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1. GiRiS

Otizm spektrum bozuklugu (OSB), sosyal ve iletisim becerilerinde sinirliliklarin yani sira tekrarlayici ve kisitli
davranislarla karakterize edilen bir norogelisimsel bozukluktur (American Psychiatric Association, 2013).
Guncel epidemiyolojik ¢alismalar, son yillarda OSB’nin yayginhiginin arttigini bildirmektedir (CDC, 2022).
Arastirmalar, OSB’nin erkeklerde goérilme olasihiginin kiz ¢ocuklarina kiyasla daha yiksek oldugunu

gostermektedir (Loomes vd., 2017; Salari vd., 2022).

Epidemiyolojik veriler, Amerika Birlesik Devletleri'nde OSB'nin prevalansinin 1/59 olarak tahmin edildigini
gostermektedir (Maenner, 2020; Zeidan vd., 2022). Tirkiye'de ise Otizm Platformu verilerine gére OSB’li
bireylerin oraninin 1/150 oldugu tahmin edilmektedir (Tohum Otizm, 2019). Tirkiye genelinde yaklasik 2
milyon otizmli birey bulundugu, bu durumdan etkilenen aile bireylerinin sayisinin ise sekiz milyon oldugu

ongorilmektedir (Otizm Konfederasyonu, 2024).

OSB tanisi alan bir gocuga sahip olmak, aileler igin zorlu ve stresli bir deneyimdir (Papadopoulos, 2021; Ng
ve Ng, 2022; Alkhateeb vd., 2022). OSB tanili gocuklarin %85’inin tiim yasamlari boyunca ailelerine veya bir
bakiciya ihtiya¢ duydugu bildirilmistir (Shepherd, 2018). OSB’li cocuga sahip ebeveynlerin stres (Fallahchai
ve Fallahi, 2022), depresyon (Cohrs ve Lislie, 2017), kaygi (Spain vd., 2018) ve yorgunluk (Giallo vd., 2013)
dizeylerinin yiksek oldugu belirtiimektedir. Literatiir, OSB'li ¢ocuga sahip annelerin bakim yiki
hissettiklerini (Picardi vd., 2018; Alhuzimi, 2021), bunun yani sira yliksek diizeyde psikolojik sorunlar
yasadiklarini (Kutik vd., 2021) ve kronik hastaliklar gelistirebildiklerini (Glines ve Tuncer, 2023) ortaya
koymaktadir. Arastirmalar, OSB’nin aile igindeki roller ve iliskiler (Acharya ve Sharma, 2021; Navot vd.,
2017), aile ekonomisi (Cinar vd., 2023) ve bireylerin sosyal yasantisi zerinde belirgin etkiler yarattigini

vurgulamaktadir.

Otizmli bir gocugun yasam boyu masraflarinin, otizmli olmayan bir cocuga kiyasla yaklasik iki kat daha fazla
oldugu belirtilmektedir (Croen vd., 2006). ABD’de otizmli bir gocugu biylitmenin yasam boyu maliyetinin
3,2 milyon dolar oldugu ve bu rakamin zamanla artmaya devam ettigi tahmin edilmektedir (Ganz, 2007). Bu
veriler, otizmli bir cocugun egitim masraflarinin ve diger cesitli harcama kalemlerinin aile bitgesine ek bir

yik olusturdugunu gostermektedir (Yavuz ve Glimiskaya, 2021; Zengin Akkus vd., 2020).

Rivard ve arkadaslarinin (2014) ¢alismasinda, otizmin semptomlarinin siddetinin (cocugun entelektiiel zeka
dlizeyi, bakim zorluklari ve islevsel bozukluklar) ebeveynlerin stres diizeylerini etkiledigi vurgulanmistir. Bu
bulgular, dusik bilissel gelisime sahip bir cocugun ebeveynine uzun vadede daha yiiksek diizeyde bagimlihk
gosterdigini ortaya koymaktadir. Bazi arastirmalar ise ebeveynlerin sosyodemografik 6zellikleri ile stres
dlzeyleri arasindaki iliskiyi incelemistir (Hall ve Graff, 2011; Crowell vd., 2019). OSB tanisi alan ¢ocuklarin

mevcut hastaliklarinin yani sira aldiklari ek hastalik tanilarinin (dikkat eksikligi hiperaktivite bozuklugu,
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anksiyete vb.) ebeveynlerin bakim yikini ve stres dizeyini artirdigi belirtilmistir (Helland ve Helland, 2017;
Miranda vd., 2019). Dahasi, arastirmalar, ¢cocuklarin ebeveynlerine karsi gelme ve uyumsuz davranislar
sergilemesi gibi olumsuz tutum ve davranislarin, ebeveynlerde zihinsel yorgunluk yarattigini gostermektedir

(McStay, 2015; Kuhaneck vd., 2015).

Tukenmis ebeveynler genellikle asiri yorgunluk, yetersizlik hissi, keyif kaybi ve duygusal uzaklasma gibi
belirtiler yasarlar (Roskam vd., 2018). Surekli bir bitkinlik hissi icinde olan ebeveynler, gorevlerini yerine
getirecek enerjiyi bulmakta zorlanabilir ve dinlenmek bu yorgunlugu gidermeye yetmeyebilir. Kendilerini iyi
bir ebeveyn olarak gormemeye baslayabilirler. Dahasi bu durum sugluluk ve utang duygularini beraberinde
getirebilir. Ayrica, ebeveynlik rollerinden tatmin olamaz ve ¢ocuklariyla vakit gecirmekten eskisi kadar keyif
almayabilirler. Tum bunlara ek olarak, ¢ocuklarina karsi duygusal bag kurmakta zorlanabilirler ve sevgi ya
da sefkat gostermek konusunda giigliik ¢ekebilirler. Bu belirtiler, ebeveynlerde tikenmisliginin 6nemli

gostergeleridir (Swit ve Breen, 2023; Branddo vd., 2024).

OSB'li gocuga sahip aileler igin is, arkadas ve komsular gibi sosyal gevrenin otizm konusundaki bilgisizligi, ek
bir stres kaynagina dénisebilmektedir (Bebbington ve Beecham, 2007). Bu nedenle, halki otizmin etkileri
ve otizmli ¢ocuklar ile ailelerinin karsilastig zorluklar konusunda bilgilendirmek énemlidir. Ailelere ve otizm
hakkinda daha fazla bilgi edinmek isteyen bireylere sunulan topluluk destekleri ve kaynaklar, toplumun
ailelerin yasadigi stres faktoérlerini anlamalarina yardimci olabilir. Ayrica, bu destekler, otizmli ¢ocuklarin

ailelerinin yasam kalitesini artirmaya katki saglayabilir (Hall, 2012).

Arastirmalar, aile dinamiklerinin (aile ici iletisim, ebeveynler arasi is birligi), ailedeki diger bireylerin
desteginin ve dis sosyal destek sistemlerinden alinan hizmetlerin (resmi kurumlar ve sivil toplum kuruluslar)
ebeveynlerin ruh sagligi tGzerinde olumlu etkilere sahip oldugunu goéstermektedir (Luther vd., 2005;
Kuhlthau vd., 2014). Profesyonel rehberlik, arkadas gruplari, benzer deneyimleri paylasan ebeveyn
topluluklari ve cevrimici destek gruplari, ebeveynlerin iyilik haline olumlu katki saglayan faktérlerdendir

(Lodder vd., 2019; Whelan, 2024).

Hastaliklarla basa ¢ikma stirecinde kiltir 6nemli bir rol oynamaktadir (Kwok ve Wong, 2000). Tiirk toplumu,
ataerkil bir yapiya sahiptir ve bu yapi icinde kadinlar, giinliik ev isleri ve aile sorumluluklarinin blyik bir
kismini  Ustlenmektedir. Hasta bir ¢ocugun bakimi da genellikle kadinlarin sorumluluk alani olarak
gorilmektedir. Calismalar, OSB’li cocuklarin bakim siirecinde kadinlarin erkeklere oranla daha fazla bakim

yuku ve stres hissettigini ortaya koymustur (Zeydan ve Yilmaz, 2023; Cokyaman ve Battal, 2020).

Dinya genelinde yapilan otizm arastirmalarinda annelerin deneyimlerinin kesfedilmeye calisildig
gorilmektedir. Ancak, Turkiye’de otizmli bir gocukla yasama deneyimi lizerine yapilan galismalar genellikle

nicel verilere dayanmaktadir (Firat, 2016; Fayiz ve Nazik, 2023). Tiirkiye’de OSB’li ¢ocuga sahip annelerin
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deneyimlerini iceren calismalarin (Tiryaki ve Sever, 2025) sayisi ise sinirlidir. Bu g¢alisma, Turkiye’de OSB’li
cocuga sahip annelerin deneyimlerini ve yasadiklari zorluklari anlamayr amacglamaktadir. Bu amag

dogrultusunda ¢alismada su sorularin yanitlari aranmistir:

e OSB tanisi alan ¢ocuklarin anneleri, teshis stirecinde hangi deneyimleri yasamaktadir?

e  (OSB tanisi alan ¢ocuklarin annelerinin glinlik rutinleri nasildir?

e OSB tanisi alan ¢ocuklarin annelerinin karsilastiklari gticlikler nelerdir?

e (0SB tanisi alan cocuklarin annelerinin, cocuklarinin gelecegiyle ilgili hangi beklenti, endise ve
umutlara sahiptir?

2. YONTEM

Bu calismanin fenomeni, OSB’li gocuklara bakim vermektir. Calisma, annelerin deneyimlerini derinlemesine
kesfetmek amaciyla nitel yontemle tasarlanmistir. Bu yaklasim, annelerin diinya gorislerini, hissettiklerini

ve deneyimlediklerini ayrintili bir sekilde ortaya ¢ikarmayi saglar (Smith vd., 2021; Creswell ve Poth, 2016).

2.1. Katilimcilar

Calisma grubu, Tirkiye’nin Dogu Karadeniz bolgesinde yasayan ve Ozel bir rehabilitasyon merkezinden
hizmet alan 20 anneden olugsmaktadir. Tim g¢ocuklarin OSB tanisi aldigina dair resmi saghk kurulu raporu
bulunmaktadir. Calismaya dahil edilme kriterleri; annelerin génlli olmasi, ¢ocuklariyla ayni evde yasamasi
ve ¢ocuklarinin bakimini Gstlendigini beyan etmesi olarak belirlenmistir. Katilimci annelerin yaslari 27 ile
38 arasinda degismekte olup, yas ortalamalari 32.65 * 3.31’dir. Annelerin tamami evli ve ev hanimidir.
Egitim dlzeylerine bakildiginda, 3’G ilkokul, 12’si lise, 5’i ise Uiniversite mezunudur. Katilimcilarin

sosyodemografik bilgileri Tablo 1’de gosterilmistir.

Tablo 1. Katilimcilarin Sosyodemografik Bilgileri

Katihmci Yas Mezuniyet Aylik Gelir* Hastalik Siiresi
K1 28 Lise Bir asgari ucret 2 yil
K2 32 Lise Asgari Ucretin Uzerinde 1yl
K3 33 Universite Asgari licretin Gizerinde 3yl
K4 38 Lise Bir asgari ucret 1.5yl
K5 34 Lise Bir asgari ucret 3yl
K6 32 Universite Asgari Ucretin Uzerinde 2.5yl
K7 29 Lise Asgari Ucretin Uzerinde 2 yil
K8 31 Lise Bir asgari Ucret 1yl
K9 33 ilkokul Asgari Ucretin altinda 1.5yl
K10 37 Lise Asgari Ucretin Gzerinde 6 ay
K11 36 ilkokul Bir asgari Ucret 1yl
K12 35 Universite Asgari Ucretin Uzerinde 8 ay
K13 29 Lise Bir asgari Ucret 1yl
K14 28 Universite Asgari Ucretin Uzerinde 1.5yl
K15 35 Lise Bir asgari Ucret 2 yil
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K16 32 Lise Bir asgari Ucret 1yl
K17 34 Lise Bir asgari Ucret 1yl
K18 38 Lise Bir asgari ucret 1.5yl
K19 27 Universite Asgari Ucretin Gizerinde 2 yil
K20 32 ilkokul Asgari Ucretin altinda 1yl

*Calismanin yapildigi tarihte Turkiye'de net asgari ticret 11.402 TL idi.

2.2. Aragtirma Siireci

Veriler, acik uglu sorulardan olusan ve yari yapilandiriimis goérisme formu kullanilarak, yiz ylze ve
derinlemesine goriisme teknigi ile toplanmistir. Yari yapilandirilmis sorular, katilimcilarin OSB’li bir cocugun

bakimini yurutirken yasadiklari deneyimleri en iyi sekilde ifade etmelerine olanak saglamistir.

Oncelikle etik kurul izni alinmistir. Katilimcilarin belirlenmesi igin OSB’li gocuklarin rehabilite edildigi,
sosyallestigi ve egitimlerinin saglandig bir 6zel rehabilitasyon merkeziyle iletisime gegilmistir. Yetkililere
¢alismanin konusu, kapsami ve amaci aktarilmigtir. Yetkililer, ¢alismanin konusunu ve amacini olumlu
karsilamislardir. Dahil edilme ve dislama kriterleri dikkate alinarak, ¢alismanin amacina uygun potansiyel
katilimcilara yonlendirilmislerdir. OSB’li ¢gocuga sahip annelerle burada temasa gegilmistir. Gorlismeler,

kurumun uygun bir ofisinde, yaklasik 45-60 dakika sliresince, yliz ylize gerceklestirilmistir.

Gorusme protokolil, ¢ocugun hastalik dyklsinin baslangicindan glinimize kadarki sliregte annelerin
deneyimlerini derinlemesine ortaya ¢ikarmayi amaglamistir. OSB’li bir ¢ocuga sahip olmanin, annelerin
hayatlarinin ekonomik, sosyal, saglik ve kisisel yasam gibi alanlarini nasil ve ne sekilde etkiledigini kendi
sozleriyle anlatmalari istenmistir. Katilimcilarin bilgilendirilmis onami alinmistir. Katilimcilara, istemedikleri
sorulari yanitlamama ve gortismeyi diledikleri anda sonlandirma haklarinin bulundugu agik¢a ifade
edilmistir. Ayrica, katihmcilarin talep etmeleri durumunda psikososyal destek alabilmeleri igin

arastirmaciyla iletisime gecebilecekleri bilgisi verilmistir.

Gorusmeler, agik uglu bir soruyla baslamistir: “Bana OSB’li bir gocuga sahip olma deneyiminizden bahseder
misiniz?”. Miulakat slreci, su soru ornekleriyle tamamlanmistir: “Cocugunuza bakim verme siirecinden
bahseder misiniz?”, “Cocugunuzun otizmi hayatinizi nasil etkiledi?”, “Cocugunuz ve diger aile lyelerinizle
olan iliskinizi tarif edebilir misiniz?”, “Destek siireglerinizden bahseder misiniz?”. Katilimcilarin yanitlarina
gore, bazi ek sondaj sorulari sorularak, deneyimlerini en iyi sekilde ifade etmeleri saglanmistir. Katilimcilarin
bilgilendirilmis onami dogrultusunda, gériismeler sesli kaydedilmistir. Bu islem, verilerin kalitesini artirmak
ve dogrulugunu saglamak icin yapilmistir. Veriler, nitel analiz konusunda deneyimli arastirmacilar tarafindan

kontrol edilmistir.

2.3. Veri Analizi
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Arastirma annelerin OSB’li bir cocuk yetistirme konusundaki bakis agilarini ve kisisel deneyimlerini ayrintili
olarak ortaya cikarmayr amaclamistir. Verilerin tamaminin enduktif nitel analizi yapilmistir. Verilerin
analizinde Smith ve arkadaslarinin (2021) fenomenolojik analiz yontemi kullaniimistir. Katilimcilardan elde
edilen ses kayitlari desifre edilerek tam metin dokimleri olusturulmustur. Daha sonra yazar, transkriptlere
asina oluncaya kadar defalarca kez okumustur. Yazar, katilimcilarin duygu, disiince ve deneyimlerine
odaklanarak anlamaya g¢alismistir. Ayrica, deneyimlerin 6ziini yakalarken tekrar eden ifadeleri yakalamaya

¢alismistir (Roulston, 2010). Bu asamada, yazar yorumlarini ve gozlemlerini not etmistir (Reid vd., 2005).

Bir sonraki asamada, yazar gorismelerden elde edilen verileri yapay zeka veya nitel analiz programlari
kullanilmadan, manuel olarak analiz ederek kodlari olusturmustur. Kodlar daha sonra cesitli temalar altinda
birlestirilmistir. Analiz, arastirma ekibinde yer alan nitel analiz konusunda deneyimli baska bir arastirmaci
tarafindan gozden gegirilmis ve gelistirilmistir. Daha sonra arastirmacilar arasinda belirli araliklarla
toplantilar yapilmistir. Toplantilarda, kodlar, temalar ve temalari aciklayici ifadeler tartisiimis ve en iyi

temayi temsil eden ifadeler segilmistir.

2.4. Etik Hususlar

Bu calisma, yazarlarin bagli oldugu tniversitenin etik kurulu tarafindan onaylanmistir (Kabul tarihi/karar no:
02.02.2023-54/22). Gorusmeler, katihmcilarin génallaliaga esasina dayali olarak ve gizlilik ilkelerine uygun
sekilde gergeklestirilmistir. Bu dogrultuda, her katiimciya ¢alismanin amaci ve 6nemi hakkinda
bilgilendirme yapilmistir. Ayrica, katiimcilara sorulari yanitlamama, gériismeye istedikleri anda ara verme
veya sonlandirma haklarinin oldugu bildirilmistir. Katihmcilara, gériismeler sirasinda veya sonrasinda ihtiyag
duymalari halinde ruh saghgi kaynaklarina yénlendirme bilgisi verilmistir. Son olarak, tim veriler yalnizca

arastirma ekibinin erisebilecegi, sifreyle korunan bir bilgisayarda saklanmistir.

3. BULGULAR

Bu ¢alisma, OSB’li bir ¢ocuga sahip annelerin deneyimlerini dort ana tema altinda ortaya koymustur. Bu
temalar, OSB ile ilk tanisma deneyimleri, glinlik yasam deneyimi, miicadele alanlari ve beklentiler olarak

siralanmistir. Her bir Gst tema igin bir dizi alt tema da belirlenmistir (Tablo 2).

Tablo 2. Ust ve Alt Temalar

Ust Temalar (Ana Temalar) Alt Temalar

Otizmle Tanisma: Belirtilerden Teshise ilk Belirtilerin Fark Edilmesi
Teshis Sirecindeki Deneyimler

GUnlik Yagam: Bakim, Egitim ve Sosyallesme Gunlik Rutinlerin Yeniden Diizenlenmesi
Egitim ve Sosyallesme

Miicadele Alanlari: Ekonomik, Sosyal ve Psikolojik Zorluklar Ekonomik Zorluklar

Sosyal Dislanma ve Kabul Sorunlari
Psikolojik Yukler
Ailelerin Umutlari ve Beklentileri: Gelecek i¢in C6zim Arayiglar Egitim ve Destek Hizmetlerinden Beklentiler
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| | Uzun Vadeli Bakim ve Sosyal Glivence |

3.1. Otizmle Tanisma: Belirtilerden Teghise

Otizmli bireylerin erken teshisi, tedavi stirecinin etkin bir sekilde planlanabilmesi icin kritik Gneme sahiptir.
Ailelerin, cocugun gelisimindeki anormallikleri fark etmeleri genellikle gbzlemlerine, cevreden gelen geri
bildirimlere ve uzman gorislerine dayanir. Ancak, farkindalik eksikligi ve toplumsal onyargilar, teshis

strecini geciktirebilmektedir.

3.1.1. ilk Belirtilerin Fark Edilmesi

Aileler genellikle cocugun yasitlarina gore gelisimindeki gerilikleri ya da anormal davraniglari fark ederek
uzmanlara basvurmaktadir. Bu siirecte, géz temasi eksikligi, iletisim kurmama, asiri tekrarlayici hareketler

ve sosyal ¢cekilme gibi belirtiler 6ne ¢ikmaktadir.

"6 ayhk oldugunda g6z temasi kurmayinca fark ettik. Bebekler agu bugu gugu gibi sesler

¢ikarir, benim ¢cocugum bos bos bakiyordu. Doktora gétiirdiik, tanisi 7 aylikken koyuldu." (K1)

"Kizim 2 yasinda kelime haznesi ¢ok iyiydi. 1 yas civarinda yaklasik 100-150 kelime biliyordu.
Ama séylediklerimi dinlememesi icimi kemiren bir durumdu, Seslendigimde ¢ogunlukla
bakmiyor bizden bir sey istediginde vermezsek cekistirerek aliyordu. Ya da adlayarak
istediklerini yaptirmaya yapiimayinca da hir¢inlasmaya baslhyordu. Parka gétiirdiigiimde kendi
yas grubundaki diger ¢ocuklarla ilgilenmiyor ilgi gdsterene de tepki vermiyordu. Yasi
biiyiidiikce daha da hir¢inlasmaya basladi. Siddet dahi gésterebiliyordu. Biz de bir psikologa
gittik. Oradan da hekime gittik. Bu sekilde otizmli oldugunu fark ettik." (K6)

"Yaklasik 6 ay arayla dogum yaptigim eltimin ¢ocuguyla benim ¢ocugumun davranisiari
arasinda fark vardi. Bu durumu basta garipsemedim. Karakter ézelligi sandim. Babasinin da
kigiikken ge¢ konustugu ve utangag birisi olmasindan o sekilde sandik biz de. Yasi ilerledikge
akranlari ile arasindaki farklar ciddi manada hissediliyordu. Bu durumdan siiphelenerek daha
sonrasinda ne olur ne olmaz diye doktora gétiirdiik. Cocuk nérologu da yaptigi testler ile

cocuguma otizm tanisi koydu." (K8)

Otizm teshisinin, ailelerin yani sira psikolog, tip hekimi ve 6gretmen gibi profesyonellerin gozlem ve

stpheleri dogrultusunda yapilan yonlendirmelerle konuldugu tespit edilmistir.

“Biz aile hekiminin yénlendirmesiyle 6grendik aslinda ¢cocukta otizm oldugunu. Benim diizenli
kullandigim bir ilacim var. O bitmisti. Yazdirmak igin aile hekimine gittim. Cocugumu da

birakacak kimsem olmadidi icin o giin yanimda gétiirdiim. Neyse doktora gittik, doktor hanim
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kizimla iletisim kurmaya ¢alisti. Ama benim ¢ocugum iletisim kurmayi birakin, huzursuzlanip
beni cekistiriyordu. Doktor Hanim ¢ocugum hakkinda biraz sorular sordu. Bizi tanidigr bir

psikiyatriste yonlendirdi. O sekilde égrendik otizmli oldugunu.” (K10).

“Benim ¢ocugum oldum olasi igine kapanik, utangag bir cocuktu. Biz 8 yasindayken 6gretmeni
sayesinde 6grendik otizmli oldugunu. Cocugumun hi¢c arkadasi yoktu, kimseyle iletisim
kuramazdi. Sadece patates kizartmasi ve makarna yerdi. Okulundaki rehberlik hocasi fark
etmis durumu. Bir giin okula ¢adirdi beni gériismek igin. Orada otizmli olabilecedinden
siiphelendidini séyledi. itk basta inanmadim tabi cok. Bu 6Gretmen nereden bilecek dedim. Ama
yine de sliphelendim. Hicbir sey yapmasam icim hi¢c rahat etmezdi. Gé6tiirdiim ben de doktora.
Benim karakter ézelligi sandigim huylari megerse hastaligindan kaynakliymis. Allah o

6gretmenden razi olsun. Biz bu sekilde égrendik” (K13)
3.1.2. Teshis Siirecindeki Deneyimler

Teshis slirecinde annelerin karmasik ve yogun duygusal deneyim yasadigini gdstermektedir. Bulgular,
teshisle birlikte annelerin sok, inkar, kendini suglama, kaygi, korku, sugluluk ve caresizlik gibi duygulari

deneyimlediklerini ortaya koymustur.

"Cocugum 22 aylikken grip oldudu icin acile gétiirdiik. Doktor, ismine tepki vermemesinden
otizmden siiphelendi. Dedigine gére o yaslarda ismine tepki vermesi, hatta basit ciimleleri
kurmaya baslamasi gerekiyormus. Ben okumamisim etmemisim. Nereden bileyim ki béyle
seyleri? Bu sekilde teshis konuldu. Evladim aci ¢ekerken bunu nasil fark etmedim, nasil bir
anneyim diye kendimi sorguluyorum. Keske daha bilingli bir anne olsaydim. Cok diziiliiyorum

cocugumun bu haline. " (K9)

"Esim internetten arastirdi, otizm belirtilerini séyledi. ilk basta ona inanmadim. inanmak
istemedim ama doktora gétiiriip teshisi aldik. Ayrica asiri kaygiliyim, ¢ocugum normal bir
hayat yasayacak mi diye siirekli diisiiniiyorum. Bana bir sey olursa ¢ocuguma kim bakacak,

diisiintirken delirecegim." (K18)
3.2. Ginlik Yasam: Bakim, Egitim ve Sosyallesme

Otizmli bir bireyin ailesi, glinlik yasamini ¢ocugun ozel ihtiyaglarina gore yeniden yapilandirmak
durumundadir. Bu sireg, rutinlerin planlanmasindan duygusal uyuma kadar ¢ok yonli bir adaptasyon
gerektirir. Ozellikle anneler, cocuklarinin egitim ve sosyallesme ihtiyaglarini karsilamak icin yogun caba sarf

etmektedir.
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3.2.1. Giinlik Rutinlerin Yeniden Diizenlenmesi

Otizmli c¢ocuklarin bakim sireci, genellikle titizlikle olusturulmus glinlik programlar cercevesinde
ylritilmektedir. Anneler, cocuklarinin rahatligi ve gelisimi icin yemek, uyku ve etkinlik diizenlerini strekli

olarak gozden gegirmektedir.

"Biz onun diizenini kendi diizenimiz yaptik. Anormal bir ¢ocukmus gibi davranmiyoruz,
huzursuz olmasin diye ne isterse yapiyoruz." (K7)

"Evladim baska ortamlarda bulunmayi sevmiyor. Onun huzuru igin her sey onun istedigi gibi
ilerliyor." (K16)

3.2.2. Egitim ve Sosyallesme

Aileler, otizmli bireylerin egitim sireglerini desteklemek igin 06zel egitim kurumlarina ve terapi
programlarina diizenli olarak katilim saglamaktadir. Cocuklarinin yasitlariyla etkilesim kurarak sosyal

beceriler kazanmalarini saglamak, aileler igin dncelikli hedeflerden biridir.

"Krese ve terapiye basladi. Cocuklar birbirlerini daha iyi anliyor; grup egitimlerinin faydali

oldugunu diisiiniiyorum." (K18)

"Kuruma diizenli olarak getiriyorum, ¢iinkii buradaki etkinlikler ve egitim ¢ocuguma ¢ok iyi

geliyor." (K2)

"Cocugumu anaokuluna gétiiriiyorum. Akranlariyla bir arada bulunmasi, sosyallesmesi icin

cabaliyorum." (K11)

3.3. Miicadele Alanlari: Ekonomik, Sosyal ve Psikolojik Zorluklar

Otizmli bireylere bakim verme siireci, ailelerin ekonomik, sosyal ve psikolojik alanlarda ¢ok boyutlu
miicadeleler yasamasina neden olmaktadir. Bu miicadeleler, bireysel dayanikliligi sinarken, toplumsal

destek mekanizmalarinin eksikligini de ortaya koymaktadir.

3.3.1. Ekonomik Zorluklar

Otizmli cocuklarin tedavi, egitim ve terapi slirecleri yiksek maliyetler gerektirmektedir. Aileler, bu
masraflari karsilamak icin siklikla ekonomik zorluklarla karsi karsiya kalmakta ve maddi destegin

yetersizligini hissetmektedir.
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"Benim evladim yiiriiyemiyor. Tuvalete dahi gétiiremiyorum. Haliyle bez almam gerekiyor.
Sadece bu da degil. Tedavilerini diizenli yaptirmam gerekiyor, kullandigi ilaclar deseniz say say

bitmez. Hangisine para yetistireyim? Tabi ki yetmiyor." (K12)

“Yasanilan her probleme belki gd6diis gerebiliyorum ama ekonomik anlamda bir onu
beceremiyorum. Zaten gelirimiz belli, esimin emekli maasiyla geciniyoruz. Isterdim ki
cocugumdan higbir seyi esirgemeyeyim, her istedigini alabileyim. Elimden bu kadar geliyor.
Keske daha iyi ekonomik sartlara sahip olsam. Ciinkii esimin maasindan baska tutunacak ne

bir dalimiz ne de elimizi tutacak bir destegimiz var.” (K20)
3.3.2. Sosyal Dislanma ve Kabul Sorunlari

Toplumsal farkindalik eksikligi ve 6n yargilar, otizmli bireyler ve ailelerinin sosyal izolasyon yasamasina
neden olmaktadir. Aileler, ¢ocuklarinin sosyal kabul gormesi igin ¢caba sarf etmekte ancak dislanma gibi

olumsuz durumlarla sik¢a karsilasmaktadir.

"Bir yere gitmek istesek ¢ocuktan gidemiyoruz. Zaten ¢ocukla da istemiyorlar bizi. Mahalledeki
cocuklar da ¢ocugumu istemiyorlar zaten. Yasiyoruz yani. Bence her anne-baba sosyal
sorunlari hem kendi gevresinde hem de ¢cocuklarinin kendi ¢evrelerinde yasiyorlardir. Bunlarin
aksine de ¢ocuguma bence yasitlariyla bir arada olmasi daha iyi geliyor ama onu

kabullendiremiyorum. (K1)

“Biz bu siiregte tiim aile olarak kabugumuza cekildik. Ciinkii otizmli bir gocukla kendini glivende
hissetmedigi ortamlarda bulunmak ¢ok zor bir durum. Haliyle bu da bizi sosyal ¢evreden
uzaklastirdl. Ekstra olarak benim kizimin durumu ¢ok daha adir oldugu icin de ne yazik ki sosyal

cevremiz hi¢ yok neredeyse" (K10)
3.3.3. Psikolojik Yiikler

Otizmli bireylerin ebeveynleri, yiiksek bakim yiiki ve belirsiz gelecek kaygisi nedeniyle stres, yalnizlik ve

tiikenmislik gibi psikolojik sorunlar yasamaktadir.

“Biraz bencilce olacak belki ama ben bu bakim verme siirecinde ¢ok zorlandim. Ben iyi olayim
ki cocugum da iyi olsun. Siirekli uykusuzluk icindeyim, huzursuzum. Sanki kendime olan saygimi
yitirmis gibiyim. Bu ruh halim dogal olarak cocuguma da yansiyor.” (K5)

"Stirekli kotiyi disiindiyorum. Bana bir sey olursa ¢ocuguma kim bakar diye diisiinmekten
kafayi yiyecegim." (K6)

"Kendimi yalniz hissediyorum." (K7)
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"Asir1 kaygillyim ve bunun saglikli bir sey olmadigini biliyorum. Ama elimden bir sey gelmiyor,

diistinmeden duramiyorum." (K18)
Otizmli bireylerin ve ailelerinin yasam kalitesini artirmak icin sosyal, ekonomik ve egitim odakli ¢6zlimlere
duyulan ihtiyag, ailelerin taleplerinde agik¢a gorilmektedir. Ebeveynler, c¢ocuklarinin gelecegi igin

surdirilebilir destek mekanizmalarinin olusturulmasini beklemektedir.
3.3.4. Egitim ve Destek Hizmetlerinden Beklentiler

Aileler, otizmli bireylere yonelik egitim ve terapi olanaklarinin artirilmasini ve bu hizmetlerin daha ulasilabilir

hale getirilmesini talep etmektedir.

"Bu gocuklar basi bos kalmamali. Grup editimlerinin yaygin olmasi gerekiyor." (K18)

"Otizmli ¢ocuklarin egitim aldigi kurumlarin kalitesi artirilmali ve denetimleri diizenli
yapilimali." (K8)

"Kurumlar aileler icin farkindalik olusturacak etkinlikler diizenlemeli. Bu sekilde ¢cocugumuzun
gelisimini daha iyi takip ederiz."(K2)

"Egitimde daha fazla pozitif ayrimcilik yapiimali. Cocuklarimizin daha iyi bir gelecek igin daha
fazla firsata ihtiyaci var." (K19)

3.3.5. Uzun Vadeli Bakim ve Sosyal Giivence

Anneler, kendilerinin yoklugunda ¢ocuklarinin bakimini Gstlenecek giivence sistemlerinin olusturulmasini
istemektedir. Dahasi anneler, en ¢ok kendilerinin yokluklarinda ¢ocuklarinin hayatlarini nasil siirdiirecekleri

konusunda endise duymaktadir.

"En bliyiik korkum, bana bir sey olursa cocuguma kim bakacak?" (K11)
"Uzun vadeli giivence istiyoruz. Cocuklarimiz igin istihdam olanaklari olusturulmali."(K13)
"Cocugumuz igin glivence sistemi olusturulmali. Biz yokken bile hayatini siirdiirebilmeli." (K15)
"Gelecek igin pozitif ayrimcilik ve sosyal giivence istiyoruz. Egitim sonrasi is bulmalari
kolaylastiriimali." (K20)

4. TARTISMA

Bu calisma, Tirkiye'de OSB tanisi almis bir cocuga sahip annelerin deneyimlerini anlamayi amaglamaktadir.
Yari yapilandirilmis gériisme yontemiyle gerceklestirilen arastirmada, analiz sonucunda dort ana tema
ortaya ¢cikmistir: hastalikla ilk karsilasma siireci, glinlik yasam deneyimleri, karsilasilan zorluklar ve gelecege
dair beklentiler. Bulgular, annelerin OSB'li bir gocugun bakimini Gstlenirken duygusal, sosyal, ekonomik ve

psikolojik agidan gesitli zorluklarla karsilastigini gdstermektedir. Ayrica, ¢alismada hastaligin ilk teshis edilme
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surecinde annelerin gézlemlerinin 6nemli bir rol oynadigi ve teshis sirecinde farkl aktorlerin de yer aldigi

vurgulanmaktadir.

Calismanin ilk temasi, hastalik tanisi almadan 6nce annelerin ¢cocuk hakkindaki gozlemlerini, hastaligin
teshis slrecindeki duygusal deneyimlerini ve teshis siirecinde rol oynayan aktorleri icermektedir. Calisma,
annelerin ¢ocuklarindaki gelisimsel farkhliklari tespit ederek bir saghk kurulusuna basvurdugunu ortaya
koymaktadir. Ancak, farkindalik eksikligi, tani stirecini geciktiren 6nemli bir faktérdiir. Annelerin yani sira
O0gretmen, psikolog veya pratisyen hekim gibi meslek profesyonellerinin tani siirecine katki sagladigi
gorilmustir. Teshis siireci, annelerde sok, inkar, sucluluk ve kaygi gibi yogun duygularin ortaya ¢ikmasina
neden olmustur. Mevcut bulgumuz, cocuguna ilk kez otizm tanisi konulan annelerde, sok, inkéar, keder, hayal
kirikligi, kaygi, korku ve 6fke gibi duygularin ortaya ciktigini bildiren diger galismalarla uyumludur (Nealy vd.,
2012; Kosic¢ vd., 2021; Bonis, 2016; Zengin Akkus vd., 2020).

Bu ¢alismada tanimlanan ikinci tema, annelerin giinliik yasamlarini ¢ocuklarinin 6zel ihtiyaglarina gore
yeniden diizenlemek zorunda kaldiklarini ortaya koymustur. Calismamiz, annelerin ¢ocuklarinin huzurunu
artirmak icin bakim, uyku, yemek diizenlerini, egitim ve terapi programlarini titizlikle planladiklarini belirten
diger calismalarin bulgulariyla uyumludur (Acharya ve Sharma, 2021; Giallo vd., 2013). OSB’li ¢ocuklarin
rutinlerine olan siki baghliklari ve degisikliklere karsi direng gosterebilmeleri, ¢cocuklarin giinliik planlarinin
titizlikle yapilmasini zorunlu kilmaktadir. Bu nedenle anneler, bakim, uyku, yemek diizenlerini ve egitim ile
terapi programlarini titizlikle planlamaktadirlar. Ancak es, kardes ve akraba gibi sosyal destek
sistemlerinden yeterince destek alamayan annelerin daha yiiksek dizeyde bakim yiiki hissettikleri dnceki

calismalarda ortaya konmustur (Cassidy vd., 2008; Ntre vd., 2018).

Calismanin Gglinct temasi, otizmli ¢ocugu olan annelerin birtakim ekonomik, sosyal ve psikolojik zorluklar
yasadigini gostermektedir. Bulgularimiz, annelerin otizmli gocuklarinin tedavi, terapi ve egitim masraflarini
karsilamakta zorluk yasadigini ortaya koymustur. Dahasi, anneler artan bakim maliyetleri karsisinda devlet
stibvansiyonlarinin yetersizligine vurgu yapmaktadirlar. Arastirmalar, otizmli bir ¢ocugun yasam boyu
masraflarinin, otizmli olmayan bir ¢cocuga kiyasla yaklasik iki kat fazla oldugunu ve bu maliyetin 3,2 milyon
dolari asarak zamanla arttigini géstermektedir (Croen vd., 2006; Ganz, 2007; Ou vd., 2015). Bu bulgular,
otizmli bir ¢ocuga sahip olmanin aile gelirinde azalmaya neden oldugunu ortaya koyan calismalarla
uyumludur (Ntre vd., 2018; Barrett vd., 2012). Finansal zorluklar, OSB’li ¢ocuklar igin 6zel egitim ve
rehabilitasyon stireglerini aksatabilir. Bu durum, bir yandan ¢ocuklarin psikososyal gelisimini engelleyebilir
ve uzun vadede dezavantajlara yol agabilirken, diger yandan ebeveynlerin stres yasamasina neden olabilir.
Bu nedenle, otizmli bireylerin ve ailelerinin ihtiyaglarini karsilayacak sekilde sosyal destek mekanizmalarinin
glclendirilmesi, finansal desteklerin artirilmasi ve erisilebilir egitim ile rehabilitasyon hizmetlerinin

saglanmasi blylik 6nem tasimaktadir.
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Calismamiz, Turk toplumunda otizm konusundaki farkindalik eksikliginin ve 6nyargilarin, otizmli ailelerin
sosyal izolasyon yasamalarina neden olabilecegini gostermistir. Anneler, cocuklarinin diger cocuklar
arasinda kabul gérmesi icin ¢aba sarf ettiklerini; buna ragmen siklikla dislanma ve ayrimcilik gibi sorunlarla
karsilastiklarini bildirmislerdir. Bu bulgunun énemli oldugunu disiiniyoruz, ¢linkli yapilan arastirmalar,
otizmle ilgili damgalanma deneyimi yasayan bakicilarin daha yiksek diizeyde zihinsel saghk sorunu
yasadiklarini gdstermektedir (Papadopoulos, 2021; Chan ve Lam, 2018). Ayrica, damgalanma, annelerin
ebeveynlik becerilerine olan glivenlerini zedeler ve benlik saygilarini olumsuz sekilde etkiler (Liao vd., 2019).
Bu bulgular, Tirk toplumunda otizmli bireylerin ailelerine yonelik farkindalik eksikligi ve onyargilarin,
ebeveynlerin psikolojik sagliklarini olumsuz etkileyerek toplumsal dislanmaya yol actigini isaret etmektedir.
Dolayisiyla, toplumsal farkindaligin artirilmasi ve otizmli bireylerin ailelerine yonelik destekleyici
programlarin guglendirilmesi hem ebeveynlerin psikolojik iyilik halleri hem de gocuklarin sosyal kabulii

acgisindan 6nemli bir adim olacaktir.

Calisma, annelerin yiksek bakim yukdi, belirsiz bir gelecege dair kaygilar ve yalnizlik hissi nedeniyle stres,
tikenmislik ve anksiyete gibi psikolojik sorunlar yasadiklarini gdstermistir. Smith ve arkadaslarinin (2010)
calismasinda, otizmli ¢ocugu olan annelerin giinlik yasamda yiksek seviyede stres yasadiklari ve bakim
yuka bildirdikleri goriilmektedir. Calismada, annelerin en blylk kaygisinin, kendi yokluklarinda ¢ocuklarinin
bakiminin nasil saglanacagi ortaya konmustur. Bu c¢alisma, otizm tanili ¢ocugu olan ebeveynlerin,
¢ocuklarinin bagimsiz yasamayi basaramayacaklarini dusinduklerini ve bu nedenle gelecek kaygisi
tasidiklarini belirten diger ¢alismalarla uyumludur (Cassidy vd., 2008; Ludlow vd., 2012; Ozkubat vd., 2014).
Bu bulgular, otizmli ¢ocuklarin ebeveynlerinin yasadigi psikolojik zorluklarin, gelecege dair belirsizlikler ve

bakim sorumluluklari nedeniyle arttigini géstermektedir.

Calismanin son temasinda, annelerin egitim, destek hizmetleri ve uzun vadeli bakima yonelik gesitli
beklentileri ortaya konmustur. Calisma, annelerin gcocuklari icin daha erisilebilir bir egitim ve terapi destegi
ihtiyacina vurgu yapmaktadir. OSB’li cocuklar igin egitimin, bagimsiz yasam becerilerinin kazandiriimasi ve
toplumsal entegrasyonlarinin saglanmasi agisindan ¢ok onemli oldugunu distniyoruz. Calismalar,
egitimlerin ¢ocuklarin iletisim becerilerini artirmak, akran iliskilerini gliclendirmek ve 6z bakim gibi temel
becerileri kazanmalarini saglamak icin 6nemli oldugunu gostermektedir (Tufek ve Sari, 2016). Ancak,
ailelerin maddi yetersizlikleri gocuklarin egitim hizmetlerine tam anlamiyla dahil olmalarini zorlastirabilir.
Bu durum, annelerin hem duygusal hem de fiziksel olarak tiikenmislik yasamalarina neden olabilir. Dahasi,
bu durum onlarin ¢ocuklarinin gelecegine iliskin kaygilarini derinlestirebilir. Literatlirdeki diger ¢alismalar,
0SB tanili gocuga sahip ailelerin maddi yetersizlikleriyle psikososyal iyilik halleri arasinda bir iligskinin var
oldugunu gostermektedir (Kuhlthau vd., 2014; Vasilopoulou ve Nisbet, 2016; Syriopoulou-Delli vd., 2020).
Calismamiz, OSB'li ¢cocuklarin egitim hizmetlerine erisimin artirilmasiyla annelerin iyilik hallerine olumlu

katki saglayabileceginin altini cizmektedir.
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5. SONUC VE ONERILER

Bu calisma, OSB tanili cocuklara sahip annelerin yasadigi deneyimleri doért ana tema altinda incelemistir.
Calisma, annelerin OSB tanisi sonrasi yogun duygusal zorluklar yasadigini ortaya koymaktadir. Ayrica,
annelerin cocuklarinin ihtiyaglarini 6n planda tutarken, kendi ihtiyaglarini ikinci plana attiklan
godzlemlenmistir. Bunun yani sira, hastaligin ekonomik yikd, toplumdaki farkindalik eksikligi ve sosyal
dislanma gibi faktorler, annelerin iyilik hallerini olumsuz etkilemektedir. Bu kapsamda su o©nerilerde

bulunulmustur:

e OSB tanili cocuklara sahip aileler i¢in destek gruplari, danismanlik hizmetleri ve psikososyal yardim
programlarinin yayginlastiriimasi gerekmektedir.

e OSB'li cocuklara yonelik egitim ve terapi hizmetlerinin erisilebilirligi artirlmal ve ailelerin bu
hizmetlerden diizenli olarak yararlanabilmesi saglanmalidir.

e OSB'li cocugu olan ailelere yonelik ekonomik destek programlari genisletiimeli ve devlet
siibvansiyonlari artirlmahdir. Ozellikle tedavi ve egitim maliyetlerinin karsilanmasi icin finansal
tesvikler saglanabilir.

e Otizm konusunda toplumun bilinglendirilmesine yonelik farkindalik ¢alismalari diizenlenmelidir.
Ayrica, ayrimciligl dnlemek amaciyla egitim programlari yayginlastiriimalidir.

e OSB'li gocuklarin ailelerinin yoklugunda da bagimsiz bir yasam siirdirebilmeleri igin, yetiskin
olduklarinda istihdam olanaklari saglanmalidir.

6. SINIRLILIKLAR

Bu calisma, Turkiye’de OSB tanili ¢ocuga sahip annelerin deneyimlerini ele alarak literatiire katki
saglamaktadir. Mevcut ¢alismanin bazi sinirliliklari bulunmaktadir. Calismanin katilimcilari Tirkiye'nin Dogu
Karadeniz bolgesinde yasayan annelerden olustugu igin, sonuglarin genellenebilirligi sinirhdir. Tirkiye’'de
cocuk, yash veya engelli bireylerin bakim sorumlulugu bliylik oranda kadinlarin lzerindedir; bu da bakim
konusunda kadinlarin daha fazla yik hissetmelerine neden olabilmektedir. Bu dogrultuda, g¢alismanin
anneler 6zelinde yapilmasinin daha dogru oldugunu distnilmuistir. Ancak, bu durum babalarin veya diger
aile bireylerinin deneyimlerinin anlagiimasini sinirlamistir. Bu sinirhliklar, gelecekteki arastirmalar igin daha

genis 6rneklemlerle ve farkl aile Gyelerini iceren ¢alismalar yapilmasi gerektigini isaret etmektedir.
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