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Oz

Bu aragtirmada, otizmli ¢ocuga sahip olan ebeveynlerin, otizmin nedenlerine iligkin algilari, otizm
tamimlamalart ve ¢ocuklarmmn otizmin yaygin tamumi ile wyumlu oldugunu veya olmadigini diisiindiikleri
ozelliklerine iliskin goriiglerinin belirlenmesi amaglanmistir. Arastirmada, otizmli ¢ocuga sahip olan birincil
bakim veren durumundaki 50 ebeveyn ile yari-yapilandirilmig gériismeler gerceklestirilmistir. Ebeveyn
goriislerinin yaziya dokiilmesi ile ebeveyn goriiglerini yansitan on temalarin olusturulmasi sonrasi temalar
tizerinden yapilan betimsel analiz sonucunda, otizm ile iliskili olarak ebeveynlerin ¢ogunlugunun ¢ocuklarinin
sahip oldugu otizmin nedeni konusunda bilinmezlik yasadiklari, otizmi, sosyal-iletisimsel davranislarda bozukluk
olarak tamimladiklar, otizmin tammi ile uyumlu oldugunu diigtindiikleri en sik problemin, ¢ocuklarinda
gozledikleri dil-konusma ve iletisim bozuklugu oldugu ve ¢ocuklarinda otizmin tamimi ile uyumlu olmayan bir
ogrenme veya davramis ozelligi gozlemedikleri belirlenmistir. Bu arastirmada ilgili temalar altinda
derinlemesine elde edilen ebeveyn gériisleri, ilgili nitel arastirmalar dogrultusunda tartisilmis ve gelecekte
yapilacak arastirmalara ve uygulamalara yonelik dnerilere yer verilmigtir.

Anahtar Sozciikler: Otizm, otizmin nedenleri, ebeveyn goriisleri.

Abstract

The purpose of this study was to examine the opinions of parents of children with autism about their
perception and definition of autism, characteristics of their children whether they are congruent with the
common definition of autism or not. Semi-structured interviews were conducted with 50 parents who were the
primary caregivers of children with autism. Following the completion of interviews with the parents, the
interviews were transcribed without making any corrections; the expressions of parents were written verbatim as
they were heard by the researchers. The results of this study showed that parents did not know the causes of
autism; they defined autism as having deficiencies in social-communicational behaviors, the most common
problem congruent with the definition of autism was speech-language and communication impairments and they
did not observe any learning or behavioral characteristics incongruent with the definition of autism. The in
depth parent opinions obtained from this study are discussed in line with the findings of related qualitative
research studies and suggestions for future research and practices are also included.
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Otizmin Kanner (1943) tarafindan tanimlanmasindan bu yana, uzun bir siire ge¢cmesine karsin, otizm
etiyolojisi tam olarak belirlenmis degildir (Hebert ve Koulouglioti, 2010). Bunun yamn sira, ilgili aragtirmalar
dogrultusunda, miidahale ydontemlerinin tiim ¢ocuklar iizerinde farkli diizeylerde etkilere sahip olmasi daha 6nce
deginildigi gibi otizmin karmasik dogasini yansitmaktadir. Bunun yani sira, ¢gocuklarinin sahip oldugu otizmin
etiyolojisi ve otizm tanimlamalari ile ilgili ebeveynlerin bakis agilarinin belirlenmesinin, ebeveynlerin eylemleri
ve miidahale ile ilgili karar verme siire¢lerinde etkiye sahip oldugu bilinmektedir (Mandell ve Novak, 2005) Bu
dogrultuda, ebeveynlerin tutumlarinin eylemlerine yon verdigi (Levy ve Hyman, 2003) disiiniildiigiinde,
cocuklart ile ilgili karar verme siire¢lerinde ebeveynlere rehberlik ve destek saglama agisindan ebeveynlerin
otizm ile ilgili algilarinin belirlenmesi 6nem tagimaktadir. Bununla iliskili olarak 6rnegin, otizmin nedeninin agir
metal zehirlenmesinden kaynaklandigina inanan ebeveynlerin, selasyon (chelation) tedavisi veya agir metal
birikimini azaltmaya yonelik tibbi miidahale yontemlerini tercih edebildikleri belirtilmistir (Leyv ve ark., 2003).
Bu bilgiye ek olarak, ebeveynlerin otizm etiyolojisini yorumlamalari, ¢ocuklarinin aile iizerinde olusturdugu
etkiye iliskin ebeveyn degerlerini de etkileyebilmektedir (Dyches, Wilder, Sudweeks, Obiakor ve Algozzine,
2004). Ornegin, ebeveynlerin, cocuklarinin yetersizliklerini kendilerinin islemis olduklari giinahlarimin bedeli
olarak gormeleri durumunda, yetersizlik durumu ebeveynler iizerinde olumsuz bir etkiye neden olmaktadir.
Farkli olarak, ebeveynlerin, ¢ocuklarinin yetersizliklerini Tanri’nin bir ihsani olarak gdrmeleri, yetersizlik
durumunun, ebeveynlerin yetersizlige yonelik deger yargilart iizerinde olumlu etkiye yol agmasina neden
olabilecegi diisiiniilmektedir (Hebert ve ark., 2010). Diger yandan, kiiltiirel inanglar, otizmin nedenlerine iliskin
goriisler {izerinde etkiye sahip olabilmektedir (Mandell ve ark., 2005). Ornegin, farkl kiiltiirlerde otizmli gocuga
sahip olan ebeveynlerin, otizmin nedenlerine iliskin goriislerinde dini inancin etkisinin oldugu gorilmistiir (
Alqahtani, 2012; Shaked ve Yoram, 2006; Skinner, Correa, Skinner ve Bailey, 2001). Bu dogrultuda, Tiirk
kiiltiiriinde, otizmli ¢ocuga sahip olan ebeveynlerden, otizm etiyolojisi ile iliskili olarak, ¢ocuklarinin almig
oldugu otizm tanisiin nedenlerine iliskin goriislerinin elde edilmesinin 6nemli oldugu diisiiniilmektedir.

Otizmli ¢ocuga sahip olan ebeveynlerin goriislerinin incelenmesi amaciyla yapilan nitel arastirmalar
incelendiginde, ilgili arastirmalarim 6nemli bir boliimiiniin ebeveynlerin sosyal destek algilar1 (Ludlow, Skelly ve
Rohleder, 2011; Meral ve Cavkaytar, 2012; Nealy, Hare, Powers ve Swick, 2012), tani ve nedenlerine iligkin
algilar1 (Algahtani, 2012; Shaked ve ark., 2006; Skinner ve ark., 2001; Hebert-Baltus ve ark., 2010; Mercer ve
ark., 2006) sosyal uyumlar1 (Gray, 2002) ve otizmli ¢ocuklarin egitim ortamlarinda sosyal etkilesim, iletisim ve
gegis becerileri gibi gereksinim duydugu becerilere iliskin ebeveyn goriisleri (Hoppe, 2005; Patterson ve Smith,
2011) tiizerinde odaklandigi goriilmektedir. Buna karsin, otizmli ¢ocuga sahip olan ebeveynlerin otizm
tanimlamalar1 ile ¢ocuklarinin otizmin yaygin tanimi ile uyumlu oldugunu veya olmadiginmi diisiindiikleri
ozellikleri ve otizmin nedenlerine iliskin goriislerinin incelendigi nitel arastirmalarin sayisinin sinirli oldugu
goriilmektedir (Shaked ve ark., 2006). Ayrica, daha once tartisildigi gibi, sosyal etkilesim ve iletigimin otizmde
baslica sinirlilik alanlari olmakla birlikte (Amerikan Psikiyatri Birligi, 2007), bu smurliliklar, ebeveyn ile gocuk
arasindaki etkilesimi olumsuz etkilemektedir (Spiker, Boyce ve Boyce, 2002). Dolayisiyla, birincil bakim
verenleri olarak otizmli ¢ocuga sahip olan ebeveynlerin ¢ocuklarinin sahip oldugu otizm tamisina iligkin
tanimlamalar1 ve nedenlerine iliskin goriislerinin incelenmesinin, otizmin ebeveynler iizerindeki yansimalarina
iliskin etkilerine yonelik deneyim ve goriislerinin belirlenmesinin ilgili alan yazina bakig saglama ve ileriki nitel
aragtirmalara yeni problem durumlari tanimlama agisindan katki sunmasi beklenmektedir. Bunun yani sira
otizmli ¢ocuklarin ebeveynlere yonelik rehberlik hizmetlerinin planlanmasinda ebeveyn goriisleri baglaminda
Ozel egitim alanindan c¢alisan uygulamacilara katki saglayacagi disiiniilmektedir. Ayrica, Tiirkiye’de bu
arastirmada ele alman temalara iligkin yetersizlikten etkilenmis olan ¢ocuklarin ebeveynlerinin goriislerinin
incelendigi nitel arastirmalar simirli da olsa bulunmakla birlikte (Ozen, Colak ve Acar, 2002), otizmli ¢ocuga
sahip olan ebeveynlerin ¢ocuklarinin almis oldugu otizm tanisina iligkin tanimlamalari, ¢ocuklarinin otizmin
yaygin tanimi ile uyumlu oldugunu veya olmadigmi diistindiikleri 6zellikleri ve cocuklarinin sahip oldugu
otizmin nedenlerine iliskin goriislerinin incelendigi nitel bir arastirma bulunmamaktadir. Bu arastirmanin dnemi
acisindan, alan yazinda yetersizlige sahip olan ¢ocuga sahip ebeveynlerin goriis ve deneyimlerine artan bir ilgi
oldugu bilinmektedir (Romski ve ark., 2011). Bu nedenle, bu arastirmada ilgili temalara iliskin belirlenmesi
amaclanan ebeveynlerin goriislerinin elde edilmesi sonucunda, otizmli ¢ocuga sahip olan Tiirk ebeveynlerin
gorislerinin yansitilmasi agisindan ilgili alan yazina bakis saglamasi beklenmektedir. Bunun yani sira
ebeveynlerin ¢ocuklarmin tanilar ile iligkili ebeveynlik becerileri ve psikososyal uyumlart vb. alanlarda aile
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merkezli hizmet planlarinin gelistirilmesi siirecinde hedef davranislar hakkinda fikir saglama agisindan &zel
egitim alaninda c¢alisan uygulamacilara katki sunmasi beklenmektedir. Bu dogrultuda, bu arastirmanin amaci,
otizmli gocuga sahip olan ebeveynlerin; otizm tanimlamalari, ¢ocuklarinin otizmin yaygin tanimi ile uyumlu
oldugunu veya olmadigim diisiindiikleri 6zellikleri ile ¢ocuklarinin sahip oldugu otizmin nedenlerine iliskin
gorislerinin incelenmesidir.

Yontem
Arastirma Modeli

Otizmli ¢ocuga sahip olan ebeveynlerin; otizm tanimlamalari, otizmin nedenine iliskin algilar1 ve
¢ocuklarinin otizmin yaygin tanimi ile uyumlu oldugunu veya olmadigini diisiindiikleri 6zelliklerine iligkin
goriislerini inceleyen bu arastirma, ¢ocuklarinin sahip oldugu otizmin, ebeveynlerin kendileri ve aile yasamlar1
lizerindeki etkilerini inceleyen biiyiik bir arastirmanin pargasi olarak yiriitiilmiistiir. Bu arastirmada, otizmli
cocuga sahip olan ebeveynlerin, ilgili temalara iliskin goriisleri hakkinda derinlemesine bilgi elde etmek
amaciyla, nitel aragtirma modellerinden olgu bilim arastirma desenine yer verilmistir.

Calhisma Grubu

Bu arastirmada, otizmli ¢ocuga sahip olan birincil bakim veren durumundaki 50 ebeveyn ile yari-
yapilandirilmig goriismeler yiiriitilmistiir. Bu aragtirmada, amagli 6rnekleme yontemlerinden 6l¢iit 6rneklemeye
yer verilmigtir. Calisma grubuna dahil edilen ebeveynlerin c¢ocuklarinin, ilgili devlet hastaneleri veya
liniversitelerin ¢ocuk psikiyatrisi servisleri tarafindan otizm tanisi almis olmalari, ebeveynlerin ise a) otizmli
cocuklar1 ile yasam deneyimleri hakkinda birincil bilgi kaynagi olmalar1 ve b) calismaya katilmaya goniilli
olmalar1 aragtirmanin ¢aligsma grubunu olusturmaya yonelik olarak temel se¢im 6Slgiitleri olarak belirlenmistir.

Bu arastirmanin ¢alisma grubunu olusturan ve belirlenen arastirma 6lgiitlerini karsilayan ebeveynlerden
20’si Isparta il merkezi ve ilgelerinde yasarken (n=20), 20’si Istanbul ilinde (n=20), diger 10’u ise Ankara il
merkezinde (n=20) yasamaktadir. Arastirmacilar icin katilimcilara kolay ulasilmasi, Ankara ve Istanbul illerinin
farkl1 kiiltiirlerden gelen 6rneklem grubu 6zelligini yansitmasi, Isparta ilinin ise daha homojen &rneklem grubu
ozelligi gostermesi nedeniyle, belirtilen illerde yagayan ebeveynler, ¢aligma grubuna dahil edilmistir. Tablo 1 ve
2’ de caligma grubunda bulunan ebeveynler ile otizmli ¢ocuklarina iliskin, yas araliklari, cinsiyet dagilimu,
egitim diizeyi. vb, sosyo-demografik bilgiler gosterilmektedir.

Tablo 1

Calisma Grubunda Bulunan Cocuklara Iliskin Demografik Bilgiler

Cocuk Demografik Bilgiler f %
3-5 11 22

Yas 6-8 10 20
9-12 29 58

Cinsiyet Kiz 11 2
Erkek 39 78
Otistik Cocuklar Egitim Merkezi 18 36
Ozel Ozel Egitim Merkezi 10 20

Egitim Ortami Ozel Egitim Sinifi 7 14
Kaynagtirma Ortam1 5 10
Okul Oncesi Kurum 5 10
Ozel Ozel Egitim ve Rehabilitasyon Merkezi 5 10
1-3 Y1l 16 32

Ozel Ozel Egitim Hizmetlerinden g:; gﬂ 185 ;g

Yararlanma Siiresi
7-9 Y1l 6 12
9-11 Y1l 5 10
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Tablo 1°de goriildiigii gibi, ¢calisma grubuna dahil olan ebeveynlerin ¢ocuklarmin yaslari 3-12 arasinda
dagilim gostermektedir. Cocuklarin 11’1 kiz, 39’u erkektir. Calisma grubunda bulunan g¢ocuklarin, 18’1
Tiirkiye’de zorunlu 6grenim ¢aginda olan otizmli g¢ocuklara hizmet veren ve resmi 6zel egitim kurumu
statiisiinde olan, tam zamanl otistik gocuklar egitim merkezi, 10’u Tiirkiye’de otizmli gocuklara destek 6zel
egitim hizmetleri saglanmasi amaciyla hizmet veren, tam zamanli 6zel 6zel egitim merkezi, 7’si tam zamanlt
0zel egitim siifinda egitimlerine devam ederken, 5’1 okul dncesi egitim kurumunda, 5’1 ise destek 6zel egitim
hizmetlerinin saglanmasi ise kaynastirma ortaminda egitimlerine devam etmektedir. 5 gocuk ise 6zel 6zel egitim
ve rehabilitasyon merkezlerinde yar1 zamanli olarak destek 6zel egitim hizmeti saglanmasi yoluyla egitimlerini
stirdiirmektedir. Ayrica ¢cocuklarin, 6zel egitim hizmetlerinden yararlanma stirelerinin 1-11 yil araliginda oldugu
goriilmektedir (Tablo 1). Ebeveynlerden elde edilen bilgiler dogrultusunda, ¢ocuklarinin sahip oldugu otizm
tanist ile ilgili olarak, ilgili devlet hastaneleri ve tip fakdiltesi hastaneleri tarafindan ¢ocuklarinin “otizm* veya
“otistik bozukluk* tanist koyuldugu belirlenmigtir. Bunun yam sira, ebeveynler, ¢ocuklarinin ciddi diizeyde
iletisim ve sosyal etkilesim smirliliklart ile sinirlayicit ve yinelenen ilgi ve davranmislar sergilediklerini ifade
etmislerdir.

Tablo 2

Calisma Grubunda Bulunan Ebeveynler Iliskin Demografik Bilgileri

Ebeveyn Demografik Bilgileri f %
Okur Yazar Degil 2 4
[Ikdgretim 1. Kademe 8 16

B [kogretim 2. Kademe 15 30

Anne Ogrenim Diizeyi .
Lise 15 30
On Lisans 2 4
Lisans 8 16
[Ikdgretim 1. Kademe 2 4
[kogretim 2. Kademe 12 24

Baba Ogrenim Diizeyi I:ise 16 32
On Lisans 5 10
Lisans 14 28
Lisans Ustii 1 2
1000t < 12 24
1000t-2000% 13 26

Aylik Gelir 2000t-3000% 11 22
3000t-4000t 4 8
4000t-5000% 6 12
5000t> 4 g

Tablo 2°de goriildigii gibi, calisma grubunda bulunan ebeveynlerin egitim diizeyleri, ilkdgretim ile lisans
stli egitim diizeyi arasinda dagilim gosterirken, aylik gelirleri 1000 ile 5000 Tiirk Lirasi arasinda dagilim
gostermektedir (Tablo 2).

2014, 15(1)



OTIZMLI COCUGA SAHIP OLAN EBEVEYNLERIN GORUSLERI: OTiZM TANIMLAMALARI 5
VE OTiZMIN NEDENLERI

Veri Toplama Siireci

Bu arastirmada, ebeveynlerin goriislerini elde etmek amaciyla yari yapilandirilmis goriisme teknigi
kullanilmustir. Yar1 yapilandirilnus goriisme siirecinde, ebeveynlere yoneltilen goriigme sorulari, arastirmacilar
tarafindan yapilan alan yazin taramasi sonucunda ulasilan ilgili aragtirmalar (Hebert ve Koulouglioti, 2010;
Shaked ve ark., 2006; Skinner ve ark., 2001; Thomas, 2012) ve otizmli ¢ocuklar ile uygulamaci olarak ¢aligan
aragtirmacilarin goriisleri dogrultusunda belirlenerek, yari yapilandirilmis {i¢ acik uglu sorudan olusan bir
gorisme formu olusturulmustur. Olusturulan sorular, agiklik, anlasilirlik, incelenecek konuyu kapsama ve
ailelerin diizeylerine uygunlugu agilarindan degerlendirilmesi amaciyla, dort alan uzmani tarafindan
incelenmigtir. Katilimc1 se¢im dlgiitlerine uyan bir ebeveyn ile pilot ¢aligma niteliginde bir oturum 6n goriisme
gerceklestirildikten sonra alan uzmanlarinin incelemeleri ve 6n goriisme ¢aligmasinin sonuglarina bagli olarak
sorular ebeveynlerin dogru anlayabilecegi diizeyde basitlestirilmis ve somutlagtirilmigtir. Goriigme sorularina son
sekli verildikten sonra incelemelerin sonucunda olusturulan gériisme formu ii¢ soruyu kapsamistir. Tablo 3’de
goriisme formunda bulunan sorular bulunmaktadir.

Tablo 3
Yari Yapilandirilmig Goriisme Sorulari

Sorular

1. Sizce cocugunuzun almis oldugu otizm tanisinin nedeni nedir?

2. Sizce otizm nedir?

3. Otizmin genel tanim1 dogrultusunda diigiindiigiiniizde, ¢ocugunuzda gézlemlediginiz problemlerin bu tanimla ne kadar
benzerlik ya da farklilik gdsterdigini diisiiniiyorsunuz?

Aragtirma sorularinin belirlenmesinden sonra arastirmada katilimcr olarak yer alan 50 ebeveyn ile 3
aragtirmaci tarafindan bire bir goériismeler yapilmustir. Yiiz yiize gerceklestirilen bu goriismelerin dncesinde,
katilimcilara yapilmasi planlanan arastirmanin konusu, amaci ve aragtirma plant hakkinda yazili ve sozli bilgi
verilmistir. Katilimcilara, video/ses kaydi yapilacagi, kaydin sadece arastirmacilar tarafindan izlenecegi/
dinlenecegi ve bu arastirma diginda, arastirma sonuglarinin bilimsel amaglar disinda kullanilmayacagi, ¢ocuklari
ve kendilerine ait olan kisisel bilgilerinin aragtirmada gizli tutulacagi ve arastirmadan ¢ekilme haklarinin sakli
oldugu vurgulanarak, arastirmacilar tarafindan olusturulan ebeveyn izin onay1 formunu imzalamalar: istenmistir.

Gortismelerin tiimii katilimeilarin uygun gordiigii giin ve saatte yapilmistir. Her bir goriisme 30 ila 60
dakika arasinda siirmiistiir. Katilimcilarin verdigi yanitlara dayali olarak gerektiginde goriisme sorular ile iligkili
ek sorular sorularak daha derinlemesine bilgi toplanmaya calisilmig ve sorularin cevaplanmasi sirasinda,
cevaplanan soruya yonelik olarak, bir bagka sorunun da cevaplanmasi durumunda, cevaplanan soru tekrar
yoneltilmemistir. Goriisme siirecinde, ebeveynlerin kendilerini rahatca ifade edebilmeleri igin, ev disinda okul
ortaminda goriisme yapilan ebeveynler ile goriismenin gerceklestirildigi ortamlar; kamera kayd: ile izlenilmeyen,
okul personeli ve 6grencilerin yogun olarak kullandiklar1 ortamlardan uzak ve gegis trafiginin olmadig1 odalar
olarak secilmistir. Goriismeler siirecinde, zaman zaman ebeveynlerin yogun duygu durumlar (6fke, asir1 lizlinti,
g6z yast dokme vb.) yasadiklari gézlenmistir. Bu duygu durumlarinin  yasandigi durumlarda, ebeveynin
goriismeye rahat bir sekilde devam edebilmesi i¢in goriismeye kisa zamanli olarak ara verilmistir. Gorligmeler
esnasinda ebeveynlerin, demografik bilgilerine ulagmak i¢in sorular sorulurken, ebeveynlerin bu arastirmanin
konusu olan ¢ocuklarinin almis oldugu otizm tanisi ile iligkili olarak, otizm tanimlamalari, otizmin nedenine
iliskin algilar1 ve cocuklarinin otizmin yaygin tanimi ile uyumlu oldugunu veya olmadigimi diisiindiikleri
ozelliklerine iligkin goriis ve deneyimlerini belirlemeye yonelik olarak 3 soru sorulmustur (Tablo 3).

Verilerin Analizi

Aragtirmacilarin  ebeveynler ile yiriittiikkleri yari-yapilandirilmis goriismelerin - yazili  dokiimleri,
goriismelerin elde edildigi ses/video kayitlart iizerlerinde diizeltme yapilmadan, ebeveynler tarafindan ifade
edilenler duyuldugu sekliyle yaziya dokiilerek olusturulmustur. Dokiimlerin olusturulmasi sonrasinda toplam 58
sayfa nitel veri elde edilmistir. Yazili dokiimlerin, tekrarli okuma yapilmasi ve notlar alinmasi ile katilimci
goriislerini  yansitan 6n temalar olusturulmustur. Arastirmacilar, ebeveynler ile yapilan goriismeleri
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birbirlerinden bagimsiz olarak degerlendirerek temalarin uygunlugunu incelemislerdir. Temalar {izerinde goriis
birligine varilmasi igin, her bir arastirmaci tarafindan incelenmesi ve tartisilmasi sonrasinda, her bir aragtirmact
tarafindan kabul edilmis ve belirlenmistir.

Veri analizi silireci boyunca, goriis birligi saglanarak olusturulan temalar iizerinden, verilerin betimsel
analizleri yiriitilmiigtiir. Betimsel analizler, arasgtirmacilar tarafindan birbirinden bagimsiz olarak
degerlendirilmis ve veri analizi boyunca arastirma grubunda bulunan arastirmacilarin gériis alis verisi sonucunda
elde edilen goriis birligi ile giivenirlik saglanmstir.

Aragtirmada i¢ gecerligi saglamak i¢in; formlarda yer alan sorulara, arastirma verilerine ve yorumlarina
iliskin uzman gorisleri alinmistir. Ayrica i¢ gegerligi saglamaya yonelik, katilimeilarin % 25’ine (3 6gretmen),
verilerin analizinden sonra, ulasilan sonuglar ve yapilan yorumlar gosterilerek, katilimci teyidi saglanmistir. Bu
aragtirma igerisinde 6gretmenlerin goriis bildirdigi climlelerden ornekler sunularak yani “dogrudan alintilar”
yapilarak arastirmanin aktarilabilirligi (dis gecerligi) saglanmustir. i¢ giivenirligi saglamak icin, bir uzmandan
tutarlik incelemesi yapmasi istenmistir. Inceleme sonucunda analiz yaklasimlar1 ve ulasilan sonuglarla veriler
arasinda kurulan iligkilerin tutarli oldugu saptanmistir. Dis giivenirligi saglamak i¢in ise, arastirmada elde edilen
ham veriler ve bu veriler dogrultusunda ulasilan sonuglar ve yapilan yorumlar, alan uzmanina onayinin alinmasi
bakimindan incelemesi i¢in sunulmus ve alan uzmaninin onay1 alinmistir

Bulgular

Aragtirmanin bu boliimiinde, otizmli ¢ocuga sahip olan ebeveynlerin; goriisme formunda yer alan sorulara
verdikleri yanitlarin analiz edilmesi sonucunda, otizmin nedenine iligkin algilari, otizm tanimlamalart ve
cocuklarinin otizmin yaygin tanimi ile uyumlu oldugunu veya olmadigini diigiindiikleri 6zelliklerine iliskin

gorisleri bulunmaktadir.
Cocuklarimin Sahip Oldugu Otizmin Nedenlerine Iliskin Bulgular

“Sizce, ¢ocugunuzun otizmli olmast hangi nedenlerden kaynaklaniyor olabilir? *“ sorusuna verilen
yanitlarin analiz edilmesi sonucunda ortaya ¢ikan ebeveyn goriisleri Tablo 4’te sunulmustur.

Tablo 4
Ebeveynlere Gore Cocuklarmmin Sahip Oldugu Otizmin Nedenleri

Cevaplar N %
Bilinmezlik 22 44
Genetik nedenler 8 16
Beyinde yapisal bozukluk 4 8
Kendini suglama 4 8
Dogum esnasina ortaya ¢ikan komplikasyonlar 3 6
Diger goriisler (6rn., agir televizyon izleme) 1 2

Tablo 4’te goriildiigii gibi, ebeveynlerin ¢ogu, ¢ocuklarinin sahip oldugu otizmin nedenini bilmediklerini
ifade ederken (%44), baz1 ebeveynler, ¢ocuklarinin sahip oldugu otizmin nedeninin genetik kdkenli oldugunu (%
16), baz1 ebeveynler ise ¢gocuklarinin beyninde olusan yapisal bozukluk nedeniyle otizm tanis1 aldigini (%8) veya
cocuklarinin otizm tanis1 almasinin nedeni olarak “’kendi hatalarmi’ isaret etmislerdir (%8). Ornegin, bir
ebeveyne (E-13), cocugunun otizm tanisina sahip olmasinin nedeni soruldugunda nedenini bilemedigine isaret
ederek, °’...Bilmiyorum. Otizmin nedeni bilinmedigi icin bilemiyorum...”’, olarak yanit verirken, diger bir

5

ebeveyn ise (E-29) benzer bi¢cimde ¢ocugun otizm tanisi almasinin nedenini ... ... Genetik oldugu séyleniyor.
Dogumda, anne karninda oldugu séyleniyor. Bana gore de bilinmeyen bir denklem...”’, olarak agiklamistir. Bir
bagka cbeveyn ise (E-4), ¢ocugunun sahip oldugu otizm tanisinin nedeninin genetik koékenli oldugunu

distinerek, °’ ....Bence genetik oldugunu diigiintiyorum. Cilinkii arastirdigim kadariyla genetik bir bozukluk
oldugu ifade ediliyor... ", olarak ifade etmistir.
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Otizm Tamimlamalarina iliskin Bulgular

“Sizce otizm nedir? *“ sorusuna verilen yanitlarin analiz edilmesi sonucunda ortaya ¢ikan ebeveyn goriisleri
Tablo 5’te sunulmustur.

Tablo 5

Ebeveynlere Gore Otizm Tanimlamalari
Cevaplar N %
Sosyal-iletisimsel davranislarda bozukluk 19 38
Tanimlayamama 14 28
Duygu ve davranis bozuklugu 10 20
Dil-konusma bozuklugu 8 16
Diger goriisler (6rn., Gelisimsel gerilik, genetik) 2 4

Caligma grubunda bulunan ebeveynlerden Otizmi tanimlamalari istendiginde, birbirinden farkli otizm
tanimlamalar1 yapildig1 goriilmektedir (Tablo 5). Ebeveynlerin 6nemli bir kismi (%38), otizmi, sosyal-iletisimsel
davranislarda bozukluk olarak tanmimlarken, bazi ebeveynlerin (%28), otizmi tamimlayamadigi, belirli sayida
ebeveynin (%20) otizmi duygu davranis bozuklugu, dil konusma bozuklugu (%16) veya icine kapanma ve yogun
yalnizlik ve sosyallesme sorunu (%12) olarak tammladiklar1 gériilmektedir. Ornegin, bir ebeveynden (E-1),

otizmi tanimlamasi istendiginde, °’.... sosyal gelisim bozuklugudur bana gore...."", yanitim1 verirken, diger bir
ebeveyn ise (E-16), *.... beyaz bir defter yaprak iizerine bir ¢izgi ¢ek bir bosluk yani otizm..”’, yanitin1 vererek
otizmi tanmimlamigtir. Bir bagka ebeveyn ise (E-12), ’...davranis problemleridir....”’ , ifadesi ile agiklamada

bulunarak otizmi tanimlamusgtir.

Cocuklarimin Otizmin Yaygin Tanim ile Uyumlu Olan ve Uyumlu Olmayan Ozelliklerine fliskin
Bulgular

Otizmin yaygin olarak yapilan giiniimiizdeki tanimi1 ebeveyne agiklandiktan sonra, “ Otizmin bilinen ve
yaygin olarak yapilan bu tanimi dogrultusunda diisiindiigiiniizde, ¢ocugunuzda gozlemlediginiz hangi
problemlerin bu otizm tanimu ile uyum gosterdigini veya ile uyum géstermedigini diisiiniiyorsunuz? “ sorusuna
verilen yanitlarin analiz edilmesi sonucunda ortaya ¢ikan ebeveyn goriisleri Tablo 6’da sunulmustur.

Tablo 6
Ebeveynlere Gore Cocuklarinin Otizmin Yaygin Tanim ile Iliskili Olan Ozellikleri

Cevaplar N %
Dil-konugma ve iletisim bozukluguna sahip olma 26 51
Stereo-tipik davraniglarin gézlenmesi 22 44
Sosyal etkilesimsel sinirliliklar 14 28
Nesneye yonelik asirt ilgi 11 22
Hiperaktivitiye dayali davranislar 7 13
Goz kontagi kurmama 5 10
Ani olarak ortaya ¢ikan 6fke ve aglama nobetleri 4 8
Kendisine ve veya bagkasina zarar verici problem davraniglar. 4 8
Parmak ucunda yiiriime 3 6
Uygun olmayan sesler ¢cikarma 2 4
Ekolalik konusma 2 4
Bilinmezlik 1 2
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Tablo 6’da, otizmin yaygin olarak yapilan giiniimiiz taniminin agiklanmasi sonrasi, yapilan bu tanmim
dogrultusunda ebeveynlerden c¢ocuklarinda gozledikleri hangi problemlerin bu tanim ile uyum gosterdiginin
sorulmasi iizerine, ebeveynlerin genis bir yelpaze iginde, otizmin tanimi ile uyumlu oldugunu diisiindiikleri
cocuklarinda gozledikleri problemleri adlandirdiklar goriilmektedir. Bu dogrultuda, ebeveynlerin otizmin tanimi
ile uyumlu oldugunu disiindiikleri en sik karsilasilan problemin, g¢ocuklarinda goézledikleri dil-konusma ve
iletisim bozuklugu oldugu dikkat ¢ekicidir (%51). Onemli sayida ebeveyn ise, otizmin taninu ile uyumlu
oldugunu diisiindiikleri ¢ocuklarinda gozledikleri problemin, stereo-tipik davraniglar oldugunu ifade ederken (%
44), belirli sayida ebeveyn ise sosyal etkilesimsel problemlerin, ¢ocuklarinda gozledikleri ve otizm tanim ile
uyumlu oldugunu diisiindiikleri problemler oldugunu ifade etmislerdir ( %28). Ornegin, bir ebeveyn (E-19),
©...az konugmasi, konusma sorunu diger oftistiklere benzerligi...’’,olarak ifade ettigi, cocugunda gozledigi
problemin otizmin tanimi ile uyumlu oldugu yanitin1 verirken, bir baska ebeveyn ise (E-16), “.... ip sallryor
mesela benziyor diger ¢ocuklara...”’ yanitim vererek, ¢ocugunda gozledigi stereo-tipik davranisin otizm tanimi
ile uyumlu oldugunu aciklamistir. Diger bir ebeveyn ise (E-46), * .....sosyallesememesi ve iletisim kuramamast
diger otistik ¢ocuklara tam uyuyor..’” ifadesi ile benzer soruya yanit vermistir.

Goriismeci tarafindan otizmin yaygin olarak yapilan giiniimiizdeki tanimi ebeveyne agiklandiktan sonra bu
goriisme sorusu ile iligkili olarak ebeveynlerin otizm tanimi ile uyum gostermedigini diisiindiikleri ¢ocuklarinda
gozledikleri problemlere iliskin verilen yanitlarin analiz edilmesi sonucunda ortaya g¢ikan ebeveyn goriisleri
Tablo 7’°de sunulmustur.

Tablo 7

Ebeveynlere Gore Cocuklarinin Otizmin Yaygin Tanima ile Iliskili Olmayan Ozellikleri

Cevaplar N %
Farklilik olmamasi 26 52
Kendine veya bagkalarina zarar verici problem davraniglarinin olmamasi 4 8
Bilissel gelisimde gerilige sahip olmama, algi probleminin olmamasi 4 8
Akranlari ile oyun etkilesimi kurmasi. 3 6
Oz bakim ve giinliik yasam becerilerinde bagimsiz olmast 3 6
Okuma yazma becerilerine sahip olma 2 4
Fiziksel olarak benzerlik bulunmamasi 2 4
Stereo-tipik davraniginin olmamasi 2 4
Diger goriisler (6rn., Dokunulmaktan, sevilmekten hoglanma) 1 2

Otizmin yaygin olarak yapilan giiniimiiz tanim1 sonrasi, yapilan bu tanim dogrultusunda ebeveynlerden
cocuklarinda gozledikleri hangi problemlerin bu tanim ile uyum gdstermediginin sorulmasi iizerine,
ebeveynlerin yanitlart farklilik gostermekle birlikte, otizmin tanimi ile uyumlu olmayan, cocuklarinda
gozledikleri 6grenme veya davranis Ozellikleri agisindan anlamli olarak en sik verilen yanitin (%52),
cocuklarinda otizm tanimi ile uyum gdstermeyen bir Ofrenme veya davranig Ozelligi gozlemedikleri
gdriilmektedir (Tablo 7). Ornegin, bir ebeveyn (E-22), ilgili soruya yamt olarak “’....bu tanim aymi ¢ocugumu
tammlryor, tarif ediyor....."" agiklamasinda bulunurken, diger bir ebeveyn ise (E-37) benzer noktaya deginerek
“.... tamima tamamen uydugunu soyleyebilirim. Dil gelisimi ¢cok gecikti, halen ¢ok eksik..”” yanitin1 vermistir.

Tartisma

Bu arastirmada, otizmli ¢ocuga sahip olan ebeveynlerin; otizmin nedenine iliskin inanglari, otizm
tanimlamalar1 ve g¢ocuklarinin otizmin yaygimn tanimi ile uyumlu oldugunu veya olmadigini disiindiikleri
ozelliklerine iligkin goriislerinin derinlemesine betimlenerek incelenmesi amaglanmistir.
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Bu arastirmada, ebeveynlerin ¢ocuklarinin sahip oldugu otizmin nedenine iligkin goriigleri dogrultusunda
elde edilen bulgular incelendiginde, calisma grubunda bulunan ebeveynlerin g¢esitli goriislere sahip olmakla
birlikte ¢ogunlugunun c¢ocuklarmin almig oldugu otizm tanisinin nedenini bilmediklerini ifade ettikleri
belirlenirken, ebeveynlerin goriisleri dogrultusunda, sik bildirilen diger bir goriisiin ise ebeveynlerin ¢ocuklarinin
almis oldugu otizm tamisinin nedeni olarak genetik faktdrleri gdstermeleri olmustur. Oncelikle bu bulgular, 1970
ve 1980’lerde otizmin nedeni olarak ebeveynlerin suglanmasinda dnemli rol oynayan ve ebeveynlerin miicadele
etmek zorunda kaldiklar1 (Langan, 2011) ‘ buzdolab: anne * teorisinin, Tiirk ebeveynleri lizerindeki etkisinin
o6nemli oranda kayboldugunu gostermektedir. Bununla birlikte, 1990’larda hiz kazanan ve otizmi yenme
diistincesiyle ivme kazanan ebeveynlerin otizmin nedeni olarak asilar ve gevresel toksinleri goriildiigii bakis
acisinin (Langan, 2011), bu aragtirmada sinirli sayida da olsa otizmin nedeninin beyindeki yapisal bozukluklar
oldugunu diigiinen bazi ebeveynler iizerinde halen varligini korudugu goriilmektedir. Otizmli ¢ocuga sahip olan
ebeveynlerin otizmin nedenine iligkin inanglarini betimlemeyi amaclayan ilgili aragtirmalara bakildiginda,
goriismelere katilan ebeveynlere gore otizmin nedeninin, genetik faktdrler basta olmak {izere (Mercer ve ark.,
2006; Goin-Kochel ve Myers, 2006; Mickelson, Wroble ve Helgeson, 1999; Selkirk, Veach, Lian, Schimmenti
ve Le-Roy; 2009; Thomas, 2012), hamilelik gibi dogum oncesi ve sirasi nedenler (Dale, Jahoda ve Knott, 2006;
Harrington, Patrick, Edwards ve Brand, 2006) ve beyin travmasi, asilar, dogum sonrasi yetersiz bakim gibi
dogum sonrasi nedenler (Alqahtani, 2012; Davidovitch ve ark., 2000; Gray, 1995) oldugu goriilmektedir. Bu
arastirmada ise ilgili arastirmalarin bulgularindan farkli olarak ebeveynlerin ¢ogunlugunun otizm nedeni
hakkinda “bilmiyorum* yanitin1 vererek bilinmezlik fikrine sahip olmalart dikkat g¢ekicidir. Ebeveynlerin
¢ogunlugunun otizmin nedeni hakkinda bilinmezlik goriisiine sahip olmalari, hatirlanacagi gibi bu arastirmada
ortaya ¢ikan diger bir bulgu olarak ebeveynlerin 6nemli bir kisminin otizmi tanimlayamamalar ile iligkili
olabilecegi diisiiniilmektedir. Iliskili olarak ortaya ¢ikan bu bulgu, biiyiik bir arastirmanin parcasi olan bu
aragtirmanin dahil oldugu diger bir arastirmada (Ozdemir, Giirel, Téret ve Ozkubat, 2012) ve ilgili arastirmalarda
da ortaya koyuldugu gibi (6rn., Glazzard ve Overall, 2012) otizmli ¢gocuga sahip olan ebeveynlerin, ¢ocuklarmin
tanis1 hakkinda uzmanlar tarafindan yeterli diizeyde bilgi destegi alamadiklar1 goriisiinii ifade etmeleri ile iliskili
olarak giiniimiizde otizmin genetik faktdrler basta olmak {izere olas1 nedenleri hakkinda gereksinim duyduklari
bilgilendirmeden yoksun olmalarindan da kaynaklanabilir. Ote yandan bu &nermeyi destekler nitelikte, Tiirk
ebeveynleri iizerinde yiiriitiilen bir arastirmada Ozsan (2004), tan1 dncesi dénemde Tiirk ebeveynlerin otizmin
semptomlarina iliskin bazi belirtileri fark etseler de yaklasik 8 ay sonra tibbi bagvuruda bulunduklarimi ve
bagvuru konusunda eksik bilgileri nedeniyle bu siirecin uzadigini belirlemistir. Ayrica, bu arastirmada katilimer
grubun tiimiiniin il merkezlerinde yasayan ebeveynler ile simirli oldugu dikkate alindiginda, kirsal bolgelerde
yasayan otizmli ¢ocuga sahip olan ebeveynlerin otizmin nedenlerine iligkin goriisleri merak uyandiricidir. Bu
baglamda, elde edilen bu bulguyu destekleyici arastirmalara gereksinim duyulmakla birlikte, Tiirkiye’de bolgesel
farkliliklar1 kapsayici nitelikte bir drneklem grubu iizerinde ebeveyn goriislerinin incelenmesinin de gerekli
oldugu diisiiniilmektedir. Ote yandan bu bulgu ile iliskili diger bir bakis acis1 olarak; bu arastirmada daha once
deginildigi gibi kiiltiirel ve dini inanglarin, ebeveynlerin otizm etiyolojisine iliskin goriisleri iizerinde etkileri
oldugu da diisiiniilmektedir (Levy ve ark., 2003; Mandell ve ark., 2005). Ornegin, 6rneklem grubu olarak 3
katilimer ile sinirli olmasina karsin, ABD’de gogmen olarak yasayan ve otizmli ¢ocuga sahip olan miisliiman
ebeveynlerin, otizmin nedenine iliskin inanglarinin incelendigi bir arastirmada Jegatheesan, Miller ve Fowler
(2010), ebeveynlerin otizmli gocuklarinin Allah tarafindan kendilerine gonderilen bir hediye oldugunu ve
Allah’mn bir test etme araci olarak 6zellikle kendilerini sectigini diisiindiiklerini belirlemislerdir. Bununla iliskili
olarak, Tirkiye’de dindarligin yaygin bir olgu oldugu ve kadercilik veya metafizik giigler tarafindan biiyiik
Olciide belirlenen bir hayat algisinin Tiirk toplumunda yaygin olarak paylasildigi (Carkoglu ve Kalaycioglu,
2009) disiiniildiigiinde, bu arastirmada otizmin nedeni hakkinda, ebeveynlerin ¢ogunlukla bilinmezligi isaret
etmeleri dikkat ¢ekici bir bulgu olarak bu arastirmada yerini almistir. Bu dogrultuda, ileriki arastirmalarda Tiirk
kiiltiiriinde, otizmli ¢ocuga sahip olan ebeveynlerin otizm algilari, kiiltiirel ve dinsel bakis agilar ile iliskisel
olarak incelenebilir. Diger yandan, Tiirk kiiltiiriinde otizmli ¢ocuga sahip olan ebeveynlerin otizmin nedenleri ve
tanimlamalar1 gibi otizm etiyolojisine iliskin goriisleri, farkli inan¢ yapisina sahip olan veya farkli kiiltiirel
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ozelliklere sahip olan ebeveynlerden elde edilecek goriislerinin karsilastirilarak betimlenmesine olanak veren
kargi-kiilttirel 6rneklem gruplar iizerinde nitel arastirmalar yapilabilir.

Bu arastirmada ebeveynlerin otizm algilarina yonelik elde edilen diger iliskili bulgular ise ebeveynlerin
otizm tanimlamalarina iligkin en sik verdikleri yanitin, sosyal iletisimsel davranmislarda bozukluk oldugu
goriilmesinin yani sira, ebeveynlerin ¢ogunlugunun otizmin yaygin tanimu ile iligkili oldugunu diisiindiikleri
6zelliklerinin ¢ocuklarinin dil-konusma ve iletisim bozukluguna sahip olmast ve ¢ocuklarinda tekrarlayict —
surly ilgi davranislart ile sosyal etkilesimlerinde sumirliliklar gozlemeleri olduklari belirlenmistir. Bununla
birlikte, bu arastirmada ebeveynlerin ¢ogunlugunun, ¢ocuklarinin otizmin yaygin tanimu ile iligkili olmadigim
diistindiikleri bir 6zellige sahip olmadiklarini diisiindiikleri de ortaya koyulmustur. Bu bulgular ile iligkili olarak,
ebeveynlerin ¢ogunlugunun ilgili temalar dogrultusunda ifade ettikleri goriisleri, DSM-IV (Amerikan Psikiyatri
Birligi, 2007) siniflamas1 dogrultusunda ortaya g¢ikan otizmin baslica tani dlgiitlerinden olarak kabul edilen
sosyal etkilesim ve iletisim becerilerinde sinirlilik ile tekrarlayici-yineleyici davraniglar gozlenmesi Olgiitleri ile
tutarliliklar goéstermektedir. Bununla iligkili olarak, otizmli ¢ocuklarin sinirli diizeyde sosyal etkilesimsel
davraniglarinin otizmin sosyal-iletisimsel semptomlarindan biri oldugu (Mundy ve Mastergoerge, 2011) ve
retrospektif olarak ebeveyn raporlari dogrultusunda otizmli ¢ocuga sahip olan ebeveynlerin tan1 6ncesinde
cocuklarinda en yogun gozledikleri farkliliklarin sosyal etkilesim ve iletisim becerilerindeki sinirliliklar oldugu
bilinmektedir (Goldberg, Thorsen, Osann ve Spence, 2008; Ozonoff, Williams ve Landa, 2005; Wimpory,
Hobson, Williams ve Nash, 2000). Bununla birlikte, yari-yapilandirilmis gériismeler dogrultusunda, ebeveyn
raporuna dayali olarak otistik davraniglarin degerlendirilmesi amaciyla alan yazinda yaygin olarak kullanilan
degerlendirme araglarinda (6rn., Autism Diagnostic Interview-Revised; Lord ve ark., 1994; Autism Diagnostic
Observational Schedule; Lord ve ark., 2000; Gilliam Otistik Bozukluk Derecelendirme Olgegi—Z-Tﬁrkge
Versiyonu; Diken, Ardig, Diken ve Gilliam, 2012) sosyal etkilesim ve iletisim becerileri ile stereo-tipik
davraniglar alanlarinin alt 6lgcek alanlari oldugu dikkate alindiginda, bu arastirmada elde edilen ebeveyn
goriislerine iligkin ilgili bulgularin alan yazinda ifade edilen otizmli ¢ocuklarin gelisimsel olarak karakteristik
ozellikleri ile tutarhiliklar gosterdigi sdylenebilir. iliskili olarak, daha once belirtildigi gibi bu arastirmada
ebeveynlerin 6nemli bir ¢ogunlugu, otizmi dil ve iletisim bozuklugu olarak da tanimlamiglardir. Bu baglamda,
otizmli ¢ocuga sahip ebeveynlerin tani1 6ncesi veya tani sonrasi déonemde ¢ocuklarinda gozledikleri gelisimsel
problemlere iliskin goriislerini belirlemeyi amaglayan ilgili arastirmalarda, ebeveynlerin endise duyduklari
gelisimsel farkliliklar veya yetersizlikler gézlediklerini bildirdikleri gelisim alanlarinin basinda dil ve iletisim
becerilerinin geldigi ortaya ¢ikarilmistir (6rn., Bolton, Golding, Emond ve Steer, 2012; Chawarska ve ark., 2007,
Guinchat ve ark., 2012; Jegatheesan, 2011). Oyle ki, diger bir arastirmada Hess ve Landa (2012), risk grubu
olarak ele alian otizmli ¢ocuklarimin kardeslerine iliskin ebeveynlerin en sik endise duyduklar1 geligim alaninin
iletisim oldugunu belirlemislerdir. Sonug olarak bu bulgular 15181nda, ebeveynlerin otizm tanimlamalart ile ilgili
bulgulara bakilarak, Tiirk ebeveynlerin ¢ocuklarinin sahip oldugu otizmi genel olarak bir sendrom veya bir
hastalik durumundan farkli olarak bir bozukluk veya yetersizlik durumu olarak algiladiklar1 sdylenebilir. leriki
aragtirmalarda, daha genis sayida o6rneklem gruplar iizerinde, otizmli ¢ocuga sahip olan ebeveynlerin otizm
tanimlamalar1 ve otizmin nedenlerine iliskin goriisleri iliskisel veya boylamsal olarak (6rn., Mickelson ve ark.,
1999) incelenmesinin yani sira ebeveynlerin otizm tani 6l¢iitlerine iliskin goriisleri derinlemesine incelenebilir.
Ote yandan, alan yazinda otizmli bireylerin kendileri ile ilgili algilarmin incelendigi arastirmalarin sayisinin
sinirli olmasi nedeniyle (6rn., Clopper, Rohrbeck ve Wagner, 2013), otizmli bireylerin sahip olduklart otizm
tanimlamalarina iligkin kendi goriisleri incelenebilir. Bunun yani sira, ebeveynler ve otizmli ¢ocuklar ile ¢alisan
uygulamacilarin veya tip uzmanlarinin otizm tanimlamalari ile otizmin nedenlerine iliskin gorisleri
karsilastirilarak incelenebilir.

Simirhliklar

Bu arastirmanin sinurliliklan incelendiginde, ilk olarak 6rneklem grubunda bulunan ebeveyn sayisi ilgili
temalara iliskin ebeveyn goriislerinin yansitilmasi agisindan yeterli goriilmekle birlikte, 6rneklem grubunun
sadece il merkezlerinde yasayan ebeveynlerden olusturulmasi bir sinirlilik olarak kabul edilebilir. Kirsal kesimde
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yasayan ebeveynlerin nedensel algilart yasamlarini etkileyen faktorler ile birlikte degiskenlik gdsterebilir. Diger
yandan ebeveynlere yoneltilen goriisme sorularinin ebeveynlerin ¢ocuklarinin sahip oldugu otizm tanisinin olast
nedenlerine iligkin goriislerini derinlemesine yansitmasi agisindan genel bir soru ile sinirlandirilmasi (“Sizce,
cocugunuzun otizmli olmast hangi nedenlerden kaynaklaniyor olabilir? ©), alan yazinda 6zellikle dini ve kiiltiirel
inanglarin ebeveynlerin ¢ocuklarinin sahip oldugu otizmin nedenine iligkin goriislerini etkileyebileceginin (Levy
ve ark., 2003; Mandel ve ark., 2005) agiklandig1 ilgili aragtirmalarda ortaya koyuldugu (6rn., Shaked ve ark.,
2006) dikkate alindiginda, belirgin bir sinirlilik olarak kabul edilebilir. Var olan bu sinirliliklarina ragmen, bu
arastirma Tirk kiiltiiriinde ebeveynlerin otizm tanimlamalart ve otizmin nedenlerine iligskin algilarina ydnelik
yeni bilgiler saglamistir. Bu bilgi ileride yapilacak arastirmalarda ebeveynlerin otizm algilarinin ¢ocuklarina
yansimalariin degerlendirilmesinde 6nemli katkilar saglayacaktir.
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Even though it has been a long time since Kanner’s (1943) early definition of autism, autism etiology has
not been clearly specified (Hebert et al., 2010). Related literature showed that interventions designed for children
with autism were not effective for all children suggesting the complexity of the disorder. Because of the fact that
parents’ opinions may affect their actions and their decisions related to the selection of interventions (Mandell &
Novak, 2005) and their attitudes lead their actions (Levy & Hyman, 2003), examining parents’ opinions about
autism etiology and its definition become important in providing necessary guidance and support services to
parents in their decision making process on the issues that they may face in future. For example, parents who
believe that autism is caused by heavy metal poisoning toxicity may prefer chelation therapy or heavy metal
detoxification treatments (Levy et al., 2003). On the other hand, the results of qualitative research studies suggest
that parents go through critical changes in their daily and social lives after their child receives autism diagnosis
(Ludlow et al., 2011; Nealy, Hare, Powers, & Swick, 2012). Furthermore, parents’ interpretations of autism
etiology may affect parents’ values about the potential effects of autism on their family (Dyches, Wilder,
Sudweeks, Obiakor, & Algozzine, 2004). For example, if a parent believes that their child has autism due to
“their sins”, facing the disability affects parents negatively. Distinctively, if parents think that their child’s
disability is “a blessing from the God”, this thinking style affects parents’ value judgments positively (Herbert et
al., 2010). On the other hand, cultural beliefs may also affect opinions about the causes of autism (Mandell et al.,
2005). For example, studies conducted in different cultures suggest that religious beliefs affect opinions of
parents of children with autism on the potential causes of autism (e.g., Shaked & Yoram, 2006; Skinner Correa,
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Skinner, & Bailey, 2001). Thus, the purpose of this study is to examine parents’ opinions and perceptions about
the definition and causes of autism.

Method

Research Model

This study has been conducted using a qualitative research model. Semi-structured interviews were
conducted with the participating parents and parents’ answers were generated under the themes that indicate
opinions and perceptions of the parents on the causes and definition of autism, characteristics of their children.

Participants

Participants of the study were identified using a criterion sampling technique. The participation criteria for
the study were as follows: the participants c) were the primary caregivers of children with autism a) had children
with autism between the ages of 2-12, b) their children received the autism diagnoses in child psychiatry clinics
from government hospitals and/or university hospitals, and d) were willing to participate in the study. Having
met the specified criteria, a total of 50 participants constituted the participant group for this study. From fifty
participants, ten had children enrolled in special education centers located in Ankara, twenty had children
enrolled in official autistic children education centers located in Isparta, and twenty had children enrolled in
official autistic children education centers and special education centers located in Istanbul.

Data Collection

Semi-structured interviews were conducted with the participating parents. An interview form which was
developed by the researchers included semi-structured and open-ended questions that were designed based on a
literature review conducted by the researchers. Following the identification of the study questions, three
researchers conducted one-on-one interviews with the participants. All interviews were carried out on a day and
time deemed appropriate for the participants. Each interview lasted approximately about 45 minutes.

Data Analysis

Following the completion of the interviews, parents’ voice records were transcribed without making any
corrections; the expressions of parents were written verbatim as they were heard by the researchers. Descriptive
analysis of the data was carried out using the research themes identified by the researchers in consensus.
Analyses were completed by the each researcher independently and reliability was achieved through reaching a
consensus on the results of the analyses.

Results

The Causes of Autism

The analysis of the parents’ responses to the study question of ‘Why do you think your child has autism?’
showed that the majority of the parents (44%) explained that they do not know the exact causes of autism. Some
parents (16%) reported that the genetic factors were the major cause of autism, some (8%) indicated autism was
caused by brain impairments and some (8%) suggested it was ‘their fault’ that their children had autism.

Definitions of Autism

The analysis of the parents’ responses to the question of ‘What is autism?’ showed that parents defined
autism in various ways (Table 5). Most of the parents (38%) defined autism as a disorder observed in children’s
social-communication behaviors whereas some (28%) explained that they cannot define autism. A number of
parents defined autism as an emotional-behavioral disorder (20%), a language disorder (16%) or a withdrawal,
intense isolation or a socialization problem (12%).
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Characteristics of Children Congruent with the Common Definition of Autism

After the explanation of the most common definition of autism, following study question was asked and
parents’ responses were analyzed: “In relation with the widely accepted and most common definition of autism
which problems of your child are congruent with this definition?”. Parents’ responses involved a wide range of
problems which they think is congruent with the popular autism definition. The most common problems
congruent with the autism definition that parents reported were speech-language and communication problems
(51%). A number of parents (44%) indicated that the problems which they observed in their child and congruent
with the autism definition was the stereotypical behaviors whereas some parents (28%) reported that the social-
interactional problems were congruent with the autism definition.

Characteristics of Children Incongruent with the Common Definition of Autism

After the explanation of the most common definition of autism, following study question was asked and
parents’ responses were analyzed: “In relation with the widely accepted and most common definition of autism,
which problems of your child are incongruent with this definition?”. Even though the parents’ responses
depicted a variety problems which they think their child has and were incongruent with the definition, the most
frequent answer (52%) was related to the behaviors and learning characteristics of their child and were
incongruent with the widely accepted autism definition indicating that they do not observe any behaviors or
learning characteristics incongruent with the common autism definition (Table 7).

Discussion

When the results of this study in which parents’ opinions about the causes of the autism were examined, it
was found that even though parents in the study group had different opinions, majority of the parents indicated
that they do not know about the causes of autism. In the line of this finding, parents reported that they think that
the genetic factors were the major cause of the autism. These findings indicate that refrigerator mother’ theory,
which was viewed as a major cause of the autism and was used to blame parents in 1970s and 1980s (Langan,
2011) has lost its significance in Turkish parents’ perspective.

When related literature in which parents’ beliefs about the causes of autism examined, it is interesting that
most parents primarily indicate genetic factors (Mercer et al., 2006; Goin-Kochel & Myers, 2006; Mickelson,
Wroble, & Helgeson, 1999; Selkirk, Veach, Lian, Schimmenti, & Le-Roy, 2009; Thomas, 2012), prenatal factors
(Dale, Jahoda, & Knott, 2006; Harrington, Patrick, Edwards, & Brand, 2006), and postnatal causes such as brain
trauma, vaccines, insufficient postnatal care etc. (Alqahtani, 2012; Davidovitch et al., 2000; Gray, 1995) as the
causes of autism. Inconsistent with the findings of previous studies, this study suggest as a striking finding that
the majority of the parents explained that they do not know the causes of autism.

Another finding of this study indicated that the parents defined autism as a disorder depicting itself as
significant problems in social-communication skills whereas majority of the parents reported that their child has
speech-language and communication problems, repetitive behaviors and limited interests, and impairments in
social interactions. Furthermore, this study has found that the majority of the parents reported that their child do
not have any characteristics incongruent with the common definition of the autism. Overall, Turkish parents’
opinions were consistent with the main autism criteria listed in DSM-IV (APA, 2007).

In conclusion, the findings of this study suggest that Turkish parents perceive autism as an impairment or a
disability rather than a syndrome or a disease. Future research can examine parents’ beliefs about the causes and
definitions of autism in a correlation or a longitudinal study (e.g., Mickelson et al., 1999). In addition to that,
autism definitions of parents, practitioners and medical specialists working with children with autism and their
opinions related to the causes of autism can also be comparatively examined.
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