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ONSOZ

Aile sadece toplumsal agidan bakildiginda degil, bireysel yonden bakildiginda
da olduk¢a 6nemlidir. Ozellikle otizm spektrum bozuklugu tanis1 alan bir ¢ocugun
aileye katiliminin, birincil bakim veren kisi igin, etkileri oldukg¢a fazla olmaktadir.
Otizm tanili cocuk ve anne toplumdan kendini soyutlamakta, anne genelde yasadigi
sorunlar1 kendi kendine ¢ozmeye ¢alismaktadir ancak ¢ogu zaman yasadigi sorunlar
ile bas edememektedir. Bunun sonucunda, hem otizm tanili cocuk hem de aile yapisi,
dolayist ile toplumsal yap1 negatif yonde etkilenmektedir. Bu noktada otizm tanisi
olan c¢ocuga sahip annelerin yasam kalitelerinin, yasadiklar1 sorunlarin ve
ithtiyaglarinin belirlenmesi 6nem tasimaktadir. Bu nedenle bu arastirmada otizm
spektrum bozuklugu tanist almis ¢ocugu olan annelerin yasam kalitelerinin ve
cocuklarinin gelisim donemlerine gore yasadiklari sorunlarin ve ihtiyaglarinin

belirlenmesi amaglanmustir.

Baglamis oldugum akademik yolculugumda, yola ¢iktigim ilk giinden bugiine
kadar benden destegini hi¢ esirgemeyen, benim icin sadece danigsman hocam degil
ayrica rehber ve yol gostericim olan, tez calismamin her agsamasinda, bilgisini,
anlayisin1 ve sabrini hi¢bir zaman eksik etmeyen saygideger hocam Prof. Dr. Aynur

Biitiin Ayhan’a sonsuz tesekkiirlerimi sunarim.

Gegirdigim uzun ve zorlu siiregte bana destek olan ve bunu yaparken sevgisini
ve sabrin1 benden asla esirgemeyen, pozitif enerjisi ile beni daima motive eden
sevgili miidiiriim Nilgiin Pek¢agliyan’a, calismami tamamlamam ic¢in benimle
birlikte yorulan, her daim benimle olan ve her zaman bana destek olan hocam

Sebnem Ozsiillii’ye en igten tesekkiirlerimi sunarim.

Calismalarim boyunca Ankara’nin her yerinden yardimci olmak i¢in bana
ulasan ve arastirmaya dahil olan biitiin annelerimize, bana yardimci olmak adina
annelerimize ulasmami saglayan tiim 6gretmen arkadaslarima ve 6zel egitim kurumu

yOnetici ve ¢alisanlarina ¢ok tesekkiir ederim.



Tiim yasamim boyunca desteklerini ve sevgilerini benden esirgemeyen, bana
giivenen ve her zaman arkamda oldugunu bildigim sevgili annem ve babama bugiine
gelmemi sagladiklar1 i¢in sonsuz kere tesekkiir ederim. Bu siiregte bana sevgiyle
destek olan, her daim yanimda olan kardeslerim Eda Ezgi Siitcli ve Emre Siitcli’ ye

tiim igtenligimle tesekkiir ederim.

Bu tezi canim yegenim Marin Siitcii’ye ithaf ediyorum.

Yaptigim calismanin, bu alanda calismak isteyen herkese faydali olmasini

umut ederim.
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1. GIRIS

Bu arastirmada asagidaki kavramlarin incelenmesi amaglanmustir.

Ozel gereksinimli cocuk kavram; gelisimsel acidan degerlendirildigi zaman geride
olan ve akranlarin1 yakalamak icin 06zel egitim destegine ihtiya¢c duyan cocuk olarak
tanimlanabilmektedir. Bu kavram; “ gelisim alanlarindan en az birinde, gelisimsel gerilik var
oldugu uygun gelisimsel tarama testleri ile tespit edilen ve destek egitime ve miidahaleye
ihtiyaci olan ¢ocuk™ seklinde agiklanabilir. IDEA (Individuals with disabilities Education
Act, 2004 ) bu kavrami, 0-5 yas arasinda olan ve Ozellikle resmi olarak alinmig bir tanisi

olmayan c¢ocuklar i¢in de kullanmaktadir.

Tiirkiye’de ise 5378 numarali kanuna gore 6zel gereksinimli olan birey; “Fiziksel,
zihinsel, ruhsal ve duyusal yetilerinde c¢esitli diizeyde kayplarindan dolayr topluma diger
bireyler ile birlikte egsit kosullarda tam ve etkin katilimini kisitlayan tutum ve c¢evre

kosullarindan etkilenen birey” olarak tanimlanmaktadir.

Ozgiil Ogrenme Giigliigii, Dil ve Konusma Bozuklugu, Zihinsel Gerilik, Sosyal ve
Davranigsal Bozukluk, Dikkat eksikligi ve Hiperaktivite Bozuklugu, Gorme yetersizligi,
Isitme yetersizligi, Otizm spektrum bozuklugu, ileri derecede ve ¢oklu yersizlik, Beden ve
saglikla ilgili yetersizlikler, Ustiin ve Ozel Yetenek bebeklik déneminde tan1 koyabilen ve
0zel gereksinimli olarak tanimlanabilen ¢ocuklarin sahip olduklar1 gelisimsel gerilik tiirleri

olarak siralanabilir (Bakkaloglu, 2013).

Bu yetersizliklerden Otizm spektrum bozuklugu tanisi almis ¢cocugu olan ailelerin ve
cocuk ile birlikte zaman geciren diger bireylerin sosyal yonden daha ¢ok etkilendikleri

yapilan arastirmalar ile ortaya koyulmaktadir (Cassidy, ve ark., 2008).

Yasam Kalitesi; kavramini bir¢ok farkli tanim ile agiklayabiliriz. Genel anlami ile

b 3] 13

yasam kalitesi “i¢inde bulunulan yagsam sartlarindan tatmin olma diizeyi”, “gevresel iyilik

2 ¢ 99 €C2 99 ¢6y 99 C6g b

hali” “iy1 psikolojik durum” “maddi giivence” “6znel 1yilik durumu” “iyi fiziksel durum” “iyi

bir aile ve arkadaslik destegi” olarak tanimlanabilir (Oksiiz ve Malhan, 2005).
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Aile Yasam Kalitesi; yasam kalitesi kavrami bireysel ve 6znel bir kavram olmakla
beraber, aile yasam kalitesi kavramu ise, aile bireylerinin, aile i¢erisinde kendi ihtiyaglarini ve
isteklerini karsilayabilmeleri, onem verdikleri amaclarina ulagabilmeleri ve aile iiyeleri ile

birlikte hayattan keyif almalari ile a¢iklanmaktadir (Meral ve Cavkaytar, 2013).

Toplumlar1 olusturan en kii¢iik birim ve en Onemli yapi1 taslarindan biri ailedir.
Toplumsal agidan ele alindigi zaman, aile kiiltiirel degerlerin korunmasinda ve kiiltiiriin
nesillerden nesillere aktarilmasinda 6nemli bir rol oynamaktadir. Aile kavrami, toplum ve
kiiltiirel degerlerin aktarilmasinda onemli oldugu kadar, bireylerin yasamlarinda da etki
sahibidir. Cocuklarin i¢inde dogup biiyiidiikleri ailelerin kosullarindan ve degerlerinden
etkilendikleri gibi, aileye katilan yeni bir bebek de, tiim aile bireylerini etkilemektedir ve aile

yapisinda farklilasmaya ve degisiklige neden olmaktadir (Ozel ve Zelyurt, 2016).

Ailelerin toplumdan, anne-babalarin birbirlerinden, mesleklerinden ve diger iliskilerden
beklentileri, ¢ocugun aileye katilimi ile farklilagmaktadir. Aile igerisindeki islevsellikte bu
durum, ¢cocugun aileye katilimi ile birlikte olumlu ya da olumsuz yonde etkilenmektedir. Ozel
gereksinimli bir ¢cocugun aileye katilimi ile birlikte ise, aile bireylerinin kendi istek ve
ihtiyaclarin1 ¢ogu zaman ya erteledikleri ya da tamamen iptal ettikleri, yasama amaglarini
tekrar inceledikleri goriilmektedir. Aile icerisinde iligkilerin sagliksiz olmast durumunda, 6zel

gereksinimli ¢ocugun katilimi bile bu durum daha negatif yonde etkilenmektedir (Ozsenol, ve
ark., 2003).

Engelli bir ¢cocugun aileye katilimi ¢ogu zaman aile bireylerinde kaygi, iiziintii, sok,
kabul edememe, inkar etme, kizginlik ve 6fke duyma, agir bir yiikk hissetme, depresyon,
bosanmalar ve ¢oziilmesi uzun zaman alan kriz anlar1 yasatmaktadir. Aile bireylerinin rolleri

ve hem birbirleri ile olan hem de hayattan beklentileri degismektedir (Bumin, ve ark., 2008).

Ozel gereksinimli bir gocugu olan olmak aileye her zaman yiik getirmektedir ve ailenin
yagsam kalitesini biiylik 6l¢iide etkilemektedir. Ailenin giderlerinin artmasi, hastane ve 6zel
egitim masraflari, aile rutinlerinin bozulmasi, duygusal olarak yasanan stres, depresyon ve
ekonomik endiseler, 6zel gereksinimli bir ¢ocugu olan ailenin yasamini etkileyen faktorlerdir.
Toplumumuzda otizm tanili ¢ocuga birincil bakim veren ve onunla ilgilenen kisi genellikle

anne olmaktadir. Yasam boyu siiren destege ve bakima ihtiyag duyduklar, davranis

12



problemlerinin fazla olmasi, otizmin tedavisinin olmamasi gibi nedenlerden dolay1 otizm
spektrum bozuklugu tanisi almis ¢ocugu olan anneler de bir¢ok giigliik yasamaktadir (Kurt, ve
ark. 2008).

Otizm spektrum bozuklugu, 0-3 yas arasinda ortaya ¢iktig1 varsayilan, sosyal iletisimde
zorluk, sézel olan ve olmayan iletisimde yetersizlik, rutinlere normalden fazla bagimlilik,
tekrarlayici motor hareketler, sinirl ilgi alani ile tanimlanan, yasam boyu devam eden
norogelisimsel bir bozukluktur. (Association, A.P., 2013). Otizmin nedeni bilinmemekle
beraber, herhangi bir tedavisi de bulunmamaktadir. Anne-babalar otizm tanis1 aldiktan sonra
ne yapacaklarini bilememektedir, otizm tanis1 alan higbir ¢cocuk birbiri ile aymi 6zelligi ve
gelisimsel diizeyi gostermemektedir. Yapilan arastirmalar gostermektedir ki, otizm tanisina
sahip olan ¢ocuklarm anneleri, yasanan belirsizlikler karsisinda diger tanilart almis olan
cocuklarin annelerinden daha ¢ok stres yasamaktadirlar (Estes, ve ark., 2009). Otizm tanisi
almis olan cocuklar, kendi kendine konusma, stereotip motor hareketler, ekolali, gecikmis
konugma gibi diger 6zel gereksinimli ¢ocuklarda olmayan Ozelliklere sahiptirler ve sosyal
ortamlarda farkli davranislar sergilerler, bu da aileler i¢in duygusal olarak daha zorlayici ve

yorucu bir siirectir (Estes, ve ark., 2009).

Ailelerin,  otizm spektrum bozuklugu tanisi almis olan bir gocuga sahip olma
siire¢lerine uyumlarin1 kolaylastiran en biiyiik etmenlerden birisi, yasadiklari sorunlari
azaltmalarinda yardimei olan sosyal ve psikolojik destekler olarak tanimlanmaktadir (Kaner,
2004). Ailelere saglanan sosyal desteklerin de en temel hedeflerinden biri, aileleri yasama
amaglarina ulastirmak, beklentilerini karsilamalarina olanak vermek ve yasam kalitelerini

yiikseltmesini saglamaktadir (Canarslan, 2014).

Diinya saglk Orgiitine gore yasam Kkalitesi; “bireylerin kendi hedeflerine,
beklentilerine, standartlarina ve isteklerine uygun olarak kiiltlirlinlin ve deger sisteminin
icerisinde kendi yagamini benimsemesi ve algilamasi” dir. Aile yasam kalitesini ise, aile
bireylerinin, aile icerisinde ihtiyacglarini ve isteklerini karsilayabilecekleri konumda olmasi,
aile bireylerinin birlikte, aile olarak yaptiklari etkinliklerden keyif almalar1 ve kendilerine,
kendileri i¢in 6nemli olan durumlar i¢in zaman ayirabilmeleri olarak tanimlayabiliriz (Park,
ve ark., 2003) Otizm spektrum bozuklugu tanisi almis bir ¢ocugu olan annelerin yasam

kalitelerini analiz ederek belirlemek, onlarin yasam kalitelerini etkileyen sorunlari bulmak,
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ihtiyaclarim1 belirlemek, bu sorunlarin ¢oziilmesine yonelik etkili yanitlar bulmak ve

annelerin iginde bulunduklart durumda onlara destek olmak adina 6nemlidir.

Otizm spektrum bozuklugu tanist almis ¢ocugu olan anneler ile yapilan ¢aligmalar
incelendiginde, ilk arastirmalarin otizmin nedenine ve tedavisine yonelik oldugu, daha sonra
ise daha cok aile lizerindeki etkileri {izerinde calismalarin yogunlastig1 goriilmektedir. Bu
arastirmalarin iizerinde durdugu konular ise otizmli bir ¢gocuga sahip olmanin etkileri, ailelere
saglanan destek ve miidahale hizmetleri, otizmin neden oldugu stres ile basa ¢ikma stratejileri,
otizme neden oldugu varsayilan genetik Ozellikler, ailelerin ¢ocuklarina bakis acilari ve

algilari, otizmde risk faktorleri olarak siralanabilir (Golden, 2012).

Bu arastirmada, otizm spektrum bozuklugu tanisi almis ¢ocugu olan annelerin yasam
kaliteleri, annelerin yasam kalitesini etkileyen faktorlere yer verilmis, otizm tanili gocugu olan
annelerin yasadiklari sorunlar ve otizmin ¢ocuklarin gelisim alanlarina etkisi incelenmistir. Bu
amag dogrultusunda otizm spektrum bozuklugu tanimi ve yayginligi, yasam kalitesi ve aile
yasam kalitesi tanimlari, otizm tanili ¢cocuklarin ve ailelerinin yasadiklar1 problemler ve bu
problemlerin yagsam kaliteleri tizerindeki etkisi, ailelerin desteklenmesine ve otizm spektrum

bozuklugu tanist almis ¢cocuklar ile yapilmis olan arastirma 6zetlerine yer verilmistir.

Literatiir incelendiginde, otizm spektrum bozuklugu tanist almis gocugu olan annelerin
yasam kalitelerine, yasadiklar1 sorunlara ve c¢ocuklarin i¢inde bulunduklart gelisim
donemlerine gore ihtiyaglariin belirlenmesine yonelik arastirmalarin ¢ok az oldugu

belirlenmistir.

1.1. Otizm Spektrum Bozuklugu Tanmim ve Yaygmhg:

Otizmin tarihine bakildiginda, 196011 yillarin sonlarma kadar ilgisiz ve soguk annelerin
neden oldugu diisiincesi ve “buzdolab1 anne teorisi” hakimdir. 196011 yillardan sonra ise bu
teori tamamen ¢iriitilmiis ve bilimsel ¢alismalara agirlik verilmeye baglanmigtir. Autism
speaks, Otizm ya da Otizm spektrum bozuklugunu, 19. Yiizyilda Jean Mark Itard tarafindan
kayitlara gecirilen ancak 1943 yilinda ABD’li ¢ocuk psikiyatristi Leo Kanner tarafindan

tanimlanan, sosyal becerilerde zorluk ve akranlarindan geride olma, tekrarli davranislar,
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konusmada ve sbzel olmayan iletisimde zorluk yasamayi igeren, her elli dort ¢ocuktan
birinde ortaya ¢ikan(Autism Speaks, 2020) noérogelisimsel bir bozukluk olarak
tanimlamaktadir. 1944 yilinda ise Viyanali Hekim Hans Asperger tarafindan sendrom olarak
adlandirilmistir.  Otizm keskin sinirlar1 ve belirtileri olan bir kategori olarak degil, spektrum
icerisinde sosyal iletisim, etkilesim ve gelisimsel alanlarda ¢ocuklarin farkli seviyelerde
zorluklar yasadiklari, farkli boyutlar olarak tanimlanmaktadir. Otizm tanili ¢ocuklar, ortak
dikkat ve ortak ilgi kurmakta zorlanabilir, jest ve mimikler ile anlatilan duygularini ve imalari
anlayamayabilir, insanlarin niyetlerini okuyamayabilir, sosyal etkilesim ve iletisim
alanlarinda zamanlama problemleri yasayabilirler. Otizm tanili ¢ocuklarin diger tanilara sahip
olan ¢ocuklara gore daha birgok alanda ¢cok daha fazla zorluk yasadiklari belirlenmistir, bunun

nedenin 6grenme giigliigi ile iliskili oldugu diistiniilmektedir (McConachie&Diggle, 2005).

Kanner (1943), otizmde iki temel karakteristik ozellikten soz etmektedir. Bunlar
“otizme 0zgll yalmizlik” ve “rutine asir1 derece bagimlilik” tir. Otizm tanist olan bireyler
sadece fiziksel olarak degil, zihinsel ve psikolojik olarak da yalnizdirlar. Otizm tanisi olan

bireylerin ilgi alanlar1 ise ilgin¢ denecek kadar farkli ve sinirhdir.

Amerikan Psikiyatri Birligi, Ruhsal Bozukluklarin Tanisal ve Sayimsal Elkitabi, Besinci
Basimina (DSM-5/2013) goére otizm tanimuni, “Sirlt ve yineleyici ilgi, davrams ve
etkinlikler” ile “sosyal etkilesim/iletisim eksiklikleri” bulunan ve bu alanlarda doért 6lgiitten en
az iki tanesinin karsilanmasi ile ortaya ¢ikan bir gelisimsel bir bozukluk olarak yapmaktadir
(Ozkaya, 2013). Amerikan Psikiyatri Birligi (APA) tani kriterlerine gore, Psikiyatride
Hastaliklarin Tanimlanmasi ve Smiflandirilmasi (DSM-V) kitabinda, otizm iki alandaki

yetersizlikle tanimlanmaktadir. Bunlar;

1. Toplumsal iletisim ve Etkilesimde Giicliikler

e Iliski kurmada, baslatma ve siirdiirmede zorlanma

e GOz kontag1 kuramama

e Duygulari ifade edememe ve anlamama
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e Etkilesim baslatma ve siirdiirmede zorlanma

2. Smirh-Yineleyici Davrams Oriintiileri (Tekrarlayict Davranislar)

e Basmakalip ve tekrarlayict motor hareketler

e Aynilikta 1srar, rutine siki baglilik

e Sinirli ve yogun ilgi alani

¢ Duyusal az veya ¢ok uyarilma

Autism speaks, otizme eslik eden epilepsi, uyku problemleri, duyusal problemler, yeme
bozukluklar1 gibi birgok problemlerin bulundugunu belirtmektedir. Otizm erkeklerde kizlara
gore dort kat daha fazla goriilmektedir. Ancak arastirmalara gore otizm kiz ¢ocuklarinda
erkek cocuklarma gore daha agir sekilde belirtilerini gostermektedir. Arastirmalara gore,
Avustralya ve Japonya karsilastirildigi zaman, otizmin goriilme oranlarinda farkliliklar tespit
edilmistir. Cin’de, Afrika iilkelerinde, Hindistan’da, Israil’de ve Arap Ulkelerinde otizm bat1
iilkelerine gore ¢ok daha az goriilmektedir. Buna gore, batililagsma kavraminin otizmin artigini
etkiledigi disiiniilmektedir. (Green, 1996).Giiniimiizde otizm belirtileri erken g¢ocukluk

doneminde ortaya ¢ikmaktadir.

Otizmde kesin olan bir tan1 6l¢iitii bulunmamaktadir. Ancak bazi 6nemli belirtilerin
olmas1 ve gelisimsel taramalarin yapilmasi sonucunda artik 12. Aydan sonra bebekler “risk
altinda” olarak destek egitim hizmetlerinden yararlanabilmektedirler. Otizm tanisin1 ¢ocuk
ndroloji uzmanlar1 ve ¢ocuk psikiyatristleri koyabilmektedir. Otizmin tanisinin koyulabilmesi
icin heniiz nesnel olarak bir yontem bulunmamaktadir. ADIS-R (Autism Diagnostic
Interview-Revised), ADOS (Autism Diagnostic Observation Scale), CARS (Childhood
Autism Raiting Scale), Wing Soru Cizelgesi, M-CHAT (Cheklist for Autism in Todlers),
Conners Aile ve Ogretmen Anketi, Aberrant Behavior Checklist, Autisim Behavior Checklist,
PEP-R (Psycho Educational Profile Revised) gibi goriisme ve soru-cevap formlari ebeveynler

ile doldurularak ve ¢ocuklar gézlemlenerek otizm tanisi koyulabilmektedir.
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Otizmi olan 12-18 aylar arasindaki bebeklere bakildigi zaman, normal gelisim gosteren
akranlarindan ayirt edilmedikleri goriilmektedir. Ancak zamanla ortaya c¢ikan adi
soylendiginde tepki vermemesi, dokunulmaktan hoslanmama, konusmanin baslamamasi,
iletisim kurmada giicliikler yasanmasi, ¢ocugun duymuyormus gibi davranmasi, isaret
parmagimi kullanarak isaret etme davramisinin bulunmamasi gibi belirtiler anne-babalari
siipheye diisiiren belirtiler olarak karsimiza ¢ikmaktadir. Ozellikle 12. ve 15. aydan sonra, jest
ve mimiklerin hala kullanilmamasi, dil gelisiminde akranlardan agik¢a goriilen gerilik, hatta
dil gelisiminin bir anda durmasi, gerileme gostermesi ve ¢ocuklarin tekrarli, yineleyicli

hareketlere yonelmesi gozlenmektedir (Greenspan ve Wieder, 2004).

Otizmin baslica belirtilerini;

e G0z kontagi kurmaktan kacinmak ve ya hi¢ kurmamak,erken ¢ocukluk déneminde

cevreleri ile ilgilenmemek, yardim istemek i¢in yetiskine yonelmemek,

e Cocuklarin adina tepki vermemesi, duymuyormus gibi davranmasi

e Oyun oynamayr bilmemek ve oyuncaklarini farkli amagclar i¢in kullanmak

(arabasinin tekerlerini ¢evirmek, bebeklerin kollarini ve saglarini sallamak..)

e Seslenildiginde duymuyor gibi yapmak, ilgilenmemek,

e Parmag ile isaret etme davranisinin olmamasi,

e Akranlan ile ilgilenmemek, iletisim ve oyun kurmamak, taklit etme becerilerinin

olmamasi ya da bunu yapmay tercih etmemesi,

Gozlerin dalip gitmesi,

Konusarak kendini ifade edememe ve dil gelisiminde akranlarindan gerilik olmasi,

Rutinlerinin bozulmasina siddetle karsi olma, hep ayn1 seyleri yapmak isteme,

Takintilarin olmasi, ayn1 motor hareketleri sitirekli ve diizenli olarak yapmasi,
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e Sallanmak, kanat ¢irpmak, dondiirmek, ziplamak gibi siirekli ve rutin hareketlerin

olmasi,

e Aciyl, sicagl, sogugu ve diger duyusal uyaranlar1 hissetmemek ya da normalden ¢ok

hissederek uyaranlara asir1 tepkili olmak olarak siralanabilir.

e Bagini vurarak kendini ifade etme, asir1 6fkelenme, kendini ve nesneleri 1sirma gibi

davraniglar gézlenebilir (Borazanci- Persson, 2000, Egel 1989).

Gliniimiizde otizmin nedenleri hakkinda heniiz yeterli bilgiye ulasilamamigtir.
Aragtirmalarin ¢ogu genetik temelli faktorlerin otizme neden oldugu ydniinde olsa dahi,
cevresel faktorlerin etkisini savunan arastirmalar da bulunmaktadir.(Aile ve Sosyal Politikalar
Bakanligi, 2014, s.12) Otizmin genetik oldugunu savunan ilk arastirmalar, ikizler iizerinde
yapilmistir. Bunun yani sira, otizm tanist olan bir ¢ocugun kardesinin otizmli olma olasilig1
%2-6 arasindadir. Normal popiilasyona gore, bu oran otizm olma riskini %100-200 oraninda
artttrmaktadir. Bu bulgular, otizmin genetik kaynakli olabilecegini savunmaktadir. Ancak
otizm tek bir genden kaynakli olsa idi, bu oranin %25-50 arasinda olmasi beklenmektedir
(The Tech Museum of Innovation, 2013). Otizm ile ilgili bir genin etkili oldugu
belirlenememekle birlikte, birden fazla genin otizme neden olabilecegi yoniindeki arastirmalar
devam etmektedir. ikinci dogan kardesin her seferinde otizmli olmamasi, bazi ¢ocuklarda
regresif otizm olmasi, ¢ocuklarin normal gelisim gosterirken otizmin 18-24 ay arasinda
gerilemenin goriilmeye baslamasi, otizmin ¢evresel faktorlere de bagh olabilecegini gdsteren
bulgulardir (Korkmaz, 2010). Bunlarin yani sira, ebeveynlerin yasinin ileri olmasi, alkol,
madde bagimlilig1 ve sigara tiiketiminin olmasi, ailede psikiyatrik rahatsizliklarin bulunmasi,

otizm i¢in risk faktorleri sayilmaktadir (Aile ve Sosyal Politikalar Bakanligi, 2014 ).

Literatiir incelendigi zaman, otizm ve sinir sistemi ile ilgili rahatsizliklarin da iliskili
oldugu goriilmektedir. Otizm tanis1 olan g¢ocuklar elektronikmanyetik dalgalar ile
incelendiginde, beyincikte bulunan kivrimlarda farklilagsmalar goriilmektedir. Beyin ve otizm
arasinda iligki oldugu bulunan bulgular ile desteklenmektedir. Viicudumuzun denge ve dikkat
merkezi olan beyincik, otizm ile yakindan iliskilidir. Otizmli bir ¢ocuk dikkat, diisiinme,

konusma, duygu gibi bir¢cok alanda, ayni anda etkilenmektedir, bu nedenle otizm beyindeki

18



bir merkez bozuklugu degil, bir sebeke ve iletisim bozuklugu olarak diistiniilmektedir

(Huebner ve Emery 1998, Korkmaz 2000a, Kaya ve ark. 2002).

Otizmin nedenleri incelendiginde, biyolojik etkenlerin de etkili oldugu goriilmektedir.
Otizm tanili ¢ocuklarin beyinlerindeki yapisal bozukluklarin var olabilecegini destekleyen
caligmalar yapilmaktadir. Bu calismalara goére, otizm tanili ¢ocuklarin neredeyse yarisinda
yiiksek seratonin orani goriilmekte, hiicrelerde bulunan yiiksek orandaki seratonin ¢ocuklarda
bir genin bozulmasina neden olmakta, bu gen bozuklugu da otizmin olusmasina neden olan
faktorlerden biri olarak kabul edilmektedir. Bunun yani sira, otizm tanili ¢ocuklarda dopamin
seviyesi de oldukea yiiksek bulunmustur. Bu arastirmalar giiniimiizde hala devam etmektedir

(Kora 1998, Korkmaz 2000a).

Otizm ile ilgili yapilan arastirmalarda, otizmin aile bireyleri igerisinde zamanla dagilim
gosterdigi, otizm tanili ¢ocuklarin ailelerinde bulunan bireylerde de iletisim, dil ve sosyal
etkilesim ile ilgili problemler tespit edildigi, bu ailelerde psikiyatrik rahatsizliklarin gériilme
oraninin normal popiilasyona gore ¢ok daha fazla oldugu belirtilmistir (Korkmaz 2000a |,
Mitchell 1997).

Otizm tanis1 alan cocuklarda erken tam1 olmasi ve erken miidahale programlarinin
uygulanmasi oldukc¢a onemlidir. Gilinlimiizde otizmin bilinen tek tedavisi erken ve yogun

egitim olarak belirtilmektedir.
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1.2. Otizmin Gelisim Donemlerine Etkisi

Otizm cocuklarin gelisim donemlerini etkilemektedir.

1.2.1. Bebeklik Dénemi

Bebeklik doneminde, otizm belirtileri gosteren bebeklerin fiziksel olarak akranlarindan
var olan bir farklilik gozlemlenmemektedir. Yapilan arastirmalarda, ebeveynlerin ¢ogunun
yasamin ilk bir yilinda siiphelendikleri ancak 2 yasinda siiphelerinin arttigi belirlenmistir.
Bebeklerde yapilan calismalardaki en biiylik zorluklardan biri, bebeklerin ¢ogunun normal
gelisim simurlart igerisinde yer almasi ve otizm belirtileri gostermemesidir (Volkmar, Klin,
Siegel, 1994). En yogun olarak belirlenen problemler uyku problemleri ve beslenme ile ilgili
yasanan problemlerdir ancak bebeklerin fiziksel gelisimleri normaldir. Otizmli bebeklerde
oncelikli olarak smirli sosyal etkilesim, géz kontagi kurmama, kucaga alinmak istememe,
birincil bakim veren kisiye yonelmeme, ses ve motor beceri taklitlerinin olmamasi veya
baslamamasi, uyaranlara karsi tepkisiz kalma ya da tam tersi asir1 sekilde tepki gosterme
davranislart gozlemlenmektedir. Otizmi olan bebeklerin yiiriime ve oturma becerilerinde de
gecikme goriilebilmektedir. Buna ek olarak, otizm tanisi almis olan ¢ocuklarin {i¢te birinde,
ikinci ve yirmi dordiincii aylar arasinda gelisiminde gerileme goriilmektedir. Bu gerileme,
bazen normal gelisim gosteren ¢ocuklarda otizm belirtilerinin yavas bir sekilde baslamasi
seklinde, bazen de var olan belirtilerin hafif-orta tablodan agir tabloya kaymasi seklinde
gortilebilmektedir (Tuchman ve Rapin 1997).

Bebekler ile yapilan caligmalarda en etkili yontemlerden biri videolarn
karsilastirilmasidir. Daha sonradan otizm tanisi almis ¢ocuklarin, bebeklik donemine ait
videolar1 incelendigi zaman, bebeklerin ilk alti ayinda daha az giiliimsedikleri, sosyal
etkilesim becerilerinin siirli oldugu, ses ¢ikarmalarinin daha az oldugu, nesnelere bakma ve
kesfetme davranislarinin baslamadigi, ancak bu dénemli tekrar eden davranislarin olmadigi
gozlemlenmistir (Maestro, Muratori, Cavallaro, 2002). 8 ve 12 ay arasinda olan bebeklerin
ise adina tepki vermedikleri gozlemlenmistir. Ancak bu donemde “adina tepki verme testinin”
gelisimsel gerilik tanisi alabilmek igin risk faktorii olmadigi belirtilmektedir.12 aylik otizmli

bebeklerin, zihinsel geriligi olan bebeklerle karsilastirildiginda, adina tepki verme becerisinde
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farklilik gosterdikleri, gelisimsel gerilik gdstermeyen bir grupla kiyaslandiginda ise
tekrarlayan davranislar, jestlerin kullanimi, ses iiretimi ve insanlarin tuttugu objeler ile

ilgilenme gibi alanlarda da farklilik gosterdikleri belirlenmistir (Osterling ve Dawson, 1994).

Otizmli bebekler temelde iki farkli davranis bi¢imi ile tanimlanmaktadir. Birincisi,
bitmeyen gece aglamalari, stirekli huzursuz olma hali, uyku diizeninin olmamasi ve sosyal
olarak uyumsuz olma hali olarak betimlenirken, ikincisi, ¢evre ile olan etkilesimin neredeyse
yok denecek kadar az olmasi, sosyal olarak ilgisiz ve tepkisiz olma davraniglar ile

betimlenmektedir (Brill, 1994 ).

Mevcut (DSM-1V) yaklagimlarin ve tani kriterlerinin, bebeklerde ve ¢ok kiigiik yastaki
cocuklarda otizm tanisina uygulanabilirligi ¢esitli nedenlerle sorgulanmaktadir. Ciinkii, bu
kriterlerden bazilar1 bebekler i¢in agik¢a gegerli olamamaktadir ve mevcut uygun kriterlerin

uygulama potansiyelini azaltmaktadir (Stone, Lee, Ashford, ve ark., 1999).

1.2.2. Okul Oncesi Donem

Okul 6ncesine donemdeki ¢ocuklarda, otizm belirtileri daha net bir bigimde goriilmeye
baglanmaktadir. Bu dénemdeki ¢ocuklar normal gelisim gosteren akranlarina gore daha aktif
ve hareketli olarak tanimlanmaktadirlar. Kisa stireli dikkat, ortak dikkat ve ilginin ¢ok az ya
da hi¢ olmamasi, degisikliklere karsi asir1 tepkili olma davranislart gozlemlenir. Oyun
becerilerinde ve sosyal iletisimde akranlarina gore net bir sekilde farkliliklar ortaya ¢ikmaya
baslamaktadir. Bu donemdeki ¢ocuklarda, oyun kurma, hayali oyun oynama, taklit becerileri,
ince motor beceri gerektiren etkinliklerde ve bloklar ile desenler, figiirler olusturma gibi
oyunlarda sinirliliklar gézlemlenmektedir. Oyun ve egitim materyallerini amacina uygun
kullanmaktansa, haz almak amagh kullanmayi tercih edebilirler. Kalem ile yazi yazmak
yerine sallamak, kitap sayfalarimi hizlica cevirerek gorsel uyaranlar olusturmak gibi

(Borazanci-Persson 2003, Greespan 1992).

Bu donemde cevreye karst ilgisiz olma, hi¢ ya da sinirli bir bigcimde goz kontagi kurma,
adina tepki vermeme, tamamen kendi diinyasinda gibi davranma davranislar1 bebeklik

donemine oranla olduk¢a belirgindir. Cocuklarin c¢ogunda, karsilikli konusma ekolalik
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sekildedir ya da hi¢ yoktur, sohbeti baglatma ve siirdiirme becerileri sinirlidir. Bu dénemdeki
otizmli ¢ocuklar cevrelerine, insanlara, olan biten her seye karsi oldukg¢a kayitsizdirlar.
Fiziksel olarak yakinlik kurmaktan hoglanmazlar (Bettison 1996, Borazanci-Persson 2003,
Darica ve ark. .2000).

Okul oncesi donemdeki ¢ocuklarin oyun oynama becerilerine bakildigi zaman hayal
giiclinlin yetersizligi, oyun materyallerini iglevsel kullanamama ve c¢esitlendirme sinirhilik,
buna bagli olarak bebeklik donemindeki gibi nesneleri amag dis1 kullanim ve insanlari arag

gibi kullanma davraniglar1 gézlemlenmektedir (Darica ve ark. 2000).

Otizmli ¢ocuklarin bu dénemde, sozel olmayan iletisim becerilerinde de akranlarina
oranla smirliliklar1 gdzlemlenmektedir. Insanlara bakmakta, taklit ve motor becerilerinde,
etkilesim ve iletisim kurma ve siirdiirme becerilerinde, akranlar ile karsilastirildiginda oyun
ve hayal giicii kullanmalar1 gereken etkinliklerde siirliliklarin olmasi, sembolik oyun
becerilerinin olmamas1 gibi sosyal beceri yetersizlikleri oldugu belirlenmistir. Bunlarin
disinda, ortak dikkat ve ilgiyi siirdiirmede zorlanma, jest ve mimikleri kullanmama, sesi

iletisimsel amacl kullanmada sinirliliklar gozlemlenmektedir(Chawarska ve Volkmar, 2005).

Bu doénemde cocuklarin puzzle yapma, sokmeli ve takmali oyuncaklar ile oynama
becerilerinin oldukca iyi oldugu gozlemlenirken, kagit kesme, kagit katlama, kovalarin igine
kiipleri atma gibi ince motor beceri gerektiren etkinliklerde ve dans etme, jimnastik yapma,
ylizme, grup ile hareket etme gibi kaba motor beceri ve taklit i¢eren etkinliklerde sinirliliklar

oldugu belirtilmektedir (Borazanci ve Persson 2000, Williams ve ark. 2001a).

1.2.3. Okul Cag

Okul donemindeki ¢ocuklar, okul oncesi ve bebeklik donemine gore daha sakin ve
uyumlu olduklar1 gozlemlenmektedir. Cocuklar ¢evreleri ve akranlari ile daha ilgilidir, sosyal
kurallarin daha farkindadirlar. Genel olarak, sinirli olma durumu, 6fke nobetleri, uyku
problemleri bu donemde azalmaktadir. Akademik ¢aligsmalarda, okuma-yazma ve matematik
ogreniminde zorlanabilirler. Bu donemde her cocugun bireysel 6grenme becerilerine uygun

yontem ile dgretim yapilmasi onem tagimaktadir. Kalemi dogru tutma, yazi yazma, gibi ince
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motor beceri gerektiren etkinliklerde zorlanabilir ve bunlar1 yapmak istemeyebilirler (Egel
1989).

Montes ve Halterman, 2006 yilinda yaptiklar1 arastirmada; Otizmi olan c¢ocuklarin,
otizmi olmayan cocuklara kiyasla esit derecede devlet okullarima gitme sansina sahip
oldugunu belirtirken, 6grenme giicliikleri ve dikkat eksikligi bozuklugu gibi birden ¢ok
taninin otizme eslik etme olasiliginin yiiksek oldugunu belirtmislerdir. Okul ¢aginda, otizmli
cocuklar, devletteki hizmetlerin ¢oguna ulasabilmelerine ragmen devam eden performans ve

davranis sorunlarina sahiptir.

1.2.4. Ergenlik Donemi

Ergenlik Donemindeki bir¢ok otizmli ¢ocuk, bu donemi sakin ve ¢ok biiyiilk sorunlar
yasamadan gecirirler. Otizmli ¢ocuklar bu donemde gelisimsel agidan olumlu olarak
etkilenebilirken, bazi ¢ocuklarda otizm belirtilerinin agirlastigi, ya da becerilerde kalici olarak
geriye doniis oldugu gozlemlenmektedir. Becerilerin gerilemesi, akademik becerilerde ve dil-
konugma becerilerinde kalici hasarlara yol agabilmektedir. Bazi durumlarda epilepsinin de
basladigi gozlemlenmektedir. Kendine zarar verme davraniglarinin ortaya c¢ikmasi ve
kalicilagsmasi, saldirganlik, hiperaktilesme bu dénemde 6ne ¢ikan davranislarin basinda yer

almaktadir.

Ergenlik doneminde kizlarin, erkeklerden daha saldirgan ve ofkeli olduklari
belirtilmektedir. Cocuklarin fiziksel olarak biiyiik olmalar1 bu siirecin aile bireyleri ve
egitimciler agisindan daha zor ge¢mesine neden olmaktadir. Bu acgidan bakildigi zaman,
egitim ve miidahale programlarinin bebeklik doneminde baglayip, ergenlik doneminde de
devam etmesi 6nem tagimaktadir. Yapilan arastirmalar gostermektedir ki egitim alan ¢ocuklar
ve aileler bu donemi daha yapic1 gecirebilmektedir. Bu donemde c¢ocuklara cinsel egitim
verilmesi 6nem tagimaktadir, otizmli ¢cocuklar cinsel yonelimlerini akranlarindan farkli olarak

yasamaktadir (Gillberg 1991).

Ergenlik doneminde, eslik eden zihinsel bir engelin oldugu otizmli ¢ocuklarda otizm

belirtileri aymi sekilde goriilmektedir. Genellikle 6fkelenme, diirtiisellik ve bu diirtiileri
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kontrol etmede yasanan zorluklar, 6zbakim becerilerinde giicliikler, rutine asir1 baglilik ve bu
rutinleri degistirmeye karsi direng gozlemlenmektedir. Atipik otizm belirtileri gosteren,
yiiksek islevli otizm olarak tanimlanan taniya sahip olan ve Asperger sendromu tanisi almis
olan ergenlerde ise, akranlari ile iletisimde giigliikler ve basarisiz olma durumu, karsi cins ile
iliski kuramama ya da gii¢liik yasama, kendisinin akranlarindan farkli oldugunu hissetme gibi
belirtiler, bu donemde ergenlerin depresyona girmesine neden olabilmektedir (De-la-lglesia
ve Olivar, 2015).

Bu donemde ergenlerin yasadigi cinsel sorunlar, mastiirbasyon davranisini yapma
sikliginin artmasi, toplumsal olarak kurallarin benimsenmemesi ve toplum iginde goriilen
uygunsuz cinsel davraniglarin olmasi, otizm tanili ergenlerin ve ailelerin hayatlarini
zorlagtirmakta, sosyal hayata katilimlarini olumsuz yonde etkilemektedir. (Dewinter,

Vermeiren , Vanwesenbeeck, ve Nieuwenhuizen, 2016)

1.3. Otizm Tamh Cocuklarin Yasadiklar: Sorunlar

Otizm, sadece tan1 alan ¢cocugu degil, onun birincil bakimin1 iistlenen ve onunla zaman
geciren kisileri, ailenin tiim bireylerini de dogrudan etkilemektedir. Otizm tanis1 alan bir
cocuk bakiminin karsilanmasi ve giivenlik ihtiyaci bakimindan siirekli olarak aile bireylerine
bagimlidir. Giinlimiizde otizmin tedavisi hala bilinmedigi i¢in, otizm tanisi olan ¢ocuklarin
topluma uyumunu saglamak ve ailelerin yasam kalitelerini arttirmak i¢in yasadiklari
sorunlarin en aza indirgenmesi ve en c¢ok hangi alanlarda nelere ihtiya¢ duyduklarinin
belirlenmesi gerekmektedir. Otizmli ¢ocuklar ile zaman gegiren ve onlarm bakimini iistlenen
kisilerin yasadiklar1 en biiyilk problemlerin basinda ise davranig problemleri ve sosyal
etkilesim ve iletisimde yasanan sorunlar gelmektedir. Otizmli ¢ocuklar kendi ritliellerini ve
takintili davraniglarini sosyal ortamlarda yapmaktan kaginmamaktadirlar. Yeme Bozukluklari,
uyku problemleri, egitim sorunlari, sosyal uyum problemleri, dil ve iletisim problemleri,
arkadas edinme problemleri, duyusal problemler de otizmli ¢ocuklarin yasadigi diger

sorunlardir.
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1.3.1. Davrams Problemleri

Otizm tanili ¢ocuklarin ¢ogunda, beceri yetersizliklerinin yani sira, sosyal ortamlarda
kabul gérmeyen, 6grenme siireclerini olumsuz yonde etkileyen davranis problemleri de
goriilmektedir. Davranis problemleri, c¢ocuklarin var olan beceri potansiyellerini
kullanmalarin1 ve yeni becerileri uygun bi¢gimde 6grenmelerini engelleyen davranislar olarak

tanimlanmaktadir (Oztiirk, 1988).

Yapilan aragtirmalarda, problem olarak tanimlanan davraniglara sosyal etkilesim ve
iletisim problemlerinin neden oldugu gézlemlenmistir. Bu davraniglarin nedenleri bir amaca
ulagsma, dikkat ve ilgi ¢ekme, istenmeyen bir etkinlikten kacinma ve haz alma gseklinde
siralabilir. Dogru ve yeterli sekilde iletisim kuramama, kendini ifade edememe ve istenenleri
anlamama gibi nedenlerin otizmli ¢ocuklarda davranig problemlerine neden oldugu
belirtilmektedir. Cocuklar biiyiikge ve ¢evreleri ile etkilesimleri arttik¢a, bu problemlerde
azalmalar beklenmektedir (Carr ve Carlson, 1993, Ciftci ve Tabak, 1997).

Otizm tanis1 almis olan ¢ocuklarin bircogunda, sosyal etkilesimde ve iletisimde zorluk
yasamalarinin yaninda agresif ruh hali, kendilerine ve ¢evrelerine zarar verebilecek davranig
ritlielleri oldugu saptanmistir (Altiere, 2006). Otizmli ¢ocuklar kendilerini s6zel olarak ifade
edemedikleri veya rahatsiz olduklar: bir durum ile kars1 karsiya kaldiklar1 zaman, tepkilerini
en yakinlarindaki kisiye gosterebilmekte, kendilerine ya da cevrelerindeki kisilere zarar
verebilmektedirler. Problem davranislara tiikiirme, kendini ya da bagkasini 1sirma, tokat atma,
nesneleri firlatma gibi davranislar 6rnek olarak gosterilebilir. Ozellikle okul &ncesi donemde
bulunan ¢ocuklarda kendini ifade edememe ve dili kullanma becerilerinin yetersizliginden
kaynaklanan 6fke ndbetleri goriilebilir. Ofke ndbetlerinin nedeni cocuklarin istedigi birseyin
yapilmamasi gibi bir nedenden kaynaklanabilecegi gibi, belirli siirelerde gerceklesen bir ritiiel
halinde de goriilebilir. Nobetler birkag dakika siirebilecegi gibi, birkag saat de stiren durumlar

haline de gelebilir (Korkmaz 2000a).

Otizmde sosyal davranis kitabinda Schopler&Mesibov otizm tanist almis olan
cocuklarin yasadiklar1 sosyal zorluklardan ve davranis problemlerinden bahsetmistir. Otizmli
cocuklar nesneleri ve objeleri amacina uygun kullanamamaktadirlar. Nesneleri dondiirmekten,

atmaktan, c¢evirmekten keyif almaktadirlar ve bu davraniglar1 toplum igerisinde ya da
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uygunsuz ortamlarda da yapmaktadirlar. Tekrar eden davranislar zeka diizeyi normal olan
otizmlilerde rutin seklinde kendini gosterirken, zihinsel olarak geriligi bulunan bireylerde

asirtya kagmaktadir (Kanner, 1943).

Bu davraniglarin yani sira otizmli ¢ocuklarda dizme, bir nesneye asir1 derecede
baglanma ve onu yanindan hi¢ ayirmama, obsesif davranislar, dil gelisimi ger¢eklesmis ise

stirekli ayni1 seyleri tekrar ederek sdyleme goriilmektedir.

Otizm tanili ¢ocuklar ritiiellerinin bozulmasindan, giinliik yasamlarindaki rutinlerinin
degismesinden ya da herhangi bir degisiklik ile kars1 karsiya kalmaktan hoslanmazlar. Giinliik
yasamda karsilarina ¢ikan bir degisikligi tolare etmekte zorlandiklar1 gibi, kiigiik degisiklikler
karsisinda biiyiik 6fke nobetleri ve aglama krizleri gegirebilirler. Cocuklar kriz gegirirken
sakinlesmesini beklemek, ¢ocuklarin kendilerine ve gevrelerine zarar vermelerini dnlemek
gerekmektedir (Korkmaz 2000a). Ofke nébetlerinin ve krizlerin artmasi ve saldirganlik haline
gelmesi durumunda ( gozleri ¢ikarmaya calisma, saclar1 koparma, siddetli 1sirmalar, bogazi
stkma gibi )ise davranig kontroliiniin saglanmasi ile birlikte uygun ilag ile tedavi yontemi i¢in

bir uzmana danisilmasi 6nerilmektedir.

1.3.2. Yeme Bozukluklar:

Otizmde goriilen sosyal-iletisim problemleri ve davranis sorunlarmin yan sira, saglikli
gelisimlerini etkileyen yeme problemleri de goriilmektedir. Otizm tanist almis ¢ocuklarin
“secici yeme” aligkanliklari, normal gelisim gosteren ¢ocuklara gore bliyliik oranda daha
yiiksektir. Bunun nedenlerinden biri olarak, otizme 6zgii olan sosyal-gelisimsel problemlerin
yeme aligkanliklarini da etkiledigi gosterilebilmektedir. Sosyal yasamda insanlar ile iletisim
kurma ve “sosyal olma” noktasinda bireylerin yasadigi problemlerin, bir bagkasinin yaninda
yemek yeme davranisini da etkiledigi diisiiniiliirken, diger bir neden de, oldukga sinirl ilgi
alanindan kaynaklanan, farkli besinlere karsi Onyargili olma durumu olarak belirtilebilir
(Nadon, Feldman, Dunn, and Gisel, 2011). Otizm tanili ¢ocugu olan anneler yapilan
caligmalarda, bebeklik doneminde ¢ocuklarinin yeni tatlara karsi asir1 tepkili oldugunu
belirtmislerdir. Otizmli ¢ocuklarda, kati1 yiyecek reddetme, yeni tatlara karsi asir1 derecede

duyarli olma hali, ¢igneme ve 1sirma davraniglarinin olmamasi gibi durumlar gézlemlenebilir.
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Yemek konusunda ¢ok secici olan g¢ocuklarin, cips, hazir tavuklar, hazir yiyecekler gibi
sagliksiz triinleri ¢ok tiikettigi belirlenmistir. Yemeklerdeki en ufak tat degisikliklerinin bile

farkina varan ¢ocuklarda yeni besinlere gegisler olduke¢a uzun siirebilir (Attwood, 1998).

Otizm tanis1 almis ¢ocuklarin bircogu, yeme aliskanliklar1 incelendiginde ¢ok az besin
cesidi ile oldukca secici davrandiklar1 ortaya ¢ikmakta, bu da ¢ocuklarin ve ailelerin ¢cogu
zaman stresli olmalarina neden olmaktadir. Otizm tanis1 alan c¢ocuklarin birgogunda yeni
tatlara karsi tepkili olma, farkli yiyecekleri reddetme ve hep ayni tiirdeki besinleri tercih etme
davraniglarinin oldugu gozlemlenmistir (Miyazima, ve ark., 2017). Bu durum g¢ocugunun

saglikli beslenemedigini diisiinen bir¢ok aile i¢in stres kaynagi olmaktadir.

1.3.3. Uyku Problemleri

Uyku patolojisi, bebek dogdugu andan itibaren bebeklik doneminde, okul 6ncesi ¢agda
ve okul doneminde farklilik gostermektedir. Bebekler 16-18 saatlerini uyuyarak gecirirler ve
esit uyku-uyanma diizenine sahiptirler. Okul 6ncesi donemde bu diizen, yetiskinlikteki diizene
benzemeye bagslar. Okul ¢ag1 ve ergenlik doneminde ise bir kez uyunan gece uykusuna
doniisiir. Saglikli bir uyku diizeni, ¢ocuklarin gelisiminin saglikli olmasi agisindan olduk¢a
onemlidir (aktaran Tirkoglu, 2016). Gelisim doneminde olan g¢ocuklar i¢in uyku, beyin
gelisimini destekler, zihin ve hafiza becerilerinin kuvvetlenmesini saglar, davranislari
diizenleme, 6grenme becerilerini destekleme gibi bircok farkli alanda 6nemli etkiye sahiptir

(Cohen ve ark., 2014).

Cocuk ile ilgili yasanan uyku problemleri, otizm tanist almis ¢cocugu olan ebeveynler
icin de problem kaynagi olmaktadir. Diizenli uyku, 6grenme, biligsel gelisim ve fiziksel saglik
acisindan oldukca onemlidir, bu noktada, otizm tanist alan ¢ocuklarda 6grenme ve erken
miidahalenin belirtilerin azalmasi1 ve kontrolii iizerindeki 6nemi diisiiniildiigiinde, uyku
problemlerinin  olabildigince erken yasta c¢oziilmesi Onem tagimaktadir. Yapilan
arastirmalarda, Otizm tanist olan cocuklarda uyku bozuklugu goriilme oraninin %50-80
arasinda oldugu belirtilmistir. (Tirkoglu, 2016). Davramigsal uyku bozuklugu otizmli
cocuklar arasinda en sik rastlanan durum olarak belirlenmistir. Otizm tanili ¢ocuklarin

ebeveynlerinde goriilen depresyon ve anksiyete bozuklugu oranlarinin yiliksek olmasinin da
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otizmli ¢ocuklarda uyku problemlerine yol a¢tigi gézlemlenmistir. Sabit uyku saatlerinin
olmamasi, uyku rutinin olusturulmamasi, gece yatmaya giderken olusan direng, duygu
diizenleme becerilerinde yasanan problemler ve ebeveynlerin tutarsiz davranis sergilemeleri
bu duruma neden olarak gosterilmektedir (Lundh and Boraman, 2000). Bunu yani sira, otizmli
cocuklar uyku problemlerinin yasanmasinin kaynagi olarak genetik etmenler, ayrilma
kaygisinin yogun olarak yasanmasinin, yonergeleri anlamada yasanan giiclikklerin, uyku
vaktinde cocuklarin dikkatlerinin ¢ok kolay dagilmasi gibi nedenlerin etkili oldugu da

belirtilmektedir (Kotagal ve Broomall, 2012).

Mayes ve Calhoun (2009) calismasina gore, otizmli ¢ocuklarda goriilen uyku
problemleri, uykuya dalmada zorlanma %60, gece sik uyanma %350, erken uyanma %45, uyku
stiresinde kisalma %43, kabus bozuklugu %39 oranlarinda bulunmustur (aktaran Tiirkoglu,
2016). Geligsimsel gerilik tanisi olan, otizmli ve normal gelisim gosteren ¢ocuklar ile yapilan
bagka bir ¢alismada ise uyku problemlerinin %53liik bir oran ile en ¢ok otizmli ¢ocuklarda

gortildiigii belirlenmistir (Krakowiak vd, 2008).

Uyku Bozukluklarinda, otizmli ¢ocuklarin kullandig: ilaglarin etkilerinin oldugu da

diistiniilmektedir.

1.3.4. Sosyal Uyum Problemleri ve Dil Gelisimi

Otizm kelimesi Latince ‘“autos” kelimesinden gelmektedir ve “kendi kendine olma”

“kendi halinde, kendi diinyasinda” olma anlamlarina gelmektedir. (Kanner, 1943)

Kanner (1943) otizm ile ilgili en belirgin olan 6zelligi “kendisi ile olmaktan mutluluk

29 <¢

duyulmasr” “yalnizlik” “nesnelere insanlardan daha cok ilgi duyma ve obsesyon” olarak
belirtmistir. Kendi diinyasinda kaybolma, insanlarla ilgilenmeme, tepkisiz kalarak kendilerini
sosyal ortamdan izole etme gozlemlenen diger davramiglardir. Otizmli ¢ocuklarin sosyal
ortamlarda zorluk yasamalarina neden olan bir diger davranis ise, ¢ocuklarin nesneler ve
kendi bedenleri ile yaptiklar siirekli ve degisik olarak kabul edilen hareketlerdir (Golden,

2012).
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Otizmli ¢ocuklar, sosyal ortamda s6zlii ve s6zel olmayan iletisimde problemler yasarlar
ve kendilerini ifade edemezler. Kendilerini ifade edemedikleri igin saldirgan davranislar,
aglama krizleri, 6fke ndbetleri, gibi durumlar ile karsi karsiya kalabilirler. Bu da ¢ocuklarin
akranlar1 ile sosyal ortamda zaman geg¢irmelerini zorlastiran bir durum olarak karsimiza
cikmaktadir. Otizmli ¢ocuklarin yarisindan fazlasinda konusma becerisi hi¢ gelismemektedir
(Prizant, 1996). Otizmin temel kategorilerinden biri konusma, iletisim ve dil gelisimindeki
problemlerdir. Otizmli ¢ocuklarda konusma becerisi geligse bile islevsel ve kendiliginden
konusma ya ¢ok azdir ya da hi¢ goriilmemektedir. Konusan kisiye yonelme ve sese tepki
verme davraniglar1 da oldukg¢a azdir. Otizmli ¢ocuklar seslere karsi tepkisiz kalabilirler ve 0-2
yas doneminde hi¢ ses c¢ikaramayabilirler (Vardarci, 2011). Bazi cocuklarda, konugma
becerileri ergenlik déneminde goriilebilir. Ifade edici dil becerileri akranlarindan farkl

donemlerde gelisebilir. Bu konuda net sonuglara ulagsmak miimkiin degildir.

Korkmaz (2000)e gore, otizmli ¢cocuklar islevsel olarak dili kullanamazlar. Konusmaya
baslama yas1 otizmli ¢ocuklarda akranlarina gore farklilik gosterebilirken, bazi otizmli
cocuklar da ge¢c ve hata icermeyen bir sekilde konusma becerisini gergeklestirebilirler.
Normal gelisim gosteren bebeklerde goriilen babildama davranislari, otizmli bebeklerde
goriilmemektedir. Bazi c¢ocuklarda hecelerde karisiklik, harflerin yerlerinde degisiklik
gozlemlenebilir. Otizmli ¢ocuklarda goriilen konusma bozukluklarinin baginda ekolali ve
gecikmis ekolali gelmektedir (Prizant, 1996). Otizm tanisi olan ¢ocuklar genelde konusma
becerisi olsa bile sdylenen kelimeleri tekrarlayarak konusurlar. Otizmli bireyler, jest ve
mimikleri kullanmazlar, sosyal ortamlarda soru vurgularini anlamazlar ve genellikle tek diize
bir ses tonu ile konusmayi, replik seklinde ezberler yaparlar ve genelde bu replikleri
kullanmay1 tercih ederler. Konusabilen ¢ocuklarin ise dili iletisim araci olarak kullanmayi

tercih etmedikleri goriilmektedir (Fazlioglu ve Esme, 2002).

Otizmli ¢ocuklarin yasadigi bir diger dil problemi ise kisi zamirlerini ters olarak
kullanmalaridir. Bu tersligin nedeni tam olarak bilinmemektedir. Cocuk “ben” yerine “sen”,
kendisine ise “ben” yerine o ya da kendinden bahsederken “ben” yerine ismi ile seslenebilir

(Sigman ve Capps, 1997).

Bunun yani sira, sosyal iletisim ve etkilesimde yasanan zorluklar otizm tanili cocuklarin

yasadigr sorunlarin basinda gelmektedir. Oyun oynarken, akranlari ile birlikte olduklar
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ortamlarda, otizm tanili g¢ocuklar sohbet baslatma ve siirdiirme becerilerinde, iletisimi
sonlandirma ve vedalasma davraniglarinda, isteklerini ve duygularmi sézel olarak ifade
etmede zorluk yasarlar. Jest ve mimik kullanimi yoktur ve bunlari anlama becerileri
akranlarindan daha geg¢ gelisir. Konusma becerilerinin gelistigi otizmli ¢ocuklarda ise vurgulu
konusma, iinlemleri kullanma, tonlama goriilmez. Otizmli ¢ocuklar dilbilgisi kurallarini
ogrenmede giicliik yasar, zamirlerin kullanimi karistirirlar, empati kurmakta ve duygulari fark
etme-anlama becerilerinde ve yonerge calismalarin da zorlanabilirler (Ciiceloglu, 1991,
Bondy ve Frost, 1994). Bu durum c¢ocuklarin sosyal etkilesimlerini ve akranlari ile olan

iletisimlerini dogrudan etkilemektedir.

1.3.5. Duyusal Problemler

Yeni dogan bebek diinyaya geldigi andan itibaren, siirekli duyusal uyaranlara maruz
kalir, bu uyaranlar1 alir ve bilgiyi islemeyi Ogrenir. Bilgiler beyin tarafindan islenir ve
aralarinda iliski kurulur. Cocugun yas1 biiylidiikce, ge¢mis ve gelecegi diisiinme, soyut
diisiinme becerilini ve diisiinmeyi 6grenme becerisini 6grenir. Bilgi isleme siirecinden daha
sonra, duyusal isleme siireci gelir. Zihinsel yetersizligi ve gelisim geriligi olan bireylerde bu

slire¢ geg ve yetersiz geligsebilecegi gibi, hi¢ gelismeyebilir de (Greenspan ve Wieder, 2004).

Duyusal problemler, otizm tan1 kriterleri igerisinde yer almamaktadir. Ancak otizm ve
duyusal problemlerin i¢ i¢e gectigi ve otizmli ¢ocuklarin belirlenmesinde 6nemli bir yer
tuttugu bilinmektedir. Otizmli ¢ocuklarda duyusal bozukluklari, takdil, isitsel, gorsel, koku,
tat, agir1 duyarlilik ve az duyarlilik olarak siralayabiliriz (Whitman, 2004).

Temple Grandin’in 1995 yilinda yazdigr kitabinda belirttigi gibi, baz1 cocuklar

dokunulmaktan ¢ok hoslanirken, baz1 ¢ocuklar ise dokunulmaktan hi¢ hoslanmamaktadir.

1943 yilinda Kanner'den ve 1944 yilinda Asperger’den baglayarak, yapilan
aragtirmalarin ¢ogunda, otizmli ¢ocuklar ile ilgili yapilan c¢alismalarda duyusal ozellikler
arastirtlmistir. Duyu islem problemleri, duyu biitiinlemeye ihtiyaci olan ¢ocuklar, otizm tanisi
olan ¢ocuklara 6zgii bir durum olmamasina ragmen, yapilan ¢aligmalarin bircogunda otizmli

cocuklarin biiylik bir yiizdesinde bu problemin, var oldugunu ve etkisini kabul eder. Aslinda,
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otizmli ¢ocuklarin yaklasik olarak % 78-90 duyusal isleme sorunlarina sahiptir. Bunlar
cogunlukla hiper ve/veya hipo duyarlilik olarak ifade edilen duyusal modiilasyon
problemleridir. Bu tiir problemler ¢ocugun gelisimi ve yemek gibi giinliik yasam aktivitelerini
gergeklestirme aliskanliklar tizerinde oldukga etkilidir. Bir besin, goriiniimii, kokusu, dokusu
ve tadi ile karmasik bir duyusal deneyim olarak tanimlanmaktadir (Nadon, Feldman, Dunn,

and Gisel, 2011).

Isitsel problemlere; isitsel uyaranlara karsi hi¢ tepki vermeme ya da asir1 hassas olma,
kalabalik olan ortamlara girmek istememe, kulaklarini elleri ile kapatma davranisi, ¢iglik

atma, slirekli olarak ses ¢ikarma gibi davranislar 6rnek verilebilir.

Gorsel problemlere; insanlarin yiiziine bakamam, tanimiyormus gibi davranma, 1sikli,
donen ya da parlak nesneleri izleme, 1siktan rahatsiz olma, yana dogru kafasin1 egip bakma
davranisi, nesnelerin yalnizca tek bir Ozelligine odaklanma, gozleri siirekli kirpma

davranisinin olmasi 6rnek olarak gosterilebilir.

Dokunma duyusu ile ilgili problemlere, dokunulmaktan hoslanmama, sarilmak
istememe, siirekli ayn1 kiyafetleri giymek isteme, ya da siirekli dokunulmak isteme, nesneleri
agza gotlirme, siirekli nesnelere dokunma, tirnaklarini, saglarini kestirmek istememe ya da

acty1 hissetmeme gibi davraniglar 6rnek gosterilebilir.

Vestibular sistemle ilgili problemlere, motor koordinasyonu saglamada zorlanma, goz
hareketlerinin olmasi, beden durusunun bozuklugu, hareket kontroliiniin olmamasi, ip atlama,
tirmanma, ziplama becerilerinde yetersizlik, motor planlamada yasanan giicliikler, tiklerin
olmasi, birbirini takip eden hareketleri takip etmede ve yapmada zorlanma gibi davraniglar

ornek olarak gosterilebilir.

1.3.6. Zihinsel Yetersizlik

Zihinsel yetersizlik, zihinsel iglevleri uygulama, kavramsal, sosyal ve pratik uyum
becerilerinde kendini gosteren anlamli  smirliliklar olarak tanimlanmistir.  (Aktaran

Yikmis&Cetin, 2010)
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Zihinsel yetersizlik, otizme siklikla eslik eden bir durumdur. Zihinsel yetersizlik ve
otizm ile ilgili yapilan ¢alismalarda, otizmin zihinsel yetersizlik ile i¢ ige gectigi belirtilmistir.
(Matson ve Shoemaker, 2009). Otizm yelpazesi igerisinde giiniimiizde en ¢ok kabul goren
yaklasimlardan birisi, ¢ocuklarin zeka puanlamalarina gore yapilan gruplamadir. Zeka
seviyesi normal ve ya yiiksek olarak kabul géren otizm tanili ¢ocuklarin genel tanimlamay1
degil, ayrica bir grubu temsil ettikleri diisiiniilmektedir. Buna ek olarak bu gruptaki ¢ocuklarin
gelisimsel acidan daha iyi seviyede olduklari ve daha rahat ilerledikleri belirlenmistir

(Korkmaz, 2000a).

Otizm ile ilgili caligmalarin basladigi ilk yillarda, otizm tamili ¢ocuklarin zeka
seviyelerinin yiiksek oldugu, normalden daha giiclii bir hafizaya sahip olduklar1 ancak var
olan takintilarin ve davranis problemlerinin ¢ocuklarin bunu gostermelerini engelledikleri
diisiiniilityordu. Ancak daha sonra yapilan c¢alismalarda bunun dogru olmadig: belirlenmistir.
Otizm tanili ¢ocuklar zihinsel becerileri bakimindan yiiksek fonksiyonlu ve diisiik
fonksiyonlu olmak iizere iki gruba ayrilmaktadir. Yapilan ¢alismalar gostermektedir ki; otizm
tanili ¢ocuklarin yalnizca %30u normal ya da yiiksek zekaya sahiptir (Darica ve ark. 2000,
Mitchell 1997).

1.4. Otizmli Cocugu Olan Annelerin Yasadig1 Sorunlar

Aile yapisi incelendiginde, aile kavramindaki en biiyiik degisimlerden birisi, aileye yeni
bir birey katildigi zaman yasanmaktadir. Galinsky (1987)’ye gore, aile bireylerinin ¢ocuk
yetistiritken her asama i¢in belirlenen rolleri vardir ve bireyler her degisiklikte var olan
rollerinde degisiklik yapmak zorunda kalir. Her degisiklikte rollerini degistirmek zorunda
kalan aile bireyleri bundan kaynaklanan stres ve kaygi yasarlar. Ancak ¢ogu zaman bu kaygi
ve stres durumlarindan ailenin 6z kaynaklari ile ¢ikabilirler. Ancak yetersizligi olan bir ¢ocuk
aileye katildigi zaman, ailenin bu durumu kendi kaynaklari ile yonetmesi olduk¢a zordur.
Ozel gereksinimli bir ¢ocugun aileye katilimi aile i¢in kurduklari tiim diizenin yeniden
degistirilmesi anlamina gelmektedir. Ozel gereksinimli bir ¢ocuga sahip olmak beklenmedik
bir durum olmasinin yani sira, aile icin kalict bir degisikliktir (Jones ve Passey, 2004). Otizm
tanist alan cocuklarin ailelerinde ise bu durum etkisini daha yogun bir bicimde
gostermektedir. Yapilan aragtirmalarda, otizm tanili ¢ocugu olan annelerin tanisi olan 6zel

gereksinimli ¢cocuk annelerine gore daha fazla sorun yasadiklari belirtilmistir. Otizm tanilt
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¢ocugu olan annelerin daha gok problem bildirdikleri, duygusal ve psikolojik agidan daha ¢ok
hayal kiriklig1 yasadiklart belirtilirken, gocuklarin siirekli olarak anneye bagimli olmasi ve
giivenlik ihtiyaci, etkinlik ve oyun oynama alanlarindaki sinirliliklar, aile bireyleri tizerindeki
etkisi, gelecek ile ilgili engeller ve endiseler ile daha ¢ok ilgilendikleri belirtilmistir (akt.

Bouma ve Schweitzer, 1990).

Otizm sadece tani alan bireyi degil tiim aileyi etkilemektedir. Otizmli ¢ocugu olan
ailelerde belirsizliklerden kaynakli olarak stres ve kaygi bozukluklari, esler arasindaki
zorluklar, depresyon gibi olumsuz durumlar ile daha sik karsi karsiya kalmaktadirlar. Bu
durumlar, tipik gelisim gosteren ¢ocuga ve ya diger gelisimsel bozukluk tanisi olan ¢cocugu
olan ailelere oranla daha sik goriilmekte ve bu siirecler otizm tanisi almis ¢ocugu olan
ailelerde daha zor atlatilmaktadir (Hastings ve Brown, 2002). Otizm her aile bireyini farkli

sekillerde etkilemekte ve stres kaynagi olmaktadir.

Warter (2009), ailenin yasam kalitesinin, ailenin c¢ocuklarinin otizmden etkilenme
derecelerine karsi ailenin algisindan ve otizm ile ilgili olan belirsizliklerden oldukca yiiksek

oranda etkilendigini belirtmistir.

Ebeveynlerin ve diger aile bireylerinin otizm tanili ¢ocuga karsi sorumluluklar tipik
gelisim gosteren cocuklara gore daha farklidir. Bu sorumluluklar ¢ocugun tani almasindan,
gelisimsel acidan desteklenmesine, sosyal hayata ve topluma kazandirilmasina kadar devam
eden uzun bir siireci igerir. Bu siireg, otizm tanili ¢cocuk aileleri i¢in uzun ve yorucudur.
Stirekli sorunlar ile kars1 karsiya kalan aileler i¢in ¢ozlimler sinirli sayidadir. Bu siiregte aile
bireyleri, aileyi bir arada tutmaya calismak, duygusal ve psikolojik olarak destege ihtiyag

duymak, egitim siirecini diizenlemek, gibi problemler ile kars1 karsiya kalirlar (Varol, 2005).

Giliniimilizde otizm tanist alan ¢ocuklarin sayis1 hizlica artmaktadir ve tani1 alma yasi
kiiciilmektedir (Cassidy, ve ark., 2008). Cocuklarinin otizmli oldugunu O6grenmeleri,
cocuklarinin yasadiklar: iletisim ve sosyal zorluklarin yani sira davranis problemlerini fark
etmeleri ailelerin yasadig1 giicliikleri ve stres diizeylerini arttirirken, onlar icin depresyon
kaynagi da olmaktadir. Buna ek olarak, otizm tanisi ile birlikte yasanan belirsizlik ailelerin

kabullenme ve uyum siireclerini zorlastirmaktadir (Ozkubat, ve ark., 2014).
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Otizm tanisi alan ¢ocuklarin aileleri, diger tanili (down sendromu, fragile X, gibi)
cocugu olan ailelere gore ¢ok daha farkli zorluklar ile kars1 karsiya kalmaktadirlar. Otizme
0zgli olan sosyal iletisimde yasanan zorluklar, aileleri, 6zellikle anneleri duygusal agidan ¢ok
zorlamaktadir. Otizmli ¢ocuklarin neredeyse tamaminda, davranis problemleri, gecikmis ve
farkli konusmalar (ekolali), garip ritiieller bulanabilmektedir, bu davraniglar da otizmli ¢ocuk
ile sosyal ortamda bulunan aile bireyleri i¢in, 6zellikle otizm hakkinda bilgi sahibi olmayan

insanlar ile kars1 karsiya kaldiklarinda zorluklara neden olmaktadir (Estes, ve ark., 2009).

Otizm tanili ¢ocuklarin bagimsizlasabilmeleri ve yeni becerileri kazanabilmeleri i¢in
aile desteginin 6nemi biiyiiktlir. Ancak ailede otizmli bir ¢ocugun bulunmasi aileyi negatif
yonde etkilemekte, ailenin igleyislerini bozmakta ve aile bireylerinin temel gorevlerini
gerceklestirmesini engelleyebilmektedir.  Yapilan arastirmalar, ebeveynlerin stres-kaygi
durumlarinin ve aile islevlerinin c¢ocuklarin zihinsel, sosyal-duygusal ve davranigsal

gelisimleri lizerinde etkisi oldugunu belirtmektedir (Gupta ve Singhal, 2005).

Daha o6nce de belirtildigi gibi, otizmden etkilenmis annelere ve c¢ocuklara gerekli ve
dogru destegin ve miidahalenin saglanabilmesi i¢in, otizm tanisi almis olan ¢ocuklar ve
aileleri, egitim ve diger destek hizmetleri veren kisiler arasinda iletisimin giiglii olmasi
gereklidir. Bu noktada ailelerin hangi tiir destege ihtiyag duyduklarmin ve yasadiklari
problemlerin belirlenmesi ve bu konuda bilgi sahibi olunmasi kritik derecede Onemlidir.
Ciinkii tan1 alma siirecinden uygun miidahale programlarini hazirlamaya ve ailenin dogru
yonlendirilmesinde bu problemlerin bilinmesi 6nemli Ol¢iide hizmet verenlere yardimci
olacaktir. Bu dogrultuda, bu boliimde Otizmli ¢ocugu olan annelerin yasadiklari problemlere

deginilecektir.

1.4.1. Sosyal Sorunlar ve Davrams Problemleri

Otizm spektrum bozuklugu tanisi almis ¢ocugu olan ailelerin yasadiklart en biiyiik

problem ve stres kaynagi ¢ocuklarda bulunan davranig problemleridir.

Ricks’in otizm spektrum bozuklugu tanisi alan ¢ocuklarin ailelerin yasadigi problemleri

acikladigr c¢alismasinda (aktaran Yiksel&Eren, 2013), bu problemlerin aile igerisinde
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cocugun dogumundan sonra yavas yavag ortaya ¢iktig1 belirtilmektedir. Bebeklik doneminde
goze carpmayan davranmis problemleri, bebek biiyiidikce ve ailenin beklentilerini
karsilamamaya basladikca aile igin stres kaynagi olmaya baslamaktadir. Ebeveynler
bebeklerinde zamanla ve akranlarindan farkli olarak ortaya ¢ikan bu davranis problemleri ile

nasil basa ¢ikacaklarini bilemezler.

Yapilan arastirmalarda, ozellikle sosyal ortamlarda otizm ile ilgili bilgisi olmayan
kisiler ile iletisim kuran ailelerin daha c¢ok stres yasadiklari, duygusal olarak bu durumdan ¢ok
etkilendikleri ve otizmli ¢ocugun garip ritiiellerini, tekrarli konusmalarini ve davranis

problemlerini agiklayamadiklar1 belirlenmistir (Estes, ve ark. 2009)

Otizmli bir ¢ocuk kendi istek ve ihtiyaglarini bile anne-babasina belirtemezken, anne-
babanin ¢ocugunun davranis problemlerini azaltmaya c¢alismasi, ¢ocugu icin giivenli bir
sosyal ortam olusturmasi aileler i¢cin maddi ve manevi olarak i¢inden ¢ikilmaz bir durum

olarak goriilmektedir.

Otizmli tantya sahip ¢ocugu olan ailelerin sosyal hayatta yasadiklar1 sorunlarin basinda
toplum tarafindan yadirganma, ¢ocugun davranis problemlerinin toplum tarafindan kabul
edilmemesi, bundan kaynakli olarak toplumsal hayattan dislanma kavrami gelmektedir.
Toplumdaki insanlarin otizm hakkinda bilgi sahibi olmamalari, otizm tanili ¢ocugun
davranislarina ve ailelere karsi olan olumsuz tavir ve tutumlarin artmasina neden olmakta, bu
da otizm tanili gocuk ve ailesinin sosyal hayatin1 olumsuz yonde etkilemektedir. Toplumun
ailelere yonelik olumsuz tavir ve tutumlari neticesinde, aileler sosyal hayattan kendilerini
izole etmeyi tercih edebilmektedirler. Bu durum onlarin i¢inde bulundugu giicliikler ile basa
¢ikma noktasinda yasadiklari stresi arttirmaktadir. Wing (2012) ailelerin toplumsal hayatta
karsilagtiklar1 gii¢liikler ve dislanma nedeni ile cocuklarindan utanmamalar1 gerektigini,
sosyal hayattan kendilerini izole etmemeleri gerektigini vurgulamaktadir. Ailelerin toplumsal
hayattan dislanmamalari ve otizm tanili ¢ocuklarin sosyallesme siireclerinde yasadiklar
problemlerin ¢6ziilmesi i¢in devlet ve toplum isbirligi igerisinde diizenlemelerin yapilmasi

gerekmektedir.
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1.4.2. Ekonomik Sorunlar

Otizm tanist alan bir cocugun, otizmi yenmeye yonelik olarak yapacagi tek sey nitelikli
bir egitim kurumuna baslamaktir. Tirkiye’de 6zel gereksinimli g¢ocuklara yonelik egitim
veren nitelikli kurumlarin giderleri, otizm tanili ¢ocugu aileleri ekonomik olarak zorladig
bilinmektedir. Otizm tanili bir g¢ocugun haftada otuz seans yogun egitim almasi
onerilmektedir (Tohum Otizm Vakfi, 2015). Tiirkiye’de otizm tanili ¢gocuklar saglik raporlari
karsiliginda 6zel egitim kurumlarindan haftalik iki seans ders alma hakkina sahiptirler. Ancak
seans sayisinin ¢ok az olmasi, ailelerin egitim giderlerinin karsilanmasinda yasadiklar
ckonomik zorluga yardimci olmamakta, dar gelirli birgok aile ekonomik olarak
kargilayamadigi i¢in yogun egitime ulasamamaktadir. Otizm tanis1 almis bir ¢ocugun egitim
ve saglik masraflarini karsilamak, normal gelisim gdsteren bir cocugun bakimini saglamaktan
yaklasik olarak 3 kat daha fazla gidere neden olmaktadir. Otizmli bir cocugun bakiminin,
egitiminin ve gilivenliginin saglanmas1 ekonomik olarak aileyi zorlamaktadir. Yapilan
arastirmada (Cassidy, vd, 2008) katilimcilarin %331 gocuklari ile daha verimli ilgilenmek
adina calistiklar is yerinden ayrildiklarini ve isi birakmak zorunda kaldiklarini, alacaklari
maastan daha c¢ok esnek calisma sartlarini tercih ettiklerini, ve bu durumu “bitmeyen ve

surekli devam eden stres ” olarak tanimladiklar: belirtilmektedir.

Otizm tanili ¢ocugu olan ailelere yapilan ek yardimlar, ailelerin otizm ile miicadeledeki
yiikiinii azaltarak onlara yardimci olmaktadir. . Bu nedenle otizm tanili gocugun ve ailesinin
yagam kalitesinin artmasi, topluma uyum saglamalari, 6grenme becerilerinin artmasi igin
yapilacak olan diizenlemelerde devletin ve toplumun ailelere sunacagi destekler Onem

kazanmaktadir.

1.4.3. Psikolojik Sorunlar

Cummings, 1976; Lockshin, ve ark.’na gore, yapilan arastirmalar gostermektedir ki,
otizm tanisi almis bir cocugu olan ailelerin ruh saglig1 iizerindeki etkisi olumsuz yondedir.
Ozellikle fiziksel olarak saglikli gériinen bir ¢ocugun, &zel gereksinimli olma durumunu

kabullenme asamasinda birgok aile problem yasamaktadir. Arastirmada goriisiilen annelerin
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cogunun tani alman dénemde psikolojik destege ihtiya¢ duydugu, kabullenme asamasinda

problemler yasadiklar1 belirlenmistir.

Diger taraftan, ¢ekirdek aile iyeleri disindaki aile bireylerinin bu siiregte pozitif onemli
katkilar1 oldugu belirlenmistir. Zorluklar karsisinda birbirine daha ¢ok baglanan aile
bireylerinin, hem esler hem de ¢ocuklar arasindaki baglarin gii¢clendigi, yardimlasma, destek
olma, baghlik duygularmin arttigi gozlemlenmistir. Wing (2012) 6zel gereksinimli bir
cocugun bakim ihtiyacinin ve anneye olan bagimliligin, ayni1 sekilde annenin de ¢ocuguna

bagimliligini arttigini belirtmistir.

Arastirmalar incelendiginde otizm tanisi alma konusunda ailelerin duruma verdikleri
psikolojik tepkilerin birbirinden farkli olduklar1 gézlemlenmistir. Bir¢ok ailede otizm tanili
cocuga ayrilan zaman ve gosterilen ilgi, diger ¢ocuklarin ihmal edilmesine neden olurken,
esler arasinda iliski de otizm tanisinin aileye girmesinden etkilenmektedir. Bazi ailelerde esler
arasindaki baglar giiclenirken, otizm tanis1 almak bazi ailelerde bosanmalara neden
olabilmektedir. Otizm tamsi alindiginda, sok duygusunu yasayan ilk Kkisiler ebeveynler

olmaktadir, ancak bu duruma kardeslerin verdigi tepkiler de 6nemlidir.

Ebeveynlerin, ¢ogu zaman annenin, tanisi olan ¢ocuk ile siirekli birlikte olmak zorunda
olmasi, gocugun bakimi ve egitim siirecinin siirekli desteklenme ihtiyaci, belirsizlikler gibi
nedenler, ¢ocuk i¢in duyulan gelecek kaygisinin ¢ocugun yasi biiyiidiikge artmasi, aile
icerisindeki kaygi, stres ve depresyon diizeyinin siirekli olarak artmasina neden olmaktadir

(aktaran Yiksel& Eren, 2013).

1.4.4. Esler Arasi Yasanan Problemler

Cassidy ve ark.(2008) tarafindan yapilan arastirmada, otizm tanisi almis olan ¢ocugu
olan ebeveynlerde ¢ocuklarinin kendi hayatlarina bagimsiz olarak devam edebileceklerine
yonelik kaygi diizeyinin yiiksek oldugu belirtilmistir. Otizmli bir ¢ocugun bakimini ve
giivenligini saglamak tamamen onunla zaman gegiren yetiskine bagl kalmaktadir. Otizmli bir
cocugu olan ailelerde, ailenin gereksinimleri ve ihtiyaglar1 otizmli ¢ocuga gore

ayarlanmaktadir. Ebeveynler genelde ¢ocuklarinin giivenligi i¢in neredeyse tiim zamanlarini
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cocuk ile beraber gecirmekte, ilgi ve enerjilerini ¢ocuklar1 i¢in harcamakta, kendilerine ve
eslerine zaman ayiramamaktadir. Bu zaman igerisinde esler arasinda problemlerin

yasanmasina neden olmaktadir.

Otizmli ¢ocugun ailesine verilebilecek psikolojik ve sosyal yardimlar, ailelerin
yasadiklar1 problem siireclerini daha hizli ve kolay atlatmalarma yardimci olacaktir.
Toplumun yapi tasi olan ailelerin problemlerinin azalmasi ise, yagam kalitelerinin artmalarina
yol agacaktir. Ailelere destek saglamanin en dogru yolu ise yasamis olduklar1 zorluklar ve

yasam kalitelerini etkileyen faktorleri bilmek, bu konudaki algilarini incelemektir.

Bu dogrultuda, bu ¢alismanin amaci, otizm spektrum bozuklu tanisi almig ¢ocugu olan
ailelerin yasam kalitelerini etkileyen faktorleri belirlemek, yasam kaliteleri ve yasamis

olduklar1 zorluklar arasindaki baglantiy1 incelemektir.

1.5. Tedavi Uygulamalari

Giinliimiizde otizmin nedeni hala bilinmemektedir ve otizm yasam boyu devam eden bir
bozukluk olarak tanimlanmaktadir. Otizmin tanimlanmasindan bugiine kadar bir¢cok tedavi
yontemi denenmis ancak hala tam olarak bir yontem bulunamamistir (Korkmaz, 2000).
Otizmin bilinen en etkili tedavi yontemi erken ve yogun egitim olarak kabul edilmektedir.
Egitim siirecinde, egitimciler aile goriismelerini yaptiktan sonra, ¢ocugun diizeyi belirlenip
buna uygun olarak gelistirilen Bireysel Egitim Plam1 (BEP) uygulanmaktadir. Cocugun
ithtiyact olan alandaki yetersizligine gore, alanda uzman kisiler tarafindan destek egitim

saglanmaktadir.

19801i yillarda Lovaas ve arkadaglari tarafindan gelistirilen Uygulamali davranis analizi
(UDA, Applied Behavior Analysis/ABA) otizmin tedavisinde kullanilan, bilimsel ve sistemli
stiregleri igeren bir yontemdir. Bu yontemde davranis degistirme yontemleri kullanilmaktadir.
Uygulamali Davranis analizi, otizmli ¢ocuklarin ifade ve alic1 dil becerilerinde, giinliik yasam
becerilerinde, biligsel becerilerinde, motor becerilerinde 6nemli etkileri olan bir yontem

olarak kabul edilmektedir.
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Giliniimiizde oOzellikle kii¢iik yas grubundaki otizm tanili g¢ocuklarin miidahale
programlarinda  oyun- iletisim-etkilesim  temelli aile danigsmanligt  yontemleri
kullanilmaktadir. Daha biiyiikk yas gruplar1 ve daha agir seyreden vakalarda ise aile
danismanligmnin yani sira, bireysel egitim programlart ve davranig terapileri tercih
edilmektedir. Ergenlik doneminde olan g¢ocuklar i¢in bireysel ve sosyal gruplar ile olan
terapiler ve egitim seanslari tercih edilmektedir. Bireysel egitim ve miidahale programlarinda
egitim ortaminin pozitif olmasi, istenmeyen davraniglarin azalmasini saglarken, istenen
davraniglarin artmasini ve 6grenme becerilerini pekistirmekte, ¢ocugun sosyal etkilesiminin

ve iletisiminin artmasini saglamaktadir(Aydin 2003).

Egitimsel yaklasimlarin yani sira, Alerji tedavisi, Diyet uygulamalari, Duyusal
Biitiinleme terapisi, Miizik terapisi, Fiziksel tedavi, Konusma terapisi, Isitme tedavisi, Atla

tedavi gibi alternatif tedaviler de otizmin tedavi siirecinde kullanilmaktadir.

1.6. Konu ile Tlgili Yapilan Arastirmalar

Bu boliimde otizmli ¢ocuklar ve annelerin yasam kaliteleri ile ilgili Tiirkiye’de ve

diinyada yapilmis olan ¢aligmalara yer verilmistir.

Tiirkiye’de ve diinyada otizm tanili ¢ocuklar ve ailelerinin yagsam kalitesi ve yasadigi
sorunlara yonelik yapilan calismalar incelendiginde, otizm tanili ¢ocugu olan annelerin
yasadiklart sorunlar1 ve ihtiyaglarini belirlemeye yonelik olan, annelerin yagam kalitesini ve

bununla ilgili olan bilesenleri inceleyen az sayida ¢alisma oldugu belirlenmistir:

Firat (2000) yilinda yaptigi ¢aligmada otizm tanili ¢ocuklarin annelerinin kaygi ve
depresyon diizeylerini incelemistir. Arastirmaya 3-12yas araliginda ¢ocugu olan anneler dahil

edilmistir. Arastirmada annelere psikolojik destek saglamanin gerekliligine vurgu yapilmustir.

Arica 2003 yilinda yaptigi arastirmada otizm tanist olan ¢ocuklarin dili
kullanmalarindaki farkliliklar1 ele almistir. Bu calismaya, 8-15 yas arasinda olan 6 otizm
tanili, 6 normal gelisim gosteren cocuk dahil edilmistir. Arastirma bulgularina gore,otizm

tanili cocuklarin dil kullanim becerilerinde akranlarindan daha geri diizeyde olduklari, dolayl
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anlatimda sorunlar yasadiklari, bunun biligsel siireclerine de etkisi oldugu belirlenmistir.
Biligsel olan bu durumun, dil kullanim becerilerine ve dilin 6zelliklerine etkisi oldugu

belirlenmistir.

2005 yilinda yapilan baska bir arastirmaya gore, otizm tanili ¢ocugu olan annelerin
yasam kalitelerine algilar1 incelenmis ve annelerin bir iste ¢alistyor olmalarmin, yasam

kalitesi algisinda 6nemli etkileri oldugu belirlenmistir (Shu&Lung, 2005)

Brown, MacAdam-Crisp, Wang ve larocci 2006 yilinda yaptiklari ¢alismaya otizmli,
down sendromlu ve normal gelisime sahip olan ¢ocugu olan aile gruplarini dahil etmistir.
Ailelerin yasam kalitelerinin karsilastirildigi bu calismada, otizm ve down sendromlu ¢ocugu
olan ailelerin yasam kalitelerinin, normal gelisim gdsteren ¢ocugu olan ailelere gore yasam
kalitelerinin diisiik oldugu belirlenmistir. Bunun yaninda, Otizm tanili ¢ocugu olan ailelerin,

yasam kalitelerinin diger iki gruba kiyasla ¢ok daha diisiik seviyede oldugu tespit edilmistir.

2006 yilinda Caglar, yaptig1 arastirmasinda, anne ile bes yasinda otizmli ¢cocugun bir
mutfak etkinligi yaparken kullandig1 stratejileri incelemistir. Eser 2007 yilinda ii¢ yasinda
otizmli bir cocugun ev ortamindaki oyunlarinda annesinin ¢ocugun sozciik dagarcigini
gelistirmek icin kullanilan stratejileri ele almistir. Okciin (2008) arastirmasinda ise dokuz
yasindaki otizmli ¢ocugun parktaki akran etkilesimi sirasinda annesinin kullandig stratejileri
arastirmistir.  Yapilan {i¢ arastirma deseni ve arastirmacinin kullandig1 veri toplama araclari
bakimindan benzerlik gostermektedir. Yapilan aragtirmalarda annelerin kullandig: stratejiler

betimlenmistir.

Sahin-Zeteroglu, 2006 yilinda yaptig1 c¢alismada, 25-72 ay arasinda olan otizmli
cocuklarin gelisimlerini incelemistir. Aragtirmaya 60 otizm tanili, 60 normal gelisim gdsteren
cocuk dahil edilmistir. Arastirma verilerine gore, otizmli ¢ocuklar normal gelisim gosteren
akranlar1 ile kiyaslandigi zaman, dil, zihinsel, psikomotor ve sosyal duygusal gelisim

alanlarinda istatistiksel olarak anlamli farklilik ortaya ¢ikmuistir.

Alpaytag (2007), arastirmasinda otizm iizerine Tirkiye’deki ornek bir vakayi

incelemistir. Otizmin tanimi, nasil tanilandigi, Tiirkiye’de otizm algis1 ve bu konu ile ilgili
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gecirilen donemler arastirmasinda ele alinmistir. Arastirmanin verilerine gore, otizm nedeni

belli olmayan, tedavisi heniliz bulunamamis bir gelisimsel bozukluk olarak tanimlanmaistir.

Dislikli, 2007 yilinda 24-34 ay arasinda otizm tanisi olan ¢ocuklarin sosyal-duygusal
gelisimlerini  incelemistir. Arastirmaya 60 otizmli c¢ocuk dahil edilmistir. Arastirma
sonucunda, ¢ocuklarin sosyal-duygusal gelisim degerlendirme formundan alinan puanlarinin
cinsiyetlerine, ¢ocuklarin yaslarina, taniyr alma yaslarina, egitime devam etme siiresine,
annelerinin  6grenim durumlarina, annelerinin yaslarina, babalarinin yasina gore

incelendiginde anlamli bir farklilik géstermedigi belirlenmistir.

Giinal 2007 yilinda yaptig1 arastirmada, otizm tanili olan ¢ocuklar duyusal motor
becerilerinin giinliikk hayattaki faaliyetlerine ve yasam kalitelerine etkilerini incelemistir.
Arastirmaya 32otizm tanili ¢ocuk ve 30 tipik gelisim gosteren ¢cocuk katilmistir. Otizm tanili
cocuklarin duyu motor becerilerinde 6nemli derecede gerilik oldugu ve bu geriliklerin yasam

kalitelerini 6nemli dlgiide etkiledigi ortaya konmustur.

Yanardag 2007 yilinda yaptig1 ¢aligmada, otizm tanili ¢ocuklarin motor becerileri ve
streotip hareketleri lizerinde egzersizlerin etkisini incelemistir. Yapilan arastirmaya sekiz
cocuk dahil edilmis, arastirma yanligsiz O6gretim yontemi olan ipucunun azaltilmasi
kullanilmistir. Arastirma sonucuna gore, egzersiz programlarinin, otizmli ¢ocuklarin motor
becerilerini olumlu yonde etkiledigi, stereotip davranislari ise azaltma yoniinde etkisi oldugu

belirlenmistir.

Canak 2008 yilinda yapilan arastirmasinda  otizmli ¢ocuklarin yaptigir resimler
incelenmistir.  Calismaya 4-25 yas araliginda olan 43 otizmli cocuk dahil edilmistir.
Arsatirma sonucunda, otizmli ¢ocuklarin ¢izme becerileri bakimindan akranlarinda geri

olduklar1 belirlenmistir.

Balkanli (2008) yapilan arastirmada, otizm tamili ¢ocugu olan ve normal gelisim
gosteren c¢ocuga sahip olan annelerin yagsam kaliteleri, yasam doyumlart ve umutsuzluk
diizeylerinin iliskilerini ortaya koymustur. Arastirmaya otizm tanili cocugu olan 55 anne ile
tanis1 olmayan c¢ocuga sahip 55 anne dahil edilmistir. Sonuglarda, otizm tanili ¢ocugu

olmayan annelerin sosyal iliski puanlar1 yliksek bulunmustur.
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Koktiirk (2008) ise galismasinda otizm tanili ¢ocuga sahip annelerin deneyimleri ve
gereksinimlerini belirleme amacina yonelik arastirmalar yapmistir. Aragtirmaya otizm tanili
cocuga sahip 30 anne dahil olmustur. Arastirmada annelerin gerginlik diizeylerini gérmek
amaci ile Aile Stresini Degerlendirme Olgegi (ASDO) ve destek sistemlerini tanilamak amaci
ile Aile Destek Olgegi (ADO) kullanilmistir. Elde edilen veri sonuglarina gére, anneler orta

diizeyde gerginlik ve destek algilamaktadirlar.

Giileg- Aslan 2008 yilindaki ¢aligmalarinda, otizmli ¢ocuklara uygulanan Davranissal
egitim programimi (OCIDEP) incelemistir. Calismaya iki ¢ocuk dahil edilmistir. Caligmanin
bulgularina gore, OCIDEP ev uygulama siirecinde planlama siirecinde belirlenen genel
ilkelerin esnetilebildigi, uyarlamalar ya da degisikliklerin yapilabildigi, hedefler konusunda
esneklik saglanabildigi, uygulama sirasinda davranis problemleri ve Ogretimsel olarak
sorunlar yasandigi bu sorunlara yonelik onlemlerin alindigi, calisilan gelisimsel alanlarda

gelismelerin oldugu belirlenmistir.

2009 yilinda Warter’in yaptig1 ¢caligma, otizm ile ilgili var olan belirsizliklerin ailenin

yasam kalite seviyesini onemli 6lciide etkiledigini ortaya koymustur.

Bigak, 2009 yilinda yaptigi arastirmasinda otizm tanili g¢ocuklarin annelerinin
yasadiklarin1 belirlemeyi amaglamistir. Arastirmaya otizm tanili ¢ocugu olan 10 anne
katilmistir. Arastirma sonucunda, otizm tanili ¢ocuga sahip annelerin tani aldiktan sonra ¢ok
yogun duygular yasadiklari, aile igerisinde ve sosyal yasamda iligkilerinin degisim gosterdigi,
cocuklarinin gelecegine yonelik yogun kaygi yasadiklart gézlenmis, ailelere destek egitim ve

bilin¢lendirme amagli danismanligin yayginlastirilmasi 6nerilmistir.

2010 yilinda Celebi, yaptig1 arastirmada, otizmli c¢ocuklarin ortalama sdzce
uzunluklarini, isimleri, eylemleri ve niteleyici kelimeleri kullanma oranlarin1 normal gelisim
gosteren akranlarina gore karsilastirilmasini yapmistir. Arastirmaya 15 otizmli ¢ocuk, 15
normal gelisim gdsteren ¢ocuk dahil edilmistir. Calismada veriler otuz- kirk dakika siiren
seanslar ile toplanmistir. Arastirma verileri sonunda iki grup toplam sozciik kullanimi

bakimindan karsilastirildiginda anlamli farklilik ortaya ¢ikmamustir.
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Yassibag (2015) yaptifn arastirmasinda, otizm tanili anne babalarin yasadiklarini
derinlemesine incelemeye yonelik calismalar yapmustir. Arastirmada, ailelerin tani aldiktan
sonraki siireclerde yasadiklar1 sorunlara, aile bireylerinin stres diizeylerine, taniy1 kabul etme

ve basa ¢ikma yontemlerine yonelik arastirmalar yapilmastir.

Ferreira ve Oliveira (2016) yaptiklari arastirmada stres diizeyinin ve buna bagl olarak
ortaya c¢ikan anksiyetenin otizm tanili ¢ocugu olan ailelerde, saglikli bireylere gore daha

yaygin oldugunu belirtmislerdir.

Tagyiirek (2017) yilinda yaptig1 arastirmada, otizm tanili cocuklarin beslenme ve uyku
problemlerinin, annelerin kaygi ve yasam kaliteleri ilizerine olan etkileri ve bunlar arasindaki
iligkileri incelemistir. Calismaya 2 ve 6 yas arasinda otizm tanili 54 ¢ocuk ve annesi dahil
edilmistir. Calismanin sonucunda, otizm tanili g¢ocuklarin uyku problemleri ve beslenme
problemlerinin ile annelerin kaygi ve depresyona girme diizeyleri arasinda pozitif, yasam

kaliteleri arasinda ise negatif yonlii bir iliski oldugu belirlenmistir.

Kudaibergenova (2018) arastirmasinda, otizm tanili ¢cocugu olan ailelerin karsilastiklari
sorunlart Edirne ili 6rnegi lizerinden tamamlamistir. Arastirma sonuclarina gore, ¢ocuklarinin
otizm tanis1 almalari ile ebeveynlerin yagamlarinin degistigi, taninin hayatlarinin her yoniinii
etkiledigi, toplum tarafindan dislandiklari, egitim ve hastane masraflarin1 karsilamakta
zorlandiklari, egitimcilerin olumsuz tutumlar ile karsilastiklari, psikolojik olarak yasadiklari
problemler oldugu gibi sorunlart oldugu belirtilmistir. Bu problemleri sabirla, gérmezden

gelme yontemi ile ve resmi yollara bagvurarak ¢6zmeye ¢alistiklarr goriilmiistiir.

Yapilan aragtirmalar, otizm tanili gocugu olan annelerin yasam kalitelerini incelemekte
olup, annelerin yasam kalitelerini ¢esitli degiskenlere gore incelemektedir. Fakat otizmin
cocuklarin gelisim alanlarina etkisini ve her gelisim donemine gore annelerin yasadiklari
sorunlar1 derinlemesine inceleyen ve ihtiyaglarini belirlemeye yonelik olan bir ¢alismaya

rastlanmamuistir.

Otizmden etkilenmis ailelere ve ¢ocuklara gerekli ve dogru destegin ve miidahalenin
saglanabilmesi i¢in, otizm tanist almis olan ¢ocuklar ve aileleri, egitim ve diger destek

hizmetleri veren kisiler arasinda iletisimin gli¢lii olmas1 gereklidir. Bu noktada ailelerin hangi
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tiir destege ihtiya¢c duyduklarmin ve yasadiklar1 problemlerin belirlenmesi ve bu konuda bilgi
sahibi olunmasi kritik derecede onemlidir. Ciinkii tan1 alma siirecinden uygun miidahale
programlarint hazirlamaya ve ailenin dogru ydnlendirilmesinde bu problemlerin bilinmesi
onemli 6l¢iide hizmet verenlere yardimei olacaktir. Literatiir incelendiginde, otizm tanis1 alan
cocuklara sahip ailelerin karsilastiklar1 problemler; ailenin sosyal iliskileri, ekonomik
sorunlar, psikolojik problemler ve aile i¢i iliskilerin degismesi bagliklar1 altinda
toplanabilecek sekilde yogunlastigt goriilmektedir. Otizm tanisi ile ortaya ¢ikan tiim bu
zorluklar ve problemler, otizm tanili ¢ocugun ve annelerinin topluma uyumlarini ve
yasamlarin1 saglikli bir sekilde devam ettirmeye yonelik siireglerini olumsuz yo6nde
etkilemektedir. Bu nedenle annelerin yasam kalitelerinin, yasadiklari sorunlarin ve bu
sorunlara yonelik ihtiyaglarinin belirlenmesi 6nem kazanmaktadir. Ancak Tiirkiye’ de konu
ile ilgili arastirmalar incelendiginde annelerin yasam kalitelerinin, yasadiklari sorunlarin ve
ihtiyaglarmin belirlenmesine yonelik yapilan bir ¢aligmaya rastlanmanmustir. Ozellikle
annelerin kendi degerlendirmelerini derinlemesine alindigi ve ihtiyaglarini belirledikleri
calisma bulunmamaktadir. Bu agidan ele alindiginda, otizm tanili ¢ocugu olan annelerin
yasam kalitelerinin incelenmesi, otizmin ¢ocuklarin i¢inde bulunduklar1 gelisimsel doneme
gore annelerin yasadiklart sorunlarin belirlenmesi, bu sorunlara yonelik ihtiyaclarinin
derinlemesine degerlendirilecegi bu arastirmanin  alandaki eksiklikleri giderecegi
diisiiniilmektedir. Aragtirmanin bundan sonra yapilacak olan aragtirmalara da yol gosterici ve

yardim edici 6zellikte olmas1 agisindan 6nemi oldugu diistiniilmektedir.
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2. GEREC VE YONTEM

Arastirmanin bu boliimiinde, arastirmanin deseni, ¢alisma grubu, veri toplama araglari,
veri toplama siireci, veri toplama ydntemi, verilerin degerlendirilmesi ve analizi gibi

bagliklara yer verilmistir.

2.1. Arastirmanin Amaci

Bu arastirmada, 0-18 yas arast otizm tanili ¢ocuga sahip olan annelerin yasam

kalitelerinin, yasadiklar1 sorunlarin ve ihtiyaglarinin belirlenerek incelenmesi amaglanmistir.

2.2. Arastirmanin Deseni

Arastirma, 0-18 yas arasinda otizm tanili ¢ocuga sahip olan annelerin yasam
kalitelerinin, yasadiklari sorunlarin ve ihtiyaglariin belirlenerek incelenmesi amaciyla karma
yontem arastirma desenlerinden agiklayici desen olarak planlanmistir. Karma yodntemin
kullanildig1 arastirmalar, ayni arastirmanin igerisinde nicel ve nitel yOntemlerin beraber
kullanarak verileri topladigi, analiz ettigi, bulgular1 biitiinlestirdigi ve ileriye doniik
cikarimlarda bulundugu arastirma deseni olarak tamimlanmaktadir. Karma yontem
arastirmalar igerisinde yer alan agiklayici desen, nicel yontemler kullanilarak toplanmis olan
verilerin, nitel yontem kullanilarak toplanmis olan verilerle desteklenerek ve 6rneklendirilerek
aciklanmasidir. Aciklayict desen kullanilan arastirmalarda Oncelikle nicel yontemler
kullanilarak veriler toplanir. Daha sonra toplanan veriler analiz edilerek nitel veriler toplanir
(Yildirnm ve Simgsek, 2016). Nicel yontemlerle toplanan veriler ¢ok sayida katilimciya
ulagilmasint saglarken, nitel yontemler ile toplanan veriler ise arastirma konusunun
derinlemesine incelenmesine olanak vermektedir. Bu arastirmada amacmma uygun olan
aciklayict desen kullanilarak, nicel veriler toplanmis, daha sonrasinda nicel verileri

derinlemesine ac¢iklamak amaci ile i¢in nitel veriler toplanmistir.

Arastirmanin nicel boyutunda, var olan bir durumu ortaya koymay1 amaclayan betimsel

diizeyde bir tarama c¢alismas1 (Biyiikoztirk ve ark. 2012) yapilacaktir. Bu amag
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dogrultusunda, annelerin yasam kalitelerini belirlemeye yonelik olarak “Otizmde Yasam

Kalitesi Anketi, Anne-Baba stirumi” kullanilacaktir.

Otizm tanili ¢ocugu olan annelerin yasadiklart sorunlar1 ve ihtiyaglarini belirlemek,
yasadiklar1 sorunlar1 derinlemesine arastirmak, sorunlarin annelerin ve ¢ocuklarin gelisimleri
iizerin etkilerini bitiinciil bir yaklasimla incelemek amaci ile bu calisma nitel arastirma
yontemlerinden durum ¢alismasi kullanilmistir (Yildirim ve Simsek, 2013, s: 83). Otizm tanilt
cocugu olan annelerin tani alma ve tani aldiktan sonraki siire¢lerde yasadiklari, psikolojik,
psikososyal, egitsel ve otizm tanili c¢ocuklarin yasadiklar1 gelisimsel sorunlarin ve
ihtiya¢larinin belirlenmesi i¢in goriisme yontemi kullanilmistir. Arastirma, “gdzlem, goriisme
ve dokiiman analizi gibi nitel veri toplama tekniklerinin kullanildigi, algilarin ve olaylarin
dogal ortamda gergekei ve biitlinciil bir bicimde ortaya konmasina yonelik nitel bir siirecin
izlendigi arastirma” olarak betimlenmektedir (Y1ldirim ve Simsek, 2013, s: 41). Patton (1987)
nitel aragtirmada en ¢ok tercih edilen temel veri toplama araglarindan olan goriismenin amaci,
“bir bireyin i¢ diinyasina girmek ve onun bakis agisin1 anlamak™ seklinde ifade edilmektedir

(Yildirim ve Simsek, 2013, s: 147).

2.3. Calisma Grubu

Calisma Ankara il merkezinde yasayan ve farkli gelisim donemlerinde otizm tanili
cocugu olan anneler ile gergeklestirilmistir. Karma arastirma yontemlerinin aciklayici
desenine dayanan bu arastirmaya nicel yontem ile baglanmistir. Nicel yonteme iliskin olarak
arastirmanin ¢alisma grubunu sosyal paylasim sitelerinde yer alan otizm tanili gocugu olan
ebeveynler tarafindan olusturulan kapali gruplar araciligiyla toplanmistir. Bu kapsamda
oncelikle sosyal paylasim sitelerinde olusturulan gruplar belirlenmis, belirlenen gruplar
arasindan, basit tesadiifi drnekleme yontemi ile en ¢ok katilimcisi olan grubun @otizmguncesi
oldugu belirlenmistir. Bu grup icerisinden arastirmaya katilmayr kabul eden, arastirma

siurliliklarina uyan farkli gelisim donemlerinde ¢ocugu olan 400 anneye ulasilmistir.

Katilimcilar 6nceden belirlenmis Olgiitleri karsilayan, olgiit 6rnekleme ile segilmistir
(Yildinnm ve Simsek, 2008 ). Arastirmaya 0-18 yas aralifinda otizm tanili ¢ocugu olan,

arastirmaya katilmaya goniillii olan anneler dahil edilmistir. Yakin zamanda aile bireylerinden
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birini kaybetmis, ailesinde birden fazla 6zel gereksinimli ¢ocugu olan anneler, diger annelere
gore oranla u¢ noktada tepkiler verebilecegi diisiiniildiiglinden arastirma dis1 birakilmistir.
Arastirma smirhiligi olarak, cocuklarin en az alti ay once tani almig olmalar1 gerekliligi ve
otizm disinda baska bir taninin eslik etmemesi gerekliligi belirlenmistir. Pandemi siireci
nedeni ile ailedeki iiyelerden herhangi birinin COVID19 gecirmemis olmasi arastirma
siirliliklarina eklenmistir. Aragtirmaya DSM V kriterlerine gore spektrumun i¢inde bulunan

tiim ¢ocuklar dahil edilmistir.

Goriisme tekniginin pahali ve zaman alic1 olmasi ile goriismelerde bireylerle yasanan
problemler nedenleri ile belirli sayida katilimer ile goriisiilmiis ve Covid-19 viriisiiniin etkisi
ile yasanan pandemi siirecinden dolayi, goriismeler online olarak sesli ve goriintiilii iletisim
araglar1 ile gergeklestirilmistir. Ankara ilinde yasayan ve otizmli ¢ocugu olan annelerin

toplam sayis1 50.000 olarak ele alinip, %5 hata payi ile en az 400 katilimer se¢ilmistir.

Arastirmanin nitel ¢alisma boyutunda, goniillii olarak arastirmaya katilan annelerin
yasam kaliteleri puan ortalamalar1 belirlendikten sonra, bebeklik, okul 6ncesi, okul cagi ve
ergenlik donemi olmak tizere her gelisim doneminden 10ar annenin ¢alismaya dahil edilerek
anneler goriismeye davet edilmistir. Gorligmeye davet edilecek annelerin belirlenme siireci,
yasam kalitesi puan ortalamasi en diisiik olan anneden baslamak {izere, arastirmaya kabul

eden 10 anne tamamlanana kadar devam edilerek belirlenmistir.
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Cizelge 2.1. Calisma dahil edilen annelerin demografik 6zelliklerine gore frekans ve yiizde dagilimlari

f %
29 yas alt1 66 16,5
30-39yas 214 53,5
Anne Yag1 40-49";@ 97 24,2
50 yas ve iizeri 23 5,8
Okuryazar 12 3,0
Ilkokul-Ortaokul mezunu 98 24,4
Anne Ogrenim Diizeyi L!Se mezunu 106 26,4
Lisans mezunu 165 41,1
Lisansiistii egitim mezunu 20 5,0
Calistyor 96 23,9
Anne Calisma Durumu Calismiyor 306 76,1
29 yas alt1 30 7,5
30-39yas 195 48,8
Baba Yasi 40-49 yas 130 32,5
50 yas ve iizeri 45 11,3
Okuryazar 6 1,5
Ilkokul veya Ortaokul mezunu 96 24,0
Baba Ogrenim Diizeyi Lise mezunu 112 28,0
Lisans mezunu 160 40,0
Lisansiistii egitim mezunu 26 6,5
Babanin Calisma Durumu  Calisiyor 96 23,9
Calismiyor 306 76,1
Cekirdek aile 346 86,3
Aile Yapist Genis aile 55 13,7
Diistik 81 20,2
Gelir Diizeyi Orta 284 70,8
Yiiksek 36 9,0

Cizelge 2.1. incelendiginde annelerin %16,5'inin 29yas alt1, %53,5'1 30-39 yas, %24,2si
40-49 yas, %5,81 49 yas ve iizerindedir. Ogrenim diizeylerine gore annelerin %3ii okuryazar,
%24,4' ilkokul- ortaokul mezunu, %26,4'0 lise mezunu, %41,1°i tiniversite mezunu, %5’i
lisansiistii egitim mezunudur. Annelerin ¢alisma durumu incelendiginde %23,9’unun calistig
%76,1'inin ise herhangi bir iste c¢alismadigi goriilmektedir. Babalarin %7,5" inin 29 yas
altinda oldugu, %48,8’inin 30-39 yas araliginda, %32,5’inin 40-49 yas araliginda ve
%11,3Unlin 49 yas {lzerinde oldugu goriilmektedir. Babalarin  6grenim diizeyleri
incelendiginde %6’sinin okuryazar oldugu, %Z24'inin ilkokul veya ortaokul mezunu,
%28'inin lise mezunu ve %40'nin iniversite mezunu, %6,5’inin lisansiistii egitim mezunu
oldugu goriilmektedir. Babalarin ¢alisma durumuna bakildiginda %9,5’inin ¢aligmamakta,
%90,5’inin herhangi bir iste c¢aligmakta oldugu goriilmektedir. Ailelerin %86,3'l ¢ekirdek

aile, %13,7'si genis aile olarak yasamaktadir. Ailelerin gelir durumlarina bakildig1 zaman,
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%20,2’sinin diisiik, %70,8’inin orta gelir araliginda oldugu, %9 unun yiiksek gelirinin oldugu

goriilmektedir

Cizelge 2.2. Cocuklarin sosyo-demografik ozelliklerine gore frekans ve yiizde dagilimlari.

f %
- Kiz 79 19,9
Cinsiyet Erkek 317 80,1
Bebeklik Dénemi 60 15,0
.. . . Okul Oncesi Donem 161 40,4
I¢inde Bulundugu Gelisim — -
Dénemi Okul Dénemi 110 27.6
Ergenlik Donemi 68 17,0
Tek Cocuk 119 29,7
Iki kardes 178 44 .4
Kardes sayis Uc kardes 78 19,5
Ea(;zte\;eya daha fazla 26 297
0-1 yas 75 18,6
Tan1 Alinan Yas 2-3 yas 268 66,7
4-5 yas 49 12,2
6 yas ve sonrasi 10 2,5
Ik cocuk 224 55,9
Dogum sirasi Ortanca 47 11,7
Son ¢ocuk 130 32,4
0-6 ay 39 9,8
.. . . [-12ay 45 11,3
Egitime devam etme siiresi
13-24 ay 89 22,3
25 ay ve lizeri 226 56,6

Cizelge 2.2. incelendiginde cocuklarn %19,9'u kiz, %80,1°i erkektir.Icinde
bulunduklar1 gelisim donemine bakildiginda, %15’inin bebeklik doneminde oldugu,
%40,4’linlin okul 6ncesi donemde oldugu, %27,6’sinin okul déneminde oldugu ve %15’inin
ergenlik doneminde oldugu goriilmektedir. Kardes sayilarma bakildiginda %29,7'sinin tek
cocuk oldugu, %44,4’linilin iki kardes %19,5’inin  {i¢ kardes ve %6,5'inin dort kardes ve
tizeri oldugu goriilmektedir. Cocuklarin dogum siralarina bakildigi zaman; %55,9’unun ilk
cocuk oldugu, %11,7’sinin ortanca g¢ocuk oldugu, ve %32,4’linin son ¢ocuk oldugu
goriilmektedir. Cocuklarin tan1 alma yaslari incelendiginde %3,2’sinin dogustan Otizm

spektrum bozuklugu tanist almis oldugu, %15,4’linlin 0-1 yas arasinda tami aldigi,
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%66,7’sinin 2-3 yas yas arasinda, %12,2’sinin 4-5Syas arasinda tani aldigi, %2,5’inin
6yasindan sonra tanit aldigi goriilmektedir. Cocuklarin egitime devam etme siirelerine
bakildiginda, %9,8’inin 0-6 aydir egitime devam ettigi, %11,3 liniin 7-12 aydir egitime devam
ettigi, %22,3’liniin 13-24 aydir egitime devam ettigi, %56,6sinin 25 aydan daha fazladir
egitime devam ettigi gorlilmektedir. Cocuklarin tamamina %100'line anneleri bakim

vermektedir.

2.4. Veri Toplama Araclari

Arastirma verileri ¢oklu kaynaklardan elde edilmistir. Arastirma verilerinin
toplanmasinda; ~ Ebeveyn/bakim verenler tarafindan doldurulan Genel Bilgi Formu ve
Otizmde Yasam Kalitesi Olcegi- Anne/Baba siiriimii kullamlmistir. Nitel arastirma igin
uzman goriisii alinarak olusturulan yar1 yapilandirilmis goériisme formu kullanilmistir. Veri
toplama siirecinde arastirmaya katilmaya goniillii olan annelerden aydinlatilmis onam formu

alimmistir. Arastirma icin etik kurul karar1 alinarak arastirma uygulamasina baglanmistir.

Gortgmeler, teknik ve igeriklerine gore, yapilandirilmis, yapilandirilmamis ve yari
yapilandirilmis olmak {izere ii¢ grup olarak yapilmaktadir (Punch, 2014). Bu calismada yar1
yapilandirilmis goriisme teknigi uygulanmistir. Yari yapilandirilmig formlarin uygulandigi
goriismelerde sorular arastirmaci tarafindan 6nceden hazirlanmis olsa dahi, gériisme sirasinda
fazladan sorular sormak gerekebilir (Karasar, 2018). Bu nedenle goriismeler esnasinda
katilimcilara sorulan sorularin yeniden diizenlenmesi ve tartisilmast konusunda kismen

esneklikler saglanmigtir.

2.4.1. Genel Bilgi Formu

Arastirmada caligma grubunda yer alan annelerin ve cocuklarinin sosyodemografik
bilgilerini belirlemeye yonelik arastirmaci tarafindan hazirlanan genel bilgi formu
kullanilmistir. Genel bilgi formu iki boliimden ve 31 sorudan ve iki bolimden olugsmaktadir.
Birinci boliim; otizm tanili ¢ocugu bulunan annelerin sosyodemografik (cinsiyet, yas, medeni
durum, 6grenim durumu, meslek, ¢ocuk sayisi, aile tipi, sosyal giivence, ekonomik durum,

yasanilan yer, ailede baska engelli birey olup olmamasi) 6zelliklerini belirlemeye yonelik
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sorulardan; Ikinci boliim; engelli cocugun demografik (cinsiyet, yas, engel tiirii, engel

derecesi, engeliyle ilgili taninin konulma siiresi) sorularindan olusmaktadir (Ek-2).

2.4.2. Otizmde Yasam Kalitesi Anketi- Anne-Baba siiriimii

Otizmde Yasam Kalitesi Anketi-Anne Baba Formu Eapen ve ark. (2013) tarafindan
otizm tanist almis g¢ocuklarin anne-babalarinin yasam kalitesini degerlendirmek amaciyla

gelistirilmistir. Tiikgeye uyarlama ¢alismas1 Ozgiir ve ark. (2013) tarafindan yapilmustir.

Olgek A ve B olmak iizere iki alt boliime ayirmustir. A boliimiinde anne-babalarin kendi
yasam kalitelerini nasil algiladiklarini belirlemeyi amaglayan 28 soru bulunmaktadir. Her
cevap icin besli likert tipi puanlama 6l¢iimii kullanilir. B Boliimiinde, otizme 6zgii yasanan
zorluklarin, anne-babalar icin ne kadar problem oldugu ile ilgili anne-babalarin algisi
degerlendirilmektedir. Bunun i¢in otizm tanisina Ozgii zorluklar1 kapsayan 20 soru
bulunmaktadir. Bu davraniglarin ebeveynler i¢in ne kadar zor oldugunu degerlendirdikleri
besli likert tipi degerlendirme Olclimiinde, bes ‘Benim i¢in hi¢ sorun degildi.’olarak
degerlendirilir iken, bir ‘Benim ic¢in cok fazla sorundu.” seklinde degerlendirilmeye
alinmaktadir. Olgekten alinan puanlarin yiikselmesi, cocuklarmin otizm ile iliskili davranislari

icin anne-babalarin daha az zorluk yasadigini gostermektedir.

Anketin gegerlik giivenirlik ¢aligmasina dahil edilen katilimeilarin 34’14 (%21) kiz,
128’1 (%79) erkektir. Katilimcilarin yas ortalamasi 6.3+4.0 yildir. Cronbach alfa katsayisi
OYKA-AB Bolim A i¢in 0.928, Bolim B i¢in 0.944 olarak bulunmustur. Test-tekrar test
smif i¢i korelasyon katsayis1 Bolim A ve B i¢in sirasi ile 0.68 ve 0.76 olarak saptanmustir.
Bolim A puanlart ile WHOQOL-BREF’in tiim boyutlari; Boliim B puanlar ile KINDL-
ebeveyn formunun okul, arkadas, diger ve toplam puani arasinda pozitif yonde korelasyon
oldugu belirlenmistir. Olgiit gecerlilik analizi (duyarhilik) sonucuna gore otizm siddeti
artarken anketin ilgili boliim puanlarinda kotiilesme oldugu saptanmistir. Aciklayici faktor
coziimlemesi sonuglarma gore Bolim A i¢in 6 alt boyut, Bolim B icin 3 alt boyut

belirlenmistir.
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2.4.3. Anne Goriisme Formu

Bu form, otizm tanili ¢ocugu olan annelerin otizm ile ilgili yasadiklar1 sorunlar1 ve
ihtiyaglarin1 belirlemeye yonelik olan, aragtirmaci tarafindan hazirlanmig olan, alanda uzman
kisilerin goriisleri dogrultusunda son hali olusturulan, agik ug¢lu sorular1 igeren yari
yapilandirilmig bir goriisme formudur. Yar1 yapilandirilmis goriisme formu, yazmaya dayali
test ile anketteki sinirlt olma durumunun ortadan kalkmasi, standart olmasi ve esnek yapida
olmasi, belirli bir konuda derinlemesine bilgi sahibi olunmasina yardimci olmasi nedenleriyle
arastirmay1 yapanlarin ¢ogunlukla kullanmay1 tercih ettigi bir yontemdir (Y1ildirim ve Simsek,
2011). Goriisme yapilirken konusma sirasinda, olusan duruma gore yeni sorular eklenip
sorulabilmekte, bu sebeple de arastirmaci goriismeyi yaparken katilimcilara kismi esneklik
saglayarak olusturulan sorularin yeniden diizenlenip tartisilmasina izin verebilir (Ekiz, 2003;

Karasar, 2019).

Anne Gorlisme Formu, annelerin otizm ile ilgili yasadiklar1 sorunlarin belirlenmesinden
yola c¢ikilarak hazirlanmistir. Goriisme formunu hazirladiktan sonra  gériisme formunun
amacina uygunlugu, anlagilabilirligi ve uygulanabilirligi agilarindan degerlendirilmesi igin
cocuk gelisimi anabilim dalinda ¢alisan ii¢ alan uzmaninin goriisiine bagvurulmustur. Yapilan
goriismeler sonucunda sorularin anlasirliginda problem olmadigi goriilmiis olup form son

halini almistir.

2.5. Veri toplama Yontemi

Otizmde Yasam Kalitesi Anne-baba siiriimiinii kullanmak amaci1 ile yapilan bu
arastirmada Oncelikle Olgekleri literatiire kazandiran yazarlardan Ol¢ek kullanma izni
alinmistir. Daha sonra aarastirmanin 6rneklem grubunu olusturan ve Ankara il merkezinde
ikamet eden, 0-18 yas arasi otizm tanili gocuga sahip olan ve sosyal paylasim platformu
instagram tizerinden belirlenen “@otizmguncesi” hesabindan yapilan duyuru ile ulasilan 400
goniilli anneye ulagilmigtir. Caligmaya goniillii olarak katilmay1 kabul eden anneler ile uygun
olmalar1 durumunda telefon {izerinden goriisiilmiistiir. Katilimcilarin tamamindan “Onam
Formu” alinmis, ardindan “Genel Bilgi Formu” ve * Otizmde Yasam Kalitesi Olgegi- Anne-

baba silirlimii” uygulanmistir. Daha sonraki asamada yasam kalitesi diisiik ¢ikan anneden
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baslanarak ulasilan 40 anneye telefon ile ulasilmis ve arastirmaya katilmaya goniillii olan
annelere goriisme formu uygulanmistir. Annelerin yasadiklari sorunlara ve ihtiyaglarina

iligkin sorulara verdikleri cevaplar ile iliskili olan temalar olusturularak yorumlanmaistir.

2.6. Verilerin Analizi

Arastirmadaki verilerin analizleri igin SPSS 25 bilgisayar programi kullanilmustir.
Sosyo-demografik verileri degerlendirmede sayr ve ylizdelik degerler hesaplanmistir.
Aragtirmadaki verilerin analizlerinde Oncelikle parametrik test kosullarinin saglanip

saglanmadigina iliskin normallik testi yapilmistir.

Cizelge 2.3. Normallik testi sonuglari.

. Kolmogorov-Smirnov Shapiro-Wilk
Degiskenler r -
Deger Sd p Deger Sd p
Yasam kalitesi 0,05 400 0,04 0,98 400 0,00
Zorluk yasama 0,07 400 0,00 0,98 400 0,00

Arastirma kapsaminda, Otizmde Yasam Kalitesi Anketinden elde edilen puanlarin
normal dagilima sahip olup olmadigi Kolmogorov-Smirnov ve Shapiro-Wilk normallik
testileri kullanilarak arastirilmistir. Elde edilen sonuglara gore, elde edilen puanlarin normal

dagilima sahip olmadigi gézlenmistir (Cizelge 2.3.)

Arastirmada Otizmde Yasam Kalitesi Anketinden elde edilen puanlari iki gruplu
degiskenlere gore karsilastirmak i¢in Mann-Whitney U testi, ikiden fazla gruba sahip
degiskenlere gore karsilastirmak igin ise Kruskal Wallis H testi kullanilmistir. Kruskal Wallis
testi sonucu ortaya ¢ikan grup farkliliklarinin kaynagini belirlemek i¢in Mann-Whitney U testi

ile ikili karsilastirmalar yapilmigtir ve p degerleri icin Bonferroni diizeltmesi uygulanmustir.

Spearman Korelasyon analiz teknigi kullanilarak, Otizmde Yasam Kalitesi Anketinden

Elde Edilen Puanlar arasindaki iliskiler incelenmistir. Elde edilen korelasyon katsayilari su
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sekilde yorumlanabilmektedir; 0 ile +0.29 disiik diizey iligski, 0.30 ile £0.69 orta diizeyde
iligki ve 0.70 ile +1.0 ise yiiksek diizey iliski (Cokluk, Sekercioglu ve Biiylikoztiirk, 2012).

Arastirmanin nitel verilerinin analizi icerik analizi yontemi ile yapilmistir. Verilerin
analizinin gergeklestirilmesinden 6nce verilerin dokiimii, analiz 6ncesi hazirliklar ve daha
sonra tiimevarim yoluyla analiz edilmesi sirasi takip edilmistir (Yildirim ve Simsek, 2013, s:
259). Yasam Kkalitesi diisiik olan anneden baslanarak 40 anneye ulasilmistir. Anneler ile
yapilan goriismelerin sonunda alinan kirk ses kaydi arastirmaci tarafindan bilgisayar
ortaminda yaziya dokiilmiistiir. Kayitlar oldugu gibi, herhangi bir degisiklik yapilmadan
aktarilmis ve tamamlandiktan sonra ses kayitlar1 tekrar dinlenerek yazilanlarin dogrulugu teyit
edilmigtir. Coziimlemesi yapilan ve metne doniistiiriilmiis gorigsmeler MAXQDA (ver.12)
(Creswell, 2014, s: 196) programina yliklenerek her soru i¢in ayri kodlama yapilmistir. Her
bir soruya verilen cevaplar igerik analizi ile ¢6ziimlenip yorumlanmis, boylece kategori, kod
ve alt kodlar olusturulmustur. Icerik analizinde temalar ve alt temalarn arasindaki iliski ve
her bir temanin diger tema ile iligkisi incelenerek biitlinliik saglanmistir. Olusturulan kategori,
kod ve alt kodlar arastirmacidan bagimsiz bir uzman tarafindan ayni islemler uygulanarak
karsilastirilmis ve goriis birligi saglananlar belirlenmistir. Calismaya katilan ¢ocuklara ait
bilgilerin gizliligi i¢in her birine (BK1, BK2,...00K1, OOK2,...0K1, OK2,...EK1,EK2,...)
kod verilmistir. Arastirma sonucunda her bir soruya verilen cevaplar incelenerek ve elde

edilen temalara gore bulgular uygun kaynaklarla tartigilarak sunulmustur.
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3. BULGULAR

3.1. Nicel Bulgular

Otizm tanili gocugu olan annelerin yasam kalitelerini incelemek; yasam kalitelerinin
belirlenmesinde etkili olabilecek faktorleri belirlemek amaciyla yapilan aragtirmada elde
edilen bulgular ¢izelgeler halinde sunulmustur. Otizmde yasan kalitesi anketi, anne baba
stirimiinden elde edilen veriler, cocugun cinsiyeti, ¢ocugun gelisim donemi, anne O6grenim
diizeyi, baba 0grenim diizeyi, aile tipi, ailenin aylik geliri, kardes sayisi, dogum sirasi,
annenin yasi, babanin yasi, annenin ¢alisma durumu, ¢ocuk ile aktif zaman ge¢irme, kendine
zaman ayirabilme, kronik rahatsizliga sahip olma, esin destek olma durumu, otizm ile ilgili
egitimlere katilma, ¢cocugun tani alma yasi, egitime devam etme siiresi degiskenlerine gore
karsilastirmak i¢cin Kruskal Wallis H testi uygulanmistir. Olusan anlamli farkliliklarin
kaynagini belirlemek i¢in Mann Whitney U testi kullanilarak ikili karsilastirmalar yapilmistir.

Arastirma sonucunda elde edilen bulgular Cizelge 3.1 ile 3.18 arasinda sunulmustur.

Cizelge 3.1. Yasam kalitesi ve zorluk yasama puanlar1 arasindaki iligkiye ait spearman korelasyon
katsayist

Degiskenler Zorluk yasama
r -0,27
Yasam kalitesi p <0,01
N 400

Cizelge incelendiginde, yasam kalitesi puanlari ile zorluk yasama puanlar1 arasinda
diisiik diizeyde negatif yonlii ve istatistiksel olarak anlamli bir iliskinin bulundugu
anlasilmaktadir (r=-0,27; p<0,01). Yasam kalitesi puanlar1 arttik¢a zorluk yasama puanlar
azalmaktadir. Bu durum, annelerin zorluk yasama algilar1 azaldik¢a yasam kalitesi algilarinin

arttigini gostermistir.
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Cizelge 3.2. Otizm tanili ¢ocugun cinsiyetine goére annelerin otizmde yasam Kkalitesi puani sira
ortalamalar1 ve Mann-Whitney U testi sonuglari

Degiskenler Cinsiyet N  SiraOrt.  Sira Top. U z p
o Kiz 82 188,17 15430,00

Yasam kalitesi 12027,00 -1,08 0,28
Erkek 318 203,68 64770,00
Kiz 82 200,60 16449,00

Zorluk yasama 13030,00 -0,01 0,99

Erkek 318 200,47  63751,00

*p>0.05

Cizelge 3.2. incelendiginde, katilimcilarin hem yasam kalitesi hem de zorluk yasama
puanlarina ait ortalamalarinin 6zel gereksinimli ¢ocugun cinsiyetine gore istatistiksel olarak
anlamli bir farklilik gostermedigi anlagilmaktadir (p>0,05). Kiz ve erkek otizmli ¢gocuga sahip

annelerinin yasam kalitesi ve zorluk yasama algilarinin benzer diizeyde oldugu gozlenmistir.

Cizelge 3.3. Cocuklarin gelisim donemine goére annelerin otizmde yasam kalitesi puani sira
ortalamalar1 ve Kruskal Wallis H testi sonuglari

Degiskenler Gelisim Donemi N Sira Ort. H p Post-Hoc*
Bebeklik Dénemi (0-2 yas)? 59 236,30
o Okul Oncesi Dénemi (3-6 yas)b 162 200,63
Yasam kalitesi 9,43 0,02 a>c*
Okul Dénemi (7-11 yas)* 111 179,35
Ergenlik Donemi (12-18 yas)d 68 203,66
Bebeklik Dénemi (0-2 yas)® 59 219,41
Okul Oncesi Dénemi (3-6 yas)® 162 186,18
Zorluk yasama 11,57 0,01 d>b*
Okul Dénemi (7-11 yas)* 111 189,47

Ergenlik Donemi (12-18 yas)d 68 236,21
' Mann Whitney U testi uygulandi, Bonferroni diizeltmesi yapildi, *p<0.05

Cizelge 3.3. incelendiginde, katilimcilarin yasam kalitesi ve zorluk yasama puanlarina
ait ortalamalarinin ¢ocugun i¢inde bulundugu gelisim donemine gore istatistiksel olarak
anlamli bir farklilik gosterdigi anlagilmaktadir (p<<0,05). Cocugu bebeklik doneminde bulunan
annelerin yagam kalitesi algilari, cocugu okul doneminde bulunan annelerin yasam kalitesi
algilarindan anlamli olarak daha yiiksektir. Cocugu ergenlik doneminde bulunan annelerin
zorluk yasama algilari, cocugu okul Oncesi donemde bulunan annelerin zorluk yasama

algilarindan anlamli olarak daha diigiik bulunmustur.
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Cizelge 3.4. Cocuk sayisina gore annelerin otizmde yasam kalitesi puani sira ortalamalar1 ve Kruskal
Wallis H testi sonuglari

Degiskenler Cocuk Sayisi N Sira Ort. H p
Tek ¢ocuk 119 209,76
2 ¢ocuk 179 202,13

Yasam kalitesi 3 cocuk 76 195,97 4,08 0,25
4 ¢ocuk ve daha 26 160.15
fazla
Tek ¢ocuk 119 202,78
2 cocuk 179 191,40

Zorluk yasama 3 cocuk 76 208,05 3,25 0,36
4 ¢ocuk ve daha 26 230,63
fazla

*p>0.05

Cizelge 3.4. incelendiginde, annelerin yasam kalitesi ve zorluk yasama puanlarina ait
ortalamalarinin ¢ocuk sayisina gore istatistiksel olarak anlamli bir farklilik gostermedigi
anlagilmaktadir (p>0,05). Cocuk sayis1 farklilik gosteren annelerinin yasam kalitesi ve zorluk

yasama algilarinin benzer diizeyde oldugu belirlenmistir.

Cizelge 3.5. Gelir diizeyine gore annelerin otizmde yasam kalitesi puani sira ortalamalar1 ve Kruskal
Wallis H testi sonuglari

Degiskenler Gelir Diizeyi N Sira Ort. H p Post-Hoc*
Diisiik® 80 143,50 C>g**

Yasam kalitesi Orta® 284 205,23 41,43 0,00 c>b**
Yiiksek® 36 289,82 b>a*
Diisiik® 80 222,83

Zorluk yasama Orta® 284 194,74 3,74 0,15 -
Yiiksek® 36 196,36

¥ Mann Whitney U testi uygulandi, Bonferroni diizeltmesi yapildi, **p<0.01

Cizelge 3.5. incelendiginde, annelerin zorluk yasama puanlarina ait ortalamalarinin gelir
diizeyine gore istatistiksel olarak anlamli bir farklilik géstermedigi anlasilmaktadir (p>0,05).
Bununla birlikte, yasam kalitesi puanlarina ait ortalamalarinin gelir diizeyine gére anlamli bir
farklilik gosterdigi belirlenmistir (p<<0,05). Gelir diizeyi yiiksek olan annelerin yasam kalitesi

algisi, gelir diizeyi orta ve diisiik olan annelerin yasam kalitesi algisindan anlamli olarak daha
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yiiksektir. Ayrica, gelir diizeyi orta olan annelerin yasam kalitesi algisi, gelir diizeyi distk

olan annelerin yasam kalitesi algisindan anlamli olarak daha yiiksek bulunmustur.

Cizelge 3.6. Annenin yasina gore annelerin otizmde yasam kalitesi puani sira ortalamalar ve Kruskal
Wallis H testi sonuglari

Degiskenler Annenin Yasi N SwraOrt. H p Post-Hoc"
29 yasve alt1 64 199,56
b
Yasam kalitesi S0 o9 Y3 21619765, 19 0.92 -

40-49 yas® 97 204,74
50 yas ve iizeri® 23 211,98
29 yas ve alt1 ® 64 223,73
30-39 yas " 216 185,35
40-49 yas® 97 215,61
50 yas ve iizeri® 23 214,39
“Mann Whitney U testi uygulandi, Bonferroni diizeltmesi yapildi, *p<0.05

Zorluk yagsama 8,28 0,04 a>b*

Cizelge 3.6. incelendiginde, annelerin yasam kalitesi puanlarina ait ortalamalarinin
annenin yasina gore istatistiksel olarak anlamli bir farklilik gostermedigi anlasilmaktadir
(p>0,05). Bununla birlikte, zorluk yasama puanlarina ait ortalamalarinin annenin yasina gore
anlamli bir farklilik gosterdigi belirlenmistir (p<0,05). 29 yas ve alt1 yas grubunda bulunan
annelerin zorluk yasama algilari, 30-39 yas grubunda bulunan annelerin zorluk yasama

algilarindan anlamli olarak daha diisiiktiir.

Cizelge 3.7. Annenin 6grenim diizeyine gore annelerin otizmde yasam kalitesi puani sira ortalamalari
ve Kruskal Wallis H testi sonuglari

Degiskenler Annenin Egitim Durumu N Sira Ort. H p Post-Hoc
Okur yazar ® 11 148,14
[kdgretim & Ortaokul 97 181,78
Yasam kalitesi  Me2UnY’ 10,60 003  d>a*
Lise mezunu 105 199,34 ! !
Universite mezunu ° 167 219,22
Lisansiistii mezunu® 20 169,85
Okur yazar ® 11 224,18
Hkégretim & . 97 212,33
Ortaokulmezunu
Zorluk yasama Lise mezunu © 105 193,43 2,26 0,69 )
Universite mezunu® 167 198,28
Lisansiistii mezunu® 20 185,78

“Mann Whitney U testi uygulandi, Bonferroni diizeltmesi yapildi, *p<0.05

Cizelge 3.7. incelendiginde, annelerin zorluk yasama puanlarina ait ortalamalarinin anne
ogrenim durumuna gore istatistiksel olarak anlamli bir farklilik gostermedigi anlagilmaktadir

(p>0,05). Bununla birlikte, yasam kalitesi puanlarina ait ortalamalarinin anne 6grenim
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durumuna gore anlamli bir farklilik gosterdigi belirlenmistir (p<0,05). Universite mezunu

annelerin yasam kalitesi algilarinin, okuryazar annelerin yasam kalitesi algilarindan anlamli

olarak daha yiiksek oldugu belirlenmistir.

Cizelge 3.8. Babanin 6grenim diizeyine gore annelerin otizmde yasam kalitesi puani sira ortalamalari

ve Kruskal Wallis H testi sonuglari

Degiskenler Babanin Egitim Durumu N Sira Ort. H p
Okur yazar 5 132,40
[Ikogretim & Ortaokul 97 184,18
... mezunu
Yasam kalitesi Lise mezunu 109 191,56 794 0,09
Universite mezunu 163 214,03
Lisansiisti mezunu 26 227,15
Okur yazar ? 5 185,00
Hkégretitr)n & Ortaokul 97 208,68
mezunu
Zorluk yasama | 0 mezuny © 109 20800 238 067
Universite mezunu 163 193,26
Lisansiistii mezunu 26 183,15

*p>0.05

Cizelge 3.8. incelendiginde, annelerin yasam kalitesi ve zorluk yasama puan

ortalamalarinin baba Ogrenim durumuna gore istatistiksel olarak anlamli bir farklilik

gostermedigi anlasilmaktadir (p>0,05). Esleri farkli 6grenim diizeyinde bulunan annelerinin

yasam kalitesi ve zorluk yasama algilarinin benzer diizeyde oldugu belirlenmistir.

Cizelge 3.9. Annenin galisma durumuna gore annelerin otizmde yasam kalitesi puani sira ortalamalari

ve Mann-Whitney U testi sonuglari

Annenin ¢aligma

Degiskenler durumu N  SiraOrt.  Sira Top. U Z p
... Calismiyor 304 192,63 58560,00
Y kal 122 -2,42 2
asam kalitesl - siyor 06 22542 2164000 1220000 -242 00
Calismiyor 304 203,10 61741,50
Zorluk yagama Calistyor 96  192.28 18458,50 13802,50 -0,80 0,42

*p>0.05

Cizelge 3.9. incelendiginde, annelerin zorluk yasama puanlarina ait ortalamalarinin

annenin c¢alisma durumuna gore istatistiksel olarak anlamli bir farklilik gostermedigi

anlasilmaktadir (p>0,05). Bununla birlikte, yasam kalitesi puanlarina ait ortalamalarinin
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annenin c¢alisma durumuna gore anlamli bir farklihik gdsterdigi belirlenmistir (p<0,05).

Calisan annelerin yagam kalitesi algilar1 daha yiiksek oldugu belirlenmistir.

Cizelge 3.10. Annelerin ¢ocukla aktif zaman gec¢irme durumuna gore otizmde yasam kalitesi puani
sira ortalamalar1 ve Mann-Whitney U testi sonuglart

Degiskenler CocugunuZ.Ia aktif N  Sira Ort.  Sira Top. U z p
zaman gegirme
.. Evet 366 208,24 76214,50
Yasam kalitesi 3390,50 -4,39 0,00
Hayir 34 117,22 3985,50
Evet 366 195,78 71654,50
Zorluk yagama 449350 -2,68 0,01
Hay1r 34 251,34  8545,50
*p<0.05

Cizelge 3.10. incelendiginde, annelerin yasam kalitesi ve zorluk yasama puanlarina ait
ortalamalarinin ¢ocukla aktif zaman gecirme durumuna gore istatistiksel olarak anlamli bir
farklilik gosterdigi anlagilmaktadir (p<0,05). Cocugu ile aktif zaman gecirdigini ifade eden

annelerin yagam kalitesi ve zorluk yasama algilar1 daha yiliksek bulunmustur.

Cizelge 3.11. Annelerin kendine zaman ayirabilme durumuna gore otizmde yasam kalitesi puani sira
ortalamalar1 ve Mann-Whitney U testi sonuglari

Kendinize zaman

Degiskenler ayirabiliyor N  Sira Ort. Sira Top. U z p
musunuz?
~ Evet 159 260,17 41367,50
Yasam kalitesi Hayir 241 16113 3883250 9671,50 -8,39 0,00
Evet 159 176,76 28105,50

Zorluk yagama 15385,50 -3,34 0,00

Hayir 241 216,16  52094,50

*p<0.05

Cizelge 3.11. incelendiginde, annelerin yasam kalitesi ve zorluk yasama puanlarina ait
ortalamalarinin kendine zaman ayirabilme durumuna gore istatistiksel olarak anlamli bir
farklilhik gosterdigi anlagilmaktadir (p<0,05). Kendine zaman ayirabildigini ifade eden

annelerin yagam kalitesi ve zorluk yasama algilar1 daha yiiksek bulunmustur.

Cizelge 3.12. Annelerin kronik rahatsizliga sahip olma durumuna gore otizmde yasam kalitesi puani
sira ortalamalar1 ve Mann-Whitney U testi sonuglart
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Kronik bir

Degiskenler rahatsizigimz olma N Sira Ort.  Sira Top. U z p
durumu
. Evet 90 169,63 15266,50
Yasam kalitesi 11171,50 -2,88 0,00
Hay1r 310 209,46  64933,50
Evet 90 221,67 19950,50
Zorluk yagama 12044,50 -1,97 0,05
Hay1r 310 194,35 60249,50
*p<0.05

Cizelge 3.12. incelendiginde, annelerin zorluk yasama puanlarina ait ortalamalarinin
kronik rahatsizliga sahip olma durumuna gore istatistiksel olarak anlamli bir farklilik
gosterdigi anlasilmaktadir (p<0,05). Bununla birlikte, yasam kalitesi puanlarina ait
ortalamalarinin kronik rahatsizliga sahip olma durumuna gore anlaml bir farklilik gosterdigi
belirlenmistir (p<0,05). Kronik bir rahatsizlig1 olmadigini ifade eden annelerin yasam kalitesi

ve zorluk yasama algilart anlamli olarak daha yiliksek bulunmustur.

Cizelge 3.13. Esin destek olma durumuna goére annelerin otizmde yasam kalitesi puani sira
ortalamalar1 ve Mann-Whitney U testi sonuglari

Esiniz evde size

Degiskenler destek oluyor mu? N  Sira Ort. Sira Top. U z p
__ Hayrr 160 166,94 26711,00
Yasam kalitesi 13831,00 -4,74 0,00
Evet 240 222,87 53489,00
Hayir 160 214,72  34354,50
Zorluk yasama 26711,00 -2,01 0,05
Evet 240 191,02 45845,50
*p<0.05
Cizelge 3.13. incelendiginde, annelerin zorluk yasama puanlarina ait sira

ortalamalarinin egin evde destek olma durumuna gore istatistiksel olarak anlamli bir farklilik
gostermedigi anlagilmaktadir (p>0,05). Bununla birlikte, yasam kalitesi puanlarina ait
ortalamalarinin esin evde destek olma durumuna gore anlamli bir farklilik gosterdigi
belirlenmistir (p<0,05). Esinin evde kendisine destek oldugunu ifade eden annelerin yagsam

kalitesi algilar1 daha yiiksek bulunmustur.
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Cizelge 3.14. Cocugun tan1 alma yasina gore annelerin otizmde yasam kalitesi puani sira ortalamalari
ve Kruskal Wallis H testi sonuglari

Degiskenler Cocugun tan1 alma yas1 N Sira Ort. H p
0-12 ay 13 22804
12-24 ay 61 216,66

Yasam kalitesi 2-3 yas 267 194,52 321 0,52
45 yas 49 200,03
6 yas ve lizeri 10 228,05
0-12 ay 13 189,69
12-24 ay 61 223,74

Zorluk yasama 2-3 yas 267 19419 451 0,34
4-5 yas 49 200,88
6 yas ve lizeri 10 239,50

*p>0.05

Cizelge 3.14. incelendiginde, annelerin yasam kalitesi ve zorluk yasama puanlarina ait
sira ortalamalarinin ¢ocugun tani alma yasia gore istatistiksel olarak anlamli bir farklilik
gostermedigi anlasilmaktadir (p>0,05). Cocugu farkli yaslarda tani almis olan annelerinin

yasam kalitesi ve zorluk yasama algilarinin benzer diizeyde oldugu belirlenmistir.

Cizelge 3.15. Cocugun 6zel egitime devam etme siiresine gore annelerin otizmde yasam kalitesi puani
sira ortalamalar1 ve Kruskal Wallis H testi sonuglari

Cocugun egitime devam

Degiskenler etme siiresi N Sira Ort. H p
0-6 ay 37 237,01
L 7-12 ay 45 207,81
Yasam kalitesi 13-24 ay 89 193.80 456 0,21
25 ay ve lizeri 229 195,77
0-6 ay 37 225,84
7-12 ay 45 217,83
Zorluk yasama 13-24 ay 89 18174 514 0,16
25 ay ve lizeri 229 200,29

*p>0.05

Cizelge 3.15. incelendiginde, annelerin yasam kalitesi ve zorluk yasama puanlarina ait
sira ortalamalarinin ¢ocugun egitime devam etme siiresine gore istatistiksel olarak anlamli bir

farklilik gostermedigi anlasilmaktadir (p>0,05). Cocugu egitime farkl: siirelerde devam etmis
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olan annelerinin yasam Kkalitesi ve zorluk yasama algilarinin benzer diizeyde oldugu

belirlenmistir.

Cizelge 3.16. Otizm tanili ¢ocugun davranis problemine sahip olma durumuna gore annelerin otizmde
yasam kalitesi puani sira ortalamalar1 ve Mann-Whitney U testi sonuglari

Otizm tanili
cocugun davranig

Degiskenler oroblemi olma N  Sira Ort. Sira Top. U Z p

durumu
o Evet 301 179,00 53880,50

Yasam kalitesi 8429,50 -6,49 0,00
Hayir 99 265,85 26319,50
Evet 301 224,74 67646,00

Zorluk yagama 7604,00 -7,31 0,00
Hayir 99 126,81 12554,00

*p<0.05

Cizelge 3.16. incelendiginde, annelerin yasam kalitesi ve zorluk yasama puanlarina ait
sira ortalamalarinin 6zel gereksinimli ¢gocugun davranis problemine sahip olma durumuna
gore istatistiksel olarak anlamli bir farklilik gosterdigi anlagilmaktadir (p<0,05). Cocugunun
davranis problemine sahip olmadigini ifade eden annelerin yasam kalitesi ve zorluk yasama

algilar1 daha yiiksek bulunmustur.

Cizelge 3.17. Otizm ile ilgili egitimlere katilma durumuna gore annelerin otizmde yasam kalitesi
puani sira ortalamalar1 ve Mann-Whitney U testi sonuglari

Otizm ile ilgili

Degiskenler egitimlere kattlma N Swra Ort.  Sira Top. U z p
durumu
Evet 135 250,10  33763,50

Yagsam kalitesi 1119150 -6,13 0,00
Hayir 265 175,23  46436,50
Evet 135 179,07  24174,50

Zorluk yasama 1499450 -2,65 0,01
Hayir 265 211,42  56025,50

*p<0.05

Cizelge 3.17. incelendiginde, annelerin yasam kalitesi ve zorluk yagama puanlarina ait
sira ortalamalarinin otizm ile ilgili egitimlere katilma durumuna gore istatistiksel olarak
anlamli bir farklilik gosterdigi anlasilmaktadir (p<0,05). Otizm ile ilgili egitimlere katildigini

ifade eden annelerin yasam kalitesi ve zorluk yasama algilar1 daha yiiksek bulunmustur.
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3.2. Arastirmanin Nitel Bulgular

Aragtirmada nitel bulgular yar1 yapilandirilmig goriisme formu ile elde edilmistir. Elde
edilen verilerin ¢6ziimlemesinde igerik analizinden yararlanilmistir. Gorlisme formuna verilen
cevaplar dogrultusunda temalar ve alt temalar belirlenmis, alt temalara iliskin frekans
belirlemeye yonelik ¢oziimleme yapilmistir. Ayrica elde edilen temalara gére otizm tanili
cocugu olan annelerin ¢ocuklarinin gelisim donemlerine gore yasadiklari sorunlar ve

ihtiyaclar1 ayn sekil ve grafiklerle gosterilmistir.

Cizelge 3.18. Cocuklarin gelisim donemlerine gore annelerin ¢ocuklarinin otizm tanisinin konuldugu
doneme iliskin goriisleri

Alt tema Frekans Katilimcilar
Erken Tant 10 BK1, BK2, BK3, BK4, BK5,BK®,

Bebeklik Déneminde BK7,BK8,BK9,BK10
Cocugu olan Anneler 36 aydan sonra

tani
Okul Oncesi Dénemde Erken Tami 4 00K 1,00K2, 0OOK5, O0KS,
Cocugu olan Anneler 36 aydan sonra 6 .. OOK3,00K4,

tanmi OOK7, OOK8,00K9, OOK10
Okul Caginda gocugu 36Erk;n Tam 2 OK5, OK8
olan Anneler ayt:;so“ra 8 OK1,0K2,0K3,0K4,0K6,0K7,0K9,0K10
Ergenlik Doneminde Erken Tan: ! EK4
Cocugu olan Anneler 36 aydan sonra 9 EK1,EK2,EK3,EKS5,

tan1 EK6,EK7, EK8,EK9,EK10

Cizelge 3.18. incelendiginde otizm tanili c¢ocugu olan annelerin goriisleri
goriilmektedir. Bireysel goriisme yapilan annelere otizm tanisinin konuldugu dénem
sorulmus, verilen yanitlar dogrultusunda otizm tanisinin konuldugu dénem ana temasina
iligkin erken tan1 ve 36 aydan sonra tani alt temalar1 belirlenmistir. Bebeklik déneminde
bulunan annelerin cevaplarinin 10’unun erken tani temasimna iligkin oldugu belirlenmistir.
Cocuklarinin yaslari itibari ile otizm tanisin1 erken donemde aldiklari tespit edilmistir. Okul
oncesi donemde bulunan otizm tanili gocuklarin annelerinin cevaplarinin 4’tiniin erken tan alt
temasina, 6’smnin ise 36 aydan sonra tani alt temasina iligkin oldugu tespit edilmistir. Okul
doneminde bulunan otizm tanili ¢ocuklarin annelerinin cevaplarin 2’sinin erken tani alt
temasina, 8’inin ise 36 aydan sonra tani alt temasina iligskin oldugu tespit edilmistir. Okul
doneminde bulunan otizm tanili ¢ocuklarin annelerinin cevaplarinin 1’inin erken tani alt
temasina ve 9’unun 36 aydan sonra tani alt temasina iligskin oldugu belirlenmistir. Bu duruma

iliskin bazi katilimc1 goriisleri asagidaki gibidir.
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“Zor bir siirecti. Ilk siiphelerimiz 16 aylikken basladi. Takip siireci var. Derken tan iki
yasinda kondu. © (BK1, 1)

“Berra dogdugunda ¢ok saghkli bir bebekti. Gelisimsel olarak bazi basamaklar: geg
olustu. Ge¢ oturdu mesela, ge¢ yiiriidii. Disarida ayakkabu ile yiiriimesi tam yirmi ayimizi
buldu. 19 ay civarinda agwr bir ishal hastaligi gegirdi, o zaman kardesi yeni dogmustu, ondan
sonra Berrada gerilemeler fark ettim. Bir yasinda anne baba gel gibi kelimeler kullaniyordu,
sonra bunlar kayboldu. Hemen bir ¢ocuk doktoruna gétiirdiim, tv kapat geger dediler ama
gecmedi. Sonra tekrar gotiirdiim, sen ¢ok abartiyorsun dediler ama yilmadim ergoterapi

istedim. “* (BK2,1)

“18 aylikken stiphelendik. Cocuk psikiyatristine gittik ve otizm olabilir dediler.
Sonrasinda hemen ozel egitime basladik.” (BK7, 1)

“Bir yasindan sonra bir terslik oldugunu fark etmeye baslamistim. Ancak gittigimiz iki
doktor da herhangi bir problem olmadigini, benim abarttigimi ve hassas davrandigimi
soylemisti bana. Bir seylerin ters gittigini bilmesem de hissediyordum. 21 aylikken tan: aldik.
“(00K2,1)

“Otizm tamsini tighucuk yasinda, ilk kres 6gretmenimiz fark etti ve doktora gittigimizde
bu konuyla ilgili bilgi almamiz gerektigini séyledi. Cocuk doktoruna gittik ve otizm olup
olmayacagim biz kendimiz sorduk. daha sonra doktorumuz detayli bir gézlem yapti ve otizm

tamisini o sekilde aldik. “ (0OOK9, 2)

Otizm tanmisimi 36 aylikken aldik ¢iinkii o zamanlar 36 aydan once tani verilmiyordu. Bir
de adina tepkisi yoktu, goz kontagi kurmuyordu, tekrarlayan hareketleri ¢ok fazlaydi. Bir
nesneyi aldigi zaman birakmak istemiyordu mesela bu tarz seyler vardr ve doktora gittik.

Doktor otizm dedi daha sonra egitime basladik..” (OK2, 2')

“Otizm tamisimt tic bucuk  yasinda aldik. Konusma anlaminda akranlarindan
kardeslerimden daha gerideydi ve ne oldugunu ¢ok anlamamistik genelde kendi basina
oynamayt tercih ediyordu ve bizim de ¢ok iletisim kurmak istemiyordu, istemedigini
diistintiyorduk her anlamda ¢ok arkadasi yoktu. Sonra doktora gittigimizde bunlar: da
anlattik, olabilecegini soyledi ve taniy sekilde aldik..” (OK®6, 2)
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“Ilk tamsimi 3 yasindan sonra aldi. Hi¢ konusmaya baglamadi. Tekrarlayan hareketleri
cok fazlaydi, ellerini ¢wpardi, kollarimi kus gibi sallardi. Doktora gotiirdiik onlar bizi
yonlendirdi. Cogunlukla egitimle ilerleme kaydedebildik.” (EK5,2)

“Iki yasina gelmisti ve hala konusmuyordu. Bizi duymuyor gibi davraniyordu. Bir sorun
oldugunu diistiniip doktora gittik. Otizm olabilir dedi ama 36 aya kadar bekledik. Bu siiregte
sadece krese gitti. Ozel egitim almadik. Daha sonra otizm tanist ald1.” (EK6, 2)

“Otizm tamisint ana okula basladigimizda 6gretmenimizin yonlendirmesiyle doktora

gittik ve o zaman aldik. Biz bir sey fark etmemistik acik¢ast.” (EK9,2)

Bebeklik, okul 6ncesi, okul ¢cag1 ve ergenlik doneminde bulunan otizm tanili cocuklarin
tan1 alma donemleri agisindan benzerlikleri incelendiginde bebeklik ¢aginda bulunan ¢ocuklar
disinda kalan gruplarda tanilarin hem erken hem de 36 ay sonrasinda olduklar1 goriilmektedir.
Bu baglamda bebeklik donemi hari¢ diger yas gruplarinda bulunan cocuklarin benzer

donemlerde tan1 aldiklar1 sdylenebilir.
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Cizelge 3.19. Cocuklarin gelisim dénemlerine gore annelerin otizme yonelik egitim ihtiyaglari

Alt tema Frekans Katilhimcilar
Ozel egitim 10 BK1,BK2,BK3,BK4,BK5,BK6,BK7,BK8,B
K9,BK10
Duyu biitinleme 6 BK2,BK3,BK5,BK8,BK9,BK10
. egitimleri
D?Sflgflll(ilrlllfle Ergoterapi 3 BK5,BK6,BK8
Cocugu olan pll teraplsilw 3 BK3,BK4,BK9
Anneler Aile rehberligi 2 BK1, BK?2
Oyun terapisi 2 BK2, BK3
Evde egitim 1 BK3
Yiizme 1 BK3
Ozel egitim 9 00K2,00K3,00K4,00K5,00K6,00K7,0
OK&8,00K9,00K10
Kres 6 0OO0OK1, 00K4,00K5,00K6,00K8,00K9
. . Ergoterapi 6 00K 1,00K2,00K3,00K6,00K7,00K9
Okul Oncesi Davranis ve duyu = - = = -
Doénemde e 5 00K3,00K4,00K5,00K7,00K10
Cocugu olan 'butunlern.e_ = - = 5
Anneler Ilag tedavisi 4 OOK2",OOK3.? OOK§,00K8
Yiizme dersi 3 0O0OK3,00K6,00K7
Spor egitimi 2 00K3,00K38
Dil konusma terapisi 2 00K2,00K7
Evde egitim 1 00K 1
OzelE NN 10 OK1,0K2,0K3,0K4,0K5,0K6,0K7,0K8,
OK9,0K10
Duyu biitiinleme 5 OK4,0K5,0K6,0K8,0K9
Okul Ergoterapi 4 OK1,0K5, OK6, OK8
Caginda Yiizme dersi 2 OK®6,0K10
gocugu olan Davranis diizenleme
Anneler terapisi . Ok4
Dinleti Seanslari 1 OK5
Uygulamalar1 Davranis
Analizi Yontemi 1 OK4
Ozel egitim 10 OK10,EK1,EK2,EK3,EK4,EK5,EK6,EK7,E
. K8,EK9,EK10
DEL%?ITLE&: Spor egitimi 7 EK2,EK4,EK5,EK6,EK7,EKS,EK9
Cocugu olan Ilag tedavisi 4 EK2,EK4,EK5,EK8
Anneler Yiizme 3 EK5,EK8,EK10
Duyu biitiinleme 2 EK1,EK2
Dil terapisi 2 EK7, EK10

Cizelge 3.19. incelendiginde, elde edilen veriler dogrultusunda annelerin gocuklari tani
aldiktan sonraki donemde egitime yonelik ihtiyaclarina iliskin goriisler ana temasi ile ilgili
ozel egitim destegi, duyu biitiinleme terapisi, aile rehberligi, evde egitim destegi, ergoterapi,
oyun terapisi, spor egitimi, ylizme dersleri, dil terapisi, ila¢ tedavisi, kres, davranis diizenleme
terapileri alt temalar1 belirlenmistir. ~ Otizm tanili g¢ocuklara genellikle yontemlerin
uygulandig1 goriilmektedir. Bunlara ek olarak okul ¢aginda bulunan otizm tanili ¢ocuklardan

bazilarinda diger gruplardan farkli olarak ABA ve dinleti terapisi uygulandig goriilmektedir.
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Bebeklik doneminde otizm tanili ¢ocugu bulunan annelerin ¢ocuklari tani aldiktan
sonraki donemde egitime yonelik ihtiyaglarina iliskin goriisler incelendiginde farkl
yontemlerin kullanildig1 goriilmektedir. Tiim annelerin 6zel egitim alt temasi cevabi verdigi
goriilmektedir. Annelerin “ergoterapi” ve “dil terapisi” alt temasina li¢ kez vurgu yaptiklari
dikkat ¢ekmistir. Annelerin “aile rehberligi” ve “oyun terapisi” alt temasina iki kez vurgu

<

yaptiklart dikkat ¢ekmistir. Daha sonra annelerin “evde egitim” ve “yiizme” alt kodlarina

cocuklarin bir kez vurgu yaptig1 goriilmektedir.

Okul oncesi dénemde otizm tanili ¢ocugu bulunan annelerin ¢ocuklar1 tani aldiktan
sonraki donemde egitime yonelik ihtiyaclarina iliskin goriisleri incelendiginde farkl
yontemlerin kullanildigi belirlenmistir. Okul 6ncesi donemde ¢ocugu olan dokuz annenin de
0zel egitim alt temas1 cevabini verdigi goriilmektedir. Annelerin “kres” ve “ergoterapi’ alt
temasma altt kez vurgu yaptiklari, “davranis ve duyu biitiinleme” alt kodunu bes kez
vurguladiklari, “ila¢ tedavisi” alt kodunu dort kez vurguladiklart ve “yiizme dersi” alt
koduna ii¢ kez vurgu yaptiklart goriilmektedir. Annelerin “spor egitimi” ve “dil konugma
terapisi” alt kodunu iki kez vurguladiklari, “evde egitim” alt kodunu ise yalnizca bir annenin

belirttigi goriilmektedir.

Okul caginda bulunan otizm tanili ¢ocugu bulunan annelerin ¢ocuklar1 tani aldiktan
sonraki donemde egitime yonelik ihtiyaglarina iliskin goriisleri incelendiginde farkli
yontemlerin kullanildigr goriilmektedir. Tiim annelerin “6zel egitim” alt temasia vurgu
yaptig1 goriilmektedir. Annelerin “duyu biitiinleme” alt koduna bes kez, “ergoterapi” alt1
koduna dort kez ve “ylizme dersi” alt kodunu iki kez vurguladiklari, ‘“davranis diizenleme
terapisi” “dinleti seanslar1” ve “ABA®“ alt kodunu ise yalnizca bir kez belirttikleri

goriilmektedir.

Ergenlik doneminde bulunan otizm tanili ¢ocugu bulunan annelerin  ¢ocuklar1 tani
aldiktan sonraki donemde egitime yonelik ihtiyaglarna iligkin goriisleri incelendiginde farkli
yontemlerin kullanildig1 goriilmektedir. Tiim annelerin “6zel egitim” alt temasi cevabin
verdigi goriilmektedir. Yedi annenin “spor egitimi” alt temasina vurgu yaptigi, dort annenin
ise “ilag tedavisi” alt temasin1 vurguladig belirlenmistir. Annelerin “yiizme” alt temasini {i¢
kez vurguladiklari, “duyu biitiinleme” ve “dil terapisi” alt temalarini ise iki kez vurguladiklari

goriilmektedir. Bu duruma iliskin katilimc1 goriisleri asagidaki gibidir;
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“Tanyr iki yasina gelmeden aldik. Hemen bireysel destek egitim, ozel egitime

basladik. Oyun terapisi aldik. Duyu biitiinleme egitimlerine katildik. Hala devam ediyoruz.”
(BK2,1,2)

“Oglum konusmaya baslamamisti ve hazlart ¢ok yogundu. Ellerini ¢irpma, kasitimalari,
kosup ¢iglik atmalart ¢ok fazlaydi. Terslik oldugunu anlayinca doktora gittik. Doktor otizm
olabilecegini séyledi ve Tiirkiye'ye geldik. Ozel egitime basladik. Duyu biitiinleme dersleri,
dil terapisi, yiizme dersleri, oyun terapisi gibi bir¢ok alanda destek egitim aldik. “ (BK3, 1, 2,
4,6,8)

“Hemen bireysel destek egitim, dzel egitime bagladik. Oyun terapisi aldik..” (BK3, 6)

“Ebeveynler olarak da aile egitimlerine katildik. Pandemi siirecinde de online

egitimlere devam ettik.. ”(BK1, 5)
“...ve ergoterapi ile de destekledik.” (BK6, 3)
“...Duyu biitiinleme egitimleri aldik. Hala da almaya devam ediyoruz.” (BK1,2)

“Daha sonra tani kesinlesti, ayni sekilde yogun egitime devam ediyoruz. Duyu

biitiinleme dersleri ile de destekledik” (BKS5, 2')

“Doktora gittigimizde doktor otizm olabilecegini séyledi ve sonra tani aldik hemen

egitime basladik egitim ¢ok onemlivdi..” (OOK3, 1)

“Otizm tamisini aslinda ¢ok kiiciikken almistik ¢iinkii prematiire dogdular ve sikintilt bir
dogum stireci yasadik ashinda. Otizmin yam swa hafif zihinsel engelli de eslik ediyor

cocuguma. Tami aldiktan sonra oézel egitime basladik, yogun ozel egitime bagsladik.” (

00K6, 1)
“.... tant aldik ve 6zel egitime basladik. Ilag tedavisi de gordiik. *“ (OOKS, 5)
“...onun disinda yiizme dersleri ve spor egitimi aldik...” (OOK3, 6,7)

“Duyu biitiinleme dersleri aldik.” (OOK4,4)
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“...Daha sonrasinda ila¢ tedavisine basladik.” (OOKS,5)

“Davranis diizenleme terapisi aldik, uygulamali davrams terapisi aldik. Ozel egitime
basladik tabii ki biitiinleme dersleri aldik duyusal hazlari ¢ok fazlaydr su anda okula devam

ediyoruz kaynastirma dgrencisi olarak.” (OK4,4,6,5)
“... duyu biitiinleme dersleri, yiizme dersleri aldik...” (OK6, 2,4)

“Bebekliginde bizi duymuyor gibi davraniyordu. Tepki vermiyordu, Adini
soyledigimizde bakmiyordu. Duymuyor gibiydi, kendi etrafinda donmeyi seviyordu, ellerini
cirpmayt ve ¢iglik atmayi. Tekrarlayan hareketleri ¢ok fazlayd:.” (EK1, 5)

“..tlim egitimleri almaya ¢alistik, dil terapisi de aldik.. ” (EK7, 6)
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Cizelge 3.20. Cocuklarm gelisim dénemlerine gore otizm tanili gocugu olan annelerin otizm tanisinin

konuldugu dénemde ihtiyag duyulan hizmetlere iligskin goriisleri.

Alt tema Frekans Katihmcilar
. . BK1,BK2,BK3,BK5,BK6,BK8,BK9,BK
Yonlendirme 8 10
Otizm hakkinda dogru 6 BK3,BK4,BK7,BK8,BK9,BK10
bilgiye erisim
Bebeklik Profesyonel destek 4 BK1,BK2,BK7, BK9
go ‘l‘fgﬁ‘g&f} Nitelikli egitime
Anneler ulasma konusunda 4 BK1,BK2,BK6,BK7
destek
Cocuga yaklagma
noktasinda destek 3 BK2, BKS, BK6
Aile i¢i egitim destegi 2 BK9,BK10
Otizm hakkinda dogru 7 ) OOK;,OOK},OOK‘}',
Okul Oncesi bilgiye erigim OOK6,00K7,00K8, OOK10
Donemde Yonlendirme 7 OOKI’--OOKZ--’ OOK3", OOKS,
< 0O0OK6,00K8, OOK9
Cocugn ORQ - ] OOK4,00K5, OOK6, 0OKS,00K9,
ele liglienairme 00K10
Psikolojik destek 4 00K 1, OOK5,00K6,00K7
Egitim Destegi 10 OK1,0K2,0K3,0K4,0K5,0K6,0K7,0
K8,0K9,0K10
Yénlendirme 8 OK1,0K2,0K3,0K5,0K6,0K?7,
OKJ9,0K10
Okul Gaginda |~ Otizm haklanda dogru 7 OK1,0K2,0K3,0K4,0K6,0K7,0K9
¢ocugu olan bilgiye ulagsma
Anneler Psikolojik destek 7 OK2,0K4,0K5,0K6,0K7,0K8,0K9
Maddi destek 7 OK1,0K2,0K4,0K5,0K7,0K8 ,0K10
Toplum igerisinde
yasanan zorluklara 4 OK2,0K5,0K6,0K7
kars1 destek
Otizm hakkinda dogru 9 EK1, EK2, EK3, EK5,EK6G,EK7,EKS,
bilgiye ulagsma EK9, EK10
Ergenlik Yénlendirme 8 EK1, EK2, EK3,EK4,
Doneminde EK5,EK6,EK7,EK8
Cocugu olan Nitelikli egitime
Anneler ulasma konusunda 7 EK3,EK4, EK5,EK6,EK7,EK8,EK10
destek
Psikolojik destek 6 EK1, EK3 EK7,EKS, EK9, EK10

Cizelge 3.20 incelendiginde, bebeklik, okul 6ncesi, okul ¢agi ve ergenlik doneminde
bulunan otizm tanili ¢ocuklarin annelerinin tant konuldugu donemde genel olarak benzer
konulara ihtiya¢ duyduklar1 gozlemlenmistir. Ozellikle ergenlik déneminde bulunan otizm
tanili ¢ocuga sahip olan annelerin tani aldiklari donemde yonlendirme ve dogru bilgiye
erismek istemesinin daha ¢ok oldugu sdylenebilir. Bu durumun en temel nedeni de tan1 alinan
donemdeki teknolojik imkéanlarin, bilgiye ulasmanin, internet ve bilgisayar kullaniminin
giinlimiizdeki kadar yaygin olmamasi olarak ifade edilebilir. Bebeklik doneminde otizm tanili

cocuga sahip olan anneler ise daha ¢ok aile i¢i egitim ve profesyonel destege ihtiyag
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duymalar1 diger gruplardan farklilagsmalarina neden olmaktadir. Okul 6ncesi donemde otizm
tanili cocuga sahip olan annelerin ise ilag tedavisine ihtiya¢ duymalari diger gruplardan farkli
bir ihtiyag tilirli olarak karsimiza ¢ikmaktadir. Cocuklart okul ¢aginda bulunan anneler ise
toplum igerisinde yasanan zorluklara kars1 destek ihtiyact duymasi diger gruplardan bir baska
farklilik olarak goze ¢arpmaktadir. Sonug olarak annelerin geneli otizm hakkinda bilgilenme,

dogru bilgi, psikolojik destek gibi konularda ortak ihtiyaclarinin olduklari sdylenebilir.

Bebeklik doneminde otizm tanili ¢ocugu bulunan annelerin otizm tanisinin konuldugu
donemde ihtiya¢ duyduklar1 durumlar genel olarak ¢ocuklarina nasil yaklagmalar1 konusunda
destek, egitim konusunda yonlendirme, otizme iliskin dogru bilgilendirme, nitelikli egitim,
aile i¢i egitim ve profesyonel destek olarak belirlenmistir. Annelerin en ¢ok “yonlendirilme”
alt temasina vurgu yaptiklar1 goriillmektedir. Bununla beraber, “Otizm hakkinda dogru bilgiye
ulagma” alt temas1 da alt1 kez vurgulanmaktadir. Annelerin verdigi cevaplar incelendiginde
“profesyonel destek” ve “Nitelikli egitime ulasma konusunda destek™ alt temalarinin dort kez
vurgulandigi, “cocuga yaklagsma konusunda destek™ alt temasinin ii¢, “aile i¢i egitim destegi”
alt temasinin ise iki kez vurgulandigi belirlenmistir. Okul 6ncesi donemde otizm tanili ¢ocugu
bulunan annelerin otizm tanisinin konuldugu dénemde ihtiya¢ duyduklari durumlar genel
olarak psikolojik destek, yonlendirme, otizm hakkinda dogru bilgiye erisim, ilag tedavisi ve
bilgilendirme olarak belirtilmistir. Annelerin en ¢ok “otizm hakkinda dogru bilgiye erisim” ve
“Yonlendirme” alt temalarina vurgu yaptiklarni  goriilmektedir. Bunun yaninda,
“bilgilendirme” alt temasina alt1 kez, “psikolojik destek” alt temasina ise dort kez vurgu
yapildig1 goriilmektedir. Okul ¢aginda otizm tanili gocugu bulunan annelerin otizm tanisinin
konuldugu doénemde ihtiyag duyduklart durumlar genel olarak otizm hakkinda bilgi sahibi
olma, toplum igerisinde yasanan zorluklara karsi destek, psikolojik destek, yonlendirme,
otizm hakkinda dogru bilgiye ulasma ve destek egitimi olarak belirtilmistir. Tiim annelerin
“egitim destegi” alt temasina vurgu yaptig1 goriilmektedir. Buna, otizm tanis1 alan ¢ocuklarin

tedavi amacli olarak en etkili yontemin egitim almak olmasinin neden oldugu soylenebilir.

3 2

Sekiz annenin “yonlendirme  alt temasma vurgu yaptigr belirlenmistir. “Otizm hakkinda
dogru bilgiye ulagsma” “psikolojik destek” “maddi destek” alt temalarnt yedi kez
vurgulanmigtir. “Toplum igerisinde yasanan zorluklara karsi destek” temasinin ise dort kez
vurgulandigr goriilmektedir. Ergenlik ¢aginda otizm tanili cocugu bulunan annelerin otizm
tanisinin konuldugu dénemde ihtiya¢ duyduklari durumlar genel olarak otizm hakkinda bilgi
sahibi olma, yonlendirme hizmetleri, psikolojik destege ve nitelikli egitim kurumlarina olarak
belirtilmistir.
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Ergenlik doneminde ¢ocugu olan annelerin en ¢ok “otizm hakkinda dogru bilgiye

3

ulagma” alt temasina vurgu yaptigr goriilmektedir. “yonlendirme” alt temasma sekiz kez
vurgu yapilmistir. “Nitelikli egitime ulasma konusunda destek” alt temast yedi kez,
“psikolojik destek” alt temasi ise alti1 kez vurgulanmistir. Bu duruma iligkin katilimei

gorisleri asagidaki gibidir.

“ Cocugumla ilgili bir sorun vardi ve ben bunu kimseye anlatamiyordum, ozellikle
esime. Bir seyler tersti, ben de bilmiyordum ama hissediyordum. Bilgisizlikten kurtulmak ve
birinin bize neler oldugunu anlatmasina ¢ok ihtiyacim vardi.  Neyi nereden ogrenmem

gerektigini bilmiyordum.” (BKS, 2,3)

“Tam aldigimiz donemde en ¢ok ihtiva¢ duydugum hizmet birinden dogru bilgi
alabilmekti. Ciinkii bilmiyorsunuz, otizm ne demek, hicbir sey net degil. Internette
arastirmalar yapiyorsunuz, maalesef herkes baska sey anlatiyor. Her ¢cocuk baska c¢iinkii. Her
cocukta baska yontem uygulaniyor. Ozel ¢ocuklar. Bu nedenle bilen birinin bizi yonlendirmesi

gerekiyordu.” (BKS, 2,3)

“...kafamizdaki sorularin cevaplarint bulmak bizim i¢in ¢ok zordu ve en ¢ok bunlart

bulmaya ihtiyacimiz vardi. Bilgi sahibi olmak istemistik..” (BK7, 2)

“Bireysel egitim aldiktan sonra destek egitim igin krese ihtiva¢ duyduk ama ozel
cocuklar igin program uygulayan kresler maalesef yok. Ogretmenlerin ¢ogu otizmi bilmiyor.

Iyi 6gretmen bulmak ¢ok zor.” (BK2, 4)

“Daha profesyonel ve anlasilir bir sekilde bu durum bize anlatilmasina ve nereye nasil

gidecegimizi anlatan birine ihtiya¢ duydum..” (BK9, 3)

“dileye otizm tanmili bir ¢ocugun katilmast olduk¢a sarsici. Ancak ¢ocugun otizm tanil
oldugu séylendikten sonra hi¢cbir psikolojik destek verilmemesi biiyiik bir eksiklik. Otizmin ne
oldugunu biz kendimiz arastiripp ogrenmek zorundaydik. Kendi basimiza kisa siirede
toparlanmaya ¢alistik. Bu stirecte bizi yonlendirecek, psikolojik destek saglayacak birine ¢ok
ihtiyacumiz vardi.” (OOK1,1,4)
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“Tam aldigimiz donemde ihtiya¢ duydugum hizmet Nasil bir yol izlemem gerektigi
hakkinda bana yol gosterecek kisilerden bilgi almakti.  Otizm béyle bir sey konusma
anlaminda bir sey ogretirken bazen defalarca tekrar etmeniz gerekiyor ve en dogru yontem
yaparak bunu yapmaniz gerekiyor ki ise yarasin, etkili olsun. Bu nedenle dogru yoldan gitmek

cok onemli dogru bilen kigi ile yola devam etmek ¢ok onemli.” (OOK2,2)

“Tant aldigimiz dénemde hem otizmin ne oldugunu bize anlatacak hem de bundan
sonraki siiregle ilgili ne yapacagimizi bize anlatabilecek birine ihtiya¢ duydum. Egitime
baslayin dediler ama nerede egitime baslayacagiz ne yapacagiz hi¢bir fikrimiz yoktu.” (OK1,
1,2)

“Tam aldigimiz donemde en ¢ok ihtiya¢ duydugum hizmet sosyal destek ve maddi
destekti. Ciinkii raporumuz yoktu ve egitime baslamamiz gerekiyordu maddi anlamda ¢ok

zorlandik. Sosyal anlamda ailelerinden ben esimden ¢ok destek bekledim c¢iinkii biitiin yiik

omuzlarimdayd,.” (OK2, 5,6)

“Tam aldigimiz donemde agikcast biraz ailecek zor zamanlar gegiriyorduk yani hem
aile terapisti hem otizmi anlayacak ve anlatacak birine ihtiva¢ duydum. c¢iinkii tek
basimaydim bu siirecte benim i¢in ¢ok zordu. Birinin bana tek olmadigini gostermesi ve

hangi yoldan gidecegimi anlatmasi gerekiyordu.” (OK4, 2,4)

“Esim o zamanlar yogun ¢alisiyordu ve doktora gitmek bizim igin zor oluyordu ve ne
yapacagimi bilmiyordum. Interneti simdiki kadar kullanamiyorduk, bir doktora ulasmak ¢ok
zordu. Ne yapacagimi bilememistim, yanila yapa ogrendim. Keske bilgi sahibi biri olsaydi

yamimda, tek bagima savasmak zorunda kalmazdim otizmle.” (EK1, 1,2)

“Yonlendirilmek. Ik tani aldigimiz donemde oniimiizde nasil bir yolun oldugunu
bilmiyordum, ¢ok strese giriyordum. Geg¢ kalmistik, ne olacakti? Bilgi sahibi degildik, zaten
kimse bilgi sahibi degildi bu konuda.” (EKS3, 2)

“Tanm aldigimiz donemde en ¢ok otizm nedir, biz simdi ne yapacagiz nereye
basvurmalvyiz, ne yapmaliyiz, cocuguma ne olacak gibi sorularin cevabt hakkinda bilgi sahibi

olmaya ihtiyacim vardi. ve bunu bu bilgiyi bana saglayacak bir hizmete ihtiyacim vardi.”

(EKS, 1,2)
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Bebeklik, okul 6ncesi, okul ¢ag1 ve ergenlik doneminde bulunan otizm tanili ¢ocuklarin
annelerinin tan1 sonrast donemde genel olarak benzer konulara ihtiyag duyduklar

gozlemlenmistir.

Cizelge 3.21. Cocuklarin gelisim donemlerine gére otizm tanili ¢ocugu olan annelerin otizm tanisi
sonrasinda ihtiya¢ duyduklari alanlara iliskin gorisler.

Alt tema Frekans Katihmeilar
Egitim destegi 7 BK2,BK3,BK4 ,BK7,BK8,BK9,BK10
Psikolojik destek 6 BK1,BK2,BK5, BK6,BK7,BK8
Bebeklik Kabullen drzst'e‘l‘(’”usunda 6 BK1, BK5,BK6, BK7, BK8,BK9
Do6neminde Nitelikli eait 1
Cocugu olan Helikll egriime u'agma 5 BK2,BK3, BK5,BK9,BK10
konusunda destek
Anneler — . -
Egitime yonelik iicretsiz
kaynak bulma konusunda 1 BK9
destek
o 00K 1, 00K3, 00K4, O0K5,
Egitim konusunda destek 8 00K6.00KS, OOK9, 00K 10
Yénlendirm 7 00K3, 00K4, 00K5, 00K6, O0K7,
N 00K8, 00K9
. .. 00K3, 00K4, 00K 5, 0O0K6, O0K7,
Okul Oncesi jieikoloiiRgERESs d 00KS8, 00K 10
Dénemde Cocugu Toplumun otizm = - - - -.
olan Anneler konusunda bilgi sahibi 5 OOK2, OOK3, 00K4, OOKS3, 00K,
OOK10
olmamasi
Nuehkli gﬁ}%‘; S 5 00K 1, 00K2, 0OK4, 0OKS5, 00K9,
Otizmin etkilerini 6grenme 3 00K2, 0OKS5, OOKS
konusunda destek

Cizelge 3.21. (Devam) Cocuklarin gelisim donemlerine gore otizm tanili gocugu olan annelerin otizm

tanis1 sonrasinda ihtiya¢ duyduklari alanlara iligkin goriisler.

Maddi destek 7 OK1, OK4, OK5, OK6, OK7, OK8, OK10
Egitim konusunda destek 6 OK1, OK2, OK4, OK5, OK9, OK10
Nitelikli egitim kurumu
Okul Caginda bulma 6 OK2, OK4, OK5,0K7, OK9, OK10
cocugu olan Psikolojik destek 4 OK2, OK3, OK5, OK9
Anneler Gocugun gelisimi 4 OK1, OK6,0K8,0K9
hususunda destek
Sosyal hayatta karsilasilan
zorluklara karsi destek 3 OKS, OK7,0K8
Otizm hakkinda yeteri EK1, EK2, EK3, EK4, EK5, EK6, EK7,
kadar bilgiye ulagma 10 EK8. EK9 EK10
Ergenlik konusunda destek ' '
Dénevmmde Psikolojik destek 8 EK1, EK3, EK4, EK5, EK6, EK7, EKS,
Cocugu olan EK9,
Anneler Maddi destek 7 EK4, EK5, EK6, EK7, EK8, EK9, EK10
Egitim destegi 6 EK1, EK2, EK3, EK4, EKS5, EK9,
Belirsizlikle basa ¢ikma 3 EK®6, EK8,EK9

Cizelge 3.21. incelendiginde, bebeklik doneminde otizm tanili ¢ocugu bulunan
annelerin otizm tanisinin konuldugu doénemde ihtiyag duyduklari durumlar genel olarak

egitim, maddi ve psikolojik destek, kabullenme asamasinda destek, nitelikli egitim kurumu
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bulma ve egitimsel faaliyetlerde {icretsiz kaynak bulma konusunda destek olarak belirtilmistir.
Tan1 aldiktan sonraki donemde en ¢ok ihtiya¢ duyulan hizmetler temasina yonelik olarak en
cok “egitim destegi” alt temas1 vurgulanmistir.”Psikolojik destek” ve “kabullenme noktasinda
destek™ alt temalar1 alt1 kez vurgulanmistir. Daha sonra annelerin en ¢ok vurgu yaptigi alt
tema “nitelikli egitime ulagsma konusunda destek™ alt temasi olarak belirlenmistir. “iicretsiz

kaynaga ulagsma” alt temasi ise bir kez vurgulanmistir.

Okul o©ncesi doneminde otizm tanilt ¢ocugu bulunan annelerin otizm tanisinin
konuldugu dénemde ihtiya¢ duyduklar1 durumlar genel olarak psikolojik destek, yonlendirme,
toplumun otizm konusunda bilgi sahibi olmamasi, otizmin etkilerini bilmeme, egitsel
konularda yetersiz olma, egitim konusunda destek ve nitelikli egitim kurumu bulma olarak
belirtilmistir. Okul 6ncesi donemde ¢ocugu olan annelerin otizm tanisi sonrasinda ihtiyag
duyduklar1 alanlara iliskin olarak; “Egitim konusunda destek” alt temasini sekiz kez

[3

vurguladiklart belirlenmistir. “ yonlendirme” ve “psikolojik destek™ alt temalarini yedi kez
vurgu yaptiklari, “toplumun otizm konusunda bilgi sahibi olmamasi” ve “nitelikli egitim
kurumu bulma” alt temalarina bes kez vurgu yaptiklar1 goriilmektedir.” otizmin etkilerini

ogrenme konusunda destek™ alt temasini ise li¢ kez vurguladiklar1 goriilmektedir.

Okul caginda otizm tanili cocugu bulunan annelerin otizm tanisinin konuldugu dénemde
ithtiya¢ duyduklari durumlar genel olarak egitim, maddi ve psikolojik destek, sosyal hayatta
karsilagilan zorluklara karsi destek, nitelikli egitim kurumu bulma ve c¢ocugun gelisimi
hususunda destek olarak belirtilmistir.  Annelerin en c¢ok “maddi destek™ alt temasini
vurguladiklar1 goriilmektedir. Daha sonra “egitim konusunda destek” ve “nitelikli egitim
kurumu bulma” alt temalarmin vurgulandigi belirlenmistir. Annelerin ihtiya¢ duyduklari
alanlara iliskin goriisleri incelendiginde, “psikolojik destek” ve “cocugun gelisimi hususunda

13

destek” alt temalarinin dort kez vurgulandigi goriilmektedir. “ sosyal hayatta karsilagilan
zorluklara kars1 destek” alt temas1 li¢ kez vurgulanmistir. Ergenlik doneminde otizm tanili
cocugu bulunan annelerin otizm tanisinin konuldugu dénemde ihtiya¢ duyduklari durumlar
genel olarak egitim destegi, maddi destek, otizm hakkinda dogru bilgiye erisim, psikolojik
destek, dogru egitim ile siirece baslama ve belirsizlikle basa ¢ikma konularinda olarak

belirtilmistir.
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Ergenlik doneminde ¢ocugu olan Annelerin Otizm Tams1 Sonrasinda Ihtiyag
Duyduklar1 Alanlara iliskin goriisleri incelendigi zaman “otizm hakkinda yeterli bilgiye
ulagsma konusunda destek” alt temasinin tiim anneler tarafindan vurgulandigi goriilmektedir.
Buna neden olarak otizm hakkinda bilgiye ulagsmanin yillar 6ncesinde bu kadar kolay
olmamasi gosterilebilir. “Psikolojik destek™ alt temas1 sekiz kez vurgulanmistir. Daha sonra
annelerin “maddi destek™” alt temasina yedi kez, “egitim destegi alt temasina alt1 kez,

belirsizlikle basa ¢ikma” temasina ii¢ kez vurgu yaptiklar1 belirlenmistir. Bu duruma

iliskin katilimer goriisleri asagidaki gibidir.

“Tam aldiktan sonra iyi bir egitim hizmetine ihtiya¢ duyduk. Iyi kurum bulmak ¢ok zor
oldu, iyi kurum, iyi 6gretmen ¢ok onemli. Bu nedenle en ¢ok egitime ihtiya¢ duyduk. Ne kadar
iyi egitim o kadar ¢ok geri doniis demek ¢iinkii. Ne kadar ogrenirse otizm belirtileri o kadar

azalyor.” (BK2, 4)

“Tan aldiktan sonra en ¢ok egitim alaninda ne yapacagimin soylenmesine ihtiyacim
oldu. Bilgilendirilmem gerekiyordu. Nereden baslayip nereye gidecegimi bilmiyordum.
Mesela oglum bir sey yapryor ama ben anlamiyordum onun ne yaptigini. Neden yaptigini.

Egitim aldik¢a anlamaya basladim. Diger taraftan psikolojik olarak birinin beni anlamasina,

dinlemesine ¢ok ihtiyacum vardr.” (BK7, 1,2,4)

“ ... Psikolojik olarak zaten tiikeniyorsunuz. Yine de gii¢lii olmak zorundasiniz.” (BKS,

2)

“Ne yapacagimi biliyordum ama nasil yapacagimi bilemiyordum. Anne olarak hep
daha fazla bir seyler yapabilirim gibi diistiniiyordum, yonlendirilmeye ihtiyacimiz oldu
cogunlukla. Tani aldiktan sonra otizmle ilgili yasadigimiz en biiyiik problem ¢ocugumun
gelisimini nasil olacagint kestirememek ve otizmden ne kadar etkilendigini bilmemekti. Tani
almistik ama sonugta ne kadar, otizmin onu ne kadar etkiledigi hakkinda bir fikrimiz yoktu.
Egitimin egitim de onu nasil yénlendirmemiz gerektigini bilmiyorduk ve ne olacagin
bilmiyorduk en ¢ok bu sorularin cevabini bulmamda bana yardim edecek birine ihtiyag

duydum.” (OOKS, 1,2,3, 6)

“Tant aldiktan sonra en c¢ok psikolojik anlamda iginde bulundugun ¢ikmazdan bir

sekilde beni ¢ikaracak birine ihtiya¢ duydum ¢iinkii otizm demek takinti demek siire¢ demek,
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dipsiz bucaksiz bir kuyu demek. Siirecte benim yamimda olacak birini destegine ihtiyag

duydum. Egitim anlaminda da bilen insanlara ihtiyag duydum.” (OOK10, 1,3)

“En ¢ok psikolojik alanda destek ihtiyact duydum ¢iinkii otizm bilinmezligi beni ¢ok
strese sokmustu. Gelecegi nasil olacak, bundan sonra ne olacak gibi sorularin cevabini bir

tiirlii bulamiyordum..” (OK2, 4)

“Tant aldiktan sonra en ¢ok da iyi bir egitim kurumu bulma noktasinda destek ihtiyag
duydugun i¢inde bircok aile ile konustuk diger aileler bizim gegtigimiz yollardan gegen diger
aileler bize ¢ok destek oldular .” (OK4, 2,3)

“Tanit aldiktan sonra en ¢ok hangi alanda destege ihtiyacim oldu.. yani agikcasi her
alanda destege ihtiyacim oldu ¢iinkii psikolojik olarak tiikeniyorsunuz, ekonomik olarak ¢ok

zor bir siire¢ bashyor sizin igin, ¢iinkii egitim masraflart giderleri artiyor. ” (EK5, 2,3)

“Tani aldiktan sonra en ¢ok psikolojik anlamda sorunlar yasadim c¢iinkii ne yapacagimi

bilemedim.. Egitimsel anlamda daha iyi bir 6gretmene ihtiya¢ duydum.” (EK9, 2, 4)

Bebeklik, okul 6ncesi, okul ¢agi ve ergenlik donemimde bulunan otizm tanili ¢ocuklara
sahip annelerin tan1 sonrasinda karsilastiklar1 sorunlar incelendiginde genel olarak otizme
iliskin olarak, aile i¢i, ekonomik, psikolojik, egitim, saglik ve sosyal alanlarda sorun
yasadiklar tespit edilmistir. Biitiin gruplarin hem kendi iclerinde hem de farkli donemlerde
bulunan annelerin goriislerine gore benzer sonuglar verdigi tespit edilmistir. Bebeklik, okul
oncesi, okul cagi ve ergenlik donemimde bulunan otizm tanili ¢ocuklara sahip annelerin tani
sonrasinda karsilastiklar1 sorunlar incelendiginde otizme iligkin olarak en ¢ok belirsizlik ve ne
yapacagini bilememe, otizmi kabullenme, c¢ocuklar ile iletisim kurmada zorluk, otizm
hakkinda bilgi eksikligi, toplumsal hayatta otizmin ne oldugunu insanlara aciklama
konularinda sorun yasadiklar1 belirlenmistir. Bu duruma iligskin katilime1 goriisleri ve tablolar

asagidaki gibidir.
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Cizelge 3.22. Cocuklarin gelisim donemlerine gore annelerin otizm tanisi sonrasinda otizme iliskin
yasanan sorunlara ve ihtiyaglara iliskin goriisleri

Alt tema Frekans Katihmecilar
D?ﬂﬁiﬁe 10 BK1,B K2,BK3,BK4, BK5,BK6, BK7, BKS,
yon'er ¢ BK9, BK10
ihtiyaci
Bebeklik Hetisim sorunlari 8 BK1, BK3,BK4,BK6,BK7, BK8, BK9,BK10
Doneminde Baglanma
Cocugu olan soranlart 3 BK1, BK4, BK5
Anneler
Davranis 3 BK2, BK4, BK5
problemleri
Takintilarin 2 BK1, BK7
olmasi
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Cizelge 3.22. (Devam) Cocuklarin gelisim donemlerine gore annelerin otizm tanisi sonrasinda otizme

iliskin yasanan sorunlara ve ihtiyaglara iliskin goriisleri

Iletisim kurma 9 00K 1,00K2,00K4,00K5,00K6,00K7,00K
ihtiyaci 8,00K9,00K 10
S”ﬁgﬁfgg‘“‘m g 00K 1,00K2,00K3, 00OKS5,00KS6,
. 3 00K 7,00K9,00K 10
edinememe
Belirsizlik ve ne
yapacagini 5 00K 1, 00K2,00K7,00K8,00K9
Okul Oncesi bilmeme
Dénemde Otizmin ne . . . . .
Cocugu olan oldugunu topluma 5 OOKI, OOK3,00K4, OOK6,00K10
Anneler anlatmak
Dil ve konusma 5 00K2,00K6, 00KS, 0OK9, 00K 10
problemleri
Davranis 4 00K3, 00K4, 0OK7,00K8
problemleri
Takintilarin 3 0OK4, 0OK6, OOKT
olmasi
Aglama krizleri 2 00K4, OOK7
[letisim sorunlari 8 OK1, OK3, OK4, OK5, OK6, OK8, OK9, OK10
Dogru
yonlendirilme 8 OK?2, OK3, OK4, OK5, OK6, OK7, OK8, OK10
ihtiyaci
Sosyallesememe 8 OK1, OK2, OK4, OK5, OK7, OK8, OK9, OK10
Duyusgigelarn 5 OK1, OK3, OK4, OK5, OKS,
¢ok olmasi
Okul Rutine baglilik 5 OK4, OK5, OK7, OK8, OK9
Caginda Tekrarlayan
¢ocugu olan motor
Anneler hareketlerin 5 OK4, OK5, OK6, OK7, OKS
olmasi
Belirsizlik 5 OK1, OK3, OK4,0K8,0K10
Diglanma 4 OK5, OK7, OK9, OK10
Davranis 3 OK1, OK5, OK6
problemleri
Givenlik 3 OK2, OK7, OK8
sorunlari
Insanlarin otizm
hakkinda bilgi 8 EK1, EK2, EK4, EK5, EK6, EK7, EK8, EK9,
sahibi olmamasi
Takmtlarin 7 EK1, EK5, EK6, EK7, EK8, EK9, EK10
Ergenlik T ﬁlmzlm
SO ekrarlayan
Donefrllnde motor hareketler 7 EK1, EK2, EK3, EK4,EK7, EK9, EK10
Cocugu olan D
Anneler avranis 5 EK4, EK5, EK6, EK7, EKS
problemleri
Konusma 5 EK1, EK5,EKS, EK9, EK10
sorunlari
Yonlendirilme 5 EK3, EK4, EK6, EK9, EK10
ihtiyac1

Cizelge 3.22. incelendiginde, bireysel goériisme yapilan bebeklik doneminde c¢ocugu

olan annelerin otizm tanist sonrasinda otizme iliskin yasanan sorunlar ve ihtiyaglar ana
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temasina iligskin, “iletisim sorunlar1”, “baglanma sorunlar1”, “takintilarin olmas1”, “davranis
problemleri” ve “dogru sekilde yonlendirilme ihtiyac1” alt temalar1 belirlenmistir. Bebeklik
doneminde cocugu olan annelerin tamaminin “dogru sekilde yonlendirilme” alt temasina
vurgu yaptiklart belirlenmistir. Annelerin sekizinin “iletisim sorunlari” alt temasina, ti¢liniin
“baglanma sorunlar1” ve ‘“davranig problemleri” alt temalarna, ikisinin ise “takintilarin

olmasi1” alt temasina vurgu yaptigi belirlenmistir.

Bireysel goriigme yapilan annelerin otizm tanis1 sonrasinda otizme iligkin yasanan
sorunlar ve ihtiyaglar ana temasma iliskin “Iletisim kurma ihtiyac1” “Sosyallesememe Ve
arkadas edinememe” “Belirsizlik ve ne yapacagini bilmeme” “Otizmin ne oldugunu topluma
anlatmak” “Dil ve konusma problemleri” “Davranis problemleri” “Takintilarin olmas1”
“Aglama krizleri” alt temalar1 belirlenmistir. Okul dncesi donemde ¢ocugu olan annelerin en
cok vurguladiklar: alt tema “iletisim kurma ihtiyaci” alt temasi1 olarak belirlenmistir. daha
sonra “sosyallesememe ve arkadas edinememe” alt temas1 vurgulanmaktadir. “Belirsizlik ve

b 1Y

ne yapacagint bilememe” “otizmin ne oldugunu topluma anlatmak” ve “dil konusma
problemleri” alt temalarinin anneler tarafindan bes kez vurgulandig1 goriilmektedir. “Davranis
problemleri” alt1 temas1 dort kez, “Takintilarin olmas1 “ alt1 temasi ise anneler tarafindan ti¢
kez vurgulanmistir. son olarak “aglama krizleri “alt temas:t iki kez vurgulandigi

goriilmektedir.

Okul doneminde ¢ocugu olan annelerin sonrasinda yasanan sorunlari ve ihtiyaglar

99 ¢¢

incelendiginde annelerin “iletisim sorunlar1” “sosyallesememe” sorunu alt temalarina sekiz
kez vurgu yaptiklar1 goriilmektedir. Bu donemdeki annelerin en ¢ok ihtiyaci olan alt tema
“dogru yonlendirme ihtiyac1” olarak belirlenmistir. “Duyusal hazlarin ¢ok olmasi” “rutine
baglilik” “tekrarlayan motor hareketlerin olmasi” ve “belirsizlik” ana temalar1 anneler
tarafindan bes kez vurgulanmistir. Bunun yani sira, “diglanma” alt temasinin anneler

tarafindan dort kez vurgulandigi goriilmektedir. “Davranis problemleri” ve “giivenlik

sorunlar1” alt temalar1 yasanan sorunlar arasinda anneler tarafindan ii¢ kez vurgulanmaktadir.

Ergenlik doneminde ¢ocugu olan annelerin tanist sonrasinda yasadiklar1 sorunlara ve
ihtiyaglara iligskin goriisleri incelendiginde en ¢ok sorun yasadiklar1 temanin “insanlarin otizm
hakkinda bilgi sahibi olmamasi1” oldugu belirlenmistir. “Takintilarin olmas1” ve “tekrarlayan

motor hareketler” annelerin en ¢ok vurguladigi diger alt temalardir. Bunlarin yaninda
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“davranig problemleri” ve “konusma sorunlar1’” anneler tarafindan bes kez vurgulanmustir.
Annelerin Ihtiyaclara iliskin goriisleri incelendiginde “yonlendirilmeye ihtiyac1” en g¢ok
vurgulanan alt tema olarak belirlenmistir. Bu alt kodlar ile ilgili annelerin goriislerinden

bazilarina asagida yer verilmistir.

“Otizm bir deniz gibi. Nereden baslayp nereye gidecegimiz belli degil. Yonlendirme
ihtiyact hissettik..” (BK1, 1)

“Bir anne olarak en biiyiik sorunum kendimi onun annesi gibi hissetmiyor olusumdu.
Anne diye seslenmiyor, goz kontagi kurmuyor, beni dinlemiyordu. Bir isim oldugunda ve onu
babaannesine biraktigimda yoklugumu hissetmiyor, beni aramiyordu. Iletisim dolayisi ile

anne-c¢ocuk bagint kuramiyorduk” (BK1, 3)

“Otizm diyince ¢iinkii kimsenin net bir bilgisi yok maalesef. Egitim, hastane, ilaglar,
yontemler, bir¢ok tedavi var.. Ne yapmalymm? Hangisini se¢cmeliyim? Cocugumu

diinyasindan nasil ¢tkarmaliyim? Otizm ne demek onu bile bilmiyordum” (BK5, 1)

“Otizm hayatimiza girdikten sonra her sey degismisti. Acaba ¢cocugum bir sey istiyordu
ve bana soyleyemiyor muydu? Acaba cani aciyor muydu? Acaba hissetmiyor muydu? Mesela
tisiiyordu ama bunu bana bir sekilde ifade edemiyordu. Onun bana bir seyleri anlatamadigt
diisiincesi  beni kahrediyordu. En biiyiik sorunum ona ulasamamak, onun bana

ulasamayacagin diigtinmemdi.” (BK3, 2)
“Ciinkii iletisim kurmuyordu ve ben anlamiyordum onu, dfkeleniyordu..” (BK4, 2,4)
“Takintilart da vardi, otizm demek takinti demek...” (BK7, 5)

“Benim yasadigim en biiyiik sorun bilinmezlikti. Bir anne olarak ne yapmaliyim? Ne
yapmamaliyyim? Bu konudaki bilinmezlik ve ya yanlis yaparsam duygusu en biiyiik problemdi”
(OOK1, 3)

“En biiyiik sorunumuz otizmin ne oldugunu ailelerimize ve ¢evremize anlatmak ve

kabullendirmek oldu..” (OOK3, 4)
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“Otizmle ilgili yasadigim en biiyiik problem sosyallesmesi ve insanlarla iletisim

kurmasaydi ¢ocugumun. *“ (OOK35,2)

’

“Yasadigimiz en biiyiik sorun dil konusma problemi. hala tam olarak konusmuyor..’

(0OK6,5)

“ .bunun disinda oyun oynamiyor, sosyallesmiyor arkadaglariyla, arkadaslarina ilgi

duymuyor. Okuldaki etkinliklere katilmak istemiyor.” (OOK7,2)

“Otizmle ilgili yasadigim en biiyiik sorunlar davranis problemleri oldu aglama krizleri

cok fazlaydi ” (OOK4, 6,8)

“Tani aldiktan sonra otizmle ilgili yasadigim en biiyiik sorun otizme 6zgii olan

takintilar ve rutinlerdi...”(OOK7, 7)

“vasadigim en biiyiik problem ¢ocugun sosyallesmesiydi, iletisim kurmasaydi” (OK2,
1,3)

“...Ve Agikcast aileye bu konuda yol gosterecek korkularini ve ¢aresizligini bir kenara

koyabilecek bir destege kesinlikle ihtiya¢ duyuyor aile. © (OK3, 2)

“Yasadigimiz en biiyiik problem tekrarlayan hareketler de etrafinda donmesi rutinleri

mesela parmaklarini masaya vurmasi stirekli gibi tekrarlayan hareketlerimiz ¢ok fazlaydi..”

(OK5, 5)

“Cocugum tam aldiktan sonra otizmle ilgili yasadigim en biiyiik sorun onun davranis
problemleri nedeniyle normal olmadigint belli etmesi ve insanlar tarafindan tuhaf bakislara

Maruz kalmak ve insanlar tarafindan dislanmak..” (OK7, 8)

6

Yeri geldiginde giivenligi icin hi¢ yalniz birakmamaniz gereken bir g¢ocuga

sahipsiniz. O yiizden zor yani, her alanda destege ihtiya¢ duyuyorsunuz. ” (OK2, 10)

“..Otizmle ilgili yasadigimiz sorunlar davranis problemleriydi..” (OK5, 9)
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“Tam aldiktan sonra yasadigimiz en biiyiik sorun tekrarlayan hareketler ve davranis

problemleriydi..” (EK4,3,4)

“Yani insanlart  durumu anlatamiyorduk hala anlatamiyoruz  ¢iinkii  otizm

toplumumuzda bir sey degil maalesef bu anlamda ¢ok zorlandik..” (EK1, 1)

“Takintilar ¢ok yogundu bir seyi aymt sekilde yapmaktan ¢ok hoslaniyordu nesneleri
cevirmekten sallamaktan dizmekten takinti yapabilecegi her seyi takinti yapma halindeydi ve

takintilart yenemiyorduk sadece degistirebiliyorduk...”(EK7, 2)

“En biiyiik sorunumuz davranis problemleriydi...” (EK7,4)

“konusmadigi i¢in onu anlamryorduk..” (EK8,5)

“Tami aldiktan sonra en ¢ok ¢ocugumu nasil davranmalyim onu nasil
yonlendirmeliyim, onun egitimini nasil desteklemeliyim gibi konularda destege ihtiyag

duydum yani yonlendirilmeye ihtiyacum vardi” (EK3, 6)

“Tami almaya c¢alistigimiz donemde ne yapacagimizi  bilmiyorduk. Nereye

basvuracagimizi bilmiyorduk. Yonlendirilmeye ihtiyacimiz oldu. “ (EK10,6)
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Cizelge 3.23. Cocuklarin gelisim donemlerine gére annelerin otizm tanisi sonrasinda aile ile ilgili
yasadiklari sorunlara ve ihtiyaglara iliskin goriisleri.

Alt tema Frekans Katihhmeilar
Aile igi suglama 7 BK1, BK2, BK4, BKS5, BK6, BK8, BK10
egilimi
. Aile i¢i destek
Bebeklik S 7 BK1, BK2, BK6, BK7, BK8, BK9, BK10
i . ihtiyact
Doneminde Aile bireylerinin
Cocugu olan Y'E 7 BK1, BK3, BK4, BK5, BK6, BK7, BK8
anlagilma ihtiyaglar
Anneler Uzman
" a . 4 BK2, BK3, BK4, BK8
yonlendirilmesi
Ofkelenme 2 BK2, BK7
Anlasilma ve 9 OOK1, 00K2, 00K3, OOKS5, OOKS,
Okul Oncesi konusma ihtiyaci 00K 7, 0OK8, 00OK9, 00K 10
Dénemde Suclama 9 00K 1, O0K2, 00K3, 00K4, OOKS5,
Cocugu olan ¢ 00K6, 00K7, 00KS8, OOK9
Anneler Ese daha az zaman 3 00K1, 0OK3, OOK7
ayirma
Okul Casimd Depresyon 7 OK1, OK3, OK4, OK5, OK7, OK8, OK10
O‘éu?j%‘gna Suglama 6 OKL1, OK2, OK4, OK5, OK6, OK9
ot Kendini yalniz 9 OK1, OK2,0K3,0K4,0K5 OK6, OK7,
hissetmeme ihtiyact OK8, OK10
s s s 6 EK1, EK4, EK5, EK6, EK7, EK8
egilimi
Ergenlik Kendini su¢lama 4 EK2, EK3, EK9, EK10
Doneumlnde Es destfzgl.ne duyulan 4 EK1, EK2, EK6, EK7
Cocugu olan ihtiyag
Anneler Aile bireyleri
tarafindan anlasilma 4 EKS3, EK4, EK8, EK10
ihtiyact

Cizelge 3.23.incelendiginde, bebeklik doneminde ¢ocugu olan annelerin otizm tanisi
sonrasinda aileleri ile ilgili yasadiklar1 sorunlara ve ihtiyaglara iliskin goriisleri incelendiginde
“aile i¢i suglama egilimi” en ¢ok sorun yasanan alt tema olarak belirlenmistir. “Ofkelenme”
alt temasi anneler tarafindan iki kez vurgulanmistir. “Aile igi destek ihtiyac1” “aile bireylerini
anlasilma ihtiyaglar1” ve “uzman yonlendirilmesi” annelerin en ¢ok ihtiya¢ duyduklar: alt

temalar olarak belirlenmistir

Okul 6ncesi donemde ¢ocugu olan annelerin otizm tanist sonrasinda aileleri ile ilgili
yasadiklar1 sorunlara iliskin goriisleri incelendiginde ‘“‘suglama” alt temasmin dokuz kez
uygulandigi belirlenmistir. bunun yani sira “esine daha az zaman ayirma” alt temasi ii¢ kez
vurgulanmigtir. Annelerin ihtiyaclarina iligkin goriisleri incelendiginde ise ‘“anlagilma ve
konusma ihtiyac1” alt temasimin dokuz kez vurgulandigi ve annelerin en ¢ok ihtiyact olan

seyin anlagilmak oldugu belirlenmistir
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Okul doneminde c¢ocugu olan annelerin otizm tanist sonrasinda aileleri ile ilgili
yasadiklar1 sorunlari incelendiginde “depresyon” alt temasmi yedi kez vurgulandig
belirlenmistir. Bununla birlikte “suglama” alt temasi alti kez vurgulanmigtir. Annenin
ihtiyag¢larina iliskin goriisleri incelendiginde ise en ¢ok vurgulanan alt temanin “kendini yalniz

hissetmeme ihtiyac1” oldugu belirlenmistir.

Ergenlik doneminde ¢ocugu olan annelerin otizm tanist sonrasinda aileleri ile ilgili
yasadiklar1 sorunlara iliskin goriisleri incelendiginde “aile i¢i suglama egilimi” alt temasina
alt1 kez vurgu yapildig1 belirlenmistir. bununla birlikte “kendini suglama “ alt temas1 anneler
tarafindan dort kez vurgulanmustir. buna iliskin ornekler asagida belirtilmistir. Annelerin
ihtiyaglarina iliskin goriisleri incelendiginde “es destegine duyulan ihtiyag” ve “aile bireyleri

tarafindan anlagilma ihtiyaci” En ¢ok vurgulanan alt temalar olarak belirlenmistir

“. Anne baba olarak birbirimize yoneldik. Birbirimizi sugladik.” (BK1, 1)

“ilk asamada da birbirimizi sucladik esimle. Ofkemizi birbirimize yansittik. Sanki ben

cocugumla ilgilenmiyormusum gibi davraniyordu..” (BK2, 1, 5)

“Esimle birbirimizi su¢ladik bir siire. © (BK8,1)

“En ¢ok birlik ve beraberlige ihtiyag duyduk,cok siikiir onu da ailemiz bize sagladi.
(BK3, 3)

“dile iliskilerimizde en ¢ok birbirimizi anlamaya ihtiyacimiz vardi. Ciinkii ¢ogu zaman

anlasamiyorduk” (BK4,3)

“ Aile iliskilerinde en ¢ok anlamaya ve anlagilmaya ihtiya¢ duydum” (BK5, 3)

“ Anne baba olarak bizleri de yonlendirecek bir kuruma ihtiyacumiz oldu, egitimlere

katildik biz de.” (BK8, 4)

“Tami aldiktan sonra sorun yasamaktan ziyade biz baglarimizi giiclendirdik.

Birbirimize ve ¢ocugumuza inandik. Birbirimize daha siki sarildik. Insanin ailesinden baska
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kimsesi olmuyor boyle donemlerde. Tek sikintimiz birbirimize daha az vakit ayirmis olmakti.

“ (00K, 3)

“Tanmi aldiktan sonra aile iliskilerimizde ilk asamada sikinti yasadik ¢ok biiyiik
problemler yasamadik ama birbirimizi sugladik esim beni cok sucladi” (OOK2, 2)

“. Bu noktada gercekten konusmaya ihtiyacim vardi..” (OOKG6, 1)

“dile iliskilerinde en ¢ok esimin yammda oldugunu ve benimle bu yiikii paylastigin

bilmeye ihtiya¢ duydum..” (OOK8,1)

“aile iliskilerimizde birbirimizde duygularimizi ve ne hissettigimizi paylasmaya yonelik

paylasimlar yapmaya ihtiyag duyduk.” (OOK9, 1)

“dile iligkilerimizde ilk tami aldigimiz donemde biraz zorland: ¢iinkii sok olmustuk kabul

etmedik birbirimizi su¢ladik kendimizi ¢ok sugladik.” (OK1, 2)

“Tami aldiktan sonra aile iliskilerimizde problem yasadik birbirimizi sucladik ¢iinkii

nedenini bilmiyorduk daha ¢ok ben suglandim anne olarak benim sorumlulugunmus gibi bana

cok yiiklenildi ” (OK4, 2)

“Tam aldiktan sonra uzun bir siire depresyona girdim.. Ailem ile anlasamiyorduk”

(OK5, 1)

“En ¢ok kendimi yalniz hissetmemek isterdim. Tek basima olmamak.. ~ (OK5, 3)

“Bu stiregte tek basiniza oluyorsunuz. Keske yalniz olmasaydim..” (OK7, 3)

“Yalnizdim. Kendimi bu kadar yalniz hissetmemek isterdim, otizm yalnizlik demek..”

(OK10, 3)

“Esim ¢ocugumuzun otizm tanist almasint kabullenmekte ¢ok zorland. ve beni sugladi.

” (EK1, 1)
“Psikolojik olarak ben de kendimi sugladim.” (EK2, 2)
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“. Once suglandim. Cok kavga ettik..” (EK5, 1)

“Otizm tanisi o aldiktan sonra esimle birbirimizi cok sucladik ¢cok birbirimize zarar

verdik bu anlamda maalesef. ~ (EK7, 1)

“Tani aldiktan sonra aile iligkilerinde en ¢ok anlasilmaya ihtiya¢ duydum.” (EK4,4)

“En ¢ok esimin destege ihtiya¢ duydum ancak o beni sugladi”( EK2, 3)

Cizelge 3.24. Cocuklarin gelisim dénemlerine gore annelerin otizm tanisi sonrasinda maddi sorunlara
ve ihtiyaclara iliskin goriisleri.

Alt tema Flﬁska Katilmeilar
Cocugun egitim
Bebeklik masraflarinin karsilanmasi 10 BK, BBI[(?, BBIP(C; BBIES! BB}EféBK(S’
D"e exli d konusunda yasanan zorluklar ! ' !
oneminde B} BK1, BK2, BK4, BK5, BK6, BKS,
Cocugu olan Devlet destegi 8 BK9. BK10
Anneler e — ~ = ’
Ailelerin erisim saglayacagi 1 BK2
ticretsiz etkinlik havuzu
Cocugun egitim i 2 s 2o -
Okul © . masraflarinin karsilanmasi 10 88; 61’885 ’(())(())Ilég ’gggg > 88%15(’)
DL'}n Iillzem konusunda yasanan zorluklar ’ : ’ ’
Cocougeu olzm Devlet desteginin artmasi 7 OOK2, OOK?-’-’ OOK‘-‘-’ OOKS, OOK7,
OOKS, OOK10
Anneler Eoitim dist faalivetlerd
&l lmmaﬁéi ’i‘; ;yg‘: erde 4 00K 1, 00K4, OOK7, 0OKS
Cocugun egitim
Okul Caginda masraflarinin karsilanmasi 10 OKL, 8572 ' (()DE: ’ 8:((:; ! (())KK f(’)OKG’
¢ocugu olan konusunda yasanan zorluklar ' ' '
Anneler Devlet destesi 8 OK1, OK2, OK3, OK4, OK6, OK7,
evlet destegi OK8. OK9
Ergenlik masrgl(;cr?iinkf;ﬁlmam 10 EK1, EK2, EK3, EK4, EK5, EKS,
é)o zlzlegrzlgi ?1 konusunda yasanan zorluklar EK7, EK8, EK9, EK10
.. EK1, EK2, EK3, EK4, EK5, EK®,
Anneler Devlet destegi 10 EK7, EKS, EK9, EK10

Cizelge 3.24. incelendiginde, bebeklik donemde cocugu olan annelerin otizm tanisi
sonrasinda maddi sorunlara yonelik goriisleri incelendiginde “cocuklarin egitim masraflarini
karsilanmasi konusunda yasanan zorluklar” tim anneler tarafindan vurgulanan alt tema olarak
belirlenmistir. “Annelerin erisim saglayacagi iicretsiz etkinlik havuzu” alt temasi bir anne
tarafindan vurgulanmistir. Annelerin maddi ihtiyaglara iliskin goriisleri incelendiginde

maddi konularda “devlet destegi” alt temasina sekiz kez vurgu yapildigi belirlenmistir.
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Okul 6ncesi donemde ¢ocugu olan annelerin otizm tanis1 sonrasinda maddi sorunlara
iliskin gorisleri incelendiginde “Cocugun egitim masraflarinin karsilanmasi konusunda
yasanan zorluklar” alt temast tim anneler tarafindan vurgulanmistir. “egitim dist
faaliyetlerde maddi kaygi” alt temasi dort anne tarafindan belirtilmistir. Annelerin
ihtiyaclarina iliskin goriisleri incelendiginde “devlet destegi” alt temasi anneler tarafindan

yedi kez vurgulandigi goriilmektedir.

Okul Doéneminde Cocugu Olan Annelerin Otizm Tanis1 Sonrasinda Maddi Sorunlara
Iliskin goriisleri incelediginde “Cocugun egitim masraflarmin karsilanmasi konusunda
yasanan zorluklar” alt temas1 tim anneler tarafindan vurgulanmistir. Annelerin ihtiyaglarina
yonelik goriisleri incelendiginde ise “devlet destegi” alt temasinin sekiz anne tarafindan

vurgulandigi belirlenmistir.

Ergenlik Doneminde Cocugu Olan Annelerin Otizm Tanist Sonrasinda Maddi Sorunlara
Iliskin goriisleri incelediginde “Cocugun egitim masraflarmin karsilanmasi konusunda
yasanan zorluklar” alt temasi tiim anneler tarafindan vurgulanmistir. Annelerin ihtiyaglarina
yonelik gorisleri incelendiginde ise “devlet destegi” alt temasinin sekiz anne tarafindan

vurgulandigi belirlenmistir. Buna iliskin baz1 goriislere asagida yer verilmistir.

“Ekonomik olarak ancak geciniyoruz. Egitime baslayamadik. Ozel egitim dersleri ¢ok

pahali, rapor yoksa iicretsiz ders de olmuyor maalesef.” (BK2, 1)

“Belki de en ¢ok zorlandigimiz konu bu oldu. Evde destek egitim de alvyoruz, kuruma da

devam ediyoruz su anda. Ekonomik olarak ¢ok zorlaniyoruz” (BK6, 1)

“Ya da bir etkinlik havuzu gibi bir sey mesela, ailelerin iicretsiz ulasabilecegi, bizi

yonlendirebilecek bir uygulama bile olur. ** (BK2, 3)

“. Devlet bu konuda daha ¢ok destek olsa keske.” (BK3, 2)

“Ozel egitim iicretleri ¢ok pahali, bu konuda keske destek alabilecegimiz bir yer

olsaydi. Devlet destegi gibi mesela..” (BK6, 2)
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“Devletin verdigi sekiz seans bireysel egitim ¢ok yetersiz, ekstra ders almak zorunda
kaliyoruz. Bu da dogal olarak bizi zorluyor maalesef. Raporla daha ¢ok ders almak isterdim.
Bence oyle olmali. ** (BK2, 3)

“Otizm bir gelir hastaligi. Eger ekonomik durumunuz varsa, iyiyse, egitim

alabiliyorsunuz. Egitim sayisim arttirabiliyorsunuz.” (OOKS5, 1)

“Ekonomik olarak stkinti yasadik ¢linkii okul disinda olan biitiin faaliyetler ekstra iicret
demek. ” (OOK1, 1, 3)

“maddi olarak gercekten zor siirecler onun icin devlet destegi énemli..” (OOK2, 2)

“En ¢ok devletin bu noktalarda biraz daha destek olmasina ihtiyag duydum” (OOK3,2)

“Ekonomik anlamda sikinti yasadik ciinkii ¢cok giderlerimiz artti daha ¢ok ¢alismak
zorunda kaldik, egitim masraflarint karsilarken zorlandik..” (OK1, 1)

“Ekonomik olarak ¢ok zorlandik ben ¢alismaya bagladim bir zaman sonra esim fazla

mesai yapmak zorunda kaldi ¢iinkii egitim iicretleri ¢ok pahaliydi konuda destege ihtiyag
duyduk” (OK3, 1)

“Ekonomik olarak birikimlerimizi kullanmak zorunda kaldik sikinti yasadik” (OK5, 1)

“en ¢ok ekstra olan tedavilerin ve egitimlerin karsilanmasinda devlet destegine ihtiyag

duyduk” (OK2, 2)

“egitim masraflari ve terapiler icin yine de devletin ekonomik anlamda destek olmasi iyi

olabilirdi ” (OK6,2)

“Haftalik aldigimiz ders sayisi ¢ok az oldugu icin ozel derse bagvurmak zorunda

kaldik, bu da bizim i¢in ¢ok kiilfetli oldu. Cok zorlandik.. ~ (EK5, 1)

“Eve bir ¢ok materyal ve kitap aldik, ancak ozel ders ticretlerini karsilayacak ekonomik

durumumuz yok su anda. ” (EK9,1)
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“En azindan ¢ocuklarin zamanlarim gegirebilecekleri iicretsiz bir alan olusturulabilse

bizim i¢in daha rahat olurdu. Devlet destegi lazim.. ” (EK5,2)

“Ekonomik olarak devletin destegine ¢ok ihtiya¢ duyduk. Otizm gercekten zengin
hastalig1.” (EK6,2)

Cizelge 3.25. Cocuklarin gelisim donemine gore annelerin otizm tanis1 sonrasinda psikolojik sorunlara
ve ihtiyaclara iliskin goriisleri.

Alt tema Frekans Katilimcilar
Depresyon 9 BK1, BK2, BK3, BK4, BK6, BK7,
BK8, BK9, BK10
Annenin suglanmasi 8 BK1, BK2, BK3, BK4,BK6, BKS,
BK9, BK10
Bebeklik Yonlendirilme ihtiyact 6 BK1, BK3, BKéfk?(})(S’ BKS, BK3,
Doneminde Anlagilma ihtiyact 6 BK3, BK4, BK5, BK6, BK7, BK9
Cocugu olan Belirsizlik 5 BK1, BK3, BK4, BK5, BK6
Anneler Gelecek kaygisi 5 BK4,BK6, BK8, BK9, BK10
flag tedavisi 3 BK1, BK3, BK6, BK9
Aile igin Yonlendlrme 5 BK2, BK7
ihtiyaci
Kendllnl .|fade etme 1 BK1
ihtiyaci
Kendini suglu hissetme 7 OOKl, OOK3-’ OOK‘-‘-’ OGO UKo
OOKS, OOK10
i . Gelecek kaygisi 7 00K1, OOKZz O(")K4z 00K6, O0K7,
Okul Oncesi OOKS8, OOK9
Dénemde Profesyonel destek 6 00K3, O0K4, OQKS, 00K6, OOKO9,
Cocugu olan ihtiyaci OOK10
Anneler Kaygi bozuklugu 1 00K6
Tiikenmiglik 1 00K6
Kendini sug¢lu hissetme 7 OOKI, OOK%’ OOK{’ OOKS5, OOKS,
OOKS, OOK10
OK1, OK2, OK3, OK5, OK6, OK7,
Gelecek kaygisi 8 OK8, OK9.
Konusacak birisine 8 OK1, OK3, OK4, OK5, OK®6, OKS,
ihtiya¢c duyma OKY9, OK10
Okul Caginda Anlayanhb'lrlsme olan 7 OK1, OK2, OngCl)(g(S, OKB®6, OK?7,
gocugu olan thilyag
.. OK3, OK4, OK6, OK7, OK8, OK9,
Anneler Yalmzlik hissi 7
OK10
Depresyon 4 OK1, OK2, OK7, OK10
Kendine zaman 3 OK4, OK6, OK9
aylramama
Ilag tedavisi 1 OK1
EK1, EK2, EK3, EK4, EK5, EK®,
Gelecek kaygisi 10 EK7. EKS, EKO, EK10
Ergenlik Konusacak birisine 10 EK1, EK2, EK3, EK4, EK5, EK®,
Doneminde ihtiya¢ duyma EK7, EK8, EK9, EK10
Copc\ﬁﬁglgian Titkenmislik 7 EK1, EK3, EKE4I,<:ILEOK5, EK7,EK9,
Yalnizlik hissi 7 EK1, EK2, EK4, EKS5, EK6, EK7, EK9
Depresyon 5 EK1, EK2, EK3,, EK9, EK10
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Cizelge 3.25. incelendiginde, bebeklik doneminde ¢ocugu olan annelerin otizm tanisi
sonrasinda yasadiklar1 psikolojik sorunlara iliskin gériisleri incelendiginde “depresyon” alt
temasimnin dokuz anne tarafindan vurgulandigi ve en ¢ok vurgulanan alt tema olarak
belirtilmistir. bununla birlikte “annenin su¢lanmasi1” sekiz anne tarafindan belirtilerek en ¢ok
vurgulanan ikinci alt tema olarak belirlenmistir. “Belirsizlik” ve “gelecek kaygisi” alt temasi
anneler tarafindan bes kez vurgulanmistir. Bebeklik doneminde ¢ocugu olan annelerin
psikolojik ihtiyaglarina iliskin goriisleri incelendiginde “yonlendirme ihtiyaci” ve “anlasilma
ihtiyac1” anneler tarafindan en ¢ok vurgulanan alt temalar olarak belirlenmistir. “aile i¢in
yonlendirme ihtiyaci”alt temasinin iki anne tarafindan, “kendini ifade etme ihtiyaci1” alt
temasinin bir anne tarafindan, “ila¢ tedavisi” alt temasinin ii¢ anne tarafindan belirtildigi

goriilmektedir.

Okul oncesi donemde cocugu olan annelerin otizm tanisi sonrasinda psikolojik
sorunlara yonelik goriisleri incelendiginde “kendini sug¢lu hissetme” ve “gelecek kaygisi”
temalarmin yedi kez vurgulandigi goriilmektedir. daha sonra “kaygi bozuklugu” ve
“tikenmislik” alt temalarinin anneler tarafindan bir kez vurgulandigi belirlenmistir. Annenin
ihtiyaclarina iliskin goriisleri incelendiginde “profesyonel destek ihtiyaci” bu donemde

annelerin en ¢ok ihtiya¢ duydugu alt tema olarak belirlenmistir

Okul déneminde ¢ocugu olan annelerin otizm tanis1 sonrasinda psikolojik sorunlara
iliskin goriisleri incelendiginde “gelecek kaygisi” alt temas: anneler tarafindan en c¢ok
vurgulanan alt tema olarak belirlenmistir. “Yalnizlik hissi” yedi anne tarafindan belirtilmistir.
“Depresyon” alt temasi1 dort tane tarafindan vurgulanmistir, “kendine zaman ayiramama” alt
temasi li¢ anne tarafindan belirtilmistir. Bu donemde cocugu olan annelerin ihtiyaglarina
iliskin goriisleri incelendiginde ise “konusacak birisine ihtiya¢c duyma” alt temas1 sekiz kez
vurgulanarak en ¢ok vurgulanan alt tema olarak belirlenmistir. “anlayan birine olan ihtiyag”
alt temas1 anneler tarafindan yedi kez vurgulanmistir ve “ilag tedavisi” alt temasinin bir anne

tarafindan vurgulandig: goriilmektedir.

Ergenlik donemde ¢ocugu olan annelerin otizm tanist sonrasinda psikolojik sorunlara
iliskin gorisleri incelendiginde tiim annelerin “gelecek kaygis1” alt temasma vurgu yaptigi
goriilmektedir. “tikenmislik” ve “yalnizlik hissi” alt temalar1 anneler tarafindan yedi kez

vurgulanmigtir.  “depresyon” alt temasmin bes tane tarafindan belirtildigi goriilmektedir.
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Ergenlik doneminde c¢ocugu olan annelerin psikolojik ihtiyaclarina iliskin goriisleri
incelendiginde ‘“konusacak birisine ihtiyag¢ duyma” alt temasi tiim anneler tarafindan

vurgulanmaktadir. Katilimei1 goriisleri 6rneklerine asagida yer verilmistir

“U¢ kere doktora gittik ve onlar hep beni suclayacak sekilde konustular, cok
abartyyorsun, tv tableti kes diizelir cocugun, vs gibi” (BK1,2)

“Bu stiregte major depresif bozukluk tanisi aldim. 8 ay kadar antidepresan kullandim.”

(BK3,1,7)
“Belirsizlik, hi¢bir seyin belli olmamasi beni ¢ok yordu. ” (BK4, 5)

“Anlasiimaya, birinin beni anlamasina ¢ok ihtiyacim vardi. Birinin her sey gececek
demesine c¢ok ihtiyactm vardi. Anne kimligimin icine ¢evrem beni hapsetmeye c¢alisiyor
gibiydi. Sen annesin, mecbursun deniyordu devaml. Uzerimdeki yiik, beni dinleyerek bile

olsa, paylasilsin ¢ok istedim.” (BK1,3)
“En ¢ok beni anlayacak ve yonlendirecek birine ihtiya¢ duydum. ~ (BK5, 3)
“ Birinin beni dinlemesine ve anlamasina ihtiyacim vardi” (BK6, 4)
“. Bu noktada ailecek bizi yonlendirebilecek bir uzmana ihtiyacimiz ¢ok oldu.” (BK7, 7)

“Tani aldiktan sonraki siirecte evladimizin kendi hayatini ileride kendi kendine idame

ettirip ettiremeyecegi kaygisi benim icin en biiyiik psikolojik baskiydi..” (OOK1, 2)

“su an tek korkum bundan sonra ne olacag biiyiince nasil olacagi yoniinde bu alanda

profesyonel destegi ihtiyag duyuyorum bazen” (OOK4, 2)

“Ilk olarak kabullenme siireci benim icin gercekten ¢ok sancili ve zor bir siirecte ¢iinkii
kendimi sug¢lu hissediyordum ne olacagini bilmiyordum belirsizlik stres ve kaygi gibi
duygulart ¢ok yogun yasadim. Bu noktada psikolojik destege ihtiva¢ duydum” (OOKS,
1,2,3,4,5)
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“Genel belirsizlik hali gerilime sebep olmustu bu da insani psikolojik olarak

yipratiyordu. Profesyonel destege ihtiyacim vardi..” (OOK4,3)

“. Ctinkii kendime ayiracak 1 dakikam bile yoktu..” (OK4,6)

“Psikolojik olarak en ¢ok birinin yanimda olmasina ihtiya¢ duydum ¢iinkii hi¢cbir zaman

kendime hicbir sekilde vakit ayiramadim” (OK9, 2,6)

” ¢linkii bir sey bilmemek ne yapacagini bilmemek kimseye bir sey anlatamiyor olmak

beni ¢ok yordu.. Gelecek kaygist kotii..” (OK9, 1))

“Bu donemde ila¢ tedavisi aldim. ” (OK1, 7)

“Psikolojik olarak ben tek basima oldugumu hissettim ve bu noktada destege ihtiyag
duydum. beni anlayan, duygularimi paylasabilecegim birinin olmasini ¢ok isterdim = (OKS,

3,4)

“en ¢ok o konusabilecegim beni anlayan birilerinin olmasina ihtiya¢ duydum...”

(OK7,4)

“Cok yalnizdim, hala da ¢ok yalnizim, kimse yok yamimda. * (EK2, 4)

“Su anda bes yil,on yil sonra ne olacak bilmiyorum ve bu beni strese sokuyor. Ogluma

kim bakacak bilmiyorum " (EK6,1)

“kendi icimizde ¢6zmeye ¢alistik ve ¢ocugumuzun ilerde ne olacagini su anda kaygist
¢ok fazla. Biz de bir sey olursa o ne yapacak nereye gidecek nerede kalacak gibi sorular bizi
beni psikolojik olarak ¢ok yipratiyor. Keske bu sorularin cevabini alabilecegim bir kurum

insan uzman biri olsaydr. ” (EK7, 1)

“En ¢ok konugma ihtiyacum vardi. Birinin beni anlamasina ihtiyacum vardi. Ve otizmin

benim su¢um olmadigini bilmeye. * (EK5, 4)
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Cizelge 3.26. Cocuklarin gelisim dénemlerine gére annelerin otizm tanisi sonrasinda egitime yonelik
sorunlara ve ihtiyaglara iligkin goriigleri.

Alt tema Frekans Katihmeilar
lffr‘;{;ﬁgaygzgﬂ 10 BK1, BK2, BK3, BK4, BK5, BK6, BK7,
Bebeklik zorluk BK8, BK9, BK10
Déneminde Cocugu Nitelikli egitim ve 8 BK1, BK2, BK4, BK5 ,BK6, BK8, BKO9,
olan Anneler Ggretmen ihtiyaci BK10
Egitime erigim 1 BK2
noktasinda sorun
st e | 0ok, 002, 0016 00 00k
A 00K6, 00K 7, 00K8, 00K9, 0OK10
CEmten ot 1| o0x1,00k2, 00K, 00ke. 00K
Okul Oncesi ica BT OIS 0OKS8, 00K9,
Dénemde Cocugu becerilere sahip olmamasi
olan Anneler Arkadas edinememe 7 OOK2, Oog%lggoléé’lg(ng’ OOKe,
Sinif ortamindan 7 00K 1, 00K2, 00K4, 0O0KS5, O0OK7,
dislanma 00K9, OOK 10
Sosyal olarak kabul 6 00K, 00K3, 00K4, O0OKS5, OOKS,
edilme ihtiyaci 00K7
Egiggymasraflanm OK1, OK2, OK3, OK4, OK5, OK6, OK7,
kargilamada yaganan 10 OK8. OK9. OK10
zorluk ' '
Devlet destegi 10 gl OKZ‘SKKS‘ 8:((;" 8EféoK6‘ oK1,
Okul Caginda Okul ve 6gretmen OK1. OK3. OK4. OK5. OK6. OK8. OK9
¢ocugu olan tarafindan kabul 8 ' ' ' oK1 (‘) ' ' '
Anneler edilmeme
Egitim siiresinin az 8 OK1, OK2, OK3, OK5, OK®6, OK7, OK9,
olmasi OK10
Ogretmenlerin otizm
hakkinda yetersiz bilgiye 6 OK1, OK3, OK4, OK5, , OK8, OK9
sahip olmalar1
Egitim siiresinin az 10 EK1, EK2, EK3, EK4, EK5, EK®6, EK?7,
olmasi EKS8, EK9, EK10
Egitim masraflarim EK1, EK2, EK3, EK4, EK5, EK6, EK7,
kargilamada yaganan 10 EK8. EK9 EK10
zorluk ' '
Ergenlik Okul ve 5gretmen EKL, EK2, EK3, EK4, EK6, EK7, EK8
Doneminde Cocugu tarafindan kabul 9 ' ' Ek9 Ef(lO ' ' !
olan Anneler edilmeme '
Ogretmenlerin otizm EK1, EK2, EK3, EK4, EK6, EK7, EK9,
hakkinda yetersiz bilgiye 8 EK10
sahip olmalar1
Okula uyum 4 EK1, EK6, EK7, EK10
saglayamama

Cizelge 3.26. incelendiginde, bebeklik doneminde ¢ocugu olan annelerin otizm tanisi
sonrasinda egitime yonelik sorunlara iliskin goriisleri incelendiginde “egitim masraflarinin
karsilamada yasanan zorluk” alt temasinin tiim anneler tarafindan vurgulandigi belirlenmistir.
“Egitime erisim noktasinda sorun” bir anne tarafindan vurgulanmistir. Annelerin ihtiyaclarina
iliskin goriisleri incelendiginde “nitelikli egitim dgretmen ihtiyac1” sekiz kez vurgulanarak en

cok vurgulanan Alt tema olarak belirlenmistir.

95



Okul oncesi donemde ¢ocugu olan annelerin sonrasinda egitime yonelik sorunlara
iliskin gortisleri incelendiginde tiim annelerin “egitim masraflari1 karsilamada yasanan
zorluk” alt temasina vurgu yaptigi belirlenmistir. “6gretmenlerin otizm hakkinda gerekli bilgi

2% ¢

ve becerilere sahip olmamasi” “arkadas edinememe” ve “siif ortamindan diglanma” alt
temalarin yedi kez vurgulandig1 goriilmektedir. Annelerin bu donemde ihtiyaglarina iligkin
goriisleri incelendiginde ise “sosyal olarak kabul edilme ihtiyac1” bu dénemde en ¢ok vurgu

yapilan alt tema olarak belirlenmistir.

Okul doéneminde ¢ocugu olan annelerim otizm tanisi sonrasinda yasadiklari egitime
yonelik sorunlara iliskin goriisleri incelendiginde “egitim masraflarin1 karsilamanda yasanan
zorluk™ alt temasinin tiim anneler tarafindan vurgulandigi goriismektedir. “okul ve 6gretmen
tarafindan kabul edilmeme” ve “egitim siiresinin az olmasi” alt temalarmin anneler tarafindan
sekiz kez vurgulandigi goriilmektedir. “Ogretmenlerin otizm hakkinda yetersiz bilgiye sahip
olmalar1” alt temasinin anneler tarafindan alt1 kez vurgulandigi belirlenmistir. Annelerin bu
donemde ihtiyaglarina iliskin goriisleri incelendiginde “devlet destegi” alt temasinin tim

anneler tarafindan vurgulandigi belirlenmistir.

Ergenlik doneminde ¢ocugu olan annelerin otizm tanis1 sonrasinda sorunlara iliskin
gortigleri incelendiginde “egitim siiresinin az olmasi1” ve “egitim masraflarin1 karsilamada
yasanan zorluk™ alt temalarinin tiim anneler tarafindan belirtildigi goriilmektedir. ““okul ve
ogretmen tarafindan kabul edilmeme” alt temasi dokuz anne tarafindan vurgulanmistir.
“Ogretmenlerin otizm hakkinda yetersiz bilgiye sahip olmalar1” alt temas sekiz kez, “okula
uyum saglayamama” alt temasi ise dort kez vurgulanmistir. Annelerine ihtiyaglarina iligkin
goriisleri incelendiginde ise “insanlarin otizm hakkinda Bilingli olmalarina duyulan ihtiyac”
alt temasmin sekiz anne tarafindan vurgulandigi belirlenmistir. Bunlara iligkin katilimci

goriislerinin 6rneklerine asagida yer verilmistir.

“Ancak daha énce dedigim gibi otizm icin egitime ulasma noktasinda sorun yasadim,

hala yasiyoruz. Cocuguma egitim aldiramiyorum. Paraniz yoksa egitim de yok maalesef.”

(BK2, 3)
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“Ozel egitim, duyu biitiinleme egitimi, ergoterapi seanslari, uyguladigimiz bazi diyetler

yiiziinden ekonomik olarak zorlaniyoruz. Esim fazla mesai yapmak zorunda kalyyor bazen..”

(BK3, 1)

“otizm egitimleri ¢cok pahali ve alternatifleri maalesef yok.” (BK6, 1)

“Iyi 6gretmen bulmak cok zordu, gittigimiz ilk kurumda siirekli égretmen degisti.
Alisma stireci, ge¢meden yeni ogretmen geliyordu. Bu da ¢ocugumuzu ve egitimi olumsuz

etkiliyordu tabii ki. En ¢ok alanda bilgili ve ¢ocuguma kiymet veren egitimcilere ihtiyag

duydum” (BK4, 2)

“. Bir diizenimiz oldu ancak bu diizeni kuramadan once en biiyiik sorunumuz iyi bir

ogretmen bulabilmekti. Cocugumu kimse emanet edebilirdim ki? ” (BK9,2)

“. Bebek ile nasil ¢alisilmas: gerektigini bilmeyen ogretmenler de baska bir problemdi

bizim i¢in. En ¢ok iyi 6gretmen,otizmi bilen kigilere ihtiya¢ duyduk.” (BK10,2)

6

anaokulundaki 6gretmenimizin de otizmi bilmesini isterdim daha bilingli olsaydi

daha faydali olabilirdi cocugum icin..” (OOK2, 2)

2

“Egitim alamnda sinifta okulda sosyallesmesi anlamda biraz problem yasadim

(0O0K3,3)

“okuldaki ogretmenlerimiz ogretim nasil yapacaklarimi ve davranis yonetimi nasil

yapmasi gerektigini ¢ok iyi bilmiyorlar ” (OOK7, 2)

“Egitim anlamda yasadigim en biiyiik sikinti kaynastirma o6grencisi oldugumuz
zamanda 6gretmenlerimi okulun tavir ve tutumlarrydi onun disinda bir sikinti yasamadik. En

ok ihtiya¢ duydugum sey otizmi bilen ve bizi anlayan egitimciler diyebilirim.” (OOK3, 5)

“Egitim alamnda ozel egitim alirken ¢ok sitkinti  yasamadik ancak devlete
basladigimizda devlet okula gitmeye basladigimizda ¢ok sikinti yasadik. ¢iinkii maalesef
bir¢ok égretmen otizmi bilmiyor.” (OK1, 3, 5)
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“kaynastirma ogrencisi almamuislar, ¢cocuklar: siniflarinda istemiyorlar. ve bunun i¢in

dilekge bile veriyorlar..” (OKS3, 3)

“Egitim alaminda yasadigimiz sorunlart soyleyecek olursam okulda ¢ok sikinti yasadik
anaokulundan itibaren hicbir 6gretmen ¢ocugumu almak istemedim sinifa gittigimiz zaman

swifta yadirgandik diger aileler ve 6gretmenler tarafindan” (OK5, 3)
“Egitim ticretleri olduk¢a pahali.. Az sayida ders alabiliyoruz..” (OK1, 1, 4)
“Devlet destegi alsaydik iyi olurdu...” (OK1, 2)

“En ¢ok devlet destegine ihtiya¢ duydum. Maddi olarak zorlandik, paraniz yoksa bir sey
yapamuyorsunuz.. ~’(OK5, 2)

“Haftada sadece iki ders alabilmek en biiyiik sorununuzdu, otizmli ¢cocuklar i¢in asla

yeterli degil.. * (EK3,1)
“Egitim ticretleri ¢cok pahali..” (EK4, 2)

“...0gretmenden ogretmene ¢ok biiyiik farklar oldugunu gordiik. Otizmi bilen 6gretmen

bulmak ¢ok zor.. sefkatle yapan bir egitimci aradik, giivenebilecegimiz bir kurum. = (EK7,4)

“ Iyi bir egitimciye rastlamak ¢ok zor, isinde uzman birisi ¢cocugunuzu konusunda size

¢ok yardimct olabilir ancak iyi bir 6gretmene rastlamak ¢ok kolay olmuyor *“ (EK9, 4)
“ve ders saatleri haftalik ¢ok az, yeterli degil. “(EK10,1)

“Biz ilkokula basladigimiz andan itibaren savasimiz basladi. Cok okulda istenmedik,

cok okulda sikayet edildik, ¢cok okul degistirdik” (EK8, 3)

“maalesef bunun yam siwra okullarda ogretmenler otizme bilmedigi icin nasil

davranmalari gerektigini bilemediler.” (EK5,6))

“lyi Ogretmene denk gelmek cok zor, insanlar otizmi bilmiyor.. bilincli insan yok

gibi..en ¢ok buna ihtiya¢ duydum. “ (EK9, 6)
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Cizelge 3.27. Cocuklarin gelisim donemlerine gére annelerin otizm tanisi sonrasinda saglik alanina
yonelik sorunlara ve ihtiyaglara iligkin gorisleri.

Alt tema Frekans Katihmcilar
Bebeklik Baglslkh%‘ SI‘Stem““n 6 BK1, BK2, BK5, BK6, BK8, BK10
Doéneminde Cocugu Zayll 0hast
olan Anneler Bagirsak sorunlari 3 BK1, BK7,BK8
Beslenme sorunlari 3 BK1, BK8, BK9
Bagirsak problemleri 4 0O0K35, 00K6, OOKS8, OOK 10
"Okul Onces1v Yo6nlendirmenin 4 00K5, 00K6, OOKS, OOK9
Dénemde Cocugu olmamasi
olan Anneler Beslenme 3 00K 1, 00K2, 00K7, 00K 10
Uyku problemleri 2 00K3, OOK7
Bagisiklik sistemlerine 5 OK1, OK2, OK4, OK5, OK6
Okul Cagind iligkin sorunlar
0‘; 9af‘f)‘gna Beslenme 4 OK1, OK2, OK6, OK10
gocugu Uyku problemi 3 OK4, OK6, OK8
Anneler -
Saglik raporu alirken 1 oK1
stirekli agiklama yapmak
Bagisiklik sisteminin 4 EK4, EK5,EKS, EK10
Ergenlik zay1f olmast
Dénemig e Uyku problemleri 3 EK5, EK6, EK10
uen Bagirsak sorunlari 3 EK1, EK3, EK6
olan Anneler =
Saglik calisanlarinin
- 1 EK2
duyarsizligi

Cizelge 3.27. incelendiginde bebeklik doneminde ¢ocugu olan annelerin otizm tanisi
sonrasinda saglik alanina yonelik sorunlara iligskin goriisleri incelendiginde “bagisiklik
sisteminin zayif olmasi” alt temasmin alti kez vurgulandigi, “bagirsak sorunlar1” ve

“beslenme sorunlar1” alt temasinin ise ti¢ kez vurgulandigi belirlenmistir.

Okul Oncesi donemde gocugu olan annelerin otizm tanis1 sonrasinda saglik sorunlarina
iliskin gortisleri incelendiginde “bagirsak problemleri” ve “yonlendirmenin olmamasi™ alt
temalarinin dort kez vurgulandigi goriilmektedir. “beslenme” alt temasin {i¢ kez vurgulandig
belirlenmistir. “uyku problemleri” alt temasinin ise iki anne tarafindan vurgulandigi

goriilmektedir

Okul doneminde ¢ocugu olan annelerin otizm tanisi sonrasinda saglik alanina yonelik
sorunlara ve ihtiyaclara iliskin goriisleri incelendiginde “bagisiklik sistemine iligkin sorunlar”
alt temasinin bes kez vurgulandigi belirlenmistir. “beslenme” alt temasi1 dort kez
vurgulanmigtir. “uyku problemi” alt temasi ili¢ anne tarafindan belirtilirken, bir anne “saglik

raporu alirken siirekli agiklama yapmak™ temasina vurgu yapmistir.

Ergenlik Doneminde ¢ocugu olan annelerin otizm tanisi sonrasinda saglik alanina

yonelik sorunlara ve ihtiyaglarina yonelik goriisleri incelendiginde “bagisiklik sisteminin
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zaylf olmasi” alt temasinin dort kez vurgulandigi belirlenmistir. “Uyku problemleri” ve
“bagirsak sorunlar1” alt temalarn li¢ kez , “saglik calisanlarinin duyarsizligi” alt temasi
anneler tarafindan bir kez vurgulanmistir. Bu alt temalara iligskin katilimer ifadelerine asagida

yer verilmistir.

“Saglik alaninda bagirsak problemleri yasadik.” (BK1,2)

“Saghk alaninda bagirsak problemleri ¢ok yasadik. Ancak diyet ile bu durumu ¢ozdiik”
(BK7,2)

“ Bagusiklik sistemi biraz diisiik Keremin ancak onun disinda biiyiik bir problemimiz

olmadi. “(BK1,1)

“Uyku problemi yasamadik, ama beslenme konusunda stire¢ zordu. *“ (BK8,3)

“Biz ciddi bagirsak problemleri yasadik. Hastanelere gitmek zorunda kaldik” (OOKS,
1)

“vemek konusunda c¢ok zorlandik, ¢ok segiyordu ve c¢ogu yiyecegi reddediyordu.”
(OOK1, 3)

“Bunun otizmle ilgili oldugunu biliyoruz ama hi¢hbir hoca tarafindan yonlendirilmedik.

NEDEN? Otizmi bir biitiin olarak goren uzmanlara ve yénlendirilmeye ¢ok ihtiya¢ var.”
(0O0K6,2)

“Saglik alaminda en ¢ok uyku problemi yasadik. Uyumuyordu giinde ii¢ 4 saat ancak
uyudu” (OK4, 3)

6

.. otizmi bilen saglik¢ilarla muhatap olmak bizim i¢in daha kolaylastirabilirdi siirece

stirekli agiklamalar yapmak olduk¢a yorucu..” (OK1,4)

“Beslenme noktasinda ¢ok sorun yasadik.. Kati hi¢bir sey yemiyordu..” (OK6, 2)
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“Bagusiklik sistemi zayif oldugu icin ¢ok fazla hastaneye gidip geliyorduk kiiciikken,
hastanelere gitmeyi her seferinde ¢ocugum reddediyordu ve tepkiler gosteriyordu. Bu bizi
zorladi. © (EK4, 1)

“Hastanelerdeki kigilerin davranislart da bazen bizi yipratiyordu. Otizmi tekrar tekrar

anlatmak beni ¢ok yordu artik, duyarsiz davranislar ¢oktu..” (EK2, 4)
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Cizelge 3.28. Cocuklarin gelisim dénemlerine gore annelerin otizm tanisi sonrasinda sosyal hayata

yonelik sorunlara ve ihtiyaglara iligkin gorisleri.

Alt tema Frekans Katihmcilar
BK1, BK2, BK3, BK6, BK7, BK8, BK9,
Toplum tarafindan
8 BK10
anlasilamama
Cocuktan kaynakli kendini BK1, BK2, BK3, BK4, BK5, BK6, BK9,
8 BK10
soyutlama
Bebeklik -
Déneminde Toplumun otizm BK1, BK4, BK5, BK6, BKS, BK9
9 konusunda yetersiz bilgiye 6
Cocugu olan hip ol
Anneler sahip olmasi
Oyun oynanan alanlara 4 BK4, BK6, BK7, BK9
iligkin sorunlar
Cocugun davraniglarindan 4 BK1, BK3, BK6,BK8
kaynakli yargilanma
Anlayish insanlara ihtiyag 4 BK2, BK6, BK7, BK10
duyma
Anlayish insanlara ihtiyag 10 00K1, 00K2, 00K3, 00K4, O0OK5,
duyma 00K6, 00K7, 0OKS, OOK9, OOK10
Davranis problemleri 6 00K1, 00K2, 00K4, 00K6, O0K7,
P OOK8
Insanlarin olumsuz 00K3, 00K4, O0K5, OOK7, 00K9,
6 ~
Okul & . tutumlari, 0O0OK10
) neest . 00K1, 00K2, 00K3, 00KS, 00K6,
Dénemde Cocugu Insanlarin yadirgamasi 6 O0OK7
olan Anneler ComERcin "
ocHearigin uyg 4 00K1, 00K3, 00K7, 0OK8
ortamlarin olmamasi
A 00KS5, 00K6, O0K9, 00K 10
Giivenli alanin olmamasi 4
Uyaranlarin ¢ok olmasi 4 00K 1,00K5, OOKS, OOK9
Hiperaktivite 2 00K2, 00K9
Toplumun otizm hakkinda
o 6 OK1 OK4, OK5, OK6, OK8, OK10
bilgi sahibi olmamasi
Toplumun otizmi
Okul Caginda kabullenememesi ve 5 OK1, OK6, OK7, OK9, OK10
¢ocugu olan yadirgamasi
Anneler Yardlm alacak birisine 4 OK4, OK5, OK8, OK9
ihtiya¢c duyma
Cok fazla uyaranin olmasi 2 OK2, OK3
Giivenli alanin olmamasi 2 OK2, OK6
Toplum tarafindan 9 EK1, EK2, EK5, EK6, EK7, EK8, EKO9,
diglanma EK10
. Toplumun daha anlayisgh 8 EK1, EK2, EK3, EK4, EK7, EK8, EK9,
Ergenlik olma beklentisi EK10
Doneme{i ; Toplumun otizm hakkinda 7 EK1, EK3, EK4, EK6, EK7, EK9, EK10
C(Xugulo an bilgi sahibi olmamas: oS ER PR PR L R
nneler Arkadas edinememe 7 EK1, EK2, EK3, EK5, EK6, EK7, EK8
Rutine agir1 baglilik 6 EK1, EK2, EKS5, EK6, EK7, EK8
Saldirganlik egilimi 3 EK1, EK2, EK8

Cizelge 3.28. incelendiginde bebeklik déneminde ¢ocugu olan annenin otizm tanisi
sonrasinda sosyal hayata yonelik sorunlara iligkin goriisleri incelendiginde “toplum tarafindan
anlasilamama” ve “cocuktan kaynakli kendini soyutlama” temalarinin sekiz kez vurgulandigi
belirlenmistir. “toplumun otizm konusunda yetersiz bilgiye sahip olmasi “ alt temasi alt1 kez,

“oyun oynanan alanlara iligskin sorunlar” ve “cocugun davranislarindan kaynakli yargilanma”
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alt temalar1 dort kez vurgulanmistir. Annenin ihtiyaglarna iliskin gériisleri incelendiginde ise
“anlayigh insanlara ihtiyag duyma” alt temasinin anneler tarafindan en ¢ok vurgulanan alt

tema oldugu belirlenmistir.

Okul 6ncesi dénemde g¢ocugu olan annelerin otizm tanisi sonrasinda sosyal hayata
yonelik sorunlara iligkin goriisleri incelendiginde “davranis problemleri” “insanlarin olumsuz
tutumlar1” ve “insanlarin Yadirgamasi” alt temalarinin altt kez vurgulandigi goriilmektedir.

2 e

“cocuklar i¢in uygun ortamlarin olmamasi” “uyaranlarin ¢ok olmasi” ve “giivenli alanin
olmamasi1” alt temalar1 dort kez vurgulanmustir. “hiperaktivite” alt temasi iki anne tarafindan
belirtilmistir. Annelerin ihtiyaglarini iligkin goriisleri incelendiginde ise tiim anneler

tarafindan “anlayish insanlara ihtiyag duyma” alt temasinin vurgulandigi belirlenmistir.

Okul doneminde ¢ocugu olan annelerin otizm tanisi sonrasinda sosyal hayata yonelik
sorunlara iligkin goriisleri incelendiginde “toplumun otizm hakkinda bilgi sahibi olmamas1”
alt temasmnin alti anne tarafindan vurgulandigi belirlenmistir. “toplumun  otizmi
kabullenememesi ve yadirgamasi” bes anne tarafindan, “cok fazla uyaranin olmasi” ve
“glivenli alanin olmamas1” alt temasi iki anne tarafindan belirtilmistir.  Annelerin
ihtiyaclarina iliskin goriisleri incelendiginde ise “yardim alacak birisine ihtiya¢ duyma” alt

temasinin dort anne tarafindan vurgulandig: belirlenmistir.

Ergenlik doneminde ¢ocugu olan annelerin otizm tanist sonrasinda “toplum tarafindan
diglanma” alt temasmin dokuz kez vurgulandigi, “toplumun otizm hakkinda bilgi sahibi
olmamasi1” alt temasmin ve “arkadas edinememe” alt temasmmn yedi kez vurgulandigi
belirlenmistir. “Rutine asir1 baghlik” alt temasm alti kez vurgulandigi belirlenmistir.
“saldirganlik egilimi” alt temasi ise ii¢ anne tarafindan belirtilmistir. Annelerine ihtiyaglar
iliskin gortsleri incelendiginde “toplumun daha anlayisli olmasina duyulan ihtiya¢” alt
temasinin sekiz adet tarafindan belirtildigi goriilmektedir. Bunlara yonelik annelerin goriisleri

ile asagida ifade verilmistir.

“Cevremizdeki insanlarin tuhaf bakislarina maruz kaliyoruz. Rahatsiz oluyorum. Bu

bakislara maruz kalmaktansa ¢tkmamayr tercih ediyorum.” (BK1, 5)

” Sosyal hayatimiz davramiglar yiiziinden olduk¢a azaldi..” (BK2, 2)
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“Bebek oldugu icin insanlar ¢ok fark etmiyor ancak oglum ofke nobeti gegirdigi ya da

cok ¢ighk attigr zaman insanlar beni yargilyyor ve bakiglarina maruz kaliyorum.” (BK3, 5)

“. Insanlarin yargilayan bakislar: beni huzursuz ediyor. Toplu tasima kullanmiyorum,

kalabalik yerlere gitmiyorum..” (BK8, 5)

“En ¢ok rahat¢a hareket edebilecegimiz, ¢ok uyarani olmayan ¢ocuklar icin uygun

alanlara ihtiyacimiz var.” (BK6, 4)

“Hayatimiza bizi seven, ¢cocugumuzu seven insanlari dahil ediyoruz. Diger insanlarla

kesinlikle goriigsmiiyoruz.” (BK2, 6)

6

“ En ¢ok ihtiya¢ duydugum sey insanlarin anlamasiydi ama genellikle anlamiyorlar.

(BK7,6)

“Sosyal anlamda ¢ocugum disarida oldugunda c¢ok hizli hareket ediyordu. Kontrol
etmekte ¢cogu zaman zorlaniyordum. Biiyiik ve agik alanlarda, mesela market gibi, daha ¢ok

zor oluyordu” (OOK2, T)

“Kalabalik ortamlardan ka¢imiyoruz, ¢ogunlukla evde ya da dogada vakit geciriyoruz.
Insanlarin bakislarina maruz kalmak pek istemiyorum ve cocugum da kalabalik ortamlarda

uyarandan dolay1 geriliyor” (0OK3,3,4,5)

“Fiziksel anlamda en ¢ok uyaranlarin daha az oldugu yerlerin oldugu alanlara ihtiyag

duydum, ¢iinkii uyaranlar ¢ok etkiliyor benim ¢ocugumu, fazla 151k fazla ses gibi..” (OOKS, 7)

“. ve insanlarin ¢ocuklara tuhaf bakmamasini, anlayish olmalarini isterdim.” (OOKI,

1)

“ve ¢ocuklar icin giivenli alanlara daha bilin¢li, anlayisl bir topluma daha anlayish

insanlara ihtiya¢ duydum..” (OOK®6, 1)

“en ¢ok insanlarin otizmi bilmelerine ve bu konu daha anlayishi olmalarina ihtiyag

duydum..” (0O0K9, 1)
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“Sosyal hayatimda yasadigim zorluklar.. yani bir yere gittiginiz zaman ozel

gereksinimli bir ¢ocukla olmak gercekten ¢ok zor. ozellikle bizim toplumumuzda herkes size

bakryor.” (OK1, 1)

“cocugunuz zaten anlamiyor farkinda degil, takintisi olan bir sey varsa ¢ok
zorlaniyorsunuz. su gibi iste, donen bir nesne gibi, isiklar gibi. uyaran c¢ok fazla iste

cocugunuz girmek istemiyor, oturmak istemiyor” (OK2, 4)

’

“En ¢ok insanlarin yardimcit olmaswim isterdim bu konuda buna ihtiya¢ duyuyorum.’

(OK4, 3)

“Ama sosyal hayatta daha fazla bana yardim edecek daha profesyonel insanlarin

olmasina ihtiya¢ duydum” (OK5, 3)

“Sosyal alanda da kabullenilmek zor oldu. Hala da tam kabul edilmiyoruz. Insanlar

bakiyor, ayipliyor, bazilart bizden uzaklastyor.” (EK1,1)

“Cocugum biiyiidiik¢e sosyal alanlarda bulunmak daha zor oldu. Herhangi bir sosyal

faaliyette bulunmak neredeyse imkansiz. “(EK2, 1)
“Insanlarin anlayish olmasina ve bize destek olmalarina ihtiyacimiz vardi. ” (EK2, 2)

“0 nedenle sadece sosyal hayatta degil diger alanlarda da ¢ok zaman geciremedim ama
vasadigim en biiyiik sorun insanlarin durumu anlamamasiydi. Bu noktada insanlarin anlayish

olmasini ¢ok isterdim.” (EK4, 3)
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Cizelge 3.29. Cocuklarin gelisim donemlerine gore

gelisiminde karsilasilan zorluklara iliskin goriisleri.

annelerin otizm tanisi sonrasinda

cocuklarin

Alt tema Frekans Katihmcilar
Hetisim kurmada 10 BK1, BK2, BK3,BK4, BK5, BK6, BK7,
yasanan zorluklar BK8, BK9, BK10
Bebeklik Oyun oynama BK1,BK2, BK3, BK4, BK5, BK6, BK7,
Doéneminde becerilerinde yaganan 10 BKS. BK9. BK10
Cocugu olan zorluklar ’ '
Anneler Tuvalet egitimi 6 BK1, BK2, BK4, BK6, BK8, BK9
Dil ve konugma sorunu 4 BK4, BK5,BK7, BK10
Beslenme 2 BK3, BK6
Oyun oynama 00K 1, 00K2, 00K3, 00K4, 0OKS5,
becerilerinde yaganan 10 00K6, 00K7, 00KS, OOK9, OOK10
zorluklar ’ ’ ’ i
lletisim kurma 00K1, 00K2, 00K3, 00K4, 00KS,
becerilerinde yasanan 10 00K6, 00K7, 00KS, 0OK9, 00K 10
zorluklar i > ’ >
) . . 0O0OK1, 00K2, 0OK3, O0KS5, 00K7,
Okul Oncesi Tuvalet egitimi 10 0OKS. OOK9
Dénemde Cocugu 00K2, 00K3, 00K4, 0OK5, OOKG6,
olan Anneler Sosyallesememe 7 00K7. OOKS
Akademik beceriler 6 CORIGIPKS, 88%16(’) OOKS8, OOK9,
Beslenme 4 00K1, 00K2, 00KS5, 00KS,
Ofke nobetleri 3 00K4, 00KS8, 00K9
Davranig problemi 3 00K4, 00K6, 00K 10
Uyku problemleri 2 00K2, O0K7
.. BT OKL, OK2, OK3, OK4, OKS, OKS,
sorluklar OK7, OK8, OK9, OK10
Dilin dogru kullanimi 8 OK2, OKs, 8:23’ 8KK15(’)OK7’ L
Oyun oynama
becerilerinde yasanan 7 OKS, OK4, OK5, OK®6, OK7, OK8, OK9
Okul Caginda Zor'mk'ar _
rougu olan Akademik becerileri 0OK2. OK3. OK4. OK6.0K8 OK9
Anneler O6grenmede yasanan 7 ’ ! OklO ! ! '
zorluklar
Takintilar 6 OK1, OK4, OK5, OK®6, OK7, OK8
Davranis Problemleri 5 OK1, OK4, OK6, OK9, OK10
Arkadas edinme 5 OK1, OK2,0K4, OK7, OK10
Tuvalet egitimi 5 OK4, OK5, OK6, OK8, OK10
Beslenme 3 OK®6, OK7, OK10
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Cizelge 3.29. (Devam) Cocuklarin gelisim doénemlerine gore annelerin otizm tanisi sonrasinda
cocuklarin gelisiminde karsilasilan zorluklara iliskin goriisleri.

Oyun oynama becerinde 10 EK1, EK2, EK3, EK4, EK5, EK6, EK7,
yasanan zorluklar EKS8, EK9, EK10
EK1, EK2, EK3, EK4, EK5, EK6, EK7,

Sosyallesememe 10 EKS, EK9, EK10
Takintilar 10 EK1, EK2, EK3, EK4, EK5, EK6, EK7,
Ergenlik . EKS8, EK9, EK10
D | o | 10| B2 EKD B, B, B, BT
£ yas EKS, EK9, EK10
Anneler zorluklar
Tuvalet egitimi 6 EK1, EK4, EK5, EK7, EK8, EK10
Tekrarlayan motor
hareketler 6 EK1, EK4, EKS5, EK6, EK9, EK10
Cinsel egitim ve cinsel 5 EK1, EK4, EK5, EK6, EK7,
sorunlar

Cizelge 3.29. incelendiginde bebeklik doneminde ¢ocugu olan annelerin sonrasinda
cocuklarin gelisimine karsilasan zorluklara iliskin goriisleri incelendiginde “iletisim kurmada
yasanan zorluklar” ve “oyun oynama becerilerinde yasanan zorluklar” alt temasinin tiim
anneler tarafindan vurgulandigi belirlenmistir. “Tuvalet egitimi” alt temasi alt1 anne
tarafindan vurgulanmistir. “Dil konusma sorunu” alt temasin dort anne tarafindan

vurgulandigi goriilmektedir. “beslenme” alt temasi iki anne tarafindan belirtilmistir.

Okul Oncesi donemde ¢ocugu olan annelerin otizm tanisi sonrasinda c¢ocuklarin
gelisimine karsilasilan zorluklara iligkin goriisleri incelendiginde “oyun oynama becerilerinde
yasanan zorluklar” “iletisim kurma becerilerini yasananlar zorluklar” ve “tuvalet egitimi” alt
temalarinin tiim anneler tarafindan vurgulandigi goriilmektedir. Daha sonra “sosyallesememe”
alt temasinin yedi anne tarafindan vurgulandigi belirlenmistir. “akademik beceriler” alt temasi
alti anne tarafindan, “beslenme” alt temasi dort tane tarafindan vurgulanmistir. “6fke

nobetleri” ve “davranig problemi” alt temalar1 {iger anne tarafindan vurgulanmistir. “uyku

problemleri” alt temasi ise Iki anne tarafindan belirtilmistir.

Okul déneminde ¢ocugu olan annelerin otizim tanisi sonrasinda ¢ocuklarin gelisiminde
karsilasan zorluklar i¢in goriisleri incelendiginde “iletisim problemleri” alt temasmin tiim
anneler tarafindan vurgulandigi belirlenmistir. “dil konusma problemleri” sekiz anne
tarafindan belirtilirken, “oyun oynama becerilerinde yasanan zorluklar’ ve “akademik
becerileri 6grenmede yasanan zorluklar” alt temalar1 yedi anne tarafindan vurgulanmustir.

b5 BN 14

“takintilar” alt temasini alti anne belirtmistir. “davranis problemleri” “arkadas edinme
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sorunlar1” ve “tuvalet egitiminde yasanan zorluklar” alt temasi bes kez vurgulanmustir.

“Beslenme” alt temasinin ise ii¢ anne tarafindan vurgulandigi gériilmektedir.

Ergenlik doneminde ¢ocugu olan annelerin tani sonrasinda ¢ocuklarin gelisiminde
karsilasan zorluklara iligkin goriisleri incelendiginde “Oyun oynama becerilerini yasanan

2 ¢

zorluklar” “sosyallesememe” “takintilar” ve “iletisim kuramama” alt temalarin tim anneler
tarafindan vurgulandigi belirlenmistir. “ tuvalet egitimi” “tekrarlayan motor hareketler” alt
temalar1 anneler tarafindan alt1 kez vurgulanmistir. “Cinsel egitim ve cinsel sorunlar”  alt

temasi bes anne tarafindan vurgulanmistir. Bu gorislere iliskin 6rnekler asagidaki gibidir.

“En ¢ok iletisim kurma konusunda zorlandik. ©“ (BK2, 1)

“Geligimini desteklemekte en ¢ok zorlandigim konu konugmasi oldu” (BK4, 4)

“En ¢ok iletisimsel anlamda sikinti yasadim. Cocugum ile konusamiyordum, beni
anlamiyordu, dinlemiyordu bile. Oyun oynamay: seviyordu ama hep ayni oyuncaklar ile ayni
sekilde oynuyordu. Aslinda oyun oynamiyormus, takintilari varmig. Tuvalet egitimine heniiz
baslamadik. Yaz gelmesini bekliyoruz. Beslenme konusunda piire halinde yiyor oglum bir¢ok

seyi. “(BKo, 1,2, 3,5)”

“Kendini kontrol etmesi konusunda ¢ok zorlandik. Kendi kendine ¢ikardigi sesler ¢ok
fazlaydi. oyun oynama becerileri ve beslenme konusunda da ¢ok problem yasadik.” (OOK®,
1,68)

“vemek konusunda ¢ok zorlandik, ¢cok segiyordu ve ¢cogu yiyecegi reddediyordu”

“ Cocugumun geligimini desteklemekten ¢ok zorlandigim konu ¢ocugun oyun oynama

becerisi bagirsak sistemi sorunlart ve bu iletisim kurma becerisi.. bunlar hakkinda zorluk

’

yasadim...’

“takintilar ve rutinler ¢ok fazlaydi” (OK1, 5)

“Sosyal hayatta yasadigim sorunlar ¢ocugumun akranlarindan ¢ok daha farkl

arkadaslarindan ¢ok daha farkli davranmasiydi disari ¢iktigimizda bu ayrimin ¢ok rahat
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yvapulabiliyor olmasi bizim yasadigimiz en biiyiik problem de bu yiizden ¢ogu zaman

¢ctkmamay tercih ediyorduk ¢iinkii normal olmadigi belliydi ve insanlar tepki gosteriyordu
bazen ” (OK1,1,5,6)

“ Tuvalet egitimi ¢ok zordu, bas edemedik, tuvaletini yapmak istemedi, saatlerce

tutuyordu. Sudan korkuyordu, sifon sesinden, banyoya girmek bile istemiyordu. *“ (EK4, 3)
“iletisim kurmakla ilgili ¢cok ciddi stkintilarimiz vardi.. ** (EKS3, 2)

“Oyun oynamaktan ziyade, daha c¢ok takintilarina yéneliyordu. Arabanin tekerine

bakmak, nesneleri ¢evirmek, sallamak gibi. *“ (EK1, 1,5)

“Yasadigimiz her donemde yeni bir takinti edindi. Birini yensek, digerini buldu, digerini

halletsek baska bir sey ¢ikti..Yani zordu.” (EKG, 1)
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Cizelge 3.30. Cocuklarin gelisim donemlerine gore

yasantinin karsilastirilmasina yonelik goriisleri.

annelerin otizm tanist Oncesi ve sonrasinda

otizmi alma

Alt tema Frekans Katihmcilar
Zorluklarm iistesinden
gelebilmek adina 10 BK1, BK2, BK3, BK4, BK5, BK6, BK7,
kendini daha gii¢glii BK8, BK9, BK10
Bebeklik hissetme
“e € .I Zorluklarla basa ¢ikma BK1, BK2, BK3, BK5, BK6, BK7,
Déneminde Slerinin eeli . 7 BK10
5u olan stratejilerinin geligmesi
COAC‘;ﬁ‘élgr Bakis agisinin degismesi 6 BK4, BK5, BK7, BK8, BK10
Yasam standartlarinin 6 BK1, BK2, BK3, BK7, BK9, BK10
farklilasmasi
Kararlu ve bilingli 5 BK1, BK3, BK4, BK7, BKS
hareket etme
Hayatin daha yogun 5 00K 1, 00K2, 00K4,00K6, 00K9,
gecmesi
Daha yorucu ve stresli 5 00K3, 00K5, 00K7, 0OKS, 00K 10
bir hayat
Hayatin merkezinde 4 00K1, 00K2, O0OKS5, 00K7
¢ocugun olmast
Okul Oncesi Kendini gelistirme ve 3 00K3, 00K9, 00K10
. < sabirli olmay1 6grenme
Doénemde Cocugu
olan Anneler Tanidan dolay: kaygi )
duyma ama sonrasinda 1 OOKS5
bilingli ve kararli olma
Kendini daha iyi tanima 1 00KS
ve tamamlama
Cocukla alakali1 olan )
konularda daha hassas 1 OOK1
olma
Hayatin merkezinde 10 OK1, OK2, OK3, OK4, OKS5, OK®,
otizm olmasi OK7, OK8, OK9, OK10
OK1, OK2, OK4, OK5, OK7, OKaS,
Gelecek kaygisi 7
OKa{,
Kaygili olmadan
Okul Caginda kaynaktl)l. stres ve yorucu 6 OK1, OK4, OK5, OK6, OK9, OK10
M 1Ir yaganti
gocugu olan Egitimler araciligi ile
Anneler gt et aractis 4 OK4, OK6, OK9, OK10
kendini gelistirme
Belirsizlikten dolay1 4 OK1, OK2, OK6, OK7
kaygili olma
Tan1 sonrasi
belirsizlikleri birakarak 3 OK3 OKS5, OKG9,
hayata devam etme
Gelecek kaygisinin 10 EK1, EK2, EK3, EK4, EK5, EK6, EK7,
yogunlagmasi EKS, EK9, EK10
Zorluklarla basa ¢ikma 6 EK1, EK5, EK6, EK7, EK8, EK10
. stratejilerinin gelismesi
Ergenlik — -
Déneminde Cocuga yonelik dogru
onet kararlar alma hususunda 2 EK2,EK4
Cocugu olan NP
kendini gelistirme
Anneler Daha oleun bir sekild
aha olgun bir sekilde 2 EK3, EK9
hayata devam etme
Hayatin merkezine 2 EK1,EK6
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Cizelge 3.30. incelendiginde, bebeklik doneminde ¢ocugu olan annelerin otizm tanisi
oncesi ve sonrasinda yasantinin karsilastirmasina yonelik goriisleri incelendiginde tiim
annelerin “zorluklarin iistesinden gelebilmek adina kendini daha gii¢lii hissetme™ alt temasina
vurgu yaptig1 belirlenmistir. Yedi anne “zorluklarla basa ¢ikma stratejilerinin gelismesi” alt
temasina vurgu yapmistir. “bakis agisinin degismesi” “yasam standartlarini farklilagmasi” alt
temalarina ise alt1 anne tarafindan vurgu yapildig1 goériilmektedir. Bes anne otizm tanisindan

sonra “kararli ve bilingli hareket etme” alt temasini belirtmistir.

Okul 6ncesi déonemde ¢ocugu olan annelerin otizm tanisi 6ncesi ve sonrasinda yasantini
karsilastirmasina yonelik goriisleri incelendiginde, “hayatin daha yogun gegmesi” ve “daha
yorucu ve stresli bir hayat” alt temalarinin bes anne tarafindan vurgulandigi goriilmektedir.
Dort anne “hayatin merkezinde ¢ocugun olmasi” alt temasini belirtmistir. “Kendini gelistirme
ve sabirli olmayr 6grenme” alt temasi ili¢ anne tarafindan vurgulanmistir. “tanidan dolay1
kaygi duyma ama sonrasinda bilingli ve kararli olma”’kendini daha iyi tanima ve
tamamlama” “gocukla alakali konularda daha hassas olma” alt temalar1 birer anne tarafindan

vurgulanmigtir

Okul déneminde cocugu olan annelerin otizm tanist Oncesi ve sonrasinda yasantinin
karsilagtirmasina iligkin goriisleri incelendiginde tiim annelerin “hayatin merkezinde otizm
olmas1” alt1 temasini belirttigi goriillmektedir. “gelecek kaygisi” alt temasi yedi anne
tarafindan vurgulanmistir. “kaygili olmadan kaynakl stres ve yorucu bir yasant1” alt temasi
alti anne tarafindan belirtilmistir. “egitimler araciligiyla kendini gelistirme” “belirsizlikten
dolayr kaygili olma” temalarinin dort tane tarafindan vurgulandigi goriilmektedir.”Tan1
sonrast belirsizlikleri birakarak hayata devam etme” alt temasi ise {i¢ anne tarafindan

vurgulanmustir.

Ergenlik doneminde ¢ocugu olan annelerin otizm tanis1 dncesi ve sonrasinda yasantini
karsilastirmasina iliskin goriisleri incelendiginde “gelecek kaygisinin yogunlasmasi” alt
temasin tiim anneler tarafindan vurgulandigr goriilmektedir. Bu donemde cocugu olan
annelerin en ¢ok vurguladigi ikinci alt tema ise “zorluklarla basa ¢ikma stratejilerinin
gelismesi” alt temast olarak belirlenmistir. Cocuga yonelik dogru kararlar alma konusunda

kendisini gelistirme” ve “daha olgun bir sekilde hayata devam etme” “hayatim merkezine
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otizmi alma” alt temalar1 ikiser anne tarafindan vurgulanmistir. Bu ifadelere iliskin 6rnekler

asagida belirtilmistir;

“Hayatimizdaki tek degisiklik evde artik televizyon tablet vs gibi teknolojik esyalart
attik, artik hi¢ izlemiyoruz. Bol bol oyun ve dogadazaman gegiriyoruz,hayvanlarla vakit

geciriyoruz, bunlar bizim i¢in arti yonler oldu.” (BK1, 4)

“Oncesinde mutluyduk. Esimle severek evlenmistik. Bir de bebegimiz olmustu. Daha ne
isteyebilirdik ki? Saglhkliydi, giiliiyor, bakiyor, mutluydu. Her sey yolundaydi. Sonrasi
hayatimin en zorlu kismiydi. Sabretmeyi ogrenmistim. Kabullenmeyi ogrenmigtim. Mantikl
diigtiniip, bir sekilde ¢oziim iiretebilmeyi 6grenmistim. Gii¢lii olmayr 6grenmistim. Bir sekilde

bu siiregte olgunlastik aslinda biz” (BK1, 1,2,5)

“Ilerledik, ilerlemeye devam ediyoruz. Ve daha cok ilerleyecegiz. Oncesinde ¢ok eksikmisiz,

simdi ise kendimizi tamamlamaya ¢alistyoruz” (OOKS, 6)

“Tant almadan once ve tani aldiktan sonra yani ikisi de ¢ok zorlu siireclerdi benim icin
ama tant almadan once kaygilarla doluydu hayatim, bilmemek iyi olurdu ama daha rahatmuis
simdi bilince ne olacak ne yapacagim gibi sorularin cevabini diistiniiyorum. tant almadan ve
aldiktan sonra duygular degisti tani almadan once kaygilanirken, aldiktan sonra ne

yapacagiz diye diisiiniiyoruz ” (OOK3, 2)

“Tami almadan once kaygiliydim ama bu kadar paranoyak degildim tani aldiktan sonra
da her anlamda sikinti yasadim kendi adima. Ve biitiin zamanimi ilgimi her seyimi ¢ocuguma

harcamaya bagladim.” (OOK7, 3)

“Otizm tanist almadan énce hayatimiz normalde yani standart bir hayatimiz vardi ev is
okul arasinda devam eden. otizm tanisi aldiktan sonra, otizm bizim hayatimizin merkezi oldu.
isimizi ona gore ayarladik, okula ona gére ayarladik, biitiin ilgi ve dikkat noktamiz artik otizm

olmustu ancak en azindan neye karsi savastigimiz artik biliyorduk tant almadan once bunun

farkinda degildik kendimizi gelistirdik” (OK3,1,6 )
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“Tami almadan énce benim kendi hayatim vardi kendime zaman aywrabiliyordum hem

anne hem es hem abla ablaydim, tani aldiktan sonra sadece ¢cocugumun annesi olabildim”

(OK4,1)

“Tanmi almadan once daha az kaygiliydim su an kaygilarim ¢ok fazla ¢iinkii ¢ocugum tek
kalamyor tek kalirsa ben olmazsam ya da bir giin ne olacak bilmiyorum bilmemek daha

rahatmis aslhinda simdi ne yapacagim diye diigiiniiyorum” (OK5, 2)

“Tant almadan once yine bir seyler ters gidiyordu ama en azindan otizm yoktu
hayatimizda otizm girdikten sonra her sey altiist oldu diyebilirim. Ben ¢ok yoruldum ¢ok ¢ok

olgunlastim ama gercekten ¢ok yoruldum. Gelecekte ne olacak bilmiyorum.” (EK2, 1)

“Otizmden once normal bir hayatimiz vardi. Taniyla birlikte egitime de basladik. Biiyiik
ilerlemeler kaydettik. Nasil davranmamiz gerektigi konusunda bilgilendik ve ona gore

yasamimizi diizenledik. ”(EK3, 4)

“Tamidan sonra aldigimiz egitim ve seminerlerle bir ¢ok bilgi edindik ve ona gore
davranmaya basladik. Tamidan 6nce nasil davranmamiz gerektigini kestiremiyorduk. Bir sey
bilmiyormuguz, kendimizi gelistirdik, okuduk, arastirdik. Bu anlamda o6grenmeye agik olmak

zorundaydik. © (EK2, 2,3)
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4. TARTISMA

Arastirmada nicel ve nitel veri toplama aracglar1 ile elde edilen bulgular ayr1 ayri
tartisilmistir. Arastirmanin desenine uygun olarak ilk 6nce nicel verilerin yorumlanmasina yer

verilmistir.

Ebeveynler aileye yeni bir birey katildiginda olduk¢a mutlu, umutlu ve heyecanli bir
bekleyis igerisine girer ve dogum sonrasinda biitiin aile bireylerine farkli sorumluluklar
yiiklenir. Dogum sonrasinda bebeklerin normal gelisim gostermemesi ilk olarak ebeveynler
iizerinde daha sonrasinda ise diger aile bireylerinin farkli ruh hallerine biiriinmesine neden
olmaktadir. Ayn1 zamanda aile birgok zorlukla miicadele etmeye baslar. Engelli ¢ocugun
dogmasi ya da ilerleyen donemlerde ¢ocuga iliskin sorunlarin tanilanmasiyla birlikte aile
bireyleri oncelikle hayal kirikligina ugrar ve sonrasinda sugluluk hissine kapilir. Bu sorunlarin
devaminda kaygi, depresyon gibi ruhsal sorunlar ortaya c¢ikabilir (Selimoglu, vd, 2013;
Glingor, 2008). Aile igerisinde engelli ¢ocugun varlig1 aile igerisindeki isleyisi degistirir ve
aile bireyleri yeni rollerine uyum saglamakta zorlanabilir. Bu durumda aile igerisinde farkl

duygular ortaya ¢ikabilir ve sorunlar bas gosterebilir.

Bu aragtirmada elde edilen nicel bulgularda, puan ortalamasina gore, annelerin yagam
kalitesi ve zorluk yasama algilariin orta diizeyde bulundugu sdylenebilir. Cocugun i¢inde
bulundugu gelisim donemi ile annelerin yasam kalitesi algilarinin arasinda dogrusal bir iliski

olmadig1 sdylenebilir.

Katilimcilarin hem yasam kalitesi hem de zorluk yasama puanlarina ait ortalamalarinin
otizm tanili ¢ocugun cinsiyetine gore istatistiksel olarak anlamli bir farklilik gostermedigi
anlasilmaktadir. Kiz ve erkek otizmli ¢ocuga sahip annelerinin yasam kalitesi ve zorluk
yagama algilarinin benzer diizeyde oldugu gozlenmistir. Otizm, kiz ve erkek ¢ocuklarin
gelisiminde, ayn1 alanlar1 ¢coklu ve yogun bir sekilde etkilemektedir. Bu nedenle kiz ve erkek
cocuklarin yasadig: sorunlarin benzer oldugu sdylenebilir. Balkanli (2008) 55 Otizm spektrum
bozuklugu tanis1 almis olan ¢ocuk annesi ve 55 normal gelisim gosteren ¢ocuk annesi ile
yaptig1 caligmasinda, annelerin ¢ocuklarinin %81.82sinin erkek, %18.18inin kiz oldugunu

belirtmistir. Bu calismada kiz cocuk annelerin umutsuzluk duygusu yoniinden daha c¢ok
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kaygilar tasidig1 tespit edilirken, gocuklarin cinsiyetinin yasam Kkalitesi {izerinde anlamli bir
etkisinin olmadigi belirlenmistir. Canarslan (2014) arastirmasinda, ¢ocuklarin cinsiyetlerinin
yagam kalitesi tizerinde anlamli bir farklilik olusturmadigimi tespit etmistir. Bulgular, bu

arastirma ile paralellik gostermektedir.

Katilimcilarin yasam kalitesi ve zorluk yasama puanlarina ait ortalamalarinin ¢ocugun
icinde bulundugu gelisim donemine gore istatistiksel olarak anlamli bir farklilik gosterdigi
anlasilmaktadir. Cocugu bebeklik doneminde bulunan annelerin yasam kalitesi algilari,
cocugu okul doneminde bulunan annelerin yasam kalitesi algilarindan anlamli olarak daha
yiiksek bulunmustur. Cocugu ergenlik doneminde bulunan annelerin zorluk yasama algilari,
cocugu okul oncesi donemde bulunan annelerin zorluk yasama algilarindan anlamli olarak

daha diisiik bulunmustur.

Katilimeilarin yasam kalitesi ve zorluk yasama puanlarina ait ortalamalarinin ¢ocuk
sayisina gore istatistiksel olarak anlamli bir farklilik gdstermedigi anlasilmaktadir. Cocuk
sayis1 farklilik gosteren annelerinin yasam kalitesi ve zorluk yasama algilarinin benzer

diizeyde oldugu belirlenmistir.

Katilimcilarin  zorluk yasama puanlarina ait ortalamalarinin gelir diizeyine gore
istatistiksel olarak anlamli bir farklilik gostermedigi anlasilmaktadir. Bununla birlikte, yasam
kalitesi puanlarina ait ortalamalarinin gelir diizeyine gore anlamli bir farklilik gosterdigi
belirlenmistir. Gelir diizeyi yiiksek olan annelerin yasam kalitesi algisi, gelir diizeyi orta ve
diigiik olan annelerin yagam kalitesi algisindan anlamli olarak daha yiiksektir. Ayrica, gelir
diizeyi orta olan annelerin yasam kalitesi algisi, gelir diizeyi diisiikk olan annelerin yasam

kalitesi algisindan anlamli olarak daha ytiksek bulunmustur.

Katilimcilarin yasam kalitesi puanlarina ait ortalamalarinin annenin yasina gore
istatistiksel olarak anlamli bir farklilik gostermedigi anlasilmaktadir. Bununla birlikte, zorluk
yagama puanlarina ait ortalamalarinin annenin yasina gore anlamli bir farklilik gosterdigi
belirlenmistir. 29 ve alt1 yas grubunda bulunan annelerin zorluk yasama algilari, 30-39 yas

grubunda bulunan annelerin zorluk yasama algilarindan anlamli olarak daha diisiiktiir.
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Katilimcilarin zorluk yasama puanlarina ait ortalamalarinin anne 6grenim durumuna
gore istatistiksel olarak anlamli bir farklilik gostermedigi anlasilmaktadir. Bununla birlikte,
yagam kalitesi puanlarina ait ortalamalarinin anne O6grenim durumuna gore anlamli bir
farklilik gosterdigi belirlenmistir. Universite mezunu annelerin yasam kalitesi algilari,

okuryazar annelerin yasam kalitesi algilarindan anlamli olarak daha yiiksek bulunmustur.

Katilimcilarin yasam kalitesi ve zorluk yasama puan ortalamalarinin baba 6grenim
durumuna gore istatistiksel olarak anlamli bir farklilik gostermedigi anlasilmaktadir. Esleri
farkli egitim diizeyine bulunan annelerinin yasam kalitesi ve zorluk yasama algilarinin benzer
diizeyde oldugu belirlenmistir. Babanin 6grenim diizeyinin, annelerin yasam kalitesi ve zorluk
yasama algilar1 lizerinde anlamli bir etkiye sahip olmadigi belirlenmistir. Annelerin yasam
kalitelerinin, Ogrenim diizeylerinden etkilenmemelerine neden olarak, otizm spektrum
bozuklugu tanist almis olan cocugun siirekli bakim ve gilivenlik ihtiyacinin anneyi ayni
diizeyde yormasi, sosyal ortamlarda yasanan sorunlarin benzerlik gdstermesi ve davranis
problemleri ile ilgili yasanan problemlerin benzer olmasi gosterilebilir. Canarslan (2014)
yapmis oldugu aragtirmada, Otizm spektrum bozuklugu tanisi almis olan ¢ocugu olan anne
babalarin 6grenim durumlarinin yasam kaliteleri iizerinde anlamli bir etkisinin olmadigini
belirtmistir. Annelerin 6grenim diizeylerinin zorluk yasama algisinda ise etkili oldugu
gozlenmistir. Ogrenim diizeyi yiikseldikge, bireylerin problem ¢dzme becerisi artmakta, daha
bilin¢li ve ¢oziim odakli davranmaktadirlar. Stein ve Book (2003) egitimin bireylerin

zorluklar: ve problemleri ¢6zme becerilerini olumlu yonde etkiledigini belirtmistir.

Cam ve Ozkan(2009) babalarmn egitim durumlari ile yasam kaliteleri arasinda anlamli

bir farklilik olmadigini belirtmistir.

Katilimeilarin zorluk yasama puanlarina ait ortalamalarinin annenin ¢alisma durumuna
gore istatistiksel olarak anlamli bir farklilik gostermedigi anlasilmaktadir. Bununla birlikte,
yagam kalitesi puanlarina ait ortalamalarmin annenin ¢alisma durumuna goére anlamli bir
farklilik gosterdigi belirlenmistir. Calisan annelerin yasam Kkalitesi algilar1 daha yiiksek

bulunmustur.

Katilimcilarin yasam kalitesi ve zorluk yasama puanlarina ait ortalamalarinin ¢ocukla

aktif zaman gecirme durumuna gore istatistiksel olarak anlamli bir farklilik gosterdigi
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anlasilmaktadir. Cocugu ile aktif zaman gecirdigini ifade eden annelerin yasam kalitesi ve

zorluk yasama algilar1 daha yiiksek bulunmustur.

Katilimcilarin yagam kalitesi ve zorluk yasama puanlarina ait ortalamalarinin kendine
zaman ayirabilme durumuna gore istatistiksel olarak anlamli bir farklihik gosterdigi
anlasilmaktadir. Kendine zaman ayirabildigini ifade eden annelerin yasam kalitesi ve zorluk

yasama algilar1 daha yiiksek bulunmustur.

Katilimcilarin zorluk yasama puanlarina ait ortalamalarinin kronik rahatsizliga sahip
olma durumuna gore istatistiksel olarak anlamli bir farklilik gdstermedigi anlasilmaktadir.
Bununla birlikte, yasam kalitesi puanlarina ait ortalamalarinin kronik rahatsizliga sahip olma
durumuna gore anlamli bir farklilik gosterdigi belirlenmistir. Kronik bir rahatsizlig
olmadigin1 ifade eden annelerin yasam kalitesi algilar1 anlamli olarak daha yiiksek

bulunmustur.

Katilimeilarin zorluk yasama puanlarina ait sira ortalamalarinin esin evde destek olma
durumuna gore istatistiksel olarak anlaml bir farklilik gostermedigi anlasilmaktadir. Bununla
birlikte, yasam kalitesi puanlarina ait ortalamalariin esin evde destek olma durumuna goére
anlamli bir farklilik gosterdigi belirlenmistir. Esinin evde kendisine destek oldugunu ifade

eden annelerin yasam kalitesi algilar1 daha yiliksek bulunmustur.

Katilimeilarin yasam kalitesi ve zorluk yasama puanlarina ait sira ortalamalarinin
cocugun tant alma yasina gore istatistiksel olarak anlamli bir farklilik gostermedigi
anlagilmaktadir. Cocugu farkli yaslarda tan1 almis olan annelerinin yasam kalitesi ve zorluk
yasama algilarinin benzer diizeyde oldugu belirlenmistir.  Canarslan (2014) ailelerin
cocuklarinin tan1 alma siirelerine gore yasam kaliteleri arasinda higbir anlamli iliskinin

olmadigini tespit etmistir. Aragtirmada bulunan sonuglar ¢alisma ile paralellik géstermektedir.

Katilimcilarin yasam kalitesi ve zorluk yasama puanlarina ait sira ortalamalarinin
cocugun egitime devam etme siiresine gore istatistiksel olarak anlamli bir farklilik
gostermedigi anlasilmaktadir. Cocugu egitime farkl siirelerde devam etmis olan annelerinin
yasam kalitesi ve zorluk yasama algilarinin benzer diizeyde oldugu belirlenmistir. Egitim

stiresine gore bir farklilik bulunmamasinin nedeni olarak, haftada iki saat 6zel egitimin
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otizmli cocuklarin davranis problemleri iizerinde anlamli bir etkisinin olmamasi1 olarak
gosterilebilir. Yikmis ve Ozbey, (2009) otizm spektrum bozuklugu tanis1 almis ¢ocugu olan
ve rehabilitasyon merkezine devam eden anneler ile yaptiklart arastirmada, annelerin
beklentileri arasinda, iki saat egitim siiresinin anlamli olmadigi ve bu siirenin uzatilmasi

gerektigi goriisiine yer vermislerdir.

Katilimcilarin yasam kalitesi ve zorluk yasama puanlarina ait sira ortalamalarinin 6zel
gereksinimli ¢ocugun davranig problemine sahip olma durumuna gore istatistiksel olarak
anlamli bir farklilik gosterdigi anlasilmaktadir. Cocugunun davranis problemine sahip
olmadigini ifade eden annelerin yasam kalitesi ve zorluk yasama algilar1 daha yiiksek

bulunmustur.

Katilimcilarin yasam kalitesi ve zorluk yasama puanlarina ait sira ortalamalarinin
otizm ile ilgili egitimlere katilma durumuna gore istatistiksel olarak anlamli bir farklilik
gosterdigi anlagilmaktadir. Otizm ile ilgili egitimlere katildigini ifade eden annelerin yasam
kalitesi ve zorluk yasama algilar1 daha yiiksek bulunmustur. Aile egitimlerine katilan anneler,
davranis problemleri ile karsilastiklar1 zorluklar1 nasil asabilecekleri konusunda daha bilingli
ve bilgili davranabilirler. Davranis problemlerinin azalmasinin, annenin yasayacagi zorluklari
da azaltacagi sOylenebilir. Canarslan(2014) c¢aligmasinda, digsaridan egitim destegi alan

ailelerin yasam kalitelerinin daha yiiksek oldugunu belirtmistir.

Aragtirmanin nitel bulgularina gore bebeklik doneminde ¢ocuklarin erken tani ile tani
aldiklart tespit edilirken okul 6ncesi, okul ¢agi ve ergenlik doneminde tanilar erken ve 36 ay

sonrasinda oldugu tespit edilmistir.

Bebeklik doneminde bulunan annelerin cevaplari incelendiginde tiim bebeklerin erken
donemde tani aldig1 belirlenmistir. Okul 6ncesi donemde bulunan otizm tanili ¢ocuklarin
4’tinlin erken tani, 6’sinin ise 36 aydan sonra tani aldig: tespit edilmistir. Okul déoneminde
bulunan otizm tanili ¢ocuklarin 2’sinin erken tani, 8’inin ise 36 aydan sonra tani almis oldugu
tespit edilmistir. Okul doneminde bulunan otizm tanili ¢ocuklarin annelerinin cevaplari
incelendiginde ise 1 g¢ocugun erken tani aldigi ve 9’unun 36 aydan sonra tani aldigi

belirlenmistir.
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Otizm tanis1 konulan ¢ocuklarin tani aldiktan sonra otizmi azaltmak adina tercih edilen
yontemlere bakildiginda her donemde benzer sonuglarin oldugu gozlemlenmistir. Bu
baglamda ¢ocuklarin 6zel egitim, duyu biitiinleme, aile rehberligi, evde egitim, ilag tedavisi,
yizme dersleri, dil ve konusma terapisi, ergoterapi, spor egitimi gibi yontemlerle tedavi
stirecinin yonetildigi tespit edilmistir. Tohum Otizm Vakfi (2020) otizm tanis1 konulan
bireylerin bu siireglerinin ¢ok dikkatli ve titizlikle yiiriitilmesi gerektigini belirtmistir.
Bununla birlikte miidahale yontemleri olarak 6zel egitim, egitsel yontemler, duyu biitiinleme
terapisi, ilagla tedavi, miizik terapisi, sanat ve drama terapisi ve alternatif yOntemler

oldugunu belirtmistir.

Bebeklik doneminde otizm tanili ¢ocugu bulunan annelerin otizm tanis1 aldiktan sonraki
stirece iligkin goriisleri incelendiginde miidahale alaninda farkli yontemlerin kullanildigi
gortilmektedir. Tiim annelerin ¢ocuklarini 6zel egitime gotiirdiigii belirlenmistir. Annelerin
ergoterapi, dil terapisi, aile rehberligi ve oyun terapisi cevaplarini verdigi belirlenmistir.

Evde egitim ve yiizme alt kodlarina annelerin bir kez vurgu yaptig1 goriilmektedir.

Okul o6ncesi donemde otizm tanili ¢gocugu bulunan annelerin otizm tanist aldiktan
sonraki miidahale siirecine iliskin goriisleri incelendiginde bu donemde de farkli yontemlerin
kullanildig1 belirlenmigtir. Okul 6ncesi donemde ¢ocugu olan annelerin en ¢ok 6zel egitim
cevabini verdigi goriilmektedir. Annelerin kres ve ergoterapi cevabini verdikleri, davranig ve
duyu biitiinleme dersleri aldiklari, ilag tedavisine basladiklar1 ve yiizme dersine vurgu
yaptiklari, spor egitimi ve dil konusma terapisi, evde egitim cevaplarini belirttikleri

goriilmektedir.

Okul c¢aginda bulunan otizm tanili ¢gocugu bulunan annelerin otizm tanisi aldiktan
sonraki siiregte miidahale yontemlerine iliskin goriisleri incelendiginde farkli yontemlerin
kullanildig1 goriilmektedir. Tiim annelerin 6zel egitime vurgu yaptii, duyu biitiinleme,
ergoterapi, ylizme dersi, davramig diizenleme terapisi, dinleti seanslar1 ve

Uygulamali davranig analizi gibi farkli yontemler kullandiklar1 goriillmektedir.

Ergenlik déneminde bulunan otizm tanili gocugu bulunan annelerin otizm tanisi aldiktan
sonraki siiregte miidahale yontemlerine iliskin goriisleri incelendiginde farkli yontemlerin

kullanildig1 goriilmektedir. Tim annelerin 6zel egitim cevabii verdigi goriilmektedir.
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Annelerin spor egitimi, ilag tedavisi, yiizme, duyu biitlinleme ve dil terapisi cevaplarini

vurguladiklar1 gortiilmektedir.

Otizm tanisinin konulma siirecinde annelerin karsilagtiklart sorunlara bakildiginda
annelerin psikolojik destek, yonlendirme, otizm konusunda dogru bilgilendirme, nitelikli
egitim, egitim konusunda ailenin yonlendirilmesi gibi alanlarda yardima ihtiya¢ duyduklar

tespit edilmistir.

Otizm tanis1 konulduktan sonra ise annelerin ihtiya¢ duyduklari durumlara bakildiginda
ise daha ¢ok kabullenme, psikolojik, maddi ve egitim konularinda destek, toplumun otizm
konusunda bilgilendirilmesi, sosyal hayatta zorluklar, ¢ocugun gelisimi konusunda destek gibi
alanlarda yardima ihtiyaclarinin oldugu tespit edilmistir. Donmez, Bayhan ve Artan (1998)
yaptiklar1 ¢aligmada engelli ¢ocugu olan ailelerin ¢ok bir¢ok sorunla karsilastiklarinit ve bu
durumdan kurtulabilmek adina hastaliga iliskin bazi durumlarda cevrelerinden yardim
isteyebilmektedir. Ailenin i¢inde bulundugu bu durum beraberinde ¢ok sayida travmatik

sorunu da beraberinde getirmektedir.

Bebeklik doneminde otizm tanili ¢ocugu bulunan annelerin otizm tanisinin konuldugu
donemde ihtiya¢ duyduklari durumlar genel olarak ¢ocuklarina nasil yaklagsmalar1 konusunda
destek, egitim konusunda yonlendirme, otizme iliskin dogru bilgilendirme, nitelikli egitim,
aile ici egitim ve profesyonel destek olarak belirlenmistir. Annelerin en ¢ok yonlendirilme
cevabini verdikleri goriilmektedir. Bununla beraber, Otizm hakkinda dogru bilgiye ulagma,
profesyonel destek ve Nitelikli egitime ulagsma konusunda destek annelerin en ¢ok
vurgulandigi cevaplar arasinda belirlenmistir. Cocuga yaklagsma konusunda destek alt ve aile

ic1 egitim destegi anneler tarafindan verilen diger cevaplardir.

Okul 6ncesi donemde otizm tanili ¢ocugu bulunan annelerin otizm tanisinin konuldugu
donemde ihtiyag duyduklari durumlar incelendiginde, annelerin en ¢ok otizm hakkinda dogru
bilgiye erisim ve Yonlendirme destegine ihtiya¢ duyduklari belirlenmistir. Bunun yaninda,

bilgilendirme ve psikolojik destek annelerin ihtiya¢ duyduklari diger konulardir.

Okul ¢aginda otizm tanili gocugu bulunan annelerin otizm tanisinin konuldugu dénemde

ihtiya¢ duyduklart durumlar incelendiginde tiim annelerin egitim destegine ihtiya¢ duydugu
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belirlenmistir. Buna, otizm tanisi alan ¢ocuklarin tedavi amagl olarak en etkili yontemin
egitim almak olmasinin neden oldugu sdylenebilir. ydnlendirme, otizm hakkinda dogru
bilgiye ulagma, psikolojik destek, maddi, toplum igerisinde yasanan zorluklara karsi destek

annelerin destege ihtiya¢ duyduklari farkli alanlar olarak belirlenmistir.

Ergenlik doneminde ¢ocugu olan annelerin en ¢ok otizm hakkinda dogru bilgiye ulagsma
yonlendirme, Nitelikli egitime ulasma konusunda destek, psikolojik destege ihtiyag

duyduklar1 belirlenmistir.

Bebeklik doneminde otizm tanili ¢ocugu bulunan annelerin otizm tanisinin konuldugu
donemde ihtiya¢ duyduklari durumlar annelerin en ¢ok egitim destegine ihtiya¢ duyduklar
belirlenmistir. Psikolojik destek ve kabullenme noktasinda destek, nitelikli egitime ulagma
konusunda destek ve ticretsiz kaynaga ulasma konusunda destek annelerin destege ihtiyag

duyduklar1 diger alanlardir.

Okul oOncesi doneminde otizm tanili ¢ocugu bulunan annelerin otizm tanisinin
konuldugu dénemde ihtiyag duyduklari durumlar incelendiginde, annelerin egitim konusunda
destek, yonlendirme ve psikolojik destek, toplumun otizm konusunda bilgi sahibi olmamasi,
nitelikli egitim kurumu bulma, otizmin etkilerini 6grenme konusunda destek cevaplarini

verdikleri belirlenmistir.

Okul ¢aginda otizm tanili cocugu bulunan annelerin otizm tanisinin konuldugu dénemde
ihtiya¢ duyduklar1 durumlar incelendiginde annelerin en ¢ok maddi destege ihtiya¢ duyduklari
belirlenmistir. Daha sonra egitim konusunda destek ve nitelikli egitim kurumu bulma,
psikolojik destek, ¢ocugun gelisimi hususunda destek, sosyal hayatta karsilagilan zorluklara

kars1 destek cevaplarinin verildigi goriilmektedir.

Ergenlik doneminde otizm tanili ¢ocugu bulunan annelerin otizm tanisinin konuldugu
donemde ihtiya¢ duyduklari durumlar genel olarak egitim destegi, maddi destek, otizm
hakkinda dogru bilgiye erisim, psikolojik destek, dogru egitim ile tedaviye baslama ve

belirsizlikle basa ¢ikma konularinda olarak belirtilmistir.
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Bireysel gorlisme yapilan annelerin otizm tanist sonrasinda otizme iliskin yasanan
sorunlar ve ihtiyaglar ana temasna iliskin Iletisim kurma ihtiyaci, Sosyallesememe ve arkadas
edinememe, Belirsizlik ve ne yapacagini bilmeme, Otizmin ne oldugunu topluma anlatmak,
Dil ve konugsma problemleri, Davranis problemleri, Takintilarin olmasi, Aglama krizleri

cevaplarinin verildigi gériilmektedir.

Okul oncesi donemde ¢ocugu olan annelerin en ¢ok vurguladiklari basliklar iletisim
kurma ihtiyaci, sosyallesememe ve arkadas edinememe, belirsizlik ve ne yapacagini
bilememe, otizmin ne oldugunu topluma anlatmak ve dil konusma problemleri, Davranig

problemleri, takintilarin olmasi, aglama krizleri olarak belirlenmistir.

Okul doneminde ¢ocugu olan annelerin sonrasinda yasanan sorunlari ve ihtiyaglari
incelendiginde annelerin en ¢ok iletisim sorunlari, sosyallesememe sorunu cevabini verdikleri
gortilmektedir. Dogru yonlendirme ihtiyact bu donemde en ¢ok ihtiyag duyulan tema olarak
belirlenmistir. Duyusal hazlarin ¢ok olmasi, rutine baglilik, tekrarlayan motor hareketlerin
olmasi1 ve belirsizlik ana temalar1 anneler tarafindan vurgulanmistir. Bunun yani sira,
dislanma, davranig problemleri ve giivenlik sorunlart da yasanan sorunlar arasinda anneler

tarafindan ifade edilmistir.

Ergenlik doneminde ¢ocugu olan annelerin tanist sonrasinda yasadiklar1 sorunlara ve
ihtiyaglara iliskin goriisleri incelendiginde en ¢ok sorun yasadiklari temanin insanlarin otizm
hakkinda bilgi sahibi olmamasi oldugu belirlenmistir. Takintilarin olmasi1 ve tekrarlayan
motor hareketler, davranis problemleri ve konusma sorunlar1 annelerin en ¢ok vurguladigi
diger basliklardir. Annelerin ihtiyaglara iligkin goriisleri incelendiginde yonlendirilme

ithtiyact en ¢ok vurgulanan ihtiyag¢ olarak belirlenmistir.

Bebeklik doneminde ¢ocugu olan annelerin otizm tanist sonrasinda aileleri ile ilgili
yasadiklar1 sorunlara ve ihtiyaglara iligkin goriisleri incelendiginde, aile i¢i suclama egilimi en
¢ok sorun yasanan sorun olarak belirlenmistir. Ofkelenme belirtilen bir diger basliktir. Aile
ici destek ihtiyaci, aile bireylerini anlasilma ihtiyaglari ve uzman yonlendirilmesi annelerin en

cok ihtiyac duyduklar1 bagliklar olarak belirlenmistir
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Okul 6ncesi donemde ¢ocugu olan annelerin otizm tanis1 sonrasinda aileleri ile ilgili
yasadiklar1 sorunlara iligkin goriisleri incelendiginde suglama, esine daha az zaman ayirma
annelerin yasadigi sorunlar olarak belirlenmistir. Annelerin ihtiyaglarina iliskin gorisleri
incelendiginde ise anlasilma ve konusma ihtiyacinin tiim anneler tarafindan vurgulandigi ve

annelerin en ¢ok ihtiyaci olan seyin anlagilmak oldugu belirlenmistir

Okul doneminde cocugu olan annelerin otizm tanisi sonrasinda aileleri ile ilgili
yasadiklar1 sorunlar1 incelendiginde, depresyon ve suglama bu doénemde en ¢ok yasanan
sorunlar olarak goriilmektedir. Annenin ihtiyag iliskin gorisleri incelendiginde ise en gok

vurgulanan cevabin kendini yalniz hissetmeme ihtiyaci oldugu belirlenmistir.

Ergenlik doneminde ¢ocugu olan annelerin otizm tanist sonrasinda aileleri ile ilgili
yasadiklar1 sorunlara iliskin goriisleri incelendiginde aile igi suglama egilimi, kendini suglama
cevaplarma annelerin vurgu yaptigi belirlenmistir. Annelerin ihtiyag iliskin goriisleri
incelendiginde es destegine duyulan ihtiyac ve aile bireyleri tarafindan anlasilma ihtiyaci en

¢ok vurgulanan cevaplar olarak belirlenmistir.

Bebeklik donemde ¢ocugu olan annelerin otizm tanisi sonrasinda maddi sorunlara
yonelik goriisleri incelendiginde c¢ocuklarin egitim masraflarin1 karsilanmasit konusunda
yasanan zorluklar tiim anneler tarafindan vurgulanmistir. Annelerin erisim saglayacagi
ticretsiz etkinlik havuzu ise bir anne tarafindan vurgulanmistir. Annelerin maddi ihtiyaglara
iliskin goriigleri incelendiginde maddi konularda devlet destegi cevabinin verildigi

goriilmektedir.

Okul 6ncesi déonemde ¢ocugu olan annelerin otizm tanist sonrasinda maddi sorunlara
iligkin goriisleri incelendiginde Cocugun egitim masraflarinin  karsilanmasi konusunda
yasanan zorluklar cevabi tiim anneler tarafindan vurgulanmistir. Annelerin ihtiyaglara iliskin
goriigleri incelendiginde devlet destegi cevabinin tiim anneler tarafindan verildigi

goriilmektedir.

Okul doneminde gocugu olan annelerin otizm tanisi sonrasinda maddi sorunlara iliskin

gorlisleri incelediginde ¢ocugun egitim masraflarinin karsilanmast konusunda yasanan
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zorluklar cevabi tiim anneler tarafindan vurgulanmistir. Annelerin ihtiyaglara yonelik

goriisleri incelendiginde ise devlet destegi cevabinin verildigi goriilmektedir.

Ergenlik Doneminde Cocugu Olan Annelerin Otizm Tanis1 Sonrasinda Maddi Sorunlara
[liskin goriisleri incelediginde Cocugun egitim masraflarmin karsilanmasi konusunda yasanan
zorluklar cevabi tlim anneler tarafindan vurgulanmistir. Annelerin ihtiyaclarina yonelik

gortsleri incelendiginde ise devlet destegi cevabinin verildigi goriilmektedir.

Bebeklik doneminde ¢ocugu olan annelerin otizm tanisi sonrasinda yasadiklari
psikolojik sorunlara iliskin goriisleri incelendiginde annelerin depresyon cevabimi verdigi
belirtilmistir. Bununla birlikte annenin suglanmasi, belirsizlik ve gelecek kaygisi,
yonlendirme ihtiyaci ve anlasilma ihtiyact anneler tarafindan en ¢ok cevaplar olarak
belirlenmistir.  Aile i¢in yonlendirme ihtiyaci ve kendini ifade etme ihtiyact bir anne

tarafindan, ilag tedavisi cevabinin ii¢ anne tarafindan belirtildigi goriilmektedir.

Okul oncesi donemde cocugu olan annelerin otizm tanisi sonrasinda psikolojik
sorunlara yonelik goriisleri incelendiginde kendini su¢lu hissetme ve gelecek kaygisi
cevaplarinin vurgulandigi goriilmektedir. Daha sonra kaygi bozuklugu ve tiikenmislik
cevaplarmin anneler tarafindan bir kez vurgulandigi belirlenmistir. Annelerin ihtiyaglara
ilisgkin goriigleri incelendiginde profesyonel destek ihtiyact bu donemde annelerin en ¢ok

ihtiya¢ duydugu alan olarak belirlenmistir

Okul doneminde ¢ocugu olan annelerin otizm tanist sonrasinda psikolojik sorunlara
iliskin goriisleri incelendiginde gelecek kaygisi anneler tarafindan en ¢ok vurgulanan cevap
olarak belirlenmistir. Yalnizlik hissi, depresyon, kendine zaman ayiramama yasanan diger
sorunlardir. Bu donemde ¢ocugu olan annelerin ihtiyaglarina iliskin goriisleri incelendiginde
ise konusacak birisine ihtiyag duyma ve anlayan birine olan ihtiyag anneler tarafindan

vurgulanmustir.

Ergenlik donemde ¢ocugu olan annelerin otizm tanis1 sonrasinda psikolojik sorunlara
iliskin goriisleri incelendiginde, erken ¢ocukluk dénemlerinden farkli olarak tiim annelerin
gelecek kaygisi cevabina vurgu yaptigr goriilmektedir. Tiikenmislik ve yalmzlik hissi,

depresyon verilen diger cevaplardir. Ergenlik doneminde ¢ocugu olan annelerin psikolojik
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ihtiya¢larina iliskin goriisleri incelendiginde ise konusacak birisine ihtiya¢ duyma cevabi tiim

anneler tarafindan vurgulanmaktadir.

Bebeklik doneminde ¢ocugu olan annelerin otizm tanisi sonrasinda egitime yoOnelik
sorunlara iliskin goriisleri incelendiginde egitim masraflarinin karsilamada yasanan zorluk
cevabinin tiim anneler tarafindan vurgulandigi belirlenmistir.  Annelerin ihtiyaglarina iliskin
gortisleri incelendiginde ise nitelikli egitim 6gretmen ihtiyaci en ¢ok vurgulanan cevap olarak

belirlenmistir.

Okul oncesi donemde ¢ocugu olan annelerin sonrasinda egitime yonelik sorunlara
iligkin goriisleri incelendiginde tiim annelerin egitim masraflarin1 karsilamada yasanan zorluk
cevabma vurgu yaptigi belirlenmistir. Ogretmenlerin otizm hakkinda gerekli bilgi ve
becerilere sahip olmamasi, arkadas edinememe ve siif ortamindan dislanma bu donemde
yasanan diger sorunlardir. Annelerin bu dénemde ihtiyag iligskin goriisleri incelendiginde ise
sosyal olarak kabul edilme ihtiyact bu donemde en ¢ok vurgu yapilan cevap olarak

belirlenmistir.

Okul doneminde ¢ocugu olan annelerim otizm tanisi sonrasinda yasadiklari egitime
yonelik sorunlara iligskin goriisleri incelendiginde egitim masraflarini karsilamanda yasanan
zorluk cevabinin tiim anneler tarafindan vurgulandigi goriismektedir. Okul ve 6gretmen
tarafindan kabul edilmeme ve egitim siiresinin az olmasi, 6gretmenlerin otizm hakkinda
yetersiz bilgiye sahip olmalar1 yasanan diger zorluklardir. Annelerin bu donemde ihtiyag
iligkin gorisleri incelendiginde devlet destegi cevabinin tiim anneler tarafindan vurgulandigi

belirlenmistir.

Ergenlik doneminde ¢ocugu olan annelerin otizm tanis1 sonrasinda sorunlara iliskin
gortigleri incelendiginde egitim siiresinin 8z olmasi ve egitim masraflarini karsilamada
yasanan zorluk cevabmin tiim anneler tarafindan belirtildigi goriilmektedir.  Okul ve
ogretmen tarafindan kabul edilmeme, Ogretmenlerin otizm hakkinda yetersiz bilgiye sahip
olmalari, okula uyum saglayamama basliklar1 yasanan diger zorluklar olarak belirlenmistir.
Annelerin ihtiyaglarina iliskin goriisleri incelendiginde ise insanlarin otizm hakkinda Bilingli

olma duyulan ihtiyag cevabinin vurgulandigi belirlenmistir
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bebeklik doneminde g¢ocugu olan annelerin otizm tanisi sonrasinda saglik alanina
yonelik sorunlara iliskin goriisleri incelendiginde bagisiklik sisteminin zayif olmasi, bagirsak

sorunlar1 ve beslenme sorunlari yasadiklari belirlenmistir.

Okul Oncesi donemde ¢ocugu olan annelerin otizm tanis1 sonrasinda saglik sorunlarina
iliskin gorisleri incelendiginde bagirsak problemleri ve yonlendirmenin olmamasi, beslenme,

uyku problemleri cevaplarinin verildigi gorilmistiir.

Okul déneminde ¢ocugu olan annelerin otizm tanis1 sonrasinda saglik alanina yonelik
sorunlara ve ihtiyaclara iliskin goriisleri incelendiginde bagisiklik sistemine iliskin sorunlar,
beslenme sorunlari, uyku problemi cevaplari goriilmektedir, bu donemde ¢ocugu olan bir anne

saglik raporu alirken siirekli agiklama yapmak temasina vurgu yapmustir.

Ergenlik Doneminde ¢ocugu olan annelerin otizm tanisi sonrasinda saglik alanina
yonelik sorunlara ve ihtiyag yonelik gorisleri incelendiginde bagisiklik sisteminin zayif
olmasi, uyku problemleri ve bagirsak sorunlari, saglik ¢alisanlarinin duyarsizligi cevaplarinin

vurgulandigi goriilmektedir.

Bebeklik doneminde ¢ocugu olan annenin otizm tanisi sonrasinda sosyal hayata
yonelik sorunlara iliskin goriisleri incelendiginde en ¢ok toplum tarafindan anlasgilamama ve
cocuktan kaynakli kendini soyutlama temalarmin vurgulandigi belirlenmistir.  Toplumun
otizm konusunda yetersiz bilgiye sahip olmasi, oyun oynanan alanlara iliskin sorunlar ve
cocugun davraniglarindan kaynakli yargilanma en ¢ok sorun yasanan alanlar olarak
belirlenmistir. Annenin ihtiyaglarina Iliskin goriisleri incelendiginde ise anlayish insanlara

ihtiya¢ duyma anneler tarafindan en ¢ok vurgulanan cevap olarak belirlenmistir.

Okul o6ncesi donemde gocugu olan annelerin otizm tanist sonrasinda sosyal hayata
yonelik sorunlara iligkin goriisleri incelendiginde davranig problemleri, insanlarin olumsuz
tutumlar1 ve insanlarin Yadirgamasi, ¢ocuklar i¢in uygun ortamlarin olmamasi, uyaranlarin
cok olmasi ve giivenli alanin olmamasi, hiperaktivite anneler tarafindan verilen cevaplardir.
Annelerin ihtiyaglarini iligkin goriisleri incelendiginde ise tiim anneler tarafindan anlayigh

insanlara ihtiya¢ duymasinin vurgulandigi belirlenmistir.
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Okul déneminde ¢ocugu olan annelerin otizm tanisi sonrasinda sosyal hayata yonelik
sorunlara iligkin gorisleri incelendiginde toplumun otizm hakkinda bilgi sahibi olmamasi,
toplumun otizmi kabullenememesi ve yadirgamasi, ¢ok fazla uyaranin olmasi ve giivenli
alanin olmamasi sorunlar1 anneler tarafindan en ¢ok vurgulanan sorunlar olarak belirlenmistir.
Annelerin ihtiyaglarina iliskin goriisleri incelendiginde ise yardim alacak birisine ihtiyag

duyma cevabi goriilmektedir.

Ergenlik doneminde ¢ocugu olan annelerin otizm tanisi sonrasinda toplum tarafindan
diglanma, toplumun otizm hakkinda bilgi sahibi olmamasi, arkadas edinememe, rutine asirt
baglhlik, saldirganlik egilimi en ¢ok verilen cevaplar olarak goriilmektedir. Annelerin
ihtiyaglarina iliskin goriisleri incelendiginde toplumun daha anlayisli olmasina duyulan

ihtiya¢ en ¢ok ihtiya¢ duyulan alan olarak belirlenmistir.

Bebeklik doneminde ¢ocugu olan annelerin sonrasinda ¢ocuklarin gelisimine karsilasan
zorluklara iligskin gorisleri incelendiginde iletisim kurmada yasanan zorluklar ve oyun
oynama becerilerinde yasanan zorluklar, tuvalet egitimi, dil konusma sorunu ve beslenme

sorunlariin yasandigi belirlenmistir.

Okul Oncesi donemde c¢ocugu olan annelerin otizm tanisi sonrasinda c¢ocuklarin
gelisimine karsilagilan zorluklara iliskin goriisleri incelendiginde oyun oynama becerilerinde
yasanan zorluklar, iletisim kurma becerilerini yasananlar zorluklar ve tuvalet egitiminde
yasanan zorluklar, sosyallesememe, akademik beceriler, beslenme sorunlari, 6fke nébetleri ve

davranisg problemleri ve uyku problemleri en ¢ok sorun yasanan alanlar olarak belirlenmistir.

Okul doneminde ¢ocugu olan annelerin otizm tanisi sonrasinda ¢ocuklarin gelisiminde
karsilasan zorluklar igin goriisleri incelendiginde iletisim problemleri, dil konusma
problemleri, oyun oynama becerilerinde yasanan zorluklar ve akademik becerileri 6grenmede
yasanan zorluklar, takintilar, davramig problemleri, arkadas edinme sorunlari ve tuvalet

egitiminde yasanan zorluklar ve beslenme temalarinin vurgulandigi gériilmektedir.

Ergenlik doneminde g¢ocugu olan annelerin tani sonrasinda cocuklarin gelisiminde

karsilasan zorluklara iliskin goriisleri incelendiginde oyun oynama becerilerini yasanan
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zorluklar, sosyallesememe, takintilar ve iletisim kuramama, tuvalet egitimi, tekrarlayan

motor hareketler, cinsel egitim ve cinsel sorunlar zorluk yasanan alanlar olarak belirlenmistir.

Bebeklik doneminde cocugu olan annelerin otizm tanist 6ncesi ve sonrasinda yasantinin
karsilagtirmasina yonelik goriisleri incelendiginde tiim annelerin zorluklarin iistesinden
gelebilmek adina kendini daha giiclii hissetme, zorluklarla basa c¢ikma stratejilerinin
gelismesi, bakis agisinin degismesi, yasam standartlarini farklilagmasi,  otizm tanisindan

sonra kararli ve bilingli hareket etme cevaplari belirlenmistir.

Okul 6ncesi donemde ¢ocugu olan annelerin otizm tanis1 oncesi ve sonrasinda yasantini
karsilastirmasina yonelik goriisleri incelendiginde, hayatin daha yogun gegmesi ve daha
yorucu ve stresli bir hayat, hayatin merkezinde ¢ocugun olmasi, kendini gelistirme ve sabirh
olmay1 6grenme, tanidan dolayi kaygi duyma ama sonrasinda bilingli ve kararli olma kendini
daha iyi tanima ve tamamlama, c¢ocukla alakali konularda daha hassas olma cevaplarinin

verildigi goriilmektedir.

Okul déneminde ¢ocugu olan annelerin otizm tanist Oncesi ve sonrasinda yasantinin
karsilastirmasina iligkin goriisleri incelendiginde tiim annelerin hayatin merkezinde otizm
olmasi, gelecek kaygisi, kaygili olmadan kaynakli stres ve yorucu bir yasanti, egitimler
araciliftyla kendini gelistirme, belirsizlikten dolay1 kaygili olma temalarinin anneler

tarafindan vurgulandig: goriilmektedir.

Ergenlik doneminde ¢ocugu olan annelerin otizm tanis1 dncesi ve sonrasinda yagantini
karsilagtirmasina iliskin goriisleri incelendiginde gelecek kaygisinin yogunlagsmasi cevabinin
artt1ig1 belirlenmistir. Bu dénemde ¢ocugu olan annelerin en ¢ok vurguladig: ikinci cevap ise

zorluklarla basa ¢ikma stratejilerinin gelismesi olarak belirlenmistir.
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Yildirrm ve Conk (2005) ise calismasinda engelli gocugun hayata gelmesi ve bunun
neticesinde karsilasilan zorluklar beraberinde bazi ihtiyaclari da getirdigini belirtmistir.
Bunlar ekonomik, sosyal, psikolojik ve duygusal yonde olabilmektedir. Sosyal iliskilerde
yasanan bozulmalar aile bireylerinin birbirini suglamalara, depresyon ve mutsuzluk
duygular ise aile i¢i ¢atismalara neden olabilmektedir. Yasanan bu sorunlar beraberinde bir
takim ihtiyaclar ortaya ¢ikartabilmektedir. Bunlar aile i¢i iletisim gelistirme yontemleri, aile
bireylerinin ve toplumun ortaya ¢ikan rahatsizliklara karsi bilgilendirme, aileyi ve ¢ocugu
dogru alanlara yonlendirme gibi ihtiyaglar olabilmektedir. Sanders ve Morgan (2008)
yaptiklar1 ¢alismada otizm tanis1 konulan ailelerin diger engellilik tiirlerine nazaran daha zor
bir siire¢ yasadigini belirtmislerdir. Ayn1 zamanda diger engellilik tiirlerine gore daha fazla

uyum problemleri yasadiklarini ve aile i¢i stresin daha yogun oldugunu belirtmisglerdir.

Otizmli c¢ocuga sahip olan annelerin tan1 sonrasinda karsilastiklar1 sorunlara
bakildiginda genel olarak otizme, aile i¢i, ekonomik, saglik, psikolojik, egitim ve sosyal
alanlarda sorunlar yagadiklar tespit edilmistir. Genel olarak bu sorunlara bakildiginda anneler
kendilerini suglama, kabullenme, iletisim, egitim, yalnizlik hissi, Ogretmenlerin otizm
konusunda yetersiz olmalari, beslenme, cok fazla uyaranin olmasi, giivenli alanlarin
olmamasi, toplumun otizm konusunda bilingsiz olmasi, gelecek kaygisi, stres, es destegi,
bosanma, takinti, tekrarlayan motor hareketleri vb. konularda sorun yasadiklari tespit
edilmistir. Gelisim geriliginin ve otizmin oldugu ¢ocuklarda ve ailelerinde ¢ok sayida sorun
ortaya c¢ikabilmektedir. Genel olarak bu tarz rahatsizlig1 olan bireylerin sergilemis olduklari
davraniglardan kaynakli olarak yasanan sorunlar anneleri zor durumda birakabilmektedir.
Cengelci (2009) otizm tanist konulan ¢ocuklara sahip olan annelerde utanma, hayal kirikligi,
sosyallesememe gibi sorunlarla karsi karsiya kaldiklarini ifade etmistir. Ayni arastirmada
otizmli ¢ocuga sahip olan annelerin toplumdan kendilerini soyutladiklari, ¢evreleri ile hastalik
lizerine konugmak istemedikleri gibi durumlar gézlemlenmistir. Ozusta, Ozkahraman ve Calli
(2006) engelli c¢ocuga sahip olan bireylerin varligi aile bireylerine farkli gorev ve
sorumluluklar yiiklemektedir. Bu durum beraberinde bir takim sorunlar1 da getirmektedir.
Ailenin yasamis oldugu sorunlar genel olarak ekonomik sorunlar, ¢evre iligkilerinin azalmasi,

aile iligkilerinin bozulmasi ve psikolojik sorunlar olarak ifade edilmistir.

Annelerin otizm tanis1 sonrasinda c¢ocuklarin gelisimi noktasinda tuvalet aliskanligi,

beslenme, cinsel egitim, iletisim, egitim, sosyallesememe, oyun oynama ve akademik
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beceriler, arkadas edinme, dil ve konusma, davranis kontrolii, 6fke nobeti gibi bir¢ok

alanlarda sorun yagadiklari tespit edilmistir.

Annelerin tanis1 Oncesi ve sonrasindaki yasantilarini karsilastirdiklarinda annelerin
kendilerini egitimler araciligi ile gelistirdikleri, daha stresli ve yogun hayat siirdiikleri, belirsiz
durumlar nedeni ile kaygilanma sonrasinda sabretmeyi Ogrendikleri, gelecek kaygisi
yasadiklari, ¢ocuklar ile ilgili konularda daha hassas olduklari, hayatin merkezine hastalig1 ve
cocuklarin1 koyduklari, kendilerini daha iyi tanidiklari, kendilerini daha giiclii hissettikleri,
zorluklarla basa ¢ikma stratejilerini gelistirdikleri ve yasam standartlarinin farklilastigi tespit
edilmistir. Engelli ¢cocugu olan annelerin genel durumlarina yonelik olarak alan yazim
incelendiginde annelerin kaygi, stres, tilkenmiglik, umutsuzluk gibi psikolojik sorunlar
yasadig1 (Cirtik, 2008; Duman, 1995; Natan, 2007; Uguz ve ark., 2004; Erhan, 2005) ve bu

sorunlar1 ¢cozmek i¢in farkl yaklasimlar izledikleri tespit edilmistir.
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5. SONUC VE ONERILER

Bu aragtirmada otizm tanist almis c¢ocugu olan annelerin yasam kalitelerinin
degerlendirilmesi, yasadiklar1 sorunlarin ve ihtiyaglariin belirlenmesi ve incelenmesi
amactiyla yapilmistir. Arastirmada veri toplama amaci ile arastirmaci tarafindan hazirlanan
“Genel Bilgi Formu”, “Otizmde Yasam Kalitesi Olgegi-Anne baba siiriimii” ve yari
yapilandirilmis goériisme formu olan “Anne goriisme formu” kullanilmistir. Arastirma verileri
arastirmaya dahil edilen ¢cocuklarin annelerinden toplanmistir. Aragtirmaya dahil edilen Otizm
spektrum bozuklugu tanisi almis olan ¢ocuklarin davranis ve yasam kalitelerine iliskin puan
ortalamalar1 ¢gocuklarin cinsiyet, yas, , annelerin yasi, anne-baba 6grenim diizeyi, gelir diizeyi,
tan1 konulan yas donemi, egitim siiresi gibi ¢esitli degiskenlere gore incelenmistir. Bu ¢aligma
otizmli ¢ocuga sahip olan annelerin tan1 6ncesi ve sonrasinda karsilastiklar1 sorunlara yonelik

goriislerinin belirlenmesi amaglanmastir.

Otizm spektrum bozuklugu tanisi almis olan ¢ocugu olan annelerin zorluk yasama ve
yasam kalitelerinin incelenmesi, yasadiklart sorunlarin ve ihtiyaglarinin belirlenmesi

sonucunda elde edilen bulgular dogrultusunda su oneriler getirilebilir;

e Anneler ¢ocuklarin gelisim donemine ait 6zellikler hakkinda yeterli bilgiye sahip
olmali, tan1 alma ve kabullenme gibi siirecleri nasil yonetmeleri gereceklerini bilmeleri
onerilmektedir. Annelerin ¢ocuklarin gelisimi ve otizm spektrum bozuklugu hakkinda yeterli

bilgiye sahip olmalar1 adina egitimlere katilmalar1 6nerilmektedir.

e Annelerin ¢ocukla iletisim halinde olan 6gretmeni, saglik calisanlari, g¢ocuk
gelisimciler, terapistleri ve arkadaslari ile iletisim halinde olmasi gerekmektedir. Annelerin

sosyal destek almalari, ¢ocuklar ile birlikte sosyal etkinliklere katilmalar1 6nerilmektedir.
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e Cocuga karst tutum ve davranislarda diisiiniildiigiinde, anne babalar arasinda
tutarlilik saglanmali eger genis ailede yasaniyor ise diger bireylerin de anne baba ile bu stireci
desteklemesi gerekmektedir. Otizmde yasanan davranig problemlerinin azaltilmasi 6nem

tagimaktadir, annelerin bu konuda desteklenmeleri 6nemlidir.

¢ Genis ailede yasayan Otizm spektrum bozuklugu tanis1 almis olan ¢ocuklarin bakimi
ile birden ¢ok kisinin ilgilenmesi durumu, annelerin yasadiklar1 zorluklar1 azaltan bir durum
olarak belirlenmistir. Annelerin ¢ocuklarinin yasam kalitelerini olumlu yonde etkilemek i¢in

diger aile bireylerinden ve ¢evrelerinden destek almalari saglanmalidir.
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OZET

Otizm Spektrum Bozuklggu Tanis1 Almis Cocugu Olan Annelerin Yasam Kalitelerinin,
Yasadiklar1 Sorunlarin ve Thtiyaclarinin Belirlenmesi

Bu arastirmada, otizm spektrum bozuklugu tanili cocugu olan annelerin yasam kalitelerinin,
yasadiklar1 sorunlarin ve ihtiyaclarinin belirlenmesi amaglanmigstir. Arastirma hem nitel, hem de nicel
arastirma yontemlerinin bir arada kullanildigi karma desen yontemi ile yapilmistir. Arastirmaya
Ankara il merkezinde yasayan ve otizm spektrum bozuklugu tanili ¢ocugu olan 400 annenin dahil
edilmistir. Arastirmada, annelerin yasam kalitelerinin incelenmesi amaci ile, Eapen ve ark. (2014)
tarafindan bozukluga 6zgli olarak gelistirilmis Genel bilgi formu, Otizmde Yasam Kalitesi Anketi-
Anne Baba siirlimii ve Anne goriisme formu kullanilmistir. Arastirmaya goniillii olarak katilan anneler
arasindan, Otizmde Yasam Kalitesi Anketi puan ortalamasi en diisiik olan anneden baslanarak, anneler
sira ile goriismeye davet edilmisve uzman goriisleri alinarak arastirmaci tarafindan hazirlanan yari
yapilandirilmis “Anne Goriisme Formu” kullanilmigtir. Ailenin egitimlere katilma durumlarina,
¢ocugun icinde bulundugu gelisimsel doneme gore, ailenin gelir diizeyine gore, annenin yasina,
annenin egitim durumuna, annenin ¢ocuk ile aktif zaman gecirme durumuna goére, annenin kendine
zaman ayirabilme durumuna, kronik rahatsizligi olma durumuna gore, esin destek olma durumuna,
¢ocugun davranig problemi olma durumuna gore yapilan istatistiklerde yasam kalitesi algilarinda ve
zorluk yasama puanlarinda anlamli farklilik oldugu belirlenmistir (p<0,05). Arastirmanin nitel
bulgularina bakildiginda, annelerin tan1 Oncesinde ve sonrasinda yasantilarii karsilastirdiklarinda
annelerin kendilerini egitimler araciligl ile gelistirdikleri, daha stresli ve yogun hayat siirdiikleri,
belirsiz durumlar nedeni ile kaygilanma sonrasinda sabretmeyi oOgrendikleri, gelecek kaygisi
yasadiklari, cocuklar1 ile ilgili konularda daha hassas olduklari, hayatin merkezine otizmi ve
cocuklarimi koyduklari, kendilerini daha iyi tanidiklari, kendilerini daha giiclii hissettikleri, zorluklarla
basa ¢ikma stratejilerini gelistirdikleri ve yasam standartlarinin farklilagtigi, ¢ocuklarimin gelisiminde
egitimsel destege, psikolojik, maddi ve aile i¢i destege ihtiyaclari oldugu tespit edilmistir. Aragtirma
sonucunda elde edilen bulgular dogrultusunda otizm tanili ¢gocugu olan annelerin yasadiklari sorunlara
ve ihtiyaglarina yonelik farkindaligin artmasi amaciyla anne-babalara, ¢ocukla galisan egitimcilere,
uzmanlara ve arastirmacilara yonelik oneriler getirilmistir.

Anahtar Kelimeler: Otizmli ¢ocugu olan anne, Otizm spektrum bozuklugu, yasam kalitesi.
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SUMMARY

Determination of Quality of Life, Problems and Needs of Mothers with Children with Autism
Spectrum Disorder

In this study, it was aimed to determine the quality of life, problems and needs of mothers with
children diagnosed with autism spectrum disorder. The research was conducted with the mixed design
method, in which both qualitative and quantitative research methods were used together. The study
included 400 mothers with children with autism spectrum disorder living in Ankara city center. In the
study, to examine the quality of life of mothers, Eapen ve ark. (2014), the general information form
developed specifically for the disorder, the Quality of Life in Autism Questionnaire-Parent version and
the Mother interview form were used. Among the mothers who participated in the study voluntarily,
starting from the mother with the lowest average score in the Quality of Life in Autism Questionnaire,
mothers were invited to interview in turn, and the semi-structured "Mother Interview Form" prepared
by the researcher was used by taking expert opinions. According to the family's participation in the
trainings, the developmental period of the child, the income level of the family, the age of the mother,
the mother's education status, the mother's active time with the child, the mother's ability to spare time
for herself, the status of having a chronic illness, the support of the spouse, According to the statistics
made according to the child's behavioral problem, it was determined that there is a significant
difference in the perceptions of quality of life and the scores of experiencing difficulties (p <0.05).
When we look at the qualitative findings of the study, comparing the experiences of mothers before
and after the diagnosis, mothers develop themselves through training, lead a more stressful and intense
life, learn to be patient after anxiety due to uncertain situations, experience future anxiety, are more
sensitive about their children, autism is the center of life. and they put their children on, they know
themselves better, they feel stronger, they develop strategies to cope with difficulties and their living
standards have changed, they need educational support, psychological, financial and family support in
their development. In line with the findings obtained as a result of the research, suggestions were made
for parents, educators working with children, experts and researchers in order to increase awareness of
the problems and needs of mothers with children with autism.

Keywords: Autism spectrum disorder, mother with child with autism, quality of life.
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