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Öz  
Amaç: Bu çalışma, otizm spektrum bozukluğu (OSB) tanısı almış çocuklara sahip 

annelerin deneyimlerini ve yaşadıkları zorlukları anlamayı amaçlamaktadır. Yöntem: 

Çalışma, Türkiye’nin Doğu Karadeniz bölgesinde yaşayan 20 anneyle yarı 

yapılandırılmış görüşmeler yoluyla, nitel bir tasarım kullanılarak gerçekleştirilmiştir. 

Veriler, fenomenolojik analiz yöntemiyle incelenmiştir. Bulgular: Annelerin OSB ile ilk 

karşılaşma süreçlerinde karmaşık duygular yaşadığı ve günlük yaşamlarını çocuklarının 

ihtiyaçlarına göre yeniden yapılandırdıkları anlaşılmıştır. Ayrıca çalışma, annelerin 

ekonomik, sosyal ve psikolojik alanlarda çeşitli zorluklarla karşılaştıklarını 

göstermektedir. Annelerin, çocuklarının eğitimi, sosyal entegrasyonu ve gelecekteki 

güvenliği konularında önemli kaygılar taşıdığı belirlenmiştir. Sonuç: Çalışma, OSB’li 

çocukların bakımında karşılaşılan zorlukların annelerin yaşam kalitesini olumsuz yönde 

etkileyebileceğini ortaya koymaktadır. 

 
Anahtar Kelimeler: Otizm Spektrum bozukluğu, anne, deneyim 

EXAMINING THE EXPERIENCES OF MOTHERS OF CHILDREN WITH 
AUTISM SPECTRUM DISORDER: A QUALITATIVE ANALYSIS 

Abstract  
Objective: This study aims to explore the experiences and challenges of mothers raising children diagnosed with autism 

spectrum disorder (ASD). Method: The study employed a qualitative design, conducting semi-structured interviews with 20 

mothers living in the Eastern Black Sea region of Türkiye. The data were analyzed using interpretative phenomenological 

analysis. Results: The findings indicate that mothers experienced complex emotions upon first encountering ASD and 

reorganized their daily lives to accommodate their children's needs. Additionally, the study highlights that mothers face 

various economic, social, and psychological challenges. They also expressed significant concerns regarding their children's 

education, social integration, and future security. Conclusion: The study reveals that the challenges associated with caring 

for children with ASD may negatively impact mothers' quality of life. 

             
Keywords: Autism spectrum disorder, mother, experience 
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1. GİRİŞ 

Otizm spektrum bozukluğu (OSB), sosyal ve iletişim becerilerinde sınırlılıkların yanı sıra tekrarlayıcı ve kısıtlı 

davranışlarla karakterize edilen bir nörogelişimsel bozukluktur (American Psychiatric Association, 2013). 

Güncel epidemiyolojik çalışmalar, son yıllarda OSB’nin yaygınlığının arttığını bildirmektedir (CDC, 2022). 

Araştırmalar, OSB’nin erkeklerde görülme olasılığının kız çocuklarına kıyasla daha yüksek olduğunu 

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

Epidemiyolojik veriler, Amerika Birleşik Devletleri'nde OSB'nin prevalansının 1/59 olarak tahmin edildiğini 

göstermektedir (Maenner, 2020; Zeidan vd., 2022). Türkiye'de ise Otizm Platformu verilerine göre OSB’li 

bireylerin oranının 1/150 olduğu tahmin edilmektedir (Tohum Otizm, 2019). Türkiye genelinde yaklaşık 2 

milyon otizmli birey bulunduğu, bu durumdan etkilenen aile bireylerinin sayısının ise sekiz milyon olduğu 

öngörülmektedir (Otizm Konfederasyonu, 2024). 

OSB tanısı alan bir çocuğa sahip olmak, aileler için zorlu ve stresli bir deneyimdir (Papadopoulos, 2021; Ng 

ve Ng, 2022; Alkhateeb vd., 2022). OSB tanılı çocukların %85’inin tüm yaşamları boyunca ailelerine veya bir 

bakıcıya ihtiyaç duyduğu bildirilmiştir (Shepherd, 2018). OSB’li çocuğa sahip ebeveynlerin stres (Fallahchai 

ve Fallahi, 2022), depresyon (Cohrs ve Lislie, 2017), kaygı (Spain vd., 2018) ve yorgunluk (Giallo vd., 2013) 

düzeylerinin yüksek olduğu belirtilmektedir. Literatür, OSB'li çocuğa sahip annelerin bakım yükü 

hissettiklerini (Picardi vd., 2018; Alhuzimi, 2021), bunun yanı sıra yüksek düzeyde psikolojik sorunlar 

yaşadıklarını (Kütük vd., 2021) ve kronik hastalıklar geliştirebildiklerini (Güneş ve Tuncer, 2023) ortaya 

koymaktadır. Araştırmalar, OSB’nin aile içindeki roller ve ilişkiler (Acharya ve Sharma, 2021; Navot vd., 

2017), aile ekonomisi (Çınar vd., 2023) ve bireylerin sosyal yaşantısı üzerinde belirgin etkiler yarattığını 

vurgulamaktadır. 

Otizmli bir çocuğun yaşam boyu masraflarının, otizmli olmayan bir çocuğa kıyasla yaklaşık iki kat daha fazla 

olduğu belirtilmektedir (Croen vd., 2006). ABD’de otizmli bir çocuğu büyütmenin yaşam boyu maliyetinin 

3,2 milyon dolar olduğu ve bu rakamın zamanla artmaya devam ettiği tahmin edilmektedir (Ganz, 2007). Bu 

veriler, otizmli bir çocuğun eğitim masraflarının ve diğer çeşitli harcama kalemlerinin aile bütçesine ek bir 

yük oluşturduğunu göstermektedir (Yavuz ve Gümüşkaya, 2021; Zengin Akkuş vd., 2020). 

Rivard ve arkadaşlarının (2014) çalışmasında, otizmin semptomlarının şiddetinin (çocuğun entelektüel zekâ 

düzeyi, bakım zorlukları ve işlevsel bozukluklar) ebeveynlerin stres düzeylerini etkilediği vurgulanmıştır. Bu 

bulgular, düşük bilişsel gelişime sahip bir çocuğun ebeveynine uzun vadede daha yüksek düzeyde bağımlılık 

gösterdiğini ortaya koymaktadır. Bazı araştırmalar ise ebeveynlerin sosyodemografik özellikleri ile stres 

düzeyleri arasındaki ilişkiyi incelemiştir (Hall ve Graff, 2011; Crowell vd., 2019). OSB tanısı alan çocukların 

mevcut hastalıklarının yanı sıra aldıkları ek hastalık tanılarının (dikkat eksikliği hiperaktivite bozukluğu, 
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anksiyete vb.) ebeveynlerin bakım yükünü ve stres düzeyini artırdığı belirtilmiştir (Helland ve Helland, 2017; 

Miranda vd., 2019). Dahası, araştırmalar, çocukların ebeveynlerine karşı gelme ve uyumsuz davranışlar 

sergilemesi gibi olumsuz tutum ve davranışların, ebeveynlerde zihinsel yorgunluk yarattığını göstermektedir 

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

Tükenmiş ebeveynler genellikle aşırı yorgunluk, yetersizlik hissi, keyif kaybı ve duygusal uzaklaşma gibi 

belirtiler yaşarlar (Roskam vd., 2018). Sürekli bir bitkinlik hissi içinde olan ebeveynler, görevlerini yerine 

getirecek enerjiyi bulmakta zorlanabilir ve dinlenmek bu yorgunluğu gidermeye yetmeyebilir. Kendilerini iyi 

bir ebeveyn olarak görmemeye başlayabilirler. Dahası bu durum suçluluk ve utanç duygularını beraberinde 

getirebilir. Ayrıca, ebeveynlik rollerinden tatmin olamaz ve çocuklarıyla vakit geçirmekten eskisi kadar keyif 

almayabilirler. Tüm bunlara ek olarak, çocuklarına karşı duygusal bağ kurmakta zorlanabilirler ve sevgi ya 

da şefkat göstermek konusunda güçlük çekebilirler. Bu belirtiler, ebeveynlerde tükenmişliğinin önemli 

göstergeleridir (Swit ve Breen, 2023; Brandão vd., 2024). 

OSB’li çocuğa sahip aileler için iş, arkadaş ve komşular gibi sosyal çevrenin otizm konusundaki bilgisizliği, ek 

bir stres kaynağına dönüşebilmektedir (Bebbington ve Beecham, 2007). Bu nedenle, halkı otizmin etkileri 

ve otizmli çocuklar ile ailelerinin karşılaştığı zorluklar konusunda bilgilendirmek önemlidir. Ailelere ve otizm 

hakkında daha fazla bilgi edinmek isteyen bireylere sunulan topluluk destekleri ve kaynaklar, toplumun 

ailelerin yaşadığı stres faktörlerini anlamalarına yardımcı olabilir. Ayrıca, bu destekler, otizmli çocukların 

ailelerinin yaşam kalitesini artırmaya katkı sağlayabilir (Hall, 2012). 

Araştırmalar, aile dinamiklerinin (aile içi iletişim, ebeveynler arası iş birliği), ailedeki diğer bireylerin 

desteğinin ve dış sosyal destek sistemlerinden alınan hizmetlerin (resmî kurumlar ve sivil toplum kuruluşları) 

ebeveynlerin ruh sağlığı üzerinde olumlu etkilere sahip olduğunu göstermektedir (Luther vd., 2005; 

Kuhlthau vd., 2014). Profesyonel rehberlik, arkadaş grupları, benzer deneyimleri paylaşan ebeveyn 

toplulukları ve çevrimiçi destek grupları, ebeveynlerin iyilik hâline olumlu katkı sağlayan faktörlerdendir 

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

Hastalıklarla başa çıkma sürecinde kültür önemli bir rol oynamaktadır (Kwok ve Wong, 2000). Türk toplumu, 

ataerkil bir yapıya sahiptir ve bu yapı içinde kadınlar, günlük ev işleri ve aile sorumluluklarının büyük bir 

kısmını üstlenmektedir. Hasta bir çocuğun bakımı da genellikle kadınların sorumluluk alanı olarak 

görülmektedir. Çalışmalar, OSB’li çocukların bakım sürecinde kadınların erkeklere oranla daha fazla bakım 

yükü ve stres hissettiğini ortaya koymuştur (Zeydan ve Yılmaz, 2023; Çokyaman ve Battal, 2020). 

Dünya genelinde yapılan otizm araştırmalarında annelerin deneyimlerinin keşfedilmeye çalışıldığı 

görülmektedir. Ancak, Türkiye’de otizmli bir çocukla yaşama deneyimi üzerine yapılan çalışmalar genellikle 

nicel verilere dayanmaktadır (Fırat, 2016; Fayız ve Nazik, 2023). Türkiye’de OSB’li çocuğa sahip annelerin 
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deneyimlerini içeren çalışmaların (Tiryaki ve Sever, 2025) sayısı ise sınırlıdır.  Bu çalışma, Türkiye’de OSB’li 

çocuğa sahip annelerin deneyimlerini ve yaşadıkları zorlukları anlamayı amaçlamaktadır. Bu amaç 

doğrultusunda çalışmada şu soruların yanıtları aranmıştır:  

• OSB tanısı alan çocukların anneleri, teşhis sürecinde hangi deneyimleri yaşamaktadır? 

• OSB tanısı alan çocukların annelerinin günlük rutinleri nasıldır? 

• OSB tanısı alan çocukların annelerinin karşılaştıkları güçlükler nelerdir? 

• OSB tanısı alan çocukların annelerinin, çocuklarının geleceğiyle ilgili hangi beklenti, endişe ve 

umutlara sahiptir? 

2. YÖNTEM 

Bu çalışmanın fenomeni, OSB’li çocuklara bakım vermektir. Çalışma, annelerin deneyimlerini derinlemesine 

keşfetmek amacıyla nitel yöntemle tasarlanmıştır. Bu yaklaşım, annelerin dünya görüşlerini, hissettiklerini 

ve deneyimlediklerini ayrıntılı bir şekilde ortaya çıkarmayı sağlar (Smith vd., 2021; Creswell ve Poth, 2016). 

2.1. Katılımcılar 

Çalışma grubu, Türkiye’nin Doğu Karadeniz bölgesinde yaşayan ve özel bir rehabilitasyon merkezinden 

hizmet alan 20 anneden oluşmaktadır. Tüm çocukların OSB tanısı aldığına dair resmi sağlık kurulu raporu 

bulunmaktadır. Çalışmaya dahil edilme kriterleri; annelerin gönüllü olması, çocuklarıyla aynı evde yaşaması 

ve çocuklarının bakımını üstlendiğini beyan etmesi olarak belirlenmiştir.   Katılımcı annelerin yaşları 27 ile 

38 arasında değişmekte olup, yaş ortalamaları 32.65 ± 3.31’dir. Annelerin tamamı evli ve ev hanımıdır. 

Eğitim düzeylerine bakıldığında, 3’ü ilkokul, 12’si lise, 5’i ise üniversite mezunudur. Katılımcıların 

sosyodemografik bilgileri Tablo 1’de gösterilmiştir. 

Tablo 1. Katılımcıların Sosyodemografik Bilgileri  

Katılımcı Yaş Mezuniyet Aylık Gelir* Hastalık Süresi 

K1 28 Lise Bir asgari ücret 2 yıl 

K2 32 Lise Asgari ücretin üzerinde 1 yıl 

K3 33 Üniversite Asgari ücretin üzerinde 3 yıl 

K4 38 Lise Bir asgari ücret 1.5 yıl 

K5 34 Lise Bir asgari ücret 3 yıl 

K6 32 Üniversite Asgari ücretin üzerinde 2.5 yıl 

K7 29 Lise Asgari ücretin üzerinde 2 yıl 

K8 31 Lise Bir asgari ücret 1 yıl 

K9 33 İlkokul Asgari ücretin altında 1.5 yıl 

K10 37 Lise Asgari ücretin üzerinde 6 ay 

K11 36 İlkokul Bir asgari ücret 1 yıl 

K12 35 Üniversite Asgari ücretin üzerinde 8 ay 

K13 29 Lise Bir asgari ücret 1 yıl 

K14 28 Üniversite Asgari ücretin üzerinde 1.5 yıl 

K15 35 Lise Bir asgari ücret 2 yıl 
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K16 32 Lise Bir asgari ücret 1 yıl 

K17 34 Lise Bir asgari ücret 1 yıl 

K18 38 Lise Bir asgari ücret 1.5 yıl 

K19 27 Üniversite Asgari ücretin üzerinde 2 yıl 

K20 32 İlkokul Asgari ücretin altında 1 yıl 

*Çalışmanın yapıldığı tarihte Türkiye'de net asgari ücret 11.402 TL idi. 

2.2. Araştırma Süreci 

Veriler, açık uçlu sorulardan oluşan ve yarı yapılandırılmış görüşme formu kullanılarak, yüz yüze ve 

derinlemesine görüşme tekniği ile toplanmıştır. Yarı yapılandırılmış sorular, katılımcıların OSB’li bir çocuğun 

bakımını yürütürken yaşadıkları deneyimleri en iyi şekilde ifade etmelerine olanak sağlamıştır. 

Öncelikle etik kurul izni alınmıştır. Katılımcıların belirlenmesi için OSB’li çocukların rehabilite edildiği, 

sosyalleştiği ve eğitimlerinin sağlandığı bir özel rehabilitasyon merkeziyle iletişime geçilmiştir. Yetkililere 

çalışmanın konusu, kapsamı ve amacı aktarılmıştır. Yetkililer, çalışmanın konusunu ve amacını olumlu 

karşılamışlardır. Dahil edilme ve dışlama kriterleri dikkate alınarak, çalışmanın amacına uygun potansiyel 

katılımcılara yönlendirilmişlerdir. OSB’li çocuğa sahip annelerle burada temasa geçilmiştir. Görüşmeler, 

kurumun uygun bir ofisinde, yaklaşık 45-60 dakika süresince, yüz yüze gerçekleştirilmiştir. 

Görüşme protokolü, çocuğun hastalık öyküsünün başlangıcından günümüze kadarki süreçte annelerin 

deneyimlerini derinlemesine ortaya çıkarmayı amaçlamıştır. OSB’li bir çocuğa sahip olmanın, annelerin 

hayatlarının ekonomik, sosyal, sağlık ve kişisel yaşam gibi alanlarını nasıl ve ne şekilde etkilediğini kendi 

sözleriyle anlatmaları istenmiştir. Katılımcıların bilgilendirilmiş onamı alınmıştır. Katılımcılara, istemedikleri 

soruları yanıtlamama ve görüşmeyi diledikleri anda sonlandırma haklarının bulunduğu açıkça ifade 

edilmiştir. Ayrıca, katılımcıların talep etmeleri durumunda psikososyal destek alabilmeleri için 

araştırmacıyla iletişime geçebilecekleri bilgisi verilmiştir. 

Görüşmeler, açık uçlu bir soruyla başlamıştır: “Bana OSB’li bir çocuğa sahip olma deneyiminizden bahseder 

misiniz?”. Mülakat süreci, şu soru örnekleriyle tamamlanmıştır: “Çocuğunuza bakım verme sürecinden 

bahseder misiniz?”, “Çocuğunuzun otizmi hayatınızı nasıl etkiledi?”, “Çocuğunuz ve diğer aile üyelerinizle 

olan ilişkinizi tarif edebilir misiniz?”, “Destek süreçlerinizden bahseder misiniz?”. Katılımcıların yanıtlarına 

göre, bazı ek sondaj soruları sorularak, deneyimlerini en iyi şekilde ifade etmeleri sağlanmıştır. Katılımcıların 

bilgilendirilmiş onamı doğrultusunda, görüşmeler sesli kaydedilmiştir. Bu işlem, verilerin kalitesini artırmak 

ve doğruluğunu sağlamak için yapılmıştır. Veriler, nitel analiz konusunda deneyimli araştırmacılar tarafından 

kontrol edilmiştir.  

2.3. Veri Analizi 
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Araştırma annelerin OSB’li bir çocuk yetiştirme konusundaki bakış açılarını ve kişisel deneyimlerini ayrıntılı 

olarak ortaya çıkarmayı amaçlamıştır. Verilerin tamamının endüktif nitel analizi yapılmıştır. Verilerin 

analizinde Smith ve arkadaşlarının (2021) fenomenolojik analiz yöntemi kullanılmıştır. Katılımcılardan elde 

edilen ses kayıtları deşifre edilerek tam metin dökümleri oluşturulmuştur. Daha sonra yazar, transkriptlere 

aşina oluncaya kadar defalarca kez okumuştur. Yazar, katılımcıların duygu, düşünce ve deneyimlerine 

odaklanarak anlamaya çalışmıştır. Ayrıca, deneyimlerin özünü yakalarken tekrar eden ifadeleri yakalamaya 

çalışmıştır (Roulston, 2010). Bu aşamada, yazar yorumlarını ve gözlemlerini not etmiştir (Reid vd., 2005). 

Bir sonraki aşamada, yazar görüşmelerden elde edilen verileri yapay zekâ veya nitel analiz programları 

kullanılmadan, manuel olarak analiz ederek kodları oluşturmuştur. Kodlar daha sonra çeşitli temalar altında 

birleştirilmiştir. Analiz, araştırma ekibinde yer alan nitel analiz konusunda deneyimli başka bir araştırmacı 

tarafından gözden geçirilmiş ve geliştirilmiştir. Daha sonra araştırmacılar arasında belirli aralıklarla 

toplantılar yapılmıştır. Toplantılarda, kodlar, temalar ve temaları açıklayıcı ifadeler tartışılmış ve en iyi 

temayı temsil eden ifadeler seçilmiştir.  

2.4. Etik Hususlar 

Bu çalışma, yazarların bağlı olduğu üniversitenin etik kurulu tarafından onaylanmıştır (Kabul tarihi/karar no: 

02.02.2023-54/22). Görüşmeler, katılımcıların gönüllülüğü esasına dayalı olarak ve gizlilik ilkelerine uygun 

şekilde gerçekleştirilmiştir. Bu doğrultuda, her katılımcıya çalışmanın amacı ve önemi hakkında 

bilgilendirme yapılmıştır. Ayrıca, katılımcılara soruları yanıtlamama, görüşmeye istedikleri anda ara verme 

veya sonlandırma haklarının olduğu bildirilmiştir. Katılımcılara, görüşmeler sırasında veya sonrasında ihtiyaç 

duymaları halinde ruh sağlığı kaynaklarına yönlendirme bilgisi verilmiştir. Son olarak, tüm veriler yalnızca 

araştırma ekibinin erişebileceği, şifreyle korunan bir bilgisayarda saklanmıştır. 

3. BULGULAR 

Bu çalışma, OSB’li bir çocuğa sahip annelerin deneyimlerini dört ana tema altında ortaya koymuştur. Bu 

temalar, OSB ile ilk tanışma deneyimleri, günlük yaşam deneyimi, mücadele alanları ve beklentiler olarak 

sıralanmıştır. Her bir üst tema için bir dizi alt tema da belirlenmiştir (Tablo 2). 

Tablo 2. Üst ve Alt Temalar  

Üst Temalar (Ana Temalar) Alt Temalar  

Otizmle Tanışma: Belirtilerden Teşhise İlk Belirtilerin Fark Edilmesi 
Teşhis Sürecindeki Deneyimler 

Günlük Yaşam: Bakım, Eğitim ve Sosyalleşme  
 

Günlük Rutinlerin Yeniden Düzenlenmesi 
Eğitim ve Sosyalleşme 

Mücadele Alanları: Ekonomik, Sosyal ve Psikolojik Zorluklar 
 

Ekonomik Zorluklar 
Sosyal Dışlanma ve Kabul Sorunları 
Psikolojik Yükler  

Ailelerin Umutları ve Beklentileri: Gelecek için Çözüm Arayışları Eğitim ve Destek Hizmetlerinden Beklentiler 
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Uzun Vadeli Bakım ve Sosyal Güvence 

3.1.  Otizmle Tanışma: Belirtilerden Teşhise 

Otizmli bireylerin erken teşhisi, tedavi sürecinin etkin bir şekilde planlanabilmesi için kritik öneme sahiptir. 

Ailelerin, çocuğun gelişimindeki anormallikleri fark etmeleri genellikle gözlemlerine, çevreden gelen geri 

bildirimlere ve uzman görüşlerine dayanır. Ancak, farkındalık eksikliği ve toplumsal önyargılar, teşhis 

sürecini geciktirebilmektedir. 

3.1.1. İlk Belirtilerin Fark Edilmesi 

Aileler genellikle çocuğun yaşıtlarına göre gelişimindeki gerilikleri ya da anormal davranışları fark ederek 

uzmanlara başvurmaktadır. Bu süreçte, göz teması eksikliği, iletişim kurmama, aşırı tekrarlayıcı hareketler 

ve sosyal çekilme gibi belirtiler öne çıkmaktadır. 

"6 aylık olduğunda göz teması kurmayınca fark ettik. Bebekler agu bugu gugu gibi sesler 

çıkarır, benim çocuğum boş boş bakıyordu. Doktora götürdük, tanısı 7 aylıkken koyuldu." (K1) 

"Kızım 2 yaşında kelime haznesi çok iyiydi. 1 yaş civarında yaklaşık 100-150 kelime biliyordu. 

Ama söylediklerimi dinlememesi içimi kemiren bir durumdu, Seslendiğimde çoğunlukla 

bakmıyor bizden bir şey istediğinde vermezsek çekiştirerek alıyordu. Ya da ağlayarak 

istediklerini yaptırmaya yapılmayınca da hırçınlaşmaya başlıyordu. Parka götürdüğümde kendi 

yaş grubundaki diğer çocuklarla ilgilenmiyor ilgi gösterene de tepki vermiyordu. Yaşı 

büyüdükçe daha da hırçınlaşmaya başladı. Şiddet dahi gösterebiliyordu. Biz de bir psikoloğa 

gittik. Oradan da hekime gittik. Bu şekilde otizmli olduğunu fark ettik." (K6) 

"Yaklaşık 6 ay arayla doğum yaptığım eltimin çocuğuyla benim çocuğumun davranışları 

arasında fark vardı. Bu durumu başta garipsemedim. Karakter özelliği sandım. Babasının da 

küçükken geç konuştuğu ve utangaç birisi olmasından o şekilde sandık biz de. Yaşı ilerledikçe 

akranları ile arasındaki farklar ciddi manada hissediliyordu. Bu durumdan şüphelenerek daha 

sonrasında ne olur ne olmaz diye doktora götürdük. Çocuk nöroloğu da yaptığı testler ile 

çocuğuma otizm tanısı koydu." (K8) 

Otizm teşhisinin, ailelerin yanı sıra psikolog, tıp hekimi ve öğretmen gibi profesyonellerin gözlem ve 

şüpheleri doğrultusunda yapılan yönlendirmelerle konulduğu tespit edilmiştir. 

“Biz aile hekiminin yönlendirmesiyle öğrendik aslında çocukta otizm olduğunu. Benim düzenli 

kullandığım bir ilacım var. O bitmişti. Yazdırmak için aile hekimine gittim. Çocuğumu da 

bırakacak kimsem olmadığı için o gün yanımda götürdüm. Neyse doktora gittik, doktor hanım 
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kızımla iletişim kurmaya çalıştı. Ama benim çocuğum iletişim kurmayı bırakın, huzursuzlanıp 

beni çekiştiriyordu. Doktor Hanım çocuğum hakkında biraz sorular sordu. Bizi tanıdığı bir 

psikiyatriste yönlendirdi. O şekilde öğrendik otizmli olduğunu.” (K10). 

“Benim çocuğum oldum olası içine kapanık, utangaç bir çocuktu. Biz 8 yaşındayken öğretmeni 

sayesinde öğrendik otizmli olduğunu. Çocuğumun hiç arkadaşı yoktu, kimseyle iletişim 

kuramazdı. Sadece patates kızartması ve makarna yerdi. Okulundaki rehberlik hocası fark 

etmiş durumu. Bir gün okula çağırdı beni görüşmek için. Orada otizmli olabileceğinden 

şüphelendiğini söyledi. İlk başta inanmadım tabi çok. Bu öğretmen nereden bilecek dedim. Ama 

yine de şüphelendim. Hiçbir şey yapmasam içim hiç rahat etmezdi. Götürdüm ben de doktora. 

Benim karakter özelliği sandığım huyları meğerse hastalığından kaynaklıymış. Allah o 

öğretmenden razı olsun. Biz bu şekilde öğrendik” (K13) 

3.1.2. Teşhis Sürecindeki Deneyimler  

Teşhis sürecinde annelerin karmaşık ve yoğun duygusal deneyim yaşadığını göstermektedir. Bulgular, 

teşhisle birlikte annelerin şok, inkâr, kendini suçlama, kaygı, korku, suçluluk ve çaresizlik gibi duyguları 

deneyimlediklerini ortaya koymuştur. 

"Çocuğum 22 aylıkken grip olduğu için acile götürdük. Doktor, ismine tepki vermemesinden 

otizmden şüphelendi. Dediğine göre o yaşlarda ismine tepki vermesi, hatta basit cümleleri 

kurmaya başlaması gerekiyormuş. Ben okumamışım etmemişim. Nereden bileyim ki böyle 

şeyleri? Bu şekilde teşhis konuldu. Evladım acı çekerken bunu nasıl fark etmedim, nasıl bir 

anneyim diye kendimi sorguluyorum. Keşke daha bilinçli bir anne olsaydım. Çok üzülüyorum 

çocuğumun bu haline. " (K9) 

"Eşim internetten araştırdı, otizm belirtilerini söyledi. İlk başta ona inanmadım. İnanmak 

istemedim ama doktora götürüp teşhisi aldık. Ayrıca aşırı kaygılıyım, çocuğum normal bir 

hayat yaşayacak mı diye sürekli düşünüyorum. Bana bir şey olursa çocuğuma kim bakacak, 

düşünürken delireceğim." (K18) 

3.2.  Günlük Yaşam: Bakım, Eğitim ve Sosyalleşme  

Otizmli bir bireyin ailesi, günlük yaşamını çocuğun özel ihtiyaçlarına göre yeniden yapılandırmak 

durumundadır. Bu süreç, rutinlerin planlanmasından duygusal uyuma kadar çok yönlü bir adaptasyon 

gerektirir. Özellikle anneler, çocuklarının eğitim ve sosyalleşme ihtiyaçlarını karşılamak için yoğun çaba sarf 

etmektedir. 
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3.2.1. Günlük Rutinlerin Yeniden Düzenlenmesi 

Otizmli çocukların bakım süreci, genellikle titizlikle oluşturulmuş günlük programlar çerçevesinde 

yürütülmektedir. Anneler, çocuklarının rahatlığı ve gelişimi için yemek, uyku ve etkinlik düzenlerini sürekli 

olarak gözden geçirmektedir. 

"Biz onun düzenini kendi düzenimiz yaptık. Anormal bir çocukmuş gibi davranmıyoruz, 

huzursuz olmasın diye ne isterse yapıyoruz." (K7) 

"Evladım başka ortamlarda bulunmayı sevmiyor. Onun huzuru için her şey onun istediği gibi 

ilerliyor." (K16) 

3.2.2. Eğitim ve Sosyalleşme  

Aileler, otizmli bireylerin eğitim süreçlerini desteklemek için özel eğitim kurumlarına ve terapi 

programlarına düzenli olarak katılım sağlamaktadır. Çocuklarının yaşıtlarıyla etkileşim kurarak sosyal 

beceriler kazanmalarını sağlamak, aileler için öncelikli hedeflerden biridir. 

"Kreşe ve terapiye başladı. Çocuklar birbirlerini daha iyi anlıyor; grup eğitimlerinin faydalı 

olduğunu düşünüyorum." (K18) 

"Kuruma düzenli olarak getiriyorum, çünkü buradaki etkinlikler ve eğitim çocuğuma çok iyi 

geliyor." (K2) 

"Çocuğumu anaokuluna götürüyorum. Akranlarıyla bir arada bulunması, sosyalleşmesi için 

çabalıyorum." (K11) 

3.3. Mücadele Alanları: Ekonomik, Sosyal ve Psikolojik Zorluklar 

Otizmli bireylere bakım verme süreci, ailelerin ekonomik, sosyal ve psikolojik alanlarda çok boyutlu 

mücadeleler yaşamasına neden olmaktadır. Bu mücadeleler, bireysel dayanıklılığı sınarken, toplumsal 

destek mekanizmalarının eksikliğini de ortaya koymaktadır. 

3.3.1. Ekonomik Zorluklar 

Otizmli çocukların tedavi, eğitim ve terapi süreçleri yüksek maliyetler gerektirmektedir. Aileler, bu 

masrafları karşılamak için sıklıkla ekonomik zorluklarla karşı karşıya kalmakta ve maddi desteğin 

yetersizliğini hissetmektedir. 
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"Benim evladım yürüyemiyor. Tuvalete dahi götüremiyorum. Haliyle bez almam gerekiyor. 

Sadece bu da değil. Tedavilerini düzenli yaptırmam gerekiyor, kullandığı ilaçlar deseniz say say 

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

“Yaşanılan her probleme belki göğüs gerebiliyorum ama ekonomik anlamda bir onu 

beceremiyorum. Zaten gelirimiz belli, eşimin emekli maaşıyla geçiniyoruz. İsterdim ki 

çocuğumdan hiçbir şeyi esirgemeyeyim, her istediğini alabileyim. Elimden bu kadar geliyor. 

Keşke daha iyi ekonomik şartlara sahip olsam. Çünkü eşimin maaşından başka tutunacak ne 

bir dalımız ne de elimizi tutacak bir desteğimiz var.” (K20) 

3.3.2. Sosyal Dışlanma ve Kabul Sorunları 

Toplumsal farkındalık eksikliği ve ön yargılar, otizmli bireyler ve ailelerinin sosyal izolasyon yaşamasına 

neden olmaktadır. Aileler, çocuklarının sosyal kabul görmesi için çaba sarf etmekte ancak dışlanma gibi 

olumsuz durumlarla sıkça karşılaşmaktadır. 

"Bir yere gitmek istesek çocuktan gidemiyoruz. Zaten çocukla da istemiyorlar bizi. Mahalledeki 

çocuklar da çocuğumu istemiyorlar zaten. Yaşıyoruz yani. Bence her anne-baba sosyal 

sorunları hem kendi çevresinde hem de çocuklarının kendi çevrelerinde yaşıyorlardır. Bunların 

aksine de çocuğuma bence yaşıtlarıyla bir arada olması daha iyi geliyor ama onu 

kabullendiremiyorum. (K1) 

“Biz bu süreçte tüm aile olarak kabuğumuza çekildik. Çünkü otizmli bir çocukla kendini güvende 

hissetmediği ortamlarda bulunmak çok zor bir durum. Haliyle bu da bizi sosyal çevreden 

uzaklaştırdı. Ekstra olarak benim kızımın durumu çok daha ağır olduğu için de ne yazık ki sosyal 

çevremiz hiç yok neredeyse" (K10) 

3.3.3. Psikolojik Yükler  

Otizmli bireylerin ebeveynleri, yüksek bakım yükü ve belirsiz gelecek kaygısı nedeniyle stres, yalnızlık ve 

tükenmişlik gibi psikolojik sorunlar yaşamaktadır. 

“Biraz bencilce olacak belki ama ben bu bakım verme sürecinde çok zorlandım. Ben iyi olayım 

ki çocuğum da iyi olsun. Sürekli uykusuzluk içindeyim, huzursuzum. Sanki kendime olan saygımı 

yitirmiş gibiyim. Bu ruh halim doğal olarak çocuğuma da yansıyor.” (K5) 

"Sürekli kötüyü düşünüyorum. Bana bir şey olursa çocuğuma kim bakar diye düşünmekten 

kafayı yiyeceğim." (K6) 

"Kendimi yalnız hissediyorum." (K7) 
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"Aşırı kaygılıyım ve bunun sağlıklı bir şey olmadığını biliyorum. Ama elimden bir şey gelmiyor, 

düşünmeden duramıyorum." (K18) 

Otizmli bireylerin ve ailelerinin yaşam kalitesini artırmak için sosyal, ekonomik ve eğitim odaklı çözümlere 

duyulan ihtiyaç, ailelerin taleplerinde açıkça görülmektedir. Ebeveynler, çocuklarının geleceği için 

sürdürülebilir destek mekanizmalarının oluşturulmasını beklemektedir. 

3.3.4. Eğitim ve Destek Hizmetlerinden Beklentiler 

Aileler, otizmli bireylere yönelik eğitim ve terapi olanaklarının artırılmasını ve bu hizmetlerin daha ulaşılabilir 

hale getirilmesini talep etmektedir. 

"Bu çocuklar başı boş kalmamalı. Grup eğitimlerinin yaygın olması gerekiyor." (K18) 

"Otizmli çocukların eğitim aldığı kurumların kalitesi artırılmalı ve denetimleri düzenli 

yapılmalı." (K8) 

"Kurumlar aileler için farkındalık oluşturacak etkinlikler düzenlemeli. Bu şekilde çocuğumuzun 

gelişimini daha iyi takip ederiz."(K2) 

"Eğitimde daha fazla pozitif ayrımcılık yapılmalı. Çocuklarımızın daha iyi bir gelecek için daha 

fazla fırsata ihtiyacı var." (K19) 

3.3.5. Uzun Vadeli Bakım ve Sosyal Güvence 

Anneler, kendilerinin yokluğunda çocuklarının bakımını üstlenecek güvence sistemlerinin oluşturulmasını 

istemektedir. Dahası anneler, en çok kendilerinin yokluklarında çocuklarının hayatlarını nasıl sürdürecekleri 

konusunda endişe duymaktadır. 

"En büyük korkum, bana bir şey olursa çocuğuma kim bakacak?" (K11) 

"Uzun vadeli güvence istiyoruz. Çocuklarımız için istihdam olanakları oluşturulmalı."(K13) 

"Çocuğumuz için güvence sistemi oluşturulmalı. Biz yokken bile hayatını sürdürebilmeli." (K15) 

"Gelecek için pozitif ayrımcılık ve sosyal güvence istiyoruz. Eğitim sonrası iş bulmaları 

kolaylaştırılmalı." (K20) 

4. TARTIŞMA 

Bu çalışma, Türkiye'de OSB tanısı almış bir çocuğa sahip annelerin deneyimlerini anlamayı amaçlamaktadır. 

Yarı yapılandırılmış görüşme yöntemiyle gerçekleştirilen araştırmada, analiz sonucunda dört ana tema 

ortaya çıkmıştır: hastalıkla ilk karşılaşma süreci, günlük yaşam deneyimleri, karşılaşılan zorluklar ve geleceğe 

dair beklentiler. Bulgular, annelerin OSB'li bir çocuğun bakımını üstlenirken duygusal, sosyal, ekonomik ve 

psikolojik açıdan çeşitli zorluklarla karşılaştığını göstermektedir. Ayrıca, çalışmada hastalığın ilk teşhis edilme 
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sürecinde annelerin gözlemlerinin önemli bir rol oynadığı ve teşhis sürecinde farklı aktörlerin de yer aldığı 

vurgulanmaktadır. 

Çalışmanın ilk teması, hastalık tanısı almadan önce annelerin çocuk hakkındaki gözlemlerini, hastalığın 

teşhis sürecindeki duygusal deneyimlerini ve teşhis sürecinde rol oynayan aktörleri içermektedir. Çalışma, 

annelerin çocuklarındaki gelişimsel farklılıkları tespit ederek bir sağlık kuruluşuna başvurduğunu ortaya 

koymaktadır. Ancak, farkındalık eksikliği, tanı sürecini geciktiren önemli bir faktördür. Annelerin yanı sıra 

öğretmen, psikolog veya pratisyen hekim gibi meslek profesyonellerinin tanı sürecine katkı sağladığı 

görülmüştür. Teşhis süreci, annelerde şok, inkâr, suçluluk ve kaygı gibi yoğun duyguların ortaya çıkmasına 

neden olmuştur. Mevcut bulgumuz, çocuğuna ilk kez otizm tanısı konulan annelerde, şok, inkâr, keder, hayal 

kırıklığı, kaygı, korku ve öfke gibi duyguların ortaya çıktığını bildiren diğer çalışmalarla uyumludur (Nealy vd., 

2012; Kosić vd., 2021; Bonis, 2016; Zengin Akkuş vd., 2020). 

Bu çalışmada tanımlanan ikinci tema, annelerin günlük yaşamlarını çocuklarının özel ihtiyaçlarına göre 

yeniden düzenlemek zorunda kaldıklarını ortaya koymuştur. Çalışmamız, annelerin çocuklarının huzurunu 

artırmak için bakım, uyku, yemek düzenlerini, eğitim ve terapi programlarını titizlikle planladıklarını belirten 

diğer çalışmaların bulgularıyla uyumludur (Acharya ve Sharma, 2021; Giallo vd., 2013). OSB’li çocukların 

rutinlerine olan sıkı bağlılıkları ve değişikliklere karşı direnç gösterebilmeleri, çocukların günlük planlarının 

titizlikle yapılmasını zorunlu kılmaktadır. Bu nedenle anneler, bakım, uyku, yemek düzenlerini ve eğitim ile 

terapi programlarını titizlikle planlamaktadırlar. Ancak eş, kardeş ve akraba gibi sosyal destek 

sistemlerinden yeterince destek alamayan annelerin daha yüksek düzeyde bakım yükü hissettikleri önceki 

çalışmalarda ortaya konmuştur (Cassidy vd., 2008; Ntre vd., 2018). 

Çalışmanın üçüncü teması, otizmli çocuğu olan annelerin birtakım ekonomik, sosyal ve psikolojik zorluklar 

yaşadığını göstermektedir. Bulgularımız, annelerin otizmli çocuklarının tedavi, terapi ve eğitim masraflarını 

karşılamakta zorluk yaşadığını ortaya koymuştur. Dahası, anneler artan bakım maliyetleri karşısında devlet 

sübvansiyonlarının yetersizliğine vurgu yapmaktadırlar. Araştırmalar, otizmli bir çocuğun yaşam boyu 

masraflarının, otizmli olmayan bir çocuğa kıyasla yaklaşık iki kat fazla olduğunu ve bu maliyetin 3,2 milyon 

doları aşarak zamanla arttığını göstermektedir (Croen vd., 2006; Ganz, 2007; Ou vd., 2015). Bu bulgular, 

otizmli bir çocuğa sahip olmanın aile gelirinde azalmaya neden olduğunu ortaya koyan çalışmalarla 

uyumludur (Ntre vd., 2018; Barrett vd., 2012). Finansal zorluklar, OSB’li çocuklar için özel eğitim ve 

rehabilitasyon süreçlerini aksatabilir. Bu durum, bir yandan çocukların psikososyal gelişimini engelleyebilir 

ve uzun vadede dezavantajlara yol açabilirken, diğer yandan ebeveynlerin stres yaşamasına neden olabilir. 

Bu nedenle, otizmli bireylerin ve ailelerinin ihtiyaçlarını karşılayacak şekilde sosyal destek mekanizmalarının 

güçlendirilmesi, finansal desteklerin artırılması ve erişilebilir eğitim ile rehabilitasyon hizmetlerinin 

sağlanması büyük önem taşımaktadır. 
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Çalışmamız, Türk toplumunda otizm konusundaki farkındalık eksikliğinin ve önyargıların, otizmli ailelerin 

sosyal izolasyon yaşamalarına neden olabileceğini göstermiştir. Anneler, çocuklarının diğer çocuklar 

arasında kabul görmesi için çaba sarf ettiklerini; buna rağmen sıklıkla dışlanma ve ayrımcılık gibi sorunlarla 

karşılaştıklarını bildirmişlerdir. Bu bulgunun önemli olduğunu düşünüyoruz, çünkü yapılan araştırmalar, 

otizmle ilgili damgalanma deneyimi yaşayan bakıcıların daha yüksek düzeyde zihinsel sağlık sorunu 

yaşadıklarını göstermektedir (Papadopoulos, 2021; Chan ve Lam, 2018). Ayrıca, damgalanma, annelerin 

ebeveynlik becerilerine olan güvenlerini zedeler ve benlik saygılarını olumsuz şekilde etkiler (Liao vd., 2019). 

Bu bulgular, Türk toplumunda otizmli bireylerin ailelerine yönelik farkındalık eksikliği ve önyargıların, 

ebeveynlerin psikolojik sağlıklarını olumsuz etkileyerek toplumsal dışlanmaya yol açtığını işaret etmektedir. 

Dolayısıyla, toplumsal farkındalığın artırılması ve otizmli bireylerin ailelerine yönelik destekleyici 

programların güçlendirilmesi hem ebeveynlerin psikolojik iyilik halleri hem de çocukların sosyal kabulü 

açısından önemli bir adım olacaktır. 

Çalışma, annelerin yüksek bakım yükü, belirsiz bir geleceğe dair kaygılar ve yalnızlık hissi nedeniyle stres, 

tükenmişlik ve anksiyete gibi psikolojik sorunlar yaşadıklarını göstermiştir. Smith ve arkadaşlarının (2010) 

çalışmasında, otizmli çocuğu olan annelerin günlük yaşamda yüksek seviyede stres yaşadıkları ve bakım 

yükü bildirdikleri görülmektedir. Çalışmada, annelerin en büyük kaygısının, kendi yokluklarında çocuklarının 

bakımının nasıl sağlanacağı ortaya konmuştur. Bu çalışma, otizm tanılı çocuğu olan ebeveynlerin, 

çocuklarının bağımsız yaşamayı başaramayacaklarını düşündüklerini ve bu nedenle gelecek kaygısı 

taşıdıklarını belirten diğer çalışmalarla uyumludur (Cassidy vd., 2008; Ludlow vd., 2012; Özkubat vd., 2014). 

Bu bulgular, otizmli çocukların ebeveynlerinin yaşadığı psikolojik zorlukların, geleceğe dair belirsizlikler ve 

bakım sorumlulukları nedeniyle arttığını göstermektedir. 

Çalışmanın son temasında, annelerin eğitim, destek hizmetleri ve uzun vadeli bakıma yönelik çeşitli 

beklentileri ortaya konmuştur. Çalışma, annelerin çocukları için daha erişilebilir bir eğitim ve terapi desteği 

ihtiyacına vurgu yapmaktadır. OSB’li çocuklar için eğitimin, bağımsız yaşam becerilerinin kazandırılması ve 

toplumsal entegrasyonlarının sağlanması açısından çok önemli olduğunu düşünüyoruz. Çalışmalar, 

eğitimlerin çocukların iletişim becerilerini artırmak, akran ilişkilerini güçlendirmek ve öz bakım gibi temel 

becerileri kazanmalarını sağlamak için önemli olduğunu göstermektedir (Tüfek ve Sarı, 2016). Ancak, 

ailelerin maddi yetersizlikleri çocukların eğitim hizmetlerine tam anlamıyla dahil olmalarını zorlaştırabilir. 

Bu durum, annelerin hem duygusal hem de fiziksel olarak tükenmişlik yaşamalarına neden olabilir. Dahası, 

bu durum onların çocuklarının geleceğine ilişkin kaygılarını derinleştirebilir. Literatürdeki diğer çalışmalar, 

OSB tanılı çocuğa sahip ailelerin maddi yetersizlikleriyle psikososyal iyilik halleri arasında bir ilişkinin var 

olduğunu göstermektedir (Kuhlthau vd., 2014; Vasilopoulou ve Nisbet, 2016; Syriopoulou-Delli vd., 2020). 

Çalışmamız, OSB’li çocukların eğitim hizmetlerine erişimin artırılmasıyla annelerin iyilik hallerine olumlu 

katkı sağlayabileceğinin altını çizmektedir. 



 İhsan Kutlu, Ömer Büber, Ezgi Zeynep Eyüpoğlu   Tıbbi Sosyal Hizmet Dergisi 2025/Haziran Sayı: 25:97-114 

 

110 
 

5. SONUÇ VE ÖNERİLER 

Bu çalışma, OSB tanılı çocuklara sahip annelerin yaşadığı deneyimleri dört ana tema altında incelemiştir. 

Çalışma, annelerin OSB tanısı sonrası yoğun duygusal zorluklar yaşadığını ortaya koymaktadır. Ayrıca, 

annelerin çocuklarının ihtiyaçlarını ön planda tutarken, kendi ihtiyaçlarını ikinci plana attıkları 

gözlemlenmiştir. Bunun yanı sıra, hastalığın ekonomik yükü, toplumdaki farkındalık eksikliği ve sosyal 

dışlanma gibi faktörler, annelerin iyilik hallerini olumsuz etkilemektedir. Bu kapsamda şu önerilerde 

bulunulmuştur: 

• OSB tanılı çocuklara sahip aileler için destek grupları, danışmanlık hizmetleri ve psikososyal yardım 

programlarının yaygınlaştırılması gerekmektedir. 

• OSB'li çocuklara yönelik eğitim ve terapi hizmetlerinin erişilebilirliği artırılmalı ve ailelerin bu 

hizmetlerden düzenli olarak yararlanabilmesi sağlanmalıdır. 

• OSB'li çocuğu olan ailelere yönelik ekonomik destek programları genişletilmeli ve devlet 

sübvansiyonları artırılmalıdır. Özellikle tedavi ve eğitim maliyetlerinin karşılanması için finansal 

teşvikler sağlanabilir. 

• Otizm konusunda toplumun bilinçlendirilmesine yönelik farkındalık çalışmaları düzenlenmelidir. 

Ayrıca, ayrımcılığı önlemek amacıyla eğitim programları yaygınlaştırılmalıdır. 

• OSB'li çocukların ailelerinin yokluğunda da bağımsız bir yaşam sürdürebilmeleri için, yetişkin 

olduklarında istihdam olanakları sağlanmalıdır. 

6. SINIRLILIKLAR  

Bu çalışma, Türkiye’de OSB tanılı çocuğa sahip annelerin deneyimlerini ele alarak literatüre katkı 

sağlamaktadır. Mevcut çalışmanın bazı sınırlılıkları bulunmaktadır. Çalışmanın katılımcıları Türkiye'nin Doğu 

Karadeniz bölgesinde yaşayan annelerden oluştuğu için, sonuçların genellenebilirliği sınırlıdır. Türkiye’de 

çocuk, yaşlı veya engelli bireylerin bakım sorumluluğu büyük oranda kadınların üzerindedir; bu da bakım 

konusunda kadınların daha fazla yük hissetmelerine neden olabilmektedir. Bu doğrultuda, çalışmanın 

anneler özelinde yapılmasının daha doğru olduğunu düşünülmüştür. Ancak, bu durum babaların veya diğer 

aile bireylerinin deneyimlerinin anlaşılmasını sınırlamıştır. Bu sınırlılıklar, gelecekteki araştırmalar için daha 

geniş örneklemlerle ve farklı aile üyelerini içeren çalışmalar yapılması gerektiğini işaret etmektedir.
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