ve imza:
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Adres ve Telefon:

1: Géndilliiniin bilgilendirilme islemine basindan sonuna dek taniklik eden kigi

2:Géndilliyi arastirma hakkinda bilgilendiren kisi
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