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LIVING WITH A CHILD WITH AUTISM SPECTRUM DISORDERS: EXPERIENCES OF
MOTHERS
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Oz

Otizm spektrum bozuklugu (OSB) tanili bireylerin aileleri, dzellikle de anneleri bir takim olumsuz duygular ve
deneyimler yagayabilmektedirler. OSB’li bireylerin ailelerinin deneyimlerinin incelendigi arastirmalar, ailelere
yonelik hizmetlerin planlanmasinda ve etkili bir sekilde uygulanmasinda yol gosterici bir rol oynamaktadir. Bu
arastirmada, OSB’li ¢ocuk sahibi annelerin deneyimleri ve OSB hakkindaki algilar1 fenomenolojik
(olgubilimsel) desenle incelenmistir. Veriler, mecazlarla (metafor) toplanip, betimsel olarak analiz edilmistir.
Annelerin OSB’ye iliskin mecazlarini ve bu mecazlarin anlamlarini igeren bulgular, ilgili alanyazin baglaminda
tartigilarak, uygulama ve ileri aragtirmalar dogrultusunda dneriler sunulmustur.

Anahtar Kelimeler: Annelerin Deneyimleri, Fenomenolojik Desen, Otizm Spektrum Bozuklugu, Ozel Egitim,
Stresle Baga Cikma

Abstract

The research about the experiences of mothers provides unique findings concerning their support. The goal of
this study is to understand the experiences of 20 Turkish mothers of children with autism spectrum disorders
(ASD). This study has been conducted by utilizing a phenomenological approach, which is a type of qualitative
methodology that aims to explore an individual’s personal experiences. Data were collected using metaphors,
which are a valuable data collection tool for gathering deep and new insights into educational studies. This data
will then be analyzed via descriptive analysis. The results discussed in terms of implications for future research
and practices. We are expecting this study to provide new knowledge about the perspectives of mothers in
different countries like Turkey.
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1. GIRIS

Aileye bir bebegin katilimi, ailelerin varolan dinamigini ve yasantisin1 degistiren bir
durumdur. Aileler bu yeni duruma uyum saglama siirecine girerler ve 6zellikle de bebegin bir
takim Ozel gereksinimleri varsa, bu siire¢ basta anneler olmak iizere tiim aile bireyleri igin
oldukca zor ve stresli gecebilmektedir (Hallahan ve Kaufmann, 2009). Ozellikle, OSB’li
bireylerin aileleri i¢in, OSB’nin kendine 6zgii gii¢liiklerinin de (6rnegin, yogun davranis
sorunlar1) etkisiyle, oldukca gili¢ bir uyum siireci s6z konusu olmaktadir. Bu siirecte, aile
bireyleri yogun kaygi, tiikenmislik, gelecek endisesi gibi olumsuz duygularla ve c¢esitli
sorunlarla (6rnegin, egitsel destek arayisi, cevreye OSB’yi agiklamak) bagetmeye
caligmaktadirlar. OSB’li bireylerin aileleri sadece bu siirecte degil, yasamlari boyunca pek
cok giicliikle karsilagsabilmektedir (Benson, 2006; Dillenburger, Keenan, Doherty, Byrne ve
Gallaghen, 2010; Dunn, Burbine, Bowers ve Tantleff-Dunn, 2001). Alanyazinda OSB’li
bireylerin ailelerinin duygularinin ve yasantilarinin incelendigi c¢esitli arastirmalar
bulunmaktadir. Bu arastirmalarin bir kismi tiim aile bireylerine (6rnegin, Dillenburger ve dig.,
2010), bir kismi ise aile bireylerinden birine (anne, vb.) (6rnegin, Bilgin ve Kucuk, 2010)
odaklidir. Bu arastirmalarin sonuglari; (a) OSB’li ¢ocugun sosyal-iletisim ve 6zbakim
becerilerindeki yetersizliklerinin, OSB’ye 6zgii davranis ve uyku sorunlarinin ebeveynlerin en
fazla giiclik yasadiklar1 konular oldugunu (Bilgin ve Kucuk, 2010; Dillenburger ve dig.,
2010), (b) OSB’li ¢ocugun ebeveynlerinin ve diger aile bireylerinin taniyla birlikte sok, inkar,
kayg1 gibi olumsuz duygular yasadiklarini, ailenin tiim yasamini ASD dogrultusunda yasamak
zorunda kaldigini ve bunun aile {iyelerini strese soktugunu (Desai, Divan, Wertz, & Patel,
2012; McCabe, 2008; Werner De Grace, 2004), (c) OSB’li bir ¢ocuk yetistirmenin ailenin i
yasaminda, sosyal iliskilerinde, maddi durumlarinda ve eslerin birbirleriyle iligkilerinde
sorunlara yol actigin1 (Cavkaytar, Batu ve Beklan Cetin, 2008; Dillenburger ve dig., 2010;
Ustiiner Top, 2009; Woodgate, Ateah ve Secco, 2008), (d) ailelerin kendileri ve ¢ocuklar1 i¢in
egitsel, psikolojik ve sosyal hizmet destegine ihtiyaglar1 oldugunu (Bilgin ve Kucuk, 2010;
Cavkaytar ve dig., 2008; Dillenburger ve dig., 2010; McCabe, 2008), (e) ailelerin toplumun
Oziir hakkindaki olumsuz tutumlariyla bagsetme konusunda giigliikler yasadiklarini (Desai ve
dig., 2012; McCabe, 2008; Ustiiner Top, 2009) gdstermektedir. Baz1 arastirma bulgularinda
ise, bu yeni ve zor durumun evlilikleri giiclendirdigi; aile bireylerine daha duyarli ve sabirl
olma, hayata daha genis perspektiften bakma gibi olumlu deneyimler ve kisisel kazanglar
kattig1; yasam ic¢in Onemli bir amag¢ kazandirarak aile bireylerini giliclendirdigi ve tim

zorluklara ragmen ¢ocuklartyla ilgilenmenin ebeveynleri mutlu ettigi bildirilmektedir (Chang
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ve McConkey, 2008; Gupta ve Singhal, 2004; Kenneth, Hodgson, McCammon ve Lamson,
2009; Ustiiner Top, 2009). Bunlarin disinda bazi arastirma bulgular1 da; (a) ebeveynlerin
psikolojik durumlar iizerinde c¢esitli degiskenlerin (6rnegin, ¢ocuktaki davranis sorunlarinin
yogunlugu, ebeveynlerin kisiligi) etkili oldugunu (Dillenburger et al., 2010; Gupta ve Singhal,
2004; Gray, 2002) ve (b) ebeveynlerin uyum siirecinde yasadiklart olumsuz duygularin
OSB’ye yiikledikleri anlamla iligkili olabilecegini ve bu olumsuz duygularla bas etmek igin
kullandiklar1 bagetme stratejilerinin ebeveynlerin psikolojik sagliklarini olumlu ya da olumsuz
etkileyebilecegini bildirmektedir (Dale, Jahoda ve Knott, 2006; Tarakeshwar ve Pargament,
2001; Twoy, Connolly ve Novak, 2007).

Nitel veya nicel yontemlerle yiiriitiilen bu arastirmalarin ¢ogunlugu aile bireylerinin
yasadiklar1 duygulara, ebeveynlik islevlerine ve basetme mekanizmalarina yoneliktir. Oysa,
OSB’li bir ¢ocugun ebeveyni olma olgusunun, bu ailelerinin yasam deneyimlerinin ve
OSB’ye iliskin aciklamalarinin derinlemesine irdelendigi nitel arastirmalara ihtiyag
duyulmaktadir (Dale ve dig., 2006; Kenneth ve dig., 2009; Whittaker, 2002; Woodgate ve
dig., 2008). Ciinkii, bu konularda ger¢eklestirilecek c¢aligmalarin bulgulari, ailelerin
deneyimlerini anlayarak onlara yonelik etkili hizmetlerin planlanmasinda ve uygulanmasinda
yol gosterici bir rol oynamaktadir. Aile bireyleri -6zellikle ailede 6nemli bir rolii ve
sorumlulugu olan anne- etkili bir hizmet aldigindaysa; uyum siirecinindeki giicliiklerle
basedebilen aile, bu siireci saglikli gecirebilmektedir. Boylece, aile bireylerinin birbirleriyle
etkilesimlerinin ve OSB’li ¢ocuga sunacaklar1 destegin niteligi artmaktadir (Dillenburger ve
dig., 2010; Woodgate ve dig., 2008). Ayrica, konuyla ilgili arastirmalar arastirmalar
cogunlukla Amerika, Avustralya ve diger Bat1 iilkelerinde gergeklestirilmistir (Desai ve dig.,
2012; McCabe, 2008). Bu dogrultuda, ailelerin OSB’ye iligkin deneyimlerini ve algilarini
kiiltiire 6zgli farkliliklar (6rnegin, 6zre yonelik tutumlar, inanglar) baglaminda ele alan
caligmalara da gereksinim s6z konusudur (Bilgin ve Kucuk, 2010; Chang ve McConkey,
2008; Daley ve Sigman, 2002; Mandell ve Novak, 2005).

Sonu¢ olarak; (a) nitel arastirma gereksinimi dogrultusunda alanyazina katkida
bulunmak, (b) ailelere yonelik etkili hizmet sunma dogrultusunda yol gosterici veriler elde
etmek ve (c) Tiirkiye’deki annelerin yasantisinin incelenerek alanyazina kiiltiirel boyutta bir
bakis acict saglamak icin Tirkiye’deki OSB’li cocuklarin annelerinin deneyimlerini ve
algilarini incelenmeyi amaclayan kapsamli bir nitel aragtirma baglatilmistir. Bu makalede, bu
arastirmanin ilk adimi baglaminda su soruya yanit aranmistir: OSB’li ¢ocuk sahibi annelerin
OSB’ye yonelik algilart nelerdir?
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2. YONTEM

Bu arastirma, bireylerin yasantilarini, yasantilarinin anlamini ve algilarini kesfetmeyi
amaglayan bir nitel arastirma ydntemi olan fenomenolojik (olgubilimsel) desenle
yiriitiilmiistir. Bu tiir arastirmalarla, incelenen konu hakkinda detayli ve betimleyici bilgiler
elde edilmektedir. Ayrica, kuramsal bilgilerin uygulama alaninda kullanimina iliskin yol
gosterici sonuglar ortaya ¢ikmaktadir (Creswell, 2005; Smith ve Osborn, 2004; Yildirim ve
Simsek, 2005).

Katihmeilar

Arastirmanin katilimcilari, ¢ocugu OSB tanisi almis olan ve caligmaya katilmayi
isteyen 20 annedir. Katilimc1 annelerin yas araligi 28-49, yas ortalamast ise 39°dur. 18 anne
ev hanimi olup, iki anne ¢alismaktadir. Tiim katilimcilarin cocuklart M.E.B.’na bagh bir 6zel
egitim uygulama merkezinde (OCEM) egitim almaktadir. Katilimer annelerin ¢ocuklarinin
yas araligi 8-23 olup, yas ortalamasi 13’diir. Cocuklarin 15’ine 2-3, dordiine 4-5, birine ise 10

yasinda tan1 konmustur. Cocuklardan besi kiz, 15’1 erkekdir.
Veri Toplama ve Analiz

Arastirmanin verileri; yasantilari, algilar1 betimlemek ve anlamak icin sik kullanilan
bir veri toplama yontemi olan mecazlarla (metafor) toplanmistir. Goriismelerle elde edilen
mecazlar ve mecazlara yiiklenen anlamlar aracilifiyla bireylerin olaylar1 nasil algiladiklar
hakkinda derinlemesine bilgiler elde edilmektedir (Armstrong, Davis ve Paulson; 2011;
Jensen, 2006; Yildirrm ve Simsek, 2005). Bu arastirmada, arastirmacilara su sorular
yoneltilerek mecaz verisi toplanmistir: “OSB ................... ’ya benziyor, ¢linki..............

(Sizce OSB neye benziyor. Neden?”)

Veriler betimsel olarak analiz edilmistir. Bir baska deyisle, elde edilen ham veriler
belirli temalar altinda incelenip, alanyazinla iliskilendirilerek yorumlanmis ve dogrudan

alintilara yer verilerek raporlastirilmistir (Yildirim ve Simsek, 2005).

Nitel aragtirmalar i¢in Onerilen gegerlik ve gilivenirlik ilkeleri dogrultusunda; (a)
anneler ve arastirmaci, katilimcilarin arastirmaya goniillii olarak katildiklarini belirten ve
katilimer haklarini igeren bir s6zlesmeyi imzalamigslardir. Ayrica katilimeilarin kimlikleri gizli
tutulmustur, (b) arastirma siireci ve bulgular1 detayli bir sekilde yazilmistir, (c) katilimcilara
arastirma siireci ve sonuclar1 hakkinda bilgi verilerek katilimcilarin teyidleri alinmistir, (d)

katilimcilardan elde edilen mecazlarin alanyazinla iligkilendirilerek tartisilmasi siirecinde,
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verilerin kendi i¢inde ve alnyazinla tutarliliginin saglanmasi i¢in bir bagka alan uzmaninin
goriisii alinmistir (Brantlinger, Jimenez, Klingner, Pugach ve Richardson, 2005; Yildirim ve

Simsek, 2005).

3. BULGULAR

Katilimcilarin OSB’ye iligkin mecazlarini ve bu mecazlarin anlamlarini igeren
bulgular Tablo-1’de betimsel olarak sunulmustur. Tablo-1’de goriildiigii iizere, anneler ¢esitli
mecazlar kullanarak OSB’yi betimlemiglerdir. Ayrica, katilimcilarin mecazlara yiikledikleri

anlamlar dogrultusunda, annelerin OSB hakkindaki algilarina iligkin bilgiler elde edilmistir.

Bulgular, annelerin ¢ogunlugunun (n=16) kullandiklart mecazlarin ve bu mecazlara
yiikledikleri anlamlarin OSB’yi hayatlarini olumsuz etkileyen ve yasamlarinin her alanim
kapsayan bir durum olarak algiladiklarin1 gosterir niteliktedir. Anneler; kaygi, timitsizlik,
caresizlik, gelecek endisesi ve ilizlintii duygularini yasamaktadirlar. Katilimcilar, olumsuz
duygularini; OSB’nin tedavisinin olmamasiyla, egitim yasantilarindaki sorunlarla (6rnegin,
cocuklarinda gelisme olmamasi), annelerin {izerindeki sorumluluklarla (6rnegin, stirekli
cocugun egitimiyle ilgilenmek) ve sosyal hayatlarindaki kisitlamalarla iliskilendirdiklerini

ifade etmislerdir.

Tablo-1 incelendiginde, annelerin bir kismininin (n=4) kullandiklar1 mecazlarin ve bu
mecazlara yiikledikleri anlamlarin ise, bu annelerin de OSB’yi zor ve olumsuz bir durum
olarak gordiiklerini ancak, daha olumlu bir bakis acist i¢inde olduklarini ortaya koyar
niteliktedir. Bu annelerin, OSB ile ilgili agiklamalarinda, dini inanglar 6ne ¢ikmakta olup,
Allah’mn kendilerini bu durumla sinadigina ve bir sinav verdiklerine yonelik goriisleri s6z
konusudur. Katilimeilar, c¢ocuklarmin gilinahsiz birer melek oldugunu belirtmektedirler.
Kendilerinin de gii¢liikler karsisinda sabretmeleri gerektigini, ¢iinkii sabreden annelerin melek
olacagini ifade etmektedirler. Ayrica, katilimcilarin su anki durumlarina stikrettikleri ve eger
cocuklart normal olsaydi daha biiyilk problemler yasayabilecekleri diisiindiikleri
goriilmektedir. Bunlarin disinda anneler, yasadiklart zorluklari asmak i¢in ¢aba
gosterdiklerinde ve ¢ocuklarindan beklentileri daha gergekc¢i oldugunda egitimlerden olumlu

sonu¢ alacaklarini diisiinmektedirler.
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Tablo 1: Metaforlar ve Anlamlari

Genel Tema 1: Olumsuz Bakis Agisi

OSB........... ’ya benziyor

Al.  “Otizm nereye gidecegini bilmeyen
saswrmis, karanlikta yiiriiyen, yoniinii bulmaya
calisan, korkak bir insana benziyor.”

A2. “Otizm bitmeyen bir maraton.”

A3: “Otizm biiyiik bir daga benziyor. Insen

inemiyor, ¢tksan ¢tkamiyorsun.’

M4. “Otizm batakliga benziyor.”

A5, All, A13, A14 & A20. “Otizm dipsiz bir
kuyuya benziyor”, “cikisi olmayan dipsiz bir
kuyu diyebiliriz”, “dipsiz bir kuyu, tedavisi
yok”, “sonsuz bir sey karanlik bir kuyu gibi”,

“otizm karanlik bir kuyuya benzer.”

Al. “Ciinkii tedavi yontemi hakkinda bilgimiz yok ve kesin
tedavisi yok.”

A2. “Ciinkii ¢caresi yok. Umidi olmadigu i¢in bitmiyor.”

A3. “Ciinkii otizm ¢oziilemeyen bir durum.”

A4. “Ciinkii diistince i¢ine ¢ikilmiyor ¢aresiz ve tedavisi
yok.”

AS5. “Ciinkii cocugunuz hayattan bir haber yasiyor. Ikimiz
kuyuda bir seyler yapma cabasindayiz”, M11. “ciinkii
herhangi bir sekilde tedavisi olmayan bir hastalik. Bunlar
nerede, nasil bir son bulur veya nasil daha iyiye gider,
once egitim deniyor. Tiptan sifasi olmadig icin, dipsiz
kuyu diyoruz su anda kapkaranhk géziikiiyor”, MI3.
“Tamam, egitim alyoruz. Cocuk oyle giizel gelisiyor ki,
ama bir bakiyyorum ¢ocuga bir sey oluyor iki-tic adim ileri,
iki adim geri. Belirsizlik, o6niinii gorememek. Belirsiz
olunca ne oluyor karamsar oluyorsun. Bu yiizden dipsiz
kuyuya benzettim”, M14. “sonu yok yani géremiyorsunuz
ilerisini. Cocuk benden sonra ne olacak? Sonu yok,
iyilesme yok. Mesela down sendromlu beg yil sonra, alti yil
sonra kendi kendine yetebilecek duruma geliyor ama
bunun oyle bir seyi yok”, M20. “Ciinkii ¢ikartmak
istiyorsun, ¢ocuklar siga ¢tkmamak i¢in miicadele
ediyorlar. Bu siire zarfinda anneler ¢ok iiziilmiis oluyor.
Bircok seyi kaybetmis oluyor, egitimle hichir yere
varimadigini ben oglumdan biliyorum, nicin tipta hicbir
caresi bulunmuyor? Ben ¢ok iiziiliiyorum ve aragtirtyorum;
ama hi¢ kimseden bilgi alamiyorum. Biz otizmin igine
oglumla mahkumuz. Siikiir olsun Allah’a egitimle tuvalet
egitimi, dis fircalama... Ama sosyal yasanti dersen;
oglumla bir ¢arsiya, bir pazara ¢ikip rahat dolasamiyoruz.
Bizim sadece okulda dért duvar icinde mi sosyal hayatimiz

olacak?”.
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Genel Tema 1: Olumsuz Bakis Acisi

OSB.......... ’ya benziyor

s

A6.” Otizm bir labirente benziyor.’

A8. “Otizm ¢itkmaz bir sokaga benziyor.”

A9. “Otizm denize diisen birinin yiana bile

sartlacak kadar ¢aresiz hissetmesi kendisini.’

Al2.  “Hizli ¢alisan  bir makineye

s

benziyor.’

Al5 “Otizm benim goziimde kocaman bir denize
benziyor. Aslinda denizen ortasindasin ama hig
girmemis gibisin, hi¢ islanmamis gibisin, hi¢
yiizmemis gibisin, onun giizelligini gérmemis
gibisin. Otizm boyle bir sey.”

Al7. “Otizm sékiilmeyen bir ¢coraba benzer.”

Al19. “Otizm hayat gibidir.”

A6. “Ciinkii ¢aresiz bir durum. Girince igine ¢ikig yolunu
bulamiyorsun.”

A8. “Ciinkii  caresiz  bir  durum. Cikis  noktasin
bulamiyorsunuz.”

A9. “Ciinkii tedavisi olmayan bir hastalik.”

Al2. “Ciinkii ¢ocugum ¢ok hareketli oldugu igin.

Hi¢ oturmay bilmiyor, stirekli ayakta yatana kadar
calisan, hareket eden bir sey. Durduramiyorum
bozulmug gibi.”

Al5. “Hayat var ama onu yasayamiyor. Hayatin
icerisindesin her anlamda. Beden saglam. Her sey saglam.
Sanirim beyinde saglam. Ama ruh kiritk ve bunun farkinda
degil. Koskoca  bir velinimetin igerisinde  ama
yararlanamyyor.”

Al7. “Ciinkii ne bileyim sokiilmiiyor bu c¢ocuk. Coziilse
bulacagim bir seyini, sanki béoyle ilerletebilecegim gibi
geliyor. Otizm karmakarisik. Nereden baslayacagimi
bilemiyorum ben bu ¢ocugun. Nerede ¢ézecegim
bilemiyorum. Hani ¢ézebilsem, daha da faydali olacagim
gibi  geliyor Cozebilsem ben ¢ocugumu, daha da
ilerletmeye ugraswrdim”

Al9.  “Ciinkii  gergekten onun disinda hichir sey
diigtinemiyorum, benim en biiyiik sorumlulugum, benim
hayallerim her seyim otizm arti cocugum. Oyle diisiiniin.
Hayatim egsittir otizm diyorum, o derece. Yani ne obiir
¢ocugunuzu

diigtinebiliyorsunuz, ne de esinizi

diigtintiyorsunuz. Sana bagimli bir ¢ocuk.... benim hayatim

bu.”
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Genel Tema 2: Olumlu Bakis Acist

OSB.......... ’ya benziyor

A7. “Otizm bir ¢icege benziyor.”

Al10. “Otizm hem bir miikdfat Allah sevdigine

verirmig derler ya hani bizi mi siniyor

>

diyorum. Bazen de otizm bir sinava benziyor.’

Al6.  “Sonunda stk olan  bir tiinele

>

benzetiyorum.’

Al8. “Bir melek gibi, diinyadan habersiz”

A7. “Ciinkii otizmli ¢ocuklar sanki bir cicek, bir melek
gibiler.”

Al0. “Mesela hasta olmasaydi, normal bir ¢ocuk olsaydi
belki o zaman daha zor bir ¢ocuk olacakti, daha ¢ok
¢ekecektim. Belki ¢ok problemlerim olacakti. Allah
diyorum bilerek verdi, siikrediyorsun. Swmavdir bu.
Giiniimiiz siikiir diyor gegiyorsun. Baska yapacak bir sey
yok yani.”

A.16. “Bilinmeyen bir sey otizm. Yani nedenini de,
tedavisini de bilmiyorsun. O yiizden bence sonunda hafif
de olsa bir stk goriinen tiinel. O tiinelin sonunda o 15181 ya
bulursun ya da o tiinelde kaybolursun. O senin ¢abana
kalmig bir sey. Ne kadar ¢abalarsan o kadar yaklagirsin;
ama ille de o 15181 bulacaksin diye bir sey yok,
bulamayabilirsiniz de. Benim i¢imde o 151tk var, onun igin
kosuyorum. O sigin sonunda oglumun kendi kendine
vetebildigini  gorebileyim. Mesela disarrya ¢iktigimiz
zaman  oglumun  elini  kesinlikle  birakamiyorum,
kaybolursa diye. En azindan kendi kendine gidip gelebilsin
marketine, sacini  kestirmeye.  Ekmegini  alabilsin
marketten. Pantolonunun fermuarmi ¢ekmeyi unutmasin.
Insamin, insan olmanin gereksinimlerini ogrenebilsin o
veter bana. Baska bir gsey istemiyorum. Biilbiil gibi
konussun, madalyalar kazanswn, okullar bitirsin. Boyle bir
hayalim yok. Kurarsam kendimi kandwririm.”

Al8. “Rabbim bize ¢ok biiyiik bir imtihan verdigi i¢in
sabredebilecek miyiz diye. Otizm dedigi zaman zor bir sey
hayat. Bunlar diinyadan habersiz bir melek ama kendileri
icin de zor bir yasam, aileleri igin de zor bir yasanti ama
hani sabredebilen anneler igin bir melek gibi bakiliyor
mesela. Otizmli ¢ocuklar melekler ¢iinkii diinyadan
habersizler. Mesela biz giinah isleyebiliriz aklimiz,
fikrimiz, zekamiz her seyimiz yerinde oldugu i¢in. Onlar
cok bilin¢li hareket etmedikleri i¢in giinaha girmiyorlar.
Mesela biiyiiseler de giinaha girmiyorlar onun igin

>

melekler gibiler.’
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4. TARTISMA

Bu arastirmada, OSB’li ¢ocuk sahibi annelerin yasantilari ve algilar1 incelenmistir.
Bulgular, annelerin pek ¢ogunun (n=16) OSB’yi hayatlarin1 olumsuz etkileyen bir durum
olarak algiladiklar1 gostermektedir. Bu bulgularla tutarli olarak alanyazindaki arastirmalarin
bulgular1 da, OSB tanili ¢ocuklarin aile bireylerinin ve 6zellikle annelerinin, kaygi ve endise
gibi ¢esitli olumsuz duygular yasadiklarin1 belirtmektedir (Bilgin ve Kucuk, 2010; Dale ve
dig., 2006; Dillenburger ve dig., 2010). Anneler, olumsuz bakis acilarini ve olumsuz
duygularini; OSB’nun kesin bir tedavisi olmayip, yasam boyu siiren bir durum olmasiyla,
egitimle iligkili yasadiklar1 sorunlarla, ¢ocuklarinin gelecekteki durumlarinin belirsizligiyle,
OSB ile yasamanin Ozellikle annelere getirdigi sorumluluklarla ve sosyal yasamdaki
kisitlamalarla iligskilendirmislerdir. Bir bagka deyisle, bu anneler, OSB’yi kontrol edilemez,
degistirilemez ve gelecekte de devam edecek bir durum olarak anlamlandirmiglardir.
Annelerin OSB’ye yiikledikleri bu tiir anlamlar onlarin bakis agilarinin olumsuz olmasina ve
duygu durumlarinin bozulup kaygi gibi olumsuz duygular yasamalarina yol agiyor olabilir.
Alanyazindaki caligmalarda da, bireyler OSB gibi zor bir durumu kontrol edilemez,
degistirilemez ve gelecekte de devam eden bir durum olarak algiladiklarinda uyum giicliikleri
ve psikolojik sorunlar ortaya ¢ikabilmektedir (Dale ve dig., 2006; Weiner, 1985; Whittaker,
2002). Ayrica, bu gruptaki annelerin, OSB’li ¢ocukla yagamanin giigliikleri ile basetmede
kolaylastirict unsurlar olan sosyal ve egitsel destek alma baglaminda yasadiklar1 zorluklar, bu
durumla basetmede giiglilk yasayip olumsuz bir bakis agis1 icinde olmalarmin bir nedeni
olabilir. Benzer arastirmalarin bulgular1 da, OSB’li ¢cocugu olan ailenin, 6zellikle de annenin
tliim yasaminin OSB’li ¢ocugun {izerine kurulu olmasinin ve sosyal yasamin kisitlanmasinin
annelerin psikolojik durumunu olumsuz yonde etkiledigini belirtmektedir (Bilgin ve Kucuk,
2010; Dale ve dig., 2006; Dillenburger ve dig., 2010; Twoy ve dig., 2007; Werner De Grace,
2004; Whittaker, 2002). Ayrica, anneler ¢ocuklariyla ilgili daha fazla kisisel sorumluluk
iistlenmek durumunda kalarak; kendilerini daha stresli, endiseli ve c¢aresiz hissediyor
olabilirler. Nitekim, benzer bir ¢alismada da ¢ocuklariyla ilgili kisisel sorumlulugu daha fazla

hisseden annelerin daha stresli olduklar1 vurgulanmaktadir (Dale ve dig., 2006).

Bulgular annelerin bir kisminin (n=4) ise OSB’yi zor ve olumsuz bir durum olarak
ifade etmelerine ragmen daha olumlu bir bakis acgist icinde olduklarin1 gdstermektedir. Bu
anneler, bu zor durum karsisinda ¢abaladiklarinda ve ¢ocuklarindan beklentileri daha gergekei

oldugunda egitimlerden olumlu sonu¢ alacaklarini diisiinmektedirler. Alanyazinla da tutarh
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olarak, annelerin OSB’ye caba gosterildiginde degistirilebilir ve kontrol edilebilir bir durum
anlami1 yiiklemelerinin, daha olumlu bir bakis agisi i¢inde olmalarini sagladigi akla
gelmektedir (Dale ve dig., 2006; Weiner, 1985; Whittaker, 2002). Ayrica, bu annelerin,
OSB’nin zorluklartyla basetmede; inanca dayali basetme yontemleri (6rnegin, Allah’in
kendilerini bu durumla siadigin1 ve sonunda ddiillendirileceklerini diisiinme), problem odakl
basetme yoOntemleri (6rnegin, problem i¢in ¢oziim yollart arama, daha gercekei hedefler
belirleme) ve pozitif yeniden yorumlama yontemleri (6rnegin, stres yaratan olaya daha olumlu
ve farkli bir bakis acisiyla yaklagsma) kullandiklar1 goriilmektedir. Benzer bazi ¢alismalarda
da, bu tiir basa ¢ikma stratejileri kullanan annelerin yasadiklar1 giicliiklerle daha kolay basa
cikabildikleri, olumlu bir bakis agis1 kazandiklar1 ve psikolojik olarak daha saglikli olduklari
belirtilmektedir. (Dunn ve dig., 2001; Seligman ve Darling, 2007; Twoy ve dig., 2007).
Ayrica, stresle bagetmede sosyal ve egitsel destek almanin annenin stresle bas etmesinde
onemli ve kritik bir etmen oldugu diisiiniildiiglinde bu gruptaki annelerin uygun destekler
alabildikleri, dolayisiyla benzer arastrima bulgularinda da belirtildigi iizere, stres yaratan
olayla daha iyi basedip, olumlu bakis acis1 kazanmis olabilecekler akla gelmektedir (Bilgin ve
Kucuk, 2010; Dunn ve dig., 2001; Hasting, Kovshoff, Brown, Ward, Espinosa ve Remington,
2005; Tarakeshwar ve Pargament, 2001; Twoy ve dig., 2007). Bunlarin disinda, alanyazindaki
arastirmalarda kigisel Ozelliklerin (6rnegin, iyimserlik) psikolojik olarak saglikli olma ve
olumsuz duygularla bagetmede etkili oldugu belirtilmektedir. Ayrica, OSB’nin annelere daha
sabirlt olma, igsel olarak giiclenme gibi olumlu deneyimler kazandirdig1 ve annelerin OSB’ye
yonelik olumlu bir bakis acici i¢inde olduklar1 da goriilmektedir (Chang ve McConkey, 2008;
Dunn ve dig., 2001; Ekas, Lickenbrock ve Whitman, 2010; Kenneth ve dig., 2009; Ustiiner
Top, 2009). Dolayistyla, bu arastirmadaki olumlu bakis agisina sahip annelerin kisilik
ozelliklerinin ve kisisel gelisimlerine katkis1 olan deneyimler yasamalarinin (sabretme, vb.)

bakis agilarini etkilemis olabilecegi diisiiniilmektedir.

Arastirmanin bulgulari, annelerin yasadiklar1 olumsuz duygularin, ¢ocuklarinin belirli
donemleriyle ve 6zellikleriyle baglantili olabilecegine iliskin alanyazin dogrultusunda da ele
alimmistir. Alanyazindaki ¢esitli ¢calismalarda, taninin kondugu donemde annelerin daha fazla
stres yasadiklar1 ve uygun bir egitimin baglamasiyla stresin azaldigi vurgulanmaktadir. Ancak,
ergenlik ve yetiskinlik donemine 6zgii bir takim sorunlarin (6rnegin, mesleki egitim ve aile
yaslandiginda ¢ocuga sunulacak hizmetlerdeki yetersizlikler) annelerin tekrar zor bir doneme
girerek, yogun stres yasamalarina yol acabilecegi belirtilmektedir (Davis ve Carter, 2008;
DeMeyer, 1979; Gray, 2002). Ayrica, ¢ocugun problem davraniglarinin fazla olmasinin ve
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OSB belirtilerinin siddetinin annelerdeki stresi belirleyen ve annelerin olumsuz duygular
yasamalarina yol acabilen degiskenler olabilecegi vurgulanmaktadir (Davis ve Carter, 2008;
Gray, 2002; Lyons, Leon, Roecker Phelps ve Dunleavy, 2010). Bu arastirmadaki dort anne
daha olumlu bakis i¢inde olsa da, annelerin tiimii OSB’yi zor bir durum olarak gérmektedir.
Annelerin ¢ocuklarinin yas ortalamasinin 13 oldugu diisiiniildiigiinde, alanyazinda belirtildigi
tizere ergenlik sorunlarin ve yetiskinlik donemine dogru ortaya ¢ikan yeni durumlarin
(6rnegin, mesleki egitim) annelerin endiselerini arttirarak OSB’yi zor bir durum olarak
gormelerine yol agmis olabilir. Benzer sekilde, tiim annelerin ¢ocuklarinin gesitli davranig
sorunlarinin (kendine zarar verme, takintili davranislar vb.) olmasi da, annelerin OSB ile ilgili

yasadiklar giicliikleri arttirtyor olabilir.

Bu arastirmanin bulgulari, benzer aragtirma bulgulari da dikkate alindiginda, hangi
kiiltiirden olursa olsun OSB’li cocugu olan annelerin psikolojik olarak olumsuz bir ruh hali
icinde olduklarini ve OSB’yi zor bir durum olarak algiladiklarini ortaya koymaktadir
(Blatcher ve Mclntyre, 2006; Bilgin ve Kucuk, 2010; Desai ve dig., 2012; Koydemir ve
Tosun, 2009; McCabe, 2008). Ancak, her ne kadar OSB ve kiiltiir iligkisine yonelik sinirl
alanyazin s6z konusu olsa, ailelerin OSB’ye yonelik duygusal tepkilerinin yogunlugu kiiltiire
gore degisebilmektedir. Ornegin, bazi toplumlarda (&rnegin, Tayvan, Cin) oldugu gibi,
Tiirkiye’de de geleneksel rol algisi baglaminda, aile i¢inde ve toplumda annelerden g¢ocuk
yetistirme konusunda daha fazla sorumluluk beklenmesi ve ¢ocugun davranislarinda temel
olarak annenin sorumlu oldugu goriisii annelerin daha fazla olumsuz duygu yasamasina ve
durumla basetmede zorlanmalarina yol agabiliyor olabilir (Bilgin ve Kucuk, 2010; Chang ve
McConkey, 2008; Koydemir ve Tosun, 2009; McCabe, 2008; Ozyiirek ve Tezel-Sahin, 2005).
Ayrica, bu aragtirmadaki annelerin ¢ogunlugunun, olumsuz durumlarda ve dolayisiyla OSB
ile bagetmede 6nemli bir basetme mekanizmasi olan sosyal-egitsel destek ve ¢ocuklarinin
ozellikle ileri yaslarda alacaklari hizmetler baglaminda sorunlar yasadiklar1 goriilmektedir.
Tiirkiye’de her ne kadar OSB baglaminda umut veren ¢esitli gelismelerin (bilimsel dayanakli
yontemlerin kullanilmaya baglamasi, erken 6zel egitim okullarinin acilmasi, vb.) son yillarda
hiz kazanmasina ragmen, aileler 6zellikle ¢ocuklarinin ergenlik ve yetiskinlik donemlerinde
yeterli sosyal, mesleki ve egitsel destek hizmet alamamakta ve sorunlar yasamaktadirlar
(Bilgin ve Kucuk, 2010; Koydemir ve Tosun, 2009; Ustiiner Top, 2009). Bu durum da,
aragtirma katilimcis1 annelerin, OSB’yle basetmelerini giiclestirip, olumsuz deneyimler
yasamalarina yol agiyor olabilir. Tayvan’da gergeklestirilen bir aragtirmanin sonuglarinda da,

yetersizligi olan ¢ocuklara yonelik hizmetlerin yeterli olmamasinin ailelerin olumsuz duygu
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ve diisiinceler yasamalarina yol acgtigi belirtilmektedir. Ozellikle, ileri yastaki g¢ocuklara
yonelik hizmetlerdeki eksiklikler nedeniyle aileler, cocuklariyla gelecekte kimin ve hangi
kurumun ilgilenecegine dair yogun endise yasamaktadirlar (Chang ve McConkey, 2008).
Diger bir arastirma bulgusu ise, Cin’de tan1 koyma ve egitim sunma baglaminda yasanan
sorunlarin (6rnegin, uzmanlarin OSB yeterliklerinin az olmasi) ailelerin pek ¢ok zorlukla
karsilasip, yogun stres yasamalarina yol agabildigini bildirmektedir (Mc Cabe, 2007). Ayrica,
kiiltiirel yap1, felsefi ve dini inaniglar ailelerin 6zre bakisini ve deneyimlerini
etkileyebilmektedir (Mandell ve Novak, 2005; Daley ve Sigman, 2002). Ornegin, pek ¢ok
Budist bu tir zor deneyimler yasayan insanlarin oliimden sonra ddiillendirilecegine
inanmaktadir (Chang ve McConkey, 2008; Holroyd, 2003). Bu arastirmadaki bazi annelerin,
olumsuz bir durumla basetmede inanca dayali basetme yontemleri kullanmasi, Islam dinine
inanan miisliiman niifusun ¢ogunlukta oldugu Tiirkiye’de, olumsuz olaylarin Tanri tarafindan
bir stnanma oldugu, bu tiir durumlar karsisinda sabredilerek isyan edilmemesi gerektigi ve var
olan duruma siikretme gibi inaniglarin varligryla iligkili olabilir (Kara, 2008). Ancak,
alanyazindaki arastirmalarda vurgulandig1 lizere, hangi kiiltiirden olursa olsun OSB’li ¢ocuk
sahibi annelerin ve diger aile bireylerinin duygu durumlarin1 ve yasantilarini etkileyen 6nemli
degiskenler olan stresle basetme stratejileriyle ve OSB’ye yliklenen anlamla iligkili sistematik
aragtirmalarin yapilmasi gerekmektedir. Ciinkii, bu degiskenler ailelere sunulacak hizmetlerin
belirlenmesinde ve etkililiginde yol gosterici nitelik tasimaktadir (Dunn ve dig., 2001; Ekas

ve dig., 2010; Mancil, Boyd ve Bedesem, 2009; Whittaker, 2002).

Sonug olarak, arastirmanin bulgular1 OSB’li ¢ocugu olan annelerin, OSB’yi zor ve
olumsuz bir durum olarak algiladiklarini, ¢esitli olumsuz duygular yasadiklarini ancak bazi
annelerin daha olumlu bir bakis agisi i¢cinde olduklarini gostermektedir. Bu aragtirmanin,
OSB’li cocuklarin annelerinin yasam deneyimlerinin incelendigi sinirli nitel arastirma
alanyazinina bir katki getirecegi diisliniilmektedir. Ayrica, farkli kiiltiirlerde yapilmis olan
caligmalarin sinirhilig diisiiniildiigiinde, bu calismayla Tirkiye’deki annelerin yasam
deneyimlerine ve OSB algilarina yonelik bilgiler edinilerek, bu konudaki alanyazina bir katk:
sunulmustur. Bu c¢alismanin bulgularinin uygulama alaninda ¢alisan uzmanlara, ailelere
sunacaklar1 hizmetlerin etkili olmasi dogrultusunda yol gdsterecegi umulmaktadir. Ornegin,
arastirma bulgularinda goriildiigli lizere annelere sosyal destek sunulmasi ve ¢ocuklarin
egitsel ihtiyaclarinin etkili bir sekilde karsilanmasi annelerin bu zor durumla basetmelerini
kolaylastirabilecektir. Ancak, bu arastirmanin 20 anne ve sadece mecaz verileriyle sinirlt

oldugu unutulmamalidir. Ayrica, bu arastirmadaki annelerin stres ve diger olumsuz duygu

107



Yaz-2014 Cilt:13 Sayi:50 (96-111) www.esosder.org Summer-2014 Volume:13 Issue:50

durumlar1 hakkinda nicel degerlendirmeler yapilmamistir. Bunlarin yanisira, ¢ocuklarin OSB
belirtilerinin ve davranig sorunlarinin siddeti ile beceri diizeylerine iligkin nicel ve kapsamli
degerlendirmeler yapilmamistir. Bu smurliliklar sonraki arastirmalarda ele alinarak, daha

kapsamli bulgular ortaya konabilir.

Arastirma dogrultusunda uygulama alanina yonelik olarak; (a) OSB tanili ¢ocuklarin
annelerine ve diger aile bireylerine uzmanlar (6rnegin, psikologlar, 6zel egitim uzmanlari) ve
kurumlar (6rnegin, hastaneler, egitim kurumlari) tarafindan egitsel ve sosyal destek verilmesi,
(b) bu ailelere olumsuz durumlarla basetmelerini kolaylagtiracak stratejilerin kazandirilmasina
yonelik hizmetler sunulmasi, (c) bu ailelere yonelik hizmet sunumunda uzman personel
yetistirilmesi, (d) OSB tanili bireylere sunulan egitsel ve sosyal desteklerin nitelik ve
niceliginin ailelerin duygu durumlarimi etkiledigi goz Oniine alindiginda, ilgili kurumlarca
(bakanliklar, tniversiteler, vb.) OSB’li bireylere yonelik hizmetlerin nitelik ve niceligini

arttiric1 galigmalar yapilmasi onerilebilir.

flerideki arastirmalara yonelik oneriler ise sdyle siralanabilir: (a) OSB olan ¢ocuga
sahip ailelerin stresle basetme stratejileri hakkinda arastirmalar yiiriitiilebilir, (b) farkli veri
toplama araglariyla ve daha biiyiik 6rneklem ile daha kapsamli nitel ve nicel arastirmalar
yapilarak, ailelerin deneyimleri ve bu deneyimlerini etkileyebilecek degiskenler (¢ocuktaki
davranig sorunlari, cocugun yasi, bagsetme stratejiler, aile bireylerinin kisilik 6zellikleri, vb.)

arastirilabilir, (c) kiiltiire 6zgii farkliliklar ele alan calismalar yiiriitiilebilir.
KAYNAKCA

Armstrong, S. L., Davis, H. S., & Paulson, E. J. (2011). The subjectivity problem: Improving
triangulation approaches in metaphor analysis studies. International Journal of
Qualitative Methods, 10, 151-163.

Benson, P. R. (2006). The impact of child symptom severity on depressed mood among
parents of children with ASD: The mediating role of stress proliferation. Journal of
Autism and Developmental Disorders, 36, 685-695.

Bilgin, H. ve Kucuk, L. (2010). Raising an autistic child: Perspectives from Turkish Mothers.
Journal of Child and Adolescent Psychiatric Nursing, 23, 92-98.

Bishop, S., L., Richer, J., Cain, A. C., & Lord, C. (2007). Predictors of perceived negative
impact in mothers of children with autism spectrum disorder. American Journal on
Mental Retardation, 112, 450-461.

Blacher, J., & Mclntyre, L. L. (2006). Syndrome specificity and behavioral disorders in young
adults with intellectual disability: Cultural differences in family impact. Journal of
Intellectual Disability Research, 50, 184-198. doi: 10.1111/j.1365-2788.2005.00768.x.

108



Yaz-2014 Cilt:13 Sayi:50 (96-111) www.esosder.org Summer-2014 Volume:13 Issue:50

Brantlinger, E., Jimenez, R., Klingner, J., Pugach, M., & Richardson, V. (2005). Qualitative
studies in special education. Exceptional Children, 71, 195-207.

Cavkaytar, A., Batu, S. ve Beklan Cetin, O (2008). Perspectives of Turkish mothers on having
a child with developmental disabilities. International Journal of Special Education,
23,102-109.

Chang, M. Y., & McConkey, R. (2008). The perceptions and experiences of Taiwanese
parents who have children with an intellectual disability. Journal of Disability,
Development and Education, 55, 27-41.

Creswell, W. J. (2005). Educational research. Upper Saddle River, N.J.: Pearson.

Dale, E., Jahoda, A., & Knott, F. (2006). Mothers’ attributions following their child’s
diagnosis  of  autistic = spectrum  disorder.  Autism, 10,  463-479.
doi:10.1177/1362361306066600.

Daley, T., & Sigman, M. (2002). Diagnostic conceptualization of autism among Indian
psychiatrists, psychologists, and pediatricians. Journal of Autism and Developmental
Disorders, 32, 13-23.

Davis, N. O., & Carter, A. S. (2008). Parenting stress in mothers and fathers of toddlers with
autism spectrum disorders: Associations with child characteristics. J. Autism Dev.
Disord., 38, 1278-1291. doi: 10.1007/s10803-007-0512-z.

DeMeyer, M. K. (1979). Parents and children in autism. Washington, D. C.: V. H. Winston.

Desai, M. U., Divan, G., Wertz F. J., & Patel, V. (2012). The discovery of autism: Indian
parents’ experiences of caring for their child with an autism spectrum disorder.
Transcultural Psychiatry. 49, 613-637. doi: 10.1177/1363461512447139.

Dillenburger, K., Keenan, M., Doherty, A., Byrne, T., & Gallaghen, S. (2010). Living with
children diagnosed with autistic spectrum disorder: Parental and professional views.
British  Journal of Special Education, 37, 14-23. doi: 10.1111/j.1467-
8578.2010.00455.x.

Dunn, M. E., Burbine, T., Bowers, C. A., & Tantleff-Dunn, S. (2001). Moderators of stress in
parents of children with autism. Community Mental Health Journal, 37, 39-52.

Ekas, N. V., Lickenbrock, M., & Whitman, T. L. (2010). Optimism, social support, and well-
being in mothers of children with autism spectrum disorder. J. Autism Dec. Disorder,
40, 1274-1284. doi: 10.1007/s10803-010-0986-y.

Gray, D. E. (2002). Ten years on: A longitudinal study of families of children with autism.
Journal of Intellectual & Developmental Disability, 27, 215-222. doi:
10.1080/136682502100000863 9.

Gupta, A., & Singhal, N. (2004). Positive perceptions in parents of children with disabilities.
Asia Pasific Disability Rehabilitation Journal, 15, 22-35.

Hallahan, D. P., & Kaufmann, J. M. (2009). Exceptional Learners: Introduction to special
education. Boston: Allyn & Bacon.

Hasting, R. P., Kovshoff, H., Brown, T., Ward, N. J., Espinosa, F. D., & Remington, B.
(2005). Coping strategies in others and fathers of preschool and school-age children
with autism. Autism, 9,377-391. doi: 10.1177/1362361305056078.

109



Yaz-2014 Cilt:13 Sayi:50 (96-111) www.esosder.org Summer-2014 Volume:13 Issue:50

Holroyd, E. E. (2003). Chinese cultural influences on parental caregiving obligations toward
children with disabilities. Qualitative Health Research, 13, 4-19. doi:
10.1177/1049732302239408.

Jensen, D. F. N. (2006). Metaphors as a bridge to understanding educational and
socialcontexts. International Journal of Qualitative Methods, 5, 1-17.

Kara, E. (2008).Zihinsel engel}i cocuklart olan ailelerin ¢ocuklarinin durumunu dini agidan
degerlendirmeleri. OMU Ilahiyat Fakiiltesi Dergisi, 26-27,317-331.

Kenneth, W. P., Hodgson, J. L., McCammon, S. L., & Lamson, A. L. (2009). Caring for an
individual with autism disorder: A qualitative analysis. Journal of Intellectual &
Developmental Disability, 34, 27-35.

Koydemir, S. ve Tosun, U. (2009). Impact of autistic children on the lives of mothers.
Procedia Social and Behavioral Sciences, 1, 2534-2540.

Lyons, A. M., Leon, S. C., Roecker Phelps, C. A., & Dunleavy, A. M. (2010). The impact of
child symptom severity on stress among parents of children with ASD: The
moderating role of coping styles. J. Child Fam. Study, 19, 516-524. doi:
10.1007/s10826-009-9323-5.

Mancil, G. R., Boyd, B. A., & Bedesem, P. (2009). Parental stress and autism: Are there
useful coping strategies. Education and Training in Developmental Disabilities, 44 ,
523-537.

Mandell, D. S., & Novak, M. (2005). The role of culture in families’ trearment decisions for
children with autism spectrum disorders. Mental Retardation and Developmental
Disabilities, 11, 110-115. doi: 10.1002mrdd.20061.

McCabe, H. (2008). Autism and family in the people’s republic of Chine: Learning from
Parents’ Perspectives. Research and Practice for Persons with Severe Disabilities. 31,
37-47.

Ozyiirek, A. ve Tezel-Sahin, F. (2005). 5-6 yas grubunda g¢ocugu olan ebeveynlerin
tutumlarinin incelenmesi. Gazi Egitim Fakiiltesi Dergisi, 25, 19-34.

Seligman, M., & Darling, R. B. (2007). Ordinary families, special children: A systems
approach to childhood disability. New York: Guilford.

Smith, J. A., & Osborn, M. (2004). Interpretative phenomenological analysis. J. A. Smith
(Ed.), Qualitative psychology: A practical guide to research methods (51-80).
London: Sage.

Tarakeshwar, N., & Pargament, K. 1. (2001). Religious coping in families of children with
autism. Focus on Autism and Other Developmental Disabilities, 16, 247-260.

Twoy, R., Connolly, P. M., & Novak, J. M. (2007). Coping strategies used by parents of
children with autism. Journal of the American Academiy of Nurse Practitioners, 19,
251-260. doi. 10.1111/.1745-7599.2007.00222 x.

Ustiiner Top, F. (2009). Otistik cocuga sahip ailelerin yasadiklar1 sorunlar ile ruhsal
durumlarinin degerlendirilmesi: Niteliksel Aragtirma. 9, 34-42.

Weiner, B. (1985). An attributional theory of achievement, motivation and emotion,
Psychological Review, 92, 548-573.

Werner De Grace (2004). The everyday occupation of families with children with autism.
American Journal of Occupational Therapy, 58, 543-550.

110



Yaz-2014 Cilt:13 Sayi:50 (96-111) www.esosder.org Summer-2014 Volume:13 Issue:50

Whittaker, P. (2002). Supporting families of preschool children with autism: What parents
want and what helps. Autism, 6, 411-426.

Woodgate, R. T., Ateah, C., & Secco, L. (2008). Living in world of our own: The experience
of parents who have a child with autism. Qualitative Health Research, /8, 1075-1083.
doi: 10.1177/1049732308320112.

Yildinnm, A. ve Simsek, H. (2005). Sosyal bilimlerde nitel arastirma yontemleri. Ankara:
Seckin Yaymcilik.

Yazar Notlar

Yazarlar, katilimci annelere OSB yolculuklarini igtenlikle paylastiklari igin tesekkiirlerini
sunarlar. Ayrica, ¢alismada emekleri gecen Cagri Cordiik’e, Ebru Celik’e, ibrahim Cetin’e,
Kezban Diindar’a, Kiibra Gilinay’a, Mehmet Akgiil’e ve Yasemin Sener’e tesekkiir ederler. Bu
calisma, “Living with a child with Autism Spectrum Disorders (ASD): Experiences of
Turkish mothers” baglikli bildiri olarak, 2014, Eighth Annual Autism Conference’da,
(Louisville, KY) poster bildiri olarak sunulmustur.

111



