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oz

Amagc: Sosyal ve iletisimsel kisitllik ile tekrarlayici ve kisith davraniglarla karakterize bir nérogelisimsel bozukluk olan
Otizm Spektrum Bozuklugu’'nun (OSB) sikligi dinyada giderek artmaktadir. OSB tanisi konan gocuklarin tipik gelisim
gOsteren yasitlarina gore gereksinimlerinin daha fazla olmasi, bu gereksinimleri kargilama sorumlulugunu da arttirmakta
ve bu durum ailelerin hayatini zorlastirabilmektedir. Bu arastirmada, okul dncesi ddnemde OSB tanisi konmus ¢ocugu
olan ailelerin yasadiklari deneyimlerin ve taninin yasamlarina etkisinin derinlemesine incelenmesi hedeflenmistir.

Gerec¢ ve Yontemler: Bu amacla OSB tanisi konmus ¢ocugu olan 19 anne ile yar yapilandirimig bireysel gdrismeler
yapilip, sonrasinda veriler tematik analiz ydntemiyle kodlanmigtir.

Bulgular: Calismanin sonucunda, OSB tanisinin aile iligkileri, sosyal yasam ve is hayati lizerinde yarattigi olumsuz etkiler
ortaya konmustur. Ayrica, OSB tanisi konmus ¢ocugun ve ebeveynlerinin glinlik hayatta, okul hayatinda ve saglk
hizmeti alirken yasadiklan zorluklar belirlenmigtir.

Sonug: Bu calismanin bulgulari, OSB tanisi konmus c¢ocugu olan ailelerin deneyimlerini ve yasadiklari zorluklari
derinlemesine anlama olanagi verdiginden, alanda hizmet verenler ve politika yapicilar tarafindan dikkate alinmasinin
yararl olacagi dustnulmektedir.

Anahtar Sézciikler: Aile, Erken ¢ocukluk dénemi, Otizm spektrum bozuklugu

ABSTRACT

Objective: The prevalence of Autism Spectrum Disorder (ASD), which is a neurodevelopmental disorder characterized
by impairments in social interaction and communication in addition to repetitive restricted behaviors, is increasing
globally. Increased caretaking demands of children diagnosed with ASD, thereby increased responsibilities of their
parents may put a burden on each family member and their whole familial experiences. This study aimed to explore
the effects of ASD diagnosis from the perspective of whole family life in order to gain an in-depth understanding of the
experience of ASD.

Material and Methods: Semi-structured interviews were made with 19 mothers having a preschool-aged child
diagnosed with ASD. Then the data were coded by a thematic analysis method.
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Results: The results of this study revealed the unfavorable effects of ASD diagnosis on interpersonal relationships, social life, and work
life of participants. Moreover, the challenges faced by the child diagnosed with ASD and their parents in daily life, school life, and while

receiving care in medical settings were identified.

Conclusion: Since the current study provides an opportunity to gain a deeper understanding of the challenges faced by families raising
a child with ASD, results of this study would be beneficial for service providers and health policymakers to provide a better support to the

children with ASD and their families.
Key Words: Family, Early childhood, Autism Spectrum Disorder

GIiRiS

Otizm spektrum bozuklugu (OSB), sosyal ve iletisim kisithlid
ve tekrarlayici, kisith davranislarla karakterize bir nérogelisimsel
bozukluktur (1). Amerika Birlesik Devletleri’nde 2018 yilinda
yayimlanan bir raporda OSB prevalansi 1/59 olarak bildirilmistir
ve prevalans tim dinyada giderek artmaktadr. Ulkemizde
yapllan bir calismada ise 18-30 ay arasi ¢ocuklarda OSB
sikhigr 1/1000 olarak saptanmistir (2,3). OSB’de gelisimi ya
da islevselligi tamamen normale déndUren herhangi bir tedavi
yontemi olmamakla beraber, kanita dayall tedavi ve muidahale
programlarinin, OSB tanisi konmus olan gocuklarin gelisimsel
ve davranigsal kazanimlar elde etmelerini sagladigi bilinmektedir
(4). Tum bu tedavi ve muidahale slrecinde ise aileler dnemili ve
etkili bir rol oynamaktadir.

Ote yandan, cocuga konulan OSB tanisi, aileyi de bircok agidan
etkilemektedir. Saglikli bir cocugun hayalini kuran ebeveynler,
cocuklarina OSB tanisi  konduktan sonra hayal kiriklig
yasayabilmekte ve c¢ocuklarinin gelecedi konusunda kaygi
duymaya baslayabilmektedir. OSB tanisi konan ¢ocugun artmis
gereksinimleri ve bu gereksinimleri karsllama sorumlulugu
ailelerin hayatini zorlagtirabilmektedir. Alanyazinda, ¢ocuguna
OSB tanisi konmus ebeveynlerin, hem tipik gelisim gdsteren
cocuklarin, hem de diger 6zel gereksinimleri olan ¢ocuklarin
ebeveynlerine gore daha fazla stres yasadiklar, is hayatlarinda
sorunlar yasayabildikleri ve giderlerin artmasi nedeniyle
ekonomik zorluklarla karsilasabildikleri belirtiimistir (5-7). Ayrica
bir ¢cok yayinda, ebeveynlerin OSB tanisi konmus ¢ocuklarinin
etiketlendigini distundukleri ve OSB tanisinin “gérinmez” bir tani
olmasi nedeniyle ailelerin bu etiketlenmeyi daha fazla hissettikleri
bildirilmistir (8,9). Bu nedenlerle, OSB tanisi konmus ¢ocuklarin
ailelerinin sosyal ortamlardan uzak durmaya basladiklar ve
boylelikle sosyal izolasyon yasadiklari belirtilmistir (10).

Uluslararasi yazinda otizm spektrumunda bir gocuga sahip
ebeveynlerin deneyimlerini inceleyen bir ¢ok yayin olmasina
ragmen, TUrkiye’de gcocuguna OSB tanisi konmus ebeveynlerin
tani sUrecindeki deneyimlerini ve taninin aile iliskilerine, sosyal
hayatlarina ve gundelik yasamlarina etkilerini inceleyen nitel
arastirma sayisi ¢ok kisithdir (11,12). Bu arastirma kapsaminda,
okul 6ncesi dénemde OSB tanili cocugu olan annelerin tani
sUrecinde ve sonrasinda yasadiklari deneyimler, bu deneyimlerin
aile ici ve digi kigilerle iligkilerine, ekonomik durumlarina, is
hayatlarina, gunltk ve sosyal yasamlarina etkisinin derinlemesine
incelenmesi ve ayrica okul 6ncesi egitimde, gunlik hayatta
ve saglk hizmeti alirken karsilastiklari zorluklarin belirlenmesi
hedeflenmistir.

GEREC ve YONTEMLER

Bu calisma, Hacettepe Universitesi, Girisimsel Olmayan Klinik
Arastirmalar Etik Kurulu (GO 19/23) tarafindan etik acidan
onaylanmisti. En az 10 yillk deneyimi olan ¢ocuk psikiyatri
uzmani tarafindan DSM-5 kriterlerine gére OSB tanisi konulmus
ve Gelisimsel Pediatri Poliklinigi'nde en azindan 3 aydir bu tani
ile takip edilen 3-6 yas arasi gocuklarin aileleri caligmaya davet
edilmistir. Calismaya katiim génulllldk esasina dayanmaktadir
ve Temmuz-Aralik 2019 tarihleri arasinda ¢ocugunu Gelisimsel
Pediatri BoliumU’'ne poliklinik randevusuna getiren anneler
arasindan calismaya katilmayi kabul edenler calismaya dahil
edilmigtir. Yapllan bu gorlsmeler 45-60 dakika arasinda
sUrmustar.

Gorusmelerde yoneltilen acik uclu sorular, ilgili alan taramasi
sonrasinda hazirlanmigtir. Sorularin anlasilirh@ni ve acikigini
degerlendirebilmek igin bir pilot dn gdrisme yapilmistir ve alinan
geribildirimler dogrultusunda goérisme formu dizenlenmigtir.
Goérusme formu doldurulmadan 6nce, ¢ocugun ve ailesinin
demografik &zelliklerini belirlemeye yarayan demografik bilgi
formu doldurulmustur. Bu form araciligiyla, gocugun yasl ve
cinsiyeti, kaginci gocugu oldugu, anne ve babanin yas ve egitim
yillari, gocugun tanilanma yasl ve ilk bulgularin fark edilmesi
ile doktora basvurma arasinda gecen sUre sorgulanmigstir.
Ayrica ailenin sosyoekonomik durumunu belirlemek amaciyla
Hollingshead-Redich Olcegi kullanimistir (13). Bu élgek baz
alinarak elde edilen dUzeyler, yUksek-orta-distk sosyoekonomik
dUzey olarak sinflandirimistir.

Verilerin analizi

Bu calismada sayisal verileri kullanip istatistiksel analizlerle
degerlendirilen nicel arastirmayonteminin yanisira, nitel arastirma
yontemi de kullaniimigtir.  Nitel arastirmalarda veri olarak,
insanlarin - deneyimlerini  derinlemesine incelemek amaciyla,
yapllan  yapilandirimamig/  yar-yapilandinimis  gértismeler
kullanilir. Nicel arastirmalar genellestirmeyi hedeflerken, nitel
arastirma yonteminde insan davraniglarini ve deneyimlerinin
tim yonleriyle anlasiimasi ve yorumlanmasi hedeflenir. Bu
baglamda, nicel analizlerde genel olarak odaklanilan ‘ne siklikla’
ve ‘ne dlzeyde’' gibi kapall uclu sorularin yerine, ‘neden’ ve
‘nasil’ gibi agik ucglu sorulara cevap aranir. Dolayisiyla nitel
arastirma yontemi ile, nicel arastirma yontemine kiyasla, ¢ok
daha zengin icerikli veriye ulasilarak konuya iliskin farkli noktalar
aydinlatilabilir. Bu yontem agik uc¢lu sorulara verilen yanitlarin
incelenmesine, arastirma konusuna yonelik tema ve 6rintulere
erisiimesine ve bireylerin gesitli konulardaki deneyim, duygu ve
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dusuincelerinin sinirlandinimamis sekilde anlagiimasina olanak
tanimaktadir.

OSB tanisiyla izlenen ve okul 6ncesi yasta c¢ocugu olan
ailelerin deneyimlerinin ve yasadigi zorluklarn belirlenmesini
amagclayan bu nitel arastirmada yari-yapilandirimis gérisme
teknigi kullanimistir. Gérisme sirasinda katiimcilarin - sézleri
ayrintill sekilde not edilmistir. Gorlsmeler 6nce iki arastirmaci
tarafindan ayr ayrn degerlendirilmistir. Her bir arastirmaci,
katiimcilarin OSB tanisiyla yasamakla ilgili goértslerini kategoriler
altinda toplayabilmek icin, katilimcilarin sdzlerinde yer verdigi
konulardan ortak kavramlar belirleyerek kodlamalar yapmistir.
Ardindan, kodlanan verilerden temalar olusturuimus ve ilk
etapta belirlenen kavramlar bu temalara gére diizenlenmistir. Bu
asamadan sonra, iki kodlama arasindaki farkliliklar belirlenmig
ve iki arastirmaci fikir birligi (consensus) yontemiyle, elde edilen
temalar yeniden degerlendirmisti. Son olarak, tekrarlayan
temalar gruplandinlip igerik analizinin son hali elde edilmigtir.
Betimleyici istatistikler SPSS (Statistical Package for the Social
Sciences) 24 araciligiyla elde edilmistir.

BULGULAR

Calismaya 3-6 yas arasinda OSB tanili gcocugu olan 19 anne dahil
edildi. Calismada yer alan cocuklarin ortanca yasi 49 ay [31-71]
olarak bulundu. Katilimcilarin %31.6’s1 dustk, %36.8 orta ve
%31.6’s1 yuksek sosyoekonomik dizeydeydi. Calismaya katilan

Tablo I: Katiimcilarin 6zellikleri.

annelerin sadece bir cocugu OSB tanisi ile izleniyordu ve OSB
tanilr gocuklarin eglik eden bir kronik hastaligr bulunmamaktaydi.
Katiimcilarin 6zellikleri Tablo I’de sunulmustur.

OSB tanisinin konma surecine bakildiginda, katilimcilarin 7’si
cocuklarinda bazi belirtileri fark ettikten hemen sonra doktora
basvururken, 11’i belirtileri fark ettikten 1 ay ila 1 yil sonra (ortanca
3 ay) hekime bagvurmustu. Bir katiimci ise (no:17) belirtileri fark
ettikten sonra hemen ¢ocuk hekimine basvurdugunu, ancak o
dénemde endiselerinin dikkate alinmadidini ve bu nedenle tani
konmasinin geciktigini belirtti.

Ik kez hekime basvuru nedenlerine bakildiginda katiimcilarin
%530 konusma gecikmesi nedeniyle basvurmusken, %21’i
gocuga seslenildiginde ¢ocugun ismine dénmemesi ve gdz
temasl kurmamasi nedeniyle bagvurmustu. Uc katilime
kendilerinin  bir belirti fark etmedigini ancak yakinlarinin
(no:6), baska bir hekimin (no:1) ve kres &gretmeninin (no:19)
yonlendirmesiyle hekime basvurduklanni  belirtti.  Calisma
grubunda tani konma vyasinin ortancasi 3 [2-3.5] olarak
bulundu. Tani konmasini takiben, 14 hasta hemen &zel egitim
destegi almaya baslamigken, 5 hastanin 6zel egitim destegine
baslamasi 6 ayl bulmustu.

OSB tanisi ile izlenen ¢cocuklarin anneleri ile yapilan gérismede
ilk olarak tani sUrecinde yasadiklari deneyimler ile ilgili acik
uclu sorular soruldu (6rnegin: “Cocugunuza OSB tanisi
konuldugunda nasil hissettiniz?”, “Tani ile ilgili ailenizde olusan

Hasta Cocugun Gocugun Kacinci cocuk Belirtiler- doktora Tani  Ozel egitime Anne

Anne Baba Baba

no yasl (ay) cinsiyeti oldugu basvuru yasi baslamayasi yasi egitim (yil) yasi egitim (yil) =)

1 50 Erkek 2 * € 8 32 8 39 5 DusUk
2 54 Kiz 1 2 Ay 8 8 29 11 35 15 Yiksek
3 49 Erkek 3 3 Ay 2.5 2.5 39 8 44 8 Dusuk
4 71 Erkek 8 Hemen 8 3 37 7 38 14 Orta
5 48 Erkek 1 v 3 8.3 25 15 25 8 Yiksek
6 65 Erkek ) 6 Ay 8 & 43 5 59 5) Dusuk
7 32 Erkek 3 Hemen 2.5 2.5 30 2 40 3 DasUk
8 60 Erkek 8 Hemen 2.5 S 41 5 49 8 Dusuk
9 38 Erkek 1 2 Ay 2.5 2.5 39 11 40 13 Orta
10 57 Erkek 1 Hemen 2 2 35 11 37 11 Orta
11 31 Erkek 1 1Ay 2 2.5 29 13 32 13 Orta
12 36 Erkek 1 6 Ay 2 2 29 11 31 15 Yiksek
18 54 Erkek 2 Hemen 2.5 2.5 36 11 40 8 Orta
14 83 Kiz 2 1Ay 2 2 27 8 32 5 DusUk
15 48 Erkek 1 3 Ay 2 2 29 11 29 8 Orta
16 70 Erkek 8 Hemen 8.5 &3 37 8 41 11 Orta
17 52 Erkek 1 Hemen 2.5 3 40 15 46 15 Yiksek
18 48 Kiz 1 3 Ay 8 3 31 15 32 15 YUksek
19 48 Erkek 2 6 Ay ) 8 34 15 €8 15 Yiksek

*: Allenin fark ettigi herhangi bir bulgu olmamig, SED: Sosyoekonomik Diizey, Belirtiler-doktora basvuru: Belirtilerin fark edilmesi ile doktora

basvurma arasinda gecen stre
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Tablo II: Tani strecinde yasanan deneyimler ile ilgili agik uglu sorulara verilen cevaplarin tematik dagilimi.

Temaya uygun

cevap sayisl
1. Taninin 6grenildigi andaki hisler/diistinceler
Ko6tu/tzgln 12
Otizmi bilmeme/taniyr anlayamama 4
Reddetme/inanmak istememe 3
Korku/tedirginlik 8
Caresizlik 1
Hemen bir seyler yapma (harekete gegme) ihtiyaci 1
Kabullenme 1
2. Tanwyla ilgili aile bireylerinde olusan farkh goriisler
Babanin taniyr kabullenmemesi 8
Annenin taniyl kabullenmemesi 7
Aile bUyuklerinin taniyr kabullenmemesi 5
Hicbir aile bireyinin taniyl kabullenmemesi 1
3. Taninin aile bireyleri/arkadaslarla paylasilmasi
Sadece en yakin cevre ile taniyl paylasma 11
Kimseyle paylasamama 7
Aileler ile paylasmanin zaman almasi 2
4. Tani ile ilgili kendini ya da birini su¢clama durumu ve nedenleri
Anne kendisini
Cok televizyon izletme 4
Az ilgilenme 1
Dizgun besleyememe 1
Bir glinahin cezasl 1
Anne ve baba kendilerini
Az ilgilenme 3
Anne ve baba birbirlerini
Az ilgilenme 2

Psikiyatrik rahatsizligr oimasi nedeniyle

farkli gérusler nelerdir?”). Bu deneyimlere iliskin annelerin verdigi
cevaplar temalara ayrildi. Bu temalar Tablo II’'de sunulmustur.
Bu konuda annelerin konusmalarindan c¢arpici 6zellikte olanlar
ise agagida verilmigtir.

K-3: "Alle buyukleri ‘sadece vurdumduymaz, otizm degil’
dediler”, “Kadere inaniyoruz ama televizyon konusunda kendimi
cok sucluyorum ‘cok televizyon izledi, ondan oldu’ diyorum”

K-14: “Taniyi duyunca hi¢bir seyin eskisi gibi olmayacagini, bir
daha yuzimdzin gdlmeyecegini ddstinddm”, “Babasi taniyi
kabul etmedigi icin 4 ayn psikiyatri doktoruna gittik ama hala
kabullenmiyor”, “Kendimi ¢ok sucluyorum, yaptigim bir giinahin
cezas! oldugunu ddsundyorum”

K-16: “Esim taniyrkabullenemed, doktora géture gétire sonunda
bir tani koydurttun diyor”, “Hala kendi kardeslerime bile otizm
tarusr aldigini séyleyemedim”, “Onu dlzgln besleyemedigim
icin oldugunu ddsdndyorum ve kendimi sugluyorum”

ikinci olarak bu taninin aile igindeki iliskilere ve akraba/arkadag
iliskilerine etkisini ortaya koyabilmek icin acik uclu sorular
(6rnegin: “Cocugunuza OSB tanisi konmasi esinizle iligkinizi
nasll etkiledi?”, “Cocugunuza OSB tanisi konmasi akraba/
arkadas filiskilerinizi nasil etkiledi?”) soruldu. Alinan cevaplar
tematik analiz ile siniflandirildi. Sonuglar Tablo 1II’de verilmistir.

Bazi cevaplar ise annelerin agzindan c¢iktig sekilde asagida
verilmistir.

K-15: “Tani nedeniyle esimle bosanma asamasina geldik ¢cinkd
o ve ailesi otizm tanisina inanmadilar, benim endiselerimi ciddiye
almadilar.”

K-16: “Onunla artik daha cok ilgileniyorum ve artik ona karsi
daha merhametli oldum, tim hayatimi ona adadim, bdltin
zamanimi onunla gegiriyorum.”

K-19: “Onceden baz davrarislarina anlam veremiyor, bazen
kiziyor, bazen aglyor, bazen ¢ézimstiz kalyordum. Tanidan
sonra bazi taslar yerine oturmaya basladi ve en azindan bazi
davraniglarinin bu sebeple oldugunu kavradim ve yaklagimim
degisti”, “Kardegsi sevilmedigini disinmeye baglamis olabilir,
daha cok ilgi beklemeye bagladl. Onun farkli oldugunu biliyor,
hissediyor (kardesi), fakat daha ¢ok klictik oldugu icin anlam
veremiyor ve onun davraniglanni taklit edip, bu yolla ilgi
toplamaya calisiyor.”

OSB tanisinin ailenin ekonomik durumuna etkisi sorgulandiginda,
11 katilimci artan ihtiyaclar (6zel egitim giderleri gibi) nedeniyle
ekonomik yUklerinin arttigini belirtirken, 8 katiimci ekonomik
acidan etkilenmediklerini belirtti. Katilan annelere taninin ig
hayatlarina etkisi sorgulandiginda, 13 katilimci tani éncesinde
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Tablo IlI: Taninin iligkiler Gzerine etkisi ile ilgili agik uclu sorulara verilen cevaplarin tematik dagilimi.

Temaya uygun
cevap sayisl

1. Annenin babayla iligkisi Gizerine etkisi ve nedenleri
Olumsuz yénde etkilenme
Babanin duyarsizligi (annenin endiselerini paylasmamasi)
Anlagmazliklar yasanmasi
Babanin anneyi suclamasi
Paylasimin azalmasi
Bosanma asamasinda olma
Etkilenmeme/ olumlu ydnde etkilenme

~N =N Do

2. Annenin OSB tanili cocuguyla iliskisi lizerine etkisi ve nedenleri

Cocukla daha fazla ilgilenme

Cocuga daha ¢ok baglanma/ yakinlasma

Cocugu daha iyi anlama/ gocukla empati kurma
Cocuga karsl daha merhametli/ duygusal olma
Fedakarlk/ hayatini adama

Caresiz hissetme/ gcocuga nasil davranacagini bilememe

SN
—n

W wWwN N W

3. Annenin diger ¢cocuklariyla iligkisi lizerine etkisi ve nedenleri

Olumsuz yonde etkilenme
Diger cocuga/ cocuklara ilgi ve ayrilan zamanin azalmasi

Diger cocugun/ ¢ocuklarin daha az sevildigini/ kendisiyle daha az ilgilenildigini distinmesi

Diger cocuga/ cocuklara daha fazla kizma (6fke ¢ikarma)
Etkilenmeme
4. Kardesler ve kardes iligkileri tizerine etkisi ve nedenleri
Saglikli kardesin olumsuz etkilenmesi
Diger cocugun/ ¢cocuklarin daha mutsuz olmasi

OSB’li kardesinin durumuna Uztlme/ onunla fazlaca ilgilenme
OSPB’li kardesin tepkilerini anlamakta zorlanma/ ondan uzaklasma

Etkilenmeme
5. Ailenin akraba/arkadaslarla iligkisi lizerine etkisi
Olumsuz yonde etkilenme
Ziyaretlerin azalmasi
Kendilerinin insanlardan uzaklasmasi
insanlarin kendilerinden uzaklasmasi
Etkilenmeme

W =N O,
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de calismadigini, 4 katiimei tani konduktan sonra isi biraktigini,
2 katiimci ise isinden sureli izin istedigini ya da sikga izin
almak zorunda kaldigini belirtti. Taninin sosyal hayata etkisi
sorgulandiginda, bir katlimcr  degisiklik olmadigini  ifade
ederken, 15 katlimci sosyal hayatin belirgin sekilde olumsuz
yonde etkilendigini (sosyal hayatin yorucu hale gelmesi,
sadece cocuga gore sekilenmesi gibi sebeplerle) belirtti. Ote
yandan, 3 katiimci gocugun gelisimine olumlu katki saglayacagi
dusUncesiyle daha c¢ok sosyallesmeye calistiklarini ifade etti.
Otizm spektrum bozuklugunun toplum tarafindan ne kadar
bilindigi soruldugunda, katilimcilarin 18’i otizmin hi¢ bilinmedigini
ifade etti, bir katiimci ise bu taniyr kimseyle paylasmadigi igin
toplumun bilgi dizeyini bilmedigini belirtti.

Sonrasinda katiimcilarla OSB tanisi konmus olan ¢ocuklarinin
gunllk hayatta, okul hayatinda ve saglk hizmeti alirken
yasadiklarn deneyimlerle ilgili géristldu (6rnegin: “Saglik hizmeti
alirken gocugunuzun ve sizin yasadiginiz deneyimleri, zorluklari
anlatabilir misiniz?”, “Saglik hizmeti alirken saglik personelinin,
diger hastalarin ve yakinlarinin size karsl tutumlari nasildir?”).
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Elde edilen cevaplarin tematik analizi Tablo [V’te sunulmustur.
Baz gorUslere ise asagida yer verilimistir.

K-1: “Tuvalet egitimi olmadigi icin bircok kres kabul etmedi.”

K-15: “Bebek arabasinda daha rahat gezdiriyorum, her gdren
‘bu cocuk blydmdus, niye hala bebek arabasinda?’ diye soruyor.
Kalabalik alanlarda zorlanmamak icin istedigi her seyi yapiyorum
ve insanlarin acilyarak bakmalari beni cok dziyor”, “Tim gun
kregin kapisinda bekliyorum, arada igeri girip altini degistirip
tekrar disan ¢cikiyorum.”

K-17: “Digan ciktigimizda ¢ok zorlaniyoruz, 5 dakika oturma
ya da dinlenme IikstimUiz olmuyor, aglama krizleri yasiyor. Cok
adladigi zaman ya da yere yatip badirdiginda insanlar ya kagiyor
ya da c¢ocuklarina bizi gdsterme gibi davraniglar yapiyor”,
“Hastanelerde sira beklemek bizim icin ¢ok zor, o ylzden
énceligimiz olmasini isterdim”.

K-19: “Bazen oglumun yaramazlk yaptigini dlgtinerek ona
kizmaya ¢alisanlar gibi mtdahalelerle karsilasabiliyoruz, bunun
hayatimizi zorlagtirdigini - ddgtindyorum, huzursuzluk yasiyor,
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Tablo IV: Gunltk hayatta, okul hayatinda ve saglik hizmeti alirken yasanan sorunlar ile ilgili acik uclu sorulara verilen cevaplarin tematik

dagilimi.

Temaya uygun cevap sayisi

1. Giinliik hayatta yasanan sorunlar
insanlarin olumsuz yaklasimlari
Olumsuz yorumlar, bakislar ve anlayissiz tavirlar
MUdahalecilik
Cocugun davranis kontroliindeki zorluk
Ortamdan kaynaklanan (kalabalik, gurdltt vb.) sorunlar
2. Okul hayatinda yasanan zorluklar
Kurum bulmada zorluk
Kurumla/ 6gretmenle ilgili memnuniyetsizlik
Diger velilerin otizm konusundaki tepkileri
Cocugun okula uyum saglayamamasi
3. Saglik hizmeti alirken yasanan zorluklar

Ortama bagli yasanan zorluklar (kalabalik ortamda sira beklemek vb.)

Diger hasta ve hasta yakinlarinin olumsuz tutumlar
Hastane ortaminda ¢ocugun huzursuzlanmasi/ korkmasi
Saglik personelinin olumsuz tutumlari
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insanlarin verdigi tepkiler de bu huzursuziugu artinyor”, "Okuldaki
velilerin haberi olur da huzursuzluk cikarsa diye endiselendigim
oluyor”.

Son olarak, ¢ocuguna OSB tanisi konmus olan ailelerin
manevi agidan hissettikleri destekler sorgulandi ve katiimcilarin
cevrelerinden, toplumdan ve sistemden beklentileri/istekleri
degerlendirildi.  Katiimcilardan 9’'u aile, akraba ve/veya
arkadaslarindan manevi destek aldigini  belirtirken, 10’u
hic kimseden manevi anlamda destek alamadigini belirtti.
Katiimcilardan 11’i 6denen 6zel egitim saatinin artirimasini, 8’i
toplumun otizm konusunda daha bilin¢li olmasini, 7’si gevrenin
OSB tanisikonmus olan gocuklara uygun diizenlenmesinive OSB
tanisi konmus olan ¢ocuklarin ve ailelerinin sosyallesebilecegi
alanlar olusturuimasini istedigini belirtti. Doért katiimer da OSB
tanisi konmus olan ¢ocugu olan ailelerin desteklenmesini ve
daha iyi yonlendiriimesini istedigini belirtti.

TARTISMA

Dunyada bir ¢ok ebeveynin gocuguna konan otizm tanisi ile bas
etmekte zorlandigi bildirilmistir (14). Bu arastirmada, ¢ocuguna
otizm tanisi konan ebeveynlerin bu suUrecgte yasadiklari
deneyimlerin ortaya konmasi planlanmistir. Alanyazina benzer
bir sekilde, bu calismada da, OSB tanisinin ardindan, annelerin
Uzgunltk, reddetme, korku, caresizlik, kabullenme gibi hislere
sahip olduklan saptanmistir (15,16). Calismanin bir diger
sonucu ise, yine alanyazin ile uyumlu olarak, katilimcilarin bir
¢ogunun tani nedeniyle birini (genellikle kendilerini ya da eslerini)
sucladiklar ya da biri tarafindan suglanmis olduklarydi (15). Bu
konuya iliskin ‘cocugun televizyon izlemesine izin verilmis olmasi’
ve ‘cocukla az ilgilenildigi distncesi’ 6ne cikan temalardandir.

Bu calismada, katilimcilarin yarisindan fazlasinin konusma
gecikmesi nedeniyle ve gecikmenin fark edilmesinden

3 ay (ortanca) sonra hekime basvurduklar belirlenmistir.
Konusma gecikmesi, OSB tanisi konan ¢ocuklarin ilk basvuru
nedenlerinden birisidir (17). Ote yandan, bir katlimci ise,
gocugunun gelisimi hakkindaki endiselerinin . gocuk hekimi
tarafindan dikkate alinmadigini belirtmistir. Bu durum ile paralel
sekilde, alanyazinda otizm tanisinin  erken konulmasinda
hekimlerin tutumunun &nemine yer verilmistir ve ebeveynlerin
gelisimsel endiseleri konusunda hekimlerin pasif davranmasinin
tanida gecikmeye yol agabilecegi bildirilmistir (18).

OSB tanisi konan bir gocuk ile yasamak ailenin tum fertleri
acisindan zorlayici bir deneyimdir (19). Bu nedenle bu taninin
aile bireylerinin birbirleriyle olan iligkilerine de etkileri olabilecegi
on bilgisiyle bu ¢aligmada, otizm tanisinin aile igi iligkilere olan
etkisine de bakilmistir. Katiimcilar genellikle taninin, otizm tanili
cocuklanyla iligkileri Gzerinde olumlu etkileri (cocukla yakinlasma,
gocugu daha iyi anlama gibi) oldugunu ifade etmistir. Benzer
sekilde, Hoffman ve ark. (20), cocuguna otizm tanisi konmus
annelerin, tipik gelisim gosteren ¢ocuklarin anneleriyle benzer
duygusal yakinlkta oldugunu ve tani konulmasinin ardindan
annelerin  ¢ocuklarinin olumsuz davraniglarini daha anlayisla
karsilayabildigini belirtmistir. Ote yandan, otizm tanisinin, diger
aile bireyleriyle (es ve diger ¢ocuklar) iliskileri Uzerinde olumsuz
etkileri oldugunu belirtimistir. Katiimcilarin yarisindan fazlasi
farkli sebeplerle dzellikle egleriyle iligkilerinin olumsuz yonde
etkilendigini ifade etmigtir. Bu bulguyla uyumlu olarak yazinda,
otizmtanisikonan bir gocuga sahip anne-babalarin taninedeniyle
iliskilerinin olumsuz yénde etkilendigi ve bosanma oranlarinin
topluma gdre daha yUksek oldugu belirtimistir (21). Bu calismada
ayrica, katiimcilara tipik gelisim gdsteren ¢cocuklariyla iligkileri ve
bu cocuklarin OSB tanisi konan bir kardese sahip olmakla ilgili
yasadiklar zorluklar sorulmustur. Alinan cevaplar dogrultusunda
‘diger cocug@a olan ilginin azalmas!’, ‘diger cocugun daha az
sevildigini hissetmesi’, ‘mutsuziuk’ ve ‘kiskanclik’ gibi duygu
ve deneyimler ile ‘otizmli kardesiyle sorunlar yasamasi’ temalari
ortaya ¢ikmigtir. Bu bulgular, otizm tanisi konmus olan kardese

Turkiye Cocuk Hast Derg/Turkish J Pediatr Dis / 2021;15:272-279



278 Zengin Akkus P ve ark.

sahip gocuklarin karsilagtiklar zorluklarr ve olumsuz duygulari
ortaya koyan diger calismalarla benzerlik tasimaktadir (22-24).

Calismamizda katiimcilarin ¢cogunlugu tani nedeniyle akraba/
arkadas iligkilerinin olumsuz yonde etkilendigini ifade ederken,
neredeyse tamami sosyal hayatlarinn belirgin = sekilde
kisitlandigini belirtmekteydi. Otizm tanisi konan olan bir cocuga
sahip olan ebeveynlerin sosyal hayatlarinin sekteye ugramasi
ve yasadiklar sosyal izolasyon alanyazinda da vurgulanan bir
bulgudur (25). Ayrica bu c¢alismada, katlimcilarin yarisindan
fazlasl tani slrecinde ve sonrasinda hic kimseden sosyal/
manevi destek almadigini belirtmekteydi. Oysa ki sosyal destek,
ortaya ¢ikan stresin olumsuz etkilerini azaltmaya yardimci bir
faktor olarak kabul edilmektedir ve sosyal destegi olan ailelerin
olumsuz durumlarla daha iyi bas ettigi bilinmektedir (26).

Calismamizin énemli sonuglarindan biri de otizm tanisinin diger
insanlarla paylasiimasinin zorlugunu gdstermesiydi. Rabba ve
ark. (27), otizm tanisinin paylasiimasinin zorlugunun, ailelerin
kabullenme sUreciyle iligkili olabilecegini 6ne surmustir. Bu
baglamda, OSB tanisinin aile bireylerince kabul edilmesi
durumuna bakildiginda, ¢alismamizda birgok katiimci kendisinin
de taniyl kabullenmekte zorladigini belirtirken, bazi katlimcilar
da taninin esleri ve aile buyukleri tarafindan kabul ediimedigini
ifade etmekteydi. Amerika Birlesik Devletleri'nde yapilan bir
calismada da benzer sekilde, 6zellikle aile buylklerinin taniyi
kabul etmekte zorlandidi ifade edilmistir (24).

OSB tanisi sonrasi gereken mudahalelerin olusturdugu maddii
yUk ve bu durumun yol actigi ekonomik zorluklar galismamizdaki
katlimcilarn  codu tarafindan dile getirilmistir.  Ulkemizde
Ozel egitim intiyaci belirlenen gocuklarin 6zel egitim giderleri,
Cocuklar icin Ozel Gereksinim Raporu ile &zel gereksinimi oldugu
belirtildikten ve 6zel egitim degerlendirme kurullari tarafindan
da egitsel degerlendirmeleri yapildiktan sonra, haftada 2/
ayda 8 saat olacak sekilde devlet tarafindan karsilanmaktadir.
Buna ragmen, bu calismada OSB tanisi sonrasi gereken
mudahalelerin olusturdugu maddi yuk ve bu durumun yol agtig
ekonomik zorluklar calismamizdaki katiimcilarin gogu tarafindan
dile getirimistir. Bu durum, OSB tanisi konduktan sonra haftada
iki saatlik egitimin disinda kalan harcamalarin aileler tarafindan
karsilanmasindan kaynaklanmaktadir. Montes ve ark. (28),
otizm tanisinin ekonomik zorluklara yol actigini ve bu zorlugun
sebeplerinden birinin  ebeveynlerin  calisma  durumlarinin/is
hayatlarnin olumsuz etkilemesi olabilecegini bildirmistir. Bu
yayina paralel sekilde, bu calismada da, calisan annelerin is
hayatinda tani nedeniyle yasadigi olumsuz durumlar (isten
ayrilma, uzun sureli ve/veya sik izin aima) ortaya konmustur.

Bu calismada ayrica, otizm tanisi konmus c¢ocuga sahip
annelerin ve c¢ocuklarinin gunlik hayatta, okul éncesi egitim
strecinde ve saglk hizmeti alirken karsilastiklar zorluklar
arastinimisti. Bu baglamda 6ne c¢ikan dnemli bir tema,
katiimcilarin diger insanlarin gosterdikleri olumsuz tutumlar ve
mudahaleci davraniglari zorlayici olarak nitelendirmeleriydi. Bu
davraniglarin ebeveynleri en ¢ok zorlayan davranislar oldugu
ve ebeveynlerin kendilerini yetersiz hissetmelerine yol actigi
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benzer sekilde literatirde de rapor edilmistir (15). Buna paralel
olarak, otizm tanisi konmus gocuga sahip ebeveynlerin toplum
tarafindan etiketlendiklerini, yargllandiklarini ve dislandiklarini
hissettikleri ve bir ¢ok olumsuz davranisa maruz kaldiklar bu
galismada oldugu gibi 6nceki calismalarda da belirtilmistir
(29,30). Yine bu dogrultuda katiimcilar, ¢ocuklarinin otizm
tanisinin, okul calisanlart ve veliler tarafindan bilinmesini
istemediklerini  belirtmislerdir. Ayrica, Muskat ve ark. (31),
OSB tanisi konmus ¢ocuklarin saglik hizmeti alirken birgok
zorlukla karsilastigini belirtmistir. Bu sonuca paralel sekilde,
galismamizin katilimcilarinin gogunlugu, saglik hizmeti alirken
zorluklar yasadiklarini, 8zellikle kalabalik ortamlarda bulunmanin
ve sira beklemenin kendileri ve ¢cocuklari icin pek cok sikintiya
yol actigini ifade etmistir.

Bu calismada, cocuguna OSB tanisi konan annelerin tani
strecinde ve sonrasinda yasadiklar deneyimler derinlemesine
ortaya konmustur. Otizm tanisinin aile ici iliskileri, ailelerin sosyal
yasantisini ve ekonomik durumunu, gunlik yasamini ve okul
hayatini bir cok sekilde olumsuz yonde etkiledigi belirlenmistir.
Bu olumsuz etkilerin bir kismi, ailelere saglanacak destek
mekanizmalarinin aktiflestirimesiyle azaltilabilecektir; ancak bu
destek, ailenin tim bireylerini (6zellikle de tipik gelisim gdsteren
kardesleri) kapsayacak sekilde olmalidir. Ayrica toplumun OSB
ile ilgili farkindali@inin artinimasi ve bu konuya daha duyarl
hale gelmelerinin saglanmasi ailelerin yasadiklar zorluklari
azaltabilecektir. Bu baglamda, alanda hizmet veren herkesin
bu konuda goérev Ustlenmesinin olduk¢a dnemli oldugu acgikga
gorulmektedir. Bu galismadan elde edilen ve vurgulanmasi
gereken bir diger sonu¢ da, hekimlerin, ailelerin cocuklarinin
gelisimi hakkindaki endiselerini dikkate almasinin gerekliligi ve
Onemidir. Bu baglamda c¢ocuk saglg alaninda calisan tUm
hekimlerin, 6zellikle de ¢ocuk hekimlerinin, bu konuda hassas
davranmalar énem tagsiyacaktrr. Ote yandan Ulkemizde politika
yapicilarin, katiimcilarimiz tarafindan ifade edilen zorluklar goz
Onunde bulundurarak planlamalar yapmalari, aileler igin saglanan
maddi ve sosyal destekleri yeniden gbzden gecirmeleri, &zel
egitim saatlerinin artirimasina yodnelik planlamalar yapmalari
ve otizm tanili gocuga sahip ebeveynlerin calisma kosullarina
dUzenlemeler getirmeleri; hem otizmli cocuklarin, hem ailelerinin,
hem de uzun vadede toplumun yuksek yararina olacaktr.

Calismanin sonuglari yorumlanirken kisitliiklar da géz éninde
bulundurulmalidir.  Katiimeci sayisinin az  olmasi c¢alismanin
kisitliliklarindan biridir, ancak nitel bir calisma yontemi kullanildigi
ve katilimcilann  gérUslerinin -~ derinlemesine  incelenmesi
amagclandigi icin bu sayinin bu yéntem baz alindiginda yeterli
oldugu dusunulmektedir. Calismanin bir diger kisithigi ise, OSB
tanisinin aile ici iliskiler Gzerindeki etkisinin, sadece anneye
sorularak arastiriimasi ve diger aile bireylerin deneyimlerine iliskin
bilgilerin de annelerden ediniimesiydi. Gelecekte yapilacak olan
calismalarda babalarin ve OSB tanili bir kardese sahip olan diger
¢ocuklarin deneyimlerinin de sorgulanmasi degerli olacaktir.

Bu kisttliliklara ragmen bu ¢alismanin, 6zellikle Turkge alanyazina
onemli katkilar yaptigi dusiUnulmektedir. Bu calisma, OSB



tanisi konmus olan bir ¢ocuga sahip ailelerin tani strecinde
ve sonrasinda yasadiklar deneyimleri, ayrica bu taninin
aile iligkilerine (anne, baba, kardesler ve akrabalar), sosyal
hayatlarina, is yasamlarina etkisini inceleyen, ve bir yandan da
tani nedeniyle gunlik hayatta, okul strecinde ve sagdlik hizmeti
alirken yasadiklari zorluklart bUtlnUyle ve ayni anda ortaya
koyan ilk ulusal ¢alismadir.
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